Erityishuoltopiirit poistuvat, tyo ja palvelu jatkuvat

Selvityshenkildraportti erityishuoltopiirien asemasta sosiaali- ja
terveydenhuollon uudistuksessa
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Tiivistelma

Maakunta- ja sote-uudistuksen myota nykyiset erityishuoltopiirit lakkautuvat ja niiden varat ja
velat sek& omaisuus ja kiinteistot siirtyvat maakunnille. Samaan aikaan vammaislainsaadanto
uudistetaan, vammaispalvelulaki ja erityishuoltolaki yhdistetdan uudeksi laiksi.
Selvityshenkildiden nékemys on, ettd vammaisten inmisten tulee voida kayttaa lahipalveluja,
kuten sosiaali- ja terveyskeskusta, valintansa mukaan ja esteitta. Ehdotukset toimeksiannon
kysymyksiin rakentuvat tdméan periaatteen pohjalta.

Raportissa tuodaan yhteiskunnalliseen keskusteluun, vammaispolitikkaan ja vammaispalvelujen
ajattelu- ja toimintatapoihin seka toteuttamiseen liittyvia ajankohtaisia muutostarpeita. YK:n vam-
maisten henkildiden oikeuksien yleissopimus haastaa palvelujarjestelman syvéllisempaan muu-
tokseen, jolle maakunta- ja sote-uudistus luo edellytykset. Raportissa on selvitetty erityishuolto-
piirien nykytila ja niiden suunnitelmat muutoksiin nahden. Selvitystydssa on kuultu laajasti eri-
tyishuollon eri toimijoita, kuten jarjestoja, kokonaiskuvan syventamiseksi. Vaativien, erityisosaa-
mista edellyttavien palvelujen ja erityishuoltopiirien muutokseen liittyvat kysymykset on selvitetty
ja niihin on esitetty ratkaisumalleja. Sote- ja lainsd&dantéuudistukseen liittyy joitakin ratkaistavia
erityiskysymyksia, joihin selvitystydssa on paneuduttu perusteellisemmin ja joihin on esitetty rat-
kaisumalleja, kuten mielentilatutkimuksen jalkeen erityishuoltoon maaréattyjen kehitysvammais-
ten henkiliden hoidon ja kuntoutuksen jarjestaminen.

Referat

| och med landskaps- och vardreformen laggs de nuvarande specialomsorgsdistrikten ned och
deras tillgangar och skulder samt egendom och fastigheter 6vergar till landskapen. Samtidigt
reformeras funktionshinderlagstiftningen, handikappservicelagen och specialomsorgslagen slas
samman till en ny lag. Utredarnas uppfattning ar att personer med funktionsnedséttning ska
kunna anvanda nartjanster, sasom social- och halsocentraler, enligt eget val och utan hinder.
Forslagen till uppdragets fragor bygger pa denna princip. Rapporten tar upp aktuella
forandringsbehov som galler samhallsdebatten, funktionshinderpolitiken och ténke- och
arbetssattet inom funktionshinderservicen samt genomfdrandet. FN:s konvention om rattigheter
for personer med funktionsnedsattning utmanar servicesystemet till en djupare féréndring, for
vilken landskaps- och vardreformen skapar forutsattningar.

| rapporten har man utrett nulaget for specialomsorgsdistrikten och deras planer i fraga om for-
&ndringarna. | utredningsarbetet har man i stor omfattning hort olika aktérer inom specialomsor-
gerna, sasom organisationer, for att férdjupa helhetsbilden. Fragor om forandringen som galler
kravande tjanster som kraver specialkompetens och specialomsorgsdistrikt har utretts och 16s-
ningsmodeller har foreslagits for dem. Till vard- och lagstiftningsreformen hér vissa specialfragor
som ska ldsas. | utredningsarbetet har man satt sig grundligare in i dessa och foreslagit 16s-
ningsmodeller sasom ordnande av vard och rehabilitering for personer med utvecklingsstérning
som inte démts for brott.
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1 Tyon toimeksianto

Sosiaali- ja terveydenhuollon tehtavien jarjestamisvastuun on tarkoitus siirtya maa-
kunnille 1.1.2021. Samalla maakunnille siirtyisivat erityishuoltopiirien kuntayhtymien
varat ja velat sekd osana niitd myds kaikki kiinteistot ja toimitilat. Sosiaali- ja terveys-
ministerio pyysi YTM Riitta Hakomaa ja sosiaalineuvos, YTM Markku Niemelaa selvit-
tamaan erityishuoltopiirien asemaa sote-uudistuksessa.

Suomi on nyKkyisin jaettu 15 erityishuoltopiiriin kehitysvammaisten henkildiden erityis-
huollon jarjestdmiseksi. Ruotsinkielista vaestda varten on liséksi oma piirinsa. Noin
puolet erityishuoltopiireistd on viime vuosina yhdistynyt sairaanhoitopiirien kanssa.
Erityishuoltopiirit ovat jarjestaneet erityishuoltona myoés kehitysvammaisten henkil6i-
den terveydenhuollon palveluja seka perusopetusta.

Yhtena lahtokohtana sote-uudistuksessa on ollut kehitysvammapalvelujen integroimi-
nen muihin maakunnan sosiaali- ja terveyspalveluihin. Vammaispalvelut olisivat osa
maakunnan jarjestamia palveluja, jotka se voisi tuottaa laissa sdadetyilla tavoilla. Joi-
tain palveluja ja tehtavia voitaisiin koota suurempiin kokonaisuuksiin yhdelle tai use-
ammalle maakunnalle. Vammaislainsaddannon uudistuksessa saadettaisiin tarpeen-
mukaisten sosiaalihuollon palvelujen turvaamisesta kaikille vammaisryhmille.

Selvityshenkildiden tehtavana on muun muassa selvittdd, miten vammaisten henkil6i-
den palvelut on tarkoituksenmukaista organisoida osana palvelutuotantoa. Liséksi sel-
vityshenkilot keraavat erityishuoltopiirien nakemykset erityishuoltopiirien tulevasta or-
ganisoitumismallista sote-uudistuksen uusissa palvelujen jarjestamis- ja tuottamisra-
kenteissa.

Selvityshenkildiden on tehtava perusteltu esitys tulevista organisoitumismalleista
31.8.2018 mennessa.

Tarkempi toimeksianto on selvityksen liitteena (1)
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2 Kooste ehdotuksista

Tahan lukuun on koottu raportin keskeisimméat ehdotukset. Jotta ehdotusten peruste-
lut avautuvat lukijalle paremmin, suositellaan tutustumista koko raporttiin.

Luku 4 Ehdotukset

Selvityshenkildt ehdottavat, ettd vammaisuuskysymyksié koskeva tilastointi ja tie-
donkeruu jarjestetdan saannolliseksi ja jatkuvaksi seka erityisesti vastuutetaan kerty-
vasta tiedosta tehtédva monipuolinen analysointi ja tutkimus. Todennékdisesti suuri
osa tarkeasta tiedosta kertyy jo nyt tietokantoihin raakadataksi, mutta sita ei hyédyn-
neta tai voida hyddyntaa.

Viittaamme YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien yleissopimuksen 31 artiklaan.
Kansallisen toimintachjelman (2018-19) toimenpiteet ovat télté osin vielda sangen ylei-
sid. Vammaisten ihmisten hyvinvoinnista ja oikeuksien toteutumisesta tarvitaan jatku-
vaa ja nykyista tdsmallisempéad tietoa. Endotamme, ettd esimerkiksi THL:n, tutkimus-
toimintaa harjoittavien jarjestdjen seka yliopistojen ja korkeakoulujen kesken tehdaan
pitkaaikaiset yhteistydsopimukset tydnjakoineen tietoperustan ylos rakentamiseksi ja
kehittdmiseksi. Palvelutoiminnan kehittamisen ja tiedolla johtamisen edellytykset syn-
tyvat tata kautta. Toimintaan tarvitaan myos jatkuva rahoitus.

Tehty tilastotarkastelu osoitti, ettd vammaisia ihmisia lahes 10 % vaestosta.. Suurin
ryhma on henkildita, jotka saavat sosiaaliturvan etuuksia, mutta eivat vammaispalve-
luja. Selvitysty6n puitteissa tarkempia arvioita ei voi tehda. Laajemmin palveluja ja tu-
kea tarvitsevia on kuitenkin noin prosentin verran vaestosta, ymparivuorokautisia pal-
veluja kayttavia noin kolme tuhannesta. Hyvin monitahoista palvelua ja tukea usein tai
paljon tarvitsevia on muutamia tuhansia koko maassa.

Entista olennaisempi kysymys on, etta sote-uudistuksen myéta vammaiset henkil6t
saavat tarvitsemansa elamisen edellytykset esteettéman ymparistdn ja saavutettavien
yleisten palvelujen seka sosiaaliturvan etuuksien kautta. Sote-uudistukseen liittyy vah-
vasti kustannusten hallinnan tavoite. Se ei voi toteutua, jos eneneva osa vammaisista
henkildista tarvitsisi erityispalveluja yleisen palveluverkon osaamattomuuden, raken-
teellisen syrjinnan, esteellisyyden tai saavuttamattomuuden vuoksi. Jokaisen sote-
keskuksen ja muiden lahipalvelujen tulee kyeta palvelemaan esimerkiksi kehitysvam-
maisia henkilditd tavanomaisissa tarpeissa.

Vaativien yksilollisten integraatioiden tarve koskee muutamia tuhansia henkil6ité koko
maassa. Osaavan palveluohjauksen ja asiakassuunnittelun tarve koskee runsasta 40
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000 henkilda. Palveluratkaisuista, joissa "siilorajat” on helppo ylittaa hyotyvat kaikki
vammaiset henkil6t, kuten muukin vaesto.

Useiden maakuntien omat vaestopohjat ja palvelujen tarvitsijain méaréat ovat niin pie-
net, ettd maakunnan rajat ylittava yhteisty® on tarpeen vaativimmissa palveluissa. Silti
palvelu tai tuki voidaan toteuttaa kotiseudulla.

Luku 5 Ehdotukset

Maakunta- ja sote-uudistuksessa maakunnan tehtdvana on suunnitella asukkaiden
palvelutarpeisiin ja maakunnan palvelustrategiaan perustuva palveluverkko sekd maa-
ritté& palveluverkon palvelut. Erityishuoltopiireistd maakuntiin siirtyvat vastuut kehitys-
vammaisten henkildiden palvelutarpeista on otettava valmisteluvaiheessa huomioon.
Samoin talousarviovalmistelussa on turvattava palveluresurssit. Maakunnan tulee
saannollisesti seurata asukkaidensa palvelutarpeita ja sitd, kyetaanké niihin vastaa-
maan. TAma on valttamaténta vaeston yhdenvertaisen kohtelun vuoksi.

Hallinnollisen organisaation uudelleen jarjestaytymisen ohella merkityksellisemmaksi
nousee vammaisten ja kehitysvammaisten henkildiden palvelujen saannin turvaami-
nen. Tahan tulisi kiinnittda huomiota jo etukateisesti hyvalla tiedottamisella ja palve-
luohjauksella. Erityisesti huomiota tulee kiinnittéd& palvelutarpeen arvioon. Liikelaitok-
sen palvelutarpeen arviointiryhméan kokoonpano ja konsultaatiomahdollisuudet tulee
varmistaa siten, etté tarvittava erityisosaaminen on kéaytossa. Nain kehitysvammaisten
henkildiden oikea-aikainen tuen ja palvelujen saanti varmistetaan. Uudistuksen yhtey-
dessa siirtyy erityishuoltopiireiltd mm. terveydenhuoltoon ja kuntoutukseen liittyvia
vastuita maakunnille. Valmistelun yhteydesséa on edelld mainitun kaltaiset tehtavien
siirtymat ja palvelujen prosessit maariteltava.

Muita huomioitavia asioita ovat mm. palvelusuunnitelma, palveluohjaus, kuntien, maa-
kunnan liikelaitoksen ja yksityisten sote-keskusten véliset yhdyspinnat (mm. kasvatus-
ja opetustoimi), suun terveys ja hammashoito seka tyollistymiseen liittyvat palvelut.
Myds terveydenhuollon ja sosiaalihuollon valinen mahdollisimman tiivis integraatio,
yhteisty0 ja tiedon kulku tulee varmistaa sujuvan, oikea-aikaisen ja asiakkaan tarpei-
siin vastaavan palveluketjun takaamiseksi. Vaikka maakunnan liikelaitoksella tulee
olemaan merkittéava rooli kehitysvammaisten henkildiden palvelujen tuottamisessa, tu-
lee varmistaa ensisijaisesti perustason palvelujen ja sote-keskusten osaaminen ndihin
asiakastarpeisiin jalkautuvilla palveluilla ja konsultaatioilla. Sosiaali- ja terveydenhuol-
lon integraatio on vammaisen kuntalaisen palvelujen sujuvuuden ja palvelukokonai-
suuden kannalta merkittava.
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Luku 6 Ehdotukset

Esimerkiksi henkilékohtaisen budjetin hallitun kokoisia pilottihankkeita toivotaan aloi-
tettaviksi mahdollisimman pian, ilmeni selvityshenkildiden tekemissé kuulemisissa.
Selvityshenkil6t suosittelevat, ettéa henkildkohtaisen budjetin ja asiakassetelin kayt-
tdonottoon liitetédén riittdvasti kokeiluja, joiden avulla niisté kehittyy toimivia ratkaisuja.

Luku 7 Ehdotukset

Selvityshenkil6t katsovat, ettd uudet palvelujen rakenteet ja jarjestelmét tulee vaihe
vaiheelta yl6s rakentaa siten, ettd ensisijassa kaikkien ihmisten palvelut toteutetaan
yleisia ja yhteisia ratkaisuja hyddyntéaen, paédsaéantoisesti lahella. Ratkaisujen tulee
olla herkkia yksilon tarpeille ja elaméan eri tilanteiden tunnistamiselle. Erityisryhmiin
maarittely saa jo jaada historian tutkimuksen kohteeksi. Diagnoosi tarkoittaa tietoa ih-
misen sairaudesta tai vammasta. Se ei ole kriteeri saada palvelua tai jaada sité vaille.
Palvelut jarjestetaan mm. silla perusteella, ettéd voi osallistua jokapdivaiseen elamaan.
Palveluin raivataan esteita ja rakennetaan siltoja. Mita erityista tarvitaan, ovat palvelu-
jen ja niiden ammattilaisten tieto ja taito, osaaminen seka kyky panna toimeksi. Tassa
mielessa joitakin toimintoja on tarpeen koota ja keskittaa erityispalveluiksi, mutta nii-
den osaaminen voi palvella kaikkia kyseista osaavaa palvelua tarvitsevia, ei "erityis-
ryhmaa”. Eritoten vammaisuuden kysymyksissa erityisosaaminen ja -palvelu tulee
saattaa jokapaivaisen elaman virtaan. Henkilokohtainen apu on hyva esimerkki. Avus-
taja kulkee ja tekee ty6taan sielld missd avustamisen kayttajakin. Asiantuntijaosaami-
nenkin tulee tarvittaessa tuoda paivékoteihin, kouluihin, tydpaikoille, sote-keskuksiin,
asumispalveluihin ja muihin arjen ymparistdihin. Keinoja on enenevasti. Vain hyvin
harvoin tarvitaan sellaisia erityispalveluita, etta palvelua tarvitsevan tulisi siirtya johon-
kin erityiseen paikkaan, erityispalveluyksikkdon, silloinkin yleensa maaraajaksi.

Luku 10 Ehdotukset

Nykyisten erityishuoltopiirien osaamispohja on liian kapea ja kehitysvammapainottei-
nen. Liséksi syvaan juurtuneet kulttuuriset erot arvioida eri toimintarajoitteiden aiheut-
tamia haittoja ja esteitéa seka niihin liittyvia interventioita, ovat rajoittuneet kehitysvam-
maisuuden toimintarajoitteisiin. Kyky vastata toimintakyvyn rajoitteisiin, joihin ei liity
minkaanlaisia kognitiivisia haasteita tai sairaustaustoja, vaatii lisdoppia. Nykyiset eri-
tyishuoltopiirit eivat kykene ilman merkittavad ammatillista ja kulttuurillista muutosta
vastaamaan fyysisesti vammaisten ja eri tavoin toimintarajoitteisten henkildiden palve-
luiden jarjestdmiseen. Ne saattavat, pahimmassa tapauksessa, jopa perusteettomasti
rajoittaa heidan oikeuksiaan.
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Selvityshenkil6t katsovat, etta tulee olla harkitseva sen suhteen kuinka paljon ja millai-
siin osaamis- tai resurssikeskuksiin ja muihin keskitettaviin erityispalveluihin on syyta
panostaa. Erityisesti investoinnit muuhun kuin osaamiseen ja sen parantamiseen seka
jakamiseen, on aihetta harkita tarkoin. Kehas-ohjelmassa on laitosasumisesta paa-
tetty luopua, siité on aihetta pit&a kiinni, koskien kaikenlaisia laitoksia. Péaéapaino pal-
velujen ja tuen jarjestdmisessa tulee olla hyvin selkeéasti sielld missé ihmiset
muutenkin jokapdivaista elamaansa elavat, niissd ymparistdissé ja yhteisdissa,
perheita unohtamatta.

Vaativat erityispalvelut, erityisosaaminen pitadkin ymmartaa p&aosin tukiraken-
teeksi, joka edesauttaa lahi- ja muita palveluja palvelutehtavissaan. Saavat sii-
hen tietoa, valineitd ja menetelmia seka tukea erilaisten kriisi- ja poikkeamatilanteiden
ratkomiseen, tarvittaessa myds ammattilaisen paikan péaalle asiakastyohon. Rajattui-
hin tehtaviin voidaan tarvita keskitettyja palveluyksikoita.

Uusissa rakenteissa vaativa erityisosaaminen alkuvaiheessa rakennetaan niista
mahdollisuuksista, joita nyt jo on. Ne ovat jarkevaa hytdyntaa. Uusia voimavaroja
ja osaajia ei helposti ole hankittavissa, koska osaaminen edellyttdd myods kokemusta.

1. Selvityshenkilot katsovat, ettd vammaisten ihmisten, kuten muidenkin tu-
lee saada tarvitsemansa tuki ja palvelut ensisijassa lahipalveluin, tarvit-
taessa vahvistetuin lahipalveluin.

2. Jokaiselle yhteistoiminta-alueelle tarvitaan vammaisuuden kysymyksiin
keskittyva osaamis- tai resurssikeskus,

o joka perustetaan joko maakuntien valisin vapaaehtoisin sopimuksin
tai valtioneuvoston asetuksen perusteella. Viimeksi sanottu on real-
istisempi;

o joka kootaan nykyisista kuntien ja kuntayhtymien vammais- ja kehi-
tysvammapalvelujen osaajista ja muista voimavaroista kaikista yh-
teistoiminta-alueen maakunnista:

e jolla on tiivis yhteistyd myds muiden toimijain, kuten jarjestdjen
kanssa;

o joka linkittyy tyonjaollisesti LAPE-OT keskuksiin esimerkiksi niin, etta
OT-keskus vastaa lapsista ja heidan perheidensé vaativista palve-
luista;

o jolla on omaa palvelutoimintaa seka asiantuntijapalveluina etta raja-
tusti mm. tutkimus- ja kriisihoitopaikkoja;

e joista osaamis- tai resurssikeskuksista yksi vastaa valtakunnallisesti
ruotsinkielisten palveluista;

o joista kahdessa keskuksessa on valmius rikoksesta tuomitsematta
jatettyjen hoitoon ja kuntoutukseen ja liséksi valmius 3-6 paikaan
henkildille, joille muuten ei voida 16ytaa poikkeuksellisten vaatimus-
ten vuoksi soveltuvaa palvelua;

10
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e joka on pohjana muille laajan vaestdpohjan palveluille;
3. Osaamis- tai resurssikeskusten perustamiseksi tarvitaan yhteistoiminta-
aluettaisia hankkeita ja hanketukea.

Luku 11 Ehdotukset

Perusratkaisu on se, ettd vammaiset henkilét saavat palvelunsa samoista peruspalve-
luista kuin muutkin maakunnan asukkaat, mm. sote- ja perhekeskuksista ja suun ter-
veyden yksikoéista. Naiden osaamista, saavutettavuutta ja esteettomyytta tulee paran-
taa. Vammaispalvelut kokonaisuutena ovat osa maakunnan liikelaitoksen rakennetta.
Varmistettava, ettd jokaisen maakunnan liikelaitoksessa on riittdva ja monipuolinen
vammaispalvelujen osaaminen ja myds oma palvelukapasiteetti vahintdan viran-
omaistoiminnan tarpeisiin ja kriisivalmiuksiin. Kaikkea palvelutoimintaa ei tule yhtioit-
taa.

Erityishuoltopiirien omat suunnitelmat kytkeytya maakuntien liikelaitosten organisaa-

tioihin ovat johdonmukaisia ja kannatettavia. Suunnitelmien eroavaisuudet liittyvat ko.
alueiden erityispiirteisiin, mm. Etela-Pohjanmaan erityishuoltopiirin suunnitelmat ovat
tavoitteellisia.

Talla hetkella monissa erityishuoltopiireissa on terveydenhuollon palveluja ja osaa-
mista. Tama on asiakaskunnalle tarkeaa ja vaikeasti korvattavaa. Terveydenhuolto on
itsestadn selvasti yksi elementti YTA-rakenteessa, kts luku xxxx. Sen liséksi tervey-
denhuollon osaamista tulee varmistaa peruspalveluissa ja maakunnan liikelaitoksissa.

Maakuntien vammaispalveluja organisoitaessa tulee ottaa huomioon kuntien nykyis-
ten vammaispalveluiden ja erityishuoltopiirien osaaminen ja voimavarat. Vammaislain-
saadannon uudistuessa sen enempaa erityishuoltopiireilla kuin kuntien vammaispal-
veluillakaan ei ole riittdvaa osaamista koko vammaispalvelujen kentélle. Voimien yh-
teenkokoaminen on tasta syysta taysin valttamatonta. Tama ei kuitenkaan tarkoita,
etta erityistarpeisiin liittyva osaaminen liudennettaisiin vaan painvastoin sille tulee ti-
laa.

Karkulla

1. Sote-uudistukseen liittyy riskeja ruotsinkielisten palvelujen osalta. Kar-
kullan palveluilla on erityisesti kehitysvammaisten ja autismikirjon henki-
I6iden kannalta erittain suuri merkitys koko ruotsinkieliselle vaestélle.
Katkosten valttamiseksi palvelujen jatkuvuus on aihetta huolella varmis-
taa.
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Jarjestamisvastuun keskittdminen yhdelle maakunnalle ja edelleen erilli-
seen liikelaitokseen ei ole kannatettava. Maakuntien yhteisty6 palvelujen
jatkuvuuden turvaamiseksi on valttdmatonta.

Riittdvan vaestdpohjan varmistamiseksi nimenomaan vaativille ruotsin-
kielisille erityispalveluille ja niiden edellyttimén osaamisen seké kehitys-
tyon varmistamiseksi, on aihetta paattaa sosiaali- ja terveydenhuollon
jarjestamislain 11 § nojalla, etta sanotut palvelut keskitetdan koko
maassa yhden maakunnan liikelaitoksen yllapitamélle osaamis- tai re-
surssikeskukselle. Rahoitukseen yksi malli on ld&kintahelikoptereille
suunniteltu rahoitus, jossa kukin maakunta maksaa kiintean ja liséksi
kayttoon perustuvan rahoitusosuuden maakunnalle, jolle po. toiminta on
keskistetty.

Ottaen huomioon Karkullaan tehdyt mittavat investoinnit ja kokonaisuu-
tena keskeinen sijainti, osaamis- tai resurssikeskuksen kotimaakunnaksi
maaritellaan Varsinais-Suomi.

Selvityshenkildiden ehdotus on, ettd Vaalijala litetdén osaksi Etela-Sa-
von maakunnan liikelaitosta.

Vaalijalan Pohjois-Savossa sijaitsevien toimintojen osalta suositellaan
yhteistydsopimusta

Yhteistyfalueen (YTA) osaamisrakenteessa Vaalijala néhdaan yhtena
keskeisena toimijana ja se tuottaa merkittavan osan yhteistoiminta-alu-
een palveluista erityisalallaan.

Ehdotetaan, etta Vaalijala tuottaisi rikoksesta tuomitsematta jatettyjen
palveluja jatkossakin, samoin erityisen vaativia psykososiaalisen hoidon
ja kuntoutuksen palveluja

Luku 12 Ehdotukset

Erityishuoltopiireisté sote-rakenteeseen siirtyvat osaamis-, tuki- ja kuntoutuskeskukset
tulee niveltad osaksi OT-verkostoa. OT-keskusten suunnitelluilla rajapinnoilla (palve-
lut, konsultaatiot, tutkimus ja kehittdminen) tulee méaéaritella vammaispalveluiden ja eri-
tyishuollon kytkeytyminen OT-rakenteeseen, viittaus lukuun 8.

Luku 13 Ehdotukset

Hengityslaitepotilaat ry:n muistiossa (liite 2) ovat konkreettiset ehdotukset, joita selvi-
tyshenkildt pitéavat harkittuina ja edistettavind. Muistiossa todetaan nykyisesta
lainsdadantdjen muutostilanteesta, ettd "asiakasmaksulain uudistuksen yhteydessa
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hengityshalvausstatus puretaan ja hengityslaitteen kayttajien palvelut on tarkoitus jar-
jestééa uudistettavan vammaispalvelulain nojalla. Tassa yhteydesséa ei saa tapahtua
niin, ettd palveluita tarjotaan vain terveydenhuollon pitkaaikaislaitospotilaana
vaan palvelut pitaa tuottaa vammaispalvelulain nojalla henkilén luonnolliseen
asuinymparistoon, kotiin”.

Selvitystyén ehdotuksiin liittyen katsomme, etté yhteistoiminta-alueille perustettaviin
osaamis- tai resurssikeskuksiin tulee organisoida tyéryhmaét, jotka paneutuvat yh-
teistydssa asiakkaan kanssa:

— elaméaa yllapitavan hengityslaitteen kayttéjien palvelukokonaisuuden yk-
sildlliseen rakentamiseen ja yllapitdmiseen yhteistydssa asiakkaan koti-
maakunnan sote-palvelujen ja erikoissairaanhoidon asiantuntijain
kanssa

— toimintavarman henkilokohtaisen avun organisointiin ja siind tarvittavien
avustajarinkien toteuttamiseen ja yllapitamiseen.

o Lasten, jotka kayttavat hengityslaitetta, osalta tulee arvioida erik-
seen yhdesséa vanhempien kanssa soveltuvat vaatimukset henkil6-
kohtaiselle avulle.

— asunnonmuutostdiden ja elamisymparistdjen teknisten ratkaisujen jarjes-
tdmiseen

— sekad muihin ko. asiakastarpeisiin vastaamiseen muutoksen onnistu-
neeksi toteuttamiseksi.

Luku 14 Ehdotukset

On aiheellista harkita ratkaisua, ettéa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksella olisi asiassa
jarjestamisvastuu. Nimetyt yksikot olisivat suoraan THL:n ohjauksessa valtion psykiat-
risten sairaaloiden tapaan ja niin ikdan valtion budjettirahoituksessa. Rahoitukselle
sopivin malli lienee arviomaararaha, koska toiminnan volyymia ei tarkasti voi ennus-
taa. THL tekisi sopimukset ko. yksikdiden kanssa ja samalla varmistaisi riittavan laa-
dun.

Palvelutuotanto ehdotetaan keskitettavaksi TAYSn ja Vaalijalan yksikdille.

Luku 15 Ehdotukset

1. Perusopetus jarjestetddn kuntien toimesta lahikouluperiaatteella
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2. Perusopetuksen onnistumiseksi, kaikkien lasten osalta, yhteisty® koulu-
terveydenhuollon, oppilashuollon ja vammaispalvelujen kesken on vélt-
tamatonta seka yksilokohtaisesti ettd jatkuvana.

3. Kaksi erityishuoltopiiria on esittanyt tasta poikkeavia ratkaisumalleja. Eh-
dotettu malli maakunnasta opetuksen jarjestajana ei ole mahdollinen.
Sen sijaan ehdotettu kuntayhtymamalli on periaatteessa mahdollinen.
Tama ei kuitenkaan saisi johtaa tarpeettomaan perusopetuksen alueelli-
seen keskittdmiseen.

Luku 16

Arvio kustannusvaikutuksista siséltyy lukuun 16
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3 Vammaisuus ja vammaispolitiikka

Selvitystyolla on kaksi tulokulmaa: sosiaali- ja terveyspoliittinen ja vammaispoliittinen.
Vammaispolitikka tarkastelee koko yhteiskuntaa ja eri politiikan lohkoja vammaisten
ihmisten ihmisoikeuksien, osallisuuden ja yhdenvertaisuuden toteutumisen kannalta.
Paljon apua ja tukea tarvitseville vammaisille ihmisille sosiaali- ja terveyspolitiikan
alaan kuuluvat toimenpiteet ja palvelut voivat olla usein ratkaisevassa osassa vam-
maispoliittisten tavoitteiden toteuttamisessa. Eri politikan alojen yhteys on limittainen.

Valmisteltaessa sote-rakenteita ja tulevaisuuden palveluja, on nyt mahdollista ja vah-
vat perusteet ottaa tyon pohjaksi uudistuvat kasitykset vammaisuudesta ja kehittyvan
vammaispolitiikan linjaukset. Edellytyksia uudistumiseen on enemman kuin koskaan.

3.1 Vammaispolitiikan nykyiset lahtokohdat

Vammaispolitiikan keskeisena lahtokohtana ovat perus- ja ihmisoikeudet. Suomen pe-
rustuslaissa (731/1999) turvataan kaikille kansalaisille yksilon vapaudet ja taloudelli-
set, sosiaaliset ja sivistykselliset seka kieleen liittyvéat perusoikeudet. Ihmisarvo on
loukkaamaton, syrjinta kielletdén ja edistetdan oikeudenmukaisuutta. Perusoikeudet
ohjaavat myds muun lainsaéadannon kehittdmisté ja vammaispolitiikkaa. Oikeuksilla on
erityinen merkitys henkilille, jotka tarvitsevat tavanomaista enemman tukea esimer-
kiksi vammaisuuden vuoksi. Vammaispolitiikan keskeisin sitova linjaus on perustus-
lain lisdksi 10.6.2016 ratifioitu Yhdistyneiden kansakuntien vammaisten henkildiden
oikeuksien yleissopimus. Sopimuksen tarkoituksena on "edistaa, suojella ja taata kai-
kille vammaisille henkiltille taysimaaraisesti ja yhdenvertaisesti kaikki ihmisoikeudet
ja perusvapaudet seké edistaa vammaisten henkildiden synnynndisen arvon kunnioit-
tamista”.

Sopimuksen ja lisapoytakirjan tultua kansallisesti ratifioiduttua, on sita alettu toimeen-
panna. "Oikeus osallisuuteen ja yhdenvertaisuuteen, YK:n vammaisten henkiléiden
oikeuksien yleissopimuksen kansallinen toimintaohjelma 2018-2019” on yksi valine
sopimuksen toimeenpanossa. Ohjelmassa on eri hallinnon aloille velvoitteita sopimuk-
sen huomioon ottamiseksi. Sopimuksen taytantdonpanoa varten kansallisina yhteys-
tahoina toimivat ulkoministerié (UM) ja sosiaali- ja terveysministerio (STM). STM:n yh-
teyteen on perustettu kansallinen koordinaatiojarjestelma, vammaisten henkiléiden oi-
keuksien neuvottelukunta, joka korvaa aiemman Valtakunnallisen vammaisneuvoston,
VANERN.
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Eduskunnan oikeusasiamies, lhmisoikeuskeskus ja sen ihmisoikeusvaltuuskunta
muodostavat kansallisen ihmisoikeusinstituution. Niiden tehtdvéné on edistaa, suo-
jella ja seurata vammaissopimuksen taytantdonpanoa.

Toimintaohjelman ydinkasite on osallisuus ja sen parantaminen. Maakuntauudistuk-
sen osalta todetaan, ettd "edistetddan vammaisten henkildiden aitoa osallisuutta seka
kunta- ettd maakuntatasolla. Varmistetaan vammaisten henkildiden osallisuus maa-
kuntauudistuksessa”.

Tamaén selvitystyon valmistelussa ja ehdotuksissa on pyritty tunnistamaan ja ottamaan
huomioon yleissopimuksen ja toimintaohjelman vaatimuksia. Vammaispolitikan enna-
koiva huomioiminen rakenneuudistuksissa ja kansalaisiin kohdistuvien palvelujen uu-
delleen jarjestdmisesséa on tehokkaampi ratkaisu, kuin myéhempi korjaaminen.

Euroopan unioni ja Euroopan neuvosto edistavat vammaisten henkildiden oikeuksien
toteutumista eri ohjelmin.

Yhdenvertaisuuslaki (1325/2014) muun muassa mukautusvaatimuksin ja itsemaaraa-
misoikeuslain valmistelu sekéd vammaislakien uudistaminen puoltavat kaikki perustus-
lain hengen toteutumista ja ovat linjassa yleissopimuksen kanssa.

Kehitysvammaisten henkildiden oikeuksien turvaaminen ja palvelujen kehittdminen on
ollut suurelta osin erillddn muusta sosiaali- ja terveydenhuollosta ja osittain myos
vammaispolitiikasta. Talla on pyritty turvaamaan kehitysvammaisten henkiléiden tar-
vitsemat palvelut. Syyt erillisyyteen ovat osin historialliset. Samalla kuitenkin kehitys-
vammaiset henkil6t ovat erotetut omaksi ryhmékseen. Kahden viime vuosikymmen
kehitys on johtamassa muutokseen. Vammaispalvelulakien uudistamisen myéta vam-
maiset ihmiset, erotuksitta, ndhdéaén yhteiskunnan taysivaltaisina jasenina. Kaikkien
vammaisten henkildéiden aseman ja palvelujen parantamista tavoitellaan tasavertai-
sesti.

Vammaislainsdadanto rakentuu viela toistaiseksi Vammaispalvelulaista (380/1987) ja
Kehitysvammalaista (519/1977). Paraikaa on valmisteilla Laki vammaisuuden perus-
teella annettavista erityispalveluista, jota koskeva hallituksen esitys annettaneen syk-
sylla 2018 eduskunnalle. Se on monelta osin sidoksissa sote-uudistukseen. Uuden
lain olisi tarkoitus tulla voimaan vuonna 2020. Laki rajautuu varsinaisiin vammaispal-
veluihin, sikéli kuin sellaiset ovat maariteltavissa. Lakiehdotuksen pykalin luotaisiin
edellytyksia osallisuuteen ja toimijuuteen mm. henkilokohtaisen avun, yksil6llisten
asumisen ratkaisujen ja liikkumisen tuen seké valmennuksen ja tuen avulla.
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Kehitysvammalakiin sisaltynyt terveydenhuolto, mukaan lukien laakinnallinen kuntou-
tus, jarjestetdén ja tuotetaan jatkossa Terveydenhuoltolain (1326/2010) mukaisesti.
Muutos edellyttad asianmukaista suunnittelua ja toimenpiteitd, jotta erityishuol-
toon siséltyneiden terveydenhuolto- ja kuntoutuspalvelujen jatkuvuus turva-
taan.

Soveltamisjarjestyksessa erityislait Vammaispalvelulaki ja Kehitysvammalaki ovat
toissijaisia, tassa jarjestyksessd, mm. Sosiaalihuolto- ja Terveydenhuoltolakeihin nah-
den.

Vaikka kumpikin mainituista erityislaeista on jo varsin iékés, on niissa ajanmukaisia
nakokulmia lain tarkoitus ja soveltamisala huomioon ottaen. Kummassakin laissa on
haluttu edistéé osallisuutta eri palveluin.

Muita tarkeitd vammaisten jokapdivaista elamaa mahdollistavia erityislakeja ovat Tulk-
kauspalvelulaki (133/2010). Elaméaa yllapitavan hengityslaitteen kayttajien, hengitys-
halvauspotilaiden erityisasema on maaritelty Asiakasmaksulain (734/1992) 5 §:ssé ja
Asiakasmaksuasetuksen (912/1992) 22 §:ssd. Vammaislakien uudistuksen myo6ta pal-
velut olisi tarkoitus toteuttaa yhtéaaltd vammaispalvelu- ja terveydenhuoltolainsaadan-
non kautta. Asiaa on selvitetty mm. vuonna 2006 .

Oikeusturvan ja kohtelun kannalta keskeisia ovat mm. Sosiaalihuollon asiakaslaki
(812/2000) ja Potilaslaki (785/1992), joiden yhdistamista paraikaa valmistellaan. Ne
ohjaavat kaikkia sosiaali- ja terveydenhuollon palvelulakeja.

3.2 Uudistuva kasitys vammaisuudesta

Vammais- ja kehitysvammapalvelujen muutokset kytkeytyvat monin liitoksin kehitty-
vaan ymmarrykseen ja kasitykseen vammaisuudesta. Ihmisia, joilla on jokin vamma,
on ollut aina. Sodat ja muu véakivalta, kdyhyys ja nalka lisdavat merkittavasti vammai-
suutta. Vammaiset ihmiset ovat osa ihmisten moninaisuutta ja ihmiskuntaa. Vammai-
suutta on pitkaan kasitelty poikkeavuutena muiden poikkeavuuksiksi méaariteltyjen
ominaisuuksien tai toimintatapojen ohella. Se on voitu nahda vain yksilén tragediana.
Sitten 1960-luvun on vahitellen kypsynyt kasitys vammaisuudesta yhteiskunnallisena,
sosiaalisena ja ihmisoikeuskysymyksend, unohtamatta monitahoisia yksilollisia ulottu-
vuuksia. Maarittely on jatkuvan keskustelun kohteena, mika kertoo vammaisuusilmion
muuttuvuudesta.
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Vuonna 2016 Suomen ratifioima Yhdistyneiden kansakuntien yleissopimus vammais-
ten henkildiden oikeuksista maarittelee vammaisuuden kehittyvaksi kasitteeksi ja to-
teaa, "ettd vammaisuus on seurausta sellaisesta vuorovaikutuksesta vammaisten
henkildiden ja asenteista ja ymparistosta johtuvien esteiden vélilla, joka estaé naiden
henkildiden taysimaaréisen ja tehokkaan osallistumisen yhteiskuntaan yhdenvertai-
sesti muiden kanssa”.

Sopimukseen mukaan "vammaisiin henkildihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkaai-
kainen ruumiillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyva vamma, joka vuorovaiku-
tuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estdd heidan taysimaaraisen ja tehokkaan
osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa”.

Sopimuksen johdannossa vahvistetaan vammaisten henkildiden moninaisuus. Tode-
taan edelleen, etta "henkildn syrjintd vammaisuuden perusteella loukkaa ihmisyksilon
synnynnaista arvoa ja merkitystd” ja, ettd sopimuspuolet "ovat tietoisia tarpeesta edis-
taa ja suojella kaikkien vammaisten henkildiden ihnmisoikeuksia, mukaan lukien tehos-
tettua tukea tarvitsevat henkilét”. Sopimuspuolet “ovat huolestuneita siitd, ettd naista
monista asiakirjoista ja sitoumuksista huolimatta vammaiset henkil6t edelleen kohtaa-
vat esteitd yhteiskuntaan osallistumisessa sen tasavertaisina jasenina ja heidan ih-
misoikeuksiaan loukataan kaikkialla maailmassa”.

Jo sopimuksen lahtokohdat kiinnittdvat vammaisuuden kysymykset vahvasti ja vaka-
vasti ihmisoikeuskysymyksiksi ja kaikenlaisen syrjinnan poistamiseksi ja ehkéise-
miseksi. Eri artikloissa asia avataan ja maaritelladn tarkemmin ihmisten ja yhteiskun-
tien toiminnan eri osa-alueilla ja yhteyksissad. Myds Suomessa yleissopimuksen myoéta
jaavat unholaan sellaisen aikakauden viime jaanteet, jolloin vammaisuus katsottiin
vain sosiaali- ja terveydenhuoltojarjestelmén asiaksi laitoksineen ja muine vammais-
kohderyhméapalveluineen. Toki ajattelutavan muutos on kehkeytynyt vahin erin jo vuo-
sikymmenia . Toimeenpano yhteiskunnan eri osa-alueilla on edennyt vaiheittain, eri-
tahtisesti ja toisinaan peruutusvaihtein.

Maailman terveysjarjestd (WHQO) tukee omissa ohjelmissaan valtioita toimeenpane-
maan em. yleissopimuksen.

Voimassa olevan Vammaispalvelulain (380/1987) mukaan vammaisella henkil6lla on
vamman tai sairauden johdosta pitkdaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavan-
omaisista elaméan toiminnoista. Vaikeuksia lain tulkinnassa on aiheuttanut ikaantymi-
seen liittyvan toimintakyvyn heikentymisen huomioon otto.

Valmisteilla oleva Laki vammaisuuden perusteella annettavista erityispalveluluista
maarittelee soveltamisalan siten, etté se koskee henkil6a, joka tarvitsee pitkdaikaisen
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vamman tai sairauden aiheuttaman toimintarajoitteen johdosta valttamatta ja toistu-
vasti apua tai tukea tavanomaisessa elaméassa eik& han saa muun lain nojalla etunsa
mukaisia riittavia ja sopivia palveluja.

Lakiehdotuksessa todetaan, etté erityispalvelujen tarkoituksena on etukéateen ja suun-
nitellusti poistaa ja ehkaista eri tavoin vammaisten henkildiden kohtaamia yhdenver-
taisuuden esteita. Esteet, joita vammaiset henkildt kohtaavat toimintarajoitteestaan
johtuen ovat sellaisia esteita, joita vammattomilla henkil6illa ei ole. Eri tavoin vam-
maisten henkildiden kohtaamat esteet voivat myos poiketa toisistaan hyvinkin paljon.
Vammaisuuden maarittely edellyttaa pitkdaikaisen vamman tai sairauden, mutta pai-
notus on vahvasti esteiden voittamisessa ja sita kautta yhdenvertaisuuden saavutta-
misessa seka konkreettisiin avun ja tuen tarpeisiin vastaamisissa. Yksinomaan taman
tai tuon diagnoosin perusteella ei vammaispalveluja jarjesteté ja mydnneté. Palveluilla
voi olla hoivan tai hoidon ulottuvuutensa, mutta samalla niilla on vammaispoliittinen
merkityksensa ja perusteensa mahdollistamalla vammaisten inmisten edellytyksia toi-
mia yhteiskunnan yhdenvertaisena jasenené. Viimeksi sanottu on myds arviointipohja
esimerkiksi palvelujen laadulle ja riittavyydelle.

Suomessa vahitellen kayttoon otetaan toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden
kansainvalista luokitusta (ICF) ja siihen perustuvia toimintakykymittareita. Niita hyo-
dynnettdessé on tarpeen muistaa vammaisuuden maarittelyn ihmisoikeus- ja syrjin-
nan vastainen perusta.

3.3 Moninakokulmainen kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuutta on maaritelty yhtéa aikaa ja rinnakkain eri sisallin ja tarkoituk-
sin. Kehitysvammalain tarkoittama méaéritelma oli edella aikaansa. Sen mukaan
kehitysvammainen on henkild, ’jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai héi-
riintynyt synnynnaisen tai kehitysidssa saadun sairauden tai vamman vuoksi ja joka ei
muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluja”. Lain esitdiden mukaan maéri-
telma ei ole diagnoosiin perustuva, vaan tarpeeseen perustuva. Lain piiriin katsottiin
kuuluvan olennaisesti laajempi joukko ihmisia kuin edeltavén lain tarkoittamat vajaa-
mieliset henkilot. Kyse oli esimerkiksi cp- ja aistivammaisista henkildista. Olennaista
kuitenkin oli, ettd vammainen henkil6 saisi palvelun, jollei han niitd voi muun lain pe-
rusteella saada. T&ma tai tuo vammanimike oli toissijainen. Kehitysvammalaki ol
eraanlainen "peralauta”, viimeinen varmistus. Lain soveltaminen on kuitenkin pitayty-
nyt vuonna 1977 kumotun vajaamielislain rajoissa, mutta ei kokonaan. Erityishuoltopii-
rien palvelujen kayttéjissa on ollut myds muita henkildité, kuin heitd, joilla on laéketie-
teellisesti méaéaritelty kehitysvamma. Ahdas tulkinta lienee perustunut tottumuksen li-
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séksi seka kunnallistaloudellisiin néakokohtiin ettd osaamispuutteisiin. Se on mahdolli-
sesti johtanut suuren joukon ihmisia valiinputoajiksi. Periaatteiden ja kaytannon vali-
nen kuilu on ollut iimeinen

Kehitysvammaisuuden laaketieteellinen maarittely perustuu ICD-10 tautiluokituk-
seen , jonka mukaan kehitysvammaisuuteen kuuluu keskitasoa merkittavasti heikompi
alykkyystaso, samanaikaiset puutteet adaptiivisessa kayttaytymisessa ja naiden ilme-
neminen kehitysiassa. Alykkyystasoa luokitellaan. Kehitysvammaisuuden monimuotoi-
suutta korostetaan ja nykyisin tunnistetaan myds mm. yhteiskunnalliset taustatekijat.

Kehitysvammaisuuden toiminnallinen maarittely kytkee kehitysvammaisuuden ih-
misen toimintaan ja ymparistoon. Maarittelyn padosiot ovat alyllinen toiminta, jolla vii-
tataan yleisiin henkisiin voimavaroihin, kuten oppimiseen ja ongelman ratkaisuun. Joi-
takin osia tasta voidaan arvioida alykkyystutkimuksin. Toinen osio on adaptiiviset tai-
dot, jotka koostuvat kasitteellisista, sosiaalisista ja kaytannollisista taidoista, joita opi-
taan ja kaytetaan jokapéaivaisessa elamassa. Kukin em. taidoista koostuu lukuisista
konkreettisista eri taidoista, joita voidaan myds arvioida. Kolmas on ik, jolla viitataan
siihen, ettd vammaisuudesta on nayttda jo kehitysiassa. Neljas on huomioon otettavat
seikat, kuten ymparistdon liittyvat kielelliset ja kulttuuriset seikat seka kayttaytymis-
mallit. On my6s muistettavat henkildiden vahvuudet ja pitkajannitteisen tuen merkitys.

Vammaislainsdadanndn uudistuessa kehitysvammalain mukainen maéarittely jaa pois
ja palvelutarpeiden méaarittelyssa ja paatoksissa pitaydytaan yleiseen, uuden vam-
maispalvelulain mukaiseen maarittelyyn. Ladketieteellista maarittelyd uudistetaan par-
aikaa valmisteltaessa ICD-11 -luokitusta. Se lahennee olennaisesti toiminnallista
maarittelya ja linkittyy ICF-luokitukseen. Uusi luokitus tullee voimaan 2020-luvun
alulla sote-uudistuksen myota.

3.4 Orientaation muutoksen aika

Vammaisilta henkildilta on historiallisesti evatty heidan henkilokohtaiset ja yksilolliset
valintansa ja kontrollinsa kaikilla oman elaméansa alueilla. Monien on oletettu oleva ky-
kenemattdmid elamaan itsendisesti itse valitsemissaan yhteisdisséa, paikoissa ja taval-
laan. Tukea ei ole ollut saatavilla tai se on sidottu vain tiettyihin elamis- ja asumisjar-
jestelyihin. Lahipalvelut eivat ole olleet suunniteltuja siten, etté kaikki niita voisivat
kayttaa. Voimavarat on investoitu laitoksiin, sen sijaan, etta olisi kehitetty vammaisille
henkildille mahdollisuuksia elaa itsenaisesti yhteisdssa, valitsemissaan paikoissa ja
tavallaan.
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Yleissopimuksen 19 artiklan periaatteet, vammaisten henkildiden yhdenvertainen oi-
keus elda yhteisdssé, jossa heilla on muiden kanssa yhdenvertaiset valinnan mahdol-
lisuudet, kiteyttavat periaatteen vammais- ja muiden sote-palvelujen toimeenpanoon
ja kehittdmiseen ajanmukaisesta ndkokulmasta. Voidaan luopua parin vuosisadan ai-
kana muotoutuneista, tahattomasti tai tarkoituksellisesti eristavistéa kayténteista. Voi-
daan ennakkoluulottomasti selvittda ja sopia yhdessa vammaisten ihmisten kanssa
millaista tukea he elamassaan tarvitsevat. Tarvitaan rohkeutta luopua "nain on aina
tehty” -ratkaisuista, ammatillisesta vallankaytdsta ja markkinoiden eri tuottajien tarjon-
nan hyvéksymisestéa annettuna.

Sosiaalitydlla ja palveluohjauksella ovat avainroolit vammaispalvelujen sote-uudistuk-
sessa. Sosiaalityontekija ja palveluohjaaja voivat osaltaan tehda todeksi, ettéd vam-
maisia ihmisi& aidosti kuullaan, ettd heidan mielipiteilladn on todellisesti merkitysta,
ettd he ovat osallisia, toimijana vaikuttamassa omaa ainutkertaista elaméaénsa koske-
viin paatoksiin . Hyva vertauskuva on nykyaikainen syévanhoito . Enaa ei hoideta
rinta- tai keuhkosydpaa, vaan kulloinkin kyseessa olevan henkildn syépaéa. Taudin
tyyppi ja kayttaytyminen seka hoidon teho tutkitaan aina solutasolle saakka ja hoito
raataloidaan yksilollisesti. Potilas on ratkaisuissa osallisena. Monilla [&dketieteen
aloilla hoidot yksilollistyvat mm. laaketieteellisen genetiikan tulosten myéta. Samalla
tavoin vammaisen ihmisen tilanne on selvitettava yksilollisesti, mutta solun sijasta
katse on mm. sosiaalisessa ja ymparistdissa, esteissa ja mahdollisuuksissa seka jo-
kapaivaisessa elamassa.

Yksilollisten tarpeiden merkitys oivallettiin jo 1890, kun mietittiin mm. aistiviallisten las-
ten opetuksen jarjestamistd. Samaan teemaan palattiin ehdotuksessa vajaamielis-
laiksi 1947. Kehitysvammalain yksil6llinen erityishuolto-ohjelma saadettiin 1977. Vie-
lakin kéytdnnon ratkaisuissa yksilon huomioon otto on vaikeaa.

Sosiaali- ja terveyspalvelujen, mukaan lukien vammaispalvelujen ammatillistumi-
sessa, teollistumisessa ja viimeksi kaupallistumisessa on ollut monia myonteisia seik-
koja. Asiakkuus on tullut ndkyvaksi, ainakin sanoissa. Samalla on kuitenkin riski unoh-
taa, etteivat palvelut sindnsa ole ihmisille tarkeitd, vaan se onko niista apua heidéan
omassa elaméssaan, sen rakennuspuiksi. Palvelu- ja tuotantolahtdinen ajattelu jattaa
asiakkaan, ihmisen sivuhenkiloksi omassa asiassaan. "Ei, han ei kuulu meidan asia-
kassegmenttimme” tai "tuoteportfoliomme ei sovi hanelle” tai "toimintakykymittauksen
antama pisteluku edellyttaa erilaista palvelua, kuin asiakas toivoo” tai "han kuuluu pal-
veluluokkaan 4”. Palveluja voidaan tuottaa oletetuille ryhmille perinteiseen, laitosmai-
seen tapaan uusin kuorrutuksin. Vammaisten henkildiden "palvelupaketti” on esi-
merkki téllaisesta. Tarpeiden tunnistamisen ja integraatioiden mahdollisuudet jaavat
hyddyntamattd. Sote-uudistus mahdollistaa palvelujen ohjauksen kdantamisen asia-
kaslahtdiseksi. Vammaisten ihmisten palveluissa yleissopimus sitéa edellyttda. Asia-
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kassetelien ja etenkin henkil6kohtaisen budjetin onnistunut kayttéonotto vaativat asi-
akkaan huolellista kuulemista ja taytta osallistumista. Asiakasprosessi, jossa ihminen
on itse mukana vaikuttavana osallistujana ja tekijana, vaatii enemman aikaa ja tyota
palvelutarpeen selvittamis- ja palvelusuunnitteluvaiheissa, mutta sdéstéd mydhem-
min. Ihmisten ei tarvitse tuon tuostakin palata uudelleen asiaan, koska eivét ole tulleet
kuulluiksi. Tyolaat valitusvaiheet vahenevat. Myos palvelut osuvat tarpeisiin parem-
min, kun asiat selvitetd&n yhdessa asiakkaan kanssa. Tuotantoldhtdisesséa palvelussa
on toistuva riski yli-, ali- ja ohipalveluihin. Sosiaalityélla ja palveluohjauksella on erityi-
nen merkitys uudenlaisen asiakassuhteen rakentumisessa. Se on myoés avain integ-
raatioihin. Tarkoittaa, ettd vammaisten ihmisten tarpeisiin voitaisiin hyédyntaa ja kehit-
téaa koko palvelukirjoa, ei vain vammaispalveluiksi maariteltyja. Toimivissa asiakas-
suhteissa elaman ja arjen keskella voidaan tunnistaa autenttiset tarpeet ja niihin liitty-
vat sosiaaliset suhteet ja vuorovaikutukset, mitka auttavat luomaan uusia toimivampia
palveluratkaisuja. Uudet ratkaisut ja mallit odottavat luojiaan ja I10ytajiaan. Teknologian
mahdollisuudet avautuvat vasta inmisten toiminnassa ilmenevien todellisten tarpeiden
havaitsemisista ja vuorovaikutuksista. Tutut ja totutut, aina tarpeellisiksi kuvitellut pal-
velut voivat tarpeettomina kuihtua ja kadota, jos ihmiset tarpeineen voivat niihin suo-
raan vaikuttaa.
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4 Vammaisuuden esiintyvyys ja
palvelujen kaytto tilastojen valossa

Maailman terveysjarjeston (WHO) mukaan vammaisia henkil6itéd on noin 15 % vées-
tosta. Kodyhimmissa ja kriisien seké sotien keskella olevissa maissa vammaisuus on
yleisempdaa. Vauraissa maissa vaeston ikaantyminen ja siihen liittyvat eri tekijat lisaa-
vat vammaisuutta. Suomessa Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos on arvioinut, etta noin
400 000 kaksikymmentayhdeksan (29) vuotta tayttaneella suomalaisella on toiminta-
rajoite. Heista joka kymmenennella (40 000) on kolme tai useampia rajoitteita . Koko
vaestostd, myds lapset ja nuoret huomioon ottaen, lahes puolella miljoonalla on toi-
mintarajoitteita. Se on lahes 10% koko vaestdsta. Yhdysvalloissa esiintyvyys on kes-
kimaarin 12.8 %, osavaltioittain erot ovat merkittavia, yhdeksasta kahteenkymmeneen
prosenttiin.

Sosiaaliturvan etuustilastot antavat lisdinformaatiota toimintarajoitteiden yleisyydesta.
Tilastojen mukaan-

o tyOkyvyttdmyyseldkkeen saajia on 210 910 (31.12.2016), heista alle
45-vuotiaita 45 166 (21,4 %). Yleisimmat syyt olivat mielenterveyden
ja kayttaytymisen hairiot (49.7%). Tyokyvyttomyyselakkeiden saajien
ja sille siirtyvien maara on vahentynyt merkittavasti sitten vuositu-
hannen vaihteen.

e Liikennevakuutuslain, tydtapaturma- ja ammattitautilain seka sotilas-
tapaturma- ja sotilasvammalain (erityisturvan lait) mukaisia elékkeita
saavat sisdltyvat em. muihin elédkkeensaajiin, jos he saavat yhté ai-
kaa muuta eldketta. Heitad jotka saavat vain erityisturvan mukaisia
pitkdaikaisetuuksia oli 5400 (2016).

o alle 16 vuotiaan vammaistuen saajia on 36 800 ja 16 vuotta taytta-
neen vammaistukea sai 12 300 henkil6a.

o elakkeen saajan hoitotukea saavia oli yhteensa 233 100, heistéa 15-
64 -vuotiaita on 53 962 (31.12.2017)

Kaikkiaan em. etuuksien pohjalta voi laskea, ettéa noin Noin 445 000 eri-ikaiselld, pik-
kulapsista yli 100-vuotiaisiin, on jokin sellainen toimintarajoite ja/tai avun tai tuen
tarve, jonka perusteella he voivat saada tyokyvyttémyyselaketta ja/tai KELAn maksa-
maa tukea. Osalla toimintarajoite liittyy korkeaan ikdan ja/tai sairauksiin, osalla vam-
moihin. Alle 65-vuatiaita on noin 265 000. Kuitenkaan kaikki vammaiset henkil6t eivat
saa tukia tai tyokyvyttémyyselakkeita ja toisaalta kaikki tukia tai elakkeitéa saavat eivat
ole vammaisia ihmisid. Vammaisten henkildiden vaestdéosuus on Suomessa lahes 10
%.
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Elakkeiden ja tukien saajat, jakautuvat kaikkiin ikaryhmiin ja koko maahan, kuitenkin
niin, etté esimerkiksi tyokyvyttémyyselakkeiden saajien véestbosuus on Ité- ja Poh-
jois-Suomessa jopa kaksinkertainen eteldén ja lanteen verrattuna.

4.1 Vammaispalvelujen kaytto

Maéaritelman mukaan "vammaisiin henkiléihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkaai-
kainen ruumiillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyva vamma, joka vuorovaiku-
tuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estda heidan taysiméaaraisen ja tehokkaan
osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa”. Kriteerit huomion
ottaen tilanteet ja tarpeet vaihtelevat olosuhteiden mukaan. Kaikki vammaiset henki-
|6t eivat tarvitse tai kaytd vammaispalveluiksi maariteltyja palveluja. Vammaisten hen-
kildiden omat voimavarat ja valmiudet, sosiaaliturva ja erilaiset yleiset palvelut ovat
usein riittavia mahdollistaakseen elamisen ja osallistumisen yhteiskunnan toimintoihin.
Syrjimattdmyys, saavutettavuus ja esteettdmyys kaikissa yhteiskunnan -yksityisissa ja
julkisissa — ymparistdissa ja toiminnoissa vaikuttavat olennaisesti siihen, miten ihmiset
parjaavat ja millaista tukea voidaan tarvita. Sosiaalisilla suhteilla ja niiden toimivuu-
della on suuri merkitys. Osalle ihmisistd vammaispalvelut ovat valttamattomia, osalle
elintarkeitd tunnista toiseen.

Eri vammaispalveluja kaytetaan seuraavasti:

o Eniten kaytetty vammaispalvelu on kuljetuspalvelu, jota kaytti 98 103
henkilda, heista yli 65 % on yli 65 vuotiaita.

o Henkilokohtaista apua kaytti 21 079 henkiléa. Heista yli 40 tuntia vii-
kossa apua sai noin 12 % (noin 2300 henkil6d). Yli 75 % sai apua
alle 25 tuntia viikossa.

e Alle 65-vuotiaiden omaisista omaishoidon tukea sai 15 124 henkil6a.
Osa heista vastaa vammaisen henkilén omaishoidosta.

e Vammaisten erilaisissa tyo- ja paivatoiminnoissa seka tyollistymista
edistavissa palveluissa oli yhteensa 18 912 henkil6a, paaosa tyo- ja
paivatoiminnoissa.

o Kehitysvammaisten autetun asumisen asiakasmaara oli vuoden
2016 lopussa 8 265 henkilta. Kehitysvammaisten laitoshoidossa oli
795 henkil6d, muissa laitoksissa olennaisesti pienempi méaara. Per-
hehoidossa oli noin 1000 kehitysvammaista henkilda.

o Kehitysvammaisten ei-ymparivuorokautisten palvelujen, ohjatun ja
tuetun asumisen, asiakkaiden maaré oli yhteensa 3 638. Ohjatussa
asumisessa asiakkaita oli 1 954.

o Vaikeavammaisten palveluasumisessa asui noin 2600 henkil6a,
joista ymparivuorokautisen avun piirissa asui noin 2200
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e Psykiatrian asumispalveluissa oli 7700 asukasta, joista ymparivuoro-
kautisen palvelun piirissé on 4 355

o Kaotihoidon piirissé oli vuoden 2017 marraskuussa 5851 18-64 -vuo-
tiasta asiakasta, joista osa oli vammaisia henkil6ita.

o Viittomakielen ja puhevammaisten tulkkipalvelujen kayttajia oli vuo-
den 2018 kahden ensimmaisen neljnneksen aikana 2600 ja 2730 .

Sama henkild voi kayttaa yhta tai useampaa palvelua. Vammaisia ihmisia, jotka kayt-
tavat kahta useampaa jokapaivaista elamaa auttavaa ja tukevaa vammaispalvelua, on
vuosittain noin 40 000 eri henkil6a, josta ryhmasta kehitysvammapalvelujen kayttgjia
on eniten, noin 25 000. Ymparivuorokautisen palvelun piirisséa on noin 15 000 henki-
I64. 1akkaiden osuus on kasvussa, mika johtuu monesta syysta. Vanhuspalvelut eivat
vastanne riittavasti ikadantyvan vaeston tarpeisiin. Vammautumisen riski ja vaikutukset
saattavat lisdantya ian myotd. Vammaisten ihmisten suurimmat ikéluokat ovat jo iak-
kaita ja ikaantyvat kuten muutkin.

4.2 Kehitysvammaiset lapset ja nuoret
opetushallinnon tilastoissa

Mitaan yhta tilastoa ei ole, josta voi katsoa kuinka paljon ja minka ikaisia kehitysvam-
maisia henkil6ita on. Ensiksi pitéisi paattéa mita kehitysvammaisuusmaaritelmaa kay-
tetdan. Vaikka sen paattaisi, ei silti avaudu paasy yksiselitteisen tiedon lahteille.
Tassa on tyydytty niihin maarittelyihin, joita eri tilastonpitgjat kayttavat ja sovellettu
niita.

Kaikki Suomen lapset ovat koululaisia oppivelvollisuus- ja -oikeusidssaan. Ketaan ei
enéa vapauteta oppivelvollisuudesta ja -oikeudesta, vaikka jotkut lapset voivat maara-
aikaisesti olla estyneita, eri syistd, osallistumaan opetukseen tai he voivat olla esimer-
kiksi kotiopetuksessa. Kaikki ovat kuitenkin "koulun kirjoilla”. Opetushallinnon tilastot
antavat siten varsin kattavaa tietoa vammaisten lasten méaarista. Se on myds hyddyl-
listd ennakointitietoa tulevista palvelutarpeista, unohtamatta, etta ihmisia vammautuu
my6hemmallakin ialla sairauksien ja tapaturmien vuoksi. Kehitysvammaisuuden
useimmille maaritelmille on kuitenkin yhteista, ettd vamma on ilmennyt kehitysidssa.
Kouluvuodet 6-18 ovat mitéa varmimmin kehitysikaa. Opetushallituksen Vipunen -tieto-
kanta on hyodyllinen, sen avulla voi tarkastella tilannetta mm. maakunnittain ja vuosi-
luokittain.

Alla kuvatut tiedot ovat vuodelta 2017, paitsi toiminta-alueittaista opetussuunnitelmaa koskeva, joka on vuo-
delta 2013.
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Perusopetuksen oppilaita
yhteensa 561294

oppimiseensa saa erityista
tukea 43143

pidennetyn oppioikeuden

piirissd on 10458

Opetussuunnitelma: toiminta-
alueittain opiskelevat 2055

vaikeasti kehitysvammaiset
oppilaat 1461

Erityista tukea saavia oppilaita on runsaat 4000 kussakin ikdluokassa, pidennetyn op-
pivelvollisuuden piirissa noin 1000 ja vaikeasti kehitysvammaisia oppilaita noin 100
kussakin ikaluokassa koko maassa. Ruotsinkielisia erityisté tukea saavia oppilaita oli
1875, joista pidennetyn oppivelvollisuuden piirissa 417 ja vaikeasti kehitysvammaisia
oppilaita 111. Vieraskielisia erityista tukea saavia oppilaita on 5412, joista pidennetyn
oppivelvollisuuden piirissa oli 1149, joista vaikeasti kehitysvammaisia 147. Vieraskieli-
silla tarkoitetaan oppilaita, joiden aidinkieli on muu kuin suomi, ruotsi, saame, romani
tai viittomakieli. Kehitysvammaiset lapset ovat paaasiallisesti pidennetyn oppivelvolli-
suuden piirissa, lisdksi myos lapsia, joilla on esimerkiksi autismikirjon vuoksi merkitta-
vaa tuen tarvetta oppimisessaan. Pidennetyn oppioikeuden kaikista oppilaista yli 50 %
asuu neljdssa maakunnassa: Uudellamaalla, Varsinais-Suomessa, Pirkanmaalla ja
Pohjois-Pohjanmaalla. Useimmissa pienemmissd maakunnissa on 20-50 kehitysvam-
maista lasta ikaluokassaan, joista noin 1-5 ovat vaikeavammaisia.

