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LAUSUNTOPYYNTO VAMMAISPALVELULAINSAADANNON UUDISTUKSESTA

Lausunnonantajan tausta
1. Vastaajan taustaorganisaatio
Vammaisjarjesto
Yleista hallituksen esitysluonnoksesta
2. Ovatko esitysluonnoksen pykalat selkeita?
Kylla paddosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Pykalat on kirjoitettu valjaksi, jolloin se mahdollistaa yksil6llisten ratkaisujen tekemisen, mutta myds
tekee ne tulkinnanvaraisiksi. Se voi jossakin tilanteessa jattaa palveluja tarvitsevan
vammaispalvelulain mukaisten palvelujen ulkopuolelle.

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

Esitys ei ole taysin YK:n vammaisoikeussopimuksen mukainen ja se saattaa synnyttaa valiinputoajia
kohderyhmissa, jotka tarvitsevat esityksen mukaisia palveluja.

4. Vahvistaako esitys vammaisten henkiléiden yhdenvertaisuutta?
Kylla padosin

Perustele tarvittaessa kantasi

5. Lisdako esitys vammaisten henkiléiden osallisuutta yhteiskunnassa?

Ei padosin
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Perustele tarvittaessa kantasi

Esitys tukee osallisuutta, jos asiakas padsee sen soveltamisalan piiriin. Jotkut yksittdiset pykalat
voivat olla esteend osallisuuden toteutumiselle esim. henkil6kohtaisen vaun voimavararajaus.
Palveluiden kilpailuttaminen palvelujen toteuttamistapana sopii huonosti yksildllisesta tarpeesta
lahtevien palvelujen tuottamiseen ja pitaisi olla vaihtoehtoisia jarjestamistapoja esimerkiksi sdataen
laissa henkilokohtaisen budjetoinnin kaytosta. Vammaisten henkildiden osallisuus palveluprosessissa
tulee turvata.

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

Kylla padosin

Perustele tarvittaessa kantasi

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

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

9. Ottaako esitys riittavasti huomioon vammaisten lasten tarpeet?

Kylla padosin
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Perustele tarvittaessa kantasi

Lapsindkokulma on otettu huomioon eri pykalissa. Laissa oleva edellytys, ettd avun, tuen ja
huolenpidon tarve ei ole ikdkauteen liittyvaa ei ole tarpeellinen, jos lapsi tayttda muuten vammaisen
henkilon kriteerit. On tarkeaa, etta lapselle mydnnetdan tukea ja palveluita vammaispalvelun kautta,
jotta ei turhaan kuormiteta perheitd. Nain mahdollistetaan lapsen osallisuus ja itsenaistymisen
tukeminen sekd vanhempien voimavarojen tukeminen.

Uuteen lakiin ehdotetuista palveluista vammaisten lasten nakdkulmasta keskeisimpia parannuksia
olisi se, ettd lapsen vammansa vuoksi tarvitsemasta kodin ulkopuolisesta asumisesta saadettaisiin
vammaispalvelulaissa. Se toivottavasti johtaisi siihen, ettei ndita lapsia enaa sijoitettaisi
lastensuojelulain

nojalla, kun heilla ei ole tarvetta lastensuojelulain mukaiselle kiireelliselle sijoitukselle tai
huostaanotolle.

Erittdin tarked on myos asumisen tuen pykalan (14 §) neljas momentti vammaisen lapsen ja hdnen
perheensa tukemisesta tarvittavan vahvoin palveluin sen turvaamiseksi, etta lapsi voi vammastaan
huolimatta aina ensisijaisesti asua kotona. Tosin kokonaisuus olisi yhtendisempi ja ohjaisi lain
soveltajaa

vahvemmin tukemaan aina ensisijaisesti lapsen asumista oman perheen kanssa, jos 14.4 § ja 15 §
yhdistettaisiin HE:n 159/2018 vp tavoin yhdeksi lapsen asumisen tuen kokonaisuudeksi. Korjausta
vaatii ehdottomasti se, miten kohtuuttomia maksuja lapsen kodin ulkopuolisesta asumisesta saisi
ehdotuksen

mukaan perid. Monien perheiden maksut nousisivat moninkertaisiksi ja uhkaisivat estaa palvelun
kayttoa. On hyva, ettad esteettdman asumisen tukea voisi saada vuoroasuvan lapsen molempiin
koteihin. Vuoroasuvan lapsen tulisi voida kuitenkin saada muitakin VPL-palveluita molempiin
koteihinsa tai niista

kasin kaytettavaksi.

Ehdotettu valmennuspykald on myos tarkea uusi pykaldkokonaisuus, jonka alla jarjestettdisiin
esimerkiksi monia talld hetkellad kehitysvammalain ja vammaispalvelulain perusteella jarjestettyja
palveluita, kuten kuntoutusohjausta, sopeutumisvalmennusta, muutto- ja asumisvalmennusta,
kommunikaatio-opetusta ja -ohjausta ja liikkumistaidon ohjausta. Pykaldan perusteluissa tulisi
mainita myos monille lapsille ja nuorille tarkea neuropsykiatrinen valmennus. Valmennuspaatokset
tulisi laatia yksilollisen tarpeen mukaan. Keskeista on, ettda myds laheisilla olisi subjektiivinen oikeus
keskindisen kommunikaation ja vammaisen ihmisen elaman merkittavien muutostilanteiden
tukemiseen valttamatta tarvittavaan valmennukseen.

