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Erityistd tukea tarvitseva lapsi on ensisijaisesti lapsi
Lapsen oikeudet osaksi vammaispolitiikkaa

Lapsiasiavaltuutetun toimiston julkaisuja 201 1:10.

Lapsiasiavaltuutetun toimisto on vuosina 2009-201 | kartoittanut vammaisten ja erityista tukea tarvit-

sevien lasten oikeuksia ja seurannut vammaispolitiikan kehittymistd. Tama ty6 on nyt koottu julkai-
suksi, jossa linjataan tulevaisuuden haasteita vammaisten lasten oikeuksien kehittamiseksi lahitulevaisuudessa.
Tarkoituksena on antaa eviita lapsen oikeuksien valtavirtaistamiseen osaksi suomalaista vammaispolitiikkaa.

Vammaisen lapsen ja hdnen perheensi arjen tulee olla hyvai lapsiperheen arkea. Yhteiskunnassa on purettava
niitd esteitd, joita vammaisella lapsella on tdysipainoisen eldman toteuttamiseksi. Palvelut tulee jarjestad sel-
keidksi kokonaisuudeksi, ja vanhempien tulee saada riittdva palveluohjaus. Omaishoidon tuesta tulee kehittaa
todellinen vaihtoehto vammaisten lasten perheille. Yhteisty6ta viranomaisten ja toimijoiden kesken tulee liséta.
Sairaaloiden lapsiystavallisyytta tulee kehittaa

Lapsella on oikeus vaikuttaa itsedin koskeviin asioihin — niin myds vammaisella lapsella. Vammaisen lapsen
osallisuutta on vahvistettava, vammaisille lapsille on luotava mahdollisuuksia antaa palautetta palvelujen laadusta.
Vammaisten lasten oikeus tehda kanteluja viranomaisten toiminnasta tulee turvata: lapsilla ja nuorilla tulee olla
kaytossadan enemmin heille ymmarrettéivaa tietoa oikeusturvastaan. Asiakkaiden ja potilaiden osallisuuden
vahvistamisen tavat on myds ajateltava vammaisten lasten ja nuorten kannalta, jotta heiddn kokemuksensa
hyédynnetdan palveluiden kehittamisessa.

Vammaisia lapsia koskeva lainsdiadant6 on hajallaan eri laeissa. Lainsdadént6a tuleekin selkiyttdd. Suunnitteilla
oleva kehitysvammalain ja vammaispalvelulain yhdistaminen tulee toteuttaa pikaisesti, ja ohjauksella on selkiy-
tettdva toimintakdytannot yhteneviisiksi koko maassa. Lainsaddanto tulee myds muuttaa lapsen oikeuksien
sopimuksen ikérajojen kanssa yhtenevaiseksi seka tehda lakiesitykseen lapsivaikutusten arviointi.

YK:n lapsen oikeuksien komitea on toistuvasti edellyttanyt Suomelta parempaa tiedonkeruuta ja tietojen jul-
kaisua vammaisten lasten hyvinvoinnista ja oikeuksien toteutumisesta. Vammaisia lapsia ja nuoria koskevia
tutkimuksia tulee tehda sadnndllisesti, jotta vammaispolitiikan uudistustyd perustuisi nykyista parempaan tietoon
lasten hyvinvoinnista.



Barn i behov av sdrskilt stod dr i forsta hand barn.
Barns rdttigheter som en del av handikappolitiken.

Barnombudsmannens byras publikationer 201 1:10.

Under &ren 2009-201 | har barnombudsmannens byrd utrett hurdana rittigheter barn med handikapp

och barn i behov av sérskilt stéd har samt foljt med handikappolitikens utveckling. Utredningsarbetet
har nu sammanstilits till en publikation dar riktlinjer dras upp fér framtida utmaningar nar det giller att utveckla
handikappade barns rittigheter inom den narmaste framtiden. Avsikten ar att ge vagledning i hur barns réttigheter
kan bli en integrerad del av den finlandska handikappolitiken.

Handikappade barn och deras familjer ska ha en bra vardag precis som alla andra barnfamiljer. Samhallet bor
avldgsna de oligenheter som hindrar handikappade barn frén att leva ett fullvirdigt liv. Tjansterna bér arrange-
ras i tydliga helheter och féréldrarna bér f3 tillracklig introduktion till tjansterna. Stédet for narstiendevard bor
utvecklas till ett verkligt alternativ for familjer med handikappade barn. Samarbetet mellan myndigheter och
olika aktorer borde forbittras. Sjukhusen borde bli mer barnvanliga.

Barn har ritt att piverka saker som giller dem sjilva och det samma giller dven handikappade barn. Handikap-
pade barns delaktighet bor stirkas och likval bor det skapas méjligheter for handikappade barn att ge respons
om kvaliteten pa tjansterna. Handikappade barns ritt att framféra klagomal om myndigheternas agerande méste
sikras, det vill sdga barn och unga bdr fa begriplig information om sin réttssikerhet. Praxis nar det giller att
stdrka kundernas och patienternas delaktighet borde dven inbegripa handikappade barns och ungas synpunkter
for att pa sa sétt utnyttja deras erfarenheter da tjansterna utvecklas.

Lagstiftningen som gller handikappade barn ar utspridd i olika lagar. Lagstiftningen bér alltsa fortydligas. Planerna
pa att férena Lagen angdende specialomsorger om utvecklingsstérda och Lagen om service och stéd pa grund
av handikapp bér genomféras i snabb takt och likval kravs klara anvisningar for att fa enhetlig praxis i hela landet.
Lagstiftningen bor dven dndras till att vara férenhetliga med barnkonventionens 3ldersgrianser samt i lagforslaget
laggas fram ett forslag om bedémning av konsekvenserna for barn.

FN:s barnrittskommitté har upprepade ganger forutsatt att Finland pd ett bittre sétt samlar och publiceras
information om hur de handikappade barnen mar och deras rittigheter tillgodoses. Forskning med anknytning
till handikappade barn och unga bér utféras regelbundet s3 att reformarbetet inom handikappolitiken skulle
bygga pa information om barnens vilbefinnande som &r bittre 4n fér nirvarande.



LAPSIASIAVALTUUTETUN TOIMISTO | Erityistd tukea tarvitseva lapsi on ensisijaisesti lapsi

‘ Suomalainen yhteiskunta on hiljalleen oppimassa, ettd
ihmisoikeudet kuuluvat my6s vammaisille ihmisille. Lahi-

vuosina Suomen valtio tulee ratifioimaan vuonna 2006 hyvak-
sytyn YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien sopimuksen.

sille lapsille eli alle 18-vuotiaille? Tekemista vield riittaa,
silla tuoreissakin vammaispolitiikan asiakirjoissa asioita
tarkastellaan ensisijaisesti aikuisndkokulmasta. Lapsildh-
tdinen arviointi on vahaista eika lasten vanhempienkaan
tarvitsemaa tukea aina asiakirjoissa muisteta. YK:n lapsen
oikeuksien sopimus kuitenkin hyvaksyttiin jo yli 20 vuotta
sitten. Sen mukaan kaikille lapsille kuuluvat samat, yhden-
vertaiset oikeudet.

Taman julkaisun tarkoituksena on antaa eviita lapsen oike-
uksien valtavirtaistamiseen osaksi suomalaista vammaispo-
litiikkaa. YK:n lapsen oikeuksien ja vammaisten oikeuksien
sopimukset kulkevat kasi kadessa.

Vammainen lapsi on ensisijaisesti lapsi. Se tarkoittaa lapsen
oikeutta ikdtason mukaiseen elamain, kaverisuhteisiin, le-
poon, leikkiin ja vapaa-aikaan seka oikeutta kasvaa ja oppia
omien yksiléllisten kehitysedellytystensd mukaisesti. Vam-
mainen lapsi ei siis ole palveluiden, toimenpiteiden ja diag-
noosien kohde vaan oman eliménsa aktiivinen toimija, jota
aikuisten velvollisuus on tukea. Samalla lapsella on oikeus
erityiseen suojeluun seki ensisijaisesti omien vanhempien
huolenpitoon seka kasvatukseen.

Selvitysty6 lapsen oikeuksien nakokulmasta vammaispoli-
tiikkaan aloitettiin lapsiasiavaltuutetun toimistossa jo vuonna
2009. Ylitarkastaja Satu Siitari teki 2009-2010 "kenttaty6ta”
ja haastatteli alan toimijoita. Tuntumaa vammaisten lasten
ja heidan perheidensi arkeen on saatu myds Vammaisten
lasten ja nuorten tukisaition yhteydessa (VAMLAS) toimivan
YTRY -verkoston tyéhon osallistumalla. Verkostoon kuuluu
pitkaaikaissairaiden ja vammaisten lasten ja nuorten seka
heidan perheidensa kanssa toimivia jarjestoja.

Vuonna 2010 ylitarkastaja Anne Hujala jatkoi selvitysta pe-
rehtymalla vammaispolitiikan tuoreisiin linjauksiin. Syksylla
2011 YTM, TtM Kirsi Pollari kirjoitti ihmisoikeussopimus-

ten siséltéd lasten kannalta kuvaavan osan. Tekstin toimi-
tusty6ta on eri vaiheissa tehnyt my6s Tiinu Wuolio Medita
Communications Oy:std. Johtopditoksid on pohdittu lap-
siasiavaltuutetun toimistossa yhteistyona.

Kartoitus on osoittanut, ettd vammaisten ja erityistd tukea
tarvitsevien lasten ja nuorten arkea kehystava lainsadadan-
to ja ohjeistus on hajanaista ja monimutkaista. Osaavia
ammattilaisia on moneen tarpeeseen. Palveluiden koko-
naisuuden hallinta ja viestin vieminen ammattilaiselta toi-
selle jaa usein vanhempien tehtavaksi. Lapsen ja nuoren
nakeminen kokonaisina ihmisind arjen iloineen ja onnen
aiheineen saattaa jddda diagnoosien varjoon.

Mieleeni on jaanyt eri tapaamisista vammaisen lapsen van-
hempien toteamus siitd, miten heidan on tukea saadak-
seen muistettava perustella kaikki se mihin lapsi ei kykene.
Lapsi tai nuori itse voi olla ndissa tapaamisissa kuuntelijana.
”Rakenna siind sitten mydnteistd mindkuvaa ja lapsen vah-
vaaitsetuntoa”, saattaa vanhempi oikeutetusti puuskahtaa.

Lahikouluperiaatteen vahvistuminen Suomessa on myon-
teista. Paljon on vield tekemista erilaisuuden hyvaksymisen ja
erilaisen oppimisen ymmartamisen kanssa niin aikuisten kuin
lastenkin parissa. Vammaiset lapset ja nuoret kokevat vield
syrjintda ja oudoksuntaa niin koulussa kuin vapaa-ajallakin.

Tamin julkaisun tarkoituksena on ollut avata lapsen oike-
uksien sopimuksen merkitysta vammaispolitiikan kannalta
seka arvioida palveluiden ja lainsddddnnon ongelmakohtia.
Seuraavana askelena lapsiasiavaltuutetun toimiston tydssa
on selvittdd vammaisten lasten ja nuorten omia kokemuk-
sia palveluiden ja arjen toimivuudesta. Yhteisty6td on tehty
jo vuoden 2010 aikana Kuurojen Liiton kanssa. Kuulovam-
maisten lasten nakemyksid kartoittava selvitys julkaistaan
alkuvuodesta 2012.

Suuret kiitokset jokaiselle timén julkaisun tekemiseen
osallistuneelle! Etenkin YTRY-verkoston jasenten asian-
tuntemus on ollut toimistollemme suureksi avuksi. Huo-
lellinen lukija ja kommentoija koko valmisteluprosessin
ajan on ollut erikoissuunnittelija Erja Pietildinen Kehitys-
vammaliitosta. Hénelle erityiset kiitokset.®

Jyvéskyldssd 29.10.201 |

L (i Aol

Maria Kaisa Aula, lapsiasiavaltuutettu
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Suomalaisessa vammaispolitiikassa on tehty merkittivid uudistuksia ja linjauksia vii-

meisten 10 vuoden aikana. Niihin kuuluvat valtioneuvoston selonteko eduskunnalle
vammaispolitiikasta 2006, hallituksen vammaispoliittinen ohjelma (Vampo 2011-2015), vam-
maispalvelulain uudistaminen seki laki vammaisten henkiliden tulkkauspalvelusta.

Uudet linjaukset perustuvat vammaisten yhtildisten ihmisoikeuksien, syrjimittémyyden, yh-
denvertaisuuden ja osallisuuden periaatteille. Valtionhallinnossa kehittimistyd jatkuu edelleen
tavoitteena yhdistetty vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki.

Aiempien ohjelmien ja lakien valmistelussa on arvioitu vain rajallisesti lasten, nuorten ja perhei-
den palveluiden nykytilaa. Lapsen ihmisoikeuksien nikékulmaa jatkovalmistelussa sekd vam-
maispoliittisen ohjelman toimeenpanossa on tarpeen vahvistaa.

Suomen eduskunta hyviksyi YK:n lapsen oikeuksien yleissopimuksen vuonna 1991, ja sopimus
on sen jilkeen vaikuttanut lapsiasioiden lainsdidantd6n. Etenkin lasten oikeus osallistua, vaikut-
taa ja tulla kuulluksi on vahvistunut.

YK hyviksyi vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen joulukuussa 2006.
Suomi allekirjoitti sopimuksen vuonna 2007, mutta ratifiointi edellyttii vieli eriitd lainsidadin-
noén muutoksia. Sopimus takaa vammaisille ihmisille samat oikeudet, joiden on jo aiemmissa
ihmisoikeussopimuksissa todettu kuuluvan kaikille ihmisille ikdan, sukupuoleen, uskontoon tai
kansallisuuteen katsomatta.

Vammaisten lasten ja nuorten osalta tulee varmistaa, etti kaikissa toiminnoissa noudatetaan
lapsen oikeuksien sopimusta ja vammaissopimusta ja muita ihmisoikeussopimuksia. T4st4 syys-
td lainsdadantod ja kiytintoja tulee tarkastella ihmisoikeusnakokulmasta. Merkittivimmit lap-
sen oikeuksien sopimuksen periaatteet, jotka koskevat myds vammaista lasta ovat:

lapsen oikeus erityiseen suojeluun ja tukeen
haavoittuvan asemansa perusteella

lapsen edun asettaminen etusijalle yhteiskunnallisessa paitoksenteossa
lapsen oikeus jadda henkiin ja kehittya yksilollisten edellytystensa mukaisesti
lapsen oikeus yhdenvertaiseen kohteluun vammaisuudestaan riippumatta
lapsen oikeus tulla kuulluksi ja vaikuttaa itsedan koskeviin asioihin

lapsen oikeus elda ensisijaisesti vanhempiensa kanssa

julkisen vallan velvollisuus tukea vanhempia.

Timin julkaisun tarkoituksena on avata lapsinikokulmaa vammaispolitiikkaan. Julkaisun toi-
nen luku avaa keskeisten ihmisoikeussopimusten sisaltod. Kolmannessa luvussa arvioidaan vam-
maisten lasten, nuorten ja perheiden arkea ja oikeuksien toteutumista. Neljannessa luvussa lin-
jataan suosituksia vammaispolitiikan uudistamiseksi lapsinikokulmasta.

Tissa julkaisussa kiytetiidn padasiassa termid vammainen lapsi, mutta myos erityisti tukea tarvit-
seva lapsi silloin kun se tuntuu luontevalta. Vammaisuuden kisitteen taustaa on kisitelty luvussa 2.



Kisitteiden yksityiskohtaisempaa maiirittelyi ei ole katsottu tarpeelliseksi. Erityisen tuen kisi-
tettd kidytetdan etenkin varhaiskasvatuksen ja koulun yhteydessi ja se on arkikiytossd laajem-
pi kuin lapsen vammaisuus. Rajojen vetiminen ei ole kuitenkaan aivan yksinkertaista. Lapsen
vammaisuus tai erityisen tuen tarve voi olla taustaltaan hyvin monenlaista: synnynniisti, myo-
hemmilli izlld todettua tai tapaturmasta aiheutunutta. Selvityksen lomassa on esitelty saatavilla
olevia tilastoja vammaisista ja erityisti tukea tarvitsevista lapsista.

Aiempien ohjelmien ja lakien valmistelussa on arvioitu
vain rajallisesti lasten, nuorten ja perheiden palveluiden
nykytilaa. Lapsen ihmisoikeuksien néikokulmaa
jatkovalmistelussa sekd vammaispoliittisen ohjelman
toimeenpanossa on tarpeen vahvistaa.

Mika on VAMPQO?

Vammaispoliittinen ohjelma VAMPO (201 1-2015) on ensimmadinen valtakunnallinen

ohjelma vammaispolitiikasta Suomessa. Ohjelma linjaa vammaispolitiikan seuraavien
vuosien keskeiset toimenpiteet. Tavoitteena on vammaispolitiikan valtavirtaistaminen ja tasa-
arvon edistaminen.

Epakohtien korjaamiseksi tarvitaan ohjelman mukaan toimenpiteitd monella tasolla: itse-
ndisen eldman tukemisessa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa, rakennetussa ymparistossa,
liikennepalveluissa, koulutuksessa, tyossa, terveydessa ja kuntoutuksessa, sosiaaliturvassa, tur-
vallisuudessa, kulttuurissa ja vapaa-ajassa, moniperusteisen syrjinnan torjumisessa, tietojenke-
ruussa seka kansainvalisessa yhteistyossa.

Ohjelma ksittelee kuitenkin vain vahan nimenomaisesti vammaisten lasten elamaan liittyvia
nakokohtia. Siksi on tarkedd, ettd lapsen oikeudet otetaan huomioon vammaispoliittisen oh-
jelman toimeenpanossa.

Lisatietoa vamposta: http://www.stm.fi/sosiaali_ja_terveyspalvelut/vammaispalvelut



Kirsi Pollari

Miten vammaisuutta on maaritelty?

Vammaisuutta on perinteisesti tarkasteltu ldiketieteelliseni ja hoidollisena kysymykseni tai so-
siaalipoliittisena ongelmana, johon yhteiskunta on vastannut yksiléon kohdistuvilla toimenpi-
teilla. Vammainen ihminen on tuolloin ollut lihinni tarkastelun kohteena eiki paitoksii teke-
vind subjektina ja toimijana.l

Toinen lahtokohta vammaisuuden tarkasteluun on vammaisuuden ymmairtiminen yhteiskun-
nan rakenteista johtuvaksi vammaisten ihmisten eriarvoistumiseksi. Vammaisuus ei tilléin mai-
rity yksilon ominaisuuksien, kuten esimerkiksi diagnoosin perusteella, vaan maiirittelyn fokus
on yksilén toimijuudessa ja osallistumisenmahdollisuuksissa yhteiskunnassa.2 Nakokulma tulee
esiin myos YK:n lapsen oikeuksien komitean yleisessi huomautuksessa vammaisten lasten oi-
keuksista jasenvaltioille. Komitea korostaa, ettd vammaisten lasten rajoitteena ja esteeni ei ole
vamma itsessiin, vaan pikemminkin erilaisten sosiaalisten, asenteellisten ja fyysisten esteiden
kokonaisuus, jonka lapset jokapéiviisessi elimissiin joutuvat kohtaamaan3.

Parina viime vuosikymmeneni ihmisoikeusnakokulman vahvistumisen myétd vammaisuutta
tarkastellaan yhi enemmain oikeudellisesta nikokulmasta. Vammaisten henkildiden oikeuksien
painottaminen on siirtinyt vammaispolitiikan painopisteen toimenpiteisiin, joiden tarkoitukse-
na on varmistaa, etti kaikilla ihmisilli on yhdenvertaiset mahdollisuudet elii ja toimia yhteis-
kunnassa.4

Useissa tutkimuksissa on tuotu esille huoli siitd, etti vammaiset lapset tulevat kahteen kertaan
marginalisoiduiksi. Vammaiset ihmiset vihemmistoni yhteiskunnassamme joutuvat helpom-
min syrjityksi ja vastaavasti lapset ovat ryhmi, joiden #ini hukkuu helpommin aikuisten mie-
lipiteiden alle. Lasten oikeudet ovat usein kiytinndssi toissijaisia aikuisten oikeuksiin nihden.
Lasten osallistuminen ja heidan mielipiteidensd kuuleminen ja huomioon ottaminen on viltti-
mitont, silld lapsuus ei ole lapsille annettu valmis olosuhde tai tila, vaan myos lapset toimin-
nallaan vaikuttavat sithen®.

Vammaisten lasten kohdalla tdima tarkoittaa muun muassa siti, ettd palvelujirjestelmia ja tu-
kitoimia suunniteltaessa tulee ottaa huomioon lasten ja perheiden yksilolliset elimintilanteet.
Lapsen vammaisuus ei ole sellainen yhteinen nimittiji, joka oikeuttaisi kisittelemiin perheitid
yhteni homogeenisena ryhmini, jolla on yhteiset ominaisuudet, tarpeet ja olosuhteet6.

Myoskiin vammaiset lapset eivit muodosta yhteniistd ryhmisi, jossa kaikki tarvitsisivat saman-
laista apua. Jokaisella lapsella on omat yksilolliset tarpeensa, mahdollisuutensa ja toiveensa.
Niiden selvittimiseksi myds vammaisella lapsella tulee olla tilaisuus osallistua hinti koskevien
palveluiden suunnitteluun seki vaikuttaa hinti koskeviin paitoksiin. Lapsen etua ei voida vain
olettaa ja aikaisempaan tietoon pohjautuen paitelld, vaan se 16ydetiin lasta itseddn kuunnellen’.

| Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle. Suomen vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010-2015.
Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2010:4; Konttinen 2007, 66—67.

