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LAUSUNTOPYYNTO VAMMAISPALVELULAINSAADANNON UUDISTUKSESTA

Lausunnonantajan tausta
1. Vastaajan taustaorganisaatio

Vammaisjarjesto [Autismiyhdistys PAUT ry]

Yleista hallituksen esitysluonnoksesta

2. Ovatko esitysluonnoksen pykalat selkeita?
Eivat paaosin

Perustele tarvittaessa kantasi

Pykalat on kirjoitettu valjasti, mika jattaa paljon tulkinnanvaraa, mika pitdisi huomioida
perusteluteksteissa. Kuitenkaan pykalien perustelut eivat selkeyta ja auta pykalien tulkinnassa.

Erityinen huolemme koskee lain soveltamisalaa eli 2 §:33. Lain taloudellisissa vaikutusarvioissa
todetaan, etta uuden lain piiriin tulee pieni maara vammaisia henkildita, jotka nyt ovat jadneet
valiinputoajiksi. Naista yhtena ryhmana mainitaan autismikirjon henkilot, joilla ei ole diagnosoitu
kehitysvammaa ja ettd tama muutos on otettu huomioon lain kustannusarviossa.
Soveltamisalapykala ei kuitenkaan tue tata kirjausta. Soveltamisalapykald on kirjoitettu niin tiukaksi,
monitulkintaiseksi ja rajaavaksi, etta ilman kehitysvammaa olevilla autismikirjon henkildilla ei tule
olemaan nyt voimassa olevaa lainsaadantéa enemman mahdollisuuksia lain mukaisten palveluiden
piiriin padsemisessa, jopa pdinvastoin. Lain kustannusvaikutusten arviolta putoaa siten talta osin
pohja pois. Soveltamisalapykadlan mukainen vammaisen henkilén maaritelma on kaikkineen
erikoinen. Esimerkiksi siihen kirjattu kuvaus toimintakyvyn eri ulottuvuuksista ei vastaa yleista, esim.
THL:n sivuilta 16ytyvda maaritelmaa toimintakyvysta.

Valmennusta koskevassa pykaldssa (78) puolestaan ei pykalatasolla mainita kuntouttavaa
varhaiskasvatusta, vaan siitd “saddetdaan” vasta perusteluissa. Myos lapsen asumisesta olisi voitu
saataa yhdessa pykaladssa sen sijaan, ettd asia jaetaan kahteen eri pykaldan (14.48§ ja 158). Samoin
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erityisen tuen pykalaan (128) sisallytetyt kolme hyvin eri sisaltoista palvelua olisi ollut selkeampaa
kirjata kolmeksi erilliseksi palveluksi. Esteettoman asumisen tuen pykalassa (16§) on kysymys
subjektiivisesta oikeudesta, mutta pykalad on kirjoitettu ehdolliseen muotoon. Kirjaus tulee niilta osin
muuttaa ehdottomaan muotoon (esim. voi tuottaa -> on tuotettava, voidaan myontaa -> on
myonnettava).

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

Pykalien perustelut ovat osittain varsin laajat, mutta eivat kutenkaan kaikilta osin riittavan selkeat.
Perusteluissa on esimerkiksi kdytetty esimerkkeja, jotka voivat yksipuolistaa pykalien tulkintaa, nain
esimerkiksi soveltamisalaa koskevassa pykaldssa (28§). Esim. sivulla 163 kuvattu esimerkki kriteerit
tayttavasta olennaisen toimintakyvyn heikentymisesta on hyvin yksipuolinen ja voi ohjata lain
soveltajaa rajaamaan lakiehdotuksen mukaisiin palveluihin padsya merkittavasti nykyisesta.
Toimintakyvyn heikentyminen ei sindnsa aiheuta tarvetta palveluille, vaan se miten toimintakyvyn
heikentyminen vaikuttaa henkilon mahdollisuuksiin toimia yhteiskunnassa ja osallistua. lIman tata
yhteyttd ei asiaa voida tarkastella ja siksi vaatimus toimintakyvyn olennaisesta heikentymisesta on
outo ja asiayhteydestad irrallinen soveltamisperuste. Esimerkiksi autismikirjon henkiléilla on omat
erityiset ja yksilolliset toimintakykya heikentdvat toimintarajoitteensa, joista yhtena keskeisena
soveltamisalasta puuttuva sosiaalinen toimintakyky, jonka heikentyminen. Heilla voi myds olla
erityisia vaikeuksia tuoda esille tuen tarvettaan, toimintarajoitteistaan johtuvia vaikeuksia asioida
viranomaisten kanssa ja paasta palveluiden piiriin ja my0s erityisia vaikeuksia kayttaa palveluita.
Naista syista johtuen heille voi olla ylivoimaisen vaikeaa toimia yhteiskunnassa ilman asianmukaista
tukea ja palveluita.

Lain perusteluita ja taloudellisia vaikutuksia koskevissa teksteissa ja pykalissa ja niiden perusteluissa
on ristiriitaisuuksia, joihin viittasimme jo edelld olevan kysymyksen vastauksessa. Perusteluissa ja
taloudellisissa vaikutuksissa mm. todetaan, etta laki mahdollistaa joidenkin nykyisen lain
valiinputoajiksi jadavien vammaisryhmien padsyn uudistetun vammaislain piiriin. Soveltamisalapykala
kuitenkin vesittaa taman tavoitteen tehokkaasti. Ristiriitaisuus liittyy myds mm. Lyhytaikaisen
huolenpidon ja erityisen tuen palveluihin.

Perusteluissa olisi myds vahvemmin tullut ottaa huomioon YK:n vammaisyleissopimus ja YK:n
vammaiskomitean siitd yleiskommenteissaan esittamat tulkinnat.

4. Vahvistaako esitys vammaisten henkiléiden yhdenvertaisuutta?
Ei

Perustele tarvittaessa kantasi
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Lakiehdotus edistdnee lain piiriin padsevien vammaisten ihmisten yhdenvertaisuutta suhteessa
vammattomiin ihmisiin. Valitettavasti lakiehdotus ei kuitenkaan paranna esimerkiksi ilman
kehitysvammadiagnoosia olevien tai lievasti kehitysvammaisten autismikirjon ihmisten
mahdollisuuksia vammaislain piiriin padsemisessa toisin kuin tavoitteena on ollut.
Soveltamisalapykala (2§) on kirjoitettu tavalla, joka ei ota huomioon
neurobiologisia/neuropsykiatrisia kehityksellisid haasteita (kuten autismikirjo) omaavien henkil6iden
toimintakykyyn vaikuttavaa keskeista tekijaa eli sosiaalista toimintakykya ja aistiherkkyyksia.
Haasteet sosiaalisessa toimintakyvyssa ja/tai aistiherkkyydet voivat vesittaa ja tehda tyhjaksi
hyvankin kognitiivisen tai fyysisen toimintakyvyn ja vaikeuttaa merkittavasti henkilén
mahdollisuuksia selviytya tavanomaisesta elamasta ja olla osallisena yhteiskunnassa. Ehdotuksen
soveltamisalapykaldaa samoin kuin lakiehdotuksen sisaltamia palvelupykalia on mahdollista tulkita
erittdin tiukasti ja se voi johtaa lain toimeenpanossa jopa valiinputoajien joukon lisddantymiseen
toisin kuin oli tavoitteena.

Yhdenvertaisuutta heikentda myos se, etta Lyhytaikainen huolenpito (188§) ollaan rajaamassa vain
oman perheen tai muun ldheisen kanssa asuvalle vammaiselle henkil6lle. Palvelua tulisi olla
mahdollista saada my6s osana perhehoitoa. Jos palvelu rajataan tiukasti oman perheen tai muun
laheisen kanssa asuville vammaisille henkil6ille, jaisi esimerkiksi perhehoidossa asuvia lapsia ja
nuoria sen ulkopuolelle ja joutuisi eriarvoiseen asemaan suhteessa oman perheen kanssa asuviin
vammaisiin lapsiin ja nuoriin.

Yhdenvertaisuutta heikentdaa myos lain soveltamisalan piiriin paasevien vammaisten ihmisten
tarvitsemien palvelujen muuttuminen osittain maksullisiksi esim. palvelun kaytén edellyttamiin
matkoihin liittyvien omavastuiden kautta, 3.-9.lk ap- ja ip-toiminnan jarjestamisvastuun siirtaminen
perusopetuksen mukaiseksi ja esim. sitomalla lasten kodin ulkopuolisen asumisen maksut
elatusmaksulakiin perustuviksi. Vammaiset ihmiset ovat keskimaarin erittdin pienituloisia ja
ehdotetut palveluihin liittyvat maksullisuudet vaikeuttaisivat entisestdaan heidan ja myds heidan
perheidensa toimeentuloa.

Yhdenvertaisuutta on aina tarkasteltava suhteessa vammattomiin henkiléihin. Vammaisten ihmisten
yhdenvertaisuus jaa esityksessa toteutumatta, jos vammaisen ihmisen vammansa vuoksi valttamatta
tarvitsemat palvelut muuttuvat osittain tai kokonaan maksullisiksi. Tama on my6s vastoin YK:n
vammaisoikeuksien sopimusta ja siten ihmisoikeuskysymys.

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

Ei myytavana -kansalaisaloitteen eduskuntakasittelyn lopputulemana asetettu Osallisuustyéryhma
valmisteli vammaislakiuudistukseen ehdotukset vammaisten ihmisten osallisuuden vahvistamiseksi
esityksen pykaliin 3-5§:t. Valitettavasti lausuntokierroksella olevasta esityksestd on pudotettu pois
monia osallisuustyéryhman vahvaa kannatusta saanutta esitysta, joilla olisi vahvistettu vammaisten
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ihmisten oikeusturvaa. Ehdotuksen 5 §:std on poistettu mm. kirjaus: Asiakkaan esittamasta avun ja
tuen tarpeesta tai palvelun toteuttamistavasta voidaan poiketa vain perustellusta syystd, joka on
kirjattava paatokseen. Kirjaus parantaisi merkittavalla tavalla asiakkaan osallisuutta
palveluprosessissa ja siksi se olisi lisattava ko. pykalaan.

