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Asia: Luonnos Suomen ensimmaiseksi raportiksi vammaisten henkiléiden oikeuksista teh-
dyn yleissopimuksen (CRPD) taytantéonpanosta

Kehitysvammaliitto ry kiittdda mahdollisuudesta esittda nakemyksensa luonnoksesta Suomen ensim-
maiseksi raportiksi vammaisten henkildiden oikeuksista tehdyn yleissopimuksen (CRPD) taytantoon-
panosta.

Kehitysvammaliitto edistda kehitysvammaisten ja vaikeasti puhevammaisten ihmisten seka selkokie-
len kdyttdjien yhdenvertaisuutta ja hyvaa elamaa yhteiskunnassa. Maassamme on noin 40 000 kehi-
tysvammaista ja noin 65 000 puhevammaista henkilda. Lisdaksi meilld on 650 000 selkokielen tarvitsi-
jaa.

Kehitysvammaliitto on asiantuntijajarjesto, jonka jasenia ovat palveluiden tuottajat. Liitto edustaa 93
jasenorganisaatiota — kuntayhtymia, kuntia, seurakuntia, rekisteroityja yhdistyksia ja saatioita — seka
yksityisia ihmisia. Liiton jasenet tekevat kehitys- ja puhevammatyota tai toimivat muuten vammais-
ten henkiléiden hyvaksi.

Yleista

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus on ollut voimassa Suomessa ldahes kaksi
vuotta. Tama nakyy jo eri tavoilla vammaisten ihmisten arjessa. Samanaikaisesti kuitenkin huoli
vammaisten ihmisten osallisuudesta itseddn koskevassa padtoksenteossa, heiddn toimeentulosta ja
palveluiden heikennyksistd on lisaantynyt.

YK:n vammaissopimus korostaa vammaisten ihmisten yhdenvertaisuutta ja osallisuutta kaikessa paa-
toksenteossa. Vammaisten ihmisten kuuleminen ja aito osallisuus ei Suomessa kuitenkaan sopimuk-
sen edellyttamalla tavalla toteudu. Osallisuuden toteutuminen vaatii muutoksia lainsdadanndssa,
toimintakaytannoissa ja asenteissa.

Suurin osa kehitys- ja puhevammaisista ihmisista tarvitsee tukea tiedon vastaanottamisessa, kasitte-
lyssda, oman mielipiteen muodostamisessa ja sen ilmaisemisessa, paatdsten seurausten ymmartami-
sessa sekda oman tahdon toteuttamisessa. Vammaisen henkilon on voitava kayttaa valintojen ja paa-
tosten tekemisessa hadnelle soveltuvaa viestinta- ja kommunikaatiokeinoa sellaisessa vuorovaiku-
tusymparistossa, joka tukee vammaista henkilda paatoksenteossa ja mukauttaa oman kommunikaa-
tionsa vammaisen henkilon taitoihin ndhden.

YK-vammaisopimuksen artiklan 19 mukaan vammaisella ihmiselld on oikeus valita asuinpaikkansa
eikd hantd saa velvoittaa kdyttdmaan tiettyd asumisjarjestelya. Suomessa hankintalain mukainen
kilpailutus on YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen vastainen. On tarke-
aa loytaa kansallisesti kestava, ihmisoikeuksiin perustuva ratkaisu eldmanmittaisten, valttamattomi-
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en palveluiden jarjestamiseen. Vammaisten ihmisten osallisuus ja liittyminen lahiyhteis6on vaatii
rakenteellisia, toiminnallisia ja lainsdadannollisia muutoksia.

Tilastojen ja tiedonkeruu puute vammaispalvelujen kayttdjista ja erilaisten vammaistukien saajien
maarista Suomessa on merkittava. Tdma vaatii THL:n ja Kelan rekisteritietojen yhdistamista ja THL:n
roolin vahvistamista tiedon tuottamisessa ja kerdamisessa.

Yksityiskohtaiset kommentit
Artiklat 1-4

Suomessa ei ole tarkkoja tilastoja vammaisten henkildiden lukumaarasta. Arviot lukumaarasta ovat
300 000 — 400 000 valilla, kun tarkastellaan asiaa Kelan vammaisetuuksien ja THL:n kyselyiden perus-
teella koetusta toimintarajoittuneisuudesta. (Kelan vammaisetuustilasto 2016; THL tyGpaperi
38/2017)

Suomen vammaispolitiikan lahtékohtana on vammaisuuden maarittdminen ymparistossa olevien
esteiden ja yksilon valisestd vuorovaikutuksesta johtuvaksi asiantilaksi. Tdma tarkoittaa myos sita,
ettd toimintarajoite ja vamma voivat erota toisistaan siind, ettd vammaisen henkilon toimintakyky voi
vaihdella esimerkiksi apuvalineiden ja ymparistdolosuhteiden perusteella.

Vammaisten lasten kuulemista ja osallisuutta on pyritty edistamaan Vammaisten ihmioikeuskomite-
an ja lapsiasianvaltuutetun yhteistydssad. Vuoteen 2020 mennessa on tarkoitus jarjestdd vammaisten
lasten kuulemistilaisuus ja raportoida siita. Hallitus kdynnistaa seuraavaa hallitusta varten kansallisen
lapsistrategian valmistelun. Tavoitteena on laajasti tutkittuun tietoon nojaava, lapsen etua yhteis-
kunnallisessa paatoksenteossa vahvistava, poikkihallinnollinen strategia. Kansallisella lapsistrategialla
on keskeinen merkitys myods vammaisten lasten asemalle. YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksia
koskevan yleissopimuksen kansallinen toimintaohjelmas yhdessa kansallisen lapsistrategian kanssa
vahvistaa vammaisten lasten oikeuksien toteutumista. Tama on merkittava avaus suomalaisessa lap-
si- ja perhepolitiikassa.

Artikla 5 Tasa-arvo ja yhdenvertaisuus

Yhdenvertaisuus- ja tasa-arvolautakunta on antanut useita ratkaisuja koskien vammaisten henkildi-
den syrjintda. Vuonna 2017 annetuista vammaisten henkildiden syrjintaa koskevista ratkaisuista kos-
kivat yleisolle avoimia tilaisuuksia esteellisissa tiloissa. Osassa tapauksista katsottiin, etta kysymys oli
hakijan valillisesta syrjinndsta. Vuonna 2017 lautakunta kasitteli 18 vammaisten syrjintda koskevaa

Vammaisten henkildiden tarvitsemat erityiset asumisratkaisut on Suomessa Verohallinnon toimesta
rinnastettu laitoshoitoon. Se on johtanut siihen, ettd vammaisten asuntoihin on sovellettu yleista
kiinteistoveroprosenttia toisin kuin muilla kansalaisilla, joiden asumiseen on kohdistettu kiinteistove-
ro vakituisen asuinrakennuksen kiinteistoveroprosentin mukaan. Tama on johtanut siihen, ettad osa
vammaisista henkildistd johtuu maksamaan asunnoistaan korkeampaa vuokraa kuin muut kansalai-
set.
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Artikla 6 Vammaiset naiset

Sukupuolen moninaisuus ja sukupuolittuneiden merkitysten kiinnittyminen vammaisuuteen tulisi
taman artiklan kohdalla avata ja keskittya erityisesti naiseuden ja vammaisuuden yhdistelman tuot-
tamiin eristamisen rakenteisiin.

Artiklassa tulee kuvata laajemmin konkreettisia toimenpiteita yhdenvertaisuuden toteuttamisek-
si. Esimerkiksi artiklassa ei kuvailla sitd, miten vammaisille naisille ja tytdille turvataan samat oikeu-
det kuin muille ihmisille kaikissa muissa ihmisoikeussopimuksissa.

