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1 JOHDANTO

Henkilokohtainen budjetointi on suomalaisessa sosiaalipalvelujarjestelmassa viela
hyvin vieras kasite ja tuen jarjestamisen muoto, vaikka maailmalla se on ollut kdytos-
sa jo muutaman vuosikymmenen ajan. Henkilékohtaisen budjetoinnin kaytannét jon-
kin verran vaihtelevat maittain ja jarjestdjien mukaan. Paapiirteissaan henkil6kohtai-
sessa budjetoinnissa on kyse vammaisen henkilon eli paamiehen nykyisten palvelui-
den kustannusten laskemisesta, jonka jalkeen kartoitetaan, miten palvelut vastaavat
pdaamiehen tarpeita ja haluaisiko han tehda muutoksia palveluihinsa. Taman jalkeen
aloitetaan yksilokeskeisen suunnittelun prosessi, jossa erilaisin menetelmin selvite-
tadan paamiehen toiveita oman eldmansa suhteen ja pohditaan, miten niita voitaisiin
toteuttaa rahasummalla, joka muutoinkin kaytettaisiin hanen palveluihinsa. Proses-
sin tuloksena syntyy tukisuunnitelma, johon kirjataan uudet palvelut ja niiden toteu-
tumisessa avustavat henkil6t. Suunnitelman kaytté6noton jalkeen on myos tarkeaa
muistaa saannollisin vadliajoin seurata sen toteutumista ja tarvittaessa muokata

suunnitelmaa. (Ks. esim. Ahlstén 2012b.)

Henkilokohtaisessa budjetoinnissa ei ole nimestaan huolimatta niinkaan kyse rahasta
vaan vammaisen henkilon oikeudesta paattaa hanta koskevista asioista seka oikeu-
desta saada hanen tarpeitaan palvelevaa tukea. Aihe on ajankohtainen, silla yhden-
vertaisuus, osallisuus ja itsemaadraaminen ovat lavistavia teemoja niin YK:n vammais-
ten ihmisten ihmisoikeussopimuksessa, Euroopan neuvoston vammaispoliittisessa
ohjelmassa kuin Suomen vammaispoliittisessa ohjelmassa. Henkil6kohtaisen budje-
toinnin kokeiluja ja palvelukulttuuriimme sopivien kdytdanteiden luomista on alettu
toteuttaa myos Suomessa. Yksi suurimmista hankkeista on Kehitysvammaliiton ja
Kehitysvammaisten palvelusdation vuonna 2010 aloittama nelivuotinen projekti Tie-
dan mita tahdon!, johon osallistuu noin kolmekymmenta eri tavoin vammaista ihmis-
ta paakaupunkiseudulta ja Itd-Suomesta. Taman projektin lisdksi budjetoinnin kay-
tantoja tutkitaan ja kehitellddn Tampereella osana omaishoitoa, Helsingin kaupungin
asumispalveluissa seka Kainuun maakunnan -kuntayhtyman Aki-aktiiviasiakas

-hankkeessa. (Rajalahti 2011, 40.)
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Tama opinndytetyo on toteutettu yhteistydssa Tieddan mitd tahdon! -projektin kanssa
ja tyon tavoitteena on selvittda projektiin osallistuneiden paamiesten seka heidan
laheistensa kokemuksia projektiin osallistumisesta ja sen vaikutuksista heidan ela-
maadnsa. Tyon toisena tavoitteena on lisata tietoisuutta henkilékohtaisen budjetoin-
nin taustalla olevasta ideologiasta seka maailmalla kdytetyista menetelmista ja niista
saaduista kokemuksista. Taman vuoksi vammaispoliittisia linjauksia ja itsendisen
elaman osa-alueita seka aikaisempia henkilokohtaisen budjetoinnin kokeiluja koske-
via tutkimuksia on kasitelty tyon teoriaosassa melko laajasti. Teoriaosan alussa esitel-
[aan linjauksia ja lainsaadantoa seka itsendiseen eldamaan ja itsemaaraamiseen liitty-
via kasitteita. Taman jalkeen tehdaan katsaus henkil6kohtaisen budjetoinnin seka
yksilokeskeisen suunnittelun kdytdnteisiin maailmalla ja Suomessa. Tyon lopuksi esi-

telldan tassa tutkimuksessa keratty tutkimusaineisto ja siita nousseet havainnot.

Opinndytetyo on tutkimusotteeltaan laadullinen ja tutkimusaineisto on keratty kirje-
kyselyna Tieddan mita tahdon! -projektiin osallistuvilta pdamiehiltd sekad heidan lahei-
siltdan. Kirjekysely ei ole laadullisen tutkimuksen perinteisimpia aineistonkeruume-
netelmia, silla kyselytutkimuksessa tutkija jaa usein kauas tutkimuskohteestaan ja
kyselyn kautta saatava tieto jaa melko pinnalliseksi. Tutkija ei voi mydskdan tehda
tarkentavia kysymyksia eika varmistaa sitd, etta vastaaja on ymmartanyt kysymykset
ja vastannut niihin rehellisesti. Kyselylla tavoitetaan suuri kohderyhma helposti ja
nopeasti, mutta sen haasteena on usein pieni vastausprosentti. (Hirsjarvi ym. 2007,
188-190.) Ndihin molempiin haasteisiin tormattiin myds taman tutkimuksen kohdal-
la, mutta tutkimuslupaa haastattelututkimukseen ei ollut ja taten kirjekysely oli ainoa

tapa tavoittaa tutkimuskohteena olevat henkil6t.

Paamiehille ldhetetyista kahdestatoista lomakkeesta palautui nelja ja ldheisille Idhe-
tetyista kymmenestd lomakkeesta palautui kolme. Aineisto on pieni, mutta antaa
paljon tietoa padamiesten ja heidan ldheistensa kokemuksista Tieddan mita tahdon!
-projektin vaikuttavuudesta seka siihen osallistumisesta. Kokemustutkimuksessa jo-
kainen vastaus on arvokas ja tutkimuksen kohdejoukon koon huomioiden siina ei

alun perinkdan lahdetty tavoittelemaan suureen joukkoon yleistettavia tuloksia. Ensi-



sijaisesti oltiin kiinnostuneita taman projektin vaikutuksista sen osallistujiin seka siita,
miten projektia voitaisiin kehittda ja miten kdytanteet siirtyisivat paremmin vam-

maisten henkildiden seka heidan kanssaan tyéskentelevien arkeen.

Tiedan mita tahdon! -projektiin liittyvien kokemusten tutkimisen lisaksi taman tyon
tarkoituksena on herattaa pohdintaa ja keskustelua siitd, mita itsemaaraaminen ja
osallisuus todella ovat seka siitd, miten pienilla teoilla ndita asioita voidaan edistaa ja
toisaalta estdd vammaisten henkildiden arkipdivassa. Erityisesti vammaisten ihmisten
arkipadivasta kiinnostuneena ja tulevana vammaisalan ammattilaisena taman tutki-
muksen teko on saattanut minut monien arvopohdintojen darelle, ja toivon sen an-

tavan antoisia lukuhetkia seka herattavan pohdintaa myds lukijoissaan.

2 OIKEUS HYVAAN ELAMAAN

2.1 Vammaisillakin ihmisilld on ihmisoikeudet

Pohja vammaisten henkildiden osallisuudelle ja itsemaaraamisoikeudelle tulee Yhdis-
tyneiden Kansakuntien (myoh. YK) maarittelemista ihmisoikeuksista, joiden mukaan
kaikilla ihmisilla on oikeus tulla oikeudenmukaisesti, inhimillisesti ja kunnioittavasti
kohdelluksi. Tornbergin (2012, 37) maaritelman mukaan ihmisoikeudet ovat kansain-
valisia sopimuksia, joilla taataan kaikille ihmisille kansainvalisesti tunnustettua arvoa.
Sopimusten allekirjoittaminen ei vaadi mailta ndiden perustuslakien muuttamista,

mutta se velvoittaa heitd toteuttamaan sopimuksen sisaltoa oikeuslaitoksessaan.

Ihmisoikeuksien maarittely aloitettiin aktiivisesti 1900-luvun puolivélissd, maailman-
sodissa tapahtuneiden ihmisoikeusloukkauksien toistumisen valttamiseksi. Keskei-
simpia julistuksia ovat YK:n vuonna 1948 laatima ihmisoikeuksien julistus ja vuonna

1950 laadittu Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimus. Suomi on sitoutunut mo-



lempiin sdadoksiin ja on 1980-luvun puolivalista lahtien saattanut ihmisoikeussopi-

mukset voimaan laintasoisesti. (Tornberg 2012, 38-39.)

Ihmisoikeuksien julistuksesta huolimatta inhimillinen ja tasa-arvoinen kohtelu ei ole
toteutunut kaikissa vaestoryhmissa, joista vammaiset henkilot ovat olleet yksi keskei-
simmista. YK alkoi kiinnittda asiaan erityistd huomiota 1970-luvulla, hyvaksyen vuon-
na 1971 YK:n yleiskokouksessa kehitysvammaisten oikeuksien julistuksen ja vuonna
1975 vammaisten oikeuksien julistuksen. Vuonna 1982 laadittiin vammaisia henkil6i-
ta koskeva yleismaailmallinen toimintaohjelma ja vuonna 1993 YK:n yleiskokous hy-
vaksyi vammaisten henkiléiden mahdollisuuksien yhdenvertaistamista koskevat
yleisohjeet. (YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista ja sopimuksen

valinnainen poytakirja 2009, 5-6.)

Vuonna 2001 YK:n yleiskokous perusti Ad Hoc -komitean valmistelemaan kattavaa
vammaissopimusta. Heidan toimestaan luotiin vammaisten henkildiden oikeuksien
yleissopimus ja sen valinnainen poytakirja, jonka YK:n yleiskokous hyvaksyi vuonna
2006. Yleissopimus tuli kansainvalisesti voimaan vuonna 2008, kun 20 jasenvaltiota
oli saattanut paatokseen sopimuksen kansalliset ratifiointitoimet. Vuonna 2009 so-
pimuksen oli allekirjoittanut 142 valtiota ja ratifioinut 62 valtiota. Valinnaisen poyta-
kirjan yksilévalitusmahdollisuudesta oli allekirjoittanut 85 valtiota ja ratifioinut 40
valtiota. Suomi on allekirjoittanut sopimuksen seka sen valinnaisen poytakirjan en-
simmaisten joukossa 2007, mutta sopimuksen ratifiointiprosessi on edelleen kesken.
(YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen

poytakirja 2009, 3-4, 7, 10.)

Vammaisten henkildiden oikeuksien yleissopimus ei luo uusia ihmisoikeuksia, vaan
pyrkii vaikuttamaan jo olemassa olevien oikeuksien taytantdonpanoon vammaisten
henkildiden tarpeet paremmin huomioiden. Erityisesti sopimus puuttuu kansalais- ja
poliittisiin oikeuksiin seka taloudellisiin-, sosiaalisiin- ja sivistyksellisiin oikeuksiin,
joiden ei tulisi enda olla vammaisten henkiléiden kohdalla harkinnanvaraisia. Sopi-

muksen allekirjoittamalla maat sitoutuvat muokkaamaan lainsdadantoaan seka hal-



linnollisia toimenpiteitdan tasa-arvoisemmiksi vammaisia henkil6itd kohtaan seka
poistamaan kdytdntoja ja sdddoksia, jotka voidaan katsoa vammaisia henkildita syrji-
viksi. (YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista ja sopimuksen valinnai-

nen poytakirja 2009, 3-4, 10-11.)

Keskeinen edellytys sopimuksen tavoitteiden toteutumiselle on yleisen asenneilma-
piirin muutos, silla tasa-arvoisuus voidaan saavuttaa vain ennakkoluuloja ja stereoty-
pioita poistamalla. Tatd muutosta ja sopimuksen toteutumista valvomaan on perus-
tettu oma komiteansa, jolle sopimuksen allekirjoittaneiden maiden on toimitettava
raportti saanndllisin valiajoin sopimuksen toteutumisesta kaytannossa. (YK:n yleisso-
pimus vammaisten henkildiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen poytakirja
2009, 11-12.) Tornbergin (2012, 39) vaitdskirjan mukaan muutos on kuitenkin jo hy-
vassd vauhdissa ja ihmisoikeuksien kehitys on muokannut paljon ihmiskasitystamme

julistusten suuntaan.

2.2 Vammaisten henkiloiden asema Suomen lainsdaadannossa

Ihmisoikeudet siirtyvat kaytantoon pitkalti eri maiden lainsadadannon kautta. Suomen
lainsddadanndssa on hyvin vahvasti maaritelty kansalaisten asemaa ja oikeuksia.
Vammaisen henkilon ihmisoikeuksien ja inhimillisen elaman seka niiden parantami-
sen kannalta keskeisia lakeja ovat perustuslaki, yhdenvertaisuuslaki, sosiaalihuoltola-
ki, laki vammaisuuden perusteella jarjestettdvista palveluista ja tukitoimista (myo6h.
vammaispalvelulaki), asetus vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista, laki kehitysvammaisten erityishuollosta (myoh. kehitysvammalaki), ase-
tus kehitysvammaisten erityishuollosta seka laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta

ja oikeuksista.

Perustuslaissa vammaisen henkilén kannalta oleellisimmat pykalat [6ytyvat lain toi-
sesta luvusta, jonka mukaan kaikkien ihmisten tulisi olla yhdenvertaisia lain edesséa (6
§). Heilla tulisi olla oikeus eldamaan ja henkilokohtaiseen vapauteen, eikd ketdan saa

alistaa, kiduttaa eikd kohdella ihmisarvoa alentavasti (7 §). Kansalaisella tulisi olla



myos oikeus yksityiseen elamaan (10 §) sananvapauteen sekd mahdollisuuteen esit-
tda omia mielipiteitdan (12 §). Perustuslain mukaan kaikilla Suomen kansalaisilla on
myo0s oikeus sosiaaliturvaan, joka takaa heille valttamattoman toimeentulon ja huo-

lenpidon, mikéli he eivat pysty sita itse hankkimaan (19 §). (L 11.6.1999/731.)

Ihmisoikeuksien ja inhimillisen elaman toteutumisen kannalta oleellista on myés yh-
denvertainen kohtelu seka syrjimattomyys. Suomen lainsaadannossa tasta sadadetdan
erikseen yhdenvertaisuuslaissa, jonka tarkoituksena on edistda ja turvata yhdenver-
taisuuden toteutumista seka tehostaa syrjinnan kohteeksi joutuneen henkilén oike-
usturvaa (1 §). Lain mukaan viranomaisilla on velvollisuus edistdaa yhdenvertaisuuden
toteutumista niin asioiden valmistelussa kuin paatoksenteossa seka muuttaa yhden-
vertaisuuden toteutumista estavia olosuhteita (4 §). Esimerkiksi lain viidennen pyka-
lan mukaan kouluttajien ja tyonantajien tulisi edistdd vammaisten henkildiden yh-
denvertaisuuden toteutumista tyollistymis- ja koulutusedellytysten parantamiseksi.
(L 20.1.2004/21.) Yhdenvertaisuuslaista huolimatta vammaisilla ihmisilla on kuitenkin
usein muita kansalaisia heikommat mahdollisuudet koulutukseen ja toimeentulon

hankintaan, ja he tarvitsevat erityista tukea arjesta selviamiseen.

Perustuslain mukaisen sosiaaliturvan perustana ovat erilaiset sosiaalietuudet, joita
sadtelevat sosiaalihuoltolaki ja vammaisten henkiléiden kohdalla lisdksi vammaispal-
velulaki seka kehitysvammalaki ja ndiden asetukset. Sosiaalihuoltolain kolmannessa
luvussa sdadetaan, ettd kunnan on tarjottava asukkailleen lain mukaiset sosiaalipal-
velut, toimeentulon tuki ja muut sosiaaliavustukset, ohjaus- ja neuvontapalvelut seka
tarvittaessa sosiaalipalvelujen koulutus-, tutkimus- kokeilu- ja kehittamistoimintaa
(13 8). Lain kdytannon toteutuksesta saddetdan sen neljannessa luvussa, jonka mu-
kaan sosiaalihuoltoa on toteutettava ensisijaisesti toimintamuodoin, jotka mahdollis-
tavat itsendisen asumisen seka luovat taloudelliset ja muut edellytykset selviytya
omatoimisesti padivittdisistd toiminnoista. Sosiaalihuollon toteutuksessa on myds
otettava huomioon yksilon ja perheen ongelmat siten, etta tehtdvat toimenpiteet

tukevat niiden ratkaisua (39 §).(L 17.9.1982/710.) Jo laissa siis edellytetdan yksilokes-



keistad palvelutuotantoa, joka ei kuitenkaan talld hetkella tdysin palvelujarjestelmas-

samme toteudu.

Oleellista vammaisten henkildiden elamanlaadun ja itsendisen eldaman edistamisen
kannalta on myos palvelujen kehittaminen, josta sadadetaan vammaispalvelulain seit-
semadnnessa pykaldssa. Sen mukaan kunnan on huolehdittava siitd, etta yleiset palve-
lut soveltuvat myos vammaisille henkildille ja palveluja kehitettdaessa otetaan huomi-
oon vammaisten henkildiden esittdmat tarpeet seka nakokohdat. Vammaisuuden
perusteella jarjestettavien palveluiden ja tukitoimien asetuksen ensimmaisen luvun
mukaan kunnan tulisi my6s poistaa vammaisten henkiléiden toimintamahdollisuuksia
rajoittavia esteitd ja haittoja siten, ettd he voivat toimia yhteiskunnan tasavertaisina

jasenina (1 §). (L 3.4.1987/380.)

Sosiaalihuollon toteutumista ja asiakkaan oikeuksien turvaamista varmistamaan on
saadetty laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista. Asiakkaalla on oikeus
laadultaan hyvaan sosiaalihuoltoon ja kohteluun, jossa hanta ei syrjita eika hanen
ihmisarvoaan loukata. Sosiaalihuollon toteutuksessa on huomioitava asiakkaan toi-
vomukset, mielipide ja etu seka yksilolliset tarpeet, ja asiakkaan yksityisyytta on suo-
jeltava. (Luku 2, 4 §.) Asiakkaalla on my0ds oikeus saada selvitys hdnen oikeuksistaan
seka erilaisista palveluvaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista. Selvitys tulee antaa sel-
laisessa muodossa, ettd asiakas ymmartaa sen sisallon ja merkityksen, joten tarvitta-
essa on kaytettava esimerkiksi puhetta korvaavia kommunikaatiomenetelmia. (Luku
2, 5 §.) Palveluselvityksen jdlkeen asiakkaalle on tehtdva palvelu- ja hoitosuunnitel-
ma, johon kirjataan hanelle kuuluvat ja tarpeelliset palvelut. Suunnitelma laaditaan
asiakkaan ja tarvittaessa hanen laillisen edustajansa kanssa yhteisymmarryksessa.
(luku 2, 7 8.) Seka palvelujen suunnittelussa ettd muutoinkin sosiaalihuoltoa toteu-
tettaessa on ensisijaisesti huomioitava asiakkaan toivomukset seka mielipide ja kun-

nioitettava hanen itsemaaraamisoikeuttaan. (Luku 2, 8 §.) (L 22.9.2000/812.)

