memeeenyeesiee Vantaan ja Keravan hyvinvointialue Poytdkirja 3/2024  1(17)
Vammaisneuvosto 05.06.2024

Aika

05.06.2024, klo 15:02 - 16:56

Paikka Neilikkatie 17, kokoustila Kuninkaala + sahkoinen kokous

Kasitellyt asiat

§19
§20
§21
§22

§23

§24

§25
§26
§ 27
§28

Kokouksen laillisuus ja paatosvaltaisuus

Kokouksen tydjarjestyksen hyviaksyminen ja poytdkirjantarkastajien valinta
Vantaan ja Keravan hyvinvointialueen kaksikielisyysohjelman esittely
Kuljetuspalveluiden hankinnan esittely

Vantaan ja Keravan hyvinvointialueen toimijoiden perehdyttaminen YK:n
vammaissopimukseen

Vantaan ja Keravan hyvinvointialueen lausunto koskien uuden
vammaispalvelulain soveltamisalan tarkentamista

Vantaan ja Keravan hyvinvointialueen toimialojen ajankohtaiset asiat 6/2024
Vammaisneuvoston jasenten esille ottamat asiat
Tiedoksi merkittavat

Muut asiat



memeeenyeesiee Vantaan ja Keravan hyvinvointialue Poytdkirja 3/2024  2(17)
Vammaisneuvosto 05.06.2024

Saapuvilla olleet jasenet
Kristiina Makela, puheenjohtaja
Helena Forssell, saapui 15:13
Kalle Haukka
Pia Karasjarvi
Krista Lomas
Jenni Sinerto
Rainer Skogberg

Muut saapuvilla olleet
Anni Siirola, Hallinnon asiantuntija, sihteeri
Tea Brusas, Erityisasiantuntija, poistui 15:24
Miia Lahtinen, Erityisasiantuntija
Kirsi Levapelto, Aikuissosiaalitydon ja vammaispalvelujen toimialajohtaja, saapui 15:07
Elina Nykyri, Lahidemokratia- ja osallisuuslautakunnan edustaja
Tommi Ostrovski, Vantaan vammaisneuvoston koordinaattori
Jussi Pehkonen, Erityisasiantuntija, saapui 15:26, poistui 15:55
Terhi Tehola, Vammaispalvelujen palvelualuejohtaja

Poissa
Eeva Saarinen, Keravan liikuntapalvelujohtaja
Kari Salminen
Pirjo Ylimaki

Allekirjoitukset

Kristiina Makela Anni Siirola
Puheenjohtaja Sihteeri

Poytakirjan tarkastus
Poytakirja on tarkastettu ja hyvaksytty

Pia Karasjarvi Jenni Sinerto

Poytakirjan nahtavanaolo
Poytakirja tarkastettu ja nahtavilld yleisessa tietoverkossa hyvinvointialueen
verkkosivustolla 12.6.2024 alkaen.
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Hallinnon asiantuntija, pdytakirjanpitaja Anni Siirola
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§19

Kokouksen laillisuus ja paatosvaltaisuus

Vantaan ja Keravan hyvinvointialueen hallintosdannoén 142 §:n mukaan kokouskutsun
antaa puheenjohtaja tai hanen estyneena ollessaan varapuheenjohtaja.
Kokouskutsussa on ilmoitettava kokouksen aika ja paikka seka kasiteltavat asiat.
Esityslista, joka sisaltaa selostuksen kasiteltavista asioista ja ehdotukset toimielimen
paatoksiksi, lahetetaan kokouskutsun yhteydessa. Erityisesta syysta esityslista tai
yksittaisen asian selostus ja paatdésehdotus voidaan ldhettaa myohemmin.

Kokouskutsu toimitetaan, mikali mahdollista, kolme paivaa ennen kokousta
toimielimen jasenille seka niille, joilla on Iasndolo-oikeus tai -velvollisuus toimielimen
kokouksessa. Kokouskutsu ja esityslista [ahetetdaan jasenille ja muille, joilla on
lasnaolo- oikeus tai -velvollisuus, ensisijaisesti sahkoisesti.

Hyvinvointialuelain 108 8:n mukaan muu toimielin kuin aluevaltuusto on
paatdsvaltainen, kun yli puolet jasenista on lasna.

