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YK:n lausuntokutsu

Tukena on osallistunut YK:n (Yhdistyneet kansakunnat) kansainviliseen
lausuntokutsuun, aiheena vammaisten lasten hoito ja tuki perheympéristdssa seka
sen sukupuolittuneet tasot. Kansallisesti tuotettu raportti on toimitettu suoraan
YK:n erityisraportoijalle seka osana Inclusion Internationalin jdsenten yhteista
kannanottoa.

Tarkoitus

Tarkoituksen oli tuottaa YK:lle tietoa siitd, mitd haasteita ja esteitd vammaisten
lasten perheet, erityisesti didit, kohtaavat, seka sitd, miten nama haasteet voivat
vaikuttaa vammaisten henkildiden oikeuksiin. YK:n erityisraportoija valmistelee
kyseistd raporttia (

osaksi YK:n
yleiskokouksen 80. istuntoa. Tama yhteinen tyd vaikuttaa maailmanlaajuiseen
keskusteluun siitd, miten luodaan ihmisoikeuksiin perustuvia hoito- ja
tukijarjestelmia, jotka huomioivat naisten, vammaisten henkildiden ja idkkaiden
henkildiden tarpeet.

Lausunnon perustelut

e Perheilld on keskeinen rooli vammaisten lasten hoidosta ja tuesta seka
heididn oikeuksiensa suojaamisessa ja edistamisessa. Ilman riittavia
palveluita ja tukijarjestelmia tama vastuu voi kuitenkin olla puutteellista ja
vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin ja jaksamiseen tulevaisuudessa.

e Erityisen haavoittuvaisessa asemassa ovat naiset ja didit, joille hoivavastuu
kasaantuu usein ndkymattdmana, palkattomana ja aliarvostettuna tydna,
minka seurauksena heilld on rajalliset mahdollisuudet taloudelliseen
toimintaan, henkilékohtaiseen kasvuun ja mielenterveyden yllapitdmiseen.

e Tamai epatasa-arvo on jaanyt vihille huomiolle vammaisten henkildiden
tukijarjestelmia ja tasa-arvopolitiikkaa koskevissa tutkimuksissa.
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Lausunnon tavoitteet

e Erityisraportoija haluaa nostaa esiin vammaisten lasten perheiden, erityisesti
ditien, kohtaamat haasteet ja niistd aiheutuvat kielteiset vaikutukset
vammaisten oikeuksiin.

e Raportti hyodyntda keskeisia kansainvalisid ihmisoikeussopimuksia ja
tarkastelee oikeudellisia seka poliittisia toimia, joilla voidaan vahvistaa
sukupuolisensitiivisid ja vammaisinkluusiota huomioivia perhe-, hoito- ja
tukijarjestelmia.

e Tavoitteena on varmistaa kattava ja ihmisoikeuksiin perustuva tuki erityisesti
vammaisten lasten ja heidan perheidensa tarpeisiin.

Tukenan kansallinen raportti

Seuraava raportti on koottu haastattelemalla erityistd tukea tarvitsevien lasten
vanhempia seka sosiaalialan asiantuntijoita Suomessa ja vastauksista on tehty
yhteenvedot suoraan YK:n erityisraportoijan toivomiin aiheisiin.

1. Miten yhteiskunnalliset ja kulttuuriset normit ja uskomukset vaikuttavat
vammaisten lasten perheisiin, erityisesti diteihin?

Erityista tukea tarvitsevien lasten perheet kohtaavat usein ennakkoluuloja,
vahattelya ja valinpitamattomyytta, mika heijastuu etenkin ditien arkeen. Ymparisto
saattaa romantisoida kehitysvammaisuutta tai suhtautua siihen kielteisesti,
korostaen tuottavuusihanteita, joiden varjossa avun ja tuen tarve kyseenalaistuu.
Ammattilaiset ja lahipiiri kdantyvat yleensa ensisijaisesti didin puoleen, jolloin
vastuu hoivasta kasautuu hanelle — usein ilman riittdvaa arvostusta tai
taloudellista turvaa.