Asiakkaan itsemaadraamisoikeus sosiaalipalveluissa tuli osaksi lainsddadantéa vuonna

2000, sosiaalihuollon asiakaslain sdatamisen myota. Lailla haluttiin edistaa asiakkaan
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oikeutta hyvaan palveluun ja kohteluun seka luottamuksellisuutta. Lailla my6s pyrit-
tiin takaamaa, ettd asiakas saa mahdollisimman kattavan selvityksen siitda, mihin pal-
veluihin han on oikeutettu. Lainsaadanndsta huolimatta asiakkaan itsemaaraamisoi-
keus ja osallisuus paatéksenteossa on kuitenkin jaanyt vield usein puheen tasolle.
Usein asiakas on vain lasna palvelusuunnitelmapalavereissa, mutta hanelld ei juuri
ole niissa vaikutusvaltaa. Tutkimusten mukaan esimerkiksi kehitysvammaiset henki-
|6t voisivat kuitenkin oikeanlaisen tuen ja koulutuksen avulla osallistua omien palve-
luidensa kehittamiseen, ja heilla olisi hallussaan kokemusasiantuntijuus palvelujen
kaytosta, jota kukaan sosiaalialan ammattilainen ei voi saada. (Pohjola 2010, 48, 57—

60.)

ltsemaadraamisoikeus on parhaillaan esilla myds ministeridtasolla, jossa valmistellaan
uutta lakia sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaan itsemaardaamisoikeuden vahvista-
misesta ja rajoittamisesta. Lakia tarvitaan erityisesti muistisairaiden, kehitysvam-
maisten, paihdeaditien sekd somaattisessa ja psykiatrisessa hoidossa olevien henkildi-
den kanssa, joiden kanssa itsemaaraamista on pakko toisinaan rajoittaa heidan oman
harkintakykynsa rajallisuuden vuoksi. Lain on tarkoitus olla luonteeltaan kokoava ja
se yhdistda muissa laeissa asiakkaan itsemaaraamisestd saddetyt asiat. (Sosiaali- ja

terveydenhuollon asiakkaan itsemaaradamisoikeus-tyoryhma 2012.)

ltsemaadraamista koskevaa lakiesitysta Jyvaskyldan sosiaalialan osaamiskeskus Kosken
juhlaseminaarissa esitellyt tydoryhman jasen Eija Koivuranta kuitenkin kertoi, etta
saannoksen muotoilussa on viela paljon pohdittavaa. On esimerkiksi mietittava, kuka
maarittelee asiakkaan kyvyn paattda omista asioistaan ja miten valvotaan, etta lakia
ei aleta kadyttaa vaarin ja sita kautta synny mielivaltaisia hoitokaytant6ja. Toisaalta on
myos pohdittava sitd, kuinka pitkalle asiakkaan itsemaaraamisoikeudesta pidetdan
kiinni ja missa menee heitteillejaton raja, jos asiakas esimerkiksi kieltaytyy hoidosta.
(Koivuranta 2012.) Nahtavaksi jad, parantaako laki todella asiakkaiden itsemaaraa-
misoikeutta vai antaako se painvastoin lisaa tydkaluja rajoittaa asiakkaan toiveiden ja

itsemaaraamisoikeuden toteutumista.
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Kaiken kaikkiaan Suomen lainsdddannossa on saadetty melko laajasti vammaisten
henkildiden oikeuksista saada tietoa heille kuuluvista palveluista seka vaikuttaa nii-
den jarjestamiseen. Ndiden lakien toteuttaminen vaatii kuitenkin aktiivisia toimenpi-
teita seka lakia noudattavia kaytanteita esimerkiksi palveluohjauksessa. Tahan pyri-
tdan muun muassa henkilékohtaisella budjetoinnilla ja yksilokeskeisella elamansuun-

nittelulla.

2.3 Euroopan neuvoston vammaispoliittinen ohjelma

Lainsaadannon lisaksi vammaisten henkildiden yhteiskunnallista asemaa ja kohtelua
maaritelldaan vammaispolitiikassa. Suomen vammaispolitiikalle suuntaviivat antaa
Euroopan neuvoston vammaispoliittiset linjaukset, joista viimeisin, "Kohti taytta osal-
listumista kansalaisena" on julkaistu vuonna 2003. Linjauksen pohjalta tehtiin strate-
gia, jonka tavoitteena on luoda Euroopan neuvoston vammaispoliittinen toimintaoh-

jelma. (Euroopan neuvoston vammaispoliittinen toimintaohjelma 2006, 3.)

Vuosille 2006—2015 laaditun toimintaohjelman tavoite on parantaa vammaisten ih-
misten asemaa ja osallisuutta eurooppalaisissa yhteiskunnissa. Toimintaohjelma an-
taa kehykset Euroopan maiden omille vammaispoliittisille ratkaisuille ja toimii siten
kdaytannon tyovalineena maiden politiikan seka erilaisten strategioiden luomisessa.
Toimintaohjelman toivotaan toimivan myds yritysten ja jarjestojen innoituksen lah-
teend, kun tuotetaan vammaisten ihmisten elamaa tukevia palveluja ja projekteja.
Toimintaohjelmaa valvotaan kansallisella tasolla edistyksen seuraamiseksi ja hyvien
kdytantojen jakamiseksi. (Euroopan neuvoston vammaispoliittinen toimintaohjelma

2006, 3-4.)

Toimintaohjelmassa on maaritelty 15 toimintalinjaa, joiden kautta pyritdan kokonais-
valtaisesti parantamaan vammaisten ihmisten eldamanlaatua ja jokaisella linjalla on
paatavoitteet seka jasenvaltioiden tehtavaksi maaritellyt erityistoimet. Toimintalinjat
ovat seuraavat; poliittiseen ja julkiseen elamaan seka kulttuurieldmaan osallistumi-

nen, tieto ja viestintd, koulutus, tyéllistyminen, ammatinvalinnanohjaus ja ammatti-
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koulutus, rakennettu ymparisto, liikkuminen, eldma yhteison jasenend, terveyden-
huolto, kuntoutus, sosiaalinen suojelu, oikeusturva, vakivallalta ja hyvaksikaytolta
suojeleminen, tutkimus ja kehittaminen seka tietoisuuden lisdaaminen. Naiden toi-
mintalinjojen toteutumisen kautta my6s vammaiset henkilot paasevat osallisiksi yh-
teiskunnasta taysivaltaisina jasenina ja heidan vammansa tuottamat esteet seka hai-
tat pysyvat mahdollisimman pienind. Perusperiaatteina nadiden toimintalinjojen to-
teutumisessa onkin syrjimattomyys ja yhtaldiset mahdollisuudet osallistumiseen.

(Euroopan neuvoston vammaispoliittinen toimintaohjelma 2006, 4-5, 36—37.)

2.4 Vammaispolitiikka Suomessa

Suomessa Euroopan neuvoston vammaispoliittinen linjaus on laitettu kaytantoon
VAMPOn eli vammaispoliittisen ohjelman muodossa. Vuosien 2010-2015 ohjelman
teemana on vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle. Ohjelman keskeinen
viesti on se, etta kaikki ihmiset ovat keskenaan yhdenvertaisia ja heilla tulisi olla
my0s yhdenvertaiset oikeudet toimia tassa yhteiskunnassa. VAMPOssa on puututtu
vammaisten henkildiden elamassa esiintyviin epakohtiin ja siind on annettu 122
konkreettista toimenpide-ehdotusta vammaisten henkildiden elamanlaadun paran-
tamiseksi. (Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle. Suomen vammaispo-

liittinen ohjelma VAMPO 2010-2015 2010, 3.)

Itsendisen eldaman osalta VAMPONn tavoitteena on, ettd yhteiskunta tarjoaa jasenil-
leen mahdollisuuden taysipainoiseen ja hyvaan elamaan sekd antaa jokaiselle mah-
dollisuuden suunnitella omaa elamaansa ikdkauttaan vastaavaksi. VAMPOssa kehote-
taankin sosiaali- ja terveysministeriota varmistamaan vammaispalvelujen laatua ja
vhdenvertaisuutta ympari maan, ohjaamaan kuntia jarjestamaan riittava ja laadukas
henkilokohtainen apu sekd ohjaamaan kuntia jarjestamaan vammaispalvelulain mu-
kainen palvelusuunnittelu. (Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle. Suo-

men vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010-2015 2010, 33-36, 61.)
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VAMPOssa peraankuulutetaan myos yhdenvertaisuuden toteutumista muun muassa
koulumaailmassa ja tydelamassa, jolloin jokaisella ihmisella tulisi olla mahdollisuus
tyohon ja sita kautta oman elintasonsa hallintaan. Tarjolla tulisi olla riittavasti tukea
ja joustavia ratkaisuja ndiden elaman osa-alueiden toteutumista varten. Tyonantajien
tietoisuutta tulisi lisata sen suhteen, millaisia vammaiset henkil6t ovat tyontekijoina,
mihin he pystyvat ja millaista tukea he tarvitsevat. (Vahva pohja osallisuudelle ja yh-
denvertaisuudelle. Suomen vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010-2015 2010,
79, 89-92.)

Kaiken kaikkiaan VAMPOnN kokonaistavoitteena on vammaispolitiikan vahvistaminen
ja valtavirtaistuminen, jolloin kaikkia koskisi samat oikeudet ja velvollisuudet. Vam-
maisten henkil6iden oman tahdon ja mielipiteen kunnioittaminen, yksilollisyys ja
valinnanvapaus ovat nykyaikaisen vammaispolitiikan kulmakivia. Vammaisilla tulisi
siis olla samanlainen itsemdaraamisoikeus kuin muilla samanikaisilla henkiloilla. Mi-
kali henkild ei itsendisesti pysty paattamaan hanta koskevista asioista, on hanelle
tarjottava mahdollisuus tuettuun paatéksentekoon, jossa hanta autetaan vertaile-
maan eri toimintamahdollisuuksia omassa elamassaan. (Vahva pohja osallisuudelle ja
vhdenvertaisuudelle. Suomen vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010-2015 2010,
156-157.)

Vammaispolitiikan toteutumista suomalaisessa politiikassa on arvioitu valtioneuvos-
ton selonteossa. Sen mukaan suomalaisessa vammaispolitiikassa haasteellisimmaksi
koetaan rakentaa yhteiskunta siten, etta se ottaisi toiminnassaan huomioon myds
vammaiset henkil6t, silld vain valtavirtaistamalla vammaispolitiikka voidaan lisata
vammaisten henkildiden osallistumismahdollisuuksia kdytannéssa. Muutos on kui-
tenkin hidasta ja selonteon mukaan sen toteutumisessa on pitkalti kysymys asenteis-
ta. Viela pitkdaan 1900-luvun lopulle suhtautuminen vammaisiin henkil6ihin on ollut
syrjivaa ja heidan tilannettaan on tarkasteltu pitkalti Iaaketieteellisena. Vasta 1990-
luvulta on lahdetty ajamaan vammaisten henkiléiden ihmisoikeuksia sekad ndakokul-
maa heistd oman elamantilanteensa ja vammansa asiantuntijoina. Taman muutoksen

myo6td vammainen henkild on alettu ndhda itsendisena toimijana eika vain toimenpi-
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teiden passiivisena kohteena. (Euroopan neuvoston vammaispoliittinen toimintaoh-

jelma 2006, 7-8.)

3 ITSENAISYYS JA TUETTU PAATOKSENTEKO ELAMANLAADUN PARANTAJINA

3.1 Itsendisyys, osallisuus ja elamanlaatu

Ihmisen toimintaa ohjaavat elaman perustarpeet, joita kuvataan usein Maslown tar-
vehierarkian kautta (kuvio 1). Hierarkiassa alimpana ovat fysiologiset tarpeet (physio-
logical needs), toisella tasolla turvallisuus (safety and security), kolmannella tasolla
yhteenkuuluvuuden tarve (love and belonging), neljannella tasolla arvonannon tar-
peet (self-esteem) ja ylimmalla tasolla itsensa toteuttamisen tarve (self-

actualization).

self-
actualization
morality, creativity,
spontaneity, acceptance,
experience purpose,
meaning and inner potential

self-esteem
confidence, achievement, respect of others,
the need to be a unique individual

love and belonging
friendship, family, intimacy, sense of connection

safety and security
health, employment, property, family and social stability

Kuvio 1. Maslown tarvehierarkia. (Maslow 1943.)
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Maslown (1943) teorian mukaan ihmisen tavoitteena on itsensa toteuttaminen ja
elaman mielekkyys, mutta ylimmalle tarvehierarkian tasolle paastakseen ihmisen on

jossain maarin toteutettava myos alemmat tarvehierarkian tasot.

Muiden ihmisten tavoin myds vammaiset henkil6t haluavat perustarpeiden tyydyt-
tamisen lisaksi kokea turvallisuuden tunnetta, saada osakseen rakkautta ja arvostusta
seka kokea olevansa osa ymparistoa. Erikssonin (2008, 175—-176) tutkimuksen mu-
kaan osallisuuden kokemuksella on suuri vaikutus vammaisen henkilon itsetuntoon ja
elamanlaatuun. Paasemalla yhteison osaksi ja hyvaksytyksi jaseneksi, vammainen
henkil6 uskaltaa rohkeammin toteuttaa myds omia toiveitaan. Jo pienet arjen mikro-
tasoilla tehdyt paatdkset ja omaehtoinen toimijuus ovat tarkeita ja luovat arjesta

sellaista kuin vammainen henkil6 sen haluaa olevan.

Erikssonin (2008) tutkimuksen mukaan elamanlaadun kasitteeseen kytkeytyvat vah-
vasti osallisuuden ja toisaalta itsendisyyden kasitteet. Erikssonin kanssa samankaltai-
sia ajatuksia on myds Matikan (1999, 11-12), artikkelissa, jossa han esittelee Senin
(1993) maaritelman elaméanlaadusta. Sen lahtékohtana ovat ihmisten toimintamah-
dollisuudet ja kyky muokata omaa eldamaansa omalla toiminnallaan. Senin teorian
mukaan elamanlaatuun liittyy myoés mahdollisuus tehda valintoja, joten eldméanlaatu

on vahvasti kytkoksissa valtaistumisen kdsitteen kanssa.

Valtaistumisen kasitteelld puolestaan on monia erilaisia merkityksia. Jarvikoski, Har-
kdpaa ja Pattikangas (1999, 103) maarittelevat, etta kasitteella viitataan valtuuttami-
seen, vallan saamiseen tai ottamiseen. Sanan taustalla oleva englanninkielinen kan-
tasana power viittaa puolestaan valtaan, voimaan, mahtiin ja valtuuteen. Valtaistu-
misen ajatuksena on saada valtaistuvalle henkil6lle taitoja ja resursseja parantamaan
elamisen taitojaan. Jarvikosken ym. (1999, 107) mukaan annamme kuitenkin liian
harvoin vammaisille henkil6ille mahdollisuutta arvioida, mihin he omasta mielestdan
todella pystyvét ja miten he vammansa kokevat, vaan asiantuntijoina arvioimme ti-

lanteen valmiiksi ja toimimme oman arviomme mukaan.
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Jarvikosken ym. mukaan (1999, 114) valtaistumista mahdollistavien kaytantdjen tulo
palvelujarjestelmiin edellyttadkin ensisijaisesti asiantuntijoiden ja auttamistyota te-
kevien henkildiden asenteiden muutosta. Suomalaisessa auttamistydssa on pitkan
aikaa ollut vallalla paternaaliset asenteet ja hoivaavat tyootteet, jotka ovat usein joh-
taneet opittuun avuttomuuteen eivatka tue vammaisen henkilon valtaistumista. Jar-
vikoski ym. lainaavat artikkelissaan Deeganin (1992) teoriaa alistamisen kehdasta, jos-
sa jarjestelma ottaa vallan paatosten teosta ja asiakkaat oppivat avuttomuuteen,

jolloin jarjestelman on entista luontevampaa kayttaa valtaa asiakkaiden puolesta.

Jarvikosken ym. (1999, 114) mukaan huomioitavaa on myos se, ettd eri asemassa
oleville henkilGille eri kasitteet voivat tarkoittaa erilaisia asioita. Esimerkiksi itsenai-
syyden kasite voi heidan mukaansa merkita tyontekijalle sita, ettd vammainen henki-
16 tulee toimeen arkipaivan tilanteissa itsendisesti, kun taas vammaiselle henkil6lle
itsendisyys merkitsee ennen kaikkea mahdollisuutta paattaa omista asioistaan. Itse-
naisyytta edistettdessa on myos tarkeaa kiinnittda huomiota siihen, ettd ymparisto
mahdollistaa ja tukee itsendista toimintaa, tai muutoin paatoksenteon mahdollisuus

jaa muodolliseksi. (Jarvikoski, ym. 1999, 115-117.)

3.2 Itsemaaraamisoikeus

Henkilokohtaiseen budjetointiin ja tuettuun paatoksentekoon liittyy ldheisesti itse-
maaraamisoikeus, silla niissa halutaan vahvistaa vammaisen henkilon vaikutusmah-
dollisuuksia oman eldmansa suhteen. Kasitteena itsemaaraamisoikeus tuntuu hyvin
helpolta ja yksinkertaiselta maaritella henkilon oikeudeksi paattaa omista asioistaan.
Todellisuudessa itsemaardaamisoikeus on kuitenkin hyvin monitahoinen ja haasteelli-
nen kasite. Raikan (1993, 4) mukaan kasitteen suurin haaste onkin sen rajattomuus ja
suhteellinen tulkinta, eikd ole olemassa yhtenaista kasitysta siitd, kuinka laajalti yksilo

voi paattaa hanta koskevista asioista.

Saarenpdaa (2010, 86) on jakanut itsemaaraamisoikeuden viiteen eri osaan, jotka ovat

1) oikeus henkiseen vapauteen, 2) oikeus fyysiseen vapauteen, 3) oikeus kompetens-
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siin eli kelpoisuuteen, 4) oikeus vallankayttoon seka 5) oikeus tietoon ja omien tieto-
jen hallintaan. Taman maaritelman kautta itsemaardaamisessa on siis monta osa-
aluetta, joiden tulee toteutua itsemaaraamisen onnistumiseksi ja joita toisaalta voi-
daan rajoittaa ulkopuoliselta taholta esimerkiksi rajoittamalla henkil6a fyysisesti tai

pimittamalla talta tietoja.

ltsemaaraamiseen kuuluu olennaisesti myos se, ettd itsemaaraava ihminen on omien
valintojensa ldhde. Tama kuitenkin edellyttaa sita, etta henkild on reflektiivinen ja
pystyy rationaalisesti arvioimaan omia valintojaan. Taman lisaksi itsemaaraava ihmi-
nen pystyy hallitsemaan ristiriidassa olevia halujaan ja muodostamaan ylemman-
tasoisia haluja seka toimimaan niiden mukaan. Toinen itsemaaradvan henkilon piirre
on aidot valinnat, jolloin ymparist6 tai muut ihmiset eivat rajoita yksilon todellisia
valinnanmahdollisuuksia olemattomiin. Yksil6lla on siis mahdollisuus tehda valintoja

hyvin radikaalisti toisistaan poikkeavien paamaarien valilla. (Lagerspetz 1993, 26.)

ltsemaddradamisen periaatteessa on siis kysymys siita, ettd henkil6 saa itse ratkaista
asioita, jotka vaikuttavat hanen elamaansa. Tama edellyttaa yksilolta tiettyja taitoja
eli kompetensseja, jotka voidaan jakaa ajattelun, tahdon ja toiminnan taitoihin. Ta-
man lisdksi taidot voidaan jakaa yleisiin ja tilannekohtaisiin, eli itsemaaraavalla henki-
[6113 tulisi olla kyky toimia tilanteen mukaisesti, ymmartaa siihen liittyvat saannot
seka sdadella omaa toimintaansa muista tahoista riippumattomana. (Pietarinen

1993, 97-99.)

