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Yhteenveto

Vammaisfoorumi ja Ihmisoikeuskeskus toteuttivat kevaalla 2018 kyselyn YK:n
vammaisyleissopimuksen mukaisten oikeuksien toteutumisesta Suomessa. Tassa osaraportissa
tarkastellaan vammaisten lasten ja nuorten oikeuksien toteutumista kyselynaineiston avulla.
Liséksi hyddynnetadan myds muita lahteitda, etenkin sellaisista vammaisten lasten ja nuorten
ihmisoikeuskysymyksistd, joista ei kyselyn avulla saatu riittavasti tietoa.

Kyselyyn vastasi 164 alle 25-vuotiasta vammaista lasta ja nuorta tai heidan vanhempaansa.
Erityisesti alle 16-vuotiaiden lasten, mutta my6s 16-24-vuotiaiden nuorten ikaryhméasséd, monien
oikeuksien koettiin toteutuneen huonommin kuin muissa ikdryhmissa. Vammaisten lasten ja
nuorten oikeudet toteutuivat puutteellisesti osallisuudessa, esimerkiksi harrastuksiin
osallistumisessa, oikeudessa oppimiseen ja yhdenvertaiseen koulutukseen seké oikeudessa
saada tarpeiden mukaisia sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja, jotka tukevat elamista ja
osallisuutta yhteisdssa. Myos kokemukset epéasiallisesta kohtelusta ja syrjinnasta olivat
yleisempia kuin muissa ikaryhmissa.

Alle 16-vuatiailla oli muita vastaajia enemman tarvetta palveluille, mutta tassa ikaryhmassa koettiin
my0s eniten puutteita palvelujen saamisessa seka niiden maarassa ja laadussa. Palveluja ei joko
saatu lainkaan, ne eivét olleet riittévia tai eivat vastanneet yksiléllisia tarpeita. 72 %
henkilokohtaista apua tarvitsevista ilmoitti, ettei saanut riittavasti tai lainkaan henkilékohtaista apua
tai muuta vastaavaa palvelua. Perheet kokivat, etta palvelujen etsiminen, hakeminen ja saaminen
oli hankalaa, eivatka he olleet saaneet riittavasti tietoa saatavilla olevista palveluista.

Vammaiset lapset ja nuoret haluavat osallistua vapaa-ajan toimintaan ja harrastaa samoja asioita
kuin muutkin ikaisensé. Kyselyyn vastanneilla lapsilla ja nuorilla oikeus osallisuuteen ei kuitenkaan
toteutunut, koska yhdenvertaista osallistumista tukevat palvelut, kuten henkilékohtainen apu,
kuljetuspalvelut ja tulkkauspalvelut, olivat puutteellisia. Harrastuksissa ja muissa vapaa-ajan
toiminnoissa avustaminen jai vanhempien vastuulle.

Alle 16-vuotiaiden ikaryhméassa 58 % oli kokenut epaasiallista kohtelua terveydenhuollossa, mika
on enemman kuin muissa ikaryhmissa. Lahes puolet koki, ettd vammaisen lapsen oikeutta
elamaan oli kyseenalaistettu suoraan tai vélillisesti. Terveydenhuollossa syrjintdkokemuksia
aiheuttivat vammaisuuden perusteella tehdyt hoidonrajaukset, vaikeudet hoitoon paasyssa ja
hoidon saamisessa seka vahatteleva kohtelu. Kommunikaatiossa ja vuorovaikutuksessa oli
puutteita, eikd henkilokunnalla ollut riittavasti osaamista vammaisten lasten kohtaamisesta, eika
puhetta tukevista ja korvaavista kommunikaatiomuodoista.

Vammaisten lasten ja nuorten oikeus yhdenvertaiseen oppimiseen ja koulutukseen toteutuu
kyselyn tulosten perusteella huonosti. Alle 16-vuotiaiden ikaryhmasséa 61 % oli kokenut syrjintaa
koulutukseen liittyvissd mukautuksissa, 64 % koulutuksessa muuten. Syrjinnan kokemuksia
aiheuttivat etenkin puuttuva tai riittAmaton oppimisen tuki ja yksil6llisid tarpeita vastaamattomat
opetusjarjestelyt. Opettajilta ja muulta kouluhenkildstolta koettiin puuttuvan osaamista eri tavoin
vammaisten oppilaiden kohtaamiseen ja heidan oppimisensa tukemiseen. Koulutilojen



esteettdmyydessa oli puutteita runsaan kolmanneksen mielesta. Vastaukset kertovat karua kielta
viime vuosien kehityksestd, jossa koulutukseen on kohdistunut kovia leikkauksia ja samaan aikaan
kouluinkluusiota on toteutettu sdastotoimenpiteena.

Tulokset antavat huolestuttavan kuvan vammaisten lasten ja nuorten oikeuksien toteutumisesta
Suomessa. Kyseessa ei ole edustava otos, joten tuloksia ei voida yleistda koskemaan kaikkia
vammaisia lapsia ja nuoria. Niitd voidaan kuitenkin pitdd suuntaa antavina. Lapsuus- ja nuoruusian
ulkopuolisuuden ja syrjinnan kokemuksilla keskeisissa kodin ulkopuolisissa ymparistoissa, kuten
koulussa ja harrastuksissa, voi olla kauaskantoisia seurauksia lapsen ja nuoren kehitykseen.
Tarpeiden mukaiset palvelut, kuten henkildkohtainen apu, oppimisen tuki, kuljetuspalvelut ja
tulkkauspalvelut tukevat vammaisen lapsen yhdenvertaista osallistumista ja auttavat myods koko
perhettéd jaksamaan. Lapsen ja nuoren kehityksen kannalta on tarkeaa, ettd han paasee
osallistumaan ja tapaamaan muita lapsia ja nuoria itsenaisesti iiman vanhempiaan. On seka
inhimillista etta taloudellisesti kannattavaa panostaa vammaisten lasten ja heidan perheidensa
oikea-aikaisiin palveluihin, ennen kuin ongelmat paasevat karjistymaan ja johtavat raskaampien
palvelujen tarpeeseen.

Suositukset

Tybryhma esittdd, ettd vammaisten lasten ja nuorten oikeuksien paremman toteutumisen
varmistamiseksi on:

1. Siirrettava palvelujen painopiste ennaltaehkaiseviin, varhaisen tuen ja hoidon palveluihin.
Perheen tulee saada tietoa tarjolla olevista palveluista ja muusta tuesta. Palveluita
suunniteltaessa tulee kuulla myds lasta. Perheiden jaksamista on tuettava varmistamalla
moniammatillisessa yhteistytssa yksilollisiin tarpeisiin raataloitavat erityispalvelut ja myos
vammaisperheita palvelevat yleiset perhepalvelut.

2. Turvattava yksildlliset palvelut, kuten henkildkohtainen apu, kuljetuspalvelut ja
tulkkauspalvelu vammaisen lapsen ja nuoren yhdenvertaisen osallisuuden varmistamiseksi.

3. Turvattava vammaisen lapsen yhdenvertainen oikeus terveydenhoitoon varmistamalla
riittdva osaaminen seka toimivat hoitopolut. Hoidonrajauksia ei tule tehda pelkastaan
vamman vuoksi. Lapsen tulee voida osallistua oman hoitonsa suunnitteluun. On
huolehdittava, ettd valtakunnalliset apuvalineiden luovutusperusteet seka
soveltamiskaytannot turvaavat vammaisten lasten oikeudet saada yksil6llisten tarpeidensa
mukaiset apuvélineet.

4. Varmistettava vammaiselle lapselle riittava oppimisen ja koulunkaynnin tuki. Onnistunut
inkluusio edellyttaa riittavia resursseja, erityisosaamista sekd oppimisymparistdjen
esteettomyyttd ja saavutettavuutta kouluissa ja varhaiskasvatuksessa.



5. Lopetettava vammaisten lasten pitkaaikainen laitosasuminen ja kehitettava
ennaltaehkdisevia palveluja ja avohuollon asumisratkaisuja. Palveluja tulee kehittdd myos
niin, etta kiireisiin avuntarpeisiin erilaisissa kriisitilanteissa pystytdan vastaamaan muilla
kuin laitospalveluilla.

6. Rajattava lapsia koskevien rajoitustoimenpiteiden kéayttda ja korostettava
itsemaaraamisoikeuden tukemista ja vahvistamista itsemaaradmisoikeuslainsdadantta
kehitettaessa. Lainsdadanndn toimeenpanoa on tuettava vahvasti. Tuetusta
paatoksenteosta on saadettava laissa, jossa huomioidaan myos paatoksenteossa tukea
tarvitsevat lapset.



1. Lapsen oikeudet

Vammaisten lasten ihmisoikeuksien perustana ovat YK:n lapsen oikeuksien sopimus seka YK:n
vammaissopimus. Suomi on ratifioinut molemmat sopimukset, ja ne ovat voimassa maassamme
lain tasoisina. Ne taydentavat tosiaan ja luovat yhdessa vahvan inmisoikeusperustan vammaisten
lasten oikeuksien toteutumiselle.

Vammainen lapsi on aina ensisijaisesti lapsi, jolle kuuluvat samat oikeudet kuin kaikille muillekin
lapsille. Han on kuitenkin niin ikansa kuin vammansa takia erityisen haavoittuvassa asemassa,
jolloin hénen oikeuksiensa toteutuminen vaatii erityistd huomiota. Seka vammaissopimuksessa
ettd lapsen oikeuksien sopimuksessa on kummassakin oma artiklansa vammaisista lapsista.

Vammaissopimuksessa lapsiin kiinnitetddn erityistd huomiota jo sopimuksen johdanto-osassa ja
yleisissa periaatteissa. Sopimuksen johdanto-osassa todetaan vammaisten lasten oikeus nauttia
taysimaaraisesti kaikista ihmisoikeuksista ja perusvapauksista yhdenvertaisesti muiden lasten
kanssa ja viitataan myds lapsen oikeuksien sopimukseen ja sen mukaisiin velvoitteisiin.
Sopimuksen yksi keskeisista periaatteista on vammaisten lasten kehittyvien kykyjen ja sen
kunnioittaminen, ettéa heilld on oikeus sailyttaa identiteettinsa.

Vammaissopimuksen 7 artikla velvoittaa sopimukseen sitoutuneet valtiot toteuttamaan kaikki
tarvittavat toimet, jotta vammaiset lapset voivat nauttia kaikista ihmisoikeuksista ja
perusvapauksista taysimaaraisesti ja yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa. Artiklassa
korostetaan lapsen edun ensisijaisuutta kaikissa vammaisia lapsia koskevissa toimissa ja heidan
oikeuttaan ilmaista nakemyksensa vapaasti kaikissa heihin vaikuttavissa asioissa, saaden siihen
vammaisuutensa ja ikdnsa mukaista apua. Vammaisten lasten nakemyksille on myds annettava
asianmukainen painoarvo.

Vammaissopimuksen mukaiset oikeudet kuuluvat vammaisille lapsille siin& kuin aikuisillekin,
vaikkei kaikissa artikloissa mainita nimenomaisesti lapsia. Esimerkiksi sopimuksen
yhdenvertaisuutta lain edessé koskeva 12 artikla edellyttaa aikuisten lisdksi vammaisten lasten
oman paatoksenteon tukemista. Myds elamista itsenaisesti ja osallisuutta yhteiséssa koskeva 19
artikla on erittain tarked vammaisten lasten kannalta, koska se kasittelee muun muassa omassa
kodissa ja oman perheen kanssa asumisen tueksi saatavia palveluita sek& henkilékohtaista apua.
Vammaisten lasten laitosasuminen ei ole tdman artiklan mukaista.

