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Sote-keskustelussa tulisi nakya vammaisten oikeudet

Vammaispalvelujen tarkoitus on turvata ihmiselle mahdollisuus elaa oman nakaéistaan,
arvokasta elamaa. Kyse ei ole erityiseduista, vaan perus- ja ihmisoikeuksista, jotka
mahdollistavat osallisuuden, itsemaaraamisoikeuden ja yhdenvertaisuuden. Tasta
huolimatta vammaispalvelujen jarjestamista ohjaa yha useammin ajattelu, jossa
taloudelliset reunaehdot ohittavat ihmisen arjen todelliset tarpeet.

Eduskunta paatti joulukuussa lisata vammaispalvelulakiin ns. elamanvaihesaanndksen.
Saannos on perus- ja ihmisoikeuksien vastainen ja uhkaa johtaa mielivaltaisiin tulkintoihin
hyvinvointialueilla. Pa4atos on syntynyt sdaastot edelld, ihmisarvo sivuun.

Sama saastolinja on johtotdhtend myos hyvinvointialueilla. Kun henkilokohtaisen avun
tunteja rajataan, kuljetuspalveluja supistetaan tai asumispalveluja keskitetdaan suuriin
kokonaisuuksiin, vaikutukset eivat vain "kohdistu ihmisen arkeen", vaan ne loukkaavat
ihmisarvoa. Vammaisten palveluita suunnitellaan jarjestelman etu, ei yksilon tarpeet edella.

Perheiden nakymaton taakka

Vammaispalvelut eivat koske vain yksittdista ihmista — ne koskevat koko perhetta. Kun
palvelut puuttuvat tai ovat riittdmattomia, vastuu kasautuu laheisille. Tutkimukset ja
perheiden kokemukset osoittavat, ettd tima vastuu on vahvasti sukupuolittunutta: didit
kantavat paavastuun, jaavat pois tydeldmasta ja uupuvat. Hoivavastuun kasautuminen
aideille ei ole vain perhe-eldman sisdinen kysymys - se on yhteiskunnallinen tasa-arvo-
ja oikeudenmukaisuusongelma.

Suomen kansainvalistyminen monimutkaistaa tilannetta entisestaan. Noin yhdeksan
prosenttia vaestosta on vieraskielisid, ja maahanmuuttajataustaisten perheiden, joissa
on kehitysvammainen lapsi, mdara on merkittava ja kasvava. Naiden perheiden
kohtaamat esteet ovat dokumentoituja: kielimuurin lisdksi kulttuuriset tekijat voivat
tehda avun hakemisesta vaikeaa. Kun kielitaito puuttuu, perhe ei ymmarra oikeuksiaan
eikd osaa navigoida monimutkaisessa palvelujarjestelmassa. Paatokset lahetetddn vain
suomeksi tai ruotsiksi, ja palveluohjauksessa ei ole riittdvasti kulttuurista osaamista.

Seuraukset ovat vakavia erityisesti dideille, joille kasautuu seka hoivavastuu etta
eristdytyminen suomalaisesta yhteiskunnasta. Perhe saattaa jaada kokonaan
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palveluiden ja vertaistuen ulkopuolelle. Nima perheet ovat erityisen haavoittuvassa
asemassa.

Perheiden kokemustietoa ei kuulla riittavasti palveluja suunniteltaessa. Viranomaiset
paattavat "asiantuntemuksellaan”, vaikka juuri perheet tietdavat parhaiten, mika arjessa
toimii ja mika ei.

Jarjestelma mittaa vaaria asioita

Vammaispalvelujen ongelmat ovat seurausta ohjausmallista, jossa laatua, elaméanlaatua
ja vaikuttavuutta ei arvoteta riittavasti. Palveluja mitataan tuotantona ja
yksikkokustannuksina, vaikka niiden todellinen vaikutus nakyy siind, miten ihmiset
selvidvat arjestaan, voivat opiskella, tehda tyota ja elad osana yhteiskuntaa.

Aidosti vaikuttava arviointi tarkoittaisi sen mittaamista, miten henkilo itse kokee
eldmédnlaatunsa, millaisia mahdollisuuksia hanellad on osallisuuteen yhteiskunnassa ja
miten perhe jaksaa, ei vain sitd, paljonko palvelut maksavat juuri nyt.

