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Vaikeavammaisille mydnnettava henkilokohtainen apu tuli Suomessa méaararahasidonnai-
sesta palvelusta subjektiiviseksi oikeudeksi vuonna 2009 vammaispalvelujen lakimuutoksen
yhteydessa. Vammaisten oikeuksia Suomessa maarittelee kansallinen lainsaadantd, EU:n
vammaisstrategia sekd YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus,
jonka kansalliset ratifiointitoimet saatiin Suomessa paatokseen kevaalla 2016.

Taman Kirjallisuuskatsauksena toteutetun opinnaytetyon tarkoituksena oli kerata nayttoon
perustuvaa tietoa siitd, kuinka vaikeavammaisille myénnettava henkilokohtainen apu seké
kansallisten ja kansainvalisten tahojen maarittelemat vammaisten oikeudet nayttavat Suo-
messa toteutuneen vuoden 2009 lakimuutoksen jalkeen. Kirjallisuuskatsaukseen valikoitui
yhdeksan suomalaisissa yliopistoissa tehtya tutkimusta, joista vaitdskirjoja on kaksi, pro gra-
duja kuusi ja lisensiaatintoita yksi. Heterogeenisen aineiston analyysimenetelmana kaytet-
tiin kuvailevaa luokittelua.

Vaikeavammaisten henkilokohtaisen avun toteutumisessa avun jarjestamistavalla on mer-
kittava vaikutus oikeuksien toteutumisen kannalta. Aineiston perusteella henkilékohtaisen
avun jarjestaminen tyénantajamallilla toteuttaa henkildkohtaisen avun ideologiaa ja erityi-
sesti vaikeavammaisen henkilon itsemaaraamisoikeutta parhaiten, kunnallinen avustajapal-
velu heikoiten. Vammaisten oikeuksien toteutumisen osalta fyysinen esteettomyys toteutuu
asenteellista esteettomyytta selvasti paremmin. Osallistumismahdollisuudet ja vammaisten
yhdenvertaisuus muihin ihmisiin nahden ovat melko hyvélla tasolla. Suurempana epékoh-
tana onkin asuinkunnasta riippuvainen yhdenvertaisuus muihin vammaisiin nahden. Yhden-
vertaisuuden toteutumisen liséksi puutteita on valinnanvapaudessa sekd vammaisten so-
sioekonomisen aseman parantamisessa. Henkilékohtainen apu oikealla ja tarkoituksenmu-
kaisella tavalla toteutettuna tukee vammaisten oikeuksien sekd vammaisten perusoikeuk-
sien toteutumista.

Pilottikokeilun hyvien kokemusten perusteella henkilokohtaisen avun yhdeksi jarjestamista-
vaksi on tulevaisuudessa tulossa myoés henkilékohtainen budjetointi. Jatkotutkimuksena voi-
sikin tutkia henkilokohtaisen avun ideologian ja vammaisten oikeuksien toteutumista, kun
avun jarjestamistapana on henkildkohtainen budjetointi.

Avainsanat henkilokohtainen apu, henkildkohtainen avustaja, vammaispal-
velut, vammainen, vaikeavammainen, vammaisten oikeudet
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This thesis is a literature review of disabled people’s rights and personal assistance in Fin-
land. The purpose of this review is to investigate how disabled people’s personal assistance
and rights are realized in Finland after September 2009 when Disability Service Act changed
and personal assistance came to be a strong right for people with severe disabilities.

This literature review consists of nine studies from Finnish Universities: six Master’s theses,
one licentiate thesis and two doctoral theses. The literature was analyzed by using narrative
classification.

Disabled persons’ personal assistance in Finland can be arranged in four different ways.
The arrangement model where a disabled person is the employer of one’s assistant supports
the ideology of personal assistance in the best way. On the basis of these theses the mu-
nicipal arrangement model is the weakest way to support participation and self-determina-
tion of persons with disabilities.

On the basis of this literature review the most significant shortcomings in disabled people’s
rights were in equality and in improvement of disabled persons’ socioeconomic status. The
customers of personal assistance are not treated in the same way in different parts of the
country. Some of them have the opportunity to choose the arrangement model or assistant,
but it's not possible in general. Persons with severe disabilities are usually unemployed
though they had education. Social participation and experiences of involvement were highly
appreciated among disabled people. Persons with severe disabilities need expedient and
sufficient personal assistance to realize and to enjoy their rights.

It seems that in the future personal budgeting can be one of the arrangement models of
disability services in Finland, because experiences of a pilot project were good. Personal
budgeting model enhances service users’ freedom to choose between services they like and
really need. It also supports one’s self-determination and equality. In the future it would be
justified to investigate how disabled people’s rights and the ideology of personal assistance
come true by using personal budgeting as an arrangement model.

Keywords personal assistance, personal assistant, disabled, disability,
disabilities, disabled peoples’ rights
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1 Johdanto

Kaikilla inmisilla tulisi olla yhtélaiset mahdollisuudet ja velvollisuudet toimia yhteiskun-
nassa. Kaytadnnossa yhtalaiset oikeudet eivat kuitenkaan Suomessa vammaisten koh-
dalla toteudu. Vammaisuus on yksi yhtalaisten oikeuksien toteutumisen laajimmista on-
gelma-alueista (Niemela 2007: 31). Vallitsevat asenteet ja yhteiskunnan rakenteelliset
esteet rajoittavat vammaisten yhteiskunnallista osallisuutta, itsemaaraamisoikeutta ja
vammaisten ihmisten itsendista suoriutumista. Vammaisten henkildiden yhdenvertaisen
ja oikeudenmukaisen aseman turvaamiseksi yhteiskunnassa laadittin Suomen vam-
maispoliittinen ohjelma, joka siséltaé konkreettisia korjaus- ja kehittdmistoimenpiteita
vammaisten ihmisten aseman parantamiseksi Suomessa. (Vahva pohja osallisuudelle ja

yhdenvertaisuudelle. Suomen vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010-2015: 3.)

Vammaispoliittisen ohjelman tavoitteina olivat mm. vammaistutkimuksen vahvistaminen
ja tietopohjan lisaaminen, vammaisten erityispalvelujen ja tukitoimien saatavuuden seka
laadun varmistaminen maan eri puolilla. My6s YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia
koskevan yleissopimuksen ratifioinnin edellyttamien sdddésmuutosten valmistelu ja voi-

maansaattaminen kuuluivat ohjelman tavoitteisiin. (VAMPO 2010-2015: 4.)

Vaikeavammaisten ihmisten henkilékohtainen apu tuli lakiuudistuksen myota maarara-
hasidonnaisesta palvelusta subjektiivisten oikeuksien piiriin 1. tammikuuta 2009 alkaen
ja se on asiakasmaarilla mitattuna viime vuosina eniten kasvanut vammaispalvelu. Hen-
kilokohtainen apu on osa vammaisten hyvinvointijarjestelmaa, jonka tavoitteena on lisata
vaikeavammaisten itsendisyytta, osallisuutta ja voimaantumista (Christensen — Guldvik
—Larsson 2013: 19). Vuodesta 2008 vuoteen 2012 henkildkohtaisen avun asiakasmaara
lahes kaksinkertaistui. Asiakasmaaran kasvuun vaikutti lakimuutoksen lisdksi vaeston
ikd&ntyminen. (Eskelinen — Linnosmaa — Nurmi-Koikkalainen — Vaisanen 2012:19, Vam-
maislainsaadannon uudistamistyéryhman loppuraportti 2014.) Vammaispalvelulain mu-
kaista henkilokohtaista apua saa Suomessa vuosittain yli 11 000 vammaista, joista joka

neljas on yli 65-vuotias (Ihalainen — Kettunen 2015: 197).

Taman opinnaytetyona tehtavan kirjallisuuskatsauksen aiheena on vammaisten oikeuk-
sien toteutuminen Suomessa vuoden 2009 lakimuutoksen jalkeen erityisesti vammais-
palveluihin kuuluvan henkilokohtaisen avun osalta. YK:n vammaisten oikeuksia koske-

van yleissopimuksen ratifioinnin loppuunsaattamiseksi vaadittavat viimeiset kansalliset



lakimuutokset on tehty ja yleissopimuksen ratifiointitoimet on vuosien odottelun jalkeen
saatu paatokseen toukokuussa 2016. Aiheen ajankohtaisuutta liséd myods meneilldan
oleva sosiaali- ja terveyspalvelujen uudistus seka seuraava vammaispalvelujen lakiuu-

distus, joka koskee myo6s henkilékohtaisen avun kehittamista.

Vammaislainsaadannon uudistaminen on jatkuva, pitkakestoinen ja pitkdéan tavoiteltu
uudistus, jonka uusimpana tarkoituksena on yhdistaa vammaispalvelu- ja kehitysvam-
malait yhdeksi uudeksi laiksi, joka takaa eri vammaisryhmille yhtaldiset oikeudet. Laki-
uudistuksen lahtékohtana on vammaisten ihmisten osallisuuden ja yhdenvertaisuuden
parantaminen. Uuden lain tavoitteena on sailyttaa oikeus palveluasumiseen, henkilékoh-
taiseen apuun sekd vammaisten liikkumista tukeviin palveluihin. Lisatavoitteena on ke-
hittd& henkilékohtaista apua ja lyhytaikaista huolenpitoa seké tukea ja valmennusta uu-

denlaisena palveluna. (Vammaislainsaddannoén uudistus 2016.)

Vammaispalveluiden uusimman lakimuutoksen uudistamistyéryhman loppuraportti val-
mistui huhtikuussa 2015 ja sen jatkovalmistelu kaynnistyi kevaalla 2016. Valmistelussa
huomioidaan myds palveluiden kayttgjat eli vammaiskentén toimijat. Nykyinen hallitus-
ohjelma velvoittaa sosiaali- ja terveysministerién etsiméén saastdja kuntien toimin-
noissa. Vammaispalveluiden saastdja suunnittelemaan on asetettu Kynnys ry:n toimin-
nanjohtaja Kalle Konkkola, joka keraa saastodideoita Selvitysmies-nimisella Facebook-
sivulla. Hallituksen esitys on tarkoitus antaa syksylla 2017 ja vammaisten henkildiden
erityspalveluja koskeva laki tulisi kokonaisuudessaan voimaan 2019. (Vammaislainsaa-

dannon uudistus 2016.)

Taman opinnaytetydn aihe on lahtdisin Med Group Oy:std, joka on suomalainen yksityi-
nen terveyspalveluiden tuottaja, jonka palveluihin kuuluvat laakaripalvelut, ensihoito,
suun terveydenhoito, silmaladkaripalvelu sekéa hoiva- ja sosiaalipalvelut. Med Group Oy
toimii terveydenhuoltoalalla julkisen sektorin kumppanina seka tarjoaa palveluita yksityi-
sille henkildille. Yrityksen toimintaa ohjaavat arvot ovat potilasturvallisuus, asiakaslahtoi-
syys, yhteiskuntavastuullisuus ja vaikuttavuus. Med Group avustajapalvelu tuottaa vam-
maisten ihmisten henkilékohtaisen avun palveluita padkaupunkiseudulla, Pirkanmaalla
ja Kotkassa. Henkilokohtaisia avustajia yrityksessa tydskentelee noin 300. Henkil6koh-
taisen avun asiakkaita on Suomessa kaikissa toimipisteisséd yhteensa noin 500. Med

Group Oy:n avustajapalvelut tuotetaan kuntien palveluseteleilla. (Med Group Oy.)



2 Vammaisuuden maaritelmia

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (380/1987, 28)
maarittelee vammaisen henkilén henkildksi, jolla on sairauden tai vamman johdosta pit-
k&aikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaméan toiminnoista. Yleisim-
pid vammoja ovat nako- ja kuulovammat, puhe- ja kommunikaatiohairiot, kehitysvam-
mat, vaikeat mielenterveyshairitt, tuki- ja liikuntaelimistén vammat ja sairaudet seka kes-
kushermoston sairaudet ja kehityshairiot. (Ihalainen — Kettunen 2015: 187; Laki vammai-

suuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 380/1987.)

Maailman terveysjarjestd (WHO) esittdd vammaisuuden ja sen aiheuttamien haittojen

porrastuksen seuraavasti:

1. VAMMA (impairment) tarkoittaa psykologisten tai fysiologisten toimintojen tai
anatomisen rakenteen puutosta tai poikkeavuutta

2. VAJAATOIMINTA (disability) tarkoittaa vammasta johtuvaa rajoitusta tai puutosta
ihmiselle normaaleiksi katsottavissa toiminnoissa

3. HAITTA (handicap) tarkoittaa vammasta tai vajaatoiminnasta johtuvaa, tiettya yk-
silba koskevaa, huono-osaisuutta, joka estaa tai rajoittaa hanen ikansa, suku-
puolensa, sosiaalisen asemansa ja kulttuuritaustansa huomioon ottaen normaa-

liksi katsottavaa suoriutumista

WHO:n mukaan elimistdn vaurio (vamma) ei sellaisenaan valttamatta merkitse toiminta-
kyvyn rajoitusta. Jollekin yksittaiselle henkilélle vamma voi kuitenkin aiheuttaa toimin-
nanvajautta, josta voi juuri kyseisen henkilén olosuhteissa aiheutua haittaa. Yksildlliset
olosuhteet ovat vammaisuuden kaytannollisten vaikutusten eli haittojen kannalta ratkai-
sevat. Laajasti kasitettynd vammaisuus sisaltaa todetut vammat tai sairaudet, lukuun ot-
tamatta ohimenevia tai vahaisia sairauksia. Suppeasti kasitettynd vammaisuus sisaltaa
jossakin muodossa suoriutumista haittaavat tilat. Vaikeavammaisuuteen kuuluvat tilat,
joissa aiheutuu normaalia elam&é olennaisesti rajoittava haitta tai haittoja. (International
Classification of Impairments, Disabilities, and Handicaps 1993: 14; Raty 2010: 32-33.)

Véaestoa ei voida jakaa vammaisiin ja vammattomiin, koska selkeda rajaa naiden ryhmien
vdlille ei voi vetdd. Sairaus voi johtaa vammaisuuteen, mutta usein kyseessa on ohime-
neva tila, joka paranee jattamatta pysyvaa haittaa tai vajaatoimintaa. Ikdantyminen tuo

yleensd mukanaan toimintakyvyn heikentymista, koska ikdantyessa vammat ja sairaudet



lisdantyvat. Vanhuksen ongelmia tulisikin kasitella samalla tavalla kuin hanen ikaryh-
maénsa kuuluvien asioita yleisesti kasitelladn. Tyokyvyttomyyskin rinnastetaan usein
vammaisuuteen, vaikka vammaisuus ei valttdmatta ole este tyokykyisyydelle tai tybela-
massa parjaamiselle. (Raty 2010: 32-33.)

Vammaispolitikkaan ja vammaisten henkildiden yhteiskunnalliseen asemaan vaikuttaa
vahvasti se, minkalaisen yhteiskuntakasityksen kautta vammaisuutta tarkastellaan. Yksi
lahestymistapa vammaisuuteen on ns. hyvantekevaisyysmalli, jossa vammaiset ymmar-
retdan lahinna saalin ja avun kohteina, omatoimisesti elamaan kykenemaéttomina ihmi-
sind. Laaketieteellinen malli maarittelee vammaisuuden toimintavajauksen kautta ja kes-
kittyy vammaispolitikassa kuntoutuksen avulla parantamiseen. Sosiaalisessa mallissa
vammaisuus on yhteiskunnan rakenteiden aiheuttamaa vammaisten henkildiden eriar-
voistamista. lhmisoikeusmallin kautta vammaisuutta tarkasteltaessa paahuomio kiinnite-
taan vammaisten henkildiden ihmisoikeuksiin seka niiden toteutumiseen ja toteuttami-
seen. Moniulotteisessa selitysmallissa vammaisuus kuvataan usean eri ulottuvuuden
avulla. Moniulotteista selitysmallia edustaa WHO:n 2001 hyvaksyma tautien sijaan ter-
veyden maarittelyyn keskittyva standardi ICF. Tarkasteltavia ulottuvuuksia ovat:

- ruumiin tai aistien rakenteen tai toiminnan poikkeavuus
- niiden aiheuttama toiminnallinen poikkeavuus
- toiminnallinen rajoite tai haitta
- osallistumisen rajoite
- ympariston esteet
- ympariston edistavat tekijat
(Haarni 2006: 11.)

2.1 Vammaisuus sosiaalisena ilmiona

Sosiaalinen malli on laéketieteellisen mallin ohessa yleistyva lahestymistapa vammai-
suuden ymmartamisessd myds vammaistutkimuksessa. Vammaisuuden sosiaalinen
malli on alun perin kehittynyt 1970-luvulla Britanniassa vammaisten aktivistien keskuu-
dessa. Sosiaalisen mallin luojana tunnetaan Michael Oliver, jonka mukaan vammai-
suutta ei voi selittda biomedikaalisilla syilla. Britannian vammaisaktivistit vaativat vam-
maisuuden ymmartamisessa keskittymista biologisten tekijdiden sijaista sosiaalisiin te-

kijoihin. Biologisten tekijéiden sijasta kulttuuriset ja yhteiskunnan rakenteelliset tekijat



vammauttavat ihmisia ja tekevat heista eriarvoisia. Vammaisuutta ei tule nahda yksilolli-
send ongelmana vaan sosiaalipoliittisena kysymyksen&. (Haarni 2006: 11; Lawson -
Priestley 2017; Oliver 1990: 3; Raty 2010: 32.)

Poliittinen lahestymistapa vammaisuuteen tulkitsee vammaisuutta sosiaalisen mallin
kautta. Poliittisessa lahestymistavassa painotetaan ympariston esteiden yhdenvertaisen
kohtelun tarkastelua vamman sijaan. Vammaispolitiikan ja vammaispalveluiden ensisi-
jaisena tarkoituksena nahdaankin vammaisten henkildiden tasavertainen elaméa muiden

kanssa seka taysimaarainen yhteiskunnallinen osallistuminen. (Haarni 2006: 12.)

Yksi tapa lahestyd vammaisuutta perustuu siihen, ettd vammaisuutta pidetaan vasta ih-
misen toissijaisena ominaisuutena. Ensisijaisesti vammaiset ovat tavallisia ihmisia mui-
den joukossa. Kansainvalisen yhteisén vammaisia henkildita koskevat lait ja sopimukset
perustuvat juuri téllaiselle ajattelutavalle. Vammaisten henkildiden ihmisoikeuksien to-
teutumisen varmistaminen ja oikeus yhdenvertaisuuteen tulisi olla vammaispolitikassa
keskeisena asiana ja yhteiskunta tulisi rakentaa niin, etta my6s vammaisilla ihmisilla olisi

yhtélaiset mahdollisuudet ja oikeudet osallistua siihen. (Haarni 2006: 9.)

YK:n yleissopimuksen mukaan vammaisiin henkilGihin kuuluvat ne ihmiset, joilla on sel-
lainen pitk&aikainen ruumiillinen, alyllinen, henkinen tai aisteihin liittyva vamma, jonka
vuorovaikutus erilaisten esteiden kanssa voi estda heidan tehokkaan ja taysimaaraisen
osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisena muiden henkildiden kanssa. (YK:n

vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus: 19).

Tavallaan vammaisuutta méaarittelevat my6s kuntien sosiaalityontekijat, jotka tekevat
vammaispalvelupaatoksia. Esimerkiksi henkilokohtaisen avun myéntamisen kriteerina
on vaikeavammaisuus, jonka sosiaalitydntekija joutuu méaarittelemaan palveluhakemuk-
sen tietojen (esim. l&&karinlausunnon), kunnallisten soveltamisohjeiden ja lainsaadan-
non perusteella. Vammaispalvelujen paatoksenteossa kunnalliset soveltamisohjeet pai-
nottavat vaikeavammaisuuden maarittelyd sosiaalisen mallin kautta. (Huttunen 2012:
56.)



2.2 Vammaisuus yksil6llisena ilmiéna

Oliverin (1990) mukaan vammaisuuden yksiléllinen malli perustuu teoriaan, jossa vam-
maisuus on ihmisen henkilokohtainen tragedia. Se sisaltdd myos psykologisen ja laake-
tieteellisen ndkdkulman vammaisuuteen. Oliver kayttaa mieluummin termia laéketieteel-
listdminen kuin laéketieteellinen malli. La&ketieteellinen malli on enemmankin vammai-
suuden yksiléllinen malli, jonka merkittdvana osana laaketieteellistiminen on. Vammai-
suuden laaketieteellistamista Oliver kuitenkin pitaa tarpeettomana, koska vammaisuus
sosiaalinen asema eika laaketieteellinen kunto. Laakéarit on koulutettu tekemaan diag-
nooseja, hoitamaan ja parantamaan potilaita, mutta ei lievittdmaéan sosiaalisia olosuh-
teita. (Oliver 1990: 2.) Henkilokohtaisen tragedian teoriaan perustuvasta yksil6llisesta
mallista kaytetaan myos em. nimitysta hyvantekevaisyysmalli (Haarni 2006: 11).

Tapio Radyn mukaan vammaisuuden tai vammaisen henkilén méaérittelyssa on aina
kyse yksilon tilasta ja kokemuksesta seké yhteiskunnallisesta ja sosiaalipoliittisesta ky-
symyksesta. Vammaisuuden yleisen tason maarittely ei ole riittdvaa erilaisten toimenpi-
teiden suunnittelun pohjaksi. Toimintaohjeiden ja suunnitelmien laatiminen edellyttaa,
ettd vammaisuuden erilaiset vaikutukset yksilon toimintakykyyn ja -mahdollisuuksiin tas-
mennetaan. Radyn mukaan vammaisia henkilita ei pida nahda yhtend ryhmana vaan
yksiléina. Jokaisen vammaisen henkilén kohdalla tulee huomioida erikseen ne toiminta-

rajoitukset, joita kyseinen vamma aiheuttaa. (Réaty 2010: 32.)

Vammaisuutta esiintyy kaikissa ikdaryhmissa. Vamma voi olla synnynnéinen tai se voi
tulla seurauksena sairaudesta tai tapaturmasta. Vamma voi olla nakyva tai sellainen, jota
muut ihmiset eivat huomaa. Pysyvaa vammaa voidaan ajatella myos yksilén omaisuu-
tena. Nakyva vamma tai sairaus tulkitaan kuitenkin usein ihmisessa hallitsevaksi piir-
teeksi, jolloin vaikeavammaisen ihmisen kohtaaminen aiheuttaa hdmmennysta. Vam-
man ajatteleminen ominaisuutena pitaa ylla ennakkoasenteita. Vammaisia voidaan en-
nakkoasenteiden perusteella pitdd vammansa perusteella sankareina. Toisessa aari-
paassa vammaisia aliarvioidaan eikd mielleta itsendisiksi ja ymmartaviksi inmisiksi. Ali-
arviointi estaa tasavertaisen kohtelun, vaikka se olisikin tiedostamatonta ja hyvantah-
toista. (Ihalainen — Kettunen 2015: 186.)



3 Henkilékohtainen apu

Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen erityisasiantuntija Juha-Pekka Konttinen maaritte-
lee Vammaispalvelujen kasikirjassa (2015) henkilokohtaisen avun valttamattémaksi toi-
sen ihmisen antamaksi avuksi niissa tavanomaiseen elamaan liittyvissa toimissa, jotka
henkilo itse tekisi, mutta ei vammansa tai sairautensa takia niista itse selviydy. Henkil6-
kohtainen apu mahdollistaa itsendisen elaman vaikeavammaiselle henkil6lle. Vammais-
palvelulain mukaan henkildkohtaiseen apuun on subjektiivinen oikeus vaikeavammaisilla
henkil6illa, jotka tayttavat avun myontamiskriteerit. Keskeisimpana kriteerina palvelun
myontamiselle on vaikeavammaisuus (Toikkanen 2010: 102). Henkilbkohtaisen avun on
tarkoitus auttaa vaikeavammaista henkil6a kotona ja kodin ulkopuolella harrastuksissa,
tydssa, opiskelussa, paivittaisissa toiminnoissa ja sosiaalisissa kontakteissa. (Vammais-
palvelujen kasikirja 2015.)

Paivittaiset toiminnot ovat toimia, joita ihmiset tekevat joka paiva tai harvemmin mutta
kuitenkin toistuvasti. Paivittaisiin toimiin kuuluvat esimerkiksi pukeutuminen, peseytymi-
nen, liikkuminen, siivoaminen ja ruokahuolto. Tydlla tarkoitetaan tdssa yhteydessa tyo-
suhteen lisaksi yritystoimintaa. Henkilokohtaisen avun myontamiskriteereissa opiskelu
tarkoittaa tutkintoon johtavaa koulutusta tai tdydennyskoulutusta, joka vahvistaa vam-
maisen ammattitaitoa ja parantaa tyollistymismahdollisuuksia. Muuhun opiskeluun hen-
kilokohtaista apua voidaan mydntaa yhteiskunnalliseen osallistumiseen ja sosiaaliseen
vuorovaikutukseen tarkoitettujen tuntimaarien mukaan, koska muu opiskelu katsotaan

harrastustoiminnaksi. (Ihalainen — Kettunen 2015: 197.)

Jos vammaisen henkilén avun tarve perustuu hoivaan, hoitoon ja valvontaan, ei henki-
I6kohtaista apua mydnneté vaan auttamismuotoina ovat kotihoito, omaishoito, kehitys-
vammahuollon erityispalvelut tai muut sosiaali- ja terveyspalvelut. Pitkdaikaishoidossa
tai laitoshoidossa oleville vammaisille ei myoénneta henkilokohtaista apua. Vammaisen
henkildn avun tarve voi olla jatkuvaa tai tilapaista ja se voi vaihdella muutamasta tunnista
viikkossa ympdarivuorokautiseen tarpeeseen. Vuoden 2011 alusta l&htien henkilokohtaista
apua on jarjestettava vahintdan 30 tuntia kuukaudessa. Henkilokohtaisen avun jarjesta-
misessa on huomioitava vammaisen oma mielipide, toivomukset ja elamantilanne. (lha-
lainen — Kettunen 2015: 197.)



