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Tutustutaanko?

Hauska tavata. Olen Olavi Hietaharju,
aika tavallinen suomalainen mies.

Kdyn toissa pesulassa, asun rivitalossa,
tapailen kihlattuani ja harrastan liikkuntaa.

Lisaksi olen kehitysvammainen.

Toivotan sinut tervetulleeksi lukemaan tata
opasta ja tutustumaan meidan kehitysvammaisten
ihmisten eldmaan ja ajatuksiin. Varmaan oletkin

jo kohdannut meita naapurustossasi, koulussa,
tyOpaikalla tai harrastuksissa.

Kehitysvammaisuudesta elaa edelleen monta
vaaraa luuloja ja jopa hassua kasitysta.
Ikdavimmilta tuntuvat sellaiset vaitteet,
etteivat meille kuuluisi samat asiat ja oikeudet
kuin kaikille muille.

Kun seuraavan kerran tapaat minut tai
jonkun muun kehitysvammaisen henkilon,
tule juttelemaan. Meilla voi olla paljon yhteista!

Olavi




Minulla on
kehitysvamma

Meita kehitysvammaisia suomalaisia on iso joukko.
Meidan on tavanomaista vaikeampi oppia ja ymmartaa asioita,
mutta monin muin tavoin olemme kuin kuka tahansa.

Olet varmasti kuullut useinkin sanan kehitysvammainen.
Mutta tiedatkd, mita se todella merkitsee?

Kehitysvammaisuus tarkoittaa vaikeutta ymmartaa
ja oppia uusia asioita. Kyseessa ei ole sairaus, vaan yksi
ihmisen pysyvista ominaisuuksista.

Monelle kehitysvammaisuudesta tulee mieleen lahinna
Downin oireyhtyma, vaikka se on vain yksi
lukemattomista kehitysvammaisuuden muodoista.

Suomessa arvioidaan olevan noin 40 000 ihmista,
jolla on kehitysvamma, eli 0,75 prosenttia koko vaestosta.



"Olen Martti, hauska

ja monenlaisista asioista
innostunut kaveri.

Pidan esimerkiksi musiikista
ja tietokoneista.

Kayn diskossa, ja joskus
matkustelen ulkomailla
perheeni kanssa.”

"Perheemme neljasta pojasta kolme vanhinta ovat lievasti kehitysvammaisia.
Meille ei ole koskaan ollut mikaan peiteltava tai havettava asia, etta perheessa
on erityislapsia.

Pojat ovat tavanomaista vilkkaampia ja lyhytjanteisempid, ja he oppivat asioita
muita ikaisiadn hitaammin. Mutta he ovat my6s hyvin sosiaalisia ja nauttivat
samanlaisista asioista kuin kaikki lapset: leikeista, peleista ja yhdessa touhuamisesta.”

Vanhemmat Anne Verlinna-Valimaki ja Lasse Valimaki,

pojat Santeri, 15, Samuli, 7, Matias, 6, ja Elias, 3 Martti Nieminen, 18

Nokia Nokia

Usein kehitysvammaisuus sekoitetaan
arkipuheessa naihin asioihin:

Liikuntavamma tarkoittaa rajoitetta
liilkkumis- ja toimintakyvyssa. Vamma voi
vaikuttaa jalkojen ja kasien kayttoon,
koordinaatioon, tasapainoon ja jaksamiseen.
Lilkuntavamma voi olla synnynndinen

tai seurausta sairaudesta tai tapaturmasta.

CP-vammaisuus on yksi
liilkuntavammaisuuden muoto. Se on lyhenne
sanoista cerebral palsy. CP-vammaisen
henkilon aivot ovat vaurioituneet sikidaikana
tai varhaislapsuudessa, mika johtaa pysyviin
liikkumisen, asennon yllapitamisen

ja toiminnan vaikeuksiin.

Aivovamma on vaurio, joka on syntynyt
paahan osuneesta iskusta.

Aivovammoja on hyvin monentasoisia

lievista vaikeisiin.

Autismin kirjoon kuuluu useita
keskushermoston kehityshairioita.

Autistisen henkilon vuorovaikutustaidot

ovat usein poikkeavat tai puutteelliset.

Han voi myos kayttaytya kaavamaisesti

ja reagoida aistiarsykkeisiin epatavanomaisesti.

Aistivamma heikentdaa merkittavasti jonkin
aistin toimintaa tai estaa sen kokonaan.
Tyypillisia aistivammoja ovat esimerkiksi
nako- ja kuulovamma.

Puhevammaisuus tarkoittaa vaikeutta
ymmartaa tai tuottaa puhetta.




