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Valttdmaton apu eldmisen mahdollistajana

Tiivistelma

Paivi Nurmi-Koikkalainen. Vélttam4ton apu eldmisen mahdollistajana. Ndkokulmia vaikeavam-
maisten henkildiden asumiseen ja apuun. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL), Avauksia
7/2009. Helsinki 2009. 54 sivua.

Vuonna 2003 julkaistu Vammaisten ihmisten asumispalveluiden laatusuositus korosti asunnon
ja palveluiden erottamista toisistaan sekd yhteiskunnan yleisten palveluiden ensisijaisuutta mys
vammaisten kohdalla. Perinteisesti vammaisten ihmisten palvelujen toteutus on liitetty kiintedsti
asumismuotoihin ja erilaisiin organisaatioihin. Palveluiden kéyttdjat on ndhty useimmiten hoidon
ja huolenpidon kohteina ei aktiivisina, omasta eliméstddn paattdvind henkil6ind. Yhteiskunnassa
muutos aktiivisten toimijoiden suuntaan on kuitenkin kdynnissa.

Tahan muutospohdintaan liittyen ASPA-sd4ti6 kdynnisti 2007 syksylld yhteistyhankkeen
Stakesin ITSE-ryhmén kanssa. ASPA-sddtion edustajana hankkeessa on ollut kehittdmispaallikko
Raija Mansikkamaki ja Stakesista projektipaéllikko Paivi Nurmi-Koikkalainen, joka vastaa timan
julkaisun sisallosté ja nakemyksista.

HanketyGskentely paatettiin toteuttaa sekd tyoryhmityoskentelyjen ettd aineistohakujen
avulla. Aineistohaut teki tutkija Marke Jadskeldinen Stakesista kevadlld 2008. Samanaikaisesti
kéaynnistettiin vammaispalveluiden kunta- ja aluekehittéjien, eri alojen asiantuntijoiden ja kayt-
tajien tyoryhma- ja seminaarityoskentely. Hankkeen tavoitteena oli selkeyttdid asumispalveluiden
ja palveluasumisen sisdltod seka tarkastella vammaisten henkididen tosiasiallista mahdollisuutta
vaikuttaa omiin palveluihinsa.

Kysymykset osoittautuivatkin erityisen ajankohtaisiksi, koska samaan aikaan kdynnistyi
vammaispalvelulain uudistus palvelusuunnitelman, henkilokohtaisen avuntarpeen ja avustajaky-
symyksen osalta. Hankkeen tavoitteisiin sisallytettiin myds pohdintaa siitd, mitd uusi lainsddddnto
tarkoittaa kdytdnnossd ja kuinka se vaikuttaa hankkeen alkuperiiseen kysymyksenasetteluun.
Yhteistyohanke osallistui ko. lainsdddédntévalmisteluun tarjoamalla aineistoa ja kommentoimalla
lainvalmistelun eri vaiheissa. Tilaisuuksissa (13) on pohdittu vammaisuutta, palvelusuunnitelmia,
uudistuvaa lainsdddantod, eettisid periaatteita ja monia muita vammaisten ihmisten eldméin ja
sosiaalityon arkeen sekd kehittdimiseen kuuluvia asioita.

Uudenlainen ajattelu ja ymmarrys palveluiden kayttdjien asemasta ovat vahvistuneet kes-
kusteluissa. Keskeisid asioita ovat itseméddradmisoikeus, vammaisten henkiléiden tosiasiallinen
mahdollisuus vaikuttaa palveluihin ja erityisesti avun toteutukseen ja se, ettd perinteinen palve-
luasuminen ei sellaisenaan ole henkilokohtaista apua. Tdma julkaisu kokoaa yhteen tydskentelyn
aikana syntyneité ajatuksia ja ndkemyksid jatkotydskentelyéd varten. Keskeiset tulokset pohdin-
noista ja aineistoista voidaan tiivistad argentiinalaisen Maria Reinin sanoin:

In our communities, disability is seen as a charity issue. You are not seen as a person who
can have a life, get a job, live independently. This is very much against our human rights.
There is a huge need for awareness work in our countries.

Yhteisoissimme vammaisuus néihdddn hyvintekevdisyyskysymyksend. Sinua ei nihdd
ihmisend, jolla on eldmd, joka voi saada tyitd, eldd itsendisesti. Tamd on tdysin vastoin
ihmisoikeuksiamme. Tdmdn tiedostamiseksi tarvitaan paljon tyétd maissamme.

Maria Veronica Reina, lilkuntavammainen tutkija (Argentina)

Avainsanat: vaikeavammaisuus, valttamaton apu, henkilokohtainen avustaja, henkilokohtainen
apu, itsendinen eldmé, omatoimisuus, ihmisoikeudet, vammaispalvelu, kehitysvamma, avuntarve,
toiminnan tarve, palvelusuunnitelma
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JOHDANTO

Eldmi on muutakin kuin asumispalveluiden asiakkaana olemista, vai onko?

Tama julkaisu on ASPA-sdition ja Stakesin ITSE-ryhmén yhteistyhankkeen tulosta. Hankkeen

tavoitteena oli:

*  hahmottaa avunsaannin ja tuen ehtoja asumiseen ja henkilokohtaiseen apuun liittyvissd
palveluissa

* tarkastella asiakkaan mahdollisuuksia ja edellytyksia toimia avuntarpeensa maarittdjana

e pohtia vilttdmattomén avun kisitettd

*  pohtia palveluprosessien kulkuja ja palvelusuunnitelmaa.

ASPA-sdatiostd hankkeessa on ollut Raija Mansikkamaiki ja Stakesista Paivi Nurmi-Koikkalainen,
joka vastaa taman julkaisun sisallostd. Tyoskentelyn alkuvaiheessa Marke Jddskeldinen Stakesista
kokosi artikkeleita vammaisuudesta ja toisen henkilon avusta seki itsendisen eldmén kisitteis-
td. Samanaikaisesti aineiston keruun kanssa kdynnistyi asiantuntijatyoskentely. Tyoryhmiin ja
seminaareihin osallistui lukuisia ihmisid, osa lahes kaikkiin tilaisuuksiin, toiset vain yksittdisiin
tapahtumiin. Kaikkien panos on ollut erittdin merkittavé. Ilman sitd ei olisi saatu koottua 35
erilaista palvelusuunnitelmalomaketta, kuntakuvauksia suunnitelmien kiytostd, ajankohtaista
tietoa tarvekartoituksista, asiasanojen tarkistusta ja monta muuta tarkeda asiaa.

Sosiaali- ja terveysministerio valmisteli vuoden 2008 aikana vammaispalvelulainsaddan-
non' uudistuksen, jonka muutokset astuvat voimaan 1.9.2009. Asiantuntijaryhméan tapaamisissa
vieraili lakia valmistelevia virkamiehid keskustelemassa ja kuuntelemassa ryhmén nakemyksia.
Hallituksen esitys vammaispalvelulain muutoksesta (HE166/2008 vp) sekd ja siihen liittyva
sosiaali- ja terveysvaliokunnan lausunto ovat olleet vaikuttamassa keskeisesti tdimén julkaisun
sisdltoon. Myos vammaisten ihmisoikeussopimus sekd Hallintolaki (434/2003) ovat tyon kes-
keisid lahtokohtia. Yhteisty6ta tehtiin myGs sosiaalialan tietoteknologia Tikesos hankkeen vam-
maispalvelujen ja kehitysvammahuollon asiakastiedot sosiaalihuollon asiakastietojérjestelmissa
osahankkeen kanssa .

Julkaisu on yhteenveto tehdystd tyostd, mutta samalla avaus uusille pohdinnoille. Julkai-
su koostuu taustaosuudesta, jossa pohditaan minké vuoksi vammaisille ihmisille pitdisi taata
mahdollisuus eldd tavanomaista elamdd myos silloin, kun sen toteutumiseen tarvitaan toisen
henkil6n apua. Kysymystd ldhestytdan oikeudenmukaisuuden, syrjinnan ja vallan ndkokulmista
sekd tarpeisiin ja toimintaan liittyvien kasitteiden kautta. Seuraava osio kuvaa lyhyesti erilaisia
asumis- ja palvelumuotoja sekd niiden sisaltod. Kolmannessa osuudessa Kisitelladn ajankohtaiseen
vammaispalvelulain uudistukseen liittyvid soveltamiskysymyksid. Neljdis osa keskittyy laatu- ja
arviointikysymyksiin. Pohdinta on yhteenveto jatkotyoskentelyehdotuksineen. Lopussa on kir-
jallisuusluettelo ja liitteind aiheeseen liittyvit oheisaineistot.

Yleisesti todetaan, ettd palvelujérjestelmid kehitettdessd ndkokulman ja lahtokohtien pitdisi
olla palveluja tarvitsevissa henkil6issa ja heidan nakemyksissddn. Yli kahdenkymmenen vuoden
ajan on ollut kdynnissd muutos tdhdn suuntaan myos vammaisten ihmisten palveluissa. Muutok-
sessa on kyse vammaisten ihmisten roolin vaihtumisesta passiivisesta hoidettavasta aktiiviseksi
henkiloksi, joka itse médrittelee kuinka hdnen tarpeidensa mukaiset palvelut jarjestetddn ja
toteutetaan. Tdstd muutoksesta on lukuisia esimerkkejd sekd meilld ettd muissa maissa, kuten
esimerkiksi USA:sta liikkeelle lahtenyt Itsendisen elamén - liike, henkilokohtainen avustajajér-
jestelmé pohjoismaisissa, henkilokohtainen budjetti Australiassa (Deparment of health 2007),
Putting Peolple First (PPF) hanke Englannissa ja YK:n vammaisten ihmisoikeuksien sopimus.

1 Laki vammaisuuden perusteella jirjestettivistd palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380.
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Asumispalveluissa, palveluasumisessa, autetussa asumisessa, tuetussa asumisessa ja niin
edelleen, on kyse vammaisten ihmisten kohdalla useimmiten siitd, miten apu jirjestetdan ja
millaista apua tarvitaan. Tarvitaanko hoivaa, hoitoa, tukea, kuntoutusta vai henkilokohtaista
apua? Samalla pohditaan sitd, millaisia toimintoja ja asioita palvelu mahdollistaa. Haasteelliseksi
tdman pohdinnan tekee ihmisten ja eldiméntilanteiden yksil6llisyys, hyvinvoinnin, hyvéin eldmén
edellyttaimien toimintojen ja vammaisuuden madérittelyn monet tavat ja lahtokohdat sekd vam-
maisuuteen liittyvét vahvat asenteet. Vammaisuuteen on perinteisesti liitetty huonommuuden,
heikkouden ja alemmuuden leimat. Riippuvuus palveluista ja toisen henkilén avusta vahvistaa
valtasuhteita organisaation eduksi. Téssé tilanteessa yksittdisen sosiaalityontekijan voi olla vai-
keata havaita vammaisasiakkaan yksilollisia palvelutarpeita ja antaa tilaa palveluita tarvitsevan
mielipiteille ja ndkemyksille. Varsinkin yksityisyyden alueelle ulottuvien palveluiden kohdalla on
erittdin tdrkedd ottaa huomioon avun ja tuen tarvitsijan omat nikemykset. Vammaisia ihmisid
ei tule niputtaa yhdeksi ryhméksi tai ryhmiksi, vaikka nayttéisikin siltd, ettd jokin vamma tai
sairaus luo asiakkaiden vilille yhtaldisyyksid. Kyse on aina yksittdisistd henkiloisté ja yksilolli-
sistd eldmaintilanteista, ei diagnoosiryhmisté. Ei ole olemassa mitddn tavanomaista vammaisille
ominaista eldiménkulkua ja tyylia.

Thmisten yksil6llisten tarpeiden ja erilaisten jarjestelmien sekd organisaatioiden tavoitteiden
yhteensovittaminen asiakaslahtdisesti ja henkilon omaa tahtoa kuunnellen on haaste. Tahdn
haasteeseen on vastattava, silld vain avun tarvitsijoiden oman nidkemyksen avulla edetdén kohti
tasa-arvoisempaa ja oikeudenmukaisempaa yhteiskuntaa.

Suomessa tuli voimaan kaksikymmenté vuotta sitten Vammaispalvelulaki (1987/380), jo-
ka oli aikanaan yksi edistyksellisimmisté laeista maailmassa. Subjektiiviseksi oikeudeksi laissa
maddriteltiin palveluasuminen. Henkilokohtainen avustajajirjestelma jai méaararahasidonnaiseksi
tueksi. Asuminen ja palveluiden erottaminen toisistaan konkretisoituivat Vammaisten ihmisten
asumispalveluiden laatusuositustyon aikana (2001-2003). Sen jilkeen on pohdittu runsaasti
asumispalveluiden luonnetta ja kriteereitd (esimerkiksi McLeod2003; Niemeld & Brandt 2008;
Hintsala 2008). Samanaikaisesti on keskusteltu laitospalveluiden purkamisesta ja henkilokohtai-
sen avustajajirjestelmin kehittdmisestd. On odotettu lainsdddédnnollisia uudistuksia kdytdnnon
tyon tueksi.

Hannu Tapani Klami (1990) on todennut, ettd oikeudenmukaisuus on yhtd kuin normit ja
kaytanto. Oikeudenmukaisuus ei synny Klamin mukaan pelkéstién lakien ja asetusten avulla vaan
mukana on oltava aina myo6s kdytdnnon toteutus. Mikéan laki ei lopullisesti pysty varmistamaan
kenenkidin oikeuksien toteutumista vaan lainsdddanto antaa suuntaviivoja ja ohjeita. Kaytantod ei
voida koskaan loppuun saakka ohjeistaa, vaan eettisesti kestdva toiminta syntyy parhaimmillaan
ihmisten omasta ymmarryksesta, halusta ja sitoutumisesta, ei ensisijaisesti rangaistuksen pelosta,
valvonnasta tai palkkion toivosta (STM 2001).

Toivottavaa on, ettd tdmd julkaisu antaa evéstysté ja tyokaluja sekd vammaispalvelujen to-
teutukseen ettd eettisiin pohdintoihin.
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MIKSI APUA VAIKEAVAMMAISILLE HENKILOILLE?

Vammaisuus

Yhdistyneiden Kansakuntien vammaisten henkil6iden ihmisoikeuksia koskevan yleissopimuksen
ensimmadisessd artiklassa todetaan, ettd vammaisiin henkil6ihin kuuluvat ne, joilla on sellainen
pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, élyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, jonka vuorovai-
kutus erilaisten esteiden kanssa voi estdd heidan tdysmairdisen ja tehokkaan osallistumisensa
yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa (YK 2008). Vammaisuuden voidaan siten ndhdé
usein liittyvédn johonkin toimintaan tai tekoon, jonka toteutumista vamma tai sairaus vaikeuttaa
tietyissd olosuhteissa.

Vammaisuus on normien, historiallisen tilanteen, kokemusten sekd myds asenteiden ilmen-
tymadi. Asenteet voivat olla opittuja ja myos ilmeisesti hyvin piilossa olevia, jopa menneisyydestd
nousevia. Toisen ihmisen erilaisuuden kohtaaminen merkitsee my6s oman erilaisuutensa ja puut-
teidenkin kohtaamista. Erilaisuuteen liittyy laheisesti vierauden tunne. Vierauden tunteeseen voi
liittyd pelkoja, ahdistusta ja vélttdimisen halua. Nama tunteet voivat olla vaistonvaraisia ja nousta
esiin hyvinkin syvaltd ja selittdmattomasti. (Harjula 1996; Eriksson 2008.)

Yleisen suvaitsevaisuuden lisddntyminen ja erilaisuuden kohtaaminen aktiivisessa vuorovai-
kutuksessa sekd yleisten ihmisoikeuksien vahvistuminen mahdollistavat sen, ettd hyviksymme
yhi erilaisempia ihmisid ihmisyyden piiriin ja ldhellemme. Kun vammaiset ihmiset ndhdédan
itsendisind subjekteina, niin heidan perusvapauksiaan ja oikeuksiaan kunnioitetaan (Konttinen
2007).

lhmisoikeudet, oikeudenmukaisuus, osallistuminen ja apu

Ihmisoikeudet

Vammaiskysymys on ihmisoikeuskysymys. Yhdistyneet Kansakunnat (YK) hyviksyi vuoden
2006 lopussa vammaisten henkiléiden ihmisoikeuksia koskevan yleissopimuksen. Sopimus
vahvistaa taloudellisten, sosiaalisten ja sivistyksellisten oikeuksien merkitystd ja asemaa sekd
laajentaa ihmisoikeusajattelua alueille, joita Suomessa on perinteisesti pidetty sosiaalipoliittisina
ja harkinnanvaraisina oikeuksina. (YK 2008; HE 166/2008vp.)

Vammaisten henkil6iden yleissopimuksen keskeisimpédni ajatuksena on taata vammaisille
henkiléille yhdenvertaisuus ja kieltda kaikkinainen syrjintd (5 artikla). Yleissopimuksen yleisind
periaatteina ovat (3 artikla):

*  synnynndisen arvon, yksilollisen itsemédardamisoikeuden ja riippumattomuuden kunnioit-
taminen

*  yhdenvertaisuus

* tdysmadirdinen ja tehokas osallistuminen ja osallisuus yhteiskuntaan

* erilaisuuden kunnioittaminen ja vammaisten henkildiden hyviksyminen osana ihmisten
monimuotoisuutta ja ihmiskuntaa

*  mahdollisuuksien yhdenvertaisuus

*  esteettomyys ja saavutettavuus

*  miesten ja naisten vélinen tasa-arvo

* vammaisten lasten kehittyvien kykyjen ja identiteetin kunnioittaminen.
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Sopimuksen mukaan allekirjoittavan valtion tulee sitoutua varmistamaan ja edistimaéin kaikkien
ihmisoikeuksien ja perusoikeusvapauksien tdysimédaraistd toteutumista kaikille vammaisille hen-
kilsille ilman minkaénlaista syrjintdd vammaisuuden perusteella muun muassa lainsddadannéllisin
ja hallinnollisin toimenpitein, edistaimalld koulutusta jne. (4 artikla).

Valtioneuvoston vammaispoliittisessa selonteossa todetaan keskeisiksi vammaispoliittisiksi
periaatteiksi (STM 2006): vammaisten henkididen oikeus yhdenvertaisuuteen, vammaisten
henkiléiden oikeus osallisuuteen ja vammaisten henkiléiden oikeus tarpeellisiin palveluihin ja
tukitoimiin. Kehittimistoimenpiteiksi vammaispoliittisessa selonteossa esitetdan muun muassa:
itsendisen asumisen tukeminen, oman eldmén hallinnan parantaminen vammaispalveluilla ja
yhteiskunnan toimivuuden lisdédminen vammaisten ihmisten ndkékulmasta. Vammaisten henki-
16iden ihmisoikeuksia koskevassa yleissopimuksessa todetaan ndihin kehittamiskohteisiin liittyen
sopimuspuolten varmistavan: Vammaisen henkilon oikeuden eldméin, eli sopijapuolet vahvis-
tavat, ettd jokaisella ihmiselld on synnynnédinen oikeus eldméin, ja toteuttavat kaikki tarvittavat
toimet varmistaakseen, ettd vammaiset henkil6t voivat nauttia tdstd oikeudesta tehokkaasti ja
yhdenvertaisesti muiden kanssa (10 artikla).

Henkilon vapautta ja turvallisuutta késittelevassa 14 artiklassa todetaan, ettd vammaisuus ei
oikeuta missdédn tapauksessa vapaudenriistoon. On varmistettava vammaisten yhdenvertainen
oikeus vapauteen ja turvallisuuteen ja estettdva heiddn laiton tai mielivaltainen vapaudenriisto.
Henkilon koskemattomuuden suojelua kasitellddn 17 artiklassa. Siind todetaan, ettd jokaisella
vammaisella henkil6lld on oikeus ruumiillisen ja henkisen koskemattomuutensa kunnioittami-
seen yhdenvertaisesti muiden kanssa. Eldmisté itsendisesti ja osallisuutta yhteisossa kisitellddn
19 artiklassa. (YK 2008.)

Kaikki edelld kuvatut artiklat liittyvat sekd asumiseen, palveluihin ja elamiseen. Perusoikeus
eldimédn, ja ennen kaikkia samankaltaiseen eldmadn kuin muutkin ihmiset, luo perustan sille,
ettd vammaisten henkil6iden tarvitsema vélttaméaton apu voi olla my6s enemmin kuin hengissé
pysymisen varmistamista. Vammaisille henkiloille annettava henkilokohtainen ja yksilollinen
apu ovat sellaisella alueella, ettd niiden toteuttamisessa on erityisen tarkedd huolehtia siitd, ettd
se ei heikennd henkilon koskemattomuutta ja vapautta eikd uhkaa turvallisuutta. Nakokulmat
ovat vapaa liikkkuvuus, eli oikeus valita asuinpaikkansa, missi ja kenen kanssa asuu, mahdolli-
suus saada erilaisia palveluita, mukaan lukien henkilokohtainen apu seka se, ettd koko vaestdlle
tarkoitetut palvelut ovat vammaisten henkiléiden saatavissa yhdenvertaisesti muiden kanssa.
(Konttinen 2008.)