Monissa vammaissopimuksen sisaltdartikloissa mainitaan myos erikseen lapset. Esimerkki kodin ja
perheen kunnioittamista koskevan 23 artiklan mukaan sopimusvaltioiden tulee varmistaa, etta
vammaisilla lapsilla on yhdenvertaiset oikeudet perhe-elamaan, eika heita ilman perustetta eroteta
vanhemmistaan. Vammaisten lasten maksuton koulutus yleisessa koulujarjestelmassa turvataan
24 artiklassa, ja 26 artikla velvoittaa yksil6llisten tarpeiden mukaisen kuntoutuksen aloittamiseen
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. 30 artiklan perusteella sopimusvaltioiden tulee varmistaa,
ettd vammaiset lapset voivat yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa osallistua leikki-, virkistys-,
vapaa-ajan ja urheilutoimintaan.



2. Lapset ja nuoret kyselyaineistossa

Vammaisfoorumi ja lhmisoikeuskeskus toteuttivat kevaalla 2018 kyselyn YK:n
vammaisyleissopimuksen mukaisten oikeuksien toteutumisesta (Vesala & Vartio 2019). Kyselyyn
vastasi yhteensa 164 alle 25-vuotiasta lasta ja nuorta tai heidan vanhempaansa.
Kyselylomakkeessa ei kysytty, vastasiko siihen vammainen henkild itse vai joku toinen henkild
hanen puolestaan. Avovastauksista kavi kuitenkin ilmi, etta etenkin alle 16-vuotiaiden lasten, mutta
myods 16-24-vuotiaiden nuorten kohdalla vastaaja oli usein vanhempi. Kyselylomakkeessa ei ollut
erikseen lapsille tai nuorille suunnattuja kysymyksia.

Alle 16-vuotiaiden ikAryhméassa selva enemmistd, noin ¥% vastaajista, oli poikia. 16-24-vuotiaista
runsas puolet (57 %) oli tyttdja. Muun sukupuolisia oli 2 % kummassakin ikédryhmassa.

Taulukko 1. Lasten ja nuorten sukupuoli ja ik&ryhmé kyselyaineistossa, %

Alle 16 v (61) 16-24v (103)
% %

Tyttd / nainen

Mies / poika

Muu

Lasten ja nuorten ikaryhmissa yleisimmat vammat olivat kehitysvamma, neuropsykiatrinen hairio ja
fyysinen vamma (kuvio 1). Kehitysvammaisten vastaajien ja vastaajien, joilla oli jokin
neuropsykiatrinen oireyhtyma (kuten ADHD tai autismikirjo) osuus oli suurempi ja fyysisesti
vammaisten osuus pienempi kuin koko aineistossa. Alle 16-vuotiaiden ikaryhmassa 44 %:lla oli
kehitysvamma, 31 %:lla neuropsykiatrinen toimintarajoite ja 16 %:lla fyysinen vamma.
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Kuvio 1. Vammaryhma ikaryhmittain, %



3. Palvelut

Henkilokohtainen apu

Lasten ja nuorten ikaryhmissa koettiin muita vastaajia enemman tarvetta henkilokohtaiselle avulle,
mutta iso osa lapsista ja nuorista ei saanut lainkaan henkilékohtaista apua tai koki sen toteutuvan
puutteellisesti. Alle 16-vuotiaista 88 % tarvitsi henkilokohtaista apua, 16-24-vuotiaista 81 % (kuvio
2). Nuorimmassa ikdryhmdassa apua tarvitsevista 72 % ilmoitti, ettei saanut riittavasti
henkilokohtaista apua ja 65 %:lla apu ei vastannut heidan yksiléllisia tarpeitaan. Nuorista noin
puolet koki puutteita henkilokohtaisen avun riittdvyydessa tai jarjestamistavassa.

Vammaisella lapsella ja nuorella, kuten ikatovereillaan, tulee olla mahdollisuus osallistua
itsendisesti harrastus- ja vapaa-ajan toimintaan, viettdd aikaa kavereiden kanssa seka liikkua ilman
vanhempiaan. Henkilokohtainen apu mahdollistaa osallisuuden seké tukee nuoren itsendistymista.
Se ei kuitenkaan toteudu kieltdvien paatdsten, vahaisten avustajatuntimaarien seka palvelujen
joustamattomuuden vuoksi. Vanhemmat ja laheiset toimivat avustajina, kun muuta vaihtoehtoa ei
ole.
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B Tarvitsetko henkil6kohtaista apua?
Saatko mielestasi riittavasti henkilokohtaista apua?

B Saatko henkilokohtaista apua juuri sinulle sopivalla tavalla jarjestettyna?

Kuvio 2. Henkilokohtainen apu ikaryhmittain, "kylla”-vastanneet, %

Avovastauksissa ilmeni puutteita henkilokohtaisen avun saamisessa: apua sai liian vahan tai ei
lainkaan. Lis&éa apua tarvittaisiin kouluun, paivittaisiin toimiin ja vapaa-ajalle. Harrastaminen ja
ikatovereiden kanssa ajan viettaminen karsivat huomattavasti, kun avustajaa ei ole tai apua saa
lian vahan. Osallistuminen kodin ulkopuolella oleviin harrastuksiin ja kulttuuritapahtumiin
joudutaan sopeuttamaan myonnettyyn avustajatuntimaaraan, vaikka haluttaisiin osallistua
enemman. Avovastausten perusteella avun saaminen on usein riippuvaista laheisista ja
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sukulaisista. Erityisesti vanhemmat ovat suurimmalta osin vastuussa avustamisesta vuorokauden
ympari.

"Aiti on mun avustaja.”

Osalle vastaajista ei ollut myonnetty lainkaan henkilokohtaista apua vapaa-aikaan tai sen maara ei
ollut riittava, vaikka lapsella/nuorella oli avun tarve ja asiantuntijalausunnot puolsivat palvelun
tarvetta. Syin& henkilékohtaisen avun epddmiseen oli ollut muun muassa se, etta lapsi katsottiin
liian nuoreksi tai ettei han osannut maaritella avun tarvettaan, jolloin esteeksi avun saamiselle
muodostui ns. voimavararajauksen tulkinta. Kaikille vastaajille ei ollut kerrottu mahdollisuudesta
saada henkilokohtaista apua.

“Tarvitsen vapaa-ajalla avustajaa, mutta minut katsotaan liian nuoreksi.”

"Minua ei ole edes yritetty haastatella, mutta samalla on arvioitu etten osaa maaritella
henkilbkohtaisen avun sisélt6a.”

"Pakko péarjatéa silla mitd on myénnetty.”

Henkilokohtaisen avun jarjestamisessa koettiin haasteina sopivien avustajien |6ytyminen,
avustajien suuri vaihtuvuus seka uusien avustajien kouluttaminen ja perehdyttdminen. Vastuu
perehdyttamisesta jai perheelle tai vanhemmille. Osa koki my6s avustajien ammattitaidon heikoksi.
Jonkin verran my6s avustajien sukupuoli ja erityisesti miespuolisten avustajien puute nakyi
vastauksissa. Kaikkiin vapaa-ajan toimintoihin ei voida osallistua silloin, kun avustaja on eri
sukupuolta kuin avustettava. Epakohtana mainittiin myds joustamattomuus palvelun
jarjestamistavassa, esimerkiksi tytnantaja- ja palvelusetelimallin yhdistdmisessa.

1hmiset vaihtuu eivatka tiedd miten haluan asioiden menevan, vasyttaa kertoa asia
aina uudelleen.”

Joistakin vastauksista kavi ilmi asumispalveluyksikoiden vahaiset resurssit. Vastaajat kertoivat,
etta asumisyksikoissa ei ole riittavasti henkilokuntaa yksildllisten tarpeiden toteuttamiseksi. Avun
ajankohdan maarittaa yksikko ja asiakasta ei kuunnella. Nailla vastaajilla ei ollut omaa
henkilokohtaista avustajaa kaytettavissa vapaa-ajan toimintaan.

“Tarvitsisin sitd koko ajan, koska olen toisen avun varassa taysin. Ryhmékodin
henkildkunta auttaa vain taysin valttamattomissa perushoidoissa ja siinakin
puutteellisesti. Esimerkiksi WC:hen en paase tarpeen mukaan. Teen illalla mieluummin
jotain muuta kuin istun ringissa tv:n edessd, enka myoskaan halua menné klo 19
nukkumaan.”

"Haluan avustajan, joka vie mut sinne sun ténne.”



11

Vammaisten lasten ja nuorten tukisaatio teki yhteistydverkostojen kanssa katsauksen lasten ja
nuorten henkilokohtaiseen apuun. Selvityksen perusteella yhdenvertaisuus ja osallisuus vapaa-
ajalla ei toteutunut riittavasti. Henkilokohtaisen avun saantiin liittyvat kokemukset, kaytannot seka
lain tulkinnat vaihtelivat suuresti eri kuntien valilla. Vanhemmat kokivat henkildkohtaisen avun
hakukaytannot hankaliksi sekd myodntamisperusteet aikuislahtoisiksi. Lasten tarvetta itsenaistya ja
kehittya ei nahty perusteena avun myontamiselle, liséksi lapsia, nuoria ja vanhempien mielipidetta
ei kuultu riittavasti. Lapsen tai nuoren vapaa-ajan avustajana toimi paaosin oma vanhempi tai
vanhemmat. (Vammaisten lasten ja nuorten tukiséatio 2016.)

Kuljetuspalvelut ja muut arkea tukevat palvelut

Alle 16-vuatiailla oli enemman tarvetta kuljetuspalveluille kuin muilla vastaajilla, mutta he kokivat
niiden saamisessa myds muita enemman ongelmia (kuvio 3). 79 % lapsista tarvitsi
kuljetuspalveluja, mutta noin puolet ei saanut niitd mielestaan riittavasti, eika 42 % itselleen
sopivalla tavalla jarjestettyna.
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B Tarvitsetko kuljetuspalvelua?
Saatko mielestasi riittavasti kuljetuspalvelua?

i Saatko kuljetuspalvelua juuri sinulle sopivalla tavalla jarjestettyna?

Kuvio 3. Kuljetuspalvelut ikaryhmittain, "kylla"-vastanneet, %

Kyselyn avovastausten perusteella kokemus kuljetuspalveluiden riittamattémyydesta johtui usein
siitd, ettei saanut lainkaan kuljetuspalveluita tai olemassa olevia kuljetuspalveluita oli vahennetty.
Kuljetuspalveluiden sijaan vanhemmat kuljettivat lasta tai nuorta.

"En saa palvelua tuettuna lainkaan. Omaiset hoitavat ja ovat ainoa toivo tassé asiassa
- olleet jo 17 vuottal”
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Kyytiyhdistelyt ja taksien jatkuvasti vaihtuvat kuljettajat koettiin huonoiksi vaihtoehdoiksi lasten
kuljetuspalveluissa. Kuljetuspalvelujen jarjestamiseen kaivattaisiin tuttutaksioikeutta lapsille. Myos
kuljettajan suomen kielen taidottomuus koettiin hankalana.

