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Pykalat on kirjoitettu padosin melko valjasti, mika toisaalta mahdollistaa hyvin yksilollisten tarpeiden
huomiointia, mutta toisaalta jattaa sitten myos pykalat vakisin monilta osin varsin
tulkinnanvaraisiksi. Tama edellyttaa varsin paljon niiden perusteluilta - mihin ehdotetut perustelut
eivat viela taysin vastaa, kun esimerkiksi kdytettyja kasitteita ei perusteluissakaan aina kunnolla
maaritelld - sekd myds toimeenpanolta, jolta osin uhkana on se, etta laki todennakoisesti
hyvaksyttdisiin vasta ihan loppuvuodesta, jolloin sen tullessa voimaan 1.1.2023 toimeenpanon
tukemiselle tulee kova kiire. Sita tulisi mahdollisuuksien mukaan edistaa siksi laajasti jo silloin, kun
lakiehdotus on vasta eduskunnan kasittelyssa. Mahdollistavaa lakia voisi selkeyttaa ja sen
soveltamista helpottaa, jos palvelupykaliin pystyttaisiin hiukan laajemmin maarittelemaan
“peralaudoiksi” vahimmaismaaria, jota tiettya palvelua tulisi myontaa, jos vahempi maara ei riita
vastaamaan yksil6llisiin tarpeisiin, sekd my0s se, ettad perusteluissa nostettaisiin viela enemman esiin
konkreettisia soveltamisesimerkkeja (korostaen, ettei soveltamisen silti tule rajoittua vain niihin, ja
painottaen esimerkkien valinnassa erityisesti sitd, milta osin nykyisia soveltamiskdytantoja on
tarkoitus muuttaa).

Soveltamisalapykaldan tulkinnanvaraisuus ja erityisesti vammaisen henkilon maaritelman
monimutkaisuus ja sita kautta monitulkintaisuus vaikeuttavat lain soveltamista ja uhkaavat jattaa
vamman vuoksi valttamatta palveluita tarvitsevia ihmisia lain soveltamisen ulkopuolelle. Erityisen
tuen pykalaan kootut varsin erityyppiset palvelut olisivat varmasti selkeampia lain soveltajille, jos ne
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olisivat jokainen omissa pykalissaan. Ehdotetut 14.4 § ja 15 § olisi perustellumpaa koota yhdeksi
lapsen asumisen tuen pykalaksi, mika ohjaisi soveltajia tukemaan aina ensisijaisesti riittavan
vahvoilla palveluilla vammaisen lapsen asumista oman perheensa kanssa. Esteettdman asumisen
tuen pykalassa tulisi ymmartaaksemme edelleen olla kyse subjektiivisesti oikeudesta, mutta sen
sanamuodossa kaytetdan harhaanjohtavasti ilmaisuja “voi tuottaa” ja “voidaan myontaa”, mika
tulee korjata niin, ettd pykalien sanamuodoista selkedsti ilmenee esteettoman asumisen tuen olevan
subjektiivinen oikeus.

Kun vamman vuoksi tarvitun avun ja tuen valttamattémyys on jo lain soveltamisen piiriin padsyn
edellytys soveltamisalapykadlan vammaisen henkilon maaritelmassa, niin vaikuttaa paallekkaisena
turhalta ja toisaalta lain soveltajaa kaytannossa helposti liian tiukkoihin tulkintoihin ohjaavalta
toistaa valttamattomyyden edellytysta vield erikseen lahes jokaisessa palvelupykalassa.

3. Tukevatko pykalien perustelut hyvin lain soveltajaa?
Eivat padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Perusteluissa on paljon hyvia asioita, mutta ne eivat kaikilta osin ole riittavan selkeét, eikd
palvelupykalissa muun muassa ole riittavasti kdytannon soveltajia helpottavia esimerkkeja
(korostaen toki aina, etta ne ovat vain esimerkkeja). Lisdksi isona ongelmana on se, etta
perusteluteksteissa on joitain sisadisia ristiriitaisuuksia, jotka pahimmillaan uhkaavat jattaa
palvelupykalien soveltamisen ulkopuolelle henkil6ita, joiden olisi tarkoitus olla niiden piirissa.
Erityisesti naita on vaikutusten arvioinneissa suhteessa esimerkiksi pykalakohtaisiin yksityiskohtaisiin
perusteluihin (mm. lyhytaikaisen huolenpidon ja erityisen tuen palveluiden osalta).

Perusteluissa tulisi huomioida ja ohjata siten lain soveltajia huomioimaan paremmin lain perustana
oleva YK:n vammaissopimus ja YK:n vammaiskomitean siita yleiskommenteissaan esittamat
tulkinnat.

Kun tarkoitus on muuttaa vammaispalveluiden vakiintuneita soveltamiskaytdntoja esimerkiksi
joidenkin nykyisten valiinputoajaryhmien osalta, tata tulisi edistaa konkreettisesti paitsi vahvalla
toimeenpanon tuella niin myos ottamalla soveltamisalapykalan perusteluiden lisaksi palvelupykalien
perusteluihin esimerkkeja, joista tavoitellut muutokset esimerkiksi valiinputoajien paasysta
palveluiden piiriin niita valttamatta vamman vuoksi tarvitessaan kayvat selkeasti ilmi. Vaikka lain
lahtokohtina ovat diagnoosineutraalisuus ja palveluiden saaminen yksil6llisten tarpeiden
perusteella, niin myds diagnooseja mainitsevat esimerkit ovat nykykaytantojen
diagnoosisidonnaisuuden tietden perusteltuja muotoiltuna kuitenkin niin, etta kdy selvaksi myos
ndiden tiettyjen nykyisten valiinputoajien oikeus saada palveluita nimenomaan silloin, kun heilld on
niille kunkin palvelupykalan tarkempien edellytysten mukainen yksildllinen tarve.
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4. Vahvistaako esitys vammaisten henkil6iden yhdenvertaisuutta?
Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Lakiehdotus todenndkdisesti osaltaan edistaa niiden vammaisten ihmisten yhdenvertaisuutta
suhteessa vammattomiin ihmisiin, jotka paasevat ehdotetun lain piiriin. Toisaalta jos esimerkiksi
tiukan soveltamisalapykalan tai hyvin viimesijaiseksi kirjoitetun erityisen tuen pykalan johdosta
vammansa vuoksi valttamattd erityispalveluita tarvitsevia ihmisia jaa niita vaille, tilanne pysyy
heiddn kohdaltaan yhtd huonona kuin aiemmin tai jopa heikentda esimerkiksi kehitysvammalain
perusteella aiemmin tarvitsemiaan palveluita saaneiden yhdenvertaisuutta yhteiskunnassa.
Henkilokohtaisessa avussa edelleen sdilyvaksi ehdotettu voimavararajaus selkeasti heikentaa
vammaisten ihmisten keskinadista yhdenvertaisuutta asettaen erityisesti ne vammaiset ihmiset,
mukaan lukien vammaiset lapset, joilla on kognition haasteita, perusteettomasti muita heikompaan
asemaan. Syrjiva ja siten perus- ja ihmisoikeusnormien vastaiseksi tulkittava voimavaraedellytys
tuleekin siten poistaa laista. Jos voimavararajaus olisi mukana eduskuntaan annettavassa
lakiehdotuksessa, se tulisi nahdaksemme talta osin saattaa eduskunnan perustuslakivaliokunnan
kasiteltavaksi.

Esityksen perusteluissa ei nyt ole kasitelty voimavara-asiaa riittavasti esimerkiksi suhteessa YK:n
vammaissopimukseen, jonka 12 ja 19 artiklojen ja niiden yleiskommenttien (yleiskommentit nro 1 ja
5) sekd myds sopimuksen yleisten periaatteiden (esim. yhdenvertaisuus, itsemaaraamisoikeus,
osallisuus) valossa on ndhdaksemme hyvin vaikea perustella, miten sopimus ei edellyttaisi 19
artiklan, mukaan lukien sen mukaisesti jarjestettavien elamista ja osallisuutta yhteisossa tukevien
seka eristamista ja erottelua yhteisosta estavien tukipalveluiden kuten henkilokohtaisen avun,
soveltamista yhdenvertaisesti kaikkiin vammansa vuoksi néita palveluita tarvitseviin ihmisiin
riippumatta esimerkiksi kommunikaatiokyvyista tai tuen tarpeiden vaativuudesta. Yleiskommentin
nro 5 (ks. kohdat 16 ja 17, mutta myos esim. kohdat 20, 21, 60 ja 80) mukaan “[s]ellaista
henkilokohtaista apua, jonka piirissa vammaisella henkil6lla ei ole taytta itsemdaradamisoikeutta ja
omaa maaraysvaltaa, ei voida pitda 19 artiklan mukaisena. Niille henkiloille, joilla on
kommunikaatiossaan vaativia erityistarpeita, mukaan lukien henkilot, jotka kayttavat vaihtoehtoisia
kommunikaatiomuotoja (ts. ei-esittdvaa kommunikaatiota, joka tapahtuu esimerkiksi kasvojen
ilmeiden, kehon asentojen ja dantelyn valitykselld), tulee tarjota sopivaa tukea, jonka avulla he
voivat muodostaa ja valittaa ohjeitaan, paatoksiaan, valintojaan ja/tai mieltymyksidan seka saada ne
tunnustetuiksi ja kunnioitetuiksi. ... Maaradysvallan kayttaminen henkilokohtaisessa avussa voi
tapahtua tuetun paatéksenteon avulla.” Yleiskommentin nro 1 [ahtékohta puolestaan on, ettd myos
kaikkein vaikeimmin vammaisilla ihmisilla on oikeus paatoksenteon tukeen, jossa lahtokohtina ovat
vammaisen ihmisen oman tahdon ja mieltymysten selvittdminen (viime kadessa parhaalla
mahdollisella tulkinnalla niistd) sekd kunnioittaminen.

Lain soveltamisalan piiriin padsevien vammaisten ihmisten yhdenvertaisuutta voi osaltaan heikentda
myo0s se, ettd ehdotuksen mukaan joistain normaalisuusperiaatteen mukaan maksuttomista
vamman vuoksi valttamattomista palveluista olisi kuitenkin mahdollista perida maksua myos toisen
henkilon avun ja tuen osalta. Esimerkiksi kolmasluokkalaisten ja vanhempien oppilaiden aamu- ja
iltapaivatoiminta jarjestettaisiin lahtokohtaisesti maksullisena perusopetuslain mukaisena
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toimintana, vaikka samanikdiset vammattomat oppilaat eivat palvelua enaa tarvitse, eli sen tarve
johtuu taysin vammasta. Perusteluista ei myoskaan kdy selvaksi, etteivat yllapidosta perittavat
maksut saa miltdan osin sisaltda vamman vuoksi tarvitun avun tai tuen kustannuksia. Ylipaansa
ehdotuksessa olisi tarve vahvemmin korostaa sitd, miten vammaispalveluiden tarkoituksena on
saattaa vammainen ihminen sellaiseen asemaan, jossa han olisi, jos hanelld ei olisi vammaa. Lakia
tulisi kokonaisuutena aina soveltaa tama nakokulma keskeisesti huomioiden.

Vammaisten ihmisten keskindista yhdenvertaisuutta voi edistda lain diagnoosineutraalisuus, mutta
tama ei toteudu siten, kuin olisi tarkoitus, jos soveltamisalapykalan ja/tai palvelupykalien tiukkojen
rajausten vuoksi joitain vamman vuoksi valttamatta vammaispalveluita tarvitsevia ihmisia jaa niiden
ulkopuolelle. Esimerkiksi suuri osa autismi- ja neurokirjon ihmisista jaa talla hetkella
vammaispalvelulain ja moni my6s kehitysvammalain mukaisten palveluiden ulkopuolelle. Kun nyt
ymmartadksemme on tarkoitus, ettd vamman laadusta riippumatta vammaiset ihmiset, joilla on
tavanomaisessa eldamadssa valttamattomia palvelutarpeita, joihin voidaan heiddn etunsa ensisijaisesti
huomioiden vastata parhaiten vammaispalveluilla, tulisivat yhdenvertaisesti muiden vammaisten
ihmisten kanssa VPL:n soveltamisen piiriin, tdtd on syyta erityisesti korostaa lain (erityisesti
soveltamisalapykalan ja keskeisten palvelupykélien) perusteluissa seka sen toimeenpanossa. Muuten
on erittdin hankalaa muuttaa pitkdan vammaispalveluissa jatkuneita kdytantoja olla myontamatta
esimerkiksi autismikirjon ihmisille vammaispalveluita.

Tarkeda on myos lapi ehdotuksen seka sen toimeenpanossa tuoda esiin sita, etta yhdistettdaessa
kehitysvammalaki ja vammaispalvelulaki ei ole tarkoitus, etta esimerkiksi lievasti kehitysvammaisia
ihmisia siirtyisi vammaislainsaadannoén mukaisten palveluiden piirista esimerkiksi sosiaalihuoltolain
(maksullisten ja harvoin hyvin vammasta johtuviin tarpeisiin vastaavien) palveluiden piiriin. Jos
soveltamisalapykalan sanamuoto jaisi ehdotetun tiukaksi, eikd ehdotuksessa tai toimeenpanossa
muutenkaan korostettaisi tata asiaa, on suurena vaarana, etta lievemmin kehitysvammaisia jaisi lain
soveltamisen ulkopuolelle, vaikka heilla olisi vammasta johtuvia valttamattémia avun ja tuen
tarpeita tavanomaisessa elamassa. Paitsi etta sosiaalihuoltolain mukaiset palvelut eivat yleensa ole
riittavia ja sopivia vastaamaan esimerkiksi kehitysvammasta ja/tai autismikirjon hairiésta johtuviin
avun ja tuen tarpeisiin, niin myos niiden maksullisuus vamman johdosta valttamatta palveluita
tarvitseville ihmisille on vastoin normaalisuusperiaatetta, ja se myods kaytanndssa selvasti heikentaisi
entisestdadan ndiden usein koko eldmansa minimitoimeentulon varassa eldavien ihmisten toimeentulon
edellytyksia.

Ylipaansa lakiuudistuksessa tulee olla keskeisena lahtokohtana se, ettei nykyisten erityishuollon
asiakkaiden asemaa kaksi lakia yhdistettaessa kohtuuttomasti heikennetd, vaan yhdenvertaisuutta
eri tavoin vammaisten ihmisten kesken toteutetaan sita kautta, etta niilta osin kuin palveluita on
talla hetkelld voinut saada yleensa vain erityishuoltona, vastaava oikeus naihin palveluihin ulotetaan
vhdenvertaisesti kaikkiin niitd vammansa vuoksi tarvitseviin ihmisiin. Tama esitys ei nyt viela taysin
toteuta tata ajatusta.

Yhdenvertaisuutta vammaisten ihmisten kesken ei edista myoskaan se, etta erityisen tuen palvelun
jarjestaminen tulisi erityisen osallisuuden tuen ja tuetun paatdksenteon osalta hyvinvointialueita
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velvoittavaksi vasta vuonna 2025, ja pykala on ylipadnsa kirjoitettu hyvin viimesijaiseksi. Tama uhkaa
jattaa vaativimpia tarpeita omaavia ja erityisen haavoittuvassa asemassa olevia vammaisia ihmisia
tarvitsemiensa palveluiden ulkopuolelle ja siten heikentda heidan toimintakykyaan aiheuttaen siten
myohemmin suurempaa (ja yleensa kalliimpaa) palveluntarvetta. Jos ylipaansa olisi valttamatta
tarpeen siirtda joidenkin palveluita koskevien pykalien voimaantuloa muutamalla vuodella
eteenpain, se pitaisi suunnitella niin, ettd ndiden heikennysten vaikutukset eivat kohdistu
kohtuuttomasti tiettyihin vammaisten ihmisten ryhmiin ja varsinkaan erityisen haavoittuvassa
asemassa oleviin vammaisiin ihmisiin.

Yhdenvertaisuuden toteutumista ndhdaksemme edistdisi se, ettd 2 §:ssa ja sen perusteluissa
mainittaisiin nimenomaisesti YK:n vammaissopimus ja yhdenvertaisuuslaki, joiden huomioiminen ja
soveltaminen nykydan vammaispalveluiden kdytanndissa usein unohtuu. Perusteluissa olisi lisaksi
syyta kasitella vammaissopimuksen ja yhdenvertaisuuslain edellyttamia kohtuullisia mukautuksia
nimenomaan vammaispalveluiden kontekstissa.

5. Lisddko esitys vammaisten henkiléiden osallisuutta yhteiskunnassa?
Ei padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Kehitysvammaisten ja vastaavaa tukea tarvitsevien ihmisten osallisuuden toteutuminen vaatii
heiddn osallisuutensa erityista tukemista, joka tapahtuu keskeisesti heille annettavien palveluiden
kautta. Ehdotetussa laissa on monia hyvia osallisuutta tukevia palveluita, mutta se, miten hyvin
niiden avulla kdytannossa onnistutaan tukemaan eri tavoin vammaisten ihmisten osallisuutta,
riippuu paljon siitd, miten vammaiset ihmiset paasevat naiden palveluiden piiriin, ja toteutetaanko
palvelut asiakkaan yksilolliset tarpeet ja edun huomioivalla tavalla. Erittdin tiukasti rajattu
soveltamisala seka myos yksittdisten palvelupykalien haasteet, kuten henkildkohtaisen avun
voimavararajaus ja erityisen tuen palvelun epamaaraisyys, viimesijaisuus seka osittain mythennetty
voimaantulo, heikentadvat esityksen mahdollisuuksia lisatd vammaisten henkiléiden osallisuutta
yhteiskunnassa, samoin kuin monia vammaisia henkildita ja heiddan perheitaan esityksen kautta
uhkaava asiakasmaksurasituksen merkittava kasvu.

Osallisuuden tukeminen tulisi huomioida vahvemmin my0s esimerkiksi asumisen tuen pykaldssa
seka joustavoittamalla paivatoiminnan saamista niin, etta sita voisi nykyisin tavoin saada yksildllisen
tarpeen perusteella myds yhta aikaa esimerkiksi tydhonvalmennuksen kanssa niin, etta henkil6 tekisi
vaikka paivana tai parina tuettua tyota ollen lopun arkiviikosta paivatoiminnassa, tai paivatoiminnan
asiakas osallistuisi ns. alihankintamallin mukaisiin toihin silloin talléin. Vamman vuoksi valttamatta
tarvitusta tyollistymista tukevasta tyotoiminnasta seka tyohonvalmennuksesta tulisi saataa
subjektiivisina oikeuksina vammaispalvelulaissa silla tavoin, ettd niitd koskevat sddannokset seka
paivatoimintapykalat muodostaisivat joustavasti yhteen toimivan kokonaisuuden, jolla tuettaisiin
asiakkaiden yhteiskunnallista osallisuutta yhteiskunnassa, edistettaisiin heidan
ty6elamaosallisuuttaan ja annettaisiin kullekin asiakkaalle mahdollisuus yksil6llisten toiveiden ja
tarpeiden mukaiseen mielekkadseen paivittdiseen niin paiva- kuin ilta-aikaiseen toimintaan.
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Taman ehdotuksen mahdollisuuksia parantaa vammaisten lasten osallisuuden toteutumista
heikentdvat tiukasti rajattu soveltamisala, joka voi estdaa padsyn osallisuuden tueksi tarvittujen
palveluiden piiriin, seka osallisuutta tukevia palveluita koskevien sadannésehdotusten ongelmat.
Voimavararajaus rajaa tyypillisesti erityisesti lapsia pois henkilékohtaisen avun piiristd, vaikka se olisi
nimenomaan heille erityisen tarkea osallisuutta ja itsendistymista tukeva palvelu, eika kovin
viimesijainen ja muun muassa erityisen osallisuuden tuen osalta ehdotuksen mukaan vasta v. 2025
velvoittavaksi tuleva erityinen tuki pysty riittavasti korvaamaan henkilokohtaista apua. Nama
ongelmat korjaisi parhaiten kaikille palvelua tarvitseville yhdenvertaisesti ilman voimavararajausta
myoOnnettava henkilokohtainen apu.

Vammaisten ihmisten osallisuutta palveluprosessissa oli tarkoitus lisata sosiaali- ja
terveysministerion osallisuustydoryhman tyon avulla, mutta valitettavasti tydéryhman
lausuntokierroksella laajaa kannatusta saaneista keskeisista parannusehdotuksista useat ovat
jaaneet pois nyt lausunnolla olevasta esityksesta. Niitda on asiakasosallisuuden lisaamiseksi erittdin
tarked ottaa mukaan vammaispalvelulakiin ja sosiaalihuoltolakiin. Haluamme talta osin korostaa
erityisesti sdannosta, jonka mukaan asiakkaan esittdmasta avun ja tuen tarpeesta tai palvelun
toteuttamistavasta voitaisiin palveluista paatettdaessa poiketa vain perustellusta syysta, joka olisi
kirjattava paatokseen. Tama olisi hyvin pienella vaivalla (paatosten vaatiessa hallintolain mukaisesti
joka tapauksessa perustelemista) toteutettavissa oleva selkedasti asiakasosallisuutta parantava
uudistus.

Lain perusteluissa olisi tarpeen ohjata huomioimaan erilaiset toimintarajoitteet vammaispalvelujen
asiakasprosessissa jo palveluiden hakemisesta alkaen. Lain soveltajaa olisi tarpeen ohjata
tunnistamaan ja tunnustamaan erilaiset (erityyppiset) toimintarajoitteet ja vahvemmin tukemaan
vammaista henkil6a tuen tarpeidensa ilmaisussa ja palvelujen hakemisessa. Palvelujarjestelman ja
asiakasprosessin tulee olla syrjimaton ja saavutettavissa oleva, eikd se saa edellyttaa asiakkaalta
sellaista toimintakykya, jonka puuttumiseen tukea juuri ollaan hakemassa.

Lisaksi lain 1 luvun perusteluihin pitdisi asiakkaiden osallisuuden edistamisen nakokulmasta
palauttaa osallisuustyéryhman loppuraportissa sinne ehdotetut tarkeat kappaleet palveluiden
kilpailutuksille, joissa asiakkaiden osallisuus kaytdnnossa toteutuu usein huonosti, vaihtoehtoisista
vahvemmin yksittdisen asiakkaan ndakemyksia huomioivista palveluiden jarjestamistavoista.
Palveluiden kilpailuttaminen sopii jarjestamistapana erittdin huonosti yksil6llisista tarpeista
I[ahtevien vammaispalveluiden jarjestamiseen, mika edellyttaa, etta palveluiden vaihtoehtoisia,
ensisijaisesti asiakkaan omasta valinnasta lahtevia jarjestamistapoja otetaan vammaispalveluissa yha
laajemmin kayttoon seka kehitetdan eteenpain, esimerkiksi saataen laissa henkilokohtaisen budjetin
kaytosta.

6. Parantaako esitys vammaisen henkilon mahdollisuuksia saada yksil6llisen tarpeensa mukaisia palveluita
vamman tai sairauden laadusta riippumatta?
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Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

On erittdin tarkeaa, etta lain lahtékohtana on diagnoosiin tai vaikeavammaisuuden kadsitteeseen
perustuvan palveluiden saamisen sijasta tarveperustaisuus, mika tulee hyvin nakyviin pykalatasolla,
esimerkiksi 1, 2 ja 6 §:issa. Nykyaan valiinputoajia vammaislainsdadannén mukaisten palveluiden
saamisen osalta ovat usein esimerkiksi sellaiset autismi- ja neurokirjon ihmiset, joilla ei ole
diagnosoitu kehitysvammaa, mutta joilla on kuitenkin valttamaton tarve toimintarajoitteidensa
johdosta saada nimenomaan vammaislainsdaadannon mukaisia erityispalveluita suoriutuakseen
vhdenvertaisesti muiden ihmisten kanssa tavanomaisessa elamassa.

Esitykselld on mahdollisuus parantaa palveluiden myontamista tarvelahtéisempdaan suuntaan, mutta
jotta tahan varmasti kaikkien taman lain mukaisia palveluita tarvitsevien vammaisten henkildiden
osalta paastaan, tulee selkedsti vahvemmin huomioida lakiehdotuksessa ja sen toimeenpanossa se,
ettei ketddn vammasta johtuvien toimintarajoitteiden vuoksi tdssa laissa tarkoitettuja
erityispalveluita valttamatta tarvitsevia ihmisia jaa kaytannossa sen soveltamisen ulkopuolelle. Talta
osin on erityisesti tarpeen huomioida lain soveltamisalapykaldaan perusteluineen esittdamamme
muutosehdotukset sekd myos yksittaisten palvelupykalien kirjoittaminen tavalla, jolla varmistetaan
niiden mukaisia palveluita tarvitsevien vammaisten ihmisten paasy ko. palveluihin. Ehdotuksessa
aiheuttavat huolta talta osin nyt erityisesti erityisen tuen pykaldan vahva viimesijaisuus seka
tuleminen osin hyvinvointialueita velvoittavaksi vasta v. 2025 alusta lukien seka henkilokohtaisen
avun pykalaan ehdotettu syrjiva voimavararajaus.

Asumisen tuen palveluiden yksildllisen tarpeen huomioimisen osalta on selked heikennys verrattuna
v. 2018 lakiehdotukseen (HE 159/2018 vp), ettei tata tukea enaa jarjestettaisi ensisijaisesti
vammaisen henkildn omaan itse valitsemaan kotiin, eikd perusteluista kdy ilmi, miten myds
esimerkiksi vaikeammin kehitysvammaisten tai autismikirjolla olevien ihmisten tulisi voida saada
tarvittaessa ymparivuorokautiset asumisen tuen palvelut myds muuten kuin ryhmamuotoisesti
jarjestettyind. Myo0s se jo nykyaan soveltamiskdytanndissa laajasti nakyva ongelma, etta
asumispalveluiden piirissa oletetaan huolehdittavan hyvinkin laajasti erilaisista vammaisen asukkaan
palveluntarpeista, vaikka asumisyksikdssa ei ole siihen resursseja eikd osaamista, eika asukkaalle
siten aina myonneta tarpeiden mukaisia muita vammaispalveluita, kuten vaikkapa henkilokohtaista
apua tai erillista paivatoimintaa, nousee huolenaiheeksi myos tdman lakiehdotuksen valossa.
Vammaisen henkilon tosiasiallisten yksilollisten tarpeiden lahtékohtaa palveluiden jarjestamisen
perustana on syytd korostaa lapi ehdotuksen nykyistd vahvemmin, ottaen tasta myos konkreettisia
esimerkkeja palvelupykalien perusteluihin. Asiaan tulee kiinnittaa erityista huomiota myds
uudistusta toimeenpantaessa.

Yksil6llisten tarpeiden huomioimisen nakdkulmasta ongelmallista on myds paivatoimintapykalan
muotoilu esityksessa niin, ettd sen saamisen lahtokohtana eivat olisi yksil6lliset tarpeet pykaldssa
saddetylle toiminnalle, vaan se, ettd henkil6 olisi tyokyvyton (selventdmatta edes perusteluissa,
arvioitaisiinko tata kategorisesti tyokyvyttomyyseldkkeen saamisen pohjalta, vai miten) tai kyvyton
osallistumaan tyotoimintaan tai muuhun tyollistymista edistavaan toimintaan. Vammaisella
henkildlla voi hyvin olla yksiléllinen tarve osallisuutta tukevalle pdivatoimintapalvelulle, vaikkei han
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esimerkiksi olisi tyokyvyttomyyselakkeelld, ja tyollistymista edistavia palveluita ja paivatoimintaa
tulisi voida myos tarpeiden mukaisesti yhdistellad joustavasti, kuten nykyaan usein tehdaan.

Erityisen osallisuuden tuen saamiseen liittyy vahan vastaavaa haastetta, joka voi helposti lisata
byrokratiaa ja vaikeuttaa tarvittujen palveluiden saamista, jos palvelu mielletaan pitkalti
“voimavarattomien” ihmisten henkil6kohtaisen avun korvikkeeksi ja siten kdytanndssa monet ko.
palvelun asiakkaiksi tulevat ovat ensin hakeneet ensisijaista ja asiakkaan oikeuksien nakdkulmasta
vahvemmin maariteltya henkil6kohtaista apua ennen kuin mahdollisesti ymmartavat hakea erityista
osallisuuden tukea. Koska erityisen osallisuuden tuen piiriin tulisi paasaantoisesti vaativia tuen
tarpeita omaavia ja siten usein erityisen haavoittuvassa asemassa olevia asiakkaita, niin ainakin
ehdotuksen perusteluissa olisi syyta korostaa sitd, miten viranomaisen tulisi ndiden asiakkaiden
osalta kiinnittaa erityista huomioita ohjaus- ja neuvontavelvollisuutensa puitteissa siihen, etta
erityisen tuen palvelun potentiaaliset asiakkaat eivat jaa sen ulkopuolelle, huomioiden kuitenkin aina
asiakkaan oikeus saada tekemaansa hakemukseen (esimerkiksi henkilokohtaisesta avusta)
muutoksenhakukelpoinen paatos.

