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JOHDANTO

Taman kasikirjan tarkoituksena on antaa tietoa perheille, joille on hiljattain syn-
tynyt kehitysvammainen lapsi tai joiden lapsella todetaan kehitysvamma, kehi-
tyksen viivastymista tai erityisid tuen tarpeita ennen kouluikdd. Kasikirjaa voi
hyddyntdd mydhemmissékin elamanvaiheissa. Kasikirjaa voivat hyddyntaa so-
veltuvin osin my6s muut eri tavoin toimintarajoitteiset ja pitkaaikaissairaat lapset

ja heidan perheensa ja muut laheiset ihmiset.

Késikirja on jaettu kolmeen osaan.

1. Ensimmaisessa osassa kasitellaan ensitietoon liittyvid asioita ja
elamaa perheessa, jossa on erilainen lapsi. Ensimmainen osa siséal-
tdd myds tietoa kehitysvammaisen lapsen kuntoutus- ja palvelupo-
luista ja eri toimijoista ja heidan tehtavistaan. Taman osan liitteina
ovat tarkistuslista alle 16-vuotiaiden vammaisten ja pitkdaikaissai-
raiden lasten ja heidan perheidensa tuista ja palveluista v. 2009 se-

ka palvelu- ja kuntoutuspolkukuvaus.

3. Kolmannessa osassa kaésitellaan siirtyméavaihetta peruskoulusta
ammatillisiin opintoihin, asumista, tydelamaan liittyvia asioita ja it-
senaistymista. Taman osan on tarkoitus olla hyddyksi myos kehi-
tysvammaisille nuorille ja aikuisille itselleen. Taméan osan liittein&
ovat tarkistuslista yli 16-vuotiaiden vammaisten ja pitkaaikaissairai-
den henkildiden tuista ja palveluista v. 2009 sek& kehitysvammais-
ten nuorten ja aikuisten sek& heidan vanhempiensa kertomuksia.

Osat voi lukea erikseen oman mielenkiinnon ja elamantilanteen mukaan.
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Kaikki kolme osaa voit tulostaa osoitteesta:

www.eskoo.fi/pokeva/materiaalit

Kasikirjan kokoaminen on aloitettu kevaalla 2009 osana Keski-Suomen ja Poh-
janmaan maakuntien verkostoituneen vammaistyon kehittamisyksikko- hanketta
(POKEVA) yhteistydssa hankkeen asiantuntijaryhman sekd Keski-Suomen Ke-
hitysvammaisten Tukiyhdistyksen kanssa. Kirjoittajina ovat toimineet POKEVA -
hankkeen kehittamissuunnittelijat Armi Mustakallio ja Ulla Yli-Hynnila. Lisaksi
kirjoitus- ja teknistd apua olemme saaneet hankkeemme kesatyontekijalta Maiju
Hyttiselta.

Kasikirjan koonnissa on hyddynnetty joiltakin osin Rauman seudun (v. 2003)
ensitieto-opasta sekd POKEVA-hankkeessa tyostettyja kasikirjoja tyontekijoiden
ja yhteistyotahojen kayttoon. Késikirjan sitaatit ovat p&adosin Kirsi Rautiaisen
kirjoittamasta kertomuksesta "Aurinkopoika. Kertomus sairaan lapsen synty-
masta” vuodelta 2003. Lisaksi olemme saaneet muutamia haastatteluja ja ker-
tomuksia kehitysvammaisilta henkilgilta ja heiddn vanhemmiltaan. LAmpimét

kiitokset kaikille kasikirjan tyostamiseen osallistuneille!

Kasikirjaa ja perheen kansiota voit tiedustella mm. kunnan vammaispalvelun
sosiaalityontekijaltd tai palveluohjaajalta, erityisneuvolasta/ kehitysvammapoli-
klinikalta tai lastenneuvolasta. Kasikirjan sisdltdo on hyva kayda lapi yhdessa

esim. palvelu- tai kuntoutusohjaajan tai sosiaalitydntekijan kanssa.

Toivomme, etta kasikirja antaa perheille uutta tietoa ja evaita uudessa elamanti-

lanteessa ja lisdé luottamusta tulevaisuuteen.

”Lapsi ohjaa laivaa, vanhemmat pitavat peraa ja verkoston
tehtavana

on huolehtia, ettei laiva uppoa”

(Erja Pietilainen, erikoissuunnittelija, Kehitysvammaliitto)
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1 ERILAINEN LAPSI PERHEESSA

”Katson ilahtuneena kadulla vastaan tulevia kehitysvammaisia ihmisia —
hei tdallahan on muitakin ja lykk&an lastenvaunuja ylpednd — katsokaa
kuinka ihana poika minulla on! Tarkkailen ihmisi&, ettd huomaavatko he

pojan olevan erilainen ja kerron siita kysyttaessa.” (Kirsi Rautiainen)

Kun perheeseen syntyy lapsi, jolla todetaan kehitysvammaisuus, tapahtuma
tulee yleensa yllattaen. Odottamatonta on lapsen vammaisuus myos silloin, kun
se ilmenee my6hemmin kehitysidn aikana. Valmiudet tilanteen kohtaamiseen
ovat yksildllisia ja perhekohtaisia, ja useimmiten perhe ei ole voinut siihen en-

nalta mitenk&aan valmistautua.

Vaikka perheeseen syntyy vammainen lapsi tai lapsi vammautuu pysyvasti, ky-
seessa on silti aivan tavallinen perhe. Todennéakdista kuitenkin on, etta perheel-
| ei ole etukateen erityisia tietoja tai taitoja vamman laajemmasta vaikutuksesta
tai vammaisen lapsen kasittelystd. Vanhemmilla erikseen ja yhdessa, sisaruksil-
la sekd isovanhemmilla ja muilla sukulaisilla on kullakin oma ké&sityksensa ja
mielikuvansa vammaisuudesta. Harva perhe on perilla kuntoutuksesta ja sosi-
aaliturvasta, puhumattakaan eri ammattiryhmien ja viranomaisten kohtaamises-
ta ja heidan kanssaan neuvottelusta. Kuitenkin oikea tieto lapsen vammaisuu-
den syysta, siihen liittyvista erityistarpeista ja niihin vastaamisesta luo pohjaa
tarvittavien tukitoimien yksilélliselle suunnittelulle ja toteuttamiselle. Se voi myds
poistaa vanhemmilta ja sisaruksilta vaaria syyoletuksia ja asialle mahdollisesti

annettuja syyllisyytta aiheuttavia merkityksia.

Perheilla on hyvin erilaisia valintoja ja ratkaisuja hyvinvoinnistaan huolehtimi-
seen. Lapsen vamma tai sairaus saattaa tuoda perheelle lisatoita, jolloin vuoro-
kauden tunnit eivat tahdo riittdd tarkeiden asioiden suorittamiseen. Jokapaivai-
set tilanteet vaativat monia kaytannon ratkaisuja. Aikaa kuluu sairaalakayntei-

hin, kuntoutukseen ja erilaisten hakemusten ja selvitysten tekoon eri viranomai-
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sille. Myds tavallinen arjen pydrittaminen saattaa vieda tavanomaista enemman
aikaa ja voimia. Vaikka vanhemmat huolehtivat koko joukosta vamman vaatimia
lisatoita, olisi vanhempien voitava olla toisilleen puolisoita, lapsilleen aiti ja isa,

ja vasta sitten hoitajia ja kuntouttajia.

Vammaisuus ei ole lapsen koko persoona, vain osa sitd. Lapsella on oikeuksia,
joiden tarkoitus on tukea lapsen kasvua ja auttaa vanhempia vastaamaan lap-
sen heille asettamaan haasteeseen. Tietoa ja tukea on olemassa. Huolehtimalla
omasta jaksamisestasi huolehdit myos lapsen kehityksesta ja tulevaisuudesta.

(Lahteet: Omat polut! Vammaisesta lapsesta taysivaltaiseksi aikuiseksi. Lampi-

nen Reija, Kehitysvammaisuus v. 2009)

1.1 Suhde vammaiseen lapseen

Perhe on lapsen kasvun ja kehityksen kannalta merkittava yhteiso. Lapsi tarvit-
see hanesta valittavid, mutta selkeitd rajoja asettavia vanhempia voidakseen
kasvaa ja kehittyd ihmisena parhaalla mahdollisella tavalla. Tama koskee myo6s
vammaisia ja pitkaaikaissairaita lapsia. Kaikki lapset tarvitsevat hyvan lapsuu-

den selviytyakseen elamassa mahdollisimman hyvin.

Perheessa, jossa on vammainen lapsi, herda usein kysymys, miten voi olla hy-
va vanhempi, kun pitdé olla yhta aikaa vanhemman, vammaisuuden asiantunti-
jan ja kuntouttajan roolissa. Hyvad vanhemmuus on lasten rakastamista, kuule-
mista ja kunnioittamista. Se on myos turvallisuudentunnetta lisdavien rajojen
asettamista, lapsen tarpeista huolehtimista seka johdonmukaisuutta kielloissa ja
vaatimuksissa. Samat sdannot patevat myds vammaisiin lapsiin. Vammainen
lapsi tarvitsee juuri tallaisia vanhempia. Kaytannon toteuttamistavan tulee tas-
sakin tilanteessa olla yksildllinen, perheen elamankokonaisuuteen ja arvoihin
soveltuva.

(Lahde: Omat polut! Vammaisesta lapsesta taysivaltaiseksi aikuiseksi. Lampi-

nen Reija)
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Varhainen vuorovaikutus

Kun vauva syntyy esimerkiksi keskosena tai h&nella on jokin vamma tai sairaus,
saattaa se aiheuttaa haasteita vauvan ja vanhemman valisen kiintymyssuhteen
kehittymiselle. Pieni vauva, jonka elaman alkuvaiheesta saattaa menna pitkakin
aika sairaalahoidossa, tarvitsee tukea oppiakseen olemaan vuorovaikutukses-
sa.

”0Olin myo6s pettynyt siitd, ettd asiat eivit olleet menneetkdan niin kuin
taadltd kotoa viimeksi lahtiesséni olin kuvitellut. Puhuin mielesséni pojalle
ja toivotin hyvaa yota. Varmasti he sairaalassa vauvasta hyvaa huolta piti-
vat, kuten mies minulle sanoi mutta minusta tuntui silloin, ettad olin aivan
vaarassa paikassa. Pojan luona minun olisi pitanyt olla (se vaan ei ollut
mitenkaan mahdollista). Olen mydhemmin ajatellut, etta kuinkahan vauvat
tallaiset asiat kokevat, kun joutuvat olemaan paljon erossa vanhemmis-

taan sairaalassa?” (Kirsi Rautiainen)

Vanhemmat saattavat olla lamaannuksissa; tdynna huolta, hataa ja surua. Van-
hemmat saattavat kokea myds kyvyttomyytta vastata sairaan vauvan tarpeisiin.
Naissa erilaisissa tilanteissa vauva ja vanhempi tarvitsevat usein tukea ja kan-
nattelua, jotta turvallinen vuorovaikutussuhde voi kehittyd. Tukea ja ohjausta
naihin tilanteisiin tarjoavat mm. kuntoutus- ja palveluohjaajat, lastenneuvolat,

sairaalan henkilokunta tai kuntien perhetydntekijat.

Vuorovaikutus on arkista yhdessa oloa, yhdessa kokemista, perustarpeiden
tyydyttamista seka tunteiden jakamista. Vauva tarvitsee sylid, lampoa, koske-
tusta, lasnédoloa ja aikaa — naita pieni ihminen ei voi koskaan saada liikaa. On
kuitenkin hyva muistaa, etta taydellistd vanhempaa tai vuorovaikutussuhdetta ei
ole olemassakaan, riittavan hyva on kyllin hyva. Tavallinen ja turvallinen lapsi-
perheen arki, jossa on paljon yhteista aikaa, on hyva perusta myds vammaisen
tai pitkdaikaissairaan lapsen kasvulle ja kehitykselle.

(Lahde: Vammaisten lasten ja nuorten tukiséatio)
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1.2 Suhde sisaruksiin

~

0
s ,'\
Samat sisarusten valiset kayttaytymissaannot n

patevat silloinkin, kun joku sisaruksista on vam- TA\

mainen. Ristiriidat ja tunteet saattavat kuitenkin
olla huomattavasti monimutkaisempia. Vammaisen lapsen sisarukset voivat
tuntea syyllisyytta, pelkoa, kateutta ja h&pe&a, surua ja epavarmuutta, mutta
my0s ylpeyttd, rohkeutta ja todellista toisesta valittamista.