Artikla 7 Vammaiset lapset

Kautta linjan raportissa tulisi kiinnittdd enemman huomiota siihen, ettd vammaisille lapsille ja nuoril-
le sekd heiddn perheille suunnatut palvelut suunniteltaisiin tiiviissa yhteistydssa perheiden kanssa.
Haluamme myds painottaa, ettd kaikki vammaissopimuksen oikeudet koskettavat niin aikuisia kuin
lapsiakin.

Artiklan 7 mukaan vammaisilla lapsilla on oikeus vapaasti ilmaista nakemyksensa kaikissa heihin vai-
kuttavissa asioissa ja ettd heidan nakemyksilleen annetaan asianmukainen painoarvo heidan ikdnsa ja
kypsyytensda mukaisesti, yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa, ja ettd heilld on oikeus saada vam-
maisuutensa ja ikdnsd mukaista apua tdman oikeuden toteuttamiseksi. Onkin tarkeaa, ettd vammai-
sen lapsen ja nuoren aani tulee kuulluksi tehtdessa heita koskevia paatoksia. Vammaisten lasten ja
nuorten oikeudet toteutuvat vain, jos heilld on mahdollisuus aidosti vaikuttaa itsedan koskeviin paa-
toksiin. Lapsen vamma tai kommunikaatio-ongelmat eivat saa olla este, sille ettei lapsen mielipidetta
tai nakemysta kuulla ja oteta huomioon. Lapsella tulee aina olla oikeus osallistua itsedan koskevaan
paatdksentekoon, ja jotta tdma toteutuu mahdollisimman hyvin, tarvitaan lisda tietoisuutta vam-
maisten lasten osallistumisoikeuksista sekd niiden toteutumiskeinoista seka koulutusta vuorovaiku-
tusta ja kommunikaatiota tukevien ~menetelmien kdyttdmiseen. Sosiaalihuoltolain 53
§:ssa velvoitetaan kuntaa huolehtimaan sosiaalihuollon henkiléstén riittavasta tdaydennyskoulutuk-
sesta. Ammattilaisille tulee tarjota koulutusta siitd, miten hyédyntaa vaihtoehtoisia kommunikointi-
tapoja vammaisen lapsen ja nuoren osallistuttamisessa palvelusuunnitteluun.

Artikla 7 velvoittaa Suomea tukemaan vammaisten lasten osallistumista ja vaikuttamisty6ta. Tama ei
ole kuitenkaan toteutunut, silla lasten osallistuminen vaikuttamistyéhon on ollut vahaista sekda muu-
alla tavalla kuin puheella kommunikoivat lapset eivdt ole saaneet tarpeeksi tietoa paatdksentekonsa
tueksi. Nama seikat vaikuttavat suoraan lapsen mahdollisuuteen tulla kuuluksi ja osallistua omaa
elamaansa koskevien paatdsten tekemiseen. Lasten ja nuorten dani pitda tulla kuuluksi myos esimer-
kiksi maakuntien vammaisneuvostoissa.

Vammaisten ja pitkaaikaissairaiden lasten ja nuorten seka heiddn perheidensd palvelujen painopiste
tulee siirtda ennaltaehkaiseviin, varhaisen tuen ja hoidon palveluihin. Vammaisten lasten ja nuorten
sekd muiden perheenjdsenten oikea-aikaista tukea tulee vahvistaa, jotta vammaisten lasten huos-
taanotoilta ja sijoituksilta valtytdaan ja ehkdistddn vammaisten lasten vanhempien eroja.
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Vammaisten lasten suhteellinen osuus on kaksinkertaistunut vuosina 2010-2016 kehitysvammalai-
toksissa. Syyna tahan ovat riittdmattomat perheiden tukipalvelut ja lasten saamat ldhipalvelut seka
lapsille sopivat asumispalvelut, jos lapsi ei voi runsaasti tuettunakaan asua lapsuuden kodissaan.

Artikla 8 Tietoisuuden lisédminen

Ihmisoikeusvaltuuskunnan alaisuuteen on perustettu pysyvaksi jaostoksi vammaisten ihmisoikeus-
komitea (VIOK). Komitean toimikausi on sama kuin ihmisoikeusvaltuuskunnan toimikausi. Komitea
piti jarjestaytymiskokouksensa 19.10.2016. Komitea voi tehda esityksida ja esittda nakemyksidaan
eduskunnan oikeusasiamiehelle ja Ihmisoikeuskeskukselle siitd, miten ne voisivat vammaisten henki-
I6iden oikeuksien toteutumista ja sopimuksen taytdantoonpanotehtavien hoitamista kehittaa, esittaa
ihmisoikeusvaltuuskunnalle kasiteltavaksi vammaisten henkildiden oikeusiin liittyvia kysymyksia ja
tehda esityksia ihmisoikeusvaltuuskunnalle paatettavaksi.

Artikla 9 Esteettomyys ja saavutettavuus

Artiklassa kasitelldan esteettomyytta ja saavutettavuutta maarittelematta kovin tarkkaan, mita saa-
vutettavuus tai esimerkiksi esteettomat palvelut ovat. Samanlainen tendenssi on nahtavissa myos
raportin luonnoksessa. Rakennetun ympariston fyysinen esteettdmyys ja sen lisddminen ovat hyvin
ilmaistuja ja tarkeita tavoitteita, mutta tiedottaminen, esimerkiksi palveluiden esteettomyys tai niista
kertominen saavutettavasti jad vahemmalle huomille (esim. 86 Kommentti esteettémien liikennepal-
veluiden tiedot on oltava séhkéisesti saatavilla, mutta tdssd yhteydessa ei oteta kantaa, millaisessa
muodossa  tiedot  on esitettdva). Vastaavasti kognitiivinen  esteettémyys  on unohdet-
tu rakennetun ympariston tarkastelussa.

Vaikka siis artiklassa mainitaan tiedotus ja viestintd samoin kuin raportissa kaikille suunnitte-
lun periaate, ndma jaavat tarkemmin madrittelemattd samoin kuin tavoitteet ja konkreetti-
set toimenpiteet, joilla nykyistd tilannetta parannetaan. On hienoa, ettd raportissa tunniste-
taan digitalisaation kaantopuoli ja sen mahdollinen eriarvoistava ja syrjayttava vaikutus. Ta-
han Kehitysvammaliitto kaipaa kuitenkin vield konkreettisempaa otetta.

Raporttiluonnoksessa mainitaan myos lyhyesti EU:n saavutettavuusdirektiivi (2016/2102) ja sen saat-
taminen kansalliseen lainsdaadant6on. Raportissa olisi hyva nostaa esille direktiivin puutteet saavutta-
vuuden saavuttamisessa vammaisten ihmisten oikeuksien kannalta. Saavutettavuusdirektiivi paran-
taa ja yhdenmukaistaa monin osin verkkosivuja ja niiden suunnittelua, mutta esimerkiksi kehitys-
vammaisia koskeva ymmarrettavyys (kieli, tiedon maara, navigointi tiedon luokse) ja helppokayttoi-
syys jaavat taman direktiivin kautta toteutumatta.

Puhuttaessa sahkoisista palveluista ymmarrettavyys ja helppokayttoisyys ovat vahintdaan yhta tarkei-
ta asioita kuin ns. tekninen saavutettavuus. Esimerkiksi selkokieli sisalldissa ja verkkosivusuunnitte-
lussa on asia, joka mahdollistaa palvelun kayttamisen useammalle, mutta usein taman joukon lisaksi
my0Os sujuvoittaa kaikkien palvelunkadyttdjien asiointia (ks. esim. Satakunnan sairaanhoitopii-
rin www.satshp.fi sivut, joilla kaikki sisaltd selkokielistd). Ymmarrettavyys korostuu myoés esimerkiksi
kriisiviestinndssa ja pelastuspalveluissa, joissa on kyettava viestimaan akuutissa tilanteessa henkilon
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yksil6lliset tarpeet huomioiden sekd jakamaan ennaltaehkdisevaa tietoa kaikille ymmarrettavassa
muodossa (esim. selkokieli).