Tiukasti rajattu soveltamisala (2§) samoin kuin palvelupykalien sisaltamat kirjaukset, kuten
esimerkiksi henkilokohtaisen avun voimavararajaus, erityisen tuen palvelujen epamaaraisyys ja
viimesijaisuus seka asumisen tuen -pykalan suppeus eivat lisdd vammaisten ihmisten osallisuutta
yhteiskunnassa. Henkilokohtaisen avun pykalad on pyritty muotoilemaan lievemmaksi, mutta se ei
poista tosiasiaa, ettad henkilolld on oltava kykyja ilmaista henkilokohtaista apua saadakseen tahtonsa
sisaltd. Voimavararajausta on nyt voimassa olevaa lakia sovellettaessa pyritty tulkitsemaan tiukasti ja
se on jattanyt vammaisia ihmisia, esim. ison osan vammaisista lapsista, palvelun ulkopuolelle. Ns.
”voimavarattomille” tarkoitettu Erityisen tuen ykkdskohdan mukainen sosiaalihuollon
ammattihenkilon tai soveltuvan ammattitutkinnon suorittaneen henkilén antamaksi tarkoitettu
osallisuuden tuen palvelu on pykalan perustelujen osalta ongelmallinen. Perustelut antavat paljon
valjyytta palvelun jarjestdjalle paattaa siitd, millainen palvelu on osallisuutta tukevaa, yhdenvertaista
osallistumista tukevaa ja omia valinnanmahdollisuuksia tukevaa palvelua. Jaavatké taman vuoksi
esimerkiksi asumisyksikOossa asuvat tai paivaaikaisessa toiminnassa kdyvat vammaiset ihmisten
pddasiassa ilman tata tukea? Asumisen tuen -pykald on puolestaan kirjoitettu varsin kapea-alaiseksi
ja vaarana on, ettd sen perusteella tarjottava asumisen tuki kattaisi lahinna valttamattoman suojan
ja ravinnon, eika se sisaltdisi vammaisen ihmisen paivittaisissa toimissa tarvittavan avun ja tuen
lisaksi niitd palveluita, joita vammainen henkild tarvitsee hyvinvoinnin ja terveyden edistdamiseksi ja
yllapitamiseksi sekd osallisuuden, kommunikaation ja perhe-eldman mahdollistamiseksi. Nama
ulottuvuudet oli sisallytetty rauenneen vammaislakiehdotuksen (HE 159/2018) Asumisen tuki -
pykaldaan. Paivatoiminnan rajaaminen vain tyokyvyttomyyseldkkeelld oleviin ja padivatoiminnan ja
tydtoiminnan sujuvan yhdistelyn mahdollisuuden pois rajaaminen tulee vahentdamaan niiden
vammaisten ihmisten osallisuutta, jotka talla hetkelld pystyvat osan viikosta osallistumaan
tyotoimintaan tai palkkatyohon ja osan viikosta paivatoiminnan palveluun.

Osallisuuden toteutumista heikentavat myos liikkumien omavastuut, joita on sisallytetty mm.
paivatoimintapykaldaan. Tama on paitsi yhdenvertaisuuden myos osallisuuden toteutumisen
nakokulmasta heikennys nykyiseen. Talla hetkella padivatoimintapalveluun liittyvat kuljetuksen
palvelun kuuluvat jarjestdjan vastuulle.

Lakiehdotus sisaltaa hyvia osallisuutta tukevia palveluita, mutta vaarana on, ettd moni niita
tarvitseva ja niista hyotyvda vammainen ihminen ei tule pddsemaan naiden palveluiden piiriin.
Osallisuuden tukeminen toteutuu siten vain niiden vammaisten ihmisten kohdalla, jotka tayttavat
lakiesityksen tiukan soveltamispykalan mukaiset kuusi kriteeria.

Osallisuustyoryhma teki ehdotuksia myos lain ensimmaisen luvun perusteluin asiakkaiden
osallisuuden edistamisesta palveluiden hankintaprosesseissa seka vaihtoehtoista, asiakkaan
ndakemykset paremmin huomioon ottavista palveluiden jarjestamistavoista. Vammaisten
elinikdisten, valttamattomien palveluiden kilpailuttaminen sopii huonosti vammaispalveluihin, jotka
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perustuvat yksil6llisiin tarpeisiin. Asiakkaiden omat valinnat huomioon ottavia vaihtoehtoisia
jarjestamistapoja tulisi kehittaa ja ottaa entista laajemmin kayttoon esimerkiksi mahdollistamalla
henkilékohtaisen budjetoinnin kdyttéonotto.

6. Parantaako esitys vammaisen henkilon mahdollisuuksia saada yksilollisen tarpeensa mukaisia palveluita
vamman tai sairauden laadusta riippumatta?

Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Laki on kirjoitettu diagnoosineutraaliksi, mutta soveltamisalaltaan hyvin rajaavaksi. Ne vammaiset
henkil6t, jotka lain soveltamisalan mukaan ovat oikeutettuja vammaispalvelulain mukaisiin
palveluihin saavan padasiassa tarpeensa mukaisia palveluita. Henkilokohtaisen avun pykalan
sisaltdama voimavararajaus tulee aiheuttamaan soveltamisessa epaselvyytta ja sisaltaa riskin
epdyhdenvertaiseen soveltamiseen eri vammaryhmien valilla samoin kuin hyvinvointialueilla.

Heikennys on myo6s asumisen tuen palveluita koskeva pykala ja sen perustelut. Pykala ohjaa eniten
tukea tarvitsevien vammaisten ihmisten asumista ryhmamuotoisiin yksikoihin, joissa kirjaus
mahdollistaa asumispalveluiden jarjestamisen hyvin laajasti erilaisia tarpeita omaaville vammaisille
ihmisille. Paljon tukea tarvitsevien autismikirjon palvelunkayttdjien asumispalveluissa on
henkilékunnalla oltava vahvaa autismikirjon osaamista, jotta palvelulla pystytddan vastaamaan
asukkaan yksildllisiin, vaihteleviin tarpeisiin hanen osallisuuttaan, itsemaaraamisoikeuttaan ja
valinnanmahdollisuuksiaan tukien ja kunnioittaen. YksilGllisen tarpeen huomioivaa palvelua tulisi siis
jarjestaa ensisijaisesti vammaisen henkilon itse valitsemaan kotiin (vrt. myos YK:n
vammaisyleissopimuksen 19 artikla). Yksilollisten tarpeiden mukaisten vammaispalveluiden, kuten
asumispalveluiden saamista vaikeuttaa jo tallakin hetkelld asumispalvelujen jarjestaminen
hankintoina kilpailuttamalla. Kilpailuttaminen jarjestamistapana sopii huonosti vammaisten
tarvitsemien pitkaaikaisten, valttamattomien palveluiden jarjestamiseen. Néin jarjestettynd palvelut
vastaavat huonosti vammaisten ihmisten yksilollisiin tarpeisiin.

My0s paivatoimintaa koskeva pykala on kirjoitettu siten, etta siina ei ole lahtékohtana vammaisen
ihmisen yksil6llinen tarve, vaan henkilon tyokyvyttomyys tai kyvyttomyys osallistua tyétoimintaa tai
muuhun sosiaalihuoltolain mukaiseen tyollistymista edistdavaan toimintaa. Toisin kuin nykyisen
lainsdaddanndn voimassa ollessa, tulisi lakiesitys kaytdanndssa rajaamaan vammaisen ihmisen
mahdollisuuksia yhdistdaa tyotoimintapalveluja ja paivatoimintapalveluja, vaikka tama olisi henkilén
yksil6llisten tarpeiden mukaista. Nykyinen lainsaadanto on joustava. Se ei edellytd padivatoimintaan
osallistuvilta taydellista tyokyvyttomyytta, jonka takia paivatoimintaan osallistuva on voinut osan
viikosta osallistua tyotoimintaan tai muuhun tyollistymista edistdvaan toimintaan. Rauenneessa
lakiesityksessa (HR 159/2018) pykala oli kirjoitettu joustavaksi ja vastaava muotoilu tulisi sisallyttaa
my0s tahan lakiesitykseen: Vammaisella henkil6lla on oikeus paivdaikaiseen toimintaan, jos han
toimintarajoitteensa vuoksi tarvitsee erityista sosiaalisen vuorovaikutuksen ja osallisuuden
turvaavaa seka toimintakykya yllapitavaa palvelua eika sosiaalihuoltolain 17 §:sséa tarkoitettu
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sosiaalinen kuntoutus, vuoden 1982 sosiaalihuoltolain (710/1982) 27 d §:ssa tarkoitettu
tyollistymista tukeva toiminta tai 27 e §:ssa tarkoitettu tyotoiminta taikka kuntouttavasta
ty6toiminnasta annetussa laissa (189/2001) tarkoitettu kuntouttava tyotoiminta ole henkilon
palvelutarpeeseen ndhden sopiva tai riittava palvelu.

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

1.
Emme halua ottaa kantaa sailytettaviin pykaliin. Téma on huono tapa kerata tietoa lainsaadannon
pohjaksi.

2.

3.

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

Lain soveltamisala, 2 §:

Lain perusteluissa todetaan, etta lain piiriin tulisi vammaisia henkildita, jotka nykyisin ovat jddneet
valiinputoajiksi - kuten autismikirjon henkilot, joilla ei ole diagnosoitu kehitysvammaa.
Soveltamisalaa koskeva 2 § on kuitenkin kirjoitettu niin tiukaksi, monitulkintaiseksi ja rajaavaksi, etta
ilman kehitysvammaa olevilla autismikirjon henkil6illa ei tule olemaan nyt voimassa olevaa
lainsdadantoa parempia mahdollisuuksia lain mukaisten palveluiden piiriin pdasemisessa, ja he
jaavat edelleen palveluissa valiinpudotetuiksi. Ehdotuksen soveltamisalapykaldaa samoin kuin
lakiehdotuksen sisaltamia palvelupykalid on mahdollista tulkita erittdin tiukasti ja se voi johtaa lain
toimeenpanossa jopa valiinpudotettujen joukon lisdantymiseen, toisin kuin oli lakiuudistuksen
tavoitteena.

2 §:n mukainen vammaisen henkildn maaritelma on erikoinen. Esimerkiksi kuvaus toimintakyvyn eri
ulottuvuuksista ei vastaa yleista, esimerkiksi THL:n sivuilta l0ytyvda maaritelmaa toimintakyvysta. 2
§:ssa mainitaan nyt vain fyysinen, kognitiivinen ja psyykkinen toimintakyky. Autismikirjon henkil6illa
on omat erityiset ja yksilolliset toimintakykya heikentdvat toimintarajoitteensa, joista yhtena
keskeisena on soveltamisalasta nyt kokonaan puuttuva sosiaalinen toimintakyky. Soveltamisala ei
nykyisellddn ota huomioon neurobiologisia ja neuropsykiatrisia kehityksellisia haasteita (kuten
autismikirjo) omaavien henkildiden toimintakykyyn keskeisesti vaikuttavaa sosiaalista toimintakykya.
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Autismikirjon ns. nakymattomat vammat ovat avaamatta tekstissa, joten lakia tulkitseva
viranomainen voi sivuuttaa ne, jolloin henkil6 jaa vaille tarvitsemaansa apua. Haasteet sosiaalisessa
toimintakyvyssa voivat vesittda ja tehda tyhjaksi hyvankin kognitiivisen tai fyysisen toimintakyvyn ja
vaikeuttaa merkittavasti henkilon mahdollisuuksia selviytya tavanomaisesta elamasta ja olla
osallisena yhteiskunnassa.