Koulukuljetuksen kilpailutuksen voittanut palveluntuottaja ei aina pystykaan vastaamaan lapsen tai
nuoren erityistarpeisiin. Kuljetusliikkeet eivat valttamatta halua ottaa opiskelukuljetuksia
hoitaakseen, koska niista saa lilan pienen korvauksen. Opiskeluun liittyvissa kuljetuksissa on ollut
haasteena se, etta niilla ei paassyt mukaan opintokaynneille ja retkille.

"Kaikki taksit eivat ota sahkopydratuoliani Kyytiin”

Avovastauksista nousi esiin, etté kuljetuspalveluiden kayttdminen on ajallisesti haastavaa, koska
kuljetusyrityksille ei sovi asiakkaan toivomat aikataulut. Lisdksi kerrottiin taksien olevan toistuvasti
myo6hassa ja odotusaikojen pitkiad, joskus tilattu taksi ei tullut lainkaan. Valityskeskusten kaytté on
haasteellista, koska menot ja paluut pitéisi osata ennakoida hyvin riittdvan ajoissa.

"Vapaa-ajan matkoja yhdistellaan, mika tarkoittaa sita, ettei matka-aikaa voi
luotettavasti arvioida. Mydhéastyn usein tai olen aivan liian aikaisin paikalla.”

"Kuljetuspalvelua kayttavéan pitéé jaksaa istua bussissa aamuisin ja iltapéivisin tunti.
Kohtuutonta 2h paivassa, kun Kilpailutus on tehty niin kireéksi. Matkaan tarvittava aika
10 min.”

Myds taloudelliset haasteet voivat heikentdaa mahdollisuutta kayttaa kuljetuspalveluita, jos
esimerkiksi kyyti pitdd maksaan itse ensin tai kuljetuspalveluiden omavastuu on suurempi kuin
paikallisen julkisenliikenteen taksa. Lisdksi matkustusalueen rajallisuuden vuoksi
vaikeavammainen lapsi tai nuori ei voi mennda sinne, minne tarvitsisi ja muut ikdisensa menevat
julkisilla, vaan vanhemmat joutuvat kuljettamaan, jos he siihen pystyvat.

Valtaosalla lapsista (85 %) ja nuorista (79 %) oli tarvetta my6ds muille tukipalveluille, kuten
fysioterapialle, asunnon muutostdéille, sopeutumisvalmennukselle tai tulkkauspalveluille (kuvio 4).
Noin 60 % lapsista ja 56 % nuorista ei ollut saanut muita tarvitsemiaan tukipalveluja.
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M Tarvitsetko itsenaista elamaa varten muunlaisia tukipalveluita kuin henkilokohtaista apua ja kuljetuspalveluita?
(Esimerkiksi fysioterapia, asunnon muutostoéitd, sopeutumisvalmennusta tai tulkkipalveluita).

Saatko sellaiset tarvitsemasi muut tukipalvelut (esim. fysioterapia, asunnon muutostyodt, sopeutumisvalmennus ja
tulkkipalvelut), ettd voit elaa itsendisesti kokematta itsedsi eristetyksi?

Kuvio 4. Muut tukipalvelut ikaryhmittain, "kyll&"-vastanneet, %

Perheiden palvelut ja vanhempien jaksaminen

Kyselyyn vastanneet perheet kokivat, etta palvelujen etsiminen, hakeminen ja saaminen oli
hankalaa. Vanhemmilta puuttuu tietoa saatavilla olevista palveluista. Viranomaisten velvollisuus
tiedottaa palveluista toimii puutteellisesti. Perheet saavat usein tietoa palveluista jonkin
etujarjeston, sopeutumisvalmennuskurssin tai vertaisryhmien kautta. Osa ei myoskaan tieda
oikeudestaan valittaa viranomaisen tekemista paatoksista tai ei osaa tai jaksa tata oikeutta kayttaa.
Lisaksi palvelujen saatavuus vaihtelee huomattavasti eri kunnissa ja eri puolilla Suomea. Palvelut
ovat pirstaleisia ja hajanaisia, ja niiden saaminen ja koordinoiminen edellyttdd omaisilta "kaikkien
alojen asiantuntijuutta” ja jatkuvaa taistelua. Tama kuormittaa kohtuuttomasti omaisia.

*Viranomaisten tietamattdmyys laeista johtaa siihen, ettd asiakkaan taytyy jatkuvasti
puolustaa oikeuksiaan ja jaksaa tehda virheellisista paatoksista valituksia ja kanteluita.
Tahan kuluu hirveésti turhaa sikaa, rahaa ja voimavaroja. Elamén jarjestykseen
saaminen vammaisuuden kanssa on yhta taistelua. Ennakkoluulot ja yksildllinen
tilanteen arviointi pettaé yleensa.”

"Mielesténi suuri osa yhdenvertaisuuden toteutumattomuudesta johtuu viranhaltijoiden
toimista, he eivat mydskaan tiedota tarpeeksi selkeasti omasta toimialaansa liittyvista
asioista. Laki viranomaisen toiminnan julkisuudesta 20§ harvoin toteutuu.”
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"YK:n sopimus ei ole tuonut toivottua parannusta ainakaan vieléd kdytantéén. Saéastéjen
ja leikkausten myota tilanne painvastoin heikentynyt. Pelko myds, mita vammaislakien

uudistus tuo tullessaan tai sote. ltsemaaraamisoikeus ei edelleenkaan toteudu, en saa
paéattédéd kenen kanssa ja missé asun, en, mité sybn tai harrastan tms.”

*Vammaisten tilanteeseen ei ole tullut suuriakaan muutoksia. Asioinnit
vammaispalveluissa ovat edelleen vaikeita ja oikeastaan ilman perheeltd saatua apua
en olisi saanut tarvitsemiani palveluita ollenkaan. Olo on turvaton. Jatkuvasti samojen
palveluiden hakeminen vasyttaa ja tuntuu silta ettd anelemalla asioita uudelleen aina
sinua véhétellééan.”

Kyselyn avovastauksissa tuli esiin, etta erityisen hankalaa palvelujen saaminen oli silloin, kun
vamma ei nay paallepain ja sen aiheuttamia yksil6llisia toimintarajoitteita ei ymmarreta, kuten
esimerkiksi usein neuropsykiatrisissa oireyhtymissa (muun muassa autismikirjo, ADHD),
aivovamman saaneilla tai harvinaisissa sairauksissa.

"Autistien tilanne on huono, eikd CRPD edesauttanut tilannetta. Péinvastoin, uhkapilvet
ovat mustat, perhe naantyy byrokratian alla, eikd varsinaista apua saa. Se on laitos tai
el mitdan, eli kaikki aidin harteilla.”

"CFS potilaiden tilanne on erittéain huono ja he ovat kai ryhmana niin epéatyypillinen etta
jaavat lakien ulkopuolelle.”

Muissa selvityksissa on todettu, etta tarjolla olevat palvelut eivat aina vastaa lapsen ja perheen
tarpeita. Eniten perheet toivovat apua kodinhoitoon, jolloin keskittyminen lapsiin ja lasten tarpeisiin
olisi mahdollista (Kehitysvammaisten Palvelusaéatio 2018). Kotiin tulevan tyontekijan tehtavakuva
voi kuitenkin olla tiukasti rajattu tai siina keskitytaan perheen kannalta vaarin asioihin. Perheille on
jopa saatettu ehdottaa kodin ulkopuolista asumispalvelua ratkaisuksi lapsen tuen tarpeisiin, vaikka
he tarvitsisivat vain vahaista apua kotiin. Lisaksi kriisitilanteissa, esimerkiksi vammaisen lapsen
haastavan kayttksen eskaloituessa, perheiden on usein vaikea saada kiireellistd apua ja tukea,
ainakaan muuten kuin lapselle tarjottavan laitoshoidon muodossa (vertaa Aspa-saatio 2017).

Vaikeavammaisen tai muuten paljon tukea, ohjausta ja valvontaa tarvitsevan lapsen hoito
kuormittaa vanhempia. Autismiliiton kyselyyn vastanneista vanhemmista 39 % kertoi voivansa joko
huonosti tai melko huonosti. Kohtuullisesti kertoi voivansa 42 %. Moni vanhempi koki juuri ja juuri
selviytyvansa. Lasten vanhemmat voivat olla niin uupuneita, etteivat esimerkiksi jaksa huolehtia
lapsen kuntoutuksesta tai hakea vammaistukea tai muita etuuksia lapselle. (Autismi- ja
Aspergerliitto 2018.)

Vammaisten lasten perheité joutuu mygds lastensuojelun piiriin, koska vammaispalvelulain tai
sosiaalihuoltolain mukaiset palvelut eivat toimi (Cantell-Forsbom 2018). Vanhempia saatetaan
ohjata hakemaan palveluja lastensuojelusta, vaikka perheella olisi oikeus sosiaalihuoltolain
mukaisiin palveluihin. Vaikka perheessa ei alun perin ole ollut lastensuojelun palveluita
edellyttavaa tilannetta, sellainen voi muiden palveluiden puutteiden vuoksi lopulta syntya
vanhempien uupuessa. Jos ammattilaisilla ei ole riittavaa osaamista vammaisuudesta, myos
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lapsen vammasta johtuvat haasteet voidaan tulkita virheellisesti tilanteeksi, joka vaatii
lastensuojelun puuttumista. Toisaalta, myds vammaisella lapsella on vammasta huolimatta sama
oikeus lastensuojeluun kuin kaikilla muillakin lapsilla silloin, kun lastensuojelulain mukaiset
edellytykset asiakkuudelle tayttyvat (Lastensuojelun keskusliitto 2016).

"Tuki juttuja hakiessa laitettu kaikki psyykkiseksi ongelmaksi ja kodin ongelmaksi.
Vaikka kiusaamisesta kaytiin poliisilla. He neuvoi lastensuojelun pariin etta sielté apu.
Sielta tultiin arvostelemaan aidin aitiytta.”

Omaishoito

Kyselyssa ei ollut erikseen kysymysta omaishoidosta, mutta siihen ja sen puuttumiseen viitattiin
muissa avovastauksissa. Omaishoidon tuen jarjestamisessa koettiin haasteelliseksi muun muassa
omaishoitajan lakisdateisten vapaiden saaminen tai niiden jarjestaminen siten, etta hoidettava
joutuu menemaan laitokseen tai muuhun epasopivaan paikkaan vapaan aikaiseen sijaishoitoon.

"Kaupunki ei ole jarjestanyt omaishoitajan lakisdateisid vapaita 6 vuoteen.”

Vastauksissa oli myds kokemuksia siitd, ettd omaishoidon tuen tarpeesta ja toistuvasta
hakemisesta huolimatta sita ei ollut mydnnetty.

"Haettu mutta hylétty, joten nuorten vanhempi on joutunut jattamaan ansioty6n
avustaakseen lastaan joka ei pysty edes koulunkayntiin. Omaisuutta (asunto) jouduttu
myymaan jotta saadaan rahaa elamiseen.”

“Esim. aitini auttaa minua viikoittain siivoamisessa ym. asioinnissa n 20t/viikossa. He
eivat saa omaishoidontukea, koska asuvat eri osoitteessa kuin mina. ...”

