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JOHDANTO

Kasikirjan kolmannessa osassa kasitelladn kehitysvammaisen nuoren siirtyma-
vaihetta peruskoulusta ammatillisiin opintoihin, asumista, tydelamaan liittyvia
asioita ja itsenaistymista. Taman osan on tarkoitus olla hyddyksi myos kehitys-
vammaisille nuorille ja aikuisille itselleen. Olemmekin saaneet tah&n osaan ker-
tomuksia ja haastatteluja kehitysvammaisilta nuorilta aikuisilta sekd heidan
vanhemmiltaan (kasikirjan liitteend). Taman osan liitteesta 16ydat myos tarkis-
tuslistan koskien yli 16- vuotiaiden vammaisten ja pitk&aikaissairaiden tukia ja
palveluja v. 2009.

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

Lampimat kiitokset kaikille kasikirjan tydstamiseen osallistuneille!

Kasikirjaa voit tiedustella mm. kunnan vammaispalvelun sosiaalityontekijalta tai

palveluohjaajalta tai erityisneuvolasta/ kehitysvammapoliklinikalta.

Kasikirjan kaikki kolme osaa voit tulostaa osoitteesta:

www.eskoo.fi/pokeva/materiaalit

Kasikirjan osat voi lukea erikseen oman mielenkiinnon ja elaméntilanteen mu-

kaan.
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1 AIKUISENA ON VAIKEA AIKUISTUA - KEHITYSVAMMAISEN IHMISEN
ITSENAISTYMINEN

Me Itse ry — kehitysvammaisten ihmisten valtakunnallinen yhdistys on vuonna
1998 julkaissut kannanoton ” Hyva elama”:

”Sallikaa aikuisten vammaisten perheenjasentenne
kirjoittaa oman elaménsa kasikirjoitus;

Meilla on oikeus irrottautua vanhemmista.
Muistakaa vanhemmat, teilla on oikeus paastaa irti;

Antakaa meille mahdollisuus tuntea,
ettd voimme hallita elamaamme;

Olkaa ylpeita meista halutessamme itsenaistya;
Alkaa sitoko meita tekemalléd asioita puolestamme;

Antakaa meidan yrittaa,
antakaa meidan epaonnistua;

Ohjatkaa, tukekaa, luokaa haasteita,
antakaa meidan ottaa sopivia riskeja,
alkaa holhotko meita ikuisiksi lapsiksi;

s ——

Kohdelkaa meita kuten kohtelisitte keta tahansa /
vastaavan ikaista ihmistéa;
Aikuisena on vaikea aikuistua.”

Mita nuoruus on?

Nuoruus on elaméanvaihe, jossa irtaannutaan vanhemmista ja aloitetaan itse-
nainen elama. Nuoren aikuisen elamaan kuuluu kotoa pois muuttaminen, ysta-
vat ja kaverit, opiskelu, harrastukset seka seurustelu. Nuoruus on oman identi-
teetin rakentamista ja itseensa tutustumista. Jokaisen nuoren aikuistuminen on
erilaista, ja siksi myoskin pelottavaa niin nuorelle itselleen kuin hanen perheel-
leen. Ennen kaikkea nuoruus on rajojen rikkomista; uuden kokeilemista ja ela-
myksien hakemista. Myos kehitysvammainen nuori tarvitsee omat langat, joilla

ohjata tulevaa elamaansa.
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Perheen kehitystehtdvd on nuoren itsendistyminen ja kotoa irtaantuminen.
Vammaisen nuoren tarpeet ja toiveet elamassa ovat samat kuin ei-vammaisen
nuoren. Vammaisen nuoren itsendistymisprosessi voi usein kuitenkin olla vai-
keampi kuin ei-vammaisen nuoren, koska vamma ja mahdolliset sairaudet it-
sessaan aiheuttavat jo monia rajoituksia nuoren ja hanen perheensa elamalle.
Monet asiat, jotka ovat meille itsestaan selvia ja aikuisuuteen kuuluvia, eivat ole
aina laheskaan yhtéa selvia oikeuksia vammaiselle. On tarkeaa antaa vammai-
selle nuorelle mahdollisuus myds “vaarien” valintojen tekemiseen ilman, etta
han kokee itsensa taysin epaonnistuneeksi. Kyse on talldin harjoittelusta ja op-
pimisesta kokemusten kautta. Harjoiteltavien asioiden ajankohtaisuutta pitda
arvioida vertaamalla tiettyja taitojen osa-aluetta lapsen tai nuoren ikdan ja ela-

man vaiheeseen.

On tarkeéaa, etta vammainen ihminen muuttaa pois lapsuudenkodistaan véhitel-
len, mutta riittavan ajoissa. Itsenaisen elaman aloittaminen edellyttda paljon
harjoittelua ja uusien asioiden ja taitojen opettelua. Omaiset ja muu lahiyhteis6
ovat merkittava ja tarkea voimavara ja tuki vammaiselle nuorelle tdssa uudessa
elamantilanteessa. Irtaantuminen lapsuudenkodista pelottaa ymmarrettavasti
sekd vanhempia ettd vammaista itsedaan. Itsendistymisprosessi vaatii, etta
vammainen nuori kykenee luottamaan muihinkin ihmisiin kuin vanhempiinsa.
Asiaan vaikuttaa my0s se, annetaanko hanelle riittdvasti tukea ja vastuuta
omissa valinnoissaan ja mielipiteiden kertomisessa. Myonteinen lopputulos
edellyttaa aina riittdvaa perusturvallisuutta ja rohkeutta uskaltaa yrittda uusia
asioita. Vammaisen nuoren itsenaistymiseen liittyvat samat murheet ja ilot kuin
ei — vammaisilla nuorilla: kapinointia, irtiottoa arjesta ja vanhempien holhouk-
sesta, erilaisia ystavia, luvattomia kokeiluja, rakastumisia, pettymyksia, surua,
erehdyksia, tulevaisuuden suunnittelua ja uusien taitojen opettelua. (Lahde:

Omat polut! Vammaisesta lapsesta taysivaltaiseksi aikuiseksi. Lampinen Reija)

”Minéa toivoisin, etta (nuoret) alkasivat miettimaan sita itsenaista elaméaa,
ja sitten toivosin viela ettd mitenka niin ku perheet suhtautuu siihen yksin
asumiseen ja sitd ma niinku toivoisin, ettd ne alkais sita miettimaan, etta
minkalaista on elamasséa, haluaako t6itd ja haluaako niinku opiskella et-

ta... ” (Mika Perdnen, haastattelu 18.8.09)
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2 OPISKELEMAAN

Peruskoulun paattamisestd vammaiselle nuorelle muo-
dostuu monesti k&ddnnekohta, jossa monet asiat on rat-

kaistava ja jarjestettava uudella tavalla.

”Se elama sisaltaa kylla samoja asioita kuin muillakin: koulunkayntia, har-
rastuksia, opiskelua ja tyota, mutta hieman erilailla. Voisinhan murehtia
sita, etta poika ei koskaan tule oppimaan aivan samoja asioita kuin muut,
ei valmistu ylioppilaaksi, korkeakouluta itsedan, toimi korkeapalkkaisessa
tyossd, mene mahdollisesti naimisiin tai tee minusta isoaitia niin kuten
tavallisesti kdy. Mutta eihan sita koskaan tieda kenenkadn muunkaan lap-
sen kohdalla. Mietin, etta meille ei saa koskaan tapahtua mitaan, silla mi-
hin poika silloin joutuisi? Tama on nyt elinikdistd vanhemmuutta; poika ei
huolehdi minusta, kun olen vanha vaan han on pieni poikani aina.” (Kirsi

Rautiainen)

Peruskoulun jalkeen vammaisella nuorella on erilaisia mahdollisuuksia jatkaa
opintoja. Tulevien opintojen ja muun tulevaisuuden suunnittelu tulee aloittaa
hyvissa ajoin, viimeistaan peruskoulun viimeisend vuotena, mieluummin jo ai-
kaisemminkin. Suunnittelua voidaan tehda mm. palvelusuunnitelman laatimisen
yhteydessa yhteistydssa nuoren, perheen, opettajien, kunnan vammaispalvelu-
jen ja kuntoutustahojen kesken. Vammainen nuori ei siirry automaattisesti tyo-
kyvyttomyyselédkkeelle, vaan hanen kanssaan tehd&dén opiskelu- ja kuntoutus-
suunnitelma, joka tahtaa nuoren ammatilliseen tai kuntouttavaan koulutukseen

ja tydllistymiseen.

Ammatinvalinnan ohjaus:

Peruskouluikaisten oppilaiden, myds vammaisten oppilaiden, on mahdollisuus
saada tietoa jatko-opinnoista ja ammatinvalintaan liittyvista kysymyksista opin-
to-ohjaajalta. Nuorten on myds mahdollista kdantya ty6- ja elinkeinotoimistojen

puoleen.

KESKI-SUOMEN JA POHJANMAAN MAAKUNTIEN VERKOSTOITUNUT VAMMAISTYON KEHITTAMISYKSIKKO -HANKE
POKEVA



Ty0- ja elinkeinotoimistojen ammatinvalinnanohjaus ja urasuunnittelupalvelut on
tarkoitettu seka nuorille ettd aikuisille. Niiden tavoitteena on auttaa asiakasta
etsimadan hanelle soveltuvia ratkaisuja ammatinvalintaan, tyéhon ja koulutuk-
seen liittyviin kysymyksiin seka tekeméaan toteuttamiskelpoinen toimintasuunni-
telma. Ohjaus on asiakkaan ja ammatinvalintapsykologin valista luottamuksellis-
ta yhteistyota. Palvelumuotona kaytetd&n paaosin asiakkaan ja ammatinvalinta-
psykologin vélista ohjauskeskustelua. Siind jdsennetadn asiakkaan elamanti-
lannetta, tydelamaan liittyvia odotuksia ja kiinnostuksia, koulutustaustaa ja ty6-
kokemusta. Tarpeen mukaan arvioidaan mygs terveydellisten rajoitteiden merki-
tystd suunnitelmien kannalta. Ohjauspalvelut ovat maksuttomia. Ohjauskeskus-
teluun ammatinvalintapsykologin kanssa on varattava aika ty6- ja elinkeinotoi-

mistosta.

Koulutuskokeilu:

Erityisammattikoulut ja monet muutkin oppilaitokset jarjestavat lyhyita kokeiluja
niille opiskelijoille, jotka eivat viela tieda minne hakeutuisivat opiskelemaan tai
jotka eivat tieda mika ala olisi heille oikea. Koulutuskokeilu on yleensd muuta-
man paivan, viikon tai kahden mittainen Kelan tai tyo- ja elinkeinotoimiston
maksama. Koulutuskokeilu voi sisaltda myos asuntolassa asumiskokeilua. Kou-
lutuskokeilu on hyva tapa nahda, millaista opiskelu oppilaitoksessa olisi, mah-
dollistaa eri opintoalojen opetuksen nakemista kaytdnnossa ja toimii samalla

pienenda kokeiluna itsenaisesta elamisesta asumisesta asuntolassa.

Koulutuskokeilusta saa kirjallisen lausunnon, jossa otetaan kantaa opiskelu-
mahdollisuuksiin ko. oppilaitoksessa ja kokeillulla ammattialalla. Jos itsenéi-
syystaidot eivat viela riitd asuntola-asumiseen tai opiskelutaidot ammattiopintoi-

hin, suositellaan muita mahdollisia vaihtoehtoja.

Valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus:

Ammatillisen peruskoulutuksen yhteydessd vammaisille opiskelijoille voidaan
jarjestad valmentavaa ja kuntouttavaa opetusta ja ohjausta. Sen tehtavana on
antaa vammaisuuden, sairauden, kehityksessa viivastymisen, tunne-eldman
hairion tai muun syyn vuoksi erityistukea tarvitseville opiskelijoille valmiuksia

ammatilliseen koulutukseen, tyohon sijoittumiseen ja oman elaman hallintaan.