Henkilokohtaiseen apuun esitetdan voimavararajausta, joka jattaa erityisen helposti lapsia ja nuoria
avun ulkopuolelle. Rajaus on syrjiva ja vastoin perustuslakia sekd YK:n vammaissopimusta, joten se
tulee poistaa laista. Perusteluissa tulisi korostaa, ettd mitdaan alaikdrajaa avun saamiselle ei saa
asettaa. Jos voimavararajaus kuitenkin jaisi lakiin, sen kynnyksen tulee olla matala, kuten KHO on
kaytannossaan katsonut. Myos olemuskielta tulee voida kdyttda apua koskevan tahdon
ilmaisemiseen. Henkilékohtaisen avun ulkopuolelle jadvien lasten tulee saada tarvitsemansa vapaa-
ajan apu erityisena osallisuuden tukena. Henkilokohtaisen avun tuottamistapoihin esitettavat
parannukset hyodyttavat myoés vammaisia lapsia.
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Erityisen tuen pykalan viimesijaisuus ja voimaantulo osittain vasta 1.1.2025 aiheuttavat suurta
huolta myos lasten ndkokulmasta. Kaikki erityiseen tukeen kuuluvia palveluita tarvitsevat lapset
eivat valttamatta paase niiden piiriin. Kaksi vuotta on lapselle hyvin pitka aika odottaa erityisena
osallisuuden tukena annettavaa vapaa-ajan apua. Pykalan perusteluissa tulisi huomioida
nimenomaisesti vammaiset lapset ja nuoret, esimerkiksi heidan tarpeensa saada tuettua
paatoksentekoa palveluna.

Liikkumisen tuki on tarkea palvelu vammaisen lapsen oman osallisuuden tukemiseksi. Sen
joustavoittaminen on hyva asia, mutta joustojen myontamisen ei tulisi olla hyvinvointialueen
harkintavallassa. Autoilun tukea saaneen perheen vammaiselle lapselle ja nuorelle lisdksi
myonnettavat 24

kuljetuspalvelumatkaa on usein liian pieni maara ottaen huomioon esimerkiksi itsenaistymistarpeet.

Ei ole normaalisuusperiaatteen mukaista, etta vamman vuoksi tarvittavien valineiden ja teknisten
ratkaisujen hinnasta korvattaisiin vain puolet. Esimerkiksi erityispyorat, joita lapsen kasvaessa taytyy
valilla uusia, ovat monille perheille liian kalliita, vaikka hyvinvointialue korvaisi puolet niiden
hinnasta.

10. Voidaanko esityksen mukaisilla palveluilla vastata kattavasti hengityshalvauspotilaiden
palvelutarpeisiin?

Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Nykyiset hengityshalvauspotilaat ovat terveydenhuollon laitospotilaita. Tasta muista poikkeavasta
asemasta on pyritty seka kansainvélisten ihmisoikeussopimusten edellyttdmana etta
vhdenvertaisuuden puuttumisen takia jo pitkddn eroon. Palvelujen toteuttamistapa ja
palvelukokonaisuuden paatoksenteko tulisi siirtaa selkeasti sosiaalihuollon vastuulle, jotta nykyiset
hengityshalvausstatuksen omaavat henkil6t tulisivat tosiasiallisesti vammaispalvelulain piiriin.
Terveydenhuollon vastuulla on siten jatkossa ainoastaan hengitystukeen liittyva terveydenhuolto
seka tyontekijoiden perehdyttaminen.

Esitamme, etta lakiesityksen mainitsemiin itsehoitoon ja pitkdaikaiseen sairauden ohjeen mukaiseen
hoitoon kuuluvat kaikki hengityslaitteen kayttdjien hengityslaitteen ja kdytdssa olevan hengitystien
toimivuudesta huolehtimiseen liittyvat toimenpiteet ja ne sisaltyvat siten henkilokohtaiseen apuun
tai asumisen tukeen.

Ehdotamme lakiesityksen asumisen tuen 14§ perustelujen tekstin muokkaamista seuraavasti:

s. 212 “Vastuu terveydenhuollon palveluiden sisallosta ja niiden toteuttamisesta osana vammaisen
henkilon asumisen tukea olisi (poistettu tarpeettomana sana aina) terveydenhuollolla. Kuitenkin jos
kyse olisi itsehoitoon rinnastettavista toimista tai pitkdaikaisen sairauden ohjeen mukaisesta
hoidosta kuten esimerkiksi diabeteksen omahoidosta tai hengityslaitteen ja kdytdssa olevan
hengitystien toimivuudesta huolehtimisesta, terveydenhuollon vastuulla olisi vammaisen henkilon,
omaishoitajan, henkilékohtaisen avustajan tai muun palvelua toteuttavan henkilon perehdyttaminen
ja ohjaaminen tehtavassa. Ohjauksen tarve ja toteutus riippuisivat kyseessa olevista toimenpiteists,
vammaisen henkilon yksilollisista tarpeista sekd muista tilannekohtaisista tekijoista.”
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Seka henkilokohtaisessa avussa ettd asumisen tuen osana jarjestettavassa elamaa yllapitavan
hengityslaitteen kadyttdjan tyontekijaringissa toiminnan tulee toteuttaa osallisuutta, osallistumista,
vhdenvertaisuutta ja itsemaaraamista. Taman tulee koskea myds nykyisten
hengityshalvausstatuksen omaavien henkildiden asumisen tuen osana mahdollisesti jarjestettavia
terveydenhuollon palveluja.

Elamaa yllapitavan hengityslaitteen kayttdjan tyontekijaringin ammatillisen rakenteen tulee
perustua yksilollisen tarpeen mukaisuuteen ja asiakkaan mielipiteeseen. Hengityslaitteen kayttajalla
tulee olla tosiasiallisesti mahdollisuus valita kaikista henkilokohtaisen avun toteuttamistavoista.

