KANNANOTTO

ASIA Kehitysvammaliiton kannanotto Kuntoutuksen uudistamiskomitean tyohén
— kuulemistilaisuus 9.5.2017 Saatytalo, Helsinki

TAUSTAA

Hallituskaudella toteutettava kuntoutusjarjestelman kokonaisuudistus on osa
hallituksen Hyvinvoinnin ja terveyden strategista painopistealuetta. Tavoitteena on,
ettd suomalaiset — myds vaikeimmin vammaiset - voivat paremmin ja kokevat
pdrjadvansa erilaisissa elamantilanteissa. Painopiste uudistuksessa ndhdaan
ennaltaehkaisyssa ja hoitoketjujen sujuvuudessa.

Tahan kannanottoon on koottu Kehitysvammaliiton ja sen yhteistydkumppaneiden
nakemyksid kuntoutuksen, erityisesti ladkinnallisen kuntoutuksen, nykytilasta,
haasteista ja ratkaisuista.

HAASTEET JA KEHITTAMISKOHTEET
Lainsadadannon ja vastuiden sirpaleisuus tulee koota selkedksi, yksiselitteiseksi kokonaisuudeksi

Kuntoutusta koskeva lainsdadadnté on hajallaan ja vastuu kuntoutuksen
toimeenpanosta, toteutuksesta ja seurannasta jakautuu monen hallintokunnan ja
toimijan osalle.

Kehitys- ja puhevammaisten henkildiden kohdalla tdima nakyy esimerkiksi siten, etta
kuntoutussuunnitelmien laatiminen, kuntoutuksen toteutuminen arjessa seka
seuranta vaihtelevat suuresti eri puolilla Suomea. Varhaiskuntoutuksen aloitus voi
pahimmillaan viivastya vuosia diagnoosin puuttumisen vuoksi, vaikka tarve olisikin
nakyvissa. Toisilla taas terapia loppuu kesken, juuri kun on paasty alkuun. Haasteena
on myds kuntoutujan ja hanet hyvin tuntevien laheisten ndkemysten kuuleminen
kuntoutuksen suunnittelussa ja vaikutusten arvioinnissa. Tarvitaan tyokaluja erityisesti
kuntoutujan oman danen kuulemiseen.

Vastuun jakautumisen sijaan tarvitaan kokonaisvastuun kantaja, joka vastaa kehitys- ja
puhevammaisen henkilén kuntoutuksen kokonaisuudesta. Tulevan uudistuksen myo6ta
kuntoutuksen kokonaisvastuuta tulee selventda ja KELAn, terveydenhuoltolain,
Sosiaalihuoltolain sekd vammaislainsaadannon aukot tulee tukkia, jotta
vaikeavammaiset henkilot saavat tarpeitaan vastaavia kuntoutuspalveluita yhtalaisesti
ja oikea-aikaisesti eri puolilla Suomea.
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Lisdksi tulee varmistaa, ettad valinnanvapaus on mahdollista myds kehitys- ja
puhevammaisille ihmisille tasa-arvoisesti ja saavutettavasti. Sen edellytyksena on, etta
heilld on kdytéssaan toimivat kommunikointikeinot ja kommunikointikumppanit
ymmartavat heita. Lisdksi tarvitaan tukea paatdksen tekemiseen ja oikeassa muodossa
olevaa tietoa palveluista ja valinnan vaikutuksista arkeen ja toimintoihin. Tama
edellyttda lainsdaadannon ja palveluiden selkiyttamista ja tiedon tuottamista
esimerkiksi selkokielella.

Kommunikoinnin kuntoutus on avain ihmisyyteen ja osallisuuteen

Olemme erityisen huolissamme vaikeimmin vammaisten® ihmisten kommunikoinnin
kuntoutuksen jarjestamisesta ja toteutumisesta. Vaikea puhevamma rajoittaa
merkittavasti ihmisen sosiaalista kanssakdymista ja osallisuutta.

Kieli ja kommunikoinnin perusta kehittyvat vuorovaikutuksessa. Puhevammaisen
lapsen kuin my6s puhekyvyn menettaneen aikuisen kuntoutus tulee aloittaa
mahdollisimman varhain. Kuntoutus tapahtuu paaosin aina kuntoutujan lahi-ihmisten
tuella yhdessa puheterapeutin kanssa. Lahi-ihmisten rooli on merkittava, koska he
ovat arjen keskustelukumppaneita, joiden kanssa ihminen viestii paivittdin.

Puhevammaisen ihmisen kommunikoinnin kuntoutuksen tavoitteena on mahdollistaa
toimiva vuorovaikutus riippumatta siitda, miten itsenaiseksi ja osaavaksi kuntoutuja
kommunikoinnissaan kehittyy. Kommunikoinnin kuntoutus kuten myoés puhetta
korvaavan kommunikointikeinon ja apuvalineiden arviointi edellyttavat
erityisosaamista, joka tulee turvata kaikissa tilanteissa koko eldaman ajan.