4.3 Kehitysvammaisuus KELAn
etuustilastoissa

KELA toimitti selvityshenkildille tilastotietoa vammaisten henkildiden etuuksista maa-
kunnittain ja ikaryhmittain. Tilaston kohdejoukon muodostavat henkil6t, jotka saivat
vuoden 2017 lopussa vammaisetuutta tai/ja tyokyvyttomyyselaketta KELAsta, ja joilla
paa- tai lisdsairaus oli jokin seuraavista ICD-10 luokituksen mukaisista diagnooseista:
F70-F79 Alyllinen kehitysvammaisuus, F84 Laaja-alaiset kehityshairiot ja Q90-Q99
Muualla luokittamattomat kromosomipoikkeavuudet. Kohdejoukko on hieman laajempi
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kuin sellainen, joka koostuu henkil6ista, joilla on vain alyllinen kehitysvammaisuus.
Kuitenkin erityishuoltoon ohjaudutaan kaikista néista ryhmisté. Henkil6lla ei mydskaan
valttamatta ole "kehitysvammadiagnoosia”, vaan esimerkiksi muut edella mainitut,
vaikka hanella olisi kehitysvamma.

Seuraava taulukko antaa maakunnittain varsin kattavan kuvan niiden henkiléiden

maarista, jotka on huomioon otettava maakuntien vammaispalveluita uudelleen orga-
nisoitaessa erityishuoltopiirien lakatessa.
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KELANn vammaisetuuksia tai/ja tyokyvyttémyyselakettd saaneet henkilét, joilla on F70-
F79 Alyllinen kehitysvammaisuus, F84 Laaja-alaiset kehityshairiét ja Q90-Q99 Muu-
alla luokittamattomat kromosomipoikkeavuudet maakunnittain ja ikaluokittain. Tilasto-

tiedot kesakuu 2018.

maakunta lapset nuoret aikuiset idkkaat aikui- | yhteensa

0-15 16-28 29-64 set

65-

Ahvenanmaa 42 54 85 15 196
Etela-Karjala 137 218 523 94 972
Etela-Pohjanmaa 251 331 916 153 1651
Etela-Savo 169 270 806 182 1427
Kainuu 1M1 168 454 7 810
Kanta-Hame 248 307 640 96 1290
Keski-Pohjanmaa 120 147 293 40 600
Keski-Suomi 376 487 1099 199 2161
Kymenlaakso 222 354 771 122 1469
Lappi 362 431 1012 165 1970
Pirkanmaa 792 973 1535 218 3518
Pohjanmaa 229 277 604 97 1207
Pohjois-Karjala 248 294 771 200 1513
Pohjois-Pohjanmaa | 860 1052 2077 297 4286
Pohjois-Savo 366 474 1286 238 2364
Péijat-Hame 268 298 690 107 1363
Satakunta 283 446 1049 156 1934
Uusimaa 1956 2090 3365 379 7790
Varsinais-Suomi 677 811 1512 243 3243
yhteensa 7717 9482 19 488 3078 39 765"

(* liséksi 101 henkilon osalta maakunta on tuntematon)

Taulukkoon sisaltyvat kaikki ne kehitysvammaiset henkilot, jotka saavat KELANn etuuk-
sia. Mahdollisesti aivan kaikki eivat saa, misté on pitkaaikaista tietoa. He, jotka saa-
vat KELAnN etuuksia tai tyokyvyttdmyyseléakettad todennékoisimmin ovat henkildita,
jotka tarvitsevat ainakin joskus maakuntien vammaispalveluja. Muiden osalta kysee-
seen tulevat mm. ty6llistymista tukevat palvelut.

Lukumaarat lasten osalta ovat osapuilleen linjassa koululaisten maarien kanssa (eri-
tyisen tuki ja pidennetty oppioikeus) ottaen huomioon ikaluokituksen erot. Erityisesti
lasten ja nuorten osalta on nahtavissa keskittyminen (54%) mainittuibin neljdén suu-
rimpaan maakuntaan yhdeksastatoista. Aivan tuore selvitys kertoo, etta "psyykkisen
kehityksen hairion perusteella alle 16-vuotiaan vammaistukea saavien maéara on kas-
vanut kymmenessa vuodessa 43 %. Kaytds- ja tunnehairididen perusteella tukea saa-
vien maara on lisdantynyt vuodesta 2008 noin 58 % ja alyllisen kehitysvammaisuuden
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perusteella etuutta saavien maara 36 %” . Samaan aikaan alle 16-vuotiaiden vam-
maistuen maaré ei kokonaisuudessaan ole kasvanut, jopa vahentynyt pidemmall ai-
kavalilla. Vaikka lukumaaraisesti etuuden saajat keskittyvat "rintamaille”, ovat suhteel-
liset osuudet suurimmat mm. Lapissa ja Kainuussa.

Etuuksittain ja palveluittain tarkasteltuna kokonaisméaarét olivat seuraavia:

o alle 16-vuotiaan vammaistuen saajia oli 7802, joista ylinta tukea sai
13 %. Yleisin oli korotettu tuki, jonka saajia oli 56 % kaikista tuen
saajista.

e 16 vuotta taytthneen vammaistukia sai yhteensa 1930 henkildé.
Yleisin oli korotettu tuki, ylin tuki koski vain 5 %.

o KELAN tyokyvyttomyyselaketta sai 25 540 henkiloa

o eldkettd saavan hoitotukea sai yhteensa 20 200 henkilda. Ylinta hoi-
totukea ai 26 %, yleisin oli korotettu, jota sai 40 % tuen saajista.

e kuntoutuspalveluja oli vuonna 2017 saanut 10 177 henkil6a, osapuil-
leen joka neljas. Lapsista, alle 16-vuotiaan vammaistuen saajista oli
kuntoutuksen piirissa ollut noin 67 %.

o eldkkeensaajan asumistukea sai 19 602 ja yleistda asumistukea 727
tuensaajaa.

e perustoimeentulotuen saajia oli 3477.

o ladkeostoja oli 30 931, joiden arvo oli lahes 30 m€, josta suorakor-
vauksina maksettiin perus- ja erityiskorvauksina 20 m€ seka lisakor-
vauksina 2,9 m€.

o vammaisten tulkkauspalveluja kaytti 465 henkiléa, noin joka sadas
tarkastellusta noin 40 000 henkilésta. Siihen néahden, etta esimer-
kiksi puhevammat ovat yleisia kohderyhmalla, on tulkkipalvelujen
kayttd satunnaista.
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Liitteissa (liite 3) ovat tarkemmat erittelyt maakunnittain eri etuuksien kayttajista ika-
ryhmittain.

4.4 Kasautuvatko palvelut?

Liséksi selvitettiin THL:n avulla niiden vammaisten henkildiden erikoissairaanhoidon
kayttda, jotka ovat kayttaneet kehitysvammahuollon laitoshoitoa, autettua -, ohjattua -
ja tuettua asumista ja vaikeavammaisten ympéarivuorokautista palveluasumista seka
vanhusten ja vammaisten palveluasumista (alle 65-vuotiaat). Asiakkuudet vuonna
2016:

o kaikki asiakkaat: 21 159, joista suurin ryhma olivat autetussa asumi-
sessa asuvat, runsaat puolet kaikista. Asiakkuudet jakautuivat melko
tasaisesti muiden asumismuotojen kesken. Laitoshoitoa kaytténei-
den osuus erikoissairaanhoidon kaytéssa oli suhteessa asukkaiden
kokonaismaaraéan korostunut.

o erikoissairaanhoidon kaytto ei kuitenkaan ollut erityisen runsasta.
Heita, joilla ei ollut hoitojaksoja erikoissairaanhoidossa oli kaikista
em. asiakkaista 75%. Heitd, joilla ei ollut poliklinikka- tai muita vas-
taavia kaynteja oli 43 %. Paljon, nelja tai useampia hoitojaksoja oli 8
%:lla. Paljon, nelja tai useampia poliklinikkakéaynteja oli 30 %:lla.

o erikoissairaanhoidon asiakkuudet painottuivat selkeasti poliklinikka-
kaynteihin ja vastaaviin kaynteihin.

o ikaluokittain tarkasteltuna eniten erikoissairaanhoidon kayttajia oli
ikdryhmassa 29-65 vuotiaat, runsaat puolet kaikista. Alle 18-vuotiai-
den ja yli 65-vuotiaiden maarat olivat osapuilleen saman kokoisia.

Runsaampi erikoissairaanhoidon kaytto keskittyy varsin pienelle joukolle eri asumis-
palveluja kayttavista asiakkaista. Esimerkiksi hoitojaksojen osalta runsaampi palvelu
kohdistuu noin 2000:lle koko maassa. Perusterveydenhuollon merkitys, jonka kayttéa
ei tAssa selvitetty, on ilmeisen suuri. Mydskaan ei selvitetty, selvityshenkildiden tydn
aikarajat huomioon ottaen, heidan palvelujen kaytt6aan, jotka eivat ole mainittujen
asumispalvelujen tai laitoshoidon piirissa.

Liitteissa (3) THL:n tilastot on tarkempia analyyseja keratyista tiedoista maakunnitt-
tain. Liséksi suosittelemme https://proto.thl.fi/tietoikkuna sivustoa, josta voi poimia
palvelujen kayttotietoa kunnittain. THL on muutenkin kehittdmassa eraita indikaatto-
reita palvelujen kaytosta.
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4.5 Johtopaatoksia ja ehdotukset

Vammaisuutta, vammais- ja kehitysvammapalvelujen kayttod, tarvetta, kayttajia ja tar-
vitsijoita koskeva tieto on hajallaan eri jarjestelmissé ja tilastoissa. Vaestdtason hy-
vinvointitutkimuksissa vammaisuuteen liittyvat kysymykset nousevat nakyviin hyvin
ohuesti, [&hinna vaeston toimintarajoitteiden kautta . Esimerkiksi mité on tehty ja teh-
daan esteettomyyden edistamiseksi ja saavutettavuuden seka muiden toimintamah-
dollisuuksien parantamiseksi, siité ei systemaattista ja vaikutuksiin ulottuvaa tiedon
keruuta nayttaisi olevan. Myds tarkemmat vammaisuuteen syvemmalle porautuvat hy-
vinvoinnin tutkimukset ovat usein yksittdishankkeita. Siina suhteessa tilanne ei ole
paljoa muuttunut kansainvalisestd vammaisten vuodesta 1981 . Vammaispalvelujen
tuottamisen kaytto- ja taloustilastot antavat yksistaan riittamattomasti tietoa. Pelkas-
taan niista johtopaéatdsten teko on heikolla pohjalla, koska kyse on useimmiten moni-
polvisen vaikutusketjun tuloksista, seurauksina monista vaihtoehtoisista valinnoista.

Selvityshenkilot ehdottavat, ettd vammaisuuskysymyksié koskeva tilastointi ja tie-
donkeruu jarjestetdan saanndlliseksi ja jatkuvaksi seka erityisesti vastuutetaan kerty-
vasta tiedosta tehtava monipuolinen analysointi ja tutkimus. Todennakdisesti suuri
osa tarkeésta tiedosta kertyy jo nyt tietokantoihin raakadataksi, mutta sita ei hyédyn-
neta tai voida hyddyntaa.

Viittaamme YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien yleissopimuksen 31 artiklaan.
Kansallisen toimintaohjelman (2018-19) toimenpiteet ovat talta osin vield sangen ylei-
sid. Vammaisten ihmisten hyvinvoinnista ja oikeuksien toteutumisesta tarvitaan jatku-
vaa ja nykyista tdsmaéllisempaa tietoa. Ehdotamme, etta esimerkiksi THL:n, tutkimus-
toimintaa harjoittavien jarjestdjen seka yliopistojen ja korkeakoulujen kesken tehdaan
pitkdaikaiset yhteistyésopimukset tydnjakoineen tietoperustan ylos rakentamiseksi ja
kehittdmiseksi. Palvelutoiminnan kehittamisen ja tiedolla johtamisen edellytykset syn-
tyvat tata kautta. Toimintaan tarvitaan myos jatkuva rahoitus.

Tehty tilastotarkastelu osoitti, ettd vammaisia ihmisia l[ahes 10 % vaestdsta. Vammai-
silla henkililla on alla olevan nelikentan mukaisesti erilaisia tilanteita seka palvelujen
etté sosiaaliturvan etuuksien suhteen. Suurin ryhmé on henkil6ita, jotka saavat sosi-
aaliturvan etuuksia, mutta eivat vammaispalveluja. Selvitystyén puitteissa tarkempia
arvioita ei voi tehda.
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vammaiset henkil6t, jotka eivéat saa
KELA:n, tydelakejarjestelman tai vakuu-
tusetuuksia eivatka kaytd vammais- tai
kehitysvamma tai muita vammaisuuden
perusteella jarjestettavia palveluja

vammaiset henkil6t, jotka kayttavat vam-
mais- tai kehitysvamma tai muita vam-
maisuuden perusteella jarjestettavia pal-
veluja, mutta eivat saa KELA:n, tybela-
kejarjestelman tai vakuutusetuuksia

vammaiset henkilét, jotka saavat
KELA:n, tydelakejarjestelman tai vakuu-
tusetuuksia, mutta eivat kayta vammais-
tai kehitysvamma tai muita vammaisuu-
den perusteella jarjestettavia palveluja

vammaiset henkilét, jotka saavat
KELA:n, tydelakejarjestelman tai vakuu-
tusetuuksia ja kayttavat vammais- tai
kehitysvamma tai muita vammaisuuden
perusteella jarjestettivia palveluja

Laajemmin palveluja ja tukea tarvitsevia on kuitenkin noin prosentin verran vaestosta,
ymparivuorokautisia palveluja kayttéavia noin kolme tuhannesta. Hyvin monitahoista
palvelua ja tukea usein tai paljon tarvitsevia on siis muutamia tuhansia koko maassa.

Entista olennaisempi kysymys on, etta sote-uudistuksen myodta vammaiset henkilot
saavat tarvitsemansa elamisen edellytykset esteettoman ymparistdn ja saavutettavien
yleisten palvelujen seké sosiaaliturvan etuuksien kautta. Sote-uudistukseen liittyy vah-
vasti kustannusten hallinnan tavoite. Se ei voi toteutua, jos eneneva osa vammaisista
henkildista tarvitsisi erityispalveluja yleisen palveluverkon osaamattomuuden, raken-
teellisen syrjinnan, esteellisyyden tai saavuttamattomuuden vuoksi. Jokaisen sote-
keskuksen ja muiden l&hipalvelujen tulee kyeté palvelemaan esimerkiksi kehitysvam-
maisia henkil6ita tavanomaisissa tarpeissa.

Vaativien yksil6llisten integraatioiden tarve koskee muutamia tuhansia henkil6itd koko
maassa. Osaavan palveluohjauksen ja asiakassuunnittelun tarve koskee runsasta 40
000 henkilda. Palveluratkaisuista, joissa "siilorajat” on helppo ylittdd hyotyvat kaikki
vammaiset henkil6t, kuten muukin vaesto.

Vammaisista henkildista ei missddn osassa maata koostu asiakasvirtoja, joukkoja tai
ryhmid, joille voisi suunnitella ja tuottaa massapalveluja, sikéli kuin sellaisia haluttai-
siinkaan. Ottaen huomioon ian, palvelutarpeiden, elaméantilanteiden ja asuinpaikkojen
koko kirjo sek& maakuntien vaestdkehitys, on realistinen ja lainsaadanndllisiin velvoit-
teisiin parhaiten vastaava péaalinja vammaispalvelujen yksildllinen raatalointi laaja-
alaisesti tai monenlaisia palveluja tarvitseville.

Useiden maakuntien omat vaestdpohjat ja palvelujen tarvitsijain maarat ovat niin pie-
net, ettd maakunnan rajat ylittava yhteisty® on tarpeen vaativimmissa palveluissa. Silti
palvelu tai tuki voidaan toteuttaa kotiseudulla.

Maakuntien ja yhteistoiminta-alueiden on aihetta ennakoida asukkaidensa tarpeita hy-
vissa ajoin. Esimerkiksi lasten ja nuorten, joilla on kehitysvammoja tai kehityshairioita,
tarpeet ovat tunnistettavissa jo varhain. Niista kertyy myds tietoa jo varhain.
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5 Maakunta- ja sote-uudistus

Maakunta- ja sote-uudistus on hallinnon ja toimintatapojen uudistus, joka koskee sa-
tojen tuhansien ihmisten ty6té ja kaikkien kansalaisten palveluja. Tavoitteena on, etta
sosiaali- ja terveyspalvelujen jarjestdminen ja muita alueellisia tehtavia siirtyy maa-
kunnille.

Maakunta- ja sote-uudistuksen yhteydessé tapahtuvista lakimuutoksista (myés sub-

stanssilakien osalta) johtuen, on uudistuksella vaikutuksia myés erityishuoltopiireihin
ja niiden toiminnan organisointiin tulevissa rakenteissa. Tassa kappaleessa kaydaan
lapi uudistuksen paakohtia edella mainittua uudelleen organisointia silmalla pitéaen.

Uudistuksella halutaan parantaa palveluiden laatua ja saatavuutta koko Suomessa,
hillitd kustannusten kasvua ja selkiyttaa julkista hallintoa. Jarjestamisvastuu siirtyy la-
hes 400 eri vastuuviranomaiselta 18 itsehallinnolliselle maakunnalle. Uudet maakun-
nat muodoste—taan nykyisen maakuntajaon pohjalta, mutta ne vastaavat aivan eri
tehtavista kuin nykyi-set maakunnat.

Uudistuksessa Suomen julkinen hallinto ehdotetaan jarjestettavaksi jatkossa kolmella
tasolla, jotka ovat valtio, maakunta ja kunta.

Toimijat uudessa sote- ja maakuntarakenteessa:

-ALUEET W ® Kolmas

sektori

KUNNAT

== vaLtio "
3 PALVE- i
34 MAAKUNTAA LUN- Y
3: * Jirjestamisvastuu TUOT- ) [
Zs ¢ Rahoitusvastuu TAJAT: {
zg o Paittdd palvelutasosta ja
§§ yhteistyésopimuksesta
L - ¢ Julkiset
z< B SOTE-YHTEISTYO  Yksityiset
Xz
<0
e
d O

Maakunnan tehtavat ovat monialaisia, mutta uudistuksen mittavin muutos on julkisten
sosiaali- ja terveyspalvelujen siirtyminen kun-nilta maakuntien jarjestettavaksi. Maa-
kuntien toiminnasta ja kustannuksista suurin osa on sosiaali- ja terveyspalveluja.
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Kunnat eivat uudistuksen jalkeen enaa saa tuottaa sote-palveluja. Kunnat eivat myos-
k&an tuota kasvupalveluja (tyollisyys- ja elinkeinopalvelut), paitsi padkaupunkiseu-
dulla. Kuntien vastuulle jaa edelleen muun muassa varhaiskasvatus, opetus, kaavoi-
tus sekéa vastuu asukkai-den hyvinvoinnin ja terveyden edistamisesta. Kunnille jaévéat
vastuut ovat merkityksellisid vammaisten ihmisten tarvitsemien palvelujen jarjestami-
sen kannalta.

Maakuntien, kuntien ja niissa toimivien jarjestojen tiivis yhteistyd on tarkeaa jatkossa-
kin. Uudessa maakunnassa jarjesttt voivat olla yleishyddyllisia toimijoita, palvelun-
tuottajia tai molempia.

Maakuntien jarjestaméaa sosiaali- ja terveyden-huoltoa valvoo maakuntien liséaksi uusi
valtion lupa- ja valvontaviranomainen (Luova).

Uudistuksen yhtena perusléhtokohtana on varmistaa, etté palveluissa otetaan kayt-
t6on vaikuttavimmat toimintamallit ja kuntien valilla ei olisi palvelutason ja palvelujen
saatavuuden vaihtelua. Maakuntatasoisesti asiakaslahtdisten palvelukokonaisuuksien
ja hoitopolkujen kehittamisella erilaisia palveluja voidaan sovittaa yhteen nykyista tii-
viimmin, esim. tydllisyyspalvelut ja sosiaali- ja terveyspalvelut.

Valinnanvapauden lisddmisella tavoitellaan nopeampaa hoitoonpééasya. Vaikka tama
nostaa perusterveydenhuollon kustannuksia, se voi vahentaa kalliin erikoissairaanhoi-
don tarvetta pidemmalla aikavalilla. Sosiaali- ja terveyspalvelujen integraatio tukee
kuntalaisten palvelutarpeiden kokonaisvaltaista arviointia ja parhaimmillaan poistaa
paallekkaista tyota, sujuvoittaa kuntalaisen saamaa palvelua. Palveluiden saatavuus
ja sujuvuus on erityisen merkittavaa niiden kuntalaisten kannalta, joiden palvelutarve
on monialainen. My@s tuottajien valinen kilpailu antaa mahdollisuuden toiminnan te-
hostamiseen ja laadukkaampaan palveluun.

Paatoksenteko, toiminta ja asukkaiden osallisuus:

Sosiaali- ja terveyspalveluissa asiakkaiden osallisuuden parantamiseen tarvitaan
maa-kuntien ja kuntien yhteistyota. Asiakkaiden osallisuutta ja yhteiséllisyytta on vah-
vistetta-va palvelujen suunnittelussa, ohjaamalla vertaistukitoimintaan ja tarjoamalla
sosiaalista kuntoutusta ja ohjattua ryhméatoimintaa maakuntien ja kuntien palveluissa.
Jarjestotoiminta on yksi olennainen osa osallisuuden vahvistamista.

Osa asiakkaista ei kykene hakeutumaan palvelujen piiriin. Etsivan tydn muotoja pitaisi
lisata ja tunnistaa palveluiden reunamilla tai ulkopuolella olevat asiakkaat. Hyvin suuri
osa vammaisista henkildista tarvitsee apua palvelujen saavutettavuudessa. Tulevien
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sote-keskusten kehittaminen tasta nakékulmasta on huomioitava suunnitteluvai-
heessa.

MAAKUNNAN PAATOKSENTEKO, TOIMINTA JA ASUKKAIDEN OSALLISTUMINEN

Asukkaat voivat vaikuttaa

Suorat vaalit

Aloiteoikeus

Neuvoa-antava kansandinestys
Keskustelu- ja kuulemistilaisuudet
Nuorisovaltuusto,

vanhus- ja vammaisneuvostot
Kielivdhemmistén vaikuttamistoimielin ja
saamen kielen vaikuttamistoimielin

MAAKUNTAKONSERNI Asiakasraadit, asiakaspalaute

Liike- Yhtiditetty
laitos toiminta

ukeskukset
itilat ja kiinteistot

Rahoitus:

Maakuntien rahoituslakiesityksen mukaan valtio rahoittaisi verovaroin maakuntien toi-
minnan ja ohjaisi maakuntien taloudenpitoa. Koska maakunnilla ei ole omaa verotus-
oikeutta, niiden tulonlahteina ovat valtion rahoitus, asiakas- ja kayttémaksut seka
myyntitulot.

VALTION RAHOITUS MAAKUNNILLE

mrd. euroa
Rahoitus on:
Sosiaali- ja terveydenhuollon
@ 1 7 2 rahoitus e Laskennallista -
4 kohdistuu kaikille
maakunnille
Maalfunnan muiden ® Yleiskatteellista -
@ 1 5 tehtévien rahoitus maakunta paattis
7 (mm. palo- ja pelastustoimi) kohdentumisesta
tehtaviin
HARKINNANVARAINEN
RAHOITUS
@ Tarvittaessa maakunnalle ’
= g Rahoitus on:
myodnnettava
® Harkinnanvaraista -
kohdistuu osalle tai
kaikille maakunnista
ERILLISRJ!HOITUS o Erillisrahoitusta -
maakunnille, kuten kiyttokohde maaritelty
@ 2 9 maataloustuet sekd rahoitusta mydnnettdessa
r tienpito

Yleiskatteellinen rahoitus
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Rahoituslakiesityksen mukaan valtio myéntaa maakunnille niin sanotun yleiskatteelli-
sen rahoituksen. Se tarkoittaa, ettd maakuntavaltuusto paattaa itsendisesti lainsaa-
dannon ehdoilla, miten rahat kaytetaan. Valtuusto myos valvoo, ettd maakunnan toi-
minta on taloudellista ja kustannustehokasta.

Maakuntien véliset erot asukkaiden palvelutarpeissa ja jarjestdmisen olosuhteissa
huomioidaan valtion rahoituksessa. Myds mahdolliset maakuntien tehtavien lainséa-
dannoélliset muutokset otetaan huomioon valtion rahoituksessa. Nain varmistetaan
kunkin maakunnan riittavat edellytykset jarjestda palveluja asukkailleen.

Erillisrahoitus

Yleiskatteellisen rahoituksen lisdksi maakunnille kohdistetaan tiettyihin tehtaviin myods
erillisrahoitusta. Erillisrahoituksen piiriin kuuluvat mm. laajakantoiset investoinnit,
maataloustukien maksatukseen kaytettavat varat, EU:n rahastoihin kytkeytyvat unio-
nin ja kansalliset varat sekd perusvaylanpitoon liittyvat maararahat.

Maakunnalle voidaan tarvittaessa myontdd maksuvalmiusongelmiin lyhytaikaista lai-
naa tai valtiontakauksia, valtionavustusta seka harkinnanvaraista lisdrahoitusta.

Jatkossa maakuntien ja kuntien valtionosuuksiin vaikuttaa myo6s se, miten niiden toi-
met edistavat asukkaiden hyvinvointia ja terveyttd. Tama ns. hyte-kertoimen suuruus
on n. 1 % osuus maakuntien rahoituksesta.

45,73 35,77

O/, SOSIAALI-JA O/ 'KARYHMA-
O TERVEYS- O KOHTAISET
PALVELUJEN TARVETEKIJAT
TARVETEKIJAT

3,14
0/ KAsvu-
/0 PALVELUJA
KUVAAVAT
TEKUAT

10,49

r O/o ASUKAS-

KOHTAINEN
0Osuus

1,49% Asukastiheys
1,29% Vieraskielisyys

0,92% Hyvinvoinnin ja
terveyden

|
4’87 edistiminen

o MUUT 0,80% Maatalousyritykset
/0 TEKIJAT 0,28% Kaksikielisyys
0,10% Saaristolaisuus
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Suunniteltu aikataulu:

MAAKUNTA- JA SOTE-UUDISTUKSEN AIKATAULUSUUNNITELMA

1.1.2023
Sote-keskusten

1.1.2021 valinnanvapaus

Uudistus voi- 1.1.2022
11-12/2018 maan, palvelujen Henkilo-
Maakunta- 5/2019 8/2019 jarjestami: kohtai 1.1.2023

ja sote- Ensimmiset Maakunta- tuu ja muut budjetti ja Suun terveyden-
uudistuksen maakunta- valtuustot tehtavat siirtyvat asiakasseteli huollon
lait voimaan vaalit aloittavat maakunnille kdyttoon valinnanvapaus

9—0 00 0 00O

Maakuntien
véliaikaishallinto

Maakuntavaltuustot

Sote-keskusten valinnanvapaus maakunnan hakemuksella
(aikaistus tai lykkdys, jos kriteerit tayttyvat)

Valinnanvapauspilotit

Palvelujen jarjestaminen ja tuottaminen:

Maakunnalla on palvelujen jarjestajana kokonaisvastuu palvelujen toteuttamisesta ja
rahoittamisesta. Jarjestaja madrittelee missa palveluja on saatavilla sek& miten rahoi-
tus kohdennetaan alueellisesti, eri palveluihin ja palveluntuottajille. Maakunta ei siis
itse tuota palveluja, mutta on vastuussa siitd, etta vaeston tarpeita vastaavat palvelut
ovat saatavilla.

Sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamislailla tullaan séatdma&an maakunnan palvelu-
jen saatavuudesta. Sosiaali- ja terveyspalvelujen sisaltd maaraytyy jatkossakin palve-
luja koskevien erityislakien mukaisesti. Naita erityislakeja ovat muun muassa sosiaali-
huoltolaki, vammaispalvelulaki, terveydenhuoltolaki, mielenterveyslaki ja muut palve-
luja koskevat lait. Niiden perusteella palvelujen sisallén, laajuuden ja laadun pitéé olla
asiakkaiden tarpeiden mukaisia. Maakunta- ja sote-uudistuksen kanssa samanaikai-
sesti on kaynnissa useita substanssilakien uudistuksia. Tulevilla uudistuksilla on mer-
kitysta palvelujen jarjestamisen ndkodkulmasta ja ne tulee huomioida maakunnissa uu-
distukseen valmistautumisessa.

Palveluntuottaja vastaa siitd, etté asiakkaat saavat lakisdateiset palvelut jarjestajan
maadrittelemalla tavalla. Palveluiden tuottajia ovat julkiset, yksityiset ja kolmannen sek-
torin palveluntuottajat (Maakunnan yhtio, osakeyhtid, osuuskunnat, yhdistykset ja yh-
teisot) Palveluntuottaja voi kayttda oman henkilokunnan liséksi alihankkijoita palvelu-
jen tuottamisessa.
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Sote-uudistuksen tavoitetila:
maakunta toimii palvelujen jarjestdjana,
tuotanto monimuotoistuu valinnanvapauden my&ta

Jarjestamisvastuu

' Budjettivastuu

Rahoituksen kanavointi
Tuottajien ohjaus ja valvonta
Liikelaitoksen Valinnanvapauden
vastuulla olevat piirissé olevat
Sote- palvelut palvelut

Palvelutuotanto

palvelut /

tuottajat Oma Osto- Suora iﬁ:‘t‘ Asiakas-
tuotanto palvelu valinta . .. seteli
budjetti

Maakunnan v/ X X —~ .

liikelaitos

Maakunnan

yhtio(t) X
Yksityiset X v v v v

& 3.sektori

-~ Voi tuottaa, jos asiakas
l Toimii tuottajana X Ei toimi tuottajana kieltaytyy hebusta / as:sta

Maakunnan tehtava sosiaali- ja terveyspalvelujen jarjestajana:

Palvelulupaus ja palvelustrategia

Palvelulupaus on maakunnan tahdonilmaisu asukkaille siitd, miten maakunta toteuttaa
jarjestamisvastuullaan olevia sosiaali- ja terveyspalveluja asukkaiden tarpeet ja néke-
mykset huomioon ottavalla tavalla. Maakunnan palvelulupaus on osa palvelustrate-
giaa, josta maakuntavaltuusto paattaa.

Palvelujen tuottaminen

Palvelujen tuottamista voidaan koota suurempiin kokonaisuuksiin yhden tai useam-
man maakunnan laajuisesti silloin, kun niiden saatavuus ja laadun turvaaminen edel-
Iyttéavat erityisosaamista tai kalliita investointeja. Nain voidaan tehda myés silloin kun
palvelujen tarkoituksenmukainen, kustannusvaikuttava ja tehokas toteuttaminen edel-
lyttavat sita.
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Yhteistyoalueet

Maakuntien vélista yhteisty6ta varten on viisi yhteistydaluetta. Yhteistydalueeseen
kuuluvien maakuntien sosiaali- ja terveyspalvelut sovitetaan yhteen yhteistydsopimuk-
silla. Yhteistydsopimukseen siséltyy investointiohjelma, jonka valtioneuvosto hyvaksyy

Lisaksi maakunnan tehtava on:

o edistaa esteettbmyytta sosiaali- ja terveyspalvelujen toteutuksessa

e jarjestaa palvelut suomeksi ja ruotsiksi silloin, kun maakunnassa on
erikielisia kuntia tai vahintaan yksi kaksikielinen kunta

e seurata alueensa vaeston hyvinvointia ja terveytta, jarjestamansa
sosiaali- ja terveydenhuollon laatua ja vaikuttavuutta, kustannuksia
ja tuottavuutta seka sita, miten asiakkaiden palvelujen yhteensovitta-
minen on toteutunut

o edistettéava asukkaiden osallistumista ja vaikuttamista

e asetettava tavoitteet ja toimenpiteet hyvinvoinnin ja terveyden edis-
tdmiselle

e Vvarmistettava sosiaali- ja terveydenhuollon integraatio. Tama vel-
voite koskee seka asiakasryhmien etta yksittdisen asiakkaan palve-
luja

o maaritelld palvelukokonaisuudet ja palveluketjut, joita kaikkien pal-
velujen tuottajien on noudatettava. Maaritellyt palvelukokonaisuudet
ja —ketjut ohjaavat yksittdisen asiakkaan asiakassuunnitelman sisal-
t6a ja toteutusta

o huolehdittava laaja-alaisesti yhteen sovitettuja palveluita tarvitsevien
asiakasryhmien ja asiakkaiden tunnistamisesta

o huolehdittava yksittédisen asiakkaan palvelutarpeen arvioinnista ja
laadittava tarvittaessa asiakassuunnitelma

e huolehtia tiedonkulusta palvelutuottajien valilla

o huolehdittava asiakkaan oikeuksista ja etuuksista tiedottamisesta ja
annettava palvelujen kayttoon liittyvaa neuvontaa

e pitdd asiakas- ja potilastiedon rekisteria

Sosiaali- ja terveyspalvelut

Julkisten sosiaali- ja terveyspalvelujen jarjestamisvastuun on tarkoitus siirtya kunnilta
ja kuntayhtymiltd 18 maakunnalle 1.1.2021. Uudessa sote-mallissa maakunta jarjesta-
jana johtaa alueensa sosiaali- ja terveyspalveluja kokonaisuutta. Maakuntavaltuusto
paattaa palvelustrategiassa palveluverkon laajuudesta ja rahoituksen kohdentami-
sesta palveluihin. Valtuusto seuraa, saavatko asukkaat vuosittain tasavertaisesti tar-
vitsemansa palvelut ja onko toiminta taloudellista.
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Lainsdadanto asettaa tietyt reunaehdot sille, millaisia palvelujen pitda olla. Valtuus-
tolla on silti merkittavasti valtaa paattaa siitd, kuinka paljon maakunta satsaa esimer-
kiksi ennaltaehkaiseviin palveluihin, digitaalisiin ja liikkuviin palveluihin, lapsiperhei-
den, ikdihmisten ja vammaisten palveluihin, mielenterveys- ja paihdepalveluihin seka
kuinka laajasti asiakasseteleitd kaytetddn maakunnassa ja millaiset ovat palveluntuot-
tajien vaatimukset.

Maakuntavaltuusto paattaa viime kadessa siitd, ettd maakunnan palveluissa otetaan
kayttéon parhaat ja vaikuttavimmat toimintatavat, jotka ovat eduksi koko maakunnan
kannalta. Samoin valtuusto seuraa vaeston hyvinvointia ja terveytta, palvelujen laatua
ja vaikuttavuutta sekd miten asiakkaiden palvelujen yhteensovittaminen on toteutunut.

Maakunta maarittaa ja yhteensovittaa palvelukokonaisuudet

Uudessa sote-mallissa kunnat ja kuntayhtymat eivat jarjesta tai tuota sote-palveluja.
Maakunta jarjestéaa sosiaali- ja terveyspalvelut ja voi tuottaa palveluja itse tai yhteistoi-
minnassa muiden maakuntien kanssa tai hankkia ne ostopalveluna sopimukseen pe-
rustuen muulta palveluntuottajalta.

Valinnanvapauslain mukaisesti tietyt sosiaali- ja terveyspalvelut tuotetaan paéosin
niin, etta asiakas valitsee haluamansa palveluntuottajan. Tuottaja voi olla julkinen tai
yksityinen. Asiakas voi vaikuttaa siihen, ettd saa juuri itselleen sopivan palveluntuotta-
jan. Tama tarkoittaa, etté sosiaali- ja terveyspalveluja tuotetaan monissa organisaa-
tioissa, jotka voivat olla julkisia, yksityisia tai jarjestoja. Talloin palvelujen yhteensovit-
tamisesta pitdd huolehtia uusilla keinoilla. Maakunnan pitda maarittaéa asiakaslahtoi-
set palvelukokonaisuudet eri vaestoryhmille seké keskeiset hoito- ja palvelupolut asi-
akkaille.

Maakunnan liikelaitoksen on mydnnettava asiakasseteleita tiettyihin palveluihin, mm.
kotihoito, asumispalvelut, ladkinnallinen kuntoutus. Asiakas kayttaa asiakassetelin yk-
sittéisen palvelun hankkimiseen (valinnanvapauslakiesitys).

Edella mainitun Lakiesityksen mukaisesti henkilékohtaista budjettia voidaan tarjota
henkiloille, joilla on pitkadaikainen avuntarve. Tama palvelumuoto on tarkoitettu erityi-
sesti iakkaille ja vammaisille henkildille. Henkilokohtainen budjetti on merkittava pal-
velumuoto itsemaaraamisoikeuden ja valinnanvapauden nakdkulmasta niille erityisesti
niille vammaisille henkiléille, joilla on pitkdaikaisia ja monimuotoisia palvelutarpeita.
Mikéli asiakas ei halua ottaa vastaan asiakassetelia tai henkilokohtaista budjettia, on
maakunnan liikelaitoksella velvollisuus tuottaa asiakkaalle samat, hanen tarvitse-
mansa palvelut. Edella mainittu palvelujen yhteensovittaminen on yksi uudistuksen
suurimmista haasteista monialaisia palveluja tarvitsevan kuntalaisen nakdkulmasta.
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Maakunnalla on kuitenkin aina viimesijainen vastuu liikelaitoksen palvelujen toimivuu-
desta.

Kaikkien palveluntuottajien on sitouduttava noudattamaan maakunnan méaarittelemia
palvelukokonaisuuksia ja palveluketjuja. Nain maakunnan liikelaitoksen ja muiden
tuottajien sosiaali- ja terveyspalvelut toimivat sujuvasti yhteen ja asiakas saa palve-
lunsa oikea-aikaisesti.

Sote-keskuksista saa tiettyja terveyspalveluja ja sosiaalineuvontaa. Valinnanvapaus-
lakiesityksessé on méaaritelty vaihtoehtoisia tapoja tuoda sote-keskusten palvelujen
rinnalle laaja-alaisesti maakunnan muita sote-palveluja. Maakunnat voivat paattamal-
laén tavalla soveltaa naita keinoja palveluihin. Esimerkiksi mielenterveys- ja paihde-
palveluja voidaan tuoda sote-keskuksiin useammalla eri tavalla.

Maakunnan liikelaitos

Maakunnan sosiaali- ja terveydenhuollon liikelaitos jarjestaa asukkaille sosiaalipalve-
lut ja suurimman osan erikoissairaanhoidosta. Liikelaitos on maakunnan omistama ja
osa maakunnan viranomaisorganisaatiota. Liikelaitoksella on oma johto ja oma ta-
lousarvio.

Asiakas ohjataan sote-keskuksesta maakunnan liikelaitoksen asiakkaaksi, jos han tar-
vitsee laajemmin palveluita tai palvelu edellyttdd viranomaispaatdsta. Maakunnan lii-
kelaitoksen palveluyksikko voi olla esimerkiksi vanhus- tai vammaispalvelujen yk-
sikkd. Palve-luyksikélla voi olla useita alueellisia toimipisteitd. Esimerkiksi sairaalat,
sosiaaliasemat ja neuvolat ovat toimipisteita.

Asiakas voi saada sovitut palvelut suoraan maakunnan palveluista. Vaihtoehtona
asiakas voi saada asiakassetelin tai henkilékohtaisen budjetin, jolla hankkii tarvitse-
mansa palvelut. Tama edellyttaa, etta alueella on yksityisia palveluntuottajia, joista va-
lita.

Maakunnan liikelaitos tuottaa asukkaille kaikki sote-keskusten ja hammashoidon pal-
velut, jos niitd ei ole muuten saatavilla. Nain voi olla esimerkiksi silloin, jos harvaan
asutuilla seuduilla ei ole yksityisia sote-keskuksia ja hammashoitoloita.

Asiakassuunnitelma ja palvelutarpeen arvio

Sosiaali- ja terveydenhuollon uudistuksen yhteydessa on suunniteltu otettavaksi kéyt-
to6on yksi yhteinen asiakassuunnitelma, johon kootaan kaikki asiakkaan tarvitsemat
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palvelut. Asiakassuunnitelma on osa asiakkaan palveluihin ohjaamista ja valine asiak-
kaan palvelukokonaisuuden hallinnalle ja koordinoinnille. Palveluihin ohjaaminen riip-
puu taysin asiakkaan tarpeista. Asiakas- ja palveluohjauksen kokonaisuuteen kuuluu
palvelutarpeiden arviointi, asiakassuunnitelman valmistelu seka palveluja koskevien
paéatosten tekeminen. Sosiaali- ja terveydenhuollon prosessi kdynnistyy palvelutarpei-
den arvioimisesta yhdessa asiakkaan kanssa. Palvelutarpeiden selvittdamisen jalkeen
suunnitellaan, millaisilla palveluilla tarpeisiin aiotaan vastata.

Useiden erillisten palvelu-, hoito-, kuntoutus- ja muiden vastaavien suunnitelmien si-
jaan ehdotetun yhteisen asiakassuunnitelman tavoitteena on, etté asiakas saa moni-
puolisen, itselleen parhaiten sopivan palvelukokonaisuuden useiden rinnakkais-
ten/paallekkaisten ja erillisten palvelujen sijaan. Yhteisen suunnitelman valmistelu tii-
vistdd myds ammattilaisten yhteistydta, koska tydnjaosta on aiempaa helpompi sopia.
Nain voidaan valttda aukkoja tai paallekkaisyyksia palveluissa.

Silloin kun asiakkaan palvelun tarve ei ole vain lyhytaikaista tai tilapaista, asiakkaalle
on nimettadva omatyodntekija. Hanen tehtavanééan on huolehtia siita, etta asiakas saa
ne palvelut, jotka hénelle on mydnnetty. Omatyontekijaksi on siten luontevaa nimetéa
sellainen tyontekija, jonka kanssa palveluja tarvitseva asiakas olisi palvelujen yhtey-
dessa muutoinkin tekemisissa. Omatyontekijan nimeaminen ja rooli korostuu mm. ke-
hitysvammaisten/vammaisten henkildiden kohdalla, jossa asiakkaan tilanteen ja pal-
velutarpeen tuntemisella ja palveluiden saavutettavuudella ja sujuvalla jarjestamisella
voi olla keskimaaraista suurempi merkitys. Sosiaalihuollon lainséaadanto edellyttaa,
ettd asiakkaalle tehd&éan palveluista paatokset ja terveydenhuollossa annettava hoito
perustuu laakarin hoitoratkaisuihin. Vaikka asiakassuunnitelma ei ole juridisesti vel-
voittava, siihen kootut asiakkaan palvelut perustuvat ammattilaisten hoidon- ja palve-
luntarpeen arvioon. Asiakassuunnitelman merkitys on siing, etta se kokoaan asiak-
kaan tarpeita vastaavat palvelut kokonaisuudeksi ja tarvittavat ammattilaiset tiiviiksi
verkostoksi asiakkaan rinnalle.

Mielenterveys- ja paihdepalvelut

Mielenterveys- ja paihdeongelmien hoito on tarkea osa tulevien sote-keskusten palve-
luja ja maakunnan liikelaitoksen palveluja. Sote-uudistus mahdollistaa sujuvien palve-
lukokonaisuuksien rakentamisen niille asiakasryhmille, jotka maakunnan paattajat lait-
tavat etusijalle palvelustrategiassaan.

Valinnanvapauslakiesityksessé on méaritelty vaihtoehtoisia tapoja tuoda sote-keskus-

ten palvelujen rinnalle laaja-alaisesti maakunnan liikelaitoksen sote-palveluja. Naita
keinoja voi soveltaa eri palveluihin, kuten mielenterveys- ja paihdepalveluihin. Maa-
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kunta voi paattaa myos asiakasseteleiden kaytdsta mielenterveys- ja paihdepalve-
luissa. Asiakkaan kannalta tavoitteena on palvelujen oikea-aikaisuus ja tarpeettoman
asioinnin valttaminen.

Kuntoutus

Kuntoutuksen palvelukokonaisuuksien kehittdminen seka toimintakyvyn ja tydkyvyn
tukeminen vahvistaa maakunnan asukkaiden hyvinvointia, arjessa parjaamista, ko-
tona asumista seka osallistumista opiskeluun ja tydelamaan ja erilaisten yhteisdjen
toimintaan.

Maakunnan tehtéavané on vastata siita, ettd kuntoutus perustuu yleiseen toimintamal-
liin, jonka periaatteet ovat samat kai-kille asiakkaille ja eri ikAryhmissa. Toimintamal-
liin sisaltyvat kuntoutustarpeen tunnistaminen, toimintakyvyn, tyokyvyn ja kuntoutus-
tarpeen arviointi, kuntoutuksen suunnittelu, palveluja koskevat paatokset, palvelujen
toteuttaminen, kuntoutujan ymparistta koskevat toimenpiteet, kuntoutumisprosessin
seuranta ja arviointi seka sen pohjalta tehtéavat tarvittavat muutokset. Kuntoutustoimet
kirjataan asiakassuunnitelmaan. Asiakkaalla on oikeus tarvitsemaansa palveluohjauk-
seen. Kuntoutuskomitea suositteli raportissaan, ettd monia palveluja tarvitsevien asi-
akkaiden kuntoutumispolun hallitsemiseksi maakunta ottaa kayttoon vastuullisen asia-
kasohjauksen mallin (ns. case management). Tarvittaessa asiakkaalle osoitetaan vas-
tuuhenkil®, joka yhteensovittaa asiakkaan kuntoutuksen palvelukokonaisuuden.

Tarjoamalla asukkailleen tarpeenmukaiset, toimivat ja kustannusvaikuttavat kuntou-
tuspalvelut maakunnalla on mahdollisuus vahentaa merkittavasti vaativien sosiaali- ja
terveyspalvelujen ja toimeentulotuen menoja. Tyokykya tukemalla ehkaistdan maa-
kunnan asukkaiden tyokyvyttomyytta, korotetaan tyodllisyysastetta, lisataan verotuloja
ja vahvistetaan siten maakunnan taloutta.

Vammaispalvelut

Sote-uudistus vahvistaa vammaisten ihmisten itseméaaréaamisoikeutta palveluissa.
Vammaiset ihmiset voivat nykyisté laajemmin valita, mista hankkivat sosiaali- ja ter-
veyspalvelunsa. Maakunnalla ja maakunnan liikelaitoksella on velvollisuus antaa oh-
jausta ja neuvontaa asiakkaille valintojen tekemisessa. Useita eri palveluja tarvitseva
vammainen henkilé voi saada maakunnan liikelaitokselta asiakasseteleita tai henkilo-
kohtaisen budjetin. Naiden sisallon maarittaé asiakassuunnitelma seka se, mita palve-
luja henkild tarvitsee. Asiakasseteleita voi saada johonkin tiettyyn palveluun, vaikkapa
kotihoitoon tai fysioterapiaan.

Henkilokohtaisella budjetilla saa ne palvelut, jotka on kirjattu paatokseen ja asiakas-
suunnitelmaan ja joihin asiakkaalla on lainsaadannén mukaan oikeus. Vammainen
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henkild suunnittelee — tarvittaessa yhdessa laheistensa kanssa — henkilékohtaisella
budjetilla hankittavien palvelujen tarkemman sisallon ja valitsee palveluntuottajat.
Asiakas vastaa itse sellaisten palvelujen kustannuksista, joita ei tarjota julkisena pal-
veluna tai joihin hanella ei lainsé&ddannon perusteella ole oikeutta.

Tulossa on my6s uusi vammaispalvelulaki, joka korvaa nykyisen vammaispalvelulain
seka kehitysvammalain. Lain on tarkoitus tulla voimaan vuonna 2020. Uudistuksen
lahtokohtana on vahvistaa vammaisten ihmisten osallisuutta ja yhdenvertaisuutta
seka turvata riittavat ja laadultaan hyvét palvelut myds tulevaisuudessa. Kyseista laki-
uudistusta ohjaa my6s YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien sopimus.

Sote-keskukset

Uuden sote-mallin mukaiset sosiaali- ja terveyskeskukset aloittaisivat toimintansa
1.1.2023. Sote-keskusten pilotointiin eli kokeiluun osallistuvilla alueilla valinnanvapaus
laajenisi jo aikaisemmin. Lakiesityksen mukaan asukas valitsee haluamansa sosiaali-
ja terveyskeskuksen ja hammashoitolan. Palveluntuottajalla pitaa olla sopimus maa-
kunnan kanssa, ja sen on taytettéava lainsdddannén ja maakunnan asettamat ehdot.
Nama ehdot voivat koskea esimerkiksi palveluvalikoimaa, toiminnan laatua ja tuotta-
jan vakavaraisuutta.

Kaytannossa asiakas listautuu valitsemansa sote-keskuksen asiakkaaksi. Valinta teh-
daan verkossa tai kirjallisesti. Valitsemastaan sote-keskuksesta asiakas saa perusta-
son terveyspalveluja ja sosiaalihuollon neuvontaa. Sote-keskusten palveluja ovat esi-
merkiksi terveystarkastukset, yleislaakarin vastaanotot, toiminta- ja tydkyvyn arvioinnit
seké sosiaalityontekijan tai sosionomin antama ohjaus ja neuvonta. Asiakas saisi jat-
kossakin valita erikoissairaanhoidon hoitopai-kan lahettavan laakarin kanssa, kun
kyse on ei-kiireellisesta toimenpiteesta.

Sote-keskuksesta saisi myos erikoissairaanhoidon ammattihenkilén palveluja vahin-
tdan kahdelta erikoisalalta. Maakunta paattaisi mita ne ovat. Maakunta voi esimerkiksi
paattaa tarjota mielenterveys- ja paihdepalveluja sote-keskuksessa. Kokonaisvastuu
asiakkaan hoidosta sailyy sote-keskuksen yleislaakarilla, eika asiakkaan hoitoon tule
katkoksia.

Jos asiakas ei itse valitse sote-keskusta, hdn on aluksi maakunnan liikelaitoksen sote-
keskuksen asiakas. Asiakkaalle ilmoitetaan julkinen sote-keskus, jonka asiakas héan
on asuinpaikkansa perusteella. Samalla asiakkaalle ilmoitetaan, ettd hanella on oi-
keus heti halutessaan vaihtaa sote-keskusta.
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Sote-keskusta voi halutessaan vaihtaa puolen vuoden valein, tai aikaisemminkin, jos
esimerkiksi asuinpaikka vaihtuu. Sote-keskusta voi vaihtaa myds tilapéisesti, jos osan
vuotta oleskelee toisella paikkakunnalla. Jos sote-keskuksella on toimipisteita eri puo-
lila Suomea, asiakas voi asioida misséa tahansa niista.

Sosiaalihuolto ja sote-keskukset

Valinnanvapauslakiesityksen mukaan asiakkaat saavat sosiaalihuollon neuvontaa ja
ohjausta sote-keskuksesta. Liséksi sote-keskuksiin voisi jalkautua tarpeen mukaan
maakunnan liikelaitoksen sosiaalihuollon ammattihenkiléita, kuten sosiaalityonteki-
j6ita, paihdehuollon tydntekijoité ja geronomeja. He tarjoaisivat sote-keskuksissa sosi-
aalipalveluja ja tekisivét palvelutarpeen arviointeja. Nain asiakkaan ei aina tarvitsisi
hakeutua maakunnan liikelaitoksen palveluyksikké6n, jos han tarvitsisi sosiaalipalve-
luja. Palvelutarpeen arvioinnissa voidaan hyddyntad myos digipalveluja, jolloin véahen-
netaan turhaa matkustamista.

Valinnanvapauslakiesityksen mukaan maakunnan liikelaitoksella on oltava moniam-
matillinen ryhma, joka tydskentelee liikkuvasti maakunnan alueella sote-keskusten yh-
teydessa. Ryhmaan kuuluu sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisia. Ryhméan teh-
tava on antaa sosiaalihuollon konsultaatiopalveluja, arvioida asiakkaiden palvelutar-
vetta seké ohjata asiakkaita tarvittaessa maakunnan liikelaitoksen palveluihin (laajat
palvelutarpeet tai palvelu edellyttdd viranomaispaatosta).

Jos asiakas tarvitsee monia sosiaali- ja terveyspalveluja, hanelle tehddéan asiakas-
suunnitelma. Se sisaltaa tiedon palveluista ja niiden tarjoajista. Asiakassuunnitelma
tehdaan asiakkaan tarpeen mukaan sote-keskuksessa, maakunnan liikelaitoksessa
tai molempien yhteistyona. Moniammatillisen ryhmén rooli palvelutarpeen arvioinnissa
ja konsultaatiopalvelujen antajana varmistaa vammaisten henkildiden palvelujen
saannin myds lahipalveluissa, kuten muidenkin kansalaisten kohdalla.

Lasten, nuorten ja perheiden palvelut

Maakunnissa otetaan kayttéon perhekeskus-toimintamalli. Toimintakulttuuria tulee
uudistaa lapsen oikeuksiin ja tietoon perustuvaksi.

Kéynnissa olevalla lapsi- ja perhepalvelujen uudistuksella (LAPE-muutosohjelma) var-
mistetaan, etté lapset, nuoret ja perheet saavat tarvitsemansa tuen ja palvelut riippu-
matta siita, kuka niiden jarjestamisesta vastaa. Kun sopiva tuki tulee oikeaan aikaan,
siirtyy pai-nopiste korjaavista palveluista ehkaiseviin. Nain myos kustannukset pysy-
vat aisoissa. Muutosohjelmassa tehdyn kehittdmistydn tuloksia ja kaytantdja voivat
hyddyntéaa kaikki maakunnat.
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Tarkoituksena on, etta viranomaiset tekevat keskendan yhteisty6ta niin, etta lapsen ja
hanen perheensé ei enéa tarvitse asioida monessa paikassa erikseen. Liséksi palve-
lut saa helposti ja lahelta. Palvelut voivat olla osin myds digipalveluja ja kotona annet-
tavia palveluja

Perhekeskus verkostoi nykyisin hajallaan olevat palvelut, kuten esimerkiksi aitiys- ja
lastenneuvolan ja muita lapsiperheiden terveyspalveluita, kotipalvelun, perhetydn, lap-
sioike-udelliset palvelut seka jarjestdjen ja seurakuntien tyon. Perhekeskusmalli voi
tarkoittaa joko saman katon alle koottuja palveluja tai verkostomai-seen yhteistyéhon
perustuvia palveluja. Perhekeskus tarjoaa palveluja kaikenikaisille lapsille, nuorille ja
heidan vanhemmilleen. Perhekeskusmalli on parhaillaan sellainen integroitu palvelu-
jen kokonaisuus, johon sote-uudistuksella on alun perin pyrittykin. Téalla varmistetaan
myds lasten, nuorten ja heidan perheidensa palvelut tasavertaisina kaikille riippumatta
perheiden palvelutarpeista ja palvelutarpeisiin johtaneista syista.

Erityis- ja vaativan tason palvelut

Erityispalvelut ja vaativimman tason palvelut sovitetaan yhteen siten, etté vaikeissa
elamantilanteissa elavat lapset ja nuoret saavat parhaan mahdollisen avun ja palvelut.
Erityistason sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut toteutetaan mahdollisimman lahella
perheen peruspalveluja tai lapsen tai nuoren lahiyhteisoissé, kuten varhaiskasvatuk-
sessa, koulussa ja oppilaitoksissa. Lisaksi Suomeen perustetaan viisi vaativimpien
palveluiden osaamis- ja tukikeskusta: Ouluun, Tampereelle, Turkuun, Kuopioon ja
Helsinkiin. Vaativimman tason palveluita voisivat olla mm. vaativin lasten ja nuorten
erikoissairaanhoito ml. lasten ja nuorten oikeuspsykiatria, vaativin lastensuojelu ml.
koulukodit ja vaativimmat vammaispalvelut sekd maahanmuuttajien palvelut, joissa
tarvitaan vaativaa erityisosaamista (Iluku xxxx).

Erityis- ja vaativan tason palveluiden osalta muistettava on myos aikuisvaeston

osuus. Edella mainitut OT-keskukset liittyvéat Lapsiperheiden muutosohjelman mukai-
seen kehittamistyohén. Huomioitava on, ettd puhuttaessa mm. kehitysvammaisista
henkildisté palveluihin mahdollisesti rakennettavat ikarajaukset eivat kaikin osin ole
sovellettavissa tahan asiakaskuntaan, vaan palvelujen jarkevan jarjestamisen ja saan-
nin ndkdkulmasta rajan on oltava joustava.

Varhaiskasvatus, koulu ja oppilaitokset:

Maakunta —uudistuksessa kuntiin jaéavat varhaiskasvatus, koulut ja oppilaitokset seka
psykososiaalinen oppilashuolto (koulukuraattorit ja koulupsykologit). Maakunta- ja
sote-uudistus muuttaa organisaatioiden vastuita ja tehtdvia, jolloin syntyy uusia yh-
dyspintoja ja verkostoja. Kuntien sivistystoimen ja maakuntien sote-palvelujen yhdys-
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pinnalla tarvitaan tiivista yhteisty6ta palvelujen suunnitteluun ja toteuttamiseen. Maa-
kuntien ja kuntien tulee neuvotella edelld mainittuun kokonaisuuteen liittyvasta tyonja-
osta ja yhteistyOsta lasten ja nuorten palvelujen sujuvaksi, oikea-aikaiseksi ja tarpeen-
mukaiseksi jarjestamisestd. Kouluterveydenhuolto ja toisen asteen opiskeluterveyden-
huolto ja niihin liittyvd hammashoito kuuluvat maakuntien hoidettavaksi. Oppilailla ja
opiskelijoilla ei ole tassa valinnanvapautta. Maakuntien valmistelutydssa tulee huomi-
oida erilaisten oppilaiden tarpeet siten, ettd vammaisten lasten ja nuorten asema var-
haiskasvatuksessa, koulu- ja opiskeluterveydenhuollossa ja psykososiaalisessa oppi-
lashuollossa on tasavertainen muiden palveluiden piirissa olevien kanssa.

Korkeakouluopiskelijoiden terveyspalveluiden jarjestdmisestéd vastaa jatkossa Kan-
sanelakelaitos ja niiden tuottamisesta YTHS. Palvelut tulevat laajenemaan myés am-
mattikorkeakouluopiskelijoille. Opiskelijoiden terveydenhuolto Korkeakouluopiskelijoi-
den terveyspalveluiden jarjestamisesta vastaa jatkossa Kansanelékelaitos ja niiden
tuottamisesta YTHS. Vuodesta 2020 alkaen nama palvelut laajenevat myds ammatti-
korkeakouluopiskelijoille. Korkeakouluopiskelijoilta peritdan palveluista pakollinen ve-
roluonteinen terveydenhoitomaksu. Lukiolaiset ja ammatillisessa koulutuksessa opis-
kelevat opiskelijat saavat terveydenhoidon ja hammashoidon maakunnalta. Opiskeli-
joilla on kuitenkin maakunnan palveluissa sama valinnanvapaus kuin kaikilla asuk-
kailla. My6s opiskelija voi menna sote-keskukseen, muuhun maakunnan palveluun tai
mihin tahansa paivystykseen.

Suun terveys ja hammashoito:

Maakunnan rahoittaman suunhoidon yksikdn eli hammashoitolan palveluja ovat:

e suusairauksien ennaltaehkaisy ja neuvonta

e suun tutkimukset, tarkastukset ja hoitosuunnittelu

e suun ja hampaiden hoitotoimenpiteet suun sairauksissa kuten ien-
sairauksissa, hampaiden paikkauksissa, infektioissa ja kirurgiassa

e kuvantamispalvelut ja

o hammasproteesien korjaukset.

Jatkossa palveluita saa yha enemman myoés eri muodoissa, kun liikkuvat palvelut ja
verkkoasiointi lisaantyvat. Suurin osa erityistason hoidosta ja kaikki vaativa erityista-
son hoito annetaan maakunnan liikelaitoksessa eli julkisessa suunhoidon yksikossa
tai sairaalassa. Tallaista hoitoa ovat esimerkiksi oikomishoito ja suun alueen vaativat
leikkaukset. Maakunnan liikelaitos voi myds antaa asiakassetelin, jolla asiakas voi itse
valita palveluntuottajan (esim. oikomishoito ja hammasproteesit). 1.1.2023 alkaen
asiakas voi valita maakunnan rahoittaman julkisen tai yksityisen hammashoitolan.
Asiakasmaksut ovat samat kaikilla palveluntarjoajilla. Palveluntuottajan pitaé kuitenkin
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olla maakunnan hyvaksyma, eli mitéd tahansa hammashoitolaa ei voi valita. Maakun-
nan rahoittaman suunhoidon yksikdn eli hammashoitolan palveluja ovat suusairauk-
sien ennaltaehkaisy ja neuvonta, suun terveystarkastukset ja hoitosuunnittelu, suun ja
hampaiden hoitotoimenpiteet iensairauksissa, hampaiden paikkauksissa, infektioissa
ja kirurgiassa, kuvantamispalvelut sekd hammasproteesien korjaukset. Suurin osa eri-
tyistason hoidosta ja kaikki vaativa erityistason hoito annetaan maakunnan liikelaitok-
sessa eli julkisessa suunhoidon yksikdssa tai sairaalassa. Téallaista hoitoa ovat esi-
merkiksi suun alueen vaativat leikkaukset. Maakunnan liikelaitos voi myés antaa asia-
kassetelin, jolla asiakas voi itse valita palveluntuottajan (esim. oikomishoito ja ham-
masproteesit). Suun terveys ja hammashoito ovat olleet palveluita, joita nykyiset eri-
tyishuoltopiirit ovat tuottaneet. Sote-uudistuksen yhteydessa tulee valmistelutydssa
huomioida kehitysvammaisten/vammaisten henkildiden tarpeet ko. palvelun osalta ja
varmistaa, etta palvelu tuotetaan kuten muillekin kansalaisille ja tarvittava erityisosaa-
minen varmistetaan.

Tyollistymisen palvelut osatyokykyisille ja tyokyvyn tuki

Nykyiset TE-palvelut ja ELY-keskusten yrityspalvelut siirtyvat maakuntien vastuulle
1.1.2021. Jotta osatyokykyisten tydllistymisen tueksi tarkoitettua sote- ja TE-palvelu-
jen keinovalikoimaa voidaan kayttaa tehokkaasti ja tuloksellisesti, palvelut on sovitet-
tava yhteen niin, etté osatyokykyisten tyéllistyminen ja tydssa jatkaminen helpottuu.
Palveluketjut toimivat saumattomasti ja oikea-aikaisesti, paallekkaiset toiminnot ovat
vahentyneet ja ihmiset saavat tarvitsemansa avun. Nain tyokyvyn alenema ei johda
kokonaan tyéelaman ulkopuolelle tai tybhon paluu on osan tydkyvystddn menetta-
neelle mahdollista. Tyokyvyn tukeen luodaan uusi palvelukokonaisuus, jossa maakun-
tien tyokyvyn tuen palvelut on rakennettu osaksi olemassa olevia hoito- ja kuntoutus-
kaytantoja. Tavoitteena on, etta asiakas saa oikea-aikaiset, sujuvat ja tarkoituksenmu-
kaiset tukipalvelut osana hoitoa ja kuntoutusta, siten ettéa tydssa jatkaminen ja tyéhon
paluu voi tapahtua oikea-aikaisesti. Osatyokykyisten henkildiden tydllistymisella on
suuri vaikutus maakunnan talouteen: se nostaa tyollisyysastetta ja tuo lisaa tyévoimaa
maakunnan kayttoon. Osatyokykyiselle henkildlle itselleen mahdollisuus osallistua
tydelamaan merkitsee yhdenvertaisuutta ja taloudellisen tilanteen kohenemista.

