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Elamme melko tavallista lapsiperheen arkea. Murrosikainen, erityista tukea
tarvitseva poikani vaatii arjessa jatkuvaa huomiointia. Viime yuonna han oppi
ilmaisemaan itseaan puheella, mika helpotti kovasti sekd minun ettd muun
perheen ja poikani valista vuorovaikutusta. Onneksi pojallani on kavereita,
vaikka han saakin ajoittain koviakin Kiukkupuuskia, jotka koettelevat jaksa-
mista. 1an myota on tullut konkreettisesti eteen se, etta poikani ei tule par-
jaamaan koskaan ilman apua. Minua huolettaa, miten han loytaa paikkansa

elamassa.

- Erityista tukea tarvitsevan lapsen aiti -

Minun on tullut tavaksi soittaa 3idilleni puolen paivan aikoihin ja sisareni
soittaa yleensa iltauutisten jalkeen. Kyselen, miten paiva on lahtenyt kayntiin,
onko aiti hakenut jo postin jne. Juttelun lomassa kuulostelen 33nensavya

ja mielialaa. Olemme sopineet siskoni kanssa, ettd soitamme toisillemme,
jos olemme huolissamme. Olemme myos sopineet, etta aidin naapuri parin
sadan metrin paasta kay Katsomassa aitia, jos emme saa haneen yhteytta.
Onneksi naapuri vield on jaksanut kayda aitia katsomassa. Asumme siskoni
kanssa kumpikin yli sadan kilometrin paassa. En tieda, mita tekisimme, jos

naapuri ei olisi nain avulias.

- Tytar, jonka 85-vuotiaalla aidilla masennusoireita -

Ennen vaimoni sairastumista olimme aina aktiivisia. Etenkin ensimmaisina
yhteisina elakevuosina kylailimme, matkustelimme, Kavimme teatterissa ja
konserteissa. Lastenlapset olivat meilld usein viilkonloppuna kylassé ja mat-
kustimme myos apuun, jos lapset sairastuivat, jotta vanhemmat saattoivat
kayda toissa. Viimeiset viisi vuotta olemme elaneet vaimoni muistisairauden
ehdoilla. Vaimoni ei parjaa kuin pienia hetkia yksin ja vasyy helposti vierais-
sa paikoissa. Huolehdin ja paatan asioista, joista ennen paatimme yhdessa.
Tunnen surua siita, etta puolisona olemisen rooli jaa usein hoivaajan roolin

jalkoihin.

- Ikaantyvan muistisairaan puoliso -



Falyeluverkos

osallistuminen

Sinun osallistumisesi laheisesi palveluverkostoon voi olla
monenlaista. Saatat toimia tiiviisti yhteistydssa ammattilaisten
kanssa ja olla aktiivisesti suunnittelemassa laheisesi palvelu- ja
tukimuotoja. Voit myos osallistua laheisesi hoitoon ja kun-
toutukseen olemalla tiedonvalittaja ja tiedonjakaja. Osallistu-
misesi voi olla asioista huolehtimista, esimerkiksi laakityksen
seurantaa tai asiointia tai saatat olla hoivaajan roolissa. Lahei-
sesi asianajajan roolissa toimiminen, mahdollisten tukimuo-
tojen selvittaminen ja oikeuksien toteutumisen seuranta voi
myos olla tarkea roolisi laheisena.

Toivottavasti Sinun on mahdollista myds piristaa laheisesi arkea
ja olla se tarkea ihnminen, joka tuo mielekkyytta elamaan.

YHTEISTOIMIJA

v Sindlla on &%@

- olla osallisena
Ak ' B laheisesi elamassa!

Erilaisten roolien sisalla osallisuus palvelu-
verkostossa on erilaista. Osallisuus saattaa
olla vahvaa tai ohutta. Osallisuus saattaa
myOs rajoittua vain joihinkin tilanteisiin tai
asioihin. Tarkeinta on, etta voit olla osalli-
sena palveluverkostossa silla tavoin kuin
sen tunnet itsellesi mielekkaaksi ja saat

tukea osallistumiseesi.

