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Tdméd on laadullinen tutkimus henkilokohtaisesta avusta. Tarkoitus on tutkia
fenomenologis—hermeneuttista menetelmad kayttden henkilokohtaiseen
avustajajarjestelmadn liittyvid keskeisid piirteitd ja sitd, miten ne toteutuvat kiytdnnon
tyOssd kehitysvammaisen henkilon kanssa avustajan ndkokulmasta. Henkilokohtainen
apu on vammaispalvelulain mukainen palvelu ja kehitysvammaiset henkilot ovat lain
nojalla oikeutettuja siihen.

Tutkimuksen teoreettisen viitekehyksen muodostavat vammaisuuden sosiaalinen malli,
henkilokohtaisen avun jarjestelma ja sen kehittyminen osana Suomen vammaispolitiikan
kehitystd sekd vammaisia henkil6itd koskeva lainsddddntd. Vammaispalvelulakia on
Suomessa uudistettu useita kertoja 2000-luvulla ja uudistaminen on yhé kesken. Ndiden
uudistusten tavoitteina on parantaa vammaisten ihmisten yhdenvertaisuutta ja osallisuutta
muun muassa henkilokohtaisen avun kautta. Henkilokohtaisen avun saajien miird on
Suomessa noussut nopeasti viime vuosina.

Tutkimuksessa kéytetyt menetelmét ovat haastattelu ja dokumentteihin kirjattu tieto.
Henkil6kohtaisen avun oppaita on yhteensd kuusi kappaletta ja haastateltavia nelja.
Haastateltavat ovat kehitysvammaisten henkildiden avustajina toimivia tai toimineita
henkil6itd. Henkil6kohtaisen avun oppaat keskittyvét késittelemdén ldhinnd avun yleisid
piirteitd ja ne tuovat paljon esille asiakkaan ndkokulmaa avustustyohon ja etenkin
tyOnantajana toimivan asiakkaan roolia ja télle kuuluvia tehtdvid. Avustajat pohtivat
vastauksissaan eniten omaa rooliaan, ammattimaisuuttaan sekd avustajan ja asiakkaan
vilistd suhdetta. Avustajat nostavat esille my0s joitain erityistilanteita tai ongelmalliseksi
katsottuja tilanteita. Avustajien haastatteluissa tulee ilmi joitain tilanteita, joissa
asiakkaan kehitysvamma tuo ty6hon omia erityispiirteitdén.

Tutkimuksen tulokset osoittavat sen, ettd henkilokohtainen apu on tdrked osa
kehitysvammaisille jarjestettdvid palveluita, jotka mahdollistavat tasa-arvoisen ja
tiysivaltaisen eldmisen ja toimijuuden yhteiskunnassa. Avun jirjestelmédssd on joitain
kohtia, joissa sen kayttéjét saattavat kohdata ongelmia. Henkil6kohtaisista avustajista on
ollut ja on edelleen pulaa, joka osaltaan johtuu tyon matalasta palkkauksesta ja osaltaan
tyon vaativuudesta. Tyonkuva ja asiakkaiden tarpeet vaihtelevat niin suuresti, ettd vain
osa asiakkaista ja avustajista nikee koulutuksen alalle tarpeellisena.

Asiasanat: henkilokohtainen apu, kehitysvammaisuus, vammaisuus, vammaispolitiikka
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1 JOHDANTO

Olen tydskennellyt kehitysvammaisten henkildiden kanssa yli kymmenen vuotta. Olen
toiminut  kehitysvammaisten henkildiden henkilokohtaisena avustajana  sekd
tyOskennellyt palveluasumisen piirissd. Avustajana toimiessani minulla oli myds muita
kuin kehitysvammaisia henkil6itd asiakkaina. Olen suorittanut kehitysvamma-alan
ammattitutkinnon vuonna 2016 ja tehdessdni tdtd tutkielmaa tydskentelen
kehitysvammaisten henkildiden asuntolassa ohjaajana. Tutkimuksen aihe 10ytyi siis
omasta ty0- ja koulutushistoriastani. Toimiessani usean henkilon avustajana sain huomata
tyon olevan hyvin yksilollistd riippuen siitd, kenen avustajana toimin. Jokaisen
avustettavan kohdalla tyonkuva ja tyoOtehtdvit olivat erilaisia. Kehitysvammaisten
henkil6iden avustamisessa oli eroavuuksia muihin vammaryhmiin kuuluvien asiakkaiden
avustamiseen verrattuna, sekd vield eri kehitysvammaisten henkildiden kesken jokaisen

persoonan mukaan.

Henkilokohtainen apu on palvelua, jota myonnetidén vammaispalvelulain perusteella. Sen
tarkoitus on toteuttaa vaikeavammaiselle henkil6lle mahdollisimman itsendinen eladma
avustajan avulla. Avun kautta henkil6 pystyy toteuttamaan omia valintojaan kotona ja sen
ulkopuolella. Avustaja auttaa asiakastaan sellaisissa tavanomaisissa eldmisen
toiminnoissa, jotka tima tekisi itsendisesti, mutta jotka sairaus tai vamma estivat.

(Vammaispalvelujen késikirja: Henkilokohtainen apu 2018.)

Kehitysvammaiset ovat suurin vammaisryhma (Arvio 2011, 13—15). Vammaispalvelulaki
tulkitsee kehitysvammaiset vaikeavammaisiksi henkiloiksi, joten heilld on oikeus kayttdi
henkilokohtaista apua (Vammaispalvelujen késikirja: Kehitysvammainen henkilo ja
henkilokohtainen apu 2018). Kuitenkin kehitysvammaisten henkildiden kokemusten
huomioiminen on jddnyt vdhdiseksi sosiaalisessa vammaistutkimuksessa, joka on
rakentunut suureksi osaksi vammaislitkkeen muotoilemien periaatteiden varaan, jotka

puolestaan on luotu useimmiten fyysisesti vammaisten ehdoilla. (Vehmas 2006, 211-

212)

Monet vammaiset henkil6t ovat vaarassa syrjiytyd yhteiskunnasta. Syrjdytymisen
vastapainoksi yhteiskuntapolitiikka painottaa osallisuutta yhteiskunnan ja oman yhteisoén
toimintoihin ja syrjdytymisvaarassa olevien osallisuusmahdollisuuksien parantamista.
(Eriksson 2008, 13.) Erilaisilla palveluilla, kuten muiden ihmisten tuella, voidaan tukea

selviytymistd arjessa ja toimintakykyd (THL: Toimintakyky 2018).



Tdmén tutkimuksen taustalla vaikuttava vammaiskisitys perustuu vammaisuuden
sosiaaliseen malliin. Sen mukaan yhteiskunnan rakenteet aiheuttavat vammaisten
henkildiden eriarvoistumista, jota vammaisuus on. (Haarni 2006, 11). Tutkimukseni
ndkokulma on, ettd yhteiskunnassamme vallitsevien eriarvoistavien olosuhteiden vuoksi
vammaiset henkilot kohtaavat vaikeuksia toimia sen tasa-arvoisina jisenind.
Henkilokohtaisen avun tarkoitus on poistaa néitd ympériston luomia fyysisid ja henkisid
esteitd ja mahdollistaa vammaisen henkilon yhteiskunnallinen osallistuminen ja oman
elaméan hallinta. Avun tulee kattaa fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset avun tarpeet, joten

ladketieteellistikdén mallia ei kuitenkaan ole poissuljettu.

Henkilokohtaisesta avusta miirdd laki vammaisuuden perusteella jirjestettdvista
palveluista ja tukitoimista (380/1987) ja sen 8 §. Vammaispalvelulainsdddantéd on
Suomessa uudistettu 2000-luvulla. Muutosten tarkoitus on vammaisten henkil6iden
osallisuuden ja yhdenvertaisuuden mahdollistaminen ja itsemédradmisoikeuden
vahvistaminen. Lainsddddnnon uudistaminen on tdlld hetkelld kesken ja uusi
vammaispalvelulaki on tarkoitus ottaa kédyttoén vuonna 2021. (Sosiaali- ja
terveysministerid 2018.) Henkilokohtaisen avun kannalta suurimmat muutokset lakiin

tehtiin vuonna 2009.

Tutkimukseni tarkoitus on tutkia henkilokohtaisen avustajan ty6td kehitysvamma-alalla.
Aluksi tarkastelen luvussa 2 ja 3 vammaisuutta ja kehitysvammaisuutta erityisesti
vammaisuuden sosiaalisen mallin médritteleménd sekd toimintakyvyn ja valtaistumisen
késitteiden kautta. Kdyn my0s lyhyesti ldpi kehitysvammaisia henkil6itd koskevaa
lainsdddantod, silld kuten edelld mainittiin, on henkilokohtainen apu lakiin kirjattu

vaikeavammaisille henkil6ille tarkoitettu palvelu.