Oikeudenmukaisuus

Oikeudenmukaisen toiminnan mééritelmd on vaihdellut yhteiskunnissa eri aikoina ja eri ti-
lanteissa. Torontolainen Itsendisen elamin liike on kuvannut oikeuksien ja velvollisuuksien
erilaisia tasoja (liite 2). Siind avun tarvitsijan aseman muutos nahddan hyvantekevéisyyden ja
armeliaisuuden kohteesta, lddketieteellisen hoidon potilaasta ja kuntoutujasta sosiaalisen tuen
kautta itsendisen elimin omaavaksi kansalaiseksi. Ero sithen, onko pelkdstdan oikeus toivoa apua
(hyvéantekeviisyyden kohteena) sithen, ettd on oikeustoimikelpoinen henkil6 (kansalaisen asema)
velvollisuuksineen ja vastuineen, on suuri. Kaikilla muilla kuin tasa-arvoiseen kansalaisuuteen
perustuvilla tasoilla on tunnusomaista riippuvuus ja mahdollisuus avun epdamiseen. (Center of
Independent Living in Toronto 2009.)

Perinteinen hyvinvointivaltion oikeudenmukaisuusajattelu on rakennettu yhteisvastuun
ajatukselle. Tutkimusten mukaan kansalaiset kannattavat vastuun jakamista vammaisuudesta.
Tutkimusten mukaan ihmiset pitdvit niin sanottuja hyvid asioita kuten oikeudenmubkaisuutta,
tasa-arvoa ja rauhaa erittdin tarkeind ja tavoiteltavina asioina. Asenteiden tarkempi tarkastelu
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osoittaa kuitenkin, ettd ndiden arvojen ei vélttaimatté katsota koskevan aivan kaikkia ihmisid aivan
kaikissa tilanteissa. Esimerkiksi oikeudenmukaisen kohtelun on néhty usein koskevan vain lahei-
sig, tuttuja ja samanlaisia ihmisid kuin itse. (Esim. Muuri 2008; Muuri & Nurmi-Koikkalainen
2006; Schwartz 2005.) Julkisen vallan onkin kannettava viimekadessi vastuu oikeudenmukai-
suuden toteutumisesta.

Vammaisten ihmisten asumispalveluiden laatusuosituksessa todetaan, ettd padtoksenteossa,
rakentamisessa, asuntopolitiikassa ja yksilollisissa palveluissa on otettava huomioon vammaisten
henkiliden tarpeet. Suosituksessa todetaan my®os, ettd ympdristdssé ja palveluissa on tirkeda
se, etteivit ne aiheuta kayttdjilleen kielteistéd erilaisuuden ja erityisyyden leimaa ja kokemusta.
Kenenkédn ihmisarvoa ei saisi loukata eikd inhimillistd arvokkuutta murentaa palveluilla ja
ymparistostd poissulkemisella. Useimmiten palveluiden piiristd tai ympéristdstd poissulkemi-
nen ei ole aktiivista tai tahallista vaan johtuu siité, ettei tiedetd, ymmarretd tai muisteta, ettd on
olemassa erilaisia toimijoita (STM 2003:4). Syrjintda voi olla joskus vaikea havaita ja tiedostaa.
Taman vuoksi oikeudenmukaisuuden yllapitamiseksi on pyrittava aktiivisesti tunnistamaan
tilanteet, joissa syrjintdi ja sortoa on vaarassa ilmeta. Iris Marion Youngin tutkimusten mukaan
syrjinta ja sorto ilmenevit viidelld ulottuvuudella. Nditd ovat hyvdksikdytto, marginalisoiminen,
voimattomuus, kulttuurinen imperialismi sekd vikivalta (Vehmas 2006). Kyse on usein vallasta
ja vallankaytostd, mutta myos vastuusta.

Hyviksikdytto, marginalisoituminen ja voimattomuus liittyvét paljolti valtaan ja vallankayt-
toon. Vallankaytt6d on myds vikivallassa. Vakivalta voi olla ilmeista tai piiloutuvaa. Se
voi olla yksittdisen henkilon aikaan saamaa tai se voi olla sisélld jarjestelman rakenteissa.
Vikivaltaa voi olla eristavit ja ulossulkevat kdytannot, tavat ja rakenteet yhteiskunnassa.
(Vehmas 2006.)

Kulttuurisessa imperialismissa on kyse siitd, ettd yhteisdissimme muodostuu itsestdan
selvina totuuksina pidettyja nakemyksid, joiden perusteella annetaan erilaisille ryhmille
leimoja (esim. naiset ovat hyvid kasvattajia, mustalaiset varkaita, vammaiset ihmiset
sdalittdvid jne.). Arvostamattomuus ja viheksyntd, jopa vikivalta perustuvat usein néille
kulttuurin kautta luoduille nakemyksille. (Vehmas 2006.)

Voimattomuus on Youngin mukaan sité, etté ei voi tehdd omaa eldméansa koskevia
paatoksid. Talloin ihmiselld ei ole valtaa omiin asioihinsa. Padtokset tulevat niiltd, joilla
on valtaa. Vallankaytto ja voimattomuuden kokemus voi olla erityisen haavoittavaa, kun
padtokset ja puuttuminen koskevat ihmisen yksityisyyttd. Voimattomuuden ja avutto-
muuden tunne saattaa nousta esille silloin, kun ei selvid ilman toisen henkil6n apua ja
kun avun vastaanottamiseen liittyy itsemadradmisen rajoittamista ja yksityisyyden suojan
ylityksid. (Vehmas 2006.)

Usein pitkd ja moninainen palveluiden historia altistaa voimattomuuden kokemuk-
sille. Télloin voimattomuus syntyy siitéd toistuvasta kokemuksesta, ettd joku muu tietdd
paremmin ja jollain muulla on oikeus péattdd asioista. Elamastd on tullut erilaisten
ammattilaisten kohtaamisen néyttdmo, jossa ihmisen oman eldmén 4éni ja tahto on vai-
mentunut. Vaarana on tdydellinen syrjaytyminen omasta elamastd. (Nurmi-Koikkalainen
2006.)

Hyviksikdytto on suoranaista toisen henkilon riistimisté ja eettisesti arveluttavaa ja
tuomittavaa kohtelua, jossa toisen omaa kéytetddn hanen etunsa vastaisesti. Hyviksikéytto
liittyy my9s siihen, ettd henkilon kyvyt ja toiminta eivit ole tilanteessa hénen itsensé kay-
tettdvissd. Hdn on alisteinen toisille ja toisten tahdolle. T4ll6in hén ei voi toteuttaa omia
ajatuksiaan ja nakemyksidan. Hyviksikdyton mahdollisuus syrjinndn muotona korostuu
tilanteissa, joissa ihminen tarvitsee toisen henkilon apua tai tukea toteuttaakseen omaa
toimintaansa. Ndissi tilanteissa apua tarvitsevan itsendisyys ja itsemadradmisoikeus voivat
jdadd avun, tuen, hoidon tai hoivan aiheuttaman riippuvuuden vuoksi helposti havaitse-
matta. Kdytdnnon tilanteissa ne ovat myds helposti ohitettavissa. (Vehmas 2006.)
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Marginalisoituminen syrjintdnd on sitd, ettd ryhmé/ihminen on siirretty pois ih-
misyyteen liittyvéstd yhteisollisyyden kehdstd. Han ei ole meitd vaan heitd - kohteita.
Ryhmien nimedmisen yhteydessd on syytd pohtia aina, millaisen viestin ryhmén nimi
antaa. Tassd kohden on syyté tiedostaa, ettd monikaan muiden mielestd esimerkiksi
haavoittuviin kuuluvaksi nimetty henkild ei haluaisi itseddn nimitettdvan haavoittuvaksi
tai haavoittumiselle alttiiksi (Nurmi-Koikkalainen 2006).

Marginalisoitumista saattaa lisatd hyvaa tarkoittavat eristivit ja eriyttivit toimenpi-
teet, jotka siirtavét pienen ryhmaén jasenet erityisiin (palvelu)yksikéihin. Eristiminen ja
laitostaminen lisdavat ihmisten avuttomuutta ja riippuvuutta muista ihmisista (Vehmas
2006). Usein niitd palveluita keskittdvid ratkaisuja perustellaan esimerkiksi asumisessa
toteamalla, ettd kehitysvammaisen tai mielenterveyspotilaan on mukava asua toisten
samankaltaisten parissa. Kyse on usein kuitenkin rahasta, silld ryhmamuotoisten ja kes-
kitettyjen ratkaisujen ndhdédan tuovan saéstoja. Tutkimusten mukaan néin ei kuitenkaan
aina ole, vaan yksil6llisesti avun tarvitsijan tarpeille ja ndkemyksille rakentuvat palvelu-
muodot ovat my6s kustannustehokkaita verrattuna perinteisiin palvelujdrjestelmiin (Jag
2007; Heywood & Turner 2007; Socialstyrelsen 2008).

Valta, vallan valittajat ja vastuu

Jarjestelmien luonteeseen kuuluu pyrkimys yllapitad pysyvyyttd rakenteiden ja kdytantdjen avulla.
Koska tavoitteena on pysyvyys, niin totutut toiminta- ja ajattelutavat hyvaksytdan normaaleiksi ta-
voiksi, joiden kyseenalaistaminen on vaikeaa ja kyseenalaistamisen seurauksia on vaikea ennustaa.
(Tedre 2007.) Asiakkaiden aktiivinen rooli ei useinkaan ole helposti hyviksyttavissa. Jarjestelmén
virallisia ja hyvaksyttyja asiakastiedon vilitt4jia kutsutaan asiantuntijoiksi ja ammattilaisiksi.

Asiakkaan, vammaisen henkilon omaa toimintaa, oman eldimdn asiantuntijuutta ja itse-
madradmistd korostaa vammaisuuden sosiaalinen malli. Vammaisuus on téll6in yhteiskunnan
rakenteista johtuvaa vammaisten ihmisten eriarvoistumista. Eriarvoistumisen ja syrjinnin
vastustamiseen liittyy oleellisesti empowerment-késite, joka voidaan kddntdd valtaistumisena eli
vallan ottamisena. Valtaistumisessa tai tdysivaltaistumisessa on kyse kahdesta asiasta: prosessista
ja tuloksesta. Prosessissa ilman valtaa olevat ottavat itselleen valtaa ja tulevat niakyviksi ja kuul-
luiksi. Tuloksena on tila, jossa koetaan arvostusta ja patevyytté ja jossa on valtaa ja kontrollin
mahdollisuus. Valtaan liittyy my6s vastuun ottaminen omista ja yhteisisté asioista.

Yksilolla tulisi olla valtaa omaan elamdinsa. Yksittdisen henkilon luontaiset edellytykset
taman vallan ottamiseen ja kdyttoon ovat erilaisia. Myos kokemusten ja ympériston tuomat
rajoitukset ja mahdollisuudet vaikuttavat yksiloon ja hanen toimintaansa.

Vallan ja vastuun tulee olla oikeassa suhteessa resursseihin. Epdselvit valta- ja vastuusuhteet
aiheuttavat hdmmennyst ja jopa hankaloittavat toimintaa. Vammaisten henkiléiden nikeminen
yksiloina tuo mukaan oikeudellisen nékékulman, jolloin vammaisia ihmisié ei ndhda ongelmi-
na vaan oikeuksia omaavina henkil6ind muiden tavoin (Sjéblom 2003; Oliver 1996; Konttinen
2007).

Loijas (1994) on tarkastellut 1990-luvun alussa vammaisten ihmisten eliménkulkua suhteessa
yhteiskunnan yleiseen toimintaan. Hinen mukaansa vammaisten ihmisten elimankulku voidaan
karkeasti jakaa kolmeen padluokkaan, jotka tosin yksittaisten ihmisten ja tilanteiden kohdalla
ovat liukuvia ja paillekkaisidkin. Néita elamankulun luokkia ovat: passiivinen tai passivoitunut,
toimintaorientoitunut ja tavoiteorientoitunut.

Suurimman ryhmén Loijaksen mukaan muodostavat vammaiset ihmiset, joiden ela-
ménkulkua voidaan kuvata passiivisena tai passivoituneena. Heilla sisdinen ja ulkoinen
elaménhallinta on vahiistd, eli heilld on vahén yksilollistd valtaa tai timé vallan kdytt6 on
rajoittunutta. Syrjaytyminen tai syrjadn siirtyminen voi olla tiedostamatonta tai tietoista,
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vapaaehtoista vetdytymista. Se, ettd on syrjdssd ja muut tekevit paatoksia ja hoitavat asioita
voidaan kokea helpommaksi ratkaisuksi, jos ei ole tunnetta osaamisesta ja mahdollisuutta
ottaa haltuun omia asioitaan.

Syrjddn vetdytyminen voi olla myos tiedostamattomasti omaksuttu ja tdysin hyvak-
sytty kéyttaytymistapa. Se voi olla myds huonojen kokemusten opettama selviytymistapa
syrjinnin kohteena olemiseen (Loijas 1994). Erityisesti lasten ja nuorten kohdalla tulisi
loytaa yksilollisia keinoja ikikauden mukaisen vallan, vastuun ja oman tahdon harjoitte-
luun, jotta syrjaytymisprosessi véltettéisiin. Varsinkin toisen henkil6n apua tarvitsevien
nuorten vammaisten kohdalla henkilokohtainen apu voi tarjota mahdollisuuden kasvaa
itsendiseksi aikuiseksi vastuineen ja vapauksineen. Avustajajirjestelmidstd on sanottu,
ettd siihen liittyva itsendisyys ja oman eldmén hallinta voidaan ndhdé padmadrini, jota
kohden matkataan henkil6kohtaisen avustajan avulla (Blanck 2008).

Toimintaorientoituneiden vammaisten ihmisten sisdinen eldménhallinta on melko
hyvé, joten heilld on valtaa omaan eldmaédnsé jossain médrin. Aktiivisuuden aste saattaa
vaihdella lahes syrjaytymisestd ldhes tiyteen osallistumiseen. Usein he toimivat vam-
maisjérjestoissd, joissa voi kokea jaettua valtaa ja kumppanuutta.

Tavoiteorientoituneilla vammaisilla ihmisilld on paras sisdinen ja ulkoinen eld-
ménhallinta. Heilld on voimaa reagoida vammaansa ja ympéristoonsd tavanomaista
ennakkoluulottomammalla tavalla. Yleensd myds ympéristd on suhtautunut heihin
myonteisesti. Tukitoimia ja palveluita on osattu vaatia ja niitd on myds tavallisesti saatu.
Tavoiteorientoituneen ryhmén nuoruus- tai aikuisidlld vammautuneet henkil6t ovat
yleensd palanneet vammautumisensa jialkeen mahdollisimman ldhelle entistd elimanta-
paansa tai ovat kyenneet luomaan uusia mielekkaita vaihtoehtoja eliméansa tavoitteiksi.
Heilld on henkil6kohtaisia resursseja ja ymparistostd tukea. (Loijas 1994.)

Vaikka tavoite-ryhmdn edustajat ovat parhaimmassa asemassa muihin vammaisiin
ihmisiin verrattuna, niin yleensi heillakin on kokemuksia epatasa-arvosta erilaisissa eld-
mantilanteissa: kouluttautumisessa, tyollistymisessd, osallistumisessa, vaikuttamisessa.

Hierarkkinen valta eli ylivalta alistaa, rajoittaa ja ottaa valtaa, koska sen luonteeseen kuuluu nike-
mys siitd, ettd joidenkin ihmisten valta on rajallista. Hallinnolliset rakenteet mikro ja makrotasolla
pitévit ylla tatd hierarkkista valtaa estden toiminnallaan asiakkaiden tdysivaltaistumista omiin
asioihinsa. Palveluiden ja avun toteutuksen kentille siirtyvdt hierarkian huipulta vallankadyton
mallit ja kdytannot.

ltsenaisyys ja elama

Terveyden- ja sosiaalialan ammattilaisille itsendisyys vaikuttaa nayttaytyvén pitkalti itsestd huoleh-
timisen aktiviteetteina ja kykyni toimia itse. Vammaisille ihmisille itsendisyys on kuitenkin sitd,
ettd ihmiselld itsellddn on mahdollisuus hallita ja pd4ttdd omaan eldaméinsa kuuluvista asioista.
Itsendisyys madrittyy paatoksenteon ja paittaimisen kautta ja on yhteydessd ihmisen vapauteen.
(Esim. Anderberg 2007; Reindal 1999; Corbett 1997.)

Corbett (1997) on méiritellyt itsendisyyden (independence) kolmesta nakokulmasta: tietda
mité haluaa ja on mahdollisuus ilmaista yksilolliset tarpeensa, on vahva tunne itsesté ja omista
rajoistaan ja on mahdollisimman paljon valtaa (control) omaan eliméénsé. Hén toteaa, ettd eld-
ménlaatua lisddva itsendisyys liittyy ihmisilld mahdollisuuteen jakaa kokemuksia ja eldmyksia
muiden ihmisten kanssa, olla osallisena asioissa ja eldméssa vuorovaikutteisena yksilona. Tarvit-
semme toisia ihmisid ollaksemme ihmisié ja toteuttaaksemme itsedmme.

“Itsendinen elima (independent living) ei tarkoita sitd haluaa tehda kaiken itse, eikd tarvitse
ketéddn toista tai ettd haluaa eldd erityksissd, yksin. Itsendinen eldmi tarkoittaa sitd, ettd haluamme
samat mahdollisuudet tehdé valintoja ja pdatoksid elamadssamme kuin meidédn ei-vammaisilla
veljill4, sisarilla, naapureilla ja ystavillimme on” (Ratzka 1997).
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Keskeinen kysymys on se, kuinka kdytdnnéssé yhdistetadn toisen henkilén avun ja tuen tarve
ja itsendisyys. Ratkaisuiksi ovat nousseet eri aikoina asumisen erilaiset palvelut ja yhteiskunnan
yleinen muuttaminen vammaisille ihmisille sopivammaksi. Viime vuosikymmenina keskeisiad
ajatuksia ovat olleet henkilokohtainen avustajajirjestelma ja erilaiset henkil6on kohdistuvat
suoran rahoituksen jérjestelmét (direct payment, personal budget, palvelusetelit). Perinteisesti
useimmat palvelut on rakennettu jarjestelmékeskeisesti. Lahtokohtina ovat olleet tuottajien ja
toteuttajien tarpeet sekd olemassa olevat tilat ja rakenteet.

Henkilokohtaisessa avustajajarjestelmassd lahtokohtana ovat yksittdisen henkilon tilanne.
Avun toteutumisesta tulee yksilollisté ja tarvitsijalle sopivaa, kun palvelun sisalto rakentuu yksittai-
sen ihmisen tarpeiden, toiveiden ja padtoksen perusteella. Tavoitteena on vammaiselle henkilolle
mahdollisuus samanlaiseen vapauteen, joustavuuteen ja valinnanmahdollisuuksiin, kuin muillakin
ihmisilld on. T4ll6in avun tarvitsija itse paattaa siitd kuka, mitd, milloin, missd ja miten apua antaa
(Ratzka 1997). Keskeistd on se, ettd ihmiselld on aito mahdollisuus pédattad omista asioistaan,
vaikka tarvitsisikin toisten ihmisten apua kdytdnnon asioissa (Berg 2004; Barns 2007).

Ryhma kehitysvammaisia henkil6itd perusti kymmenen vuotta sitten jérjestén, Me Itse ry:
n, ajamaan omia asioitaan. Me Itse ry on tehnyt paljon tyotd vuosien kuluessa, jotta kehitysvam-
maisten ihmisten oma tahto otettaisiin huomioon kaikissa heitd koskevissa asioissa. Edelleenkin
monet kehitysvammaiset voivat vain unelmoida yksityisyydest4 ja itsendisestd eliméstd asuessaan
asuntoloissa ja jakaessaan huoneensa toisen henkilén kanssa, jota ei ole itse saanut valita. Riippu-
vuus avusta ja sen jarjestdmisestd sitoo vammaisen ihmisen itsemédardamisoikeuden palveluraken-
teisiin. (Eriksson 2008.) Vammaisten ihmisten itsendisen elimin mahdollistuminen on kiintedssa
suhteessa palvelujarjestelmien sisilto6n, rakenteisiin ja sen arvoihin. Kehitysvammaisten henki-
16iden kohdalla turvallisuuden korostaminen liittyy kiintedsti, jopa ylikorostuneesti, palvelu- ja
asumisratkaisuihin, estden itsendiseen eldméén liittyvit kohtuulliset riskinotot (Hintsala 2008).
Kehitysvammaisten henkildiden itsensd kuvaamana hyvé eldmé rakentuu mielekkédastd tyosta,
terveydestd, harrastuksista ja vapaa-ajasta, joita voi toteuttaa omien mieltymystensd mukaisesti;
riittdvéstd toimeentulosta; omasta kodista jossa voi padttd omista asioistaan ja kenen kanssa asuu;
rakkaudesta ja seurustelusta seka itsemadraamisestd. Itsemadradminen on sité, ettd voi paattaa
omista asioistaan vaikka tarvitsee tukea. (Kaukola 2006.)