KESKI-SUOMEN JA POHJANMAAN MAAKUNTIEN VERKOSTOITUNUT VAMMAISTYON KEHITTAMISYKSIKKO -HANKE
POKEVA



Koulutuksen tavoitteena on, ettd opiskelijalla koulutuksen paatyttya olisi mah-
dollisimman hyvat valmiudet itsendiseen elaméaan, koulutukseen tai ty6hon.
Vammaisten opiskelijoiden valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus voi olla:

1) Ammatilliseen peruskoulutukseen valmentavaa ja kuntouttavaa ope-

tusta ja ohjausta (valmentava 1)

Tavoitteena on antaa opiskelijalle sellaisia valmiuksia, ettd h&n kykenee koulu-
tuksen jalkeen osallistumaan edellytystensd mukaisesti ammatilliseen perus-
koulutukseen tai hankkimaan ammatillisen uudelleenkoulutuksen. Koulutuksen

laajuus on 20-40 opintoviikkoa, erityisten syiden perusteella 80 opintoviikkoa.

tai

2) Tyohon ja itsendiseen elamaan valmentavaa ja kuntouttavaa opetusta
ja ohjausta (valmentava 2),

jos opiskelijan ei vammaisuuden tai sairauden vuoksi ole mahdollista siirtya

ammatilliseen perustutkintoon johtavaan koulutukseen. Koulutus on tarkoitettu

vaikeimmin vammaisille opiskelijoille. Koulutuksen tavoitteena on, etta opiskelija

kykenee mahdollisimman itsendiseen ja rikkaaseen elamaan seka mahdolli-

suuksiensa mukaan myos osallistumaan tydelamaan itsenaisesti tai tuetussa

tydyhteisossa.

Koulutuksen jarjestaja paattad, kumpaan koulutusryhmaan henkilé kuuluu. P&a-
tos tehdaan yksilokohtaisten asiantuntijaselvitysten perusteella sen jalkeen, kun
on kuultu henkil6a itsedaan, hanen huoltajiaan ja perheenjasenidan. Valmenta-
van ja kuntouttavan opetuksen ja ohjauksen yksityiskohtaiset tavoitteet maaray-
tyvat joustavasti opiskelijan yksilollisten voimavarojen ja hanen elamantilan-

teensa mukaisesti.

Kumpaankin koulutusmuotoon tulee liitty& opiskelijan kuntoutusta, joka tukee
muuta opetusta ja ohjausta. Opiskelijalle on laadittava moniammatillisena yh-
teistyona yksilllinen kuntoutussuunnitelma. Tavoitteena on, ettd opiskelija pys-
tyy selviytymaan toiminnallisessa ja sosiaalisessa ymparistossdan mahdolli-
simman itsenéisesti seka pystyy loytamaan aktiivisia toimintatapoja opiskelus-

saan ja muussa elamassaan. (Vammaisten opiskelijoiden valmentava ja kun-
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touttava opetus ja ohjaus ammatillisessa koulutuksessa Opetussuunnitelman
perusteet 2000. Opetushallitus. 17.4.2002)

Ammatillista opetusta erityisen tuen tarpeessa oleville opiskelijoille jarjes-

tetaan:

@ ammatillisissa erityisoppilaitoksissa

@ ammatillisten oppilaitosten erityisopetuksen linjoilla ja erityisryhmissa

@ ammatillisissa oppilaitoksissa samoissa ryhmissa muiden opiskelijoiden
kanssa

@ kansanopistoissa, kansalais- ja tyovaenopistoissa, aikuiskoulutuskes-
kuksissa seka liikunnan koulutuskeskuksissa

@ oppisopimuskoulutuksena

Erityisopetusjarjestelyjen avulla pyritddn turvaamaan mahdollisuus ammatilli-
seen koulutukseen kaikille, joilla on vaikeuksia selviytya ammatillisista opinnois-
ta ilman erityisid opetus- tai opiskelijahuoltopaleluja. Opiskelijalle laaditaan
henkilokohtainen opetuksen jarjestamista koskeva suunnitelma (HOJKS),
johon siséaltyy mm. henkilokohtainen opetussuunnitelma seka suunnitelma opis-
kelijalle jarjestettavista tukitoimista. Erityisopetusta voidaan antaa kaikissa pe-
rustutkintoihin johtavissa koulutuksissa. Lisatietoja koulutukseen hakeutumises-
ta ja opintojen rahoituksesta on saatavissa ammatillisista oppilaitoksista, amma-

tillisista erityisoppilaitoksista ja tyo- ja elinkeinotoimistoista.
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AMMATILLISIA ERITYISOPPILAITOKSIA JA KANSANOPISTOJA

BOVALIUS-ammattiopisto Ammattiopisto LUOVI www.luovi.fi
www.bovallius.fi

Kuopion toimipiste

Bovalius-ammattiopisto, Laukaa Minna Canthin katu 4

Kantolantie 442 70100 KUOPIO

41340 LAUKAA puh. (017) 580 1570 (12.8. alkaen
p. (014) 444 111 040 319 3011)

Fax. (014) 444 1199

bovallius@bovallius.fi Tampereen toimipiste

Vehnamyllynkatu 4
Bovalius-ammattiopisto, Pieksdméaki | 33560 TAMPERE

Pyhityntie 45, 76100 Pieksamaki puh. 040 832 5523
p. 020 7404 600, 040 713 3921

Bovalius-ammattiopisto, Turku Alavuden yksikko
Vahaheikkilantie 50 Kasarmintie 10

20810 TURKU (PL 64, 20811 Turku) | 63300 Alavus

puh. (02) 274 1100 Puh. 020 757 4010, faksi (06) 516
fax (02) 274 1165 8210

alueellisia koulutusta jarjestavia toi- Seinajoen toimipiste

mipisteita mm. Jyvaskylassa, Laitilas- | Paatie 49

sa, Keuruulla, lisalmessa, Pyh&jarvel- | 60280 Seinajoki
|4, Kuopiossa, Viitasaarella, Aane- Puh. 040 319 3824
koskella, Varkaudessa ja Mikkelissa.
Sastamalan toimipiste

Lehtim&aen Opisto Hoikantie 15

Opistotie 1, 38100 Sastamala

63500 Lehtiméki puh. 020 757 4002, faksi (03) 512
puh. (06) 522 02 1220

Vaasan toimipiste
Harstadinkatu 4
65350 Vaasa

Puh. 040 319 3807

Nuoren kuntoutusraha:

16-19-vuotias voi saada kuntoutusrahaa, jos tyokyky tai mahdollisuudet valita
ammatti ovat sairauden tai vamman vuoksi olennaisesti heikentyneet ja nuori
tarvitsee tehostettua tyokyvyn arviointia ja kuntoutusta. Nuoren kuntoutusrahan
tavoitteena on ammatillisen kuntoutumisen varmistaminen ja tyo6llistymisen edis-
taminen. Nuoren kuntoutusrahan saaminen ei edellytd kuntoutuspaatésta, kuten

kuntoutusraha yleensa.
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Opiskelu- ja kuntoutussuunnitelma:

Kuntoutusrahan saamiseksi nuorella tulee olla kotikunnassa laadittu henkilokoh-
tainen opiskelu- ja kuntoutumissuunnitelma. Suunnitelma laaditaan yhdessa
nuoren ja hanen huoltajien kanssa ja tarvittaessa muiden asiantuntijoiden kans-
sa. Suunnitelmasta tulee ilmeta tiedot nuoren ammatillisen kuntoutumisen mabh-
dollisuuksista ja tavoitteista sekd suunnitelma opiskelun jarjestamisesta ja to-
teuttamisesta. Suunnitelmaa tarkistetaan ja tdsmennetaan kuntoutusrahakau-
den aikana. Opiskelu- ja kuntoutumissuunnitelma tulee toimittaa kuntoutusra-

hahakemuksen yhteydessa Kelaan. Suunnitelman toteutumista seurataan.

Elédke tai vammaistuki nuorelle?
Kela tukee vammaisten ja pitkdaikaisesti sairaiden itsendistd selviytymista ja

elaméanlaatua. Kela voi myontaa alle 16-vuotiaan vammaistukea ja 16-vuotta

tayttaneen vammaistukea. Alle 20 -vuotiaalle tyokyvyttomyyseldke voidaan

myontaa vasta, kun on selvitetty, ettei ammatillisen kuntoutuksen mahdollisuuk-
sia ole tai jos ammatillinen kuntoutus on sairauden vuoksi keskeytynyt tai paa-

tynyt tuloksettomana. (Lahde: www.kela.fi)

3 TOIHIN

Opintojen jalkeen kehitysvammaisilla henkil6illa on erilaisia mahdollisuuksia
osallistua tybelamaan riippuen omista taidoista ja kyvyista. Jos mahdollisuuksia
itsendisen tyon tekemiseen ei ole, on mahdollisuus osallistua ty6- tai paivatoi-

mintaan.

Kun opinnot ovat paattymassd, on hyva ottaa yhteytta kotikunnan sosiaalityon-
tekijdan tai palveluohjaajaan, joka voi kertoa erilaisista vaihtoehdoista. Tulevai-
suuden suunnittelua voidaan tehdad myds palvelusuunnitelman tarkistuksen yh-

teydessa.

Jotkut koulut tekevat yhteisty6ta tyo- ja toimintakeskusten ja tydvalmennuskes-
kusten kanssa jo opintojen aikana. Nain pyritddn padasemaan tyéelamaan kiinni
jo opiskelun kuluessa ja samalla kartoittamaan ja suunnittelemaan eri vaihtoeh-

toja tyollistymisessa omalle kotipaikkakunnalle.
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”Kayn toissa tuolla Jyvaskyldan Ammattikorkeakoululla siellda pddkampuk-
sella ja ma olin sillon ennen siella tydéssé oppimassa neljan viikon jaksoja
ja sitten alettiin niinku puhumaan ihan ty6paikkaa. Sieltd mina sitten sain
ja ma oon siella ihan avoty6sséa. --- Ma oon enimmakseen riemuinnut tyo-
paikasta, ettd kun mé sain kuulla tydpaikasta.” (Mika Peranen, haastattelu
18.8.09)

Nykyisin tarjolla olevia ty0llistymisen vaihtoehtoja ovat:

Tuettu tyollistyminen, joka tarkoittaa jatkuvien tukitoimien avulla tapahtuvaa
ansiotyota tavallisessa ymparistdssa. Tuettu tyd on tarkoitettu vammaisille hen-
kiloille, jotka eivat muuten pystyisi kdymaan ja sijoittumaan tyéelamaan. Tue-
tussa tyossa tyo on tydsuhteinen. Se tarkoittaa, etta tehdysta tyosta maksetaan
palkkaa ja palkasta veroa. Tybnantaja maksaa lakisdateiset tyohon liittyvat
maksut. Palkan maksu maaraytyy yksilollisesti sovittujen tehtéavien ja tydaikojen
mukaisesti, lahtokohtana palkkaa maariteltdessa on alan tybehtosopimus. Tue-
tun tyon paikassa voi olla seké tyontekijan etta tydnantajan tukena tarvittaessa
ohjaaja ty6- ja toimintakeskuksesta. Kaytannot kuitenkin vaihtelevat paikkakun-

nittain

Avotyotoiminta on tyontekijan kykyihin mitoitettua yksildllisesti "raataloitya”
tyontekoa. Avoty6toiminta ei ole tydsuhteinen, eikd tybnantaja maksa tyonanta-
jamaksuja, kuten eldkemaksuja. TyOpaikkana voi olla joko julkisyhteiso tai yksi-

tyinen tydantaja. Tyosta maksetaan tybosuusrahaa.

Tydtoiminnaksi kutsutaan tyota, joka tehdaan useimmiten ty6- tai toimintakes-
kuksessa. Tyontekija on huoltosuhteessa toimintakeskukseen. Huoltosuhde
tarkoittaa, ettei tydtoiminnassa noudateta tyblainsdadantda. Tyotoimintaa maa-
rittelee laki kehitysvammaisten erityishuollosta. HenkilGille, jotka kayvat toissa

tyokeskuksissa, maksetaan tydosuusrahaa.