Yksilollisten tarpeiden mukaisten palveluiden saamista vaikeuttaa vammaispalveluiden osalta
nykydan usein myos palveluiden kilpailuttaminen. Menettelyltadan kdytanndssa aina massaluontoiset
kilpailutukset eivat yleensa sovi jarjestamistapana pitkdaikaisiin vammasta johtuviin valttamattémiin
palveluihin, joiden jarjestamisen lahtokohtana tulevat olla kunkin vammaisen yksil6lliset tarpeet.
Sosiaali- ja terveysministerion osallisuustyéryhman ehdotuksessa oli esitetty 1 luvun perusteluihin
kilpailutuksiin ja niiden vaihtoehtoihin liittyvia kohtia, jotka eivat kuitenkaan jostain syysta ole
mukana tassa ehdotuksessa. Nama kohdat tulisi palauttaa 1 luvun perusteluihin.

7. Mita haluaisit ehdottomasti sdilyttaa esityksessa ja miksi (asiakokonaisuus, pykald, kohta perusteluissa
tms.)? Mainitse avovastauksessa (lyhyesti) enintdan kolme asiaa.

Erityisen tuen pykala: tama sisaltaa kehitysvammaisille ja vastaavaa tukea tarvitseville ihmisille
erityisen tarkeita palveluita. Ndiden palveluiden ei kuitenkaan tulisi olla viimesijaisia, vaan niiden
pitdisi olla kaikkien niita tarvitsevien vammaisten ihmisten saatavilla kokonaisuudessaan jo 1.1.2023
lukien niin, ettd niitda myods kaytanndssa saa yksildllisiin tarpeisiin ndahden riittavasti.

Lapsen asumisen tuen kokonaisuus: mieluiten yhtena lapsen asumisen tuen pykalana, joka sisaltaisi
ensisijaisen tarvittavan vahvan lapselle ja perheelle annettavan oman perheen kanssa asumisen tuen
seka tarvittaessa lapsen asumisen kodin ulkopuolella. Kodin ulkopuolisen asumisen maksuja koskeva
saannosehdotus on kuitenkin korjattava kohtuullisemmaksi.

Lausuntopalvelu.fi 8/58



Lyhytaikaisen huolenpidon pykala perusteluineen; kuitenkin niin, ettei lyhytaikaisen huolenpidon
saamista rajattaisi ehdottomasti oman ldheisen kanssa asuviin vammaisiin ihmisiin, vaan myds
esimerkiksi perhehoidossa asuvat lapset ja nuoret voisivat saada sitd oman osallisuutensa tueksi.

8. Mitd haluaisit ehdottomasti poistaa tai muuttaa esityksessa ja miksi (asiakokonaisuus, pykald, kohta
perusteluissa tms.)? Mainitse avovastauksessa (lyhyesti) enintadn kolme asiaa.

1.
Soveltamisalapykald tulee muuttaa samankaltaiseksi kuin se oli HE:ssd 159/2018 vp, koska nyt
ehdotettu tiukat vammaisen henkilon kriteerit sisaltava pykala perusteluineen, joissa ei mydskaan
huomioida sitd, miten oikeuskaytanndssa on annettu myos taloudelliselle edulle merkitysta
asiakkaan edun ensisijaisuutta lainvalintatilanteissa tulkittaessa, uhkaa johtaa siihen, etta
nykytilanteeseen verrattuna jopa useampia vammaisia ihmisia (esimerkiksi lievasti kehitysvammaisia
ja autismikirjolla olevia ihmisia) jaa lain soveltamisen ja siten heille vammansa vuoksi
tavanomaisessa eldmassa valttamattomien palveluiden ulkopuolelle.

2.
Henkilokohtaiseen apuun ehdotettu voimavararajaus tulee poistaa laista, koska se on
epayhdenvertainen ja syrjiva ja siten perus- ja ihmisoikeusnakokulmasta erittdin ongelmallinen (mm.
vastoin YK:n vammaissopimuksen 19 artiklaa, kuten sita tulisi YK:n vammaiskomitean
yleiskommentin nro 5 valossa tulkita). Myos kdytdannossa henkilokohtainen apu on osoittautunut
erittdin tarkedksi ja toimivaksi vammaisen ihmisen omaa osallisuutta ja itsemadaraamisoikeutta
toteuttavaksi palveluksi esimerkiksi vaikeammin kehitysvammaisille tai autismikirjolla oleville
ihmisille, kunhan palvelu vain toteutetaan heille sopivalla tavalla, eika esimerkiksi pakoteta
tyonantajuuteen kykenematdnta ihmista avustajansa tyonantajaksi.

3.

Kehitysvammaisten ja muiden erityishuollon piiriin kuuluvien asiakkaiden ja erityisesti perheiden
maksurasituksen ehdotuksen myo6ta uhkaavaan kasvuun tulee puuttua sdatamalla v. 2018
lakiehdotuksen (HE 159/2018 vp) tavoin valmennuksen, erityisen tuen, lyhytaikaisen huolenpidon ja
tyo- ja paivatoiminnan valttamattomista kuljetuksista niin, ettd ne ovat maksuton osa ko. palveluita,
kohtuullistamalla lapsen vammansa vuoksi tarvitseman kodin ulkopuolisen asumisen maksuja
selkedsti ja noudattamalla maksuja koskevassa sdaantelyssa systemaattisesti normaalisuusperiaatetta
(yllapidosta ei miltaan osin perita maksuja toisen henkilén avun ja tuen osuudesta, aamu- ja
iltapaivatoiminta on osittaisen yllapidon maksua lukuun ottamatta maksutonta ehdotetun lain
mukaista lyhytaikaista huolenpitoa, vammasta johtuen aiheutuvia ylimaaraisia terveydenhuollon
kustannuksia, kuten vamman vuoksi esimerkiksi hammashoitoa varten tarvittavan anestesian
kustannuksia, ei peritda vammaiselta henkil6lta jne.).

9. Ottaako esitys riittavasti huomioon vammaisten lasten tarpeet?
Kylla padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Nykyinen vammaislainsaddanto on aikuislahtoista, eli sddntelyssa ei huomioida miltdan osin erikseen
vammaisia lapsia ja nuoria, mista aiheutuu monesti haasteita saannosten kaytanndn soveltamisessa.
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Lasten osalta on my0s tasta syysta erityisen usein ollut tarvetta hakea tulkintaratkaisuja
tuomioistuimen kautta. Erityisesti kehitysvammalain alle on soveltamis- ja oikeuskaytdannossa
kehittynyt useita lapsille suunnattuja tai heille erityisen tarkeitad palvelumuotoja, kuten kuntouttava
paivahoito/varhaiskasvatus sekd erityishuoltona jarjestetty perusopetuksen oppilaan aamu- ja
iltapdivatoiminta seka loma-ajan hoito.

Vammaislainsdadantoa uudistettaessa valittu lahestymistapa, etta kunkin pykalan osalta on arvioitu,
onko tarvetta huomioida siina erikseen lapset, ja sitten on otettu tarpeelliseksi katsotut lapsia
koskevat erityissaannokset mukaan ehdotukseen, on erittdin kannatettava. Myds ehdotuksen
perusteluissa on paaosin huomioitu hyvin vammaisiin lapsiin ja nuoriin liittyvia nakokulmia, vaikka
lapi koko ehdotuksen lasten erityinen huomioiminen ei aivan kanna.

Soveltamisalapykaldan liittyvat kysymyksen 11 kohdalla esiin nostetut ongelmat liittyvat myos
lapsiin. Esimerkiksi toimintakyvyn heikentymisen olennaisuuden vaatimus ja sosiaalisen
toimintakyvyn ongelmien jattaminen huomiotta uhkaisivat estada erityisesti lievemmin
kehitysvammaisten seka autismi- tai neurokirjolla olevien lasten paasya vammaispalveluiden piiriin.
Nailla lapsilla kuitenkin usein on valttdmattomia avun ja tuen tarpeita tavanomaisessa elamassa,
joihin vastaamiseen ehdotetun lain mukaiset palvelut ovat soveltuvimpia ja toteuttavat parhaiten
lapsen etua. Ehdotuksen mukaan lisdksi yhtena lain soveltamisen piiriin kuuluvan vammaisen
henkilén maaritelman tayttamisen edellytyksena olisi, ettd avun, tuen ja huolenpidon tarve ei ole
normaalia ikdkauteen liittyvaa tarvetta. Talla olisi mita ilmeisimmin tarkoitus sulkea lain
soveltamisen ulkopuolelle ne lapset ja nuoret, joiden tuen tarpeet eivat johdu vammasta vaan
perustuvat heidan ikdaansa. Jos kuitenkin vammainen lapsi tai nuori muilta osin tayttaa ehdotetun
pykalan mukaisen tiukan vammaisen henkilon maaritelman, talle heita koskevalle lisdedellytykselle
ei pitdisi olla mitdaan tarvetta, varsinkaan kun siihen sisaltyy nykyaan valitettavan usein realisoituva
riski siita, etta lapsen tai nuoren idsta johtuvaksi tavanomaiseksi tarpeeksi, johon vastaaminen
kuuluu hanen vanhempiensa vastuulle, luetaan myos selvasti vammasta aiheutuvia tarpeita. Naihin
vammasta aiheutuviin tarpeisiin ei tall6in mydnnetad vammaispalveluita, vaan niihin vastaaminen jaa
vanhempien harteille, heitd usein kohtuuttomasti kuormittaen ja toisaalta vammaisen lapsen
yhdenvertaista osallisuutta ja myds esimerkiksi itsendistymismahdollisuuksia heikentden.

Lain 1 luvun menettelysdaannoksiin ehdotetaan otettavan useita vammaisiin lapsiin ja nuoriin liittyvia
kannatettavia erityissdanndksia. Lapsen ja nuoren osallistumista ja osallisuutta palveluprosessissa
tuettaisiin viittaamalla 3 §:ssd@ nimenomaisesti sosiaalihuoltolain sddnndkseen lapsen ja nuoren
oikeudesta saada tietoa seka esittdd mielipiteensa ja toiveensa hanta koskevassa asiassa.
Ehdotetussa paatoksentekoa ja palveluiden toteuttamista koskevassa 5 §:ssd huomioitaisiin 3
momentissa myos vammaisen henkilon perheelle jarjestettavat palvelut (tosin ei valitettavasti niin
hyvin sanamuodoin kuin 1 lukua tyossdan kasitellyt sosiaali- ja terveysministerion
osallisuustyéryhma loppuraportissaan vuonna 2020 ehdotti). Lain 5 §:ssa olisi lisdksi 4 momentti,
jossa ensinnakin tdaydennettaisiin lapsen etua koskevaa sosiaalihuoltolain mukaista saantelya ja
toiseksi saadettaisiin, etta palvelut olisi toteutettava siten, etta ne turvaavat ensisijaisesti lapsen ja
nuoren hyvinvoinnin ja kehityksen tukien hanen voimavarojaan ja vahvuuksiaan.
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Nama ovat tarkeitd parannuksia, mutta osallisuustyéryhman ehdotus oli taltd osin viela parempi,
koska sielld huomioitiin vahvemmin lapsen oikeus omaan kieleen ja kulttuuriin seka koko perheen,
mukaan lukien sisarusten, tuen tarpeet. Myds talta osin tulisikin harkita palaamista viime vuonna
pidetylla lausuntokierroksella laajaa kannatusta saaneen osallisuustyéryhman loppuraportin
mukaisiin pykala- ja perustelumuotoiluihin. Vaikka laki koskee erityisesti vammaisten ihmisten,
kuten vammaisten lasten, palveluita, lasten hyvinvointi rakentuu aina perheessa, joiden tukeminen
on olennaista varmistamaan perheen mahdollisuudet turvata lapsen hyvinvointi, kasvu ja kehitys.
Myaos kieli- ja kulttuuritausta tulee huomioida vammaista lasta ja hdnen perhettadn tuettaessa.

Uuteen lakiin ehdotetuista palveluista vammaisten lasten nakdkulmasta keskeisimpia parannuksia
olisi se, ettd lapsen vammansa vuoksi tarvitsemasta kodin ulkopuolisesta asumisesta saadettaisiin
vammaispalvelulaissa, mika toivottavasti johtaisi siihen, ettei naita lapsia enaa sijoitettaisi
lastensuojelulain nojalla. Vield nykydan vammaisia lapsia asuu lastensuojelun sijaishuollon piirissa
my0s tilanteissa, joissa heilla ei ole lastensuojelulain mukaisten palveluiden tarvetta, eivatka
lastensuojelulain mukaiset huostaanoton edellytykset tayty. Huostaanottoon on siitd huolimatta
kdytannossa voitu paatya esimerkiksi siita syysta, ettd vammaispalveluista ei ole ollut tarjota lapselle
ja perheelle sopivia palveluita, mutta toisaalta myoskaan lastensuojelussa ei useinkaan ole riittavasti
osaamista vastata vammasta johtuviin vaativampiin tarpeisiin.

Erittdin tarkeda on myos asumisen tuen pykalan (14 §) neljas momentti vammaisen lapsen ja hdanen
perheensa tukemisesta tarvittavan vahvoin palveluin sen turvaamiseksi, etta lapsi voi vammastaan
huolimatta aina ensisijaisesti asua kotona. Tosin kokonaisuus olisi yhtendisempi ja ohjaisi lain
soveltajaa vahvemmin tukemaan aina ensisijaisesti lapsen asumista oman perheen kanssa, jos 14.4 §
ja 5 § yhdistettaisiin HE:n 159/2018 vp tavoin yhdeksi lapsen asumisen tuen kokonaisuudeksi. Kodin
ulkopuolisen asumisen saantelya tulisi myods viela hiukan tarkentaa pienryhmakodissa asuvien lasten
maaran osalta (lasten yksilollisten tarpeiden ja edun tulisi aina ratkaista se, kuinka monta lasta
yksikdssa voi asua, ja lakiin kirjatuksi maksimimaaraksi ehdotamme seitseman sijaan viitta lasta per
yksikko) seka taydentamalla pykalaan keskeisia asioita, jotka lapsen kodin ulkopuolista
asumisratkaisua mietittdessa tulee ottaa huomioon.

Lisaksi korjausta vaatii ehdottomasti se, millaisia maksuja lapsen kodin ulkopuolisesta asumisesta
ehdotetaan voitavan peria: jos maksut maaraytyisivat elatuslain mukaisesti, maksut voisivat joillain
perheilld jopa noin 10-kertaistua nykyisestd, ja ne joka tapauksessa johtaisivat yleensa siihen, ettd
elatusta kaytannossa maksettaisiin ldhes kaksinkertaisesti, koska vanhemmat yleensa vastaavat
Iahinna arkiruokailuja lukuun ottamatta kodin ulkopuolelle muuttavan vammaisen lapsen menoista
myo6s muuton jalkeen. Suuret maksut saattavat myos johtaa siihen, etta perhe yrittda sinnitella niin,
ettad lapsi asuu kotona silloinkin, kun lapsen kodin ulkopuolinen asuminen olisi jo hdnelle ja koko
perheelle selvasti paras ratkaisu.

Ehdotettu valmennuspykala on myds tarkea uusi pykalakokonaisuus, jonka alla jarjestettaisiin
esimerkiksi monia talld hetkelld kehitysvammalain ja vammaispalvelulain perusteella jarjestettyja
palveluita, kuten kuntoutusohjausta, sopeutumisvalmennusta, muutto- ja asumisvalmennusta,
kommunikaatio-opetusta ja -ohjausta ja liikkumistaidon ohjausta. Naista esimerkiksi kieli- ja
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kommunikaatio-opetus ja -ohjaus on erityisen tarkea palvelu lapsille ja nuorille, ja keskeista onkin,
ettd myds vammaisen ihmisen ldheisilla olisi subjektiivinen oikeus saada tata palvelua keskindisen
kommunikaation turvaamiseksi. Pykalan perusteluihin tulisi kirjata myds monien lasten ja nuorten
vamman vuoksi tarvitsema neuropsykiatrinen valmennus, jota nykyaan jarjestetdaan
vammaispalveluna hyvin vaihtelevasti. Valmennuspaatokset tulisi voida tarvittaessa tehdd myos
olemaan voimassa toistaiseksi ilman maardaikaa. On erittdin tarkeds, ettd myos laheisilla olisi
subjektiivinen oikeus saada valttamatonta valmennusta perheen keskindiseen kommunikaatioon ja
vammaisen henkilon elaman merkittavissa muutostilanteissa tukemiseen.

Valmennuksen pykalan alla ehdotetaan jarjestettdavan myds nykyisin kehitysvammalain mukaisena
palveluna myoénnettavaa kuntouttavaa varhaiskasvatusta. Se on sindnsa joillekin perheille tarkea
taloudellinen tukitoimi, mutta kun sen paasisalto olisi endotuksen perusteella jatkossakin vain
palvelun maksuttomuus, eli paivakodissa annettavan palvelun sisaltdon sen myodntamisella ei
ymmartadksemme olisi vaikutusta, niin varsinkin varhaiskasvatuksen kolmitasoista tukea koskevien
pykalien tullessa voimaan 1.8.2022 ja mahdollistaessa yha paremmin myos kehitysvammaisten
lasten yhdenvertaista osallistumista varhaiskasvatukseen olisi néhddksemme perusteltua kayttaa
tdman palvelun vaatimat resurssit (arviolta viahintaan 3,8 miljoonaa euroa vuodessa) esimerkiksi
vammaisten lasten ja nuorten oman osallisuutensa tueksi tarvitseman avun ja tuen, kuten
henkilokohtaisen avun ja erityisen tuen palvelun, kehittamiseen. Kaikkia erityisen tuen pykalan alle
kuuluvia palveluita tulee voida saada heti lain voimaantulosta lahtien yksil6llisten tarpeiden
mukaisesti. Kannatamme kuntouttavaa varhaiskasvatusta lakiin nain ollen vain siina tapauksessa,
ettd sen toteuttamista varten varmistetaan taysimaaraisesti tarvittava lisdresursointi, joka ei
vahenna mitenkaan muihin vammaispalvelulain perusteella jarjestettaviin palveluihin kdytossa
olevia resursseja. Tama vaatisi lisaksi sen tasmentamista nyt ehdotettua tarkemmin, keilla
vammaisilla lapsilla olisi oikeus tahan palveluun, ja miten se heille jarjestettaisiin.

Henkilokohtaisen avun saantely sailyisi ehdotuksen mukaan paaosin nykyisin kaltaisena, mutta
esimerkiksi avun tuottamistapoja koskevaan saantelyyn ehdotetaan joitain myds lasten
nakokulmasta kannatettavia parannuksia. Vammaisten lasten ja nuorten henkil6kohtainen apu ei ole
kasvanut samassa maarin kuin muiden ikaryhmien henkil6kohtainen apu. Avun voimavararajaus on
kaytannossa pitkalti taman takana: vaikka lapsi jotenkin pystyisi ilmaisemaankin sitd, mita han
haluaisi avustettuna tehda, niin avun tarpeiden tulkitaan lasten osalta erityisen helposti perustuvan
padasiassa hoidon, hoivan, ohjauksen tai valvonnan tarpeisiin, jolloin voimavaraedellytyksen ei
katsota tayttyvan. Voimavararajaus on syrjiva, eika se siten ole perustuslain tai Suomea sitovien
ihmisoikeussopimusten, kuten YK:n vammaissopimuksen mukainen, ja se tulisi siten ehdottomasti
poistaa laista.

Jos jostain syysta palvelun myontamisedellytyksena kuitenkin sailyisi voimavararajaus, niin
kynnyksen tulee olla matala, jotta myos esimerkiksi lapset voivat paasdantoisesti saada palvelua.
Missaan tapauksessa kynnysta avun saamiseen ei saa korottaa siita, mille korkeudelle se on KHO:n
keskeisessa oikeuskaytannossa asettunut. Lisaksi perusteluissa tulisi tassa tapauksessa tasmentaa
sitd, ettd tahtonsa avun sisallosta voi tuettuna ilmaista milla tahansa kommunikaation keinolla,
mukaan lukien olemuskielella. Olennaista on myds, etta perusteluissa talldin todetaan, etta niiden
ihmisten, mukaan lukien lasten ja nuorten, jotka eivat voimavararajauksen vuoksi voisi saada
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henkil6kohtaista apua, itsemaaraamisoikeuden ja osallisuuden toteutuminen turvattaisiin muilla
palveluilla, kuten ehdotetulla uudella erityiselld osallisuuden tuella, jotta esimerkiksi lapsia ja nuoria
ei jaisi nykyisin tavoin voimavararajauksen vuoksi kokonaan vaille tarvitsemaansa vapaa-ajan apua.
Perusteluissa olisi kuitenkin myos tarkeda korostaa sitd, ettd voimavararajauksen vuoksi
henkilokohtaisen avun ulkopuolelle jadneen asiakkaan ohjautuminen erityisen osallisuuden tuen
palvelun piiriin tulisi talldin varmistaa osana viranomaisen neuvonta- ja ohjausvelvollisuutta.

Koska talla hetkella kunnilla on tosiasiallisia “alaikarajoja” henkilokohtaisen avun saamiselle
(tyypillisesti edellytetaan joko kouluikda tai vahintdan 10 vuoden ikaa), niin lain perusteluissa tulee
korostaa myods sitd, ettd avun saamiselle ei voida asettaa minkaanlaista alaikarajaa, vaan sita tulisi
aina voida saada sellaisiin lapselle mieluisiin toimiin, joita saman ikadiset vammattomat lapset jo
yleensa tekevat ilman vanhempaa.

Erityisen tuen pykala, jonka alla olisi kolme varsin erilaista palvelua, olisi myos lasten kannalta
keskeinen uusi kokonaisuus ehdotetussa laissa. Erityisen tuen pykala olisi ehdotuksen mukaan
vahvasti viimesijainen, mika aiheuttaa huolta, paasisivatkd esimerkiksi vammaiset lapset pykalan
mukaisia palveluita tarvitessaan varmasti niiden piiriin. Palveluun pdasya vaikeuttaisi myos se, ettd
ehdotuksen mukaan erityisen osallisuuden tuen ja tuetun paatoksenteon jarjestdminen tulisi
hyvinvointialueita velvoittavaksi vasta 1.1.2025 alkaen. Tama veisi kahdeksi vuodeksi lakiperustan
pois joillekin vammaisille lapsille ja nuorille nykyaan kehitysvammalain mukaisesti jarjestetylta
tukihenkilopalvelulta, ja toisaalta uudet asiakkaat joutuisivat odottamaan tarvitsemaansa apua
kahden vuoden ajan, mika on lapsen ja nuoren nakékulmasta hyvin pitka aika ja voi johtaa
toimintakyvyn taantumiseen ja itsendistymisen viivastymiseen. Erityisen tuen pykalan perusteluissa
olisi syyta myds huomioida nimenomaisesti vammaiset lapset ja nuoret, joita sielld ei talla hetkella
kasitella mitenkaan erikseen. Esimerkiksi tuetun paatéksenteon osalta olisi tarpeen huomioida
erityisesti, ettd myos lapsilla voi olla tarve palvelulle ja on tall6in oikeus saada sita.

Esteettoman asumisen tukea eli nykyisen vammaispalvelulain asunnon muutosto6ita vastaavaa
palvelua voisi ehdotuksen mukaan saada vammaisen lapsen vuoroasuessa molempien vanhempien
koteihin, mika olisi monille vammaisten lasten perheille tarkea uudistus. Tata oikeutta ei kuitenkaan
tulisi kategorisesti rajata vain lapsenhuoltolaissa maariteltyihin vuoroasumistilanteisiin, vaan se tulisi
ulottaa myos muihin tilanteisiin, joissa vammainen lapsi tosiasiassa asuu kahdessa paikassa. Lisdksi
olisi olennaista huomioida vuoroasuminen yhta lailla muiden vammaispalvelulain mukaisten
palveluiden osalta, eli myos niita tulisi jatkossa olla saatavissa lapsen molempiin koteihin tai
molemmista kodeista kasin kaytettavaksi.

Oikeus lyhytaikaiseen huolenpitoon laajenisi ehdotuksen mukaan my6s muihin kuin
kehitysvammalain soveltamispiiriin kuuluviin vammaisiin ihmisiin. Palvelu on erityisen tarkea
vammaisten lasten ja heidan perheidensa kannalta, silla se mahdollistaa vanhempien tyossakayntia,
opiskelua tai yritystoimintaa seka tukee heidan jaksamistaan, ja ndin ollen turvaa osaltaan sit3, etta
vammainen lapsi voi asua oman perheensa kanssa. Olennaista on se, etta palvelu toteutetaan
tavalla, joka tosiasiassa mahdollistaa sen kayttamisen silloin, kun sille on tarvetta. Perusteluista saa
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hyvin tukea télle, samoin kuin sille, etta lyhytaikaista huolenpitoa tulee olla saatavilla my6s
poikkeuksellisissa ja akillisissa tilanteissa, mika on talla hetkellad usein erityisen vaikeaa.

Lyhytaikaista huolenpitoa ei kuitenkaan enaa - toisin kuin vuoden 2018 hallituksen esityksen (HE
159/2018 vp) mukaan - voisi saada asumismuodosta riippumatta vammaisen ihmisen oman
osallisuuden tueksi, vaan sen saaminen edellyttadisi asumista lapsuudenkodissa tai muuten laheisen
kanssa. Tama rajaisi esimerkiksi vammaispalvelulain tai lastensuojelulain mukaisesti perhehoidossa
asuvat vammaiset lapset ja nuoret palvelun saamisen ulkopuolelle, mika voi olla ongelmallista
heiddn yhdenvertaisen osallisuutensa ja myds itsendistymisensa tukemisen nakoékulmasta.

Lisaksi lyhytaikaisen huolenpidon perusteluista kdy ilmi, ettd myos 3.-luokkalaisille ja vanhemmille
vammansa vuoksi palvelua tarvitseville oppilaille jarjestettaisiin aamu- ja iltapaivatoiminta
lahtokohtaisesti jatkossa perusopetuslain mukaisena maksullisena toimintana, mika on lain
perusteluissa monissa muissa kohdin keskeisend ldhtokohtana kdytetyn normaalisuusperiaatteen
ndkokulmasta ongelmallista, koska saman ikdiset vammattomat lapset ja nuoret eivat tuolloin enaa
palvelua tarvitse eivatka saa. Lisdksi muun muassa lyhytaikaiseen huolenpitoon tulisi sisallyttaa
palvelun saamiseksi valttamattomat kuljetukset, kuten vuonna 2018 (HE 159/2018 vp) ehdotettiin ja
kuten asia erityishuollossa talla hetkelld on. Muuten palvelun kustannukset voivat myos siita
perittava yllapitomaksu huomioiden nousta joillekin perheille liian suuriksi, jotta sita voisi tosiasiassa
tarpeiden mukaisesti kayttaa.

Vammaisten lasten ja nuorten osallisuuden tukemiseksi tarkedn liikkkumisen tuen tuottamistapoja
monipuolistettaisiin ja palvelua muutenkin joustavoitettaisiin, mita voi pitda myds lasten kannalta
lahtdkohtaisesti hyvdna asiana, vaikka moni jousto voisikin olla vahvemmin vammaisen asiakkaan,
kuten lapsen ja hanen perheensd, itse valittavissa sen sijaan, etta nyt ehdotetaan paatdsvallan niista
olevan hyvinvointialueella. Lisdksi jos perhe on saanut vammaispalvelulain mukaista autoilun tukea,
kuten avustusta auton hankintaan, lapsen vamman vuoksi, niin han saisi tall6in yleensa kaytt66nsa
lisdksi vain 24 kuljetuspalvelumatkaa vuodessa, vaikka erityisesti itsendistyvan nuoren tarpeet liikkua
ilman vanhempaa voivat olla huomattavasti suuremmat. Tama tulisi huomioida ehdotuksen
perusteluissa.

Taloudellista tukea esimerkiksi harrastusvalineen hankintaan voisi maararahasidonnaisesti ja
harkinnanvaraisesti saada nykyisin tavoin puolet vdlineen hankinnan kustannuksista. Kdytannossa
kunta on nykyaan voinut maararahoihin vedoten mydntaa myds alle puolet kustannuksista kattavan
korvauksen. Paremmin normaalisuusperiaatteen mukaista olisi korvata valineesta/ratkaisusta
riippuen se joko kokonaan (kun vammaton ihminen ei vastaavaa valinettd/laitetta tarvitse) tai erotus
vammattoman ihmisen vastaavan valineen/ratkaisun hintaan (esim. tavallinen polkupyora vs.
vamman vuoksi tarvittava erikoispyora). Esimerkiksi monille lapsille ja nuorille usein osallisuuden
mahdollistajina ja myo6s toimintakyvyn edistamisen tai yllapidon nakdkulmasta tarkeat erikoispyorat
ovat usein erittdin kalliita, mika vaatii monille perheille liian suurta omaa panostusta, jos
hyvinvointialue korvaa hankinnasta (korkeintaan) puolet. Vakiomalliseen vélineeseen tai ratkaisuun
tarvittavien muutostdiden lisdksi myos vamman vuoksi tarvittavat lisdvarusteet tulisi tasmentaa
pykaldassa kokonaan korvattaviksi.
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Erityisesti kehitysvammaisten ja muiden erityishuollon piiriin nykyaan kuuluvien lasten ja nuorten
seka heidan perheidensa palveluihin paasyyn voi vaikuttaa negatiivisesti se, etta ehdotuksen
mukaan ndiden ryhmien palveluiden maksut monilta osin nousisivat. Erityishuollossa ei ole peritty
lapsilta yllapitomaksua ns. osittaisesta eli paivaaikaisesta yllapidosta, jota ehdotetaan nyt
normaalisuusperiaatteeseen vedoten maksulliseksi myods lapsille. Nykyaan erityishuollon piiriin
kuuluvien oppilaiden aamu- ja iltapdivatoiminta on yleensa viimeistdan 3.-luokkalaisesta eteenpain
ollut maksutonta erityishuollon palvelua, mutta ehdotuksen mukaan se olisi yleensa jatkossa
maksullista perusopetuslain mukaista ap-/ip-toimintaa, mita voi pitdaa normaalisuusperiaatteen
ndakokulmasta ongelmallisena. Palveluihin, kuten valmennukseen, erityiseen tukeen ja lyhytaikaiseen
huolenpitoon, ei enda nykyisesta erityishuollosta poiketen kuuluisi maksuttomina niihin
padsemiseksi valttamattomia kuljetuksia, vaan niistd maksettaisi kuljetuspalveluiden omavastuut,
jotka voivat varsinkin syrjagisemmilld seuduilla olla pidempien valimatkojen johdosta huomattavia.
Lisdksi jos lapsen asuminen kotona ei vammasta johtuen vahvojenkaan palveluiden tuella onnistuisi,
lapsen kodin ulkopuolisesta asumisesta voitaisiin peria selkeasti nykyista korkeampia
asiakasmaksuja.