Naissa tilanteissa ympariston velvoitteena on olla puuttumatta yksilon toimintaan,
mutta vammaisten henkil6iden kohdalla tdma velvoite jaa usein toteutumatta ympa-
riston ennakkoluulojen vuoksi, jotka kohdistuvat vammaisen henkilon kykyyn tehda
jarkevia ja turvallisia paatoksia. Pietarinen (1993, 117-118) onkin oivallisesti pohtinut
sitd, missd menee itsemaardaamisen raja ja onko sitd oikeutta rajoittaa. Han esittaa
asiaan John Stuart Millin kannan, jonka mukaan kompetentilla ihmiselld on oikeus
tehda itsedan vahingoittaviakin tekoja, edellyttden ettei toiminta loukkaa kenenkaan

toisen vastaavaa oikeutta itsemaardaamiseen. Pietarisen (1993, 122) mukaan itsemaa-
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raamisoikeutta toteutettaessa ei henkildiden kompetenssia tulisikaan arvioida sen
perusteella, miten "hyvid” tai “oikeita” ratkaisuja he tekevat, vaan oleellista on, etta

jokainen henkil6 saa elaa omien uskomustensa ja arvojensa mukaisesti.

Positiivinen riski

ltsemaaraamisoikeus on vapaus, johon liittyy luonnollisesti vastuu omasta toiminnas-
ta seka usein my®os erilaisia riskeja, vaikka valinnat olisivat harkittuja ja parhaan
mahdollisen tiedon perusteelta tehtyja. Itsemadaraamisoikeutta kasittelevassa luvussa
todettiin, ettd vammaisten henkildiden kohdalla usein rajoitetaan heidan itsemaa-
raamisoikeuttaan sulkemalla pois riskivaihtoehdot henkildiden suojelemiseksi. Osan
vammaisalan edustajien mielesta tama on kuitenkin vaara toimintatapa ja he ovat

alkaneet kehittaa positiivisen riskinarvioinnin kasitetta sekda menetelmaa.

Positiivisen riskinarvioinnin puolesta on jo jonkin aikaa puhunut englantilainen Cum-
bria Learning Disability Services, jonka mukaan riskeja ei tarvitse aina valttaa, jos ris-
kivaihtoehto on eniten asiakkaan toiveiden ja tarpeiden mukainen. Riskin tulee kui-
tenkin olla hallinnassa ja asiakasta pitaa tukea siita selviytymisessa. Riskien kautta
tavoitetaan usein mahdollisuus itsendistymiseen, itseluottamuksen kasvuun seka

vastuunottoon omasta elamasta. (Sivula 2010, 113.)

Positiivisen riskinarvioinnin prosessin tavoitteena on antaa vammaiselle henkildlle
mahdollisimman paljon valinnan vapautta oman eldmansa suhteen, kuitenkin niin,
ettd elamassa sailyy tasapaino itsemaaraamisoikeuden ja yksilon turvallisuuden valil-
Ia. Riskeja pohditaan sekd vammaisen henkilon itsensa kanssa etta hanen ldhipiirinsa
kanssa. Arvioinnin tavoitteena on kartoittaa kaikki mahdolliset toimintasuunnitel-
maan liittyvat riskit ja luoda niita varten valmiiksi riittava tukijarjestelma. (Positiivi-

nen riskinarviointi 2012.)

Haasteena riskien arvioinnissa saattaa kuitenkin olla se, ettd vammainen ihminen ei
ymmarra riskeja tai hahmota niiden vakavuutta. Tassa tilanteessa kannattaa kayttaa

apuna vammaisen henkilon lahipiiria, joka tuntee usein parhaiten sen, miten kysei-
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selle henkildlle tulisi asioista kertoa. Apuna voidaan kadyttaa esimerkiksi tarinateatte-
ria tai draamaharjoituksia. Riskien pohtiminen voi myos tuntua vammaisesta henki-
|6sta ikavalta ja pelottavalta. Talloin on tarkeaa osata kaantaa asia positiiviseksi ja
keskustella siitd, etta riskien pohtimisen kautta maksimoidaan erilaisten toiminta-
mahdollisuuksien hyédyntaminen ja voidaan l6ytaa henkilélle paras mahdollinen

toimintamalli. (Riskien ymmartaminen 2012.)

3.3 Tuettu paatoksenteko

Iltsemaaraamisoikeuden toteutumisen perustana on mahdollisuus tehda paatoksia
oman elaman ja siihen liittyvien asioiden suhteen. Luvussa 2.2 esitellyn Suomen lain-
sdadannodn mukaan vammaisilla henkil6illa on oikeus moniin tukipalveluihin ja heilla
on myds oikeus saada niista kattavasti tietoa seka olla mukana paattamassa omien
palvelujensa jarjestamisestad. Laista huolimatta vammaisten henkiléiden oikeudet
eivat toteudu ja monikaan vammainen ei tieda kaikista itselleen kuuluvista palveluis-
ta. Vammaisten henkildiden mahdollisuuksia vaikuttaa omaan elamaansa ja palve-
luihinsa on pyritty kuitenkin kehittdmaan niin kansainvalisesti kuin Suomessakin. Yksi
keino tdssa muutoksessa on ollut tuetun paatdksenteon kaytantojen kehittaminen.
Talla hetkella kaytantoja edistetdaan muun muassa Kehitysvammaisten palvelusaation
ja Kehitysvammaliiton Tieddn mita tahdon! -projektissa seka Savon vammaisasun-

tosdation Tuetusti paatoksentekoon -projektissa.

Tuetun paatdksenteon tavoitteena on mahdollistaa vammaisen henkilon paatoksen-
teko tukihenkilon avulla. Tukihenkiléna voi toimia viranomainen, perheenjasen, tut-
tava tai jonkin jarjeston edustaja. Tukihenkilo ei tee padtdksia vammaisen henkilon
puolesta, vaan varmistaa, ettd vammainen henkil6 saa kaiken paatokseen liittyvan ja
tarvittavan tiedon seka toimii vammaisen henkilon danitorvena ja puolien pitdjana
neuvottelutilanteessa. Tukihenkil® voi auttaa vammaista henkil6a hahmottamaan ja
arvioimaan paatoksiin liittyvia seurauksia seka mahdollisia riskeja. Tukihenkilon teh-
tavana on myos auttaa paamiestadn valmistautumaan paatoksentekotilanteisiin

muun muassa selvittamalla padamiehelle, miten tilaisuus tulee etenemaan ja mista
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sielld keskustellaan. Talloin vammaisen henkildon on helpompi orientoitua tilantee-
seen ja ilmaista omia ajatuksiaan. Tilaisuuden jalkeen tukihenkil® kdy paamiehen
kanssa lapi tilaisuudessa kasitellyt asiat ja varmistaa, ettd tama on ymmartanyt ne

oikein. (Hintsala 2010.)

Tuettu paatoksenteko yhdistetdan usein suurien paatosten tekoon, kuten palvelu-
suunnitelmapalavereihin, koulutuspaatoksiin tai tyonhakuun. Tarkeaa kuitenkin olisi,
ettd paatoksentekoa harjoiteltaisiin myos arjen pienissa asioissa, jotta vammaiselle
henkilolle syntyisi kyky ymmartaa omien paatoksien seurauksia (Finlay, Walton &

Antaki 2008, 8-9).

Asiakkaan taitojen lisaksi tuetun paatéksenteon onnistuminen riippuu usein tukihen-
kilosta ja hdanen toiminnastaan. Usein haasteita tuo tukihenkilon kaksoisrooli tai se,
ettda han on vammaisen henkilén kanssa liian laheinen. Kaksoisrooli voi syntya esi-
merkiksi palveluohjaajalle, jonka tulisi esitelld ja tarjota vammaiselle henkildlle palve-
luja, mutta jonka toimintaa samalla rajoittaa esimerkiksi palveluihin maaritelty bud-
jetti (Sivula 2010, 110). Kaksoisrooli voi syntya myos vammaisen henkilon vanhem-
malle, kun pdatoksia aletaan tehda sen pohjalta, minka koetaan olevan omalle lapsel-

le parasta, eikd enda kuunnella tdman omia toiveita (Hintsala 2012).

Optimaalisinta olisi, etta tukihenkilé on ulkopuolinen henkil®, joka on koulutettu teh-
tavaan. Esimerkiksi in Control -hankkeessa on koulutettu ulkopuolisia tukihenkildita,
jotka ovat tukeneet vammaista henkilda, kun tdma ei ole halunnut apua viranomai-
selta tai laheiseltdan. On kuitenkin hyva muistaa, ettd ulkopuolinen tukihenkil6 ei ole
itseisarvo vaan tarkeaa on, etta tyoskentely on sujuvaa ja vammaisen henkilon aani

tulee todella kuuluviin. (Poll, Duffy, Hatton, Sanderson & Routledge 2006, 56-57.)

Tukihenkilon kdytosta ja tuetusta paatoksenteosta on jo sdddetty laissa muutamissa
maissa. Esimerkiksi Kanadassa on kdytdssa laki, jonka mukaan taysi-ikdinen henkilo
voi halutessaan kirjoittaa tukihenkilonsa kanssa sopimuksen, jossa maaritellaan, mil-

laisissa asioissa ja miten tukihenkilo avustaa asiakasta. Sopimuksessa maaritelldan
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myoOs ne asiat joista asiakas haluaa paattaa ilman apua. Tukihenkil6 antaa asiakkaalle
tietoa eri toimintavaihtoehdoista ja niiden seurauksista, jolloin asiakkaan on hel-
pompi arvioida eri vaihtoehtoja ja paattaa niiden valilla. Samoin tukihenkild voi tuoda
asiakkaan ajatuksia esille ja taten auttaa hanta parhaiden mahdollisten palvelujen

|oytamisessa. (Sivula 2010, 114-115.)

Sivulan (2010, 115-118) mukaan tuetun paatoksenteon kdytantojen kehittamista
kaivataan myo6s Suomessa ja asiasta tulisi saataa laki, jossa maaritellaan, kuka tukeen
on oikeutettu, onko jarjestelman jarjestaminen kunnille vapaaehtoista ja miten asi-
akkaat suojataan hyvaksikayttotilanteilta. Sivula kannattaa myds Kanadan mallin mu-
kaista valinnanvapautta siitd, kuka tukea antaa ja missa asioissa. Erityisesti virallisia
asioita hoidettaessa, olisi asiakkaan oikeusturvan kannalta tarkeaa, etta tukihenkil®

on laillistettu ja rekisterdity.

3.4 Itsemaaraamisoikeuden toteutumisen haasteet

Huolimatta siitd, ettd vammaisten henkildiden epatasa-arvoinen asema on huomioitu
ihmisoikeuksien julistuksissa, lainsdadannossa seka vammaispolitiikassa, tilanteen
parantamiseksi on aloitettu lukuisia projekteja ja se nostetaan esiin alan koulutukses-
sa, on vammaisten henkildiden itsemaardaamisoikeuden toteutumisessa edelleen
vakavia puutteita. Monet ndista puutteista ovat ympariston toiminnan aiheuttamia ja
aikaisemmissa luvuissa onkin todettu, etta suuri este vammaisten henkildiden itse-

maaraamisoikeuden toteutumiselle on henkilokunnan asenteet.

Eriksson (2008, 7-9) on todennut tutkimuksessaan vammaisten elinoloista, etta viime
aikoina vammaisalalla on tapahtunut paljon muutoksia muun muassa laitoshoidon
purun muodossa. Edelleen vammaisten asema on kuitenkin hyvin alisteinen asian-
tuntijatiedolle seka -toiminnalle ja vammaisten henkildiden tarpeet maaritelldan pit-
kalti viranomaistahoilta kasin. Erikssonin mukaan palvelujen tuottamisessa pyritaan
kuitenkin yha enemman selvittamaan asiakkaan mielipiteita siita, mita tdma kokee

itse eniten tarvitsevansa.
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Palveluohjauksen lisdksi ammattilaisten asenteiden vaikutus vammaisten henkildiden
itsemaaraamisoikeuteen nakyy myos arjen hoitotilanteissa. Vammaisten henkildiden
palveluasumista tutkineet Finlay, Walton ja Antaki (2008) totesivat tutkimuksessaan,
etta tyontekijat toimivat usein hyvin rutiininomaisesti ja painottavat muun muassa
siisteyttd, hygieenisyytta ja terveellisten elaméantapojen noudattamista asukkaiden
viihtyvyyden ja omien halujen kustannuksella. Asukkaat esimerkiksi punnittiin viikoit-
tain vastoin heidan tahtoaan tai heita ei otettu mukaan keittiotoihin hygieniaseikko-
jen vuoksi. Tutkijat toteavatkin, etta joskus valtaistumisen ja itsemaaraamisen lisaan-
tyminen saattaa tietaa sotkua, epajarjestysta ja asioiden epaonnistumista, mutta

tyontekijoiden tulisi sietda se.

Tyontekijoiden asenteet ovat nousseet merkittavaan osaan myods Kukkulan (2010,
24-25, 31-33) opinnaytety0dssa, joka tarkastelee asiakaslahtoisyytta kehitysvamma-
tydssad. Hanen mukaansa asiakaslahtoisyys ei vaadi tyontekijalta suuria tekoja vaan
ennemminkin ndyryytta ja joustavuutta. Oleellista ty6skentelyssa on sujuva kommu-
nikaatio ja asiakkaan asiaan pysahtyminen seka aito kuuntelu. Kukkulan mukaan eni-
ten haasteita kohdataan vaikeasti vammaisten henkildiden kohdalla, joiden kanssa
kommunikaatio on hankalaa tai asiakkaan valintoja joudutaan rajaamaan eparealisti-
suuden vuoksi. Haasteita itsemadrdaamisen toteutumiseen tuo usein myos se, etta
henkilékunnan resurssit ovat liian pienet ja henkilékunnan vaihtuvuus on suurta, jol-

loin tyontekijat eivat tunne asiakkaita.

Henkil6kunnan asenteiden liséksi asiakkaan itsemadraamisoikeuden toteutumiseen
vaikuttaa usein hanen toimintakykynsa. Mitda enemman asiakas tarvitsee apua, sita
helpommin han alistuu mikrovallankaytolle. Usein haasteita luo erityisesti suhde
vanhempiin, joka voi olla hyvin symbioottinen ja vanhemmilla on usein iso rooli
vammaisen henkilon paatoksenteossa. Naissa tilanteissa olisi tarkeda pohtia, onko
kyse vammaisen henkilon suojelemisesta vai mielivallan kayttamisesta ja miten tilan-

netta voitaisiin muuttaa. (Eriksson 2008, 9, 33—34, 170-171.)
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Asennemuutoksen ja vammaisten henkildiden oikeuksien ajamisen kanssa samaan
aikaan keskustellaan siitd, kuinka pitkalle asiakaslahtdisyytta sosiaalipalveluissa voi-
daan vieda ja mita siitd seuraa. Kettunen ja Mottonen (2011) seka Palola (2011) ovat
pohtineet artikkeleissaan hyvin kriittisesti sosiaalipalvelujen asiakaslahtoistamista ja
markkinaistamista. Heidan mielestaan se sotii hyvinvointivaltion toimintaideaa vas-
taan ja siita seuraa lukuisia ongelmia, kuten asiakkaiden eriarvoistumista ja vahem-
man kaytettyjen palvelujen heikentymista. Kirjoittajat epailevat muutoksen myds
luovan epaselvyystilan sen suhteen, kenelld on vastuu palvelujen jarjestamisesta.
Asiakkaiden mielipiteita tulisi kuulla ja heidan kehitysehdotuksiaan palvelujen paran-

tamiseksi toteuttaa, mutta paatos palveluiden sisallosta sailyisi niiden jarjestajalla.

4 HENKILOKOHTAINEN BUDJETOINTI JA YKSILOKESKEINEN SUUNNITTELU
AVAIMINA PAREMPAAN ELAMAAN

4.1 Henkilokohtainen budjetointi

Henkilokohtaisen budjetoinnin toteuttamiseen on olemassa lukuisia eri malleja, jotka
vaihtelevat maittain. Paasaantoisesti henkil6kohtaisessa budjetoinnissa on kyse
vammaisen henkilon tamanhetkisten palveluiden kokonaiskustannusten laskemisesta
ja palvelujen uudelleenjarjestamisesta paremmin asiakkaan toiveita seka tarpeita
vastaavaksi. Prosessin aluksi lasketaan, paljonko vammaisen henkilén tamanhetkiset
palvelut maksavat ja pohditaan asiakkaan kanssa mihin palveluihinsa hdn on tyyty-
vainen seka mita han haluaisi elamassdaan muuttaa. Taman jalkeen mietitaan ovatko
muutosehdotukset mahdollisia ja miten ne toteutetaan asiakkaan palveluihin vara-
tuilla rahoilla. Budjetoinnin kautta henkilon palveluihin kdytetdan sama rahasumma
kuin ennenkin, mutta palvelut vastaavat paremmin vammaisen henkilon tarpeita. (ks.
esim. Rajalahti 2011, 13.) Palvelut voivat olla julkisen tai yksityisen sektorin tuottamia
palveluja ja ratkaisuja on mahdollista hakea myds totuttujen mallien ulkopuolelta (ks.

esim. Ahlstén 2010, 13).
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Henkilokohtaisen budjetoinnin kautta vammainen henkil6 saa tietoonsa, kuinka pal-
jon hanen palveluihinsa kdytetdan rahaa ja mihin palveluihin hanelld on oikeus, mut-
ta keskeisempaa budjetoinnissa on asiakkaan mahdollisuus suunnitella omaa ela-
maansa ja toiveitaan sille. Suunnitteluprosessiin asiakas tarvitsee usein tukea ja sita
toteutetaan yksilokeskeisella suunnittelulla, jossa kirjataan kaikki asiakkaan toiveet
sekd tehddan suunnitelma niiden saavuttamiseksi. Prosessin aikana on oleellista
saannollisin valiajoin arvioida suunnitelmien toteutumista ja vastaavuutta asiakkaan

toiveiden kanssa seka tehda tarvittaessa muutoksia. (ks. esim. Rajalahti 2011, 14.)

Henkilokohtaisen budjetoinnin keskeisiksi hyddyiksi on havaittu monissa tutkimuksis-
sa yksil6llisyys, tuen saaminen, nopeampi paasy palveluihin ja tyytyvaisyys niihin,
terveyden ja elamanlaadun parantuminen seka julkistaloudelliset saastot (Rajalahti
2011, 32). Budjetoinnissa ovat siis toteutuneet Watersin ja Duffyn (2007, 11-12) mu-
kaan kaksi sen paatavoitetta; kohdata yksilon tarpeet seka vastata tarpeisiin henkil6-
kohtaisesti ja tehokkaasti. Esimerkiksi Pollin ja kumppaneiden (2005, 51) tutkimuk-
sessa englantilaisen in Control -projektin vaikutuksista todettiin, etta henkil6kohtai-
sen budjetin kautta ei tarvinnut lisdata vammaisen henkilén palveluihin kuluvaa raha-
maaraa, vaan sita voitiin jopa pienentada 16ytamalla oikeat ratkaisut vammaisen hen-

kilon tueksi.