Voit kertoa tuntemuksistasi, toiveistasi
ja huolenaiheistasi. Eteesi saattaa tulla
tilanteita, joissa laheisesi ei halua ottaa
apua vastaan tai ei halua hanen asiois-
taan puhuttavan. Talldéin voit kuitenkin
ilmaista oman huolesi ammattilaiselle.

HUOLEHTIJA/ r ] Sinun ei tarvitse jaada yksin huolesi

HOIVAAJA

kanssa.

ARJEN PIRISTAJA



Voit pohtia naita
yhteistyohon liittyvia asioita:

o Millaista yhteisty6ta pidat tarkeana?

e Mikd yhteistydn muoto on Sinulle sopivin?

¢ Missa yhteistyo6tilanteissa haluat olla mukana?

e Mista asioista haluat tietoa ammattilaisilta?

e Haluatko ehdotuksia ammattilaiselta?

» Haluatko ohjausta ja neuvontaa arjessa toimimiseen?
e Miten haluat jakaa omaa tietamystasi?

ammattilaisen
kanssa

Tunnista yhteistyon tarve
— kerro rohkeasi, millaista
yhteistyo6ta ja tukea toivot!

Yhteistyd voi toteutua monella eri tavalla ja tarpeet
yhteistyolle voivat olla moninaiset. Yhteistydn tarpeet
muuttuvat seka laheisesi tilanteen mukaan etta myds
Sinun oman tilanteesi mukaan. Aika ajoin onkin hyva
tarkistaa, millaisissa asioissa tunnet tarvetta yhteistyol-
le ja millaiset yhteistydon muodot ovat Sinulle sopivia.

I Millaiset yhteisty6- ja tukimuodot talla hetkella auttavat Sinua?

[1 Kahdenkeskinen keskustelu ammattilaisen Vertaistukihenkil®
kanssa; esim. laakari, omahoitaja tai oma-
ohjaaja, sosiaalitydntekija, kuntoutuksen

ammattilainen

Keskustelu vertaistukiryhmassa
Toiminnalliset vertaistukiryhmat

[] Neuvotteluihin ja suunnittelupalavereihin Sopeutumisvalmennuskurssit

osallistuminen Tietoiskut

[J Konkreettinen ohjaus liittyen arjen toimintoihin Luennot ja seminaarit

[J Konkreettinen ohjaus liittyen terveydentilan Kirjalliset oppaat

seuraamiseen
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Jokin muu yhteistydn tai tuen muoto
[] Kokemusten ja tiedonvaihto ammattilaisen
ohjaamassa ryhmassa




Miten valmistaudun
hoito-, palvelu- tai
kuntoutussuunnitelma-
tilanteiseen?

Kuinka voin

Ennen suunnitelmatilannetta: v e
tukea laheistani ennen

suunnitelmatilannetta,
sen aikana ja suunnitelman
tekemisen jalkeen?

» Selvita itsellesi laheisesi tamanhetkinen tilanne.

¢ Pohdi omaa elamantilannettasi. Millaiset
mahdollisuudet Sinulla on auttaa ja tukea laheistasi?

« Mitka asiat ovat laheisellesi ja Sinulle tarkeita?
» Mihin asioihin toivotte tukea?

» Mitd vaikutuksia toivotte tuella olevan?

* Mita vaihtoehtoja ja tukimuotoja on olemassa?
» Millaista apua Sina tarvitset laheisena?

o Mitd muuta haluat tuoda esille neuvottelussa?

Kirjoita asiat muistiin ja ota mukaan tapaamiseen.

Suunnitelmatilanteessa:

¢ Kannusta ja rohkaise laheistasi tuomaan esille
omat toiveet ja mielipiteet.

* Kerro omat nakemyksesi ja mielipiteesi tilanteesta.

« Muista, ettd olet tarkea asiantuntija laheisesi asioissa. Tilanteen jélkeeﬁ:

« Varmista, kuinka yhteydenpito jatkossa tapahtuu. ) o ]
» Varmista viela, tulivatko
e Selvita, kuka toimii yhteyshenkiléna laheisesi

o . kaikki tarkeat asiat kasiteltya.
asioissa ja miten saat haneen yhteyden.

e Jos huomaat, etta jotain jai
kasittelematta, ota yhteytta
yhteyshenkiléon.