Erityisesti lapsen kodin ulkopuolisen asumisen maksusadantely vaatisi viela kohtuullistamista, ja ap-/-
ip-toiminnan maksullisuus my6s vamman vuoksi tarvitun avun ja tuen osalta (vs. VPL:n mukaisesta
palvelusta perittava yllapito- eli kdytannossa ilmeisesti Iahinna ateriamaksu) tulisi viela huolellisesti
arvioida normaalisuusperiaatteen nakokulmasta. Joka tapauksessa lain perusteluissa ja sen
toimeenpanossa ei voi liikaa korostaa sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksulain 11 §:n
mukaista velvollisuutta alentaa tai poistaa toimeentulon edellytyksia tai elatusvelvollisuuden
toteuttamista vaarantavia maksuja esimerkiksi niilta perheiltd, joiden maksurasitus selvasti kasvaisi
ja palveluihin paasy tai niiden kaytto siten helposti vaarantuisi taman ehdotuksen toteutumisen
myota.

10. Voidaanko esityksen mukaisilla palveluilla vastata kattavasti hengityshalvauspotilaiden
palvelutarpeisiin?

Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Yhdenvertaisuuden ja myds oikeusturvan nakékulmasta on perusteltua, etta kaikki elamaa
yllapitavaa hengityslaitetta kayttavat (sairaalan kirjoilla virallisella hengityshalvausstatuksella olevat
ja kaikki muutkin elamaa yllapitavaa hengityslaitetta tarvitsevat ihmiset) saavat jatkossa vammansa
vuoksi tarvitsemansa erityispalvelut yhdenvertaisesti muiden vammaisten ihmisten kanssa
normaalisti vammaispalvelulain mukaisesti, eikd hengityshalvausstatuksen omaaville henkilgille
siirtymaajan jalkeen enda makseta erillista yllapitokorvausta.

Vammaispalvelulain mukaisiin palveluihin siirryttdessa on erityisen tarkeaa huomioida
hengityshalvausstatuksen omaavan henkilon oma nakemys siitd, miten uusi vammaispalveluihin
nojaava palvelukokonaisuus hanelle kdaytanndssa rakennetaan. Vastuun hengityslaitetta kayttavien
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ihmisten palvelukokonaisuudesta ja sitd koskevasta paatoksenteosta tulee kuulua sosiaalihuollolle,
ja jotta vammaispalveluiden sosiaalityontekijat pystyvat palvelemaan hyvin
hengityshalvausstatuksesta luopuvien henkildiden kohderyhmaa, lakimuutoksesta ja uudesta
vammaispalveluiden piiriin tulevasta asiakasryhmasta erityistarpeineen tarvitaan kattavasti tietoa
osana lakiuudistuksen toimeenpanon tukemista.

Nykyisten hengityshalvausstatuksen omaavien henkiléiden tulee myos edelleen voida saada palvelut
ndin halutessaan omaan kotiinsa, joten taltakin kannalta olisi tarkeda, etta asumisen tuen pykaldaan
tdsmennettaisiin se, ettda asumisen tuki jarjestetdan ensisijaisesti vammaisen henkilon omaan itse
valitsemaan kotiin.

Soveltamisala

11. Onko lain soveltamisala tarkoituksenmukainen?
Ei

Perustele tarvittaessa kantasi

Ehdotetun lain soveltamisalaa koskeva 2 § on tarkein lakipaketin jatkovalmistelussa muutettava
saannos, jotta lakiehdotus todella voi turvata yhdenvertaisesti vamman vuoksi tarvittavat
erityispalvelut kaikille niita tarvitseville ihmisille. Vuoden 2018 lakiehdotuksen (HE 159/2018 vp)
soveltamisalaa ja suhdetta muuhun lainsadadantoon koskeva pykaldehdotus olisi jatkovalmistelulle
parempi lahtdkohta, jotta voidaan turvata yhdenvertaisesti ja YK:n vammaissopimuksen (mm. sen
vammaisen henkilon maaritelman) kanssa sopusoinnussa olevalla tavalla vammaisten ihmisten
padsy vammaispalvelulain mukaisten palveluiden piiriin. Erityisesti valttamattémyyden vaatimusta
toistetaan nyt lausunnolla olevassa ehdotuksessa tavalla, joka synnyttaa mielikuvaa hyvin rajaavasta
lain soveltamisesta: se on seka 2.1 §:ssa (vaikka siina sen tilalle sopisi paremmin nykyisin kdytetty ja
v. 2018 ehdotuksessa ollut “riittava”) etta pykalan 2 momentin vammaisen henkilén maaritelmassa,
JA lisaksi viela lahes jokaisen yksittdisen palvelupykalan alussa.

Pykalatekstin muuttamisen lisaksi pykalan 1 momentin perusteluissa on asiakkaan edun arvioimisen
osalta olennaisen tarkeda nostaa esiin myos se, miten oikeuskdytannossa on vakiintuneesti katsottu,
ettd jos palvelu voitaisiin jarjestaa vaihtoehtoisesti yleislain tai erityislain nojalla, myos sille tulee
antaa merkitystd, mika ratkaisu on asiakkaalle taloudellisesti merkittavasti edullisempi. Jos
taloudellista etua ei huomioitaisi ja hyvinvointialue voisi oman valintansa mukaan jarjestaa
asiakkaan vamman vuoksi valttamatta tarvittavat palvelut, jotka kdytdnnossa olisivat jarjestettavissa
vammaislainsdadannon tai yleislain kuten sosiaalihuoltolain (SHL) perusteella, maksullisina SHL-
palveluina, niin erityislainsdadantd menettaisi kdytanndssa merkityksensa. Oikeuskaytdanndssa on
ndissa lainvalintatilanteissa vakiintuneesti asiakkaan etua arvioitaessa huomioitu se, jos joku
vaihtoehtoinen ratkaisu on taloudellisesti asiakkaalle merkittdvasti edullisempi. Ei ole myoskaan
normaalisuusperiaatteen tai muutenkaan vammaislainsdadannon tarkoituksen mukaista, jos
vamman vuoksi tavanomaisessa elamdssa valttamatta tarvittuja palveluita voitaisiin jarjestaa
maksuttomien vammaispalveluiden sijasta maksullisina yleislakien mukaisina palveluina.
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Toimintakyvyn heikentymiselta ei tule vaatia “olennaisuutta” tai esimerkiksi “merkittavyytta”, vaan
sen pitdisi riittda, etta toimintakyky on heikentynyt niin, ettd sen vuoksi on syntynyt valttamaton
tarve taman lain mukaisille erityispalveluille.

Lakiehdotuksen perusteluissa on kuvattu (mm. 2 §:n yksityiskohtaiset perustelut, s. 163) sen piiriin
padsemiseksi edellytettyd toimintakyvyn heikentymista niin, ettd sen on oltava vahaista suurempaa
ja aiheutettava valttamatontd vammasta johtuvaa avun ja tuen tarvetta. Perusteluissa todetaan
lisdksi muun muassa, etta toimintakyvyn olennaisella heikentymisella tarkoitettaisiin sitd, etta
vamma tai sairaus yhdessa henkilon ympariston ja yksilollisen tilanteen kanssa estaa tai vaikeuttaa
henkilén osallistumista ja suoriutumista tavanomaisessa elamassa.

Arkikielessa olennainen on jotain selvasti suurempaa kuin “ei vahdinen”, joten jos kdytetdaan termia
”olennainen”, on iso vaara, etta vahdisempia mutta vamman johdosta valttamattomia
palveluntarpeita omaavia ihmisia jaa soveltamisalapykaldan vuoksi jopa runsaasti lain soveltamispiirin
ulkopuolelle. Kun pykalatasolla kdytetdan sanaa ”“olennainen”, niin se ei myoskaan varmasti
kaytanndssa riittavasti korjaa tilannetta, etta perusteluista kay ilmi, etta lailla on tarkoitus vastata
myo6s maaraltaan vahadisempiin vammasta johtuviin valttamattomiin avun ja tuen tarpeisiin, vaan
olennaisuuden vaatimuksen vuoksi lakia kdytdnnossa varmasti usein tulkittaisiin silla tavoin, etta
valttamatta tdman lain mukaisia palveluita tarvitsevia hiukan lievemmin vammaisia ihmisia jaisi
vaille VPL-palveluita.

Tama on erittdin ongelmallista esimerkiksi lievemmin kehitysvammaisten ihmisten osalta, jotka ovat
olleet kehitysvammalain mukaisten palveluiden piirissa. Kahta lakia yhdistettdaessa ei kuitenkaan
ymmartaaksemme ole ollut tarkoitus heikentaa nain merkittavasti monen nykyisen erityishuollon
asiakkaan asemaa. Lisaksi lakiuudistuksen yhtena keskeisena tarkoituksena on nimenomaan ollut,
ettd nykydan usein valiinputoajiksi vammaislakien mukaisten palveluiden saamisen osalta jadvien
ihmisten, kuten monien autismikirjon ihmisten, paasy lain palveluiden piiriin helpottuisi.
Toimintakyvyn heikentymisen olennaisuuden vaatimus kuitenkin pdinvastoin hyvin todennakéisesti
lisaisi tallaisten valiinputoajien maaraa.

Sen lisdksi, etta poistettaisiin 2 §:n 2 momentin 3 kohdasta vaatimus toimintakyvyn heikentymisen
olennaisuudesta, perusteluissa olisi lain soveltamista helpottamaan nahdaksemme syyta
nimenomaisesti mainita, ettd nykyisen kehitysvammalain tavoin myds lievemmin vammaiset, kuten
lievasti kehitysvammaiset, ihmiset ovat uuden vammaispalvelulain piirissa, kun heilld on vammasta
aiheutuvia valttamattomia avun ja tuen tarpeita tavanomaisessa elamassa. Ja kun valiinputoajien,
kuten autismi- ja neurokirjon ihmisten, osalta on tarkoitus nimenomaan muuttaa sitd nykyista
kaytantod, etteivat he yleensd saa vammaispalveluita, vaikka heilld olisi niille vamman johdosta
valttamaton tarve, niin myos tata tavoiteltua muutosta on syytd sekd perusteluissa ettd lakia
toimeenpantaessa erityisesti korostaa, jotta se myods lain kdytannon soveltamisessa toteutuu.
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Soveltamisalapykaldan perusteluihin olisi kirjattava, etta laki on tarkoitettu sovellettavaksi laajasti
erilaisten toimintarajoitteiden ja toimintakyvyn heikentymisen perusteella. Lisdksi vammaisen
henkilon osallistumisen ja osallisuuden tukemisen (3 §) ja palvelutarpeen arvioinnin ja
asiakassuunnitelman (4 §) perusteluissa olisi tarpeen ohjata lainsoveltajaa huomioimaan erilaiset
toimintarajoitteet vammaispalvelujen asiakasprosessin alusta alkaen ja tukemaan vammaista
henkilda tuen tarpeidensa ilmaisussa. Osa vammaisista henkiloista tarvitsee kohtuullisia
mukautuksia jo palveluita hakiessaan, jotta heiddn oikeutensa asioida palveluissa yhdenvertaisesti
toteutuu, eika heiltd saa edellyttas sellaista toimintakykya, jonka puuttumiseen tukea juuri ollaan
hakemassa. Lisaksi ennakollisen oikeusturvan vuoksi tuen tarpeiden arviointi tulisi perusteluissa
(vanhuspalvelulain tapaan) ohjata tehtavaksi luotettavia arviointivalineita kayttaen.

Perustelujen kohtaan (s. 163), jossa toimintarajoitteen esimerkkeina kaytetaan sita, ettei pysty itse
huolehtimaan henkilokohtaisesta hygieniasta tai ei pysty liikkumaan ilman apua, tulisi kirjata
monipuolisempia esimerkkeja.

2 §:33n ja sen perusteluihin olisi aiheellista tehdd myos joitain muita muutoksia sen varmistamiseksi,
ettd vamman vuoksi valttamatta niita tarvitsevat saavat niita. 2 §:n 2 momentin 1 kohtaan tulee
lisdta maininta sosiaalisesta toimintakyvysta, ja siind on huomioitava kaikkien
toimintakykyluokituksen (ICF) mukaisten osa-alueiden (fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen ja
kognitiivinen) keskindiset yhteydet ja vaikutus toisiinsa. Toimintakyvyn osa-alueita kdytetaan pitkalti
juuri sosiaalisissa yhteyksissa, ja sosiaalisen toimintakyvyn rajoitteet voivat tehda tyhjaksi henkilon
hyvankin kognitiivisen tai fyysisen toimintakyvyn.

Sosiaalinen toimintakyky on monitahoinen kasite, joka viittaa henkilon suoriutumiseen omassa
|ahiyhteisdssa ja yhteiskunnan jasenend. Se ilmenee mm. rooleista suoriutumisena, sosiaalisena
aktiivisuutena ja osallistumisena, vuorovaikutuksena toisten ihmisten kanssa ja sosiaalisessa
verkostossa seka yhteisyyden ja osallisuuden kokemuksina. Se rakentuu osittain fyysisen,
kognitiivisen ja psyykkisen toimintakyvyn varaan ja siihen vaikuttavat olennaisesti my6s ympariston
ominaisuudet. Myo0s siis kansainvalisessa ICF-luokituksessa toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden
kuvaamisessa yhtena paadluokkana on henkildiden valinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet seka
yhteisollinen, sosiaalinen ja kansalaiseldama osana suorituksia ja osallistumista.

Sosiaalisen vuorovaikutuksen ja viestinnan vaikeudet ovat ominaisia esimerkiksi autismi- ja
neurokirjon ihmisilla. Oman toiminnan ohjaus, aistien valittdaman tiedon tulkinta, voimakas
hermoston kuormittuminen, tarkkaamattomuus seka oppimis- ja tarkkaavuushairiét vaikuttavat
sosiaaliseen toimintakykyyn. Vammaisuuden aiheuttama huolenpidon ja tuen tarve voi liittya
ymmartamisen ja psykososiaalisen elamanhallinnan ja omatoimisen itsesta huolehtimisen
haasteisiin. Keskittymisen ja oppimisen vaikeudet seka sosiaalisen vuorovaikutuksen ongelmat tai
hahmotushairiot voivat estda tavanomaisen elaman vapaa-ajan, harrastusten, asioinnin ja tyon
osalta. Ne voivat myds aiheuttaa perheelle huolenpidon tarvetta, jota vastaavan ikdinen lapsi, nuori
tai aikuinen ei tarvitse. Perusteluita (s. 163) tulisikin taltd osin selkeyttaa niin, ettei synny mielikuvaa
siitd, etta tallaiset vaikeudet harvoin oikeuttaisivat padasemaan vammaispalveluiden piiriin, kun ne
tosiasiassa aiheuttavat monille valttamatonta avun ja tuen tarvetta tavanomaisessa elamassa.
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Sosiaalisen toimintakyvyn tukeminen on olennaisen tarkeaa juuri vammaispalvelulain tarkoituksen
eli osallisuuden ja osallistumisen toteuttamisen kannalta, mika vuoden 2018 VPL-esityksessa (HE
159/2018 vp) olikin huomioitu (vrt. myds vanhuspalvelulaki 3 §). Vammaisten henkildiden
sosiaalisen toimintakyvyn tukemista ja osallisuuden ja osallistumisen edistamista ei voida jattaa SHL
17 §:n mukaisen sosiaalisen kuntoutuksen palveluiden varaan. Kuten vuoden 2018 lakiehdotuksessa
todetaan, SHL:n sosiaalisen kuntoutuksen asiakkaat ovat useimmiten aikuissosiaalityon ja paihde- ja
mielenterveyspalvelujen asiakkaita, eika palveluissa ei ole vammaisuuteen liittyvaa erityisosaamista.
Ja vammaiset henkilot ovat kdytdnndssa jdaneet taman palvelun ulkopuolelle.

Ikadntymisrajoitus on sindnsa periaatteessa kannatettava, kunhan ikdaantyvia tai ikaantyneita
vammaisia ihmisia ei ikaan perustuen syrjivasti jaa lain soveltamisen ulkopuolelle. Silloin nama
erityispalvelut kohdentuvat tarkoitetusti vammaisille ihmisille korkean ian johdosta palveluita
tarvitsevien sijasta, mutta perusteluissa seka toimeenpanossa tulee entisestaan kirkastaa sita, etta
kun VPL-palveluita saava vammainen henkil6 ikdantyy ja palveluntarpeita tulee myos ian myoéta
lisad, han kuitenkin saa edelleen Iahtékohtaisesti palvelunsa VPL-palveluina palveluntarpeen
perustuessa yha pdaasiassa vammaisuuteen. Olisi esimerkiksi ikaantyvalle kehitysvammaiselle
ihmiselle (joita on koko ajan enemman) kohtuutonta ja myos kaytanndssa erittdin vaikeaa, jos han
esimerkiksi joutuisi muuttamaan pois vammaisille ihmiselle tarkoitetussa asumisyksikossa
sijaitsevasta kodistaan, kun palvelutarpeita myos ikdantymisen myo6ta tulee lisda. Vanhuspalveluissa
ei ole nyt eikd hyvin todennakdisesti ole tulevaisuudessakaan riittavasti osaamista vastata
esimerkiksi kehitysvammasta johtuviin palveluntarpeisiin.

Normaaleita (tai “tavanomaisia” olisi varmasti parempi termi) ikdkauteen liittyvia tarpeita ei
ndahddksemme ole erikseen tarvetta rajata lain soveltamisalan ulkopuolelle, koska myo6s tdma
edellytys kaytannossa aina tayttyy, kun vammainen lapsi tai nuori tayttad muut 2 §:n 2 momentin
mukaiset edellytykset. Kun valttamattomat ja toistuvat avun, tuen ja huolenpidon tarpeet
aiheutuvat toimintakyvyn heikentymisesta, kyse ei ole normaalista ikdkauteen liittyvasta tarpeesta.
Samanikaisilla vammattomilla lapsilla ja nuorilla ei ole naita tarpeita. Jos tdma kohta kuitenkin jaisi
pykalaan, sita tulisi vahintaan avata perusteluissa selkeammin, jottei enda jatkossa olisi nykyisin
tavanomaista ongelmaa, ettda vammaispalveluita ei myonneta, koska vanhempien normaaliin
vanhemmuuteen katsotaan kuuluvaksi vammaisen lapsen tai nuoren tukemista, avustamista ja
huolenpitoa, joiden tarve on valttamatonta vammasta johtuvaa tarvetta (jota siis samanikaisilla
vammattomilla lapsilla tai nuorilla ei ole).

Perusteluissa olisi nahddaksemme aiheellista vield selkeammin avata sitd, miten myos vahdisempien
tai harvemmin toistuvien avun, tuen tai huolenpidon tarpeiden on tarkoitus kuulua lain soveltamisen
piiriin, kun kyse on vamman johdosta valttamatta tavanomaisessa eldmadssa tarvittavasta avusta,
tuesta tai huolenpidosta. Esimerkiksi viikoittaisten tarpeiden kayttaminen esimerkkina
toistuvuudesta johtanee kdaytanndossa hyvin helposti siihen, ettd harvemmin ilmeneviin tarpeisiin
voisi olla jatkossa kaytdnnossa vaikea saada VPL-palveluita, vaikka nykyisin taman olisi pitéanyt olla
mahdollista (vrt. KHO 12.10.2016 T 4293, jossa valttamattomaksi ja riittdvan usein toistuneeksi
tarpeeksi katsottiin tarve henkilokohtaiseen apuun muutaman kerran vuodessa toistuneille
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kalastusreissuille). Perusteluita tulee talta osin muuttaa, jotta valtetdan virheellisen kategorisen
tulkintarajan muodostuminen.

Jos 2 §:3an paadyttaisiin jattamaan ehdotetun kaltainen hyvin tiukka vammaisen henkilén
maaritelma, silloin tulisi tehda selkeaksi niin pykalassa kuin perusteluissa se, ettd paastakseen lain
piiriin ei tarvitse tarvita apua, tukea ja huolenpitoa, vaan riittaa, ettd on vammasta johtuva
valttamaton tarve vahintaan yhdelle naista. Nyt pykaldssa puhutaan eri kohdissa sekaisin “avun,
tuen ja huolenpidon tarpeesta” ja “avun, tuen tai huolenpidon tarpeesta”.

Palvelut

12. Ottavatko valmennusta, henkilokohtaista apua ja erityista tukea koskevat sddnnokset kokonaisuutena
arvioiden riittavasti huomioon eri tavoin vammaisten henkildiden tarpeet?

Eivat paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Emme pida perusteltuna niputtaa valmennusta, henkilokohtaista apua ja erityista tukea talld tavoin
ikdan kuin samaan kokonaisuuteen, koska niistad jokainen on oma palvelunsa, joista erityisen tuen
alle on viela koottu kolme erillista palvelua, ja jokaisella ndista palveluista on omat tavoitteensa,
myontamisedellytyksensa ja sisdltonsa. Niita ei tulisi nahda toistensa vaihtoehtoina, tai jonkun niista
sulkevan pois jonkun toisen myontamisen, vaan vammaisella henkil6lla tulee yksilollisten
tarpeidensa perusteella olla oikeus vaikka kaikkiin niihin.

Erityisida ongelmia ndiden kolmen ehdotetun pykalan osalta ovat syrjiva ja sellaisena perus- ja
ihmisoikeuksien vastaisena pidettava henkil6kohtaisen avun voimavararajaus seka se, miten
viimesijaiseksi erityisen tuen pykala on kirjoitettu ja miten sen ehdotetaan tulevan suurelta osin
hyvinvointialueita velvoittavaksi vasta 1.1.2025 lukien. Nama ongelmat kohdistuvat kohtuuttomasti
erityisen haavoittuvassa asemassa oleviin vammaisiin ihmisiin, kuten vaikeammin kehitysvammaisiin
ihmisiin seka vaativampia tuen tarpeita omaaviin autismikirjon ihmisiin.

Erityinen osallisuuden tuki on joka tapauksessa tarkea olla mukana laissa erityisesti siina
tapauksessa, jos jostain syysta kuitenkin henkilékohtaisessa avussa olisi jatkossakin voimavararajaus,
jolloin perusteluissa tulee selkeasti todeta se, etta voimavarattomina henkilokohtaisen avun
ulkopuolelle jaaville vammaisille henkil6ille mydnnetaan talldin heidan yksilollisten tarpeidensa
mukainen maara erityista osallisuuden tukea, seka saataa sen osalta vastaavasta minimimaarasta
(30 h/kk) kuin vapaa-ajan henkilokohtaisessa avussa (vrt. ehdotuksen vaikutusten arviointi, jossa on
arvioitu palvelua jarjestettavan keskimaarin kolme tuntia viikossa, mika ei tuntimaarana
todennakdisesti riitd turvaamaan suurelle valtaosalle erityisen osallisuuden tuen asiakkaista
tarpeisiin nahden riittavaa maaraa tukea, eika ole yhdenvertaista suhteessa vapaa-ajalle
henkilokohtaista apua lahtokohtaisesti vahintdan 30 tuntia/kk saaviin vammaisiin henkil6ihin, joiden
avustaminen vastaavissa asioissa vapaa-ajalla vield todennakadisesti keskimaarin vie vahemman aikaa
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kuin vaativia tuen tarpeita omaavien erityisen tuen asiakkaiden avustaminen ja tukeminen samoissa
toimissa). Pelkastdadn asumisen tuen tai paivatoiminnan palveluiden varaan ei tulisi jaada jatkossa
enda kenenkaan sellaisen vammaisen henkilon tukeminen osallisuuteen vapaa-ajalla, jolle on haettu
siihen tarkoitukseen erillista palvelua.

Vaativasta moniammatillisesta tuesta on erittdin tarkea saataa tassa laissa, jotta nykyisten
erityishuoltopiirien tuottamat moniammatilliset palvelut vaativiin tarpeisiin seka niiden
toteuttamiseksi vaadittavan osaamisen sailyminen ja kehittaminen edelleen pystytdaan turvaamaan.

YK:n vammaissopimus edellyttda tuetusta paatoksenteosta saatamista, mutta ehdotettua sdantelya
tulisi laajentaa kattamaan nimenomaisesti ja palvelupaatoksiin kirjattavalla tavalla myos osana muita
palveluita annettava tuettu paatoksenteko.

Erityisesta osallisuuden tuesta, tuetusta paatoksenteosta ja vaativasta moniammatillisesta tuesta
olisi perusteltua ja soveltajille seka asiakkaille selkeampaa ottaa kustakin lakiin omat pykalansa.

13. Onko valmennusta koskevien pykalien (7-8 §) sisdlto tarkoituksenmukainen?
Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Valmennus on erittdin tarkea palvelu uudessa laissa. Perusteluissa seka myos lain toimeenpanossa
on syyta paitsi vield ehdotusta vahvemmin selkiyttaa, mita nykyisten vammaispalvelulain ja
kehitysvammalain perusteella jarjestettyja palveluita tdman pykalan nojalla tulee jatkossa jarjestaa,
niin myos korostaa sitd, ettei jarjestettavan valmennuksen tulisi rajautua vain ndihin vakiintuneisiin
valmennuksen muotoihin, vaan myds muuta 7 §:n mukaisiin tarkoituksiin valttdamatta tarvittavaa
valmennusta olisi jarjestettava yksilollisten tarpeiden mukaisesti. Pykalan perusteluissa tulisi nostaa
esiin vuoden 2018 esityksen (HE 159/2018 vp) tavoin se, miten myos neuropsykiatrista valmennusta
jarjestettaisiin osana valmennuksen pykalaa yksilollisten tarpeiden mukaisesti lain soveltamisen
piiriin kuuluville henkildille, koska télla hetkella neuropsykiatrisen valmennuksen jarjestamisessa
vammaispalveluna on suurta vaihtelua.

Esimerkiksi kehitysvammaisten ihmisten palkkatyohon paasemiseksi tarvitsema tyohdnvalmennus
(palkkatyollistymisen tuki), jota nykydan on jarjestetty kehitysvammalain mukaisesti, tulisi
nahdaksemme vamman valttamatta edellyttdmana erityispalveluna ottaa tahan lakiin esimerkiksi v.
2018 hallituksen esityksen (HE 159/2018 vp) mukaisesti sen sijaan, etta siita sdadettaisiin
sosiaalihuoltolaissa harkinnanvaraisena palveluna. Palvelun yhdenvertaisessa saatavuudessa on talla
hetkelld valtavia ongelmia, jotka eivat varmasti korjaannu, jos sdantelya ei tiukenneta.
Tyohonvalmennusta tarvitaan, jotta tyéhon kykenevia kehitysvammaisia ja vastaavaa tukea
tarvitsevia ihmisid pystytaan jatkossa ohjaamaan palkkatyohon sen sijaan, ettd teetetdan heillda myos
ihmisoikeusnakokulmasta ongelmallisella tavalla palkatonta tyota sosiaalihuollon palveluna.
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Tyohonvalmentajan tuen ei tarvitse olla kokoaikaista, mutta sen olisi oltava aina tarvittaessa
saatavilla.

On erittdin tarkeaa, ettd myos laheisilla (laajasti maariteltyina) olisi subjektiivinen oikeus
valmennukseen kommunikaation sekad merkittavien elaman muutostilanteiden tukemiseksi.

Palvelu tulisi voida toteuttaa etdpalveluna vain vammaisen henkilon suostumuksella, ja talldin tulisi
aina myos varmistaa riittdava tuki etapalvelun kayttoon. Monille ihmisille etdyhteydelld toteutettava
palvelu ei ole kdytanndssa toimiva tapa, joten jotta varmistetaan valmennuksen tarkoituksen
toteutuminen, myds sen toteutustavan tulisi olla asiakkaan yksil6llisten tarpeiden mukainen.

Vammaisen henkilon omien nakemysten tulisi olla vahvemmin keskiossa my6s valmennuksen
tavoitteita ja myds maaraa maariteltdaessa, jotta valmennuksella voidaan tosiasiassa paasta naihin
tavoitteisiin (ulkoapain annetut tavoitteet harvemmin motivoivat kovin hyvin). Lisaksi voi
nahdaksemme olla tilanteita, joissa valmennusta olisi perusteltua antaa toistaiseksi eika tiettyyn
maaradaikaan sidottuna. Perusteluissa my06s korostetaan turhan vahvasti sitd, etta vain yksittaisissa
tilanteissa valmennusta voisi saada pitkaaikaisesti. Esimerkiksi kieli- ja kommunikaatio-opetuksen ja -
ohjauksen prosessit voivat useinkin olla melko pitkdkestoisia.