Tamin jilkeen luvussa 4 esittelen henkilokohtaisen avun eri puolia, kuten sen laajuutta,
jarjestdmistapoja ja sithen liittyvid rajoituksia. Lisdksi tarkastelen hieman sitd, miten
henkildkohtainen apu on jarjestetty muissa Pohjoismaissa. Témin jédlkeen esitin avun
syntymisen osana laajempaa Suomen vammaispolitiikan kehitystd. Vammaispalvelulain
8 §:n kdyn tarkemmin ldpi luvussa 4.3, jossa esittelen lakiin tehdyt muutokset

henkilokohtaisen avun osalta vuonna 2009.

Luvussa 5 esitin tutkimuskysymykset, -menetelmén ja -aineiston, seki joitain aiempia
henkildkohtaisen avun aihepiiristé tehtyja tutkimuksia. Henkilokohtaista apua on tutkittu
jonkin verran Suomessa, mutta avustajien ndkokulma on jddnyt marginaaliseksi avun

jarjestelmin tai asiakkaiden kokemusten tutkimiseen verrattuna. Lukuun 6 olen koonnut



tutkimustulokset ja jakanut ne teemoittain viiteen alalukuun, jonka jélkeen olen vield
koonnut tuloksista lyhyen yhteenvedon. Varsinaisen pohdinnan olen liittdnyt jokaisen
ndiden alaluvun alle, mutta seuraavassa luvussa esittelen vield tutkimuksen kannalta

tarkeimmat johtopaétokset seké tutkimuksen luotettavuuden ja eettisyyden tarkastelun.



2 VAMMAISUUS

Vammaisten henkildiden asemaan yhteiskunnassa vaikuttaa se, miten vammaisuus ja
vammaiset henkilot ymmarretdén vallitsevan yhteiskuntakdsityksen ja ihmiskuvan
kautta. Nami nikyvidt myos vammaispolitiikassa. Ilkka Haarnin (2006, 11) mukaan
vammaisuutta  voidaan  tarkastella  viidestd  ndkokulmasta, joita  ovat
hyvintekevdisyysmalli, ihmisoikeusmalli, lddketieteellinen, sosiaalinen ja moniulotteinen
malli. Hyvantekeviisyysmalli on historiallisesti varhaisin tapa tarkastella vammaisuutta.
Mallin vammaiskisityksen mukaan vammaiset nihdddn passiivisina séddlin ja avun
kohteina, pdinvastoin kuin ihmisoikeusmallissa, jossa péddpaino kiinnittyy
oikeudenmukaisuuteen, tasa-arvoon, vapauteen ja yksityisyyteen. Yhdistyneiden
Kansakuntien vuonna 2008 voimaan astunut yleissopimus (YK:n yleissopimus
vammaisten henkildiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen pdytikirja 2015)

perustuu jalkimmaéaiseen malliin.

Useimmiten vammaisuutta selitetdén lddketieteellisen tai sosiaalisen mallin
ndkokulmista. Ladketieteellinen eli yksilollinen malli tarkastelee vammaisuutta
arvioimalla ihmisen kehoa. Vammaisuus médrittyy toimintavajeiden kautta ja
vammaispolititkassa malli keskittyy kuntoutukseen. Maailman terveysjirjesto WHO:n
vammaisluokitus /CIDH vuodelta 1980 perustuu ladketieteelliseen malliin. (Haarni 2006,

11; ICIDH 1980.)

Yksilollinen vammaisuuden malli tarkastelee vammaa ja vammaisuutta rinnasteisina, ei
toisistaan erillisind (Reinikainen 2007, 21). Toimenpiteet kohdistetaan yksiloon ja timén
suorituskyvyn parantamiseen, ja niiden arviointi toteutetaan tarkastelemalla yksilossa
olevia ongelmia ja vikoja, jotka pyritddn poistamaan ensisijaisesti lddketieteellisesti
(Vehmas 2005, 59). Naiihin toimenpiteisiin liittyvid piirteitd ovat esimerkiksi
hoidollisuus, ammattilaisten asiantuntijavalta, kontrolli ja asenteellisuus (Oliver 1996,

34).

Ladketieteellinen midrittely oli vallitseva vammaiskasityksessé lansimaissa 1800-luvulta
1900-luvun puolivéliin asti, kunnes sen kritiikiksi kehittyi sosiaalinen vammaiskésitys
(Reinikainen 2007, 30). Mallin katsotaan pohjautuvan Independent Living Movement -
litkkeeseen, joka toimi 1960-luvulla, seké brittildisen vammaisten syrjintdd ehkéisevin
Union of Physically Impaired Against Segregation -jarjestdon toimiin ja padmadriin.
(Shakespeare & Watson 1999, 13). Brittildinen Michael Oliver on nimetty
8



kirjallisuudessa  yleisesti  sosiaalisen mallin  kehittdjdksi ja  voimakkaaksi
puolestapuhujaksi (ks. esim. Reinikainen 2007; Vehmas 2005). UPIAS:n (1975)
julistuksessa vammaisuuden perusperiaatteista katsotaan vammaisilla henkil6illd olevan
elimellisten vammojen lisdksi rasitteena yhteiskunnan rakenteista aiheutuva vammaisuus.
UPIAS erottelee vammaisuuden sosiaalisena tilanteena (disability) fyysisestd
elimellisestd vammasta (impairment). Tastd lahestymistavasta on tullut perusta erityisesti
brittildiselle vammaistutkimukselle ja -liikkeelle, ja se on levinnyt muuallekin. (Vehmas

2005, 110.)

Sosiaalinen vammaiskésitys méadrittelee vammaisuuden aiheutuvan esteisté fyysisessé ja
sosiaalisessa ympéristossd. Elinympéristd ja vammaisuudesta johtuva toiminnan
vajavuus ja haitta liittyvét tiiviisti yhteen. Vammaisuutta ei voida kuvata huomioimatta
ympéristossd olevia esteitd, mahdollisuuksia ja vaatimuksia, silldi vammaisuus ei ole
muuttumaton tila, vaan se vaihtelee, ja on jokaisesta erillisestd tilanteesta aiheutuva
ongelma. (Bury 1996, 26-27; Ahponen 2008, 27). Vammaisuus on yhteiskunnan
tuottamaa, sillé siind luodaan ympérist6jé ja toimintoja, joita kaikkien ei ole mahdollista
kayttdd. Edelld mainituilla tarkoitetaan seki aineellista ettd sosiaalista ympéristod, joita
ovat esimerkiksi rakennettuun ympéristoon liittyvét tekijét, koulutus, tyd, asuminen ja
litkkkuminen (Barnes ym. 1999, 31-32; Ahponen 2008, 27). Aineettomat esteet voivat
rakentua thmisten ennakkoluuloista ja asenteellisesta suhtautumisesta. Vammaisuutta
tuottavat kulttuuriset madritteet ja kdytdnnot ovat myds ithmisten luomia. (Oliver 1996,

32-33; Teittinen 2000, 160; Ahponen 2008, 27).

Vammaisuuden sosiaalisen mallin padmaard on muuttaa yhteiskunta sellaiseksi, ettd se
palvelee mahdollisimman hyvin kaikkien jdseniensid tarpeita (Shakespeare & Watson
1999, 14, Ahponen 2008, 27). Oliverin (1996, 36-37) mukaan sosiaalinen malli ei
vastusta sairauksien ja vammojen ldédketieteellistd hoitoa, mutta korjaustoimenpiteiden

tulisi ensisijaisesti suuntautua yksilon sijasta yhteiskunnallisiin ongelmiin.

Vammaisuuden sosiaalista mallia vastaan on esitetty kritiikkid siitd, ettd se hyviksyy
thmisten vélisen erottelun vammattomiin ja vammaisiin ja olettaa vammaisten
henkiloiden asettuvan vammaiseen identiteettiin. Mallia kohtaan on esitetty myos
krititkkid siitd, ettd se pyrkii selittimddn vammaisuuden universaalisti. Liséksi mallin
kritisoijat esittdvit, ettei siind huomioida tarpeeksi ihmisten yksilollisyyttd kuten

eroavuuksia sukupuolessa ja elimellisissi vammoissa. Adrimmilleen vietynd malli



sivuuttaa ihmisen biologisten ominaisuuksien arvon vammaisuuden kokemisessa. Se ei
ota huomioon kipua ja kuolemanpelkoa ja saattaisi edeti perdti vammaisuuden

kieltimiseen (Ahponen 2008, 28; Vehmas 2005, 141-144.)

