Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE

Lausunto

04.04.2022

Asia: VN/12531/2021

LAUSUNTOPYYNTO VAMMAISPALVELULAINSAADANNON UUDISTUKSESTA

Lausunnonantajan tausta
1. Vastaajan taustaorganisaatio

Joku muu

Yleista hallituksen esitysluonnoksesta

2. Ovatko esitysluonnoksen pykalat selkeita?

Perustele tarvittaessa kantasi

ETENE kiittda mahdollisuudesta antaa lausunto hallituksen esityksesta eduskunnalle uudeksi
vammaispalvelulaiksi. Esityksen tavoitteena on toteuttaa vammaisten henkildiden yhdenvertaisuutta
ja osallisuutta yhteiskunnassa, tukea vammaisten henkildiden itsendistd elamaa ja
itsemaaraamisoikeutta vamman laadusta riippumatta seka turvata vammaisten henkildiden oikeus
yksilollista tarvetta vastaaviin sosiaalipalveluihin ja valttamattémaan huolenpitoon.

Esityksen tavoite yhdistda talla hetkella voimassa olevat erityislait ja maaritella vammaisen henkilon
palvelujen tarve toimintakyvyn perusteella, on kannatettava. On hyva, etta palvelujen jarjestaminen
perustuu tosiasialliseen tuen tarpeeseen, ei pelkdstdaan tiettyyn vammaan tai diagnoosiin.

On hyva, ettd esityksessa (3 §) korostetaan vammaisen henkilon oikeutta kdyttda hanelle soveltuvaa
kommunikointikeinoa. Samassa pykalassa todetaan, etta ”palvelutarpeen arviointi seka palveluiden
suunnittelu, toteuttaminen ja seuranta on tehtava yhteistyéssa vammaisen henkilén kanssa”.
Vammaisen henkilon osallisuuden painottaminen on kannatettavaa, mutta valjasta muotoilusta
johtuen ei ole selvaa, mita tdma kaytanndssa tarkoittaa ja kuinka osallisuuden toteutumista
mitataan ja seurataan. Osallisuuden toteutumisen edellytyksena on, ettd vammainen henkil6 saa
riittavasti ja hanelle soveltuvalla tavalla tietoa niistd palveluista, jotka hanelle voisivat soveltua.
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Lapsen edun kannalta kannatettava muutos esityksessa on, etta kahdessa kodissa asuvat lapset
voivat jatkossa saada molempiin koteihinsa esteettdman asumisen. Kaikkien vammaisten
henkildiden mahdollisuutta saada palvelut ensisijaisesti omaan kotiinsa heidan niin toivoessaan, on
tuettava.

Palveluiden jarjestamisvastuun siirtyminen kunnilta hyvinvointialueille ei saa tarkoittaa vammaisen
henkilon palvelutason heikkenemista. Selked ja yksiselitteinen maarittely lainsdddannossa ehkaisee
edelld mainittuja riskeja. Siirtymasaannoksessa (34 §) edellytetaan, etta kaikille vammaispalvelujen
kayttdjille tehdaan uudet paatdkset korkeintaan kahden vuoden kuluttua lain voimaantulosta. Jos
palvelujen sisaltoon tehdaan muutoksia tassa vaiheessa, niiden tulee perustua palvelutarpeen
todellisiin muutoksiin.

Lain voimaantuloa koskevassa pykalassa (33 §) mainitaan, etta erityista tukea koskevan 12 §:n 2
momentin kohdat 1 ja 2 tulevat lain muista kohdista poiketen voimaan vasta myéhemmin, vuonna
2025. Esityksen perusteella ei ole taysin selvaa, milla perustein uudet erityisten tuen ko. kohtia
koskevat paatokset tehdaan kehitysvammalain kumoamisen jalkeen ennen em. kohtien
voimaantuloa.

Hengityshalvauspotilaat ovat talla hetkella terveydenhuollon laitospotilaita. On hyva huomioida, etta
hengityshalvauspotilaat ovat jo pitkdan pyrkineet muista vammaisista henkildsta poikkeavasta
asemasta eroon. Elamaa yllapitavan hengityslaitteen kayttajat ovat riippuvaisia jatkuvasta
ulkopuolisesta avusta, jolloin potilaan yksildlliset tarpeet tulee huomioida potilasta avustavien
tyontekijoiden kokoonpanossa.

Ikaantyneille tarjotaan talla hetkelld maaratyissa tilanteissa vammaispalveluja. Esityksessa
ikdantyneet rajataan vammaispalvelujen ulkopuolelle silloin, kun toimintakyvyn heikentyminen
johtuu paaasiallisesti korkeaan ikaan liittyvasta sairaudesta, vammasta tai rappeutumisesta, tai kun
avun, tuen ja huolenpidon tarve ovat normaalia ikdkauteen liittyvaa tarvetta. Edelld mainittuihin
kriteereihin liittyy epatasmallisyytta, joka voi johtaa erilaisiin tulkintoihin lain soveltamisessa. Myds
ikaantyvat voivat vammautua. Kaikkiaan em. kirjaukset voivat heikentaa niiden ikaantyneiden
asemaa, jotka nyt ovat saaneet tai nykyisin kriteerein tulisivat saamaan vammaispalveluja, joiden
saaminen voi turvata esimerkiksi omissa kodissa asumisen.