Hallintosaannon 146 §:n mukaan toimielin paattaa muiden henkildiden lasnaolo- ja
puheoikeudesta. Toimielin voi paattaa asiantuntijan kuulemisesta yksittaisessa
asiassa. Asiantuntija voi olla I1asna kokouksessa asiasta kaytavan keskustelun
paattymiseen asti.

Ehdotus

Vammaisneuvosto paattaa;

1. todeta kokouksen laillisesti koollekutsutuksi ja paatdsvaltaiseksi ja
2. myodntaa lasnaolo- ja puheoikeuden tahan vammaisneuvoston kokoukseen
erityisasiantuntija Jussi Pehkoselle ja Tea Brusakselle.
Paatos
Vammaisneuvosto paatti;
1. todeta kokouksen laillisesti koollekutsutuksi ja paatdsvaltaiseksi ja
2. myontaa lasnaolo- ja puheoikeuden tahan vammaisneuvoston kokoukseen
erityisasiantuntija Jussi Pehkoselle ja Tea Brusakselle seka lasndolo- ja

puheoikeuden vammaisneuvoston kokouksiin Vantaan vammaisneuvoston
koordinaattori Tommi Ostrovskille.
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§20

Kokouksen tyéjarjestyksen hyviaksyminen ja péytakirjantarkastajien valinta

Kokouksen tyéjarjestyksen hyviaksyminen

Kokouskutsu toimitetaan, mikali mahdollista, kolme paivaa ennen kokousta
toimielimen jasenille seka niille, joilla on Iasnaolo-oikeus tai -velvollisuus toimielimen
kokouksessa. Kokouskutsu ja esityslista lahetetdan jasenille ja muille, joilla on 1dsnaolo-
oikeus tai -velvollisuus, ensisijaisesti sahkoisesti. Esityslista sisaltaa ehdotuksen
kokouksen tyojarjestykseksi.

Poytakirjantarkastajien valinta

Poytakirjan pitamisesta ja sisalldsta vastaa toimielimen puheenjohtaja. Jos
puheenjohtaja ja poytakirjanpitdja ovat eri mielta kokouksen kulusta, poytakirja
laaditaan puheenjohtajan nakemyksen mukaan. Poytakirjan allekirjoittaa
puheenjohtaja ja varmentaa pdytakirjanpitaja. Poytakirja tarkastetaan toimielimen
paattamalla tavalla. Poytakirja voidaan allekirjoittaa ja tarkastaa sahkoisesti.
Sahkdisessa paatoksentekomenettelyssa tehtyja paatoksia koskeva poytakirja tai sen
osa voidaan tarkastaa erikseen ennen kokousta. Tarkoituksena on, etta
vammaisneuvosto valitsee kokouksessaan kaksi poytakirjantarkastajaa, jotka toimivat
tarvittaessa myos aantenlaskijoina.

Ehdotus

Vammaisneuvosto paattaa:

1. hyvaksya laaditun esityslistan mukaisen tydjarjestyksen;

2. valita kaksi poytakirjantarkastajaa;

3. ettd tarkastettu pdytakirja pidetaan nahtavana yleisessa tietoverkossa
hyvinvointialueen verkkosivustolla (https://vakehyva.cloudnc.fi)
keskiviikosta 12.6.2024 alkaen.

Paatos
Vammaisneuvosto paatti:
1. hyvaksya laaditun esityslistan mukaisen tydjarjestyksen;
2. valita poytakirjantarkastajiksi Pia Karasjarven ja Jenni Sinerron;
3. ettd tarkastettu pdytakirja pidetaan nahtavana yleisessa tietoverkossa
hyvinvointialueen verkkosivustolla (https://vakehyva.cloudnc.fi)
keskiviikosta 12.6.2024 alkaen.
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§ 21
Vantaan ja Keravan hyvinvointialueen kaksikielisyysohjelman esittely

VAKEDN0-2024-667

Oheismateriaali
1 Vantaan ja Keravan hyvinvointialueen kaksikielisyysohjelmaesitys.pdf

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue on kaksikielinen hyvinvointialue, jolla on
velvollisuus huolehtia ruotsin- ja suomenkielisen vaestdn oikeuksien yhdenvertaisesta
toteutumisesta hyvinvointialueen kaikilla palvelualueilla asioidessa. Vantaan ja
Keravan hyvinvointialueen kaksikielisyysohjelma ja toimintasuunnitelma on hyvaksytty
aluevaltuuston kokouksessa 12.6.2023.