Syyta ei usein tiedeta

“Minulle kehitysvammaisuus on yksi Yhteisté erilaisille kehitysvammoille on, Noin joka kolmannelle kehitysvammalle
tyttareni Minnan monista ominaisuuksista. ettd ne ilmenevét ennen 18 vuoden ikia. ei pystytéd osoittamaan mitian selkeda syyta.
Minna on my6s paljon muuta kuin Kehitysvamma voi saada alkunsa sikidaikana, Yleisimmaét kehitysvammat ovat synnynniiset
vaikeasti monivammainen henkilo syntymassi tai lapsuudessa. kromosomimuutokset Downin syndrooma ja
— han on oma erityinen persoonansa Fragile-X-oireyhtyma. Erilaisia diagnooseja on
mieltymyksineen ja luonteenpiirteineen. Kehitysvammaisuus voi johtua monista asioista: kuitenkin jopa satoja.

perintotekijoista, sairauksista, tapaturmista
Ulkopuolisten sadlittelya perheemme tai naiden yhteisvaikutuksista. Vaikka didin Useat kehitysvammat ovat erittdin harvinaisia,
ei ole koskaan kaivannut. Minna itse ei tupakointi ja paihteidenkaytto raskausaikana eika tarkkaa diagnoosia aina ole edes
kérsi vammaisuudestaan vaan on lisaavatkin lapsen kehitysvammaisuuden riskis, mahdollista tehda. Kehitysvammaan voi liittya
tyytyvéinen eldmaansa. Han asuu nykyaan vain hyvin pieni osa kehitysvammoista johtuu muita vammoja tai sairauksia, kuten autismia
Kesédheinan palvelukodissa, ja me kdymme odottavien naisten elintavoista. tai puhevamma.

ahkerasti kylassa toistemme luona.

Eika ole todellakaan totta, etta
kehitysvammainen henkil6 olisi
ainoastaan taakaksi laheisilleen.

Kun sairastin itse syopaa,

Minnan olemassaolo kannatteli
minua ja antoi voimaa. Kallis aarteeni
on edelleen kortti, jonka Minna

teki minulle sairastuttuani.

Aiemmin toimin Minnan omaishoitajana.
Silloin uneksimme monista sellaisista
asioista, joista on nyt tullut Minnan
elamassa totta.”

Eija Parttimaa
30-vuotiaan kehitysvammaisen
Minnan aiti

Kajaani



Perhe paattaa seulonnoista

Lasta odottavat vanhemmat valitsevat itse,
osallistuvatko niin kutsuttuihin
sikioseulontoihin. Niissa pyritaan selvittamaan
lapsen kehityshairididen todenndkdisyys.

Seulonnat eivat kuitenkaan ole aukottomia,
ja monet kehitysvammat havaitaan lapsen
syntyman jalkeen — osa vasta kouluidssa.

Ennen sikioseulontoihin osallistumista
vanhempien olisi hyva miettid, mita sikion
vaikean vamman tai sairauden havaitseminen
heille tarkoittaisi. Vaikea paatos raskauden
jatkamisesta tai keskeyttamisestd on tehtava
nopeasti. Moni pitaa esimerkiksi Suomen
Down-lasten korkeita abortointilukuja
eettisesti kyseenalaisina.

Asenteet muuttuvat

Jokaisen kehitysvammaisen henkilon elama
on omanlaistaan. Kokemukset ja ymparisto
muokkaavat meita kaikkia eri tavoin.

Myds vanhemmat ja sisarukset kokevat laheisensa
kehitysvammaisuuden kukin omalla tavallaan.
Ulkopuolisten ei kannata automaattisesti olettaa,
etta ihmisen kehitysvammaisuus olisi hanen
perheenjdsenilleen valtavan arka tai vaikea asia.
Useimmiten kehitysvammaisuudestakin on paras
puhua suoraan ja asiallisesti.

Tietamys ja asenteet kehitysvammaisuutta kohtaan
ovat muuttuneet kovasti viimeisten
vuosikymmenien aikana. Kehitysvammaiset
henkilot ovat vahitellen saaneet heille kuuluvan
paikan yhteiskunnan jasenina.

“Minulle kehitysvammaisuus tarkoittaa
sitd, etta olen syntynyt vahan
toisenlaiseksi kuin useimmat muut.
Vaikka naytan aika tavalliselta miehelta,
ajattelen asioita hiukan eri tavalla

ja hitaammin kuin ihmiset yleensa.
Minulla on my6s lieva puhevamma.

Viela minun nuoruudessani
kehitysvammaisuus oli useimmille
vieras ja nakymaton asia.

Meidat kehitysvammaiset oli piilotettu
laitoksiin. Nyt meita nakee liikkumassa
kaupungilla ja esiintymadssa esimerkiksi
televisio-ohjelmissa.

Se on minusta hienoa.

Monet kuvittelevat, etta
kehitysvammaisuus olisi jotenkin
vanhempien tai jopa vammaisen
itsensa vika. Minun mielestani
kenenkaan kehitysvammaisuudelle
ei tarvitse etsiskella syyllisia.

Ja se on ihan hopopuhetta,

etteikd meilla saisi olla oikeutta
syntyd. Olemme ihmisia siind missa
kaikki muutkin.

Minusta Veikko Lavi sanoi aikoinaan
tosi osuvasti, etta jokainen ihminen
on laulun arvoinen!

Olavi Hietaharju, 58
Rantsila



Minun arkeni

Meidan kehitysvammaisten henkiléiden paivia
tayttavat aivan tavalliset puuhat: harrastukset, opiskelu,
tyo ja yhdessaolo laheisten kanssa. Oikeanlainen,
raataloity tuki auttaa hyvan arjen rakentamisessa.