Lakiesityksen perusteluissa tulee erikseen selventaa lain soveltajille kaksi elamaa yllapitavan
hengityslaitteen kayttdjien palvelujen perusratkaisun paatoksentekoprosessia
hengityshalvausstatuksen omaavan siirtyessa vammaispalvelujen kayttdjaksi: palvelun
toteuttamistapa ja palvelun muodostaman kokonaisuuden ammatillinen rakenne. Ndista on tehtava
elamaa yllapitavan hengityslaitteen kayttajan yksilollisten tarpeiden mukainen sosiaalihuollon
valituskelpoinen paatds. Vasta talloin nykyisilla hengityshalvauspotilailla on muiden vammaisten
henkildiden kanssa yhdenvertaiset oikeusturvakeinot kdytéssadn lain voimaantultua. Palvelun
toteuttamistapa ja palvelun muodostaman kokonaisuuden ammatillinen rakenne eivat voi
vammaispalvelujen kokonaisuudessa olla erillinen terveydenhuollon hoitopaatds, vaan ne kuuluvat
keskeisend osana sosiaalihuollon palvelutarpeen arvioinnin, asiakassuunnitelman ja paatéksen
kokonaisuuteen. Siina tulee ensisijaisena huomioida asiakkaan mielipide ja nakemys.

Ehdotamme lakiesityksen henkilékohtaisen avun 9 § perustelujen tekstin muokkaamista seuraavasti:

s. 190: "Nykyisten hengityshalvausstatuksen omaavien henkildiden tyontekijaringin
ammattirakennetta muutettaisiin henkilon tarpeesta ja tilanteesta riippuen
terveydenhuoltopainotteisesta mallista osin tai kokonaan henkilokohtaisen avun tuella
toteutettavaksi. Tyontekijaringin toteuttamistavasta ja ammattirakenteesta tehtaisiin sosiaalihuollon
valituskelpoinen paatos. ...”

Palvelut tulisi jarjestda ensisijaisesti hengityshalvausstatuksen omaavan henkilon kodiksi
maarittamaan paikkaan. Se, mihin asuinpaikkaan nykyisten hengityshalvausstatuksen omaavien
henkildiden palvelut toteutetaan, on osa palvelutarpeeseen kattavasti vastaamista. Nykykdytannot
ovat jo osoittaneet, ettd eldamaa yllapitavaa hengityslaitetta kayttavan henkilon palvelut voidaan
turvallisesti ja riittavat sosiaali- ja terveyspalvelut turvaten jarjestda hanen kotiinsa. Laitoshoidon
lakkauttamisen tulee koskea myds nykyisia hengityshalvausstatuksen omaavia henkil6ita. Elamaa
yllapitavan hengityslaitteen kayttajien laitoshoidon tulee olla viimesijaista ja korkeintaan tilapaista.

Esitimme, etta lain 11 §:n 3. momentin toinen virke muutettaisiin muotoon: ”Asumisen tuki
jarjestetaan ensisijaisesti vammaisen henkilon itse valitsemaan asuntoon ja asuinpaikkaan.”

Lakiesityksesta puuttuu siirtymasaanndsten osalta riittava tieto siitda, mika hallinnollinen taho
kaynnistaa yksittdisen hengityshalvausstatuksen omaavan henkilon palvelujen siirtymadvalmistelun
terveydenhuollon laitospotilaasta vammaispalvelujen kayttajaksi. Taman tahon tulee olla
sosiaalihuollon tyontekija ja asia on syyta erikseen mainita vahintaan perusteluissa. Ehdotamme
perusteluihin s. 248 siirtymasaannosta koskevaan kappaleen loppuun seuraavaa taydennysta:
“Nykyisten hengityshalvausstatuksen omaavien henkiléiden palvelujen siirtamisen
koordinointivastuu on hyvinvointialueen sosiaalihuollolla.”

Lakiesityksessa ei rauenneesta esityksesta poiketen mainita THL:n vastuuta koordinoida lakitasoa
alempien ohjeistusten valmistelua hengityslaitteesta riippuvaisten ihmisten palvelujen siirtyman
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osalta. Siirtymaan tarvitaan valiinputoamisen riskin, palvelujen jatkuvuuden ja turvallisuuden vuoksi
kansallista koordinointia, koulutusta ja ohjausta.

Yllapitokorvauksen poistamisehdotus tulee muuttaa kohtuullisemmaksi. Nykyinen ehdotus
siirtymisesta kolmen vuoden siirtymaajan jalkeen suoraan korvauksen poistumiseen on kestamaton.
Jos hengityshalvausstatuksen omaavien henkildiden siirtyminen vammaispalvelujen kdytt6on on
sidottu yllapitokorvauksen maksamiseen, joustava siirtyminen ei tule toteutumaan vaan kaikki
hengityshalvausstatuksen omaavat henkil6t siirtyvat uusiin palvelujen jarjestamistapoihin samaan
aikaan, joka kuormittaa hyvinvointialueiden sosiaalityota kohtuuttomasti.

Soveltamisala

11. Onko lain soveltamisala tarkoituksenmukainen?
Ei padosin

Perustele tarvittaessa kantasi

Toimintakyvyn heikentymiseltd ei tule vaatia “olennaisuutta” tai esimerkiksi “merkittavyytta”.
Muuten on iso vaara, etta vahdisempia mutta vamman johdosta valttamattomia palveluntarpeita
omaavia esimerkiksi aivovamman saaneita henkildita tai muita nakymattéman vamman omaavia
henkil6ita jaa soveltamisalapykaldn vuoksi vaille vammaispalvelulain mukaisia palveluita. Kahta lakia
yhdistettdessa ei saa talla tavoin merkittavasti heikentdd monen nykyisen erityishuollon asiakkaan
asemaa.

