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Jarjestoilta omaishoidon tuesta pyydettyjen
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vain tekstimuodossa annetut lausunnot (n=2) eivat ole tassa koosteessa
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1. Jarjesto/lausuja?

Diana Care Oy Ab, Regina Rantanen, Ldhi- ja muistihoitaja

Pirjo-Liisa Kangasniemi

Lasten omaishoitajat ry (perusteilla)

Kehitysvammaliitto

Padkaupunkiseudun Omaishoitajat ja Laheiset ry

Jaatinen, vammaisperheiden monitoimikeskus ry

Vanhusneuvoston jasen

Helsingin vanhusneuvosto

Autismi- ja Aspegerliitto ry

Leijonaemot ry

Mielenterveysomaisten keskusliitto -FinFami ry

Helsingin Kehitysvammatuki57 ry

Férbundet De Utvecklingsstordas Val rf.
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2.1. Onko kriteereissa huomioitu kuulemistilaisuudessa esille tulleet asiat?
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3. Onko kriteereissa huomioitu kuulemistilaisuudessa esille tulleet asiat? Vastasit riittamattdmasti, mita jai
puuttumaan?

Yli 18-vuotiaat

Tassd ikdluokassa kriteerit olivat todella tiukat ja oh-tukea ei saa ilman ettd on jotain [ddkinnallista hoitoa tai konkreettista hoitoa tai jatkuvaa suullista ohjausta. Esim.
mielenterveysasiakas voi olla omatoiminen, mutta tarvitsee jatkuvaa valvontaa. Dementoituva vanhus voi toimia tdysin itse, mutta on kuitenkin siind kunnossa etta hanta ei
voi jattaa yksin.

Alle 18-vuotiaat

Kriteereissé ei edelleenkdan huomioida valvonnan tarvetta. Esim. itsetuhoisen lapsen/nuoren valvonta on ympari vuorokautista ja sen seikan pitdisi jo pelkdstaan nostaa
pisteita niin, etta olisi oikeutettu oh-tukeen.

Nepsylasten (suullista) ohjausta ei huomioida "hoitotoimenpiteena" edelleenkaan tarpeeksi pisteytyksissa eika kriteereissa.

Kodin ulkopuolisessatoiminnassa on tiukat tuntimaarat, ndissa ei kuitenkaan ole otettu huomioon (jos saa esim avustajatunteja), etta kaikki eivat voi kdyda
koulua/paivakotiasairauden tai sen aiheuttaman kuormituksen vuoksi, jolloin muu kodin ulkopuolinen toiminta on hoitajan ainoa lepohetked ja hoidettavan osallistumista..

Pisteytyslomake

Pisteytyksissd korostetaan, ettd kaikkien alle 18-vuotiaiden ldaakintd on vanhempien vastuulla. On kuitenkin tdysin eri asia 1adkita satunnaisia ab-kuureja yms. muuten
perusterveen lapsen kanssa, kuin esim. huolehtia jatkuvasta lddkinnadsta (mm. hyljinnanestolaakitys, mielialaladkkeet, adhd-ladkkeet, insuliihoito jne) ja sen seurannasta.
Edelleenkin pisteytys keskittyy kartoittamaan hoidettavuutta, mutta valvonnan tarve ja sen vaativuus tulisi ottaa myos hoidettavuuden rinnalle arvioinnissa ja siita
pelkastaan tulisi saada pisteitd niin etta on oikeutettu oh-tukeen.

Koska pisteytys on edelleen hyvin jaykkaa ja huomioi paaasiallisesti konkreettista hoitoa ja moni seikka, kuten esimerkiksi hoitajan toista pois jagminen/tyéajan muutokset,
koko perheen kuormitus vaativassa arjessa, pakolliset polikaynit, kontrollikdynnit, tutkimukset ja muut kodin ulkopuoliset kuntoutukseen tai hoitoon liittyvat kaynnit,
vaativa valvonta jadvat taysin ilman pisteita, tulisi pisteytyslomakkeessa olla avoin kohta johon omaishoitaja yhdessa sosiaalityontekijan kanssa voivat kirjoittaa auki
arvioitavan hoitosuhteen erityispiirteita ja jolla on mahdollisuus korottaa pisteitd (oma pisteytyksensd avoimeen kohtaan).

Vapaat

Myos palvelusetelilla mahdollistettavat vapaat on oltava vuorokauden mittaisia, eli 24h ja sen palveluntuottajia on saatava lisda niin, ettd perheiden on mahdollista saada
tarkoituksen mukaista hoitoapua. Palvelusetelien rinnalle tulisi saada myds joustavaa mahdollisuutta hankkia hoitoa suoraan joltain toiselta palveluntarjoalta.

Moni omaishoitaja ei pysty kdyttdmaan vapaitaan, vaihtoehtoja vapaiden kayttdon lisda seka virkistystoimintaa eri ikdisille omaishoitajille tuotettava kunnan rahoittamana
suoraan (ei vain jarjestéjen/yhdistystenvastuulle).

Palkkioluokan alennukset

Tahan tulisi olla vastatoimenpiteend myos palkkionkorotusmahdollisuus. Tilanteessa, jossa hoitaja ei voi kdyda tdissa tilanteen vuoksi, yksinhuoltaja perheet jne,
hoidettavan tilanteen ollessa sellainen etta oikeanlaista ulkopuolista hoitajaa vaikea |6ytda, koko perheen kuormittava tilanne jne.

25% prosentin alennukseen johtavat syyt olivat taysin merkityksettomat. Niiden syiden ei tulisi olla tukea alentavaa koska ne vain mahdollistavat osaltaan hoidettavan
yhteiskunnallista osallistamista.

Muut prosentit, huomioitava kokonaistilanne, maksuluokan suuruus, hoitajan mahdollisuudet tdissa kdyntiin seka jaksamiseen jne ennen kuin vdhennyksia edes harkitaan!
(prosenttien maaraa myos laskettava ja olla harkinnanvaraisia, ei automaattisia!)

Ikarajat kriteereissa keinotekoisia, haasteet seuraavat vaikka ikaa tuleekin, ne voivat muuttaa vain muotoaan. Ennemmin voisi miettia erilaisten diagnoosien erilaisia
haasteitaja miten toisistaan taysin erilaiset haasteet saad
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3. Onko kriteereissa huomioitu kuulemistilaisuudessa esille tulleet asiat? Vastasit riittamattdmasti, mita jai
puuttumaan?

Kriteeristo on edelleen perushoitokeskeinen. Kokonaistilanteen arvioinnin tapaa ja vélineita tulisi edelleen kehittada ja huomioida YK:n vammaissopimuksen
velvoitteet asiakkaan osallisuudesta ja kuulemisesta myods puhetta tukevia ja korvaavia kommunikointikeinoja kayttavien osalta.

Omaishoidon tuen myodntamiskriteerien [dhtokohtana tulisi olla avoin kumppanuussuhde. Tietoa omaishoitajuudesta pitaa olla helposti [6ydettavissa.
Ohjaus ja neuvonta palveluun on panostettava. Omaishoitajuuden brandi paremmaksi.

Yleisesti myontamiskriteerit ovat kovin ymparipyoreat. Niissa korostuu diagnoosikeskeisyys.

Myoéntamiskriteereistd jaa psyykkinen toimintakyky, valvonta, vajavuudet aistitoiminnoissa, kommunikaatio, agressiivisesti kayttaytyvat ja
kokonaisvaltainen perhetilanteen tarkastelu ndkékulma pois. Arviointia tehdessa on oltava kokonaistilanteen huomioiva tydote.

Kriteereissd sanotaan, ettd "omaishoitajalla on kokonaisvastuu hoidosta ja huolenpidosta". Laki omaishoidon tuesta 2 § omaishoidon tuella tarkoitetaan
kokonaisuutta, joka muodostuu hoidettavalle annettavista tarvittavista palveluista sekd omaishoitajalle annettavasta hoitopalkkiosta, vapaasta ja
omaishoitoa tukevista palveluista. Tahan viitaten on huomioitava, ettd osana omaishoitoa ovat julkiset palvelut. Omaishoito ja muut palvelut (esim.
kotihoito) eivat saa sulkea pois toisiaan.

Kriteereissa olisi lahtékohtana oltava myds perheen mahdollisimman normaalin arjen mahdollistaminen ilman syrjaytymista ja koyhyysloukkuun joutumista,
kuntouttava hoitoty6 sekd kannustaminen jaksamista ja hyvinvointia tukevaan toimintaan. Ei saa sulkea hoitajaa ja hoidettavaa kotiin 24/7.