2 Konttinen 2007, s. 67.
3 CRC/C/GC/9. Yleinen huomautus nro 9 (2006). Vammaisten lasten oikeudet.

Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle. Suomen vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010-2015.
Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2010:4.

5 Alanen 2001, s. 176.
Mattus 2001, s. 28.
7  Vehkakoski, 2006. s. 64.



Lapsen oikeuksien sopimus

Yhdistyneiden Kansakuntien lapsen oikeuksien yleissopimus (LLOS) on lapsen oikeuksia sdinte-
levi kansainvilinen sopimus, joka hyviksyttiin YK:n yleiskokouksessa 20.11.1989 ja tuli Suomen
osalta voimaan 20.7.1991 (SopS 59-60/1991). Lapsen oikeuksien sopimukseen on koottu lap-
sen kannalta keskeiset ihmisoikeudet. Thmisoikeussopimuksena se on varsin laaja ja kattava, ja si-
td pidetdin tirkeimpani lasten ihmisoikeuksia koskevana sopimuksena. Lapsen oikeuksien yleis-
sopimus on Geneven sopimuksen jilkeen maailman toiseksi laajimmin ratifioitu ihmisoikeusso-
pimus. Sen ulkopuolella ovat ainoastaan Yhdysvallat ja Somalia.8

Lapsen oikeuksien sopimus koskee kaikkia alle 18-vuotiaita. Sopimus on yleisesti hyviksytty ki-
sitys siitd, mitd oikeuksia kaikilla lapsilla pitiisi olla "ihonvdriin, sukupuoleen, kieleen, uskontoon,
poliittisiin mielipiteisiin, kansallisuuteen, etniseen tai sosiaaliseen alkuperdidin, varallisuuteen, vam-
maisuuteen tai syntyperdcn” katsomatta (LOS 2 artikla).

Lapsen oikeuksien sopimuksen toteutumista valvoo YK:n lapsen oikeuksien komitea (Committee
on the Rights of the Child, CRC), jolle lapsen oikeuksien sopimukseen liittyneet maat ovat sitou-
tuneet antamaan maakohtaisen raportin kahden vuoden kuluttua liittymisestiin ja sen jilkeen
viiden vuoden vilein. Suomi on jittinyt neljainnen mairiporttinsa 2008, joka kisiteltiin komi-
teassa alkuvuodesta 2011.

Lapsen oikeuksien komitean tehtivini on tehdi piitelmid lapsen oikeuksien toteutumisesta
sekd antaa huomautuksia seki suosituksia jasenvaltioille maakohtaisten raporttien perusteella.
Jasenvaltiot vastaavat suosituksiin ja huomautuksiin komitealle seuraavan maaraporttinsa yhte-
ydessi.

Komitea myos valmistelee yleisia huomautuksia sopimuksen tulkintaohjeiksi. Komitea on is-
tunnossaan 11.9.-29.9.2006 antanut yleisen huomautuksen vammaisten lasten oikeuksista.
Asiakirja on kainnetty suomeksi ja on sivulla http://www.lapsiasia.fi/lapsen_oikeudet/komite-
an_yleiskommentit.

Lapsiasiavaltuutettu on itseniinen valtion viranomainen, jonka tyén perusta on YK:n lapsen oi-
keuksien sopimuksessa. Lapsen oikeuksien sopimuksen toteutumista lapsiasiavaltuutettu arvioi
ja edistda yleiselld yhteiskuntapolitiikan ja lainsdddannon tasolla. Lapsiasiavaltuutettu antoi 2011
ensimmaisen kerran YK:n lapsen oikeuksien komitealle oman arvionsa lapsen oikeuksien toteu-
tumisesta Suomessa®. Lapsiasiavaltuutetun raportti tiydensi Suomen valtion komitealle vuonna
2008 antamaa neljdtta miaraaikaisraporttia.

Lapsen oikeuksien komitea antoi 17.6.2011 Suomea koskevat piitelminsi Suomen neljinnen
miirdaikaisraportin perusteellalO. Padtelmissi oli useita suosituksia siitd, miten vammaisten las-
ten oikeuksien toteutumista Suomessa tulisi parantaa. Komitean piitelmii vammaisten lasten
osalta kisitellian tarkemmin seuraavissa luvuissa.

8  Myos muissa ihmisoikeussopimuksissa turvatut oikeudet koskevat lapsia. Merkittavia téllaisia kansainvalisia
ihmisoikeussopimuksia ovat esimerkiksi Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimus (63/1999), uudistettu Euroopan sosiaalinen
peruskirja (80/2002), kansalaisoikeuksia ja poliittisia oikeuksia koskeva yleissopimus (KP-sopimus, 108A/1976), taloudellisia,
sosiaalisia ja sivistyksellisia oikeuksia koskeva yleissopimus (TSS-sopimus, 6/1976) seka kaikkinaisen naisten syrjinnan
poistamista koskeva yleissopimus (68/1986).

9 Raportti on julkaistu lapsiasiavaltuutetun sivuilla ja saatavissa:
http://www.lapsiasia.fi/c/document_library/get_file?p_|_id=524378&folderld=283521 | &name=DLFE-14625.pdf
Raportissa lapsiasiavaltuutettu antoi suositukset liittyen vammaisten ja pitkaaikaissairaiden lasten tilanteeseen Suomessa:

a) Suomen hallituksen tulee lisata kaikkien opettajien valmiutta opettaa myds vammaisia ja erityisté tukea tarvitsevia lapsia.
b) Suomen hallituksen tulee valtavirtaistaa lapsen oikeudet vammaispolitiikkaan.

c) Suomen hallituksen tulee varmistaa, etta kaikenikdisille vammaisille lapsille ja

heidén perheilleen tarjotaan palveluohjausta ja riittavasti tukea kotiin.

d) Suomen hallituksen tulee varmistaa, ettd my&s kehitysvammaiset saavat tarpeidensa mukaisia palveluita,

kun heidit sijoitetaan kodin ulkopuolelle.

10 CRC/C/FIN/CO/4. YK:n lapsen oikeuksien komitean suositukset Suomelle 201 |
http://www.formin.fi/public/download.aspx?ID=82628&GUID =%7B088 | 5486-C2F7-4348-A1 DC-0985FA9542EC%7D



Lapsen etu ylimpana tavoitteena

Lapsen oikeuksien sopimuksen tarkoituksena on turvata jokaisen lapsen oikeus tiysipainoiseen
lapsuuteen sekid kasvuun ja kehitykseen. Sopimuksessa korostetaan myds vammaisen lapsen
yhdenvertaista oikeutta osallistumiseen: vammainen lapsi ei ole yksinomaan palveluiden koh-
de vaan oman eliminsi aktiivinen toimija ja samalla hinellid on oikeus erityiseen suojeluun.
Vammaisen lapsen oikeus on ensisijaisesti olla lapsi, jolla on ikitovereittensa kanssa tasavertainen
mahdollisuus leikkiin, kaverisuhteisiin, koulunkiyntiin ja vapaa-ajan harrastuksiin.

Lapsen oikeuksien sopimuksen oikeuspoliittiset tavoitteet voidaan tiivistid kolmeksi periaatteek-
si, jotka ovat lapsen suojelu (protection), huolenpito (provision) seki osallistumisoikeus (participa-
tion). Lapsella on siis oikeus erityiseen suojeluun ja hoivaan seki riittiviin osuuteen yhteiskun-
nan voimavaroista. Lapsella on myos oikeus osallistua ikinsi ja kehitystasonsa mukaisesti itsedin
koskevaan paatoksentekoon. LOS 12 artiklan mukaisesti jasenvaltioiden on taattava lapselle, jo-
ka kykenee muodostamaan omat nikemyksensi oikeuden ilmaista nimi nikemyksensi kaikis-
sa lasta koskevissa asioissa ja lapsen nikemykset on otettava myds piitoksenteossa huomioon.

LOS 3 artiklan mukainen lapsen etu on asetettu ylimmiksi tavoitteeksi ja koko sopimuksen lipi-
kulkevaksi punaiseksi langaksi. Se luo velvoitteet myos viranomaistoimintaan. LOS 3 artiklan 1.
kohdassa siidetiin: "Kaikissa julkisen tai yksityisen sosiaalihuollon, tuomioistuinten, hallintoviran-
omaisten tai lainsdididdntéelimien toimissa, jotka koskevat lapsia, on ensisijaisesti otettava huomioon
lapsen etu.” Viranomaisten on siis tehtivi lapsia koskevat ratkaisunsa lapsen edun nikokulmasta
ja my6s kyettivd perustelemaan paitoksensi sen mukaisesti. Lapsen oikeuksien komitean mu-
kaan LOS 3 artiklan tulisi muodostaa perusta myos vammaisille lapsille suunnatuissa palveluissa,
kuten kaikissa muissakin vammaisia lapsia koskevissa viranomaistoimissa.!! Sama velvoite sisil-
tyy YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksien yleissopimukseen, jonka Suomi on allekirjoittanut
mutta ei vieli ratifioinut!2. Sopimuksen 7 artiklan 2. kohdassa todetaan, etti kaikissa vammaisia
lapsia koskevissa toimissa on otettava ensisijaisesti huomioon lapsen etu.

Lapsen edun miirittely liittyy kiintedsti lapsen oikeuksien sopimuksen muihin periaatteisiin.
Lapsen etu, lapsen osallistuminen itseiin koskevaan piitoksentekoon seki lapsen suojeleminen ja
huolenpito ovat kiinteissi vuorovaikutuksessa toisiinsa ja samalla ne kiinnittyvit myds yhteiskunnan
arvoihin ja arvostuksiin. LOS 18 artiklan mukaan vanhemmilla on ensisijainen ja yhteinen vastuu
lapsen kasvatuksesta ja kehityksesti. Téssi tehtidvissdan vanhempien tulee toimia lapsen edun mu-
kaisesti. Sopimus velvoittaa jasenvaltioita tukemaan vanhempia kasvatustehtivissian seki LOS 5
artiklan mukaisesti kunnioittamaan vanhempien vastuuta, oikeuksia ja velvollisuuksia lapsensa kas-
vatuksessa. Suomen perustuslain 19.3 §:n mukaan julkisen vallan on tuettava perheen ja muiden
lapsen huolenpidosta vastaavien mahdollisuuksia turvata lapsen hyvinvointi ja yksilollinen kasvu.

Vammaisten lasten osalta lapsen oikeuksien komitea korostaa lapsen omaa perheympirist6i par-
haana hoitopaikkana vammaiselle lapselle. Komitean mukaan timin toteutumiseksi vammaisten
lasten perheet tarvitsevat yhteiskunnalta riittivisti tukea ja apua. Yleisessi huomautuksessaan
jasenvaltioille!3 komitea on tuonut esille huolensa vammaisten lasten sijoittamisesta hoitolaitok-
siin. Komitea on kehottanut jisenvaltioitaan turvautumaan laitoshoitoon sijoittamiseen vasta vii-
meiseni vaihtoehtona ja silloinkin, jos se on ehdottoman vilttimitonti ja lapsen edun mukaista.
Ensisijaisesti tulisi suosia perhehoitotyyppisti sijaishuoltoa. Komitean mukaan jo olemassa ole-
vaa laitoshoitoa tulisi uudistaa niin, etti painopiste olisi pienissi, lapsen oikeudet ja tarpeet huo-
mioon ottavissa asuntolatyyppisissi ratkaisuissa. Komitea painottaa myds tehokasta tarkastus- ja
valvontajirjestelmai olemassa olevan laitoshoidon asianmukaisuuden varmistamiseksi.

Il Lapsen oikeuksien komitean paitelmissa Suomelle tuodaan esille, ettei Suomen lainsdadanndssa kattavasti viitata lapsen etuun
ja ettei titd periaatetta riittavasti ymmarreta ja oteta huomioon lapsia koskevassa paatoksenteossa.
CRC/GC/FIN/CO/4. 17.6.201 |. Kohta 26 ja 27.

12 Lapsen oikeuksien komitea kiirehtii Suomen valtiolle antamissaan paatelmissa Suomea ratifioimaan YK:n vammaisten
henkiliden oikeuksia koskevan yleissopimuksen. CRC/C/FIN/CO/4. 17.6.201 1. Kohta 40.

13 CRC/C/GC/9. Yleinen huomautus nro 9 §2006). Vammaisten lasten oikeudet. http://www.lapsiasia.fi/c/document _library/
get_file?p_|_id=52437&folderld=1940733&name=DLFE-12301.pdf



Lapsen oikeus osallistua ja tulla kuulluksi

Lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artiklan mukaan jokaisella lapsella on oikeus ilmaista nikemyk-
sensi hintd koskevassa asiassa. Tdma on yksi sopimuksen perusarvoista. Sopimus my®ds velvoittaa
ottamaan lapsen mielipiteet huomioon hinen ikinsi ja kehitystasonsa mukaisesti. Lapsen oikeuksi-
en komitea on miiritellyt 12 artiklan yhdeksi sopimuksen neljisti yleisperiaatteesta. Se merkitsee
siti, ettd 12 artiklan mukainen siintely tulee ottaa huomioon, kun tulkitaan tai pannaan tiytintéon
muita sopimuksen oikeuksia. Sopimuksen yleisperiaatteita ovat LOS 12 artiklan lisaksi oikeus syr-
jimittdmyyteen, oikeus elimain ja kehittymiseen seka edelld mainittu lapsen edun ensisijaisuus.

Lapsen oikeuksien yleissopimuksen 12 artiklassa séididetdicin:

"1. Sopimusvaltiot takaavat lapselle, joka kykenee muodostamaan
omat néikemyksensd, oikeuden vapaasti ilmaista ndmd néikemyksensd
kaikissa lasta koskevissa asioissa. Lapsen néikemykset on otettava
huomioon lapsen idn ja kehitystason mukaisesti.

2. Témdin toteuttamiseksi lapselle on annettava erityisesti mahdollisuus
tulla kuulluksi hénté koskevissa oikeudellisissa ja hallinnollisissa
toimissa joko suoraan tai edustajan tai asianomaisen toimielimen
vilitykselld kansallisen lainsdididdnnin menettelytapojen mukaisesti.”

LOS 12 artiklassa ei varsinaisesti kiytetd kisitettd osallistuminen, mutta lapsen oikeuksien ko-
mitean mukaan siidoksessi on sisillgllisesti kysymys osallistumisen oikeudestal4. Lapsen osal-
listuminen on siis lapsen oikeutta ilmaista nikemyksensi vapaasti itsedin koskevissa asioissa.
Osallistuminen tarkoittaa my®s siti, etti aikuisten tulisi ottaa huomioon lasten mielipiteet pia-
toksenteossa, politiikan ja yhteiskunnallisten toimenpiteiden suunnittelussa seka lainsidadinnos-
si. Osallistuminen on ymmirrettivi lapsen ja aikuisen viliseksi vuoropuhelulliseksi lahtokoh-
daksi. Kyse ei ole vain hetkellisesti teosta vaan prosessista, jonka my6ti menettelytapoja ja toi-
menpiteiti lasta koskevissa asioissa voitaisiin kehittii. Lapsen kuulemisen tirkeys tulee esiin
my6s perustuslaissa, jonka 6.3 §:n mukaan lapsia on kohdeltava tasa-arvoisesti yksiléini ja hei-
din tulee saada vaikuttaa itsedin koskeviin asioihin kehitystiin vastaavasti.

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa siidetiin vammaisten
lasten osallistumisen oikeudesta (7 artiklan 3 kohta). Artiklan mukaan sopimuspuolet varmis-
tavat, ettd vammaisilla lapsilla on oikeus vapaasti ilmaista nikemyksensi kaikissa heihin vaikut-
tavissa asioissa ja ettid heidin nikemyksilleen annetaan asianmukainen painoarvo heidin ikinsi
ja kypsyytensi mukaisesti, yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa, ja etti heilld on oikeus saada
vammaisuutensa ja ikinsi mukaista apua timin oikeuden toteuttamiseksil®.

Sididoksessd ei korostu ainoastaan lasten yhdenvertainen oikeus nikemystensi ilmaisijoi-
na suhteessa aikuisiin vaan myods vammaisten lasten yhdenvertainen oikeus tuoda mielipi-
teitddn esille suhteessa ikdtovereihin. Lapsen oikeuksien komitea on painottanut, ettd lap-
sen kuulemisen toteuttamisessa lihtokohtana ja oletusarvona on luottamus lapsen kyvyk-
kyyteen ilmaista mielipiteensi hinti koskevassa asiassa. Komitea on ilmaissut huolensa siit,
ettd varsinkin pienten lasten seki niiden lasten osalta, joilla on esimerkiksi vammansa vuok-
si vaikeuksia ilmaista mielipiteensd, osallistumisenoikeus ei jisenvaltioissa tiysin toteudul6.

14 CRC/C/GC/12. Yleinen huomautus nro 12 (2009). Lapsen oikeus tulla kuulluksi. http://www.minedu.fi/export/sites/default/
lapset_nuoret_perheet/lapsenoikeudet/CRC_General_Comment_no_12_julk.pdf

I5 YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen poytakirja.
Suomen YK-liitto: http://www.ykliitto.fi/files/vammaistenoikeudet_kirjanen_net.pdf seka http://www.un.org/esa/socdev/
enable/rights/ahc8adart.htm

16 Lapsen oikeuksien komitea on esittinyt paatelmissain Suomen valtiolle huolensa siité, ettei vammaisten lasten oikeus tulla
kuulluksi toteudu asianmukaisesti. CRC/C/FIN/CO/4. 17.6.201 |. Kohta 28.



Komitea tuo esille, ettid tutkimusten mukaan jo hyvinkin pienet lapset kykenevit ilmaisemaan
nikemyksensi, kunhan aikuiset osaavat valita sopivan keinon tai viestintitavan lapsen ilmaisul-
le. My®s niiden lasten, jotka vammansa vuoksi tarvitsevat erityisii kommunikaatiovilineiti tai
tulkkipalveluita, tarpeet tulee ottaa huomioon.!” Tihin liittyy oleellisesti myds Suomen perus-
tuslain 17 §, jonka mukaan viittomakielta kiyttivien sekd vammaisuuden vuoksi tulkitsemis- ja
kiainnosapua tarvitsevien oikeudet turvataan lailla.

Koska lapsen etu on yleissopimuksessa asetettu ylimmiksi tavoitteeksi, tulee sopimuksen muita
tavoitteita ja niiden toteutumista arvioida lapsen edun nikokulmasta. Lapsen edun toteuttami-
sessa lapsen huolenpidon tai suojelun tarve voi joissain tilanteissa rajoittaa lapsen LOS 12 artik-
lan mukaista osallistumisoikeutta ja esimerkiksi ohittaa lapsen miiriimisoikeuden hinti koske-
vissa oikeudellisissa kysymyksissi. Lapsen oikeuksien sopimus edellyttii, ettd lapsella on oikeus
saada turvaa, huolenpitoa ja ohjausta aikuisilta piitoksentekotilanteissa, jotka ovat hinelle haas-
tavia. Vaikka aikuinen tekisikin paitoksen lapsen puolesta, lasta tulee kuitenkin kuunnella ja hi-
nen mielipiteensi tulee ottaa huomioon hinen ikdinsi ja kehitystasoaan vastaavasti.

YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen 23 artikla
vammaisen lapsen asemasta

1. Sopimusvaltiot tunnustavat, ettd henkisesti tai ruumiillisesti
vammaisen lapsen tulisi saada nauttia tiysipainoisesta ja hyvdstd
eldmdistd oloissa, jotka takaavat ihmisarvon, edistévit itseluottamusta ja
helpottavat lapsen aktiivista osallistumista yhteisonsd toimintaan.

2. Sopimusvaltiot tunnustavat vammaisen lapsen oikeuden saada
erikoishoitoa sekd rohkaisevat ja varmistavat avun ulottamisen
kétytettivissi olevien voimavarojensa mukaisesti sithen oikeutettuihin lapsiin
sekdi heiddin hoidostaan vastaaviin henkiléihin, silloin kun apua on haettu
ja kun se soveltuu lapsen tilanteeseen ja héinen vanhempiensa tai muiden
hoitajiensa olosuhteisiin.

3. Tunnustaen vammaisen lapsen erityistarpeet timdn artiklan 2 kappaleen
mddirdysten mukaista apua on annettava tarvittaessa kiinnittden

huomiota vanhempien tai lapsen muiden hoitajien varallisuuteen.

Apu on suunniteltava varmistamaan vammaisen lapsen mahdollisuus
koulunkdiyntiin, koulutukseen, terveydenhoito- ja kuntoutuspalveluihin,
ammattikoulutukseen ja virkistystoimintaan siten, ettd lapsi sopeutuu
mahdollisimman hyvin héntd ympdroivddn yhteiskuntaan ja ettd hin
saavuttaa mahdollisimman korkean yksilokohtaisen kehitystason,
sivistyksellinen ja henkinen mukaan luettuina.

