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Suomen Diabetesliitto ry esittaa kohteliaimmin ndkemyksensa erityistarpeisten lasten
asemasta tulevassa varhaiskasvatuslaissa.

Joka kymmenes suomalainen sairastaa diabetesta. Suomen Diabetesliitto ry on yli sadan
paikallisyhdistyksen ja neljan ammatillisen yhdistyksen muodostama kansanterveys- ja
potilasjarjestt. Diabetesliitto antaa suoraa tukea diabeetikoille ja laheisille diabeteksen
kanssa elamisessa ja edistaa diabeetikoiden elamanlaatua. Tuemme toiminnallamme
diabeetikoiden hyvaa hoitotasapainoa ja diabeteksen ennaltaehkaisya.

Jarjestamme kuntoutusta diabeetikoille ja koulutusta hoitoalan ammattilaisille.
Diabetesliitto on sekd SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry:n etta Vammaisfoorumin
jasenjarjesto.

Diabetes luokitellaan saannoksissé sellaiseksi vakavaksi ja pitkaaikaiseksi sairaudeksi,
jonka hoito edellyttaa vaikutustavaltaan korvaavaa tai korjaavaa valttamatonta laaketta.
Insuliini on haiman erittdama, elimiston energia-aineenvaihduntaa saateleva hormoni.
Ihminen ei pysty elamaan ilman insuliinia: jos haima on lakannut tuottamasta sita tai
insuliinia erittyy huomattavan vahan, puuttuva insuliini on korvattava annostelemalla
insuliinia paivittain pistoksina tai pumpun avulla. Terveen ihmisen elimist saatelee veren
glukoosi- eli sokeripitoisuutta tarkasti joka hetki. Taydellisessa insuliininpuutoksessa
kehittyy nopeasti hengenvaarallinen happomyrkytys, johon ihminen menehtyy hyvin
lyhyessa ajassa.

Suomessa lasten diabetes on yleisempaé kuin missdan muualla maailmassa. Lasten
tyypin 1 diabeteksen vuosittainen ilmaantuvuus Suomessa on yli 60 lasta 100 000:sta. Sen
ilmaantuvuus on vuosittain kasvanut tasaisesti.

Laki vahvistettava talla vaalikaudella

Lasten paivahoitoa koskevaa saantelyd on perusteltua ajantasaistaa. Varhaiskasvatuslain
valmistelu on haasteellinen tehtava. Tyoéryhma on valmistellut ehdotuksia pedagogisesta
lahestymistavasta kasin (s. 43). Tyoéryhma on nostanut esille tarkealla tavalla

lapsen oppimisen ja kehityksen tuen.

Yhdessa naiden nékdkulmien kanssa jatkotydssa tulisi kuitenkin merkittavasti lisata
huomiota lapsen kokonaisvaltaisen kehityksen ja hyvinvoinnin varmistaviin lainkohtiin.



Tama tarkoittaa lapsen hyvinvoinnin tuen, tuen eri muotojen ja erityistarpeisten lasten
aseman esitettya selvempéaa kirjaamista. Hallinnonalat ylittdvan yhteistydn merkitysta
tulee vahvistaa. Paivahoidon laatua ei tule mitata yksin opetuskeskeisesta nakokulmasta.

Jo pitkaan kestaneen valmistelun ja sdantelyn uudistamisen tarpeellisuuden vuoksi
laki tulisi vahvistaa taméan vaalikauden aikana.