Uuden jarjestelman kayttoon saattaminen ei kuitenkaan ole taysin ongelmatonta,
vaan vaatii taydellistd ajattelun muutosta palveluorganisaatiolta seka vallan uudel-
leenjakoa. Henkil6kohtaisen budjetoinnin kaytt66n otossa on kyse myo6s luottamuk-
sesta sen suhteen, ettd asiakkaat todella tietdvat parhaiten, mika on heille parasta.
Henkilokohtaisen budjetoinnin kaytt66n ottaminen ei kuitenkaan saa tarkoittaa
vammaisten ihmisten heitteillejatt6a, vaan heille on tarjottava riittava tuki palvelujen
suunnitteluun seka riittavasti aikaa ja tukea harjoitella paatoksentekoa. (Ahlstén
2010, 15.) Haasteeksi monessa budjetointikokeilussa on kuitenkin todettu se, etta

mista suunnitteluapua saadaan ja kuka sen maksaa (mm. Poll ym. 2006, 34).
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Budjetointi on myos saanut kritiikkia siita, ettd voidaanko yhteiskunnan rahoja kayt-
taa ihan mihin tahansa ja onko asiakkailla mahdollisuus valita julkisilla rahoilla tuotet-
tuja palveluja miten haluavat. Henkilokohtaisen budjetoinnin puolestapuhujat ovat
kuitenkin nostaneet esiin sen, etta perinteisen sosiaalipalvelun tulokset ovat melko
heikkoja ja jopa 40 % sen kuluista kuluu byrokratiaan seka hallintoon. (Ahlstén 2010,
14.) Sen sijaan esimerkiksi englantilaisen in Control -projektin edustajat havaitsivat,
ettd vammaisten henkildiden tekemat suunnitelmat olivat todella korkeatasoisia, silla
he ovat todellisia tarpeidensa asiantuntijoita. Projektissa havaittiin myos, etta budje-
toitu raha kaytettiin mahdollisimman hyvin hyddyksi, suunnitelmiin sitouduttiin hyvin
ja niiden raportoinnista pidettiin kiinni. My6skaan vaarinkaytoksia ei juuri havaittu.

(Poll ym. 2006, 32, 85.)

4.2 Yksilokeskeinen suunnittelu

Henkilokohtaisen budjetoinnin ytimena on vammaisen henkilon elaman muuttami-
nen tdman tarpeita ja toiveita vastaavaksi. Avuksi elamantilanteen ja omien ajatus-
ten hahmottamiseen on kehitetty yksilokeskeisen suunnittelun menetelmia. Sinansa
yksilokeskeinen suunnittelu ei ole uutta, vaan sita on kehitetty jo ennen henkilékoh-
taisen budjetoinnin kdytantoja Yhdysvalloissa ja Iso-Britanniassa jo 1970-luvulta Idh-
tien, ja Suomeen suunnittelukdaytannot rantautuivat 1990-luvun lopulla. Suunnitel-
man ajatuksena on tehda nakyvaksi vammaiselle henkildlle ja hanen [ahipiirilleen se,
mika on vammaisen henkildn arjessa hyvin nyt ja miten han haluaisi arkeaan muuttaa
seka millaisia toiveita hanelld on tulevaisuudelleen. Suunnitelmaan kirjataan usein
myos se, kenen han haluaisi tukevan hdnta sekd miten han haluaisi olla osa ymparai-
vaa yhteis6a. Tarkeaa olisikin, ettd suunnitelmaan kirjataan kaikki vammaisen henki-
I6n esittamat ajatukset ja toiveet, silld pienetkin muutokset elamassa saattavat olla

merkittavia. (Duffy, 2006; Yksilokeskeinen suunnittelu 2012.)

Hintsalan ja Rajaniemen (2010, 8-9) mukaan yksilokeskeinen eldmansuunnittelu on
myo6s enemman kuin pelkka suunnitteluvaline. Sen avulla voidaan vaikuttaa ajattelu-

ja toimintatapoihin sekd muuttaa koko palvelujarjestelmaiamme jarjestelmakeskei-
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sestd toiminnasta yksilokeskeisemmaksi. Yha edelleen monien vammaisten henkiloi-
den kohdalla asiantuntijat paattavat, mitka palvelut ovat heille hyvaksi ja ratkaisevat
heidan ongelmiaan valtavdeston nakdkulmasta oikeiksi maaritellyilla tavoilla. Yksilo-
keskeisen suunnittelun ydin on siis vallanjaossa ja sen siirtdmisessa jarjestelmalta
yksilolle. Tavoitteena on, ettda vammaisella henkil6lla olisi samat vastuut, velvollisuu-
det ja mahdollisuudet kuin muillakin kansalaisilla heiddn tehdessa valintoja palvelu-

jensa suhteen.

Hintsala ja Rajaniemi (2010, 8-10) korostavat, etta yksilokeskeisyyden tulisikin alkaa
jo suunnittelutilanteen rakentamisesta, jolloin henkil6 saa paattaa, kenen kanssa han
suunnitelmaa tekee, milloin ja missa. Taman toteutuminen vaatii kuitenkin nykyisel-
ta palvelujarjestelmaltamme suurta asennemuutosta, jotta palveluja aletaan tuottaa
asiakkaan ehdolla. Oppimisen paikka on myds siind, ettd suunnitelmiin kirjataan kaik-
ki elaman osa-alueet. Duffy (2006, 9-10, 29) sen sijaan muistuttaa yksilokeskeista
suunnittelua kasittelevdssa oppaassaan, ettda vammaisella henkil6lla tulee olla riitta-
vasti informaatiota tarjolla olevista palveluista ja tieto muodossa, jonka vammainen
henkild itse ymmartaa. Tiedon esittaminen esimerkiksi selkomuodossa voi olla monil-

le vammaisille avain selviytya itsenaisesti suunnittelutilanteesta.

Mikali vammainen henkil6 tarvitsee elamansa suunnitteluun apua, on tarkeda miet-
tia, kuka apua antaa. Perheenjasenet ovat usein kaytettyja tukihenkil6ita, silla he
tuntevat vammaisen henkilén hyvin, mutta haasteena voi olla se, etta paatoksia teh-
daan vammaisen henkilén puolesta tai perheen lahtokohdista kasin. Ulkopuolisen
avustajan kanssa haasteena on puolestaan se, ettd han ei tunne vammaista henkil6a
persoonana ja haasteita voi syntya esimerkiksi kommunikoinnissa. Tuen antajat eivat
saisi olla myoskadan kaksoisroolissa, kuten palveluohjaajat, jotka ohjaavat palveluihin
ja toisaalta paattavat niiden myontamisesta. Hyvaksi kdaytannoksi onkin havaittu tuen
saaminen useammalta henkil6lt3, jolloin tukijan oman edun tavoittelun riski piene-

nee. (Duffy 2006, 13-23.)
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Duffyn (2006, 23—28) mukaan tarkeaa tukihenkilon valinnassa on myos se, ettad han
todella kuuntelee asiakasta, on kiinnostunut tdman edun ajamisesta ja muodostaa
vahvan luottamussuhteen vammaisen henkilon kanssa. Duffyn ja Sandersonin (n.d.,
1-4) teoksen mukaan tukihenkilon tehtdavana on rohkaista vammaista henkiloa kayt-
tdmaan omia taitojaan ja resurssejaan seka ilmaisemaan ajatuksiaan. Tukihenkilén
rooli onkin haastava ja monimutkainen, pitaa olla riittavasti lasna, mutta puuttumat-
ta lilaksi paamiehen valintoihin. Toisaalta tukihenkilén on muistettava, etta hanen
roolinsa ei paaty suunnitelman valmistumiseen, vaan hanella on vastuu auttaa paa-

miesta suunnitelman toteutuksessa ilmenneiden ongelmien ratkomisessa.

Duffy ja Sanderson (n.d., 2-3) ovatkin kdyttdaneet suunnittelusta esimerkkina auton
vaihteistoa, jossa ensimmaiset vaihteet ovat raskaimpia, mutta auton kiihdyttya
vauhtiin, se kulkee ldhes itsestdan. Ensimmainen vaihde kuvaa haastattelua, jossa
selvitetdan asiakkaan tilaa ja tarpeita. Toisella vaihteella luodaan palvelusuunnitelma
ja kolmannella vaihteella kehitetdan palveluja. Neljas vaihde on eteen tulleiden haas-
teiden ja ongelmien ratkaisua ja viides vaihde kuvaa pohdintaa seka oppimista. Vaih-
teistosta l0ytyy myds pakki, jolle siirrytdadn, kun elamdssa tulee eteen muutoksia ja

vastoinkdymisia, ja kun toiminnalle joudutaan etsimadan uutta suuntaa.

4.3 Henkilokohtainen budjetointi maailmalla

Alun perin henkil6kohtainen budjetointi on lahtdisin Amerikasta, missa henkilokoh-
taisten sosiaalipalvelujen kaytto aloitettiin ensin palveluseteleilld 1980-luvulla ja niis-
ta siirryttiin hiljalleen henkilokohtaisiin budjetteihin. Amerikasta henkilokohtainen
budjetointi siirtyi Kanadaan 1990-luvulla. Hiljalleen kdytanto levisi myos Eurooppaan,
jossa Hollanti oli ensimmainen budjetointia 1990-luvun puolivalissa kokeillut maa.
2000-luvun alussa jarjestelma otettiin kayttoon Belgiassa, vuonna 2003 Englannissa
ja vuonna 2008 Saksassa. Pohjoismaista Ruotsissa on kadytetty henkil6kohtaisen bud-
jetoinnin kaltaisia jarjestelyja jo 1990-luvulta ja nyt budjetointimalleja sovelletaan
myo6s Suomeen. Maiden vililld on kuitenkin edelleen hyvin suuria eroja siind, miten ja

mihin budjettia voidaan kayttaa. (Ahlstén 2012a, 5; Rajalahti 2011, 12.) Seuraavassa
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esitellddan muutamien maiden henkilokohtaisen budjetoinnin kdytdantoja seka niista

saatuja kokemuksia.

Kanada

Kanadassa henkilokohtaisen budjetoinnin kaytannot ovat olleet kaytdssa jo kohta
kaksi vuosikymmenta. Lord ja Hutchison (2003, 95-96) ovat tehneet laajan tutkimuk-
sen kartoittaen kanadalaisten henkilékohtaisen budjetoinnin kokeiluprojektien tulok-
sia. Tutkimuksen pohjalta on julkaistu artikkeli, jossa he kokoavat yhteen keskeiset

tulokset tutkimuksestaan seka kiteyttavat projekteista I6ydettyja hyvia kaytantoja.

Lordin ja Hutchisonin (2003, 97—105) tutkimuksessa korostuu suuresti yhteison tuki
seka virallisen ja epavirallisen tuen yhdistaminen. Heidan mukaansa projekteissa
tyoskennelleet palveluohjaajat ovat olleet erityisen keskeisessa roolissa ja auttaneet
vammaisia henkildita seka heidan perheitaan kartoittamaan palvelutarjontaa ja te-
kemaan paatoksia sen suhteen. Projektien tuloksena oli saatu aikaan monia myodntei-
sia asioita vammaisten henkiléiden elamassa. Vammaisten henkildiden vallankaytt6
seka valinnanvapaus ovat lisdantyneet, osallistuminen ymparoivaan yhteis66n on
laajentunut, ihmissuhteita on tullut lisaa ja ne ovat vahvistuneet ja tyéllistymisen,

opiskelun seka vapaa-ajanvieton mahdollisuudet ovat lisdantyneet.

Hollanti

Hollannissa sosiaalipalveluissa on jo 1970-luvulta lahtien ollut vahva pyrkimys demo-
kraattisten palvelujarjestelmien I6ytamiseen seka asiakkaiden itsemaaraamisoikeu-
den vahvistamiseen. Henkilokohtaisen budjetoinnin kokeilut aloitettiin Hollannissa
kuitenkin vasta 1990-luvun alussa ja niiden ajatuksena oli parantaa asiakkaiden mah-
dollisuutta vaikuttaa palveluiden valintaan ja siten parantaa niiden kilpailukykya seka
laatua. Alussa budjeteilla oli mahdollisuus ostaa palveluja vain yksityisiltd palvelun-
tarjoajilta, mutta vuonna 1997 lainsdadantda muutettiin kayttajien painostuksesta,
siten, ettd hoitajaksi oli mahdollista palkata myds oma perheenjasen. Vuonna 2003

hallitus paatti muuttaa palvelujen jarjestamisen ja valvonnan vahemman byrokraatti-
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seen muotoon ja budjetti tuli mahdolliseksi palvelujen jarjestamismuodoksi kaikille

sosiaalipalvelujen kayttdjille. (Kremer 2006, 386—-389.)

Hollannissa budjettien suosio on kasvanut jatkuvasti ja vuonna 2010 niitd hyddynsi
120 000 ihmista. Budjettien summan riittdvyydesta ja palvelujen toimivuudesta on
esitetty hyvin ristiriitaisia nakemyksia. Juntusen (2010, 14) mukaan budjetit kattavat
hyvin asiakkaiden menot ja niista jaa kayttamatta keskimaarin kymmenen prosenttia.
Kremerin (2006, 390-391) mukaan budjettien kayttajilla ei ole saatavilla oikeanlaista
apua, budjetit ovat liian pienia kustannuksien kattamiseen ja asiakkaat ovat riippu-
vaisia yksityisista palveluntuottajista, silla julkiselta puolelta palveluja on heikosti
ostettavissa. Talla hetkelld Hollannissa henkilokohtaisen budjetointiin kdytettavat
kustannukset ovat suhteessa kayttajiin kasvaneet jatkuvasti ja niiden kaytossa on
havaittu paljon vaarinkdytoksida. Taman vuoksi budjettien myontamislakia ollaan ra-
jaamassa reilusti ja vuodesta 2014 budjetin voivat saada vain henkil6t, joita pysty-
taan budjetin turvin hoitamaan kotona sen sijaan, etta he siirtyisivat hoitokotiin. (Ex-

perts warn of “unintended” consequences of personal health budgets 2012.)

Haasteita Hollannissa on ilmaantunut myds budjettien byrokraattisuudessa. Budjet-
tien kayttoa saadellaan tarkkaan, mutta kaikki budjetin kayttajat eivat parjaa byro-
kratian kanssa eivatka hahmota asemaansa hoitajan tydnantajana. Osittain budjetin
kayttajat ovat siis siirtyneet palvelujarjestelmasta toiseen, silla he tarvitsevat budje-
toinnista selvitakseen paljon palveluohjaajan ja oman “ammattiyhdistyksensa” Per
Saldon apua. He ovat myds hyvin alttiita hyvaksikayttotapauksille, joita Hollannissa

on raportoitu jonkin verran. (Juntunen 2010, 19-20; Kremer 2006, 391-395.)

Kremerin mukaan (2006, 393—397) Hollannissa budjeteilla on tyollistetty paljon myos
oman perheen jasenida. Tama mahdollisuus on ollut budjettien kayttajien mieleen,
mutta siihen liittyy myos paljon erilaisia haasteita, silld perheenjasenet eivdat muun
muassa malta pitdd lomiaan ja tekevat runsaasti ylitoita. Jarjestelyn myota perheen
tulotaso usein myos tippuu ja hoitava perheenjdsen syrjaytyy tydmarkkinoilta. Haas-

teena seka perhe- ettd muiden hoitajien kanssa on myos se, ettd he ovat usein kou-
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luttamattomia eika heidan tydskentelydan valvota kunnolla. Monet ovat kuitenkin
tyoskentelytilanteeseensa tyytyvdisia ja kokevat, ettd budjetin kautta palkattuina he
voivat hoitaa asiakkaitaan paremmin ja asiakaslahtdisemmin. Osa hoitajista kuitenkin

kaipaisi ammatillista tukea tyohonsa, silla talla hetkelld he tyoskentelevat yksin.

Englanti

Euroopan maista Englannissa henkilékohtaista budjetointia on kehitetty pisimmalle.
Budjetointi otettiin kdayttéon kokeilumielessa vuonna 2003 ja samalla syntyi in Cont-
rol -projekti, jossa alettiin luoda kaytantoa, joka yhdistaisi asiakkaan tukivirrat ja
kayttaisi ne henkilokohtaisen suunnitelman mukaan. Projektia lahtivat vetamaan
Valuing People Support Team, Mencap, paikalliset viranomaiset ja joukko muita jar-
jestdja. Palvelu-uudistuksen tavoitteena oli siirtaa hiljalleen vastuuta palvelujen jar-
jestamisesta niiden kayttajille, jolloin julkinen hallinto jossain maarin kevenisi ja asi-
akkaiden itsemaaraamisoikeus paranisi. Myos Englannissa havaittiin, etta asiakkaat
kayttavat sosiaaliset etuudet tarkemmin ja saasteliadmmin hyvakseen, kun he saavat
itse hallinnoida niita. (Koskiaho 2008, 94, 101-107; Waters & Duffy 2007, 12; Poll ym.
2006, 7.)

Projekti aloitettiin 15 henkilén kanssa, mutta siita tuli heti hyvin suosittu ja nyt henki-
|6kohtaisen budjetin kayttdjia on Englannissa talla hetkelld noin 430 000 henkil6a.
Hallituksen tavoitteena oli, ettd vuonna 2011 henkilékohtaisen budjetoinnin piirissa
on 30 % sosiaalipalvelujen asiakkaista ja vuodesta 2012 |ahtien kaikille sosiaalipalve-
lun asiakkaista tarjottaisiin mahdollisuutta henkilokohtaiseen budjettiin. (Ahlstén

2010, 16; Use of personal budgets leaps by nearly 40 per cent 2012.)

Vuonna 2012 huhtikuussa henkilokohtaisen budjetoinnin piirissa oli 52 % sosiaalipal-
velujen kayttajista ja hallituksen viimeisimpana tavoitteena on saada vuoden 2013
huhtikuuhun mennessa henkilékohtaisen budjetin osuus 75 %:in sosiaalipalvelujen
tuottamisessa. Alun perin hallituksen tavoitteena oli tuottaa sosiaalipalvelut taysin
henkil6kohtaisen budjetoinnin kautta, mutta hallitus on todennut, ettd tdma on

mahdotonta, silla kaikille asiakkaille henkilokohtainen budjetti ei sovi. Budjettien
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lisdantyneestd maarasta huolimatta etuudet maksetaan ja palvelut ohjataan pitkalti
kuntien kautta ja budjettien kayttajat eivat saa rahaa itselleen. Tdman arvioidaan

jossain madrin vaikuttavan asiakkaiden valinnanvapauteen. (Samuel 2012.)

In Control -projektissa on tehty paljon kehitysty6ta toimivien suunnitteluprosessien
eteen ja projektissa on kehitetty seitsentasoinen jarjestelma tuen antamiseen (bud-
jetin maarittely, suunnittelun tuki, suunnitelman hyvaksyminen, budjetin hallinta,
tuen jarjestaminen, elaman elaminen seka arviointi ja oppiminen), joka on talla het-
kella monessa maassa budjetoinnin ja yksilokeskeisen palvelusuunnittelun runko.

(Poll ym. 2006, 11-12.)