5.1 Yhteenveto

Maakunta- ja sote-uudistuksessa maakunnan tehtavana on suunnitella asukkaiden
palvelutarpeisiin ja maakunnan palvelustrategiaan perustuva palveluverkko sekd méaa-
rittda palveluverkon palvelut. Erityishuoltopiireistd maakuntiin siirtyvat vastuut kehitys-
vammaisten henkildiden palvelutarpeista on otettava valmisteluvaiheessa huomioon.
Samoin talousarviovalmistelussa on turvattava palveluresurssit. Maakunnan tulee
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saannollisesti seurata asukkaidensa palvelutarpeita ja sita, kyetaankd niihin vastaa-
maan. Tama on valttdmatonté vaeston yhdenvertaisen kohtelun vuoksi.

Hallinnollisen organisaation uudelleen jarjestéaytymisen ohella merkityksellisemmaksi
nousee vammaisten ja kehitysvammaisten henkiléiden palvelujen saannin turvaami-
nen. Tahan tulisi kiinnittdd huomiota jo etukéateisesti hyvalla tiedottamisella ja palve-
luohjauksella. Erityisesti huomiota tulee kiinnittda palvelutarpeen arvioon. Liikelaitok-
sen palvelutarpeen arviointiryhman kokoonpano ja konsultaatiomahdollisuudet tulee
varmistaa siten, etta tarvittava erityisosaaminen on kaytéssa. Nain kehitysvammaisten
henkildiden oikea-aikainen tuen ja palvelujen saanti varmistetaan. Uudistuksen yhtey-
dessa siirtyy erityishuoltopiireiltd mm. terveydenhuoltoon ja kuntoutukseen liittyvia
vastuita maakunnille. Valmistelun yhteydessa on edella mainitun kaltaiset tehtavien
siirtymat ja palvelujen prosessit maariteltava.

Muita huomioitavia asioita ovat mm. palvelusuunnitelma, palveluohjaus, kuntien, maa-
kunnan liikelaitoksen ja yksityisten sote-keskusten véliset yhdyspinnat (mm. kasvatus-
ja opetustoimi), suun terveys ja hammashoito seka tyollistymiseen liittyvat palvelut.

My6s terveydenhuollon ja sosiaalihuollon valinen mahdollisimman tiivis integraatio,
yhteistyd ja tiedon kulku tulee varmistaa sujuvan, oikea-aikaisen ja asiakkaan tarpei-
siin vastaavan palveluketjun takaamiseksi. Vaikka maakunnan liikelaitoksella tulee
olemaan merkittéava rooli kehitysvammaisten henkiléiden palvelujen tuottamisessa, tu-
lee varmistaa ensisijaisesti perustason palvelujen ja sote-keskusten osaaminen naihin
asiakastarpeisiin jalkautuvilla palveluilla ja konsultaatioilla. Sosiaali- ja terveydenhuol-
lon integraatio on vammaisen kuntalaisen palvelujen sujuvuuden ja palvelukokonai-
suuden kannalta merkittava.
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6 Valinnanvapaus

Hallitus antoi kevaalla esityksen laiksi asiakkaan valinnanvapaudesta sosiaali- ja ter-
veydenhuollossa . "Lain tavoitteena on edistda sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkai-
den mahdollisuuksia valita palveluntuottaja ja parantaa palvelujen saatavuutta ja laa-
tua. Laissa sdadettéisiin asiakkaan valinnanvapauden sisalléstd, valinnanvapauden
kayttamiseen liittyvastd neuvonnasta ja ohjauksesta, palvelutarpeen arvioinnista seka
palvelujen yhteensovittamisesta, palveluntuottajien hyvaksymis- ja sopimusmenette-
lyistd, palvelujen tuottamisesta ja tuottajia koskevista velvoitteista, palveluntuottajille
suoritettavista korvauksista, tiedonhallinnasta, valvonnasta seka valinnanvapausmal-
lin kayttdonotosta”. Asiakkaan valinnanvapaus lakiehdotuksen mukaan tarkoittaisi
"asiakkaan oikeutta valita palveluntuottaja ja taman palveluyksikké seka palveluja an-
tavat ammattihenkilot tai ammattihenkildiden moniammatillinen ryhma”.

Vammaisten ihmisten osalta koko laki ja kaikki sen sisaltdmét valinnanmahdollisuudet
ovat tarkeitd, eivat vain ne valinnanvapauden keinot, jotka mahdollisesti koskevat
vammaispalveluja. Talléin myds eri valintojen esteettdmyys, saavutettavuus ja valinto-
jen tekemiseen tarvittavan tuen saatavuus on keskeista.

Osalle vammaisista henkilosté lakiehdotuksen tarkoittama asiakassuunnitelma on
keskeinen asiakirja. Se koskee erityisesti henkildita, jotka tarvitsevat paljon ja monia
palveluja. Asiakassuunnitelman on katettava kaikki asiakkaan sosiaali- ja terveyden-
huollon palvelut riippumatta siitd mika taho ne tuottaa. Suunnitelman laadinnasta vas-
taavat maakunnan liikelaitos, sosiaali- ja terveyskeskus ja suunhoidon yksikkd, kukin
osaltaan. Liikelaitoksella on koordinaatiovastuu. Suunnitelma sitoo kaikkia tuottajia.

Paasaantoisesti asiakas saa valita palveluntuottajan ja sen palveluyksikdn minka ta-
hansa maakunnan alueelta. Valitulla maakunnan liikelaitoksella ei kuitenkaan ole vel-
vollisuutta tuottaa asiakkaan kotiin vietavia palveluja alueensa ulkopuolelle.

Lakiehdotuksen mukaan kyseeseen tulevat valinnat:

e sosiaali- ja terveyskeskuksen valinta

e suunhoidon yksikdn valinta

e maakunnan liikelaitoksen ja sen palveluyksikdn valinta

o vdliaikaisen maakunnan liikelaitoksen palveluyksikon ja sosiaali- ja
terveyskeskuksen seké suunhoidon yksikon valinta, jos henkild asuu
tai oleskelee véliaikaisesti valitsemansa maakunnan ulkopuolella
tyon, opiskelun, vapaa-ajan vieton, lahiomaisen tai muun laheisen
asumisen tai muun vastaavan syyn vuoksi.

50



XXXMINISTERION JULKAISUJA XX/201X

e palveluja antava ammattihenkilén tai ammattihenkiléiden moniam-
matillisen ryhman valinta, sik&li kuin mahdollista

o maakunnan liikelaitoksen antaman asiakassetelin perusteella palve-
luntuottajan valinta

o maakunnan liikelaitoksen paattdman henkildkohtaisen budjetin pe-
rusteella palveluntuottajan valinta seka vaikuttaminen palvelujen si-
saltoon

Kiireellinen hoito tai palvelu on mahdollista siella missé sita tarvitsee em. valinnoista
riippumatta.

Koulu- ja opiskeluterveydenhuolto seka lastensuojelulain mukainen lapsi- ja perhe-
kohtainen lastensuojelu eivat sisally valinnanvapauden piiriin.

Alaikaisen asiakkaan palveluntuottajan ja tdméan palveluyksikon valitsee hanen huol-
tajansa tai muu laillinen edustajansa. Viisitoista vuotta tayttanyt alaikédinen saa itse va-
lita palveluntuottajan ja taman palveluyksikdn.

Tilanteessa, jossa taysi-ikéinen henkild ei esim. vaikean kehitysvamman tai sairauden
vuoksi pysty vaikuttamaan valintoihinsa tai niitd tekemé&an, on maakunnan liikelaitok-
sen selvitettdva yhteistydssa taysi-ikaisen asiakkaan laillisen edustajan taikka la-
hiomaisen tai muun l&heisen kanssa, mika palveluntuottaja ja sen palveluyksikkd vas-
taavat parhaiten asiakkaan tahtoa.

Valmisteilla olevassa uudessa asiakas- ja potilaslaissa pyritaan asiakkaan itsemaa-
raamisoikeutta vahvistamaan mm. tuetun paatoksenteon, siihen tarkoitetun tukihenki-
I6n avulla.

Jos asiakas on laitoshoidossa yli kuukauden ajan, keskeytyvat sosiaali- ja terveyskes-
kuksen ja suunhoidon yksikdn vastuut. Laitoksen tulee vastata vastaavista palve-
luista.

Asiakassetelin ja henkilokohtaisen budjetin kayttémahdollisuudet kattavat suuren
osan erityisesti vammaisten henkildiden kayttamisté sosiaalihuoltolain ja erityislakien
perusteella tuotettavista palveluista. Setelid ja budjettia ei voi kayttaa sosiaali- ja ter-
veyskeskuksen, suunhoidon yksikén ja maakunnan liikelaitoksen tuottamiin palvelui-
hin, ei mydskaan, jos tehtaviin sisaltyy julkisen vallan kaytt6a. Myds muita rajoitteita
on, jotka ovat laista tarkistettavissa. Tata selvitysta koskien yksi rajaus henkilokohtai-
sen budjetin kaytolle ovat yhteistoiminta-alueelle keskitetyt palvelut. Asiakassetelia tai
henkilokohtaista budjettia ei ole velvoitetta ottaa vastaan. Siina tapauksessa maakun-
nan liikelaitos vastaa palveluista muulla tavoin. Joka tapauksessa seké asiakasseteli,
ettd etenkin henkilokohtainen budjetti avaavat mahdollisuuksia toteuttaa tarvittava tuki

51



XXXMINISTERION JULKAISUJA XX/201X

ja palvelut tavalla, joka mahdollistaa henkilén yksil6llisten tarpeiden huomioon ottami-
sen ja itsem&araamisté ja osallisuutta oman eldman ratkaisuihin. Valinnanvapaudessa
on monta tasoa. Lakiehdotuksen mukaisten tuottajien valinnan rinnalla jokapaivaisen
elaméan lukemattomat, toistuvat isot ja pienet valinnat ja niiden mahdollistuminen, ovat
yhta tarkeita.

Lakiesityksen seitsemas luku on omistettu sdadoksille, jotka koskevat neuvontaa ja
ohjausta, palvelutarpeen arviointia ja palvelujen yhteensovittamista. Sanotuista asi-
oista on erikseen myos maarayksia asiakassetelid ja henkilokohtaista budjettia koske-
vissa pykalissa. Sdadetaan, ettd ohjausta, neuvontaa ja tukea on suunnattava erityi-
sesti asiakkaille, jotka tarvitsevat laaja-alaisesti yhteen sovitettavia palveluja, paljon
palveluja tai ovat erityisen tuen tarpeessa. Erikseen viela edellytetdan varmistetta-
vaksi, tuki heille, joiden itse on esim. vamman vuoksi vaikea valita.

Erityishuollossa ja vammaispalveluissa tapahtuva lainsaadéanndllisen ja hallinnollinen
muutos samoihin aikoihin valinnanvapauslain voimaantulon kanssa asettanee haas-
teita seka alan tyontekijoille, etté palvelujen kayttajille ja tarvitsijoille. Erittéain tarkeaa
on, etta sosiaali- ja terveyskeskukset ja suunhoidon yksikot alkavat heti palvella taysi-
painoisesti kaikkia vammaisia henkil6itd. Poiketen esim. monista terveydenhuollon yk-
sikdistd, kuten sairaaloista, myllertdé uudistus vammais- ja kehitysvammapalvelujen
toimintoja ja rakenteita huomattavan paljon. Vaatimukset muuttuvat lakien uudistu-
essa. On riski, ettd maakuntien liikelaitoksille kohdistuu epérealistisia odotuksia mm.
sosiaali- ja terveyskeskuksista.

Asiakassetelien ja henkilokohtaisten budjettien kayttéon ottoon tarvitaan aikaa ja mer-
kittavasti arjen keskella toteutettavaa tiedotusta, tukea ja ohjausta kaikille osapuolille,
my0s palvelujen tuottajille.

Esimerkiksi henkilékohtaisen budjetin hallitun kokoisia pilottihankkeita toivotaan aloi-
tettaviksi mahdollisimman pian, ilmeni selvityshenkildiden tekemissa kuulemisissa.
Selvityshenkildt suosittelevat, ettéa henkildkohtaisen budijetin ja asiakassetelin kayt-
téonottoon liitetaan riittavasti kokeiluja, joiden avulla niista kehittyy toimivia ratkaisuja.
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7 Liian erityinen?

Viime kevaana oli lehtiartikkeli siitd miten vanhemmat saavat ensitiedon ja -ohjauk-
sen, kun lapsella todetaan vamma. "Monet vanhemmat saavat kuulla lapsensa vaka-
vasta sairaudesta tai vammasta vaaralla tavalla”, kirjoitettiin. Palvelun taso on edel-
leen vaihtelevaa, vaikka ensitietoa on kehitetty 1970-luvulta alkaen lukuisin valtakun-
nallisin ja alueellisin hankkein. Osaaminen ei ole kattavasti juurtunut. Esteettdémyyden
merkitys on niin ik&&n tiedetty ja tunnettu yhta kauan. Yha senkin toimeenpanossa on
puutteita. Edelleen tehdaan esteellisia ratkaisuja myos julkispalveluihin, joita koskevat
esteettdbmyysnormit ovat olleet pisimpaan voimassa. Nama ovat vain esimerkkeja
siita, miten yhteiskunnan palveluissa kyetdan ja osataan ottaa huomioon ihmisten ela-
man tarpeiden kirjo, kuten se, etta ihmisilla on vammoja. Ensitiedon vaihteleva taso
Voi johtua myos siitd, ettd |adkari tai hoitaja kohtaa urallaan melko harvoin tilanteita,
joissa ensitietoa tulee antaa. Ammattitaito ei rikastu kokemuksesta. Ensitiedon anta-
minen edellyttdd muun muassa tietoa vammasta ja sen vaikutuksista, myonteista
asennetta ensitiedon antamiseen ja taitoja vuorovaikutukseen seka myétatuntoa.

Ensitieto on yksi esimerkki sellaisesta "erityisesta”, jota tarvitaan nyt ja tulevaisuu-
dessa. Siinéd on kyse osaamisesta. Osaamistarve kohdistuu erityisesti koko véaesto,
yleisiin palveluihin, kuten synnytysosastoihin ja diagnooseja tekeviin poliklinikkoihin.
Téallaista osaamista ei voi asiakasprosessin eheyden ja sujuvuuden vuoksi eriyttda jo-
honkin erityispalveluyksikkdon. Sen sijaan em. toimipisteet voivat tehdé osaamisensa
kartuttamiseksi yhteistyota esimerkiksi asiakasjarjestéjen kanssa ja vahvistaa osaa-
mistaan konsultaatioin ja koulutuksin.

Jo vuosikymmeni& on kannettu huolta siitd, ettd vammaisia ihmisia varten tarvitaan
erityispalveluita, joista ainakin osa pitéaisi keskittaa alueellisesti tai valtakunnallisesti
joko pienen volyyminsa - tarvitaan harvoin ja/tai harva tarvitsee - tai erityisten osaa-
misvaatimusten vuoksi. Tatad kysymyskimppua on lahestytty eri suunnista. On pyritty
tunnistamaan ne ihmisryhmat, jotka "erityistad” tarvitsisivat tai ongelmat tai tarpeet, joi-
hin vastaamisessa tarvittaisiin erityisia menettelyja tai osaamista. Useimmiten kritee-
rind ihmisryhman maarittelylle on ollut heiddn vammansa, diagnoosinsa tai oireku-
vansa. Vajaamielishuollon suunnittelukomitea tunnisti nelja ryhmaa, jotka tarvitsisivat
erityista huoltoa, jopa keskittdmista huolettavien vaihdoin keskuslaitosjarjestelman
puitteissa: "puhe-, kuulo- ja ndkovikaiset vajaamieliset, mielisairaat vajaamieliset, tu-
berkuloottiset vajaamieliset ja asosiaaliset vaajamieliset”. Nykykeskustelussa — nyky-
ajan luokituksin ja kasittein — mainituista erityisryhmista puuttuvat he, joilla on tuberku-
loosi. "Vajaaliikkeisia ja kaatumatautisia vajaamielisia” katsottiin olevan niin paljon,
ettd heille voi olla erityisosastoja joka laitoksessa.
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Merkittava muutos noin 60 vuoden aikana on ollut, ettei "erityistd” ja "laitosta” enaa
valttamatta kytketé toisiinsa. Nyt puhutaan mm. palvelupaketeista kolmen tai neljéan
eri palveluluokan vammaisille asiakkaille. Erityislaitoskapasiteetin, jonka nimikkeet

voivat vaihdella, sailyttdmista ja edelleen kehittamisté puolletaan yha juuri silla, etta
on henkil6ita tai tarpeita, joille tai joihin erityislaitoksia tarvitaan.

Down Syndrome International ja erdat muut jarjestét tuottivat youtubeen videon "Not
special needs” maailman Down syndrooma paivan merkeissa. Videossa ihmiset, joilla
itsellaédn on down syndrooma, hauskalla tavalla purkavat erityistarpeiden myyttia.
Nuori nainen kertoo, etté jos tilaisimme kahvilassa dinosauruksen munia, olisi se eri-
tyista. Tai haluaisimme kissan tekemé&én niskahartiahieronnan, se olisi erityista. Halu-
amme kuitenkin vain koulutusta, tyota, ystavia ja rakkautta. Onko se erityista, kysyy
han.

Vanhemmat, joiden lapsella voi olla vamma tai lapsen kehityksessé on ongelmia, pyr-
kivat saamaan tukea lapsensa tarpeisiin niin, etta lapsi ja hanen yksilollisyytensa tar-
peineen ja vahvuuksineen huomioon otetaan. Erityisen hankala on tilanne, jos lap-
sella ei ole viela sopivaa diagnoosia tai vahvistettua oirekuvaa, jonka avulla avautuisi
paasy palveluihin, joiden antaminen on rajattu ahtain tulkinnoin diagnoosimuurin
taakse. Kun lapsen kehitykseen liittyvat aiheelliset huolet eivéat viela avaa mahdolli-
suutta avun saantiin, pitaa lapsi luokitella "erityislapseksi”, jotta lapsi ja perhe apua
saisivat. Uusia erityisryhmia tuotetaan toistuvasti.

Erityisryhmiin on vammaisten ihmisten ohella katsottu kuuluviksi mm. vanhusvéaesto,
etniset vahemmistot, paihteiden liikakayttajat, lastensuojelun palvelua saavat lapset ja
perheet, ylipainoiset ja parodioivan maaritelmén mukaan kaikki muut paitsi 25 — 40
vuotiaat ei viela diagnosoidut valkoiset miehet.

Erityisyytta voidaan luokittaa monesta nékdkulmasta. Samaa ihmista voivat koskea
kerrallaan ja eri elaman vaiheissa useampikin luokitusperuste. Erityisyysperusteiden
lukumaara ja vaihtelu ovat aarettémia. Jo ennen kuin yksikaan erityisluokitus on saatu
valmiiksi, ilmenee sille uusia ja uusia tarkistustarpeita.

Erityismaarittely on hapantunut kasiin. Hyodyllisin erityisnakdkulma voisi olla osaami-
nen. Etta osaa jotakin sellaista, joka auttaa ihmisia. Esimerkiksi yksilollistetty la&ketie-
teellinen hoito on vahva signaali uudenlaisesta ajattelusta, joka ottaa tosiasiana yksi-
I6llisen vaihtelun. Ryhmaerityisyydelle ei ole tarvetta. Poistuvaa ajattelutapaa taas ko-
rostavat mm. massavakiointiin perustuvat vammaispalvelujen kilpailutukset, jotka
edellyttavat, ettd henkild on keskimaarainen ja hanella ovat ao. erityisryhméan keski-
maaraiset palvelutarpeet.
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Selvityshenkilot katsovat, ettd uudet palvelujen rakenteet ja jarjestelmat tulee vaihe
vaiheelta ylos rakentaa siten, etta ensisijassa kaikkien ihmisten palvelut toteutetaan
yleisia ja yhteisia ratkaisuja hyédyntaen, paasaantdisesti lahelld. Ratkaisujen tulee
olla herkkié yksilon tarpeille ja elaman eri tilanteiden tunnistamiselle. Erityisryhmiin
maarittely saa jo jadda historian tutkimuksen kohteeksi. Diagnoosi tarkoittaa tietoa ih-
misen sairaudesta tai vammasta. Se ei ole kriteeri saada palvelua tai jaada sita vaille.
Palvelut jarjestetadn mm. silla perusteella, ettéd voi osallistua jokapdivaiseen elamaan.
Palveluin raivataan esteita ja rakennetaan siltoja. Mita erityista tarvitaan, ovat palvelu-
jen ja niiden ammattilaisten tieto ja taito, osaaminen sekd kyky panna toimeksi. Tasséa
mielessa joitakin toimintoja on tarpeen koota ja keskittaa erityispalveluiksi, mutta nii-
den osaaminen voi palvella kaikkia kyseista osaavaa palvelua tarvitsevia, ei "erityis-
ryhmaa”. Eritoten vammaisuuden kysymyksissa erityisosaaminen ja -palvelu tulee
saattaa jokapaivaisen elaman virtaan. Henkilokohtainen apu on hyva esimerkki. Avus-
taja kulkee ja tekee ty6taan sielld missd avustamisen kayttajakin. Asiantuntijaosaami-
nenkin tulee tarvittaessa tuoda paivakoteihin, kouluihin, tydpaikoille, sote-keskuksiin,
asumispalveluihin ja muihin arjen ymparistdihin. Keinoja on enenevasti. Vain hyvin
harvoin tarvitaan sellaisia erityispalveluita, etta palvelua tarvitsevan tulisi siirtya johon-
kin erityiseen paikkaan, erityispalveluyksikkdon, silloinkin yleensa maaraajaksi.
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8 Erityishuoltopiirien lyhyt historia

Erityishuoltopiirit, jotka aluksi nimettiin kehitysvammapiireiksi, perustettiin 40 vuotta
sitten Lain kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977) mukaisesti. Erityishuoltopii-
rien tehtavana oli jarjestad ja tuottaa lain mukaisia palveluksia lain tarkoittamille henki-
I6ille. Koko maa jaettiin valtioneuvoston paatoksin erityishuoltopiireiksi, joita ensivai-
heessa oli 14. Kunkin kunnan tuli kuulua siihen erityishuoltopiirin kuntainliittoon, jonka
alueella se sijaitsee. ldea piiriorganisaatiosta oli jo paljon vanhempi, mutta toimeen-
pano tuli ajankohtaiseksi 1978. Jo idean juurilla perusteena oli pienten kuntien heikko
kantokyky.

Maakunta-, sosiaali- ja terveydenhuollon uudistuksen myéta erityishuoltopiirijarjestel-
man toiminta paattyy. Erityishuoltopiirien lopettamisen historia on kestanyt noin 15 —
30 vuotta, arvioijasta riippuen.

Organisoidun erityishuollon historia ulottuu kauemmas, 1800-luvun loppupuoliskolle.
Vaivais- tai kdyhainhoidon historia ulottuu vuosisatojen taakse. Sen kohteina ovat ol-
leet myOs osa vammaisista inmisista vaihtelevin tavoin nimettyind ja maariteltyina,
usein siksi, etteivat he ole kyenneet elannostaan vastaamaan ja itsestaan riittavasti
huolehtimaan. Valtaosa vammaisista inmisista on elanyt perheissa, kylayhteisoissa ja
kasvavissa kaupungeissa, enempié erottelematta. Jo teollistumisen ja kaupungistumi-
sen alkuvaiheissa asuin- ja elinolosuhteet seka talous ja tuotanto muuttuivat nopeasti.
Ihmisten liikkuvuus osaltaan johti sosiaalisten suhteiden muutokseen ja aiemman so-
siaalihuollon heikentymiseen tai purkautumiseen, esimerkiksi ns. ruotuhoidon. Kan-
sanopetus uudistuvine kasvatusoppeineen seké ladketieteen kehitys johtivat inhimilli-
sen elaman vaihtelun tarkempaan tunnistamiseen ja erotteluihin. Erilaiset kasvatuk-
sen ja opetuksen, hoidon ja huollon ideat levisivat Suomeen Pohjoismaista ja Keski-
Euroopasta .

Erityishuollon aloittamisen ydinidea oli opettaa kehitysvammaisista lapsista ja nuorista
hyodyllisia kansalaisia. Ensimmaiset erityishuoltoa tuottavat palveluyksikot olivat 1ah-
tokohtaisesti kouluja, Pietarsaaren koulu (1877) ja Perttulan internaatti (1890), aluksi
Helsinkiin sittemmin Hameenlinnaan. Toinen askel oli tunnistaa heidat, joiden tarpeet
olivat ensi sijassa hoivaan ja hoitoon liittyvia. Sortavalaan vuonna 1907 perustetun,
sittemmin Vaalijalan nimen saaneen laitoksen tarkoitus kiteytyi auttaa heitd, jotka ovat
"hadan darimmaista paata”. Kaikki alkuaskeleet olivat 1&hinnd pappissdadyn aktiivis-
ten ja aloitteellisten toimijain, kuten Porvoon piispan C.H. Alopaeuksen ja silloin virin-
neen kansalaisyhteiskunnan aikaansaannosta.

Julkisen vallan ensimmaisia paatoksia olivat Perttulan siirtdminen valtion laitokseksi
(1909) ja osittaisen rahoituksen aloitus muille toimijoille. Se edellytti mm. rovasti Otto
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Aarnisalolta aktiivisuutta. Itsendisyyden ajan ensimmaisia merkittavia lakihankkeita oli
Kdyhainhoitolaki (1922), joka oli yleislaki kaiken sosiaalihuollon jarjestamiseen. Lain-
saataja tunnisti osana huollettavien joukkoa myds eri tavoin vammaiset ihmiset. Hei-
dat néhtiin jo aiemmin kuntiin perustettujen vaivaistalojen, sittemmin kunnalliskotien
yhtena huollettavaryhmana. Laissa kiellettiin "huutolaishuutokaupat” eli julkiset hoi-
dolle antokokoukset, nykytermein kilpailutus. Huutolaisuus oli merkittavin huollon rat-
kaisu 1800-luvun puolivéalisté itsenéisyyden alkuvuosiin.

Kansalaisyhteiskunnan aloitteellisuus oli 1920-luvulla p&d&asiallinen voima organisoida
erityishuoltoa. Sita edisti 1927 annettu laki kunnallisten ja yksityisten vajaamielislaitos-
ten valtion avusta . Aloitteellisuus ja rahoitus mahdollistivat mm. Rinnekodin ja Nuor-
ten ystavien ry toiminnan aloitukset.

Jo vuosisadan alussa Suomeenkin levinnyt rotuhygieniaoppi "tieteellisti” erityishuol-
toa, mutta samalla hidasti sen kehitysta. Miksi panostaa ihmisiin, joiden kaltaisista oli
tarkoitus paasta eroon mm. sterilisaatiolain (1935) avulla. Vaikka rotuhygienialla ol
vahva ja pitkaaikainen vaikutus, ei se kuitenkaan yltanyt ainoaksi totuudeksi, onneksi.
Edelleen sen kaiut kuuluvat, kun kysellaan, keité on varaa hoitaa.

Professori Niilo Maen komitean aloittama tyo jo jatkosodan aikana, suuntasi vajaamie-
lihuollon jarjestelmén pystyttamista. Tavoite oli perustaa nelja keskuslaitosta ja lisaksi
yksi ruotsinkielista vaestda varten . Pian sodan jalkeen istui useampikin komitea, jotka
suunnittelivat vajaamielislaitosten perustamista Suomeen. Vajaamielilaki (1958) ja
sen jalkeinen suunnittelukomitea (1961) varmistivat kunnallisen keskuslaitosverkoston
perustamisen. Noin 15 vuoden aikana, pian vajaamielislain jalkeen vapaaehtoiset
kuntainliitot perustivat keskuslaitokset koko maahan. 1970-luvulla Suomessa toimi 15
keskuslaitosta. Jo aiemmin toimineet useimmat yksityiset laitokset kasvoivat nopeasti.
Rinnekoti kehitti mm. laéketieteellista tutkimusta ja perusti sita varten silloin merkitta-
van tutkimuslaitoksen. Yksityiset ja kuntien laitokset nivellettiin liittden tai sopimuksin
osaksi po. laitosverkostoa. Valtion laitokset alkoivat suuntautua erityisammattioppilai-
toksiksi. Joitakin pienempia laitoksia lakkautettiin. Maakuntaliitot ja kansalaisjarjestot,
kuten Mannerheimin Lastensuojeluliitto ry, ajoivat keskuslaitosten perustamista esi-
merkiksi Pohjois-Karjalassa. Viisikymmentaluvulta alkaen alettiin yhdistysten toimesta
perustaa paikallisia avohuollon palveluyksikditd, kuten paivahuoltoloita.

Rahoituksesta vastasivat valtio ja kunnat. Kunnat varasivat tietyn maaran hoitopaik-
koja laitoksista, joista ne maksoivat. Jarjestojen ja saatididen laitosten toimintaa rahoi-

tettiin osittain myos keraysvaroin ja lahjoituksin.

Kehitysvammakomitea Il ty6 oli tarked muutosvaihe erityishuollon rakentamisessa. Se
otti kayttéon uuden kasitteen "kehitysvammaisuus” aiemman vajaamielisyyden ja sita
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edeltéaneen tylsamielisyyden sijaan. Uusi kasite oli komitean mukaan olennaisesti laa-
jempi ja moniulotteisempi kuin aiempi. Se ei niink&én viitannut mihink&én diagnoosiin,
vaan palvelusten tarpeeseen. Komitea linjasi perustettaviksi kehitysvamma-huoltopii-
rit, 80-luvun alusta erityishuoltopiirit, jotka koko alueellaan vastaisivat kehitysvamma-
huollon jarjestdmisesta ja suurelta osin myds tuottamisesta. Mietintd oli edistysmieli-
nen. Kehitys muissa Pohjoismaissa oli pantu merkille. Ehdotuksia perusteltiin ihmisoi-
keuksin. Nyt laitokset nahtiinkin enéa vain osaseksi koko erityishuollon kirjoa. Komitea
avasi tien avohuollon laajenevaan kehittdmiseen. Sitad tukemaan oli jo valtionapu-saa-
doksia muutettu. Laki kehitysvammaisten erityishuollosta annettiin kuitenkin vasta
1977 ja tuli voimaan seuravana vuonna. Laki oli joustava puitelaki, joka mahdollisti
tarpeen mukaiset palvelut. Palveluja ei tarkasti maaritelty, vaan odotettiin, etta asia-
kastarpeet muokkaavat niité. Erityishuolto piti johdettaman monialaisesti: sosiaalihuol-
lollisesta, kasvatuksellisesta ja ladketieteellisesta nakdkulmasta. Monialaisuus tai -na-
kokulmaisuus oli keskeinen uudistus, joka pohjasi kehittyvaan kasitykseen vammai-
suudesta ja hyvasta politiikasta. Laki edellytti myos yksildllista tarveselvitysté ja suun-
nitelmaa, erityishuolto-ohjelmaa kullekin henkildlle. Erityishuoltopiirit rakennettiin paa-
osin kehitysvammakeskuslaitoskuntainliittojen perustalle. Poikkeuksiakin oli, kuten
Uusimaa, joka rakennettiin avohuoltoperustaiseksi. Yksityinen laitos Rinnekoti, jai so-
pimusjarjestelyin piirin laitokseksi, jollainen piirill& piti olla voimaan tulleen lain 9 8:n
mukaan, vuoteen 1998 saakka. Jo lain voimaan tullessa olisi ollut mahdollista integ-
roida erityishuollon toiminnat sairaanhoitopiirien kanssa samaan hallinnolliseen orga-
nisaatioon. Sita pidettiin toivottavana. Tahan paadyttiin 1980-luvun vaihteessa vain
Kainuussa, myohempina vuosikymmenina muuallakin. Helsinki irrotettiin omaksi eri-
tyishuoltopiirikseen jo 1980-luvun alussa. Mainittu komitea katsoi jo mietintaaikanaan,
ettad kehitysvammaisten terveydenhuolto tulisi jarjestaa yleisen palvelujarjestelman
kautta, samoin opetus. Kehitysvammalaki toimeenpantiin seka jatkuvuuden voimain
ettd uudistusten siivittdmana. Uudistushenki oli kytkoksissa mm. Sosiaalihuollon peri-
aatekomitean ténaankin tuoreehkoihin ajatuksiin, kuten valinnanvapauteen. Uudet
organisaatiot perustettiin, erilaisia avohuoltopalveluita alettiin kehitta&, mutta samalla
keskuslaitosjarjestelma sailyi vahvana ja ajattelua ohjaavana. Kuntien suunnitelmat
erityishuollon osalta piti sisallyttéaa erityishuoltopiirin suunnitelmaan. Kuntien ja yksi-
tyisten palveluyksikoita siirrettiin erityishuoltopiireille. Erityishuoltopiireilla oli vuoden
1984 Valtava-uudistukseen saakka vahva ohjausvalta kuntiin ja alueensa erityishuol-
lon jarjestamiseen. Senkin jalkeen erityishuoltopiirilla oli suorien valtionosuuksien
mahdollistama asema. Viimeiset ohjauksen valineet havisivat 1993 valtionosuusuu-
distuksessa, jolloin erityishuoltopiirien saama valtionosuus siirrettiin kunnille. Jarjesta-
misvastuu muokkautui enintdén viime- tai toissijaiseksi.

Kehitysvammainen kuntalaisena -mietintd (1988) k&d&ansi huomion siihen, etté kehitys-
vammainen ihminen on kuntalainen ja kunnalla ovat vastuunsa. Liséksi vammaispal-
velulain sdatdminen, edelld mainitut jarjestelmamuutokset ja 1990-luvun lamavuosien
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osin hallitsemattomat rakennemuutokset ohjasivat erityishuoltopiirit seuraavaan kehi-
tysvaiheeseen. Erityishuoltopiirien jakoja ja yhdentymisia sairaanhoitopiirien kanssa
tuli vireille ja toimeenpantiin Kymen laénissa ja Etela- ja Keski-Pohjanmaalla. Perus-
tettiin Eteld-Karjalan, Kymenlaakson ja Keski-Pohjanmaan erityishuoltopiirit. Kuntain-
liitoista tuli kuntayhtymié& kuntalain uudistuksin (1995). Ensimmaiset tavoitteelliset lai-
tosten lopettamiset ja supistamiset ajankohtaistuivat. Etela-Hameessa Nastolan hoito-
kodin toiminta lopetettiin ja palvelu hajautettiin 4-5 kuntaa useihin yksikkdihin. Erityis-
huoltopiireista alkoi muotoutua yha selkedmmin palvelujen tuottajia muiden toimijoi-
den tapaan. Sita vahvisti rahoitusmallin muutos useissa piireissa, kunnat maksoivat
vain kayttamistaan, ostamistaan palveluista. Kuntaosuudet vaihtuivat ostoiksi. Piireilla
oli kertyneena toimialansa vahvahkoa osaamispddomaa, tavoitteellisesti hankittuna-
kin, mitd monialaisuus oli edistanyt. 1990-luvun lamavuodet vaikuttivat pitkdan. Eri-
tyishuoltopiirien toiminnan volyymin kehitys pysahtyi tai kdantyi laskuun. Sisallon ja
laadun kehityksen rinnalle vakiintui ja osin sen ohittikin talouspuheen kuorruttama te-
hostaminen ja tuottavuuden parantaminen. Samalla erityishuoltopiirit keskittyivat eri-
laisin tavoin asiantuntemukseen ja vaativimpiin palveluihin. Palveluyksikditd "kunnal-
listettiin” - erityishuoltopiireiltd, kunnallisilta tuottajilta - kunnille 1ahinn& séastotavoit-
tein. Joissakin tapauksissa kyse oli myos kuntien omien paikallispalvelujen tavoitteelli-
sesta monipuolistamisesta kehitysvammainen kuntalaisena tavoittein. Erityisopetus,
josta tuli 1985 paaosin ja 1997 kokonaisuudessaan perusopetuksen tehtava, siirrettiin
kuntien tehtavéaksi vaiheittain. Yha nelja erityishuoltopiirid jarjestad perusopetusta.
Palvelutarpeisiin, jotka eivat havinneet, vaikka maan talous lamassa kéavikin, alettiin
vastata kasvavassa maarin sekd kolmannen sektorin keinoin (saatiot, yhdistykset)
ettd aluksi pienyrittdjien toimesta. Saatididen ja yhdistysten toimeliaisuutta edisti
Raha-automaattiyhdistys investointiavustuksineen. Valtionosuusuudistus jarrutti kun-
nalliset investoinnit sangen vahiin.

Paras-uudistus oli 2000-luvun ensimmaisen vuosikymmenen suuri uudistushanke,
Sen ohella erityishuollon saralla vaikuttivat yksityisen palvelutuotannon nopeahko
kasvu. Vuosikymmenen loppupuoliskolla palvelujen kilpailutus laajeni uudistetun han-
kintalain myo6ta. Vakavampi keskustelu vammaislainsaadannén kokoamisesta yhden
lain puitteisiin ajankohtaistui uudelleen. Tuloksena oli mm. vammaispalvelulain saata-
minen ensisijaiseksi kehitysvammalakiin néhden. Paras-lain yhtena tavoitteena oli yh-
distdé sairaanhoito- ja erityishuoltopiirit. Se muutos kaynnistyikin useiden sairaan-
hoito- ja erityishuoltopiirien osalta. Satakunnan, Keski-Suomen, Kymenlaakson, Pir-
kanmaan, Pohjois-Pohjanmaan ja Pohjois-Karjalan erityishuoltopiirit (kuntayhtymat)
liitettiin vuosikymmenen mittaan osaksi sairaanhoitopiirien kuntayhtymia, hieman eri-
laisin perusteluin ja jarjestelyin kukin. Sairaanhoitopiirien kanssa yhdistettyjen erityis-
huoltopiirien toiminta keskittyi paéosin keskuslaitoksista muokattuihin osaamis- tai
kuntoutuskeskuksiin. Avohuolto siirrettiin suurelta osin kunnille. Erojakin oli. Mm.
Keski-Suomessa keskussairaalaan siirtyi kehitysvammapoliklinikka. Muu palvelutuo-
tanto siirtyi kunnille ja perustetulle Keski-Suomen vammaispalvelusaatiolle seka
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muille yksityisille. Kainuun maakuntakokeilun mydéta erityishuolto nivellettiin maakun-
nan sote-organisaatioon. Paras-hankkeen ansiosta Etela-H&émeen ja Uudenmaan eri-
tyishuoltopiirit yhdistyivat Eteva-kuntayhtymaksi. Helsingin-Uudenmaan sairaanhoito-
piirin kuntayhtyma (HUS) ja Eteva seka Karkulla samkommun tekivét yhteistoiminta-
sopimuksen Paras-lain velvoitteiden hoitamiseksi. Se edesauttoi psykiatrian yhteis-
tydta Etevan ja HUS:n kesken. Muutoksen myéta myds ensimmainen keskuslaitos,
Paajarven kuntoutuskeskus lopetettiin. Sen palveluja korvaamaan perustettiin mm. tu-
kikeskuksia Lahteen, Hameenlinnaan ja Keravalle. Osa erityishuoltopiireista jai viela
jatkamaan itsendista toimintaa. Muun muassa Varsinais-Suomeen alettiin kehittéda
Kuntoutus, tutkimus- ja osaamiskeskusta. Eskoo huolehti monipuolisesti Pohjanmaan
ja Etela-Pohjanmaan erityishuollosta laajentunein asiakasryhmin. Lapin erityishuolto-
piiria ja sairaanhoitopiiri on yritetty viimeisten parin kymmenen vuoden ajan useam-
man kerran yhdistaa siina onnistumatta. Savojen Vaalijala, kahden maakunnan ja kol-
men sairaanhoitopiirin toimijana, laajempaakin aluetta palvelevana, sopi huonosti Pa-
ras-suunnitelmien kehyksiin. Niinpa se on jatkanut itsenaisena. Karkulla Samkommun
on palvellut hajautetusti ja asteittain pienennetyssa laitoksessa Paraisilla koko ranni-
kon ruotsin- ja kaksikielisten kuntien asukkaita, myds sisdmaan ruotsinkielisia. Kun-
tayhtyman palveluihin on kuulunut myods muita erityispalveluita, kuten paihdehuoltoa
ja tyoklinikka.

Kuluvan vuosikymmen on ollut erityishuoltopiireille yht&alta valmistautumista sote-uu-
distukseen ja toisaalta arkista palvelutyota yhtena palvelun tuottajana ja / tai jarjesta-
jand muiden joukossa. Sosiaali- ja terveydenhuolto on "maakunnallistettu”, siirretty
maakunnan kattamalle sote-kuntayhtymalle Etela-Karjalassa, Pohjois-Karjalassa ja
Keski-Pohjanmaalla ja Kainuussa, jossa maakuntakokeilu paattyi, mutta kuntayhtyma
jatkaa. Naissd maakunnissa erityishuolto on tiiviind osana muuta sote-kuntayhtyméan
organisaatiota, kuten vammaispalveluja ja lapsi- seka perhepalveluja. Muodollisesti
erityishuoltopiiri on yh& olemassa. Naissa on palattu ensisijaisesta jarjestamisvas-
tuusta huolehtimiseen. Muillakin alueilla maakunnallistamisia on tapahtunut, mutta eri-
tyishuoltopiiri ei ole rakenteessa mukana. Vireilld on vastaavia hankkeita mm. Kymen-
laaksossa.

Ennen sote-uudistuksen toteutumista on erilaisia erityishuoltopiireja:

o erityishuoltopiirikuntayhtymaét (Eskoo, Eteva, Kolpene, Vaalijala,
KTO-Varsinais-Suomi), joista Eskoo, Eteva ja Vaalijala sijaitsevat
useamman kuin yhden maakunnan alueella

o ruotsinkielista vaestda palveleva Karkulla samkommun, jonka jase-
nia ovat kaikki kaksikieliset kunnat

o erityishuoltopiirit, jotka ovat osa maakunnallista sote-kuntayhtym&a
(Eksote, Siun sote, Keski-Pohjanmaa, Kainuu)

e Helsingin kaupunki
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erityishuoltopiirit, jotka ovat samassa kuntayhtyméssa sairaanhoito-
piirin kanssa (Pirkanmaan, Pohjois-Pohjanmaa, Satakunta, Keski-
Suomi, Kymenlaakso)

Erityishuollon yli satavuotisen historian aikana on kehittynyt monitahoinen alan osaa-
misverkosto, jossa keskeisia toimijoita ovat em. erityishuoltopiirien ja kuntien kanssa
kansalais- ja asiantuntijajarjestot ja saatiot. Alan kehitysdynamiikkaa on mahdoton ku-
vata ilman mainittuja toimijoita. Yrittdjat ovat tulleet toimialalle vasta 1990-luvulla, si-
joittajat 2000-luvulla. Ne ovat hyddyntéaneet jo aiemmin luotua liiketoiminnan kehyk-

sessa.
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9 Erityishuoltopiirit ja niiden toiminta

Tassé luvussa kuvataan nykyisten erityishuoltopiirien nykytilaa ja toimintamalleja

taustaksi tulevalle muutokselle.

Etel&-Karjalan erityishuoltopiiri on osa Etela-Karjalan
sosiaali- ja terveyspiirid. Eksote tuottaa julkiset sosiaali-
ja terveyspalvelut Eteld-Karjalan yhdeksén kunnan alu-
eelle. Eksoten kaikki toimipisteet ovat kaikkien etela-
karjalaisten kaytoss, riippumatta kotikunnasta. Palve-
luita ovat avoterveydenhuolto, suun terveydenhuolto,
mielenterveys- ja paihdepalvelut, laboratorio- ja kuvan-
tamispalvelut, Iadkehuolto, kuntoutus, perhepalvelut,
aikuisten sosiaalipalvelut ja vammaispalvelut seké va-
eston palvelutarpeeseen ja ikérakenteeseen joustavasti
mukautuvat vanhustenpalvelut. Etela-Karjalan keskus-
sairaala vastaa erikoissairaanhoidosta.

Eksote on toteuttanut sosiaali- ja terveydenhuollon in-
tegraatiota vuodesta 2010. Vammaispalvelut vastaavat
kaikkien vammaryhmien palveluihin ja henkildstd on
vammaispalvelujen henkilostoa. Kehitysvammapoliklini-
kan toiminta on kuntoutuksen vastuualueen alla.

Eskoon toimialue kasittad kaksi maakuntaa (Etela-Poh-
janmaa ja Pohjanmaa) ja 31 kuntaa (asukaspohja 370
000 asukasta). Paatoimipiste Eskoon tuki- ja osaamis-
keskus sijaitsee Seindjoella. Muut toimintayksikét sijait-
sevat Kristiinankaupungissa, Pietarsaaressa ja Vaasan
Vahassakyrossa (Tervajoella).

Eskoon toiminta on alkanut 1969, perustamissopimus
(silloisesta Etela- ja Keski-Pohjanmaan vajaamielislai-
toksesta) hyvaksyttiin 6.5.1964.
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Helsingin sosiaali- ja terveystoimialalla on nelja palve-
lukokonaisuutta, joista perhe- ja sosiaalipalvelut vas-
taavat myds vammaispalveluista. Helsingin kaupunki
muodostaa oman erityishuoltopiirinsa ja sosiaali- ja ter-
veysvirasto vastaa sille kuuluvista tehtavista.

Helsingin erityishuoltopiirillé ole omaa henkildkuntaa,
vaan tyontekijat ovat Helsingin kaupungin ty6ntekijéita.
Erityishuollon johtoryhman jésenet ovat Helsingin kau-
pungin vammaisty6n henkilékuntaa ja hoitavat oman
toimensa ohella erityishuoltoon kuuluvia tehtavia. Sa-
moin Helsingin kaupungin vammaistyon sosiaalityonte-
kijat valmistelevat asiakkaan erityishuolto-ohjelman eri-
tyishuollon johtoryhmén tai vammaisten sosiaalityon
paallikdn paatettavaksi.

Vammaistydn tyontekijat tydskentelevat vammaisten
sosiaalitydssa, vammaisten asumispalveluissa, vam-
maisten tyo- ja paivatoiminnassa, kehitysvammapolikli-
nikalla tai hallinnossa. Helsingin vammaistyon asiak-
kaina on sekd vammaisia etta kehitysvammaisia henki-
|6ita ja autismin kirjon piiriin kuuluvia asiakkaita. syn-
nynnaisen tai kehitysidssa saadun sairauden tai vam-
man vuoksi ja, jotka eivat saa muun lain nojalla tarvit-
semiaan palveluja.

Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtymaan,
Kainuun soteen, kuuluu 8 kuntaa. Kainuun sote hoitaa
Hyrynsalmen, Kajaanin, Kuhmon, Paltamon, Ristijar-
ven, Sotkamon ja Suomussalmen kuntien kaikki sosi-
aali- ja terveyspalvelut. Puolangalla Kainuun sote vas-
taa myds erikoissairaanhoidosta ja ymparistotervey-
denhuollosta.

Vammaispalvelujen tehtdvana on jérjestaa ja tuottaa
vammaispalvelulain ja-asetuksen, omaishoidon tuen
lain, perhehoitolain ja kehitysvammaisten erityishuol-
losta annetun lain mukaisia palveluja.

Keski-Pohjanmaan sosiaali- ja terveyspalveluyhtymé
Soite muodostaa erityishuoltopiirin.

Ruotsinkielisten palveluista erityishuoltopiirin alueella
vastaa ensisijaisesti Karkullan erityishuoltopiiri.
Soiten perhe- ja sosiaalipalvelut tukevat alueen asuk-
kaita eri eldménvaiheissa ja -tilanteissa, kuten lasten
syntymaéan ja kasvuun, koulunkayntiin, vanhemmuu-
teen, erotilanteisiin, toimeentuloon, maahanmuuttoon
seka senioreiden ja vammaisten henkildiden palvelui-
hin liittyvissa kysymyksissa.

Keski-Suomen sairaanhoitopiirin kuntayhtyman omis-
taa 21 keskisuomalaista kuntaa. Sairaanhoitopiiri toimii
muodollisesti myds erityishuoltopiirind, mutta kunnat
vastaavat erityishuollon palveluista. Kunnat hankkivat
palveluja monipuolisesti saatioilta ja yrityksilta. Sairaan-
hoitopiirilla on pieni kehitysvammapoliklinikka, jonka
palvelut on tuottanut viimeaikoina Vaalijalan kuntayh-
tymé.
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Carean palvelut tuotetaan Kymenlaakson keskussai-
raalassa, Kymenlaakson psykiatrisessa sairaalassa ja
sosiaalipalvelujen yksikdissa. Lisaksi kuntayhtymé os-
taa palveluja yliopistosairaalasta Helsingista ja sairaala
Ortonista.

Kymenlaakson sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen kun-
tayhtyman eli Carean jasenkuntia ovat Hamina, Kotka,
Kouvola, Miehikkala, Pyhtaa ja Virolahti.

Erityishuolto kuuluu Carean sosiaalipalvelujen vastuu-
alueelle.

Sosiaalipalvelut ovat yksi Carean kuntayhtymén kol-
mesta vastuualueesta.

Karkulla samkommun on kuntayhtymd, joka tuottaa eri-
laisia palveluja vammaisille ja heidan laheisilleen. Arvo-
jemme mukaan kaikilla ihmisill4 on jotain annettavaa ja
kaikilla on oikeus el&a yhteiskunnan jésenind. Tahtoti-
lamme on, etta kaikilla ihmisilla on mahdollisuus elaa
niin hyvéa eldmaa kuin mahdollista yhdessa muiden ih-
misten kanssa. Karkulla samkommun kuntayhtymaan
kuuluvat Suomen 33 ruotsinkielista ja kaksikielista kun-
taa, jotka yhdessa yllapitavat kuntayhtyméaa.

Karkulla tarjoaa palveluja kehitysvammaisille, jotka
paasaantoisesti puhuvat didinkielendan Ruotsia. Koska
kunnat ostavat palvelun Karkullalta kuntakohtaisilla so-
pimuksilla. Neuvolat sijaitsevat Porvoossa, Helsingissé,
Raaseporissa, Paraisilla, Narpidssa, Vaasassa seka
Pietarsaaressa.

Asiakkaan ei valttamatta tarvitse olla erityishuollon
asiakas. Palvelua voidaan antaa sopimuksen mukaan
my06s suomenkielelld. Myds lyhytta konsultaatioluon-
teista palvelua esim. kouluihin on mahdollista saada.

Kolpeneen palvelukeskuksen kuntayhtyma toimii kehi-
tysvammaisten erityishuollosta annetussa laissa tarkoi-
tettuna, Lapin I&énin rajoja noudattavana erityishuolto-
piiring, joka vastaa po. laissa méératyista palveluista,
mikali kunnat eivat voi niita jarjestaa.

Lisaksi vapaaehtoisina tehtavina kuntayhtyma hoitaa
mm. vammaispalveluja, peruskoululain mukaista eri-
tyisopetusta seké vastaa Pohjois-Suomen sosiaalialan
osaamiskeskuksen Lapin toimintayksikdn hallinnosta.

Tuottaa vaativan erikoissairaanhoidon ja kehitysvam-
mahuollon palveluja.

Pirkanmaan sairaanhoitopiiri on 23 jasenkunnan omis-
tama kuntayhtyma. Jasenkuntiamme ovat Akaa, Ha-
meenkyrd, lkaalinen, Juupajoki, Jamsa, Kangasala,
Kihnio, Kuhmoinen, Lempaéala, Mantta-Vilppula, Nokia,
Orivesi, Parkano, Pirkkala, Palkéne, Ruovesi, Sasta-
mala, Tampere, Urjala, Valkeakoski, Vesilahti, Virrat,
Ylgjarvi. Pirkanmaan sairaanhoitopiirin alueella asuu
yhteensa yli puoli miljoonaa asukasta.

Kuntien ja sairaanhoitopiirien kanssa tehdyt palveluso-
pimukset ohjaavat tuotettavien palveluiden maaréa ja
valikoimaa. Sairaanhoitopiiriin hakeutuu potilaita myds
eri puolilta Suomea valinnanvapauden perusteella.
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Pohjois-Karjalan sosiaali- ja terveyspalvelujen kuntayh-
tymé, SiunSote, jarjestaa julkiset sosiaali- ja tervey-
denhuollon palvelut 14 kunnan alueella. Kuntayhtyma
aloitti toimintansa 1.1.2017.

Kuntayhtym&an kuuluvat Joensuu, Kitee, Lieksa, Nur-
mes, Outokumpu, Kontiolahti, llomantsi, Juuka, Liperi,
Polvijarvi, Raakkyla, Tohmajérvi, Valtimo ja Heindvesi.
SiunSoteen kuuluvat myds Pohjois-Karjalan keskussai-
raala, pelastuslaitos seka ymparistéterveys. Alueella on
noin 170 000 asukasta.

Pohjois-Karjalan keskussairaala ja Honkalampi-keskus
ovat osa SiunSotea, Pohjois-Karjalan sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen kuntayhtymaa.

Pohjois-Pohjanmaan erityishuoltopiirin kuntayhtyma liit-
tyi 1.1.2010 osaksi Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoito-
piirida (PPSHP). Kehitysvammahuollon tulosalue on
koko maakunnan kuntien toimintaa tukeva kehitysvam-
mahuollon vaativien erityispalvelujen osaamiskeskus,
joka tuottaa tutkimus-, hoito-, kriisi-, ja kuntoutuspalve-
luja seké koulutus- ja konsultaatiopalveluja. Osaamis-
keskus vastaa myds kehitysvammaisten erityishuol-
losta annetun lain mukaisesta tahdosta riippumattoman
hoidon tarpeen arvioinnista ja hoidon jérjestamisesta.
Palvelut on kohdennettu eri-ikéisille henkilGille, joilla on
vaikeita oppimishairidita ja/tai kehitysvamma ja jotka
tarvitsevat kasvun, kehityksen, toimintakyvyn tai tyoky-
vyn arviointia yksiléllisen kuntoutumisen suunnittelua ja
kuntoutusta varten. Tulosalue toimii myds kehitysvam-
maisia ihmisia tukevien ja hoitavien ammattilaisten op-
pimisymparistona. Kehitysvammahuolto on yksi Poh-
jois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin seitsemasta tulos-
alueesta. Kehitysvammahuollon tulosalueella on kaksi
palveluprosessia, aikuisten seka lasten ja nuorten pal-
veluprosessit.

Kunnat vastaavat kehitysvammaisten henkiliden pe-
ruspalveluista normaalisuuden periaatteen mukaisesti,
kuten asumispalveluista, opetuksesta seka tyé- ja péi-
vatoiminnoista. Perusterveydenhuolto vastaa normaa-
leista neuvola-, kouluterveydenhoito- ja muista ikakau-
sikohtaisista terveysseurannoista ja terveyspalveluista.
Kehitysvammahuollon tulosalueella on toteutettu valta-
kunnalliseen ohjaukseen perustuva palvelurakenneuu-
distus ja laitoshoito on tavoitteellisesti purettu. Kehitys-
vammahuollon osaamiskeskuksen toiminnan tulee tur-
vata erityisosaamisen ja asiantuntijuuden sailyminen
Pohjois-Pohjanmaalla.

Satakunnan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma tarjoaa eri-
koissairaanhoidon palveluja 17 jasenkuntansa noin 223
000 asukkaalle yhteistydssé perusterveydenhuollon ja
sosiaalitoimen kanssa.

Sairaanhoitopiirin sairaalat sijaitsevat Porissa, Rau-
malla ja Harjavallassa ja ndiden lisaksi psykiatrian toi-
mipisteitd on useilla eri paikkakunnilla.
Kehitysvammaisten erityishuoltoa tarjoavat Antinkarta-
non kuntoutuskeskus Ulvilassa ja toimipisteet useilla eri
paikkakunnilla.

Satakunnan sairaanhoitopiirin sosiaalipalvelut tuottaa
julkisia palveluja, joita kunnat rahoittavat. Palvelemme
erityista tukea tarvitsevia ihmisia, perheita ja yhteisoja.
Suunnittelemme, ohjaamme ja tuotamme palveluja yh-
dessa kuntien ja toimijoiden kanssa. Tydskentelymme
on moniammatillista.

Vaalijala on kuntayhtymd, jonka omistavat 33 savo-
laista kuntaa. Vaalijalan juuret ulottuvat Sortavalaan ja
vuoteen 1907. Rovasti Otto Aarnisalo perusti silloin
Vaalijalan. Sen yllapitajaksi ryhtyi Aarnisalon vuonna
1905 perustama Suomen Kirkon Sisalahetysseura.
Vaalijala siirtyi julkiseksi palvelujen tuottajaksi vuonna
1975. Vaalijala pitda itsedan Suomen vanhimpana
edelleen itsendisena alan toimijana Suomessa.
Vaalijala muodostaa myos kehitysvammalain
(23.6.1977/519) mukaisen Savon erityishuoltopiiriin.
Vaalijalan talouden lahtokohta on, etté palvelutoiminta
rahoitetaan palveluista perittavilla suoritehinnoilla ja
asiakasmaksuilla. Vaalijala rahoittaa myds investointi-
menonsa itse. Vaalijalan pitkan aikavalin talous on va-
kaalla pohjalla.
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Eteva on suurin vammaisalan osaamiskeskus Suo-
messa: palveluja kayttavia henkildasiakkaita on noin 1
600 ja henkilékuntaa 1&hes 1 300, joista 95 % on I&hi-
tydntekijoita. Eteva tuottaa palveluja myés valtakunnal-
lisesti.

Etevan palvelutuotanto koostuu asumispalveluista, pai-
vaaikaisesta toiminnasta, perhehoidosta, kotiin annet-
tavista palveluista, kehitysvammapsykiatrian palve-
luista seka laaja-alaisista asiantuntijapalveluista. Palve-
lujen pohjana ovat asiakkaiden yksildlliset tarpeet. Eri-
tyishuoltopiirina Eteva vastaa myos piireille kuuluvista
lakisaateisista tehtavista. Etevan keskeisia asiakasryh-
mia ovat kehitysvammaisten ohella autismin kirjon hen-
kilot.

Kehitysvamma-alan tuki- ja osaamiskeskus tarjoaa pal-
veluita kehitysvammaisille ja muuta erityistukea tarvit-
seville ihmisille Varsinais-Suomen alueella. Jasenkun-
tia on 27.KTO:n visio on olla l&nsirannikon sote-alueen
erityisosaajakeskus henkildille, joilla on kehityksellisi&
neuropsykiatrisia haasteita. Tuki- ja osaamiskeskuk-
sessa on kuntoutus- ja kriisipaikkoja henkiléille, joilla on
kehityksellisia neuropsykiatrisia haasteita. Lisaksi
KTO:n asiantuntijat jalkautuvat koteihin, asumisyksikdi-
hin, kouluihin ja muihin asiakkaan arkiympaéristéihin.
Asumispalveluita on kahdeksassatoista asumisyksi-
késsa eri puolilla Varsinais-Suomea. Asumispalve-
luissa on kaytossa yksilllisen tuen laatukriteerit.
KTO:ssa on aloitettu kuntoutusasiakkaiden tyéhénval-
mennus vuonna 2014. KTO:n tyd- ja paivatoiminta on
ollut kehittdmassa ja jalkauttamassa valtakunnallisia
osallisuutta ja tydllistymista edistavan toiminnan laatu-
kriteereja. KTO:ssa tarjotaan valmentavaa koulutusta
kehitysvammaisille ja muuta erityista tukea tarvitseville
nuorille ja aikuisille, jotka tarvitsevat valmennusta itse-
naiseen elamaan, tyéhon ja jatko-opintoihin. Peruskou-
lun erityisopetusta annetaan Mylly-Antin koulussa.

(Alands Omsorgsférbund k.f.) ei sisélly selvitykseen.
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Taulukko | Erityishuoltopiirien asiakas- ja henkilostomaarat seka toimintamenot vuodelta 2017

Erityishuoltopiiri

Henkilostomaara

Asiakasmaara

Toimintakulut
2017

Eteld-Karjalan erityishuolto- n.186 n. 597 -39 531 000 €
piirilEksote
Eteld-Pohjanmaan erityishuolto- 503, htv:t 458 laitoshoito 45, tilapdinen -29831 309 €
piiri/Eskoo laitoshoito 164, asumispal-
velut 128, lyhytaikainen 21,
paivatoiminta 160, asian-
tuntijapalvelut 645
Helsingin erityishuoltopiiri 755 2427, joista erityishuolto- -93 307 323 €
lain mukaisia palveluja
saanut 2057
Kainuun erityishuoltopiiri/Kai- n. 300 n.700 -28 600 000€
nuun sote
Keski-Pohjanmaan erityishuolto- | 250 asumispalvelut 230, pkl -31 000 000 €
piiri/Soite kaynteja 1300
Keski-Suomen erityishuoltopiiri koostuu Keski-Suo- ei kerattya kokonaistietoa
men kuntien vam-
maispalvelujen tyon-
tekijoista
Kymenlaakson erityishuolto- n. 300 pitkakestoinen asuminen 21322879 €
piiri/Carea 170, pkl n. 100/vuosi, lyhyt-
kestoinen asuminen.
100/vuosi
Karkulla samkommun 915 Pohjanmaa 567 -52 763 976 €
Keski-Pohjanmaa 31
Kymenlaakso 1
Uusimaa 600
Varsinais-Suomi 145
Lapin erityishuoltopiiri/Kolpene 263,3 rekisterissa 1875, asiak- -16 497 162 €
kuudessa 1509
Pirkanmaan erityishuoltopiiri/Pir- | 258 Pirkanmaa 2862 (10 v.) -18 234 900€
kanmaan shp Muut kunnat 63, joista 1 ul-
komaat
Pohjois-Karjalan erityishuolto- n. 400 n. 1200 -30 569 735

piiri/SiunSote

Pohjois-Pohjanmaan erityishuol-

vakinaisia 108, maa-

Pohjois-Pohjanmaa 1494€

toimintakulut -

topiiri/lPpshp raaikaisia n. 15 Muut maakunnat n. 55 7918 557€
henkildstokulut
5970228 €
Satakunnan erityishuoltopiiri 431 n. 950 - 25 186 587
Savon erityishuoltopiiri/Vaalijala | 1200 -54 200 000€
Uudenmaan ja Etela-Hémeen eri- | 1268 1552, joista -73 843 000€
tyishuoltopiiri/Eteva Uusimaa 91,8%
Kanta-Hame 4,3%
Péijat-Hame 2,8%
Muuta maakunnat 1,1 %
Varsinais-Suomen erityishuolto- | n. 700 n. 5000 -33 825 697€

piiri/KTO
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Taulukko Il Erityishuoltopiirien palvelut ja palvelutarpeen arvio/tyonjako kuntien kanssa

Erityishuoltopiiri

Palvelut

Palvelutarpeen arvio/yhteistyd kuntien
kanssa

Etel&-Karjalan
erityishuoltopiiri/Eks
ote

Tehostettu palveluasuminen
Palveluasuminen

Tuettu asuminen
Asumisvalmennus
Lyhytaikainen asuminen
Paivé- ja tydtoiminta
Avopalvelut

Leiritoiminta
Kehitysvammapoliklinikan ja kuntouksen
palvelut tulevat kuntoutuksen
vastuualueelta

Integroitu palvelujarjestelma.
Jarjestédmis- ja tuottamisvastuu
Eksotella, joten myds palvelutarpeen
arvio tehdéén Eksotessa.