Soveltamisalapykalda on siten ehdottomasti muutettava. Esitetyssa muodossa se ei vastaa YK:n
vammaisoikeuksien sopimuksen maaritelmaan vammaisesta ihmisisesta eika myoskaan yleisesti
kdytossa olevaa maaritelmaa toimintakyvysta. Toimintakyky koostuu neljasta eri elementista:
fyysinen, psyykkinen, kognitiivinen ja sosiaalinen toimintakyky. Se, etta ndista sosiaalisen
toimintakyvyn osa-alue on jatetty soveltamisalasta kokonaan pois, kuvastaa ymmartamattomyytta
sitd kohtaan, mika vaikutus sosiaalisella toimintakyvylla on henkilon kokonaistoimintakyvyn
kannalta ja miten siihen liittyvat haasteet voivat merkittavasti vaikeuttaa henkilén mahdollisuuksiin
selviytya arjen toiminnoista, osallistua ja toimia yhteiskunnassa.

2 §:n mukaan vammaisen henkilon tarvitsema apu, tuki tai huolenpito tulisi olla "valttamatonta” ja
tarpeen “toistuvaa”. Riskina tdman rajauksen vuoksi on, ettd lakia sovellettaessa valttamattomyytta
tulkitaan henkilon yksilollisiin tuen tarpeisiin ja yksilolliseen hyvadn ja monipuoliseen elamaan
ndhden liian rajaavasti. Ehdotamme, ettd “valttamatonta” korvataan laissa sanalla “tarpeellinen”.
Lisaksi sdannoksesta tulisi poistaa edellytys tuen tarpeen toistuvuudesta. Esimerkiksi ei-
kehitysvammaisella autismikirjon henkilolla voi joskus olla tilanteita, joissa tuen tarve on ajoittaisesti
suurta, ja silloin tarjotulla riittavalla tuella mahdollistetaan itsendinen tai vahdaisemmalla tuella
parjaaminen jatkossa.

2 &:n mukaan toimintakyvyn heikentyminen ei saa johtua padasiassa korkeaan ikdan liittyvasta
sairaudesta, vammasta tai rappeutumisesta. Rajanvetoa vanhuspalveluihin on avattu perusteluissa.
Haluamme kuitenkin korostaa, etta esimerkiksi autismikirjon henkildiden palvelut ja riittava
autismiosaaminen niissa tulee varmistaa myods, kun henkilot ikdantyvat ja tulevat vanhuusikdan ja
vanhuspalveluiden piiriin. Autismikirjon henkildiden yksilollinen, autismikirjon erityispiirteet
huomioon ottava tuen tarve ei hdvia ikdaantyneenakaan.

Soveltamispykaldan liittyen on esityksessa myds kirjattu, etta taloudellisen edun ja asiakkaan edun
ensisijaisuutta ei voida kayttaa hyvaksi tulkittaessa sitd, minka lain (VPL vai SHL) mukaan henkildlle
tulisi palvelut jarjestaa. Tama entisestaan kiristaisi pykalan tulkintaa ja vahvistaisi sita riskia lain
soveltamisessa, ettd yha useampi autismikirjon ihminen ja lievasti kehitysvammainen ihminen jaisi
vammaispalvelulain soveltamisalan ulkopuolelle.

Esitamme, ettd lakiehdotuksen soveltamisalasdannoksen pohjaksi on otettava vuoden 2018
lakiehdotuksen (HE 159/2018 vp) soveltamisalaa ja suhdetta muuhun lainsdadantoon koskeva
pykdldaehdotus. Tama on edellytys vammaislainsaadannon YK:n vammaissopimuksen toteutumiselle
ja vammaisten henkildiden yhdenvertaisille oikeuksille.
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9. Ottaako esitys riittavasti huomioon vammaisten lasten tarpeet?
Kylla pasosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Lain perusteluissa on todettu, etta laki on [ahtokohtaisesti sama kaikille, mutta jokaisen pykalan
kohdalla tulee kuitenkin erikseen tarkastella lapsen edun toteutumista. Tama on hyva lahtékohta.
Lakiesitykseen on myds otettu joitain lapsia koskevia erityissdannoksia, kuten lapsen asumista
koskevat pykalat.

Lain tiukka soveltamisalapykald, joka on toimintarajoitteiden suhteen kirjattu rajaavasti, voi
kuitenkin jattaa laissa maariteltyjen palveluiden ulkopuolelle ne lapset ja nuoret, joilla on
neurobiologisia tai neuropsykiatrisia kehityshairioita (esimerkiksi autismikirjo). Se, mitka palvelut
ovat ndille lapsille tarkeimpia, riippuu henkilon yksil6llisesta toimintakyvysta ja sen rajoitteista.
Erityisen tarkeita olisivat valmennusta (7-8 §), henkilokohtaista apua (9-10 §), erityista tukea (12-13
§) ja lapsen asumisen tukea (14-16 §) koskevat pykalat.

Lasta ei voi tarkastella ilman perhetta silla lapsen hyvinvoinnin perustana on omien ldheisten
hyvinvointi ja jaksaminen. Lakiesityksessa on sen eri kohdissa pyritty tiukasti rajaamaan vammaisen
ihmisen ldheisten merkitysta mm. tdman toimintakyvyn turvaamisen ndakokulmasta. Erityisen
merkittdavaa ldheisten, perheen rooli on lasten kohdalla. Vammaispalveluiden tulisi tukea eri tavoin
lapsen laheisten ja vanhempien jaksamista ja toimintakykya, jotta lapsella olisi mahdollisuus asua ja
eldd oman perheensa kanssa ja jotta esim. vanhempien tyossa kdyminen olisi mahdollista.
Lakiesityksestd on sen ensimmaisesta luvusta jatetty jostain syysta pois Osallisuustyoryhman
raportissa ehdotettuja muotoiluja, esim. 5.3 §:ssd on muutettu perheiden ja ldheisten palveluita
koskeva maininta koskemaan vain palveluita, jotka ovat valttamattomia vammaisen henkilon oman
palvelukokonaisuuden toteuttamiseksi. Tima kohta tulisi laajentaa koskemaan myds perheita.
Samoin esim. esityksen 5.4 §:std on (verrattuna osallisuustydryhman raportin sisaltamaan
ehdotukseen) poistettu viittaus lapsen kieli- ja kulttuuritaustaan seka kirjaus ”Sen lisaksi palvelujen
on tarpeen mukaan _tuettava koko perheen_ toimintakykya, osallisuutta ja jaksamista.” Myos tama
kohta tulisi lakiesitykseen kirjata.

Esitys lisda perheiden maksutaakkaa, silld siind ehdotetaan talla hetkellda vammaisille lapsille
maksutonta 3.-9. luokkalaisten ap/ip-toiminta sdadettavaksi perusopetuslain mukaiseksi ap/ip-
toiminnaksi. Vammattomat lapset eivat enaa ko. luokilla tarvitse ap/ip-toimintaa, joten vammaisille
lapsille toimintaa olisi jarjestettava heidan vammastaan johtuvana palveluna. Palvelu muuttuisi
samalla myods maksulliseksi. Tima ei ole yhdenvertaisuusperiaatteen mukaista ja taytyisi saataa
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jatkossa vammaispalvelulain, ei perusopetuslain mukaisena. Kuljetusten osalta maksullisiksi olisivat
tulossa valttamattomat kuljetukset lyhytaikaiseen huolenpitoon. Lisdksi tilanteissa, joissa lapsen
asuminen joudutaan lapsen vammasta johtuvista syista jarjestamaan muualla kuin kotona,
maaraytyisivat tasta aiheutuvat maksut elatuslain mukaisesti. Talta osin pykalaa olisi
kohtuullistettava ja maksujen maaraytymisen perusteeksi olisi otettava lapsen, ei vanhemman tulot.

10. Voidaanko esityksen mukaisilla palveluilla vastata kattavasti hengityshalvauspotilaiden
palvelutarpeisiin?

Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

Soveltamisala

11. Onko lain soveltamisala tarkoituksenmukainen?

Ei

Perustele tarvittaessa kantasi

Ehdotetun vammaislainsdaadanndn soveltamisalapykala on kirjoitettu tiukaksi ja ulos sulkevaksi. Sita
emme voi kannattaa. Olemme viitanneet tahan useassa kohdassa lausunnossa edella ja esitimme,
ettd lakiehdotuksen pohjaksi on otettava vuoden 2018 lakiehdotuksen (HE 159/2018 vp)
soveltamisalaa ja suhdetta muuhun lainsdadantdon koskeva pykaldehdotus. Tama on edellytys
vammaislainsadadannon YK:n vammaissopimuksen mukaiselle ja yhdenvertaiselle toteutumiselle.

Lain soveltamisala, 2 §:

Lain perusteluissa todetaan, etta lain piiriin tulisi vammaisia henkildita, jotka nykyisin ovat jdaneet
valiinputoajiksi - kuten autismikirjon henkil6t, joilla ei ole diagnosoitu kehitysvammaa.
Soveltamisalaa koskeva 2 § on kuitenkin kirjoitettu niin tiukaksi, monitulkintaiseksi ja rajaavaksi, etta
ilman kehitysvammaa olevilla autismikirjon henkil6illa ei tule olemaan nyt voimassa olevaa
lainsdddantda parempia mahdollisuuksia lain mukaisten palveluiden piiriin padasemisessa, ja he
jaavat edelleen palveluissa valiinpudotetuiksi. Ehdotuksen soveltamisalapykaldaa samoin kuin
lakiehdotuksen sisdltamia palvelupykalia on mahdollista tulkita erittdin tiukasti ja se voi johtaa lain
toimeenpanossa jopa valiinpudotettujen joukon lisddntymiseen, toisin kuin oli lakiuudistuksen
tavoitteena.