3.1 Henkilékohtaisen avun myontaminen vaikeavammaiselle

Kunta on velvollinen jarjestamaan vaikeavammaiselle henkilokohtaista apua vahintaan
30 tuntia kuukaudessa, jos sita pienempi tuntimaara ei riitd turvaamaan vammaisen hen-
kilon avuntarvetta pdivittaisissa toimissa, harrastuksissa, tydssa, opiskelussa, yhteiskun-
nallisessa osallistumisessa ja sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitamisessa. Lain mu-
kaan henkilokohtaisen avun on tarkoitus auttaa vaikeavammaista henkil6a toteuttamaan
omia valintojaan edella mainituissa toiminnoissa. Henkilokohtaisen avun jarjestamisen
edellytyksend on, ettd vaikeavammaisella henkildlla on itselldén riittdvat voimavarat
avun sisallon ja toteutustavan maarittelemiseen. (Laki vammaisuuden perusteella jarjes-

tettavista palveluista ja tukitoimista 380/1987, jaljempé&na viitteissd Vammaispalvelulaki.)

Vammaispalvelulaissa henkildkohtaisella avulla tarkoitetaan vaikeavammaisille henki-
I6ille myonnettavaa henkildkohtaisen avun palvelua, johon vammaisilla on subjektiivinen
oikeus. Vaikeavammaisuus subjektiivisen oikeuden edellytyksena poikkeaa muista sub-
jektiivisen oikeuden perusteista silld, etta se ei ole numeerisesti mitattava. Vaikeavam-
maisuus on vian, vamman tai sairauden aiheuttama toimintakyvyn haitta. Henkilékoh-
taista apua haettaessa avun maaran ja toteuttamistavan paattaa tarvittaessa sosiaali-
tydntekija saamiensa ladkarintodistusten ja terapeuttien lausuntojen perustella, jos avun

hakija ei ilmaise omia tarpeitaan ja mielipiteitaan. (Toikkanen 2010: 103.)

Henkilokohtaisella avulla on vaikeavammaisille suuri merkitys yhteiskuntaan osallistumi-
sessa. Taysimaarainen osallistuminen edellyttaa sosiaalitydntekijan paatbksen kautta
saatavaa, vaikeavammaiselle kuuluvaa palvelua. Sosiaalitydntekijan rooli palvelun saa-
miseksi on merkittava, mutta kuitenkin valillinen. Palvelun hyddyntamisesta paattaa asia-
kas itse. Vammaispalveluissa asiakas ei ole vain palvelujen kohde vaan aktiivinen toi-
mija, joka voi palvelua kayttamalla toteuttaa itsemaaraamisoikeuttaan seka yhdenvertai-
suuttaan kansalaisena. Paatoksenteossa sosiaalityontekijat arvioivat vaikeavammaisten
asiakkaiden toimintakykya yksildllisesti ja tulkitsevat paatdoksentekoa ohjaavia lakeja.
Henkilokohtaisen avun mydntamista ohjaavat lait ja niiden soveltamisjarjestys on esitelty
luvussa 6. (Finnil& 2010: 30; Heikkinen 2011.)

Piritta Huttunen (2012) on pro gradu —tutkielmassaan tutkinut diskurssianalyysilla eraan
kaupungin vammaispalvelupdatoksistd, kuinka sosiaalityontekijat rakentavat vaikea-
vammaisuutta palveluja myonnettaessa. Vaikeavammaisuus on henkilokohtaisen avun

myontamisen keskeinen kriteeri. Minna Heikkinen (2011) on pro gradu —tutkielmassaan



tutkinut sosiaalitydntekijoiden ndkemyksid vammaispalvelun sosiaalitydn asiantuntijuu-
desta. Esimerkkina on kaytetty juuri henkildkohtaisen avun paatoksentekoprosessia,
jossa sosiaalityon asiantuntijuus rakentuu vammaispalvelun asiantuntijuudelle. Siin& ko-
rostuvat yhteisollisyys, lainsdddannon soveltaminen, toimintakyvyn arvioiminen seka
palveluohjaus. (Heikkinen 2011: 52-58; Huttunen 2012.)

Vuonna 2009 toteutettu vammaispalvelulain muutos on todennakdisesti parantanut pal-
velutaloissa asuvien vammaisten mahdollisuutta henkilékohtaiseen apuun, koska sub-
jektiivisena oikeutena henkilokohtainen apu mahdollistaa harrastus- ja asiointiapua
myo6s kodin ulkopuolelle. Lakimuutoksesta hyotyivat myos tuntimaaraisesti vahaiselle
avulle jaaneet vaikeavammaiset. Subjektiivisen oikeuden henkilékohtaiseen apuun oi-
keuttava lakimuutos toteutettiin vaiheittain. 1.9.2009 — 31.12.2010 henkildkohtaista apua
oli jarjestettava vaikeavammaiselle vahintddn kymmenen tuntia kuukaudessa ja sen jal-
keen vahintaan 30 tuntia kuukaudessa. Myos ne vaikeavammaiset henkilot, jotka eivat
kykene itse toimimaan avustajien tyOnantajina, saavat oikeuden apuun, joka voidaan
jarjestaa esimerkiksi avustajapalvelulla. Naissa tapauksissa vammaisen on kuitenkin ky-
ettava itse maarittelemaan oma avun tarpeensa. Mikali riittavid voimavaroja avuntarpeen
maarittelyyn ei ole, taytyy kunnan jarjestaa palvelu jonain muuna kuin vammaispalvelu-
lain mukaisena henkilékohtaisena apuna. (Vammaispalvelulaki 981/2008; Toikkanen
2010: 103-104.)

3.2 Henkilbkohtaisen avun jarjestamistavat

Kunnan vammaiselle jarjestama henkilokohtainen apu voidaan jarjestdd useammalla eri
mallilla tai niiden yhdistelmilla. Vammaispalvelulain (380/1987) mukaan vammaisen asi-
akkaan omat toivomukset ja mielipide on otettava huomioon kunnassa kaytettavissa ole-
vien jarjestamistapojen puitteissa. Myds vammaisen elamantilanne seka palvelusuunni-
telmassa maaritelty yksilollinen avun tarve on huomioitava. Huomioiminen tarkoittaa jar-
jestamistavan paatoksenteossa asiakkaan itsemaaradmisoikeuden kunnioittamista. Pal-
velumuodon valinnassa ratkaisevana tekijana on asiakkaan mielipide siitd, milla tavoin
jarjestettyna apu parhaiten edistdd vammaisen itsendista elaméa ja osallistumista. (Uo-
tinen 2009: 111-112; Vammaispalvelulaki 380/1987.)

Vammaispalveluja koskevan kuntakyselyn (2013) osaraportissa kerrotaan, ettéa henkilo-
kohtainen avustaja —jarjestelma eli tydnantajamalli on selvasti yleisin henkilokohtaisen

avun jarjestamistavoista. Kuntakyselyyn vastasi 288 kuntaa, joiden alueella asuu 94,9%
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Suomen véaestdsta. Kuntakyselyn mukaan henkildkohtainen avustaja —jarjestelmalla jar-
jestettiin palvelu 64 %:lle asiakkaista. Ostopalvelua kaytettiin 24 %:lla kyselyyn vastan-
neiden kuntien henkilokohtaisen avun asiakkaista. Palvelusetelin kaytto jarjestamista-
pana on viime vuosina hieman lisdantynyt aikaisemmista vuosista, mutta on edelleen
melko vahaista (3 %). Henkilokohtaisen avun palvelut on joissain kunnissa jarjestetty
my6s useamman eri mallin yhdistelméalla. (Vayrynen 2014: 2, 5.) Kunta voi jarjestaa pal-
velun myds omana toimintanaan tai yhteistydéssa muiden kuntien kanssa. Sote-uudistuk-
sen myota sosiaali- ja terveyspalvelujen jarjestamisvastuu siirtyy kunnilta uusille itsehal-

lintoalueille (18).

Kuntakyselyn mukaan lahes puolet vastanneista kunnista kertoi kunnalla olleen vaikeuk-
sia henkilokohtaisen avun jarjestamisessa. Vaikeuksien paaasialliset syyt olivat avusta-
jien saatavuuteen liittyvien syiden lisdksi henkilokohtaisen avun monimutkainen jarjes-
telma. Patevien ja sopivien avustajien rekrytoiminen seka sijaisten saaminen koettiin vai-
keaksi erityisesti pienempia tuntimaaria tarvitsevien kohdalla. Avustajan tydnantajana
toimiminen tuottaa vaikeuksia monelle vaikeavammaiselle. Joissain kunnissa palvelun
jarjestamista vaikeuttivat myos ostopalvelun kayton vaikutus kustannuksiin tai ostopal-
velujen heikko saatavuus. (Vayrynen 2014: 5.)

3.2.1 Tyo6nantajamalli

Tydnantajamallissa vaikeavammainen henkild toimii avustajansa tyénantajana. Kunta
korvaa avustajan palkkaamisesta aiheutuvat kulut. (Ahola — Konttinen 2009: 34.) Tyon-
antajamallin kayttdminen edellyttaa, ettd vammaisella henkildlla on kykya ja voimavaroja
toimia avustajansa tybnantajana seka valmiudet oman elaméansa hallintaan ja itsedén
koskevaan paatoksentekoon. Vammaisen henkilon asuinkunnan on tarvittaessa autet-
tava ja ohjattava vammaista henkiléa tydnantajavelvoitteiden hoitamisessa. Kunnallinen
auttaminen ja ohjaaminen sisaltavat avustajan palkanmaksuun liittyvat asiat, avustajan
koulutuksen ja tyénohjauksen, tyéterveyshuollon jarjestamisen seké avustajavalityksen.
(Réty 2010: 246.) Suomessa toimiva vammaisten ihmisten yhteinen kansalais- ja ihmis-
oikeusjarjestd Kynnys ry on myos julkaissut henkilékohtaisen avustajan tydnantajan op-
paan, jossa neuvotaan tyténantajana toimimiseen liittyvissa asioissa. (Malm ym. 2006:
370.) Myo6s Henkilokohtaisten Avustajien Tydnantajien Liitto (Heta) tarjoaa avustajien
tydantajina toimiville henkildille tydnantajuuteen liittyvaa puhelinneuvontaa ja jasenilleen
lakipalveluita (HetaHelp 2016).
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Alaikaisen vammaisen henkilon kohdalla lapsen edunvalvoja eli yleensé huoltaja voi toi-
mia avustajan tyonantajana ja kayttaa tyonjohto-oikeutta. Pienelle lapselle voi olla lapsen
edun kannalta perusteltua palkata avustajaksi omainen. Vajaavaltaisen taysi-ikdisen
vammaisen kohdalla edunvalvoja voidaan maarata kayttamaan tydnjohto-oikeutta. Lah-
tokohtana on kuitenkin aina pidettava sit, ettd vammaisella henkildlla on itsellaan riitta-
vat voimavarat avun sisallon ja toteutustavan madrittelemiseen. (Raty 2010: 246.)

Henkilokohtaisena avustajana ei voi toimia vaikeavammaisen omainen, ellei sita erityi-
sen painavasta syysta pideta vammaisen henkilon edun mukaisena. Taman vammais-
palvelulakiin liittyvan saadoksen tarkoituksena on erottaa henkilokohtainen avustaja
omaishoitajasta (Ahola — Konttinen 2009: 41; Vammaispalvelulaki 380/1987). Omaisen
ja vaikeavammaisen vélinen tyésuhde on kuitenkin mahdollista tilanteissa, joissa on ky-
symyksessa akillinen avun tarve esimerkiksi avustajan sairastuttua tai avustajan tyosuh-
teen paatyttyd. Omaisen palkkaaminen avustajaksi on perusteltua myds silloin, kun per-
heen ulkopuolisen avustajan palkkaaminen on mahdotonta tai erityisen vaikeaa. Henki-
I6kohtaisen avustajan tydnantajana toimiminen aiheuttaa helposti ristiriita- ja jaaviysti-
lanteita lahiomaisen osalta, jos kyseessa on perheen sisdinen tydsuhde. Vajaavaltaisten
vammaisten henkildiden kohdalla ongelmia aiheuttavat myos edunvalvontasuhteisiin liit-
tyvat tilanteet, jos huoltajana tai edunvalvojana toimiva omainen on lisaksi tydsuhteessa
paamiehensa kanssa. (Raty 2010: 251-252.)

Mikali vaikeavammainen henkild ei halua toimia henkilokohtaisen avustajan tyonanta-
jana, vaikka siihen pystyisi, on kunnan arvioitava objektiivisella tavalla vammaisen hen-
kilon perusteet kieltaytymiselle seka todellinen kyky tyonantajana toimimiseen. Vam-
maispalvelulain (8 d §:n 1 momentin) mukaan palvelun jarjestamistavan valinnassa ja
paatdksenteossa on huomioitava vammaisen henkilén mielipiteen lisaksi myds vammai-
sen elamantilanne kokonaisuudessaan. Jos vammaisen elaméntilanteessa on sellaisia
syitd, jotka estavat tydnantajana toimimisen, on kunnan valittava jokin muu jarjestamis-
tapa. (Vammaispalvelulaki 380/1987; Raty 2010: 246.)

Jos vammaiselta henkilolta ei objektiivisen tarkastelun jalkeen 16ydy mitdan asiallista pe-
rustetta tyonantajamallista kieltdytymiselle, on jarjestamistavasta mahdollista paattaa
vastoin vammaisen toivetta. Talléin on kuitenkin varmistettava, ettd henkilékohtainen
apu ylipdataan soveltuu kaytettavaksi. Kunnan paatoksenteko ei kuitenkaan saa estaa

tai rajoittaa vammaiselle henkildlle kuuluvan subjektiivisen oikeuden kayttamista. Jos
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vammainen henkild ei halua edes kunnan antaman ohjauksen ja avun turvin toimia tyon-
antajana, tulee kunnan tarjota muita jarjestamistapoja. Joissain kunnissa tyonantajamalli

on kuitenkin kaytannossa ainoa tarjolla oleva jarjestamistapa. (Raty 2010: 246—-247.)

Useat vaikeavammaiset ihmiset eivat kykene toimimaan avustajansa tyonantajana tai
eivat halua toimia ty0nantajana. Kuosman mukaan edellytys tydnantajana toimimiseen
loukkaa vaikeavammaisten ihmisten perusoikeuksia. Hyyryldinen sen sijaan nakee Kkri-
tiikin liioiteltuna, koska vaikeavammaisen asuinkunnalla on neuvonta- ja auttamisvelvol-
lisuus tydnantajuuteen liittyvissa asioissa. Joissain tapauksissa vaatimus tyonantajana
toimimisesta on kohtuuton, koska ty6nantajana toimimiseen liittyy monitahoinen byro-
kratia. Henkilékohtaiseen apuun liittyvat kdytannot ovat kunnissa kirjavia. Joissain kun-
nissa tydnantajavelvoitteet on pilkottu ja kunta hoitaa byrokratian tai ainakin osan siita.
Joissain tapauksissa henkilékohtainen apu on evatty sen takia, ettei vaikeavammainen
ole halunnut toimia tyénantajana, koska ei koe olevansa kykeneva hoitamaan tydénanta-
jabyrokratiaa. Subjektiivinen oikeus henkilokohtaiseen apuun ei siis kaikkien vammais-
ten kohdalla ole kaytanngssa toteutunut. Minkdan muun perusoikeuden edellytyksena ei
ole taysim&araisena tydnantajana toimiminen. (Hyyrylainen 2012: 53-54; Kuosma 2011:
56-59; Raty 2010: 246.)

Tydnantajamallissa ongelmalliseksi saattaa osoittautua tydsuhteen korostettu henkilo-
kohtaisuus. Vammaisen henkilon ja henkilokohtaisen avustajan véliset ristiriidat voivat
karjistyessdan johtaa jopa avustajan irtisanomiseen ilman laillista perustetta. Tybanta-
jana toimivan vammaisen sukulaiset, edunvalvojat ja muut l&heiset henkil6t voivat myos
aiheuttaa ongelmia sekaantuessaan tytnantajana toimimiseen esimerkiksi maarittele-
malla avustajan tydtehtavia. Tallaisissa tapauksissa avustaja ei voi olla varma, kuka ha-

nen tyotaan johtaa. (Suontausta 2013: 37.)

Suomalaisia tai ruotsalaisia henkilokohtaisen avustajan vaikeavammaisen tybantajan
kokemuksiin perustuvaa yliopistotasoista empiirista tutkimustietoa on toistaiseksi saata-
villa véhan (Hallman 2013: 22). Emmi Nylund (2010) ja Elina Hallman (2013) ovat sosi-
aalitydon pro gradu —tutkielmissaan tutkineet vaikeavammaisten kokemuksia avusta-
jiensa tybnantajana toimimisesta. Matti Suontaustan (2013) oikeustieteellinen pro gradu
—tutkielma kasittelee vammaispalvelulain mukaisen henkil6kohtaisen avun jarjestamisen

ja tydnantajana toimimisen kehittamista oikeustieteellisesta nakdkulmasta.
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Tybnantajana toimiminen on aikaa ja voimavaroja kuluttavaa. Tyfantajana toimivan
vammaisen sairaus, vamma tai laakitys voi aiheuttaa vasymystd, mika lisaa tydnantaja-
velvoitteisiin liittyvan unohtamisen ja virheiden riskia. Tydantajavelvoitteet itsessaan voi-
vat aiheuttaa epavarmuutta ja epatietoisuutta, jos niiden hoitamisesta ei ole aikaisempaa
kokemusta. Tybnantajana toimiminen aiheuttaa vammaisilla ristiriitaisia tuntemuksia,
kun osa vammaisista tydantajista haluaa ehdottomasti suoriutua tydnantajavelvoitteista
itsendisesti. Vaikeudet velvoitteiden hoitamisessa voivat vaikuttaa itsetuntoon. Tydnan-
tajuuteen liittyvissd ongelmatilanteissa osa vammaisista kokee olevansa ongelmiensa
kanssa yksin, koska kokemukset kotikunnan vammaispalveluista saadusta avusta vaih-
televat. Ongelmatilanteissa moni vammainen tydnantaja toivoisi, ettd apua olisi saata-
villa ulkopuoliselta taholta. Erityisesti tydsuhteeseen liittyvissa ongelmatilanteissa ver-
taistuen merkitys korostuu. (Hallman 2013: 36—43; Nylund 2010: 65-69.)

3.2.2 Palvelusetelimalli

Palvelusetelimallissa kunta antaa vammaiselle arvoltaan kohtuullisen palvelusetelin
avustajan palkkaamista varten (Ahola - Konttinen 2009: 38). Palvelusetelin kayttoa maa-
rittelee laki sosiaali- ja terveydenhuollon palvelusetelistd (569/2009). Vammaispalvelu-
laissa palvelusetelilla tarkoitetaan sosiaalihuoltolaissa (710/1982) saadettyd palvelu-
setelia, jolla vammainen henkild voi ostaa tarvitsemansa palvelun itse valitsemaltaan
tuottajalta. Valittavissa olevat palveluntuottajat valitsee vammaisen henkilon kotikunta
asettamiensa kelpoisuusehtojen mukaisesti. Kunnan valitsemat palveluntuottajat taytyy
olla ennakkorekisteriin merkitty. Palvelusetelijarjestelmaa kaytettaessa ei synny tydsuh-
detta asiakkaan ja palveluntuottajan vdlille eikd palveluntuottajana toimi yksittdinen hen-
kilo. (Laki sosiaali- ja terveydenhuollon palvelusetelista 569/2009; Suontausta 2013: 18;
Vammaispalvelulain mukaisen henkilékohtaisen avun saantokirja 2011: 3.) Palvelusete-
lin kayttoa rajoittaa palvelusetelijarjestelméan edellyttdma asiakkaan kyky kayttaa valin-
nanvapauttaan (Uotinen 2009: 16). Lain mukaan vaikeavammaisella henkildlla on myos
oikeus kieltaytya kunnan tarjoamasta palvelusetelistd, mika tarkoittaa, etta palvelusetel
ei voi olla ainoa kunnan tarjoama henkildkohtaisen avun jarjestamistapa (Hyyrylainen
2012: 63).

Tilanteissa, joissa asiakas ei vammansa tai muun ominaisuutensa perusteella ole oi-
keustoimikelpoinen eikd hénella ole laillista edustajaa, on palvelusetelin kayttaminen

mahdotonta. Palvelusetelin kayttdminen edellyttéda kykya valita palveluntuottaja. Jos asi-
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akkaalla on edunvalvoja, voidaan asiakkaan tahtoa selvittaa yhdessa asiakkaan, omais-
ten ja edunvalvojan kanssa. Palveluntuottajan kanssa tehtavasséa sopimuksessa asia-
kasta voi edustaa edunvalvoja. Myos oikeustoimikelpoinen vammainen asiakas voi tar-
vita apua palvelusetelin kaytdssa. Apua voi omaisten liséksi saada myds kunnalta. (Laki
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelusetelistd 569/2009; Uotinen 2009: 16-17.)

3.2.3 Avustajapalvelumalli

Avustajapalvelumallissa kunta hankkii palveluntuottajalta avustajapalvelun vaikeavam-
maiselle henkilblle ostopalveluna tai jarjestda palvelun itse tai yhdessad muun tai muiden
kuntien kanssa. Erilaisten jarjestamistapojen yhdisteleminen on kunnissa mahdollista.
Vaikka vammainen ei ole palveluseteli- ja avustajapalvelumallissa tydantajana, tulee ha-
nella kuitenkin olla oikeus toimia tyonjohtajana kaytannon tilanteissa (Henkilékohtaisen
avun ideologia). Riippumatta jarjestamistavasta, vaikeavammainen henkild saa paattaa
itse, mitd, missa, milloin ja miten han apua saa ja kuka hantéa avustaa. (Ahola — Konttinen
2009: 23.)

Henkilokohtaisen avun jarjestaminen vaikeavammaiselle kunnan omana toimintana tai
useamman kunnan yhteistyona jarjestetdan tehtavaan soveltuvan ja koulutetun henkilo-
kunnan avulla. Kunta voi kayttdd avustamisessa osittain myds kunnallista kotihoitoa,
jonka kaytto erityisesti yoaikaan tapahtuvassa avustamisessa voi olla jarkevaa. (Raty
2010: 254.) Ostopalveluna jarjestettavaad avustajapalvelua maarittelee laki julkista han-
kinnoista (348/2007). Joillain paikkakunnilla on kaytdssa ostopalvelu taydentamassa

kunnallista avustajapalvelua, joka toimii vain paivisin.

3.2.4 Henkilékohtainen budjetointi

Useassa maassa (mm. Iso-Britannia, Alankomaat, Yhdysvallat, Kanada, Saksa) sosiaa-
lipalveluiden jarjestamisessa kaytetdéan henkilokohtaista budjetointia, jota ei kuitenkaan
kaikissa maissa tulkita ja toteuteta samalla tavalla. Henkilokohtaista budijetointia kayte-
taan erityisesti ikaihmisille, pitkdaikaissairaille seka eri tavoin vammaisille ihmisille. Hen-
kilokohtaisen budjetin tyypillisia kayttokohteita ovat tilapaishoidon, paivatoiminnan, va-
paa-ajan toiminnan ja henkildkohtaisen avun jarjestaminen. Sita kaytetaan aikuisten pal-

veluiden liséksi myds lasten tuen ja palveluiden jarjestdmiseen. (Rajalahti 2014: 11-12.)
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Henkilokohtainen budjetti on yksi tapa suunnitella ja toteuttaa yksilollisia palveluja. Hen-
kilokohtainen budjetti perustuu vammaisen henkilén omiin tarpeisiin ja siihen, etté tiede-
taén, kuinka paljon rahaa naihin palveluihin tarvitaan. Palveluiden toteuttamiseksi las-
kettu yhteissumma asettaa rajat, joiden perusteella vammainen henkil voi yhdessé so-
siaalityontekijan ja mahdollisesti jonkun laheisen tai tukihenkilén kanssa suunnitella pal-
velut. Henkilokohtaisessa budjetissa korostuu yksil6llisyys palveluiden suunnittelussa ja
asiakkaan omaehtoisen elaman tukeminen. (Ahlstén — Leinonen — Palokari — Puhakka
— Rajalahti 2014.)

Suomessa Kehitysvammaliitto ja Kehitysvammaisten palvelusaéatio toteuttivat vuosina
2010-2013 kokeilun henkilbkohtaisesta budjetoinnista. Tiedan, mita tahdon! — hankkeen
kokemukset henkilbkohtaisesta budjetoinnista ovat hyvia ja Kehitysvammaliitto ehdot-
taakin, ettd henkildkohtaisesta budjetoinnista saadetdén yhtena asiakkaan valinnanva-
pauden vaihtoehtoisena toteuttamismuotona sote-uudistuksen yhteydessa saadetta-
vassa valinnanvapauslaissa. (Hintsala — Ohtonen 2016.) Henkilokohtainen budjetointi
vaatii viela lisda kokeilua ja valmistelua, mutta saattaa hyvinkin olla tulevaisuudessa yksi
henkilokohtaisen avun jarjestamismuodoista. Ruotsissa ja Tanskassa henkilokohtaisen
avun jarjestdminen henkilokohtaisen budjetin kaltaisella (direct payments) jarjestamista-
valla on jo yleisesti kaytdssé. Vammainen valitsee itse mieleisensa palveluntuottajan ja
paikallinen viranomainen hoitaa palvelusta aiheutuvat kustannukset. (Askheim — Bonfils
2014: 68—69; Eriksson 2014: 138.)