Koska palveluiden digitalisaatio on yksi Sipilan hallituksen karkihankkeista ja siihen kohdistuu paljon
huomiota, nostamalla valokeilaan my6s edelld mainittua puolta verkon saavutettavuudesta voimme
saada aikaan muutoksia ja ehkaista digisyrjaytymista. Esimerkiksi mainittu AUTA-hanke ja sen synnyt-
tama digitukimalli on ollut tervetullut lisa digitaalisten palveluiden kehittamiseen. Digituessakin on
kattavasti huomioitava erilaiset asiakkaat tarpeineen ja heiddn mahdollisuutensa kommunikoida seka
kayttaa erilaisia paatelaitteita (esimerkiksi selkokieli sekd materiaaleissa ettd vuorovaikutuksessa
digituen asiakkaiden kanssa).

Pykala 12

Puhevammaisista tulkkauspalveluun oikeutetuista asiakkaista vain 40 % kayttdaa heille myonnettya
palvelua (Kelan tilastot). Vield julkaisemattoman selvityksen (Roisko, Vesala, Ylitalo) mukaan palvelun
kayttoa rajoittaa esimerkiksi palvelun tilaamisen haasteet ja se, ettd henkild tarvitsee tulkkauksen
rinnalla myo6s avustajan palveluita. Tarvitaan uusia ratkaisuja, joiden avulla vaikeasti liikkuntavammai-
nen, puhumaton ja lukutaidoton henkil6 voi tilata tulkin. Lisdksi tarvitaan uudentyyppisia ratkaisuja,
jotta tulkkaus ja avustaminen onnistuvat niin, ettd asiakas ei tarvitse aina sekd avustajaa etta tulk-
kia.

Raportttiluonnoksen artiklan 9 lopuksi esitelldadan Kehitysvammaliiton Selkokeskuksen selkokielen
tarvearvio (2014). Raportissa todetaan, ettd selkokielen tarvitsijoita on Suomessa noin 10 % ja toi-
saalta, ettd vain 10 % Selkokeskuksen kyselyyn osallistuneita kunnista oli tuottanut edes jonkinlaista
selkomateriaalia. Tahan toivomme konkreettisempia tavoitteita sekd toimenpiteitd, joilla erilaiset
toimijat saadaan ottamaan saavutettava kieli huomioon ja toisaalta kasvava joukko tiedollisen syrjay-
tymisen vaarassa olevia ihmisid saadaan mukaan yhteiskunnan toimintaan.

Valtiovarainministerié asettama Digi arkeen -neuvottelukunta on yhteisty6- ja vuoropuhelukanavan
kansalaisjarjestdjen, tutkijoiden ja julkisten palveluiden digitalisoinnista vastaavan valtiovarainminis-
terion valilla. Neuvottelukunnan toimikausi on 8.3.2017-28.2.2019. Neuvottelukunnan tavoitteena
on tukea digitaalisten palvelujen kehittamista niin, etta eri vaestéryhmat pystyisivat kayttamaan ta-
savertaisesti digitalisaation tuomia mahdollisuuksia. Neuvottelukuntaan kuuluu 20 jasentd, jotka
edustavat kansalaisjarjestoja ja tutkimusta. Lisaksi neuvottelukuntaan kuuluu myoés edustajia valtio-
varainministeriosta, oikeusministeriosta seka sosiaali- ja terveysministeriosta.

Artikla 10 Oikeus elamaan

Oikeus laadultaan hyvaan terveyden- ja sairaanhoitoon ilman syrjintaa

Raportin kohdissa 118, 119 ja 123 todetaan, etta jokaisella Suomessa pysyvasti asuvalla henkil6lla on
oikeus laadultaan hyvaan terveyden- ja sairaanhoitoon ilman syrjintda. Vammaisuus ei ole peruste
erilaiselle kohtelulle terveydenhoidossa. Monet vammaisen lasten perheet kokevat kuitenkin kay-
tannossd, ettd lapsen vammaisuus on (1) (2) ollut syyna hoitorajausten tekoon. Aiheesta on kanneltu
eduskunnan oikeusasiamiehelle, joka antoi asiasta ratkaisun vuonna 2009, jonka mukaan myos vai-
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keasti vammaisella lapsella on oikeus hoitoon (3). Kdytannon kokemukset kuitenkin osoittavat, etta
hoitorajoituksia tehddan edelleen lapsen vammaisuuden perusteella vastoin vanhempien tahtoa tai
heidan siita tietamatta. Jos lapsella on DNR-paatos, voi se vaikuttaa muuhun hoitoon. Nain tapahtuu,
vaikka Valvira on ohjeessaan (4)(Dnro 4141/06.00.00.05/2015, 25.5.2015) painottanut, ettd DNR-
paatods ei tule vaikuttaa potilaan muuhun hoitoon. DNR-pdatoksen pitda aina perustua hyoétyjen ja
haittojen suhteen vertailuun. Kuten raportin kohdassa 123 mainitaan, vammaisuus itsessdan ei ole
peruste pidattaytya elvytyksesta tai tehohoidosta. Tama on myos Kehitysvammaliiton kanta asiaan.
Kehitysvammaliitto toteaa, ettd epamaaraisyydet elvytyksen ja tehohoidon hoitotoimenpiteiden
maarittelyissa ja nykyisen potilaslain puutteet asettavat vammaiset ihmiset eriarvoiseen asemaan,
joka voi darimmaisissa tilanteissa vaarantaa vammaisen ihmisen oikeuden elamaan.

1 https://tampub.uta.fi/bitstream/handle/10024/99770/GRADU-1474545818.pdf?sequence=1

2 http://jaatinen.info/blogi/2018/03/15/vammainen-lapsi-ja-oikeus-sairaanhoitoon-oikeus-
elamaan/

3 http://www.eduskunta.fi/triphome/bin/thw.cgi/trip/?${APPL}=ereoapaa&${BASE}=ereoapaa&$
{THWIDS}=0.3/1523528883_30560&${TRIPPIFE}=PDF.pdf

4 http://www.valvira.fi/documents/14444/236783/0hje_hoitosuunnitelmat_ja_DNR_paatos.pdf/
cfff4d23-d667-47db-aeal-4aela360c3esd

Hoito yhteisymmarryksessa potilaan kanssa

Raportin kohdassa 120 sanotaan, etta potilaan hoito tulee tapahtua yhteisymmarryksessa potilaan
kanssa ja kohdassa 121 todetaan, etta jos henkild ei pysty padttdmaan itse omasta hoidosta esimer-
kiksi kehitysvammaisuuden vuoksi, on kuultava laillista edustajaa, lahiomaista tai muuta ldheistd. On
tarkea ottaa huomioon, ettd kehitysvammainen ihminen voi hyvinkin pystya osallistumaan omasta
hoidosta paattamiseen, jos tilanteessa otetaan huomioon hanen kykynsa ymmartaa asioita ja kertoa
omista mielipiteistadn. Kehitysvammaiselle potilaalle on annettava tietoa tavalla, jolla han sitd ym-
martaa seka annettava riittavasti aikaa. Jos henkil6lla on puheentuottamisen vaikeuksia, on kommu-
nikointia tuettava muilla tavoin. Tama on erityisen tarkea asia, kun kehitysvammaisia aletaan jatkos-
sa hoitaa perusterveydenhuollossa.