Paivatoiminta on lahinna vaikeimmin (kehitys)vammaisille tarkoitettua virike-
toimintaa. Paivatoiminta perustuu yksiléllisiin hoito- ja palvelusuunnitelmiin. Pai-

vatoiminta on kuntouttavaa. Sen avulla pyritdan esimerkiksi harjaannuttamaan
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arkielaman taitoja. Paivatoimintaan voi sisaltyd vahaisessa maarin tydnomaista
toimintaa. Paivatoiminnasta voidaan maksaa tydosuusrahaa. Tyodntekija on
huoltosuhteessa tyo- tai paivatoimintakeskukseen. Paivatoimintaan haetaan
kunnan sosiaalitoimen kautta. (1.1.2007 alkaen paivatoimintaa alettiin saadella
myds vammaispalvelulaissa silloin kun kyse on muista kuin kehitysvammaisis-

ta.) (Lahde: Kehitysvamma-alan verkkopalvelu Verneri.net)

4 OMAAN KOTIIN 7

-y
“Tarvitsemme erilaisia asumisvaihtoehtoja nuorille kehi-

tysvammaisille, jotka paattdvat ammatillisen tai valmenta- ¢
van koulutuksen. Heidan tulisi paastd samalla muuttamaan

omaan kotiin.” (Topi Ulla: Sina itse paatat, Me ltse ry)

Kaikilla vammaisilla on oikeus omaan kotiin ja elamaan. Vammaisen ihmisen
oma koti voi olla vuokra-asunto, omistusasunto tai he voivat asua eri tavalla
tuettuina. Tarkeinta on kuitenkin se, etta asunto on oma Kkoti ja ovessa on oma

nimi.

Kehitysvammaisille henkiltille, jotka tarvitsevat asumispalveluja, on olemassa

erilaisia mahdollisuuksia asua.

Niitd ovat mm.

asuminen ryhmassa (esim. palvelukoti/ hoitokoti/ asuntola)
asuminen perhehoidossa

asuminen yksin tuettuna

¢ © ¢ ¢

asuminen kuntoutus- ja palvelukeskuksissa (entisissa laitoksissa)

Eri asumismuodoissa on erilaisia palveluja. Esimerkiksi itsendisesti asuva voi
saada kunnan vammaispalvelun kautta kuntoutus- tai palveluohjaajan tukea ja
ohjausta, tukihenkilon tuekseen tai kotipalvelua ja toisaalta y6valvotuissa ryh-
makodeissa henkild voi saada apua aina kun tarvitsee ryhmékodin henkilokun-
nalta. Myos vanhempien luona asuvien on mahdollisuus saada palveluja kotiin-

sa, esim. kuntoutus- ja palveluohjaajan tukea ja ohjausta.
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”Kuntoutusohjaaja kavi aitin luona... muutenki hoitaa mun asioita... sen
kanssa me tehddan niinku ostosreissuja ja ostetaan aina niinku uusia
vaatteita ja sitten nythan tassa kesalla ostettiin ihan uudet matot joo ja nyt
vahan tassa syksymmalla tulee uudet keittiotuolit ja emma sitten muuta

endd tarvikkaan.” (Mika Perdanen, haastattelu 18.8.09)

Vammaispalvelulain perusteella vaikeavammainen henkild voi saada myds
henkilokohtaista apua. Henkilékohtaisen avun tarkoitus on auttaa vaikeavam-
maista henkilda omien valintojensa toteuttamisessa niin kotona kuin kodin ulko-

puolella
@ paivittaisissa toimissa
@ tydssa ja opiskelussa
@ harrastuksissa
@ yhteiskunnallisessa osallistumisessa

@ sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitamisessa

Asumispalveluita sekd henkilokohtaista apua haetaan kotikunnan sosiaalitoi-

men vammaispalvelujen kautta.

”Sitten maa sen jalkeen muutin sinne toiseen perheeseen joka on tuolla
Korpilahdella ja m& oon asunut sitten siella perhehoidossa 10 vuotta... Ja
sitten sen jalkeen alko t&aa itsenéinen elama ma muutin sielta tanne Jyvas-
kyldan ja nyt mé sitten asun tossa Kuokkalassa siella Vuoroparin palvelu-
talossa. Ja sitten ma tai ekaks méa tulin sinne asumiskokeiluun ja sitten
kun se asumiskokeilu onnistui niin sitten kotia tuolta miettimaan. Nyt mi-

nulla on sitten ihan oma koti siella... ” (Mika Perdanen, haastattelu 18.8.09)

Asumisvalmennus

Asumisvalmennuksen tarkoituksena on kehitysvammaisen ihmisen arkielamas-
sa tarvittavien taitojen harjoitteleminen. Valmennuksessa tuetaan ja opetetaan
taitoja, jotka lisdavat henkilon omatoimisuutta ja itsehallintaa. Asumisvalmennus
suunnitellaan ja toteutetaan yksilollisesti valmennettavan lahtokohdista.
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Asumisvalmennusta ei ole aina selkeadsti maaritelty ja joskus asumisvalmen-
nuksesta kaytettddn myds nimitystd muuttovalmennus. Kaikissa kunnissa ei ole

asumisvalmennusta lainkaan.

Asumisvalmennuksessa

@ harjoitellaan pitdm&an huolta henkilokohtaisesta hygieniasta ja pukeutu-

misesta

o

opitaan ruoanvalmistusta ja kodin siivousta

@ harjoitellaan lahiymparistossa liikkumista ja julkisten kulkuneuvojen kayt-
tamista

@ harjoitellaan vaatehuoltoa ja asiointia ja raha-asioiden hoitoa esimerkiksi

kaupassa ja pankissa

@ valmennukseen voi kuulua my6s vapaa-ajan taitojen harjoittelua

Asumisvalmennusta jarjestetaan eri tavoin. Kehitysvammaisia ihmisia valmen-
netaan ennen omaan kotiin muuttoa, valmennusta voidaan antaa my6s uudes-

sa kodissa.

Muuttovalmennus /asumisvalmennus

Kehitysvammaisen perheenjdsenen muuttaminen lapsuudenkodista on suuri
elamanmuutos paitsi hanelle itselleen, myés hanen vanhemmilleen. Muuttoval-
mennuksen tarkoituksena on kehitysvammaisten ihmisten aikuisuuden tukemi-
nen, tulevaan elamanmuutokseen valmistautuminen ja pehmed muutto. Muut-
toon valmistautuminen on tarkeaa, jotta se onnistuisi kaikkien osapuolten kan-
nalta hyvalla tavalla. Parhaimmillaan kehitysvammaiselle ihmiselle ja hénen
omaisilleen jaa hyvaa aika tutustua uuteen kotiin. Jos henkil6 on muuttamassa
ryhmékotiin, on my6s henkilokunnan ja muiden asukkaiden hyva tutustua uu-

teen asukkaaseen riittavan ajoissa.

Perheen ja henkilokunnan tapaamisissa voidaan kayda l&api tulevan asukkaan
toiveet ja tarpeet. Lisdksi kdydaan lapi mahdolliset sairauksiin tai vammoihin

littyvat avun- ja apuvalineiden tarve. Ne on hyva kirjata palvelusuunnitelmaan.

Muutossa on huomioitava:
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©

Tutustuminen uuteen ymparistdéon ja turvallinen irrottautuminen vanhasta.

@ Muuttajan, vanhempien ja muiden laheisten odotusten ja mahdollisten pel-
kojen lapikayminen.

@ Tutustuminen uuteen mahdolliseen henkilékuntaan ja asuinkumppaneihin.

@ Yhteydenpito vanhempiin, ystaviin sekd entisen asuntolan asuinkumppa-
neihin ja henkilokuntaan.

@ Oman kodin sisustaminen eli se, mita henkilélla on ennestdédn ja mita

huonekaluja tai tekstiileja tarvitsee hankkia.

@ Asukkaan mielipiteen kunnioittaminen kaikessa paatoksenteossa.

Asumispalvelut

Eri paikkakunnilla on erilaiset lahtokohdat tarjota kehitysvammaisille aikuisille
asumispalveluja. Muuttoa lapsuudenkodista omaan kotiin onkin hyva alkaa
suunnitella riittdvan varhain. Suunnittelun valineena toimii mm. palvelusuunni-
telman laadinta ja tarkistus. Tarjolla olevista palveluista tietdd parhaiten oman

kunnan sosiaalitydntekija tai palveluohjaaja.

Asumispalvelut on jaettu palveluiden tarpeen mukaan. Jos kehitysvammainen
aikuinen tarvitsee paljon apua, voi han silloin saada esimerkiksi vaikeavam-
maisten asumispalveluja tai asua ryhmékodissa, joka on y6valvottu. Jos palve-
lun ja tuen tarve on vahaisempi, voi asua omassa asunnossa ja saada ajoittain
apua tai ryhmékodissa, jossa on henkildkuntaa vain paivisin. (L&hde: Verne-

ri.net)

Kehitysvammaisten palvelusdétio on julkaissut selkokielisen muutto-oppaan
"Omaan kotiin - Muutto-opas sinulle” (v. 2009). Opas on tarkoitettu kehitys-
vammaisille ihmisille, joille muutto omaan kotiin tai asumisryhmaan on ajankoh-
tainen asia. Muutto-opaskansion tehtavéat auttavat muuttajaa tutustumaan it-
seensa ja elamaansa, ja kansio toimii apuvalineena muuttajan tutustuessa uu-

siin ihmisiin. Kansio sisaltaa aanikirjan nakdvammaisille muuttajille.

Kehitysvammaisten palvelusaation julkaisema muuttovalmennusopas "Opas
itsenaistyvan kehitysvammaisen muuttajan vanhemmille” (v. 2007) on tarkoitet-

tu niiden perheiden vanhemmille, joiden kehitysvammaisen perheenjasenen
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muutto lapsuudenkodista on kasilla tai tulossa ajankohtaiseksi. Muuttoa ja sii-
hen valmentautumista tarkastellaan erityisesti tilanteessa, jossa uusi koti sijait-
see ryhma- tai palvelukodissa.

Lisatietoja: Kehitysvammaisten palvelusaatio http://www.kvps.fi/

"Vield on monta kysymysmerkkia... Panu on nyt aloittanut opinnot itse-
naiseen elamaan valmentavassa koulutuksessa. Riittavatkd Panun taidot
parempitasoisten valmentavaan koulutukseen, joka voi johtaa myds am-
matillisen koulutuksen linjoille, sen nayttda aika. Ja jos nain onnellisesti
kavisi, ettd ammatinkin saisi, olisiko sitten mink&&nlaista mahdollisuutta
tehda sitd tyota, mihin on oppia saanut? Naitahan mietimme muidenkin
nuorten kanssa. Entd mik& on se asumisen muoto, mihin Panu koulut kay-
tyddn paasee? Sen tiedan, ettd hanelld on oikeus itsenéistya pois aidin
helmoista, mutta sitd en viela tied&d, minka verran han tulee tarvitsemaan
tukea asumiseensa. Luottavaisin mielin kuitenkin "tyontelen" poikaa it-

sendaistymaan ja elaméddn omaa elaméaéansa.”(Arja Kasanen)

5 SEURUSTELU JA SEKSUAALISUUS

Kehitysvammaisten ihmisten fyysinen ja seksuaalinen kehitys on tavallisesti
samanlaista kuin muillakin ihmisilla. Se saattaa toisinaan olla hitaampaa, ja
esimerkiksi psyykkinen murrosika voi tulla vasta yli 20-vuotiaana. Seksuaali-
suus on ihmisessa oleva ominaisuus, joka ilmenee yksilossa sairaudesta tai
vammasta huolimatta. Seksuaalisuus on perustarve, johon kuuluvat hellyys,
aistillisuus, laheisyys ja avoimuus sek& yhteenkuulumisen, kontaktin, turvalli-
suuden ja fyysisen ja psyykkisen tyydytyksen tarpeet. Naiden tunteiden kokemi-
seen ja tarpeiden toteuttamiseen on jokaisella ihmisell&a oikeus. Sairaus tai
vamma Vvoi vaikeuttaa seksuaalisuuden ilmentamista ja toteuttamista monin ta-
voin mutta ei johda perustarpeen katoamiseen. Seksuaalisuus on yksi kaikkien
ihmisten perusoikeuksista eika meidan tulisi estdd sen toteuttamista. Tama
koskee tunteiden kokemista ja ilmentamista, seksuaalista vuorovaikutusta seké
itsetyydytysta ja yhdyntdd, monissa tapauksissa myods oikeutta ja mahdollisuut-

ta saada lapsia.
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Aikuistumiseen liittyy monilla nuorilla seurustelu ja perheen perustaminen. Vai-
keavammainen henkil6 on seurustelusuhteessaan vain osittain itsenéinen, jos
hanella on kehitysvammaisuutta. Tunteita voi kohdistaa kehen tahansa, mutta
seurustelun aloittaminen vaatii itsenaisyyttd. Vammaisten ky-

seessa ollessa tormataan kysymykseen, mita normaalin ela-

man tulisi sisaltdd. Kehitysvammaisten parisuhteella on ongel-

mansa, silla elamaa ei valttamatta osata jarjestaa itsenaisesti tai

saada sen pulmia ratkaistua tai rahankaytdossa ilmenee ongelmia. Vastuut ja
velvollisuudet eivat ole kovin selkeitd, jos taustalla tarvitaan avustajia huolehti-
maan suuresta osasta asioita. Jos pariskunnalle syntyisi lapsi, he tarvitsisivat
apua lapsen hoitamisessa tai voisivat olla jopa kykenemattomia huolehtimaan

vauvasta.