Sote 2040 -visio: mahdollisuus korjata suuntaa

Sosiaali- ja terveysministerion valmisteilla oleva Sote 2040 -visio on keskeinen
mahdollisuus korjata suuntaa. Vision on tehtava selkeat arvovalinnat. Vammaispalvelut
on tunnistettava osaksi koko jarjestelman ydinta ja mittariksi sille, miten hyvin
suomalainen hyvinvointivaltio toteuttaa yhdenvertaisuutta.

Kuitenkin sote-keskustelua kdydaan taas jarjestelman lahtékohdista kasin. Olisikin
syyta kddntaa asetelma paalaelleen ja nostaa palveluiden saajat kirkeen. Vammaisten
oikeuksia kunnioittava, arvoldhtéinen vammaispalvelujen jarjestiminen edellyttaa
konkreettisia muutoksia:

1. Oikeudenmukaisuus ja vaikuttavuus: Vammaispalvelujen vaikuttavuutta on
mitattava eldmanlaadun, osallisuuden ja perheiden jaksamisen perusteella, ei
yksikkdkustannusten. Pitkdn aikavalin vaikutukset on asetettava lyhyen aikavalin
sdastojen edelle.

2. Aito osallisuus paatoksenteossa: Vammaisten henkildiden ja heiddn perheidensa
on oltava mukana palvelujen suunnittelussa, arvioinnissa ja kehittamisessa - ei vain
kuultavina vaan aidosti paattdmassa. Kokemustieto on nostettava viranomaisten
asiantuntemuksen rinnalle.
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3. Monituottajamallien turvaaminen: Yksilollisten tarpeiden mukainen palvelu
edellyttaa valinnanvapautta ja monimuotoisia palveluntuottajia. Keskittaminen
suuriin yksikoihin on lopetettava.

4. Saavutettavuus ja monimuotoisuus: Palvelujen on oltava saavutettavia kaikille,
my0s vieraskielisille. Investoinnit monikielisiin palveluihin, tulkkauspalveluihin ja
kulttuuriseen osaamiseen ovat valttimattomia.

5. Pitkdjanteisyys ja ennakoitavuus: Palvelusuunnitelmien sitovuus on vahvistettava,
ettei perheita heilutella vaalikausittain. Rahoitusmalli ei saa muuttua hallituskausien
mukaan.

6. Vammaisten ja perheiden ddnen vahvistaminen: Suomi on sitoutunut YK:n
vammaisten henkiléiden oikeuksia koskevaan yleissopimukseen. Suomalaisten
vammaisten ja heidan perheidensa kokemukset nousevat esiin myos kansainvalisilla
foorumeilla, mika luo painetta kotimaiselle paatoksenteolle.

Tulevaisuuden visio

Yhteiskunnan onnistuminen mitataan sen kyvylla huolehtia niista, jotka ovat eniten
riippuvaisia yhteisista ratkaisuista. Jos Sote 2040 -visiossa vammaispalvelut jadvat
sivurooliin, riski eriarvoisuuden syvenemisesta kasvaa. Jos ne sen sijaan nostetaan
arvolahtoisesti keskioon, Suomi voi rakentaa jarjestelman, joka kestda myos tulevaisuuden
paineet.

Tavoitteemme on yhteiskunta, jossa tuen tarve ei maarita ihmisen arvoa, palvelut
mahdollistavat merkityksellisen elaman, perheet saavat tukea ilman taistelua, hoivavastuu
jakautuu tasaisesti ja vieraskieliset perheet saavat yhtalaisen tuen kuin kaikki muutkin.
Yhteiskunta kunnioittaa jokaisen ihmisarvoa paitsi sanoissa, myos teoissa; palveluissa,
resursseissa ja paatoksenteossa.

Tama ei ole utopia. Se on moraalinen velvollisuus ja kansainvalinen ihmisoikeussitoumus.
Suomella on mahdollisuus olla edelldkavija ihmisoikeuspohjaisessa vammaispalvelujen
jarjestamisessa.

Kysymys on siitd, onko meilld rohkeutta tehda oikeat valinnat.
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