Tosiasialliset osallistumismahdollisuudet varhaiskasvatukseen —kaikille

Valmistelussa on oikeansuuntaisesti kuultu seka huoltajia etta lapsia itsedan. Kuuleminen
on kuitenkin tehty suuren enemmiston: terveiden lasten nakoékulmasta. Ellei
pitkdaikaissairaan tai vammaisen lapsen erityisiin tarpeisiin vastata, heidan tosiasialliset
mahdollisuutensa osallistua varhaiskasvatukseen vaarantuvat. Valttamattoman
ladkehoidon asianmukainen antaminen on perusedellytys sille, etta laakkeita tarvitsevat
lapset ylipdataan voivat osallistua varhaiskasvatukseen.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen selvityksen mukaan yli 8 prosenttia (16 800 lasta)
kunnallisessa paivahoidossa olevista lapsista tarvitsee erityista tukea. * Kelan alle 16-
vuotiaiden vammaistukeen oikeutettujen 0-7-vuotiaiden pitkaaikaissairaiden ja vammaisten
lasten lukumaara 31.12.2013 oli yhteensa 13 548.> Samana ajankohtana samassa
ikdryhméassa voimassa olevien laakekorvausoikeuksien maéréa oli yhteensa 16 6613,
Omana ryhméanaan tassa joukossa ovat lapset, joiden ladkehoito on valittomasti elamaa
yllapitavaa hoitoa, kuten insuliini. Insuliinihoitoisia 0-7-vuotiaita oli 31.12.2013
voimassaolevien erityiskorvausoikeuksien mukaan 901.

Lapsen kehityksen ja oppimisen tukea kasittelevasséa 16 8§ luonnoksessa saadettaisiin
yleisesta tuesta, joka osana normaalia perustoimintaa kuuluisi jokaiselle lapselle.
Ehdotusten l&ahestymistavan ollessa pedagoginen tuki rajataan koskemaan kehityksen ja
oppimisen osa-alueita. Saannds ei ottaisi kantaa, mika tuen tarpeen aiheuttaa.

Pedagogian merkitysta vahattelematta tulee jatkovalmistelussa nostaa tarkeéaksi
tavoitteeksi lapsen hyvinvoinnin tuki. Ellei lain tasolla tunnisteta ja tunnusteta
pitkdaikaissairauteen tai vammaan perustuvia tuen tarpeita, vaarantuvat lasten
yhdenvertaisuus ja heidan oikeutensa kaytadnndssa. Toteuttamista varten
varhaiskasvatukseen tarvitaan moniammatillinen henkilostérakenne.

Lapsen tarpeista lahteva eheda palvelukokonaisuus

Erityistarpeisten lasten (pitkdaikaissairaiden, vammaisten tai muuten erityista tukea
tarvitsevien lasten) tosiasialliset mahdollisuudet osallistua varhaiskasvatukseen tulee
turvata kirjaamalla séannoksiin lapsen hyvinvoinnin tuki seké méaarittelemalla tuen muodot
siséltdmaan myds ladkehoidon.

1Siikkinen, Salla & Kuoppala, Tuuli (2011) Lasten paivahoito 2010. Tilastoraportteja 46/2011. Helsinki:
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. http://www.stakes.fi/tilastot/tilastotiedotteet/2011/Tr46 11.pdf
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Voimassa olevan saantelyn (* ja °) mukaan erityista hoitoa tarvitsevalle lapselle tulee laatia
kuntoutussuunnitelma. Erityista hoitoa tarvitseva lapsi tulee ottaa huomion ryhman koossa
tai henkiloston maarassa. Saantelyn laillisuuspohjaa selventavat sosiaali- ja
terveysministerion kuntainfon 5/2012 (2.10.2012) linjaukset. Infossa on kuvattu
pitkaaikaissairaiden lasten laakehoidon turvallisen toteuttamisen malli paivahoidon
organisaation kaikilla tasoilla (kunta, paivahoitoyksikkd ja lapsi). Infon mukaan
insuliinihoitoinen lapsi vaatii paivahoitohenkilostéltd koko hoitopaivan ajan erityista
huomiota ja seurantaa.