Kehitysvammaisen parin seurustelua ei yleensa oteta tosissaan, vaan hymyillen
seurataan heidén kotileikkiaan, ellei kielleta sitd kokonaan. Toisinkin voi olla
esim. asumisyksikoissad voi olla jarjestettyna oma yhteinen huone tai per-
heasunto seurustelevalle parille tai pariskunnalle. Monet kehitysvammaiset
henkil6t ja pariskunnat hyotyisivat seksuaalineuvonnasta, jonka tulisi olla melko
konkreettista ohjausta ja neuvontaa. Tahan tarkoitukseen on jonkin verran kou-

lutettuja seksuaaliterapeutteja mm. kehitysvammaneuvoloissa.

“Kylla minulla on tyttoystava ettd se assuu tuolla... Kylassa kylla kaydaan
ja sitten se aina niinku minun luona kay ja... siina sitten sovitaan, etta mil-
loin se niinku haluaa tulla yokylaan ja millon ma meen sen luokse... meilla

on tammonen hyva ystédvyys...” (Mika Perdnen, haastattelu 18.8.09)

(Lahde: Vaikeavammaisen nuoren aikuistuminen. 2008 Sosiaali- ja terveystur-

van tutkimuksia 94. Helena Ahponen)
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6 VAPAA-AIKA JA HARRASTUKSET

Mielekés ja monipuolinen vapaa-ajan kayttd on kaikkien oikeus.

Oman kunnan liikunta-, kulttuuri- ja nuorisotoimen tyontekij6iltéa voi kysya kun-
nan jarjestamista ryhmista erityista tukea tarvitseville nuorille ja aikuisille (esim.
erityislikunnan ryhmat). On myds mahdollista miettia ratkaisuja, kuinka ja mil-
laisella tuella vammainen henkilo voisi osallistua kaikille tarkoitettuihin ryhmiin
(esim. tukihenkilon avustamana tai henkilékohtaisen

avun turvin).
D

(N

Oman paikkakunnan tukiyhdistyksesta kannattaa kysya,
toimiiko kotikunnassasi kehitysvammaisille tarkoitettuja
likunta- tai kulttuuriryhmia. Myds paikkakunnan muilla yhdistyksilla saattaa olla
kiinnostavaa toimintaa. Useat yhdistykset, liitot, jarjestot ja seurakunnat jarjes-
tavat myos aikuisille vammaisille leireja ja kursseja. Myds tyovaen- ja kansa-

laisopistojen kurssitarjontaa kannattaa seurata.

”Mina harrastan partiota, mind kayn siella. Sitten seurakunnan kerhoissa
kayn ja sitten mulla on tuo sahly, ma kéyn sita pelaamassa tuolla Huh-
tasuolla... Kun ma silloin aikoinaan kilpauintia ennen, sita m& oon harras-
tanut 10 aika monta vuotta. Mutta sitten kun mé en sita enaa jaksanut niin
sen paikalle tuli sitten tuo sahly... sahly minua niinku kiinnostaa eniten
etta ma tykkaan sitd sitte harrastaa. Ja sitte meilla leireja ompi tiedossa
Nyt tassé syksylla marraskuussa on yoretki partion kanssa jonnekin. ----
Yoretkesta ei ole viela tietoa, ettd missé pain.” (Mika Perdnen, haastattelu
18.8.09)

Niin kuin monella muullakin henkil6lla myds kehitysvammaisilla ihmisilla olisi
tarkistettavaa elamantavoissaan. Ylipaino, huonot ravitsemustottumukset ja va-
hainen likkunta ovat merkittavid ongelmia. Niin fyysiseen kuin psyykkiseenkin
hyvinvointiin tulee kiinnittd& erityistd huomiota. Kehitysvammaliitto ry ja Miina
Sillanpdan Saatio jarjestavat KEKO- eli kehitysvammaisten kuntoutuskurs-
seja tyokeskuksissa tytskenteleville ja asuntoloissa asuville tydikaisille kehitys-
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vammaisille. Kurssit kannustavat osallistujia lisaéamaan liikkumistaan ja keven-
tamaan ruokavaliotaan. Tavoitteena on nain tukea heidan tytkykyaan ja jaksa-
mistaan. Viiden paivan mittaiset kurssit pidetdan Asumispalvelukeskus Wilhel-
miinassa Helsingissa. Osallistuminen on kuntoutujille maksutonta. Kurssien ra-
hoituksesta vastaavat Raha-automaattiyhdistys ja Miina Sillanpaan S&atio.
Kursseille haetaan valmiina ryhmin&. Sopivan porukan voi koota esimerkiksi
toimintakeskuksen tai asuntolan vaestd. Mukaan mahtuu kerralla kahdeksan
kuntoutujaa ja heidéan kaksi ohjaajaansa. Hakulomakkeita ja lisatietoja saa Kehi-
tysvammaliitosta ja  Miina  Sillanpda = Saatiosta: www.kvlfi  ja

www.miinasillanpaa.fi

7 ASIOIDEN HOITAMINEN, EDUNVALVONTA

Edunvalvonta

Edunvalvoja voi olla tarpeen, kun esimerkiksi kehitysvammaisuuden vuoksi ei
itse kykene valvomaan etujaan tai hoitamaan asioitaan. Edunvalvoja maarataan
kuitenkin vain, jos asiat eivat tule asianmukaisesti hoidetuiksi muulla tavoin.
Edunvalvojan maaraamisesta saa lisétietoa oikeusministerion esitteestd Hol-

houstoimen palvelut seka maistraattien henkilokunnalta.

“Mullahan on tuo edunvalvoja. Edunvalvoja hoitaa mun raha-asioita ja ai-
na pyydetadn lisaa rahaa sielta ja sitten pitaa soittaa edunvalvojalle, etta
se tilille pistéa rahaa... Suurin osa rahoista menee nain vaatteisiin ja mita
me ostetaan ja sitten muihin ja osa rahoista menee tohon bussikorttiin,
siihen menee noin 60€ kun silla ma joudun lataamaa matkoja sitten kun
matkat loppuu niin millds ma sitten padsen toéihin.” (Mika Perdnen, haas-
tattelu 18.8.09)

Edunvalvojan mé&ardd maistraatti tai karajaoikeus. Edunvalvojana voi toimia
edunvalvottavan henkilon sukulainen, ystava tai muu ldheinen. Ellei se ole
mahdollista, edunvalvojaksi maaratdan yleinen edunvalvoja. Vanhemmat ovat
automaattisesti alaikaisen henkilon edunvalvojia ilman erillistd méaaraysta. Ylei-

sen edunvalvonnan palveluita ovat vuoden 2009 alusta lukien jarjestaneet valti-
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on oikeusaputoimistot. Jos henkil6a voidaan kuulla henkilokohtaisesti ja héan
pystyy itse antamaan suostumuksen tietyn edunvalvojan maaraamiseksi, maist-
raatti voi maarata edunvalvojan. Ellei henkild kykene antamaan suostumusta,
karajaoikeus antaa maarayksen. Hakemukseen edunvalvonnasta tulee aina
littdd ladkarinlausunto edunvalvonnan tarpeesta ja siitd voidaanko henkil6a it-

seaan kuulla asiasta paatettaessa.

Oikeusaputoimistoissa tehtavaa hoitavat yleiset edunvalvojat ja heitd avustava
henkilokunta. Osa toimistoista on ostanut palvelun joko kokonaan tai osittain
muilta palveluntuottajilta kuten kunnilta, yhdistyksilta tai yrityksiltd. Kaikkien

edunvalvojien toimintaa valvoo maistraatti.

Paamiehen taloudellisten asioiden hoitamisen liséaksi edunvalvojan on huoleh-
dittava siita, ettd pdadmies saa sopivan hoidon, huolenpidon ja kuntoutuksen.
Tassa tarkoituksessa edunvalvojan tulee olla yhteistytssa esimerkiksi kunnan
sosiaali- ja terveydenhuollon viranomaisten kanssa. Edunvalvojan on huolehdit-
tava siita, ettd paamies saa varoistaan riittdvasti rahaa omaan

henkil6kohtaiseen kayttoonsa.

”Mulla on kato siind oma ruokatili... mutta ei mittdd semmoisia ylimaarai-
sia etta, el mittdan Kkirjoja, ei mittddn cd:itd niihin ma joudun kayttamaan
rahaa sitten, ja sitten tuota sinne ei saa ostaa mitad muuta kun vaan ilta-

pala ja aamupala tarvikkeita...” (Mika Peranen, haastattelu 18.8.09)

Lisatietoja:
http://www.maistraatti.fi/

http://www.om.fi/Etusivu/Julkaisut/Esitteet/Holhoustoimenpalvelut

8 HENKILOKOHTAINEN APU

Vammaispalvelulaki uudistui 1.9.2009. L&htokohtana on lisdta vammaisten
henkildiden yhdenvertaisuutta ja itsendisyytta seka parantaa heidan mahdolli-

suuttaan osallistua yhteiskunnan eri toimintoihin. Uudistus tuo tullessaan vai-
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keavammaisille henkil6ille kuntien vammaispalvelujen méaéararahoista riippumat-

toman oikeuden henkilokohtaiseen apuun.
Henkilokohtaisen avun jarjestdmistavat monipuolistuvat

Henkildkohtainen apu on muutamaa poikkeusta lukuun ottamatta tahan saakka
ollut kehitysvammaisten ihmisten ulottumattomissa, koska vammaiselta henki-
I0lta on edellytetty toimimista avustajansa tyonantajana. Uudistuva vammais-
palvelulaki tuo tahan muutoksen, koska avun jarjestdmistavat monipuolistuvat.
Kunnat voivat esimerkiksi hankkia avun ostopalveluna joltakin toimijalta tai jar-
jestaa sen omana toimintanaan, mikali tdaméa on vammaisen henkilén toivomuk-

sena.

Itsemaaraamista ja omia valintoja korostava laki edellyttaa vammaiselta ihmisel-
té voimavaroja maaritella avun sisalto ja toteutustapa. Tama ei kuitenkaan pois-
sulje kehitysvammaisia ihmisia lain ulkopuolelle. Suurimmalla osalla kehitys-
vammaisista ihmisistd on voimavaroja maaritella tarvitsemansa henkilokohtai-
sen avun sisaltba ja toteutustapaa. Avun saamisen kriteerind esimerkiksi har-
rastukseen on, etta pystyy maarittamaan, mita haluaisi vapaa-aikana tehda tai

mihin osallistua.

Apuna omien valintojen tekemiseen voivat olla esimerkiksi erilaiset kommuni-
kaatiokeinot, laheisen ihmisen tietotaito tai elaman yksilokeskeinen suunnittelu
yhdessé henkilon kanssa. Talldin kehitysvammainen ihminen pystyy toimimaan

avustajansa tyonjohtajana.

Henkilokohtaisen avun sisaltd

Henkil6kohtainen apu on apua niissé toimissa, jotka ihminen itse tekisi, muttei
niistd vamman tai sairauden vuoksi selvid. Henkilokohtaiseen apuun kuuluu
vaikeavammaisen henkilon valttAmatdn avustaminen paivittaisissa toimissa ko-
dissa ja kodin ulkopuolella, ty6ssé, opiskelussa, harrastuksissa, yhteiskunnalli-
sessa osallistumisessa ja sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitdmisessa. Palvelu
on tarkoitettu diagnoosiin ja ikddn katsomatta sellaisille vaikeavammaisille hen-
kilGille, jotka vammansa tai sairautensa vuoksi tarvitsevat valttamatta ja toistu-

vasti toisen henkilon apua naista toimista selviytydkseen.
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Vaikeavammaisuus on laissa maaritelty suhteessa henkilon toimintakykyyn eri
tilanteissa. Vaikeavammaisuus on kuitenkin paljon muutakin kuin esimerkiksi
likuntavamma. Kehitysvammaiset ihmiset tarvitsevat apua asioiden ymmarta-
miseen. Tutussa ymparistdssa moni pystyy toimimaan taysin itsenaisesti, mutta
kun tilanne tai asia on uusi, kehitysvamma aiheuttaa suuriakin rajoitteita toimi-

miselle.