Vantaan ja Keravan hyvinvointialueella toimii kaksikielisyysohjelman ohjausryhma
(kieliohjausryhma), jonka tehtava on edistad, ohjata ja koordinoida
kaksikielisyysohjelman toteuttamista asiakasturvallisuutta vahvistavalla tavalla.

Erityisasiantuntija Tea Brusas esittelee vammaisneuvostolle hyvinvointialueen
kaksikielisyysohjelmaa ja sen ohjausryhman toimintaa.

Ehdotus

Vammaisneuvosto merkitsee asian esittelyn tiedoksi.

Kokouskasittely
Toimialajohtaja Kirsi Levapelto saapui kokoukseen taman asian kasittelyn aikana klo
15.07.

Helena Forssell saapui kokoukseen taman asian kasittelyn aikana klo 15.13.

Erityisasiantuntija Tea Brusas poistui kokouksesta taman asian kasittelyn jalkeen klo
15.25.

Paatos

Vammaisneuvosto merkitsi asian esittelyn tiedoksi.
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§22
Kuljetuspalveluiden hankinnan esittely

VAKEDN0-2024-667

Oheismateriaali
1 Kuljetuspalveluiden hankinnan tilannekatsaus.pdf

Vantaan ja Keravan hyvinvointialueen nykyiset liikkkumista tukevien

palvelujen palveluntuottajat Lahitaksi, Fixutaxi ja Meneva voittivat hyvinvointialueen
jarjestaman kilpailutuksen vanhusten ja vammaisten kuljetuspalvelujen palvelun
tuottamisesta. Uusi sopimus astuu voimaan 1.6.2024 ja jatkuu 31.5.2026 saakka.

Erityisasiantuntija Jussi Pehkonen esittelee kokouksessa kuljetuspalveluiden hankintaa.

Ehdotus

Vammaisneuvosto merkitsee asian esittelyn tiedoksi.

Kokouskasittely
Erityisasiantuntija Jussi Pehkonen saapui kokoukseen taman asian kasittelyn ajaksi klo
15.26-15.55.

Paatos
Vammaisneuvosto merkitsi asian esittelyn tiedoksi.
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Vammaisneuvosto, § 14,18.04.2024
Vammaisneuvosto, § 23, 05.06.2024

§23
Vantaan ja Keravan hyvinvointialueen toimijoiden perehdyttaminen YK:n
vammaissopimukseen

VAKEDN0-2023-1803

Vammaisneuvosto, 18.04.2024, § 14

Oheismateriaali
1 Poéytakirjan ote-Aluehallitus - 07.11.2023, klo 09:35

Aluevaltuuston kokouksessa 23.10.2023 & 113 jatettiin Elina Nykyrin valtuustoaloite
koskien hyvinvointialueen toimijoiden perehdyttamistya YK:n vammaissopimukseen
seka aluevaltuuston kokousten saavutettavuuden kehittamista. Valtuustoaloitteen on
allekirjoittanut 22 aluevaltuutettua.

Valtuustoaloite esiteltiin vammaisneuvoston kokouksessa 15.2.2024.
Vammaisneuvosto totesi padtoksessaan, etta vammaisneuvosto tukee jatettya
valtuustoaloitetta koskien hyvinvointialueen toimijoiden perehdyttamistya YK:n
vammaissopimukseen seka aluevaltuuston kokousten saavutettavuuden
kehittamista ja sitoutuu aloitteen tavoitteisiin.

Hyvinvointialueen toimijoiden perehdytys suunnitellaan ja toteutetaan yhteistyossa
hyvinvointialueen vammaisneuvoston ja vammaisjarjestojen kanssa.
Yhteistydlahtoisella menetelmalld perehdytys ei rajoitu pelkastaan tiedon jakamiseen,
vaan se myos rakentaa siltoja eri sidosryhmien valille, mika edistaa sitoutumista
vammaissopimuksen periaatteiden kaytanndn toteuttamiseen.