Kieli- ja kommunikaatio-opetusta ja -ohjauksen osalta tulisi myos saataa, etta sitd voi antaa vain
silhen patevyyden omaava ammattilainen, ja muidenkin valmennuksen palvelua antavien
henkildiden riittavan osaamisen vaatimusta tulee perusteluissa korostaa.

Lisaksi huolena on niiden puhevammaisten (tai pitaisi mieluummin puhua ihmisista, joilla on puheen
tuottamisen vaikeus, koska puhevammadiagnoosia ei tule tassa tarvelahtdisessa laissa palvelun
saamiseksi edellyttdd) ihmisten, mukaan lukien lasten, tilanne, joille ei ladkinnallisen kuntoutuksen
kautta ole l0ydettavissa sopivaa kommunikointikeinoa, ja he olisivat 8 §:n perusteluiden (s. 187)
perusteella jadmassa talloin myos ilman VPL:n mukaista kommunikaatio-opetusta ja -ohjausta. Tassa
on ndahdaksemme my®s ristiriitaa sen kanssa, mita perusteluiden seuraavassa kappaleessa kuitenkin
sanotaan olemuskielen ja varhaisten taitojen varassa kommunikoivien ihmisten ja heidan laheistensa
kommunikaatio-ohjauksesta. Myo6skaan vaikkapa Down-henkil6t eivat useinkaan tarvitse
puheterapiaa, mutta heilld voi kuitenkin olla tarve saada tukiviittomaopetusta vammaispalveluna,
joten myos kieli- ja kommunikaatio-opetusta tulee myontaa pykaldssa sanotun mukaisesti aina
yksil6llisen tarpeen perusteella edellyttamatta jotain tiettya diagnoosia, kuten tassa
puhevammadiagnoosia. Hiukan epaselvyyttd on myos rajanvedossa tdman pykalan mukaisen
kommunikaatio-opetuksen ja -ohjauksen seka erityisena osallisuuden tukena jarjestettavan
vuorovaikutuksen tukemisen valilla. Perustelut on tarpeen taltd osin tdsmentaa sellaisiksi, etta
jokainen saa tarpeidensa mukaista apua, jotta kommunikaatio mahdollistuu. Pdallekkaisia palveluita
ei luonnollisesti tarvita, mutta sdantelyn tulee varmistaa, ettei jaa valiinputoajia, joille ei VPL:n eika
kuntoutuksen puolelta olisi saatavissa tukea omaan kommunikaatioon seka laheisten kanssa
kommunikointiin.
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Perusteluissa olisi ndhdaksemme muutenkin syyta selventda valmennuksen suhdetta ladkinnalliseen
kuntoutukseen. Muuten on peladttavissa, etta valmennuksen saamista saatettaisiin kdyttaa
perusteena evata kuntoutussuunnitelman mukaista kuntoutusta, vaikka vammaisella ihmisella olisi
tarve seka valmennukselle etta kuntoutukselle.

Perusteluissa tulisi huomioida nimenomaisesti myos esimerkiksi kehitysvammaisten vanhempien
tarvitsema ohjaus ja tuki esimerkiksi kodin- ja lastenhoitoon. Sitd tulee vamman vuoksi valttamatta
tarvittavana palveluna voida saada VPL:n mukaisesti, varsinkin kun SHL:n mukaisista yleisista
perhepalveluista ei laheskaan aina |6ydy tahan tarkoitukseen sopivia ja toimivia palveluita.

Valmennuksen pykald uudenlaisena varsin laajana kokonaisuutena vaatii ndahddaksemme erityista
huomiota lain toimeenpanossa sen varmistamiseksi, etta jatkossa on tarpeita vastaavasti saatavilla
seka nykylainsaadanndn alla mydnnettavia valmennuksen muotoja etta joustavasti myds muunlaista
yksil6llisten tarpeiden mukaista valmennusta.

Kuntouttavaan varhaiskasvatukseen osana valmennusta otamme kantaa seuraavassa kysymyksessa.

14. Esityksessa ns. kuntouttavan varhaiskasvatuksen jarjestaminen vammaispalvelulain mukaisena
valmennuksena edellyttdaa palvelun maksuttomuudesta sadtamista varhaiskasvatuksen
asiakasmaksulaissa ja kuntien menettdman asiakasmaksutulon korvaamista kunnille vuosittain osana
tdhan esitykseen kdytettavissa olevaa valtionosuutta.

Onko varhaiskasvatuksen jarjestaminen vammaispalveluna tarkoituksenmukaista?
Ei
Perustele tarvittaessa kantasi

Kuntouttavan varhaiskasvatuksen vuosittainen hintalappu (ehdotuksessa esitetyn arvion mukaan
vahintaan 3,8 miljoonaa euroa) on varsin suuri siihen ndhden, etta kuten nykyaankin, myos
ehdotuksen mukaan paivakodissa jarjestettavan varhaiskasvatuspalvelun sisaltéon sen
myontaminen ei sindnsa vaikuttaisi, vaan palvelu tarkoittaisi ehdotuksen perusteluiden perusteella
edelleen kdaytanndssa vain sitd, etta varhaiskasvatuksesta ei perittdisi varhaiskasvatuksen
asiakasmaksua (siihen sisaltyvasta yllapidosta voisi kuitenkin ilmeisesti osittaisen yllapidon tullessa
myos lapsille maksulliseksi peria maksun, vaikkei tama ehdotuksen perusteluista aivan selvaksi
kaykaan).
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Jos ko. nelisen miljoonaa vuodessa on kaytdannossa pois muista VPL-palveluista, eika lain
toteuttamiseen ole saatavissa mistaan lisaresursseja, niin Tukiliitto katsoo, etta olisi parempi kayttaa
nama resurssit mieluummin esimerkiksi erityisen tuen palvelun kehittamiseen niin, etta kaikki sita
tarvitsevat voisivat saada sita ilman vahvaa viimesijaisuuden korostamista ja niin, etta sita olisi
kokonaisuudessaan jarjestettdva heti 1.1.2023 alkaen. Varhaiskasvatuksen maksujen
tulosidonnaisuus ja maksujen alentamista ja poistamista koskevan saannoksen lisdédminen
varhaiskasvatuksen asiakasmaksulakiin johtanevat todenndkdisesti siihen, ettei varhaiskasvatuksesta
hyotyvia vammaisia lapsia jaa juurikaan sen ulkopuolelle, vaikka palvelua ei saisikaan kuntouttavana
varhaiskasvatuksena. Lisdksi vaativiakin tuen tarpeita omaavien vammaisten lasten osallistumista
varhaiskasvatukseen tuetaan varhaiskasvatuksen tuella, josta sdaadetdan jo nykyaan
varhaiskasvatuslaissa ja jota koskeva tarkempi sdantely tulee voimaan 1.8.2022. Kuntouttavaa
varhaiskasvatusta ei siten enda nykyaan tarvita mahdollistamaan sita, etta esimerkiksi
kehitysvammaiset lapset ylipadansa paasevat paivakotiin ja pystyvat osallistumaan
varhaiskasvatukseen.

Jos kuntouttava varhaiskasvatus kuitenkin sailyisi mukana ehdotuksessa, sen myontamiskriteereja
tulee tarkentaa. Perusteluissa kasitelldadn asiaa nyt ristiriitaisesti, kun todetaan yhtdalta palvelun
olevan kuntouttavassa varhaiskasvatuksessa kdytannossa sisalloltaan varhaiskasvatuslain mukaista
ja esim. tukea jarjestettavan varhaiskasvatuslakiin otettujen uusien tukea koskevien sdannosten
perusteella, mutta toisaalta todetaan, ettd kuntouttavaa varhaiskasvatusta jarjestettaisiin, jos
vammainen lapsi ei saa yksil6llisen tarpeensa mukaisia valttamattomia ja sopivia varhaiskasvatuksen
palveluita varhaiskasvatuslain perusteella. Nyt jaa todella epaselvaksi, ketkd vammaiset lapset tata
palvelua voisivat saada ja miten se kaytannossa jarjestettaisiin, jos se olisikin jatkossa jotain muuta
tai enemman kuin varhaiskasvatuslain mukaista paivdakodissa ko. lain mukaisin tarvittavin tukitoimin
jarjestettavaa palvelua.

Lisaksi jos kuntouttavan varhaiskasvatuksen palvelu jaisi lakiin, perusteluihin olisi syyta tasmentaa
se, jos palvelusta voisi kuitenkin peria VPL-palveluista myos lapsilta ehdotuksen mukaan jatkossa
perittavissa olevaa osittaisen yllapidon maksua, vaikka varhaiskasvatuksen asiakasmaksua siita ei
talloin perittaisikaan.

Mikali kuntouttava varhaiskasvatus ei sisdltyisi vammaispalvelulakiin, eivatkd vammaisen lapsen
paivakotiin padasemiseksi valttamattomat kuljetukset siten olisi ehdotuksen 23 §:ssa tarkoitettuja
valmennuksen matkoja, niin koska myodskdan varhaiskasvatuslaissa ei ole sdannosta
varhaiskasvatuksen kuljetuksista, ja naille voi lapsen vamman johdosta kuitenkin tosiasiassa olla
valttdmaton tarve paivakotiin padsemiseksi, niin liilkkkumisen tuen sadntelyssa tulisi huomioida myos
vammaisen lapsen oikeus saada paivakotiin padsemiseksi valttamatta tarvittu liikkumisen tuki
vammaispalveluna.

15. Onko henkilokohtaista apua koskevien pykalien (9-11 §) sisalto tarkoituksenmukainen?

Ei padosin

Lausuntopalvelu.fi 24/58



Perustele tarvittaessa kantasi

Pykalakokonaisuuden isoin ongelma on 9 §:d3n nykylain tavoin sisdltyva voimavararajaus. Piddmme
henkilokohtaisen avun voimavaraedellytyksen poistamista laista valttamattomana, koska eri tavoin
vammiaisilla henkil6illa tulee olla yhdenvertainen oikeus saada henkilokohtaista apua, kun he sita
tarvitsevat. Voimavaraedellytys on syrjiva, eika sen sailyttaminen ole perustuslain eikd Suomea
sitovien ihmisoikeussopimusten, kuten YK:n vammaissopimuksen, esimerkiksi 19 artiklan ja sita
koskevan vammaiskomitean yleiskommentin nro 5, mukaista. Yleiskommentissa henkilokohtaista
apua on kasitelty erityisesti maaritelmien kohdassa. Sopimuksen ja ko. yleiskommentin mukaan
henkilokohtainen apu kuuluu selkedsti yhdenvertaisesti kaikille sita tarvitseville vammaisille
henkildille riippumatta henkilon vamman luonteesta tai hanen kommunikaatio- tai muista
kyvyistaan.

Useissa maissa henkilokohtaista apua onkin jarjestetty nimenomaan kaikkien vaikeimmin
vammaisten, kuten vaikeimmin kehitysvammaisten, ihmisten apua ensisijaisesti painottaen. Naiden
eniten apua tarvitsevien jattaminen meilla sen ulkopuolelle tai palvelun tarjoaminen heille jollain
toisella nimelld, kun vammaissopimuksessa kdytossa on kuitenkin vain kasite “henkilokohtainen
apu”, ei ole perusteltua.

My0Os Suomessa nahtiin voimavararajauksen sisaltava henkildkohtainen apu aiemmin vain
valivaiheena siirryttdessa kohti kaikille vammaisille henkilGille yhdenvertaisesti jarjestettdavaa
henkilokohtaista apua, mika oli Valas-tyoryhman ehdotuksen mukaan tarkoitus toteuttaa tdman
vammaislainsddadannon uudistuksen yhteydessa. Laajapohjainen tydryhma ehdotti yksimielisesti
voimavararajauksen poistamista yhdenvertaisuusperiaatteen vastaisena. Tyoryhma piti epakohtana,
ettd rajaus jattda avun ulkopuolelle erityisesti niitd, joiden itsemaaraamisoikeus ja valinnanvapaus
ovat muutenkin erityisen uhattuja, kuten kognition haasteita omaavat vammaiset ihmiset ja
vammaiset lapset. Henkilokohtainen apu on lapsille ja nuorille erityisen tarked palvelu edistamaan
heiddn omaa osallisuuttaan ja vahittdista itsendistymistadn, mutta pitkalti voimavararajauksen
johdosta heiddn avun saamisessaan on isoja ongelmia. Myos ne kehitysvammaiset ja esim.
autismikirjon ihmiset, jotka ovat voimavararajauksesta huolimatta saaneet henkilokohtaista apua,
ovat yleensa suuresti hyotyneet siita.

Voimavararajausta ei tarvita, koska henkilokohtaisen avun eri toteuttamistavat mahdollistavat avun
jarjestamisen juuri vammaisen henkilon yksilollisen tarpeen edellyttamalla tavalla. Tydnantajana
toimimiseen sen sijaan on syyta edellyttaa kykya vastata tyénantajan velvollisuuksista ja vastuista.
Palvelutarpeen arvioinnissa yhdessa asiakkaan kanssa selvitetaan, mitka palvelut ja toteutustavat
parhaiten vastaavat hdnen avun ja tuen tarpeisiinsa, minka vuoksi yleista rajausta ei tarvita.

Voimavaraedellytyksen sdilyttamista on joskus perusteltu myos taloudellisilla syilld, mutta kun
ehdotetun lainkin mukaan myds voimavarattomalle vammaiselle henkil6lle tulee turvata jollain
toisella sopivalla palvelulla, kuten vapaa-ajan avun osalta ehdotetun lain mukaisesti yleensa
erityiselld osallisuuden tuen palvelulla, hanen yksil6llisten tarpeidensa mukainen apu, niin saastoja ei
juuri syntyne, ainakaan jos muuta palvelua mydnnetaan tarpeisiin nahden riittavasti, kuten jo
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yhdenvertaisuus edellyttaa. Esimerkiksi ammattilaisen antama erityinen osallisuuden tuki saattaa
helposti tulla kallimmaksi kuin vastaavan avun jarjestaminen ihmiselle henkilokohtaisena apuna.

Jos syrjiva voimavaraus jostain syysta kuitenkin jaisi lakiin, 9 §:n perusteluissa olisi syyta avata
tarkemmin avun sisdltoa koskevan tahdon ilmaisemiseen liittyen perusteluissa kaytettya ilmausta
”jotain kommunikaation keinoa kadyttdaen”, huomioiden siina erityisesti vammaissopimuksen seka
sen 12 ja 19 artiklojen yleiskommentit, joissa edellytetdan laajasti erilaisten kommunikointitapojen,
mukaan lukien olemuskielen, huomioimista ja tukemista. Erityisesti pienempien lasten osalta tilanne
on usein se, ettda kommunikaation tavat eivat viela ole kovin vakiintuneita, jolloin tama
"kommunikaation keinon edellyttdminen” saattaisi erityisen helposti jattda avun ulkopuolelle jo
muutenkin sitd nykydan huonosti saavia lapsia.

Vammaissopimuksen 19 artiklaa koskevassa yleiskommentissa nro 5 todetaan, etta
henkilokohtainen apu on vammaisen henkildon omia valintoja toteuttava palvelu ja etta henkildille,
joilla on kommunikaatiossaan vaativia erityistarpeita, mukaan lukien henkil6t, jotka kayttavat
vaihtoehtoisia kommunikaatiomuotoja (esim. kommunikaatio kasvojen ilmeiden, kehon asentojen ja
dantelyn valitykselld), tulee tarjota sopivaa tukea, jonka avulla he voivat muodostaa ja valittaa
ohjeitaan, paatoksidan, valintojaan ja mieltymyksidan sekd saada ne tunnustetuiksi ja
kunnioitetuiksi. Apua tulee siten saada myos toimintaan, jonka vaikeasti vammaisen henkilon
olemuskieleen perustuvan tulkinnan pohjalta nahdaan vastaavan henkilén tahtoa ja mieltymyksia.
Yleiskommentin mukaan maaraysvaltaa voi henkil6kohtaisessa avussa kayttaa tuetun paatoksenteon
avulla, jota vaikeastikin vammaisten ihmisten tuli 12 artiklaa koskevan yleiskommentin nro 1
mukaisesti saada. Nama kaksi yleiskommenttia tulisikin talta osin huomioida ehdotuksen
perusteluissa.

Perusteluista tulee kdyda selvaksi, ettd avustamiseen voi sisdltya runsaastikin hoivaa, hoitoa,
ohjausta ja/tai valvontaa ilman, etta sen vuoksi voitaisiin evata henkilokohtaista apua vammaiselta
henkiloltd, joka kykenee itse tai tuettuna ilmaisemaan tahtonsa avun sisallosta. Koska jatettdessa
myontamatta henkilokohtaista apua voimavararajauksen vuoksi kdytanndssa nykydaan useimmiten
perustellaan asiaa silla, ettd apu on hoidon, hoivan, ohjauksen ja/tai valvonnan luonteista, niin olisi
perusteltua ottaa mukaan myds joku KHO:n ratkaisu siitd, miten valvonnan lisdksi tyypillisesti
esimerkiksi ohjausta voi apua toteutettaessa tarvita runsaastikin, kunhan avun tarve ei kuitenkaan
perustu paadasiassa tallaiseen tarpeeseen (vaan siihen, ettd henkilé on kyennyt ilmaisemaan tahtonsa
siitd, mita tekemisia han haluaa esim. vapaa-ajalla tehda, muttei vammansa vuoksi ilman apua niihin
kykene). Téllainen voisi olla vaikka KHO 12.8.2011/2132.

Jos ihmis- ja perusoikeusnakdkulmasta hyvin ongelmallista voimavararajausta ei vastoin
vaatimustamme poistettaisi kokonaan laista, niin koska voimavarakynnysta sovelletaan nykyaan
useissa kunnissa KHO:n oikeuskaytannon valossa aivan liian korkeana, on tarkeaa, etta perusteluissa
kdaydaan lapi KHO:n keskeista voimavararajausta koskevaa oikeuskaytantoa, jotta
soveltamiskaytantoihin saadaan korjausta.
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Lisaksi on erittain tarkeaa, ettd perusteluissa todetaan se, etta rajauksen vuoksi henkilokohtaisen
avun ulkopuolelle jddvien vammaisten ihmisten itsemaaraamisoikeuden ja osallisuuden
toteutuminen turvataan muilla palveluilla, kuten erityiselld osallisuuden tuella, jotta ei enda
tapahtuisi sitd, ettd henkilo, jolla ei katsottaisi olevan riittavia voimavaroja henkilékohtaisen avun
saamiseksi, jaisi kokonaan vaille tarpeiden mukaista apua esimerkiksi vapaa-ajalle. My0s se olisi hyva
todeta perusteluissa, ettd tahdon muodostaminen ja ilmaiseminen avun sisallosta voi edellyttds,
ettd vammainen ihminen ensin saa kokemuksia esimerkiksi erilaisista vapaa-ajan viettamisen
tavoista, mika olisi mahdollistettava hanelle esimerkiksi erityisen osallisuuden tuen palveluna.

Myds vammaisten lasten osalta perusteluihin olisi hyva saada hiukan tarkennusta ainakin silta osin,
ettd avun saamiselle ei voida asettaa mitdan alaikdrajaa, vaan sita tulisi saada kaikkiin sellaisiin oman
tahdon mukaisiin vapaa-ajan tekemisiin, joita saman ikdiset vammattomat lapset jo yleensa tekevat
ilman vanhempia. Myds alle kouluikdiset voivat esimerkiksi kdyda jo yleensa ilman vanhempia
vaikkapa toisten lasten syntymapaivilld tai ohjaajien vetamissa harrastusryhmissa. Vammaisen
lapsen avun tarve ei tall6in ole normaalia ikdkauteen liittyvaa tarvetta vaan perustuu hianen
vammaansa, eikd vanhemman avustamisen siten tulisi talldin olla edellytyksena sille, etta
vammainen lapsi voi osallistua naihin toimiin.

Perusteluihin ei tulisi ottaa ainoaksi esimerkiksi harvemmin toistuvasta avun tarpeesta viikoittaista
avun tarvetta, jottei lahdeta kategorisesti rajaamaan sita harvemmin - mutta toistuvasti - esiintyvaa
avuntarvetta henkilokohtaisen avun ulkopuolelle. Ehdotamme, etta tahan kohtaan otetaan
esimerkiksi myos ratkaisu KHO 12.10.2016 T 4293, jossa riittavan usein toistuneeksi tarpeeksi
katsottiin tarve henkilokohtaiseen apuun muutaman kerran vuodessa toistuneille kalastusreissuille.

Vammaisen opiskelijan henkilokohtaisen avun suhdetta koulutuslainsadadannon perusteella
jarjestettaviin avustamispalveluihin on ollut tarkoitus selventda taman uudistuksen yhteydessa.
Ehdotuksen s. 192 on kasitelty asiaa, mutta niin yleisella tasolla, ettei se valttamatta viela riita
selkeyttdamaan asiaa niin, ettei vammaisia opiskelijoita jatkossa enaa jaisi ilman tarvittavaa
avustamista, eika olisi enda vastaavaa tarvetta lahtea muutoksenhakuihin kuin nykyaan on.

Tyontekoa, mukaan lukien yritystoimintaa, varten tarvittavan avustamisen osalta olisi tarvetta
korostaa perusteluissa sita, etta apuun on oikeus vamman ja tyon laadusta riippumatta, kun sen
myontamisedellytykset tayttyvat. Talla hetkelld tydntekoa varten mydnnettavaa avustamista
rajataan usein fyysisiin avuntarpeisiin, vaikka sita tulisi olla oikeus saada yhdenvertaisesti myos
silloin, kun tyénteon mahdollistamiseen liittyvat avuntarpeet ovat esimerkiksi kehitysvammasta
johtuvia ohjauksen kaltaisia tarpeita, edellyttden toki, ettd vammainen henkild suoriutuu itse
varsinaisista tyotehtavista eika tarvitse avustajaa tekemaan niita puolestaan.

Henkilokohtaisen avun suhdetta asumisen tuen palveluihin olisi syyta linjata perusteluissa selkeasti
siitd lahtokohdasta, ettd apua tulee voida saada asumismuodosta riippumatta, kun vammaisella
henkil6lla on yksilollinen tarve henkilokohtaiselle avulle. Talla hetkelld kdytdnndssa usein linjataan
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niin, ettd asumisyksikdssa asuvan vammaisen ihmisen vapaa-ajan avusta vastaa asumisyksikon
henkilokunta, vaikka yksikdiden henkilostoresursseilla kaikkien asukkaiden yksiléllinen avustaminen
ndiden haluamissa vapaa-ajan toimissa asukkaiden haluamina aikoina on kdytannossa lahes aina
mahdotonta. My0s sellaista soveltamiskdytdantoa tulee usein vastaan, etta vaikka henkilokohtainen
avustaja olisi myodnnetty, avustajaa ei saisi kayttad mihinkdaan asukkaan asumisyksikodssa sijaitsevassa
asunnossa tapahtuviin tekemisiin, siis siitd huolimatta, ettd asukas ei tosiasiassa saisi myoskaan
asumisyksikon henkilokunnalta apua omassa asunnossaan tapahtuvaan harrastamiseen tai muuhun
vapaa-ajan puuhaan. Myos perhehoidossa perhehoitajan katsotaan usein vastaavan perhehoidossa
asuvan vammaisen ihmisen, tyypillisesti lapsen tai nuoren, kaikkiin tuen tarpeisiin, eika nain ollen
myonneta esimerkiksi henkilokohtaista apua, vaikka mm. itsendistymisen tukemiseen tarvitaan
muutakin kuin vain perhehoitajan tukea.

Tasta rajanvedosta asumisen tukeen on ehdotuksen s. 198 todettu, etta henkil6kohtaista apua ei
voitaisi kdyttda korvaamaan palveluyksikon henkilostéresursseja niissa tehtavissa, jotka kuuluisivat
sopimuksen perusteella palveluntuottajan tehtaviin. Tama virke tulee muuttaa, koska
hyvinvointialueen ja palveluntuottajan valisen sopimuksen sijasta vammaisen henkilon tosiasiallisen
valttamattoman avuntarpeen tulee olla perustana arvioitaessa hanen oikeuttaan henkilokohtaiseen
apuun. Vaikka sopimuksessa olisi sovittu mitd, niin jos asumisen tuen palvelun osana ei tosiasiassa
auteta vammaista henkil6a hanen yksil6llisten toiveidensa mukaisissa vapaa-ajan tekemisissa silloin,
kun han niissa apua haluaa, tahan tarkoitukseen tulee silloin voida saada henkil6kohtaista apua
hyvinvointialueen ja palveluntuottajan valisen sopimuksen sisallosta huolimatta. Hyvinvointialueen
ja palveluntuottajan valisen sopimuksen toteutumisen epakohdat eivat voi jaada vammaisen
henkildon omassa elamassa vastattaviksi, vaan ne on ratkaistava sopimusosapuolten vilisilla toimilla,
kuten esimerkiksi vaatimalla palvelusta perittdvan hinnan alentamista puuttuvan sisalléon maaraa
vastaavalla tavalla.

Henkilokohtaisen avun tuottamista ja tuottamisen tapoja koskeviin sdanndksiin ehdotetaan
tehtavaksi joitain erittdin hyvia ja kannatettavia muutoksia, kuten se, etta hyvinvointialueilla
edellytettdisiin olevan kaytossa kaikki avun tuottamistavat, avustajan sijaisjarjestelyt olisi kirjattava
asiakassuunnitelmaan ja paatékseen, ja avustajan tyonantajaksi ryhtyminen edellyttaisi suostumusta
seka kykya toimia tydnantajana. Uutta lakia toimeenpantaessa tulee vahvasti tukea esimerkiksi sit3,
etta kaikki avun tuottamistavat otetaan hyvinvointialueilla kayttoon ja niita kdytetdan vammaisten
henkil6iden tarpeiden mukaisesti.

On myos tarkedaa, etta henkilokohtaisena avustajana voisi erityisesta syysta toimia vammaisen
henkilon perheenjasen sen ollessa vammaisen henkilon edun mukaista. Sita voisi korostaa
perusteluissa vahvemmin, kuinka vammaisen ihmisen tulisi kaikissa avun tuottamistavoissa voida
mahdollisimman pitkalle voida itse valita, kuka hanta avustaa.

Aikuisen vammaisen henkilon puolesta tulisi voida toimia tydnantajana myds tydnantajuuteen
suostuvan ja kykenevan laheisen, tarvittaessa kvalifioituna esimerkiksi kehitysvammalain tavoin niin,
ettd tyonantajan tulisi olla henkilon palveluiden suunnitteluun ja toteutukseen osallistuva ldheinen,
jolloin valtettaisiin nykyisin valilla esiintyvat ongelmat siitd, ettda vammaisen henkilén puolesta
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tyosopimuksen tyonantajana on allekirjoittanut henkildita (esim. asumisyksikon tyontekijoita),
joiden yhteys vammaiseen avun kdyttdjaan on voinut sen jalkeen kokonaan katketa tai voi olla hyvin
ohut. Se, ettd vain edunvalvoja voisi toimia tydnantajana vammaisen henkilon puolesta, johtaisi
todenndkadisesti usein tilanteeseen, jossa edunvalvojaa haettaisiin, vaikka edunvalvonnalle ei olisi
muuta tarvetta kuin se, ettd ldheinen voisi toimia vammaisen henkilon avustajan tyonantajana. Talla
hetkelld monen kehitysvammaisen ihmisen puolesta avustajien tydnantajina toimii laheisia, ja
ndiden avustussuhteiden jatko voi vaarantua, jos avun jarjestaminen henkildlle tyénantajamallilla
vaatisi jatkossa aina, ettd hanelle haetaan edunvalvoja. Kdytannossa Digi- ja véestotietovirasto
edellyttaa talla hetkelld edunvalvojan maaraamiseksi, ettd edunvalvonnan tarvetta selvitettdessa
esiin tulee asioita, joita ei ole mahdollista hoitaa ilman edunvalvonnan maaraamista, ja jos naita ei
ole, niin pelkastaan tydnantajana toimiminen olisi melko kyseenalainen peruste maarata
edunvalvoja, mika kuitenkin aina kdytanndssa rajoittaa paamiehen itsemaaraamisoikeutta.

Se, etta henkilokohtaisen avun maksuttomuuden johdosta vammaiselle avunkayttajalle ei saisi jaada
kannettavaksi avustamisesta aiheutuvia valttamattomia kuluja, tulisi selventaa lain perusteluissa
myo6s muiden avun tuottamistapojen kuin tydnantajamallin osalta. Talla hetkelld tama ei ole lain
soveltajille selva asia, vaan kunnat eivat [aheskaan aina korvaa naita kuluja avunkayttajille. Myos ko.
kulujen kohtuullisuuden edellytysta olisi syyta avata perusteluissa tarkemmin, samoin kuin sit3, ettei
selkedsti tavanomaiseen elamaan kuuluvien asioiden tekemisesta aiheutuvien avustajan lippu-,
matka- ym. valttamattomien ja kohtuullisten kustannusten korvaamiseksi tule edellyttaa sita, etta
kunkin tallaisen kustannuksen korvaamisesta on sovittu hyvinvointialueen kanssa etukateen, kuten
joissain kunnissa on nykyaan kdytannossa edellytetty.

