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Lausunnonantajan lausunto
Onko oppimisen ja koulunkdaynnin tuen kokonaisuudistus tarpeellinen?
Yleishuomiot:

J Diabetesta sairastavat lapset tarvitsevat koulunkaynnin tukimuotona omahoidon tukea
diabeteksen hoitotoimiin, kuten verensokeritason seurantaan, insuliinin annosteluun ja
hiilihydraattilaskentaan. Lasten tuen tarve on yksil6llinen ja vaihtelee yksittaisista hoitotoimista
kokonaisvaltaiseen hyvinvoinnin seurantaan ja tukeen.

) Nykysaantelyn nojalla diabetesta sairastavien lasten tarvitsema omahoidon tuki koulupaivan
aikana jarjestyy vaihtelevasti. Sadntely lain tasolla on epaselva ja omahoidon tukea tarvitsevien
lasten oikeusturvassa on aukkoja.

J Esitysluonnos ei riittavasti tunnista sairaudesta johtuvia koulunkaynnin tuen tarpeita. Sairaus
tuen tarpeena nakyy vain pykaldssa 20 i, joka kasittelee opetuksen jarjestamista oppilaille, joilla on
vamma, sairaus tai toimintakyvyn rajoite ja joille siksi taytyy tehda varhennetun oppivelvollisuuden
paatos. Tama ei vastaa diabetesta sairastavien lasten tilannetta. Kuitenkin omahoidon tuki on validi
tuen tarve, jota ilman diabetesta sairastavan oppilaan oppivelvollisuutta ei voida kouluymparistossa
suorittaa. Diabetesta sairastavan lapsen on mahdollista osallistua perusopetukseen vain, jos hanen
perussairautensa hoidosta huolehditaan koulupdivan aikana koulunkaynnin tukitoimena.

J Diabetesta sairastavan lapsen koulupdivan aikaisessa tuessa olennaista on, etta avustajia
jarjestyy — diabeteksen hoidossa tarvitaan nimenomaan kaytannoén tukea hoidon toteutuksessa ja
ladkehoidossa seka lapsen voinnin aktiivista seurantaa. Esitys yhtaalta vahvistaisi avustajaresurssia,
esimerkiksi eksplisiittisesti lisdadmalla koulunkayntiavustajat opetuksen jarjestamismuoto
huomioiden riittavaan henkilostomaardan (37 §); toisaalta heikentdisi, koska vain oppilaskohtaisia
tukitoimia saavilla olisi avustajapalveluihin oikeus (31 §).

) Harkittavaksi jaa, tuleeko omahoidon tuki jarjestettavaksi ennakoivana vai oppilaskohtaisena
tukimuotona. Mikali se olisi oppilaskohtaista tukea, tulisi siita laatia kirjallinen paatos. Tama voisi
parantaa diabetesta sairastavien lasten oikeusturvaa ja yhdenvertaisuutta, kun heihin sovellettaisiin
samoja, lakiin perustuvia toimintaohjeita. Samoin arvioitavaksi jaa, voidaanko huomioimalla
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omahoidon tuki ennakoivassa tuessa ja avustajaresurssia vahvistamalla (31 §, 37§) varmistaa
omahoidon tuen riittavyys koulunkdaynnin tukimuotona. Asiasta olisi syyta saataa riittavalla
tarkkuudella ja avata omahoidon tuen toteuttamista myos lain pykalakohtaisissa perusteluissa (20 a
—20¢c).

J Diabetesta sairastavien lasten ja muiden pitkaaikaissairaiden lasten tarvitsema omahoidon
tuki ja ladkehoidon tuki tulee huomioida perusopetuslain tukea koskevissa sdannoksissa. Lasten
epayhdenvertainen asema edellyttda kattavampaa saatelya ja selkedampia ohjeistuksia, jotta tuki ei
jaa tapauskohtaisen harkinnan varaan. Diabetesliiton mielesta esitysta tulee taltad osin tarkentaa.