Ehdotus

Vammaisneuvosto suunnittelee hyvinvointialueen toimijoiden perehdytyksen
jarjestamisen kaytannon toteutusta ja jatkotoimenpiteita.

Paatos

Vammaisneuvosto kavi keskustelua hyvinvointialueen toimijoiden YK:n
vammaissopimukseen perehdyttamisen jarjestamisesta ja suunnitteli
jatkotoimenpiteita seuraavasti:

e Kehitysvammaisten tukiliitto jarjestaa 23.5.2024 teamsin valityksella tapahtuman
"Kehitysvammainen ihminen hyvinvointialueen asukkaana, valtakunnallinen
infotilaisuus", josta viestitaan hyvinvointialueen toimijoille. Tapahtuma on
tarkoitettu aluevaltuutetuille, alueellisten vammaisneuvostojen jasenille,
alueiden lautakuntien ja jaosten jasenille seka vammaispalveluiden tyontekijoille
ja viranhaltijoille.

e Vammaisneuvoston jasenet kartoittavat taustajarjestdjensa
perehdytysmateriaaleja seka kokemusasiantuntijoita perehdytystilaisuuden
jarjestamiseksi.

® Vammaisneuvosto jatkaa perehdyttamisen suunnittelua kokouksessaan
5.6.2024.
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Vammaisneuvosto, 05.06.2024, § 23
Ehdotus

Vammaisneuvosto jatkotydstaa hyvinvointialueen toimijoiden perehdytyksen
jarjestamisen kaytannon toteutusta.

Paatos

Vammaisneuvosto kavi keskustelua hyvinvointialueen toimijoiden YK:n

vammaissopimukseen perehdyttamisen jarjestamisesta ja suunnitteli
jatkotoimenpiteita seuraavasti:

e Suunnitellaan perehdytysvideoiden toteuttamista yhdessa toimialan viestinnan
partnerin kanssa.

e Kontaktoidaan Invalidiliiton juristia
seka taustajarjestdjen kokemusasiantuntijoita perehdyttamisvideoita varten.
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§24
Vantaan ja Keravan hyvinvointialueen lausunto koskien uuden vammaispalvelulain
soveltamisalan tarkentamista

VAKEDNO0-2024-667

Oheismateriaali
1 Vantaan ja Keravan hyvinvointialueen lausunto vammaispalvelulain muutokseen

28.5.2024

Sosiaali- ja terveysministerioé on pyytanyt hyvinvointialueilta lausuntoa 31.5.2024
mennessa hallituksen esitykseksi eduskunnalle vammaispalvelulain ja
sosiaalihuoltolain 4 §:n muuttamisesta. Esityksessa ehdotetaan muutettavaksi uuden
vammaispalvelulain soveltamisalaa ja suhdetta muuhun lainsaadantdén koskevaa
saannosta. Lisaksi esityksessa ehdotetaan selkeytettavaksi sosiaalihuoltolain 4 &:n
saannodsta asiakkaan edun arvioinnissa huomioon otettavista seikoista.

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue on antanut lausunnon sosiaali- ja
terveysministeridlle koskien uuden vammaispalvelulain soveltamisalan tarkentamista.
Hyvinvointialueen lausunto on oheismateriaalina.

Ehdotus

Vammaisneuvosto merkitsee asian tiedoksi.

Paatos
Vammaisneuvosto merkitsi asian tiedoksi.
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§25
Vantaan ja Keravan hyvinvointialueen toimialojen ajankohtaiset asiat 6/2024

VAKEDN0-2023-1803

Oheismateriaali
1 Ajankohtaiset_5.6. vammaisneuvosto

Kokouksessa kuullaan katsaus hyvinvointialueiden toimialojen ajankohtaisista
asioista.

Ehdotus
Vammaisneuvosto merkitsee tiedoksi katsauksen toimialojen ajankohtaisiin asioihin.