Lisaksi uudistuksen tarkoituksena on ollut, etta nykyaan usein valiinputoajiksi vammaislakien
mukaisten palveluiden saamisessa jaavien ihmisten, esimerkiksi aivovamman saaneiden tai
narkolepsiaan sairastuneiden ihmisten, paasy naihin palveluihin helpottuisi. Toimintakyvyn
heikentymisen olennaisuuden vaatimus kuitenkin pdinvastoin hyvin todennakdisesti lisdisi tallaisten
valiinputoajien maaraa.

Lisdksi 2 §:4an tulee lisdta maininta sosiaalisesta toimintakyvysta, ja siind on huomioitava kaikkien
toimintakykyluokituksen (ICF) mukaisten osa-alueiden (fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen ja
kognitiivinen) keskinaiset yhteydet ja vaikutus toisiinsa.

Edellytysta siita, ettd avun, tuen ja huolenpidon tarve ei ole normaalia ikdkauteen liittyvaa tarvetta,
ei tarvita, jos vammainen lapsi tai nuori tayttdaa muuten 2.2 §:n mukaiset vammaisen henkilon
kriteerit. Se voi lisata riskia siita, etta vammasta johtuviin avun ja tuen tarpeisiin vastaaminen
katsotaan tavanomaiseen

vanhemmuuteen kuuluvaksi, eika siten mydnneta lapselle naihin tarpeisiin vammaispalveluita.

Palvelut

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

Valmennus, erityinen tuki ja henkilokohtainen apu ovat jokainen oma palvelunsa, jolla on omat
tavoitteensa, myontamisedellytyksensa ja sisaltonsa.

Erityisen tuen alle on myd6s koottu kolme erillista palvelua. Naita palveluita ei tule ndhda toistensa
vaihtoehtoina tai katsoa jonkun niista sulkevan pois jonkun toisen mydntamisen, vaan vammaisella
henkil6lla tulee yksil6llisten tarpeidensa perusteella olla oikeus vaikka kaikkiin niihin.

Henkilokohtaisen avun voimavararajaus on syrjiva. Henkilokohtaisen avun tydnantajamallissa on
syyta olla voimavararajaus, mutta muissa malleissa sita ei tarvita. Esimerkiksi voimavararajauksen
myo6ta suuri osa vammaisia lapsia jaa sen palvelun ulkopuolelle, vaikka se olisi heidan
itsendistymisen tueksi erittdin tarkea palvelu.

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

Valmennus on erittdin tarkea palvelu, ja perusteluissa tulisi vahvemmin selkiyttda, mita nykyisten
vammaispalvelulain ja kehitysvammalain perusteella jarjestettyja palveluita tdman pykalan nojalla
tulee jatkossa jarjestaa, ja ettd ndiden vakiintuneiden valmennusmuotojen lisaksi myds muuta 7 §:n
mukaisiin

tarkoituksiin valttamatta tarvittavaa valmennusta, esimerkiksi neuropsykiatrista valmennusta olisi
jarjestettava yksilollisten tarpeiden mukaisesti lain soveltamisen piiriin kuuluville henkildille.

Vammaisten henkildiden palkkatyohon padsemiseksi tarvitsema tyohonvalmennus
(palkkatyollistymisen tuki) tulisi vamman valttamatta

edellyttdmana erityispalveluna ottaa mukaan lakiin (kuten HE 159/2018 vp:ssakin) eika saataa siita
sosiaalihuoltolaissa harkinnanvaraisena palveluna. Tyéhdnvalmennusta tarvitaan, jotta tyohon
kykenevia vammaisia ja vastaavaa tukea tarvitsevia ihmisia pystytdan jatkossa ohjaamaan
palkkatyohon sen

sijaan, etta heilla teetetdan ihmisoikeusnakdokulmasta ongelmallisella tavalla palkatonta tyota.
Tyohonvalmentajan tuen olisi oltava aina tarvittaessa saatavilla.

Valmennusta tulisi voida toteuttaa etdapalveluna vain vammaisen henkilén suostumuksella, ja
valmennuksen toteutustavan tulee muutenkin olla asiakkaan yksil6llisten tarpeiden mukainen, jotta
varmistetaan valmennuksen tarkoituksenmukainen toteutuminen. Myds valmennuksen tavoitteita
madriteltdessa

vammaisen henkildon omien ndkemysten tulee olla vahvemmin keskiossa, jotta valmennuksella
voidaan tosiasiassa paasta naihin tavoitteisiin. Lisaksi valmennusta olisi tarvittaessa annettava
tarveldhtoisesti ja eikd tiettyyn maardaikaan sidottuna, mika takaa jatkuvuuden tuensaantiin.
Valmennuksen palvelua antavien henkildiden riittdva osaaminen tuee taata.
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Ne puhevammaisten ihmiset, myds lapset, joille ei ladkinnallisen kuntoutuksen kautta ole
|oydettavissa sopivaa kommunikointikeinoa, olisivat 8 §:n perusteluiden mukaan jagamassa myos
ilman VPL:n mukaista kommunikaatio-opetusta ja -ohjausta. Perustelut on tdsmennettava sellaisiksi,
ettd jokainen saa

tarpeidensa mukaista apua, jotta kommunikaatio mahdollistuu, eika jaa valiinputoajia, joille ei VPL:n
eika kuntoutuksen puolelta olisi saatavissa tukea omaan kommunikaatioon seka laheisten kanssa
kommunikointiin, etenkin kun perusteluissa on kuitenkin mainittu olemuskielen ja varhaisten
taitojen

varassa kommunikoivien ihmisten ja heidan laheistensa kommunikaatio-ohjaus.