My6s Metropolia ammattikorkeakoulu on mukana kolmivuotisessa (2016—2019) hank-
keessa, joka kehittdd sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelméaéan sopivaa henki-
I6kohtaisen budjetoinnin toimintamallia. Henkilokohtaisen budjetoinnin malli vahvistaa
osallistavaa, asiakaslahtoista tyoskentelya, jossa asiakas on asiantuntija myos tarvitse-
miensa palvelujen kehittamisessa. Malli tukee osallisuuden ja sosiaalisen kansalaisuu-
den rakentumista. Hankkeen yhtena kohderyhmé&nd on vammaispalvelujen kayttajat.
(Rousu 2016a.) Avain kansalaisuuteen — henkilékohtainen budjetointimalli - hankkeen
avulla mm. selvitetddn, milla edellytyksilla kyseinen toimintamalli on toteutettavissa ja
otettavissa kaytt66n osana meneilldan olevan sote-uudistuksen valinnanvapauslainsaéa-
dantéa (Rousu 2016b).
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3.3 Henkilékohtainen avustaja

Henkilokohtaisilla avustajilla ei ole patevyys- tai koulutusvaatimuksia eikd ammattitutkin-
toa. Ammatilliselta identiteetiltddn henkildkohtaiset avustajat samaistuvat léhihoitajiin,
kotiapulaisiin ja kodinhoitajiin. Avustajakoulutusta jarjestetddn oppisopimuskoulutuk-
sena, kansanopistokursseina, tydvoimakoulutuksena ja erilaisten jarjestojen kautta. Ty6-
tehtaviin kuuluu avustamista pukeutumisessa, kotitdissa, toissa ja opiskelussa. (Mékinen
2012:13, 36—-37.) Henkilékohtaisten avustajien palkkataso on matala ja tyo on usein osa-
aikaista (Nylund 2010: 22). Henkilokohtaisten Avustajien Tydnantajien Liitossa (Heta) on
noin 3500 jasentd. Heta-Liitto neuvottelee ja tekee henkilokohtaisten avustajien tyteh-
tosopimukset Julkisten ja hyvinvointialojen liiton (JHL) kanssa. (Henkilokohtaisten avus-
tajien tybehtosopimus 2016.)Tydn osa-aikaisuus voi aiheuttaa haasteita tybantajana toi-
mivalle vammaiselle, mikali avustaja tekee tyétaan esimerkiksi toisen tyon tai opiskelun
ohessa. Naissa tapauksissa avustaja ei ehka olekaan kaytettavissa silloin, kun tyénan-
taja tarvitsee.

Eri elaméntilanteissa olevat vaikeavammaiset ovat eri asemassa henkilékohtaisen avun
suhteen. Yksin asuvat vammaiset, joilla ei ole perhetta lahella auttamassa, elavat taysin
henkilokohtaisen avustajan varassa, kun taas puolison tai perheen kanssa asuvat vam-
maiset saavat usein apua avustajan lisaksi myos perheeltaan. Eriarvoisuus nakyy myos
niissa tapauksissa, joissa henkildkohtaisena avustajana toimii omainen. Ulkopuolisen
avustajan varassa elavat saavat apua vain sovittuina ajankohtina, kun avustaja on pai-
kalla. Omaisen kayttdminen henkildkohtaisena avustajana on joustavampaa, mutta toi-
saalta omainen voi tehda paljon myds ilmaista ty6td, joka oikeastaan kuuluisi kunnan

maksettavaksi.

Henkilokohtaisen avustajan tyonkuvassa on haasteellista jattaytya taustalle niin, etta
vammainen henkilé saa olla itse oman elamansa keskipisteend. Vammaisen itsendisen
elaman ideologian toteutumiseksi vammaisen henkilon taytyy toimia avustamistilan-
teissa mahdollisen tydnantajan ominaisuuden lisaksi mygds tyonjohtajana. Henkilokohtai-
sen avun perusperiaatteet ovat itsendisyys, valinnanvapaus ja yhdenvertaisuus. Avus-
tamistilanteissa vammaisen henkilon tulee olla subjekti eik& objekti. (Henkilokohtaisen

avun ideologia.)
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Elisa Saari on pro gradu —tutkielmassaan (2011) haastatellut Etela- ja Pohjois-Savon
alueella henkilokohtaista avustajaa kayttavia nakovammaisia. Haastatellut kertoivat hy-
van avustajan piirteitd olevan mm. luotettavuus, sosiaalisuus, rauhallisuus, rehellisyys,
avoimuus, tdsmallisyys ja empaattisuus. Hyva henkildkohtainen avustaja on lisaksi ih-
misléaheinen, huumorintajuinen, puhelias, oma-aloitteinen ja palvelualtis taka-alalla tu-
kija. (Saari 2011: 34.)

Tassa kirjallisuuskatsauksessa henkilokohtaiseksi avustajaksi luetaan myods ymparivuo-
rokautisten palveluasumisyksikdiden henkilékunta. Asumispalveluyksikéissa avustami-
nen tapahtuu paaasiassa talon sisalla. Avustajat eivat ole henkilékohtaisia vaan tyévuo-
rossa oleva henkildkunta avustaa kaikkia asukkaita tarpeen ja sopimuksen mukaan.
Kunnallista avustajapalvelua vai iltaisin ja viikonloppuisin taydentdd myos kunnan koti-

hoito.

4 YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus

Yhteiskunnallisten muutosten myotd kasitys vammaisista henkildistd yhteiskunnan
osana on vahitellen muuttunut. Kansainvalisissa inmisoikeussopimuksissa velvoitetaan
edistamaan vammaisten ihmisten oikeuksien toteutumista lainsdadannon, paatdksen-
teon ja kaytannon tasolla seka tunnustetaan vammaisten ihmisten taysi inmisarvo. (Si-
vula 2010: 110.) YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen tar-
koituksena on suojella, edistda ja varmistaa vammaisille henkildille yhdenvertaisesti
kaikki ihmisoikeudet ja perusvapaudet seka edistaa vammaisten henkildiden ihmisarvon

kunnioittamista (YK:n vammaisyleissopimuksen ratifiointi tirkea edistysaskel 2016).

YK:n Vammaisten henkildiden oikeuksista tehty yleissopimus on tdman vuosituhannen
ensimmainen kattava ihmisoikeussopimus ja samalla ensimmainen vammaisten oikeuk-
sia koskeva oikeudellisesti sitova kansainvalinen asiakirja. YK:n yleiskokous hyvéksyi
sopimuksen ja sen valinnaisen poytakirjan taysistunnossaan 13.12.2006. Yleissopimus
avattiin allekirjoituksille maaliskuussa 2007. Sopimus tuli voimaan kansainvalisesti
3.5.2008, kun 20 YK:n jasenvaltiota olivat saaneet paatbkseen omat kansalliset ratifioin-
titoimensa. Vuonna 2015 jo 160 osapuolta oli allekirjoittanut sopimuksen. (Mahlamaki

2015: 1; YK:n vammaisyleissopimuksen ratifiointi tirkea edistysaskel 2016.)
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Suomi allekirjoitti YK:n vammaisyleissopimuksen ja sen valinnaisen poytékirjan jo maa-
liskuussa 2007. Suomessa sopimuksen ratifiointi kuitenkin edellytti lainsdadantémuutok-
sia useilla eri hallinnonaloilla ja oli siksi hidasta. Ratifiointi asetettiin tavoitteeksi Suomen
vammaispoliittisessa ohjelmassa 2010-2015 sek& nykyisen ja edellisen hallituksen hal-
litusohjelmissa. Ratifiointi saatettiin pa&tokseen vasta toukokuussa 2016, kun eduskunta
hyvaksyi hallituksen antaman lakiehdotuksen ja lisdlausuman, jonka mukaan eduskunta
edellyttdd, ettd hallitus seuraa tarkasti lainsaadannon vaikutuksia vammaisten oikeuk-
sien toteutumiseen. Hallituksen tulee myo6s jatkaa itsemaaradmisoikeutta koskevan
saantelyn kehittamistd. Yleissopimus ja sen valinnainen lisdpoytakirja astuivat voimaan
Suomessa 10.6.2016. Yleissopimuksen valinnaisella poytékirjalla perustetaan jarjes-
telma, jonka perusteella vammaiset henkilét voivat valittaa oikeuksiensa loukkaami-
sesta. Yleissopimus on jo ennen taytantdonpanoaan vaikuttanut Suomeen EU:n jasen-
valtiona, koska EU on osaltaan ratifioinut sopimuksen jo 23.12.2010 ja sen on astunut
voimaan EU:ssa tammikuussa 2011. Tassa yhteydessa EU:n komissio tuotti yleissopi-
muksesta versiot EU:n virallisilla kielilla, myds suomeksi. (EU ratifioi vammaisten oikeuk-
sia koskevan YK:n yleissopimuksen 2011; Vammaisten oikeuksien yleissopimuksen ra-
tifiointi; YK:n vammaisyleissopimuksen ratifiointi tarkea edistysaskel 2016; YK:n yleisso-

pimus vammaisten oikeuksista ja valinnainen poytékirja: 4-5.)

YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksia koskeva sopimus velvoittaa jasenmaita edista-
maan vammaisten mahdollisuuksia nauttia ihnmisoikeuksista. Sopimuksen pyrkimyksena
on luoda erityisesti vammaisten syrjintaa kieltavia lakeja ja sdadoksia seka taata vam-
maisille tasapuolinen kohtelu kaikilla elamanalueilla. (Vammaisten oikeudet 2015.) YK:n
yleissopimuksella ei perusteta vammaisille uusia oikeuksia vaan pyritdan vahvistamaan
jo olemassa olevat oikeudet, joita on maaritelty myods muissa kansainvalisissa ihmisoi-
keussopimuksissa. (YK:n vammaisyleissopimuksen ratifiointi tarkea edistysaskel 2016).
YK:n sopimuksen 12. artikla koskee vammaisten yhdenvertaisuutta lain edessa, mika
vahvistaa vammaisten henkildiden oikeuden tulla tunnustetuiksi henkildiksi lain edessa.
Liséksi sopimus edellyttad, ettd vammaiset ihmiset ovat muiden ihmisten kanssa yhden-
vertaisesti oikeustoimikelpoisia kaikilla elaméanaloilla. Sopimus velvoittaa jasenmaita ta-
kaamaan vammaisille muun véaeston kanssa yhdenmukaiset mahdollisuudet yhteiskun-
nalliseen osallistumiseen ja vaikuttamiseen sekd huomioimaan vammaisten henkildiden
erityistarpeet. YK:n yleissopimus sopimus korostaa yleisen asennemuutoksen tarkeytta
ja ennakkoluulojen poistamisen merkitysta. Jokainen sopimuksen jasenmaa on velvolli-

nen raportoimaan saannollisesti toimenpiteistddn ja vammaisten aseman ja oikeuksien
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tilasta sopimusta valvovalle komitealle. (Sivula 2010: 110; Vammaisten oikeudet 2015;

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus 33—-34.)

YK:n yleissopimus edellyttaa jasenvaltioitaan toteuttamaan asianmukaiset ja tehokkaat
toimet tehdékseen vammaisille henkilGille helpottaakseen vammaisten taysimaaraista
osallistumista itsedén koskevaan paatoksentekoon muun muassa varmistamalla, ettd
vammaisilla henkil6illa on muiden kanssa yhdenvertaisesti mahdollista valita itse asuin-
paikkansa. Lisdksi vammaisten henkildiden saatavissa on kotiin annettavat palvelut,
asumis- ja hoivapalveluita ja muita yhteiskunnan tukipalveluita, mukaan lukien henkil6-
kohtainen apu. (YK:n vammaisyleissopimuksen ratifiointi tarkea edistysaskel 2016; YK:n

vammaisten oikeuksia koskeva yleissopimus: 44.)

YK:n yleissopimuksessa velvoitetaan sopimuspuolia varmistamaan, ettd vammaiset voi-
vat kayttaa oikeuksiaan tasavertaisesti muiden kansalaisten kanssa. EU:n osalta var-
mistaminen tarkoittaa, ettd EU:n lainsdadantd, ohjelmat ja politikat noudattavat vam-
maisten oikeuksia koskevan yleissopimuksen maarayksida EU:n vastuualojen rajoissa.
EU:n jasenvaltioiden olisi siis toteutettava toimenpiteitd vammaisten padsemiseksi kou-
lutukseen, joukkoliikenteeseen, julkisiin rakennuksiin ja tydelamaan. Jasenvaltioiden on
myds parannettava vammaisten poliittista osallistumista seka taattava oikeustoimikelpoi-
suus vammaisille. (EU ratifioi vammaisten oikeuksia koskevan YK:n yleissopimuksen
2011))

Yleissopimuksen ratifioineiden maiden on saanndllisesti ilmoitettava YK:n vammaisten
henkildiden oikeuksien komitealle toimenpiteistd, joita ne ovat toteuttaneet yleissopimuk-
sen taytantdon panemiseksi. Riippumattomista asiantuntijoista muodostuva komitea tuo
esille mahdolliset puutteet yleissopimuksen taytantddnpanossa ja esittda suosituksia.

(EU ratifioi vammaisten oikeuksia koskevan YK:n yleissopimuksen 2011.)

5 Vammaispalvelut Euroopassa

EU:n vammaisstrategialla 2010-2020 pyritaan parantamaan vammaisten henkildiden
mahdollisuuksia kayttédé oikeuksiaan tasavertaisesti muiden kanssa. Paatavoitteena on
vammaisten henkildiden toimintamahdollisuuksien lisdaminen niin, etta he voisivat naut-
tia kaikista oikeuksistaan ja hyotya taysipainoisesti yhteiskuntaan ja Euroopan talouteen

osallistumisesta. Paatavoitteen toteuttamiseksi toiminta koko EU:n alueella taytyy olla
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yhdenmukaista. EU:n vammaisstrategian tavoitteena on myos auttaa EU:n ja jasenvalti-
oiden tasolla yleissopimuksen maaraysten taytantdonpanossa. Liséksi poistetaan es-
teet, jotka haittaavat vammaisten jokapaivaista elamaa. Strategia tukee ja taydentaa
vammaispolitikasta vastuullisten EU:n jasenvaltioiden toimia. (EU ratifioi vammaisten
oikeuksia koskevan YK:n yleissopimuksen 2011; Euroopan vammaisstrategia 2010—
2020: 4.)

EU:n vammaisstrategian keskeiset toiminta-alueet ovat: esteettbmyys ja saavutettavuus,
osallistuminen, yhdenvertaisuus, koulutus, tyollisyys, terveydenhuolto, sosiaaliturva ja
ulkoiset toimet. Naihin valittuihin toiminta-alueisiin liittyvat paallimmaiset EU-tason tavoit-
teet
e Varmistetaan tavaroiden, palvelujen (julkiset palvelut mukaan luettuina) ja apu-
valineiden saavutettavuus vammaisten kannalta. (Esteettémyys ja saavutetta-
vuus)
e Vammaisten taysipainoinen osallistuminen yhteiskuntaan toteutetaan
— antamalla vammaisille mahdollisuus hytdyntaa kaikkia EU-kansalaisuudesta koituvia
etuja,
— poistamalla taytta ja yhdenvertaista osallistumista haittaavia hallinnollisia ja asenteisiin
liittyvia esteita,
— edistamalla laitoshoidosta luopumista kohti yhteisdllisi& palveluja tarjoamalla laaduk-
kaita yhteisollisia hoitopalveluja, mukaan luettuna mahdollisuus saada henkilokohtaista
apua (Osallistuminen)
¢ Poistetaan vammaisuuteen perustuva syrjinta EU:sta. (Yhdenvertaisuus)
o Edistetaan vammaisten oppilaiden ja opiskelijoiden paéasya osallistavan koulu-
tuksen ja elinikdisen oppimisen piiriin. (Koulutus)
e Annetaan huomattavasti useammille vammaisille mahdollisuus ansaita elan-
tonsa avoimilla tydmarkkinoilla. (Tydllisyys)
e Edistetddn vammaisten yhtalaisid mahdollisuuksia saada terveydenhuoltopalve-
luja ja niihin liittyvia valineita. (Terveydenhuolto)
e Edistetd&dn vammaisten ihmisarvoisia elinoloja. (Sosiaaliturva)
o Edistetaan vammaisten oikeuksia EU:n ulkoisissa toimissa. (Ulkoiset toimet)
(EU:n vammaisstrategia 2015; EU:n vammaisstrategia 2010-2020 2010: 4-10.)

EU:n alueella suurin osa vammaiskysymyksista kuuluu jasenvaltioiden oman toimivallan
piiriin, koska ne kuuluvat sosiaali- ja terveysalalle. EU:n vammaisstrategian mukaan

EU:n roolina naissa kysymyksissa on lahinna tarjota tietoa ja analyyseja seka parantaa
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vammaisuuteen liittyvaa ihmisoikeusnékdkulmaa kansainvalisissé yhteyksissa. Erityisia
EU-tason toimia on suunnitteilla saavutettavuuteen liittyvissa standardeissa. EU:n jasen-
valtioiden kansallisilla toimilla on tarkoitus tdydentaa EU-tason toimia. Kansallisia toimia
koskevilla viittauksilla ei ole tarkoitus kattaa kaikkia YK:n yleissopimuksen maarittelemia
kansallisia velvoitteita. Euroopan komissio késittelee vammaisten henkildiden tilannetta
myds Eurooppa 2020 — strategiassa ja sen aloitteissa. (EU:n vammaisstrategia 2015;
EU:n vammaisstrategia 2010-2020 2010: 4-10.)

6 Vammaispalveluja ohjaava lainsaadéantd Suomessa

Vammaispalveluja ja palvelujen jarjestdmistd Suomessa ohjaavat erilaiset lait ja s&&dok-
set, kuten laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista
(380/1987), josta tassa kirjallisuuskatsauksessa kaytetaan myads yleisesti kaytettya nimi-
tystd vammaispalvelulaki. Muita ohjaavia ja vaikuttavia lakeja ovat Suomen perustuslaki
(731/1999), sosiaalihuoltolaki (710/1982), laki kehitysvammaisten erityishuollosta
(519/1977), laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/2000), hallinto-
laki (434/2003), laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista (734/1992), kunta-
laki (365/1995), laki sosiaali- ja terveydenhuollon suunnittelusta ja valtionavustuksesta
(733/1992) seka laki sosiaali- ja terveydenhuollon palvelusetelista (569/2009). Tassa
tydssa ei tarkemmin esitella kaikkia edella mainittuja lakeja vaan keskitytdan tarkemmin

vain taméan katsauksen kannalta keskeisimpiin.

Sosiaali- ja terveysministerion 2013 asettaman tydryhman tehtavana oli sovittaa yhteen
nykyinen vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki uudeksi vammaispalveluja koske-
vaksi erityislaiksi eri vammaisryhmien yhdenvertaisten palveluiden turvaamiseksi. Ty6-
ryhman tehtavana oli myods selvittdd muut vammaispalveluja koskevan lainsaadannon
uudistamistarpeet. (Vammaislainsaadannon uudistamistyoryhméan loppuraportti 2015:
21). Lain oli tarkoitus tulla voimaan jo 1.3.2016, mutta se siirtyi viela jatkovalmisteluun ja
tulee kokonaisuudessaan voimaan vasta vuonna 2019. Taman valmisteilla olevan laki-
muutoksen myotd vammaispalvelulain ja kehitysvammalain korvaa laki vammaisten hen-
kiloiden erityispalveluista. Lisaksi kansainvalisena ohjenuorana toimiva YK:n yleissopi-

mus vaikuttaa osaltaan vammaispalveluiden jarjestamiseen Suomessa.
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Vuonna 1987 laadittu vammaispalvelulaki (380/1987) korvasi voimaantullessaan invali-
dilain (1947). Taman lain laatimisen jalkeen sita on muutettu 13 kertaa. Suurin osa muu-
toksista on ollut vahaisia. Taméan opinnaytetytn kannalta tarkein muutos on vuoden 2008
lakimuutos (981/2008), jolla henkilokohtaisesta avusta saadettiin subjektiivinen oikeus.
Vammaispalvelulain ensimmaéisen pykalan mukaan lain tarkoituksena on edistda vam-
maisen henkilon edellytyksia elda ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskun-
nan jasenena seka ehkaistd ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteita.
(Vammaispalvelulaki 380/1987, Suontausta 2013: 9-10.)

Vammaispalvelulain ensimmainen pykala osoittaa, ettd vammaisten eli toimintarajoitteis-
ten ja vaikeavammaisten eli vaikeasti toimintarajoitteisten henkildiden palveluissa ja tu-
kitoimissa on oikeasti kyse heidan perus- ja ihmisoikeuksistaan (Kuosma 2011: 13; Laki
vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 380/1987). Vuoden
2009 vammaispalvelun lakimuutoksen myoéta henkildkohtainen apu saatiin maarara-
hasidonnaisuudesta subjektiivisen oikeuden piiriin. Vertailun vuoksi mainittakoon, etta
Ruotsissa vammaisille mydnnettava henkilokohtainen apu tuli subjektiiviseksi oikeudeksi
j0 1.1.1994. (Eskelinen ym. 2012: 12-13, Lag om stdd och service till vissa funktionshin-
drade 387/1993). Subjektiivinen oikeus tarkoittaa kuntien osalta ehdotonta velvollisuutta
jarjestaa tarpeelliset palvelut ja tukitoimet asetuksen mukaiset vaikeavammaisuuden Kri-
teerit tayttavalle henkildlle maararahatilanteesta riippumatta (Malm — Matero — Repo —
Talvela 2006: 368). Mikali kunnan talousarviossa subjektiivisina oikeuksina turvattuihin
palveluihin varatut maéararahat loppuvat, on kunnan ryhdyttava lakiséateisiin toimenpi-
teisiin talousarvion muuttamiseksi eikd néita palveluita voida evata rahanpuutteeseen
vedoten (Kuntalaki 365/1995; Kuosma 2011: 25).

Vuonna 2009 uudistettuun vammaispalvelulakiin otettiin mukaan myo6s saannds henki-
I6kohtaisen avun jarjestamistavoista. Yleensa lainsaadanndssa, joka koskee palveluita,
ei ole puututtu palveluiden jarjestamistapoihin vaan ne on saadelty sosiaali- ja tervey-
denhuollon suunnittelussa sekd valtionosuudesta saadetyssa laissa. (380/1987;
733/1992; Uotinen 2009: 111.) Henkilékohtaisen avun jarjestdmistavat on esitelty lu-

vussa 4.1.

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 4 §:

Taman lain mukaisia palveluja ja tukitoimia jarjestetaéan, jos vammainen henkil ei
saa riittévid ja hanelle sopivia palveluja tai tukitoimia muun lain nojalla. Kehitys-
vammaisten erityishuollosta annetun lain (519/1977) 1 §:ssé tarkoitetulle henkildlle
jarjestetdan kuitenkin hdnen vammaisuutensa edellyttdmia palveluja ja tukitoimia
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ensisijaisesti tAman lain nojalla silté osin kuin ne ovat hanen palveluntarpeeseensa
nahden riittavia ja sopivia sekd muutoinkin hénen etunsa mukaisia.

Vuoden 2009 lakimuutosta edeltdvassa hallituksen esityksessa (166/2008) todetaan,
ettd uuden sdannoksen tarkoituksena on selkiyttaa kehitysvammaisten erityishuollosta
annetun lain ja vammaispalvelulain yhteensovittamista. Sosiaalihuollon yleislainsdadan-
nolla (710/1982) pyritdan ensisijaisesti turvaamaan tarvittavat palvelut. Mikali nama pal-
velut eivat sovellu kdytettavaksi tai ne eivat ole riittavia, tulee myds kehitysvammaisten
kohdalla sovellettavaksi vammaispalvelulaki. Jos vammaispalvelulain perusteella jarjes-
tettavat palvelut eivat ole kehitysvammaiselle asiakkaalle sopivia tai riittavia, voidaan
palveluita jarjestdd myos kehitysvammalain perusteella. Edella mainittu osoittaa, etta
vuoden 2009 lakiuudistuksen yhteydessa erityislakien keskindinen suhde muuttui, kun
vammaispalvelulaista (380/1987) tuli ensisijainen kehitysvammalakiin (519/1977) nah-
den (kuvio 1). Tama mahdollisti entistd useammalle kehitysvammaiselle paasyn henki-
I6kohtaisen avun piiriin. Muutos oli l1ahinnad periaatteellinen, koska kehitysvammaisille
henkil6ille olisi voitu ilman lakiuudistustakin mydntaa vammaispalvelulain mukaisia pal-
veluita. (Ahola — Konttinen 2009: 18-19; HE 166/2008.) Perustuslaki on hiearkkisesti
muiden lakien ylapuolella ja siind maaritellyt oikeudet on toteutettava esimerkiksi edella
mainittuja lakeja soveltamalla (Hyyrylainen 2012: 14-16). Kuvioon 1 on merkitty Suomen

vammaispalveluja ohjaavien lakien viimeisimpien uudistusten vuodet.

