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Esipuhe

Suomen vammaispoliittiseen ohjelmaan (VAMPO) linjattiin vuosien 2010-2015 viliselle ajalle konkreetti-
sia vammaispoliittisia toimenpiteitd eri hallinnonaloille. THL:ssd kdynnistyi vuonna 2011 ylilddkéri Matti
Ojalan ehdotuksesta pédjohtaja Pekka Puskan asettamana sisdinen tyoryhmaé, joka pyrki tarkastelemaan
VAMPO:ssa esitettyjen tavoitteiden toteutumista THL:n tyossd. Tydryhmad padtyi esittimiédn yhdeksi jatko-
tyon kohteeksi tietoaineistojen tarkastelua. Pddjohtaja Juhani Eskola antoi tukensa tietotydskentelylle ja
THL:n eri osastoilla olevista asiantuntijoista muodostui véhitellen ryhmé, joka on pohtinut vammaisuuteen
liittyvid kysymyksié.

Pohdinnan keskioon nousi kysymys: mitd THL:n kerddmdn tiedon avulla voidaan kertoa vammaisuudes-
ta. Tdhén julkaisuun on koottu ryhmén pohdintojen ja tyoskentelyn tuloksia. Nakokulmina ovat olleet ensi-
sijaisesti toimintarajoitteisuus ja vammaisuus. Monia THL:n aineistoja on jadnyt tarkastelun ulkopuolelle,
vaikka nyt tdmén kirjoitusprosessin lopussa vaikuttaa silté, ettd kaikkia aineistoja olisi hyddyllistd ja mah-
dollista tarkastella vammaisuuden nakokulmasta.

Tamén tyopaperin kunkin luvun alussa on kirjoittajan tai kirjoittajien nimet. Kirjoittamista on koordinoi-
nut Pdivi Nurmi-Koikkalainen ja kirjoittajina ovat toimineet Sanna Ahola, Mika Gissler, Nina Halme, Sep-
po Koskinen, Minna-Liisa Luoma, Antti Malmivaara, Anu Muuri, Pdivi Nurmi-Koikkalainen, Pdivi Sainio,
Katri Sddksjdrvi ja Riikka Viyrynen. Kukin kirjoittaja vastaa omista ndkemyksistdin, mutta yhteenvedon
pohdinnat ovat yhteisten keskustelujen ja ndkemysten tulosta.

THL:n kirjoittajien liséksi tydpaperissa on Kalle Konkkéldn nédkokulma tietotarpeisiin ja vammaisuuteen.
Kallelle kiitokset paneutumisesta julkaisuumme ja siihen liittyvistd kommenteista. Kiitokset kuuluvat myos
Erkki Kemppaiselle, jonka pohdinnat vammaissopimuksen tuomista tietotarpeista ovat olleet keskustelujen
pohjana. Erkin ty0std saa kuvan liitteestd yksi.

Taté julkaisua olemme tydsténeet jo jonkin aikaa. Kuten aina, kirjoittaessa tulee mieleen, etté jotain vielé
pitdisi lisitd. Tarkoituksemme on, ettd tdma julkaisu ei ole lopullinen piste, vaan alku tietoon perustuvalle
pohdinnalle ilmiostd nimeltd vammaisuus. Muuttuvassa yhteiskunnassa tarvitaan riittdva tietoperusta, jotta
voidaan seurata vammaisten ihmisten ihmisoikeuksien tosiasiallista toteutumista. Tiedon avulla voidaan
tehdd muutoksia.

Helsingissid marraskuussa 2017
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Téssé julkaisussa kuvataan vammaisuuteen liittyvéd tiedon tarvetta, olemassa olevaa tietoa sekd hahmotel-
laan tulevaisuuden tietotarpeita ja niihin vastaamista. Nakokulma on Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen
(THL) asiantuntijoiden ja péddasiallisina tietoldhteind on kéytetty THL:n kokoamia aineistoja.

Tiedon tarve vammaisuudesta tai toimintarajoitteisuudesta on ilmeinen, silld esimerkiksi YK:n vam-
maisten henkildiden oikeuksista tehdyn yleissopimuksen (jdljempéand vammaissopimus) toimeenpano ja sen
raportointi edellyttdvit tietoa siitd, millainen vammaisten ihmisten asema sopimusvaltioissa on sekd miten
se kehittyy. Tiedon tarve liittyy keskeisesti myds sote-palveluiden suunnitteluun, arviointiin ja jirjestdmi-
seen. Maakuntien on ensisijaisen tdrkedi tietdd miten paljon ja milld tavalla toimintarajoitteisia henkil6itd
maakunnassa on ja tulee tulevaisuudessa olemaan. Lisdksi vammaislainsdddinndn muuttuessa tarvitaan
tietoa siitd, miten muuttuva lainsdddanto vaikuttaa vammaisten henkil6iden oikeuksien toteutumiseen.

THL:n keskeiset tietovarannot pohjautuvat padasiassa rekistereihin ja véestotutkimuksiin. Vammaisuutta
koskevan tiedon kokoaminen tapahtuu videstStutkimusten, erillisselvitysten ja hallinnollisten rekisterien
avulla. Tietoa tarvitaan monenlaisiin tarkoituksiin: vammaisten ihmisten yhdenvertaisuuden toteutumiseksi
tarvittavien toimenpiteiden suunnittelua ja arviointia varten, palvelutarpeiden tunnistamiseksi ja palvelui-
den toteutumisen seuraamiseksi sekd niiden vaikutusten arvioimiseksi, vammaisia henkilditd koskevan
lainsddddannon vaikutusten arvioimiseksi, tutkimustarkoituksiin ja vammaisten henkildiden tavoitteiden
edistdmiseen poliittisilla areenoilla. Vammaisuutta ja vammaisia henkilditd koskevan tiedon saatavuus voi
lisdtéd yksittdisen vammaisen henkiln tai ryhmén itsetuntemusta.

Tdméan tySpaperin ensimmadiseen lukuun on koottu pohdintaa vammaisuudesta, jota avataan kisitteiden
ja lainsdddédnnon ndkokulmasta. Seuraava luku avaa ndkymid vammaisuuteen liittyvistd tiedon tarpeista.
Samassa luvussa on ajatuksia uusista rakenteista tietojen kokoamisessa seké terveys- etti sosiaalipalveluis-
sa. Luvussa kolme on kuvattu THL:n rekisterien ja véestotutkimusten mahdollisuuksia tuottaa tietoa vam-
maisuudesta ja vammaisten henkildiden tilanteista. Luvussa neljd raportoidaan Terveys 2011 -
tutkimuksesta saatua tietoa toimintarajoitteiden yleisyydestd sekd toimintarajoitteisten henkiléiden hyvin-
voinnin eri ulottuvuuksista. TyOpaperin viidenteen lukuun on koottu ajatuksia siitd, miten tietotuotantoa
tulisi kehittdd, jotta se parhaiten vastaisi ajankohtaisiin tietotarpeisiin ja antaisi riittdvan kuvan vammaisten
henkildiden tilanteesta yhteiskunnassamme. Oman nikemyksenséd tietontarpeisiin avaa Kalle Konkkold
tyotaperin lopussa. TyOpaperin paéttdd vammaissopimuksen sisdltoartikloista koottu tiedontarpeiden yh-
teenveto.

Avainsanat: vammaisuus, vamma, toimintarajoite, tieto, tilasto

Tieto ja tietotarpeita vammaisuudesta —
THL — Tyépaperi 38/2017 4 analyysia THL:n tietotuotannosta



Sammandrag
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Antti Malmivaara, Anu Muuri, Péivi Sainio, Katri Sdéksjdrvi and Riikka Véyrynen. Tietoa ja tietotarpeita
vammaisuudesta — analyysia THL:n tietotuotannosta. (Information och informationsbehov kring funktions-
nedséttning — analys om THL:s informationsproduktion.) Institutet for hélsa och vélfard (THL). Diskuss-
ionsunderlag 38/2017. 73 sidor. Helsingfors 2017.

ISBN 978-952-302-945-3 (tryckt); ISBN 978-952-302-946-0 (nétpublikation)

I denna publikation beskrivs informationsbehovet och befintlig information som anknyter till funktionsned-
sattning och diskuteras framtida informationsbehov. Perspektivet utgar fran experterna vid Institutet for
hilsa och vilfird (THL) och de informationskillor som anvénts bestar huvudsakligen av material som THL
sammanstllt.

Det finns ett uppenbart behov av information om funktionsnedséttning eller funktionshinder, eftersom
till exempel genomforandet av och rapporteringen kring FN:s konvention om réttigheter for personer med
funktionsnedséttning (nedan funktionsnedséttningskonventionen) kraver information om stéillningen for
personer med funktionsnedséttning i1 de anslutna staterna och hur deras stillning utvecklas. Behovet av
information har ocksé en central anknytning till planeringen, bedémningen och tillhandahallandet av social-
och hilsovérdstjanster. Det &r ytterst viktigt att landskapen har information om hur manga personer med
funktionsnedséttning det finns nu och i framtiden i landskapen och vilken typ av funktionsnedséttning det
ar fraga om. Nar den lagstiftning som géller personer med funktionsnedséttning adndras, behdvs dessutom
information om hur &dndringarna paverkar tillgodoseendet av dessa personers rittigheter.

THL:s centrala informationsresurser baserar sig primért for det forsta pa register och for det andra pé
befolkningsundersokningar. Information som anknyter till funktionsnedséittning sammanstélls med hjélp av
befolkningsundersokningar, separata utredningar och administrativa register. Information behovs for manga
olika dndamal: for att planera och utvérdera atgirder som syftar till att garantera jamlikhet for personer med
funktionsnedséttning, identifiera servicebehovet, folja upp servicen, bedéma servicens effekter, utvirdera
lagstiftningens effekter, gagna forskningsdndamél och framja mal som géller personer med funktionsned-
sattning pa den politiska arenan. Tillgangen péd information om funktionshinder och personer med funkt-
ionsnedséttning kan Oka sjdlvkanslan hos den enskilda personen eller gruppen.

I bérjan av detta diskussionsunderlag (kap. 1) diskuteras funktionsnedséttning med utgdngspunkt i be-
grepp och lagstiftning. Kapitel 2 beskriver utsikter kring behovet av information om funktionsnedséttning. I
samma kapitel finns tankar kring nya strukturer vid sammanstéllningen av information bade inom hélso-
vardstjansterna och inom den sociala servicen. I kapitel 3 beskrivs den information som THL:s informat-
ionsproduktion tagit fram om situationen nér det géller funktionshinder och personer med funktionsned-
sattning. I kapitel 4 finns en rapport om den information som undersokningen Hélsa 2011 gett om personer
med funktionsnedséttning. Kapitel 5 innehaller tankar kring hur informationsproduktionen bor utvecklas sa
att den pa bista mojliga sétt motsvarar det aktuella informationsbehovet och ger en tillrdcklig bild av situat-
ionen for personer med funktionsnedsittning i vart samhille. Till slut ger Kalle Konkkola sin &sikt om
behovet av information. Diskussionsunderlaget avslutas med en sammanfattning av informationsbehovet
enligt funktionsnedséttningskonventionens artiklar.

Nyckelord: funktionsnedséttning, funktionshinder, information, statistik
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Abstract

Péivi Nurmi-Koikkalainen, Sanna Ahola, Mika Gissler, Nina Halme, Seppo Koskinen, Minna-Liisa Luoma,
Antti Malmivaara, Anu Muuri, Péivi Sainio, Katri Sdéksjdrvi and Riikka Véyrynen. Tietoa ja tietotarpeita
vammaisuudesta — analyysia THL:n tietotuotannosta. (Disability-related information and information needs
— an analysis of data production activities of the National Institute for Health and Welfare). National Insti-
tute for Health and Welfare. Discuission Paper 38/2017. 73 pages. Helsinki 2017.

ISBN 978-952-302-945-3 (printed); ISBN 978-952-302-946-0 (online publication)

This publication describes information needs related to disability, explores existing information and out-
lines future information needs. It examines the topic from the viewpoint of experts at the National Institute
for Health and Welfare, using data collected by the Institute as its principal source of information.

There is an obvious need for data on disability as, for example, information on the status of persons with
disabilities and the development of this status in the State Parties is required to implement and report on the
UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities (later CRPD). This information also plays a key
part in the planning, evaluation and organisation of health and social services. It is vitally important for
counties to know how many persons with disabilities are and will be living in their areas, and what type of
disabilities these persons have. As disability legislation changes, information on how the changing legisla-
tion affects the realisation of the rights of persons with disabilities will also be needed.

The primary sources of the National Institute for Health and Welfare’s essential knowledge assets are
register data and population studies. Population studies, separate surveys and administrative registers are
used to collect information on disability. Information is needed for a number of different purposes: for
planning and evaluating measures required to realise the equal treatment of persons with disabilities, for
identifying service needs, for monitoring service delivery and assessing the impacts of services, for as-
sessing the impacts of legislation on persons with disabilities, for research purposes and for promoting the
goals of persons with disabilities in political forums. Access to information on disability and persons with
disabilities may improve the self-knowledge of an individual or a group with disabilities.

This Working Paper begins with an exploration of disability (Chapter 1), approaching it from the per-
spective of concepts and legislation. Chapter 2 illustrates the information needs associated with disability.
It also contains ideas for new structures related to information collection and health and social services.
Chapter 3 describes the possibilities to obtain information on disability and the situations of persons with
disabilities through the National Institute for Health and Welfare’s information production activities. Chap-
ter 4 reports the prevalence of different disabilities and describes the welfare of people with disabilities,
based on the Health 2011 Survey. Chapter 5 of the Working Paper considers ideas for developing the cur-
rent data base to ensure that it can respond optimally to topical information needs and provide an adequate
picture of the situation of persons with disabilities in our society. Finally Kalle Konkkdld discusses his
personal views on the information needs. The Working Paper concludes with a summary of information
needs collated from the articles of the CRPD.

Keywords: disability, impairment, information, statistics
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Lukijalle

Téssd julkaisussa kuvaamme vammaisuuteen liittyvad tiedontarvetta ja olemassa olevaa tietoa. Lisdksi
olemme pyrkineet hahmottamaan tulevia tietotarpeita seki keinoja vastata niihin. Ndkokulma on Terveyden
ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) asiantuntijoiden ja p#dasiallisina tietoldhteind on kéytetty THL:n aineisto-
ja. Olemme kdyneet runsaasti keskusteluja ja pohdintoja useamman vuoden aikana, ja tdmi julkaisu on
tyOpaperi jatkotyoskentelyi varten.

Vammaisuutta koskevan tiedon kokoaminen tapahtuu viestdtutkimusten, erillisselvitysten ja hallinnollis-
ten rekisterien avulla. Vammaisuuden tai toimintarajoitteisuuden maéérittely vaihtelee aineistosta riippuen.
Tietoa tarvitaan monenlaisiin tarkoituksiin: vammaisten ihmisten yhdenvertaisuuden toteutumiseksi tarvit-
tavien toimenpiteiden suunnittelua ja arviointia varten, palvelutarpeiden tunnistamiseksi ja palveluiden
toteutumisen seuraamiseksi seké niiden vaikutusten arvioimiseksi, vammaisia henkil6itd koskevan lainsda-
dénndn vaikutusten arvioimiseksi, tutkimustarkoituksiin ja vammaisten henkildiden tavoitteiden edistdmi-
seen poliittisilla areenoilla. Vammaisuutta ja vammaisia ihmisid koskevan tiedon saatavuus voi auttaa
vammaisia henkil6itd ja ryhmid tunnistamaan tarpeitaan ja mahdollisuuksiaan osallistua yhteiskunnan ke-
hittdmiseen.

Tiedon kdyttdminen arvioinnin tukena tulee korostumaan erityisesti aluehallinto- ja sosiaali- ja tervey-
denhuollon uudistusten yhteydessd. Vammaisuutta kuvaavan tiedon avulla voidaan ennakoida, miten uudis-
tukset tulevat vaikuttamaan vammaisten ihmisten asemaan ja palveluihin. Lisdksi vuonna 2018 Suomen
tulee ensimmadistd kertaa raportoida vammaisten henkildiden tilanteesta Yhdistyneille kansakunnille (YK).
Raportointivelvoite on kirjattu YK:n vammaisten henkildiden oikeuksista tehtyyn yleissopimukseen (jél-
jempénd vammaissopimus), jonka Suomi ratifioi kesékuussa 2016. Suomi laatii myds runsaasti muita ra-
portteja YK:lle, ja niissd kaikissa olisi syytd kuvata ihmisten tilannetta vamman tai pitkdaikaisen sairauden
aiheuttaman toimintarajoitteen ndkdkulmasta muiden yhdenvertaisuusndkdkulmien ohella.

Tahan tyopaperiin on koottu alkuun pohdintaa vammaisuudesta (luku yksi) ja vammaisuuteen liittyvisti
tiedon tarpeista ja rakenteista (luku kaksi) seké uusista nékdaloista tietojen kokoamisessa sekd terveys- etté
sosiaalipalvelujen ndkokulmasta. Luvussa kolme on kuvattu THL:n tietoldhteitd ja niistd saatavia tietoja
vammaisuudesta ja vammaisten henkiloiden hyvinvoinnin eri ulottuvuuksista. Luvussa neljad raportoidaan
Terveys 2011 -tutkimuksesta saatua tietoa toimintarajoitteisten henkildiden hyvinvoinnin eri ulottuvuuksis-
ta. TyOpaperin loppuun on koottu ajatuksia siitd, miten tietotuotantoa tulisi kehittdd, jotta se parhaiten vas-
taisi ajankohtaisiin tietotarpeisiin ja antaisi riittdvan kuvan vammaisten henkildiden tilanteesta yhteiskun-
nassamme.
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1 Mita vammaisuudella tarkoitetaan?

Pdivi Nurmi-Koikkalainen

Vammaisuus on normien, historiallisen tilanteen, kokemusten ja myds asenteiden ilmentyméé. Asenteet
voivat olla joka hyvin ilmeisid tai piilossa olevia, jopa menneisyydestd nousevia. Toisen ihmisen erilaisuu-
den kohtaaminen merkitsee samalla oman erilaisuuden ja puutteidenkin kohtaamista. Erilaisuuteen liittyy
usein vierauden tunne. Vierauden tunteeseen voi liittyd pelkoja, ahdistusta ja vélttdmisen halua. Nama tun-
teet voivat olla vaistonvaraisia ja nousta esiin hyvinkin syvilti ja selittdméattomaésti tai ne voivat olla tietoi-
sesti valittuja. (Harjula 1996; Eriksson 2008.)

Yleinen suvaitsevaisuuden lisddntyminen ja erilaisuuden kohtaaminen aktiivisessa vuorovaikutuksessa
sekd ihmisoikeusajattelu rakentavat yhteiskuntaamme suvaitsevampaan suuntaan — ainakin osittain. Par-
haimmillaan kehitys merkitsee sité, ettd hyviksymme yha erilaisempia ihmisid ihmisyyden piiriin ja ldhel-
lemme tasa-arvoisina toimijoina. Erilaisuus ei silloin ole enii asia jota tulee negatiivisesti korostaa ja koh-
della pelkéstidén ongelmana. Kun vammaiset ihmiset ndhdéén itsendisind subjekteina, heiddn perusvapauk-
siaan ja oikeuksiaan kunnioitetaan ja heidén tarpeisiinsa vastataan (Konttinen 2007). Vastavoimia myontei-
selle kehitykselle on kuitenkin aina ollut olemassa.

1.1 Vammaisuus kasitteena ja ilmiona

Pdivi Nurmi-Koikkalainen

Yhteiskunnan muutos ja julkinen keskustelu luovat uusia méérittelyji ja késitemaailmaa erilaisille ilmioille.
Yhteinen toiminta ja vuorovaikutus edellyttdvat ilmididen nimedmistd. Késitys ilmiostd vaikuttaa sen ni-
medmiseen esimerkiksi lainsddddnndssa. Vammaisuus-kasite alkoi vakiintua yleiseen kayttoon vasta 1970-
luvulla ja erityisesti kansainvélinen vammaisten vuosi 1981 vakiinnutti késitettd. Sitd edelsivdt mm. nimi-
tykset vaivainen, houru ja mieleton (vaivaishoitoasetus 1852); raajarikkoinen, heikkomielinen (vaivaishoi-
toasetus 1879) ja invalidi (invalidihuoltolaki 1946). Tapaturmavakuutuslaissa (1948) kaytettiin késitettd
haitta kuvaamaan pysyvéd alentunutta toimintakyvyn tilaa, joka johtui sairaudesta, viasta tai vammasta.
Yhé edelleen on kdytossé haittaluokitus (asetus 1649/2009 ), jonka perusteella voidaan méaaritella mm.
verotuksessa kaytettdvé invaliditeettiprosentti.

Invaliditeetti ja kehitysvammaisuus on ndhty hyvin erilaisina asioina, jotka edellyttavdt mm. erillistd
lainsdddantdd palveluista. Vuoden 1958 vajaamielislaki kumottiin (vajaamielinen) ja korvattiin vuonna
1977 kehitysvammalailla (laki kehitysvammaisten erityishuollosta). Tuolloin oli edelleen voimassa invali-
dihuoltolaki muille vammaisille. Invalidihuoltolain korvasi vuonna 1987 vammaispalvelulaki (laki vam-
maisuuden perusteella jarjestettdvistd palveluista ja tukitoimista).

Tété kirjoitettaessa kiynnissd oleva vammaislakien uudistustyd yhdistdd ndmaé kaksi lainsdddédnnon pol-
kua. Taustalla on muuttunut késitys vammaisuudesta ja toimintarajoitteisuudesta. Lddketieteellisestd, hen-
kilon diagnoosia, vammaa ja sen kuntouttamista korostavasta ajattelutavasta on vahitellen siirrytty sosiaali-
seen malliin vammaisuuden kuvaamisessa. Vammaisuus ymmaérretddn henkilon suhteena ympérdivadn
yhteiskuntaan. Oikeusperustaisen ajattelutavan mukaan taas vammaisilla henkil6illd on samat oikeudet
kuin muillakin ja heidén tulisi voida yhdenvertaisesti muiden kanssa osallistua yhteiskuntaan. Tétd varten
ymparoivéin yhteiskunnan tulisi poistaa vammaisten ihmisten eldmisen ja osallistumisen esteitd. Oikeuspe-
rustainen ajattelutapa yhdistettynd nikemykseen vammaisuudesta yksilon ja yhteiskunnan vélisend suhtee-
na saavat ilmauksensa YK:n vammaissopimuksessa. Sen ensimmadisessé artiklassa todetaan, ettd vammai-
siin henkildihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, dlyllinen tai aisteihin
liittyvd vamma, jonka vuorovaikutus erilaisten esteiden kanssa voi estdéd heididn tdysméédriisen ja tehokkaan
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osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa. Oikeusperustainen ajattelu pohjautuu ih-
misoikeusajatteluun..

Vammaissopimuksen englanninkielisessd alkuperdisversiossa kéytetdén termid “persons with disabili-
ties”. Suomeksi se kddntyy yleensd “vammaiset henkil6t”, mutta “disability” tarkoittaa vammaisuuden
liséksi toimintarajoitteisuutta. Suomalainen kdannds ei mydskdin tavoita sitd englanninkielisen késitteen
viestid, ettd kyseesséd on henkild, jonka erdéni piirteend on foimintarajoite.

Toimintarajoitteen kdsite ldhestyy vammaisuuden kdsitettd, ja ne voidaan ndhdi eri tilanteissa samaa
tarkoittavina tai osittain toisistaan poikkeavina. Rajoitteiden tunnistaminen on yleensd kédytdnndssé tarkeda
erilaisten kompensaatioiden (tuet, esteettdomyys, vammaisuuteen liittyvédt palvelut jne.), kuntoutuksen, jar-
jestelmidn hallinnoinnin ja edunvalvonnankin vuoksi. Toimintarajoite ja vammaisuus médritelldén eri ta-
voin erilaisten tukien ja palveluiden nikokulmasta. Rajoitteiden lisdksi on keskeistd puhua voimavaroista ja
mahdollisuuksista. Vammaisuuden nidkeminen pelkistédédn rajoitteena luo kielteistd kuvaa vammaisista ih-
misistd ja heiddn mahdollisuuksistaan eldméssd. Kiinnostavaa on se, missd méérin henkilén oma késitys
vammaisuudestaan tai toimintarajoitteisuudestaan vaikuttaa méérittelyihin.

Toimintarajoitetta tulee tarkastella yksilollisten piirteiden lisdksi ympériston ndkokulmasta. Esteellinen

ympéristd voi luoda rajoitteita ja toimiva ympéristd voi vidhentdd rajoitteiden merkitystd. Vammaisten ih-
misten palveluissa on kyse perusoikeuksista ja samalla oikeudenmukaisuuden toteutumisesta. Oikeuden-
mukaisuuden toteutuminen on riippuvainen sekd normeista ettd kiytdnndistd. Toimivan ja tarkoituksenmu-
kasen lainsdddannon lisdksi tarvitaan kaikille sopiva ympéristd ja saavutettavat yleiset palvelut. Kaikkien
palveluiden sujuvuudessa on tdrkedd kyky vastata asiakkaiden tarpeisiin ilman kielteistd erilaisuuden
ja erityisyyden leimaa ja kokemusta, olipa sitten kyse joukkoliikenteestd, kauppapalveluista tai tervey-
denhoidosta tai muusta palvelutoiminnasta. Ympéristojd parantamalla ja yleisten palvelujen jousta-
vuutta ja saavutettavuutta kehittdmélld ei voida poistaa kaikkia vammaisten ihmisten toimintoihin
vaikuttavia haittoja ja esteitd. Tarvitaan myos yksilollisid palveluja ja tukitoimenpiteitd, jotta vam-
maisten ihmisten toimintaedellytykset yhteiskunnassa ovat yhdenvertaiset muiden ihmisten kanssa.
Tdmén edelld hahmoteltu kokonaisuus edellyttdd toimiakseen laaja-alaista tydskentelyd niin kisittei-
den, tiedon, lainsddddnnon, kiytdnnon kuin keskustelun tasolla. (Vammaisten ihmisten asumispalve-
luiden laatusuositus 2003).

1.2 Vammaisuus: valta, syrjinta ja identiteetti

Pdivi Nurmi-Koikkalainen

Kéytinndssd vammaisuuden mairittelyssd ovat nykyéddnkin usein vastakkain vanhanaikaisempi l4éketie-
teellinen malli ja uudemmat sosiaalinen ja oikeusperustainen malli. Lééketieteellinen ndkdkulma korostaa
tiedon ja asiantuntijoiden valtaa. Hallinto ja hallinta korostuvat tdssd ajattelussa. Vammaiseksi katsotulle
henkil6lle maarittyvét rooli ja rajat, jonka puitteissa hinelld on oikeus tai mahdollisuus toimia. Asiantunti-
juus omaan eldméaédn liittyvissd asioissa ei ole ldhtdkohtana toiminnalle. Sosiaalinen ja oikeusperustainen
malli korostavat sen sijaan henkilon omaa toimijuutta ja osallisuutta. TAiméa uusi ndkdkulma vammaisuuteen
ja erilaisuuteen korostaa ihmisten omia kokemuksia ja nikemyksid. Yksildiden erilaisuus hyvéksytidin
talloin rikkautena.

Vammaisuuden sosiaalinen malli ei kuitenkaan kielld vammaisuuden aiheuttamia ongelmia. Ongelmien

ilmenemisen syyksi ndhdédén yhteiskunnan kyvyttomyys muotoutua kaikille saavutettavaksi ja tuottaa sopi-
via palveluja vammaisille henkildille ja ndin huomioida riittdvasti vammaisuudesta (toimintarajoitteista)
johtuvia tarpeita. Télloin vammaisuus ei lopulta ole toimintarajoitteisen henkilén oma ominaisuus, vaan
koostuu niistd esteistd ja rajoitteista, jotka syntyvdt suhteessa ympdroivdidn yhteiskuntaan. Niitd voivat olla
esimerkiksi syrjivit asenteet, toimintarajoitteisille soveltumaton joukkoliikenne, riittdmétén palveluasumis-
jarjestely, segregoiva opetus, esteellinen ympdristd, viestinndn esteellisyys jne. Yhteiskunnan ndhddin
syrjivdn toimintarajoitteisia henkil6itd, jos ja kun rajoitteita ei poisteta, kompensoida tai estetd. (Oliver
1996).
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Perinteinen hyvinvointivaltion oikeudenmukaisuusajattelu on rakennettu yhteisvastuun ajatukselle. Tut-
kimusten mukaan kansalaiset kannattavat vastuun jakamista vammaisuudesta. Erilaisten tutkimusten mu-
kaan ihmiset pitidvit niin sanottuja hyvié asioita kuten oikeudenmukaisuutta, tasa-arvoa ja rauhaa erittiin
tirkeind ja tavoiteltavina asioina. Asenteiden tarkempi tarkastelu osoittaa kuitenkin, ettd niiden arvojen ei
valttdmatta katsota koskevan aivan kaikkia. Niiden saatetaan ajatella koskevan vain léheisid, tuttuja ja sa-
manlaisia ihmisié kuin itse. Julkisen vallan onkin kannettava viime kddessd vastuu oikeudenmukaisuuden
toteutumisesta. Apuna julkisella vallalla on lainsd4dddnto ja siihen liittyvé ohjaus, resurssien jako ja valvon-
ta. Positiivisen erityiskohtelun kisite pitdd siséillddn ajatuksen siitéd, ettd palveluilla, tukitoimenpiteilld tai
muilla keinoin voidaan mahdollistaa vammaisten ihmisten tosiasiallinen yhdenvertaisuus muihin kansalai-
siin ndhden. (Muuri 2008; Muuri & Nurmi-Koikkalainen 2006; Schwartz 2005.)

Vammaiset ihmiset ovat viime vuosikymmenind poliittisessa mielessd identifioituneet vihemmistoryh-
miksi, jolla on kokemusta syrjinndstd ja leimaamisesta, kuten muillakin vdhemmistoryhmilld. Tdmé on
merkinnyt yksildiden yhdistymistd yhteisekseksi kokemiensa asioiden taakse. Tdlloin on muodostunut ja
muodostunee edelleen valtarakenteita ja uudenlaista valtaa. Erityisesti radikaalissa vammaisliikkeessd on
pitkélti kyse vammaisuuteen liittyvista identiteetistd, joka luo pohjaa voimaantumiselle ja vahvistaa asian-
ajohalua. (Vehmas 2006).

Vammaisuus ei ole pelkidstién jarjestelméén tai palveluihin liittyvéd kysymys. Se on my®0s identiteettiin ja
mindkuvaan liittyvéd asia. Identiteetin avulla ihminen maéérittelee itsedén ja muita. Kysymys siitd, kuka ja
milloin on vammainen henkild, on viime kédessé aina yksilon itsensd méiriteltidvissd oleva asia. Vammai-
suus tulisi ndhdi ennen kaikkia ihmisten oikeutena mééritelld itsedén ja elamddnsd sekd vahvana ihmisoi-
keuskysymyksena.

Tieto ja tietotarpeita vammaisuudesta —
THL — Tybpaperi 38/2017 12 analyysia THL:n tietotuotannosta
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Pdivi Nurmi-Koikkalainen

Tiedontarpeen kysymykset ovat viimeaikoina nousseet voimakkaasti esille niin yhteiskunnallisista muutok-
sista kuin politiikkkaohjelmista ja ihmisoikeussopimuksista johtuen. Padtos tiedon kokoamisesta ja sisdllosti
on aina itsesséédn valintaprosessi, johon vaikuttavat monet erilaiset tekijét, intressit, resurssit ja politiikka.
Tieto-, médrittely- ja tilastointikysymysten taustalla on usein halu kuvata ilmiditd ja asioita numeeristen
aineistojen avulla, jotta ilmi6td voitaisiin tarkastella niin sanotusti objektiivisesti. Usein tima tieto on méaa-
rallistd, mutta yha useimmin myds laadullista aineistoa kootaan ja analysoidaan.

Vammaisten saamia palveluita on selvitetty hyvin monella tavoin (esim. Kumpulainen 2004; Puumalai-
nen 2001; Kuusikkokunnat). Tilastoista ja mainituista selvityksistd saadaan kuvaa palvelujen kiyttolaajuu-
desta ja myontdmiskdytdnnoistd sekd palvelujen kustannuksista. Tietoa palveluiden vaikuttavuudesta ei
kuitenkaan juuri ole saatavilla. Tietoa puuttuu myos palveluiden tarpeesta. Koska vammaisuus todentuu
suhteessa muihin ilmi6ihin, niin sitd tulisi tutkia ja tarkastella hyvin monitasoisesti ja — tahoisesti. Télloin
on mahdollista saada jopa ilmi6léhtdinen kuva vammaisuudesta yhteiskunnassamme. Tarvitaan tictoa ny-
kytilasta ja siitd, miten erilaiset muutokset vaikuttavat yksittéisiin henkil6ihin, heidin ldheisiinsa ja erilai-
siin ryhmiin. Oikeudenmukaisuuden ja ihmisoikeuksien toteutuminen kiytinndssd edellyttdd valvontaa,
seurantaa ja arviointia. Nditd on vaikea toteuttaa ilman tietoa tosiasioista.

Téassd luvussa hahmotetaan vammaisuuteen liittyvid keskeisid ldhitulevaisuuden tiedontarpeita. Niitéd
ovat YK:n vammaissopimus, sote- ja maakuntauudistus, lainsdddéntduudistukset sekd tiedon kokoamiseen
liittyvét erilaiset uudistukset.

2.1 YK:n vammaissopimus ja siita johtuvat tietotarpeet
Sanna Ahola

YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista, jatkossa vammaissopimus (Convention on the
Rights of Persons with Disabilities, CRPD), hyviksyttiin YK:n yleiskokouksessa vuonna 2006 (YK:n
yleiskokous: Resolution 61/106, 2006). Se astui kansainvélisesti voimaan 2008. Suomi allekirjoitti sopi-
muksen ensimmadisten valtioiden joukossa vuonna 2007. Ratifiointiprosessi oli kuitenkin pitkd, ja sopimus
tuli Suomessa voimaan vasta kesélld 2016 (Vammaissopimus, SopS 26-27/2016).

Sopimus sisdltdd sekd kansalais- ja poliittisia oikeuksia ettd sivistyksellisid, sosiaalisia ja taloudellisia
oikeuksia. Se ei varsinaisesti luo uusia oikeuksia — kenties esteettomyyttd ja erditd osallisuuden ulottuvuuk-
sia lukuun ottamatta (Vammaissopimus artiklat 9 ja 19). Sen sijaan sopimus pyrkii tuomaan jo olemassa
olevat oikeudet vammaisten ihmisten ulottuville. Sopimukseen kirjattuna tarkoituksena on edistdi, suojella
ja taata kaikille vammaisille henkil6ille tdysimddréisesti ja yhdenvertaisesti kaikki ihmisoikeudet ja perus-
vapaudet sekd edistdd vammaisten henkildiden synnynniisen arvon kunnioittamista (Vammaissopimus 1
artikla).

