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Tilaisuuden avaus

Perheiden tuen kokemuksia & Pohjois-Suomen kuulumisia
Vammaispalvelujen asiantuntija Anne Saarinen ja
aluekoordinaattori Ritva Still, Tukiliitto

Lapsi, nuori ja perheet lastensuojelun ja vammaispalvelujen
vhdyspinnoilla

Lakimies Tanja Salisma, Kehitysvammaisten Tukiliitto ja
erityisasiantuntija Jaana Tervo, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

Pieni tauko

Lapin aluehallintoviraston ajankohtaista vammaisten lasten ja
nuorten kanssa tyoskenteleville

Sosiaalihuollon ylitarkastajat Marjut Eskelinen ja Marjut Aikio,
Lapin AVI

Keskustelua ja aiheen tydstoa sahkaoisella alustalla

Kiitos ja tilaisuuden paatos
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K3aytannon ohjeita

= Paivan aikana pystyt tarvittaessa liittymaan
saamastasi linkista uudelleen tilaisuuteen.

= Pida oma mikrofoni ja video suljettuna silloin, kun
sinulla ei ole puheenvuoroa.

=  Puheenvuorojen aikana voit kirjoittaa kommentteja
ja kysymyksia chat —kenttaan.

= Tilaisuutta ei tallenneta.

= Paivan materiaalit tulevat saataville osoitteeseen

https://www.tukiliitto.fi/tuki-ja-neuvot/oppaat-
ja-materiaalit/luentomateriaalit-avi/



https://www.tukiliitto.fi/tuki-ja-neuvot/oppaat-ja-materiaalit/luentomateriaalit-avi/
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Kehitysvammaisten Tukiliitto ry
60 v.

Perustettu 1961.
Jasenina noin 180 yhdistysta, joissa yli 15 000 henkilojasenta.

Edistamme kehitysvammaisten ihmisten osallisuutta kaikilla
elamanalueilla, kuten asumisessa, koulutuksessa, tyoelamassa ja
vapaa-ajalla.

Vaikutamme lainsaadantoon, paattajiin, alan ammattilaisiin ja yleisiin
asenteisiin.

Neuvomme palveluihin ja tukeen liittyvissa oikeusasioissa.

Jarjestamme tapaamisia, koulutuksia, kursseja ja tapahtumia
kehitysvammaisille ihmisille, heidan laheisilleen ja alan toimijoille.
Myds verkossa.

Julkaisemme oppaita ja esitteita seka painettuna etta verkossa.
Kehitamme vapaaehtoisty6ta ja vertaistoimintaa.

Jarjestamme toimintavalinekoulutuksia ja tarjoamme valineiden
kokeilumahdollisuuksia yli diagnoosirajojen.

Jaamme osallisuutta tukevia apurahoja yksittaisille henkildille ja
rvhmille.



Tukiliiton oikeuksienvalvonta
Valtakunnallinen vaikuttamistyd: mm.
lausunnot ja kannanotot, verkostoyhteistyo

Lakineuvonta perheille ja ammattilaisille
kehitysvammaisten ihmisten ja heidan
perheidensa oikeuksiin ja palveluihin
liittyvissa asioissa. N. 1300 yhteydenottoa
vuodessa.

Voit soittaa tai lahettaa sahkopostia.
Yhteystiedot: https://www.tukiliitto.fi/tuki-
ja-neuvot/lakineuvonta/

Puhelinajat ma ja to 10-14, ti ja ke 12-15.
Sahkopostilla lakineuvonta@tukiliitto.fi

Muista my0ds sosiaaliturvaopas!


https://www.tukiliitto.fi/tuki-ja-neuvot/lakineuvonta/
mailto:lakineuvonta@tukiliitto.fi
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Perheiden kuulumisia ja erityisperheiden
aanta

Keita ovat erityislasten perheet? Tunnistettuja
plirteita:

Perheet kuuluvat eniten palveluita tarvitsevien
ryhmdadn: 10% kaikista sote-asiakkaista kerryttdd
74% kustannuksista (NHG 2015)

Voi olla tarve kymmenille eri palveluille
(Sdarkikangas 2020)

Lapsen tilanne voi luoda palvelutarpeita myos
muille perheenjésenille.

Erityisperheisiin voi kuulua jopa 5% kaikista
suomalaisista.



@ Mika erityislasten perheita kuormittaa?