On taysin yksil6llista, miten kehitysvammaisuus
vaikuttaa ihmisen elamaan. Jokaisella
kehitysvammaisella henkil6lla on omat
unelmansa, mielipiteensa ja suunnitelmansa.

Kehitysvammojen kirjo vaihtelee lievista erittain
vaikeisiin. Moni lievasti kehitysvammainen
henkild asuu ja asioi itsenaisesti, lukee, kirjoittaa
seka kay toissa. Kaikkein vaikeimmin
kehitysvammaisilla henkililla puolestaan
liikkuminen ja kommunikointi voivat olla hyvin
rajoittuneita, minka vuoksi he tarvitsevat
runsaasti tukea paivittaisiin toimiinsa.

"Pidan koulusta. Siella kivoin aine
on matikka. Kun koulusta on lomaa,
olen kesatoissa. Olen esimerkiksi
pyyhkinyt poytia ja pakannut
kortteja ja ruuveja.

Kotona tykkaan tehda kaikenlaista
tietokoneella.

Katselen musiikkivideoita ja pelaan
Star Wars -pelia”’

Martti Nieminen




"Monin tavoin arkemme on samanlaista kuin missa
tahansa lapsiperheessa. Pdivisin kaikki ovat tahoillaan
toissa, pdivakodissa tai koulussa. lllat puolestaan kuluvat
yhdessa harrastuksissa ja kotipuuhissa.

Lomilla matkustelemme koko porukan voimin.

Mutta useat asiat ovat myos toisin kuin niin sanotuissa
tavallisissa perheissa, ja tata ulkopuolisten on joskus
vaikea ymmartaa. Poikia ei esimerkiksi voi jattaa itsekseen
muiden samanikaisten tapaan, vaan jommankumman
vanhemmista on koko ajan oltava vieressa silma
valppaana. Ja kauppareissuilla olemme saaneet monta
paheksuvaa katsetta, kun olemme pakanneet lapset
seisomaan ostoskarryihin. Niin on kuitenkin pakko tehda,
etteivat he juoksisi eri suuntiin ja pistdisi ranttaliksi.

Poikien huomiontarve ei silti tunnu mitenkaan
ylivoimaiselta — se on meidan elamadamme. Raskasta on
sen sijaan byrokratian kanssa kamppailu. Kukaan ei tule
tarjoamaan meille lain mukaan kuuluvia palveluita,
vaan kaikesta pitaa ottaa selvaa itse ja puolustaa kynsin
hampain oikeuksiaan. Erityislasten vanhemmuus
paperisotineen kdy usein puolipdivatyostal

Lastenhoitoapua tutuilta tai sukulaisilta ei oikein kehtaa
pyytaa tavalliseen tapaan, koska poikien kanssa
olemisessa on omat haasteensa. Meille vanhemmille
onkin ratkaisevan tarkea henkireika, etta muutaman
kerran vuodessa saamme lomittajan hoitamaan poikia
viikonlopuksi. Silloin teemme kaksin kaikkea,

mika muulloin jaa valiin

Anne Verlinna-Valimaki ja Lasse Valimaki

Esteettomyys avaa ovia

Jokaisella kehitysvammaisella henkil6lla on
Suomen lain mukaan oikeus saada tarvitsemansa
tuki, jotta han voi osallistua taysipainoisesti
yhteiskunnan toimintaan. Ihmisen kotikunnan
vastuulle kuuluu taata nama palvelut.
Vammaispalveluiden tasapuolisessa
saatavuudessa riittaa silti nyky-Suomessa
runsaasti epakohtia. Esimerkiksi palkkatyd kuuluu
edelleen valitettavan harvan kehitysvammaisen
henkilon arkeen.

Viime vuosina on alettu puhua yha enemman
esteettomyydestd. Moni ajattelee esteettomyyden
tarkoittavan sita, etta rakentamisessa otetaan
huomioon vammaisten henkildiden tarpeet.

Aito esteettomyys on kuitenkin paljon

laajempi ilmid: se merkitsee myo6s palveluiden,
valineiden, tiedon ja osallistumismahdollisuuksien
saattamista kaikkien ihmisten ulottuville.

Henkilokohtainen apu on subjektiivinen oikeus.
Sen tarkoituksena on auttaa vaikeavammaista
henkil6a toteuttamaan omia oikeuksiaan.
Vaihtelee suuresti, minka verran henkilokohtaista
apua kehitysvammainen henkil6 paivassa

tai viikossa tarvitsee.

Oletkin varmasti tavannut esimerkiksi
ruokakaupassa, konsertissa tai uimahallissa
vammaisia henkil6ita henkilokohtaisten avustajiensa
kanssa. Muistathan tall6in, etta vammainen henkil6
on tyOnantaja ja avustaja hanen palveluksessaan.



"Talla hetkella tyd on minulle tarkeimpia juttuja elamadssa. Se tuo paiviin saannéllisen rytmin,
joka valilla on ollut pahastikin hukassa.

Tyoskentelen pesulassa. Yksi tyotovereistani on kihlattuni Merja. Mankeloimme usein yhdessa.
Samalla tulee juteltua kaikenlaisista asioista. Muutenkin tyokaverit ovat mukavaa porukkaa,
ja heitamme rankastikin huulta. Asialliset hommat silti hoidetaan.