1. Perustuslaki (yleislaki 589/2013)

2. Sosiaalihuoltolaki (yleislaki 269/2015)

3. Vammaispalvelulaki (erityislaki 981/2008)

¥

4. Kehitysvammalaki (erityislaki 173/1997)

Kuvio 1. Vammaispalveluiden jarjestémista ohjaavien lakien soveltamisjarjestys (Ahola—Kontti-
nen 2009: 18-19.)
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Lainsdadannossa henkilokohtainen avustaja on mainittu ensimmaisen kerran vuonna
1987, kun laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistd tukitoimista ja palveluista
(380/1987) tuli voimaan. Aikaisemmin voimassa ollut invalidihuoltolaki perustui vam-
maisten itsemaarddmisoikeuden sijaan l&hinnad hoitoideologiaan. (Henkilokohtaisen
avun ideologia.) Vammaispalveluihin kuuluvan henkilékohtaisen avun tarkoituksena on
lisata vaikeavammaisten ihmisten itsendisyyttd, yhdenvertaisuutta sekd osallisuutta.
(Ahola — Konttinen 2009: 18-19; Henkilokohtainen apu 2016.)

6.1 Vammaisen henkilén oikeusturva

Perusoletuksena on, ettda vaikeavammaisen henkilon oikeusturva paranee henkilékoh-
taisen avun myo6ta. Vammaiset saavat apua asiointiin, mika mahdollistaa myds valitusten
l[Ahettdmisen ajallaan. Oikeusturva jakautuu ennakolliseen oikeusturvaan, paatoksen
taytantdonpanoon ja jalkikateiseen oikeusturvaan. Ennakollisen oikeusturvan toteutumi-
sen suurin uhka on viranomaisten neuvontavelvollisuuden laiminlydminen. Henkilokoh-
taisen avun myontamiseen liittyvista viranomaisten paatoksistd on mahdollisuus valittaa,
mutta ennakoiva oikeusturva vahentda valitusten tarvetta. (Hyyryldainen 2012: 17; Toik-
kanen 2010: 103-107.)

Vammaisten ja muidenkin yksildiden oikeusturvan toteutumisessa on suuria puutteita
useimmiten sen takia, ettd henkilolla ei ole itselldan riittdvia valmiuksia huolehtia omien
oikeuksiensa toteutumisesta tai paattaa omista asioistaan itsenaisesti. Tuettu paatok-
senteko on mahdollisuus erilaisten vaihtoehtojen ymmartamisessa ja palveluiden kayt-
tamisessa. Tuetun paatdksenteon tarkoituksena on opettaa, rohkaista, kannustaa ja tu-
kea vammaista henkil6d tekemaan itse omaa elamaansa koskevia paatoksia. Tuetun
paatdksenteon mallissa henkilén ymparille kootaan joukko ihmisia, jotka auttavat ratkai-
sujen tekemisessd. Ryhmassa voi olla eri henkil6t erilaisia tilanteita varten. Tuetun paa-
toksenteon ryhma voi saada virallisen aseman ja oikeuden puhua tukea tarvitsevan hen-
kilon puolesta. Oikeus kuitenkin rajoittuu niihin asioihin, joihin tukea tarvitseva henkil®

itse ilmaisee haluavansa ja tarvitsevansa apua. (Sivula 2010: 109-111.)

Vammaispalvelulain (380/1987) mukaisia palveluja ja tukitoimia haettaessa oikeusoppi
toimii niin, ettd kielteiset edunsuovat hallintopéattkset eivat saa oikeusvoimaa. liman
palvelua tai tarvittavia tukitoimia jadnyt vammainen henkilo voi aina uudestaan hakea

samaa palvelua, kunnes se mydnnetaén. Aikaisemmat kielteiset paatokset eivat sido
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viranomaisia uudessa kasittelyssd. Kaytdnndssa suuri osa vaikeavammaisista henki-
I0isté ei tied& tata asiaa puutteellisen neuvonnan takia ja jattdéd asian hoitamisen ensim-
maiseen kielteiseen paatokseen. Asiakkaan vastuulla on paattaa, milloin uusi palveluha-
kemus tulisi laittaa vireille muuttuneiden olosuhteiden tai terveydentilan takia, vaikka
edellinen hakemus on viel& vireilla. Jos on haettu korvausta henkilokohtaisesta avusta
aiheutuneisiin kustannuksiin valittamalla, on ehké syyta odottaa viranomaisen ratkaisua.
Muidenkin kuin vammaisten osalta ongelmallista on, ettd saamatta jaanytta palvelua ei
voida myontaa takautuvasti eika siita saa hyvitysta. (Toikkanen 2010: 105; Vammaispal-
velulaki 380/1987.)

Viranomaisen paatdsta, johon voi hakea muutosta valittamalla, ei paasaantdisesti voi
panna taytantdédén ennen valitusajan umpeutumista eikd ennen valitusta kokevaa lopul-
lista ratkaisua. Taytantéénpano voi kuitenkin tapahtua vailla lainvoimaa, mikali laissa tai
asetuksessa niin saadetaan. Paatds voidaan panna taytantdon ilman lainvoimaa myos,
jos se on luonteeltaan sellainen, ettei paatdsta voida yleisen edun vuoksi lykata. Valitus
ei lain mukaan esta paattksen taytantddnpanoa, jos asiassa tarvitaan muutoksenhaku-
lupa. Vammaispalvelulain mukaisista palvelupaéatoksista valitettaessa muutoksenhaku-
lupaa ei tarvita, joten valitus lykkaa taytantodnpanoa. (Toikkanen 2010: 106.)

Paavo Kotiaho on kartoittanut Korkeimmalle hallinto-oikeudelle tehtyja valituksia vam-
maispalvelulain perusteella annetuista ratkaisuista 1999-2009. Palveluasumiseen ja
henkilokohtaiseen apuun liittyvia valituksia oli alle 100, kun koko aineisto sisélsi 919 ta-
pausta. Ratkaisuista ei ollut |I0ydettavissa yhtenaista linjaa. (Toikkanen 2010: 107.) Ko-
tiahon laatimaan raporttiin on keratty ne vammaispalvelutapaukset, joissa vaikeavam-
maisuus esiintyy seka tiivistelmat palveluasumistapauksista, joihin liittyy vaikeavammai-

suuden arviointi. (Konttinen 2011: 5).

Kunnat voivat tulkita lakeja omista lahtékohdistaan. Kuntien siséiset henkilékohtaisen
avun soveltamisohjeet ovat lahttkohtaisestikin lain hengen vastaisia, koska haettava
palvelu mydnnetaan yksilollisin perustein hakijan elamantilanne huomioiden. (Toikkanen
2010: 107.) Yksilollisin perustein myonnettava apu asettaa hakijat eriarvoiseen asemaan
sen perusteella, miten henkilokohtaista elamantilannetta ja avun tarvetta arvioidaan ja
tulkitaan. Kuten jo aikaisemmin on mainittu, vaikeavammaisuus on palveluiden jarjesta-

misessa ainakin osittain kunnan sosiaalityéntekijéiden maarittelemaa.
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6.2 Sote-uudistuksen vaikutus vammaispalveluihin

Sosiaali- ja terveydenhuollon uudistuksessa (2019) palveluiden jarjestamisvastuu siirtyy
kunnilta uusille itsehallintoalueille (18). Palveluiden jarjestamista koskevassa lakiluon-
noksessa (Laki sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisestd, luonnos 27.6.2016) tulee
esille valinnanvapaus. Nykyisen vammaispalvelulain mukaankin vaikeavammaisella
henkildlla on oikeus valita esim. henkilokohtaisen avun osalta, kuka hanta avustaa. Laa-
jennetun valinnanvapauden myoéta sosiaali- ja terveydenhuollon palveluntarjoajan voi va-
lita julkisen, yksityisen ja kolmannen sektorin toimijan valiltd. Vammaisten henkildiden
osalta todellinen valinnanvapaus kuitenkin edellyttaa, etta tarvittaessa myos kuljetuspal-
velu asiakkaan valitseman palveluntuottajan (esim. terveysasema) luokse korvataan ko-
konaisuudessaan eika vain Iahimman toimijan periaatteella. (Ahola — Nurmi-Koikkalai-
nen 2016.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon uudistuksessa korostetaan myos digitaalisia palveluja,
mika voi osoittautua hankalaksi erityisesti neurologisista tai kognitiivista vaikeuksista kar-
siville vammaisille. Vammaispalvelujen jarjestaminen uusien itsehallintoalueiden tasolla
saattaa parantaa palvelujen saatavuutta alueen sisélla. (Ahola — Nurmi-Koikkalainen
2016.) Lahttkohtaisesti palveluiden saatavuuden ja valinnanvapauden palveluita valitta-

essa pitaisi uudistuksen my6ta parantua.

Tiedan, mita tahdon! —hankeen kokemusten perusteella Kehitysvammaliitto ry ehdottaa,
ettd sote-uudistuksen yhteydessa valmisteltavassa valinnanvapauslainsdddanndssa
saadetaan henkildkohtaisesta budjetoinnista yhtend asiakkaan valinnanvapauden to-
teuttamisen vaihtoehtona. (Hintsala — Ohtonen 2016.) Sote-uudistuksen my6ta palvelu-
setelin ja henkilékohtaisen budjetoinnin kaytt6a kehitetd&n osana uudistukseen kuuluvaa
valinnanvapausjarjestelmaa (Hallitus haluaa asiakaslahtbisen valinnanvapausmallin
2016).

7 Yhteenveto kansainvalisistd ja kansallisista vammaispalvelusaddok-

sista

Vammaisten oikeuksien keskeisimmat kansainvéliset ohjeistukset tulevat YK:n vam-

maisten henkildiden oikeuksia koskevasta yleissopimuksesta, Euroopan ihmisoikeusso-
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pimuksesta (Euroopan neuvosto) ja Euroopan Unionin perusoikeuksista seka EU:n vam-
maispoliittisesta ohjelmasta (EU:n vammaisstrategia 2010-2010). YK:n, Euroopan neu-
voston ja EU:n jasenvaltiona Suomi on sitoutunut edistamaén kaikille avointa ja syrji-
matonta yhteiskuntaa. Kansalliset ohjeet perustuvat perustuslakiin ja vammaispalveluita
koskevaan lainsaadantoon seké vammaispoliittiseen ohjelmaan. (VAMPO 2010-2015).

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen tarkoituksena on
suojella, edistaa ja varmistaa vammaisille henkiltille yhdenvertaisesti kaikki ihmisoikeu-
det ja perusvapaudet seka edistdd vammaisten henkildiden ihmisarvon kunnioittamista.
Sopimuksen tavoitteiden toteutuminen edellyttaa yleistd asennemuutosta, josta vastaa-
vat sopimuksessa mukana olevat valtiot omilla kansallisilla toimillaan. (YK:n vammais-

yleissopimuksen ratifiointi tarkea edistysaskel 2016).

EU:n vammaisstrategian 2010-2020 paatavoitteena on vammaisten henkildiden toimin-
tamahdollisuuksien lisddminen niin, etta he voisivat nauttia kaikista oikeuksistaan ja hyo-
tya taysipainoisesti yhteiskuntaan ja Euroopan talouteen osallistumisesta. Paatavoitteen
toteuttaminen edellyttad, etta toiminta on koko EU:n alueella yhdenmukaista. EU:n vam-
maisstrategialla pyritddn myo6s auttamaan EU:n jasenvaltioita YK:n yleissopimuksen
maaraysten taytantéonpanossa. Strategia tukee ja tdydentad vammaispolitiikasta vas-
tuullisten EU:n jasenvaltioiden toimia. (EU ratifioi vammaisten oikeuksia koskevan YK:n
yleissopimuksen 2011; Euroopan vammaisstrategia 2010-2020: 4.)

Suomessa vammaispalvelulain tarkoituksena on edistdd vammaisen henkilon edellytyk-
sid elda ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenena seka ehkaista
ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteita. Laki ohjeistaa kuntia vammai-
sille tarkoitettujen palvelujen jarjestamisessa ja maarittelee sen suhdetta muuhun vam-
maisia koskevaan lainsdadantéon (ks. Kuvio 1 s.23). Vammaispalvelulaissa saadetaan
vammaisten elinolojen kehittdmisesta seka palveluiden jarjestamisesta ja kehittami-
sestd. Nama palvelut sisaltavat kuljetus- ja saattajapalvelun, pdivatoiminnan ja henkil®-
kohtaisen avun seka henkilékohtaisen avun jarjestamistavat. Palvelujen jarjestimisessa
tulee korostua vammaisen itsemaarddmisoikeus ja henkilokohtainen mielipide. (Vam-
maispalvelulaki 380/1987). Vammaisilla on oikeus eldd mahdollisimman normaalia ela-

maa, johon kuuluu mm. tydnteko, opiskelu, harrastukset ja perhe.

Tassa kirjallisuuskatsauksessa tarkastellaan vammaisten oikeuksien toteutumista erityi-

sesti henkilokohtaisen avun osalta perustuen kansainvalisiin ja kansallisiin ohjeistuksiin
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ja sdadoksiin. Keskeisimmat oikeudet ja tavoitteet on keratty taulukkoon 1. Tata kirjalli-

suuskatsausta ohjaavat tarkemmat tutkimuskysymykset |0ytyvét luvusta 8 (s. 31).

Taulukko 1.

Vammaisten oikeuksia Suomessa maarittelevét tahot, niiden maarittelemét kes-

keiset vammaisten oikeudet ja vammaispolitiikan tavoitteet

den lisdaminen
Esteettomyys ja saavutetta-
vuus:

kaikille sopiva suunnittelu,
kohtuulliset mukautukset
Syrjintakielto:

oikeuksista ja vapauksista
nauttiminen taysimaaraisesti,
erilaisuuden ja monimuotoi-
suuden kunnioittaminen
Taysimaarainen osallistu-
minen ja osallisuus yhteis-
kuntaan:

poliittinen ja julkinen elama,
kulttuuri-, liikunta-, virkistys-
ja vapaa-ajan palvelut, osal-
listuminen itsed koskevaan
paatdksentekoon
ltsem&ardadmisoikeus
Tasa-arvo:

naiset ja miehet

Kotiin annettavat palvelut:
mm. henkilokohtainen apu
Valinnanvapaus:
asuinpaikka, missa ja kenen
kanssa asuu, elaminen itse-
naisesti

Vammaisten lasten kehitty-
vien kykyjen kunnioittami-
nen

Liikkumisen ja kansalai-
suuden vapaus:

kuten muillakin ihmisilla
Vammaisten kanssa tyos-
kentelevien henkildiden
koulutuksen kehittdminen

YK:n yleissopimus EU:n vammaisstrategia | Suomen lainsaadantdé ja
2010-2020 VAMPO 2010-2015

Yhdenvertaisuus: Yhdenvertaisuus: Yhdenvertaisuus

myo6s lain edessd, tietoisuu- | vammaisuuteen perustuvan

syrjinnan poistaminen EU:sta
Esteettdmyys ja saavutetta-
Vuus:

varmistetaan tavaroiden, pal-
velujen (myo6s julkiset), apu-
valineiden saavutettavuus
Vammaisten  taysipainoi-
nen osallistuminen yhteis-
kuntaan:

osallistumista haittaavien hal-
linnollisten ja asenteisiin liitty-
vien esteiden poistaminen,
laitoshoidosta luopumisen
edistdminen tarjoamalla laa-
dukkaita yhteisoéllisia hoito-
palveluita: mahdollisuus
saada henkilokohtaista apua
Koulutus:

osallistavan koulutuksen ja
elinikdisen oppimisen piiriin
paasyn edistdminen vammai-
sille oppilaille ja opiskelijoille
Tyollisyys:

vammaisten mahdollisuus an-
saita elantonsa avoimilla ty6-
markkinoilla
Terveydenhuolto:
vammaisten yhtalaiset mah-
dollisuudet saada terveyspal-
veluja ja niihin liittyvia vali-
neita

Sosiaaliturva:

vammaisten ihmisarvoisten
elinolojen edistaminen
Ulkoiset toimet:
vammaisten oikeuksien edis-
taminen EU:n ulkoisissa toi-
missa

Esteettomyyden vahvista-
minen ja lisddminen

Syrjinnan kieltaminen

Erityispalvelujen ja tukitoi-
mien saatavuuden ja laa-
dun varmistaminen maan
eri puolilla:

sote-uudistus? osallisuuden
ja osallistumisen lisdaminen
Vammaisten sosioekono-
misen aseman parantami-
nen ja kbyhyyden torjunta:
oikeus tyontekoon ja mahdol-
lisuus opiskeluun, oikeus valt-
tamattdmaan toimeentuloon
ja huolenpitoon
Vammaistutkimuksen vah-
vistaminen:

tietopohjan lisddminen ja laa-
dukkaiden menetelmien ke-
hittdminen vammaispolitiikan
toteuttamisen ja seurannan
tueksi

(EU:n vammaisstrategia 2010-2020; Perustuslaki

731/1999; Vammaispalvelulaki

380/1987; VAMPO 2010-2015; YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleis-

sopimus.)



29

Suomen lain ja vammaispoliittisen ohjelman keskeisimpia vammaisten oikeuksia ja ta-
voitteita ovat yhdenvertaisuus, esteettomyys ja palveluiden saatavuus eri puolilla maata
seka vammaisten sosioekonomisen aseman parantaminen. Lisaksi vammaispoliittisen

ohjelman tarke&ana tavoitteena on vammaistutkimuksen vahvistaminen Suomessa.

EU:n tasolla keskeiset oikeudet ovat varsin samanlaiset kuin kansallisella tasolla. Yh-
denvertaisuus, esteettdmyys ja saavutettavuus, vammaisten osallistuminen yhteiskun-
taan seka mahdollisuus koulutukseen ja tyohon ovat EU:n vammaisstrategian merkitta-
vimmat oikeudet. Lisaksi EU:n tasolla mainitaan terveydenhuolto ja sosiaaliturva, joiden
avulla vammaisten elinoloja Euroopassa pyritddn parantamaan. (EU:n vammaisstrategia
2010-2020.)

YK:n vammaisten oikeuksia koskevassa yleissopimuksessakin yhdenvertaisuus, esteet-
tomyys ja saavutettavuus, syrjintakielto seka taysimaardinen osallistuminen yhteiskun-
taan ovat keskeisia vammaisten oikeuksia. YK:n yleissopimuksessa tarkeinad asioina on
mainittu myods vammaisten itsemaaradmisoikeus seka sukupuolten vélinen tasa-arvo.
YK:n yleissopimuksessa tavoitteena on my6s vammaisten henkildiden kanssa tyosken-
televien ihmisten koulutuksen kehittdminen, mikd omalta osaltaan parantaa vammaisten

oloja, kun ymmarrys lisdantyy ja asenteet parantuvat.

Puutteet vammaisten henkildiden oikeuksien toteutumisessa johtuvat osittain siitd, etta
taloudelliset tekijat vaikuttavat voimakkaasti myds vammaispalveluiden jarjestamiseen
ja myontamiseen liittyvaan poliittiseen paatdksentekoon. Nykyisessa taloudellisessa ti-
lanteessa suuri osa lainsdadantéuudistuksista tehdaéan silla periaatteella, ettéd ne eivat
ainakaan lisaa kustannuksia. Uudistusten tavoitteena voi olla myos kustannusten leik-
kaaminen. Kunnat eivat paatbksenteossaan arvioi kustannussaastojen vaikutuksia yk-
sittdisen henkildn elamaéan, mika heikentaa erityisesti avuttomien ihmisten asemaa. (Si-
vula 2010: 110-111.)

Vammaisneuvoston internetsivuilta 16ytyy 46 valtakunnallista vammaisjarjesttd, joiden
tehtavana on ajaa jasentensa oikeuksia. Vammaisfoorumin 24 jarjestdn jAsenmaéra on
noin 340 000 suomalaista vammaista. Foorumin tavoitteena on toimia vammaisten tasa-
arvon ja yhdenvertaisten mahdollisuuksien hyvéksi. Vammaisjarjestojen mukaan jokai-
sella ihmisella pitaisi olla oikeus asuntoon, syrjimattémaan toimeentuloon, omien voima-

varojen mukaiseen osallistumiseen seka tulevaisuuteen. (Niemeld 2007: 31-32.)
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8 Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelméana, tarkoitus ja tutkimusongel-
mat

Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana on sekundaaritutkimusta, jossa pyritdéan loyta-
maéan vastaukset maariteltyihin tutkimuskysymyksiin tai tutkimusongelmiin tutkimalla,
analysoimalla, tiivistamalla ja tulkitsemalla aikaisempaa tutkimustietoa valitusta ai-
heesta. Kirjallisuuskatsausta voidaan kayttaa joko tutkimuksen pohjana tai tutkimuksena
sellaisenaan ja sen avulla pystytdan muodostamaan kokonaiskuva tutkittavasta aihealu-
eesta tai asiakokonaisuudesta. Helen Aveyardin (2010) mukaan kirjallisuuskatsauksen
tyypit ovat systemaattinen ja narratiivinen katsaus. Muualla aihetta kasittelevassa kirjal-
lisuudessa erilaisia katsaustyyppeja on kuitenkin enemman, joista osa poikkeaa toisis-
taan vain vahan. Vaikka katsaustyyppeja on useita, ne sisaltavat samat vaiheet: aineis-
ton haku, arviointi, synteesi ja analyysi. Kirjallisuuskatsauksen toteutus tulee raportoida
selkeasti ja yksityiskohtaisesti tutkimusraportin lukemisen ja ymmartamisen helpotta-
miseksi seka katsauksen toistettavuuden takaamiseksi. (Aveyard 2010: 1-21; Axelin —
Stolt — Suhonen 2015: 7-18.) Taman kirjallisuuskatsauksen vaiheiden kuvaus ja tulosten

raportointi on esitelty seuraavissa luvuissa.

Nayttdon perustuvan toiminnan ja kirjallisuuskatsausten merkitys sosiaali- ja terveys-
alalla ovat olleet kasvussa viime vuosina (Aveyard 2010: 2). Kirjallisuuskatsaukset tuke-
vat nayttéon perustuvan toiminnan kayttéonottoa ja juurruttamista tyoyhteisdissa. Kat-
sausten avulla yksittaiset tutkimukset saadaan osaksi laajempaa kontekstia ja suurem-

mat kokonaisuudet hahmottuvat selkeammin.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tehda kirjallisuuskatsaus vammaisten ihmisten
henkilokohtaiseen apuun liittyvista tutkimuksista, jotka on tehty vuoden 2009 vammais-
palvelulain muutoksen jélkeen. Kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on aikaisempien ai-
heeseen liittyvien tutkimuksien tuloksia ja nayttéa tutkimalla tuottaa tietoa siita, kuinka
vammaisille tarkoitetut henkilékohtaisen avun palvelut tukevat vammaisten oikeuksien
toteutumista Suomessa (Coughlan — Cronin — Ryan 2013: 47). Vammaisten oikeuksilla
tassa tarkoitetaan Suomen lainsdadanndn, Suomen vammaispoliittisen ohjelman ja
EU:n vammaisstrategian mukaisia oikeuksia sek&d YK:n vammaisten oikeuksia koske-
vassa yleissopimuksessa méariteltyja oikeuksia. Em. oikeuksista on yhteenveto luvussa
7 (Taulukko 1, s.28). Katsauksen tuottamaan tietoa voi hyddyntdd myds Med Group Oy:n
avustajapalvelu omien palvelujensa kehittdmisessa seka asiakastyytyvaisyysmittarin

luomisessa.
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Tama kirjallisuuskatsaus toteutetaan systemoituna katsauksena, joka noudattaa syste-
maattisen kirjallisuuskatsauksen menetelmaa. Systemoitu katsaus sisaltdd systemaatti-
sen kirjallisuuskatsauksen vaiheet, mutta niita ei noudateta yhta yksityiskohtaisesti kuin
systemaattisessa katsauksessa. Tahan katsaukseen valittavan aineiston haku, arviointi,
analyysi tai synteesi eivat ole yhta kokonaisvaltaisia ja jarjestelmallisia kuin systemaatti-
sessa kirjallisuuskatsauksessa tulisi olla eiké aineistonhaussa ole kaytetty kaikkia mah-
dollisia tietokantoja. Taman katsauksen kaikissa vaiheissa on vain yksi tekija. (Aveyard
2010: 16; Axelin ym. 2015: 14.)

Talla kirjallisuuskatsauksella pyritdan loytamaan vastaukset seuraaviin tutkimuskysy-
myksiin:
1. Mitd tutkimustieto kertoo vammaisten oikeuksien toteutumisesta henkilékohtai-
sen avun osalta vuoden 2009 vammaispalveluiden lakimuutoksen jalkeen?
2. Miten Suomen lain ja kansainvélisten tahojen maarittelemat oikeudet nayttavat

toteutuvan Suomessa vuoden 2009 vammaispalveluiden lakimuutoksen jalkeen?

9 Kirjallisuushaku ja aineiston valinta

Tama kirjallisuuskatsaus kohdistuu vammaisten oikeuksiin Suomessa. Aihe on monitie-
teellinen ja sita on tutkittu useammalla eri tieteenalalla. Metropolia Ammattikorkeakoulun
ja Helsingin Yliopiston kirjastojen yllapitamista tietokannoista lukuisten koehakujen, Met-
ropolian kirjaston informaatikon avun seka tietokantakuvausten perusteella kaytettaviksi
valikoituivat Melinda ja SCOPUS (Johansson — Lehti6é 2015: 50).