Etela-Pohjanmaan
erityishuoltopiiri/Esk
00

Autettu, tuettu ja ohjattu asuminen
Laitoshoito

Perhehoito

Erityisneuvola

Ty6- ja paivatoiminta
Lastensuojelu

Tulkkipalvelut
Henkildkohtaisen avun keskus
Sosiaaliasiamiespalvelut
Muuttovalmennus
Asiantuntijapalvelut

Palvelujen piiriin tullaan yleensé
kotikunnan sosiaalitoimiston |&hetteella.
Asiakas itse tai hdnen omaisensa voi
tehd& myds aloitteen palvelutarpeesta.
Kaytannét vaihtelevat palvelutarpeen
arvioinnin osalta kunnittain. Osa
kunnista tekee itse arvion ja tilaa
palvelun Eskoolta tai muilta
palveluntuottajilta. Eskoo kiinteasti
mukana palvelutarpeen arviossa silloin,
kun asiakas on Eskoon
asumispalveluissa.

Helsingin
erityishuoltopiiri

Helsingin kaupunginvammaispalvelujen
palveluvalikko ké&ytdssa

Avopalvelut

Paiva- ja tyotoiiminta

Asumispalvelujen eri muodot

Helingin kaupungin vammaispalveluiden
sosiaalitydntekijan valmistelusta
erityishuolto-ohjelmat erityishuollon
johtoryhmalle. Erityishuoltopiiri
integroitunut akupungin
vammaispalveluihin.

Kainuun
erityishuoltopiiri/Kai
nuun sote

Kehitysvammapoliklinikka
Laitoshoito
Sopeutumisvalmennus
Kuntoutusohjaus
Tukiasuminen
Sosiaaliohjaus
Asumisvalmennus
Ohjattu asuminen
Autettu asuminen
Péaivatoiminta
Ty6toiminta

Integroitu malli.
Jarjestamis- ja tuottamisvastuu.

Keski-Pohjanmaan
erityishuoltopiiri/Soi
te

Kehitysvammapoliklinikka ja sosiaality6
Tyé- ja péivatoiminta
Asumispalvelut

Integroitu malli

Keski-Suomen
erityishuoltopiiri

Keski-Suomen kunnat tuottavat itse
paivaaikaisen toiminnan ja
asumispalvelut joko omana tai
ostopalveluina.

Vammaispalvelut - > avopalvelut

Palvelutarpeen arviointi tehdaan
ensijaisesti kunnissa
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Kymenlaakson
erityishuoltopiiri/Car
ea

Asumispalvelut

Laitoshoito

Paivé- ja tydtoiminta

Vaikeimmin vammaisten perusopetus
Polikliiniset tutkimus- ja
kuntoutuspalvelut

Palvelutarpeen arvio tapahtuu kunnissa.
Yhteydenottoja tulee kunnan
vammaispalvelujen lisaksi koulusta ja
paivahoidosta, TE-toimistoista,
asiakkaan vanhemmilta tai muilta
yhteistyltahoilta. Carea yhteydessa ko.
kunnan vammaispalveluun.
Yhteydenpito kuntien kanssa joustavaa
asiakastarpeen mukaisesti.

Karkulla Neuvolapalvelut Vuosittain kunkin kunnan kanssa

samkommun Lyhytaikaishoito asiakaskohtaiset neuvottelut ja
Tyé- ja péivatoiminta palvelutarpeen tarkistus
Asumispalvelut

Lapin Laitoshoito Kunta arvioi vaativien erityispalvelujen

erityishuoltopiiri/Kol
pene

Asumispalvelut

Péivaaikainen toiminta

Koululaisten aamu- ja iltapéivahoito
Tutkimus- ja kuntoutuspalvelut
Kuntoutusneuvolat

Kuntoutusohjaus ja neuropsykiatrinen
valmennus

tarpeen. Lahettava taho (shp) laittaa
|&hetteen seka erityishuoltopiirille etta
ko. kuntien vammaispalveluun.

Pirkanmaan
erityishuoltopiiri/Pir
kanmaan shp

Kehitysvammapoliklinikka
Tukikeskuksen laitoskuntoutus
Arjen tueksi jalkautuvat palvelut
Osaamisen yllapitamisen palvelut
Taydennys- ja tilauskoulutus

Kunnat hoitavat avopalvelut. Tays
kehitysvammahuolto hoitaa vaativat
erityishuollon palvelut ja antaa kunnille
asiantuntijatukea.

Pohjois-Karjalan
erityishuoltopiiri/Siu
nSote

Asiantuntijapalvelut
Laitoshoito
Koulu/perusopetus
Jalkautuvat palvelut
Perhehoito
Palveluohjaus
Sosiaalityd

Suun terveydenhuolto
Tehostettu palveluasuminen
Palveluasuminen
Tuettu asuminen
Kuntoutusjaksot

Integroitu malli
Jarjestdmis- ja tuotantovastuu

Pohjois-
Pohjanmaan
erityishuoltopiiri/Pps
hp

Tutkimus- ja kuntoutusarviopalvelut
Kuntoutuspalvelut

Akuuttipalvelut

Koulutus- ja konsultaatiopalvelut

Lasten ja nuorten osalta tutkimuksiin
ohjaudutaan paasééntoisesti
erikoissairaanhoidon kautta. Aikuisten
kohdalla yheydenotto liittyy
kuntoutusseurantaan,
kehitysvammapsykiatrisiin oireisiin tai
kehitysvammaisuuteen liittyviin
lisasairauksiin, kun
perusterveydenhuollon selvittelyt on jo
tehty.

Muissa tilanteissa asiakkaat ohjautuvat
palveluihin vammaispalveluiden tai
perusterveydenhuollon lahetteella.
Ohjautumiskaytannét vaihtelevat
kuntakohtaisesti. P44asiassa yhteistyd
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sujuu hyvin vammaispalveluiden,
perusterveydenhuollon ja
erikoissairaanhoidon valilla.
Lastensuojelun erityisyksikdiden tarpeet
nayttaytyvat ja erityisesti vaikeasti
ké&ytoshairidisten henkildidenkriisihoidon
ja laitoskuntoutuksken osalta on
palveluntarvetta on tullut Kainuun,
Lansi-Pohjan ja Lapin alueelta.

Satakunnan
erityishuoltopiiri

Laitoskuntoutus
Asumispalvelut

Muu asuminen( perhehoito ja
Kamutuvat)
Asiantuntijapalvelut

Ty6- ja paivatoiminta
Toiminnallinen kuntoutus
Sosiaaliasiamiestoiminta

Palvelusuunnittelijat yhdessa kuntien
vammaispalveluiden kanssa. EHO piirin
palveluista ja kuntien palveluista
erikseen lukuunottamatta 2 kuntaa, jolle
piiri hoitaa EHON kokonaisuudessaan.

Savon
erityishuoltopiiri/Va
alijala

Asumispalvelut vaativasta tasosta
tuettuun asumiseen

Lahetteet vammaispalveluilta,
erityissairaanhoidosta tai
lastensuojelusta. L&hetteessa yleensé
maéaritelty henkildn tarvitsemat palvelut.
Kunnat tuottavat padsaantdisesti itse
avopalvelut ja Vaalijala erityisesti
vaativat asumis- ja paivatoimintapalvelut
paljon tukea tarvitseville. Kunnat
toivoneet lisaa kevyempia palveluja
my6s Vaalijalta.

Uudenmaan ja
Etela-Hameen
erityishuoltopiiri/Ete
va

Paivaaikaiset toiminnat
Asumispalvelut

Paivaaikainen toiminta
Perhehoito

Kotiin annettavat palvelut
Kehitysvammapsykiatrian yksikot
Laaja-alaiset asiantuntijapalvelut

Etevassa laaditaan Etevan
asumispalveluissa ja paivaaikaisen
toiminnan palveluissa oleville asiakkaille
palveluratkaisu, mika siséltaa asiakkaan
tuen tarpeen arvioinnin ja palvelun
sisallon suunnitelman. Palveluratkaisu
laaditaan yhdessé asiakkaan ja hanen
l&hi-ihmistensa kanssa. Palveluratkaisu
ja siihen liittyva pisteytys toimii pohjana
asiakkaan palvelutuotteiden
méérittelylle. Asiakkaan kotikunnan
vammaispalveluiden tydntekijalle
tarjotaan mahdollisuutta osallistua
palveluratkaisun tekemiseen.
Kotikunnassa tehdaan palvelutarpeen
arviointi ja laaditaan asiakkaalle hoito- ja
palvelusuunnitelma tai muu vastaava
dokumentti, jossa asiakkaan tuen ja
avun tarvetta myés kuvataan. Etevassa
laadittavan palveluratkaisun
valmistelussa hyddynnetaan
kotikunnassa jo koottua tietoa asiakkaan
tarpeista ja niita tarkennetaan Etevan
palveluiden suunnittelussa.

Varsinais-Suomen
erityishuoltopiiri/KT
0

Tuki- ja osaamiskeskuspalvelut
Asumispalvelut
Tydllisyytta edistiva toiminta

Terveyskeskukset ja kuntien
sosiaalitoimet/vammaispalvelut

70




XXXMINISTERION JULKAISUJA XX/201X

Osallisuutta edistava toiminta avopalvelut, ohjautuminen KTOn
Jalkautuvat asiantuntijapalvelut palveluihin ndiden kautta.

Kartta

Erityishuoltopiirit

Helsinki
Uudenmaan ja Etel&-Hameen ehp
Varsinais-Suomen ehp
Satakunnan ehp
Pirkanmaan ehp

Savon ehp
Kymenlaakson ehp
Etel&-Karjalan ehp
Keski-Suomen ehp
Pohjois-Karjalan ehp
Etela-Pohjanmaan ehp
Keski-Pohjanmaan ehp
Pohjois-Pohjanmaan ehp

[T W I T N

el
WM RO

Kainuun ehp
Lapin ehp
Alands Omsorgsforbund k.f.

o
ow

KL/IAH 1252010 o o BH 0T ® Kuntarajat: Tilastokeskus

9.1 Yhteenveto erityishuoltopiirien asiakkaista

Erityishuoltopiirien asiakaskunta koostuu paasaantoisesti kehitysvamma- tai autismin
kirjon diagnoosin omaavista henkildista. Liséksi asiakkaiksi ohjautuvat erilaisista ai-
vovammoista, laaja-alaisista oppimishairiosta, neuropsykiatrisista hairiosta karsivat
henkilot. Lisaksi nahtéavisséa psyykkisen sairauden vuoksi kognitiivisten taitojen taantu-
minen sekda paihteiden kayton vuoksi vammautuneet. Lisdksi myos sydpéapotilaita.
Afaatikot ilman muita diagnooseja kayttavat mm. erityishuoltopiirien tulkkauspalveluja.
Nakyvissa on ei kehitysvammaisten asiakkaiden lisdantyminen. Diagnoosiperustei-
sesti kirjo on hyvinkin laaja.

Ikajakauma:

Palvelutarve paasaantdisesti painottuu nuoriin aikuisiin 18 ikAvuodesta aina 45 ikéa-

vuoteen seké 46 ikAvuodesta 64 vuotiaisiin. Joissakin kaupunkikeskuksissa havaittu
kayttajien painottuvan ikajakaumaltaan erityisesti lapsiin ja nuoriin. Liséksi selkeasti
mm. Pohjois-Pohjanmaan asiakaskunta painottuu alle 29-vuotiaisiin henkil6ihin.
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9.2 Yhteenveto toiminnoista ja palveluista

Hallintopaatokset:

Hallintopaattkset palveluista tekee kyselyn perusteella kunnat sekéa ne kuntayhtymat,
joille jarjestadmis- ja tuotantovastuu on siirretty. Erityishuolto-ohjelmien vahvistamisen
kannalta kaytannot vaihtelevat. Osassa alueista ehon tekee kunnat, osassa vastuuta
on jaettu kuntien ja erityishuoltopiirin kesken ja osassa ehon vahvistaa selkeasti eri-
tyishuoltopiirin johtoryhma.

Erityishuoltopiireille suunnatussa kyselyssa halusimme myos selvittdd asumisvalmen-
nuksen ja asiakkaille mydnnettavén henkilokohtaisen avun tilannetta. ltsemaaraamis-
oikeuden tukeminen ja paivaaikaiset toiminnot ovat edellisten lisaksi merkityksellisia
palvelumuotoja. Edelld mainittujen palvelumuotojen tarkeys on korostunut jo nykyi-
sessa rakennemuutoksessa kehitysvammaisten henkildiden itsendisemman asumisen
mabhdollistamiseksi ja itsemaaraamisoikeuden toteutumiseksi. Tulevassa rakenneuu-
distuksessa osallisuuden ja itsemaaraamisoikeuden nakdkulmat vahvistuvat edelleen,
joten tieto nykytilasta on tarpeellinen palvelujen kehittamiseksi.

Asumisvalmennus:

Vastausten perusteella asumisvalmennusta jarjestetaan kaikkien erityishuoltopiirien
alueella joko erityishuoltopiirin tai alueen kuntien toimesta. Palvelumuoto on nahty tar-
peellisena ja jopa ehtona onnistuneelle itsendisempadn asumiseen siirtymiselle.
Osissa erityishuoltopiireissa tehdaan tiivista yhteistydta kuntien kanssa asumisval-
mennuksen osalta. Asumisvalmennusjaksojen rinnalle on tullut selkeammin myés asi-
akkaan arkiymparistdon vietdva valmennus ja vahva tuki tdssa tarkeaa nivelvai-
heessa. Henkilokohtainen apu nahtiin kiinteésti asumiseen liittyvana palveluna. Henki-
I6kohtainen apu siséltyy usein suoraan asumispalveluun ja tarve kartoitetaan yksil6lli-
sella harkinnalla. Poikkeuksena Pohjois-Pohjanmaan erityishuoltopiiri, joka ei tuota
asumispalveluja.

Asumisvalmennukseen kiinteasti liittyvana ja arkea jasentavana nahdaan paivaaikai-
sen toiminnan merkitys ja yhteisty® oppilaitosten kanssa.

Asumisvalmennuksen merkityksen ndhdaan myds korostuneen maakuntavalmistelun
yhteydessa. Télla varmistetaan, etté asiakkaat eivat paatyisi toimintakykyynsé néhden
liian raskaaseen palveluun ja ndhdaan myos elaméan mittaisena valmennuksena.
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Paivaaikainen toiminta:

Paasaéantoisesti erityishuoltopiirit tarjoavat myos paivaaikaisen toiminnan palveluita,
joillakin alueilla paivaaikaisen toiminnan palveluista vastaavat kunnat, esim. Pohjois-
Pohjanmaan erityishuoltopiiri, jossa osaamiskeskus ei tuota tydtoiminnan palveluita.
Laitoskuntoutuksen yhteyteen kuuluu kuitenkin kuntouttava toiminta, jossa tavoitteena
tehda arviointia asiakkaan péaivaaikaisten toimintojen vaihtoehdoista tai tyollistymi-
sesta.

Paivaaikaisen toiminnan osalta nahtiin paljon haasteita. Eri-ikdisten henkildiden paiva-
aikaisen toiminnan, avotyon, tyo- ja paivatoiminnan ja tuetun tyén tavoitteellisuus
suhteessa asiakkaan tarpeisiin ja myos fyysiset tilat néhtiin niind asioina, joita tulisi
edelleen voimakkaasti kehittda. Vahvana viestina on, etta kehitysvammaisilla henki-
[6illa tulee olla mahdollisuus mielekkadéseen, omia toiveitaan ja kykyjaan vastaavaan
tyohon ja/tai tydelamaosallisuuteen. Vastauksissa viitattiin myos siihen, etta tuettu
tyodllistyminen tuli Suomeen 1990-luvulla ja se ei ole tuottanut toivottua tulosta (vain n.
400-500 tydllistynyttd kehitysvammaista). Tyodllistamistoiminta taytyisi uudistaa ja tay-
dentda vastaamaan taman paivan vaatimuksia ja toiveita. Ryhmamuotoisella tyollista-
mistoimilla ja osa-aikaisilla toilla nayttaisi olevan mahdollisuuksia. Kehitysvammaisten
tyollistyminen on siis mahdollista, mutta toiminta vaatii kokonaisuudistusta. Riittavia
tukitoimia muutoksen aikaan saamiseksi tarvitaan ja niita voisivat olla esim. tydhon-
valmennuspalvelut, tydelamaosallisuuden variaatiot, mahdollisuudet tyon raataldintiin
ja nykyiseen jarjestelmaan liittyvien taloudellisten kannustinloukkujen purkaminen.
Selkeasti eriytettaviksi nahtiin (myos fyysisesti) osallisuutta tukeva toiminta ja tydela-
maan / tydllistymiseen suuntautuva toiminta. Paivaaikaisessa toiminnassa kiinnitet-
tava huomiota osallisuuden vahvistamiseen.

— “Ennenaikainen tyd- ja paivatoiminta eivat ole tata paivaa”

— "Kenenk&an ei pida kayda kuluttamassa paivaansa rutiinisti tyo- ja pai-
vatoiminnoissa”

—  ’Yksilollisesti raataloidyt sisallot niin paiva- kuin tydtoimintaankin”

— ”Nykyisen erityishuoltolain mukainen paiva- ja tydtoiminta tienséa
paassa”

— ”Painotus tulisi olla enemman elamantaitojen, elaméanhallinnan, itsendis-
tymisen ja itsenéisen selviytymisen harjoittelussa ja opinnot tulisi kiin-
tedmmin liittda asiakkaan arkeen”

— "Tarvitsemme oikeita tydpaikkojga ja avotydnohjauksen riittdvaa resurs-
sointia”

— "TE-toimistoista ei konkreettista apua”

Yhteenvetona voidaan pdivaaikaisen toiminnan osalta todeta, ettéa kaikilla alueilla péi-
vaaikaisen toiminnan palveluja on tarjolla erityishuoltopiirien tai kuntien jarjestamana.
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Tama osa-alue nahtiin tarkeana ja sité on viime vuosina kehitetty merkittavasti. Sa-
manaikaisesti tdssa nahtiin kuitenkin paljon haasteita ja edelleen kehittdmisen tar-
peita.

Itsemaaraamisoikeus ja moniammatillinen tyoryhma:

Itsemaaraamisoikeus ja siihen liittyvéat ohjeistukset ja moniammatillisen tydéryhmén toi-
minta ovat selkeésti kyselyn perusteella otettu erityishuoltopiireissa tarkeana ja edel-
leen kehittdmista vaativana tehtavana vastaan. Omia tyontekijoitéa koulutetaan ja kou-
lutuksia tarjotaan myos ulkopuolisille tahoille. Paasaantdisesti IMO- suunnitelma teh-
daéan osana palvelu-/asiakasuunnitelmaa ja yksilollistd elamansuunnittelua. Itsemaa-
raamisoikeuden tukeminen nadhdaan monialaisena prosessina ja on vaatinut tarken-
nuksia tietojarjestelmiin, tyo- ja toimintaohjeisiin, paatoksiin ym. Kyselyn perusteella
nayttaytyy myos, etté asiakkaan ja omaisten kanssa yhteistydssa laaditaan suunni-
telma, jossa kuvataan ennakoivat toimenpiteet rajoittamistoimenpiteiden valtta-
miseksi. Rajoitustoimenpiteiden kirjaus, niiden I&pikaynti ja sité kautta rajoittamistilan-
teiden uusiutumisen valttdminen kay vastauksissa hyvin ilmi. Vaihtoehtoisten kommu-
nikaatiotapojen ja erilaisten toimintamallien (mm. AVEKKI) koulutus ja kayttdonotto
yksikdissa nadhdaan tarkeana.

Kuvaava kommentti lienee prosessista seuraava: ” Tassapa onkin ollut jumppaa-
mista!”

Moniammatillisen tydryhman toiminta nahdaan tarkeana ja tarpeellisena nyt ja tulevai-
suudessa. Osa piireistd ndkee moniammatillisen tyéryhman toiminnan maakuntata-
soisena ja osa keskitettyna palveluna tuki- ja osaamiskeskuksiin. Tydryhman roolin
koetaan kasvavan liittyen mm. itsemaaraamiskyvyn arviointiin.

Varhaiskasvatus ja kuntouttava paivahoito:

Varhaiskasvatuksen ja kuntouttavan paivahoidon osalta vastaukset olivat hyvin sa-
mankaltaiset kaikkien erityishuoltopiirien osalta. Vahva nédkemys on, ett& varhaiskas-
vatus ja kuntouttava paivahoito tulee olla kunnan jarjestamisvastuulla, joskin tiivista
yhteisty6ta tarvitaan sivistystoimen ja sosiaali- ja terveystoimen valilla.

Kuntouttavan paivahoito tullee poistumaan (maksuvapautus), jonka nahdaan osittain
heikentéavan perheiden asemaa. Yleinen varhaiskasvatus ndhdaan lahestyvaksi pi-
dennettyd oppivelvollisuutta, josta puolestaan on hyvat kokemukset. Asiantuntija- ja
konsultaatiopalvelut oltava helposti saatavilla, samoin kuin erityislastentarhanopettaja-
resurssia.
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Pienten lasten vuodeosastohoidon kaltainen hoito:

Kyselyn perusteella pienille lapsille tarkoitettua vuodeosaston kaltaista hoitoa on tar-
jolla 5 erityishuoltopiirissa. Vastuussa kuitenkin padsaantoéisesti nayttaa olevan eri-
koissairaanhoito. Lapsille on kuitenkin tarjolla ympérivuorokautista hoitoa ja tilapais-
hoitoa. Ymparivuorokautisten hoidon fokus on kuntouttavassa hoidossa ja tavoitteena
aina avohuolto. Poikkeuksen tekevat yksittéiset ei kotikuntoiset tai saattohoidossa ole-
vat pienet lapset. Pyrkimys pienimpien, alle kouluikaisten lasten kohdalla, on kotisai-
raalatyyppiset ratkaisut aina kuin vain se on mahdollista. Vastasyntyneiden osuus on
marginaalisen pieni, paasaantoisesti heidat hoidetaan erikoissairaanhoidossa.

Kehitysvammapsykiatrinen osaaminen:

Kehitysvammapsykiatrinen osaaminen hankitaan padasiassa konsultaatioilla ja osto-
palveluina paria kolmea yksittaisté erityishuoltopiirid lukuunottamatta. Integroiduissa
kuntayhtymissa kaytetaan liséksi oman organisaation mielenterveys- ja paihdepalve-
lujen osaamista. Osalla piireistd saanndéllisesti psykiatrin palvelut saatavissa, vaikka ei
varsianisesti kehitysvammapsykiatria.

Muuta henkilokuntaa koulutetaan ja tydkokemuksen myotéa osaamista ja asiantunti-
juutta kertynyt organisaatioihin. Erikoissairaanhoidossa kehitysvammaisten psykiatris-
ten palvelujen ndhdaan toteutuvan heikosti.

Jatkon kannalta selkea ndkemys on, etté kehitysvammapsykiatrian osaaminen tulisi
taata esim. YTA-alueittain ja/tai OT-keskusverkoston ( alle 18-vuoriaidenpalvelut)
kanssa. Psykososiaalisten kriisi- ja kuntoutusyksikéiden, joissa vahvaa psykiatrista
osaamista, tarve nahdaan lisaantyvana, viitaten myds lakimuutokseen, joka tuo laa-
jentaa palveluja kayttavaa asiakaskuntaa.
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10 Mita ovat vaativat erityispalvelut?

Edellisen vuosisadan alkupuoliskolla asiantuntemuksen ja osaamisen ydinté oli taito
ryhmitella ja luokitella vammaiset ihmiset eri ryhmiin ja luokkiin. Esimerkiksi heihin,
jotka olivat kelpoisia kouluun ja heihin, jotka eivét olleet. Koko vammaishuolto perustui
onnistuneeseen luokitukseen. Yksildiden luokittamisosaaminen osaltaan ilmensi alan
vaativuutta. Sitd mukaa kun vammaisuus on alettu ymmartaa sosiaalisissa, kulttuuri-
sissa ja yhteiskunnallisissa vaikutusyhteyksisséén, on vammaispalvelualan vaativuus
ja osaaminen kiinnittynyt yha laajemmin vuorovaikutuksiin ja suhteisiin ihmisen ja ym-
pariston valilla. Aiemmin keskeisid osaamisia olivat 1aéketiede, psykometriikka ja pe-
dagogiikka. Niiden rinnalle ovat tulleet mm. sosiaalitydn, hoitotydn ja kommunikaation
osaamiset, joiden fokus on jo l&ahtbkohtaisesti vuorovaikutuksissa ja suhteissa. Sa-
malla kaikkien alojen asiantuntijat ovat laajentaneet ndkdkulmiaan. Perinteistenkin
alojen tieto on lisdantynyt harppauksin, kuten ladketieteellisen genetiikan. Vammaisen
ihmisen oma asiantuntemus ja kokemus eldméastaén on tdmén ajan haastaja. Se mika
katsotaan kulloinkin osaamista edellyttavaksi tai vaativaksi palveluksi, muuttuu alati.
Muutoksessa on myds se misté nakdkulmasta asiaa katsotaan.

10.1 Erityishuoltopiirien nakemys vaativista
erityista osaamista edellyttavista palveluista

Erityishuoltopiireille tehdyn kyselyn perusteella vaativien, erityistason palvelujen sel-
kea maarittely nayttdad olevan vaikeahkoa. Vammaispalvelut nahdaan kokonaisuu-
tena, joka edellyttaa vaativaa erityisosaamista myos perustason palveluissa ja avopal-
veluissa. Maarittely ja rajanveto vaativien, erityispalvelujen ja perustasolla tuottavien
palveluiden valilla on néin ollen hankalaa. Kyselyn perusteella vaativien erityispalvelu-
jen kirjo on laaja ja maarittelyn vaikeus nakyy vastauksissa.

Vaativiksi erityispalveluiksi n&ahtiin:

o tutkimus, kuntoutus, mielenterveys- ja kriisihoitopalvelut,

e autisminkirjon asiakkaat, joilla vaikeita palvelutarpeita,

o asiakkaat, joilla paljon itsetuhoisuutta ja psyykkisia ongelmia,
e neuropsykiatrista kuntoutusta tarvitsevat, joilla vaikeita oireita
e monivammapotilaat,

o lisdantyvéat muistisairaudet,
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o haastavat asiakastilanteet ja niiden ratkaisut, vaikeat psyykkiset on-
gelmat, erityisesti kehitysvammaisuuteen perehtyneet [aakéaripalve-
lut, avopalvelut ylittava palvelutarve, aggressiiviset asiakkaat, OT-
keskustasoiset palvelut

e asumispalveluihin liittyva psykososiaalinen tyo ja sosiaalihuollon eri-
tyistason asiakkaat,

o tahdosta riippumattoman erityishuolto ja sen tarpeen arviointi,

e nykyinen laitoskuntoutus ja vaativa laitoskuntoutus,

e kuntoutuspalvelu ja vaativan tason asuminen ja erityisopetuksen tar-
peet (palvelut, joissa resurssit ovat erikoissairaanhoidon tasolla, sel-
keasti suuremmat kuin laitoshoidossa tai tehostetussa palveluasumi-
sessa),

e tutkimus- ja kuntoutusarviopalvelut, akuutit kriisipalvelut, moniam-
matilliset asiantuntijapalvelut, koulutus- ja konsultaatiopalvelut seka
vaativa laitoskuntoutus,

e eidiagnoosiperusteinen vaan toimintakykyyn perustuva asiakasoh-
jaus

e henkiloston osaaminen ja ammatillinen kehittyminen

e Vvaativan tason palvelut ovat osa maakunnan liikelaitosta, eivat yhti-
Oitettévaa toimintaa eivéatka lahtdkohtaisesti valinnanvapauden pii-
rissa olevia palveluja. Ne voidaan tuottaa omana tuotantona tai osto-
palveluna. Palveluja tuotetaan myos valtakunnallisesti.

e palvelut, joiden tuottamiseen ja toteuttamiseen tarvitaan henkilékun-
nan erityisosaamista, moniammatillista yhteistyota ja riittévéat henki-
Iostoresurssit. Edelld mainituista syista johtuen vaativia palveluja ei
voida liiaksi hajauttaa.

Maaérittelyn vaikeutta kuvastavat seuraavat kommentit: "Tietty asiakasryhma, joka tar-
vitsee tiettyja palveluja” ja "palvelut, joita ei perustasolla pystytd hoitamaan”. Seuraa-
vassa on maarittely jo linjattu tiettyyn tasoon: “palvelut, joissa resurssit ovat erikois-
sairaanhoidon tasolla, selkeasti suuremmat kuin laitoshoidossa tai tehostetussa pal-
veluasumisessa”

10.2 Jarjestojen nakemykset vaativista erityista
osaamista edellyttavista palveluista

Vastauksissa painottuivat viisi kohdetta tai tehtavaa, joissa vaativia tai erityista osaa-
mista edellyttavia palveluja tarvitaan. Vastaukset valittdvat myos palvelujarjestelmén
kokemuksia ja nakemyksiéa. Kielen ja kommunikaation kysymykset toistuivat kautta

vastausten. Ruotsinkieliset palvelut vaativat oman huomionsa. "Ratkaisuissa on huo-
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mioitava niin kielellisten oikeuksien toteutuminen kuin yksilélliset tarpeet ja itsemaa-
raamisoikeus. Palveluiden laatu ja jatkuvuus on turvattava yhdenvertaisesti’. Tausta-
oletuksena vastaajilla oli, ettd uuden vammaispalvelulain tarkoittamat palvelut seka
koko véestdlle tarkoitetut yleiset palvelut toimivat. Niiden liséksi tai osana tulisi jarjes-
taa tarpeen mukaisia erityispalveluja. Asiaa l&hestyttiin niin, ettéd kunkin teeman osalta
tulisi tarjota osaamista koko palvelujarjestelméén ja / tai tulisi tarjota varsinaista asia-
kaspalvelua.

10.2.1 Palvelutarpeen arviointi ja seka palve-
luohjaus

Muutoksessa tulee varmistaa, ettd vammaisten henkildiden muusta véestosta poik-
keavat palvelutarpeet huomioidaan. Osaamisen tulee sailyd myos tulevassa sote-ra-
kenteessa. Palveluohjauksessa ja palveluissa on huomioitava yksil6lliset tilanteet ja
tarpeet. Palvelujarjestelmélle ovat haasteellisia asiakkaan kuuleminen, palvelutarpeen
arviointi ja tukeminen taysivaltaiseen elamaan, kun asiakkaalla on kognitiivisen toi-
mintakyvyn ja kommunikoinnin vaikeuksia. Erityishuoltopiireissé on erityisosaamista
tallaisten tarpeiden arvioinnista ja palveluohjauksesta. Kehitysvammaisuuteen erikois-
tunut moniammatillinen arviointi ja neuvonta (psykologi, puheterapeutti, toimintatera-
peutti, fysioterapeultti, erityisopettaja, ladkari) elaman eri tilanteissa tulee olla saata-
villa. Erityishuoltopiirien osaaminen liittyy vaikeimmin kehitysvammaisten hoidon tar-
peen arviointiin, kotihoidon ja lyhytaikaishoidon jarjestamiseen, asumispalveluihin ja
erityisesti terveydenhuollon ja kuntoutuksen palveluihin. Palveluiden pirstaloituminen
tulee estaa. On huolehdittava siit, ettd palveluketjut ja —polut ovat yhtenaisia ja saa-
vutettavia. lhanteellista on, etta asiakas saisi palvelunsa yhden luukun periaatteen
mukaisesti. Palvelut tulee jarjestdd kehyksessa, jossa kehitysvammaiset henkil6t
ovat osa lahiyhteis6ad, YK:n yleissopimuksen ettd Kehas-ohjelman periaatteiden mu-
kaisesti. Ensi vuosikymmenella tarkeéksi nahtiin palvelusuunnittelun parantaminen ja
sote-palveluiden integraatio seké koordinaation, saatavuuden ja paikallisten palvelui-
den kehitys.

10.2.2 Kommunikaatio ja kieli

Tarkeata ottaa huomioon vuorovaikutuksen ja kommunikaation osaaminen olemuskie-
len varassa toimivien vaikeammin puhevammaisten henkildiden kanssa. Tarvitaan
koulutusta ja konsultointia lahiyhteisdille. Tarvitaan erityisosaamista ja tukea kommu-
nikaatiosta yleensa seka vaihtoehtoisen ja tuetun kommunikaation menetelmista.
Ruotsinkielisistd puheterapeuteista on alueellisesti pulaa, ammattilaisten saatavuus
on jatkossa turvattava.
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10.2.3 Itsemaaraamisen tukeminen

On huomioon otettava itsemaaraamisen (IMO) tukemisessa tarvittava erityisosaami-
nen tilanteissa, joissa asiakkaaseen kohdistuu runsaasti rajoitetoimenpiteiden kayttoa.
Moniammatillista erityisosaamista tarvitaan, jotta IMO-arvioinnit ja -suunnitelmat teh-
daan tulevan asiakas- ja potilaslain edellyttamalla tavalla. Konsultoivaa apua tarvitse-
vat julkiset, yksityiset ja jarjestjen yllapitamat yksikot. Ensi vuosikymmen tarkeé asia
on kaikkein eniten apua ja tukea tarvitsevien henkildiden itsemaaréamisoikeuteen,
osallisuuteen ja niiden vahvistamiseen liittyvat kysymykset (konsultoivassa roolissa) ja
tuetun paatoksenteon mahdollistaminen

10.2.4 Diagnostiikka, terveydenhuolto, hoito ja
kuntoutus

Enin osa annetuista vastauksista koski tata teemaa. Padosa tarpeista kohdistuu ter-
veydenhuollon ja/tai monialaisiin palveluihin, joissa terveydenhuollon osuus on huo-
mattava. Vastaukset ilimentavat yhtaalta terveydenhuollon tehtavia, joita erityishuolto-
piireilla edelleen on, toisaalta niitd kehitysvammaisten ihmisten tarvitsemia terveyden-
huollon palveluja, joista terveydenhuolto ei ole viela ottanut tai osannut ottaa vastuuta.
Laitosjarjestelmien purun yhteydessa on muissakin maissa tullut siirtyméavaiheita,
joissa vastuunjako on ollut epéselva tai terveydenhuollolla on ollut osaamisvajeita esi-
merkiksi harvinaissairauksien tai potilaidensa kommunikaation suhteen. Kehitysvam-
madiagnoosi saattaa edelleenkin olla julkisiin terveyspalveluihin hakeutuessa asia-
kasta leimaava, ja se voi johtaa asiakkaan ohjaamiseen erityishuollon palveluihin,
vaikka asiakkaan ongelma kuuluisi hoitaa perusterveydenhuollossa. Ongelmia yleis-
ten terveyspalveluiden saatavuudessa on ollut useimmin henkil6illa, joiden kayttayty-
minen koetaan haastavaksi. Ongelmia ovat myds potilasvastaanottoaikojen jousta-
mattomuus seka epaselvat kaytannot tukitoimien kustannuksien korvaamisesta. Asi-
akkaan kohtaamis- ja kommunikaatio-osaamista pitaa 16ytyd myds terveydenhuollon
puolelta. Britanniassa on sairaaloissa erikseen kehitysvammasairaanhoitajat, jotka ot-
tavat sairaalaan tulevat kehitysvammaiset asiakkaat vastaan ja heilla on ihan oma
roolinsa ko. potilaiden hoitoprosessissa. Sellainen jarjestelma olisi hyva saada myds
Suomeen.

Nahtiin, ettd YK:n vammaissopimuksen mukaan (artikla 25) vammaisilla henkil6illa on
oikeus parhaaseen mahdolliseen terveyden tasoon ilman syrjintdd vammaisuuden pe-
rusteella. Perusterveydenhuollon palvelut tulee jokaisen kansalaisen saada yhdenver-
taisesti. Ei ole yhdenvertaista, jarkevaa eika kustannustehokasta eriyttdd vammaisten
ihmisten tarvitsemaa sairauden hoitoa tai ennaltaechkéaisevaa terveydenhuoltoa. Pe-

rusterveydenhuollossa tulee kehittdd vammaisuuteen liittyvaéd moniammatillista osaa-
mista. Taman lisaksi tarvitaan osaamiskeskuksia, nykyisissa erityishuoltopiireissa ole-
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vaa terveydenhuollon erityisosaamista uudelleen organisoituna, jotka tulevissa uu-
sissa rakenteissa konsultoivat erityistd osaamista vaativissa kysymyksissa ja tuovat
harvinaisissa ja vaativissa tilanteissa tarvittavaa erityisosaamista asiakkaiden lahiyh-
teisdon. Ruotsinkieliselld osaamiskeskuksella olisi vastaava rooli.

Useimmissa vastauksissa katsotaan tarvittavan psykiatrian ja neuropsykiatrian, erityi-
sesti kehitysvammoihin ja autisminkirjoon seka kayttaytymisen problematiikkaan (mm.
vakivaltaisuus itsedan tai muita kohtaan) liittyvia palveluja. Vaativia ovat tilanteet,
joissa henkildlla on seka psykiatrinen sairaus etta kehitysvamma. "Psykiatriset palve-
lut kehitysvammaisille henkildille eivat oikein toimi tana paivana”, todetaan. Kehitys-
vammoihin liittyen katsotaan tarvittavan muistisairauksien, dementian ja laajempaakin
ikddntymisen osaamista. Tarvitaan kehitysvammalaéketieteellistd osaamista mm.
diagnostiikkaan, mukaan lukien harvinaiset oireyhtymét ja autismin kirjoon liittyva eri-
tyisosaamista. Kehitysvammaisten ihmisten ladkehoitoon liittyvat kysymykset nousivat
omana kysymyksenaan, erityisesti liiallisen ladkkeen kayton ehkaisy. Kehitysvamma-
l&akari painotti rooliaan siing, ettei kehitysvammaisten inmisten kokemia ongelmia lii-
aksi ladketieteellisteta. Ruotsissa ja Norjassa on todettu ettéa henkilét joilla oli vaikea
autismi, jaivat laitoshoidon lakkauttamisessa véliinputoajiksi. Taméan ryhman tarpeisiin
tulee kiinnittéda erityishuomiota ottamalla maakunnissa uusinta tietoa kayttéon. Entiset
erityishuoltopiirit eivat ole ratkaisu. Psykiatrisiin kysymyksiin ja kayttaytymisen oireisiin
tarvitaan jalkautuvaa palvelua, tukea esimerkiksi lahipalveluille, perheille ja ryhméako-
teihin. Se on ensi vuosikymmenen haaste.

Tarkeita ovat perheiden varhainen kokonaisvaltainen tuki ja vaativatarpeisten lasten
ja nuorten avohuollon palveluiden kehittdminen. Joka maakunnassa ei kuitenkaan ole
tarkoituksenmukaista eika valttaméattd mahdollistakaan olla kaikkea tatd osaamista
(sita voitaisiin keskittaa esimerkiksi yliopistosairaaloiden yhteyteen, kuten LAPE:n OT-
keskukset). Vammaisten lasten ja nuorten laitoshoidon ja kriisipalvelujen vahentami-
nen on ajankohtaista. Tarvitaan uusien palvelumuotojen kehittdmista perheiden tu-
eksi, lasten asumisen kehittamista, ennaltaehkaiseviin palveluihin panostamista ja
ammattilaisten vuorovaikutuksen ja kommunikaation osaamisen kehittdmista Nykyi-
sista erityishuoltopiireista sailytettavan terveydenhuollon osaamisen voisi keskittaa
esimerkiksi LAPE:n OT-keskusten mallin mukaisesti yliopistosairaaloiden yhteyteen.

Kehitysvammaisten henkildiden riippuvuuksien, paihdeongelmien hoidon ja sikidai-
kana &idin paihteiden kaytolle altistuneiden lasten diagnostisoinnin, kuntoutussuunnit-
telun ja ammattilaisille sek& perheille annettavan ohjauksen ja neuvonnan katsottiin
vaativan erityistd osaamista sekd huomion kiinnittdmista po. ongelmiin. "Kehitysvam-
maisten paihde- ja mielenterveyspalvelujen kehittdminen on tarkeé tehtava. Talla het-
kelld naistd ongelmista karsivat lapset ja nuoret ovat herkasti valiinputoajia”.
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Tahdosta riippumaton hoito, esimerkiksi rikoksista tuomitsematta jatetyille henkildille
seké palvelut vankeusrangaistuksen saaneille.

Perhehoito eri muodoissaan, kuten lyhytaikainen, pitkédaikainen, osavuorokautinen,
perhehoitajan kodissa ja lapsen, nuoren tai aikuisen kodissa jarjestettava perhehoito.
Palvelu on suunnitelmallista, tuettua ja valvottua. Vaikka perhehoito usein katsotaan
perustason palveluksi, osoittaa sen vahainen hydédyntaminen, etta tueksi tarvitaan eri-
koistunutta osaamista. Tulevan vuosikymmen haaste on perhehoidon tarjonnan laa-
jentaminen ja vahvistaminen, hoidon prosessin ja laadun vahvistaminen .

Joidenkin vaikeimmin kehitysvammaisten henkildiden hoitoa ei pystyta jarjestamaan
omassa kodissa, vaan tarvitaan tuetumpaa ymparivuorokautista ja asiantuntevaa hoi-
toa. Tassa erityishuoltopiireilla on erityistd osaamista. Hoitoa tulee kuitenkin kehittéa
asiakaslahtdisemmaksi. Tarpeelliseksi néhtiin asumisen mahdollistaminen lahiyhtei-
sdssd myods vaativaa erityispalvelua tarvitseville ilman, ettd heidan elamansa keskite-
téaan suuriin yksikoihin/uuslaitoksiin. Monipuolisten asumisratkaisujen kehittaminen yli
sektorirajojen ja diagnoosirajojen. Ymparivuorokautinen asumispalvelu, joihin liittyy
hoidon, hoivan ja valvonnan elementti. Asumispalveluiden jatkuvuus ja yksil6lliset
asumisratkaisut.

Lahes kaikissa vastauksissa vaativiksi tai erityista osaamista vaativiksi palveluiksi ni-
mettiin Kkriisihoito tai — palvelut, diagnostiset ja kuntoutustutkimuspalvelut, kuntoutus
(rehabilitaatio ja habilitaatio), erityisesti vaativa kuntoutus eri muodoissaan, kuten te-
rapiat ja sopeutumisvalmennus. Psykososiaalinen ja ruumiillista terveytta yllapitava
kuntoutus katsottiin tarpeelliseksi. Mainittuja toimintoja varten katsottiin tarvittavan
keskuksia, kuten Karkullaa.

Tulevaisuuden haasteina lisdksi mainittiin vaativat apuvéalinepalvelut, lyhytaikaisen
huolenpidon turvaaminen ja vaikeavammaisten henkilokohtainen apu.

10.2.5 Osaamisen tuki palvelujarjestelmalle, asiak-
kaille ja alan tyontekijoille

Keskeiseksi keskitettavaksi, erityistd osaamista vaativiksi toiminnoiksi nimettiin osaa-
misen monipuolinen tukeminen, tutkimus, kehittdminen ja koulutus. Todettiin, etta lai-
tospaikkojen vahentadmisen vuoksi yha vaativampia asiakkaita asuu ymparivuorokauti-
sissa avopalveluissa. Erityista tukea tarvitaan néihin palveluihin siella asuville asiak-
kaille. "Tuen pitaisi olla nopeaa, oikea-aikaista ja tehokasta”. Talla hetkella joudutaan
odottamaan liian pitkdéan tutkimusjaksoja, jolloin asiakkaan ja usein myds hanen yhtei-
sonsa tilanne pahenee ja auttaminen vaikeutuu. Samoin silloin kun asiakas vihdoin
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paasee tutkimusjaksolle, jakso pitkittyy ja asiakas vain odottelee monta viikkoa, jos-
kus jopa kuukausia, asiantuntijapalveluiden toteutumista. Toimintayksikét tarvitsevat
apua erilaisiin haastaviin tilanteisiin. Vaikka kehitysvammaisten asumisen jarjestami-
nen ei ole vaativaa erityispalvelua, asumispalveluihin voidaan tarvita (ammatillista) tu-
kea. Palvelut, joita tarvitaan usein, on tuotettava mahdollisimman l&hell&a palvelun
kayttajaa. Harvemmin tarvittavat palvelut kuten tietointensiivinen koulutus ja palvelui-
den kehittamistyd seka vaativa kriisineuvonta voidaan tuottaa keskitetymmin. Ratkai-
suja ei saa tehda tavalla, joka naivettaa paikallisten palveluiden kehittamisen. Yksi
tapa toteuttaa tdma olisi eritell& osin eri tarpeisiin erikoistuneet asiantuntijayksikot,
joita yhdistaisi koko alan tunteva koordinaatio- ja koulutusvastuu, joka voisi taten aut-
taa yksiloita Iloytamaan oikeat palvelut seka lahempaa ettda kauempaa. Keskiossa tu-
lisi olla monialaisuus, asiantuntemus, saavutettavuus seka asiakaslahtoisyys.

Kaikki vastaajat katsoivat, etta tulevien maakuntien jarjestamistehtévan ja tuottamisen
tueksi vammaisuuden ja erityishuollon kysymyksiin tarvitaan erikoistunutta osaamista.
Sen suhteen miten se tulisi organisoida, kannat erosivat. Puolet katsoi, etta erityis-
huoltopiirien toiminnan jatkamiseksi ei tarvita erityistd organisoimistapaa maakuntien
likelaitoksiin. Enemmist6 katsoi, etté erityispalvelut tulee niveltaa liikelaitoksen organi-
soinnin perusratkaisuun, kuten elinkaaren mukaiseen. Erindisia varauksia oli. Maa-
kunnat ovat eri kokoisia, sama ratkaisu ei sovi kaikille. Tarkeda on, ettei vanhanai-
kaista ajattelutapaa ja segregoituja ratkaisuja siirretd maakuntiin. Ajanmukaisia ja in-
tegroituja palveluita tulee kehittda. Ruotsinkieliset palvelut tulee turvata, muttei niin,
ettd ne keskitetdan yhdelle organisaatiolle. Valinnanvapaus turvattava kaikille vam-
maisille henkil6ille. Tulevaisuuden kysymykseksi katsottiin digitalisaation mahdolli-
suuksien hyddyntadminen ja tutkimustietoon ja nayttdon perustuvien menetelmien
kayttéon otto, vaikuttavuuden arvioinnin valineiden kehittdminen ja osaamisen kehitta-
miseen panostaminen.

10.2.6 Kenelle vaativia, erityisosaavia palveluita?

Suunta on kohti laajempaa kohderyhméamaéarittelya, jossa tuen tai avun tarve on yha
merkittavampi, diagnoosiryhmaan kuulumista keskeisempi. Yksil6llisen tarpeen mu-
kaan, diagnoosista riippumatta niita tarvitseville vammaisille henkiléille, maariteltiin.
Tarkemmin eritellen henkiléille, joilla on intellektuaalinen kehitysvamma, autismin Kir-
jon tilanne, psykiatrisia, neuropsykiatrisia vaikeuksia, puhevammoja, muita vammoja
erilaisten kognitiivisten-, oppimis- ja kommunikaatiovaikeuksien kera. Lisaksi huomi-
oon otettava aidinkieli, kuten ruotsinkielisyys ja / tai monialaisten palvelujen tarve ja
syrjaytymisriski useiden samanaikaisten kuormittavien ongelmien vuoksi. Kehitysvam-
maisten lasten ja autismikirjolla olevien lasten tilanne on vield halyttdvampi, todettiin.
Psykiatriassa ei ole tarpeeksi osaamista vammaisuudesta, ja vammaispuolella ei tar-
peeksi psykiatrista osaamista.
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Maarallisia arvioita kysely tuotti niukasti. Havaintoja tarpeiden suunnasta saatiin. Ke-
hitysvammaisilla ihmisilla on aikaisempaa enemman paihde- ja mielenterveysongel-
mia. Ongelmat paasevat myods pahenemaan, kun kotiin annettavaa tukea on liian va-
han saatavilla. Neuropsykiatrisen osaamisen tarve on kasvanut. Psyykkisen kehityk-
sen hairidn vuoksi vammaistukea saavien lasten ja nuorten méaéra on kasvanut kym-
menessa vuodessa 43 %, viitattiin Kelan tilastokatsaukseen. Psyykkisen kehityksen
hairididen ryhmassa yleisimmat sairausdiagnoosit olivat puheen ja kielen kehityksen
hairiét (41 %), monimuotoiset kehityshairiét (26 %) ja laaja-alaiset kehityshairiot (24
%). Pohjois-Pohjanmaan shp:n kyselyssa kriisi-, tutkimus- ja kuntoutuspaikkojen tar-
peeksi arvioitiin yhteensa 465 paikkaa (koko maassa). On my®os kriittistd ndkemysta
tarpeesta. Pieni ryhma4, joka tarvitsee erikoisyksikkda, on alle kymmenen henkilda eri-
koishuoltopiiria kohti. Sen sijaan perhehoidossa katsottiin olevan ison kasvupotentiaa-
lin. Voi kasvaa merkittavasti nykyista suuremmaksi, samalla tavalla, kuin laitoshoidon
muuttuminen palveluasumiseksi. Ruotsinkielisia vaativien palvelujen tarvitsijoita on
noin 400-500. Ruotsinkielisid vammaisia henkil6ita ja pitkdaikaisesti sairaita mielen-
terveyskuntoutujia on arvioilta 45 000. On kyse ryhmasta, joka on heterogeeninen ja
jossa tarpeet ovat hyvin erilaisia. Karkullan palveluja kayttaa noin 1300 henkil6a vuo-
sittain, arvioidaan.

10.2.7 Miksi palvelut ovat vaativia tai erityista osaa-
mista edellyttavia?

Nama palvelut vaativat sellaista erityistda ammatillista osaamista ja kokemusta. Sita ei
l6ydy peruspalveluista. Edellytetddan monipuolista ja laaja-alaista osaamista, moniam-
matillista osaamista, jossa keskeistd on ymmartaa ja tunnistaa eri tekijéiden vaikutuk-
sia yksilon toimintakykyyn, oppimiseen, kayttaytymiseen ja osallistumisen mahdollis-
tamiseen seka kayttdd nayttoon perustuvia menetelmia toiminnassa. Ruotsinkieliset
osaavat palvelut ovat olennainen vaativuustekija pienen ja alueellisesti hajallaan ole-
van asiakaspohjan vuoksi. Vaativuus syntyy myos siitd, etta pitdd pystya yhdistamaan
suora asiakasty6 (esim. tutkimus tai tilanteen selvittaminen) ja valillinen tuki. Mikali
vdlillinen tuki perustuu vaaraan tilannearvioon, se voi johtaa asiakkaan avun saami-
sen viivastymiseen. Oleellista tarkastella henkilon tilannetta ja tarpeita myés hanen
omassa toimintaymparistéssaan. Palvelut tulisi lahtokohtaisesti jarjestad asiakkaan
l[&hiympéaristdon tarjottavana jalkautuneena erityispalveluna. Kriisitilanteiden hoitami-
seen tarvitaan uusia tyokaytantoja, myos vertaistukea, verkkopalveluja ja matalan
kynnyksen yksikoiden tarjoamaa liikkuvaa apua. Yh& enemman painottuvat valillinen
asiantuntijapalvelu ja osaamistuki peruspalveluiden ammattilaisille. Palveluja, jotka
kuuluvat toteuttaa po. kohderyhmille esimerkiksi normaaleina terveydenhuollon palve-
luina, kuten epilepsian hoito ao. kdypa hoito -suosituksen mukaisesti, ei saa alkaa tul-
kita erityisiksi. Varhaisessa vaiheessa tarjottavalla kuntoutuksella voidaan vahentéaa
haasteellisia tilanteita ja vahentéaa laitospaikkojen tarvetta. Kuntoutuksen tulee olla
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monimuotoista. Se sisaltda akuuttivaiheen kuntoutuksen ja taman jalkeen toteutetta-
van psykososiaalisen kuntoutuksen.

10.2.8 Onko ristiriitaa uudistuvan vammaispolitiikan
ja vaativien erityispalvelujen kesken?

Edellyttdd asennemuutosta. Tuki ja palvelut on suunniteltava ja vietdva vammaisen
henkildn omaan ymparistoon ja yhteiséon. Inkluusio on mahdollistettava myés todelli-
suudessa niin, etté ihmiset eivat jaa heitteille vaan saavat tarvittavan tuen normaa-
leissa yhteistissa ja ymparistdissa. Tarvitaan hyvaa vuorovaikutusta lahipalveluyksi-
koiden (esim. asumisyksikkd, koulu, toimintakeskus) ja vaativien erityispalveluiden
ammattilaisten valilla. Keskeinen vaatimus on palvelujen joustavuus ja monimuotoi-
suus. Digitalisaation, etayhteyksien avulla voidaan saada vaativakin asiantuntijapal-
velu ihmisten koteihin. Mahdollistaa myds vertaistuen saamisen joustavasti. Robotti
voi olla autistiselle ihmiselle parempi kuntouttaja kuin ihminen. Robotin kaytté voidaan
myo6s yhdistaa etdkuntoutukseen. Naiden mahdollisuuksien hyédyntaminen on valtta-
matdntd, koska erityista tukea ei voida tuottaa fyysisen lasndolon kautta kovin hajau-
tetusti. Yksi vaihtoehto voi olla tarjota perhehoito palvelua tarvitsevan kotiin. Nykyiset
asumisvaihtoehdot vastaavat vain kohtalaisesti vammaisten henkildiden tarpeita. On
I6ydettava parempia tapoja yhdistaa ja organisoida asumispalvelutyontekijoiden tyota,
henkilokohtaista apua, kotipalvelua, kotisairaanhoitoa ja muita kotiin vietavia palveluja
arjessa selviytymisen tukemiseksi. Tarvitaan uusia tyonkuvia, joilla tuetaan asumista
lahiyhteisdssa kun henkilon tarpeet ovat vaativampia. Esimerkki on yhteisoéllinen sai-
raanhoitaja, joka kiertdd asumisyksikdissa ja tukiasunnoissa antamassa ohjausta ja
neuvontaa. Jarjestamisesta vastaavien on hyddynnettava kaikkia asumismuotoja, eri-
tyisesti asumista tavallisessa asunnossa. On mahdollista, kun asumisratkaisuja ja pal-
veluja kehitetddn samatahtisesti. Hyva muistaa ettd myos yhteiséasuminen on joille-
kin mieluisa vaihtoehto.

Nykyisten erityishuoltopiirien osaamispohja on liian kapea ja kehitysvammapainottei-
nen. Liséksi syvaan juurtuneet kulttuuriset erot arvioida eri toimintarajoitteiden aiheut-
tamia haittoja ja esteita seka niihin liittyvia interventioita, ovat rajoittuneet kehitysvam-
maisuuden toimintarajoitteisiin. Kyky vastata toimintakyvyn rajoitteisiin, joihin ei liity
minkaanlaisia kognitiivisia haasteita tai sairaustaustoja, vaatii lisdoppia. Nykyiset eri-
tyishuoltopiirit eivat kykene ilman merkittdvaa ammatillista ja kulttuurillista muutosta
vastaamaan fyysisesti vammaisten ja eri tavoin toimintarajoitteisten henkildiden palve-
luiden jarjestdmiseen. Ne saattavat, pahimmassa tapauksessa, jopa perusteettomasti
rajoittaa heidan oikeuksiaan. Esimerkiksi Karkullan ehdotus siita ettd se muodostaisi
ruotsinkielisen toimintarajoitteisten palvelukeskuksen, jonne kaikki erilailla toimintara-
joitteiset automaattisesti ohjattaisiin, ei ole kannatettava. Tassa vietaisiin asiakkailta
yhdenvertainen oikeus toteuttaa valinnanvapautta. Uudistuksessa on taattava jatku-
vuus ja ruotsinkieliset palvelut, mutta on myds mahdollistettava yksil6lliset vaihtoehdot
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ja valinnanvapaus. Sita voi haitata palvelujen liiallinen keskittdminen. Palvelusuunnit-
telussa ei tule automaattisesti ohjata henkilod palveluihin, jotka tuottajalla ovat.

10.3 Pohdinta ja ehdotukset

Selvityshenkilot katsovat, ettd tulee olla harkitseva sen suhteen kuinka paljon ja millai-
siin osaamis- tai resurssikeskuksiin ja muihin keskitettaviin erityispalveluihin on syyta
panostaa. Erityisesti investoinnit muuhun kuin osaamiseen ja sen parantamiseen seka
jakamiseen, on aihetta harkita tarkoin. Kehas-ohjelmassa on laitosasumisesta paa-
tetty luopua, siitd on aihetta pitda kiinni, koskien kaikenlaisia laitoksia. P&apaino pal-
velujen ja tuen jarjestamisessa tulee olla hyvin selkeésti siella missé ihmiset muuten-
kin jokapaivaista elaméansa elavat, niissa ymparistoissa ja yhteisoissa, perheita
unohtamatta. Télle on useita vahvoja perusteita.

1. Valtaosa (80-90%) lahes puolesta miljoonasta vammaisista ihmisistéa
elaa ja toimii jo nyt erilaisia lahi- ja yleispalveluja hytdyntaen, kaytta-
mattd vammais- tai erityispalveluja. Jo siksi on erittain tarkeaa, etta esi-
merkiksi sote-keskukset kykenevét palvelemaan kaikkia, ovat esteetto-
mid ja saavutettavia. Jollei tarvittavia palveluja yleisestéa palvelukana-
vasta saada, ruuhkautuvat kaikki, monille elintarkeat erityispalvelut asia-
kasvirtaan hyvin nopeasti. Lahipalvelujen kykya vastata myo6s vaativam-
paa tukea tai palvelua tarvitsevien tarpeisiin, on tarpeen vahvistaa.

2. Vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan YK:n yleissopimuksen rati-
fioinnin jalkeen ovat selkeat perusteet (mm. 19 artikla) vahvistaa vam-
maisten ihmisten edellytyksia elaa ja osallistua yhteiskunnan ja yhteiso-
jen eldmaan kuten muutkin ihmiset. Vammaisten ihmisten "sijoittaminen”
eri yksikkdihin sinne tai tuonne, ei ole kestavalla pohjalla. Tarvittavat
palvelut ja tuki toteutetaan yksilon omia ratkaisuja ja valinnanvapautta
tukien.

3. Edella (luku 4), on jo todettu, etté erityisesti lapsilla on lisdéntyvasti uu-
denlaisia kehitykseen liittyvia vaikeita kysymyksia. Jottei toisteta erityis-
huollon ei-toivotun historian osuutta, on nyt aktiivisesti alettava rakentaa
nykyisen parhaan osaamisen ja nykyaikaisen vammaispolitiikan 1&ahto-
kohdista tukea, jota lapset ja perheet tarvitsevat. Vanha "edelleen lahet-
tdmisen” kulttuuri synnyttaa nopeasti "valttamattéman laitoshoidon” ti-
lauksen, josta on jo signaaleja. "Lahettamistad” seuraa jossakin vai-
heessa "palautus”, jolloin tarvitaan tukea uusiin puitteisiin asettumiseen.
Palvelujarjestelma tuottaa nain itse itselleen tekemisté, omien seuraa-
mustensa korjaustarpeita.
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4. Investoinnit erilaisiin ’keskuksiin’ tai laitoksiin on pois esimerkiksi siita tu-
esta, jota perhe tarvitsisi tai jonka vammainen henkild itse nakisi tehok-
kaimmaksi avuksi elamasséaéan. Asiaa ei muuta se perustetaanko kes-
kuksia yksityisin vai julkisin varoin, verovaroin ne kuitenkin viimeka-
dessa rahoitetaan.

Seuraava kuva kertoo miten vammaisten ihmisten palvelut voisi hahmottaa uusissa
sote-rakenteissa. Huomio tulee ennen kaikkea kiinnittda siihen, etta jokapaivaisessa
elaméassa saadaan ne palvelut ja tuki, jotka tarpeen ovat.

Kuvio: Lahipalvelut pddosassa

Lahipalvelut

-sote, perhekeskukset ja
suunhoidon yksikét

-kunnan eri palvelut
Maakunta

- palvelujen tuottajien
palvelut (asiakasseteli,
henkilokohtainen palveluohjaus

budjetti) eri sote-palvelut ml.

- lahiseudun muu vammaispalvelut .
palvelut

-kulttuuri, urheilu, Yhteistoiminta-alueet
harrastukset - osaamis- ja
- lahiymparisto resurssikeskukset

- liikelaitos ja sen

- valtakunnalliset
palveluyksikot

Vaativat erityispalvelut, erityisosaaminen pitaakin ymmartaa paaosin tukirakenteeksi,
joka edesauttaa lahi- ja muita palveluja palvelutehtavissaéan. Saavat siihen tietoa, vali-
neitd ja menetelmiad seka tukea erilaisten kriisi- ja poikkeamatilanteiden ratkomiseen,
tarvittaessa myos ammattilaisen paikan paalle asiakastyohon. Rajattuihin tehtaviin
voidaan tarvita keskitettyja palveluyksikoita, joista jaliempéana on kooste.

Selvitystyon kuluessa toistuvasti tuli esiin, ettd yhteison tai palveluyksikdn (esimerkiksi
ryhmékodin) tilanne voi usein olla ongelmallisempi, kuin ongelmalliseksi maaritellyn
vammaisen henkilon. Pitka perinne on maéaritella ongelmat vammaisen henkildn, ha-
nen piirteidensd, diagnoosinsa tai toimintansa kautta, jolloin hanen sijoittamisensa
palvelusta toiseen nahdaan paaasialliseksi ratkaisuksi. Apua tarvitsevatkin esimer-
kiksi tydyhteiso, koulu, perhe arkeensa tai ammattilaiset osaamiseensa. Palveluyk-
sikkd voi olla vaaralla tavalla tai riittamattomasti resursoitu. Johtaminen voi olla puut-
teellista. Perhe tai l&ahihenkildstd on voinut jaada vaikeuksien kanssa yksin.

86



XXXMINISTERION JULKAISUJA XX/201X

Uusissa rakenteissa vaativa erityisosaaminen alkuvaiheessa rakennetaan niista
mahdollisuuksista, joita nyt jo on. Ne ovat jarkevaad hyodyntaa. Uusia voimavaroja
ja osaajia ei helposti ole hankittavissa, koska osaaminen edellyttaa myos kokemusta.

Nykyiset voimavarat erityisosaaminen tuottamiseksi:

e jo erilaistuneet erityishuoltopiirit eri toimintoineen

e kuntien ja muiden kuntayhtymien vammais- ja kehitysvammapalve-
lujen henkildsto ja eri toiminnot

e myo0s keskussairaaloiden ja terveyskeskusten apuvaline- ja kuntou-
tusyksikoéissa ja niiden henkilékunnalla on alan kannalta olennaista
osaamista, joka integraationakdkulmasta on aihetta huomioon ottaa

Paéaosa edelld sanottujen henkilokunnasta ja muista voimavaroista siirtyy palveluyksi-
koissaan liikelaitokseen eri palvelutehtaviin. Osa siirtyy mahdollisiin yhtiditettaviin pal-
veluihin. Yhdistellen l6ytyy kehitysvammaisten erityishuollon lisaksi muutakin osaa-
mista. Kehitysvamma-alan osaaminen ei ole riittdvaa uusien vammaispalvelujen ja nii-
den organisaatioiden tarpeisiin. Ei mydskaan yksinomaan muissa vammaispalveluissa
hankittu. Kaikilla on tarvetta osaamisen laajentamiseen ja monipuolistamiseen.

Liséksi erityisosaamista koottaessa on otettava huomioon kumppaneina:

e sosiaalialan osaamiskeskukset

e kansalais-, asiakas- ja potilasjarjestot

e asiantuntijajarjestot ja saatiot, joilla voi olla myds palvelutuotantoa

e muut palvelujen tuottajayritykset ja yhteisot

e korkeakoulut ja yliopistot seké eri oppilaitokset

o kansainvdliset jarjestot ja alan toimijat eri maissa. Vammais- ja kehi-
tysvammapalvelujen koko historia on rakentunut kansainvalisessa
vuorovaikutuksessa. Mita harvinaisemmat vammat ovat kyseessa,
sitd suurempi merkitys kansainvélisella osaamisella ja kontakteilla
on.