» Varmista, tulitko sina ja tuliko laheisesi
ymmarretyksi ja syntyikd yhteisymmarrys
palveluista ja tukimuodoista.

Koskaan ei ole lilan mydhaista

pyytaa tarkennusta suunnitelmaan

« Kirjoita muistiin tarkeat asiat. tai ehdottaa muutoksia!

* Kysy, jos jokin asia askarruttaa.




toiveiden ja tarpeiden
esille tuominen

Sinun tietosi ja
kokemuksesi laheisestasi,
hdnen toiveistaan ja tarpeistaan,
on arvokasta ja tarkeaa!

Jos laheisesi tarvitsee tukea ja apua omien toi-
veiden, tarpeiden ja tavoitteiden selvittémiseen
ja esille tuomiseen, voit olla tarkedna linkkina (a-
heisesi ja ammattilaisten valilla. Yksildkeskeisen
ajattelutavan mukaan tukea tarvitsevan ihmisen
elama huomioidaan kokonaisuutena. Toiveisiin
ja tarpeisiin suhtaudutaan myonteisesti ja erilai-
sia ratkaisuja etsitaan yhdessa. Sina voit kuvata,
millainen henkild ja persoona l@heisesi on, mil-
laiset asiat ovat hanelle tarkeita ja millaista tukea
han kaipaa. Naiden asioiden esille tuominen on

*
oleellista sen ymmartamisessa, millaista elérh
henkild haluaa eldaa nyt ja tulevaisuudessa. Tar-
koituksena on l&ytaa elaman tarkeat ihmiset ja
asiat ja pohtia, milla tavoin nama asiat nakyvat (a-
heisesi arjessa. Sinun kuvauksesi voi toimia poh-
jana erilaisille virallisille suunnitelmille. Laheisesi
voi olla kykyjensa mukaan, Sinun tuellasi my&s
itse tuottamassa tietoa. Sinun ja laheisesi ajatus-
ten nakyvaksi tekeminen varmistaa sen, etta la-
heisesi voi eléad mahdollisimman oman nakdista
ja tuntuista eléamaa.

Voit pohtia ja kirjata naita
asioita jo etukateen:

Millainen ihminen laheisesi on?

 Millainen laheiseni on luonteeltaan?

« Millaisia vahvuuksia hanella on?

o Mita asioita muut arvostavat hanessa?

» Miten laheiseni ilmaisee itseaan?

 Millaiset kokemukset ovat olleet hanelle
tarkeita elamanvarrella?

Mitka asiat ovat hanelle tarkeita?

» Mitka asiat ovat aiemmin olleet hanelle tarkeita?

» Mitka asiat nyt ja tulevaisuudessa ovat hanelle tarkeita?
e Mita asioita han haluaa kuljettaa mukanaan?

» Ketka ovat laheiselleni tarkeat ihmiset?

 Millaiset asiat saavat laheiseni huolestumaan?

Miten tuet laheistasi?

» Missa asioissa ja tilanteissa laheiseni tarvitsee tukea ja apua?
« Millaista tukea ja apua laheiseni tarvitsee?
» Miten laheiseni toivoo, ettd hanta avustetaan?

Lisatietoja Yksilokeskeisesta ajattelutavasta ja
elamansuunnittelusta seka kaytettavista valineista:

http://verneri.net/yleis/yksilokeskeinen-tyoote

http://www.innopark.fi/attachments/uudet_hankeaineistot/
yksilokeskeinen_elamansuunnittelu__yks__ikaihmisten_palveluissa.pdf

Millaisia asioita
voin kertoa

laheisestani?




Sinulla voi olla tarkea rooli
toimia laheisesi aanena.

Voit auttaa hanta kertomaan
tarpeistaan ja asioista, joista
han haluaa kertoa.

Vuorovaikutus on myos eleiden ja
ilmeiden tulkintaa. Laheisesi saattaa
ilmaista tietyilla eleilla ja ilmeilla asioita,
joiden merkityksen sina ja muu lahipiiri
ymmarratte. On tarkeaa, etta tuot esille
nama merkitykset.

