E

b
i




Satakunnan vammaispalveluverkosto —hanke on v.2009 paivittanyt Kankaanpaén seudun Ensitieto-oppaan (2007).
Nékokulmaksi otettiin vammaisen ja pitkdaikaissairaan lapsen arki ja palvelut Satakunnassa (aiempi opas oli kehitys-
vammaisen lapsen ensitieto-opas). Tyéryhméaan ja oppaan kirjoittamiseen osallistuivat:

Alinen Jouko, laatupaallikkd, Satshp sosiaalipalvelut
Rope Pirjo, kuntoutusohjaaja, Satshp lastenneurologia
Hietikko Pdivi, avohuollonohjaaja, Porin vammaispalvelut
Vuori Sirkka, sosiaalisihteeri, Kokemaen kaupunki, vammaispalvelut
Alitalo Pirjo, Vammaispalveluverkosto -hanke
Vidback Tarja, osastonhoitaja, Perusturva Pori
Mustajarvi Marika, sosiaaliohjaaja, PoSan vammaispalvelut
Kapynen Johanna, kuntoutusohjaaja, Satshp sosiaalipalvelut
Joensuu Anne, Vammaispalveluverkosto -hanke

Satakunnan kuntien vammaispalvelun kehittamishanke,
hallinnoija Porin kaupunki
Vammaispalveluverkosto -hanke (2007-2009)
Taitto ja suunnittelu: Jussi Koivunen

Painopaikka: Porin painatuskeskus



Lukijalle

“Kun lapsi syntyy vammaisena,
kaikkein tarkeinta on se, etta on syntynyt lapsi.
Kun parista tulee vammaisen lapsen vanhempia

kaikkein tdrkeinta on se, etta parista
tulee vanhempia.”
(P. Ferguson & A. Asch 1989)

"Kasitykseni siitd, mika on normaalia ja mika poikkeavaa, muuttuvat
paivittdin. Koen, ettd mind en kasvata, vaan lapseni kasvattaa minua
joka péiva. Tunnen suurta rakkautta ja iloa!" (diti mll.fi)

Lapsen syntyminen vammaisena, sairastuminen tai vammautuminen
merkitsee perheelle uuden, kipedn asian kohtaamista. Uusi ja haas-
teellinen tilanne saattaa aiheuttaa runsaasti ulkopuolisen avun ja
tuen tarvetta.

Taman oppaan tarkoituksena on antaa tietoa vammaisen tai pitkaai-
kaissairaan lapsen palveluista Satakunnan alueella.

Opasta on saatavilla Satakunnan sairaanhoitopiirin sosiaalityénteki-
j6iltd ja kuntoutusohjaajilta seka kunnan sosiaali- ja terveydenhuol-
lon palvelupisteistd. Opas on luettavissa ja tulostettavissa verkkojul-
kaisuna osoitteessa: www.satshp.fi

Kiitos yhteistyékumppaneille oppaan tiedoista!
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Mita

vammaisuus

on?

Vammaisuutta voidaan tarkastella eri ndké-
kulmista. Palveluja ja tukitoimia ajatellen vam-
maisuus madritelldan tassa mahdollisimman
yleiselld tasolla 1ahinnd pitkdaikaisen sairau-
den aiheuttaman haitan, vammaispalvelulain
ja kehitysvammalain perusteella.

Vammainen on henkild, jolla vamma tai saira-
us aiheuttaa pitkdaikaisesti erityisia vaikeuksia
suoriutua tavanomaisen eldman toiminnoista
(Vammaispalvelulaki).

Kehitysvammaisella henkilélla on vamma ym-
martamis-ja kasityskyvyn alueella. Kehitysvam-
ma ilmenee ennen 18 ikdvuotta. Yamma voi
johtua joko syntymaa edeltdvista syistd, synny-
tyksen yhteydessa sattuneista vaurioista, lap-
suusian sairauksista tai tapaturmista. Osa syis-
ta jad kokonaan selvittamattd.

Vammaisuus iimenee yksilon toimintakyvyn ra-

joituksina erilaisissa sosiaalisissa ymparistois-
sd ja tilanteissa, jolloin se saattaa merkitd yk-
sildlle oleellista haittaa. Jokapaivdistd arkea
helpottaa se, ettd perheilld on riittava tuki ja
palvelut kaytettavissaan.

Toimintakyky

Toimintakywylld tarkoitetaan kykya toimia ti-
lanteen ja olosuhteiden vaatimalla tavalla. Jos-
kus henkild voi tarvita apua ja toisinaan olla
hyvinkin omatoiminen.Lapsi toimii eri tavoin
eri paikoissa esimerkiksi kotona, paivahoidos-
sa ja vapaa-aikana. Taman takia eri ymparis-
tissa tehtdvat havainnot ja arviot eivét ole
taysin vertailukelpoisia keskenaan.

Vammaisen ihmisen kohtaamat vaikeudet joh-
tuvat useimmiten siitd, ettd omat taidot ja ti-
lanteiden edellyttdmat vaatimukset ovat risti-
riidassa keskendan. Kun vammaisen ihmisen



toimintakyky ei riitd tilanteista suoriutumiseen,
hén tarvitsee ohjausta, avustamista tai hoitoa.
(Verneri.net)

Yksilon kyvyt ja taidot

Vammat ovat erilaisia pysyvyyden, vaihtelevuu-
den, paranevuuden ja etenevien tilojen osal-
ta. Kdsitteend vammaisuus on moniulotteinen.
Kyse on aina vammaisella henkildlld olevas-
ta yksilollisesta haitasta, erilaisuuden sietami-
sestd ja voimavaroista kohdata eldman todel-
lisuus.

(Omat polut! Vammaisesta lapsesta taysivaltaiseksi
aikuiseksi. Lampinen Reija)

Ymparistot ja verkostot

Keskeista on ymparistd, jossa vammainen toi-
mii. Osa toimintaesteista ja suoriutumisen vai-
keuksista johtuu ympadristdn aiheuttamista ra-
joituksista. Osallistumista ja toimintaa voivat
rajoittaa liikkumisesteet ja asenteet.

Esteetén ympdristd mahdollistaa toimintaky-
vyltaan erilaisten ihmisten tasavertaisen ja it-

sendisen eldman. Kaikille soveltuva ymparis-
t6 tarjoaa mahdollisuuden elda itsendisesti ja
omatoimisesti.

Vammaisuuden toiminnallinen maarittely pai-
nottaa ympariston merkitysta vammaisen hen-
kilon jokapaivdista selviytymistd helpottavien

- palvelujen ja tukitoimien jarjestamisessa

Esteetdn ymparistd parantaisi mahdollisuuksia
tasavertaiseen elamdan. Kaikille soveltuva ym-
paristd tarjoaa mahdollisuuden elda itsenai-
sesti ja omatoimisesti.

Apu ja palvelut

Avun ja tuen tarve vaihtelee. Palvelujen ja tu-
kitoimien kirjo vaihtelee; joku tarvitsee apua
tai ohjausta melkein kaikessa paivittain. Toi-
nen taas selviytyy lahes itsendisesti ja tarvitsee
tukea vain jollakin osa-alueella. Havaintojen ja
kartoitusten perusteella suunnitellaan lapsen
kuntoutusta ja ohjataan hanet erilaisiin tera-
pioihin. Tavoitteena on 16ytda jokaiselle sopi-
va toimintaymparistd (pdivakoti, koulumuoto,
harrastukset jne.).

Vammaiset kayttavat ensisijaisesti alueensa
normaali- ja ldhipalveluja, kuten itiys- ja las-
tenneuvolaa, omaldakaria ja paivahoitoa. Tar-
vittaessa asiakkaat ohjataan erityispalvelujen
piiriin



Toimintaa voidaan hel-
pottaa erilaisilla tuki-
toimilla, oikeanlaisella
suhtautumisella seka
tilannekohtaisesti yk-
silollisilla ratkaisuilla.




Erilainen lapsi perheessa

Vammaisella lapsella on samat rakastetuksi tulemisen, laheisyyden ja
hoivan tarpeet kuin muillakin lapsilla. Han kay lapi samoja kehityksen
vaiheita kuin muut lapset. Hanelld on omaa tahtoa, uhmaikaa, itse-
naistymistarpeita, sukupuolisuutta jne

Varhaiskasvatus

Varhaiskuntoutuksella ja —kasvatuksella tar-
koitetaan kaikkea sitd toimintaa, jonka avulla
pyritddn tukemaan ja edistamaan pienen lap-
sen kehitysta kokonaisvaltaisesti. Toiminta voi
olla esim. kotona tapahtuvaa ohjausta, paiva-
kotikuntoutusta tai terapioita. Kotona tapah-
tuvaa ohjausta antavat esimerkiksi avohuollon
ohjaaja, kuntoutusohjaaja tai vauvaperhetyon-
tekija.

Varhaiskuntoutuksen tavoitteena on, etta lapsi
saa kykynsa mahdollisimman hyvin kaytton-
sd. Tavoitteet muodostetaan yksiléllisesti nor-

maalia lasten kehityskulkua tukien. Tyontekija
ja vanhemmat tekevat yksilllisen suunnitel-
man, jossa samalla mietitadn jokaisen vastuu-
alueita. Vanhempien ohjauksen ja tukemisen
tavoitteena on myds vahvistaa vanhemmuutta
ja perheend toimimista. Lapsi kasvaa arjessa,
joten vanhemmilla on merkittava rooli lapsen
kehityksen tukijoina. Varhaiskasvatus on taval-
lista arkea, jossa mukavaan tekemiseen voi-
daan liittad kuntouttavaa nakokulmaa.

Sisaruusnakokulma

Vanhempien totutellessa uuteen muuttunee-
seen tilanteeseen, myos sisarukset kasittelevat
muuttunutta tilannetta omalla tavallaan. Tar-
kedd on antaa jokaiselle perheenjasenelle ai-
kaa kasitelld omia tunteitaan omassa tahdis-
saan. Vanhemman tulee kertoa muille perheen
lapsille vammasta tai sairaudesta ianmukai-
sesti ja ymmarrettdvasti. Tietoa on helppo an-
taa silloin, kun sisarus itse kysyy tai ihmettelee
jotain vammaan tai sairauteen liittyvad asiaa.
Silloin paras keino on vain vastata kysymyk-
seen. Kannattaa siis kuunnella sisarusta, kun
han kertoo, miten han vammaisuuden tai sai-
rauden kasittda. Sisaruksen selitykset voivat
olla mielikuvituksellisia mutta toimivia. Niista
voi aikuinenkin oppia paljon. Silld “epilepsia-
kohtaushan on sitd, etta aivoissa menee sah-
kot sekaisin”. Suuri osa lapsista haluaa ko-
rostaa sisarussuhteen tavallisuutta, eikd koe



tilannetta mitenkaan erityisena.

Vaikeasti vammainen tai pitkdaikaissairas lapsi
tarvitsee vanhemmilta usein erityistd huomio-
ta. Silloin muut sisarukset joutuvat sopeutu-
maan ja selviytymaan tavallista itsendisemmin.
Sisarukset ottavat usein vastuuta tukea tarvit-
sevasta sisaruksestaan. Vastuu kasvattaa, mut-
ta sitad ei saa olla liian paljon, jotta sisarukset
voivat kasvaa omiksi ainutlaatuisiksi yksildik-
seen. Jokaiselle lapselle on tarkedd, ettd hén
saa joskus vanhempiensa jakamattoman huo-
mion. Sisarukselle merkittavaa henkilokohtais-
ta huomiointia voi olla yksi paivittdinen hai-
rioton hetki. Usein riittda, ettd vanhempi on
hetken lasna juuri hanta varten. Aina ei tarvit-
se tehda tai puhua jotain erityista.

Lasten kannalta on tarkedd, sisarusten valiset
suhteet ovat mahdollisimman tasavertaisia.
Siihen saa kuulua oikukkaita tunteita vihasta
rakkauteen, vanhempien hermoja kuluttavaa
riitelya ja hellyttavaa yhteisty6td. Vammaisuus
tai sairaus ei esta tasavertaisuutta. Pyératuo-
lissakin pystyy tappelemaan ja ilman sanoja
voi ilmaista, ettd rakastaa.

(Lahde: Kehitysvammaisten Tukiliitto ry, Erilainen, saman-
lainen sisaruus. )

Vanhemmuus

Perheessd, jossa on vammainen lapsi, herda
usein kysymys, miten voi olla hyva vanhempi,
kun pitad olla yhtd aikaa vanhemman, vam-
maisuuden asiantuntijan ja kuntouttajan roo-
lissa. Hyvd vanhemmuus on lasten rakastamis-
ta, kuulemista ja kunnioittamista. Se on myés
turvallisuudentunnetta lisddvien rajojen aset-
tamista, lapsen tarpeista huolehtimista seka
johdonmukaisuutta kielloissa ja vaatimuksissa.
Samat sdanndt patevat myds vammaisiin lap-
siin. Vammainen lapsi tarvitsee juuri téllaisia

vanhempia. Kéytannon toteuttamistavan tulee
tassakin tilanteessa olla yksiléllinen, perheen
eldmankokonaisuuteen ja arvoihin soveltuva.
Perhe on lapsen kasvun ja kehityksen kan-
nalta merkittava yhteisé. Lapsi tarvitsee ha-
nestd vdlittavid, mutta selkeitd rajoja asetta-
via vanhempia voidakseen kasvaa ja kehittya
parhaalla mahdollisella tavalla. Tdma koskee
my0s vammaisia lapsia. Lapset tarvitsevat hy-
van lapsuuden selviytydkseen eldmassa mah-
dollisimman hyvin.

(Omat polut! Vammaisesta lapsesta tdysivaltaiseksi
aikuiseksi. Lampinen Reija)

Vanhemmat voivat saada tukea toisilta vas-
taavassa tilanteessa olevilta vanhemmilta. Per-
heille sosiaaliset verkostot ovat usein merki-
tyksellisia. Puhuminen ja asioiden jakaminen
|dheisten, asiantuntijoiden tai vertaisryhmien
kanssa yleensa auttaa.