(Sérkikangas 2020; Autismiliitto 2017, KVTL aluekoordinaattorit 2021)

=  Japsen haastava kayttaytyminen, jatkuva hoito ja valvonta
= yolla ei yleensa saa nukkua eika omaa aikaa ole, jatkuva kiire

= lapsi vaatii jatkuvasti strukturoidun arjen, kiinteat aikataulut ja jatkuvan
ennakoinnin

= tukiverkostoja ei ole tai niilta ei saa apua, sosiaaliset suhteet ovat katkenneet

=  taistelu eri virastojen kanssa etuuksista, hidas kasittely, byrokratia tai adekvaatin
avun puute virastojen verkostoista

=  arjessa ei ole lepohetkia, joissa voisi palautua

=  omat tai puolison autismikirjon piirteet

=  taloudelliset huolet, vaikeus paasta toihin lapsen hoidon vuoksi

= huoli tulevaisuudesta

=  oma tai puolison uupumus ja masennus, sisarusten alkava oireilu

"Vasymys, lapsen kiukkukohtaukset, lapsen kaytos koulussa, lapsen rajoittuneet
kiinnostuksen kohteet, joista tulee usein riitaa, kun lasta ei saada lopettamaan
toimintaansa. Terapiat ja muut tukitoimet vievat aikaa, kun lasta pitaa vieda ja tuoda.
Lapsi ei voi olla hetkedakaan yksin, joten emme paase edes vessaan ilman etta lapsi
pitaa valmistella siihen.” (Autismiliitto 2017)




Erityisperheen kuormituksen lahteita
(Sérkikangas 2020, Sosiaali- ja terveyspalveluiden kaytto

erityisperheiden arjessa — toiminnan ja ajankayton nékékulma)

Arjen toiminnan haasteet: Palvelujen kayton kuormitus:

n

Lapsi edellyttaa normaalia suurem-  Palvelujen haku ja kaytto ja "taistelu
paa tukea ja hoivaa: niiden saamisesta.
vanhemmilla vahemman aikaa tydlle, Tiedon etsints: Vaikeaa ja hajallaan

vapaa-ajalle, parisuhteelle, olevaa tietoa, jota tarvitsisi omassa
harrastuksille ja jopa nukkumiselle. arjessa.

Tiedon hallinta: Jaa tietoa, koordinoi
Taman paalle perheen ymparille eri toimijoiden rooleja ja aikatauluja.

toimiva ja vaikeasti ymmarrettava
palveluverkg

Tyon-valvonta.

SIRPALEISEN ARJEN HALLINTA
”..reissuvihko kdytossa, elikka sinne kirjotetaan. Esim. jos
Erikalle tulee joku laakarikaynti vaikka Lastenklinikalle,

niin sitten ma tietysti katon, et mika paiva sillon on, onks
terapeutti? Pitadks terapia peruuttaa ja sit sita kautta
taksifirmaan ilmottaa. No, tietysti ma tilaan sitten
taksifirmalle, kun Erikalla on vakiotaksioikeus, niin tilaan
sitten taksin Helsinkiin ja sitten tietysti kouluun ilmoitan
yleensa tekstiviestein.” — Erja



Esimerkkeja palvelujen saamiseen liittyvista tulkinnoista, jotka ovat
perheiden kuormituksen taustalla:

Oikeuksien punnintaa: Vammaispalvelut lapsen osallisuuden
Perheen hakemasta vammaisen lapsen mahdollistajana?

lyhytaikaishoidosta tehtiin kielteinen Lapsi tulee lastensuojelun tukitoimena
paatos, koska palvelua tarvitaan mukaan ikaistensa nuorten ryhmaan.
mahdollistamaan vanhemman Ryhmassa tulee kuitenkin riitaa,
tyossakaynti esim. yhden vanhemman jumittumista, valilla lydmistakin, eika lapsi
perheessa, tai perheissa, joissa on useita paase mielekkaasti mukaan toimintaan,
erityista tukea tarvitsevia lapsia. Lapsi koska hanella oireyhtyma aiheuttaa
tarvitsisi vammansa vuoksi hoitoa ja vuorovaikutus/kommunikaatiopulmia.
vksilollisesti jarjestettya tukea idassa, jolloin Vetajaparin aika ei riita vain yhden lapsen
vammaton nuori jo esim. parjaa yksin osallistumisen jatkuvaan tukemiseen.
kotona tai ei-aistiyliherkka lapsi jaksaa olla Perhe ehdottaa henkilokohtaisen

viela koulupaivan jalkeen ip-hoidossa. avustajan kayttamista, se on kaytannossa
Vanhempi ei pysty vastaamaan tasta toiminut esim. koulussa. Avustajaa ei
hoidosta, koska perheen toimeentulo kuitenkaan voida myontaa, koska kyseessa
riippuu hanen ansiotyossa kaymisestaan. katsotaan olevan lastensuojelun tukitoimi,
Tyoaikoja voi vain rajallisesti muokata. jonka toteutuksen taydentaminen on sen
Myo0s lapsi tarvitsee vanhempiensa organisaation vastuulla. Toiminta jaa
vastuulla olevaa toimeentuloa. Milla kesken. Tulivatko lapsen vammasta

tavalla perheen kokonaistilanne ja lapsen johtuvat avun ja tuen tarpeet
edun ensisijaisuus tulisi tassa huomioida? huomioiduiksi lapsen edun mukaisella
tavalla?
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Mika perheiden ndikemyksen mukaan lisdisi/lisaa

jaksamista ja voimavaroja?
Ne perheet, jotka saavat erilaisia palveluja jaksamisen tueksi,
kokevat sisalléon useimmiten hyvaksi ja osaavaksi.