Sisaruksen vamman vaikutukset sisaruussuhteessa riippuvat lasten henkilékoh-
taisista ominaisuuksista sekd perheyhteison toimivuudesta. Suuri osa sisaruk-
sista haluaa korostaa vammaisen sisaruksen tavallisuutta, eikd koe tilannetta
mitenkaan erityisena. Vammaisen lapsen sisarusten on todettu olevan persoo-
nallisuudeltaan ja sosiaalisilta taidoiltaan keskimaaraista kehittyneempia ja jous-
tavampia. Heidan on helpompi sietaa erilaisuutta ja hyvaksya ennakkoluulotto-

masti odottamattomia tilanteita ja monenlaisia toimintatapoja.

”Kun Miro syntyi, olin 6-vuotias. Kehitysvammaisuudesta en jarkyttynyt:
en tiennyt mité se oli. Enkd varmasti jarkyttyisi vielakdan. Miron kehitys-
vammaisuus on tuonut oikeastaan vain positiivisia asioita. Olemme saa-

neet uusia tuttavia esim. muita kehitysvammaisten lasten perheita.”

Sisaruus tuo elamaan seka iloa ettéd harmia - oli sisar tai veli sitten vammainen
tai ei. Kun sisaruutta savyttaéa vammaisuus, on lasten vanhemmilla suuri vastuu
myds vammattomasta sisaruksesta. Sisaruussuhde on elaman mittainen, arvo-
kas ja jokaiselle yksil6llinen kokemus. Vanhempien tehtdvand on antaa sisa-

ruudelle paitsi tukea, myos rauhaa ja aikaa kehittya.

Vanhemmat voivat tukea lapsiaan, mutta he eivat voi rakentaa sisaruutta las-
tensa puolesta. Vanhemmat voivat kuitenkin auttaa myds vammatonta sisarusta

antamalla hanelle oikeanlaista, ikA&n sopivaa tietoa sisaruksen vammasta, selit-
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tamalla ja perustelemalla sisaruksia koskevia paatoksia ja huomioimalla lasten-
sa erilaisia tarpeita tasapuolisesti.

Kehitysvammaisten Tukiliiton sivuilta 16ydat pdf-muotoisen oppaan pitkaaikais-
sairaan tai vammaisen lapsen sisaruksen tukemiseen. Oppaan nimi on Erilai-
nen, samanlainen sisaruus ja sen ovat julkaisseet yhteistytéssa Kehitysvam-
maisten Tukiliitto ry, Mannerheimin Lastensuojeluliiton Lasten ja Nuorten Kun-

toutussaatio ja Vaestoliiton perinnéllisyysklinikka.

http://www.kvtl.fi/sivu/sisaruus

Kehitysvammaisten Tukiliitto jarjestaa vuosittain myds sisaruksille omia perhe-
tapaamisia.

(Lahteet: Omat polut! Vammaisesta lapsesta taysivaltaiseksi aikuiseksi. Lampi-
nen Reija, Kehitysvammaisten Tukiliitto ry.)

1.3 Parisuhde

Kehitysvammaisen lapsen syntymad perheeseen on usein

odottamaton tapahtuma, johon ei ole olemassa ennalta opittua
toimintamallia ja josta selviytyminen voi tuntua vaikealta. Vanhemmat tarvitse-
vat aikaa ja tukea kasvaakseen lapsensa vammaisuuteen. Parisuhteen ja per-
heen voimavarat saattavat olla koetuksella. Jaksamisen ja parisuhteen hyvin-
voinnin takia on huolehdittava siita, etta jokaisella perheenjasenella olisi mah-
dollisimman hyvin tilaa ilmaista itsedan ja toteuttaa tarpeitaan. Tarkeaa on, etta

vanhemmat kuuntelevat omia tuntemuksiaan ja luottavat itseensa ja toisiinsa.

"Huomasin sulkeutuvani itseeni vaikean asian edessé, hoidin pojan hyvin
mutta itselleni en suostunut ottamaan apua vastaan — parjasin parhaiten
omillani, kun sain keskittyd vain olennaiseen sivuuttamalla omat tunteeni.
Mies oli vahvempi kuin min&, silla han yritti sentddn hoitaa seka poikaa
ettd valilla myos itsedan ja minua. Katselin miestani rakkaudella ja kiitolli-

suudella — onneksi han oli rinnallani vaikka en silloin sita jaksanut hanelle
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kertoakaan! Tiesin, etta meiddan kahden aikakin tulisi joskus.” (Kirsi Rauti-

ainen)

Toimiva parisuhde antaa edellytykset hyvdan vanhemmuuteen. Puolisot koke-
vat tulevansa kuulluksi ja ymmarretyksi, mika heijastuu jaettuna vanhemmuute-
na yhteisessa arjessa. Nain haastava arjen pyorittaminen ei kuormita pelkas-
tdan jompaakumpaa vanhempaa. Jaetussa vanhemmuudessa ja vastuussa
puolisot arvostavat ja kunnioittavat toisiaan. Se tarkoittaa, etta kumpikin puoliso
osallistuu lasten ja kodin hoitoon, sitoutuu parisuhteeseen ja vanhemmuuteen ja

tukee toinen toistaan.

Kun vuorovaikutus viela on avointa, syntyy "hyvan vanhemmuuden keha": van-
hemmat jaksavat paremmin kasvattaa lastaan tai lapsiaan, olla k&rsivallisempia
ja joustavampia. Lapsen ja vanhemman toimiva vuorovaikutus tukee lapsen
kehitysta ja kasvua. Kun iséa ja aiti nakevat lapsensa kehityksen, sitoutuminen

vanhemmuuteen vahvistuu ja motivaatio lisdantyy, mika taas auttaa jaksamaan.

Parisuhdetta on syyta hoitaa huolella kaikissa perheissa, mutta erityisesti per-
heessa, jossa on vammainen lapsi. Vanhempien kyky sopeutua lapsen erilai-
suuteen ja lapsen parisuhteessa mahdollisesti aiheuttamaan muutokseen riip-
puu siita, mink&alainen tama parisuhde oikeasti oli ennen lapsen syntymé&a.
Suhde joutuu aina lapsen syntyessa uudelleen arvioitavaksi. Puolisot ovat ym-
marrettavasti viela enemman sidoksissa ja huolissaan lapsesta, jolla on vamma
tai sairaus. Siksi heillda voi olla huomattavasti tavanomaista vahemman aikaa
toisilleen. Puolisoiden erilainen tapa kasitella lapsen vammaisuuden aiheutta-
maa stressia voi aiheuttaa vaarinymmarryksia, riitaa ja mielipahaa. Ongelmia
voi syntya myos silloin, jos vanhemmat ovat eri mielta lapsen hoidosta tai kun-

toutuksesta.

(Lahteet: Omat polut! Vammaisesta lapsesta taysivaltaiseksi aikuiseksi. Lampi-
nen Reija, Kehitysvammaisten Tukiliito ry.)
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1.4 Sukulaiset ja muut l&heiset

"Tuleva mummi totesi, ettd meille tulee ihana vauva, olisi hdn sitten mil-
lainen tahansa, ole huoleti. Sekin oli hyva kuulla, etta laheisten tuki ja hy-
vaksynta oli olemassa, jos kaikki ei menisikddn tavanomaisesti.” (Kirsi

Rautiainen)

Isovanhempien suhtautumisella vammaisuuteen ja siihen stressiin, joka syntyy,
kun lapsella todetaan pysyva vamma, on hyvin tarkea merkitys vanhempien

reaktioiden ja erilaisuuden sietdmisen muotoutumisessa. Useat van- é:b

hemmat ovat tutkimusten mukaan kokeneet omat vanhempan-

maiseen lapseen tai arvostelu vanhempien toimintatavoista lapsen hoidossa,
kuntoutuksessa tai kasvatuksessa loukkaa vanhempia enemman kuin kenen-

kdan muun henkilén negatiiviset tai muuten arvostelevat kommentit.

Tarinoita siitd, miten lapsen vammaisuus vaikuttaa ja ei vaikuta isovanhemmuu-
teen l0ydat seuraavista lahteista:
Yhta rakas kuin muutkin (Tukiviesti 5/2008, s. 34-35)

Paappa peliseurana

Mumman ykkonen

Tietoa pienen kehitysvammaisen lapsen isovanhemmuudesta I6ydat kirjasta:
Parkas, Ritva & Penttila, Helena (1995): Isovanhemmuus pienen kehitysvam-
maisen lapsen elaméssa. Kehitysvammaisten tukiliitto. Kirja kuuluu sarjaan: IKI-

instituutin julkaisuja.

Kun lapsella todetaan jokin pysyvd vamma, vanhemmat joutuvat muokkaamaan
mielikuvia, joita heilla on olemassa muistakin sukulaisistaan, ystavistaan ja tut-

tavistaan. Samalla he yleensa arvioivat uudelleen halunsa olla tekemisissa nai-
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den kanssa. Jotkut perheet eristaytyvat omasta tahdostaan aikaisemmasta la-
hiyhteisdstaan ja toiset taas huomaavat vain jaaneensa yksin, koska ystavat ja
tuttavat eivat tiedd, mita sanoa tai miten auttaa. Kokemuksia on myds ystavien

ja laheisten tuen ja yhteydenpidon voimistumisesta.

(Lahteet: Kehitysvammaisuus 2009, Omat Polut! Lampinen, Kéenpoikana ikan-
sa, Mattus, Kehitysvammaisten Tukiliitto ry)

2 MITA KEHITYSVAMMAISUUS ON?

Kehitysvammaisuutta voidaan tarkastella eri ndkdkulmista.

Kehitysvamma on vamma ymmartamis- ja kasityskyvyn alueella. Suomessa on
arviolta noin 30 000 ihmist&, joilla on kehitysvamma. Kehitysvamma ilmenee
ennen 18 vuoden ikdd. Vamma voi johtua joko syntymé&a edeltavista syista,
synnytyksen yhteydessa sattuneista vaurioista tai lapsuusidn sairauksista ja

tapaturmista. Osa syisté jad kokonaan selvittdmatta.

Kehitysvamma ei ole sairaus. Se on vaurio tai vamma, joka haittaa jokapaivais-
ta selviytymista sitd vihemman, mita paremmin yhteiskunta on suunniteltu meil-
le kaikille. Kehitysvamman aste vaihtelee vaikeasta vammasta lievaan oppimis-
vaikeuteen. Monilla kehitysvammaisilla ihmisilla on lisdvammoja, jotka saattavat

vaikeuttaa liikkumista, puhetta tai vuorovaikutusta muiden ihmisten kanssa.

Uusien asioiden oppiminen ja ka&sitteellinen ajattelu ovat kehitysvammaisille
ihmisille vaikeampia kuin muille. Kuitenkin kehitysvammaiset ihmiset oppivat
monia asioita samalla tavalla kuin muut. Ihmisen persoonallisuudessa alykkyys
on vain osa kokonaisuutta. Kasvatus, elamankokemukset, oppiminen ja elinym-

paristd vaikuttavat kehitykseen, siihen millaisiksi ihmisiksi kasvamme.

Jotta kehitysvammaiset ihmiset voisivat elaé tasa-arvoisina jaseniné yhteiskun-
nassa, he tarvitsevat tukea, ohjausta ja palveluita. Nama voivat liittya kommuni-
kaatioon, omatoimisuuteen, kodinhoitoon, sosiaalisiin taitoihin, ymparistéssa

likkumiseen, terveyteen ja turvallisuuteen, kirjallisiin taitoihin, vapaa-aikaan ja
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tyéhon. Yksildllinen, tarpeenmukainen tuki auttaa kehitysvammaista ihmista

elamaan hyvaa, hanelle luontaista itsenaista elamaa.

Toimintakyky merkitsee aina suhdetta ihmisen ja hanen ymparistonsa valilla.
Ihmisen toimintakyky nayttaytyy erilaisena eri ymparistdissa (esimerkiksi koto-
na, t0issa ja vapaa-aikana). Taman vuoksi eri ymparistoissa tehtavat havainnot

ja arviot eivat ole taysin vertailukelpoisia keskenaan.