Paatos
Vammaisneuvosto merkitsi asian tiedoksi.
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§26
Vammaisneuvoston jasenten esille ottamat asiat

Ehdotus

Kasitelladn vammaisneuvoston jarjestdjasenten esille ottamat ajankohtaiset asiat.
Paatos
Vammaisneuvosto kavi keskustelua seuraavista jasenten esiin nostamista asioista:

e Kehitetdan jatkossa vammaisneuvoston jasenten mahdollisuutta nostaa asioita
kokouksen asialistalle. Jasenille I1dhetaan jatkossa muistutusviesti ennen tulevan
kokouksen listapalaveriajankohtaa.

e |[kaantyneiden hyvinvointitydryhmaan nimetty Rainer Skogberg jattaytyy syksyn
alussa pois tyoryhmatyoskentelysta. Paatettiin, etta kartoitetaan uutta
tydryhmaedustajaa kunnallisten vammaisneuvostojen kautta Vantaan ja Keravan
syksyn ensimmaisissa vammaisneuvoston kokouksissa.
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Tiedoksi merkittavat

Valtuustoaloite koskien kehitysvammaisten tyétoiminnan yhteydessa syotyjen
aterioiden maksuttomuutta

Aluevaltuuston kokouksessa 4.3.2024 § 16 jatettiin KD valtuustoryhman
valtuustoaloite "Kehitysvammaisten tydtoiminnan yhteydessa sydtyjen aterioiden
maksuttomuus." Valtuustoaloitteen on allekirjoittanut 39

aluevaltuutettua. Valtuustoaloite kuului seuraavasti:

"Ty6- ja pdivétoimintaa jarjestetddn henkiléille, joilla ei ole edellytyksia tybsuhteiseen
tydhon ja jotka tarvitsevat yksilbllisié tukitoimia. Ty6- ja pdivdtoiminta itsessddn on
maksutonta, mutta mikali asiakkaat syévdt toimintakeskuksessa, ateriamaksut peritédn
ateriapalveluhinnaston mukaisesti.

Tyo- ja pdivatoiminnassa mukana olevat henkilét ovat asiakkaita, eivat tydntekijoitd. Tyo-
Ja paivatoimintaan osallistuville voidaan maksaa tyéosuusrahaa. Tyéosuusraha on
toiminta-avustus -tyyppinen tuki, jolla tuetaan tyd- ja péivdtoimintaan osallistumista.
Ty6osuusrahan suuruus on 2e/h ja enimmilldén 12e/pv. Ty6osuusraha rahoitetaan
pddosin laskuttamalla tyén tilaajoa tehdysté tyosta tai palvelusta.

Valtuustoaloite Keravalla 11/2017 (Pentti Ronkk6, KD) ehdotti ateriamaksun poistamista
tydtoimintaan osallistuville ja aloite menikin ldpi. Keravalla siis vielé v. 2022 ateriat
tyoétoiminnassa ovat olleet maksuttomia. Vuoden 2023 alusta ateriamaksut tulivat
hyvinvointialueella uudelleen kayttoén.

Ateriamaksun poistaminen kehitysvammaisten tyétoiminnasta edistdé yhdenvertaisuutta,
koska kehitysvammaisen henkilon tydosuusmaksu vaihtelee ja on tilanteita, jolloin pdivan
tybosuusmaksulla ei kateta ateriakorvausta (uuden hinnaston mukaan pddaterian hinta on
5,45e/pv).

Pyyddmme tarkempaa selvitystd tyétoiminnassa olevien kehitysvammaisten/vammaisten
mdadristé, heiddn keskimddraisestd tybosuusmaksustaan ja ateriapalveluiden kdytosta.

Me allekirjoittaneet valtuutetut esittmme, ettd ruokamaksu poistettaisiin tyétoiminnan
asiakkailta - véhintdénkin heiltd, joilla ateriamaksu ylittad tybosuusmaksun. Tdten tehdystd
tyostd jdisi edes jotakin kéteen."