2

Vapaa-ajalla harrastan paljon urheilua. Juoksen ja pelaan salibandya.” P '~

=

Olavi Hietaharju

-

“Minnan arki on rikasta — ei ehka samanlaista kuin kaikilla muilla mutta merkityksellista ja taytta.
Han iloitsee monista asioista, kuten hyvasta ruuasta ja mieleisesta musiikista. Minna on myos
naiselliseen tapaan kiinnostunut koruista, vaatteista, vareista ja kotinsa sisustuksesta.

Minnan paivia tayttavat monenlaiset kodin ja paivatoiminnan askareet. Han ulkoilee ja osallistuu
luovan tanssin, kuvataide- ja musiikkitunneille. Kun han sai vihdoin itselleen sopivan pyéran pitkan
odottamisen jalkeen, se on ollut ahkerassa kaytossa. Kuntouttavaa fysioterapiaa on pari,

kolme kertaa viikossa.

Henkilokohtaisen avun saaminen ei toistaiseksi ole onnistunut, mika on valitettavaa.
Se avaisi Minnalle taas uusia mahdollisuuksia.”

Eija Parttimaa




- -

Lapsi toisten
= joukossa

Yha useampi kehitysvammainen lapsi Siella on leikitty,
kday omaa lahikouluaan. My6s moni
harrastus alkaa olla avoin jokaiselle
tuen tarpeeseen katsomatta.

"Eskarissa on kivaa.

tehty kynatehtavia
ja oltu metsaretkella.”

Matias Valimaki J

Sana inkluusio kuuluu nykyaikaisen koulumaailman kasitteistéon. Silla tarkoitetaan
erityista tukea tarvitsevien lasten osallistumista tavanomaiseen opetukseen.

Inkluusio on kuitenkin melko uusi ilmid. Viela muutama vuosikymmen sitten
kehitysvammainen henkil6 saatettiin vapauttaa oppivelvollisuudesta, eika han nain
saanut mahdollisuutta oppia esimerkiksi lukemaan ja kirjoittamaan.

Taman jalkeen oli pitkaan vallalla ajattelu, jonka mukaan omat erityisluokat
ja -koulut olisivat paras oppimisymparisto kehitysvammaisille ja muille erityista
tukea tarvitseville lapsille.

Vahitellen alettiin puhua integraatiosta. Yksittdiset, tarkasti valitut vammaiset
lapset alkoivat saada mahdollisuuden kdayda omaa lahikouluaan.

Talla hetkella Suomi siirtyy hitaasti kohti inkluusiota. Pdivahoidossa alkaa jo olla
arkipaivaa, etta kehitysvammaiset lapset ovat samoissa ryhmissa kaikkien muiden
kanssa. Kouluissa on kuitenkin viela matkaa siihen, ettei erityisluokkia ja -kouluja
enaa olisi ja etta jokainen lapsi voisi kdyda lahikouluaan.



Avustaja mukaan luokkaan

"Meidan perheessimme on kokemusta

Kehitysvammaisen lapsen osallistuminen tavanomaiseen - ) R
seka tavallisesta etta erityisopetuksesta.

opetukseen edellyttas, etta han saa tarvitsemansa tuen.
Useimmiten tama tarkoittaa, etta luokassa tyoskentelee
opettajan lisaksi koulunkdyntiavustaja. Sama henkild voi
avustaa useita oppilaita.

Vanhin poikamme Santeri kavi ysiluokan
tavallisessa peruskoulussa. Nyt han on
lahddssa Aitooseen valmentavaan

ja kuntouttavaan opetukseen.

Seuraavaksi vanhin eli Samuli on aloittanut
koulunsa erityisluokalla. Matias aloitti juuri
ihan normaalin esikoulun.

Paivakodin ja koulun lisaksi lapset kohtaavat kehitysvammaisia
ikatovereitaan nykypdivana myds harrastuksissa. Inkluusion
ajatus on alkanut vahitellen levita esimerkiksi urheiluseuroihin.

Lapset suhtautuvat kaverin vammaisuuteen yleensa
ennakkoluulottomasti ja mutkattomasti. Lapset kysyvat
tavallisesti hyvinkin suoraan, miksi toinen kayttaytyy
tai puhuu erikoisesti tai vaikkapa liilkkuu pyoratuolilla.

Suhtaudumme taydelliseen inkluusioon
hieman ristiriitaisesti. Erityisopetus voi
joskus olla ihan paikallaan. Tarkeinta on,
ettd lapselta vaaditaan juuri sopivasti

— ei liilkaa muttei my6skaan liian vahan.
Erityislapsien kanssa ei pida tuijottaa
pelkdstaan ikdvuosia: heidan kehityksensa
ja oppimisensa menee omaa tahtiaan.

Vammaisuudesta kannattaa puhua lapselle avoimesti

ja ikatasoon sopivalla tavalla. Tasa-arvoinen ja kunnioittava
suhtautuminen kaikkiin ihmisiin alkaa rakentua jo pienena.
Minkaanlaista kiusaamista tai syrjimista ei tule hyvaksya.