4. Sopimusvaltiot edistivdt kansainvilisen yhteistyon hengessd
asianmukaista terveydenhoitoa sekd vammaisten lasten lddketieteellistd,
psykologista ja toiminnallista hoitoa sekd yleissivistivdd ja
ammattikoulutusta koskevan tiedon vaihtoa, mukaan lukien myis
tietojen levittiiminen ja saanti. Tavoitteena on auttaa sopimusvaltioita
parantamaan valmiuksiaan ja taitojaan sekdi laajentamaan
kokemuksiaan ndillé aloilla. Téisséi on erityistd huomiota kiinnitettéivd
kehitysmaiden tarpeisiin.

17 CRC/C/GC/12. Yleinen huomautus nro 12 (2009). Lapsen oikeus tulla kuulluksi.



Vammaisen lapsen oikeus taysipainoiseen, hyvaan elamaan

Lapsen oikeuksien yleissopimukseen sisiltyy 23 artikla, jossa erillisesti tunnustetaan vammaisen
lapsen oikeudet. Artiklassa on asetettu tavoitteeksi vammaisen lapsen oikeus ja mahdollisuus
tiysipainoiseen, hyviin elimiin oloissa, jotka takaavat ihmisarvon, edistivit itseluottamusta ja
helpottavat aktiivista osallistumista yhteisén toimintaan. Sopimuksen 23 artiklan 1 kohdan ydin-
ajatus on se, ettd vammaisten lasten tulisi olla osallisina kaikissa yhteiskunnan toiminnoissalS.
Ajatus on lausuttu myos vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan sopimuksen 7 artiklan 1
kohdassa, jossa saddetiin, ettd vammaisten lasten tulee voida nauttia kaikista ihmisoikeuksista ja
perusvapauksista tiysimiiriisesti ja yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa!9.

Lapsen oikeuksien sopimuksen 2 artikla on 23 artiklan rinnalla tirked siidos koskien erityisesti
vammaisen lapsen oikeuksia. LOS 2 artikla vaatii sopimusvaltioita huolehtimaan siiti, ettd kaik-
ki niiden oikeudenkiyttdalueella olevat lapset voivat nauttia sopimuksen oikeuksista ilman min-
kiznlaista syrjintii. Artiklassa on erikseen yhteni kiellettyni syrjintidperusteena mainittu vam-
maisuus. Myos Suomen perustuslain 6 §:n, yhdenvertaisuussiinnoksen, 3 momentissa taataan
lapsille tasa-arvoinen kohtelu yksildina ja 2 momentissa siddetdan, ettei ketdan saa ilman hyvik-
syttivai syytd asettaa eri asemaan muun muassa iin tai vammaisuuden perusteella. Vammaisten
lasten osalta yhdenvertaisuus edellyttia ensinnikin sitd, ettd lapset ovat tasa-arvoisessa asemas-
sa aikuisiin nihden ja my®s sitd, ettd vammaista lasta tulee kohdella yhdenvertaisesti suhtees-
sa muihin lapsiin. Yhdenvertaisuussidannoksessi korostuu myos lapsen huomioiminen yksiléna.
Viranomaistoiminnassa se merkitsee siti, ettd kunkin lapsen erityistarpeet ja tapaukseen liittyvit
olosuhteet on otettava huomioon ratkaisuja tehtiessi.20

Lapsen oikeuksien sopimuksen 2 artiklaan liittyen lapsen oikeuksien komitea on Suomelle an-
tamassaan viimeisimmaissi piitelmiasiakirjassaan esittinyt huolensa siitd, ettd vammaisia lapsia
syrjitddn Suomessa ja kehottanut Suomen valtiota tehostamaan pyrkimyksidin torjua kaikkia
syrjinnan muo‘coja.21

Lapsen oikeuksien sopimuksen 23 artiklan 2 kohdan mukaan sopimusvaltiot tunnustavat vam-
maisen lapsen oikeuden lapsen tarpeisiin liittyvdan asianmukaiseen erikoishoitoon. Lapsen oi-
keuksien komitean huomautuksessa korostetaan, etti hoito ja apu on suunniteltava siten, etti
vammaisilla lapsilla on hyvit mahdollisuudet koulunkiyntiin, koulutukseen, terveydenhoito- ja
kuntoutuspalveluihin, ammattikoulutukseen ja virkistystoimintaan?Z.

Vammaisen lapsen oikeus koulunkayntiin ja koulutukseen

Koulunkiynnin ja koulutuksen osalta lapsen oikeuksien komitea on huomautuksessaan?3 korosta-
nut, ettd vammaiselle lapselle annettavan koulutuksen tulee vahvistaa lapsen itsetuntoa ja itseluot-
tamusta. Lapsella on oikeus kokea, ettd hintd kunnioitetaan ja hinen ihmisoikeutensa tunnustetaan.
Lapsen oikeuksien komitea painottaa inkluusioperiaatteen mukaista koulutusta, jonka tulisi vahvis-
taa ja tukea vammaisen lapsen yhteenkuuluvuutta ikitovereidensa sekd oman yhteisonsi kanssa.
Jotta koulutus kykenisi antamaan vammaiselle lapselle onnistumisen, menestymisen ja asioidenhal-
linnan kokemuksia, tulisi kiinnittii huomiota erityisesti koulurakennusten esteettémyyteen, oppi-
misympiristd6n ja -strategioihin, opetusmenetelmiin ja -vilineisiin seki opettajien koulutukseen?4.

18 CRC/C/GC/9. Yleinen huomautus nro 9 (2006). Vammaisten lasten oikeudet.

19 YK:n yleissopimus vammaisten henkiloiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen poytakirja. Suomen YK-liitto:
http://www.ykliitto.fi/files/vammaistenoikeudet_kirjanen_net.pdf seka http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/ahc8adart.htm

20 Hakalehto-Wainio 2010.

21 CRC/C/FIN/CO/4. 17.6.201 |. Kohta 24 ja 25.

22 CRC/C/GC/9. Yleinen huomautus nro 9 (2006). Vammaisten lasten oikeudet.
23 CRC/C/GC/9. Yleinen huomautus nro 9 (2006). Vammaisten lasten oikeudet.

24 Komitea on esittdnyt huolensa paztelmissaan Suomen valtiolle siit3, ettei opettajia kouluteta riittavasti tyoskentelemain
vammaisten lasten kanssa eivatka vammaisten lasten perheet saa riittdvad, hyvanlaatuista ja ajantasaista tukea tai opetuksen
ohjausta lastensa kuntouttamisen tueksi. CRC/C/FIN/CO/4. 17.6.201 |. Kohta 39 ja 40.



Vammaisen lapsen koulunkiynnin olennaisia edellytyksii ovat my®os riittivi henkilkohtainen
apu seka lapsen mahdollisuus asianmukaisiin kommunikaatiovilineisiin ja -keinoihin. Lapsen oi-
keuksien komitea lisiksi painottaa, etti vertaistuella on tirkeid merkitys vammaisen lapsen eli-
missi ja vertaistuen toteutumista tulisi edistii kaikin keinoin my6s koulussa ja opiskelussa.

Korostaessaan inkluusioperiaatetta opetuksessa lapsen oikeuksien komiteaZS tuo painokkaasti
esille, ettei vammaista lasta tule sijoittaa yleisopetukseen ilman hinen erityistarpeidensa huomi-
oimista. Vammaiselle lapselle tulee turvata koulunkiyntiin ja opiskeluun asianmukaiset palve-
lut sekd riittiva tuki. Peruslihtokohdaltaan inklusiivinen opetus tarkoittaa arvoja, periaatteita ja
kiytintoji, joiden avulla kaikki oppilaat saavat mielekisti ja laadukasta opetusta ja jossa huo-
mioidaan kaikkien oppilaiden moninaiset oppimisolosuhteet ja -vaatimukset. Inkluusioon liittyy
keskeisesti ajatus osallistumisen vahvistamisesta. Osallistuminen merkitsee my®s sitd, etti lasten
omia kokemuksia, mielipiteiti ja nikemyksii koulusta ja oppimisesta tulee kuulla ja niitd tarvi-
taan koulutyoskentelyn kehittimiseksi ja parantamiseksi.

Lapsen oikeuksien sopimuksessa korostetaan vammaisten lasten oikeutta opiskeluun ja ammatil-
liseen koulutukseen (LOS 23 artikla 3 kohta). Asian merkitys tunnustetaan myos Uudistetussa
Euroopan sosiaalisessa peruskirjassa26, jonka 15 artiklassa siddetdan vammaisten henkilsiden oi-
keudesta saada "ohjausta, koulutusta ja ammatillista koulutusta yleisten jérjestelmien puitteissa ai-
na, kun se on mahdollista tai, silloin kun se ei ole mahdollista, asiaan erikoistuneiden julkisten tai
yksityisten organisaatioiden avulla”. Vammaisten lasten itsendisyyden ja osallistumisen oikeuden
kannalta on tirkedi, etti toisen asteen opiskelumahdollisuudet ovat yhti lailla saavutettavissa ja
moninaiset kuin heidin ikitovereillaan. Lisiksi vammaiselle lapselle tulee turvata hinen tarvit-
semansa yksilollinen tuki opiskelussa.

Vammaisten lasten ja heidan perheidensa oikeus
sosiaali- ja terveydenhoitopalveluihin

Lapsen oikeuksien sopimuksessa osallistumisen oikeus kytkeytyy tiiviisti lapsen hyvin elimin
mairittelyyn. Sopimus velvoittaa aikuisia ottamaan selvii lasten ja nuorten mielipiteistid seki
ottamaan ne huomioon piitoksissi lapsen iin ja kehitystason mukaisesti. Tdimi on myds lapsi-
ystivillisen terveydenhuollon perusta: mitd paremmin aikuiset ovat perilli lasten ja nuorten ko-
kemuksista ja nakokulmista, sitd laadukkaampia palveluita ja parempaa tukea he myds osaavat
antaa lapsille.

Lapsen oikeuksien sopimuksen velvoitteet on otettu huomioon terveydenhuollossa erityisesti
potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain 7 §:ssd, jossa saddetddn alaikdisen itsemadrdamis-
oikeudesta. Terveydenhuollossa lapsen oikeus osallistua itsedin koskevaan piitoksentekoon on
kuitenkin valitettavan usein kaventunut keskusteluksi lapsen oikeudesta paittii itseniisesti hoi-
dostaan, josta syysti lapsen mielipiteiden ja nikemysten selvittiminen muissa hinen terveyden-
huoltoonsa liittyvissi kysymyksissd on jadnyt vihemmille huomiolle.27, 28

25 CRC/C/GC/9. Yleinen huomautus nro 9 (2006). Vammaisten lasten oikeudet.

26 Uudistettu Euroopan sosiaalinen peruskirja tuli Suomessa voimaan 1.8.2002. Vammaisia henkil6ita koskee erityisesti sen |5
artikla, joka turvaa vammaisille henkiléille oikeuden itsendisyyteen, sosiaaliseen integraatioon ja mahdollisuuteen osallistua
yhteisolliseen eldmaan.

27 Pollari, 2011.

28 Lapselle on annettava mahdollisuus antaa palautetta hoidostaan seka keskustella hanta hoitavan terveydenhuollon
ammattilaisen kanssa. Lapsi tarvitsee my®s riittavasti ymmarrettavaa tietoa seka kokemuksen siitd, etta hanen
nakemyksiaan kuunnellaan ja ne my6s otetaan huomioon lapsen idn ja kehitystason mukaisesti. Lasten omia kokemuksia
terveydenhuollostaan on selvitetty lapsiasiavaltuutetun kyselyssd, joka oli osa Euroopan neuvoston laajempaa kyselya.
Molemmat raportit ovat luettavissa lapsiasiavaltuutetun sivuilla: ”Lasten kokemuksia terveydenhuollosta — Euroopan
neuvoston lasten terveydenhuoltoon liittyvan kyselyn Suomen raportti” seké ”Child-friendly health care: the views and
experiences of children and young people in Council of Europe member States”.



Lapsen oikeuksien komitea painottaa, etti kaikilla lapsilla on oikeus mahdollisimman hyviin
terveyteen ja oikeus saada laadukasta terveyden- ja sairaudenhoitoa. LOS 24 artiklassa sidde-
tidn lapsen oikeudesta terveydenhuoltopalveluihin2? ja vastaavasti lapsen oikeudesta sosiaali-
turvaan siddetddn LOS 26 artiklassa. Vammaisten lasten osalta timi tarkoittaa muun muassa
lapsen erityistarpeet huomioon ottavia sosiaali- ja terveydenhuoltopalveluita, liikkumisen ja
toiminnan esteettdmyytti sosiaali- ja terveydenhuollon yksikoissi seki riittivii sosiaali- ja ter-
veydenhuollon ammattihenkiléiden tietimysti ja koulutusta lapsen vammaisuuteen liittyen.
Lapsen oikeuksien komitea myos korostaa vammaisen lapsen kanssa tyoskentelevien ammatti-
laisten yhteistyon tirkeyttd sekd moniammatillisen lihestymistavan merkitysti sosiaali- ja ter-
veydenhuollossa.

Suomen perustuslain 19.3 §:n mukaan julkisen vallan on turvattava jokaiselle riittavit sosiaa-
li- ja terveyspalvelut. Lisiksi perustuslain 22 § velvoittaa julkisen vallan turvaamaan perus- ja
ihmisoikeuksien toteutumisen30. Sosiaali- ja terveyspalveluiden saamisessa oikeuden vahvuut-
ta kuvaa jako subjektiivisiin ja mairirahasidonnaisiin sekd kunnan vapaaehtoisesti jirjestimiin
palveluihin. Subjektiiviset oikeudet muodostavat palvelun saajalle vahvimman oikeuden, jolloin
siddetyn palvelun jirjestimiseen ei lihtokohtaisesti sisilly harkintaa. Miiridrahasidonnaisten
palvelujen jirjestiminen on sidottu sosiaali- ja terveydenhuollon erityislainsiadannolld kunnas-
sa esiintyviin tarpeeseen. Kunnalla on mairirahasidonnaisten palvelujen tarpeen suhteen sel-
vittdmisvastuu palveluiden sisillosti ja laajuudesta kunnassa. Jos kunta talousarviosta paatties-
sdin tietoisesti mitoittaa miirirahansa tiedossa olevaa tarvetta vihiisemmaiksi, toimitaan vas-
toin perustuslain 19.3 §:n ja 22 §:n asettamaa velvoitetta.31

Vammaisten lasten vanhemmat joutuvat kidytdnnossi ottamaan paljon vastuuta lapsensa sosiaa-
li- ja terveydenhuollon seki opetustoimen palveluiden koordinoinnista seki tiedon vilittimises-
ti eri viranomaistahojen vililli. Useilla vanhemmilla on myos huoli lapsensa palvelujen riitti-
vyydesti seka niiden tasa-arvoisesta saamisesta. Lapsen oikeuksien sopimus edellyttia riittavaa,
yksilollisten tarpeiden mukaista julkisen vallan tukea seki tietoa palveluista vammaisten lasten
vanhemmille, jotta perheet selviiisivit arjen mukanaan tuomista haasteista32.

Lapsen oikeuksien komitean Suomea koskevissa paitelmissi ja suosituksissa33 on tullut esil-
le huoli siitd, ettd paikallisviranomaisten vammaisten lasten perheille jirjestimit hyvinvoin-
tipalvelut ovat eritasoisia ja -laatuisia eri puolilla maata. Ongelma johtuu osittain siitd, etti
kuntien kiytdssi olevat taloudelliset voimavarat ovat hyvin erilaiset ja myos siitd, ettd vam-
maisten lasten avun tarpeita arvioidaan ja priorisoidaan eri tavoin eri alueilla. My6s lasten van-
hemmat ovat olleet huolissaan alueellisesta epitasa-arvosta vammaisten lasten lakisiiteisten
palveluiden ja tukien saamisessa. Esimerkiksi Kivirannan ja Jokisen3# tutkimuksessa liikunta-
vammaisten lasten vanhemmat toivat esille, etti eroja eri kuntamuotojen vililla oli muun mu-
assa hoitotuen, omaishoitotuen ja vammaispalvelulain mukaisten etuuksien myontimisessi.
Yhdenvertaisuuden vaatimus edellyttii viranomaisten ratkaisukiytinnolti tiettyd yhtenevii-
syyttd ja ennustettavuutta palveluihin ja etuuksiin liittyen.

Lapsen oikeudet kuuluvat jokaiselle lapselle

Vaikka lapsen oikeuksien yleissopimuksessa seké 2 artiklassa ettd 23 artiklassa korostuvat vam-
maisten lasten oikeudet, niiden huomioiminen ei kuitenkaan rajoitu niihin kahteen artiklaan

29 LOS 24 artiklan | kohdassa saddetazn lapsen oikeudesta terveydenhuoltopalveluihin: ”Sopimusvaltiot tunnustavat,
ettd lapsella on oikeus nauttia parhaasta mahdollisesta terveydentilasta seka sairauksien hoitamiseen ja kuntoutukseen
tarkoitetuista palveluista. Sopimusvaltiot pyrkivat varmistamaan, ettei yksikéan lapsi joudu luopumaan oikeudestaan nauttia
téllaisista terveyspalveluista.”

30 Perustuslain 2 luku 22 §: ”Perusoikeuksien turvaaminen. Julkisen vallan on turvattava perusoikeuksien ja ihmisoikeuksien
toteutuminen.”

31 Pajukoski 2006, s. 29-30.

32 CRC/C/GC/9. Yleinen huomautus nro 9 (2006). Vammaisten lasten oikeudet
33 CRC/C/I5/Add. 132. 16.10.2000.; CRC/C/FIN/CO/4. 17.6.201 |. Kohta I5.
34 Kiviranta & Jokinen 2003, s. 173.



vaan heidin etunsa on otettava huomioon kaikkia lapsen oikeuksia sovellettaessa. Tahan viita-
taan my&s lapsen oikeuksien komitean yleisessd huomautuksessa3®, jonka pasasiallisena tarkoi-
tuksena on ollut ohjata jisenvaltioita takaamaan vammaisten lasten oikeudet siten, etti ne kat-
tavat kaikki lapsen oikeuksien sopimuksen siinnokset.

Vammaisten lasten yhdenvertaisuuden seki tasavertaisen osallistumisen toteutumiseen yhteiskun-
nassa vaikuttavat edelld mainittujen oikeuksien rinnalla lapsen oikeuksien sopimuksen kansalais-
oikeuksiin ja -vapauksiin liittyvit siannokset36. Kansalaisoikeudet ja -vapaudet edellyttivit muun
muassa lapsen mielipiteiden ilmaisun vapautta, lapsen oikeutta saada tietoa sekd lapsen oikeutta
yksityisyyteen ja kotirauhaan. Lapsen oikeuksien komitea korostaa, ettd vammaisilla lapsilla seka
heidin vanhemmillaan tulisi olla kiytettivissdin vammaisuuteen liittyvii tietoa, jotta heilld oli-
si mahdollisuus osallistua lapsen asioita koskevaan paitoksentekoon, kuntoutukseen ja hoitoon.
My®éskiin fyysinen ympiristo ei saisi luoda esteitd vammaisten lasten osallistumiselle, vaan lapsilla
tulee olla mahdollisuus kiyttii julkisia kulkuvilineiti seki passti esteettomisti julkisiin tiloihin.

Vastaavasti Uudistetun Euroopan sosiaalisen peruskirjan 15 artiklan 3 kohdassa sopimusvaltiot si-
toutuvat edistimiin vammaisten henkildiden yhteiskunnalliseen eldmiin osallistumista toimin, joi-
den tarkoituksena on poistaa seki kommunikaatioesteiti ja liilkkumiseen liittyvii esteitd. Samassa
artiklassa velvoitetaan sopimusvaltioita myds mahdollistamaan vammaisten henkildiden osallistu-
minen kulttuuri- ja vapaa-ajantoimintaan. Samaa edellyttid vammaisten henkildiden oikeuksien
yleissopimuksen 30 artikla, jossa sopimusosapuolet tunnustavat vammaisten henkiléiden oikeuden
osallistua yhdenvertaisesti muiden kanssa kulttuurielimiin seka virkistys-, vapaa-ajan- ja urheilutoi-
mintaan. Lasten oikeutta lepoon, leikkiin ja vapaa-aikaan seki taide- ja kulttuurielimain siidelldin
lapsen oikeuksien sopimuksen 31 artiklassa. LOS 31 artiklan osalta lapsen oikeuksien komitea ko-
rostaa, ettd vammaisille lapsille tulisi tarjota yhtiliiset mahdollisuudet harrastaa liikuntaa seki osal-
listua erilaisiin kulttuuri- ja taideaktiviteetteihin. Nama aktiviteetit tulisi komitean mukaan nihda
seki ilmaisukeinona lapselle etti myos mielekkiini eliminlaadun toteuttamisen vilineeni.