Tiedon tarve

Perhe haluaa saada tietoa vammaisuudesta.
Lapsen vammaisuus on perheelle uusien asi-
oiden opettelemista. Vaikeavammaisen lapsen
arkeen voi sisdltya hoidollisia toimenpitei-
13, jotka vanhempien on osattava. Vanhem-
mat voivat joutua opettelemaan uusia vaativia
taitoja, kuten viittomakielen. Usein vammai-
nen lapsi tarvitsee kuntoutusta, jota annetaan
myos kotona

(Kéenpoikana ikanséa eli mitd voimme tehdd vammaisen
lapsen hyvaksi. Mattus Marjo-Riitta)



Satakunnan keskussairaalan
palvelut

Synnytysosasto

Mikali synnytyssalissa tai synnytysvuodeosas-
tolla havaitaan lapsessa jotakin poikkeavaa,
lastenladkari kertoo vanhemmille lapsen mah-
dollisesta vammaisuudesta. Vastasyntynytta
hoidetaan kuntonsa mukaan synnytysvuode-
osastolla tai vastasyntyneiden teho-osastolla.
Ensitieto annetaan mielelladn niin, ettd mo-
lemmilla vanhemmilla on mahdollisuus olla
yhta aikaa paikalla.

Synnytysvuodeosastolla perheen tukeminen
on ensiarvoisen tarkedad ja tietoa annetaan
perheen tarpeista ldhtien. Osastolla katilé/sai-
raanhoitaja toimii didin ja perheen tukijana ja
huolehtii moniammatillisen yhteistyon aloituk-

sesta. Aidin ja lapsen kotiutuessa synnytysvuo-
deosastolta lahetetdan lasta koskevat tiedot
suoraan avoterveydenhuoltoon / ditiysneuvo-
laan.

Lastenosasto

Lapsi siirretddn tarvittaessa vastasyntyneiden
teho-osastolle tarkempiin tutkimuksiin. Van-
hemmat saavat tietoa vauvan voinnista ja tut-
kimuksista hoitavalta lastenlaakarilta. Sairaan-
hoitajat / lastenhoitajat kertovat myds vauvan
voinnista ja tukevat vanhempia.

Satakunnan  keskussairaalan lastenosastoil-
la toteutetaan yksilévastuista hoitotyotd , jon-
ka mukaan jokaisella lapsella on oma sairaan-



hoitaja, joka laatii lapsen hoitosuunnitelman
yhdessa perheen kanssa. Han myds huolehtii,
ettd hoito toteutetaan perheen tilanteen ja voi-
mavarojen mukaan. Omahoitaja pyrkii yhdes-
sa moniammatillisen tydryhman kanssa autta-
maan perheen jaksamista. Sosiaalitydntekija
ja kuntoutusohjaaja opastavat lapsen hoito- ja
kuntoutusasioiden jarjestamisessa.

Hoitajat ja muut lapsen hoitoon osallistuvat
henkilét auttavat yhteyksien luomisessa ja tie-
don vélittdmisessd. Hoitajat pyrkivdt ohjaa-
maan perhettd vammaisuuteen liittyvissa ky-
symyksissa.

Tiedonkulku eri tahojen valilld hoidetaan van-
hempien suostumuksella. Neuvolan tervey-
denhoitaja voi kdyda tutustumassa lapseen
ja hanen hoitoonsa sairaalan lastenosastol-
la. Vauvan kotiutuessa hanelle varataan tar-

vittaessa aika lastenpoliklinikalle ja ollaan
yhteydessa avoterveydenhuoltoon / lastenneu-
volaan.

Lastenneurologian osasto

Kun lapsella todetaan neurologinen sairaus
tai vamma, diagnoosin kuuleminen saattaa ai-
heuttaa perheessa voimakastakin ahdistusta.
Vanhemmat tarvitsevat aikaa ja mahdollisuut-
ta keskustelulle voidakseen selvittda itselleen
mitd diagnoosi heiddn lapsensa kohdalla tar-
koittaa.

Perhe tarvitsee tukea, opastusta seka kannus-
tusta selvitdkseen vaikeasta tilanteesta eteen-
pdin, mutta asioista puhumiseen ei aina ole
voimia heti poliklinikalla tai osastojakson lo-
puttua. Mikdli vanhemmat haluavat, heilla
on mahdollisuus keskustella lastenneurologin




ja sosiaalitydntekijan tai kuntoutusohjaajan
kanssa kahden viikon kuluessa. Kuntoutusoh-
jaajalla on mahdollisuus olla yhteydessa per-
heeseen aikaisemminkin.

Satakunnan keskussairaalassa toimii las-
tenneurologian poliklinikka ja viikko-osas-
to. Lastenneurologian yksikdssa tehddan mo-
niammatillista  yhteistydta. Yhteistydryhman
muodostavat lastenneurologi, neuropsykolo-
gi / psykologi, puheterapeutti, toimintatera-
peutti, fysioterapeutti, apuvalineistd vastaava
fysioterapeutti, sairaanhoitaja, sosiaalitydnte-
kija ja kuntoutusohjaaja. Lastenneurologian
osastolla toteutetaan yksilévastuista hoitotyo-
ta. Osastolla tydskentelevistd sairaanhoitajista
kaksi on erikoistunut vauvaperhety6hon. Per-
hetydntekijdt ovat saaneet koulutuksen Pikku-
Portaat -varhaiskuntoutusmallin kayttamiseen.
Pikku-Portaat -varhaiskuntoutusmalli on tar-
koitettu lapsen ja vanhemman varhaisen vuo-
rovaikutuksen tukemiseen.

12

Sairaalan sosiaalityo

Vanhemmat, jotka ovat saaneet vammaisen
tai sairaan lapsen, ohjataan sairaalan sosiaa-
litydntekijan vastaanotolle. lause poistettu. So-
siaalityntekijalta saa tietoa mm. sosiaalitur-
va- asioista, Ensitieto- ja perhekursseista seka
vertaisperheasioista.lauseita  poistettu  Han
my6s ohjaa hakemuksien tdyttamisessa. Van-
hemmat saavat lisaksi tietoa vammaisjarjesto-
jen paikallisyhdistyksista. lauseita poistettu He
voivat halutessaan ottaa yhteytta sosiaalityon-
tekijdan ja keskustella hanen kanssaan kaikis-
ta mieltdan askarruttavista asioista ja tunteis-
ta.

Kuntoutusohjaus lastentaudeilla ja las-
tenneurologialla

Kuntoutusohjaajan asiakkaita ovat kuntoutus-
ohjausta tarvitsevat alle 16-vuotiaat pitkdai-
kaissairaat seka neurologisista syista liikunta-
ja / tai monivammaiset lapset ja nuoret.
Kuntoutusohjaajan asiakkaaksi tullaan lasten-
tautien ja lastenneurologian poliklinikoiden tai
osastojen kautta. Vanhemmat voivat myds itse
ottaa yhteyttd kuntoutusohjaajaan. Yhteyden-
ottoja voi tulla myds lapsen hoitoon ja kun-
toutukseen osallistuvilta tahoilta kuten pai-
vakodista, koulusta, yksityisilta terapeuteilta,
kotikunnan sosiaalitoimesta, Kelasta jne. La-
hetettd ei tarvita ja kuntoutusohjaus on asiak-
kaille maksutonta.

Lapsiperheiden kanssa tyoskentelevan kuntou-
tusohjaajan tyon tavoitteena on yllapitaa ja li-
satd koko perheen ja Iahiyhteisén selviytymis-
t3, toimintakykya ja jaksamista.

Lapsen tai nuoren sairastumisen tai vammau-
tumisen alkuvaiheessa kuntoutusohjaus pai-
nottuu tuen ja ensitiedon antamiseen koko
perheelle ja [ahiyhteisélle.



Kuntoutusohjaaja tapaa asiakkaitaan sairaa-
lassa seka kotikdynneilld kartoittaakseen asi-
akkaan ja hanen perheensa kokonaistilanteen
sekd tuen tarpeen. Han neuvoo sosiaalitur-
va-asioissa ja opastaa oikeiden tukipalvelu-
jen piiriin, auttaa tarvittaessa tukiperheen 16y-
tdmisessd, antaa tietoa vammaisjarjestoista ja
ohjaa ensitieto- ja sopeutumisvalmennuskurs-
seille.

Lapsen kotiutuessa sairaalasta kuntoutusoh-
jaaja osallistuu kotihoidon kaytannén jarjeste-
lyihin ja hoidossa tarvittavien hoitovalineiden
hankintaan. Kuntoutusohjaaja toimii yhdys-
henkiléna lapsen tai nuoren sekd hanen hoi-
toon ja kuntoutukseen osallistuvien tahojen
vélilla. Yhteydenottoja eri hoito-/kuntoutusta-
hoihin han tekee vain vanhempien suostumuk-
sella.

Lapsen kanssa kotona - miten tasta
eteenpdin?

Kun lapsi kotiutuu sairaalasta, vastuu lapsen
hoidosta ja kuntoutuksesta on vanhemmilla.
Térkedta on, ettd vanhemmat tietdvat mista
tukea ja palveluita on jatkossa mahdollista
saada. Perheen tukena voivat lapsen kotiudut-
tua toimia mm. kuntoutusohjaajat, lastenneu-
volan terveydenhoitajat ja vammaishuollon
tydntekijat. Tyonjako ja tiedonkulku eri taho-
jen kesken hoidetaan vanhempien suostumuk-
sella. Tarkedna tukena perheelle on usein oma
|dhipiiri ja muiden vammaisten lasten perheet
sekd mahdollisesti 16ytyva tukiperhe.




PERUSTERVEYDENHUOLLON
PALVELUT PERHEEN TUKENA

Aitiysneuvola: Aitiyshuollon tavoitteena on
turvata odottavan aidin, sikion, vastasyntyneen
ja perheenjasenten paras mahdollinen terveys
ja valmentaa aitid, isda ja koko perhettd lap-
sen syntymdan ja hoitoon. Terveystarkastuksis-
sa huomioidaan aina koko perhe. Tavoitteena
on ladketieteellisen asiantuntemuksen lisaksi
tarjota sosiaalista, emotionaalista ja psyykkis-
ta tukea ja apua uudessa eldmantilanteessa.
Lahes kaikki odottavat didit kayttavat lahipal-
veluina ditiysneuvolan tarjoamia palveluita.

Lastenneuvola: Lastenneuvolan tavoitteena
on jokaisen lapsen mahdollisimman suotuisan
kehityksen, terveyden ja hyvinvoinnin turvaa-
minen. Yksilollisyys, asiakaslahtéisyys ja perhe-
keskeisyys ovat toiminnan lahtokohtia. Lahes
kaikki perheet yleensa kayttavat lastenneuvo-
lan ldhipalveluina toteutettuja palveluita. Ter-

veystarkastusten yhteydessa tarkastellaan lap-
sen kasvun ja kehityksen lisaksi koko perheen
hyvinvointia, annetaan tukea, ohjausta ja neu-
vontaa. Uuden eldmantilanteen mukana tuo-
missa tilanteissa voi keskustella luottamuk-
sellisesti mielta askarruttavista asioissa oman
terveydenhoitajan kanssa.

Kouluterveydenhuolto:  Kouluterveyden-
huolto on koululaisen ja perheiden helposti
saatavilla olevaa palvelua ja tavoittaa kaikkien
koulujen lapset. Jokaisella koululla on oma ter-
veydenhoitaja ja nimetty laakari. Koulutervey-
denhuollon tavoitteena on koko kouluyhteisén
hyvinvoinnin ja oppilaiden terveyden edistami-
nen sekd kasvun ja kehityksen tukeminen yh-
teistydssa oppilaiden, oppilashuollon muun
henkiléston, opettajien ja huoltajien kanssa.
Oppilashuoltotyé on koko kouluyhteisén teke-
maa ennaltaehkaisevaa ja hoitavaa ty6ta oppi-
laiden hyvinvoinnin lisdamiseksi. Oppilashuol-
to on oppilaan hyvan oppimisen, psyykkisen ja
fyysisen terveyden seka sosiaalisen hyvinvoin-
nin edistamistd, yllapitdmistd ja niiden edelly-
tyksid lisdavda toimintaa.

Opiskeluterveydenhoito: Opiskelutervey-
denhoidon tavoitteena on ylldpitaad ja paran-
taa opiskelijoiden hyvinvointia edistamalld
opiskeluympariston terveellisyyttd ja turvalli-
suutta, edistamalla opiskelijoiden terveyttd ja
opiskelukykya seka jarjestamalld terveyden- ja
sairaanhoitopalveluja opiskelijoille. Se on ko-



konaisvaltaista opiskelijoiden hyvinvointia ja
opiskelijoiden ty6ta eli opiskelua tukevaa toi-
mintaa. Kaikkien oppilaitosten opiskelijat kuu-
luvat opiskeluterveydenhoidon  palveluiden
piiriin. Kaikilla oppilaitoksilla on oma tervey-
denhoitaja ja nimetty laakari.

Laakarien vastaanotot: Ladkdrien vastaan-
otoilla asiakas saa ladketieteellista tutkimus-
ta ja hoitoa seka akillisissa sairaustapauksissa
ettd pitkdaikaissairauksissa. Palvelut tuotetaan
lahipalvelu-periaatteella ja vastaanotot toimi-
vat ajanvarauksella. Alle 18-vuotiaiden palve-
lut ovat maksuttomia lukuunottamatta joitakin
|aakarintodistuksista perittavid maksuja.

Sairaanhoitajan vastaanotto: Sairaanhoi-
tajan vastaanotot on tarkoitettu hoidon tar-
peen arviointiin, oikean hoitopisteeseen oh-
jaukseen seka akillista ja lyhytaikaista hoitoa
tarvitseville. Sairaanhoitaja ohjaa ja neuvoo
akillisissa sairaustapauksissa, antaa puhelin-
neuvontaa, suorittaa itsendisia toimenpitei-
ta, hoitaa lievat vammat ja mydntad lyhyita
sairaslomia. Vastaanotot sijaitsevat ladkarien
vastaanottojen yhteydessa. Sairaanhoitajan
vastaanotto ei ole tarkoitettu ensiapu- ja pai-
vystysluonteista hoitoa ja ladkdrinapua tarvit-
seville.

Ensihoito: Ensihoidossa annetaan kiireellista
ympadrivuorokautista sairaanhoitoa. Ensihoito
toimii Satakunnan keskussairaalassa, terveys-
keskuksen palvelupisteessa.

Kotisairaanhoito: Lapsen tarvitsema kotisai-
raanhoito on lapselle maksuton.

Hoitotarvikejakelu: Terveyskeskuksen hoi-
totarvikejakelusta perhe voi saada vastikkeet-
tomasti annettujen ohjeiden mukaan vaippoja
ja hoitotarvikkeita. Vaippoja saavat yli 3v. Hoi-
totarvikkeiden tarpeen arvioi ldakari.