Kaytanteiden kehittamisen lisaksi suurin in Control -projektin aikaansaama muutos
oli henkilékohtaisten avustajien maaran lisdantyminen kolminkertaiseksi. Samalla
paivakeskuspaivien kayttd vaheni huomattavasti ja projektiin osallistujat kayttivat
keskimaarin yhden paivakeskuspadivan vahemman kuin aikaisemmin. Ndiden muutos-
ten myota vammaiset henkil6t kokivat olevansa paljon tyytyvdisempia saamaansa
tukeen ja ovat saaneet toimintoja, jotka vastaavat paremmin heiddn mielenkiinnon-
kohteitaan. (Poll ym. 2006, 81-83.) Nama muutokset ovat johtaneet myds siihen,
ettd osa toimintakeskuksista on suljettu vahadisen asiakasmaaran vuoksi ja niiden ti-
lalle on perustettu ohjauskeskuksia, jotka avustavat henkilokohtaisten budjettien
teossa ja niiden hallinnoinnissa. Monille vammaisille muutos on positiivinen, mutta
keskustelua on kdyty myos siitd, miten kay niille, jotka eivat halua ottaa kayttoon

budjettia vaan haluaisivat hyodyntada perinteisia palveluja. (Ahlstén 2010, 16.)

Henkilokohtaisen avun lisdantymisen lisdksi budjetointi on vaikuttanut myés monella
muulla tavalla vammaisten henkildiden ja heidan ldheistensa elamaan. Budjetointiin
liittyvia kokemuksia on tutkittu Englannissa paljon ja yksi laajimpia tutkimuksia on
Hattonin ja Watersin (2011) kyselytutkimus, jossa sekd budjettien kayttdjat etta hei-
dan avustajansa raportoivat kokemuksistaan budjettien suhteen. Kaikkiaan tutkimuk-
seen vastasi 1114 henkilokohtaisen budjetin kayttajaa ja 950 hoitajaa. Tutkimuksessa

selvitettiin pdamiehiltd henkilokohtaisen budjetin suunnittelu- ja myontamisproses-
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sia, suunnitteluun saatua tukea, budjetin vaikutuksia sen kdyttdjan elamaan seka sit3,
onko tama saavuttanut budjetin kautta palveluille laadittuja tavoitteita. Avustajilta
sen sijaan tiedusteltiin, keta he hoitavat ja kuinka paljon seka miten budjetti on vai-

kuttanut avustajan tyohon/elamaan.

Lahes kaikki tutkimukseen osallistuneet paamiehet tarvitsivat budjetin kayton suun-
nitteluun apua, jota he saivat kunnan tyontekijalta, perheenjasenilta tai ystavilta.
Asiakkaat kokivat, ettd heidan toiveitaan oli kuultu hyvin, vaikkakin asiakkaan toivei-
den ymmartaminen oli valilla haastavaa ja he kokivat, etta eivat saaneet riittavasti
tietoa, mihin kaikkeen budjettia voisi kayttaa. Jonkin verran tulikin esiin negatiivisia
kommentteja siitd, ettd budjettien kaytto on sekavaa ja suunnitteluun seka suunni-
telman arviointiin ei saa riittavasti ohjeita. Samoin negatiivisia tunteita heratti se,
ettd budjetin tarkkaa kulumista ei tiedetty ja budjetit olivat melko pienia. Kaiken
kaikkiaan budjeteilla on kuitenkin ollut parantava vaikutus kaikilla elamanalueilla ja
asiakkailla on parempi kontrolli omiin palveluihinsa. Asiakkaat ovat myos seka fyysi-
sesti ettd henkisesti paremmassa kunnossa ja heidan sosiaalinen elamansa on paran-
tunut. Suureksi eduksi koettiin myos huolenpidon yksil6llistyminen budjettien myota.

(Hatton & Waters 2011, 12-27.)

Hoitajien kyselyssa selvisi, etta noin kaksi kolmasosaa asui samassa taloudessa avus-
tettavansa kanssa. Budjettia kdytetaan paljon siis omaishoidon kustannuksiin. Hoita-
jien kokemusten mukaan suurimman osan ndakemys oli my6s huomioitu budjetin te-
ossa, mutta vastauksissa esitettiin paljon negatiivisia kommentteja siita, etta kunta
maarittelee lilkaa palveluja, budjetin pitdminen on tyolasta ja budjetin kdyttokohteis-
ta ei saada riittavasti tietoa. Positiivisia kokemuksia oli kuitenkin siitd, etta budjetin
avulla asiakasta pystyttiin hoitamaan pidempaan kotona ja budjetit olivat paranta-
neet myds hoitajien elamanlaatua seka henkista ja fyysista vointia. Pettymysta oli
kuitenkin tuottanut se, etta budjetti ei parantanut hoitajien mahdollisuuksia palkka-

tyohon. (Hatton & Waters 2011, 30-34.)
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Rabiee, Moran ja Glending (2008) ovat puolestaan kerdnneet haastattelemalla 14
henkilon kokemuksia, joille on 2-3 kuukautta aikaisemmin tarjottu henkilékohtaista
budjettia. Tutkimuksessa on erityisesti tehty selvitysta palvelujen eroista ennen ja
jalkeen budjetin kdyttéonoton. Tutkittujen henkildiden mielesta aikaisemmissa pal-
veluissa huonoa oli joustamattomuus, hoitajien vaihtuvuus, hoitoajan rajallisuus ja

se, ettd apua saatiin vaan ennalta maaritellyissa hoitotoimenpiteissa.

Rabieen ym. (2008) tutkimuksen mukaan henkilokohtaisissa budjeteissa erityisen
hyvaksi koettiinkin se, etta asiakkaat saivat oikeasti vaikuttaa siihen, millaista tukea
he saavat. Haasteeksi kuitenkin koettiin vaikeiden kasitteiden kaytto suunnittelussa
ja se, ettd suunnittelun tekoon tarvittiin paljon tukihenkil6itd, joiden tulisi tuntea
paamiehen tarpeet. Budjetit tekivat kuitenkin paamiesten tukijarjestelmasta |a-
pindkyvdamman ja he kokivat budjettien todella auttavan heidan unelmiensa toteut-
tamisessa. Budjetilla koettiin myds olevan vaikutusta paamiesten identiteettiin ja

elamanlaatuun. He kokivat olevansa yksilGita, eivat enda vammaisia.

Budjetointia kayttaneiden paamiesten ja heiddn avustajiensa kokemusten lisdksi Eng-
lannissa on tutkittu henkil6kohtaisen budjetoinnin vaikutuksia organisaatiotasolla.
Muun muassa IBSENin (Glendinning, Challis, Fernandes, Jacobs, Jones, Knapp, Mant-
horpe, Moran, Netten, Stevens, & Wilberforce 2008) laajassa raportissa on keratty
kokemuksia kolmestatoista projektista melko pian niiden aloittamisen jalkeen vuosi-

na 2005-2007.

Suurimpia onnistumisia projekteissa ovat olleet muutokset ihmisten elamissa, esi-
merkiksi siirtymat pois laitoksista itsendisempdan elamaan ja arjen hallinnan para-
neminen. Positiivinen havainto on ollut myos sosiaalityontekijoiden ja hoitajien sitou-
tuminen muutokseen ja palvelujarjestelman seka tukisuunnitelmien uudistamiseen.
Hoidon antamisen jarjestelmat ovat myos muuttuneet melko paljon, silld suuri osa
budjettien kayttajistad on vaihtanut perinteisen kotihoidon henkilokohtaiseen avusta-
jaan, jonka kanssa toiminta on joustavaa ja monipuolista. Haasteita on kuitenkin ai-

heutunut kahden erilaisen palvelujarjestelman pyorittdmisesta yhta aikaa, jolloin
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suunnitteluun ja ohjaukseen ei ole riittanyt aikaa ja niistd on koitunut suuria kustan-
nuksia. Samoin alkuvaiheen ongelmia on syntynyt siitd, ettd henkil6kohtainen budje-
tointi palvelujen jarjestamisen tapana on tuntematon ja palveluohjaajat joutuvat
toiminaan sillanrakentajina asiakkaiden seka hoitohenkilékunnan valilla. (Glendinning

ym. 2008.)

Pohjoismaat

Pohjoismaista Suomen lisdksi henkilokohtaisen budjetoinnin kaytantoja on kokeiltu
Tanskassa ja Ruotsissa. Tanskassa henkil6kohtaisella budjetoinnilla on voinut ostaa
muun muassa fysioterapiapalveluja ja henkilokohtaista apua. Tavoitteena on laajen-
taa kokeilua myos asumispalveluihin. (Ahlstén 2012b, 5.) Ruotsissa palvelujarjestel-
man kehitys on edennyt monien muiden maiden tavoin palvelusetelikokeilun kautta
henkilokohtaisen budjetin kaltaiseen jarjestelmaan. Vuonna 1993 Ruotsissa sdadet-
tiin LSS-laki, jonka perusteella laissa maaritellylla tavalla vammaiset henkil6t, saavat
muun muassa henkildokohtaisen avun seka hoivan ja ohjauksen palveluja. Laissa on
myo6s maaritelty, ettd vammaisella henkil6lla on oikeus yksildlliseen suunnitelmaan
siitd, miten hanelle myonnetyt palvelut jarjestetaan. (Laki erdille toimintarajoitteisille
annettavasta tuesta ja palvelusta (LSS) n.d.) Ruotsissa jarjestelman kayton haasteeksi
on kuitenkin noussut se, ettd sen kayttajat ovat kokeneet jadvansa palveluvalintojen
kanssa yksin tai heidan saamansa ohjaus ei ole ollut heidan kannaltaan edullista.
Ruotsiin kaivattaisiinkin neutraaleja ohjaajia auttamaan palveluvalinnoissa. (Koskiaho

2008, 275-279.)

Lahes kaikissa henkilokohtaista budjetointia kdyttavissd maissa on saatu samankal-
taisia kokemuksia niin hyvassa kuin pahassa. Budjettien kautta vammaiset henkil6t
ovat saaneet itselleen enemmaén paatodsvaltaa ja palveluistaan toimivia, mutta sa-
manaikaisesti he painivat hankalan byrokratian ja suunnitteluprosessin kanssa. Hen-
kilokunnan kohdalla on puolestaan saavutettu asennemuutosta palveluiden muut-
tamiseksi asiakaslahtdisemmiksi, mutta samalla karsitdan resurssipulasta ohjauspal-

veluiden jarjestamiseksi.
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4.4 Henkilokohtainen budjetointi Suomessa

Suomessa yksilokeskeinen palvelusuunnittelu ja henkilokohtaisen budjetoinnin kay-
tannot ovat vield perin uusia, vaikkakin trendi vammaisten henkildiden kuulemiseen
ja danen vahvistamiseen on ollut nakyvissa jo 1990-luvulta Idhtien. Vuonna 2003
Suomessa otettiin kayttoon palvelusetelimalli, joka mahdollistaa palvelujen ostami-
sen yksityiselta sektorilta julkisen talouden tuella. Palvelun kaytto ei kuitenkaan ole
noussut suureen suosioon ja palvelujen saanti seka hintataso vaihtelevat suuresti

paikkakunnittain. (Koskiaho 2008, 187-188.)

Henkilokohtaista budjetointia seka yksilokeskeista suunnittelua Suomessa on tahan
mennessa toteutettu ldhinna Kehitysvammaliiton ja Kehitysvammaisten palvelusaa-
tion Tiedan mita tahdon! -projektissa vuodesta 2010, mutta taman lisaksi menetel-
mia on testattu Tampereella omaishoidon tuen muotona, Helsingin kaupungin Laut-
tasaaren asiakaskeskeinen palveluverkko -hankkeessa seka Kainuun maakunnan -
kuntayhtyman Aki-aktiiviasiakas -hankkeessa. (Rajalahti 2011, 40.) Suomen malleista
missdan rahaa ei ole konkreettisesti siirretty asiakkaan kayttoon, vaan kyse on nykyi-
siin palveluihin kaytettavan rahan laskemisesta ja sen pohtimisesta, voitaisiinko raha

kayttda paremmin asiakasta hyodyttavien palveluiden jarjestamiseen. (Kunttu 2012.)

Tieddn mita tahdon! -projektiin on vuodesta 2010 osallistunut kahdella kuntataholla
12 paamiesta, heidan laheisiaan seka tyontekijoita. Projektissa on kehitetty yksil6-
keskeistd elamansuunnittelua ja yksilollistad palvelutuotantoa Suomen olosuhteisiin
sopiviksi. Tahdan mennessa kaikkien paamiesten kanssa on pohdittu heidan elamati-
lanteitaan ja toiveitaan muun muassa siitd, miten he haluaisivat asua, millaista tyota
tehda ja miten viettda vapaa-aikaansa. Yhdessa tukihenkildiden ja sosiaalityonteki-
joiden kanssa on luotu suunnitelma, jolla sen senhetkisia palveluja muokataan pa-

remmin vammaisen henkilon tarpeita palveleviksi. (Eriksson 2012.)

Tahan mennessa tehdyt muutokset ovat olleet melko pienia, mutta paamiesten ja

heidan laheistensa kannalta merkittavia. Muutokset ovat koskeneet muun muassa
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tyotoimintaa ja vapaa-ajan viettoa, johon on pyritty [6ytdmaan vammaisia henkiloita
kiinnostavia tehtavia. (Eronen 2012.) Projektin kautta I6ydetyt ratkaisut ovat olleet
hyvin luovia ja yhteisty6tahoja on I6ydetty muun muassa kolmannelta sektorilta
(Kunttu 2012). Hyva on myds huomata se, ettd padamiesten eldmaan suunnitellut ja
tehdyt muutokset ovat olleet hyvin tavanomaisia, ja olisivat olleet toteutettavissa
myds ilman projektia. Projektiin osallistuminen on kuitenkin toiminut monen kohdal-

la muutoksen liikkeelle panevana voimana. (Puhakka 2012a, 22.)

Konkreettiset muutokset vammaisten henkiléiden elamassa ovat saattaneet olla pie-
nid, mutta niilla on ollut sitakin suurempi merkitys. Heidan danensa on tullut parem-
min kuuluksi, eikd heidan puolestaan ole tehty enda paatoksia vaan ratkaisuja on
mietitty yhdessa viranomaisten ja tukihenkildiden kanssa. Projektiin osallistuminen
on myos lisdannyt vammaisten henkildiden itseluottamusta ja -tuntemusta, he ovat
voimaantuneet ja oppineet tunnistamaan omia haaveitaan. Projektiin osallistuminen
on myds lisdinnyt monien tietoisuutta palveluista joihin heilla olisi oikeus, ja tukihen-
kiloille projekti on antanut voimia ajaa laheistensa asioita. (Ahlstén 2012b, 19-21,

Kunttu 2012.)

Tieddn mita tahdon! -projektiin osallistuneiden paamiesten kokemuksia tutkineen
Lehto-Lundenin (2012) pro gradu -tutkielmassa haasteiksi nousi budjetointiprosessin
raskaus siihen osallistuneille. Suunnittelupaivia pidettiin pitkina ja koulutuksissa kay-
tetyt kasitteet olivat valilla hankalia. Osa vastaajista koki myos paatoksenteon haas-
tavaksi ja hiukan pelottavaksi. Naista kokemuksista huolimatta tutkimuksessa nousi
merkittavammaksi projektin myonteiset vaikutukset ja sen koettiin parantavan omaa

elamanlaatua seka lisaavan vaikutusmahdollisuuksia.

Tieddan mita tahdon! -projektiin osallistuneiden tyontekijéiden kokemukset ovat ol-
leet asiakkaiden tavoin hyvin myonteisid. He ovat kokeneet projektin muuttaneen
heidan tyotaan asiakaslahtéisemmaksi ja mielekkdammaksi. (Eriksson 2012).
Haasteita on kuitenkin kohdattu resurssien riittamattémyydessa huolelliseen suun-

nitteluprosessiin seka paamiesten ajatusten esiin saamisessa ja siind, ettd ne ovat
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voineet olla ristiriidassa vanhempien toiveiden kanssa. Toimintavaihtoehdot ovat
olleet myds hyvin vaihtelevat eri paikkakunnilla, mikd on vaikeuttanut padamiehen

haluamien ratkaisujen l0ytamista. (Ahlstén 2012a, 23-24; Kunttu 2012.)

Hallinnollisella tasolla haasteeksi Tiedan mita tahdon! -projektissa on havaittu myos
tehtyjen muutosten rahoittaminen ja sen paattaminen, mistd momentista mikakin
palvelu kustannetaan (Jappinen 2012, 23; Puhakka 2012a, 22). Henkilokohtaista bud-
jetointia varten ollaankin kaavailemassa kokeilulainsaadantoa, jossa olisi selkeasti
maaritelty budjetoinnin toteuttaminen seka se, kuka budjettiin on oikeutettu. Sitra
on lupautunut rahoittamaan henkilokohtaisen budjetoinnin kokeiluja ja kdytanteen
levittamista, mikali sen jarjestamiseen saadaan selkeat ja yhtendiset ohjeistukset
(Sitra on valmis rahoittamaan henkilokohtaiseen budjettiin liittyvia kokeiluja kunnissa

2012).

5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimuksen viitekehys ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksen teoriaosassa esitettyjen vammaisten henkildiden ihmisoikeuksien julis-
tuksen, lainsaadannon seka vammaispolitiikan henki pyrkii vammaisten henkildiden
aseman parantamiseen yhteiskunnassa, jotta heista voisi tulla tasavertaisia kansalai-
sia ja heilla olisi mahdollisuus tehda valintoja oman elamansa suhteen. Tasavertai-
suuden saavuttaminen edellyttad kuitenkin mahdollisuutta itsendiseen eldamaan ja
itsemaaraamisoikeutta seka riittavaa tukea yhteiskunnan rakenteiden ja vamman

rajoitteiden muodostamien esteiden ylitykseen.

Alla esitettyyn kuvioon (kuvio 2) on tiivistetty tdaman tutkimuksen keskeiset kasitteet
ja osa-alueet, joiden avulla voidaan tukea vammaisen henkilon itsendistd elamaa

seka parantaa hanen elamanlaatuaan.
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Tuettu paatok-
senteko

Asiakkaan oi-
keudet ja ase-
ma sosiaalipal-
veluissa

Lainsaadanto

Itsemadraamis-
oikeus, itsenaisyys,
elamanlaatu ja
riittava tuki

Ihmisoikeudet
ja vammaisten
oikeuksien

julistus

Vammais-
politiikka

Kuvio 2. Tutkimuksen teoreettisen pohjan jasennys.

My0s taman tutkimuksen yhteisty6tahona toimivan Tiedan mita tahdon! -projektin
keskiossa on vammaisen henkilon itsemaaraamisoikeuden vahvistaminen ja danen
voimistaminen sekd vammaisten henkildiden elaman muokkaaminen heidan toivei-
taan ja tarpeitaan vastaavaksi. Projekti tuntui luontevalta yhteistyétaholta tahan
opinnaytetydhon, sillda oma kiinnostuksenkohteeni oli tutkia vammaisten henkildiden
arkea ja siihen liittyvia ilmioita. Yhteistyo projektin kanssa kaynnistettiin kevaalla
2012 pohtimalla heidan tarpeitaan tutkimukselle ja sitd kautta tyostettiin tdman tut-
kimuksen tavoitteet seka tutkimuskysymykset. Taman jalkeen aloin tyostaa tutki-
muksen kyselylomaketta seka kerata teoriapohjaa. Kumpaankin sain tarvittaessa tu-

kea ja kommentteja projektin tyontekijoilta.

Projektin toiveena tdman opinndytetyon suhteen oli saada tietoa projektin vaikutta-
vuudesta siihen osallistuneiden henkiléiden elamaan seka siitd, milta projektiin osal-

listuminen on heistad tuntunut. Tulosten luotettavuuden lisddmiseksi mielipidetta
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paatettiin kysya myods vammaisen henkilon ldheiseltd. Taman toimeksiannon kautta

tutkimuksen tutkimuskysymyksiksi muodostuivat seuraavat:

1. Miten Tieddn mita tahdon! -projekti on vaikuttanut paamiesten kokemuksiin
itsemaaraamisesta, itsendisyydesta, elamanlaadusta ja tuen kohdistumisesta?