9.1 Aineiston haku tietokannoista, sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Koska tutkimuskysymyksessakin mainittu vammaispalveluiden lakimuutos tuli voimaan
loppuvuodesta 2009, kirjallisuushaut kohdistettiin yliopistotasoisiin alkuperaistutkimuk-
siin seka vertaisarvioituihin tutkimusartikkeleihin, jotka on julkaistu vuonna 2010 tai sen
jalkeen. Aineiston kerdamisen ajoittuminen lakimuutoksen jalkeiseen aikaan arvioitiin
vield jokaisen tutkimuksen kohdalla erikseen tiivistelmésta tai koko tekstistd. Vammais-
ten, vaikeavammaisten ja kehitysvammaisten lisaksi myds ndkévammaisia koskevat tut-

kimukset siséllytettiin hakuun, koska ndkévammaiset kuuluvat subjektiivisen oikeuden
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piiriin. Kuulovammaiset rajattiin téasta katsauksesta pois hakusanoilla, koska kuulovam-
maiset eivat ole lakisdateiseen henkildkohtaiseen apuun oikeutettuja. Pois jatettiin myos
tutkimukset, joiden aineisto oli keratty jossain muualla kuin Suomessa. Julkaisumaan tai
kielen kohdalla ei rajauksia tehty. Melinda—tietokannassa kirjallisuushakuihin kaytettiin
monikenttahakua, jolla hakutulokset pystyi rajaamaan opinnaytteisiin eli vaitdskirjoihin,

pro gradu —tutkielmiin seka lisensiaatti- ja diplomitoihin (Taulukko 2).

Taulukko 2.  Tutkimusaineiston sisdénotto- ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit

alkuperaistutkimus tai vertaisarvioitu artikkeli | kirjallisuuskatsaus, muu kuin vertaisarvioitu
artikkeli

julkaisuvuosi 2010-2016 julkaisuvuosi <2010

tutkimusaineisto keratty Suomessa tutkimusaineisto keratty muualla kuin Suo-
messa

vammaiset, vaikeavammaiset, kehitysvam- | kuulovammaiset
maiset, ndkévammaiset

koulunkayntiavustajat
ei vastaa tutkimuskysymyksiin

Melinda -tietokantaan kohdistetut haut suoritettiin suomen, ruotsin ja englannin kielilla
21.6.2016 (Taulukko 3). Melindan tarkennetun haun hakutulosten rajaaminen ei onnis-
tunut pelkkiin tutkimuksiin tai opinnaytetoéihin, joten hakutulokset sisalsivat paljon kirjoja,
oppaita ja muita materiaaleja, jotka ei soveltuneet tahan kirjallisuuskatsaukseen kaytet-
taviksi. Taméan takia kaytettavaksi hakutavaksi valikoitui monikenttahaku. Myts hakutu-
losten kirjallisuusviitteet olivat Melindan monikenttdhaussa paremmin tahan tarkoituk-

seen sopivia.
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Taulukko 3.  Melinda-viitetietokannan hakulausekkeet ja hakutulokset
Melinda-tietokanta | suomenkielinen svenska english
Hakulauseke (vammai? OR ?vam- | (handikappade OR | (personal assistance

mainen AND oikeu?
AND  henkilokohtai-
nen apu OR henkil®-
kohtai? av? NOT
kuuro NOT kuulo?)

funktionsnedsatt? OR
synskada? OR ut-
vecklingsstorda AND
rattig? AND personlig
hjalp OR personlig
assistant OR person-
lig assistans)

OR personal assis-
tant AND disabled
person OR person
with disabilities OR
persons with disabili-
ties OR people with
disabilities)

Rajaukset

Opinnaytetyo: lisensi-
aattityd, Pro Gradu,
vaitoskirja, diplomity®

Opinnaytetyd: lisensi-
aattityd, Pro Gradu,
vaitoskirja, diplomity®

Opinnaytetyd: lisensi-
aattityd, Pro Gradu,
vaitoskirja, diplomity®

Julkaisuvuosi 2010- | Julkaisuvuosi 2010- | Julkaisuvuosi 2010-
2016 2016 2016
Viitteiden kokonaislu- | 198 36 15
kumaaralukumaara
Viitteitd kaksoiskap- | 157 33 13

paleiden poistamisen
jalkeen

Suomenkielinen haku Melinda-tietokannasta tuotti 198 viitetta, joista kaksoiskappaleiden
poistamisen jalkeen jai 157 viitetta. Ruotsinkielinen haku tuotti 36 tulosta, joista kaksois-
kappaleita poistettiin 3. Englanninkielisilla hakusanoilla Melindasta |6ytyi 15 viitetta,
joista kaksoiskappaleiden poistamisen jalkeen jai 13. Suomen-, ruotsin- ja englanninkie-
liset hakutulokset yhdistettiin kaksoiskappaleiden poistamisen jalkeen ja hakutuloksista
poistettiin viela ne kaksoiskappaleet, jotka esiintyivat kahdessa tai kaikissa kolmessa
hakutuloksessa. Taman poiston jalkeen jai yhteensa 183 viitettd. Naista viitteista pois-
tettiin otsikon, tiivistelman, tutkimuksen aineistonkeruupaikan tai ajankohdan perusteella
163 kappaletta. Tutkimusten julkaisupaikan perusteella ei voinut karsia hakutuloksia,
koska joukossa olisi voinut olla my®s ulkomaisissa yliopistoissa tehtyja tutkimuksia, joi-
den aineisto on kerétty Suomessa. Melindasta kokonaisia teksteja jai luettavaksi 20. Ha-
kutuloksien kirjallisuusviitteiden k&sittelyyn kaytettiin RefWorks — viitteidenhallintaohjel-

maa.

Kansainvéliseen, monitieteelliseen Scopus -tietokantaan haku suoritettiin 7.10.2016
englanninkielisilla hakusanoilla. Hakulausekkeena kaytettiin: (disabled OR "person with

disabilities” AND rights AND "personal assistan*”). Haku rajattiin artikkeleihin, jotka on
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julkaistu vuosina 2010-2016. Talla hakulausekkeella ja em. rajauksilla Scopus -tietokan-
nasta loytyi 194 artikkeliviitetta. Suurin osa viitteista poistettiin otsikon tai tiivistelman pe-
rusteella, koska ne eivat sopineet taman katsauksen aika- tai paikkarajaukseen. Koko-
naisia artikkeleita jai luettavaksi nelja.

9.2 Aineiston valinta

Tietokantahakutuloksista tahan katsaukseen sopivia artikkeleita tai alkuperaistutkimuk-
sia valittaessa pois jaivat vaikeavammaisia lapsia tai oppimisvaikeuksia koskevat haku-
tulokset, koska aikaisemman tutkimustiedon perusteella tydnantajamalli on monessa
kunnassa yleisin tai kdytanntssa ainoa henkildkohtaisen avun jarjestamistapa. Alaikai-
nen taas ei voi toimia henkilékohtaisen avustajan tytnantajana. Otsikoiden ja tiivistel-
mien perusteella ndma pois jatetyt tutkimukset kasittelivat lahinna vaikeavammaisten
lasten vanhempien kokemuksia. Oppimisvaikeuksia kasittelevat tutkimukset kasittelivat
vaikeavammaisen ihmisen henkilokohtaisen avustajan sijaan koulukayntiavustajia. Kou-
lulaisten avustajat tulevat sivistystoimesta ja peruskoulun jalkeisen opiskeluun kaytetaan
tarvittaessa henkilokohtaista avustajaa (Kivistd 2011: 94).

Melinda -tietokannan kahdestakymmenesta luetusta kokonaisesta tutkimuksesta tahan
katsaukseen valikoitui tutkimuskysymysten ohjaamana mukaan kahdeksan tutkimusta
(Taulukko 4). Scopus -tietokannan luetut artikkelit eivat sisdanotto- ja poissulkukriteerien
perusteella soveltuneet tahan katsaukseen kaytettavaksi. Melinda -tietokantahakutulos-
ten (8) lisaksi tahan katsaukseen valikoitui mukaan yksi kotimainen pro gradu -tutkielma,
jota ei ollut Melinda -tietokannan viitteissa. (Kuvio 2.) Se l6ytyi assistentti.info:n kehitta-
mis- ja tutkimusjaoston internet-sivustolta ja nakyy kuviossa 2 kohdassa taydentava
haku (Tutkielmia henkilokohtaisesta avusta 2016). Taméan Kirjallisuuskatsauksen haku-
prosessi ja prosessin eri vaiheissa mukana olevien tutkimusten maara on esitetty kuvi-

0ssa 2.



35

Melinda 249
Scopus 194

Yhteensa 443
Kaksoiskappaleita

46

Otsikon tai tiivistel-
man perusteella pois-
tetaan 373

Taydentéava haku
1

Kokotekstin perus-

teella poistetaan 16

Lopullinen valinta 9

Kuvio 2. Kirjallisuuskatsauksen aineiston hakuprosessi ja hakutulosten maara

Kokotekstin perusteella katsauksesta jai pois 16 tutkimusta. Hylkd&misen syita olivat ai-
neistonkeruupaikka, ajankohta tai tutkimuksen soveltumattomuus tdhan tarkoitukseen.
Kahdessa tutkimuksessa aineisto oli keratty ennen vuoden 2009 vammaispalveluiden
lakimuutosta. Yksi tutkimus oli tehty Ruotsissa. Loput koko tekstin perusteella hylatyt
tutkimukset eivat soveltuneet tdhén katsaukseen kaytettaviksi, koska ne eivat vastaa
tutkimuskysymyksiin. Kahdessa kokotekstin perusteella mukaan valitussa tutkimuk-
sessa aineisto on osittain keratty ennen lakimuutosta. Ne osat ovat kuitenkin tutkimus-
raporteista selkeasti erotettavista, joten kyseiset tutkimukset kaytetaan tassa kirjallisuus-
katsauksessa soveltuvin osin. Mukaan valitut tutkimukset [6ytyvat seuraavasta luvusta
(Taulukko 4).

Scopus-tietokannasta I6ytyneet kokonaan luetut asiantuntija-artikkelit eivat soveltuneet
tahan kirjallisuuskatsaukseen kaytettavaksi, koska ne kasittelivat vammaisten henkil 6i-
den henkilékohtaista apua Ruotsissa, Norjassa ja Tanskassa seka henkilokohtaisen
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budjetoinnin pilottikokeilua Suomessa. Kyseessé oleva pilottikokeilu on mainittu tassa
katsauksessa henkilokohtaisen avun jarjestamistapojen yhteydessé luvussa 3.2.4 seka
sosiaali- ja terveyspalveluiden uudistuksen vaikutusta koskevassa luvussa 6.2. Ruotsin,
Norjan ja Tanskan vammaispalveluita koskevia asiantuntija-artikkeleita on kaytetty ta-
man katsauksen tulosten esittdmisen yhteydessa ja pohdinnassa vertailuna.

10 Kirjallisuuskatsaukseen mukaan valitut alkuperaistutkimukset

Tassa luvussa esitellddn lyhyesti kirjallisuuskatsaukseen mukaan valittujen alkuperais-
tutkimusten keskeisimmat asiat tekstina ja taulukoituna (Taulukko 4 s.37). Tutkimusesit-
telyjen lisaksi tdssa luvussa kerrotaan alkuperaistutkimusten kriittisesta arvioinnista
(Taulukko 4 s.37).

10.1 Alkuperaistutkimukset

Tahan kirjallisuuskatsaukseen mukaan valitut tutkimukset ovat varsin erilaisia ja erilai-
silla menetelmilla ja tutkimusasetelmilla toteutettuja (Taulukko 4 s.37). Suurin osa alku-
peraistutkimuksista on pro graduja, joissa on aineistona kaytetty teemahaastatteluja, ky-
selya tai valmiita ohjaavia tekstiaineistoja. Vammaistutkimuksissa teemahaastattelu on

varsin yleisesti kaytetty aineistonkeruumenetelméa (Vehmas 2010: 7).

Alkuperaistutkimuksissa on mukana vammaisten omia nakemyksia, lain tulkintaa, vam-
maispalvelujen ja —jarjestdjen tyontekijoiden nadkemyksia seka asiakirjojen kertomaa.
Valmiit asiakirjat ovat kaupunkien vammaispoliittisia ohjelmia, kuntien vammaispalvelu-

lain soveltamisohjeita, lainsaadantoa ja lainvalmisteluaineistoa.

Teemahaastattelut jattavat aineistot maarallisesti suppeammaksi, mutta tulokset antavat
syvallisemman kuvan valitusta aiheesta. (Vehmas 2010: 7). Valmiiden ohjaavien teksti-
aineistojen perusteella syntyy enemmankin kuva siitd, miten asioiden pitdisi olla. Taman
katsauksen tulokset siis muodostuvat ohjaavien dokumenttien tulkinnan antamasta fak-
tatiedosta eli siitd, miten vammaispalvelujen pitéisi periaatteessa toimia sekda vammais-

ten omista kokemuksista eli siitd, miten asiat kAytanntssa toteutuvat.
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Taulukko 4.  Katsaukseen valitut tutkimukset
Tekija, vuosi, nimi, | Tutkimuksen tarkoi- | Aineisto ja menetelma(t) Arviointi
julkaisu tus (CASP)
Hyyryldinen, Jukka | Vaikeavammaisen Kuntien vammaispalvelulain so- | Ei sovel-
2012.  Vaikeavam- | henkilén perusoikeuk- | veltamisohjeet, lainsaadanto, | lettavissa
maisen oikeus henki- | sien toteutumisen sel- | lainvalmisteluaineisto  Lainsaa-
|[6kohtaiseen apuun. | vittdminen lakisaatei- | dannéllinen soveltaminen, tul-
Pro Gradu. Oikeus- | sen henkilokohtaisen | kinta ja analysointi
tiede. Tampereen Yli- | avun sisaltéa, myénta-
opisto. misedellytyksia ja jar-

jestéamistapoja analy-

soimalla.
Kivistd, Mari 2011. | Henkilokohtaisen avun | Tilastollinen aineisto asiakasre- | Arviointi-
Henkilokohtainen eri jarjestamistapojen | kisteristd (n=234) ja teemahaas- | lomaketta
apu ja monimuotoi- | mahdollistaman laa- | tattelut (n=7) Kvantitatiivinen: | kaytetty
nen osallisuus: Tutki- | dullisen osallisuuden | useita menetelmia ja kvalitatiivi- | mukaute-
mus vaikeavammais- | analysoiminen. Henki- | nen: teoria-, kaytantd- ja aineis- | tusti 10/10
ten osallistumisesta | [6kohtaisen avun asi- | tolahtdinen sisallon analyysi
ja osallisuudesta. Li- | akkaiden kodin ulko-
sensiaatintyd. Sosi- | puolisille areenoille
aalityd. Lapin Yli- | kohdistuvan maaralli-
opisto. sen osallistumisen ku-

vaaminen.
Kivistd, Mari 2014. | Monimenetelméllisella | Tilastollinen aineisto asiakasre- | Arviointi-
Kolme ja yksi kuvaa | tutkimusasetelmalla kisteristd (n=234), 11 haastatte- | lomaketta
osallisuuteen: Moni- | tuotetun  vaikeavam- | lua ja yksi kirjoitettu teksti, uusin- | kaytetty
menetelmallinen tut- | maisen ihmisen osalli- | tahaastattelut (n=4), palvelu- | mukaute-
kimus  vaikeavam- | suuskuvan tarkastelu. | suunnitelmat (n=5) Kvantitatiivi- | tusti 10/10
maisten osallisuu- nen: mm. ryhmittely- ja korres-
desta toimintana, ko- pondenssianalyysit, kvalitatiivi-
kemuksena ja kielen- nen: sisadllénanalyysi, diskurssi-
kayttona. Vaitoskirja. analyysi
Sosiaality6. Lapin Yli- Aineisto osittain sama kuin edel-
opisto. lisessa (Kivistd 2011)
Valimaki, Anne 2012. | Henkildkohtaiseen Konsultaatiopyynnot ja vastauk- | 8/10
Vammaispalvelut. apuun liittyvien oikeu- | set (n=56), KHO:n ratkaisut
Henkilokohtaisen dellisten kysymysten | (n=6), kyselyt vammaisjarjes-
avun myontamisen ja | selvittdminen. toille (n=14) ja kuntien sosiaali-
jarjestamisen oikeu- tydntekijoille (n=23)
delliset ongelmat. Pro Kvantitatiivinen, kvalitatiivinen:
Gradu. Sosiaality®. mix Method—-menetelméa
Turun Yliopisto. Oy Osa aineistosta ajoittuu aikaan
VASSO Ab. Varsi- ennen lakimuutosta, mutta on
nais-Suomen sosiaa- erotettavissa tekstissa.
lialan  osaamiskes-
kus.
Lindgvist, Ann-Marie | Kehitysvammaisten ai- | Haastattelut ja osallistavat haas- | 9/10

2014. Personer med
utvecklingsstérning

skapar och utdvar sitt
sociala medbor-
garskap — spannings-
falt kring delaktighet.
Vaitoskirja. Helsingin
Yliopisto. Valtiotiede.

kuisten sosiaalisen
kansalaisuuden luomi-
sen, toteuttamisen ja
kokemisen kuvaami-
nen.

tattelut (n=11+11), havainnointi,
hallinnolliset asiakirjat
Kvalitatiivinen

Tutkimuksen ensimmainen osan
(haastattelut) aineisto on keratty
2006-2007
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Mathilda Wrede —in-
stitutens for-
skningsserie 1/2014.

“Hei, ma pystyn tekee
monia juttuja, vaikken
ma naekaan” Henki-
I6kohtainen avustaja
nakévammaisen hen-

kilbn  voimaantumi-
sen tukena. Pro
gradu.  Sosiaality6.

Itd-Suomen Yliopisto.

kilobn voimaantumisen
osaprosessien ja hen-
kilobkohtaisen avusta-
jan valisen yhteyden
tarkastelu.

Kvalitatiivinen: teorialdhtdinen si-
séallonanalyysi

Pihlajaméaki, Sanne | Neljan  suomalaisen | Kaupunkien (4) vammaispoliitti- | 7/10
2012. Osallisuuden ja | kaupungin vammais- | set ohjelmat: valmiit tekstiaineis-
hyvinvoinnin mahdol- | poliittisten  ohjelmien | tot
listajat — Helsingin, | sisaltaman hyvinvoin- | Kvalitatiivinen, aineistolahtdinen
Jyvaskylan, Oulun ja | nin laadun selvittdmi- | sisélldnanalyysi, jossa teorioita
Rovaniemen  vam- | nen. Ohjelmien sisélta- | kaytetdan soveltuvin osin
maispoliittisten ohjel- | man sosiaalisen hyvin-
mien hyvinvointi. Pro | voinnin ja osallisuuden
Gradu. Lapin yli- | hyvinvoinnin  laadun
opisto. Sosiaalityd. kartoittaminen.
Maula, Janna 2014. | Vaikeasti CP-vammai- | Tietoteknisten sovellusten avulla | 6/10
Vaikeasti CP-vam- | sen aikuisen arjen su- | toteutetut teemahaastattelut
maisen aikuisen arki. | jumisen, siihen liittyvan | (n=7) ja avun pdivakirjamerkin-
Vaikeasti CP-vam- | sosiaalisen verkoston, | nat (n=7) Kvalitatiivinen: tyypit-
maisen aikuisen ar- | avun tarpeen ja oman | tely, teemoittelu
jen sujuminen, avun | jaksamisen kuvaami-
tarve, sosiaaliset ver- | nen.
kostot ja omat voima-
varat. Pro gradu. So-
siaalityd. Tampereen
Yliopisto.
Sihvola, Riika 2014. | Vammaisen ihmisen | Teemahaastattelut (n=11). Kvali- | 8/10
Henkilokohtaisen kotona tehtavéan autta- | tatiivinen: teoriaohjaava sisal-
avustajan  merkitys | misen nakokulmasta | I6nanalyysi.
vaikeavammaiselle tarkastella avustajan
henkildlle. Tarkaste- | merkitystd, vammai-
lussa kotona tehtavad | sen suhdetta henkil6-
auttamistyd ja suhde | kohtaiseen avustajaan
avustajaan. Pro | sekd vammaisen hen-
gradu.  Sosiaalityo. | kilon tydonantajuuden
Tampereen Yliopisto. | merkitysta osana

avustussuhdetta
Saari, Elisa 2011. | Nakbvammaisen hen- | Teemahaastattelut (n=5) 7/10

Jukka Hyyryléisen (2012) sosiaalioikeuden alaan kuuluvassa pro gradu —tutkielmassa

selvitettiin lainopin metodin avulla, mité laissa sdadetaan vammaispalveluista ja henkil®-

kohtaisesta avusta. Tutkielmassa selvitettiin henkilékohtaisen avun jarjestamistapoja,

myontamisedellytyksia ja sisaltoa analysoimalla, kuinka vaikeavammaisille mydnnettava

henkilokohtainen apu tukee vammaisten perusoikeuksia. Huomio kiinnittyi perusoikeuk-
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sissa erityisesti perustuslain turvaamaan yhdenvertaisuuteen, syrjinnén kieltdmiseen, ih-
misarvoisen eldman turvaan ja riittaviin sosiaalipalveluihin. Hyyryldisen tutkielman kes-
keisimpana johtop&atoksena todettiin, etté vaikeavammaisille myodnnettava henkildkoh-
tainen apu edistaé perustuslain mukaista yhdenvertaisuutta suhteessa muihin ihmisiin ja
my6s muihin vaikeavammaisiin. Myds vaikeavammaisten henkildiden muiden perusoi-

keuksien toteutuminen voi edellyttéd& henkilokohtaista apua.

Mari Kiviston (2011) sosiaalitydn lisensiaattityon tarkoituksena oli kuvata henkilokohtai-
sen avun asiakkaiden osallistumista kodin ulkopuolisiin toimintoihin seka analysoida eri
jarjestamistavoilla toteutetun henkilokohtaisen avun mahdollistamaa osallisuutta. Kes-
keisimpina johtopaatdksina Kivisto totesi, ettd henkilokohtainen apu on vaikeavammai-
sille ihmisille tarkea kodin ulkopuolisen osallistumisen mahdollistaja ja sen kaikkia jarjes-
tamismuotoja tarvitaan. Tyonantajamalli kuitenkin joustavuutensa ja asiakkaan valinnan-

vapauden toteutumisen takia mahdollistaa osallistumisen parhaiten.

Mari Kiviston (2014) vaitoskirjassa tarkasteltiin, minkélaista on vaikeavammaisten ih-
misten osallisuus sek& miten vaikeavammaisten ihmisten osallisuuskuva vaihtelee eri-
laisia tutkimusmetodeja kaytettdessa. Monimenetelmallisen tutkimuksen tuloksina vai-
keavammaiset kokivat, ettéd itsemaaraamisoikeutta ja omia valintoja korostavan osalli-
suuden rakentamisessa ja toteutumisessa on monia esteitd. Osallisuuden kokemiseen
ja rakentumiseen vaikuttavia tekijoita ovat rakenteellinen ja asenteellinen esteettomyys,
henkildkohtaisen avun riittdvyys ja sopivuus, hyva ja arvostava kohtelu sek& kuulluksi
tuleminen viranomaiskohtaamisissa, vammaisen ihmisen yksil6llinen toimijuus ja vam-

maisten ihmisten keskindinen yhdenvertaisuus.

Ann-Marie Lindqgvistin (2014) vaitoskirja on kaksiosainen tutkimus, joka toteutettiin
Suomessa ruotsinkielisten vammaispalveluiden tuottajan asumispalveluyksikéssa. En-
simmaisen osan aineistona kaytettiin asukkaiden haastatteluja, jotka tehtiin vuosina
2006 ja 2007. Tama osa tutkimuksesta jatettiin tasta kirjallisuuskatsauksesta pois, koska

aineisto on keratty ennen vuoden 2009 vammaispalveluiden lakimuutosta.

Tutkimus keskittyi arkipaivaisiin asioihin ja tilanteisiin kehitysvammaisten elamassa. Tu-
loksissa kuvattiin, miten kehitysvammaiset aikuiset kokevat, luovat seké toteuttavat so-
siaalista kansalaisuuttaan. Tutkimukseen osallistuneet kehitysvammaiset tarvitsevat
henkilokunnalta oikein kohdistettua ja riittdvaa tukea kansalaisuuden luomisessa. Kan-

salaisuuden kokemisen mahdollistavia ja estavia tekijoita ovat mm. ymmartaminen ja
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ymmarretyksi tuleminen, yksityisyyden kunnioittaminen, asuinympéristd, henkil6kohtai-

nen apu ja tuki seka vaihtoehtojen puute.

Janna Maulan (2014) sosiaalitydn pro gradu —tutkielmassa selvitettiin vaikeasti CP-
vammaisten aikuisten arjen sujumista, siihen liittyvaa sosiaalista verkostoa, avun tar-
vetta ja omaa jaksamista. Tutkimuksen tuloksena Maula totesi, ettd vaikeavammaisen
aikuisen arki on toimivaa ja yksilollista, jos vammainen saa itse paatta sen kulusta. Itse-
maaraamista ja itsendisyytta heikentavana tekijand vammaiset kokevat sen, ettei
omasta arjesta voi itse paattad vammasta aiheutuvan pakollisen avuntarpeen takia. Ar-
jen sujumisessa merkittadvana tekijana on riittava, yksilollisesti jarjestetty apu. CP-vam-
maiset aikuiset ovat paaosin tyytyvaisia omaan arkeensa, mutta se vaatii positiivista

asennetta ennakoivaa suunnittelua. Perhe ja ystavat ovat tarkeita.