2 §:n mukainen vammaisen henkildon maaritelma on erikoinen. Esimerkiksi kuvaus toimintakyvyn eri
ulottuvuuksista ei vastaa yleista, esimerkiksi THL:n sivuilta l0ytyvaa maaritelmaa toimintakyvysta. 2
§:ssd mainitaan nyt vain fyysinen, kognitiivinen ja psyykkinen toimintakyky. Autismikirjon henkilgilla
on omat erityiset ja yksilolliset toimintakykya heikentdvat toimintarajoitteensa, joista yhtena

Lausuntopalvelu.fi 9/26



keskeisena on soveltamisalasta nyt kokonaan puuttuva sosiaalinen toimintakyky. Soveltamisala ei
nykyiselladan ota huomioon neurobiologisia ja neuropsykiatrisia kehityksellisia haasteita (kuten
autismikirjo) omaavien henkildiden toimintakykyyn keskeisesti vaikuttavaa sosiaalista toimintakykya.
Autismikirjon ns. nakymattomat vammat ovat avaamatta tekstissa, joten lakia tulkitseva
viranomainen voi sivuuttaa ne, jolloin henkil6 jaa vaille tarvitsemaansa apua. Haasteet sosiaalisessa
toimintakyvyssa voivat vesittda ja tehda tyhjaksi hyvankin kognitiivisen tai fyysisen toimintakyvyn ja
vaikeuttaa merkittavasti henkilon mahdollisuuksia selviytya tavanomaisesta elamasta ja olla
osallisena yhteiskunnassa.

Soveltamisalapykalda on siten ehdottomasti muutettava. Esitetyssd muodossa se ei vastaa YK:n
vammaisoikeuksien sopimuksen maaritelmaan vammaisesta ihmisisesta eikd myoskaan yleisesti
kdytossa olevaa maaritelmaa toimintakyvysta. Toimintakyky koostuu neljasta eri elementista:
fyysinen, psyykkinen, kognitiivinen ja sosiaalinen toimintakyky. Se, etta ndista sosiaalisen
toimintakyvyn osa-alue on jatetty soveltamisalasta kokonaan pois, kuvastaa ymmartamattomyytta
sitd kohtaan, mika vaikutus sosiaalisella toimintakyvylla on henkilon kokonaistoimintakyvyn
kannalta ja miten siihen liittyvat haasteet voivat merkittavasti vaikeuttaa henkilon mahdollisuuksiin
selviytya arjen toiminnoista, osallistua ja toimia yhteiskunnassa.

2 §:n mukaan vammaisen henkilon tarvitsema apu, tuki tai huolenpito tulisi olla "valttamatontad” ja
tarpeen “toistuvaa”. Riskina taman rajauksen vuoksi on, etta lakia sovellettaessa valttamattomyytta
tulkitaan henkilon yksil6llisiin tuen tarpeisiin ja yksilolliseen hyvaan ja monipuoliseen elamaan
nahden liian rajaavasti. Ehdotamme, etta ”“valttamatonta” korvataan laissa sanalla “tarpeellinen”.
Lisaksi sdannoksesta tulisi poistaa edellytys tuen tarpeen toistuvuudesta. Esimerkiksi ei-
kehitysvammaisella autismikirjon henkilolla voi joskus olla tilanteita, joissa tuen tarve on ajoittaisesti
suurta, ja silloin tarjotulla riittavalla tuella mahdollistetaan itsendinen tai vahdaisemmalla tuella
parjaaminen jatkossa.

2 &:n mukaan toimintakyvyn heikentyminen ei saa johtua padasiassa korkeaan ikdan liittyvasta
sairaudesta, vammasta tai rappeutumisesta. Rajanvetoa vanhuspalveluihin on avattu perusteluissa.
Haluamme kuitenkin korostaa, etta esimerkiksi autismikirjon henkildiden palvelut ja riittava
autismiosaaminen niissa tulee varmistaa myos, kun henkilot ikdantyvat ja tulevat vanhuusikdan ja
vanhuspalveluiden piiriin. Autismikirjon henkildiden yksiléllinen, autismikirjon erityispiirteet
huomioon ottava tuen tarve ei havia ikdantyneenakaan.

Soveltamispykaldan liittyen on esityksessa myds kirjattu, ettad taloudellisen edun ja asiakkaan edun
ensisijaisuutta ei voida kayttaa hyvaksi tulkittaessa sitd, minka lain (VPL vai SHL) mukaan henkildlle
tulisi palvelut jarjestaa. Tama entisestaan kiristaisi pykalan tulkintaa ja vahvistaisi sita riskia lain
soveltamisessa, ettd yha useampi autismikirjon ihminen ja lievasti kehitysvammainen ihminen jaisi
vammaispalvelulain soveltamisalan ulkopuolelle.
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Esitamme, etta lakiehdotuksen soveltamisalasaannoksen pohjaksi on otettava vuoden 2018
lakiehdotuksen (HE 159/2018 vp) soveltamisalaa ja suhdetta muuhun lainsdadantoon koskeva
pykaldehdotus. Tama on edellytys vammaislainsdaddannon YK:n vammaissopimuksen toteutumiselle
ja vammaisten henkiléiden yhdenvertaisille oikeuksille.

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

Jokainen otsikossa mainittu palvelu on oma kokonaisuutensa, jotka liittyvat toisiinsa siind, millaiset
voimavarat maaritelld oma palveluntarpeensa vammaisella ihmiselld ajatellaan olevan ja millaista
tukea han kenties tarvitsee omien toiveidensa ja tahtonsa ilmaisemiseen. Henkil6kohtaisen avun
voimavararajausta voi pitda syrjivana, vaikka siihen sisaltyvaa voimavaravaatimusta on pyritty
kirjoittamaan mahdollisimman alhaiseksi. Erityisen tuen pykdldssa ongelmana on, ettad sen kohdat 1.
ja 2. on esitetty tulevaksi voimaan vasta kaksi vuotta muuta lakia myéhemmin, 1.1.2025 ilman sen
kummempia perusteluja. Erityisen tuen pykalan 3. kohta vaativasta moniammatillisesta tuesta
koskee hyvin pientd, mutta kaikkein haavoittuvimmassa asemassa olevaa vammaisten joukkoa.
Taman kaltaista palvelua tuotetaan nyt kehitysvammalain nojalla ja se vaatii tarvittavan
moniammatillisen osaamisen turvaamista paitsi pitamalla huolta nykyisten osaajien pysymisesta
alalla, my6s uusien osaajien kehittymisen mahdollisuudesta ja ylipdataan osaamisen
varmistamisesta. Hyvinvointialueet tulevat olemaan tassa paljon vartijoina ja myos taman
lakiuudistuksen yhteydessa on varmistettava, ettd taman pykaldkohdan tarvitsemia osaajia on
mahdollista hyddyntaa, vaikka henkil6t eivat suoraan olisi hyvinvointialueisiin virkasuhteessa olevia
henkil6ita (vrt. mm. HUS:n rooli Uudellamaalla).

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

Se, ettd valmennusta koskeva pykala sailyy lakiesityksessa, on erittdin tarkeda. Tosin tassa
esityksessa valmennuksen palvelu heikkenisi verrattuna rauenneeseen lakiesitykseen (HE 159/2018),
koska se on maaritelty maaraaikaiseksi palveluksi. Vuoden 2018 esityksen sisdltama pykalaversio
mahdollisti tarpeen mukaisemman valmennuksen toteuttamisen. Se piti sisdlladn myos tarpeelliset
kuljetukset, joihin tassa esityksessa esitetdan liikkumisen omavastuun soveltamista. Esityksessa
valmennus tulisi mahdolliseksi myos etdpalveluna. Se voi olla monille vammaisille ihmisille tarkea ja
jopa ainoa keino pystya hyodyntamaan tatd palvelua. Perusteluissa olisi kuitenkin tarkea korostaa,
ettd palvelu tarjotaan vain etdpalveluna, jos se on henkilon toiveen mukaista.

Lakiesityksen taloudellisissa vaikutuslaskelmissa on kuvattu valmennuspykalasta arviolta syntyvia
kustannusvaikutuksia. Laskelmista [6ytyy kohderyhmana nepsy-nuoret, joille valmennusta
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arvioidaan annettavan eldaman merkittavissa muutostilanteissa, asiakasryhman laskennallinen koko
500 henkil6a. Kohderyhman mukaan ottaminen taloudellisiin vaikutuslaskelmiin ei ole sykroniassa
sen kanssa, miten lain soveltamisalapykala on kirjattu: arviomme on, ettd ko. kohderyhma tulee
jaamaan soveltamisalapykalan ulkopuolelle |dhes kokonaisuudessaan mikali pykalan sisalto pysyy
esitetyn mukaisena.

Pidamme ongelmallisena sita, etta valmennuspykalaan ei ole sisallytetty tybhdnvalmennusta, jota
nykyaan on jarjestetty kehitysvammalain mukaisesti, eikd myoskaan saadoksia tyotoiminnasta.
Tyohonvalmennus tulisi vamman valttamatta edellyttdmana erityispalveluna lisdata valmennuksen
pykaldan ja tulevaan vammaispalvelulakiin, kuten vuoden 2018 hallituksen esityksen mukaisesti sen
sijaan, etta siita sdadettaisiin sosiaalihuoltolaissa maararahasidonnaisena ja harkinnanvaraisena
palveluna. Myds tyotoiminnasta tulisi saataa vammaispalvelulaissa, sita ei saisi vieda saadettavaksi
SHL:n mukaisena harkinnanvaraisena palveluna, koska kyse on vamman vuoksi valttamatta
tarvitusta erityispalvelusta.

Valmennuspykaldn perusteluista kdy ilmi, etta tdma pykala koskisi myos kuntouttavaa
varhaiskasvatusta. Autismiliiton puolesta olisi perusteltua jattda erikseen sdatamatta kuntouttavasta
varhaiskasvatuksesta, koska oletettavaa on, ettd vammaisia lapsia ei juurikaan jaisi
varhaiskasvatuksen ulkopuolelle, jos tdta palvelua ei olisi. Varhaiskasvatuslain 1.8.2022 voimaan
tuleva muutos (kdyttéon 3-portainen tuki) vahentaa tarvetta kuntouttavan varhaiskasvatuksen
saatamisesta erikseen vammaispalvelulain mukaisen palveluna.

“Vammaisella henkil6lld on oikeus saada valmennusta, jos hdn tarvitsee sita valttamatta”:
Valttamatta-sana pitdisi saada pois, koska on hyvin rajoittava ja lisaksi ristiriitainen pykalan
kahdeksan kanssa, missa todetaan etta “tarpeen mukaisesti”.

