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Asia: Pitkaaikaissairaiden lasten lddkehoidon toteuttaminen kolmiportaisen tuen mallissa
varhaiskasvatuksessa

Suomen Diabetesliitto ry tuo tietoonne huolensa pitkdaikaissairaiden lasten ladkehoidon
toteutumisesta varhaiskasvatuksen kolmiportaisen tuen mallissa. Diabetesliitto viittaa hallituksen
esitykseen laiksi varhaiskasvatuslain muuttamisesta (VN/480/2021) ja lakiesityksen pykaliin 15a§,
15b§ seka 358.

Kolmiportaisen tuen maadritelma on ristiriitainen silloin, kun tuen
perusteena on sairaus ja sen laakehoito

Lakiesityksen teksti, 15 a §: Lapsen kehityksen, oppimisen ja hyvinvoinnin tukeminen:

"Varhaiskasvatukseen osallistuvalla lapsella on oikeus saada hanen yksilollisen
kehityksensa, oppimisensa tai hyvinvointinsa edellyttamaa tukea heti tuen tarpeen
ilmettya osana varhaiskasvatuksen perustoimintaa.

Jos 1 momentissa tarkoitettu tuki ei ole riittavaa tai lapsi tarvitsee vahvempaa tukea,
on tukea tehostettava lapsen yksil6llisten tarpeiden mukaan.

Jos 2 momentissa tarkoitettu tuki ei ole riittdvaa tai lapsi tarvitsee tukea vammasta
tai sairaudesta, kehityksen viivastymisesta tai muusta lapsen oppimisen ja
kehityksen tuen tarpeesta johtuen, on annettava yksilollisesti suunniteltua erityista
tukea.”

Lakiesitys kannatettavasti ja nykykadytantoa vastaavasti turvaa varhaiskasvatukseen osallistuvan
lapsen hyvinvoinnin edellyttaman tuen jo osana varhaiskasvatuksen perustoimintaa (15a§ 1
mom). Kuitenkin lain kirjaukset voivat luoda tilanteen, jossa kaikki sairauden vuoksi annettava
hyvinvoinnin tuki, kuten ladkehoito, edellyttaa erityisen tuen muutoksenhakukelpoista
hallintopdatosta. Tama johtuu siitd, etta lakiin on kirjattu sairaudesta johtuva tuen tarve
itsendisend perusteena erityiselle tuelle (15a§ 3 mom).

Nykytilanteessa ladkehoidon toteuttaminen varhaiskasvatuksessa edellyttaa lapselle laadittavaa
ladkehoitosuunnitelmaa, joka liitetdan hanen varhaiskasvatussuunnitelmaansa. Suunnitelma
laaditaan moniammatillisessa yhteistydssa ja lapsen huoltajien kanssa yhdessa. Erillisia
hallintopadatoksia ei edellyteta eika tehda. Lisaksi diabetesta sairastava lapsi huomioidaan
henkilostomitoituksessa ns. kahdenpaikkaisena.

Diabetesliiton mielesta ei ole perusteltua edellyttdaa pelkastdaan ladkehoidon toteuttamisen vuoksi
erityisen tuen paatostd, kunhan huolehditaan siitd, etta tosiasiallinen tuki jarjestyy ja diabetesta
sairastava lapsi huomioidaan henkilostomitoituksessa. Talldin tulee varmistaa yleisen ja
tehostetun tuen riittavyys lapsen lddkehoidon turvaamiseksi seka ladkehoitoa tarvitsevan lapsen
huomiointi henkildstémitoituksessa.
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Lakiesitys ei riittavasti tunnista laakehoitoa yhtena tukimuotona

Lakiesityksen teksti, 15 b §: Lapselle annettava tuki ja tuen toteutus ei tunnista ladkehoitoa tuen
muotona. Lakiesityksen teksti:

”Lapselle annettava tuki voi sisdltaa lapsen tarvitsemia pedagogisia, rakenteellisia ja
hoidollisia jarjestelyja, kuten varhaiskasvatuksen erityisopettajan antamaa
konsultaatiota ja opetusta, varhaiskasvatukseen osallistumisen edellyttamia
tulkitsemis- ja avustamispalveluja tai apuvalineiden kayttoa.

Lapsen tuen tarve huomioidaan taman lain 35 §&:n ja 38 §:n 2 momentin mukaisesti
lasten taikka pykaldssa tarkoitettujen henkiloston lukumaarassa.”

