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Uuden vammaispalvelulain soveltamisalan tarkentaminen

Lausunnonantajan lausunto

1. Lausunnonantajan organisaatio
Jarjesto

2. Pidatteko hallituksen esitysluonnoksen 3 luvussa kerrottuja tavoitteita kannatettavina?
ei

Voit halutessasi esittada huomioita:

Lihastautiliitossa oli suuria odotuksia siitd, ettda uusi vammaispalvelulaki olisi muuttanut lihastautia
sairastavien ihmisten tilannetta paremmaksi ja palveluja olisi myonnetty yksilollisten tarpeiden
mukaan. Harvinaisuutensa vuoksi lihastautia sairastavan toimintakyvyn haasteita on joskus vaikea
tunnistaa, jonka vuoksi heiltd on evatty padasy vammaispalveluiden piiriin. Sen sijaan, etta
vdliinputoajat padsevat vammaispalvelujen piiriin, johtaa tama lakiesitysluonnos valiinputoajien
lisdantymiseen. Esityksessa ei selkedsti ilmaista, keitd tdaman soveltamisalan noudattamisen johdosta
sosiaalihuollon palveluihin siirtyvat ihmiset ovat, mutta liiton neuvontapalveluiden nakékulmasta on
selvaa, ettd joukkoon kuuluu myds lihastautia sairastavia vammaisia ihmisia.

Nakemyksemme mukaan jo hyvaksytty uusi vammaispalvelulaki ei estd vammaisten henkildiden
oikeuksien toteutumista ja palveluiden saatavuutta. Valmistelu on tehty laajassa yhteistydssa eri
sidosryhmia kuullen ja sisaltdaa useita uudistuksia, jotka ovat puuttuneet lainsaadanndsta ja
vammaisten ihmisten valttamattomista palveluista. Piddmme tarkeana, etta laki on selked, jotta sen
toimeenpano ja soveltaminen eivat aiheuta tulkinnanvaraisia tilanteita ja jotta se mahdollistaa
vhdenvertaisen kohtelun koko maassa. Tata tavoitetta lakiesitys ei mielestamme toteuta, vaan
pdinvastoin lisaa alueellisen eriarvoistumisen mahdollisuutta seka heikentaa yhdenvertaisuuden,
yksilollisen eldaman ja osallisuuden toteutumista.

Lisdksi vastustamme uuden vammaispalvelulain muuttamista kustannussaastotavoitteiden
perusteella. Lihastautiliiton neuvonnassa on havaittu, etta tarpeenmukaisia vammaispalveluita vaille

Lausuntopalvelu.fi 1/6



jaaminen johtaa tyo- ja toimintakyvyn nopeampaan heikentymiseen, kohtuuttomiin
elamantilanteisiin, vaativampien ja kalliimpien palveluiden tarpeeseen seka sote-palveluiden
hédiriokysyntaan.

3. Paastaanko esitetyilla muutosehdotuksilla esityksen tavoitteisiin?
ei
Voit halutessasi esittdda huomioita:

Vammaispalveluita ei ole nykyisin voimassa oleva lain aikana myonnetty ilman tarkkaa harkintaa,
joten huoli vammaispalvelujen myéntamisesta sosiaalihuoltolain palvelujen sijaan tuntuu vieraalta.
Vammaispalveluista on jo vuosia pyritty siirtdmaan vammaisia henkil6ita sosiaalihuollon palveluihin,
esimerkiksi kotihoitoon. Heidan tarpeisiinsa kotihoito ei useinkaan koe pystyvansa vastaamaan.
Lihastautiliiton kasityksen mukaan vammaispalveluja ei haeta, jos niita ei valttamatta tarvitse. Sen
sijaan etenevissa lihassairauksissa riskina on, ettei palveluja tai apuvdlineita huomata hakea oikea-
aikaisesti, joka olisi ty6- ja toimintakyvyn kannalta parempi vaihtoehto kuin sinnittely
mahdottomassa elamantilanteessa.