Ikdvinta koulumaailmassa ovat olleet
ennakkoluulot, joihin Santeri tormasi
tavanomaiseen opetukseen siirryttyaan.
Lapset huomaavat kylla, etta toinen on
jollakin tavalla erilainen. Aikuisten tehtava
on kertoa vammaisuudesta asiallisesti

ja avoimesti. Kannattaa puhua
mahdollisimman konkreettisesti

ja asioiden oikeilla nimilla.

Liika hyssyttelykaan ei ole hyvasta”

"Yksi asia kehitysvammaisuudessani harmittaa minua kovasti. Olen sita vammaisten ikdpolvea,
joka ei kdynyt lainkaan koulua. En siis saanut koskaan mahdollisuutta kokeilla, olisinko oppinut
lukemaan ja kirjoittamaan. En voi lukea lehtia ja kirjoja tai seurata ulkomaisia tv-ohjelmia.
My®és asiointiin tarvitsen jonkun avukseni kertomaan, mita papereissa ja kaavakkeissa lukee.

Onneksi nykyaan kehitysvammaiset lapset saavat kdyda koulua. Kenenkdan heista ei pitaisi

joutua koulussa kiusatuksi.’

AT . Anne Verlinna-Valimaki ja Lasse Valimaki
Olavi Hietaharju
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Jutellaanko?

Meista monet kayttavat kommunikointiin erilaisia apuvalineita.
Ala arastele niita turhaan, vaan tule keskustelemaan
kanssamme avoimin mielin.

Kehitysvammaisilla henkil6illa on hyvin yksil6lliset

kommunikointivalmiudet. Heista noin joka toisella "Juttelen puhumalla ja viittomalla.
on puhevamma, jonka vuoksi itsensa ilmaiseminen Lisaksi kaytan kommunikaatiokansiota.
puhumalla tai muiden puheen ymmartaminen Keraan sinne koko ajan lisaa kuvia
on vaikeaa. itselleni tarkeista asioista, paikoista
ja ihmisista.

Puhevamma vaikuttaa elaman kaikkiin

osa-alueisiin: ihmissuhteisiin, asiointiin, Minun kanssani voi tulla juttelemaan,

opiskeluun, tyohon ja harrastuksiin. vaikkei olisi koskaan ennen

Onkin tarkeaa, etta jokainen saa puhekansiota nahnytkaan. Toinen vain

tarvitsemaansa apua ja tukea kommunikointiin. puhuu minulle tavallisesti, ja mina
vastaan viittomilla ja nayttamalla kuvia.

Osalla kehitysvammaisista henkildista Esimerkiksi ladkarissa tai sairaanhoitajalla

on kaytossaan puhetulkki. Tulkkaus on Suomen pystyn kertomaan asiani ndin.

laissa maaritelty oikeus. Kun kohtaat tulkkia

kayttavan kehitysvammaisen henkilon, Saan pian oman tulkin. Se on hyva juttu.

muista tulkin toimivan eraanlaisena Hanen kanssaan aion ruveta kdaymaan

kommunikoinnin vélikappaleena. ainakin ravintoloissa ja kaupoissa.”

Han ei ole hoitaja tai holhooja. Juttele siis suoraan

. . Caetl o sepa . Martti Nieminen
kehitysvammaiselle henkilélle, ala tulkille. Hiem



Kuvat auttavat

Tarkeinta onnistuneessa vuorovaikutuksessa
kehitysvammaisen henkilon kanssa on
ennakkoluuloton ja positiivinen asenne.
Rauhallinen ja selkea ilmaisu on yleensa
toimivinta. My6s olemuskieli eli eleet, ilmeet
ja aanenpainot auttavat ymmartamisessa
puolin ja toisin.

Osa kehitysvammaisista henkiloista kayttaa
erilaisia kommunikoinnin apuvalineita.
Yksinkertaisimmillaan ne saattavat olla paperia
ja kyna. Jotkut hyddyntavat tukiviittomia

tai viittomakielta.

"Joskus ihmiset luulevat, ettei minun
kanssani voi keskustella tai etten
ymmarra muiden puhetta. He vain
mutisevat keskenaan, etta huomasitko
tuota outoa tyyppia. Sellaisesta tulee
tosi paha mieli.

Tykkaan, kun minulle tullaan juttelemaan
natisti ja kohteliaasti. Silla tavalla yritan
itsekin aina kayttaytya. Vaikka puhun
vahan epaselvasti, keskusteleminen kylla
onnistuu ihan hyvin. Toisen pitaa vain
olla rauhallinen ja malttaa kuunnella
minua tarkasti.”

Olavi Hietaharju

Kuvat ovat monelle kehitysvammaiselle tarkea
vuorovaikutuksen apu. Heilla voi olla kdytdssaan
esimerkiksi henkilokohtainen kuvakansio.

Nykytekniikka on tuonut vammaisten
henkildiden avuksi erilaiset elektroniset
kommunikointilaitteet, jotka tuottavat
kirjoitettua tekstia tai aanta.

My®os tavallisiin tietokoneisiin on saatavilla
kommunikointiohjelmia.

"Minna ei viesti puhumalla sanoja.
Taman vuoksi moni kuvittelee, ettei han
my&skaan ymmarra mitdan ja ettei hanen
kanssaan siksi kannata jutella.