Sikioseulontojen vapaaehtoisuus ja monipuolinen ensitieto

Suomessa on vuodesta 2011 tarjottu kaikille raskaana oleville sikidseulontoja, joiden avulla voidaan
selvittaa sikion mahdollisia sairauksia ja vammoja. Sikidseulontojen tuloksena vuosittain noin 4 pro-
senttia raskaudenkeskeytyksista tehddaan mahdollisen tai todetun sikiovaurion perusteella. Kehitys-
vammaliitto pitda hyvana, ettd kdytantd on nykyaan kaikille odottajille sama, mutta haluaa samalla
korostaa, ettd koko ajan on pysyttava valppaana sen suhteen, ettda seulontoihin osallistuminen on
aidosti vapaaehtoista. Osallistumisen pitdd perustua autonomiseen ja informoituun paitoksente-
koon.

Ennen vuotta 2011 tehdyissa tutkimuksissa (5) on todettu, ettd osallistumisen vapaaehtoisuus toteu-
tuu suomalaisessa neuvolajarjestelmdssa huonosti. Naisilla ei joko ollut tietoa, mita tutkimuksilla
etsitdan tai he eivat tienneet, ettd voivat itse paattaa osallistumisestaan. Nykyisin voidaan olettaa,
etta tietoisuus tutkimuksista on parantunut ja monella on jo mielipide niihin osallistumisesta ennen
ensimmaista neuvolakayntia.
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Perheet eivat kuitenkaan tee paatoksia tyhjiossa ja vallitsevat kdaytannot voivat ohjata perheita siksi
neuvontaan ja tiedon jakamiseen on kiinnitettdva erityisen tarkkaa huomiota.

Aihetta olisi syyta tutkia nyt kun kaikille tarjottavaa seulontaa on toteutettu kohta 10 vuotta. Toteu-
tuuko odottavien perheiden autonominen ja informoitu osallistuminen seulontoihin aikaisempaa
paremmin? Kehitysvammaliiton yllapitdmaan Verneri.netin neuvontaan tulee paljon kysymyksia si-
kioseulonnoista, jotka ovat aiheuttaneet odottajalle huolta epaselvien tulosten vuoksi. Naiden kysy-
mysten sisdltd ja maara osoittaa, etta tiedonsaannissa ja perheiden tukemisessa on edelleen puuttei-
ta.

Ensitieto seulontojen yhteydessa on erityisen tarkeaa ja erityisesti tilanteissa, jossa siki6lld todetaan
jokin vamma tai sairaus. Myos ETENE painottaa raportin kohdassa 128 mainitussa lausunnossaan
ensitiedon merkitystd. ETENE toteaa, ettd “perheille on tarjottava ennen kaikkea asianmukaista tie-
toa siitd, miten mahdollisten vammojen kanssa voidaan elda, miten ne rajoittavat elamaa ja millaista
tukea on tarjolla.” Ensitiedolla tarkoitetaan sita tilannetta, kun vanhemmille ja |dhiomaisille kerro-
taan sikion tai lapsen sairaudesta tai vammasta ensimmaista kertaa. Kaytannot ensitiedon antamises-
ta vaihtelevat suuresti eri puolilla Suomea ja ensitieto painottaa usein ensisijaisesti sairauksia, oireyh-
tymia ja vammoja ladketieteellisestd nakokulmasta ja muunlainen perheille suunnattu ohjeistus ja
tukimateriaali on vahaista.

Kehitysvammaliitto kuuluu valtakunnalliseen Ensitietoverkostoon (6), joka ajaa koko maan kattavaa
yhtenaista ensitietosuositusta. Ensitietoverkosto on nyt suomentanut Irlannissa kdytdssa olevan ensi-
tietosuosituksen ja toivoo sen edistdavan ensitiedon laadun paranemista ja suositusten kaytt6onottoa
Suomessa.

5 https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/21610/kukaonpo.pdf?sequence=1
6 http://lapsiasia.ssthosting.fi/wp-content/uploads/2014/10/aloite_2013_09_23.pdf

Artikla 11 Vaaratilanteet ja humanitdarinen hata

Vammaiset henkilot erityisryhmand huomioidaan aluehallintojohtoisessa valmiussuunnittelussa ja
valmiusharjoituksissa. Toistaiseksi tietoa naista on saatavilla niukasti ja aiheen suomalaisia tutkimuk-
sia tai selvityksia on vain 3-4 saatavilla (Google Scholar).

Artikla 12 Yhdenvertaisuus lain edessa

Vammaisten ihmisten oikeudet ovat Suomessa muodollisesti hyvat, mutta ongelmana on oikeuksien
toteutuminen arjessa, koska asenteet vammaisuutta ja vammaisia ihmisia kohtaan ovat peraisin osin
edellisilta vuosikymmenilta.Yhdenvertaisuusvaltuutetun suorittaman tutkimuksen perusteella on
ilmeistd, ettd vammaisten ihmisten oikeustietoisuuden parantamiseen on tarvetta kohdentaa toi-
menpiteita.Erityista tarvetta on parantaa vammaisten ihmisten tietoisuutta olemassa olevista oikeus-
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Kaynnissa olevan vammaispalvelulainsdadannon uudistamisen keskeisia tavoitteita ovat vammaisten
henkildiden yhdenvertaisuuden, osallisuuden ja osallistumisen edistdminen ja toteutuminen seka
palvelujen saaminen tarpeen mukaan. Palvelujen suunnittelu edellyttaa, etta asiakas osallistuu palve-
lujen suunnitteluun ja paatoksentekoon. Tuetun paatdksenteon lahtokohtana tulee olla, ettad kaikki
pystyvat tekemaan paatoksia, tuen muodot ja tarve vain vaihtelevat. Tarvitaan edelleen monimuo-
toisia tukimalleja my6s lahi-ihmisille ja paatoksenteon tueksi, jotta myods esimerkiksi paljon tukea
kommunikoinnissaan tarvitsevien ihmisten tahto ja toiveet tulevat kuuluiksi. Tuettu paatoksenteko
tulee kirjata uudistettavaan itsemaaraamisoikeuslakiin ja siihen on tulee olla viittaus uudessa vam-
maislainsdadanndssa.

Artikla 13 Oikeussuojan saavutettavuus

Kehitysvammaliiton kannalta oikeussuojan saavuttavuudessa on olennaista tuoda esille helpon ja
ymmarrettavan  tiedon  (selkokieli) saamisen  tdrkeys seka viranomais- tai  esimerkik-
si tuomioistuinyhteyksissa kommunikoinnin tukeminen. Oikeudenkayntitilanteisiin ja oikeuslaitoksen
toimintaan liittyen olisi tarkeda tuottaa selkokielisid materiaaleja kaikkien kdytt66n ymmarrettavyy-
den parantamiseksi. Joitain téllaisia materiaaleja onkin jo tuotettu (poliisi, Oikeusministerio), mutta
laajamittaisempi ja systemaattisempi materiaalituotanto olisi tarpeen.

Liséksi selkokielen tarve olisi hyvd huomioida myos alalla tyoskentelevien (poliisi ym.) koulutukses-
sa. Kehitysvammaliitto huomauttaa lisdksi raportissa esiintyneestd kasitteestd henkisen toiminnan
hdiriintyminen, joka ei liene nykypdivana kdytossa oleva tai jota ei voi kdyttaa viitattaessa esimerkiksi
kehitysvammaisiin henkil6ihin.

Artikla 14 Henkilon vapaus ja turvallisuus

Kehitysvammaisten erityishuollosta annettuun lakiin (23.6.1977/519) lisattiin vuonna 2016 sdannok-
set itsemadradamisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden kaytosta. Lapsiin sovelletaan
samoja saannoksia kuin aikuisiin ja niiden soveltaminen kdytanndssa on ollut erittdin epaselvaa.