Lisdksi Simo Vehmas (2005, 145; 2006, 211-232; 2012, 303-305) esittdd, ettei
sosiaalinen malli huomioi kehitysvammaisia ja psyykkisistd ongelmista kérsivid
henkil6itd, vaan on suuntautunut fyysisesti vammaisiin. Mallin mukaan dlyllisen
kehitysvamman merkitys riippuu siitd, miten ilmié kisitetisin. Alyllisen vamman
sosiaaliset seuraukset ovat fyysisid seurauksia vahvempia ja dlyllisen vamman
kokonaisvaltaisuutta on vaikea verrata fyysisestd vammasta aiheutuviin seurauksiin.
Alyllinen vamma vammauttaa voimakkaammin ja aiheuttaa suurempia ristiriitoja
yhteiskunnassa. Mallissa ei huomioida elimellisen vamman merkitystd henkilon
yksilolliseen ja sosiaaliseen eldmddn. Kehitysvammaisten henkildiden kokemusten
huomioiminen on jddnyt vdhdiseksi sosiaalisessa vammaistutkimuksessa, silld se on
rakentunut suureksi osaksi vammaisliikkeen muotoilemien periaatteiden varaan, jotka on
luotu  useimmiten  fyysisesti ~vammaisten ehdoilla.  Monet sosiaalisessa
vammaistutkimuksessa yleistyneet teoriat eivit sovellu tutkimaan ja ymmértimédn

kehitysvammaisuutta. (Vehmas 2006, 211-212.)

Tdmidn tutkimuksen taustalla vaikuttava vammaiskdsitys perustuu vammaisuuden
sosiaaliseen malliin. Tutkimukseni nidkokulma on, ettei vammaisten henkildiden ole
mahdollista toimia yhteiskunnan tasa-arvoisina jdsenind vallitsevien eriarvoistavien
olosuhteiden vuoksi. Henkilokohtaisen avun tarkoitus on poistaa nditd ympériston luomia
fyysisid ja henkisid esteitd ja mahdollistaa vammaisen henkilon yhteiskunnallinen
osallistuminen ja oman eldmén hallinta. Avun tulee kattaa fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset

ja fyysiset avun tarpeet, joten ladketieteellistadkddn mallia ei kuitenkaan ole poissuljettu.

WHO:n vuonna 2001 hyviaksymé ICF-luokitus (2013, 10) perustuu vammaisuuden
moniulotteiseen malliin. ICF keskittyy tautien sijasta terveyden maéérittelyyn ja siind
kuvataan vammaisuutta kuuden osa-alueen avulla. Namai ulottuvuudet ovat 1. ruumiin tai
aistien toiminnassa tai rakenteessa esiintyvd poikkeavuus, 2. ndistd aiheutuva
toiminnallinen poikkeavuus, 3. osallistumisen rajoite, 4. toiminnallinen rajoite tai haitta,
5. esteet ympdristossd ja 6. edistdvit tekijat ymparistossd (ks. myos Haarni 2006, 11).

Toisaalta Vehmaksen (2005, 113) mukaan tdmékin luokittelu painottuu edelleen
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ladketieteellisesti ja korostaa yksilon viallisuutta, joten se on vain ndenndisesti erilainen

verrattuna yksilolliseen malliin, johon etdisyyttd pyritdén ottamaan

Haarni (2006, 11-12) esittdd vammaisuuden eri tulkintamallien vaikuttavan toisiinsa niin,
ettd lopputuloksena tulevaisuudessa saattaisi syntyd sellainen kokonaisvaltainen
vammaisuuden moniulotteinen selitysmalli, jossa yhdistyisivét biologinen, psykologinen
ja sosiaalinen sekd my0s emotionaalinen, ruumiillinen ja yhteiskunnallinen ulottuvuus.
Haarni toteaa kuitenkin, ettd sosiaalipolitiikassa niin muualla Euroopassa kuin myos
Suomessa on edelleen yleisimmin kéytossd lddketieteellispohjaiset, yksilollistavét

vammaisuuden méairitelmat.

2.1 Toimintakyky

Toimintakyky kattaa yksilon fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset mahdollisuudet selviytyd
omassa elinympdristossddn sellaisista eldmédn toiminnoista, jotka ovat itselle
merkityksellisid ja valttdmittomid. N&itd ovat muun muassa itsestd ja toisista
huolehtiminen, vapaa-aika, ty0 ja opiskelu. Ympariston vaikutukset, jotka voivat olla
kielteisid tai myoOnteisid, liittyvdt toimintakyyn. Toimintakykya ja selviytymistd arjessa
voidaan tukea elinympairistossd esiintyvilld tekijoilld, kuten erilaisilla palveluilla tai
muiden ihmisten avulla. Toimintakyky voidaan esittdd tasapainoisena tilana, jossa
yhdistyy elin- ja toimintaympéristd sekd yksilon omat kyvyt ja tavoitteet. (THL:
Toimintakyky 2018.) WHO:n (ICF 2013, 3) mukaan toimintakyky on véljd yldkisite ja
silld tarkoitetaan kaikkia elimellisid toimintoja, toimintoja yksil6tasolla sekéd osallisena
olemista omassa eldmaéntilanteessa. Yksilotason toiminta on kaikkea sitd, mitd henkilo,
jolla esiintyy puutosta jossain kehon rakenteessa tai toiminnassa, sairautta tai toiminnan

hairioté, tekee ja voi tehda. (Kaski ym. 2012, 15.)

Toimintakykyi ja toimintarajoitteita kuvataan useilla toimintamalleilla, jotka jakautuvat
yleisesti lddketieteellisiin ja sosiaalisiin malleihin. Lééketieteellisessd mallissa
toimintarajoitteita tarkastellaan henkilokohtaisena ongelmana, jonka aiheuttaja on tauti,
trauma tai muu fyysinen tai psyykkinen vaiva, johon tarvitaan ammattilaisten suorittamaa
yksilollistd lddketieteellisti hoitoa. Rajoitteisiin  kohdistuva hoito tai yksilon

sopeuttaminen ja tdmén kdytoksen muuttaminen ovat keinoja hallita toimintarajoitteita.
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Téssd mallissa ladketieteelliset hoitotoimenpiteet ovat keskiossa ja politiikan tasolla asiaa

hoidetaan pidasiassa muuttamalla tai uudistamalla terveydenhuollon toimintaohjelmia.

Toimintakyvyn yhteiskunnallinen malli pitdd yhteiskuntaa vastuussa toimintarajoitteista,
eli kysymys on yksildiden tdydestéd integroimisesta yhteiskuntaan. Toimintarajoitteita ei
pidetd yksilon ominaisuuksina, vaan ne ovat moninaisia yhdistelmié eri tilanteista, joista
suuri osa aiheutuu yhteiskunnallisesta ymparistostd. Toimintarajoitteita hallitaan
yhteiskuntaan kohdistetuilla toimenpiteilldi ja koko yhteiskunnan tulee olla
kollektiivisesti vastuussa siitd, ettd ympdristdd muutetaan niin, ettd toimintarajoitteisilla
henkil6illa on mahdollisuus osallistua kaikkiin yhteiskunnan alueisiin. Toimintarajoitteet
Toimintakyvyn sosiaalisessa mallissa toimintarajoitteita pidetddn kysymyksend

ihmisoikeuksista ja politiikasta.

Naitd vastakkaisia malleja kiytetddn ICF-luokituksessa, jossa toimintakyvyn
tarkastelutasot on yhdistetty kiyttamélld biopsykososiaalista ratkaisua. ICF-luokituksessa
on tavoiteltu yhdistelmad, joka pystyisi tasapuolisesti kuvaamaan terveyden eri osa-
alueita ja jossa yhdistyisi biologinen, yksilopsykologinen sekd yhteiskunnallinen

nikokulma. (ICF 2013, 19-20.)

2.2 Valtaistuminen

Perinteisesti vammaisuus on néhty tilana ja tilanteena, joka on vaatinut hoitoa eri alojen
asiantuntijoilta. Vammaisilla henkil6illd on ollut muita vdhdisempi mahdollisuus
vaikuttaa omaan eldmidnsd, silld asiantuntijat sddtelevdt vammaisten ihmisten
elamankulkua ja heilld on valtaa sithen, miten vammaisia hoidetaan, mitd etuuksia he
saavat, missd he asuvat ja opiskelevat sekd miten, missé ja milloin he liikkuvat. Vallan
puute itsed koskevissa asioissa aiheuttaa vammaisten henkildiden syrjaytymistd
merkittdvidsti. Riippuvaisuus muiden ihmisten avusta vaikeuttaa itsemdirdamisoikeuden

toteumista pienissikin asioissa. (Ahponen 2006, 194; Eriksson 2008, 13.)