Vastaajat kokivat, ettd monien tukien ja palveluiden saamisen ehtoja on kiristetty, mukaan lukien
omaishoidon tuki. Omaishoidon tuen tason ei katsottu olevan riittdva kaikkiin kuluihin, joita
hoitamisesta tulee, muun muassa kuljetuskustannukset. Omaishoidossa olisi kehitettdvaa myos
tydn ja omaishoitajuuden yhdistamismahdollisuuksissa, alueellisissa eroissa omaishoidon tuen
paatoksissa ja tuen maarassa seka perheiden mahdollisuudessa kayttaa lakisaateisia vapaitaan.

"Aitini joutuu tekemé&én omaishoitajan tyéta vuokseni ja nyt vuosien jélkeen ilman
omaishoitajan korvausta, kun vedotaan hoidollisuuden pisteytykseen, vaikka tarvitsen
ohjausta ja valvontaa aikuiselta jatkuvasti.”

Vammaisen lapsen omaishoitaja paatyy helposti tydelamén ulkopuolelle tai ainakin kohtaa
vaikeuksia edeté urallaan (esimerkiksi Kalliomaa-Puha 2018). Tamé johtaa usein
toimeentulohaasteisiin, varsinkin kun viime vuosien saastot ja leikkaukset ovat kohdistuneet
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perheisiin, joissa esimerkiksi lapsen tai vanhemman vamman tai sairauksien vuoksi tarvitaan
paljon palveluita sekd saadaan etuuksia.

Terveyspalvelut

Vammaisuus ei ole peruste erilaiselle kohtelulle terveydenhoidossa. Alle 16-vuotiaista tai heidan
perheistdén 58 % oli kokenut epaasiallista kohtelua terveydenhuollossa viimeisen kahden vuoden
aikana, mika on enemman kuin muissa ikaryhmissa (kuvio 5). Lahes puolet oli sitd mielta, etta
vammaisen lapsen oikeutta elamaan oli kyseenalaistettu suoraan tai valillisesti. Nama kokemukset
eivat kuitenkaan liittyneet ainoastaan terveydenhuoltoon, vaan valillisesti myos esimerkiksi
epayhdenvertaisiin mahdollisuuksiin osallistua koulutukseen ja harrastuksiin seka
kiusaamiskokemuksiin.
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M Epaasiallinen kohtelu, terveyspalvelut

Oikeus elamaan kyseenalaistettu suoraan tai valillisesti

Kuvio 5. Epaasiallinen kohtelu terveyspalveluissa seké oikeus elamaan kyseenalaistettu suoraan
tai vdlillisesti ikaryhmittain, "kylla”-vastanneet, %

Avovastausten mukaan ladkehoitoa tai muuta hoitoa on rajattu vammaisuuden perusteella ja
vanhempia on painostettu allekirjoittamaan hoidonrajauksia ilman riittavaa tiedonsaantia.
Diagnoosin saaminen tai hoitoon paasy voi olla hankalaa. Oireita ei aina oteta vakavasti eiké
tutkita. My6s vammasta riippumattomat oireet saatetaan laittaa "vamman piikkiin”.

"Vaikeavammaisena hoito ei ole saman tasoista kuin perusterveelld henkil6ll&.
Sairauksien syita ei haluta selvittda ja hoito koostuu tyypillisesti oireiden
seuraamisesta.”

"Hoitoon pé&ésy lahes mahdotonta, jatkuvaa ndyryytysté ja pompottelua
terveydenhuollon puolelta, apuvalineiden lainaaminen kiven alla, koulu jaéanyt kesken
terveydellisisté syista, sosiaalinen eldmé taysin olematon.”
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"Vaikeavammaisen hoidon jarjestelyiden kokonaisvastuu on taysin omaisilla. Omaisia
on yritetty painostaa allekirjoittamaan hoitorajoituksia. Infektioherkka, heikko ja
kommunikaatiokyvyton vaikeavammainen joutuu odottamaan pitkia aikoja
paivystyksessd, asumisyksikdn resurssit eivat riitd hoitajan/ohjaajan mukanaoloon,
vastuu jaa taas omaisille.”

“Neuropsykiatrisesti oireilevien lasten tutkimukseen péésy ontuu pahasti. Vanhemman
tulee tietdd miten tutkimuksiin paasee, tietoa saa vertaistuesta mutta ei ammattilaisilta.
Oikea aikainen, varhainen diagnostiikka ja kuntoutus on tarkeaa jotta lapsi ei syrjaydy
Ja hdnen koulupolkunsa léhtee hyvin kdyntiin.”

Vastaajien kokemusten mukaan terveydenhuollossa asioivia vammaisia lapsia oli kohdeltu
vahattelevasti, eika heidan erityispiirteitaan ole osattu ottaa huomioon. Vastaajat kokivat, ettei
terveydenhuollon henkilostolla ole riittavasti kokemusta ja valmiuksia kohdata vammaisia lapsia.
Kommunikaatiossa ja vuorovaikutuksessa on puutteita, eikd henkilokunnalla ole tarpeeksi
osaamista puhetta tukevista ja korvaavista kommunikointikeinoista. Hoitotilanteessa saatetaan
ohittaa potilas: puhutaan avustajalle tai saattajalle. Hoitotoimenpiteita ei seliteta riittavan selkeasti
potilaalle.

Hoidonrajauksien ja elvytyskieltojen lisdksi vastaajien oikeutta elamaan oli kyseenalaistettu seka
hoitohenkilékunnan etta viranomaisten puheissa esimerkiksi tuomalla esiin, millainen taakka
vammainen henkilé on yhteiskunnalle. On todettu lapselle tai nuorelle, kuinka "kalliiksi han tulee”.

"Minulle ei ole varattu tarpeeksi aikaa, avustaja / tai vanhemmat on ohjattu
tarpeettomasti pois tutkimustilanteista. Ei ymmarreta etta tarvitsen vahvaa tukea.”

"Puhutaan yli paéni. Ei osata AAC:ta.”

"Sellaista vahattelya, ei puhuta minulle, vaan aidille. Kohdellaan pikkulapsena
esimerkiksi labrassa laitetaan lastenlaastaria...”

Vastaajat olivat myds sitd mieltd, ettd he eivat saa riittavasti ja oikealla tavalla tietoa oikeuksistaan
terveydenhuollossa. Talla hetkella laissa todetaan, etta jos alaikéinen ei kykene paattaméaan
hoidostaan, on hanta hoidettava yhteisymmarryksessa hanen huoltajansa tai muun laillisen
edustajan kanssa. Toisaalta hoitohenkilékunnan on vaikeaa arvioida lapsen kykya paattda omasta
hoidostaan, ja toisaalta vanhemmat eivét saa tarpeeksi tietoa, vaikka pyytaisivat sitda. Esimerkiksi
hoidonrajauksia tarjotaan, mutta hoidettavalle ja hdnen vanhemmilleen jaa epaselvaksi se,
millaisissa tilanteissa hoitoa mahdollisesti rajataan. Tiedonsaantia vaikeuttaa myds, etta yli 10-
vuotiaan lapsen huoltaja ei saa huollettavan tietoja Omakannan kautta.

Suomesta puuttuu kansallinen ensitietosuositus, joka liséisi alueellista ja laadullista
yhdenvertaisuutta ensitiedon antamisen kaytannoissé. Laadukkaalla ensitiedolla on todettu
olevan suuri merkitys vanhempien ja lapsen suhteeseen varhaisessa vuorovaikutuksessa seka
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terveydenhuollon ammattihenkildiden ja perheiden vélisen luottamuksen syntymiselle.
(Ensitietoverkosto 2014.)

Apuvélineet

Lapset tarvitsivat muita vastaajia useammin muita kuin liikkumisen apuvalineita (69 %) (kuvio 6),
mutta 47 % heisté koki, ettei ollut saanut tilanteeseensa sopivia apuvalineita. Liikkumisen
apuvalineiden kohdalla tilanne oli hieman parempi; 38 % koki, ettei ollut saanut tarpeidensa
mukaisia liikkumisen apuvalineita.
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B Tarvitsetko vammasi takia muita kuin liikkkumiseen tarkoitettuja apuvalineita?

Oletko saanut tilanteeseesi sopivat tarvitsemasi apuvalineet?

Kuvio 6. Apuvalineet (muut kuin liikkumisen) ikaryhmittain, "kylla"-vastanneet, %

Avovastaukset koskivat muita kuin likkumisen apuvalineitd. Niista kavi ilmi, etta monet vanhemmat
ovat joutuneet maksamaan itse lapsen apuvalineitd. Enemman olisi tarvittu kommunikaation
apuvdlineita ja tukea niiden kayttoon.

“Aiiti ja is& ovat joutuneet maksamaan kaiken itse: rannetuet, kirjatuet yms. Koulussa oli
puhe etta istumapaikastani tehtéisiin esteetén, mutta vaihdamme koko ajan luokkaa,
niin melkein mit&&n niista ei ole voitu toteuttaa. En halua mydskaan erottautua
luokkakavereista, joten se on saanut jadda. Mutta olisin tarvinnut kunnolliset tuolit ja
poydén jossa on kyynartuet.”

"En ole saanut tietokoneavusteista opetusta, vaikka en pysty tekemaan kynéatehtavid”
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"Minulla on vaikea istua ja tarvitsisin erityistuolin autoon. Minua alkaa nopeasti sattua,
kun istun autossa ja se rajoittaa elamaa. Olisi myos hienoa, jos saisin erityistuolin ja
poydéan kouluun ja kotiin sinne missa teen laksyja.”

"Minun olisi pitdnyt saada enemman kuva- ja kommunikaatiotukea kun olin pieni ja
digitaalisia apuvalineita ja vammani vuoksi sopeutusta paivéakodissa ja koulussa.”

Laakinnallisen kuntoutuksen apuvélineiden saatavuudessa on selkeita paikkakunta- ja
aluekohtaisia eroja. Apuvalineiden myontamisperusteisiin on esimerkiksi valtakunnallisissa
apuvalineiden luovutusperusteissa tehty kategorisia rajauksia, joissa yksilokohtainen tarveharkinta
on jaanyt puutteelliseksi, vaikka terveydenhuoltolaki (30.12.2010/1326) ja sosiaali- ja
terveysministerion asetus ladkinnallisen kuntoutuksen apuvalineiden luovutuksesta (1363/2011)
edellyttavat apuvalineen tarpeen yksildllista arviointia.

Kuntoutus

Yksilollisesta tarpeesta ja toimintakyvysta lahteva kuntoutus on ratkaiseva tekija osallisuuden
toteutumisessa. Kuntoutuksen tarvetta oli eniten kaikkein nuorimmassa ikaryhmassa, 92 %:lla
(kuvio 7). Runsas puolet (52 %) heisté ei ollut saanut tarvitsemaansa kuntoutusta.
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M Tarvitsetko vammasi takia kuntoutusta? Oletko saanut tarvitsemaasi kuntoutusta?