Kehitysvammaisen ihmisen kohtaamat vaikeudet johtuvat useimmiten siita, etta
hanen oma toimintakykynsa ja tilanteista nousevat vaatimukset ovat ristiriidassa
keskendan. Kun kehitysvammaisen ihmisen toimintakyky ei riita tilanteista suo-

riutumiseen, han tarvitsee ohjausta, tukea, auttamista tai hoitoa.

Yhdysvaltain Kehitysvammaliitto, The American Association on Mental Retarda-
tion (AAMR) on maaritellyt kehitysvammaisuuden seuraavasti: "Kehitysvammai-
suus on vammaisuutta. Sitd luonnehtivat huomattavat rajoitukset seka alyllisis-
sd toiminnoissa ettd adaptiivisessa kayttaytymisessa ilmeten kasitteelli-
sissd, sosiaalisissa ja kaytanndllisissa taidoissa. Tama vammaisuus on

saanut alkunsa ennen kuin henkilé on tayttanyt 18 vuotta” (AAMR 2002).

Alyllisten toimintojen késitteella viitataan maaritelmassa henkilén yleiseen hen-
kiseen suorituskykyyn. Se sisaltdd mm. sellaisia asioita kuin

@ paattelykyky, kyky tehda havaintoja itsestaan ja ymparistostaan se-
k& tehda niista johtopaatoksia

@ ongelmien ratkaisu, kyky ymmartad, mista kulloisessakin tilantees-
sa on kyse ja mita siita selviytymiseksi pitda tehda

@ monimutkaisten asiayhteyksien ymmartdminen ja kokemuksesta
oppiminen, mika edellyttdd mm. kykya pitdd monta asiaa mieles-
saan samanaikaisesti ja kykya painaa mieleen tarkeitd oppimisko-

kemuksia
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@ oman toiminnan suunnittelu, mika vaatii keskittymiskykya, olennai-
sen ja epaolennaisen erottamista toisistaan, tehtéavien osittamista ja

kykya pysya asiassa, vaikka esteita tulisikin.

Alyllisten toimintojen rajoitukset ilmenevat kokonaiskapasiteetin eriasteisina ra-
joituksina. TAma tarkoittaa sitd, ettd kovin suuria asiakokonaisuuksia ei voi ottaa
samalla kertaa pohdinnan alle. Suuret kokonaiskapasiteetin rajoitukset tarkoit-
tavat sita, ettd henkilo pystyy kasittelemaan vain hyvin pienen maaran informaa-
tiota samalla kertaa. Rajoitukset ilmenevat myos alyllisen tydskentelyn hitaute-

na ja vaivalloisuutena.

Adaptiivisella kayttaytymisella viitataan puolestaan niihin kasitteellisiin, sosiaali-
siin, ja kaytanndllisiin taitoihin, joita ihmiset tarvitsevat selviytyakseen jokapéi-
vaisessa elamassa. Kasitteellisia taitoja ovat esimerkiksi aidinkielen puhuminen
ja ymmartaminen, lukeminen ja kirjoittaminen, rahan ymmartaminen, aikakasit-

teen hallinta.

Sosiaalisia taitoja ovat kyky muodostaa ja yllapitaa ihmissuhteita, kyky kayttay-
tya tilanteen vaatimalla tavalla, vastuullisuus, lakien ja normien noudattaminen

ja omasta turvallisuudesta huolehtiminen.

Kaytanndllisia taitoja ovat mm. omasta hygieniasta huolehtiminen, kotona asu-

miseen, liikkumiseen, tydntekoon ja vapaa-aikaan liittyvat toiminnalliset taidot.

Adaptiivisen kayttaytymisen (toimintakyvyn) rajoitukset vaikuttavat niin kykyyn
selviytya paivittdisen elaman perustoiminnoista kuin kykyyn vastata elaman-

muutoksiin ja ympariston muuttuviin ja usein yllattaviin vaatimuksiin.
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YDINASIAT

@ Kehitysvammaisuus on moniulotteinen kasite, ja yksiloiden véliset erot niin
kehitysvammaisuuden etiologian, oireiden kuin avun tarpeen suhteen ovat
suuret.

@ Kaytdnnossa kehitysvammaisuuteen liittyy ennen kaikkea vaikeus selviytya
arjen haasteista itsenaisesti.

@ Yksilon hyvaksyva ja hanta tukeva kasvatus, opetus ja kuntoutus vahvista-

vat omien taitojen kayttoonottoa.

(Lahteet: Kehitysvamma-alan verkkopalvelu, Verneri.net
http://www.verneri.net/), Kehitysvammaisten Tukiliitto ry.)

2.1 Mistéa kehitysvammaisuus johtuu?

Nykyiset ndkemykset kehitysvammaisuudesta edellyttavéat kehitysvammaisuutta
aiheuttavien erilaisten tekijoiden laaja-alaista tuntemusta. Etiologian eli kehitys-
vammaisuuden syyn maarittaminen on tarkeéa. Valitettavasti kehitysvammai-
suuden etiologiaa ei useinkaan pystyta selvittdamaan, vaan kehitysvammaisuu-
den syy jaa tuntemattomaksi noin 30 prosentissa vaikeista ja 50 prosentissa

lievista kehitysvammoista.

Perinteisesti kehitysvammaisuuden etiologia on jaettu kahteen kategoriaan: bio-
logisista syista johtuvaan ja psykososiaalisten tekijoiden aiheuttamaan kehitys-
vammaisuuteen. Nykyinen kasitys kehitysvammaisuuden etiologiasta on kuiten-
kin laajentunut siten, etté useiden riskitekijoiden samansuuntainen vaikutus al-
tistaa vammautumisprosessille ja etté riskitekijat vaikuttavat toisiinsa vammau-

tumisprosessin eri vaiheissa.

Kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain mukaan kehitysvammaisella
henkildlla tarkoitetaan henkil6d, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt
tai hairiintynyt synnynnéisen tai kehitysidssa saadun sairauden, vian tai vam-

man vuoksi (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519).
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Syiden luokittelu:

Kehitysvammaisuuteen johtavia tekijoita tunnetaan lukuisasti. Kehitysvammai-
suus voi aiheutua muun muassa aidin raskaudenaikaisista infektioista ja myrky-
tyksista, kromosomianomalioista, sikion hapen puutteesta synnytyksen aikana,
synnytyksen aikaisista aivovaurioista, Rh-tekijastd, lapsuuden tapaturmista tai
synnynnaisista aineenvaihduntahairidista. Usein syy on kuitenkin tuntematon.

(Lahde: Kehitysvamma-alan verkkopalvelu, Verneri.net http://www.verneri.net/)

2.2 Kehitysvammaisuuden diagnosointi

Kehitysvammaisuus todetaan joissakin tapauksissa jo heti syntyman jalkeen
(esim. Syndroma Down), mutta usein se tulee ilmi vasta ensimmaisten elin-
vuosien mittaan, kun lapsen kehitys ei etene odotetulla tavalla. Kehitysvamma-
diagnoosi perustuu toistettuihin arvioihin ja seurantaan (lapsen "kehityskaaren”
arviointiin) seka lapsen taito- ja kayttaytymistietojen kerddmiseen monesta eri

lahteesta.

Lapsen tai nuoren diagnosoiminen kehitysvammaiseksi voi tuntua vanhemmista
vaikealta, ja joskus tallaista diagnoosia halutaan lykatd. Jos ajan mittaan kay
iimeiseksi, ettad lapsen tai nuoren kehitys ei saavuta ikatovereiden tasoa, vaan
ero muihin samanikaisiin pikemminkin kasvaa, diagnoosin teossa ei ole viisasta

viivytella.

Kehitysvammaisuuden diagnosointi on usein pitka ja monivaiheinen prosessi.
Lapsen kehitysta tulee seurata riittavan laaja-alaisesti ja monesta nakokulmas-
ta, jotta n&dhd&aan, miten se etenee. Tarvitaan vahintdan vuoden seuranta-aika,
joskus pitempikin. Laaja-alainen kehitysviivastyma ja vaikea-asteinen kehi-
tyksen erityisvaikeus termit ovat kaytossa usein siind vaiheessa, kun lapsen
tutkimukset ovat vield kesken ja hé&nen kasvuaan ja kehitystddn seurataan.
Usein jossain vaiheessa voidaan todeta vaikeuksien olevan sita luokkaa, etta

kehitysvammakriteerit tayttyvat. Toiseksi voidaan puhua oppimisvaikeuksista,
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jotka ovat joko erillisia (esim. matematiikan) tai laaja-alaisia (ent. heikkolahjai-

suus).

Kehitysvammaisuuden diagnosointi tehdadn moniammatillisena yhteistyona,
jossa ovat mukana laakari, psykologi, sosiaalityontekija, terapeutit, opettajat ja
kasvattajat yhdessa vanhempien ja muun l&hipiirin kanssa. Diagnoosiin tarvi-

taan seuraavaa:

@ Laaketieteelliset tutkimukset: arvio kehitysviivastyman syista, ter-
veydentilan tutkiminen ja mahdollisista lisdvammoista ja sairauksista
johtuvien erillisten haittojen arviointi.

@ Psykologin tekeméat tutkimukset: arvio alyllisestéa toimintakyvysta
(alykkyystestaus, jota on arvioitu myos laadullisesti) seka neuropsy-
kologinen tutkimus, jolla selvitetddn tarkemmin oppimisen vaikeuk-
sia.

@ Laaja-alainen toimintakyvyn arviointi, joka sisaltaa kasitteellisen, so-
siaalisen ja kaytannollisen selviytymisen erittelyn.

@ Tiedot asiakkaan ja hanen l&hipiirinsa elamantilanteesta seka tuen

ja palveluiden tarpeesta jokapdaivaisen elamanhallinnan tueksi.

Kehitysvammaisuuden toteamiseksi tarvitaan paljon tietoa eri l&hteistd. Van-
hempia tulee haastatella tietojen saamiseksi lapsen kehityshistoriasta ja varhai-
sista vaiheista. Paivakodin tai koulun havainnot lapsen oppimisesta ja sosiaali-

sista taidoista ovat tarkeita.

Kehitysvammaisella ihmisella on mahdollisuus tiettyihin tukiin ja palveluihin
vammaisuutensa perusteella toimeentulonsa, kotona asumisen, arjessa toi-
meen tulemisen ja toimintakyvyn turvaamiseksi. Naiden saaminen edellyttaa

yleensa laéketieteellisen diagnoosin saamista.

(LAhde: Kehitysvamma-alan verkkopalvelu, Verneri.net http://www.verneri.net/)
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2.3 Ensitiedon saaminen

”Kysyin mieheltdni hiljaa, ettd katsoiko hdn vauvan silmia? Mies ei ollut
huomannut mitaan ja saikahti tietenkin kysymystani. Kysyin apua anellen
katiloltd huomasiko han vauvan silmat, voisivatko ne merkitd Downia?
Toivoin, ettd katilé sanoisi kaiken olevan hyvin, ettd mina olisin nahnyt
vaarin. Katilé sanoi kuitenkin ystavallisesti, etta kylla hd&n huomasi saman

ja laékari tulee pian katsomaan. Olin siis oikeassa ja pala tukki kurkkuni.

(Kirsi Rautiainen)

~

P

Ensitietoa annetaan lapselle ja hanen perheelleen silloin,
kun he kohtaavat sairauden tai vammaisuuden ensim-
maista kertaa, yleensd sairaalassa. Ensitietotilanteessa
annetaan taustatietoa, huomioidaan perheen tunteita, tue-
taan, ohjataan ja pyritdan herattdmaan toivoa. Jokainen ensi-

tietotilanne on ainutkertainen.

Kun lapsella todetaan kehitysvamma, diagnoosin kuuleminen saattaa aiheuttaa
perheessa joskus voimakastakin ahdistusta. Vanhemmat tarvitsevat aikaa ja
mahdollisuutta keskustella voidakseen selvittaa itselleen, mité diagnoosi heidan
lapsensa kohdalla tarkoittaa. Perhe tarvitsee tukea, opastusta sek& kannustusta
selvitdkseen vaikeasta tilanteesta eteenpain mutta asioista puhumiseen ei aina
ole voimia heti diagnoosin varmistuttua. Vanhemmilla tulee olla mahdollisuus

keskustella lapsensa asioista myohemminkin.