Monella vammaisella Suomessa syrjdytymisriski on keskiméérdistd korkeampi.
Syrjdytyminen tarkoittaa ongelmien kasaantumista, omien vaikutusmahdollisuuksien

osittaista tai tdydellistd puuttumista ja sosiaalisten suhteiden ulkopuolelle jadmista.
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Syrjdytynyt tuntee, ettei hallitse omaa eldmédnsd tai pysty vaikuttamaan itselle
tapahtuviin asioihin, ja syrjdytymisen pahentuessa saattaa myos lakata yrittdmésti
vaikuttaa niihin asioithin. Syrjdytymisen vastapainoksi yhteiskuntapolitiikassa
painotetaankin osallisuutta yhteiskunnan ja oman yhteison toimintoihin ja
syrjdytymisvaarassa olevien osallisuusmahdollisuuksien parantamista. Téysivaltaiseen
yhteiskunnalliseen osallistumiseen ja toimijuuteen sekd jokaisen ihmisen mielekkééseen
oman eldméin hallintaan kuuluu ldheisesti valtaistumisen (empowerment) XKasite.
Vammaispolitiikassa valtaistumista on kdytetty pitkddn syrjdytymisen ehkéisemiseksi
niin kansallisella kuin kansainviliselldkin tasolla. (Eriksson 2008, 13; Malm ym. 2006,

29-30.)

Kisite syntyi 1960-luvulla USA:ssa kuvaamaan vdhemmistoryhmien epdtasa-arvon ja
sorron vastaista vapauttavaa toimintaa. Valtaistumisella tarkoitetaan sellaista prosessia
tai prosessin lopputulosta, jossa ryhmén tai yksilon mahdollisuudet vaikuttaa omiin
henkilokohtaisiin, taloudellisiin ja poliittisiin voimiin vahvistuvat. Vammaisten
henkiléiden kannalta valtaistumisen merkittdvyyttd voidaan tarkastella aktiivisen
asiakkuuden ndkokulmasta, joka tarkoittaa oman ddnen kuuluviin saamista erilaisissa
laitoksissa tai palveluita kéytettdessd. Keskeisid osatekijoitd valtaistumisessa ovat yksilon
kokemus mahdollisuuksista vaikuttaa olosuhteisiin, saada enemmain valtaa eldmiin ja

saavuttaa pdamdadarid. (Jarvikoski ym. 1999, 109-110.)

Jeanne Neath ja Kay Schriner (1998, 217-228) jakavat valtaistumisprosessissa
saavutettavan vallan kolmeen eri muotoon; henkilokohtaiseen, hierarkkiseen ja
autoritaariseen seka tasa-arvoisuuteen perustuvaan valtaan. Henkil6kohtaisella vallalla
he tarkoittavat yksilon kykya tai mahdollisuutta vaikuttaa ympéristoonsd ja omalla
toiminnalla haluttujen tuloksien saavuttamista. Henkilokohtaisen vallan saavuttamisessa
on suuri merkitys yksilon psyykkisilld ominaisuuksilla. Hierarkkisella tai autoritaarisella
vallalla viitataan eriarvoiseen suhteeseen perustuvaan sosiaaliseen valtaan ja tyypillisid
tdmén vallan kiyttdjid ovat erilaiset lansimaiset organisaatiot ja yhteisot, kuten koulut,
tyopaikat ja palvelujirjestelmét. Kolmatta vallan muotoa Neath ja Schriner nimittdvat
myds egalitaariseksi vallaksi eli yhteisyyteen perustuvaksi sosiaaliseksi vallaksi. Silld
tarkoitetaan tasa-arvoisen kumppanuuden avulla tapahtuvaa mahdollisuutta hoitaa

yhteisid asioita ja saavuttaa tavoitteita.

Egalitaarisella vallalla on keskeinen asema valtaistumisessa, eikd henkilokohtainen

hallinta yksinddn ole riittdvd. Egalitaarinen ja henkilokohtainen valta kehittyvét
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vuorovaikutuksessa, silld toimiminen kohti yhteisid pddmadrid tukee yksilollisen
hallinnan tunteen kasvamista ja yksilollinen hallinnan voimistuminen mahdollistaa
yhteisiin  tavoitteisiin  pyrkimisen. Yhdessd toimiminen yhteisten tavoitteiden
saavuttamiseksi kyseenalaistaa my0s usein olemassa olevia hierarkkisia valtarakenteita,

ja ndin ollen kaikilla kolmella vallan tilalla on osansa valtaistumisen prosessissa.

Palvelujdrjestelmin ja kuntoutuksen omaksumassa valtaistumisen késityksen keskiossi
ovat valtaistumisen fyysiset ja psyykkiset ominaisuudet, toisin sanoen henkilokohtainen
hallinta ja fyysinen itsendisyys. Tassd edellistd yksilollisemmassa ja kapea-alaisemmassa
valtaistumisen kisityksessd vdhemmaille huomiolle jdévit valtaistumisen laajemmat
sosiaaliset ulottuvuudet tai merkitykset. Sisdisid edellytyksid yksilon valtaistumiselle
yhteiskunnan tasolla ovat julkisen toiminnan kautta vélittyvit asenteet ja arvot, jotka
ndkyvit esimerkiksi  tyOhonottokdytdnndissd ja  arkkitehtonisten ratkaisujen
suunnitteluissa. Lainsdddéntd ja erilaiset sosiaaliset ja fyysiset rakenteet puolestaan

luovat valtaistumiselle sen ulkoisen ympériston. (Jarvikoski ym. 1999, 118.)

Palvelujérjestelmissd ovat tavoitteina valtaistuminen, asiakasléhtdisyys ja asiakkaan
itsendinen paatoksenteko. Néiden késitteiden merkitykset voivat olla kuitenkin erilaiset
vammaisten henkildiden ja palvelujarjestelmien ndkokulmista riippuen. Esimerkiksi
itsendisyys merkitsee vammaisille ihmisille itselleen usein mahdollisuutta pdattda omista
asioistaan, kun taas auttamisty6td tekeville se useimmiten tarkoittaa 1dhinnd fyysisti
riippumattomuutta  tai  itsendistd  selviytymistd  pdivittdisistd  toiminnoista.
Palvelujérjestelmissd valtaistumismahdollisuuksia luovien kéytdntdjen omaksuminen
edellyttdd auttamistyotd tekevien ja asiantuntijoiden vakiintuneiden stereotypioiden
tunnistamista ja poistamista, silld usein auttamistydlle on ominaista hoivaavat tydotteet
sekd holhoavat asenteet, jotka tukemisen sijasta saattavat heikentdd yksilon

mahdollisuuksia valtaistumiseen. (Jarvikoski ym. 1999, 114.)

Laheinen termi valtaistumiselle on eldmdnhallinta. Jeja-Pekka Roos (1987, 65-66) jakaa
sen kahteen osaan; sisdiseen ja ulkoiseen. Sisdiselld eldménhallinnalla tarkoitetaan
yksilon selviytymisen tunnetta, henkisid voimavaroja seké sopeutumiskykya, ja se syntyy
usein haastavissa eldménolosuhteissa. Se merkitsee sitd, ettd yksild pystyy sopeutumaan
sisdllyttden elamiinsd dramaattisiakin tapahtumia. Tavoitteiden asettaminen ja kyky
ponnistella niiden saavuttamiseksi kuuluvat vahvaan sisdiseen eliménhallintaan. Siséistd
eldménhallintaa on opeteltava vihitellen ja jo lapsuudesta 1dhtien. Se on yksilén oma

subjektiivinen tunne, jota vastoinkdymiset eivit valttaméttd horjuta.
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Ulkoisella eldménhallinnalla tarkoitetaan kohtalaisen vakaata ja ennustettavaa
eliménkulkua ja aineellista turvallisuutta. Helpoimmillaan ulkoinen eldménhallinta on
sitd, ettei mitddn yllattdvaa ja yksilon eldméaa suuresti muuttavaa ole esiintynyt ja pitkélle
kehittyneena sité, ettd yksilon itsensd asettamat tavoitteet ja eldmén tarkoitusperit ovat
lahes katkeamatta toteutuneet. Téhdn hallintaan vaikuttavat suuresti sukupolvi,
sukupuoli, ammatti ja koulutus. Eldmén ulkoinen hallinta on siis olemista henkisesti ja

aineellisesti turvatussa asemassa.