Kuvio 7. Kuntoutus ikaryhmittain, "kylla"-vastanneet, %

Avovastausten perusteella kuntoutuspaatosten ja itse kuntoutuksen saamisessa on paljon
parannettavaa. Terapiapaatoksia joudutaan odottamaan, lisksi terapioita ja terapiakertoja on
vastausten perusteella vahennetty, ilmeisesti sdastosyistd. Kuntoutussuunnitelmassakaan
mainittuja terapioita ei kyeta aina jarjestamaan. Kuntoutuksen saamisessa tehdaan rajauksia, joilla
ei ole lainsdadanndllista pohjaa, esimerkiksi lapsen ian, kouluasteen tai aiemmin saadun
kuntoutuksen keston perusteella. Kuntoutustarve tulee arvioida yksildllisesti ja lapsen tai nuoren
kokonaistilanne huomioiden.



20

“Ei mitdén kuntoutusta toistaiseksi. Vain oma perhe kuntouttaa.”

"Olen saanut kuntoutusta, mutta nyt Kela p&étti kuntoutuksen lopettamisesta, vaikka en
péarjéé ilman sita.”

Kela ei myontanyt ratsastusterapiaa vedoten siihen, etta olen saanut jo kolme vuotta,
vaikka laissa puhutaan yksil6llisesta tarkastelusta.”

“En saa tarvitsemaani kuntoutusta, koska minulla on vaikea kehitysvamma.
Kuntoutuksen tarve todetaan, mutta vedotaan lastenneurologisen yhdistyksen
suosituksiin.

En ole tiennyt etté olen oikeutettu kuntoutukseen, olen vasta hakemassa sita.”

4. Asuminen

Yhdenvertaiset valinnanmahdollisuudet, oikeus valita asuinpaikka ja asuintoverit eivat toteudu
vastaajien asumisessa kyselyn tulosten perusteella. Usein asumisjarjestely valitaan sen mukaan,
mita on tarjolla sen sijaan, etta henkilda itsedaan ja hanen tarpeitaan aktiivisesti kuunneltaisiin.
Vastausten perusteella osa nuorista jaa asumaan vanhempien luo myos silloin, kun toiveita ja
kykyja olisi itsendisempaan asumiseen.

“Jag har inget annat alternativ att bo pa &n hemma hos mina foéraldrar. Jag vill inte/ vag
ar inte bo ensam i en ldgenhet.”

"Haettu asumisen tukea vammaispalvelusta jo viime vuonna, mutta asiaa ei ole
vielakaan kasitelty. Ei voi hakea asuntoa ennen kuin saa paatoksen.”

“Olen jonottanut tuetun asumisen asuntoa 6 vuotta. Haluaisin itsendistyd, mutta asun
kotona.”

Useissa vastauksissa tuotiin esiin, etta asunnoista puuttui muutostéitd, apuvalineita tai muita
ratkaisuja, jotka helpottaisivat asumista. Esteettémé&én asumiseen tai nuorilla itsendistymisen ja
tuettuun asumiseen paasemisen vaikeus kavi ilmi useista vastauksista. Asuntojen esteellisyys ja
paremmin sopivien asumisjarjestelyjen kalleus nousivat avovastausten perusteella merkittaviksi
esteiksi asumistoiveiden tayttymisessa. Jotkut perheet olivat joutuneet muuttamaan tai myymaan
asuntonsa mahdollistaakseen esteettoman asumisen perheenjasenelleen. Puutteita koettiin myds
vammaisten henkildiden kotiin saatavissa palveluissa ja tukipalveluissa, mukaan lukien
henkilokohtainen apu seké itsendisen asumisen tuessa. Joistakin vastauksista nousi toive paasta
lyhytaikaiseen asumiseen.
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“En ole saanut tarvitsemaani intervallipaikkaa varten maksusitoumusta ja joudun
asumaan kotona, johon ei ole tehty muutostoita.”

Kehitysvammaisten laitosasuminen on tarkoitus lakkauttaa vuoteen 2020 mennessa. Lasten maara
kehitysvammalaitoksissa ei kuitenkaan ole laskenut toivotusti, ja uusia lasten laitossijoituksia on
periaatepaatoksen vastaisesti edelleen tehty ja tehdaén yha (Sosiaali- ja terveysministerio 2016).
Vuonna 2017 kehitysvammalaitoksissa asui edelleen 110 lasta (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
2019). Laitoksissa asuvien lasten maara on kuitenkin vahentynyt 16 %:lla vuoteen 2016 verrattuna.
Suunta on oikea, mutta vasta pidemman seurannan aikana ndhdaan, onko kyse pysyvasta
muutoksesta.

Vammaisen lapsen laitossijoitukseen saatetaan joutua perheen uupumisen vuoksi, silla useat
vammaiset lapset ja heidan perheensa eivat saa ajoissa yksilollisten tarpeidensa mukaisia
tukipalveluita. Lasten laitossijoitusten lopettaminen edellyttdd perheiden palvelujen parantamista
seka lapsen kuntoutumistarpeista lahtevien kuntoutuspalvelujen panostamista avosektorille. Niille
lapsille, jotka eivat voi riittavienkaan palvelujen turvin asua vanhempiensa kanssa, tarvitaan
kodinomaisia asumisen ratkaisuja.

"Asun laitoksessa, jossa en halua asua. Haluan asua perheeni kanssa kotona.”

"Laitokset pois ja tukea elinympéristé6n jossa asuu. Ei kukaan halua asua laitoksessa
vaan kotona perheen kanssa.”

Myds vammaisella ihmiselld tulee YK:n vammaissopimuksen mukaisesti olla oikeus valita oma
asuinpaikkansa, eikéd hanté saa velvoittaa kayttdmaan tiettyja asumisjarjestelyja. Vammaisjarjestot
tekivét asiasta Ei myytavana -kansalaisaloitteen, joka kasiteltiin eduskunnassa. Asumispalveluiden
kilpailutus hankintalain nykyisen tulkintakaytanndn mukaisesti on johtanut tilanteeseen, jossa
vammaisilta ihmisilté puuttuvat osallisuus ja oikeussuojakeinot omaan asumiseensa liittyvissa
asioissa. Palveluiden laatu on heikentynyt, kun kilpailutuksissa on painotettu hintaa laadun
kustannuksella. Uudelleenkilpailutusten seurauksena koko vammaisen henkilén arki on mullistunut
muutaman vuoden véalein.

"Emme ole saaneet vammaispalvelusta yhtédéan tukea, kun olemme yrittdneet saada
palveluntuottaja x:4a tekem&éan sovittuja asioita. He vain ilmoittavat, ettei mitaan
ongelmia ole, vaikka suurin osa asioista on huonosti ja vanhemmat paikkaavat koko
ajan asioita ja vievét lapsensa kotiin, ettei tapahdu pahempaa. Jonkun pitaa kuolla
ilmeisesti, ennen kuin mitdan tapahtuu.”

Erityisesti laitoskulttuuriin on Suomessa vakiintuneesti kuulunut sellaisten saantéjen ja
toimintatapojen kaytto, jotka rajoittavat asiakkaiden perusoikeuksia. Kehitysvammaisten
erityishuollosta annettuun lakiin lisattiin vuonna 2016 sddnnokset itsemaéaraadmisoikeuden
vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden kaytosta. Lapsiin sovelletaan samoja saannoksia kuin
aikuisiin, ja niiden soveltaminen kaytadnndssa on ollut erittéin epaselvaa (Pollari & Murto 2016).
Laki mahdollistaa siin& saadettyjen tiukkojen edellytysten tayttyessa lapsiin kohdistuvat hyvinkin
raskaat rajoitustoimet. Toisaalta ongelmana on myds sellainen perusoikeuksien rajoittaminen, jota
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tyontekijat eivat edes tunnista laissa saadellyksi rajoitustoimenpiteiden kaytoksi. Kehitysvammalain
itsemaaraamisoikeutta koskevien saannosten on tarkoitus olla voimassa vain siihen asti, kunnes
valmisteltavana oleva itsemaardadmisoikeuslainsdédéantd saadaan sdddettya ja saatettua voimaan.

"Minua on pidetty lepositeissa yli viikon ajan sairaalassa.”

"Pidetaan véakisin kiinni.”

5. Osallisuus ja osallistuminen

Harrastukset

Vammaiset lapset ja nuoret haluavat osallistua vapaa-ajan toimintaan ja harrastaa samoja asioita
kuin muutkin ikaisensé. Lapsen ja nuoren kehityksen kannalta on tarkeaa, ettd han paasee
osallistumaan ja tapaamaan muita lapsia ja nuoria itsenaisesti ilman vanhempiaan.

"Haluan kdydé kuntosalilla, pyéréilld, oppia uimaan, saada kavereita ja leireilld. Mikaan
ei onnistu.”

Vaikka harrastaminen kiinnosti lapsia ja nuoria, osallistumisen koettiin toteutuneen huonosti (kuvio
8). Etenkin alle 16-vuotiaiden lasten harrastuksiin osallistumisen koettiin toteutuneen huonommin
kuin muilla vastaajilla. Lasten ikdaryhméssa 69 % koki paasseensa osallistumaan harrastuksiin ja
vapaa-ajan toimintaan melko huonosti tai huonosti. Neljannes oli pdéssyt osallistumaan
harrastuksiin mielestdédn melko hyvin tai hyvin. Nuorista 40 % oli sitd mielta, etta harrastuksiin
osallistuminen oli onnistunut huonosti tai melko huonosti.
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Kuvio 8. Oletko halutessasi paassyt osallistumaan harrastuksiin? Ikaryhmittain, %
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Parhaiten oli onnistunut kulttuurielamaan osallistuminen, I&hes puolet lapsista ja nuorista koki sen
onnistuneen melko hyvin tai hyvin. Urheiluun osallistumisen koettiin toteutuneen huonommin,
mutta lahes viidennes ei mydskaan halunnut osallistua urheiluun. 59 % lapsista ja 47 nuorista %
koki padsseensa osallistumaan urheiluun melko huonosti tai huonosti.

Avovastauksista kavi ilmi, ettd harrastamista estda usein avustajan puute (katso henkilokohtainen
apu luku 3) sekad muut puuttuvat tai puutteelliset palvelut, kuten kuljetuspalvelut ja tulkkauspalvelut.
Usein osallistuminen edellyttaa useiden palvelujen toteutumista saman aikaisesti. Myos sopivien
apuvalineiden puutteen, tilojen esteellisyyden ja perheen tiukan taloudellisen tilanteen katsottiin
estavan harrastamista.

"Avustajaa ei ole mydnnetty, jotta pdésisin osallistumaan.”

"Kotikaupungissani ei ole vapaa-ajan toimintaa, johon ilman avustajaa voisin osallistua.
Hyvan avustajan/taksin ja tulkin saaminen samaan aikaan on erittdin vaikeaa. Menot
tarvitsisi tietda ja suunnitella reilusti etukateen. Taksimatkoja rajallinen (minimi)maara.
Jo menojen valmisteluun tarvitsisin hyvan avustajan.”

"Sopivia urheiluvélineita ei I6ydy koska ns. perinteiset apuvélineet eivét sovi juuri
mihink&&n. Myds erityisjalkineita saa vain ns. peruskayttoon, ei esimerkiksi tehda
omilla jalan mitoilla urheiluvélineita kuten monot, luistimet, tai urheilulenkkarit. Lisaksi
toiminnanohjauksen tarve edellyttaa liikunnan sopeuttamista, ja ylipaataan lahes minka
tahansa harrastuksen osalta avustajan tukea turvallisen toiminnan varmistamiseksi.”