Esityksen tavoitteena on selkiyttdad, tasmentaa ja yhtenaistaa oppilaan saaman tuen muotoja siten,
etta tukitoimet olisivat valtakunnallisesti yhtenadiset ja selkeat seka varmistaa riittavat resurssit
tukitoimien toteuttamiseen. Perustellusti esityksessa tunnistetaan, etta seka tuen toteutus etta
resurssit vaihtelevat paljon. Esityksen tavoitteena on, etta oppilailla olisi yhdenvertainen
mahdollisuus saada tukea oppimiseensa seka ryhman jasenina etta yksildina.

Diabetesliitto huomauttaa, ettd uudistuksen valmistelussa on jaanyt vaille huomiota
pitkdaikaissairaiden, kuten diabetesta sairastavien, lasten omahoidon tuen tarve koulupdivan aikana
yhtena olennaisena koulunkdynnin tuen muotona. Omahoidon tuen saadntely ei ole voimassa olevan
perusopetuslain seka oppilas- ja opiskelijahuoltolain valossa selkeda, mika on johtanut tuen
epayhdenvertaiseen toimeenpanoon ja jopa epdamiseen. Tunnistamme, ettad perusopetuslain
oppimisen ja koulunkdynnin tukea uudistamalla voidaan selkeyttaa myos diabetesta sairastavien
lasten omahoidon tuen toteuttamista. Piddmme uudistusta tarpeellisena.

Omahoidon tuesta on julkaistu ohjeistuksia, jotka pyrkivat selkeyttamaan vastuita ja kaytantoja.
Sosiaali- ja terveysministerion "Turvallinen ladkehoito -opas ladkehoitosuunnitelman laatimiseen”
(2021) ohjeistaa laakehoidon toteuttamisesta kouluymparistossad, ja Sosiaali- ja terveysministerio ja
Opetusministerio ovat laatineet erityisen ohjeen “Toimintamalli diabetesta sairastavan lapsen
ladkehoidosta koulupdivan aikana” (2010), joka on kuitenkin lainsaadantoviittauksiltaan ja osin
hoidon kaytantdjen osalta pahasti vanhentunut.

Talla hetkella ainoa laki, jossa suoraan mainitaan pitkdaikaissairaan lapsen omahoidon tuki, on
terveydenhuoltolaki, jonka kouluterveydenhoitoa kasittelevassa pykaldssa 16 sadadetdan, etta
pitkdaikaissairaan lapsen omahoidon tuki sisaltyy kouluterveydenhuollon palveluihin yhteisty6ssa
muiden oppilashuollon toimijoiden kanssa.

Diabetesliitto saa lahes viikoittain palautetta tilanteista, joissa omahoidon tukea koulupaivan ajaksi
ei osata tai haluta jarjestda diabetesta sairastavalle lapselle. Omahoidon tuen toteuttamisen
prosesseissa on suuria puutteita, ja kuntien opetustoimen seka hyvinvointialueiden
kouluterveydenhuollon ja muun terveydenhuollon keskindinen koordinaatio asian ratkaisemiseksi
ontuu. Lddkehoitosuunnitelmia ei laadita suunnitelmallisesti organisaatio-, yksikko ja
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lapsikohtaisesti, kuten STM Turvallinen ladkehoito -oppaassa edellyttaa, ja varautuminen
ladkehoitoa tarvitsevan lapsen oppilaaksi tuloon kouluun on usein heikkoa.

Diabetesta sairastavien lasten ja muiden pitkaaikaissairaiden lasten tarvitsema omahoidon tuki ja
ladkehoidon tuki on syyta huomioida tarkemmin perusopetuslain tukea koskevissa saannoksissa.

Onko oppimisen ja koulunkdynnin tuelle maaritelty kokonaisrakenne tarkoituksenmukainen?

Pykalassa 20 a saadettaisiin oppilaan oikeudesta oppimisen ja koulunkaynnin tukeen. Pykalan
mukaan oppilaalla, jolla on vaikeuksia suoriutua opinnoistaan tai osallistua opetukseen on oikeus
saada oppimisen ja koulunkaynnin tukena ennakoivia ja oppilaskohtaisia tukitoimia. On hyva, etta
tuessa huomioidaan seka oppimisen etta koulunkaynnin tuki. Samoin on kannatettavaa, etta
oppilaan vaikeudet osallistua opetukseen huomioidaan tukitoimien perusteena. Diabetesta
sairastavan lapsen on mahdotonta osallistua opetukseen ilman sairautensa edellyttamia tukitoimia.