Omaishoitajan hyvinvointi ja terveystarkastukset pitdd mainita ja omaishoitajan yksindisyyden, syrjdytymisen ja uupumisen ennakointi huomioitava.
Korkeimmassa maksuluokassa luokka 1 on mahdollistettava maahanmuuttajille kotoutustoimien onnistuminen esim. osallistua suomen kielen opetukseen.
Vapaapaivaoikeuden toteutus on kirjattava mydntdmisperusteisiin ja vapaapdivien toteutus tulee tapahtua lain edellyttamalla tavalla.
Kuulemistilaisuudessa tuotiin esille my6s omaishoitajat, jotka eivat taytda mydntamiskriteereitd. Heidat tulisi huomioida hakemusvaiheessa ja luoda ohjaus
ja neuvonta, mihin heitd ohjataan esim. potilasjarjestojen, kolmannen sektorin tai muiden toimijoiden piiriin tms.

Lisdksi omaishoitajien valmennus on oltava esilla mydntamiskriteereissa.

Lasten pisteytyksestd: Tassd muodossa pisteytykselld pyritdan selvittamaan kaikkien erilaisten lasten erityispiirteita. Se ei tallakaan kysymyspatteristolla ole
mahdollista. Useammassa kohdassa pisteytyksen aste etenee epaloogisesti, mika johtunee kriteeriston oletuksesta siitd, etta jokaisella lapsella olisi kaikki
mahdolliset haasteet psyykkisesta fyysiseen. Esimerkiksi kohdassa 2. Sosiaalinen selviytyminen: 3 ja 4 pisteen kriteereissa mainitut kdyttdaytymisen oireet
eivat ole ainoita syita siihen, miksi lapsi tarvitsee apua sosiaaliseen selviytymiseensa. Huomiotta jadvat esimerkiksi ne lapset, jotka eivat ole aggressiivisia,
mutta taitojen puuttumisen vuoksi tarvitsevat paljon toisen ihmisen apua sosiaaliseen kanssakdymiseensa.

Onko omaishoidon pisteytyksella ylipdansa tarpeellista selvittda tarkasti lapsen erityispiirteet? Omaishoidon tuki myénnetdan omaishoitajalle timan
lapselle antaman hoidon vaativuuden ja sitovuuden perusteella.

Selvittamistd vaativa asia ei siis ole lapsen erityispiirre. Selvitettdva asia on lapsen tarve apuun, tukeen ja ohjaukseen -> omaishoitajan lapselle antaman
avun maara, laatu ja sitovuus.

Vanhusneuvosto ei ollut edustettuna tilaisuudessa, koska siita saatiin tieto lyhyella varoitusajalla (viikkoa ennen tilaisuutta) ja se oli osoitettu jarjestdille.
Vanhusneuvosto ei ota kantaa kysymykseen 1, mutta toinen vaihtoehto oli teknisesti pakko valita.
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3. Onko kriteereissa huomioitu kuulemistilaisuudessa esille tulleet asiat? Vastasit riittamattdmasti, mita jai
puuttumaan?

Keskustelussa oli esilla laaja asiakokonaisuus. Kriteerit eivat kaikilta osin vastaa keskustelussa esiin nostettuihin kysymyksiin. Autismi- ja Aspergerliiton
ndkemys on, ettd mikali arvioijalla ei ole autismikirjon tuntemusta, voi pisteytys menna huomattavasti alakanttiin. Autismikirjon perheissa keskeista on
arjen kuormittavuus, joka haastaa vanhempien/omaishoitajien jaksamista. Kriteerist6 ei myoskaan lainkaan nosta esiin haastavan kaytoksen
ennaltaehkaisyyn kdytettyad panostusta, toisin sanoen ennakointia, jota perheen arjessa joudutaan tekeman monin tavoin koko ajan. Nakemyksemme
mukaan kriteeristd ei mahdollista autismikirjon perheiden arjen kuormittavuuden kokonaisarviointia.

Mielestdamme lastensa omaishoitajien ja jarjestdjen antama palaute ei ndy millaan lailla kriteereissa eika varsinkaan alle 18-vuotiaiden
pisteytyslomakkeessa, joka on taysin eparealistinen eikd sovellu arviointiin lainkaan.

Itse kriteerit pohjautuvat aivan liikaa hoitoon. Huolenpidon osuuden arviointi puuttuu niistd, mika voi kuitenkin olla merkittdva osa omaishoitajan ty6ta ja
se on sitovaa ja vaativaa samalla tavalla kuin perushoitokin on. Se voi henkisesti kuormittaa huomattavasti enemman. Kriteereissa ei ole lainkaan huomioitu
esimerkiksi lapsen sosiaalisuuden, leikkimisen, koulun kdynnin (1aksyt, lisdopetus, jotta oppi) ja kasvun tukemista. Vammainen ja pitkaaikaissairas lapsi kun
tarvitsee huomattavasti enemman tukea kuin tavallinen lapsi. Han tarvitsee lukuisia, satoja, joskus jopa tuhansia toistoja oppiakseen asioita. Myds kodin
ulkopuolinen asiointi vaatii omaishoitajan panosta. Lapsi ei voi ldhted itsekseen sairaalakdynneille, apteekkiin jne vaan omaishoitajan on oltava mukana.
Kriteereissa tulisienemman tai pddosin huomioida sitd, miten paljon tydta omaishoitajalta tietty tilanne vaatii ja kartoittaa tydn maaraa eikd kartoittaa
lapsen erityispiirteita.

Jos omaishoitajalla on useampia hoidettavia, tulee kokonaistilanne arvioida, vaikka kaikista hoidettavista ei saisikaan omaishoidon tukea. Kriteereihin tulee
kirjata mita se kokonaistilanteen arviointi tarkoittaa ja huomioida myos se onko perheessa yksi vai kaksi vanhempaa.

Arviointilomakkeeseen tulee kirjata myds omaishoitajan mielipide.

Ylimmassd alle 18 v kriteerissa ei ole edelleenkdan huomioitu hoidon psyykkistd kuormittavuutta ja hoidettavan jatkuvaa valvonnan tarvetta. Esim.
suisidaalinen ja/tai muulla tavoin psyykkisesti oireileva lapsi/nuori tarvitsee paljon omaishoitajan valvontaa ja tukea ja tdima on darimmaisen kuormittavaa
vanhemmalle myos diseen aikaan.

Oppivelvollisuuden suorittaminen ja kuntouttava paivahoito eivat saa tiputtaa omaishoidon luokkaa alemmaksi. Mielestimme myds pdivatoiminnassa
kdyminen ei saa tukea tiputtaa, se voi olla ainoa mahdollisuus jolloin omaishoitaja voi nukkua tai muuten huolehtia omasta kunnostaan.

Toinen hoitoisuusluokan kohdissa JA sana tulisi korvata TAl sanalla, jos oikeasti halutaan huomioida myos pitkaaikaissairaat ja psyykeoireilevat lapset ja
nuoret.

Toinen hoitoisuusluokka ei voi olla sellainen, etta siina tarvitsee olla runsasta fyysista hoitoisuutta vaan pitdd huomioida myos pitkdaikais- ja
psyykeoireilevat lapset/nuoret ja edelleenkin mitata se, kuinka paljon omaishoitajaa tarvitaan eika hoidettavan erityispiirteiden maaraa.

Néissa ehdottamissanne kriteereissa ei vieldkaan ole mahdollista tunnistaa pitkdaikaissairaan tai psyykesairaan omaishoitajuutta.

Miksi ihmeessa alle 18-vuotiaiden hoitoisuuskriteerit vaikuttavat olevan huomattavasti kiredmmat kuin yli 18-vuotiaan kriteerit? Myos yli 18-vuotiaiden
kriteerit perustuvat aivan liikaa hoidolliseen puoleen, eika niissékdan ole huomioitu valvonnan tarvetta ja sen tuomaa vaativaa omaishoitotilannetta.
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3. Onko kriteereissa huomioitu kuulemistilaisuudessa esille tulleet asiat? Vastasit riittamattdmasti, mita jai
puuttumaan?

Kriteereissa tulisi huomioida paremmin psyykkiset sairaudet ja mielenterveyssektorin erityispiirteet. Kriteereissd on nyt maksuluokassa 3 huomioitu
valvonnan tarve, mika on hyva. On tarkeaa kuitenkin muistaa, ettd valvonnan tarve ei synny vain silloin kun henkilg itselleen tai muille vaarallinen. Nyt
kriteereissa on ldhestytty omaishoitoa mielenterveysongelmien osalta vahvasti turvallisuusndkékulmasta. Valvontavastuu ja jatkuvassa
paivystysvalmiudessa oleminen liittyy myds muuhun kuin itsetuhoiseen kaytdkseen ja hankaloittaa omaisen mahdollisuutta kdyda ansiotydssa. Psyykkisesti
sairaat saattavat esimerkiksikarkailla ja he tarvitsevat hoivaa. Psyykkiset sairaudet ja niiden vaikutukset toimintakykyyn, seka niiden erityispiirteet tulisi
huomioida myds muissa omaishoidon maksuluokissa. Ei ole oikeudenmukaista asettaa mielenterveysomaishoitajia automaattisesti tiettyyn maksuluokkaan,
vaan mielenterveysongelmat tulee olla myds korkeampien maksuluokkien kriitereissa.