Vammaissopimus téhtdd tilanteeseen, jossa vammaiset olisivat yhdenvertaisia muiden kanssa kaikilla
eldménaloilla. Tavoitteena on mahdollisuuksien yhdenvertaisuus. Tdémé 14htokohta on huomioitava vam-
maissopimuksen seurantaa varten kerdttdvassd tiedossa. Tietyn vamman esiintyvyys Suomessa tai myon-
nettyjen palvelujen maéaré ovat sindnsé kiinnostavaa tietoa. Olennaisempaa vammaissopimuksen seurannan
nikokulmasta on kuitenkin se, miten vammaiset sijoittuvat suhteessa muuhun véestoon eri eldiménalueilla:
koulutuksessa, terveydenhuollossa, tydelimédssd jne. Seurannassa on huomioitava myds moniperustaisen
syrjinnén riski. Esimerkiksi vammaisten naisten tilannetta on seurattava erikseen (Vammaissopimus 6 ar-
tikla).
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2 Tiedontarve vammaisuudesta

2.1.1 Vammaissopimuksesta nousevat tiedonkeruun velvoitteet sopimusvaltiolle
Sanna Ahola

Vammaissopimus asettaa sopimusvaltioille laajan toiminta- ja raportointivelvollisuuden. Sopimusvaltioiden
on varmistettava ja edistettdvd vammaisten henkildiden perus- ja ihmisoikeuksien, mukaan lukien taloudel-
listen, sosiaalisten ja sivistyksellisten oikeuksien, tdyttd toteutumista. Néin tehdessddn sopimusvaltioiden
on toimittava tiiviissd yhteistydssd vammaisten henkiléiden kanssa (Vammaissopimus 4 artikla). Sopimus-
valtioiden on raportoitava kattavasti sopimuksen toteutumisesta Vammaisten henkiloiden oikeuksien komi-
tealle. Ensimméinen raportti on toimitettava kahden vuoden kuluessa sopimuksen kansallisesta voimaantu-
losta. Tamaén jdlkeen raportointia jatketaan neljan vuoden vélein tai komitean sitd pyytdessd (Vammaisso-
pimus 35 artikla).

Sekd sopimuksen toimeenpano ettd sen raportointi edellyttivit tietoja siitd, minkélainen vammaisten
asema sopimusvaltiossa on, miten se kehittyy ja missd suhteessa se on vammaissopimuksen vaatimuksiin
(liite 1).

Sopimus edellyttéékin, ettd sopimusvaltiot kerddvit tarvittavaa tietoa, kuten tilasto- ja tutkimustietoa
toimeenpanon tueksi. Tdmin tiedon on oltava sopusoinnussa mm. tietoturvaa ja yksityisyyden suojaa kos-
kevan lainsddddnnon, kansainvélisten normien ja tiedonkeruuta koskevien eettisten periaatteiden kanssa.
Kerattdva tieto on eriteltdva niin, ettd se mahdollistaa sopimuksen toimeenpanon arvioinnin ja erilaisten
vammaisten henkildiden oikeuksiensa toteuttamisessa kohtaamien esteiden tunnistamisen. Sopimusvaltiot
ovat vastuussa siitd, ettd néin keritty tieto annetaan yleiseen kayttdon ja ettd se on vammaisille henkildille
ja muille saavutettavassa muodossa (Vammaissopimus 31 artikla).

2.1.2 Esimerkkind Ruotsin saama palaute raporttinsa johdosta
Sanna Ahola

Sen hahmottamiseksi, millaisia sopimuksen raportointiin liittyvid velvoitteita Suomi tulee kohtaamaan, on
valaisevaa tutustua muiden maiden raportteihin ja YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien komitean
niiden johdosta antamiin suosituksiin ja ehdotuksiin. Téssé tarkastellaan Ruotsin tilannetta, koska Ruotsi
muistuttaa oikeuskulttuuriltaan ja muilta oloiltaan paljon Suomea. Ruotsi on ratifioinut vammaissopimuk-
sen jo vuonna 2008, joten silld on jonkin verran kokemusta tdytdntdonpanosta ja soveltamisesta. Ruotsin
valtio antoi ensimmaéisen raporttinsa vammaisten henkildéiden oikeuksien komitealle vuonna 2011 ja sai
komitean loppupédtelmét vuonna 2014. Ruotsin raporttia (CRPD/C/SWE/1) kisitelldédn tdssd nimenomaan
tiedonkeruuvelvoitteiden osalta.

Vammaisten henkildiden oikeuksien komitea toteaa Ruotsin tilastoinnin ja tietojenkeruun osalta loppu-
paitelmissddan (CRPD/C/SWE/CO/1) mm., ettd tieto on valitettavan harvoin eriteltyd. Komitean nikemyk-
sen mukaan riittdvalla tavalla eritelty tieto on vilttiméatontd, jotta voitaisiin ymmaértda sellaisten vammais-
ryhmien tilannetta, jotka ovat eri tavoin haavoittuvassa asemassa. Komitea suosittelee, ettd sopimusvaltio
(tédssa Ruotsi) systematisoi tietojen kerddmisen, analyysin ja levittimisen siten, ettd se voidaan eritelld su-
kupuolen, ién ja vammaisuuden perusteella. Komitea on erityisen huolissaan siitd, etti vammaisia tyttdjé,
poikia ja naisia koskevat tiedot ovat véhiisid, mukaan lukien tiedot niistd henkil6istd, jotka kuuluvat etni-
siin vihemmist6ihin.

Ruotsin raportin perusteella voidaan Suomen osalta todeta esimerkiksi, ettd Suomen tietotuotantoa on
kehitettdvé niin, ettd rekisteri- ja véestoaineistoista on mahdollista erottaa toimintakyky, ikd ja sukupuoli.
Tété tyotd tehddan THL:ssé parhaillaan.
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2.2 Sote- ja maakuntauudistus ja siihen liittyvat tiedon tarpeet
Sanna Ahola

Tété kirjoitettaessa sote- ja maakuntauudistusta koskeva lainsdddéntd on valmisteilla. Toteutuessaan uudis-
tus tulee vaikuttamaan merkittdvisti sithen, minkilaista tietoa THL:ssé kerétdén. N&illd ndkymin THL:n
tehtdviksi tulevat sote-tietopohjan kehittdminen sekd arviointi maakuntien suoriutumisesta sote-palveluiden
jérjestdjind. Ndiden toimintojen valmistelu on kidynnissd. Liséksi THL:n on méériteltdvd vihimmadistietosi-
sdltd maakuntien toimittamalle tiedolle ja hyvinvointikertomukselle.

Tietopohjan kehittdminen pitdd sisdlldén rekisteritietoon liittyvien toimenpiteiden lisdksi Kansallisen
terveys-, hyvinvointi- ja palvelututkimus FinSoten kehittdmisen tukemaan sote-tietotarpeita. Kustannus- ja
vaikuttavuustietoryhmissd (KUVA) valmistellaan parhaillaan sote-indikaattoreita (Kansallinen KUVA-
mittaristoehdotus, www.sotkanet.fi). Indikaattoreilla (osoitin) tarkoitetaan tilastollisia tunnuslukuja, jotka
kuvaavat ilmion tilaa ja muutoksia tiivistetysti. (Laajemmasta indikaattorin mairitelmasta ks. luku 2.4 indi-
kaattorityostd ihmisoikeussopimusten seurannassa.) THL:n tietotuotannon tulisi pystya toimittamaan tarvit-
tavat tiedot néihin indikaattoreihin.

Vammaisuus esiintyy sote-palveluissa kahdella tavalla. Toisaalta vammaiset henkil6t ovat usein erityisen
sote-palvelun, vammaispalvelujen, kayttdjid. Toisaalta taas vammaiset henkil6t kédyttdvdt samoja sote-
palveluja kuin muutkin. Soten kannalta olennaista olisi saada tietoa palvelujen tarpeesta, yhdenvertaisesta
saatavuudesta, vaikuttavuudesta ja kustannuksista. Télld hetkelld rekistereistd saatava vammaisia sosiaali-
ja terveyspalvelujen kayttéjid koskeva tieto on etupééssi suoritepohjaista tietoa vammaispalvelujen kaytos-
td. My0s tdhdn mennessd julkaistut KUVA -indikaattorit kuvaavat enimmaikseen suoritetietoa. Néahtavaksi
jaa, kyetadnko luomaan sellaisia indikaattoreita, jotka kuvaisivat suoritteiden lisdksi vammaisten henkiloi-
den palveluntarvetta ja sen tiyttymistd seké palvelujen vaikutuksia vammaisten henkiléiden yhdenvertaisen
osallisuuden ja osallistumisen toteutumiseen.

2.3 Vammaisia henkiloita koskevan erityislainsaadannon muutokset ja niiden
vaikutukset tiedontarpeisiin

Sanna Ahola

Sosiaali- ja terveysministerid ldhetti kevaélld 2017 lausuntokierrokselle lakiluonnoksen vammaisuuden
perusteella jarjestettivistd sosiaalihuollon erityispalveluista (Sosiaali- ja terveysministerid: Lausuntopyyntd
hallituksen esitysluonnoksesta laeiksi vammaisuuden perusteella jérjestettdvistd erityispalveluista seké
sosiaalihuoltolain muuttamisesta, http://stm.fi/lausuntopyynnot). Uusi laki korvaisi nykyisen vammaispal-
velulain ja kehitysvammalain. Tarkoitus on, ettd uusi laki tulisi voimaan vuonna 2020. Muutoksen my6té
vammaisille tarkoitetut erityispalvelut eivit endi olisi sidoksissa diagnoosiin.

Vammaislainsdddannon uudistuksen tavoitteina on vammaisten henkildiden yhdenvertaisuuden, osalli-
suuden, osallistumisen ja tarpeenmukaisten palvelujen saamisen turvaaminen. Uudistus on kuitenkin jou-
duttu valmistelemaan sééstdpaineiden alla. On térkeéd, ettd uudistuksen toimeenpanoa seurataan sen selvit-
tdmiseksi, toteutuvatko lainsddddnnon tavoitteet. On kerittdva tietoa vammaisten henkildiden palvelujen
saamisesta, palvelujen laadusta ja palvelujen vaikutuksesta yhdenvertaisuuteen ja osallisuuteen.

Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaan itsemdardédmisoikeutta koskevaa lainsddadiantod valmistellaan tité
kirjoitettaessa sosiaali- ja terveysministeriossd. Laissa sdddettdisiin sekd itsemédrdédmisoikeuden edistdmi-
sestd ettd rajoitustoimenpiteiden kdytostd sosiaali- ja terveydenhuollossa. Sen on tarkoitus tulla niin ikédn
voimaan vuonna 2020.

Myds itsemiédrdamisoikeuslain toimeenpanon seuranta on tirkedd. Itsemdidrdédmisoikeus on ihmis- ja
perusoikeuksien toteutumisen edellytys ja sen rajoittaminen merkitsee kajoamista ndihin oikeuksiin. Tieto-
tarpeet suuntautuvat ainakin itsemdidrddmisoikeuden edistdmistoimenpiteisiin ja rajoitustoimenpiteiden
midriin ja perusteisiin.
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2.4 Indikaattorityo ihmisoikeussopimusten seurannassa
Sanna Ahola

Kuten edelld sote- ja maakuntauudistuksen yhteydessd todettiin, indikaattorityd on keskeisessd asemassa
sote- ja maakuntauudistukseen liittyvéssd tiedon késittelyssd. Myos ihmisoikeussopimusten seurannassa
indikaattority6té on tehty runsaasti.

OHCHR:n (Office of the United Nations High Commissioner for Human Rights) julkaisussa Human
Rights Indicators — a Guide to Measurement and Implementation (HR/PUB/12/5) todetaan ihmisoikeusin-
dikaattoreista seuraavaa: Ihmisoikeusindikaattori on tiettyd informaatiota sellaisen kohteen, tapahtuman,
toiminnon tai tuloksen tilasta, joka voidaan yhdistdd ihmisoikeusnormeihin tai -standardeihin ja joka heijas-
taa ihmisoikeusperiaatteita ja -ongelmia. Thmisoikeusindikaattoria on voitava kayttda ihmisoikeuksien edis-
tdmisen ja implementoinnin arvioinnissa ja seurannassa. Indikaattorit voivat olla laadullisia tai méérallisia.
Laaja indikaattorin méérittely on sopusoinnussa YK:n vammaissopimuksen 31 artiklan tilastointi- ja tieto-
jenkeruuvelvoitteen kanssa.

OHCHR toteaa edelleen, ettd indikaattorien kdyttdminen ihmisoikeuksien arvioinnissa on tdysin riippu-
vaista saatavissa olevasta ja luotettavasta tiedosta. Tilastojen osalta erityisen tirke#dd on, ettd tarvittava tilas-
totieto on saatavilla riittdvasti eriteltynd yhdenvertaisuuden toteutumisen arvioimiseksi. Vammaissopimuk-
sen osalta timi edellyttdé paitsi vammaisuuden tilastointia yleisissé tilastoissa, myds esimerkiksi sukupuo-
len tilastointia vammaisuutta koskevassa tilastoinnissa. Vammaissopimuksen seurantaa varten on olemassa
ja suunnitteilla erilaisia indikaattoreita. Téllaisia ovat mm.:

e Zero Projectin indikaattorit Social Indicators (http://zeroproject.org/indicator-type/indicators-

2016/),

e Tanskan ihmisoikeusinstituutin Gold Indicators (http://www.humanrights.dk/activities/our-work-
denmark/disability/gold-indicators-crpd)

e FRA:n (European Union Agency for Fundamental Rights) Indicators on the right to political par-
ticipation of people with disabilities  (http://fra.europa.eu/en/publication/2014/right-political-
participation-persons-disabilities-human-rights-indicators) ja

o Human rights indicators on Article 19 of the CRPD (http:/fra.europa.eu/en/project/2014/rights-
persons-disabilities-right-independent-living/indicators).

YK:n vuosituhattavoitteita mittaavat osoittimet (Millennium Development Goals, MDG,
http://www.un.org/millenniumgoals/) eivét erotelleet vammaisuutta, mutta vammaisuus oli otettavissa mu-
kaan indikaattoreihin. Téstd esimerkkinid on YK:n julkaisu 4 Review of the MDG Process and Strategies
for Inclusion of Disability Issues in Millennium Development Goal Efforts (United Nations, New York,
2011).

YK:n kestidvan kehityksen kongressissa 2012 (ns. RIO+20) jasenmaat pééttivit laatia kestdvéin kehityk-
sen indikaattoreita (Sustainable Development Goal Indicators, SDG-indikaattorit) MDG-indikaattorityon
jatkoksi. SDG-indikaattorit kattavat kaikki kolme kestévin kehityksen ulottuvuutta: ymparisto-, taloudelli-
sen ja sosiaalisen ulottuvuuden. Vammaisuuteen viitataan useissa SDG-indikaattorien osissa, erityisesti
liittyen koulutukseen, kasvuun ja tyollisyyteen, epétasa-arvoon, esteettomyyteen sekéd tiedonkeruuseen
(https://sustainabledevelopment.un.org).

WHO ja International Disability and Development Consortium ovat luoneet indikaattoreita yhteisossa
tapahtuvaan kuntoutukseen ja koonneet niistd manuaalin (Community Based Rehabilitation Manual, World
Health Organization 2015). ANED (Academic Network of European Disability experts) on laatinut ehdo-
tukset laadulliseksi ja méérillisiksi indikaattoreiksi CRPD:n seurannassa, Indicators of Disability Equality
in Europe (IDEE, 2009).

Suomessa indikaattority6td ihmisoikeussopimusten seurantaan tekee ainakin oikeusministerio.
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2.5 Vaikuttavia terveyspalveluita yhdenvertaisesti

Antti Malmivaara

Suomen perustuslain 19§:n mukaan julkisen vallan on turvattava jokaiselle riittdvat sosiaali- ja terveyspal-
velut. Mité riittédva tarkoittaa, on tulkinnallinen asia, josta parhaillaan muun muassa palveluvalikoimaneu-
vostossa keskustellaan. Riittdva liittyy joka tapauksessa tarjottavien palvelujen vaikuttavuuteen. Mikali
terveydenhuoltojérjestelmélld on kdytossddn tutkitun tiedon tai yleisesti jaetun kokemuksen perusteella
tietyn kohderyhmén terveyttd ja hyvinvointia parantava palvelu, on vaikeaa nidhda, ettd julkisen vallan ei
tarvitsisi tdmén palvelun saantia turvata. Rajanveto tulisikin tehdd palvelun vaikuttavuuden asteen perus-
teella.

Arkivaikuttavuuden ja tasa-arvon lisddminen ovat terveydenhuollon tirkeimmét tavoitteet. Terveyden-
huoltojérjestelmén keinoin epdtasa-arvoa voidaan viahentédd tarjoamalla vaikuttaviksi katsotut palvelut yhta-
laisesti kaikille niitd tarvitseville. Tilanne, jossa kansalainen jai vaille vaikuttavaksi osoitettu hoitoa esi-
merkiksi vammaisuutensa vuoksi, on eettisesti vaarin.

Haavoittuvien ihmisryhmien paédsy vaikuttavaksi osoitettuihin palveluihin on useissa tutkimuksissa 0soi-
tettu muuta véestdod heikommaksi (1,2). Haavoittuva ihmisryhmé voi maérittyd muun muassa idn, sukupuo-
len, koulutuksen, etnisen alkuperéin, ammatin, asuinpaikan, sosioekonomisen tilan tai vammaisuuden perus-
teella.

Huomioiden voimavarojen rajallisuus, tulee epétasa-arvoa viahentdd mahdollisimman tehokkaasti. Jois-
sakin tutkimuksissa vaikuttavuus ja kustannusvaikuttavuus ovat olleet parempaa haavoittuvissa potilasryh-
missé kuin ei-haavoittuvissa ryhmissa (3)(4)(5), mutta toisissa tutkimuksissa parantuneella hoitoon paisylla
on ollut vain rajallisia etuja heikossa asemassa oleville (6). Yhteys epétasa-arvon vihentdmisen ja kustan-
nusvaikuttavuuden vililld riippuukin taudin, toimintakyvyn tai osallistumiskyvyn tilasta, hoidosta tai kun-
toutuksesta, epétasa-arvon ilmentymisesti seké hoitojérjestelmasté.

Epétasa-arvon vdhentdmiseksi tulee edistdd terveydenhuollon ammattilaisten osaamista, ajantasaisen
tieteellisen niyton kayttoonottoa, hoidon laadun dokumentointia sekd hoitoyksikdiden vilistd vertaiskehit-
tamistd (7).

Osaaminen on vaikuttavuuden ja kustannusvaikuttavuuden perusta — ilman osaamista ei kumpaakaan voi
olla. Haavoittuvien potilasryhmien hoito voi edellyttdd erityisosaamista: hoidon hyviksyttivyys voi vaih-
della vdestoryhmien valilla ja kulttuuriset erot voivat vaikuttaa hoitoon sitoutumiseen. Terveydenhuolto-
henkil6stdon osaamista haavoittuvien potilasryhmien hoidossa tulee edistdd. Suomen Ladkariliiton sovelta-
ma kanadalainen CanMeds viitekehys voi olla tdssé apuna (9).

Néyttoon perustuva lddketiede tarjoaa nykyisellddn vain niukasti vélineitd epéitasa-arvon vihentdmiselle
(1). Satunnaistetuista tutkimuksista suljetaan usein pois haavoittuviin ryhmiin kuuluvia potilaita, eiké néi-
den tutkimusten raportointia ohjaava CONSORT-suositus kisittele lainkaan eriarvoisuutta. Jarjestelméllis-
ten katsausten anti on myds vaatimatonta: vain 1 %:ssa Cochrane -katsauksista on arvioitu erikseen vaikut-
tavuutta sosioekonomisissa alaryhmissd. Hoitosuositukset eivit huomio kattavasti heikoimmassa asemassa
olevia potilasryhmii, eikd hoitosuositusten arviointimenetelmid AGREE sisdlld edes mainintaa haavoittuvis-
ta potilasryhmisti. Edistystd on kuitenkin tapahtumassa: on julkaistu ohjeisto heikoimmassa asemassa ole-
vien huomioimiseksi jérjestelméllisisséd katsauksissa (10).

Néyttoon perustuvan lddketieteen myotd vaikuttavuustiedon méédrd on voimakkaasti lisddntynyt (11).
Tieddmme paljon vaikuttavuudesta tutkimusolosuhteissa. Sitd vastoin tieddimme vihén kaikkein tarkeim-
mistd: vaikuttavuudesta arjen oloissa. Naytt6on perustuvan lddketieteen rinnalle tulee nostaa tutkimus,
joissa on selvitetty ja verrattu hoidon laatua arjen olosuhteissa (8).

Arkivaikuttavuustiedon tulee olla tieteellisen vertaisarvion kestivii ja sitd tulee kéyttdd kiytdnnon ver-
taiskehittdmisessd samanlaisia potilaita hoitavien yksikoiden valilld. Heikoimmassa asemassa olevat poti-
lasryhmit pitdd aina huomioida, jotta voidaan havaita ja puuttua epétasa-arvoiseen tilanteeseen. Esimerkik-
si Lontoossa havaittiin, ettid aivohalvauksen hoito oli parantunut vuodesta 1995 vuoteen 2009, mutta erot
sosioekonomisten ryhmien vililla olivat edelleen suuria (12). Eriarvoisuuden vihentdminen on valtakunnal-
linen tehtéva. Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelurakenneuudistuksella on méird varmistaa vaikuttavien
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ja oikea-aikaisten palvelujen yhdenvertainen saatavuus. Nykyisen hallituksen on taloudellisesti vaikeutu-
neissa oloissa huolehdittava siité, ettd perustuslain asettamista vaatimuksista ei tingit.

Menetetyt mahdollisuudet tarjota vaikuttavia palveluja myos heikoimmassa asemassa oleville alentavat
todenndkdisesti koko terveydenhuoltojarjestelmén, mutta myos yksittdisten palvelun tarjoajien toiminnan
kustannusvaikuttavuutta.

Eriarvoisuuden vihentdminen tulee sisillyttdd terveydenhuoltoalan koulutukseen, tutkimukseen, kliini-
seen tyohon, laadun kehittimiseen ja johtamiseen.

Vammaisten henkildiden asemaan tulee kiinnittdd erityistd huomiota. Heiddn kohdallaan tarvitaan hoidol-
listen ja kuntouttavien toimien ohella apuvilineiden ja tarpeellisten ympéristoon kohdistuvien toimenpitei-
den turvaamista.

2.5.1 Laaturekisterit tiedon tuottajina terveyspalveluissa?

Antti Malmivaara

Sote-uudistusta hyddyttévien luotettavien tietojen kerddmiseksi tarvitaan kliinisia — potilasryhmikohtaisia —
laaturekistereitd. Ndiden laatiminen tulee tehdi valtakunnallisesti kunkin alan osaavimpien asiantuntijoiden
ja tutkijoiden yhteistyond. Mukaan kehittdmisty6hon tulee ottaa myos asiakas- ja potilasjérjestot.

Sote-uudistuksen tuloksellisuutta tullaan arvioimaan hoitoyksikkdjen osalta niiden suoriutumisella ja
rakenteellisten muutosten vaikutuksilla. Hoitoyksikkdjen keskindinen vertailu tulee tehdi riittdvén saman-
kaltaisissa potilas- tai vdestoryhmissd, kuten aivovammapotilailla, MS-tautia sairastavilla tai selkdydin-
vammaisilla. Potilaan itse kuvaama kokemus oireiden lievittymisestd, toimintakyvystd ja selviytymisestd
paivittisissa toimissa sekd parantuneesta eldminlaadusta on tirkein osoitus hoidon onnistumisesta. My0s
rakenteellisten muutosten arviointiin tarvitaan kliinisié rekistereitd: esimerkiksi valinnanvapauden vaikutus
tulee olemaan erilainen eri vammaisryhmissa.

Suomessa on kliiniset rekisterit tehohoito-, tekonivel- ja munuaispotilaista sekd pienistd keskosista.
Ruotsissa kliinisia rekistereitd eri tautiryhmissd on yhteensd noin 100; Tanskassa ja Norjassa yli 50. Ruot-
sin rekistereitd kidytetdéin sairaaloiden véliseen vertaiskehittimiseen, palvelujérjestelmédn ohjaukseen, ter-
veydenhuoltohenkiloston koulutukseen, tieteelliseen tutkimukseen sekd auttamaan potilaita hoitopaikan
valinnassa. Ruotsissa on rekisterien avulla esimerkiksi todettu, ettd pydréituolia kayttavit naiset kuolevat
muita naisia useammin rintasyopéaén.

Suomeen on kiireellisesti luotava valtakunnallinen kliinisten rekisterien jérjestelmé, jossa suurten poti-
las- ja vammaisryhmien hoitoa ja kuntoutusta voidaan arvioida ja kehittdd riittdvan luotettavaan tietoon
perustuen.

2.6 Uusi laki sujuvoittamaan sosiaali- ja terveystietojen hyodyntamista

Anu Muuri

Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujdrjestelmd on suurien muutosten edessd sote-uudistuksen tullessa
voimaan vuoden 2020 alussa. Palvelujarjestelmdn muutoksen suunnittelun ja seurannan kannalta on térke-
a4, ettd tietojen kayttoprosesseja saadaan muutettua nykyisestd. Tdma on yksi syy, miksi sosiaali- ja tervey-
sministeridssd on valmisteltu lakiesitystd sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kdytostd. Lakiesitys on
nyt eduskuntakésittelyssa.

Lakiesityksen valmistelun alkumetreilla todettiin, etti tietojen tutkimuskayttod estévit epéselva ja hidas
lupaprosessi, monimutkainen lainsdadénto, vaikeus yhdistda kerétty tieto kdytdinnon toimintaan seké tieto-
aineistojen hajanaisuus ja epdtidydellinen tieto. Niitd ongelmia on kuvattu my0s tdssé raportissa vammaisia
ihmisid koskevien tietojen kiyton osalta. Ongelmat kuvaavat hyvin myds muuta tietojen kayttéd kuin tut-
kimuskéyttod, silld esimerkiksi sote-tietojohtamisen osalta ovat kaikki edelld mainitut haasteet olemassa.
Esityksen voidaan arvioida muodostuvan yhdeksi tdrkeimmistd lakimuutoksista suhteessa tietojohtamiseen
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ja palvelujérjestelmén rakentamiseen tulevassa sote-jirjestelméssd. (Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi
sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kdytostd sekd erdiksi sithen liittyviksi laeiksi aineisto)

Esitetty lainsdédiantd mahdollistaa tietoperustan kehittymisen niin kansallisella, maakuntien ja palvelun-
tuottajien tasolla kuin myds ammattilaisten, padtoksenteon ja johtamisen tarpeisiin. Toissijaislakiesitys
mahdollistaa palveluntuottajien tietojen reaaliaikaisen hyddyntdmisen tietojohtamisen ndkékulmasta. Lain-
saddantd mahdollistaa myds kehittdmistoiminnan ja yritysten tuotekehityksen ammattilaisten paéatoksenteon
ja johtamisen tueksi. Lainsdddidntd mahdollistaa tutkimusedellytysten lisddntymisen ja Iuo siten pohjaa
korkeatasoisille tieteellisille tutkimusymparistdille ja niistd syntyville uusille innovaatioille. Uudet palve-
luinnovaatiot luovat edellytyksid palvelujirjestelmén kehittymiselle asiakasldhtéisempédén suuntaan ja luo-
vat pohjaa yksilollisemmaén hoito- ja palvelukulttuurin syntymiselle (mm. uudenlaiset sovellukset).

Palvelurakenteen kehittdmisen kannalta on tirkedd saada tutkimustietoa vaikuttavista hyvinvointiin ja
terveyteen liittyvisté teknologioista, jotka voivat korvata esimerkiksi laitoshoitoa ja siirtdd palvelurakenteen
painopistettd laitoksista ithmisten koteihin. Télld painotuksen muutoksella on iso merkitys siind, miltd tule-
vaisuuden palvelurakenne niyttdd ja millaiseksi sitd pitdisi rakentaa. Toissijaislakiesitys mahdollistaa myos
tutkimuksen ja tuotekehityksen ympaérilld rakentuvan ekosysteemin syntymisen, josta erikokoiset yksityiset
ja julkiset toimijat voisivat hyotyd. Ekosysteemin syntymisen edellytyksenid on mahdollisuus hyodyntda
nopeasti ja pienilld tiedonkayttoonottokustannuksilla laadukkaita rekisteriaineistojamme.

Sosiaali- ja terveyspalvelujdrjestelmédn kokonaisuuden suunnittelun, seurannan ja tutkimuksen kannalta
on ongelmallista, etti kattavia tietoja tuotetaan nykyisin vain erikoissairaanhoidon osalta. Perusterveyden-
huollon osalta tietotuotantoa on saatu kohennettua viime vuosina mutta sosiaalihuollon avopalvelujen osal-
ta tilanne on ollut jo pitkddn kestdméton. Sosiaalihuollon avopalveluista ei juurikaan kerété tietoa, joka on
vaikeuttanut palveluiden kehittdmistd. Tima on myos johtanut lukuisiin erillistiedonkeruisiin. Eduskunnas-
sa oleva lakipaketti toisi tihdn merkittdvén parannuksen ja yhdenmukaistaisi sosiaali- ja terveyspalveluista
kerdttdvin tietoperustan. Tdméd mahdollistaisin myds sosiaalihuollosta tehtdvin tutkimuksen tilan parantu-
misen, silld ensimmdisen kerran olisi mahdollista saada yhdenmukaista tietoa my0s sosiaalihuollon avopal-
veluista.

Sote-uudistus painottaa sote-integraatiota, joka hyddyttdd palvelujirjestelmin nidkdkulmasta kaikkia
asiakkaita, jotka kdyttdvit enemmén kuin yhtd palvelua, mutta kaikkein eniten paljon palveluja kayttévid
asiakkaita ja potilaita. Vaikka jérjestimislakiesitys helpottaa ndiden asiakas- ja potilasryhmien saamien
palveluiden seuraamista ja myds palveluketjujen seuraamista, se ei sinélldén ratkaise kaikkia tiedonkeruu-
seen liittyvid ongelmia vaan tarvitsee pohjakseen esityksen kaltaisen lainsdddédnnon uudistuksen.

Esityksen arvioidaan lisddvén tutkimustietojen kéyttod ja tietojen saamista entistd laajemman tutkijayh-
teison kédyttoon. Esitys mahdollistaa my0s aiempaa paremmin viestotutkimusta ja yksildiden hyvinvointia
ja terveyttd koskevien tietojen liittdmisen palveluiden kéyttétietoihin. Lainsdddidntd mahdollistaa yksilolli-
sen tietojen hyddyntdmisen tehokkaiden hoitojen ja uusien lddkkeiden kédyttdonottamisen muodossa tietyis-
sd madritellyissd riskiryhmissé. Lisdksi se helpottaa ennakoivan analytiikan sekd tekodlysovellusten kéyt-
to4.

Sekd THL:n (kts. Aalto ym 2016) ettd Sitran selvitysten mukaan viesto luottaa viranomaisiin ja siihen,
ettd terveyttd, hyvinvointia ja palvelujen kéyttod koskevat tiedot ovat hyvin suojattuja ja tietojen luovutus-
kaytannot ovat lainmukaisia ja tietoturvallisia. Nyt esitetty lainsddddntd edesauttaa tietoturvallisten ympé-
ristdjen ja kdytdntdjen kehittdmistéd ja luo siten pohjaa sille, ettd vdeston luottamus viranomaisiin ja tutki-
mus- ja tilastotoimintaa kohtaan pysyy korkealla tasolla my0s tulevaisuudessa.
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3 THL:n tiedontuotannon mahdollisuudet
vammaisuuden nakokulmasta

Riikka Viyrynen

THL:n tehtdvind on tutkia ja seurata vieston hyvinvointia ja terveytté, niithin vaikuttavia tekij6ita ja niihin
liittyvid ongelmia seké tutkia, seurata, arvioida ja kehittdé sekd ohjata sosiaali- ja terveydenhuollon toimin-
taa. THL toimii myds tilastolain mukaisena tilastoviranomaisena ja yllépitdd alan rekistereitd siten kuin
niistd erikseen sdddetddn sekd huolehtii tehtidvialueensa tietoperustasta ja sen hydodyntdmisesta.

Tilaston tehtdvéna on vilittdi tietoa: se kuvaa numeroin yhteiskunnan ilmididen tilaa ja kehitystd (Luther
1993). Tilasto perustuu siihen, ettd jostakin ilmidstd kerdtddn toistuvasti tietoa. Tilastojen tietopohjana
voivat toimia joko juuri niitd varten kerdtyt tiedot tai tilasto voidaan muodostaa kayttdmalld johonkin muu-
hun tarkoitukseen keréttyd tietoa. Suomessa merkittivé osa tilastoaineistoista kerdtédn hallinnollisista rekis-
tereistd ja muista tietoldhteistd. Suoria tiedonkeruita kéytetddn vain silloin, kun muita aineistoja ei ole saa-
tavilla. Tietopohjana voivat toimia rekisterit, summatason kyselyt organisaatioille tai vdestolle tehdyt kyse-
Iyt.

THL:n keskeiset tietovarannot pohjautuvat péddasiassa ensinnékin rekistereihin ja toiseksi véestotutki-
muksiin. THL julkaisee tietoja erilaisia raportointitapoja kdyttden. Kuvioon 3.1 on kuvattu THL:n keskeisid
tietoaineistoja jaoteltuina aggregaattitason tilastoaineistoihin, rekisteriaineistoihin ja véestétutkimusaineis-
toihin. Télld hetkelld THL:n julkaisemien tilastoraporttien aineistona ovat useimmiten summatason kyselyt
kunnille ja kuntayhtymille tai henkildtasolla keréttdvét rekisteriaineistot sosiaali- ja terveyspalveluista.
Tilastoraporttien tietoja julkaistaan my0s sdhkdisissd raportointijarjestelmissd kuten tietokantaraporteissa
(kuutiot ja tiivisteet) ja indikaattoripankki Sotkanetissi. THL:n toteuttamat viestotutkimukset eivét ole
kaikilta osin osana THL:n tilastoviranomaistoimintaa, vaan niiden tuloksia julkaistaan esimerkiksi tieteelli-
sissd artikkeleissa, tutkimusraporteissa ja verkkopalveluissa (esimerkiksi Terveytemme.fi).

THL:n tietoaineistot

Aggregaattitason tilastoaineistot:

ilasto

Erilliskysely vammaispalveluista

Rekisteriaineistot: Raportointi
Terveyden- ja sosiaalihuollonhoitoilmoi isterit Tilastoraportit

Lastensuojelurekisteri ke Tutklmuk.sef ineat:
Toimeentulotukirekisteri Sahkdiset raportointivélineet:

Epamuodostumarekisteri Sotkanet, kuutiot, Terveytemme jne.
Nakovammarekisteri jne.