Sosiaali- ja terveysministerio valmistelee parhaillaan sosiaalihuollon asiakkaan ja potilaan itsemaa-
radmisoikeutta koskevaa lainsddadantod. Uudistuksen yhteydessa kehitysvammalain itsemaaraamis-
oikeutta koskevat sadanndkset on tarkoitus siirtda valmisteltavaan yleislakiin. Tavoitteena on vahvis-
taa asiakkaan ja potilaan itsemaaraamisoikeutta sekda vahentaa rajoitustoimenpiteiden kayttéa. Li-
saksi pyritdan turvaamaan kaikille perustuslain mukainen valttdamaton hoito ja huolenpito seka pa-
rannetaan asiakkaiden ja henkildstén oikeusturvaa. Valmistelussa on myds tarkoitus huomioida raja-
pinnat suhteessa vammaislainsadadannon sekda mielenterveyslain ja paihdehuoltolain uudistamiseen
seka tarkastellaan alaikdisten asiakkaiden ja potilaiden oikeuksia.

Tulevan IMO-lainsaadannon saannosten tulee olla selkeita ja tarkkoja, jotta ne mahdollistavat oikeus-
turvan toteutumisen sekd selkeyttdvat epayhtendisida soveltamiskaytantoja. Tulee tarkentaa vam-
maisten lasten oikeusturvan toteutumista tulevassa lainsdadanndssa. Omatyontekijan lain mukanaan
tuomat tehtavat ja velvollisuudet lisdantyvat huomattavasti ja vaativat erityisosaamista. Koulutusta
lainsdddannodn soveltamiseen tarvitsevat lahitydntekijat, sosiaalityontekijat, asiantuntijat ja johto
seka asiakkaat ja heidan laheisensa. Jokaisessa maakunnassa tulee olla tarjolla riittavasti asiantuntija-
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tukea mm. IMO-arviointiin. Moniammatillisesta tuesta tulee saatdaa tarkemmin kuin nykyisissa kehi-
tysvammalain muutospykalissa.

Artikla 15 Vapaus kidutuksesta tai julmasta, epainhimillisesta tai halventavasta kohtelusta tai ran-
gaistuksesta

Kidutuksen ja muun julman, epdinhimillisen tai halventavan kohtelun tai rangaistuksen vastaisen
yleissopimuksen valinnainen poytakirja (SopS 92—93/2014) tuli Suomessa voimaan 7.11.2014. Edus-
kunnan oikeusasiamies toimii valinnaisen poytdkirjan 3 artiklassa tarkoitettuna kansallisena valvon-
taelimené, (OPCAT, Optional Protocol to the Convention against Torture). Vuonna 2016 kansallinen
valvontaelin teki yhdeksan tarkastusta kehitysvammaisten ja vammaisten henkildiden asumisyksikoi-
hin. Nykyadan EOA huomioi OPCAT-toiminnassa myos YK:n vammaissopimuksen oikeudelliset velvoit-
teet ja kutsuu tarvittaessa vammaisia henkil6ita ulkopuolisiksi asiantuntijoiksi tarkastuskdynneille.
EOA:n vuosiraportti 2016:

Artikla 18 Liikkumisen ja kansalaisuuden vapaus

Kansallisen liikkumisvapauden ja asuinpaikan valintaan liittyvat lainmuutoskohdat kotikuntalaissa
sekd sosiaalihuoltolaissa ovat kirjattu vammaissopimuksen ratifiointiprosessia esittavdaan lukuun,
kuten kommentissa mainitaan.

https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2014/20141301#L7P60

Artikla 19 Eldminen itsendisesti ja osallisuus yhteisossa

Kehitysvammaisten henkildiden kohdalla artiklan mukaisten tavoitteiden saavuttamista tulisi tarkas-
tella asumiseen ja itsemdaraamiseen liittyvien muutosten kautta. Lisaksi artiklan kohdalla olisi tarkas-
teltava yhteis6on liittyvan osallisuuden toteutumista myos henkilokohtaisen avun, kulttuuriin ja va-
paa-aikaan osallistumisen seka syrjinnan nakdkulmista.

Vammaisilla ihmisilla tulee olla oikeus valita, missa ja kenen kanssa he asuvat. Laki julkisista hankin-
noista ja kdyttooikeussopimuksista (1397/2016) on ristiriidassa artiklan 19. kanssa. Taman ns. hankin-
talain mukaista kilpailutusta ei pida soveltaa vammaisten ihmisten jokapaivaisten palveluiden han-
kinnassa. Tulevan valinnanvapauslainsaadannon tulee turvata myos vaikeimmin vammaisille ihmisil-
le mahdollisuudet valintoihin ja esimerkiksi henkilokohtaiseen budjetointiin tuetun paatdksenteon ja
palveluohjauksen avulla.

Kehitysvammaisten asumisen ohjelma (Kehas) on edennyt tavoitteitaan hitaammin kehitysvammais-
ten laitosasumisen lakkauttamisessa. Ohjelmakauden aikana toteutettu asuntotuotanto on edistanyt
laitospaikkojen vahentamistavoitteita, mutta samalla se on johtanut etenkin tehostetun palveluasu-
misen ja ryhmakotipaikkojen ylitarjontaan lahes kaikkialla maassa. Kehitysvammaliitto katsoo, etta
ohjelmakauden viimeisina vuosina 2018-2020 tulisi tehostaa valtion ohjausta seka toteuttaa valta-
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kunnallinen tutkimus ohjelmakauden aikana laitoksesta ja lapsuudenkodeistaan pois muuttaneiden
asukkaiden elamantilanteesta, elinolosuhteista ja kokemuksista. Asumisratkaisuihin tarvitaan lisda
vaihtoehtoja, valinnanvapautta ja yksilollisyytta. Tarvitaan vahvempaa normaalin asuntokannan hyo-
dyntamistd, jotta mahdollisuus asua tukiasunnossa osana yhteisd6a paranisi. Myos ryhmamuotoiset
asumisen ratkaisut tulee integroida osaksi normaalia asuntokantaa. Valtion tulee ottaa kdyttéon
kaikki ohjauskeinot, jotta ei syntyisi uuslaitoksia ja erityisryhmien keskittymia.

ohjelman tavoitteet ovat edenneet kohtuullisesti. Vammaisten lasten osallisuuden ja oikeuksien to-
teutumisessa on kuitenkin vield parannettavaa. Vammaisten lasten laitospaikkoja ei ole saatu vahe-
nemadaan hallituksen periaatepdatoksien (2010; 2012) mukaisesti. Kehitysvammalaitoksissa asuu edel-
leen sama maara lapsia kuin Kehas-asumisohjelman alussa, vaikka Kehas-ohjelman tavoitteena on
lakkauttaa pysyva laitosasuminen. Tahan tulee saada muutos, yhdenkaan lapsen paikka ei ole laitok-
sessa.

Valvira (http://www.valvira.fi/documents/14444/22511/Selvityksia_1_2013.pdf)

on selvittanyt itsemaaraamisen toteutumista sosiaalihuollon ymparivuorokautisissa palveluissa. to-
detaan, etta itsemaaraamisoikeuden toteuttamiseen ja rajoitetoimenpiteiden kayttdon liittyy paljon
seka kasitteellisia etta toimintakaytantoihin kytkeytyvia epaselvyyksia. Epdselvyytta ilmenee esimer-
kiksi siind, mikd on rajoittamista, mika normaalia hoitoa ja ohjausta. Kehitysvammaisten ihmisten
kohdalla itsemaardamisoikeuden toteutuminen arjessa on usein riippuvainen siitd, milld tavoin heille
tukea ja palveluja tarjoavat organisaatiot ja niissa tyoskenteleva henkilokunta toimivat. Asiakkaiden
arjessa tiiviisti lasna olevien tyontekijoiden on tarkedd ymmartaa asiakkaidensa ihmis- ja perusoikeu-
det seka se, milloin niita ollaan vaarassa ldhtea rajoittamaan ilman perusteita.