Lapsen oikeuksien sopimuksen 19 artiklassa saidetdin, ettd lasta on suojeltava kaikelta vikival-
lalta, vilinpitimattdmaltd kohtelulta ja hyviksikiytslta3”. Lapsen oikeuksien komitea tuo esille
huomautuksessaan jisenvaltioille, etti vammaiset lapset joutuvat muita lapsia helpommin hen-
kisen tai fyysisen vikivallan tai seksuaalisen hyviksikiyton uhreiksi3S. Yksi syy siihen on se, ettd
vammaiset lapset tarvitsevat usein tavallista enemmin aikuisen henkildn apua ja ohjausta paivit-
tiisistd toimista suoriutumiseensa. Vammaisen lapsen saattaa myos olla vaikeampaa tuoda koh-
taamaansa vikivaltaa tai hyviksikiyttod esille vammastaan johtuvien seikkojen, kuten esimerkik-
si kommunikaatiovaikeuksien tai hahmottamisen ongelmien vuoksi. Lapsen oikeuksien komitea
kehottaakin sopimusvaltioita ryhtymiin toimenpiteisiin vammuaisiin lapsiin kohdistuvan hyvik-
sikiiyton ja vikivallan ehkéisemiseksi3®. Lapsen oikeuksien komitea tuo esille myos koulukiu-
saamisen yhteni vikivallan muotona, jonka kohteeksi vammaiset lapset usein joutuvat. Komitea
kuitenkin painottaa, ettei koulukiusaamisen pelko saa olla inkluusioperiaatteen esteeni, vaan
kouluissa tulee kiinnittii erityisti huomiota vammaisten lasten tarpeisiin ja heiti tulee riittivis-
ti suojella koulussa tapahtuvalta kiusaamiselta.

Merkittivi lapsen oikeuksien sopimuksen sididds on sen 42 artikla, jossa edellytetiin, ettd "so-
pimusvaltiot sitoutuvat saattamaan yleissopimuksen periaatteet ja mddrdiykset yleisesti niin aikuis-
ten kuin lastenkin tietoon tarkoituksenmukaisesti ja aktiivisesti”. Lapsella on siis lapsen oikeuksien
sopimuksen edellyttimi oikeus tuntea oikeutensa. Lapsen oikeuksien komitea tuo esille suo-

35 CRC/C/GC/9. Yleinen huomautus nro 9 (2006). Vammaisten lasten oikeudet.
36 LOS7,8,13-17ja37a.

37 Sopimuksen 36 artiklassa korostetaan lapsen suojelemista kaikelta hanen hyvinvointiaan uhkaavalta hyvaksikaytolta ja 34
artiklassa saddetddn erikseen, etti lasta on suojeltava kaikenlaiselta seksuaaliselta hyvaksikaytolta.

38 CRC/C/GC/9. Yleinen huomautus nro 9 (2006). Vammaisten lasten oikeudet.; Riippumattoman asiantuntijan YK:lle antama
raportti A/61/299, joka kisittelee lapsiin kohdistuvaa vakivaltaa, kts. Report of the independent expert for the United Nations
study on violence against children osoitteessa http://www.unicef.org/violencestudy/reports/SG_violencestudy en.pdf.

39 CRC/C/GC/9. Yleinen huomautus nro 9 (2006). Vammaisten lasten oikeudet.; My6s Sosiaali- ja terveysministerion
kansallisessa lapsiin kohdistuvan kuritusvakivallan vahentamisen toimintaohjelmassa 2010-2015 tuodaan esille erityista tukea
tarvitsevien lasten asema pohdittaessa kuritusvakivaltaa ja sen ehkaisya. Kts. Al ly6 lasta! http://www.stm.fi/julkaisut/nayta/
julkaisu/1537947. STM julkaisuja 2010:7.



situksissaan Suomen valtiolle huolensa siitd, ettd lapsen oikeuksien sopimuksen tuntemus on
Suomessa vield puutteellista ja komitea korostaa lapsen oikeuksista tiedottamisen tirkeytti eri-
tyisesti lapsille, lasten vanhemmille ja lasten kanssa tyoskenteleville eri alojen ammattilaisille ja
viranomaisille40. Lapsen oikeuksien toteutumisen kannalta on oleellisen tirkei, ettd lapsen oi-
keuksien sopimuksen siddékset tunnetaan, niiden velvoittavuus ymmirretiin ja sopimusta myos
noudatetaan lapsia koskevissa asioissa.

Vammaisen lapsen oikeudet ovat aikuisten velvollisuuksia

YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen yleisperiaatteet:

Lapsen oikeus yhdenvertaiseen kohteluun eli lasta ei saa syrjia hinen vammansa
tai loukkaantumisensa takia eikd myoskaan kielen tai etnisen taustan takia.

Lapsen etu on asetettava etusijalle lapsia koskevia paitoksia tehtaessa.

Lapselle on taattava mahdollisimman hyvat edellytykset henkiinjaagmiseen ja
kehittymiseen omaan tahtiin.

Lapsella on oikeus vapaasti ilmaista mielipiteensa kaikissa lasta koskevissa asioissa.
Mielipide on otettava huomioon lapsen ika- ja kehitystason mukaisesti.

Muita tarkeita ihmisoikeuksia vammaisen lapsen kannalta:

Vanhemmilla on ensisijainen vastuu lapsen hyvasta elamasta.
Kuntien ja valtion tulee tukea vanhempia heidan kasvatustehtavassaan.

Lasta ei pida tarpeettomasti erottaa vanhemmistaan.

Lapsella joka ei voi eldd perheensa kanssa,
on oikeus saada erityista suojelua ja tukea.

Lapsella on oikeus lepoon, leikkiin, virkistykseen ja vapaa-aikaan
seka taide- ja kulttuurieldmaan tutustumiseen.

Lapsella on oikeus yksityisyyteen.

Lasta pitaa suojella kaikelta vakivallalta,
valinpitamattomalta kohtelulta ja hyvaksikaytolta.

Oikeus perusopetukseen ja toisen asteen koulutukseen
seka koulunkaynnin keskeyttamisen ehkaiseminen.

Vahemmistdihin kuuluvilla lapsilla on oikeus
omaan kulttuuriinsa, uskontoonsa ja kieleensa.

Lapsella on oikeus elad mahdollisimman terveeni ja
saada tarvitsemansa terveyden- ja sairaudenhoito.

Vammaisen lapsen pitda saada parasta mahdollista hoitoa, kuntoutusta ja
tukea, joka edistdd hanen itseluottamustaan ja osallistumistaan.

Kodin ulkopuolella olevan lapsen hoidon ja
sijoituksen perusteet tulee tarkistaa sadnnollisesti.

40 CRC/C/FIN/CO/4.17.6.201 1. Kohta 19 ja 20.



Tissd luvussa arvioidaan oikeuksien toteutumista ja palveluiden toimivuutta vammais-

ten lasten ja perheiden arjessa. Arvio perustuu lasten vanhempien, vanhempainjir-
jestdjen edustajien sekd lasten ja perheiden kanssa toimivien ammattilaisten haastatteluihin.
Ammattilaiset olivat erikoissairaanhoidon, erityisvarhaiskasvatuksen ja erityisopetuksen alalta.

Haastattelut teki lapsiasiavaltuutetun toimiston ylitarkastaja Satu Siitari paaasiassa keviin 2010
aikana. Haastateltavia oli yhteensi 20. Haastattelijan tavoitteena oli koota seki vanhempien, ver-
taisryhmissi toimivien, jirjestdjen aktiivien seki asiantuntijoiden kokemustietoa lainsdadinnén
ja palveluiden toimivuudesta.

Haastattelujen lisiksi arviossa on hyddynnetty tutkimus- ja tilastotietoa, mutta piiosassa on per-
heiden arjen kokemus. Tietoa on saatu my®ds monissa keskusteluissa vammaisjirjestéjen edusta-
jien kanssa seki puheenvuoroista eri tilaisuuksissa. Arvion osuvuutta on “testattu” keskusteluin
VAMLAS-siition yhteydessi toimivan YTRY-verkoston kanssa. Verkosto koostuu vammaisten
lasten ja heidin vanhempien parissa toimivista yhdistyksista.

Alkuperiiseni tavoitteena oli koota myos lasten ja nuorten omaa kokemustietoa. Tama osoittau-
tui vaikeaksi, koska alalla ei ollut ennestiin toimivia vertaisryhmii. Lapsia ja nuoria oli kuitenkin
mukana perheiden haastattelutilanteissa.

Vammaiset lapset Suomessa

Lapsen oikeuksien komitea on arvostellut Suomea siité, ettd vammaisten lasten
hyvinvoinnista ei ole olemassa riittavasti tietoa. Vammaisten lasten lukumaarasta
Suomessa voi esittai arvioita epidemiologisten tutkimusten, erilaisten tilastojen ja
etuuksien kayttajatietojen avulla. Todennékaista on, ettd vammaisille tarkoitetut
palvelut ja sosiaaliturva eivat tavoita kaikkia niitd tarvitsevia ja niihin oikeutettuja.

«Alle 18-vuotiaita nikévammaisia on Suomessa noin 4 0004!.
«Alle |18-vuotiaita kuulovammaisia arvioidaan olevan noin | 00042,
+ Kehitysvammaisia on alle | % viestosti*3 eli noin 10 000 alle 18-vuotiasta.

« Puhevammaisia ihmisid on 0,9-1,2 prosenttia viestostamme.44 Lapsia, joilla on
kielellinen erityisvaikeus on noin 10 000, joista puhevammaisia noin 5 000.

« Liikuntavammaisten maaraa on vaikea arvioida, koska kyseessa on suhteellinen
kasite, joka kattaa hyvin monenasteisia vammoja. Vuosien 2000-2007 aikana
tehtyjen selvitysten perusteella on arvioitu, ettd kuntien |5—-64-vuotiaista
asukkaista 0,22 prosenttia olisi likuntavammaisia. 4>

41 Nakovammaisten keskusliitto ry, 2009. http://www.nkl.fi/fi/etusivu/ajankohtaista/julkaisu/vkirja2009/6 389
42 Widberg-Palo (tulossa 2012)

43 Terveyskirjasto. http://www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p_artikkeli=suo00059

44 Papunet. http://papunet.net/tietoa/puhevammaisuus/mita-on-puhevammaisuus/paljonko-puhevammaisia-

ihmisia-on.html
45 Vammaisten lasten ja nuorten tukisaatio, 2008. www.vamlas.fi/tiedosto/Loppuraportti_2008.doc



Vanhemmiilta vaaditaan paljon

Arki muuttuu lapsen synnyttyid. Vammaisen lapsen kohdalla niin kiy erityisesti, koska lapsen
hoitaminen on usein ty6listd. Sosiaali- ja terveydenhuollon tyontekijit tukevat vammaisen lap-
sen vanhempia omalla asiantuntemuksellaan. Lapselle pyritiin jirjestimiin liikinnillisti, sosi-
aalista ja kasvatuksellista kuntoutusta seki perheelle tukitoimia ja palveluja.

Kuntien tehtivini on jirjestdd vammaisille ihmisille heiddn tarvitsemansa palvelut seki tukea
asumista kotona. Kuntien palvelutuotannon rakenteet ovat voimakkaassa muutoksessa. Kuntien
vastuulla olevien palvelujen jirjestimisen rakenteellista ja taloudellista perustaa pyritiin vahvis-
tamaan. Sosiaali- ja terveydenhuollossa palveluja ja rakenteita kehitetdan kansallisessa kehitti-
misohjelmassa, Kaste-ohjelmassa. Palvelut pyritdin tuottamaan asiakkaalle ja potilaalle mahdol-
lisimman laajasti perus- ja lihipalveluina, joita erityispalvelut ja -osaaminen tukevat.

Kuntien ja muiden toimijoiden palvelujen ja etuuksien kirjo on laaja. Monet vanhemmat koke-
vat, ettd heidin tulisi olla asiantuntijoita saadakseen vammaiselle lapselle tarkoitetut palvelut ja
etuudet. Vanhemmat kokevat, etti palveluohjaus ei toimi.46

On vanhempia jotka kokevat, ettd perustuslain takaama yhdenvertaisuus ei toteudu, koska kun-
tien tavassa jirjestdd vammaisille tarkoitettuja palveluja on suurta vaihtelua,4” esimerkiksi hen-
kilokohtaisen avustajan palvelun saamisessa.

Useimmat vanhemmat ovat sitkeiti ja vahvoja ja sopeutuvat hyvin vaativaan tilanteeseen.
Vanhemmat ovat kuitenkin kertoneet, kuinka koko perhe joutuu kohtaamaan monia ongelmia
ja kestimiin ahdistusta, jos esimerkiksi sairaan/vammaisen lapsen hengissi selviytyminen on
epavarmaa.

Vammaisen lapsen hoitaminen vaatii paljon aikaa ja paneutumista ja voi olla my®s fyysisesti rank-
kaa. Vanhemmat voivat nopeastikin tulla jaksamisensa #irirajoille. Erityisen vaikeaksi tilanne voi
muodostua perheissi, joissa on vain yksi huoltaja ja mahdollisesti useampia lapsia. Etenkin niis-
s tilanteissa tarvitaan usein paljonkin ulkopuolista apua perheen sujuvan arjen varmistamiseksi.

Vanhemmiille lisaa palveluohjausta seka arjen tukea

Vammaisen lapsen perheessi on paljon iloa ja samanlaista perhe-elamia kuin perheissi yleensikin.
Suuri osa perheistd kuitenkin tarvitsee ulkopuolista tukea arkeen ainakin ajoittain. Perheen tarvitse-
maa tukea arvioitaessa tulee miettii niin vanhempien jaksamista, muiden sisarusten tilannetta per-
heessi kuin myds vanhempien harrastuksia ja parisuhteen yllipitoa. Perheet tarvitsevat parempaa
palveluohjausta, kotipalvelua, tukiperheit, tilapiisti hoitoapua ja muita tukitoimia ja palveluita.

On luonnollista, ettd erityisti tukea tarvitsevien lasten vanhemmat
haluavat, ettd lapsi asuu kotona. Tukea tarvitaan usein jo siini vaiheessa, kun siirrytiin sairaa-
lasta kotiin, mikili lapsen vammaisuus on todettu heti syntymin jilkeen. On tirkeds, ettd tissi
vaiheessa vanhemmat voivat saada rinnalleen ammattihenkilon, joka tuntee palvelu- ja tukijar-
jestelmin sekd ohjaa ja avustaa perhetti kiyttimaiin sitd (palveluohjaaja).

Nykyiin tilanne on liian usein se, etti vanhemmat joutuvat omatoimisesti hankkimaan tietoa
lapselle tarkoitetuista palveluista ja tukitoimista, ja lisiksi puolustamaan lapsen oikeuksia, jotta
lapsi saa lain mukaiset palvelut. Palvelujen ja tukitoimien hakemista tuetaan ja helpotetaan arvi-

46 Hyvana tietokanavana perheille ja tyontekijéille on 10.3.201 | avattu Vammaispalvelujen kasikirja.
www.sosiaaliportti.fi/fi-Fl/vammaispalvelujen kasikirja

47 Vastaavanlaisia havaintoja on tehnyt Valtiontalouden tarkastusvirasto: Vammaispalvelut muuttuvassa kunta- ja
palvelurakenteessa; VTV:n tuloksellisuustarkastuskertomus 221/201 |. Tarkastuskertomuksessa todetaan my6s kahden
erillisen lain vammaispalveluiden jarjestdmisestd aiheuttavan kunnille ongelmia, vaikka lakien keskindista suhdetta onkin pyritty
selventdmaan. Lakeihin siséltyvien kasitteiden tulkinnoissa on kuntakohtaisia ja alueellisia eroja.



oimalla palveluohjauksessa perheen elimintilanne ja avuntarve seki kokoamalla eri tahojen tar-
joamat palvelut perheen kannalta mielekkailla tavalla. Palveluohjauksen tulisi jatkossa olla kaik-
kien vammaisten lasten ja heidin perheidensi kiytettivissa.

Lapsen palveluista paittad parhaimmassa tapauksessa pieni asiantun-
tijoiden joukko, joka toimii yhteistydssi tehokkaasti lapsen edun puolesta. Haastatteluissa tuli
esiin myo6s toinen daripii. Osalla vanhemmista oli kokemuksia joiden mukaan vaikeavammai-
nen lapsi perheineen saattaa olla viikon sisilli tekemisissi jopa kolmenkymmenen eri tyontekijin
kanssa, joiden kesken tiedonkulku on puutteellista.

Vanhempien, kuntoutustyontekijéiden ja kotikasvatusta tukevien henkildiden hyvi yhteistyd on
tirkedd. Kotikuntoutus edellyttia vanhemmilta sitoutumista. On tilanteita, joissa ammattihenki-
16t ovatkin toivoneet vanhemmilta enemmin sitoutumista erilaisten kuntouttavien ohjeiden ja
toimenpiteiden noudattamiseen.

Lyhytaikaishoidolla tuetaan vam-
maisen henkilon kotona asumista tarjoamalla perheelle mahdollisuus lepoon ja virkistykseen.
Lyhytaikaishoito onkin yksi lapsiperheiden tirkeimmisti tukimuodoista. Lyhytaikaishoidon pal-
velutarve on kasvanut, ja sen ennakoidaan kasvavan edelleen lihivuosina. Lyhytaikaishoitoa jér-
jestetdan esimerkiksi perhelomituksena, kotihoitona, perhehoitona tai laitos- ja asuntolahoitona.

Perheiden tarpeet lyhytaikaishoitoon ovat hyvin erilaisia. Vanhemmat tarvitsevat lyhytaikaista
hoitoa omaishoidon vapaajirjestelyihin ja hoitojirjestelyihin akuutteihin tilanteisiin. Eri-ikiisille
lapsille toivotaan erilaista hoitoa, esim. kouluikiisille enemmin ryhmitoimintaa, mika tukisi hei-
din itseniistymistiin ja sosiaalisia suhteitaan.

Vanhemmat haluaisivat lyhytaikaishoitoa, kuten omaishoidon vapaita myds lyhyini muuta-
man tunnin jaksoina, mikid mahdollistaisi vaikkapa viikoittaiseen harrastukseen osallistumisen.
Akuutteihin tarpeisiin nykyiset hoitojirjestelyt eivit useinkaan sovi, koska lyhytaikainenkin hoi-
to pitdd varata etukiteen ja hyvissi ajoin. Lapsen kannalta on luonnollisesti tirkedi myos se, ettd
hoitopaikka pysyy samana.

Omaishoidon tuen piirissd on noin 4 500 alle 18-vuotiasta lasta. Omaishoidon tuki on kokonai-
suus, joka sisiltdd hoidettavalle annettavat tarvittavat palvelut sekd omaishoitajalle maksettavan
hoitopalkkion, vapaan ja omaishoitoa tukevat palvelut.

Perheiden tarpeet lyhytaikaishoitoon ovat hyvin erilaisia. Vanhemmat
tarvitsevat lyhytaikaista hoitoa omaishoidon vapaajdrijestelyihin ja
hoitojéirjestelyihin akuutteihin tilanteisiin. Omaishoidon vapaita tulisi
pystyd myos jérjestamddn byhyind muutaman tunnin jaksoina, mikdi
mahdollistaisi vaikkapa viikoittaisen harrastukseen osallistumisen.
Akuutteihin tarpeisiin nykyiset hoitojdrjestelyt eivit useinkaan sovi.

Arki vammaisen lapsen kanssa on monella
tapaa kuormittavaa, silloin kun lapsi vaatii paljon hoitoa ja huolenpitoa. Vammaisten las-
ten vanhemmat etsivit tukea esimerkiksi vapaaehtoisista vertaistukiryhmisti. Vertaisryhmit
ovat tirkeitd. Haastatellut vanhemmat kertoivat, ettd viranomaiset ja muut lapsen kanssa te-
kemisissd olevat asiantuntijat voivat jiada perheille etdisiksi eikd perhe saa heiltd samanlaista
kaytinnollistd tukea kuin vertaisryhmisti.

Vertaistuki erityislapsen vanhempien voimavarana -raportti vuodelta 2006 osoitti, etti van-
hemmat kokivat vertaistuen antaneen mahdollisuuden juuri vertaisensa ymmirtijin 16y-
timiseen. Vertaisryhmit tarjosivat foorumin syyllisyyden, riittimittémyyden, hyviksyn-
nin ja anteeksiannon tunteiden kisittelemiseen, vaikka tuottivat joskus myds pettymyk-
sid. Vanhemmat arvioivat oman vanhemmuutensa vahvistuneen yhteisen jakamisen kautta.
Samalla rakentui luottamusta, uusia sosiaalisia suhteita ja ystivyytta.



LAPSIASIAVALTUUTETUN TOIMISTO | Erityistd tukea tarvitseva lapsi on ensisijaisesti lapsi

KOTIPALVELUA El OLE TARPEEKSI SAATAVILLA. Kuntien palveluiden ja tukitoimien tarjon-
nassa on puutteita. Lastensuojelulain muutoksella (HE 137/2010vp) parannettiin lasten-
suojelun asiakkaiden mahdollisuutta saada tarpeen mukaisia avohuollon tukitoimia oikea-
aikaisesti. Vammaisten lasten perheissi on koettu palvelujen, kuten kotipalvelun saaminen
vaikeaksi ja perheet ovat jopa itse ilmoittaneet itsensi lastensuojelun asiakkaiksi saadakseen
palveluja. Eduskunnan sosiaali- ja terveysvaliokunta esittikin huolestuneisuutensa asiasta k-
sitellessiin lastensuojelulain muutosesitysti. Valiokunta toteaa:

Lapsiperheiden kotipalvelujen mdicird on vihentynyt huolestuttavasti viime vuosina

ja perheiden tukipalveluissa on merkittividi kuntakohtaisia ja alueellisia eroja.
Lastensuojelun avohuollon tukitoimien saatavuuden parantaminen koskee esityksessd
lastensuojelun asiakkaana olevan lapsen perheen palveluja. Asian kdsittelyssci on
esitetty huoli siitd, ettdi lain tiytintoonpanossa muiden kuin lastensuojelun asiakkaina
olevien lapsiperheiden palvelut saattavat uudistuksen johdosta jopa vihentydi
nykyisestd ja lapsiperhe saa kotipalvelua vain silloin, kun lapsi on jo lastensuojelun
asiakas.