Sanne Pihlajamé&en (2012) sosiaalitydn pro gradu —tutkielmassa selvitettiin, millaista
hyvinvointia kuntien vammaispoliittiset ohjelmat sisaltavat. Lisaksi tutkielmassa kartoitet-
tiin, millaista osallisuuden hyvinvointia ja sosiaalista hyvinvointia ohjelmiin sisaltyy. Vam-
maispoliittiset ohjelmat sisalsivat osallisuuden hyvinvointia: esteettomyys, koulutus,
tyd ja vapaa-aika seka sosiaalista hyvinvointia: asuminen, palvelusuunnitelma ja —
paatokset ja henkilékohtainen apu. Vammaispalveluissa korostui taloudellinen nako-
kulma ja niill& turvattiin valttamattomat palvelut. Tutkielmaan valittujen kaupunkien vam-
maispoliittisissa ohjelmissa vammaisten hyvinvointi oli laajasti huomioitu, mutta asetet-
tujen tavoitteiden toteutumisen seuranta, vastuutahojen nimeamiset ja ohjelmien paivit-

tamisten aikataulut olivat puutteellisia.

Elisa Saari (2011) selvitti sosiaalitybn pro gradu —tutkielmassaan henkilokohtaisen
avustajan yhteytta nakévammaisen henkilén voimaantumisprosessiin. Teoreettisena na-
kokulmana tutkimuksessa toimi Juha Siitosen (1999) voimaantumisteoria, joka koostuu
neljasta osaprosessista. Tutkimuksen perusteella henkildkohtainen avustaja ei voi voi-
maannuttaa ndkévammaista ihmistd, mutta avustaja voi toimia tukena ja vaikuttajana

voimaantumisen osaprosesseissa.

Riika Sihvola (2014) tarkasteli sosiaalityon pro gradu —tutkielmassaan henkilokohtaisen
avustajan merkitysta vaikeavammaiselle ihmiselle kotona tehtdvan avustamistyon nako-
kulmasta. Keskeisina tuloksina Sihvola totesi, ettd henkildkohtainen apu mahdollistaa

vaikeavammaisen henkilén omien kykyjen ja voimavarojen kdytdon omassa kodissaan,
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mikali avustajan kaytto toteutuu tarkoituksenmukaisella tavalla. Henkilokohtaisen avus-

tajan tuki myos vaikeavammaisen perheelle, etenkin puolisolle on merkittavaa.

Anne Valimaen (2012) sosiaalityon pro gradu —tutkielmassa selvitettiin henkilokohtaisen
avun myontamista ja jarjestamista Satakunnassa ja Varsinais-Suomessa seké perehdyt-
tiin avun myontamiseen ja jarjestamiseen liittyviin oikeudellisiin ongelmiin. Joissain kun-
nissa tydantajamalli oli ainoa henkilokohtaisen avun jarjestamistapa. Henkilékohtaisen
avun myontamisen kriteerina olevan vaikeavammaisuuden maarittely oli vaikeaa ja tul-
kinnanvaraista. Kunnan neuvontavelvollisuuden laiminlyéminen tyénantajamallissa ai-
heutti ongelmia. Lainsdadannon soveltaminen ja yhdistaminen oli sosiaalityontekijoille
vaikeaa. Asiakkaan yksilollinen huomioiminen oli paatéksenteossa tarkeda yhdenvertai-

suuden toteutumisen kannalta.

10.2 Tutkimusten arviointi

Kirjallisuuskatsaukseen valittujen tutkimusten kriittisessa laadun arvioinnissa kiinnite-
tdan huomiota tutkimusasetelmiin, kaytettyjen menetelmien sopivuuteen, tutkimuksen
luotettavuuteen ja tutkimustulosten yleistettavyyteen. Kriittisessa arvioinnissa tarkastel-
tavat asiat eivat valttamatta kay ilmi tiivistelmasté, minka takia tutkimuksia tai artikkeleita
voidaan hylata katsauksesta tutkimuksen laadullisien ominaisuuksien perusteella vasta
koko tekstin lukemisen perusteella. Saatavilla on lukuisia erilaisia, erilaisille tutkimuksille
tarkoitettuja kriittisen arvioinnin tydkaluja ja tarkistuslistoja. Mikali omaan kayttétarkoituk-
seen sopivaa tyOkalua ei 16ydy, tutkija voi myos luoda oman tai kayttaa valmiita tydkaluja
mukauttaen. Tutkimusten kriittinen arviointi on joka tapauksessa tarkea osa kirjallisuus-
katsausta. (Aveyard 2010: 90; Rutter 2013: 13-14.)

Tahan katsaukseen mukaan valitut alkuperaistutkimukset ovat kaikki tutkimuskysymys-
ten perusteella tarkoitukseen ainakin osittain soveltuvia. Valitut tutkimukset ovat hyvinkin
erilaisia eika niita sen takia voi asettaa hierarkkisesti tarkeysjarjestykseen naytdn asteen
mukaan. Kriittiseen arviointiin kaytettiin CASP:n kriittisen arvioinnin tarkistuslistaa kvali-
tatiiviselle tutkimukselle (Liite 1). Arviointilomakkeessa on kymmenen kysymysta, joiden
jokaisen yhteydessé on selventavat vihjeet tai lisdkysymykset arvioinnin tueksi. (Critical
Appraisal Skills Programme: Qualitative Research Checklist 2013). Laadullisen tutki-
muksen tarkistuslista valikoitui kaytettavaksi, koska mukaan valituissa alkuperaistutki-

muksissa ei ollut yhtdan pelk&stdan kvantitatiivisin menetelmin toteutettua tutkimusta.
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Kahdessa tutkimuksessa, joissa kvantitatiivisia menetelmid on kaytetty, on kayttétarkoi-
tuksena ollut kvalitatiiviseen tutkimukseen osallistuvien taustatietojen maarittely. Yh-
dessa tutkimuksessa osa aineistosta on analysoitu kvantitatiivisia menetelmia kayttaen.
Arviointilomakkeen kaikki kohdat eivat siis sovi sellaisenaan mukaan valituille monime-
netelmallisille tutkimuksille. Naiden tutkimusten kohdalla lomaketta on kaytetty mukaut-
taen lisakysymysten ja vihjeiden ohjaamana (Aveyard 2010: 111). Yhteen lainopilliseen
tutkimukseen valittu arviointilista ei ole sovellettavissa. Arviointilomakkeen perusteella
valitut alkuperaistutkimukset on pisteytetty. Pisteytys 10ytyy jokaisen tutkimuksen koh-
dalta taulukosta 4 (s.37).

Systemoidussa kirjallisuuskatsauksessa alkuperaistutkimusten kriittisella arvioinnilla py-
ritdan mm. alkuperaistutkimusten valittuja tutkimusmenetelmia, -asetelmia ja tulosten
yleistettavyytta arvioimalla valitsemaan katsaukseen mukaan vain korkealaatuisimmat
tutkimukset. Arvioinnin perusteella voidaan myds maarittaa se, miten kirjallisuuskatsauk-
sen tulokset painotetaan. Koska tahan katsaukseen aineiston sisdanottokriteerien pe-
rusteella sopivia tutkimuksia l0ytyi varsin vahan, ei mitadan aineistoa voinut jattaa arvioin-
nin perusteella kayttdmatta vaan arviointia on kaytetty tulosten painottamisessa. (Avey-
ard 2010: 90, 119-120; Lemetti — Ylonen 2015: 69-77.)

11 Aineiston analyysi ja synteesi

Tahan kirjallisuuskatsauksen valitut alkuperaistutkimukset ovat seka sosiaalitydn etta oi-
keustieteen aloilta ja ne on toteutettu erilaisilla menetelmilla. Mukana ei ole yhtaan puh-
taasti kvantitatiivista tutkimusta vaan maarallisia menetelmia sisaltavissa tutkimuksissa
on kaytetty myos kvalitatiivisia menetelmia. Aineiston heterogeenisyyden vuoksi taméan
katsauksen analyysimenetelmaksi valikoitui kuvaileva luokittelu, joka sopii myos aloitte-

levalle katsauksen tekijalle. (Kauhanen — Niela-Vilén 2015: 30.)

Luokittelussa kirjallisuuskatsauksen aineistosta poimittiin sisaltda erittelemalla ilmauk-
sia, jotka pelkistettiin ja yhdistettiin. Yhdistetyista ilmauksista muodostettiin alaluokkien
kautta paaluokkia, joiden avulla alkuperaistutkimuksista etsittiin yhtalaisyyksia ja eroa-
vaisuuksia. Ryhmittelyn ja vertailun avulla alkuperaistutkimuksista poimittiin p&aasiat,
joiden avulla pyrittiin [6ytamaan vastaukset tutkimuskysymyksiin. Kuvailevan luokittelun
ja teemojen avulla aineistoa kuvataan paaasiassa alkuperaisessa asussaan eika varsi-
naisten uusien merkittavien 16ydosten valossa. (Aveyard 2010: 124; Coughlan ym. 2013:
43-45, 96-97; Kauhanen — Niela-Vilén 2015: 30-31.)
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12 Tulokset

Taman kirjallisuuskatsauksen tulokset esitetddn molempien tutkimuskysymysten osalta
erikseen seuraavissa alaluvuissa. Alkuperaistutkimuksista poimitut ilmaukset on pelkis-
tetty, yhdistetty ja tutkimuskysymysten ohjaamina muodostuneet luokat kuvataan ku-
viona ja taulukoina. Ensimmaisen tutkimuskysymyksen osalta henkilokohtaisen avun
saatavuus on kuvattu taulukossa 5 (s.44). Henkilokohtaisen avun toteutumiseen liittyvat
tekijat on luokiteltu (Taulukko 6 s.46) avun jarjestamistavan mukaan. Jalkimmaisen tut-
kimuskysymyksen osalta luokkien muodostuminen kuvataan kuviona (Kuvio 3 s.50) ja
vammaisten oikeuksien toteutumiseen liittyvét asiat on taulukoitu (Taulukko 7, s.51) paa-

luokkien mukaan.

Vuoden 2009 vammaispalvelujen lakimuutoksen jalkeen henkilokohtaisen avun hake-
mukset ja myonteiset paatokset ovat lisdantyneet. Lakimuutoksen myota apua myonne-
taan aikaisempaa enemmaéan myds vapaa-ajalle. Liséksi kehitysvammaisten osuus hen-

kilokohtaisen avun asiakaskunnassa on kasvanut. (Kivistd 2011; 2014.)

12.1 Vaikeavammaisille mydnnettéavan henkildkohtaisen avun toteutuminen

Aineiston perusteella henkilokohtaisen avun toteutuminen on jaettu luokkiin avun todel-
lisen saatavuuden mukaan (Taulukko 5 s.44). Subjektiivisena oikeutena henkilékohtai-
sen avun mydntamisperusteet ovat kaikille vaikeavammaisille samat, mutta avun saami-
nen ei valttaméatta toteudu kaytadnnossa yhdenmukaisena. Henkildkohtaisen avun laa-
dullista ja maarallista toteutumista tarkastellaan tdssa katsauksessa avun jarjestamista-

van mukaan (Taulukko 6 s.46).

12.1.1 Henkilokohtaisen avun saatavuus

Erityisesti vaikeavammaisten henkildiden kertomana henkilokohtaisen avun myontami-
sessd ja toteutumisessa on jonkin verran eroa. Apua myodnnetdan vaikeavammaiselle
kotiin valttamattomiin tarpeisiin, kuten ilta- ja aamutoimiin seka kotitdihin avun jarjesta-
mistavasta riippumatta. Kodin ulkopuolelle apua my6nnetdén asiointiin, harrastuksiin,
koulutukseen ja sosiaaliseen kanssakdymiseen. Tydskentelyyn myénnettavan ja saata-

van henkilokohtaisen avun osuus jai aineiston perusteella epaselvaksi, koska alkupe-
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raistutkimusten mukaan vaikeavammaisten tyéllisyys ja tyéllistyminen varsinaiseen palk-
katy6hon on vahaista. Henkilékohtaisen avun asiakkaista vain alle nelja prosenttia osal-
listuu varsinaiseen palkkatyohon. (Kivistd 2011; Lindgvist 2014.)

Vammaispalvelulain mukaan vaikeavammaiselle on mahdollista myontaa riittavasti hen-
kilokohtaista apua tydntekoon, mutta tama ei ilmeisesti toteudu ainakaan kaikilla paikka-
kunnilla (Pihlajamaki 2012: 46—47). Avustajatuntien maarat vaihtelevat. Osa avustetta-
vista kokee apua olevan riittavasti saatavilla, mutta yleisesti vaikeavammaiset haluaisi-
vat apua enemman. Virkistysluontoisille matkoille apua myénnetaan vaihtelevasti. Ne
ilmaukset, mihin henkilékohtaista apua myontamisperusteista rippumatta todellisuu-
dessa saa, oli aineistossa selkedasti jaettavissa kolmeen luokkaan; henkilékohtaista apua
saa, henkilokohtaista apua ei saa ja henkilokohtaista apua saa vaihtelevasti (Taulukko
5).

Taulukko 5.  Henkilokohtaisen avun saatavuus kirjallisuuskatsauksen alkuperaistutkimusten tu-

losten mukaan

Henkilbkohtaista apua saa Henkilokohtaista apua El saa

¢ henkilokohtainen hygienia

e aamu- ja iltatoimet e tilapainen tarve
e ruoan valmistaminen kotiin e spontaani tarve
e  pyykin peseminen e matkustaminen
e (ulkomaan)loma-asunnolle
e harrastukset —
e opiskelu
o tys? kodin ulkopuolelle
o kirkko > osallistumiseen
e asiointi
o kylaily _

Henkilokohtaista apua saa vaihtelevasti

o virkistysluontoiset matkat
e lisdapu harrastuksiin

Pienid tuntimaaria tarvitsevien asiakkaiden mé&ara on kasvanut vuoden 2009 lakimuu-
toksen jalkeen, mutta aineiston perusteella henkilokohtaisen avustajan saaminen ja loy-
tyminen on erityisen vaikeaa, jos tarvittavat tai myonnetyt tuntimaarat ovat pieniad (Kivisto
2011; Pihlajamaki 2012; Sihvola 2014; Valimaki 2012). Vaikeavammaiset kokevat, etta

apua ei saa tilapaiseen eika akilliseen, yllattavaan tarpeeseen.
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12.1.2 Henkilokohtaisen avun maaréallinen ja laadullinen toteutuminen

Vaikeavammaisten henkilokohtaisen avun méarallinen ja laadullinen toteutuminen oli ai-
neiston perusteella jaettavissa luokkiin avun jarjestamistapojen mukaan (Taulukko 6
s.46). Ostopalvelun, kunnallisen avustajapalvelun ja ty6nantajamallin lisaksi omana
luokkanaan on palveluasuminen, jossa henkilokohtaisen avun toteuttajana toimii asu-
mispalveluyksikdn henkilékunta. Palveluasuminen nousi aineistosta omaksi luokakseen,
koska useammassa alkuperéaistutkimuksessa tutkittiin asumispalveluyksikon asukkaiden
kokemuksia henkilokohtaisesta avusta.

Henkilokohtaisen avun jarjestamistavalla nayttaisi olevan suuri merkitys vaikeavammais-
ten ihmisten osallistumisessa ja itsemaaraamisoikeuden toteutumisessa. Henkildkohtai-
nen avustaja —jarjestelma eli ns. tyonantajamalli tukee néiden oikeuksien toteutumista
parhaiten ja kunnallinen avustajapalvelu eli kotihoito heikoiten. Tyonantajamalli ja osto-
palvelu ovat joustavampia kuin kunnallinen avustajapalvelu tai palveluasuminen. (Hyy-
rylainen 2012; Kivistt 2014.)

Aineiston perusteella tytnantajamallilla toteutettavaan henkildkohtaiseen apuun myon-
netaan enemman avustajatunteja kuin muilla jarjestamistavoilla toteutettaessa. Tydnan-
tajamalli on myds selvasti yleisimmin kaytettava jarjestamistapa. Tydnantajamalli tukee
jarjestamistavoista parhaiten vaikeavammaisen osallistumista, itsemaaradmisoikeutta,
omia ratkaisuja ja osallisuuden kokemista. Ty®njohto-oikeus toteutuu, kun vammainen
toimii itse avustajansa tydnantajana. Tydnantajamalli on kaytanndssa ainoa avun jarjes-
tamistapa, missa vaikeavammainen voi itse valita mieleisensa avustajan, mikali sellai-
nen on saatavilla. Ty6nantajuuteen liittyy kuitenkin tydnantajan vastuut ja velvollisuudet
sekd usein raskaaksi koettu rekrytointiprosessi. Sijaisen saaminen on hankalaa, mika
aiheuttaa epavarmuutta ja kuormittaa myds vaikeavammaisen laheisid. Ty6nantajana
toimivan vaikeavammaisen kotikunnalla on velvollisuus ohjata ja neuvoa tydnantajuu-
teen liittyvissa asioissa, mutta ongelmia syntyy, jos kunta laiminly6é ohjausvelvollisuuden.
(Taulukko 6 s. 46.) Joissain kunnissa vaikeavammaisen tydnantajan kotikunta hoitaa
avustajan palkanmaksuun liittyvat asiat, mika vahentad vammaisen kuormitusta seka
palkanmaksuun ja sosiaalikulujen maksamiseen liittyvid virheita. (Kivisté 2011; 2014;
Valimaki 2012.)
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Henkilokohtaisen avun toteutumisen ilmeneminen eri jarjestamistapojen mukaan

avun ideologia ei to-
teudu

tarvitsee lisdksi osto-
palvelun

Ty6nantajamalli Kunnallinen avustaja- | Ostopalvelu Palveluasuminen
palvelu
e enemman avus- | e tiivimmin yhdistettd- | ¢ myts virka- | ¢ henkildkunta aina
tajatunteja vissa sosiaalitydhon ajan ulkopuo- paikalla - turval-
e joustava e kotihoidon yopartio lella lisuuden tunne
e tukee osallistu- kotona  asumisen | ¢ osallisuus to- | ¢ tydnjohtajuus to-
mista mahdollistaja teutuu teutuu
e tukee omia rat- | ¢ toimiva osa palvelu- | ¢ itsemaaraa- e jtsemaaraamisoi-
kaisuja kokonaisuutta misoikeus to- keus paaosin to-
e vahvistaa osalli- | ® usein paivaaikaan teutuu rajoite- teutuu
suuden koke- sidottu tusti e henkildkunta tun-
musta riittavalla | ¢ aikataulut joustamat- | ¢ sijaisen saa- tee avustettavan
tuntimaaralla  ja tomia minen  hel- | « avustettava luot-
sopivalla avusta- | ¢ omat menot kotihoi- pompaa taa
jalla don aikataulujen mu- | e  ajoittain hen- | ¢  henkildkunta ar-
o itsemaaraamisoi- kaan > epavarmuus kil6kuntapu- vioi avun sisallén
keus toteutuu e p&iosin kotona laa - avusta- yhdessa avustet-
e tybnjohto-oikeus | e avustajaa ei voi va- jatunnit  voi tavan kanssa
toteutuu parhai- lita jaada alla | ¢ henkilokunnan
ten e kéaynnit lyhyita myonnetyn tydvuorosuunnit-
e vapaus valita | ¢« avustaminen riitta- | ®©  henkildkohtai- telulla apua myo6s
avustaja maténta sen avun kodin  ulkopuo-
e ongelmia, jos | e osallistuminen jaa ideologia lelle
kunta laiminlyd vajaaksi avustajalle e avustajaa ei Voi
ohjausvelvolli- e itSeMAAraamisoi- vieras -> ei to- valita
suuden keus ei toteudu teudu tar- | e«  henkilokunnalla
e tydnantajan vas- |« jossain  nakovam- peenmukai- kiire
tuut ja  velvolli- maisten osalta kor- sena * apua joutuu odot-
suudet vattu saattajapalve- tamaan
o rekrytointi  ras- lulla tai omaishoidon e avustajan ja
kasta tuella avustettavan va-
e sijaisen saami- | ¢« henkilokohtaisen lille ei muodostu
nen vaikeaa l&heista suhdetta

e kodin  ulkopuo-
lelle tarvitaan sa-
tunnainen auttaja

Pelkkaan kunnalliseen avustajapalveluun perustuva avustaminen koetaan yleisesti riit-

tamattomaksi. Kunnallinen palvelu toimii yleensé vain paivisin ja tarvitsee rinnalleen os-

topalvelun tai muun auttajan, jotta asiakkaalla on mahdollisuus osallistua myds iltaisin ja

viikonloppuisin. Toisaalta kunnallisen kotihoidon yopartio voi olla vaikeavammaisen ko-

tona asumisen mahdollistava tekija. Kunnallinen palvelu on myés tiivimmin yhdistetta-

vissa muihin sosiaalipalveluihin, jolloin kunnallinen jarjestamistapa voi olla toimiva osa

palvelukokonaisuutta. Kunnallisen jarjestelman auttamiskaynteja leimaavat Kkiire, lyhyet
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kaynnit ja joustamattomat aikataulut. (Taulukko 6 s.46) Avustettavan taytyy jarjestaa

omat menonsa kotihoidon aikataulujen mukaan. (Kivistd 2011; Maula 2012.)

Ostopalveluna jarjestettdessa henkilokohtaista apua on saatavilla myos virka-ajan ulko-
puolella ja avustamisen aikataulut ovat joustavampia. Vaikeavammaisten osallisuus ja
osallistuminen toteutuvat kunnallista jarjestelm&é paremmin. Palvelua tuottavissa yrityk-
sissa koettiin kuitenkin ajoittain olevan henkilékuntapulaa, minka takia avustamistunnit
saattavat jaada myonnettya tuntimaaraa vahaisemmiksi. Sijaisen saaminen on ostopal-
velussa kuitenkin yleensa helpompaa kuin tyénantajamallilla tai kunnallisena palveluna
toteutetussa avustamisessa. Henkilokohtaisen avun ideologia ei ole kaikille ostopalvelu-
yritysten tyontekijoille tuttu, mika tarkoittaa, ettei henkildkohtainen apu toteudu tarpeen-
mukaisena. Ostopalvelu kuitenkin yleensa toimii hyvin sellaisenaan tai kunnallisen jar-
jestelman lisana. (Taulukko 6 s. 46.) Yrityksistd on myds mahdollista saada lisdapua

omakustanteisesti. (Kivistd 2011.)

Asumispalveluyksikdssa henkilokohtaista apua tarjoaa henkildkunta, jota on koko ajan
paikalla. Henkilokunnan kokoaikainen saatavuus tuo turvallisuuden tunteen, jota ei
yleensa voi normaalin asuntokannan asunnoissa saavuttaa. Avustajaa ei voi valita ja
henkildkunnalla on usein kiire, mika voi vaikuttaa avustamisen laatuun. Koska henkil6-
kunnalla on useita avustettavia, voi apua joutua odottamaan pitkaan. Avun sisallén arvioi
henkilokunta yhdesséa avustettavan tai omaisen kanssa. Vammaisen oma mielipide ote-
taan huomioon. Lopullisen paatoksen avun sisallosta tekee kuitenkin henkilokunta, joka
joutuu paatdksenteossa huomioimaan turvallisuusnakékulman ennen asukkaan mielipi-
dettd. Avustamistilanteissa vammaisen tyonjohto-oikeus toteutuu. (Kivisté 2011; Lind-
gvist 2014; Maula 2014.)

Asumispalveluyksikén henkilékohtainen apu oli jarjestdmistavoista ainoa, jonka kohdalta
alkuperaistutkimuksista l6ytyi selkeaa ristiriitaa. Kahdessa vaikeavammaisten omiin ko-
kemuksiin perustuvassa tutkimuksessa (Kivistd 2011; Maula 2014) todetaan, ettd apua
ei ole saatavilla asumispalveluyksikdn ulkopuolelle, kun taas Lindgvistin (2014) havain-
nointiin ja henkilékunnan haastatteluihin perustuvassa tutkimusosiossa kerrotaan, etta
apua jarjestyy satunnaisesti myos talon ulkopuolelle asiointiin ja kylailyyn henkilékunnan
tydvuorosuunnittelulla. Maulan (2014) mukaan avustajan ja avustettavan vélille ei muo-
dostu laheista suhdetta. Lindqvistin (2014) tutkimuksessa avustettava luottaa avustajaan
ja henkilokunta tuntee avustettavat. Luottamus ei valttamatta tarkoita laheista suhdetta,

mutta voi ainakin edesauttaa sellaisen syntymista.
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12.1.3 Yhteenveto henkilokohtaisen avun toteutumisesta

Vaikeavammaisille subjektiivisena oikeutena myodnnettava henkilokohtainen apu toteu-
tuu jarjestamistavasta riippumatta, mutta henkilokohtaisen avun ideologia ei kaikilla jar-
jestamistavoilla toteudu. Tutkimustiedon perusteella jokaisesta jarjestamistavasta l6ytyy
seka hyvia ettd huonoja piirteitda. Henkilokohtainen avustaja mahdollistaa vaikeavammai-
sen ihmisen itsendisen elamén, mutta apu on sidottu avustajan tytaikaan. Erityisesti pal-
jon apua saavat kaipaavat myds omaa aikaa, minka takia kaikkea myonnettya apua ei
valttdmattd oteta vastaan. Henkilokohtainen apu tukee vammaisen perusoikeuksien to-
teutumisen lisdksi my6s puolison tai asuinkumppanin perusoikeuksia mahdollistamalla
puolison tydssa kaymisen. Avustaja mahdollistaa myds perhe- ja ystavyyssuhteiden sai-
lymisen normaaleina, kun avustaminen ei kuormita laheisia. Vaikeavammaisen henkilon
omien voimavarojen ja kykyjen kayttdminen vammaisen omassa kodissa (my0s asumis-
palveluyksikdssé) mahdollistuu, jos henkilokohtainen apu toteutuu tarpeenmukaisella ta-

valla.