SUUN TERVEYDENHUOLTO

Lapset ja nuoret kdyttdvat sdannénmukaises-
ti suun terveydenhuollon palveluja. Myds vam-
maiset lapset kdyttdvat padsaantdisesti kun-
nan hammashoidon palveluja. Vain poikkeus
tapauksissa esim. jos hoito vaatii nukutusta,
lapsi ohjautuu Satakunnan keskussairaalaan
hoidettavaksi. Alle kouluikéisten palvelut ovat
joko neuvolatyyppisid tai vastaanotolla tapah-
tuvia terveydentilan tutkimuksia ja sairauden
hoitoa. Alle kouluikdiset lapset kdyvat paa-
saantdisesti hammashoitajien tai suuhygienis-
tien vastaanotoilla ja tarvittaessa heidat ohja-
taan korjaavaan hoitoon hammaslaakareille.
Kouluikdiset lapset kdyvat sekd hammaslaa-
karien ettd suuhygienistien tutkimuksissa ja
hoidoissa yksilélliseen tarpeeseen perustu-
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en. Suun terveydenhuollon henkilésté on tar-
ked voimavara lasten hyvinvointiin tdhtdavas-
sd verkostotyOskentelyssa. Perheilld ja lapsilla
on puolestaan keskeinen rooli suun terveyden
ylldpidossa huolehtimalla hyvin saannollises-
ta suuhygieniasta ja terveellisistd ravintotot-
tumuksista

Huom!

Kunnallisen terveydenhuollon palvelujen kaytté on maksutonta huoltajalle
ja lapselle 18v. asti, lukuun ottamatta joitakin ladkdrintodistuksesta perit-
tavida maksuja, kun asiakasmaksukatto on ylittynyt. Lisatietoja saa Kelasta
tai kunnan terveystoimesta.

Kts. Sosiaali- ja terveydenhuoltolainsaadanto 2009;

Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista

3.8.1992/734, Asetus sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista
9.10.1992/912




Kansanelakelaitoksen tukimuotoja

Kansaneldkelaitoksen toiminta-ajatuksena on
turvata vdeston perustoimeentulo, edistaa ter-
veytta ja tukea itsendista selviytymista kaikissa
eri eldmantilanteissa. Kelan asiakkaita ovat

kaikki Suomessa asuvat sekd ulkomailla asuvat
Suomen sosiaaliturvaan kuuluvat henkil6t.

Kelan hoitamia etuuksia on monia. Kun per-
heeseen syntyy vammainen lapsi, aiheuttaa se
useita eri huolenaiheita vanhemmille. Vammai-
nen tai pitkaaikaissairas lapsi aiheuttaa huol-
ta vanhemmille myds siita, miten perhe tulee
taloudellisesti toimeen. Tall6in vanhempien on
hyva kdyda keskustelemassa Kelan virkailijan

kanssa omassa paikallistoimistossa tilantees-
taan ja saada samalla tietoa erilaisista Kelan
hoitamista etuuksista. Kelan virkailija antaa
tarvittaessa lisatietoja eri palveluista, joita ovat
esim.

e alle 16-vuotiaan vammaistuki

e erityishoitoraha vanhemmalle ansionmene-
tyksen vuoksi

e mahdolliset matka- ja yopymiskorvaukset

e osallistuminen sopeutumis- ja valmennus-
kursseille

Kela ohjaa, neuvoo ja opastaa aina tarvittaessa ja Kelassa voi asioida henkilokohtaisesti,
postitse tai puhelimen avulla. Péivitetty tieto Kelan etuuksista ja kdytdssa olevat lomakkeet
|6ytyvét Kelan verkkosivuilta osoitteesta www.kela.fi




Kuntoutus

Kuntoutuksen tavoitteena on vammaisuudesta
aiheutuvien haittojen lieventdminen niin, etta
henkild saisi mahdollisimman hyvin kaikki ky-
kynsa kayttdonsa ja pystyisi eldmaan mahdol-
lisimman itsendistd eldmaa.

Kuntoutus voi sisaltad hyvin laajasti erilaisia
tukitoimenpiteitd, joilla pyritadn parantamaan
lapsen tai nuoren suoriutumisedellytyksia ja
vahentdmaan tuen tai avun tarvetta.

Kuntoutus sisdltad esim. terapioita, apuvalinei-
ta, sopeutumisvalmennusta sekd paivahoito-
ja kouluratkaisuja. Vammaisen lapsen kuntou-
tusta suunniteltaessa on huomioitava yksilon
ja hanen perheensa kokonaistilanne. Monia-
mmatilliset kuntoutustyéryhmét Satakunnan
sairaanhoitopiirissa laativat kuntoutussuunni-
telmia yhdessa vanhempien, laheisten ja muun
yhteistydverkoston kanssa. Kuntoutustyoryh-
madn jasenina toimivat laakari, psykologi, so-
siaalityontekijd, kuntoutusohjaaja, sairaan-
hoitaja, toimintaterapeutti, puheterapeutti,
fysioterapeutti seka tarvittaessa muut asian-
tuntijat.  Kuntoutussuunnitelmissa maaritel-
laén kuntoutuksen tavoitteet ja mahdolliset
kuntoutustoimenpiteet. ~ Kuntoutussuunnitel-
maa tarvitaan mm. Kelalle ja terveyskeskuksiin
niiden kustantaman kuntoutuksen hakemisek-
si. Kuntoutussuunnitelman tulee olla laadittu
julkisessa terveydenhuollossa.

Kts. Sosiaali- ja terveydenhuoltolainsdadanté 2003; Laki
kansanelakelaitoksen jarjestamastd kuntoutuksesta
27.3.1991/610

Asetus kansaneldkelaitoksen jarjestémasta kuntoutukses-
ta 23.8.1991/1161




Varhaiskuntoutus

Varhaiskuntoutuksen avulla voidaan vahentaa
vammaisuudesta aiheutuvaa kehityksellista
haittaa. Mitd varhemmin kuntoutus alkaa, sita
enemman siitd on hyGtya lapsen kehitykselle.
Nain ollen kuntouttaminen tulisi aloittaa mah-
dollisimman aikaisessa vaiheessa, mahdollisim-
man pian sen jalkeen, kun jollakin kehityksen
alueella todetaan viivastymaa tai poikkea-
maa. Diagnoosin saaminen on tdrkeatd, jot-
ta kuntoutus voidaan suunnata oikein. Diag-
noosin puuttuminen ei ole kuitenkaan estanyt
varhaiskuntoutuksen tai kuntoutusohjauksen
aloittamista silloin, kun kuntoutustarvetta on
ollut. Varhaiskuntoutukseen liittyy myds erilai-
sista palveluista tiedottaminen sekd vanhem-
pien ja lapsen ohjaus niiden hakemisessa. Var-
haiskuntoutus on lapsen kehityksen tukemista
yhdessa vanhempien ja asiantuntijoiden kans-
sa. Asiakkaat ovat etupdassa 0 - 6 —vuotiaita
lapsia seka heidén vanhempiaan. Viime vuosi-
na kehitysvammaisten lasten varhaiskuntou-
tuksessa on kaytetty paljon Portaat- (ja/tai
Pikku Portaat-) menetelmaa, jossa lapsen ky-
kyrakennetta seurataan vaihe vaiheelta useil-
la eri kehitysalueilla. Kuntoutuksessa pyritaan
aktivoimaan kehitysalueita kustakin vaihees-
ta seuraavalle siirtymiseksi. Vammaisen lapsen
kuntoutuksessa voidaan kayttdad myds monia
muita menetelmia.

Kts. Kehitysvammaisuus; Kaski, Manninen, Molsd, Pihko.
Wsoy 2001, 289

Varhaiskuntoutuksessa pyritadn kehittdmaan
mm. kdden ja silmdn yhteistyétd, parantamaan
koordinaatiota ja harjoittamaan sormindppa-
ryyttd. Siind autetaan myos keskittymista siir-
tymalla aina vaativampiin keskittymistehtaviin.
Se on asioiden opettelua ja harjoittelua uudes-
taan ja uudestaan sekd oppimishalun herat-
tamista lapsessa. Varhaiskuntoutuksen piiriin

kuuluvat tapa- ja siisteyskasvatuksen ohjaus
seka vanhempien tukeminen ja ohjaus lapsen
kuntouttavassa toiminnassa osana arkipaivan
kasvatustehtdvaa. Varhaiskuntoutuksen tar-
kedna tavoitteena on myds vahvistaa vammai-
sen lapsen itsetuntoa ja integroitumista mui-
hin samanikaisiin lapsiin.

Varhaiskuntoutusta on myés lastenneurologi-
an yksikon vauvaperhetyontekijoiden tyd. Vau-
vaperhety® on osa lapsen kokonaishoitoa jota
toteutetaan yhdessa terveys—ja sosiaalipalve-
lujen kanssa.

Erilaisia terapioita ja kuntoutusme-
netelmia

Puheterapia

Puheterapian avulla pyritdan hoitamaan tai
lievittdmaan puheen, kielen ja/tai ddnen
héiriditd. Nama voivat olla kehityksellisia tai
vammautumisesta johtuvia. Asianmukaisen
koulutuksen saanut laillistettu puheterapeutti
saa antaa puheterapiaa. Puheterapia on
ladkinnallista kuntoutusta. Puheterapeutteja
on terveyskeskuksissa, kasvatus- ja perheneu-
voloissa, joissakin pdivakodeissa ja erityiskou-
luissa, joissakin kuntoutuskeskuksissa seka
sairaanhoitopiirissa. Heitd tydskentelee myds
yksityisind ammatinharjoittajina. Kuntou-
tustydryhma arvioi puheterapian tarpeen
puheterapeutin tutkimuksen perusteella ja
tekee siita tarvittaessa suosituksen kuntoutus-
suunnitelmaan. Maksusitoumuksen voi saada
mm. KELA:Ita tai terveyskeskuksesta.

Fysioterapia

Fysioterapian tavoitteena on sellaisen liikunta-
ja toimintakyvyn saavuttaminen, etta asiakas
kykenee tulemaan toimeen mahdollisimman
omatoimisesti. Fysioterapeuttia tarvitaan mm.



varhaiskuntoutuksessa motorisen kehityksen
seuraamiseen ja tukemiseen taikka lihasjantey-
den, kehon hahmotuksen ja hallinnan, niveloi-
reiden, ortopedisten leikkausten, hengitystieoi-
reiden, verenkiertohdirio- ja painehaavaumien
sekd vammojen jalkitilojen takia. Osa vammai-
sista tarvitsee jatkuvaa fysioterapiaa mm. vir-
heasentojen ehkdisyyn ja korjaamisen seka
fyysisen toimintakyvyn ylldpitdmiseen. Fysiote-
rapeutti voi ohjata lapsen tai nuoren urheilun
pariin, kuten erilaisiin peleihin, yleisurheiluun
jne. Naista useimmista on kehitetty myds vam-
maisille soveltuvia muotoja aina kilpaurheilua
myéten. Asiakkaat osallistuvat fysioterapiaan
joko yksin tai ryhmind. Fysioterapeutin ohjaa-
man kuntoutusryhman ohjelmaan voi kuulua
esimerkiksi voimistelua, kuntosaliharjoittelua,
peleja, uintia ja rentoutusharjoituksia. Fysiote-
rapeutin tehtaviin kuuluu myos liikkumisessa
ja jokapaivdisessd elamdssa tarvittavien apu-
valineiden sovitus, hankinta ja kaytén ope-
tus. Tallaisia apuvalineita ovat mm. tukikengat,
pyoratuoli sekd muut liikkumisen ja paivittdis-
ten toimintojen apuvalineet. Kuntoutustyéryh-
ma arvioi lapsen fysioterapian tarpeen ja tekee
siitd tarvittaessa suosituksen kuntoutussuun-
nitelmaan. Maksusitoumuksen voi saada mm.
KELA:lta, keskussairaalasta tai terveyskeskuk-
sesta.

Toimintaterapia

Toimintaterapia on kuntoutusta, joka perus-
tuu toiminnan terapeuttiseen kayttoon seka
toimintaterapeutin ja asiakkaan valiseen yh-
teistydhon. Toimintaterapiasta hydtyvat ihmi-
set, joilla on sairaudesta, vammautumisesta tai
eldmantilanteesta aiheutuvia vaikeuksia sel-
vitd paivittdisestd eldmastd. Toimintaterapia
rohkaisee ihmistd omaan toimintaan. lhminen
voi vaikuttaa tulevaisuuteensa ja hyvinvointiin-
sa toimintansa kautta. Tdma nakemys on toi-
mintaterapian perusta.
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Toimintaterapiaa tarvitaan rakentamaan siltaa
toimivaan arkeen. Toimintaterapeutti voi aut-
taa uuden eldman alkuun vammautumisen tai
sairastumisen jalkeen. Lapsi, jolla on kehitys-
ta rajoittava vamma tai sairaus, hy6tyy usein
toimintaterapiasta. Toimintaterapeutin asiak-
kaina ovat myGs esim. vanhukset, tydikaiset,
reumaatikot, psyykkisia hairiita omaavat hen-
kilét ja aivoverenkiertohdiridiset kuntoutujat.
Toimintaterapeutti pohjaa tyénsa asiakkaan
toimintakyvyn- ja ymparistn (koti ja tyd) ko-
konaisvaltaiseen arviointiin. Terapia suunnitel-
laan yhdessa asiakkaan ja hanen omaistensa
kanssa. Usein on kyse arkisista asioista esim.
kyvysta pukeutua tai laittaa ruokaa. Lapsilla
tavoitteet voivat liittyd leikin kehityksen-, ka-
sien kdyton- tai kynatyoskentelyn tukemiseen
tai aistiyliherkkyyksien vahentamiseen. Kaytet-
tavat toiminnat vaihtelevat tavoitteiden ja tar-
peiden mukaan.

Toimintaterapia tapahtuu yksildllisesti tai ryh-



madssa. Toisinaan riittad arkitoimien harjoitte-
lu kotona, toisinaan taas tarvitaan esim. hie-
nomotoriikan tai hahmottamisen valmiuksien
tukemista. Joskus tarvitaan pienapuvélinei-
ta helpottamaan paivittdista elamaa. Asun-
toon voidaan suositella muutostéita asiakkaan
selviytymisen mahdollistamiseksi. Toimintate-
rapeutteja tydskentelee terveydenhuollon eri
toimipaikoissa: sairaaloissa, terveyskeskuksis-
sa, kouluissa, kuntoutuslaitoksissa, vammais-
jarjestdissa sekd itsendisind ammatinharjoit-
tajina. Toimintaterapeutille tarvitaan ldakarin
ldhete ja kuntoutukseen tarvittavan maksusi-
toumuksen voi saada keskussairaalasta, ter-
veyskeskukselta tai KELA:Ita.