Tarpeet, toiminta ja toimintaedellytykset

Toiminnan ja avun tarpeita

Ihmisen tarpeita on luokiteltu ja hahmoteltu monella tavoin, samoin toimintaan liittyvid kykyja
ja edellytyksid. Yksi tunnetuimpia tarveluokituksia on Maslowin (1954) tarvehierarkia (kuvio 1).
Siind tarpeiden tyydyttyminen etenee jarjestyksessi alhaalta ylos. Ylimpana on tarve toteuttaa
itseddn. Ndin ei kuitenkaan néyttdisi olevan, vaan ihmisyyteen ja hyvdin elimain erityisesti
kuuluvat kaikkien tasojen tarpeiden tyydyttaminen. Yhteiskunnallinen kehityksemme tuloksena
oletetaan ihmisilld olevan mahdollisuus perustarpeiden (fysiologiset ja turvallisuuteen liittyvat
tarpeet) lisdksi tyydyttdd myos muita tarpeitaan: olla sosiaalisesti yhteydessda muihin ihmisiin,
olla arvostettu ja toteuttaa itseddn. Itsensé toteuttaminen on erityisen arvostettu linsimaisessa
elimdnmuodossa ja se ndhdéin pitkalti ihmisyyteen liittyvdna perusasiana.
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gl Aspa
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Arvostuksen tarpeet q)avun alue
Sosiaaliset tarpeet Q

Turvallisuuden tarve O
Fysiologiset tarpe - OO

KUVIO 1. MASLOWIN tarvehierarkkia Raija Mansikkamaen kuviosta muokannut kirjoittaja. Tarpeet eri alueilla.

Haasteeksi muodostuu tilanne, jossa tarpeiden tyydyttdminen edellyttdd toisen ihmisen apua ja
yhteiskunnallisia ratkaisuja. Lansimaissa apuvilineet, asunnonmuutosty6t ja monenlainen muu
teknologia toiminnan apuna ovat edelleen helpommin saavutettavissa kuin toisen henkil6n apu.
Keskeiseksi kysymykseksi nousee se, kuinka paljon ihmisyyttd, ihmisoikeuksia ja mahdollisuuksia
vammaisille henkiléille sallitaan, jos hdnelld on toisen ihmisen avun tarvetta. Oikeudellisesta
nékokulmasta katsottuna ihmisyyteen kuuluu oikeus toimia ja osallistuminen eldmén eri alueilla
muiden kansalaisten tavoin. Tima merkitsee sité, ettd toimintaan liittyvid avun ja tuen tarpeita
tulee aina tarkastella vahintddn kahdesta ndkokulmasta. Ensinndkin tarpeen merkitysté tulee
tarkastella suhteessa vallitsevaan yhteiskuntaan ja sen yleisesti tarjoamiin mahdollisuuksiin
ihmisille. Toiseksi avun ja tuen tarvetta on tarkasteltava yksittdisen henkilon tilanteen ja tarpei-
den nakokulmasta. Vammaisuuteen liittyvéit hoivan, hoidon ja kuntoutuksen perinteet voivat
hidmirtdd ja vadristdd yksittdisen vammaisen ihmisen oikeutta toimintaan ja siithen liittyvain
apuun sekd henkilén oman mielipiteen huomioon ottamista (Kts. Youngin syrjinndn ja sorron
ulottuvuudet 1990).

Aikoinaan maassamme naisten ei sallittu pa4ttaa omista asioistaan. Syitd oli monia, mutta
lahtokohtana oli ajatus naisen huonommuudesta suhteessa miehiin. Tuolloin evéttiin naisten
oikeus opiskella, kiyda toissd, kdyttda rahaa jne. Ovatko vaikeavammaiset nyt samassa asemassa
kuin naiset aiemmin?

Ajankaytto, avun tarve ja valttamaton apu

Suomalaisten ajankaytto4d on tutkittu ajankayttopaivikirjoilla. Néista Tilastokeskuksen tekemistd
tutkimuksista selvidd kuinka paljon aikaa kéytetddn erilaisiin asioihin ja millaisia asioita suo-
malaiset tekevit. Taulukossa yksi on lueteltu nima padasialliset toiminnot koko véeston osalta.
Taulukon aika on siis keskiarvo. Kiinnostavaa ovat paiasialliset toiminnot eli ne moninaiset asiat,
joita kansalaiset yleensd tekevit.
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TAULUKKO 1. Suomalaisten ajankaytté padasiallisten toimintojen suhteen

Ajankaytto (26 lk) paaasiallisen toiminnan mukaan muuttujina
Toiminto, Vaesto keskimaarin, 1999-2000

Paaasiallinen toiminta

Kaytetty aika tuntia, min/vrk

01 Ansiotyo 2,35 (Huom. koko vaesto)
02 Tyomatkat 0,13
01-02 Ansiotyo yhteensa 2,48
03 Kotitaloustyo 1,3
04 Huoltotyd 0,24
05 Muut kotityot 0,15
06 Lasten hoito 0,15
07 Ostokset ja asiointi 0,27
08 Kotityohon liittyvat matkat 0,18
03-08 Kotityo yhteensa 3.1
09 Nukkuminen 8,35
10 Ruokailu 1,2
11 Peseytyminen, pukeutuminen 0,47
09-11 Henkilokohtaiset tarpeet yhteensa 10,43
12 Koulunkaynti ja opiskelu 0,33
13 Koulumatkat 0,04
14 Vapaa-ajan opiskelu (ml. matkat) 0,02
12-14 Opiskelu yhteensa 0,39
15 Osallistuva toiminta 0,07
16 Liikunta ja ulkoilu 0,4
17 Kulttuuri- ja huvitilaisuudet 0,06
18 Lukeminen 0,46
19 Radion kuuntelu 0,09
20 Television katselu 2,16
21 Seurustelu perheen kanssa 0,07
22 Seurustelu tuttavien kanssa 0,49
23 Harrastukset 0,31
24 Muu vapaa-aika 0,27
25 Vapaa-ajan matkat 0,31
15-25 Vapaa-aika yhteensa 6,29
26 Erittelematon 0,11
01-26 Yhteensa 24

Lahde: Tilastokeskus
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Taulukon 1 mukaan kansalaisten ajasta menee suurin osa vapaa-aikaan, ldhes 6 ja puoli
tuntia paivittdin. Vain nukkumiseen menee enemmén aikaa. Mutta olipa toiminta mika tahansa,
niin taulukko antaa yleisen kuvan siité, millaisia asioita suomalaiset tekevit. Nditd samoja asioita
haluavat ja saavat tehda sekd joutuvat tekemddn myds vammaiset kansalaiset.

Mutta jos tekeminen ei onnistu ilman apua, niin kuka mairittelee, millaiset asiat ovat valtta-
mattomid. Thmisilld on yleisesti oikeus méaritelld tekemisidén, jollei siitd koidu vaaraa ja haittaa
toisille ihmisille ja omaisuudelle ja jos toiminta ei ole laitonta. My6s vammaisilla kansalaisilla tulisi
olla oikeus médritelld omat tarpeensa ja toimintansa. Tarvearvioita voidaan lajitella sen mukaan,
kuka niitd arvioi. Pattikangas (1991) on kayttanyt tarpeiden jakoa, jossa nakokulmina ovat:

*  asiantuntijan arviot eli normatiiviset tarvearviot

*  henkilén oma késitys avun tarpeesta eli koettu tarve

*  palvelun kysynnén perusteella havaittava ilmastu tarve

* ulkopuolisen arvio avun tarpeesta ilmenee suhteellisena tarpeena ja sen perusteena ovat
palvelua saavien yhteiset tunnusmerkit tai ominaisuudet.

Aikaisemmin koetun tarpeen ajateltiin ilmaisevan pikemminkin halua kuin oikeaa tarvetta, mutta
nykyisin ihmisten omia kokemuksia ja ndkemyksid arvostetaan (Teikari & Bjérkman 2006). Toki
on niin, ettd usein ihmiset joutuvat tyytymaan saamaansa palveluun ilman suurempaa kokemusta
vaikuttamismahdollisuuksista (esim. Kémppi 2005; Eriksson 2008; Hintsala 2008). Englantilaisessa
tutkimuksessa 26 % vammaisista koki, ettei heilla ollut mahdollisuutta vaikuttaa siihen, kuka
heille palvelun antaa. 25 % koki, ettei heilld ole mahdollisuutta vaikuttaa ajankohtaan, milloin
apua antava henkil6 saapuu heidan kotiinsa. Saman tutkimuksen mukaan niissi, jotka kokivat
voivansa véhiten vaikuttaa (49 %) omiin palveluihinsa oli eniten saamaansa tukeen tyytymat-
tomid (13 %). Mutta niistd, jotka kokivat voivansa vaikuttaa palveluiden tuottajaan ja palvelun
tuottamiseen, ei kukaan ilmaissut tyytyméttomyyttadn palveluihin. (Williams & Copestake &
Eversley & Stafford 2008.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, Avauksia 7/2009

17



Valttdmaton apu eldmisen mahdollistajana

ASUNTO JA PALVELUT

Huone, asunto, koti... yksityisyys ja kotirauha

Asuminen on hyvin yksilollisté ja yksityistd, mutta samalla yhteista kaikille ihmisille. Kaikilla on
siitd ndkemyksid ja mielipiteitd. Asunto ja asuminen ovat yhteiskunnassamme pitkalti yksilollis-
ten valintojen ja mahdollisuuksien tulosta, usein kompromisseista rakennettu. Koti liittyy usein
asuntoon, mutta koti on pitkalti mielentila, tunne jostain. Koti on tuttuihin esineisiin ja tiettyyn
asuntoon liittyvat muistot, kokemukset ja kiytdnnot. Kodista voi tulla osa identiteettid, jolloin
asumisen yksityisyyttd ja kotirauhaa vaarantavat toiminnat kohdistuvat tilaloukkausten ohella
asukkaan identiteettiin. (Kivi & Nurmi-Koikkalainen, 2006.)

Vammaisten ihmisten asumispalveluiden laatusuositusta (STM, 2003:4) laadittaessa tyds-
kentelya ohjasi pyrkimys erottaa ksitteellisesti toisistaan asunto ja palvelut (kuvio 2).

YHTEISKUNNAN SOPIMUKSET, ARVOT,
NAKEMYKSET, RESURSSIT YM.

ASUNTO ja PALVELUT ja
FYYSINEN TUKITOIMET
YMPARISTO

TARVE

PALVELUIDEN KAYTTAJA
ASUNNON ASUKAS

Seka mahdolliset kanssa-asujat, perhe...

KUVIO 2. Palvelut ja asunto Vammaisten ihmisten asumispalveluiden laatusuosituksen tydsuunnitelma

Vammaisten ihmisten asumisesta ja palveluista puhuttaessa saattaa hamartya ajatus asumisen
tavanomaisuudesta ja tarpeellisuudesta. Erilaiset palvelut nousevat helposti hallitsemaan avun
toteutuksen kenttdd niputtaen asumisen ja palvelut yhteen. Vammaisia ihmisté ei ndhda yksilona
vaan ryhménsé edustajana, joka tarvitsee sekd ryhmédmuotoista asumista ettd myds palveluita
ryhmén jaseneni. Kuitenkin vammaisten ihmisten omassa keskuudessa on erittéin pitkédn aikaa
ollut vahva nakemys siitd, ettd oman asunnon ja yksityisyyden toteutuminen ovat keskeisia ela-
mén perusasioita. Vammaisella henkil6illd tulee olla oikeus paattaa: Missd asuu, Kenen kanssa
asuu, Keneltd saa apua.

Yleensa kansalaisilla on mahdollisuus tehda paitoksia asuinpaikkakuntansa suhteen. Myos
se, kenen kanssa asuu, kuuluu yksilon vapauteen. Jos ihminen ei voi vaikuttaa sithen kenen kanssa
asuu tai missd asuu tavanomaisessa méarin, niin kyse on poikkeuksellisesta tilanteesta. Esimerk-
keja tallaisista ovat erilaiset laitokset sekd hoito- ja hoivayhteisét. Kotikuntalakia ja sithen liittyvaa
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sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdddént64 on tarkoitus muuttaa Sosiaali- ja terveysministerion
tiedotteen mukaan (STM 8.3.2009) siten, ettd sosiaali- ja terveydenhuollon toimintayksikoissé
tai vastaavissa olosuhteissa hoidossa olevalla henkil6lld olisi mahdollista valita kotikuntansa.
Téma koskee muun muassa laitoksissa asuvia vanhuksia ja kehitysvammaisia, jotka haluaisivat
muuttaa esimerkiksi ldhelle sukulaisiaan.

Laatusuositustyon valmistelun aikana keskusteltiin useaan otteeseen ryhméaasumisesta ja
yhteisollisyydesté. Suositukseen kirjattiin ajatus "vammaisuus ei edellyta sindnsd asumista muiden
vammaisten kanssa” (STM 2004:3). Usein ryhméasumisen taustalla ovat taloudelliset nakokulmat
sekd ajatus siitéd, ettd vammaisten on "mukavampi” asua yhdessa. Suositustyon aikana vahvistui
ndkemys, ettd aina tulee tehdé valinnat ja patokset yksilollisten tarpeiden mukaan, olipa kyse
asunnosta tai palveluista.

Vammaisuus ja vammaispalvelut tilastoissa

Madrittely- ja tilastointikysymysten taustalla on halu kuvata ilmi6itd ja asioita numeroiden avul-
la, jotta ilmi6ta voitaisiin tarkastella niin sanotusti objektiivisesti. Tilastoilla on aina poliittinen
ulottuvuus, joka tulisi huomioida riittdvésti tilastojen numeroita tarkasteltaessa. Tilastointi on
aina itsessadn valintaprosessi, johon vaikuttavat monet taustatekijit ja intressit. Laaketieteellisessd
tilastointitarpeessa on kyse tarpeesta kuvata vammaisuutta sairauden ja vammojen perusteella.
(Nouko-Juvonen 1999.)

Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvilinen luokitus (ICF-luokitus)
koskee kaikkia, ei vain vamman tai sairauden seurauksena toimintarajoitteen saaneita henkil®ita.
Sen avulla voidaan kuvata kenen tahansa ihmisen toimintakykya, toimintaan liittyvia rajoitteita
ja terveyden tilaa suhteessa ymparistoon. Kuvaukset voi tehdd joko henkil itse tai ICF:n pereh-
tynyt asiantuntija. ICF-luokituksella on pyritty rakentamaan toimintakykyéd kuvaava jérjestelma,
joka kattaa yksilon koko eldménkaaren. Yksi luokituksen tavoite on kansainvilinen toimintaky-
kyyn liittyvien kasitteiden vertailtavuus. Kansallisella tasolla ICF:n termist6 ja vammaisuuden
kasitekentédn jasennys voisivat tukea asiakkaan osallistumista, vammaispolitiikan seurantaa ja
toteutusta, palvelu-/hoitoketjuajattelun kehittdmistd, eri ammattikuntien yhteisen ja erikoistuneen
toimintakykyyn liittyvén kielenkdyton kehittamista yhtendisemmaksi sekd toimintaedellytysten
kuvaamista. (ICF-luokitus 2004.)

Nykyiset tilastot keskittyvit paljolti diagnoosien, erilaisten toimenpiteiden ja palveluiden kir-
jaamiseen. Tilastoista saadaan kuva vain jonkin palvelun kéyttélaajuudesta, mutta ei siitd, kuinka
hyvin timai palvelu vastaa tarpeeseen vai vastaako ollenkaan. Vammaisten ja pitkdaikaissairaiden
toimintakyky4 ja siihen liittyvid palvelutarpeita ei juurikaan oteta huomioon nykyisissa tilasto-
jarjestelmissd. Vammaisten saamia palveluita on kuluvan vuosituhannen alkuvuosina selvitetty
hyvin monella tavoin (Kumpulainen 2004; Puumalainen 2001; Kuusikkokunnat jne.). Toisen
henkilén apua tarvitsevien vammaisten henkildiden palvelut, joita tilastoidaan sisaltdvit muun
muassa: taloudellisten tuen henkilokohtaisen avustajan palkkaukseen, vaikeavammaisten palve-
luasumisen, kehitysvammaisten ryhmamuotoisen asumispalvelun, perhehoidon, omaishoidon,
vammaistalouksien kotihoitoavun, laitoshoidon, vanhuslaitokset ja sairaalat. Taulukossa kaksi
on tietoja ndistd palveluista vuosilta 2006 ja 2007.
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TAULUKKO 2. Sotkanetin tilastoja www.sotkanet fi

2006 2007
Henkilokohtaisia avustajia saaneita henkiloita vuoden aikana 4583 5034
Kodinhoitoapua vuoden aikana saaneita vammaistalouksia, kunnan 5558 5981
kustantamat palvelut
Omaishoidon tuki, 0-17-vuotiaat hoidettavat vuoden aikana, kunnan 3918 4239
kustantamat palvelut
Omaishoidon tuki, 18-64-vuotiaat hoidettavat vuoden aikana, kun- 6 554 6 982
nan kustantamat palvelut
Vaikeavammaisten palveluasumisen piirissa asiakkaita vuoden aikana 3089 3375
Vammaisten asumispalvelut, joissa henkilokunta ei ole lasna yolla 4798 5254
Vammaisten asumispalvelut, joissa henkilokunta lasna myés yolla 9075 9725
Vammaisten laitospalveluissa asiakkaita vuoden lopussa 4707 4741
Vammaisten perhehoidossa asiakkaita 31.12., kunnan kustantamat 1270 1262
palvelut (2006 alkaen)
Vammaisten ty6- ja paivatoiminnan piirissa asiakkaita 31.12 24 468 27 542

Sitd, ketkd apua saavat ja onko apu oikeisiin tarpeisiin suuntautuva, ei ole paljoakaan selvitetty.
Tilastoitiinpa mité ja miten tahansa, niin oleellista on tilastoinnissa ihmisten kunnioitus ja se,
ettei kerdttavilld tiedoilla missdédn tilanteissa vaaranneta ihmisten yksityisyytta.

Asumispalvelut, palveluasuminen, apu ja asuminen

Asumispalvelut késite on luotu pitkalti tilastointia varten. Yleensd silld ymmarretadn kaikkia
niitd toimenpiteitd ja palveluita, joissa tarjotaan asuntoon liittyen jotain palvelua. Palvelu voi
tosin olla hyvinkin vdhiistd (esimerkiksi joissain tukiasunnoissa, joissa saa kerran kuukaudessa
tarvittaessa tavata tyontekijan) tai hyvin kattavia kuten palvelutaloissa, joissa henkilokuntaa on
paikalla vuorokauden kaikkina aikoina. Haasteena kaikissa asumispalveluissa on se, kuinka yhdis-
tetddn asiakkaan ja organisaation tavoitteet ja edut. Palveluorganisaatioiden on perinteisesti ollut
helpompi tuottaa jarjestelmaldhtoisid palveluita kuin asiakaslahtdisid ja yksilollisesti toteutettuja
palveluita. Taulukossa kolme on kuvattu tilaluokituksen avulla asuntoja, asuntoloita ja laitoksia.
Sanoilla médritellddn tiloja ja toimintoja. Yleensa kodinomaisesta tilasta puhuttaessa puhtaan
tilasta ja toiminnasta, jossa on laitosmaisia piirteitd. Hallinnan ja yksityisyyden madrittelylld
saadaan kasitys siitd, mika ero on asunnolla ja laitoksella. Karkeasti voidaan todeta, ettd keskeistd
on yksityisyyden maéra ja mahdollisuus omiin ratkaisuihin ja omaehtoiseen toimintaan. Voidaan
puhua hallinnasta ja yksityisyydestd. Laitosmaisuutta voi tarkastella seuraavasti:

Mitd vahemmin yksityisyyttd ja yksilollisyyttd, sitd vahvempi laitosleima on tilassa ja toimin-

nassa:

*  Mitd enemmin julkituotuja tai oletettuja sadnt6ja, madrayksid ja rajoituksia, sitd vihemmén
mahdollisuutta yksil6llisyyteen.

*  Mitd enemmaén sopijapuolia arjen toiminnoissa, sitd vihemman yksityisyytta.

*  Mitd enemmin henkil6illa (asukkailla) vastuuta ja valtaa omista asioistaan siti enemman
yksityisyytta.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, Avauksia 7/2009



Valttdmaton apu eldmisen mahdollistajana

Eri tiloilla ja palveluilla on perustehtdvd, jonka tarkastelu auttaa ymmartdmain toiminnan ja
tilan luonnetta. Eri tilojen ja toimintojen on annettava jokin lisdarvo ihmiselle, ei taloudelle tai
jarjestelmille sindnsd. Esimerkiksi laitoksella voi olla merkittava lisdaarvo suojaavana ja paranta-
vana tilana sairastuttaessa.

TAULUKKO 3.Tilat voidaan jaotella esimerkiksi alla olevan taulukon mukaisesti (NURMI-Koikkalainen & Véinala,

2009)

Tila

Hallinta, yksityisyys

Esimerkkeja ja (nakemyksid) ominai-
suuksia

Asunto, asuminen

Tila asukkaan hallinnassa esim. vuok-
rasuhteen tai omistuksen kautta.
Yksityisyys korostunutta
Pysyvaisluonteinen

Asunto on enemman kuin huone.
Koti

Asuminen on keskeinen asia
Yksityisyyden ja kotirauhan suoja
lailla turvattu.

