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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:

Tavoitteet turvata vammaisten henkildiden oikeuksien toteutuminen ja palveluiden saatavuus ovat
kannatettavia ja tarkeimmat tavoitteet. Esitys ei kuitenkaan tue naita tavoitteita.

Jos lain soveltamisalaksi sdadetaan "erityispalveluiden jarjestaminen niille vammaisille henkiloille,
jotka tarvitsevat vamman tai sairauden aiheuttaman pitkdaikaisen toimintarajoitteen johdosta
valttamatta apua tai tukea tavanomaisessa elamdassa”, siitd seuraa monia ongelmia. “Tavanomainen
eldama” on epamaardinen muotoilu ja on selvada, etta siita seuraisi hyvin erilaisia ja vaihtelevia
tulkintoja ja kiistoja siita, mika kuuluu tai ei kuulu kenenkin “tavanomaiseen elamaan”, mika ei
suinkaan johtaisi lain yhtendiseen soveltamiseen ja yhdenvertaisiin palveluihin eri alueilla.

Toisin kuin esityksessd, jo hyvaksytyn lain soveltamisalassa otetaan huomioon YK:n
vammaissopimuksen periaatteet: “lakia sovelletaan henkiloon (vammainen henkil®), jonka
itsendisen elaman, osallisuuden tai yhdenvertaisuuden toteutuminen edellyttaa valttamatta taman
lain mukaisia palveluita”. Esityksessa tata siis endotetaan poistettavaksi, mika on
vammaissopimuksen toimeenpanon vastaista. Muistutamme, etta Suomen valtio on sitoutunut
toimeenpanemaan vammaissopimuksen ja vammaispalvelulaki on toimeenpanossa erittdin tarkea
vdline.

Esityksessa tavoitellaan niin vahvasti sita, ettd palvelut myonnettaisiin sosiaalihuollon yleisina
palveluina ja paasy vammaispalvelujen piiriin olisi hankalaa, ettad on hyvin epdvarmaa, etta
vammaispalveluja tosiasiassa tarvitsevat vammaiset ihmiset saisivat tarvitsemiaan palveluja.

Vielda vammaispalvelulain valmisteluvaiheessa pidettiin tarkeana sitd, etta vammaiset henkil6t saavat
tarvitsemansa palvelut ja erityisesti tarkoituksena oli parantaa valiinputoajien tilannetta.
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Viliinputoajia ovat esimerkiksi autismi- ja neurokirjon lapset, joiden tilannetta ei ehdotetuilla
muutoksilla olla parantamassa.

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

Kuten jo ylla totesimme, tavoitteet turvata vammaisten henkildiden oikeuksien toteutuminen ja
palveluiden saatavuus ovat kannatettavia ja vammaispalvelulain tarkeimmat tavoitteet. Esityksessa
ehdotetut muutokset ovat ristiriidassa ndiden tavoitteiden kanssa. Perustelemme tdta vammaisten
lasten, nuorten ja heidan perheidensa nakékulmasta.

Esityksen tavoitteena ndyttaa olevan, ettd sddstosyista yha harvempi vammainen lapsi/nuori ja
perhe ylipaansa paasisi vammaispalvelujen piiriin. Tdma ei ole hyvaksyttava tavoite. Sen sijaan lain
tulee suojata ja varmistaa, etta hyvin haavoittuvassa asemassa olevat vammaiset lapset/nuoret
perheineen saavat tarvitsemansa yksil6llisen avun ja tuen, joka vastaa heidan tarpeisiinsa.

Vammaisen lapsen/nuoren oikeuksien, osallisuuden ja yhdenvertaisuuden toteutuminen on tarkea
tavoite, johon velvoittavat myds vammaissopimus ja lapsen oikeuksien sopimus, joiden
toimeenpanoon Suomi on sitoutunut. Vammaisen lapsen ja hdanen koko perheensa mahdollisuudet
hyvaan elamaéan, hyvinvointiin ja ihmisoikeuksien toteutumiseen ovat poikkeuksellisen paljon
riippuvaisia palvelujarjestelman toimivuudesta. Palvelut on suunniteltava asiantuntevasti,
huolellisesti, pitkdjanteisesti ja yksilollisesti yhdessa lapsen/nuoren ja perheen kanssa.
Pirstoutuneiden palvelujen maailmassa ei voi lilkaa korostaa hyvan palvelusuunnitelman merkitysta.
Palvelusuunnitelman laatijoilla tulee olla tuntemusta vammaisten lasten/nuorten perheiden
tilanteista ja osaamista siitd, millaisin, usein yksil6llisin palveluin heidan tarpeisiinsa voidaan vastata.
Palvelujen suunnittelijoilla tulee myos olla tosiasiallisia mahdollisuuksia jarjestaa naita palveluita. On
varmistettava, ettd vammaisen lapsen/nuoren ja perheen palvelujen suunnittelemisesta vastaavat
osaavat ammattilaiset, joilla on osaamista nimenomaan vammaisperheita koskevissa asioissa.