"Laakari kavi katsomassa poikaa jo synnytyssalissa ja vahvisti edelleen
epdilyksidmme. Vauvasta otettiin kromosominayte, joka kertoi kolmantena
paivana pojan syntymasta varmuuden Downin oireyhtyméasta. Synnytys-
sairaalan henkil6kunta toimi mielestani ammattitaitoisesti ja hienovarai-
sesti asian suhteen ja tunsimme saavamme tarpeeksi tietoa ja tukea. Asi-
an kertomista henkilokunnan kannalta varmasti helpotti se, ettd mina
huomasin asian itsekin ja sanoin sen ensimmaisend &aéneen. He myos

esittivat asian suoraan jattamaéatta meille yhtdan “jossittelun” varaa ja niin
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saatoimme heti alkaa kasitella asiaa ja sen mukanaan tuomia tunteita.”

(Kirsi Rautiainen)

Sosiaalinen tuki (sosiaalityd)

Vanhemmilla on mahdollisuus tavata keskussairaalan sosiaalitydontekija jo siina
vaiheessa, kun he tietavat odottavansa kehitysvammaista lasta. Sosiaalityonte-
kija informoi vanhempia mm. sosiaaliturvaan liittyvissa (Kelan etuudet) kysy-
myksissa. Sosiaalityontekija auttaa tarvittaessa hakulomakkeiden tayttamises-
sa. Sosiaalityontekijalta saat tietoa mm. Kehitysvammaisten Tukiliitosta ja Kehi-
tysvammaisten tukiyhdistyksistd sek& tukiliton jarjestdmistd Ensitieto-
perhekursseista, joille vanhemmat voivat halutessaan hakeutua. Keskussairaa-
lan sosiaalitydntekija ohjaa edelleen perhetta ottamaan yhteytta kotikunnan so-
siaalitoimen vammaispalveluihin / kehitysvammahuollon palveluihin (antavat
yhteystiedot). Luvallasi sosiaalityontekija voi ottaa yhteyttd myds suoraan Koti-
kunnan vammaispalveluihin. Sairaalassa voidaan jarjestaa myos verkostokoko-

us vanhempien luvalla kotikunnan peruspalveluiden kanssa.

Lapsen kanssa kotiin — miten tasté eteenpain?

”0Oli toisaalta hyvd, ettd pojan vointia seurattiin niin tiiviisti, silla silloin
tiesimme itsekin jatkuvasti, ettda missa mennaan. Kaikki oli muutenkin uut-
ta ja jannittdvaa vauvan kanssa kotona ja lisahuolta siihen toivat nama
erityistehtavat. Tunsin kuitenkin suurta hellyyttd ja rakkautta poikaa koh-
taan sekd iloa siita, etta tdssa han nyt on — kotona meidan kanssamme, ja

se seikka auttoi minua jaksamaan mita vain.” (Kirsi Rautiainen)

Kun lapsi saapuu sairaalasta kotiin, on tarkeata etta vanhemmat tietavat, mista
tukea ja palveluita jatkossa on mahdollista saada. Perheen tukena lapsen koti-
uduttua toimivat mm. lastenneuvolat, kuntoutus- ja palveluohjaajat, kehitys-
vammahuollon sosiaalitydntekijat ja erityisneuvolat. Tuen antamisen liséksi hei-
dan tehtavanaan on tiedottaa erilaisista palveluista ja auttaa palvelujen hakemi-
sessa. Yhteisty0 perheen ja em. tahojen kesken on tarkeaa. Tiedonkulku eri
tahojen valilla hoidetaan vanhempien suostumuksella. Tarkeana tukena per-

heelle on usein oma lahipiiri ja muiden vammaisten lasten perheet. Joillakin
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paikkakunnilla toimii Kehitysvammaisten tukiyhdistyksia ja vertaisryhmia. Am-
mattilaisten tiedon ja tuen lisdksi muiden samassa elamantilanteessa olevien
perheiden tarjoama vertaistuki auttaa selviytymaan uudessa tilanteessa. Ver-
taistuki voi olla tarkeda niin lapselle itselleen kuin koko perheelle, myds sairaan

tai vammaisen lapsen sisaruksille ja isovanhemmille.

”Uskon, etta poika pdrjaa elamédssa kehitysvammansakin kanssa; onhan
meita taalla paljon hanta tukemassa. Kokonaisvaltainen kuntoutus on po-
jalla jo aloitettu ja se etenee arkipaivassa leikin varjolla. Tama on meidéan
valintamme pojan mahdollisuuksien parantamiseksi vaikka tarkoittaakin
sitd, ettd vieraita ihmisia kdy kotonamme poikaa katsomassa ja vaatii ehka
meiltakin tietoisempaa toimintaa hanen kanssaan. Miksikaan terapiakes-
kukseksi emme aio kotiamme kuitenkaan muuttaa. Kotipaikkakunnallam-
me on tukiverkosto hyvin toimiva ja tukip&atdkset tulevat kohtalaisessa
ajassa. Asiantuntijuus tuntuu olevan vammaispalveluihmisilla taalla kor-
keaa luokkaa. Tama asia vaihtelee valitettavasti suuresti kuntakohtaises-

ti.” (Kirsi Rautiainen)

3 JARJESTO- JA TUKIYHDISTYSTOIMINTAA — OIKEUKSIEN VALVONTAA

Vammaisjarjestoilla on tarkea tehtava omien ryhmiensa oikeuksien ajamisessa.
Niiden palvelut tdydentavat yhteiskunnan palveluja. Suomessa on yli 200 kehi-
tysvammaisten tukiyhdistysta. Ne ovat kehitysvammaisten omaisten jarjestoja,
joiden tavoitteena on kehitysvammaisten ja heidan perheittensa mahdollisim-
man tasa-arvoisen aseman saavuttaminen muihin kansalaisiin verraten. Tu-
kiyhdistystoimintaa on ollut maassamme yli 30 vuotta. Toimintamuodot ovat
vaihdelleet paikallisten erityisolosuhteiden mukaan. Pienimmaét yhdistykset ovat
keskittyneet edunvalvontakysymyksiin, kerho- ja virkistystoimintoihin seka eri-

laisten keskustelutilaisuuksien jarjestamiseen.

Tukiyhdistykset ovat kehitysvammaisten omaisille tarked linkki muihin kehitys-
vammaperheisiin ja tiedon ja kokemuksen valittymiseen perheesta toiseen. Tu-

kiyhdistykset ovat jarjestaytyneet valtakunnallisesti Kehitysvammaisten Tukiliit-
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toon, jonka toimisto sijaitsee Tampereella. Liséksi tukiyhdistykset ovat perusta-
neet kehitysvammaisten tukipiirejd. Tukiliiton tehtavdn& on tukiyhdistysvaen
valtakunnallisten tavoitteiden ajaminen. Tukipiirit keskittyvat laanintason edun-

valvontaan.

Paikallisista tukiyhdistyksista saa tietoja sosiaalitoimistojen, terveyskeskusten ja
erityishuoltopiirien sosiaalityontekijoilta seka Kehitysvammaisten Tukiliitosta ja
kehitysvammaisten tukipiireista. Lisaksi on muita vammaisjarjestoja, jotka edus-
tavat tiettyja vamma- tai sairausryhmid, kuten Autismi- ja Aspergerliitto
(http://www.autismiliitto.fi/) tai Aivohalvaus- ja dysfasialiitto(http://www.stroke.fi/).

Jarjestojen yhteisty6td harvinaisten sairaus- ja vammaryhmien hyvaksi [6ytyy

Harvinaiset verkostosta: http://www.harvinaiset.fi/

Vaikka jokainen perhe elaa tavallaan, samaa kokeneille on mahdollista jakaa
keskendan tietoja, nakokulmia, vanhempana jaksamisen keinoja ja rohkaisua
tarvittavien palveluiden ja tukien hankkimiseen. Kokemuksia voidaan vaihtaa

kahden kesken, vertaistukiryhmissa ja Internetin keskustelupalstoilla.

Vertaistukiryhma on mainio tapa paastd kosketuksiin vertaisten perheiden
kanssa. Kun useampi kokoontuu, kierratettdvaa kokemusta ja vaihdettavaa tie-
toa kertyy katevasti yhteen. Ryhmana on myds mahdollista tehda yhdessa kiin-
nostavia ja iloa tuottavia asioita tai vaikuttaa erityista tukea tarvitsevien lasten ja
perheiden tarvitsemiin palveluihin. Erityista tukea tarvitsevien lasten vanhempi-
en tai perheiden vertaistukiryhmia toimii monilla paikkakunnilla/alueilla Suomes-
sa. Jotkut ovat yhteydessa vammais-, pitkaaikaissairaus- tai omaisjarjestdon,
osa ryhmista toimii vailla yhteyksia jarjestéihin ja monet ryhmat ylittavat jarjesto-
ja diagnoosirajat. Joskus myds julkinen sektori jarjestaa ryhmatoimintaa erityista

tukea tarvitsevien lasten vanhemmille tai perheille.

Kehitysvammaisten Tukiliiton Vertaansa vailla -projektin yhteyteen on viime
vuosina syntynyt uusia, paikallisia vertaistukiryhmia. Suurin osa naista ryhmista
kokoaa yhteen pienten - taapero- tai ala-asteikaisten, erityista tukea tarvitsevien
lasten perheitd. Joissakin ryhmissa lasten ikakirjo on laajempi. Useimmissa

ryhmissa osallistujia on yli diagnoosirajojen.
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Vertaansa vailla -vertaistukirynma toimii useilla paikkakunnilla. Lisatietoa saat

seuraavan linkin kautta: http://www.kvtl.fi/sivu/toimivia vertaistukiryhmia

"Tukea saimme myds vertaisryhmistd. Otimme heti yhteyttd Internetin
kautta muutamaan muuhun Down-lapsen perheeseen ja liityimme yhdis-
tyksiin. Ensitietokurssi oli hyddyllinen ja oli my6s hyva tavata muita per-
heita, joiden elaméantilanne oli hyvin omamme kaltainen. Tukea oli tarjolla
paljon, mutta sen loytamiseen tarvittiin omaa aktiivisuutta. Voimia kulutti-
vat myds paperiasiat; oli haettava rahallista tukea, taytettava kaavakkeita
ja selattava vanhoja mappeja, josko niista 10ytyisi viela vanhoja kuitteja.
Kuntoutusohjaajalta saimme neuvoja niiden tayttdmiseen samalla, kun
han kavi saanndllisesti kotonamme. Tapasimme my0s pari perhettéa joilla
oli hieman vanhempi Down-lapsi ja keskustelimme heidan kanssaan pitkat

tovit.” (Kirsi Rautiainen)

Lisatietoja: Kehitysvammaisten Tukiliitto ry. www.kvtl.fi

4 PERUSTERVEYDENHUOLLON PALVELUT

Vammaiselle lapselle ja héanen perheelleen kuuluvat kaikki samat yhteiskunnan
palvelut, kuin muillekin lapsiperheille kuten neuvola, paivahoito ja koulutus. Las-
ten kasvua ja kehitysta seurataan varhaislapsuudessa tarkasti neuvolassa. Jos-
kus neuvola onkin ensimmainen paikka, jossa huomataan poikkeavuutta lapsen
kehityksessa. Kun yleiset palvelut eivat riita tai ole sopivia, lapsi ja perhe voivat

saada tuekseen erityispalveluita lapsen hoidon ja kuntoutumisen tueksi.

4.1 Aitiysneuvola

Aitiysneuvola huolehtii odottavan aidin ja sikion hyvinvoinnista ja terveydentilas-
ta ja valmentaa odottavaa aitia, isaa ja koko perhetté lapsen syntymaan, hoita-

miseen ja vanhemmuuteen. Kaynnit ovat maksuttomia.
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4.2 Lastenneuvola

Lastenneuvolan tydmuotoja ovat maaraaikaiset terveystarkastukset, niihin liitty-
vat tutkimukset ja rokotukset seka terveysneuvonta ja keskustelu. Lastenneuvo-
latarkastukset perustuvat valtakunnallisiin suosituksiin, paikallisesti ja yksilolli-
sesti sovellettuna. Kaynnit ovat maksuttomia. Lastenneuvolassa seurataan lap-
sen kasvua ja kehitysta ja tarvittaessa lahetetaan jatkotutkimuksiin. Neuvolasta
saa tukea ja ohjausta vanhempana olemiseen. Terveydenhoitaja ja laakari toi-
mivat neuvolassa yhteistydssd ja ohjaavat tarvittaessa perhettéa kayttamaan
muitakin palveluja. Lastenneuvola tekee yhteisty6td vanhempien suostumuksella

lasta hoitavien muiden tahojen kanssa.