Musiikkiterapia

Musiikkiterapia on kuntoutus- ja hoitomuoto,
jossa musiikin eri elementteja (mm. rytmi, har-
monia, melodia, danen voimakkuuden- ja tem-
pon vaihtelut) kdytetadn terapeutin ja asiak-
kaan vuorovaikutuksen keskeisend valineend
yksiléllisesti asetettujen tavoitteiden saavutta-
miseksi. Musiikkiterapia voi olla yksilo- ja ryh-
madterapiaa. Musiikkiterapiaa kdytetadn seka
kokonaishoidon osana etta paaasiallisena hoi-
tomuotona. Musiikkiterapian tavoitteita voivat
olla mm. kommunikaation- ja vuorovaikutus-
taitojen sekd itseilmaisun kehittdminen, op-
pimisedellytysten ja kognitiivisten toimintojen
kehittdminen kehonhahmotuksen ja -hallinnan
harjaannuttaminen, tunne-elaman selkiinnyt-
taminen ja persoonallisuuden kehityksen tuke-

minen. Musiikkiterapian keinoina ovat vapaa-
tai kuvionuoteista soittaminen, laulaminen,
musiikkimaalaus, musiikkiliikunta ja musiikin
kuuntelu seka fysioakustinen hoito. Musiikki-
terapia soveltuu erityis- sekd neurologisesti ja
psyykkisesti hairiintyneille lapsille ja nuorille.

Musiikkiterapeutit arvioivat musiiikkiterapian
soveltuvuutta ja tarvetta asiakkaille. Musiikki-
terapeutteja, jotka tekevat asiakkaan musiikki-
terapiatarpeen ja musiikkiterapian soveltuvuu-
denarviointeja, tydskentelee mm. yksityisina
ammatinharjoittajina.  kuntoutuskeskuksissa,
kuntayhtymissa. Kuntoutustyéryhman tai laa-
karin tekeman suosituksen perusteella mak-
susitoumusta terapiaan voi hakea mm. ter-
veyskeskuksista, sairaaloista ja KELA:Ita. KELA
korvaa musiikkiterapiaa vaikeavammaisista
lapsista ja nuorista niille, joilla esiintyy esim.
autismia, kontakti- ja kommunikaatiohdiridi-
13, vaikeita psykiatrisia toimintahairioita, tark-
kaavaisuushairi6ita tai puhehdiriéitd. Musiik-
kiterapiaa kaytetdan usein myds puheterapian
tukena varsinkin, jos puheterapiaa on saatavil-
la vdhan tai ei ollenkaan resurssien puutteen
vuoksi.

Ratsastusterapia

Ratsastusterapia on koulutetun ratsastustera-
peutin ja hevosen yhdessa toteuttamaa koko-
naisvaltaista kuntoutusta. Se tukee ja tdyden-
taa sosiaalisen, kasvatuksellisen, Iadkinnallisen
ja psykiatrisen kuntoutuksen tavoitteita. Rat-




sastusterapia erotetaan vammaisratsastukses-
ta, joka on harrastustoimintaa. Ratsastustera-
pia kehittda monipuolisesti kaikkia motoriikan
osa-alueita. Hevosen liike vaikuttaa tunto-, ta-
sapaino- ja liikeaistijarjestelmien kautta. Nama

aistimukset  parantavat tietoisuutta omasta
kehosta, jolloin liikkeiden suunnittelu ja tai-
tavuus paranevat. Kestdvyys kehittyy etenkin
maastossa liikuttaessa ja kdsien kaytto talli-
tydskentelyssa sekd hevosta hoitaessa. Ratsas-
tusterapeutteja on Suomessa vield suhteellisen
vahan ja terapian saatavuudessa on alueellisia
eroja. Terapeutit tydskentelevat padasiassa it-
sendisind ammatinharjoittajina.

Maksusitoumuksen voi saada keskussairaalas-
ta, terveyskeskuksista tai KELA:lta kuntoutus-
tydryhman tekeman suosituksen perusteella.
KELA on hyvéksynyt ratsastusterapian fysio-
tai toimintaterapian tukiterapiaksi, eli sita ei
myonnetd, ellei asiakkaalla ole tarvetta myds
fysio- tai toimintaterapiaan. Tdssa asiassa on
tosin tapahtumassa muutos, eli KELA hyvaksy-
nee ratsastusterapian itsendiseksi terapiamuo-
doksi, kun sen vaikuttavuudesta on olemassa
selvad nayttoa.
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Kuvataideterapia

Kuvataideterapia on taideterapian (jota on
my0s draama, musiikki-, tanssi-, kirjallisuus-
terapia) laji. Se on psykoterapeuttinen kun-
toutusmuoto, jossa taiteen tekijd ja terapeut-
ti kommunikoivat verbaalin kanavan lisdksi
taiteen keinoin keskendan. Terapian tuotok-
sia voidaan sovitusti tarkastella myds asiak-
kaan laheisten kanssa (katselmus). Tavoite on
vahvistaa yksildn omanarvontuntoa ja itsensad
hyvaksymista sekd auttaa hanta ilmaisemaan
itseddn ja tunteitaan. Kehitysvammaisten hen-
kiléiden taideterapiassa on kysymys pitkdjan-
teisesta  kuntoutuksellisesta ja persoonalli-
suutta eheyttdvasta prosessista. Oleellista on
luovuus, oma tuottaminen, omin kasin tehdyn
taideteoksen tuottama ilo ja tyydytys. Useim-
mat kehitysvammaiset pystyvat tuottamaan
kuvallista ilmaisua ja luovaa toimintaa, eivat-
ka epadile omia kykyjdan. Kuvataideterapian to-
teutusmuotoja ovat mm. maalaaminen, muo-
vailu, sekd piirtdminen. Kuvataideterapeutteja
tydskentelee mm. yksityisend, kuntoutuslaitok-
sissa, sairaaloissa ja jarjestojen palveluksessa.



, onko asiakkaalla

a hairiita ja minka
hairioita ovat mm.
nvarainen, naonvarai-
Hn kielen tuottamiseen
egn;t?r “tahdonalaisten liikkei-
den sdatelyyn lnttyvat hairiot. Hairioita voi olla
myos tarkkaavuuden ja toiminnanohjauksen
alueilla. Maksusitoumusta voi hakea KELA:Ita
tai keskussairaalasta.

Muita kuntoutusmenetelmia

Tietokoneavusteinen kuntoutus

Kehitysvammaliiton  valtakunnallinen tieto-
tekniikka- ja kommunikaatiokeskus Tikoteek-
ki edistdaa puhetta tukevaa ja korvaavaa kom-
munikointia, kommunikoinnin apuvalineiden
seka vammaisille soveltuvien tietokoneiden
ja —ohjelmien kayttda. Tikoteekeissa tehddan
kommunikoinnin ja tietokoneen kayton arvi-
ointeja. Arviointi edellyttad lahetetta tai mak-
susitoumusta terveyden-huollolta, Kelalta tai
vakuutusyhtiosta. Helsingin Tikoteekin lisaksi
on olemassa alueellisia Tikoteekkeja eri puo-
lilla Suomea.

Suomen Vammaiskoulutuksen Tukiyhdistys ry
on yhdistys, jolta voi anoa vammaiselle hen-
kilélle tietokonetta tarvittavine apuvalineineen
opetuksen ja kuntoutuksen tueksi. Anomiseen
tarvitaan vapaamuotoinen hakemus, josta il-
menee mitd haetaan perusteluineen. Liitteeksi
tarvitaan ladkdrinlausunto, kuntoutussuunni-
telma tai epikriisijaljennds, josta ilmenee vam-
maisuus ja taman hetkinen tilanne. Lisaksi on
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hyvg)nt—taa mukaan esim. puhe- tai toimintate-
utin tai opettajan kirjoittamia suosituksia,
sta iimenee, ettd tietokonetta on kokeiltu ja
* etta sen kaytostd on asiakkaalle kuntoutuksel-
lista tai opetuksellista hydtyd. Yhdistys sa va-
ransa julkaisemansa Tukilinja-lehden tilaus-
maksuista.

Ladkinnallinen kuntoutus

Laakinndllinen kuntoutus tarkoittaa arjen sel-
viytymistd edistavid kuntoutus- ja apuvaline-
palveluita, joita on mahdollisuus saada vam-
man tai sairauden vuoksi. Ladkinnallista
kuntoutusta on mahdollista saada Kelan, ter-
veyskeskusten ja sairaaloiden kautta.

Kts. Sosiaali- ja terveydenhuoltolainséddantd 2009; Ase-
tus 1adkinnallisestd kuntoutuksesta 28.6.1991/1015

Kelan jarjestamadn ladkinnalliseen kuntoutuk-
seen on oikeutettu sellainen vaikeavammainen
henkild, joka saa Kelan korotettua tai ylinta
vammaistukea. Kuntoutussuunnitelma tarvi-
taan haettaessa Kelalta laakinnallistd kuntou-
tusta. Ks. www.kela.fi /kuntoutus

Kelan jarjestamaa laakinndllista kuntoutus-
ta ovat esim. sopeutumisvalmennus- ja kun-
toutuskurssit.  Kurssille osallistumisen ajal-
ta on mahdollisuus saada kuntoutusrahaa ja
matkakorvauksia. Matkoja korvataan yhteen
suuntaan omavastuun ylittdvaltd osalta. So-
peutumisvalmennuksella tuetaan ja ohjataan
vammaista ja hanen perhettddn vammasta tai
sairaudesta johtuvissa vaikeissa tilanteissa. So-
peutumisvalmennuksen tarkoituksena on edis-
tad vammaisen ja hanen perheensa sosiaalista
toimintakykya. Sopeutumisvalmennusta toteu-
tetaan usein kurssimuotoisesti joko vammais-
ten omina tai vanhempien tai kokonaisten per-
heiden kursseina.

Lisaksi sosiaalitoimen vammaispalvelusta voi



tiedustella ja hakea maksusitoumusta so-
peutumisvalmennuskursseille  sosiaalitoimen
maksamana ldakinndllisend kuntoutuksena.
Laakinndllistd kuntoutusta ovat myds kun-
toutushoitoihin kuuluvat fysioterapia, toimin-
ta-, puhe- ja musiikkiterapia seka laitoksissa
annettavat kuntoutushoitojaksot. Vaikeavam-
maisten ladkinnallinen kuntoutus kustanne-
taan apuvalineitd lukuunottamatta kansan-
eldkelaitoksen toimesta. Vaikeavammaisten
ladkinnallisen kuntoutuksen palvelujen pii-
riin  hakeudutaan Kelan paikallistoimistojen
kautta. Sita varten tarvitaan kuntoutussuun-
nitelma. Kela ostaa hyvaksymiltaan yksityisil-
ta ammatinharjoittajilta terapiapalveluja ja so-
peutumisvalmennuskursseja. Terapioista Vvoi
kysya omalta laakarilta, esim. terveyskeskuk-
sessa, Satakunnan Keskussairaalassa tai An-
tinkartanosta. Terveyskeskus ja sairaalat jar-
jestdvat ladkinnallistd kuntoutusta osana
kansanterveyslaissa ja erikoissairaanhoito-
laissa tarkoitettua sairaanhoitoa (esim. apu-
valineet). Terveydenhuolto vastaa sellaisesta
vaikeavammaisen ldakinnallisestd kuntoutuk-
sesta, joka liittyy valittémasti sairaanhoitoon.
Lisaksi se vastaa kuntoutusohjauksesta ja jo-
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kapéivaisessa elamdssa tarvittavista apuvali-
neistd, kuten liikkumisen ja kommunikaation
apuvalineistad seka ymparistonhallintalaitteis-
ta. (Lisatietoja mm. www.satshp.fi -osoittees-
ta, josta 8ytyy kuntoutusohjausosio ja kuntou-
tusohjaajien yhteystiedot)

Perusapuvalineitd  kuten liikkumisvalineita
seka henkilokohtaisen hoidon ja pukeutumi-
sen valineitd ladkinnallisena kuntoutuksenavoi
tiedustella Satakunnan apuvalinekeskuksesta
tai kunnan perusterveydenhuollon apuvaline-
lainaamosta.

e Fysioterapia/Apuvalinepalvelut: Kalliiden ja
harvinaisten  erityisapuvalineiden hankinta
(esim. sahkokayttoiset nostolaitteet ja ATK-lait-
teet) on keskitetty Satakunnan Keskussairaa-
laan. Keskussairaalasta on myds saatavissa lai-
naksi suihku- ja pydratuoleja, yms.

® Monessa kunnassa toimii kuntoutuksen
asiakaspalvelun yhteistydryhma, jossa voidaan
hakijan suostumuksella yhdessa arvioida ha-
nen kuntoutustarvettaan ja etsid hanelle pa-
ras ratkaisu.



Vammaispalveluja

kuntalaigille

Vammaisille kuuluvat kaikki samat kunnan
palvelut kuin muillekin. Yhdenvertaisuuden to-
teutuminen edellyttaa kuitenkin usein erityisia
tukitoimia. Vammaispalvelujen tavoitteena on
edistdd vammaisen henkilén itsendista selviy-
tymistd ja vahentda vamman aiheuttamia ra-
joitteita tai esteitd vammaisen henkilon joka-
pdivaisessa eldmassa.

Vammaiset ja pitkdaikaissairaat lapset kayt-
tavat ensisijaisesti alueensa normaali- ja 13-
hipalveluja. Tarvittaessa asiakkaat ohjataan
erityispalvelujen piiriin. Palveluista voi tiedus-
tella kotikunnan vammaispalvelusta. Palvelui-
hin hakeudutaan ensisijaisesti kunnan vam-
maispalvelusta ja vastaavien viranhaltijoiden
kautta. Myds yksityisten palveluntuottajien
palveluihin haetaan maksusitoumusta kunnan
sosiaalitoimen vammaispalvelun kautta. Kun-
nat tuottavat itse ja ostavat erityishuoltopalve-
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luja Satakunnan sairaanhoitopiirin sosiaalipal-
velujen toimialueelta.