Osaamiskeskukset kootaan YT-alueittain kunkin maakunnan parhaista voimavaroista.
Yksi maakunta vastaa verkoston johtamisesta. Keskusta ei padasiallisesti koota jo-
honkin yhteen tilaan tai taloon, vaan siihen kuuluvat toimijat jatkavat tydtéén tahoil-
laan. Yhteistoimintaan, yli maakuntarajan liikkuviin ja jalkautuviin palveluihin ja sahkdi-
siin ratkaisuihin varataan riittdvat voimavarat tyéaikoineen.

Muun muassa jarjestdjen kanssa tehtavassa yhteistydssa tulevat sovellettaviksi selvi-
tyshenkil6 Tuija Braxin kuvaamat menettelyt, kuten SGEI tai de minimis tai hankinta-
rajojen alittavat hankinnat. Selvityksen mukaan po. menettelyt voivat olla tarpeen
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"vaativien sosiaalipalveluiden osalta, joilla tarkoitetaan pieniin kohderyhmiin osuvia
moninaista ja vaativaa osaamista edellyttavia palveluita”. Palvelut ovat usein jarjesto-
jen tai niiden ja julkisten toimijain yhteistydssa kehittamia.

Kaavio: yhteistoiminta-alue ja osaamiskeskuksen sijoittuminen sen kokonaisuuteen

YHTEISTOIMINTA-AL

MAAKUNTA A MAAKUNTA B
LAPE -OT

OSAAMISKESKUS

larjestén
M
I.iil;elaitol.csen . Likelaitoksen t-)lrm-]l;( I.iil;elaitol.csen
vammais- : vammais-
palvelut v:;na:at:: palvelut

Ensisijainen ratkaisu olisi osaamiskeskuksen muodostamiseksi maakuntien valinen
sopimus. Sopimisen onnistumista ei kuitenkaan kuulemisten yhteydessé pidetty kovin
todenndkoisend. Maakunnat ovat eri kokoisia ja intressit vaihtelevat. Valtioneuvoston
asetus (jarjestamislain 11 8) saattaa olla realistisempi vaihtoehto saada yhteistoi-
minta-alueiden rakenteet aikaiseksi. Kunkin yhteistoiminta-alueen maakunnat velvoi-
tetaan muodostamaan vammaisuuden kysymyksiin liittyvd osaamis- tai resurssikes-
kus. Ruotsinkielisen keskuksen osalta on erillinen esitys (luvussa 11), samoin hengi-
tyshalvauspotilaiden (luku 13) ja mielentilatutkimuksen jalkeen erityishuoltoon maa-
rattyjen henkiléiden hoidon ja kuntoutuksen osalta (luku 14).

Asiat, joista osaamiskeskusten osalta tulisi paattaa tai sopia:

e miten osaamis- ta resurssikeskus tarkemmin organisoidaan

e mihin osaamiseen kysymyksiin ja toimintoihin se tulee keskittym&an
ja miten monipuolinen osaaminen ja palvelujen liikkuvuus, jalkautu-
minen varmistetaan

o mikd maakunta vastaa osaamis- tai resurssikeskuksen johtamisesta

o millaiset henkiléstd- ja muut voimavarat kultakin maakunnalta siihen
kiinnitetdan ja mihin osaamisen kysymykseen kukin maakunta kes-
kittyy yhteiseksi hyvaksi

o kytkentd muihin osaamisrakenteisiin, kuten Lape-OT -keskuksiin
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e miten asiakkaiden osallisuus toiminnan arviointiin ja kehittamiseen
toteutetaan

e muista toimintaedellytyksista, kuten tiedonsiirrosta, saantiin ja tieto-
suojaan liittyvista asioista

e miten kustannukset jaetaan ja toiminta kokonaisuutena rahoitetaan

Esimerkiksi voimavarojen kohdennus ja kustannusten jaot ovat taysin valttdmatonta

sopia jokseenkin aukottomasti etukateen, koska vuosikymmenten kokemus osoittaa,
etta toiminta juuttuu heti aloitettaessa ndihin kysymyksiin, elleivat ne ole selkeésti so-
vitut. Epaselvyydet johtavat asiakkaiden "pompotteluun”.

Erityishuoltopiirien voimavaroista katsotaan po. toimintaan tarvittavan keskimaarin
noin 10 %. Eraissé erityishuoltopiireissa on jo aiemmin toteutettu toimintojen uudel-
leen organisointi, jolloin ne ovat jo keskittyneet lahes yksinomaan po. vaativiin erityis-
palveluihin. Nain on mm. Pohjois-Pohjanmaalla ja Pirkanmaalla.

Miké katsotaan osaamiskeskuksen agendalle kuuluvaksi, siitd on monenlaisia néke-
myksia, joita on edella kuvattu. Osaamiskeskusten tyéhon kuuluvat rajatusti valittoméat
asiakaspalvelut. Niitd voidaan toteuttaa myos asiakkaan omassa ymparistosséd, mika
olisi ensisijaista. Toinen térkea kokonaisuus ovat konsultaatiot ja koordinaatio. Se liit-
tyy keskeisesti integroitujen asiakasratkaisujen aikaansaamiseen. Asiakaspalveluista
ja koordinaatioista yksi hyva esimerkki on kotisairaala. Tutkimus- ja kehittamis- seka
koulutustoiminta ja yhteisty0 liittyvat vahvasti toisiinsa. Vammaispalvelusaralla pitka-
jannitteinen tutkimustoiminta on ollut hyvin rajoittunutta, vaikka juuri se yhdessa tutki-
mustietoa hyddyntavan — toisinaan myods tuottavan - kehittadmis- ja koulutustoiminnan
kanssa on alan kehityksen kannalta olennaisen tarkeaa. Pitkajannitteisin tutkimustoi-
minta on ollut alan jarjestdjen varassa.

Osaamis- tai resurssikeskuksen lapaisevina kysymyksina olisivat pitkdaikaiset teemat,
joiden avulla koko toiminta kentén kehitysta edistetdaan eri tasoilla ja tahoilla. Ajankoh-
tainen esimerkki on itsemaaraamisoikeuden vahvistaminen ja palvelujarjestelmén
osaamistason sen suhteen. Asian edistamiseksi voidaan luoda kohdennettuja hank-
keita ja interventioita. Esimerkiksi valvontaviranomaisen tai liikelaitoksen taholta iita-
voidaan madritella nopeidenkin interventioiden tarpeita jonkin palvelualan tai -yksikon
tason parantamiseksi. Liitteena 5 ovat taulukot itsemaaraamisoikeuden tukemisesta ja
rajoittamisesta, joita koskevat maakunnalliset maarat osoittavat, ettd asiaa koskeva
osaamistuki on koottava.
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Kaavio: osaamiskeskusten tehtavat

OSAAMISKESKUS

PITKAAIKAISET
TEEMAT

HANKKEET JA
MUUTOS-
INTERVENTIOT

Alla olevaan taulukkoon on koottu tAméan selvityksen pohjalta ne ajankohtaiset kysy-
mykset, joiden suhteen osaamis- tai resurssikeskusten toimintaa tarvitaan, ainakin.
Selvityshenkildiden tyéhon ei jo niukan ajan vuoksi siséltynyt koko vammaispalvelu-
kentan, sen jota uusi vammaispalvelulaki koskee, tarpeiden kokoaminen. On todenna-
koista, etta taulukosta siten ollen puuttuu joitakin olennaisia kysymyksia, mitka esi-
merkiksi lausuntokierroksilla voidaan lisata.
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Taulukko: ajankohtaiset kysymykset, joiden suhteen vammaisuuskysymyksiin keskittyvan osaa-
mis- tai resurssikeskusten osaamista ja toimintaa tarvitaan

selvityshenkildiden
nékemys

erityishuoltopiirien
nakemys

jarjestojen ndkemys

ajankohtaise
t
kysymykset,
joiden
suhteen
osaamis- tai
resurssikesk
usten
osaamista ja
toimintaa
tarvitaan

Ko.
kysymyksist
dosaon
jatkuvia tai
pitkaaikaisia
teemoja

osa
edellyttaa
nopeita
interventioita
tai

hankkeita,
muutoksen
toteuttamise
ksi

Lahipalvelujen
monipuolinen tukeminen
mm.

palvelutarpeen arvioinnin,
suunnittelun ja
palveluohjauksen
kysymyksissa

palvelujen yhdistelyissa ja
yksildllisisséa
raataloinneissa
kommunikaation
0saamisessa
itsemaaraamis- ja muissa
oikeudellisissa
kysymyksissa

Tutkimus-, kuntoutus- ja
kriisihoitopalvelut
jalkautuvina

omat hoitopaikat
liikelaitoksissa. Noin 3-4
paikkaa/100 000 asukasta

Kompleksiset, monitahoiset
ja -toimijaiset
asiakastilanteet ja niiden
ratkominen.

Terveydenhuollon ja
vammaispalvelujen linkitys
toimiviksi palveluiksi mm.
psykiatria ja neuropsykiatria
kuntoutus ja apuvalineet
seka teknologia
harvinaissairaudet
hengityslaitteen kayttajat
kotisairaalasovellukset
medikalisoinnin ehkéisy

YK:n yleissopimuksen
mukaisen toimintakulttuurin
vahvistaminen, kuten
itsemaaraamisoikeuden.

Kutakin maakuntaa
suurempaa vaestopohjaa
vaativat vammaispalvelut.

Tutkimus, kuntoutus,
mielenterveys- ja
kriisihoitopalvelut

Tietyt asiakasryhmat ja
heidan tarpeensa
autisminkirjon asiakkaat,
joilla vaikeita
palvelutarpeita

asiakkaat, joilla paljon
itsetuhoisuutta ja psyykkisia
ongelmia

neuropsykiatrista
kuntoutusta tarvitsevat,
joilla vaikeita oireita,
muistisairaudet
monivammapotilaat
sosiaalihuollon erityistason
asiakkaat

Vaativat palvelutilanteet:
haastavat asiakastilanteet,
vaikeat psyykkiset
ongelmat, aggressiiviset
asiakkaat, erityisesti
kehitysvammaisuuteen
perehtyneet ladkaripalvelut,
avopalvelut ylittava
palvelutarve
asumispalveluihin liittyva
psyko-sosiaalinen tyé
tahdosta riippumattoman
erityishuolto ja sen tarpeen
arviointi,

Moniammatilliset
asiantuntijapalvelut,
koulutus- ja
konsultaatiopalvelut

Palvelutarpeen arviointi ja
seka palveluohjaus

Kommunikaatio ja kieli

ltsemaaraamisen
tukeminen

Diagnostiikka,
terveydenhuolto, hoito ja
kuntoutus (tutkimus-, kriisi-
ja kuntoutusyksikot)

Osaamisen tuki
palvelujarjestelmalle,
asiakkaille ja alan
tyontekijoille
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Koordinaatio, konsultaatio,
koulutus ja tutkimus —
uuden tiedon tuottaminen ja
kéyttdonotto.

Silloin osaamis- tai resurssikeskus on onnistunut, kun |6ydetaan toimiva ratkaisu tilan-
teeseen, jossa jonkun henkilén tai perheen tarve koskettaa monia tahoja, jotka ovat
asiassa ymmallaan, mutta samalla kukaan tai mikaan ei ottaudu asiaan, vaan siirtele-
vat vastuuta toinen toisilleen. Tarvitaan vastuun ottaja ja toimivien ratkaisujen hakija.

Suurimman osan maakunnista vaestdpohja on jo nykyisellaan varsin pieni. Tarve eri-
laisiin palveluihin ja tukeen on pisteméinen. Tarpeet ja tilanteet vaihtelevat. On eri-
ikaisia ja eri elamantilanteissa olevia vammaisia henkiloita. Jo tasta syysta maakunnat
tarvitsevat yhteistyota kyetdkseen tarjoamaan asukkaidensa tarvitsemat palvelut. Va-
linnanvapaus edellyttda joustavaa palvelujen tarjoamista yli maakuntarajojen.

10.3.1 Kotisairaala, esimerkki palveluiden yhdiste-
lysta

Vaikeasti vammautuneiden, usein monisairaiden lasten lapsuusajan elamassa on ollut
useimmiten vain kaksi paavaihtoehtoa. Joko vanhemmat ovat omin voimin pyrkineet
hoitamaan ja kasvattamaan lapsen kotona viimeisillakin voimillaan. Toinen vaihtoehto
on, etta lapsi on ohjattu hoitoon kehitysvammalaitokseen. Vuorohoito laitoksen ja/tai
sairaalan ja kodin kesken, on ollut yksi mahdollisuus. Vuorohoitoon on voitu myds
ajautua tarvittavan avun ja tuen puuttumisen vuoksi. Kehas-ohjelmassa lasten vaih-
toehtoisiin hoitojarjestelyihin on kiinnitetty huomiota. Kotihoidon monipuolinen tukemi-
nen on keskeisin tavoite. Viime vuosina on mm. Helsingin-Uudenmaan sairaanhoito-
piiri kehittéanyt lasten kotisairaalahoitoa. Sen piiriin on kuulunut myés vaikeavammai-
sia lapsia, kuten lapsia, joilla on INCL, edellyttden, etta heilla on myés hoidon piiriin
paasemiseksi hyvaksyttava laéketieteellinen peruste. Sosiaaliset syyt, kuten vanhem-
pien jaksamisongelmat eivat ole sellainen peruste.

Myds kehitysvammaisten erityishuollon taholta kotisairaalan mahdollisuuksia arvioi-
daan ja kuvataan. Saattohoidossa siita on saatu kokemuksia. Asumisyksikké on yh-
dessa kotisairaalan palliatiivisen tiimin kanssa jarjestanyt vaikeasti sairaan henkilén
loppuvaiheen hoidon asumisyksikdssa, ihmisen tarvitsematta muuttaa elaman viime-
viikoiksi vieraaseen ympéaristoon .

Kotisairaalasovelluksia katsotaan tarvittavan laitoshoidosta luovuttaessa ja jarjestetta-
essa kehitysvammaisten ihmisten asuminen erilaisissa asumispalveluissa. Uuteen
palvelujarjestelmaan tarvitaan kehitysvammalaaketieteellisida, monialaisia osaamis-
keskuksia, jotta siind onnistutaan, nain arvioidaan.
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Kotisairaala, vaikkei aivan uusi keksintd olekaan, on varsin uudenlainen nakékulma
palvelujen toteuttamisessa sote-integraatioiden mielessa. Siihen liittyy luontevia mah-
dollisuuksia sosiaali- ja terveyspalvelujen yhdistamiseen arjessa yksilon ja perheen
tueksi ja avuksi. Esimerkit asumisyksikoiden ja kotisairaalan yhteistydsta ovat lupaa-
via. Ne nayttavat suuntaa siihen, etta apua ja tukea voidaan yhdistella myds vammai-
sen henkilén, lapsen tai aikuisen omassa kodissakin. Kotisairaala voisi siis soveltua
esimerkiksi vaikeavammaisten, monisairaiden lasten kotihoidon tukemiseen. Joillekin
se sopii saattohoidon ja kuoleman mahdollistamiseen kotioloissa tai asumispalveluyk-
sikdssa.

Tama on yksi esimerkki tarvittavasta erityisosaamisesta. Pitd& oppia yhdistamé&an luo
vasti kunkin yksilén ja perheen tarpeisiin ja heidan elamé&éansa sopivalla tavalla eri pal
veluja ja tukea riippumatta misséa kohdassa organisaatioita sitd on saatavilla. Vam-
maispalvelujen puolelta kykya ja valmiutta yhdistelemiseen tulee 16ytya seka asiakas-
tyon etulinjan ammattilaisilta, ettéd taustatukea tuottavilta osaamisyksikoilta. Yksin-
omaan jo ihmisten tarpeiden ja elaman tilanteiden kirjo tekee mahdottomaksi, etta jo-
kin yksi taho, kuten jokin "erityisryhnmalaitos” voisi tarjota kaiken kattavan palvelun,
paljon puhutun yhden luukun ratkaisun.

10.3.2 Ehdotukset

Selvityshenkilot katsovat, ettd vammaisten ihmisten, kuten muidenkin tulee saada tar-
vitsemansa tuki ja palvelut ensisijassa lahipalveluin, tarvittaessa vahvistetuin lahipal-
veluin.

Jokaiselle yhteistoiminta-alueelle tarvitaan vammaisuuden kysymyksiin keskittyva
osaamis- tai resurssikeskus,

e joka perustetaan joko maakuntien valisin vapaaehtoisin sopimuksin
tai valtioneuvoston asetuksen perusteella. Viimeksi sanottu on real-
istisempi;

e joka kootaan nykyisista kuntien ja kuntayhtymien vammais- ja kehi-
tysvammapalvelujen osaajista ja muista voimavaroista kaikista yh-
teistoiminta-alueen maakunnista:

e jolla on tiivis yhteistydé my6s muiden toimijain, kuten jarjestdjen
kanssa;

o joka linkittyy tydnjaollisesti LAPE-OT keskuksiin esimerkiksi niin, etta
OT-keskus vastaa lapsista ja heidan perheidensé vaativista palve-
luista;

o jolla on omaa palvelutoimintaa seka asiantuntijapalveluina etta raja-
tusti mm. tutkimus- ja kriisihoitopaikkoja;
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e joista osaamis- tai resurssikeskuksista yksi vastaa valtakunnallisesti
ruotsinkielisten palveluista;

o joista kahdessa keskuksessa on valmius rikoksesta tuomitsematta
jatettyjen hoitoon ja kuntoutukseen ja liséksi valmius 3-6 paikaan
henkildille, joille muuten ei voida 16ytda poikkeuksellisten vaatimus-
ten vuoksi soveltuvaa palvelua;

e joka on pohjana muille laajan vaestdpohjan palveluille;

Osaamis- tai resurssikeskusten perustamiseksi tarvitaan yhteistoiminta-aluettaisia
hankkeita ja hanketukea.
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11 Erityishuollon jarjestaminen
maakunta- ja sote-uudistuksessa

Asiaa on tarkasteltu palvelujen, hallinnon, maakunnan ja liikelaitoksen organisoitumi-
sen nakdkulmasta

11.1 Erityishuoltopiirien nakemykset:

Suurin osa erityishuoltopiireista naki, etté palvelut jarjestetddn maakunnan liikelaitok-
sessa ja asumispalvelut yhtiditettyna. Joissakin vastauksissa nahtiin myos peruspal-
veluiden ensisijainen palvelujen jarjestamisen vastuu silloin, kun kysymyksessa sellai-
nen palvelu, joka ei valttdmaétta vield varsinaisesti vaativan erityisosaamisen piirissa.
Perustason palveluiden ja vahvan osaamisen asiakasléhttinen integraatio nahtiin asi-
akkaan kannalta hyvana. Yhdessa vastauksessa néhtiin myos selva asiakkaan polku
perhekeskuksesta erityisen tason palveluihin ja tarvittaessa OT-keskusten vaativan
tason palveluihin.

Hallinnon ja organisoitumisen osalta erityishuoltopiirit katsoivat varsin yksi-
selitteisesti, ettd maakunnallinen, integroitunut rakenne olisi ensisijainen. Yh-
teistydalueittain (YTA) jarjestettavat palvelut olisivat viimesijaisia vastuunkanta-
jia vaativien asiakkaiden palvelujen turvaamiseksi.

Valtakunnallisen erityisosaamisen ja sen saavutettavuuden
varmistaminen:

Naissa vastauksissa lahes poikkeuksetta tuli esiin tarve valtakunnalliselle yhteistyélle
seka alueellisille organisaatioille, koska mukana on myos vaestopohjaisesti pienia
maakuntia. Myds maakuntien vélinen yhteistyd nahtiin tissa tarkeana.

Selkea nakemys on valtakunnallisesti viidesta (5) osaamis- , tuki- tai resurssikeskuk-
sesta, jotka linkittyvat YTA-alueisiin ja lape-muutosohjelman kautta organisoituviin
OT-keskuksiin. Osaamis- , tuki- tai resurssikeskusten tehtaviin néhtiin kuuluvaksi kon-
sultaatiot, jalkautuvat palvelut seké laitoskuntoutus ja kriisipaikat. Osaamiseen ja kou-
lutuksiin liittyvat kokonaisuudet nayttaytyvat vastauksissa myds naiden keskittymien
tehtavind, samoin kuin mahdollinen linkittyminen maakuntien kehittdmisyksikaihin. Pit-
kien valimatkojen maakunnissa alueellisten osaamis- ja tukikeskusten rooli viela ko-
rostuu erityisosaamisen ja palvelujen saavutettavuuden turvaamiseksi. Myds siksi di-
gitalisaation mukanaan tuomien mahdollisuuksien huomioiminen ja kayttéonotto ovat
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tarkeita. YTA-alueilla tulee olla useampia palvelupisteita, joissa on osaamista. Tahan
tarvitaan jalkautuvien palvelujen edelleen kehittamista.

Vaativan tason palveluja tulee keskittédé esim. asetuksella sekd sopimalla tydnjaosta
maakuntien valilla ja yhteistydalueiden sisélla. Tarvitaan kansallista TKI- ja koulutus-
yhteisty6ta.

Huolia:

Esiin tuotiin huolta vammaispalvelujen hajauttamisesta maakunnissa muiden palvelu-
kokonaisuuksien alle. Vammaispalvelut kokonaisuutena erityishuolto mukaan lukien
vaativat omanlaista osaamista ja sen ymmartaminen on tarkeda. Isoksi kysymykseksi
nousi myds se, minka lainséadannon perusteella vaativimpia erityispalveluita (polikli-
nikkatoiminta ja laitoshoitotasoinen kuntoutus) jatkossa jarjestetaan. Erityisosaamisen
nahtiin vaativan laajaa vaestopohjaa. Kehitysvammahuollon néhtiin ensisijaisesti ole-
van sosiaalihuoltoa, johon on yhdistetty laéketieteellinen ja psykologinen osaaminen.
Kuitenkin joissakin erityishuoltopiireissa ndhdaan erikoissairaanhoidon ja kehitysvam-
mahuollon laheisyys seka selkea tytnjako voimavarana ja palveluita parantavana te-
kijana. Nailla alueilla kunnat vastaavat kehitysvammaisten henkiléiden vahvoista pe-
ruspalveluista normaalisuuden periaatteen mukaisesti ja tuottavat asumispalvelut,
opetuksen ja ty0- ja paivatoiminnan.

Yhteenveto erityishuoltopiirien nakemyksista:

Paasaantoisesti erityishuoltopiirien nakemys on, etté kehitysvammapalvelut tulisi tuot-
taa integroidussa palvelujarjestelméssa. Peruslahtokohtana on se, etta peruspalvelut
vastaavat mahdollisimman pitkasti myds vammaisten kuntalaisten tarpeisiin. Perusta-
son asiakaslahtoisen integraation liséksi tulee toteuttaa sote-integraatio eli erikoissai-
raanhoidon ja vaativien sosiaalipalveluleiden tiivis yhteistyd. Yhteisella tyolla ediste-
tddn monialaista palvelua tarvitsevien asiakkaiden sujuvaa palvelua ja vahennetaan
asiakkaan turhaa ”pallottelua”. Erityistason palveluiden, sosiaali- ja terveydenhuollon
osalta, tulee toimia perustason palveluiden tukena, jalkautuvina palveluina ja konsul-
taatiomahdollisuuksina. Tama kuitenkin edellyttda perustason osaamisen lisaamista
vammaisalasta. Perustason palvelut tulisi nédkemysten mukaan olla saatavissa asiak-
kaan valitsemasta sote-keskuksesta. Perustasoon kuuluvat myoés LAPE-muutosohjel-
manmukaiset perhekeskukset ja niiden tarjoamat palvelut lapsille, nuorille ja heidan
perheilleen. Edelleen useimmat erityishuoltopiirit nédkevéat, ettd vammaisia henkil6ita
koskevat erityispalvelut ovat maakunnan liikelaitoksen palveluja, joissa maakunnalli-
nen erityisosaaminen vammaispalvelujen osalta tulisi olla.
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Erityishuoltopiirista riippuen ehdotukset siitd, miten nykyisten erityishuoltopiirien osaa-
minen ja niiden muodostamat osaamis-, tuki- ja kuntoutuskeskukset linkittyvat valta-
kunnallisesti yhteistoiminta-alueisiin ja LAPE-muutosohjelman mukaisiin OT-keskuk-

siin, vaihtelevat hieman.

Selkeat ja asiakkaan edun mukaiset palveluketjut edellyttavét yhteisia tietojarjestel-
mi&, tiedon liikkuvuutta ja hyvin suunniteltuja palveluprosesseja. YTA-tasoisten toimin-
tayksikoiden valilla toimiva verkosto varmistaa osaamista koko valtakunnan alueella.

Taulukko erityishuoltopiirit 3

Etelad-Karjalan erityishuoltopiiri/Eksote

Integroitu palvelujarjestelmé, osa maakunnan liikelai-
tosta

Eteld-Pohjanmaan erityishuoltopiiri/Es-
koo

Organisointi osaksi maakunnan sote-liikelaitosta

Helsingin erityishuoltopiiri

Osa maakunnan liikelaitosta

Kainuun erityishuoltopiiri/Kainuun sote

Integroitu palvelujarjestelma, osa maakunnan liikelai-
tosta

Keski-Pohjanmaan erityishuolto-
piiri/Soite

Osa maakunnan liikelaitosta, vammaispalveluiden ko-
konaisuuden séilyminen

Keski-Suomen erityishuoltopiiri

Kymenlaakson erityishuoltopiiri/Carea

Integroitunut palvelujarjestelma, osa maakunnan liike-
laitosta

Karkulla samkommun

Itsendinen liikelaitos nykyisella toiminta-alueella

Lapin erityishuoltopiiri/Kolpene

Osa maakunnan liikelaitosta

Pirkanmaan erityishuoltopiiri/Pirkan-
maan shp

Osa maakunnan liikelaitosta

Pohjois-Karjalan erityishuoltopiiri/Siun-
Sote

Osa maakunnan liikelaitosta, integroitu palvelujarjes-
telma

Pohjois-Pohjanmaan erityishuolto-
piiri/Ppshp

Osa maakunnan liikelaitosta

Satakunnan erityishuoltopiiri

Osa maakunnan liikelaitosta

Savon erityishuoltopiiri/Vaalijala

Omana erillisena liikelaitos, jonka toiminta-alue usean
maakunnan alueella

Uudenmaan ja Etela-Hameen erityis-
huoltopiiri/Eteva

Osa maakunnan liikelaitoksen erityispalveluja. Yhteis-
toimintasopimukset kahden vierekkaisen maakunnan
kanssa.

Varsinais-Suomen erityishuolto-
piiri/KTO

Osa maakunnan liikelaitosta

Osalla maakunnista on voimakkaita palvelujen yhtidittamisaikeita. Tata kautta osa erityishuol-
topiirien palveluista kiinnittyisi ndihin yhtioihin
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11.2 Jarjestojen nakemykset organisoinnista

Padlinjana tulisi olla inkluusio, myds palvelujen tasolla. Kehitysvammaisten ja muiden
erityisté tukea tarvitsevien ihmisten tulisi saada palvelunsa sieltd, mistéd muutkin ihmi-
set ne saavat. Talléin on kuitenkin huolehdittava siita, etta tarvittava erityisosaaminen
on joustavasti saatavissa kayttdon. Erityishuollon palvelujen tulee olla monialaisia,
jotta tukea pystytdédn antamaan peruspalveluille laaja-alaisesti. On tarkeaa, etta vaati-
van erityishuollon kysymyksissa palvelutarpeen arvioinnin ja asiakassuunnitelman ko-
konaisuudesta vastaa laaja-alainen, moniammatillinen tyéryhma yhtenevin periaattein
ja arvioinnin valinein, yhdessa vammaisen henkilén ja lahi-ihmistensa kanssa, omalla
aidinkielelld. Asiakassuunnitelman on keskeinen asiakkaan oikeusturvan nakokul-
masta. Palvelutarpeen arviointi tulee tehda yhdessa asiakkaan ja tarvittaessa hanet
hyvin tuntevien l&hi-ihmisten kanssa. Palvelutarpeen arvioinnissa tulee varmistaa asi-
akkaan oman ndkemyksen kuuleminen, tarvitsemansa ymmartamisen tuki ja néke-
mysten kunnioittaminen seka todelliset mahdollisuudet valita ne palvelut, joita han itse
katsoo tarvitsevansa. Monialaisen tai —ammatillisen tiimin vuorovaikutus- ja kommuni-
kaatio-osaaminen korostuu erityisesti silloin kun asiakas toimii olemuskielen varassa.
Olemuskielellda kommunikoivien ja kommunikoinnissaan paljon tukea tarvitsevien ih-
misten valintojen ja mielipiteiden selvittdminen vaatii erityista taitoa ja herkkyytta ja
edellyttda heidat hyvin tuntevien lahi-ihmisten ja ammattilaisten tietotaidon kehitta-
mista ja uusia helppokayttoisia tytkaluja, joilla tuoda esille oma &ani ja mielipiteet. Tu-
leva asiakas- ja potilaslaki lisaa tarvetta tukea lahiyhteisgja ja tyontekijoita siten, etta
he saavat apua ratkaista haastavia tilanteita ilman rajoitetoimenpiteiden kayttoa ja/tai
pystyvat vahentdmaan niiden kayttod. Tama edellyttdd asiantuntijoiden ja lahiyhteiso-
jen valista tiivista vuoropuhelua ja arjen tilanteisiin vietyd tdsméapua, konsultaatiota ja
ohjausta.

Moniammatillinen yhteisty® on tarkeda.. Eri toimijat tietdvat oman vastuunsa palvelu-
kokonaisuudessa ja tunnistavat muiden toimijoiden vaikutukset omaan toimintaansa.
Asiakkaan on voitava siirtya vastuullisella ja yhdessa sovitulla tavalla palvelusta toi-
seen siten, etta palvelut toteutuvat johdonmukaisena ja tavoitteellisena ketjuna. Tar-
kead on turvata tamé myos ruotsinkielisille toimivia palvelukokonaisuuksia

Yhteisty6ta tulee tehda yli maakuntarajojen. Se ei edellytd samassa fyysisessa pai-
kassa toimimista. Ei ole tarkoituksenmukaista pyrkia siihen, ettéa joka maakunnassa
olisi erikoistunut keskus, vaan nykytilanteeseen verrattuna tarvitaan lisdéa seka keskit-
tymisté ettd erikoistumista ja tyonjakoa. Kaikkiin kaksikielisiin maakuntiin tarvitaan
ruotsinkielinen palvelu. Vammaisten henkildiden perhehoidon tulee siséltya alueelli-
seen sote-palveluiden jarjestamissuunnitelmaan. Perhehoidon alueellisessa jarjesta-
misessa on hyvid kokemuksia toimintamallista, jossa jarjestamista varten on alueen
yhteinen perhehoidon koordinaattori ja kunnissa nimetty vastuutydntekija.
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11.2.1 Jarjestojen ja saatioiden roolit ja tehtavat eri-
tyishuollon ja vammaispalvelujen yllapitami-
sessa ja kehittamisessa tulevissa uusissa raken-
teissa ja toiminnoissa

Lahes kaikkien vastaajien mukaan maakuntien tulisi rakentaa suhteet jarjestojen ja
saatididen kanssa ensisijassa yhteistyorakenteiden kautta, ei kilpailutusten. Jarjesto-
jen ja saatididen tulee olla maakuntien kumppaneita, etenkin palveluiden kehittdmi-
sessé. Palveluiden jarjestamisesté vastaa kuitenkin aina maakunta. Maakunnan tulee
tehda aktiivisesti yhteistyota jarjestojen ja saatididen kanssa ja se tulee velvoittaa
my0s sote-lainsaddanndssa siihen.

"Kannustamme erityisesti kuulemaan kansalaisjarjestgja, joilla ei ole palveluntuotta-
juutta”. Jarjestolahtdisen toiminnan ja varsinaisen palvelutuotannon erottaminen toi-
sistaan olisi tarkeaa (viitataan Tuija Braxin selvitykseen). Jarjestd voi keskittyd kansa-
laistoimintaan seka kehittamistyohon. Jarjestoilla on myds erittdin tarkea rooli osalli-
suuden vahvistajina, vertaistuen organisoimisessa seka edunvalvonnassa.

Monitoimijamalleissa on paljon yhteistydn potentiaalia, jota ei vield osata taysin hyo-
dyntdd. Jarjestojen ja sdatididen tehtavana tulevassa sote- ja maakuntauudistuk-
sessa on seurata ja tehda yhteistyota eri toimijoiden kanssa, jotta jokainen kansalai-
nen voi osallistua ja olla osallinen yhteiskunnassamme ja tulevassa sote- ja maakun-
tamallissa. Tama edellyttdd ennakointia, tiivista yhteistyota jarjesttjen ja muiden osa-
puolten vélilla palveluiden ja arjen tuki- ja toimintamallien kehittdmisessa ja jalkautta-
misessa. Kolmannella sektorilla tulee olemaan merkittava rooli olemassa olevien ja tu-
levien laaja-alaisten yhteistydverkostojen kokoamisessa, vahvistamisessa ja yllapita-
misessa. Verkostot kokoavat yhteen saman asian parissa toimivia henkildita kehitta-
maan ja arvioimaan palveluita.

Ruotsinkielisen véaestdn keskuudessa kolmannella sektorilla on oleva keskeinen rooli
tiedon levityksessd ja koulutuksessa seka vammaisille henkilGille etté tyontekijdille.
Esimerkiksi FDUV:lla on jatkossa suurempi rooli uusien tukimuotojen kehittamisessa
sekd edunvalvonnassa, jotta soveltuvia ruotsinkielisia palveluja on saatavilla. Tukea
tarvitaan STEA:lta ja sopimuksia maakuntien kanssa koulutus- ja konsultaatiopalve-
luista, joita voidaan niille tarjota.

Keskittyen erityisesti perhehoidon edistamiseen, on jarjestdilla mahdollisuus tukea
perhehoidon jarjestamisessé ja maaran seka laadun kehittamisessa, toteaa asiaan
paneutunut jarjesto.
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Epailevia sen suhteen selviytyvéatkd puhtaasti jarjestomallilla toimivat organisaatiot kil-
pailussa palvelujen tuotannosta. Vaikka SOTE-valmistelussa puhutaan paljon mo-
nituottajamalleista, kilpailu on erittéin kovaa ja markkinoilla on erittédin vahan esimerk-
keja hankintatavoista, joissa turvattaisiin pienten toimijoiden ja kolmannen sektorin
tuottajien mahdollisuudet parjata. Jos I6ytyy poliittista tahtoa oikeasti suojata erityis-
ryhmien asumisen palvelut kilpailutukselta, tarjoutuu jarjest6- ja saatiétoimijoille aivan
uusia mahdollisuuksia yhdistaa jarjestépohjainen tyo ja asumisen tuottaminen.

Toimintojen ja palveluiden kehittdminen edellyttéd, etta niitd kehitetdan yhteistydsséa
asiakkaiden, jarjestéjen, saatididen ja erityishuollon ammattilaisten kanssa. Lahtékoh-
tana tulee olla asiakkaiden tarpeet ja toimintaympéaristot. Kehitettavat ja olemassa ole-
vat palvelut tulee olla yhdenmukaisia, oikea-aikaisia ja laadukkaita riippumatta siita,
missé pain Suomea henkild asuu.

Palveluiden kehittdmisessé on tarkeda kytked asiakkaat mukaan kehittamistydhon ja
kuulla heité aidosti. Jarjestdjen roolina voidaan ndhda palveluiden kehittaminen ja
myo6s asiakkaiden kokemusten keraaminen. Lisaksi on tarkead, etta kokemusasian-
tuntijat paasevat vaikuttamaan maakuntatasolla vammaisneuvostoissa ja mahdolli-
sesti perustettaviin lapsiasiainvaltuutettuihin.

Jarjestojen ja saatididen rooli palveluneuvonnassa ja juridisissa ongelmissa tulee li-
saantymaan. Liséksi rooli tiedon kokoamisessa ja tiedon jalostamisessa palvelemaan
asiakkaita, heidan laheisiaan ja palveluiden tuottajia kasvaa. Jarjestojen roolia erityis-
asiantuntijoina tulee kasvattaa ja yhteisty6ta eri toimijoiden kanssa lisata.

On tarkedd, ettd vammaisten ihmisten kanssa toimivilla tydntekijoilla, kuten maakun-
tien liikelaitosten ja palveluntuottajien henkilostélla on riittava osaaminen, tieto ja tai-
dot vammaisten ihmisten kohtaamiseen, osallistamiseen ja tukemiseen. Jarjestdilla on
tadhan tarvittavaa tietoa, taitoa ja osaamista, jota ne voivat jakaa tarjoamalla valtakun-
nallista ja alueellista koulutusta seka yllapitamalla alan tietopankkeja ja verkkopalve-
luja.

Palveluiden ja jarjestelmien kehittaminen edellyttaa tietoa ihmisen toimintakyvysta ja
siita, miten sita voidaan parhaiten tukea. Siksi osallisuutta tulee tutkia myds vuorovai-
kutusnékdkulmasta. Toimiva vuorovaikutus ja kommunikointi ovat merkittava osa ih-
misen toimintakykyéa ja varmistavat osallisuuden. Tama uhkaa jatkuvasti unohtua eri
yhteyksissa.

Kolmannen sektorin yhtena tarkeana tehtéavana on tutkia ja seurata mita sote- ja maa-
kuntauudistus tarkoittaa vammaisen henkilon elamé&ssa ruohonjuuritasolla. Merkitys
on mya@s tiedon tuottajana ja tutkijana. Tutkimuksen rahoitusta tulisi vahvistaa, samoin
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huolehtia siita, etta valtakunnallisesti on saatavilla tilastotietoa, joka auttaa seuraa-
maan vammaisten aseman kehitysta rakennemuutoksessa.

Jarjestoilla on vankkaa kokemusta ja osaamista palvelujen yllapitdmisessa seké kehit-
tamisessa. Nain on myds kokemusasiantuntijoiden hyédyntéamisen osalta.

Myds jarjestot voivat integroida vammaisia normaalitoimintaan.

Monella on téna paivana seka asumis, lastensuojelu, laékinnallisid, kuntoutuspalve-
luja. Valinnanvapaus antaa paljon paremman mahdollisuuden jatkoon jarjestéille kuin
kilpailutukset tana paivana antavat. Henkilokohtainen budjetti antaa hyvat mahdolli-
suudet kehittdé uusia palveluita yhdessa asiakkaan kanssa. Norjasta on hyvia koke-
muksia sote-palveluiden tuottamisesta jarjestbkentdn voimin. Tata olisi hyva kehittaa
edelleen myds Suomessa. Viime kadessa kuitenkin julkisella vallalla tulee olla vastuu
jokaisen yksilon hyvinvoinnista PL 19 8:n mukaisesti.

11.3 Karkulla samkommun

Ruotsinkielisista erityishuoltopalveluista koko maassa vastaavalle Karkullan kuntayh-
tymalle (samkommun), yhdelle erityishuoltopiireistd, sote-uudistus on tuottanut muista
poikkeavia, omanlaisiaan kysymyksia ratkottaviksi.

Karkulla samkommun on valmistautunut muutokseen jo pitkaan. Kuntayhtymajohtaja

Sofia Ulfstedt kirjoittaa, ettd "olemme tehneet voimaperaisesti ty6td tuodaksemme yh-
teiskunnan tietoisuuteen ruotsinkielisen erityishuollon tarpeet — eritoten tarpeen voida
jatkaa maakuntarajat ylittdvana, yhtenaisené organisaationa. Jos toiminta sirpaloituu,
toimintavolyymit pienenevat eika toiminnan edellyttdmaé erityisosaamista voida enéaa
yllapitaa”.

Eduskunnan sosiaali- ja terveysvaliokunnalle annetussa sangen perusteellisessa lau-
sunnossa ei-toivottavaksi maakunta- ja sote-uudistuksen seurauksesi ndhdaan, etta
ruotsinkielisten vammaispalvelujen jarjestamisvastuu siirtyisi kaytannossa viidelle
maakunnalle. Riskina olisi, ettei yksikaan maakunta pystyisi huolehtimaan ruotsinkie-
lista vammaispalveluista mm. lakien mukaisesti. Arvioidaan, etta Karkulla nykyinen
vaesto- ja asiakaspohja on l&hella kriittista rajaa laadukkaiden ja vaatimusten mukais-
ten palvelujen seké tutkimus- ja kehitystoiminnan aikaansaamiseksi. Aiheellisesti lau-
sunnossa kiinnitetdan huomio perusoikeuksiin.

Lausunnossa ehdotetaan, ettd Karkullan toiminta sailytettaisiin kokonaisuutena seu-
raavin ratkaisuin:
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e etta ruotsinkielisten kaikkien vammaispalvelujen jarjestamisvastuu
annetaan laissa yhdelle maakunnalle tai toissijaisesti, jarjestamis-
vastuu annetaan valtioneuvoston asetuksessa yhdelle maakunnalle
tai kolmoissijaisesti, etta jarjestamisvastuu annetaan yhdelle maa-
kunnalle maakuntien valisin sopimuksin. Ensimmainen vaihtoehto
edellyttaisi lakimuutoksia maakunta- ja sote-uudistuksen lakiehdo-
tuksiin. Sita vaihtoehtoa lausunnossa pidetaan toivottavimpana.

e sdaadettyyn, paatettyyn tai sovittuun yhteen maakuntaan perustettai-
siin, ensisijaisesti erillinen liikelaitos ruotsinkielisia erityishuolto- ja
muiden vammaispalvelujen tuottamista varten.

e padosa palvelutuotannosta siirrettaisiin yhteen tai useampaan maa-
kuntien omistamaan osakeyhtiéon, jotka voisivat tarjota mm. asia-
kasseteli- ja henkilokohtaisen budjetin kayttdon soveltuvia palveluja.

e eritoimintoja varten ehdotetaan perustettaviksi mm. lauta- ja johto-
kuntia, joiden kautta eri maakunnat tulisivat edustetuiksi.

Suuri muutos nykyiseen olisi, etta edella sanotulla tavalla perustetun liikelaitoksen
vastuulla olisivat kaikkien viiden maakunnan, mahdollisesti lisdksi muuallakin asuvien
ruotsinkielisten vammaisten ihmisten kaikki vammaispalvelut. Lausunto ei ota kantaa
siihen mik& maakunta olisi se, joka palvelut jarjestéisi. Lausunnossa kuitenkin viita-
taan Karkullan investointeihin Paraisille, Varsinais-Suomeen.

Karkulla samkommunin ja sen edeltajien toiminta alkoi jo vuonna 1960, jolloin perus-
tettiin Karkullan laitos Paraisille Kirjalan kylaan ruotsinkielista vajaamielishuoltoa var-
ten. Kolmen ensimmaisen vuosikymmenen aikana palvelutoiminta laajeni koko ruot-
sinkieliselle rannikkoseudulle Kokkolasta Pyhtaalle. Karkulla oli edellakavija seka lai-
tostoiminnan ja avohuollon kehittdmisessd, myds ensimmaisia, joka alkoi laitosasu-
mista supistamaan. Pohjoismaiset uudet ajatukset ja kaytanteet levisivat Karkullan
myotavaikutuksella koko Suomeen. Lukuisat olivat opintokaynnit, jotka Karkullaan
suunnattiin ja sen asiantuntijat olivat kysyttaja seminaaripuhujiksi.

Karkulla samkommunin palveluja vuonna 2016 kaytti 1220 henkiloa. Heista 43 % oli
uusmaalaisia, 42 % Pohjanmaan maakunnista ja 15 % Turunmaalta. Liséksi oli muu-
tamia henkil6itd Ahvenanmaalta ja kahdeksasta muusta kuin jasenkunnasta. Palvelu-
jen kayttajista alle 18 vuotiaita oli 22 % ja yli 65-vuotiaita 8 %, joten 18-64 -vuotiaita oli
70%. Vuonna 2016 uusia asiakkaita tuli 43, joilla oli kehitysvammalain tarkoittama
erityishuolto-ohjelma. Heista 30 oli alle 18-vuotiaita. Pohjalaismaakunnista oli 19, Uu-
deltamaalta 13 ja Turunmaalta 11. Tarkeimmiksi asiakasryhmiksi nimetaan kehitys-
vammaiset ja autismikirjon henkil6t.

Palvelutoimintaa varten on noin 1000 viranhaltijaa ja tyontekijaa, neljagkymmenta toi-
mintayksikk6a ja niilla noin 100 toimipistetta. Yksikoité on yli 20 kunnassa neljassa
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maakunnassa. Suurin palveluvolyymi on erilaisissa asumispalveluissa, paivatoimin-
noissa ja lyhythoidossa. Pitk&éaikaisessa laitoshoidossa on noin 50 henkilga. Tarkea
palvelukokonaisuus ovat seitseman alueellista neuvolaa seka asiantuntija- ja kehitta-
miskeskuksen (EUC eli Expert- ja utvecklingscentret) tutkimus-, kuntoutus- ja kriisi-
hoito seka kehittamistyod. Karkullalla on vuosikymmenten mittaan ollut my6s paihde-
huollon ja tydklinikkapalveluja. Niista on vastikaan luovuttu. Erityisopetus siirtyi kun-
nille jo 1980-luvulla.

Pohdinta

Kun 1960 — 1980 -luvuilla kehitysvamma- ja muitakin vammaispalveluja Suomeen ra-
kennettiin ensimmaista kertaa osaksi hyvinvointivaltiota ja -yhteiskuntaa, oli palvelu-
jarjestelman rakentamisen nékokulma tarpeen . Tokko tanaankaan sita kulmaa on ai-
hetta kokonaan huomiotta jattdéd. Kuitenkin olennaisena uutena tekijané on huomioon
otettava vammaisten ihmisten ihmisoikeuskehitys, joka kiteytyy YK:n vammaisten
henkildiden oikeuksien yleissopimuksen vahvistamiseen. Siité voi nostaa useita nako-
kulmia, joiden pohjalta voi vahintdankin epardida, ettd vammaisten ihmisten palvelu-
jen jarjestdminen kovin vahvasti eriytettaisiin valtavirtaratkaisuista. Ns. positiivinen eri-
tyiskohtelu tulee kyseeseen, jollei ei ole muita riittéavia keinoja turvata oikeuksien to-
teutumista. Yleissopimuksen 3. artiklan keskeisia periaatteita ovat mm. taysimaarai-
nen ja tehokas osallistuminen ja osallisuus yhteiskuntaan. Ehdotetussa mallissa nel-
jan maakunnan vammaisten ihmisten osallistumismahdollisuudet vammaispalveluja
koskevaan politiikkaan ja paatoksentekoon jaisivat kovin ohuiksi ja valillisiksi, yhdessa
maakunnassa edellytyksia olisi. Toimivat vammaispalvelut ovat harvoin vain teknis-
luonteista tuotantoa ja toimeenpanoa, enemmankin sosiaalisia, yhteisollisia suhdever-
kostoja ja tapahtumaketjuja. Osallistava paattksenteko ja johtaminen ei voi olla kovin
kaukana. Sote-uudistuksen vaiheissa mm. perustuslakivaliokunta on kiinnittanyt huo-
miota demokratian toimivuuteen.

Sote-uudistuksen kantavia periaatteita ja tavoitteita ovat integraatiot. Ne koskevat so-
siaali- ja terveyspalvelujen integraatiota seka matalan kynnyksen lahipalvelujen, etta
aina vaativien erityispalvelujen integraatioita. Integraatioissa on vaikea onnistua kovin
monimutkaisissa rakenteissa ja porrastuksissa. Ehdotetussa mallissa ei ole siihen esi-
tetty ratkaisuja. Riski on, etta niissa maakunnissa, joilla ei jarjestamisvastuuta olisi,
saattavat vammaisten henkildiden tarpeet jaada riittdmattomalle huomiolle ja toisaalta
eri alueiden erilaiset mahdollisuudet hyodyntamatta.

Riittdvan rahoituksen kohdistaminen ja varmistaminen voi osoittautua myds sangen
vaikeaksi. Palvelutarpeisiin vaikuttavat monet tekijat, kuten yleisten palvelujen esteet-
tomyys ja saavutettavuus. Tilanteet vaihtelevat maakunnittain. Vammaispalvelujen
tarve ei selity yksinomaan vammaisista henkildista kasin.
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Erityishuoltopiireilla on edelleen jarjestamisvastuu. Kaytanndsséa se on toissijainen.
Jokainen kunta paattdd miten sen asukkaille palvelut jarjestetéén ja tuotetaan . Eri-
tyishuoltopiiri, kuten Karkullan palvelut, ovat vain yksi mahdollisuus. On vaikeaa ym-
martdd mikseivat valmisteilla olevat maakunnat kokoaisi kunnissa jo nyt olemassa
olevaa ruotsinkielistd osaamista maakunnan ja sen liikelaitoksen kayttdon. Itse asi-
assa valmisteltavilla maakunnilla nayttaisi olevan yksittaisia kuntia paremmat edelly-
tykset ruotsinkieliseen palveluun, kuten sosiaalitydhdn ja palveluohjaukseen. Naméa
liittyvat vahvasti jarjestamisvastuun toteutukseen.

Ruotsinkielisia vammaisia henkildita ja heidan laheisiddn edustavat jarjestét eivat pida
hyvéna ratkaisuna jarjestamisvastuun keskittamista yhdelle maakunnalle. Kuitenkin
Karkullan palveluilla ja erityisesti vaativiin tarpeisiin vastaava erikoisosaamisella nah-
tiin jatkossakin olevan térkean paikan ja vahvan tarpeen. Eri vammaispalveluihin toi-
vottiin myds vaihtoehtoja. Todettiin myds, ettei Karkullalla ole — ainakaan viela - tar-
vittavaa osaamista kaikkien eri tarpeisiin sopivien vammaispalvelujen jarjestamiseen
ja tuottamiseen.

Ehdotukset

Selvityshenkilot yhtyvat siihen, ettd muutoksessa on riski "miten ruotsinkielisten vam-
maispalvelujen erityisosaaminen ja muut resurssit voidaan pitdd koossa sote- ja maa-
kuntauudistuksen toteutuksessa”.

Ruotsinkielisia palvelujen tuottajia on vain harvoja. Karkullan palveluilla on erityisesti
kehitysvammaisten ja autismikirjon henkildiden kannalta erittiin suuri merkitys koko
ruotsinkieliselle vaestodlle. Katkosten valttamiseksi palvelujen jatkuvuus on aihetta
huolella varmistaa. Suunnitelma Karkullan eraiden palvelujen yhtidityksesta maakun-
tien yhteistyond, on kannatettava. Samalla olisi aihetta harkita siirtymaaikoja, jona ai-
kana Karkulla tuottaisi edelleen palveluja sopimusperusteisesti eri maakunnissa.
Tama on tarkeaa, jotta on saatavilla riittava palvelukapasiteetti. Maakuntien yhteistoi-
minta tassa varmistaisi yhtaalta jatkuvuuden, riittdvan vahvan toimijan ja toisaalta alu-
eellisten nékdkohtien ja tarpeiden huomioon ottamisen tulevaisuudessa.

Sen sijaan jarjestamisvastuun keskittaminen yhdelle maakunnalle ja edelleen erilli-
seen liikelaitokseen ei ole kannatettava. Se voi sisaltaa merkittavia riskeja. Se voi
johtaa vammaisten ihmisten palvelujen eriytymiseen ja vammaisten henkiléiden oi-
keuksien kaventumiseen ja osallistumisen seka osallisuuden estymiseen ja muiden
maakuntien vammaispoliittiseen passivoitumiseen. Jarjestdmisvastuun siirrossa kun-
nilta alueensa maakunnille tulee huomioon ottaa, etta jo nyt kunnissa oleva ruotsinkie-
linen vammaispalveluosaaminen kootaan maakuntien hallintoon ja liikelaitoksiin seké
varmistetaan sen kehitysedellytykset.
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Riittavan vaestdpohjan varmistamiseksi nimenomaan vaativille ruotsinkielisille erityis-
palveluille ja niiden edellyttdman osaamisen seké kehitystyon varmistamiseksi, on ai-
hetta paattaa sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamislain 11 § nojalla, ettd sanotut
palvelut keskitetdén koko maassa yhden maakunnan liikelaitoksen yllapitamaélle osaa-
mis- tai resurssikeskukselle, jolloin muut maakunnat eivét tee paallekkaisté toimintaa
ja osallistuvat sen rahoitukseen. Rahoitukseen yksi malli on laékintéhelikoptereille
suunniteltu rahoitus, jossa kukin maakunta maksaa kiinteén ja lisaksi kayttéon perus-
tuvan rahoitusosuuden maakunnalle, jolle po. toiminta on keskistetty. Toinen vaihto-
ehto olisi maakuntien vélinen sopimus, mutta ottaen huomioon maakuntien erilaiset
intressit, ruotsinkielisen vaestdn jakautumisen useisiin eri maakuntiin ja tehtavan val-
takunnallisen seka pitkdaikaisen luonteen, on sitova paatds selkedmpi vaihtoehto.

Ehdotetulla osaamis- tai resurssikeskuksella, kuten Karkullan nykyisella EUC:lla, olisi-
vat vastuullaan mm. kriisi-, tutkimus- ja kuntoutuspalvelut keskitettyind, hajautettuina,
jalkautuvina ja etanda. Lisdksi vastuulla olisi kehittamis- seka koulutustoiminta ja osaa-
misverkostoista huolenpito. Keskeiset asiakasryhmat olisivat - ainakin ensivaiheessa -
Karkullan nykyiset asiakasryhmat seka muita sita mukaa kun osaaminen kehittyy ja
tarpeita ilmenee. Ottaen huomioon Karkullaan tehdyt mittavat investoinnit ja kokonai-
suutena keskeinen sijainti, osaamis- tai resurssikeskuksen kotimaakunnaksi méaritel-
l[&an Varsinais-Suomi.

Myos tarpeen ilmetessa mielentilatutkimuksenjélkeen erityishuoltoon méaéarattyjen ke-
hitysvammaisten henkiléiden hoitoon ja kuntoutukseen osallistuminen olisi keskuksen
vastuulla yhteistydssa siihen vastuutettujen valtakunnallisten yksikoiden kanssa.

Karkullalla on merkittavaa osaamista ja vaativia erityistason palveluja seka kehitys-
tyota. Arvokasta ruotsinkielistd osaamista on myds esimerkiksi vammaisjarjesto
FDUV:lla mm. oppimateriaalikeskus Larum ja Folkh&lsanilla mm. vaihtoehtoisen kom-
munikaation palveluissa. Myds monet koulut ja oppilaitokset ovat tarkeitd kaytannon
osaamisen pisteita. Selvitystydn kuluessa ilmeni, ettd osaamisverkoston tiivistami-
sessé ja vahvistamisessa, mukaan lukien yliopistot ja ammattikorkeakoulut seké ole-
massa oleva sosiaalialan osaamiskeskus, on kohentamistarvetta. Edellisessé koh-
dassa sanotun osaamiskeskuksen toimintaan tulisi kuulua alan osaamisverkoston tu-
keminen ja vahvistaminen.

Kooste ehdotuksista

1. Sote-uudistukseen liittyy riskeja ruotsinkielisten palvelujen osalta. Kar-
kullan palveluilla on erityisesti kehitysvammaisten ja autismikirjon henki-
I6iden kannalta erittain suuri merkitys koko ruotsinkieliselle vaestolle.
Katkosten valttamiseksi palvelujen jatkuvuus on aihetta huolella varmis-
taa.
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2. Jarjestamisvastuun keskittaminen yhdelle maakunnalle ja edelleen erilli-
seen liikelaitokseen ei ole kannatettava. Maakuntien yhteisty6 palvelujen
jatkuvuuden turvaamiseksi on valttdmatonta.

3. Riittavan vaestopohjan varmistamiseksi nimenomaan vaativille ruotsin-
kielisille erityispalveluille ja niiden edellyttamé&n osaamisen seké kehitys-
tyon varmistamiseksi, on aihetta paattda sosiaali- ja terveydenhuollon
jarjestamislain 11 § nojalla, etta sanotut palvelut keskitetdan koko
maassa yhden maakunnan liikelaitoksen yllapitamalle ruotsinkieliselle
osaamis- tai resurssikeskukselle. Rahoitukseen yksi malli on la&kintéahe-
likoptereille suunniteltu rahoitus, jossa kukin maakunta maksaa kiintean
ja lisaksi kayttéon perustuvan rahoitusosuuden maakunnalle, jolle po.
toiminta on keskistetty.

4. Ottaen huomioon Karkullaan tehdyt mittavat investoinnit ja kokonaisuu-
tena keskeinen sijainti, on perusteltua, ettd osaamis- tai resurssikeskuk-
sen kotimaakunnaksi méaritellaédn Varsinais-Suomi.

11.4 Vaalijala

Vaalijalan kuntayhtymé&n omistaa 33 savolaista kuntaa. Juuret Vaalijalan toiminnassa
ulottuvat Sortavalaan vuoteen 1907. Vaalijalan yllapitajaksi ryhtyi 1905 perustettu
Suomen Kirkon Siséléhetyseura. Julkiseksi palveluntuottajaksi Vaalijala siirtyi vuonna
1975. Vaalijala on Suomen vanhimpia kehitysvamma-alan toimijoita. Se on kehitys-
vammalain (23.6.1977/519) mukainen Savon erityishuoltopiiri. Vaalijalan vankka
asema ja perinne kehitysvamma-alan toimijana on tuonut omat painopisteensa tule-
vaisuuden suunnittelulle kuntayhtym&n nakdkulmasta.

Vaalijala tuottaa palveluja Pohjois-Savossa, Etela-Savossa, Keski-Suomessa ja yksit-
taisille henkildille muualta Suomesta. Kuntoutuksen asiakkaita tulee Vaalijalaan talla
hetkella 11 maakunnasta.

Palvelujen myynninjakauma vuonna 2017 oli seuraava:

e Pohjois-Savo 42 %

o FEteld-Savo 38 %

e Keski-Suomi 10 %

e Pohjois-Karjala 3 %
e Muut maakunnat 7 %

Palveluista menee yli 90 % tulevalle Itd-Suomen yhteistoiminta-alueelle. Vaalijala
tuottaa valtakunnallisesti kuntoutuspalveluja mielentilatutukimuksen jalkeen erityis-
huoltoon maaréatyille henkildille.
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Kuntoutuspaikkoja Nenonpellon yksikdissa on 150 ja muualla Pieksamaéaella 40. Vaali-
jalassa on viela n. 20 laitosasukasta, joille on rakentumassa asunnot heidan kotiseu-
duilleen vuoden 2019 loppuun mennessa. Pieksamaéella sijaitsee erityiskoulu ja oppi-
laskodit. Koulupdiviné oppilaita on keskimaérin 75. Asumispalveluita on 20 kohteessa
yhteensa 297 asuntoa ja lisdksi perhehoito. Paivaaikaista toimintaa on yli 20 yksi-
kossa kapasiteetiltaan 400 paikkaa. Paivaaikainen toiminta sisaltaa tyollistymisen,
osallisuuden seka péivatoiminnan.

Vuoden 2017 tilinpaatds oli ylijaamainen 104 945 €, toimintakulut 54 M€, palvelujen
myynti n. 49 M€, joista ulkokunnille kohdentunut myynti oli noin 9 M€.

Vaalijalassa on keskimaarin 1174 tyontekijad. Asiakkaat jakautuvat seuraavasti:

e Laitoskuntoutus ca. 190 asiakasta

e Kuntoutusjaksoja 1243

e Asumispalveluja 300

o Paivaaikaisen toiminnan palveluja 400

o Poliklinikka-asiakkaita 1400 Pohjois-Savo, Etela-Savo, Keski-Suomi

o Asiakaskaynteja 4300, joista 24% toteutui liikkuvina kuntoutuspalve-
luina asiakkaan arkiymparistéon

Vaalijalan oma nakemys organisoitumisesta tuleviin rakenteisiin on, etta Vaalijala kiin-
nittyy Etela-Savon maakuntaan omana liikelaitoksena ja olisi nain 4 maakunnan (Poh-
jois- ja Etela-Savo, Keski-Suomi ja Pohjois-Karjala) julkinen toimija. Vaalijalan palve-
lut, kuntoutus jaa avopalvelut, pysyisivat maakunnassa yhtena kokonaisuutena ja oli-
sivat osa Vaalijalan liikelaitosta. Liséksi Vaalijala olisi Itd-Suomen yhteistoiminta-alu-
een sopimuspohjainen, julkinen, erityisten sosiaali- ja terveyspalvelujen tuottaja ja osa
Itd-Suomen neljan maakunnan osaamis- ja tukikeskusverkostoa. Jatkossakin Vaalijala
tuottaisi valtakunnallisia palveluja maakunnille. Kuntayhtyma jaisi myos Sateenkaaren
erityiskoulun yllapitajaksi, ainakin toistaiseksi.

Vaalijalan johtajan llkka Jokisen mukaan edella mainitut paatavoitteet on Pohjois-Sa-
von ja Etela-Savon maakuntien esivalmistelussa hyvaksytty.

Vaativan erityisosaamisen tiimoilta Vaalijalan oma nakemys niin yhteistytaluekoko-
naisuuden kuin LAPE-muutosohjelmaan liittyvien OT-keskustenkin osalta on, etta
osaamis- ja tukikeskus tulisi olla verkosto, jolla on toimintaa ja toimijoita joka maakun-
nassa. Varsinainen kehittamistyd yhteistydalueen osalta on ilmeisesti kuitenkin viela
maakunnassa keskittynyt erikoissairaanhoidon tyénajakoon ja OT-keskustoiminnan
osalta lastensuojelun erityiskysymyksiin.
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Valinnanvapauslainsaadantéehdotus huomioiden kuntoutus ja asumispalvelut tulisi
Vaalijalan nakokulmasta jarjestaa siten, etté kuntoutusta voitaisiin jatkaa koordi-
noidusti laitoskuntoutusjakson jalkeen. Vaativan tason asumispalveluiden kehittami-
sen tulisi tukea tatéd. Naissé palveluissa tarvitaan toistuvasti turvaamiskeinona itse-
maéraamisoikeuden rajoittamista ja toimenpiteiden arviointia varten ovat omat mo-
niammatilliset tiimit, joissa toimitaan virkavastuulla. Vaalijalan esittdména huolena on,
etté kehitysvammalain kumoamisen jalkeen Vaalijalan vaativan tason kuntoutusta ei
tuleva vammaispalvelulaki tunne.

Vaalijalan ndkemys on, etta sote- ja maakuntauudistuksessa ministerididen tulisi
osoittaa toimiva organisaatiomalli, joilla edellda kuvatun kaltaiset palvelut voisivat toi-
mia uudistuksen jalkeen yhteisty0-alueen yhtendisena julkisena resurssina.

Ehdotukset

Nykytilanteessa Vaalijala osallistuu kiinteélla tavalla Eteld- ja Pohjois-Savossa erityis-
huollon osaamisen ja toimialan yllapitdAmiseen ja kehittdmiseen. Samoin kuin muutkin
erityishuoltopiirit Vaalijala tarjoaa palvelujaan yli maakuntarajojen yksittaisille henki-
I6ille ja sopimuksenvaraisesti. Vammaispalveluja ei ole perusteltua eriyttdd muista so-
siaali- ja terveyspalveluista, vaan tarkeda on, ettd Vaalijalan tunnustettua osaamista
tuodaan lahipalveluihin (kts. Karkulla Samkommun luku 11.3. pohdinta). Selvityshen-
kilbiden ehdotus on, etta Vaalijala liitetdén osaksi Etela-Savon maakunnan liikelai-
tosta. Vaalijalan Pohjois-Savossa sijaitsevien toimintojen osalta suositellaan saman-
kaltaista yhteistytésopimusta kuin esim. Eteva kuntayhtymé on valmistellut mm. Paijat-
Hameen kanssa. Yhteistydalueen (YTA) osaamisrakenteessa Vaalijala nahdaan yh-
tend keskeisend toimijana ja se tuottaa merkittdvan osan yhteistoiminta-alueen palve-
luista erityisalallaan. Kaikkien vammaispalvelujen keskittamista Vaalijalle ei ndhda
kannatettavana, koska liittyneenda maakunnan liikelaitoksen kokonaisuuteen syntyy
synergiaetuja.