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

ei
Voit halutessasi esittdd huomioita tai lisita muutosehdotuksen:

Esityksessa tavoitteena nayttda olevan, etta yha harvempi vammainen henkil6 paasisi ylipaansa
vammaispalvelujen piiriin. Silloin kun yleiset sosiaalipalvelut vastaavat vammaisen lapsen ja hdanen
perheensa tarpeisiin, tulee heilla luonnollisesti olla oikeus saada naita yleisia palveluja. Usein yleiset
sosiaalipalvelut eivat kuitenkaan vastaa vammaisen lapsen ja hdnen perheensa tarpeisiin. Lisaamalla
epamaaraisia kriteereja vammaispalvelujen piiriin padsemiseksi vaikeutetaan monin tavoin
sosiaalihuollon ammattihenkildiden tyota ja ennen kaikkea palveluja tarvitsevien vammaisperheiden
tilannetta.
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Onko ajatuksena, ettd palveluja mydnnetaan sosiaalihuoltolain mukaisina yleisina palveluina, jotka
usein sisalloltaan ja vieldpa lyhytaikaisina ratkaisuina eivat vastaa vammaisen lapsen/nuoren ja
hdnen perheensa tarpeisiin? Siksiko, etta yleislakien palveluista voidaan peria asiakasmaksu?

Heraa kysymys siitd, etta tuntevatko esityksen kirjoittajat lainkaan vammaisten lasten/nuorten ja
heidan perheidensa tilanteita. Vammaisen lapsen/nuoren oleminen, koko elama ja hdanen
vanhemmuutensa ja sisaruutensa voivat poiketa erittdin merkittavalla tavalla samanikaisen lapsen
tilanteesta riippumatta siita, minka ikaisesta vauvasta, lapsesta tai nuoresta puhutaan. Avun ja tuen
tarve saattaa olla suuri. Vammaisen lapsen hoidon ja palvelujen tarve voi jatkua pitkdan tai jopa
loppuelaman ajan. Se on palvelujen suunnittelun ndkdkulmasta aivan erilainen tilanne kuin sellainen,
jossa tilapdinen palvelu tyydyttaa palvelutarpeen, minka jalkeen asiakas parjaa omillaan.
Lyhytaikaiset ratkaisut etenkin toistuvana ovat hyvin kuormittavia perheelle, jossa palvelun tarve on
pitkdaikaista. Tarpeeseen vastaamattomat, toimimattomat palvelut kuormittavat lasta/nuorta ja
koko perhetta ja vaarantavat tai estdvat vammaisen lapsen lapsen oikeuksien toteutumisen.

Esityksen mukaan palveluiden tosiasiallinen saatavuus ei voi olla ohjaava tekija arvioitaessa, minka
lain mukaan henkildlle mydnnetadn palvelua. Tarkoittaako tama sitd, etta asiakkaalle voidaan
myontaa jokin palvelu, vaikka jo tiedetdan, ettei sitd edes voida jarjestda? Jarjestomme tietoon on
tullut useita tilanteita, joissa ndin on jo kdynyt. Voidaanko menettelytapaa pitdaa hyvaksyttavana? -
Pdinvastoin. On erittdin tarkeaa huolehtia siitd, ettd palvelujen toteutumista seurataan ja
varmistetaan, etta palvelu tosiasiallisesti vastaa asiakkaan tarpeeseen.