15b§ perusteluteksti kuitenkin avaa hoidollisia tukitoimia seuraavasti:

"Hoidolliset tukitoimet ovat keinoja, joilla vastataan lapsen sairaanhoidollisiin,
perushoitoon, hoivaan ja avustamiseen liittyviin tarpeisiin. Nama voivat olla
esimerkiksi lapsen pitkaaikaissairauksien hoitoon, ladkitykseen, ruokavalioon ja
lilkkumiseen liittyvat avustamisen tarpeet ja apuvalineet. Niin rakenteelliset kuin
hoidollisetkin tukitoimet olisi aina suunniteltava my6s pedagogisesti niin, etta lapsen
osallisuus, oikeus oppia ja toimia osana vertaisryhmaa toteutuu parhaalla
mahdollisella tavalla.”

Nain ollen hoidollisiin tukitoimiin sisaltyy myos lapsen ladkehoidon toteuttaminen. Olisi
perusteltua, etta lakipykaldassa tama mainittaisiin ja lisattaisiin pykalaan 15b myds ladkehoito esim.
seuraavasti: ”[...] , varhaiskasvatukseen osallistumisen edellyttamia tulkitsemis- ja
avustajapalveluja tai apuvalineiden kayttda tai lapsen yksiléllisen ladkehoidon toteuttamista.”

Jos vain tehostettu tai erityinen tuki on peruste
henkilostomitoituksessa huomioimiselle, voivat diabetesta sairastavat
lapset jaada valiinputoajiksi

Lakiesityksen 15b pykalan perustelutekstissa todetaan, etta nykytilaan ei ole tarkoitus tulla
muutoksia henkilostomitoituksen osalta ja ”“lapsen tuen tarve huomioitaisiin mitoituksessa
nykytilan mukaisesti”.

Tosiasiallisesti lakiesitys muuttaisi nykytilaa, koska henkilostomitoituksessa huomiointi edellyttaisi
vahintaankin tehostettua tukea.

Perustelemme tata lakiesityksen pykaldluonnoksella 35, Paiviakodin henkil6stén mitoitus.
Lakiesityksen teksti:

"”Jos paivakodissa on yksi tai useampi vammainen tai 15 a §:n 2 tai 3 momentin
mukaisen tuen tarpeessa oleva lapsi, on tdma otettava huomioon lasten taikka 1
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momentissa tarkoitettujen henkilditten lukumaarassa. Avustajaa ei lueta 1
momentissa tarkoitettuun mitoitukseen.”

Lain kirjaukset edellyttavat henkiléstomitoituksen tarkistamiseksi vahintaan tehostettua tukea
(15a8§:n 2 tai 3 momentin mukaista tuen tarvetta eli tehostettua tai erityista tukea, tai lapsella
olevaa vammaa). Talloin, jotta diabetesta sairastavan lapsen ja muiden pitkadaikaissairaiden ja
ladkehoitoa tarvitsevien lasten oikeus turvalliseen varhaiskasvatukseen ei vaarantuisi ja heidan
tilanteensa ei nykyisesta merkittavasti heikentyisi, tulisi ladkehoidon olla peruste tehostetulle
tuelle.

Nykyisellaan lakiesitys ei tunnista tilannetta, jossa lddkehoitoa tarvitsevan lapsen tuki toteutetaan
yleisena hyvinvoinnin tukena, mutta lapsi silti huomioidaan henkiléstomitoituksessa.

Nykyiset, voimassa olevat, sdidannokset ja kdytanto ovat perustellusti turvanneet, etta diabetesta
sairastava, insuliinihoitoa tarvitseva lapsi on ns. kahdenpaikkainen lapsi omassa
varhaiskasvatuksen ryhmassaan. Hanet on siis huomioitu henkildstomitoituksessa.

Nykyisin voimassa olevan varhaiskasvatuslain 540/2018 35 § saataa:

”Jos paivakodissa on yksi tai useampi vammainen tai muuten tuen tarpeessa oleva
lapsi, on tama otettava huomioon lasten taikka 1 momentissa tarkoitettujen
henkiloitten lukumaarassa, jollei paivakodissa ole tallaista lasta varten avustajaa.
Avustajaa ei lueta 1 momentissa tarkoitettuun mitoitukseen.”

Nykyisen saantelyn laillisuuspohjaa selventavat sosiaali- ja terveysministerion kuntainfon 5/2012
linjaukset. Infossa on kuvattu pitkdaikaissairaiden lasten ladkehoidon turvallisen toteuttamisen
malli paivahoidon organisaation kaikilla tasoilla (kunta, paivahoitoyksikko ja lapsi). Infon mukaan
insuliinihoitoinen lapsi vaatii paivahoitohenkilostolta koko hoitopaivan ajan erityistd huomiota ja
seurantaa ja tulee huomioida henkilostomitoituksessa. Turvallinen ladkehoito -oppaassa on
esitetty ladkehoidon toteutuksen prosessi varhaiskasvatuksessa. Lapsen ladkehoitosuunnitelma
liitetadan lapsen varhaiskasvatussuunnitelmaan.