Opetus- ja viestintaministeri Kiuru on vastauksessaan lasten yhdenvertaisuuden
turvaamista koskevaan kirjalliseen kysymykseen todennut, ettd voimassa olevaa
pitkdaikaissairaiden lasten paivahoitopaivan aikaista laakehoitokaytantoa ei tule
lakiuudistuksen myo6ta muuttaa. Vastauksen mukaan laki tulee turvaamaan jokaiselle
pitkaaikaissairaalle lapselle hanen tarvitsemansa ladkehoidon
varhaiskasvatuspalveluissa®. Laakehoito olisi vastauksen mukaan osa yleista kehityksen
ja oppimisen tukea. Tama edellyttad selkeité kirjauksia sdantelyyn —muuten tama tahtotila
ei voi toteutua.

Lapsen hyvinvoinnin tuki

Erityista tukea tarvitsevien lasten asema voidaan saattaa tosiasiallisesti lasten tarpeita
vastaavaksi taydentamalla raportissa esitetty 3 luvun 16 8:n nimeksi '’Lapsen
hyvinvoinnin, kehityksen ja oppimisen tuki’. Hyvinvoinnin maare tulee niin ikaan lisata
myos esitettyihin 178:an (Lapsen hyvinvoinnin, kehityksen ja oppimisen tehostettu tuki) ja
188:an (Lapsen hyvinvoinnin, kehityksen ja oppimisen erityinen tuki).

16 8:n toisessa momentissa séadettaisiin tukimuodoista. Perusteluosan mukaan yhtena
tuen muotona voisi olla laékarin diagnosoiman sairauden hoidon tukeminen, esimerkiksi
diabeteslapsen seuraaminen, ylimaaraisista valipaloista ja mahdollisesta laékityksesta
huolehtiminen. Edelleen mainitaan, etta tuen tarpeet olisi myos tarvittaessa otettava
huomioon henkildston maarassa, henkilostorakenteessa tai lasten maarassa. Nama
muotoilut ovat oikeansuuntaisia, mutta eivat riittavia takaamaan lapsen valttamattoman
ladkehoidon asianmukaista toteuttamista.

Raportissa esitetyt perustelut tulee maaritella yksiselitteisella tavalla poistamalla
lopullisesta esityksesta 16 §:n perusteluosasta nykyiset valjat muotoilut ('lasten tarpeet
tulee tarvittaessa ottaa huomioon henkiloston maarassa, henkilostorakenteessa tai lasten
maarassa’ ja 'tukena voisi tulla kyseeseen sairauden hoidon tukeminen ja mahdollisesta
lddkehoidosta huolehtiminen’) ja korvaamalla ne suorin ilmaisuin (‘otetaan huomioon’ jne.).
Valittomasti elamaa yllapitavan ladkehoidon laiminlydnti aiheuttaa lapselle vakavan
terveydellisen vaaran ja jopa henke&d uhkaavan tilan.

* Lasten paivahoidosta annettu laki 36/1973 7 a §
® Lasten paivahoidosta annettu asetus 239/1973 6 §: 3 mom.

5 (KK 203/2014 vp)



Ladkehoito tuen muodoksi

16 8:n 2 momenttiin tulee siksi lisata yhdeksi tuen muodoksi laédkehoito.
Pitkaaikaissairaan lapsen asianmukainen laakehoito turvataan laékehoidon
suunnitelmalla. Laakehoidon suunnitelma puolestaan tulee kirjata osaksi lapsen
varhaiskasvatussuunnitelmaa lain 25 §:an.

Lapsen hyvinvoinnin toteuttaminen varhaiskasvatuspalvelussa edellyttaa eri hallinnonalat
yhteen liittavaa, eheén palvelukokonaisuuden muodostamista kunkin lapsen yksilollisista
tarpeista lahtien.