14. Esityksessa ns. kuntouttavan varhaiskasvatuksen jarjestaminen vammaispalvelulain mukaisena
valmennuksena edellyttdad palvelun maksuttomuudesta sadtamista varhaiskasvatuksen
asiakasmaksulaissa ja kuntien menettiman asiakasmaksutulon korvaamista kunnille vuosittain osana
tahan esitykseen kaytettdvissa olevaa valtionosuutta.

Onko varhaiskasvatuksen jarjestaminen vammaispalveluna tarkoituksenmukaista?

Ei

Perustele tarvittaessa kantasi

Kts. perustelut edelld ja Kehitysvammaisten tukiliitto ry:n perustelut.

On tarkeda saada lapsen tarpeisiin nahden riittavat mukautukset ja tukitoimet ja osaamisresurssit
varhaiskasvatukseen.
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15. Onko henkilokohtaista apua koskevien pykalien (9-11 §) sisalto tarkoituksenmukainen?
Ei paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Hallituksen esitys sisadltaa edelleen voimavararajauksen ei ole yhdenvertaisuusperiaatteen
mukainen. Voimavararajausta on sanallisesti pyritty muotoilemaan lievemmaéksi, mutta se ei poista
tosiasiaa, etta henkil6llad on oltava kykyja ilmaista tahtonsa sisadlto. Henkilokohtaisen avun pykaladssa
oleva voimavarasaados tulisikin syrjivana poistaa. Palvelua tulisi saada henkilon tarpeen ei
voimavaran mukaisesti. Voimavaraedellytys asettaa vammaiset henkilot keskendan eriarvoiseen
asemaan. Voimavaraedellytyksen sdilyttaminen ei ole vammaissopimuksen, kuten 19 artiklan ja sita
koskevan vammaiskomitean yleiskommentin nro 5 mukaista. Yleiskommentissa henkil6kohtaista
apua on kasitelty erityisesti maaritelmien kohdassa. Sopimuksen ja ko. yleiskommentin mukaan
henkilékohtainen apu kuuluu selkedsti yhdenvertaisesti kaikille sita tarvitseville vammaisille
henkil6ille riippumatta henkilon vamman luonteesta tai hanen kommunikaatio- tai muista
kyvyistaan.

Henkilokohtaisen avustajan tyonantajana toimivalta on perusteltua edellyttaa kykya
tyonantajuuteen. Henkilokohtaisen avun osalta tarkeda se, etta tulevilla hyvinvointialueilla on
kaytossa kaikki henkilokohtaisen avun tuottamistavat.

16. Onko erityista tukea koskevien pykalien (12-13 §) sisdlt6 tarkoituksenmukainen?
Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Erityisen tuen -pykalan sisdltamat osa-alueet ovat tarkeita turvaamaan tukea vaativiin tuen tarpeisiin
mm. niille kehitysvammaisille ja autismikirjon ihmisille, joilla tuen tarve on kaikkein suurinta. Pykala
kuitenkin astuisi sen 1. ja 2. kohdan osalta voimaan vasta 1.1.2025, kaksi vuotta muuta lakia
my6hemmin. Miten tana aikana turvattaisiin ko. palveluja tarvitsevien vammaisten ihmisten paasy
tarvitsemiansa palvelujen piiriin?

Ylipaataan erityisen tuen palvelut on maaritelty viimesijaisiksi, mika hankaloittaa esim. erityisen tuen
saamista osallisuuden tukeen. Erityinen tuki on tarkoitettu vain niihin tilanteisiin, joissa vammaisen
henkildn yksil6llista tukea ei ole mahdollista toteuttaa muilla taman tai muun lain mukaisilla
palveluilla. Tama vaatimus viimesijaisuudesta tulee vaikeuttamaan pykalan soveltamista. Enta kuka
palvelua antaisi? Erityinen osallisuuden tuki olisi esityksen mukaan ammattilaisen antamaa
osallisuuden ja vuorovaikutuksen tukea kodin ulkopuolella tai erityisesta syysta kotona (tarkoitettu
esim. niille, jotka eivat voi voimavararajauksen vuoksi saada henkilokohtaista apua). Saisivatko tata
palvelua myo6s asumisyksikoissa asuvat vai ketka olisivat oikeutettuja tahan palveluun? Lain
kustannusvaikutuksissa palvelun kustannukset on laskettu 10 tunnin mukaan. Tasta tulee helposti
maksimituntimaara. Mista loytyvat ne ammattihenkil6t, joita tana tydvoimapulan aikana saadaan
tata palvelua toteuttamaan?
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Pykalan perusteluissa todetaan seuraavaa: ”Erityinen osallisuuden tuki olisi tarkoitettu esimerkiksi
tilanteisiin, joissa henkilo ei taytd henkilokohtaisen avun myontamisedellytyksia tai hdn ei voi saada
tarvitsemaansa osallisuuden tukea asumisen tuen osana”. Perustelu on ongelmallinen, koska antaa
palvelun jarjestajalle liian paljon valjyytta paattaa siita, millainen palvelu on osallisuutta tukevaa,
vhdenvertaista osallistumista tukevaa ja omia valinnanmahdollisuuksia tukevaa palvelua. Jadvatko
taman vuoksi esimerkiksi asumisyksikO0ssa asuvat tai pdivaaikaisessa toiminnassa kdyvat vammaiset
ihmiset paaasiassa ilman tata tukea?

Mielestamme Erityinen osallisuuden tuki ja Tuettu paatoksenteko tulisi jakaa omiksi erillisiksi
pykélikseen, ne tulisi saattaa voimaan samaan aikaan, kun lain muu kokonaisuus (1.1.2023) ja niiden
toimeenpanoon tulisi varata riittavat resurssit. Tuettua paatdksentekoa koskevan ehdotuksen
perusteluissa tulisi todeta, ettd arvioitaessa, mitka ovat sellaisia elaman merkittavia
paatoksentekotilanteita, joihin palvelua voisi saada, keskiossa tulisi olla vammaisen henkilén oma
nakemys siitd, mita paatoksia han pitaa merkittavinad. Perusteluissa tulisi lisdaksi todeta myds lapsen
oikeus saada yksil6llisten tarpeidensa mukaisesti tuetun paatdksenteon palvelua.

Vaativa moniammatillinen tuki -pykala on erittdin tarkea pykala kaikkein heikoimmassa asemassa
olevien kehitysvammaisten ja autismikirjon ihmisten kannalta. Palvelu kattaisi osan nykyisen
Kehitysvammalain mukaisista vaativista erityispalveluista. Palvelun tulisi vahvistaa perusteluosiossa
kuvattuja palvelujen sisaltoja; ei ole riittavaa, etta vain osa kehitysvammalain 2§:n mukaisista
palveluista on tdassd mukana. Vaativan moniammatillisen tuen palvelun viimesijaisuutta tulisi vield
arvioida uudelleen. Vaativaa moniammatillista tukea tulisi olla mahdollista tarjota joustavasti ja
oikea-aikaisesti asiakkaaseen tarpeiden mukaan, jotta tarvetta raskaammille ja vielad vaativimmille
palveluille (esim. laitoshoito) voitaisiin ennaltaehkaista tai vahentaa.

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

Erityinen osallisuuden tuki on perusteltu palvelu silloin, kun se vastaa vammaisen ihmisen
palvelutarvetta eikad ole maaritelty viimesijaiseksi palveluksi. Myos kaikkein haavoittuvimmassa
asemassa olevien kehitysvammaisten ja autismikirjon ihmisten mahdollisuus osallisuuteen
yhteiskunnassa, kuten mielekkaaseen vapaa-aikaan tulisi pystya turvaamaan. Osallisuuden tuki voi
joidenkin ihmisten kohdalla edellyttda erityista osaamista, vammaisen kayttaman yksil6llisen
kommunikaatiotavan hallintaa ja erityisid vuorovaikutustaitoja, joihin erityisen osallisuuden tuki
tarjoaa palvelumuotona paremman vaihtoehdon kuin esimerkiksi henkilokohtainen apu. Sen
saamisen tulisi perustua yksildlliseen tarpeeseen, eika esim. voimavararajaukseen.

18. Onko tuetusta paatoksenteosta tarpeellista saataa palveluna (12 § 2 mom. 2 kohta)?

Kylla
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Perustele tarvittaessa kantasi

19. Onko vaativasta moniammatillisesta tuesta tarpeellista saataa palveluna (12 § 2 mom. 3 kohta)?
Kylla

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Asumisen tuen pykala on esityksessa kuvattu hyvin kapea-alaisesti. Keskeista on korostaa
pykalatasolla vahvemmin sitd, miten jokaisella asumisen tukea tarvitsevalla vammaisella ihmisella
tulee olla asumiseensa liittyen valinnanmahdollisuuksia, kuten vammaissopimuksen 19 artikla
selkedsti edellyttda. Se, ettd asumisen tuen jarjestaminen muualle kuin ryhmamuotoiseen
asumiseen myos niille kehitysvammaisille autismikirjon ihmisille, joille se ilmiselvasti ei ole sopiva
asumismuoto, osoittaa, ettda vammaisen ihmisen tarpeita ei oteta asumisen tuen jarjestamisessa
riittavasti huomioon tallakdan hetkelld. Vaarana on, etta lakiehdotus entisestdan heikentaisi
tilannetta. Lahtokohtaisesti kehitysvammaisen autismikirjon ihmisen asuminen tulisi jarjestaa
raataloiden palvelu palvelunkayttdjan yksilollisten tarpeiden mukaisesti. Ndin ei nyt padsaantoisesti
toimita. Sopimattomassa ymparistdssa, jossa henkilokunta toimii riittamattomilla resursseilla ja on
vaihtuvaa, syntyy kierre, jossa palvelunkayttdja joutuu reagoimaan ymparist66nsa haastavalla
toiminnalla. Tasta han joutuu itse kdrsimaan lisdantyvina rajoitustoimina ja vahvempana
laakityksena. Asumispalvelu muuttuu heidan kohdallaan helposti sdilyttavaksi. Hyvinvointia,
osallisuutta ja itsemaaraamisoikeutta tukevan palvelun periaatteet jadvat toissijaiseen rooliin.

Vuoden 2018 hallituksen esityksessa (HE 159/2018 vp) asumisen tuen palvelu oli pykalatasolla
kuvattu laajemmin. Siind asumisen tuki sisalsi pdivittaisissa toimissa tarvittavan avun ja tuen lisaksi
ne palvelut, joita vammainen henkil6 tarvitsee hyvinvoinnin ja terveyden edistamiseksi ja
yllapitamiseksi seka osallisuuden, kommunikaation ja perhe-eldaman mahdollistamiseksi. Nama asiat
seka tahan lakiesitykseen kirjattu itsemaaraamisoikeuden toteutuminen tulisi kirjata lakiesitykseen.

