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Kehitysvammaisten ihmisten oikeus yhdenvertaiseen kohteluun kansalaisina on asteit-
tain vahvistunut yvhteiskunnassa. Tdmi on nikynyt esimerkiksi oikeutena koulutuk-
seen, perhe-eldmédin. vilttimattomiidn toimeentuloon ja ansiotydhon. Usein niihin
kansalaisoikeuksiin on kehitysvammaisten ihmisten osalta vastattu jirjestimilli eril-
lispalveluita. ETENE arvioi nyt tehdyn valtakunnallinen suunnitelman asumisen jir-
Jestdmisestd jatkavan kansalaisoikeuksien vahvistamista ja erityisesti sen painotusta.
ettd tukipalvelut tulisivat olla pédasiassa osa kaikille suunnattuja lihipalveluja.

Valtakunnallisen asumisen ohjelman ja siihen liittyviin suunnitelman tavoitteena on
asteittain vihentid laitoksissa asuvien kehitysvammaisten ihmisten méériid seki lopet-
taa kokonaan laitoksiin muuttaminen ja lopulta sulkea laitosasuminen koko maassa.
Kysymys ei kuitenkaan ole - kuten suunnitelmassa todetaan - pidasiassa asumisen jir-
jestdmisestd vaan mahdollisuuksista eldi osana lihiyhteisod ja yhteiskuntaa. Tésti ni-
kokulmasta asumisen jarjestiminen rakentamalla esteettdmii ja muutoinkin asumisen
kriteerit tdyttdvid asuntoja on pienempi haaste kuin tasavertaisuuden saavuttaminen
myds muutoin. Tasavertaisuus sisidltdi ajatuksen siitd, ettd kehitysvammaisten ja mui-
denkin vastaavassa asemassa olevien ihmisten tarvitsemat palvelut ovat osa yleisid
palveluja. Erityispalvelut kohdentuisivat enda vain tiettyithin avun tarpeisiin kuten
kommunikointiin ja ndma erityispalvelut olisivat kehitysvammaisten ithmisten lisdksi
kaikkien niitéd tarvitsevien ulottuvilla (ks. luku 5).

Laajempi kysymys on miten tasavertaisuuden takaava kulttuurinen muutos saadaan
aikaan, ja sen myo6td kehitysvammaisten ihmisten liittyminen tiiviimmin yhteiskun-
taan ja yhteisdihin. Muutoksia tihidn suuntaan on jo tapahtunut esimerkiksi osallistu-
misessa tyoelimiddn. ETENE pitid erittdin tarkednd sitd, ettd painopiste suunnitelmas-
sa ei ole fyysisessd rakentamisessa vaan tietoisuuden lisdiimisessd, asenteiden muut-
tamisessa, tyontekijoiden osaamisessa ja ylipditddn ldhipalveluiden kehittimisessa.
Samoin tarkedd on se, ettd vaikeasti kehitysvammaisten ihmisten asumisen kysymyk-
set nostetaan monissa kohden esille ja painotetaan siti. ettd heiddn asumisensa jarjes-
timisen kautta saadaan tirkeitd kokemuksia sovellettaviksi muuallakin. Ohjelman to-
teuttaminen tukee osaltaan Suomen valmiuksia ratifioida Yhdistyneiden kansakuntien
yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista.