Toimintakyky tietyilla elaman alueilla voi my6s lisdantya. Esimerkiksi monista
paivittaisistd askareista kehitysvammaiset ihmiset pystyvat suoriutumaan itse-
naisesti, mikali asioiden opetteluun panostetaan tarpeeksi.

Kehitysvammalaki edelleen voimassa

Uudistuva vammaispalvelulaki on askel kohti kehitysvammalain ja vammaispal-
velulain yhdistamista. Kehitysvammaiselle henkildlle tulee kuitenkin edelleen
jarjestaa palveluita kehitysvammalain nojalla, jos vammaispalvelulain mukaiset
palvelut eivat ole asiakkaan kannalta riittavia tai sopivia. Paatokset on aina teh-

tava asiakkaan edun mukaisesti.

Kehitysvammalain mukaisia palveluita ovat esimerkiksi tyo- tai paivatoiminta,
kuntoutusohjaus, asumisen tukitoimet ja tilapaishoito. Kehitysvammalakiin pe-

rustuvat palvelut tulee kirjata erityishuolto-ohjelmaan.

Henkilokohtaisen avun kortista apua mielipiteen ilmaisuun

Kehitysvammaisten Palvelus&étio on julkaissut selkokielisen esitteen seka
"Henkilokohtaisen avun kortin” uudistuvan vammaispalvelulain mukaisesta hen-
kilokohtaisesta avusta. Esitettd ja henkilokohtaisen avun korttia voi kayttaa apu-
valineena henkilokohtaisen avun hakemisessa. Esitteeseen ja korttiin voi tutus-

tua ja tulostaa itselleen Internetissa osoitteessa www.hk-apu.fi.

Kortteja ja esitteita voi myds tilata Kehitysvammaisten Palvelusaatiosta.
Lisatiedot ja tilaukset:

Aarne Rajalahti

Kehitysvammaisten Palvelusaatio
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Sahkoposti: [2laarne.rajalahti@kvps.fi
Puhelin: 0207 713 516
Lisétietoa henkilokohtaisesta avusta ja sen hakemisesta sekd palvelusuunni-

telmasta saat oman kuntasi sosiaalitoimiston vammaispalveluista.

Lisétietoa saatavilla mm: Verneri.net

http://verneri.net/selko/tietoa/palvelut/avun-hakeminen.html

9 ME ITSE RY

”Kdannekohta elamdédssani tapahtui 1999. llmajoen toimintakeskuksen joh-
taja tuli erdané paivana luokseni, Han kysyi minulta, kiinnostaisiko minua
lahtea Tampereelle. Sielld perustetaan kehitysvammaisille oma valtakun-
nallinen yhdistys. Kiinnostuin valittémasti. Sain mukaani tutun kaverin ja
lahdimme Tampereelle. Ja siita alkoi uusi historian kirjoittaminen.” (Tom-

mi Kivimaki. Sind itse paatat. Me Itse ry.)

Me Itse ry on kehitysvammaisten ihmisten oma valtakunnallinen yhdistys. Kehi-
tysvammaiset ihmiset itse paattdvat yhdistyksen tavoitteista ja toiminnasta.
Toimintaa ohjaa vammaispoliittinen ohjelma Hyva elamd Me Itse.

Yhdistyksen keskeiset tavoitteet ovat:
@ Omien oikeuksien tunnistaminen.
@ Toiminta oikeuksien puolesta.
@ Vajaavaltaisuudesta itsemaaraamiseen.

@ Hyva elama muiden joukossa.

Tarkoituksena on vaikuttaa yhteiskunnallisen tasa-arvon ja hyvan elaman toteu-
tumiseen. Yhdistyksessa puolustetaan itseamme ja oikeuksiamme. Yhdistys
pyrkii edistimaan vammaisten osallistumista yhteiskunnan toimintaan ja myon-

teista suhtautumista vammaisuuteen.
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”Olen pyrkinyt opettamaan ystévilleni Sind itse pdatiat — asennetta. Ku-
kaan ei voi tehda paatoksia toisen puolesta.” (Ritva Vihanto. Sina itse pda-

tat. Me Itse ry)

Me Itse ry:n Henkinen hyvinvointi julkilausuma

Kysyt minulta, mista kehitysvammaisen ihmisen henkinen hyvinvointi koostuu.
Henkinen hyvinvointi koostuu siita, ettd paatoksenteko omista asioista on
kehitysvammaisella ihmisella itsellaan ja siita,

ettd kysytaan, mika on kehitysvammaisen ihmisen oma mielipide.

Se koostuu siita, ettd on vertaistukea ja hyva henki tydpaikalla,

ettd on riittavasti ohjaajia, jotka ehtivat puuttua epakohtiin.

Merkitystd on myds silld, ettéd saa koulutusta vastaavaa tyota

ja tekee sita tyota, mista on kiinnostunut.

Se mité tekee tydssaan, silla on suuri merkitys henkiselle hyvinvoinnille.
Asumisen turvallisuus luo henkista hyvinvointia.

Jokaisella taytyisi olla oma koti, jossa on omat huonekalut,

itse valitut varit, tavarat ja oma sanky.

Harrastukset toimivat voimavarana:

hermot lepaavat, harrastukset ovat kuin terapiaa,

harrastus tasapainottaa ty6ta, yksilollisia harrastuksia pitaa olla.
Henkisen hyvinvoinnin yksi kulmakivi on taloudellinen hyva tilanne:

ettd on riittdvasti rahaa ruokaan, vaatteisiin, harrastuksiin

ja ettéd pystyy maksamaan laskunsa.

Ihmissuhteet on elaméan suola, ystavat ovat merkityksellisia.

Jokaisella pitaa olla joku, jonka kanssa voi jakaa ilot ja surut.
Ystavapalvelua pitéisi olla tarjolla.

Kysyit minulta, mista koostuu kehitysvammaisen ihmisen henkinen hyvinvoin-
ti.

Mina vastaan sinulle: Kaikista samoista asioista kuin sinunkin.

Tampereella 6.6.2009
Me Itse yhdistys

Lahde ja lisatietoja: Me Itse ry: http://www.kvtl.fi/sivu/me_itse ry
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LITTEET

Liite 1 Tarkistuslista yli 16-vuotiaita vammaisia ja pitk&aaikaissairaita hen-

kiloitd koskevista tuista ja palveluista v. 2009

Kela

L 16 vuotta tayttaneen vammaistuki

e Vammaistukea myodnnetaan henkilélle, jonka toimintakyky on heikenty-
nyt vahintddn vuoden ajan. Toimintakyvyn katsotaan heikentyneen sil-
loin, kun sairaus tai vamma heikentaa kykya huolehtia itsestaan, selviy-
tya valttamattomista kotitaloustoista tai selviytya tyo- ja opiskelutehtavis-
ta.

e Vammaistuki on tarkoitettu taloudelliseksi korvaukseksi, kun sairaus tai
vamma aiheuttaa haittaa, avun-, ohjauksen- tai valvonnantarvetta ja/tai
erityiskustannuksia.

e Vammaistukea ei voi myontaa yhtaaikaisesti vanhuuselékkeen, tdyden
tyokyvyttomyyselakkeen, kuntoutustuen, yksilollisen varhaiselédkkeen tai
maahanmuuttajan erityistuen kanssa.

e Vammaistuki jaetaan kolmeen tukiluokkaan:

U Perusvammaistuen edellytyksena on, ettd henkilon sairaudesta,
viasta tai vammasta aiheutuu olennaista haittaa ja jatkuvia erityis-
kustannuksia

[ Korotettua vammaistukea maksetaan silloin, kun henkilén sai-
raudesta, viasta tai vammasta aiheutuu huomattavaa haittaa tai
jos han tarvitsee henkilokohtaisissa toiminnoissaan, kotitalous-
toissa ja asioinnissa kodin ulkopuolella sdanndllisesti vahintaan
viikoittain toistuvaa toisen henkildn apua, ohjausta tai valvontaa
taikka jos sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuu huomattavia
erityiskustannuksia;

U viin vammaistuki on tarkoitettu henkilolle, joka on vaikeasti
vammainen tai jos han tarvitsee monissa henkilokohtaisissa toi-
minnoissa jokapaivaista, aikaa vievaa toisen henkilon apua, tai jos
sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuu huomattavassa maarin
saanndllista ohjauksen ja valvonnan tarvetta taikka erittain huo-
mattavia erityiskustannuksia. Sokealla, liikuntakyvyttomalla tai
varhaiskuurolla on oikeus saada ylin vammaistuki.

a Eldkkeensaajan hoitotuki
e Elakkeensaajan hoitotukeen on oikeutettu henkild, joka saa tyokyvytto-
myyselékettd, kuntoutustukea, yksil6llista varhaiselakettda, vanhuusela-
kettd, varhennettua vanhuuselakettd, tayteen tyokyvyttbmyyteen perus-
tuvaa lakisaateisen tapaturmavakuutuksen, likennevakuutuksen, sotilas-
vammalain tai sotilastapaturmalain mukaista jatkuvaa eléketta tai korva-
usta taikka maahanmuuttajan erityistukea
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Hoitotuki voidaan myontaa, kun eldkkeensaajan jokapaivaisessa eléa-
massa tarvittava toimintakyky on vahentynyt sairauden tai vammaisuu-
den vuoksi yhtgjaksoisesti vahintd&an vuoden ajan.

Hoitotuki jaetaan kolmeen luokkaan:

d Perushoitotuki, jota maksetaan jos henkilo tarvitsee henkilékoh-
taisissa toiminnoissaan, kotitaloustdissa ja asioinnissa kodin ulko-
puolella saanndllisesti vahintaan viikoittain toistuvaa toisen henki-
I6n apua tai ohjausta ja valvontaa taikka hénelle aiheutuu sairau-
desta, viasta tai vammasta erityiskustannuksia.

 Korotettu hoitotuki, jota maksetaan jos henkilo tarvitsee monissa
henkilbkohtaisissa toiminnoissa jokapdaivaista aikaa vievaa toisen
henkilén apua tai sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuu huo-
mattavassa maarin sddnnollistd ohjauksen ja valvonnan tarvetta
taikka huomattavia erityiskustannuksia.

O viin hoitotuki, jota maksetaan jos henkilén hoidon ja valvonnan
tarve on yhtamittaista taikka sairaudesta, viasta tai vammasta ai-
heutuu erittdin huomattavia erityiskustannuksia.

Sokealla tai liikuntakyvyttomalla henkilolla on oikeus vahintaan perushoi-
totukeen.

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

D Nuoren kuntoutusraha

Vajaakuntoisella 16 -19-vuotiaalla nuorella on oikeus kuntoutusrahaan,
jos nuoren tyokyky ja ansiomahdollisuudet tai mahdollisuudet valita am-
matti ja ty0 ovat sairauden, vian tai vamman vuoksi olennaisesti heiken-
tyneet ja han tarvitsee taman vuoksi tehostettua tyokyvyn arviointia ja
kuntoutusta. Tavoitteena on ammatillisen kuntoutumisen varmistaminen
ja tyollistymisen edistaminen.

Edellytyksena on, ettd nuorelle on laadittu henkilokohtainen opiskelu- ja
kuntoutumissuunnitelma. Suunnitelmasta tulee ilmeté tiedot nuoren am-
matillisen kuntoutumisen mahdollisuuksista ja tavoitteista seka koulutus-
suunnitelma. Suunnitelmaa tarkistetaan ja tdsmennetddn kuntoutusraha-
kauden aikana.

Nuoren kuntoutusrahaa maksetaan enintdan sen kuukauden loppuun,
jona henkilo tayttaa 20 vuotta. Jos silloin on meneillaan kuntoutusjakso,
esim. koulutus, maksetaan kuntoutusraha kuntoutusjakson tai koulutuk-
sen paattymiseen asti.