Erityisen tarkeaa on tietaa, kuinka
[aheisesi ilmaisee perustarpeitaan,
tarpeen tulla huomioiduksi,
myontymisen ja kieltaytymisen,
avun tarpeen seka kivun tai

pelon tuntemuksen.

Miten voin auttaa
ja tukea laheistani, jolla

on haasteita puheen
ymmartamisessa ja/tai
tuottamisessa?

Voit pohtia ja kirjata naita
kommunikaatioon liittyvia
asioita jo etukateen:

Mita apukeinoja laheisesi kayttaa
kommunikoidessaan?

o Eleet

e [Imeet

* Osoittaminen

 Viittomat

o Kuvien kaytto

¢ Kirjoittaminen

* Tekniset apuvalineet

Kuinka laheisesi ilmaisee
myoéntymisen ja kieltdytymisen?

Kuinka laheisesi pyytaa apua?

Milla keinoilla laheisesi ilmaisee
tarpeensa tulla huomioiduksi
esimerkiksi kertoakseen jotain
tai tarvitessaan apua?

Kuinka ldheisesi ilmaisee kipua
tai pelkoa?



.. Miten voin olla
osallisena laheiseni
elamaan silloin, kun
hanen kotinsa on
palveluasunto tai laitos?

@5’@/&%@%&%@%
kun laheiseni koti on
palvelutalo tai laitos

Mikali laheisesi koti on palveluasunto tai laitos tai
han on jaksoittain laitoshoidossa, sina olet edel-
leen hanen tarkea laheisensa. Tuttujen rutiinien
yllapitéminen luo jatkuvuutta ja turvallisuuden
tunnetta uudessa ymparistdssa. Tutut toiminnat,
esineet tai esim. valokuvat auttavat tekemaan
eldmastd oman nakdista, vaikka ymparistd onkin
muuttunut.

Hoiva- ja laitospalveluyksikdissa on usein muo-
toutunut tapoja, joihin tutustuminen vie aikaa.
Sind voit rohkeasti kysya niista ja pyytaa kerto-
maan myods laheisellesi. Tuttujen tapojen ja ru-
tiinien yhteensovittaminen uudessa ymparistos-
sa voi vaatia totuttelua. Yhdessa ammattilaisten
kanssa voi pohtia, mitka asiat ovat tarkeita seka
Sinulle etta laheisellesi ja miten nama asiat voivat
toteutua arjessa. Yhteisten pohdintojen tulokse-
na sovitut toimintatavat voi kirjata “pelisaanndik-
si”, jolloin valtytaan vaarinymmarryksilta.

Mita asioita
voin nostaa

keskusteluun?

Voit pohtia ja kirjata

naita asioita:

* Milloin voit soittaa laheisellesi?

* Milloin voit ottaa yhteytta henkilokuntaan?
» Milloin voit vierailla laheisesi luona?

« Miten ja milloin voit auttaa laheistasi?

» Mita apua toivot hoitajilta, kun tulet
[@heisesi luokse?

« Millaisissa asioissa toivon Sinuun
otettavan yhteytta?

« Jos laheisesi tila heikkenee, miten ja
milloin toivot sinuun otettavan yhteytta?



. hyvinv
~ ja jaksamisesta
huolehtiminen

—

Omasta hyvinvoinn

nen on tarkeaa. Tiedosta ja opettele tu

oman jaksamisesi rajat. Eri ihmiset kuor
asioista. Osa kuormittavista tekijoista jaa he
piiloon. Pitkakestoisina ne saattavat silti kuo
samalla tavoin kuin valittdmasti esiin tuleva
Murhe luopumisesta tai syyllisyyden tuntemt
esimerkiksi oman ajan ottamisesta voivat olla
netasolla hammentavia.

Voit saada voimaa erilaisista asioista: riittava
tarkeat ihmissuhteet, mieluisat harrastukse
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okemusten

jakaminen

Kokemusten jakaminen antaa itselle
ja muille samassa tilanteessa oleville
tukea ja voimia.