Lastenneuvolan tehtavia:

@ Lapsen kehityksen ja kasvun seuranta ja tukeminen
Alkuvaiheen seulonta
Lapsen kokonaistilanteen kartoittaminen

Perheen voimavarojen kartoitus, tuki ja ohjaus perheille

¢ ¢ ¢ ¢

Kehityksellisten vaikeuksien toteaminen, hoitoon

ja kuntoutukseen ohjaaminen

©

Yhteisty0 sosiaalitoimen ja muiden lasta hoitavi-
en tahojen kanssa perheen luvalla

@ Lahetteen tekeminen jatkotutkimuksiin

Tarvittaessa neuvolasta otetaan yhteytta terveyskeskuksen erityistyonteki-
joéihin vanhempien luvalla. Myds perhe voi ottaa suoraan heihin suoraan yhteyt-

ta.
4.3 Terveyskeskus

Terveyskeskuksesta perhe voi saada maksuttomasti hoitotarvikkeita (esim. dia-
beteksen hoitotarvikkeet; verensokerin mittausliuskat ja kyné&neulat) ja vaippoja
yli kolmevuotiaalle lapselle, joka tarvitsee edelleen vaippoja paivittéain. Lapsen

tarvitsemien hoitotarvikkeiden ja — valineiden tarpeen arvioi l&a&kari.
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4.4 Kouluterveydenhuolto

Kouluterveydenhuolto kuuluu perusterveydenhuoltoon. Kaytdnnoéssa kouluter-
veydenhuoltoon kuuluvat terveydenhoitajan ja ladkarin tekemét terveystarkas-
tukset, oppilaan terveydenhoito, terveyskasvatus ja hammashuolto.
Kouluterveydenhoitajalla on vastaanottoaikoja, jolloin oppilaat voivat asioida
kouluterveydenhoitajan luona. Kouluterveydenhuolto tekee yhteisty6ta muun
oppilashuolto- ja opetushenkildston kanssa. Kaikki vammaiset lapset ja nuoret

ovat peruskoululaisia ja kuuluvat siten myds kouluterveydenhuollon piiriin.

4.5 Hammashoito

Kehitysvammaisilla kuten kaikilla muillakin ihmisilla on oikeus terveeseen suu-
hun ja omiin hampaisiin. Suun hyva hoito vaatii karsivallistd ja s&anndllista
hampaiden hoitoa kotona ja useita kaynteja vuodessa hammaslaékarin ja -
hoitajan vastaanotolla. Kehitysvammaisten ihmisten hampaat hoidetaan mah-

dollisimman pitkalle kotikunnan hammashoitolassa.

Hampaiden pitaminen kunnossa saattaa joskus vaatia tavallista enemman ty6-
td. Hammashoidon ja hampaiden kotihoidon onnistumiseksi tarvitaan tiivista
yhteisty6ta kehitysvammaisen, hanen omaistensa seka kehitysvammahuollon ja

hammashoidon valilla.

Hammashoidossa tarkeaa on kivuttomuus. Toimenpiteet voidaan tehda puudu-
tuksessa. Liséksi voidaan kayttaa rentouttavaa esilaakitysta ja ilokaasua. Jos
hoito joudutaan tekemaan yleisanestesiassa, se merkitsee lahettamista keskus-

sairaalaan.

(Lahde: Verkko-Dialogi 3/2001)
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5 PERHENEUVOLA

Perheneuvola palvelee yleensa alle 16-vuotiaiden lasten ja nuorten kasvuun ja
kehitykseen liittyvissa kysymyksissa seka perhe-elamén ja parisuhteen vaike-
uksissa. Perheneuvolassa tydskentelee psykologeja, sosiaalityontekijoita ja las-
tenpsykiatrian erikoisladkareitda. Perheneuvolapalvelut ovat maksuttomia, va-

paaehtoisia ja luottamuksellisia.

Perheneuvolaan voit ottaa yhteytta, kun

@ olet huolissasi lapsesi kayttaytymisesta tai tunne-elamaan liittyvista

asioista
@ haluat keskustella lapsesi kehityksesta, vanhemmuudesta tai kasva-
tuksesta
@ lapsellasi on pulmia paivakodissa, koulussa tai kavereiden kanssa
@ kotona on ristiriitoja, joihin toivot selvittelyapua
@ perheessa on kohdattu menetyksia tai muita vaikeita elamantilanteita
@ perheessa harkitaan avioeroa tai perheenjasenet tarvitsevat tukea

erosta selviytymiseen.

6 VAMMAISPALVELUT JA KEHITYSVAMMAHUOLTO

Ensisijaisesti vammaiset lapset ja heidan perheensa kayttavat alueensa nor-

maali- ja lahipalveluja. Tarvittaessa heidat ohjataan ns. erityispalvelujen piiriin.

Kehitysvammaisten erityishuollon tarkoituksena on kehitysvammaisten auttami-
nen ja ohjaaminen mahdollisimman normaaliin elam&én yhteiskunnassa seka
tarpeellisen avun antaminen elamassa selviytymiseksi. Ellei kehitysvammainen
saa tarvitsemiaan palveluja muulla tavoin, han voi saada niitd kehitysvammais-
ten erityishuollosta annetun lain nojalla, joka on ns. toissijainen palvelujarjes-

telma. Kehitysvammaisten erityishuoltoa toteuttavat seka kuntien sosiaalilauta-
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kunnat etta erityishuollon kuntayhtymat. Kunnat tuottavat ja ostavat erityishuol-
topalveluja, esim. tilapaishoitoa ja moniammatillista kuntoutussuunnittelua eri-
tyishuoltopiireiltd, muilta kunnilta seka yksityisilta palvelun tuottajilta. Palveluista
voit tiedustella kunnan kehitysvammahuollon sosiaalitydntekijalta tai palveluoh-

jaajalta.

Kotona asuminen

Vammaisen lapsen kotona asumista voidaan tukea erilaisin tukitoimin: kuntou-
tus- ja palveluohjauksella, tilapaisella perhehoidolla tai omaishoidon tuella. Li-
saksi jollain paikkakunnilla voi olla saatavilla tukihenkil® tai erityislastenvahtitoi-

mintaa (elva).

Vaikeasti vammaisen kotona asumista voidaan tukea myds asunnon muutos-
toilla ja apuvalinehankinnoilla. Vammaispalvelulain nojalla vaikeavammaiselle
henkilolle voidaan korvata asunnon muutostoistd aiheutuvat kohtuulliset kus-
tannukset, jos han vammasta tai sairaudesta johtuen valttamatta tarvitsee naita
muutoksia suoriutuakseen tavanomaisista elaman toiminnoista. Liikkumisen
apuvalineet (esim. pyoratuoli) jarjestdd terveydenhuolto ladkinnallisena kuntou-

tuksena.

Kotona asumisen tuki ja jarjestamistavat vaihtelevat paikkakunnittain. Lisatietoja
saat oman kunnan kehitysvammahuollon tai vammaispalvelun sosiaalityonteki-

jalta tai palveluohjaajalta.

Tilapaishoito

Tavoitteena on jarjestaa vammaisille lapsille ymparivuorokautista tilapaishoitoa
tarpeen mukaan vanhempien jaksamisen tukemiseksi tai muiden syiden perus-
teella. Tilapaishoitoa voidaan toteuttaa esimerkiksi perhehoidossa, asuntoloissa
tai ryhmakodeissa. Lisatietoja saat kuntien sosiaalitoimesta kehitysvammahuol-

lon sosiaalityontekijaltéa ja palveluohjaajalta.
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Yksityiset palvelut ja tukitoimet
Yksityisten palveluntuottajien palveluihin voit hakea maksusitoumusta kunnan

sosiaalitoimen sosiaalityontekijalta.

Omaishoidontuki

Omaishoidontukea voidaan maksaa vammaista tai pitkaaikaissairasta lasta hoi-
tavalle omaiselle tai l&heiselle henkil6lle. Omaishoidon tuki on sosiaalihuoltolain
mukaista sosiaalipalvelua, jonka jarjestamisvastuu on kunnalla. Se on kuitenkin
harkinnanvarainen ja maararahasidonnainen palvelumuoto, joten tuen maarat ja

mydntamiskriteerit vaihtelevat paikkakunnittain.

Omaishoidon tuesta laaditaan yhdesséa hoidettavan, hoitajan ja kunnan kanssa
hoito- ja palvelusuunnitelma sek& hoitajan ja kunnan valilla hoitosopimus. Hoi-
tosopimuksessa sovitaan mm. rahassa maksettavasta palkkiosta, hoitajalle jar-
jestettavasta vapaasta sekd muista saadetyista seikoista. Hoitopalkkion suu-
ruus on porrastettu hoitotyén sitovuuden ja vaativuuden perusteella. Se on ve-
rotettavaa tuloa, josta peritddn myos tyontekijan eldkemaksu ja josta kertyy hoi-
tajalle elaketurvaa. Hoitaja ei kuitenkaan ole tydosuhteessa kuntaan, hoidetta-
vaan eiké hoidettavan huoltajaan. Lisatietoja saat kuntien sosiaalitoimesta kehi-

tysvammahuollon sosiaalityontekijalta tai palveluohjaajalta.

Vammaispalvelulain mukaiset palvelut

Vaikeavammaisille tarkoitettuja palveluja, jotka kunta on velvollinen jarjestéa-
maan, ovat palveluasuminen, vamman takia tehtavat valttdmattémat asunnon
muutosty6t ja asuntoon kiinteasti kuuluvat vélineet ja laitteet, kuljetus- ja saatta-
japalvelut, paivatoiminta ja kuulo- ja puhevammaisten tulkkipalvelut seka
1.9.2009 lukien henkilokohtainen apu.

Harkinnanvaraisia palveluja ovat paivittaisisséd toiminnoissa tarvittavat vélineet
ja laitteet, sopeutumisvalmennus, kuntoutusohjaus, ylimaarédiset vaatekustan-
nukset ja erityisravintokustannukset. Nama palvelut on tarkoitettu kaikille vam-
maisille ja niita jarjestetaan maararahojen puitteissa. Lisatietoja saat kuntien

sosiaalitoimesta vammaispalvelujen sosiaalityontekijoilta.
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Suunniteltaessa kehitysvammahuollon ja vammaispalvelujen palveluja ja tuki-
muotoja on lapsellasi lakisaateinen oikeus palvelusuunnitelmaan. Palvelu-
suunnitelman laatimisen tarkoituksena on saada selkea kokonaiskasitys lap-
senne ja perheenne elaméantilanteesta, palvelujen ja tuen tarpeista ja mielipi-
teista ja toiveista, miten palvelut ja tuki toivotaan jarjestettavaksi. Palvelusuunni-
telman laatimisesta vastaa ensisijaisesti kotikuntasi sosiaalitoimi. Lisatietoja

palvelusuunnitelmasta |6ydat kasikirjan toisesta osasta.

7 ERIKOISSAIRAANHOITO

Jos perusterveydenhuollossa havaitaan lapsella laaja-alaisia, erikoissairaanhoi-
dossa tutkittavia / arvioitavia kehityspulmia, saa lapsi lahetteen perustervey-
denhuollon seurannasta (yleensa 2 — 4 vuoden iassa) erikoissairaanhoidon tut-

kimuksiin.

Down-oireyhtyméa diagnosoidaan vastasyntyneena ja terveet Down-lapset siirty-
vat suoraan erityisneuvolan palveluiden piiriin (ei seurantaa lastenneurologial-
la). Down-lapset, joilla on lisdvammoja tai sairauksia (esim. sydanviat, suoliston
ongelmat), jatkavat erikoissairaanhoidossa naiden vammojen/ sairauksien hoi-
don edellyttdmén ajan. Samanaikaisesti perheella voi olla jo kontakti erityisneu-
volaan varhaiskuntoutuksen kaynnistamiseksi, ensitiedon saamiseksi tai muus-

ta vastaavasta syysta.