Puhevammaisen ihmisen ja hanen ldhi-ihmistensa kommunikaatio-ohjaus tulee siirtaa
osaksi ladkinnallista kuntoutusta ja kommunikoinnin (apuvaline)arviointia ja siihen
tulee varata riittavasti resursseja seka kehittaa helposti lahestyttava matalan
kynnyksen ohjaus- ja tukipalvelut. Vammaisten lasten osalta nama palvelut voidaan
sijoittaa esimerkiksi tuleviin maakuntiin perustettaviin perhepalvelukeskuksiin.

Mydos lukiapuvalineet tulee liittda osaksi kommunikoinnin apuvdlineita ja l3dkinnallista
kuntoutusta. Lukivaikeudet, kuten muutkin kommunikoinnin vaikeudet, syrjayttavat,
jos henkilo ei saa viestintdaan tukea ja apuvalineita. Lukivaikeuksia on mahdollista

! vaikeimmin vammaisilla ihmisill3 tarkoitetaan tissa niitd henkilsita, jotka hahmottavat elamaa
tassa ja nyt, eivat itse juurikaan pysty suunnittelemaan, ottamaan kantaa tai tekemaan merkittavia
kauaskantoisia paatoksia elamassaan. Mutta he pystyvat paattdmaan asioista, joita on ja tapahtuu
heidan arjessaan. He ovat kaikkien haavoittuvammassa asemassa olevia henkil6itd, joita ovat
vaikeimmin kehitysvammaiset ja vahvasti autistiset ihmiset sekd osa monivammaisista ja vaikeasti
puhevammaisista ihmisista. Heidan vuorovaikutustaitonsa ja toimintakykynsa ovat riippuvaisia toisen
ihmisen taidoista ja kyvysta tukea ja auttaa heita.
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kompensoida tehokkaasti teknisten apuvalineiden avulla mm. puhesynteesi- ja
sanaennustusohjelmilla seka lukuskannerilla.

Kommunikoinnin kuntoutus mahdollistaa my6s vaikeimmin kehitysvammaiselle ja
vahvasti autistiselle ihmiselle itsensa ilmaisemisen taitoja, mika lisda elamanlaatua ja
tuottaa saastoja, kun esimerkiksi haastava kayttaytyminen vahenee ja
vuorovaikutustaidot kehittyvat. Kommunikoinnin kuntoutus puhevammaisten
ihmisten ja heidan lahi-ihmistensa kohdalla tulee ndhda koko elaman pituisena
prosessina, jossa kuntoutus ei katkea vaan rytmittyy henkilon ja lahi-ihmisten
tarpeiden ja tilanteiden mukaan tiiviimpiin ja harvempiin kausiin tai tapaamisiin.

Kuntoutusta ei voi rajata vaikeavammaisuuden tai ian perusteella vaan tulee etsia ratkaisuja
vaikuttavuuden nakyvaksi tekemiseen

Kuntoutusta ei tule kohdistaa vain niihin ihmisiin, joiden arvellaan tuottavan
taloudellista hyotya yhteiskunnalle ja tydmarkkinoille. Jo nyt on kirjattu rajauksia
vaikeimmin vammaisten henkildiden kuntoutussuosituksissa. Yha useamman lapsen,
nuoren ja erityisesti aikuisen terapia katkeaa lyhyeen tai jaa kokonaan toteutumatta.
My@os lahi-ihmisten merkitysta kuntoutuksen kokonaisuudessa ei mielleta
merkittavaksi ja heidan ohjauksensa rajoitetaan yhteen kertaan kuntoutuksen aikana
(Kela, joillakin alueilla), vaikka toimintakyky, -ymparist6 ja keinot muuttuvat ja
kehittyvat eikd vaikeavammaisuus havia.

Perusteluna supistuksille tai rajaukselle ei voi olla kuntoutuksen naytté6n perustuvien,
suurella kohdejoukolla testattujen vaikuttavuustutkimusten puuttuminen,
kuntoutujan ika, alykkyys tai kuntoutujan oman panoksen suuruus kuntoutuksen
toteutukseen. Jos vaikuttavuutta ei nykymittareilla pystyta osoittamaan, voi syy olla
mittareiden heikkoudessa havaita pienid, mutta yksilon kannalta merkittavia
muutoksia. Ratkaisuksi tulee kehittaa ja etsia uudenlaisia mittareita (esim. videot
hienosyisempien muutosten nakyvaksi tekemisessa) seka ottaa kdyttéon ja jatkaa
laadullisia tutkimuksia kuntoutuksen vaikuttavuudesta.