Majoitustila, majoit-
tuminen

Ensisijaisena lahtokohtana tai syyna
"tilassa” oleskeluun on palvelu tai
jokin tavoitteellinen toiminta esim.
opiskelu, kuntoutuminen, tuen tarve.
Tilaa leimaa maaraaikaisuus ja tila-
paisyys

Yksityisyys ja itsemaaraamisoikeus
ovat rajoittuneita

Ensi- ja turvakodit

Oppilaitoksen, koulun, kuntoutusyk-
sikén jne. asuntolat

Hotelli, motelli, lomamokki
Yksityisyys rajoitettua, sopimuksen-
varaista

Laitos, hoito—hoiva—
kuntoutus—erista-
minen

Lahtokohtana laitoksen toiminnalle
ovat joko terapeuttiset (hoito, hoiva,
kuntoutus) tai eristamiseen pyrkivat
(suojaaminen tai rangaistus).
Laitoksessa oleva luopuu osittain tai
joutuu luovuttamaan itsemaaraamis-

oikeuttaan laitoksen henkilokunnalle.

Kuntoutuslaitokset

Sairaalat

Hoitoyksikot

Pakkohoitoyksikot

Vankilat

Yksityisyys organisaation edustajien
vallassa

Asumista ja sithen liittyvid palveluita kasitelldan monissa lainsdadannoén kohdissa. Itse asuntoa ja
asumista sddtelee oma lainsdddédntonsd ja madraykset. Vammaisten ihmisten kohdalla esimerkiksi
rakennusmaérdyskokoelman asianmukaisuus ja sen kidytdnnon hyva toteutus, voivat olla riittavia
asioita, jotka mahdollistavat asumisen ns. tavallisessa asunnossa. Esteellinen ympéristo lisad tuen
ja palvelun tarvetta. Tdstd esimerkkind ovat mm. hissittomat monikerroksiset asuintalot. Liikun-
tavammaisten ihmisten voi olla mahdoton liikkua hissittéméssa kerrostalossa omatoimisesti.

Palveluasumisessa itse asuminen voi tapahtua missd tahansa asunnossa, joka soveltuu kysei-
selle vammaiselle henkil6lle. Asunto voi olla vuokra- tai omistusasunto, se voi olla omakotitalossa,
rivitalossa tai se voi sijaita palvelutalossa tai olla osa asuinryhmaa. Oleellista siiné on, ettd se on
asukkaalle sopiva ja hdnelld on siihen vuokra- tai omistussuhde. Lisdksi palveluasumispéitos
edellyttad riittavid ja toimivia palveluita. (STM 2003.)

Vammaispalvelulain hengen mukaan asukas vastaa palveluasumisessa itse tavanomaiseen
eldiméan kuuluvista menoista. Tam4 tarkoittaa sitd, ettd kukin vastaa esimerkiksi asunnon vuok-
rasta, sahkostd, ruokakustannuksista ym. tavanomaisista kuluista itse. Vammasta johtuva palvelu
ja tuki esimerkiksi kotitaloustoissé (siivous, ruoan valmistus) on vaikeavammaiselle henkilolle
maksutonta. Ajatuksena on, ettd yleensd ihmiset eivit joudu maksamaan esimerkiksi suihkukayn-
neistdan tavanomaisia vesi- ja sahkokuluja lukuun ottamatta. Eli tavanomaisista kuluista vastaa
vammainen itse, mutta vammasta johtuvista asioista ei. Vammaispalveluiden avulla mahdollis-
tetaan vammaisille kansalaisille tasa-arvoinen lahtétilanne yhteiskunnassa toimimiseen muiden
kansalaisten tavoin. (STM 2003.)
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Itsendinen asuminen voi edellyttdd kokeilua, harjoittelua ja tukea, esimerkiksi asumiskokeilua
(liite 5). Erityisesti vastavammautuneiden, itsendistyvien nuorten, asuntoloista muuttavien tai
muussa muutostilanteissa olevien vammaisten henkil6iden kohdalla palveluiden arvioinnista,
harjoittelusta ja suunnittelusta voi olla apua elimanhallinnassa. Asumisen alkuvaiheen ja muu-
tostilanteiden asianmukainen tuki vahvistaa itsendistymistéd ja oman eldmén hallintaa. (Toivanen
2002; Hintsala 2008.)

Ryhmémuotoisesti toteutettujen palveluiden olisi annettava asiakkaalle tosiasiallinen mahdol-
lisuus elad yksilollisesti ja toimia itsendisesti. Erityisesti tulisi varmistua asukkaiden mahdollisuu-
desta toimia yksilollisesti asunnon ja asuinyhteison ulkopuolella siitd huolimatta, ettd he tarvitsevat
toisen henkilon apua. Litkkuminen asunnon ulkopuolella voi tapahtua esimerkiksi palveluyksikon
henkil6ston tai henkilokohtaisen avustajan avulla. Oleellista on, ettd asukkaalla on mahdollisuus
toimia asuntonsa ulkopuolella haluamallaan tavalla ja valitsemanaan ajankohtana.

Ruotsissa on heritty huomaamaan, etteiviat ryhmamuotoiset asumisyksikot ole valttdmét-
td jarkeva ja toimiva tapa toteuttaa asumispalveluita vammaisille ihmisille. Sekd vammaisten
henkiliden ettd yhteiskunnan tarpeiden ndkokulmasta yksilolliset ja normaalisuuteen ohjaavat
ratkaisut ovat toimivampia kuin ryhméamuotoiseen ajatteluun perustuvat. Normaalisuuden ja
yksilollisyyden periaatteet edellyttdvit muutosta korjausrakentamisessa, yhteiskunnan esteetto-
myysajattelussa ja myos sitd, ettd kunkin henkilon yksilolliset tarpeet ja toiveet ovat lahtokohtana
vammaisille ihmisille asumispalveluita suunniteltaessa. (Jag 2007; Andersson etc. 2004.)

Pelkkd asuminen ei ole elamisti, vaikka asumiseen voidaankin liittdd monia toimintoja ja
asioita. Elama4 on tarkasteltava kokonaisuutena ja palveluita mahdollistajina. Tall6in henkil6iden
oma nikemys ja yksil6lliset palveluratkaisut ovat oikea tie apua tarvitsevien ihmisten palveluita
suunniteltaessa. Lisdksi tarvitaan pysyvyyttd ja turvallisuutta, koska asumiseen ja apuun liittyvat
palvelut ovat yleensa sellaisia, ettd niiden pitkdaikainen poisjadminen voi aiheuttaa runsaasti on-
gelmia. Liitteessd kolme on Hallintolaista kerdtty perusperiaatteita hyvin palvelun toteutukseen
ja tarkasteltu niiden suhdetta kaytiantdon.

Subjektiiviset oikeudet yhdenvertaisten mahdollisuuksien
takaajina

Vammaispalvelulain subjektiivisten oikeuksien tavoitteena on turvata jokaiselle ihmiselle, pitka-
aikaisesta vammasta tai sairaudesta huolimatta, edellytykset toimia yhteiskunnan téysivaltaisena
jasenend. Perustuslain 19 §:ssd todetaan, ettd julkisen vallan velvollisuus on turvata jokaiselle
riittdvit sosiaali- ja terveyspalvelut. Nykyisen kisityksen mukaan, riittdvyytta ja valttdmatonta
tulee verrata siihen tasoon ja tilanteeseen, miké yhteiskunnassamme yleisesti vallitsee.

Vaikeavammaisten subjektiiviset oikeudet estdvdt voimavarojen ja sddstdjen kohdistumi-
sen yksinomaan taloudellisuus-, tehokkuus- ja muiden pragmaattisten ndkokohtien mukaisesti
ja turvaavat siten heiddn elamai. Vaikeavammaiset on pieni vihemmisto, jonka mahdollisuus
vaikuttaa poliittisen toiminnan avulla suoraan paitoksentekoon ja pdattdjiin on marginaalinen.
Niin ollen on tdrkedd, ettd lainsddddnnon avulla turvataan ja varmistetaan vaikeavammaisten
ihmisten tarpeiden huomioon ottaminen yhteiskunnassa. (Tuori & Kotkas 2008, 2009; Nurmi-
Koikkalainen 2007.)

Vammaispalvelulain 8 § médrittelee vammaisille tarkoitettuja palveluita. Ilmaisu, on jdrjes-
tettdvd, merkitsee sitd, ettei kyse ole méddrdrahasidonnaisista palveluista. Mutta kyse ei ole jonkin
diagnoosin suoraan tuomasta oikeudesta, vaan vaikeavammaisuus médritellddn aina jonkin toi-
minnan suhteen. Onko henkil6lld esimerkiksi ongelmia ndkemisessd, liikkumisessa, ruokailussa,
muistamisessa, hahmottamisessa jne. kanssa. Vélttamattomyys tarkoittaa sité, ettd toiminta ei
onnistu lainkaan itsendisesti tai siitd suoriutuminen vie kohtuuttomasti aikaa tai sen tekeminen
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aiheuttaa vaaraa tai haittaa itselle tai muille. Toinen nakékulma valttiméttomyyteen on se, ettd
palvelun, apuvilineen tai tuen avulla on mahdollista eldd tavanomaista eliméa. Tavanomainen
eldmd taas on sitd, miten ihmiset yleensd yhteiskunnassamme eldvit ja toimivat.
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AVUN TARPEESTA ELAMISEN MAHDOLLISTUMISEEN —
UUDISTUVAT KAYTANNOT

Uudistustavoitteet vammaispalvelulaissa

Ihmisten hyvinvoinnista, terveydesta ja toimeentulosta huolehtiminen kuuluu julkisen vallan
ydintehtaviin. Sosiaali- ja terveyssektoriin kuuluvien palveluiden jérjestdmisesté sdddetadn hyvin
monella lailla.

Perustuslaissa (19.3 ja 19.4) todetaan, ettd “julkisen vallan on turvattava, sen mukaan kuin
lailla tarkemmin saddetdén, jokaiselle riittavit sosiaali- ja terveyspalvelut ja edistettdva vdeston
terveyttd” ja “Julkisen vallan tehtdvdni on edistda jokaisen oikeutta asuntoon ja tukea asumi-
sen omatoimista jarjestamistd”. Julkisen vallan, siis valtion ja kuntien, on toteutettava lakia ja
jarjestettdvd kansalaisten tarvitsemia palveluita. Vammaisten ihmisten kohdalla palveluissa ja
tukitoimissa on kaksi tasoa: ensisijainen ja toissijainen. Palveluissa tima merKkitsee sitd, ettd on
olemassa niin sanottuja kaikille tarkoitettuja palveluita. Lihtokohtana on, etti peruspalveluiden
tulisi toteutua ensisijaisesti ndiden yleisten eli kaikille tarkoitettujen palveluiden avulla. Erityis-
palvelut ndhdaén taydentdvina palveluina, kun peruspalvelut eivit pelkdstddn riitd. Vammaisten
kohdalla erityispalvelut voivat olla tarpeen perustoimintojen turvaamiseksi. Erityispalveluiden
haasteena vammaispalveluissa onkin 16ytd4 oikea paikkansa ja toimintamuoto alueellistamisen
ja erikoistumisen aikakautena.

Vuonna 2000 Sosiaali- ja terveysvaliokunta totesi lausunnossaan (9/2000 vp. StVL 9/2000
vp - MinS 4/2000 vp), ettd vammaisella henkil6lld on oltava ehdoton eli subjektiivinen oikeus
henkilokohtaisen palvelusuunnitelman laatimiseen. Kuntoutussiation tutkimuksessa (Puumalainen
& Laisio-Nuotio & Lehikoinen 2003) kiy ilmi, ettd vammaispalveluihin olivat tyytyvaisimpid
(useampi kuin joka viides) ne, joilla oli palvelusuunnitelma. Palvelusuunnitelma oli 23 %:lla.
Kriittisimpid olivat ne, joilla ei ollut palvelusuunnitelmaa vaikka olisivat sellaisen halunneet.
Heitd oli vastanneista 31 %. Vastanneista 26 % katsoi, ettei tarvitse palvelusuunnitelmaa, 20
% ei osannut sanoa. Palvelusuunnitelma oli tehty useammin niille, jotka tarvitsivat avustajaa
eri toiminnoissa kuin niille, jotka eivét tarvinneet toisen henkil6én apua. Palvelusuunnitelman
tarve oli kuitenkin olemassa my6s muilla vammaisilla, vaikka avuntarve oli vahdisempaékin.

Palvelusuunnitelma auttaa ennakoimaan avun, tuen ja vilineiden tarvetta ja mahdollistaa
my0s palveluiden arviointia. Sosiaali- ja terveysvaliokunta viittasi tdssd kohdin lakiin sosiaali-
huollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista, jossa korostetaan asiakkaan itsemadradamisoikeutta
ja itsehallintaa. Valiokunta piti tarpeellisena selvittda milld keinoin kuntien ohjausta ja valvontaa
voidaan nykyisesté tehostaa, jotta kansalaisten sosiaaliset oikeudet toteutuvat. (Sosiaali- ja ter-
veysvaliokunnan lausunto 9/2000 vp StVL 9/2000vp - MinS 4/2000vp.)

Valiokunta naki henkilokohtaisen avustajajirjestelmén keinona vahvistaa vammaisen
itsendistd eldmad ja keinona toteuttaa ja tukea omatoimisen asumisen jirjestimistd. Palvelun
harkinnanvaraisuus ja palvelutarjonnan riittimattomyys koettiin ongelmaksi. Haasteina nahtiin
henkilokohtaisen avustajan tyosuhteiden lyhytaikaisuus ja tydantajana tukimuotojen puute.
Valiokunnan nidkemyksen mukaan paras vaihtoehto jarjestelméin kehittdmiselle olisi saataa hen-
kilokohtaisen avustajan saanti subjektiiviseksi oikeudeksi. (Sosiaali- ja terveysvalokunnan lausunto
9/2000 vp StVL 9/2000vp - Min$ 4/2000vp)

Vuonna 2008 kdynnistyi vammaislainsddddnnon uudistustyd, joka konkretisoi suomalaisen
vammaispolitiikan lahtokohtia ja otti huomioon my6s vuoden 2000 Sosiaali- ja terveysvaliokun-
nan niakemyksid. Thmisoikeudet, itsendisyys ja osallisuus ovat yhé enenevissd maarin keskeisid
asioita vammaisten kansalaisten eldmassd kuten muidenkin.
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Vammaispalvelulain muutokset tulevat voimaan 1.9.2009, mutta suurin osa laista jaa siten
edelleen voimaan. Tdydennykset ja muutokset koskevat lahinné neljis asiaa:
e asiakkaan yksilollinen avun tarve 1ahtokohdaksi vammaispalveluja jarjestettaessé
*  palvelutarpeen arviointi ja palvelusuunnitelma
*  henkilokohtainen apu vaikeavammaisille henkil6ille subjektiiviseksi oikeudeksi
*  vammaispalvelulaki ensisijaiseksi kehitysvammalakiin ndhden.

Vammaispalvelulain muutosten tavoitteena on lisitéd entisestddn vaikeavammaisten henkil6iden
yhdenvertaisuutta suhteessa muihin kansalaisiin, vahvistaa itsendisyyttd ja parantaa heiddn mah-
dollisuuttaan osallistua yhteiskunnan eri toimintoihin. Muita tavoitteita ovat:

e  Toteuttaa vaikeavammaisten henkil6iden perustuslain mukaista oikeutta valttamattomaan
huolenpitoon ja riittéviin sosiaalipalveluihin.

*  Lisdta vaikeavammaisten henkiloiden keskindistd yhdenvertaisuutta vamman laadusta ja
asuinpaikasta riippumatta.

e Vahvistaa vammaisten henkildiden itseméadradmisoikeutta muun muassa kehittamalla pal-
velujen toteuttamista koskevia menettelytapasddnnoksid siten, ettd vammaisen henkilon
oma mielipide ja toivomukset sekd yksil6llinen avuntarve ja eliméntilanne otetaan entistd
vahvemmin huomioon palveluja ja tukitoimia suunniteltaessa ja niistd paatettdessa.

*  Lisitd palvelujen ja tukitoimien suunnitelmallisuutta ja niiden saannin joutuisuutta.

e Selkeyttdd vammaispalvelulain mukaisten palvelujen ja tukitoimien kokonaisuutta sekd
niiden suhdetta kehitysvammalain mukaisiin palveluihin ja tukitoimiin.

Vammaisen henkilon ja sosiaalityontekijan yhteinen prosessi

Osallisuutta ja itsendistd elamda mahdollistavien ratkaisujen toteutuminen edellyttia sosiaalityon-
tekijoiltd aitoa asiakasldhtdisyyttd. Tdlloin asiakkaalle tarjotaan kumppanuutta, jossa sosiaalityon
asiantuntijuus ja asiakkaan oman asiansa asiantuntijuuden on mahdollista yhdistdd tietonsa
parhaimman lopputuloksen saavuttamiseksi. Hyvilld yhteisty6lld rakennetaan perusta toimiville
palveluratkaisuille ja asiakkaannédkdiselle elamalle.

Kuviossa kolme hahmotetaan asiakkaan palveluprosessia vammais- ja kehitysvammapalve-
luissa sosiaalityontekijan nakokulmasta. Sosiaalityontekija pyrkii selvittdiméan ensin asiakkaan
sosiaaliturvan kokonaistilannetta kuten kansaneldkelaitoksen, tapaturma- ja liikennevakuu-
tuksen, tydeldkelaitosten, opiskeluterveydenhuollon ja terveydenhuollon toimenpiteet. Tdmén
jalkeen hén voi paneutua varsinaiseen vammaispalvelulain tarkoittamaan asiantuntijaty6hon.
Vammaispalvelujen osalta sosiaalityon keskeisid alueita ovat tiedottaminen, neuvonta ja ohjaus
sekd tilanteen arviointi yhteistydssd asiakkaan kanssa. Tarkedd on auttaa asiakasta hahmottamaan
omat tarpeensa ja voimavaransa ja auttaa hintd hahmottamaan tarvitsemansa palvelukokonai-
suuden. Aivan aluksi on syytd varmistaa se, hakeeko asiakas itselleen oikeaa, sopivaa asiaa vai
sitd ainoata, mistd hénelld on tieto. Usein sosiaalitydn keskeiseksi tehtavaksi ndhdaan paatoksen
antaminen asiakkaan hakemukseen, mutta sitd ennen on yleensé tapahtunut jo paljon. (Pietildi-
nen & Seppéld 2003.)
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KUVIO 3. Mitd vammaissosiaalityon asiakasprosesseissa tapahtuu sosiaalityén nakokulmasta?

Viimeistdan palveluiden kédytinnon toteutumisessa nahdaén se, onko suunnitteluprosessin ai-
kana loydetty oikeat tarpeet ja niihin sopivat ratkaisut. Usein kéy niin, ettd palvelut, tukitoimet
ja apuvilineet, joihin henkild ei itse ole tdysin sitoutunut, jadvat kiyttdmattd tai niistd ei saada
taytta hyotya.

Tietoa, neuvontaa ja ohjausta

Monimuotoisen tiedonvélityksen avulla varmistetaan, ettd vammainen henkil6 ja hdnen ldheisensa
saavat halutessaan yksiloity4 tietoa kunnan palveluista, palveluiden suunnittelusta, hakemisesta
ja toteutuksesta. Tiedon helppo kaytettavyys edellyttaa vélitettavin tiedon jasentdmisté ja moni-
ulotteisuutta seka kisitteiden selkedkielisyyttd ja ymmarrettavyytta.

Sosiaalityontekijdt, sosiaaliasiamiehet, kuntoutussuunnittelijat, palveluohjaajat, palveluita
toteuttavat henkilot sekd muut paikalliset toimijat ovat keskeisessd asemassa neuvontaa ja tie-
dotusta organisoitaessa. Tiedottamisessa on muistettava erityisryhmien tarpeet (esimerkiksi eri
tavoin aistivammaiset, selkokielen tarvitsijat, vieraskieliset).

Neuvonnassa ja ohjauksessa puhetulkkia tai tukihenkild on syyta kiyttéda tilanteissa, joissa
on olemassa vddrinymmarryksen vaara puheenymmartamisen vaikeuksien takia. Neuvonta- ja
ohjaustilanteet on hyva nahdi vuorovaikutustilanteina, joissa kuntalainen saa tietoa, mutta sa-
malla hén voi vilittad omia ndkemyksiddn, tarpeitaan, toiveitaan ja kehittdmisehdotuksia kunnan
tyontekijoille.

Vammaisten oma aktiivisuus on erittdin tarkeda ja merkittdvdd. Vammaisten henkil6iden
asiakkuuden vahvistuminen auttaa palvelutilanteiden asiakaslédhtoisyyden toteutumista ja ohjaa
keskustelua aitoon dialogiin.
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Palveluohjaus ja avun suunnittelu

Palveluohjauksella tarkoitetaan sekd asiakkaan kanssa tehtdvidd tyotd (case management) ettd
organisaation tasolla tapahtuvaa toimintaa (service coordination). Télloin sen tehtdvand on
palveluiden yhteensovittaminen organisaatioiden tasolla. Asiakasldhtoisessé tilanteessa se on
toimintamalli ja tapa tehda t6itd siten, ettd kulloinenkin asiakas saa tarvitsemansa tuen ja palvelun
elamintilanteensa mukaisesti. Se on silloin tydmenetelmad, joka perustuu asiakkaan ja tyontekijan
yhteisty6lle, kumppanuudelle ja asiakkaan itsemaaradmisoikeuden kunnioittamiselle. (Pietildinen
& Seppild 2003.)