Kehitysvammaisten erityishuolto

Kehitysvammaisten erityishuollon tarkoitukse-
na on kehitysvammaisten auttaminen ja
ohjaaminen mahdollisimman normaaliin elé-
mdan yhteiskunnassa sekd tarpeellisen avun
antaminen eldmdssa selviytymiseksi. Ellei ke-
hitysvammainen saa tarvitsemiaan palveluja
muulla tavoin, han voi saada niita kehitysvam-
maisten erityishuoltolain nojalla, joka on tois-
sijainen palvelujdrjestelmd. Kehitysvammais-
ten erityishuoltoa toteuttavat sekd kunnissa
ettd kuntayhtymissa.

Erityishuolto-ohjelma

Eli eho on kehitysvammaisten erityishuoltolain



saadosten mukainen yksilépdatds erityishuol-
lon antamisesta ja toteuttamistavasta. Tdstd
syystd muiden lakien mukaisia palveluita ei si-
sdllytetd eho:on. Erityishuolto-ohjelman tulee
sisaltad suunnitelma annettavasta erityishuol-
losta, sen toteuttamistavasta seka siitd, milloin
erityishuolto-ohjelma on viimeistadn otettava
tarkistettavaksi. Eho:a tehtdessa on tyéryhman
kokonpanossa oltava edustettuna ldaketieteel-
linen, kasvatustieteellinen ja sosiaalihuollol-
linen asiantuntemus. Henkildlld voi olla seka
kunnan ettd erityishuoltoa toteuttavan kun-
tayhtyman laatima ja hyvaksyma eho

Lainsdadanto loytyy Sosiaali- ja terveydenhuoltolainsaa-
dantd 2009 —kirjasta sekd paivitettyna verkosta:
www.finlex.fi ajantasainen lainséadantd

e L aki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista
22.9.2000/812

%

e Sosiaalihuoltolaki 17.9.1982/ 710

o Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519
e Sosiaalihuoltoasetus 29.6.1983/ 607

e Asetus kehitysvammaisten erityishuollosta
23.12.1977/988

e Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista
3.8.1992/734

e Asetus sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista
9.10.1992/912

Palveluohjaus ja sosiaalityd vanhempi-
en tukena

Palveluohjauksella tuetaan perheiden arjessa
selviytymistd. Tavoitteena on asuinpaikkakun-
nan peruspalvelujen ja verkostojen mahdolli-
simman hyva sovittaminen perheen muuttu-
viin tarpeisiin ja tilanteisiin. Ohjausta voidaan
antaa myds puhelimitse seka asiakkaille etta



ammattihenkiléstélle. Kuntien vammaispalve-
lun tyontekijat arvioivat yhdessd asiakkaan ja
hénen ldheistensé kanssa palvelujen tarvetta
seka ohjaavat palvelujen valinnassa ja kaytos-
sd asiakaskohtaisesti. Vammaispalvelusta teh-
daan kotikdynteja yksin tai tydparin kanssa.

Palvelusuunnitelma

Kunnan vammaispalvelun vastuulla on teh-
da palvelujen ja palvelukokonaisuuksien yksi-
6llista suunnittelua. Vammaispalvelulain mu-
kainen palvelusuunnitelma laaditaan yhdesséa
kunnan, asiakkaan sekd muiden yhteistydta-
hojen kanssa. Siihen kirjataan ne avun, tuen ja
kuntoutuksen muodot, joita perhe tai asiakas
tarvitsee selviytydkseen arjesta. Siind otetaan
huomioon asiakkaan eldmdntilanne ja siina
tapahtuvat muutokset. Kdytanndssa palvelu-
suunnitelma on useimmiten yhteisten neuvot-
telujen tulos, paras yhteisesti I6ydetty ratkaisu
asiakkaan tilanteisiin.

Palvelusuunnitelman valmisteluun kuuluu pal-
velutarpeen selvittdminen. Palvelusuunnitelma
on laadittava viivytyksettd ja se on tarkistet-
tava jos vammaisen henkildn palveluntarpees-
sa tai olosuhteissa tapahtuu muutoksia seka
muutoinkin tarpeen mukaan.

Eri palvelujen yhteydessa asiakkaalle tehdadn
erilaisia suunnitelmia. Paivahoidossa tehdaan
erityislapsille lakisdateinen toiminta- ja kun-
toutussuunnitelma ja esiopetusvuonna lap-
sen esiopetuksen suunnitelma. Lapsen siirtyes-
sa kouluun tehddan hanelle henkilokohtainen
opetuksen jarjestamista koskeva suunnitelma
HOJKS. Keskussairaalassa ja sairaanhoitopiirin
sosiaalipalvelujen toimialueella tehdaan kun-
toutussuunnitelma. Nama suunnitelmat eivat
kuitenkaan korvaa vammaispalvelulain mu-
kaista palvelusuunnitelmaa, jonka on tarkoitus
kattaa kaikki eldmanalueet.

n

Paivahoito — leikkia, vuorovaikutusta ja
uusia ikatovereita

Péivahoidon tavoitteena on tukea paivahoi-
dossa olevien lasten koteja ndiden kasvatus-
tehtdvassa ja yhdessé kotien kanssa edistaa
lapsen persoonallisuuden tasapainoista kehi-
tysta. Kaikilla alle kouluikaisilla lapsilla on sub-
jektiivinen oikeus kunnalliseen paivahoitoon.
Kunnat tarjoavat paivahoitoa ldhinna paivako-
deissa ja perhepaivahoidossa.

Kts. Sosiaali- ja terveydenhuoltolainsdadanté 2009; Laki
lasten pdivahoidosta 19.1.1973/36

Asetus lasten paivahoidosta 16.3.1973/

Laki lasten kotihoidon ja yksityisen hoidon tuesta
20.12.1996/1128



Erityispdivahoidon mahdollisuudet

Erityispaivahoidon tehtavdnd on tunnistaa riit-
tavdn varhain lapsen erityisen tuen tarpeet, tu-
kea kasvatus- ja kuntoutusty6ta sekd ohjata
tarvittaessa jatkotutkimuksiin.

Erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitsevat lap-
set ovat paivahoidossa paivakodin tavallisessa
lapsiryhmassa, integroidussa erityisryhmdssa
tai perhepaivahoidossa. Tarvittaessa ryhma-
kokoa voidaan pienentad tai jarjestaa lapsel-
le henkildkohtainen avustaja

Joissakin kunnissa on kiertavia erityislastentar-
han opettajia, jotka tydskentelevat mm. paiva-
hoidon henkiléstén, lasten ja vanhempien tu-
kena.  Kiertdva erityislastentarhanopettaja
osallistuu yhdessa vanhempien ja paivahoidon
henkiléston kanssa lapsen kehityksen ja oppi-
misen arviointiin ja tukemiseen seka kehityk-
sellisten riskien tunnistamiseen.

Paivahoitoon haetaan neljd kuukautta ennen
kuin lapsi tarvitsee pdivahoitopaikan. Jos huol-
tajan eldmantilanne vaihtuu nopeasti, on pai-
vahoitoa haettava viimeistdaan kaksi viikkoa
ennen kuin lapsi tarvitsee hoitopaikan. Lisatie-
toja ja paivahoitohakemuksia saa kotikunnan
pdivahoitotoimistosta seké paivakodeista.

Tilapéishoito

Tavoitteena on jérjestda vammaiselle lapsel-
le ympérivuorokautista tilapaishoitoa tarpeen
mukaan vanhempien jaksamisen tukemiseksi.
Tilapdishoitoa toteutetaan esimerkiksi tilapai-
sessa perhehoidossa, asuntoloissa tai ryhma-
kodeissa. Lisatietoja ja hakeminen kotikunnan
vammaispalvelusta.

i)

Omaishoidon tuki

Omaishoidon tukea voidaan maksaa vammais-
ta tai pitkaaikaissairasta lasta kotona hoitaval-
le omaiselle tai ldheiselle. Omaishoidon tuki
on sosiaalihuoltolain mukaista sosiaalipalve-
lua, jonka jarjestamisvastuu on kunnalla. Tuki
on harkinnanvarainen etuus, jota myénnetadn
talousarvioon varatun madrdrahan puitteissa.

Omaishoidon tuesta laaditaan hoitajan ja kun-
nan valille toimeksiantosopimus, jossa maari-
telldan sopijapuolten oikeudet ja velvollisuu-
det. Hoitosopimuksessa sovitaan mm. rahassa
maksettavasta palkkiosta ja hoitajalle jérjes-
tettdvastd vapaasta. Hoitopalkkion suuruus
on porrastettu hoitotyon sitovuuden ja vaati-
vuuden perusteella. Kunnan kanssa sopimuk-
sen tehneelld omaishoitajalla on oikeus pitaa
vapaata vahintdan kolme (3) vuorokautta sel-
laista kalenterikuukautta kohti, jonka aikana
han on yhtajaksoisesti tai vahdisin keskeytyk-
sin sidottu hoitoon ymparivuorokautisesti tai
jatkuvasti paivittdin. Omaishoitosopimuksen
litteend on hoidettavan, hoitajan ja kunnan
yhdessa laatima hoito- ja palvelusuunnitelma.

Omaishoidon tuki on verotettavaa tuloa, josta
peritdan myos tyontekijan eldkemaksu ja jos-
ta kertyy hoitajalle eldketurvaa. Hoitaja ei kui-
tenkaan ole tydsuhteessa kuntaan, hoidetta-
vaan eikd hoidettavan huoltajaan. Lisétietoja
saa kotikunnan vammaispalvelusta.

Asumisen monet mahdollisuudet

Tavoitteena on, etta nuoret aikuiset itsendis-
tyvdt ja muuttavat omaan kotiin. Mahdollisia
asumismuotoja ovat mm. vuokra- tai omistus-
asuminen ja eri tavoin tuettu asuminen. Asu-
mismuodot sisaltavat erilaisia palveluja. Koto-
na asumisen, tuetun itsendisen asumisen seka
laitoshoidon lisdksi on autettua ja ohjattua ryh-



madasumista. Yksi vaihtoehto voi olla perhehoi-
to joko tavallisessa perheessa tai ammatillise-
na perhehoitona. Usein tarvitaan valmennusta
ja harjoittelua itsendisen asumisen taidoissa,
kuten itsestd huolehtimisessa, kodinhoidos-
sa, asioinneissa tai likkumisessa. Kodin lisak-
si asumisvalmennusta toteutetaan erilaisissa
asumisyksikdissd, kursseilla tai opintojen yh-
teydessa. Myds vanhempien luona asuvien on
mahdollista saada palveluja kotiin.

Kotona asuminen

Kotona asumiseen voi liittya erilaisia tukitoi-
mia: paivatoiminta, tilapainen perhe- tai asun-
tola- asuminen, tyétoiminta tai omaishoidon
tuki. Lisaksi asumista kotona voivat tukea it-
senaistymis-kurssit ja asumisharjoittelujaksot.

A

Vaikeasti vammaisen kotona asumista voidaan
tukea myds asunnon muutostéilla.

Tuettu asuminen

Tuetuksi asumismuodoksi kutsutaan sitd, kun
kehitysvammainen henkil6 asuu omassa asun-
nossaan itsendisesti, ja saa asumiseensa tar-
vitsemansa tuen. Tukipalveluita sekd tukea ja
ohjausta asumiseen ja eldman hallintaan voi
saada esim. asuntoloista, tukihenkildilté ja os-
topalveluna.

Ohjattu asuminen

Ryhmdasunnoissa ja asuntoloissa on asumisen
tukena ohjaajia. Ohjatussa asumismuodossa
henkildkuntaa ei ole paikalla yoaikaan.

Autettu asuminen

Autetun tyyppisessa asumismuodossa henkil6-
kuntaa on paikalla sekd paiva- ettd yoaikaan.
Asumispalveluihin - hakeudutaan kotikunnan
vammaispalvelun kautta.

Mita opintojen jalkeen?
Vammaisen paiva-ja tydtoiminta

Opintojen paatyttya on erilaisia vaihtoehto-
ja osallistua tybeldmaan riippuen omista tai-
doista ja kyvyistd. Mikali vammainen ei ky-
kene itsendiseen tydskentelyyn, hanelld on
mahdollisuus osallistua pdivatoimintaan. Pai-
vatoimintaa jarjestetaan useimmiten paivatoi-
mintakeskuksissa. TyGtoiminnan muotoja ovat
mm. erilainen vaihetyd, kuten kokoonpanoty®,
pakkaaminen tai postitus. Toimintaan sisaltyy
my6s muuta toimintaa kuten retkid ja leirejd.

Avoty6toiminta tai tuettu tydtoiminta on tyo-
13, jota tehdaan tavallisella tydpaikalla. Pdi-



vd-ja tyGtoiminnasta, avotydstd ja tuetus-
ta tyGtoiminnasta maksetaan ty6osuusrahaa.
Vammaisella ihmiselld on yleensa paaasialli-
sena toimeentulona nuoren kuntoutusraha tai
eldke. Lisatietoja paivatoiminnasta saa vam-
maispalvelutoimiston tydntekijoiltd tai pdiva-
toimintakeskuksista.

Vammaispalvelulain mukaiset palvelut

Vaikeavammaisille tarkoitettuja palveluja, jot-
ka kunta on velvollinen jarjestdmaan, ovat:
kuljetuspalvelut niihin liittyvine saattajapal-
veluineen, tulkkipalvelut, pdivatoiminta, asun-
non muutosty6t, asuntoon kuuluvat valineet
ja laitteet, henkilékohtainen apu sekd palve-
luasuminen.

Henkildkohtaista apua ja palveluasumista jar-
jestetdan jos henkild vammansa tai sairautensa
johdosta valttamattd tarvitsee palvelua suoriu-
tuakseen tavanomaisista eldman toiminnois-
ta. Kunnalla ei kuitenkaan ole erityistd velvolli-
suutta palveluasumisen eika henkilokohtaisen

avun jdrjestamiseen, jos vaikeavammaisen
henkilon riittdvaa huolenpitoa ei voida turvata
avohuollon toimenpitein. Vaikeavammaisuus
madaritelldan yksilollisesti suhteessa siihen pal-
veluun, jota haetaan.

Madrarahasidonnaisia palveluja ovat paivit-
taisissd toiminnoissa tarvittavat valineet ja
laitteet ja sopeutumisvalmennus, kuntoutus-
ohjaus, ylimaaraiset vaatekustannukset ja eri-
tyisravintokustannukset.