Aihetta on tutkittu ja tietoa olisi saatavilla. Esimerkiksi THL:n julkaisussa Tietoa ja tietotarpeita
vammaisuudesta : Analyysia THL:n tietotuotannosta (THL 2017) todetaan: Ymparistdja parantamalla
ja yleisten palvelujen joustavuutta ja saavutettavuutta kehittamalla ei voida poistaa kaikkia
vammaisten ihmisten toimintoihin vaikuttavia haittoja ja esteita. Tarvitaan myos yksil6llisia palveluja
ja tukitoimenpiteitd, jotta vammaisten ihmisten toimintaedellytykset yhteiskunnassa ovat
yhdenvertaiset muiden ihmisten kanssa.

5. Onko eldmianvaiheessa tavanomaisesta poikkeavaa tarvetta koskeva sadannésehdotus mielestanne
kannatettava? (Vammaispalvelulain 2 §)

ei
Voit halutessasi esittdd huomioita tai lisita muutosehdotuksen:

"Eldmanvaiheessa tavanomaisesta poikkeava tarve” samoin kuin “tavanomainen elama” ovat
epamaaraisia maaritelmia, jotka voivat johtaa taysin mielivaltaisiin paatéksiin ja tilanteisiin.
Esityksen teksti jopa ohjaa sellaiseen: Sen mukaan vammainen lapsi ei tarvitse vammaispalveluja
ennen kuin ”lapset alkavat yleensa tehda asioita itse ilman apua, viettda aikaa ystaviensa kanssa tai
harrastaa asioita itsendisesti kodin ulkopuolella”. Edelleen kysymme, onko kirjoittajilla mitaan
kasitysta tilanteista, joissa vammainen lapsi/nuori ja hdnen perheensa elavat?

Esityksen mukaan ”“Vauvan tai hyvin pienen lapsen huolenpidon tarve poikkeaa harvoin saman
ikdisten lasten tarpeista”. Tama on erittdin outo vaite. Vammaisen vauvan tai hyvin pienen lapsen
huolenpidon tarve saattaa poiketa erittdin huomattavalla tavalla saman ikdisten lasten tarpeista
hyvin monenlaisin tilantein. Esitys jatkaa: “Pienen lapsen tavanomaiseen elamaan kuuluu esimerkiksi
vuorovaikutus eri tilanteissa, leikki, harrastukset, seka perheen arkeen osallistuminen
perheenjasenena. Silloin, kun lapset tarvitsevat tyypillisesti aikuisen tukea naissa tilanteissa,
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kyseessa on elamanvaiheeseen liittyva tavanomainen tarve.” Vammaisen lapsen tarvitsema tuki
edelld mainituissa tilanteissa saattaa olla hyvin erilaista ja huomattavasti vaativampaa kuin
samanikaisten lasten “tavanomainen tarve”, vaikka jokainen lapsi tarvitseekin aikuisen tukea.
Vammaisten lasten/nuorten ja perheiden tilanteet ja tuen tarpeet voivat olla hyvin erilaisia ja heita
itsedan on kuunneltava tarkasti siitd, mika tilanne milloinkin on. Tuen tarve voi olla hyvin suuri
esimerkiksi silloin, kun vammainen lapsi tarvitsee apua kaikkeen tekemiseensd, han ei liiku, syo, leiki
tai osallistu arkeen perheenjasenena ilman etta joku fyysisesti avustaa. Osallistuminen edes oman
perheen arkitekemiseen ei ole todellakaan itsestddn selvaa. Esimerkiksi moni vammainen lapsi ei
pddse osallistumaan edes perheen ulkoiluun ldhiymparistossa, kun tarvittavaa ulkona toimivaa
lilkkumisen apuvalinetta ei nykylinjausten mukaisesti ole saatu. Toisinaan jotta vammainen
lapsi/nuori idsta riippumatta voi osallistua oman perheensa elamé&an perheenjasenend, han saattaa
tarvita aikuisen jatkuvaa avustusta aivan kaikkeen olemiseensa ja tekemiseensa — jolloin tuon
avustajana toimivan huoltajan oma osallistuminen ”"perheenjasenend” on muuttunut avustajan
rooliksi. Myos sisarusten tilanne tulee muistaa: My0s sisarukset ovat lapsia ja tarvitsevat
vanhempansa tukea. Tdma saattaa synnyttaa palvelujen tarvetta niissa tilanteissa, kun yksi (tai
useampi) lapsista vaatii erityistarpeidensa vuoksi vanhemmilta hyvin paljon.