Esitysluonnoksen mukaan hallintopaatos tehtaisiin vain erityisesta tuesta. Yleisesta ja tehostetusta
tuesta ei tehtdisi hallintopaatostd, vaan ratkaisu niiden antamisesta olisi tosiasiallinen
hallintotoimi. Jotta tarvittava henkilostomitoitus ja tuki voidaan varhaiskasvatuslain nojalla turvata
ilman erityisen tuen hallintopaatosta, tulee joko selkeyttaa, ettd ladkehoito on edellytys
tehostettuun tukeen tai vaihtoehtoisesti muuttaa 35§:n kirjauksia siten, etta
henkilostomitoituksessa huomiointi on mahdollista myos yleisen tuen tasolla silloin, kun ryhmassa
on vaativaa ladkehoitoa tarvitseva lapsi.

Ssuomen Diabetesliitto ry P. 03 2860 111 diabetesliitto@diabetes.fi
Nasilinnankatu 26 www.diabetes.fi
33200 Tampere



@) diabetesliitto

Lausunto 22.6.2021

Jatkumo perusopetukseen ei toteudu, mikali ladkehoito on edellytys
tehostetulle tai erityiselle tuelle varhaiskasvatuksessa

Lakiesityksella tavoitellaan nykyista vahvempaa tuen jatkumoa varhaiskasvatuksesta
perusopetukseen.

Perusopetuksessa lddkehoitoa toteutetaan osana yleista tukea lapsen yksilollisen
ladkehoitosuunnitelman avulla. Perusopetuksessa tehostetun tuen aloittaminen, jarjestaminen ja
tarvittaessa palaaminen takaisin yleisen tuen piiriin kasitelldan pedagogiseen arvioon perustuen
moniammatillisesti yhteistydssa oppilashuollon ammattihenkildiden kanssa. Tehostettua tukea
annetaan oppilaalle laadittavan oppimissuunnitelman mukaisesti. Pelkan ladkehoidon
toteuttaminen ei ole perusopetuksessa peruste tehostetulle tai erityiselle tuelle, koska tuen
tarvetta arvioidaan ensisijaisesti pedagogisista |ldhtokohdista.

Nain ollen Iadkehoidon vuoksi annettava tehostettu tai erityinen tuki varhaiskasvatuksessa ei
muodostaisi jatkumoa perusopetukseen, vaan tukiasteikkoa sovellettaisiin eri tavalla.
Kolmiportaisen tuen jatkumo olisi siis ldadkehoidon osalta ristiriitainen ja tulkinnanvarainen.

Diabeteksen omahoidon tuen jarjestamisesta koulussa ohjeistetaan esimerkiksi Turvallinen
ladkehoito -oppaassa (2021) seka OKM:n, STM:n ja Kuntaliiton ohjeessa Toimintamalli diabetesta
sairastavan lapsen koulupaivan aikaisesta hoidosta (2010).

Lapsen ladkehoidon ei ole aiemmin katsottu olevan peruste
tehostetulle tai erityiselle tuelle varhaiskasvatuksessa

Ladkehoidon toteutumisen varmistamisesta on kayty keskustelua jo v. 2014 varhaiskasvatuslakia
valmisteltaessa. Silloinen opetus- ja viestintaministeri Kiuru vastasi kirjalliseen kysymykseen
pitkaaikaissairaiden lasten yhdenvertaisuudesta varhaiskasvatuksessa, etta (tuolloin
suunniteltuun, mutta ei kaytantdon vietyyn) kolmiportaiseen tukimalliin siirtyminen ei muuttaisi
nykyista kdytantoa, joka turvaa jokaiselle pitkdaikaissairaalle lapselle hanen tarvitsemansa
|ladkehoidon varhaiskasvatuspalveluissa ilman hallintopaatdsta. Ministerin vastaus:

"Kuten perusopetuksessa, pitkdaikaissairautta (esimerkiksi diabetes) sairastava lapsi
ei automaattisesti sairautensa ja sen hoitamisen vuoksi tule tehostetun tai erityisen
tuen piiriin vaan hdnen hoitonsa, kasvatuksensa ja opetuksensa toteutetaan osana
varhaiskasvatuksen yleista tukea, jollei lapsella ole muuta tehostetun ja/tai erityisen
tuen tarvetta.”

(Min. Kiurun vastaus KK 203/2014 vp — Sari Palm/kd ym.)
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Lapsen ladkehoito varhaiskasvatuksessa on turvattava kaikissa
tilanteissa

Lakiesitys on siis epadselva silta osin, tulisiko lapsen, joka tarvitsee jatkuvaa seurantaa diabeteksen
vuoksi ja laakehoidon toteuttamista varhaiskasvatuksessa saada yleista, tehostettua vai erityista
tukea. Lakiesityksen kirjaus sairaudesta perusteena erityisen tuen paatdkselle mutkistaa tulkintaa
entisestdan (15b§ 3 mom).