Erityiseksi tehtavéaksi Vaalijalle selvityshenkilot nakevat mielentilatutkimuksen jalkeen
eritysihuoltoon méaéarattyjen kehitysvammaisten henkildéiden hoidon ja kuntoutuksen.
Suomessa tarvitaan lisaksi muutamia paikkoja (4-6) poikkeuksellisen vaativan psyko-
sosiaalisen hoidon ja kuntoutuksen tarpeisiin.

Perusopetuksen jarjestamisen osalta viitataan lukuun 15. Perusopetuksen jarjestami-
sessé tarvitaan ratkaisuja, joilla vaativaa erityisté tukea tarvitsevien lasten ja nuorten
opetus voidaan toteuttaa heidan kotipaikkakunnillaan. Taménkin toteuttamiseksi Vaa-
lijalla on vahvaa osaamista.

Kooste ehdotuksista:
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1. Selvityshenkildiden ehdotus on, etté Vaalijala liitetddn osaksi Etela-Sa-
von maakunnan liikelaitosta.

2. Vaalijalan Pohjois-Savossa sijaitsevien toimintojen osalta suositellaan
yhteistydsopimusta

3. Yhteistybalueen (YTA) osaamisrakenteessa Vaalijala ndhdéén yhtena
keskeisena toimijana ja se tuottaa merkittdvan osan yhteistoiminta-alu-
een palveluista erityisalallaan.

4. Ehdotetaan, etté Vaalijala tuottaisi mielentilatutkimuksen jalkeen erityis-
huoltoon maaréattyjen kehtysvammaisten henkildiden-palveluja jatkossa-
kin, samoin erityisen vaativia psykososiaalisen hoidon ja kuntoutuksen
palveluja

11.5 Yhteenveto ja ehdotukset

Perusratkaisu on se, ettd vammaiset henkilot saavat palvelunsa samoista peruspalve-
luista kuin muutkin maakunnan asukkaat, mm. sote- ja perhekeskuksista ja suun ter-
veyden yksikdista. Naiden osaamista, saavutettavuutta ja esteettomyytta tulee paran-
taa. Vammaispalvelut kokonaisuutena ovat osa maakunnan liikelaitoksen rakennetta.
Varmistettava, ettd jokaisen maakunnan liikelaitoksessa on riittdva ja monipuolinen
vammaispalvelujen osaaminen ja myds oma palvelukapasiteetti vahintdan viran-
omaistoiminnan tarpeisiin ja kriisivalmiuksiin. Kaikkea palvelutoimintaa ei tule yhtioit-
taa.

Erityishuoltopiirien omat suunnitelmat kytkeytya maakuntien liikelaitosten organisaa-
tioihin ovat johdonmukaisia ja kannatettavia. Suunnitelmien eroavaisuudet liittyvat ko.
alueiden erityispiirteisiin, mm. Etela-Pohjanmaan erityishuoltopiirin suunnitelmat ovat
tavoitteellisia.

Kahden erityishuoltopiirin osalta on edella tehty erilliset kannanotot.

Erityis- ja vaativan tason palvelujen ja tehtédvien osalta ehdotetaan yhteistydalueit-
taista organisointia.
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Rakenne
/'/// - ~_ Osaamis-, tuki- ja kuntoutuskeskukset
/ ERITYISPALVELUT \\ niveltyneend osaksi OT-keskusta ja
P yhteistyoalueen palveluja.
/ Maakunnan liikelaitos, \
/ vammaispalvelut \
/ PERUSPALVELUT YT-\
/ alueet,
Sote-keskukset \\
[ Suun terveys |
\ Kasvu- ja elinympdristd PerhekeSkUkset ym. oT- J
‘k‘ Koti, lﬁhefsverkusto, paivakoti, !(oulu, keskuk-,«‘
\ paivaaikainen toiminta, tys, /
\ harrastukset jne. set /,‘
\ /
Palveluntuottajat //
/

Talla hetkella monissa erityishuoltopiireissa on terveydenhuollon palveluja ja osaa-
mista. Tama on asiakaskunnalle tarkeaa ja vaikeasti korvattavaa. Terveydenhuolto on
itsestddn selvasti yksi elementti YTA-rakenteessa, kts luku 10. Sen lisaksi terveyden-
huollon osaamista tulee varmistaa peruspalveluissa ja maakunnan liikelaitoksissa.

Maakuntien vammaispalveluja organisoitaessa tulee ottaa huomioon kuntien nykyis-
ten vammaispalveluiden ja erityishuoltopiirien osaaminen ja voimavarat. Vammaislain-
saadannon uudistuessa sen enempaa erityishuoltopiireilla kuin kuntien vammaispal-
veluillakaan ei ole riittdvaa osaamista koko vammaispalvelujen kentélle. Voimien yh-
teenkokoaminen on tasta syysta taysin valttamatonta. Tama ei kuitenkaan tarkoita,
etta erityistarpeisiin liittyva osaaminen liudennettaisiin vaan painvastoin sille tulee ti-
laa.
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12 Lapsi- ja perhepalveluiden
muutosohjelma, osaamis- ja
tukikeskukset

OT-keskus on kehitteilla oleva verkostomainen moniammatillinen tuki- ja osaamiskes-
kus erityis- ja vaativan tason palveluja tarvitseville lapsille, nuorille ja heidan perheil-
leen. Suunnitelmana on ettd Suomessa toimii viisi OT-keskusta, jotka perustetaan yli-
opistosairaaloiden maakuntiin (Helsinki, Tampere, Turku, Oulu, Kuopio) OT-keskukset
tulevat toimimaan yli aluerajojen sote-yhteistydalueilla.

OT-keskuksen toiminnan kehityksesta LAPE-muutosohjelmassa vastaa Sosiaali- ja
terveysministerid. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos vastaa toimeenpanon tuesta. Ke-
hittamistyon valtakunnallisesta suunnittelusta vastaa viidelta yhteistyfalueelta nimetty
moniammatillinen asiantuntijatyéryhma ja kaikki yhteistydalueen maakunnat ovat mu-
kana suunnittelussa.

OT-keskusten kehittamisen taustalla on, etté vaativaa erityisosaamista edellyttavia
palveluja tarvitsee vain pieni osa lapsista, nuorista ja heidan perheistaan. Palvelujen
kustannukset voivat olla huomattavia. Naissa perheissé on usein monien vaativien
palvelujen samanaikainen tarve. Koska tarpeet ovat vaativat ja kompleksiset, jaa osa
ilman tarvitsemiaan palveluitaan. Talla on suuret vaikutukset naiden lasten, nuorten ja
perheiden hyvinvointiin. Se, etta palvelut eivét ole oikea-aikaisia tai ne ovat puutteelli-
sia ja/tai paallekkaisia tuo myos inhimillisen karsimyksen liséksi tehottomuutta, kus-
tannuksia ja mahdollistaa osaoptimoinnin eri toimialojen valilla. Palveluiden integrointi
auttaa paallekkaisyyksien poistamisessa, mahdollistaa asiakkaalle sujuvamman ja oi-
kea-aikaisemman avun ja tata kautta tyd myos kustannussaastoja. Tata kautta palve-
lujen painopistettd ja resursseja saadaan siirrettya universaaleihin ja matalan kynnyk-
sen palveluihin.

OT-keskusten kehittdmisen tavoitteena on alueellisesti yhdenvertainen vaativimpien
palveluiden saatavuus, erityisosaamisen kerryttamisen. Osaamisen lisddminen, tutki-
mustoiminta ja tiedon analysointi lisda niin laatua kuin osaamista perustasollakin. Tar-
keimpana tavoitteena voitaneen pitaa sita, etta tata kautta toteutuisi asiakaskeskei-
nen, yksilollinen paleluintegraatio. Kehittdmisen ketjun jatkumona voitaneen néahda,
ettd tata kautta esim. erityistason resursseja vapautuu peruspalvelujen tueksi, kun
vaikeimpiin tilanteisiin saadaan apua ilman suuria viiveitd. Ndkemys on, ettd OT-kes-
kuksen kohderyhma on noin 1% lapsista, nuorista ja heidan perheistaan.
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OT-tydéryhma esittédd vuoden 2018 lopussa valtakunnallisen mallinnuksen OT-keskuk-
sen rakenteesta ja toiminnasta. Varsinaisesti OT-keskusten tyd on suunniteltu kayn-
nistyvan vuoden 2020 alussa.

Maakuntien kehittajat voivat osallistua OT-tyéskentelyyn kaksi kertaa vuodessa jarjes-
tettavilla OT-paivilla.

OT-keskuksen tehtavat

Osaamis- ja tukikeskuksen tehtéavéat on madritelty seuraaviin kokonaisuuksiin:

e asiakastyohon seka
e kehittamis-, koulutus- ja tutkimustoimintaan

Kehittamis-, koulutus- ja tutkimustoiminta

OT-keskuksen tehtava on toimia seké palvelujen tuottajana etta niiden kehittajana.
OT:n keskeinen tehtava on tukea erityis- ja perustasoilla tehtavaa tydta seka asiakas-
tyon ettd kouluttamisen ja kehittdmisen avulla. Liséksi OT:n yksi tydtehtava on koordi-
noida alueellista tutkimus- ja kehittdmistoimintaa yhteistydssd mm. yliopistojen, yli-
opistollisten sairaaloiden, maakuntien ja sosiaalialan osaamiskeskusten kanssa.

Erityishuollon osalta osaamisen keskittaminen ja sita kautta sen lisaéaminen, on tarkea
kokonaisuus, jonka tulee olla OT-keskusten tehtavakenttdan kuuluvaa.

Asiakastyo

OT-keskus tuottaa sosiaalihuollon ja terveydenhuollon osaamista yhdistavia palveluja.
Tukikeskus tuottaa itse vaativia palveluja ja hoitoa pienelle ryhmélle asiakkaita, joiden
hoito edellyttda kaikkein vaativinta erityisosaamista. Palvelut suuntautuvat koko yh-
teistydalueelle esimerkiksi liikkuvien palvelujen sekéa konsultaatio- ja digipalvelujen
avulla. Asiakasty0 tarkoittaa asiakaskaynteja, konsultaatioita ja verkostopalavereja.
OT-keskuksen rooli korostuu sellaisissa erityisen vaativissa asiakastilanteissa, joissa
tarvitaan monialaista osaamista seka tuen ja hoidon yhteensovittamista. Ty6ta teh-
daéan seka asiakaslahtoisesti jalkautuen, ettd hyddyntaen sahkaoisia palveluja.

Keskukseen kootaan palveluja, joita tarvitaan harvoin ja jotka edellyttavat suurta va-
estbpohjaa ja volyymia.

Eri alueiden OT-keskusten vahvuusalueet painottuvat eri osa-alueille. Tarpeen mukaa
alueet voivat konsultoida toista OT-keskusta sille painottuvassa haasteessa lasten
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asioissa. Esimerkki téllaisesta voi olla esim. lapsen kaappausuhkaus ulkomaille huol-
tajuusriidoissa.

OT- keskusten tehtaviin kuuluvat mygs valtakunnalliset ja yhteistydalueelliset vastuut
seka palvelukokonaisuuksien suunnittelun ja yhteen sovittamisen koordinointi yhteis-
tydssa muiden toimijoiden kanssa.

OT-keskusten verkostorakenteeseen on ajateltu sijoittuvaksi esim. osa vaativasta las-
ten ja nuorten erikoissairaanhoidosta, vaativin lastensuojelu, lasten ja nuorten oikeus-
psykiatria, EVAT, koulukodit, vaativimmat vammaispalvelut sek& maahanmuuttajalas-
ten ja-nuorten vaativat palvelut seka vaativinta osaamista edellyttéavéat ero- ja adop-
tiopalvelut.

Keskeisia yhdyspintoja ovat varhaiskasvatus, koulu ja oppilaitokset — vaativa erityinen
tuki, Valteri-koulu, sairaala- ja laitoskoulut, VIP-verkosto. Liséksi jarjestéjen mm. vaati-
vat erityispalvelut, poliisi, oikeustoimi, rikosseuraamuslaitos.

12.1 Erityishuoltopiirien nakemykset OT-
keskusten organisoitumisesta

Erityishuoltopiirien vastauksissa toivottiin, ettéd OT-keskusten tehtavat ja tydnjako tu-
lee olla selked. Vastauksissa nakyy se, ettd Lape-muutosohjelmaan liittyva OT-kes-
kusten kehittaminen ei joka alueella ole viela selkiytynyt ja OT-keskusten toimintamal-
lissa on epaselvyyksia. Niilla alueilla, joissa suunnitelmat LAPEn OT-keskusten koh-
dalla ovat jo pidemmalla ja selkeat, myds erityishuoltoon/vammaispalveluun liittyvat
yhteisty0 ja verkostot ovat selkiytyneet paremmin. Yleisesti OT-keskusajatukselle nay-
tettiin vaalean vihreda valoa, mutta samalla myos toiveita siitd, ettd OT-keskukset
hyodyntaisivat nyt olemassa olevaa osaamista. Tarkeaksi nahtiin, ettd OT-keskusten
toimintaa on alueilla, vaikka onkin kiinted osa suurempaa yhteistydaluetta. Vastauk-
sissa kannettiin myds huolta siitd, ettda OT-keskus monimutkaistaa asioita ja paatok-
sentekoa. OT-keskusten verkostomainen yhteistydmalli mahdollistaa jarkevien yhteis-
tydbmuotojen luomisen ja tyénjaon tulevaisuudessa. OT-keskusten vastuulla olevat
asiat ovat osittain paallekkaisia nykyisten kehitysvammapoliklinikkojen toiminnan
kanssa.
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12.2 Jarjestojen nakemykset

Keskeistéd LAPE-muutosohjelmassa on yleispalvelujen vahvistaminen ja painopisteen
siirtAminen varhaiseen tukeen. Kehitysvammaisten ja muiden vammaisten lasten ja
nuorten tarvitessa erityisen vaativia palveluita tulee ne jarjestaa siella, missa muiden-
kin naita palveluita tarvitsevien lasten ja nuorten seké perheiden. Kuitenkin tama riip-
puu siita, millaisiksi OT-keskukset lopulta muodostuvat. Keskusten merkitys on suuri,
jos niiden muodostamisessa kyetdén ottamaan huomioon erityista tukea tarvitsevien,
mukaan lukien vammaisten lasten, tarpeet. Nyt huoli on, ettéd tdma ryhma jaa muiden
kohderyhmien varjoon. Kehitysvammaisten asumisen ohjelman (Kehas) seurantaryh-
man mukaan eniten kehitettavaa I6ytyy juuri vammaisten lasten ja perheiden palve-
luissa. Vammaisten lasten oikeus tavalliseen lapsuuteen seka perheen jaksaminen pi-
tda varmistaa ja naita tukevia toimia pitda tehostaa. Nykytilanteen palveluiden pirsta-
leisuus ja palvelujen, toiminnan ja asiakkaan tarpeen kohtaamattomuus vahentavat
erityisen merkittavasti niiden perheiden elamén laatua, jotka eniten tarvitsevat palve-
luita. Vammaisten ja monisairaiden lasten ja perheiden kohtaamiseen, tarpeisiin vas-
taamiseen ja palveluiden jarjestamiseen tarvitaan monenlaista erityisosaamista. Vam-
maisten lasten tuen tarpeiden siséllyttdminen vahvasti OT-keskusten muodostami-
seen, mahdollistaa vammaisten lasten huostaanottojen ja laitoshoidon vahentymisen.
Erityishuollon vaativien palvelujen tulee joka tapauksessa olla osa OT-keskuksia ta-
valla tai toisella. Ne eivat saa jaada erillisiksi saarekkeiksi. OT-keskusten on kyettava
vastaamaan uudistuviin osaamistarpeisiin ja Kiinnitettdva huomiota vammaisten ja
monisairauden lasten ja nuorten osallisuuden turvaamiseen. Tarvitaan my®6s ruotsin-
kielinen OT-keskus. On hyva, etta erityishuoltopiirit ja "lapsen kuuluminen erityishuol-
topiiriin® lakkautuu ja palvelut tulevat samoja kanavia kaikille.

12.3 Yhteenveto ja ehdotukset

Selvitystydn aikana on kaynyt ilmi, ettd LAPE-muutosohjelman mukaisten OT-keskus-
ten valmistelutydssa ei ole riittavasti tunnistettu vammaisuuteen liittyvia kysymyksia.
Vammaispalveluiden ja erityishuollon osuutta ei ole huomioitu, vaikkakin OT-keskus-
ten tehtavien piiriin on katsottu kuuluvan vaativimmat vammaispalvelut. Valmistelu-
tyossa ei ole ollut riittdvasti mukana vammaisalan ja erityishuollon osaajia. Erityishuol-
topiireista sote-rakenteeseen siirtyvat osaamis-, tuki- ja kuntoutuskeskukset tulee ni-
veltdd osaksi OT-verkostoa. OT-keskusten suunnitelluilla rajapinnoilla (palvelut, kon-
sultaatiot, tutkimus ja kehittdminen) tulee maaritelld vammaispalveluiden ja erityis-
huollon kytkeytyminen OT-rakenteeseen, viittaus lukuun 10.

Sisallollisesti vammaispalveluiden ja erityishuollon osalta tarve on proaktiiviseen toi-
mintaan, monitoimijuuden hallintaan ja osaamisen kehittdmiseen. Vammaispalvelujen
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ja erityishuollon kysymykset ovat lahtokohtaisesti monialaisia ja monitoimijuutta vaati-
via. Osaaminen on vietéva perustasolle, ihmisten arkielaméaén. Vain harvoin tarvitaan
erityistason asiakkuutta.
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13 Elamaa yllapitavan
hengityslaitteen kayttajien
palvelujen uudistus

Hengityshalvauspotilaiden aseman ja palveluiden uudelleen jarjestdminen on ollut vi-
reilla noin kaksi vuosikymmentéa. Asiaa on pohdittu useampaankin otteeseen asian-
tuntijain toimesta. Muutos ei ole yksinkertainen, mik& kay ilmi asiantuntijaryhmén mie-
tinnosta. Kyse on juuri sellaisesta sosiaali- ja terveydenhuollon yhteisesta kysymyk-
sestd, joihin integraatioilla haetaan ratkaisuja. Hengityshalvauspotilaita koskevat s&a-
dokset periytyvat vuoden 1957 polioepidemian yhteydessa saadetysté laista ja ase-
tuksesta hengityshalvauspotilaiden hoitokustannuksista, jonka mukaan hengityshal-
vauspotilaille on annettava valtion ja kunnallisessa sairaalassa maksuton hoito ja ylla-
pito. Myohemmin lakiin ja asetukseen lisattiin kotihoitoa ja matkakustannuksia koske-
vat sddnnodkset. Vuonna 1993 valtionosuusuudistuksen yhteydessa saadokset sisally-
tettiin asiakasmaksulakiin.

Tahéan kysymykseen vaikuttavat tekijat ovat muuttuneet vuosikymmenten mittaan radi-
kaalisti. Henkildiden mé&éra on kasvanut merkittavasti, joilla on hengitysvajaus ja tar-
vitsevat hengityslaitehoitoa. Suuren enemmistén oireet ovat lievid. Hengityshalvauk-
sella tarkoitetaan tilannetta, jossa potilaan hengitys on pysyvasti, kokonaan tai lahes
kokonaan, hengityslaitehoidon varassa. Kyse ei ole mistééan tietysta sairaudesta, vaan
ko. kasite on hallinnollinen. Henkil6ita, joille on hallinnollisella paatoksella annettu
hengityshalvauspotilaan status, on runsaat 120 koko maassa. Hengityshalvauspoti-
laat ovat sairaalan potilaita, lainsaadannon kannalta laitoshoidossa, vaikka asuisivat
omassa kodissaan tai sairaalan ryhmakodissa. Sairaala on jarjestanyt heille hoitohen-
kilokunnan ja muut hoidossa tarvittavat. Joissakin tapauksissa on myds avustajiin pe-
rustuvia jarjestelyja samalla statuksella. Liséaksi on joukko henkilditd, joilla voisi olla
hengityshalvauspotilaan status, mutta he kayttavatkin terveydenhuollon ja vammais-
seké sosiaalipalveluja yleisen lainsaadannon perusteella. Kokonaisuudessaankin on
kyse joistakin sadoista henkildistéd koko maassa.

Laéketieteen, hoitomenetelmien ja laéketieteellisen teknologian kehitys yhtaalta ja eri
palvelujen, kuten henkildkohtaisen avun kehitys mahdollistaisivat hengityshalvauspoti-
laiden erillishoitojarjestelmén purkamisen, edellyttaen ettd mahdollisuudet muutetaan
kaytannoiksi ja otetaan huomioon esimerkiksi maksukysymykset ja palvelun saata-
vuus. YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien yleissopimus edellyttda myds tdmén
jarjestelman arvioinnin. Esimerkiksi vammaisen henkilon mahdollisuus valita asuin-
paikkansa on paitsi oikeus, mytés mahdollista. Vain yksi vaihtoehto, kuten ryhmékoti
ainoana vaihtoehtona ei enaa tule kyseeseen.
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Hengityslaitepotilaat ry Kirjoittaa taman selvityksen liitteena olevassa muistiossaan,
ettd "eldmaa yllapitdvan hengityslaitteen kanssa elaminen on arvokasta, mielekésta ja
merkityksellista elamaa .... Hengityslaitteen kayttajat ovat oikeutettuja itsemaaraami-
seen seka itsendiseen elamaan yhdenvertaisesti muiden kanssa ja vailla syrjintaa.
Nama Suomea sitovat YK:n vammaissopimuksen mukaiset perus- ja ihmisoikeudet
eivat valitettavasti vield toteudu taysimaaraisesti maassamme, eivatkd hengityslaitetta
kayttavat ole kaikin osin yhdenvertaisessa asemassa muiden kanssa. Tilanteeseen
tarvitaan muutos”.

Vuoden 2006 asiantuntijaryhma on esittényt lukuisia konkreettisia ehdotuksia jarjes-
telman uudistamiseksi. Niihin viittaamme silla varauksella, ettéd po. ehdotukset on
tehty varsin toisenlaiseen ympéristoon ja tilanteeseen. Tyéryhman keskeisista ehdo-
tuksista tahan selvitystyohon liittyvat kiinteasti seuraavat:

Turvataan kotona tarvittavat palvelut seka riittava toimeentulo muuhun lainsaadan-
toon tehtavilla muutoksilla.

Palvelut jarjestetdan vastaavasti kuin muiden vammaispalveluja tarvitsevien henkildi-
den palvelut ottaen huomioon erityisosaamisen tarve.

Riittavan erityisosaamisen turvaamiseksi lailla sdadetdan mahdollisuus, etta erityista
osaamista vaativat vammaispalvelut jarjestetdan kuntaa laajemmalla vaestopohjalla.

Tarvittavat avustajapalvelut turvataan subjektiivisella oikeudella. Henkea uhkaavaa
vaikeaa hengitysvajausta sairastavalle ja hengityslaitehoitoa saavalle henkildlle turva-
taan mahdollisuus asua kotonaan aina kun se on mahdollista.

Erityisen vaativaa hengitysvajauspotilaiden hoitoa koskeva osaaminen keskitetaan
valtakunnallisesti harvempaan kuin viiteen yliopistosairaalaan.

Yliopistolliset sairaalat vastaavat yhtenaisten valtakunnallisten hoitosuositusten ja laa-
tusuositusten laatimisesta kroonista hengitysvajausta sairastaville potilaille.

Viimeksi sanottujen kahden kohdan osalta on Valtioneuvoston asetuksessa erikoissai-
raanhoidon tyonjaosta ja erdiden tehtavien keskittamisesta (582/2017) on Varsinais-
Suomen sairaanhoitopiirille keskitetty hengitys-, uni- ja vireystilahairididen diagnostii-
kan ja hoidon valtakunnallista suunnittelua ja toiminnan yhteensovittamista koskevat
tehtévat seka ylipainehappihoidon suunnittelu ja kehittdminen. Se ei kuitenkaan tar-
koita potilastydn keskittamistad, vaan osaamisen kehittdmisen.
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Hengityslaitepotilaat ry:n muistiossa (liite 2) ovat konkreettiset ehdotukset, joita selvi-
tyshenkil6t pitédvat harkittuina ja edistettdvind. Muistiossa todetaan nykyisesté lain-
saadantdjen muutostilanteesta, ettd "asiakasmaksulain uudistuksen yhteydessa hen-
gityshalvausstatus puretaan ja hengityslaitteen kayttajien palvelut on tarkoitus jérjes-
tda uudistettavan vammaispalvelulain nojalla. Tassa yhteydessa ei saa tapahtua niin,
etta palveluita tarjotaan vain terveydenhuollon pitkdaikaislaitospotilaana vaan palvelut
pitda tuottaa vammaispalvelulain nojalla henkildn luonnolliseen asuinympéristéon, ko-
tiin”.

Selvitystyén ehdotuksiin liittyen katsomme, etté yhteistoiminta-alueille perustettaviin
osaamis- tai resurssikeskuksiin tulee organisoida tydryhmat, jotka paneutuvat yhteis-
tyossa asiakkaan kanssa:

o elamaa yllapitdvan hengityslaitteen kayttajien palvelukokonaisuuden
yksil6lliseen rakentamiseen ja yllapitamiseen yhteistydssa asiak-
kaan kotimaakunnan sote-palvelujen ja erikoissairaanhoidon asian-
tuntijain kanssa

e toimintavarman henkilékohtaisen avun organisointiin ja siiné tarvitta-
vien avustajarinkien toteuttamiseen ja yllapitamiseen.

e Lasten, jotka kayttavat hengityslaitetta, osalta tulee arvioida erik-
seen yhdesséa vanhempien kanssa soveltuvat vaatimukset henkil6-
kohtaiselle avulle.

e asunnonmuutostdiden ja elamisymparistéjen teknisten ratkaisujen
jarjestamiseen

o seka muihin ko. asiakastarpeisiin vastaamiseen muutoksen onnistu-
neeksi toteuttamiseksi.
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14 Mielentilatutkimuksen jalkeen

erityishuoltoon maaratyt

Erityishuollon moninaisessa tehtavékentassa on pienté joukkoa ihmisia koskeva,
mutta hyvin vaativa tehtéava, mielentilatutkimuksen jalkeen erityishuoltoon maaréattyjen
kehitysvammaisten henkildiden hoito ja kuntoutus. Vuosina 2008-2017 Terveyden- ja
hyvinvoinninlaitos (THL) teki paatdkset 21 henkilon maaradamisesté tahdosta riippu-
mattomaan erityishuoltoon. Samana aikana 13 henkilén huolto lopetettiin.

Tuomioistuin voi maarata oikeudenkaymiskaaren 17 luvun 37 §:n nojalla rikosasian
vastaajan mielentilatutkimukseen. Taman jalkeen THL paattda, missa tutkimus suori-
tetaan. Mielentilan tutkimuksesta ja hoitoon maaraamisesta saadetdén mielenterveys-
lain 3 luvussa. Kaytannossa tutkimuksia suoritetaan nykyisin kahdessa valtion mieli-
sairaalassa (Vanha Vaasa ja Niuvanniemi), muutamissa sairaanhoitopiirien sairaa-
loissa seka vangittujen tutkittavien osalta myds psykiatrisissa vankisairaaloissa. Tutki-
muksen jalkeen THL paattéda henkilon maaraamisesta tahdosta riippumattomaan psy-
kiatriseen hoitoon mielenterveyslain 8 §:n edellytysten tayttyessa tai tahdosta riippu-
mattomaan kehitysvammaisten erityishuoltoon kehitysvammalain 32 8:n edellytysten
tayttyessa. Hoitoon tai erityishuoltoon maaradmisessa ratkaisevaa on henkilon tervey-
dentila tutkimuksen paattymishetkella. Tutkimuksessa otetaan kantaa myés syyntakei-
suuteen, mutta syyntakeisuusasian ratkaisee viime kadessa tuomioistuin. Nama kaksi
arviota eivat siis ole valttamatté sidoksissa toisiinsa, vaikka useimmiten hoitoon tai eri-
tyishuoltoon maarattavat katsotaankin oikeudessa syyntakeettomiksi. Lisaksi THL voi
maarata henkilon hoitoon tai erityishuoltoon, jos tuomioistuin saattaa rikoksesta tuo-
mitsematta jatetyn hoidon tarpeen THL:n selvitettéavaksi mielenterveyslain 4 luvun no-
jalla.

Kesalla 2018 on hoidossa THL:n paatoksin yhteensa 13 henkilda. Hoidon kestossa on
yksiloittain suurta vaihtelua. Talla hetkella yha jatkuva hoitojakso on 18 vuotta, mutta
se on poikkeus. Useammin huolto oli tarkasteluhetkelld kestéanyt keskimaarin kaksi
vuotta. Vuosina 2010-2016 erityishuoltoon maaratyista 14 henkilosta, jotka kaikki oli-
vat miehia, kaksi kolmasosaa oli tehnyt vakivaltarikoksen ja muut seksuaalirikoksen
Toiminta on viime vuosina keskittynyt kahdelle erityishuollon toimijalle. Pirkanmaan
sairaanhoitopiirin (TAYS) kehitysvammahuollon toimialueen psykososiaalinen kuntou-
tusyksikkd on erikoistunut tuottamaan mm. tahdosta riippumatonta hoitoa THL:n mie-
lentilatutkimuksen jélkeen erityishuoltoon hoitoon maaraamille henkildille. Yksikdn toi-
minnassa sovelletaan erilaisia kuntoutus- ja hoitomenetelmia po. henkildiden tarpei-
siin. Vaalijalassa on useampia kuntoutusyksikgita ja muita palveluja erityishuoltoon
maaratyn tilanteen ja tarpeiden mukaan. Aiemmin erityishuoltoon méaaratyt henkilot ja-
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kautuivat eri puolille maata. Erityishuoltopiirien erilaiset muutossuunnat lienevéat vai-
kuttaneet toiminnan keskittymiseen em. yksikkoihin. Vaalijala ja TAYSin kehitysvam-
mahuolto ovat tavoitteellisesti kehittaneet palvelua juuri tdhan tarpeeseen. Muutos on
ohjautunut enemmitta paatoksitta.

Erityishuoltopiirien nakemykset

Viimevuosilta ei useimmilla erityishuoltopiireilld ole omaa kokemusta mielentilatutki-
muksen jalkeen erityishuoltoon maarattyjen henkildiden hoidosta ja kuntoutuksesta
yhtaalta tassa tilanteessa olleiden kehitysvammaisten henkildiden vahaisen maéaran ja
toisaalta tapahtuneen hoidon ja kuntoutuksen keskittamisen vuoksi. Useimmat katso-
vat, etta toiminta on vastakin syyta keskittaa yhdelle tai kahdelle toimijalle. "Nykyinen
kahden toimijan malli on hyva”. "Palveluprosessi on niin vaativaa, etta heidan palve-
lunsa kannattaa keskittaa”. "Pari paikkaa valtakunnassa riittaa... Yksikosta tulee 16y-
tya asiantuntemusta taustalla olevien syiden hoitamiseen” ja "tulisi olla valtakunnalli-
sesti jarjestettya, jotta osaaminen sailyy”, vastataan. Myds hieman toisin asia nah-
daan. "En kannata keskittamista, koska mallioppimisen kautta asiakkaan rikoskierre
voi jopa pahentua. Paasaantoisesti nama henkilot pitéisi hoitaa néissa psykososiaali-
sen tuen yksikdissa. Erittain vaaralliset henkildt, joita on vuodessa muutamia, tulisi
hoitaa valtion mielisairaaloissa”. Keskittamisen riskit nousivat jonkin verran esiin myos
erityishuoltopiirien edustajien haastatteluissa. Vaalijalan ja TAYS:n edustajat kertoi-
vat, ettd hoitoon ja kuntoutukseen maarattyja henkiloita ei valttamatta keskiteta hei-
dén organisaatiossaan saamaan yksikkdon, vaan kunkin palvelut jarjestetaan yksilolli-
sen tilanteen ja tarpeen mukaan. Riskit tunnistetaan ko. toimintaa harjoittaneissakin
yksikoissa.

Jarjestojen nakemykset

Rikoksen johdosta mielentilatutkimukseen ja sita kautta erityishuoltoon maarattyjen
palveluja jarjestettdessa taytyy olla erityisosaamista, pysyvyytta ja jatkuvuutta. Ovat
maakunnan jarjestamaa toimintaa jota ei tule kilpailuttaa, vaan kehittaa tarpeita vas-
taavaksi. Toiminta on julkisen vallan vastuulla. Toiminnan keskittdmisen suhteen oli
kaksi poikkeavaa kantaa. Nama palvelut pitéda keskittdé huomioiden erityisesti se,
ettei samassa yhteydessa ole lasten tai nuorten palveluita. Ruotsinkielisten palvelut
tulee keskittdd osaamiskeskukseen kriisihoidon tapaan ja kielelliset oikeudet varmis-
taa.

Toinen ndkemys oli, ettei rikoksen johdosta mielentilatutkimukseen ja sité kautta eri-

tyishuoltoon maarattyjen hoitoa keskitettéisi vain muutamaan erityisyksikk66n Suo-
messa vaan hoito tulisi ratkaista maakunnittain tai [ahimaakuntien yhteistyéné. Jos
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hoito keskitettaisiin kahteen erityisyksikkdon, riskina olisi, ettd hoidettavien yhteys la-
hiyhteis6onsé katkeaisi ja mahdollisuus kuntoutua takaisin yhteiskuntaan heikkenisi.

Lisaksi ehdotetaan, ettd myds Suomessa selvittaisiin missd méaérin vankilassa olevilla
henkildilla on esimerkiksi autismin kirjon ongelmia, oppimisvaikeuksia tai lievia kehi-
tysvammoja ja naihin liittyvia palvelutarpeita.

Valmisteilla oleva asiakas- ja potilaslaki

Selvitystytn aikana on sosiaali- ja terveysministerio julkaissut lausuntopyynnén luon-
noksesta hallituksen esitykseksi uudeksi asiakas- ja potilaslaiksi ja eraiksi siihen liitty-
viksi laeiksi . Asiakas- ja potilaslaki koskisi seké sosiaali- etta terveydenhuoltoa, eri
hoito- ja palvelumuotoja seka laajasti eri asiakasryhmiad. Nyt kehitysvamma- ja mielen-
terveyslakeihin siséltyvat sdadokset mielentilatutkimuksen jéalkeen erityishuoltoon
maaratyn kehitysvammaisen henkilén hoidon ja kuntoutuksen jarjestamisesta sisaltyi-
sivat uudistettuina uuteen lakiin, jonka olisi maara tulla voimaan vuoden alusta 2020.
Kehitysvammaisten henkildiden erityispalveluista, kuten muidenkin vammaisten henki-
I6iden palveluista saadettaisiin uudessa, nykyisen vammaispalvelu- ja kehitysvamma-
lain korvaavassa laissa vammaisuuden perusteella annettavista erityispalveluista. Lai-
toshoitoa koskevat saéadokset ovat sosiaalihuoltolaissa. Kasiteltdvan asian kannalta
huomioitava on, etté lakien muutosten seurauksena kehitysvammalain mukainen, mo-
niammatillinen paatéksentekoelin erityishuollon johtoryhma poistuu.

Uudessa laissa saadettéisiin rikoksesta syytetyn, epdillyn tai tuomitun henkilén tah-
dosta riippumattomasta huolenpidosta, jos hanen itsemaaraamiskykynsa on alentunut
ja lain tarkoittamat kriteerit tayttyvat. Henkil6llinen soveltamisala olisi iimeisesti laa-
jempi kuin nykyisen kehitysvammalain, joskaan lakiluonnoksen 68 §:n mukaiset kri-
teerit eivat merkittavasti poikkea nykyisista Kehitysvammalain 32 §:n mukaisista
(519/1977).

Erityishuollon sijaan kaytetaan kasitettda huolenpito. Paatoksentekoprosessi olisi me-
nettelyn ja sen edellyttdméan osaamisen osalta vahintdan yhté vaativa kuin nykyinen.
Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos paattaisi henkilon maaraamisesta tahdosta riippu-
mattomaan huolenpitoon mielentilatutkimuksen pohjalta. Uusi vaatimus olisi, etta tah-
dosta riippumatonta huolenpitoa antavilta palveluyksikdiltéa edellytettéisiin Sosiaali- ja
terveysalan lupa- ja valvontaviraston lupa palvelun toteuttamiseen. Lupa voitaisiin
mydntaa sosiaalihuoltolain 22 8:ssé tarkoitetulle laitokselle, joissa on vaativan hoidon,
huolenpidon ja kuntoutuksen toteuttamista ja seurantaa varten riittdva asiantuntemus.
Laitoksessa on oltava riittava ladketieteen, hoitotyon, psykologian ja sosiaalityon tai
muu asiakkaan huolenpidon toteuttamiseksi soveltuva asiantuntemus. Kaikkia laitok-
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sia varten on nimettava virkasuhteinen laéakari ja sosiaalitydntekija, joilla on mahdolli-
suus kayttaéa tarpeen mukaan muiden ammattiryhmien asiantuntemusta, kirjoitetaan
lakiehdotuksessa.

Uutta olisi tahdosta riippumaton velvoitteinen avohuolenpito. Siihen henkild voitaisiin
maarata, jos hyvaksytyn laitoksen sijaan tai ohella velvoitteisena avohuolenpitona to-
teutettavat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut soveltuvat kaytettaviksi ja ovat henki-
I6n edun mukaisia. Velvoitteisen avohuolenpidon ajan henkild on kuitenkin kirjoilla hy-
vaksytyssa laitoksessa. Taman lisaksi henkildé on kirjoilla niissé palveluissa, joita paa-
toksen mukainen velvoitteinen avohuolenpito sisaltéisi. Velvoitteisessa avohuolenpi-
dossa henkil® voitaisiin velvoittaa pitdmaan yhteytté hanelle nimettyyn yhteyshenki-
166N, kayttamaan nimettyjen sosiaali- tai terveydenhuollon palveluyksikkéjen palveluja
toteuttamis- tai hoito-suunnitelman mukaisesti, sitoutumaan sairauden hoidon kan-
nalta oleellisen laékehoidon tai muun hoidon seurantaan, valttdm&éan paihdyttavien ai-
neiden kayttamista ja sitoutumaan tarvittaessa paihdeongelman hoitamista tukeviin
palveluihin ja péihteidenkaytdn seurantaan seké sitoutumaan tarvittaessa muuhun
velvoitteisen avohuolenpidon onnistumisen kannalta tarpeelliseen toimintaan.

Luvan saaneet laitokset vastaavat alueellaan velvoitteisen avohuolenpidon toteuttami-
sesta. Palveluyksikot vastaavat alueidensa henkildston kouluttamisesta ja riittavyy-
desta seka kouluttavat ja antavat konsultaatioapua perus- ja erityispalvelujen henki-
I6stolle ja viranomaisille.

Yhteenveto ja ehdotukset

Mielentilatutkimuksen jalkeen erityishuoltoon maaréattyjen henkiléiden erityishuolto
koskee vuosittain keskiméaarin kahta uutta henkiloa. Maara on pieni. THL vastaa paa-
toksenteosta ja silla on kaytettavissaan tarvittava asiantuntemus sité varten.

Toiminnan vaativuus ja maara huomioon ottaen tarvittavaa asiantuntemusta hoidon ja
kuntoutuksen toteuttamiseksi voidaan luoda ja yllapitaa enintaan yhteen tai kahteen
paikkaan Suomessa. Erikoistunutta ja monipuolista osaamista tarvitaan:

o menettelyllisissa ja oikeusturvan kysymyksissa eri vaiheissa,
e hoidon ja kuntoutuksen suunnitteluun ja toteutukseen asianmukai-
sine seurantoineen ja arviointeineen.

Uuden lain my6ta Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontaviraston antaisi luvat palve-
luyksikdille, jotka néissa tehtavissa voisivat toimia. Laajojen viranomaisvelvoitteiden
vuoksi palveluyksikot tai yksikké sijoittuisi maakunnan liikelaitokseen. Suomen etai-
syydet huomioon ottaen, yksikoita olisi syyta olla kaksi. Nykyisten TAYS:in ja Vaalija-
lan yksikdiden edelleen kehittdminen olisi tarkoituksenmukaista, koska niilla on jo
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vahvaa kokemusta asiasta ja kiinnostus. Uusien osaavien yksikoiden yl6s rakennus
edellyttdd vuosien tyon ja mittavat investoinnit osaamisen kartuttamiseen. Olemassa
olevalle pohjalle on kestdvampaa rakentaa uutta.

Velvoitteisen avohuolenpidon mahdollistamiseksi on aihetta arvioida, tulisiko my6s
maan suurimmassa vaestokeskittymassa Uudellamaalla kehittda erikseen sita varten
asiantuntemusta ja tukipalveluja.

Velvoitteisen avohuolenpito mahdollistaisi — edellytysten tayttyessa - rikoksesta syyte-
tyn, epadillyn tai tuomitun henkilén tahdosta riippumattoman huolenpidon jarjestaminen
kotiseudulla. Talldin henkildn sosiaaliset suhteet eivét rikkoutuisi, eika tarvittaisi kotiin
paluun edellyttamaa uutta kuntoutus- ja kotiutusjaksoa.

Velvoitteinen avohuolenpito tulisi ajankohtaiseksi useimmille maakunnille ja niiden lii-
kelaitoksille ja eri palvelujen tuottajille niin harvoin, ettd lakiehdotuksen mukainen me-
nettely, ettéd nimetyt laitokset antaisivat tarpeellisen konsultaation, koulutuksen ja
muun tuen seka pitaisivat ao. henkilét huolenpidon keston ajan, on hyvin perusteltu.
Talléin TAYSin ao. yksikdlle ja Vaalijalalle tulisi nimetd vastuumaakunnat tai YTAL, joi-
den alueella, ne ovat velvoitetut huolehtimaan velvoitteisen avohuolenpidon toimeen-
panosta yhdessa ao. maakuntien liikelaitosten kanssa.

Ruotsinkielisten palvelujen varmistamiseksi, vaikka niiden tarve po. kysymyksessa on
hyvin satunnainen, noin yksi tai kaksi henkilda vuosikymmenessa, yhteistyt esimer-
kiksi TAYSin yksikon ja ruotsinkielisen osaamis- tai resurssikeskuksen on tarpeen.

On aiheellista harkita ratkaisua, ettd Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksella olisi
asiassa jarjestamisvastuu. Toiminnasta vastuulliset yksikot olisivat suoraan
THL:n ohjauksessa ja valvonnassa. Toiminnan rahoitus jarjestettaisiin valtion
talousarviorahoituksella. Toiminnan rahoitusta varten perustettaisiin arviomo-
mentti, josta rahoitus mydnnettadisiin hakemuksen perusteella valtionapuna toi-
minnasta vastuullisille yksikdille. Rahoituksen osalta arviomaararahamomentti
on sopivin, koska toiminnan volyymia ei voi tarkasti ennustaa. THL tekisi sopi-
mukset ko. yksikdiden kanssa ja samalla varmistaisi toiminnan riittdvan laadun. Kysei-
sen tehtéavan rahoitus on maakunnittain erittéin vaikeasti ennakoitavissa. Vuosittainen
kustannus ja rahoitustarve on nykyvolyymilla 2,5 — 3,5 m€. Se sisaltaisi seka THL:n
kustannukset jarjestamistehtavasta, ettd varsinaisen palvelutuotannon sanotuissa yk-
sikdissa. Rahoitusmalli on analoginen valtion rahoitukselle turvakotitoiminnan menoi-
hin. Uudelle momentille tulee tehda paatésosaan kirjaus maararahan kaytén osalta 1
henkilotydvuotta vastaavan henkilostoméaéaran palkkaamiseen vuodessa Terveyden ja
hyvinvoinnin laitokselle ko. tehtavan ohjaus-, yllapitamis-, laadunvalvonta-, kehittamis-
ja hallinnointitehtaviin seka muihin kulutusmenoihin.
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Keskitettavien yksikéiden kotimaakuntien kayttd ei ole sen suurempaa kuin muiden-
kaan, yhté véhan todennakdisté kuin muillakin. Esimerkiksi Eteléd-Savosta saattaa pal-
velun tarvetta olla kerran vuosikymmenessa. Sijainti ei luo kysyntaa. Kuitenkin niiden
maakuntien, joissa po. yksikot sijaitsevat tulee huolehtia niiden palveluvalmiudesta
yhtéalté yksikkdoon maarattavien henkildiden, ettd velvoitteisen avohuolenpidon
osalta.

Uutta asiakas- ja potilaslakia edelleen valmisteltaessa ehdotamme viela harkit-
tavaksi, tulisiko edotuksen 11 luku rikokseen liittyva tahdosta riippumaton huo-
lenpito ja 20 luku, oikeuspsykiatrinen tutkimus ja hoito tahdosta riippumatta yh-
distaa yhteen sovittaen. Molempien lukujen sdaddkset ovat keskeisia ao. henkildi-
den kannalta ja niiden edellyttama prosessi siséltda vaiheet molemmista. Lisaksi 11
luku tulisi todennakoéisimmin koskemaan edelleen vain muutamaa henkiléa vuosittain.

124



XXXMINISTERION JULKAISUJA XX/201X

15 Perusopetus

Erityishuollon muutoksen liittyy my6s eréitéa perusopetuksen uudelleen jarjestelyja,
1980-luvulla aloitetun integraation viimeisia askelia. Joillakin erityishuoltopiireilla on
tehtdvanaéan edelleen vaikeimmin kehitysvammaisten lasten perusopetus. Naméa kou-
lut kuuluvat Elmeri-kouluiksi nimettyihin kouluihin. Erityishuoltopiirien yllapitamiéa ovat
Sateenkaaren erityiskoulu Pieksamaella (Vaalijalan ky), Myllarin koulu Rovaniemella
(Kolpeneen palvelukeskuksen ky) ja Mylly-Antin koulu Turussa (Kehitysvamma-alan
tuki- ja osaamiskeskus). Sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen kuntayhtymien yllapitamia
kouluja ovat Carea-koulu Kouvolassa (Kymenlaakson sairaanhoito- ja sosiaalipalvelu-
jen ky) ja Honkalampi-keskuksen koulu Liperissa (Pohjois-Karjalan sairaanhoito- ja
sosiaalipalvelujen ky). Liséksi Elmeri kouluihin kuuluu kuntien yllapitamia, aiemmin
laitoskouluina toimineita kouluja. Niihin rinnastettava on myds Nuorten Ystavét ry:n yl-
lapitdma koulu Muhoksella. Viime vuonna julkaistussa Opetus- ja kulttuuriministerion
tyéryhmatydssa "Vaativa erityinen tuki esi- ja perusopetuksessa” selvitettiin mm. Ele-
meri-koulujen tilannetta.

Elmeri-kouluihin oppilaaksi ohjataan kotikunnan koulutoimen kautta esimerkiksi asian-
tuntijalausunnon perusteella. Paatokset pidennetystéa oppivelvollisuudesta, erityisesta
tuesta ja koulusijoituksesta tai koulusiirrosta tekee aina oppilaan kotikunta.

Tyypilliset oppilasryhmat ovat seuraavat:

1. Oppilaat, joilla on vaikea kehitysvamma. Oppilailla on vaikea liikunta-
vamma tai ei ollenkaan liikkkumiskykya, aistivammoja ja muita fyysisia
sairauksia, kuten esimerkiksi epilepsia. Oppilaat tarvitsevat erilaisia apu-
valineitd, soveltuvan oppimisympariston seka fyysista avustamista. Op-
pilaat kayttavat puhetta tukevia ja korvaavia kommunikaatiokeinoja ja
tarvitsevat apua kaikissa paivittaisissa toiminnoissa.

2. Oppilaat, joilla on autismikirjoa ja joiden autismin vaikeusaste vaihtelee.
Usein lisddiagnoosina on eriasteinen kehitysviive, kehitysvamma tai
keskittymis- ja ylivilkkaushairio. Oppilaat tarvitsevat sdannéllista oh-
jausta sosiaalisuuteen ja kommunikointiin puhetta tukevilla ja korvaavilla
keinoilla. Vuorovaikutus ja tunnetaidoissa oppilaat tarvitsevat runsaasti
ohjausta. Oppilaat tarvitsevat kokoaikaista toiminnanohjausta, kuvilla pil-
kottua ohjausta, ennakointia ja ajan, paikan ja tilan strukturointia/jasen-
nysta.

3. Oppilaat, joilla on psyykkinen sairaus. Useimmiten lisana on kehitys-
vammaisuutta. Oppilailla on paljon kayttaytymisen pulmia seka itseen
ja/tai toisiin kohdistuvaa aggressiivisuutta. Opetuksen jarjestaminen
vaatii vahvoja tukitoimenpiteité ja toimivia oppimisympaéristéja eriyttamis-
tiloineen. Erityisopettajan liséksi moniammatillista tydpanosta.
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Kasvavana oppilasryhmana ovat varhaiskuntoutusta vaille jaaneet, ensi sijassa maa-
hanmuuttajataustaiset lapset ja nuoret, joiden kehitysvammaisuuden tasoa on vaikea
arvioida kommunikaatiopulmien ja/tai kulttuuritaustan vuoksi. He ovat voineet kokea
kriiseja ja traumaattisia tapahtumia.

Edella sanotuissa ryhmissa oppilaista osalle opetus jarjestetddn toiminta-alueittain ja
osalle oppiaineittain.

Osassa Elmeri-kouluja annetaan opetusta myos erityishuollon palveluihin intervalli-
ftutkimus- ja kuntoutusjaksoille tuleville peruskouluikaisille lapsille ja nuorille. N&ita
kouluja ovat muun muassa Myllarin koulu, Sateenkaaren erityiskoulu ja Honkalampi-
keskuksen koulu, jotka tarjoavat myds tutkimus- ja kuntoutusjaksoilla kayvien oppilai-
den kotikouluille opetuksen ohjaus- ja konsultaatiopalveluja. Ohjauskayntien tavoit-
teena on siirtda hyvaksi havaittuja kaytanteita oppilaan arkeen ja nain tukea oppilaan
selviytymista lahikoulussa ja asumista kotona.

Osa vaikeimmin kehitysvammaisista, fyysisesti ja/tai psyykkisesti sairaista oppilaista
suorittaa koko perusopetuksensa Elmeri-kouluissa. Joskus kriisitilanteissa ohjautumi-
nen tapahtuu sosiaalitoimen aloitteesta, kun lapsen kokonaistilanteeseen etsitéén rat-
kaisua tai sopivaa asumismuotoa.

Ohjautumiseen voivat lapsen ja vanhempien ajankohtaisten pulmien liséksi tai niista

riippumatta johtaa myds lahikoulun tai kotikunnan opetushallinnon osaamisvajeet jar-
jestaa lapsen opetus lahikoulussa. Voi olla myds esteitd saada tai ottaa vastaan oh-

jausta ja tukea lahikouluratkaisuun, arvioivat erityishuollon toimijat.

Sijoituksissa lapsen tilannetta vaikeuttaa se, ettei opetuksen jarjestamista ja koulun-
kayntia suunnitella etukateen. Kesken oppivelvollisuuden Elmeri-kouluun siirtyvien op-
pilaiden lahikoulussa ei ole pystytty tai pystyta jarjestamaan tarvittavia tukitoimia, yksi-
[6llisia jarjestelyita tai riittavaad henkilostda. Erityisopettajat ja koulunkdynninohjaajat
ovat usein kokeneet osaamisensa riittamattomaksi. Tilanteet kriisiytyvat lahikouluissa
useimmiten alkuopetusvuosien jalkeen ja/tai ylakouluun siirryttaessa. Elmeri-koulujen
oppilaista yli puolet on ylakouluikaisia. Elmeri-koulujen oppilaiden koulupolut ovat
usein olleet rikkonaisia. Taustalla saattaa olla avohuollon sijoituksia ja/tai huostaanot-
toja. Monilla on takanaan useita koulusiirtoja, kuulumattomuuden kokemuksia, aikuis-
ten valinpitamattomyytta ja osaamattomuutta sekd muiden oppilaiden kielteista suh-
tautumista. Oppilaiden huoltaja/huoltajat vaikuttavat usein kuormittuneilta ja asioiden
hoitaminen ylivoimaiselta
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Kouluissa annetaan perusopetusta pienelle oppilasméaaralle. Lukuvuonna 2016-2017
oppilaita oli 331. Kouluissa, joiden tulevaisuuteen sote-uudistus olennaisesti vaikut-
taa, em. oppilaista on runsaat sata. Naiden koulujen osalta koulun yllapitdja on rat-
kaistava. Kaikkiaan perusopetuksen oppilaista 43 143 (7.7%) saa opetuksessaan eri-
tyista tukea . Heista noin 1461 (noin 0,3 % kaikista oppilaista) on vaikeimmin kehitys-
vammaisten 11 vuotisessa perusopetuksessa. Kaikkiaan 11 vuotisen perusopetuksen
piirissa on noin 10 458 (1,9 % kaikista oppilaista) lasta. Poikia kaikista erityisté tukea
tarvitsevista on 70 %. Inkluusion eteen on edelleen tdita tehtava. Maakunnittain ti-
lanne vaihtelee (liite 6).

Yksil6llisesti suunnitellut opetusjarjestelyt, riittavat tukitoimet ja resurssit, opetuksen ja
kuntoutuksen yhteensovittaminen seka riittavan pitka ajanjakso mahdollistavat kou-
lunk&aynnin onnistumisen kaikille vaativan erityisen tuen oppilaille, todetaan tyéryhma-
raportissa.

Kehitysvammaisuus maariteltiin ja erityishuolto kehittyi alun alkaen opetuksen jarjes-
tamisen tarpeista . Ensimmaiset toimintayksikot olivat kouluja. Pietarsaareen vuonna
1877 ja Helsinkiin vuonna 1890 perustetut koulut kehitysvammaisille lapsille aloittivat
erityishuollon. Muun muassa Rinnekodin aloitettua 1927, aloitettiin lasten opettaminen
taitoihin ja tietoihin ensi tdind. Aina vuoteen 1985 saakka lapsi voitiin vapauttaa oppi-
velvollisuudesta ja -oikeudesta mm. vammaisuuden vuoksi. Siita alkaen melkein
kaikki lapset ovat olleet koko ikdluokan perusopetuksen piirissa. Poikkeuksena olivat
henkil6t, jotka kehitysvammaisuuden vuoksi eivat voineet kayttad hyvakseen perus-
koulunopetusta, jolla tavalla asia ilmaistiin. Syyslukukauden alusta 1997 myos vai-
keimmin kehitysvammaisten lasten opetus siirrettiin osaksi perusopetusta. Erityishuol-
lon historian voi néahda niinkin, etté yksi saavutus on ollut kehitysvammaisten lasten
oppioikeus samassa koulutusjarjestelmassa muiden lasten kanssa. Yli sata vuotta sen
saavuttaminen kesti.

Vuoden 1997 muutoksessa luotiin rakenne, jolle nyt haetaan uusia ratkaisuja. Siirret-
tdessa vaikeimmin kehitysvammaisten opetusta peruskouluun, ei viela kaikissa kun-
nissa ollut valmiutta ottaa vastuuta opetuksesta. Ehka myos silloisista erityishuoltopii-
reista osa oli vahvasti kiinnittynyt opetustehtavaan, vaikka jo kehitysvammalain suun-
nittelusta alkaen suunta oli kohti kaikille lapsille yhteista koulua. Erityishuoltopiirien
Kiinnittymista edisti sekin, etté laitoshoidossa oli ennen vuosituhannen vaihdetta viela
satoja lapsia. Niinpa perusopetuslaissa mahdollistettiin kuntayhtymien yllapitaa pe-
rusopetusta, mika aiemmin ei ollut mahdollista. Erityishuoltopiirin kuntayhtymien ope-
tusyksikot voitiin muuttaa kuntayhtymien yllapitamiksi, peruskouluopetusta vastaavaa
opetusta antaviksi kouluiksi, jolloin ne voivat kuntien ohella edelleen huolehtia vai-
keimmin kehitysvammaisten lasten opetuksen jarjestamisesta, todettiin hallituksen
esityksessa. Kuitenkin kunnille jai valta paattaa yksittaisen oppilaan opetuksesta.
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Kuntayhtymien ja muutamien yksityisten opetuksen jarjestajien koulut olivat siis toissi-
jaisia ratkaisuja kuntien omiin kouluihin ndhden. Jos kunnat olisivat paattaneet itse
jarjestaa kaiken opetuksen, olisivat kuntayhtymien ja yksityisten koulut jdaneet vaille
oppilaita. Voimassa olevassa perusopetuslaissa kuntayhtyma rinnastetaan kuntaa
opetuksen jarjestajana.

Tehtyyn jarjestelyyn siséllytettiin monialaisen, opetustoimen ja sosiaalihuollon yhteis-
tyd. Opetustoimen tuli vastata opetuksen liséksi myds opetuksen edellyttamista valtta-
mattomisté apuvaline- ja avustajapalveluista. Sen sijaan oppilaiden kuntoutus- ja
muut henkildkohtaiset ohjaus- ja tukipalvelut jaisivat edelleen erityishuoltona annetta-
vaksi. Toinen siirtymaan liittyva periaate oli, ettd opettajat ja opetusta antava muu
henkilokunta voidaan kunnan tai kuntayhtyman paatoksella siirtda opetustoimen vi-
ranhaltijoiksi ja tuntiopettajiksi.

Ratkaisumallit

Varsinais-Suomessa (KTO), Kymenlaaksossa (Carea) ja Lapissa (Kolpene) ovat
suunnitelmat siirtdd koulut kunnille, joille opetuksen jarjestdminen muutenkin kuuluu.
Raision ja Rovaniemen kaupungit ottanevat muutoksen myoéta vastuu opetuksen jar-
jestamisesta ja mainittujen koulut siirtyvat niiden organisaatioon. Rovaniemella katso-
taan kuitenkin, ettéa tutkimus- tai kuntoutusjaksoilla olevien opetus jarjestetdan yhteis-
tydssa. Carea neuvottelee Kouvolan kanssa koulun siirrosta kunnan organisaatioon.

Pohjois-Karjalassa katsotaan talla hetkelld, ettd maakunnille tuli mahdollistaa vapaa-
ehtoisena tehtavana opetuksen jarjestdminen, jolloin Honkalammen koulu voisi jatkaa
tiiviissa yhteistydssad maakunnan liikelaitoksen kanssa. Erityiskoulu palvelee koko
maakuntaa yleensa. Erityiskoulun toiminnan tarkeé perusta on siing, etta koulussa
tyoskentelevét erityisopettajat saavat riittavan tuen sosiaali- ja terveydenhuollon ty6n-
tekijoilta.

Vaalijalan kuntayhtym@ suunnittelee jatkavansa koulun yllapitoa siten, etté nykyinen
Vaalijalan kuntayhtym& muutetaan vapaaehtoiseksi kuntayhtymaksi, jonka yksi tehta-
vistd on perusopetus. Samalla Vaalijalan sosiaali- ja terveydenhuoltoon liittyvat tehta-
vat siirtyvat osaksi Eteld-Savon maakunnan organisaatiota erikseen selvitettavalla ta-
valla. Jatkoa perustellaan oppilaiden tarpeilla. "Oppilailla on oikeus saada sellaista
opetusta, mika on hanen toimintakykynsa rajoissa ja joka tukee hanen itsenaistymista
seka arjen taitoja tulevaisuutta ajatellen. Oppilaalla on oikeus saada opetusta myés
opetusryhmassa, jossa han kokee kuuluvansa ryhméan. Vertaisystéavien kanssa oppi-
minen on tarkeaa lapsen itsetunnon kehittymisen kannalta, lapsi saa onnistumisen ko-
kemuksia ja kokemuksia siitd miten han voi olla paras jossakin asiassa.” Sateenkaa-
ren erityiskoulun oppilaat ovat hyvin vahvaa tukea tarvitsevia. Heidan kuntoutumi-
sensa edellytyksend on jatkuva tiivis yhteistyd kaikkien kuntouttajien kesken. Koulun
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jatkumiselle paras vaihtoehto olisi jatkaa kuntayhtyman yllapitamana. Opetuksen jar-
jestamislupa olisi jatkossakin Vaalijalan kuntayhtymalla, joka voisi yllapitaa Sateen-
kaaren erityiskoulua. Toisena vaihtoehtona olisi siirtda koulu Pieksamé&en koulutoimen
alaisuuteen. Vaihtoehdon taloudellista kantokykya ei pideté riittdvana.

Erityishuoltopiirien katsanto varhaiskasvatukseen ja perusopetukseen

Varhaiskasvatus nahdaan yksimielisesti ja hyvin selkeasti kuntien tehtavaksi. Integ-
raatiota ei epardida. Maksupolitikan mahdollinen muutos lakien muuttuessa heréttaa
kysymyksia. Samalla tunnistetaan, ettei nykykaytantd ole kohdellut lapsia ja perheita
yhdenvertaisesti. Muillakin kuin kehitysvammadiagnoosin saaneilla vammaisilla lap-
silla on kuntouttavan varhaiskasvatuksen tarvetta. Todetaan, ettéd kuntouttavan paiva-
hoidon maksuvapauden poisto heikentaa perheiden asemaa. "Asiakaskuntamme koh-
dalla varhaiskasvatus tulisi jarjestaa tehostetusti, koska todennékdisesti mydhemmin
kasvuiassa esiin tulevat vakavien pulmien ensioireet olisi havaittavissa jo esikou-
luidssd”. Varhaiskasvatuksen todetaan tarvitsevan asiantuntijatukea, joskin kokemuk-
senkin opastavaan voimaan luotetaan. Erityispalvelut tukevat varhaiskasvatusta mo-
niammatillisten asiantuntijapalvelujen tiiviilla tuella ja yhteisty6lla. Varhaiskasvatuksen
tarvitseman tuen tulee olla saatavilla kohtuuhinnalla.

Perusopetuksen osalta yleinen linja on selkea. "Opetus kuuluu kuntien vastuulle, kui-
tenkin siten, ettd kouluille annetaan ohjausta kehitysvammaisten lasten kanssa toimi-
miseen haastavissa tilanteissa.” Jalkautuvaa apua kouluille tarvitaan. Poikkeaviakin
nakemyksia on. "On selvaa, etta tallaisia erityisopetukseen erikoistuneita kouluja tul-
laan tarvitsemaan jatkossakin tdydentamaan kuntien tarjoamaa perusopetusta”. Toi-
saalla linja on toinen. "Laitoksessa ei pida asua, jotta voi kdyda koulua!”.” Vammaisen
lapsen oikeus asua perheensa kanssa tulee huomioida. Opetuksen vuoksi kenenkaan
vammaisen lapsen ei tulisi joutua muuttamaan pois kodistaan, esim. laitokseen”.

Sen sijaan yhdessa vastauksessa ehdotetaan, etté sairaalakoulujen oppilasryhmat
voisivat kasittda nykyisten oppilasryhmien liséksi myés erityishuollon asiakkaat, jolloin
erityisiin tilanteisiin olisi yksi vastuu organisaatio.

Vastauksissa toistuu "sisote”-yhteistyd ja nykyisten erityishuollon yksikéiden tiivis yh-
teistyd koulujen ja varhaiskasvatuksen kanssa. Yksi yhteistyon vaihe on se, milloin
lapsi tai nuori on tutkimus- tai kuntoutusjaksolla. Seuraava kuvastaa varsin hyvin eri
vastauksissa toistuvaa: "kehitysvammahuollon moniammatillisilla tiimeilld on pitk& ko-
kemus yhteistydsta ja tekevat kiinteda yhteisty6ta paivakotien ja koulujen kanssa las-
ten ja nuorten kuntoutussuunnitelmien paivitysten osalta sekd kuntoutusjaksojen ai-
kana. Parannettavaa on siind, ettd koulut saavat tarvitsemansa erityispalvelujen tuen
sitd tarvitessaan esim. akuuteissa tilanteissa ilman monivaiheisia lahetekaytantoja
joko sosiaalitoimesta tai terveydenhuollosta.” Haaste on siis enemmankin siina, etta
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yhteistyon sallitaan toetutuvan eika sita vaikeuteta hallinnollisin menettelyin, vaan
painvastoin.