"Eldmanvaiheessa tavanomaisesta poikkeava tarve” -kasitetta ei tule kdyttaa nain harhaanjohtavasti
etenkdan perusteena palvelujen evdaamiselle. Lainkirjoittajien tulee perehtya siihen, mitd vammaisen
lapsen eldma ja avun tarve oikeasti voivat olla. On tarkeda korostaa sita, ettd vammaista
lasta/nuorta ja perhetta on kuunneltava tarkasti ja heidan yksil6llinen tilanteensa ja jokaisen
perheenjasenen hyvinvointi tulee ottaa huomioon.

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

ei
Voit halutessasi esittdd huomioita tai lisita muutosehdotuksen:

On elamalle vieras ajatus, ettei taloudellinen tilanne vaikuttaisi “asiakkaan etuun”. Taloudellinen
turvallisuus on osa elaman laatua ja hyvinvointia. Monissa vammaisen lapsen/nuoren perheissa
lapsen/nuoren vammaisuus vaikuttaa huoltajien mahdollisuuteen tehda ansiotyota ja huoli
taloudesta voi olla suuri. Voidakseen vastata vammaisen lapsensa tarpeisiin moni vanhempi on
esimerkiksi siirtynyt tekemaan osa-aikatyota, tekee muuta kuin omaa koulutustaan vastaavaa
ansiotyota pienemmalla palkalla tuon toisen tyén joustavuuden vuoksi, osa on joutunut jaamaan
kokonaan pois ansiotydstaan. Ja nama tilanteet voivat jatkua pitkdaan, nyt ei puhuta muutamasta
pikkulapsiajan vuodesta.

Esityksessa ei ole ymmarretty, mitd yhdenvertaisuus ja normaalisuusperiaate tarkoittavat. Tasta
huomautetaan monissa muissakin lausunnossa. Asia kay ilmi myos Asiakas- ja
potilasturvallisuuskeskuksen lausunnossa, jossa muistutetaan, kuinka: “Yhdenvertainen kohtelu
edellyttad samanlaista kohtelua keskendan samanlaisissa tilanteissa ja vastaavasti erilaista kohtelua
erilaisissa tilanteissa.” Ei ole normaalisuusperiaatteen mukaista, etta perhe joutuu maksamaan
palveluista, joita vammainen lapsi tai perhe tarvitsee lapsen vammaisuuden vuoksi.
Normaalisuusperiaatteen ja yhdenvertaisuuden mukaista on, etta palveluista, joita tarvitaan lapsen
vammaisuuden vuoksi, ei aiheudu kuluja perheelle.

7. Onko asiakasmaksulain sdannoksia taydentdva niin sanottu suojasddnnos mielestinne kannatettava?
(Vammaispalvelulain 2 §:n 4 ja 5 momentti)
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ei
Voit halutessasi esittdd huomioita tai lisita muutosehdotuksen:

Monilla vammaisten lasten perheilla on huoli taloudellisesta toimeentulosta mm. edellisessa
vastauksessamme kerrotuista seikoista johtuen. Suojasaannos ei riitd korvaamaan
maksuttomuudesta luopumista.

Yhdessa maksuttomuudesta luopumisen kanssa suojasadannos lisaksi muodostaisi monimutkaisen
systeemin, joka vain lisdisi byrokratiaa ja vammaisen lapsen perheen kuormitusta lisdantyvan
paperityon (metatyon) muodossa. Vammaisen lapsen/nuoren asioiden hoitamisesta ja
jarjestelemisesta huoltajille aiheutuva metatyo ei ole vdhédinen asia, se kuormittaa hyvin
merkittavalla tavalla perheen elamaa. Palvelujen koordinaation puute ja vammaisperheille siita
aiheutuva metatyon taakka on tiedossa ja hyvin dokumentoitu (lisatietoa esim. Lapsistrategiassa
(2021) ja sen taustaselvityksissa).