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

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

Onko varhaiskasvatuksen jarjestaminen vammaispalveluna tarkoituksenmukaista?
Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

15. Onko henkilokohtaista apua koskevien pykalien (9-11 §) sisalto tarkoituksenmukainen?
Ei padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Vammaisten lasten osalta perusteluja tulisi tarkentaa siten, ettd avun saamiselle ei voida asettaa
mitaan alaikdrajaa, vaan sita tulisi saada kaikkiin sellaisiin lapsen oman tahdon mukaisiin vapaa-ajan
tekemisiin, joita saman ikaiset vammattomat lapset yleenséa tekevat ilman vanhempia.

Vammaisen opiskelijan henkilokohtaisen avun suhdetta koulutuslainsdaadannon perusteella
jarjestettaviin avustamispalveluihin olisi selvennettava siten, ettei vammaisia opiskelijoita jatkossa
enaa jaisi ilman tarvittavaa avustamista. Tyontekoa varten tarvittavan avustamisen osalta olisi
perusteluissa korostettava

sitd, ettd apuun on oikeus vamman ja tyon laadusta riippumatta avun myontamisedellytysten
tayttyessa, eika tydntekoa varten myonnettdavaa avustamista tule rajata fyysisiin avuntarpeisiin.

Perusteluissa olisi linjattava, etta henkilokohtaista apua tulee voida saada asumismuodosta
riippumatta vammaisen henkilén yksildllisen tarpeen mukaan. Talla hetkella on usein kdytannossa
ongelmallisesti katsottu asumisyksikdssa asuvan vammaisen ihmisen vapaa-ajan avusta vastaavan
asumisyksikon
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henkilokunnan, vaikka siihen ei olisi henkilostoresurssia. Lisdksi on perusteetta rajattu, etta
henkilokohtaista avustajaa ei saisi kayttaa mihinkaan asukkaan asumisyksikossa sijaitsevassa
asunnossa tapahtuviin tekemisiin siitd huolimatta, ettd asukas ei tosiasiassa saisi asumisyksikon
henkilékunnalta apua

omassa asunnossaan tapahtuvaan harrastamiseen tai muuhun vapaa-ajan tekemiseen. Esimerkiksi
vapaa-ajanavustajan tuki liikuntaharrastukseen antaa mahdollisuuden samalla hyvinvointiin ja
terveelliseen elamaan.

Henkilokohtaisen avun tuottamista ja tuottamisen tapoja koskeviin sadanndéksiin ehdotetut
muutokset (hyvinvointialueilla edellytettaisiin olevan kaytdssa kaikki avun tuottamistavat, avustajan
sijaisjarjestelyt olisi kirjattava asiakassuunnitelmaan ja paatokseen, avustajan tydnantajaksi
ryhtyminen edellyttaisi

suostumusta seka kykya toimia tydnantajana) ovat kannatettavia. On tarkeaa, etta
henkil6kohtaisena avustajana voisi erityisesta syysta toimia vammaisen henkilon perheenjasen sen
ollessa vammaisen henkilon edun mukaista. Perusteluissa tulisi vahvemmin korostaa, etta
vammaisen ihmisen oikeutta

kaikissa avun tuottamistavoissa mahdollisimman pitkalle valita itse kuka hanta avustaa. Aikuisen
vammaisen henkilon puolesta tulisi kuten tallakin hetkellad voida toimia tyonantajana myos siihen
suostuvan ja kykenevan laheisen, eika vain esityksen mukaisesti edunvalvojan. Lisaksi
henkilokohtaisen avun kayttajan

kustannettavaksi ei saisi jadda avustamisesta aiheutuvia valttamattémia kuluja muissakaan
tuottamistavoissa kuin tydnantajamallin osalta.

16. Onko erityista tukea koskevien pykalien (12-13 §) sisalt6 tarkoituksenmukainen?
Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Jos voimavararajaus vastoin odotuksia sdilyy henkilokohtaisen avun pykaldssa, erityista osallisuuden
tukea tarvitaan ehdottomasti mahdollistamaan omannakdista vapaa-aikaa niille vammaisille
ihmisille, jotka jaavat vaille henkilékohtaista apua. Erityista osallisuuden tukea on valttamatonta
saada

myo6s omassa kodissa tapahtuviin tekemisiin, koska lapsuudenkodissa tai asumisyksikdssa asuvilla
vammiaisilla henkil6illa tulee olla oikeus tehda itselleen mieluisia vapaa-ajan tekemisia myds omassa
kodissaan, eikd omaisilta tai asumisyksikOsta tosiasiassa aina voi saada tdhan yksil6llisten tarpeiden
ja

toiveiden mukaista apua. Yhdenvertaisuusnakékulmasta myds erityisen osallisuuden tuen osalta olisi
aiheellista saataa vapaa-ajan henkilékohtaisen avun tavoin, etta sita tulisi myontaa vahintaan 30
tuntia kuukaudessa, ellei vahempi maara riita vastaamaan vammaisen henkildn yksil6llisiin
tarpeisiin.