Aineistot yhdistettdvissa henkilétunnuksella

Videstotutkimusaineistot:
Terveys 2011
ATH

FinSote jne.

Kuvio 3.1. THL:n tietoaineistot vammaisuuden ja sosiaali- ja terveyspalvelujen nakékulmasta
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Tilastoraportit ja myds muu raportointi on usein muodostettu aineistoldhtodisesti, ei niinkddn ilmidperustei-
sesti. Tdmi on johtanut lopputulokseen, jossa tiedot hajautuvat useaan eri paikkaan ja kokonaiskuvaa voi
olla vaikea muodostaa. Keskeistd seurannan néikokulmasta on pystya tuottamaan tietoa ajallisesta muutok-
sesta, mistd johtuen keskeistd on, ettd aineistoja kerdtddn sddnnonmukaisesti. THL:n aineistojen lisdksi
keskeisid tiedontuottajia ovat Tilastokeskus ja Kela.

3.1 Vammaisuus ja vammaispalvelut rekistereissa
Riikka Viyrynen

Suomen terveys- ja sosiaalitietojirjestelmé perustuu pédasiassa koko vieston kattavaan rekisterdintiin.
Vammaisuutta koskevia rekisteripohjaisia tietoldhteitd on kuitenkin vain kaksi; epdmuodostumarekisteri ja
ndkovammarekisteri. Muuten rekisterijarjestelmi perustuu palveluiden kdyttdon ja sosiaalietuisuuksien
saamiseen. Nditd ovat mm. Kelan vammais- ja kuntoutusetuisuudet, THL:n sosiaalihuollon hoitoilmoitus-
rekisteri, joka kattaa kotihoidon ja laitos- ja asumispalvelut sekd THL:n terveydenhuollon hoitoilmoitusre-
kisteri, joka kattaa perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon poliklinikkakédynnit ja laitoshoidon. N&itd
tietoldhteitd yhdistamalld voidaan arvioida vammaisten henkiléiden lukuméérda tai yleensikin vammaisuu-
den tai toimintarajoitteisuuden esiintyvyyttd, mutta timé vaatii nykyisen tietosuojalainsdddanndn mukaisen
erillisen tutkimusluvan.

3.1.1 Epamuodostumarekisteri
Mika Gissler

THL yllépitdd epamuodostumarekisterid. Siihen kerétddn tietoja eldvédni ja kuolleena syntyneilld lapsilla
alle vuoden idssi todetuista epdmuodostumista vuodesta 1963 lihtien seké sikioperusteella tehtyjen raskau-
den keskeytysten ja keskenmenojen yhteydessd sikidilld todetuista epdmuodostumista ja synnynnéisistd
poikkeavuuksista vuodesta 1986 alkaen. Rekisteri kerdé tiedot myds ensimmaéisen ikdvuoden jilkeen tode-
tuista epdmuodostumista. Rekisterin tietosisdltod ja kerdystapaa on uusittu vuosina 1985, 1993 ja 2005.
Rekisteri saa epdmuodostumatietoja sairaaloista, terveydenhuollon ammattihenkildilta ja sytogeneettisistd
laboratorioista sekd THL:n syntyneiden lasten rekistereistd, raskaudenkeskeyttdmis-, nikdvamma- ja hoi-
toilmoitusrekistereisti, Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontaviraston (Valvira) ja Tilastokeskuksen
kuolemansyytilastosta, joista saadut diagnoosit varmistetaan sairaaloista.

Epdmuodostumarekisterin pédtarkoituksena on epdmuodostumien esiintyvyyden ja laadun jatkuvalla
seurannalla pyrkid ajoissa havaitsemaan mahdolliset uudet sikiotd vaurioittavat tekijat ympéristossé ja eh-
kansainvéliseen kdyttoon ja sen tietoja voidaan luvanvaraisesti kayttdd myos tutkimukseen. Osa epamuo-
dostumista johtaa vammaisuuteen, mutta rekisterissé ei ole suoraa tietoa epdmuodostumadiagnoosin saa-
neen lapsen vammaisuudesta.

3.1.2 Nakovammarekisteri
Mika Gissler

Nékovammaisten keskusliitto ry yllépitdd THL:n nikovammarekisterid. Terveydenhuollon ammattihenki-
161114, toimintayksikdilld ja viranomaisilla on lakisditeinen velvollisuus ilmoittaa ndkdvammarekisteriin
jokainen pysyvisti ndkdvammainen henkilo. Nakovammaisena pidetddn henkil6d, jos paremman silmén
nddntarkkuus on alle 0,3 tai nikokyky on muutoin vastaavasti alentunut. Tdmén tarkemmin ei ndkdvam-
maisuutta ole THL:n rekisterin keruuta koskevissa ohjeissa médritelty.
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Nékovammarekisterissd on rekisterditynd noin 57 800 henkildd, joista elossa olevia on noin 18 400.
Vaikkei rekisterin tiedot olekaan tdydelliset, sinne kertyneen aineiston pohjalta voidaan hyvin tarkastella
ndkovammaisuuden profiilia maassamme. Liséksi lasten osalta rekisterin kattavuus on parempi (Gissler
ym. 2007).

Rekisterdityjen ndkdvammojen vaikeusasteen tarkastelussa on kiytetty Maailman terveysjérjeston
(WHO) luokitusta pohjana. Sitd on tdydennetty luokilla ”maérittdméton heikkondkdisyys” ja "méadrittima-
ton sokeus”. Heikkondkdisten nddntarkkuus on alle 0,3-0,05. Sokeilla nddntarkkuus on alle raja-arvon
0,05. Taulukossa 3.1.2.1 on kuvattu ndkévamman vaikeusastetta WHO:n lukittelun mukaan.

Taulukko 3.1.2.1. Nakévamman vaikeusaste WHO:n luokittelun mukaan 2014. Lahde: Nakovammarekisterin
vuosikirja 2014: http://www.nkKl fi/fi/etusivu/nakeminen/julkaisu/nvrek_vuosikirja

Heikkonikoiset
.. 76 o
yhteensa
WHO 1 heikkondkémen 59 %
WHO 2 vaikeasti heikkondkdinen 13 %
Maiarittdmaton heikkondkoisyys 4 %
Sokeat yhteensi 21 %
WHO 3 syvisti heikkondkodinen 10 %
WHO 4 ldhes sokea 8 %
WHO 5 tiysin sokea 2%
Mairittdméaton sokeus <1 %
FEi tietoa /
vaikeusastetta ei 3%
ilmoitettu
Yhteensa 100 %

3.1.3 Palvelujen rekisterointi ja tilastointi

Riikka Viyrynen

Vammaisten henkildiden tarvitsemat sosiaali- ja terveyspalvelut sekd muut palvelut jérjestetddn ensisijai-
sesti osana yleistd palvelujérjestelméa. Erityispalveluja vammaispalvelulain tai/ja kehitysvammalain perus-
teella jarjestetién, jos yleisen lainsdddannon palvelut eivét ole vammaisten henkildiden tarpeisiin nihden
sopivia ja riittavid.

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen 19 artiklan mukaan koko véestolle
tarkoitetut palvelut ja jarjestelyt on oltava vammaisten henkildiden saatavilla yhdenvertaisesti ja vastattava
heidén tarpeitaan. Mikéli halutaan seurata ja tuottaa tietoa esimerkiksi yhdenvertaisuuden toteutumisesta
sosiaali- ja terveyspalveluissa, on peruspalveluita kdyttdviat vammaiset henkildt tunnistettava ja eri henkilo-
tason aineistoja pystyttdvd yhdistimidn. Véestokyselytutkimuksissa vammaisuus identifioidaan kysymaélla
toimintakykyé koskevia kysymyksid ja kerdtyt tiedot perustuvat vastaajien omaan arvioon. Vain rekisteri-
aineistoja kayttien tarkasteltava kohderyhmi on maéériteltivd muulla tavoin. Kohdejoukon maéérittelyssi
voidaan kayttdd esimerkiksi Kelan vammaisetuusrekisterid. Henkiltasoisten aineistojen yhdistiminen
edellyttdd nykyisen lainsddddnnon mukaan tutkimuslupaa, joka voidaan myontéa tieteellisen tutkimukseen.
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Erityispalveluja seurataan summatasolla organisaatioilta (kunnat, kuntayhtymat) kerdttéavilla lukuméaéra-
tiedoilla seka eri palveluita koskevilla, henkil6tason rekisteripohjaisilla tiedonkeruilla. Keskeisimmait tieto-
lahteet sosiaalipalveluiden osalta ovat sosiaalihuollon hoitoilmoitusrekisteri ja sosiaalipalvelujen toimintati-
lasto. Tietoa palveluiden kustannuksista kerdd Tilastokeskus kuntien ja kuntayhtymien taloustilastoon.

Yksittdinen rekisteri kertoo esimerkiksi tietyistd palveluista tai etuuden saajista. Usein rekisterin tietosi-
salto ei sisélld tietoa esimerkiksi henkilon sosioekonomisesta asemasta kuten tuloista tai koulutuksesta.
Tamén vuoksi eri rekisteritietoja on sddnndnmukaisesti voitava yhdistié toisiinsa, jotta saataisiin monipuo-
lisempaa kuvaa vammaisten henkildiden tilanteesta. Ndin tehddédn jo ndkovammarekisterin osalta joka vii-
des vuosi (ks. luku 3.1.5).

3.1.4 Mita tiedamme palveluiden kaytosta?
Riikka Viyrynen

Henkilokohtainen apu

Suomessa henkilokohtaista avustajatoimintaa koskeva séddds tuli vammaispalvelulakiin vuonna 1987.
Tuolloin henkilokohtainen apu oli méiirdrahasidonnainen palvelu, jota myonnettiin tarpeen mukaan. Sub-
jektiiviseksi oikeudeksi henkilokohtainen apu muuttui vuoden 2009 syyskuussa vammaispalvelulain muu-
toksen myd&td. Summatason tietoja henkilokohtaisesta avusta on saatavilla vuodesta 1990 léhtien. Ikdryh-
mittdin (0-17, 18—64 ja 65 vuotta tdyttineet) tieto on saatavilla vuodesta 2006 ldhtien (Kuvio 2.1.4.1.).
Tietoja ei voida eritelld sukupuolen mukaan.

25000
20000
M 65 vuotta
15 000 tayttaneet
m 18-64-
vuotiaat
10 000
m 0-17-
vuotiaat
5000 -
O -
2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Kuvio 3.1.4.1. Henkilokohtaisen avun asiakkaat vuoden aikana vuosina 2006-2016

Henkilokohtaisen avun asiakasmiirit ovat olleet kasvussa palvelun tultua subjektiiviseksi oikeudeksi
vuoden 2009 syyskuussa. Vuonna 2016 henkilokohtaisen avun saajia oli 21 079. Vastaava luku vuonna
2009 oli 6 598. (Sosiaalipalvelujen toimintatilasto, THL.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen kolmen vuoden vilein toteuttaman kuntakyselyn mukaan henkil6-
kohtaiseen apuun myonnetyt tuntimdirét painottuvat alle 25 tuntiin viikossa. Vuonna 2016 asiakkaista 53
prosenttia sai alle 10 tuntia henkildkohtaista apua viikossa. Viikossa 10-24 tuntia henkil6kohtaista apua
saavia oli 24 prosenttia asiakkaista. Naisten ja miesten vililld ei ole isoja eroja. Alle 25 tuntia henkilokoh-
taista apua saavien osuus oli kasvanut noin 4 prosenttiyksikkéd vuodesta 2013 vuoteen 2016.

Tieto ja tietotarpeita vammaisuudesta —
THL — Ty6paperi 38/2017 23 analyysia THL:n tietotuotannosta



3 THL:n tiedontuotannon mahdollisuudet vammaisuuden nakdkulmasta

Henkilokohtaisen avun yleisin jérjestdmistapa Suomessa on se, ettd vammainen henkild toimii itse avus-
tajan tyOnantajana (57,1 %). Palvelusetelin kayttd on lisdéntynyt vuodesta 2010 vuoteen 2016 noin 10 pro-
senttiyksikolld. Ostopalveluna henkildkohtaista apua oli jarjestetty 24,4 prosentille asiakkaista. (Vammais-
ten palvelut 2016 — Kuntakyselyn osaraportti, THL)

Kuljetuspalvelut
Summatason tietoja vammaispalvelulain mukaisen kuljetuspalvelun saajista on saatavilla vuodesta 1990
lahtien. Ikdryhmittdin (0—17, 18-64 ja 65 vuotta tdyttdneet) ticto on saatavilla vuodesta 2006 ldhtien (Ku-
vio3.1.4.2.). Tietoja ei voida eritelld sukupuolen mukaan.

2000-luvulla kuljetuspalveluasiakkaiden mééra lisddntyi vuoteen 2013 asti. Sen jilkeen asiakasméérd on
kuitenkin kdéntynyt laskuun. Vammaispalvelulain mukaista kuljetuspalvelua saaneiden asiakkaiden maérd
oli vuonna 2015 yhteensd 100 428, mikd on 1,5 prosenttia vihemmén kuin edellisend vuonna. Vuonna
2016 suuntaus jatkui laskevana edelleen (ks. kuvio 3.1.4.2). Kokonaisasiakasméérd oli kyseisend vuonna
98 103. Vihennysti vuodesta 2016 oli yhteensé 2 325 asiakkaan verran. Samaan aikaan myos sosiaalihuol-
tolain mukaista kuljetuspalvelua saaneiden maird on vdhentynyt: vuoden 2013 asiakasméérd 24 746 laski
2 779 asiakkaan verran vuonna 2016 mennessé.
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Kuvio 3.1.4.2. Vammaispalvelulain mukaisia kuljetuspalvelujen asiakkaita vuoden aikana vuosina 2006—2016

Omaishoidon tuki
Omaishoidon tuen saajista kerétddn tietoja summatasolla kuntien sosiaalipalvelujen toimintatilastoon. Asi-
akkaista ei kuitenkaan tiedetd erikseen vammaisten henkildiden osuutta. Ikdryhmittdin tietoja on saatavilla
ja voidaan ajatella, etté alle 65 vuotta tayttdneiden asiakkaiden miiré antaa osittaista kuvaa myds vammais-
ten henkildiden omaishoidontuen kéytosta.

Vuonna 2016 alle 65 vuotta tiytténeitd omaishoidontuen saajia vuoden aikana oli yhteensd 14 942 hen-
kiloa. Asiakasmiérd on lisdéntynyt 2000-luvun ajan (Kuvio 3.1. 4.3.).
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Kuvio 3.1. 4.3. Omaishoidon tuki, 0—64-vuotiaat hoidettavat vuoden aikana yhteensa vuosina 2000-2016

Vaikeavammaisten palveluasuminen

Summatason tietoja vaikeavammaisten palveluasumisesta on saatavilla vuodesta 1997 ldhtien. Ikdryhmit-
tdin (0-17, 18-64 ja 65 tiyttineet) tieto on saatavilla vuodesta 2006. Tietoja ei voida eritelld sukupuolen
mukaan. Vaikeavammaisten palveluasumisessa asiakkaita oli vuonna 2015 yhteensd 5 737 henkiloé ja
vuonna 2016 maéra oli 6 214 (ks. kuvio 3.1.4.4.). Koko maan tasolla trendi on ollut nouseva pidemmalta
ajalta. (Sosiaalipalvelujen toimintatilasto, THL.)
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Kuvio 3.1.4.4. Vaikeavammaisten palveluasumisen asiakkaat vuoden aikana vuosina 2006-2016
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Kehitysvammaisten laitos- ja asumispalvelut

Kehitysvammahuollon laitos- ja asumispalvelujen kehitystd voidaan seurata sosiaalihuollon hoitoilmoitus-
rekisteristid. Kehitysvammahuollossa palvelurakenteen muutos laitoshoidosta autettuun asumiseen on jatku-
nut koko 2000-luvun ajan. Asiakkaiden méaird autetussa asumisessa on kasvanut keskiméérin 2000-luvulla
7 prosenttia vuodessa, kun taas laitoshoidon asiakasméddrd on vdhentynyt 6 prosenttia. Kaikkiaan 2000-
luvulla laitoshoidon asiakkaiden miéra on véhentynyt 60 prosenttia ja autetun asumisen noussut 1,8 kertai-
seksi (Kuvio 3.1.4.5.).

Kehitysvammalaitoksissa oli vuoden 2015 lopussa yhteensd 1 093 asiakasta, miké oli kaksitoista pro-
senttia (11,9 %) vihemmin kuin edellisend vuonna. Naisia asiakkaista oli 394 ja miehid 699. Kehitysvam-
maisten autetun asumisen asiakasmééra nousi 8 prosenttia ja oli vuoden 2015 lopussa 7 728 henkil6éd. Aute-
tun asumisen asiakkaista naisia oli vuonna 2015 lopussa 3 423 ja miehid 4 305.

Pitkdaikaisasiakkaina kehitysvammalaitoksissa oli vuoden 2015 lopussa yhteensd 962 henkil6d, mikd on
14 prosenttia vihemmén kuin edellisend vuonna. Pitkdaikaisasiakkaiksi on laskettu asiakkaat, joille on
tehty pitkdaikaishoidon p#étos tai jotka ovat olleet hoidossa yli 90 vuorokautta. Pitkdaikaisasiakkaista alle
18-vuotiaita oli vuoden 2015 lopussa 131 henkild4, joista 11 henkildd oli 0—7-vuotiaita. Alle 18-vuotiaiden
pitkdaikaisasiakkaiden maira on pysynyt viimeisien vuosien ajan samalla tasolla. (Sosiaalihuollon hoitoil-
moitusrekisteri, THL.)
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Kuvio 3.1.4.5. Kehitysvammaisten laitos- ja asumispalvelujen asiakkaat 2000—2015 kunkin vuoden lopussa

Palveluiden kustannustiedot

Vammaispalveluista ei ole saatavissa palvelukohtaisia koko maata koskevia kustannustietoja. Tilastokes-
kuksen kerddmaéstd kuntien taloustilastosta on saatavissa tietoja kustannuksista tehtdvaluokituksen mukai-
sesti. Kustannukset eritellddn vammaispalveluiden osalta seuraaviin luokkiin: vammaisten laitospalvelut,
vammaisten ympérivuorokautisen hoivan asumispalvelut ja muut vammaisten palvelut. Liséksi eritelldén
vammaisuuden perusteella jirjestettévistd palveluista ja taloudellisista tukitoimista aiheutuvat menot yh-
teensd (Laki vammaisuuden perusteella jérjestettdvistd palveluista ja tukitoimista 380/1987) seki siité eri-
tellddn kuljetuspalvelujen ja henkil6kohtaisen avun menot.

Laitospalvelujen kustannukset vuonna 2015 olivat 153 miljoona euroa ja ympérivuorokautisen hoivan
asumispalvelut 666 miljoonaa euroa. Vammaispalvelulain perusteella jirjestettdvien palvelujen ja tukitoi-
mien kustannukset olivat 687 miljoonaa euroa, joista henkilokohtaisen avun kustannukset olivat 222 mil-
joonaa euroa ja kuljetuspalvelujen 168 vuonna 2015.
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THL kokoaa vuosittain sosiaalimenotiedot valtion ja kuntien, yhdistysten, jarjestdjen ja muiden toimijoi-
den sosiaalisen toiminnan kustannuksista ja rahoituksesta. Tiedot raportoidaan koko maan tasolla. THL:ssd
laadittava sosiaalimenot ja rahoitus -tilasto noudattaa EU:n sosiaaliturvan tilastointijarjestelmdd (ESS-
PROS, The European System of Integrated Social Protection Statistics). EU:n sosiaaliturvan tilastointijér-
jestelmdn mukaan sosiaaliturvaan kuuluvat kaikki julkisten tai yksityisten tahojen toimenpiteet, joiden
tarkoituksena on turvata yksilon ja perheen toimeentulo tiettyjen riskien ja tarpeiden varalta. Sosiaaliturva-
etuudet voivat olla luonteeltaan joko toimeentuloa turvaavia rahallisia etuuksia tai palveluja. Turva kattaa
sairaudesta ja terveydestd, toimintarajoitteisuudesta ja tyokyvyttomyydestd, vanhuudesta, perheenhuoltajan
kuolemasta, perheestd ja lapsista, tyottomyydestd, asumisesta sekd sosiaalisesta syrjdytymisestd johtuvia
riskejd ja tarpeita.

Vammaisten sosiaaliturvaa koskee ESSPROS-jdrjestelmissd erityisesti toimintarajoitteisuus-kohdan
menotiedot (Disability). Suomen toimintarajoitteisuutta tarkastelevien menotietojen keskeisimpié perustie-
toldhteitd ovat ETK:n ja Kelan rekisteri- ja tilastotiedot sekd Tilastokeskuksen kuntien ja kuntayhtymien
taloustilasto. Kansallisessa tilastoraportissa tiedot on saatavissa yksityiskohtaisemmalla tasolla kuin kan-
sainvélisesti.

3.1.5 Rekisteritutkimukset
Riikka Viyrynen ja Mika Gissler

Sosiaali- ja terveydenhuollon rekisterien ja asiakirjojen tiedot ovat salassa pidettdvid. Eri rekistereitd yllépi-
tavét organisaatiot (Tilastokeskus, THL ja Kela) voivat kuitenkin myontdé luvan rekisterien tietojen kéyt-
toon tieteellisessd tutkimuksessa. Rekisteritutkimus on tutkimusta, jossa kdytetddn yleensd muuhun tarkoi-
tukseen kuin kyseistéd tutkimusta varten kerdttyéd rekisteritietoa. Tutkimus voi perustua kokonaan rekisteri-
tietoihin tai rekisteritietoja voidaan kéyttdd muita aineistoja tdydentdvind tietoina. Seuraavaksi on esitelty
muutamia rekisteritutkimuksia, joissa on tuotettu tietoja myds vammaisten henkildiden tilanteesta.

Nékovammarekisterissd on tehty erillistutkimuksia ndkovammaisten sosiaalisen aseman selvittdmiseksi.
Tutkimusten aineisto on keridtty yhdistdimélld ndkdvammarekisteritietoihin henkiltunnusten avulla perus-
tiedot sosiaalisesta asemasta koko videston tiedot sisdltdvistd Tilastokeskuksen tietokannoista. Ndiden tut-
kimusten aineistot kuvaavat sosiaalista asemaa vuosina 1985 (osin 1988), 1995, 2000, 2005 ja 2010 (osin
2012). Vuoden 2015 rekisteritietojen yhdistdmistd suunnitellaan.

Vertailutiedot viestoon osoittavat, ettd ndkdvammaiset ovat muuta véestdd pitempéadn perheessé lapsen
asemassa, perheisiin kuulumattomina tai laitosvdestoon kuuluvina. Vastaavasti ndkovammaiset eldvit
muuhun saman ikdiseen vdestoon verrattuna harvemmin perheissi puolisona tai lapsen vanhempana. Rekis-
terdityjen ndkévammaisten koulutusaste on alhaisempi kuin koko véest6lld keskimédrin. Vuodesta 1995
ndkovammaisten koulutusaste on noussut hitaasti koko tarkasteluajanjakson ajan (1995-2012). Koko vées-
ton koulutustaso on noussut nopeammin, joten ero koko véestoon on kasvanut. Nakévammaisten tyollisty-
misaste on alhaisempi kuin koko tyoikéiselld viestolld. (Nadkovammarekisterin vuosikirja 2014)

Toinen esimerkki rekisteritutkimuksen mahdollisuuksista on sokeiden itsemurhia késitteleva tutkimus,
jonka ovat toteuttaneet Ndkdvammaisten Keskusliitto ja Nakovammarekisteri yhdessd Oulun ja Tampereen
yliopistojen kanssa. Kyseessd on kohorttitutkimus, jossa verrattiin itsemurhatietoja nikevien ja sokeiden
vililld. Tiedot sokeiden itsemurhista kerdttiin vuosina 1982-2011. Tutkimuksen tuloksien mukaan sokeat
40-49-vuotiaat michet péadtyviat huomattavasti useammin itsemurhaan kuin ndkevit ikédtoverinsa. Heidin
riskinsd tehdi itsemurha on 2,7-kertainen nikeviin miehiin ndhden. Sokeiden naisten kohdalla vastaavaa
ilmiGté ei ndyttdisi olevan. (Meyer-Rochow & al. 2015.)

Esimerkki laajamittaisesta rekisteritutkimuksesta, josta voidaan saada my0s vammaisuuteen liittyvéa
tietoa, on myos THL:n Kansallinen syntymékohortti 1987. Tutkimus on rekisteritietoa hyodyntdva monitie-
teinen pitkittdistutkimus, jonka kohteena ovat kaikki Suomessa vuonna 1987 syntyneet n. 60 000 henkilda.
Tutkimuksella tuotetaan tietoa lasten ja nuorten terveyteen ja hyvinvointiin vaikuttavista tekijoistd. Aineis-
to siséltdd THL:n syntymaérekisterin liséksi kattavasti eri viranomaisilta kerdttyé rekisteritietoa vuonna 1987
syntyneiden ja heidén biologisten vanhempiensa terveydestd, koulutuksesta ja toimeentulosta. Lisdksi mu-
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kana on vuonna 1987 syntyneiden osalta tietoa Kelan etuuksien kdytostd, raskauksista, lastensuojelusta ja
rikollisuudesta sekd muuttohistoriatiedot. Tutkimusaineiston perusteella syntymékohortissa 1987 kehitys-
vammaisia on 0,5 prosenttia ja CP-vammaisia 0,4 prosenttia. Kuulovammaisten osuus on 0,1 prosenttia ja
Downin syndrooman diagnoosin saaneiden osuus on 0,3 prosentilla. (Julkaisematon aineisto)

3.1.6 Rekisteritiedon kehittamistarpeet ja tulevaisuus

Riikka Viyrynen

Tutkimus- ja tilastorekistereissd on tunnistettavissa kehittdmiskohteita, joiden avulla myds vammaisten
henkil6iden tilannetta koskevaa tietopohjaa voitaisiin parantaa. Sosiaali- ja terveyspalveluiden kayttod
koskevissa rekistereissd keskeinen puute on sosiaalihuollon avopalveluiden merkittévit tietoaukot. Nykyi-
nen lainsdddédntd ei anna THL:1le oikeutta kerétd yksilotason aineistoa kattavasti kaikista sosiaalipalveluis-
ta, vaan rekisteritason tiedonkeruut koskevat lastensuojelun sijaishuoltoa (lastensuojelurekisteri) ja toi-
meentulotukea (toimeentulotukirekisteri) sekd laitos- ja asumispalveluja (sosiaalihuollon hoitoilmoitusre-
kisteri). Néin ollen esimerkiksi vammaissosiaality0sti ja useista vammaispalveluista ei tilla hetkelld saada
yksiltason tietoa. Evi seurannan tarpeisiin vastaaminen edellyttdisi kattavaa yksilotason tietoa palveluista.
Lisdksi keskeistd on toimintakykytiedon sisdllyttiminen sosiaali- ja terveyspalveluista kerattaviin rekisteri-
tietoihin. Uudistyd yksil6tason datasta on kiynnissd ja tiedon kerddmisen modernisoiva lakipaketti on ollut
lausunnoilla syksylld 2016, ja on ldhetetty eduskunnan késittelyyn lokakuussa 2017.

Sosiaali- ja terveyspalveluita koskevien tutkimus- ja tilastorekisterien tieto syntyy palveluja jérjestetta-
essd ja tuotettaessa. Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelun tuottajien potilas- ja asiakastiedonhallinta on
muutostilanteessa. Sen liséksi, ettd koko julkisen sosiaali- ja terveydenhuollon rahoitus- ja jérjestelméuu-
distus on kdynnissi, etenee valtakunnallisten tietojarjestelmipalvelujen kéyttdonotto vaiheittain. Tervey-
denhuollon potilas- ja asiakastietojen tiedonhallintaan on rakennettu valtakunnalliset sosiaali- ja terveyden-
huollon Kanta-palvelut. Kanta-palveluihin liittyneet terveydenhuollon organisaatiot voivat kéyttad ja arkis-
toida potilastiedon arkistoon tallennettuja tietoja sekd hallinnoida reseptikeskuksessa olevia ladkemaarayk-
sid.

Myds sosiaalihuollon tietojarjestelmapalveluiden kayttoonottoihin tdhtddva Kansa-hanke on kdynnistet-
ty. Tarkoituksena on, ettd sosiaalihuollon organisaatioiden asiakastietojérjestelmét kytketddn vaiheittain
Kansaneldkelaitoksen ylldpitdmiin valtakunnallisiin Kanta-palveluihin terveydenhuollon organisaatioiden
potilastietojérjestelmien vanavedessd. THL vastaa valtakunnallisten tietojérjestelmépalvelujen suunnittelus-
ta, kehittdmisestd ja seurannasta. STM huolehtii puolestaan aihealueen strategisesta johtamisesta ja kéyt-
toonottoja tukevan lainsdddannon valmistelusta.

On esitetty tulkintoja, ettd tulevaisuudessa kaikki sosiaali- ja terveydenhuollon tilasto- ja rekisteritieto
saataisiin Kannasta 2020-luvulla. Tdmén vision toteutumisessa tdytyy kuitenkin huomioida muutamia reu-
naehtoja. Haasteena on muun muassa Kannan siséltdmien tietosiséltdjen laajeneminen vaiheittain. Kestia
vield vuosia ennen kuin Kanta kattaa esimerkiksi sosiaalihuollon tiedot kattavasti. Kaikki tieto ei mydskédn
ole rakenteisessa muodosssa, eiké tietorakenteilla saisi puuttua liiaksi sosiaali- ja terveydenhuollon tyon
siséltoon. Rakenteinen tieto eli médrdmuotoinen tieto tarkoittaa tiedon kirjaamista ja tallentamista yhteis-
ten, etukédteen sovittujen rakenteiden avulla potilas- ja asiakastietojirjestelmissd. Hyodynnettdvyyteen vai-
kuttaa siis se, ettd kansallisiin tietojédrjestelmépalveluihin tallentuvat tiedot eivét valttimattd kaikilta osin
kohtaa esimerkiksi tilastoinnin ja tutkimuksen tarpeiden kanssa. Lisdksi osa tilastointitarkoituksiin tarvitta-
vista tiedoista, kuten kustannustiedot, eivét kuulu kansallisien tietojarjestelmipalvelujen sisiltoon. Keskeis-
td on my0s se, ettd Kanta-arkiston kdyttotarkoituksen muuttaminen puuttuu yksityisyyden suojaan. Kaytto-
tarkoituksen laajentamiselle on 10ydettdva perusteet ja rekisterdidyn oikeusturva on taattava. (ks. esim.
Raula & al. 2016.)
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3.2 Vaestotutkimukset toimintarajoitteita koskevan tiedon lahteena

Pdivi Sainio ja Seppo Koskinen

Suomen kesdkuussa 2016 ratifioima YK:n vammaissopimus edellyttdd tutkimus- ja tilastotiedon séddnnollis-
td kokoamista. Tietoa tarvitaan, jotta voidaan tunnistaa vammaisten ihmisten kohtaamaa eriarvoisuutta,
suunnitella yhdenvertaisuuden toteutumiseksi tarvittavia toimenpiteitd, seurata niiden vaikutuksia ja siten
my0s sopimuksen tavoitteiden toteutumista. Téllaisen tiedon l&hteend laaja-alaiset, koko viest6d edustavat
véestotutkimukset ovat ainutlaatuisia, silld ne tuottavat monipuolista tietoa véeston ja sen osaryhmien toi-
mintarajoitteiden yleisyydestd ja eri tavoin toimintarajoitteisten henkildiden elinoloista ja hyvinvoinnista
muuhun viestdon verrattuna.

Vammaissopimuksen mukaan vammaisiin henkildihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkdaikainen
ruumiillinen, henkinen, dlyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden
kanssa voi estdd heiddn tdysimédriisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti mui-
den kanssa (kts. luku 1). Vaestotutkimuksissa toimintakykyé koskevien kysymysten avulla voidaan tunnis-
taa henkil6t, joilla vaikeudet perustoiminnoissa voivat vaarantaa heididn yhdenvertaisen osallisuutensa.
Kéaytamme tdssd luvussa termejd toimintarajoitteisuus ja toimintarajoitteiset henkil6t.

THL seuraa vieston terveyttd ja hyvinvointia sadanndllisilla vaestotutkimuksilla. Vaeston toimintakyvys-
td ja toimintarajoitteiden yleisyydestid sekd niiden muutoksista on kerdtty monipuolista tietoa jo 1970-
luvulta ldhtien (esim. Aromaa ym. 1989, Aromaa ja Koskinen 2002, Koskinen ym. 2012). Viestotutkimuk-
sia ei kuitenkaan ole aiemmin juurikaan hyddynnetty tuottamaan tietoa toimintarajoitteisten henkildiden
elinoloista tai hyvinvoinnista. Koska useimmat THL:n véestotutkimukset siséltdvit toimintarajoitteita kar-
toittavien kysymysten ja mittausten lisdksi kysymyksid monilta eri eldménalueilta, ne tarjoavat runsaasti
hyodyllistd tietoa toimintarajoitteisten henkildiden tilanteesta muuhun véestoon verrattuna.

THL osallistuu myds Euroopan Unionin véeston terveysseurantaan toteuttamalla eurooppalaisen terve-
yshaastattelututkimuksen (EHIS). EU on Euroopan vammaisstrategiassa 2010-2020 (Euroopan komissio
2010) sitoutunut kerddméén jasenmaistaan tietoja toimintarajoitteisten henkildiden tilanteen seuraamiseksi
méédriajoin, ja siksi EU:n sosiaalitutkimusten sisiltdd pyritddn kehittiméén niin, ettd niistd saadaan tilasto-
tietoa myds toimintarajoitteisuuden mukaan. EU on ratifioinut myds vammaissopimuksen. THL:n lisdksi
my0s Tilastokeskus toteuttaa EU:n edellyttamié viestdtutkimuksia (mm. Tulo- ja elinolotutkimus EU-SILC
sekd tydvoimatutkimus LFS).

Téssd luvussa paneudutaan aluksi toimintarajoitteisuuden méérittelyyn véestdtutkimuksissa ja esitelldin
kansainvilisid suosituksia. Sen jélkeen esitelldén joitakin THL:n kerddmid kansallisia véestdtutkimusaineis-
toja, jotka soveltuvat toimintarajoitteisuuden ja toimintarajoitteisten henkildiden eldméntilanteen kuvaami-
seen. Lopuksi arvioidaan vdestotutkimusten rajoituksia toimintarajoitteisuustiedon kerdédmisessa.