Vammaisuus vaikeuttaa ulkoista ja usein my0s sisdistd eldménhallintaa. Eldiménhallinta
tai sen puuttuminen vaikuttaa koko eldmddn. Useimmat ihmiset saavuttavat
eldménhallinnan tunteen vasta kovan ponnistelun jilkeen, mutta timékaén ei ole tdysin
varmaa. Olennaista eliméinhallinnassa on se, ettd yksilo tuntee voivansa vaikuttaa omaan
elaméénsd, pitdd sitd mielekkddnd ja on valmis ponnistelemaan itselle tirkeiden asioiden

ja arvojen puolesta. (Roos 1987, 66—67.)
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3 KEHITYSVAMMAISUUS

Termilld kehitysvamma tarkoitetaan ymmaértdmis- ja kdsityskyvyn alueella sijaitsevaa
vammaa. Kehitysvammaisuuden  kuvaaminen on  perinteisesti  perustunut
dlykkyysosamééran mittaamiseen, vaikka dlykkyys on vain osa yksilon persoonallisuutta.
Suomen laki kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977) ja sen 1§ madrittelee
kehitysvammaiseksi henkilon, jolla on henkisessd kehityksessd tai toiminnassa héirigitéd
tai esteitd, jotka johtuvat vammasta, sairaudesta tai viasta, jotka ovat joko synnynnésii tai
saatu kehitysidssi, ja jonka palveluntarve ei toteudu muulla lainsdddédnnolld. Vammalla
viitataan sellaiseen psyykkiseen tai fyysiseen puutteellisuuteen, jonka vuoksi yksilon
suorituskyky on muuttumattomasti rajoittunut. Suomessa kehitysvammaisuuden
kriteereind pidetddn matalan dlykkyysosamédrdn (<70) lisdksi ikdtasoa heikompaa
sosiaalista selviytyvyyttd ja ndiden molempien kriteerien esiintymisti ennen

kahdeksaatoista ikdvuotta. (Malm ym. 2006, 165).

Amerikkalainen kehitysvammajérjestd American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities (AAIDD) luonnehtii kehitysvammaisuutta toimintakyvyn
rajoitusten kautta. Se esittdéd kehitysvammaisuuden méérittyvéan keskimééraistd alemman
toimintakyvyn lisdksi rajoituksista vdhintddn kahdella seuraavilla itsendisen eldmén
taitojen alueilla; kommunikaatiossa, sosiaalisissa taidoissa, omatoimisuudessa,
kodinhoidossa, yhteisossé liikkkumisessa, itsesddtelyssd, terveydessé ja turvallisuudessa,
vapaa-ajassa ja tyOssd tai kirjallisissa taidoissa. Lisdksi kehitysvammaisuus ilmenee
ennen 18 ikdvuotta. AAIDD:n médrittelyssd dlyllinen kehitysvammaisuus n#hdédn
vuorovaikutuksena élyllisten ja adaptiivisten taitojen ja ympdriston vililld ja
kehitysvammasta on sitd vihemmin haittaa jokapdivdisessd selviytymisessd, mitd
paremmin yhteiskunta huomioi ihmisten erilaiset tarpeet. Itsendisen eldmén taitoja
tukemalla voidaan vidhentdd vamman aiheuttamia haittoja, ja yksilollinen ja
tarpeenmukainen tuki ja palvelut auttavat itsendiseen ja tasapainoiseen eldmédn
yhteiskunnan tasa-arvoisena jdsenend. (Malm ym. 2006, 165.) AAIDD nimettiin
uudelleen kehitysvammaisuutta kuvaavan terminologian muutoksen myota vuonna 2007,
jolloin korvattiin aiemmin kdytdssd ollut nimitys American Association on Mental
Retardation (AAMR) (Aikis 2007, 6). Markus Kasken (2012, 16) mukaan my&hempi

kasite tulee ldhelle Suomessa kaytettavad dlyllisen kehitysvammaisuuden késitetta.
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WHO:n tautiluokitus /CD-10 (2016) méérittdad alyllisen kehitysvammaisuuden tilaksi,
jossa henkinen suorituskyky on kehitykseltdan puutteellista tai estynyt. Puutteet koskevat
etenkin kehitysidssd ilmaantuvia taitoja, kuten motorisia, kognitiivisia, kielellisid seka
sosiaalisia  taitoja, jotka  vaikuttavat yleiseen  suorituskykyyn.  Alyllisen
kehitysvammaisuuden voidaan diagnosoida ilmentyvén joko yksin tai jonkin psyykkisen

tai fyysisen tilan kanssa yhdessd (Malm ym. 2006, 165).

Suomessa kaytetddn kehitysvammaisuuden méérittelemisessa tautiluokituksen mukaista
jaottelua lievddn, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvddn dlylliseen kehitysvammaisuuteen.
Lievéssd dlyllisessd kehitysvammaisuudessa dlykkyysosamdird on aikuisella 50 ja 69
vililla, henkiseksi idksi mééritetddn 9—12 vuotta. Tdma aiheuttaa todennékoisesti joitain
oppimisvaikeuksia koulussa, mutta osa aikuisista pystyy tyoskentelemddn ja pitimédn
ylla hyvié sosiaalisia suhteita ja osallistumaan yhteiskuntaan. Keskivaikeassa dlyllisessi
kehitysvammaisuudessa dlykkyysosamééra on aikuisella 35—49 ja henkinen ikd on 6-9-
vuotiaan  tasolla. T&md johtaa todenndkdisesti lapsuudessa  merkittiviin
kehitysviivistymiin, joista huolimatta yksilon on mahdollista saavuttaa jonkin asteista
itsendisyyttd itsestddn huolehtimisessa sekd riittdvdit kommunikaatio- ja koulutaidot.
Aikuisidsséd tarvitaan vaihtelevan asteista tukea ja apua yhteiskunnassa eldmiseen ja
tyoskentelyyn. Vaikeassa dlyllisessd kehitysvammaisuudessa aikuisen henkilon
dlykkyysosaméddrd on 20-34 ja henkinen ikd 3—6-vuotiaan tasolla. Téamai
kehitysvammaisuuden aste johtaa todennékoéisesti jatkuvan tuen ja avun tarpeeseen.
Syvén dlyllisen kehitysvammaisuuden mééritelty dlykkyysosamdird on aikuisella alle 20
ja henkinen ikidtaso alle 3—vuotiaan, mikd aiheuttaa huomattavia rajoituksia itsestd
huolehtimisessa, kommunikoinnissa ja liikkkumisessa. (Tautiluokitus ICD-10, 2016.)
Aikuisen kehitysvammaisen henkilon dlylliselld kehitysiélld ei tarkoiteta sitd, ettd tima
toimisi kaikilla tavoin kuin esimerkiksi 9—12-vuotias, vaan dlylliselld kehitysidlla
viitataan ajattelun abstraktisuuden tasoon. Sosiaaliset ja kdytidnnolliset taidot ovat
aikuisella kehitysvammaisella usein paremmat kuin luokittelun mukainen dlykkyysika.

(Arvio 2011, 22.)

Kehitysvamma-késite on Suomessa vakiintunut tarkoittamaan élyllistad kehitysvammaa.
Ruotsissa vastaava késite on utvecklingstorning tai forstandshandikapp. Isossa-
Britanniassa laajassa kadytossd on learning disability -kidsite, joka suomeksi katsotaan
tarkoittavan 1dhinné oppimisvaikeuksia kuten lukihdiri6td. Muualla Euroopassa suositaan

késitettd intellectual disability. Pohjois-Amerikassa on hyviksyttyd kédyttdd uudemman
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developmental disability -Kasitteen rinnalla edelleen késitettd mental retardation, jota
Euroopassa pidetddn viheksyvéni. Latinankielinen termi on retardatio mentalis. (Arvio

2011, 13.)

Kehitysvamma diagnosoidaan yleensd kouluikdidn mennessd, mutta viimeistddan 17
vuoden idssd. Kehitysvammadiagnoosi voidaan asettaa myos nuorelle aikuiselle, mikali
kehitysvamman katsotaan olleen ilmeinen ennen 18 vuoden ikdd. (Arvio 2011, 12.)
Diagnoosin pohjalta arvioidaan yksilon tarpeet, joiden pohjalta laaditaan erityishuolto-
ohjelma ja kuntoutussuunnitelma. Erityishuolto-ohjelma on pddtds erityishuoltona
annettavista palveluista ja se méérittdd erityishuollon osuuden kuntoutuksessa. (Malm

ym. 2006, 166.)