Aidit kertovat uupuvansa, koska lomia, vapaa-aikaa ja omaa aikaa ei juuri ole: he
ovat sidottuja kotiin, puhelimeen ja viranomaisasiointiin. Parisuhdeaika jaa
vahaiseksi, mika altistaa loppuunpalamiselle ja monissa perheissa asumusero tai
isdn etdinen rooli lisda taakkaa. Taloudelliset paineet korostuvat, silla
omaishoitajuutta pidetdaan pelkkdana “kotona olemisena”. Eri kulttuuritaustoista
tulevat perheet saattavat kokea hipedd avun hakemisessa, ja kielimuuri vaikeuttaa
palveluihin paasya. Perheen sosiaalinen asema ja verkostot taas maarittavat
pitkalti, miten helposti tukea Loytyy. Ndin perinteiset sukupuoliroolit korostuvat:
aidit kantavat velvollisuudet, isat lahinna oikeudet.
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2. Vanhempien kokemukset ja tuki raskauden aikana sekd vammaisen lapsen
syntyessa

Kun vammainen lapsi syntyy, yhteiskunnan reaktiot vaihtelevat saalista
hammentyneisyyteen, ja vanhemmat joutuvat toisinaan jopa lohduttamaan
hoitohenkilékuntaa. On epaselvadd, milloin vanhempia tulee onnitella, ja
tiedonsaanti vammaisuudesta jaa usein perheiden omin harteille, silld
terveydenhuollon antama tieto on niukkaa tai vinoutunutta. Diagnoosiprosessi voi
venyd, minka jalkeen perhe joutuu navigoimaan monimutkaisen
ammattilaisverkoston keskella.

Aidit potevat usein syyllisyyttd — esimerkiksi ld3kityksestd raskauden aikana - ja
kokevat neuvolan tai erikoisladkarin tuen riittamattomaksi. Hetkellinen
hengdhdysapu heti lapsen syntyman jalkeen voi olla elintarkeda toipumiselle, mutta
sitd on tarjolla sattumanvaraisesti. Ei-ndkyvat vammat, kuten kehitysvamma tai
autismikirjo, jadvat ymparistolta herkasti piiloon, mikd vahentdd ymmarrysta ja
tukea. Usein oletetaan, ettei etenkin didilla ole oikeutta tavalliseen ty6elamaan ja
perheet kaipaavat kiitosta ja tunnustusta hoivatydsta, jota ei juuri huomioida.

3. Varhainen tunnistaminen, varhaisen puuttumisen palvelut ja
varhaiskasvatuksen/kuntouttavan tuen saatavuus

Selvasti ndkyvasti vammaiset lapset padsevat palveluihin yleensa nopeammin kuin
ne, joiden tuen tarve on lievempi tai vidhemman havaittavissa. Palveluiden
kdynnistyminen on silti hidasta ja perhe joutuu tekemaan valtavan tyén saadakseen
apua. Ennakoivaa suunnittelua on niukasti, mika synnyttdaa katkoja palveluketjuihin
ja vaikeuttaa arkea. Jarjestelman jaykkyys estda lapsen kehityksen jatkuvan
tukemisen sekd vanhempien jaksamisen, kun perhe joutuu toistuvasti paikkaamaan
puuttuvia palveluja omin voimin.

4. Lainsdddannodn ja politiikan haasteet sekd hyvat kdytannot sukupuolittuneen
hoivan, sosiaaliturvan ja omaishoidon ndkékulmasta

Hakemusprosessien monimutkaisuus ja viranomaisten yhteistoiminnan puute
kasaavat vastuun lédhes aina aidin harteille. Hyvinvointialueuudistus on ajoittain
siirtanyt perheitd vammaispalveluista lastensuojelun piiriin, mikd on supistanut
tukia, vaikka lasten haasteet koetaan viranomaisten mielesta “liian vaativiksi”
olemassa oleville palveluille. Omaishoidon tuki ei ole itsestaanselvyys edes
ymparivuorokautista huolenpitoa vaativissa tilanteissa. Toisaalta perheiden arkea
helpottavat kotiin vietdvat palvelut, vertaisryhmét ja parisuhteen tukimuodot, mutta
niiden saatavuus vaihtelee alueittain.
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Lainsdadanto ja palvelujarjestelma rakentuvat pitkalti oletukselle, ettd aiti on
ensisijainen hoitaja, mika yllapitda sukupuolittunutta hoivavastuuta ja uuvuttaa
perheita.