Myds osa muista vaikeammista kehitysvammaisuutta aiheuttavista oireyhtymis-
ta diagnosoidaan jo vastasyntyneenda, mutta siirto erityisneuvolaan tapahtuu
raataloidysti yksildllisen suunnitelman mukaan ja vanhempien toiveet huomioon
ottaen. Osa kaikkein vaikeimmista, etenevista ja vaikeaa kehitysvammaisuutta
aiheuttavista sairauksista diagnosoidaan myéhemmin lapsuusiassa (mm. NCL-
sairaudet), koska naissa sairauksissa lapsen varhaisvaiheen kehitys on nor-
maali. Siirto erityisneuvolaan tapahtuu raataloidysti ja perheen tarpeet huomioi-
den.
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Keskussairaalan lastenneurologisen kuntoutustyoryhmé&én kuuluvat yleensa
psykologi, puheterapeutti, toimintaterapeutti, fysioterapeutti, kuntoutusohjaaja,
sosiaalityontekija, omahoitaja (sairaanhoitaja) ja laakari (lastenneurologi). Li-

saksi tybryhmassa voi olla erityislastentarhanopettaja tai erityisopettaja.

| Laaketieteelliset selvitykset

Laaketieteellisiin selvityksiin kuuluu diagnostisia tutkimuksia: mm. kromosomi-
tutkimukset, DNA-tutkimukset, aineenvaihdunnallisten sairauksien seuranta
virtsasta, aivojen kuvantaminen (pdan MRI), aivosahkokayra (EEG), lasten en-
dokrinologin konsultaatio, lasten ortopedin ja kirurgin konsultaatio, perinnélli-

syyslaakarin konsultaatio.

Il Erityistyontekijoiden arviot

Lapsen arviointiin erikoissairaanhoidossa voi osallistua tarpeen mukaan mm.
seuraavat tyontekijat: psykologi, puheterapeutti, toimintaterapeutti, fysiotera-
peutti, ravitsemussuunnittelija, kuulontutkija, kuntoutusohjaaja, sosiaalityonteki-
j&, erityislastentarhanopettaja, erityisopettaja ja omahoitaja.

Yhteistydssa perusterveydenhuollossa tehtyjen havaintojen pohjalta erikoissai-
raanhoidon tutkimuksissa ja selvityksissa muodostetaan kokonaiskuva lapsesta.
Usein perustasolla tehdyt erityistyontekijoiden tutkimustulokset ovat riittavia ja
erikoissairaanhoidosta tarvitaan vain erikoislaakarin tai neuropsykologin konsul-

taatio.

Kuntoutussuunnitelma
Kehitysvamma-diagnoosin varmistuttua laaditaan yleensa vahintdan yhden
vuoden kuntoutussuunnitelma ja lapsen kuntoutusvastuu siirretddn kehitys-

vammapalvelujen piiriin.

Siirtyminen erikoissairaanhoidosta kuntaan tai erityishuoltopiiriin tehdaan saat-
taen (siirtopalaveri). Ensimmainen yhteydenotto erikoissairaanhoidosta tehd&aéan

kuntaan vanhempien luvalla. Siirtopalaveriin osallistuvat henkilot paatetdan jo-
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kaisen lapsen kohdalla erikseen yhteistydssa vanhempien kanssa. Vanhempien
lisaksi siirtopalaveriin osallistuvia voivat olla:
@ erikoissairaanhoito: laékari, omahoitaja, sairaalan sosiaalityontekija, te-
rapeutit
@ erityisneuvolan laakari, tarvittaessa erityisneuvolan tyoryhmasta tera-
peultti tai psykologi
@ sosiaalitoimen vammaispalvelun kuntoutusohjaaja, palveluohjaaja tai
sosiaalityontekija

@ paivahoitohenkildstoa

Epikriisin jakelu: vanhempien luvalla sovituille tahoille.

8 ERITYISNEUVOLA / KEHITYSVAMMAPOLIKLINIKKA

Erityisneuvolapalvelut ovat osa lakisdateistd sosiaali- ja terveydenhuoltoa ja
perustuvat kehitysvammaisten erityishuollosta annettuun lakiin. Erityisneuvola-
kaynti matkoineen on asiakkaalle maksutonta. Kaynnit tapahtuvat joko erityis-
neuvolassa tai lapsen omassa toimintaymparistossa kuten kotona, paivakodissa
tai koulussa.
Erityisneuvolan tehtavana on:

@ Palvelutarpeiden selvittdminen
Tutkimukset ja lausunnot
Ohjaus ja tuki vammaisuuteen liittyvissa asioissa
Terapioiden jarjestamisen suunnittelu

Kuntoutuksen suunnittelu (kuntoutussuunnitelmat)

¢ © ¢ ¢ ©

Osallistuminen palvelusuunnitelmien ja erityishuolto-ohjelmien laatimi-

seen yhteistydssa kunnan vammaispalvelujen kanssa

Lapsi siirtyy erityisneuvolan/ kehitysvammapoliklinikan asiakkaaksi tavallisim-
min keskussairaalan lahetteella sen jalkeen, kun tarvittavat kehitysvammaisuu-

den etiologiset (syy) selvitykset on tehty tai kehitysvammaisuus on todettu kes-
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kussairaalassa, yleensa lastenneurologian yksikdssa. Yleensa lapsen ensim-

mainen kuntoutussuunnitelma on tehty keskussairaalassa.

Siirtyminen erityisneuvolan asiakkaaksi on mahdollista my6s ilman erikoissai-
raanhoidossa tehtavia tutkimuksia, mikali se katsotaan aiheelliseksi esim. vii-
veettdman erityisosaamisen turvaamiseksi ja vanhempien tukemiseksi. Downin
syndrooma -lapset, joiden vammaisuus voidaan todeta heti syntyman jalkeen,

siirtyvat suoraan erityisneuvolan asiakkaiksi.

Erityisneuvolan asiakkuudesta huolimatta lapsi on ensijaisesti oikeutettu kayt-
tamaan kunnan peruspalveluja (mm. terveyskeskus, neuvola, sosiaalitoimen

palvelut) ja erityisneuvolasta han saa erityispalvelut.

9 LAPSEN KASVUN JA KEHITYKSEN SEURANTA

Lapsen kasvun ja kehityksen seurantapaikka maaraytyy:
@ kehitysvamman etiologian (syyn) ja ennusteen mukaan
@ kehitysvammaisuuteen liittyvien lisdvammojen tai litannaisoireiden mu-
kaan (sydanviat, suoliston ongelmat, epilepsia, hydrokefalus, neurofib-
romatoosi, autismi, psyykkiset hairiot, liikunta- ja/tai aistivammat)
Tietojen siirto eri organisaatioiden valilla tapahtuu aina huoltajan / asiakkaan

luvalla. Lupa pyydetaan paasaantoisesti kirjallisena.

9.1 Seurantapaikat

1) Perustasolla vammaisen lapsen kasvua ja kehitysta seurataan kuten mui-
denkin lasten kasvua ja kehitystad (neuvola, terveyskeskus, kouluterveyden-
huolto).

2) Perustapalvelujen tukena toimivat erityisneuvolat ja kehitysvammapoliklini-
kat

3) Erikoissairaanhoito

- konsultointi erityiskysymyksissa
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- kehitysvammaisten lasten epilepsia, hydrokefalus, neurofibromatoosi,
aistivammaiset (kuulovammaiset foniatrilla) ym.

- Cp-vammaisten kehitysvammaisten lasten seuranta jatkuu erikoissai-
raanhoidossa usein peruskoulun paattymiseen saakka tai niin kauan
kuin lapsen kasvu jatkuu, mutta kehitysvamman osalta sosiaalinen ja
kasvatuksellinen kuntoutusvastuu siirtyy erityisneuvolaan tai kehitys-
vammapoliklinikalle

- mm. neurokirurgian, syépasairauksien ym. osalta myos Kuopion yliopis-

tollinen sairaala (KYS) ja muut yliopistosairaalat
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10 YHTEENVETO ERI TOIMIJOIDEN PALVELUISTA JA TEHTAVISTA

Huoli / tarve heraa.
Huoli lapsen kasvusta ja kehityksesta.

Perustason toiminta:
terveydenhuolto (lastenneuvola:
terveydenhoitaja, ladkari
terveyskeskuksen erityistyonteki-

jat: psykologi, terapeutit)

E
M

- Perustason tutkimukset. Alkuvaiheen seulonta.

Lapsen kokonaistilanteen kartoittaminen.

Kehityksellisten vaikeuksien toteaminen, hoitoon

ja kuntoutukseen ohjaaminen.

Yhteisty0 sosiaalitoimen /vammaispalvelut kanssa

perheen luvalla.

Perheen voimavarojen kartoitus, tuki ja ohjaus

perheille.

Tarvittavat lausunnot.

Lahete erikoissairaanhoitoon.

Seuranta.

Terapiat terveyskeskuksessa.

Sosiaalipalvelut: sosiaality0,
palveluohjaus, kuntoutusoh-
jaus:

- kuntoutusohjaajat

- palveluohjaajat

- sosiaalityontekijat

- Palvelutarpeen selvittaminen.

- Ohjaus ja neuvonta vammaisuuteen liittyvissa
asioissa.

- Perheen voimavarojen kartoitus, tuki ja ohjaus
perheille.

- Palveluohjaus / kuntoutusohjaus alkaa.

- Palvelusuunnitelma.

- Erityishuolto-ohjelma kehitysvamma-diagnoosin
jalkeen.

- Vammaispalvelupaatokset.

- Paatokset erityispalveluista.

- Sosiaalihuoltolain mukaiset paatokset.

- Omaishoidon tuen paatokset.

- Seuranta.

- Yhteisty6é muiden tahojen kanssa perheen luvalla.
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- Varhaiskasvatus. Varhaiserityiskasvatus.

- HOJKS, VASU, paivahoidon kuntoutussuunnitel-
ma.

- Esiopetus.

- Yhteisty6 lastenneuvolan, erityisneuvolan/ kehi-
tysvammapoliklinikan ja sosiaalitoimen vammais-
palvelun kanssa perheen luvalla.

- Yhteisty6 koulun kanssa lapsen siirtyessa paiva-
hoidosta kouluun.

Erikoissairaanhoito:
keskussairaala,

lastenneurologia

- Laaketieteelliset selvitykset.

- Erityistydntekijoiden arviot.

- Kuntoutussuunnitelma.

- Lahete tarvittaessa muihin tutkimuksiin.

- Kehitysvammadiagnoosi: - yhteys sosiaalitoimen
vammaispalveluiden sosiaalitydntekijaan
/palveluohjaajaan huoltajan luvalla - siirtopalave-
ri.

- Konsultointi. Seuranta.

Erityisneuvola, kehitysvam-

mapoliklinikka

- Seuranta, kuntoutuksen suunnittelu, kuntoutus-
suunnitelma, tutkimukset ja lausunnot, ohjaus ja
tuki, terapioiden jarjestamisen suunnittelu, palve-
lutarpeiden selvittaminen.

- Perheen voimavarojenkartoitus.

- Tiivis yhteisty® sosiaalitoimen seka lapsen lahi-

palveluiden kanssa.

Muut palvelujen tuottajat:
esim. perhehoito, perhekodit, pal-
velukodit, perhelomitus: tilapéais-
hoitoa, omaishoidon tuen vapaa
jarjestelyja

- Perheen jaksamisen tukemiseksi tilapaishoitoa.
- Lakiséateiset omaishoidon tuen vapaapaivat.

- Haetaan vammaispalvelujen kautta.
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Kerhot, leirit, retket, vertaistuki. Sopeutumisvalmen-

nuskurssit.

Kansaneldkelaitos

e BN

| KELA

Kuntoutuspaatokset /vaikeavammaiset. Alle 16-
vuotiaan vammaistuki, erityishoitoraha, ladkekorva-
ukset, matkakorvaukset, lasten kotihoidon tuki. Nuo-

ren kuntoutusraha. Sopeutumisvalmennus.

Yksityiset terapeutit

Kuntoutuksen toteuttaminen, konsultaatio. Yhteistyo
perheen ja muun lahiverkoston (esim. paivahoito)
kanssa. Kuntoutuksen toteutus lapsen arjessa,

omassa toimintaymparistossa.

Koulu, erityisopetus

- Paatos 11-vuotisesta oppivelvollisuudesta.