Vertaistuki on tiettyyn elamantilanteeseen tai on-
gelmaan liittyvaa vastavuoroista tukemista ja aut-
tamista. Muiden laheisten kanssa keskustelu voi
toimia tarkeana voimavarana sinulle. Vertaistuki
voi olla tiedon, tunteiden ja kokemusten jaka-
mista. Nain on mahdollista saada henkista tukea,
oppia muiden kokemuksista ja lOytaa uusia na-
kokulmia omiin pohdituttaviin asioihin. Saatu ja
annettu vertaistuki koetaan merkityksellisena. Se
auttaa jaksamaan ja voimaannuttaa. Toisen tilan-
teen ja tuntemusten ymmartaminen, kuulluksi
tuleminen seka tiedon saanti ovat keskeisia ver-
taistuen merkityksia.

Usein vertaistukitoiminta on keskustelun lisaksi
yhdessa toimimista ja rentoutumista yhdessa.

Ammattiapu ei korvaa vertaistukea eika myoskaan
vertaistuella voi korvata ammattiapua. Vertaistuki
voi toteutua hyvin monimuotoisesti esimerkiksi
kahdenkeskisena tukena kuten tukihenkildétoimin-
nassa, vertaistukiryhmassa tai myds internetissa
erilaisissa rynmafoorumeissa. Vertaistuki voi olla
henkildista itsestaan lahtevaa toimintaa tai jonkin
taustajarjeston tai organisaation jarjestamaa toi-
mintaa. Se voi myos olla ammattilaisten jarjesta-
maan toimintaa, joka liittyy kiinteasti palvelupro-
sesseihin.

Voisiko Sinun tukiverkkoosi
kuulua vertaistukitoimintaa?

Voit selvittaa mahdollisia vertaistuen tarjoajia:

e Omaishoitajat ja Laheiset -liitto ry ja liiton
paikallisyhdistykset

o Eri sairaus- ja vammaisjarjestot

e Kunnat

e Seurakunnat



Sinulla on lupa tietaa, kysya,

ymmartaa, kummastella ja
ihmetella asioita!

Ja tukimuodot Yhteiskunnan

palvelut
ja tukimuodot
ovat laheistasi ja
Sinua varten.

Tunnista laheisesi verkosto ja siihen

liittyvat palvelut ja tuki dot!
littyvat palvelut ja tukimuodo I Kysy rohkeasti, jollet tieda

ja ihmettele aaneen!

Laheisesi ja sinun verkostoon kuuluu mo-
nia ihmisia ja tahoja. Osa ihmisista on teil-
le hyvinkin laheisia ja pitkéaan elamassanne
mukana olleita sukulaisia ja ystavia. Tarkei-
ta ihmisia voivat olla myos naapurit tai
tiettyihin tilanteisiin liittyvat henkildt,
kuten lahikaupan myyja tai kirjas-
ton virkailija. Verkostoon kuuluu
myds viranomaisia, joista osa on
saattanut kulkea kanssanne jo
pidemman matkan ja osaa
tapaatte kenties vain kerran.

Kerro, jos tarvitset tarkennusta
asioihin tai et ymmarral

Sinua voi auttaa oman kuntasi sosiaalitydntekija, koti-
hoidon tyontekijat ja muut sosiaali- ja terveydenhuol-
lon ammattilaiset. Mikali ammattilainen ei osaa antaa

sinulle vastausta, kysy, kenelta voisit kysya asiaa.

Jarjestdjen sosiaaliturvaoppaaseen on koottu
sosiaali- ja terveydenhuollon lainsaadantda ja siita
jarjestdille kertynytta tietoa soveltamiskaytannoista:

Pohdi, mita palveluita ja
http://www.sosiaaliturvaopas.fi/

tukimuotoja laheisellasi
ja Sinulla on jo olemassa.

Laheisesi
ja sina

Mikali tunnet, etta olet tullut vaarin kohdelluksi, voit
selvittaa tilannetta potilasasiamiehen tai sosiaali-
asiamiehen kanssa. Heilta saat myos tietoa potilaan/
asiakkaan oikeuksista.
http://www.stm.fi/sosiaali_ja_terveyspalvelut/
asiakkaanoikeudet/asiamies

Millaista tukea
kaipaisit?
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