Talla luonnosehdotuksella ei mielestimme voida saavuttaa esityksen tavoitteita. Jos vammaisten
ihmisten tarpeisiin ei tarvitse vastata minkdan lain perusteella, edes taloudellista sdastoa ei tulla
saavuttamaan. Esitys tulee lisadmaan soveltamisen haasteita tulkinnanvaraisuuden lisdantymisen
myota.

Riskind on, ettd tama soveltamisalan muutos rajaa vammaisia ja pitkaaikaissairaita ihmisia
kdaytanndssa pois vammaispalveluiden palvelutarpeen arvioinnin piirista. Silloin on myds syyta
arvioida, osataanko sosiaalihuoltolain palveluissa arvioida vammaisten tarvitsemia palveluja vai
syntyyko tadsta nykyista vahvempi edestakaisin pallottelun tilanne, jossa palveluja tarvitseva yksil6 on
se, joka karsii. Erityisen huolestuttavaa tama on sen vuoksi, etta tilanne hyvinvointialueilla ei vastaa
luonnoksessa esitettyja sosiaalihuoltolain uudistuksia. Todellisuudessa hyvinvointialueilla on vakavia
taloudellisia henkilostéresursseihin liittyvia haasteita, joiden vuoksi lakiesityksen soveltamisalan
kirityksen takia vammaispalveluista ulos joutuva mainittu pieni joukko, jaa kokonaan ilman mitaan
palveluita.

4. Ovatko ensisijaisen lainsaadannon mukaisten palvelujen ensisijaisuutta korostavat saannokset
mielestanne kannatettavia? (Vammaispalvelulain 2 §)

ei
Voit halutessasi esittda huomioita tai lisdtd muutosehdotuksen:

Ehdotusluonnos nayttaa perustuvan ajatukselle, etta vammaispalveluiden jarjestaminen tulee
vastaavalla tavalla kalliimmaksi perustason palveluja kuin erikoissairaanhoito ja lastensuojelun
viimesijaiset toimet. Siten pyrkimys sosiaalihuoltolain mukaisiin palveluihin siirtdmiseen on
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ymmadrrettavad. Mutta etenevaa lihastautia sairastavan henkilon nakoékulmasta ilman
vammaispalveluja jddminen ei ole ennalta ehkaisevaa sote-palvelua, ainoastaan osallisuutta
rajoittavaa. Ennalta ehkdisevaa on sen sijaan panostaminen laakinnallisen kuntoutuksen
toimenpiteisiin, kuten riittavan ja oikea-aikaisen fysioterapian (ml. allasterapia) saaminen seka
tarpeisiin vastaavat apuvalineet ja vammaispalvelulain mukaiset asunnonmuutostyot. Samoin
koulutuksen ja tyonteon mahdollistaminen on tirkeda ennaltaehkdisevaa toimintaa.

Olemme samaa mielta siita, etta vammaispalvelulailla ei tule paikata muun palvelujarjestelman
puutteita. Kuitenkaan vammaispalveluiden jarjestamatta jattaminen ei saisi johtaa kohtuuttomiin
tilanteisiin vammaisen kannalta. Vammaispalveluista ulos jddminen ei ole tdhankaan saakka johtanut
ensisijaisten palveluiden puutteiden tai puuttuvan julkisen liikenteen toteuttamiseen
hyvinvointialueilla.

Hyvinvointialueen oikeus paattaa palveluiden jarjestamisesta joko sosiaalihuoltolain tai
vammaispalvelulain perusteella jattda esityksessa taustalle asiakkaan osallisuuden palveluprosessiin,
joka hyvaksytyssa uudessa vammaispalvelulaissa oli merkityksellistd. Tavanomainen elama siina
ymparistossa, jossa ihminen on valinnut elaa ja sen turvaavat palvelut ja tukitoimet.

Erityisen huolestuttavaa on, ettei palvelujen tosiasiallisella toteutumatta jaamiselld ole mitaan
merkitysta vammaispalvelulain soveltamiseksi. Ei ole turha pelko, ettd ihminen jaa kokonaan vaille
palveluja. Tallaista tapahtuu jo vammaispalvelulain subjektiivisten palvelujen kohdalla, esimerkiksi
henkil6kohtaisen avun tyota tekevia henkildita ei ole saatavilla tai palvelua ei pystyta jarjestamaan,
koska inva-taksia ei ole kdytettdvissa alueella my6haisina aikoina arkena tai viikonloppuna.
Palveluiden myontamisella ei ole mitaan tarkoitusta, jos yhteiskunnan ei niita tarvitse lakisdaateisesti
todellisuudessa tarjota.