Lisdksi omaishoidon kehittdmisessa tulee huomioida myés niiden henkildiden tuen tarve, jotka huolehtivat Idheisestddan omaishoidon tuen ulkopuolella.

*Yleisenad huomiona todettakoon, ettei kriteerist6a (eika lasten pisteytyslomaketta) kdyty kuulemistilaisuudessa ldpi. Olemme saaneet kriteeriston
uusimman version vasta lausuntopyynnén yhteydessa. Kyselylomake on ongelmallinen ja kysymyspatteristo liian suppea, jotta voisimme riittavalla
laajuudella kommentoida kokonaisuutta. Samoin aikataulu on liian tiukka.

Kiitdmme mahdollisuudesta olla mukana kehittdmé&ssa omaishoidon kriteeristda ja pisteytyslomaketta.

*Kriteeristdon tulisi palauttaa vuoden 2014 PYSY-ohjeen mukainen mahdollisuus hoidollisesti raskaan siirtymavaiheen aikana saada yhtd korkeampaa
maksuluokkaa edellyttden, ettd omaishoitaja on lyhytaikaisesti (omaishoidettavasta johtuvista syista) estynyt tekemdsta tyota tai paatoimista opiskelua.

*Lasten pisteytyslomakkeesta tulee poista kohta 10 “lapsen tai nuoren mahdollisuus osallistua varhaiskasvatukseen tai oppivelvollisuuden suorittamiseen”.
Todellisuudessa tdssa arvioidaan myds koulun ammattitaitoa seka resursseja, joka jo itsessdan asettaa lapset eriarvoiseen asemaan. Oppivelvollisuuden
suorittaminen/varhaiskasvatukseen osallistuminen on vastaava terveen lapsen kotoa pois vietytyn ajan kanssa. Omaishoidettavan kuormittavuus ja
sitovuus ja pdivien lyhyys pitdisi nakya lomakkeen muissa kohdissa, eika olla omana kolmen pisteen kohtanaan. Omana kohtanaan se asettaa vuorostaan
omaishoitajat keskenaan eriarvoiseen asemaan.
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3. Onko kriteereissa huomioitu kuulemistilaisuudessa esille tulleet asiat? Vastasit riittamattdmasti, mita jai
puuttumaan?

Vi uppskattar att Helsingfors stad har engagerat organisationernai utvecklingen av kriterier for narstdendevard. Vi anser det positivt att staden planerar att
arrangera flera forum déar organisationerna kan bidra med utvecklingsidéer da det géller narstaendevard. FDUV stéller sig garna till férfogande.

Géllande kriterierna anser vi att de fortsattningsvis inte i tillracklig grad svarar pa de behov som uppdagades pa horandet 30.8.2017. | de nuvarande
kriterierna och beddmningsblanketten stravar man efter att kartldgga hurdana stédbehov barnet med funktionsnedsattning har och fokuset ar
fortsattningsvis framst pa vardtagarens fysiska funktionsformaga. Detta ger dnda inte en heltdckande bild av hur krdvande och bindande varden de facto ar
sett ut narstdendevardarens perspektiv, vilket borde vara utgangspunkten da det galler stdd till narstaendevardare.

Vianser att man i bade kriterierna och i bedémningsblanketten borde fokusera mer pa de psyksiska och sociala belastningsfaktorerna ur
narstadendevardarens synvinkel; trots att barnen kan ha samma och/eller liknande diagnoser kan behoven av (narstaendevards)stod dnda se valdigt olika ut.
Kriterierna och bedémningsblanketten borde darmed kompletteras med uppskattning om narstdendevardarens uppfattning om hur omfattande, krdavande
och bindande varden ar. Belastningsfaktorer som bor ges mer podng ar till exempel: vardtagarens behov av kontinuerlig 6vervakning, behov av att
narstaendevardaren befinner sig i standig beredskap, behov av att narstaendevardaren forutsatts ge muntlig (och vid behov konkret) handledning i dagliga
funktioner, till exempel uppmuntra och styra barnet att ta del av social interaktion. Den dagliga handledning som nérstdendevardaren ger barnet med
funktionsnedsattning ar mer omfattande dn vad som forutsatts av féraldrar till barn utan funktionsnedsattning och dairmed mycket mer betungande. Den
ar samtidigt viktig for att barnet ska utvecklas till att bli sa sjdlvstandigt som mojligt. Detta bor beaktas i kriterierna och podngtabellen. | den andra
vardkateogorini punkt A foreslar vi att féljande mening slopas: ”pelkka ohjaus ei riitd”.

Kriterierna pa bedémningsblanketten kan heller inte vara uttdmmande, utan det bor vara majligt att ge tilldaggspodng for sarskilt krdvande situationer (t.ex.
narstaendevardaren skapar kommunikationsmaterial och scheman, narstdendevardaren ar tvungen att begransa barnet fran att skada sig sjalv genom att

t.ex. dta sin egen avforing eller annat olampligt 0.s.v.).

Virekommenderar anvandningen av S3 har klarar jag mig-materialet (som ocksa finns pa finska, Ndin mina parjaan) fér att fa en bedémning av
helhetssituationen.

Vi anser att tabellen for sankt narstaendevardsstdd (Hoitopallkion alentamisperusteet) dr tydligare an tidigare.
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4.2. Pystytaanko kriteereilla erottelemaan selkeasti hoitoisuusryhmat toisistaan?
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5. Pystytaanko kriteereilla erottelemaan selkeasti hoitoisuusryhmat toisistaan? Vastasit riittamattomasti, mika on
tarkein huomioon otettava asia?

Hyppy eri hoitoisuusluokkiin on hyvin suuri, maksuluokkien erot suuret. Toisen ja kolmannen maksuluokan ero on noin 900.-. Kuitenkin on paljon
omaishoitajia, jotka eivat kykene tekemaan taysipdivaisesti toitad ja saavat vain jompaakumpaa alinta maksuluokkaa.

Kriteeristd huomio tuen tarpeen paaosin paivittaisissa toiminnoissa ei riittdvasti muiden elamanalueiden tuen tarvetta. Kriteeristo jattdd myos
huomioimattatilanteet, joissa tuettavalla henkil6lla on runsaasti psyykkista tai kayttdytymiseen liittyva oireilua.

Ikddntyvia omaishoitajia tarkasteltatessa on huomioitava yhdenvertaisuus ja oikeudenmukaisuus. Ikdantyvien osuus omaishoidon tuen saajista on iso ja yha
kasvava joukko. Ikddntyessa muiden kotiinannettavien palveluiden tarve kasvaa. Omaishoito ja kotihoito eivat voi olla toistensa vaihtoehdot.
Myoéntamiskriteerit painottuvat fyysisen liikkkumisen vajaavuuksiin ja usein kaveleva, muistisairas on omaishoitajaa uuvuttavampi kuin fyysisesti liikkumaton.
Kriteerit eivdat huomio muistisairaan hoidettavan hoidon sitovuutta riittdvasti. Hoidon sitovuus muistisairaan kohdalla on usein kehotteluun, toistamiseen ja
valvontaan keskittyvaa. Lisdksi laajat kdytdshairiot vaativat ennakointia ja erityistd valmistautumista sosiaalisiin tilanteisiin.

Hoitoisuusryhmia ei saisi ohjata tiukat tuntirajat. Perheen kokonaistilanne on arvioitava yhdessa arviointikdynnilla. Perhe on oman tilanteensa paras
asiantuntija, heita tulee kuunnella omaishoidon tukea maériteltdessa. Tulisi olla my6s "ndin mina tai me parjaan"- arviointilomake. Huomioida jo perheen
sisdllda muodostuneita selvidmiskeinoja ja tukiverkostoja.

Yéllisen hoidon tarve selkedmpi ja kuvaavampi.

Ehdotetuilla kriteereilld pyritdan selvittamaan lapsen erityispiirteitd, mika ei ole hyva/riittava lahtokohta omaishoidon pisteytykselle. Pisteytyksen tulee sen
sijaan kartoittaa omaishoitajan antaman avun maaraa, laatua ja sitovuutta.

N&dkoékulma tulee siis olla omaishoitajan antamassa hoidossa, tuessa, ohjauksessa, niiden maarassa ja sitovuudessa.

Otetaan huomioon tekijat, jotka eivat ilmene Rava-kriteeriston kautta.

Vanhusneuvosto ei ota kantaa, mutta teknisesti oli pakko valita toinen vaihtoehto.