Hyvinvoinnin tukea, johon voi kuulua hoidollisia elementteja eli Iadkehoitoa, voitaisiin toteuttaa
osana perustoimintaa, jolloin tuen tarve kirjataan varhaiskasvatussuunnitelmaan, johon liitetdan
ladkehoitosuunnitelma (nykytilaa vastaavasti). Yleisen tuen saaminen ei kuitenkaan lakiesityksen
mukaan ole peruste lapsen huomioimiselle henkiléstomitoituksessa, jolloin kuuluminen yleisen
tuen piiriin heikentaisi pitkdaikaissairaiden lasten tilannetta merkittavasti nykyisesta. Vain
tehostetun tai erityisen tuen antaminen mahdollistaa nykyisessa lakiesityksessa lapsen
huomioimisen henkilostomitoituksessa. Tasta seuraa, etta ladkehoitoa tarvitsevien lasten tulisi
saada nykyisen lakiesityksen mukaan aina vahintaan tehostettua tukea, jotta heidan oikeutensa
turvalliseen varhaiskasvatukseen toteutuisi. Diabetesliitto katsoo, etta pitkaaikaissairaalle lapselle
ei pelkastaan sairaudesta johtuvista tukitarpeista tai pelkan ladkehoidon toteuttamisen vuoksi
tulisi edellyttaa erillista erityisen tuen hallintopaatosta.

Lapsen ja perheen kannalta on olennaista, etta lapsi saa nopeasti ja joustavasti lapsen yksil6llisiin
tarpeisiin vastaavaa ja riittavaa tukea seka voi osallistua varhaiskasvatukseen yhdenvertaisesti ja
turvallisesti. Kolmiportaisen tuen toimeenpanoa tulee seurata ja arvioida lasten edun ja oikeuksien
nakodkulmasta.

Taustaksi: Varhaiskasvatusikaisten lasten diabetes Suomessa

Diabetes luokitellaan saannoksissa sellaiseksi vakavaksi ja pitkdaikaiseksi sairaudeksi,

jonka hoito edellyttdaa vaikutustavaltaan korvaavaa tai korjaavaa valttamatonta ladketta.
Elamalle valttamattoman ladkehoidon asianmukainen toteuttaminen on perusedellytys sille, etta
diabetesta sairastavat tarvitsevat lapset tosiasiallisesti voivat osallistua varhaiskasvatukseen.

Insuliini on haiman erittdma, elimiston energia- aineenvaihduntaa saateleva hormoni.

Ihminen ei pysty eldmaan ilman insuliinia: jos haima on lakannut tuottamasta sita tai insuliinia
erittyy huomattavan vahan, puuttuva insuliini on korvattava annostelemalla insuliinia paivittdin
pistoksina tai pumpun avulla. Taydellisessa insuliininpuutoksessa kehittyy nopeasti
hengenvaarallinen happomyrkytys, johon ihminen menehtyy hyvin lyhyessa ajassa.

Varhaiskasvatusikdiset lapset tarvitsevat aina aikuisen apua ladkehoidossaan, eika vaativan
ladkehoidon toteuttaminen voi koskaan olla varhaiskasvatukseen osallistuvan lapsen vastuulla.
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Insuliinihoidon toteuttaminen edellyttdda ymmarrysta diabeteksesta sairautena, ladkehoidon
osaamista ja jatkuvaa lapsen voinnin seurantaa. Lapselle laaditaan varhaiskasvatuksen ajalle
ladkehoidon suunnitelma ja sovitaan vastuuhenkil6t ladkehoidon toteuttamiselle.

Suomessa lasten diabetes on yleisempaa kuin missadan muualla maailmassa. Lasten

tyypin 1 diabeteksen vuosittainen ilmaantuvuus Suomessa on yli yli 50 lasta 100 000:sta.
Suomessa tyypin 1 diabetekseen sairastuu vuosittain noin 500 lasta ja nuorta.

Suomessa on satoja varhaiskasvatusikaisia alle 6-vuotiaita diabetesta sairastavia lapsia.
Laakekorvausoikeustilastot kertovat diabetesta sairastavien maarasta. Kelan tilastopalvelun
mukaan 254 lapsella 0—4-vuotiaiden ikaryhmassa oli ladkekorvausoikeus insuliiniin vuoden 2020
lopussa. Seuraavassa ikaryhmassa, 5—-9-vuotiaissa, korvausoikeuksia oli 1177 lapsella.

Tampereella 22.06.2021
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