Pykalakohtaisissa perusteluissa todettu lapsen edun ensisijaisuus tukitoimien suunnittelussa,
jarjestamisessa ja niista paatettdessa on tarkeaa. Perusopetus jarjestetdadn oppilaiden ikdkauden ja
edellytysten mukaisesti ja siten, etta se edistda oppilaiden tervetta kasvua ja kehitysta (POL 3 § 2
mom). Tama sdaannos on pohjana kaikelle opetuksen seka oppimisen ja koulunkdynnin tuen
suunnittelulle ja toteuttamiselle. Se turvaa osaltaan my0s pitkaaikaissairaiden, kuten diabetesta
sairastavien lasten, oikeutta omahoidon tukeen, mika huomio olisi syyta lisata perusteluihin.

Pitkaaikaissairaan lapsen omahoidon tuki voidaan perustellusti ndahda koulunkaynnin tukimuotona.
Esityksen perusteluissa todetaan osana nykytilan kuvausta, ettd ” Koulunkdaynnin tuella tarkoitetaan
[ahinna muuta kuin pedagogista oppimisen tukea. Perusopetuslain 31 §:ssa mainittuja ensisijaisesti
muuhun kuin pedagogiseen koulunkaynnin tukemiseen kohdentuvia tukimuotoja ovat tulkitsemis- ja
avustajapalvelut ja erityiset apuvélineet.” (s. 10). Perusopetuslaissa mainittujen tukimuotojen lisaksi
esi- ja perusopetuksen oppilaiden koulunkdyntia tuetaan oppilas- ja opiskelijahuoltolaissa
(1287/2013) tarkoitetulla opiskeluhuollolla, jota toteutetaan ensisijaisesti ennaltaehkaisevana koko
oppilaitosyhteisoa tukevana yhteisollisena opiskeluhuoltona. Opiskeluhuollolla tarkoitetaan
opiskelijoiden hyvan oppimisen, hyvan psyykkisen ja fyysisen terveyden seka sosiaalisen
hyvinvoinnin edistamista ja yllapitamista seka niiden edellytyksia lisddvaa toimintaa
oppilaitosyhteisossa. (s.11; oppilas- ja opiskelijahuoltolaki 3 §).

Jako ennakoivaan ja oppilaskohtaiseen tukeen on hyva lahtdkohta erityisesti pedagogisille tuen
tarpeille, mutta ei selkeytd omahoidon tuen asemaa lapsen tuen kokonaisrakenteessa. Esimerkiksi
diabetesta sairastavan lapsen tuki on paivittdista, edellyttdaa tuen tarpeen yksil6llista arviota
moniammatillisessa yhteistydssa ja kirjallista tuen suunnitelmaa, seka useimmiten myds ylimaaraista
resurssia (kaytannossa koulunkaynnin ohjaaja/avustaja), mutta sita on tdhdn mennessa toteutettu
ilman tehostetun tuen suunnitelmaa tai erityisen tuen paatosta, osana kaikille lapsille kuuluvaa
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yleista tukea. Esitetyt ennakoivan ja oppilaskohtaisen tuen kirjaukset eivat tunnista hyvinvoinnista ja
terveydesta koituvia tuen tarpeita, eivatka ndin ollen turvaa riittavasti esimerkiksi diabetesta
sairastavien lasten lddkehoidon toteutuksen edellyttamaa tukea. On huomioitava, etta
terveydentilansa vuoksi tukea tarvitseva oppilas ei valttamatta tarvitse muunlaista oppimisen ja
koulunkdynnin tukea. Talta osin laki ei tulisi selkeyttamaan nykytilaa eika parantamaan
pitkaaikaissairaiden lasten asemaa, vaikka tarve selkeammalle saantelylle on olemassa lasten
vhdenvertaisuuden turvaamiseksi.