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

Erityinen osallisuuden tuki tarvitaan lakiin mukaan erityisen vahvasti siina tapauksessa, jos vastoin
selkeaa

kasitystamme voimavararajauksen syrjivyydesta ja ongelmallisuudesta perus- ja ihmisoikeuksien
ndkokulmasta arvioituna lakiin kuitenkin jaisi voimavararajaus. Talloin apua mieleisiin tekemisiin
vapaa-ajalle tarvitsevien vammaisten ihmisten ndihin tarpeisiin tulisi vastata erityiselld osallisuuden
tuella. Palvelulla on paikkansa esimerkiksi ammattilaisen tukena vuorovaikutukselle myds siina
tapauksessa, ettd voimavararajaus vaatimuksemme mukaisesti poistettaisiin laista, eli ammattilaisen
antama erityinen osallisuuden tuki ei aina valttamatta olisi paallekkaista henkilékohtaisen avun
kanssa, jolloin sita tulisi olla oikeus saada henkilokohtaisen avun saamisesta huolimatta.

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

Tuettu paatoksenteko on tarkea keino osallisuuden varmistamiseen. Sen tulisi olla osa paivittaista
toimintaa eika vain erityistilanteissa. Erityisen tuen palvelut on nyt maaritelty viimesijaiseksi
palveluksi, mikd hankaloittaa tdman tuen saamista osallisuuden tukeen yleensa.

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

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Erittdin tarkeda on vahvistaa 14 §:34a niin, ettd sen mukaan asumisen tuki jarjestettaisiin ensisijaisesti
vammaisen henkilon itse valitsemaan asuntoon ja asuinpaikkaan. Tata edellyttavat
vammaissopimuksen 19 artikla ja sita koskeva yleiskommentti nro 5, jotka tulee huomioida
perusteluissa. Niista tulee kdayda

selvaksi, ettd myOs runsaasti ja/tai vaativaa apua, tukea ja huolenpitoa tarvitsevan vammaisen
ihmisen tulee voida saada asumisen tuki itse valitsemaansa asuntoon ja asuinpaikkaan.
Ryhmamuotoinen asuminen ei saa olla ainoa vaihtoehto mydskaan vaikeimmin vammautuneille
henkildille.

Vammaisen lapsen asumisen tukemisen kokonaisuudesta tulisi saataa v. 2018 HE:n (159/2018 vp)
tavoin yhtena lapsen asumisen tuen kokonaisuutena, sisaltden myos lapsen kodin ulkopuolisen

asumisen. Nyt lapsen asumisen tuen osalta korostuu liikaa kodin ulkopuolinen asuminen, josta on
oma pykaldnsa, ja aina vahvasti ensisijainen lapsen ja perheen tukeminen niin, etta lapsi voi asua
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oman perheensa kanssa, jaa helposti vahemmalle huomiolle asumisen tuen pykalan viimeisena
momenttina.

Esteettoman asumisen pykalan perusteluissa tulee selventaa, etta palvelua voi nykyisin tavoin saada
my0s uudisrakentamisen vammasta johtuviin ylimaaraisiin kustannuksiin. Siita voisi myds ottaa
perusteluihin esimerkkeja, miten esteettéman asumisen tukea olisi myénnettdava mahdollistamaan
lapsen asumisen oman perheensa kanssa, vaikka muutostyot eivat lisdisi lapsen mahdollisuuksia
toimia itsendisesti.

Vuoroasumisen huomiointi ehdotetussa 17 §:ssa on vammaisten lasten ja heiddn perheidensa
yvhdenvertaisuuden nakékulmasta tarkea parannus, mutta vuoroasuminen tulisi huomioida
vastaavasti myds muiden ehdotetun lain mukaisten palveluiden osalta, ja samoin tulisi huomioida
myo6s muut vuoroasumisen kaltaiset tilanteet kuin lapsenhuoltolain mukainen vuoroasuminen.

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

Vuoden 2018 HE:n (159/2018 vp) tavoin olisi hyva ottaa jo pykalatasolle keskeisia edellytyksia sille,
miten lapsen kodin ulkopuolinen asuminen tulee jarjestaa: “Lapsen asumisen tuen jarjestamisessa
on kiinnitettava erityistd huomiota lapsen tarpeisiin ja niitd vastaavaan henkiloston osaamiseen,
lapsen ja

perheenjasenten ja muiden ldheisten yhteydenpitoon ja ihmissuhteiden yllapitdmiseen seka hoidon
ja huolenpidon jatkuvuuteen. Lapsen asumisen tuki on jarjestettava niin, ettd asuinpaikan etaisyys ei
ole este yhteydenpidolle lapselle ldheisiin henkil6ihin.”

Lapsen kodin ulkopuolisen asumisen maksujen maardytyminen 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 etta kdaytanndssa varmasti nykyisin tavoin yleensa jatkossakin
arkiruokailun kustannuksia lukuun ottamatta vastaisivat lapsen kaikenlaisista menoista ja siten
hanen elatuksestaan.

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

Lyhytaikaisen huolenpidon pykala on erittdin tarkea erityisesti vammaisten lasten ja heidan
perheidensa nakokulmasta. Se mahdollistaa vammaisesta ldheisestadn huolta pitavalle ihmiselle
tyossakaynnin, opiskelun tms. seka jaksamisen tueksi tarvittavaa lepoa, ja voi samalla
parhaimmillaan auttaa myos

edistdmadan vammaisen ihmisen osallisuutta ja esimerkiksi vammaisen nuoren itsenaistymista.
Pykala mahdollistaa lyhytaikaisen huolenpidon saamisen my6s muille kuin nykyisin
kehitysvammaisten erityishuollon piirissa oleville.
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Palvelua ei kuitenkaan tule rajata vain oman perheen tai muun ldheisen kanssa asuville vammaisille
henkildille, silld se sulkisi esimerkiksi tata palvelua oman osallisuutensa ja itsendistymisen tueksi
tarvitsevia perhehoidossa asuvia lapsia ja nuoria ulkopuolelle ja jattaisi heidat perusteetta
huonompaan asemaan kuin oman perheen kanssa asuvat vammaiset lapset ja nuoret. Palvelua olisi
siten HE 159/2018 vp:n mukaisesti saatava myds oman osallisuuden tueksi asumismuodosta
rippumatta.