3.2.1 Toimintarajoitteiden mittaaminen vaestoétutkimuksissa
Pdivi Sainio ja Seppo Koskinen

WHO:n ja Maailmanpankin World Report on Disability -raportissa arvioidaan toimintarajoitteisia henkildi-
td olleen vuonna 2010 noin miljardi eli noin 15 % maapallon véestostd (WHO and World Bank 2011). Ra-
portissa kuitenkin todetaan, ettd vaikka lukema pohjautuu luotettavimpiin saatavilla olleisiin tietoldhteisiin
(World Health Survey ja Global Burden of Disease -tutkimukset), on se pikemminkin suuntaa-antava arvio
kuin tdsméllinen tieto, silld vertailukelpoisen luotettavan tiedon saanti maailmanlaajuisesti on l&hes mahdo-
tonta. Toimintakyky on monimutkainen ja moniulotteinen ilmid, johon myds ympéristotekijét vaikuttavat,
joten viestdtutkimuksiin valittu toimintarajoitteiden operationalisointi — miten niitd mitataan ja luokitellaan
— on aivan keskeinen havaittuun toimintarajoitteiden yleisyyteen vaikuttava tekija.

Parin viime vuosikymmenen ajan useat kansainvéliset jirjestot ovat aktiivisesti kehittédneet toimintarajoit-
teiden mittaamista, jotta luotettavaa, kattavaa ja vertailukelpoista tietoa toimintarajoitteista saataisiin maa-
ilmanlaajuisesti. Erityinen huoli on ollut kehitysmaista, joissa toimintarajoitteisten henkildiden tilanne saat-
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taa olla monin tavoin tukala mutta tietoa heidén tilanteestaan ei juuri ole kerdtty. Kansainvélisen koordinaa-
tion puute ja erilaiset yhteistyon vaikeudet ovat kuitenkin johtaneet siihen, ettd toiminnan tuloksena on
syntynyt useita erilaisia, osittain limittéisiékin, suosituksia.

YK:n tilastokomitean alaisuuteen perustettu ”Washington Group on Disability Statistics” -ryhma (WG)
aloitti kehittdmistyonsd vuonna 2001 (http://www.washingtongroup-disability.com/). WG:n toiminnassa on

mukana suuri méérd eri maiden tilastokeskuksia, muita tutkimuslaitoksia sekd vammaisjérjestoja. MyoOs
Suomi on jdsenend WG:ssé, ja Suomea edustaa THL.

WG:n laatima ICF:n viitekehykseen pohjautuva lyhyt kysymyssarja (Short Set) on tarkoitettu kaytetté-
viaksi viestolaskennoissa ja vaestotutkimuksissa (http:/www.washingtongroup-disability.com/washington-

group-question-sets/short-set-of-disability-questions/). Kysymykset kattavat kuusi perustoimintoa: néon,
kuulon, liikkkumisen, kognition, pdivittidistoiminnot ja kommunikaation. Vastaajat arvioivat neliluokkaisella
asteikolla, minka verran vaikeuksia he ndissd toiminnoissa kokevat (ei vaikeuksia, vihén vaikeuksia, suuria

vaikeuksia, ei pysty lainkaan). WG suosittelee, ettd kansainvélisissé vertailuissa toimintarajoitteisiksi luoki-
teltaisiin ne vastaajat, jotka eivét kykene johonkin em. toimintaan lainkaan tai kokevat suuria vaikeuksia
vahintdén yhdessd toiminnossa. Kysymysten tarkoituksena on tunnistaa henkil6t, joilla vaikeudet niissa
perustoiminnoissa voivat estdd osallistumista yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa. WG:n pidem-
pi kysymyssarja (Extended Set) laajentaa tiedonkeruuta useammalle toimintakyvyn ulottuvuudelle ja sisil-
tdd useita kysymyksié eri ulottuvuuksilta. Lapsille ja nuorille soveltuvan kysymyssarjan WG on kehittanyt
yhdessd UNICEF:n kanssa. Yli 60 maata on ilmoittanut kéyttdviansd WG:n kysymyssarjoja kansallisessa
tiedonkeruussaan. Kysymyssarjat ja ohjeet niiden kéyttéon 10ytyvit WG:n internet-sivuilta. Kysymysten
suomenkieliset kddnnokset ovat valmisteilla THL:sséd, ja ne tullaan viemédin kansalliseen toimintakyvyn
mittareiden tietokantaan (TOIMIA) kaikkien saataville (www.toimia.fi).

WHO ja Maailmanpankki kehittivét niin ikddn ICF-pohjaisen kyselytutkimuksen Model Disability Sur-
veyn (http://www.who.int/disabilities/data/mds/en/), jossa hyvin laajasti kartoitetaan toimintakykyé (sisél-
tden mm. WG:n Short Set -kysymykset), eri eldménalueita sekd ympéristotekijoitd ja niiden vaikutuksia
ihmisten eldmédén. Kyselyn tavoitteena on tuottaa tietoa mm. vammaissopimuksen seurantaa varten tunnis-

tamalla tekijoitd, jotka estivit toimintarajoitteisia ihmisid osallistumasta yhteiskuntaan. Kyselystd on laa-
dittu my®s lyhennetty versio.

Budapest Initiative (BI) on WHO:n, YK:n Euroopan talouskomission ja Eurostatin vuodesta 2004 alka-
nut yhteistyd, jonka ldhtokohtana oli niin ikd4n vertailukelpoisen toimintakykytiedon puute (UN 2013).
Tyon tuloksena laadittiin kysymyssarja, joka myohemmin oli pohjana WG:n pidemmalle sarjalle (Extended
Set). EU:n jdsenmailleen teettimistd kyselyistd ainakin Euroopan terveyshaastattelututkimus EHIS (Euro-
pean Health Interview Survey) on nojautunut nédihin kysymyksiin (Eurostat 2013).

Eurooppalaisiin videstdtutkimuksiin on toimintarajoitteiden mittaamiseksi kehitetty myos ns. GALI-
kysymys (global activity limitation indicator, taulukko 3.2.1.1) (Robine ym. 2003, vanOyen ym. 2006, Cox
ym. 2009). Se oli aluksi yksi kysymys, mutta ymmarrettdvyyden parantamiseksi se jaettiin kahdeksi (Eu-
rostat 2015). GALI on yksi kolmesta eurooppalaisiin védestotutkimuksiin suositelluista terveys- ja toiminta-
kykykysymyksistd (Minimum European Health Module, MEHM), jonka kaksi muuta kysymysti koskevat
koettua terveytta ja pitkdaikaissairastavuutta.

GALI-kysymys nojautuu ICF:n viitekehykseen siind, ettd nimestddn huolimatta (activity limitation) sen
on tarkoitettu mittaavan osallistumisen rajoitteita (participation restrictions). EU:n jdsenmaiden terveet
(toimintakykyisten) elinvuodet lasketaan GALI-kysymyksen perusteella (EHLEIS); tiedot kerétddn Euroo-
pan tulo- ja elinolotutkimukseesta (EU-SILC). Maiden vilinen vertailukelpoisuus on kuitenkin kyseenalai-
nen mm. kysymyksen heikon standardoinnin sekd tutkimusten toteutustavoissa olevien erojen vuoksi. Ter-
veiden elinvuosien laskelmissa Suomi sijoittuu epduskottavan heikosti muun muassa Ruotsiin verrattuna
(Sihvonen ym. 2017). Jatkossa Eurostatin pyrkimys on saada GALI-kysymys mukaan my6s Euroopan tyo-
voimatutkimukseen (LFS), jotta toimintarajoitteisten henkildiden tydeldmén tilannetta voitaisiin seurata
muuhun viestdon verrattuna.
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Taulukko 3.2.1.1. GALI (Global Activity Limitation Indicator), uusittu 2-osainen kysymys"?

Alkuperdinen englanninkielinen kysymys Suomennos (FinTerveys, FinSote)

a. Are you limited because of a health problem in | a. Rajoittaako jokin terveysongelma teitd toimissa,
activities people usually do? Would you say you | joita ihmiset tavallisesti tekevit?

are... 1. Rajoittaa vakavasti
1. severely limited, 2. Rajoittaa, mutta ei vakavasti
2. limited but not severely, or 3. Ei rajoita lainkaan

3. not limited at all

b. Have you been limited for at least the past 6 | b. Onko rajoituksia ollut vihintdédn kuuden viime

months? kuukauden ajan?
1. Yes 1. Kylla
2. No 2. Ei

D Eurostat 2015. Euroopan sosiaalijohtajien kokous
?) Yksiosainen kysymys on toistaiseksi edelleen kaytdssa EU-SILC-tutkimuksessa

Edelld kuvatut kansainvéliset suositukset toimintarajoitteiden mittaamisesta vaihtelevat siis yhden tai
muutaman kysymyksen lisddmisestd olemassa olevaan tiedonkeruuseen aina laajaan erikseen toteutettavaan
tutkimukseen. Kunkin valtion omat ldhtdkohdat, tiedonintressit ja resurssit sekéd sidonnaisuudet viime ka-
dessd méadrittdvat, miten toimintarajoitteisuustietoa ko. maassa kerétdan. Vammaissopimus seké kansainva-
linen kehittdmistyd tiedon kerddmiseksi, vaikka heikosti koordinoitunakin, on joka tapauksessa lisdnnyt
ymmarrystd tiedonsaannin merkityksestd toimintarajoitteisten henkildiden tilanteen seurannassa ja ongel-
mien tunnistamisessa sekd myds edistinyt tiedonkeruuta maailman eri kolkissa. Silti vertailukelpoisen tie-
don saanti maailmanlaajuisesti saattaa olla vield pitkdédn toteutumaton unelma. Kansallisella tasolla on kui-
tenkin tdrkedd huolehtia siitd, ettd toimintarajoitteisuuden yleisyyttd ja toimintarajoitteisten henkildiden
hyvinvointia seurataan sddnnnéllisesti patevin menetelmin, jotta pystytdén arvioimaan yhteiskunnassa ta-
pahtuvien muutosten vaikutusta niihin.

Suomi on osallistunut aktiivisesti kansainviliseen toimintarajoitteiden mittaamisen kehitystyohon eri
vaiheissa ja muodoissa seki ollut edelldkévija toimintakykyéd ja toimintarajoitteita koskevan tiedon keréa-
misesséd. Laajoja, viestdd edustavia tutkimuksia, joissa toimintakykyé on monipuolisesti mitattu seka tutkit-
tavien omiin arvioihin ettd testeihin ja havaintoihin perustuvilla menetelmilld, on THL:ssé tehty jo pitkdan.
Kansallisten aikasarjojen sdilyttiminen on edellyttinyt arviointimenetelmien pysymistd ennallaan. Sisillol-
lisesti THL:n toteuttamat tutkimukset kuitenkin kattavat melko hyvin nykyiset kansainvéliset suositukset,
vaikka tarkoissa sanamuodoissa onkin eroja. Viime aikoina THL:n toteuttamiin tutkimuksiin on otettu mu-
kaan my0s em. suositusten mukaisia kysymyksid. Tdmé mahdollistaa kysymysten validiteetin tutkimisen
suomalaisessa aineistossa.

3.2.2 THL:n kansalliset vaestotutkimukset

Pdivi Sainio, Nina Halme, Pdivi Nurmi-Koikkalainen ja Seppo Koskinen

THL:n véestotutkimuksiin perustuva terveys- ja hyvinvointiseuranta on viime vuosina ollut murroksessa.
On yhdistetty tutkimuksia ja uusittu niiden sisdlt6d vastaamaan nykytilanteen tarpeita — huolehtien kuiten-
kin siitd, ettd ajassa tapahtuvia muutoksia voidaan luotettavasti seurata. THL:n toistuvista vdestdtutkimuk-
sista on laadittu seuraavat kymmenen vuotta kattava suunnitelma, véestdtutkimusten tiekartta. Tiekartalla
on kahdenlaisia tutkimuksia: a) terveystarkastustutkimukset, joissa tavataan tutkittavat ja haastattelun ja/tai
kyselyiden lisdksi kerédtddn heistd erilaisia naytteitd ja tehddén testejd, sekd b) kysely- ja haastattelututki-
mukset, joissa otokseen kuuluville ldhetetddn joko paperinen ja/tai séhkdinen lomake tdytettdvéksi tai heitd
haastatellaan puhelimitse tai kasvotusten. Alla kuvataan tarkemmin tarkeimpid THL:n toteuttamia viestod
edustavia tutkimuksia (ks. liite 2).
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Aikuiset

FinTerveys-tutkimus on tuorein 18 vuotta tdyttdneitd suomalaisia edustava terveystarkastustutkimus. Se
toteutettiin kevaalla 2017. Tutkimus koostuu terveystarkastuksesta sekd useista kyselylomakkeista. Terve-
ystarkastukseen siséltyy toimintakykytestejd ja muita mittauksia. Kyselylomakkeilla kartoitetaan mm. elin-
oloja, elintapoja, terveyttd, toimintakykyd sekd palvelujen tarvetta ja kdyttod. Tutkimus toteutetaan viiden
vuoden vilein. FinTerveys-tutkimus on sitd edeltdneiden kahden tutkimussarjan yhdistelma. Terveys 2000-
ja Terveys 2011- tutkimukset sekd aiempi Mini-Suomi-tutkimus sisélsivit runsaati toimintakykya koskevaa
kyselyin, haastatteluin ja mittauksin koottua tietoa koko maan aikuisviestdd edustavasta otoksesta. Lisdksi
Terveys 2011 -tutkimus on 11 vuotta aiemmin toteutetun Terveys 2000 -tutkimuksen seuranta, mikd mah-
dollistaa yksildtason seurannan. Toinen FinTerveys-tutkimuksen ldhtokohtana ollut tutkimusten sarja muo-
dostuu 25-74-vuotiasta vdestdd koskevista FINRISKI-tutkimuksista, jotka toteutettiin viiden vuoden vi-
lein. Kaikissa em. terveystarkastustutkimuksissa otoskoko on ollut noin 10 000 henkil6d. Aineistoihin on
liitetty rekisteritietoja, jotka laajentavat mahdollisuuksia tutkia toimintarajoitteisuuteen liittyvid aiheita
(esimerkiksi KELA:n vammais- ym. etuudet, tyokyvyttomyys, kuolemansyyt). (Liite 2)

FinSote-tutkimus eli aikuisvdeston terveys-, hyvinvointi- ja palvelututkimus toteutetaan kyselynid 20
vuotta tdyttineitd suomalaisia edustavalle otokselle. Tutkimus tuottaa seuranta- ja arviointitietoa véeston
toimintakyvysti, terveydesti, elinoloista, elintavoista, palvelutarpeista ja niiden tyydyttymisestd sekéd vées-
ton ndkemyksistéd sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujirjestelmistd, palveluiden saatavuudesta, laadusta ja
kaytostd. Tutkimuksesta saadaan tietoa sote-uudistuksen seurantaan myds maakuntatasolla. Se toteutetaan
60 000 hengen otokselle vuosina 2017-2018 ja sen jilkeen 2—4 vuoden vélein. Vilivuosina tutkimus teh-
dédén kansallisia tietotarpeita varten 10 000 hengen otokselle. (Liite 2)

Edelld mainittujen kansallisten koko védestdd edustavien tutkimusten liséksi THL toteuttaa EU:n terve-
ysseurantaohjelmaan kuuluvan EHIS-tutkimuksen (European Health Interview Survey) kuuden vuoden
vélein. Tutkimus sisdltdd toimintarajoitteisuutta koskevia kysymyksid sekd elinoloja, terveyttd, elintapoja,
avun saantia ja tarvetta, terveyspalveluita ym. kartoittavia kysymyksid. Viimeisin tiedonkeruu tehtiin 2013—
2014.

THL toteuttaa yhteistyokumppaneidensa kanssa myos erilaisiin vdeston osaryhmiin kohdennettuja tut-
kimuksia. N&itd ovat mm. romanivéestoon kohdistuva Roosa-tutkimus, maahanmuuttajia ja ulkomaalais-
taustaisia henkilditd koskevat Maamu- ja UTH-tutkimukset seké suunnitteluvaiheessa oleva TERTTU, joka
kohdistuu turvapaikanhakijoihin. Tutkimuksista 10ytyy lisdtietoa THL:n internet-sivuilta. Useimmissa tut-
kimuksissa on mukana my0s toimintarajoitteisuutta koskevia kysymyksid, mikd mahdollistaa toimintara-
joitteita ja toimintarajoitteisia henkiloitd koskevat tarkastelut.

Lapset ja nuoret
Lasten ja nuorten kohdalla on tarkeéd selvittda eri ikdvaiheiden tilanne, koska lapsen kasvun aikana tilan-

teet ja tarpeet vaihtelevat. Lasten terveys-, hyvinvointi- ja palvelututkimus (LTH) toteutetaan vuonna 2018
nelivuotiaille ja vuonna 2020 neljdn kuukauden ikiisille lapsille koko maassa (liite 2). Tavoitteena on tuot-
taa kansallista ja alueellista seurantatietoa pienten lasten ja perheiden terveydesté, hyvinvoinnista ja palve-
luista seké niihin vaikuttavista tekijoista. Nelivuotiaiden lasten tiedonkeruu siséltdd myos toimintarajoitteita
koskevan kysymyssarjan. Valmisteilla olevassa FinLapset-hankkeessa hyddynnetddn lastenneuvoloiden ja
kouluterveydenhuollon médriaikaistarkastuksissa ja niihin liittyvilld esitietolomakkeilla kerattdvaa raken-
teista tietoa, jota tdydennetdén alaotoksille tehtdvilld syventivilld erillistiedonkeruilla.

Kouluterveyskysely tuottaa tietoa lasten ja nuorten hyvinvoinnista, terveydesti, koulunkéynnisti ja opis-
kelusta, osallisuudesta sekéd avun saannista ja tarpeisiin vastaavuudesta (liite 2). Kyselyyn vastaa noin 200
000 perusopetuksen 8. ja 9. luokkien oppilasta sekd lukioiden ja ammatillisten oppilaitosten 1. ja 2. vuoden
opiskelijaa joka toinen vuosi. Vertailukelpoisia tietoja on keritty perusopetuksessa vuodesta 1996, lukioissa
vuodesta 1999 ja ammatillisissa oppilaitoksissa vuodesta 2008 alkaen. Vuodesta 2017 ldhtien kysely laajen-
tuu koskemaan myos kaikkia perusopetuksen 4. ja 5. luokan oppilaita seké heiddn huoltajiaan. Vastaaminen
tapahtuu opettajan valvonnassa oppitunnin aikana. Osallistuminen on vapaaehtoista ja tiedot kerdtdan ano-
nyymisti ilman tunniste- tai henkilGtietoja. Lomakkeesta on kdytettédvissd myds lyhyt selkokielinen versio,
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joka soveltuu vastattavaksi avustajan kanssa. Toimintarajoitteita koskevia kysymyksié on siséllytetty Kou-
luterveyskyselyyn vuodesta 2017 lahtien. Ensimmaiset tulokset toimintarajoitteisten lasten hyvinvoinnista
muihin lapsiin verrattuna on julkaistu THL:n Tutkimuksesta tiiviisti -julkaisusarjassa (Kanste ym. 2017).

3.2.3 Vaestotutkimusten rajoitteet

Pdivi Sainio ja Seppo Koskinen

Miten luotettavaa vdestotutkimuksista saatava tieto toimintarajoitteiden yleisyydestid on? Tulosten luotetta-
vuuteen vaikuttavat muun muassa osallistumisaktiivisuus eli se, kuinka suuri osa otokseen kuuluvista osal-
listuu tutkimukseen, seki osallistumisen valikoivuus, joka voi vééristdd tuloksia, jos tutkimukseen osallis-
tumatta jadviat (kato) poikkeavat tarkasteltavien ominaisuuksien suhteen niistd, jotka osallistuvat. Osallis-
tumisaktiivisuus on laskenut maailmanlaajuisesti, my0ds Suomessa, viime vuosikymmenind. Erityisesti
toimintarajoitteiset ihmiset saattavat jadda katoon, koska heiddn voi olla hankalaa osallistua; esimerkiksi
nikovammaisten voi olla vaikeaa vastata kyselylomakkeisiin, kuulovammaisilla pulmia aiheuttavat haastat-
telututkimukset ja litkkumisrajoitteisten voi olla hankalaa tulla terveystarkastustutkimuksen tekopaikalle.
My6s kognitiiviset ja kielelliset ongelmat voivat estdd osallistumisen. Nykyisill4 tilastollisilla menetelmilld
pystytddn osittain kompensoimaan kadon aiheuttama vinouma tuloksissa (Harkdnen ym. 2016), mutta kor-
kea osallistumisaktiivisuus on kuitenkin tulosten luotettavuuden tae. Véestotutkimusten kehittdminen entis-
td esteettOmampédn suuntaan on tarkedd toimintarajoitteisten henkiléiden osallistumisen helpottamiseksi.

Koko véestdd edustavien tutkimuksien lisdksi tarvitaan myos erillistutkimuksia, joissa kootaan tictoa
toimintarajoitteisilta henkil6iltd heitd koskevista erityiskysymyksistd, kuten osallistumisen ja palveluiden
saannin esteistd sekd toisaalta ympariston osallistumista tukevista tekijoistd. Tallainen tutkimus voidaan
toteuttaa myds osana véestotutkimusta esimerkiksi tekeméllé jatkokysymyksid henkil6ille, jotka ovat rapor-
toineet toimintarajoitteita. Se voidaan tehdd myos erillisend tiedonkeruuna yhteistydssd vammaisjérjestdjen
kanssa heidin jéasenistolleen tai hyddyntden rekistereistd saatavaa toimintarajoitteisuuden tunnistetietoa
(esimerkiksi Kelan vammaisetuuksien saajat), mikéli niiden kéyttoon saa luvan. Téllaisissa erillistutkimuk-
sissa kannattaa soveltuvin osin hyddyntdd véestotutkimusten kysymyksid vertailukelpoisuuden mahdollis-
tamiseksi.
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mintarajoitteisten henkiloiden hyvinvointi —
tuloksia Terveys 2011 -tutkimuksesta

Pdivi Sainio, Katri Sddksjdrvi, Pdivi Nurmi-Koikkalainen, Sanna Ahola, Seppo Koskinen

4.1 Johdanto

Toimintarajoitteisten henkildiden joukko on hyvin monimuotoinen. Sithen kuuluu henkil6itd, joiden toi-
mintakyky on heikentynyt erilaisista syistd, esimerkiksi vamman, sairauden tai vaikkapa ik&&ntymisen
johdosta. Toimintarajoite ei ole kuitenkaan vain yksilon ominaisuus, vaan myds ympaéristdlld on siihen
keskeinen vaikutus. Ympéristdssd voi olla fyysisid tai asenteellisia esteitd, jotka estivit toimintarajoitteisia
tai vammaisia henkil6itd osallistumasta yhteiskunnan ja yhteisonsd toimintaan yhdenvertaisesti muiden
kanssa. Toisaalta, toimintarajoitteisenkin henkilén osallisuus voi toteutua, jos ympéristd on mukautettu
hinen tarpeidensa mukaan. Toimintarajoitteisuus tai vammaisuus ei siis vélttdmaittd ole ongelma ihmisen
hyvinvoinnin tai osallisuuden kannalta.

YK:n vammaissopimus velvoittaa kerddméén tietoa vammaisten henkildiden tilanteesta. Tdmén tiedon
avulla voidaan tunnistaa asioita, joissa yhdenvertaisuus ei toteudu. Tiedon avulla voidaan seurata myos
erilaisten toimenpiteiden vaikutuksia. Ratifioimalla sopimuksen Suomikin on nyt sitoutunut tiedontuotan-
toon. Suomessa on pitkdédn kerdtty viestdtutkimusaineistoja, mutta niiden analysointia toimintarajoitteisten
henkildiden ndkdkulmasta ei ole jarjestelméllisesti tehty eiké se ole kuulunut kenenkéén vastuulle.

Tatd raporttia varten analysoimme yhtd THL:n monipuolisista tietoaineistoista, Terveys 2011 -
terveystarkastustutkimusta. Tarkoituksena oli tuottaa peruskuvaus toimintarajoitteisten henkildiden tilan-
teesta vuonna 2011 sekd osoittaa, ettd tarvittavaa tietoa voidaan tuottaa terveys- ja hyvinvointiseurantaa
varten koottavista THL:n tietoaineistoista.

4.2 Terveys 2011- tutkimuksen aineisto

Terveys 2011 -tutkimuksen 29 vuotta tiyttanytta viestod edustavaan otokseen kuului 8 022 henkil64, joista
73,6 % (n=5 903) osallistui tutkimukseen. Heistd 5 803:1la oli saatavissa itsearvioitua toimintakykya kos-
kevat tiedot, joiden perusteella toimintarajoitteisten henkildiden ryhmd mééritettiin. Terveys 2011 -
tutkimuksen perustulokset ja menetelmédt on tarkemmin kuvattu erillisissé raporteissa (Koskinen ym. 2012,
Lundqvist ja Miki-Opas 2016).

4.3 Tilastolliset analyysit

Kappaleen 4.4.2 tulokset ristiintaulukoitiin. Kappaleessa 4.4.4 arvioitiin toimintarajoitteisten henkildiden
lukumaiird viestossd. Tulokset kappaleisiin 4.4.3 seki 4.5 taulukoitiin esiintyvyyslukuina iké- ja sukupuo-
livakioidun regressiomallin avulla. Kappaleen 4.5 regressioanalyyseissd kéytettiin mallia, jossa oli luokitel-
tuna ikd, sukupuoli ja toimintarajoitteisuus. Lisdksi tarkasteltiin sukupuolen ja toimintarajoitteisuuden vi-
listd yhdysvaikutusta, jonka tilastollista merkitsevyyttd testattiin Waldin testilld. Jos yhdysvaikutustermit
eivit olleet tilastollisesti merkitsevid, kiytettiin vastaavia padvaikutusmalleja. Waldin testilld testattiin
my0s toimintarajoitteisen ja muun vdeston eroa. Taulukoihin merkittiin tdhdelld ne vastemuuttujat, joissa
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oli tilastollisesti merkitseva ero (p<0,05) toimintarajoitteisten ja muiden vélill4. Kaikissa (paitsi kappaleen
4.4.2) analyyseissd huomioitiin kdytetty otanta-asetelma svy-komennolla, ja kdytettiin painokertoimia ka-
don vaikutuksen huomioimiseksi (Lundqvist & Miki-Opas 2016). Tulokset analysoitiin kéyttden Stata 14.1
-ohjelmistoa.

4.4 Toimintarajoitteisuus

4.4.1 Maaritelma

Toimintarajoitteisuuden médritelmé perustui Washington Groupin suositukseen, jossa on kysymykset né-
kemisestd, kuulemisesta, liitkkumisesta, kognitiosta, itsestd huolehtimisesta ja kommunikoinnista
(http://www.washingtongroup-disability.com/washington-group-question-sets/short-set-of-disability-

questions/, ks. luku 3.2.2). Naitd kysymyksid mahdollisimman hyvin vastaavat kysymykset valittiin Terve-
ys 2011 -tutkimuksen aineistosta (taulukko 4.4.1). Aineistossa ei ollut saatavana kommunikointivaikeuksia
kartoittavaa kysymystd. Lisdksi itsestd huolehtimista koskevat kysymykset (peseytyminen ja pukeutumi-
nen) oli kysytty vain 55 vuotta tdytténeiltd henkildilta.

Taulukko 4.4.1.1 Toimintarajoitteisuuden maéarittelyn perustana kaytetyt kysymykset Terveys 2011 -
tutkimuksessa. Lihavoidun vastausvaihtoehdon valinneet luokiteltiin vakavasti toimintarajoitteisiksi

Kysymys Vastausvaihtoehdot
Nikeminen:
Onko ndkonne kyllin hyva (silmélaseilla) tavallisen | 1) pystyn lukemaan vaikeuksitta
sanomalehtitekstin lukemiseen? 2) pystyn lukemaan mutta se tuottaa vaikeuksia
3) en pysty lukemaan lainkaan
Kuuleminen:
Pystytteko vaikeuksitta kuulemaan, mitd usean 1) pystyn vaikeuksitta
henkilon vilisessé keskustelussa sanotaan (kuulo- 2) pystyn mutta se tuottaa vaikeuksia
kojeen kanssa tai ilman)? 3) en pysty
Liikkuminen:
Kykenettekd kdvelemédin levahtdmaéttd noin puoli 1) pystyn siihen vaikeuksitta
kilometria? 2) pystyn siithen mutta vaikeuksia on jonkin verran
Kykenetteké nousemaan portaita yhden kerrosvilin | 3) pystyn sithen mutta se on minulle erittiin
levihtimitti? vaikeaa
4) en pysty siihen lainkaan
Kognitio:
Millaiseksi arvioitte muistinne talla hetkella? 1) erittdin hyva
2) hyvé
3) tyydyttava
4) huono
5) erittiin huono
Pystytteko yleensd keskittyméén asioihin? 1) erittiin hyvin
2) hyvin
3) tyydyttavasti

4) huonosti
5) erittdin huonosti

Itsestd huolehtiminen ( 55 vuotta tiyttineet):
Miten selviydytte nykyisin suihkussa tai kylvyssi 1) pystyn siihen vaikeuksitta

kdymisestd? 2) pystyn siithen mutta vaikeuksia on jonkin verran
Miten selviydytte nykyisin pukeutumisesta ja rii- 3) _];{ystyn siihen mutta se on minulle erittiin
vaikeaa

suutumisesta?

4) en pysty siihen lainkaan
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Kunkin kysymyksen osalta toiminta luokiteltiin vakavasti rajoittuneeksi, jos vastaaja ei arvionsa mukaan
sithen kyennyt tai koki siind suuria vaikeuksia. Lisdksi néko-, kuulo-, liikkumiskyky- ja kognitiokysymyk-
sistd muodostettiin yhdistelmdmuuttuja, jossa vakavasti toimintarajoitteiseksi méériteltiin henkild, joka ei
pysty johonkin nédistd toiminnoista tai hénelld on jossain niistd suuria vaikeuksia (Berger ym. 2016, Wa-
shington Group 2017).

4.4.2 Maaritelman tarkastelua

Tassd tutkimuksessa toimintarajoitteisuus méadriteltiin kdyttimalld henkildiden omia nikemyksid toiminta-
kyvystdén eri ulottuvuuksilla.

Oman subjektiivisen arvion voi olettaa kertovan osuvammin ja kattavammin henkilon arjen todellisuu-
desta kuin terveystarkastuksessa vakioidulla testilld saatu objektiivinen mittaustulos. Vertaamalla itsearvi-
oinnin tuottamaa tietoa samaa toimintakyvyn osa-aluetta mittaavaan testitulokseen voidaan kuitenkin jos-
sain madrin tarkentaa kuvaa itsearvioinnin perusteella mééritellystd toimintarajoitteisten ryhmaésté ja siten
saada lisdtietoa menetelmén patevyydesta.

Terveys 2011 -aineistossa oli mahdollista verrata nikemisen ja liikkkumisen kysymyksid vastaaviin toi-
mintakykytesteihin ja tutkia kysymysten validiteettia kuvaamalla, miten suurella osalla toimintakykynsa
vakavasti rajoittuneeksi kokeneista henkiloistd toimintakyky oli rajoittunut myds testituloksen perusteella.
Vertailukohtana kéytettiin kdvelytestid ja nékdtestid (Sainio ym. 2016, Sainio 2016). Kuulosta tai itsestd
huolehtimisen toiminnoista ei ollut vastaavia testituloksia kédytettavissa.

Liikkumisen kysymyksistd muodostettua kaksiluokkaista muuttujaa verrattiin kdvelytestin tulokseen
(taulukko 4.4.2.1). Kévely luokiteltiin rajoittuneeksi, jos kidvelynopeus 6,1 metrin matkalla oli hitaampi
kuin 0,8 metrid sekunnissa tai itsendinen kévely ei lainkaan onnistunut. Vakavia litkkumisongelmia ilmoit-
taneista 43 %:1la kévely oli myds testin perusteella rajoittunut. Niistd, joilla oman ilmoituksensa mukaan ei
ollut vakavaa liikkkumisrajoitetta, 99 %:lla sitd ei mydskédn testissi havaittu. Kévelytestin perusteella liik-
kumisrajoitteiseksi luokitelluista henkildistd78 %:1la oli omasta mielestdén vakava liikkumisen rajoite,
mutta 22 % ei kokenut liikkumisessa vakavia vaikeuksia. Kévelytestin perusteella liikkumisesta ilman va-
kavia rajoituksia suoriutuvista ldhes kukaan (3 %) ei mydskéan itse raportoinut vakavia kdvelyvaikeuksia.

Taulukko 4.4.2.1 Liikkkumiskysymysten ja kavelytestin vertailu

Rajoite testin perus-

teella”
On Ei Yhteensi
Rajoite On 102 131 233
kysymyksen
perusteella Ei 29 4243 4272
Yhteensi 131 4374 4505

2 Rajoittunut=kavelynopeus 6,1 metrin matkalla oli hitaampi kuin 0,8 m/s tai itsendinen kavely ei lainkaan onnistunut.

Néon tarkkuutta koskevaan kysymykseen annettuja vastauksia verrattiin 14hi- ja kaukonikotestien tuloksiin
(taulukot 4.4.2.2 ja 4.4.2.3). Nikotestien tulosten perusteella ndkokyky luokiteltiin neljdén luokkaan: nor-
maali, heikentynyt, heikkondkdinen, vaikeasti heikkondkdinen tai sokea (Koskinen ym. 2012). Sanomaleh-
titekstin lukemiseen kykenemattomistd henkildistd 90 %:1la oli 1dhindkotestin mukaan heikentynyt tai sité
huonompi ndko, ja kaukondkdtestin perusteella heilld kaikilla oli vdhintddn heikentynyt ndko. Valtaosa
(96-97 %) niisté, jotka ilmoittivat pystyvénsid lukemaan sanomalehtitekstid, luokiteltiin my6s nékotestin
tuloksen perusteella normaalisti ndkeviksi.
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Taulukko 4.4.2.2 Nakokysymyksen ja 1dhindkotestin vertailu

Lahinédkotesti
Normaali  Heikentynyt Heikko- Vaikeasti heik- Yhteensd
niakdinen konékdinen tai
sokea
Rajoite On 3 5 15 8 31
kysymyksen Fi 4452 87 34 1 4574
perusteella
Yht. 4455 92 49 9 4 605
Taulukko 4.4.2.3 Nakokysymyksen ja kaukonakotestin vertailu
Kaukonakotesti
Normaali  Heikentynyt Heikko-  Vaikeasti heik- Yhteensd
nidkoinen kondkoinen tai
sokea
Rajoite On 0 9 13 9 31
kysymyksen Fi 4370 173 26 3 4572
perusteella
Yht. 4370 182 39 12 4603

Tehdyt validiteettitarkastelut tukevat sitd, ettd raportissa kdytetyn kysymyssarjan avulla tunnistetaan kohta-
laisen hyvin henkilditd, joiden toimintakyky on selvésti rajoittunut ja toisaalta ryhmén ulkopuolelle jadneis-
td hyvin harvalla on vakavia rajoitteita. Testitilanteen ja arkisuoriutumisen eroista kertoo se, ettd noin puo-
lella nikotesteissd heikkonékdisiksi luokitelluista henkildisté ei omasta mielestddn ollut vakavia ndkemisen
rajoitteita. TAmé ero voi suurelta osin johtua erilaisten toimintaympéristdjen vaikutuksesta. Esimerkiksi
henkil6illd voi olla arjessaan kdytossd apuvilineitd tai muita kompensaatiomekanismeja, joiden avulla toi-
minta onnistuu paremmin kuin vakioiduissa testiolosuhteissa.