3.1 Kehitysvammaisuuden esiintyminen

Kehitysvammaiset muodostavat suurimman vammaisryhmén. Kehitysvammaisten
henkildiden tarkkaa lukuméérdé on vaikea arvioida, mutta ldnsimaissa ja my0s Suomessa
on tutkimusten mukaan noin 1 % viestostd kehitysvammaisia. Suomessa arvioidaan
olevan yli 50 000 henkil6d, joilla on élyllinen kehitysvammaisuus. Niistd henkilGistd
noin 54 % on miehid ja 46 % naisia. Sukupuolijakauma on samansuuntainen kaikissa
ldnsimaissa, vaikka naisia on pidemmaén elinikénsi vuoksi kaiken kaikkiaan enemmén
kuin miehid. Kehitysvammaisuuden suurempi esiintyvyys miehilld selittyy muun muassa
kehitysvammaisuutta aiheuttavien perinnéllisten tautien periytymistavasta, esimerkiksi
autismikirjon héiriét ovat miesten keskuudessa 3—4 kertaa yleisempid kuin naisilla, ja
poikiin kohdistuvien tapaturmien suuremmasta lukumiérastd. Kela ja sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelut laskevat kehitysvammaisten henkildiden mééridksi Suomessa
35000 eli noin 0,67 % videstostd. Kehitysvammalain perusteella annettavan
erityishuollon palveluihin oikeutettuja on noin 27 00 henkil6d eli 0,52 % véeston
lukuméérdstd. (Arvio 2011, 13-15; Kaski ym. 2012, 21-22; KV-tietopankki:

Kehitysvammaisuus 2018).

Alyllisen kehitysvammaisuuden kokonaisviestdssi arvioitujen lukujen ja hallinnollisten
palvelujen perusteella arvioitujen lukujen vililld on melko suuri ero. Tdhédn on osittain
syynéd kaikkein vaikeimmin vammautuneiden alhainen elinikd, mikd merkitsee sitd,

etteivdt he ehdi pédsti erityishuollon piiriin. Toinen syy lienee se, ettei suurelle joukolle
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henkilditd, joilla on laaja-alaisia oppimisvaikeuksia, haeta erityishuoltoa. Naistd
henkildistd suurin yksittdinen ryhmé ovat alle kouluikdiset lapset, joilla osalla ei
kehitysvammaisuutta ole vield todettu tai sitd ollaan vasta tutkimassa. Osaa alle
kouluikdisistd lapsista myOs hoidetaan ja kuntoutetaan erityishuollon ulkopuolella,
useimmiten keskus- tai yliopistosairaaloissa. Lisdksi on olemassa vanhempia, jotka
karttavat erityishuoltoa asenteidensa vuoksi ja haluavat hoitaa lapsensa itse ilman
ulkopuolista apua usein pitkidlle keski-ikddn. Osaltaan tarvetta kadyttdd erityishuollon
palveluja on vdhentdnyt koko viestolle suunnattujen palvelujen jatkuva kehittdminen.
(Kaski ym. 2012, 22.) Voidaan myds olettaa, ettd lievimmin kehitysvammaisia j&a
palveluiden ja tukien ulkopuolelle. Vanhemmissa ikdluokissa saattaa olla henkildité,
jotka nuoruudesta alkaen ovat tiyttineet kehitysvammakriteerit, mutta jotka ovat riittdvan
hyvien omatoimisuustaitojen ja sosiaalisten taitojen avulla suoriutuneet suhteellisen
itsendisesti arjessa ldheistensd avulla. Kehitysvammakriteerit tayttdvdan henkilon
paddiagnoosi voi my0s olla kehitysvamman sijaan esimerkiksi vaikea CP, lapsuusidn

autismi tai laaja-alainen tai monimuotoinen kehityshiirid. (Arvio 2011, 13.)

3.2 Lainsaadanto

Kaikkia vammaisia henkiloitd koskevan lainsddddanndn perustana ovat Suomea sitovat
kansainviliset ihmisoikeussopimukset ja niissd sdddetyt ihmisoikeudet sekd
perustuslaissa turvatut perusoikeudet. Vammaisten henkildiden oikeuksien nikdkulmasta
tarkasteltuna kansainvélisistd sopimuksista merkittdvid ovat muun muassa YK:n
vammaissopimus ja Euroopan neuvoston hyviksyméat Euroopan ihmisoikeussopimus ja
Euroopan sosiaalinen peruskirja. Lisdksi Euroopan unionin perusoikeuskirjaan on kirjattu
EU:n alueella voimassa olevat perusoikeudet. (Tukiliitto: Perus- ja ihmisoikeudet 2018;

Muut ihmisoikeussopimukset 2018.)

Yksi keskeisistd ihmisoikeussopimuksista on vuonna 2006 YK:n yleiskokouksessa
hyvéksytty vammaisten henkildiden ihmisoikeuksia koskeva yleissopimus, joka astui
kansainvélisesti voimaan vuonna 2008. Suomi allekirjoitti sopimuksen maaliskuussa
2007, mutta virallisesti se saatettiin voimaan vasta kesdkuussa 2016. Yleissopimuksen
tarkoitus on edistdd ja turvata vammaisten henkildiden tdysimittaiset ja tasa-arvoiset
perusvapaudet ja ihmisoikeudet ja ndiden lisdksi lisdtd vammaisten henkildiden

synnynndisen arvon kunnioittamista. (YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden
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oikeuksista ja  sopimuksen valinnainen pdytdkirja 2015, 1-16.) YK:n
vammaissopimuksen ratifiointi eli voimaan saattaminen edellytti muutoksia kansallisen
lainsddddannon tasolla muun muassa itsemddrddmistd ja sen rajoittamista koskevassa
lainsddddnnossé. Itsemidrddmistd koskeva lainsdddantd on vuonna 2016 saatettu YK:n
vammaissopimuksen  edellyttimélle tasolle tekemdilld tarvittavat muutokset

kehitysvammalakiin. (Verneri.net: Lait: Kehitysvammalaki 2018.)

Vammaisen henkilon oikeudet kansallisessa lainsdddédnndssd pohjautuvat Suomen
perustuslain 2 lukuun. Lain tarkoitus on edistié tasa-arvoa ja ehkiistd syrjintdd ja sen 6 §
madrittdd ihmiset yhdenvertaisiksi lain edessd. 19 § mukaan jokainen on oikeutettu
vélttimattoméadn toimeentuloon ja huolenpitoon. Julkinen valta on vastuussa vieston
terveyden edistimisestd ja siitd, ettd kaikki saavat riittdvit sosiaali- ja terveyspalvelut.
(Suomen perustuslaki 731/1999.) Yhdenvertaisuuslaki uudistettiin vuonna 2015.
Uudistettu laki antaa aiempaa laajemman suojan syrjinnilta ja takaa yhtildisen syrjinndn

suojan. (Yhdenvertaisuuslaki 1325/2014; Verneri.net: Lait: Yhdenvertaisuuslaki 2018.)

Yleislaissa sdddetyt palvelut ovat ensisijaisia erityislain perusteella myonnettiviin
palveluihin ndhden. Yleislain palveluiden ollessa riittdimédttomid on henkild oikeutettu
erityislain mukaisiin palveluihin. Térkeimpid kehitysvammaisia henkilditd koskevia
erityislakeja ovat laki vammaisuuden perusteella jérjestettivisti palveluista ja
tukitoimista (380/1987) sekéd kehitysvammaisten erityishuollosta annettu laki (519/1977).
Kéytdnnossd useimmissa kehitysvammaisten henkiloiden tapauksissa sovelletaan
kehitysvammalakia, silld sitd toteuttavan erityishuollon palvelut ovat asiakkaalle
useimmiten maksuttomia. Erityislait toteuttavat edelld mainittuja ihmisoikeussopimusten
mukaisia thmisoikeuksia ja perustuslain perusoikeuksia. Lakeja on tulkittava perus- ja
thmisoikeusmyonteisesti, eli niiden on sovittava mahdollisimman hyvin yhteen perus- ja

ihmisoikeussdannosten kanssa.

Yksi keskeisistd 1dhtokohdista palveluja jérjestettdessd on yleis- ja erityislain véliseen
suhteeseen liittyvd normaalisuuden periaate. Vammaiselle henkildlle pyritddn
tukitoimien ja palvelujen avulla takaamaan mahdollisuus pdédstd muiden kanssa samaan
asemaan seké toimia yhteiskunnassa sen tiysivaltaisena jdsenend yksilollisten kykyjensa,
ikdnsd, ja kehitystasonsa mukaisesti. Erityislakeihin turvaudutaan, jos yleislakien

mukaiset palvelut ja tukitoimet eivét ole riittdvéat timén toteuttamiseen. Erityislakien
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tarkoituksena on seké toteuttaa tasa-arvoa ettd ehkdisté ja poistaa mahdollisia haittoja ja

esteitd, joita vammaisuus aiheuttaa. (Tukiliitto: Muu lainsdadantd 2018.)