16. Onko erityista tukea koskevien pykalien (12-13 §) sisalto tarkoituksenmukainen?
Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Tama on erittdin tarkea uusi pykalakokonaisuus turvaamaan apua ja tukea vaativiin tuen tarpeisiin,
joita esimerkiksi monilla kehitysvammaisilla ja autismikirjolla olevilla ihmisilla usein on. Isoimpana
haasteena pykaldssa on sen vahva viimesijaisuus: tuleeko se esteeksi sille, etta kaikki pykalan
mukaista tukea tarvitsevat voivat sitd my0s tosiasiassa saada ja my6s tarpeisiin nahden riittavissa
maarin? Lisaksi pykala tulisi erityisen osallisuuden tuen ja tuetun paatoksenteon osalta
hyvinvointialueita velvoittavaksi vasta 1.1.2025, mika vaikeuttaa monien haavoittuvassa asemassa
olevien vammaisten ihmisten pdasya tarvitsemiinsa palveluihin.

My0s pykalan nimed, jota esimerkiksi perheet saattavat sekoittaa perusopetuslain ja
varhaiskasvatuslain mukaiseen erityiseen tukeen, voisi ehka viela harkita, samoin kuin sit3, etta
taman pykalan alle kuuluvat kolme aika erilaista palvelua olisivat kukin omassa pykalassaan.
Terminologista selvennysta olisi syyta harkita myos siihen, ettei seka erityistd osallisuuden tukea
antavaa henkil6a etta tuettua paatoksentekoa antavaa henkil6a kutsuttaisi kumpaakin
tukihenkildksi. Samalla henkil6lla voisi varmasti usein olla molemman tyyppiset tukihenkil6t, joten jo
siksikin olisi hyva tehda heidan valillaan myds terminologinen ero. Talla hetkella erityista
osallisuuden tukea vastaavaa palvelua antavaa ammattihenkil6a kutsutaan usein ammatilliseksi
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tukihenkiloksi, joten yksi vaihtoehto olisi ottaa tdma nimitys kayttéon erityisen osallisuuden tuen
antajan osalta ja kutsua tuettua paatoksentekoa antavaa henkiload esimerkiksi paatoksenteon
tukijaksi.

Jos voimavararajaus vastoin kasitystamme sailyisi henkilokohtaisen avun pykaldssa, erityista
osallisuuden tukea tarvitaan ehdottomasti mahdollistamaan omannakdista vapaa-aikaa niille
vammaisille ihmisille, jotka eivat voi saada henkil6kohtaista apua. On valttamatonta, etta tata
palvelua voi saada my6s omassa kodissa tapahtuviin tekemisiin, koska niin lapsuudenkodissa kuin
asumisyksikossa asuvilla vammaisilla henkil6illa tulee olla oikeus tehda itselleen mieluisia vapaa-ajan
tekemisia myds omassa kodissaan. Paallekkaisille palveluille ei tietysti ole tarvetta, mutta siltad osin
kuin asumisyksikosta ei tosiasiassa voi saada yksildllisten tarpeiden ja toiveiden mukaista apua
tallaisiin tekemisiin (mika kaytdnndssa lahes aina on tilanne ainakin kehitysvammalain mukaisissa
asumispalveluissa), niin niihin tulee olla oikeus saada henkil6kohtaista apua tai erityista osallisuuden
tukea. Yhdenvertaisuusndakdkulmasta myos erityisen osallisuuden tuen osalta voisi olla aiheellista
saataa vapaa-ajan henkilokohtaisen avun tavoin, etta sita tulisi myontaa vahintaan 30 tuntia
kuukaudessa, ellei vahempi maara riita vastaamaan vammaisen henkilon yksil6llisiin tarpeisiin.
Lisaksi huolta herattaa se, jaisiko voimavarattomiksi arvioituja vammaisia ihmisia, joiden vapaa-ajan
osallisuuden tukeminen ei kuitenkaan aina edellyta, etta tatd tukea antaa ammattihenkil6 (kuten
talla hetkella kehitysvammalain mukaista ei-ammatillista tukihenkilépalvelua saavia ihmisia),
valiinputoajiksi myos erityisen osallisuuden tuen osalta. On myds iso riski, ettei erityista osallisuuden
tukea toteuttamaan ainakaan kaikkialla maassamme I6ytyisi riittavasti ammattilaisia ottaen
huomioon vammaisalan ja laajemminkin sote-sektorin timanhetkisen tyévoimapulan.

YK:n vammaissopimus edellyttda, ettad kansallisessa lainsdadannéssamme saddetaan tuetusta
paatoksenteosta. Koska tuetulla paatoksenteolla on vahva pohja vammaissopimuksessa,
sopimukseen ja erityisesti sen 12 artiklaan tulisi viitata perusteluissa, samoin kuin YK:n
vammaiskomitean ko. artiklan tulkinnan ja soveltamisen tueksi hyvaksymaan yleiskommenttiin nro
1. Vammaissopimuksessa saddetyin tavoin keskiossa tuetussa paatéksenteossa tulevat olla
vammaisen henkilon tahto ja mieltymykset, mita olisi hyva avata perusteluissa.

Jotta varmistetaan, ettd tuettua paatoksentekoa tosiasiassa saa tarpeiden mukaan osana muita
ehdotetun lain mukaisia palveluita, tulisi nimenomaisesti sdatdda myos osana muita palveluita
annettavasta tuetusta paatoksenteosta ja sen kirjaamisesta ko. palveluita koskeviin paatoksiin.
Muuten esimerkiksi asumisen tuen palveluissa ei varmastikaan yleensa varata riittavia resursseja
taman tuen toteuttamiseen sita tarvitseville asukkaille. Perusteluista olisi syyta poistaa tama
vammaispalveluiden ja kehitysvammahuollon arkitodellisuutta vastaamaton virke: “Tuettu
paatoksenteko on jo pitkdan kuulunut toimintatapana monien palveluiden sisaltoon”.

Jotta tuettu paatoksenteko tosiasiassa onnistuu ehdotetussa saannoksessa ja sen perusteluissa
tarkoitetuin tavoin, se vaatii riittdvaa osaamista paatdoksenteon tukijalta. Tulisikin harkita, pitdisiko
ndilta tukijoilta edellyttaa vahintaan lyhyen koulutuksen lapikayntia, vaikka muuta
koulutusvaatimusta ei asetettaisi. Talla voitaisiin osaltaan varmistaa se, etta tuettavan oikeus
kayttdaa omaa oikeudellista kelpoisuuttaan toteutuu ja etta palvelu on linjassa YK:n
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vammaissopimuksen kanssa. Perusteluissa voitaisiin todeta, ettd vammaisjarjestot voivat tuottaa
tuetun paatdksenteon palvelua ja kouluttaa tukijoita.

Ehdotuksen perusteluissa tulisi todeta, ettad arvioitaessa, mitka ovat sellaisia elaman merkittavia
paatoksentekotilanteita, joihin palvelua voisi saada, keskiossa tulisi olla vammaisen henkilén oma
nakemys siitd, mita paatdksia han pitdaa merkittavina. Perusteluissa tulisi lisaksi todeta myds lapsen
oikeus saada yksil6llisten tarpeidensa mukaisesti tuetun paatéksenteon palvelua.

Tuetun paatéksenteon palvelun piiriin pdasy voi olla sita tarvitsevalle vammaiselle henkilolle
erityisen vaikeaa silloin, kun tarve palvelulle johtuu siitd, ettei ihmisellad ole ldheisia, jotka voisivat
tukea hanta muun muassa paatoksenteossa, tai laheiset pyrkivat tekemaan paatoksia hanen
puolestaan hanen oman tahtonsa selvittamisen ja kunnioittamisen sijasta. Vammaispalveluiden
sosiaalityontekijalle tulisikin sdataa erityinen velvollisuus auttaa tuettua paatdksentekoa tarvitsevia
asiakkaita hakemaan ja saamaan tata palvelua seka tarvittaessa edistaa tuetun paatdksenteon
keinoin esiin tulevia asiakkaan tahdon ja mieltymysten mukaisia valintoja.

Perusteluissa olisi aiheellista huomioida myds se, miten tuetun paatdksenteon antamisen
prosessissa voidaan kdyttaa apuna ja tukena tarpeiden ja mahdollisuuksien mukaan my6s muita
ihmisia, vaikkei tuettua paatoksentekoa toteuttamaan varsinaisesti nimettaisikdaan kuin yksi henkilo,
ja toki voisi olla syyta todeta myos se, etta ihan nimettyina tukijoinakin voi olla eri nakokulmista
useampi ihminen. Perusteluissa tulisi kiinnittdda huomiota myos siihen, etta palvelun kayttaminen
tulisi aina dokumentoida.

13 §:n perusteluiden tata virketta (s. 208) on syyta avata tarkemmin erityisesti vaikeimmin
vammaisten ihmisten osalta: “Tuettu paatoksenteko tarkoittaisi tuen antamista siten, etta henkilo
pystyy tuen saatuaan lopulta pun-nitsemaan erilaisia vaihtoehtoja ja tekemaan itse paatoksen”.
Tama ei saa tarkoittaa sitd, ettd paatos pitdisi jotenkin kielellisesti tai muuten selkedsti kyeta itse
ilmaisemaan, vaan esimerkiksi vaikeimmin kehitysvammaisten ihmisten kohdalla kyse on YK:n
vammaiskomitean yleiskommentin nro 1 mukaisesti tahdon ja mieltymysten mahdollisimman
objektiivisesta tulkinnasta. Myds vain hyvin niukasti esimerkiksi olemuskielella kommunikoivilla tulee
olla oikeus tuettuun paatoksentekoon. Perusteluissa tulisi samalla sivulla lisaksi huomioida se, etta
tiedon lisaksi erityisesti monet vaikeammin vammaiset ihmiset tarvitsevat paatdstensa tueksi usein
my06s uusien asioiden konkreettista kokeilemista.

Vaativasta moniammatillisesta tuesta on erittdin tarkeaa saatdaa vammaispalvelulaissa, jotta
erityishuoltopiirien nykyisin kehitysvammalain mukaisesti jarjestamilla moniammatillista osaamista
vaativilla palveluilla sdilyy lakiperusta, eivatka ne typisty vain terveydenhuollon palveluiksi.
Rajanvetoa osaksi terveydenhuoltoa siirtyviin nykyisin erityishuoltona jarjestettaviin palveluihin olisi
tdsmennettava vielda ehdotuksen perusteluissa. Kehitysvammaisten ihmisten vaativimman tuen
tilanteet eivat pelkisty diagnooseilla maariteltaviksi, eika niissa tarvittavaa tukea siksi voi lahestya
padosin terveydenhuollon ndkékulmasta. Haasteet ovat (lukuisien tutkimustenkin mukaan) tiiviissa
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yhteydessa henkilon arkielaman olosuhteisiin, arjen mielekkyyteen seka henkilon ja hdanen
laheistensa (ml. tyontekijat) valisen kommunikaation onnistumiseen, ja vaikeiden haasteiden
ratkaisemisessa on tyoskenneltava taman kokonaisuuden kanssa moniammatillisesti.

Perusteluissa olisi myds huomioitava lapset ja nuoret (esim. kriisitilanteissa) tdman palvelun
asiakkaina seka haastavan kayttaytymisen tilanteiden rinnalla vahvemmin myds muunlaisia taman
palvelun tarpeeseen johtavia tilanteita.

Perusteluissa voisi selvyyden vuoksi todeta lisdksi sen, ettd vaikka palvelua olisi mahdollista jarjestaa
myo0s laitosmuotoisessa sosiaalihuollon yksikossa, niin on varmistettava, etta talla ei yllapideta
laitoskulttuuria. On tarkeda, etta palvelua ehdotuksen perusteluiden mukaisesti joka tapauksessa
jarjestettaisiin ensisijaisesti sielld, missa vammainen henkild asuu tai toimii, kuten vammaisen
henkilon kotona tai tyo- tai paivatoiminnassa.

Uudenmaan kehitysvammaisten henkildiden palveluiden jarjestamista 1.1.2023 lukien koskevassa
Kepa Uusimaa -hankkeessa on toistaiseksi ollut valmistelun Iahtékohtana vaativampien palveluiden
keskittaminen HUS-yhtymalle. Taman lakiehdotuksen mukaan kehitysvammalain ja
vammaispalvelulain mukaisia vaativia sosiaalihuollon palveluita voisi kuitenkin jarjestaa vain
hyvinvointialue (tehden tarvittaessa sote-lainsdadannon mukaisesti yhteistyota muiden
hyvinvointialueiden kanssa), eika niita voisi jarjestaa terveydenhuollon toimintayksikoissa.
Katsomme, ettei lakiehdotusta tule yleisesti ottaen muuttaa niin, ettad ndita vaativia sosiaalihuollon
palveluita (kehitysvammalain mukaista vaativaa tukea ja vammaispalvelulain 12 §:33n ehdotettua
vaativaa moniammatillista tukea) voisi jarjestaa terveydenhuollon toimija ja/tai niitd voitaisiin
jarjestaa terveydenhuollon toimintayksikoissa, koska siihen liittyy riskeja esimerkiksi palveluiden
medikalisoitumisesta ja laitosmaisuudesta. On kuitenkin tarkea varmistaa tarvittaessa
tarkoituksenmukaisella erityissaantelylla, ettd myos Uudellamaalla voidaan turvata
kehitysvammalain ja vammaispalvelulain mukaisten vaativan tuen palveluiden jarjestaminen niita
tarvitseville asiakkaille ilman katkoksia jarjestamisvastuun siirtyessa hyvinvointialueille ensi
vuodenvaihteessa.

17. Onko erityisesta osallisuuden tuesta tarpeellista saataa palveluna (12 § 2 mom. 1 kohta)?
Kylla
Perustele tarvittaessa kantasi

Erityinen osallisuuden tuki tarvitaan lakiin mukaan erityisen vahvasti siina tapauksessa, jos vastoin
selkeda kasitystamme voimavararajauksen syrjivyydesta ja siten ongelmallisuudesta perus- ja
ihmisoikeuksien nakékulmasta arvioituna lakiin kuitenkin jostain syysta jaisi voimavararajaus. Tall6in
apua mieleisiin tekemisiin vapaa-ajalle tarvitsevien vammaisten ihmisten naihin tarpeisiin tulisi
vastata erityiselld osallisuuden tuella. Palvelulla on nahddaksemme paikkansa esimerkiksi
ammattilaisen tukena vuorovaikutukselle myos siind tapauksessa, etta voimavararajaus
vaatimuksemme mukaisesti poistettaisiin laista, eli ammattilaisen antama erityinen osallisuuden tuki
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ei aina valttamatta olisi paallekkaista henkilokohtaisen avun kanssa, jolloin sita tulisi olla oikeus
saada henkilokohtaisen avun saamisesta huolimatta.

18. Onko tuetusta paatoksenteosta tarpeellista sadtaa palveluna (12 § 2 mom. 2 kohta)?
Kylla
Perustele tarvittaessa kantasi

Tuetusta paatoksenteosta saatamisen tulee YK:n vammaissopimuksen edellyttamin tavoin olla
mukana laissa. Nyt siitd ehdotetaan sadadettdvaksi vain elaman merkittavia paatdksentekotilanteita
varten annettavana erillisena palveluna, mika on ilman muuta myos tarpeen, mutta jotta
varmistetaan, ettd tuettua paatdksentekoa tosiasiassa saa tarpeiden mukaan osana muita
ehdotetun lain mukaisia palveluita, tulisi nimenomaisesti sdatdda myos osana muita palveluita
annettavasta tuetusta paatoksenteosta ja sen kirjaamisesta ko. palveluita koskeviin paatoksiin.
Muuten esimerkiksi asumisen tuen palveluissa ei varmastikaan yleensa varata riittdvia resursseja
tdman tuen toteuttamiseen sita tarvitseville asukkaille

19. Onko vaativasta moniammatillisesta tuesta tarpeellista sdataa palveluna (12 § 2 mom. 3 kohta)?
Kylla
Perustele tarvittaessa kantasi

Vaativasta moniammatillisesta tuesta on erittdin tarkeaa saatdaa vammaispalvelulaissa, jotta
erityishuoltopiirien nykyisin kehitysvammalain mukaisesti jarjestamilla moniammatillista osaamista
vaativilla palveluilla sdilyy lakiperusta, eivatka ne typisty vain terveydenhuollon palveluiksi. Nama
palvelut ovat erittdin tarkeita monille niiden nykyisille asiakkaille, jotka ovat usein erityisen
haavoittuvassa asemassa olevia kehitysvammaisia ja vastaavaa tukea tarvitsevia ihmisia, joilla on
erilaisia vaativia ja vahvaa monialaista osaamista edellyttavia tuentarpeita.

20. Onko asumisen tuen pykaldkokonaisuus (14-17 §) tarpeenmukainen?
Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Asumisen tukeen ladataan ehdotuksessa erityisia paineita, kun sielld pitdisi tdman ja usean muun
pykalan perusteluiden mukaan pystya esimerkiksi antamaan sita tarvitseville asukkaille yksilollista
tukea ndiden omaan paatoksentekoon sekd muutenkin sellaista laadultaan hyvaa palvelua, etta
muilla palveluilla ei tarvitsisi paikata asumisen tuen palveluiden puutteita, kuten nykyaan usein
tapahtuu. Myos perus- ja ihmisoikeusnakdkulmasta asumisen tuen palveluilta tulee edellyttda
vammaisen asiakkaan tarpeisiin vastaamista huomattavasti ns. eksistenssiminimia (”"ruokaa ja
suojaa”) laajemmin. Tdma vaatii paljon paitsi asumisen tuen pykalan seka sen perusteluiden
sisallolta niin myos lain toimeenpanon tukemiselta.

Asumisen tuen saamisedellytyksena paivittaisten toimien tuen tarve on hyvin kapea. Ihmisen
asumiseen liittyy muutakin kuin paivittaisia toimia; mielekasta ajanviettoa ja arkea kotona yksin ja
vhdessa toisten kanssa. Pykaldssa viitataan hyvin lyhyesti osallisuuden tukemiseen, ja perusteluissa
mainitaan tuki vuorovaikutuksessa, kommunikoinnissa ja paatéksenteossa. Naiden lisaksi silloin, kun
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henkil6 ei pysty itse olemaan aloitteellinen mielekkaan tekemisen tai ajanvieton suhteen, tai ei pysty
yksin toteuttamaan siihen liittyvia ajatuksiaan, han tarvitsee apua ja tukea. Tarkeda on myos tukea
samassa asuinyhteisossa olevien keskindistd vuorovaikutusta kunkin yksilollisten mieltymysten
mukaisesti, tai kannustaa yksin asuvia sosiaalisiin suhteisiin. Asumisen tuessa tulee korostaa myos
henkilokunnan velvollisuutta mahdollistaa osallisuus ja vuorovaikutus kdyttamalla asiakkaan
tarvitsemia monipuolisia kommunikointikeinoja ja huolehtia asukkaan mahdollisuudesta ilmaista
itsedan ja tulla ymmarretyksi. Asumisen tuen myontaminen silla perusteella, etté tarvitsee apua
pdivittdisissa toimissa, on aiempaa esitysta selvasti tiukempi rajaus, ja voi aiheettomasti rajata
asumisen tuen piiristd aiemmin kehitysvammapalveluista asumisen ohjausta saaneita henkil6ita.
Myds heilla tuen tarve liittyy usein juuri edelld kuvattuun mielekkaaseen arkeen ja ajanviettoon.

Vuoden 2018 hallituksen esityksessa (HE 159/2018 vp) asumisen tuen palvelu oli pykalatasolla
kuvattu kattavammin kuin nykyisessa ehdotuksessa, kun siina todettiin, ettd asumisen tuki sisaltaa
paivittdisissa toimissa tarvittavan avun ja tuen lisdaksi ne palvelut, joita vammainen henkil6 tarvitsee
hyvinvoinnin ja terveyden edistamiseksi ja yllapitamiseksi seka osallisuuden, kommunikaation ja
perhe-elaman mahdollistamiseksi. Nama asiat seka asiakkaan paatoksenteon tukeminen olisi syyta
nostaa nytkin pykalatasolle, sailyttden sielld myds nyt tehdyn hyvan lisdyksen
itsemadraamisoikeuden toteutumisesta.

Samoin asumisen tuen pykalassa olisi tarkeaa todeta (kuten todettiin HE:ssa 159/2018 vp) se, etta
asumisen tuki jarjestetdaan ensisijaisesti vammaisen henkildn itse valitsemaan asuntoon ja
asuinpaikkaan. YK:n vammaissopimuksen 19 artiklan mukaan vammaisen henkilon tulee
vhdenvertaisesti muiden kanssa voida valita asuinpaikkansa seka se, missa han asuu ja kenen kanssa,
eikda vammainen henkil6 ole velvoitettu kayttamaan tiettya asumisjarjestelya. Tama edellyttaa sen
selkedad huomiointia niin pykalatasolla kuin perusteluissa, ettda myos runsaasti ja/tai vaativaa apua,
tukea ja huolenpitoa tarvitsevan vammaisen ihmisen tulee voida saada asumisen tuki jarjestetyksi
hanelle hdnen itse valitsemaansa asuntoon, eikd hanta voida vastoin tahtoaan tai silloin, kun se ei
muuten ole hdanen etunsa mukaista, velvoittaa asumaan ryhmamuotoisesti. Se, ettd nain toimitaan
lahes poikkeuksetta nykyaan kehitysvammaisten ja autismikirjolla olevien asiakkaiden osalta jopa
silloin, kun ryhmamuotoinen asuminen ei selkedsti sovi kyseessa olevalle ihmiselle, johtaa
valitettavan usein negatiiviseen kierteeseen, jossa haastavaa kayttaytymista pyritdan estamaan yha
vahvemmalla lddkitsemisella ja lisdédamalla rajoitustoimenpiteiden kayttoa. Kehitysvammaisten
Tukiliiton lakineuvonnassa tulee saannollisesti esiin tilanteita, joissa vammainen asukas on
palvelunjdrjestdjan tai -tuottajan mukaan kdytdanndssa osoittautunut “liian autistiseksi” voidakseen
jatkaa asumista vaativiin tuen tarpeisiin tarkoitetussa autismiyksikdssa, ja asukas paatyy siten
pompotelluksi asumisyksikosta toiseen ja/tai jatkuvasti “kuntoutusjaksoille” laitosyksikkoon, usein
lopulta kdytannossa asuen laitoksessa laitosasumisen lopettamista koskevan linjauksen vastaisesti.

Perusteluihin tulisi lisata, ettd asumiseen liittyvien valintojen tekemisen tueksi on tarpeen mukaan
oikeus saada 12 §:n mukaista tuettua paatoksentekoa. Vaihtoehtoihin pitaa voida tutustua
etukdteen, ja my6s muuttovalmennusta tulee 7 §:n mukaisesti saada tarpeen mukaan.
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Pykalassa herattaa lisaksi huolta se, ettei sen mukaiseen asumisen tukeen enaa kuuluisi
velvollisuutta jarjestaa asumisen tukea tarvitsevalle vammaiselle ihmiselle hdanen tarpeitaan
vastaava asunto. On edelld sanotuin tavoin tarkeaa, ettd asumisen tukea saisi ensisijaisesti itse
valittuun asuntoon, eli asunto ja palvelut eivat olisi sidottuja toisiinsa, mutta toisaalta tarvittaessa
hyvinvointialueen tulisi kuitenkin edelleen jarjestda vammaiselle ihmiselle hdnen tarpeidensa
mukainen asunto. Tdman tarkeytta korostaa se, ettd sopivia (esimerkiksi esteettémid) asuntoja
ainakaan kohtuullisella hinnalla on monin paikoin vaikea |oytaa, eikd muun muassa
kehitysvammaisilla ihmisilla laheskdan aina kaytannossa myodskadan ole kykya itse hankkia esimerkiksi
vuokra-asuntoa. Téllaisen asunnon tarve on vammasta johtuva valttamatonta tarve, joka tulisi siten
huomioida tassa laissa.

Pykalan perusteluissa tarkeda on, ettd niiden mukaan myos vahaisemmat, mutta kuitenkin
vammasta johtuen valttamattomat, tuen tarpeet kuuluisivat VPL:n asumisen tuen pykalan
soveltamisen piiriin. Tassa olisi kuitenkin syyta nimenomaisesti todeta esimerkkind vahdisemmista
tuen tarpeista se, miten nykyisen kehitysvammalain tavoin myds lievasti kehitysvammaisten
ihmisten valttamattomiin, vaikkakin usein maaraltaan vahaisempiin, asumisen tuen tarpeisiin
vastataan jatkossakin vammaispalvelulain mukaisin palveluin, eika kehitysvammalain mukaisten
asumispalveluiden asukkaita ole tarkoitus siirtda sosiaalihuoltolain mukaisten huonommin
vammasta aiheutuviin valttamattomiin tarpeisiin sopivien ja myos avun ja tuen osalta maksullisten
asumispalveluiden piiriin.

Itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen asumisessa kiinnitetaan perusteluissa tarkealla tavalla
huomiota. Koska talla hetkella kdaytanndssa valilla ongelmana on se, etta asukkaan
itsemadaraamisoikeuteen vedoten hanelle ei asumisyksikdssa anneta hanen esimerkiksi
kehitysvammansa vuoksi tarvitsemaansa tukea ja ohjausta, niin perusteluissa tulisi tehda selvaksi se,
ettei itsemaaraamisoikeus koskaan mahdollista asukkaan heitteillejattoa, eika ole peruste sille, ettei
hanta myonteiselld tavalla pyrittdisi tukemaan ja ohjaamaan esimerkiksi oman terveytensa kannalta
kannatettaviin valintoihin.

Perusteluissa tulisi kdsitelld monipuolisemmin erilaisia asumisen tuen jarjestamisen vaihtoehtoja,
kuten kimppa-asumista, seka kiinnittaa erityistd huomiota siihen, miten asumisen tuen jarjestamisen
tulee aina mahdollistaa perhe-elama myds aikuisille vammaisille ihmisille. Palvelun toteuttamisen
tapoja kasiteltdessa tulisi huomioida se, etta jos asumisen tuen palvelun jarjestamistapana on
henkilokohtainen apu, ei KHO:n oikeuskaytannonkaan (ks. esim. KHO 12.3.2019 T 877) perusteella
tule edellyttad, ettd asukas tayttda voimavaraedellytyksen, koska se ei ole asumisen tuen palvelun
myontamisen edellytys. Perusteluissa olisi perusteltua viitata myos YK:n vammaiskomitean 19
artiklan soveltamisen ja tulkinnan tueksi hyvaksymaan sisalloltdan varsin erinomaiseen
yleiskommenttiin nro 5, jossa melko kattavasti kuvataan sitd, millaisia elamista itsenaisesti ja
osallisuutta yhteis6ssa tukevien asumisen palveluiden tulee olla, ja millaisia ne toisaalta eivat voi
olla. Perusteluissa olisi hyva tarkentaa myds, ettei 14 §:n mukaisen asumisen tuen ainoa
toteutustapa voi olla omaishoidon tuki, toisin kuin s. 211 asumisen tuen toteutustapoja
kasittelevasta kappaleesta voi ymmartaa. Tama on tarpeen siksikin, etta nykyaan on ollut tilanteita,
joissa on tehty paatos palveluasumisesta omaan kotiin, mutta sen ainoa sisalto on ollut omaishoidon
tuki.
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Vammaisen lapsen asumisen tukemisen kokonaisuudesta tulisi saataa v. 2018 HE:n (159/2018 vp)
tavoin yhtenad lapsen asumisen tuen kokonaisuutena, sisdltden myos lapsen kodin ulkopuolisen
asumisen. Nyt lasten asumisen tuen osalta korostuu liikaa kodin ulkopuolinen asuminen, josta on
oma pykaldnsa, ja aina vahvasti ensisijainen lapsen ja perheen tukeminen niin, etta lapsi voi asua
oman perheensa kanssa, jaa helposti vahemmalle huomiolle asumisen tuen pykalan viimeisena
momenttina. Perusteluissa tulisi myos talta osin mainita vammaiskomitean yleiskommentti nro 5,
jonka mukaan lapsen itsendisen elaman ydin on, etta lapsi voi yksil6llisten palvelujen avulla kasvaa
perheessd. Perusteluissa olisi syyta kiinnittda huomiota siihen, miten erityisesti lasten asuminen
kehitysvammalaitoksissa tulee vihdoin saada myods kaytannossa lakkaamaan. Laitosasumisen
lakkaamiseen tdhdanneen Kehas-ohjelman, johon olisi nahdaksemme syyta viitata ehdotuksessa,
tavoitteet jaivat saavuttamatta erityisesti juuri lasten osalta, joiden maara kehitysvammalaitoksissa
on pysynyt samansuuntaisena (n. 130 lapsessa) jo hyvin pitkaan. Kaikkien viela
kehitysvammalaitoksissa asuvien lasten yksil6lliset tilanteet ja tarpeet tulisi kartoittaa ja suunnitella
jokaiselle yksil6llisten tarpeiden ja edun mukainen avohuollon asumisen tuen ratkaisu
laitosasumisen tilalle.