Tulevan itsemaaraamisoikeuden kokonaislainsdadannon soveltaminen edellyttdd mittavaa panostus-
ta henkilokunnan koulutukseen seké toteutuksen seurantaan.

Itseméaaraamisoikeuteen ja valinnanvapauteen liittyy olennaisesti henkilon mahdollisuus saada tietoa
ymmarrettavasti. Selkokielinen materiaali voi olla yksi ratkaisu, jolla parannetaan henkilén mahdolli-
suuksia itsendiseen elamaan ja paatoksentekoon. Myds raportissa (kohta 282) mainittujen viran-
omaisten tulisi juuri tasta syysta tuottaa selkokielellda materiaalia, ohjeita ja tiedotusta.

Viittomakieli on nostettu otsikkotasolle artikla 19:ssa. Kuitenkin Suomen perustuslain 17 §:n 2 mo-
mentti (viittomakieltd kayttavien sekd vammaisuuden vuoksi tulkitsemis- ja kddnnosapua tarvitsevien
oikeudet tulee turvata lailla) viittaa myos hei tarkoita vain viittomakielella. Eri yhteyksissad on todettu,
etta viittomakieliset ovat kieli- ja kulttuurivdahemmisté Suomessa.

Osallisuus edellyttaa toimiva vuorovaikutus ja kommunikointitaitoja. Nama rakentuvat vuorovaiku-
tuksessa toisten ihmisten kanssa yhteisen kielen avulla. Yhteinen kieli on yleensa puhe, mutta se voi
olla myos puhetta korvaava keino kuten viittomat, kuvat, esineet tai olemuskieli viestien valittami-
sessd. Oleellista on, etta vuorovaikutuskumppanit pystyvat tulkitsemaan ja kommunikoimaan henki-
I6n kanssa kayttden hanen viestintatapaansa. Tahan he tarvitsevat tukea. Suomen lainsaadanndssa ei
ole toistaiseksi lahi-ihmisilla subjektiivista oikeutta saada ohjausta tai opetusta vuorovaikutuksen
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vahvistamiseen ja viittomien tai muiden kommunikointikeinojen kayttoon. Jotta osallisuus yhteisois-
sa toteutuisi myos viittomakielta tai puhetta korvaavia kommunikointikeinoja kdyttavien osalta, tulee
sopeutumisvalmennuksena toteutettava kommunikaatio-ohjaus lahi-ihmisille saada subjektiiviseksi
oikeudeksi. Lisaksi kommunikaatio-ohjaus tulee kytkea osaksi kommunikoinnin ladkinnallisen kuntou-
tuksen kokonaisuutta niiden ihmisten kohdalla, jotka eivat puhu, vaan kdyttavat puhetta korvaavaa
kommunikointikeinoa tai olemuskielta viestinndssaan. Lahi-ihmisten tuki on edellytys toimivalle vuo-
rovaikutukselle ja itsemaaraamisen toteutumiselle. Tassa lahi-ihmisten rooli on merkittava.

Artikla 20 Henkilokohtainen liikkuminen

Pykala 341:

Autoveron palautus koskee ainoastaan uusia autoja, ja sen autokannan autoja, jotka rekister6iddan
Suomessa (kaytetyt tuontiautot). N&in ollen heikossa taloudellisessa asemassa olevan vammaisen
henkilon on mahdollisesti kustannussyistd mahdotonta hankkia autoa, vaikka auton hankinta olisi
hanen jokapaivaista elamaansa ratkaisevasti helpottava tekija. (johtuen esimerkiksi asuinalueen huo-
noista julkisen liikenteen yhteyksista)

Lisdksi mahdollisesti syyta mainita, etteivat auton hankinnan korvaaminen tai auton kdyttéonottoon
liittyvien muutostdiden korvaaminen ole subjektiivisia oikeuksia vammaiselle henkil6lle. Taten hei-
kentda vammaisten henkildiden tasa-arvoista kohtelua paikkakunnittain/alueittain.

Artikla 21 Sanan - ja mielipiteen vapaus ja tiedonsaanti

Artiklassa 21 mainittu tiedonsaanti on vahvasti yhteydessa artiklassa 9 esitettyyn saavutettavuu-
teen (ks. Kommenttimme kyseisen artiklan kohdalta). Oikeus saada tietoa ymmarrettavasti on jokai-
sen ihmisen perusoikeus. Artiklassa mainitaan vammaisten henkildiden mahdollisuus kayttdaa piste-
kirjoitusta seka kaikkia muita valitsemiaan saavutettavia viestintakeinoja, -tapoja ja muotoja seka
nadiden kadyton helpottaminen. Esimerkiksi Saksassa viranomaispaatéksen on voinut saada vuoden
2018 alusta myos selkokielelld. Kyseessa on siis mukautus, joka huomioi henkilon yksil6lliset tarpeet
ja edistda nadin hanen mahdollisuuksia itsemaaraamiseen seka toimintaan yhteiskunnassa.

Artikla 22 Yksityisyyden kunnioittaminen

Raportissa tulisi erityisesti huomioida artiklan ensimmainen kohta, joka turvaa henkilon yksityisyyden
asuinpaikasta ja asumisjarjestelyista riippumatta. Raportti keskittyy nyt yksityisyyden kunnioittami-
seen vammaisen henkilon tietosuojan nakékulmasta. Kehitysvammaisen henkilon nakokulmasta tu-
lee huomioida itsemadraamisoikeus henkil6a koskevan tiedon keraamisessa seka oikeus saada tietoa
selkokielisesti tai muuten itselleen ymmarrettavin tavoin.

Artikla 23 Kodin ja perheen kunnioittaminen

Artiklan keskeiseen sisaltéon kuuluu perheeseen, perhe-elaméaan ja vanhemmuuteen kuuluvien oike-
uksien turvaaminen vammaiselle henkil6lle yhdenvertaisesti muiden kanssa. Raportissa tulee huomi-
oida vammaisen lapsen kotiin  ja perheeseen liittyvien oikeuksien huomioimi-
sen lisdksi kehitysvammaisen aikuisen henkilén oikeudet sekd vammaisen lapsen oikeudet kotiin ja
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perheeseen. Tassd yhteydessa aikuisen henkilon perheelld on viitattava erityisesti henkilon oikeu-
teen perustaa perhe muodostamalla parisuhde seka lasten saamisella.

Artikla 24 Koulutus

Pykils 396

Perusopetuksen uuden opetussuunnitelman perusteiden (2014) linjaukset vievdt vammaisten oppi-
laiden oikeuksia oikeaan suuntaan osallisuuden ja yhdenvertaisuuden kannalta. Jokainen oppilas
voidaan ottaa mukaan omine vahvuuksineen tuottamaan yhteistad oppimista, jossa myo6s vertaisop-
piminen ja vertaistuki voidaan rakentaa uudella tavalla. Oppilaiden yksildllisten tarpeiden huomiointi
niin oppimisymparistéjen suunnittelun kuin opettajan antaman pedagogisen tuen ndkdkulmasta
edellyttda kuitenkin riittavaa resurssointia ja henkiloston taydennyskoulutusta.

Pykals 399

VIP-ohjaus ja palveluverkostot oikein hyvd avaus. Naissa verkostoissa olisi tarkedd ottaa huomi-
oon my0s sektorirajat ylittdva opetustoimen yhteistyd sosiaalityon ja vammaispalveluiden seka TE-
palveluiden /tulevien tyéllistymispalveluiden kanssa uusissa sote- ja maakuntarakenteissa, jotta siir-
tymat koulutuksista toiseen ja edelleen tyéelaméaan ja osallisuuuden / tyollistymisen tukipalveluihin
seka arjen tukikdytantdjen ja koulueldman niveltyminen toisiinsa tulisivat huomioiduiksi. Erityisesti
tulisi kiinnittda huomiota oppilaiden ja heidan perheidensa osallistumisen takaamiseen verkostoyh-
teistytossa.