Subijektiivisen oikeuden pitaisi taata se, etta eri kuntien vaikeavammaiset eivat olisi eriar-
voisessa asemassa toisiinsa nédhden. Kaytanndssa vaikeavammaiset kuitenkin ovat
eriarvoisessa asemassa asuinpaikasta ja asumismuodosta riippuen, koska kunnat voivat
tulkita lakia eri tavoin ja kunnilla on omat vammaispalvelujen soveltamisohjeensa. Eri
kunnissa myds henkilokohtaisen avustajan saamisessa ja valinnanvapauden toteutumi-
sessa on eroja. Jossain paikoissa valinnanvaraa avustajan tai jarjestamistavan suhteen

ei kaytannossa ole. (Hyyrylainen 2012; Valimaki 2012.)

Yleisesti vaikeavammaiset kaipaisivat lisda henkildkohtaista apua vapaa-aikaan ja har-
rastuksiin avun jarjestamistavasta rippumatta. Avun hakeminen koetaan tyolaaksi ei-
vatka kaikki vaikeavammaiset edes tieda lisdavun hakemisen mahdollisuudesta. Tietoa
saa vertaisilta. Lisdavun saaminen edellyttdd omaa aktiivisuutta, sinnikkyytta, tietoa saa-
tavilla olevista palveluista ja valittamisen mahdollisuudesta. Lisdavun, tai joskus myos
ylipdataan avun, saaminen edellyttdd vaikeavammaiselta voimavaroja valittaa kieltei-
sista paatoksista. Kehitysvammaisten ja ndkdvammaisten henkilokohtaisen avun tarpeet
poikkeavat jonkin verran muiden vammaisten avun tarpeesta. Nakdévammaiset arvosta-
vat avussa eri asioita ja erityisesti turvallisen ympariston luominen korostuu. (Kivisto
2011; 2014; Maula 2012; Pihlajamaki 2012; Saari 2011.)
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Henkilokohtaisen avustajan rekrytoimisessa koettiin olevan ongelmia ja erityisesti moti-
voituneen avustajan I6ytaminen koettiin hankalaksi. Rekrytoinnista vaikeavammaisen tu-
lee itse huolehtia vain tydnantajamallissa, mutta silloin on mahdollista valita mieleinen
avustaja. Ajoittain myos henkilokohtaisen avustajan tyon laadussa koettiin olevan puut-
teita. Tyon laadussa havaitut ongelmat korostuvat niissé tapauksissa, joissa henkilokoh-
taisen avun ideologia ei ole avustajalle tuttu tai sen toteuttamiseen ei ole resursseja ku-
ten esim. kotihoidossa. (Kivistt 2011; 2014; Maula 2012: 51; Sihvola 2014.)

Suurimmat puutteet vammaisten oikeuksien toteutumisessa henkilékohtaisen avun
osalta nayttaisivat tahan katsaukseen valittujen tutkimusten perusteella olevan yhden-
vertaisuuden toteutumisessa. Periaatteessa henkildkohtaista apua on saatavilla, mutta
sen laatu ja maara riippuvat osittain vaikeavammaisen omasta aktiivisuudesta seka

asuinpaikasta ja asumismuodosta.

Henkildkohtaisen avun jarjestamistavan merkityksen osalta taman kirjallisuuskatsauk-
sen tuloksia tukee Yhdysvalloissa (2010) tehty tutkimus, jossa verrattiin asiakaslahtéisen
ja palveluntuottajalahtdisen henkilokohtaisen avun palvelun vaikutuksia vammaisten
(n=66) elamantyytyvaisyyteen. Asiakaslahtbisessa palvelumallissa vammainen pystyi
paremmin vaikuttamaan avun siséltoon ja valitsemaan avustajansa vapaammin. Asia-
kaslahtdisessa palvelussa vammaiset myds kayttivat avustajaa enemman (>20h/vko) ja
kokivat tyénjohtajuuden toteutuvan, koska he pystyivat paremmin kontrolloimaan avun
sisaltdad kuin palvelutuottajaléhtdisessa palvelussa. Mm. néiden asioiden takia asiakas-
l[&htbisen palvelun (vrt. tydnantajamalli) asiakkaat olivat elaméaansa tyytyvaisempia. (Fle-
ming-Castaldy 2011: 1447-1457.)

12.2 Vammaisten oikeuksien toteutuminen

Suomen lain, vammaispoliittisen ohjelman ja kansainvalisten tahojen maarittelemien
vammaisten oikeuksien toteutumisen osalta tulokset esitetdan aineistosta ja teoriaosi-
osta nousseiden paaluokkien mukaisesti (Kuvio 3 s. 50, Taulukko 7). Luokkien muodos-
tumista ohjasi alkuperaistutkimuksissa esiintyvien ilmausten lisdksi taman katsauksen
teoriaosiossa esitellyt vammaisten oikeudet (ks. luku 7 s.26). Luokkien muodostuminen

ilmauksista alaluokkien kautta paaluokiksi on kuviossa 3.



Sosioekonominen

asema

Toimeentulo

Sosiaaliturva
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Elinolot

Huolenpito
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itsemaaradmisoi-

TGS

Asuminen

Omien valintojen

toteuttaminen

Asuinpaikka
Asumismuoto
Liikkuminen ja kansa-
laisuus
Iltsemaaraamisoikeus

Terveyspalvelut

Yhdenvertaisuus

Muut ihmiset

Tasa-arvo

Syrjinta

Moninaisuus

Esteettomyys

Fyysiset esteet

Rakenteelliset

esteet

Asenteelliset es-

teet

Palvelujen saavutet-
tavuus
Apuvédlineiden saata-
vuus
Suunnittelu
Kohtuulliset mukau-
tukset
Syrjinta
Tietoisuus

Osallistuminen ja

osallisuus

Osallisuuden ko-

keminen

Osallistuminen

yhteiskuntaan

Ty0, koulutus, har-
rastukset, jarjestotoi-
minta, yhdenvertai-
suus, arvostava koh-
telu, henkilokohtai-
nen apu, oma toimi-

juus

Kuvio 3. Vammaisten oikeuksien toteutuminen luokiteltuna alkuperéistutkimuksissa ilmenneiden
piirteiden mukaan

Vammaisten oikeuksien toteutumista on kasitelty seuraavissa alaluvuissa viiden muo-
dostuneen paaluokan mukaan kasitellen jokaista luokkaa erikseen. Paaluokkien osalta
vammaisten oikeuksien toteutumiseen liittyvat padasiat on koottu taulukkoon 7.



Taulukko 7.

Vammaisten oikeuksien toteutumiseen liittyvat tekijat
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Yhdenvertaisuus

Esteettomyys

Osallisuus ja
osallistuminen

Sosioekono-
minen asema

Valinnanva-

paus ja

itse-

maaraamisoi-
keus

kunnallisissa

soveltamisoh-

jeissa eroa

e vaikeavammai-
suuden maarit-
tely vaikeaa

e palvelujen saa-
tavuudessa
eroja

e palvelujen
dussa eroja

e  palvelusuunni-
telmat

e asenteet

e henkil6kohtai-

nen apu tukee

laa-

uudisrakentami-
sessa huomioitu
hyvin
kulttuuripalve-
luissa huomioitu
hyvin

vanhoissa  ra-
kennuksissa
haasteena kus-
tannukset
henkilokohtai-
nen apu
asuinpaikan va-
linta

asenteet vai-
keuttavat tyollis-
tymista

tuttujen asenteet
muuttuvat
vammaisen
oman ajattelun
ja paatosten kor-
vaaminen avus-
tajalla

jarjestotoi-
minta tukee
harrastukset
vahaiset kulje-
tuspalvelut es-
tavat kodin ul-
kopuolisen
osallistumisen
tydn kautta
osallistuminen
vahaista
osallistuminen
itsea  koske-
vaan paatok-
sentekoon ra-
joitettua
ryhmékodissa
tuetaan osalli-
suutta ja osal-
listumista
henkilokohtai-
nen apu tukee
asumisratkai-
sut edistavat
aikaisemmat
osattomuuden
kokemukset
vahvoja

tyollisyys va-
haista
koulutusta
on, tyota ei
osa-aikatyd
ei kannata —
etuudet me-
nee

tulotaso
heikko
tyokeskus ei
vastaa palk-
katyota
tyétoiminnan
sijaan paiva-
toimintaa
riittvat sosi-
aalipalvelut
—  henkilo-
kohtainen
apu tukee

vaihtoehtois-
ten asuin- ja
tydpaikkojen
puute vaikut-
taa
avustajan va-
linnassa to-
teutuu rajoite-
tusti
palvelujen va-
linnassa rajoi-
tettua
palveluasumi-
sessa aika-
taulut rajoitta-
vat
kehitysvam-
maisilla viran-
omaiset rajoit-
tavat

Taulukkoon 7 kootut asiat on kerétty vammaisten kansallisten ja kansainvalisten tahojen

maaérittelemi& vammaisten oikeuksia koskevasta taulukosta (Taulukko 1, s.28) ja osittain

tahan katsaukseen valittujen alkuperdistutkimusten perusteella. Kaikista maaritellyista

oikeuksista tai tavoitteista ei alkuperaistutkimuksista I6ytynyt mainintoja.

12.2.1 Yhdenvertaisuuden toteutuminen

Suomen lainsaadannon ja kansainvalisten tahojen ohjeistuksien mukaan vammaisten

yhdenvertaisuudella tarkoitetaan vammaisten yhdenvertaisuutta muihin vammaisiin

seka yhdenvertaisuutta toisiin ihmisiin ndhden myds lain edessé. Yhdenvertaisuuden to-

teutuessa vammaiset voivat nauttia tdysimaaraisesti oikeuksistaan ja vapauksistaan, eri-

laisuutta ja moninaisuutta kunnioitetaan eikéd vammaisia syrjité. (Taulukko 1, s.28.)
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Aineiston perusteella yhdenvertaisuuden toteutumiseen vaikuttaa se, ettad eri kuntien
vammaispalvelujen soveltamisohjeet ovat erilaisia ja sisaltavat tulkinnanvaraa (Taulukko
7, s.51). Tama asettaa eri kuntien alueilla asuvat vammaiset eriarvoiseen asemaan toi-
siinsa nahden, vaikka subjektiivisella oikeudella ja soveltamisohjeilla pitaisi taata vam-
maisten yhdenvertainen kohtelu. Myés vammaispalvelujen saatavuudessa ja laadussa
on paikkakuntakohtaisia eroja. Joidenkin kuntien soveltamisohjeissa on maaritelty myds
eettiset periaatteet kuten itsemaaraamisoikeus, ihmisarvo sekd ammatillinen yhteistoi-
minta, johon sisaltyy tyoilmapiiri ja vuorovaikutus. Vaikka kunnalliset soveltamisohjeet
asettavat eri kuntien alueilla asuvat vammaiset eriarvoiseen asemaan, voidaan niilla kui-
tenkin joissain tapauksissa turvata saman kunnan alueella asuvien vammaisten yhden-

vertainen kohtelu. (Hyyrylainen 2012; Kivistt 2014.)

Henkildkohtaisen avun myontamisessa yhdenvertaisuuden toteutumista haittaa vaikea-
vammaisuuden maarittely. Avun myontamisperusteena on vaikeavammaisuus, jonka so-
siaalityontekija maarittelee hakemuksen ja mahdollisten l&a&karilausuntojen perusteella.
Maarittely on vaikeaa ja tulkinnanvaraista eikd avun myontadminen tai mydnnettavan
avun maaréat ole yhtenevaisia. Myos lisdavun myontamisessa on eroja vammaisten va-
lilla. Nakdvammaisten osalta henkilokohtaisen avun palvelu on jossain korvattu omais-
hoidon tuella tai saattajapalvelulla, mika asettaa kyseisten paikkakuntien nakévammai-
set eriarvoiseen asemaan muihin vammaisiin sek& muiden kuntien nakévammaisiin nah-
den. Kaikille vaikeavammaisille ei tehd&a palvelusuunnitelmaa, vaikka se lain mukaan
kuuluisi tehd&. Suurimmalle osalle vaikeavammaisista se kuitenkin tehd&aan. (Hyyrylai-
nen 2012; Kivistd 2014; Saari 2011; Valimaki 2012.)

Vammaiset kohtaavat syrjintda eivatka ole tydmarkkinoilla yhdenvertaisessa asemassa
muiden ihmisten kanssa. Asenteet vaikuttavat tyollistymiseen. (Pihlajamaki 2012.) Hen-
kilokohtainen avustaja edistdd vaikeavammaisten yhdenvertaisuutta sek& muihin vam-
maisiin etta muihin ihmisiin nahden. Vaikeavammaiset kuitenkin kokevat, ettd myonne-
tyn avun maaréd on lilan vahaistd todellisen yhdenvertaisuuden toteutumiseksi, vaikka
esim. harrastusmaarat ovatkin melko lahellda yhdenvertaisuutta. (Hyyrylainen 2012; Ki-
vistd 2011.)
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12.2.2 Esteettdmyyden ja saavutettavuuden toteutuminen

Alkuperaistutkimusten perusteella esteettbmyydessa on tapahtunut kehitystda, mutta
vammaiset kohtaavat edelleen seka fyysista ettad asenteellista esteellisyyttd, mitka hait-
taavat vammaisten paivittaisesta elamasta suoriutumista. Esteettomyyteen ja saavutet-
tavuuteen kuuluu edelld mainittujen esteellisyyksien lisdksi palvelujen, tavaroiden ja apu-
valineiden saatavuus ja saavutettavuus, joihin voidaan paastéa sopivalla suunnittelulla ja
kohtuullisilla mukautuksilla. (Kivistd 2011, 2014; Maula 2014; Pihlajaméki 2012; Saari
2011.)

Fyysisen esteellisyyden osalta uudisrakentamisessa esteettémyys on hyvin huomioitu.
Vanhojen rakennusten esteettomyyden parantamisessa ongelmaksi voivat muodostua
kustannukset. Kulttuuripalvelujen saavutettavuudessa esteettomyys paaosin hyvin huo-
mioitu, mutta joitain fyysisia esteita viela I6ytyy. Myos liikuntapaikkojen esteettomyys on
melko hyvélla tasolla. Kulttuuripalvelujen saavutettavuudessa on tapahtunut selkeaa
muutosta parempaan lakimuutoksen myoéta. (Haarni 2006: 24—25; Kivistd 2011; Pihlaja-
maki 2012.)

Pyoratuolin kayttda haittaavia esteitd on edelleen myds esim. terveysasemilla, joissa on
painavia ovia ja kynnyksia, jotka haittaavat pyoratuolin kayttdéa. Apuvalineiden saatavuu-
dessa esteet ovat lahinna asenteellisia eikd vammaisen omaa mielipidetta apuvalineen
sopivuudesta valttaméattd huomioida (Kivistd 2014). Ongelmaksi muodostuu myés julkis-
ten tilojen tai oman kotitalon hissin tai apuvdalineen rikkoutuminen, mika estédd vammai-
selta ulospddsyn omasta kodista. Esteettémyydella on vaikutusta vammaisen asuinpai-
kan valintaan. Henkilékohtainen avustaja on merkittava apu fyysisista esteista suoriutu-
misessa. (Kivistd 2011, 2014; Pihlajaméaki 2012.)

Alkuperaistutkimusten aineistoissa oli mukana syntymastéaan asti vammaisena elaneita
ihmisia seka myohemmin vammautuneita. Asenteissa on ollut havaittavissa parannusta,
mutta korjattavaa on vield ja tietoisuutta tulisi lisdtd. Vammaisten kohtaama asenteelli-
nen esteellisyys nédkyy mm. sdalind. Ihmiset katsovat séalivasti ja puhuvat vammaiselle
kuin pikkulapselle. Asiointitapahtumia leimaavat vammaisen sijaan avustajalle puhumi-
nen tai vammaisen puolesta ajattelu ja paattdaminen. Myds tuttujen ihmisten asenteet
voivat muuttua vammautumisen myota. Asenteellinen esteellisyys hankaloittaa vammai-
sen elamé&a, estaa osallisuutta, osallistumista ja tasa-arvon toteutumista. (Kivisto 2011,
2014; Maula 2014: 68-70; Saari 2011.)
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12.2.3 Vaikeavammaisten osallisuus ja osallistuminen yhteiskuntaan

Tassa luokassa osallistumisella tarkoitetaan yhteiskunnallisen ja yhteiséllisen osallistu-
misen liséaksi myds vaikeavammaisen osallistumista itsedédn koskevaan paattksente-
koon. Osallistumista tukevat hallinnollisien ja asenteellisien esteiden poistaminen seka
laitoshoidosta luopuminen laadukkaiden ja yhteisdllisten hoivapalveluiden tarjonnan
avulla. Naihin palveluihin kuuluu mahdollisuus saada henkilokohtaista apua. Osallistu-
miseen kuuluu vammaisen poliittinen ja julkinen elama, liikkunta-, kulttuuri- ja vapaa-ajan-
palveluihin osallistuminen. (Taulukko 7, s.51.) Osallistumista lahell&a on my6s osallisuu-
den kasite, jonka kokemisen ja rakentumisen kannalta vammaisella ovat osallistumisen
yhteydessa mainitut rakenteelliset ja asenteelliset esteet, henkilokohtaisen avun sopi-
vuus, arvostava kohtelu, yhdenvertaisuus seké vaikeavammaisen oma toimijuus. (Ki-
vistd 2014: 161).

Vammaisten erilaisilla asumisratkaisuilla edistetdan vammaisten integroitumista yhteis-
kuntaan. Toisaalta viranomaiset ja omaiset vaikuttavat vahvasti kehitysvammaisten asu-
miseen liittyviin valintoihin (Kivistd 2011). Ryhmakodissa tuetaan vammaisen osalli-
suutta seka osallistumista itsed koskevaan paatdksentekoon, mutta lopullisen paattksen
tekee kuitenkin henkilékunta turvallisuusnakokulmat huomioiden. Arkipaivaiset asiat py-
ritdan tekemaan vammaisen kanssa yhdessa vammaisen omien kykyjen ja voimavaro-

jen mukaan. Yhteisollisyyteen on mahdollisuus, mutta yksinkin saa olla. (Lindqvist 2014.)

Osallistumista on myds tyénteko ja opiskelu. Kuten jo aikaisemminkin on mainittu, on
vaikeavammaisten osallistuminen palkkatydhon véhaistd myds osa-aikatydén osalta.
Tyollistymiseen vaikuttavat asenteiden liséksi osa-aikatyon taloudellinen kannattamatto-
muus. Tyokeskuksessa vammaiset ovat epavarmoja omasta asemastaan, vastuista ja
velvollisuuksista. (Kivistd 2011; Lindqvist 2014: 191; Pihlajaméaki 2012.) Opiskelu ja sen
kautta osallistuminen on vammaisilla tydntekoa yleisemp&a. Vammaisten yhteiskunnal-
linen osallistuminen toteutuu jarjestétoiminnassa ja harrastusten kautta. Harrastuksista
erityisesti vammaisille kohdistetut ryhmé&harrastukset eivat kuitenkaan takaa osallisuu-

den kokemusta, jos muut ryhmassa eivat ole samalla henkisella tasolla. (Kivistd 2014.)

Vammaisten osallistumiseen vaikuttavat merkittavasti myonnetyt tukitoimet. Henkilokoh-
tainen avustaja mahdollistaa vaikeavammaiselle osallistumisen tyohon, opiskeluun, yh-
teiskuntaan ja paivittaisesta elamasta suoriutumisen. Kodin ulkopuoliseen osallistumi-

seen vaikuttavat rajoitetut kuljetuspalvelut. Vaikeavammaiset kokevat, ettd matkoja
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mydnnetdan lilan vahan, jolloin ne on pakko kayttaa valttamattdmiin menoihin kuten esi-
merkiksi kuntoutuksessa kaymiseen. My6s henkilokohtaisen avun riittamattomat tunti-
maarat estavat taysimaaraisen osallistumisen. (Hyyrylainen 2012; Kivistd 2011, 2014.)

Osallisuuteen liittyen esteissa ja asenteissa on tapahtunut muutosta parempaan, mutta
vammaisten aikaisemmat negatiiviset kokemukset ovat vahvoja ja niistd puhutaan edel-
leen. Vaikka vammaiset asumisyksikdssaan kokevat ajoittain pelkoa, vasymysta tai ma-
sennusta, on heilla voimakas tahto itsendiseen suoriutumiseen. (Kivistd 2014; Lindgvist
2014: 190.)

12.2.4 Sosioekonominen asema ja sosiaaliturva

Aineiston perusteella vaikeavammaisten tydllisyys on vahaista (mm. Kivisto 2011; Maula
2012). Vammaisten keskuudessa opiskelu on huomattavasti ty6llistymistéa yleisempaa.
Tydllistymisen esteenéd on asenteiden lisdksi vammaisille sopivien tyopaikkojen vahai-
nen tarjonta. Tyollistymista pyritddn parantamaan palkkatuella. Vammaisille jarjestetaan
tyokeskustoimintaa, joka ei vastaa oikeaa palkkatyota. Tydtoiminnan on tarkoitus edistaa
vammaisen omaa toimintakykya seka tyollistymista, mutta vaikeavammaiset ohjataan
helposti paivatoimintaan tyotoimintaa kokeilematta. (Kivistd 2011; 2014; Pihlajamaki
2012.) My6s Yhdysvalloissa tehdyssa vammaisten elamaétyytyvaisyyttad koskevassa tut-
kimuksessa (n=66) tutkimukseen osallistuneista henkilokohtaisen avun kayttajista 90 %

oli ty6ttémia koulutustaustasta riippumatta (Fleming-Castaldy 2011: 1450-1451).

Vammaisten tyollisyys on heikkoa my6s osa-aikatydssa. Osatyokykyisyys ei ole talou-
dellisesti kannattavaa, koska palkkatyon ja etuuksien yhteensovittaminen on haastavaa.
(Kivistd 2011; Pihlajamaki 2012.) Tyo6ttomyyden takia vammaisten tulotaso ei yleensa
mahdollista oman asunnon ostamista, joten vammaisten asuminen vuokralla on yleista
Suomessa ja muuallakin (Fleming-Castaldy 2011: 1451; Maula 2014). Vammaisten ty6-
ikaisten tyottémyys seka vammaisten niukka toimeentulo ovat olleet esilla jo ennen laki-
muutosta (Haarni 2006:4, 20, 22).

Vammaisten ihmisarvoisen elamén osalta henkilokohtainen apu oikealla tavalla toimies-
saan tayttaa valttamattoman huolenpidon ja riittdvien sosiaalipalvelujen vaatimusta.
Henkilokohtainen avustaja myds mahdollistaa vaikeavammaisten inmisten perusopetuk-
sen jalkeisesta opiskelua ja apua on saatavilla myo6s ty6ta varten, mutta ensin pitaisi
saada toitd. (Hyyrylainen 2012; Kivistd 2011; 2014; Maula 2012.)
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12.2.5 Valinnanvapauden ja itsemaaradmisoikeuden toteutuminen

Vammaisten asumisjarjestelyihin liittyvat valinnat nousivat aineistosta esiin merkittavim-
pana valinnanvapauteen liittyvana asiana. Vaikeavammaisilla on oikeus valita, missa ja
kenen kanssa asuu, mutta kdytannon asiat rajoittavat todellista valinnanvapautta. Rajoit-
taviin kaytanndn asioihin kuuluvat ainakin esteettdmyyden huomioiminen seké kotikun-

nan tarjoamat palvelut ja asumispalvelut. (Taulukko 7, s.51.)

Lindqvistin (2014) tutkimuksen asumispalveluyksikon ohjaavien dokumenttien ja asuk-
kaiden mukaan asumispalveluyksikdssa voi valita, missa ja kenen kanssa asuu. Joiden-
kin asukkaiden mukaan valinnanvapaus ei toteudu. Kéaytanndssa vaihtoehdot asunnon
suhteen ovat oma asunto yksikdssa tai oma huone pienryhmakodissa. Liséksi aikataulut
ja henkilokunnan tekemat valinnat esim. ruokalistan suhteen vahentavat valinnanva-
pautta, vaikka vammaisten mielipiteita kuunnellaankin. Vaihtoehtoisten asuin- ja ty6paik-
kojen puute vahentaa valinnanvapautta. Kehitysvammaisten kohdalla asumiseen liittyva
valinnanvapaus toteutuu edelleen huonosti, koska siihen vaikutetaan paljon omaisten ja
viranomaisten tahoilta (Haarni 2006: 24; Kivistd 2011; Lindqgvist 2014).

Vaikeavammaisille myonnettdvan henkildkohtaisen avustajan suhteen valinnanvapaus
toteutuu osittain riippuen palvelun jarjestamistavasta. Tyonantajamallilla toteutettu pal-
velu toteuttaa valinnanvapautta ja itsemaaraamisoikeutta parhaiten, mikali valinnanva-
raa on. (Sihvola 2014.) Henkilbkohtaisen avun jarjestamistavalla on merkitysta myos vai-
keavammaisen itsemaaraamisoikeuteen. Asumispalveluyksikdssa itsemaaraamisoikeus
paaosin toteutuu, mutta rajanveto itsemaaraamisen ja turvallisuuden luomisen vélille on
vaikeaa. Arkipaivaisissa tilanteissa on havaittavissa jannitetta itsemaaraamisen ja hol-
houksen valilla. (Lindqvist 2014; Valimaki 2012.)