Toimintarajoitteisuuden maéadrittelyssd kdytettyjen menetelmien toimivuudesta ja ominaisuuksista tarvi-
taan lisdd tutkimusta. Tarkedd olisi selvittdd, miten toimintarajoitteisuuden erilaiset médrittelyt vaikuttavat
sithen, milld tavoin toimintarajoitteisten henkildiden hyvinvointi poikkeaa muun véestdon hyvinvoinnista.
Miten erilaiset toimintarajoite-kysymysten katkaisukohdat vaikuttavat saatuun kuvaan, ja onko joissakin
viestoryhmissd hyvinvointi uhattuna jo lievemmilld toimintarajoittuneisuuden tasoilla? Kysymyssarjalla
tunnistetun toimintarajoitteisuuden vertaaminen vammaistuen saamiseen kertoisi kysymyssarjan validitee-
tin lisdksi myds Kelan tuen kohdentumisesta. Vastaavanlaisia kysymyksenasetteluja on monia, mutta niihin
vastaaminen ei ole mahdollista téssd raportissa. Jatkossa on tirkedd selvittdd, millaisia vaikutuksia kéytetyl-
14 toimintarajoitteisuuden méaritelmallda on tuloksiin tarkasteltaessa eriarvoisuutta sekd siihen, millaisiin
toimenpiteisiin tulokset antavat aihetta yhdenvertaisuuden parantamiseksi.

4.4.3 Toimintarajoitteisuuden yleisyys

Taulukossa 4.4.3.1 esitetdén toimintarajoitteiden yleisyys iké- ja sukupuoliryhmittdin. Vuonna 2011 noin
13 %:lla 29 vuotta tiyttineestd véestostd oli vakava rajoite ndontarkkuudessa, kuulossa, liikkkumisessa tai
kognitiivisessa toimintakyvyssi. Yleisin rajoite oli liikkumisvaikeus, mutta miehilld muistiongelmat olivat
suunnilleen yhtd yleisid kuin litkkumisvaikeudet. Toimintarajoitteet yleistyivét selvésti idn myota: 29—64-
vuotiaista jokin rajoite perustoiminnoissa oli noin 6 %:lla, miehilld hieman useammin kuin naisilla, mutta
65 vuotta tdyttineistd jo noin kolmannella oli jokin rajoite. Tydikéisilla miehilld ndko-, kuulo- ja muistivai-
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keudet olivat hieman yleisempié kuin naisilla. Elékeikdisilld naisilla oli selvésti enemmaén liikkumisvaike-
uksia kuin miehilld, mutta muistiongelmat puolestaan olivat michilld yleisempid. Peseytyminen tai pukeu-
tuminen oli erittdin vaikeaa tai mahdotonta 4-6 %:lle eldkeikdisistd henkildista.

Taulukko 4.4.3.1. Toimintarajoitteisten henkildiden osuus (%) ikaryhmittain Terveys 2011 -tutkimuksessa
(n=5 803)

Toimintarajoite 29-64 65+ 29+
Miehet” Naiset” Yht.” Miehet” Naiset” Yht.? Michet” Naiset' Yht.?

Nikeminen® 0,8* 0,04* 0,4 2,3 3,0 2,8 1,3 0,9 1,0
Kuuleminen” 0,6 0,2* 0,4 6,2 53 5,7 2,1 1,6 1,8
Liikkuminen> 3,1 2,4 2,8 16,1* 22,2% 20,0 6,7 7,7 73
Muistaminen® 2,9% 1,7 2,3 17,4* 11,6* 13,8 6,7* 4,3% 53
Keskittyminen7) 1,6 1,3 1,5 6,6 6,5 6,5 2,9 2,7 2.8
Jokin edelld 6,8% 4.4% 5,6 31,8 32,4 32,2 13,5 11,8 12,6
mainittu rajoite

55-64 65+ 55+
Peseytyminen®’ 0,7 0,6 0,7 4,2 7,5 6,4 2,7 4.4 3,8
Pukeutuminen® 1,7 0,7 1,2 3,7 4.4 4,1 2,9 2,7 2,8

Dkavakioitu

2 ks- ja sukupuolivakioitu

% portaiden nousu yksi kerrosvili tai puolen kilometrin kavely: erittdin vaikeaa tai ei pysty
* Sanomalehtitekstin lukeminen: ei pysty

>l Useamman henkildn vilisen keskustelun kuuleminen: ei pysty

®) Oma arvio: huono tai erittdin huono

”) Oma arvio: huono tai erittin huono

8 Kysytty vain 55 vuotta tayttdneiltd (n=4 002): erittdin vaikeaa tai ei pysty

* Tilastollisesti merkitseva ero miesten ja naisten valilla (p < 0,05) (Wald test)

4.4.4 Arvioita toimintarajoitteisten henkildiden lukumaarista

Suomessa oli vuonna 2011 noin 400 000 toimintarajoitteista henkilod, jotka olivat idltddn vahintdén 29-
vuotiaita (taulukko 4.4.4.1.). Heistd noin kolmannes eli 130 000 oli 29-64-vuotiaita ja kaksi kolmannesta,
270 000, 65 vuotta tayttineitd. Kahdella kolmasosalla toimintarajoitteisista henkildistd oli vain yksi rajoite,
mutta joka kymmenennelld eli noin 40 000:1la yli 29-vuotiaalla oli vdhintddn kolme rajoitetta.

Koska Terveys 2011 -tutkimus perustuu viestdd edustavaan otokseen ja analyysit on tehty katoa korjaa-
vin menetelmin, tulokset antavat varsin luotettavan kuvan itsensd vakavasti toimintarajoitteisiksi kokevien
henkildiden lukumééristd. Toisaalta niditd tuloksia on kuitenkin syyta tulkita varovaisesti, silld vammaisuut-
ta voidaan mééritelld monin tavoin, ja lukuméérit riippuvat kdytetystd maéritelmésti ja tiedonldhteesté.
Esimerkiksi Kelan maksamia vammaisetuuksia sai vuonna 2011 noin 300 000 henkildd, joista 35 000 oli
alle 16-vuotiaita (Kelan tilastollinen vuosikirja 2015). Suurehkoa eroa Terveys 2011 -tutkimuksen perus-
teella saatuun lukuméadrédn nihden voi selittdd mm. se, ettd vammaisetuuksia myonnettiin toimintarajoittei-
suuden aiheuttamien kustannusten perusteella.
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Taulukko 4.4.4.1. Toimintarajoitteisten henkildiden arvioitu lukumaara (ja 95 prosentin luottamusvalit, 95 % ClI)
ikdryhmittain Terveys 2011 -tutkimukseen perustuen

Toimintarajoite 29—64-vuotiaat 65 vuotta tiyttineet 29 vuotta tdyttineet
Lukuméird 95 % CI Lukuméiri 95 % CI Lukumadra 95 % CI

Néikeminenz) 9400 4 000-14 900 22 900 14 100-31 600 32300 21 80042 800

Kuuleminen” 9200 4 700-13 700 46 800 36 900-56 700 56 000 45 800-66 200

Liikkuminen" 64 000 49 500-78 700 165300 143 900-186 700 229400 204 500-254 200

Muistaminen‘” 53200 41 800-64 500 112 500 95 400-129 600 165 600 144 600-186 700

Keskittyminens) 33 800 24 30043 200 52 800 40 100-65 500 86 500 71 000-102 000

Jokin edelld 129 700 108 800-150 500 266 700 239 900-293 500 396 400 366 400—426 400

mainittu rajoite

Peseytyminené) 44100 31 100-57 100

Pukeutuminen” 34300 23 500-45 000

6 rajoitetta 900 0-2 100

7 rajoitetta 600 0-1 800

D' portaiden nousu yksi kerrosvili tai puolen kilometrin kavely: erittain vaikeaa tai ei pysty
%) sanomalehtitekstin lukeminen: ei pysty

%l Useamman henkilén vilisen keskustelun kuuleminen: ei pysty

*) Oma arvio: huono tai erittéin huono

*) Oma arvio: huono tai erittdin huono

8l Kysytty vain 55 vuotta tayttaneilta: erittdin vaikeaa tai ei pysty

7 Kysytty vain 55 vuotta tayttdneilta: erittdin vaikeaa tai ei pysty

4.5 Toimintarajoitteisten henkildiden tilanne eri elamanalueilla verrattuna muu-
hun vaestoon

Seuraavissa luvuissa vakavasti toimintarajoitteisten henkildiden ryhmé koostuu niistd henkildistd, joille
niakeminen, kuuleminen tai litkkuminen tuotti suuria vaikeuksia tai he eivét siihen lainkaan pystyneet, tai
jotka kokivat muistinsa tai keskittymiskykynsd (kognitio) huonoksi tai erittdin huonoksi (ks. luku 4.4.1).
Muu véestd vastaavasti koostuu niistd, jotka suoriutuivat vaikeuksitta tai lievin vaikeuksin nidkemisesta,
kuulemisesta ja litkkumisesta seké kokivat muistinsa ja keskittymiskykynsa védhintddn tyydyttavéksi.

4.5.1 Sukupuoli, ika ja siviilisaaty

Suomalaisista 29 vuotta tiyttineistd toimintarajoitteisista henkildistd hieman suurempi osa oli miehié (52 %)
kuin naisia (48 %), kun muussa véestdssd miesten osuus oli 48 % ja naisten 52 %.

Toimintarajoitteiset henkilot olivat keskimddrin vanhempia kuin muu védesto (taulukko 4.5.1.1). Ikéra-
kenne oli erilainen miehilld ja naisilla: toimintarajoitteisista naisista 77 % oli eldkeidissd, miehistd 55 %.

Viestorekisterikeskuksesta saatu tieto tutkittavien siviilisdddystéd luokiteltiin kahteen luokkaan: parisuh-
de (naimisissa, rekisterdidyssd parisuhteessa tai avoliitossa olevat), muut (eronneet, lesket, naimattomat).
Toimintarajoitteiset henkil6t olivat harvemmin parisuhteessa kuin muu véestd, ja erityisesti tdmé koski
naisia (sukupuolen ja toimintarajoitteen vélilld oli tilastollisesti merkitsevd yhdysvaikutus). Tdmé johtuu
suurelta osin siitd, ettd koska naiset olivat miehié selvisti vanhempia, heistd suurempi osa kuin miehista oli
jaanyt leskeksi.
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Taulukko 4.5.1.1. Ik ja siviilisaaty toimintarajoitteisuuden” mukaan (%)

Miehet” Naiset” Yhteensi”
Toiminta- Muu  Toiminta- Muu Toiminta- Muu
rajoite viesto rajoite viesto rajoite viesto

Iki (v)*
29-49 17,0 46,4 7,1 443 11,6 453
50—64 27,6 35,2 16,2 33,5 21,5 34,3
6579 37,4 16,3 31,6 18,9 344 17,6
80+ 17,9 2,1 45,1 3.3 32,5 2,7
Siviilisadty*
Parisuhteessa 70,5 74,1 53,5 70,4 61,8 72,0
Eronnut, leski, nai- 29,5 25,9 46,5 29,6 38,2 30,0
maton

R Toimintarajoite: koettu vakava rajoite ndkemisessa, kuulemisessa, liilkkumisessa, muistamisessa tai keskittymisessa
 |kavakioitu

k- ja sukupuolivakioitu

* Toimintarajoitteisten ja muun vdestdn valinen ero tilastollisesti merkitseva (p<0,05)

4.5.2 Koulutus

Koulutusaste méadritettiin perus- ja ammattikoulutusta koskevien kysymysten perusteella. Perusasteen kou-
lutuksen saaneiksi luokiteltiin henkildt, jotka olivat suorittaneet enintdin ammattikurssin tai saaneet tyo-
paikkakoulutuksen mutta joilla ei ollut ylioppilastutkintoa. Keskiasteen koulutuksen saaneiksi méiriteltiin
ammattikoulun, oppisopimuskoulutuksen, ndyttdtutkinnon, ammatillisen koulun tai erikoisammattitutkin-
non suorittaneet peruskoulutuksesta riippumatta; tdhan ryhméén luokiteltiin my6s ne ylioppilastutkinnon
suorittaneet, joiden ammatillinen koulutus rajoittui enintddn ammattikurssiin tai tydpaikkakoulutukseen.
Korkea-asteen koulutukseksi luettiin tédssd ammatilliset opistotutkinnot sekd ammatti- tai muut korkeakou-
lututkinnot. (Karvonen ym. 2012)

Koulutusaste oli yhteydessd toimintarajoitteisuuteen (kuvio 4.5.2.1, taulukko 4.5.3.1). Toimintarajoittei-
sista henkildistd vain 23 % oli suorittanut korkea-asteen tutkinnon kun muussa véestossi vastaava osuus oli
40 %. Perusasteen suorittaneiden osuus oli toimintarajoitteisilla henkil6illd suurempi kuin muilla. Naiset
yleisesti olivat suorittaneet korkea-asteen tutkinnon useammin kuin miehet, mutta koulutusasteen yhteys
toimintarajoitteisuuteen oli samanlainen miehilla ja naisilla.

45
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B Toimintarajoite M Muu vdesto

Kuvio 4.5.2.1. Koulutus toimintarajoitteisuuden mukaan (%).
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4.5.3 Tyo ja toimeentulo

Tyossdkayntiéd tiedusteltiin kysymykselld ”"Miké seuraavista vaihtoehdoista kuvaa parhaiten tdiménhetkista
padasiallista toimintaanne?” joka luokiteltiin seuraavasti: tydssd (koko- tai osa-aikatyOssd, myOs osa-
aikaeldkeldiset), tydton (myds lomautetut), opiskelija, eldkeldinen, muu (esim. hoitamassa omaa kotitalout-
ta tai perheenjdsenid, varusmies- tai siviilipalvelussa).

Taulukossa 4.5.3.1 esitetddn 29 vuotta tiyttidneitd henkiloitd koskevat tulokset: haastatteluhetkelld tydssd
oli toimintarajoitteisista henkildistd 27 % ja muusta véestostd 55 %. Vastaavasti toimintarajoitteisista hen-
kilbistd suurempi osuus oli eldkkeelld (58 %) kuin muusta vaestdstd (36 %). Tyoikaisistd toimintarajoittei-
sista noin runsas kolmannes oli toissd kun muussa véestossd osuus oli yli kaksinkertainen (75 %) (kuvio
4.5.3.1). Tyottomien osuus oli niin ikddn ldhes kaksinkertainen toimintarajoitteisilla henkil6illd muihin
tyoikiisiin ndhden, ja eldkeldisten osuus oli toimintarajoitteisten keskuudessa selvésti suurempi kuin muus-
sa viestOssd my0s rajattaessa tarkastelu tydikéisiin.

Taulukko 4.5.3.1. Sosioekonominen asema toimintarajoitteisuuden1) mukaan (%)

Michet” Naiset” Yhteensi”
Toiminta- Muu Toiminta- Muu Toiminta- Muu
rajoite  viestd rajoite  viestd rajoite viestd

Koulutus*
Korkea-aste 17,6 32,1 27,9 46,3 22,9 39,5
Keskiaste 43,7 41,7 33,7 29,4 38,6 35,4
Perusaste 38,7 26,2 38,4 243 38,6 252
Padasiallinen toiminta*
Tyossd 29,3 56,6 25,6 53,2 27,4 54,8
Ty6ton 8,2 4,8 6,1 3,8 7,1 4,3
Opiskelija 0,6 1,2 0.8 1,9 0,7 1,6
Elikeldinen 58,2 35,7 56,8 35,6 57,5 35,7
Muu 3,7 1,7 10,7 5,5 7.2 3,6
Rahojen riittivyys*
Rahat riittivit 53,8 67,5 51,8 66,0 52,8 66,7
Tinkii hieman 25,0 22,0 24,7 22,1 24.8 22,0
Tinkii paljon 21,2 10,6 23,5 11,9 22,4 11,3

b Toimintarajoite: koettu vakava rajoite ndkemisessa, kuulemisessa, liikkkumisessa, muistamisessa tai keskittymisessa
% |kavakioitu

¥ |ka- ja sukupuolivakioitu

* Toimintarajoitteisten ja muun vdeston valinen ero tilastollisesti merkitseva (p<0,05)
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Kuvio 4.5.3.1. Paaasiallinen toiminta toimintarajoitteisuuden mukaan, 29-64-vuotiaat (%).

Toimeentulon osalta tarkasteltiin kysymysté tutkittavien arviosta tulojen riittdvyydestéd kotitalouden tarpei-
siin (luokiteltuna 1= "Rahat riittdvit hyvin omiin tarpeisiimme ja jaé ylikin” tai “Rahat riittdvét sopivasti
omiin tarpeisiimme”’; 2= "Joudumme tinkiméan jossakin mdirin kulutuksesta”; 3= "Joudumme tinkiméin
paljon kulutuksesta, mutta tulemme tuloillamme toimeen” tai ”Joudumme tinkiméén kaikesta kulutuksesta
emmekd tule toimeen omilla tuloillamme”. ”En osaa sanoa / vaikea arvioida” vastauksen valinneet luokitel-
tiin analyysisséd puuttuviksi tiedoiksi; heitd oli noin 1,5 %).

Toimintarajoitteisilla henkildilld taloudelliset vaikeudet olivat yleisempid kuin muussa véestossd (tau-
lukko 4.5.3.1 ja kuvio 4.5.3.2). Kulutuksestaan huomattavasti tinkiméin joutuvien osuus (22 %) oli kaksin-
kertainen muuhun viestdon ndhden (11 %). Tuloksissa ei ollut eroa miesten ja naisten valill.
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Kuvio 4.5.3.2. Toimeentulo toimintarajoitteisuuden mukaan (%).
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4.5.4 Asuminen

Toimintarajoitteisia henkilditd asui eri puolella Suomea samassa suhteessa kuin muutakin véestdd: noin
kolmannes asui Eteld-Suomea edustavan HYKS:n erityisvastuualueella ja vajaa kolmannes Itd- ja Pohjois-
Suomen (KYS ja OYS) alueella (taulukko 4.5.4.1).

Asumismuotoa (tavallinen yksityisasunto vai palvelutalo, vanhainkoti tai muu laitos) ja kotitalouden
kokoa tiedusteltiin haastattelussa. Toimintarajoitteisista henkiloistd valtaosa (noin 95 %) ilmoitti asuvansa
tavallisessa yksityisasunnossa, mutta osuus oli kuitenkin hieman pienempi kuin muussa viestdssd (99 %)
(taulukko 4.5.4.1). Véhintdén kolmen henkil6n taloudessa asuminen oli harvinaisempaa toimintarajoitteisil-
la henkil6illd kuin muilla. Sen sijaan yksinasuminen oli toimintarajoitteisten henkildiden keskuudessa ylei-
sempdd: kolmannes heistd asui yksin, muusta viestdstd noin neljannes. Toimintarajoitteiset naiset asuivat
michid yleisemmin yksin, mitd selittdd naisten korkeampi ikd ja suurempi leskien osuus (sukupuolen ja
toimintarajoitteen viélilla oli tilastollisesti merkitsevé yhdysvaikutus).

Taulukko 4.5.4.1. Asuminen toimintarajoitteisuuden1) mukaan (%)

Miehet” Naiset” Yhteensi
Toiminta- Muu Toiminta- Muu Toiminta- Muu
rajoite viesto rajoite viestd rajoite viestd

Asuinalue”
Eteld-Suomi 32,4 31,8 34,1 33,5 33,3 32,7
Varsinais-Suomi ja Satakunta 15,9 12,7 16,4 13,2 16,2 13,0
Keski-Suomi 20,6 23,3 20,2 22,9 20,4 23,1
Ttd-Suomi 18,8 17,6 17,5 16,4 18,2 17,0
Pohjois-Suomi 12,3 14,6 11,8 13,9 12,1 142
Kotitalouden koko™*
1 24,0 22,4 39,4 25,7 322 242
2 50,6 435 34,9 40,8 423 42,0
3+ 25,4 34,1 25,7 33,5 25,5 33,8
Asuu palvelutalossa, vanhain- 4,6 0,7 5,1 0.8 4,3 0,8
kodissa tms.*
Kokee turvattomuutta liik- 4.8 0,5 7,4 0,8 6,2 0,6
Kkuessaan asuinalueellaan®
Tyytyviinen asuinalueen 79,5 87,7 83,2 91,2 81,5 89,0
olosuhteisiin®

b Toimintarajoite: koettu vakava rajoite nakemisessa, kuulemisessa, lilkkkumisessa, muistamisessa tai keskittymisessa >
% |kavakioitu

¥ ka- ja sukupuolivakioitu

4 Erityisvastuualueet: HYKS, TYKS, TAYS, KYS, OYS

3 Mukaan lukien vastaaja itse
* Toimintarajoitteisten ja muun vdeston valinen ero tilastollisesti merkitseva (p<0,05)

Kyselylomakkeella tiedusteltiin, kokivatko vastaajat turvattomuuden tunnetta liikkuessaan asuinalueellaan.
Lahiympariston turvattomuutta usein tai erittdin usein kokevia oli melko vdhdn, mutta selvisti suurempi
osa toimintarajoitteisista henkildistd (6 %) kuin muusta véestdstd (1 %) koki turvattomuutta. Vastaajat ar-
vioivat my0s tyytyviisyyttddn asuinympiristoonsd. Melko tai erittdin tyytyvéisid oli hieman enemméin
muussa véestossa (89 %) kuin toimintarajoitteisten henkildiden keskuudessa (81 %).

Haastattelussa kysyttiin asunnon ja asuinympériston esteettomyydestd 70-vuotiailta ja sitd vanhemmilta
henkil6iltd. Asumisen varustetason puutteet (valaistus, saniteettitilat, keittid, juoksevan veden puute, ei
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pyykinpesumahdollisuutta) olivat toimintarajoitteisilla idkké&ill4 1dhes kaksi kertaa niin yleisid kuin muussa
véestossd (9 % ja 5 %) (taulukko 4.5.4.2). Sukupuolen ja toimintarajoitteen vélilld oli tilastollisesti merkit-
sevd yhdysvaikutus, naisilla asunnon varustetason puutteita oli hieman useammin kuin miehilld. Noin 40 %
toimintarajoitteisista idkkéaistd ilmoitti asunnossaan olevan liikkumista vaikeuttavia tekijoitd (esim. portaat,
hissin puute, kynnykset, kapea oviaukko, tukikahvojen puute, kaapien/tasojen epédsopiva korkeus) kun
muista idkkaistd niitd raportoi vajaa viidennes (18 %). Kuudelle prosentille toimintarajoitteisista idkkdista
oli kasautunut useita (vahintidén kolme) liikkkumista hankaloittavia tekijoita.

Taulukko 4.5.4.2. Asumisen ja asuinalueella likkumisen haitat toimintarajoitteisuuden1) mukaan, 70 vuotta taytta-
neet (%)

Miehet” Naiset” Yhteensi’)
Toiminta- Muu Toiminta- Muu Toiminta- Muu
rajoite  véestd rajoite  véestd rajoite  véestd

Asunnon varuste-tason puut-
teet ¥
0 92,7 95,5 90,0 94,9 91,1 95,1
1-2 haittaa 7,3 3,7 9,6 5,1 8,7 4,6
>3 haittaa 0,0 0,7 0,4 0,0 0,2 0,3
Liikkumista haittaavat tekij:it
asunnossa %
0 73,1 89,0 53,1 77,2 61,1 81,9
1-2 haittaa 22,6 10,3 394 21,5 32,6 17,1
>3 haittaa 43 0,6 7,5 1,3 6,3 1,1
Liikkumista haittaavat tekijit
Lihiympiristossi ©
0 haittaa 74,8 79,0 70,8 76,7 72,4 77,6
1 haittaa 21,8 19,1 20,8 18,7 21,2 18,9
>2 haittaa 34 1,8 8,4 4,6 6,4 3,5

1 Toimintarajoite: koettu vakava rajoite nakemisessd, kuulemisessa, lilkkkumisessa, muistamisessa tai keskittymisessa
2 |kavakioitu
3 Ika- ja sukupuolivakioitu

4 Valaistus, saniteettitilat, keittio, juoksevan veden puute, ei pyykinpesumahdollisuutta
3 Portaat, hissin puute, kynnykset, kapea oviaukko, tukikahvojen puute, kaapien/tasojen korkeus

6) . . . . . . .
) Liukkaus, vilkas liikenne, levottomuus, vaikeakulkuiset portaat, huono valaistus
* Toimintarajoitteisten ja muun vdeston valinen ero tilastollisesti merkitseva (p<0,05)

Asuinympdaristossad litkkumista vaikeuttavat tekijat (liukkaus, vilkas litkenne, levottomuus, vaikeakulkuiset
portaat tai huono valaistus) olivat niin ikddn yleisempid 70 vuotta tdyttineilld toimintarajoitteisilla henki-
16il14 (28 %) muihin samanikiisiin verrattuna (22 %), ja erityisesti monen samanaikaisen ympariston haitta-
tekijan yleisyys oli ldhes kaksinkertainen heilld muihin ndhden.

4.5.5 Koettu terveys ja pitkdaikaissairaudet

Tutkittavia pyydettiin arvioimaan terveydentilaansa kysymykselld ”Onko terveydentilanne mielestéinne
nykyisin hyvé, melko hyvi, keskitasoinen, melko huono tai huono?”. Liséksi haastatteluun siséltyi kysy-
mys “Onko Teilld jokin pysyvé tai pitkdaikainen sairaus, tai jokin sellainen vika, vaiva tai vamma, joka
viahentdd tyo- tai toimintakykyinne?” Sairauksista tiedusteltiin yksityiskohtaisesti kysymykselld ”Onko
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laakari joskus todennut Teilld jonkun seuraavista sairauksista:”, koskien mm. taulukossa 4.5.5.1 lueteltuja
sairauksia.

Hyvéksi tai melko hyvéksi terveytensd koki 39 % toimintarajoitteisista henkiloistd, kun muussa véestos-
sd vastaava luku oli 78 %. Vastaavasti oman terveytensi huonoksi kokeminen oli huomattavasti yleisempéa
toimintarajoitteisilla henkil6illd: kolmannes heisté arvioi ndin, kun muusta véestostd vain noin 5 % (tauluk-
ko 4.5.5.1).

Toimintakykyd rajoittava sairaus, vaiva tai vamma oli yleisempi toimintarajoitteisilla henkil6illd: nelja
viidestd heistd vastasi myontévisti, kun muusta viestostd noin 40 %. Ehké ylléttdvastikin 20 % toimintara-
joitteisista henkilGistd ei kuitenkaan téllaista toimintakykyédn rajoittavaa sairautta, vaivaa tai vammaa ko-
kenut omaavansa (taulukko 4.5.5.1).

Taulukko 4.5.5.1. Koettu terveys ja sairaudet toimintarajoitteisuuden1) mukaan (%)

Miehet” Naiset” Yhteensi®)
Toiminta- Muu Toiminta- Muu Toiminta- Muu
rajoite viesto rajoite viestd rajoite viestd
Koettu terveys huo- 38,1 5,2 31,9 4,0 34,8 4,6
no/melko huono*
Pitkdaikainen sairaus, 78,9 41,2 79,3 41,9 79,1 41,6
vaiva tai vamma®*
keuhkosairaus®* 19,9 93 17,2 12,0 18,5 10,7
sydinsairaus™* 26,1 11,8 14,4 55 19,7 8,2
nivelsairaus®* 52,3 42,2 56,5 46,4 54,5 444
tapaturman aih. vamma* 20,6 12,6 10,7 6,2 15,3 9,2
psyykkinen sairaus”* 24,2 7.2 36,2 12,2 30,5 9,8
Silméisairausg)* 31,1 26,1 38,2 32,6 34,9 29,6
kuulovamma* 21,9 17,5 13,5 10,4 17,3 13,6
diabetes* 16,9 8,7 15,3 52 16,0 6,8
suolistosairaus ”* 8,4 438 123 7,1 10,4 6,0
sydpi 53 53 7,7 7.8 6,7 6,7
inkontinenssi 'V* 15,4 3,9 25,1 15,0 20,9 9,9

1 Toimintarajoite: koettu vakava rajoite nakemisessd, kuulemisessa, lilkkkumisessa, muistamisessa tai keskittymisessa >
2 |kavakioitu

¥ Iks- ja sukupuolivakioitu

4 Astma, COPD tai krooninen bronkiitti

3 Sydaninfarkti, angina pectoris, sydamen vajaatoiminta, tai aivohalvaus

6) \ye . . - .
) Nivelreuma, nivelkuluma, selkdsairaus, tai niskasairaus
)Psyk005|, masennus, ahdistus, pdihdeongelma, tai muu psyykkinen sairaus
) Harmaakaihi, glaukooma, silmanpohjan rappeuma, tai muu nakoévika/-vamma

2 Colitis ulcerosa, Crohnin tauti, keliakia, colon irritable, tai muu suolistosairaus (ei laktoosi-intoleranssi)
10) Virtsan pidattamisen vaikeuksia, virtsan karkailua, inkontinenssi
* Toimintarajoitteisten ja muun vdeston valinen ero tilastollisesti merkitseva (p<0,05)

Syopétauteja lukuun ottamatta toimintarajoitteisilla henkildilld esiintyi taulukossa 4.5.5.1 lueteltuja saira-
uksia muuta vdestod yleisemmin. Naiset, niin toimintarajoitteiset kuin muutkin, raportoivat miehid useam-
min mm. nivelsairauksia, psyykkisiéd sairauksia, silmésairauksia ja virtsan pidattimisen vaikeuksia (inkon-
tinenssia), kun taas miehilld yleisempid olivat mm. syddn- ja verenkiertoelimiston sairaudet, tapaturmien
aitheuttamat vammat sekd kuulosairaudet. Keuhkosairaudella ja inkontinenssilla oli sukupuolen ja toiminta-
rajoitteen valilld tilastollisesti merkitseva yhdysvaikutus.
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4.5.6 Elintavat

Elintavoista tarkasteltiin tupakointia, alkoholinkdyttod, liilkuntaa ja ruokatottumuksia sekd painoindeksié.
Haastatteluun sisdltyi useita tupakointia koskevia kysymyksid, joista muodostettiin muunnosmuuttuja ku-
vaamaan pdivittdista tupakointia (tupakoi piivittdin vs. satunnaisesti tai ei lainkaan). Liikunta-aktiivisuutta
vapaa-ajalla tiedusteltiin kyselylomakkeella neliluokkaisella kysymykselld ”Kuinka paljon liikutte ja rasi-
tatte itsednne ruumiillisesti vapaa-aikana?”. Liikuntaa harrastamattomiksi luokiteltiin ne, jotka valitsivat
vastausvaihtoehdon ”Vapaa-aikanani luen, katselen televisiota ja teen askareita, joissa en paljonkaan liiku
ja jotka eivét rasita minua ruumiillisesti”. Alkoholin kéyton riskikulutusta arvioitiin AUDIT-C-mittarilla,
joka sisdltdd kysymykset kdyton useudesta, kerralla kéytetyistd maéristd ja vahintdén kuuden alkoholian-
noksen kerralla juomisen useudesta. Alkoholin riskikayttdjiksi luokiteltiin Kéypéa hoito -suosituksen mukai-
sesti ne miehet, jotka saivat testistd véhintddn kuusi pistettd, sekd ne naiset, jotka saivat vdhintddn viisi
pistettd (vaihteluvéli 0-12 pistettd). Ruokatottumuksia selvitettiin haastattelussa ja tarkasteluun valittiin
tuoreiden vihannesten, juuresten, hedelmien tai marjojen syonti. Painoindeksi laskettiin ensisijaisesti mita-
tun painon ja pituuden avulla. Mikali tutkittavalta puuttui mittaustieto, kéytettiin hdanen kyselylomakkeella
ilmoittamaansa paino- ja pituustictoa.

Toimintarajoitteiset henkil6t tupakoivat useammin ja harrastivat vapaa-ajan liikkuntaa harvemmin kuin
muu viestd. Sen sijaan alkoholin riskikulutuksessa ei ollut eroa toimintarajoitteisten ja muiden vélilla. Tu-
pakoinnin ja alkoholin kulutuksen osalta tulokset olivat samanlaisia miehilld ja naisilla, mutta vapaa-ajan
litkkunnassa naisilla ero toimintarajoitteisten ja muiden vélilld oli suurempi kuin miehilld. (Taulukko
4.5.6.1)

Taulukko 4.5.6.1. Elintavat toimintarajoitteisuuden1) mukaan (%)

Miehet”) Naiset” Yhteensi®
Toiminta- Muu Toiminta- Muu Toiminta- Muu
rajoite viestd rajoite viestod rajoite viestd
Tupakoi péivittain* 26,4 18,2 20,7 13,9 23,5 16,0
Ei harrasta liikuntaa® * 55,7 29,1 61,7 233 59,0 26,0
Alkoholin riskikéyttiji® 272 306 13,7 159 20,1 229
Ei sy pdivittiin tuoreita vihanneksia, 47,2 36,9 30,6 22,3 38,5 29,3
juureksia, hedelmié tai marjoja*
Painoindeksi*
<25 318 322 258 452 28,7 39,0
25-29 39,3 46,2 30,9 32,9 35,0 39,2
>30 28,7 21,6 433 21,9 36,2 21,8

1 Toimintarajoite: koettu vakava rajoite nakemisessd, kuulemisessa, lilkkkumisessa, muistamisessa tai keskittymisessa

2 |ksvakioitu

¥ 1ks- ja sukupuolivakioitu

4 "Vapaa-aikanani luen, katselen televisiota ja teen askareita, joissa en paljonkaan liiku ja jotka eivat rasita minua ruumiilli-
sesti”

5)AUDIT-C, miehet > 6; naiset 25 pistetta

* Toimintarajoitteisten ja muun vdeston valinen ero tilastollisesti merkitseva (p<0,05)

Ravitsemussuosituksia runsaasta tuoreiden vihannesten, juuresten, hedelmien tai marjojen syonnisti ei
noudattanut 39 % toimintarajoitteisista henkildistd, vastaavan luvun ollessa muilla 29 %. Myos painoindek-
si erosi merkitsevisti toimintarajoitteisten henkildiden ja muiden vélilla: lihavuus (painoindeksi véhintdan
30) oli yleisempéé toimintarajoitteisilla henkildilld kuin muussa viestdssd. Jakautuminen painoindeksi-
luokkiin erosi miesten ja naisten vililld. Suurin osa seké toimintarajoitteisista ettd muista miehisti oli yli-

Tieto ja tietotarpeita vammaisuudesta —
THL — Tybpaperi 38/2017 46 analyysia THL:n tietotuotannosta



4 Toimintarajoitteisuuden yleisyys ja toimintarajoitteisten henkiléiden hyvinvointi — tuloksia Terveys 2011 -tutkimuksesta

painoisia, naisilla sen sijaan déripdét korostuivat: toimintarajoitteiset olivat muita huomattavasti harvemmin
normaalipainoisia ja useammin lihavia.