Valiokunnan kdsityksen mukaan ennalta ehkdisevien palvelujen jéirjestimisestd
lapsiperheille on tarpeen huolehtia nykyistd paremmin jo ennen lastensuojelun
asiakkuuden alkamista. Kotipalvelu olisi monille lapsiperheille riittivi tuki
vanhemmuuden vahvistamiseksi ja ongelmien ehkdisemiseksi. Valiokunta korostaa,
ettii oikein ajoitetuilla perheen tukipalveluilla voidaan saavuttaa merkittéividi
sddstoji myohempien palvelujen kustannuksissa. Ehkdisevd tyo tulee huomattavasti
halvemmaksi kuin lastensuojelulaissa tarkoitetut korjaavat toimenpiteet. Valiokunta
pitddkin tirkedind, ettd kotipalveluja annetaan myis muille lapsiperheille kuin
lastensuojelun asiakasperheille.

LEIMAUTUMISEN PELKO VOI ESTAA PALVELUIDEN SAANTIA. Monet vanhemmat hakevat
lapselle tarvittavat palvelut ilman leimautumisen pelkoa ja puhuvat vapaasti lapsensa sairau-
desta tai vammaisuudesta. Haastattelujen mukaan kuitenkin osa lasten vanhemmista pelkii
leimautumista, minka takia he eivit vilttimittd hae tukea lastensuojelun kautta eivitki edes
hae vammaistukea.

SIJAISHUOLLON JARJESTAMISESSA PUUTTEITA. Joskus vammaiset lapset ovat lastensuoje-
lun asiakkaina ja tarvitsevat sijaishuoltoa. Esimerkiksi Itd-Suomen aluehallintovirasto on to-
dennut, etti lastensuojelun tarpeessa olevien kehitysvammaisten lasten palveluiden jirjesti-
misessid on ongelmia. Lapsia on muun muassa sijoitettu aikuisille tarkoitettuihin yksikéihin,
kun ei ole ollut kehitysvammaiselle lapselle soveltuvia sijaishuollon yksikéiti. On myés ol-
lut episelvyytti, tuleeko lapsi sijoittaa kehitysvammaisuuden vai lastensuojelun perusteella.

Sijoitusperuste vaikuttaa lapsen asemaan, koska lastensuojelulaissa miiritellisin vain sen no-
jalla sijoitettujen lasten oikeudellinen asema. Kun lasta ollaan sijoittamassa lastensuojelulain
perusteella sijaishuoltoon, ensisijaisena sijoitusmuotona tulee lain mukaan olla perhehoito riit-
tivine tukitoimineen. Kehitysvammalaitoksiin on sijoitettuna noin 200 alle 18-vuotiasta. 48

48 SOTKAnet. http://uusi.sotkanet.fi/portal/page/portal/etusivu
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Tutkimustietoa vanhempien kokemuksista

vanhemmuuden kokemusta ja ldhiympariston ja kasvatuskumppanuuden merkitysta.
Tutkimuksen mukaan kaikki didit olivat jossain vaiheessa kokeneet ristiriitaisia tunteita lastaan
kohtaan. He olivat tunteneet niin vihaa, surua, pelkoa ja pettymysta kuin rakkautta ja kiintymys-
takin. Sosiaalisen ympariston, kuten sukulaisten, vertaisperheiden ja lasta hoitavien henkildiden
tuella oli huomattava vaikutus aitien kokemalle selviytymiselle.

Useimmat didit olivat saaneet arvokasta tukea vanhemmuudelleen ja saavuttaneet elaman-
hallinnan tunteen, jolloin vanhemmuus koettiin myénteisens. Aitien mukaan lapsen kouluun
siirtymisen jalkeen vanhemmuuden tuki oli kuitenkin huomattavasti vahentynyt. Yhteisty6 opet-
tajan kanssa sujui ongelmitta, mutta yhteisia tapaamisia oli harvoin eika varsinaista tukea ollut
mahdollista saada.
vammaisen lapsen perheen selviytymisen tukemista. Lapsen sairastumisen tai vammautumisen
jalkeisista negatiivisista elamantapahtumista merkittavimpia ovat taloudellinen tiukkuus ja arjessa
selviytyminen seka selviytyminen parisuhteessa. Taloudellista selviytymista heikentavat suuret
terveydenhuoltomenot seka didin mahdollinen luopuminen tydurasta lapsen hoitamiseksi kotona.
Arjessa selviytymista vaikeuttaa lapsen hoidosta aiheutuva suuri tydmaara seka arjen aikataulut-
tamisen vaikeus. Avioeron riski oli joka viidennessa neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen
perheessa.

Perheen selviytymiseen vaikuttavat yhtaaltd lapsen vamman arkeen tuomat rajoitukset ja sel-
viytymisen esteet ja toisaalta perheen koko tulevaisuutta kannattelevat voimavarat ja elimanasen-
ne. Selviytymisen kokemukset, varmuus riittavasta perusturvasta ja palveluista, ilo, onnellisuus ja
voimavarat seka sosiaaliset suhteet ovat tarkeita perheelle.

Waldénin tutkimuksen mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon palveluverkosto oli vaihtelevas-
ti perheiden kaytossa. Yleisimmin perheet olivat saaneet tiedollista tukea, kaytannon tukea ja
ohjausta lapsen kuntoutukseen ja arkipdivan sujumiseen sekd emotionaalista tukea. Kolmasosa
perheista koki jadneensa vaille oikeanlaista tukea.

Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmalla pitaisi kuitenkin olla edellytyksia hyvien tu-
losten saavuttamiseen neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen tukemisessa. Palvelu-
verkosto on kattava ja perheiden peruspalvelut ovat kayttdjien ulottuvilla. Silti palveluja tarjoavien
henkildiden suuri maara aiheuttaa paallekkaistd tyotd ja hamartaa vastuita.

Tutkimuksessa esitetddnkin, ettd palvelujarjestelmaan tulisi kehittaa peruspalvelujen yhteyteen
toinen valiintulon taso, jossa puututtaisiin huolen aiheisiin nykyista pidemmiaille. Erityispalveluihin
turvauduttaisiin vasta, kun tama valiintulo ei olisi riittava. Yhteiskunnan kannalta olisi edullisempaa
kohdentaa voimavarat oikein lapsen eldmankaaren alkupéassa kuin korjata mahdollisesti korvaa-
mattomia vahinkoja myéhemmin.

Kuntoutus- ja palvelusuunnitelmat eivat aina toteudu kaytannossa

Vammaispalvelulaki edellyttis kotikunnassa tehtivii palvelusuunnitelmaa, jossa selvitetdin palve-
lujen ja tukitoimien tarvetta®d. Tarpeelliset tukitoimet miiritelldin kuntoutussuunnitelmassa, jo-
ka tehddan yleensi sairaalassa. Vanhempien mukaan palvelusuunnitelmaan kirjattuja palveluita ja
tukitoimia ja kuntoutussuunnitelman toimenpiteiti ei kuitenkaan aina toteuteta. Suunnitelma ei
ole pditos, vaan jokaisesta palvelusta tehdiin erikseen paitos. Tarkeda olisi, ettd suunnitelma, jossa
on tuotu esille vammaisen lapsen tarpeet, olisi samalla tavalla vahva asiakirja kuin hiljattain edus-
kunnassa kisitelty lainmuutos lastensuojelun asiakassuunnitelmasta ja sen perusteella jirjestetti-
vistd vilttimittomisti sosiaalihuollon palveluista (HE 137/2010 lastensuojelulain muuttamisesta).

49 Vammaispalvelulain mukaisten palvelujen ja tukitoimien tarpeen selvittaminen on aloitettava viimeistaan seitsemantena
arkipaivana sen jalkeen, kun vammainen henkil6 taikka hénen laillinen edustajansa tai omaisensa, muu henkil6 tai
viranomainen on ottanut yhteytta sosiaalipalveluista vastaavaan kunnan viranomaiseen palvelujen saamiseksi.



Vanhempien kokemusten mukaan kuntoutus- ja palvelusuunnitelmien heikko sitovuus tuottaa
usein hankaluutta ja pettymyksii. Vaikka kuntoutussuunnitelmat laaditaan yhdessi vanhempien
kanssa ja niiden sisiltd perustuu lapsen tarpeisiin, ne usein jiivit vain suosituksiksi sopivista palve-
luista ja tuesta. Kuntoutussuunnitelmissa ei aina osata ottaa huomioon lapsen kotikunnan tai seu-
dun tarjoamia palveluja ja mahdollisuuksia ja niin monet suunnitellut asiat jaavit toteutumatta.

Myoskiian kunnan vastuulla olevat palvelusuunnitelmat eivit ole sitovia, eivitkid perheet niin
ollen voi luottaa siihen, ettd suunnitelmaan kirjatut asiat myds toteutuvat. Suunnitelma sinal-
ldan ei takaa palveluja, vaan kirjatut palvelut on vield erikseen haettava asiasta paittivalti viran-
omaiselta. Hyvin jirjestetty palveluohjaus voisi parantaa suunnitelmien tehokasta toteutumista.

Taloudelliseen tukeen pitkajanteisyytta ja ymmarrettavaa viestintaa

Kelan etuuksilla tuetaan vammaisten ja pitkaaikaisesti sairaiden henkildiden itseniista selviyty-
misti ja eliminlaatua. Vaikeasti sairas tai vammainen voi myds saada Kelan tukemaa kuntou-
tusta ja apuvilineitd.

Lapset vammaistuen saajina
Vuonna 2010 lapsen vammaistuen saajia oli yhteens3 33 263 lasta.

Naistd perustukea sai 17 272 lasta, korotettua tukea |3 622 lasta
jaylinta tukea 2 369 lasta.

Vuonna 201 | perustuki on maaraltaan 85,93 euroa,
korotettu tuki 200,51 euroa ja ylin tuki 388,80 euroa.

Vuonna 2010 lapsen vammaistukea maksettiin yhteensa noin 70 miljoonaa euroa.

Vuonna 2010 alkoi noin 10 000 uutta lapsen vammaistukea. Noin 40 % naista alkoi
mielenterveyden ja kdyttaytymisen hairididen perusteella. Vuosittain alkaneiden
uusien lasten vammaistukien maara on vahentynyt kymmenessa vuodessa.

Vuonna 2000 tukia alkoi lahes 6 000 enemman kuin vuonna 2010.

Lapsen vammaistuki jakautui ikaryhmittdin seuraavasti:
«0-6v. |18II lasta (2,8 % vastaavanikaisesta vaestostd),
o7-10v. 9746 lasta (4,2 %),

ol1=I5v. 11706 (3,9 %).

Vammaistuen saajista poikia on 62 prosenttia.
Vuonna 2010 aikuisen vammaistukea sai | 683 ialtaan |6—19-vuotiasta henkiloa.

Lihde: Kelan nettisivut: www.kela.fi

Lasten kuntoutustoiminnan kustannuksista voi vastata terveydenhuolto ja/tai Kela ja esimerkik-
si lifkenneonnettomuuksissa vammautuneiden kohdalla vakuutusyhtid. Kehitysvammaisten eri-
tyishuollosta siddetyn lain piiriin kuuluvat palvelut jirjestidd kunta tai kuntayhtymi, ja ne ovat
asiakkaalle maksuttomia.

Taloudellisilla tukimuodoilla pyritisin korvaamaan lapsen vammaisuudesta aiheutuvia lisikuluja
ja tdydentimian perheiden toimeentuloa sekd turvaamaan lasten kasvua ja kehitysta. Lapsilisin
ja muiden yleisten tukien lisiksi lapsen vammaisuuden perusteella vanhemmat voivat saada al-
le 16-vuotiaan vammaistukea. Sen saaminen edellyttii, ettd sairaan tai vammaisen lapsen hoi-
dosta ja kuntoutuksesta aiheutuu perheelle vihintiin kuuden kuukauden ajan tavanomaista
suurempaa rasitusta ja sidonnaisuutta. Kun lapsi tiyttii 16 vuotta, hinelli on mahdollisuus ha-
keal6 vuotta tiyttineen vammaistukea ja/tai vaikeasti vajaakuntoisen nuoren kuntoutusrahaa.
Mahdollisuudet ammatilliseen kuntoutukseen selvitetdan tissa vaiheessa.



Vaikka Kela on jossain miirin lisinnyt pitkiaikaisia paiatoksid (vammaistuki, henkilékohtaisen
avustajan saaminen ja terapiat), osa vanhemmista kokee Kelan antamat lyhytaikaiset paitokset
hankalina. Uutta hakemusta tehtiessi ja perustellessa vanhempien tiytyy aina uudelleen tuoda
esiin oman lapsen heikkouksia ja arkielimin vaikeuksia, koska paitokset tehdiin lizketieteellis-
ten luokittelujen ja arviointien perusteella. TAmi on ristiriitainen ja myds vastakkainen tilanne
nykyajattelussa vallitsevan osallisuuden ja inkluusioperiaatteen kanssa.

Erityisti tukea tarvitsevat lapset ja nuoret voivat saada myos vammaispalvelulain mukaisia kul-
jetuspalvelumatkoja. Niiden miirid harkittaessa on tirked arvioida esimerkiksi lapsen mahdolli-
suutta osallistua siannollisesti harrastuksiin.

Asunnon muutostdihin saa kuntien maksamaa taloudellista tukea. Vanhemmilla on kokemuksia,
ettd muutostdissi ei oteta huomioon lapsen toimintakyvyn ennustetta, mistd seuraa, ettd jonkin
ajan piisti on jo tarvetta uusiin muutostoihin.

Palveluista ja etuuksista saa tietoa muun muassa Internetistd kunnan ja Kelan kotisivuilta, samoin
hakemusten tulostaminen, tiyttiminen ja lihettiminen on mahdollista verkkoyhteyden kautta.
Viranomaisviestinnissi ja tiedottamisessa tulee jatkuvasti kiinnittii huomiota viestinnin ym-
mirrettivyyteen esimerkiksi asiakaspalautteen perusteella.

Kuntoutuksessa paljon alueellista eriarvoisuutta
Kuntoutuksen tavoitteena on seki yllapitdi ettd parantaa toimintakykya.

Vanhemmilla on kokemuksia, etti sekid Kelan etti kuntien vastuulla olevien terapioiden toteu-
tumisessa on eriarvoisuutta suurten alueellisten erojen vuoksi. Joissain kunnissa perustervey-
denhuollon piiriin kuuluvia terapioita vammaisille lapsille on rajoitettu yhteen terapiamuotoon.
Kunnan jirjestimiin terapioihin on my®s pitkit jonotusajat, eivitki lapset saa tarvitsemaansa
apua silloin, kun se vanhempienkin mielesti olisi lapsen kehityksen kannalta otollisinta.>0

Terapiaa ei mydskian aina parhaalla mahdollisella tavalla pystyti nivomaan lapsen arkeen ja yh-
tymikohdat varhaiskasvatuksen ja/tai opetuksen tavoitteisiin jaavit liian ohuiksi. Hyvin suunni-
tellusta ja toimivasta terapiasta asioita siirtyy lapsen arkipiiviin ja todellinen toistojen miiri ta-
pahtuu arjessa (kotona, paivihoidossa, koulussa, iltapiivihoidossa).

ICF-CY (International Classification of Functioning, Disability and Health — Children and Youth
Version) on WHO:n luokitusperheeseen kuuluva toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja tervey-
den kansainvilinen luokitusjirjestelmi. Luokituksessa on pyritty yhdistimiiin liiketieteellinen
ja yhteiskunnallinen malli synteesiksi, josta kiytetiin kisitettd biopsykososiaalinen. Muun mu-
assa Kelan standardeissa korostetaan kuntoutustoimenpiteiden ICF:n mukaisuutta. ICF:n mu-
kaisen ajattelun vahvistuminen olisi lasten ja nuorten kannalta myonteisti ja tirkeai, koska se
vihentiisi kuntoutuksen diagnoosikeskeisyytt.

Vammaisuuden tutkijat ovat kuitenkin kritisoineet my6s ICF:n kategorisointia. Vaikka osalli-
suutta ICF:n kohdalla paljon korostetaankin, luokittelu painottaa kuitenkin edelleen liiketie-
teellisti ja biologista nikokulmaa. Kaiken kaikkiaan kuntoutuksessa on haasteena huomioida ja
tukea lapsen itsensd mahdollisuutta osallistua hinelle merkityksellisten toiminnallisten tavot-
teiden maiirittelyyn.

50 Uudella terveydenhuoltolailla, joka tuli voimaan 1.5.201 1, pyritadn tehostamaan lddkinnalliseen kuntoutukseen passya
ja kuntoutuksen seurantaa seka tasmentdmaan kuntoutuksen jarjestamisvastuuta. Kunnallisen terveydenhuollon
kuntoutusvastuu on laaja ja yleinen, ja koskee kaikkia niit4, joilla ei ole oikeutta Kansaneldkelaitoksen tai lakisdateisen
vakuutusjarjestelman (esim. likennevakuutuslain perusteella) kustantamaan kuntoutukseen. Laissa my6s saadetdan
kunnan vastuulle potilaan lazkinnallisen kuntoutuksen suunnittelu. Laakinnallisen kuntoutuksen tarve tavoitteet ja siséltd
on mddriteltava kirjallisessa yksilollisessa kuntoutussuunnitelmassa. Lisdksi kunta vastaa kuntoutuspalvelun ohjauksesta ja
seurannasta seka nimeaa potilaalle tarvittaessa kuntoutuksen yhdyshenkilon.

Uusi laki my6s selkedsti maarad, etta kuntoutus ei voi viivastya siindkadn tilanteessa, ettd jarjestamis- ja kustannusvastuu
(kunta, Kela) on epéselva. Talloin kunnan tulee jarjestad kuntoutus, ja kunnalla on mahdollisuus peria kustannukset, sitten
kun kustannusvastuu on ratkaistu. N&in parannetaan kuntoutuksen oikea-aikaisuutta ja viivytyksetontd kaynnistymista seka
varmistetaan kuntoutuksen jatkuminen saumattomasti. Kts. http://www:.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2010/20101326



Harrastuksista iloa lapsen ja perheen arkeen

Jotkut vanhemmat ajattelevat, etti harrastuspalvelut jirjestetidin edelleen vamma- tai toiminta-
kykypohjaisesti. Vanhemmat eivit niin ollen tunnista, ettd harrastuskerhot tai leirit ovat avoimia
my6s heidin lapsilleen. On my6s vanhempia, jotka pelkaivit, ettd harrastuskerhoihin osallistu-
minen vihentii terapioita tai kuntoutusta — perheilld on tillaisiakin kokemuksia.

Vammaisen lapsen mahdollisuudet osallistua koululiikuntaan eivit aina toteudu. Usein lapsi va-
pautetaan liikunnasta liian helpoin perustein. Koululiikuntaa ei aina osata suunnitella ja toteut-
taa vammaisen lapsen tarpeisiin.

Vammaisten lasten liikuntaharrastuksiin on viime vuosina kiinnitetty huomiota. Suomen
Vammaisurheilu ja -liikunta VAU ry edistidi lihes 40 lajin monilajiliittona vammaisliikunnan ja
-urheilun toimintaedellytyksi.

Esteettomyydessa on vield paljon tekemista

Ympiristo tai yksittidinen rakennus on esteeton silloin, kun se on kaikille kiyttijille toimiva, tur-
vallinen ja miellyttiivd, ja kun rakennuksen kaikkiin tiloihin ja kerrostasoihin on helppo piisti.

Vanhemmat kokevat vaikeana, kun sopeutumisvalmennuskursseja jirjestetdan esteellisissi pai-
koissa. Seki fyysiseen ettd muuhun esteettémyyteen onkin kiinnitettivi entistd enemmin huo-
miota. Edelleen on jopa kuntoutuskeskuksia, jotka sisiltivit esteiti — puhumattakaan piiviko-
deista, kouluista, toimintakeskuksista, seurakunnan leirikeskuksista jne.

Esteettdmyyttd on myds esteetdn joukkolitkenne. Kunta jirjestidd kuljetuspalveluja niille vai-
keavammaisille henkiléille, joille sairaus tai vamma aiheuttaa erityisid liikkumisvaikeuksia.
Kuljetuspalveluihin voi kuulua my®os saattajapalvelu. Kunta voi myos jarjestad yksilollista kulje-
tuspalvelua sosiaalihuoltolain mukaisesti. Matkapalvelukeskusten toiminnassa on koettu puut-
teita. Esimerkiksi illalla erityisti tukea tarvitsevat nuoret eivit aina saa kuljetusta. On jopa koke-
musta taksinkuljettajista, jotka ovat kieltiytyneet palvelemasta erityisti tukea tarvitsevia henki-
16itd muun muassa turvallisuussyihin vedoten.

Lapset ja nuoret kuljetuspalveluissa

Vuonna 2010 kuntien kustantamissa vaikeavammaisten kuljetuspalveluissa oli
osallisena 2 61 | idltdan alle |7-vuotiasta asiakasta. Maara on kasvanut tasaisesti
vuosien 2008-2010 aikana.