Palveluun tulisi kuulua v. 2018 ehdotuksen tavoin siihen paasemiseksi valttamattomat kuljetukset.

Peruskoulun 3.-9. luokkien oppilaiden aamu- ja iltapaivatoiminnan tulisi normaalisuusperiaatteen ja
vakiintuneen oikeuskaytannén mukaisesti olla VPL:n mukaista lyhytaikaista huolenpitoa, kun
palveluntarve johtuu selkedsti vammasta, eivatka samanikaiset vammattomat oppilaat palvelua
tarvitse.

Perusteluissa on hyvin huomioitu poikkeukselliset ja dkilliset lyhytaikaisen huolenpidon tarpeet
samoin kuin se, etta palvelu tulee toteuttaa vammaiselle henkil6lle ja perheelle sopivalla tavalla.

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

Paivatoiminnasta on edelleen ehdottomasti tarpeen sdatad vammaispalvelulaissa. Ehdotuksen
mukainen pykala kuitenkin rajaisi toteutuessaan paivatoiminnan vain tyoikaisille henkilgille, jotka
ovat tyokyvyttomia tai eivat pysty osallistumaan tyotoimintaan.

Paivatoiminnasta tulee saataa myonnettavaksi yksilollisen tarpeen perusteella ilman kategorisia
rajauksia. Sdannoksen pitaa mahdollistaa palkkatyon tekemisen, tydhonvalmennuksen, tyollistymista
tukevan tyotoiminnan ja osallisuutta tukevan paivatoiminnan joustavaa yhdistamista. Jotta palvelu
aidosti tukee

ihmisen yhteiskunnallista osallisuutta, se ei voi mydskaan olla sidottu joustamattomasti vain
pdivdaikaan ja tulisi ottaa huomioon yksilGlliset tarpeet, kuten kiinnostuksen kohteet ja ikdtasoisen
toiminnan (Nuoret aikuiset vs. ikddntyneet).

24. Onko tarkoituksenmukaista, ettd tyétoiminnasta ja tyoéllistymistd tukevasta toiminnasta ei sdddeta
vammaispalveluissa, jos niistd sdddetdan sosiaalihuolto- tai muussa laissa?

Ei
Perustele tarvittaessa kantasi

Ty6toiminnasta ja tuetun tyon tydhénvalmennuksesta olisi tarkoitus saataa sosiaalihuoltolaissa
harkinnanvaraisena palveluna. Naista on ehdottomasti sdaadettava maararahoista riippumattomina
subjektiivisina oikeuksina vammaispalvelulaissa, koska kyse on vamman vuoksi valttamatta
tarvittavista

palveluista, joissa oleellista on tuen jatkuvuus. Tyétoiminnasta on kuitenkin sdadettava niin, etta
ihmisoikeuksien vastainen palkattoman tyon teettdminen jatkuvana palvelumuotona ei ole enda

Lausuntopalvelu.fi 12/16



mahdollista. Sen on oltava tavoitteellista ja annettava valmiuksia palkkatydllistymiseen. Taman
lisaksi

palvelun on mahdollistettava tavoitteet muun osallisuuden tukemiseksi.

25. Onko liikkumisen tuen toteuttamistapoja tarpeellista monipuolistaa 22 §:ssa ehdotetulla tavalla?
Kylla paaosin

Perustele tarvittaessa kantasi

Liikkumisen tuen ehdotuksessa on hyvaa tuen toteutustapojen laajentaminen ja kaytén
joustavoittaminen seka se, etta perusteluista kay hyvin ilmi, miten myo6s kognitiivinen tai psyykkinen
toimintakyvyn heikentyminen voi oikeuttaa saamaan liikkkumisen tukea, ja ettei palveluun voi liittaa
edellytysta

itsendisesta suoriutumisesta maaranpaassa. Kuitenkin on pitkalti hyvinvointialueen harkintavallassa,
miten erilaiset toteuttamistavat ja joustot tosiasiassa ovat vammaisen ihmisen kaytettavissa.
Vammaisen ihmisen oman nakemyksen merkitys tulisi tuoda paremmin esiin pykalatasolla,
esimerkiksi lisaamalla se huomioon otettavaksi seikaksi 21.3 §:3an. Lasten ja nuorten osalta
perusteluissa olisi kiinnitettava huomiota KHO:n ratkaisujen tavoin nimenomaisesti myds
itsendistymisen tarpeeseen.

Palvelun toteuttamistapaa koskevan 22 §:n 3 momentissa tulisi nostaa vahintdan perusteluissa esiin
oikeus yksilollisten tarpeiden mukaan saada kayttaa esimerkiksi vakiotaksia tai muuta erityista
jarjestelya. Lisaksi toteuttamistavan ja niiden yhdistelyn osalta olisi syyta mainita perusteluissa se,
etta kuljetuspalveluun on nykyisin tavoin yhdistettava saattajapalvelu vammaisen henkilon sita
valttamatta tarvitessa.

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

Hyvaa on se, etta toiminnallisten Idhikuntien maarittelyssa huomioitaisiin vammaisen henkilén oman
elaman tarpeet (harrastukset, yhteydenpito Iaheisiin ystaviin ja sukulaisiin) ja hanen itse tarkeiksi
nakemansa toiminnot. Perusteluissa mainitaan erikseen erityisena syyna matkoihin muiden kuntien

alueelle ns. kotilomamatkat asumisyksikdsta lapsuudenkotiin. Perusteluissa ei kuitenkaan tulisi tassa
korostaa hyvinvointialueen harkintavaltaa, silla erityisen syyn kotilomamatkoihin voidaan katsoa
syntyvan jo siita, etta yhteydenpito lapsuudenperheeseen on esimerkiksi kehitysvammaiselle
ihmiselle yleensa

erityisen tarkeaa ja sita tulee tarpeiden mukaisesti tukea.