Jokaisessa lapsi-ikiiluokassa on koko maassa vajaa 1000 laajempaa erityisti tukea tar-
vitsevaa lasta, jotka syntyvit monenlaisiin perheisiin. Noin 200 lasta asuu kehitys-
vammalaitoksissa ja titdkin suurempi joukko asuu kokonaan tai osaksi muissa palve-
luissa perheidensi ulkopuolella. Kehitysvammaiset lapset eldvit samat kehitysvaiheet
kuin muutkin lapset ja heidiin tarpeensa ovat tiltd osin samanlaisia. Kehitysvaiheen
huomioon ottaminen on keskeistd, kun arvioidaan lapsen ja hidnen liheistensi tuen ja
avun tarpeita. Jotta kehitysvammaisten lapset voivat asua vanhempiensa kanssa. on
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vanhemmuuden moniulotteisiin haasteisiin osattava vastata ennakoiden. Tilld hetkelld
vanhempien saama tuki on usein kriisivetoista ja osa kehitysvammaisista lapsista on-
kin sijoitettu asumaan kodin ulkopuolella lastensuojelullisista syistd. Lasten neuvoloi-
ta, pdivahoitoa, kerhoja ja koulua on kehitettéiv sellaisiksi, ett4 kehitysvammaiset lap-
set ja heiddn perheensa voivat niitd palveluita hyvin kiyttdd. Lisiksi perheet tarvitse-
vat tukea ja apua péivittiisiin toimiin. ETENE katsookin, ettii laitosasuminen vastaa
huonosti lasten tarpeisiin ja laitosasumisen purkaminen on aloitettava lapsista. Kun
lapsille ja perheille onnistutaan luomaan kestévit ja toimivat tukiratkaisut, niitd voi-
daan kéyttdd pohjana aikuisten ratkaisuja suunniteltaessa.

STM:n tyéryhmd on selvittanyt muiden maiden kokemuksia ja lainsizidantod kehitys-
vammaisten ihmisten asumisesta ja tehnyt néiden ja kotimaisten tietojen pohjalta hy-
vén analyysin siitd kuinka Suomessa kannattaa edetd. Ohjelmassa ehdotetaan perustel-
tuja, mutta mittavia uudistuksia. Kysymys ei ole ensisijassa rahasta, kuten kustannus-
vaikutuksia koskevassa liitteessékin todetaan vaan uudenlaisesta ldhestymistavasta ja
tydn organisoinnista uudelleen. Téstd huolimatta kustannusten oletetaan ainakin siir-
tymévaiheessa kasvavan. Vaikka kokonaiskustannuksia jakavia tahoja on useita, on
pédvastuu kunnilla. Taloudellisia vaikutuksia olisi tarkasteltava 10-20 vuoden per-
spektiivilld ja vertailla vanhaa ja uutta tapaa organisoida apu ja tuki. Kehitysvamma-
laitoksista suuri osa on vanhoissa rakennuksissa ja ne sijaitsevat osin maantieteellisesti
eri paikoissa kuin mihin véesto on keskittynyt asumaan. Kustannuskehitys tulisi suh-
teuttaa sosiaalimenojen kokonaiskustannuksiin.

Ehdotetut uudistukset koskevat kaavoitusta, asuntotuotantoa, opetustointa, sekd sosi-
aali- ja terveydenhuollon monia lakeja ja sédadoksid seki lihes kaikkia palveluita. Eh-
ki tdstd yrityksestd luoda kokonaisvaltainen suunnitelma yksilollisen asumisen toteut-
tamiseksi johtuu se, ettd nyt esitetty luonnos on vield pédosin lista toimenpiteisti il-
man yksityiskohtaisempaa suunnitelmaa siitd miten ne toteutetaan. Yksityiskohtai-
simmin on kuvattu tarvittavia asuntoja ja miten niiden rakentaminen tai saneeraami-
nen voidaan toteuttaa. ETENE korostaakin sitéd, ettd jos halutaan hallitusti toteuttaa
kehitysvammaisten ihmisen asuminen osana ldhiyhteistjd tavanomaisissa asunnoissa
tai pienissd, yksittdisissd ryhméakodeissa, olisi suunnitelman oltava tarkempi tarvittavi-
en tukipalveluiden suhteen.

Kokemukset mielenterveyskuntoutujien, muistisairaiden seki paljon apua tarvitsevien
1dkkéiden thmisten kotona asumisen tukemisesta on syytd arvioida tarkasti. Ne kerto-
vat monista ongelmista silloinkin, kun asumisen tukena on omainen. Tulokset ovat til-
td osin kansainvélisesti samansuuntaisia. Ne kertovat sosiaali- ja terveyspalveluiden
markkinoistumisen seurauksena tapahtuneesta palveluiden pirstaloitumisesta yksittii-
siksi tuotteiksi ja sen my6ta vaikeasti hahmotettaviksi kokonaisuuksiksi niit tarvitse-
ville. Samalla on vaikeutunut myos kokonaiskustannusten arviointi. Ennen kaikkea
kokonaisvastuu siitd, ettd kansalaisen oikeus saada tarvitsemiaan palveluita toteutuu,
on hamartynyt.