Useissa vastauksissa tuotiin esiin, etta paikkakunnalta ei 16ydy sopivaa harrastustarjontaa tai
ryhm&a vammaisen lapsen tarpeisiin. Kaikille lapsille suunnattujen harrastusryhmien vetajilta ei
yleensa l6ydy tietoa ja taitoa toimia erityista tukea tarvitsevan lapsen kanssa. Kyselyyn
vastanneiden kokemusten mukaan vammaisia lapsia ei aina edes oteta harrastusryhmiin mukaan,
jos heilla ei ole omaa avustajaa mukana.

“Erilaisia harrastus - ja vapaa-ajan toimintaa, kulttuuria ja urheilua ei ole paljon tarjolla
viittomakielell&a. Urheilua ei pysty seuraamaan samalla tavalla kuin muut katsellessa
kotisohvalta késin koska tekstitysta ei ole tarjolla.

“Erityisryhmille suunnattua liikuntaharrastusta ei ole tarjolla omassa kunnassa. Emme
ole saaneet mistaan tietoa harrastusmahdollisuuksista. Tavalliset ryhmat eivét tule
kyseeseen koska ohjaajalta vaadittaisiin osaamista neuropsykiatrisesti oireilevasta
lapsesta.”

“Uimakoulussa, kuulokojetta ei voi kdyttaa vedessé, eivétka opettajat osaa huomioida,
ettd minua pitda koskettaa, ettd huomaan, ettd minulle puhutaan. Jalkapallotreeneihin,
en kykene juoksemaan kuin muut. Ohjaaja ei osaa huomata, ettd minulle pitda sanoa
erikseen ja koskettaa etta tiedan etta puhutaan. Liikaa puhetta, auttaisi jos nayttaisi,
mita pitdé tehda.”
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"Blev antagen pa musikskola pa basen av intrédesprov med goda resultat, men vissa
larare har inte kunnat anpassa undervisningen till mina finmotoriska problem.”

Muutamissa vastauksissa kerrottiin, etta asumisyksikdiden henkilékunnalla ei ole aikaa avustaa
yksiléllisten tarpeiden mukaisessa vapaa-ajan vietossa tai harrastustoiminnassa. Apua ei
valttdmatta saanut edes ulkoiluun.

“Palveluntuottaja pyorittéé palvelua aivan liian pienelléd ohjaajamééarélla, esimerkiksi
ulos paasee harvoin. Kaikki ovat vaikeavammaisia ja pyoratuolissa. Yksi ohjaaja ei voi
vieda kahta tai kolmea pyoratuoliasiakasta ulos tai harrastuksiin eli harrastukset ovat
Sité, etté istutaan TV:n déressa iltaisin ja viikonloppuisin.”

Opetus

Syrjinnan kokeminen koulutukseen liittyvissa asioissa oli yleista lapsilla ja nuorilla (kuvio 9). Lasten
ikéryhmassa eniten syrjintaé oli koettu koulutuksessa muuten (64 %), kohtuullisissa mukautuksissa
(61 %) ja koulutukseen paasyssa (52 %). Nuorista 56 % oli kokenut syrjintda koulutukseen
liittyvissa mukautuksissa ja 55 % koulutuksessa muuten viimeisen kahden vuoden aikana.
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Kuvio 9. Syrjinnan kokeminen koulutuksessa ikaryhmittéain, "kylla”-vastanneet, %

(Tarkastelussa on jatetty "Ei koske minua” vaihtoehdon valinneet pois; néita oli koulutuksen osalta 70-75 % Naiden

vastaajien nakékulmasta nama elamanalueet olivat siten epéarelevantteja tai epédajankohtaisia.)
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Avovastauksissa tuotiin esiin runsaasti koulunkayntiin liittyvia haasteita. Syrjinnan kokemuksia
aiheuttivat puuttuva tai riittdméatén oppimisen tuki, yksildllisia tarpeita vastaamattomat
opetusjarjestelyt, kouluhenkildstén puutteellinen osaaminen sek& muiden oppilaiden kielteiset
asenteet tai kiusaaminen. Opettajilta ja muulta kouluhenkiléstolta koettiin puuttuvan osaamista eri
tavoin vammaisten oppilaiden kohtaamiseen ja heiddn oppimisensa tukemiseen. Koulutilojen ja -
ympariston esteettomyydessé ja saavutettavuudessa oli puutteita. Runsas kolmannes alle 25-
vuotiaista vastaajista oli kokenut melko usein tai usein ongelmia oppilaitosten esteettomyydessa
viimeisen kahden vuoden aikana. My6s puutteelliset apuvalineet saattoivat estda esimerkiksi
koululiikuntaan tai ylipaataan opetukseen osallistumisen. Koulukiusaamista kasitellaan luvussa 7.

Isona ongelmana koettiin se, ettd koulunkayntiin ei saada riittdvasti avustajan tukea. Usein
luokassa on vain ryhméavustaja, vaikka vammainen lapsi tarvitsisi henkilokohtaisen avustajan.
Myds sijaisjarjestelyt voivat olla puutteelliset, ja sijaisen puuttuessa lapsen yhdenvertainen
osallistuminen ei toteudu. Ongelmana saattaa olla myds avustajan vaihtuminen vuosittain, ja ettei
avustaja ole perehtynyt lapsen yksildlliseen tuen tarpeeseen. Lisdksi pienryhmaopetuksen
saatavuus koettiin puutteelliseksi.

“Tarvitsen koulussa ennakointia, eriyttémistd pieneen ryhméén ja rauhalliseen tilaan
seké tukea sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Mikdan néisté ei toteudu.”

“Tukitoimia on ollut vaikea saada kouluun. Erityisentuen koordinaattori sanoi, ettei
minua varten oikein ole sopivaa koulupaikkaa tarjolla. Kunnalla on vahan resursseja ja
luokka on liian suuri. Olen ollut todella kuormittunut esikoulupaivista vaikka paasen
suoraan kotiin enkd mene iltapéivdhoitoon ja kaikki kuormitus on minimoitu kotona.”

“Kunta yritti evété sokean nuoren perusopetuksen tukipalvelut ndkévammaisten
koulusta. Kunta ei ollut tehnyt erityisen tuen paatosta pyynndoista huolimatta.
Oikeusasiamies puuttui asiaan”.

"Koulussa oppimiseen osallistumisen mahdollistaminen. Opettaja, avustajat
kieltaytyivat kommunikointilaitteen kaytosta (kuvakommunikointi), avustajapalvelun
saamisesta, aisti apuvalineiden kaytdsta.”

"Man kédnner sig som en belastning. Om jag inte haft min mamma som orkat slass for
mig hade det varit &nnu varre. Skolan har varit det varsta och forstas att inte bli trodd

ens vid synundersokning vid sjukhuset som liten. Jag far heller inte ndgon remiss for

att fa tréffa nagon som férstar min synfunktion.”

Myds muut selvitykset ja jarjestdjen kokemukset kertovat siita, etta lasten oikeus yhdenvertaiseen
koulutukseen ja oppimiseen toteutuu puutteellisesti. Viime vuosina koulutusjarjestelma on kokenut
kovia leikkauksia, mik&a on joissakin kunnissa tarkoittanut muun muassa suurempia ryhmakokoja ja
pienempia opettaja- ja muita kouluhenkilostoresursseja. Samaan aikaan kouluinkluusiota on
monissa kunnissa toteutettu saastotoimenpiteend. Erityisluokkia ja -kouluja on lopetettu, mutta
niissa aiemmin annettu vahva tuki ei ole siirtynyt oppilaiden mukana lahikouluun. Inkluusiosta ei
ole kyse silloin, kun esimerkiksi vamman vuoksi oppimiseensa tukea tarvitseva oppilas otetaan
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tavalliseen opetusryhmaan ilman, ettéa hanelle jarjestetdan hanen yksilollisten tarpeidensa
mukainen tuki. Opetusalan ammattijarjeston (2017) selvityksen mukaan vain kolme prosenttia
opettajista ja rehtoreista sanoo resurssien riittavan oppilaan lakisaateisen oppimisen tuen
toteutumiseen. Mytskaan pienryhmaopetusta ei ole riittavasti tarjolla. Kuntien valilla on valtavia
eroja siind, kuinka suuri joukko oppilaista saa vahvempaa oppimisen tukea.

"Koulussa annettavaa tukea on kiristetty sdéastétoimena.”

"Koulu ilmoitti kunnalle, ettei minua haluta sinne, koska olen taloudellinen lisdmeno,
kun tarvitsen avustajan. Aiemmasta paatoksesta huolimatta kunta arpoi pois
esikoulupaikkani, vaikka lahikoulu ainoa esteettn koulu keskustassa. Syrjinta katsottiin
vdlilliseksi ja suoraksi. Kunta kylla muutti kesken valitusajan paatéksen minulle
myonteiseksi. Koulu on haluton yhteisty6hdn kuntoutusohjaajan ja terapeuttien
kanssa.”

Toisaalta joissakin kunnissa lahikouluperiaate ja inkluusio eivat toteudu lainkaan. Lapset laitetaan
erityiskouluihin tai -ryhmiin, vaikka he parjaisivat lahikoulussa tai tavallisessa luokassa riittdvan
tuen turvin. Kun kysymys on liikuntavammaisesta lapsesta, lahikouluperiaatteen toteutuminen
saattaa kaatua esimerkiksi koulutilojen esteellisyyteen.

“Léhikouluun ja ldhiesikouluun pddseminen on ollut vaikeaa, vaikka koulu esteetén.
Lihassairautta luullaan kehitykselliseksi hidasteeksi lausunnoista huolimatta. Minut
néhdaén vaikeutena mahdollisuuden sijaan.”

"Koulussa ilmenneet vaikeudet huomioida nakévammaa, halutaan eristda kun ei ole
ymmarrysté miten pitéisi tukea.”

"Oli vaikea péésté siihen esikouluun, mihin sisarukseni oli mennyt, koska koulu ei
halunnut minua ensin vaikean liikuntavammani takia, vaikka siella hissi ja minulla
avustaja.”

Koulutusjarjestelman viimeaikaiset uudistukset - perusopetuksen uusi opetussuunnitelma ja
ammatillisen koulutuksen reformi - eivat riittavasti edista yhdenvertaisen ja osallistavan
koulutusjarjestelmén toteutumista. Niissa korostuvat ilmidoppiminen, itsenainen opiskelu ja
ryhmatyoskentely, jotka ovat haasteellisia monille opinnoissaan tukea tarvitseville. Moni heista
hyotyisi selkedsti strukturoidusta lahiopetuksesta pienryhmassa, johon yhdistyy riittava tuki.

Kouluterveyskyselyn (2017) mukaan toimintarajoitteiset nuoret olivat muita nuoria harvemmin
tyytyvaisia elamééansa, heilla oli muita nuoria vahemman osallisuuden kokemuksia, huonompi
koettu terveys ja enemman kiusaamis- ja vakivaltakokemuksia. Yli kolmasosa toimintarajoitteisista
nuorista koki, ettei ole saanut koulussa tarvittavia oppilashuollon tukitoimia. (Kanste ym. 2017.)