Tyo6- ja pdivatoimintaan, lyhytaikaiseen huolenpitoon, valmennukseen ja erityisen tuen palveluun
padsemiseksi tarvittavat kuljetukset tulisi nykyisen erityishuollon ja HE 159/2018 vp:ssa ehdotetun
mukaisesti sisdltya palveluihin maksuttomina. Kuljetusomavastuut heikentdisivat monen vammaisen

ihmisen ja perheen taloudellista tilannetta merkittavasti ja vaikeuttaisivat paasya tarvittaviin
palveluihin.

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

Kylla paaosin
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Perustele tarvittaessa kantasi

Monen vammaisen ihmisen kohdalla harrastusvalineen hankinta kaatuu edelleen valineen kalliiseen
hintaan, etenkin kun vammaisten ihmisten ja heiddn perheidensa tulotaso on muuta vdestda selvasti
matalampi. Erityisesti lasten kohdalla on huomioitava, ettd sama valine, kuten polkupyora, ei sovellu
koko

lapsuuden ja nuoruuden ajaksi, vaan todennakoisesti kasvun ja kehityksen mukaan myos valinetta
tulee paivittada. Vammainen ihminen ei pysty hankkimaan kaikkia liikkkumisen, harrastamisen ja
vapaa-ajan valineitaan tavallisesta kaupasta, vaan myyjina toimivat usein apuvalinefirmat/-
valmistajat, ja hinnat ovat

huomattavasti korkeammat. Naihin liikunnan harrastamisen ja vapaa-ajan valineisiin olisi syyta olla
mahdollisimman pitkalti normaalisuusperiaatteen mukaisesti mahdollisuus saada VPL:n mukaista
taloudellista tukea.

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
henkilostovoimavaroja. Taman 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

Vammaisten ihmisten oikeuksien nakdkulmasta ei ole hyvaksyttavaa, etta joitain vamman vuoksi
valttamatta tarvittuja palveluita ei tarvitsisi myontaa heti lain tultua voimaan ja lisdksi aiemman
lainsdaadannon perusteella mydnnetyilta vastaavilta palveluilta, kuten kehitysvammalain mukaisilta
tukihenkilon ja ammatillisen tukihenkilon palveluilta, katoaisi kahdeksi vuodeksi lakiperusta.
Mydsyhdenvertaisuuden nakokulmasta on kestamatonta, etta viivastynyt voimaantulo koskisi
monilta osin samoja vaativimpia palveluita tarvitsevia ja erityisen haavoittuvassa asemassa olevia
tarvitsevia, kutenvaikeimmin vammautuneita henkil6ita. On |6ydettava riittavat resurssit, etta
kaikkia vamman vuoksi valttamattomia uuteen lakiin mukaan otettavia palveluita on saatavissa
niiden nykyisille asiakkaille ilman katkoksia seka my6s uusille palveluita tarvitseville asiakkaille
tarpeiden

mukaisesti 1.1.2023 lukien.

Kehitysvammalaki

29. Vastaavatko kehitysvammalain (muutettuna) voimaan jadvat itsemaaraamisoikeuden vahvistamista ja
perusoikeuksien rajoittamista koskevat sdannodkset riittavasti vadliaikaiseen sadantelyn tarpeeseen?

Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi
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Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista

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

Eivat padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Normaaliusperiaatteen mukaan 3.-9. [k aamu- ja iltapdivatoiminnan maksut eivat ole perusteltuja,
silld muut samanikaiset eivat ko. palvelua tarvitse. Yleensakin maksuissa on tarkeda on miettia,
mitka johtuvat vammasta tai tuentarpeesta ja ovat siten kohtuuttomia perheille.

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

Ei
Mikali vastasit El, miten saataisit maksun perusteista?

Vammaisen lapsen kodin ulkopuolisen asumisen maksun ehdotetaan maaraytyvaksi elatuslain
mukaisesti, jolloin maksu voisi olla enintdan 1860,20 e/kk. Lisaksi ehdotetaan, ettd hyvinvointialue
voisi peria tietyt lapsen tulot, korvaukset ja saamiset (kuten lapsilisan ja vammaistuen) kodin
ulkopuolisen asumisen ajalta

palvelun korvaukseksi. Tama on kohtuutonta ja lisdisi perheiden maksurasitusta erittain paljon
verrattuna nykytilanteeseen, jossa maksu lapsen asumispalveluista on yleensa maaratty lapsen
omien tulojen perusteella, ja on jatetty lapselle my6s asiakasmaksulain edellyttama kayttovara.

Esityksen vaikutukset

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

Kylla padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Lapsivaikutusten arvioinnissa ei tunnisteta riittavasti kaikkia negatiivisia vaikutuksia, joita
uudistuksella vammaisiin lapsiin, nuoriin ja heidan perheisiinsa voi olla. Esimerkiksi vaikutukset
itsendistymisen tai lapsen osallisuuden ndakokulmista jaavat ohuiksi.

33. Onko arvio esityksen kustannus- ja henkilévaikutuksista mielestdnne realistinen?
Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

34. Muut vapaamuotoiset huomiot esityksesta.

Tassa esityksessa on hyddynnetty Tukiliiton vastausmalleja ja Hengityslaitepotilaat ry:n lausuntoa.
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