Kuntoutujan hyva arki ja eldama seka “parempi voiminen” tulee olla riittava kriteeri
kuntoutuksen toteuttamiselle ja jatkamiselle. Lisdksi tulee huomioida, etta vaikka
kuntoutuksen "etsikkoaika” olisikin ohitse, voi kuntoutuksen aloittaminen ja
toteuttaminen yha vaikuttaa merkittavasti henkilon toimintakykyyn. Menetelmat,
toimintamallit ja apuvalineet kehittyvat ja voivat tuoda merkittavia tuloksia, kun niita
lahdetdan kokeilemaan aikuisten vaikeasti kehitysvammaisten tai esimerkiksi
haastavasti kdyttaytyvien henkildiden kanssa. Vaikuttavia ovat esimerkiksi
kommunikoinnin perustaa vahvistavat toimintamallit kuten voimauttava
vuorovaikutus (Intensive Interaction), ja HYP-malli seka yhteisén vuorovaikutustaitoja
vahvistava OIVA-vuorovaikutusmalli. Vastaavasti uudet kehittyvat apuvalineet voivat
helpottaa tai itsendistda henkilon toimintaa. Siksi kuntoutus tulee sopeuttaa
joustavasti yksilon tarpeisiin koko hanen eldamansa ajan.
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Kehitysvammaisten henkildiden keskimaarainen elinaika on noussut viime
vuosikymmenina ja ikaantyvia kehitysvammaisia henkil6ita on aiempaa enemman.
Taman seurauksena ikddantyneet kehitysvammaiset henkil6t muodostavat koko ajan
kasvavan osan kehitysvammapalveluiden kayttajista. Palvelun tuottajien kanssa yha
tarkeammaksi on noussut kuntouttavan tydotteen kehittaminen.

Kehitysvammaisten henkiléiden ikddntymiselle suurimmat haasteet ovat fyysisen
terveyden ongelmat ja muistisairaudet. Monissa tutkimuksissa on todettu, etta
kehitysvammaiset henkilot voivat elaa hyvinkin vanhoiksi erittdin toimintakykyising,
jos heidan fyysinen terveytensa sdilyy hyvana ja he eivat sairastu muistisairauteen.

Kuntoutus siirtyy yhd enemman arjen keskelle — ldhi-ihmisilla on merkittava rooli

Kuntoutus siirtyy laitoksista ja yksikoista yha enemman osaksi kuntoutujan arkea, kun
kuntouttajat jalkautuvat kentalle kuntoutujan toimintaymparistéon. Vastuu
kuntoutuksen toteutuksesta lankeaa paitsi kuntoutujalle itselleen myos erityisesti
vaikeimmin vammaisen henkilon perheelle ja muille hdnen kanssa toimiville kuten
paivakodin ja koulun henkildstolle.

Jo nyt vaikeimmin vammaisten vanhemmilla on paljon muitakin vastuita ja velvoitteita.
Jotta kuntoutus olisi arjessa vaikuttavaa, tulisi kuntoutuksen tavoitteiden sopia
perheen arkeen niin, ettd ne helpottavat sita eivatkd muodostu taakaksi. Tavoitteet
tulee laatia yhdessa kuntoutujan ja perheen kanssa ja sopeuttaa osaksi arjen
toimintoja. Perheet tarvitsevat myos riittavasti konkreettista tukea, kuten kotiapua,
kotiin tuotavia palveluja, ohjausta, neuvontaa, kommunikaatio-ohjausta, jaksamisen
tukemista jne. Lahi-ihmisten rooli vaikeimmin vammaisten henkildiden kuntoutuksen
onnistumisessa on merkittdva; he mahdollistavat kuntoutuksen tulokset arjessa.

Pdivakodin ja koulun henkilostoresurssit ja henkilostén osaaminen eivat nykyisellaan
riitd lasten ja nuorten kokonaisvastuun kantamiseen kuntoutuksesta. Pedagogisen
koulutuksen saaneet opettajat ja kirjavan koulutuksen omaavat avustajat tarvitsevat
vastaavasti kuntoutuksen ammattilaisten tukea, ohjausta ja neuvontaa. Yhteistyossa
eri kuntoutuksen ammattilaisten kanssa voidaan tukea ja vahvistaa kuntoutuksen
tavoitteiden toteutumista koulussa, jos ne sovitetaan osaksi koulun arkea.
Kunnallisten terapeuttien lisdksi tulee hyddyntaa yksityisia terapeutteja.

Ohjauksen ja neuvonnan seka perheen arjen tukemisen merkitys kuntoutuksen
mahdollistajana tulee tehda nakyvaksi ja siihen tulee saada lisda resursseja ja
taloudellista tukea.
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Sosiaalisen kuntoutuksen paikka ja tehtavat tulee jasentaa

Sosiaalisen kuntoutuksen tehtdvat osallisuuden ja sosiaalisen toimintakyvyn seka
tyollistymisen tukemisessa tulee maaritella tarkemmin ja saattaa aktiivisempaan
tarpeenmukaiseen kayttoon.

Vastaavasti tulee maaritelld tarkemmin psykososiaalisen kuntoutuksen sisaltoé
vammaisten henkildiden tarpeiden mukaisena kuntoutuksena esimerkiksi elaman
siirtymavaiheissa tai kriisitilanteissa. Nyt tarpeet jadvat tunnistamatta.

Lisatietoja:

o kehittamispaallikko Eija Roisko p. 040 590 3801, eija.roisko@kvl.fi
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http://papunet.net/tietoa/kommunikoinnin-kuntoutuksen-vaiheet
http://papunet.net/materiaalia/havainnointityokalut-muutoksen-osoittamiseen
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