Diabetesliitto esittda, ettd oppimisen ja koulunkdynnin tuen tulee maaritelmallisesti jo sisaltda myos
hyvinvoinnin ja terveydentilan yllapitamisen vuoksi tarvittavat tukimuodot. Tallaisia tukimuotoja on
esim. omahoidon tuki, sisdltdaen ladkehoidon tuen, joka on usein ainoa tuen tarve diabetesta
sairastavilla ja muilla pitkadaikaissairailla lapsilla. Lisédmalla omahoidon tuki ennakoiviin tai
oppilaskohtaisiin tukitoimiin ja tarkentamalla esimerkinomaisesti asiaa lain perusteluissa, voitaisiin
merkittavasti parantaa diabetesta sairastavien lasten tilannetta ja yhdenmukaistaa kirjavia
kdaytantoja Suomen kouluissa.

Oppilas — ja opiskelijahuoltolain pykalat jaisivat yha ainoiksi oppilaan terveen kasvun ja kehityksen
edistamista turvaaviksi pykaliksi. Olisi perusteltua saataa asiasta myos perusopetuslain tasolla ja
nahda pitkaaikaissairaan lapsen omahoidon tuki koulunkdaynnin tukimuotona, nain erilaiset tuen
tarpeet eivat olisi keskenaan hierarkkisia.

Onko ennakoivia tukitoimia koskevat sdantelyehdotukset tarkoituksenmukaisia?

20 b-pykalassa saadettaisiin, ettd opetuksen jarjestdjan on varmistettava oppimisen edellytyksia
tukevat opetusjarjestelyt ja jarjestettava ennakoivia tukitoimia osana koulun perustoimintaa.
Huomautamme, ettad pykalan perustelutekstissakdan ei tunnisteta hyvinvoinnin ja terveyden tukea
oppimisen edellytyksia tukevana opetusjarjestelyna tai ennakoivana tukitarpeena. Pykalan 20 b
kirjaus “oppimisen edellytyksia tukevista opetusjarjestelyistd”, jotka opetuksen jarjestdjan on
varmistettava, voisi vahvistaa pitkdaikaissairaiden lasten oikeutta omahoidon tukeen, mikali asia
yksilditadisiin lain perustelutekstissa.

Ehdotetussa pykaldssa 20 b esitetdan, ettd ennakoivia tukitoimia toteutetaan Iahtokohtaisesti
ryhmamuotoisena ja niitd on annettava suunnitelmallisesti. Ennakoivien tukitoimien toteuttaminen
edellyttaisi opettajien valista yhteistyota ja konsultaatiota.

Esityksessa ennakoivia tukitoimia olisivat opettajan antama ennakoiva tukiopetus, opetuskielen
tukiopetus seka erityisopettajan antama opetus muun opetuksen yhteydessa. Pitkdaikaissairauden
omahoidon tuki ei ndin ollen suoraan kuuluisi ennakoiviin tukitoimiin. Asiaa on syyta tarkentaa
huomioimalla hyvinvoinnin ja terveyden edellyttama tuki (omahoidon tuki) lain pykalissa ja
perusteluissa.
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Ehdotamme lisdysta 20b-pykadldan 1. momenttiin: “Ennakoivien tukitoimien toteuttaminen edellyttaa
opettajien ja/tai muiden oppilashuollon toimijoiden valista yhteistyo6ta ja konsultaatiota.”

Moniammatillinen yhteistyd huomioimalla varmistettaisiin ennakoivan tuen osalta parhaan ja
kokonaisvaltaisen asiantuntemuksen kaytto lapsen tuen tarpeisiin vastaamiseksi, mutta
moniammatillisuuden ei tarvitsisi olla tukitoimien toteuttamisen edellytys. Esimerkiksi diabetesta
sairastavan oppilaan ladkehoidon tuki edellyttda monitoimijaista yhteistyota kouluterveydenhuollon,
koulun henkilokunnan ja mahdollisesti muun terveydenhuollon, kuten hyvinvointialueen
diabetespoliklinikan, kesken.