2) Vanhusneuvostolla ei ole saatujen tietojen ja lyhyen valmisteluajan puitteissa mahdollisuutta arvioida, pystytdaanko kriteereilla riittavasti
erottelemaan eri hoitoisuusryhmat toisistaan. Kriteereja on vaikea arvioida irrallisina hoitajan ja hoidettavan saamista palveluista. Materiaalissa esitettyjen
tietojen perusteella kriteerit ovat tulkinnanvaraiset. Arviointi jaa yksittaisen tyontekijan arvioinnin varaan. Tama voi vaarantaa asiakkaiden yhdenvertaisen
kohtelun ja asettaa myos tydntekijat hankalaan asemaan. Kriteerien véaljyys saattaa johtaa siihen, ettd paatoksista tulee runsaasti muutoksenhakuja.
Lisdselvitysta olisi tarvittu myos siihen, miksi kaikkia yli 18-vuotiaita (esim. nuoret aikuiset, idkkdat muistisairaat, tydssakayvat vaikeavammaiset,
kehitysvammaiset) on tarkoitus kasitelld samoin kriteerein. Vanhusneuvosto katsoo, ettd normaalista ikddntymisestd johtuvat seikat omaishoitajan ja
hoidettavan toimintakykyyn pitdisi ottaa huomioon.
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5. Pystytaanko kriteereilla erottelemaan selkeasti hoitoisuusryhmat toisistaan? Vastasit riittamattomasti, mika on
tarkein huomioon otettava asia?

Kasityksemme mukaan uudistettujen pisterajojen korkeimpaan hoitoisuusluokkaan on lahes mahdotonta paasta. HOitoisuudessa korostuu fyysinen
avustaminen. Vaikka ensilukemalta hoitoisuusryhmittely kuulostaa loogisilta, mutta tarkemmallalukemisella se jattaa paljon tulkinnanvaraa. Kysymys
kuuluu kuka on asiantuntija arviointitilanteessa? Esimerkiksi "y6hoito on hoitajan antamaa apua useana yona viikossa, pelkka ohjaus ei riitd" -> miten
tulkitaan? Saannollisesti valvovien autismikirjolaisten omaishoidettavuus tulisi menna toiseen hoitoisuusryhmaan vahintaan, silla jatkuva varautuminen
valvomiseen, varuillaolo ja itse valvominen, esim 3 krt viikossa, vaikka vain joutuisi valvomaan, ettei mitdaan vahinkoa tapahdu, ilman jokakertaista ohjausta,
on toisen hoitoisuusryhman hengessa kuormittavaa.

Yli 18-vuotiaan kriteerit ovat huomattavasti [6ysemmat (koska utopista pisteytysta ei ole), tosin ylimpaa tukea pitdisi saada, vaikka hoitaja pystyisi
ansiotyota tekemaan ja hoidettava voisi osallistua paivatoimintaan tai opiskella. N&illd kriteereilla ylinta tukea saava on eristetty kotiin, kuin vankilaan!
Tama ei ole kenenkdan edun mukaista eika ole omaishoidon tuen tarkoitus syrjayttaa hoitajaa eikd hoidettavaa vaan pitda heidat mukana ja aktiivisina
yhteiskunnassa. Omaishoidon ja tyon yhdistamista tulisi enemminkin tukea eika rangaista siitd. Tyo on tarkeda henkisen jaksamisen kannalta ja varsinkin
perheissd, jossa ei ole muuta toimeentuloa kuin omaishoidon tuki.

Hoitoisuusluokkaa arvioitaessa tulee ehdottomasti kirjata omaishoitajan mielipide lomakkeisiin ja tarkeaa olisi, ettd perhe otetaan mukaan paattamaan
heiddn omista asioistaan. Jos perheelld on oma meilipide siita, ettd tuen kuuluisi olla korkein tai keskimmadinen tuki ja sitten pdatdksessa ei anneta kuin alin
tuki tai ei tukea ollenkaan pitaisi perheelld olla mahdollisuus suunnitella yhdessa tydntekijan kanssa se, miten lapsen hoito jarjestetddn. Kovinkaan monella
perheella ei ole varaa toimia omaishoitajana, jos tuki ei missdan maarin riitd kompensoimaan tyén maaraa ja vaativuutta eika sita taloudellista tappiota,
mika perheelle tulee, kun vanhempi ei voi olla ty6elamassa tai tehda huomattavan pienid tuntimaaria lapsen/nuoren vaikeahoitoisuuden vuoksi.

Lasten pisteytyslomake on tdysin eparealistinen. Maksimipisteitd on mahdotonta saada, vaikka nuo kriteerit tayttyisivatkin.

Kriteerin lopussa oli alennusperuste, jonka perusteella omaishoidon tuen maaraa voidaan tiputtaa. Mielestdmme pitaisi arvioida tilanne aina
tapauskohtaisesti. Esim. perheessd jossa on niin vaikeasti sairas tai vammainen hoidettava, ettd ainoa vaihtoehtoinen hoitopaikka on sairaala tai laitos on
selvad, ettd omaishoitaja tarvitsee jaksamisensa tueksi palveluita. Jaksamista tukevat palvelut eivét saisi laskea omaishoidon tuen maaraa, varsinkaan
silloin, jos omaishoitajalla ei ole tydtuloja.

Psyykkiset sairaudet ja niiden erityispiirteet tulee huomioida kaikissa omaishoidon tuen maksuluokissa. Paatoksia tekevilla tulisi olla mielenterveyssektorin
erityisosaamista.

*Pisterajoja on laskettu keskimmaisessa ja alimmassa hoitoisuusluokassa, mutta korkeimman hoitoisuusluokan pisteraja on edelleen helmikuisen
ehdotuksen mukainen eli 10 pistettad korkeampi kuin ennen. On Idhes mahdotonta saada ylimpaan maksuluokkaan oikeuttava pistemaara, silla
hoitoisuudessa painotetaan liikaa fyysistd avustamista. Liikuntakykyiset kaikkein vaikeimmin vammaiset kuuluvat myos tdhan ryhmaan; kuormittavuus ja
hoidon sitovuus ovat vahintdankin samaa luokkaa, vaikkakin erilaista.

Osallistuminen kodin ulkopuoliseen toimintaan (kuntouttava pdivahoito, oppivelvollisuus) tulee olla mahdollista myds korkeimmassa hoitoisuusluokassa
ilman tuen alenemista.

*Kriteeriston sisdltoa ei ole paivitetty vastaamaan kommentoitua pisteytyslomakkeen sisaltoa.

Nej, eftersom vi anser att kriterierna bor utga fran det stod narstaendevardaren ger (det vill séga hur omfattande, krdvande och bindande stddet ar sett ur
narstaendevardarens synvinkel) samt hur detta paverkar familjen som helhet.
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6.3. Huomioidaanko kriteereissa omaishoitajan antaman hoidon vaativuus ja sitovuus?
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7. Huomioidaanko kriteereissa omaishoitajan antaman hoidon vaativuus ja sitovuus? Vastasit riilttamattomasti,
miten omaishoitajan antaman hoidon vaativuus ja sitovuus voidaan ottaa paremmin huomioon?

Kuuntelemalla ja kuulemalla omaishoitajaa. On hoidettavia, jotka haluavat olla kuulemassa kaiken keskustelun miten naihin asioihin osataan ennakkoida.

Hoidon sitovuuteen tulee ottaa huomioon myds valvonnan tarve. Kriteereissa ja pisteytyksissa edelleenkin keskitytddn eniten hoidollisiin toimenpiteisiin
eniten. Erilaisten diagnoosien moninaisia ongelmia ja haasteita ei pisteytyksessa kykene tdta nykya huomioimaan. Omaishoidon sosiaalitydntekijoille
lisdkoulutusta erilaisten haasteiden tunnistamiseen sekd jouhevaa yhteisty6ta eri yhdistysten ja jarjestdjen kanssa.

Sopimukset tulisi tehda yhteistydssa omaishoitajan kanssa niin, ettd han tulee kaikissa kohdissa aina kuulluksi. Hoitoisuusluokkaa paatettdessa tydryhmassa
tulisi kutsua myos tuleva omaishoitaja mukaan koska se antaa hanelle mahdollisuuden kommentoida suoraan mahdollisista epdkohdista jo ennen lopullista
ehdotelmaa hoitoisuusluokasta.

Katso edellinen vastaus.

Kriteereissd mainittu "pelkka ohjaus ei riitd" vaheksyy hoidettavan omatoimisuuden tukemista. Toisen puolesta tekeminen on nopeampaa, mutta pois
sulkee kuntouttavan tyéotteen ja uuvuttaa omaishoitajan.

"Omaishoitaja huolehtii Iadkityksen tdysin" poistettava tekstista, koska tallaista ei voi edellyttaa ei-ammattilaiselta. Hoidettavan turvallisuus voi vaarantua
joissakin tapauksissa. Myoskaan kaikkia sairaanhoidollisia toimenpiteita kuten kertakatetrointitai injektiot ei voi edellyttda omaishoitajan hallitsevan.