Alle 20 -vuotiaalle tyokyvyttomyyselake voidaan myontdd vasta, kun on
selvitetty, ettei ammatillisen kuntoutuksen mahdollisuuksia ole tai jos
ammatillinen kuntoutus on sairauden vuoksi keskeytynyt tai paattynyt tu-
loksettomana.

a Tyokyvyttomyyseléke

Kun sairaus johtaa tyokyvyttdmyyteen, haetaan ensin yleensé sairaus-
paivarahaa. Jos sairaus pitkittyy, haetaan tyokyvyttomyyseléketta.
Tyokyvyttomyyselakkeen voi saada myds maardaikaisena kuntoutustu-
kena hakijan hoidon tai kuntoutumisen ajaksi. Kuntoutustuki vastaa maa-
raltdan normaalia tyokyvyttomyyselaketta
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e Jos nuori on tullut tydkyvyttomaksi jo ennen kuin han taytti 15 vuotta, han
voi saada kansanelakelain mukaisen tyokyvyttomyyselakkeen ilman pai-
varahakautta heti 16 vuoden iastd. Ennen tyokyvyttomyyselakkeen
myontamista, Kela edellyttda ettd nuoren mahdollisuus ammatilliseen
kuntoutuksen on tutkittu.

e Kansanelakelain mukaiseen tyokyvyttomyyselakkeeseen on oikeus haki-
jalla, joka tayttdd seuraavat edellytykset: hakijan muut eldkkeet ja korva-
ukset jaavat alle tulorajan, hakija asuu tai on asunut Suomessa ja tayttaa
laissa edellytetyn asumisaikavaatimuksen, hakija on 16 - 64 -vuotias, ha-
kijalla on sairaus, vika tai vamma, joka estaa kohtuullisen toimeentulon
turvaavan tyonteon.

e Sokealla tai liikuntakyvyttomalla hakijalla on aina oikeus kansanelékelain
mukaiseen tyokyvyttomyyselakkeeseen, vaikka han pystyisi tydhonkin.

[ sairaanhoitokustannusten korvaukset

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

o Kela korvaa myos matkakustannukset laakariin ja laakarin maaraamiin
tutkimuksiin ja hoitoihin omavastuun ylittavalta osalta sekd maksaa y6-
pymisrahaa, mikali matka edellyttda yopymista

e julkisen avosairaanhoidon ladkaripalveluista ei perita maksuja alle 18-
vuotiailta

[ Laskinnallinen kuntoutus

o Kela kustantaa laakinnallisen kuntoutuksen niille vaikeavammaisille, joil-
la vammastaan / sairaudestaan johtuen on vahintddn vuoden kestava
kuntoutustarve ja vammansa vuoksi huomattavia vaikeuksia selvita ar-
jen tilanteista ja jotka lisaksi saavat Kelan maksamaa korotettua tai ylin-
td vammaistukea taikka korotettua tai ylinta elaketta saavan hoitotukea.
Kela ei korvaa valittomasti sairaalahoitoon liittyvaa laakinnallista kuntou-
tusta (Laki Kansanelakelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusraha-
etuuksista (566/2005) 9 §)

e Laakinnallinen kuntoutus perustuu kirjalliseen kuntoutussuunnitelmaan,
joka tehdaan kuntoutujan hoidosta vastaavassa julkisen terveydenhuol-
lon yksikossa (terveyskeskus, sairaala tms.). Se tehddan vahintaan
vuodeksi ja enintaan kolmeksi vuodeksi kerrallaan.

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

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

e Liikkumisen, toimimisen ja kommunikoinnin apuvalineet kustantaa paa-
saantdisesti terveydenhuolto

e Lisatietoja: www.kela.fi

| Fysioterapia

| Ratsastusterapia
| Allasterapia

| Toimintaterapia
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| Puheterapia

| Musiikkiterapia

| Neuropsykologinen kuntoutus
| Sopeutumisvalmennuskurssi

Koulutoimi

M Perusopetus

M Avustaja

M Koulukuljetukset

U Aamu- jailtapaivatoiminta

Muut opinnot

L valmentavat opinnot

e Valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus antaa opiskelijalle valmiuksia
jokapdivaisen elaman taidoissa ja tukee tulevan koulutuksen suunnittelua
seka tyohon sijoittumista. Valmentavaa ja kuntouttavaa opetusta jarjeste-
taan ammatillisissa erityisoppilaitoksissa, siihen jarjestamisluvan saaneissa
tavallisissa ammatillisissa oppilaitoksissa, kansanopistoissa ja erityishuolto-
piireissa.

L Ammatillinen opiskelu

e Peruskoulun jalkeen nuori voi valita omia kykyjaén vastaavan ammatillisen
koulutuksen. Vaihtoehtoja ovat yleiset ammatilliset oppilaitokset, joissa on
myds erityisopetusta joko samoissa ryhmisséd muiden opiskelijoiden kanssa
tai erityisopetuksen linjoilla, erityisammattikoulut, jatko-opinnot tai ammatilli-
nen lisé- ja taydennyskoulutus.

Sosiaalipalvelut

L Kotihoito (kotipalvelu ja kotisairaanhoito)
| Lastensuojelu

L omaishoidon tuki

¢ Omaishoidon tuki on osa kunnan jarjestamaa sosiaalipalvelua. Kysees-
sé& on maararahasidonnainen palvelu.

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

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

e Haetaan tarkoitukseen varatulla lomakkeella.

a Sosiaality6
e Sosiaaliturvaa ja palveluihin hakeutumista koskeva neuvonta ja ohjaus,
yksilokohtainen palveluohjaus, perhekohtainen palveluohjaus, palvelu-
ja tukisuunnitelman laatiminen.
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e Yhteydenotto vammaispalvelun sosiaalitydntekijaan.

[ sosiaaliasiamies
o Jokaisessa kunnassa on sosiaaliasiamies. Jos asiakas on tyytymaton
saamaansa palveluun tai kohteluun, h&n voi k&éntya 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.

e Haetaan siita yksikosta, jossa kyseinen asiakasmaksu on maaritetty.
L Toimeentulotuki

Terveyspalvelut

[ Kotisairaanhoito

[ ] Kotisairaanhoidon tarvikejakelu

e Terveyskeskus myontdd vaipat maksutta vammaiselle tai pitkaai-
kaissairaalle, joka tarvitsee vaippoja paivittéain. Myonnetaan laékarin-
lausunnon perusteella.

e Vaikeavammaisten ja pitkaaikaissairaiden henkildiden kotihoidossa
tarvittavat hoitotarvikkeet myonnetaan laakarinlausunnon tai tervey-
denhoitajan lausunnon perusteella, joka voidaan lahettdd suoraan
hoitotarvikejakeluun tai antaa asiakkaalle.

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

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

[ Erikoissairaanhoito
[ ] keskussairaalan tai yliopistollisen sairaalan poliklinikka
[ ] hoitojakso osastolla

a Erityishuoltopiirin / Sairaanhoitopiirin kehitysvammapoliklinikan 1&dak&-
ripalvelut

| Yksityiset l1adkaripalvelut

[ sairaalahoidon korvaaminen
e 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

| Palveluohjaus ja sosiaality6

L Tulkkipalvelut

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

e Vaikeasti kuulo- ja nakdvammaisella on oikeus saada tulkkausta vahin-
tdaan 360 h/vuosi, vaikeasti kuulovammaisella ja puhevammaisella va-
hintd&n 180 h/vuosi.

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

e Lisatietoja puhevammaisten tulkkipalveluista: www.papunet.net

Q Kuljetuspalvelu

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

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

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

L Asunnon muutostydt sekd asuntoon kuuluvat valineet ja laitteet

¢ Vaikeavammaisen henkilén 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 erillisellda hakemuksella. Liitteeksi
ladkarin tms. lausunto, selvitys tehtavista muutostoéista seka kustannus-
arvio.

[ Palveluasuminen

e Vammaispalvelulain mukaista palveluasumista jarjestetdéan sellaiselle
vaikeavammaiselle henkildlle, joka vammansa tai sairautensa vuoksi tar-
vitsee jatkuvasti toisen henkildn apua suoriutuakseen paivittaisista toi-
minnoista. Palveluasumiseen kuuluvat sellaiset asunto- ja asumiseen liit-
tyvat palvelut, jotka ovat valttamattomia itsendiselle suoriutumiselle.

¢ Palveluasumista voidaan jarjestaa palvelutalossa, ryhméa- tai hajautettu-
na asumisena. Vaikeavammaiselle palveluasumista voidaan jarjestaa
myads kotiin.

e Palvelut ovat maksuttomia.
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[ Henkilkohtainen apu
e 1.9.2009 lukien kunnan on jarjestettava vaikeavammaiselle henkil6lle
henkilokohtaista apua tai palveluasuminen, jos henkil6 vammansa tai
sairautensa johdosta valttamatta tarvitsee palvelua suoriutuakseen ta-
vanomaisista elaméan toiminnoista
e kunnalla ei kuitenkaan ole erityista velvollisuutta palveluasumisen eika
henkilokohtaisen avun jarjestamiseen, jos vaikeavammaisen henkilon
riittdvaa huolenpitoa ei voida turvata avohuollon toimenpitein
Henkilokohtaisen avun sisélto:
¢ vaikeavammaisen henkilon valttdméatén avustaminen kotona ja kodin ul-
kopuolella
paivittaisissa toimissa
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, missd asioissa ja miten avustetaan lahtien omista
valinnoistaan eikd ulkopuolisen tahon maarittamana.

Henkilokohtaisen avun maara:

e péivittaisia toimia seka tyota ja opiskelua varten apua on jarjestettava
vaikeavammaisen henkilon valttamatonta tarvetta vastaava maara

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

e henkilokohtaisen avun jarjestamistapa ja avun méaara maaritellddn yksi-
[6llisessé palvelusuunnitelmassa

Henkilokohtaisen avun jarjestamistavat:

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

e kunta antaa vaikeavammaiselle henkillle palvelusetelin avustajapalve-
lun hankkimista varten

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

e avustajan tybsuhteeseen on palkattava paasaantdisesti muu kuin vai-
keavammaisen henkildbn omainen tai muu laheinen henkild, ellei ko.
henkilon palkkaamista erityisen painavasta syysta ole pidettava vaikea-
vammaisen henkiléon 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 merkitysta haettaessa henkil6-
kohtaista apua

e vammaisen tai pitkdaikaissairaan lapsen perusopetuksessa tarvitseman
avustajan jarjestaa sivistystoimi
Haetaan sosiaalityontekijan kautta erillisella hakemuksella.
Paavo-avuntarvekartoitus: www.paavo.fi
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| Sopeutumisvalmennus

e Vammaispalvelulain mukaan sopeutumisvalmennukseen kuuluu neu-
vonta, ohjaus ja valmennus vammaisen henkilén ja hanen lahiyhteison-
sa sosiaalisen toimintakyvyn edistamiseksi. Toteutetaan yleensa kurs-
seilla.

e Kustannusten korvausta haetaan vammaispalvelun sosiaalitytntekijan
kautta erillisella hakemuksella.

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 méaararahasidonnainen taloudellinen tu-
kitoimi.

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

[ Paivittaisista toiminnoista suoriutumisessa tarvittavat valineet, koneet

ja laitteet

e Muiden kuin ladkinnallisen 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 myods tukea
auton kayttda helpottavien laitteiden hankintaan, mikali auto on valtta-
maton lapsen kuljetuksen vuoksi. Katso myos kohta "Autoveron palau-
tus”.

e Vammaispalvelulain mukainen maararahasidonnainen taloudellinen tu-
kitoimi.

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

Kehitysvammahuollon palvelut

a Kuntoutusohjaaja / kotihoidonohjaaja / palveluohjaaja
| Erityisneuvola / Kehitysvammapoliklinikka

L Perhehoito (tilapainen tai pitkaaikainen)

| Asumispalvelut (tilapainen tai pitkaaikainen)
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U Laitoshoito (tilapainen tai pitkaaikainen)
M Jatko-opiskelu/aikuisopiskelu
M Tyodtoiminta/ paivatoiminta/ tuettu tyo

Muut palvelut ja tukimuodot

1 Perheneuvola
M Mielenterveyspalvelut

L Autoveron palautus ja verohuojennus

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

e Vammaisen henkilon omaan kaytt6on tulevan auton veronpalautukset
kasitelladn autoverolain 51 8§ mukaisesti. Haetaan Eteldisen Tullipiirin
Hangon Tullista (my0s 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 pysakaointilupa.
e Haetaan Ajoneuvohallintokeskukselta.