Ennakoivat tukitoimet eivat perustelujen mukaan edellyttaisi oppilaskohtaista arviota,
hallintopaatosta tai suunnitelmaa, mutta niiden toteuttaminen olisi suunniteltava osana koulutyota.
Opetushallitus maaraisi opetussuunnitelman perusteissa tarkemmin ennakoivista tukitoimista (20 b
§). Tama tarkoittaisi pykalakohtaisten perustelujen mukaan tukitoimien suunnittelun, tarjonnan ja
toteutuksen kansallisesti yhdenmukaisten ja yksiselitteisten periaatteiden ja toteutustapojen
maarittelya, joka olisi opetuksen jarjestajia velvoittavaa. Diabetesliitto tuo esiin, etta
opetussuunnitelman perusteissa tulisi tarkemmin yksiléida myds pitkaaikaissairauden vuoksi
tarvittava omahoidon tuki yhtena koulunkaynnin tuen toimena ja ohjeistaa sen kansallisesti
vyhdenmukaisista toteutusperiaatteista.

Onko oppilaskohtaisia tukitoimia koskevat sdaantelyehdotukset tarkoituksenmukaisia?

Pitkaaikaissairauden omahoidon tuen ja lapsen ladkehoidon ei ole nykylainsdadannon
voimassaollessa katsottu olevan peruste tehostetulle tai erityiselle tuelle, vaan lapset ovat saaneet
omahoidon tukea osana yleistéa tukea, jollei lapsella ole muuta tehostetun ja/tai erityisen tuen
tarvetta (Ks. esim. ministeri Kiurun vastaus kirjalliseen kysymykseen KK 203/2014 vp).
Hallintopaatosta ei ole tarvinnut tehda, mika toisaalta on helpottanut hallinnollista taakkaa, mutta
tehnyt tuen toteutumisen seurannasta hankalaa ja osin heikentanyt lasten ja perheiden
oikeusturvaa. Esityksen perusteluissa tuodaan esiin, ettd nykyisessa perusopetuslaissa ei saddeta
kolmesta tuen tasosta tai portaasta, vaan nk. kolmas tuen taso, yleinen tuki, linjataan ainoastaan
opetussuunnitelman perusteiden tasolla. Voimassa olevassa lainsddadannossa sdadetdan vain
tehostetusta tuesta seka erityisesta tuesta. (s. 62). Tama selkedn sdantelyn puute on osaltaan tehnyt
pitkdaikaissairaan lapsen omahoidon tuen jarjestamisestd sekavaa ja vastuiltaan seka kdytannoiltaan
vaihtelevaa.

Ehdotetussa pykaldssa 20 c sdaddettaisiin, ettd oppilaalla on oikeus saada oppilaskohtaisia tukitoimia
viipymatta, jos ennakoivat tukitoimet ovat riittamattomia. Tallaisia tukitoimia olisivat
oppilaskohtainen saannoéllinen erityisopettajan antama opetus, erityisluokanopettajan antama
opetus ja 31§ nojalla oppilaalle annettavat oppilaskohtaiset tulkitsemis- ja avustajapalvelut seka
apuvalineet. Naista tukitoimista kaksi ensimmaista eivat vastaa diabetesta sairastavan tai muun
pitkdaikaissairaan, ladkehoidon tukea tarvitsevan, oppilaan tuen tarpeisiin, mutta avustajapalvelut
ovat heille olennainen tukitoimi.
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Voimassa olevan perusopetuslain mukaan ” vammaisella ja muulla erityista tukea tarvitsevalla
oppilaalla on lisdksi oikeus saada maksutta opetukseen osallistumisen edellyttamat tulkitsemis- ja
avustajapalvelut, muut opetuspalvelut, erityiset apuvalineet [...]” (POL 318). Diabetesta sairastaville
lapsille on myonnetty avustajapalveluja ko. pykalan perusteella, tosin yleensa avustaja ei ole
oppilaskohtainen vaan ryhmé&avustaja (koulunkdynnin ohjaaja tai avustaja, jonka tehtaviin kuuluu
myos pitkdaikaissairaan lapsen omahoidon tukeminen yksil6llisen lddkehoitosuunnitelman
mukaisesti).