Kaikkein haavoittuvimmassa asemassa oleville kehitysvammaisille autismikirjon ihmisille tulisi uuden
lain myo6ta olla saatavilla heidan yksilollisia tarpeitaan vastaavaa asumisen tukea. Tama myos
vahentaisi kalliimpien palveluiden, kuten esimerkiksi vaativan moniammatillisen tuen tai tahdosta
riippumattoman erityishuollon tarvetta. Autismikirjon palvelunkayttdjien tarpeisiin vastaaminen
edellyttaa palveluita toteuttavalta henkilékunnalta vahvaa autismiosaamista ja hyvia
vuorovaikutustaitoja. Osaamista on vain vahan tarjolla eri ammattiryhmien perusopinnoissa, siksi
osaamisen kartuttamiseen, yllapitoon ja hyédyntamiseen tulee olla riittavasti aikaa ja resursseja.
Osaajien tyoskentelymahdollisuuksista ja pysymisesta alalla tulisi kantaa erityista huolta. Tama on
valtava haaste hyvinvointialueille lakia toimeenpantaessa.

My0s asumisen tuen myontaminen silld perusteella, etta tarvitsee apua paivittaisissa toimissa, on
aiempaa esitysta selvasti kapeampi rajaus, ja voi aiheettomasti rajata asumisen tuen piirista
aiemmin kehitysvammapalveluista asumisen ohjausta saaneita henkil6ita. Lakiesityksen
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perusteluihin on kirjattava selkeasti, ettd myos vahdisemmat, mutta valttamattomat, asumisen tuen
tarpeet kuuluvat tdman lain eivatka sosiaalihuoltolain perusteella vastattavaksi. Esim. lievasti
kehitysvammaisten autismikirjon ihmisten asumisen tuen tulee kuulua tulevaan
vammaispalvelulakiin.

On hyva, ettd vammaisen lapsen asumisesta saddettaisiin laissa erikseen. Olisi kuitenkin syyta pohtia
vammaisen lapsen asumisesta kokonaisuutena (vrt. v. 2018 lakiesitys) niin, ettd 14.4§ ja 15§
yhdistettadisiin samaan pykalaan nimelld Lapsen asuminen. Ensisijaista tulee aina olla lapsen kotona
asumisen tukeminen ja vasta toissijaisesti lapsen kodin ulkopuolinen asuminen. Tama on esityksessa
periaatteena, mutta koska jalkimmainen on esityksessa nyt erillisena pykalana, vesittyy tavoite
jossain maarin. Sindnsa on tarkeaa, ettd vammaisen lapsen kodin ulkopuolisesta asumisesta
saadetdaan vammaispalvelulaissa eika lastensuojelulaissa. Lastensuojelulain perusteella tapahtuvassa
kodin ulkopuolisessa asumisessa ei ole osaamista vammaisen lapsen kohtaamisesta eikd vammaisen
lapsen asumisen tukemisesta. Peruste vammaisen lapsen kodin ulkopuoliseen asumiseen on
vammasta johtuva, ei lastensuojelullinen. Nama lahtokohdat on tarkea erottaa toisistaan. Tahan
mennessa Suomessa ei vield ole paasty tavoitteeseen vammaisten lasten laitosasumisen
purkamisessa. Painvastoin laitoksissa asuvien lasten maara on pysynyt vuosia melko samalla tasolla
ja jopa kasvanut. Vammaisen lapsen kotona asumisen tukemiseen tulisikin varata riittavat resurssit,
etteivat saados jaa kuolleeksi kirjaimeksi. Kotona asumisen tukeminen edellyttda osaamista,
esimerkiksi autistisen vammaisen lapsen kohdalla vankkaa autismiosaamista. Autismikirjon lasten
kotona asumisen tukemisessa ja kotiin tarjottavissa palveluissa on paljon kehitettdvaa. Osaamisen
kehittamiseen ja vahvistamiseen samoin kuin palvelun riittavyys edellyttaa riittavia resursseja.
Niiden varaamiseen ei hyvinvointialueita kannusta se, etta laissa lasten kodinulkopuolisen asumisen
kustannukset on kytketty elatusmaksulakiin, mika voi tuottaa perheelle suuriakin kustannuksia ja
vaikeuttaa koko perheen toimeentuloa, kun perheen vastattavaksi jaisi edelleen monia lapseen
liittyvia kuluja. Maksujen maaraytymisen perusteena tulisikin olla lapsen, eivatka vanhempien tulot.

21. Onko sdann6s vammaisten lapsen asumisesta kodin ulkopuolella tarkoituksenmukainen?
Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

On olennaisen tarkeaa, ettd VPL:ssa sdadetddan 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 kaytannossa erittain kuormittavia tilanteita, kun lastensuojeluyksikoissa ei usein ole riittavaa
osaamista vastata varsinkaan vaativampiin vammaisten lasten tarpeisiin, ja huoltajien oikeudet lasta
koskevaan paatoksentekoon kdytdanndssa huostaanoton ja sijaishuollon myota kaventuvat. Kun
valttdmaton 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 liittyvdsta haastavasta
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kayttaytymisestd) johtuvat syyt ole peruste kiireelliselle sijoitukselle tai huostaanotolle, kun
vanhemmuudessa tai lapsen kasvuoloissa ei ole puutteita, vaan lapsen ja perheen palvelutarpeisiin
tulee tall6in vastata vammais- ja muilla huoltajien suostumukseen perustuvilla palveluilla. Siihen
tulee saada muutos, etta talla hetkelld myos selvasti vammasta johtuviin palvelutarpeisiin
vastaamiseksi perheitad 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
sita kautta synnyttaa lastensuojelullisia tarpeita, tulee saada poistettua riittavilla ja riittavan
varhaisilla vammaispalveluilla. Yhdistamalld ehdotettu 14.4 § taman lapsen kodin ulkopuolista
asumista koskevan saanndksen 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.

Niissa 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, myds ehdotetun VPL:n 15
§:n perusteluissa sivulla 214 olisi syyta todeta auki se, etta lastensuojelulain nojalla sijoitetulla tai
muuten lastensuojelun palveluiden piirissa olevalla vammaisella lapsella on aina oikeus myds
yksilollisten 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, etta vain lastensuojelun tarve ei ole riittava edellytys lapsen sijoittamiselle
kodin ulkopuolelle lastensuojelulain mukaisesti, vaan tama 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 sitdakin pienempi, jos yksikon lasten
tarpeet ja etu ndin edellyttavat.
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Vuoden 2018 HE:n (159/2018 vp) tavoin olisi hyva ottaa jo pykalatasolle keskeisia edellytyksia sille,
miten lapsen kodin ulkopuolinen asuminen tulee jarjestda: ”“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
seka 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
maaraytyvan asiakasmaksun ettd kdaytanndssa varmasti nykyisin tavoin yleensa jatkossakin
arkiruokailun kustannuksia lukuun ottamatta vastaisivat lapsen erilaisista menoista ja siten hanen
elatuksestaan.

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

Perustele tarvittaessa kantasi
Lyhytaikainen huolenpito mahdollistaa

Esityksen perusteella esim. perhehoidossa asuvalla vammaisella lapsella tai nuorella ei olisi oikeutta
lyhytaikaiseen huolenpitoon (palvelu olisi tarkoitettu oman perheensa tai muun ldheisenséa kanssa
asuvan vammaisen henkilon tarvitsemaan valttamattomaan huolenpitoon ja huolenpidosta
vastaavien henkildiden hyvinvoinnin tukemiseen). Tama tulisi muuttaa niin, ettd myods perhehoidon
piirissa olevat lapset ja nuoret olisivat oikeutettuja lyhytaikaiseen huolenpitoon etenkin, kun
palvelun merkitysta perusteluissa korostetaan ennen kaikkea osallisuuden mahdollistajana ja
itsendistymisen tukemisessa merkittavana palveluna, jonka sisaltéén on kiinnitettava erityista
huomiota. Ja my6s perhehoitajat tarvitsevat lepoa ja palvelu tukisi siten myds heidan hyvinvointiaan.

Esitys sisdltdaa myos 3.-9.-luokkalaisten oppilaiden aamu- ja iltapaivatoiminnan sdantelyn
muuttamista perusopetuslain mukaiseksi, maksulliseksi palveluksi. Tama esitys ei kesta vertailua
vhdenvertaisuuden nakdkulmasta, silld ei vammaiset 3.-9. luokkalaiset eivat vastaava palvelua
tarvitse, vaan ko. palvelu olisi tarpeen vammaiselle lapselle juurikin vammansa vuoksi tarpeellisena
palveluna. Muutoksella voi olla myos merkittavia seurauksia esimerkiksi vammaisen lapsen
vanhempien mahdollisuuksien kdyda toissa.

23. Onko paivatoiminnasta (19 §) tarkoituksenmukaista sdataa vammaispalvelulaissa?

Kylla

Perustele tarvittaessa kantasi
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Paivatoiminnasta on tarkoituksenmukaista saataa vammaispalvelulaissa. Samassa yhteydessa tulisi
saataa myos kehitysvammaisten tydhonvalmennuksesta sen sijaan, etta siitd saddettaisiin
sosiaalihuoltolaissa tai jatettdisiin kokonaan saatamatta.

Paivatoimintapykald on kirjoitettu aiempaa rajaavammaksi. Oikeus paivatoimintaa olisi jatkossa vain
tyokyvyttomalla vammaisella henkilolla eika kasityksemme mukaan jatkossa mydskaan olisi enaa
mahdollista joustavasti yhdistaa paiva- ja tydtoimintaa, kuten talla hetkelld tehdaan. Pykala tulisi
muuttaa esim. muotoon: Vammaisella henkil6lla on oikeus pdivdaikaiseen toimintaan, jos han
toimintarajoitteensa vuoksi tarvitsee erityista sosiaalisen vuorovaikutuksen ja osallisuuden
turvaavaa seka toimintakykya yllapitavaa palvelua eika sosiaalihuoltolain 17 §:ssé tarkoitettu
sosiaalinen kuntoutus ... ole hdnen palvelutarpeeseensa ndahden riittava palvelu. Lakiesitys perustuu
tarvelahtoisyyteen ja osallisuuden tukemiseen. Pdivatoiminnan rajaaminen vain tyokyvyttomiin ei
vastaa kasitystdmme tarveperusteisuudesta ja on siksi huono ehto paivatoimintaan oikeutukselle.
Rajauksella voisi my0ds olla kauaskantoiset vaikutukset tyokyvyttomyyseldkkeelle hakeutumisten
lisdantymisend jo nuoruusiassa, 16-vuotiaana. Nuoren ihmisen elamanpolku sementoitaisiin siis jo
siina vaiheessa viemalla haneltd mahdollisuus tyollisyytta edistaviin toimiin osallistumiseen. Tama
vaikuttaa siihen, ettd vammaisten ihmisten mahdollisuudet palkkatyohon kapenevat entisestaan,
vastoin hallitusohjelman tavoitteita.