Pitkaaikaissairaiden lasten hoidon ohjaukseen ja seurantaan liittyvat kaytannon jarjestelyt
ovat osa terveydenhuoltoa, eivatka ne nain ollen ole uusia tehtavia. Diabetesliiton
esittdmilla muutoksilla halutaan selventaa lapsen varhaiskasvatuspaivan aikaista hoidon
koordinointia niin, etta jokaisella toimijalla on tieto omasta roolistaan ja vastuustaan. Eri
tahojen yhteistyd on tarkeaa, jotta lapsi kokee olonsa turvalliseksi
varhaiskasvatuspaikassaan sairaudestaan huolimatta, ja vanhemmat voivat levollisin
mielin vieda lapsensa hoitoon. Pitk&daikaissairaan lapsen laakehoitoon liittyvat toimet ovat
maallikolle opittavissa ja niitéa toteutetaan osana normaalia arkea mygs kotioloissa.

** TIIVISTELMA**

Diabetes luokitellaan saannoksissa sellaiseksi vakavaksi ja pitkaaikaiseksi sairaudeksi,
jonka hoito edellyttda vaikutustavaltaan korvaavaa tai korjaavaa valttamatonta laaketta.
Valttamattoman ladkehoidon asianmukainen antaminen on perusedellytys sille, etta
la&kkeita tarvitsevat lapset tosiasiallisesti voivat osallistua varhaiskasvatukseen.

Opetus- ja viestintaministeri Kiuru on vastauksessaan lasten yhdenvertaisuuden
turvaamista koskevaan kirjalliseen kysymykseen todennut, ettd voimassa olevaa
pitkdaikaissairaiden lasten paivahoitopéaivan aikaista laakehoitokaytantoa ei tule
lakiuudistuksen myota muuttaa. Vastauksen mukaan laki tulee turvaamaan jokaiselle
pitkaaikaissairaalle lapselle hanen tarvitsemansa ladkehoidon
varhaiskasvatuspalveluissa’. Lagkehoito olisi vastauksen mukaan osa yleista kehityksen
ja oppimisen tukea. Tama edellyttda selkeitd kirjauksia sdantelyyn —muuten tama tahtotila
ei voi toteutua.

Raportissa esitetyt perustelut tulee maaritelld yksiselitteisella tavalla poistamalla
lopullisesta esityksesta 16 §:n perusteluosasta nykyiset valjat muotoilut ('lasten tarpeet
tulee tarvittaessa ottaa huomioon henkildstén maarassa, henkilostérakenteessa tai lasten
maarassa’ ja 'tukena voisi tulla kyseeseen sairauden hoidon tukeminen ja mahdollisesta
lddkehoidosta huolehtiminen’) ja korvaamalla ne suorin ilmaisuin (‘otetaan huomioon’ jne.).
Valittomasti elamaa yllapitavan laakehoidon laiminlyonti aiheuttaa lapselle vakavan
terveydellisen vaaran ja jopa henkeé& uhkaavan tilan.
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Erityista tukea tarvitsevien lasten asema voidaan saattaa tosiasiallisesti lasten tarpeita
vastaavaksi taydentamalla raportissa esitetty 3 luvun 16 8:n nimeksi ’Lapsen
hyvinvoinnin, kehityksen ja oppimisen tuki’.

16 8:n 2 momenttiin tulee lisatéa yhdeksi tuen muodoksi lddkehoito. Pitkdaikaissairaan
lapsen asianmukainen laakehoito turvataan ladkehoidon suunnitelmalla. Ladkehoidon
suunnitelma puolestaan tulee kirjata osaksi lapsen varhaiskasvatussuunnitelmaa lain
25 §:an.

Pitkaaikaissairaiden lasten hoidon ohjaukseen ja seurantaan liittyvat kaytannon jarjestelyt
ovat osa terveydenhuoltoa, eivatk&d ne nain ollen ole uusia tehtavia.

Pitkaaikaissairaan lapsen ladkehoitoon liittyvat toimet ovat maallikolle opittavissa ja niita
toteutetaan osana normaalia arkea myos kotioloissa.

Liséatietoja: sosiaali- ja terveyspoliittinen asiantuntija Riitta Vuorisalo p: 0400723667
riitta.vuorisalo@diabetes.fi
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