Jarjestojen nakemykset

YK:n vammaissopimuksen, jonka artikla 24 edellyttaa, ettd vammaisella ihmisella on
oikeus saada opetusta yleisessa koulutusjarjestelmassa yhdenvertaisesti muiden
kanssa. Erityishuoltopiirien erityisopetus tulee integroida muuhun perusopetukseen.
Erityishuoltoiireissa oleva erityisopetuksen osaaminen tulee integroida ja hyédyntaa,
jotta vammaiset lapset saavat tarvitsemansa yksilollisen tuen opilliseen ja sosiaali-
seen kehitykseen. Nain taysimaarainen osallisuus turvataan. Sopimus myos velvoittaa
jarjestaméaan kattavaa, laadukasta ja maksutonta ensimmaisen asteen seka toisen as-
teen koulutusta yhdenvertaisesti muiden kanssa niissa yhteisdissa, joissa he elavat.

YK:n vammaissopimusta valvova komitea on korostanut inkluusion ja lahikouluperi-
aatteen merkitystd vammaisten lasten koulunkdynnin osalta. Lapsiasiavaltuutetun
vuoden 2016 vuosikirjan mukaan osissa kunnista haasteena on ollut, etté lahikoulupe-
riaate ja inkluusio yleisopetuksen ryhmiin ei toteudu, vaan lapsia on siirretty erityis-
kouluihin tai -ryhmiin, vaikka he kykenisivat kdymaan kouluaan lahikouluissa tai taval-
lisessa luokassa riittdvan tuen turvin. Koulurakennukset eivét ole esimerkiksi liikunta-
vammaiselle lapselle esteettomia. Inkluusio on tarked padmaara, mutta se ei toimi il-
man riittavaa yksilollista tukea ja apua, joka turvaa paitsi lapsen oppimisen edellytyk-
set, myds selviytymisen paivittdisesta koulun arjesta. Tuen ja avun saamisessa on ol-
lut osissa kunnista selkeita puutteita.

Puhumme inkluusion puolesta. On lukuisia hyvia esimerkkeja, miten opetus voidaan
toteuttaa tavallisessa koulussa. Ruotsinkielinen erityisopetus on téarkea tuki kouluikéi-
sille mm. kommunikaation liittyvissa asioissa.

Yhteenveto ja ehdotukset

Muutoksessa on kyse pienen joukon lapsia opetuksen jarjestamisesta, yhden pieneh-
koén koulun verran. Silti siihen kiteytyy periaatteellisia kysymyksia. Kuntien on ollut
mahdollisuus jarjestad, opetuksen ensisijaisena jarjestajana, kaikkien lasten opetus
omissa kouluissaan jo 1980-luvun puolivélisté alkaen. Nain ei ole eri syista tapahtu-
nut. Asian vaikuttaneita tekijoité on useita ja eri tahoilta. Kaikki opetusta jarjesténeet
erityishuoltopiirit ovat nyt hakemassa ratkaisua koulujen tyon jatkolle sote-uudistuksen
rinnalla. Enemmist6 on siirtdméassa koulut osaksi kuntien perusopetusta. Kaksi erityis-
huoltopiiria hakee poikkeavaa ratkaisua. Haetaanpa mita ratkaisumallia tahansa, on
sen takana epailyksittd huolen kanto lasten oppioikeuden toteutumisesta, opetuksesta
ja hyvinvoinnista.
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Maakunta ei perusopetuslain mukaan voi olla opetuksen jarjestaja.

Perusopetuksen jarjestaja voi olla myds kuntayhtyma, jos sen perussopimus tallaisen
tehtévan siséltéé ja kunnat ovat kuntayhtyméan palveluja halukkaat kayttamaén. Kou-
lutuksen alalla on miltei joka maakunnassa jo valmiiksi kuntayhtymia, tosin niiden teh-
tdvana on useimmiten ammatillinen koulutus, mik& voi olla etukin. Riippumatta ratkai-
susta on asiaa arvioitava vammais- ja koulutuspoliittisin perustein, oppilaan kannalta.

Kasvuikaisen lapsen siirtyminen pois vanhempien kasvatuksesta ja perheen pa-
rista toisaalle opetuksen jarjestamisen vuoksi, on erittdin iso ja pitkavaikuttei-
nen ratkaisu. Lahikoulussa lapsi kiinnittyy sosiaaliseen ymparistodnsa ja oppii
elamanpiirinsa. Siirtoihin voi liittya ennakoimattomia tai vaikeasti hallittavia ris-
keja. Lisaksi lapsen siirto edellyttaa useimmiten mm. vaativien asumispalvelu-
jen tuottamista, kuljetuspalveluja ja monia muita tukipalveluja.

Kuntayhtyma voi tuoda opetuksen sinne missa lapset ovat, vaikkapa tavallisen koulun
sisééan oppilas kerrallaan. Lapsia ei tarvitse keskittaa yhden tai useamman maakun-
nan keskitettyyn kouluun. Jos linjaus on se, etta opetusjarjestely tuodaan lapsen luo
[&hikouluihin, niin esimerkiksi kuntayhtyma voisi silti opetuksen jarjestaa. Valteri-kou-
lulla on lukuisia erilaisia malleja oppimisen ja opetuksen tukemiseen.

Erityishuoltopiirien kokemus antaa kuitenkin rohkaisevia esimerkkeja siita, ettd myos
kuntien opetuksen kanssa on voitu tehda hyvaa yhteisty6ta oppilaisiin ja ope-

tukseen liittyvissa kysymyksissa. Tulevien maakuntien yhtaalta ja kuntien toi-

saalta, linjauksissaan, kuten palvelustrategioissa tulee poistaa yhteistyon tar-

peettomat esteet ja hidasteet. Perusopetuksen onnistumiseksi, kaikkien lasten
osalta, yhteisty® kouluterveydenhuollon, oppilashuollon ja vammaispalvelujen
kesken on valttamatonta seka yksilokohtaisesti ettd jatkuvana.

Kooste ehdotuksista:

1. Perusopetus jarjestetddn kuntien toimesta lahikouluperiaatteella

2. Perusopetuksen onnistumiseksi, kaikkien lasten osalta, yhteisty® koulu-
terveydenhuollon, oppilashuollon ja vammaispalvelujen kesken on valt-
tamatonta seka yksilokohtaisesti ettd jatkuvana.

3. Kaksi erityishuoltopiiria on esittéanyt tasta poikkeavia ratkaisumalleja. Eh-
dotettu malli maakunnasta opetuksen jarjestajana ei ole mahdollinen.
Sen sijaan ehdotettu kuntayhtymamalli on periaatteessa mahdollinen.
Tama ei kuitenkaan saisi johtaa tarpeettomaan perusopetuksen alueelli-
seen keskittdmiseen.
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16 Kustannus- ja
henkilostovaikutukset

Vammaisuus ja talous

Sosiaaliturvamenoja tilastoitaessa vammaisuuteen liittyvéat tiedot ovat toimintarajoit-
teisuusotsikon alla. Vaestéryhma, joita ko. menot koskevat on suurempi kuin vam-
maispalvelujen kayttajat, mutta suhteessa vammaisten ihmisten, noin 10 % vaesto-
osuuteen, se on suunnilleen yhteneva. Vuoden 2016 bruttokansantuotteesta toiminta-
rajoitteisuusmenot olivat 3, 1%. Ne koostuivat toimeentuloturvasta, kuten kaikista ty6-
kyvyttomyyselakkeista ja palveluista, esimerkiksi erilaisista vammais- ja kuntoutuspal-
veluista. Menojen osuus bruttokansantuotteesta on palannut samalle tasolle kuin se
oli vuonna 1980. Osuus on laskenut viime vuosina. Kaikista sosiaaliturvamenoista
(69.1 mrd€) toimintarajoitteisuuteen kohdistuvat menot (6,7 mrd€) olivat 9.8 %. Suh-
teellinen osuus on alin sitten vuoden 1980. Menoista 59.9 % (4,04 mrd€) kohdistuu
toimeentuloturvaan ja 40.1% (2,7 mrd€) palveluihin. Palvelujen osuus on kasvanut
vuosi vuodelta ja toimeentuloturvan laskenut. Toimintarajoitteisuusmenot ovat koko-
naisuutena laskeneet vuosittain sitten vuoden 2014. Palvelujen menot ovat kasvaneet
1,2 % vuodesta 2014 vuoteen 2016.

Rahoitus jakautuu eritavoin toimeentuloturvan ja palvelujen osalta. Toimeentuloturvan
rahoittavat paaosin tydnantajat (45%), valtio (36%) ja vakuutetut (17%). Palvelut sen
sijaan rahoittavat kunnat (58%), valtio (29 %), vakuutetut (9%) ja kayttajat palvelu-
maksuin (3%).

Toimeentuloturvasta tyokyvyttomyyselakkeiden osuus on 66 %, KELAn maksamien
vammaisetuuksien osuus on 14%. Liikenne-, tapaturmavakuutuksen pitk&aikaiskor-
vausten ja elékkeiden osuus on 12 %. Muu jakautuu mm. kuntoutusrahaan ja sotilas-
vammakorvauksiin.

Palveluista ymparivuorokautisten asumis- ja laitospalvelujen osuus on 31 % ja kun-
toutuspalvelujen osuus on 19 %. Muu jakautuu mitd moninaisimpiin vammais- ja kehi-
tysvammapalveluihin, kuten my6és vammaisten tydllistymista tukevaan toimintaan
(8%). Palvelumenoihin on laskettu myts vammaisten ihmisten saamien kotihoidon
palvelujen ja omaishoidontuen menot. Asumisen ja laitoshoidon kustannukset ovat
yleensa merkittavimpia. Niihin voi liittyd myos erilaisia investointeja.

Vuonna 2016 vammaisten ihmisten laitoshoidon ja ympérivuorokautiset palvelut sisal-
tdvan asumisen kustannukset (miljoonaa euroa vuoden 2016 hinnoin) ja %-osuus
kaypahintaisista terveydenhuollon kayttdmenoista:
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Kunnallinen kehitysvammalaitoshoito 120,3 0,6 %
Kehitysvammalaitoshoidon ostot yksityisilta 23,7 0,1%
Julkiset vammaisten ymparivuorokautisen hoivan si- | 319,7 1,6%
saltavat asumispalvelut

Kuntien ja kuntayhtymien vammaisten ymparivuoro- 393,5 1.9%
kautisen hoivan sisaltavien asumispalvelujen ostot

yksityisilta

Yhteensa 857,2 4.2%

Nykyisin vammaisten ihmisten laitoshoito ja ymparivuorokautiset asumispalvelut las-
ketaan terveydenhuollon tilastoinnissa osaksi terveydenhuoltomenoja. Lukujen taus-
taksi voi vield todeta, etté erityisesti kunnallinen kehitysvammaisten laitoshoito on su-
pistunut voimakkaasti viimeisten 10 vuoden aikana. Sen osuus em. kayttdmenoista on
puolittunut. Vastaavasti asumispalvelut ovat laajentuneet, tavoitteellisesti.

Sote-uudistuksen ja vammaispoliittisten tavoitteiden toteutuessa vammaisuuteen koh-
distuvat erillispalvelut ja -jarjestelmat vahenevat tai purkautuvat. Vammaiset ihmiset,
kuten muutkin kayttavat yleisia sosiaali- ja terveyspalveluja, perusopetusta ja muita
koulutuspalveluja, kulttuuri- ja liikuntapalveluja, teita ja lentokenttid, poliisin apua ja
mita erilaisimpia yhteiskunnan toimintoja. Vammaisuuteen liittyvien kustannusten seu-
ranta ja arviointi tulee vaikeammaksi. Toisaalta digitalisointi ja tekoaly mahdollistavat
yha tarkemman seurannan henkildittéin aina ja kaikkialla, jopa kadun kulutuksen as-
kelmé&aran. Suuri osa vammaisen ihmisen palvelujen kaytosta on riippumatonta siita,
onko hanella vamma vai ei. Esimerkiksi kaikki lapset kayvat lasten neuvolassa ja kou-
lua. Yksilollista vaihtelua esimerkiksi palvelujen mitoitustarpeessa on monista muista-
kin syista. Kuinka laajasti ja miltd osin on aihetta liittd& henkilén vammaisuus ja hanen
eri toimintansa toisiinsa ja mista nakdkulmasta? Voisi myos seurata missa maarin esi-
merkiksi maakunnan esteettémyysaste etenee. Tarvitaan pohdintaa ja uudelleen
arviointia mita toiminta- ja taloustietoja seka miksi vammaisuuteen liittyen kera-
taan ja selvitetaan. Tahan liittyy vaativia eettisia valintoja. Jaljempéané on yksi esi-
merkki, jossa selvitetty kaikkien niiden henkildiden kaikkien sote-palvelujen kayton
kustannukset, joilla on erityishuoltolain mukainen paatds. Edella luvussa (se luku
jossa vammaisten maarat) on selvitetty kuinka paljon he, jotka ovat vammaisten asu-
mis- tai laitospalveluissa, ovat kayttaneet erikoissairaanhoidon palveluja; sangen pieni
joukko paljon.

Yksittéisten kuntien osalta vammaisuuteen liittyvat menot vaihtelevat. Niihin vaikutta-
vat monet tekijat, kuten kunnan vammaispolitiikka, yleisten palvelujen esteettémyys ja
saavutettavuus. Palvelukulttuuri, palvelutarjonta ja -rakenne, esimerkiksi sosiaalitydn
ja palveluohjauksen osaaminen seké perinteet ja asenteet ovat kaikki vaikuttavia teki-
joitd. Vammaisten henkildiden lukumé&ara ja palvelutarpeet vaihtelevat kunnittain. Sat-
tumanvaraisilla tekijoillakin voi olla isojakin vaikutuksia muutamia suurimpia kaupun-
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keja lukuun ottamatta. Niidenkin osalta mm. Kuusikkovertailu kertoo varsin yllatta-
vista eroista esimerkiksi asumispalvelujen kustannuksissa. Vammaispalveluja kos-
keva kustannusvertailu voi alkaa luotettavalla tavalla toimia vasta vahintaan yhteistoi-
minta-alueiden kokoisissa véaestopohjissa, etenkin jos tiedetdan mita vertaillaan.

Toimintarajoitteisuus tai vammaisuus ovat kansantalouden ja julkistalouden mitassa
sinansa merkittava asia. Tahan kenttaan ei lity dramaattisia muutoksia tai riskeja,
ellei tule sotia, mittavia luonnonkatastrofeja tai hallitsemattomia sairausepidemioita tai
vastaavia tapahtumia, joiden my6ta ihmisia vammautuisi joukoittain. Menoista kirjoit-
taminen johtaa helposti kustannuskauhistelukeskusteluun. Nama, kuten muutkin me-
not ovat kuitenkin investointeja ihmisten toimintakykyyn ja -valmiuksiin. Ne nakyvat
myo6s yhteiskunnan taseen toisella puolella uutta luovina voimavaroina, tyollisyytena,
tuotantona ja vaeston hyvinvointina.

Erityishuoltopiirien talous ja henkil6sto

Erityishuoltopiirien toiminnasta ja taloudesta ei enda nykyisin ole saatavissa tilastoja,
koska piirien tilanne on organisatorisesti kovin vaihteleva. Osa on vain osa isompaa
organisaatiota, eikd menoja ja tuloja ole erityishuoltopiirilahtékohdasta jaoteltu. Jos
vertailuja halutaan tehdé&, on joka piirin osalta otettava huomioon tyonjako vaihtelui-
neen kuntien ja kuntayhtyminen kesken. Selvitykseen on kuitenkin koottu tiedot, joi-
den avulla pystytaan arvioimaan riittavan tarkasti toiminnan laajuus suunniteltuja sote-
uudistuksen muutoksia varten. Neljd maakuntaa Eteléa- ja Pohjois-Karjala, Kainuu
sekéa Keski-Pohjanmaa, joissa sote-palvelut ovat kootut maakunnalliselle kuntayhty-
malle, mahdollistavat kokonaiskuvan hahmotusta uusia rakenteita varten.

Kaikkien erityishuoltopiirien yhteenlasketut toimintamenot olivat vuonna 2017 n. 550
milj. €. Henkildst6a niisséd on n. 7500. Erityishuoltopiirien menot vastaavat noin vii-
dennesta kaikista toimintarajoitteisuuteen liittyvista palvelumenoista, noin neljasosaa
kunnallisista kehitysvamma- ja vammaispalvelujen menoista.

Erityishuoltopiirien henkildstéstéa — organisaatiosta riippumatta - valtaosa tydskentelee
valittbmassa asiakaspalvelutydssa. Hallinto- ja muun tukipalveluhenkiléston osuus on
noin viiden prosentin luokkaa. Sen sijaan erityishuoltopiirin palvelurakenne vaihtelee
merkittavasti. Osalla on vain alueellisestikin keskitettyja vaativia erityispalveluja, kuten
Pohjois-Pohjanmaalla. Eteva on pédinvastainen esimerkki. Sen palveluista paéosa on
hajautettu eri puolille maakuntia, myds vaativat erityispalvelut. Vaalijalan henkilstosta
yli 80 % tytskentelee Pieksaméen Nenonpellon yksikbissa. Vaativiin erityispalvelui-
hin on kiinnitetty joka organisaatiossa osa henkilostésta, esimerkiksi Etevassa noin
190. Etevan vaativien erityispalvelujen vuosibudjetti on 1ahes 10 m€ (2018). Samaa
luokkaa on Karkullan budjetti osaamiskeskukselle ja laitospalvelulle kriisihoitoineen.
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Naistd maaristd saa pohjaa arvioitaessa vaativien erityispalelujen resurssitarpeita, ai-
nakin muutosvaiheessa 2020-luvulla.

Esimerkki Eksote, kaikki sote-palvelut maakunnallisen kuntayhtyman
vastuulla

Eteld-Karjalan sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyman Eksoten osalta selvitettiin
tilastoanalyysina niiden henkildiden sote-palvelujen kustannukset vuonna 2017, joille
oli annettu Kehitysvammalain (519/1977) mukaisia palveluja. Tilastoon sisaltyvilla pal-
velujen kayttajilla, 589 henkildlld, on erityishuolto-ohjelma. Etela-Karjalassa kuntayh-
tyma vastaa kaikista sote-palveluista, itse tuotetuista ja ostetuista. Erillista erityishuol-
lon omaa terveydenhuollon palvelua ei ole, kuten on monissa muissa erityishuoltopii-
reissé, joten kaikki terveydenhuollon kaytté nakyy terveydenhuollon luvuissa. Eri pal-
veluilla on eri kayttajamaaria, joka tarkoittaa, etta kaikki 589 eivét ole kayttaneet kaik-
kia palveluita. Luvuissa ei ole heit4, joilla on jokin kehitysvamma, mutta, joilla ei ole
erityishuoltolain mukaisia palveluja.

Taulukossa sanottu hoivan tulosalue sisdltéd mm. kotihoidon, tehostetun kotihoidon,
kotipalvelun, yopartion, ikdihmisten tehostetun palveluasumisen ja palveluasumisen
palvelut. Perhepalveluihin kuuluvat alle 18-vuotiaiden palvelut, mm. neuvolat, koulu-
ja opiskeluterveyden, psykososiaalisen oppilashuollon, lapsiperheiden peruspalvelut,
tutkimukselliset ja kehitykselliset palvelut, lapsioikeudelliset palvelut, lasten ja nuorten
mielenterveys- ja paihdepalvelut seké lastensuojelun. Vammaispalvelut sisaltavét ke-
hitys- ja vaikeavammaisten henkildiden erityshuoltolain ja vammaispalvelulain mukai-
set asumispalvelut, avopalvelut seka paivaaikaiset toiminnot. Kuntoutukseen kuuluu
mm. kehitysvammapoliklinikka. Kehitysvammaiset ja muut vammaiset henkilét ovat
muiden kuntalaisten kanssa samojen peruspalvelujen piirissa.

Luvuista eivat ole suoraan eroteltavissa mitkd osuudet kustannuksista liittyvat henki-
I6n vammaisuuteen ja mitk& olisivat voineet aiheutua muutenkin. Ihminen voi sairas-
tua vakavastikin riippumatta siitd onko han vammainen vai ei. Vammoihin toki liittyy
terveysriskeja. Huomion arvoista kuitenkin on, ettéd yli 80 % kustannuksista liittyy vam-
maispalveluiksi nimettyihin palveluihin. Luvuissa on véhaisia epéatarkkuuksia, joilla ei
tassa yhteydessa kuitenkaan ole merkitysta.

Nettotoimintamenot Eksoten tulosalueittain henkil6ille, joilla yksi tai useampi erityis-
huoltolain perusteella mydnnetty palvelu:
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Riviotsikot Nettotoi- Eri palvelu- Asiakas- Menot
mintame-  jen osuus maara €/asiakas
not € %-osuus toimin-

noittain

Kuntoutus 853 013 3,3 284 3004

Perhepalvelut 375 342 1,45 120 3128

Aikuisten psykososiaaliset 80173 0,3 64 1253

palvelut

Vammaispalvelut 20922 365 81.6 589 35521

Tybelamapalvelut 115151 0,45 13 8858

Avoterveydenhuolto 251 238 0,98 444 566

Hoiva 1480 238 5,77 285 5193

Akuuttisairaala 1576 644 6,15 458 3442

25654164 100

Avoterveydenhuollon ja akuuttisairaalan palveluja on kdyttdnyt enemmistd. Kayton ja-
kautumista yksildiden kesken ei ole selvitetty. Eksote on toiminut vasta sangen lyhyen
ajan, joten viela on aikaista arvioida missa maarin on voitu hyédyntaa palvelujen in-
tegraatioita. Integraatioiden hyétyja on jo kuitenkin ollut todennettavissa laitoshoidon
purkamisessa, kuntoutuksen ja kotikuntoutuksen kehittdmisesséa seké yhteistydssa
apuvalinekeskuksen kanssa, kuten yhteiset oppaat ja yhteinen tietojarjestelma. Kai-
ken kaikkiaan eri vastuualueiden véliset raja-aidat ovat mataloituneet, joustavuus pal-
velujen jarjestédmisessa ja tulosalueiden valinen yhteistyo lisdantynyt. Luvut osoittavat,
ettd kaikkia palveluja on alettu kayttaa, kuten kuntoutusta. Jakauma antaa osviittaa
miten yhdentyvissa sote-organisaatioissa erityishuollosta periytyva palvelutarve alkaa
jakautua. Esimerkiksi sote-keskukset tulevat olemaan tarkea lahipalvelu useimmille.

Ehdotusten vaikutukset

Erityishuollon palvelut ovat valtaosin valitonta asiakaspalvelua. Sen tarve ei organisa-
toristen muutosten mydéta lopu tai vahene. Asiakaspalveluiden hatikéidyt muutokset
voivat lisata palvelutarpeita, joten muutoshallinta myés arjen palvelutydn tasolla on
sote-uudistuksen osaltakin keskeista.
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Osa vélittdmasta palvelutoiminnasta tullee yhtiditettavaksi, osa siirtyy osaksi liikelai-
tosten palveluja. Selvityshenkil6t ovat jo edelld tuoneet esiin, etta liikelaitoksilla tulee
olla tarjolla myds esimerkiksi asumis- ja muita lahipalveluja omanakin toimintanaan vi-
ranomaistoiminnan riittavien edellytysten ja kriisivalmiuksien varmistamiseksi.

Erityishuoltopiireilla on pitkdaikaista osaamista palvelutarpeen arvioinnista ja palvelu-
suunnittelusta, erityisesti tilanteisiin, joissa asiakas tarvitsee osaavaa tukea kommuni-
kaatiossa. Muodostettaessa maakuntien liikelaitosten palveluohjausyksikéita, tulisi
tdma osaaminen hyddyntda. Sité on yleistettavissa myods muihin palvelutarvearvioin-
teihin ja -suunnitteluihin. Esimerkiksi vaihtoehtoisen kommunikaation tarvetta on mm.
muistisairailla. Kysymys on olemassa olevien voimavarojen uudelleen kohdentami-
sesta.

Osaamis-, resurssi- tai vastaavien keskusten muodostaminen — myds osaksi LAPE-
OT- keskusten verkostoa - yhteistoiminta-alueille (YTA) on toteutettavissa kohdentaen
olemassa olevia voimavaroja uudelleen. Se koskee seké nykyisten erityishuoltopiirien
ettd osin myods kuntien kaytdssa olleita vammaispalvelujen voimavaroja. Osaamiskes-
kukset tulevat sisaltdmaan varsinaista asiakaspalvelutoimintaa tarkoin rajattuihin, vaa-
tiviin tarpeisiin, konsultaatioita, koordinaatiota, koulutusta, kehittamista ja tutkimusta
seka osaamisverkostojen yllapitoa ja kehittamista. (ks tarkemmin luku ....).Toiminnan
edellyttamat taloudelliset- ja henkilostévoimavarat vaihtelevat yhteistoiminta-alueittain
vaestopohjan mukaan. Varsinaisen asiakaspalvelun laajuudella on olennainen vaiku-
tuksensa. Selvityshenkilot katsovat, etté tarkedd on monipuolinen osaaminen, osaa-
misverkoston toimivuus ja po. keskuksen palvelujen saatavuus (mm. jalkautuminen ja
digitaalinen jakelu). Viiden yhteistoiminta-alueen ja lisaksi ruotsinkielisen osaamiskes-
kuksen yhteenlasketuksi vuosittaisiksi menoiksi arvioimme 55-60 m€, joka sisaltaa
sekéa po. keskusten omat toiminnot, etté yhteistydkumppaneiltaan (mm. jarjestot, yli-
opistot ja korkeakoulut) hankkimat palvelut. Henkildstoa po. keskuksiin osoitettaisiin
erityishuoltopiireista ja kunnista noin 600-700

Mielentilatutkimuksen jéalkeen erityihuoltoon méaérattyjen kehitysvammaisten henkil6i-
den hoidon ja kuntoutuksen jarjestamismalli on kuvattu luvussa 14. Sen jarjestaminen
esitetaan siirrettavaksi Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen vastuulle. THL vastaa
mm. valtion mielisairaaloista jo nyt. Rahoitus tapahtuisi valtion budjetista pois lukien
mabhdollisen velvoitteisen avohuollon edellyttama tavanomainen palvelutoiminta (mm.
asumispalvelut), josta vastaisivat maakunnat.

Hoidon ja kuntoutuksen aikaisen palvelun tuottaminen ehdotetaan keskitettavaksi
kahteen yksikk6on, TAYSin ao. yksikkdon ja Vaalijalaan, joiden kanssa THL tekisi so-
pimukset varmistuttuaan toiminnan riittdvasté laadusta. Ne huolehtisivat myds mah-
dollisen velvoitteisen avohuollon ohjauksesta yhteistydssa maakuntien liikelaitosten
kanssa.
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Mielentilatutkimuksen jalkeen erityishuoltoon maarattyjen vammaisten henkildiden
hoidon ja kuntoutuksen vuosittaiset menot ovat noin 3 m€, riippuen kulloisestakin hoi-
don ja kuntoutuksen henkilomaarasta ja heidan palvelutarpeistaan. Liséksi jarjesta-
misvastuun hoitamisen kustannukset on huomioitava, ne ovat noin yhden henkiltyo-
vuoden luokkaa. Yhden henkilén vuoden hoito- ja kuntoutuskustannus on 150 t€ - 230
t€, keskiarvo lahes 200 t€. Tarvittava henkildstomaara vaihtelee, laskennallisesti se
on noin 40 - 50 henkil6&. Hoito- ja ohjaus- ja terapiahenkiloston liséksi tarvitaan mer-
kittavasti moniammatillisen asiantuntijatydryhman panosta seka tarvittaessa konsul-
taatioita. Velvoitteisen avohuollon ohjauksen ja valvonnan kustannusten arviointi on
vaikeaa, koska toiminnan siséltda ja intensiteettid seka toteutustapoja ei ole yksityis-
kohtaisesti maaritelty. Varovainen arvio on, etté se olisi 10 -20 t€/vuodessa hoidetta-
vaa ja kuntoutettavaa kohti, joka koostuisi ohjaus- ja konsultaatiokdynneista ja eta-
tuesta.

Luvussa 11.3.on ehdotettu miten jarjestaa Karkulla samkommunin palvelujen jatko
sote-uudistuksessa. Ehdotetun resurssikeskuksen arvioitu vuosikustannus on noin 6-8
m€. Tarvittava henkil6std on noin 100 — 130.

Kokonaisuutena ehdotukset ovat nykyisiin vammais- ja erityishuoltopalveluihin nah-
den kustannusneutraaleja. Niissé erityishuoltopiireissa, jotka ovat jo yhdistyneet sai-
raanhoitopiiriin tai osaksi maakunnallista sote-kuntayhtymé&a, kuten Kainuu, Siunsote
ja Eksote, valittoman asiakaspalvelun osalta ei uudistuksilla ole olennaista vaikutusta
kustannuksiin tai henkilostomaéaraan. Viela nykyisin itsendisten erityishuoltopiirien
kuntayhtymien hallinto- ja tukipalvelukustannusten ja henkiléston osalta on yhdisty-
misten myo6ta jonkin verran tehostamishyotyja saavutettavissa. Varsinaisten integraa-
tiohy6tyjen aikaansaaminen edellyttaa usein syvalle kayvia kulttuurin ja toimintatapo-
jen muutoksia, joiden aikaansaaminen vaatii vuosia ja yhteistydtahtoa seka -taitoa.
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17 Tyon toteuttaminen

Sosiaali- ja terveysministerion toimeksiantoa koskeva ty6 on toteutettu ajalla 1.5.-
31.8.2018. Toimeksiannon toteuttamiseksi selvityshenkildt ovat toteuttaneet erityis-
huoltopiireille ja alan jarjestoille seké saatidille kohdennetun webropol-kyselyn (liitteet
xx). Kyselyyn vastasivat kaikki toimeksiannon piiriin kuuluvat erityishuoltopiirit seka
noin puolet niista jarjestoista ja saatidista, joille kysely kohdentui.

Lisdksi edella mainituille tahoille annettiin mahdollisuus toimittaa omaa materiaaliaan
kyselyn aiheisiin liittyen.

Tilastoja koskevat tietopyynnot lahetettiin Terveyden- ja hyvinvoinnin laitokselle, Valvi-
raan, Kelaan ja Kehitysvammaliittoon.

Edella mainitun liséksi selvityshenkilot ovat tavanneet seuraavia tahoja selvitystyéhon
littyvien faktojen ja ndkemysten selvittdmista varten (liite 6)

Kiitokset selvitystydssa meita tiedoin ja hedelmallisin keskusteluin auttaneille tahoille
seké Riikka Vayryselle, Paivi Nurmi-Koikkalaiselle ja Miina Arajarvelle THL:std, Karo-
lina Koskenvuolle ja Reeta Pdsélle Kelasta, Sari Mehtélélle Valvirasta ja Hannu Ve-
salalle ja Antti Teittiselle Kehitysvammaliiton tutkimusyksikdsta pyydettyjen tietojen
toimittamisestal!
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Liite 1 Toimeksianto

5 SOSIAALI-JA
TERVEYSMINISTERIO

ERITYISHUOLTOPIIRIEN ASEMA SOTE-UUDISTUKSESSA
Selvitysryhman tehtavana on

Kuvata erityishuolion nykyisen integroidun toimintamaliin perusteet ja madritella
siihen kuuluvat vaativat erityispaivelut

Selvittaa, miten vammaisten henkiloiden vaativat sosiaall- ja terveydenhuolion
palvelut on tarkoituksenmukaista organisolda osana paivelutuotantoa
tulevaisuudessa huomioon ottaen soteuudistuksen tavoitteet integroiduista
palveluista ja asiakkaan valinnanvapaudesta

Selvittaa erityishuoltopairen nakemykset erityishuoltoplirien tulevasta
organisoitumismallista sotewudistuksen uusissapalvelujen jarjestamis-
tuottamisrakenteissa

Anviolda erl organisoitumismallien toimivuutta osana maakunta |3 sote-uudistuksen
kokonalsuutta:

o Miten erityishuoltoplirien esittdmat organisoitumismaliit sopivat yhteen
uusien maakunta- ja sote- rakentelden kanssa?

©  Mika olsi mallien suhde muun muassa Lapsk ja perhepalveluiden

muutosohjelmassa (LAPE) suunnittellla olevin erityis- ja vaativan tason
osaamis- |3 tukikeskuksiin (OT-keskukslin)?

Selvittaa erityishuoltopirien ndkemykset nkoksesta tuomitsematta jatettyjen
kehitysvammaisten henkiloiden hoidon ja kuntoutuspalvelujen organisoinnista
tulevalsuudessa

Selvittaa en organisoitumismaliien suhde kuntien vastuulla olevaan
perusopetukseen

Anviolda erl organisoitumismallien henkilostd- |a kustannusvalkutuksia
Tehda esitys tulevista organisoitumismalieista

Soslaall- 2 terveysministerid sopil THL:n ja Kelan kanssa selvitysryhmalie annettavasta tuesta
(tilastotiedot).

Alkataulu

Selvitys toteutetaan 1.5.2018-31,8 2018

Selvityksestd [arjestetaan lausuntolderros.

SOSIAALL JA TERVEYSMINISTERIO Meritullinkatu 8, Helsinki. PL 33, 00023 Valtioneuvosto.
0295 16001, stm i, @STM_Uutiset
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Toimeksiannon tausta

Kehitysvammaisten henialdlden entyishuollon Brestamista varten Suomi on nykyisin jaettu
15 erityishuoltopiiriin, joiden alueet (Jasenkunnat) maaraa valtioneuvosto. Ruotsinklelista
va25t0a varten on lisdksi oma plirinsa, johon kuuluvat ruotsinidekset ja kaksikieliset kunnat.
Ahvenanmaan kunniia on kuntayhtyma kehitysvammaisten entyishuolion toteuttamiseksi,

Osa entyishuoitopiiresta on viime vuosing yhdistynyt sairaanhoitoplinen kanssa.
Entyishuoltoplirit, jotka eivat ole yhdistyneet salraanhoitopiirin kanssa ovat: Etela-
Pohjanmaan erityishuoltopiin/Tukl- a osaamiskeskus Eskoo, Yarsinals-Suomen
erntyishuoltoplir’KTO - kehitysvamma-alan tukl- 2 osaamiskeskus, Lapin
erityishuoltopiin/Xolpeneen pahvelukeskuksen kuntayhtyma, Savon erityishuoltopiir/
Vaalijalan kuntayhtyma, Uudenmaan Ja EtelaHameen erityishuoltopiiriEteva, Helsingin
erntyishuoitopiin ja Karkulla samkommun.

Osalla entyishuoitopireista [dsenkunnat ja palveluyksikot ovat jakautuneet useampaan kuin
yhteen maakuntaan. Eritylshuoltoplireilla on jonkin verran aslakkaita myos mulista
maakunnista kuin entyishuoitoplinin jasenkuntien maakunnista.

Entyishuoitopirit ovat jarjestaneet kehitysvammalain 2 §:n nojalla erityishuoltona myos
kehitysvammalsten henloloiden terveydenhuolion patvelufa. Muutamat erityishuoitoplint
Prjestavat perusopetusta. Asiakdaissa on myos ns. enityista tukea tarvitsevia henkiloita, joilla
on laaja-alaisia oppimishaindita, psyyken ongelmia ja somaattisia salrauksia, Kalkila
entyishuoltopiirien asiakkallla el ole kehitysvammadiagnoosia.

Osa kunnista on Brjestanyt valtaosan kehitysvammaisten henkiloiden palveluista itse.
Kehitysvammaisten palvelutmaakunta- ja sote-uudistuksessa

Tarkoltuksena on, etta sosiaali4a terveydenhuollon tehtavien jarjestamisvastuu slirtyy
maakunniie 1.1.2020. Maakunnile slirtyisivat erityishuoltoplirien kuntayhtymien varat ja
welat seka osana niita myds kalidd kiintelstot ja towmitilat,

Lahtokohtana on, etta osaamista ja palvelufa, joita nykyisilla erityishucitoplireilia on,
tarvitaan vammaisten henkiloiden vaativiin palvelutarpeisiin vastaamiseksimyos uusissa

sote-rakenteissa.

Sotepalvelujen integraatio on keskeinen soteuudistuksen tavoite. Vammaispalvelut olisivat

053 maakunnan jdrjestamia sotepalvelufa, jotka se volsi tuottaa lalssa sdadetyilla tavollla,
Aslakas volsi valita oman asuinmaakuntansa tal muun maakunnan kkelaitoksen ja sen

pabveluyksikot.

Maakuntalakia koskevan hallituksen esityksen mukaan maakunnan on omassa
toiminnassaan erotettava sosiaalk |3 terveydenhuollon jarjestaminen ja palvelujen
tuottaminen. Maakunnan omasta palvelujen tuottamisesta vastaisi maakuntalain 52 §ssa
tarkoltettu maakunnan likelaitos. Kaddd maakunnan omat sosiaall- 3 terveyspalvelut olisi
annettava lkelaitoksen tuotettavaksi. Kunnat, kuntayhtymat seka niiden tytaryhteisot ja
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3/3

madrdysvallassa olevat saatiot etvat saisl tuottaa maakunnan jarjestamisvastuulle kuuluvia
soslaall- ja terveyspalveluja.

Soslaall- 2 terveydenhuolion Jarjestamisesta annetun hallituksen laklesityksen 11 &n
mukaan osa sosiaalihuoltoon ja terveydenhuoltoon kuuluvista palvelulsta ja tehtavista
woitaisiin koota suuremplin kokonalsuuksiin yhdelle tal useammale maakunnalle, jos se on
valttamatonta palvelujen saatavuuden ja laadun seka aslakkalden olkeuksien
wvarmistamiseks! tehtavan vaativuuden, harvinaisuuden tal nlista johtuvien suurten
kustannusten perusteella, Suta, mitka palvelut kootaan kokonalsuuksiksi @ siita, mihin
maakuntiin ne kootaan, saddettaisiin valtioneuvoston asetuksella.

Valinnanvapausiakiesityksen mukaan laitoshoito ja Suntoutuspahvelut ewvat kuuky
valinnanvapauden piriin, Asumispaivelut kuululsivat pasosin valinnanvapauden pliriin,
muttalopulisesta laajuudesta paattaa maakunta valinnanvapauslain 24 § mukaisesti.
Maakunnan lilkelaitoksen olisi tarjottava henkilokohtaista budjettia mm.

25553 tal kehitysvammalain 1 §:5s3 tarkoitetulle henidiolle, joila on todettu sosiaall- tal
terveydenhuollon palvelujen tarve. Henkilokohtalsta budjettia voldaan kayttaa niden
aslakkalden soslaall- |3 terveydenhuolion palvelujen tuottamisessa, joilla on jatkuvaa ja laaja-
alaista avun tai tuen taikka hoidon ja huolenpidon tarvetta ja jotka pystyvat joko itse tal
tuettuina suunnittelemaan ja valitsemaan omat palvelunsa, Henkilokohtaisella budjetilla
maksetaan muita kuin suoran valinnan pahveluthin kuuluvia sosiaall- ja terveydenhuolion
palveduja. Henkilokohtatsella budjetilla el vol saada patvelua maakunnan likelaitoksen
tuottamana.

Valmistedia olevan vammaislainsaddannon uudistuksen lahtokohtana on saataa yksi
vammaisten sosiaalibuolion erityispalvelufa koskeva lalo, joka turvalsi tarpeenmukalset
palvelut yhdenvertalsesti kalkille vammaisryhmille diagnoosista rlippumatta. Lain on
tarkoitus tulla voimaan yhta alkaa sote- 3 maakuntauudistuksen kanssa 1.1.2020. Vammaiset

henkilot saisivat terveydenhuoltopalvelut terveydenhuolion lainsaadannon nojalla kuten
muutkin asukkaat.
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Liite 2 Hengityshalvauspotilaat ry:n

RESPIRATORPATIENTER RF muistio
SOCIETY FOR RESPIRATORY PATIENTS IN FINLAND

MUISTIO 10.8.2018

STM:lle ja sen selvitysryhmalle hengityshalvauspotilaiden sosiaali-
ja terveyshuollon palveluiden jarjestamisesta sote-uudistuksessa

Johdanto

Elamaa yllapitavan hengityslaitteen kanssa eldiminen on arvokasta, mielekasta ja mer-
kityksellista elamaa (ks. YK:n vammaissopimuksen artikla 3). Hengityslaitteen kayttajat
ovat oikeutettuja itsemaaraamiseen seka itsendiseen elaimaan yhdenvertaisesti mui-
den kanssa ja vailla syrjintda. Nama Suomea sitovat YK:n vammaissopimuksen mukai-
set perus- ja ihmisoikeudet eivat valitettavasti vield toteudu taysimaaraisesti maas-
samme, eivatka hengityslaitetta kayttavat ole kaikin osin yhdenvertaisessa asemassa
muiden kanssa. Tilanteeseen tarvitaan muutos.

Taustaa

Hengityslaitetta kdyttavat ovat heterogeeninen ryhma. Laitteiden kdyton taustalla on
erilaisia syita sairauksista vammautumisiin ja laitteiden kayttajien toimintakyky vaih-
telee sairaudesta tai vammasta riippuen. Hengityslaitetta kayttavat elavat tavallista
arkea: harrastavat, opiskelevat, tekevat ty6ta, matkustavat ja osallistuvat esimerkiksi
yhdistystoimintaan.

Hengityslaitteet ja hengitystukihoito ovat kehittyneet huomattavasti 2000-luvulla.
Hengitystorviavanteen tai maskin kautta toteutuva hengityslaitehoito lisda seka ela-
manlaatua ettd vuosia. Esteeton koti seka yhdenvertaiset mahdollisuudet liikkua ko-
din ulkopuolella ja kuulua yhteisdihin ovat hengityslaitetta kayttavien hyvinvoinnin
kannalta olennaisia.

Elamaa yllapitdavan hengityslaitteen kayttajat ovat pieni ryhma, ja perussairaudet hy-
vin harvinaisia. Tavallinen terveyskeskuslaakari tuskin tapaa hengityslaitetta kayttavia,
ja paivystyksissa syntyy tilanteita, joissa hengityslaitetta kdyttavaa ei osata hoitaa oi-
kein ilman konsultaatiota.

Sairaanhoitopiireissa on yleensa keskitetty taman ryhman hoitaminen hengitystukiyk-
sikdihin ja usein hoitotiimiin kuuluu my6s perussairautta ymmartava erikoislaakari.
Hengityslaitehoidon keskittamisellad on ollut tarkea rooli hengityslaitehoidon osaami-
sen yllapitdjana. Hengityslaitetta kdyttavan onnistunut kokonaisvaltainen hoito edel-
lyttdd moniammatillista ja erikoisalat ylittdvaa yhteisty6ta. Jokainen potilas ja hanen
tilanteensa on ainutkertainen. Hengityslaitetta kayttavan eldma ei myodskaan ole vain
hengityslaitehoitoa, vaan han tarvitsee asumiseen, arjessa selviytymiseen seka toi-
meentuloon liittyvaa tukea.
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Tarve hengityslaitetta kayttavien yksilollisesti raataloityihin sosiaali- ja terveyspalve-
luihin onkin huomattava; jokaiselle on jarjestettdva hoito ja palvelut perussairauden
ja elamantilanteen seka niiden muutosten mukaisesti. Palveluiden jarjestamisen tulee
tapahtua YK:n vammaissopimuksen mukaisesti itsendinen eldma turvaten ja itsemaa-
raamisoikeutta toteuttaen.

Palveluiden jarjestamisen nykytilanne

Elamaa yllapitdavan hengityslaitteen kayttdjat ovat Suomessa keskendan eriarvoisessa
asemassa. Osa on saanut terveydenhuollossa hengityshalvauspotilaan statuksen, jol-
loin he ovat laitospotilaita, vaikka asuisivat kotona. Statuksen myontokriteereissa ja
hoidon jarjestamisessa on alueellista vaihtelua eli yhdenvertaisuus ei toteudu valta-
kunnallisesti. Hengityshalvauspotilaiden asema ei ole tdlla hetkelld yhdenvertainen
muihin vammaryhmiin tai statusta vailla oleviin hengityslaitetta kdyttaviin nahden.
Hengityshalvauspotilaista on sdaddetty asiakasmaksulaissa ja sen asetuksessa.

Hengityshalvausstatus on hallinnollinen paatos (ei diagnoosi), jonka perusteella sai-
raala paattaa hengityslaitteen kayttajan hoidosta myos kotona. Naista terveydenhuol-
lon tekemista paatoksista ei voi valittaa, vaikka ne koskevat myds asumista ja kdytan-
nossd myos vuorokausirytmia tai liikkkumisen mahdollisuuksia.

YK:n vammaissopimus edellyttda valittomia toimia syrjinnan poistamiseksi. Pienetkin
pitkaaikaislaitokset ovat syrjintaa ja tulee lakkauttaa. Suomessa on kuitenkin hengitys-
halvauspotilaille tarkoitettuja ryhmakoteja, joiden toimintakdytannot ja olosuhteet
eivat vastaa vammaissopimusta. Niissd asuvien oikeus itsendiseen elamaan ei toteudu
ja muu kuin hengityslaitteeseen keskittyva elama jaa taysin sivurooliin. Hengityslai-
tetta kdyttavien yhdenvertaiset mahdollisuudet itsendiseen eldméaan ja yhteison osal-
lisuuteen eivat toteudu, koska tyontekijaa ei jarjesteta laitoksen ulkopuolelle.

Terveydenhuollossa YK:n vammaissopimuksen merkitysta toimintatavoille ei tunneta
riittavasti, vaan vanhoja, potilaan itsemdaraamiseen kajoavia toimintatapoja kayte-
tdan edelleen. Vammaissopimuksen kanssa ristiriidassa olevista toimintatavoista on
luovuttava jo nykyisen lainsdadannoén aikana ja niiden tilalle on luotava vammaisten
henkildiden oikeuksia toteuttavia toimintamalleja.

Talla hetkelld hengityshalvauspotilaiden tyontekijaringeista vastaavat sairaanhoitopii-
rit. Enemmisto niista kilpailuttaa palveluntarjoajat sdanndllisesti, mika merkitsee
tyontekijoiden vaihtumista palveluntuottajien vaihtuessa. Tama aiheuttaa tarpee-
tonta huolta ja turvattomuutta hengityslaitetta kayttaville. Kilpailutukset keskittyvat
kustannuksiin ja laatukysymykset jaavat sivuun.

Tyontekijaringit eivat sovi kilpailutettaviksi, silla ne ovat yksilollisesti jarjestettavia.
Hankintalakia ei saakaan soveltaa tassa yhteydessa, vaan noudattaa vammaissopi-
musta. Jo nykytilanteessa ennen lakimuutoksia
1. Tyontekijarinkien jarjestamisen kilpailutuksista on luovuttava elamanlaadun ja
turvallisuuden varmistamiseksi.
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2. Hengityslaitetta kayttavien oikeus itsenaiseen eldmaan ja asuinpaikan valin-
taan on tunnustettava YK:n vammaissopimuksen mukaisesti asuin(/hoito)pai-
kan valinnassa.

3. Hengityslaitetta kayttaville tarkoitetut pienlaitokset (=ryhméakodit) pitaa lak-
kauttaa tai vahintdan niiden toimintatapoja ja olosuhteita on muutettava YK:n
vammaissopimuksen edellyttamalla tavalla itsemaadradamisoikeutta noudatta-
viksi.

Palveluiden jarjestaminen tulevaisuudessa

Hengityslaitetta kdyttavat ovat hauras ryhma. Palvelut eivat koostu ainoastaan hengi-
tyslaitehoidosta ja perussairauden hoidosta eli terveydenhuollon palveluista, vaan hy-
vinvointiin ja elamanlaatuun kuuluu aivan olennaisina kotona asumiseen seka paivit-
taisen arjen sujumiseen liittyvat palvelut. Palvelukokonaisuus onkin oiva esimerkki so-
siaali- ja terveyspalveluiden integraation tarpeesta.

Asiakasmaksulain uudistuksen yhteydessa hengityshalvausstatus puretaan ja hengi-
tyslaitteen kayttajien palvelut on tarkoitus jarjestda uudistettavan vammaispalvelulain
nojalla. Tassa yhteydessa ei saa tapahtua niin, etta palveluita tarjotaan vain tervey-
denhuollon pitkdaikaislaitospotilaana vaan palvelut pitda tuottaa vammaispalvelu-
lain nojalla henkil6n luonnolliseen asuinymparist66n, kotiin.

Asiakasmaksulain lausunnolla oleva versio ehdottaa, ettd hengityshalvauspotilaiden
hoidon siirtymaaika olisi kaksi vuotta. Yhdistyksen kanta on, etta siirtymaaika pitaa
olla nelja vuotta, jona aikana siirtymaa pilotoidaan, jotta voidaan taata jarjestelman
toimivuus. Hengityshalvauspotilaan palvelujen jarjestdmisen epdonnistuminen johtaa
pahimmillaan kuolemaan. Ei tarvita esimerkiksi kuin yksi ymmartamaton tyontekija-
jarjestelyjen 15 minuutin vajaus, joka voi olla kohtalokasta.

Paivittdinen apu

Elamaa ylldpitdavan hengityslaitteen kayttajien oikeus itsendiseen eldamaan edellyttaa
riittavaa apua ja tukea sen toteuttamiseen. On oltava todellinen oikeus itse paattaa ja
valita palveluiden toteuttamiseen liittyvista asioista, kuten avustajista, yksilollisen tar-
peen mukaan. Pdivittdinen apu on tahan mennessa turvattu muodostamalla sairaalan
vastuulla oleva tai sen ostama tyontekijarinki. Lakimuutosten yhteydessa on varmis-
tettava se, etta vastuu rinkien jarjestdjatahosta on selkea.

Lainmuutosten yhteydessa on lisaksi huomattava, ettd hengityshalvausstatuksen saa-
neet henkilot eivat ole tottuneet hakemaan palveluita sairaalan ollessa vastuussa nii-
den jarjestamisesta. Osalla hengityshalvausstatuksen omaavilla on myds huomattavia
kommunikaatiovaikeuksia. Erityisen tarkeda on, etta kaikki paivittaiseen apuun liitty-
vat palvelut saa kootusti ja ettd ne sopivat saumattomasti yhteen terveydenhuollon
palveluiden kanssa turvaten toimintakyvyn ymparivuorokautisesti.

1. Maakuntiin perustetaan yksikot, joihin keskitetaan sosiaalihuollollinen ja vam-
maispalvelullinen paatéksenteko, joista saa integroidusti muut kuin perussai-
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rauteen ja hengityslaitteeseen liittyvat palvelut. Tallin turvataan hengityslai-
tetta kdyttavien elamaa yllapitava ja normaalin arjen mahdollistava palveluko-
konaisuus. Palvelukokonaisuuden jarjestelyista ja toimivuudesta vastaa yk-
sikkd, joka toimii asiakkaiden ja palvelujarjestelman vililla seka palvelujarjes-
telman eri osien vaill3, jotta kokonaisuus on saumaton ja turvallinen. Yksikon
monipuolinen osaaminen kehittyy ja pysyy ylla, kun kaikki maakunnan hengi-
tyslaitetta kayttavat keskitetdan hakemaan palvelunsa samasta paikasta. Tie-
donkulku ja yhteisty6 terveydenhuollon hengitystukiyksikoiden kanssa turva-
taan.

2. Hengityslaitetta kayttavien oikeus itsemadraamiseen paivittdisen avun sisal-
I6n ja avustajien osalta turvataan.

Elamaa yllapitavan hengityslaitteen kayttdjien avustaminen arjen toiminnoissa edel-
lyttaa hengityslaitetta koskevia omahoidollisia tehtavia, jotka rinnastuvat esimerkiksi
siihen, kun omainen pistda insuliinia diabetesta sairastavalle lapselle tai kdyttaa ko-
tona defibrillaattoria sydanpysahdyksista karsivalle. Kyse on yksinkertaisista toimenpi-
teistd, jotka maallikko oppii helposti. Hengityslaitetta kayttavat kehittyvat myos itse
oman hoitonsa ja vointinsa arjen asiantuntijoiksi. Jos vammaisella henkil6lla on esi-
merkiksi diabetes, hdanen omahoitonsa toteuttaa avustaja henkilon sairauttaan koske-
van asiantuntijuuden tuella. Niinpa

3. Hengityslaitetta kdyttavdan omahoidon voivat toteuttaa ilman terveydenhuol-
lon koulutusta omaavat avustajat. Heille tulee tarjota opastus ja perehdytys
terveydenhuollon toteuttamana. Tdma terveydenhuollon tehtédva on kirjat-
tava joko vammaispalvelulakiin tai terveydenhuoltolakiin.

Rinkien tyontekijoiden ja heidan sijaistensa saaminen pitaa turvata, silla elamaa yllapi-
tavan hengityslaitteen kayttdjaa ei voi jattaa yleensa yksin vaarantamatta turvalli-
suutta hengityslaitteessa ilmenevien ongelmien osalta. Lakiin tulee kirjata selva vas-
tuutaho sijaisjarjestelyiden takaamisessa.

4. Tyontekijdringin ja sijaisjarjestelyjen tulee olla maakuntien liikelaitosten viran-
omaisvastuulla siten, etta elamaa yllapitavan hengityslaitteen kayttajien avun
saanti on turvattu ymparivuorokautisesti.

Terveydenhoito

Uuden vammaispalvelulain ja sote-lakien tulee turvata elamaa yllapitdavan hengitys-
laitteen kayttdjien terveyspalveluiden jarjestaminen ja erityisesti hengityslaitehoidon
osaamisen sdilyminen. Se edellyttda erikoissairaanhoitotasoisia osaamiskeskuksia ja
koordinointia. Yliopistosairaaloiden hengitystukiyksikot voivat jatkossa toimia tallai-
sina osaamiskeskuksina. Ne vastaavat hengityslaitehoidon kdynnistamisesta ja seuran-
nasta sekd kuntoutuksesta yhdessa perussairautta ymmartavan erikoissairaanhoidon
moniammatillisen tiimin kanssa. Hengityslaitetta kdyttavien tulee saada nopea yhteys
ndihin asiantuntijoihin ongelmatilanteissa, ja ladkareiden tulee saada konsultaatio-
apua.
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Osaamiskeskusten on tarjottava hengityslaitteen kayttdjille tietoa ja opastusta lait-
teista ja niiden toiminnasta seka huollosta turvallisen hengityslaitteen kdyton ja suju-
van arjen takaamiseksi alusta alkaen. Tietoa ja opastusta on péivitettdva ja tdydennet-
tava ladkareille, hoitajille ja avustajille jarjestamalla koulutusta.

5. Yliopistosairaaloiden hengitystukiyksikot yhdistettyna perussairauden edellyt-
tdmaan tiimiin toimivat hengityslaitetta kayttavien hoitotahoina. Osaamiskes-
kuksiin on sijoitettava myds hengityslaitteiden yksiléllinen saato- ja huolto-
taito. Osaamiskeskusten toiminnan Iahtdékohtana tulee olla eldamaa yllapitavan
hengityslaitteen kayttdjien elamanlaadun vahvistaminen eikd hengityslaite-
hoito saa dominoida perussairauden hoitoon ndahden. Osaamista tarvitaan
myo0s kaikissa maamme 12 paivystyssairaalassa.

6. Hengityslaitteen kayttdjien ja ldheisten tulee saada opastusta hengityslaitteen
kanssa elamiseen eli hengityslaitteen, imulaitteen ja kostuttimen kayttoon
seka kanyylien vaihtoon, kuten diabeetikkokin saa verensokerin mittaamiseen
ja insuliinin pistamiseen.

7. Hengityslaitteen kayttajilla tulee olla oikeus suoraan yhteyteen erikoissairaan-
hoitoon vailla perusterveydenhuollon |dhetekdytantda. Perusterveydenhuol-
lossa ei ole riittavaa osaamista usein nopeastikin kehittyviin ja hengenvaaralli-
siin tilanteisiin.

8. Tarvitaan valtakunnallinen 24/7 paivystysnumero hengityslaitetta kayttaville
ongelmatilanteita varten. Paivystysnumeron toteutus voitaisiin tehda vuoro-
tellen yliopistosairaaloiden osaamiskeskuksia.

9. VYliopistosairaaloiden osaamiskeskuksilla tulee olla velvollisuus kouluttaa ja
perehdyttaa hengityslaitetta kayttavat, laheiset ja avustajat:

e hengityslaitteen merkityksen, toiminnan ja valvonnan ymmartami-
seen

e hengitys-, imu- ja kostutinlaitteen kayttoon seka rikkoutumis- ja hata-
tilanteissa toimimiseen

e hengitystorviavanteen hoitoon

e painehaavojen ehkaisyyn

e nosto- seka siirtotekniikkaan.

Perustiedot tulee koota videoiksi ja hyodyntda etakoulutusta.

10. Osaamiskeskusten toimintaan tarvitaan kohdennettu rahoitus.
11. Hengityslaitetta kdyttavien perusterveydenhoito toteutetaan omalla paikka-
kunnalla.

Hengityslaitehoitoon liittyvat terveydenhoitokaynnit ovat elamaa yllapitavan hengi-
tyslaitteen kayttajille valttamattomia kdynteja, jotka turvaavat hengissa pysymista.
Kayntien maara nousee etenkin ongelmatilanteissa huomattavaksi. Takuueldkkeen va-
rassa tulevaisuudessa eldvien hengityslaitteen kayttdjien ei voi edellyttaa selviytyvan
tallaisista kustannuksista. Maksuttomuus vahentaisi byrokratiaa toistuvien maksun-
huojennushakemusten osalta, estdisi toimeentulon vaarantumisen seka erityisesti
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hengenvaaran. Jos hengityslaitteeseen liittyvaa palvelun hankkimista joutuisi siirta-
maan eldkkeen pienuuden tai maksatuspaivan vuoksi, on se vakava uhka terveydelle.
Siksi
12. Hengityslaitehoitoon liittyvat kaynnit tulee sdataa erikoissairaanhoidossa
maksuttomiksi.

Hoitotarvikkeiden saannin turvaaminen
13. Hoitotarvikkeiden jakelu tulee toteuttaa yksilolliset tarpeet huomioon ottaen
keskitetysti erikoissairaanhoidon logistiikkaa ja asiantuntemusta hyodyntaen.
Kilpailutus ei saa syrjayttaa yksilollisia tarpeita.

Kuntoutus
Hengityslaitetta kdyttavien kuntoutus on valttdmatonta ja myos taloudellisesti kan-
nattavaa. Kuntoutus on olennainen osa hengityslaitehoitoa.

14. Hengityslaitetta kdyttavien kuntoutukseen tulee panostaa vahintaan nykyi-
sessa maarin. Pitaa selvittda, onko lakiuudistusten jalkeen kuntoutuksen vas-
tuutahona Kela vaikeavammaisten laakinnallisen kuntoutuksen kautta vai jul-
kinen terveydenhuolto.

Toimeentulo

Hengityshalvauspotilaiden toimeentulo tulee olennaisesti heikentymaan, kun yllapito-
korvaus ja terveydenhuollon seka lddkkeiden maksuttomuus poistuvat. Yhdistys on
vammaispalvelulain lausunnossaan todennut, etta tarvitaan palvelukulukorvaus katta-
maan niitd menoja, jotka syntyvat tyontekijaringin jatkuvasta ldsndolosta kodissa ja
kodin ulkopuolella liikuttaessa syntyvista kuluista. Esimerkiksi asunnon koko on oltava
riittdvan suuri, jotta yksityisyys on mahdollista. Samoin jokapaivaistad kulutustavaraa
kuluu yhden henkilén verran enemman.

Muistiota koskevat yhteydenotot:
Puheenjohtaja Jukka Sariola
Svinhufvudintie 11 E 44

00570 Helsinki

0500-664779
jukka.sariola@hengityslaitepotilaat.fi

Toiminnanjohtaja Liisa Rautanen
Lonkalantie 25

09430 Saukkola

0500974 794
liisa.rautanen@hengityslaitepotilaat.fi

Toimisto/Hankekoordinaattori llka Haarni
Vaino Auerin katu 10

00560 Helsinki

045-1515448
ilka.haarni@hengityslaitepotilaat.fi
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Liite 3

Tilastokatsaus Kansanelakelaitoksen (KELA) tilastojen pohjalta

Tilastotiedot on koonnut ja selvityshenkiildille toimittanut suunnittelija Reeta P6s0
Kela, Tieto- ja viestintayksikon, tilasto- ja tietovarastoryhmasta. Analyysit on tehnyt
tutkija Hannu Vesala Kehitysvammaliiton (ry) tutkimusyksikosté. Tilastoja on muokan-
nut julkaisuun sopiviksi sihteeri Mervi Malvela Eksote-kuntayhtymasta.

Tilaston kohdejoukon muodostavat henkilét, jotka saivat vuoden 2017 lopussa vam-
maisetuutta tai/ja tyokyvyttomyyselaketta Kelasta, ja joilla paa- tai lisdsairaus oli jokin
seuraavista:

o F70-F79 Alyllinen kehitysvammaisuus
e F84 Laaja-alaiset kehityshairitt
e Q90-Q99 Muualla luokittamattomat kromosomipoikkeavuudet

Kohdejoukko koostettiin ndin, koska se vastaa lahinna Kehitysvammalain henkil6llisen
soveltamisalan nykytulkintaa.Jos kohdejoukkoon on valikoitunut joitakin henkil6ita,
jotka eivat siihen kuuluisi, on vastaavasti ulkopuolelle jaanyt jonkin verran henkildita,
jotka olisi tullut laskea mukaan. Kohdejoukkoon kuuluvia oli vuoden 2017 lopussa 39
866. Kohdejoukkoon kuuluvien osalta on tarkasteltu, ovatko he saaneet vuonna 2017
(tai vuoden 2017 lopussa) seuraavia etuuksia:

e kuntoutuspalveluja vuoden 2017 aikana

o Vleistda asumistukea joulukuussa 2017

o eldkkeensaajan asumistukea joulukuussa 2017

e perustoimeentulotukea vuoden 2017 aikana

o ladkekorvauksia vuoden 2017 aikana (laakekorvaukset on eritelty
tilastossa perus- ja erityiskorvattuihin seké lisdkorvattuihin, korvatta-
vien ladkkeiden kustannuksista esitetédan yhteensa-summa)

e vammaisten tulkkauspalveluja vuoden 2017 aikana

Tilaston ikaryhmat on muodostettu seuraavasti:

e lapset: 0—15-vuotiaat

e nuoret: 16—28-vuotiaat

o aikuiset: 29-64-vuotiaat

o idkkaat: 65 vuotta tayttaneet
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Tama oli etuuksien kannalta loogisempi jaottelu (esim. tydkyvyttdmyyseldke voidaan
myontaa 16-64-vuotiaalle).Maakuntatieto perustuu etuuden saajan vakituiseen asuin-
kuntaan. Lisaksi taulukossa on erittely vammaisetuuksien saajista etuuden tason mu-

kaan.