4.5.7 Sosiaaliset suhteet, sosiaalinen tuki ja harrastukset

Sosiaalisen toimintakyvyn osalta téssd tarkastellaan sosiaalisia verkostoja, yksindisyyttd, sosiaalista osallis-
tumista ja harrastuksia seké sosiaalista tukea. Sosiaalisia verkostoja kuvattiin yhdistdmélld kaksi kysymysta
sukulaisten, ystdvien ja naapurien tapaamisesta joko omassa kodissa tai vierailemalla heidin luonaan. Ta-
paamisten tiheys luokiteltiin analyyseja varten kolmeen luokkaan: vahintién kerran viikossa; kerran tai pari
kuukaudessa; muutaman kerran vuodessa tai harvemmin. Yksindisiksi luokiteltiin ne, jotka valitsivat ky-
symykseen “Tunnetteko itsenne yksindiseksi?”” vastausvaihtoehdon “melko usein” tai “jatkuvasti”. Sosiaa-
lisen tuen osoittimista tarkasteltiin kysymyksid “Kenen voitte todella uskovan vilittdvan Teistd, tapahtuipa
Teille mitéd tahansa?” sekd ” Keneltd saatte kdytinnon apua, kun sitd tarvitsette?”. Vastausvaihtoehdot néi-
hin kysymyksiin olivat: puoliso/kumppani; joku muu ldhiomainen; ldheinen ystévi; ldheinen tydtoveri;
laheinen naapuri; joku muu ldheinen; ei kukaan. Analyyseissé tarkasteltiin niiden osuutta, jotka valitsivat
vastausvaihtoehdon ei kukaan”.

Tuttaviaan véhintdén kerran viikossa tapasi runsaat 40 % toimintarajoitteisista henkildistd, yhtd suuri
osa kuin muustakin viestostéd (taulukko 4.5.7.1). Sen sijaan joka viides toimintarajoitteinen tapasi ystdvidén
tai tuttaviaan hyvin harvoin tai ei koskaan, kun muussa viestossd véhdisid kontakteja oli vain 15 %:lla.
Yksindisyys olikin kolme kertaa yleisempéd toimintarajoitteisten keskuudessa (16 %) kuin muulla véestolla

(5 %).

Taulukko 4.5.7.1. Sosiaaliset suhteet ja sosiaalinen tuki toimintarajoitteisuuden’’ mukaan (%)

Michet” Naiset” Yhteensi”
Toiminta- Muu Toiminta- Muu Toiminta- Muu
rajoite  véestd rajoite  véestd rajoite  véestd

Tuttavien tapaaminen‘”*
enintddn muutaman kerran vuo- 32,5 19,4 18,5 10,3 249 14,4
dessa
kerran pari kuukaudessa 34,1 46,0 32,0 40,9 33,0 433
>1 kertaa/viikko 33,4 34,6 49,5 48,7 42,1 423
Tuntee itsensi yksindiseksi 15,1 4.8 16,2 5,2 15,7 5,0
melko usein tai jatkuvasti*
Liiheisen ihmissuhteen puute®* 24 0,6 1,9 0,5 2,2 0,5
Kiéytinnon avun puute* 2,8 0,7 4,0 1,0 3.4 0,9

1 Toimintarajoite: koettu vakava rajoite ndkemisessa, kuulemisessa, liikkumisessa, muistamisessa tai keskittymisessa
?) Iksvakioitu

3 1ks- ja sukupuolivakioitu

*Vierailu heidén luonaan tai tapaaminen omassa kodissa

51"Kenen voitte todella uskovan vilittavin Teista, tapahtuipa Teille mitd tahansa?”

* Toimintarajoitteisten ja muun vdeston valinen ero tilastollisesti merkitseva (p<0,05)

Liaheisen ihmissuhteen puuttuminen on hyvin harvinaista, mutta silti hieman yleisempdi toimintarajoittei-
silla henkil6illd kuin muilla. Niin ik&4n heiltd puuttuu useammin sellainen ldheinen henkild, jolta voi saada
kéytdnnon apua kun sité tarvitsee. (Taulukko 4.5.7.1)

Harrastuksia ja sosiaalista osallistumista kuvaamaan muodostettiin kolme erilaista harrastusryvéstd. En-
simmdisessd on mukana harrastuksia, jotka usein edellyttivit kotoa 1dhtemistd tai menemistd muiden pa-
riin, kuten kerho- ja yhdistystoiminta, kulttuuri- tai urheilutapahtumissa kdyminen seka kirkossa tai muissa
uskonnollisissa tapahtumissa kdyminen, ja tdssd tarkasteltiin vdhintdén kerran kuukaudessa harrastavien
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osuutta. Toinen ryvis koskee ulkoiluun ja litkuntaan liittyvid harrastuksia, kuten liikunta ja ulkoilu, metsis-
tys, kalastus ja puutarhanhoito. Kolmanteen ryhméén koottiin harrastuksia, joita voi toteuttaa itsekseen eiké
valttdmatta tarvitse ldhted muiden pariin. Néité olivat késityot, askartelu, soittaminen, laulaminen, valoku-
vaus, maalaaminen, kerdily ym. Kahden viimemainitun harrastusmuuttujan kohdalla harrastamisen useus
jaettiin kolmeen luokkaan (vahintéén kerran viikossa; kerran pari kuukaudessa; harvemmin).

Liikunta- ja ulkoiluharrastukset olivat muita harrastusryhmii yleisimpid niin toimintarajoitteisten kuin
muidenkin keskuudessa. Riippumatta harrastuksen laadusta harrastaminen oli harvinaisempaa toimintara-
joitteisten henkiloiden keskuudessa kuin muilla (Taulukko 4.5.7.2). Puolet muusta véestdstd mutta vain
runsas kolmannes toimintarajoitteisista osallistui vdhintddn kerran kuukaudessa johonkin kulttuuri-, urhei-
lu-, kerho- tai uskonnolliseen tapahtumaan. Ulkoilua tai liikuntaa vahintddn kerran viikossa harrasti puolet
toimintarajoitteisista henkiloistd mutta kolme neljdsosaa muusta viestostd. Jopa kolmannes toimintarajoit-
teisista ilmoitti, ettei juuri osallistu téllaisiin harrastuksiin, muussa viestdssd néin raportoi joka kymmenes.
Myds késitoitd, askartelua, soittamista ym. viikoittain harrastavia oli vihemmén toimintarajoitteisten kuin
muiden keskuudessa.

Taulukko 4.5.7.2. Harrastukset toimintarajoitteisuuden1) mukaan (%)

Miehet”) Naiset” Yhteensi’
Toiminta- Muu Toiminta- Muu Toiminta-  Muu
rajoite  viestd rajoite  véestd rajoite  véestd

Kulttuuri-, urheilu- ja uskon- 34,0 47,3 36,9 50,5 35,6 49,0
nolliset tapahtumat, kerho-
toiminta®*
>1 kertaa/kuukaudessa
Ulkoilu ja liikunta*
<1 krt/kk 36,4 12,2 30,1 8,0 33,1 10,0
kerran pari kuukaudessa 11,1 15,1 17,0 10,3 14,1 12,6
>1kertaa/viikko 52,5 72,6 52,9 81,6 52,7 77,4
Kisityot, soittaminen ym.
harrastukset*
<lkertaa/kuukaudessa 72,8 55,6 51,8 33,9 61,3 43,8
kerran pari kuukaudessa 9,6 17,7 11,6 18,4 10,7 18,1
>1kertaa/viikko 17,6 26,7 36,6 47,6 28,0 38,1

1 Toimintarajoite: koettu vakava rajoite ndkemisessa, kuulemisessa, lilkkkumisessa, muistamisessa tai keskittymisessa

2 |kavakioitu

¥ k- ja sukupuolivakioitu

# Kerho- tai yhdistystoiminta (mukaan luettuna yhteiskunnalliset luottamustehtavat); Teatterissa, elokuvissa, konserteissa,
taidenayttelyissa, urheilukilpailuissa tms. kdyminen; Kirkossa tai muissa uskonnollisissa tilaisuuksissa kdyminen

* Toimintarajoitteisten ja muun vdeston valinen ero tilastollisesti merkitseva (p<0,05)

4.5.8 Elamanlaatu

Eldménlaatua kuvattiin WHOQOL-BREF-mittarista lyhennetylld EuroHIS-8-eldménlaatumittarilla, jossa
kahdeksan kysymyksen avulla kartoitetaan fyysistd ja psyykkistd hyvinvointia, sosiaalisia suhteita ja
elinymparistod. Vastausasteikko vaihtelee 1-5 vililld ja vastauksien osoittamista pisteistd lasketaan kes-
kiarvo (TOIMIA-tietokanta: EuroHIS).

Toimintarajoitteiset henkilot arvioivat eldménlaatunsa keskimidirdisti huonommaksi useammin kuin
muut. Toimintarajoitteisista henkildistd 73 % koki eldménlaatunsa keskimdédrdistd huonommaksi, muusta
véestosti vain 37 %.
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Taulukko 4.5.8.1. Elaménlaatu (EuroHIS-8) toimintarajoitteisuuden” mukaan (%)

Miehet”) Naiset” Yhteensi®)
Toiminta- Muu Toiminta- Muu Toiminta- Muu
rajoite  viestd rajoite  viestd rajoite  véestd
Eliminlaatu keskiméiriisti 73,5 38,0 72,1 36,3 72,8 37,1

huonompi*

1 Toimintarajoite: koettu vakava rajoite nakemisessd, kuulemisessa, lilkkkumisessa, muistamisessa tai keskittymisessa
% |kavakioitu

¥ ka- ja sukupuolivakioitu

* Toimintarajoitteisten ja muun vdeston valinen ero tilastollisesti merkitseva (p<0,05)

4.5.9 Avun saanti ja tarve

Avun saamista kysyttiin haastattelussa seuraavalla kysymykselld: ’Saatteko toimintakykynne heikkenemi-
sen takia toistuvaa apua tavallisissa toimissanne, esim. kodinhoitotdissé, peseytymisessd, kaupassa kidyn-
nissd?” Lisdksi tiedusteltiin avun tarvetta ja saadun avun riittdvyyttd. Avun saamista koskevat tiedot rapor-
toidaan vain niiden osalta, jotka eivit asu laitoksissa eivitkd ympéarivuorokautista hoivaa tarjoavissa palve-
lutaloissa.

Taulukko 4.5.9.1. Avun saanti ja tarve toimintarajoitteisuuden1) mukaan (%)

Miehet” Naiset”) Yhteensi’’

Toiminta- Muu Toiminta- Muu Toiminta- Muu
rajoite viestd rajoite  viestd rajoite viestd

Avun tarve ja riittﬁvyys‘”*
ei saa eikd tarvitse apua 74,0 95,9 04,1 93,4 68,8 94,5
saa riittavisti apua 19,0 29 244 43 21,8 3,7
tarvitsee, mutta ei saa apua 3.4 1,0 5,7 1,9 4,6 1,5
saa apua muttei riittdvasti 3,6 0,2 5.8 0,4 4.8 03

1 Toimintarajoite: koettu vakava rajoite ndkemisessa, kuulemisessa, liikkumisessa, muistamisessa tai keskittymisessa >

?) Iksvakioitu

3 1ks- ja sukupuolivakioitu

4 Analyysin ulkopuolelle jdivat ne (n=114), jotka saivat apua mutta joilta ei ollut saatavilla tietoa avun tarpeesta ja riittavyy-
desta

* Toimintarajoitteisten ja muun vdeston valinen ero tilastollisesti merkitseva (p<0,05)

Toimintarajoitteisista henkildistd 1&hes 70 % ilmoitti, ettei saa apua itsestd tai kodista huolehtimisessa. Joka
viides sai riittdvésti apua, mutta joka kymmenennelld toimintarajoitteisella henkil6lld apu oli liian vahidistd
(taulukko 4.5.9.1). Muussa viestossd avun saanti ja tarve, samoin kuin tyydyttymitén avun tarve olivat
melko harvinaisia.

4.5.10 Laakarin hoidon ja hammashoidon saanti ja tarve

Terveyspalveluiden kaytostd ja tarpeesta valittiin tissd yhteydessd analysoitavaksi vain lddkérinhoitoa ja
hammashoitoa koskevia tuloksia. Haastattelussa kysyttiin kdyntejd ladkérinvastaanotolla oman sairauden
(naisilla my0s raskauden tai synnytyksen) vuoksi viimeksi kuluneiden 12 kuukauden aikana. Arviota jatku-
van tai toistuvan ladkarinhoidon tarpeesta kysyttiin henkil6ilt4, joilla oli jokin pitkdaikainen sairaus tai muu
vaiva tai vamma. Ladkérinhoidon katsottiin olevan riittimatontd, jos vastaaja ilmoitti tarvitsevansa jatkuvaa
tai toistuvaa lddkérinhoitoa johonkin sairauteensa tai vammaansa, mutta ei sitd toiveestaan huolimatta saa-
nut. Néitd vastaajia pyydettiin myos kertomaan syitd, jotka estivét heitd saamasta 1ddkérinhoitoa: jonotus
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hoitoon péadsemiseksi, huonot kulkuyhteydet, liian korkeat palvelumaksut ja hinnat tai muu vaikeus hoitoon
paidsyssd (huonot kulkuyhteydet olivat niin harvinaisia, ettei muuttujaa voitu analysoida). Haastattelussa
kysyttiin myos kdynneistd yksityisen ja terveyskeskushammasldikarin vastaanotolla viimeksi kuluneiden
12 kuukauden aikana seké arvioita hammashoidon tarpeesta.

Toimintarajoitteisista henkil6istd 80 % ja muusta véestostd 66 % kertoi kdyneensi 1ddkarissa sairauten-
sa vuoksi viimeksi kuluneiden 12 kuukauden aikana (taulukko 4.5.10.1). Miehilld ero toimintarajoitteisten
ja muiden vililld oli suurempi kuin naisilla (tilastollisesti merkitsevd sukupuoli-toimintarajoite yhdysvaiku-
tus). Toimintarajoitteisuus oli myds yhteydessd suurempiin ldékérikdyntien méériin. Toimintarajoitteisista
henkil6istd 38 % ilmoitti kdyneensa yli kolme kertaa l4dkérissd viimeksi kuluneiden 12 kuukauden aikana,
kun muussa viestdsséd vastaava luku oli 19 %. Toimintarajoitteen ja ladkarikdyntien médrén vélinen yhteys
oli erilainen miehill4 ja naisilla, toimintarajoitteisista miehistd suurin osa oli kdynyt edellisen vuoden aika-
na 1-3 kertaa ladkérisséd, kun toimintarajoitteisista naisista suurin osa kivi l4ddkérissi yli 3 kertaa edellisen
vuoden aikana.

Jatkuvaa tai toistuvaa lddkédrinhoitoa arvioi tarvitsevansa ldhes joka toinen toimintarajoitteisista henki-
16istd, mutta alle 30 % muusta véestdstd. Toimintarajoitteisten henkiléiden keskuudessa naisten ja miesten
valilld ei ollut eroa jatkuvan ladkarinhoidon tarpeessa, mutta muussa viestossd michet ilmoittivat selvisti
naisia vihemmaén laékérinhoidon tarvetta.

Taulukko 4.5.10.1. Laakarinhoidon ja hammashoidon saanti ja tarve toimintarajoitteen” mukaan (%)

Miehet”) Naiset” Yhteensi®)
Toiminta- Muu Toiminta- Muu Toiminta- Muu
rajoite viestod rajoite  viestd rajoite  viestd
Kaynyt lddkarissa* 83,1 61,2 76,2 71,9 79,8 66,7
Lidkirikdyntien miara*
0 kertaa 22,1 50,8 27,8 38,1 253 44,4
1-3 kertaa 45,7 36,0 28,4 37,4 36,5 36,6
Vihintddn 4 kertaa 32,1 13,1 43,8 24,5 38,2 19,0
Tarvitsee lddkirinhoitoa* 48,6 249 47,8 32,7 43,3 29,1
Tarvitsee, mutta ei saa laikirin- 12,1 54 14,4 6,5 13,3 5,9
hoitoa*
Este lidkérinhoidon saannille
Jono hoitoon 23,9 26,5 31,7 34,7 28,7 31,5
Korkeat palvelumaksut®* - - - - 18,8 5,1
Muu vaikeus hoitoon péésyssi 47,3 36,7 262 43,1 346 405
Kiynyt terveyskeskus- 47,1 40,9 45,0 38,9 45,9 39,8
hammasliadkarilla
Kaynyt yksityiselli hammaslaaka- 44,8 57,0 46,2 58,4 45,6 57,8
rilla*
Tarvitsee hammashoitoa* 48,7 46,6 53,1 42,4 50,9 44,4

)T0|m|ntara10|te: koettu vakava rajoite ndkemisessa, kuulemisessa, liikkumisessa, muistamisessa tai keskittymisessa
2 |kavakioitu
3 1ks- ja sukupuolivakioitu

4 Sukupuoli-toimintarajoite yhdysvaikutus

3 Toimintarajoitteisten ja muun vaeston valisen eron tilastollinen merkitsevyys

2 Aineiston koko ei riittanyt sukupuolikohtaisiin analyyseihin

* Toimintarajoitteisten ja muun vaeston vélinen ero tilastollisesti merkitseva (p<0,05)
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Tyydyttymétdn ladkdrinhoidon tarve oli toimintarajoitteisilla henkil6illd kaksinkertainen muuhun véestoon
vertailtaessa (taulukko 4.5.10.1). Toimintarajoitteiset henkilot kokivat korkeat palvelumaksut ldhes nelja
kertaa muita useammin hoidon esteen syyna.

Toimintarajoitteiset henkil6t olivat kdyttdneet yhtd paljon terveyskeskushammaslddkirien ja yksityisten
hammasladkarien palveluita: edeltivan vuoden aikana terveyskeskushammasléékirin vastaanotolla oli kdy-
nyt 46 % ja yksityisen hammaslaikérin vastaanotolla yhtd suuri osuus. Sen sijaan muussa viestossa yksityi-
sen hammasléédkérin palveluja kéytettiin selvésti yleisemmin (58 %) kuin terveyskeskushammasldikérin
palveluja. Naisten ja miesten vélilld ei ollut eroja em. tuloksissa.

Vilitontd hammashoidon tarvetta koki puolet toimintarajoitteisista henkildistd ja 44 % muusta viestosta.
Yhteys oli erilainen miehilld ja naisilla, naisilla toimintarajoitteisten ja muun véeston vélinen ero oli suu-
rempi kuin miehilla.

4.5.11 Pohdinta

Terveys 2011 -aineistosta tehty analyysi on laaja yleiskuvaus vammaisten henkildiden tilanteesta Suomes-
sa. Se piirtdd huolestuttavan kuvan eriarvoisuudesta hyvinvoinnin ja terveyden eri osa-alueilla. Samalla
tulokset osoittavat, ettd vammaissopimuksen velvoitteeseen tilastotiedon tuottamisesta on mahdollista vas-
tata THL:n monipuolisia viestotutkimusaineistoja hyodyntamalla.

Tulokset osoittavat, ettd vakavasti toimintarajoitteisia 29 vuotta tayttineitd henkil6itd on Suomessa noin
400 000. Se ei kuitenkaan ole yksiselitteinen fakta vaan suuntaa-antava arvio, joka on saatu tietylld ajan-
hetkelld tietynlaisin menetelmin. Mika Gissler ja Pédivi Sainio totesivat taannoisessa vammaisten méarié
kisittelevissd blogissaan, ettd olivatpa vammaisuuden kriteerit tai laskentatavat millaiset tahansa, on kyse
kuitenkin yhdestd merkittdivimmistd vihemmistdistimme (Gissler ja Sainio 2016). Tulokset timén vihem-
mistén hyvinvoinnista tuovat selkedsti esiin védestoryhmien vélisen eriarvoisuuden huonosti tunnistetun
ilmentymain, johon yhteiskuntapolitiikassa on tartuttava pontevasti. Taémén tutkimuksen tulokset heréttiavit
enemmaén kysymyksid kuin antavat vastauksia. Térkein on kysymys siitd, miksi yhdenvertaisuus ei toteudu.
Vastaamiseen tarvitaan analyysid yhteiskunnan eri sektoreiden toimintatavoista, ihmisten asenteista ja niitd
muovaavista tekijoistd sekd poliittisista paédtoksistd, jotka vaikuttavat vammaisten ihmisten eldméén ja osal-
listumisen mahdollisuuksiin.

Téassd luvussa esitettyjen tulosten kanssa samansuuntaisia havaintoja vammaisten epdedullisemmasta
asemasta muuhun véestoon verrattuna on esitetty EU:n toimintarajoitteisuutta koskevassa tilastoportaalissa
(http://ec.europa.cu/eurostat/statistics-explained/index.php/Disability_statistics). Portaalin tiedot pohjautu-
vat EU:n jdsenmaissa tehtyihin tyovoima- seké tulo- ja elinolotutkimuksiin, joita Eurostatissa on analysoitu
toimintarajoitteen mukaan. Portaali kuvaa eurooppalaista viestod ja nikdkulma on maiden vilisissd eroissa.
Portaali ja FEurostatin Disability-tietokanta (http://ec.europa.eu/eurostat/web/health/disability/data) ovat

niitd harvoja tietoldhteitd, josta myds Suomea koskevaa tietoa on mahdollista saada. EU:n tilastotieto on
hyodyllistd, mutta riittdmétontd. Sen tulkinnassa ja etenkin maiden vilisid eroja tarkasteltaessa on my0s
syytd olla tietoinen tiedonkeruun sudenkuopista (Sihvonen ym. 2017). Omat kansalliset viestotutkimuk-
semme tuottavat monelta osin luotettavampaa ja kattavampaa tietoa hyvinvoinnin osa-alueista sekd kansal-
lisista erityiskysymyksisté.

Toimintarajoitteisuutta koskevaa tiedontuotantoa on kehitettdivd THL:ssa. Véestotutkimusten osalta se
tarkoittaa mm. suunnitelmaa siitd, mitd tietoa tarvitaan, mistd tietoldhteistd tarvittava tieto saadaan, mitd
puutteita tietopohjassa on ja miten puutteita voidaan paikata. Lisdksi on suunniteltava tiedon tuottamisen
prosessit ldhtien liikkeelle tiedonkeruun sisdlldistd (esim. toimintarajoitteita koskevat kysymykset) ja ulot-
tuen tulosten raportointiin (toimintarajoitteen mukaan luokiteltuna). Tdhén kaikkeen tarvitaan riittdvét re-
surssit ja vastuutahot.

Monia térkeitd ja kiinnostavia kysymyksié ei tdssd yhteydessd tilan ja ajan rajallisuuden vuoksi voitu
selvittdd. Toimintarajoitteisuusindikaattorin monipuolisempi validiteetin tarkastelu on tdrkedd. Millainen
ryhmi nyt kéytetyilld kysymyksilld tunnistetaan? Entd missd méérin eri tavoin — esimerkiksi lievemmin
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kriteerein tai useamman toimintakyvyn ulottuvuuden kautta — maéiritelty toimintarajoitteisuus vaikuttaa
toimintarajoitteisten henkildiden hyvinvoinnista saatavaan kuvaan? Analyysit i&n mukaan toisivat ndko-
kulmaa siihen, miten asiat ovat tydikéisilla ja eldkeikéisilld henkiloilld. Tarkedd olisi myds tutkia, mitkd
vaikutettavissa olevat tekijit selittdvit toimintarajoitteisten henkildiden hyvinvointiongelmien yleisyytta,
sekd sitd mitkd elinympdriston ja palvelujen piirteet tukevat toimintarajoitteisten henkildiden hyvinvointia
ja mitkd puolestaan heikentédvét sitd. Politiikkatoimien ja muiden toimenpiteiden suunnittelemiseksi on
myos tarkennettava analyysejd toimintarajoiteryhmittdin: mitkd asiat nousevat ongelmiksi nikorajoitteisilla,
kuulorajoitteisilla tai liitkkumisrajoitteisilla? Entd millainen tilanne on heilld, joilla on monia samanaikaisia
rajoitteita? Tutkimustehtdva laajenee, kun otetaan mukaan my6s muutokset ajassa: miten toimintarajoittei-
suuden ja sen eri muotojen yleisyys on kehittynyt ja miten toimintarajoitteisten henkildiden méiirén enna-
koidaan muuttuvan tulevaisuudessa; entd miten toimintarajoitteisten henkildiden hyvinvointi on muuttunut
— muuhun viestdon néhden.

Téssd raportissa on esitetty peruskuvaus vammaisten ihmisten hyvinvoinnista ja yhdenvertaisuudesta
Suomessa vuonna 2011, ennen vammaisyleissopimuksen voimaantuloa. Tulevissa analyyseissd on tirkedé
selvittdd, miten yleissopimuksen edellyttdmét toimenpiteet toteutuvat ja kohentavat vammaisten henkil6i-
den hyvinvointia ja yhdenvertaisuutta.
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Pdivi Nurmi-Koikkalainen, Minna-Liisa Luoma, Sanna Ahola ja Pdivi Sainio

Kuten edelld olevista luvuista kdy ilmi, vammaisuus on muuttuva kisite, joka on tilanne- ja asiasidonnai-
nen. Ei ole olemassa mitéén tiettyd tekijad tai piirrettd, jonka perusteella voitaisiin mééritelld ihmiset vam-
maisiksi. Ndin ollen ei ole mydskién mahdollista saati edes tarpeen luoda yleistd rekisterid tai tietokantaa
vammaisista. Vammaisuus todentuu aina suhteessa johonkin toiseen ilmioon. Se muodostuu yhteydessa
ymparistoon sekd ihmisen omaan kokemukseen.

Tiedon tarve vammaisuudesta tai toimintarajoitteisuudesta on kuitenkin ilmeinen. Vammaissopimuksen
toimeenpano ja raportointi edellyttivét tietoa siitd, millainen vammaisten ihmisten asema sopimuksen alle-
kirjoittaneissa valtioissa on ja miten se kehittyy. Tiedon tarve liittyy keskeisesti my0s sote-palveluiden
suunnitteluun, arviointiin ja jarjestimiseen. Maakuntien on ensisijaisen tirkeda tietdd, miten paljon ja milld
tavalla toimintarajoitteisia henkilditd maakunnassa on ja tulee tulevaisuudessa olemaan ja mitkd heiddn
tarpeensa ovat. Lisdksi vammaislainsdddannon muuttuessa tarvitaan tietoa siitd, miten muuttuva lainsaa-
dénto vaikuttaa vammaisten henkildiden oikeuksien toteutumiseen. Tdsmallistd tietoa toimintarajoitteisten
henkiléiden méaardstd on vaikea antaa méadritelmien moninaisuuden vuoksi, mutta eri arvioiden mukaan
Suomessa on ldhes puoli miljoonaa jollain tavalla toimintarajoitteista henkilod. Toimintarajoitteisuus ei siis
tilastojen valossa vaikuta poikkeamalta, vaan ihmiseldmén kiinteélté osalta.

Minkilaista tietoa sitten tarvitaan? On tarpeellista pystyd arvioimaan palveluiden tarvitsijoiden maaraa.
Ehkd vield tirkedmpéd on tietdd, miten toimintarajoite vaikuttaa vammaisten henkildiden eldmédidn. Miten
eri tavoin toimintarajoitteiset henkildt sijoittuvat eri eldménalueilla: koulutuksessa, terveydenhuollossa,
tyOeldméssé ja harrastuksissa? Esiintyyko syrjintdd? Tarvitaanko erityisid toimia? Tehdddnkd niitd?

Esimerkiksi uuden vammaislainsddddnnon vaikutusten seuraamiseksi tarvittaisiin yksilotasoista tietoa
sosiaalipalveluista seké jarjestelmillisesti kerdttyd yksilotason toimintakykytietoa sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluista. Yleisten palvelujen saatavuuden lisédksi vammaispalveluita tulisi seurata samaan tapaan
kuin vanhuspalveluita seurataan, ts. kohdennetuin kyselyin ennen lainsdédantouudistusta seké sdannollisesti
muutosten tultua voimaan.

Tietoa on jo olemassa, kuten tdmékin tyOpaperi osoittaa. Meilld on tietoa koetusta ja tunnistetusta toi-
mintarajoitteisuudesta, toimintarajoitteen perusteella mydnnetyistd palveluista ja niihin liittyvistd kustan-
nuksista. Véestotutkimusten perusteella on mahdollista selvittdd, miten toimintarajoitteisiksi itsensi koke-
vat asemoituvat yhteiskunnassa. Saatua tietoa voidaan ja tulee my0s tdydentdd yksittdisten tiedonkeruiden
ja tutkimusten avulla. Erityisen tdrkedd on saada ihmisten oma #éni esille.

Tietoaukkoja on kuitenkin paljon. Esimerkiksi tdlld hetkelld rekistereistd saatava sosiaali- ja terveyspal-
velujen kdyttdjid koskeva tieto on etupédssi suoritepohjaista tietoa vammais- tai vanhuspalvelujen kéytosté.
Mikéli halutaan seurata ja tuottaa tietoa esim. yhdenvertaisuuden toteutumisesta sosiaali- ja terveyspalve-
luissa, on peruspalveluita kayttavit toimintarajoitteiset henkildt tunnistettava ja eri henkildtason aineistoja
pystyttava yhdistimain. Tarvitaan myos tarkempaa tietoa niistd ympéristotekijoistd, jotka estdvit toiminta-
rajoitteisia henkil6itd osallistumasta tai saamasta palveluita. Tétd varten tarvitaan erillisid tiedonkeruita
kohdennettuna vammaisille ja toimintarajoitteisille henkiléille.

Pelkka tieto ei riitd. Tarvitaan pohdintaa ja keskustelua, jotta syntyy ymmaérrys siitd, miti tieto merkitsee
ja mitéd se todellisuudessa kertoo vammaisuudesta ja siihen liittyvisté asioista. Onko tietoa riittdvasti, onko
se luotettavaa, onko se kéytettivissé, onko sitd helppo hyodyntdd? Millaista tietoa tarvitaan liséé ja millais-
ta aineistoa tulisi kerdtd jatkuvasti?

Téssd raportissa on kuvattu THL:n vammaisuutta koskevia tietovarantoja ja niiden kehittimistarpeita.
Vammaisuutta koskeva tiedontarve koskee kuitenkin kaikkia hallinnonaloja. Suomeen tarvitaan valtakun-
nallinen vammaisuutta koskeva tiedontuottamisen suunnitelma, jonka tulisi sisdltdd ainakin seuraavia asioi-
ta:
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e Mité tietoa tarvitaan (esim. vammaissopimuksesta tai sote-uudistuksen seurannasta nousevat tar-
peet)?

e Mitd tietoa on saatavissa ja misté tietovarannoista se luotettavimmin saadaan?

e  Mistd puuttuvaa tietoa voidaan hankkia (miten tietovarantoja tulee kehittad)?

e Millaisella taajuudella tietoa on tuotettava ja milld tasolla (esim. kansallisella tai aluetasolla) sitd
tarvitaan?

e Millaisella prosessilla tietoa tuotetaan?

e Miten ja missd tietoa raportoidaan?

e Mitka tahot ovat vastuussa tiedon keruusta?

e Millaisia voimavaroja tarvitaan ja mistd ne saadaan?

e  Miten ratkaistaan eettiset ja yksityisyyden suojaa koskevat kysymykset?

Ilman selkeéd, suunnitelmallista ja kattavaa tiedonkeruuta toimintarajoitteista emme pysty vakuuttavasti ja
aukottomasti toteamaan yhteiskunnallisten muutosten vaikutuksia niihin ihmisiin, joilla on toimintarajoite
tai -rajoitteita, ja jotka kokevat olevansa vammaisia ihmisid. Monialaisella ja monimuotoisella tiedonke-
ruulla pystytddn antamaan tietopohjaa ilmio- ja ihmisoikeusperustaiselle tarkastelulle yhdessd vammaisten
ihmisen kanssa.
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Lopuksi

Kalle Kénkkold, Vammaisfoorumin puheejohtaja

THL on ndhnyt melkoisesti vaivaa selvittdékseen minkélaista ja mitd tietoa vammaisista ihmisistd 16ytyy
olemassa olevista tilastoista ja raporteista. Perinteisesti vammaisista ihmisistd on paljon tietoa palvelujen
kayttdjind ja tukimuotojen saajina. Tieddimme kuinka kalliiksi tai halvaksi vammaiset tulevat, mutta tie-
ddmmekd miten vammaiset eldvit, kdyvit koulua ja missd méérin ovat ty0ssa.

Raportin alussa pohditaan vammaisuuden mééritelméé, mika ei olekaan aivan helppoa. YK:n vammaisso-
pimuksessa kierrettiin asia siten, ettei vammaisuutta madariteltykdén kaikenkattavasti. Kansainvélisesti var-
maan viisas ratkaisu. Nyky#dén tavoitellaan sosiaalista mallia missé katsotaan yksilon ja yhteiskunnan vélis-
td suhdetta. Missd médérin ympérilld oleva maailma tekee meistd vammaisia ja missd méérin voimme pois-
taa vammasta aiheutuvaa haittaa.

Sosiaalinen malli on ollut suomalaisen vammaispolitiikan ydintd teoriatasolla ja vammaispalvelulain
henkinen lahtokohta. Vammaispalvelulaki on itse asiassa vadnnos lain alkuperdisestd nimestd “Laki vam-
maisuuden perusteella myOnnettévistd palveluista ja tukitoimista”. Olin jossain méérin syyllinen tuohon
nimeen aikanaan.

Sosiaalinen vammaisuuden malli on kuitenkin minun mielestdni vain askel eteenpdin. YK-sopimuksen ja
kansainvélisen vammaisliikkeen tavoite on 10ytdd ihmisoikeusperustainen ldhtokohta vammaisuuden méaé-
rittelyyn. Itse olen ajatellut raakaversiona sitd, ettd “vammainen on ihminen, jonka perus- ja ihmisoikeuksia
loukataan vammaisuuden perusteella.” Tdma on kuitenkin asian ydin.

YK-sopimus ei vaadi ehdotonta syrjinndn poistoa mm. rakennetussa olemassa olevassa ympéristossd vaan
tulevassa. Vanhassa ympéristossd vaaditaan “kohtuullisia mukautuksia”. Tamé tuntui aluksi kurjalta mutta
alan sopeutua siihen. Syrjintd saa jatkua jos poistaminen on “kohtuutonta”. Onneksi kohtuullisten mukau-
tusten laiminlydnti on jo syrjintéa.