Esitysluonnoksen perusteissa huomautetaan (s. 23), etta nykytilassa POL 31 §:n 1 momentti ei viittaa
ainoastaan voimassa olevan POL 17 §:ssa tarkoitettuun erityiseen tukeen, vaan kaikkiin oppilaisiin,
jotka tarvitsevat oppimisessaan edella kuvatun kaltaista erityista tukea, eika tulkitsemis- ja
avustajapalveluiden saaminen ole sidottu ainoastaan erityisen tuen tasoon vaan on kaytettavissa
muillakin tuen tasoilla. Ndin on ollut my6s diabetesta sairastavien lasten kohdalla — heillekin on
avustajapalveluita myonnetty POL 31 § nojalla, vaikka heilld ei olisi tarvetta muutoin erityiseen
tukeen. Tama avustajaresurssin sitominen lapsen yksil6lliseen tarpeeseen ja tilanteeseen, ei
oppimisen ja koulunkdynnin tuen tasoon, on syyta sailyttaa. Nyt ndin ei esityksessa kuitenkaan ole —
avustajapalvelut on esitysluonnoksessa sidottu oppilaskohtaisia tukitoimia tarvitsevan oppilaan
palveluksi. Esityksen pykalassa 31 saadettaisiin, ettd "Oppilaskohtaisia tukitoimia tarvitsevalla
oppilaalla on lisdksi oikeus saada maksutta opetukseen osallistumisen edellyttamat tulkitsemis- ja
avustajapalvelut, muut opetuspalvelut, erityiset apuvalineet seka 39 §:n nojalla jarjestettavat
palvelut”. Nain ollen siis vain oppilaskohtaisista tukitoimista kirjallisen tukipaatdksen saaneille
oppilaille taattaisiin oppilaskohtaiset avustajapalvelut. Tama kytkos olisi syyta poistaa, ja saataa
avustajapalvelut mahdollisiksi myds ilman kirjallista paatosta, kuten nykytilanteessa.

Pykalan myota voisi syntya tilanne, jossa sairautensa vuoksi oppilaskohtaista avustajapalvelua
tarvitsevat lapset tarvitsisivat jatkossa kirjallisen oppilaskohtaisten tukitoimien paatoksen
avustajapalveluita saadakseen. Jos tama ei ole lainsdatajan tarkoitus, tulisi pykalaa muuttaa
esimerkiksi seuraavasti: “Oppilaskohtaisia tukitoimia tai omahoidon tukea tarvitsevalla oppilaalla on
lisaksi oikeus saada maksutta opetukseen osallistumisen edellyttamat tulkitsemis- ja
avustajapalvelut, muut opetuspalvelut, erityiset apuvalineet seka 39 §:n nojalla jarjestettavat
palvelut.” Lisaksi pykalan perusteissa voitaisiin tarkentaa, etta tallaista tukea voisi olla esimerkiksi
pitkdaikaissairaan lapsen omahoidon tuki.

Huomioimme, etta pykaldssa 31 mainitut “muut opetuspalvelut” ovat epaselva ilmaisu. Pykalan
perusteluissa todetaan, etta niilld “tarkoitettaneen muita mahdollisia oppilaan tarvitsemia
opetukseen osallistumisen edellyttamia ja opetukseen liittyvia palveluja”.

Esitamme lisdystad 20 c-pykalan 1. momenttiin: “Oppilaskohtaisten tukitoimien toteuttaminen
edellyttaa opettajien ja/tai muiden oppilashuollon toimijoiden valista yhteisty6ta ja konsultaatiota”.
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Samoin esitamme lisdysta pykalaan 20 f, 1. momenttiin: ”“Oppilaskohtaisia tukitoimia koskevan
padtdksen toimeenpanemiseksi on laadittava tukitoimien toteuttamista koskeva suunnitelma.
Suunnitelman laativat oppilaan opettajat tarvittaessa muita oppilashuollon toimijoita konsultoiden.
Suunnitelma on laadittava yhteisty0ssa oppilaan ja huoltajan tai tarvittaessa oppilaan muun laillisen
edustajan kanssa.”