Palveluissa huomioidaan perhe kokonaisuutena, myos sisarukset.

Tuen ja palvelujen kokonaisuus, jossa viranomainen tietaa
riittavasti perheesta ja toisten toimijoiden rooleista.

Riittava youni.

Oma aika, jonka saannolliseen olemassaoloon voi luottaa.
Apu oikeaan aikaan, ennen kuin on taysin uupunut.

Jos jaksaa kayda toissa. Tyo on kevyempaa kuin kotiarki.

Palvelut ja tuki, joka vastaa omaan koettuun tarpeeseen. Niiden
saaminen tarpeen perusteella, ei tietyn diagnoosin.

Jos lapsi voi hyvin.

Sosiaaliset verkostot ja toimiva parisuhde, vertaistuki
Ymmarrettavan tiedon saaminen lapsen vammasta tai oireista
Neuvonta, jossa ei tarvitse itse tietaa, mita palveluja tarvitsisi

”Pienet onnistumiset auttavat jaksamaan esim. uuden taidon oppiminen, lapsen
hyva pdivad, hyvit vuorovaikutukselliset tilanteet jne.”



Kysy jarjestoagentilta: Mika voi johtaa lopulta lastensuojelun
tarpeeseen perheessa, jossa lapsella on kehitysvamma tai vastaavaa
tuen tarvetta, vaikka perhe muuten on aivan tasapainoinen, toimiva ja
vastuullinenkin?

Syyna on se, etta tukitoimien
puuttuessa kuormitus nousee
liilan kovaksi.

misen resilienssilla ja fyysisella &
psyykkisella toimintakyvylla on rajat, joita ei
voida loputtomasti ylittaa.

Laheskaan kaikilla perheilla ei ole
omia verkostoja, jotka tuottaisivat
omalta osaltaan tukea suureen

uormitukseen.

Lapsen tarpeet voivat olla niin suuret ja
ennakoimattomat,
ettei naita tukiverkostoja ole mahdollista
hyodyntaa.

ukea antavia tahoja ja palveluja
on, ja niista on apua, mikali nailla
tahoilla on riittavasti osaamista.
Esim. hoitotoimenpiteet,
orovaikutusosaaminen.
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Hyodyllisia linkkeja

= https://www.tukiliitto.fi/tuki-ja-neuvot/

= https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja

Tyovaline vammaispalveluissa toimiville.
Myos uusin oikeuskaytanto ja:

https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-
kasikirja/asiakasprosessi/asiakassuunnitelma-ja-

palvelusuunnitelma/lapsi-perhe-ja-palvelusuunnittelu

=  Tuen ja valmennuksen keskus:
https://www.tukiliitto.fi/toiminta/tuki-ja-valmennus/

= Muista myds sosiaaliturvaoppaat:
Pikaopas perheiden palveluihin ja Sosiaaliturvaopas 2021



https://www.tukiliitto.fi/tuki-ja-neuvot/
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/asiakasprosessi/asiakassuunnitelma-ja-palvelusuunnitelma/lapsi-perhe-ja-palvelusuunnittelu
https://www.tukiliitto.fi/toiminta/tuki-ja-valmennus/
https://storage.googleapis.com/tukiliitto-production/2018/04/pikaopas_perheiden_palveluihin_2018.pdf
https://www.tukiliitto.fi/uploads/2021/02/18a8411b-tukiliiton_sosiaaliturvaopas_2021.pdf

KIRJOITA CHAT —KENTTAAN

= Milla sanalla kuvaisit nykyista
vhteistyota perheiden tukemiseksi
omasta nakdokulmastasi?




Mene osoitteeseen www.menti.com

Kysymykset:

Millaisia kaytantoja teilla on
tilanteisiin, jossa perhe lapsen vamman
vuoksi tarvitsee monen toimijan tukea
vhta aikaa?

Millaisia keinoja yhteistyon
parantamiseen voisi kehittaa?


http://www.menti.com/

@ Vastaathan sahkopostissa
tulevaan palautekyselyyn!

Palautekysely on jo paivan
aikana auki osoitteessa

https://link.webropolsurveys.co
m/S/A7EBA1FCCEA28697



https://link.webropolsurveys.com/S/A7EBA1FCCEA28697