5. Tieto, tuki ja palvelut, jotka auttavat perheitd vastaamaan vammaisten lasten
tarpeisiin lapsen oikeuksia ja kehittyvia valmiuksia kunnioittaen

Perheen ja sosiaalitydntekijan valinen luottamus on ratkaisevaa: parhaimmillaan
ammattilainen ohjaa aktiivisesti palveluihin, mutta usein vanhemmat — useimmiten
aiti — joutuvat selvittamaan “tukiviidakon” yksin. Jos vamma ei nay ulospdin,
palveluihin paasy vaikeutuu, ja perhe kokee putoavansa viliin. Lapsen-
/perhehoitoapu, kuntouttava varhaiskasvatus, kuljetuspalvelut, tukihenkilét,
hengédhdysapu, terapioiden kokonaisuus ja Kelan kurssit muodostavat arjen
selkdrangan. Kotihoitopalvelut mahdollistavat lapsen kotona asumisen, mutta aidit
kertovat joutuvansa kouluttamaan neurokirjon erityispiirteista hoitajille, silla
ammattilaisten osaaminen on usein puutteellista. Oppimisen tuen uudistus uhkaa
poistaa pienryhmat ja kasvattaa luokkakokoja, mikad huolestuttaa vanhempia, silla
tuen saatavuus vaihtelee koulukohtaisesti.

Lisaksi perheet saavat merkittdvaa apua potilas- ja omaishoitajajarjestdiltd, mutta
rahoitusleikkaukset uhkaavat toimintaa. Positiivinen, kiireeton kohtaaminen
ammattilaisten kanssa seki yksilollisten ratkaisujen mahdollistaminen — kuten
henkildkohtainen budjetointi — auttavat perheitd selviytymaan.

6. Palvelujen jatkuvuus elinkaaren varrella, erityisesti siirryttiessa aikuisuuteen

Eldmantilanteiden muutokset muuttavat palvelutarpeita, mutta siirtymat jaavat
usein valmistelutta, ja asiakas voi jaada pitkaksi aikaa ilman tukea. Kun lapsi
tayttda 18 vuotta, lapsille tarkoitettu tuki lakkaa, vaikka tuen tarve jatkuu
entiselldan. Palvelut tarjotaan toisinaan nimellisesti, mutta kdytdnndssa
kustannukset kaatuvat perheelle — esimerkiksi kesaleiripalveluseteli kattaa vain
murto-osan kuluista.

Henkilokohtaisten avustajien matala korvaus vaikeuttaa avustajan loytymista,
etenkin syrjaseudulla, missa myds terveydenhuolto voi puuttua. Palveluja ei taata:
niistd on “taisteltava”, ja muutto uuteen kuntaan tarkoittaa prosessin aloittamista
alusta. Lainsdadantdmuutokset aiheuttavat katkoksia, ja nykyiset hallituksen
leikkaukset heikentavat tilannetta entisestaan.
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7. Perheiden ja vammaisten henkiléiden kuuleminen lainsdadanndssa, politiikassa
ja perheympériston tuessa

Paattajilla on rajallinen kasitys erityislapsiperheiden arjen kuormittavuudesta, eika
perheilld ole aikaa perehtya pykalaviidakkoon. Konsultointi jaa usein minimitasolle:
viranomaiset pohtivat vain pakollista palvelupakettia, eivat perheen todellisia
tarpeita, ja kustannussddstot ohittavat hyvinvoinnin. Ammattilaiset ovat
ylikuormittuneita, mika johtaa huonosti toimiviin palvelukokonaisuuksiin —
pahimmillaan aiti tukee uupunutta viranomaista. Uusi vammaispalvelulaki ja useat
nopeat muutokset herattavat epavarmuutta, silla lapselle ei taata nykyisten
palvelujen jatkumista, ja soveltaminen vaihtelee tydntekijakohtaisesti.