- Opetuksen jarjestaminen ja toteuttaminen.

- HOJKS:n laadinta.

- Aamu- ja iltapaivatoiminta.

- Koulukuljetukset.

- Yhteisty6 erityisneuvolan
/kehitysvammapoliklinikan ja sosiaalitoimen vam-

maispalvelun kanssa perheen luvalla.

Kuvat: papunet.net
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LITTEET

Liite 1. Tarkistuslista alle 16-vuotiaita vammaisia ja pitkaaikaissairaita lap-
sia ja heidan perheitddn koskevista tuista ja palveluista v. 2009

Kela

| Lapsilisa

1 Alle 16-vuotiaan vammaistuki

e Sairaan lapsen kotihoidon tukemiseksi vanhemmat voivat hakea vam-
maistukea Kelalta. Tukea maksetaan alle 16-vuotiaan lapsen sairauden
laadun seka lapsen hoidosta, huolenpidosta ja kuntoutuksesta aiheutu-
van rasituksen ja sidonnaisuuden maaran perusteella

e Vammaistuki voidaan myontdd maaraajaksi tai siihen asti kunnes lapsi
tayttad 16 vuotta. Tuen pituus riippuu siita, miten pysyva lapsen erityi-
sen hoidon ja kuntoutuksen tarve on

e Muiden etuuksien tai korvauksien saaminen ei estéa tuen saamista. Tuki
on verotonta tuloa, eikd sen saaminen riipu vanhempien tai lapsen tu-
loista tai varallisuudesta

e Vammaistuki jaetaan kolmeen tukiluokkaan:

U Perusvammaistuen edellytyksena on, etta lapsen hoidosta, huolen-
pidosta ja kuntoutuksesta aiheutuu tavanomaista suurempaa, vahin-
taan viikoittaista rasitusta ja sidonnaisuutta.

U Korotettua vammaistukea maksetaan silloin, kun lapsen hoidosta,
huolenpidosta ja kuntoutuksesta aiheutuva rasitus ja sidonnaisuus
on vaativaa tai vie paivittain huomattavasti aikaa.

U viin vammaistuki on tarkoitettu lapsille, joiden hoidosta, huolenpi-
dosta ja kuntoutuksesta aiheutuu perheelle vaativaa ja ymparivuoro-
kautista rasitusta ja sidonnaisuutta.

e Haetaan Kelasta (www.kela.fi). Hakemukseen liitetaéan C- tai B-
ladkarintodistus

[ sairaanhoitokustannusten korvaukset

e Sairausvakuutus korvaa osan yksityisladkarin palkkiosta, ladkarin maa-
raamista tutkimuksista ja hoidoista seka ladkarin maaraamista laakkeis-
ta; haetaan Kelasta (www.kela.fi)

e Kela korvaa myds matkakustannukset laakariin ja ladkarin maaraamiin
tutkimuksiin ja hoitoihin omavastuun ylittdvalta osalta sek& maksaa yo-
pymisrahaa, mikéli matka edellyttaa yopymista

e Julkisen avosairaanhoidon laékaripalveluista ei peritd maksuja alle 18-
vuotiailta.

Q Erityishoitoraha
e Korvaus lyhytaikaisesta ansionmenetyksestd vanhemmalle, jonka on
tarpeellista osallistua lapsensa hoitoon tai kuntoutukseen sairaalassa,
sairaalan poliklinikalla, kuntoutus- tai sopeutumisvalmennuskurssilla tai
sairaalahoitoon liittyvasséa kotihoidossa ja joka on taman vuoksi estynyt
tekeméasta tyotaan eiké saa poissaolon ajalta palkkaa
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e Suuruus maaraytyy sairauspaivarahan tapaan saajan tyotulojen perus-
teella, eikd se kata taysin tulojen menetysta. Erityishoitoraha on ve-
ronalaista tuloa.

e Haetaan Kelasta (www.kela.fi). @ Hakemukseen liitetaan  D-
la&karintodistus.

L Kuntoutusraha
o Korvaus lyhytaikaisesta ansionmenetyksesta vanhemmalle, joka osallis-
tuu sopeutumisvalmennukseen tai perhekuntoutukseen ja on sen vuoksi
estynyt tekeméasta tyota
e kuntoutusraha maaraytyy yleensd sairauspaivarahan tavoin ty6tulojen
mukaan ja on veronalaista tuloa
¢ haetaan Kelasta (www.kela.fi)

[ Laskinnallinen kuntoutus

e Kela kustantaa laakinnallisen kuntoutuksen niille vaikeavammaisille lap-
sille, joilla vammastaan / sairaudestaan johtuen on vahintdén vuoden
kestava kuntoutustarve ja vammansa vuoksi huomattavia vaikeuksia
selvita arjen tilanteista ja jotka lisdksi saavat Kelan maksamaa alle 16-
vuotiaan korotettua tai ylintd vammaistukea. Kela ei korvaa valittomasti
sairaalahoitoon liittyvaa laakinnallistd kuntoutusta (Laki Kansanelékelai-
toksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista (566/2005) 9 §)

e Laakinnallinen kuntoutus perustuu kirjalliseen kuntoutussuunnitelmaan,
joka tehdaan kuntoutujan hoidosta vastaavassa julkisen terveydenhuol-
lon yksikdssa (terveyskeskus, sairaala tai erityishuoltopiiri). Se tehdaan
vahintaan vuodeksi ja enintddn kolmeksi vuodeksi kerrallaan.

o Kela korvaa sen myontamaan kuntoutukseen liittyvat matkat omavas-
tuun ylittavalta osalta

e Muiden kuin vaikeavammaisten (=jotka saavat korkeintaan Kelan pe-
rusvammaistukea) laakinnallisestd kuntoutuksesta vastaa kunnallinen
terveydenhuolto

¢ Vammaisen lapsen tarvitsemat liikkumisen, toimimisen ja kommunikoin-
nin apuvdlineet kustantaa paasaantoisesti terveydenhuolto

e Lisatietoja: www.kela.fi

a Fysioterapia

a Ratsastusterapia

a Allasterapia

a Toimintaterapia

a Puheterapia

a Musiikkiterapia

a Neuropsykologinen kuntoutus
a Sopeutumisvalmennuskurssi

Paivahoito

¢ Kunnalla on lakisaateinen velvollisuus jarjestad paivahoito kaikille alle
kouluikaisille lapsille; kunnallisen paivahoidon vaihtoehtona perhe voi
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valita lasten kotihoidon tuen tai yksityisen hoidon tuen, joita haetaan Ke-
lasta.

e Vammaisen ja pitkdaikaissairaan lapsen paivahoito voidaan jarjestaa
paivakodissa tai perhepaivahoidossa.

e Paivahoitohakemus jatetaan siihen paivakotiin, josta paikkaa haetaan
tai paivahoitotoimistoon.

¢ Vaikeasti monivammaisille lapsille on myds mahdollista saada hoitaja
omaan kotiin.

e Kehitysvammaisten lasten paivahoito voi olla osittain ns. kuntouttavaa
paivahoitoa, mikali se on vahvistettu erityishuolto-ohjelmassa.

O Paivakoti

M Perhepaivahoito

M| Ryhmé&perhepaivahoito
a Avustaja

Koulutoimi

| Esiopetus

| Perusopetus

DAvustaja

| Koulukuljetukset

U Aamu- jailtapaivatoiminta

Sosiaalipalvelut

L Kotihoito (kotipalvelu ja kotisairaanhoito)
| Perhety6

L omaishoidon tuki

e Omaishoidon tuki on kokonaisuus, joka koostuu hoidettavalle annetta-
vista palveluista seka omaishoitajalle annettavasta hoitopalkkiosta, va-
paasta ja omaishoitoa tukevista palveluista.

¢ Kuukausittaisen hoitopalkkion suuruus maaraytyy hoidon sitovuuden ja
vaativuuden perusteella, omaishoidon tuki on veronalaista tuloa.

e Kyseessd on maararahasidonnainen palvelu.

e Haetaan tarkoitukseen varatulla lomakkeella.

| Sosiaalityo
e Sosiaaliturvaa ja palveluihin hakeutumista koskeva neuvonta ja ohjaus,
yksilokohtainen palveluohjaus, perhekohtainen palveluohjaus, palvelu-
suunnitelman laatiminen.
¢ Yhteydenotto vammaispalvelun sosiaalityontekijaan.

 Koululaisten aamu- ja iltapaivahoito
¢ Kouluikaiselle vammaiselle lapselle voidaan tarvittaessa jarjestaa hoitoa
aamulla ennen koulupaivan alkua ja iltapaivalla koulupaivan jalkeen.

DSosiaaIiasiamies
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e Jokaisessa kunnassa on sosiaaliasiamies. Jos asiakas on tyytymaton
saamaansa palveluun tai kohteluun, han voi kdantya sosiaaliasiamiehen
puoleen. Sosiaaliasiamies neuvoo ja avustaa sosiaalihuollon asiakkaita,
tiedottaa asiakkaan oikeuksista ja seuraa, miten asiakkaita kohdellaan
kunnassa.

e Sosiaaliasiamies antaa asiakkaalle tietoja siitd, miten asiasta valitetaan,
mutta ei tee valitusta asiakkaan puolesta.

e Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista

| Sosiaalipalvelujen maksunalennukset
o Kaikista sosiaalipalvelujen asiakasmaksuista on mahdollista hakea
alennusta perheen tulojen perusteella tai erityisten sosiaalisten syiden
VUOKsi.
o Haetaan siitd yksikosta, jossa kyseinen asiakasmaksu on maaritetty.

D Toimeentulotuki

Terveyspalvelut

D Neuvola

[ Kotisairaanhoito
[ ] Kotisairaanhoidon tarvikejakelu

e Terveyskeskus myontdd vaipat maksutta vammaiselle tai pitk&ai-
kaissairaalle, joka tarvitsee vaippoja paivittain. Myonnetaan laa-
karinlausunnon perusteella.

¢ Vaikeavammaisten ja pitkaaikaissairaiden henkildiden kotihoidossa
tarvittavat hoitotarvikkeet myonnetaan ladkarinlausunnon tai ter-
veydenhoitajan lausunnon perusteella, joka voidaan lahettaa suo-
raan hoitotarvikejakeluun tai antaa asiakkaalle.

e Hakemus toimitetaan oman alueen terveyskeskukseen (yleensa ko-
tisairaanhoidon yksikko6n)

M Perusterveydenhuolto (terveyskeskus)
[ Laakaripalvelut
[ ] Hammashoito
[ ] La&kinnallinen kuntoutus (terapiat)

[ Erikoissairaanhoito
[ ] keskussairaalan tai yliopistollisen sairaalan pkl.
[ ] hoitojakso osastolla

a Erityishuoltopiirin / Sairaanhoitopiirin kehitysvammapoliklinikan 1&dak&-
ripalvelut

| Yksityiset ladkaripalvelut

] sairaalahoidon korvaaminen
¢ Alle 18-vuotiaan lapsen sairaalahoidosta peritddn maksu vain 7 vuoro-
kaudelta kalenterivuodessa; 7 vuorokauden omavastuun jalkeen hoito
osastolla on maksutonta (ei koske poliklinikkamaksuja). Katso myo6s
kohta "Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksujen vuosikatto”.
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Vammaispalvelut

M Palveluohjaus

M Tulkkipalvelut

e Tulkkipalveluja voi saada vaikeasti kuulovammainen, kuulo- ja nako-
vammainen tai puhevammainen henkil®; tulkkaus voi tapahtua viittoma-
kielella tai muilla kommunikaatiota selventéavilla menetelmilla.

e Vaikeasti kuulo- ja nakdvammaisella on oikeus saada tulkkausta vahin-
tddn 360 h/vuosi, vaikeasti kuulovammaisella ja puhevammaisella va-
hintdan 180 h/vuosi.