Todellisuudessa Minna kuitenkin nauttii
uusien ihmisten tapaamisesta ja haluaa
kommunikoida heidan kanssaan omalla
tavallaan. Minnan ilmeit3, eleits,
aanensavyja ja painotuksia on varsin
helppo tulkita, jos toisella vain on aikaa
ja kiinnostusta.

Tarkeaa Minnan kanssa kommunikoinnissa
on rauhallisuus. Monimutkaisia ilmauksia
ja vaikeita sanoja kannattaa valttaa.
Katsekontakti auttaa ymmartamista.”

Eija Parttimaa

Netti kuuluu kaikille

Internetista on tullut iso osa arkipaivaa.

Se on yhteydenpidon, asioinnin, opiskelun,
tyon ja viihtymisen kanava. Siksi on tarkeaa,
etta kaikki voivat kayttaa verkkopalveluita.
Tata kutsutaan netin saavutettavuudeksi.

Selkokieli tarkoittaa selkeaa ja helppokayttoista
suomea. Kehitysvammaisten henkildiden lisaksi
selkokielisista palveluista hyotyvat esimerkiksi
ikdihmiset ja maahanmuuttajat.




Myos mina kehityn

Me opimme uusia asioita ja taitoja kukin omassa tahdissamme.

Jokainen meista on hyva jossakin asiassa —

Kehitysvammaisille henkilGille yhteista on se,
ettd heidan toimintakykynsa on jollakin tavoin
rajoittunut. Uusien asioiden oppiminen
jaymmartaminen on heille vaikeampaa

kuin ihmisille keskimaarin.

Tama ei silti missaan nimessa tarkoita, etteivatko
myo6s kehitysvammaiset henkil6t muuttuisi lapi
elamansa ja omaksuisi monenlaisia asioita

ja taitoja. Heidan oppimisensa ei vain aina
noudata tavanomaisia latuja.

Kehitysvamma vaikuttaa vain osaan ihmisen
valmiuksista ja ominaisuuksia. Jokaisella
kehitysvammaisella henkilolla on omat
vahvuutensa. Tama kunkin oma juttu voi olla
musiikki, urheilu, loistava huumorintaju

— tai jotakin aivan muuta.

ihan kuten muutkin.

"Minulle on joskus vaitetty Minnan
jaaneen henkiselta kehitykseltaan
parikuukautisen vauvan tasolle.

Itse tiedan Minnan oppivan asioita
omalla tavallaan ja omassa tahdissaan.
Han vain tarvitsee enemman aikaa

ja tukea kuin useimmat muut.

Minna esimerkiksi pystyy koko ajan
enemman ottamaan kantaa omaan
elamaansa ja tekemaan pienia arkisia
valintoja: minka paidan han laittaa
aamulla paalleen, millainen synttarikakku
tilataan, haetaanko paivalliseksi
kiinalaista noutoruokaa ja niin edelleen.”

Eija Parttimaa



Kuntoutus parantaa toimintakykya

Monipuolinen, tarkasti henkildkohtaisiin tarpeisiin ~ Jajos olet innokas uimari, olet varmasti joskus

raataloity kuntoutus voi parantaa merkittavasti nahnyt uimahallissa vammaisia tai
Nykypaivana saatavilla onkin hyvin monenlaisia Vesi on nimittdin sopiva elementti useille,

kehitysvammaisille henkil6ille soveltuvia joiden toiminta- ja liikuntakyky on rajoittunut.

kuntoutusmenetelmia. Niita tarjoavat seké julkiset ~ Vedessd onnistuu moni liike tai asento,
ettd yksityiset tahot. joka kuivalla maalla olisi mahdoton.

"Jokaisella lapsella on oma juttunsa. Aikuisten on vain huomattava tama ja tarjottava
mahdollisuuksia harrastaa ja kehittyd. On tarkeaa, etta myos erityislapsi saa muiden tavoin
loistaa jossakin asiassa. Onnistumisen elamykset kantavat hankalampina hetkina.

Pojistamme vanhin, Santeri, on aina ollut erittain lilkkunnallinen. Onkin hienoa,

ettd olemme I0ytaneet erityislapsille ja -nuorille soveltuvia urheiluryhmia.

Santerin koripallo- ja futisharrastuksista on tullut koko perheelle mieleisia.

Samalla kun lapset pelaavat, me aikuiset saamme tarkeda vertaistukea muista vanhemmista.

Samuli puolestaan on hyvin musikaalinen. Esikoululaisemme Matias taas on ollut pdivakodissa
todella suosittu leikkikaveri.

Poikien oppiminen on kovin erilaista kuin lapsilla yleensa. Jos jokin uusi asia menee tavallisesti
lapi muutaman kerran harjoittelulla, meilla toistoja vaaditaan ehka sata — tai enemman.
Asdrimmaisen pitkda pinnaa ja ymmartavaisyytta tama tietysti aikuisilta edellyttaa.

Mutta niinpa poikien jokainen uusi taito on meilla iso ilo.

Moni asia pojilla myds tapahtuu samassa aikataulussa muiden lapsien kanssa.
Ainakin uhma- ja murrosiat tulevat ihan ajallaan.”