L vammaisen pysakointilupa
e Lupa oikeuttaa pysakoimaan liikuntaesteisille tarkoitetulle pysékdintipai-
kalle, maksulliselle pysakointipaikalle maksutta seka alueelle, misséa py-
sakointi on muutoin kielletty pyséakainti kielletty — merkilla.
¢ Lupa voidaan myontaa vaikeasti vammaiselle henkilélle.
Haetaan oman paikkakunnan poliisilaitokselta, liitteeksi ladkarintodistus.
e Pyséakdintilupa on voimassa enintaan kymmenen vuotta.

Q Veronmaksukyvyn alentumisvahennys

¢ Jos henkildon veronmaksukyky on alentunut olennaisesti erityisista syis-
ta, kuten sairaudesta johtuen, voi han verotuksessa hakea veronmaksu-
kyvyn alentumisen johdosta myodnnettavaa vahennystd. Vahennys on
harkinnanvarainen ja sitd myonnettidessa otetaan huomioon henkilén ja
hanen perheensa kaytettavissa olevat tulot ja varallisuus.

e Haetaan veroilmoituksen yhteydessa, liitteeksi tarvitaan todistus vam-
maisuudesta seké selvitys vammaisuudesta aiheutuneista kuluista.

Q Vapaaehtoiset vakuutukset
¢ Mikali vammaisella henkil6lla on omia vakuutuksia, kannattaa vakuutus-
yhtiosta tarkistaa niiden mahdollisesti korvaamat palvelut tai kustannuk-
set.

Q Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksujen maksukatto
e Kohtuuttoman suureksi kasvavan maksurasituksen estamiseksi on tie-
tyille asiakkaan maksettaviksi tuleville sosiaali- ja terveydenhuollon
maksuille maaratty vuotuinen enimmaismaarad (590 euroa v. 2009);
maksukaton tayttymista on asiakkaan itse seurattava esim. terveyskes-
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kuksesta saatavalla asiakasmaksukortilla, johon merkitaédn 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 hoitopdivdmaksu ja maksu vammaiselle laitos-
hoitona tai kehitysvammaisten erityishuoltona annetusta kuntou-
tushoidosta.

e Alle 18-vuotiaan lapsen kayttamista palveluista perityt maksut otetaan
huomioon yhdessa hdnen vanhempansa tai muun huoltajansa maksu-
jen kanssa.

e Maksukaton taytyttyd asiakas voi pyytaa asiakasmaksujen vapaakortin
terveyskeskuksesta tai muusta julkisesta terveydenhuollosta. Katon
tayttymisen jalkeen ja kuluvan kalenterivuoden loppuun saakka perheen
kaikkien lasten maksut jaavat kokonaan pois ja toisen aikuisen maksut-
kin alenevat merkittavasti.

(Tarkistuslistan pohjana on kaytetty Helsingin kaupungin sosiaaliviraston tarkis-
tuslistaa v. 2006)
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Liite 2 Kertomuksia ja tarinoita

Elli Haverinen, 17 vuotta (perustuu haastatteluun 30.8.09)

Elli on iloinen ja reipas nuori nainen Jyvaskylasta. Elli on lopettanut peruskou-
lunsa ja kay nyt kymppiluokkaa” Paivaharjun koulun eldmantaitojen yksikdssa
(ETY). Elli kulkee aamulla kouluun taksilla. Ennen taksin tuloa Elli ehtii tehda
tutut aamuhommat ja vahan tanssiakin. Koulussa taytetaan kalenterit paivanoh-
jelman mukaisesti ja jutellaan mukavia asioita kavereiden kanssa. lltapaivalla

Elli tulee kotia linja-autoilla.

Elli harrastaa musiikkia. Han soittaa pianoa ja rumpuja seka laulaa ja kirjoittaa
tietokoneella lauluihin sanoja. Elli etsii myods englanninkielisten kappaleiden sa-
noja Internetista ja laulaa YouTube -sivuston videoiden mukana. Ellin koululta
l6ytyi onneksi englannin kielen kurssi, kielesta kiinnostuneille. Kaiken musiikki-

toiminnan ohella Elli muistuttaa kaikkia ikaisiaan nuoria liikkunnasta.

Elli asuu vield kotona vanhempiensa kanssa, mutta haaveena on muuttaa jos-
kus omaan asuntoon ja huolehtia itse asioistaan. Unelma ammattia kysyttaessa
Elli vastaa varmana haluavansa nayttelijaksi ja muusikoksi, eika pistéisi pahak-
seen olla mukana MTV3:lla py6rivassa Salatut elamat —saippuasarjassa naytte-
lijana. "Pitdé eka kattoa se hakuaika ja millon m& meen sinne, ja kysya aitilta ja
isélta lupaa, ettd m& saan menna tollaseen. Sitten m& meen, ja ne sitten antaa
jonkun nayttelijan nimen, ja sitten mulle tulee vuorosanoja. Mun on pakko har-

joitella niita.”
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Panu, 17 v

Panun elamé alkoi hyvissa merkeissé siina mielessa, etta han alkoi saada pian
syntymansa jalkeen monenlaista kuntoutusta. Oli tiedossa jo etukateen, millai-
sia ongelmia down-lapsilla tulee olemaan, ja ko. alueisiin pyrittiin vaikuttamaan
jo heti elaméan alkuvaiheessa. Kotihoidonohjaaja k&vi kotona kerran viikossa
tuomassa erilaisia virikkeitd Panun arkeen. Muutaman kuukauden ikaisen& han
paasi Nalle-kerhoon opiskelemaan viittomia yhdessa parin perheenjasenen
kanssa. Konttaamisen ja kavelemisen oppimisen varmistamiseksi saatiin fy-

sioterapiaa.

Puheen tuottaminen on Panun suurin ongelma, ja han saikin puheterapiaa 8
vuoden ajan. Erilaisia puhekansioita kehiteltiin vuosien varrella. Tukiviittomien
oppiminen toi esille sen, etta Panulla oli monen sadan viittoman sanavarasto jo
ensimmaisiné vuosina, eikd tdma olisi koskaan kaynyt ilmi, jos olisi eletty pelkan
puheen varassa. Onneksi Panulle 16ytyi kodin lisaksi myds muita ymparistoja,
joissa viittomia kaytettiin ja joissa osattiin hyddyntaa lapsen visuaalista hahmo-
tuskykya. Kuvista Panu hahmottaa asioita todella hyvin, ja han oppii katselemal-
la esim. tv:itd. Mm. break dancea han on opiskellut tv-ruudun &aressa, ja sitten

esittanyt sitéa kun on ollut tarpeeksi tilaa ja sopiva tilaisuus!

Nyt Panu on 17-vuotias nuori mies, joka on juuri ottanut ensimmaisen ison it-
senaistymisaskeleensa: muuttanut opiskelemaan siséoppilaitokseen. Haneen
puheensa on edelleen erittain epaselvaa, ja paaasiassa han tuottaa vain yksit-
taisia sanoja tai muutaman sanan perakkain. Viittomat ovat jaaneet kokonaan
pois kaytdsta, mutta han ymmartaa niitd. Puheella han yrittdd parjata ja saakin
iimeisesti mielestaan riittavan hyvin itseaan ilmaistuksi, koska h&nessa ei nay
turhautumisen merkkejd kommunikaation toimimattomuudesta. Ensimmaiset
kuukaudet uudessa ymparistossa han yleensa on hyvin vahapuheinen, koska
huomaa, etteivat uudet ihmiset ymmarra hanen puhettaan. Panu karsivallisesti
odottaa. Yleensa viimeistd&n vuoden sisalla uudelta taholta tulee viestia, etta
Panu on ruvennut puhumaan. Tuossa ajassa ihmiset oppivat ymmartdmaan

Panun epaselvaa puhetta, ja mies saa taas avata sanaisen arkkunsa!
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Peruskoulun viimeisella luokalla yllattden kavi ilmi, ettd Panu osaa lukea. Siina
olikin aidilla ihmettelemistd, kun poika toi yhtakkia kotiin sivun mittaisen lukuléak-
syn! Kalenterista on tullut Panulle tarkea ajan hahmottamisen keino. Joskus hén
tosin elaa liikkaakin etukateen asioita, jotka ovat vasta puolen vuoden paassa...
Ylaluokkia kaydesséan han vahitellen oppi kulkemaan harrastuksissaan itsenai-
sesti taksilla. Myos koulumatkat alkoivat sujua bussilla ilman aikuista viimeisen
kouluvuoden aikana. Ei olisi koskaan voinut uskoa, miten nopeasti han sitten

lopultakin oppii asioita ja parjaa eri tilanteissa!

Kommunikaation lisdksi Panun ongelmana on hitaus. Han tarvitsee todella pal-
jon aikaa kaikkeen tekemiseen ja liikkumiseen, nykyisin myds asioiden suunnit-
telemiseen, koska sitékin han on alkanut harrastaa. Se on ominaisuus, joka ko-

ettelee lahimmaisten hermoja. Kukaan ei ole taydellinen...

Panu kavi 9. luokalla kolmessa eri koulutuskokeilussa ja kokeili myds itsenaista
asumista Nevakodissa. Kaikki kokemukset olivat hyvia, varsinkin miehen itsen-
sa kannalta. Luotan siihen, etta Panu selviytyy uusissakin tilanteissa, jos hanta
asianmukaisesti ohjataan ja opetetaan. Ihmisida Panu tulee aina tarvitsemaan
ymparilleen, mutta kukapa meista ihan yksin parjaisi tassa elamassa? Sitakin
joskus mietin, ettd osaako Panu pitdd puolensa sellaisissa tilanteissa, missa
joku tietoisesti kayttaa hantad hyvakseen, mutta tatd samaahan mietin muidenkin
kilttiluontoisten lasten kohdalla.

Viela on monta kysymysmerkkid... Panu on nyt aloittanut opinnot itsendiseen
elamaan valmentavassa koulutuksessa. Riittavatkd Panun taidot parempitasois-
ten valmentavaan koulutukseen, joka voi johtaa my6s ammatillisen koulutuksen
linjoille, sen nayttdd aika. Ja jos ndin onnellisesti kavisi, ettd ammatinkin saisi,
olisiko sitten mink&&nlaista mahdollisuutta tehda sita tyéta, mihin on oppia saa-
nut? Naitahan mietimme muidenkin nuorten kanssa. Entd mika on se asumisen
muoto, mihin Panu koulut kaytyaan paasee? Sen tiedan, etta hanella on oikeus
itsenéistyd pois aidin helmoista, mutta sité en viela tieda, mink& verran han tu-
lee tarvitsemaan tukea asumiseensa. Luottavaisin mielin kuitenkin "tyontelen"
poikaa itsendistymaan ja elamaan omaa elaméaansa.

(kirjoittaja &iti Arja Kasanen)
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Liisa, 25 vuotta

Nimeni on Liisa ja idltani olen 25 vuotta. Valmistuin viime jouluna lahiavustajaksi
ja opiskelu kesti 3 vuotta. Nyt olen tbissa vanhusten paivakeskuksessa ja olen
tyk&nnyt tydstani. Vanhukset ja tyOkaverit ovat tosi kivoja. Tehtaviini kuuluu
kahvin keitto, ruokailussa avustaminen, tiskaaminen ja paljon muuta. Lisaksi
silloin talléin avustan vanhuksia saunottamisessa. Asun yksin vuokra-
asunnossa, jossa palveluohjaaja kdy noin joka toinen viikko kattomassa, etta
kaikki on okei. Joskus olen hdnen kanssa kaynyt kaupungilla kahvilla tai sy6-
massa. Han on tosi mukava ihminen, kun kotikayntien lisaksi hanelle voi aina
soittaa tai laittaa sahkopostia. Muutin omilleni viisi vuotta sitten ja hyvin on
mennyt. Hyvin olen viihtynyt yksin, kun on oma rauha ja saa menna ja tulla mi-
ten haluaa. Ainoa huono puoli siind on se, ettd kaikki menot pitad maksaa itse.
Minun mielestani kaikkien ihmisten pitaisi asua yksin, jotka siihen vaan kyke-
nee, jotta nakee mita se on.