Yhdymme Heta-liiton ndkemykseen ”Nyt ehdotetut muutokset painvastoin lisddvat painetta siihen,
ettd seka nykyisille ettd uusille henkilokohtaisen avun asiakkaille tarjottaisiin esimerkiksi
omaishoitoa tai edellytettaisiin muuttoa palvelutaloon.” Lihastautiliiton kokemuksen mukaan
henkil6kohtaisen avun lisatuntien ja kotona toteutettavan palveluasumisen sijaan ohjataan etenevia
lihastauteja sairastavia henkil6ita palveluiden tarpeen lisdadntyessa muuttamaan pois omista
kodeistaan palvelutaloon. Myds tilanteissa, joissa vammaisella on huollettavia lapsia, jolloin jatetdaan
huomiotta sekd vammaisen etu etta lasten etu tilanteessa. Myds omaisten hoitovastuuta on lisatty
suhteessa aikuistuviin nuoriin lihassairaisiin, jotka asuvat kotona tai ovat muutamassa omaan kotiin.
Nuoren itsenadistymisen tukemista ei nahda arvokkaana asiana, jolla on itseisarvo.

Yhdymme Kehitysvammaisten tukiliiton nakemykseen, "etta yleislainsdddannon ensisijaisuus
korostuu esitysluonnoksen mukaisessa soveltamisalasadannoksessa tavalla, joka lakiin paatyessaan
vaarantaisi vammaisten ihmisten oikeuden valttamattomiin erityispalveluihin. Yleislainsaadannon
ensisijaisuus on huomioitu riittavasti jo hyvaksytyn uuden vammaispalvelulain
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soveltamisalasdannoksessa perusteluineen. Talta osin ei ole tarpeen muuttaa oikeustilaa mydskaan
nykyiseen lainsdadantoon verrattuna.”

5. Onko eldamanvaiheessa tavanomaisesta poikkeavaa tarvetta koskeva saannésehdotus mielestanne
kannatettava? (Vammaispalvelulain 2 §)

ei
Voit halutessasi esittda huomioita tai lisdtd muutosehdotuksen:

"Elamanvaiheessa tavanomaisesta poikkeavaa tarvetta” viittaa kasitykseen, etta on |6ydettavissa
jokin yhteisesti maaritelty tavanomainen elama ja tarkoin rajatut eldman vaiheet. On
huolestuttavaa, jos vammaispalvelulain johdosta aloitetaan yhden vahemmiston tavanomaisen
eldman ja siihen liittyvien tarpeiden maaritteleminen yhteiskunnan taholta.

Lihastautiliitto on samaa mieltd monen muun jarjeston ndkemyksesta, ettei tavanomaisen elaman
kasitteelld saa rajata sitd, mihin tarpeisiin ja kenelle vammaispalveluita myonnetaan. Palvelujen
tarve tulee maaritella yksilollisen tilanteen mukaisesti, kunnioittaen vammaisten ihmisten oikeutta
eldd omannakoista elamaa tavalla, jonka on valinnut.

Esitysluonnoksen mukaan palvelujarjestelman kestavyyden kannalta on valttamatonta erottaa eri
ikdkausiin liittyva tavallinen avun ja tuen tarve vammaisuuteen liittyvasta avun ja tuen tarpeesta. Se
on valttdmatonta, jos oletetaan, ettd ihmiset hakevat ja kayttavat palveluja, joita eivat tarvitse tai jos
oletetaan sosiaalihuoltolain perusteella jarjestettavien palvelujen olevan edullisempia kuin
vammaispalvelujen. Jos vaite ei perustu naihin olettamuksiin, on syyta pohtia, ajetaanko
ehdotuksella tarkoituksellista rajausta kokonaan palvelujen ulkopuolelle.