Haettaessa ja  myoOnnettdessd  tukitoimia ja  palveluja, jotka perustuvat
vammaispalvelulakiin, arvioidaan vammaa ja siitd aiheutuvaa haittaa. My0s se, miten
vammasta aiheutuvia haittoja voitaisiin poistaa, ja miten mahdollistaa henkilon
osallistuminen jokapdividiseen eldméédn, on huomioitava. Lahtokohtana on vammaisen
henkilon tasavertaisuus vammattomien henkildiden kanssa. Vammaispalvelulain
taustalla vaikuttaa késitys vammaisuudesta tilana, joka syntyy ympériston suhteesta
yksilon rajoituksiin. Vammaisilla henkil6illa mahdollisuudet toimia ovat muita enemmén
riippuvaisia palvelujen saatavuudesta ja ympériston rakenteista. Kuitenkaan pelkistdan
toimenpiteilld, jotka kohdistetaan toimintaympéristoon ja palvelujen joustavuuden ja
saavutettavuuden kehittdmiseen, ei voida poistaa kaikkia vammaisuudesta aiheutuvia
esteitd tai haittoja. Tukitoimet ja palvelut tulee kohdistaa myds vammaisen ja hinen
perheensd tukemiseen, jotta yksilolliset toimintaedellytykset paranisivat. Lisdksi muiden
ihmisten asenteet vaikuttavat siihen, toteutuuko vammaisen henkilén tasa-arvo
asumisessa, tyOnsaannissa, koulutuksessa ja yhteiskunnallisessa osallistumisessa.
Asenteisiin  voidaan vaikuttaa parhaiten mahdollistamalla vammaisille henkil6ille
yhdessd muun véeston kanssa eliminen ja toimiminen. Tasa-arvon mukaisesti
vammaisten henkildiden mahdollisuudet saada kohtuullinen miird omatoimiseen
suoriutumiseen tarvittavia erityispalveluja ja tukitoimia on turvattava valtakunnallisesti

yhdenmukaisella tavalla. (Vammaispalvelujen késikirja: Itsendisen eldmén tuki 2018.)

Mikédli  henkilon tarvitsema palvelu tai tukitoimi voidaan myoOntdd sekd
vammaispalvelulain ettd kehitysvammalain nojalla, on ensimméiinen ensisijainen.
Kehitysvammaiset  henkilot ovat oikeutettuja  kehitysvammalain  perusteella
myOnnettiviin palveluihin silloin, jos vammaispalvelulain méiérittelemét palvelut eivit
ole tarkoitukseen sopivia tai riittdvid. (Tukiliitto: Muu lainsddadanto 2018.) Esimerkiksi
kehitysvammaisten henkildiden yksilolliset tarpeet huomioiva palveluasuminen,
perhehoito sekéd vaativa ja monialainen erityisosaaminen ja ymparivuorokautinen hoito ja
valvonta ovat palveluja, jotka jérjestetdfin  kehitysvammalain  perusteella

(Vammaispalvelujen kisikirja: Erityishuolto-ohjelma ja palvelusuunnitelma 2018).

Vammaispalvelulain perusteella madrdytyvét palvelut erotellaan méérarahasidonnaisiin

palveluihin ja subjektiivisiin oikeuksiin perustuviin palveluihin. Subjektiivisella
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oikeudella viitataan siihen, ettd kunta on velvollinen jirjestimidn kyseistd palvelua
asiakkaan tdyttdessi lain tai asetuksen madrittimét palvelun myontdmisedellytykset. Osa
palveluista on erityisesti tarkoitettu vaikeavammaisten henkildiden kayttoon.
Vammaisuus tai vaikeavammaisuus méérittyy jokaisen haettavan palvelun tai tukitoimen
kohdalla erikseen. Vammaispalvelulaista poiketen kehitysvammalaissa ei ole téllaista
rajausta. Vammaispalvelulaki sisdltdd sellaisia palveluja, joita ei kehitysvammalain
perusteella yleensd myonnetd, kuten esimerkiksi kuljetuspalvelut ja asunnon muutostyot.
Kehitysvammaisilla  henkil6illd on kuitenkin oikeus kyseisiin  palveluihin.
Vammaispalvelulain perusteella vaikeavammainen henkilolldi on my0s oikeus
henkilokohtaiseen apuun pdivittdisissd toimissa kotona ja kodin ulkopuolella.
Henkilokohtaisesta avusta sddtdd lain 8 §. (Laki vammaisuuden perusteella jirjestettiavista

palveluista ja tukitoimista 380/1987; Verneri.net: Lait: Vammaispalvelulaki 2018).

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta mé&érdd erityishuollon jirjestimisestd,
ohjauksesta ja valvonnasta. Kehitysvammalain mukaisesti erityishuollon palveluihin ovat
oikeutettuja henkil6t, joiden henkinen kehitys tai toiminta on estynyt tai héiriintynyt
johtuen sairaudesta, viasta tai vammasta, joka on synnynnéinen tai saatu kehitysidssé, ja
joiden tarvitsemia palveluja ei voida jdrjestdd ensisijaisesti sosiaalihuoltolain tai
toissijaisesti muiden erityislakien kuten vammaispalvelulain avulla. Vammalla viitataan
psyykkiseen tai fyysiseen vajavuuteen, joka vaikuttaa pysyvisti ja rajoittavasti yksilon
suorituskykyyn. (Vammaislainsdadannon uudistamistyoryhmén loppuraportti 2015, 25;

Kaski ym. 2012, 15-16.)

Kehitysvammalaissa painottuu jokaisen erityishuollon piirissad olevan kehitysvammaisen
henkilon oikeus tdydelliseen osallistumiseen yhteiskunnassa. Toiveet, mielipiteet ja
yksiloiden erilaiset tarpeet tulee huomioida, ja mahdollisuus osallistumiseen ja omiin
asioihin vaikuttamiseen tulee turvata. Kehitysvammaisen henkilon itsemddradmistd on
vahvistettava ja itsendistd suoriutumista tuettava. (Verneri.net: Lait: Kehitysvammalaki

2018.)

Kunnat ovat velvollisia jarjestiméén lakiin perustuvaa erityishuoltoa. Sen tehtdvanéd on
lisatd paivittdisissd toiminnoissa selviytymistd ja sopeutumista yhteiskuntaan. Lisdksi
erityishuollon tulee turvata toimeentulo ja tarvittu hoito ja huolenpito. (Laki
kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977). Jokaiselle erityishuollon piirissd olevalle

asiakkaalle laaditaan yksilollinen erityishuolto-ohjelma (Eho). Erityishuolloksi
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madritellddn kaikki sellaiset palvelut, joita myonnetdidn kehitysvammalain perusteella
erityishuoltona, kuten esimerkiksi tyo- ja  pdivdtoiminta, asumispalvelu,
tukihenkilotoiminta ja kuntoutusohjaus. Kaikkien erityishuoltona annettavien
palveluiden sisélto, tavoitteet ja niiden toteuttamistapa sekd pdivamadrd erityishuolto-
ohjelman tarkistamiselle on kirjattava erityishuolto-ohjelmaan. (Laaksonen 2007, 253.)
Kehitysvammalain  mukaisista  palveluista vastaa kunnan sosiaalitoimi tai

erityishuoltopiiri (Vammaispalvelujen kisikirja: Yleislaki ja erityislaki 2018.)

3.3 Vammaispalvelulain ja kehitysvammalain uudistukset

Vammaisia henkilGité ja heiddn palvelujaan koskevaa lainsdédantda on uudistettu 2000-
luvulla wuseasti. Télld hetkelld sosiaali- ja terveysministeridossd valmistellaan
lakiuudistusta, jonka on tarkoitus yhdistdd nykyiset vammaispalvelulaki ja
kehitysvammalaki uudeksi vammaispalveluja koskevaksi erityislaiksi. (Sosiaali- ja

terveysministerio 2018.)