Myds vammaisen lapsen varhaiskasvatus tulee jarjestaa inkluusioperiaatetta noudattaen, ja hanen
tulee saada varhaiskasvatukseen osallistumiseen tarvitsemansa yksil6llinen tuki.
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Varhaiskasvatuslainsaadannon viime aikaiset uudistukset, kuten suurempien ryhmakokojen
salliminen henkiléstomitoitusta valjentamalla seka subjektiivisen varhaiskasvatusoikeuden
poistaminen, ovat olleet selkeitd heikennyksid myds niiden perheiden ndkdkulmasta, joissa jollain
perheenjasenelld on vamma. Varhaiskasvatuksen tuesta ei ole toistaiseksi saatu aikaan
saanndksia, vaikka niille olisi kipeasti tarvetta kaytantdjen vaihdellessa hyvin paljon eri puolilla
Suomea.

6. Esteettomyys ja saavutettavuus

Lasten ja nuorten ikaryhmaan kuuluvilla oli eniten esteettomyyteen ja saavutettavuuteen liittyvia
ongelmallisia kokemuksia julkisissa rakennuksissa (38 %) seka oppilaitoksissa (34 %).
Esteellisyyteen liittyvat syyt oppilaitoksissa olivat vaikuttaneet muun muassa joidenkin vastaajien
opiskelupaikan ja siten ammattiuran valintaan. Kouluaikana koettu esteellinen ymparisto vaikuttaa
ratkaisevasti oppimisen ja osallisuuden mahdollisuuksiin lapsen ja nuoren keskeisessa
maailmassa eli koulussa. Kuulovammaiset vastaajat nostivat esiin induktiivisten
kuuntelujarjestelmien puutteen koulurakennuksissa. Niiden puute rajoittaa kuuntelumahdollisuuksia
ja jattaa tiedon ulkopuolelle.

"Opiskelupaikkojen esteettomyys vaikutti suuresti mihin voin hakea opiskelemaan.”

"Ammattikorkeakoulun kampuksella ei ole induktiosilmukoita kuin muutamassa
opetustilassa, vaikka lakien ja asetusten mukaan taytyisi olla jokaisessa julkisessa
tilassa, jossa on &énentoistojarjestelma. Joskus en saa selvaé opettajan puheesta, ja
usein en saa selvada opiskelijakavereiden puheesta luennoilla.”

Fyysiset esteet muun muassa rakennuksissa ja joukkoliikenteessa vaikeuttavat kyselyn perusteella
edelleen liikkumista. Hankaluuksia tuottavat portaat, kiveykset, ovien avautuminen, pienet wc-tilat.
Erilaiset heijastavat pinnat kuten lasiseinat vaikeuttavat nakemista ja tekevat likkumisesta
turvatonta. Joukkoliikenteen kulkuneuvoihin kuten linja-autoihin paésy voi olla hankalaa tai jopa
mahdotonta rajoittaen matkustamista. Lasten ja nuorten likkuminen on vahvasti vanhempien
kuljetusten varassa.

"Mukulakivi kadut, linja-autoon 20 cm korotus ei paase pyoératuolilla, kaupoissa liian
ahtaat valit pydratuolille, kotona hieno luiska mutta ulko-ovi aukeaa kulkusuunnan
eteen.”

T ex i hissen pa sjukhuset ar knapparna graa mot gra botten sa de ar omajliga att se.
Manga offentliga byggnader har mycket glas som jag inte ser plus att det blir valdigt
mycket ljusinslapp.”
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Fyysisten esteiden ohella toisena ongelma-alueena vastauksissa nousi esille tiedotuksen ja
viestinnan saavutettavuus. Syrjintaa tiedonsaannissa olivat kokeneet etenkin nuoret. Heista runsas
puolet (55 %) oli kohdannut syrjintdéa tiedonsaannissa, lapsista lahes puolet (kuvio 10).
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Kuvio 10. Syrjinnan kokeminen tiedonsaannissa ikaryhmittain, %

Avovastauksissa kuvattiin erilaisia viestintéaan liittyvia haasteita. Selkokielisen tai kuvin ja
symbolein esitetyn tiedon puute oli vaikeuttanut saadun informaation ymmartamista. Kuurous
estaa tiedon saannin. Tietoa viittomakielella ei ole ja muun muassa lomakkeet ovat vaikeasti
ymmarrettavia. Erilaiset kuulutukset kuuluvat huonosti ja taustahdly monissa paikossa héiritsee
seké kuuntelemista etta siihen keskittymista. Pelkastaan kirjalliseen informaatioon perustuva
ohjeistus jattdd vuorostaan lukutaidottomat tiedon saannin ulkopuolelle.

*Kaikki ongelmat liittyvat tiedonsaantiin. En ole muiden kanssa samalla viivalla, silla en
saa kuurouteni takia samaa tietoa kuin muut.”

Useissa avovastauksissa nousivat esille erilaisiin puhelinpalveluihin liittyvat kayttdongelmat, kuten
terveyskeskusten ja laakareiden puhelinajat, puhelujen siirtymiset ja takaisinsoittopalvelut.
Ongelmia oli sek& kuulovammaisilla ettd hidasta kommunikointia tarvitsevilla. Vastauksissa
kaivattiin vaihtoehtoisia tekstiin perustuvia yhteydenottotapoja.

Noin 60 % lapsista ja nuorista ei tiennyt, miten toimia yleisessa vaaratilanteessa, kuten esimerkiksi
vesi- tai sdhkokatkoksissa tai luonnonkatastrofeissa. Muissa ikaryhmissa noin kolmannes ei
tiennyt, miten toimia yleisessa vaaratilanteessa.
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Kieleen ja kommunikointiin liittyvat oikeudet

Lapset ja nuoret tarvitsivat enemman apua puhetta tukevien ja korvaavien kommunikointikeinojen
kayttamiseen kuin muut ikéryhmat. 51 % alle 16-vuotiaista lapsista ja 34 % 16-24-vuotiaista
nuorista katsoi tarvitsevansa apua puhetta tukevien ja korvaavien kommunikaatiokeinojen
kayttamiseen (kuvio 11). Viidennes apua tarvitsevista lapsista ja 23 % nuorista ei ollut saanut
lainkaan apua (kuvio 12). 43 % oli saanut vain melko vahan apua. Tulkkaukseen liittyvia ongelmia
oli kaikista ikaryhmistéa eniten juuri alle 25-vuotiaiden ikaryhmaéan kuuluvilla, noin 16 %:lla oli siihen
liittyvia ongelmia joko melko usein tai usein.
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Kuvio 11. Koetko tarvitsevasi apua puhetta tukevien ja korvaavien kommunikointikeinojen
kayttamiseen? Ikaryhmittain, %
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Kuvio 12. Oletko tarvittaessa saanut apua puhetta tukevien ja korvaavien kommunikointikeinojen
kayttamiseen? Ikaryhmittain, %
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Avovastausten perusteella kommunikointiin liittyvia erityistarpeita ei ymmarreta. Puhetta tukevia ja
korvaavia kommunikaatiomenetelmia, kuten selkokielta, tukiviittomia, symboleita tai
kuvakommunikaatiota, ei kayteta. Syiksi mainittin muun muassa ammattilaisten kuten hoitajien
osaamisen puute tai haluttomuus kayttad puhetta tukevia ja korvaavia menetelmia seka kunnalta
saatu Kielteinen paatos. Tulkkauspalvelujen kohdalla mainittiin my6s palvelun huono saatavuus.
Palvelua ei ollut saatu, vaikka se oli tilattu.

“Jos min& osaan tukiviittomia, mutta hoitajat eivat niitd ymmarra, niin mita hyotya niista
yleensa on?”

"Puheterapia loppui kesken.”

"Autisminkirjolainen lapsi tarvitsee kuvatukea, sité ei kuitenkaan “ehditéd” koulussa
huomioimaan.”

“Hoivapalveluissa ei kommunikaatiokeinoja osata, haluta, ehdita kayttaa.”

Vastauksissa nousivat esille myds kielteiset asenteet kommunikaatiotilanteisiin liittyvien
vaikeuksien merkittdvana syyna. Hidasta tai epaselvaa puhetta ei jakseta kuunnella, erilaista
kaytdsta ei ymmarretd, eika asioiden ymmartamiselle anneta kommunikaatiotilanteissa aikaa.
Ymparistd halyineen tai monine impulsseineen estaa eri vammaryhmiin (esimerkiksi autismikirjo,
ADHD, kuulovammat, kehitysvamma) kuuluvien lasten ja nuorten keskittymisen kommunikaatioon.

"Monet asiat on saavuttamattomia, kun ihnmiset ei suvaitse erilaista kaytosta. Vaikeasti
vammainen ei voi edes opetella kun muut ei kesta hanen olemustaan, linja-autossakin
tuijotetaan. Asioita ei puhuta selkedasti. Ei voi yrittaa omien asioiden hoidon opettelua
kun kioskilla myyja alkoi huutamaan etta mita selitat ja jankutat siind jonon tukkeena!
Koulun tilat oli liilan pienet ja ryhman koko iso, kaupunki kilpailutti taksikyydit kouluun,
siksi matkat oli pitkia ja liikaa levottomia ihmisia tayteen ahdetussa taksissa joka kerasi
vammaisia ympari kaupungin.”

"Minulle on huudettu vihaisesti, jos en heti ymmarra asioita.”

Eniten kieleen ja kommunikointiin liittyvaa syrjintda vastaajat olivat kokeneet sosiaali- ja
terveyspalveluissa (runsas viidennes) seké koulussa tai opiskelussa. Koulussa 30 % alle 16-
vuotiaista lapsista oli kokenut kieleen tai kommunikointiin liittyvaa syrjintdd. Huomionarvoista on
myads, etta kaikista ikaryhmista eniten syrjinnan kokemuksia viranomaisasioissa olivat kokeneet
lasten ja nuorten ikaryhmaan kuuluvat. Syrjinnan kokemus oli noussut kokemuksesta, ettei ole
tullut ymmarretyksi, asioita ei ole selitetty ymmarrettavasti esimerkiksi selkokielella, tai lapsi tai
nuori on ohitettu kommunikaatiotilanteessa. Puhetta tukevia tai korvaavia kommunikaatiotapoja ei
ole kaytetty tai palvelu, kuten tulkkaus, on evatty. Kokemukset ovat siis hyvin kommunikaatioon
sidonnaisia. Erityisesti nuorten ryhmaan (16-24-vuotiaat) kuuluvat nostivat esille kyseiset
kokemukset. Nuorelle on myds puhuttu kuin lapselle, lassytetty ja esimerkiksi virheellisesti pidetty
kehitysvammaisena muun muassa epaselvan puheen vuoksi. Syrjintd on johtanut ulkopuolelle
sulkemiseen ja harrastuksista poisjaantiin.

Lassyttdmisend, joka antaa ymmartaa, ettd minua pidetdén kehitysvammaisena.”
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“En saa tietoa niin etta sen ymmartaisin, selkokielelld, kuvilla.”
"De forstar inte vad jag menar och jag blir lamnad utanfor.”

"Puhetta ei kohdisteta minulle, eika asioita aina kerrota minulle. Vastaustani ei
odoteta jne.”