Eldamanvaihe vaikuttaa ikadantyneiden lisaksi myos muihin ikdluokkiin, koska luonnoksessa ei ohjata
lainsoveltajaa tulkitsemaan sitd koskemaan vain ikdantyneiden vammaisten palvelujen rajaamista.
Lihastautiliitto on aikaisemmissa lausunnoissaan vastustanut ikadntyneisiin liittyvaa rajausta, koska
se heikentad yhdenvertaisuutta eri ikdisend sairastuneiden lihastautia sairastavien henkildiden
kesken seka erilaisten lihastautiryhmien kesken. On kohtuutonta olettaa, ettd kukaan osaisi varautua
ennalta lihassairauden vuoksi tarvittavien palveluiden taloudellisiin kustannuksiin. Kaikki
lihassairaudet ovat harvinaisia, eika niihin ole parantavaa hoitoa. On tarkeaa, etta vammaisille
henkil6ille turvataan vammaan liittyva avun ja tuen saanti kaikkina ikakausina.

6. Onko asiakkaan edun ja maksuttomuuden suhdetta koskeva tarkennus mielestinne kannatettava?
(Sosiaalihuoltolain 4 §)

ei

Voit halutessasi esittda huomioita tai lisdtd muutosehdotuksen:
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Lihastautiliitto on samaa mieltd monen muun vammaisjarjeston nakemyksesta, etta
esitysluonnoksessa tulkitaan yhdenvertaisuutta ja normaalisuusperiaatetta virheellisesti, kun
vammasta johtuvasta palvelusta katsotaan yhdenvertaiseksi ottaa asiakasmaksu, vaikka ilman
vammaa palvelua ei edes tarvitsisi.

Mikali vammaisuudesta aiheutuvien palvelujen tarpeiden ei ndhda vaikuttavan niiden jarjestamisen
maksuttomuuteen, on risking, etta hyvinvointialueet suosivat sosiaalihuoltolain mukaisia maksullisia
palveluja, vaikka ne eivat vastaisi asiakkaan palveluntarpeisiin. Sdanndksella rajataan myds
viranhaltijan harkintavaltaa asiakkaan edun arvioimisessa.

7. Onko asiakasmaksulain sdannoksia taydentdva niin sanottu suojasddnnos mielestinne kannatettava?
(Vammaispalvelulain 2 §:n 4 ja 5 momentti)

ei

Voit halutessasi esittdd huomioita tai lisita muutosehdotuksen:

Suojasdaanndkselld ei pystytd korjaamaan niitd seurauksia, jotka syntyvat siitd, ettd maksuttomuutta
ei pidetd merkittdvana asiakkaan edun kriteerind vammaisen henkilon erityisissa tuen tarpeissa.

8. Voit halutessasi esittada muita huomioita esityksesta:

Ensisijaisen lain perusteella annettavia palveluja tulee tosiasiallisesti olla mahdollista kayttaa, jotta
niihin tarpeisiin, joihin riittavat ensisijaiset palvelut, voidaan vastata. Ensisijaisten lakien perusteella
palvelujen jarjestdminen on harkinnanvaraista ja jattda usein henkilon laheisavun varaan. Myos itse
maksaen hankittujen palvelujen omavastuuosuus nousee koko ajan ja samalla etuudet niita
kompensoimaan heikkenevat. Hyvinvointialueiden tulee jarjestaa seka vammaispalvelut etta
sosiaalihuoltolain mukaiset palvelut suhteessa asukkaiden palvelutarpeisiin.

Vammaispalveluista sdastaminen johtaa lihastautia sairastavien vammaisten henkildiden
ajautumiseen raskaampiin palveluihin, kuten tyokyvyttomyyselakkeelle tai pitkille sairaalajaksoille,
joista jalkimmainen koskee myos ikdantyneita lihassairaita henkiloitd. Sen vuoksi esitimme, etta uusi
vammaispalvelulaki (675/2023) tulee voimaan ilman ehdotettua soveltamisalan muutosta.

Sari Kuosmanen, Toiminnanjohtaja

Lihastautiliitto ry
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