Kts. Sosiaali- ja terveydenhuoltolainsdadanté 2009; Laki
vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista 3.4.1987/380 AJANTASAINEN LAINSAA-
DANTO

Asetus vammaisuuden perusteella jarjestettavista palve-
luista ja tukitoimista 18.9.1987/759

Vaikeavammaisten kuljetuspalvelut
Vaikeavammaisilla henkil6illd on oikeus saa-

da kuljetuspalvelua asiointi-, virkistys- ja har-
rastusmatkoihin vahintdan 18 yhdensuuntais-
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ta matkaa kuukaudessa. Vammaispalvelulain
mukaisia  kuljetuspalveluja  myénnettaessa
vammaisena pidetdan henkiléa, jolla on erityi-
sid vaikeuksia liikkumisessa ja joka ei voi vam-
mansa tai sairautensa vuoksi kayttaa joukko-
liikennevalineitd ilman kohtuuttoman suuria
vaikeuksia. Kuljetuspalvelumatka voi suuntau-
tua kotikuntaan tai Idhikuntiin. Lisdksi korva-
taan opiskeluun ja tydhon liittyvia matkoja.
Taksia kayttava asiakas maksaa kuljetuksesta
linja-autoliikenteen mukaisen maksun. Vam-
maispalvelulain  tarkoittamaa kuljetustukea
ei ole tarkoitettu matkoihin, jotka korvataan
muun lain nojalla, kuten esim. Kelan korva-
usten piiriin kuuluvat terveydenhuoltomatkat.
Kehitysvammaisen henkilén kuljetuksesta eri-
tyishuoltopalveluihin ei perita asiakasmaksua
ja kuljetus voidaan jarjestaa yksilé- yhteis- tai
bussikuljetuksena. Lisétietoja kotikunnan vam-
maispalvelusta.

Asunnon muutosty6t ja asuntoon kuulu-
vat vélineet ja laitteet

Vaikeavammaiselle henkilélle korvataan asun-
non muutostdista aiheutuvat kohtuulliset kus-
tannukset, jos han vamman tai sairauden joh-
dosta valttamatta tarvitsee naitd muutoksia
suoriutuakseen tavanomaisista eldaman toimin-
noista. Lisdksi voidaan korvata tai antaa pit-
kaaikaiseen kayttéén kotona selviytymiselle
valttamattomat kiintedt laitteet tai apuvali-
neet esim. nostolaite. Korvattavia muutostdita
ovat mm ovien levennykset, pyoratuoliluiskien
rakentaminen, kylpyhuoneen ja WC:n muutos-
ty6t. Asunnon peruskorjauksiin ei voida vam-
maispalvelulain perusteella myéntaa avustus-
ta.

Kuulo- ja puhevammaisten tulkkipalvelu

Vaikeasti kuulo-tai puhevammainen henki-
16 on oikeutettu saamaan vammaispalvelulain
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mukaista tulkkipalvelua. Tulkkipalvelu on asi-
akkaalle maksutonta. Tulkkipalvelua voidaan
kayttaa kaikissa tilanteissa, joissa ihmiset koh-
taavat ilman yhteista kieltd tai kommunikoin-
tikeinoa.

Tulkkipalvelulla tarkoitetaan viittomakielel-
13 tai muilla puhetta korvaavilla menetelmilla
tapahtuvaa tulkintatapaa. Tulkkipalvelua saa
kalenterivuoden aikana seuraavasti:

e vaikeasti kuulovammaiset vahintdaan 180
tulkkaustuntia

e vaikeasti kuulo- ja ndkdvammaiset vahin-
taan 360 tulkkaustuntia

e vaikeasti puhevammaiset vahintaan 180
tulkkaustuntia

Tulkkipalvelupaatoksen saatuaan asiakas voi
tilata tulkin mm. Porin tulkkikeskuksen kautta
o Tulkkikeskus puh. 044- 7016685, 02- 621
6685 tai vk.tulkkikeskus@pori.fi

Palveluasuminen

Palveluasuminen on tarkoitettu vaikeavam-
maiselle henkilélle, joka vammansa tai sai-
rautensa vuoksi tarvitsee erityisen runsaasti
toisen henkilon apua suoriutuakseen paivit-
taisistd toiminnoista. Palveluasumiseen kuuluu
vaikeavammaiselle sopiva asunto seka asumi-
seen liittyvat palvelut. Kotiin palvelut jarjeste-
taan lahinna omaishoidon, kotipalvelun, koti-
sairaanhoidon, henkildkohtaisen avustajan tai
yksityisten ostopalvelujen avulla. Palveluasu-
miseen sisaltyvat palvelut ovat vammaiselle
maksuttomat.

Henkilokohtainen apu

Henkilokohtaista apua on jarjestettava niis-
sd toimissa joissa vaikeavammainen henkild ei
suoriudu ilman toisen henkildn antamaa apua.
Henkilokohtainen avustaja auttaa niissa toi-



missa, joita vaikeavammainen ihminen ei pysty
itse tekemdan vamman tai sairauden vuoksi.

Vammainen hankkii yleensa itse vammaispal-
~ velulain tarkoittaman henkildkohtaisen avus-

~ tajansa ja vastaa tyGnantajan velvollisuuksis-
ta. Kustannukset henkilokohtaisen avustajan
palkkaamisesta voidaan korvata sellaisel-
le vammaiselle henkildlle, joka tarvitsee run-
saasti toisen henkilon apua kotona jokapdi-
vaiseen eldmdan liittyvissé asioissa tai kodin
ulkopuolella asioiden hoitamisessa, opiskelus-
sa, harrastuksissa, tyossd ja yleensa yhteiskun-
nallisessa osallistumisessa. Henkilokohtainen
~ apu voidaan jdrjestaa myos ostopalveluna yk-
sityisilta palvelun tuottajilta tai kunta jarjestaa
- avun muulla tavoin.

Sopeutumisvalmennus

Sopeutumisvalmennusta eli kuntoutuskursse-
ja jarjestdvat monet vammaisjdrjestét ja —yh-
distykset yhteistydssa Kelan kanssa. Vammai-
sen tai pitkdaikaissairaan lapsen vanhemmat
voivat hakea maksusitoumusta sopeutumisval-
mennuskurssille tai leirille tai osalle kurssin tai
leirin aiheuttamista kuluista vammaispalvelus-
ta. Kelan maksamaan sopeutumisvalmennuk-
seen tarvitaan ldakdrinlausunto tai voimassa
oleva kuntoutussuunnitelma.

Perheelld on mahdollisuus hakea sopeutumis-
valmennuksena kotikunnan vammaispalvelus-
ta mm. viittomakielen tai tukiviittomien ope-
tusta kotiin, likkumistaidon ohjausta vaikeasti
nakévammaiselle.




Satakunnan

sairaanhoitopiirin sosiaalipalvelut

Kehitysvammaisten palvelujen jarjestdminen
on Suomessa kunnan tehtavd. Kunta voi jar-
jestaa palvelut itse tai kayttaad apunaan yksi-
tyisid palvelujentuottajia tai jarjestaa palveluja
yhteistydssa muiden kuntien kanssa. Kehitys-
vammaisten palveluja jarjestavat myds kunta-
yhtymat.

Satakunnan sairaanhoitopiirin kuntayh-
tymén sosiaalipalvelujen toimialue on
kehitysvammaisten palvelujen monipuolinen
osaamiskeskus. Sosiaalipalvelujen toimialue
jarjestaa kehitysvammaisten asumis- ja kun-
toutuspalveluja Antinkartanon palvelukodeissa
laitoshoitona seka tutkimus- ja kuntoutusjak-
soja kuntoutusyksikdssd. Asumispalvelut anta-
vat kehitysvammaisille mahdollisuuden kykya
vastaavaan itsendiseen asumiseen ja irtautu-
miseen vanhempien kodista. Asumispalveluita
voidaan jarjestaa eri puolilla Satakuntaa olevis-
sa yksikdissd autettuna, ohjattuna tai tuettuna
asiakkaan toimintakyvysta riippuen. Tilapdista
tai vakituista perhehoitoa jarjestetaan sijais-
perheissd. Tydhdnvalmennuskeskuksissa jar-
jestetdan ty6- ja paivatoimintaa sekd tuettua
tydtoimintaa. Keskeisend toimintamuotona on
erityisosaamiskeskuksessa poliklinikkamuotoi-
nen vastaanottotoiminta. Tarve vastaanotoille
ilmenee erityisesti varhaislapsuudessa kehityk-
sen seurannassa ja eldman siirtymavaiheissa,
kuten koulun aloituksen, itsendistymisen ja
jatko-opiskelun suunnittelun tai asumismuo-
don muutoksen yhteydessa. Vastaanottokdyn-
neilld tehdaan erilaisia tutkimuksia ja kuntou-
tussuunnittelua asiakkaan ian, kehitystason,
diagnoosien tai muun tarpeen mukaan. Mo-

niammatillisilla vastaanotoilla toimii oppimi-
sen, ymmartamisen ja kommunikaation vaike-
uksiin erikoistuneita ldakareitd, psykologeja,
sosiaalitydntekijoitd, puheterapeutti ja tarpeen
mukaan muita asiantuntijoita.

Kehitysvammaisille tarjotaan myos kuntoutus-
ohjausta seka leiritoimintaa. Lisaksi jarjeste-
tadn myds vanhempien koulutusta ja henkilds-
ton taydennyskoulutusta.

Sosiaalipalvelujen toimialueen toiminta ei ra-
joitu yksinomaan kehitysvammaisiin. Asian-
tuntemus kattaa ymmadrtamisen, oppimisen
ja kommunikoinnin vaikeuksien liséksi mo-
net vammaisuuden erityiskysymykset. Henki-
16t, joilla on laaja-alaisia oppimisvaikeuksia
tai neuropsykiatrisia hairiditd ovat toimialueen
keskeistd asiakaskuntaa. Kehityksellisid neu-
ropsykiatrisia oireistoja ovat esim. autismin kir-
jon oireet ja tarkkaavaisuushairiot.

Palveluihin hakeutuminen tapahtuu kotikun-
nan sosiaalitydntekijan/vammaispalveluista
vastaavan henkildn kautta. Myds sosiaalipal-
velujen toimialueen sosiaalitydntekijoihin voi
ottaa suoraan yhteytta.

Satakunnan sairaanhoitopiiri /
sosiaalipalvelujen toimialue
Ravanintie 359
28450 VANHA-ULVILA
puh. 026774111
http://www.sataehp.fi/




Oikeus hyvaan palveluun

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oi-
keuksistaon tullut voimaan 1.1.2001. Siihen
on kirjattu sosiaalihuollossa noudatettavat pe-
riaatteet ja tavoitteet. Lain tarkoituksena on
muokata asiantuntijakeskeista palvelukdytan-
t6a kohti asiakaslahtdista toimintatapaa.

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista tuli voi-
maan vuonna 1993.

Kts. Sosiaali- ja terveydenhuoltolainsdadantd 2009;

e L aki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista
22.9.2000/812

o | aki potilaan asemasta ja oikeuksista 17.8.1992/785

Milloin lakia sosiaalihuollon asiakkaan
asemasta ja oikeuksista sovelletaan?

Asiakaslakia sovelletaan silloin, kun asiakas
hakee tai kéyttaa sosiaalihuollon palveluja tai
etuuksia. Lakia sovelletaan valtion, kuntayhty-
man tai kunnan viranomaisen jarjestaessa so-
siaalihuoltoa seka silloin, kun yksityinen jarjes-
tad palvelua esimerkiksi kunnan kanssa tehdyn
ostopalvelusopimuksen tai maksusitoumuksen
perusteella.

Mitka ovat asiakkaan oikeudet ja vel-
vollisuudet?

Asiakkaalla on lain mukaan oikeus saada laa-
dultaan hyvéa sosiaalihuoltoa ja hyvda kohte-
lua, ja hénen vakaumustaan ja yksityisyyttaan
tulee kunnioittaa. Ketaan ei saa syrjia eika ke-
nenkaan ihmisarvoa saa loukata. Jotta asiak-
kaan etu parhaalla mahdollisella tavalla toteu-
tuisi, asiakkaalle on annettava mahdollisuus
osallistua ja vaikuttaa palvelujensa suunnitte-
luun ja toteuttamiseen.

Asiakkaan toivomukset, mielipide ja yksildlli-
set tarpeet seka aidinkieli ja kulttuuritausta tu-
lisi huomioida. Asiakaslain mukaan asiakkaal-
le on kerrottava mahdollisimman selkedsti ja
ymmarrettavasti hanen oikeuksistaan ja vel-
vollisuuksistaan. Asiakkaalle on selvitettava
erilaiset palvelu- ja toimenpidevaihtoehdot ja
niiden vaikutukset sekd kaikki seikat, joilla on
merkitystd hanen asiassaan. Viranomaisen on
mahdollisuuksien mukaan huolehdittava tul-
kitsemisesta ja tulkin hankkimisesta, mika-
i asiakas ei aisti- tai puhevian tai muun syyn
vuoksi voi tulla ymmarretyksi. Asiakkaalla on
aina oikeus saada kirjallinen paatds asiassaan,
jos han on tehnyt hakemuksensa kirjallisena
tai jos han pyytaa kirjallista paatosta. Kirjalli-
nen padtds on oikeusturvan kannalta tdrked,




koska padtokseen tulee aina kirjata ratkai-
sun perustelut. Kaytdnndssa paatoksen perus-
telut voi jattda kirjoittamatta vain silloin, kun
padtds on myonteinen asiakkaalle. Padtos tu-
lee aina antaa asiakkaalle tiedoksi ja samal-
la asiakkaalle pitda antaa ohjeet muutoksen-
hakua varten. Muutoksenhakuaika alkaa aina
vasta siitd, kun asiakas on saanut pdatoksen
tiedoksi.

Asiakaslain  mukaan sosiaalihuoltoa toteu-
tettaessa on laadittava palvelu-, hoito-, kun-
toutus- tai muu vastaava suunnitelma. Suun-
nitelman voi jattad tekemattd ainoastaan, jos
kyseessa on tilapdinen neuvonta ja ohjaus tai
suunnitelman tekeminen on ilmeisen tarpee-
tonta.

Asiakkaalle on annettava mahdollisuus osal-
listua ja vaikuttaa palvelujensa suunnitte-
luun ja toteuttamiseen. Ellei asiakas yksin pys-
ty osallistumaan palvelusuunnitelman tekoon
tai ymmarra sen merkitysta, palvelusuunnitel-

ma tulee tehdd yhteisymmadrryksessa asiak-
kaan ja hdnen edunvalvojansa, omaisensa tai
muun |dheisensa kanssa. Asiakkaalla tai ha-
nen edustajallaan on tietojenantovelvollisuus
viranomaisille niiden tietojen osalta, joita vi-
ranomainen tarvitsee sosiaalihuollon jarjesta-
misessa ja toteuttamisessa.