Vammaisetuutta tai Kelan tyokyvyttomyyselaketta kehitysvammadiagnoosin perusteella
saaneet, 31.12.2017

Maakunta 1k&- Yht., Vammai- Maksetut vam- Alle 16-v. pe- Alle 16-v. korote-
ryhma lkm setuuksien maisetuudet yht. | rusvammais- tun vammaistuen
saajat yht. lkm | e tuen saajat, lkm | saajat, lkm
Yhteensa 39866 29934 6219 891 2319 4487
Ahvenanmaa lapset 42 42 9592 7 31
Ahvenanmaa nuoret 54 51 10 325 0 0
Ahvenanmaa aikuiset | 85 64 12408 0 0
Ahvenanmaa iakkaat 15 15 3135 0 0
Etela-Karjala lapset 137 137 27723 62 63
Etela-Karjala nuoret 218 168 34137 1 0
Etela-Karjala aikuiset | 523 295 53 404 0 0
Etela-Karjala iakkaat | 94 92 18112 0 0
Etela-Pohjanmaa lapset 251 251 64 859 67 139
Etela-Pohjanmaa nuoret 331 287 58 633 2 0
Etela-Pohjanmaa aikuiset | 916 534 101 156 0 0
Etela-Pohjanmaa iakkaat | 153 153 28653 0 0
Etela-Savo lapset 169 169 39495 62 93
Etela-Savo nuoret 270 196 36 675 0 1
Etela-Savo aikuiset | 806 482 80 291 0 0
Etela-Savo iakkaat | 182 179 28 066 0 0
Kainuu lapset 1M1 11 31682 21 70
Kainuu nuoret 168 147 33940 0 0
Kainuu aikuiset | 454 271 56 279 0 0
Kainuu iakkaat | 77 76 13812 0 0
Kanta-Hame lapset 248 248 61695 80 130
Kanta-Hame nuoret 307 227 46 913 1 1
Kanta-Hame aikuiset | 640 375 67 147 0 0
Kanta-Hame iakkaat | 96 96 14 871 0 0
Keski-Pohjanmaa lapset 120 120 32672 18 88
Keski-Pohjanmaa nuoret 147 104 20 906 1 0
Keski-Pohjanmaa aikuiset | 293 174 34 867 0 0
Keski-Pohjanmaa iakkaat | 40 39 6 166 0 0
Keski-Suomi lapset 376 376 97 667 111 221
Keski-Suomi nuoret 487 397 85634 1 2
Keski-Suomi aikuiset | 1099 663 133 800 0 0
Keski-Suomi iakkaat | 199 199 34189 0 0
Kymenlaakso lapset 222 222 54 098 62 142
Kymenlaakso nuoret 354 229 45443 1 1
Kymenlaakso aikuiset | 771 411 73034 0 0
Kymenlaakso iakkaat | 122 121 22725 0 0
Lappi lapset 362 362 89 352 96 228
Lappi nuoret 431 334 75 364 1 2
Lappi aikuiset | 1012 593 113 960 0 0
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Lappi

| iakkaat | 165

| 165

| 29675

IE

[0

Vammaisetuutta tai Kelan tyokyvyttomyyselaketta kehitysvammadiagnoosin perusteella
saaneet, 31.12.2017

Maakunta 1k&- Yht., Vammai- Maksetut vam- Alle 16-v. pe- Alle 16-v. korote-
ryhma lkm setuuksien maisetuudet yht. | rusvammais- tun vammaistuen
saajat yht. lkm | e tuen saajat, lkm | saajat, lkm
Pirkanmaa lapset 792 792 191 564 278 429
Pirkanmaa nuoret 973 789 174 144 3 5
Pirkanmaa aikuiset | 1535 1004 192 525 0 0
Pirkanmaa iakkaat | 218 216 36 682 0 0
Pohjanmaa lapset 229 229 51506 67 135
Pohjanmaa nuoret 277 223 43069 0 2
Pohjanmaa aikuiset | 604 362 68 456 0 0
Pohjanmaa iakkaat | 97 97 16273 0 0
Pohjois-Karjala lapset 248 248 54 050 107 119
Pohjois-Karjala nuoret 294 231 45780 2 0
Pohjois-Karjala aikuiset | 771 473 83 027 0 0
Pohjois-Karjala iakkaat | 200 199 33483 0 0
Pohjois-Pohjanmaa lapset 860 860 230 402 216 500
Pohjois-Pohjanmaa nuoret 1052 848 187 738 2 6
Pohjois-Pohjanmaa aikuiset | 2077 1264 248 155 0 0
Pohjois-Pohjanmaa iakkaat | 297 295 56 085 0 0
Pohjois-Savo lapset 366 366 89053 129 197
Pohjois-Savo nuoret 474 3N 74 384 2 1
Pohjois-Savo aikuiset | 1286 718 123 511 0 0
Pohjois-Savo iakkaat | 238 235 39706 0 0
Paijat-Hame lapset 268 268 60913 106 134
Paijat-Hame nuoret 298 208 42 607 0 2
Péijat-Hame aikuiset | 690 368 62 035 0 0
Paijat-Hame iakkaat | 107 105 15268 0 0
Satakunta lapset 283 283 70989 74 169
Satakunta nuoret 446 333 67 225 1 0
Satakunta aikuiset | 1049 597 101 196 0 0
Satakunta iakkaat | 156 155 26 942 0 0
Uusimaa lapset 1956 1956 517 907 542 1153
Uusimaa nuoret 2090 1597 351334 2 5
Uusimaa aikuiset | 3365 2147 383 509 0 0
Uusimaa iakkaat | 379 377 59619 0 0
Varsinais-Suomi lapset 677 677 178 277 188 402
Varsinais-Suomi nuoret 811 630 132 620 2 7
Varsinais-Suomi aikuiset | 1512 968 179 220 0 0
Varsinais-Suomi iakkaat | 243 241 42211 0 0
Ulkom. ja tuntematon | lapset 14 14 3580 4 9
Ulkom. ja tuntematon nuoret 9 5 817 0 0
Ulkom. ja tuntematon | aikuiset | 76 8 1258 0 0
Ulkom. ja tuntematon | iakkaat | 2 2 215 0 0

158




XXXMINISTERION JULKAISUJA XX/201X

Vammaisetuutta tai Kelan tyokyvyttomyyselaketta kehitysvammadiagnoosin perusteella

saaneet, 31.12.2017
Maakunta Iké- Alle 16-v. 16 v. taytta- 16 v- taytta- 16 v. taytta- Eléketta saa-
ryhma ylimmén vam- | neen perus- neen korote- neen ylimmén | van perushoi-
maistuen saa- | vammaistuen tun vammais- vammaistuen totuen saajat,
jat, lkm saajat, lkm tuen saajat, saajat, lkm lkm
lkm
Yhteensa 996 742 1102 86 6944
Ahvenanmaa lapset 4 0 0 0 0
Ahvenanmaa nuoret 0 6 8 0 5
Ahvenanmaa aikuiset | 0 2 4 0 14
Ahvenanmaa iakkaat 0 0 0 0 4
Etela-Karjala lapset 12 0 0 0 0
Etela-Karjala nuoret 0 17 21 2 50
Etela-Karjala aikuiset | 0 0 0 0 98
Etela-Karjala iakkaat 0 0 0 0 18
Etela-Pohjanmaa lapset 45 0 0 0 0
Etela-Pohjanmaa nuoret 0 32 31 4 65
Etela-Pohjanmaa aikuiset | 0 2 1 0 168
Etela-Pohjanmaa iakkaat 0 0 0 0 39
Etela-Savo lapset 14 0 0 0 0
Etela-Savo nuoret 0 23 26 2 70
Etela-Savo aikuiset | o 1 2 0 196
Etela-Savo iakkaat 0 0 0 0 62
Kainuu lapset 20 0 0 0 0
Kainuu nuoret 0 14 20 4 35
Kainuu aikuiset | o 0 1 0 78
Kainuu iakkaat | o 0 0 0 25
Kanta-Hame lapset 38 0 0 0 0
Kanta-Hame nuoret 1 22 46 2 69
Kanta-Hame aikuiset | o 0 0 0 137
Kanta-Hame iakkaat | o 0 0 0 32
Keski-Pohjanmaa lapset 14 0 0 0 0
Keski-Pohjanmaa nuoret 0 5 17 0 31
Keski-Pohjanmaa aikuiset | 0 1 0 0 50
Keski-Pohjanmaa iakkaat | o 0 0 0 13
Keski-Suomi lapset 44 0 0 0 0
Keski-Suomi nuoret 0 47 53 5 113
Keski-Suomi aikuiset | 0 4 3 0 203
Keski-Suomi iakkaat 0 0 0 0 58
Kymenlaakso lapset 18 0 0 0 0
Kymenlaakso nuoret 0 23 22 3 66
Kymenlaakso aikuiset | 0 4 2 0 132
Kymenlaakso iakkaat 0 0 0 0 30
Lappi lapset | 38 0 0 0 0
Lappi nuoret | 1 30 64 4 81
Lappi aikuiset | o 5 6 1 181
Lappi iakkaat | o 0 0 0 55
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Vammaisetuutta tai Kelan tyokyvyttomyyselaketta kehitysvammadiagnoosin perusteella
saaneet, 31.12.2017

Maakunta 1k&- Alle 16-v. 16 v. taytta- 16 v- taytta- 16 v. taytta- Elaketta saa-
ryhma ylimmén vam- | neen perus- neen korote- neenylimmén | van perushoi-
maistuen saa- | vammaistuen tun vammais- | vammaistuen totuen saajat,
jat, lkm saajat, lkm tuen saajat, saajat, lkm lkm
lkm
Pirkanmaa lapset 85 0 0 0 0
Pirkanmaa nuoret 4 96 157 17 193
Pirkanmaa aikuiset | o 7 1 1 344
Pirkanmaa iakkaat 0 0 0 0 74
Pohjanmaa lapset 27 0 0 0 0
Pohjanmaa nuoret 2 14 28 0 70
Pohjanmaa aikuiset | o 1 0 0 112
Pohjanmaa iakkaat 0 0 0 0 34
Pohjois-Karjala lapset 22 0 0 0 0
Pohjois-Karjala nuoret 0 26 29 4 63
Pohjois-Karjala aikuiset | o 3 1 0 152
Pohjois-Karjala iakkaat 0 0 0 0 65
Pohjois-Pohjanmaa lapset 144 0 0 0 0
Pohjois-Pohjanmaa nuoret 2 92 96 9 239
Pohjois-Pohjanmaa aikuiset | 0 7 5 0 381
Pohjois-Pohjanmaa iakkaat 0 0 0 0 63
Pohjois-Savo lapset 40 0 0 0 0
Pohjois-Savo nuoret 0 51 49 3 101
Pohjois-Savo aikuiset | 0 3 2 0 244
Pohjois-Savo iakkaat | o 0 0 0 75
Paijat-Hame lapset 27 0 0 0 0
Paijat-Hame nuoret 0 15 21 0 58
Péijat-Hame aikuiset | ¢ 1 0 0 133
Péijat-Hame iakkaat | o 0 0 0 39
Satakunta lapset 40 0 0 0 0
Satakunta nuoret 1 24 50 4 109
Satakunta aikuiset | 0 0 2 0 237
Satakunta iakkaat 0 0 0 0 43
Uusimaa lapset 261 0 0 0 0
Uusimaa nuoret 2 110 225 17 490
Uusimaa aikuiset | o 8 8 0 747
Uusimaa iakkaat 0 0 0 0 117
Varsinais-Suomi lapset 87 0 0 0 0
Varsinais-Suomi nuoret 2 43 93 4 191
Varsinais-Suomi aikuiset | o 3 8 0 319
Varsinais-Suomi iakkaat | o 0 0 0 67
Ulkom. ja tuntematon lapset 1 0 0 0 0
Ulkom. ja tuntematon nuoret 0 0 0 0 2
Ulkom. ja tuntematon | aikuiset | @ 0 0 0 3
Ulkom. ja tuntematon | iakkaat | o 0 0 0 1
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Vammaisetuutta tai Kelan tyokyvyttomyyselaketta kehitysvammadiagnoosin perusteella
saaneet, 31.12.2017

Maakunta Iké- Eléaketta Eléaketta Kelan tyo- Maksetut Kuntou- Kuntoutus-
ryhma saavan ko- saavan kyvytto- Kelan tyo- tuspalve- | palvelujen

rotetun hoi- | ylimméan myyselak- kyvytto- lujen saa- | kustannuk-

totuen saa- hoitotuen keen saajat, | myyselak- jat, lkm set, e

iat, Ikm saajat, lkm Ikm keet, e
Yhteensa 8091 25540 15272 938 10177 56 381 861
Ahvenanmaa lapset 0 0 0 21 138 592
Ahvenanmaa nuoret | 19 13 38 23 896 15 58 202
Ahvenanmaa aikuiset | 28 16 69 40135 6 35127
Ahvenanmaa iakkaat 4 7 0 0
Etela-Karjala lapset 0 0 0 84 511990
Etela-Karjala nuoret | 47 30 174 109 207 57 232 031
Etela-Karjala aikuiset | 116 81 498 294 639 35 198 386
Etela-Karjala iakkaat | 42 32 4 2076 0
Etela-Pohjanmaa lapset 0 0 0 190 1140979
Etela-Pohjanmaa nuoret | 94 59 257 160 022 114 410 858
Etela-Pohjanmaa aikuiset | 199 164 840 490 054 123 496 899
Etela-Pohjanmaa iakkaat 63 51 2 1258 3 12 599
Etela-Savo lapset 0 0 0 102 702 892
Etela-Savo nuoret 48 26 209 130 125 84 252791
Etela-Savo akuiset | 182 101 755 451919 75 373618
Etela-Savo iakkaat | g4 33 3 1363 0
Kainuu lapset 0 0 0 75 674 768
Kainuu nuoret 36 38 128 79 950 75 381877
Kainuu aikuiset | 99 93 417 244 441 66 389273
Kainuu iakkaat | 26 25 2 1258 1 2317
Kanta-Hame lapset 0 0 0 160 994 316
Kanta-Hame nuoret 51 34 229 142 982 86 214 004
Kanta-Hame aikuiset | 152 86 590 344 310 75 314 440
Kanta-Hame iakkaat | 47 17 0 1 2050
Keski-Pohjanmaa lapset 0 0 0 108 934 487
Keski-Pohjanmaa nuoret | 32 18 122 75693 55 237 670
Keski-Pohjanmaa aikuiset | 73 50 277 164 291 50 253 811
Keski-Pohjanmaa iakkaat | 18 8 2 900 0
Keski-Suomi lapset 0 0 0 292 2 354 646
Keski-Suomi nuoret 93 83 374 233 858 192 760 471
Keski-Suomi aikuiset | 263 190 999 592 804 149 733348
Keski-Suomi iakkaat 91 50 0 2 5911
Kymenlaakso lapset 0 0 0 150 780 992
Kymenlaakso nuoret 79 34 301 187 918 94 358 394
Kymenlaakso aikuiset | 183 £ 712 417759 72 318673
Kymenlaakso iakkaat 53 38 1 558 5 6903
Lappi lapset 0 0 0 260 2309 657
Lappi nuoret 85 66 325 202 826 157 683 873
Lappi aikuiset | 231 169 939 554 498 124 730 821
Lappi iakkaat | 59 51 4 2231 2 12 644
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Vammaisetuutta tai Kelan tyokyvyttomyyselaketta kehitysvammadiagnoosin perusteella saa-
neet, 31.12.2017

Maakunta 1k&- Elaketta Elaketta Kelan tyo- Maksetut Kuntou- Kuntoutuspal-
ryhma saavan ko- saavan kyvytto- Kelan tyo- tuspalve- | velujen kus-

rotetun hoi- | ylimméan myyselak- kyvytto- lujen saa- | tannukset, e

totuen saa- hoitotuen keen saajat, | myyselak- jat, lkm

iat, Ikm saajat, [km Ikm keet, e
Pirkanmaa lapset 0 0 0 559 3647 711
Pirkanmaa nuoret 182 132 683 426 722 344 1289702
Pirkanmaa aikuiset | 385 266 1404 828 322 168 798 286
Pirkanmaa iakkaat 85 57 2 834 0
Pohjanmaa lapset 0 0 0 150 1218 838
Pohjanmaa nuoret 67 40 221 138 487 96 408 986
Pohjanmaa akuiset | 153 9% 571 331905 109 468 246
Pohjanmaa iakkaat | 39 24 1 629 0
Pohjois-Karjala lapset 0 0 0 155 1226 046
Pohjois-Karjala nuoret 60 47 230 144 067 102 365 315
Pohjois-Karjala aikuiset | 200 117 702 419014 97 385 370
Pohjois-Karjala iakkaat | 83 51 2 1098 2 10 759
Pohjois-Pohjanmaa lapset 0 0 0 564 4094 205
Pohjois-Pohjanmaa nuoret | 214 188 834 518 807 299 1214 457
Pohjois-Pohjanmaa aikuiset | 479 391 1933 1133412 163 967 043
Pohjois-Pohjanmaa iakkaat 139 93 6 3507 4 10 939
Pohjois-Savo lapset 0 0 0 221 1739990
Pohjois-Savo nuoret | 110 54 364 227 222 133 421640
Pohjois-Savo aikuiset | 316 153 1202 712640 124 622 238
Pohjois-Savo iakkaat | 104 56 4 1941 3 11087
Paijat-Hame lapset 0 0 0 1M1 553 080
Paijat-Hame nuoret | 0 52 253 157 658 74 302 884
Paijat-Hame aikuiset | 147 87 640 376 171 75 293 237
Paijat-Hame iakkaat | 51 15 2 1187 0
Satakunta lapset 0 0 0 182 963 978
Satakunta nuoret 94 50 354 221443 152 443 379
Satakunta aikuiset | 230 128 968 563 561 106 362 970
Satakunta iakkaat | 71 4 5 2638 1 693
Uusimaa lapset 0 0 0 1343 8992470
Uusimaa nuoret 444 302 1702 1064 066 540 1899313
Uusimaa aikuiset | 903 481 3068 1799447 300 1197 116
Uusimaa iakkaat | 195 65 7 3705 2 4533
Varsinais-Suomi lapset 0 0 0 441 3005180
Varsinais-Suomi nuoret 184 104 648 404 385 253 809 979
Varsinais-Suomi aikuiset | 384 254 1376 802 600 137 603 482
Varsinais-Suomi iakkaat 110 64 3 1409 3 7101
Ulkom. ja tuntematon lapset 0 0 0 3 20934
Ulkom. ja tuntematon nuoret 2 1 8 3847 1 363
Ulkom. ja tuntematon aikuiset | 2 3 76 31243 0
Ulkom. ja tuntematon | iakkaat | 1 0 0 0
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Vammaisetuutta tai Kelan tyokyvyttomyyselaketta kehitysvammadiagnoosin perusteella saa-
neet, 31.12.2017

Maakunta Iké- Yleisen asu- | Maksetut Eldkkeen- Maksetut Perustoi- | Maksetut pe-
ryhma mistuen yleiset asu- | saajanasu- | eldkkeen- meentulo- | rustoimeentu-
saajat, lkm mistuet, e mistuen saajan asu- tuen saa- lotuet, e
saajat, lkm mistuet, e jat, Ikm
Yhteensa 727 246 021 19602 5565218 3477 6844 193
Ahvenanmaa lapset 0 0 0
Ahvenanmaa nuoret 1 320 26 9348 0
Ahvenanmaa aikuiset | 5 2172 52 13 507 0
Ahvenanmaa iakkaat | o 8 1738 0
Etela-Karjala lapset 0 0 20 62 975
Etela-Karjala nuoret | g 2546 98 30226 16 23372
Etela-Karjala aikuiset | 7 2554 374 102 283 36 19225
Etela-Karjala iakkaat 1 220 78 19 581 5 4182
Etela-Pohjanmaa lapset 0 0 30 90 262
Etela-Pohjanmaa nuoret 20 5643 124 37802 41 38269
Etela-Pohjanmaa aikuiset | 14 5136 562 144 286 54 61699
Etela-Pohjanmaa iakkaat 0 110 24 968 3 1027
Etela-Savo lapset 0 0 14 34 535
Etela-Savo nuoret 10 2991 105 31010 22 35 947
Etela-Savo aikuiset | 10 3535 547 134 421 49 43 263
Etela-Savo iakkaat | o 133 30672 6 6 624
Kainuu lapset 0 0 13 26 523
Kainuu nuoret 7 2002 63 18735 16 21822
Kainuu akuiset | 3 665 314 75005 31 17 559
Kainuu iakkaat | o 58 12803 3 2193
Kanta-Hame lapset 0 0 35 103 542
Kanta-Hame nuoret 17 4721 131 43234 40 58 584
Kanta-Hame aikuiset | g 3615 469 135430 44 46 456
Kanta-Hame iakkaat | o 70 19161 6 6080
Keski-Pohjanmaa lapset 0 0 8 23425
Keski-Pohjanmaa nuoret 3 826 63 19721 13 7808
Keski-Pohjanmaa aikuiset | 5 1090 182 47 926 19 11284
Keski-Pohjanmaa iakkaat | o 30 7023 2 1973
Keski-Suomi lapset 0 0 40 142 358
Keski-Suomi nuoret 18 5083 200 61431 33 46 976
Keski-Suomi aikuiset | 19 6494 759 203 475 88 79085
Keski-Suomi iakkaat 0 161 40213 14 9374
Kymenlaakso lapset 0 0 24 103 423
Kymenlaakso nuoret | 11 3404 145 45840 34 52939
Kymenlaakso aikuiset | 17 5324 552 151 069 71 74 448
Kymenlaakso iakkaat 0 103 26 705 5 1634
Lappi lapset 0 0 38 109 695
Lappi nuoret | 20 5306 172 56 927 32 57 701
Lappi akuiset | 27 9417 687 184 122 70 58 708
Lappi iakkaat | 0 137 36 007 8 3680
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Vammaisetuutta tai Kelan tyokyvyttomyyselaketta kehitysvammadiagnoosin perusteella saa-
neet, 31.12.2017

Maakunta Ika- Yleisen asu- | Maksetut Elakkeen- Maksetut Perustoi- | Maksetut pe-
ryhma mistuen yleiset asu- | saajan asu- | elakkeen- meentulo- | rustoimeentu-
saajat, lkm mistuet, e mistuen saajan asu- | tuensaa- | lotuet, e
saajat, lkm mistuet, e jat, lkm
Pirkanmaa lapset 0 0 102 309 239
Pirkanmaa nuoret 53 15198 337 113163 116 197 699
Pirkanmaa aikuiset | 28 11472 1050 293 272 137 142 478
Pirkanmaa iakkaat 0 167 45376 10 12372
Pohjanmaa lapset 0 0 20 52234
Pohjanmaa nuoret | 7 2049 115 37 146 22 34 827
Pohjanmaa aikuiset | 6 2721 414 115 843 16 24 571
Pohjanmaa iakkaat 0 75 18 868 4 1731
Pohjois-Karjala lapset 0 0 45 132 452
Pohjois-Karjala nuoret | 18 4859 133 40119 25 52 801
Pohjois-Karjala aikuiset | 13 5046 534 137 407 48 52872
Pohjois-Karjala iakkaat 0 158 36483 6 3189
Pohjois-Pohjanmaa lapset 0 0 86 274 896
Pohjois-Pohjanmaa nuoret | 42 12299 410 138 053 107 100 054
Pohjois-Pohjanmaa aikuiset | 45 16 859 1413 388 174 134 146 172
Pohjois-Pohjanmaa iakkaat 0 237 56 006 18 11796
Pohjois-Savo lapset 0 0 60 230 070
Pohjois-Savo nuoret | 20 5 867 213 66 174 46 82 654
Pohjois-Savo aikuiset | 23 8599 907 233670 101 99 861
Pohjois-Savo iakkaat 0 192 47 055 17 7 656
Péijat-Hame lapset 0 0 40 114 860
Péijat-Hame nuoret | 11 3237 137 40 351 24 71300
Péijat-Hame aikuiset | 6 2117 505 135 678 49 37 366
Paijat-Hame iakkaat 0 89 22158 7 5730
Satakunta lapset 0 0 18 34909
Satakunta nuoret 22 5620 197 60392 52 58718
Satakunta akuiset | 21 9 560 663 173154 61 48673
Satakunta iakkaat | o 116 28 267 6 6645
Uusimaa lapset 0 0 359 1704 590
Uusimaa nuoret 67 22716 806 299 514 228 437 465
Uusimaa aikuiset | 50 23552 2399 774 065 268 330 453
Uusimaa iakkaat | o 268 72682 13 9778
Varsinais-Suomi lapset 0 0 77 296 787
Varsinais-Suomi nuoret 34 9214 324 100 098 64 106 126
Varsinais-Suomi aikuiset | 30 11973 1057 285 963 99 112616
Varsinais-Suomi iakkaat 0 173 41421 8 7585
Ulkom. ja tuntematon lapset 0 0 1 2318
Ulkom. ja tuntematon nuoret 0 0 0
Ulkom. ja tuntematon | aikuiset | @ 0 0
Ulkom. ja tuntematon | iakkaat | o 0 0
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Vammaisetuutta tai Kelan tyokyvyttomyyselaketta kehitysvammadiagnoosin perusteella saa-

neet, 31.12.2017

Maakunta Ika- Ladke- | Laakeosto- Suorakor- Suorakor- Vammaisten Kaytetyt

ryhma ostot, jen kustan- vauksena vauksena tulkkauspalve- | tulkkaus-

lkm nukset, e maksetut pe- maksetut lisa- | luja kaytta- tunnit, h
rus- ja erityis- | korvaukset, e neet, lkm
korvaukset, e

Yhteensa 30931 29795902 | 20068 862 2865 982 465 69843
Ahvenanmaa lapset 27 29 662 14 405 9133 0
Ahvenanmaa nuoret | 37 31045 17 683 3564 0
Ahvenanmaa aikuiset | 66 44 086 24 873 2699 0
Ahvenanmaa iakkaat 12 5414 2870 - 0
Etela-Karjala lapset 89 76 898 54 060 8184 0
Etela-Karjala nuoret 146 164 633 96 094 40 464 2 385
Etela-Karjala aikuiset | 408 330979 232 506 11 061 6 80
Etela-Karjala iakkaat 91 75353 40932 4365 0
Etela-Pohjanmaa lapset 174 159 895 106 070 25395 0
Etela-Pohjanmaa nuoret | 244 289 388 243 678 5436 0
Etela-Pohjanmaa aikuiset | 739 749 440 489 944 84 546 6 1180
Etela-Pohjanmaa iakkaat | 145 139 750 80 926 9 146 1 4
Etela-Savo lapset 17 122 163 80 029 23 546 2 12
Etela-Savo nuoret | 191 136 408 95175 10 375 5 174
Etela-Savo aikuiset | 660 612 845 418 383 34 704 4 77
Etela-Savo iakkaat | 172 167 000 100 507 7396 0
Kainuu lapset | 65 83 644 52 080 18 551 0
Kainuu nuoret | 130 117 889 93 550 3531 1 19
Kainuu aikuiset | 383 385 313 261129 32802 2 170
Kainuu iakkdat | 72 70 399 41926 3564 0
Kanta-Hame lapset 160 96 715 59 007 12 683 2 14
Kanta-Hame nuoret | 234 183 781 126 286 16 598 5 1489
Kanta-Hame aikuiset | 540 503 794 340 208 29 509 19 1853
Kanta-Hame igkkaat | 89 89 888 55 980 4 458 2 43
Keski-Pohjanmaa lapset 68 77 502 61894 6 225 0
Keski-Pohjanmaa nuoret 103 53 297 38601 789 1 157
Keski-Pohjanmaa aikuiset | 247 231532 174 099 4398 4 142
Keski-Pohjanmaa iakkaat 38 30 300 16013 835 0
Keski-Suomi lapset 244 194 487 132 666 25 544 0
Keski-Suomi nuoret | 363 274 636 202 694 12 858 22 4537
Keski-Suomi aikuiset | 922 862 204 603 308 37077 20 929
Keski-Suomi iakkaat | 189 203 635 126 776 9225 2 65
Kymenlaakso lapset 155 119 243 80 461 18384 0
Kymenlaakso nuoret | 246 238 035 175 277 18 786 3 190
Kymenlaakso aikuiset | 624 542 229 350 991 39020 8 713
Kymenlaakso iakkaat | 118 107 097 64 308 4749 1 89
Lappi lapset 210 106 772 64 991 13336 0
Lappi nuoret | 292 254 929 192 451 20 656 4 680
Lappi aikuiset | 799 722 984 518 083 26793 15 1214
Lappi iakkaat | 155 146 489 88 169 6101 3 332
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Vammaisetuutta tai Kelan tyokyvyttomyyselaketta kehitysvammadiagnoosin perusteella saa-

neet, 31.12.2017

Maakunta 1k&- Ladke- | Laakeosto- Suorakor- Suorakor- Vammaisten Kaytetyt
ryhma ostot, jen kustan- | vauksena vauksena tulkkauspalve- | tulkkaus-
lkm nukset, e maksetut pe- maksetut lisa- | luja kaytta- tunnit, h
rus- ja erityis- korvaukset, e neet, lkm
korvaukset, e
Pirkanmaa lapset 527 335 955 199 012 44 997 0
Pirkanmaa nuoret | 703 1389510 968 422 293 002 7 742
Pirkanmaa aikuiset | 1298 1 288 654 881753 89 304 23 5208
Pirkanmaa iakkaat | 209 205 392 123 243 14 450 0
Pohjanmaa lapset 158 119 330 81057 14518 0
Pohjanmaa nuoret | 182 187 719 136 110 22922 0
Pohjanmaa aikuiset | 485 424 041 282 031 29016 3 14
Pohjanmaa iakkaat | 94 105 226 73 346 2719 0
Pohjois-Karjala lapset 184 110 328 65 795 11774 1 108
Pohjois-Karjala nuoret | 232 218 458 142 959 25549 11 4384
Pohjois-Karjala aikuiset | 669 805 034 564 012 63 395 14 1292
Pohjois-Karjala iakkaat | 196 206 600 132 068 7145 1 3
Pohjois-Pohjanmaa lapset | 493 386 033 274 658 44413 0
Pohjois-Pohjanmaa nuoret | 710 465 653 335 980 25938 9 1007
Pohjois-Pohjanmaa aikuiset | 1734 1542 572 1055 762 78912 6 238
Pohjois-Pohjanmaa iakkaat | 285 285 857 168 495 11036 1 3
Pohjois-Savo lapset 243 221532 142 965 37700 1 7
Pohjois-Savo nuoret | 336 360 450 251 090 52 979 18 5365
Pohjois-Savo aikuiset | 1079 1149 006 810 478 62713 10 318
Pohjois-Savo iakkdat | 219 243103 153 066 8 959 0
Péijat-Hame lapset 184 138 172 94 415 10 988 0
Péijat-Hame nuoret | 243 202 189 151 527 7227 1 42
Péijat-Hame aikuiset | 570 602 221 450 989 18034 7 742
Péijat-Hame iakkaat | 101 132 940 86 736 5902 0
Satakunta lapset 204 156 753 108 440 12379 3 36
Satakunta nuoret | 327 294 105 210 144 23422 18 2007
Satakunta aikuiset | 873 702 751 481 397 22835 26 2106
Satakunta iakkaat | 144 156 128 96 342 7750 2 45
Uusimaa lapset 1284 920 099 614 378 122 691 4 164
Uusimaa nuoret | 1520 1 490 054 1043 920 167 853 40 6989
Uusimaa aikuiset | 2779 3540 150 2 204 095 673 217 29 3651
Uusimaa iakkaat | 342 322 492 186 472 18 559 3 858
Varsinais-Suomi lapset | 459 350 444 228 597 46 032 5 276
Varsinais-Suomi nuoret | 592 456 109 306 304 39453 46 13144
Varsinais-Suomi aikuiset | 1282 1204 466 796 625 88013 32 5722
Varsinais-Suomi iakkdat | 223 243 502 146 319 13695 4 831
Ulkom. ja tuntematon lapset 0 - - R 0 0
Ulkom. ja tuntematon nuoret 1 903 731 - 0
Ulkom. ja tuntematon aikuiset | 3 219 44 - 0
Ulkom. ja tuntematon iakkaat 0 0
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Liite 4

Maakuntien véestokehitys 2010 - 2016

Maakunta Vékiluku Vékiluvun muutos | Yli 60-v. % osuus Yli 60-v.
2016 20160-2016 (%) vaestosta v. 2016 suhteessa

alle 20 v.
2016

0 Ahvenanmaa 29214 4,31 28,07 1,29

1 Eteléd-Karjala 130506 -1,80 33,29 1,76

2 Eteld-Pohjanmaa 191860 -0,85 30,92 1,35

3 Etela-Savo 148975 -4,18 36,94 2,02

4 Kainuu 74803 -4,96 34,62 1,77

5 Kanta-Hame 173781 -0,44 30,44 1,41

6 Keski-Pohjanmaa 69027 1,03 28,39 1,13

7 Keski-Suomi 276196 0,94 28,68 1,32

8 Kymenlaakso 177659 -2,59 33,62 1,74

9 Lappi 180207 -1,79 31,52 1,53

10 Pirkanmaa 509356 4,12 26,94 1,25

11 Pohjanmaa 181441 1,96 28,31 1,23

12 Pohjois-Karjala 164085 -1,07 32,44 1,64

13 Pohjois-Pohjanmaa 411150 3,22 24,35 0,92

14 Pohjois-Savo 247776 -0,07 30,94 1,51

15 Paijat- Hame 201685 -0,04 31,96 1,57

16 Satakunta 221740 -1,78 32,82 1,62

17 Uusimaa 1638293 6,92 22,50 1,02

18 Varsinais-Suomi 475543 2,23 28,84 1,40

Yhteensa

I&hde:Sotkanet.fi Koonnut tutkija Hannu Vesala Kehitysvammaliiton ry tutkimusyksikké
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Kehitysvammahuollon laitoshoidon, autetun -, ohjatun - ja tuetun asumisen, ymparivuorokautisen
vaikeavammaisten henkil6iden palveluasumisen ja alle 65-vuotiaat vanhusten ja vammaisten pal-
veluasumisen asukkaat 2016.

Tilastotiedot koonnut ja toimittanut Erikoissuunnittelija, YTM, sosiaalityon vaitoskirjatutkija Miina
Arajérvi, Tilastot ja rekisterit, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos ja analysoinut tutkija Hannu Vesala,
Kehitysvammaliitto ry tutkimusyksikké.

Vammaispal
veluasiakkaa
t yhteensa
maakunnittai
n
Vammaispal
v asiakkaat
suhteessa
Vakiluku vakilukuun
0_17 18_28 29_64 65_ Yhteensd | 2016 (%)
Ahvenanmaa 41 57 6 104 29214 0,36
Eteld-Karjala | 65 96 288 82 531 130506 0,41
Etela- 74 161 485 125 845 191860 0,44
Pohjanmaa
Eteld-Savo 62 109 493 153 817 148975 0,55
Kainuu 27 61 282 84 454 74803 0,61
Kanta-Hame | 38 99 353 92 582 173781 0,33
Keski- 38 44 134 40 256 69027 0,37
Pohjanmaa
Keski-Suomi | 90 166 510 114 880 276196 0,32
Kymenlaakso | 66 149 466 94 775 177659 0,44
Lappi 148 146 605 113 1012 180207 0,56
Paijat-Hame 79 132 442 103 756 509356 0,15
Pirkanmaa 199 320 941 219 1679 181441 0,93
Pohjanmaa 71 129 362 67 629 164085 0,38
Pohjois- 111 179 577 157 1024 411150 0,25
Karjala
Pohjois- 181 317 956 227 1681 247776 0,68
Pohjanmaa
Pohjois-Savo | 87 224 658 157 1126 201685 0,56
Satakunta 84 175 579 149 987 221740 0,45
Uusimaa 615 1099 2659 448 4821 1638293 | 0,29
Varsinais- 164 346 1023 168 1701 475543 0,36
Suomi
Koko maa 2201 3991 11870 2598 20660 5503297 | 0,38

Kahden nuorimman ikaluokan tiedot yhdistetty tietosuojan vuoksi
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Eri Palvelu-
vammaispalvelujen asuminen

asiakkaat , ympdri- | Palvelu-
maakunnittain, vuoro- asuminen
prosenttiosuudet Laitos Autettu Ohjattu Tuettu kautinen , alle 65-v
Ahvenanmaa 0,96 95,19 0,00 0,00 3,85 0,00
Etela-Karjala 3,39 57,25 3,20 23,92 9,42 2,82
Eteld-Pohjanmaa 17,04 53,25 10,41 5,68 12,66 0,95
Eteld-Savo 22,40 43,21 19,95 4,90 8,69 0,86
Kainuu 10,57 38,11 13,22 22,69 12,78 2,64
Kanta-Héme 1,03 53,78 15,46 10,14 16,32 3,26
Keski-Pohjanmaa 11,33 59,77 11,72 3,91 12,89 0,39
Keski-Suomi 4,66 59,43 10,91 6,14 15,34 3,52
Kymenlaakso 5,03 51,10 15,74 14,06 10,71 3,35
Lappi 24,51 47,04 11,17 9,88 6,13 1,28
Paijat-Hame 1,32 62,57 11,38 11,24 13,10 0,40
Pirkanmaa 12,69 49,43 11,26 9,29 16,02 1,31
Pohjanmaa 11,29 69,32 5,56 4,13 8,74 0,95
Pohjois-Karjala 15,92 42,87 4,69 22,27 12,99 1,27
Pohjois-Pohjanmaa 9,70 58,66 11,54 7,61 10,77 1,73
Pohjois-Savo 18,83 54,17 15,28 2,22 5,86 3,64
Satakunta 10,74 53,70 6,69 10,74 16,92 1,22
Uusimaa 9,91 56,52 6,89 4,54 19,17 2,97
Varsinais-Suomi 13,99 53,73 8,41 8,35 9,58 5,94
Koko maa 11,67 54,13 9,89 8,54 13,33 2,43

VAMMAISPALVELUJEN ASIAKKAIDEN ERITYISSAIRAANHOIDON

KAYTTO

Hoitojaksoilla olleet, vahintaén yksi jakso

Koko maa Ollut

hoitojaksolla
Ikaryhma 017 18_28 29_64 65_ Yhteensd
Kehitysvammalaitos 306 125 258 36 725
Autettu asuminen 394 427 1278 314 2413
Ohjattu asuminen 0 43 160 43 246
Tuettu asuminen 2 34 127 29 192
Ymparivuorokautinen
palveluasuminen 7 94 725 220 1046
Palveluasuminen jossa
henkilokunta lasna osan
vuorokautta 1 18 109 0 128
Yhteensa 710 741 2657 642 4750
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Koko maa Ollut

hoitojaksolla
Ikéryhma 0_17 18_28 29_64 65_ Yhteensa
Kehitysvammalaitos 371 24,8 27,9 22,6 30,1
Autettu asuminen 29,2 18,0 21,2 221 21,6
Ohjattua asuminen 0,0 11,3 11,5 16,0 12,0
Tuettu asuminen 50,0 8,1 11,0 15,7 10,9
Ympérivuorokautinen 38,9 40,9 37,3 39,2 38,0
palveluasuminen
Palveluasuminen alle 65-v | 100,0 22,5 26,0 0,0 25,5
Yhteensa 32,3 18,6 224 24,7 23,0

Maakunnittain

Erikoisairaanhoidon

hoitojaksoilla olleet

vammaispalvelujen

asiakkaat maakun-

nittain Yhteensa Yhteensa %
Ahvenanmaa 23 22,1
Etela-Karjala 102 19,2
Etela-Pohjanmaa 177 20,9
Etela-Savo 194 23,7
Kainuu 110 24,2
Kanta-Hame 159 27,3
Keski-Pohjanmaa 70 27,3
Keski-Suomi 188 21,4
Kymenlaakso 156 20,1
Lappi 216 21,3
Paijat-Hame 218 28,8
Pirkanmaa 433 25,8
Pohjanmaa 149 23,7
Pohjois-Karjala 235 22,9
Pohjois-Pohjan- 357 21,2
maa

Pohjois-Savo 245 21,8
Satakunta 258 26,1
Uusimaa 1041 21,6
Varsinais-Suomi 412 24,2
Koko maa 4743 23,0
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Erikoissairaanhoidon poliklinikkakédynnit ja vastaavat (tiedot tiivistetty, 0=ei ole kdynyt, 1= on kay-
nyt)

Koko maa On

kaynyt
Ikdryhma 0_17 18_28 29_64 65_ Yhteensd | Yhteensa
Kehitysvammalaitos 637 312 481 83 1513 62,8
Autettu asuminen 1071 1322 3033 730 6156 55,0
Ohjattu asuminen 4 153 524 122 803 39,3
Tuettu asuminen 7 210 456 74 747 42,3
Ympérivuorokautinen | 20 219 1468 407 2114 76,7
palveluasuminen
Palveluasuminen 3 60 261 0 324 64,7
jossa henkilékunta
|&sna osan
vuorokautta
Yhteensa 1742 2276 6223 1416 11657 56,4

Erikoissairaanhoidon kdynnit maakunnittain

Erikoisairaanhoidon | Yhteensa Yhteensa %
kaynnit

vammaispalvelujen

asiakkaat

maakunnittain

Ahvenanmaa 75 72,1
Etela-Karjala 351 66,1
Etela-Pohjanmaa 422 49,9
Etela-Savo 448 54,8
Kainuu 256 56,4
Kanta-Hame 356 61,2
Keski-Pohjanmaa 178 69,5
Keski-Suomi 549 62,4
Kymenlaakso 440 56,8
Lappi 555 54,8
Paijat-Hame 488 64,6
Pirkanmaa 944 56,2
Pohjanmaa 348 55,3
Pohjois-Karjala 527 51,5
Pohjois-Pohjanmaa 893 53,1
Pohjois-Savo 646 57,4
Satakunta 610 61,8
Uusimaa 2634 54,6
Varsinais-Suomi 937 55,1
Koko maa 11657 56,4
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Liite 5 Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen

Valvira teki vuonna 2017 kyselyn itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta kehitysvam-
mahuollon asumis- ja laitospalveluissa vuonna 2016. Selvitysaineiston toimitti ylitar-
kastaja Sari Mehtala Valvirasta. Alustavat analyysit teki tutkija Hannu Vesala Kehitys-
vammaliitto ry tutkimusyksikdsta. Ottaen huomioon analyysien alustavuuden, tietojen
oikeellisuudesta vastaavat yksinomaan selvityshenkil6t.

Ko. tiedot kuitenkin selkeéalla tavalla osoittavat, etta

o itsemaarddmisoikeuteen ja sen rajoittamiseen liittyvat kysymykset
ovat olennaisia po. palveluissa

e ne koskevat suuren joukon haavoittuvassa asemassa olevien ihmis-
ten oikeusturvaa

o asiakkaiden oikeuksien ja tyon laadun varmistamiseksi tarvitaan laa-
jaa panosta lahity6sta vaativan tason asiantuntijatyéhon.

Taustatiedot vastaajista (asumispalvelu- ja laitosyksikot)

Maakunta Julkinen Yksityinen Yhteensa

1 Eteld-Karjala 1 (9.1%) 10 (90.9 %) 11 (24 %)
2 Etel&-Pohjanmaa 6 (31.6 %) 13 (68.4 %) 19 (4.2%)
3 Etela-Savo 1 (71 %) 13 (92.9 %) 14 (3.1 %)
4 Kainuu 0 (0.0%) 7 (100.0 %) 7 (1.5%)

5 Kanta-Hame 5 (29.4 %) 12 (70.6 %) 17 (3.7 %)
6 Keski-Pohjanmaa 1 (33.3%) 2 (66.7 %) 3 (0.7 %)
7 Keski-Suomi 4 (154 %) 22 (84.6 %) 26 (5.7 %)
8 Kymenlaakso 2 (13.3%) 13 (86.7 %) 15 (3.3 %)
9 Lappi 7 (36.8 %) 12 (63.2 %) 19 (4.2 %)
10 Pirkanmaa 3 (12.0%) 22 (88.0 %) 25 (5.5 %)
11 Pohjanmaa 8 (80.0 %) 2 (20.0 %) 10 (2.2%)
12 Pohjois-Karjala 5 (21.7 %) 18 (78.3 %) 23 (5.1 %)
13 Pohjois-Pohjanmaa 11 (22.0 %) 39 (78.0 %) 50 (11.0 %)
14 Pohjois-Savo 4 (11.8%) 30 (88.2%) 34 (71.5%)
15 Paijat- Hame 3 (16.7 %) 15 (83.3 %) 18 (4.0 %)
16 Satakunta 5 (25.0 %) 15 (75.0 %) 20 (44 %)
17 Uusimaa 35 (31.5%) 76 (68.5 %) 111 (24.4 %)
18 Varsinais-Suomi 9 (27.3%) 24 (72.7 %) 33 (7.3%)
Yhteensa 110 (24.2 %) 345 (75.8 %) 455 (100.0 %)

Koonti eri maakuntien asumis- ja laitosyksikdiden rajoitustoimenpiteista, kirjaamisesta
ja toteutettujen rajoitustoimenpiteiden arvioinnista. Kullekin yksikdlle on laskettu
summa kaikista mahdollisista toteutetuista rajoitustoimenpiteista. Koska maakunnissa
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on eri maara yksikoita, niin oli tarkoituksen mukaisinta laskea keskiarvo, ei maakunta-
summaa. Rajoitustoimenpiteiden summa on siis keskiarvo siitd, miten paljon niit on
toteutettu keskimaarin jokaisessa yksikdssa.

Maakunta Rajoitustoi | Onko hoito- ja Arvioidaanko
menpiteide | palvelusuunnitelm | toteutuneiden
n summa aan kirjattu... rajoitustoimenpiteiden
(keskiarvo) | (kys.10) "Kylld”, % | syité (kys.11) "Kylla”, %

1 Etela-Karjala 651.6 72.7 81.8

2 Etel&-Pohjanmaa 1129.2 47.4 89.5

3 Eteld-Savo 1243.6 71.4 92.9

4 Kainuu 315.7 100.0 100.0

5 Kanta-Hame 859.5 88.2 100.0

6 Keski-Pohjanmaa 329.7 66.7 66.7

7 Keski-Suomi 350.5 76.9 96.2

8 Kymenlaakso 133.0 73.3 93.3

9 Lappi 854.2 73.7 100.0

10 Pirkanmaa 1213.7 88.0 96.0

11 Pohjanmaa 358.5 40.0 100.0

12 Pohjois-Karjala 455.8 82.6 100.0

13 Pohjois- 1273.7 60.0 96.0

Pohjanmaa

14 Pohjois-Savo 676.7 73.5 971

15 Paijat- Hame 777.3 100.0 100.0

16 Satakunta 227.8 90.0 90.0

17 Uusimaa 572.8 84.7 98.2

18 Varsinais-Suomi 286.2 57.6 93.9

Kaikki 689.7 75.8 96.0

Kys. 12. Onko toimintayksikdssa henkildita tahdossa riippumattomassa hoidossa?

Julkinen Yksityinen Kaikki
Kylla 5 (4.5%) 30 (9.2 %) 35 (8.0 %)
Ei 105 (95.5 %) 296 (90.8 %) 401 (92.0 %)
Yhteensa 110 (100.0 %) 326 (100.0 %) 436 (100.0 %)

Kys. 19. Onko toimintayksikdssa kaytetty henkilokohtaisten oikeuksien, etuuksien tai vapauksien

rajoittamista?

Julkinen Yksityinen Kaikki
Kylla 68 (61.8 %) 200 (58.2 %) 268 (58.9 %)
Ei 42 (28.2 %) 145 (42.0 %) 187 (41.1 %)
Yhteensd 110 (100.0 %) 345 (100.0 %) 455 (100.0 %)
Pieni Keskisuuri Suuri
Kylla 47 (41.2%) 146 (62.4 %) 72 (69.9 %)
Ei 67 (58.8 %) 88 (37.6 %) 31 (30.1%)
Yhteensd 114 (100 %) 234 (100 %) 103 (100 %)

Khiin nelié: 21.01, p<.001
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Liite 6 Opetuksen tilastot

Kaikki erityisen ja tehostetun tuen oppilaat maakunnittain 2017

Tehostetun ja erityisen tuen oppilaat
Eritylsen tuen o:plﬂz::::: xﬂ.. Tehoztetun tuen :;;?:i::::::ﬂ; Kaikki oppilaat
+ Uusimaa El 14 676 88% 16 519 9,3% 166 950
+ Varsinais-Suomi 4524 10,0 % 4629 10,3 % 45 159
+ Satakunta 1887 8,8% 2010 9.4 % 21 363
# Kanta-Hime 1191 6.7% 1770 9.9% 17 880
+ Pirkanmaa 3141 6,0 % 5448 10,4 % 52 326
® Piiijit-Hame 1827 9.4% 2130 10.9% 19476
+ Kymenlaakso 1959 12,1% 1768 10,8 % 16 203
# Etelé-Karjala 963 83% 1308 1,3% 11547
# Eteld-Savo 1017 7.8% 1208 9,2% 13 080
+ Pohjois-Savo 1599 6,8% 2526 10,7 % 23 550
+ Pohjois-Karjala 1179 8,0% 1669 11,3% 14718
+ Keski-Suomi 1563 5,6 % 287 10,1 % 28 455
# Eteli-Pohjanmaa 1431 6.7% 1716 81% 21240
+ Pohjanmaa 1152 58% 2124 10,6 % 20 022
# Keski-Pohjanmaa 402 49% 867 105% 8250
+ Pohjois-Pohjanmaa 2997 5,6 % 4614 8,6% 53 604
# Kainuu an 6,8% 504 7,3% 6882
# Lappi 1053 61% 1380 8,0 % 17 304
# Ahvenanmaa - Aland 111 3.8% 270 9,3% 2889
+ Tuntematon 3 08% 30 7.6% 393
Yhteensd 43143 7.7% 54 345 9,7 % 561 294

Pidennetyn oppivelvollisuuden piirissé olevat oppilaat 2017 maakunnittain

Tehostetun ja erityisen tuen oppilaat
IZ| Bl Etﬂngen ::.:la GO o-lzm:imltsmz Kaikki oppilaat
+ Uusimaa 2193 100,0 % 2193
+ Varsinais-Suomi 1254 100,0 % 1254
+ Satakunta 444 100,0 % 444
+ Kanta-Hime 267 100,0 % 267
# Pirkanmaa 906 100,0 % 906
+ Péijat-Hime 432 100,0 % 432
+ Kymenlaakso 501 100,0 % 501
+ Eteld-Karjala 207 100,0 % 207
+ Eteld-Savo 294 100,0 % 294
* Pohjois-Savo 522 100,0 % 522
+ Pohjois-Karjala 309 100,0 % 309
+ Keski-Suomi 474 100,0 % 474
+ Eteld-Pohjanmaa 438 100,0 % 438
+ Pohjanmaa 396 100,0 % 396
i+ Keski-Pohjanmaa 153 100,0 % 153
+ Pohjois-Pohjanmaa 1113 100,0 % 1113
* Kainuu 165 100,0 % 166
+ Lappi 366 100,0 % 366
+ Ahvenanmaa - Aland 27 100.0 % 27
Yhteensa 10 458 100,0 % 10 458

175



XXXMINISTERION JULKAISUJA XX/201X

Erityinen tuki / vaikeimmin kehitysvammaiset oppilaat vuonna 2017 maakunnittain

# Uusimaa

+ Varsinais-Suomi
+ Satakunta

+ Kanta-Hame

+ Pirkanmaa

+ Péijat-Hame

+ Kymenlaakso

+ Eteld-Karjala

+ Eteld-Savo

+ Pohjois-Savo

+ Pohjois-Karjala

+ Keski-Suomi

+ Eteld-Pohjanmaa
+ Pohjanmaa

+ Keski-Pohjanmaa
+ Pohjois-Pohjanmaa
+ Kainuu

+ Lappi

# Ahvenanmaa - Aland

Yhteensad

Erityisen tuen oppilaat, opetuskieli ruotsi, maakunnittain vuonna 2017

# Uusimaa

+ Varsinais-Suomi

+ Pohjanmaa

+ Keski-Pohjanmaa

# Ahvenanmaa - Aland
Yhteensa

(-]

[

lehostetun ja erityisen tuen oppilaat

Erityisen tuen ofm:;:: ‘ol’l:u.:l -
387 176 %
117 9.3%

87 19,6 %
39 14,6 %
99 10,9 %
48 M1%
39 78%
15 7.2%
33 M2%
87 16,7 %
39 12,6 %
75 15,8 %
81 18,6 %
75 18,9 %
18 118%
147 13.2 %
21 12,7 %
51 139%
3 11,1%
1461 14,0 %

Tehostetun ja erityisen tuen oppilaat

Ertyisen tuen e o
138 100,0 %
45 100,0 %
192 100,0 %
15 100,0 %
27 100,0 %
a7 100,0%
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Tehostetun tuen
oppilaat

Tehostetun tuen

oppilaat

Tehostetun tuen
oppilaiden osuus
kaikista oppilaista

Tehostetun tuen
oppilaiden osuus
kaikista oppilaista

Kaikki oppilaat

2193
1254
444
267
906
432
501
207
294
522
309
474
438
396
153
1113
166
366
27
10 458

Kaikki oppilaat

138
45
182
15
27
M7
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Tavatut henkilot + tahot

Pvm Henkilot
11.5.2018 Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos, THL Paivi Nurmi-Koikkalainen, Sanna Ahola,
Martina Nygard
31.5.2018 Varsinais-Suomen erityishuoltopiirin Seija Aaltonen
kuntayhtyméd, KTO
1.6.2018 Vaalijalan kuntayhtyma, Eskoon llkka Jokinen, Jouni, Nummi, Katriina
kuntayhtymé ja Eteva kuntayhtyméd Harjuhahto-Madetoja
1.6.2018 Soste ry. Ulrika Krook
4.6.2018 Karkulla samkommun Sofia Ulfsted
7.-8.6.2018 | Erityishuollon johtajien tapaaminen, Tuulikki Parikka, Péaivi Lauri, Ilkka Jokinen,
Seinajoki Tanja Witick, Seija Aaltonen, Marja-Liisa
Haapakorva, Anitta Lammassaari, Katriina
Harjuhahto-Madetoja, Merja Paavola, Jari
Nevanto, Jouni Nummi, Teija Vanhala
15.6.2018 Etela-Karjalan sosiaali- ja terveyspiiri, Pentti Itkonen
Eksote
18.6.2018 Hengityslaitepotilaat ry. Jukka Sariola, Liisa Rautanen, Ilka Haarni
27.6.2018 FDUV rf Lisbeth Hemgard
5.7.2018 Carean kuntayhtyma Teija Vanhala
10.7.2018 Valtiovarainministerié Miikka Vahala ja Ville-Veikko Ahonen
10.7.2018 Kuntaliitto Jaana Viemero
10.7.2018 Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos, THL Jukka Karkkainen, Petteri Joelsson, Marika
Puura
10.7.2018 OT-valmistelu Laura Yliruka
17.7.2018 Sosiaali- ja terveysministerid Sinikka Salo
6.8.2018 "Py6redn pdydan tapaaminen” edustajia Tuulikki Parikka, Anita Lammassaari, Tarja
erityishuoltopiireista ja jarjestoista Parviainen, Markku Virkamaki, Timo
Heiskala, Susanna Hintsala, Jari Nevanto,
Lisbeth Hemgard, Risto Burman
17.8.2018 Erityishuollon asiantuntijaverkosto, Jaana Viemerd, Seija Aaltonen, Katriina
Kuntaliitto Harjuhahto-Madetoja, Merja Paavola, Jari
Nevanto, Anna-Liisa Kainulainen, Tuulikki
Parikka, Paivi Lauri, Anita Lammassaari,
Jouni Nummi, llkka Jokinen
22.8.2018 THL/ puhelinkeskustelu Anneli Pouta
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Liite 8 Webropolissa toteutettu kysely: Erityishuollon jarjestaminen
(erityishuoltopiirit)

10.

11.

12.

13.

14.

15.

Erityishuoltopiirin ja kyselyyn vastaajan nimi

Kuvailkaa lyhyesti toiminta-ajatustanne ja nykyinen organisaatioraken-
teenne:

e Henkilostd

e Asiakasmaara maakunnittain

o Asiakkuustyypit/syyt/diagnoosi

o lkdjakauma (Lapset, nuoret, aikuiset, ikaihmiset)

o Palvelut (paivaaikaiset toiminnat, asumispalvelut ym.)

e Henkilokohtaisen avun maard asumispalveluissa oleville

e Toimitilat (nelit/asiakas)

e Kustannuspohja

Onko asiakkaana muita kuin kehitysvammadiagnoosin omaavia asiak-
kaita? Mikali on, kuvailkaa naita asiakkaita (mm. asiakkaiden ikéara-
kenne, lukumaara jne.)?

Palvelutarpeen arviointi: Minkalainen on tydnjako alueen lahettavien
kuntien kanssa?

Kumpi tekee hallintopaatoksen palveluista: kunta vai erityishuoltopiiri?
Asumisvalmennuksen asema talla hetkella ja tulevaisuudessa?
Minkalaisia nakdkulmia olisi huomioitava nykyisen erityishuoltolain mu-
kaisessa tyo- ja paivatoiminnassa? Miten néaette tyollistymisen ja mita
toimenpiteita sen edistamiseksi tulisi tehda?

Miten itsemaaraamisoikeuden tukeminen on jarjestetty ja miten rajoitus-
toimenpiteiden selvittaminen ja paatoksenteko toteutuu itsemaaraami-
sen nakdkulmasta?

Nakemyksenne rajoittamistoimenpiteisiin liittyvan moniammatillisen tyo-
ryhman toiminnan organisoinnista nyt ja tulevaisuudessa?

Mitd mielesténne sisaltavat kehitysvammahuollon ja vammaispalvelujen
vaativat palvelut?

Kuvailkaa lyhyesti piirinne nykytilanne opetuksen jarjestamisessa (oma
koulu, yhteistyd kunnan kasvatus- ja opetustoimen kanssa,)

Mika olisi mielestanne optimaalisin ratkaisu lasten perusopetuksen jar-
jestamisessa?

Miten varhaiskasvatus ja kuntouttava paivahoito tulisi mielestanne jar-
jestaa?

Onko piirissénne pienten lasten vuodeosaston kaltaista hoitoa? Tuleeko
lapsia hoitoon alueen sairaanhoitopiiriltd? Mik& on vastasyntyneiden ja
alle kouluikéisten lasten osuus?

Onko piirissénne kehitysvammapsykiatrian osaamista ja palvelua? Miten
kehitysvammapsykiatria nakemyksenne mukaan tulisi jarjestaa jat-
kossa?
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18.

19.

20.
21.
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Onko palveluissanne rikoksesta tuomitsematta jatettyja? Kylla vai ei.
Mikali vastasitte edellisessé kohdassa (kysymyksessa 16.) "Kylla", ku-
vailkaa lukuméaéra ja miten palvelut tulisi olla jatkossa jarjestetty rikok-
sesta tuomitsematta jatetyilla? Lisaksi kenen toivoisitte hoitavan ko. ryh-
man ja milta osin palvelun tulisi jarjestad maakunnallisesti ja milta osin
valtakunnallisesti keskitettyna?

Miten erityishuolto tulisi mielestanne jarjestaa sote- ja maakuntauudis-
tuksessa a) palvelujen nakdkulmasta ja b) hallinnon sek& maakunnan ja
likelaitoksen organisoitumisen ndkdkulmasta?

Miten varmistetaan valtakunnallisesti erityisosaaminen ja sen saavutet-
tavuus?

Mik& on ndkemyksenne suunnitteilla oleviin OT-keskuksiin?

Vapaa sana
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Webropolissa toteutettu kysely: Erityishuollon jarjestdminen (jarjestot ja

saatiot)

10.

11.

12.

13.

Vastaajan tiedot: Yhteystiedot

Vastaajan tiedot: Onko jarjestonne/saationne/asiantuntijatehtavanne:
kansalaisjarjesto vai palvelujen tuottaja (luetelkaa lyhyesti, mita palve-
luita tuotatte?)

Mité ovat kasityksenne mukaan tan&én ja lahitulevaisuudessa sellaiset
vaativat ja tai erityistd osaamista edellyttavat palvelut, joita tulisi vam-
maisuuteen ja kehitysvammaisuuteen liittyen jarjestaa ja tuottaa, riippu-
matta erityishuoltopiirien ja kehitysvammalain olemassa olosta?
Millaisiin ja keiden tarpeisiin po. palvelut olisivat tarkoitetut?

Miksi ne ovat vaativia tai erityistd osaamista edellyttavia? Onko kyse va-
littbmastéa asiakaspalvelusta vai vélillisesta asiantuntijapalvelusta tai
osaamistuesta?

Kuinka suureksi arvioitte kunkin palvelutarpeen vuositasolla?

Mik& merkitys vaativassa erityishuollossa on monialaisuudella tai -am-
matillisuudelta tai -nakdkulmaisuudella? Mitd se voisi tarkoittaa? Miten
tama kysymys suhteutuu sote-uudistuksen integraatiotavoitteisiin?
Nykyinen lahtékohta vammaisten ihmisten elamisen ja asumisen jarjes-
tdmisesséa - vammasta riippumatta - on, ettd vammaisilla henkil6illa on
yhdenvertaisesti muiden kanssa mahdollisuus valita asuinpaikkansa
sekéa se, missé ja kenen kanssa he asuvat, eivatkd he ole velvoitettuja
kayttamaan tiettyd asuinjarjestelya (YK-sopimus 19 art.). Tama tarkoit-
taa, etta vaativakin palvelu tulee toteuttaa henkilén omaan ympéaristoon,
ellei kyse ole esimerkiksi kertaluonteisista palveluista (vrt. esim. polikli-
nikkakaynti erikoissairaanhoidossa), jota on vaikeaa tai mahdotonta lahi-
palveluna toteuttaa. Mitd vaatimuksia tdma asettaa palveluille ja niiden
uudistamiselle? Esimerkkeja?

Toimeksiantomme kohdassa 4.2 kysytaéan LAPE-ohjelman OT-keskuk-
sista. Millaisiksi naette ohjelman mukaisten keskusten merkityksen mm.
erityishuollon palveluja kayttaneiden osalta?

Toimeksiantomme 5-kohdassa kysytaan rikoksesta tuomitsematta jatet-
tyjen kehitysvammaisten henkildiden palvelujen jarjestamisesta. Nake-
myksenne?

Terveydenhuollon palvelut ovat jatkossa, lakiuudistusten jalkeen, tervey-
denhuoltolain mukaan jarjestettavia. Erityishuoltopiireillda on edelleen ter-
veydenhuollon palveluja. Mita tdméa edellyttdéd muutoksessa?
Muutamilla erityishuoltopiireilld on edelleen tehtavanaan perusopetus
(erityisopetus). Nakemyksenne sen jarjestdmisesta sote-uudistuksen jal-
keen?

Millaiseksi ndette jarjestdjen ja saatididen roolit ja tehtavat erityishuollon
ja vammaispalvelujen yllapitamisessa ja kehittdmisessa tulevissa uu-
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14.

15.

16.

17.

18.

19.
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sissa sote-rakenteissa ja toiminnoissa? Konkreettisia esimerkkeja ja eh-
dotuksia? Milla ehdoilla ja edellytyksilla ehdottamanne voi toteutua?
(Pyydamme myés mahdollisuuksien mukaan arvioimaan tai pohtimaan
asiaa selvityshenkild Tuija Braxin esittamien nékdkulmien kannalta).
Kolme tarkeinta erityishuoltoon ja vammaisten vaativiin palveluihin liitty-
vaa kysymysta, joihin maakuntien liikelaitosten tulisi keskittyd 2020-lu-
vulla

Tarvitaanko tulevien maakuntien liikelaitosten organisaatioon jokin jér-
jestely, joka jatkaa nykyisten erityishuoltopiirien tehtavia? (Kylla vai ei)
Tarvitaanko tulevien maakuntien jarjestamistehtavan ja tuottamisen tu-
eksi vammaisuuden ja erityishuollon kysymyksiin erikoistunutta osaa-
mista? (Kylla vai ei)

Jos vastasit edelliseen "kylla”, kumpi vaihtoehto naista on tavoitelta-
vampi: Osaaminen on rakennettava toiminnan organisoinnin paaperiaat-
teen mukaisesti, valtavirtaratkaisuun (esim. elinkaaren mukaisesti) vai
Osaaminen on keskitettdvd vammaisuuskysymyksen ymparille.

Miten maakuntien tulisi jarjestaa yhteistydnsa erityishuollon jarjestdjen ja
saatididen kanssa alan kehittdmisen kysymyksissa? Ensisijassa hankin-
tamenettelyjen kautta vai Yhteisty6rakenteiden kautta.

Vapaa sana
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