Meilld puhutaan vammaisista henkildistd mutta minusta kuulostaa paremmalta puhu vammaisista lapsista
tai vammaisista nuorista tai vammaisista ihmisistd. Késitteistd puhuminen on tirkedd. Raporttiin on saatu
joka tapauksessa koottua tdrkedd tietoa ilmidstd vammaisuus ja minkélaisia tietoja nyt on saatavissa. On
melko selvéi, ettd tdyttddksemme YK-sopimuksen raportointivelvoitteet timéa ei vield riitd. Tarvitsemme
lisdd tietoja ja itse kaipaisin tietoa vammaisten ihmisten eldménkaarista. Tietoa, miksi jotkut laitostuvat
kotiin ja toiset opiskelevat ja menevit toihin ja eldvét tdysilld. Paéltdpdin samanlaiset vammat. Jos tie-
tdisimme enemmén, voisimme auttaa ja tukea paremmin. Téménkaltaista tutkimusta on liian véhén.

Olisi toivottavaa, ettd THL voisi vaikuttaa entistd enemmain vaestdtason selvityksiin ja saada niihin rele-
vantteja vammaiskomponentteja ja voimavaroja analysoida mité eri luvut kertovat. Olen aina sanonut, ettd
paitoksenteossa vammaisia tuntuu olevan joskus liikaa tai sitten liian vahén. Nythdn ensi vuonna saunan
oven saa tehdi taas vammaisten ihmisten kannalta liian kapeaksi kun vammaisia on niin vihén mutta ta-
kuueldkettd ei voi nostaa kunnolla kun vammaisia on niin paljon ja se tulisi liian kalliiksi.
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Liite 1: YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista ja tiedontarve

Erkki Kemppaisen aineistosta muokattu.

Erkki Kemppainen laati vuonna 2014 THL:n vammaistiimille sisdisen muistion, tydpaperin, jossa han pohti
artiklakohtaisesti tiedon tarpeita YK:n yleissopimuksen vammaisten henkildiden oikeuksista (jatkossa
vammaissopimus) raportointiin liittyen. Tamaé liite on yhteenveto tuosta pohdinnasta tyoryhmén lisdyksi-
neen.

Siséllolliset artiklat voidaan ndhdd vammaissopimuksen toteutumisen kriteereiné. Sisélldllisten artiklojen
liséksi vammaissopimus siséltdd johdanto-osan, artiklat tarkoituksesta, mééritelmistd, yleisistd periaatteista
ja yleisistd velvoitteista seki artiklan tilastoista ja tietojenkeruusta. Nédiden ohella vammaissopimuksessa on
useita sopimusjirjestelmiin liittyvid artikloita, joita tissd yhteydessé ei kisitelld. Kutakin sisdllollistd ar-
tiklaa arvioidaan tietotarpeen nékékulmasta. Nykytilannetta kuvataan olemassa olevan tiedon avulla, jos
sitd on saatavilla. Lopuksi kuhunkin kohtaan on liitetty pohdintaa, jossa pyritddn kartoittamaan vammais-
sopimuksen toimeenpanoon ja raportointiin liittyvien tietotarpeiden lisdksi myos muita, kansallisia ja alu-
eellisia tarpeita. Tavoitteena on, ettd tima arviointikooste voisi toimia ldhtokohtana esimerkiksi indikaatto-
reiden rakentamiselle vammaisten oikeuksien toteutumisesta niin kansainvéliseen kuin kansalliseen ja alu-
eelliseen kayttoon.

Olemme tunnistaneet ja tahén liitteeseen lisdnneet uusia tietotarpeita ja mahdollisuuksia. Ne on kirjoitettu
kursiivilla. Listaus tdydentynee ja lajenee raportointityon kuluessa.

Yhdenvertaisuus ja syrjinnan kielto

Vammaiset naiset

6 artikla:

1. Sopimuspuolet tunnustavat, ettd vammaisiin naisiin ja tyttdihin kohdistetaan
moniperusteista syrjintdd, ja toteuttavat toimia varmistaakseen, ettd vammaiset naiset ja tytot
voivat nauttia tdysimadrdisesti ja yhdenvertaisesti kaikista ihmisoikeuksista ja
perusvapauksista.

2. Sopimuspuolet toteuttavat kaikki asianmukaiset toimet varmistaakseen naisille
taysimadrdisen kehittymisen, etenemisen ja voimaantumisen, tarkoituksena taata, ettd naiset
voivat kayttdd tdssd yleissopimuksessa tunnustettuja ihmisoikeuksia ja perusvapauksia sekd
nauttia niista.

Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
6 artikla koskee vammaisia naisia. Sen 1 kohta viittaa vammaisiin naisiin ja tyttdihin kohdistettuun syrjin-

tddn ja 2 kohta toimiin ihmisoikeuksien ja perusvapauksien varmistamiseksi.

Kaikkea tietoa tulisi olla mahdollisuus kisitelld sukupuolen ja toimintarajoitteen mukaan eriteltynd. Nédin
voitaisiin arvioida sitd, toteutuvatko naisten ja tyttdjen kohdalla ihmisoikeudet ja perusvapaudet tdysimaa-
rdisesti ja yhdenvertaisesti.
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Vammaiset lapset

7 artikla

1. Sopimuspuolet toteuttavat kaikki tarvittavat toimet varmistaakseen, ettd vammaiset lapset

voivat nauttia kaikista ihmisoikeuksista ja perusvapauksista tdysiméaaraisesti ja

yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa.

2. Kaikissa vammaisia lapsia koskevissa toimissa on otettava ensisijaisesti huomioon lapsen

etu.

3. Sopimuspuolet varmistavat, ettd vammaisilla lapsilla on oikeus vapaasti ilmaista

ndkemyksensa kaikissa heihin vaikuttavissa asioissa ja ettd heiddn ndkemyksilleen annetaan

asianmukainen painoarvo heiddn ikénsé ja kypsyytensd mukaisesti, yhdenvertaisesti muiden

lasten kanssa, ja ettd heilld on oikeus saada vammaisuutensa ja ikdnsé mukaista apua tdmén oikeuden toteuttamiseksi.

Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
7 artikla koskee vammaisia lapsia. Siind velvoitetaan sopimuspuolet varmistamaan, ettd vammaiset lapset

voivat nauttia kaikista ihmisoikeuksista ja perusvapauksista tdysimaérdisesti ja yhdenvertaisesti muiden
lasten kanssa. Idkkéistd vammaisista henkildistd vammaissopimuksessa ei ole artiklaa, mutta kysymykselld
on muutoin vammaispoliittista relevanssia.

Ikdtiedon kerddminen osana muuta tiedonkeruuta ja tiedon késittelyd antaa mahdollisuuden tarkastella sitd,
milld tavoin vammaisten lasten oikeudet toteutuvat. Lasten erityisen haavoittuva asema korostuu vammais-

ten lasten kohdalla.

Tietoisuuden lisdaminen

8 artikla

1. Sopimuspuolet ryhtyvit toteuttamaan vélittomid, tehokkaita ja asianmukaisia toimia, joilla:
a) lisdtddn tietoisuutta vammaisista henkildistd koko yhteiskunnassa, myos perheiden tasolla,
ja edistetddn vammaisten henkildiden oikeuksien ja arvon kunnioittamista;

b) torjutaan vammaisiin henkil6ihin liittyvid, my6s sukupuoleen ja ikdén perustuvia,
stereotypioita, ennakkoluuloja ja haitallisia kiytantoja kaikilla elaméanalueilla;

c) edistetddn tietoisuutta vammaisten henkildiden kyvyisté ja panoksesta.

2. Tahan tarkoitettuina toimina:

a) kdynnistetdén ja jatketaan tehokkaita yleisolle suunnattuja tiedotuskampanjoita, joiden
tarkoituksena on:

1) lisdtd vammaisten henkildiden oikeuksien huomioon ottamista;

ii) edistdd myonteista kasitystd vammaisista henkildisté ja lisdtd yhteiskunnan tietoisuutta
heisti;

ii1) edistdd vammaisten henkildiden taitojen, ansioiden ja kykyjen sekd heidin tyopaikoilla ja
tyomarkkinoilla antamansa panoksen tunnustamista;

b) vahvistetaan kaikilla koulutusjérjestelmén tasoilla, mukaan lukien kaikki lapset varhaisesta
idstd alkaen, kunnioittavaa asennetta vammaisten henkildiden oikeuksia kohtaan;

c) kannustetaan kaikkia viestimid kuvaamaan vammaisia henkil6itd tdmén yleissopimuksen
tarkoituksen mukaisella tavalla;

d) edistetddn vammaisia henkilGitd ja vammaisten henkildiden oikeuksia koskevia tietoisuutta
lisddvia koulutusohjelmia.

Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
8 artikla velvoittaa tietoisuuden lisddmiseen ja luettelee sitd varten monia toimia.

Tietoisuuden lisddmiseen tdhtddvid toimia on periaatteessa helppo tunnistaa. Tulkinnanvaraista voi kuiten-
kin olla se, missd médrin esimerkiksi yleiset yhdenvertaisuutta edistiméén tarkoitetut toimet sisaltavét ar-
tiklassa tarkoitettua tietoisuuden lisddmista.
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Esteettomyys ja saavutettavuus

9 artikla

1. Jotta vammaiset henkil6t voisivat eldd itsendisesti ja osallistua tdysimaérdisesti kaikilla
eldménalueilla, sopimuspuolet toteuttavat asianmukaiset toimet varmistaakseen vammaisille
henkildille muiden kanssa yhdenvertaisen padsyn fyysiseen ympéristoon, kuljetukseen,
tiedottamiseen ja viestintdéin, muun muassa tieto- ja viestintdteknologiaan ja -jarjestelmiin,
sekd muihin yleis6lle avoimiin tai tarjottaviin jarjestelyihin ja palveluihin sekd kaupunki- ettd
maaseutualueilla. Néitd toimia, joihin sisdltyy saavutettavuuden esteiden tunnistaminen ja
poistaminen, sovelletaan muun muassa:

a) rakennuksiin, teihin, kuljetukseen sekd muihin sisé- ja ulkotiloihin, koulut, asunnot,
terveydenhuoltoyksikoét ja tyopaikat mukaan lukien;

b) tiedottamiseen, viestintdén ja muihin palveluihin, sdhkoiset palvelut ja pelastuspalvelut
mukaan lukien.

2. Sopimuspuolet toteuttavat asianmukaiset toimet, joilla:

a) kehitetddn ja saatetaan voimaan yleisolle avoimien tai tarjottavien tilojen ja palvelujen
saavutettavuutta koskevia vahimmaisstandardeja ja -ohjeita ja valvotaan niiden
tdytantdonpanoa;

b) varmistetaan, ettd yksityiset tahot, jotka tarjoavat yleisolle avoimia tai tarjottavia tiloja ja
palveluja, ottavat huomioon kaikki esteettomyyden ja saavutettavuuden osatekijit vammaisten
henkiloiden kannalta;

c) annetaan sidosryhmille koulutusta vammaisten henkildiden kohtaamista esteettomyys- ja
saavutettavuuskysymyksista;

d) tuotetaan yleis6lle avoimien rakennusten ja muiden tilojen opastetekstit pistekirjoituksella
sekd helposti luettavassa ja ymmarrettivassd muodossa;

e) jarjestetddn avustajia ja muuta apua, mukaan lukien oppaat, lukijat ja koulutetut
viittomakielen tulkit, helpottamaan yleisolle avoimien rakennusten ja muiden tilojen
esteettomyytta;

f) edistetddn muita asianmukaisia vammaisten henkildiden avustamisen ja tukemisen muotoja
tarkoituksena varmistaa heille tiedon saavutettavuus;

g) edistetddn uusien tieto- ja viestintdteknologioiden ja -jarjestelmien, myos internetin,
saavutettavuutta vammaisille henkilGille;

h) edistetddn saavutettavien tieto- ja viestintdteknologioiden ja -jarjestelmien suunnittelua,
kehittdmistéd, tuotantoa ja jakelua varhaisessa vaiheessa siten, ettd néistd teknologioista ja
jérjestelmisté tulee saavutettavia mahdollisimman alhaisin kustannuksin.

Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?

Esteettomyyttd ja saavutettavuutta koskeva artikla velvoittaa sopimuspuolet toimiin esteettdmyyden ja
saavutettavuuden eri ulottuvuuksilla. Eri ulottuvuuksia ovat mm. fyysinen ympéristd, kuljetus, tiedottami-
nen ja viestintd, muun muassa tieto- ja viestintiteknologia ja -jarjestelmit, sekd palvelut. Esteettomyyttd ja
saavutettavuutta takaavat toimet ovat monen tasoisia ja vaihtelevat perustuslain yhdenvertaisuussdannok-
sestd rakentamista koskeviin madrdyksiin, viestinté- ja rakennuslainsdddéntdon ja taloudelliseen tyoympa-
ristdd koskevaan tukeen. Niiden systemaattinen kartoittaminen on vaativaa.

Myoskédn esteettomyyden tosiasiallista tilaa ei ole helppo tutkia. Fyysisen ympériston esteettdmyyden
arviointia on kehitetty invalidiliiton esteettdmyyskeskuksessa ESKE:ssd." THL on laatinut sosiaali- ja ter-
veyspalveluihin asioinnin esteettomyyttd ja saavutettavuutta kuvaavan luokituksen. Tatd luokitusta on kdy-
tetty pohjana mm. Helsingin kaupungin karttapalvelujen esteettomyystietojen keruussa.

Tietoyhteiskunnan tilaa Euroopassa ja kansainvilisesti on vertailtu useassa MeAC-tutkimuksessa.’
Julkisten verkkosivujen esteettomyys on periaatteessa mitattavissa WCAG 2.0 standardin noudattamisena’,
joskin arviointi vaatii erityisasiantuntemusta. Mahdollisen perustan esteettomyysindikaattoreille tarjoaa

! http://www.esteeton.fi/portal/.

2 European Commission. http:/ec.europa.cu/digital-agenda/en/news/study-assessing-and-promoting-e-
accessibility.

3 http://www.w3.org/TR/WCAG20/;
http://www.iso.org/iso/iso_catalogue/catalogue_tc/catalogue_detail.htm?csnumber=58625.
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my0s julkisia hankintoja koskeva eurooppalainen standardi.* Liikenne- ja viestintdministeridssé on selvitet-
ty tietoyhteiskunnan esteettdmyyttd kuvaavien indikaattorien kéyttéonottomahdollisuuksia.” EU:n saavutet-
tavuusdirektiivi tuli voimaan 22.12.2016. Direktiivissd sdddetddn julkisen hallinnon verkkopalveluiden
saavuttavuudelle asetettavista minimitason vaatimuksista sekd saavutettavuuden toteutumisen valvonnan
keinoista.® Direktiivi tarjoaa keinoja arvioida ja vertailla verkkopalvelujen saatavuutta. Esteettdmyys ja
saavutettavuus liittyvit artiklan 9 lisiksi moneen muuhun vammaissopimuksen artiklaan.’

Oikeus elamaan

10 artikla

Sopimuspuolet vahvistavat, ettd jokaisella ihmiselld on synnynnéinen oikeus elamaéén, ja
toteuttavat kaikki tarvittavat toimet varmistaakseen, ettd vammaiset henkil6t voivat nauttia
tastd oikeudesta tehokkaasti ja yhdenvertaisesti muiden kanssa.

Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
Oikeutta eldméén koskevaa 10 artiklaa koskevassa tiedonkeruussa terveydenhuollon tiedot ovat keskeisié.

Myos asenteiden tutkiminen voisi olla valaisevaa.

Vaaratilanteet ja humanitaarinen hatatila

11 artikla

Sopimuspuolet toteuttavat kansainvaliseen oikeuteen perustuvien velvoitteidensa mukaisesti,
mukaan lukien kansainvélinen humanitaarinen oikeus ja ihmisoikeuksia koskeva
kansainvélinen oikeus, kaikki tarvittavat toimet varmistaakseen vammaisten henkildiden
suojelun ja turvallisuuden vaaratilanteissa, mukaan lukien aseelliset selkkaukset,
humanitaariset hététilat ja luonnonkatastrofit.

Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
11 artikla koskee vaaratilanteita ja humanitaarisia hitétiloja. Tilannekuvaukset ja -analyysit sekd selvidmis-

tarinat voivat olla opettavia.

Yhdenvertaisuus lain edessa

12 artikla

1. Sopimuspuolet vahvistavat, ettd vammaisilla henkil6illé on oikeus tulla tunnustetuiksi
henkil6iksi lain edessé kaikkialla.

2. Sopimuspuolet tunnustavat, ettd vammaiset henkilot ovat oikeudellisesti kelpoisia

* http://www.etsi.org/news-events/news/754-new-european-standard-on-accessibility-requirements-for-public-
procurement-of-ict-products-and-services; http://etsi.org/deliver/etsi-
en/301599/301549/01.01.01_60/en301549v010101p.pdf.

> Liikenne- ja viestintdministerio. http:/www.lvm.fi/julkaisu/4112064/esteettoman-tietoyhteiskunnan-
indikaattorit-jatkoselvitys; http://www.lvm.fi/tyoryhmat-ja-selvitysmieshankkeet/-/mahti/asia/59182.

¢ Euroopan parlamentin ja neuvoston direktiivi (2016/2102) julkisen sektorin elinten verkkosivustojen ja mobii-
lisovellusten saavutettavuudesta

7 Kemppainen, E., 2011. Esteeton yhteiskunta YK:n keinoin. Yleissopimus vammaisten henkiliden oikeuksista.
[Verkkojulkaisu]. Raportti 50/2011. Helsinki: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. http://www.thl.fi/thl-
client/pdfs/e31dbd7f-b5d8-4aea-a330-a9532221cleb.
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yhdenvertaisesti muiden kanssa kaikilla eldménaloilla.

3. Sopimuspuolet toteuttavat asianmukaiset toimet jéarjestddkseen vammaisten henkiléiden
saataville tuen, jota he mahdollisesti tarvitsevat oikeudellista kelpoisuuttaan kayttdessaéan.

4. Sopimuspuolet varmistavat, ettd kaikki oikeudellisen kelpoisuuden kayttoon liittyvét toimet
antavat asianmukaiset ja tehokkaat takeet, joilla estetdén vaarinkdytokset ihmisoikeuksia
koskevan kansainvalisen oikeuden mukaisesti. Nailla takeilla varmistetaan, ettd oikeudellisen
kelpoisuuden kdyttoon liittyvissé toimissa kunnioitetaan henkilon oikeuksia, tahtoa ja
mieltymyksii, ettei niissé esiinny eturistiriitoja eikd asiatonta vaikuttamista, ettd ne ovat
oikeasuhtaisia ja kyseisen henkilon olosuhteisiin sovitettuja, etté niitd sovelletaan
mahdollisimman véhén aikaa ja ettd toimivaltainen, riippumaton ja puolueeton viranomainen
tai oikeuselin arvioi niitd sdannollisesti uudelleen. Takeiden on oltava oikeassa suhteessa
sithen ndhden, missd méarin nima toimet vaikuttavat henkilon oikeuksiin ja etuihin.

5. Jollei tdimén artiklan maérayksistd muuta johdu, sopimuspuolet toteuttavat kaikki
asianmukaiset ja tehokkaat toimet varmistaakseen vammaisten henkiléiden yhdenvertaisen
oikeuden omistaa tai perid omaisuutta, hoitaa taloudellisia asioitaan ja saada yhdenvertaisesti
pankkilainoja, kiinnityksié ja muita luottoja sekd varmistavat, ettei vammaisilta henkildilta
mielivaltaisesti riistetd heiddn omaisuuttaan.

Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
12 artikla koskee yhdenvertaisuutta lain edessd. Se on Suomen oikeusjirjestelmin perusperiaatteita, vaikka

ei vield takaa lopputuloksen yhdenvertaisuutta. Artikla asettaa ennen kaikkea lainsddadénnoéllisia vaatimuk-
sia. Kuitenkin myds lainsddddnnon toteutumista on syytd seurata ja siihen liittyvdd tietoa kerdta.

Oikeussuojan saavutettavuus

13 artikla

1. Sopimuspuolet varmistavat vammaisille henkil6ille oikeussuojan tehokkaan
saavutettavuuden yhdenvertaisesti muiden kanssa, muun muassa jérjestimalld menettelyllisia
ja ikddn perustuvia mukautuksia, helpottaakseen heidin tehokasta suoraa ja vélillistd
osallistumistaan, my6s todistajina, kaikkiin oikeudellisiin menettelyihin, tutkintavaihe ja muut
valmisteluvaiheet mukaan lukien.

2. Osana oikeussuojan tehokkaan saavutettavuuden varmistamista vammaisille henkildille
sopimuspuolet edistivit lainkdyton alalla tyoskentelevien, kuten poliisin ja
vankilahenkilston, asianmukaista koulutusta.

Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
Yhdenvertaisuutta konkretisoi oikeussuojan saavutettavuutta koskeva 13 artikla. Artikla edellyttdd mukau-

tuksia ja koulutusta lainkayton alalla. Esimerkiksi lainkdyton alalla tyoskentelevien henkiloiden asenteiden
tutkiminen antaisi arvokasta tietoa oikeussuojan saavutettavuudesta vammaisten henkiloiden kohdalla.

Henkilon vapaus ja turvallisuus

14 artikla

1. Sopimuspuolet varmistavat, ettd vammaiset henkil6t yhdenvertaisesti muiden kanssa:

a) nauttivat oikeutta henkilokohtaiseen vapauteen ja turvallisuuteen;

b) eivit joudu laittoman tai mielivaltaisen vapaudenriiston kohteeksi, mahdollinen vapaudenriisto tapahtuu lain mukaisesti,
eikd vammaisuuden olemassaolo misséén tapauksessa oikeuta vapaudenriistoon.

2. Sopimuspuolet varmistavat, ettd jos vammaisilta henkil®ilté riistetddn heiddn vapautensa jollakin menettelylld, heilld on
yhdenvertaisesti muiden kanssa oikeus ihmisoikeuksia koskevan kansainvilisen oikeuden mukaisiin takeisiin ja ettd heité
kohdellaan taméan yleissopimuksen tavoitteiden ja periaatteiden mukaisesti, muun muassa tekemélla kohtuullisia
mukautuksia.

Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
Oikeusjérjestelmén ydinperiaatteita kuvaa henkilon vapautta ja turvallisuutta koskeva 14 artikla. Se kieltda

mielivaltaisen vapaudenriiston ja edellyttid, ettd mahdollisen vapaudenriiston on tapahduttava lain mukai-
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sesti. Sen mukaan vammaisuuden olemassaolo ei oikeuta vapaudenriistoon. Artikla liittyy mm. parhaillaan
valmisteilla olevan itsemddrddmisoikeuslainsddddnnon sisdltéon (2017).

Vapaus kidutuksesta tai julmasta, epainhimillisesta tai halventavasta kohtelus-
ta tai rangaistuksesta

15 artikla

1. Ketdén ei saa kiduttaa eikéd kohdella tai rangaista julmalla, epdinhimillisellé tai halventavalla tavalla. Erityisesti ketaén ei
saa alistaa ladketieteellisiin tai tieteellisiin kokeisiin ilman hénen vapaata suostumustaan.

2. Sopimuspuolet toteuttavat kaikki tehokkaat lainsaddanndlliset, hallinnolliset, oikeudelliset ja muut toimet ehkéistakseen,
ettd vammaisia henkil6ité ei kiduteta eiké kohdella tai rangaista julmalla, epdinhimilliselld tai halventavalla tavalla, niin kuin
ei muitakaan henkildité.

Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
15 artikla vapaudesta kidutuksesta tai julmasta, epdinhimillisestd tai halventavasta kohtelusta tai rangais-

tuksesta, 16 artikla vapaudesta hyvéksikiytostd, vékivallasta ja pahoinpitelystd ja 17 artikla henkilon kos-
kemattomuuden suojasta liittyvit temaattisesti yhteen. Sosiaali- ja terveydenhuollossa ne voivat liittyéd esi-
merkiksi laitoshuoltoon ja aiheesta jérjestettdvddn koulutukseen. Myéds ndilld artikloilla on selvd yhtymd-
kohta valmisteilla olevaan itsemddrddmisoikeuslainsddddntoon. Artiklat on syytd huomioida sekd lainsdd-
ddnnon valmistelussa ettd sen tulevassa seurannassa.

Vapaus hyvaksikaytosta, vakivallasta ja pahoinpitelysta

16 artikla

1. Sopimuspuolet toteuttavat kaikki asianmukaiset lainsdddannoélliset, hallinnolliset, sosiaaliset, koulutukselliset ja muut
toimet suojellakseen vammaisia henkil6itd seka kotona ettd kodin ulkopuolella kaikilta hyvéksikdyton, vakivallan ja pahoin-
pitelyn muodoilta, niiden sukupuoleen perustuvat nikékohdat mukaan lukien.

2. Sopimuspuolet toteuttavat lisdksi kaikki asianmukaiset toimet estddkseen kaikki hyviksikdyton, vékivallan ja véarinkay-
tésten muodot varmistamalla muun muassa vammaisille henkil6ille seké heidén perheilleen ja huoltajilleen annettavan suku-
puoleen ja ikéddn sovitetun avun ja tuen asianmukaiset muodot, myos antamalla tietoa ja koulutusta siitd, miten hyvaksikaytto-
, vakivalta- ja vadrinkdytostapauksia véltetddn ja tunnistetaan ja miten niisté ilmoitetaan. Sopimuspuolet varmistavat, etté
suojaamistarkoituksessa annetut palvelut ovat ikdan, sukupuoleen ja vammaisuuteen sovitettuja.

3. Kaikkien hyviaksikdyton, vakivallan ja vadrinkdytosten muotojen esiintymisen estdmiseksi sopimuspuolet varmistavat, ettd
riippumattomat viranomaiset seuraavat tehokkaasti kaikkia vammaisten henkildiden palvelemiseen tarkoitettuja tiloja ja
ohjelmia.

4. Sopimuspuolet toteuttavat kaikki asianmukaiset toimet edistdfkseen, muun muassaantamalla palveluja suojelutarkoitukses-
sa, minkd tahansa hyvéksikdyton, vékivallan tai vadrinkaytoksen muodon kohteeksi joutuneiden vammaisten henkildiden
ruumiillista, kognitiivista ja henkistd toipumista, kuntoutumista ja sosiaalista sopeutumista. Tdmén toipumisen ja sopeutumi-
sen on tapahduttava ymparistdssd, joka edistdd kyseisen henkilon terveyttd, hyvinvointia, itsekunnioitusta, arvoa ja itsemaa-
radmisoikeutta ja jossa otetaan huomioon sukupuoli- ja ikékohtaiset erityistarpeet.

5. Sopimuspuolet ottavat kdyttoon tehokkaat, muun muassa naisiin ja lapsiin keskittyvét, politiikat ja lainsdddédnnon varmis-
taakseen, ettd vammaisiin henkil6ihin kohdistuvat hyvéksikaytto-, vakivalta- ja vadrinkdytostapaukset tunnistetaan, tutkitaan
ja, mikéli tarkoituksenmukaista, saatetaan syytteeseen.

Mita voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
Ks. artikla 15.

Henkilon koskemattomuuden suojelu

17 artikla
Jokaisella vammaisella henkil61ld on oikeus ruumiillisen ja henkisen koskemattomuutensa kunnioittamiseen yhdenvertaisesti
muiden kanssa.
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Mita voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?

Ks. artikla 15.

Liikkumisen ja kansalaisuuden vapaus

18 artikla

1. Sopimuspuolet tunnustavat, ettd vammaisilla henkil6illd on yhdenvertaisesti muiden kanssa oikeus liikkumisvapauteen,
asuinpaikan valinnan vapauteen ja kansalaisuuteen, muun muassa varmistamalla, etté:

a) vammaisilla henkil6illd on oikeus hankkia kansalaisuus ja vaihtaa sité eikd heilté riistetd kansalaisuutta mielivaltaisesti tai
vammaisuuden perusteella;

b) vammaisilta henkil®ilté ei riistetd vammaisuuden perusteella mahdollisuutta saada, pitda hallussaan ja kdyttda kansalai-
suuttaan koskevia asiakirjoja tai muita henkildllisyysasiakirjoja tai hyddyntdd asianmukaisia prosesseja, kuten maahanmuut-
tomenettelyd, joita voidaan tarvitahelpottamaan liikkumisvapauden kayttdmista;

¢) vammaiset henkil6t voivat vapaasti poistua misté tahansa maasta, oma maansa mukaan lukien;

d) vammaisilta henkil6ilté ei riistetd mielivaltaisesti tai vammaisuuden perusteella oikeutta tulla omaan maahansa.

2. Vammaiset lapset rekisterdiddan valittomésti syntyménsa jélkeen, ja heilld on syntyméstéan lahtien oikeus nimeen, oikeus
saada kansalaisuus ja mahdollisuuksien mukaan oikeus tietdd vanhempansa ja olla vanhempiensa huollettavana.

Téman yleissopimuksen sopimuspuolet tunnustavat kaikkien vammaisten henkildiden yhdenvertaisen oikeuden eldé yhteisos-
sd, jossa heilld on muiden kanssa yhdenvertaiset valinnanmahdollisuudet. Sopimuspuolet toteuttavat tehokkaat ja asianmu-
kaiset toimet tehdédkseen vammaisille henkil6ille helpommaksi nauttia tdstd oikeudesta tdysiméadréisesti sekéd helpottaakseen
heiddn tdysiméaardistd osallisuuttaan ja osallistumistaan yhteiso6n, muun muassa varmistamalla, etté:

a) vammaisilla henkildilld on yhdenvertaisesti muiden kanssa mahdollisuus valita asuinpaikkansa seké se, missé ja kenen
kanssa he asuvat, eivitkd he ole velvoitettuja kdyttdimaén tiettyd asuinjéirjestelyd;

b) vammaisten henkildiden saatavissa on valikoima kotiin annettavia palveluja sekd asumisja laitospalveluja sekd muita
yhteiskunnan tukipalveluja, mukaan lukien henkilokohtainen apu, jota tarvitaan tukemaan elédmisté ja osallisuutta yhteisossé
ja estdmién eristdmista tai erottelua yhteisosta;

c) koko viéestolle tarkoitetut yhteison palvelut ja jarjestelyt ovat vammaisten henkil6iden saatavissa yhdenvertaisesti muiden
kanssa ja vastaavat heiddn tarpeitaan.

Mita voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
18 artikla koskee liikkumisen ja kansalaisuuden vapautta, muun muassa asuinpaikan valinnan vapautta.

Artikla asettaa ensisijaisesti lainsdddénnollisid ja hallinnollisia velvoitteita. Tieto esimerkiksi siitd, missd
mddrin vammaiset henkilot todellisuudessa kdyttdvit mahdollisuutta vaihtaa kotikuntaa, kertoisi artiklan
toimeenpanon onnistumisen asteesta.

Elaminen itsenaisesti ja osallisuus yhteisossa

19 artikla

Tédméin yleissopimuksen sopimuspuolet tunnustavat kaikkien vammaisten henkildiden yhdenvertaisen oikeuden eléa yhteisos-
sd, jossa heilld on muiden kanssa yhdenvertaiset valinnanmahdollisuudet. Sopimuspuolet toteuttavat tehokkaat ja asianmu-
kaiset toimet tehddkseen vammaisille henkil6ille helpommaksi nauttia tdsté oikeudesta tdysimdérdisesti sekd helpottaakseen
heiddn tdysiméaardistd osallisuuttaan ja osallistumistaan yhteiso6n, muun muassa varmistamalla, etté:

a) vammaisilla henkildilld on yhdenvertaisesti muiden kanssa mahdollisuus valita asuinpaikkansa seké se, missé ja kenen
kanssa he asuvat, eivitkd he ole velvoitettuja kdyttdimaén tiettyd asuinjérjestelyd;

b) vammaisten henkil6iden saatavissa on valikoima kotiin annettavia palveluja sekéd asumisja laitospalveluja sekd muita
yhteiskunnan tukipalveluja, mukaan lukien henkildkohtainen apu, jota tarvitaan tukemaan elédmisté ja osallisuutta yhteisossé
ja estdmaién eristdmista tai erottelua yhteisosta;

c) koko véestolle tarkoitetut yhteison palvelut ja jarjestelyt ovat vammaisten henkil6iden saatavissa yhdenvertaisesti muiden
kanssa ja vastaavat heiddn tarpeitaan.

Mita voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?

19 artikla otsikoltaan eldminen itsendisesti ja osallisuus yhteisdssé sédételee keskeisid yhteiskunnallisia il-
miodité ja sosiaalipoliittisia toimia. Siind on kysymys muun muassa asuinpaikan valinnasta, kotiin annetta-
vista palveluista, asumis- ja laitospalveluista, muista yhteiskunnan tukipalveluista, mukaan lukien henkilo-
kohtainen apu. Artikla edellyttdd myds, ettd koko véestdlle tarkoitetut yhteison palvelut ovat vammaisten
henkildiden saatavissa yhdenvertaisesti muiden kanssa. Artiklasta seuraa laaja palveluita koskeva tiedonke-
ruutehtivi. Keskeisid tiedonkeruun kohteita ovat siten kotiin annettavat sosiaali- ja terveydenhuollon pal-
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velut sekd asumis- ja laitospalveluiden eri muodot. Myds vammaisten henkildéiden osuus koko véestdlle
tarkoitettujen palvelujen asiakkuudessa on merkityksellinen kysymys. 19 artikla on erityisen ajankohtainen
késilld olevan suunnitellun sote-uudistuksen ndkékulmasta. Sote-uudistuksen toimeenpanossa tulisi kerdtd
tietoa toisaalta siitd, onko vammaisille henkiléille tarjolla riittdvisti artiklassa tarkoitettuja tukipalveluja,
Jja toisaalta siitd, ovatko koko viestélle tarkoitetut palvelut vammaisten henkiloiden saatavissa yhdenver-
taisesti muiden kanssa.

Henkilokohtainen liikkuminen

20 artikla

Sopimuspuolet toteuttavat tehokkaat toimet varmistaakseen vammaisille henkildille
mahdollisimman itsendisen henkil6kohtaisen litkkumisen, muun muassa:

a) helpottamalla vammaisten henkildiden henkilokohtaista liikkumista silld tavalla kuin ja
silloin kun he haluavat seké kohtuulliseen hintaan;

b) helpottamalla laadukkaiden liikkumisen apuvélineiden, laitteiden, apuvélineteknologian
sekd erilaisten avustajien ja vilittdjien saatavuutta vammaisille henkildille, muun muassa
tarjoamalla niitd kohtuulliseen hintaan;

c¢) antamalla vammaisille henkildille ja heiddn parissaan tydskentelevélle
asiantuntijahenkildstolle liikkkumistaitoihin liittyvad koulutusta;

d) kannustamalla liikkumisen apuvilineitd, laitteita ja apuvélineteknologiaa tuottavia tahoja
ottamaan huomioon kaikki vammaisten henkil6iden liikkumisen nékokohdat.

Mita voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
20 artikla koskee henkilokohtaista liikkumista. Painottaessaan mahdollisimman itsendistd henkil6kohtaista

liikkkumista artikla koskee muun muassa liikkumisen apuvilineité.