Luku sisdltdaa kunnan kustantamat palvelut vammaispalvelulain mukaisesti.
Asiakkaiden itse hankkimat kuljetuspalvelut eivat ole mukana. Lisaksi kunta
voi jarjestas kuljetuspalveluja my6s sosiaalihuoltolain perusteella.>!

51 SOTKAnet http://uusi.sotkanet.fi/portal/page/portal/etusivu

Tulkkauspalvelut lapsille ja nuorille

Kuulo- tai puhevammaisella on oikeus saada vahintaan |80 tulkkaustuntia vuodessa.
Kuulonzkévammaisen vastaava oikeus on vihintain 360 tuntia.>2

Vammaisten tulkkauspalveluihin oikeutetuista henkil6ista 503 oli 01 5-vuotiaita.
Kuulovammaisia heista oli 340, puhevammaisia 158 ja kuulondkévammaisia 5 lasta.
Kaikista vammaisten tulkkauspalveluiden saajista lapsia oli runsaat 10 %. >3

52 Kela: Vammaisetuustilasto 2010.
http://www.kela fi/it/kelasto/kelasto.nsf/alias/Vamm_10_pdf/$File/Vamm_10.pdf?OpenElement
53 Kela: Vammaisetuustilasto 2010.

http://www.kela.fi/it/kelasto/kelasto.nsf/alias/Vamm_10_pdf/$File/Vamm_10.pd?OpenElement



Esteettomyys palvelee kaikkia

Esteetin joukkoliikenne koostuu kaikkien kéiytettivisséi olevista
liikenneviilineistdi ja niiti palvelevista pysckki- ja laiturirakenteista
sekd asema- ja terminaalirakennuksista. Liscksi vélttdimditon tieto
mm. joukkoliikenneaikatauluista on kaikkien saatavilla.

Esteetin ympdiristo ei ole téirkedi pelkdistéicin vammaisille henkildille, vaan se
auttaa myds muita tilojen kéyttdjici. Esimerkiksi tavaroiden kuljettaminen,
stivous ja tilojen huolio helpottuvat fyysisesti esteettomdissd ympdiristossd.

Esteettomyys ei yleensd tule rakennusvaiheessa kalliimmaksi, vaan
vaatii vain hyvid suunnittelua ja suunnitelmien toteuttamista.
Turvallisuus vihentdidi tapaturmia. Esteeton ympdiristé mahdollistaa
itsendiisen asumisen tai asioimisen henkildille, jotka huonosti toimivassa
ympdristossd olisivat toisten avun varassa.

Lapsen oikeus avustajaan vaatii selkeytysta

Vaikeavammaisilla lapsilla on oikeus vammaispalvelulain mukaiseen henkilokohtaiseen apuun
silloin, kun he eivit ole vanhempiensa ja muiden huoltajiensa vilittémin ja jatkuvan valvonnan
ja hoivan tarpeessa vaan voivat itse ainakin osittain vaikuttaa ja tehda paitoksid omasta toimin-
nastaan. Asiakkaan pitii siis lain mukaan itse miiritelld avun tarve.

Vammaiset lapset pystyvit usein ilmaisemaan mielipiteensi, mutta avun tarpeen mairittely on
heille hankalaa. Kuntien piitokset tissi asiassa ovat vaihdelleet. Hiljattain on tullut Korkeimman

hallinto-oikeuden piitoksii asiasta, jotka toivottavasti linjaavat tulevia paitoksii sisillsltddn oi-
keiksi ja yhdenmukaisiksi. 54

Tilastoja lasten saamista avustajapalveluista

Vammaispalvelulain mukaisia, kunnan kustantamia, henkilokohtaisen avustajan
palveluja sai vuonna 2010 yhteensa 889 ialtaan 0-| 7-vuotiasta asiakasta.

M3ir3 on kasvanut tasaisesti vuosien 2008—2010 aikana.>>

55 SOTKAnet. http://uusi.sotkanet.fi/portal/page/portal/etusivu

Vammaiset lapset ja nuoret kohtaavat syrjintaa

Lapsiasiavaltuutetun toimisto oli yhteistyokumppanina kun Iti-Suomen yliopisto selvitti pari
vuotta sitten lasten ja nuorten syrjintikokemuksia.>6

My®os vammaiset lapset ja nuoret kertoivat selvityksessi kohtaavansa usein ennakkoluuloja ja ou-
doksuntaa. Heitd voidaan vierastaa ja sulkea porukan ulkopuolelle. Jos vammainen lapsi kuuluu
lisaksi kielivihemmistoon tai on maahanmuuttaja, ovat syrjinnin riskit muita suuremmat.

54 Korkeimman hallinto-oikeuden paztos 12.8.201 1. Padtoksessa on mm. todettu, ettd henkilokohtaisen avun perustavoitteeksi
on hallituksen esityksessa iimoitettu avustettavan henkilén itsendisyyden ja riippumattomuuden lisaédminen. Jokaisella lapsella
on oikeus itsendistyd ja normaaliin kehitykseen kuuluu, ettd |3-vuotias lapsi voi kédyda itsendisesti omien ikdtovereiden kanssa
harrastuksissa. llman avustajaa valittaja joutuu ja@amaan pois harrastuksista tai vastoin lain perustavoitetta joutuu edelleen
turvautumaan harrastuksissaan ja sosiaalisessa vuorovaikutuksessa vanhempiinsa. Ei ole pidettava normaalina, ettd | 3-vuotias
liikkuu vanhempiensa kanssa kavereidensa kanssa ollessaan. Valittaja on itse ilmaissut haluavansa harrastaa itsendisemmin ja
hanen ikdnsa huomioiden on itsendistymiskehitystad tukevaa henkilokohtaista apua pidettava myds hianen etunsa mukaisena.

56 Kankkunen, Harinen, Nivala ja Tapio. Kuka ei kuulu joukkoon? Sisdasiainministerion julkaisu 36/2010.



Lapset ja nuoret kohtaavat syrjintii koulussa, kaduilla, harrastuksissa ja netissi — joskus jopa ko-
tonakin. Aina ei ole kyse lasten keskiniisestd syrjinnisti. Myos aikuiset voivat huudella perdin
ja kummastella. Vammaisilla lapsilla ja nuorilla on kokemuksia myos koulun aikuisten syrjivistd
asenteista.

Opetus- ja kulttuuriministerio on edistinyt jokaisen koulun mukaan tuloa kiusaamisen vastai-
seen tyohon. Tirkeimpini vilineeni on Kiva koulu -ohjelma. Lihikouluperiaatteen vahvistues-
sa entisti suurempi osa vammaisista ja erityistd tukea tarvitsevista oppilaista opiskelee yhdessi
muiden lasten kanssa. Tdmi vaatii koululta selkedi yhdenvertaisuusajattelua. Lasten on tarpeen
tietii ja keskustella erilaisista oppimisen tavoista ja jokaisen ihmisarvosta.

Lasten ja nuorten yleinen kokemus on, ettd aikuiset eivit huomaa syrjintdi. Toisaalta lapset ja
nuoret eivit aina luota aikuisten kykyyn ratkaista ongelmatilanteita — eivitki siksi kerro koke-
muksistaan. Aikuisten on syytd parantaa kykyiin tunnistaa syrjintii, mutta myos tukea kaveri-
suhteita erilaisten lasten kesken.>’

Paivahoidossa on ammattitaitoa — pulmana henkil6ston vahyys

Varhaislapsuudessa sairaalan, neuvolan ja varhaiskasvatuksen ammattilaisten sujuva yhteistyo
vanhempien kanssa on tirkedi. Lapsen diagnoosi auttaa pienen lapsen vanhempia tukemaan
lapsensa kasvua ja kehitystid paremmin seki 16ytimiin tirkeda vertaistukea. Lapset eivit saa
aina ajoissa tarvitsemiaan palveluja ja tukitoimia, jos vanhemmat tai lapsen kanssa tekemisissi
olevat tydntekijit eivit tunnista lapsen vaikeuksia. Tirkedd on, ettd aikaisin annettu diagnoo-
si on oikea.

Aina on kuitenkin arvioitava lapsen yksilolliset tarpeet, koska samankin diagnoosin saaneet lap-
set tarvitsevat erilaisia tukitoimia. Vaikka diagnoosia ei pystyttiisi antamaan, lapsen ja perheen
tulisi saada tarvettaan vastaavat palvelut. Tuen saannin ei tule siis olla yksin "diagnoosikeskeistd”
vaan perustua lapsen tarpeisiin. Niiden maiirittimisessi omat vanhemmat ja lapsen hyvin tunte-
vat tyontekijit ovat avainasemassa.

Noin yhdeksin prosenttia kunnallisessa paivihoidossa olevista lapsista saa erityistd tukea. Heista
kaksi kolmasosaa on poikia. Erityispaivihoitoa ei ole erotettu muista varhaiskasvatuspalveluista,
vaan se on yhi useammin nihty tukitoimena, ei erillisend paikkana tai palveluna. Suurimpia es-
teitd tukitoimille on miirirahojen sekd ammattihenkilokunnan kuten puheterapeuttien ja eri-
tyislastentarhanopettajien puute.

Jokaisen lapsen tulee saada tarvitsemansa varhaiskasvatuksen tuki. Erityinen tuki perustuu var-
haiskasvatuksen hyville perusosaamiselle. Monet piivihoidon kuntouttavista elementeisti tuke-
vat lapsen kehitysti ja ovat hyodyllisia kaikille lapsille. Piivihoidossa yhdessi vanhempien kanssa
tehdiin lapsen varhaiskasvatussuunnitelma, johon piivihoidon erityisen tuen toimenpiteet kir-
jataan. Lasta itsedidn kuullaan yleensi vain harvoin kun suunnitelmia tehdiin. Toki vanhemmat
toimivat lapsen viestinviejina.

Piivikodeissa tyoskentelee pidosin hyvin koulutettua henkilokuntaa, joiden vastuulla on pii-
vihoidossa olevien lasten kasvun ja kehityksen tukeminen. Jos lapsella on henkilokohtainen
avustaja, vanhempien kokemus on, etti lapsi jii liian paljon henkilokohtaisen avustajan vas-
tuulle.

Piivikodin henkilokunnalla on usein hyvi kyky ja taito tunnistaa sekd havaita lasten erityisid
tarpeita. Paivihoidon ryhmikoot ovat kuitenkin monesti liian isoja eiki ryhmien kokoa aina
pienenneti vaikka ryhmain tulee vammainen tai erityistd tukea tarvitseva lapsi.

57 Lapsiasiavaltuutetun ja vdhemmistdvaltuutetun suositukset lasten ja nuorten kokeman syrjinnan vahentamiseksi,
julkaistu 15.3.201 |. http://www.lapsiasia.fi/nyt/aloitteet/aloite//view/ | 557365



Monet haastatellut vanhemmat kokivat, etti piivikodeissa erityisti tukea tarvitsevien lasten
tarpeet otetaan huomioon suhteellisen hyvin. Lasten erityistarpeet vaativat hoitohenkilokun-
nan tydpanosta eiki kaikissa paivikodeissa ole tarpeeksi avustavaa henkilokuntaa. Sijaisten
palkkaaminen ei ole kaikkialla yleinen kiytinto, tai heiti on vaikea saada. Tydvoiman vaje
vihentdi usein lapsen saaman tuen miiria.

Vanhemmat ovat kuitenkin usein términneet sithen, etti tydprosessien episelvyys ja henki-
l6kunnan vaihtuvuus vaikeuttavat lapsen arjen sujuvuutta. Sosiaalitoimen ja piivikodin vi-
lilld tarvitaankin selkeit tydprosessit, jotta tyontekijéiden vaihtuvuus ei vaikuttaisi toimin-
tojen sujuvuuteen. Haastatelluilla oli myos hyvii kokemuksia yhteistyosti tilanteista, kun
asiantuntijat ovat tydskennelleet samassa tydympiristdssi. Toimipaikkojen hajallaan olo vai-
keuttaa yhteistyota ja yhteisten kokousten jirjestimisti. Myos tiedottaminen lapselle ja hi-
nen vanhemmalleen on helpompaa ja yhdensuuntaista silloin, kun asiantuntijoiden yhteis-
ty0 on saumatonta.

Piivikotien saama tuki ja ohjaus muilta asiantuntijoilta, kuten psykologeilta, on tirkeai.
Tyontekijoidenkin kokemus on, etti viimeaikaisten palvelurakenteiden muutosten yhteydes-
si terapeuttien, psykologien ja muiden asiantuntijoiden toiminnassa piivikodissa on joillain
paikkakunnilla tapahtunut huomattavia heikennyksii. Seki vanhemmat etti ammattihenki-
16std nostivat haastatteluissa esille, ettd erityisosaamista tulisi saada enemmain piivihoidon
arkeen pidivikodin henkilokunnan tueksi.

on suhteellisen niukasti otettu esille vammainen lap-
si ja hinen perheensi ennen kouluikdi. Ensimmainen suuri ja merkittivi nivelvaihe lapselle
ja perheelle on siirtymi sairaalasta kotiin silloin, kun lapsi syntyy vammaisena tai vammau-
tuu esimerkiksi tapaturmaisesti. Toinen merkittivi vaihe on piivihoitoon siirtyminen, pii-
vihoitomuodosta riippumatta. Vasta timin jilkeen on vuorossa esiopetus ja koulun aloitta-
minen, joka vammaispoliittisessa ohjelmassa todetaan ensimmadiseni nivelvaiheena. Niihin
ennen kouluikii tapahtuviin siirtymiin on kiinnitettivi erityistd huomiota lapsen kasvun ja
kehityksen sekid vanhempien jaksamisen kannalta.

Vammaispoliittisessa ohjelmassa nahdiin piivihoidon ja varhaiskasvatuksen sisillon ja ra-
kenteen kehittimistarpeet. Ohjelmassa todetaan, etti tarpeen on erikseen selviticiii muun mu-
assa erityispdivéhoitoon, erityiseen tukeen ja sen tarpeeseen ja varhaiskasvatuksen valtavirtais-
tamiseen liittyvi kokonaisuus, sen kehittdmis- ja korjaustarpeet. Hallitus lupaa myis varmistaa
lapsen kasvua ja kehitysti tukevat riittiivin pienet ryhmdkoot ja lasten kanssa tyoskenteleviin
henkiloston korkeatasoisen ammatillisen osaamisen.

Ensimmdinen suuri ja merkittdvi nivelvaihe lapselle ja perheelle on
siirtymd sairaalasta kotiin silloin, kun lapsi syntyy vammaisena tai
vammautuu esimerkiksi tapaturmaisesti. Toinen merkittdvd vaihe on
péivihoitoon siirtyminen, pédivihoitomuodosta riippumatta. Vasta
timdin jilkeen on vuorossa esiopetus ja koulun aloittaminen, joka
vammaispoliittisessa ohjelmassa todetaan ensimmdiisend nivelvaiheena.



Koulussa painopiste varhaiseen ja
ennaltaehkaisevaan tukeen

Jos kouluikaiselld on lievia oppimis- tai sopeutumisvaikeuksia, hanelld on oikeus saada

erityisopetusta muun opetuksen ohessa. Ellei hanelle voi vammaisuuden, sairauden, ke-
hityksessa viivastymisen tai tunne-eldman hairién vuoksi antaa opetusta muutoin, hanet siirre-
tadn erityisopetukseen, jota jarjestetadn mahdollisuuksien mukaan muun opetuksen yhteydessa,
erityisluokalla tai muussa soveltuvassa paikassa. Jos perusopetukselle sdddettyja tavoitteita ei ole
mahdollista saavuttaa yhdeksassa vuodessa, oppivelvollisuus alkaa vuotta aikaisemmin ja kestad
I'l vuotta. Erityisopetusta saavalle oppilaalle laaditaan henkilokohtainen opetuksen jarjestamista
koskeva suunnitelma (HOJKS).

Oppilaalla on oikeus saada opetukseen osallistumisen edellyttamat tulkitsemis- ja avustajapalve-
lut, muut opetuspalvelut, oppilashuoltopalvelut ja erityiset apuvilineet. Erityistd tukea tarvitsevista
oppilaista noin puolet on sijoitettu kokonaan tai osittain yleisopetuksen ryhmiin ja puolet saa ope-
tusta erityisryhmissa tai erityiskouluissa. Vuonna 2008 yli kahdeksan prosenttia peruskoululaisista
eli 47 300 oppilasta siirrettiin erityisopetukseen. Maara kasvoi vuodessa | 200 oppilaalla.

Vuoden 201 | alusta tuli voimaan perusopetuslain muutos, jonka tavoitteena on ensisijaisesti
varhaisen ja ennaltaehkaisevan tuen seka oppimisen ja kasvun tehostettu ja suunnitelmallinen tuke-
minen. Uusi lainsaddanto vahvistaa myos vammaisten oppilaiden mahdollisuuksia opiskella Iahikou-
lussaan. Erityisopetukseen siirtamisen sijaan oppilaille pyritaan mahdollisuuksien mukaan antamaan
entistd enemman tukiopetusta, tehostettua tukea ja erityista tukea yleisopetuksen yhteydessa.

Opetuksen jarjestaminen ja tukipalvelut tulee nyt méaritella tarkemmin erityisen tuen paatok-
sissd. Uudella lainsaddannolla myos tarkennettiin salassapitosaannostéda moniammatillisessa op-
pilashuoltotydssa ja opetuksen jérjestijan velvollisuutta tietojen antamiseen tietyissa tilanteissa.
Uuden lainsddadannon mukaan tukiopetus on tuen muodoista lievin. Tehostettu tuki edellyttds op-
pimissuunnitelman tekemista oppilaalle yhteistydssa vanhempien kanssa. Erityisen tuen antaminen
paatoksen oppilasta koskien.

Ennen paitoksentekoa on vanhempia ja lasta kuultava. Paatoksen tulee siséltad muun muassa
pedagoginen selvitys. Erityisen tuen paitos voidaan tehda psykologisen tai ladketieteellisen arvion
perusteella jo ennen esi- tai perusopetuksen alkamista. Erityisen tuen paitoksen tarve tarkistetaan
vahintaan kaksi kertaa perusopetuksen aikana ensimmidisen kerran toisen luokan aikana. Oikeuden
riittdvaan oppimisen ja koulunkaynnin tukemiseen tulee alkaa heti kun tuen tarve ilmenee.

Suomessa on kahdeksan vammaisille lapsille tarkoitettua valtion erityiskoulua, jotka toimivat
resurssikouluina eli antavat asiantuntijatukea erityisopetuksen jarjestamiseen. Muita erityiskouluja
on vahan yli sata.

Lahde: www.minedu.fi



Lahikouluperiaatteen vahvistuminen
vaatii kouluyhteison uudistumista

Tilastoja erityisopetuksesta

Syksylla 2010 erityisopetuksessa oli 8,5 % peruskoululaisista (46 700 oppilasta),
mika oli saman verran kuin edellisvuonna.

Osa-aikaista erityisopetusta sai 23,3 prosenttia oppilaista eli 128 700
peruskoululaista lukuvuonna 2009-2010. Erityisopetusta jarjestettiin
edellisvuotista useammin yleisopetuksen ryhmissa. Erityiskouluissa ja
erityisryhmissa opiskelevien oppilaiden mara viheni.>8

Peruskoulun erityisopetuksessa olleiden oppilaiden perusteet
olla erityisopetuksessa vuonna 2010 olivat seuraavat>®:

VAIKEA KEHITYSVIIVASTYMA
59%

MUU SYY 24,1 %

LIEVA KEHITYSVIIVASTYMA
16,1 %

AIVOTOIMINNAN HAIRIO,
LIKUNTAVAMMA tms.
15,7 %

TUNNE-ELAMAN HAIRIO
12,6 %

KUULOVAMMA
0,9 %

AUTISMI tai ASPERGER
2,9 %

NAKOVAMMA

KIELEN KEHITYKSEN HAIRIOT
21,1 %

58 http://www.stat.fi/til/erop/2010/erop_2010_2011-06-09_tie_001_fi.html
59 Liitetaulukko 4. Tiedostossa: http://www.stat.fi/til/erop/2010/erop_2010_2011-06-09_fi.pdf

Koululla on tirkei osa lapsen elimissi. Yhi useammin erityistd tukea tarvitsevat lapset opiske-
levat yleisissi perusopetusryhmissi opettajinaan luokanopettaja tai aineenopettaja. Tavoitteena
tulee olla, etti erityisti tukea tarvitsevalla lapsella olisi mahdollisuus kiydi omaa lihikoulua.
Kaikkien opettajien erityispedagogisia valmiuksia tuleekin parantaa.

Koulunkiyntiavustaja tukee ja ohjaa lapsia toiminnoissa, joissa lapset eivit oppimisvaikeuksien
tai muiden oppimisen ongelmien vuoksi selviydy itseniisesti. Kaikilla koulunkiyntiavustajilla tu-
lee olla 40 opintoviikon koulutus tehtiviin. Tyohonsi koulunkiyntiavustajat tarvitsevat opetta-
jan ja koko tydyhteison tuen, jotta avustaminen on riittavin laadukasta.