Moniammatillinen yhteisty6 turvaa parhaalla tavalla lapsen tarpeen ja edun mukaisen tuen
jarjestamisen, ja sen on perusteltua nakya tuen jarjestamisen kaikissa vaiheissa, olematta
kuitenkaan tuen jarjestamisen edellytys.

Kiitoksella huomioimme pykalan 37, joka kasittdaa nykytilannetta paremmin koulunkayntiavustajat
osana koulun perushenkilokuntaa: "Opetuksen jarjestdjalla tulee olla opetuksen jarjestamismuoto
huomioon ottaen riittdva maara opettajan virkoja tai tydsopimussuhteisia opettajia seka
koulunkdyntiavustajia.” On syyta silti tarkentaa, ettd opetuksen jarjestamismuodon lisaksi
henkilokunnan maaran tulee perustua lasten tarpeisiin. Ehdotamme lisaysta:

"Opetuksen jarjestajalla tulee opetuksen jarjestamismuoto ja oppilaiden yksilolliset tarpeet
huomioon ottaen riittdva maara opettajan virkoja tai tydsopimussuhteisia opettajia seka
koulunkdyntiavustajia”. Tama muotoilu tukisi myds itsendisesti diabetesta sairastavien lasten
omahoidon tuen jarjestymista eli vahvistaisi oikeutta avustajaan lapsen tarpeita vastaavasti.

Onko tuen asiakirjoja ja hallintopaatosta koskevat sdaantelyehdotukset tarkoituksenmukaisia?

Oppilaskohtaisista tukitoimista tehtaisiin arvio, jossa selvitettdisiin ja kuvattaisiin mm. oppilaan
oppimisen ja koulunkdynnin tuen tarve (20 d §). Arvion tekisivat oppilaan opettajat, ja tarvittaessa
tukitoimien tarpeen arviointiin osallistuisivat opettajien lisdksi opiskeluhuollon ammattilaiset tai
muut asiantuntijat. Tama tarkennus on kannatettava: esimerkiksi pitkaaikaissairaan lapsen tuen
tarvetta ei voida arvioida vain opettajan toimesta, vaan arvio edellyttda moniammatillista
yhteisty6ta. Omahoidon tuen tarvetta koulussa voi arvioida esimerkiksi lapsen hoitava laakari.

Lisaksi oppilaskohtaisista tukitoimista tehtaisiin kirjallinen paatos opetuksen jarjestajan toimesta (20
e §). Tukitoimien toteuttamisesta laadittaisiin suunnitelma (20 f §).

Diabetesta sairastavan oppilaan omahoidon tuki ei ole ollut tahan asti peruste tehostetulle tuelle tai
erityisen tuen paatokselle, vaan tukea on annettu osana yleista tukea. Diabetesta sairastaville
lapsille on laadittu omahoidon tuen toteuttamista varten omahoidon tuen suunnitelma koulupdaivan
ajalle, joka sisaltaa ladkehoidon suunnitelman. Mikali omahoidon tuki katsottaisiin
oppilaskohtaiseksi tukitoimeksi, tulisi diabetesta sairastaville lapsille tehda kirjallinen paatos tuesta.
Tama toisaalta voisi selkeyttda prosessia ja parantaa lasten oikeusturvaa, mutta toisaalta muuttaisi
nykytilaa, jossa omahoidon tuki ei edellyta kirjallista hakemusta ja paatosta, vaan sita toteutetaan
yksilollisen tarpeen mukaisesti lapsikohtaiseen suunnitelmaan perustuen osana yleista tukea. Paatos
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omahoidon tuesta oppilaskohtaisena tukitoimena voisi toisaalta nykytilaa paremmin varmistaa
omahoidon tuen resurssit eli avustajat, joita on nykyisin joskus vaikea saada.

Paatokseen oppilaskohtaisista tukitoimista voisi hakea muutosta aluehallintovirastosta (42 §).
Nykytilanteessa diabetesta sairastavien lasten perheet ovat tehneet kanteluita aluehallintovirastoon
tilanteessa, jossa omahoidon tukea ei ole jarjestynyt lapsen tarvetta vastaavasti, mutta heilla ei ole
ollut kielteista tukipaatosta, josta valittaa. Omahoidon tuen paatos ja avustajapalvelut
oppilaskohtaisena tukitoimena voisi talléin parantaa lasten oikeusturvaa.