2. Miten Tiedan mita tahdon! -projekti on vaikuttanut lIaheisen henkilon mieles-
ta paamiehen itsemaadraamisoikeuteen, itsendisyyteen, elamanlaatuun seka
tuen kohdistumiseen?

3. Milta Tiedan mita tahdon! -projektiin osallistuminen on paamiehista ja heidan

[dheisistaan tuntunut?

5.2 Tutkimusmenetelma

Tutkimusmenetelman valinnan tulisi Iahtea aina liikkeelle tutkimuksen aiheesta ja
tavoitteesta seka sen tutkimuskysymyksista, jotta tutkimuskohteesta saataisiin esiin
juuri kyseisen tutkimuksen kannalta oleellista tietoa (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2007, 132—-135). Taman tutkimuksen tavoitteena oli kartoittaa henkildiden kokemuk-
sia ja saada kokonaiskuvaa Tieddan mita tahdon! -projektin vaikutuksesta siihen osal-
listuneiden henkildiden eldamaan. Usein kokemusten ja jonkin ilmion vaikutusten tut-
kimisessa kaytetaan laadullisia eli kvalitatiivisia menetelmia, joiden avulla tutkitta-
vaan aiheeseen padstaan syvemmalle kuin maarallisilla eli kvantitatiivisilla menetel-

milla. (Hirsjarvi, ym. 2007, 132-135.)

Seka tutkimuskohteen, ettd tutkittavien henkildiden kannalta laadulliset menetel-

mat, kuten haastattelu tai havainnointi, olisivat olleet toimivammat, silla niiden kaut-
ta olisi voinut tarkentaa tutkimuksen tarkoitusta seka vastauksia. Olosuhteiden vuok-
si tutkimuksessa on jouduttu kdyttdmaan haastattelun sijaan puolistrukturoitua kyse-
lylomaketta, jossa on seka strukturoituja ettd avoimia kysymyksia ja joka on toimitet-

tu vastaajille postitse.
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Menetelman valintaan vaikutti se, ettd opinnaytetyota alettiin tyostaa vasta Tieddn
mita tahdon! -projektin alkamisen jalkeen. Taten opinndytety6ta varten ei oltu anot-
tu tutkimuslupaa projektin alussa, eika osallistujia voitu velvoittaa haastatteluihin
kesken projektin. Yhdessa Tiedan mita tahdon! -projektin yhteyshenkilon kanssa
paadyttiin siihen, etta tietoa voisi kerata kirjekyselylla, johon vastaaminen olisi pro-
jektiin osallistuville vapaaehtoista. Kirjekyselyn etuna oli myos se, etta silla tavoitet-
tiin kaikki projektiin osallistujat ja heilld oli mahdollisuus osallistua tutkimukseen.

Haastatteluilla tama ei olisi ollut mahdollista.

Kirjekyselyn kayttda tutkimusmenetelmana toisaalta puolsi myos se, etta Englannissa
on tehty henkilokohtaisen budjetoinnin projektissa vastaavanlainen kysely (Hatton &
Waters, 2011), jonka kysymyspatteristot saatiin tdman opinndytetyon kayttoon. Ky-
selysta sai hyvan ja valmiiksi testatun rungon taman tutkimuksen kyselylomakkeen
pohjaksi, mika lisasi taman tutkimuksen luotettavuutta ja toisaalta antoi mahdolli-

suuden vertailla tutkimustuloksia kansainvaliseen tutkimukseen.

Aineistonkeruuta varten luotiin kaksi kyselylomaketta, toinen projektiin osallistuvalle
padmiehelle ja toinen hanen ldheiselleen (liitteet 1 ja 2). Lomakkeiden saatekirjeissa
toivottiin, ettd laheinen tayttaa ensin oman lomakkeensa ja paamies taman jalkeen
omansa. Tavoitteena oli, ettd padmies tayttaisi lomakkeensa mahdollisimman itse-
nadisesti, mutta tarvittaessa laheinen voi avustaa hanta. Tayttojarjestykselld puoles-
taan pyrittiin estamaan henkildiden mielipiteiden vaikutus toisiinsa. Liheisen henki-
I6n lomakkeessa on kysytty samoja asioita kuin paamiehen lomakkeessa vastausten
luotettavuuden parantamiseksi, mutta ldheiselle on myos omia kysymyksia koskien
hdanen kokemuksiaan projektiin osallistumisesta. Pddmiesten lomakkeessa on pyritty
mahdollisimman selkokieliseen ilmaisuun ja tekstin tukena on kaytetty kuvia. N&ita

tukimuotoja on kuvattu tarkemmin seuraavassa luvussa.
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5.3 Vammainen henkild tutkimuskohteena ja siihen liittyvat haasteet

Vammainen henkil6 tutkimuskohteena luo tutkimuksen toteutukselle aivan oman-
laisiaan haasteita. Vamma saattaa vaikuttaa henkilon ymmarrykseen tai aisteihin,
mika pitda ottaa huomioon tutkimusmenetelman valinnassa ja sen kaytannon toteu-
tuksessa. Tdssa tutkimuksessa erityista haastetta loi se, etta tutkimusjoukkoon kuului
henkil6itd, joiden yhtend ominaisuutena on kehitys-, ndko- ja nako- ja kuulovamma.
Taman lisaksi mukana oli autismin kirjon henkildita. Koska tutkija ja tutkittava eivat
tavanneet, oli varmistettava, ettd tutkimuksessa kaytettavat kasitteet olivat riittavan
selkeita ja tutkimuslomakkeet sellaisessa muodossa, etta niita oli helppo lukea myd6s

apuvalineilld, kuten tekstimuuntimella.

Lomakkeet pyrittiin kirjoittamaan selkokielella ja niissa kaytettiin aiheita havainnollis-
tavia kuvia. Lomakkeiden luontivaiheessa tosin pohdittiin, vaikuttivatko kuvat
enemmankin ohjailevasti, silla projektissa ei ole kdaytdssa yhtenaista kuvapankkia,
jonka tietyt kuvat symboloisivat osallistujille tiettya asiaa. Selkokielen kasikirjassaan
Virtanen (2009, 132—133) toteaa, ettd kuvat tukevat selkokieltd, mutta kuvien tulisi
olla selkeita ja yksiselitteisia, eika niissa saisi olla liikaa yksityiskohtia jotka vievat luki-
jan huomion pois aiheesta. Kuvien kuitenkin todettiin olevan hyédyllisia ja ne valittiin
Papunet.net -palvelun kuvapankista. Lomakkeiden mahdollisimman hyvan toimivuu-
den varmistamiseksi ne luetutettiin tdman tutkimuksen ohjaajalla seka Tiedan mita
tahdon! -projektin tyontekijoilla, joilla on kaikilla vahva kokemus vammaisten henki-
I6iden kanssa toimimisesta ja he antoivat hyvia korjausehdotuksia kyselylomakkeen

muokkaamiseen.

Kyselylomaketta kaytettdaessa aineistonkeruumenetelmana, se olisi hyva testata koh-
deryhman edustajalla (Hirsjarvi ym. 2007, 199). Taman tutkimuksen kohdalla se ei
kuitenkaan ollut mahdollista, silld vastaavanlaista projektia ei ole muualla kaytossa,
eika siten ollut kdytettavissa myoskaan testihenkil6ita, joilla olisi ollut kokemuksia
henkilokohtaisesta budjetoinnista tai yksilokeskeisesta suunnittelusta. Taiman vuoksi

lomakkeen toimivuudessa on luotettu asiantuntijakommentteihin.
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5.4 Tutkimusaineisto ja sen hankinta

Tutkimusaineisto kerattiin kirjeitse ja lomakkeet lahetettiin kahdelletoista Tiedan
mita tahdon! -projektiin osallistuvalle paamiehelle ja kymmenelle ldheiselle. Lomak-
keiden postituksesta vastasi Kehitysvammaisten palvelusadatio, joka toimii Tiedan
mita tahdon! -projektin toisena organisaationa. Sdaation tyontekija lupasi myos toimia
yhteyshenkilona tutkimuksen suhteen, jolloin tutkija ja tutkittavat eivat ole yhtey-
dessa toisiinsa. Nadin saavutettiin suoraan tutkittaville anonymiteettisuoja, silla tutkija

ei tieda, kenen henkilén vastaus on.

Lomakkeet postitettiin lokakuun alussa ja vastausaikaa annettiin 2,5 viikkoa. Vasta-
usprosentti jai melko pieneksi, silla paamiesten lomakkeita palautui nelja kappaletta
ja laheisten lomakkeita kolme kappaletta, vaikka tutkimukseen osallistumisesta muis-
tutettiin kahdesti. Palautuneista seitsemasta lomakkeesta muodostuu taman tutki-

muksen tutkimusaineisto.

5.5 Tutkimusaineiston analyysi sisdllonanalyysin avulla

Tutkimusmenetelman valinnan tavoin tutkimusaineiston analyysin valinnassa on lah-
dettava liikkeelle tutkimuksen tavoitteesta seka siita, millaista tietoa aineistosta halu-
taan saada esiin. Tassa tutkimuksessa kohdejoukko oli pienehko, joten [ahtokohtana
ei ollut tuottaa yleistettavia tuloksia, vaan tarkeampaa oli syventya aineistoon ja yksi-
I6iden kokemuksiin. Kokemuksia tutkittaessa jokainen kommentti on tarkea ja kertoo
jotakin tutkittavasta aiheesta. Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2007, 219) mu-
kaan ymmarrykseen pyrkivassa lahestymistavassa kaytetaan yleensa laadullisia ana-
lyysimenetelmia ja pyritdan sita kautta paatelmien tekoon. Laadullisessa tutkimuk-
sessa analyysin tehtdvana on selkeyttaa aineistoa ja tiivistda sen tarjoamaa tietoa,
jota vertaamalla aikaisempaan teoriatietoon voidaan tehda johtopaatoksia tutkitta-

vasta aiheesta (Eskola & Suoranta 1998, 138; Tuomi & Sarajarvi 2009, 108).
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Laadullisen analyysin yksi kdytetyimmista menetelmistd on sisallénanalyysi, jota on
hyédynnetty myos tassa tutkimuksessa. Sisdllonanalyysia voidaan tehda taysin ai-
neistolahtdisesti, ilman analyysia ohjaavia ennakkokasityksia tai teoriaan perustuvas-
ti, jolloin analyysi perustuu esimerkiksi tutkimuksen viitekehykseen tai tutkimusky-
symyksiin. (Tuomi & Sarajarvi, 2009, 91-96.) Tassa tutkimuksessa analyysia on oh-
jannut tutkimuksen tutkimuskysymykset, joihin on pyritty l0ytamaan vastauksia, luo-

kittelemalla tutkimusaineistoa tutkimuskysymysten mukaan.

Sisalldnanalyysia voidaan toteuttaa monella eri tavalla, mutta yleensa perusjarjestyk-
sena on ensiksi aineiston sisdistaminen, jossa tutkija lukee aineistonsa useampaan
kertaan. Taman jalkeen aineistoa ldhdetdaan teemoittelemaan ja jakamaan eri tee-
moihin, esimerkiksi merkkaamalla tiettyyn teemaan liittyvat kohdat tietylla varikoo-
dilla. Téaman jalkeen koostetaan tiettyyn teemaan liittyvia aineisto-otteita ja niista
voidaan tehda johtopaatoksia, joita puolestaan voidaan verrata aikaisempiin tutki-
mustuloksiin. Analyysiprosessin kautta aineistosta ikdan kuin irrotetaan tutkimuksen
kannalta oleelliset asiat, jotta niistd saadaan uutta materiaalia tieteelliseen keskuste-
luun. (Eskola & Suoranta 1998, 152—-158, 175—-176; Hirsjarvi & Hurme 2000, 136-151;
Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-112.)

Tassa tutkimuksessa aineiston analyysi on ldhtenyt liikkeelle aineiston lukemisesta,
jonka kautta on sisdistetty siitd nousevia ajatuksia ja luotu kokonaiskuvaa vastauksien
annista. Taman jalkeen aineisto on jaettu tutkimuskysymysten mukaisiin kolmeen
teemaan, paamiehen kokemukset, laheisen kokemuksen ja projektiin osallistumisen
kokemukset. Ndiden teemojen alle on analyysin aikana muodostunut alateemoja,
joita ohjailee pitkalti kyselylomakkeen viliotsikot sekd teema-alueet (ks. liitteet 1 ja

2).
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6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Paamiesten kokemukset projektin vaikuttavuudesta

Paamiesten lomakkeita palautui nelja, joista yksi oli tyhja. Tyhja lomake oli jaanyt
tayttamatta sen vuoksi, ettd vastaaja oli kehitysvammainen ja han oli kokenut kysy-
myksiin vastaamisen liian vaikeaksi. Muissa lomakkeissa oli vastattu lahes kaikkiin
kysymyksiin ja tarkasteltava aineisto koostuu kolmen lomakkeen vastauksista. Seu-
raavassa tutkimuksen tuloksia esitelldaan kyselylomakkeessa kaytettyjen aihealueiden

mukaan.

Itsemadraaminen ja itsendisyys

Tieddan mita tahdon! -projektin vaikutuksia itsemaaraamiseen ja itsenaisyyden tun-
teeseen koskevien monivalintakysymysten mukaan kaikki vastanneet paamiehet ko-
kivat projektin vaikuttaneen jonkin verran heidan mahdollisuuksiinsa vaikuttaa ela-
maansa. Muutoksista itsendisyyden tunteeseen oltiin sen sijaan hyvin eri mielta. Yksi
vastaajista koki projektin vaikuttaneen siihen paljon, yksi jonkin verran ja yksi ei lain-

kaan.

Avoimien kysymysten vastauksissa paamiehet tarkensivat, etta projektin kautta he
olivat saaneet lisaa vaikutusmahdollisuuksia kaveripiiriinsa valintaan, rahankayttoon
seka liikkumiseen lahialueilla. Itsendisyyden tunnetta padamiehille toi sen sijaan mah-
dollisuus kdyda koulussa ja toissa seka selviytyminen matkustamisesta itsendisesti.
Yksi vastaaja totesi oman asunnon antavan hanelle itsendisyyden tunnetta, on omat
saannot eika tarvitse olla jatkuvasti vanhempien kanssa. Han koki myo6s avustajan

tuen tarkedaksi ja itsenaisyytta lisdavaksi.

Edelld mainitut itsendisyyden tunteeseen vaikuttaneet asiat olivat siis sellaisia, jotka
yleisesti ottaen tuovat heille itsendisyyden tunnetta eivatka ne valttamatta olleet
projektin aikaansaamia muutoksia. Yksi paamiehista oli kuitenkin vastannut myds

kysymykseen, jossa tiedusteltiin sitd, miten projektiin osallistuminen oli vaikuttanut
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hdnen itsendisyyden kokemukseensa. Hanen mielestdan han tiesi nyt itsedan koske-
vista asioista enemman ja tiesi, ettd on tehnyt haluamiaan muutoksia oman elaman-

sa suhteen.

Eldmanlaatu ja palvelut

Elamanlaatua koskevien monivalintakysymysten mukaan paamiesten palvelut olivat
kaikkien kohdalla pysyneet ennallaan projektin aikana, samoin vapaa-ajan vietto.
Asuminen oli my6s pysynyt kahden paamiehen kohdalla ennallaan ja yhden kohdalla
siihen oli tullut muutoksia jonkin verran. Ihmissuhteisiin projekti sen sijaan oli vaikut-
tanut kaikkien paamiesten mielesta jonkin verran. Myds paiva- ja tyétoiminnassa oli
kahden paamiehen kohdalla tullut muutosta parempaan, kun taas yhden henkildn
kohdalla muutokset olivat olleet aikaisempaa tilannetta heikentavia. Taman muutok-
sen taustalla oli siirtyminen pdivatoiminnasta kouluun, joten ty6- ja paivatoimintaa ei
talla hetkellad ollut lainkaan. Kaiken kaikkiaan projektiin osallistuminen oli muuttanut
vhden paamiehen kohdalla elamaa parempaan suuntaan ja kahden kohdalla se on
pysynyt ennallaan. Palvelut kohtasivat padamiesten tarpeet kaikkien kohdalla melko

hyvin.

Eldmanlaatua ja palveluita koskevissa avoimissa kysymyksissa paamiehet tarkensivat,
ettd projektin myota elamanlaatuun oli tullut muutoksia muun muassa avotdiden
seka uusien ystavien muodossa. Yksi vastaajista koki myds, etta projektin kautta tyo-
toiminnassa tiedetadn nyt paremmin tyontekijan vahvuudet ja heikkoudet. Yhden
vastaajan kohdalla muutoksia itsendisyyden tunteeseen ja eldmanlaatuun oli tullut
siind, etta han oli oppinut kulkemaan yksin toista kotiin ja sai paivatoiminnassa tehda
itselleen mieluisampia tehtadvia. Kaksi paamiehista ei ollut vastannut kysymykseen
siitd, ovatko heiddn unelmansa toteutuneet projektin myota, mutta yksi pdamiehista
totesi, ettd projekti oli toteuttanut hanen unelmansa onnistuneen asumiskokeilun

kautta. Kokeilusta han sai kokemuksen siita, milta yksin asuminen tuntuisi.
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Tuen kohdentuminen

Tuen kohdistumista koskevien monivalintakysymysten mukaan paamiesten nykyiset
palvelut sopivat heidan tarpeisiinsa hyvin tai melko hyvin. Samoin tukisuunnitelman
teko seka riittdva tuen saanti olivat toteutuneet Tieddan mita tahdon! -projektin yh-
teydessa hyvin tai melko hyvin ja suunnitelmat oli tehty paamiesten ajatusten pohjal-

ta.

Avoimien vastausten mukaan paamiehet olivat kokeneet saaneensa tukea hyvin pro-
jektin aikana. Tuentarvetta on kysytty muun muassa palvelusuunnitelma-
palavereissa seka tyétoiminnassa ja paamiesten mielipiteet on kirjattu suunnitel-
maan. Tuen muodot olivat olleet neuvontaa, apu projektiin liittyvissa tehtavissa seka
tuki oman asunnon etsimiseen. Kahta henkil6a oli avustanut vanhemmat, kahden
apuna oli ollut lisdksi henkilékohtainen avustaja ja yhden apuna oli toiminut projektin
tyontekijat. Suunnitelman seuranta oli toistaiseksi jaanyt hyvin vahaiseksi, eika paa-

miehilld ollut tietoa projektin jatkosta.

Kokemukset projektiin osallistumisesta
Tieddan mita tahdon! -projektiin osallistumisen kokemuksia kasittelevien monivalinta-
kysymyksien mukaan paamiesten kokemukset osallistumisesta vaihtelivat suuresti.

Yksi koki osallistumisen helpoksi, toinen melko helpoksi ja yksi melko vaikeaksi.