Tutkimuksen mukaan erityisti tukea tarvitsevia lapsia ei yleensi kiusata erityisluokalla®0.
Kuitenkin heilli on muita suurempi riski joutua kiusaamisen kohteeksi, miki tulee ottaa huomi-
oon kouluissa kiusaamisen vastaisessa tyossi. Koko kouluyhteisén — opettajien, muiden tyonteki-
joiden ja oppilaiden — asenneilmapiiri erityistd tukea tarvitsevaa lasta kohtaan on tirkei ajatellen
niin lapsen itsetuntoa ja oppimista kuin erilaisuuden hyviksymisti ja kiusaamisen ehkiisemisti-
kin. Erilaisuuden hyviksymistd on tuettava vahvistamalla lasten kaverisuhteita.
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Lihikouluperiaatteen vahvistuminen mahdollistaa useammille vammaisille lapsille kotona asu-
misen, miki on hyvi asia. Toisaalta opiskelu erityiskouluissa tarjosi aikaisemmin esimerkiksi
kuulo- ja nikévammuaisille seki kehitysvammuaisille lapsille tirkeitd vertaissuhteita. Lapsen on
oman itsetuntonsa ja itsetuntemuksensa vahvistumiseksi tarpeen myos oppia tuntemaan muita
vertaisiaan. Siksi on tarpeen jirjestii enemmin vertaistoimintaa vammaisille ja erityisti tukea
tarvitseville lapsille ja nuorille: leireji, tapaamisia, retkii ja kerhoja. Myés uudet mediavilineet
ja internet antavat monia verkostoitumisen mahdollisuuksia, joihin vammaiset lapset ja nuoret
tarvitsevat tukea.

Erityisti tukea tarvitseville lapsille on erityisen tirkedi opiskella rauhallisessa ja turvallisessa
opiskeluympiristdssi. Koulun vaihtaminen voi tuottaa lapselle turvattomuuden tunnetta. Siten
pidennettyi 11 vuoden oppivelvollisuutta suorittavan oppilaan tulisi voida kiydi samaa koulua
mahdollisimman pitkidin niin, ettd peruskoulun aikana koulu vaihtuisi korkeintaan kerran.

Henkilokohtaiseen opetuksen jirjestimisti koskevaan suunnitelmaan (HOJKS) kirjataan oppi-
laan vahvuudet, opetuksen tavoitteet ja tarvittavat resurssit, yhteistytahot ja vastuualueet seki
kehityksen ja kasvun seuranta. Vanhempien kokemusten mukaan suunnitelmien sisilldissd on
koulujen kesken eroja. Osassa kouluja opetuksen suunnittelu on monipuolista ja kirjaukset ovat
tarkkoja kun taas osassa suunnitelmista on vain vihin oppilasta koskevia tietoja. Tirkedi onkin,
ettd hojks:t ovat oppilaan oppimisen kannalta riittivin laajoja ja yksityiskohtaisia.

Erityisopetukseen siirtiminen edellyttid kokonaisvaltaista psykologista tutkimusta ja arviota.
Vanhemmilla on kokemuksia, ettd uutta arviota lapsen oppimisesta ei tehdi, vaikka lapsi edistyi-
si niin ettd kykenisi opiskelemaan yleisopetuksessa. Uuden lainsdidinnén mukaan erityisen tuen
tarvetta on miiriajoin tarkasteltava uudelleen.

Oppilashuolto tarked vammaiselle lapselle

Koulujen oppilashuoltoryhmissi tapahtuva moniammatillinen yhteistyd on tirkedd myés eri-
tyistd tukea tarvitsevien oppilaiden kohdalla. Perheiti tukeva tyo on sekd ennaltaehkaisevii etti
korjaavaa. Vanhempien kertoman mukaan hyvin toimivia oppilashuoltoryhmii ei kuitenkaan ole
kaikissa kouluissa, koulupsykologien puute koetaan suurena puutteena.

Vammaisten ja/tai pitkaaikaisesti sairaiden oppilaiden péivittiiseen terveydentilaan liittyviin hoi-
to- ja avustustehtiviin ei ole kouluissa aina selvda toimintamallia. On paljon kouluja, joissa ei
ole joka piivi paikalla kouluterveydenhoitajaa tai hoitoalan koulutuksen saaneita koulunkiynti-
avustajia. Vanhemmat ovat huolissaan tilanteesta, koska vakinaisen opettajan tai avustajan poissa
ollessa voi syntyi jopa vaaratilanteita, jos koulun muu henkildsto ei ole selvilli oppilaan yksilol-
lisistd tarpeista. Tilapiinen kotona jirjestettivi opetus voi olla joskus hyvi vaihtoehto, jos esimer-
kiksi infektioherkka lapsi ei voi kidydi koulua epidemian aikana.

Vammaispoliittisessa ohjelmassa on kiinnitetty huomiota koulunkiynnin sujuvuuteen. Tarkesksi
asiaksi nostetaan koulun ja vanhempien yhteistyo seka turvallinen koulumatka. Hallituksen tar-
koituksena onkin VAMPOn mukaan seurata ja arvioida perusopetuslain mahdollisten muutosten
seki valtionosuusjirjestelmin uudistamisen vaikutuksia vammaisten lasten ja nuorten opetuksen
ja tukipalveluiden laatuun ja saatavuuteen seki vahvistaa perusopetuksen tukitoimien tarpeen
tunnistamista mm. opetus- ja muun henkilstén koulutuksen keinoin ja varmistaa tarpeen mu-
kaisten toimien kaynnistiminen.

Vammaispoliittisen ohjelman mukaan tavoitteena on myos parantaa perusopetuksen oppimis-
ympiristdjen esteettdmyytti ja toteuttaa tarpeelliset mukautustoimet suunnitelmallisesti. Myds
vammaisten oppilaiden aamu- ja iltapiivitoiminta on luvattu ottaa kehittimisen kohteeksi.



Peruskoulun paityttya tarvitaan tukea itsendistymiseen

Peruskoulun paittyminen on jokaisen nuoren elimissi luontainen nivelvaihe. Silloin paitetiin
jatko-opinnoista. Erityistd tukea tarvitsevan nuoren elimissi peruskoulu antaa turvallisuuden ja
jatkuvuuden tunnetta, kun vuosia kestinyt koulutus on tuonut hinelle tietyn rutiinin. Toisen as-
teen koulutuksessa tutor-toiminta auttaisi nuorta sopeutumaan mahdolliseen uuteen kouluun ja
paikkakuntaan. Tutor-toimintaa tulisi olla kaikille erityistd tukea tarvitseville nuorille.

Myos vammainen lapsi kohtaa itsendistymiseen liittyvii kysymyksii kasvaessaan nuoreksi. Hinen
eliminkulkuunsa vaikuttavat silloin yhteiskunnassa vallitseva lidiketieteellinen ja sosiaalinen
vammaiskisitys, ympiriston antama tuki seki persoonalliset tekijit.

Muun muassa kasvatuksesta ja sosiaalisten verkostojen laajuudesta johtuen 16-18-vuotiail-
la erityistd tukea tarvitsevilla nuorilla on tiedoissa ja taidoissa eroja. Koulutusmahdollisuudet
ovat lisidntyneet valmentavien ja kuntouttavien linjojen yleistyessi. Ammuatillisen peruskou-
lutuksen tavoitteena erityisoppilaitoksissa on antaa opiskelijalle tiedolliset ja taidolliset valmi-
udet ammattialansa tehtivistd suoriutumiseen. Lisiksi halutaan edistdi opiskelijan kuntoutu-
mista ja harjaannuttaa hinti itseniiseen elimiin. Erityisoppilaitoksissa suoritettavat amma-
tillisen peruskoulutuksen tutkinnot ovat yhti laajoja ja lukuvuosi on yhti pitkd kuin muissa-
kin ammatillisissa oppilaitoksissa. Kokonaiskoulutusaikaa voidaan tarkistaa tilanteen mukaan.

Erityisluokka eldmdnkulussa -raportin®! mukaan peruskoulun jilkeisen koulutuksen kentis-
si on selvid historiallisesti rakentuneita eri vammaryhmien koulutuspolkuja, jotka ohjaavat
ajattelutapaa tietysti vammaiselle sopivasta opiskelupaikasta. Vammaisten nuorten kiinnostus
luonnollisesti vaihtelee erilaisesta ammatillisesta koulutuksesta lukio-opetukseen. Nuoret tar-
vitsisivat tukea nihdiakseen laajempia mahdollisuuksia opinnoilleen, ja paistikseen opiskele-
maan toiveitaan vastaavaan koulutukseen. Vammaisten nuorten peruskoulun jalkeiseen koulu-
tukseen piisy edellyttai fyysisen, psyykkisen (asenteen) ja toiminnallisen (integraatio) esteet-
tomyyden edistimisti.

Vammaiset nuoret ohjatautuvat liian helposti suoraan tyokyvyttomyyselikkeelle sen sijaan, et-
td heiti kannustettaisiin jatko-opintoihin. Pdityminen koulutuksen ja avointen tyémarkkinoiden
ulkopuolelle saattaa olla varsin pysyvi ratkaisu, silli ohjautuminen tydtoiminnan kautta takai-
sin ammattiin/tutkintoon johtavaan koulutukseen ja avoimille tydmarkkinoille on harvinaista.

Vaikka kiinnittyminen avoimille tyomarkkinoille on vammaisille nuorille vaikeaa, he pitivit
palkkatyoti tirkedni itsendisen elimin ja kunnon kansalaisuuden mairittdjand. Harvemman
vammaisen nuoren tavoite on alkaa elikeliiseksi. Vaikka palkkatyoti arvostetaan, kehitysvam-
maiset nuoret saattavat piityid ammatillisista toiveistaan huolimatta tydskentelemiin tyé- ja
toimintakeskuksissa. Panostaminen peruskoulun jilkeiseen koulutukseen ja koulutustason ko-
hottaminen ovat keskeisii keinoja, joilla voidaan vaikuttaa vammaisten ihmisten tyollistymi-
seen ja edistid yhdenvertaisuutta. Tuetun tyéllistimisen ja tydvalmentajatoiminnan kehitti-
minen myos edesauttaa sitd, ettd useampi vammainen nuori voi toteuttaa omat unelmansa ja
kokea olevansa osallinen yhteiskunnassa.

Monen asian kohdalla 16-vuotias on eliminmuutoksen kynnykselld. Han siirtyy peruskoulus-
ta toisen asteen koulutukseen. Kelan vammaistuki muuttuu alle 16-vuotiaan vammaistuesta
16 vuotta tiyttineen vammaistueksi. Sairaaloissa palvelut lapsille tarkoitetuilla poliklinikoil-
la paittyvit ja nuorten hoitosuhteet saattavat jatkua aikuisille tarkoitetuilla poliklinikoilla tai
siirtyd perusterveydenhuoltoon. Varsinaisesti nuorille tarkoitettuja poliklinikkapalveluja on
sairaaloissa niukasti.
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Vammainen nuori on myds useammin itseniisesti asiakkaana eri palveluissa. Nuoret eivit kui-
tenkaan saa tarpeeksi tietoa esimerkiksi sosiaali- ja potilasasiamiesten palveluista. Heididn ko-
kemustietoaan ei hyodynneti vammaispalveluiden tai terveydenhuollon ja kuntoutuksen pal-
veluiden kehittimisessi.

Lisiksi vanhemmat ovat tuoneet esille, ettd 18-vuotias nuori tarvitsee palveluja ja tukea tiysi-
ikdisenikin. Han tarvitsee apua muun muassa Kelan hakemusten tiyttimisessi, mahdollisessa
asunnon hakemisessa ja itsendistymisessa.

Vaikka erityistd tukea tarvitsevien nuorten koulutus on viime vuosina ollut ammattikoulutuksen
yhteni painopisteeni, ollaan perusopetuksessa. pisimmailld yhdenvertaisuuden toteutumisessa.
Hallituksen vammaispoliittinen ohjelma (VAMPO) sitoutuu vahvasti ammatillisen koulutuk-
sen uudistamiseen. Tavoitteena on ammattikoulutuksessa vammaisten nuorten suhteellisen
osuuden lisiiminen yleisissi oppilaitoksissa. Kaikkein vaikeimmin vammaisten nuorten koulu-
tuksen jirjestimisvastuu olisi edelleen ammuatillisilla eritysoppilaitoksilla, jotka toimivat myos
erityisopetuksen osaamiskeskuksina.

Konkreettisina toimina vammaispoliittinen ohjelma lupaa kehittii opinto-ohjausta ja ammatin-
valinnan ohjausta seki kehittii tukitoimia opintojen nivelkohdissa. Yhdenvertaisuutta ja esteet-
tomyyttd luvataan kehittid myos lukiokoulutuksessa ammattikoulutuksen ohella. Vammaisten
nuorten tulisi padstd myos kansainvilisiin vaihto-ohjelmiin jatkossa.

Etujarjestot tekevat vaikuttamistyota

Monet vammaisjarjestot pyrkivat parantamaan vammaisten lasten ja nuorten toimin-

taymparistod vaikuttamalla asenteisiin, valittamalla asiallista tietoa sairauksista ja vam-
moista seka sairaiden tai vammaisten ihmisten elamasta. Jarjestot tekevat kehittdmistyota, tuot-
tavat palveluja ja koulutusta seka jarjestavat vertaistukitoimintaa. Osa jarjestoista toimii vamma-
ryhman pohjalta ja osa tarjoaa palveluja tai vertaistukea kaikille vammaryhmille.

Vammaisten lasten ja nuorten tukiséditio (VAMLAS) yllapitaa pitkaaikaissairaiden ja vammais-
ten lasten vanhempien yhteistydryhman YTRYn toimintaa. YTRY seuraa pitk3aikaissairaiden
ja vammaisten lasten ja nuorten seka heidan perheidensa tilannetta ja palveluiden saatavuutta.
Toiminnan keskeisia teemoja ovat olleet vanhemmuuden tukeminen, lapsen kokemus sairaala-
hoidosta, ensitieto, lapsen kuolema, sairaan ja vammaisen lapsen koulunkaynti, vertaistuki seka
sosiaaliturvan selkiyttdminen.

Valtakunnallinen vammaisneuvosto VANE on Sosiaali- ja terveysministerion yhteydessa toimiva
viranomaisten, vammaisjarjestojen ja omaisjarjestojen yhteistyoelin. Se seuraa paitoksentekoa,
tekee aloitteita ja esityksid seka edistdd vammaisten henkildiden ihmisoikeuksien toteutumista.

Raha-automaattiyhdistys tukee jarjestojen yhteiskunnallista vaikuttamisty6ta, tiedotusta ja
neuvontaa seka vertaistoimintaa ja vapaaehtoistyota.



Vammaispolitiikassa taustalla vaikuttavat useat ihmisoikeussopimukset, jotka ovat omal-

ta osaltaan olleet uudistamassa hyvin eldmin kriteereitd. Vammaispolitiikassa on usein
ajateltu hyvin aikuiskeskeisesti. Nyt on aika saada lapsinikokulma tdysipainoisesti mukaan. YK:n
lapsen oikeuksien sopimus koskee kaikkia lapsia — myds vammaisia ja erityisti tukea tarvitsevia
lapsia. Seuraavassa on linjattu tihin liittyvii keskeisid periaatteita.

Lainsaadanto ja toimintakaytannot selkeiksi

Vammaispalvelulain tarkoitus on edistid vammaisen henkilon edellytyksid eldi ja toimia muiden
kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jiseneni seki ehkiisti ja poistaa vammaisuuden aiheutta-
mia haittoja ja esteiti.

Erityistd tukea tarvitsevalla lapsella ja hinen perheelldin on paljon yhteistyotahoja ja vuoro-
vaikutus on pirstaleista. Etuuksista ja palveluista siidetiin useissa laeissa ja kokonaisuuden
ymmirtiminen on siksi hankalaa. Vammaisia lapsia koskevan lainsiidannén tulisi olla selkeai.
Vammaispalvelulain ja kehitysvammalain yhdistiminen tulee toteuttaa pikaisesti, ja ohjauksella
tulee selkiyttii kuntien toimintakiytinnot yhteneviisiksi koko maassa.

Vammaispalvelulain ja kehitysvammalain yhdistimisen valmistelussa tulee erikseen arvioida rat-
kaisujen vaikutuksia lapsiin eli toteuttaa lainsididinnon lapsivaikutusten arviointi.

Myo6s Kelan hallinnolliset ohjeet toimintakiytintdjen osalta tulisi olla nykyisti selkeimmiit.
Tulkintoihin tulee luoda valtakunnalliset linjaukset kuntoutuksen jirjestimisessi ja vammaistu-
en myontimisessi seki lisitd pitkdaikaispaatoksii.

Toimijoiden — kuten kuntien ja Kelan — tulee edelleen kiinnittii huomiota palveluista ja etuuk-
sista tiedottamisen laajuuteen ja selkeyteen.

Avustajakysymyksissi on koettu ongelmaksi, sovelletaanko ensisijaisesti paivihoito-, perusope-
tus- vai vammaispalvelulakia. Selvennysti asiaan kaivataan. Vammaispalvelulain muotoilu ei
myoskiin vilttimitti ole lasten kannalta toimiva.

lkarajat lapsen oikeuksien sopimuksen mukaiseksi

Vammaisten lasten palveluihin ja kuntoutuksen tukeen liittyvii ikirajoja seki lainsiidinndssi
ettd kiytinteissikin on syyti arvioida. Nykyisin kuntoutuksen ja terveydenhuollon palveluket-
ju katkeaa 16-vuoden idssi, kun esimerkiksi Kelan vammaistuki muuttuu ja sairaalan asiakkuu-
dessa siirrytiin pois lapsille tarkoitetuilta poliklinikoilta. Samaan aikaan ajoittuu siirtyminen pe-
ruskoulusta toiselle asteelle. Perustellumpaa olisi kaikkien alaikiisten yhdenvertainen kohtelu ja
vammaistuen maksaminen aina sithen saakka kun lapsi tiyttdd 18 vuotta.

Varhaista tukea lapselle vahvistettava

Varhaista tuen ja kuntoutuksen antamista lapselle on vahvistettava. Pitkit odotusajat haittaavat
lapsen kehitysti ja esimerkiksi oppimisvaikeuksiin annettava tuki voi viipyd kohtuuttoman kau-
an aiheuttaen psyykkistd kuormitusta.

Erityistd tukea tarvitsevien lasten terapioiden tulee jatkua ilman tarpeettomia keskeytyksid niin
kauan kuin lapsella on niihin tarvetta. Jokaiselle kuntoutusta tarvitsevalle lapselle on annettava



sithen mahdollisuus. Palvelu- ja kuntoutussuunnitelma on tehtivi huolellisesti yhteistydssi eri-
tyistd tukea tarvitsevan lapsen ja perheen kanssa. Suunnitelmassa on perusteltava palvelujen ja
tukitoimien hyodyllisyys ja toteutuakseen suunnitelmien tulisi olla sitovia. Palvelu- ja kuntou-
tussuunnitelmissa on otettava huomioon alueelliset palvelut ja lapsen tilanne kokonaisvaltaisesti.

Kuntoutuslainsiidannon toimivuutta on yleisemminkin tarpeellista arvioida lapsiniakokulmasta.
Esimerkiksi korotetun vammaistuen ja ylimmin vammaistuen kytkos lapsen kuntoutuksen myonti-
misperusteisiin on purettava. Hoitotuen perusteena on vanhempien lapsen hoitoon kiyttima aika ja
sitovuus suhteessa terveeseen lapseen, mutta se ei kuitenkaan kerro lapsen kuntoutuksen tarpeesta.

Palveluohjausta ja ammattilaisten keskinaisti tiedonvaihtoa seki yhteistyota tulee myos lisita.
Lisiksi kuntoutuksessa tulisi ottaa keskidon lapsi itse ja hinen tarpeensa. Lapsen kannalta myds
sosiaalinen ympiristd ja vapaa-aika kuntouttavat. Perusterveydenhuollossa annettavat lasten
kuntoutuspalvelut tulee saada hoitotakuun piiriin.

Perheille lisaa palveluohjausta

Vanhemmat joutuvat kidytinnossd ottamaan suuren vastuun lapsensa palveluiden koordinoinnis-
ta, tiedon vilittimisestd terveydenhuollosta muihin palveluihin seki ylipaitiian lapselle kuulu-
vien palveluiden perdidmisesti ja vaatimisesta. Vammaisen lapsen asema on liiaksikin riippuvai-
nen hinen vanhempiensa voimavaroista ja osaamisesta esimerkiksi oikeusturvakeinojen kiytdssa.
Muistutukset kunnan paitoksisti, valitukset ja kantelut vaativat asiantuntemusta. Lisiksi palve-
luiden peridiminen valitusteitse on kankeaa ja kestia pitkiin.

Suomesta puuttuu lihes tiysin palveluohjaus perheiden tukimuotona. Lainsiidannolla tulisi-
kin maiéritelld taho, joka ottaa vastuun palveluiden koordinoinnista ja ohjaa tukitoimien kiyttoa.

Omaishoidon tukea kehitettava

Omaishoidon tuesta on kehitettivi todellinen vaihtoehto vammaisten lasten perheille.
Lapsiperheissi usein toinen vanhempi jittid kokonaan ansiotyon ja jdi kotiin hoitamaan lasta.
Perheen toimeentulotaso laskee huomattavasti. Yksinhuoltajaperheissi omaishoidon tuki voi olla
ainoa tulonlihde. Lapsiperheille maksettavassa omaishoidon tuen miirissi tuleekin ottaa timi
nikokulma huomioon.