Pykala 409

HOKSiin tulevat tarveselvitykset hyvid. On varmistettava, ettad opiskelija saa opintojen eri vaiheissa
riittavaa ja oikeanlaista tukea, ja ettd tuen organisointi olisi mahdollisimman pitkalle opiskelijalle
tutun vastuuhenkilon harteilla.

HOKSiin sisaltyvan urasuunnitelman tulee palvella mahdollisimman tehokkaasti opintojen loppuvai-
hetta.

Pykils 412

Ammatillisen koulutuksen reformin toimeenpanon tueksi asetettu ammatillisen koulutuksen vaativan
erityisen tuen kehittdamisryhma on oikein lupaava foorumi tuoda YK:n vammaissopimuksen painot-
tamia nakokulmia ammatillisen koulutuksen kentélle. Ndemme, ettd tdssa tulee tehostaa yhteistyota,
jonka avulla oppilaitokset hyddyntaisivat enemman myds vammaisjarjestdjen tyoelamadosaamista.
Ty6ryhmaan tulisi saada saman poydan darelle mahdollisimman monipuolisesti ammatillisen erityis-
opetuksen, yleisen ammatillisen opetuksen, opettajankoulutuksen sekd vammaisjarjestdjen ja myos
koulutuksesta eteenpdin ohjaamisen ja tyollistymisen tukipalveluiden asiantuntemus.

Reformi painottaa tydpaikolla tapahtuvaa osaamisen osoittamista ja ndyttétutkintoja, joiden kehit-
tamisessa erityisen ja vaativan erityisen tuen opiskelijoille olisi hyva hyddyntaa sita tyota, mita esi-
merkiksi Kehitysvammaliitossa on vuosia tehty tuetun tyén tyéhonvalmennuksen mallin kehittami-
sessa ja levittdmisessa tyollistymisen tukipalveluihin. Tassa kehittamisryhmassa olisi my6s hyva ottaa
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huomioon tyon ja osallisuuden laatukriteerit, jotka on laadittu laajassa kehitysvammapalveluiden
asiantuntijoiden yhteistydoryhmassa (KVANK). Laatukriteerit on laadittu YK:n vammaissopimukseen
perustuen ja ne toimivat hyvin myds ammatillisen koulutuksen ja tydelamayhteistyon kdytannoissa.
Erityisesti niiden perusteella voidaan rakentaa hyvaa kokonaistoiminnan kulttuuria eri sektorirajat
ylittaviin palveluihin ja henkil6kohtaiseen apuun ja tukeen erilaisissa koulutussiirtymissa ja edelleen
tyollistymisen tukikdaytannodissa.

http://verneri.net/yleis/osallisuuden-ja-tyon-laatukriteerit

Pykils 415

http://minedu.fi/documents/1410845/4252749/Selvitys+vaikeimmin+vammaisten+erityisopetuks
en+tarpeesta+ja+saatavuudesta+tammatillisessa+peruskoulutuksessa.pdf/83271fa5-d96b-4f22-
b7bd-f6c2c54b7b89_

Pykala 417

Opettajankoulutuksessa olisi hyva olla yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen perusopintojak-
so, jonka sisalla tietopaketti YK:n vammaissopimuksen sisalloista.

Osatyokykyisten urasuunnittelu ja tyduran aikana toteutettava jatko-opiskelu, johon uusi reformi
antaa mahdollisuuden. Jatkuva haku ammatillisessa opetuksessa mahdollisuus, mutta my®os riski jos
erityisopiskelijaksi haluava ei osaa hakea.

Artikla 26 Kuntoutus

Kuntoutus ei voi perustua vain diagnoosiin ja ikdan vaan aina yksilon tarpeeseen ja toimintakykyyn.
Oikeaan aikaan, oikeiden ihmisten toteuttamana ja riittdvan pitkdkestoisena kuntoutus on kustan-
nustehokasta ja vaikuttavaa. Pakettiratkaisujen tilalle tulee saada yksilén tarpeet huomioivaa kun-
toutusta hdnen arjessaan. Kommunikoinnin kuntoutus on ulotettava myds puhevammaisen henki-
I6n vanhempien tai puolison seka arjen kommunikointikumppaneiden ohjaukseen.

Artiklan 26 osalta tulee enemman kiinnittda huomiota sosiaalisen kuntoutuksen mahdollisuuksiin. Se
mahdollistaa hyvin yksil6llistd raatalointia ihmisen toimintakyvyn parantamiseksi ja/tai yllapitamisek-
si, perinteisestakin kuntoutuksen kasityksesta poikkeavia ratkaisuja.

Artikla 27 Ty0 ja tyollistyminen

VANEN suorittaman kyselyn perusteella toteutuu vammaisten oikeuksista Suomessa heikoiten.
(http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/160666/STM_2_18 WEB.pdf) Tasmal-
lisia lukuja vammaisten tyollisyysasteesta ei ole saatavilla, mutta esimerkiksi Nakévammarekisterin
nakdvammaisten ihmisten sosiaalista asemaa koskeneissa selvityksissa on todettu nakévammaisista
tyoikaisista kokopaivatoissa olevan vain hieman yli 20 %.”

Kehitysvammaisia tyoikaisia henkil6itda on arvioitu olevan Suomessa n. 25 000; Kehitysvammaliiton
selvityksen mukaan (Vesala & Klem& Ahlsten 2015) heistd n. 60 % on rekisterdityneena kehitysvam-
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mapalveluiden ty6- ja paivatoiminnan palveluissa, joka padsdaantoisesti on sosiaalipalveluna annetta-
vaa ty6toimintaa tai vaikeimmin vammaisten paivatoimintaa. (taulukko tdhan)

Tutkimuksissa on my6s analysoitu (esim. Hakala 2013; 2017 http://www.kehitysvammaliitto.fi/wp-
content/uploads/tyollistymistarinoita-netti-s.pdf) nykyisid perinteisid kaytdntdja tydtoiminnassa ja
osoitettu, ettd ndma kaytannot ja instituutioiksi muotoutuneet erityistyollistamisen yksikot pyrkivat
monella tavalla edistamaan kehitysvammaisten osallisuutta ja mielekasta paivaaikaista toimintaa,
mutta ei valttamatta tyollistymista. Jaljitellessdan palkkatyon rakenteita niissd myds hamar-
tyy toiminnan luonne sosiaalityona, mika erityisesti uusien asioiden oppimisessa ja kasitteiden ym-
martamisessa  vaikeuksia omaaville henkildille  tuottaa heille itselleen kasityk-
sen, etta he olisivat palkkatoissa, vaikka eivat lainsdadannon ja yleisen oikeustajun mukaan sitad ole.
Erityisesti tdassa on kiinnitetty huomiota tuotannolliseen, alihankintaan perustuvaan ty6toimintaan ja
ns. avotyona tavallisilla tydpaikoilla tapahtuvaan tyohon, jonka tekija ei kuitenkaan saa tyoehtosopi-
muksen mukaista ja lainsddadannon turvaamaa tyontekijan asemaa.

Tyoikaisista kehitysvammaisista n. 40 % eivat osallistu kehitysvammapalveluiden tyo- ja paivatoimin-
taan —tdman ryhman tarkemman tilanteen selvitys olisi tarkeaa.