Kokemuksia tarkentavien avoimien kysymysten mukaan pdaamiesten mielesta projek-
tiin osallistumista oli helpottanut keskustelumahdollisuus seka perheen tuki osallis-
tumiselle. Kdytannon toteutuksessa oli auttanut didin apu liikkumisessa seka henkilo-
kohtaisen avustajan apu tehtdvien teossa. Haasteiksi projektiin osallistumiselle nousi
vhden vastaajan kohdalla pitkdt matkat. Toinen paamies kertoi, ettd hdanen osallis-

tumistaan oli vaikeuttanut huono itsetuntemus.
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6.2 Lahiverkoston kokemukset projektin vaikuttavuudesta

Muutokset itsemdaraamisessa ja itsendisyydessa

Tiedan mita tahdon! -projektin myota tapahtuneita muutoksia kokevien monivalinta-
kysymysten mukaan ldheisesten kokemukset projektin vaikuttavuudesta paamiehen
itsemaaraamiseen ja itsenaisyyteen vaihtelivat suuresti. Yksi laheisista koki paamie-

hen tilanteen muuttuneen paljon, yksi jonkin verran ja yksi ei lainkaan.

Avoimissa kysymyksissa laheiset tarkensivat, etta projektiin osallistuminen oli heidan
mielestdaan vaikuttanut paamiehiin siten, ettd he osaavat nyt paremmin ottaa asioi-
taan esille ja heidan mielipidettaan kuullaan paremmin muun muassa harrastuksiin,
vapaa-ajan menoihin seka ostoksiin liittyen. Yksi paamiehista oli myos alkanut pro-
jektin myota pohtia enemman tulevaisuuttaan. Projekti on vaikuttanut laheisten mie-
lestda paamiesten itsendisyyteen siten, etta he tietdavat nyt paremmin, mita heille kuu-

luu ja miten he voivat saavuttaa unelmiaan.

Muutokset elamanlaadussa ja palveluissa

Eldmanlaatua ja palveluita koskevien monivalintakysymysten mukaan yksi laheisista
koki pdamiehen elamanlaadun muuttuneen parempaan ja kahden mielesta se oli
sailynyt ennallaan. Samoin palvelut olivat yhden laheisen mielesta parantuneet ja
kahden mielesta pysyneet ennallaan. Palvelut kuitenkin kohtasivat kaikkien laheisten

mielesta pdamiehen tarpeet melko hyvin.

Avoimien kysymysten mukaan projekti oli [aheisten mielestd muuttanut paamiesten
elamassa melko monenlaisia asioita. Yhden ldheisen mukaan pdamies haluaa nyky-
aan innokkaammin osallistua suuriin yleisdtapahtumiin ja lahtee myds yksin viikon-
lopputapahtumiin. Toisen paamiehen kohdalla muutoksia oli tapahtunut erityisesti
sosiaalisissa suhteissa, silla han oli alkanut pitdd enemman yhteytta laheisiinsa. Ta-
man lisaksi paamies oli saanut lisda itsevarmuutta ja toimii rohkeasti erilaisissa tilan-
teissa. Itsevarmuus nakyi myos hanen fyysisessad olemuksessaan reippautena ja ryh-

dikkyytena.
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Tuen kohdentuminen
Tuen kohdistumista koskevien monivalintakysymysten mukaan tukisuunnitelma oli
Tiedan mita tahdon! -projektissa tehty laheisten mielesta melko hyvin tai se oli te-

keilld. Kaikkien laheisten mukaan tukea oli saatu suunnitelman tekoon melko hyvin.

Avoimien kysymysten mukaan pdaamiehiltd on kysytty heidan toiveitaan tuelle tuki-
suunnitelmien teon yhteydessa. Laheisten mielesta toiveet oli huomioitu, mutta
kaikkiin toiveisiin ei voitu vastata tai suunnitelman teko oli edelleen kesken. Paamies-
ten saama tuki oli ollut henkildkohtaista, sen kautta oli muun muassa vahvistettu
minuutta seka selkiytetty paamiehen ajatuksia omasta elamastdan seka unelmistaan.
Laheiset olivat olleet suunnittelutilanteissa mukana, mutta vastauksista ei taysin kay-
nyt ilmi, miten paljon heidan mielipiteensa olivat vaikuttaneet suunnitelmien sisal-

toihin.

Tukea paamiehille tukisuunnitelman teossa olivat laheisten mukaan antaneet aidit,
avustaja, projektiohjaajat seka tyokeskuksen henkil6kunta. Laheisten mielesta he itse
olivat saaneet riittavasti tukea suunnitelmien tekoon projektin tapaamisista seka
muiden paamiesten vanhemmilta. Yksi laheisista korosti, etta juuri talla tavalla vam-
maisten henkildiden elamaa koskevat suunnitelmat pitaisikin tehda. Suunnitelmat
olivat yhden paamiehen kohdalla toteutuneet ja yhden kohdalla suunnittelu oli vield
kesken. Nailla 1aheisilla ei kuitenkaan ollut tarkkaa tietoa siitd, miten suunnitelman
toteutumista seurataan. Kolmas laheinen raportoi, ettd hanen paamiehensa suunni-

telmaa seurataan kahden vuoden valein ja tarvittaessa siihen oli tehty muutoksia.

Projektiin osallistuminen

Projektiin osallistumisen kokemuksia koskevien monivalintakysymysten mukaan pro-
jektiin osallistuminen oli [aheisten mukaan heiddan paamiehestaan tuntunut yhden
kohdalla helpolta, toisen kohdalla melko vaikealta ja kolmannen kohdalla vaikealta.
Myos laheisten kokemuksissa projektiin osallistumisesta oli hajontaa; yksi heista ar-
vioi, etta osallistuminen oli tuntunut melko helpolta ja kaksi laheista koki projektiin

osallistumisen melko vaikeaksi.
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Avoimien kysymysten mukaan ldheisten mielesta projektiin osallistumista oli helpot-
tanut se, etta paamies oli ollut itse kiinnostunut asioistaan ja laheinen oli ollut vain
tukena. Myds projektityontekijoiden rauhallisuus ja tuki valmennuspaivien aikana,
projektin yhteydenotot seka laheisten mahdollisuus ottaa yhteytta projektin tyonte-
kijoihin valmennuspaivien valilla oli koettu helpottaviksi. Hyvana asiana oli nahty
my0s se, ettad osallistuvat paamiehet olivat olleet melko samantasoisia. Haasteita
projektiin osallistumiseen oli sen sijaan aiheutunut pitkista matkoista seka omasta
saamattomuudesta tehtdvien ja suunnitelmien teossa. Tasta oli seurannut suunni-
telman teon ja muutosten hidas edistyminen. Projektin toimintatavat luoda tuki-
suunnitelmia oli kuitenkin koettu toimivaksi. Erityisen hyvana pidettiin sita, etta
suunnittelu oli aloitettu vahvistamalla vammaisen henkilon mindkuvaa, jolloin myds

vahvistui omien valintojen tekeminen.

Paamiesten lisaksi projektiin osallistuminen oli vaikuttanut myos heidan laheisiinsa.
Yksi ldheinen muun muassa raportoi, ettd projektin myota han oli laskeutunut jalus-
talta ja kohtaa paamiehensa nykyaan paljon tasa-arvoisemmin. Laheinen oli myos
kokenut aikaisemmin piilosyottaneensa valintoja paamiehelle, joten projektin myo6ta
laheinen on luopunut vaikutusvallastaan paamiehen elamaan. Toinen laheinen sen
sijaan kertoi oppineensa projektin myo6ta paljon paamiestdan koskevia asioita ja oli
ollut ilo olla mukana projektissa seka tutustua muihin vanhempiin, jotka tukivat omia

pdaamiehidan projektissa.

6.3 Kokemusten yhteneviaisyydet ja erot

Eroja paamiesten ja laheisten vastausten valilta ei juuri [6ytynyt, ja heidan nakemuk-
sensa projektin vaikutuksista olivat hyvin yhtenevat. Samoin kokemukset paamiesten
ja laheisten kesken olivat hyvin samankaltaisia. Léhinna eroja muodostui siina, etta
pdamiesten kuvaamat muutokset liittyivat enemman konkreettisiin muutoksiin, kun

taas laheiset kuvasivat muutoksia pdamiesten olemuksessa seka kayttaytymisessa.

Kaiken kaikkiaan kokemukset olivat sen suuntaisia, ettd Tiedan mita tahdon!
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-projektiin osallistumisen myota palvelut olivat pysyneet ennallaan tai muuttuneet
parempaan. Yleinen trendi vastauksissa oli kuitenkin se, ettd Tieddan mita tahdon!
-projektin kautta paamiehet olivat saaneet oman danensa kuuluviin ja heilla oli ko-
kemus, etta he olivat paasseet vaikuttamaan omaan eldmaansa. Osa oli myds pysty-
nyt toteuttamaan unelmiaan projektin kautta. Laheisille projekti sen sijaan oli ollut
silmid avaava sen suhteen, etta heista osa oli ymmartanyt ohjailleensa paamiehensa
elamaa seka paatoksia melko paljon. Projektin kautta he olivat saaneet oppia siihen,
miten he voivat tukea paamiesta tdman valinnoissa, valitsematta kuitenkaan paa-

miehen puolesta.

7 POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelu

Taman opinnadytetyon tutkimusjoukon pienen koon vuoksi tuloksista ei alun perin-
kaan lahdetty hakemaan suureen joukkoon yleistettavia johtopadatoksia, vaan oltiin
kiinnostuneita Tiedan mita tahdon! -projektiin osallistuneiden paamiesten ja heidan
l[aheistensa kokemuksista. Laadullisessa tutkimuksessa yhdenkin henkilén kokemuk-
sella on merkitysta tutkimuksen kannalta ja se kertoo jotakin uutta tutkittavasta ai-
heesta. Taman tutkimuksen kautta sain paljon lisdtietoa kolmen Tiedan mita tahdon!
-projektiin osallistuneen paamiehen seka heidan laheisensa kokemuksista, mika on

jatkossa merkityksellista tietoa muun muassa projektin kehittamiselle.

Paamiesten kokemukset projektin vaikutuksesta heidan elaméanlaatuunsa seka palve-
luidensa sisaltéon olivat sen suuntaisia, etta tilanne oli pysynyt ennallaan tai siihen
oli tullut positiivisia muutoksia. Muutokset olivat melko pienia, kuten uusia jarjestely-
ja tyo- ja paivatoiminnassa, asumiskokeilu, tydmatkojen kulkeminen itsenaisesti seka
uudet ystavat. Olennaista kuitenkin oli se, ettd paamiehet kokivat heidan paatosval-

tansa oman elamansa suhteen lisddntyneen ja heilla oli todellinen vaikutusmahdolli-
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suus omaan eldamaansa. Paamiehet kokivat myds tuntevansa itsensd paremmin ja

yksi pdamies raportoi, ettd myos tyotoiminnassa tunnetaan hanet nyt paremmin.

Tassa tutkimuksessa saadut tulokset ovat hyvin yhtenevat aikaisemmin Tiedan mita
tahdon! -projektissa saatujen tutkimustulosten kanssa. Seka Ahlsténin (2012) etta
Kuntun (2012) raporteissa on todettu, etta pienistd muutoksista huolimatta projek-
tiin osallistumisen aikaansaamat muutokset ovat olleet merkittavia juuri sen vuoksi,
ettd ne ovat vahvistaneet vammaisen henkilon itsemaaraamisoikeutta ja antaneet
talle lisaa tietoa palveluista, joihin hdnelld on oikeus. Ahlstén ja Kunttu ovat myos
havainneet projektin vahvistaneen vammaisten henkildiden itsetuntemusta. (Ks. sivu

35-36.)

Tassa tutkimuksessa saadut tulokset ovat hyvin samankaltaisia my®s ulkomaalaisten
tutkimustulosten kanssa. Esimekiksi Lordin ja Hutchisonin (2003) kanadalaisessa tut-
kimuksessa todettiin henkilokohtaisen budjetoinnin ja yksilokeskeisen elamansuun-
nittelun vahvistaneen vammaisten henkiléiden paatantavaltaa seka sosiaalisia suh-
teita. (Ks. sivu 28.) Samoin englantilaisten Hattonin ja Watersin (2011) tutkimuksessa,
jonka kyselylomake toimi taman tutkimuksen kyselylomakkeen pohjana, havaittiin
henkilokohtaisen budjetoinnin parantava vaikutus kaikilla elamanalueilla, silla seka
vastaajien fyysinen etta psyykkinen olotila parani. Myds taman tutkimuksen mukaan
henkilokohtainen budjetointi lisdsi vammaisten ihmisten paatantavaltaa. (Ks. sivu
32.) Hattonin ja Watersin tutkimuksen kanssa samankaltaisia tuloksia saivat myos
englantilaiset Rabiee, Moran ja Glending (2008), joiden tutkimuksen mukaan tukijar-
jestelma tuli henkilokohtaisen budjetoinnin myo6ta nakyvammaksi ja prosessilla on
ollut suuri vaikutus vammaisten henkildiden identiteettiin. He eivat enda koe olevan-

sa vammaisia, vaan tasavertaisia kansalaisia. (Ks. sivu 33.)

Laheisten kokemuksista henkilokohtaisen budjetoinnin tai yksilokeskeisen suunnitte-
lun suhteen ei ole tehty samanlaista tutkimusta kuin tdssa opinndytetyossa. Taman
tutkimuksen ldheisten kyselylomakkeen pohjana toimi Hattonin ja Watersin (2011)

tutkimuksen kyselylomake, mutta tutkimusten tulokset eivat ole juurikaan vertailta-
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vissa, silla englantilaisen tutkimuksen ldheiset ovat toimineet enemmankin omaishoi-
tajien roolissa ja heidan kokemuksensa henkilokohtaisesta budjetoinnista ovat eri-
tyyppisia kuin Tiedan mita tahdon! -projektin laheisilla. Englantilaisissa tutkimuksessa
muutokset koskivat Iahinna hoidon kaytannon jarjestelyja ja Iaheisten oman ajan
kayttamista, kun taas tassa tutkimuksessa kokemukset koskivat sitd, miten laheisen
rooli on pdamiehen elamassa muuttunut ja miten Iaheinen on kokenut projektiin
osallistumisen vaikuttaneen paamiehen elamaan. Tassa tutkimuksessa saadut laheis-
ten kokemukset olivat kuitenkin mielestani hyvin oleellisia oivalluksia pdamiesten
itsendisyyden ja itsemadaraamisoikeuden kannalta. Taman vuoksi olisi oleellista laittaa
laheiset ihmiset pohtimaan, miten he ovat vaikuttaneet aikaisemmin paamiehen

paatoksiin ja mitd budjetoinnin prosessissa on opittu.

Prosessiin osallistuminen koettiin taman tutkimuksen mukaan yleisesti ottaen melko
helpoksi, mutta jonkin verran kohdattiin haasteita pitkien matkojen vuoksi ja oman
itsensa tuntemisessa. Samankaltaisia tuloksia suunnittelupdivien raskaudesta on saa-
tu Lehto-Lundenin (2012) pro Gradu -tutkimuksessa, jossa on myds tutkittu Tiedan
mita tahdon! -projektiin osallistuvien paamiesten kokemuksia. Raskaista paivista ja
haastavista tehtavista huolimatta projektin myo6ta aikaansaadut muutokset olivat
positiivisia. (Ks. sivu 36.) Suomalaisten tulosten kanssa samankaltaisia kokemuksia on
saatu englantilaisten Rabieen, Moranin ja Glendingin (2008) tutkimuksessa, jossa
suunnitteluprosessia oli pidetty haastavana, mutta suunnittelussa sai todella vaikut-
taa asioihin ja tukijarjestelma oli tullut nakyvammaksi. My0Os Hattonin ja Watersin
(2011) tutkimuksen mukaan suunnitteluprosessi oli koettu sekavaksi, mutta sen kaut-

ta oli saatu aikaan paljon positiivisia muutoksia. (Ks. sivu 33.)

Yhteenvetona taman tutkimuksen tutkimuskysymyksid ajatellen voidaan siis todeta,
ettd paamiehet ovat kokeneet Tieddn mitad tahdon! -projektiin osallistumisen lisan-
neen heidan itsemadraamisoikeuttaan ja he ovat tietoisempia omista palveluistaan.
Projektiin osallistuminen on my6s lisannyt heidan itsetuntemustaan. Pdamiesten

kokemusta vahvistavat myos ldheisten kokemukset ja heidan puheenvuoroistaan
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nousee esiin se, ettad projekti on vaikuttanut myos paamiesten fyysiseen olemukseen

seka kiinnostukseen omaa elamaa kohtaan.

Projektiin osallistuminen on molemmista vastaajaryhmista ollut positiivinen kokemus
kdaytannon pienista haasteista huolimatta. Keskeista tutkimusaineistoista nousevissa
ajatuksissa on henkildiden henkinen kasvu. Itsensa tunteminen oli ollut paamiehille
haastavaa, mutta siihen oli saatu lisaa oppia. Samoin eraan laheisen havahtuminen
projektin myo6ta siihen, kuinka paljon han onkaan vaikuttanut padamiehen elamaan,
oli minulle tutkijana pysahdyttava. Henkilokohtaisella budjetoinnilla on siis kauaskan-
toisempia vaikutuksia kuin vain paamiehen danen vahvistaminen. Vammaiset henki-
|6t oppivat olemaan oman eldmansa pdaamiehia ja toisaalta laheiset osaavat antaa

heille tilan siihen.

7.2 Luotettavuustarkastelu ja tutkimuksen eettisyys

Tutkimusprosessin lopuksi on oleellista arvioida tutkimuksen laatua ja siina saatujen
tulosten luotettavuutta. Tutkimuksesta tulisi arvioida sen validiteettia, eli sitd, miten
hyvin se mittasi tutkittavaa aihetta seka reliabilitettia eli tutkimuksen toistettavuutta.
Laadullisessa tutkimuksessa harvoin on tutkimusasetelmia tai tutkittavaa kohdetta,
jota voitaisiin tarkastella tdysin samanlaisena uudelleen. Luotettavuuden kasitteita
on siis pohdittava ja mietittava siita nakokulmasta, miten hyvan kuvan tutkimusai-

neisto antaa meille todellisuudesta. (Tynjala 1991, 388—390.)

Talla tutkimuksella on varmastikin tavoitettu aitoja kokemuksia padmiesten ja heidan
l[aheistensa elamastd, mutta tutkimuksen teossa on ollut paljon haasteita, jotka ovat
varmasti jossain maarin vaikuttaneet tulosten laatuun. Ensinnakin tiedonkeruutapa-
na kirjekysely osoittautui haasteelliseksi. Kyselyn pitkdsta muokkauksesta huolimatta,
siina kaytetyt kasitteet olivat olleet haasteellisia, minka vuoksi yksi lomake saapui
tyhjana takaisin ja mahdollisesti osa lomakkeista jai palautumatta. Kasitteiden haas-

tavuuden huomasi myds vastausten analyysissa, silla vastaaja oli ymmartanyt kysy-
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myksen eri tavoin kuin tutkija oli sen tarkoittanut. Jalkeenpdin arvioitaessa lomake
saattoi olla my0s liian pitka ja vaikeaselkoinen, silla sen avulla yritettiin saada mah-
dollisimman monipuolista tietoa. Nama molemmat seikat ovat voineet myds vaikut-

taa siihen, etta vastausprosentti tutkimuksessa jai pieneksi.

Aineiston pienuuden kohdalla jain myds pohtimaan sitd, kuinka valikoitunut aineisto
on ja vastasiko kyselyyn jokin tietty ryhma, esimerkiksi ne, jotka ovat saaneet projek-
tista erityisen hyvia kokemuksia. Kyselytutkimuksiin nimittdin usein vastaavat hel-
pommin ne henkil6t, joilla on positiivisia kokemuksia tutkittavasta aiheesta. Valikoi-
tumista vastaan puhuu kuitenkin se, etta vastauksissa oli seka positiivisia etta nega-
tiivisia kommentteja. Aineiston pienuudessa pohditutti myds se, kuinka kylladantynyt
se on ja kuinka hyvin se edustaa kaikkien Tiedan mita tahdon! -projektiin osallistujien
mielipiteita. Nyt vastaukset olivat tosin hyvin samansuuntaisia kaikilla vastaaijilla,

joten voisi olettaa, etta kokemukset ovat koko joukolla melko yhtenevat.