Sanan- ja mielipiteenvapaus ja tiedonsaanti

21 artikla

Sopimuspuolet toteuttavat kaikki asianmukaiset toimet varmistaakseen, ettd vammaiset henkil6t voivat kayttdd oikeutta
sanan- ja mielipiteenvapauteen, mukaan lukien vapaus etsid, vastaanottaa ja vilittdd tietoja ja ajatuksia yhdenvertaisesti
muiden kanssa sekd kéyttden kaikkia valitsemiaan tdimén yleissopimuksen 2 artiklassa maériteltyja viestintimuotoja, muun
muassa:

a) antamalla suurelle yleisolle tarkoitettua tietoa vammaisille henkildille oikea-aikaisesti ja ilman lisékuluja sellaisessa saavu-
tettavassa muodossa ja sellaista saavutettavaa teknologiaa kayttden, jotka soveltuvat eri tavoin vammaisille henkil6ille;
b) hyviksymalld sen, ettd vammaiset henkildt kéyttavit virallisessa vuorovaikutuksessaan viittomakielid, pistekirjoitusta,
puhetta tukevaa ja korvaavaa viestintda seké kaikkia muita valitsemiaan saavutettavia viestintdkeinoja, -tapoja ja -muotoja,
sekd helpottamalla ndiden kayttod;

c) kehottamalla yksityisid tahoja, jotka tarjoavat palveluja my6s internetin vélitykselld suurelle yleis6lle, antamaan tietoa ja
palveluja vammaisille henkildille saavutettavassa ja kdyttokelpoisessa muodossa;

d) kannustamalla viestimid, internetin vélitykselld tietoa antavat tahot mukaan lukien, tekeméén palvelunsa vammaisille
henkiloille saavutettaviksi;

e) tunnustamalla viittomakielten kdyton ja edistamalla sita.

Mita voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?

Sanan ja mielipiteenvapautta seké tiedonsaantiin liittyen viestintdé tulee olla kéytettévissd saavutettavassa
muodossa. Artikla asettaa vaatimuksia tietoyhteiskunnan kehittdmiselle ja liittyy liikenne- ja viestintdminis-
terion tyohon. Artikla liittyy my0s viittomakieleen, pistekirjoitukseen ja muihin kommunikaatiokeinoihin ja
sekd apuvilineisiin.
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Yksityisyyden kunnioittaminen

22 artikla

1. Asuinpaikasta tai -jérjestelyistéd riippumatta kenenkdén vammaisen henkilon yksityisyyteen, perheeseen, kotiin tai kirjeen-
vaihtoon tai muunlaiseen viestintdén ei saa mielivaltaisesti tai laittomasti puuttua eikd hénen kunniaansa ja mainettaan saa
laittomasti loukata. Vammaisilla henkil6illd on oikeus lain suojaan téllaisen puuttumisen tai loukkauksen osalta.

2. Sopimuspuolet suojelevat vammaisten henkil6d, terveytté ja kuntoutusta koskevien tietojen yksityisyyttd yhdenvertaisesti
muiden kanssa.

Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
Artikla 22 liittyy mm. rajoitustoimenpiteiden seurantaan ja valvontaan.

Kodin ja perheen kunnioittaminen

23 artikla

1. Sopimuspuolet toteuttavat tehokkaat ja asianmukaiset toimet, joilla poistetaan vammaisiin henkil6ihin kohdistuva syrjintd
kaikissa avioliittoon, perheeseen, vanhemmuuteen ja henkilokohtaisiin suhteisiin liittyvissd asioissa yhdenvertaisesti muiden
kanssa, varmistaakseen, etté:
a) tunnustetaan kaikkien avioliittoikdisten vammaisten henkildiden oikeus solmia avioliitto ja perustaa perhe sité aikovien
puolisoiden vapaan ja tdyden suostumuksen perusteella;
b) tunnustetaan vammaisten henkildiden oikeudet paéttad vapaasti ja vastuullisesti lastensa madrdstd ja ikderosta ja saada
ikénsd mukaista tietoa ja lisdéntymisterveys- ja perhesuunnitteluvalistusta, ja annetaan tarvittavat keinot ndiden oikeuksien
kéyttamiseen;
¢) vammaiset henkil6t, mukaan lukien lapset, sdilyttdvit hedelmallisyytensd yhdenvertaisesti muiden kanssa.
2. Sopimuspuolet varmistavat vammaisten henkildiden oikeudet ja vastuut, jotka liittyvét huoltoon ja holhoukseen, edunval-
vontaan, lasten adoptointiin tai vastaaviin jarjestelmiin, sikéli kuin kansallinen lainsdédénto tuntee ndma kisitteet; kaikissa
tapauksissa lapsen etu on asetettava etusijalle. Sopimuspuolet antavat vammaisille henkildille asianmukaista apua
heiddn lastenkasvatusvastuunsa kantamisessa.
3. Sopimuspuolet varmistavat, ettd vammaisilla lapsilla on yhdenvertaiset oikeudet perheeldmién. Naiden oikeuksien toteut-
tamiseksi sekd vammaisten lasten kitkemisen, hylkddmisen, laiminlyomisen ja erottelun estémiseksi sopimuspuolet pyrkivat
antamaan varhaisessa vaiheessa ja laajasti tietoa, palveluja ja tukea vammaisille lapsille ja heiddn perheilleen.
4. Sopimuspuolet varmistavat, ettei lasta eroteta vanhemmistaan ndiden tahdon vastaisesti, jolleivét toimivaltaiset viranomai-
set, joiden padtokset voidaan saattaa tuomioistuimen
tutkittaviksi, sovellettavien lakien ja menettelyjen mukaisesti totea erottamisen olevan tarpeen lapsen edun turvaamiseksi.
Misséén tapauksessa lasta ei saa erottaa vanhemmistaan lapsen oman tai toisen tai molempien vanhempien vammaisuuden
perusteella.
5. Jos vammaisen lapsen ldhiomaiset eivit pysty huolehtimaan hénesté, sopimuspuolet pyrkivét kaikin keinoin jérjestiméaan
lapselle sijaishuollon hinen muun sukunsa piirissi, ja jollei timéa ole mahdollista, 1&hiyhteisdssad perheenomaisissa olosuh-
teissa.

Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
23 artiklan otsikko on kodin ja perheen kunnioittaminen. Sen keskeinen siséltd on perheoikeuteen kuuluvi-

en oikeuksien turvaaminen vammaiselle henkil6lle yhdenvertaisesti muiden kanssa.

Koulutus

24 artikla

1. Sopimuspuolet tunnustavat vammaisten henkildiden oikeuden koulutukseen. Toteuttaakseen timén oikeuden syrjimétta ja
yhdenvertaisten mahdollisuuksien pohjalta sopimuspuolet varmistavat osallistavan koulutusjdrjestelmén kaikilla tasoilla sekd
elinikdisenoppimisen, jonka tarkoituksena on:

a) kehittda tdysimadriisesti inhimillisid voimavaroja, omanarvontuntoa ja itsearvostusta seké vahvistaa ihmisoikeuksien,
perusvapauksien ja ihmiskunnan moninaisuuden kunnioittamista;

b) mahdollistaa vammaisille henkildille persoonallisuutensa, lahjakkuutensa ja luovuutensa sekd henkisten ja ruumiillisten
kykyjensd kehittdimisen mahdollisimman pitkalle;

c¢) mahdollistaa vammaisten henkildiden tehokas osallistuminen vapaaseen yhteiskuntaan.
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2. Taté oikeutta toteuttaessaan sopimuspuolet varmistavat, etta:

a) vammaisia henkil6ité ei suljeta yleisen koulutusjarjestelman ulkopuolelle vammaisuuden perusteella ja ettei vammaisia
lapsia suljeta maksuttoman ja pakollisen ensimmaiisen asteen tai toisen asteen koulutuksen ulkopuolelle vammaisuuden pe-
rusteella;

b) vammaiset henkil6t padsevat kattavaan, laadukkaaseen ja maksuttomaan ensimmadisen asteen seké toisen asteen koulutuk-
seen yhdenvertaisesti muiden kanssa niissd yhteisoissé, joissa he elavit;

¢) vammaisia henkil6itd varten tehddén heidan yksil6llisten tarpeidensa mukaiset kohtuulliset mukautukset;

d) vammaiset henkildt saavat yleisessé koulutusjirjestelméassd tuen, jota tarvitaan helpottamaan heidin tehokasta koulutus-
taan;

e) toteutetaan tehokkaat yksiloidyt tukitoimet ympéristoissé, jotka mahdollistavat opillisen ja sosiaalisen kehityksen enimmil-
listdmisen tdysimdérdisen osallisuuden tavoitteen mukaisesti.

3. Sopimuspuolet mahdollistavat vammaisille henkildille eldménhallinnan ja sosiaalisen kehityksen taitojen oppimisen hel-
pottaakseen heidén tdysimaérdistd ja yhdenvertaista osallistumistaan koulutukseen ja yhteisoon. Tétd varten sopimuspuolet
toteuttavat asianmukaiset toimet, joilla muun muassa:

a) helpotetaan pistekirjoituksen, korvaavan kirjoituksen, puhetta tukevien ja korvaavien viestintatapojen, -keinojen ja -
muotojen sekd erilaisten liikkkumistaitojen oppimista ja helpotetaan vertaistukea ja mentorointia;

b) helpotetaan viittomakielen oppimista ja kuurojen yhteison kielellisen identiteetin edistdmisté;

¢) varmistetaan, ettd nakovammaisten, kuurojen, kuulovammaisten tai kuurosokeiden, erityisesti lasten, koulutus annetaan
yksilon kannalta mahdollisimman tarkoituksenmukaisilla kielilld, viestintétavoilla ja -keinoilla sekd ymparistdissa, jotka
mahdollistavat oppimisen ja sosiaalisen kehityksen maksimoinnin.

4. Edistadkseen timin oikeuden toteuttamista sopimuspuolet toteuttavat asianmukaiset toimet palkatakseen opettajia, myos
vammaisia opettajia, joilla on tarvittava viittomakielen ja/tai pistekirjoituksen taito, sekd kouluttaakseen kaikilla koulutus-
tasoilla tyoskentelevid ammattihenkilGita ja henkilostod. Tahdn koulutukseen on siséllyttéva tietoa vammaisuudesta

sekd vammaisten henkildiden tukemiseen tarkoitettujen asianmukaisten puhetta tukevien ja korvaavien viestintétapojen, -
keinojen ja -muotojen, opetustekniikoiden ja materiaalien kéyttoa.

5. Sopimuspuolet varmistavat, ettd vammaisille henkiloille annetaan syrjimatta ja yhdenvertaisesti muiden kanssa mahdolli-
suus yleiseen kolmannen asteen koulutukseen, ammattikoulutukseen, aikuiskoulutukseen ja elinikdiseen oppimiseen. Téta
varten sopimuspuolet varmistavat, ettd vammaisia henkildité varten tehddén kohtuulliset mukautukset.

Mita voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
24 artiklan tarkoitus on turvata koulutus vammaisille henkil6ille yhdenvertaisuuden pohjalta. Koulutukseen

liittyvid tietoja voidaan kerétd esimerkiksi vammaisten henkildiden osuudesta koulutuksessa taikka niisté
toimista, joilla tuetaan heidin koulutustaan. Tietojen kerdédmisen yhteensovittaminen yksityisyyden suojan
kanssa edellyttdd kuitenkin selvittdmisti ja asianmukaisia jarjestelyja. Tdrked tarkasteltava asia on vam-
maisten lasten ja nuorten sijoittuminen yleisopetukseen ja heiddin sielld saamansa tuki.

Terveys

25 artikla

Sopimuspuolet tunnustavat, ettd vammaisilla henkil6illd on oikeus parhaaseen mahdolliseen terveyden tasoon ilman syrjintda
vammaisuuden perusteella. Sopimuspuolet toteuttavat kaikki asianmukaiset toimet varmistaakseen sukupuolisensitiivisten
terveydenhuoltopalvelujen saatavuuden vammaisille henkiloille, terveyteen liittyva kuntoutus mukaan lukien.
Sopimuspuolet erityisesti:

a) jarjestdvét vammaisille henkildille samanlaajuiset, -laatuiset ja -tasoiset maksuttomat tai kohtuuhintaiset terveydenhuolto-
palvelut ja -ohjelmat kuin muille, myds seksuaali- ja lisddntymisterveyden seké vdestopohjaisten kansanterveysohjelmien
alalla;

b) jarjestdvit ne terveydenhuoltopalvelut, joita vammaiset henkildt tarvitsevat erityisesti vammaisuutensa vuoksi, mukaan
lukien varhainen tunnistaminen ja puuttuminen tarvittaessa, seké palvelut, joilla pyritddn minimoimaan ja estiméén uusia
vammoja, myos lasten ja vanhusten keskuudessa;

c) jarjestivit ndma terveydenhuoltopalvelut mahdollisimman ldhelld ihmisten omia yhteis6jd, my6s maaseutualueilla;

d) vaativat terveydenhuoltoalan ammattihenkil6ité jarjestimédan vammaisille henkildille samanlaatuista hoitoa kuin muille,
my0s vapaan ja tietoon perustuvan suostumuksen perusteella, muun muassa lisdamalld tietoisuutta vammaisten henkildiden
ihmisoikeuksista, arvosta, itseméadrddmisoikeudesta ja tarpeista jérjestdimalld koulutusta sekéd saattamalla voimaan julkista ja
yksityistd terveydenhuoltoa koskevat eettiset ohjeet;

e) kieltdvat vammaisten henkildiden syrjinndn myonnettédessé sairausvakuutuksia ja henkivakuutuksia, jos kansallinen lain-
saddanté mahdollistaa henkivakuutusten myontédmisen, ja vaativat nima vakuutukset myonnettaviksi oikeudenmukaisella ja
kohtuullisella tavalla;

f) estévit terveydenhuollon ja terveydenhuoltopalvelujen seké ravinnon ja nesteiden syrjivdn epdémisen vammaisuuden
perusteella.
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Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?

25 artikla koskee terveyttd. Tilastoinnissa ja tietojen keruussa on kysymys toisaalta terveyttd ja vammai-
suutta koskevista tiedoista ja toisaalta terveyspalveluja koskevista tiedoista. Seka tiedonkeruun mahdollisen
kohteen harkinnassa ettd tiedonkeruun organisoinnissa yksityisyyden suoja on keskeinen elementti.

26 artikla

1. Sopimuspuolet toteuttavat tehokkaat ja asianmukaiset toimet muun muassa vertaistuen avulla, jotta vammaiset henkilot
voisivat saavuttaa ja sdilyttdd mahdollisimman suuren itsendisyyden, tdysimaérdiset ruumiilliset, henkiset, sosiaaliset ja am-
matilliset kyvyt seké tdysimadrdisen osallisuuden ja osallistumisen kaikilla eldménalueilla. T4ta varten sopimuspuolet jarjes-
tavit, vahvistavat ja lisddvit laaja-alaisia kuntoutuspalveluja ja -ohjelmia erityisesti terveyden, ty6llisyyden, koulutuksen ja
sosiaalipalvelujen aloilla siten, etté:

a) ndma palvelut ja ohjelmat aloitetaan mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ja ne perustuvat yksil6llisten tarpeiden ja
vahvuuksien monialaiseen arviointiin;

b) néilld palveluilla ja ohjelmilla tuetaan osallistumista ja osallisuutta yhteis6on ja kaikkiin yhteiskunnan osa-alueisiin ja ne
ovat vapaaehtoisia ja vammaisten henkildiden saatavilla mahdollisimman l&helld heiddn omia yhteis6jdan, myds maaseutu-
alueilla.

2. Sopimuspuolet edistdvit kuntoutuspalveluissa tydskentelevien ammattihenkildiden ja henkildston perus- ja jatkokoulutuk-
sen kehittamista.

3. Sopimuspuolet edistdvit vammaisille henkildille tarkoitettujen kuntoutukseen liittyvien apuvilineiden ja apuvélinetekno-
logian saatavuutta, tuntemusta ja kayttoa.

Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?

26 artikla koskee kuntoutusta. Se késitetidén artiklassa monialaisena toimintana. 25 artiklassa viitataan ter-
veyteen liittyvddn kuntoutukseen. Kuntoutuspalvelujen jirjestdjien ja tuottajien laajasta kirjosta johtuen
kokonaiskuvan muodostaminen on poikkeuksellisen haasteellista. Kuten kaikissa asioissa yksittéiset tiedot
voivat johtaa vinoon kokonaiskuvaan.

Tyo ja tyollistyminen

27 artikla

1. Sopimuspuolet tunnustavat vammaisten henkildiden oikeuden tehda ty6td yhdenvertaisesti muiden kanssa; tahén siséltyvat
oikeus mahdollisuuteen ansaita elantonsa vapaasti valitsemallaan tai tydmarkkinoilla hyvaksytylld tyolld sekéd tyoymparisto,
joka on avoin, osallistava ja vammaisten henkildiden saavutettavissa. Sopimuspuolet turvaavat tyonteko-oikeuden toteutumi-
sen ja edistavat sitd, myos niiden osalta, jotka vammautuvat palvelussuhteen aikana, toteuttamalla my6s lainsdéddénnon avulla
asianmukaisia toimia, joiden tarkoituksena on muun muassa:

a) kieltdd syrjintd vammaisuuden perusteella kaikissa palvelussuhteen kaikkia muotoja koskevissa asioissa, muun muassa
palvelukseen ottamisen ja palvelussuhteen ehtoja, palvelussuhteen jatkumista, uralla etenemisté seka turvallisia ja terveellisid
tydoloja koskevissa asioissa;

b) suojella vammaisten henkildiden oikeuksia oikeudenmukaisiin ja suotuisiin tydoloihin yhdenvertaisesti muiden kanssa,
mukaan lukien yhdenvertaiset mahdollisuudet ja sama palkka samanarvoisesta tyostd, turvalliset ja terveelliset tydolot, mu-
kaan luettuna suojelu hairinnéltd, sekd epakohtiin puuttuminen;

¢) varmistaa, ettd vammaiset henkil6t pystyvat kiayttdimadn oikeuttaan ammattiyhdistystoimintaan yhdenvertaisesti muiden
kanssa;

d) mahdollistaa vammaisille henkildille yleisten teknisten ja ammatinvalintaan liittyvien neuvontaohjelmien, ty6honsijoitta-
mispalvelujen sekd ammatillisen koulutuksen ja jatkokoulutuksen tehokas saatavuus;

e) edistdd vammaisten henkildiden mahdollisuuksia ty6llistyé ja edetd urallaan tyomarkkinoilla sekd heidén avustamistaan
tyon loytdmisessd, saamisessa ja sdilyttdmisessd sekéd tyohon palaamisessa;

f) edistdd mahdollisuuksia itsendiseen elinkeinonharjoittamiseen, yrittdjyyteen, osuuskuntien kehittdmiseen ja oman yritys-
toiminnan aloittamiseen;

g) tyollistdd vammaisia henkildité julkisella sektorilla;

h) edistdd vammaisten henkildiden tyollisyyttd yksityiselld sektorilla asianmukaisilla menettelytavoilla ja toimilla, joihin voi
sisdltyd tasa-arvoistavia toimintaohjelmia, kannustimia ja muita toimia;

1) varmistaa, ettd vammaisia henkilditd varten tehdaén tyopaikoilla kohtuulliset mukautukset; j) edistdd vammaisten henkiloi-
den tyokokemuksen hankkimista avoimilla tydmarkkinoilla;

k) edistdd vammaisten henkildiden ammatillisen kuntoutuksen, tyon sdilyttdmisen ja tyohdnpaluun ohjelmia.

2. Sopimuspuolet varmistavat, ettei vammaisia henkil6itd pideté orjuudessa tai orjuuden kaltaisessa pakkoty0ssé ja ettéd heitd
suojellaan yhdenvertaisesti muiden kanssa pakkoty6ltd ja muulta pakolliselta tyolta.
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Mita voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?

27 artikla koskee tyotéd ja tyollisyyttd. Tassédkin asiassa on keskeistd tutkia sekd ilmioté, siis tyOllisyytta,
ettd sithen vaikuttamista, siis tyOpolitiikkaa ja tehtyjd tukitoimia. Naitékin tietoja voidaan saada useista
lahteista.

Riittava elintaso ja sosiaaliturva

28 artikla

1. Sopimuspuolet tunnustavat vammaisten henkildiden oikeuden riittdvéan omaan ja perheidensé elintasoon, kuten riittavadn
ravintoon, vaatetukseen ja asumiseen, seké elinolojen jatkuvaan paranemiseen ja toteuttavat asianmukaiset toimet tdman
oikeuden toteutumisen turvaamiseksi ja edistdmiseksi ilman syrjintdd vammaisuuden perusteella.

2. Sopimuspuolet tunnustavat vammaisten henkildiden oikeuden sosiaaliturvaan ja timén oikeuden nauttimiseen ilman syr-
jintdd vammaisuuden perusteella seki toteuttavat asianmukaiset toimet tdmén oikeuden toteutumisen turvaamiseksi ja edis-
tdmiseksi, muun muassa toimilla, joilla:

a) varmistetaan puhdasvesipalvelujen yhdenvertainen saatavuus vammaisille henkil6ille sekd asianmukaisten ja kohtuullisen
hintaisten palvelujen, laitteiden ja muun avun saatavuus vammaisuuteen liittyviin tarpeisiin;

b) varmistetaan vammaisten henkildiden, erityisesti vammaisten naisten, tyttojen ja vanhusten paésy sosiaaliturvaohjelmien
ja koyhyydenvihentdmisohjelmien piiriin;

¢) varmistetaan koyhyydessa elaville vammaisille henkildille ja heidén perheilleen valtion tuki vammaisuudesta aiheutuviin
kuluihin, jotka liittyvdt muun muassa riittdvaan koulutukseen, neuvontaan, rahalliseen tukeen ja tilapdishoitoon;

d) varmistetaan vammaisten henkildiden yhdenvertainen paisy julkisten asunto-ohjelmien piiriin;

e) varmistetaan vammaisten henkildiden yhdenvertainen péésy eléke-etuuksien ja —ohjelmien piiriin.

Mita voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
28 artikla koskee riittdvad elintasoa ja sosiaaliturvaa. Lainsdddannon termein kysymys on seké sosiaalihuol-

losta ettd sosiaaliturvasta (sosiaalivakuutuksesta). Tilastointi ja tutkimus ovat perinteellisesti sosiaalipolitii-
kan keskeisid elementtejd. Tiedonsaannin osalta keskeistd on se, pystytidnko sosioekonomisia eroja, elin-
tasoa ja sosiaaliturvaa kartoittavasta tutkimuksesta erittelemddn vammaiset henkilét.

Osallistuminen poliittiseen ja julkiseen elamaan

29 artikla

Sopimuspuolet takaavat vammaisille henkil6ille poliittiset oikeudet ja mahdollisuuden nauttia niistd yhdenvertaisesti muiden
kanssa sekd sitoutuvat:

a) varmistamaan, ettd vammaiset henkilot voivat tehokkaasti ja tdysimadrdisesti osallistua poliittiseen ja julkiseen eldmain
yhdenvertaisesti muiden kanssa suoraan tai vapaasti valittujen edustajien kautta, myos siten, ettd heilld on oikeus ja mahdolli-
suus ddnestéd ja tulla valituiksi, muun muassa:

1) varmistamalla, ettd ddnestysmenettelyt, -jérjestelyt ja -aineistot ovat asianmukaisia, saavutettavia seké helppotajuisia ja -
kéyttoisid;

ii) suojelemalla vammaisten henkildiden oikeutta danestdd salaisella lippudédnestykselld vaaleissa ja kansandédnestyksissé
ilman uhkailua, asettua ehdolle vaaleissa, hoitaa tehtavaansa

tehokkaasti ja suorittaa kaikkia julkisia tehtévié kaikilla hallinnon tasoilla sekd helpottamalla tarvittaessa apuvélineteknologi-
an ja uuden teknologian kayttoa;

iii) takaamalla vammaisten dénestdjien vapaan tahdonilmaisun ja sallimalla tdtd varten tarvittaessa heiddn pyynnostdan hei-
dén valitsemansa henkil6n avustaa heitd dénestyksessé;

b) edistimédn aktiivisesti ympéristod, jossa vammaiset henkil6t voivat tehokkaasti ja tdysimédériisesti osallistua julkisten
asioiden hoitoon ilman syrjintdd ja yhdenvertaisesti muiden kanssa, sekéd kannustamaan heidin osallistumistaan julkisiin
asioihin, kuten:

1) osallistuminen maan julkisen ja poliittisen eldmén parissa toimivien kansalaisjérjestdjen ja yhdistysten toimintaan seké
poliittisten puolueiden toimintaan ja hallintoon;

i) vammaisia henkil6itd kansainviliselld, kansallisella, alueellisella ja paikallisella tasolla edustavien vammaisjérjestojen
perustaminen ja niihin liittyminen.
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Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?

29 artikla koskee osallistumista poliittiseen ja julkiseen eldmién. Kysymys on esimerkiksi ddnestysmenet-
telystd ja yleisemmin sellaisen ympariston edistdmisestd, jossa vammaiset henkil6t voivat osallistua julkis-
ten asioiden hoitoon ilman syrjintéé ja yhdenvertaisesti muiden kanssa.

Osallistuminen kulttuurielamaan, virkistys- ja vapaa-ajantoimintaan ja urhei-
luun

30 artikla

1. Sopimuspuolet tunnustavat vammaisten henkiléiden oikeuden osallistua yhdenvertaisesti muiden kanssa kulttuurielaméan
ja toteuttavat kaikki asianmukaiset toimet varmistaakseen, ettd vammaiset henkil6t:

a) saavat kayttoonsa kulttuuriaineistoa saavutettavassa muodossa;

b) voivat seurata televisio-ohjelmia, elokuvia, teatteria ja muuta kulttuuritoimintaa saavutettavassa muodossa;

c) paidsevit paikkoihin, joissa tarjotaan kulttuuriesityksia tai -palveluja, kuten teattereihin, museoihin, elokuvateattereihin,
kirjastoihin ja matkailupalveluihin, ja padsevit mahdollisuuksien mukaan kansallisen kulttuurin kannalta merkittédviin monu-
mentteihin ja kohteisiin.

2. Sopimuspuolet toteuttavat asianmukaiset toimet jarjestdkseen vammaisille henkil6ille mahdollisuuden kehittdd ja kayttad
luovia, taiteellisia ja élyllisid kykyjdén paitsi omaksi hyddykseen my6s yhteiskunnan rikastamiseksi.

3. Sopimuspuolet toteuttavat kansainvélisen oikeuden mukaisesti kaikki asianmukaiset toimet varmistaakseen, ettd teollis- ja
tekijanoikeuksia suojaava lainsdadanto ei kohtuuttomasti tai syrjivésti estd kulttuuriaineiston saatavuutta vammaisille henki-
16ille.

4. Vammaisilla henkil6illd on yhdenvertaisesti muiden kanssa oikeus erityisen kulttuuri- ja kieli-identiteettinsé, kuten viitto-
makielten ja kuurojen kulttuurin, tunnustamiseen ja tukeen.

5. Jotta vammaiset henkildt voisivat osallistua yhdenvertaisesti muiden kanssa virkistys-, vapaa-ajan- ja urheilutoimintaan,
sopimuspuolet toteuttavat asianmukaiset toimet, joilla:

a) kannustetaan ja edistetdédn vammaisten henkil6iden mahdollisimman laajaa osallistumista kaikille suunnattuun urheilutoi-
mintaan kaikilla tasoilla;

b) varmistetaan, ettd vammaisilla henkil6illd on mahdollisuus jarjestéd ja kehittdd vammaisille erityistd urheilu- ja virkistys-
toimintaa seké osallistua siihen, ja titd varten kannustetaan asianmukaisten voimavarojen, ohjauksen ja koulutuksen jarjesté-
mistd vammaisille henkildille yhdenvertaisesti muiden kanssa;

¢) varmistetaan, ettd vammaiset henkilot padsevét urheilu-, virkistys- ja matkailupaikkoihin;

d) varmistetaan, ettd vammaiset lapset voivat yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa osallistua leikki-, virkistys-, vapaa-ajan-
ja urheilutoimintaan, mukaan lukien koulujérjestelméssé tarjottava toiminta;

) varmistetaan, ettd vammaiset henkilot saavat palveluja virkistys-, matkailu-, vapaa-ajan- ja urheilu-toimintojen jérjestdjilta.

Mita voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?

Osa sopimuspuolten velvoitteita on, ettd vammaiset henkil6t saavat kdyttoonsa kulttuuriaineistoa saavutet-
tavassa muodossa. Se tarkoittaa esimerkiksi televisio-ohjelmien tekstitystd. Eurooppalaisessa ja kansallises-
sa lainsdidinnossi on siihen velvoitteita ja niiden toteutumista seurataan tilastollisesti.® Artikla tarkoittaa
my0s padsyé paikkoihin, joissa on kulttuuriesityksié tai —palveluita. Esimerkiksi Suomen Kansallisgalleria
toimii aktiivisesti tilli ulottuvuudella. ° Artikla viittaa myds viittomakielisten kulttuuri- ja kieli-
identiteettiin. Artiklassa on myds kysymys urheilu-, virkistys- ja matkailupaikkojen esteettomyydestd sekd
vammaisurheilun tukemisesta. Naméd muutamat esimerkit osoittavat, ettd esteettomyydessd on yhtd aikaa
kaksi ulottuvuutta: esteettomyystieto kuvaa seké ympériston tilaa etté toimia sen parantamiseksi.

¥ Viestintévirasto. https://www.viestintavirasto.fi/tvradio/ohjelmisto/aani-jatekstityspalvelut.html.
? Suomen Kansallisgalleria. http://www.fng fi/tictoa_kansallisgalleriasta/saavutettavuus.
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Kansainvalinen yhteistyo

32 artikla

1. Sopimuspuolet tunnustavat kansainvélisen yhteistyon ja sen edistdimisen merkityksen tuettaessa kansallisia pyrkimyksia
tamaén yleissopimuksen tarkoituksen ja tavoitteiden toteuttamiseksi, ja ne sitoutuvat toteuttamaan téta varten asianmukaiset ja
tehokkaat toimet valtioiden vililld ja keskuudessa sekd tarvittaessa yhdessd asianomaisten kansainvélisten ja alueellisten
jérjestdjen ja kansalaisyhteiskunnan kanssa, erityisesti vammaisjérjestojen kanssa.

Nailld toimilla voidaan muun muassa:

a) varmistaa, ettd vammaiset henkilot osallistetaan kansainviliseen yhteistyohon, mukaan lukien kansainvéliset kehitysoh-
jelmat, ja etté se on heidén saavutettavissaan;

b) helpottaa ja tukea voimavarojen kehittdmistd, muun muassa vaihtamalla ja jakamalla tietoa, kokemuksia, koulutusohjelmia
ja parhaita kaytantoja;

¢) helpottaa tutkimusyhteistyotd seka tieteellisen ja teknisen tiedon saatavuutta;

d) antaa tarvittaessa teknisti ja taloudellista apua, muun muassa helpottamalla saavutettavan teknologian ja apuvilinetekno-
logian saatavuutta ja jakamista, sekd siirtamélla teknologiaa.

2. Téamaén artiklan médrdykset eivét rajoita kunkin sopimuspuolen velvollisuutta tdyttds timén yleissopimuksen mukaiset
velvoitteensa.

Miti voi tarkoittaa tiedon nikokulmasta?
32 artikla koskee kansainvilistd yhteistyotd. Se tarkoittaa muun muassa kehitysyhteisty6té, jossa Suomella

on vahvat perinteet.
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Liite 2. Toimintarajoitteisuuden
tavien tutkimusten kuvaus.

Liitteet

nakokulmasta tarkeimpien THL:n vaestoa edus-

TUTKIMUS KOHDERYH- TIE- TOTEUTUSAIKA- TOIMINTAKY- MUUT SISALTO-
MA DON- TAULU KY ALUEET
KERUU
RUU-
TAPA
FinTerveys 18 vuotta taytta- Terveys- | 5 vuoden vilein, viimek- | mm. ndkeminen, mm. asuinymparisto ja
s (TR i neet tarkastus s12017 kuuleminen, elinolot, elintavat,
- Kyselyt liikkkuminen, eldmanlaatu, terveys,
rveys kognitiivinen, hyvinvointi, auttaminen,
(edeltijat Ter- psyykkinen ja avun saanti ja tarve,
veys sosiaalinen toimin- | terveyspalvelut
2000/Terveys téi’ﬁyi(tyékyky’
2011 - TSV
tutkimukset ja
FINRISKI)
FinSOTE 20 vuotta tayttd- Kysely Joka 2.-4. vuosi maakun- | mm. ndkeminen, mm. elinolot, elintavat,
neet tien tietotarpeita palve- kuuleminen, eldmanlaatu, osallisuus,
www. thl.fi/fins leva 60 000 hengen otos | liikkuminen, terveys, tapaturmat ja
ote (3300/maakunta), muina | kognitio, psyykki- vikivalta, sosiaali- ja
(edeltija ATH- vuosina kansallinen otos | nen ja sosiaalinen terveyspalvelujen kiytto,
tutkimus: (10 000). toimintakyky, valinnanvapaus, digitaa-
www.thLfi/ath) tyokyky, GALI- listen palvelujen kéytto
kysymys
Kouluterveys- peruskoulun 4.-5. | Kysely Joka toinen vuosi mm. nakeminen, mm. hyvinvointi, terve-
kysely luokan oppilaat kuuleminen, ys, koulunkdynti ja
ja heidan huolta- litkkuminen, opiskelu, osallisuus,
www.thlfi/koul jansa sekd 8.-9. kognitiivinen, avun saanti ja palvelujen
uterveyskysely luokkien oppi- psyykkinen, sosi- tarpeisiin vastaavuus
laat, lukion 1.-2. aalinen toiminta-
vuoden opiskeli- kyky
jat, ammatillisten
oppilaitosten 1.-
2. vuoden opiske-
lijat
Lasten ja nuor- | 4 kk ikdiset ja4- | terveys- 4-kk lapset: pilotti 2017, | 4 vuoden ikaiset: mm. lasten ja perheiden
ten terveys vuotiaat lapset tarkastus, | arvioitu tiedonkeruu huoltajan arvioi- hyvinvointi, terveys,

. U kyselyt 2020; 4-vuotiaat lapset: mana: nakeminen, osallisuus, avun, tuen ja
hyvinvointi ja neuvola- | tiedonkeruu 2018. kuuleminen, palvelujen saatavuus ja
palvelut - kéynnin liikkuminen, riittdvyys, palvelujen
tiedonkeruu, yhtey- hienomotoriikka, tarpeisiin vastaavuus
LTH dessd korr}m}mikaat?o,
www.thLfi/lth oppiminen, leik

4 kk: ei kysymyk-
sid toimintakyvys-
td, mutta tervey-
denhoitajan terve-
ystarkastus
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