Kohdat 465 ja 466:

Palkkatuen ja tyoolosuhteiden jarjestelytuen kdyttd myds tulevissa maakunnallisissa "TE-
toimistoissa": varmistetaan, ettd ne niitd tarjotaan aktiivisesti ja kdytetdan erityisesti vammaisten
henkildiden tyollistamisen tukemisessa.

Artikla 28 Riittava elintaso ja sosiaaliturva

Keskeinen kannustinloukku, joka on jo pitkdan ollut tiedossa ja johon lineaarisella mallilla on etsitty
ratkaisua, on tyokyvyttomyyseldkkeen ja palkan yhteensovittaminen. Nykyinen kaytantd on, etta
tyokyvyttomyyseldkkeen lisaksi voi ansaita 737,45 e/kk. Jos summa ylittyy, menettaa koko eldkkeen.

Tyokyvyttomyyseldke nimikkeena on ongelmallinen, koska se pakottaa omaksumaan tydkyvyttéman
identiteetin ja se my6s nimeda henkilon virheellisesti, koska tyokyky on aina sidonnainen tyotehta-
vaan ja tyoyhteisoon ja vammaiset henkilot ovat taysin tyokykyisia, jos 16ytyy tyopaikka ja tydyhteiso,
joka on valmis tyén muotoiluun ja erilaisuuden mukaan kutsuvan tydilmapiirin luomi-
seen. Tyokyvttomyyseldakkeen nimike on erityisesti kehitysvammaisten henkiléiden kohdalla ongel-
mallinen, koska heidan pitdisi saada tietoa selkedssa ja saavutettavassa muodossa ja kdytetyt kasit-
teet pitda olla ymmarrettavia. Jos heitd kutsutaan tyokyvyttomiksi, he oppivat olevansa tyokyvytto-
mid, kuten he oppivat puhumaan tyotoiminnasta tyona ja tydosuusrahasta palkkana, vaikka ne eivat
sitd ole. Myos erityisesti tyon hakemisen yhteydessa "tyokyvyttomyyseldkeldinen” ei tietenkaan ole
kovin hyvdssa asemassa tyollisyyspalveluissa tai kommunikoidessaan tyonantajaien kanssa tai hakeu-
tuessaan ammatilliseen koulutukseen. Taman vuoksi vammaisten perustoimeentulon turvaavan
elakkeen nimi pitdisi muuttaa sellaiseksi, ettd se viestii mahdollisuudesta myos tyollistya palkkatyo-
hon. Hyva vaihtoehtoja voisi olla esimerkiksi peruseldke, takuueldke, tyollistymiseldke, kansalaisela-
ke.
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Artikla 29 Osallisuus poliittiseen ja julkiseen eldamaan

Artikla kasittelee mahdollisuuksia osallistua poliittiseen ja julkiseen elamaan. Raportissa on nostettu
esiin mm. Oikeusministerion tekema selkokielinen tiedotus vaaleihin liittyen. Kehitysvammaliitto
pitda tallaista tiedotusta erittdin tarkeana. Esimerkiksi vaaleista ja ddnestdmisestd on tehty paperisia
esitteitid. Adnestysvideoita ei ole vield tehty selkokielelld |iheskddn jokaisista vaaleista. Paperisen
esitteen lisaksi voidaankin toki pohtia my6s muita keinoja viestia saavutettavasti ja selkokielelld esi-
merkiksi adnioikeuteen ja ddnestyskayttaytymiseen liittyvista asioista.

Artikla 30 Osallistuminen kulttuurielamaan, virkistys- ja vapaa-ajantoimintaan ja urheiluun

Artiklassa velvoitetaan saattamaan vammaisten henkildiden kdyttéon kulttuuriaineistoa saavutetta-
vassa muodossa. Niille henkilGille, jotka tarvitsevat tai hyotyvat selkokielestd, kulttuuritarjonta on
viela melko kapeaa. Opetus- ja kulttuuriministerio tukee vuosittain selkokielisen ja muun saavutetta-
van kirjallisuuden julkaisemista, mutta tukimaard on tarpeeseen nahden huomattavan alimitoitet-
tu eika selkokielinen kirjallisuus edusta viela kattavasti kirjallista kenttda Suomessa.

Huomioitavaa raportissa on my0ds, ettd siind esitetddn Nakdévammaisten kirjaston tuotta-
ma materiaali  (danikirjat, piste- ja koskettelukirjat) kaikenkattavana ratkaisuna tuot-
taa esimerkiksi tietoa, opiskelumateriaalia ja kirjallisuutta saavutettavasti. Adnikirja ei sellaisenaan
esimerkiksi selkokielen tarvitsijajoukolle ole valttamatta saavutettava, vaan kyse on nimenomaan
sisallon ja kielen tekemisesta saavutettavaksi, mita tyota Celia ei siis itse talla hetkella tee.

Lisdksi selkokielistd materiaalia (esimerkiksi ndyttelyopasteet ym.) kaivataan vield runsaasti esimer-
kiksi museoiden ja taidendyttelyiden tekemiseen kaikille saavutettaviksi.

Artikla 31 Tilastot ja tiedonkeruu sekd 33 Kansallinen taytdantéonpano ja seuranta

Seurannan ja arvioinnin (=tutkimuksen) vastuita ja rahoitusta/resursseja ei ole kunnolla maaritelty
(esim. Vampo).

Pelkastaan vammaispalvelujen kayttdjien ja erilaisten vammaistukien saajien lukumaaraa ei tiedeta.
Tama vaatisi THL:n ja Kelan rekisteritietojen yhdistamista.

(Pykalda 72) THL.n toteuttamissa vdestotutkimuksissa on vammaisuuteen liittyvat asiat sivuutettu.
Esimerkiksi vuosina 2012-2016 keratyssa ATH-tutkimuksen aineistossa ei ole mahdollista identifioida
vammaisia henkil6ita vastaajissa. Nain siksi, ettei tata ole kysytty lomakkeissa. Lomakeversioita on eri
ikaryhmille, mutta esim. avun tarvitsemista koskevia kysymyksia on esitetty vain iakkaampien ika-
ryhmien (yli 55 v) lomakeversioissa. Lomakkeiden tayttdminen avustettuna on niin ikdan ollut mah-
dollista vain vanhimmissa ikaryhmissa. Lomakkeista ei myoskaan ole selkokielisia versioita, mika
mahdollistaisi esim. kehitys- ja puhevammaisten henkiléiden osallistumisen. Ndin ollen vammaisten
ihmisten osallistumismahdollisuudet vaestotutkimuksiin nayttavat huomattavasti muuta vaestoa
heikommilta.
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Artikla 32 Kansainvalinen yhteistyo

Kohta 1: Vammaisten henkil6iden oikeudet tulisikin ottaa huomioon kaikessa Suomen harjoittamassa
kehitysyhteistydssa (valtavirtaistaminen).

Kohta 9, sukupuolten vilinen tasa-arvo: Huomiota tulisi kiinnittdd myo6s moninkertaiseen syrjintas,
joka kohdistuu vammaisiin naisiin.

Suomalaisten kansalaisjarjestdjen kehitysyhteistyd ulottuu ruohonjuuritasolle ja vaikuttaa monissa
maissa myods vammaisten henkiléiden aseman parantamiseen muun muassa Vammaiskumppanuus-
ohjelman kautta. Ruohonjuuritasolla on erityisen tarkeaa tukea kehitysmaiden paikallisia vammais-
ten henkildiden ja heidan omaistensa jarjestoja.

Yleinen kommentti: Ulkoasianministerion tulisi varmistaa kehitysyhteistyon rahoitus ja pyrkia 0,7 %
tavoitteeseen bruttokansantuotteesta.

Helsingissa 25.4.2018

KEHITYSVAMMALIITTO RY.

Marianna Ohtonen Susanna Hintsala

Toiminnanjohtaja Kansalaisuusyksikdn johtaja
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