14.4 §:n perustelut ovat oikean suuntaiset, vaikka siina voisi viela esimerkein avata erilaisia
palveluita ja niiden jarjestamisen tapoja, joilla voidaan hyvinkin vaativien tuen tarpeiden tilanteissa
tukea lapsen asumista oman perheensa kanssa tarvittaessa ympari vuorokauden annettavilla
palveluilla. Lisaksi tulisi edellyttaa, etta kaikki tallaiset palvelut ovat myos tosiasiassa toteutuneet sen
sijaan, ettd ne ovat “olleet kdytdssa”, koska varsinkin kotiin tuotavien vaativien palveluiden
kdaytannon toteutumisessa on usein esimerkiksi osaavan henkiléston saatavuudesta ja
ostopalveluiden toimintavarmuuden ongelmista johtuvia isoja haasteita, vaikka palvelut sindnsa
olisikin myonnetty.

Lapsen oman perheen kanssa asumista tukevista palveluista, joihin usein kuuluisi myos
sosiaalihuoltolain mukaisia palveluita, olisi syyta todeta myos selkeésti perusteluissa, ettd nama
palvelut ovat lapselle ja perheelle maksuttomia, kun ne ovat lapsen VPL:n mukaisen asumisen tuen
palvelukokonaisuuden tuottamisen tapoja. Esimerkiksi lapsiperheiden kotipalvelua on nykyisin
voinut saada maksuttomana erityishuollon palveluna, kun perhe tarvitsee sita lapsen
kehitysvamman vuoksi, mutta kun taman ehdotuksen perusteluiden mukaan ko. palvelu
jarjestettaisiin aina SHL:n mukaisena, on erityisen tarkeaa korostaa perusteluissa sita, etta palvelusta
ei kuitenkaan voi peria maksua silloin, kun se on osa lapsen kotona asumisen tukemisen palveluiden
kokonaisuutta.

Esteettoman asumisen tuen pykaldssa ja perusteluissa jaa epaselvaksi, voisiko sitd jatkossakin saada
myos uudisrakentamisen vammasta johtuviin ylimaaraisiin kustannuksiin. Tama on syyta selventaa
niin, etta palvelua voi nykyisin tavoin saada myos tallaisissa tilanteissa.

Epdselvaa perusteluiden valossa on myds se, ettd jos vammainen henkild asuu
toimeksiantosuhteisessa perhehoidossa, katsotaanko perhehoitoperheen koti talléin hanen
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vakituiseksi asunnokseen, jonne voi saada esteettoman asumisen tukea. Asian tulisi perusteluissa
selventda olevan ndin. Tdma olisi linjassa sen kanssa, ettd perhehoitoa pyritdan edistamaan yhtena
asumisen tuen vaihtoehtona erityisesti vammaisille lapsille, mutta myos aikuisille vammaisille
ihmisille.

On olennaista, ettd perusteluissa todetaan, etta esteettdoman asumisen tukea olisi mydnnettava
myos silloin, kun se mahdollistaa lapsen asumisen oman perheensa kanssa, vaikka esimerkiksi
tehtavat muutostyot eivat lisdisi lapsen mahdollisuuksia toimia itsendisesti. Olisi kuitenkin aiheellista
lisata perusteluihin joitain esimerkkeja siitd, miten tulee esteettéman asumisen tuella mahdollistaa
sitd, ettd vanhemmat pystyvat turvallisesti ja jarkevasti kotona vastaamaan lapsen hoidosta,
huolenpidosta ja avustamisesta. Esimerkiksi luistamatonta lattiamateriaalia voidaan tarvita, jotta
vanhempi voi kantaa vammaista lastaan kotona turvallisesti. Vastaavat vammaisen henkilon
avustamiseen ja hoitamiseen liittyvat ja siten myds vammaisen henkilén mahdollisimman itsendisen
elamisen kotona mahdollistavat muutostyot voivat olla yhta lailla tarpeellisia myds aikuiselle
henkil6lle, erityisesti vaikeammin vammaisille, mika tulisi myds huomioida perusteluissa.
Esteettoman asumisen tuen piirista ei tule rajata pois ratkaisuja, jotka mahdollistavat sen, etta
esimerkiksi perheenjasenet voivat avustaa ja hoitaa vammaista henkil6a niin, etta tama voi elaa
itsendisesti toisten tuella kotona. Muutostdiden valttamattomyyden arvioinnissa tulee huomioida
perheen tilanne kokonaisuutena.

Vuoroasumisen huomiointi ehdotetussa 17 §:ssa on vammaisten lasten ja heiddn perheidensa
yvhdenvertaisuuden nakdkulmasta tarkea parannus, mutta vuoroasuminen tulisi huomioida
vastaavasti myds muiden ehdotetun lain mukaisten palveluiden osalta ja huomioida my6s muut
vuoroasumisen kaltaiset tilanteet kuin lapsenhuoltolain mukainen vuoroasuminen.

Esteettoman asumisen tuen pykaldssa tulisi ymmartadksemme edelleen olla kyse subjektiivisesti
oikeudesta, mutta sen sanamuodossa kdytetdaan harhaanjohtavasti ilmaisuja “voi tuottaa” ja
“voidaan myontda”, mika tulee korjata niin, etta pykalien sanamuodoista selkeasti ilmenee
esteettdman asumisen tuen olevan subjektiivinen oikeus.

On tarkeaa, etta perusteluissa huomioidaan myds aistiesteettdmyys. Perusteluissa olisi kuitenkin
vield tirkeda huomioida nimenomaisesti se, ettd danieristamista esteettoman asumisen tukena
voidaan joskus tarvita myds sita varten, etta esimerkiksi vammaisen lapsen asuminen kodissaan voi
jatkua ilman, etta naapurit liikaa hairiintyvat vammasta johtuen aiheutuvista aanista.

Pidamme liian tiukkana rajoituksena edellyttda erityisen painavaa syytd, jotta esteettoman asumisen
tukea saisi asumisyksikossa sijaitsevaan asuntoon. On tosiaan perusteluissa todetuin tavoin
esimerkiksi tilanteita, jolloin asumista yksikdssa sijaitsevassa kodissa ei ilman tallaisia muutostoita
voi jatkaa. Taltad osin perusteluita tulisi korjata niin, etta tallaisissa tilanteissa tulee myontaa
esteettdman asumisen tukea (sen sijaan, etta “voitaisiin” myodntaa sitd), koska kysymyksessa on
subjektiivinen oikeus eika harkinnanvarainen palvelu. Perusteluissa myds hiukan ongelmallisesti
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puhutaan vain siitd, miten asumisen tuen palveluita kilpailutettaessa tulee huomioida asuntojen
esteettomyys, vaikka muun muassa asumisen tuen palveluita jarjestetdan ja asiakkaiden yksil6lliset
tarpeet huomioiden tulisi jatkossa yha useammin jarjestdd myods muuten kuin kilpailuttamalla
(esimerkiksi palvelusetelipalveluina sekd kayttamalla suorahankintaa), koska hankintalain mukainen
kilpailuttaminen ei paasaantoisesti ole sopiva ja asiakkaiden edun mukainen jarjestamistapa
korostetusti yksil6llisiin tarpeisiin perustuville vammaispalveluille, kuten asumisen tuen palveluille.

21. Onko sdaannds vammaisten lapsen asumisesta kodin ulkopuolella tarkoituksenmukainen?
Kylla pasosin
Perustele tarvittaessa kantasi

On olennaisen tarkeaa, etta VPL:ssa sdaadetddan vammaisen lapsen vammansa vuoksi tarvitsemasta
kodin ulkopuolisesta asumisesta, jotta vammaisia lapsia, joilla ei ole lastensuojelun sijaishuollon
tarvetta, ei enda otettaisi huostaan ja sijoitettaisi lastensuojelulain nojalla. Ndma ovat perheelle
usein kaytanndssa erittdin kuormittavia tilanteita, kun lastensuojeluyksikdissa ei usein ole riittavaa
osaamista vastata varsinkaan vaativampiin vammaisten lasten tarpeisiin, ja huoltajien oikeudet lasta
koskevaan paatoksentekoon kdytdanndssa huostaanoton ja sijaishuollon myota kaventuvat. Kun
valttamaton palveluntarve, mukaan lukien kodin ulkopuolisen asumisen palvelun tarve, johtuu
vammasta, siihen tulee asiakkaan ja erityisesti lapsen etu ensisijaisesti huomioiden vastata myos
tallaisessa tilanteessa vammaispalveluilla.

Lastensuojelulaki ja sen mukainen huostaanotto tai kiireellinen sijoitus kuuluvat myds vammaisten
lasten osalta vain tilanteisiin, joissa lastensuojelulain mukaiset asiakkuuden ja huostaanoton tai
kiireellisen sijoituksen edellytykset tayttyvat. Perusteluissa tulee selkiyttaa sita, etteivat
riittdmattdomat vammais- ym. palvelut tai muut lapsen vammasta (esim. siihen liittyvasta haastavasta
kayttaytymisestd) johtuvat syyt ole peruste kiireelliselle sijoitukselle tai huostaanotolle, kun
vanhemmuudessa tai lapsen kasvuoloissa ei ole puutteita, vaan lapsen ja perheen palvelutarpeisiin
tulee tdll6in vastata vammais- ja muilla huoltajien suostumukseen perustuvilla palveluilla. Siihen
tulee saada muutos, etta talla hetkella myos selvasti vammasta johtuviin palvelutarpeisiin
vastaamiseksi perheita ohjataan usein lastensuojeluun, vaikka perheessa ei olisi ainakaan viela
lastensuojelullisia olosuhteita. Nykyinen epdkohta, jossa palvelujarjestelman puutteet eli lapsen
vammaispalveluiden saamisen ongelmat pitkittyessaan voivat aiheuttaa vanhempien uupumista ja
sitd kautta synnyttaa lastensuojelullisia tarpeita, tulee saada poistettua riittavilla ja riittavan
varhaisilla vammaispalveluilla. Yhdistamalla ehdotettu 14.4 § taman lapsen kodin ulkopuolista
asumista koskevan sadannoksen kanssa lapsen asumisen tukea koskevaksi 15 §:ksi ja korostamalla
lain toimeenpanossa vahvasti aina ensisijaista riittdvan vahvaa (tarvittaessa 24/7) tukea lapselle ja
perheelle, jotta lapsi voi asua oman perheensa kanssa, on mahdollisuus saada muutosta nykyiseen
ongelmalliseen tilanteeseen.

Niissd tilanteissa, joissa on lastensuojelulain mukainen tarve lastensuojeluun, vammaisellakin
lapsella on luonnollisesti oikeus saada lastensuojelun palveluita. Koska vammaisen lapsen erityisia
tarpeita ei talla hetkella lastensuojelussa useinkaan riittavasti huomioida, myos ehdotetun VPL:n 15
§:n perusteluissa sivulla 214 olisi syyta todeta auki se, etta lastensuojelulain nojalla sijoitetulla tai
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muuten lastensuojelun palveluiden piirissa olevalla vammaisella lapsella on aina oikeus myds
yksilGllisten tarpeidensa mukaisiin vammaispalveluihin, ja toisaalta sijoitettaessa vammainen lapsi
lastensuojelulain nojalla myos sijaishuoltopaikka on valittava niin, etta sielld on riittava osaaminen
hdnen erityisiin tarpeisiinsa vastaamiseksi.

Pykalaan tulee korjata se, ettd vain lastensuojelun tarve ei ole riittava edellytys lapsen sijoittamiselle
kodin ulkopuolelle lastensuojelulain mukaisesti, vaan tdama edellyttaa aina huostaanoton tai
kiireellisen sijoituksen (tai vanhempien suostumuksella toteutetun lyhytaikaisen avohuollon
sijoituksen) lastensuojelulain mukaisten edellytysten tayttymista.

Perusteluissa olisi hyvda huomioida paremmin my0s ne tilanteet, joissa esimerkiksi koko perheen,
mukaan lukien vammaisen lapsen sisarusten, etu huomioiden vanhemmat toteavat vahvoista kotona
asumista tukevista palveluista huolimatta olevan tarve vammaisen lapsen kodin ulkopuoliselle
asumiselle.

Lapsen kodin ulkopuolisen asumisen toteuttamisesta pienryhmakodissa tulisi nimenomaisesti todeta
se, ettd pienryhmakodissa asuvien lasten tarpeet ja etu huomioiden maksimimaara lapsia siella voi
olla my6s selvasti vahemman kuin nyt ehdotettu seitseman lasta. Kodin ulkopuolista asumista
tarvitsevien lasten tarpeet ovat usein hyvin vaativia, ja talloin voi olla, etta lapsia samassa yksikossa
voi olla esimerkiksi maksimissaan 3-4. Maksimimaaraa 7 tulisikin nahddaksemme laskea korkeintaan
viiteen lapseen samassa yksikdssa, mutta maaran tulisi siis olla sitdkin pienempi, jos yksikon lasten
tarpeet ja etu ndin edellyttavat.

Vuoden 2018 HE:n (159/2018 vp) tavoin olisi hyva ottaa jo pykalatasolle keskeisia edellytyksia sille,
miten lapsen kodin ulkopuolinen asuminen tulee jarjestaa: “Lapsen asumisen tuen jarjestamisessa
on kiinnitettava erityistd huomiota lapsen tarpeisiin ja niitd vastaavaan henkiloston osaamiseen,
lapsen ja perheenjdsenten ja muiden ldheisten yhteydenpitoon ja ihmissuhteiden yllapitamiseen
sekd hoidon ja huolenpidon jatkuvuuteen. Lapsen asumisen tuki on jarjestettava niin, etta
asuinpaikan etaisyys ei ole este yhteydenpidolle lapselle Idheisiin henkildihin.”

Lapsen kodin ulkopuolisen asumisen maksujen maardaytyminen elatuslain mukaisesti olisi
kohtuutonta, koska se johtaisi merkittavaan maksutason kohoamiseen (nykyiseen verrattuna jopa
kymmenkertaisiin maksuihin) ja siihen, ettd vanhemmat maksaisivat seka elatuslain mukaisesti
maardytyvan asiakasmaksun etta kdaytanndssa varmasti nykyisin tavoin yleensa jatkossakin
arkiruokailun kustannuksia lukuun ottamatta vastaisivat lapsen erilaisista menoista ja siten hdanen
elatuksestaan.

22. Onko lyhytaikaista huolenpitoa koskeva pykala (18 §) sisdlloltaan tarkoituksenmukainen?

Kylla paaosin
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Perustele tarvittaessa kantasi

Lyhytaikaisen huolenpidon pykala on erittdin tarkea erityisesti vammaisten lasten ja heidan
perheidensa nakokulmasta. Se mahdollistaa vammaisesta laheisestdadn huolta pitavalle ihmiselle
tyossakaynnin, opiskelun tms. seka jaksamisen tueksi tarvittavaa lepoa, ja se voi samalla ainakin
parhaimmillaan auttaa myos edistimaan vammaisen ihmisen osallisuutta ja esimerkiksi vammaisen
nuoren itsendistymista. Tama pykala mahdollistaisi lyhytaikaisen hoidon saamisen paremmin nyt
myos muille kuin kehitysvammaisten erityishuollon piirissa oleville, jotka hekdan eivat ole saaneet
sitd toistaiseksi mitenkdan yhdenvertaisesti, vaan palvelun saamisessa ja sen toteuttamisen tavoissa
on ollut suurta vaihtelua.

Jos palvelu rajataan tiukasti vain oman perheen tai muun ldaheisen kanssa asuville vammaisille
henkil6ille, niin esimerkiksi oman osallisuutensa ja myds vahittdisen itsendistymisen tueksi sita
tarvitsevia perhehoidossa asuvia lapsia ja nuoria jaisi sen ulkopuolelle ja joutuisi perusteettomasti
huonompaan asemaan kuin oman perheen kanssa asuvat vammaiset lapset ja nuoret. Myds
asumisyksikoissa asuville on voitu kehitysvammalain perusteella myontaa tilapais-
/lyhytaikaishoitona loma- ja kurssitoimintaa, eivatka he yleensa vaativien tuen tarpeiden vuoksi
muuten paasisi vastaavaan toimintaan. Nain ollen talta osin tulisi nahdaksemme palata vuoden 2018
HE:n (159/2018 vp) lahtokohtaan, jonka mukaan palvelua saattoi saada oman osallisuuden tueksi
asumismuodosta riippumatta.

Samoin palveluun tulisi ko. aiemman ehdotuksen tavoin kuulua sinne padsemiseksi valttamattomat
kuljetukset. Muuten heikennetdan selkeasti palvelua nykyisin erityishuoltona ja maksuttomin
erityishuollon kuljetuksin saavien ihmisten ja perheiden asemaa.

Lisaksi aamu- ja iltapdivatoimintaa tulisi normaalisuusperiaatteen valossa kasitelld tassa
ehdotuksessa samoin kuin vuoden 2018 ehdotuksessa, ja kolmasluokkalaisesta eteenpain sita tulisi
siten saada VPL:n mukaisena lyhytaikaisena huolenpitona, kun tarve palvelulle johtuu talldin
selkedsti vammasta (samanikaiset vammattomat oppilaat eivat sita tarvitse). Myos nykyisen
lainsddadannon alla on oikeuskaytannossa vakiintuneesti katsottu, etta kehitysvamman johdosta
aamu- ja iltapdivatoimintaa tarvitsevien 3.-luokkalaisten ja isompien oppilaiden toiminta jarjestetdaan
maksuttomana erityishuoltona.

Perusteluissa olisi syyta tarkentaa, ettei lyhytaikaisen huolenpidon saamisen edellytyksena ole, etta
vammaiselle henkildlle on mydnnetty omaishoidon tuki. Muuten perusteluista (s. 220) voi saada
tallaisen virheellisen kasityksen.

Perusteluissa olisi myds hyva selkeyttaa rajanvetoa lyhytaikaisen huolenpidon ja asumisen tuen
valilla esimerkiksi siltd osin, kummasta on kyse varsin tavallisissa intervalliratkaisuissa, joissa
vammainen ihminen (tyypillisesti vammainen lapsi tai nuori) on joka toisen viikon kotona ja joka
toisen viikon asumisyksikossa. Tasta selkeytyksesta olisi hyva kdayda myds ilmi, ettd mitdan muuta
ylarajaa palvelun maaralle ei ole, vaan yksilollisten tarpeiden perusteella sita voi saada hyvinkin
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suurina maarina, jotta perheen voimavarat riittavat siihen, etta runsaastikin apua ja tukea
tarvitsevat vammaiset henkil6t voivat asua omien Iaheistensa luona.

Lisaksi perusteluissa voisi vield selkeammin korostaa sita, etta lyhytaikainen huolenpito on aina
jarjestettava pykalan mukaisesti, kun se on tarpeen huolenpidosta vastaavan ldheisen tyénteon,
opiskelun tai yritystoiminnan vuoksi. Talla hetkella kehitysvammalain mukaisessa
soveltamiskaytanndssa on usein hyvinkin hankala saada tallaisten syiden vuoksi tarvittua tilapais-
/lyhytaikaishoitoa, jolloin huolenpidosta vastaavan ldheisen tyontekoa, opiskelua ja yritystoimintaa
kdytannossa usein estyy, johtaen pahimmillaan kokonaan tyéelaman ulkopuolelle tai opiskelujen
keskeyttamiseen. Tydssakdynnin tai vastaavan toiminnan tulee olla vammaisen laheisensa
huolenpidosta vastaavalle mahdollista yhdenvertaisesti niihin perheisiin nahden, joissa ei ole
vammaista perheenjasenta.

Etapalvelua tulisi voida jarjestdaa vain vammaisen henkilon suostumuksella, kun se on hdanen
tarpeisiinsa sopiva ja hdnen etunsa mukainen palvelun jarjestamistapa, ja han myos saa etdpalvelun
kayttoon tarvitsemansa tuen.

Hyvaa perusteluissa on poikkeuksellisten ja dkillisten lyhytaikaisen huolenpidon tarpeiden
huomiointi seka se, etta palvelun toteuttamiseen vammaiselle henkil6lle ja perheelle sopivalla
tavalla kiinnitetdan huomiota. Naita seikkoja on syyta korostaa myos lain toimeenpanossa. Nykydan
lyhytaikaishoidon ongelmina ovat usein se, ettei sitd saa tarvittavina ajankohtina (ainakaan
kiireellisesti), ja se, ettd palvelun jarjestamistavat ovat usein niin huonosti toimivia, etta niita ei
tosiasiassa haluta kayttaa, ellei ole ihan pakko. Esimerkiksi tdma toteamus perusteluissa on tasta
nakodkulmasta erityisen tarked: "Jos vammainen henkil6 ja ldheiset niin toivovat, lyhytaikainen
huolenpito olisi toteutettava ensisijaisesti vammaisen henkilon kotona esimerkiksi kotiin
annettavana perhehoitona.”

23. Onko paivatoiminnasta (19 §) tarkoituksenmukaista sadtda vammaispalvelulaissa?
Kylla
Perustele tarvittaessa kantasi

Paivatoiminnasta on edelleen ehdottomasti tarpeen saataa vammaispalvelulaissa. Ehdotuksen
mukainen paivatoiminta rajautuisi kuitenkin liilan kapeasti vain tyokyvyttomien ja tyétoimintaan
osallistumaan kyvyttomien tyoikaisten vammaisten ihmisten palveluksi. Tasta seuraa ensinnakin se
ongelma, etta nykyisin kaytannossa usein kaytdssa oleva seka varsinkin tyo- ja pdivatoimintaa
kehitettdessa (esimerkiksi osallisuutta ja tyollisyytta edistavan toiminnan laatukriteereiden kautta)
tavoiteltu joustavuus puuttuu: vammainen henkil6 ei voisi olla muutamana paivana viikossa tuetussa
tyOssa tai tyollistymista tukevassa tydtoiminnassa ja osan ajan viikosta saada osallisuuden tukea
paivatoimintana. Paivatoiminnan rinnastaminen tydssakadyntiin, paatoimiseen opiskeluun tai
muuhun tyollistymista edistdvaan toimintaa ei saa tarkoittaa rinnastamista vain paivatyohon tai
paivaaikaiseen opiskeluun, vaan toiminnan pitda tarjota tukea myos ilta-aikaan, eli aikaan, jolloin
muutkin ihmiset osallistuvat. Rinnastus ei saa mydskaan johtaa toiminnan sisalldissa
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ty6elamasaantojen simulointiin. Paremmin palvelun tavoitteita kuvaava nimi palvelulle olisikin
osallisuutta tukeva toiminta.

Lisaksi jos paivatoiminta rajattaisiin kategorisesti vain tyoikadisiin vammaisiin ihmisiin, niin mielekasta
pdiva- tai ilta-aikaista toimintaa tarvitsevien tydian ylittaneiden vammaisten ihmisten
paivatoiminnan tarpeisiin vastattaisiin vain maararahasidonnaisesti ja harkinnanvaraisesti VPL 26 §:n
tai sosiaalihuoltolain mukaisesti. Todennakoisesti muuna VPL:n mukaisena palveluna ei kovin usein
jarjestettaisi paivatoimintaa, eikd SHL:n mukaisessa toiminnassa olisi valttamatta riittavaa osaamista,
jota tarvittaisiin vammaisten ihmisten toimintaan osallistumisen mahdollistamiseksi.

Tarvelahtoisyyteen pyrkivassa laissa tulisikin ehdottomasti saataa myos paivatoimintaa
myonnettavaksi yksilollisten tarpeiden perusteella rajaamatta sen saamista kategorisesti tyoikaisiin
tai tyokyvyttomiin tai tyotoimintaan osallistumiseen kyvyttomiin ihmisiin.

Jos paivatoimintapykaldan kuitenkin vastoin kasitystamme jaisi sen rajaus tyoikaisten
tyokyvyttomien ja tydtoimintaan kykenemattémien ihmisten palveluksi, niin nama rajaavat
maaritelmat joka tapauksessa vaatisivat selkeyttamista vahintaan pykalan perusteluissa. Ne eivat
saisi rajata toiminnan saamisen ulkopuolelle esimerkiksi alaikaista ja/tai vield nuoren
kuntoutusrahaa saavaa nuorta, jolla on vammansa vuoksi valttamaton tarve paivatoiminnalle
(esimerkiksi oppivelvollisuuden suorittamisen keskeydyttya tai sopivan opiskelupaikan l6ytymisen
viivastyttyd). Jos tyokyvyttomaksi katsottaisiin esimerkiksi vain tyokyvyttomyyseldkkeellad olevat
henkil6t, tdma voisi johtaa siihen, ettd jo 16-vuotiaille nuorille alettaisiin yha useammin hakea
suoraan tyokyvyttomyyseldkettad, vaikka olisi tarkoituksenmukaisempaa ensin
kuntoutusrahakaudella huolellisesti selvittaa, olisiko heilla mitdadn tydhoén kuntoutumisen
mahdollisuuksia.

Paivatoiminnan tavoitteissa pykalatasolla tai vahintadn perusteluissa tulisi huomioida toiminnan
asiakkaiden oman paatoksenteon tukeminen osana toimintaa erityisesti, jos osana muita palveluita
annettavasta tuetusta paatoksenteosta ei sdddeta erikseen 12 §:ssa.

Vilttamattomien kuljetusten palveluun paasemiseksi tulisi vuoden 2018 lakiehdotuksen (HE
159/2018 vp) tavoin kuulua palveluun. Jos ne ovat jatkossa omavastuullista liikkumisen tukea,
nykyaan ehdotettua padivatoimintaa vastaavaa toimintaa kehitysvammalain nojalla ja siihen kuuluvin
maksuttomin kuljetuksin saavien vammaisten ihmisten asema heikkenee kohtuuttomasti. On
ennakoitavissa, etta varsinkin niilla seuduilla, joilla matkat toimintakeskuksiin voivat olla hyvinkin
pitkid, kuljetusten omavastuut tulevat kdytanndssa muodostumaan monille asiakkaille palvelun
kdyttamisen esteeksi. Maininta perusteluissa maksujen alentamisesta tai poistamisesta ei
nahdaksemme riitd estamaan tata.
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Kannatettavaa on paivatoiminnan toteuttamisen pykaldaan ehdotettu mahdollisuus toteuttaa
paivatoimintaa myos henkilokohtaisena palveluna. Paivatoimintaakin tulisi voida jarjestaa
etapalveluna vain vammaisen henkilon suostumuksella, ja etdpalvelun ollessa hanelle muutenkin
sopiva ja hdanen etunsa mukainen palvelumuoto.

24. Onko tarkoituksenmukaista, etta ty6toiminnasta ja tyéllistymista tukevasta toiminnasta ei saadeta
vammaispalveluissa, jos niistd sdddetaan sosiaalihuolto- tai muussa laissa?

Ei
Perustele tarvittaessa kantasi

Kehitysvammaisten ihmisten nykydan kehitysvammalain nojalla jarjestettavasta tyotoiminnasta on
ehdotuksen mukaan tarkoitus saataa sosiaalihuoltolaissa, samoin kuin nykyaan erityishuoltona
jarjestetysta tuetun tyon tydhonvalmennuksesta. Palvelut olisivat tall6in ymmartadksemme lahes
kaikkien muiden SHL-palveluiden tavoin mdardrahasidonnaisia ja harkinnanvaraisia.

Koska kyse on vamman vuoksi valttamatta tarvituista erityispalveluista, tyollistymista tukevasta
tyotoiminnasta ja tydhonvalmennuksesta (jalkimmaisestd osana valmennuksen palvelua, kuten
HE:ssad 159/2018 vp ehdotettiin) tulisi saataa subjektiivisina oikeuksina vammaispalvelulaissa.
Muuten erityishuoltona nykyisin jarjestettavan tyotoiminnan asiakkaiden asema heikkenee
kohtuuttomasti. Tyotoiminnasta tulisi sdataa siten, ettd ihmisoikeuksien vastainen palkattoman tyon
teettaminen jatkuvana palvelumuotona ei endaa mahdollistu, vaan toiminnan tulee olla tavoitteellista
ja antaa valmiuksia palkkatyoéllistymiseen. Pdivatoiminnasta ja tyotoiminnasta sdataminen samassa
laissa helpottaisi myos eri elamanvaiheissa monesti ajankohtaisia siirtymia niiden valilla.

Paiva- ja tyotoimintapykalien pitdisi myos joustavasti mahdollistaa niiden ihmisten, joilla ei ole
valmiuksia tyollistya tyosuhteiseen tyohon avoimille tydmarkkinoille, tehda alihankintamallin
mukaisesti tyotehtdvia osana vammaispalvelua tai rinnakkain vammaispalvelun kanssa (tyo
tyOsuhteista tai muuten tydlainsaddannén mukaisesti korvattua, ohjaajan tuki vammais- tai
sosiaalihuoltolain mukaista palvelua).

Jottei yleensa hyvin vahavaraisten tyétoiminnan asiakkaiden taloudellinen tilanne uudistuksen
myo6ta kohtuuttomasti heikkenisi, toiminnan asiakkaille tulisi lisaksi jatkossakin maksaa toiminta- tai
muun niminen avustus (ns. tydosuusraha), jonka maarasta olisi yhdenvertaisuuden nakokulmasta
syyta saataa tarkemmin niin, etta se olisi kaikille 12 euroa/paiva. Myo6s tyétoimintaan tulisi osana
palvelua eli siten maksuttomina kuulua sinne paasemiseksi valttamattomat kuljetukset.