Yli 18-v, toinen hoitoisuusryhma, kohta B "hén ei tee itsendisesti mitddn" ehdotetaan poistettavaksi, koska esim. muistisairaat voivat tehda liikaakin
itsendisesti.

Yli 18-v., toinen hoitoisuusryhma, ehdotetaan poistettavaksi velvoite asua samassa taloudessa (perusteluina Helsingin asuntotilanne, pienet asunnot seka
Kelan asumistukilinjaukset).

Hoitopalkkioiden alentamistaulukossa "mydnnetdan" sana korvattava esim. hoidettava "kayttaa tai hyodyntaa" tms.

Omaishoitajan antaman hoidon vaativuus ja sitovuus ovat juuri ne asiat, joiden perusteella omaishoidon tuki tulee myontaa. Tilanne tulee selvittda
omaishoitajan ndkékulmasta. Lapsen avun tarve tulee selvittda paitsi perustarpeissa, myos kaikilla muilla lapsen eldman osa-alueilla. Esimerkiksi ”sosiaalisen
selviytymisen” kannalta ei ole merkitysta silld, mitka ovat lapsen sosiaalisten taitojen puutteet, vaan silld, miten paljon lapsi tarvitsee omaishoitajansa apua.

Pitdisi huomioida my6s henkiset rasitteet ja paineet omaishoitajaa kohtaan esim. vapaapdivid maariteltdessa. Omaishoitajan omasta kunnosta
huolehtiminen ja kuntoutusmahahdollosuudet tulisi selvittaa ja kuntoutusta/jaksamista tukea, myds henkisesti.

Vanhusneuvosto ei ota kantaa, mutta teknisesti oli pakko valita toinen vaihtoehto.

3) Saatujen tietojen ja lyhyen madraajan puitteissa vanhusneuvostolla ei edellytyksia ottaa kantaa siihen, otetaanko kriteereissa huomioon
omaishoitajan antaman hoidon vaativuus ja sitovuus. Huolta herattaa se, ettd kriteereissa keskitytddn hoidettavan fyysiseen toimintakykyyn. Muistisairaan
kohdalla hoidon sitovuus on erilaista kuin fyysisesti sairaan kohdalla. Vanhusten omaishoitajista suuri osa on itsekin idkkaitd, eika heilta voi edellyttaa
samanlaista fyysista jaksamista kuin nuoremmilta. Omaishoitajan ja hoidettavan saamat muut palvelut ovat hyvin merkittavia sitovuuden kannalta.
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7. Huomioidaanko kriteereissa omaishoitajan antaman hoidon vaativuus ja sitovuus? Vastasit riilttamattomasti,
miten omaishoitajan antaman hoidon vaativuus ja sitovuus voidaan ottaa paremmin huomioon?

Autismikirjon perheissa ongelmana on liian usein se ettd arjen kuormittavuus ja riittamattomat tukipalvelut johtavat siihen, etta toisen tai pahimmassa
tapauksessa molempien vanhempien on jaatava pois toista, ettd arki kotona saadaan sujumaan. Siksi ei voi olla niin, ettd omaishoidon kriteereissa
oppivelvollisuuden suorittaminen tai virikkeelliseen paivatoimintaan osallistuminen on kategorinen este korkeimpaan maksuluokkaan padsemiselle, kuten
nyt esitetdan. Erityisperheiden vanhempien tyéssakayntia tulisi pikemminkin kannustaa!

Toisen hoitoisuusluokan kriteereissa "pelkka ohjaus ei riitd" -kirjaus, joka ohjaa painottamaan pelkkaa fyysistd avustamista eikd omaishoidettavan
haastavuutta ja hoidon sitovuutta. Sdannéllisesti valvovien autismikirjolaisten omaishoidettavuus tulisi menna toiseen hoitoisuusryhmaan vahintaan, silla
jatkuva varautuminen valvomiseen, varuilla olo ja itse valvominen, esim 3 krt viikossa, vaikka vain joutuisi valvomaan, ettei mitdan vahinkoa tapahdu, ilman
jokakertaista ohjausta, on toisen hoitoisuusryhman hengessa kuormittavaa.

Esityksestd jdi epaselvaksi seuraavat hoitopalkkion alentamisperusteet:

- esimerkiksi miten menetelldan tilanteessa, joissa vapaita on mydnnetty 7 kalenteripdivaa kuukaudessa, mutta pdivia toteutuu selvasti vdhemman joko
paikkojen tarjonnasta tai omaishoidettavan haasteista johtuen?

- mitd on kotiin tuotava apu (alentamisperuste 3)? Perustelut miksi vdhentda kuormitusta?

- miten alentamisperusteet kdyvat yksiin omaishoitajan tydssakaynnin tukemisen kanssa?

- alentaako lapsiperheiden kotihoito todella omaishoidontukea, hoidettavana usein muitakin, joiden hoitoisuus ei vaikuta itse tukeen. Myoéntdamisperusteen
pitdisi vahintdan vaikuttaa (esim. jos perhe saa muuta kuin vammaispalvelun kautta lapsiperheiden kotihoidontukea yh:na, useampi lapsi)

Keskittymalla siihen, kuinka paljon erityispiirteet vievat aikaa ja vaativat tydpanosta omaishoitajalta. Nadkemallad sen kokonaistilanteen, joissa perheet elavat.
Perheen kohtaaminen ja aito kuuleminen ja huomioon ottaminen auttaa tydntekijoitd ymmartamaan. EIaman tulisi olla hyvda ja mahdollisimman normaalin
lapsen ja nuoren eldmaa ja tukimuotojen sellaisia, ettd omaishoitaja jaksaa toimia tehtdvassaan. Kun kdytte kuuntelemassa omaishoitajaa niin kulkaa ja
antakaan sen kuulemisen myos nakya tekemissanne paatoksissa! Omaishoidon sopimusta laatiessa tulee kirjauksia tehdessa nakyd se omaishoitajan dani.
Perhe tulee ottaa osalliseksi oman tilanteensa kartoittamiseen ja yhdessa tehda paatdkset, jotka perhettd koskevat.

Hoidon sitovuus ja vaativuus ovat lasna vaikka, lapsi/nuori olisi tilapaishoidossa tai muualla kodin ulkopuolella. Omaishoitajan jaksamisen tukeminen ei saa
vahentaa hoitopalkkiota.

Pisteytyslomakkeessa keskitytadan liikaa hoitoon eikd huolenpidon osuutta ndy siina lainkaan.

Pisteytys ei huomio lainkaan kuinka haastavaa on napparasti liikkuvan kehitysvammaisen tai nepsy-lapsesta huolehtiminen. He ovat nopeita, saattavat olla
isokokoisia, mutta heilla ei ole ymmarrysta eika vaaran tajua. Jos heitd ei vahdi koko ajan he saattavat saada tuhoa aikaan niin kotona kuin kodin
ulkopuolella. Heiddn hoitaminen on todella rankkaa ja vaativaa ja tdsta pitdisi saada jo itsessddn huomattavasti enemman pisteitd esim. 20 pistetta. Se, etta
kykenee liilkkumaan ei tarkoita sitd, etta se vahentdisi omaishoitajan tydmaaraa.

Vapaapaivat eivat Helsingissa toteudu kuten lain mukaan niiden pitdisi menna. 3 vrk tarkoittaa 72 tuntia. Nyt lilan moni omaishoitaja joutuu tulemaan
toimeen 18h vapaalla, minka se saavat palveluseteleilld ostettua. Tdma ei ollenkaan ole lain mukainen maara eikd myodskdaan omaishoitajan jaksamista
tukeva maara.
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7. Huomioidaanko kriteereissa omaishoitajan antaman hoidon vaativuus ja sitovuus? Vastasit riilttamattomasti,
miten omaishoitajan antaman hoidon vaativuus ja sitovuus voidaan ottaa paremmin huomioon?

Hyva, ettd psyykkinen toimintakyky on huomioitu kriteereissd, ja ettd omaisten valvontavastuu tunnistetaan. Hoito on hyvin sitovaa psyykkisista sairauksista
karsivien omaishoitajien osalta. Moni psyykkisesti sairaan ldheinen ei pysty kdymaan toissa jatkuvan valvontavastuun takia. Vahintaankin puhelimella
tavoitettavissa tulee olla 24/7, mika ei monissa ammateissa onnistu. Kriteereissd on maininta "omaishoitaja voi kdyda t6issa, kun hoidettava on poissa
kotoa". Mielenterveysongelmista karsivien sitoutuminen esim. tyétoimintaan tai muuhun paivatoimintaan voi olla heikkoa, erityisesti kaksoisdiagnoosin
kuntoutujilla. Masentunut saattaa olla sulkeutunut kotiin ja tarvita runsaasti tukea kotoa poistumiseen ja sosiaalisissasuhteissa. Voiko kriteeri johtaa
tilanteeseen, jossa hoitaja ei saa tukea, koska hoidettava ei osallistu tiettyihin toimintoihin? Mielenterveysomaisille on mahdollisuus kdyda toissa erittdin
merkittava jaksamista tukeva asia. Voiko kirjaus heikentdd mahdollisuutta kdyda ansiotydssa, jos hoidettava ei osallistu paivatoimintoihin? Tilanne asettaisi
omaishoitajat eriarvoiseen asemaan.