Onko teilla tdydennettavaa esityksen vaikutusarvioihin?

Pitkaaikaissairaiden lasten tilannetta ei ole esityksessa riittavasti huomioitu asian valmistelussa,
vaikutusarvioinnissa tai esitetyissa lakimuutoksissa. Lapsivaikutusten arvioinnissa arvioidaan
esityksen vaikutuksia lapsiin, joilla on vamma, sairaus tai toimintakyvyn rajoite, mutta luvussa ei
mainita pitkdaikaissairautensa paivittdisen perushoidon vuoksi tukea tarvitsevia lapsia (s. 55—56).
Huomiot koskevat lahinna varhennetun oppivelvollisuuden tai sairaalaopetuksen piirissa olevia
lapsia. On valitettavaa, etta esityksen valmistelun aikana kuulemistilaisuuksissa ei ole kuultu
pitkdaikaissairaiden lasten etujarjestoja.

Vaikutusarvioinnissa onkin valttamatonta huomioida myds vaikutukset pitkdaikaissairaiden lasten
omahoidon tukeen, koska se on osalle lapsista ainoa ja validi oppimisen ja koulunkdaynnin tuen tarve.
Vaikutusarvioinnissa tulisi todeta, etta tiedostetaan olevan tilanteita, joissa varsinainen oppimisen ja
koulunkdynnin tuen tarve johtuu hyvinvoinnin tukemiseen ja oppilaan terveydentilaan liittyvasta
syystd, kuten pitkaaikaissairaudesta, ja pyrkia vahvistamaan pykalatasolla myds tamankaltaisen tuen
jarjestymista.

Onko teilla parannusehdotuksia esitysluonnokseen?

Diabetesliitto tuo esiin, etta diabetesta sairastavien ja muiden pitkdaikaissairaiden lasten
koulupdivan aikaisen omahoidon turvaaminen on valttamatonta. Esityksessa on syyta vahvistaa nyt
heikosti sdddellyn omahoidon tuen asemaa yhtena legitiimina oppimisen ja koulunkdynnin
tukitarpeena, joka lapsella voi olla. Tama voidaan tehda esimerkiksi tarkentamalla pykalien 20 a, 20
b ja 20 c perusteluja lisadamalla pitkaaikaissairaiden lasten hyvinvoinnin tuki tai omahoidon tuki
esimerkkina opetukseen osallistumista tukevana toimena (20 a), oppimisen edellytyksia tukevina
opetusjarjestelyina (20 b) tai oppilaalle annettavien avustajapalvelujen perusteena (20 c). Samoin on
syyta poistaa pykdlan 31 osalta kytkos oppilaskohtaisten tukitoimien kirjallisesta paatoksesta
edellytyksena avustajapalveluille.

Tuomme esiin valittdman tarpeen paivittaa toimintamalli diabetesta sairastavan lapsen koulupdivan
aikaisesta lddkehoidosta (STM 2010), joka on vanhentunut lainsddadantoviittauksiltaan seka hoidon
kdytantdjen osalta. Tama toimintamalli on ainoa ministerion virallinen ohjeistus asiasta, joka
julkaistiin myds kuntakirjeend, ja sellaisenaan kadytossa edelleen.
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Diabetesliitto on selvittamadssa parhaillaan lasten omahoidon tuen toteutumista koulussa diabetesta
sairastavien lasten vanhemmille suunnatulla kyselylld, jonka tulokset julkaistaan alkusyksylla.

Suomessa tyypin 1 diabetes (insuliininpuutosdiabetes) on lapsilla ja nuorilla maailman yleisinta, ja
maassamme sairastuu vuosittain n. 500-600 lasta insuliininpuutosdiabetekseen (tyypin 1 diabetes).
Kelan ladkekorvaustilaston mukaan Suomessa on 3913 alle 14-vuotiasta diabetesta sairastavaa lasta.

Tuominen-Lozic Laura
Suomen Diabetesliitto ry
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