Jatkossa on joka tapauksessa tarkeda kehittaa palkkamallia kehitysvammaisten tydllistymiseen.
Ty6osuusrahan suuruisella palkkiolla ei voi edellyttaa tuottavan tyon tekemista, vaan
ihmisoikeusnakokulmasta ongelmallisesta palkattoman tyon teettamisesta vammaisuuden
perusteella tulee luopua.
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25. Onko liikkumisen tuen toteuttamistapoja tarpeellista monipuolistaa 22 §:ssd ehdotetulla tavalla?
Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Liikkumisen tuen osalta ehdotuksessa on paljon hyvaa: esimerkiksi sen toteuttamisen tapoja
laajennettaisiin ja kdyttoa joustavoitettaisiin, ja perusteluista kdy hyvin ilmi, miten myds
kognitiivinen tai psyykkinen toimintakyvyn heikentyminen voi oikeuttaa saamaan liikkumisen tukea,
ja ettei palveluun voi liittaa edellytysta itsendisesta suoriutumisesta maaranpadssa.

Toisaalta on pitkalti hyvinvointialueen harkintavallassa, miten erilaisia toteuttamisen tapoja ja
jouston mahdollisuuksia on tosiasiassa vammaisen ihmisen kaytettavissa. Vammaisen ihmisen oman
nakemyksen merkitys tulisi tuoda paremmin esiin pykalatasolla, esimerkiksi lisadmalla se huomioon
otettavaksi seikaksi 21.3 §:3an. Lasten ja nuorten osalta perusteluissa olisi kiinnitettava huomiota
joidenkin KHO:n ratkaisujen tavoin nimenomaisesti my0s itsendistymisen tarpeeseen. 21 §:n
perusteluissa tulisi huomioida myds toimintakyvyn vaihtelevuus paikan ja voinnin mukaan.
Esimerkiksi kehitysvammainen henkil6 voi tutussa paikassa yleensa pystya itsendiseen liikkumiseen,
mutta vieraammassa ymparistdssa tai heikommassa vireystilassa ei. Silti hanella pitaa olla oikeus
lilkkumisen tukeen yksil6llisen tarpeen mukaan.

Vammaisille ihmisille tulee taata riittavan turvallinen liikkumisen tuki, mika esimerkiksi
kehitysvammaisten ihmisten kuljetuspalveluiden osalta tarkoittaa sita, ettd kuljettajilla tulee muun
muassa olla riittavasti tietoa ja osaamista kehitysvammaisten ihmisten kanssa toimimisesta. Palvelun
toteuttamistapaa koskevan 22 §:n 3 momentissa tulisi myds nostaa nimenomaisesti vahintaan
perusteluissa esiin myos oikeus yksilollisten tarpeiden mukaan saada kayttaa esimerkiksi vakiotaksia
tai muuta erityista jarjestelya. Esimerkiksi vakiotaksioikeudesta on viime vuosilta useita KHO:n
ratkaisuja, joita voisi perusteluissa mainita muitakin kuin yhden lyhyen ratkaisuselosteen vuodelta
2020. Lisaksi toteuttamistavan ja niiden yhdistelyn osalta olisi syytd mainita nimenomaisesti
perusteluissa se, etta kuljetuspalveluun on nykyisin tavoin yhdistettava saattajapalvelu vammaisen
henkilon sitd valttamatta tarvitessa. Esimerkkind kulkuneuvosta, jonka voisi saada kdyttoon tai jonka
hankintaan voisi saada tukea, olisi hyva mainita myos polkupyora (tarvittaessa myds erikoispyora).
Talta osin perusteluissa olisi syyta selventaa se, etta auton voisi saada kayttoon tai tukea sen
hankintaan voisi saada vammaisen lapsen kuljettamista varten myés perhe, jossa vammainen lapsi
asuu toimeksiantosuhteisessa perhehoidossa.

26. Mika on ndkemyksenne liikkumisen tuen maaraa (23 §) ja laajuutta (24 §) koskevista sadnnoksista?

Hyvinvointialue voisi ehdotuksen mukaan paattaa, saako kuljetuspalveluita jaksottaa kuukautta
pidemmalle ajalle tai saako vammainen ihminen kayttoonsa ns. matkabudjetin, eikd matkabudjetin
laskemiselle ole maaritelty tarkempia kriteereitda (huomioiden myos esimerkiksi sen, miten
koronakriisi on viime vuosina johtanut yleensa normaalia tilannetta pienempaan matkojen
kdyttoon), mika voi johtaa palvelun asiakkaiden epayhdenvertaiseen kohteluun. Vammaisen
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henkilon tulisi voida itse valita matkojen jaksottaminen kuukautta pidemmalle ajalle seka
matkabudjetti matkojen maaran sijasta.

Jos hyvinvointialue on antanut vammaisen henkilén tai vammaisen lapsen perheen kaytté6n auton
tms. kulkuneuvon tai myontanyt tukea sen hankintaan, niin perusteluissa voisi selkeammin korostaa
sitd, miten talloéin myonnettava vahintaan 24 yhdensuuntaista matkaa vuodessa ei kuitenkaan
valttamatta riita, vaan yksil6llisten tarpeiden perusteella maara voi olla myds suurempi, esimerkiksi
saman pykaldan 1 momentin mukainen 18 matkaa kuukaudessa. Esimerkiksi autoavustusta
mahdollisesti jo vuosia aikaisemmin saaneen perheen vammaisen lapsen kasvaessa ja alkaessa
ikatason mukaisesti yha enemman liikkua ilman vanhempiaan kuljetuspalvelumatkoja tarvitaan
hdnen tarpeisiinsa vastaamiseksi usein merkittavasti enemman kuin 24 matkaa vuodessa. Matkojen
maaran osalta tulisi perusteluissa tarkemmin avata sita, millaisen ja kuinka pitkan pysahdyksen
matkan aikana saa tehda ilman, etta se katsotaan uudeksi matkaksi.

Merkittdava parannus olisi se, ettd toiminnallisten ldhikuntien maarittelyssa huomioitaisiin
perustelujen mukaan vammaisen henkilon omaan elamaan liittyvat tekijat, kuten tarve kayda
mokilla, harrastaa tai pitda yhteytta laheisiin ystaviin ja sukulaisiin, sekd vammaisen henkilon oma
ndakemys siitd, mitka toiminnot han itse nakee tarkeiksi. Myos se on esimerkiksi kehitysvammaisten
ihmisten kannalta erittdin tarkeas, ettd yhtenda mahdollisena erityisend syyna tehda matkoja myds
muiden kuntien alueelle mainitaan perusteluissa erikseen ns. kotilomamatkat asumisyksikosta
lapsuudenkotiin. Perusteluissa korostuu kuitenkin turhan vahvasti hyvinvointialueen harkintavalta
talta osin, vaikka kotilomamatkoja pitaisi vammaisen ihmisen ja perheen nain halutessa myontaa, eli
erityisen syyn tulisi katsoa syntyvan jo sita kautta, etta lapsuudenperheeseen yhteyden pitaminen
on esimerkiksi kehitysvammaiselle ihmiselle, joka on itsendistynyt lapsuudenkodista omaan
asumisyksikossa tai esimerkiksi oppilaitoksen yhteydessa sijaitsevaan asuntoon, yleensa erityisen
tarkeaa ja sita tulee myds vammaispalveluin tarpeiden mukaan tukea.

Tyo6- ja pdivatoimintaan, lyhytaikaiseen huolenpitoon, valmennukseen ja erityisen tuen palveluun
padsemiseksi tarvittavat kuljetukset tulisi edelleen sisdltya palveluihin, kuten ehdotettiin HE:ssa
159/2018 vp ja kuten on tilanne talla hetkella erityishuollon kuljetusten osalta. Muussa tapauksessa
monen vammaisen ihmisen ja perheen taloudellinen tilanne heikennee merkittavasti ja paasy
tarvittuihin palveluihin vaikeutuu tai jopa estyy maaraltaan tilanteesta riippuen hyvinkin
huomattavien kuljetusomavastuiden vuoksi.

Mikali kuntouttava varhaiskasvatus ei sisaltyisi vammaispalvelulakiin, eivatka vammaisen lapsen
paivakotiin paasemiseksi valttamattomat kuljetukset siten olisi ehdotuksen 23 §:ssa tarkoitettuja
valmennuksen matkoja, niin koska mydskadan varhaiskasvatuslaissa ei ole sdannosta
varhaiskasvatuksen kuljetuksista, ja naille voi lapsen vamman johdosta kuitenkin tosiasiassa olla
valttamaton tarve paivakotiin padasemiseksi, niin liikkkumisen tuen saantelyssa tulisi huomioida myos
vammaisen lapsen oikeus saada paivakotiin padasemiseksi valttamatta tarvittu liikkumisen tuki
vammaispalveluna.
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27. Onko taloudellista tukea koskeva pykala (25 §) tarkoituksenmukainen?
Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Taloudellisen tuen osalta ei vastaa normaalisuusperiaatetta, ettd vamman vuoksi valttamatta
tarvitun valineen tai teknisen ratkaisun hankintakustannuksista korvataan vain puolet.
Vilineestd/ratkaisusta riippuen tulisikin l1dhtokohtaisesti korvata se joko kokonaan (kun vammaton
ihminen ei vastaavaa valinettd/laitetta tarvitse) tai korvata erotus vammattoman ihmisen vastaavan
valineen/ratkaisun hintaan (esim. tavallinen polkupyora vs. vamman vuoksi tarvittava erikoispyora).
Autoavustuksen osalta perusteltu lahtokohta voisi kuitenkin edelleen olla se, ettd korvataan puolet
hankintakustannuksista. Perusteluissa olisi lisaksi syyta tarkentaa, etta vaikka kyseessa on
maararahasidonnainen palvelu, niin sen ei pitaisi vaikuttaa korvaukseen siten kuin nykyaan joissain
oikeustapauksissakin sallituin tavoin usein tapahtuu, etta korvaus onkin maararahoihin vedoten jopa
selvasti alle puolesta aiheutuneista kustannuksista.

Vakiomalliseen vdlineeseen vamman vuoksi valttamatta tarvittavat muutosty6t korvattaisiin
ehdotuksen mukaan kokonaan, mutta ainakin perusteluissa tulisi viela tarkentaa, etta tima koskee
my0s vakiomalliseen vdlineeseen vamman vuoksi tarvittavia lisdvarusteita. Tama on talla hetkella
kdytannossa usein epdselvas, ja kuntien kaytannot asiassa ovatkin vaihtelevia.

Muutostyot ja lisavarusteet kasitetaan apuvalinealalla eri tavoin. Nahddaksemme muutostyot ovat
sellaisia yksil6llisia toita, joita ei valmiina pysty valineeseen lisadamaan, eli toisin sanoen niita ei 16ydy
hyllysta. Esimerkiksi polkupy6ran ohjaustankoon voidaan hitsata erilainen otekahva tai tehda taysin
yksilolliset pohjetuet. Sen sijaan lisdvarusteella tarkoitetaan hyllytavarana myytavia varusteita, jotka
voidaan sellaisenaan lisata vakiomalliseen vadlineeseen lisadamaan valineen yksilollisyytta. Naita ovat
esimerkiksi pyoraan lisattavat paantuet, kylkituet ja jalkatuet. Vaikka lisdvarusteet voidaan lisata
pyoran varusteluun jo ostovaiheessa, ne voivat olla yhta valttamattémia vammaiselle ihmiselle
valineen kayttamiseksi kuin muutostyot. Laissa tulisi siis mainita myds lisavarusteiden
kokonaiskorvaus helpottamassa lain soveltajien tyota.

Valitettavan monen vammaisen ihmisen kohdalla harrastusvalineen hankinta kaatuu edelleen
valineen kalliiseen hintaan ottaen lisdksi huomioon vammaisten ihmisten ja myds monien
vammaisperheiden usein muuta vdestda selvasti matalamman tulotason. Erityisesti lasten kohdalla
on huomioitava, etta sama valine, kuten polkupyora, tuskin soveltuu koko lapsuuden ja nuoruuden
ajaksi, vaan on hyvin todenndkoistd, ettd kasvun ja kehityksen mukaan myos vilinetta tulee
paivittda. Harrastusvalineen kalliista hinnasta on hyvana esimerkkind Malike-toimintaamme viime
marraskuussa hankittu lasten kolmipyora. Vakiomallinen lasten kolmipydra maksoi noin 1900 euroa,
ja lisdvarusteiden kanssa sen hinta nousi 4800 euroon. Nykyista lainsdaadantoa kirjaimellisesti
tulkittaessa kayttajan vastuulle jdisi puolet eli 2400 euroa téllaisen valineen hankintakustannuksista.
Jos kayttdja maksaisi puolet vakiomallisesta pyorasta, ja lisdvarusteet korvattaisiin kokonaan, olisi
pyoran hankintahinta 950 euroa, eli naista erilaisista tulkintatavoista seuraa kdytanndssa varsin iso
ero.
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Pelkastaan jo vakiomallisen apuviélinefirmasta ostettavan erikoispydran hinta on saman ikdisen
vammattoman henkilén pyoraan verrattuna moninkertainen. Tama sama koskee muitakin liikkunnan
harrastamisen valineitd; jadkiekkokelkan hinta on huomattavasti suurempi (n. 1000 euroa) kuin
tavallisten luistinten. Valitettavasti vammainen ihminen ei pysty hankkimaan kaikkia liikkumisen,
harrastamisen ja vapaa-ajan valineitaan tavallisesta urheilukaupasta, vaan niiden myyjina toimivat
usein apuvalinefirmat/-valmistajat. Silloin hinnatkin ovat huomattavasti korkeammat. Tallaisia
liikunnan harrastamisen ja vapaa-ajanvalineita voivat olla esimerkiksi pyorat, peli- ja
kelauspyoratuolit, hiihto-, luistelu- ja laskettelukelkat sekd maastovalineet. Esimerkiksi pyoria olisi
usein perusteita myontaa myos ladkinnallisen kuntoutuksen apuvalineind, mutta valitettavan usein
ne mielletdan vain harrastusvalineiksi, jolloin niihin olisi syyta olla mahdollisimman pitkalti
normaalisuusperiaatteen mukaisesti mahdollisuus saada VPL:n mukaista taloudellista tukea.

Perusteluissa olisi syyta korostaa erilaisten liikkkumisen apuvalineiden tarkeaa merkitysta

vammaisten lasten ja aikuisten yhdenvertaisuuden edistdmisessa. Apuvalineet ovat usein
osallistumisen edellytys. Ne ovat keskeisessa asemassa myds osallisuuden ja toimijuuden
edistdmisessa.

Talla hetkella esimerkiksi vaikeasti vammaisilla lapsilla ei ole yhdenvertaisia mahdollisuuksia arjen
osallistumiseen verrattuna heidan vammattomiin ikdtovereihinsa. Jos lapsi ei saa kdyttoonsa
toiminnallista osallistumista edellyttavaa apuvalinettd, hanen kokemusmaailmansa on kapeaa, han
saattaa syrjaytya kaikesta vapaa-ajan toiminnasta ja myos perheen yhteisesta tekemisesta. Vapaa-
ajan valineiden myo6ntamisen perusteita tulisikin arvioida laajemmin koko perheen hyvinvoinnin
ndkokulmasta, jotta perhe voi harrastaa ja toimia yhdessa.

Laakinnallisen kuntoutuksen apuvalineitd myonnettdessa lain ja asetuksen mukainen apuvalineen
tarpeen arviointi ei aina toteudu. Kuulemme perheilta paljon “ei endaa myoénneta” -tyyppisia
paatoksia mm. apuvalinerattaiden ja -pyorien osalta. Tama on yksi syy siihen, miksi naita valineita
koskevia hakemuksia “valuu” vammaispalveluiden puolelle. Vammaispalveluistakin paatokset ovat
usein kielteisia, valineiden hankkimisen prosessit kestavat vuosia ja uuvuttavat ja syrjayttavat ihmisia
ja perheita. Apuvalinepalvelut eivat saisi kuormittaa tarvitsijoita ja laheisia, vaan niiden pitaisi tukea
kokonaisvaltaista hyvinvointia.

Digitalisoituvassa yhteiskunnassa toimiminen on mahdotonta ilman asianmukaisia valineita ja
teknisia ratkaisuja, joiden hankkimiseen monella vammaisella henkil6lla ei ole mahdollisuutta ilman
taloudellista tukea. Tatd korostaa se, etta perusmuotoiset laitteet ja vdlineet eivat aina sovellu
vammaisille henkildille, ja soveltuvimmat laitteet ovat keskimaaraista kalliimpia. Perusteluissa tulee
kasitella yhteiskunnan digitalisoitumista ja sen aiheuttamaa taloudellisen tuen tarvetta. Laitteiden ja
sovellusten on vastattava vammaisen henkilon yksil6llisiin paivittdisiin tarpeisiin ja niissa tulee olla
riittavat ominaisuudet ja hyotysovellukset, joilla esimerkiksi viestiminen ja verkkopalveluiden kaytto
onnistuu.
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Paivittdisissa toiminnoissa tarvittavista valineistd ja muista teknisista ratkaisuista voitaisiin antaa
perusteluissa joitakin esimerkkeja kuitenkin niin, ettei mitaan uusia ratkaisuja rajata pois edes
perustelujen tasolla.

Nykyisin vammaispalvelulaissa pykalatasolla erikseen mainitut ylimaaraiset vaatetuskustannukset ja
erityisravinnon kustannukset, joita voidaan harkinnanvaraisesti korvata, olisi parempi nytkin mainita
jo pykalatasolla, jotta soveltajat ymmartavat niiden myos jatkossa kuuluvan nykyisin tavoin lain
piiriin. Erityisravinnon kustannuksia tulisi avata perusteluissa tarkemmin.

28. Vammaispalvelulaki kasitellaan eduskunnassa syksylla 2022. Tavoitteena on lain voimaantulo
1.1.2023. Siirtymasadnnoksilla on tarkoitus antaa hyvinvointialueille aikaa lain toimeenpanoon.
Alkuvaiheessa paatosten muuttaminen uuden lain mukaisiksi vaatii paljon taloudellisia- ja
henkiléstovoimavaroja. Taman vuoksi uudet erityista osallisuuden tukea ja tuettua paatoksentekoa
koskevat sadnnokset tulevat voimaan vasta 1.1.2025.

Helpottavatko voimaantulo- ja siirtymdsaannokset (33 ja 34 §) lain toimeenpanoa?
Eivat
Perustele tarvittaessa kantasi

Vaikka se voisi helpottaa lain toimeenpanoa, etta joitain vamman vuoksi valttamatta tarvittuja
palveluita ei tarvitsisi mydntaa heti lain tultua voimaan ja aiemman lainsadadannon perusteella
myonnetyilta vastaavilta palveluilta, kuten kehitysvammalain mukaisilta tukihenkilon ja ammatillisen
tukihenkilon palveluilta, katoaisi kahdeksi vuodeksi lakiperusta, niin vammaisten ihmisten oikeuksien
ndkokulmasta tama ei ole hyvaksyttavaa. On myos yhdenvertaisuuden nakdkulmasta kestamatonts,
ettd viivastynyt voimaantulo koskisi monilta osin samoja vaativimpia palveluita tarvitsevia ja
erityisen haavoittuvassa asemassa olevia kehitysvammaisia ja vastaavaa tukea tarvitsevia, kuten
autismikirjolla olevia, ihmisia. Siihen taytyy l0ytya riittdvat resurssit, ettd kaikkia vamman vuoksi
valttamattomia uuteen lakiin mukaan otettavia palveluita on saatavissa nykyisille niiden asiakkaille
ilman katkoksia sekd myos uusille palveluita tarvitseville asiakkaille tarpeiden mukaisesti 1.1.2023
lukien.

Myods vammaispalvelulakiin ehdotetun siirtymasaannoksen tdman virkkeen viimeinen kohta herattaa
oikeusturvandkokulmasta isoa huolta: "Paatokset on saatettava uuden lain mukaisiksi, kun
vammaisen henkilon palvelutarve sita edellyttaa tai kun hyvinvointialue organisoi palvelut uudelleen
vastaamaan uutta lakia.” Asiakkaiden pitdisi voida luottaa siihen, ettd paatokset ovat
siirtymasaannoksen mukaisesti lahtokohtaisesti voimassa niihin merkityn voimassaoloajan, ellei se
ylita kahta vuotta tai elleivat asiakkaan tarpeet edellytd uutta paatosta jo aiemmin. Uudet paatokset
pitdisi myos aina tehda yksilollisen arvioinnin pohjalta ainakin, jos niissa muutetaan tai olisi
asiakkaan mielesta tarpeen muuttaa jotain verrattuna aiemman lain mukaiseen vastaavaa palvelua
koskevaan paatokseen, mutta tuo viittaus uudelleenorganisointiin synnyttaa huolta siita, tehtaisiinko
mahdollisesti jotenkin “massaluonteisesti” kerralla aina tiettya palvelua koskevat kaikki paatokset
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uusiksi ilman riittavaa yksilollista arviointia ja harkintaa. Vammaisen ihmisen oma osallisuus
prosessiin tulee joka tapauksessa toteutua aina hanta koskevaa paatosta tehtdessa tai muutettaessa
lain 1 luvun sddanndksissa ja sosiaalihuoltolaissa seka sosiaalihuollon asiakaslaissa edellytetylla
tavalla.

Kehitysvammalaki

29. Vastaavatko kehitysvammalain (muutettuna) voimaan jadvat itsemaaraamisoikeuden vahvistamista ja
perusoikeuksien rajoittamista koskevat saannokset riittavasti valiaikaiseen saantelyn tarpeeseen?

Kylla padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Olisi lain soveltajien ja vammaisten ihmisten nakokulmasta ehdottomasti selkedmpas, jos
kehitysvammalaki pystyttdisiin tdman uudistuksen yhteydessa kumoamaan, mutta koska
itsemaaraamisoikeussdaannosten valmistelussa ei ole edetty niin nopeasti, ettd myos jatkossa
tarvittavia sdannoksia pystyttaisiin vammaislainsdadannon uudistuksen aikataulussa siirtamaan
sieltd muuhun sopivaan lakiin, niin talldin lienee vaikea l6ytda muuta toimivaa ratkaisua kuin jattaa
kehitysvammalakiin voimaan (tarvittavin teknisin muutoksin) sdannokset, jotka mahdollistavat
tahdosta riippumattoman erityishuollon jarjestamisen seka rajoitustoimenpiteiden kayton
jatkossakin. Jossain maarin ongelmallista tilanteessa esimerkiksi yhdenvertaisuusndakdkulmasta on
se, ettd meille jaisi voimaan tallaisia kehitysvammalain 1 §:n mukaisen soveltamisalan myota pitkalti
diagnoosisidonnaisia palveluita, vaikka vammaispalveluissa tulisi siirtya kokonaan
diagnoosildahtoisyydesta yksilollisiin tarpeisiin perustuviin palveluihin. Myo6s voimaan jaaviin pykaliin
ehdotettu uusi vaativan tuen kasite on hiukan hankala uusi lisdys, jonka kayttoonottoa kannattaisi
vield harkita, ellei sille jostain syysta ole valttamatonta tarvetta (tdma ei nyt ilmene perusteluista).

On toivottavaa, etta itsemadaraamisoikeusvalmistelussa panostetaan nyt siihen, etta kohtuullisessa
ajassa pystytaan arvioimaan, onko tarvetta ja missa muodossa sekd missa laissa/laeissa saataa
jatkossa tahdosta riippumattomista vammaisten ihmisten palveluista seka (aina vahvasti
ensisijaisesta) itsemaaraamisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoimien kaytosta vammaisten
ihmisten palveluissa. Tahan tyohon tulee osallistaa vammaisjarjestdja laajemminkin kuin sosiaali- ja
terveysministerion IMO-hankkeen seurantaryhmassa olevan muutaman vammaisjarjestoedustajan
seurantaryhmatyon kautta.

Uudenmaan kehitysvammaisten henkildiden palveluiden jarjestamista 1.1.2023 lukien koskevassa
Kepa Uusimaa -hankkeessa on toistaiseksi ollut valmistelun Idhtékohtana vaativampien palveluiden
keskittaminen HUS-yhtymalle. Taman lakiehdotuksen mukaan kehitysvammalain ja
vammaispalvelulain mukaisia vaativia sosiaalihuollon palveluita voisi kuitenkin jarjestaa vain
hyvinvointialue (tehden tarvittaessa sote-lainsddadannon mukaisesti yhteistyotd muiden
hyvinvointialueiden kanssa), eika niita voisi jarjestaa terveydenhuollon toimintayksikoissa.
Katsomme, ettei lakiehdotusta tule yleisesti ottaen muuttaa niin, ettd nditd vaativia sosiaalihuollon
palveluita (kehitysvammalain mukaista vaativaa tukea ja vammaispalvelulain 12 §:33n ehdotettua
vaativaa moniammatillista tukea) voisi jarjestaa terveydenhuollon toimija ja/tai niita voitaisiin
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jarjestaa terveydenhuollon toimintayksikoissa, koska siihen liittyy riskeja esimerkiksi palveluiden
medikalisoitumisesta ja laitosmaisuudesta. On kuitenkin tarkea varmistaa tarvittaessa
tarkoituksenmukaisella erityissdaantelylla, ettd myos Uudellamaalla voidaan turvata
kehitysvammalain ja vammaispalvelulain mukaisten vaativan tuen palveluiden jarjestaminen niita
tarvitseville asiakkaille ilman katkoksia jarjestamisvastuun siirtyessa hyvinvointialueille ensi
vuodenvaihteessa.

Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista

30. Ovatko sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annettuun lakiin ehdotetut muutokset
tarkoituksenmukaisia?

Eivat paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksulakiin ehdotettavissa muutoksissa perusteluineen on
useita merkittavia ongelmia, jotka tulee esimerkiksi normaalisuusperiaate ja yhdenvertaisuus
huomioiden korjata. Tata edellyttdda myos tavoite vahentaa lapsiperhe- ja muuta kdyhyyttd, johon
ehdotuksessa ei ole kiinnitetty tarpeeksi huomiota. Vammaisperheet, joissa vanhempien normaali
tyonteko ei ole yleensad samalla lailla mahdollista kuin vammattomien lasten vanhemmille, seka
usein koko aikuiselamansa minimitoimeentulon (takuueldkkeen ja eldkkeensaajan hoitotuen)
varassa eldvat aikuiset kehitysvammaiset ja vastaavaa tukea tarvitsevat ihmiset ovat erityisen alttiita
koyhyydelle. Myds muulla tavoin vammaisten ihmisten tydmarkkina-asema on selvdsti muuta
vaestda heikompi. Kéyhyys on puolestaan tutkitusti yhteydessa huonompaan hyvinvointiin ja
terveyteen, osattomuuteen seka syrjaytymiseen, mika tulee yhteiskunnalle seka inhimillisesti etta
taloudellisesti kalliiksi. YK:n vammaissopimuksen riittavaa elintasoa ja sosiaaliturvaa koskeva 28
artikla edellyttda muun muassa vammaisille henkilille riittdvaa taloudellista tukea vammaisuudesta
aiheutuviin kuluihin. Yhdenvertaisuuden lisdadamiseksi ja eriarvoisuuden vahentamiseksi vammaisilta
ihmisilta ei tule peria maksua mistdan vammaisuuden vuoksi valttamatta tarvituista palveluista
(avusta ja tuesta), joita muut ihmiset eivat tarvitse ja joista heille ei siten aiheudu kustannuksia.
Tama tulee huomioida myos naihin palveluihin padsemiseksi valttamatta tarvittavien kuljetusten
osalta.

Vammaispalveluihin liittyvasta yllapidosta, eli vammaisuudesta riippumatta aiheutuvista
kustannuksista, saisi edelleen perid maksun, mika sindnsa on normaalisuusperiaatteen mukaisesti
ihan perusteltua, mutta yllapitoa ei maariteltaisi pykalatasolla, ja myos sita koskevissa perusteluissa
on paljon puutteita. Ottaen huomioon runsaan oikeuskaytannon, jota yllapidosta nykylainsadadannon
ajalta on, sddntelya tai vahintaan sen perusteluita tulee tarkentaa, jotta jatkossa valtytdan tarpeelta
hakea kasitteen tulkintoja muutoksenhakujen kautta.

Perusteluissa tulisi selkeasti todeta vamman vuoksi tarvitun avun ja tuen maksuttomuus esimerkiksi
pesula- ja siivouspalveluiden osalta, joista nykydan valitettavan usein pyritaan perimaan maksua
my0s aineiden ja tarvikkeiden kustannukset ylittavilta osin. Myoskaan aterioista ei tulisi peria
maksua tyon osuudesta, vaikkei vammaista henkilda osana palvelua autettaisikaan omien
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aterioidensa valmistamisessa, koska ei ole normaalisuusperiaatteen mukaista, ettd vammaiselta
ihmiseltd peritdan maksua aterioista tyon/palvelun osuuden osalta. Vammaton samanikdinen
ihminen ei Suomessa normaalisti hanki kaikkia aterioitaan muiden ihmisten valmistamina. Sama
koskee sitd, jos ateriamaksuihin sisallytettaisiin kustannuksia niiden kuljetuksista.

Perusteluista ei mydskaan kay ilmi, etta aina vain tosiasiassa kaytetysta yllapidosta tulisi maksaa, eli
esimerkiksi lehtien tilauksia ei pitdisi jyvittaa niille asumisyksikén asukkaille, jotka eivat tosiasiassa
lue tai muuten hyodynna tilattuja lehtia. Ylipdansa perusteluissa tulisi korostaa sita, etta ns.
konttamaksuja yllapidosta ei tulisi perid, vaan yksil6llinen yllapidon kaytto tulisi olla maksujen
perimisen pohjana, ja asiakas voisi siten aina valita hankkia itse muualta yllapitoon kuuluvat asiat,
jolloin niista ei tietysti voisi laskuttaa hdaneltd osana yllapitomaksua. Se tulisi my6s tasmentaa, etta
ilmoitettujen poissaolojen ajalta yllapito- kuten ateriamaksuja ei tulisi peria.