Vanhemmat kokevat, ettei heita kuulla sosiaalipalveluissa, lastensuojelussa eika
vammaispalveluissa; vahattely ja “asiantuntija tietdd paremmin” -asenne
murentavat luottamuksen ja synnyttavat kyynisyytta. Perheet toivovat
ennaltaehkaisevaa suunnittelua, selkeampia prosesseja ja vahvempaa
kokemustiedon huomioimista — parhaat kuuntelijat lOytyvat talla hetkella
jarjestoista ja erityiskouluista.

8. Tietovarannot perheiden tuen tarpeista ja sukupuolittuneesta hoivasta

Perheiden mahdollisuudet hakea tukea vaihtelevat koulutuksen, kielitaidon ja
verkostojen mukaan: mitd vahvempi tausta, sitd helpompi navigoida jarjestelmassa.
Vertaistuki koetaan helposti lahestyttaviksi ja empaattiseksi, kun taas
viranomaisapuun liittyy byrokratiaa ja ylikuormitusta. Hoiva- ja tukivastuut pysyvit
vahvasti sukupuolittuneina: didit pitdvat itseddn ensisijaisina vastuunkantajina,
mika nakyy myds tilastotiedoissa, ja palvelusuunnitelmien hyddyllisyydesta
huolimatta perheet pelkdaavat etuuksien leikkauksia.

Arvioinneissa ei riittdvasti huomioida perheen kokonaistaakkaa eikid jatkuvaa
epavarmuutta palvelujen pysyvyydesta.
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Y hteenveto

« Sukupuolittunut hoivavastuu: Aidit kantavat suhteettoman suuren vastuun
erityislapsen hoivasta, mika johtaa uupumukseen ja taloudellisiin
haasteisiin.

* Palvelujarjestelman monimutkaisuus: Koordinoinnin puute, byrokratia ja
alueelliset erot hidastavat seka estavat riittdvaa tukea ja aiheuttavat
eriarvoisuuden tunnetta.

» Asenneongelmat: Kun yhteiskunta asettaa tuottavuuden etusijalle ja
ihmisilla on yha ennakkoluuloja, vammaisten lasten perheiden arki
vaikeutuu entisestaan.

« Ennakoinnin puute: Perheet joutuvat reagoimaan kriiseihin, koska
jarjestelma ei ennakoi lapsen kasvun ja tilanteiden muutoksia.

» Vertaistuen merkitys: Perheiden nakdkulmasta vertaistuki ja
jarjestdotoiminta ovat korvaamattomia, silla ammatillinen apu on pirstaleista
ja vaikeasti l0ydettavissa.

» Epdvarma tulevaisuus: Meneilldan olevat uudistukset (esim. uusi
vammaispalvelulaki, oppimisen tuen muutokset) ja jatkuvasti vaihtuvat
kaytannot lisaavat huolta palvelujen jatkuvuudesta.

Perheiden arkeen vaikuttavat yhteiskunnalliset ja kulttuuriset normit seka
asenteet, jotka lisddavat kuormitusta ja eriarvoisuutta. Erityisesti didit
kantavat paavastuun, mutta yhteiskunta ei tunnusta tai arvosta heidan
tyotaan riittavasti. Hoivavastuun sukupuolittunut jako nakyy niin perheissa
kuin palvelujarjestelméassa. Yhteiskunnan ja viranomaisten on muutettava
asenteitaan ja luotava ennakoivia, osallistavia palveluja, jotka aidosti tukevat
perheitd ja kunnioittavat heidan oikeuksiaan.

Ideaali on yhteiskunta, jossa vammaisten lasten perheet eivat
marginalisoidu, vaan saavat tasa-arvoisen tuen ilman jatkuvaa taistelua
oikeuksistaan.
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