7. Syrjinta ja epaasiallinen kohtelu
Ihmisarvon kunnioitus ja ennakkoluulot

Jalleen nuorin alle 16-vuotiaiden ikaryhma poikkesi muista vastaajista. Heista suurempi osa kuin
muista vastaajista koki vammaisten ihmisarvon kunnioittamisen vahentyneen ja ennakkoluulojen
lisddntyneen viimeisen kahden vuoden aikana. Enemmisto (59 %) alle 16-vuotiaista tai heidan
vanhemmistaan oli sitd mielta, ettd vammaisten henkildiden ihmisarvon kunnioittaminen on
vahentynyt viimeisen kahden vuoden aikana (kuvio 13). 43 % katsoi ennakkoluulojen lisdantyneen.
Kuitenkin vajaan neljanneksen (23 %) mielestd vammaisten henkildiden ihmisarvon
kunnioittaminen oli lisaantynyt ja 13 %:n mielestd ennakkoluulot olivat vahentyneet.
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Kuvio 13. Vammaisten ihmisten ihmisarvon kunnioittaminen ikaryhmittain, %

Ihmisarvon kunnioituksen vahentyminen oli vastaajien mielesta nakynyt ongelmina
terveydenhuollossa ja koulussa. Erilaiset rajaukset ja sdastétoimenpiteet vaikeuttavat laadukkaan
hoidon ja palveluiden saatavuutta. Vammaa ei aina ymmarreta tai sita tulkitaan vaarin. Seuraava
kommentti kuvastaa hyvin kaikista vastauksista esille tulevaa huolta ja surua:

“Jatkuva asiattoman arvioinnin kohteena oleminen jatkuva oikeuksista taisteleminen’”.
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Integraatio isoihin koululuokkiin koettiin arjessa usein pelkaksi sdastétoimenpiteeksi, koska
tarvittavia tukia ja henkildkuntaa ei ole (vertaa luku 5). Tilanne on henkisesti kuormittava
vammaiselle lapselle, hanen vanhemmilleen, opettajalle, muille oppilaille ja heidan vanhemmilleen.
Kyse ei myoskéaan ole aidosta ihmisoikeussopimusten mukaisesta inkluusiosta silloin, kun
vammainen lapsi tai nuori ei saa yleisopetuksen ryhmassa tarvitsemaansa tukea. Nuorten kohdalla
nousi esiin syrjinta tydelamassa ja opiskelumahdollisuuksissa, toinen toistuva teema vastauksissa
oli ohi puhuminen. Moni oli kokenut, kuinka hanen ohitseen puhutaan avustajalle.

’Koulussa annettavaa tukea on kiristetty sdastétoimena. Vammaisetuuksia
(henk.kohtainen apu, omaishoidon tuki, vammaistuki) on leikattu.”

’Kaikesta vammaispalveluihin kuuluvasta avusta saa taistella. Mitdan ei tulla
viranhaltijoiden taholta kertomaan jollei itse osaa kysya. Valitukset normaalia arkea.
Viranhaltijoilla ainoana asiana palveluista paattdessaan se kuinka paljon se maksaa ja
kuinka kauan palvelua pitdd antaa? Verrataan useimmiten siihen miten itse
viranhaltijakaan (terveendkaan) ei tarvitse apua!!”

"Perhe ei saa palveluja yhteiskunnalta kun ei katsota olevan sellaista sairautta taikka
vammaa joka oikeuttaisi.”

Vastauksista [6ytyi myos toivonpilkahduksia ja merkkeja siita, etta hitaasti myos positiivisia
muutoksia tapahtuu asenteissa ja katukuvassa. Seuraavat lainaukset kuvastavat niita hyvin:

"Kun vammaisia tai sairaita ei ole keratty erityisryhmiin tai omiin laitoksiin, ihmiset
tottuvat siihen etta jotkut ovat erilaisia.”

"Jag tilldts vara med i olika aktiviteter.”

Osa naki arjessaan muutoksia parempaan, muun muassa yleisen hyvaksymisen lisdantymista,
ettei kadulla tuijoteta ja ettei suoranaista kiusaamista enda tapahtunut. Se, ettd ei kiusata ja on
muiden vertainen, on tarke& asia lapsille ja nuorille.

"Yleisend kummastelun vahenemisena ja positiivisempana suhtautumisena
palveluissa, esteettomyyden huomioimisen hienoisena nousuna ja vihdoin ja viimein
lainmukaisen henkilokohtaisen avun saamisena vammaispalveluista.”

hmisten tietoisuus ja vammaisten osallistuvuus ja vammaisuuden nékyvyys on
lisdantynyt, joka takia ihmiset suhtautuu vammaisuuteen entista paremmin.”

"Minua ei niin paljon tuijoteta. Pyoratuolilla paasee hyvin erilaisiin paikkoihin. Puhutaan
ihmisarvosta.”
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"Haukkuminen ja vakivalta on vahentynyt, saan apua, en sylkemista paalle.
Kehitysvammaisten asioita on tuotu enemman julkisuuteen.”

Epaasiallinen kohtelu ja vakivalta

Lapset ja nuoret olivat kokeneet enemman epdaasiallista kohtelua kuin muut vastaajat. Ainoastaan
neljannes lapsista ja 35 % nuorista ei ollut kokenut epaasiallista kohtelua viimeisen kahden vuoden
aikana (kuvio 14). Yleisimmin epaasiallista kohtelua oli koettu kohtuullisissa mukautuksissa.
Lapsista 62 % oli kokenut epaasiallista kohtelua kohtuullisissa mukautuksissa, etenkin
koulutukseen liittyvissa mukautuksissa (katso luku 5). Nuoret kokivat epaasiallista kohtelua myds
tydelamaan liittyvissd mukautuksissa. Alle 16-vuotiasta 15 % oli kokenut epéaasiallista kohtelua
kielellisissa oikeuksissa. Nuorista vajaa kolmannes (31 %) koki, ettei ollut saanut p&attaa sitovasti
omista asioistaan.

Avovastauksissa esiin tuodut kokemukset epaasiallisesta kohtelusta liittyivat usein huonoon
kohteluun julkisissa tai yksityisissa palveluissa seké ongelmiin kommunikoinnissa,
tiedonsaannissa, palvelujen saamisessa ja tuen saamisessa kouluun. (katso palveluista luku 3 ja
kouluasioista luku 5).
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Kuvio 14. Epaasiallinen kohtelu viimeisen kahden vuoden aikana ikaryhmittain, "kylla"-vastanneet,
%

Nuorimpien ik&ryhmien vastaajat olivat kokeneet eniten henkista ja fyysista vékivaltaa seka
halventavaa ja epéainhimillistd kohtelua. Runsas kolmannes lapsista ja 28 % nuorista oli kokenut
henkista vékivaltaa melko usein tai usein (kuvio 15). Fyysista vakivaltaa oli kokenut vahintaan
melko usein 16 % lapsista ja 7 % nuorista. Nuoret kokivat vahintdan melko usein etenkin
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halventavaa tai vahattelevaa kohtelua (44 %), epainhimillista kohtelua (29 %) ja henkil6kohtaisen
koskemattomuuden loukkausta (20 %). Turvattomuutta oli kokenut melko usein tai usein lahes
kolmannes (31 %) nuorista ja 26 % lapsista. Seksuaalista vakivaltaa tai hyvaksikayttoa ilmoitti
kokeneensa melko usein tai usein 2 % lapsista ja nuorista. Nuorista 13 % oli kokenut muuta
hyvaksikayttoa.
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Kuvio 15. Henkisen vakivallan kokeminen viimeisen kahden vuoden aikana ikaryhmittain, %

Vastaajat kertoivat kohdanneensa huonoa tai vahattelevaa kohtelua muun muassa palveluista ja
etuuksista paattavien viranomaisten taholta, asumispalveluissa ja koulussa. My6s lahipiiri oli
saattanut kohdella vammaista lasta tai nuorta halventavasti tai jopa fyysisesti vakivaltaisesti.
Vastaajat kertoivat myos itsemaaradadmisoikeuden loukkauksista, esimerkiksi etteivat saa itse
paattaa asioistaan tai likkumisvapauden rajoittamisesta asumisyksikdssa.

"Vammaispalveluista vahatellaan, arvioidaan minua 10min tapaamisen jalkeen muka
paremmin kuin pitkien tutkimusten mukaan.”

1sé ja isapuoli suhtautuvat aggressiivisesti, kayneet kasiksi kun omat hermonsa eivat
ole kestéaneet.”

“Kunnan viranhaltija (vammaispalvelut) oli hakenut minulle asiasta kertomatta
edunvalvontaa. Asialle ei ollut minkdanlaista perustetta tai edes tarvetta vaan se
tehtiin koska omaiseni ajoivat sitkeasti etujani ja vaativat vammaispalveluita
jarjestamaan ja antamaan minulle kuuluvat palvelut. Haluttiin etté asioitani ajaisi jokin
muu taho joka ei olisi vaatimassa kunnalta palveluitani ja aiheuttaisi heille nain suurta
lisdtybn maarda.”
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“Selittamattdmia mustelmia, ilmoitettu seké palveluntuottajalle etta kunnalle...
Vapaudenriistoa kun en paase liikkumaan ja ulos silloin kun haluan. Turvattomuutta
koska hoitajat vaihtuvat miltei paivittain jopa kesken vuoron, uusia ei perehdyteta... En
tule ymmarretyksi koska kommunikaatioon hyvéksi ei ole palveluntuottaja tehnyt
mitdén, suhtaudutaan alentuvasti ja tehdaan puolesta ei tueta oma aloitteisuutta
Epékohdista ilmoitettu paikan esimiehelle ja muulle johdolle seka kunnalle mutta
mitédén ei tapahdu... Avi ja valvira tehneet kohteeseen tarkastuskéynnin ja havainneet
mm ed vastauksissa olleita epakohtia raportissaan mutta palveluntuottaja ei ole tehnyt
mitaan epékohtien parantamiseksi.”

"Poliisille ilmoitin raiskauksesta. Ei olla ryhdytty mihink&&n toimenpiteisiin poliisin
kohdalla. llmoitin monta kuukautta sitten. Olen saanut apuja ja heuvoja riku-
jarjestolta.”

Moni kertoi kiusaamiskokemuksistaan koulussa:

Kerroin aidilleni, ettd minua pelottaa menna kouluun ja sielld istutaan paallani niin etta
on vaikea hengittaa ja minuun sattuu. Koulu kieltaa kaiken tapahtuneen. Aiti on tehnyt
koulusta kantelun Aviin.”.

"Koulumatkalla kateni murrettiin kiusaajien toimesta. Tehtiin rikosilmoitus, joka ei
johtanut mihinkaan kun tekijat oli alaikaisia. Koulupoliisin kuulusteluun ei kutsuttu
vanhempaani, joka olisi tukenut kielellisten haasteitteni kanssa ja paikalla ollut rehtori
puolsi kiusaaijia, jonka vanhempi oli opettaja ja johdatteli tapahtuneen vain vahingoksi.”

“Kiusattiin koulussa. Sanottiin ettd en ansaitse elaa koska olen taakka muille vammani
takia.”

Kouluterveyskyselyn mukaan fyysisen vakivallan kohteeksi joutuminen on kaksi kertaa ja
seksuaalisen vékivallan kohteeksi joutuminen on kolme kertaa yleisemp&é toimintarajoitteisilla
nuorilla kuin muilla kyselyyn vastanneilla nuorilla. Yli 40 prosenttia toimintarajoitteisista nuorista on
kokenut syrjivaa kiusaamista ylakoulussa. (Kanste ym. 2017.)
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