Tutkimuksen tulosten luotettavuutta ja validiteettia pystyy usein lisddmaan useam-
paa tutkimusmenetelmaa kayttamalla eli triangulaatiolla (Hirsjarvi & Hurme 2000,
189-190). My®6s tassa tutkimuksessa hyodynnettiin monimenetelmaisyytta kysymalla
paamiesten kokemusten lisdksi myos laheisten kokemuksia projektin vaikutuksista.
Tassa kuitenkin pyrin selkedlld ohjeistuksella lomakkeiden tayttojarjestyksestd esta-
vaan paamiesten ja laheisten mielipiteiden sekoittumisen. Tulosten mukaan paa-
miesten ja laheisten kokemukset vahvistivat hyvin toisiaan, ja taten paransivat tutki-

muksen luotettavuutta.

Eettisiin kysymyksiin tassa tutkimuksessa térmasin eniten tulosten analyysissa ja nii-
den esittamisessa. Kyselylomakkeen saatekirjeessa osallistujille luvattiin, ettad heita ei
voi tunnistaa opinnadytetyon raportista. Tutkittava joukko on kuitenkin hyvin pieni ja
henkilot, jotka tietdvat paamiehen osallistuvan Tiedan mita tahdon! -hankkeeseen ja
tietavat hanen elamantilanteestaan osaavat mahdollisesti tunnistaa taman tutkimuk-
sen tuloksista vastanneet henkilot. Olen kuitenkin pyrkinyt haivyttdmaan yhteydet

niin hyvin kuin tulosten auki kirjoitus on sen mahdollistanut seka olen luetuttanut
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raportin Tieddn mita tahdon! -projektin tyontekijoilld. Heidan mukaansa asiaa ei ole
projektissa aikaisemmin pohdittu, mutta toisaalta tuloksissa ei ole arkaluontoisia tai
henkil6kohtaisia tietoja, jotka voitaisiin yhdistaa tiettyyn henkil6on, joten totesimme,

ettd tulokset voi tallaisenaan julkaista.

7.3 Tutkimuksen yhteenveto ja jatkotutkimusaiheet

Taman opinndytetyon teko on ollut minulle tutkijana ja ammattiin valmistuvana so-
sionomina mahtava loytoretki henkilokohtaisen budjetoinnin seka yksilokeskeisen
suunnittelun maailmaan. Sen myota olen ymmartanyt, millaista asiakaslahtoisen
tyoskentelyn tulisi olla ja millaisia vaikutuksia silla voi todella olla asiakkaiden ja hei-
dan laheistensa elamaan. Tutkimustietoa, artikkeleita ja erilaisia oppaita on ulkomail-
ta saatavilla runsaasti. Kotimaassa tutkimus aiheen tiimoilta on vield vahaisempas,
silla menetelmat ovat meilla vasta kokeiluasteella. Aiheen parissa riittaa siis paljon
tutkittavaa jatkossakin, jotta kdytanteista saataisiin luotua mahdollisimman toimivia
ja arkipaivan tarpeita palvelevia. Mielestani on kuitenkin erityisen tarkedaa muistaa,
ettad vaikka lainsaadanto ei koskaan antaisi mahdollisuutta esimerkiksi Englannin kay-
tantojen kaltaiseen budjetointiin, voidaan yksilokeskeisen suunnittelun kaytantoja

hyodyntaa arjen pienimmissakin paatoksissa.

Henkilokohtaisen budjetoinnin ja yksilokeskeisen suunnittelun tutkimuksessa tulisi
mielestani panostaa paamiesten tutkimuksen lisaksi myos tyontekijoiden ja erityisesti
ldheisten kokemusten tutkimukseen. Kuten tassa tutkimuksessa tuli ilmi, Tiedan mita
tahdon! -projektiin osallistuminen on ollut merkittava kokemus myds laheisille ja
heidan identiteetilleen vammaisen henkilon vanhempina. Ammattilaiset ja vanhem-
mat usein pyrkivat suojelemaan ja turvaamaan vammaisten henkildiden elamas,
mutta samalla helposti rajaamme heilta pois toimintamahdollisuuksia ja unelmia,
jotka olisivat oikeanlaisella tuella tdysin toteutettavissa. Toiminta on usein kuitenkin
niin vaistonvaraista ja toteutuu pienien tekojen kautta, etta sen muuttaminen tarvit-

see pysahtymista ja pohdintaa, esimerkiksi projektiin tai tutkimukseen osallistumisen
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muodossa. Lahiverkoston kokemukset on myds tutkimusalue, josta ei juuri ole tutki-

mustietoa edes ulkomailla, joten senkin vuoksi sen tutkiminen olisi oleellista.

Tutkimuksen aikana pohdin myos sita, etta olisi hyva selvittaa millaisia edellytyksia
henkil6kohtaisen budjetoinnin ja palvelusuunnittelun toteuttamisella on kunnille
seka miten sita kannattaisi ldhtea toteuttamaan. Samoin suomenkielisen oppaan
kehittaminen yksilokeskeisen suunnittelun prosessista voisi olla tarpeen. Kehitys-
vammaisten palvelusdation ja Kehitysvammaliiton Minun suunnitelmani -kansio (Ra-
jalahti ym. 2012) on hyva tyovaline suunnitteluun, mutta uskoisin vielda enemman
tyontekijalle suunnatun oppaan tuovan menetelmaa tutummaksi kentalla toimiville
ammattilaisille. Uskoisin ndiden selvitysten ja ohjeiden madaltavan kynnysta kehittaa
oman organisaatioiden kaytantoja asiakaslahtoisemmiksi, ja siten vammaiset henki-

|6t padsisivat taas askeleen ladhemmaksi tasavertaista asemaa yhteiskunnassa.
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Liitteet

Liite 1. Paamiehen kyselylomake

Hei Tiedan mita tahdon! -projektiin osallistuva paamies!

Olet osallistunut Kehitysvammaliiton ja Kehitysvammaisten palvelusaation Tiedan
mita tahdon! -projektiin. Projektissa on tarkeaa kerata tietoa siita, miten se vaikuttaa

osallistujien elamaan. Siksi sinulle on lahetetty tama kyselylomake.

Lomakkeessa on monivalintakysymyksia, joissa voit valita omaa kokemustasi kuvaa-
van vaihtoehdon. Valinta tehdaan piirtamalla rasti oikean vaihtoehdon paalle. Moni-
valintakysymysten lisdaksi lomakkeessa on avoimia kysymyksid, joihin vastataan omin
sanoin. Jos vastausrivit loppuvat kesken, voit jatkaa vastauksen kirjoittamista paperin
toiselle puolelle. Voit kdyttdaa vastaamisessa avustajan apua, mutta mieti vastaukset

itse.

Kyselylomake on tehty osana Jyvaskylan ammattikorkeakoulun opiskelijan opinnayte-
tyota. Kyselyn tulokset analysoidaan ja raportoidaan samassa opinnadytetydssa. Ai-
neisto kuitenkin kerataan nimettdmana ja tulokset raportoidaan siten, etta niista ei

voi tunnistaa vastaajia. Voit siis turvallisesti kertoa ajatuksiasi.

Ajatuksesi ja kokemuksesi Tiedan mita tahdon! -projektiin osallistumisesta ovat tar-

keita niin projektin kehittdmisen kuin opinnaytetyonkin kannalta

Suuret kiitokset avustasi!

Ystavallisin terveisin

Elina Ristimaki

Sosionomi (AMK) -opiskelija
Jyvaskylan ammattikorkeakoulu

f6888@student.jamk.fi



ITSEMAARAAMINEN
1) Koetko Tiedan mita tahdon! -projektiin osallistumisen muutta-
neen mahdollisuuksiasi vaikuttaa omaan eldmaasi ja siina tapahtu-

viin asioihin?

/

paljon  jonkin verran eiyhtdan

2) Miten ja millaisiin asioihin olet voinut projektin myota vaikuttaa?

1. ITSENAISYYS

1) Onko Tieddan mitad tahdon! -projektiin osallistuminen saanut sinut kokemaan itsesi

®

paljon  jonkinverran eiyhtdan

itsendisemmaksi?

2) Millaiset asiat saavat sinut tuntemaan itsesi itsenaiseksi?
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3) Miten Tieddan mita tahdon! -projektiin osallistuminen on vaikuttanut naihin asioi-

hin?

2. ELAMANLAATU
1) Onko Tiedan mita tahdon! -projektiin osallistuminen vaikuttanut saamaasi tukeen

ja palveluihin?

palvelut palvelut palvelut

paremmat ennallaan huonommat

2) Onko Tieddn mita tahdon -projektiin osallistuminen muuttanut eldamaasi?

elamani elamani eldamani

on parempaa  on ennallaan on huonompaa

3) Millaisiin asioihin ja miten Tieddn mitad tahdon! -projektiin osallistuminen on vai-

kuttanut eldmassasi?
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IHMISSUHTEET

4) Onko Tieddn mita tahdon! -projektiin osallistuminen vaikuttanut ihmissuhteisiisi?

paljon jonkin verran ei yhtaan

5) Millaiset asiat ihmissuhteissasi ovat muuttuneet?

VAPAA-AIKA
6) Onko Tiedan mita tahdon! -projektiin osallistuminen vaikuttanut siihen, miten vie-

tat vapaa-aikaasi?

© ©

vapaa-ajan vapaa-ajan vapaa-ajan
vietto vietto vietto

muuttunut pysynyt muuttunut

parempaan ennallaan huonompaan

7) Millaiset asiat vapaa-ajan vietossasi ovat muuttuneet?
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ASUMINEN

8) Onko Tieddn mita tahdon! -projektiin osallistuminen vaikuttanut siihen, miten

asut?

75
//
/

paljon jonkin verran ei yhtaan j/

9) Millaiset asiat asumisessasi ovat muuttuneet?

(N
U&e

TYO/PAIVATOIMINTA

10) Onko Tieddn mitd tahdon! -projektiin osallistuminen vaikuttanut paivatoimin-

toihisi ja/tai tyotoimintaasi?

toiminnot toiminnot toiminnot
muuttuneet pysyneet muuttuneet
paremmiksi ennallaan huonommiksi

11) Miten paivatoimintasi ja/tai tydtoimintasi on muuttunut?




70

UNELMAT
12) Oletko voinut toteuttaa Tiedan mita tahdon! -projektin avulla unelmiasi? Millaisia

asioita olet tehnyt?

3. TUEN KOHDENTUMINEN

1) Miten nykyiset palvelusi sopivat avun-/tuentarpeeseesi?

® ®

hyvin melko hyvin ei lainkaan

2) Onko sinulta kysytty millaista tukea haluaisit? Missa ja miten asioita on kysytty?

3) Onko tukisuunnitelmasi tehty tarpeittesi ja toiveittesi pohjalta?

© © © ©

hyvin melko hyvin melko huonosti ei lainkaan
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4) Miten sinun toiveesi ja mielipiteesi on otettu huomioon

tukisuunnitelmaa tehtdessa?

5) Oletko saanut tukea tukisuunnitelman laatimiseen?

© © © &

hyvin melko hyvin melko huonosti ei lainkaan

6) Jos olet saanut tukea, millaista se on ollut?

7) Jos et ole saanut tukea, millaista apua olisit kaivannut?
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8) Kuka sinua on auttanut tukisuunnitelman laatimisessa?

9) Miten tukisuunnitelman toteutumista on seurattu? Onko tukisuunnitelmaan tehty

tarvittaessa muutoksia?

4. TIEDAN MITA TAHDON! —PROJEKTIIN OSALLISTUMINEN

1) Milta Tiedan mita tahdon! -projektiin osallistuminen on tuntunut?

© © © B

helpolta melko helpolta melko vaikealta vaikealta

2) Mitka asiat ovat helpottaneet projektiin osallistumista?

3) Mitka asiat ovat vaikeuttaneet projektiin osallistumista?

KIITOS VASTAUKSISTASI!
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Liite 2. Laheisen henkilon kyselylomake

Hei Tiedan mitd tahdon! -projektiin osallistuva ldheinen!

Laheisesi on osallistunut Kehitysvammaisten palvelusaation ja Kehitysvammaliiton
Tiedan mita tahdon! -projektiin, jossa kehitetaan yksilokeskeisen palvelusuunnittelun

seka henkilokohtaisen budjetoinnin kaytantoja.

Tiedan mita tahdon! -projektissa tehdaan tutkimusta henkilékohtaisen budjetoinnin
onnistumisen ja vaikutusten selvittamiseksi. Tama kyselylomake on luotu osana Jy-
vaskylan ammattikorkeakoulussa tehtdvaa opinndytetyota ja sen tavoitteena on sel-
vittaa Tiedan mita tahdon! -projektin vaikutusta siihen osallistuneiden henkildiden
elamaan seka heidan kokemuksiaan projektiin osallistumisesta. Kyselylomake palau-
tetaan nimettémana ja tulokset raportoidaan siten, etta niista ei voi tunnistaa vas-

taajaa. Voit siis turvallisin mielin kertoa ajatuksiasi projektista ja sen vaikutuksista.

Kyselyssa on sekd monivalinta- ettd avoimia kysymyksia. Monivalintakysymyksiin vas-
tataan rastittamalla omaa mielipidettd vastaava vaihtoehto. Suurimmassa osassa
lomakkeen kysymyksista kysytdan sitd, miten Tiedan mita tahdon! -projekti on mie-
lestasi vaikuttanut laheiseesi. Huomaa kuitenkin, etta osion 4 kysymyksissa 3, 6 ja 10
seka osion 5 kysymyksissa 1, 3, 4, 6, 7, 8 ja 9 kysytddan omaa kokemustasi projektista.
Luethan kysymykset tarkkaan ja vastaat oikeasta ndakdkulmasta. Laheistasi koskevien
kysymysten tavoitteena on parantaa tutkimuksen luotettavuutta, vertailemalla vas-
tauksianne. Mikali avustat laheistasi hanen lomakkeensa taytossa, taytathan ensin

taman oman lomakkeesi, jotta mielipiteenne eivat sekoittuisi.

Ajatuksesi ja kokemuksesi Tieddan mita tahdon! -projektiin osallistumisesta ovat tar-

keita niin projektin kehittdmisen kuin opinnaytetydnkin kannalta.

Suuret kiitokset avustasi!

Ystavallisin terveisin

Elina Ristimaki

Sosionomi (AMK) -opiskelija
Jyvaskylan ammattikorkeakoulu
f6888 @student.jamk.fi
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1 ITSEMAARAAMINEN
1) Koetko Tieddan mita tahon! -projektin osallistumisen muuttaneen laheisesi
mahdollisuuksia vaikuttaa omaan elamaansa?
O paljon
O jonkin verran

O eiyhtaan

2) Jos muutosta on tapahtunut, millaisissa asioissa ja miten?

3) Jos muutosta ei ole tapahtunut tai sitd on tapahtunut vahan, millaisissa asi-

oissa ja miten sinun mielestasi itsemaaraamista olisi voitu vahvistaa?

2 ITSENAISYYS
1) Onko Tiedan mita tahdon! -projektiin osallistuminen tehnyt laheisestasi it-
sendisemman?
O paljon
O jonkin verran

O eiyhtaan

2) Jos muutosta on tapahtunut, millaisissa asioissa ja miten?
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3) Jos muutosta ei ole tapahtunut tai sitd on tapahtunut vahan, millaisissa asi-

oissa ja miten laheisesi itsenadisyytta olisi voitu tukea?

3 ELAMANLAATU

1) Onko Tiedan mita tahdon! -projekti vaikuttanut laheisesi saamaan tukeen ja
palveluihin?
O palvelut ovat paremmat
O palvelut ovat ennallaan

O palvelut ovat huonommat

2) Onko Tieddan mita tahdon! -projekti vaikuttanut laheisesi elamanlaatuun?
O eldma on parempaa
O eldma on ennallaan

O eldmé on huonompaa

3) Millaiset asiat ldheisesi eldmdssd ovat muuttuneet Tieddn mitad tahdon! -

projektin myota?
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4 TUEN KOHDENTUMINEN

1) Kohtaavatko ldheisesi nykyiset palvelut hdanen avun-/tuentarpeensa?
O hyvin
O melko hyvin

O eilainkaan

2) Onko laheiseltasi projektin aikana kysytty, millaista tukea han haluaisi? Mil-

laisessa tilanteessa ja miten asioita on kysytty?

3) Onko ldheisesi tukisuunnitelma tehty hdanen tarpeittensa/toiveittensa poh-
jalta?
O hyvin
O melko hyvin
O melko huonosti
O

ei lainkaan

4) Miten laheisesi mielipiteet on otettu huomioon tukisuunnitelman teossa?

5) Onko tukisuunnitelman teossa kysytty sinun mielipidettasi? Jos on, missa ja

miten sitd on kysytty?
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6) Ovatko sinun mielipiteesi vaikuttaneet tukisuunnitelman tekoon? Jos ovat,

milla tavalla?

7) Onko ldheisesi saanut tukea tukisuunnitelman laatimiseen?
O hyvin
O melko hyvin
O melko huonosti
O

ei lainkaan

8) Jos ldheisesi on saanut tukea, millaista se on ollut? Jos tukea ei ole saatu,

millaista tukea on kaivattu?

9) Kuka laheistasi on auttanut tukisuunnitelman teossa?

10) Jos olet itse avustanut tukisuunnitelman teossa, milta se on sinusta tuntu-

nut ja oletko saanut siihen riittdvasti ohjeistusta?
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11) Miten laheisesi tukisuunnitelman toteutumista on seurattu? Onko tuki-

suunnitelmaan tehty tarvittaessa muutoksia?

5 TIEDAN MITA TAHDON! -PROJEKTIIN OSALLISTUMINEN
1) Milta Tiedan mita tahdon! -projektiin osallistuminen on sinusta laheisena
tuntunut?
O helpolta
O melko helpolta
O melko vaikealta
O

vaikealta

2) Milta Tiedan mita tahdon! -projektiin osallistuminen on mielestasi tuntunut
laheisestasi?
O helpolta
O melko helpolta
O melko vaikealta
O

vaikealta

3) Mitka asiat ovat mielestasi helpottaneet projektiin osallistumista?
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4) Mitka asiat ovat mielestasi vaikeuttaneet projektiin osallistumista?

5) Onko Tieddn mitd tahdon! -projektiin osallistuminen muuttanut jotenkin
omaa elamaasi laheisena? Jos on, millaisiin asioihin ja miten se on vaikutta-

nut?

6) Onko Tieddan mita tahdon! -projektiin osallistuminen vaikuttanut jotenkin
sinun ja laheisesi suhteeseen? Jos on, millaisiin asioihin ja miten se on vai-

kuttanut?

7) Ovatko Tiedan mita tahdon! -projektissa kaytetyt toimintatavat luoda tuki-
suunnitelmia/ henkilokohtaisia budjetteja mielestasi toimivia? Miksi, miksi

eijvat?
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8) Vapaa sana! Mikali mieleesi tulee Tiedan mita tahdon! -projektiin liittyvia
ajatuksia/palautetta, jota tdssa lomakkeessa ei ole vield kysytty, kirjoitathan

sen alle.

KIITOS VASTAUKSISTASI!