¢ Haetaan sosiaalityontekijan kautta erillisella hakemuksella, litteena laa-
karin tai hoito-/ kuntoutustahon lausunto vammasta. Puhevammaisten
kohdalla liitteenad oltava puheterapeutin lausunto ja selvitys kommuni-
kaatiomenetelmasta.

e Lisétietoja puhevammaisten tulkkipalveluista: www.papunet.net

| Kuljetuspalvelu

e Mydnnetddn vammaispalvelulain perusteella vaikeavammaisille kulje-
tuspalveluja tarvitseville, jotka eivat voi vammansa / sairautensa takia
kayttaa julkisia joukkoliikennevalineité ilman kohtuuttoman suuria vaike-
uksia.

e Kuljetuspalvelua voidaan mydntaa mm. asiointiin ja harrastus- ja virkis-
tystoimintaan tarvittaviin matkoihin (matkat terveyden- ja sairaanhoidon
saamiseksi korvaa Kela).

e Haetaan sosiaalityontekijan kautta tarkoitukseen varatulla lomakkeella.
Liitteeksi laakarinlausunto vammasta / sairauksista ja niiden aiheutta-
masta pitkaaikaisesta haitasta liikkumisessa.

O Asunnon muutostydt seka asuntoon kuuluvat vélineet ja laitteet

e Vaikeavammaisen henkilon vakituisen asunnon muutosty6t, muutostoi-
den suunnittelu ja esteiden poisto asunnon valittdmasta lahiymparistos-
td sekd asuntoon kiintedsti asennettavat valineet ja laitteet korvataan
vammaispalvelulain perusteella, jos henkil6 vammansa takia valttamatta
tarvitsee niitd suoriutuakseen tavanomaisista elaméan toiminnoista.

e Haetaan sosiaalityontekijan kautta erillisella hakemuksella. Liitteeksi
la&karin tms. lausunto, selvitys tehtavistd muutostoéista seka kustannus-
arvio.

[ Henkilskohtainen apu

e 1.9.2009 lukien kunnan on jarjestettava vaikeavammaiselle henkildlle
henkilokohtaista apua tai palveluasuminen, jos henkild6 vammansa tai
sairautensa johdosta valttamatta tarvitsee palvelua suoriutuakseen ta-
vanomaisista elaman toiminnoista

e kunnalla ei kuitenkaan ole erityistd velvollisuutta palveluasumisen eika
henkilokohtaisen avun jarjestdmiseen, jos vaikeavammaisen henkilén
riittdvaa huolenpitoa ei voida turvata avohuollon toimenpitein

Henkilokohtaisen avun sisalto:

¢ vaikeavammaisen henkilon valttdmaton avustaminen kotona ja kodin ul-
kopuolella

e paivittaisissa toimissa
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tyossa ja opiskelussa

harrastuksissa

yhteiskunnallisessa osallistumisessa tai

sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitamisessa

edellyttaa etta vaikeavammaisella henkildlla on voimavaroja méaaritella

avun sisaltd ja toteutustapa. Lahtokohtana on, ettd avun tarvitsija itse

voi vaikuttaa siihen, missa asioissa ja miten avustetaan lahtien omista
valinnoistaan eika ulkopuolisen tahon maarittamana.

Henkilokohtaisen avun maara:

e paivittaisia toimia seka tyotd ja opiskelua varten apua on jarjestettava
vaikeavammaisen henkilon valttamatonta tarvetta vastaava maara

e muita laissa tarkoitettuja toimintoja varten tuntimaara rajoitetumpi, va-
hintdan 10h/kk vuosina 2009-2010 ja vahintadn 30 h/kk vuodesta 2011,
jollei vahaisempi tuntimaara riita turvaamaan valttamatonta avuntarvetta

¢ henkilokohtaisen avun jarjestamistapa ja avun maara maaritellaan yksi-
[6llisesséa palvelusuunnitelmassa

Henkilékohtaisen avun jarjestamistavat:

¢ henkilokohtainen avustaja —jarjestelma (vaikeavammainen tydnantaja
saa kunnalta korvauksen avustajan palkkaamiseksi)

¢ Kkunta antaa vaikeavammaiselle henkildlle palvelusetelin avustajapalve-
lun hankkimista varten

e kunta hankkii avustajapalvelun ostopalveluna, jarjestaa sen itse tai so-
pimusperusteisessa yhteistydssa toisen kunnan kanssa

e avustajan tydsuhteeseen on palkattava paasaantdisesti muu kuin vai-
keavammaisen henkilon omainen tai muu laheinen henkilo, ellei ko.
henkilon palkkaamista erityisen painavasta syysta ole pidettava vaikea-
vammaisen henkilon edun mukaisena

¢ haetaan vammaispalvelun sosiaalityontekijan kautta erillisella hakemuk-
sella. Liitteena terveydenhuollon asiantuntijan lausunto terveydentilasta
ja toimintakyvysta, selvitys haettavasta tuntimaarasta seka muita mah-
dollisia selvityksia ja lausuntoja, joilla on merkitystd haettaessa henkilo-
kohtaista apua

e vammaisen tai pitkdaikaissairaan lapsen paivahoidossa ja perusopetuk-
sessa tarvitseman avustajan jarjestaa sivistystoimi

e Haetaan sosiaalityontekijan kautta erillisella hakemuksella.

e Vammaisen tai pitkdaikaissairaan lapsen péaivahoidossa tarvitseman
avustajan jarjestaa paivahoito ja perusopetuksessa tarvitseman avusta-
jan sivistystoimi.

e Paavo-avuntarvekartoitus: www.paavo.fi

Q Sopeutumisvalmennus
¢ Vammaispalvelulain mukaan sopeutumisvalmennukseen kuuluu neu-
vonta, ohjaus ja valmennus vammaisen henkildn ja hanen lahiyhteison-
sa sosiaalisen toimintakyvyn edistamiseksi. Toteutetaan yleensa kurs-
seilla.
e Kustannusten korvausta haetaan vammaispalvelun sosiaalitydntekijan
kautta erillisella hakemuksella.
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e Vammaispalvelulain mukainen maararahasidonnainen taloudellinen tu-
kitoimi.

o My0s Kela voi jarjestaa ja korvata vammaisjarjestdjen kanssa yhteistyo-
na toteutettavia sopeutumisvalmennuskursseja ns. harkinnanvaraisena
kuntoutuksena; hakemus kurssista riippuen joko Kelaan tai vammaisjar-
jestoon.

L viimaaraiset vaatetuskustannukset

¢ Vammainen henkild voi vammaispalvelulain perusteella saada korvaus-
ta ylimaaraisista vaatetuskustannuksista, jotka johtuvat vamman tai sai-
rauden aiheuttamasta vaatteiden tavanomaista suuremmasta kulumi-
sesta tai siitd, ettd henkild ei vammansa vuoksi voi kayttaa valmiina os-
tettavia vaatteita tai jalkineita.

e Vammaispalvelulain mukainen maararahasidonnainen taloudellinen tu-
kitoimi.

e Haetaan vammaispalvelun sosiaalityontekijan kautta erillisella hake-
muksella. Liitteeksi ladkarinlausunto vammasta / sairaudesta seka selvi-
tys ylimaaraisista kustannuksista.

[ Paivittaisista toiminnoista suoriutumisessa tarvittavat valineet, koneet

ja laitteet

e Muiden kuin laakinnallisen kuntoutuksen piiriin kuuluvien valineiden, ko-
neiden ja laitteiden hankkimisesta aiheutuviin kustannuksiin voi saada
korvausta vammaispalvelulain perusteella; korvaus on puolet valineiden
todellisista kohtuullisista hankintakustannuksista.

¢ Vaikeavammaisen lapsen vanhempi voi saada avustusta auton hankin-
taan vammaispalvelulain perusteella (ns. autoavustus) ja myos tukea
auton kayttéd helpottavien laitteiden hankintaan, mikali auto on valtta-
maton lapsen kuljetuksen vuoksi. Katso myos kohta "Autoveron palau-
tus”.

¢ Vammaispalvelulain mukainen maararahasidonnainen taloudellinen tu-
kitoimi.

e Haetaan vammaispalvelun sosiaalityontekijan kautta erillisella hake-
muksella. Liitteeksi ladkarinlausunto seka selvitys kustannuksista (auto-
avustuksessa liséksi selvitys autoveronpalautuksesta).

Kehitysvammahuollon palvelut

a Kuntoutusohjaaja / kotihoidonohjaaja / palveluohjaaja
a Erityisneuvola / Kehityspoliklinikka

[ Perhehoito (tilapéinen tai pitk&aikainen)

a Asumispalvelut (tilapainen tai pitkdaikainen)
 Laitoshoito (tilapéainen tai pitk&aikainen)

Muut palvelut ja tukimuodot

L Perheneuvola
L Autoveron palautus ja verohuojennus
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o Mikali auto on tarpeellinen vaikeavammaisen lapsen kuljetuksen vuoksi,
voidaan uutena hankittavaan autoon saada Tullihallitukselta autoveron
palautus joko osittain tai kokonaan autoverolain 50 8:n perusteella (ns.
verohuojennus). Haetaan Tullihallitukselta (www.tulli.fi).

e Vammaisen henkilon omaan kaytt6on tulevan auton veronpalautukset
kasitellaan autoverolain 51 8§ mukaisesti. Haetaan Eteldisen Tullipiirin
Hangon Tullista (myds tata kautta on mahdollista saada veronpalautus-
ta, kun auton tarve perustuu vammaisen lapsen kuljettamiseen).

Q Vapautus ajoneuvoverosta
¢ Mikali auton hankintaan on saatu autoveronpalautusta tai mikali auton
haltijalle on myonnetty vammaisen pysakdintilupa.
e Haetaan Ajoneuvohallintokeskukselta.

L vammaisen pysakointilupa

e P-lupa oikeuttaa pysakoiméaan liikuntaesteisille tarkoitetulle pyséakaointi-
paikalle, maksulliselle pysakdointipaikalle maksutta seka alueelle, missa
pysakointi on muutoin kielletty pysakointi kielletty — merkilla.

¢ Luvan saanti voi perustua lapsen liikuntavammaan tai johonkin muuhun
lapsen erityisongelmaan, jonka vuoksi lapsen saattaminen autosta méaa-
ranpaahan on vaikeaa.
Haetaan oman paikkakunnan poliisilaitokselta, liitteeksi ladkarintodistus.

e Pyséakadintilupa on voimassa enintaan kymmenen vuotta.

Q Veronmaksukyvyn alentumisvahennys
¢ Vammaista henkildd kotona hoitavat perheet voivat verotuksessa hakea
veronmaksukyvyn alentumisen johdosta mydnnettavaa vahennysta; va-
hennys on harkinnanvarainen ja
sen myontamiseen vaikuttavat perheen tulot ja varallisuus.
¢ Haetaan veroilmoituksen yhteydessa; liitteeksi tarvitaan todistus vam-
maisuudesta seka selvitys vammaisuudesta aiheutuneista kuluista.

d Vapaaehtoiset vakuutukset
o Mikali lapsella/perheella on omia vakuutuksia, kannattaa vakuutusyhti-
Osta tarkistaa niiden mahdollisesti korvaamat palvelut tai kustannukset.

Q Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksujen maksukatto

e Kohtuuttoman suureksi kasvavan maksurasituksen estamiseksi on tie-
tyille asiakkaan maksettaviksi tuleville sosiaali- ja terveydenhuollon
maksuille maaratty vuotuinen enimmaismaara (590 euroa v. 2008);
maksukaton tayttymista on asiakkaan itse seurattava esim. terveyskes-
kuksesta saatavalla asiakasmaksukortilla, johon merkitddn maksetut
maksut. Alkuperaiset maksukuitit kannattaa sailyttaa.

o Maksukattoon luetaan tietyt terveydenhuollon maksut (mm. terveyskes-
kusmaksu, sairaalan poliklinikkamaksu, lyhytaikaisen hoidon vuode-
osastomaksu, paivakirurgiamaksu) seka sosiaalihuollon maksuista ly-
hytaikaisen laitoshoidon hoitopaivdmaksu ja maksu vammaiselle laitos-
hoitona tai kehitysvammaisten erityishuoltona annetusta kuntou-
tushoidosta.
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e Alle 18-vuotiaan lapsen kayttamista palveluista perityt maksut otetaan
huomioon yhdessa hdnen vanhempansa tai muun huoltajansa maksu-
jen kanssa.

o Maksukaton taytyttyd asiakas voi pyytaa asiakasmaksujen vapaakortin
terveyskeskuksesta tai muusta julkisesta terveydenhuollosta.

(Tarkistuslistan pohjana on kaytetty Helsingin kaupungin sosiaaliviraston tarkistuslistaa
v. 2006)
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Liite 2. Lapsuuden ja nuoruuden palvelupolku (QPR-mallinnus)
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