Asiakassuhteen luottamuksellisuutta on halut-
tu korostaa ottamalla lakiin asiakirjojen salas-
sapitoa ja tyontekijdiden vaitiolovelvollisuutta
koskevat sdannokset. Sosiaalihuollon jarjesta-
ja, palveluksessa oleva tai luottamustehtdvaa
hoitava ei saa paljastaa asiakirjan salassa pi-
dettdvad sisaltoa eikd muutakaan tehtdvds-
saan tietoonsa saamaa asiaa. Tietoja ei myos-
kadn saa kayttaa omaksi tai toisen hyddyksi tai
vahingoksi. Salassa pidettavia tietoja saa luo-
vuttaa ainoastaan asiakkaan nimenomaisel-
la suostumuksella tai ilman suostumusta vain
laissa maaratyille tahoille, laissa maarattyjen
edellytysten tdyttyessa.




Asiakaslaki antaa normaalien muutoksen-
hakukeinojen ja kantelun lisdksi kohteluun-
sa tyytymattémalle asiakkaalle mahdollisuu-
den muistutuksen tekemiseen. Muistutusta ei
voida tehda viranhaltijan paatoksesta. Muistu-
tus tehddan lain mukaan sosiaalihuollon toi-
mintayksikén vastuuhenkilélle tai sosiaalihuol-
lon johtavalle viranhaltijalle. Jokaisen kunnan
asukkaan kaytettdvissa tdytyy asiakaslain mu-
kaan olla sosiaaliasiamies.

Sosiaaliasiamiehen tehtdvand on neuvoa asi-
akkaita sosiaalihuoltoon liittyvissa asioissa ja
tiedottaa asiakkaan oikeuksista. Hanen tulee
myds avustaa muistutuksen teossa. Hanen tu-
lee kaikin tavoin toimia asiakkaan oikeuksien
edistamiseksi ja toteuttamiseksi. Sosiaaliasia-
miehelld ei kuitenkaan ole itsendistd paatos-
valtaa, vaan hanella on Iahinna ohjaava rooli.
Sosiaaliasiamiehen tulee seurata asiakkaiden
oikeuksien ja aseman kehitysta kunnassa ja
antaa siita selvitys vuosittain kunnanhallituk-
selle.

Lahde:Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuk-
sista 22.9.2000/812
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Potilasasiamiehen tehtdvdna on neuvoa poti-
laita ja omaisia seka henkilokuntaa ns. potilas-
lain (laki potilaan asemasta ja oikeuksista) so-
veltamiseen liittyvissa asioissa. Potilasasiamies
Neuvoo ja tarvittaessa avustaa potilasta muis-
tutuksen tekemisessa, potilasvahinkoasioiden
kasittelemisessa seka vahingonkorvausasiois-
sa. Potilasasiamies toimii potilaiden oikeuksien
edistdmiseksi ja toteuttamiseksi seka tiedottaa
potilaan oikeuksista

Mihin palveluista voi valittaa?

Mikali asiakas on tyytymatén viranhaltijan
paatokseen, han voi tehda siitd oikaisuvaati-
muksen.

Muutoksenhaku osoitetaan joko padtoksen
tehneelle viranhaltijalle tai perusturvalauta-
kunnalle. Lautakunnan pdatoksestd voi va-
littaa hallinto-oikeudelle sekd mahdollinen
jatkovalitus osoitetaan korkeimpaan hallinto-
oikeuteen. Paatoksen mukana asiakkaalle toi-
mitetaan oikaisuvaatimusohjeet.



‘QU,U%@”@

Vammainen lapsi kuuluu yleensad pidennetyn oppivelvollisuuden pii-
riin, jolloin hdnen oppivelvollisuutensa alkaa 6 -vuotiaana ja kestdd
11 vuotta. Tamdn lisdksi han voi kdyda vuoden lisdopetusta. Lapsella
on mahdollisuus aloittaa esiopetus 5 —vuotiaana. Esiopetus voidaan
toteuttaa joko tavallisessa esiopetusryhmdssa tai opetustoimen puit-
teissa toimivan EHA —opetuksen ryhméssa.
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Sopivan koulumuodon selvittaminen seka kou-
lun aloittamiseen liittyvid asioita on hyva al-
kaa selvitelld ja valmistella hyvin ajoissa.
Koulumuodon selvityksid voidaan tehdd pai-
vahoidon, erityispaivahoidon ja kiertavien eri-
tyislastentarhanopettajien ja/tai pdivahoidon
psykologin sekd kuntoutustyéryhman tuella.
Psykologi laatii asiasta tarvittavan lausunnon
koulutoimeen. Lisdtietoja voi kysya esim. eri-
tyislastentarhanopettajalta tai vammaispalve-
lun sosiaalitydntekijalta.

Esiopetus on perusopetuslain mukaista ope-
tusta, jota annetaan neljd tuntia paivas-
sd. Perusopetuslain mukaan lapsella on oike-
us tarvittaessa henkilékohtaiseen avustajaan.
Esiopetukseen osallistuminen on vapaaehtois-
ta ja perheille maksutonta. Esiopetus noudat-
taa koulujen toiminta-aikoja. Erityislapsilla on
paasadntdisesti oikeus maksuttomaan kulje-
tukseen.

Esiopetuksen tehtdvana on tukea lapsen op-
pimista ja kokonaiskehitysta leikinomaisesti
toteutettuna vertaisryhmassa lapsen tarvitse-
malla tavalla. Kaikille erityislapsille laaditaan
opetuksen ja oppimisen etenemista koskeva
suunnitelma (HOJKS) yhdessa lapsen huoltaji-
en, opettajien ja avustajien kanssa.

Kts. Sosiaali- ja terveydenhuoltolainsdadantd 2009;
Perusopetuslaki 21.8.1998/628

Peruskouluopetus

Vammaisen lapsen oppivelvollisuus kestaa
yleensd 11 vuotta. Tatd kutsutaan perusope-
tuslain mukaan pidennetyksi oppivelvollisuu-
deksi. Perusopetuslain mukaisesti oppilas voi
opiskella peruskoulussa yleisopetuksessa tai
luokkamuotoisen  erityisopetuksen  pienryh-
massd. Jokaiselle lapselle tehddan henkild-
kohtainen opetuksen jérjestamista koskeva
suunnitelma (HOJKS) ja ndin ollen jokainen
oppilas opiskelee omien tavoitteidensa mukai-
sesti. Peruskoulun jalkeen jatko-opetuksen ta-
voitteena on mahdollisimman suuri itsenaisyys
ja jokaiselle jatko-opiskelupaikka esim. erityis-
ammattikoulussa.



Vertaistoimintaa

Vanhemmat jakavat usein kokemuksiaan ja
miettivat ratkaisuja erilaisiin tilanteisiin laheis-
ten, ystavien tai sukulaisten, kanssa. Harvan
perheen Iahipiiristd 16ytyy toisia erityislapsen
vanhempia, joten arjessa vanhemmuuden tun-
teiden ja kokemusten jakaminen ei useinkaan
ole mahdollista.

Vertaistoiminta tarjoaa mahdollisuuden jakaa
kokemuksia toisten samankaltaisessa tilan-
teessa olevien kanssa, saada tukea ja tietoa
seka 16ytaa uusia nakokulmia ja selviytymiskei-

noja. Toisten eldman jatkumisen nakeminen,
kokemusten jakaminen sekd omien ajatus-
ten ja tunteiden kertominen daneen auttavat
oman vanhemmuuden muotoutumisessa, kun
perheessa on erityislapsi. Vertaistoiminta voi
olla kahdenkeskista tukea, ryhmaldisten itsen-
s& ohjaamia ryhmid ja ammattilaisten ohjaa-
mia ryhmia.

Satakunnassa toimivista yhdistyksisté voit ky-
sella omalta lahityontekijaltasi tai etsid inter-
netista.

Vertaistukiperhetoiminta

Kun lapsella todetaan jokin vamma, keskustelu
ja kokemusten vaihto toisen perheen kanssa
voi antaa vanhemmille paljon tukea ja tietoa.
Tietoja mahdollisista tukiperheista kannattaa
kyselld kuntoutusohjaajalta tai paikallisten ke-
hitysvammaisten tukiyhdistysten kautta.

Kehitysvammaisten Tukiliiton Pienten kehi-
tysvammaisryhmien  resurssikeskuksessa on
yhteystietoja perheistd, jotka ovat lupautu-
neet toimimaan tukena perheille, joiden lap-
sella todetaan harvinainen oireyhtyma. Tuki-
perhettd kaipaavat vanhemmat voivat ottaa
suoraan yhteyttd haluamaansa tukiperhee-
seen ja sopia yhteydenpidon tavoista. Rekis-
terissa on tukiperheitd, joiden lapsilla on seu-
raavia diagnooseja: Agu-tauti, Angelmanin
oireyhtyma, Asa-Uria, Cohenin oireyhtyma,
Cridu-chat —oireyhtymd, Kabukin oireyhtyma,
Laurence-Moon-Bardet-Biedel—oireyhtyma,
Pallistar-Killianin oireyhtymd, Peho —oireyhty-
md, Prader-Willi—oireyhtyma, Rubinstein-Tay-
bi —oireyhtyma, Sallan tauti, Sotosin oireyhty-
mad, Tuberoosi skleroosi, Williamsin oireyhtyma,
Harvinaiset kromosomipoikkeavuudet.

3

Pienet Kehitysvammaryhmat
Kehitysvammaisten Tukiliitto ry

Pinninkatu 51
33100 Tampere
puh. 03 240 3221
fax. 03 222 7994




Namd ihmiset haluavat oman lapsensa ja perheensa esittelemalla va-
lottaa tulevaisuutta. Sen monia mahdollisuuksia ja haasteita, seka
antaa kuvausta kehitysvammaisuudesta.

Tyttaremme Leona

Kun matkamme suunta muuttui

Heindkuussa 2002 syntyi pitkadn odotettu tyt-
taremme Leona. Puolivuotisneuvolassa ihmet-
telin tytdn nyrkissa ja kierteessa olevaa kattd
sekd silmid jotka liikkuivat nopeammin kuin
hedelmdpeli. Neuvolatdti puolestaan kiinnit-
ti huomiota jalkoihin, joita neiti piti edelleen
koukussa.

Neuvolakaynti kdynnisti tutkimukset ja saim-
me diagnoosin, joka on kromosomi 18p. Tdma
muutti matkamme suuntaa. Ensin olimme saa-
puneet suunniteltuun ja kauan unelmoituun
paikkaan. Nyt pitikin nousta uudelleen konee-
seen — lahted uudelle matkalle tuntematto-
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maan. Lapseni tunsin, mutta en kehitysvam-
maisuutta. Mind, Leonan &iti, pitelin lastani
sylissd ja kyyneleet valuivat. Ajatukseni oli, ettd
olet kuitenkin lapseni ja rakastan sinua. Pelko
tulevaisuudesta oli myds usein mielessa.

Sitten alkoikin raivokas tiedonhaku. Kaikki
mahdollinen tieto oli saatava heti ja nopeas-
ti . Tatd vaihetta kesti noin pari kuukautta. Sit-
ten totesin miehelleni, ettd nyt tama loppui.
Mikaan tieto kuitenkaan anna ennustetta Leo-
nan tulevaisuudesta.

Kavimme vield saman vuoden syksylla sopeu-
tumisvalmennuskurssin, jonka jalkeen oli hyva
olo. Meistd molemmista oli &drettéman hyva



saada "mdllatd” kehitysvammaisuudessa viik-
ko. Sen jalkeen ei ole tarvinnut jokaiselle en-
simmaiseksi kertoa, etta Leona on kehitysvam-
mainen. Han on meidan lapsemme ja meilld on
oma arkemme. Siihen kuuluvat viittoma-ope ja
puheterapeutti seka useat ldakarikaynnit.

Vauvana Leona oli veltto (itse asiassa on edel-
leenkin), mutta fysioterapeutti opetti Leonalle
jokaisen pyérahdyksen ja rydmimisen. Vihdoin
1 vuoden ja 8 kuukauden ikaisend Leona oppi
kdvelemdan.

Nykydan Leona ja vuonna 2004 syntynyt pik-
kuveli Veeti ehtivdt enemman, kuin

yksi diti ehtii siivoamaan. Kumpikin lapsemme
rakastaa uintia, jota on harrastettu vauvauikai-
sesta alkaen. Muskarikin on Leonalle mieluisa
harrastus. Ryhméan muut lapset ovat ottaneet
Leonan mukavalla tavalla huolehdittavaksi. Jos
Leona lahtee omille teilleen, hakee joku lapsis-
ta tyton takaisin ruotuun.

Paivdkodissa,

integroituna  avustajansa
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kanssa,neiti kdy kolmena péivana viikossa
mallioppimassa muilta lapsilta. Kesélla 2005,
vaari osti monkijan ja se olikin Leonalle kesan
kohokohta. Vaara ja vauhti viehattdvat hanta.
Tuulenvire kasvoissa nostattaa riemun dania
— ja mika hienointa — Leona oppi myds pari-
syttelemaan. Koska Leona ei puhu ja puheen
ymmartdminenkin on olematonta, olemme su-
periloisia kaikista parindista, ja erityisesti, kun
hén vield yhdistad monkijan ja parinan!

Leonan pienet kehitysaskeleet ovat meille suu-
ria ilon aiheita. On ihanaa huomata kuinka
han matkii asioita, pesee lattiaa, ruokkii nuk-
kea ja isid, taputtaa ja tanssii. Veetin kanssa he
yhteistuumin tekevdt omia kolttosiaan. Olem-
me onnellisia lapsistamme, kummallakin omat
erityiset piirteensd ja niin pitaakin olla.

Madranpadamme oli 3 vuotta sitten meille van-
hemmille uusi ja vieras. Edelleenkin meilld on
vield paljon oppimista, mutta rakkaus lapseen
on kaiken kantava ja antava voima matkallam-
me.

Leona-tyttdremme onnistumiset ovat térkeita.



Paappa peliseurana

Tarkeinta on olla saapuvilla

Matti Hanhimaki Alahdrmdstda on monivam-
maisen Annu-Marian paappa. Lapsenlapsen
syntyman pdivamadra on jadnyt haneltd hyvin
muistiin, silld se on 8.7.-87.

“Annu-Marian isoveli oli tytén syntyessa 2,5-
vuotias. Han oli ndhnyt sisarensa laitoksel-
la happikaapissa ja kertoi meille, etta sielld se
vauva on uunissa ", Matti Hanhimaki kertoo.