Kurjistava on myos esitys siitd, ettd matkat pdivatoimintaan eivat enaa olisi palvelun jarjestajan
vastuulla, vaan niista voisi peria liikkumien tuen omavastuun. Omavastuiden periminen
pienituloisilta, tyokyvyttomyyseldkkeelld olevilta vammaisilta on kohtuutonta, kun he jo maksavat
paivatoiminnassa aterioista. Valttamattomien kuljetusten palveluun paasemiseksi tulisi vuoden 2018
lakiehdotuksen (HE 159/2018 vp) tavoin kuulua palveluun. Lakiesityksessa tulisi myds saataa
tydosuus- tai vastaavasta rahasta paivatoimintaan osallistuville.

Paivatoimintapalvelun piirissa olisivat kdaytanndssa kaikkein haavoittuvimmassa asemassa olevat
kehitysvammaiset ja autismikirjon ihmiset. Naihin samoihin kohderyhmiin kuuluviin kohdistuisivat
myo6s asumisen tukipalveluun tulevat supistukset, erityisena tukena tarjottava osallisuuden tuen
viimesijaisuus jne. Lain sdatamisen yhteydessa tulisi tarkastella eri kohderyhmia ja lakiesityksen
vaikutuksia naihin kohderyhmiin kokonaisuutena ottaen. Tassa on yksi kohderyhmd, jonka kohdalla
vaikutusarvioita ei ole riittavasti tehty.

24. Onko tarkoituksenmukaista, etta tyétoiminnasta ja tyoéllistymista tukevasta toiminnasta ei sdaddeta
vammaispalveluissa, jos niistd sdddetdan sosiaalihuolto- tai muussa laissa?

Ei
Perustele tarvittaessa kantasi

Kannatamme sitd, ettad nykyisin kehitysvammalain nojalla jarjestettdvasta tydtoiminnasta samoin
kuin erityishuoltona jarjestettavasta tuetun tyon tyohdonvalmennuksesta sdadettaisiin osana
vammaispalvelulakia. Mikali niista sdadettaisiin sosiaalihuoltolaissa, tulisi niistd harkinnanvaraisia ja
maararahasidonnaisia palveluita. Vamman vuoksi valttamatta tarvittavista erityispalveluista olisi
saadettava vammaispalvelulaissa ja palveluihin tulisi vammaisilla ihmisilla olla subjektiivinen oikeus.
Paivatoiminnan ja tyétoiminnan yhtaaikainen kaytto tulisi olla joustavaa, kuten talla hetkella.
Paivatoimintaan esitetty rajaus rajaisi perusteettomasti sellaisten ihmisten mahdollisuuksia tehda
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vahaisiakaan tyotehtavia, joilla ei ole valmiuksia tyollistya avoimille tyomarkkinoille. Tulisi myos
saataa tyotoimintaan osallistuvien asiakkaiden tyoosuus- tai vastaavasta rahasta. Myos
tyotoimintaan tulisi osana palvelua eli siten maksuttomina kuulua sinne paasemiseksi
valttamattomat kuljetukset.

25. Onko liikkumisen tuen toteuttamistapoja tarpeellista monipuolistaa 22 §:ssd ehdotetulla tavalla?
Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Liikkumisen tuen esitys laajentaa ja joustavoittaa liikkumien tuen palvelua ja niiltd osin hyvin
kannatettava.

Lisdyssehdotus: Vakiotaksin tai muun erityisjarjestelyn kayttémahdollisuus yksil6llisiin tarpeisiin
liittyvista perustelluista syista tulisi nostaa esimerkkina palvelun toteuttamistapaa koskevan 22 §:n 3
momentin perusteluihin.

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

Merkittava parannus olisi se, ettad toiminnallisten ldhikuntien maarittelyssa huomioitaisiin
perustelujen mukaan vammaisen henkilon omaan elamaan liittyvat tekijat, kuten tarve kayda
mokilld, 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 tarkeaa, ettd yhtena mahdollisena erityisena syyna tehda matkoja myds
muiden kuntien alueelle mainitaan perusteluissa erikseen ns. kotilomamatkat asumisyksikosta
lapsuudenkotiin. Taman tulisi olla mahdollista ilman hyvinvointialueelle annettavaa harkintavaltaa.
Kehitysvammaisen ihmisen mahdollisuutta pitaa ylla yhteyksia omaan perheeseensa ja ldheisiinsa
tulisi tukea kaikin tavoin, silla monilla ei ole muita asumispalveluiden ulkopuolisia ihmiskontakteja.

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, tulisi esitykseen sisallyttdda vammaisen lapsen oikeus saada paivakotiin
padsemiseksi valttamatta tarvittu liikkkumisen tuki vammaispalveluna.

27. Onko taloudellista tukea koskeva pykala (25 §) tarkoituksenmukainen?
Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Talta osin yhdytdan taysin Kehitysvammaisten Tukiliiton lausuntoon:
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Taloudellisen tuen osalta ei ensinnakaan vastaa normaalisuusperiaatetta, ettd vamman vuoksi
valttamatta tarvitun valineen tai teknisen ratkaisun hankintakustannuksista korvataan vain puolet.
Perusteluissa olisi lisdksi syyta tarkentaa, ettd vaikka kyseessd 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 valineeseen vamman vuoksi valttamatta tarvittavat muutostyot korvattaisiin
ehdotuksen mukaan kokonaan, mutta ainakin perusteluissa tulisi vield tarkentaa, ettd tdma koskee
my0s vakiomalliseen vdlineeseen vamman vuoksi tarvittavia lisdvarusteita. Tama on talla hetkella
kdytannossa usein epdselvag, ja kuntien kaytannot asiassa ovatkin vaihtelevia.

Muutostyot ja lisdvarusteet kasitetaan apuvalinealalla eri tavoin. Ndahddaksemme muutostyot ovat
sellaisia yksil6llisid toita, joita ei valmiina pysty valineeseen lisddmaan, eli toisin sanoen niita ei 16ydy
hyllysta. Esimerkiksi polkupydrdan ohjaustankoon voidaan hitsata erilainen otekahva tai tehda taysin
yksilolliset pohjetuet. Sen sijaan lisdvarusteella tarkoitetaan hyllytavarana myytavia varusteita, jotka
voidaan sellaisenaan lisdta vakiomalliseen vdlineeseen lisadmaan valineen yksilollisyytta. Naita ovat
esimerkiksi pyoraan lisattavat paantuet, kylkituet ja jalkatuet. Vaikka lisdvarusteet voidaan lisata
pyoran varusteluun jo ostovaiheessa, ne voivat olla yhta valttamattomia vammaiselle ihmiselle
valineen kayttamiseksi kuin muutostyot. Laissa tulisi siis mainita myds lisdvarusteiden
kokonaiskorvaus helpottamassa lain soveltajien tyota.

Valitettavan monen vammaisen ihmisen kohdalla harrastusvalineen hankinta kaatuu edelleen
valineen kalliiseen hintaan ottaen lisaksi huomioon vammaisten ihmisten ja myds monien
vammaisperheiden usein muuta vaest6a selvasti matalamman tulotason. Erityisesti lasten kohdalla
on huomioitava, ettda sama valine, kuten polkupy6ra, tuskin soveltuu koko lapsuuden ja nuoruuden
ajaksi, vaan on hyvin todenndkdista, etta kasvun ja kehityksen mukaan myos valinetta tulee
paivittaad. 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 lainsadadantoa kirjaimellisesti
tulkittaessa kayttajan vastuulle jaisi 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 kdytannossa varsin iso
ero.

Pelkastaan jo vakiomallisen apuvialinefirmasta 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.

Nykyisin vammaispalvelulaissa pykalatasolla erikseen mainitut ylimaardiset vaatetuskustannukset ja
erityisravinnon kustannukset, joita voidaan harkinnanvaraisesti korvata, olisi parempi nytkin mainita
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jo pykalatasolla, jotta soveltajat ymmartavat niiden myos jatkossa kuuluvan nykyisin tavoin lain
piiriin.

28. Vammaispalvelulaki kasitelldan eduskunnassa syksylld 2022. Tavoitteena on lain voimaantulo
1.1.2023. Siirtymasaanndoksilla 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
Emme pida perusteltuna tai yhdenvertaisuusperiaatteen mukaisena sita, etta kehitysvammalain
mukaisilta tukihenkilén ja ammatillisen tukihenkilon palveluilta katoaisi kahdeksi vuodeksi
lakiperusta. Kaksi vuotta mydhennetty voimaantulo erityisen tuen 1. ja 2. kohdissa osuisi kaiken
lisdksi erityisen haavoittuvassa asemassa oleviin vammaisiin, kuten kehitysvammaisiin, vaativaa
tukea tarvitseviin autismikirjon ihmisiin. Ei voi olla resursseista kiinni saattaa ko. kohdat voimaan

samaan aikaan muun lain voimaantulon kanssa ja mahdollistaa kaikille vammaisille ihmisille naiden
vammansa vuoksi valttamattomat palvelut oikea-aikaisesti.

Kehitysvammalaki

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

Kylla padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Pidamme valitettavana sita, ettd vammaisen itsemaaraamisoikeuden vahvistamista koskevia
saadoksia ei talla vaalikaudella saatu edistettya. Siksi emme voi muuta kuin kannattaa sita, etta
nykyiset kehitysvammalain sisdltamat itsemaaraamisoikeutta ja rajoitustoimia koskeva pykalat
jatetdan voimaan. Kasitteistdad suosittelemme vield pohtimaan: erityinen tuki, vaativa tuki.
Molemmat kasitteet 16ytyvat myds muualta lainsdddanndsta ja voivat aiheuttaa seka lain soveltajissa
ettd asiakkaissa hdmmennysta.

Pidamme tarkeana sita, ettd itsemaaraamisoikeuslainsadadannon valmistelua vauhditetaan
seuraavalla vaalikaudella ja etta jarjestot saavat valmisteluun kattavan edustuksen.

Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista

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

Eivat paaosin
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Perustele tarvittaessa kantasi
Yhdymme Kehitysvammaisten Tukiliiton ndkemyksiin:

Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksulakiin ehdotettavissa muutoksissa perusteluineen on
useita merkittavia ongelmia, jotka tulee esimerkiksi normaalisuusperiaate ja yhdenvertaisuus
huomioiden korjata.

