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Edunvalvontalainsadadannon ajantasaistamisen jatkohanke; tyéryhman
mietinto

Sosiaali- ja terveydenhuollon asioiden hoitamiseen liittyvan edunvalvojan ja
edunvalvontavaltuutetun tehtavan tallentaminen holhousasioiden rekisteriin

Lausuntonne ehdotetuista sddnnoksista?

Kehitysvammaliitto kiittda pyynnosta lausua asiassa ja kannattaa ehdotusta, jossa holhousasioiden
rekisteriin tallennettaisiin tieto edunvalvojan ja edunvalvontavaltuutetun oikeudesta edustaa
paamiesta sosiaali- ja terveydenhuollon asioissa. Muutos parantaa tilanteen selkeyttd ja varmuutta
edunvalvontaa tarvitsevan kehitysvammaisen henkilon ja edunvalvojan nakdkulmasta. Kun
edustusoikeus nakyy rekisterissa, sosiaali- ja terveydenhuollon toimijat voivat helposti varmistaa,
kuka saa toimia henkilén puolesta. Tama voi helpottaa myds edunvalvojana toimivan ldheisen
tilannetta, jos erillisia paatoksia tai valtakirjoja ei tarvitse toimittaa.

Muutos on tarkea avaus sahkodisen asioinnin kehittamiselle. Uudistus ei kuitenkaan ratkaise keskeisia
ongelmia ilman jatkotoimia. Lainsdaadantoa ja jarjestelmia tulee kehittaa niin, etta ne mahdollistavat
sahkdisen asioimisen seka tuetusti ettd puolesta, eivatka ne siirra paatosvaltaa pois henkil6lta
automaattisesti. Edunvalvonnan tarpeeton laajeneminen tulee ehkaista tilanteissa, joissa henkild
tarvitsisi vain tukea tai rinnalla asiointia. Kehittamistyota tulee jatkaa ilman viivastysta niin, etta
kehitysvammaisten henkildiden arjessa nayttaytyvat asiointivaikeudet ratkeavat.

Edunvalvontavaltuutetun esteellisyysperusteiden valjentaminen
Lausuntonne ehdotetusta sdannoksesta?

Ei lausuttavaa.
Paaasialliset vaikutukset (mietinnon luku 4.2)

Onko teilld taydennettivaa ehdotuksen vaikutusarviointeihin, esim. oman organisaationne kannalta?

Vaikutusarviointia tulisi tdydentda kehitysvammaisten ihmisten arjen toimivuuden ja tuen tarpeen
ndkokulmasta. Kehitysvammaisia henkil6itd on Suomessa arviolta 50 000. Toisin kuin ikdantyneilld
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on vammaan liittyva tuen tarve heilla elinikdinen ja koskee kaikki ikaryhmia. Nykyinen arvio ei avaa
riittavasti, miten voitaisiin edistaa kehitysvammaisten henkildiden asiointia sahkoisissa palveluissa.
Keskeista olisi arvioida muutosten suhdetta tuettuun asiointiin ja sitd, jaako asiointi joko itsendisen
toiminnan tai muodollisen edustamisen varaan. Lisdksi vaikutuksia tulisi tarkastella palvelupolun
kokonaisuuden nakokulmasta (ajanvaraus, asiointi, hoidon ja palvelujen koordinointi) ja tunnistaa
riskit, joissa henkilon paasy palveluihin ja hoidon piiriin sekd oikeus huolenpitoon viivastyvat tai
vaarantuvat asioinnin ja tiedonsaannin ongelmien vuoksi.

Vaihtoehdot ja niiden vaikutukset (mietinnon luku 5.1)

Ndkemyksenne luvussa 5.1 esitetysta, erityisesti tyoryhman pohtimista malleista siihen, miten laillisen
edustajan tiedonsaantioikeutta voitaisiin harkita laajennettavaksi sosiaali- ja terveysministerién alaan
kuuluvassa lainsdadannéssa (luku 5.1.3)?

Kokonaisuutena vaihtoehtojen arvioinnissa on kehitysvammaisten nakdkulmasta puute, kun tuetun
paatoksenteon ja tuetun asioimisen mahdollisuuksia ei tunnisteta. Kehitysvammaisella henkilolla
tulisi olla mahdollisuus valita apua antava henkil6 yksildllisten tarpeidensa ja toiveidensa mukaisesti
ja vaihtoehtoisia turvallisia ja luotettavia tapoja asioiden hoitamiseen tulisi kehittda taman
mukaisesti.

Edunvalvonnan kehittdmisessa tulisi huomioida suhde uuden vammaispalvelulain mukaiseen
tuettuun paatoksentekoon, johon henkil6lld on oikeus silloin, kun kyseessa on vammaisen henkilon
elamassa merkittava paatos (Vammaispalvelulaki 14 §).

Muuta

Onko teilld muuta lausuttavaa tyéryhman ehdotukseen liittyen, esimerkiksi jaksoon 2.3 (eraat perinnosta
luopumista koskevat tilanteet)?

Kehitysvammaliiton saamien neuvonnan yhteydenottojen mukaan edunvalvonnasta ja
vaihtoehtoisista asioimisen tavoista saatavaa tietoa tulisi lisdatda. Tama koskee erityisesti laajennettua
edunvalvontaa, josta on vaikea |6ytaa tietoa. Edunvalvonnasta ja sita koskevista muutoksista tulee
viestia kansalaisille ja viestinndssa tulee huomioida selkokieli ja saavutettavuus, jotta tieto on
ymmarrettavaa myos edunvalvonnan tarpeessa oleville henkiléille.

Kehitysvammaliitto muistuttaa YK:n vammaiskomitean Suomelle antamista suosituksista, joissa
komitea esittdaa huolensa siitd, ettd kehitysvammaiset henkilot kohtaavat esteitd padsyssa keskeisiin
sahkaisiin palveluihin; hallinnon, erityisesti kuntien, tuottamaa julkista tietoa on harvoin saatavilla
selkokielelld; ja julkiset ja yksityiset toimijat harvoin hyddyntavat kaikille sopivaa suunnittelua (16c)
ja suosittelee, ettd sopimuspuoli kuullen tiiviisti vammaisia henkildita ja heidan osallistuessaan
aktiivisesti heita edustavien jarjestdjen kautta takaa vahvan sdhkoisen tunnistautumisen valineiden
helpon saatavuuden kehitysvammaisille ja varmistaa, etta julkiset ja yksityiset toimijat tuottavat
saannollisesti julkista tietoa selkokielelld ja hyodyntavat kaikille sopivaa suunnittelua sahkoisten
véalineiden kehittamisessa (17c¢)
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Kaytannossa tama edellyttda, ettda vammaiset henkil6t ja heitd edustavat jarjestot otetaan mukaan
valmisteluun ja kehittamiseen aidosti ja riittavan varhaisessa vaiheessa, jotta heiddan nakemyksensa
voivat tosiasiallisesti vaikuttaa ratkaisuihin. Osallistumisen tulee olla saavutettavaa ja yhdenvertaista
esimerkiksi esteettomyyden, selkokielen, tulkkauksen ja riittdvan osallistumisajan kautta, eika
kuulemisen tule jaada pelkaksi muodolliseksi lausuntomenettelyksi.

Rieppo Susanna
Kehitysvammaliitto
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