Anne Verlinna-Valimaki ja Lasse Valimaki

Tyypillista kuntoutusta
"Esimerkiksi tydnantajat suhtautuvat turhan epailevasti meidan ovat esimerkiksi:
kehitysvammaisten henkildiden kykyihin. Pystymme
monenlaisiin hommiin, jos vain hyvin neuvotaan. Totta kai
myds meissa on laiskempia ja ahkerampia tyyppeja.

» toimintaterapia

fysioterapia
Y ... . ; . . + puheterapia
On myos tarkeaa valmistella muut tyontekijat kehitysvammaisen P P
tyokaverin tulemiseen. Kaikkia taytyy kohdella ihmisena.
Esimiehen pitaa heti puuttua kiusaamiseen.”

Olavi Hietaharju




Toimintavaline
mahdollistaa
osallistumisen

Oikeanlaiset toimintavalineet auttavat meita liikkumaan,
toimimaan ja osallistumaan. Toimintavalineiden mahdollisuudet
laajenevat koko ajan.

"Hyvien apu- ja toimintavalineiden merkitysta ei voi oikeastaan liikaa korostaa.
Esimerkiksi pyoratuolin vaihtaminen aiempaa sopivampaan avasi Minnalle
ihan uuden maailman, kun hanen katseensa ei enaa kohdistunutkaan alaspain.

Erilaiset tuet parantavat raajojen toimintaa. Seisomatelineen kaytto on tarkea
osa Minnan paivittdista kuntoutusta.

Koska valineet ovat niin tarkeita, vaikeudet niiden saamisessa turhauttavat
valilla tosi pahasti. Pyoraakin Minna joutui odottamaan vuosia!”

Eija Parttimaa

Olet varmasti useinkin nahnyt pyoratuolin
kayttajia. Pyoratuoli onkin yksi tutuimmista
ja kaytetyimmista apu- ja toimintavalineista.

Vaikka henkilon toiminta- ja liilkuntakyvyssa
olisi rajoitteita, apu- ja toimintavalineiden
avulla moni asia tulee mahdolliseksi.

Tekniikan kehittyessa apu- ja toimintavalineiden

kirjo laajenee koko ajan.

Tyypillisia ovat muun muassa:

« pyoratuolit, sahkopyoratuolit ja mopedit

« erilaiset painikkeet esimerkiksi ovien
avaamiseen, kodinkoneiden kdyttamiseen
tai avun kutsumiseen

+ tuet, telineet ja nostimet

« polkupyoran sovellukset ja lisdlaitteet

« monenlaiset karryt ja rattaat erilaisissa
maastoissa liilkkumiseen

Monen apu- ja toimintavalineen taysipainoinen
hyddyntaminen edellyttaa muiden ihmisten
apua. Ja jopa opaskoirat voidaan lukea
eraanlaisiksi apu- ja toimintavalineiksi.

Apu- ja toimintavalineitd tarvitaan niin pienissa
kuin isoissa asioissa. Rajana on ainoastaan
mielikuvitus. Apu- ja toimintavalineiden ansiosta
vaikeastikin vammaiset henkil6t voivat osallistua
niin erdretkille kuin rockfestareille. Tarkeinta on,
ettd valine on oikeanlainen, turvallinen

ja juuri itselle sopiva.
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Me olemme yhteiskunnan taysivaltaisia jasenia.
Haluamme paattaa oman elamamme tarkeista asioista.

"Viela 2000-luvullakin meilla kehitysvammaisilla on isoja ongelmia
esimerkiksi asumisessa ja tyollistymisessa. Olen lahtenyt mukaan
jarjestotoimintaan, koska haluan vaikuttaa juuri noihin asioihin.
Talla hetkella toimin Me Itse ry:n puheenjohtajana.

Oma elamani on vihdoin hyvalla mallilla: minulla on oma asunto ja tyo.
Kummankin saaminen on kestanyt kauan. Asuntola ei koskaan tuntunut
oikealta kodilta, mutta nyt minulla on mukava vuokrakaksio ihan
tavallisessa rivitalossa.

Vapaus parisuhteen solmimiseen kuuluu ihmisoikeuksiin.
Meilla kehitysvammaisilla ihmisilla on samanlainen tarve laheisyyteen
ja seksuaalisuuteen kuin kaikilla muillakin.

Tapasin kihlattuni Merjan tyopaikalla. Hankin on lievasti kehitysvammainen,
eivatka kaikki ole katsoneet seurusteluamme kovin hyvalla. Hartain toiveeni
on, ettd jonain pdivana saisimme asua Merjan kanssa yhdessa.

Vaikka olen lapsirakas, mahdollisuutta perheen perustamiseen minulle

ei koskaan tullut. Tuon asian aiheuttamaa surua on helpottanut kovasti
pienen tyton kummisedaksi paaseminen.”

Olavi Hietaharju




Suomi kuuluu kaikille kansalaisille.

Mita paremmin kehitysvammaiset henkilot

ja heidan tarpeensa on otettu huomioon,

sita tasavertaisemmin he pystyvat osallistumaan
yhteiskunnan toimintaan.

Vaikka kansalaisten tasa-arvo on viime
vuosikymmenina edistynyt huimasti,
kehitysvammaisten suomalaisten asemassa

ja oikeuksissa on edelleen paljon kohennettavaa.