Martti Lindqvist on todennut, ettd ihmisten ja erityisesti auttaja-ammateissa olevien, tulisi
tunnistaa oma haavoittuvuus, hauraus, yksil6llisyys ja erilaisuus. My6s inhimillisyys ja ihmisyys
tulee ottaa toiminnan pohjaksi. Kun tunnistaa omat piirteensd ja tapansa, niin on helpompi
kohdata muita ihmisi4, ndhda heidén tarpeensa ja mahdollisuutensa. (Lindqvist, 2002.) Palve-
luohjauksessa timé on erityisen térkead, koska ndissd ohjaustilanteissa etsitdan hyvinkin herkissé
ja vaikeissa tilanteissa ratkaisuja. Ratkaisun l6ytyminen ja prosessin onnistuminen edellyttavat
herkkyyttd muun ammattitaidon lisaksi.

Kuviossa 4 on neljd erilaista palveluohjauksen toimintakenttdi. Niissa on kuvattu tyontekijan
neljanlaisia rooleja ja asiakkaan asemaa toimijana (subjektina) tai kohteena (objektina). Tyontekija
voi olla muistuttuja, turvakoysi, ohjaaja, kisittelija, edustaja, neuvottelija, keskustelukumppani,
todistaja ja ohjaaja. Avun tarpeen arvioinnissa ja palveluiden suunnittelussa on hyvéd pohtia
tyontekijdn ja asiaakaan rooleja.

Ladketieteellinen, yksilollinen paamaara
Kuntoutus ja hoito, yksilén elamismaailmaan
kohdistuva interventio

A Tyontekija B Tyontekija

Muistuttaja, turvakéysi, ohjaaja Kdsittelijd

Asiakas paattaa tahdin,

palveluohjaaja Asiakkaan oma arviointi

tekee oman arviointinsa, on toissijainen.
Asiakas  mutta odottaa asiakasta. Palveluohjaaja toimii Asiakas
subjekti Motivointi, kuntoutus oman arviointinsa mukaan objekti

C Tyontekija D Tyontekija

Keskustelukumppani, Edustaja, neuvottelija

todistaja, ohjaaja
Palveluohjaaja toimii oman
Asiakas paattaa tehtavasta. arviointinsa

Palveluohjaaja hyvaksyy asiakkaan | mukaan edustajana.
arvioinnin ja tyoskentelee
sen mukaan.
Viranomaisten tuki

Rakenteellinen, sosiaalinen paamaara,
Hyvinvointi kansalaisoikeudet, interventio ymparist6on

KUVIO 4. Palveluohjauksen toimintamallit (Eloranta, 2006)
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Pelkdstdan hakemuksiin ja péaatoksiin keskittynyt tydomalli korostaa ammattilaisen asiantun-
temusta ja prosessin teknistd suorittamista. T4lloin on vaarana se, ettei asiakkaan tilanteelle ja
sithen liittyville pohdinnoille ja4 tilaa ammattilaisen ottaessa nopean ratkaisijan roolin. Joskus
nédin on meneteltdvd, mutta tyontekijan on hyva tietdd millaisessa roolissa toimii ja miksi timén
roolin on itselleen valinnut.

Asiakassuhteissa on syytd pohtia yhteistyon periaatteita sekd sitd, voiko ja saako yhteistyostd
kieltdytyd. Mattus (2001) on todennut, ettd vammaisen lapsen vanhempia ei tule painostaa yh-
teistydhon, kumppanuuteen, mikéli he jostain syysté eivit koe voivansa, osaavansa, jaksavansa
tai haluavansa toimia aktiivisesti ammatti-ihmisten kumppanina. Mutta jos yhteistyolle 16ytyy
voimavaroja, niin vammaisten lasten vanhempien tuntemusta lapsestaan ja vammaisten ihmisten
tuntemusta omasta tilanteesta tulee pitdd yhté tdrkednd asiantuntemuksena kuin ammatti-ihmisten
tietoa lukuisista samankaltaisista tilanteista.

Asia ja myo6s henkil6t, jotka koetaan ikaviksi ja hankaliksi, ovat vaarassa jaada palveluiden
ulkopuolelle, koska heitd ei haluta kohdata (P6s6 2005). Lisdksi vaarana voi olla se, ettd pal-
velurakenteiden tasolla heiddn ongelmiaan ja tarpeitaan saatetaan joko liikaa yksinkertaistaa
tai ylenpalttisesti monimutkaistaa. Asiakkaat voivat puhua védristd asioista tai kayttdd asiaan
sopimattomia késitteitd (Tiilila 2007). Asiakastilanteita voi auttaa, jos asiakkaalla on mukana
itse valitsemansa tukihenkilo. Tukihenkil6 voi auttaa asiakasta muistuttamalla asiakasta tar-
peistaan ja varmistamalla sen, ettd kaikki asiat tulevat kasiteltyd. Saksassa on joissain tilanteissa
kunta palkannut asiakkaille koulutettuja vertaisneuvojia mukaan neuvottelutilanteisiin. My6s
Englannissa on tunnustettu itsendisen eldman liikkeen merkitys vammaisten ihmisten tukijana
ja auttajana. Kyse on tdlloin samankaltaisesta toiminnasta kuin esimerkiksi ammattiyhdistysten
luottamusmiesjérjestelméssa.

Lakimuutosten tavoitteena palveluiden kayttajien oikeuksien
vahvistaminen

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380
3 § Vastuu palvelujen ja tukitoimien jarjestamisesta

Kunnan on huolehdittavasiita, ettd vammaisille tarkoitetut palvelut ja tukitoimet jarjes-
tetdan sisalloltaan ja laajuudeltaan sellaisina kuin kunnassa esiintyva tarve edellyttaa.

Taman lain mukaisia palveluja ja tukitoimia jarjestettaessa on otettava huomioon asiak-
kaan yksil6llinen avun tarve. (19.12.2008/981)

Kunnalla on edelleen vastuu vammaisuudesta johtuvaan palvelutarpeeseen vastaamisessa.
Kattavilla palvelutarpeiden selvityksilld saadaan tietdd sen hetkinen ja tuleva palvelutarve niin
maadrillisesti kuin palvelumuodoittainkin. Haasteena kunnissa on dkillisiin ja yllattaviin tilan-
teisiin varautuminen.

Vammaispalvelulaissa (1.9.2009 lahtien) painotetaan asiakkaan yksil6llisen avun tarpeen
huomioon ottamista vield aikaisempaa enemman. Lainsdddédnto on siten henkilokohtaisen avun
osalta aivan samansuuntainen kuin vammaisten ihmisoikeussopimuksen periaatteet. Lahtokoh-
tina ovat henkilon tuen ja toiminnan tarpeet, joihin vastataan erilaisilla palveluilla. Asiakkaiden
yksilollinen avun tarpeen huomioon ottaminen edellyttda entistd vahvempaa asiakaslahtoistd
tyoskentelyd.

Avun tarpeen selvittdminen koskee kaikkia niit tilanteita, joissa vammaispalvelulakia sovel-
letaan. Vammaispalvelulaki on suurimmalta osaltaan edelleen sellaisenaan voimassa. Palveluiden
kayttdjan oikeuksien turvaamiseksi asiakaslainsdddanndssé ja nyt myds vammaispalvelulaissa
(HE 166/2008, 3 a § 1 momentti) on sddnnokset vammaisen henkil6n asian viivytyksettomasta
kasittelysta.
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Palveluiden- ja tuentarvetta tulee arvioida asiakkaan kokonaisedun nakokulmasta. Téstd
seuraa se, ettd vaikeavammaisen henkilon etua méirittelee ensisijaisesti se, milld palveluilla ja
minkad lain perusteella tarpeeseen vastataan. Henkil6 voi samanaikaisesti saada eri palveluja eri
lakien perusteella, jotta palveluista saadaan muodostettua kattavia kokonaisuuksia. Esimerkiksi
kehitysvammalain ja vammaispalvelulain keskindiselld soveltamisjédrjestykselld on merkitysté
ldhinnd niissé tilanteissa, joissa asiakkaan palvelutarpeeseen on mahdollista vastata kumman
tahansa lain mukaisilla palveluilla. Tdlloin kehitysvammalaki voi tulla sovellettavaksi muun
muassa silloin, kun sen mukainen palvelu on asiakkaalle taloudellisesti edullisempaa kuin vam-
maispalvelulain mukainen palvelu.

Sosiaali- ja terveysvaliokunta korostaa lausunnossaan (StVM 32/2008 vp - HE 166/2008 vp),
ettd vaikka 1.9.2009 alkaen vammaispalvelulaki on ensisijainen laki suhteessa kehitysvamma-
lakiin, niin kehitysvammalaki varmistaa viime kddessa kehitysvammaisen tarvitsemat palvelut
- erityisesti hoivan ja hoidon osalta. Uudistettu vammaispalvelulaki tarjoaa kehitysvammaisille
aikaisempaa paremman mahdollisuuden henkilokohtaiseen apuun, jos se on henkilon edun ja
tarpeen mukaista. ( HE 166/2008vp.)

Yksilollinen avun tarve

Vpl lakimuutos 3 § 2 momentti

Taman lain mukaisia palveluja ja tukitoimia jarjestettaessa on otettava huomioon asiak-
kaan yksil6llinen avun tarve.

Vammaispoliittiseen ajatteluun kuuluu yhdenvertaisten mahdollisuuksien tarjoaminen kaikille
ihmisille. Se voi merkitd vammaisen henkilon kohdalla positiivista syrjintdd. Talloin vammai-
suuden tuomien haittojen perusteella henkil6 saa jotain sellaista (esimerkiksi itselleen rahaa
avustajan palkkaukseen), mitd muut eivit saa, jos heilld tuota haittaa ei ole.

Avuntarpeen tulee perustua henkilon yksilolliseen tarpeeseen toimia. Perustoimintojen
(nukkuminen, ruokailu, hygieniatoiminnot jne) lisdksi kaikki ne tarpeet toimia, jotka liittyva toi-
mimiseen ihmisend erilaisissa tilanteissa, tulee ottaa huomioon avun ja tuen tarvetta arvioitaessa.
Eldmintilanteet vaihtelevat, olosuhteet vaihtelevat ja ihmisen tarpeet ja tavoitteet ovat yksilollisia.
Yksilollinen avun tarve on aina katsottava yksittdisen henkilon nakékulmasta, ei diagnoosiin tai
vammaryhmén perusteella. Saman diagnoosin saaneiden henkiléiden toimintakyky poikkeaa
toisistaan, mutta ennen kaikkia eldmdntilanteet ovat aina yksilollisié ja erityisid.

Tilanteiden kuvaamisessa ja erityisesti kirjaamisessa on otettava huomioon, etta kirjataan
sosiaalitoimen kertomuksiin vain sellaista, miké suoranaisesti liittyy kyseisen henkilon avuntar-
peeseen ja haettavaan palveluun. Asiakkaalla itsellddn sen sijaan voi olla kdytettavissdan runsaasti
erilaisia lausuntoja, tukimateriaaleja ja selvityksia (esimerkiksi paavo.fi avulla tehty palvelutarpeen
arvioinnin tulos), joita hén ei vélttdmatta halua luovuttaa viranomaisille. Asiakkaalla on oikeus
saada tieto siitd, miksi hdnen tietojaan tarvitaan ja mihin tarkoitukseen niitd kdytetdan ja mihin
niita saannollisesti luovutetaan (Laki 812/2000).

Taulukon 4 avulla voi kuvata erilaisia toiminnan tarpeita suhteessa avun tarpeeseen vuorokau-
den eri aikoina. Taulukon oikeanpuolinen sarake on varattu odotettavissa oleville muuttuville tai
ylldttaville tilanteille ja tarpeille. Avun tarvetta arvioitaessa on hyvd muistaa eldmén yllatykselli-
SYYs ja se, ettd riittdvé joustomarginaali palveluissa lisdé asiakkaiden turvallisuutta ja sitd kautta
tyytyvdisyyttd. Liian tiukat palvelumitoitukset laitostavat ja lannistavat.
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TAULUKKO 4. Toiminnan tarpeesee liittyva avun tarpeen tunnistaminen vuorokaudeneri aikoina ajan suhteen

Tarve vuorokauden eri aamu | paiva | ilta yo Muuttuvat tilanteet ja tarpeet

aikoina aikana

Paivittaiset toiminnot

Tyo, opiskelu

Harrastukset

Yhteiskunnallinen osallistu-
minen

Sosiaalisen vuorovaikutuk-
sen yllapitaminen

Liikkuminen

Kommunikointi

Muut tilanteet

Eldméntilanteet ja olosuhteet vaikuttavat toimintaan ja sitd kautta myos palveluiden tarpeeseen.

Taulukossa 5 on lueteltu joitain eliméantilanteita ja olosuhteita.

TAULUKKO 5. Toimintakykyyn ja -mahdollisuuksiin vaikuttavat eldamantilanteet ja niiden suhde palvelutarpee-

seen

Toimintakykyyn ja mahdollisuuk-
siin vaikuttavat tekijat

Palvelusuunnitelmaa tehtaessa huomioitava,

Perhesuhteet, ystavat

Millaisia odotuksia perheelld, ystavilla on asiakkaan toiminnan
suhteen ja tarvitaanko henkilokohtaista apua, jotta voi toimia
omassa roolissaan (isana, aitina, vaimona, miehena, ystavana,
omaishoitajana jne) yhteisdssaan. Onko omaishoidon tuki tarpeen?
Mita muita palveluita perhe tarvitsee?

Ika

lanmukainen toimintakyky. Mita samanikaiset muut kansalaiset
yleensa tekevat?

Asuinolosuhteet,

Asunnon sopivuus, paikka, etaisyydet palveluihin, asunnon hoita-
minen jne.

Olosuhdetekijat

Vuoden aikojen vaihtelun merkitys avuntarpeeseen? Paaseeko
liikkumaan lumessa?

Ty6/opiskelu/ toimeentulo

Onko toissa? Onko hakeutumassa tydelamaan? Enta ammattiin
tahtaava opiskelu? Toimeentulo

Harrastukset

Miten harrastaminen onnistuu? Millaisia harrastuksia on ollut
ennen? Mita uusia voisi olla?

Osallistuminen yhteiskuntaan

Osallistuminen esimerkiksi yhdistystoimintaan?

Tavoitteet ja toiveet

Onko sellaisia tavoitteita ja toiveita elaman suhteen, jotka vaikut-
tavat palveluihin?
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Palvelutarpeen selvittaminen ja palvelusuunnitelma

3 a § Palvelutarpeen selvittdminen ja palvelusuunnitelma (HE 166/2008 vp)

Taman lain mukaisten palvelujen ja tukitoimien tarpeen selvittdminen on aloitettava
viimeistaan seitsemantena arkipaivana sen jalkeen, kun vammainen henkilé taikka hanen
laillinen edustajansa tai omaisensa, muu henkil6 tai viranomainen on ottanut yhteytta
sosiaalipalveluista vastaavaan kunnan viranomaiseen palvelujen saamiseksi.

Vammaisen henkilon tarvitsemien palvelujen ja tukitoimien selvittamiseksi on ilman
aiheetonta viivytysta laadittava palvelusuunnitelma siten kuin sosiaalihuollon asiakkaan
asemasta ja oikeuksista annetun lain (812/2000) 7 §:ssa saadetaan. Palvelusuunnitelma
on tarkistettava, jos vammaisen henkilén palveluntarpeessa tai olosuhteissa tapahtuu
muutoksia sekd muutoinkin tarpeen mukaan.

Taman lain mukaisia palveluja ja tukitoimia koskevat paatokset on tehtava ilman
aiheetonta viivytysta ja viimeistaan kolmen kuukauden kuluessa siitd, kun vammainen
henkild tai hanen edustajansa on esittanyt palvelua tai tukitointa koskevan hakemuksen,
jollei asian selvittaminen erityisesta syysta vaadi pitempaa kasittelyaikaa.

Palvelujen ja tukitoimien tarpeen selvittimisen kdynnistaminen tarkoittaa yhteydenoton syiden
selvittdmistd ja tarkentamista. Yhteydenotto voi olla kirjallinen tai suullinen. Se voi olla joskus
jopa hakemus, mutta my9s pelkka tarpeiden, huolen tai ongelman esille tuominen. Tieto tarpeesta
voi tulla henkildltd itseltddn tai joltain muulta henkil6lti. Jos yhteydenottaja on muu kuin henkild
itse, niin henkilon, jota asia koskee, on saatava tieto asiasta ja yhteydenottajasta.

Vammaispalvelulaissa todetaan (1.9.2009 alkaen), ettd kun viranomainen saa tiedon (il-
moituksen, hakemuksen) mahdollisesta palvelutarpeesta, niin viimeistddn seitsemén arkipéivin
kuluessa on aloitettava palvelujen ja tukitoimien tarpeen selvittely. Kiireellisissd tapauksissa, ja
jos muutoinkin on mahdollista, toimitaan heti asian tullessa tietoon.

Asiakas voi kieltaytyd palvelutarpeen selvittdmisestd sosiaalihuollon asiakaslain perusteella,
mutta silloinkin sosiaalityontekijan on huolehdittava siité, ettd asiakas saa riittavasti tietoa pal-
veluvaihtoehdoista ja niiden hakemisesta. Asiakkaan kieltaytymiselle voi olla hyvi ja perusteltu
syy, joka on my®0s syyté kirjata asiakastietojarjestelmien tarvearviointikohtaan.

Voi olla, ettd pelkki keskustelu tai asioiden selvittely erilaisten kirjallisen aineiston avulla
ei riitd, vaan tarvitaan tapaamisia ja mahdollisesti jopa ulkopuolisten tahojen selvityksid. (Ks.
liite 5.)

Palvelutarpeen arvioinnin tukena voidaan kiayttaa erilaisia vammaisille asiakkaille soveltuvia
toimintakyky- ja palvelutarvemittareita. Ndiden kéytossd paatoksenteon tukena tulee olla erityisen
tarkka, jotta testejd tai mittareita ei tulkita asiakkaalle epdedullisesti ja ettd testi todella soveltuu
kaytettaviksi kyseiseen asiaan. Testien ja mittareiden kaytto tapahtuu asiakkaan suostumuksella.
Mahdolliset eridvat ndkemykset tuloksista ja tulkinnoista on syyta kirjata tiedoksi.

Keskeistd tarpeen selvittdmisessd on se, ettd henkild, jota asia koskee saa ilmaista oman na-
kemyksensd tarpeistaan ja toiveistaan seki palveluiden jarjestimisestd. Tdmén varmistamiseksi
henkilon omat ndkemykset tulee kirjata sellaisenaan asiakirjoihin kuten esimerkiksi palvelusuun-
nitelmaan. Suositeltavaa on, etté asiakkaalle ja kunnan tyontekijélld on omat toisistaan erotetut
osat palvelusuunnitelmassa (liite 1). Vaikka kyse on kokonaisvaltaisesta suunnittelusta, niin
selvitettdvien asioiden, esimerkiksi elaiméntilanteen piirteiden, tulee liittyé oleellisesti toimintaan
tai asiaan, johon halutaan tukea, apua tai palvelua.

Palvelusuunnitelman laadintaan sovelletaan sosiaalihuollon asiakaslain 7 §: 43, jonka mukaan
suunnitelma on laadittava yhteisymmarryksessd asiakkaan kanssa, joissain tapauksissa myds hanen
laillisen edustajansa, omaisensa tai muun ldheisensd kanssa. My0s asiakaslain muita sadnndoksia,
muun muassa asiakkaan itsemadradmisoikeuden huomioon ottamisesta, on noudatettava palve-
lusuunnitelmaa laadittaessa. (HE 166/2008 vp.)
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Suunnitelman perusteella asiakkaalle ei synny oikeutta palveluihin, vaan palvelujen anta-
minen perustuu asiakkaalle annettavaan padtokseen. Suunnitelman yhteydessi on hyvi todeta
ja selventdd mahdollisen palveluiden hakuprosessin edellyttimat toimenpiteet ja vaiheet. (STM,
2003.)

Palvelusuunnitelma antaa mahdollisuuden osallistua ja vaikuttaa itseddn koskevien palvelu-
jen suunnitteluun ja toteuttamiseen. Palvelusuunnitelman laht6kohtana on asiakkaan nakemys
omasta palvelutarpeestaan. Suunnitelmaa laadittaessa kuullaan asiakasta ja hdnen niin toivoes-
saan hidnen nimedmaédnsd henkilo4 tai henkil6itd. Suunnitelmallisesti toteutetuista yksilollisistd
palvelusuunnitelmista ja -paatoksistd voidaan koota kokonaisndkemys nykytilanteesta seké arvio
tulevaisuudessa esiintyvisté tarpeista. Palvelusuunnitelman tavoitteena on kuvata ne toiminnot ja
asiat, joita henkil6 haluaa tehd4, mutta joita hén ei kykene ilman apua, tukea tai muita toimenpi-
teitd toteuttamaan vammansa tai pitkdaikaisen sairautensa johdosta. Tavoitteen saavuttamiseksi
hén saattaa tarvita tukea, vilineitd, muutostoitd, palveluita tai/ja henkilokohtaista apua. Suosi-
teltavaa on, ettd henkilon oma nidkemys kirjataan selkedsti, siten ettd henkilon omat tavoitteet ja
ndkemykset tulevat selville. My6s kunnan edustajan ndkemykset on syyté kirjata. Mahdolliset
eridvit mielipiteet tulee myds kirjata. Palvelusuunnitelman merkitys korostuu haettaessa hen-
kilokohtaista apua, joten avuntarpeen ja palveluiden suunnittelun tulee olla asiakkaan kannalta
katsoen riittdvéaa ja kattavaa (liite 1).