Valtuustoaloite koskien harvinaissairauksien huomioimista Vantaan ja Keravan
hyvinvointialueella

Aluevaltuuston kokouksessa 4.3.2024 § 16 jatettiin Elina Nykyrin
valtuustoaloite "Harvinaissairauksien huomioiminen Vantaan ja Keravan
hyvinvointialueella". Valtuustoaloitteen on allekirjoittanut 15
aluevaltuutettua. Valtuustoaloite kuului seuraavasti:
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"29.2.20024 vietettiin kansainvélistd harvinaissairauksien péivaé (RDD). Me aloitteen tekijéit
haluamme sen kunniaksi, ettd hyvinvointialue kehittdd palveluitaan harvinaissairaat ja
heidén ldheisensd huomioivampaan suuntaan muun muassa perustamalla
harvinaisvastaavan viran sekd harvinaissairauksien tyéryhman.

Mitd ovat harvinaissairaudet?

Harvinaissairaudet ovat sairauksia ja vammoja, joiden esiintyvyys on alhainen. Suomessa
sairaus tai vamma katsotaan harvinaissairaudeksi, jos sitd sairastavia on vahemm@én kuin
5 henkiléé 10 000 asukasta kohti.

Useimmiten harvinaissairaudet ovat perimdan liittyvié. Puolet harvinaissairauksista
diagnosoidaan lapsuudessa ja puolet aikuisidssd. Usein diagnoosin saaminen kestéd
vuosikausia. Isoon osaan harvinaissairauksista ei ole kehitetty Iddke- tai leikkaushoitoa,
koska harvinaissairauksiin liittyvad tutkimusta on tehty vahén. Ja vaikka yksittédiseen
harvinaissairauteen olisikin olemassa ladke- tai leikkaushoito, niin usein muun muassa
kuntoutus-, apuvaline- ja sosiaalipalvelut ovat isossa roolissa harvinaissairaan arjessa.

Vaikka yksittaistd harvinaissairautta sairastavia on véhan, on harvinaissairaiden
kokonaismadré merkittdva kansallisesti ja kansainvdlisesti. Suomessa arvioidaan elévin
ainakin 450 000 ihmistd, joilla on jokin harvinaissairaus. Harvinaissairaita on arviolta 6-8
% vdestostd. Koko maailmassa harvinaissairaiden lukumdérdksi arvioidaan 300 miljoonaa
ja koko Euroopassa 30 miljoonaa. Erilaisia harvinaissairauksia tunnetaan maailmassa
6000-8000. Joka vuosi I6ydetéddn kymmenié uusia harvinaissairauksia.

Léhde: Harvinaiset-verkosto.
Miten kehittaisimme alueen harvinaissairaiden palveluita ja hoitoa?
Me allekirjoittaneet esitimme, ettd Vantaan ja Keravan hyvinvointialue:

® kehittdd palveluitaan harvinaissairaat ja heiddn laheisensd huomioivampaan
suuntaan,

® kehittdd harvinaissairauksien palvelu-/hoitoketjua,

® keskittdd harvinaissairauksiin liittyvan tietotaidon muutamaan tiimiin,

® perustaa harvinaissairauksien tyéryhman,

® perustaa harvinaisvastaavan viran,

e tijvistdd yhteistyotd yliopistosairaaloiden harvinaissairauksien yksikdiden kanssa,

e selvittad kyselyiden avulla sen, millainen on alueen harvinaissairaiden ja heiddn
léheistensd hyvinvoinnin ja terveyden tila seké raportoi asiasta sddnnéllisesti
hyvinvointikertomuksissaan ja -suunnitelmissaan,

e [aatii toimenpiteitd harvinaissairaiden ja heidén Iéheistensé terveyden ja
hyvinvoinnin parantamiseksi seké seuraa ndiden toimenpiteiden vaikuttavuutta
hyvinvointikertomuksissaan,

® nimedd jokaiselle harvinaissairaalle hénen palveluistaan vastuussa olevan
moniammatillisen tiimin (ns. omatiimin),

® varmistaa, ettd vammaisneuvostossa on harvinaissairaiden ja -vammaisten edustus,
ja

® kehittdad terveyssosiaalitydtd harvinaissairaat huomioivaan suuntaan seké edistdd
terveydenhuollon ja sosiaalipalveluiden viélistd yhteisty6td ja tiedonkulkua.
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Harvinaissairauksien tyéryhmdssa tulee olla HUS:n, Keski-Uudenmaan pelastuslaitoksen,
kaikkien hyvinvointialueen toimialojen, vammaisneuvoston seké vammais- jo
potilasjérjestéjen edustus. Asiakkailla ja heidén Idheisilldén on oltava aito mahdollisuus
vaikuttaa asioihin. Emme saa unohtaa kuntoutuksen, apuvalineiden, hoitotarvikkeiden
sekad sosiaali- ja/tai vammaispalveluiden suurta roolia harvinaissairaiden arjessa, kun
kehitdmme harvinaissairaiden palveluita alueella. Emme saa mydskdén unohtaa jdrjestojé.