Vammaisten ja erityisti tukea tarvitsevien lasten kannalta myos yleiset toimet perheen ja tyoén yh-
teensovittamiseksi ovat merkittivid. Parempi taloudellinen tuki osa-aikatyohon, kun lapset ovat
pienid, auttaa vanhempia. Tilapiisen hoitovapaan eli sairaan lapsen kotona hoitamisen oikeutta
tulee laajentaa kaikille alakouluikiisten lasten vanhemmille. Nyt tilapdinen hoitovapaa koskee alle
10-vuotiaan lapsen vanhempia. Tydehtosopimuksissa tilapdinen hoitovapaa on yleensi miiritelty
palkalliseksi. Lisiksi alakohtaisesti on voitu sopia, ettd vammaisten ja pitkiaikaissairaiden lasten
kohdalla voi saada tilapaistd hoitovapaata myos yli kymmenvuotiaan lapsen sairastuessa.

Lainsaadanto tukemaan lapsen oikeutta elaa vanhempiensa kanssa

Lapsella on oikeus elii ensisijaisesti vanhempiensa kanssa silloin, kun se on lapsen edun mukais-
ta. Lasten sijoittaminen pitkiaikaiseen laitoshoitoon on harvinaista tini piivini. Vanhemmilla
kuitenkin on kokemuksia, etti lapsen laitoshoitoon on piidytty, koska tukea kotona asumiseen
ei ole saatu riittavisti. Tapaturmassa vammautuneen lapsen kuntoutuksen laitoshoidon osalta
maksaa vakuutusyhtié. Kunnan viranomaiset ovat esimerkiksi tillaisissa tilanteissa asettaneet lai-
toshoidon etusijalle, jotta kustannusvastuu ei siirtyisi kunnalle.

Lapsen oikeuksien sopimuksen mukaan valtion on kunnioitettava vanhempien tai muiden huolta-
jien vastuuta, oikeuksia ja velvollisuuksia lapsen kasvatuksessa. Sopimuksen mukaan vanhemmilla
on ensisijainen ja yhteinen vastuu lapsen kasvatuksesta ja heillid on oikeus saada tukea tehtiviinsi.



Vammaisten lasten vanhemmat ovat tuoneet esille, etti tukea saadakseen he ovat #iritilanteissa jou-
tuneet itse "ilmoittautumaan” lastensuojeluasiakkaaksi. Valmisteilla olevassa sosiaalihuollon lainsis-
ddnnon uudistuksessa tulee huomioida, ettd vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten vanhempien
tulee saada tukea ilman lastensuojeluasiakkuutta, lapsen vammaisuuden tai sairauden perusteella

Vanhempien uupumusta ehkaistava

Vammaisten lasten vanhempien ja koko perheen jaksamista on tuettava perheiden kotipalve-
lun, lyhytaikaishoidon sekd muiden tilapiisten apujen kautta. Erityisti tukea tarvitsevien lasten
omaishoitajien palkkioiden tulee olla riittivit, vapaiden jirjestelyt joustavia ja jokaiselle perheel-
le yksilollisesti suunniteltuja.

Vanhempien uupumus lisdi riskeji lapsen kaltoinkohteluun. Vammaisten lasten on usein muita
lapsia vaikeampi kertoa heihin kohdistuvasta hoidon ja huolenpidon laiminlyénnisti, vikivallas-
ta ja seksuaalisesta hyviksikaytostd. Vammaisiin lapsiin kohdistuvat rikokset jaavit muuhun vi-
estoon verrattuna helpommin piiloon. Uupumisriskissi olevien vanhempien varhainen tunnista-
minen on erityisen tirkeii, ja heille tulee kehittid matalan kynnyksen palveluja.

Lastensuojelun piirissi olevat tai muutoin ilman vanhempiensa tukea eldvit vammaiset lapset
voivat jaddi muita huonompaan asemaan palveluiden saannissa. Siksi heidin oikeuksiensa toteu-
tumiseen on kiinnitettivi erityisti huomiota.

Esteeton toimintaymparisto tukemaan
vammaisen lapsen ja nuoren osallisuutta

Esteettomyys on laaja kokonaisuus, joka mahdollistaa kaikkien kansalaisten sujuvan osallistumi-
sen tyontekoon, harrastuksiin, kulttuuriin ja opiskeluun. Se merkitsee palvelujen saatavuutta, vi-
lineiden kiytettivyytti, tiedon ymmirrettivyytti ja mahdollisuutta osallistua itseddn koskevaan
piitoksentekoon.

Fyysisen ympiriston esteettdmyys on tirkedi erityistd tukea tarvitseville lapsille ja nuorille.
Ympirist6 tai yksittidinen rakennus on esteeton, kun se on kaikille kiyttijille toimiva, turvallinen
ja miellyttivi, ja kun rakennuksen kaikkiin tiloihin ja kerrostasoihin on helppo piisti. Lisiksi ti-
lat ja niissd olevat toiminnot ovat mahdollisimman helppokiyttdisii ja loogisia. Hyvi sosiaalinen
toimintaymparistd kannustaa lasta toimimaan, lisidgmiin itsetuntemusta ja luomaan ystivyys-
suhteita. Kaikille lapsille on annettava mahdollisuus osallistua omien kykyjensi ja halujensa mu-
kaan tarvittaessa aikuisen tuella. Sosiaalisessa ympiristossi lapsi peilaa itsedin niin lapsiin kuin
aikuisiin ja muodostaa niin kuvaa itsestiin yksiloni ja yhteison toimijana.

Esteettomyytti tulee tarkastella lapsen koko elinpiirissd. Tami tarkoittaa fyysisen ympiriston
esteettdmyyttd, ympiriston asenteita, harrastus- ja toimintamahdollisuuksia seki riittavii talou-
dellista tukea perheelle.

Vammaisten lasten ja nuorten kokemustieto
hyodyntamaan palveluiden kehittamista

Lapsen oikeuksien sopimuksen ja perustuslain mukaan lapsilla on oikeus vaikuttaa itseddn kos-
keviin asioihin. Tami edellyttii aikuisilta asennemuutosta ja vuorovaikutustaitojen kehittimisti.
Vammaiset lapset ja nuoret voivat asiakkaina antaa palautetta palveluiden laadusta, ja siti tulee
heiltd sopivin menetelmin kysyi. Lapset voivat tarvita tukea itsensd ilmaisemiseen.

Erityisti tukea tarvitsevien lasten kanssa tyoskentelevien terveydenhuollon, sosiaalitoimen ja
muiden ammattilaisten valmiutta ja taitoa kiyttii puhetta tukevia ja korvaavia kommunikaatio-
keinoja tulee edistdd koulutusta lisaamalla. Tulkitsemispalveluja tulee olla riittdvisti saatavilla.



Viranomaisten on kaikissa lasta koskevissa toimenpiteissiin ja paitoksissddn arvioitava niiden
vaikutukset myos erityisti tukea tarvitsevaan lapseen52, otettava huomioon lapsen etu ja kuun-
neltava lapsen mielipidett.

Vammainen lapsi on palveluiden ja tukitoimien asiakas, mutta hinet tulisi yhi useammin koh-
data toimivana yksilon, jolla on omia mielipiteiti. Erityistd tukea tarvitsevien lasten ja nuorten
kanssa on tyoskenneltivi asiakaslihtoisesti ja lapsen oikeudet huomioiden.

Vammaispalvelulaki edellyttis, ettd vammaisuuden perusteella jirjestettivid palveluja ja tuki-
toimia kehittdessiin kunnan tulee ottaa huomioon vammaisten esittimit tarpeet ja nikokohdat
(7§ 1-2). Laissa ei ole asetettu ikirajoja kuulemiselle.

Myds vammaisilla lapsilla ja nuorilla on oikeus tehdi kanteluja viranomaisten toiminnasta, jos he
kokevat tulleensa vairin kohdelluksi. Usein toki vanhemmat toimivat lapsen ja nuorten puolesta,
mutta kaikissa tilanteissa se ei ole mahdollista. Lapset ja nuoret tarvitsevat enemmin heille ymmir-
rettivid tietoa oikeusturvastaan. Ihmisoikeus- ja lainvalvontaviranomaisten tulee olla helposti lihes-
tyttivii kaikille alaikiisille, myos vammaisille, jotta koetut epikohdat tulisivat viranomaisten tietoon.

Ammattilaisten on tarpeen uudistaa omia asenteitaan

Vammaisten lasten ja nuorten vapaa-ajan toiminnan mahdollistamiseksi ei riitd pelkistiin fyy-
sinen esteettdmyys vaan tarvitaan myods asennemuutoksia, jotka nikyvit toimintavalmiudessa
eivitki jai pelkistiain mielipidetasolle. Lasten kanssa tydskentelevilld voi edelleenkin olla vam-
maisia lapsia syrjivii ja vihittelevii asenteita, joita tulee kisitelld heidan koulutuksessaan ja mah-
dollisessa tyonohjauksessa.

Lapsiasia- ja vihemmistovaltuutetun yhteiset suositukset lasten kokeman syrjinnin vihentimi-
seksi korostavat kaikkien lasten kanssa tydskentelevien ammattilaisten koulutusta. Sen tulee ke-
hittdd ammattilaisten valmiuksia ehkiisti ja havaita syrjintid, puuttua siihen seka tukea syrjintii
kokeneita lapsia ja nuoria. Valmiuksia tarvitaan lapsen ja nuoren kokeman syrjinnin kisittelemi-
seen yhdessi toisten lasten ja myds aikuisten kanssa. Lisiksi tarvitaan valmiuksia aikuisen oman
toiminnan mahdollisten syrjivien piirteiden tiedostamiseen.

Lihikoulu- ja inkluusioperiaatteen kiytinnon toteuttamiseksi kaikkien opettajien erityisopetuk-
sen taitoja tulee vahvistaa. Lisiksi on turvattava riittivin pienet ryhmikoot seki koulutettujen
henkilokohtaisten avustajien ja koulunkiyntiavustajien saatavuus niin koulussa, paivihoidossa
kuin vapaa-ajalla. Toisen asteen ja korkea-asteen koulutuksessa on luotava tutor-toimintaa vam-
maisen nuoren opiskelun tueksi.

Lisaa vertaisryhmatoimintaa lapsille ja nuorille

Lihikouluperiaatteen vahvistuminen mahdollistaa useammille vammaisille lapsille kotona asu-
misen, miki on hyvi asia. Toisaalta opiskelu erityiskouluissa toi aikaisemmin esimerkiksi kuulo-
ja nikévammuaisille seki kehitysvammaisille lapsille tirkeitd vertaissuhteita.

Lapsen on oman itsetuntonsa ja itsetuntemuksensa vahvistumiseksi tarpeen myos oppia tunte-
maan muita vertaisiaan. Siksi on tarpeen jirjestii enemmin vertaistoimintaa vammaisille ja eri-
tyistd tukea tarvitseville lapsille ja nuorille: leirejs, tapaamisia, retkii ja kerhoja. Myos uudet me-
diavilineet ja Internet antavat monia verkostoitumisen mahdollisuuksia, joihin vammaiset lapset
ja nuoret tarvitsevat tukea.

62 Kunnan on huolehdittava siitd, ettd kunnan yleiset palvelut soveltuvat myds vammaiselle henkildlle. Vammaisuuden

perusteella jarjestettavia palveluja ja tukitoimia kehittdessddn kunnan tulee ottaa huomioon vammaisten esittamat tarpeet ja
nakokohdat. (Vammaispalvelulaki 7§ 1-2)

Sosiaalihuoltoa toteutettaessa on ensisijaisesti otettava huomioon asiakkaan toivomukset ja mielipide ja muutoinkin
kunnioitettava hanen itsemaaradmisoikeuttaan. Asiakkaalle on annettava mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa palvelujensa
suunnitteluun ja toteuttamiseen. (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 8 §)



Sairaaloista lapsiystavallisia

Vanhemmat saavat ensitiedon lapsen vammasta usein sairaalassa. On tirkeii miettisi, miten lap-
sen vammasta ja siihen liittyvistd asioista kerrotaan vanhemmille ja mahdollisesti my®os lapselle,
lapsen ik ja vastaanottokyky huomioiden. Ensitiedon saamisen jilkeen vanhemmilla tulee olla
tarvittaessa mahdollisuus piakkoin saatavaan keskustelutukeen ja mahdollisuus tarvittaessa kes-
kustella uudelleen lazkirin/hoitohenkilokunnan kanssa.

Ohjausta ja neuvontaa lapsen vamman vaatimasta hoidosta, kuntoutuksesta ja etuuksista ym.
tulee olla saatavilla riittidvisti. Ndin vanhemmat saavat itselleen varmuuden siitd, ettd selvidvit
asian kanssa. Liikirilld ja muulla henkilokunnalla on oltava riittivisti aikaa vastata vanhempi-
en kysymyksiin seki valmiutta ohjata vanhemmat tiedon ja tuen luo kuten jirjestdjen palvelu-
jen piiriin.

On my®os tirkeds, ettd vanhemmat voivat olla mukana sairaalassa mahdollisimman paljon lapsen
ollessa tutkimuksissa ja hoidossa. Kaikissa sairaaloissa tulee olla asianmukaiset tilat vanhemman
yopymiseen ja lisnioloon osastolla. Vanhemman lisniolosta aiheutuvat kustannukset eivit saa
nousta kohtuuttomiksi. Toimintansa kehittimiseksi sairaaloilla on oltava jatkuva asiakaspalau-
tejirjestelma, jotta vanhemmat ja lapset voivat esittdd nikemyksidan toiminnan kehittimiseksi.

Kuntapalveluissa erityisryhmat huomioon

Kuntapalveluiden rakenteiden muutokset vaikuttavat vammaispalveluihin ja tuovat erityisen
haasteen turvata pienten erityisryhmien palvelut. Kuntayhteisty6ti tarvitaan erityisti tukea tar-
vitsevien lasten palveluiden jirjestimisessi. Silti rakenteiden ei pitiisi kehitystydssi ohittaa asi-
akkaan nikokulmaa. Valtion ja kuntien tulee varmistaa riittivi rahoitus vammaisten lasten oi-
keuksien turvaamiseen. Tama vaatii yhid parempaa yhteistyotd myos valtion ja kuntien vilille.

Vammaispalveluja saavien henkildiden miiri on kasvanut vuosittain. Yleisten vammaispoliittis-
ten tavoitteiden ja vammaispalvelulain velvoitteiden merkitys koko kunnan toiminnassa on ko-
rostunut. Kuntien tulee tarpeen mukaan yhteistyolld varmistaa, ettd henkilostolld on riittavisti
asiantuntemusta myos erityistd tukea tarvitsevien lasten ja nuorten palveluista ja heididn oikeuk-
sistaan.

Tietopohja paremmaksi

YK:n lapsen oikeuksien komitea on toistuvasti edellyttinyt Suomelta parempaa tiedonkeruuta
ja tietojen julkaisua vammaisten lasten hyvinvoinnista ja oikeuksien toteutumisesta. Pienet vi-
hemmistét eivit tule riittivisti esille viestotasoisissa kyselyissd, kuten kouluterveyskyselyissa.

Vammaisia lapsia ja nuoria koskevia tutkimuksia on tehty vihin ja niiti tulisikin tehdi sdannolli-
sesti, koska vammaispolitiikassa tehdiin koko ajan merkittivii uudistustydti. Vammaispolitiikan
uudistustydn tulee myos lasten ja nuorten osalta perustua nykyisti parempaan tietoon lasten hy-
vinvoinnista.



Monet viranomaiset ja paittijit kansallisesti ja paikallisesti vaikuttavat siihen, miten vam-
maisten lasten oikeudet Suomessa toteutuvat.

Ministeridistd vammaisten lasten ja nuorten kannalta tirkedtd lainsdddintod ja ohjeistusta val-
mistelevat sosiaali- ja terveysministeri6, opetus- ja kulttuuriministerid, tyévoima- ja elinkeino-
sekid oikeusministerid. Kaikkien lasten, nuorten ja perheiden palveluiden kehittimisti haittaa
ministerididen ja eri hallinnonalojen hajanaisuus ja yhteistyén puute.

Mitd paremmin ministeri6t jatkossa koordinoivat ja luovat yhteistd nikemysti lasten, nuorten
ja perheiden politiikoissa, sitd paremmin myds vammaisten ja erityistd tukea tarvitsevien lasten
oikeudet voivat toteutua.

Erilaiset ammattilaiset katsovat lapsia ja nuoria omasta nikoékulmastaan: potilaana, kuntoutu-
jana, oppilaana, harrastajana sekd vamman mairittimani. Nikokulmaa suuntaa sektoroitunut
lainsdddintd mutta myds eri ammattikuntien koulutus. Erilaisten ammattilaisten koulutukseen
tarvitaan enemmin yhteisti kokonaisvaltaista lapsikisitysti: lapsi on aina lapsi, jolla on oikeus
saada tukea myonteiselle itsetunnolle sekd osallistumisen mahdollisuuksille. Myos vammaisella
lapsella on oikeus oman tulevaisuutensa unelmiin. Koulutuksessa tulee my6s vahvistaa eri am-
mattilaisten tietoisuutta toistensa osaamisesta ja toisten hallinnonalojen lainsiidinndsti. Se tu-
kee ammuattilaisten yhteisty6ti perheiden ja lasten parhaaksi.

Etenkin koulun seki sosiaali- ja terveyspalveluiden mutta myds vapaa-ajan ja nuorisotyon pal-
veluiden tiivis yhteistyd on tarpeen vammaisen lapsen ja nuoren arjessa. Nyt lasten vanhemmat
saavat koota yhteen monien ammattilaisten verkon. Monet vanhemmat onnistuvat mutta lapset
ja nuoret voivat joutua hyvin eriarvoiseen asemaan riippuen heidin vanhempiensa voimavaroista
ja osaamisesta. Tilanne my®s aiheuttaa vanhemmille kohtuutonta rasitusta.

Parhaillaan on vireilld sosiaalihuollon lainsdidinnén uudistaminen. Sosiaalihuollon jirjestimis-
ti, kehittimisti ja valvontaa koskevan lainsidadinndn uudistuksessa on huomioitava vammaisten
lasten ja heidin perheidensi tarve palveluohjaukseen. Se on viranomaisten ja ammattilaisten
tehtdva. Sosiaalihuoltolain uudistuksessa tulee myos vahvistaa vammaisten lasten vanhempien
oikeutta arjen tukeen niin, ettd lapsi voi asua ja eldi ensisijaisesti omien vanhempiensa kanssa.
Lapsiperheiden kotipalvelu sekd omaishoitajien vapaapiivijirjestelyt ovat tissi keskeisia.

Sosiaalihuoltolain uudistuksessa on asiakkaiden osallisuuden vahvistamisen tavat ajateltava myos
vammaisten lasten ja nuorten kannalta niin, ettd heidin kokemuksensa hyédynnetiin palvelui-
den kehittimisessi. Palveluista tulee myos tiedottaa vammaisille lapsille ja nuorille ymmirret-
tavilld tavalla.

Vammaispalvelulain ja kehitysvammalainsiidinnén yhdistiminen on myos vireilld sosiaali- ja
terveysministeriossi. Tassd kokonaisuudessa tulee huomioida, ettd kaikki alle 18-vuotiaat vam-
maiset ja erityisti tukea tarvitsevat ovat lapsia. Nykyinen 16-vuoden ikiraja palveluissa ja etuuk-
sissa ei ole timin periaatteen mukainen. Uudistuksen valmistelussa tulee toteuttaa jo ennakolta
sen lapsivaikutusten arviointi, jotta lapsen oikeuksien nikokulma otettaisiin aiempaa paremmin
huomioon.

KELA eli Kansanelikelaitos toimeenpanee ja samalla tulkitsee vammaisten etuuksia, palveluita
ja kuntoutusta koskevaa lainsaddintod. Vuosittaiset hakemukset tyollistavit vammaisten lasten ja
nuorten vanhempia. Viestinnin selkokielisyyden parantaminen sekid mahdollisuudet monivuoti-
siin tukipaitoksiin olisivat vanhempien kannalta tirkeitd kohennuksia.



Lapsen ja nuoren kuntoutuminen on tavallisen hyvin arjen rakentumista kotiympiristds-
sd, varhaiskasvatuksessa, koulussa, harrastuksissa ja vapaa-ajan toiminnassa kotikunnassa.
Kuljetuspalveluiden laatu ja sujuvuus sekd avustaja ja tulkkipalvelut ovat tissi avainasemassa.
Etenkin avustajapalveluiden osalta lainsiidintd on hajanaista ja tulkinnanvaraistakin.

Kilpailutukset tuovat omat haasteensa: hinnan ohella my6s laadun on piistivd maarittimain
palveluiden valintaa. Laadun arvioinnissa myos palveluiden kiyttijilld tulee olla oma sanotta-
vansa.

Lainsdadannon hajanaisuus tuottaa vaikeuksia my6s kuntien paitdksenteossa. Miti selkeimmak-
si lainsdadintd vammaisten lasten, nuorten ja perheiden palveluissa saadaan, siti paremmin oi-
keudet myés kuntatasolla toteutuisivat. Nykyisin oikeuksia joudutaan perddmain liian usein kan-
teluiden ja oikeusturvakeinojen kautta.

Myo6s ihmisoikeus- ja lainvalvontaviranomaisten tulee toimia lapsiystivallisesti ja lapsen oikeu-
det huomioiden. Timi koskee niin laitoksiin tehtivii tarkastuksia kuin myés kantelu- ja valitus-
jarjestelmii. My6s valvonnan osalta tiedottamista lapsille ja nuorille heidin oikeuksistaan tulee
parantaa.
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