Kriteereissd mainittu valvontavastuu ei koske ainoastaan tilainteita, joissa hoidettava on vaaraksi itselleen tai muille. Monelle mielenterveysomaiselle on
vaikeaa pitdd vapaapaivia, silld vapaiden aikainen hoito on hankalasti jarjestettdvissa. Sairastunut ei valttdmatta luota uusiin ihmisiin, eika kotiin
jarjestettdvaa sijaishoitajaa ole saatavilla. Vapaat ja mahdollisuus omaan aikaan ovat kuitenkin erittdin merkittdviad omaisen jaksamiselle.

Kasittelijoilla tulee olla osaamista mielenterveyssektorin erityispiirteista, jotta mielenterveyden ongelmat ja mielenterveysomaisten ty6é osataan huomioida

*Oppivelvollisuuden suorittaminen tai virikkeellinen paivatoiminta tai muu vastaava ei saa olla esteend korkeimpaan maksuluokkaan, kuten nyt on
ehdotettu. Vuoden 2014 ohjeissa on erikseen maininta “hoidettava ei voi asua yksin, eika hoitaja voi kdyda toissa (poikkeuksena erittdin vaativaa hoitoa
tarvitsevan oppivelvollisen lapsen hoito)”. Tata tulisi soveltaa edelleen ja koskemaan myds aikuisia, jotka kdyvat esim. paivatoiminnassa. Omaishoitajan
tyonteko tulee mahdollistaa!

* Toisen hoitoisuusluokan kriteereista tulisi poistaa kohta A “...pelkka ohjaus ei riitd” seka lapsilla etta aikuisilla. Kriteeristd painottaa talla hetkella fyysista
avustamista ja omaishoidettavan haastavuutta. Jatkuva valvominen, varuillaan olo, sanallinen ohjeistus ja toiminnanohjaus tulee nahda verrannollisina
hoidon sitovuuden ja kuormittavuuden osalta.

*Omaishoitajan kuntouttava toimintaote nakyy omaishoidettavan positiivisena kdyttdytymisena ja omatoimisuuden harjoitteluna ja itsendistymisen
lisddntymisend. Tydpanos on merkittdva, hoidon ja huolenpidon sitovuus suurta ja sen tulee nakya myos pisteytyksessa sekd hoitoisuusluokassa niita
nostavana eika alentavana seikkana.

Vi hanvisar till svaren i fraga 1 och 2.
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8.4. Huomioidaanko kriteereissa riittavasti hoidettavan psyykkisesta sairaudesta johtuva huolenpidon,
ohjauksen ja valvonnan tarve?
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9. Huomioidaanko kriteereissa riittavasti hoidettavan psyykkisesta sairaudesta johtuva huolenpidon, ohjauksen ja
valvonnan tarve? Vastasit riittamattdmasti, miten se pitaa huomioida paremmin’?

Lyhyella keskustelulla ei saada kaikkia vaikuttavia asioita esille. Taytyy olla todellin guru selvittdmassa. Ihminen osaa pitdd maarattyja asioita itsellaan.

Ei tule tdssa kohtaa lainkaan esille.
Valvonnan tarve henked uhkaavassa tilanteessa tulisi olla jo yksindan syy omaishoidon saamiseksi!

Katso edellinen vastaus. Kokonaisarvioinnin kriteeristoon tulee lisata psyykkisesta oireilusta johtuva tuen tarve.

Jos hoidettavalla on vakava psyykkinen sairaus ja hdn on itsetuhoisuuden tai vaaran aiheuttamisriskin vuoksi jatkuvasti valvottava yltaa vain alimpaan
korvausluokkaan, tdma vaheksyy psyykkisesti sairaiden hoivan tarvetta verrattuna somaattisiin sairauksiin.

Mittaristo keskittyy hoivaa ja hoidon sitovuuteen. Huolenpidon osuus jaa uupumaan, mika on kuitenkin merkittava osa omaishoitajan tyohon liittyvaa
kokonaisuutta.

Kokonaistilanteen arvioinnissa on otettava huomioon sosiaalinen selviytyminen, sosiaaliset taidot, vuorovaikutustaidot ja itsensa ilmaisemisen taito.
Itsesdately, kdytos ja tunnehdiriét huomioitava. Erityista valvontaa vaativat itsetuhoisesti kdyttaytyvat.

Psyykkisesti sairaiden kohdalla on my&s huomioitava vaikutukset muihin ldheisiin ja perheenjaseniin. Lisaksi vuorokausirytmit ovat usein erittdin
kuormittavia.

Kriteerit keskittyvat sairausdiagnoosiin.

Viittaamme vastauksiin kohdissa 1, 2 ja 3.

Aggressiivinen ja muuten haasteellinen hoidettava kuormittaa hoitajaansa usein kohtuuttomasti. Hoidettavan psyykkisesta tilanteesta/kunnosta pitaisi
huolehtia tehostetusti, ammattihenkildston tulisi esim. arvioida sddnnollisesti hoidettavan henkilon mielialaaja sairauden astetta seka hoidon vaativuutta.

Vanhusneuvosto ei ota kantaa psyykkisen sairauden osalta, mutta teknisesti oli pakko valita toinen vaihtoehto. Sen sijaan kriteereissa ei oteta riittavasti
huomioon muistisairaudesta johtuvaa huolenpidon, ohjauksen ja valvonnan tarvetta.

Tarkeimpana huomionta tdhan on, ettd mikali arvioijalla ei ole tietoa ja ymmarrystd autismikirjon poikkeavuuksista ja niistad johtuvista erityistarpeista,
menee pisteytys helposti alakanttiin. Omaishoitaja on perheen arjen paras asiantuntija. Hanta tulisi kuulla ja tarvittaessa arviointia tulisi suorittaa perheen
omassa toimintaympristdssa.

Monissa autismikirjon perheissd esim. haastavien tilanteiden ennakointi on pdivittdistd ja toistuu useita kertoja joka pdiva. Omaishoitaja ennakoi mm.
seuraavia asioita:

- aistikuormitus: ymparilld olevien danten hallinta ja kontrollointi, valojen sadteleminen, kosketusaisti (pukeutuminen. liikunta), tila hallinta, hajujen
hallinta, ruoan halinta; maku vaikuttaa sydmiseen, ruoan rakenne ja véri vaikuttavat sydomiseen, syéminen/syomattomyys vaikuttaa toimintakykyyn

- lepo/toiminnan maara: kuinka monta tapahtumaa viikossa, liikkunnan maara, ajan jakaminen (yksi hammaslaakarikaynti voi vaikuttaa usean paivan
rakenteeseen)

- ruokailu: valikoivan sydmisen haasteet, seka kotona etta kodin ulkopuolella

- sdan- ja asianmukaisen pukeutumisen seuranta, haasteet I6ytaa tuttuja vaatteita kasvun / kulumisen vuoksi

- koulunkdynnin ennakointi: lukujarjestyksesta poikkeava ohjelma, sijaiset yms.
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9. Huomioidaanko kriteereissa riittavasti hoidettavan psyykkisesta sairaudesta johtuva huolenpidon, ohjauksen ja
valvonnan tarve? Vastasit riittamattdmasti, miten se pitaa huomioida paremmin’?

Kriteerit painottavat liikaa hoidon fyysista kuormittavuutta, eivatka huomio lainkaan kuinka paljon myds valvonta, seuranta, ohjaus ja tuen antaminen
kuormittaa omaishoitajaa. Pitdisi enemman keskittya siihen, kuinka paljon erityispiirre kuormittaa ja vaatii omaishoitajalta. Jos on psyykesairas, voi omata
taidot, jotka vaaditaan pdivittdisistd toiminnoista huolehtimiseen, mutta psyykesairaus estda ndiden toimien tekemisen tai niihin tarvitaan huomattavasti
apua.