Paappa muistaa vieldkin, kuinka vaikeaa lap-
sen alkutaival oli. Huulihalkioisen vauvan sy6-
minen ei sujunut ja kaikkien toiveet keskittyi-
vat pienen tulokkaan selviamiseen.

“Minulla oli huulihalkioinen koulukaveri, joten
juuri se vamma ei peldstyttanyt minua. Toivoin
vain, ettd vika saataisiin korjattua niin, etta
lapsi onnistuisi syémdan. “ Tytén monivam-
maisuus ja sen tuoma jarkytys tulivat isovan-
hempien eteen myShemmin vaiheittain.

Matti Hanhimaki ja Annu-Marian mumma ta-
paavat lapsenlasta viikoittain ja auttavat van-
hempia hdnen hoidossaan. Heilld on Annu-
Marian kotiin matkaa vain 3,5 kilometrid joten
yhteydenpito onnistuu helposti.

Paapan ja lapsenlapsen yhteisid juttuja ovat
etenkin erilaiset pelit ja laululeikit. Mumma
puolestaan huolehtii enemman tytén hoidos-
ta.

" Kaikki lapsenlapset ovat minulle tarkeitd,
mutta Annu on kylld minulle I3heisin “, paap-
pa tunnustaa.

Han ei osaa tarkkaan kuvata, millaista suvun
perinnetietoa han haluaisi lapsenlapselleen
siirtad. Matti Hanhimaen mielesta on tarkeinta
olla 1ahelld ja auttaa.

Tekstit: Pia Kirkkomaki



Vinkkeja ja linkkeja

Tarinoita kansien valissa ja verkossa

Vaikka jokaisen tarina on aina omanlaisensa, voi myds ndista kerto-
muksista I0ytyd joitakin itsed tai omaa elamantilannetta koskettavia
ajatuksia:

eHeinonen, Kantoluoto, Lehtomaki, Lahdemaki, Paganus, Sandelin, Lonka (2005): Leijonaemojen
tarinat. WSOY. WS Bookwell Oy, Juva.

ePasanen, llona — Pasanen, Marjatta (2008): llonsateitd ja Sudenkorentoja. PS-kustannus, JKL
ePasanen, llona ja Marjatta (2001): llona, ilona. Kopijyva Oy, Jyvaskyla.

ePuranen, Tuula , Jaana Terdvainen (toim.) (1994): Tavallinen perhe, paivékirjoja 14.5.1994. Ke-
hitysvammaisten Tukiliitto ry, Tampere.

eRitvanen, Heikki. (2000): Mitd mies tietad. Kehitysvammaisten Tukiliitto, Tampere.
eUosukainen, Anneli (1996): Yrita aiti jaksaa! Kehitysvammaisten Tukiliitto ry, Tampere.
eUosukainen, Anneli (1993): Kohtalon oikku. Kehitysvammaisten Tukiliitto ry, Tampere.
eV/ilkman, Pia. (2006): Hamdhakkilintu. Gummerus, Jyvaskyla

(Lahde: Kehitysvammaisten Tukiliitto ry)

Kirjavinkkeja, lehtia, videoita

® Sosiaali- ja terveydenhuoltolainsaadanté 2006; Gummerus, Jyvaskyla 2006

e Disintegrative Disorder, Plenum Press NY 1998.

e Down —lapsi perhe-eldman kaaressa: vammainen lapsi elamantavan kipupisteend, kiintotahte-
na ja valopilkkuna; Hautamaki Airi Helsinki 1993

e Downin oireyhtymd; Hélsémaki Heidi(toim.), Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n esite, Forssa
2000

 Downin oireyhtyma Opas vanhemmille; Kallunki, Wilska, Leisti, Himeenlinna 1988

e Ei kukaan missaan- Autistisen tytdn ainutlaatuinen tarina; Williams Donna 1993

e Eleista sanoihin, viittomista kieleen; Launonen Kaisa 1998

e Eldman ensitaidot, erityisvauvan kehityksen tukeminen; Korhonen Anne 1999

e Ensitiedosta evasta elamanhallintaan; Helminen M (toim.), Porvoo 1995

e Erityiskasvatus varhaislapsuudessa; Pihlaja, Viitala, WSOY 2004

e Erityista hoitoa ja kasvatusta; Lummelahti & Kaakkuriniemi 1990, Jyvaskylan yliopisto

¢ Huoneekseni tuli maailma; Saraste Heine, 1996. WSQOY

e Hyva eldma - Me itse. Vammaispoliittinen ohjelma; Aaltonen Y., Alava T., Taipale, Topi U., Kau-
kola J., Kehitysvammaisten Tukiliitto ry & Me itse ry Tampere 1999

e Jukka ja Lauri. Suljetun maailman pojat; Kerola, Santalahti, PS-kustannus 2000
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e Kehitysvammainen perheessd; Saloviita 1991. Kehitysvammaliitto

e Kehitysvammaisuus; Kaski, Manninen, Mdlsg, Pihko, WSQOY 2001

e Kehitysvammaisuus; Kaski, Manninen, Méls&, Pihko, Wsoy 1997

e Kotikuntoutus on kovaa tyota; Mattus

e Kultakutri karhujen talossa; Itdlinna M., Leinonen M., Saloviita T., Kehitysvammaisten Tukiliit-
to ry, Tampere 1998

e Kdenpoikana ikansa; Mattus M-R. 1993,

e Lauri, poikani Lauri; Kerola Kyllikki: 1987. Kirjapaja

e Linnean tie eldamaan; Mattus 1989. WSOY

e Medicinska omsorger om utvecklingsstérda; Grunewald K.

e Miksi juuri Meille?; Laurinolli Heikki (toim.), 1989. kehitysvammaisten tukiliitto

e Mitd kivaa puuhailisin monivammaisen Monalisan kanssa?; Palsio Mikko. 1994. Jyvaskylan yli-
opisto.

e Mitd mies tietad; Ritvanen Heikki, Kehitysvammaisten Tukiliitto ry Tampere 2000

e Monivammaisen lapsen arkipaiva; Maki liris, Jyvdskylan yliopisto 1993

e Omana itsend toisten joukossa. Vanhempien kokemuksia vammaisen lapsen koulunkdynnista
yleisopetuksen luokassa; Huhtamaki Satu,Jyvaskylan yliopisto 1997

e Omsorgboken; GruneWald Karl, Bakk Ann

e Oppimisvalmiudet ja opetus; lkonen QOiva,PS-kustannus Jyvaskylad 2000

e Pelataan niilla korteilla, jotka on jaettu. Tutkimus miehen kasvusta vammaisen lapsen isyyteen;
Kaukola J., Nyman E., Kehitysvammaisten Tukiliitto, Tre 2000

e Perheen merkitys vammaisten lasten varhaiskasvatuksessa; Maatta, Mannistd 1995

e Perhe ja kehitysvammaisuus; Mdkinen & Perkka

e Pikku Heini; Ahopelto Palvi. 1989. kirjapaja.

e Reservkraft; Sjédin Thomas

e Selviytymistarinoita; sata vuotta kehitysvammahuolon arkea. Ylikoski Paivi 1994. WSOY.

e Sofia aikuisena; Tikkanen Marta. 1998. Tammi

e Sofian oma kirja; Tikkanen Marta. 1998. Tammi.

e Sydanmieli kymmenella eurolla!; Kehitysvammaisten tukiliitto, 2000

e Tervettd puhetta lapsen vammaisuudesta; Lagerheim Berit. 1992.

o Till min Johan — en alldeles skarsild manniska; Malmsjé K.

e Tim; McCullough Colleen

e Toiveiden puu; Tikkanen Mérta. 1988. Tammi.

e Toomas varhaiskuntoutuksen palapelissa; Peltonen Kristiina, 1995. Kehitysvammaliitto.
e\Vamman kanssa huumorin keinoin; Hynynen, Stakes 1998

e Vanhemmuus pienen vammaisen lapsen perheessa; Virpiranta, Salo Maija: 1992. Jyvaskylan yli-
opisto

e \When autism strikes. Families cope with Chilhood; Catalano Robert A ed

e Yhden asian mies. Aspergerlapsen kasvu aikuiseksi; Laukkarinen Liisa, Rufenacht Marius, Tam-
mi 1998

e Ymmarratko kehitysvammaista?; Molander Lars 1992. Otava

® Yritd diti jaksaa; Uosukainen Anneli 1996. Kehitysvammaisten tukiliitto.

e Kehitysvammaliiton kirjasto Viljatie 4 A, 00700 Helsinki e-mail: kirjasto@famr.fi
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Lastenkirjoja:

e Jenni morsiusneitona; Andersson Rachel:, 1995

e Kuningatar lida Iso; Korolainen Tuula

e |eevi ja lapset; Makeld-Eskola Raija, 1997

e Mimmi ja pydratuoli; Autio Anita 1997

e Mimmi ja Petteri —pydratuoli kaupunkiviidakossa; Autio Anita 1997

o Mykka tytdr; Heinonen Sirkka-Liisa

e Oikein hyvaa paivaa keskusteluaineisto vammaisuudesta; Alava T., Rajala P., Kehitys-vammais-
ten Tukiliitto ry Tampere 1997

e Pieni vihred norsu; Hubher Franz:

* Ruma ankanpoikanen; Anderssen Hanns: . Sinikorvan janis; Bollinger Max:
e Sulevi tulee; Weight Udo:

Videoita

e Kehitysvammaisten tukiliitto ry : Ensitieto — lapsenne on kehitysvammainen
e Mari lahtee kouluun

e Pilvi viittoo

e Shokki: Minun lapseni kehitysvammainen?

e Kehitysvammaliitto lina kuntoutuu kotona, osa 2, M-L Rihto 1999

Lehtia

® Ketju (Kehitysvamma-alan lehti)

o Leija (Selkokielinen kehitysvammaisten nuorten aikuisten oma lehti)

o Tukilinja (Suomen Vammaiskoulutuksen tukiyhdistys ry:n lehti)

o Tukiviesti (Kehitysvammaisten ihmisten ja heidan perheidensa paa-aanenkannattaja)

Sosiaali- ja terveydenhuollon lainsaadantoa:

e Sosiaalihuoltolaki 17.9.1982/710

e Sosiaalihuoltoasetus 29.6.1983/ 607

e Laki lasten paivahoidosta 19.1.1973/36

e Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 22.9.2000/812




e Asetus lasten paivahoidosta 16.3.1973/239

e Laki lasten kotihoidon ja yksityisen hoidon tuesta 20.12.1996/ 1128

e | aki lasten kanssa tyGskentelevien rikostaustan selvittamisesta 14.6.2002/504

e L aki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519

® Asetus kehitysvammaisten erityishuollosta 23.12.1977/988

e | aki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380. Muu-
tokset 1.9.2009

® Asetus vammaisuuden perusteella jdrjestettavista palveluista ja tukitoimista 18.9.1987/759
e L aki kansaneldkelaitoksen jarjestamdsta kuntoutuksesta 27.3.1991/610

® Asetus kansaneldkelaitoksen jarjestdmasta kuntoutuksesta 23.8.1991/1161

e Kuntoutusrahalaki 27.3.1991/611

e Kuntoutusraha-asetus 7.6.1991/ 893

e Asetus laakinnallisesta kuntoutuksesta 28.6.1991/1015

Lahteita

e Helminen M (toim.), Ensitiedosta evasta eldamanhallintaan. Porvoo 1995

e Lampinen Reija. Omat polut vammaisesta lapsesta tdysvaltaiseksi aikuiseksi. EDITA 2007.

e Keski-Suomen ja Pohjanmaan maakuntien verkostoitunut vammaistyén kehittamisyksikkd han-
ke POKEVAN verkossa julkaisema materiaali 14.9.2009

e Matikka Leena, Kehitysvammaliitto, Tutkimusyksikké Kotu. Kehitysvammaisuuden madritelma
2002.

e Kaski, Manninen, Mdlsa, Pihko,(toim.) Kehitysvammaisuus. Wsoy 2001.

e Sosiaali- ja terveydenhuoltolainsdadantd 2009. Jyvaskyla.

e Satakunnan keskussairaala/ ylihoitaja Sirkka-Liisa Martikainen: Kirjallinen materiaali ensitiedon
antamisesta Satakunnan keskussairaalassa, kevat 2003

e Kdenpoikana ikansa eli mita voimme tehdd vammaisen lapsen hyvaksi. Marjo-Riitta Mattus.
Gummerus Kirjapaino Oy. Jyvaskyla 1993.

Lahteind on lisaksi kaytetty monien alan asiantuntijoiden ja yhteistyékumppaneiden asiantun-
temusta.
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Nettiosoitteita, linkkeja

www.verneri.net
Vammaisalan verkkoyhteis6, valtakunnallinen
vammaisalan verkkoprojekti

www.kehitysvammaliitto.fi

www.sataerityishuolto.fi
Satakunnan erityishuoltopiiri

www.kvtl.fi
Kehitysvammaisten Tukiliitto

www.kvtl.fi/pienet.htm
Pienet kehitysvammaryhmat
Mm. tukiperherekisteri (Tukiliiton toimintaa)

www.honkanet.fi

Honkanet on vammaisalan verkkoyhteisd, jos-
sa voi osallistua keskusteluihin, saada tietoa ja
vaikuttaa

www.saunalahti.fi/~kup
Kehitysvammahuollon tietopankki

www.cp-liitto.fi
Suomen CP-liitto ry on CP-, MMC- ja Hydroke-
lia vammaisten ja heiddn omaistensa jarjesto.

www.epilepsia.fi/
Suomen epilepsialiitto

www.adhd-liitto.fi
ADHD-liitto ry on valtakunnallinen ADHD- ja
MBD-yhdistysten kattojarjestd

www.kynnys.fi

Kynnys ry on eri tavoin vammaisten ihmisten
kansalaisoikeusjarjestd. Sen perustivat vam-
maiset opiskelijat vuonna 1973

www.autismiliitto.fi
Autismi- ja aspergerliitto ry

www.nkl.fi
Nakovammaisten keskusliitto

ffp.uku.fi/intro/lapsaira.htm
Sairaan lapsen liikunta

groups.yahoo.com/group/Downiaiset
Postituslista down-vanhemmille

www.freebok.net/books/nimi/viev.html
Down-lasten vanhempien vieraskirja

www.papunet.net
Puhevammaisille ihmisille ja selkokielen kayt-
tdjille suunnatut sivut

www.finlex.fi/lains/index.html
Suomen lainsaadantoa
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