Jos kehitysvammaiselle henkilélle jirjestetddn palvelu tai palveluita vammaispalvelulain
nojalla, niin hinelle tulee laatia palvelusuunnitelma vammaispalvelulain mukaisesti. Vammaispal-
velulain perusteella myonnetyt palvelut jaavat pois kehitysvammalain mukaisesta erityishuolto-
ohjelmasta. Kehitysvammalain mukainen erityishuolto-ohjelma kuitenkin edelleen siilyy ja se
on laadittava jokaiselle kunnassa asuvalle erityishuollon tarpeessa olevalle. Ohjelma on yksilon
oikeusturvan kannalta tarked, koska ohjelma on valituskelpoinen hallintopaétés. Ohjelmaan
kirjataan kaikki erityishuollon toteuttamiseksi tarvittavat palvelut, jotka jarjestetdan kehitysvam-
malain nojalla. (HE 166/2008 vp.)

Palvelusuunnitelman laatimiselle ei ole asetettu miaraaikaa, mutta suunnitelma on laadittava
viivytyksettd (HE 166/2008 vp).

Hakemus ja paatos

Vammaispalvelulain mukainen palvelusuunnitelma ei ole hakemus, joten asiakasta on ohjattava
suunnitelman yhteydessa tarvittaessa hakemuksen tekemiseen. Asian vireille pano eli yhteydenotto
kuntaan voi tapahtua myos hakemuksen avulla. Palvelutarpeen arvioinnin ja palvelusuunnitel-
maprosessin jilkeen saattaa hakijalla olla tarve tdydentdi ja tarkentaa hakemustaan, jos hakemus
on tehty ennen palveluntarpeen selvittamista.

Kiireellisissé tilanteissa on syyté tehda paitokset siten, ettei asiakkaalle synny kohtuuttomia
tilanteita tai jopa suoranaista turvattomuutta tai vaaraa.

Asiakkaan ja tyontekijan on tiedettdvd missd prosessin vaiheessa kulloinkin ollaan menossa
ja mitéd todella tehdéan: eli onko kyse ilmoituksesta, hakemuksesta vai misté (kuviot 5 ja 6).
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Enintaan
3kk

Palvelutarpeen
arviointi

Viivytykseton
kasittely

assistentti.info

KUVIO 5. Hakemuksesta paatokseen (Lahde: Raija Mansikkamaki)

Maarittelematon
aika

7 vrk
Viivytykseton
kéasittely

Palvelutarpeen
arviointi

Enintaan

3kk

assistentti.info

KUVIO 6. limoituksesta hakemuksen kautta paatokseen (Lahde: Raija Mansikkamaki)

Paitokset palveluista ja tukitoimista on tehtdva ilman aiheetonta viivytysta (Kuvat 5 ja 6). Vii-
meistddn kolmen kuukauden kuluessa siitd kun palvelua tai tukitointa koskeva hakemus on
saapunut sosiaalipalveluista vastaavalle viranomaiselle, on pdétos kyseisestd asiasta annettava.
Jos asian selvittdminen erityisesti vaatii lisdaikaa, niin silloin voidaan poiketa tdstd aikamaa-
reestd. Poikkeaminen tulee perustella. Prosessin sujuvuuteen tulee kiinnittad huomiota, jotta
valtytdan esimerkiksi turhilta sairaalajaksoilta. Erityisen tarkedd on, ettd vastavammautuneen tai
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-sairastuneen henkil6n kuntoutusjakson jalkeinen palveluiden toteutus tapahtuu ilman turhia
viivytyksid. (HE 166/2008 vp.)

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ohjaa ottamaan huomioon asiakkaan toivomukset
ja mielipiteen ja muutoinkin kunnioittamaan hénen itsemadradmisoikeuttaan paatoksia tehtdessa.
Asiakasta koskeva asia on kisiteltava ja ratkaistava siten, ettd ensisijaisesti otetaan huomioon
asiakkaan etu, jos on olemassa useampi ratkaisuvaihtoehto. (Asiakaslaki 22.9.2000/812.)

Asiakkaalle tehddan paatos, josta kdy ilmi, mité palveluja hanelle on mydnnetty, kuinka paljon
jakuinka pitkaksi aikaa tai hdnelle tehdddn kielteinen pdétos perusteluineen. Padtos on annettava
tiedoksi hakijalle tai hanen edustajalleen. Pdatokseen tulee liittdd muutoksenhakuohje.

Sosiaalihuollon asiakaslain 6 §:n mukaan sosiaalihuollon jérjestimisen tulee perustua
viranomaisen tekeméén paitokseen tai yksityistd sosiaalihuoltoa jérjestettdessd sosiaalihuollon
toteuttajan ja asiakkaan viliseen sopimukseen. Sosiaalipalveluiden jérjestdjana kunnalla on vas-
tuu palvelukokonaisuudesta. Padtokseen tai sen liitteeksi on syyta kirjata yksityiskohtaiset ohjeet
asiakkaalle siitd, mitd hanen tulee tehdd varsinaisen palvelun kidynnistymiseksi ja sen aikana.

Henkilokohtainen apu

Henkilokohtaisen avun maarittelya

Vammaispalvelulain muutos (1.9.2009) tuo uuden késitteen lainsaddantoon: henkilokohtainen
apu. Mité henkilokohtainen apu on ja miti se ei ole.

Henkil6kohtainen apu on tekoja, joita henkil® toteuttaisi itse, jos hdnelld ei olisi toimintara-
joitetta vamman tai pitkdaikaisen sairauden johdosta. Teot mahdollistavat toiminnan, jota henkilé
itse haluaa ja joka on hénelle valttimétontd yhteiskunnassa toimimisen kannalta.

Henkil6kohtainen apu ei ole hoivaa, hoitoa, valvontaa tai muuta ammatillista huolenpitoa,
joissa avun kohde luovuttaa paatosvallan tai osan paitosvaltaa hoidon antajalle. Usein odotuksena
on se, ettd ammattilaisella on annettavanaan ratkaisuja joihinkin ongelmiin. Henkilokohtaisessa
avussa avun tarvitsija madrittelee asiat ja tehtavat, joita tehddan. Eli hin paattaa kuka, mitd, milloin,
missd ja miten apua antaa. Avun antaja on talloin henkil6, joka mahdollistaa henkilokohtaisen
avun saajan oman tahdon ja niakemyksen toteutumisen tekemadlld niitd asioita, joita henkild
itse tekisi, jos sithen kohtuudella pystyisi. Vammaispalvelulain mukaisten palveluiden saannin
ehtona on se, ettd syy, miksi henkilo ei itse tee nditd asioita, johtuu vammasta tai pitkdaikaisesta
sairaudesta. Henkilokohtaisen avun tarpeen tulee olla myos pitkdaikaista ja toistuvaa.

Jos henkil6lld on sellainen vamma tai pitkdaikainen sairaus, joka vaikuttaa hanen toimintaky-
kyynsd, niin hdnen on pohdittava erilaisten toiminta-alueiden ja tekemisten kautta eliméinsa ja
selvitettdvd ne toiminnot ja asiat, mitd hin tekisi (olisi tehtdvé, haluaisi tehdd), jos hénelld ei olisi
vammaa tai sairautta. Kun on saatu kuva niistd asioista ja toiminnoista (esim. ulkoilu, ruokailu,
opiskelu), joissa toiminta ei onnistu omatoimisesti (eli itse tehden), niin seuraavaksi pohditaan
syitd, miksi toiminta ei onnistu. Syyt voivat olla ymparistdssé (portaita ulko-ovella, joten pyora-
tuolilla ei padse) tai myds henkilén vammasta tai sairaudesta johtuvia (opiskelu ei onnistu, kun
ei nde sokeuden vuoksi lukea kirjoja).
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Onko johonkin
toimintaan lii
avun tarve?

aiseen toimintaan, toimimisen vammasta

jonka henkild tekisi itse, tai sairaudesta

jos hanella ei olisi vammaa huol_imatta
tai sairautta? yhteiskunnasta

Voidaanko toimintaa
tukea
asunnonmuutostoilla,
apuvalineilla tai muilla
tukimuodoilla?

nko henkil6lla
pitkaaikainen vamma

tai sairaus, joka haittaa
tavanomaista elamaa?

KUVIO 7. Yksilollinen tilanneselvityskaari henkilokohtaisen avun ja palveluiden tarvetta arvioitaessa

Vastaus toiminnan mahdollistumiseen voi olla asunnonmuutostyd, apuviline, kuljetuspalvelu,
henkilokohtainen avustaja, tukihenkild, hoitaja tai jokin muu (Kuva 7). Tarkeda on 16ytaé oikeaan
tarpeeseen oikea ratkaisu. Joskus ratkaisu edellyttda laajaakin selvittelyd, kokeilua ja harjoittelua.
(Ks. liite 5.)

Henkilokohtaisen avun kiyttéonotto ja kiyttd voi olla alku entistd omaehtoisemmalle
toiminnalle. Usein tarvitaan monenlaisia palveluita, joista muodostetaan kattava kokonaisuus.
Henkilolld saattaa olla my6s mahdollisuus useamman lain perusteella saada palveluita. T4lloin
asiakkaan etu ratkaisee sen, mité lakia on syytd noudattaa. Tarpeita arvioitaessa ja palvelukoko-
naisuutta suunniteltaessa on hyva muistaa, ettd vammaispalveluiden tavoitteena ja tarkoituksena
on taata vammaisille henkildille yhdenvertaiset mahdollisuudet yhteiskunnassa toimimiseen.
Vammaispalveluita annetaan vammasta tai sairaudesta johtuvaan tarpeeseen ja henkilokohtaista
apua niihin asioihin, jotka ovat henkilélle vélttdmattomid yhteiskunnassa toimimiseen. Ensisi-
jaisesti henkilo itse mddrittelee ne toiminnat ja eldmdnalueet, jotka hdnelle ovat vilttamdttomid.
Niitd nakemyksid henkilokohtaisen avun tarpeesta tulee arvioida suhteessa muiden kansalaisten
toiminnan tarpeeseen ja mahdollisuuksiin.

Jos tarvitaan runsaasti ja pddasiassa hoitoa ja valvontaa, niin voi olla, ettei henkilokohtai-
nen apu ole oikea vaihtoehto tai se voi olla vain osa ratkaisua. Mahdollisuus hoivaan, hoitoon ja
ohjaukseen suojaa niita henkil6itd, joille henkilokohtainen apu ei sovi tai jotka eivit sitd halua
itselleen. Thmisii ei voida jattdd heitteille. On turvattava riittava hoito ja huolenpito niille, jotka
sitd tarvitsevat ja toisaalta on varmistettava, ettd itsendisen eliman mahdollisuus henkilokohtai-
sen avun avulla on mahdollista niille, jotka sitd tarvitsevat ja haluavat. Henkilokohtaisen avun
saamisedellytykset ratkaistaan aina yksilollisesti henkilon vammasta tai sairaudesta johtuvan
avun- tai palvelutarpeen perusteella.
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Mihin henkilokohtaista apua?

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista annetun lain
muuttamisesta (vpl; n muutokset 981 ja 982).

8 c § Henkilokohtainen apu

Henkildkohtaisella avulla tarkoitetaan tassa laissa vaikeavammaisen henkilon valttama-
tonta avustamista kotona ja kodin ulkopuolella:

1) paivittaisissa toimissa;

2) tyossa ja opiskelussa;

3) harrastuksissa;

4) yhteiskunnallisessa osallistumisessa; tai

5) sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitamisessa.

Henkildkohtaisen avun tarkoitus on auttaa vaikeavammaista henkil6a toteuttamaan
omia valintojaan 1 momentissa tarkoitettuja toimia suorittaessaan.

Henkildkohtaisen avun jarjestaminen edellyttda, ettd vaikeavammainen henkilé
kykenee maarittelemaan avun sisallén ja toteutustavan.

Henkilokohtaista apua jarjestettdessa vaikeavammaisena pidetdaan henkiloa, joka
tarvitsee pitkaaikaisen tai etenevan vamman tai sairauden johdosta valttamatta ja tois-
tuvasti toisen henkilén apua suoriutuakseen 1 momentissa tarkoitetuista toiminnoista
eika avun tarve johdu paaasiassa ikaantymiseen liittyvista sairauksista ja toimintarajoit-
teista.

Henkildkohtaista apua on jarjestettava paivittaisia toimia, tyota ja opiskelua varten
siind laajuudessa kuin vaikeavammainen henkil® sita valttamatta tarvitsee.

Muita toimintoja varten henkilokohtaista apua on jarjestettava vahintaan 30 tuntia
kuukaudessa, jollei tatd pienempi tuntimaara riita turvaamaan vaikeavammaisen hen-
kilon valttdmatonta avuntarvetta.

Henkilokohtaiseen apuun kuuluu vaikeavammaisen vilttaméton avustaminen seka kodissa ettd
sen ulkopuolella.

Vilttamattomyys henkilokohtaisessa avussa tarkoittaa, etté:

* toiminta ei onnistu lainkaan itsendisesti tai siitd suoriutuminen vie kohtuuttomasti aikaa tai
sen tekeminen aiheuttaa varaa tai haittaa henkil6lle itselleen tai muille

*  henkilokohtainen apu mahdollistaa tavanomainen eldman. Tavanomainen eldmi taas on
sitd, miten ihmiset yhteiskunnassamme eldvit ja toimivat (Taulukko 1)

Vaikeavammaisuus on ndhtdvdnd suhteessa toimintaan. Henkilo voi olla vaikeavammainen
portaissa liikkkumisen suhteen (esim. neliraajahalvaus), mutta ei nakemisen suhteen. Tai péin-
vastoin. Henkilokohtaista apua on jarjestettdva niissd 1 momentissa tarkoitetuissa toimissa, joista
vaikeavammainen henkil6 ei suoriudu ilman toisen henkilon antamaa apua. (HE 166/ 2008 vp).
Oleellista on se, ettei valttdmaton henkilokohtainen apu ole vain kodissa tapahtuvaa toimintaa.
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TAULUKKO 6. Tarpeen mukainen palvelu

Tarve vuorokauden eri aamu paiva ilta yo Jarjestettava Hallituksen esityksen
aikoina aikana mukaan

Paivittaisilla toimil- Paivittaisissa toimissa seka tyossa

la tarkoitetaan HE ja opiskelussa tarvittavaa apua on
perustelujen mukaan jarjestettava siina laajuudessa kuin
niita toimintoja, joita vaikeavammainen henkil6 sita valt-
ihmiset elamassaan tamatta tarvitsee.

tekevat joko joka paiva
tai harvemmin, mutta
kuitenkin toistuvasti
tietyin aikavalein.

Tyo ja opiskelu

Harrastukset Harrastuksia, yhteiskunnallista osal-
listumista tai sosiaalisen vuorovai-

Y-hteis_kunnallinen osal- kutuksen yllapitamista varten hen-

listuminen kilokohtaista apua on jarjestettava

vahintaan 10 tuntia kuukaudessa
ja vuodesta 2011 lahtien vahintaan
30 tuntia kuukaudessa, jollei tata
pienempi tuntimaara riita turvaa-
maan vaikeavammaisen henkilon
valttamatonta avuntarvetta.

Sosiaalisen vuorovaiku-
tuksen yllapitaminen

Liikkuminen Kuuluuko paivittaisiin toimiin,
opiskeluun jne ja tarvitseeko toisen
henkilén apua, kuljetuspalvelut?

Kommunikointi Tulkkipalvelut

Muut tilanteet

Esimerkkeind pdivittdisista toimista mainitaan hallituksen esityksessi litkkuminen, pukeutuminen,
henkilokohtaisen hygienian hoito, vaate- ja ruokahuolto, kodin siisteydestd huolehtiminen seka
asiointi. Asumispalveluiden piirissd olevien vaikeavammaisten henkildiden avun tarve paivittai-
sissd toimissa voidaan esityksen mukaan edelleen turvata asumispalveluyksikon henkilokunnan
antamalla avulla, jolloin henkilokohtainen apu voisi kohdistua lahinna kodin ulkopuolisiin
paivittaisiin toimiin.

Henkilokohtaisen avun piiriin kuuluvat siis myds ty6 ja opiskelu, harrastukset, yhteiskunnalli-
nen osallistuminen seka sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitiminen. Harrastusten ja paivittdisten
toimien eroa havainnollistaa esimerkki: jos diti vie lapsensa jaakiekkoharrastuksiin, niin kyse
ei ole mitd todenndkoisimmin didin harrastuksesta vaan didin rooliin kuuluvista péivittaisistd
toiminnoista perheessdan.

Hallituksen esityksen perustelujen mukaan ty6 ja opiskelu madriteltdisiin samoista ldhto-
kohdista kuin kuljetuspalveluihin liittyvéssd vaikeavammaisten henkiléiden ty6- ja opiskelumat-
koja koskevassa oikeuskdytdnndssd, eli pysyviisluontoinen ty6 ja tutkintoon johtava opiskelu.
Liséksi henkilokohtaista apua voi olla tarpeen jarjestdd myos ulkomaille suuntautuvien loma- ja
tyomatkojen ajaksi.
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Henkilokohtaisen avun jarjestamistavat

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista annetun lain
muuttamisesta (vp 991)

8 d § Henkilokohtaisen avun jarjestamistavat
Henkildkohtaisen avun jarjestdmistavoista paatettaessa ja henkildkohtaista apua jarjes-
tettdessa kunnan on otettava huomioon vaikeavammaisen henkilén oma mielipide ja
toivomukset seka palvelusuunnitelmassa maaritelty yksilollinen avun tarve ja eléamanti-
lanne kokonaisuudessaan.
Kunta voi jarjestaa henkildkohtaista apua:
1) korvaamalla vaikeavammaiselle henkildlle henkil6kohtaisen avustajan palkkaamisesta
aiheutuvat kustannukset tydnantajan maksettavaksi kuuluvine lakisaateisine maksuineen
ja korvauksineen seka muut kohtuulliset avustajasta aiheutuvat valttamattomat kulut;
2) antamalla vaikeavammaiselle henkil6lle avustajapalveluiden hankkimista varten sosiaa-
lihuoltolain 29 a §:ssa tarkoitetun palvelusetelin, jonka arvo on kohtuullinen; taikka
3) hankkimalla vaikeavammaiselle henkil6élle avustajapalveluita julkiselta tai yksityiselta
palvelujen tuottajalta tai jarjestamalla palvelun itse taikka sopimuksin yhdessa muun
kunnan tai muiden kuntien kanssa.
Edelld 2 momentin 1 kohdassa tarkoitetussa tapauksessa vaikeavammaista henkil6a on
tarvittaessa ohjattava ja autettava avustajan palkkaukseen liittyvissa asioissa.

Edelld 2 momentin 1 kohdassa tarkoitettuna henkilékohtaisena avustajana ei voi
toimia vaikeavammaisen henkilén omainen tai muu laheinen henkil®, ellei sita erityisen

painavasta syysta ole pidettava vaikeavammaisen henkildn edun mukaisena.

Henkilokohtaisen avun tarkoitus on auttaa vaikeavammaista henkiloa toteuttamaan omia valin-

tojaan ja omanlaista eldmédnsa.

Henkilokohtaisen avun toteuttamismuotoja on kolme, joita voidaan kayttda yksittdin tai
kaikkia yhtd aikaa. Oleellista on saada turvallinen, toimiva ja asiakaan tarpeen mukainen hen-

kilokohtaisen avun kokonaisuus.

Henkilokohtainen apu voi olla osa palvelukokonaisuutta (esimerkiksi palveluasuminen +
henkilokohtainen apu +tulkkipalvelut + kuljetuspalvelut + omaishoitaja) tai henkilokohtainen

apu voi olla ainoa palvelu. Henkilokohtainen apu on maksutonta palvelua.

TAULUKKO 7. Henkildkohtaisen avun eri vaihtoehtoisia tapoja ja niihin liittyvia kysymyksia

Henkilokohtaisen avun toteuttamismuodot

Toimijoiden roolit

Henkilokohtainen
avustaja

Henkilokohtainen apu
palvelusetelilla

Henkilokohtainen apu

ostopalveluna, kunnan
omana tuotantona tai

yhteistyona eri kuntien
kanssa

Vammaisen
henkilén rooli

Ty6nantaja tai
tyonjohtaja

Asiakas, kuluttaja

Palvelun kayttaja, jolla
on oikeus maaritella
henkilokohtaisen avun
periaatteiden mukaan
avun toteutuksesta

Avustajan rooli

Vammaisen henkilon
tyontekija

Palveluyrityksen tyonte-
kija tai omistaja

Ty6nantajana joku muu
taho kuin avun saaja.