Tahan kirjallisuuskatsaukseen valituista alkuperaistutkimuksista I0ytyi suuri maaré mai-
nintoja vaikeavammaisen itsemaarddmisoikeudesta. Itsemaaraamisoikeuden lisdami-
nen on mainittu YK:n yleissopimuksen liséaksi henkilokohtaista apua koskevan hallituk-
sen esityksen (HE166/20008) yhtend tavoitteena ja sosiaalihuoltolaissa (812/2000).
Vammaispalvelulain (380/1987) mukaan henkilokohtaisen avun jarjestamistapaa valitta-
essa kunnan on huomioitava vaikeavammaisen omat toivomukset ja mielipide seka yk-

siléllinen avun tarve ja elamantilanne. Oma mielipide ja yksil6llinen avun tarve voivat
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kaytannossa tarkoittaa itsemaardamisoikeutta, joten itsemaaradmisoikeuden toteutumi-
nen on kuvattu myos henkilokohtaisen avun méarallisen ja laadullisen toteutumisen yh-

teydessa taulukossa 6 s.46.

12.2.6 Yhteenveto vammaisten oikeuksien toteutumisesta

Suurimmat puutteet vammaisten oikeuksien toteutumisessa tédhan katsaukseen valittu-
jen tutkimusten perusteella nayttaisivat olevan vammaisten sosioekonomisen aseman
parantamisessa ja yhdenvertaisuuden toteutumisessa vammaispalvelujen osalta. Es-
teettdmyyden osalta fyysisia esteita ei juuri koeta ongelmaksi, mutta asenteellista esteel-

lisyytta vammaiset kokevat.

Osallistuminen ja osallisuus koettiin alkuperaistutkimusten perusteella erittain merkitta-
viksi tekijoiksi vammaisten hyvinvoinnin kannalta. Osallisuuden kokemiseen ja yhteis-
kunnalliseen osallistumiseen vaikuttavat merkittdvasti vammaisten muiden oikeuksien
toteutuminen. Osallistuminen edellyttda fyysista ja asenteellista esteettomyytta, riittavia
sosiaalipalveluja kuten henkilokohtaista apua ja joskus myés taloudellisia resursseja.
Osallisuuden kokemiseen vaikuttavat osallistuminen itsed koskevaan paatoksentekoon
seka oikealla tavalla toteutettu henkilokohtainen apu.

Alkuperdaistutkimuksista ei saanut vastausta Suomen vammaispoliittisen ohjelman tavoit-
teena olevaan vammaistutkimuksen vahvistamisen toteutumiseen. YK:n tasolla mainittu
likkumisen ja kansalaisuuden vapauden toteutuminen tai vammaisten kanssa tydsken-
televien henkildiden koulutuksen kehittdminenkaan eivat aineistosta selvinneet. My6s
vammaisten oikeuksien edistaminen EU:n ulkoisissa toimissa jai epaselvaksi. (ks. Tau-
lukko 1 s.28.)

Osallistumisen ja muidenkin oikeuksien toteutumisessa esiinnousseet epakohdat vas-
taavat melko hyvin ruotsalaisten vammaisten osallistumisen kokemuksia. Térnbom et al.
(2013) haastattelivat yhteiskunnallisen osallistumisen kokemuksista ruotsalaisia aikui-
sia, joilla on CP-vamma tai synnynnainen selkdrangan epamuodostuma. Yhdenvertai-
suuden osalta vammaiset toivoivat yhdenvertaisuutta muihin kansalaisiin nahden, kun
taas taman kirjallisuuskatsauksen perusteella yhdenvertaisuuden osalta korostui enem-
man vammaisten keskindinen yhdenvertaisuus. Ruotsalaisen tutkimuksen mukaan vam-

maiset kokivat yhteiskunnalliset vaatimukset korkeiksi seka asenteellista esteellisyytta
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vammaisten ja yhteiskunnan valilla mm. tyénhaussa. (Térnbom, K. — Térnbom, M. — Sun-
nerhagen 2013: 256-269.)

12.3 Yhteenveto tuloksista ja johtopaatokset

Vammaispalveluiden myodntamiseen liittyvad paatoksentekoa leimaa tulkinnanvarai-
suus. Palvelujen mydntamisessa kunnat tulkitsevat lakeja eri tavoin ja kunnalliset vam-
maispalvelujen soveltamisohjeet poikkeavat toisistaan. Henkilokohtaisen avun myodnta-
misen perusteena oleva vaikeavammaisuus on myoés tulkinnanvaraista. Sosiaalitydnte-
kijat maarittelevat apua hakevan henkilon vaikeavammaisuutta hakemuksen, lain, oh-
jeistuksen ja laakarinlausuntojen perusteella. On siis osin vammaisesta itsestaan ja lau-
suntoa kirjoittavasta ladkarista kiinni, minkalainen kuva hakijasta ja avun tarpeesta an-

netaan paatdsta tekevalle taholle.

Henkilokohtaista apua haettaessa vaikeavammaisen tulisi myds itse pystya maaérittele-
maéan avun tarpeensa. Vammaisen ymmartaminen ja ymmarretyksi tuleminen esiintyi
taman kirjallisuuskatsauksen aineistossa useamman kerran. Periaatteessa on mahdol-
lista, etta vaikeavammainen jaa ilman henkilékohtaista apua, mikali ei itse kykene ym-
marrettavasti avun tarvettaan ilmaisemaan. Olennaista on my@s tietaa, minkalaista apua
on mahdollista saada. Avun tarpeen maarittelyssa tarvitaan vaihtoehtoisia kommunikaa-
tiokeinoja ja enemman ulkopuolista tulkkausapua kuin vammaisille on yleensa myon-
netty (Hyyrylainen 2012; Maula 2012; Pihlajamaki 2012; Valimaki 2012.) Riittamattomat
tulkkipalvelut on mainittu kommunikaation esteena jo vuonna 2006 julkaistussa katsauk-
sessa (Haarni 2006; 4, 32). Koska vammaispalvelupaattkset perustuvat lainsdadantéon
ja soveltamisohjeisiin, ne sisaltavat usein paljon vaikeaselkoisia kasitteitd. Paatokset
ovat tdynna ammattikielta (lakia ja |adketiedettd). Lisaksi paatokset ovat yleensa tiiviita
ja taydellisia mahdollista hallinto-oikeuden kasittelyd varten. Paatoksissa ei ole varaa
selkokielisyydelle. (Hyyrylainen 2012; Pihlajaméki 2012: 63.) Koska paattksesta voi va-

littaa, pitdisi myds ymmartaa, mista valittaa.

Henkilokohtaista apua koskevan hallituksen esityksen (HE 166/2008) yhten& tavoitteena
oli vammaisten itsemaaraamisoikeuden lisaéaminen, joka aineiston perusteella on aina-
kin jollain tasolla toteutunut. Itsem&araamisoikeus ei kaikilla henkildkohtaisen avun jar-

jestamistavoilla kuitenkaan taysin toteudu, mutta vuoden 2009 lakimuutoksella on ollut
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positiivinen vaikutus (Kivistd 2014). Oikein ja tarpeenmukaisena toteutettuna vaikeavam-
maisten henkilokohtaisella avulla on merkittava vaikutus vammaisten oikeuksien ja vai-

keavammaisten henkil6iden perusoikeuksien toteutumiseen.

Taman kirjallisuuskatsauksen perusteella vammaisten oikeuksien toteutumisen epékoh-
dat vastaavat paaosin niitéd epakohtia, jotka olivat esilla llka Haarnin vuonna 2006 teke-
massa katsauksessa, jossa esiteltiin tutkimustietoon perustuen vammaisten henkiléiden

elinoloja ja hyvinvointia Suomessa.

Vammaiset olivat jo ennen lakimuutosta palvelujen saatavuuden perusteella eriarvoi-
sessa asemassa asuinpaikan perusteella, koska soveltamisohjeita tulkittiin kunnissa eri
tavoin. Vammaispalvelujen saatavuuden alueellisen eriarvoisuuden lisaksi mainittiin
my0s niukat resurssit. Henkilékohtainen apu oli viela harkinnanvarainen oikeus ja hen-
kilokohtaisen avun asiakkaita oli Sosiaali- ja terveydenhuollon tilastollisen vuosikirjan
mukaan vain 4000. Henkilékohtaiseen apuun liittyvid epakohtia ei erikseen eritelty.
(Haarni 2006: 37—-38.) Yhdenmukainen henkildkohtaisen avustajan ammattitutkinto voisi
lisatd vammaisten keskinaista yhdenvertaisuutta ja toteuttaa vammaisten kanssa tyos-

kentelevien koulutuksen kehittamista.

Vammaisten tyottomyysaste oli korkea jo aikaisemmin, vaikka Haarnin selvityksen mu-
kaan moni ty6ikdinen vammainen olisi ollut kykeneva tydntekoon kohtuullisilla mukau-
tuksilla. Tahan katsaukseen valittujen alkuperaistutkimusten perusteella vammaisten
opiskelusta ja koulutuksesta jai myonteinen kuva ilman selke&aé tilastotietoa vammaisten
yleisesta koulutustasosta (Kivisté 2014; 92—93). Haarnin (2006) selvityksen perusteella
vammaisten koulutus jakautui epatasaisesti muuhun vaestéon nahden ja vammaisilla oli
suuri riski jaada matalammin koulutetuksi. Tama voi selittya silld, ettd henkildkohtaista
apua ei ennen lakimuutosta myodnnetty opiskeluun ainakaan samassa maarin kuin laki-
muutoksen (2009) jalkeen. Lisdksi oppilaitosten esteettdmyydessa ja opiskelun suoritta-

misessa tietoteknisin apuvalein on tapahtunut merkittavaa kehitysta.

Vammaisten kohtaamassa fyysisessa esteettomyydessa on kehitysta tapahtunut ja ta-
pahtuu edelleen, koska esteettomyys huomioidaan hyvin uudisrakentamisessa ja van-
haa korjataan taloudellisten resurssien puitteissa. Vammaisten kohtaamiin negatiivisiin
ja valinpitamattomiin asenteisiin sen sijaan voitaisiin ehka vaikuttaa tietoisuuden ja me-

diandkyvyyden lisddmiselld. Ruotsissa tehdyssa tutkimuksessa jotkut vammaiset usko-
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vat, ettd vammaisen TV-esikuvan ja esimerkin avulla nuoret vammaiset voisivat hakeu-
tua itsekin media-alalle ja sité kautta lisata nakyvyytta ja tietoisuutta. (Tornbom, K. ym.
2013: 263.)

13 Pohdinta

Tata kirjallisuuskatsausta tehdessa vammaispalvelulain piti muuttua, mutta lakiesitys
siirtyi jatkovalmisteluun ja muutosta jaadaan vielda odottamaan. Uuden erityislain voi-
maantuloa on viivyttanyt meneillaan oleva sote-uudistus. Pitkdan odotetun uuden erityis-
lain 1&htékohtana on vammaisten ihmisten yhdenvertaisuuden ja osallisuuden paranta-
minen sek& aidosti asiakkaan tarpeisiin perustuvan paatoksenteon vahvistaminen. Naille
lahtokohdille onkin tdman kirjallisuuskatsauksen perusteella tarvetta. Edelld mainittuja
uudistuksia ei viela tullut, mutta tAman opinnaytetydprosessin aikana Suomi sai kuitenkin
paatokseen YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen kansal-
liset ratifiointitoimet.

Ajantasaisen tiedon mukana pysymisen lisdksi taman kirjallisuuskatsauksen tekemi-
sesséa haasteeksi muodostui aineiston keraamisen aikarajaus seka tutkimusten saata-
vuus. Useammasta vuonna 2010 julkaistusta tutkimuksesta taytyi lukea aika paljon ai-
neiston keraamisen ajankohdan selvittamiseksi. Mydés Suomen Vammaistutkimuksen
Seura on aikaisemmin harmitellut yliopistojen vammaisuuteen liittyvien pro gradujen
heikkoa saatavuutta. Osa tutkimuksista on saatavilla luettavaksi vain tilauksesta yliopis-
tojen Kirjastoista ja niiden lukeminen on rajoitettu vain kirjaston tiloissa tapahtuvaksi
(Vehmas 2010: 7.) Yliopiston kirjastossa erasta pro gradua lukiessani, huomasin siita
my0s puuttuvan sivuja lopusta. (Vehmas 2010: 7.) Palvelujen digitalisoituessa tahankin

asiaan on varmasti tulossa muutosta parempaan.

Tamaén kirjallisuuskatsauksen tulosten luotettavuuteen vaikuttaa heikentavasti se, ettei
valitusta aiheesta, valituilla sisédénotto- ja poissulkukriteereilld, valituista tietokannoista
I8ytynyt enempdaa vaitoskirjatasoisia tutkimuksia eikd kansainvalisen tason asiantuntija-
artikkeleita. Kansainvalisten tutkimusartikkelien puuttumiseen syyna on valitun aiheen ja

tutkimuskysymysten vahva sidonnaisuus suomalaiseen lainsdadantoon.

Suomen Vammaistutkimuksen Seuran 2. vuosikirjaan (2010) on koottu kirjoituksia, jotka

perustuvat yleisesti kilnnostaviin, hyvatasoisiin vammaisuutta kasitteleviin pro gradu —
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tutkielmiin. Vammaisuuteen liittyvat pro gradu — tutkielmat rajoittuvat usein tiettyjen hoi-
dollisten tai pedagogisten toimenpiteiden tarkasteluun ja kasittelevét aihetta suppeasti.
Vammaistutkimuksen Seuran Vuosikirjan kerddminen ja llka Haarnin (2006) tekema kat-
saus osoittivat, ettd vammaisten henkildiden olosuhteita ja asemaa koskeva sosiaalinen
vammaistutkimus on melko vahaisté ja pirstaleista. Vammaistutkimusta leimaa tutkijoi-
den harrastuneisuus seka satunnainen, niukka projektirahoitus. Vammaistutkimuksella
ei ole Suomessa vakiintunutta asemaa eika riittdvaa rahoitusta. (Haarni 2006:4; Vehmas
2010: 7.)

Vammaistutkimukset ovat usein laadullisia tutkimuksia, joiden aineistot ovat melko pie-
nid. Laadullisten tutkimusten tavoitteena on pyrkia ymmartamaan yksittaiset kokemukset
perusteellisemmin tilastollisen yleistettavyyden sijaan. Laadullisten vammaistutkimusten
perusteella saadaan syvempéaé kuvaa ihmisen kokemusten laadusta. (Vehmas 2010: 7.)
Taman kirjallisuuskatsauksen kaikissa alkuperaistutkimuksissa tutkijalla oli henkilokoh-
taista kokemusta vammaispalveluissa tydskentelemisessa paitsi yhdelld, jonka omakoh-
tainen kokemus perustui vaikeavammaisena olemiseen. Teemahaastattelu oli yleisim-
min kaytetty tutkimusmenetelma ja otokset erityisesti pro graduissa pienia. Tilastollista
yleistettavyytta ei siis ole ndiden tutkimusten perusteella 16ydettavissa. Valituissa tutki-
muksissa toistuivat ja korostuivat henkilokohtaisen avun jarjestaminen tydnantajamallilla

seka vammaisuuden tarkastelu sosiaalisena ilmidna.

Aiheeseen liittyvia vaitéskirjoja tAhan katsaukseen valituista tietokannoista 16ytyi vahan.
Suomen Vammaistutkimuksen Seuran internet-sivustolta 16ytyy linkki tiedostoon, johon
on luetteloitu kaikki Suomen yliopistoissa tehdyt vammaistutkimukseen liittyvat vaitoskir-
jat vuosina 1978-2015. Vuoden 2009 vammaispalvelujen lakimuutoksen jalkeiseen ai-
kaan ajoittuu naista 38 vaittskirjasta vain kahdeksan, joista vain yksi oli aiheeltaan tahan
kirjallisuuskatsaukseen soveltuva. Ei siis ihme, ettei hakutuloksien joukossa ollut vait6s-
kirjoja enempdada. Toista tahan katsaukseen mukaan valittua vaitdskirjaa ei em. luette-
losta 16ydy. Voisiko tdma mahdollisesti johtua siitd, etta se on ruotsinkielinen? Luettelo
ei ole tdydellinen, mutta vahintd&nkin suuntaa antava. (Vammaistutkimuksen vaitoskir-
joja Suomessa 2016.) Ehka juuri ndiden edellda mainittujen havaintojen takia Suomen
vammaispoliittisen ohjelman 2010-2015 yhtena tavoitteena oli vammaistutkimuksen li-

saaminen.

Pohjoismaista Norjassa ja Tanskassa henkilokohtainen apu on tiukemmin saénneltya ja

holhoavampaa kuin Ruotsissa, missa asiakkaalla on enemman valinnanvaraa palvelun



62

jarjestamisesséa. Ruotsissa henkilékohtaisen avun saaminen helpompaa, vaikka vam-
maiset onkin jaettu kolmeen luokkaan. Ruotsissa henkilokohtaiseen avun myoéntami-
sessé yhdistyvat vahva oikeus ja epasuorat vaatimukset, kun taas Tanskassa ja Nor-
jassa osittain yhdistyvat vahemman vahva oikeus ja tdsmalliset vaatimukset, jotka pité-
vat tayttyd ennen kuin on oikeutettu saamaan henkilokohtaisen avun palvelua. Suo-
messa henkilokohtaisesta avusta tuli vuoden 2009 lakimuutoksen jalkeen subjektiivinen
eli vahva oikeus, johon yhdistyy tarkat, mutta tulkinnanvaraiset vaatimukset. Norjassa
henkilokohtaisen avun jarjestamiseen on otettu vaikutteita Ruotsista ja norjalainen jar-
jestelma onkin lahempéna ruotsalaista kuin tanskalainen. (Askheim — Bengtsson — Rich-
ter Bjelke 2014: 3-15; Christensen — Guldvik — Larsson 2014: 20.)

Ennen vuoden 2009 vammaispalvelun lakimuutosta tehdyn katsauksen perusteella
(Haarni 2006) vammaiset eivat olleet yhdenvertaisessa asemassa muiden ihmisten
kanssa, kun yhdenvertaisuuden mittareina olivat asenteet, palvelut, esteettdmyys ja saa-
vutettavuus, kuntoutus seka yhteiskunnan avoimuus. Esteettdmyys on parantunut, mutta
yhdenvertaisuus ei vielakaan taysimaaraisesti toteudu kaikilla elaméanalueilla. TAman kir-
jallisuuskatsauksen perusteella henkilokohtainen apu mahdollistaa jo melko hyvin yh-
denvertaisuuden toteutumista suhteessa muihin ihmisiin, mutta vammaisten yhdenver-
taisuus suhteessa toisiin vammaisiin on edelleen asuinpaikasta riippuvaista. (Haarni
2006: 5, 18, 50.) Tulevalla sote-uudistuksella olisikin nyt hyva mahdollisuus korjata tama
epakohta uuden valinnanvapauslainsdadannoén ja uusien palvelujen jarjestamistahojen
avulla. Tulevalla vammaisia henkil6itéa koskevalla erityislailla pystytaéan vaikuttamaan eri
vammaisryhmien vélisen yhdenvertaisuuden toteutumiseen ja sote-uudistuksella pysty-
tdan ehka vaikuttamaan vammaisten yhdenvertaisuuden toteutumiseen, jonka esteena

on toistaiseksi ollut vammaisen henkilén asuinkunnasta riippuvat tekijat.

Vaikeavammaisten itsemaaraamisoikeuden ja valinnanvapauden tueksi hyva henkilo-
kohtaisen avun jarjestamistapa voisi henkilokohtainen budjetointi, jossa asiakkaan lakien
mahdollistamien palvelujen tarve arvioidaan kokonaisvaltaisesti. Henkilékohtaisen bud-
jetoinnin malli voisi tukea myos vaikeavammaisten sosiaalisen kansalaisuuden rakentu-
mista seka osallisuuden kokemusta. Tieddn mit& tahdon — pilottihankkeen kokemukset
olivat hyvia ja Eteld-Karjalan sote-alueen (Eksote) vammaispalvelujen asiakkaat voivat
jo valita henkilokohtaisen budjetoinnin palveluidensa jarjestamistavaksi, mikali kyseinen

malli arvioidaan palvelun kayttajalle sopivaksi. (Hintsala - Ohtonen 2016; Rousu 2016b.)
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Vaikeavammaisten osallistuminen ja osallisuus olivat merkittavasti esilla taman kirjalli-
suuskatsauksen lisaksi monessa muussa vammaistutkimuksessa ja henkilokohtaisen
budjetoinnin kayttdonottoa suunnitellaan. Jatkotutkimuksena voisikin tulevaisuudessa
tutkia henkilokohtaisen avun jarjestamistavan vaikutuksia henkilokohtaisen avun ideolo-
gian ja osallistumisen toteutumiseen sek& osallisuuden kokemiseen, kun avun jarjesta-

mistapana on henkilokohtainen budjetointi.

Taman kirjallisuuskatsauksen ja aikaisemman tutkimustiedon perusteella henkilékohtai-
sen avun jarjestamistavalla on vaikutusta vaikeavammaiseen osallistumiseen ja osalli-
suuden kokemiseen. Osallistumiseen ja osallisuuteen nykyaan vaikuttavat merkittavasti
myds tietoteknisten sovellusten ja sosiaalisen median kayttaminen, mitka voivat merkit-
tavasti lisata liikkuntarajoitteisen henkilén yhteydenpitoa. Some-aktiivisuus voi omalla ta-
vallaan lisdtd vammaisten osallisuuden kokemista ja osallistumista, mutta vaikuttaako se
negatiivisesti aitoihin sosiaalisiin kontakteihin? Tietotekniikan ja sosiaalisen median kayt-
taminen voi toisaalta lisdtd vammaisten osallisuuteen liittyvaa eriarvoisuutta, koska

kaikki eivat ole kykenevia tai halukkaita niité kayttamaan.

Vaikka tassé kirjallisuuskatsauksessa kaytetyt alkuperaistutkimukset ovat heterogeeni-
sia ja otokset paaosin pienia, tukee tdman katsauksen tuloksia ennen lakiuudistusta
tehty katsaus seka ulkomaiset aiheeseen liittyvat tutkimukset, joiden tulokset ovat sovel-

tuvin osin hyvinkin samankaltaisia.
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Critical Appraisal Skills Programme (CASP) Qualitative Research Checklist

Screening Questions

1. Was there a clear statement of the aims DYes D Can’t tell D No

of the research?
HINT: Consider
What was the goal of the research?

Why it was thought important?

Its relevance

2. Is a qualitative methodology appropriate? DYes DCan't tell

DNO

HINT: Consider
If the research seeks to interpret or illuminate the

actions and/or subjective experiences of research
participants

Is qualitative research the right methodology for

addressing the research goal?

IS it Worth Contir\Uing? ©Critical Appraisal Skills Pro-

gramme (CASP) Qualitative Research Checklist 31.05.13 3
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Detailed questions

3. Was the research design appropriate to DYes D Can’t tell

D No

address the aims of the research?

HINT: Consider
If the researcher has justified the research design

(e.g. have they discussed how they decided which
method to use)?

4. Was the recruitment strategy appropriate to the DYes DCan't tell

DNo

aims of the research?

HINT:Consider
If the researcher has explained how the participants

were selected
If they explained why the participants they selected were

the most appropriate to provide access to the type of

knowledge sought by the study
If there are any discussions around recruitment (e.g. why

some people chose not to take part) ©Critical Appraisal Skills Programme (CASP) Qualitative

Research Checklist 31.05.13 4
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5. Was the data collected in a way that addressed DYes DCan’t tell

DNo

the research issue?
HINT: Consider
If the setting for data collection was justified

If it is clear how data were collected (e.g. focus group,

semi-structured interview etc.)
If the researcher has justified the methods chosen

If the researcher has made the methods explicit (e.g.

for interview method, is there an indication of how
interviews were conducted, or did they use a topic guide)?
If methods were modified during the study. If so, has

the researcher explained how and why?
If the form of data is clear (e.g. tape recordings, video

material, notes etc)
If the researcher has discussed saturation of data

6. Has the relationship between researcher and DYes DCan't tell

D No participants been adequately considered?

HINT: Consider
If the researcher critically examined their own role,

potential bias and influence during

(a) Formulation of the research questions

(b) Data collection, including sample recruitment and
choice of location

How the researcher responded to events during the study

and whether they considered the implications of any changes
in the research design ©Critical Appraisal Skills Programme (CASP) Qualitative Research

Checklist 31.05.13 5
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7. Have ethical issues been taken into consideration? DYes DCan't

tell DNo

HINT: Consider
If there are sufficient details of how the research was explained

to participants for the reader to assess whether ethical standards
were maintained
If the researcher has discussed issues raised by the study (e.g.

issues around informed consent or confidentiality or how they
have handled the effects of the study on the participants during
and after the study)

If approval has been sought from the ethics committee

8. Was the data analysis sufficiently rigorous? DYes D Can't tell

DNO

HINT: Consider
If there is an in-depth description of the analysis process

If thematic analysis is used. If so, is it clear how the

categories/themes were derived from the data?
Whether the researcher explains how the data presented

were selected from the original sample to demonstrate
the analysis process
If sufficient data are presented to support the findings

To what extent contradictory data are taken into account

Whether the researcher critically examined their own role,

potential bias and influence during analysis and selection
of data for presentation ©Critical Appraisal Skills Programme (CASP) Qualitative Research

Checklist 31.05.13 6
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9. Is there a clear statement of findings? DYes D Can’t tell D No

HINT: Consider
If the findings are explicit

If there is adequate discussion of the evidence both for

and against the researchers arguments
If the researcher has discussed the credibility of their

findings (e.g. triangulation, respondent validation,
more than one analyst)
If the findings are discussed in relation to the original

research question

10. How valuable is the research?

HINT: Consider
If the researcher discusses the contribution the study

makes to existing knowledge or understanding e.g.

do they consider the findings in relation to current
practice or policy?, or relevant research-based literature?
If they identify new areas where research is necessary

If the researchers have discussed whether or how the

findings can be transferred to other populations or
considered other ways the research may be used