Kaikkiaan esityksessa tulisi kiinnittaa vield huomiota kasitteiden maarittelyyn (esimerkiksi
moniammatillinen tuki tai valmennus), ja siihen, voiko pykalien joiltakin osin valja muotoilu johtaa
erilaisiin tulkintoihin lain soveltamisessa.

3. Tukevatko pykalien perustelut hyvin lain soveltajaa?

Perustele tarvittaessa kantasi
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4. Vahvistaako esitys vammaisten henkil6iden yhdenvertaisuutta?

Perustele tarvittaessa kantasi

5. Lisdaako esitys vammaisten henkiléiden osallisuutta yhteiskunnassa?

Perustele tarvittaessa kantasi

6. Parantaako esitys vammaisen henkilon mahdollisuuksia saada yksil6llisen tarpeensa mukaisia palveluita
vamman tai sairauden laadusta riippumatta?

Perustele tarvittaessa kantasi

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

8. Mitd haluaisit ehdottomasti poistaa tai muuttaa esityksessa ja miksi (asiakokonaisuus, pykald, kohta
perusteluissa tms.)? Mainitse avovastauksessa (lyhyesti) enintdan kolme asiaa.
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9. Ottaako esitys riittavasti huomioon vammaisten lasten tarpeet?

Perustele tarvittaessa kantasi

10. Voidaanko esityksen mukaisilla palveluilla vastata kattavasti hengityshalvauspotilaiden
palvelutarpeisiin?

Perustele tarvittaessa kantasi

Soveltamisala

11. Onko lain soveltamisala tarkoituksenmukainen?

Perustele tarvittaessa kantasi

Palvelut

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

Perustele tarvittaessa kantasi

13. Onko valmennusta koskevien pykalien (7-8 §) sisdlto tarkoituksenmukainen?

Perustele tarvittaessa kantasi

14. Esityksessa ns. kuntouttavan varhaiskasvatuksen jarjestaminen vammaispalvelulain mukaisena
valmennuksena edellyttaa palvelun maksuttomuudesta sadtamista varhaiskasvatuksen
asiakasmaksulaissa ja kuntien menettaman asiakasmaksutulon korvaamista kunnille vuosittain osana
tdhan esitykseen kaytettavissa olevaa valtionosuutta.
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Onko varhaiskasvatuksen jarjestaminen vammaispalveluna tarkoituksenmukaista?

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Perustele tarvittaessa kantasi

16. Onko erityista tukea koskevien pykalien (12-13 §) sisalt6 tarkoituksenmukainen?

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Perustele tarvittaessa kantasi

18. Onko tuetusta paitoksenteosta tarpeellista sadtda palveluna (12 § 2 mom. 2 kohta)?

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Perustele tarvittaessa kantasi

20. Onko asumisen tuen pykaldkokonaisuus (14-17 §) tarpeenmukainen?

Perustele tarvittaessa kantasi
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21. Onko sdaann6s vammaisten lapsen asumisesta kodin ulkopuolella tarkoituksenmukainen?

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Perustele tarvittaessa kantasi

25. Onko liikkumisen tuen toteuttamistapoja tarpeellista monipuolistaa 22 §:ssd ehdotetulla tavalla?

Perustele tarvittaessa kantasi

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

27. Onko taloudellista tukea koskeva pykala (25 §) tarkoituksenmukainen?

Perustele tarvittaessa kantasi

28. Vammaispalvelulaki kasitelldan eduskunnassa syksylld 2022. Tavoitteena on lain voimaantulo
1.1.2023. Siirtymadsaannoksilld on tarkoitus antaa hyvinvointialueille aikaa lain toimeenpanoon.
Alkuvaiheessa paatosten muuttaminen uuden lain mukaisiksi vaatii paljon taloudellisia- ja
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henkilostovoimavaroja. Tdman vuoksi uudet erityista osallisuuden tukea ja tuettua paiatoksentekoa
koskevat sadnnokset tulevat voimaan vasta 1.1.2025.

Helpottavatko voimaantulo- ja siirtymadsadnnokset (33 ja 34 §) lain toimeenpanoa?

Perustele tarvittaessa kantasi

Kehitysvammalaki

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

Perustele tarvittaessa kantasi

Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista

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

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Mikali vastasit El, miten saataisit maksun perusteista?

Esityksen vaikutukset

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

Perustele tarvittaessa kantasi

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

34. Muut vapaamuotoiset huomiot esityksesta.

Miettinen Maija
Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE
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