Kunnan rooli

Korvaa avustajan palk-
kaamisesta aiheutuvat
kustannukset

Palvelusetelin myontaja
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Henkilékohtainen avustajajarjestelma

Avustajan palkkaamisesta aiheutuvien kustannusten korvaaminen on yksi henkilokohtaisen avun
jarjestamistapa. Télloin vaikeavammainen henkild itse palkkaa avustajat itselleen ja huolehtii
tyonantajan ominaisuudessa tydsuhteeseen liittyvistd tavanomaisista vastuista, velvollisuuksista ja
oikeuksista. Apunaan tydantajalla voi olla palkanmaksua varten esimerkiksi tilitoimisto, palkka.fi
-palvelu, osuuskunta tai kunnan palkanlaskenta. On tarkeas, ettd palkka ym. toiminnat voidaan
hoitaa siten, ettd epdselvyyksid ja viivastyksid palkanmaksussa ei synny. Palkanmaksu ei saa
my0skéddn véddristda kuvaa siitd, kuka tosiasiallisesti on tydnantaja (vammainen henkild).

Tyo6nantajaksi ryhtymisen kynnysté ja siind toimimista tulisi tukea koulutusten, neuvonnan ja
ohjauksen avulla. Muissa maissa (esim. Ruotsi, Iso-Britannia, USA, Kanada) on runsaasti erilaisia
tyonantajien yhteenliittymi4, jotka tarjoavat monenlaisia palveluita jasenilleen. Esimerkiksi Tuk-
holmassa on Stil -osuuskunta, joka toimii koko Ruotsin alueella. Stilissa vammainen ty6nantaja
liittyy osuuskunnan jéseneksi ja kiy heti aluksi tydonantajakurssin. Kurssin kuluessa selvida se,
haluaako henkil® sitoutua Stilin sdant6ihin ja menettelytapoihin vai valitseeko hén jonkin muun
tavan jarjestdd avustajapalveluitaan: toimimalla itse tydnantajana, siirtymalld palveluyrityksen
asiakkaaksi tai olemalla asiakkaana kunnan avustajapalveluissa. Erilaisia avustajatoiminnan
jarjestamistapoja voi Ruotsissa yhdistdd. Tama on my6s meilld mahdollista uudistuksen myota
1.9.2009.

Tukholmassa on myds toisella osuuskunnalla padpaikka. Jag -osuuskunnan jasenilld on oltava
vahintddn kaksi toimintarajoitetta. Useimmilla heilld on sekd ymmartamiseen ettd liilkkumiseen
liittyvid toimintarajoituksia. Myos Jag jarjestad padmiehilleen (vammaisille ty6nantajille) kou-
lutusta, mutta my6s yhteiskoulutuksia sekd avustajille ettd padmiehille. Varsinainen yksilollinen
perehdytys tapahtuu aina pddmiehen toimesta yhdessd vastuuavustajan kanssa. Stilin mallissa
vammainen tyonantaja kouluttaa aina omat avustajansa.

Suomessa vammaisten tydnantajien tukemiseen on jatkossa kiinnitettava erityistd huomiota.
Télld hetkelld Kynnys ry jarjestdd tyonantajille POMO-koulutusta eri puolilla maata. Tydsuhtee-
seen liittyvad tydnohjauksellisia tapaamisia on toteutettu Raha-automaattiyhdistyksen rahoitta-
mana sekd HAJ-projektin (HAJ 2006) ettd assistentti.infon toiminnasta (assistentti.info 2009).

Henkil6kohtaisen avustajajarjestelmédn kaytostd sovittaessa on syytd muistaa myos tyonte-
kijastd johtuvat muut kulut. Naitd ovat palkkakulujen lisdksi tyontekijan matkustuskulut (kun
avustaja matkustaa tyonantajansa kanssa tyoaikana), tyGterveys- ja tydsuojelukulut sekd koulut-
tautumiseen liittyvét kustannukset.

Kaikkiaan henkilokohtainen avustajajérjestelma on kustannustehokas ja yksilollisid valintoja
ja elamdd mahdollistava jirjestelmi, joka toimiakseen vaatii joitain tukirakenteita tai -toimin-
toja.

Henkilékohtaisen avun palveluseteli

Henkilokohtaista apua voidaan jérjestad palvelusetelilld, jos sellainen on otettu kiytt6on kunnassa
jajosasiakas haluaa hankkia palvelua setelin turvin. Palvelusetelijérjestelma on vield kehittelyvai-
heessa, mutta se voi jatkossa tarjota yhden joustavan mahdollisuuden taydentaa palveluvalikkoa.
Vuoden 2009 aikana saataneen voimaan palvelusetelid koskeva yleinen lainsdadanto.

Palveluseteli voi olla ainoa muoto jérjestdd henkilokohtaista apua tai se voi olla tdydenta-
méssd ja turvaamassa avun toteutumista. Esimerkiksi sijaisjarjestelyissa saattaa olla hyva kayttda
palvelusetelid. Myds tilanteissa, joissa vammainen henkilé matkustaa toiselle paikkakunnalle ja
tarvitsee avustajaa tilapdisesti, palveluseteli voi olla ratkaisu.

Haasteena palvelusetelissd on se, ettei siitd ole kovinkaan paljon kokemuksia maassamme.
Henkilokohtaisen avun palvelusetelin kohdalla on syytd muistaa, ettd sen kayttéjille ei saa tulla

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, Avauksia 7/2009

39



Valttdmaton apu eldmisen mahdollistajana

kustannuksia setelin kdytosté. Toisin sanoen setelin tulee olla riittdvén suuruinen avun saamiseksi.
Palvelusetelin kdyttoon tulee aina liitty4 valinnan mahdollisuus. Tarvitaan uusia palvelutuottajia,
jotka ymmartavit henkilokohtaisen avun keskeiset periaatteet ja voivat tuottaa henkilokohtaista
apua asiakkailleen palvelusetelijarjestelmalla.

Henkilékohtainen apu ostopalveluna tai kunnan oma tuotanto tai
yhteistyéna eri kuntien kanssa

Kunta voi tuottaa palveluita joko itse tai ostaa niitd ulkopuolisilta. Kunnan ulkopuolisilta ostettujen
asumispalveluiden osuus on merkittivi, esimerkiksi palveluasumisessa ldhes 80 prosenttia (STM
2003). Taméan vuoksi on tarkedd, ettd maksusitoumusten ja ostopalvelusopimusten valmisteluun
ja tekemiseen kiinnitetddn kunnissa riittdvasti huomiota. Henkilokohtaisen avun periaatteiden
sisdllyttdminen kdytdnnon toimintaan esimerkiksi laatuvaatimusten muodossa on haastava,
mutta valttiméton asia.

Ostopalvelusopimuksessa kunta ja palvelun myyjd sopivat ostettavista palveluista, niiden
sisdllosta ja madrastd sekd hinnoista. Kunta voi ostaa palveluja my6s asiakaskohtaisen maksu-
sitoumuksen perusteella. Talloin maksusitoumuksella sovitaan ainoastaan kyseisen asiakkaan
saamista palveluista ja niiden kustannuksista myyjdn ja kunnan kesken.

Vammaispalvelulain uudistus (1.9.2009) todennékoéisesti lisad avustajapalvelujen hankkimis-
ta myo0s yksityisilta palvelutuottajilta. Palvelutuottajat ovat velvollisia noudattamaan vahintdin
yksityista sosiaalialaa koskevan tydehtosopimuksen méarayksid. Tuotettaessa palvelut kunnan
omana tai useamman kunnan yhteiseni palvelutuotantona avustajiin sovelletaan kunnallista
yleistd virka- ja tydehtosopimusta. (HE 166/2008 vp.)

Palveluyksikoiden henkiloston riittdvyyden arvioinnissa tulee tarkastella kaikkien asiak-
kaiden yksilollisid palvelutarpeita ja jos kyse on henkilokohtaisesta avusta, niin vammaisten
henkil6iden on saatava valita kuka, mité, milloin, missé ja miten hanté auttaa. Yksikon palvelu
voi olla yksilollistd ja asiakaslahtoistd olematta lain tarkoittamaa henkilokohtaista apua. Joidenkin
henkiléiden kohdalla voi olla tarve enemmin hoivaan ja huolenpitoon kuin henkilokohtaiseen
apuun. Asukkailla saattaa olla mahdollisuus saada asumisyksikon hoivapalveluiden liséksi itselleen
henkilokohtaista apua muun tahon toteuttamana..

Palveluita ostettaessa on otettava huomioon palveluita kdyttdvien henkildiden toiveet ja
tarpeet, jotka on ilmaistu palvelusuunnitelmassa. Asiakasneuvottelut ja palvelujen kayttdjien
tarpeiden tiedostaminen antavat hyvin pohjan ostosopimusneuvotteluille. Palveluiden tuottajien
on pystyttava kuvaamaan tarjoamansa palvelut riittavin yksityiskohtaisesti. Henkilokohtaista apua
ostettaessa tai jarjestettdessd on tarkastettava, ettd henkilokohtaisen avun kriteerit toteutuvat, eli
ettd kyse on sellaisesta toiminnasta, jossa avun saaja itse madrittelee kuka, mitd, miten, milloin
ja missd hdntd auttaa. Perinteinen palveluasuminen, asumispalvelut ja kotipalvelu ei ole néitd
kriteereitd tayttanyt.

Eri tavat yhdessa

Avun toteuttamismuotoja pohdittaessa on hyvd muistaa, ettd erilaisia henkilokohtaisen avun
muotoja voi yhdistd4 ja ne voivat olla tdydentimassé esimerkiksi palveluasumista ja omaishoi-
toa. Vammuaisilla henkil6illd ei ole palvelutarvetta vaan toiminnan tarve, jonka toteuttamiseen
he tarvitsevat joissain tilanteissa toisen henkilon apua. Palveluiden tehtdvani on mahdollistaa
eldmd, ei olla itse eldmad. Elaméssd tarvittavia uusia taitoja joudutaan aina opettelemaan, niin
myo0s henkilokohtaisen avun toteuttaminen edellyttda opettelua ja harjoittelua, niin vammaisilta
henkil6ilté, sosiaalityontekijoiltd kuin avustajiltakin.
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Hallituksen esityksen (HE 166/2008 vp) mukaan palvelun jarjestamisesta vastuussa
oleva kunta paattaa jarjestamistavoista, mutta sen tulee ottaa huomioon vaikeavammaisen
henkilon oma mielipide ja toivomukset.

Omainen ja henkilokohtainen apu

Omaisen tehtdvana on ennen kaikkia olla omainen, ldheinen. Perheen jasenten viliset suhteet
ja toimintatavat ovat hyvin yksityisid ja saattavat poiketa tavanomaiseksi mielletystd. Perheen
sisdinen auttaminen ja huolehtiminen ovat tavanomaista ja tarpeellista, mutta pitkdaikaiseen
avuntarpeeseen vastaaminen pelkdstddn omaisen avun turvin ei valttimattd ole jarkevaa eikd
perheen tai avun tarvitsijan edun mukaista. Lakiuudistuksessa todetaan, ettd paasaantoisesti
avustettavan henkil6n omainen tailaheinen ei voi toimia henkilokohtaisena avustajana. Etenkin
vaikeavammaisten lasten ja nuorten kohdalla perheen ulkopuolisella avustajalla on tdrked merkitys
itsendistymisen ja yhdenvertaisten osallistumismahdollisuuksien turvaajana. Perheenjdsenten tai
muiden omaisten toimiminen avustajana on mahdollista vain erittdin poikkeuksellisissa tilanteis-
sa, esimerkiksi jos vammaisen ja perheen edun mukaista on se, ettd omainen avustaa yoaikaan
tai jos asunnon syrjéisen sijainnin johdosta avustajia on mahdoton saada. Naissdkin tilanteissa
ratkaisun on liityttdvd vammaisen henkilon etuun eiké esimerkiksi palvelua jérjestdvian kunnan
intresseihin. Rajauksella on haluttu korostaa henkilokohtaisen avun eroa omaishoitoon ndhden.
Henkilokohtaisen avun perustavoite on avustettavan henkilon itsendisyyden ja riippumattomuu-
den lisdédminen, kun taas omaishoidossa painottuvat hoiva ja hoito. (HE 166/2008 vp.)

Vammaisen henkilon palvelukokonaisuuteen voi kuulua my6s omaishoitajan tuki. Omaishoi-
tajien tyotd tulee tukea riittavalld korvauksella ja toimivilla lomitusjarjestelyilld, jotta voidaan
varmistaa omaisen mahdollisuus lepoon ja virkistykseen. Toiminnan suunnitelmallisuus, pitka-
janteisyys ja selkeys luovat turvallisuutta sekd hoidettavalle ettd hoitajalle.

Sdannoksessd oleva rajaus ei kuitenkaan estd jatkamasta voimassa olevia tydsuhteita, joissa
omainen tai muu ldheinen henkil6 on vakiintuneesti toiminut vaikeavammaisen henkilén avus-
tajana, jos tilannetta voidaan pitdd vaikeavammaisen henkilén edun mukaisena. (HE 166/2008

vp.)

Jos tarvitaan enemman

Vammaispalvelulain 8 §:n 2 momentin nojalla kunnalla ei ole erityist4 jarjestamisvelvollisuutta
palveluasumiseen eikd henkilokohtaiseen apuun, jos riittdvda huolenpitoa ei voida turvata avo-
huollon toimenpitein. Talld tarkoitetaan tilanteita, joissa vaikeavammainen henkild tarvitsee
vaativaa ja monialaista erityisosaamista sekd ympérivuorokautista hoitoa ja valvontaa edellyttavid
palveluja. Téllaisissa tapauksissa vammaispalvelulain mukainen palveluasuminen ja henkilkoh-
tainen apu eivit ole henkilén hoidon tarpeen kannalta riittévié ja sopivia. Sosiaali- ja terveys-
valiokunta korosti, ettd néissé tilanteissa vaikeavammaisten henkildiden tarvitsema huolenpito
on turvattava muun sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdadannon mukaisilla erityispalveluilla.
Valiokunta piti lausunnossaan vammaispalvelulain uudistusta huomattavana edistysaskeleena
vammaisten palvelujen kehittimisessd, mutta korosti, ettd jatkossa tulee erityisesti kiinnittda
huomiota lakiehdotuksen soveltamisalan ulkopuolelle ja4vien, esimerkiksi laitoshoidossa olevien
vammaisten henkiléiden oikeuksien toteutumiseen. (HE 166/2008 vp; Sosiaali- ja terveysvalio-
kunnan lausunto 2008.)

Laitoshoito nahdddn yleensda huonoimpana vaihtoehtona (Eriksson 2008). On todettu, ettd
ihmiselld ei ole laitoshoidon tarvetta sellaisenaan. Laitoshoidolla tulee olla asiakkaalleen jokin
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lisdarvo. Pelkdn asunnon puutteen tai riittéméattomien avohuollon resurssien vuoksi kenenkédan
ei tulisi joutua viettiméén aikaansa laitoksessa. (STM 2003). Usein laitosratkaisun taustalla on
asunnon puutteen lisaksi palvelujarjestelmén nikoalattomuus. My6s perinteinen ndkemys vam-
maisista huollon ja hoivan kohteina vaikuttaa ratkaisuihin. (Niemeld & Brandt 2008.)

Kehitysvammaisten laitoksissa asuvien henkildiden lisaksi tulee kiinnittdd huomiota muiden-
kin vammaisten mahdollisuuksiin siirtya laitosympéristosta yksilolliseen asumiseen. Palveluita
suunniteltaessa on erittdin tarkedd ettei nuoria vammaisia sijoitetta vanhuksille tarkoitettuihin
palveluyksikkoihin ja laitoksiin. Nayttda siltd, ettd alle 65-v. hoidon ja hoivan tarve poikkeaa
ikaihmisten palvelutarpeista, mutta asia vaatii vield jatkoselvittelyd. Taulukossa 8 on kuvattu
sairaaloissa, terveyskeskuksissa ja vanhusten palveluyksikoissd asuvien pitkdaikaisasiakkaiden
madrid eri vuosina. Yhteensd niitd henkil6itd on ldhes 4 000.

TAULUKKO 8. Alle 65-v. pitkaaikaisasiakkaat 31.12.

Sairaaloissa ja terveyskeskuksissa

1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007

Alle 60-v. 2740 | 2550 | 2536 | 2576 | 2462 | 2391 2328 | 2321 2116
60-64-v. 447 460 456 431 393 371 375 431 447
Yhteensa alle 65-v. 3187 | 3010 | 2992 | 3007 | 2855 | 2762 | 2703 | 2752 | 2563

Vanhainkodeissa ja tehostetussa palveluasumisessa

Alle 60-v. 608 719 844 839 845 790 795 662 601
60-64-v. 473 479 570 585 602 584 652 617 645
Yhteensa alle 65-v. 1081 1198 | 1414 | 1424 | 1447 1374 | 1447 1279 1246
Kaikki yhteensa 4268 | 4208 | 4406 | 4431 4302 | 4136 | 4150 | 4031 3809

Lahde: Sosiaali- ja terveydenhuollon hoitoilmoitusrekisterit, THL.

lka, vammaisuus ja henkilokohtainen apu

Henkilokohtaisen avustajan tukimuodossa yksi kiinnostusta ja mielipiteitd heréttiva asia on
ollut ikdkysymys. Ruotsin avustajajdrjestelmé on rajannut avustajamahdollisuuden vain niille,
jotka tdyttavat lain muutkin kriteerit ja ovat ensimmaisté kertaa avustajatukea hakiessaan alle
65-vuotiaita. Suomessa ei ikédkriteeri ole, koska esimerkiksi perustuslaki kieltdd ikadn perustuvan
syrjinnan. Vammaispalvelulaissa todetaan (1.9.2009 alkaen), ettd henkilokohtainen apu annetaan
vaikeavammaisille, joiden avuntarve ei johdu tavanomaisesta ikdantymiseen liittyvistd asioista. Iin
mukanaan tuomia toimintarajoitteita vamman tai sairauden perusteella on vaikea tarkasti rajata,
joten ne tulee aina pohtia tapauskohtaisesti. Jonkinlainen pohja saattaa olla se, kuinka paljon
samankaltaisia tapauksia ikdryhmaissd yleensd esiintyy ja aiheuttaako ikddntyminen lisdantyvaa
riskid saada kyseinen vamma tai sairaus.

Vuodesta 2006 ldhtien on kerdtty tietoa ikdryhmittdin henkilokohtaisen avustajapdatoksen
saaneista. Vuonna 2007 0-17-vuotiaita avustajapaitoksen saaneita oli 778. Samaan aikaan yli
65-vuotaita avustajapddtoksen saaneita oli 633 henkil6d. Muita henkil6itd oli 3 623 (THL tilasto).
Lasten kohdalla henkilokohtainen apu varmistaa ika- ja kehityskauteen liittyvan toiminnan toteu-
tumisen. Henkilokohtainen avustaja voi olla yhta tarpeellinen kuin esimerkiksi sahképyoratuoli
liikkumisen ja toimimisen mahdollistajana. Henkilokohtainen avustaja voi parhaimmillaan auttaa
nuorta itsendistymadn ja ottamaan vastuuta.
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ARVIOINTIA, KRITEEREITA JA INDIKAATTOREITA

Laatukriteeri on se mittaamisen perusta, joka kertoo meille, millaista tulosta ja laatutasoa tavoit-
telemme. Laatuindikaattoreiksi valitut laatukriteerit auttavat seuraamaan, olemmeko saavutta-
neet tavoitteemme. On siis tarkedd méarittda laatukriteeri kaikille keskeisille toiminnoillemme.
Jotta laatukriteerit toimisivat seurannan ja arvioinnin perustana, ne tulisi ilmaista niin selkeésti,
ettd voimme mittaamalla todeta, olemmeko saavuttaneet tavoitteemme.” (Iddnpad-Heikkil4 et.
2000.)

Laatukriteeri on valittu ominaisuus, jolla laatua voidaan méiritelld. Jos kriteerin muutosta
voidaan seurata, niin sitd voidaan kutsua laatuindikaattoriksi. Kriteeri kuvaa toiminnan (palvelun,
rakennuksen, hoidon jne.) jotain ominaisuutta. Ominaisuudelle voidaan asettaa mitattavissa olevat
vajhteluvilit, johon toiminnalla tulee pyrkia. Kriteerin tulee olla sellainen, ettd sithen voidaan
toiminnalla vaikuttaa eli sen tulee olla muutoksille herkké. Sen avulla tulee pystyé erottamaan
hyvén huonosta.

Tavallinen tapa kuvata laatua on méaritelld sen ulottuvuudet suhteessa rakenteisiin, prosessei-
hin ja tuloksiin. Rakennelaatua kuvaa esimerkiksi se, kuinka paljon avustajatunteja on kéytettavissa
yhdelld henkil6lld ja mihin aikaan tai kuinka monta henkil6é palvelutalossa on toisséd asukasta
kohden. Rakennekriteerit kuvaavat niité asioita, joita tarvitaan laadun toteuttamiseksi.

Prosessilaatua on henkilokohtaisessa avussa esimerkiksi avustajan toimintatapa. Prosessin
laatua on myds se kuinka asiakasprosessi kunnan kanssa sujuu ennen varsinaisen palvelupda-
toksen saantia ja toteutumista. Prosessikriteereja kaytettdan usein, kun tavoitteena on laadun
kehittdminen ja halutaan 16ytda syitd laadun heikkouteen. Lopputulos ei aina ole huono, vaikka
prosessissa olisi heikkouksia. Prosessin heikkoudet vaikuttavat kuitenkin paljon asiakkaiden
kokemaan laatuun.