Néiden ongelmien seurauksena on perustettu erilaisten palveluiden koordinoijien toi-
mia ja niistd on saatu hyvid kokemuksia, vaikka ne eivét perusongelmaa ratkaisekaan.
Téssd kehityksessd huolestuttavaa on se, ettd paitoksenteko menee yhd kauemmas
palveluita tarvitsevasta ihmisestd ja hinen ldheisistdin. Pulmana on ollut myds, ettd
vaikka tukipalveluja on saatu, ne eivit ole aina vastanneet tarpeisiin ja asiakkaiden
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kokemusten mukaan heididn nikemyksididn ei liheskiisin aina kuulla eikid arvosteta.
Samoin ongelmaksi on muodostunut pdivitoiminnan ja vertaistoiminnan seka kuntou-
tuksen vdhidisyys sekd avun saanti ajoissa akuutteihin kriisitilanteisiin. Pahimmillaan
lopputulos on ollut sellainen, ettid kotona yksinasuva paljon apua tarvitseva ihminen
on eristdytynyl tai eristetty sinne riittiméattomien palveluiden varaan. Myds kehitys-
vammaisten ihmisten kohdalla on jo nyt ollut puutteita pdivi- ja vertaistoiminnassa
sekd kuntoutuksessa.

Niiden kokemusten valossa ETENE katsookin, ettéd valtakunnallista suunnitelmaa pi-
tdisi vield tarkentaa vastaamaan peruskysymykseen siitd miten eri tavoin kehitysvam-
maisten ja erilaisissa elamanvaiheissa olevien ihmisten tarvitsema tuki jérjestetdin l4-
hiyhteisdissd. Koska tama jirjestiminen vaatii yhteistydtd ja mittavia uudistuksia, olisi
kuntatason paittdjille ja toiminnan toteuttajille tarpeen laatia tarkempi malli siitd
kuinka prosessi voidaan toteuttaa kunnissa ja kuntien yhteistydni. Nyt esitetyt koke-
mukset laitosasumisen purkamisesta Suomessa tulisi analysoida tarkemmin ja pohtia,
miti niistd voidaan oppia. Olennaista olisi kuulla kehitysvammaisten ihmisten koke-
muksia muutoksesta.

Etitkan ndkdkulmasta suunnitelma nostaa esiin uudella tavalla itsemédrdadmisoikeu-
den. ETENEn kisityksen mukaan tiltikin osin suunnitelmaa olisi syytd tarkentaa ai-
nakin kolmen kysymyksen kohdalla. Ensinndkin, miten fyysisen ja psykososiaalisen
ympidristén avulla voidaan tukea hyvinvointia ja ennaltachkdistd niin sanottuja kiy-
tosoireita ja tarvetta rajoittaa itsemidriamisoikeutta? Toiseksi, mikili vammaispalve-
lulain mukaisen henkilkohtaisen avun kdyttéd ulotetaan vhda enemmién kehitysvam-
maisiin ihmisiin, olisi tdtd kysymysti tarkasteltava jo saatujen kokemusten valossa ja
pohtia, olisiko syytd henkilokohtaisen avun kéyttd tdhan tarkoitukseen paremmin so-
pivaksi yksilolliseksi palvelumuodoksi. Kolmanneksi, tuetun paitdksenteon ajatus on
lupaava, mutta vaatii vield systemaattista kehittéimis- ja arviointityotd, jotta se vastaa
itsemédraamisen vahvistamistarpeisiin ja on toteuttamiskelpoinen. Etitkan nédkokul-
masta on myds olennaista se, ettd kunnat saavat riittéivisti tukea voidakseen toteuttaa
ohjelmassa esitetyt muutokset.
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