Harrastan partiota, ulkoilua, uintia ja matkustelen jonkun verran. Olen kaynyt
monessa eri maassa ja Suomeakin olen kiertanyt Lappia myéten.

Matkustelu on ihanaa, kun nakee eri paikkoja ja tutustuu paikalliseen kulttuuriin.
Minulla on kissa, joka on tosi kiva kaveri. Se tulee syliin, viereen nukkumaan ja
on tosi seurallinen. Se seuraa minua jopa vessaan ja suihkuun. Kun olen mat-
koilla, niin vanhemmat ja siskot hoitavat sita.

Vaikka asun yksin, niin en silti tunne itseéni yksinaiseksi, kun minulla on paljon
kavereita, jopa ystavia ja niiden liséksi viela hyvan paivan tuttuja. Kaytannossa
olen aina jossain menossa, kun on harrastuksia ja kavereita, mutta kerkian ihan
hyvin olla kotonakin. Yksin asuminen on sita, etté itse teet ruuan, siivoat, peset
pyykit, maksat laskut ja hoidat asioita. Jos omistat eldimid, niin nekin pitaa itse
hoitaa, niin kuin min& teen. Minulle kissasta on paljon seuraa, mutta onhan siin&

oma huolehtimisensa.
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Mika Peranen, 25 vuotta

Koulu ja ty6elama

Kavin koulua Kuhankoskella kolme vuotta. Ammattina oli minulla matkailu ravit-
semis ja talousala. Asuin oppiskeljiaasuntolassa viikot, kotona kavin joka toinen
viikkonloppu lomat. Opiskelun jalkeen valmistuin kotitalous alalle. Sitten alkoi
tydelama minulla. Tulin Jyvaskylan ammattikorkeakoulun paakampukselle ty6s-
sa oppimaan. Niité jaksoja oli nelja viikkoa sitten alettiin puhumaan tyopaikka
samaa kun olin tyosaoppimisjaksotkin Rajakadulla. Nyt olen avotydssa viitena
paivana viikkossa. Tyomatkat kyljen arkisin linja-autolla, iltapéivisin toista paas-
tya kavelen kotia. Tyotehtavat ovat linjaston tayttaminen ja astiahuolto ja py6-
tien pyyhkiminen ja tavaroiten paikoileen vientia, kuorman purkua joskus voi olla
salaatin tekoakin ja muita keittion avustavia tyotehtavia. TyOkaverit ovat kivoja
ja mukavia. Mina pidan tasta tyosta kovasti ja olen haaveilut keittid ja siivous
ammattia mutta sen mina sain loppulta tadssa puhuttu oppiskelun ainana.
Ajatuksia asumisesta

Minun asuminen alkoi vuoroparin palvelutalossa omassa yksiossa asumiskokei-
lulla. Siina alkoi itsendinen elama. Apuna olivat perheenhoitajat ja kuntoutusoh-
jaaja. Nyt asun ihan omassa kodissani. Koti ja arkity6t ovat inulla vaatehuolto,
kodin viikkosiivoukset, ruokakaupassa kaynti, astijoiden tiskaus. Lomat vietan
kotona kesaisin ja kuntoutusohjaajan kanssa mietiddn yhdessa misséa kayn lo-
ma viikoilla; leireild ja Helsingissa tutujen luona kylassa perhehoidossa yokylas-
sa. Harrastan partiota ja séhlya kayn sitd pelaamassa Huhtasuola. Kayn Jyvas-

kylan seurakunan kerhoisa. Viikonloput menevét kotona lepailen.
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Petra Kuparinen, 36 vuotta (perustuu haastatteluun 18.8.2009)

Petra Kuparinen on 36-vuotias nainen, joka asuu yksin kaksiossa Jyvaskylan
Kuokkalassa. Petra on muuttanut pois kotoa 23-vuotiaana ja vaihtanut asuntoa-
kin jo pari kertaa. Petra kertoi, etté itsenaistymisvaiheessa han sai omaa paa-
téantavaltaa ja muutto oli hyvinkin koskettava tapahtuma. Petran tamanhetkinen
asunto on edellista asuntoa valoisampi ja kivasti sisustettu. Asuntoon Petralla
on mahdollisuus saada Aittokodista tukea, mutta Petran &iti auttaa mm. lasku-
jen ja hakemusten tekemisessa, joten Petra kay Aittokodissa vain saunomassa.
Petra on valmistunut l&hiavustajan ammattiin ja tehnyt téitd muun muassa las-
ten ja vanhusten kanssa. Nyt Petra toimittaa Jyvaskylan paivéakoteihin postia.
Vapaa-ajallaan Petra kdy mm. partiossa sekéa moikkaamassa é&itia ja aidin Siiri-
koiraa. Petra yrittda kouluttaa "sydankavyksikin” kutsumaansa Siiria; han halu-
aa, ettei koira haukkuisi sisalla. Petra kertoi, ettd hanella ei ole paljon ystavia.
Hanella on kuitenkin kirjekavereita, joille h&n kirjoittaa postia. Pienena toiveena
Petralla on se, etta loytaisi kaverin, jonka kanssa voisi menna talvella laskette-
lemaan.

Petran kihlattu asuu Multialla. He ovat tavanneet Kuhankoskella koulussa
vuonna 1997 ja kihlautuneet 20.10.2006. Petra kertoi, ettd h&dn menee joko Mul-
tialla kdym&an tai miesystava tulee hanen luokseen Jyvaskylaan. Petra ja ha-
nen miesystavansa pitavat yhteyttd myos puhelimitse. Petran aiti ja miesysta-
vansa vanhemmat pitavat myds yhteytta, jotta parin yhdessa olo onnistuisi. Pet-
ran tulevaisuuden haaveena on se, etta pariskunnalla olisi yhteinen koti maa-

seudun rauhassa.
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Anu Sepponen, 39 vuotta

Anu Sepponen on syntynyt 7.3.1970 Jyvaskylan Keskussairaalassa perheen
ensimmaisend lapsena. Han on down tytto.

Ensimmaiset paivansa han vietti happikaapissa, saatuaan lapsivetta keuh-
koihinsa. Sairaalassa ilmoitettiin, ettd h&n on mongoloidi ja ei ehka ela kovin
kauan. Mitddn kummempia ohjeita ei annettu, vain tama tyly tieto. Lapsena
han oli helppohoitoinen ja aina terve, ei mitaan sairauksia. Meidan perhe liittyi
Keskisuomen kehitysvammaisten tukiyhdistykseen Anun ollessa 1 vuotias. Yh-
distys ja jasenistt on ollut [Ahes ainoa apu ja turva eldméan erilaisten asioiden
hoidossa. 4 vuotiaana Anu péaasi paivakerhooon, jonne taksi hanet nouti kol-
mena paivana viikossa. Koulun héan aloitti silloin, kun Jyvaskylan Keltinmaen
koulussa alkoi harjaantumisluokka. Han oli koko Suomessa ensimmaisia "har-
jakoulun” oppilaita. Olimme aina innokkaita kokeilemaan uusia asioita. Per-
heeseen syntyi viela 2 poikaa ja tytttd, joita Anu isona siskona mielellaan hoiti ja
komenteli. Hanella oli sellainen asenne, ettd han osaa aina kaikki paremmin
kuin pienet sisarukset, ja tAma piti hanet aktiivisena. Anu sopeutui hyvin kou-
luelamaan, ja oppi nopeasti uusia asioita. Ensimmaiset vuodet han kulki taksilla
koulussa, mutta myéhemmin han oppi kulkemaan koulumatkat linja-autolla.
Linja-autolla likkuminen oli tarke& edistysaskel hdnen elaméassaan. 18 vuotiaa-
na han muutti asuntolaan, koska halusi muuttaa, niin kuin muutkin aikuiset
muuttavat pois kotoa. Asuntolassa oli ympéarivuorokautinen valvonta. Tama
ratkaisu ei vienyt kehitysta eteenpain, vaan huomattin taantumuksen ja masen-
nuksen merkkeja. Asuntola kaverit olivat liian matalatasoisia ja henkilokunta ei
ollut orientoitunutta kehittdmaéan asiakkaitaan. Onneksi Anu paasi Kuhankosken
erityisammattikoulun elamaan valmentavalle kaksivuotiselle linjalle. Taalla han
oppi itsenaisen asumisen alkeita ja irroittautui enemman koti-oloista. Han ol
onnellinen ja aktiivinen nuori nainen, joka tiesi mita halusi. Kuhankosken ai-
kaan hanella oli pari lyhytta seurustelujaksoa, muuta ne paattyivat, kun kaverit
l&htivat omille kotipaikolleen. Koulun jalkeen han muutti asumaan Aittorinteelle
kaksioon kuulovammaisen tyton kaveriksi. Talossa sijaitsi myds Aittokodin
asuntola, josta kd&sin Anun asumista valvottiin. Asumisjarjestely ei toiminut ol-
lenkaan, koska tytdilla ei ollut yhteista kieltd. Anu oli surullinen ja vieraili jatku-

vasti asuntolan puolella, jonne kantoi usein patjansakin, ja nukkui mukavien

KESKI-SUOMEN JA POHJANMAAN MAAKUNTIEN VERKOSTOITUNUT VAMMAISTYON KEHITTAMISYKSIKKO -HANKE
POKEVA



43

kavereiden luona. Onneksi eras asiakas muutti asuntolasta, ja Anu sai paikan
sieltd. Nyt alkoi Anun elamassa nousujohteinen kausi. Han viihtyi, kun ei tar-
vinnut olla yksin. Oman huoneen rauhaan oli kylla mukava piipahtaa, mutta
muuten oli hyva viettdd aikaa kavereiden kanssa. Tassa asuntolassa oli aktiivi-
nen henkilokunta, joka halusi kannustaa jokaisen erityisosaamista ja harrastuk-
sia. Anu ei tullut enéaa joka viikonloppu kotiin, vaan halusi viettéaa laatu-aikaa
asuntolassa. Asuntola sai uudet hienot tilat Kuokkalasta, jonne Anukin sopeutui
hyvin. Anu paasi suojatybhon Neulaskankaan paivakotiin, Keljonkankaalle.
Taalla hanet johtaja otti suojelukseensa, ja valmensi henkilokuntaa ottamaan
vastaan uuden tyontekijan. H&an huolehtii pyykin silityksesta, poytien pyyhkimi-
sesta ja muista pienista huoltohommista. Lasten kanssa han péarjaa hyvin. Han
hoitaa kolmen paivakodin postin kuljetukseta. Tama homma on hénelle syda-
men asia, jonka han tekee hyvin ja tuntee siina olevansa korvaamaton. Asunto-
lasta h&n l0ysi poikaystavan. Ensimmaisina vuosina seurustelu oli aktiivista,
eika erilladn haluttu olla juuri ollenkaan. Kesélomat pariskunta on viettanyt
Anun vanhempien ja sisarusten kanssa. Nykyisin kumpikin viettda lomansa
erillaédn. Poikaystava on muuttanut kadun toiselle puolelle omaan asuuntoon,
jossa Anu viettaa usein viikonloppuja. Asuntolan porukka on tehnyt useita ul-
komaanmatkoja ja erilaisia muita reissuja. Toiminta on hyvin aktiivista johtuen
hyvista tyontekijoista, jotka jaksvat vuodesta toiseen keksia uusia tekemisia.
Anu on itsendistynyt todella hyvin. Han itse soittaa, milloin haluaa viettaa viikon-
loppunsa vanhempien luona. Olemme onnellisia siitd, miten hyvin kehitysvam-
mainen tyttdremme parjad. Han nykyisin kolmen pojan ja yhden tytdn tati, ja on
uudesta roolistaan hyvin tarkea. Kaikissa suvun tarkeimmissa juhlissa Anu on
mukana poikaystavansa kanssa. Parisuhde on hanelle tarkea asia. En koe
aitina olevani mitenkdan hankalammassa elamantilanteessa kuin normaalien
lasten vanhemmat. Vammaisuus on tuonut uusia ulottuvuuksia koko perheelle.
On ollut perheleireja, juhlia ja kaikkea kivaa, mita ei ilman Anua olisi ollut.
Terveisin: Ritva Sepponen 0400-433299

Jokipakantie 6, 40530 Jyvaskyla
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