Vammaispalveluihin liittyvasta yllapidosta saisi edelleen perid maksun, mika sindnsa on ihan
perusteltua, mutta ylldpitoa ei maariteltaisi pykalatasolla, ja myos sitd koskevissa perusteluissa on
paljon puutteita. Ottaen huomioon runsaan oikeuskdytannon, jota yllapidosta nykylainsdadannon
ajalta on, sdantelya tai vahintdan sen perusteluita tulee tarkentaa, jotta jatkossa valtytdan tarpeelta
hakea kasitteen tulkintoja muutoksenhakujen kautta.

Perusteluissa tulisi selkedsti todeta vamman vuoksi tarvitun avun ja tuen maksuttomuus esimerkiksi
pesula- ja siivouspalveluiden osalta, joista nykyaan valitettavan usein pyritdan perimaan maksua
myo0s aineiden ja tarvikkeiden kustannukset ylittavilta osin. Myoskaan aterioista ei tulisi peria
maksua tyon osuudesta, vaikkei vammaista henkildd osana palvelua autettaisikaan omien
aterioidensa valmistamisessa, koska ei ole normaalisuusperiaatteen mukaista, ettd vammaiselta
ihmiseltd peritaan maksua aterioista tyon/palvelun osuuden osalta. Vammaton samanikainen
ihminen ei Suomessa normaalisti hanki kaikkia aterioitaan muiden ihmisten valmistamina. Sama
koskee sitd, jos ateriamaksuihin sisallytettaisiin kustannuksia niiden kuljetuksista.

Perusteluista ei mydskadan kay ilmi, etta aina vain tosiasiassa kaytetysta yllapidosta tulisi maksaa, eli
esimerkiksi lehtien tilauksia ei pitaisi jyvittaa niille asumisyksikdn asukkaille, jotka eivat tosiasiassa
lue tai muuten hyodynna tilattuja lehtid. Ylipddnsa perusteluissa tulisi korostaa sita, etta ns.
konttamaksuja yllapidosta ei tulisi perid, vaan yksilollinen 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 hdneltd osana yllapitomaksua. Se tulisi myos tasmentas, ettd
ilmoitettujen poissaolojen ajalta ylldpito- 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 tdsmentada olevan nain, koska palveluasumisessa
vuokrat ovat usein vastaavien tavallisen asuntokannan asuntojen vuokriin verrattuna kohtuuttoman
suuria, eivatka vammaiset asukkaat yleensa voi vaikuttaa niihin esimerkiksi muuttamalla pois, koska
he tarvitsevat vammansa vuoksi valttamatta kyseisiin asuntoihin annettavan asumisen tuen.
Ylldpitomaksujen uusi sindnsa kannatettava kohtuullisuuden edellytys ja niiden rajaaminen tarkasti
perusteluissa koskemaan vain vammasta riippumatta aiheutuvia kustannuksia niin, ettei niihin enaa
voisi sisdllyttda miltaan osin asiakkaalle annettavan avun ja tuen osuutta, kuten nykydan usein
pyritddn tekemaan, voi aiheuttaa painetta nostaa vuokria entisestaan, joten kohtuuttomia vuokria
tulisi ehdottomasti myos naiden lakimuutosten ja niiden perusteluiden kautta pyrkia estamaan.

Lasten osittainen eli paivaaikainen 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 iltapdivatoiminta 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
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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 peria maksua paivaaikaisesta
ylldpidosta 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. Lisdksi perusteluissa tulisi tarkentaa sit3,
voidaanko osittaisesta yllapidosta kenties perid maksua joidenkin muidenkin kustannusten kuin vain
ateriakustannusten perusteella. Myos se kaipaa tarkennusta, etta vaikka kuntouttavasta
varhaiskasvatuksesta ei perittaisi varhaiskasvatuksen asiakasmaksulain mukaista maksua, niin siita
ilmeisesti saisi kuitenkin peria maksun osittaisesta yllapidosta.

Kuljetuspalveluiden maksujen perusteluihin tarvittaisiin tarkennusta ainakin siltd osin, miten
omavastuu lasketaan, ja tdssa lahtokohtana tulisi olla halvimman henkil6lle saatavilla olevan lipun
hinta. Myos 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). Lisaksi perusteluissa olisi syytda huomioida se, etta jos kyse on oppivelvollisen
opiskelijan vammansa vuoksi tarvitsemista opiskelukuljetuksista, joista koulumatkatukeen
oikeutetut vammattomat opiskelijat eivat endaa maksa omavastuuta, niista ei tulisi peria
asiakasmaksuja.

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 vdhavaraisia ja kehitysvammaisten lasten
perheiden myods usein kohdatessa toimeentulon haasteita kdayda helposti niin, etta esimerkiksi
hampaat jaavat korkeiden maksujen takia hoitamatta, tai muu tarkea terveyspalvelu saamatta, mista
on monenlaisia kielteisia seurauksia esimerkiksi vakavampien ja yhteiskunnalle kallimmaksi tulevien
terveysongelmien muodossa. Talla hetkella ndama vamman vuoksi tarvittavat ylimaaraisia
kustannuksia aiheuttavat “lisédpalvelut” 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?

Esitys on taysin kohtuuton. Vammaisen lapsen kodin ulkopuolisen asumisen maksun maaraytyminen
elatuslain mukaisesti, jolloin maksu voisi olla nyt voimassa olevan asteikon mukaan enintaan
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1860,20 e/kk. Yleensa taman kaltaisesta lapsen asumispalveluista on maksu maaratty lapsen omien
tulojen (lapsilisan ja vammaistuen) perusteella. Kohtuuttomuutta lisda se, etta elatuslain mukaan
maaraytyvan maksun lisdksi ehdotetaan, etta hyvinvointialue voisi peria tietyt lapsen tulot,
korvaukset ja saamiset kodin ulkopuolisen asumisen ajalta palvelun korvaukseksi.

Monissa tapauksissa kunta ei ole pystynyt jarjestamaan perheeseen riittdvaa, osaavaa apua ja tukea
esimerkiksi kehitysvammaisen autistisen lapsen tai tilanteissa, joissa autistisella lapsella on
haastavaa kayttaytymista kotona asumisen mahdollistamiseen. On myds tapauksia, jossa hoitava
ladkari on vaatinut lapsen sijoittamista kodin ulkopuolelle perheen muiden lasten turvallisuuden
varmistamiseksi. Ndissa tapauksissa perheilla ei ole ollut valinnanvaraa, vaan heidan on ollut pakko
suostua lapsen sijoittamiseen kodin ulkopuolelle. Vammaisen lapsen muutto kodin ulkopuolelle on
aina perheelle kriisitilanne. Korkea kustannus lapsen kodin ulkopuolisesta asumisesta vaikuttaa
rangaistuksen omaiselta etenkin tilanteissa, joissa kunnan jarjestama apu ei ole riittavaa, oikea-
aikaista ja osaavaa. Tilanteissa, joissa perhe joutuu ”pakkorakoon” kodin ulkopuolisen asumisen
suostumuksen kanssa. Vammaisen lapsen huoltajat myos kdaytdanndssa huolehtivat monista lapsiin
liittyvista kuluista myos kotoa muuton jalkeen, kuten vaatehankinnoista, lddkkeistd ym.
terveydenhuollon kuluista ja kuljetusomavastuista sekd usein myés mahdollistavat hanelle erilaista
toimintaa, kuten lomien viettoa perheen kanssa. Perheen kustannusrasitukseksi jaa myos se, ettd
lapselle |6ytyy edelleen kotoa huone, jossa lapsi voi kdyda esimerkiksi viikonloppuisin.

Maksujen maardytymista tulisi tarkastella kohtuullisuusperiaatteen nakékulmasta verraten
maksujen madraytymiseen muissa palveluissa, joiden perusteena on henkilon vammansa takia
valttamatta tarvitsema palvelu. Siksi esitimme, ettd maksut perustuisivat myos jatkossa lapsen
omiin tuloihin.

Esityksen vaikutukset

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

Kylla pasosin

Perustele tarvittaessa kantasi

33. Onko arvio esityksen kustannus- ja henkildvaikutuksista mielestdnne realistinen?
Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Esityksen vaikutusten arvioinnit eivat kaikilta osiin vakuuta, koska niissa on ristiriitaisuuksia.
Esityksessa mm. todetaan, ettd uudistuksen myéta kohderyhma laajenee aiempien lakien
valiinputoajaryhmilla ja mainitaan esim. autismikirjon henkilot. Soveltamisala on kuitenkin kirjattu
niin tiukaksi ja rajaavaksi, etta epailemme olisiko sen piiriin paaseminen mahdollista ainakaan
autismikirjon henkildiden kohdalla sen laajemmassa mittakaavassa kuin aiemmin. Sama ristiriita
koskee taloudellisia vaikutuksia. Niissa mm. on laskettu valmennuspalvelun aiheuttavan
laskennallisesti taloudellisia kustannuksia nepsy-nuorille tarjottavasta tuesta merkittavissa
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muutostilanteissa. Epdilemme vahvasti tulisiko yksikaan nepsy-nuori lapdisemaan
soveltamisalapykalan kriteeriston neulansilman ja padasemaan vammaispalvelulain
valmennuspalvelun mukaisiin palveluihin. Koska ndin todennakoéisesti ei tapahtuisi, jdisivat myos
taloudellisiin vaikutuksiin lasketut kustannusvaikutukset toteutumatta.

34. Muut vapaamuotoiset huomiot esityksesta.

Vammaisen ihmisen osallisuuden vahvistaminen olisi yksi keskeinen Osallisuustydryhman tyon
tavoitteista. Autismikirjon henkilon osallisuuden vahvistaminen vaatii monissa tapauksissa juuri
niiden autismikirjon henkilén nakymattomien vammojen auki avaamista, jotta tarvittavat
mukautukset tulee toteutettua vammaisen ihmisen osallisuuden toteutumisen tukemiseksi.

5.3 § -kohdasta on muutettu perheiden ja laheisten palveluita koskeva maininta koskemaan vain
palveluita, jotka ovat valttamattomia vammaisen henkilon oman palvelukokonaisuuden
toteuttamiseksi. Tama tulee laajentaa koskemaan myos vammaisten lasten perheita. Palvelujen on
tarpeen mukaan tuettava koko perheen toimintakykya, osallisuutta ja jaksamista. Maininta koko
perheen tukemisesta olisi lisdttava ko. kohtaan.

Kuoppala Maarit
Autismiyhdistys PAUT ry
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