Se jaa perusteluista epaselvaksi, tarkoittaako kohtuullisen maksun periminen yllapidosta sita, etta
jos kyse on asumisen tuen palvelusta, niin myos asukkaan asunnosta maksaman vuokran tulee olla
kohtuullinen. Asian olisi ehdottomasti tarpeen tdsmentda olevan néin, koska palveluasumisessa
vuokrat ovat usein vastaavien tavallisen asuntokannan asuntojen vuokriin verrattuna kohtuuttoman
suuria, eivatkd vammaiset asukkaat yleensd voi vaikuttaa niihin esimerkiksi muuttamalla pois, koska
he tarvitsevat vammansa vuoksi valttamatta kyseisiin asuntoihin annettavan asumisen tuen.
Yllapitomaksujen uusi sinansa kannatettava kohtuullisuuden edellytys ja niiden rajaaminen tarkasti
perusteluissa koskemaan vain vammasta riippumatta aiheutuvia kustannuksia niin, ettei niihin enaa
voisi sisdllyttaa miltaan osin asiakkaalle annettavan avun ja tuen osuutta, kuten nykyaan usein
pyritaan tekemaan, voi aiheuttaa painetta nostaa vuokria entisestaan, joten kohtuuttomia vuokria
tulisi ehdottomasti myds naiden lakimuutosten ja niiden perusteluiden kautta pyrkia estamaan.

Lasten osittainen eli pdivaaikainen yllapito, joka on erityishuollossa talla hetkelld saadetty
maksuttomaksi, tulisi ehdotuksen mukaan maksulliseksi. Taman perusteluna vedotaan
normaalisuusperiaatteeseen, joka siina tapauksessa tulisi huomioida keskeisena ohjenuorana
kaikissa vammaispalvelujen maksuja koskevissa asioissa. Nythan kuitenkin ehdotetaan esimerkiksi,
ettd myds isompien oppilaiden aamu- ja iltapadivatoiminta olisi my0s tarvitun avun ja tuen osalta
maksullista, mita on pidettdava normaalisuusperiaatteen vastaisena, kun saman ikdiset vammattomat
lapset eivat tallaista palvelua tarvitse eivatka siitd maksa. Myos se tulisi erikseen huomioida
perusteluissa, ettd osittaisen yllapidon tullessa myos lapsille maksuttomaksi joidenkin perheiden
maksurasitus nousee selvasti, kun perheessa yksi tai useampi lapsi saattaa talla hetkella kayttaa ja
tarvita siten yhta lailla jatkossakin yhta aikaa useaakin toistaiseksi maksutonta erityishuollon
palvelua (kuten aamu- ja iltapaivatoimintaa, loma-ajan hoitoa ja muuta lyhytaikaishoitoa seka
kuntouttavaa varhaiskasvatusta), joiden osalta alettaisiin nyt perid maksua paivaaikaisesta
yllapidosta eli ilmeisesti |ahinna ateriamaksuja. Perusteluissa tulisi korostaa tarvetta arvioida ndissa
tilanteissa aina tarve alentaa tai poistaa maksuja, jotta ne eivat vaaranna perheen toimeentulon
edellytyksia tai elatusvelvollisuuden toteuttamista. Lisaksi perusteluissa tulisi tarkentaa sita,
voidaanko osittaisesta yllapidosta kenties peria maksua joidenkin muidenkin kustannusten kuin vain
ateriakustannusten perusteella. My0s se kaipaa tarkennusta, etta vaikka kuntouttavasta
varhaiskasvatuksesta ei perittaisi varhaiskasvatuksen asiakasmaksulain mukaista maksua, niin siita
ilmeisesti saisi kuitenkin peria maksun osittaisesta yllapidosta.
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Vammaispalvelulain mukaisten asumisen tuen palveluiden osalta tulee ehdottomasti saataa myos
vahimmaiskadyttovarasta, kuten muissa ymparivuorokautisissa palveluissa on sdaadetty (sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakasmaksulain 7 ¢ §). Talla hetkelld naissa palveluissa asuvilla vammaisilla
henkil6illda on huomattavan usein vaikeuksia tulla kohtuudella toimeen heille vuokran ja muusta
yllapidosta perittdavan asiakasmaksun jalkeen kaytettavaksi jaavilla tuloilla.
Vahimmaiskayttovarasaantelylle on selkea tarve. Siita saddettdessa on huomioitava myods YK:n
vammaissopimuksen 28 artikla, joka turvaa vammaisten henkiléiden oikeutta riittavaan elintasoon ja
sosiaaliturvaan. Vahimmaiskayttévaran maaran tulee myos olla riittava, mita nykyisen sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakasmaksulain 7 ¢ §:n mukainen avohuollon vahimmaiskadyttévara (v. 2022 167
euroa) ei usein koko elamansa minimitoimeentulon varassa ja esimerkiksi asumispalveluiden piirissa
eldvien vammaisten ihmisten ndakékulmasta ole.

Toimeentulotuen perusosa vahennettyna ravintomenoilla on talla hetkella hiukan yli 250 euroa, ja
koska toimeentulotuessa on kyse véliaikaisesta viimesijaisesta toimeentulon turvasta (kun taas
esimerkiksi vammainen henkil6 usein elda koko aikuiselamansa asumisen palveluiden piirissa), niin
mielestamme on perusteltua katsoa, etta joissain kunnissa ndissa palveluissa jo kdytannossa
sovellettuna ollut 250 euroa kuussa olisi ehdoton minimi vahimmaiskayttovaraksi avohuollon
palveluissa. Kdytannossa pitkaaikaisesti kohtuullisiin tarpeisiin riittadkseen vahimmaiskayttévaran
tulisi kuitenkin mieluummin olla ainakin 300 euroa. Joka tapauksessa tilanne tulee aina arvioida
yksilollisesti, ja tarvittaessa viranomaisen tulee omasta aloitteestaan alentaa tai poistaa
asiakasmaksuja varmistaakseen sen, etta asiakkaan toimeentulo ei vaarannu ja asiakkaan osallisuus
ja itsemadraamisoikeus voivat YK:n vammaissopimuksen edellyttamalla tavalla toteutua.

Kuljetuspalveluiden maksujen perusteluihin tarvittaisiin tarkennusta ainakin siltd osin, miten
omavastuu lasketaan, ja tdssa lahtokohtana tulisi olla halvimman henkil6lle saatavilla olevan lipun
hinta. My0s se tulee tdsmentaa, etta kuljetuspalvelumatkojen tilaamisesta ei saa peria maksua, eika
asiakkaan tule joutua maksamaan matkasta kuljettajalle kuin vain omavastuu (eika siis koko matkan
hintaa niin, ettd han saisi sen omavastuuta lukuun ottamatta joskus myéhemmin takaisin
hyvinvointialueelta). Lisdksi perusteluissa olisi huomioitava se, etta jos kyse on oppivelvollisen
opiskelijan vammansa vuoksi tarvitsemista opiskelukuljetuksista, niista ei tulisi sosiaali- ja
terveysministerion ohjeistamin tavoin peria asiakasmaksuja silloin, kun koulumatkatukeen
oikeutetut vammattomat opiskelijatkaan eivat maksa koulumatkatuen omavastuuosuutta.

Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksulakia tulisi myds muuttaa niin, ettd vaikka vammaiset
ihmiset paasaantoisesti maksavat terveydenhuollon palveluista asiakasmaksuja samoin perustein
kuin muutkin ihmiset, niin kun vammaisen henkilon terveydenhuollosta aiheutuu hdnelle hanen
vammastaan johtuen ylimaaraisia kustannuksia, kuten narkoosin kustannukset kun jokin
terveydenhuollollinen toimenpide (vaikkapa hammashoito) voidaan toteuttaa esimerkiksi
kehitysvamman vuoksi potilaalle vain narkoosissa, niin tallaisten vammasta aiheutuvien
ylimaaraisten kustannusten ei tule jadda vammaisen potilaan kannettavaksi. Muuten voi esimerkiksi
kehitysvammaisten ihmisten ollessa yleensa hyvin vahavaraisia ja kehitysvammaisten lasten
perheiden myos usein kohdatessa toimeentulon haasteita kdyda helposti niin, etta esimerkiksi
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hampaat jaavat korkeiden maksujen takia hoitamatta, tai muu tarkea terveyspalvelu saamatta, mista
on monenlaisia kielteisia seurauksia esimerkiksi vakavampien ja yhteiskunnalle kalliimmaksi tulevien
terveysongelmien muodossa. Talla hetkelld ndma vamman vuoksi tarvittavat ylimaaraisia
kustannuksia aiheuttavat “lisdpalvelut” terveydenhuollossa saa yleensa maksuttomana
erityishuoltona, joten niiden muuttumista lakien yhdistamisen yhteydessa maksullisiksi heikentaisi
kohtuuttomasti kehitysvammaisten ja vastaavaa tukea tarvitsevien ihmisten asemaa.

31. Onko ehdotus vammaisen lapsen kodin ulkopuolisesta asumisesta perittavasta maksusta mielestasi
onnistunut?

Ei
Mikali vastasit El, miten saataisit maksun perusteista?

Vammaisen lapsen kodin ulkopuolisen asumisen maksun maaraytyminen elatuslain mukaisesti,
jolloin maksu voisi olla tlla hetkelld enintdan 1860,20 e/kk, on kohtuutonta ja lisdisi erittdin paljon
joidenkin perheiden maksurasitusta verrattuna nykyiseen tilanteeseen, jolloin maksu ndista lapsen
asumispalveluista on yleensd maaratty lapsen omien tulojen (lapsilisén ja vammaistuen) perusteella,
jattden hanelle myos asiakasmaksulain edellyttaman kayttovaran. Elatuslain mukaan maaraytyvan
maksun perimisen lisdksi ehdotetaan, ettd hyvinvointialue voisi peria tietyt lapsen tulot, korvaukset
ja saamiset kodin ulkopuolisen asumisen ajalta palvelun korvaukseksi.

Vammaisen lapsen muutto kodin ulkopuolelle on yleensa aina perheelle kriisitilanne, jota ei tulisi
pahentaa silld, ettd muutoksella voi olla valtava negatiivinen vaikutus (myos tilanteessa yleensa
lakkaava omaishoidon tuki huomioiden) perheen talouteen ja toimeentuloon. Elatuslain mukaan
maaraytyva maksu ei olisi perusteltu myos siksi, ettd vammaisen lapsen huoltajat kaytannossa
huolehtivat pitkalti hanen elatuskustannuksistaan myds kotoa muuton jalkeen, kuten vastaavat
tarpeellisista vaatehankinnoista, laakkeista ym. terveydenhuollon kuluista ja kuljetusomavastuista
seka usein myos mahdollistavat hanelle erilaista toimintaa, harrastamista ja vaikka reissaamista
perheen kanssa, ja varsin tyypillisesti kustannuksia aiheutuu myds siita, etta lapsuudenkoti pidetdan
sellaisena ja siten varusteltuna, ettda vammainen lapsi pystyy kdymaan sielld “kotilomilla” esimerkiksi
viikonloppuisin. Usein lapsesta aiheutuvat menot vahentyvatkin lahinna arkiruokailujen
kustannusten verran (toisaalta omaishoidon tuki jaa yleensa samalla pois, ja myos lapsen etuudet
voidaan peria hyvinvointialueelle). Tilanne ei tdltdkdan osin yleensa ole verrannollinen
lastensuojeluun, jossa naitd maksuja ymmartadksemme kdytanndssa harvoin peritdan, ja siella
toisaalta kerrytetaan lapselle itsendistymisvaroja, joten yhdenvertaisuus lastensuojelun
sijaishuollossa olevien lasten ja heidan perheidensa kanssa ei ole perusteltu syy perid ndin
kohtuuttoman suuria maksuja lapsen VPL:n mukaisesta kodin ulkopuolisesta asumisesta. Tama, etta
lastensuojelutilanteet poikkeavat paljonkin tilanteesta, jossa lapsen asuminen jarjestetaan
vammaispalveluna kodin ulkopuolella, todetaan myds ehdotuksen perusteluissa (s. 140), ja ko.
kohdassa myos todetaan tata maksuasiaa harkittavan vield jatkovalmistelussa, mika siis tulee myos
nyt huolellisesti tehda.

Ehdottomasti ehdotettua perustellumpi ratkaisu olisi peria maksuja edelleen lapsen omien tulojen
perusteella tai joka tapauksessa maaraltaan selkeammin kohtuullisina kuin mihin ehdotettu saannds
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monien perheiden osalta johtaisi. Tama olisi myds paremmin linjassa lapsiperhekéyhyyden, jonka
riskid vammaisen lapsen saaminen merkittavasti lisad, vahentamisen tavoitteen kanssa.

Esityksen vaikutukset

32. Antavatko esityksen arvioidut ihmisvaikutukset (vammaiset lapset ja aikuiset, idkkaat henkilot) oikean
kuvan uudistuksen vaikutuksista?

Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Ihmisvaikutuksia arvioidaan paasaantoisesti suhteellisen realistisesti, vaikkakin joiltain osin joko
turhan suppeasti tai keskittyen liikaa ehdotuksen mahdollisuuksiin uhkien sijasta. Esimerkiksi
soveltamisalan tiukan rajaamisen uhkia ei nahda riittavasti esimerkiksi lievemmin
kehitysvammaisten tai nykyisin usein valiinputoajiksi jdavien autismi- ja neurokirjon ihmisten osalta.
Toisaalta joitain vaikutusten arvioinneissa tunnistettuja uhkia ei riittavasti huomioida
palveluprosessia, palveluja ja niistd perittavia asiakasmaksuja koskevissa pykalissa perusteluineen.
Tallainen on esimerkiksi s. 124 tunnistettu uhka siitd, ettad suhteellisen avoin sdannosten
kirjoitustapa saattaisi johtaa soveltamiskaytdanndssa alimitoitettuihin tai vammaisen henkilon
kannalta toimimattomalla tavalla jarjestettyihin palveluihin, mita voitaisiin paremmin pyrkia
estamaan lisdamalla vammaisen ihmisen vaikutusvaltaa palveluidensa jarjestamisen tapaan seka
ottamalla palvelupykaliin enemman “peralautoja” myonnettavastad palvelumaarasta, ellei vahempi
maara riitd vastaamaan vammaisen ihmisen tarpeisiin.

Ehdotuksen vaikutuksia vammaisiin lapsiin on kuvattu padosin hyvin, vaikka ne on vahan turhaan
jaoteltu erikseen “oikeudellisia lapsivaikutuksia” seka vaikutuksia lapsiin, nuoriin ja perheisiin
koskevien kappaleiden alle. Lapsivaikutusten arvioinnissa ei myodskaan nahdaksemme tunnisteta
riittavasti kaikkia negatiivisia vaikutuksia, joita ehdotuksella vammaisiin lapsiin, nuoriin ja heidan
perheisiinsa voi olla esimerkiksi sita kautta, etta lapsia uhkaa jaada valiinputoajiksi tiukan
soveltamisalan vuoksi ja vaille tarvitsemiaan palveluita esimerkiksi henkil6kohtaisen avun
voimavararajauksen vuoksi seka siksi, etta erityisen tuen pykala on kirjoitettu hyvin viimesijaiseksi ja
ehdotettu tulemaan voimaan osin vasta v. 2025 voimaan. My6s kasvava asiakasmaksurasitus saattaa
estaa lasten ja perheiden tarvitsemien palveluiden kayttoa.

33. Onko arvio esityksen kustannus- ja henkilévaikutuksista mielestdnne realistinen?
Kylla padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Uudistukseen sisaltyvat vaikutusten arvioinnit herattavat joiltain osin huolta, ja niissd sanotusta voi
olla jopa negatiivisia vaikutuksia lain mukaisten palveluiden saantiin tarpeiden mukaan. Lain
soveltajalle ei saisi vaikutusten arvioinnin perusteella muodostua vaaraa, kuten liian rajaavaa,
kasitysta siita, mita lain pykalissd on sdadetty ja miten lakia on pykalien yksityiskohtaisissa
perusteluissa ohjattu soveltamaan.
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Esimerkkeja ndista vaarin tulkitsemisen mahdollisuuksista vaikutusten arvioinnissa ovat ensinnakin
se, ettd lyhytaikaisen huolenpidon uusiksi asiakkaiksi arvioitu tulevan vain henkil6ita, joilta
edellytettaisiin, ettd he olisivat saaneet Kelan alle 16-vuotiaan ylintd vammaistukea viisi vuotta
ennen 16 vuoden ikda (perustelut s. 80-81). Tallaista ylimman vammaistuen saamisen edellytysta ei
vammaispalvelujen saamiselle ole ollut eikd nytkaan lyhytaikaisen huolenpidon pykaldaan ehdoteta,
eika sellaista yhdenvertaisuudenkaan nimissa edes voitaisi asettaa vain lain piiriin uutena tuleville
asiakkaille. Ristiriitaisesti vaikutuksen arvioinnissa my0ds korostetaan, etta lyhytaikaista huolenpitoa
tarvitsevat vain ne, jotka eivat selviydy yksin ilman toisen henkilén apua, tukea tai huolenpitoa,
mutta toisaalta esitetdan, etta lyhytaikaisen huolenpidon toteuttamismuotona voi olla my6s
etdpalvelu esimerkiksi sellaisten lasten ja nuorten osalta, jotka tarvitsevat (vain) ohjausta tai
neuvontaa jokapaivaisen elaman asioissa (ja jotka eivat siten mitenkdan tayttaisi ylimman
vammaistuen saamiskriteereja).

Samoin sisall6llisesti jossain maarin ristiriitaiselta vaikuttaa muun muassa erityisen tuen vaikutusten
arviointi. Toisaalta katsotaan, etta suurin osa erityisen tuen asiakkaista on myds paivatoiminnassa,
eli he saavat kodin ulkopuolista toimintaa my6s sen kautta. Toisaalta sanotaan, etta kyse on
viimesijaisesta palvelusta niille, joille esimerkiksi osallistuminen kodin ulkopuoliseen toimintaan ei
ole mahdollista minkdan muun palvelun perusteella, ei esimerkiksi henkilokohtaisen avun avulla tai
paivatoimintana.

Kun ehdotuksessakin (s. 90) on tunnistettu se, ettd kehitysvammaisten ihmisten pienituloisuuden
vuoksi on todenndkaoista, etta heilla ei ole varaa kuljetusten omavastuihin, jos palveluihin eivat
nykyisesta erityishuollosta poiketen sisdlly niihin padsemiseksi tarvittavat kuljetukset, niin heraa
kysymys, miksi tdllainen muutos koetaan jarkevaksi kuitenkin tehda. Kun kerran on arvioitu, ettei
suuri osa asiakkaista kaytannossa pystyisi maksamaan omavastuita, ja maksujen poistamista ja
alentamista koskevien paatosten tekeminen vaatii aina oman hallinnollisen tyonsa, ja toisaalta on
myo0s selkea riski, ettei sitd aina valttamattd kdytannossa huomata tehda ainakaan, jos asiakas ei sita
osaa itse vaatia, jolloin palveluun p&aasy voi omavastuukustannusten vuoksi estyd, niin omavastuiden
periminen naista kuljetuksista ylipaansa ei vaikutusten arvioinnin perusteellakaan vaikuta
perustellulta. Jaa epaselvaksi, miksi tahan ratkaisuun on ehdotuksessa siita huolimatta kuitenkin
paadytty. Samankaltaista ihmetysta herattaa se, miksi osittainen yllapito saadettaisiin maksulliseksi,
kun vaikutusten arvioinnissa (s. 82) arvioidaan perittavissa olevien maksujen jadavan niin pieniksi,
etta suhteessa suurten hallinnollisten kulujenkaan vuoksi ndita maksuja ei jatkossakaan kaytannossa
juuri perittaisi.

Henkilostovaikutusten osalta huolta herattaa erityisesti se, mista sote- ja vammaisalan tyévoiman
saatavuuden ollessa talla hetkella pitkalti koko Suomessa huono I6ytyvat arvion mukaan lain kahden
ensimmaisen voimassaolovuoden aikana tarvittavat 80 uutta sosiaalityontekijaa (huomioiden myds
esimerkiksi samaan aikaan kiristyvat lastensuojelun sosiaalityon henkilostomitoitukset) seka
ammattihenkilot tuottamaan erityista osallisuuden tukea. Jalkimmaisen osalta tulisikin viela harkita
sen mahdollistamista, etta palvelua voisi sen ollessa vammaisen henkilon edun mukaista antaa myos
muu kuin nyt ehdotettu sosiaalihuollon ammattihenkil6 tai soveltuvan ammattitutkinnon suorittanut
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henkild, vaikkakin jo ndiden muiden kuin sosiaalihuollon ammattilaisten lisdadminen pykalaan
varmasti hiukan helpottaa tyontekijoiden saatavuuden haasteita. Jos tarkoitus olisi, etta ne, joille
riittaa vapaa-ajan avuksi muun kuin ammattihenkilén apu, saisivat henkilokohtaista apua, se olisi
hyva sanoa auki perusteluissa.

34. Muut vapaamuotoiset huomiot esityksesta.

Kommentoimme tdssa erityisesti vammaispalvelulain 1 lukuun (pl. soveltamisala) ja
sosiaalihuoltolakiin ehdotettuja muutoksia perusteluineen, koska niista ei ole
lausuntopyyntokyselyssd omaa kysymysta tai kysymyksia.

Vammaispalvelulain 1 lukuun ja sen perusteluihin oltaisiin tekemassa erityisesti sosiaali- ja
terveysministerion osallisuustydryhman loppuraportin pohjalta joitain asiakkaan asemaa ja
osallisuutta parantavia muutoksia. Muun muassa se, etta palvelupdatokset tulisi [ahtokohtaisesti
tehda toistaiseksi voimassa olevina, olisi tarkea lisdys lakiin, ja niin ikdan tarkeaa olisi korostaa sit,
ettd palveluiden tulisi muodostaa lain tarkoitusta toteuttava yhtendinen kokonaisuus, johon
sisallytettaisiin myos ko. kokonaisuuden toteuttamiseksi valttamattéomia vammaisen henkildn
perheelle jarjestettdvia palveluita.

Toisaalta useita tarkeitd osallisuustydryhman ehdottamia ja sen loppuraportin lausuntokierroksella
viime vuonna laajaa kannatusta saaneita parannusehdotuksia pykaliin ja perusteluihin on myos
jostain syysta jaanyt pois tasta ehdotuksesta. Olennaisin ndista on muutosehdotus, jonka mukaan
asiakkaan esittamasta avun ja tuen tarpeesta tai palvelun toteuttamistavasta voitaisiin palveluista
paatettdaessa poiketa vain perustellusta syysta, joka on kirjattava paatdkseen. Lisaksi pykalatasolta
on poistettu esimerkiksi nimenomainen maininta tarvittaessa tehtavasta SHL 46 §:n mukaisesta
hoidon ja huolenpidon turvaavasta kokoomapaatoksesta, joka voisi joillekin vammaisille asiakkaille
olla tarpeellinen ja perusteltu. Perusteluista on myos poistettu tarkeita kappaleita liittyen
esimerkiksi YK:n vammaissopimukseen yleiskommentteineen seka kilpailutusten vaihtoehtoihin.
Lisaksi asiakkaan oman kielen seka hanen koko perheensa tarpeiden huomiointiin liittyen on tullut
joitain heikennyksia niin pykaliin kuin perusteluihin. My6s selkokieli tulisi huomioida vahintaan lain
perusteluissa.

Muutokset selkedsti heikentdavat vammaisen asiakkaan asemaa, joten jatkovalmistelussa tulisi
palauttaa niin 1 lukuun perusteluineen kuin mahdollisuuksien mukaan myos ehdotettuihin
sosiaalihuoltolain muutoksiin ja niiden perusteluihin osallisuustyéryhman loppuraportin mukaiset
ehdotukset. Jos jostain osallisuustyoryhman ehdottamasta muutoksesta tata ehdotusta
viimeisteltdessa vield selkeasti poikettaisiin, se nahdaksemme vaatisi nimenomaista perustelemista,
miksi ndin on tarpeen tehda, koska osallisuustydéryhman tehtavana oli nimenomaan parantaa
asiakkaan osallisuutta ja oikeusturvaa vammaispalveluissa, mihin tarkoitukseen laajapohjainen
tyoryhma teki yksimielisen hallituksen esityksen muodossa olleen ehdotuksen, jota myos
lausuntopalautteen perusteella pidettiin laajasti hyvana ja kannatettavana.
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Lakiehdotuksessa ja etenkin sen toimeenpanossa on my0s tarkeaa korostaa sitd, miten
sosiaalihuoltolaista jo nykyiselldan [6ytyvaa sosiaalihuollon toteuttamista koskevaa saantelya tulee
noudattaa. Kdytannossa ongelmia on nykyaan usein esimerkiksi vammaisten ihmisten
palvelutarpeiden arvioinnissa ja palveluiden suunnittelussa huolellisesti yhdessa asiakkaan ja
tarvittaessa laheisen/ldheisten kanssa, palveluiden kokonaisuuden koordinoinnissa (huomioiden
myo6s omatyontekijoiden vaihtuvuuden haasteet erityisesti esimerkiksi kehitysvammaisille ihmisille
sekd kuormittavissa tilanteissa oleville vammaisten lasten perheille) ja monialaisen yhteistyon
tekemisessa seka palveluista pdattamisessa ja niiden toteuttamisessa ilman viivytyksia.

Haluamme ottaa kantaa myos lakiin ehdotettuun muutoksenhakusaantelyyn. Perusoikeusherkista
subjektiivisina oikeuksina turvatuista palveluista tulisi olla mahdollisuus paasta korkeimpaan
hallinto-oikeuteen ilman valituslupaedellytysta. Jos ndin ei ole, asiakkaiden oikeusturva ja oikeus- ja
soveltamiskdytantojen yhtendisyys vaarantuvat, koska valituslupahakemuksista hyvaksytdaan vain
hyvin pieni 0sa, ja hallinto-oikeuksien vammaislakien mukaisia palveluita koskevissa paatoksissa on
nykyaankin usein isoa vaihtelua.

Tallaisen varsin avoimesti kirjoitetun lain, jonka mukaisilla palveluilla turvataan haavoittuvassa
asemassa olevien ihmisten perus- ja ihmisoikeuksien toteutumista, vahvalla toimeenpanon tuella on
erityisen iso tarve ja merkitys. Tama vaatii aivan erityistd huomiointia senkin vuoksi, etta laki olisi
tulossa voimaan hyvin pian sen hyvaksymisen jalkeen. Vastuullisten viranomaisten, kuten sosiaali- ja
terveysministerion ja THL:n tulisikin alkaa kouluttaa ja tiedottaa lakikokonaisuudesta syksylla jo
ennen sen lopullista hyvaksyntdaa. Myos vammaisjarjestja on syyta ottaa mukaan toimeenpanon ja
sen tukemisen suunnitteluun ja toteutukseen. Viranomaisten tulee huolehtia, etta saavutettavaa, eli
myos esimerkiksi selkokielistd, tietoa uudistuksesta on saatavilla myds eri tavoin vammaisille
ihmisille.

Ajoissa aloitettavasta uudistuksen toimeenpanon tukemisesta huolimatta kaikkien toimijoiden on
nyt erittdin tarkeda ymmartaa se, etta ennen uudistuksen voimaantuloa sovelletaan nykyista
sadntelya, eikd sen mukaisia paatoksia tule lakiuudistuksen vuoksi tehda paattymaan taman vuoden
loppuun, vaan paatosten voimassaolon tulee perustua yksil6llisiin tarpeisiin. Palveluita koskevien
paatosten saattamiselle uuden lain mukaiseksi on tarkoitus olla aikaa kaksi vuotta lakiuudistuksen
voimaantulosta. Jos paljon uusia paatoksia olisi tehtdvina heti ensi vuodenvaihteessa, on suuri vaara
siitd, etta paatoksia ei pystyta tekemaan huolellisesti asiakkaan yksilolliset tarpeet ja nakemykset
huomioiden, vaan paadytaan tarpeita vastaamattomiin “massapaatoksiin” ja pahimmillaan
katkoksiin valttamattomien palveluiden saamisessa.

Lakiuudistuksen ja sen mukaisten palveluiden toteuttamiseen on ensiarvoisen tarkeaa varata
riittavat resurssit. Kyse on haavoittuvassa asemassa olevien ihmisten perus- ja ihmisoikeuksien
toteutumisesta. Lisaksi oikea-aikaisesti jarjestetyt tarpeita vastaavat vammaispalvelut ehkaisevat
tehokkaasti tarvetta kalliimmille ja raskaammille palveluille esimerkiksi erikoissairaanhoidossa ja
lastensuojelussa, eli toimivien vammaispalveluiden jarjestaminen niita tarvitseville ihmisille tulee
pidemmalla aikavalilla yhteiskunnalle myds taloudellisesti edullisemmaksi kuin se, ettd vammaiset
ihmiset eivat saa nadita palveluita tai ne toimivat huonosti.
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