Vammaisten lasten/nuorten huoltajien metatyota tulee painvastoin kaikin tavoin vahentaa.
Tavoitteena tulee olla, ettd vammaisen lapsen/nuoren palvelut jarjestetdan hanen ja perheen
yksilGllisiin tarpeisiin vastaten. Huomiota on kiinnitettdva palvelujen koordinaatioon ja palvelujen
jarjestelemisesta aiheutuvaan taakkaan perheelle. Palvelujen suunnittelemiseen ja jarjestelemiseen
on luotava sellainen jarjestely, joka varmistaa palvelujen piiriin padsemisen ja vammaisen
lapsen/nuoren ja koko perheen hyvinvoinnin ja oikeuksien toteutumisen. Palvelujen tulee tukea ja
auttaa perhettd, eika palvelujen jarjestelemisesta tule aiheutua perheelle turhaa, erittdin
kuormittavaa metatyo6ta.

8. Voit halutessasi esittaa muita huomioita esityksesta:

Esitysluonnoksessa on ehdotuksia, jotka toteutuessaan monimutkaistaisivat vammaisen
lapsen/nuoren ja perheen palvelujen suunnittelemista ja toteuttamista, heikentaisivat vammaisen
lapsen perheen palveluja ja taloudellista tilannetta ja mika huomattavinta: Vaarantaisivat
vammaisen lapsen, nuoren ja koko perheen oikeuksien toteutumisen, yhdenvertaisuuden ja
osallisuuden.

Esityksen vaikutusarvio on vammaisen lapsen kohdalla aivan harhaanjohtava.

Lakia ei pida laatia niin, ettd sen toimeenpano johtaa hyvin hankaliin ja monimutkaisiin kasittelyihin,
joiden tarkoituksena on ehkaista vammaisten ihmisten padasy vammaispalvelujen piiriin.
Vammaispalvelun sosiaalityontekijoéiden tarkein tehtdva ei voi olla vammaispalveluun padasemisen
epdaaminen vammaisilta ihmisilta. Heiddan osaamistaan tarvitaan sellaisten palvelujen
suunnittelemiseen, jotka tosiasiallisesti vastaavat vammaisten ihmisten tarpeisiin YK:n
vammaissopimuksen mukaisesti. Erityisesti on valtettdava pystyttamasta palvelujarjestelmaan
sellaisia rakenteita, jotka nimenomaisesti johtavat tarpeenmukaisten palvelujen evdamiseen tai jopa
evaamisen ylipdansa palvelujen piiriin paasemiseksi, mika vaarantaisi vakavasti vammaisen
lapsen/nuoren ja koko perheen ihmisoikeudet. Epatarkoituksenmukaiset rakenteet voivat johtaa
kuormittavaan valituskierteeseen - jos vammaisperheelld on siihen voimavaroja. Kaikilla ei ole, mika
viela erikseen lisaa eriarvoisuutta.

Laadukas ja selked palvelusuunnittelu ja toimivat palvelut sdastaisivat myos sote-
ammattihenkildiden resursseja. Miten suuria kustannuksia aiheutuu siita, jos sosiaalityon resursseja
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tarvitaan ensisijaisesti portinvartijan tehtaviin sen sijaan, ettad he keskittyisivat varmistamaan
vammaisen henkilon oikeuksien toteutumiseen? Mita kustannuksia aiheutuu siitd, jos vammaiset
henkilot saavat epatarkoituksenmukaisia tai heille toimimattomia palveluja? Mita maksaa se, jos
vammaiset henkilot joutuvat hakemaan tarvitsemiaan palveluja yha uudelleen ja joutuvat
valituskierteeseen, jolloin valituksia kasitelldan sosiaalitoimessa ja oikeusasteissa?

Muistutamme lopuksi, ettd vammaiset lapset/nuoret ovat erittdin haavoittuvassa asemassa. Lapsen
vammaisuus vaikuttaa koko perheeseen. Koko perheen elamanlaatu on erittdin paljon riippuvainen
palveluiden saatavuudesta ja toimivuudesta ja siitd, millainen prosessi palveluiden suunnitteleminen
ja jarjesteleminen on. Lain tarkoitus tulee olla vammaisten ihmisten oikeuksien, yhdenvertaisuuden
ja osallisuuden toteutuminen mahdollisimman jarkevalla byrokratialla ja vammaissopimusta ja
lapsen oikeuksien sopimusta toimeenpannen.

Piddamme tarkedna, etta esitys hyldtaan ja jo hyvaksytty laki astuu voimaan.

Weckroth Miina
Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry
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