Tuloslaatua kuvaa se, kuinka saatu palvelu, toiminta, tuki apu tms. on vastannut henkil6n
tarpeeseen. Tulokseen vaikuttaa merkittavasti sekd kéytettavissd olevat resurssit (rakennelaatu)
ja myds itse toiminta (prosessilaatu).

Laatua voidaan tarkastella myds eri tasoilla: asiakaan, palveluhenkil6ston, toteuttajan, tuot-
tajan, kunnan, alueen, valtakunnan tai kansainviliselld tasolla. Tarkastelun nikokulmina voivat
olla johtaminen, palveluiden tuottaminen ja kdyttdjandkokulma. Erityisesti kayttdjanakokulmaan
on viime aikoina kiinnitetty paljon huomiota lisittdessd asiakkaiden valinnanvapautta ja -mah-
dollisuuksia. Téstd esimerkkind on PPF -hanke (Putting people first eli ihmiset etuesisijalle)
Englannissa, jossa tavoitteena on asiakaskeskeinen suunnittelu ja toiminta. Asiakas lienee tarkein
ndkokulma ja laadun mittaaja.

Liitteeseen 3 on koottu hallintolaissa kuvattuja hyvén hallinnon ja palveluiden periaatteita
ja niihin liittyvia kriteereita.
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POHDINTAA

Henkil6kohtainen avun periaatteet ja palvelumuodot eivit poista asiantuntijoiden tarvetta,
vaan madrittelee asiantuntemusta ja sen paikkaa ja toimintakenttdd uudella tavalla. Perinteisten
ammattilaisten rinnalle asiantuntijoiksi nousevat vammaiset henkilét itse. He voivat toimia
tyOnantajina, tyonjohtajina, vertaisneuvojina ja -kouluttajina. Ennen kaikkia henkilokohtainen
apu luo mahdollisuuden sille, ettd yhd useampi vaikeavammainen henkil6 voi vastata ja paattaa
omasta eldmastddn, vaikka hin tarvitsisikin toisen henkilén apua monissa ja erilaisissa asioissa.
Hénelld on uudistuvan lainsdadannon (1.9.2009) johdosta mahdollisuus ottaa entistéd laajemmin
vastuu ja valta omista asioistaan.

Henkilokohtainen apu ei poista muiden palveluiden tarvetta. Edelleenkin tarvitaan yksilol-
listd hoivaa, apua ja tukea antavia palveluyksikditd, jotka eivdt anna varsinaista henkilokohtaista
apua. Henkilokohtaiseen apuun kuuluu keskeisesti avun tarvitsijan oma vastuu ja valta avun
toteutuksesta. Avun kiytannon toteuttaminen vaati useimmiten alkuvaiheessa ohjausta ja tukea.
Palvelusuunnitelmia laadittaessa olisikin syytd miettid mahdollisten tukitoimien tarpeellisuutta
tyonantajana toimimisessa.

Tulevaisuudessa on syyta edelleen kehittad lainsddddintod, pohtia taloudellisia ratkaisuja
ja erityisesti taloudellisten vastuiden jakautumista valtion ja kuntien vililld kalliiden vammais-
palveluiden osalta sekd luoda seurannan ja valvonnan vilineitd. Naiden ldhinna julkisen vallan
ja hallinnon vastuulla olevien toimenpiteiden lisdksi on syyta tukea kansalaisten omaehtoista
toimintaa varmistamalla kansalaisjarjestojen toimintamahdollisuudet sekéd luomalla uudenlai-
sia itseohjautuviin asiakkuuksiin perustuvia tyovélineitd ja tukimuotoja. Myos vammaisalalla
tyoskenteleviit henkilot tarvitsevat sekd tietoa, tukea ettd koulutusta, mutta myos tyovilineitd ja
-menetelmid. Naitd kaikkia kehittamistarpeita yhdistda oikeudenmukaisuuden vaade, mutta my6s
se, ettd meidin tulisi puhua asioista yhteisilld ja hyviksytyilld késitteilld. Tarvitaan kasitety6td ja
eettistd pohdintaa talousajattelun lisaksi.
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Liite 1. Palveluprosessin ja -suunnitelman keskeisia osa-alueita

lImoitus palvelutarpeesta tai palveluhakemus

Kuvaus tarpeesta/huolesta
Tarvittavat henkil6tiedot: nimi, yhteystiedot, syntymaaika

Palvelusuunnitelma
Palvelutarpeen arviointi

Asiakkaan nakemys toiminnan tarpeestaan ja niitd
mahdollistavista palveluista:

Kunnan edustajan nakemys asiakkaan palveluiden tarpeesta
Lausunnot ja selvitykset asiaan liittyen

Yhteenveto palvelusuunnitelmasta

Asiakkaan tavoitteet ja niitd mahdollistavat toiminnat ja
palvelut

Mitd, miten ja milloin?

Jatkosuunnitelmat

Haettavat palvelut ja tukitoimet

Suunnitelmien tarkastus- ja arviointiajankohdat
Mahdolliset eridvit mielipiteet

Suunnitelman laatimisen ajankohta ja allekirjoitukset

Hakemus
Paatos
P4dtos perusteluineen
Ohjeet valitusten ym. tekemiseen

Palveluiden toteutussuunnitelma ohjeineen
Arviointi- ja seurantasuunnitelma
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Liite 2 Viisi historiallista nakokulmaa oikeuksiin ja velvollisuuksiin

Five Historical Views of Rights and Responsibilities; Canada
http://www.cailc.ca/article/starting-an-ilrc-234.asp

Independent living

Rights and responsibilities
are shared, learned, sup-
ported, and changed in
cooperation with the com-
munity with common good
from the Federal Govern-
ment and all others inter-
ested in building a country
based on inclusion, equity,
affordability, and justice.

Citizenship

FUTURE

Socio/Political

People have the right to
participate in society
Government has the respon-
sibility to make sure laws
and programs facilitate that
participation

Criticizes medical and economi-
cal model to excess

Lacks cohesion

Conflict

Rights can be wiped away
Short-term focus to solve long-
term problems

Nevertheless prepares the way
for more cooperative models

Rehabilitation

Tied to economic policy

People have the right to Inefficient
work Disenfranchising
Vocational rehabilitation Dependency

professionals have the
responsibility to decide how
work can be done and who
can do it

Hostility and frustration
Jumping through hoops
Nevertheless connected the indi-
vidual with social reality

Medical Passivity

People have the right to Isolation

medical help No attention to social needs
The medical profession has Sick model

the responsibility to decide if
you are sick

Nevertheless evolves other
strategies: chronic and palliative
care coping that values indivi-
duals

— m—p> m— m—

Charity Encourages:
People have the right to Isolation
hope for help Prejudice

Those who have been fortu-
nate have the responsibility
to give money

Hopelessness

Helplessness

People having no voice
Nevertheless individuals and
groups supported that would
not have flourished otherwise

PAST
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Liite 3. Hallintolaki

Hallintolaki (434/2003) sovelletaan asioitaessa valtion laitoksissa, kunnallisissa viranomaisissa,
Kansanelédkelaitoksessa, valtion liikelaitoksissa sekad julkisoikeudellisissa tai yksityisissa yhdistyk-
sissd ja yrityksissd silloin, kun asianomaiset organisaatiot tuottava kunnallisia sosiaali- ja tervey-
denhuollon palveluja. Laki sisdltad sddnnoksié asian vireille tuloa edeltavasta, paatoksentekoon
ja sen jéilkeisestd toiminnasta, kuten esimerkiksi palveluiden toteuttamisesta.

Hyvan hallintokaytan-
non ja palveluiden
periaatteita

Keskeiset sisallot periaatteessa

Kriteerit palveluissa

Laillisuuden periaate

Viranomaisen on kohdeltava hallinnossa
asioivia tasepuolisesti.

Toimivaltaa on kaytettava yksinomaan
lain mukaan hyvaksyttaviin tarkoituksiin.
Toiminnan on oltava puolueetonta ja
oikeassa suhteessa tavoiteltuun paamaa-
raan.

Toiminnan on suojattava oikeusjarjestyk-
sen perusteella oikeutettuja odotuksia.

Lain hengen toteuttaminen
palveluista tiedotettaessa,
neuvottaessa, tarvetta arvioita-
essa, suunniteltaessa, paa-
toksia tehtdessa ja palveluita
toteutettaessa

Tarkoitussidonnaisuu-
den periaate

Viranomaisen on kaytettava toimival-
taansa vain siihen tarkoitukseen, mihin
se on annettu.

Lakia sovellettaessa on noudatettava lain
tavoitteita.

Viranomainen ei saa harkintavaltaa kayt-
taessaan ryhtya edistamaan viranomaisen
tehtaville ja toimintavaltuuksille vieraita
tarkoitusperia

Esimerkiksi vammaispalvelulain
tavoite on mahdollistaa se,
etta pitkaaikaisesta vammasta
tai sairaudesta johtuva toimin-
takyvyn vajaus ei esta henkiloa
toimimista oman elamansa
edellyttamalla tavalla yhden-
vertaisesti muiden kansalaisten
tavoin.

Yhdenvertaisuuden
periaate

Tasapuolinen kohtelu.
Johdonmukaisuus
Syrjinnan kielto

Samankaltaisissa tilanteissa yh-
tendinen lopputulos, erilaisissa
tilanteissa lopputulos voi olla
erilainen. Edellyttaa tilantei-
den ja tarpeiden hahmotta-
mista.

Suhteellisuuden
periaate

Kaytettavien keinojen on oltava kohtuul-
lisessa ja jarkevassa suhteessa siihen paa-
maaraan, mita hallinnollisella toimella
tavoitellaan.

Vallankayton ja vaatimusten
on oltava kohtuulliset.

Luottamuksen periaate

Paatésten pysyvyys

Toiminnan johdonmukaisuus
Ennakoitavuus

Neuvojen ja tiedottamisen oikeellisuus

Asiakkaan on kyettava luot-
tamaan, etta valttamattomat
palvelut jatkuvat, ei naissa tar-
peettomia maaraaikaisuuksia.

Objektiiviteetin periaate

Puolueeton ja asiallinen toiminta.
Epaasialliset sivuvaikuttimet suljettava
pois toiminnasta.

Puolueettomuus
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Liite 4 Apua antavat henkilot — avustajan ammatti

Sosiaalialalla palkkatyonéén erilasta apua antavia on ldhes 30 000 (Sotkanet tilastot 2009). Hen-
kilokohtaisen avustajapdatoksen saaneita henkil6ita oli 5 034 vuonna 2007, joten tilastosta on
vajkea saada selville avustajien kokonaismadrad. Osa avustajista tekee selvitysten mukaan (HAJ,
2006) tyotd pienten tuntimddrien johdosta tai omasta halustaan osa-aikaisina. Joillakin on useampi
avustettava, mutta on myos niité, joiden tyGaika vastaa tdysipdivaistd tyota.

Henkilokohtaisen avun periaatteita toteuttavilta avustajalta vaadittavat osaaminen vaihtelevat
vammaisen henkilén tarvitseman avun ja eri avustamistilanteiden mukaan. Yleensd itsendisen
elaman lijkkeessd ajatellaan, ettd vammaisten tyonantajien on itse koulutettava ja perehdytettéva
avustajansa. Koulutuksen tulisi keskittyd vammaisten tyonantajien kouluttamiseen ja taitojen
kehittdmiseen. Néin on toimittu Ruotsissa (Stil ja JAG-osuuskunnissa).

Nykyisin avustajina toimii hyvin erilaisen koulutuksen ja kokemuksen omaavia henkil6itd,
paljon muun muassa opiskelijoita seki toisen tyon ohella avustajan t6itd osa-aikaisesti tekevid.
Itsendisen eldmén ajatus lahtee siitd, ettd henkilo itse paattdd mitd tekee, mité tavoittelee, ja jos
hén tarvitsee toisen henkilon apua, niin hén itse méérittelee timan avun luonteen. Avustaminen
on vaativaa arjen tyotd, jossa hyvélld ammattitaidolla on paikkansa. Henkilokohtaisen avun
ammatillisuus ei saa pohjautua hoidon ja hoivan periaatteille, vaan siihen, ettd antamalla toiselle
henkilolle apua avun tarvitsijan tarpeiden mukaisesti, mahdollistuu jokin sellainen asia, jonka
avun saaja tekisi itse, jos pystyisi.

Hoivaldhtéisen ammatillisuuden liiallinen korostaminen voi johtaa siihen, ettd vammaisten
ihmisten mahdollisuus kertoa itse omista tarpeistaan vihenee ja avustajatyon ammattilaisilta ale-
taan edellyttda tarpeiden tulkinta- ja valitystehtdvad. Pahimmillaan avustaja voi joutua kohtaamaan
ristiriitaisen tilanteen, jossa hdnen vammainen tydnantajansa edellyttdd vaitiolovelvollisuutta ja
toimimista tyonantajansa ohjeiden mukaan mutta samanaikaisesti julkisen vallan sanaton tai
sanallinen viesti painottaa tulkintatehtavad. Henkilokohtaisen avun eri toteuttamismuodoissa
on syytad tarkastella eri mallien sisddn rakennettuja suhteita: tydnantaja—tyontekija (henkilokoh-
tainen avustaja), asiakas—avustaja—tyonantaja (palveluseteli), tydnjohtaja—avustaja—tydnantaja
(osuuskunta) jne.

Henkil6kohtaisen avustajan erillistd ammattitutkintoa ei tdlla hetkelld ole, mutta erillisid
projektiluontoisia koulutuksia on jarjestetty eri puolilla maata sosiaali- ja terveydenhuollon alan
oppilaitoksissa. Koulutuksen sisaltoon tulee kokeilukoulutusten perusteella kiinnittad erityistd
huomiota. Sosiaali- ja hoitoalan perinteinen hoitoon ja kuntoutukseen painottuva hoitajakoulutus
ei anna riittdvid evaitd henkilokohtaisena avustajana toimimiseen. Henkil6kohtainen avustaja ei
ole hoitaja, kuntouttaja tai valvoja, vaikka hén tydssddn saattaakin auttaa asiakastaan tilanteissa,
joissa on hoidollisia tai kuntoilun elementtejd. Koulutuksen ei tulisi olla hoitopainotteinen vaan
keskittyisi niithin osaamisalueisiin, joita tarvitaan koti- ja palvelutoisséd yleensa. (HE 166/2008
vp). My0s tydantajina toimiville vammaisille henkildille tulisi tarjota koulutusta ja tukea.

Avustajien saatavuutta on vaikeuttanut alhainen palkka ja epdselvit tyosuhteen ehdot. Vam-
maisen henkilon toimiessa tyonantajana, hanelld on kaikki tyénantajan oikeudet ja velvollisuudet.
Tyonantajalla on oikeus mairitelld tygsuhteen ehdot, tehtavit tyot, tyoajat jne. sopimalla niistd
tyontekijan kanssa. Samoin tyonantajalle kuuluu mahdollisuus irtisanoa ja lomauttaa tyonteki-
ja. Henkilokohtaisen avustajan palkka- ja tydehtoihin ei sovelleta virka- tai tydehtosopimuksia
vammaisen toimiessa tyonantajana. Tyosuhteen ehdot madraytyvit tyolainsddddnnon viahim-
madisehtojen mukaan, ellei paremmista ehdoista tai esimerkiksi alan ty6- tai virkaehtosopimuksen
noudattamisesta ole sovittu. Sosiaali- ja terveysvaliokunta toteaa lausunnossaan, ettd olisi hyvé
pédstd yhtendiseen palkkatasoon ja yhtendiseen tybehtokdytantoon. Tavoitteena tulisi olla avustajat
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saisivat yhdenvertaisesti samat tyohon kuuluvat edut kuin yleensakin joko yksityisten palvelutuot-
tajien palveluksessa tai kunnallisissa tyosuhteissa olevat. Lisaksi palkkaustason tulisi madraytya
myos tyon vaativuuden ja siind mahdollisesti tarvittavan erityispatevyyden perusteella.
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Liite 5 Arvioivat ja valmentavat asumispalvelut

Koonnut Anne Holmberg, Aspa-siitio

Vuonna 2008 kokoontuneen tyoryhmén tavoitteena oli mallintaa "Arvioiva asumisvalmennus’”.
Tyoryhmaissd pohdittiin arvioinnin vélineitd ja merkitystd mairdaikaisissa asumispalveluissa.
Tavoitteena oli valtakunnallisesti lisdtd ja kehittdd asumisvalmennukseen soveltuvia palveluja ja
yhdenmukaistaa kasitteistod.

Mukana tyoéryhmissd olivat: Aivohalvaus ja Dysfasialiitto ry/Turun Nuortentalo, ASPA
palvelut Oy, Caritas-sddtio, Kehitysvammaisten palvelusditio, Nuorten ystévit ry, Savon vam-
maisasuntosditio SAVAS, Suomen CP-liitto ry,Suomen MS-liitto ry/Palvelukoti Pihapihlaja,
Invalidiliiton asumispalvelut jaVammaisten lasten ja nuorten tukisadtio VAMLAS.

Kasitetydskentely

Kyseisilld palveluntuottajilla on tarjolla hyvin monenlaisilla nimikkeilld maériaikaisia asumis-
palveluja. Kdytossd on: asumisvalmennus, asumisharjoittelu, asumiskokeilu ja kuntouttava asu-
mispalvelu. Keskusteluissa hankalaksi osoittautui maaritelld, mité eroa eri palvelunimikkeiden
alla olevissa tuotteissa on. Selvityksen mukaan eri palveluntuottajilla oli my6s hyvin erilaisia
arviointikdytdntoja palveluissaan. Tydryhmassd muodostui ndkemys siité ettd nimikkeiden tulisi
paremmin kertoa palvelun sisdllosté ja tuotteistaa niin ettd asiakas voi ostaa kohdennetummin
jotain palvelua. — Téssd tapauksessa joko asumisen arviointia tai valmennusta. Ndin paadyttiin
kayttamadn yldkésitteind arvioivia asumispalveluja ja valmentavia asumispalveluja.

Arvioivien ja valmentavien asumispalveluiden kuvaaminen

Tyoryhmaissa arvioivien ja valmentavien asumispalveluiden peruskriteereiksi maariteltiin:
1) tavoitteiden asettaminen ja 2) madriaikaisuus. Néiden lisaksi kuvattaviksi kirjattiin: paikka,
vilineet ja arvioinnin toteutus.

Tavoitteiden mukaan miaaraytyy palvelun sisélt, aika ja paikka. Niiden maérittelyssa olennai-
sia ovat asiakkaan omat toiveet ja tavoitteet, joihin hin on sitoutumassa. Lahettava taho (maksaja)
on jo maksusitoumuksen yhteydessa yleensi asettanut jotain rajoja ja tavoitteita. Ndiden lisédksi
tavoitteiden asettelussa voi olla apuna mm. kuntoutussuunnitelmat tms. ammattilaisten arvioit.

Palvelun sisdltd muodostuu tavoitteiden mukaan. Arvioivissa asumispalveluissa huomio
kiinnittyy tarkoituksenmukaisten vélineiden valintaan, kdyttoon ja lausuntoon. Valmentavis-
sa asumispalveluissa palvelun tulisi sisdltdd valmennuksen ja harjaannuttamisen lisiksi myds
arviointia. Arvioinnin tehtdvé on tuolloin tuottaa tietoa aluksi tavoitteiden tueksi ja lopuksi
valmennuksen tuloksista esim. mahdollista lausuntoa varten.

Arviointiin tulee osallistua ammattilaisen liséksi ainakin asiakas itse. Myos asiakkaan laheiset
ja hdnet tuntevat muu henkil6std voivat osallistua arviointiin. Arvioinnin vilineitd tulee 16ytda
sekd ammattilaisen ettd asiakkaan kéytettdvéiksi. Osa mittareista on lisenssinvaraisia tai ainoas-
taan jonkin ammattiryhmén kaytettaviksi. Arvioinnin tekemiseen tulee nimetd vastuuhenkilo
vaikka kdytannon arvioinnin suorittaisi joku muu esim. havainnoimalla péivittdin. Tiimissi tehty
moniammatillinen arviointi on myds yleistd. Maksaja voi asettaa jotain kriteerejd arvioinnille ja
lausunnon kirjoittajalle.

Palvelun pituus méaaraytyy arvioivissa ja valmentavissa asumispalveluissa tavoitteista. Olen-
naista on ettd palvelu on médraaikainen ja asiakas tietad olevansa arvioitavana tai valmennuksessa.
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Kukaan ei saisi olla “arvioitavana tai valmennettavana” vuosikausia yhtdjaksoisesti. Asumiseen
voi liittyd vuosien mittaan arvioivia tai valmentavia jaksoja, jolloin tavoitteet ja jakson pituus
ovat madritelty ja rajattu.

Paikkana arvioinnille tai valmennukselle voi olla joko palveluntuottajan hallinnoima tila tai
asunto, asiakkaan oma koti (esim. lapsuuden koti). Asumisen arviointia ja -valmennusta voidaan
myo6s tuottaa asunnon ulkopuolelle kuten kauppaan, virastoihin, harrastuksiin jne.

Palveluntuottajan olisi hyvé kuvata tarjoamansa tilan ominaisuuksia ja miten ne voivat tukea
tavoitteita. Esim. Tapahtuuko ruuanvalmistuksen harjoittelu ohjaajan kanssa omassa keittiossé
vai ryhmassé yhteiskeittiossa.
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