Hyva, ettd psyykkinen toimintakyky on huomioitu kriteereissa, ja ettd omaisten valvontavastuu tunnistetaan. Kriteereissa ei ole kuitenkaan riittavasti
huomiotu psyykkisesta sairaudesta johtuvat erilaiset tarpeet. Hoito on hyvin sitovaa psyykkisista sairauksista karsivien omaishoitajien osalta. Moni
psyykkisesti sairaan laheinen ei pysty kdymaan toissa jatkuvan valvontavastuun takia. Vahintaankin puhelimella tavoitettavissa tulee olla 24/7, mika ei
monissa ammateissa onnistu. Kriteereissd on maininta "omaishoitaja voi kdyda toissa, kun hoidettava on poissa kotoa". Mielenterveysongelmista karsivien
sitoutuminen esim. tyotoimintaan tai muuhun paivatoimintaan voi olla heikkoa, erityisesti kaksoisdiagnoosin kuntoutujilla. Masentunut saattaa olla
sulkeutunut kotiin ja tarvita runsaasti tukea kotoa poistumiseen ja sosiaalisissasuhteissa. Voiko kriteeri johtaa tilanteeseen, jossa hoitaja ei saa tukea, koska
hoidettava ei osallistu tiettyihin toimintoihin? Mielenterveysomaisille on mahdollisuus kayda tdissa erittdin merkittava jaksamista tukeva asia. Voiko kirjaus
heikentda mahdollisuutta kdyda ansiotydssa, jos hoidettava ei osallistu paivatoimintoihin? Tilanne asettaisi omaishoitajat eriarvoiseen asemaan.
Kriteereissd mainittu valvontavastuu ei koske ainoastaan tilanteita, joissa hoidettava on vaaraksi itselleen tai muille. Monelle mielenterveysomaiselle on
vaikeaa pitdd vapaapaivia, silld vapaiden aikainen hoito on hankalasti jarjestettdvissa. Sairastunut ei valttdmatta luota uusiin ihmisiin, eikd kotiin
jarjestettdvaa sijaishoitajaa ole saatavilla. Vapaat ja mahdollisuus omaan aikaan ovat kuitenkin erittdin merkittdvid omaisen jaksamiselle.

Omaiset hoitavat runsaasti mielenterveysongelmista karsivien laheistensa asioita ja huolehtivat arjen sujumisesta. He huolehtivat |adkityksesta ja hoidosta
(erityisen suuri rooli hoitotahon valinnassa, esim. psykoterapeutin), ruokailusta, hygieniasta ja raha-asioista. Mielenterveysomaisten kohdalla ei siis kyse ole
pelkdstadn valvontavastuusta.

Kasittelijoilla tulee olla osaamista mielenterveyssektorin erityispiirteista, jotta mielenterveyden ongelmat ja mielenterveysomaisten ty6 osataan huomioida

*Neuropsykiatrisesta poikkeavuudesta johtuvat erityistarpeet, esimerkiksi kehitysvammaiset autismikirjon hairion henkil6t, eivat ole riittavasti huomioitu
kriteereissa.

*Kokonaistilanne tulee huomioida ja pisteytyslomakkeen pysya vain suuntaa-antavana ja erityisesti tulee kuunnella ja ottaa huomioon omaishoitajan
kokemusta arjesta ja sen kuormittavuudesta, haasteista ja sidonnaisuudesta.

Vi hanvisar till svaren i fraga 1 och 2. Dartill vill vi papeka att "osynliga" funktionsnedsattningar som autismspektrumstérningar samt utvecklingsstorningar
framst ar belastande pa grund av det stora behovet av kontinuerlig 6vervakning och handledning samt att ndrstaendevardaren standigt maste vara i
beredskap, ocksa nattetid. Detta kommer inte fram i kriterierna tillrdckligt.
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10.5. Onko lasten hoitoisuuden pisteytysrajat kohdallaan?
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11. Onko lasten hoitoisuuden pisteytysrajat kohdallaan ?Vastasit Ei, miksi ja miten niita tulisi muuttaa?

Erilaisia haasteita ei tunnisteta tarpeeksi hyvin.
(katso aiemmat vastaukset)

Pisteytysrajoja vaikeaa arvioida koska kokonaisarviointi on puutteellinen mm. kommunikaation ja vuorovaikutuksen tukeminen. Kokonaisarviointii tulisi
lisdtd myos arvio kotiin saatavan hyvinvointiteknologian hyddyntdmisesta.
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11. Onko lasten hoitoisuuden pisteytysrajat kohdallaan ?Vastasit Ei, miksi ja miten niita tulisi muuttaa?

Yleisesti mittaristo keskittyy |dhes pelkdstdan hoitoon. Huolenpidon osuuden arviointi jda uupumaan. Pisteytys on rakennettu niin, ettd mitd huonompi
toimintakyky sen enemman pisteita. Tallainen arviointi ei tee oikeutta arvioitaessa omaishoitajan tyon sitovuutta. Pitdisi huomioida lapsen innokkuus
toteuttaa itsedan ja harrastaa jotain.

Ylimman (lk 1) ja toisen (lk 2) korvausluokan alapisterajoja toivotaan laskettavan 1- 2 pisteelld. Kolmannen hoitoisuusryhman pisteraja on varsin hyvin
kohdallaan.

Nostaisimme kuitenkin kohdan ” 9. Nukkuminen ja avun tarve 6isin” pisteytystd. Kohdat nolla pistettd ja Yksi piste pysyvat ennallaan mutta seuraavia
kohtia korottaisimme. Kolme pistettd, “Herailee/valvoo ajoittain, tarvitsee jonkin verran apua tai valvontaa, nukkumaanmeno / nukahtaminen kestaa
tunteja”. Nelja pistetta ”Herailee/valvoo useita 0ita viikossa, tarvitsee apua tai valvontaa. Valvomisjaksot (useampia kuin yksi yo perakkain) ovat tyypillisia
tai satunnaiseen valvomiseen liittyy se, ettei pysy sdngyssa vaan kulkee ympadriinsd, puuhastelee, vanhempi joutuu nukkumaan aina “toinen korva auki”, tai
lapsen unirytmi ylipdatdnsa on normaalista selvasti poikkeava, jolloin vanhempi ei saa nukuttua kunnolla, vaikka lapsi ei hoitoa tarvitsikaan”. 6 pistetta
"Herdilee/valvoo Gisin ja /tai tarvitsee joka yo hoitotoiminpiteitd, jatkuva y6 hoidon ja valvonnan tarve”.

Perusteluna pisteiden korotukselle on riittdmattéman younen haittavaikutukset hoitajan hyvinvoinnille ja tydssa jaksamiselle on merkittava. Riittdvan unen
merkityksestd ihmeisen hyvinvoinnille on julkaistu paljon uutta tutkimus tietoa.

10. Lapsen tai nuoren mahdollisuus osallistua varhaiskasvatukseen tai oppivelvollisuuden suorittamiseen. Korottaisimme kahden viimeisen kohdan
pisteytysta. Nelja pistettd, “Lyhennetty paivahoito/koulupaiva, vanhempi joutuu lyhentamaan tybaikaa”, Viisi pistettd “Kotihoidossa esim, infektioalttiuden
vuoksi”.

1.Kommunikointi, vuorovaikutus ja itsensa ilmaiseminen

Tassa kohdassa vanhemman viittomakielen opettelusta / opettamiset lapselle pitdisi saada lisdpisteita

4. |ltsesadately

Tassa kohdassa vanhemman tulisi saada lisdpisteita arjen tilanteiden ennakoimisessa ja etukdteen rakentamisessa, lapsen itsesaatelyn tukemiseksi.
6.Lapsen /nuoren omatoimisuus ja avun tarve (perustarpeet)

Lisdisimme tdahan kohtaan yhden arviointi kohdan

4.pistetta Ravinnon maara rajoittamien. Tdma voi olla hyvin vaativa tehtava vanhemmalle jonka lapsi sy6 aivan kaikkea myds ravinnoksi kelpaamatonta.

11. Lisaisimme lomakkeeseen yhden arviointi kohdan, joka koskee lapsen /nuoren harrastuksia ja virikkeiden tarjoamista hanelle.
Kolmen pistetta, jos vanhemman tayttyy tuottaa kaikki aisti virikkeet
Kaksi pistetta, jos lapsi/nuorion aina saatettava virike/harrastustoimintaan

Muutosehdotuksia pisteytys lomakkeeseen:

Lahes kaikkiin lomakkeen osiin pitaisi lisdtd mahdollisuus lisdpisteiden myéntdamiseen, koska aukottomasti vanhempien tyota lapsen hyvinvoinnin eteen on
vaikea luoda, esimerkkina lisdpisteiden mydntamisestd on esimerkiksi vanhemman suorittama kotikuntoutus. Lisdpisteet osuutta tarvitsevat myos perheet
joiden tilanteeseen arviointi kaavake sopii huonosti. Tavoitteeksi tulisikin asettaa validin arviointi menetelman kehittdminen, tata tarvitaan tyontekijoiden
tyo helpottamiseksija perheiden yhdenvertaisen kohtelun takaamiseksi.