Harvinaisvastaavan tehtévdné on kerdtd ja levittdd tietoa sekd koordinoida alueen
harvinaisasioita sekd antaa apua ja neuvontaa harvinaissairaille seké heidén laheisilleen.
On tdrkedad, ettd hyvinvointialueemme tekee jatkossa entistd tiiviimpdd yhteistyoté
yliopistosairaaloiden harvinaissairauksien yksikoiden kanssa. Harvinaisvastaavan
tehtdvdné on koordinoida tuota yhteistyota.

Jokaiselle alueen harvinaissairaalle tulee nimetd moniammatillinen tiimi, joka on hdnen
palveluistaan vastuussa (ns. omatiimi-malli). Omatiimi voi olla joissakin tapauksissa olla
omahoitaja ja -ldédkdripari ja joskus lisdkseen omatiimiin voi kuulua Iaékdrin ja hoitajan
liséksi fysio-, toiminta- tai/ja puheterapeutti taikka psykiatri/psykologi. Télla edistetadn
harvinaissairaiden hoidon jatkuvuutta ja parannetaan palveluiden ja hoidon
osaamistasoa. Sosiaalipalvelupuolta ei siis pidd unohtaa. Tulee lisété terveyssosiaalityéta
alueella ja kehittdd sitd harvinaissairaudet huomioivaan suuntaan. Moni harvinaissairas
tarvitsee arjessaan kuntoutusta, apuvdlineitd, hoitotarvikkeita taikka sosiaalihuolto- tai/ja
vammaispalvelulain mukaisia palveluita.

Léhteitd

Harvinaiset-verkosto: https://harvinaiset.fi/harvinaiset-verkosto/

Harso ry: https://harso.fi/
https://harvinaiset.fi/diagnoosit/harvinaissairaudet/
https://harvinaiset.fi/harvinaiset-verkosto/
https://harvinaiset.fi/ajankohtaista/harvinaisten-sairauksien-paiva/
https://www.hus.fi/potilaalle/hoidot-ja-tutkimukset/harvinaiset-sairaudet

Harvinaissairauden hoitopaikat | Genetiikan ja harvinaissairauksien talo | Terveyskylé.fi
(terveyskyla.fi https://harvinaiset.fi/ajankohtaista/harvinaisten-sairauksien-paiva/)

Harvinaissairauksien kansallinen ohjelma: https://www.julkari.fi/handle/10024/148190

Harvinaiset-verkosto - Harvinaisten sairauksien pdivd - To 29.2.2024 14:00 (webcasting.fi),
https://www.webcasting.fi/harvinaiset/OuMpdigV/"

Ehdotus

Vammaisneuvosto merkitsee asiat tiedoksi.

Paatos
Vammaisneuvosto merkitsi asiat tiedoksi.
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§28
Muut asiat

Ehdotus

Vammaisneuvosto kasittelee tarvittaessa muita asioita.

Paatos

Merkitaan tiedoksi, etta elokuussa jarjestetaan yhteistapaaminen hyvinvointialueen
vammaisneuvoston puheenjohtajiston seka Vantaan ja Keravan vammaisneuvostojen
puheenjohtajiston ja koordinaattorien kesken neuvostotydskentelyn ja yhteistydn
kehittamiseksi.
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Muutoksenhakukielto
819, 820, 821, 822, 823, 824, 825, 826, 827, 828

Muutoksenhakukielto
Oikaisuvaatimus- ja valituskielto

Tahan paatokseen, joka koskee vain valmistelua tai taytantdédnpanoa, ei saa hakea
muutosta.
(Laki hyvinvointialueesta 141 8)
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