Jokaisella on oikeus omaan kotiin. Moni aikuinen
kehitysvammainen henkil6 kuitenkin joutuu
asumaan toisin kuin haluaisi — esimerkiksi
lapsuudenkodissaan tai isoissa asumisyksikoissa.
Vaikka moni muu lansimaa on luopunut
kehitysvammaisten henkildiden laitoksista,
meilla Suomessa niissa elaa edelleen iso joukko
kehitysvammaisia lapsia ja aikuisia.

Palkkatyd jaa useimmilta kehitysvammaisilta
henkildilta vain haaveeksi. Suomessa ainoastaan
noin 300 kehitysvammaista henkil6a on

tavanomaisessa tyosuhteessa. Tuhannet sen sijaan

tyoskentelevat kuntien jarjestamassa
tyotoiminnassa nimellista korvausta vastaan.

"Kukaan ei 30 vuotta sitten voinut
kuvitella, kuinka onnellinen
Minnasta tulee — en edes mina.
Olen tana paivana valtavan ylpea
aikuisesta tyttarestani.

Minna on yhteiskunnan jasen siina
missa me muutkin. Kuka ylipaansa
voi sanoa olevansa toista parempi
tai arvokkaampi?”

Eija Parttimaa

"Toivomme poikien tulevaisuudelta ihan tavallisia asioita: etta he saisivat kodin ja mieleisen tyon
ja parjaisivat muutenkin mahdollisimman itsenaisesti. Olemme varmaan joutuneet pohtimaan
ndita asioita enemman ja aikaisemmin kuin useimmat muut pienten lasten vanhemmat.

Missaan nimessa emme halua, etta pojat joutuisivat jaamaan aikuisina meidan vanhempien
hoiviin. Heidan asumisensa vaatii varmasti jonkinlaisia tukipalveluita, ja toivottavasti niita
myos jarjestyy. Ja olisi hienoa, jos he saisivat tydssa toteuttaa vahvuuksiaan.

Toivomme myos, ettei kuopuksemme Elias joutuisi kantamaan liikaa vastuuta kehitysvammaisista
veljistaan. Hanellakin pitaa olla oikeus omaan elamaan ja tavallisiin sisaruussuhteisiin.”

Anne Verlinna-Valimaki ja Lasse Valimaki




Selkokielinen tiivistelma sisallosta

Mita on kehitysvammaisuus?

Olavi Hietaharju kertoo: "Minulle kehitysvammaisuus tarkoittaa, etta olen syntynyt
vahan toisenlaiseksi kuin useimmat muut. Ndytan aika tavalliselta miehelta,

mutta ajattelen asioita hiukan eri tavalla ja hitaammin kuin ihmiset yleensa.
Minulla on my®és lieva puhevamma. Olen vihdoin saanut tyota ja oman kodin.”

Meidan kehitysvammaisten ihmisten paivia tayttavat tavalliset puuhat:
harrastukset, opiskelu, tyo ja laheisten ihmisten tapaaminen.
Jokainen meista tarvitsee erilaisen maaran tukea paivittaisiin toimiinsa.

Moni meista kdy nykyaan tavallista lahikoulua.
Opimme asioita omassa tahdissamme. Jokainen on hyva jossakin.

Hyvat toimintavalineet ovat meille tarkeita.
Moni kayttaa apukeinoja myos juttelemiseen.

Kehitysvamma tarkoittaa vaikeutta oppia ja ymmartaa asioita.
Kehitysvamma ei ole sairaus, vaan ihmisen yksi ominaisuus.

Kehitysvammaisia suomalaisia on noin 40 000.
Kehitysvammat vaihtelevat lievista vaikeisiin.
Osa kehitysvammoista on hyvin harvinaisia.




Kehitysvammaisten Tukiliitto ry

« Valtakunnallinen kansalaisjarjesto.

+ Perustehtavamme ovat kehitysvammaisen ihmisen ihmisarvon
ja perusoikeuksien toteutuminen ja perheiden tukeminen.

+ Perusarvomme ovat eettisyys, osallisuus ja ekokulttuurisuus.

Eettisyys. Vammaisilla ihmisilla on samanlainen synnynndinen arvo
ja samat ihmisoikeudet ja perusvapaudet kuin muilla ihmisilla.

Osallisuus. Tuki tulee rakentaa siten, etta se mahdollistaa elaman
tavallisessa yhteiskunnassa.

Ekokulttuurisuus. Perhe on omaan elamaansa aktiivisesti vaikuttava yksikko,
jota yhteiskunta voi tukea perheen omia tarpeita kuunnellen
ja sen arvoja kunnioittaen.

+ Vaikutamme lainsaadantoon.

« Jarjestamme koulutusta kehitysvammaisille ihmisille ja heidan laheisilleen.
+ Kehitamme vapaaehtoisty6ta ja vertaistoimintaa jasenistomme tueksi.

« Neuvomme oikeusasioissa.

- Tarjoamme toimintavalineneuvontaa, valineiden kokeilua ja vuokrausta.

+ Edistamme kehitysvammaisten ihmisten tyohon paasya.

Kehitysvammaisten Tukiliitto ry o TR
Pinninkatu 51, 33100 Tampere ray