Alentamistaulukko on aikaisempaa selkedmpi ja porrastus vaikuttaa oikeuden mukaiselta.
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11. Onko lasten hoitoisuuden pisteytysrajat kohdallaan ?Vastasit Ei, miksi ja miten niita tulisi muuttaa?

Tahan kysymykseen on mahdollista vastata, kun pisteytys on muokattu mittaamaan tilannetta omaishoitajat nakékulmasta siten, etta pisteytys mittaa
omaishoitajan antaman avun maaraa, laatua ja sitovuutta.

Vanhusneuvosto ei ota kantaa lasten hoitoisuuden pisteytysrajoihin, mutta teknisesti oli pakko valita toinen vaihtoehto.

Korkeimman hoitoisuusluokan pisteraja on edelleen alkuvuodesta tehdyn esityksen mukainen eli 10 pistettd aiempaa korkeampi. Kriteeristd on asetettu
niin vaativaksi, ettd kdytannossa nykyista todella paljon harvempi siihen paasisi. Kriteeriston sisalto tulisi pdivittda vastaamaan kommentoitua.
Oppivelvollisuuden suorittaminen hoitoisuutta alentavana seikkana tulisi tdismentda. Tuntirajat on asetettava selkeasti siten, etd omaishoitajaa ei joud
tilanteeseen, jossa hadn joutuu valitsemaan korkeamman maksuluokan ja lapsen tai nuoren iltapaivatoiminnan tai omaishoitajan tydssakaynnin valilla.

Erillisend kysymyksena: Onko esim. alle 18-vuotiaille suunniteltu pisteytys oikeudenmukainen? Pienimpien kohdalla voidaan todeta, ettd kolmevuotias
tarvitsee aina apua wc:ssd, mutta kuormittavuus on aivan eri tasolla, jos lapsi sotkee seinid ulosteella. Yovalvominen on erilaista, jos lapsi pysyy rauhallisena
paikallaan kuin jos hanella on pakottava tarve juosta, huutaa, laittaa valoja tai karata. Huomiota voisi kiinnittda myds kotiin tarvittuihin muutostéihin ja
asumisjarjestelymuutoksiin.

Pisterajat ovat aivan liian korkeat ja muutenkin tdysin eparealistiset. Saadakseen ylinta tukea pitdisi olla lapsi, joka on neliraajahalvaantunut, vuodepotilas,
joka saa kohtauksia ja on lisdksi aggressiivinen, karkailee ja on kuurosokea seka kadyttaa reilusti ladkkeita, lisdhappea ja tarvitsee runsaasti apua myds oOisin ja
hanta ei voi hetkeksikaan jattaa yksin. Ylimman tuen alapisteraja tulisi ehdottomasti laskea 30 ja lisdksi poistaa se, ettd ei ole mahdollista tehda ansioty6ta.
Tarkoitushan on, etta erityislapsiperhe pystyy mahdollisimman hyvin kiinni yhteiskunnassa eika syrjaydy neljan seinan sisdlle. Vaikeimmin vammaisenkin
kohdalla lapsen suorittaessa oppivelvollisuutta voi vanhempi tehda toita silla aikaa, mutta silti hdnen kuuluu saada se ylin tuki, joka hanelle kuuluu.
(elakkeen saajilta ei poisteta tukea, vaikka he saavat joskus ihan suurtakin eldketta?)

Keskimmadista tukea saadakseen pitdisi pisteiden olla 15-30 ja alimmalla tuella 7-14 pistetta.

Tehdd omat pisteytykset erikseen, jos lapsella/nuorella on lilkkuntavammatai psyykeoireileva lapsi/nuori. Pisteytyksessa on tarked ymmartaa kuinka paljon
arkea kuormittaa se jatkuva vahtiminen ja se, etta jatkuvasti soitetaan toistd, etta lapsi pitaa tulla hakemaan koulusta jne. Tassa pisteytyslomakkeessa sen
kuormittavuutta ei ymmarreta lainkaan.

Koska erilaiset tilanteet huomioivaa mittaria on todella haastavaa rakentaa ja jotta mittarilla olisi parempaa validiteettia kuin nyt meille esitetyssa, tulisi
jokaisen pisteytyskysymyksen yhteyteen lisdtd kohta huomioimaan jotain erityistd, mitad kysymysosiossa ei ole osattu huomioida ja mika vaatii
omaishoitajan tyopanosta. Niista saisi sitten lisdpisteitd, jos on jotain erityistd mika liséa hoidon ja huolenpidon vaativuutta.

Pisteiden anto tulee suorittaa niin, ettad perhe osallistuu itse pisteytyksen tekoon. Nyt me olemme saaneet perheilta viestia, ettd henkilékunnan antama
pisteytys ei todellakaan kuvaa todellista tilaa ja perhe itse katsoo, etté pisteita tulisi olla 100% enemman kuin henkilékunnan antama pisteytys. Herda myos
kysymys onko sosiaalialan koulutuksen saanut henkild oikea ihminen tekemd&an arviointia hoidettavuudesta.

Laitamme teille erikseen tulemaan kommentit, joita meilld nousi pisteytyslomakkeesta sahkopostitse. Lisdksi toimitamme Helsingin kaupungin sote-
lautakunnan jasenille antamamme palautteen.

My6s lasten kohdalla tulisi huomioida psyykkiset hairiot. On tarkead, etta kriteerien ja pisterajojen lisdksi arviointia tekevat henkil6t, jotka ovat perehtyneet
mielenterveysongelmiin.
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11. Onko lasten hoitoisuuden pisteytysrajat kohdallaan ?Vastasit Ei, miksi ja miten niita tulisi muuttaa?

*Pisterajoja on laskettu keskimmaisessa ja alimmassa hoitoisuusluokassa, mutta korkeimman hoitoisuusluokan pisteraja on edelleen helmikuisen
ehdotuksen mukainen eli 10 pistetta korkeampi kuin aiemmin. Raja tulisi palauttaa takaisin 31 pisteeseen. Liikuntakykyiset kaikkein vaikeimmin
vammaisten tulee myds kuulua tdhan korkeimpaan hoitoisuusryhmaan.

*Kriteeriston sisdltoa ei yleisestikdan ole paivitetty vastaamaan kommentoitua pisteytyslomakkeen sisaltoa.

*Epaselvaksi jai, koskevatko hoitopalkkioiden alentamisperusteet seka alle etta yli 18-vuotiaita.

Kriteereista ja pisteytyslomakkeista tulee poistaa oppivelvollisuuden suorittaminen (kohta 10) hoitoisuutta alentavana tekijana. On kohtuullista, etta
iltapdivatoimintaja koulukuljetukset lasketaan 8-9 tunnin kotoa pois vietettyyn aikaan. Tama mahdollistaa omaishoitajan kokoaikaisen tai osa-aikaisen
tyonteon. Perusarki toimii eikd ketdan aseteta eriarvoiseen asemaan tai valintatilanteeseen eri tukimuotojen valilla. Tdma olisi sovellettavissa myds
paivahoidossa ja tydtoiminnassa oleviin vammaispalvelun asiakkaisiin, jolloin paivahoidon seka tyotoiminnan katsottaisiin olevan merkityksellista ja tarkeaa
toimintaa niin omaishoidettavalle kuin omaishoitajalle.

Alle 8 tunnin “tuntileikkuri” ei kata esimerkiksi erityislapsen peruspaivarakennetta (koulukuljetus — oppivelvollisuus — iltapdivatoiminta — koulukuljetus),
jolloin erityislapsiperheet ovat eriarvoisessa asemassa suhteessa muihin lapsiperheisiin.

Edelld mainittu tilanne ei tue omaishoitajuutta, eikd anna yksil6llista joustoa tai monessa tilanteessa mahdollista tyontekoa. Kenenkaan edun mukaista ei
ole tilanne, jossa omaishoitaja joutuu valitsemaan korkeamman maksuluokan ja lapsen/nuoren virikkeellisen iltapdivatoiminnan tai tyénteon valilla.

Yhteenvetona haluamme korostaa néita neljaa asiaa:

1. Omaishoitajan tydnteko tulee aina mahdollistaa.

2. Kaikkein vaikeimmin vammaisten henkildiden ja heiddan omaishoitajiensa tulee voida osallistua kodin ulkopuoliseen toimintaa ilman, etta
tukea alennetaan.

3. Lapsen mahdollisuus osallistua varhaiskasvatukseen tai oppivelvollisuuden suorittamiseen (kohta 10) tulee poistaa pisteytyslomakkeesta.
Arjen lyhyet pdivat ja kuormittavuus tulee nakya lomakkeen muissa kohdissa suurempina pisteina.

4, Ennaltaehkaisevaa tukea pitaa lisdta ja perhe tulee ottaa huomioon kokonaisuutena.

Vi hanvisar till svaren i fraga 1, 2 och 4.