Vammaislainsdédddnnon uudistaminen aloitettiin jo noin 20 vuotta sitten, jolloin sosiaali-
ja terveysministerid asetti vammaistyOryhmén laatimaan selvityksen toimista, joilla
voitaisiin vahvistaa vammaisten henkiloiden toiminta- ja tydkykyd, kuntoutusta ja
omatoimisuutta. Tydryhmén esitykset eivit toteutuneet, mutta raportti aloitti dialogin
vammaispolitiikan ja vammaispalvelujen kehittimistarpeesta, jonka seurauksena vuonna
2006 valtioneuvosto antoi ensimmadisen vammaispoliittisen selonteon. Sosiaali- ja
terveysministeri0  aloitti  tavoitteellisen  valmistelun ~ vammaislainsddadannon
uudistamisessa 2000-luvun alussa, jolloin hallitusohjelmaan kirjattiin vaikeavammaisten
henkildiden tulkkipalvelujen ja henkilokohtaisen avustajajirjestelmén kehittiminen seka
vammaispalvelulain ja kehitysvammalain yhteensovittaminen. Vammaispalvelulakia
uudistettiin pdiviatoiminnan ja tulkkipalvelun osalta vuonna 2007 ja seuraavalla
hallituskaudella sddnnoksid liséttiin  1.9.2009 alkaen. Né&mi sdénnokset koskivat
palvelutarpeen selvittdmistd, palvelusuunnitelman laatimista sekd méaérdaikaista
paitoksen tekemistd. Samalla henkilokohtaisen avun palvelua muutettiin
monipuolistamalla sen jérjestimistapoja ja sddtdmailld se kuuluvaksi kunnan erityisen
jarjestamisvelvollisuuden piiriin. Lain uudistuksia henkilokohtaisen avun osalta

kisittelen tarkemmin luvussa 4.3.
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Uudistusten pdédmaérana oli kasvattaa vaikeavammaisten henkildiden yhdenvertaisuutta,
vahvistaa heidin itsendisyyttdén ja lisdtd mahdollisuuksiaan osallistua yhteiskunnan eri
toimintoihin. Muita tavoitteita olivat vaikeavammaisten henkildiden perustuslaissa
sdddettyjen oikeuksien toteutuminen vélttiméttomassa huolenpidossa ja riittdvissa
sosiaalipalveluissa, vaikeavammaisten henkildiden keskindisen yhdenvertaisuuden
lisddntyminen ja vammaisten henkildiden itsemédrdédmisoikeuden vahvistaminen.
Viimeksi  mainittua  laki  toteuttaa  esimerkiksi  uudistamalla  palveluiden
menettelytapasddnnoksid niin, ettd tukitoimia ja palveluja suunniteltaessa ja niistd
paétettdessd huomioidaan vammaisten henkildiden yksildlliset avuntarpeet, mielipiteet ja
toiveet sekd eldmintilanteet aiempaa vahvemmin. Myods tukitoimien ja palvelujen
suunnitelmallisuuden lisddminen ja niiden saannin nopeuttaminen ja selkeyttiminen
vammaispalvelulain mukaisiin palveluihin ja tukitoimien kokonaisuuteen ja suhteessa
kehitysvammalakiin olivat uudistuksessa tavoitteena. (Laki vammaisuuden perusteella
jarjestettivistd palveluista ja tukitoimista annetun lain muuttamisesta 1267/2006;

Viisdnen ym. 2013, 12-13.)

Vammaispalvelulaki sdddettiin ensisijaiseksi kehitysvammalakiin ndhden. Tami oli
oleellista vammaispalvelulain ja kehitysvammalain yhdistimistavoitteen kannalta.
Ensisijaistamalla vammaispalvelulaki tuetaan kehitysvammahuollon rakennemuutosta,
jonka tarkoituksena on purkaa laitosrakenne siten, ettd laitoksissa asuvat pitkdaikaiset
asukkaat muuttavat yksilollisempdin asumismuotoon. Rakennemuutoksen lisdksi
lainsdddantd korostaa kehitysvammaisten henkildiden valinnanvapauden edistimistd ja
palveluiden yksil6llisyyttd. Vammaispalvelulain muuttuminen ensisijaiseksi on
kehitysvammaisille henkildille merkittdvd muutos ihmisoikeuksien kannalta ja
vammaispoliittisesti. Oikeudellinen yhdenvertaisuus kehitysvammaisille henkil6ille
vahvistuu ja vanhentunut jako kehitysvammaisiin ja muihin vammaisiin henkil6ihin

vihenee. (HE 166/2008, 18—-19; StVM 32/2008 vp, 4.)

Vuoden 2009 muutosten jidlkeen vammaislainsddddntd on ollut lausuntokierroksella
useamman kerran. Vuonna 2013 sosiaali- ja terveysministerion tyoryhmi selvitti
vammaisten henkildiden sosiaalihuollon erityislainsdddédnnoén uudistamisen tarvetta.
Ty6ryhmén tuli sovittaa vammaispalvelu- ja kehitysvammalaki yhteen, ja laatia uusi
vammaispalveluja koskeva erityislaki. Lain tarkoituksena oli turvata yhdenvertaiset
palvelut eri vammaryhmille. Lisdksi ty6ryhmén tuli selvittdd muut uudistamistarpeet

koskien vammaisten henkildiden erityislainsdddiantod. TyOryhmé jatti esityksensd
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sosiaali- ja terveysministeriolle 16.5.2015. (Vammaislainsddaddnnon
uudistamistyoryhméan loppuraportti 2015, 5-6.) Esityksessd keskeisid ldhtokohtia olivat
sosiaalihuoltoa koskevan lainsddddnnon kokonaisuudistuksen tavoitteet, kuten
asiakasldhtoisyys ja asiakkaan etu sekd avopalvelujen ensisijaisuus. Padmadrdnd oli
kehittdd vammaisten henkildiden edellytyksid toimia ja eldd yhteiskunnassa tasa-
arvoisesti ja turvata vammaisten henkiloiden osallisuus, itsemiirddmisoikeus sekd

valttdimaton huolenpito. (Vammaislainsddddnnoén uudistamistydryhmén loppuraportti

2015, 9-11.)

Kehitysvammalakiin tehtiin muutoksia kevéilld 2016. Kansallinen lainsdadinto oli
saatettava YK:n vammaissopimuksen mukaiselle tasolle ja ndiden muutosten jilkeen
Suomi ratifioi sopimuksen. Muutokset tulivat voimaan 10.6.2016 samaan aikaan kuin
YK:n vammaissopimus. Pddmaiédrdand oli turvata erityishuollossa olevien
kehitysvammaisten henkildiden itsemddraamisoikeus ja itsendinen suoriutuminen sekd
vihentdi rajoitustoimenpiteiden kéyttod erityishuollossa. Rajoitustoimenpiteiden kiyttoa
koskevista edellytyksistd ja menettelyistid asetettiin uudet sddnndkset. My0Os tahdosta
riippumatonta erityishuoltoa koskevia sdédnnoksid muutettiin. (Verneri.net: Lait:

Kehitysvammalaki 2018.)

Vammaislainsddddnnon uudistaminen vammaispalvelulain ja kehitysvammalain
yhteensovittamisen osalta on edelleen kesken. Hallitus on antanut esityksensd
eduskunnalle 27.9.2018. Esityksessd uuden vammaisten henkildiden sosiaalihuollon
erityispalveluja koskevan lain katsotaan turvaavan kaikkia vammaisia henkil6itd
koskevat riittdvdat ja tarkoituksenmukaiset palvelut tasavertaisesti ja vahvistavan
vammaisten henkildiden osallisuutta ja itsemddrddmisoikeutta. Uusi vammaispalvelulaki

oli tarkoitus ottaa kiyttoon 1.1.2021. (Sosiaali- ja terveysministerid 2018.)
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4 HENKILOKOHTAINEN APU

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (Vammaispalvelujen késikirja: Henkilokohtainen
apu 2018) mukaan henkilokohtainen apu on vélttimitontd apua, jota toinen ihminen
antaa. Se kohdistuu jokapiivdisiin eldmisen toimiin, jotka henkild tekisi itsendisesti,
mutta jotka vamma tai sairaus estivat. Lisdksi THL kuvaa henkildkohtaisen avun olevan
vaikeavammaisen henkilon itsendisen eldmidn mahdollistaja ja vammaispalvelulain
saatama palvelu, johon sellaisella henkil6ll4, joka tayttdd palvelun myontdmiskriteerit, on
subjektiivinen oikeus. Henkilokohtaisella avulla on tarkoitus turvata vaikeavammaisen

henkilon omien valintojen toteutuminen kodissa ja kodin ulkopuolella.

Lainsdddannossd laki vammaisuuden perusteella jérjestettdvistd palveluista ja
tukitoimista (380/1987) mairittelee henkilokohtaisen avun. Vuonna 2009 lakiin tehtiin
muutoksia henkilokohtaisen avun osalta. Sen 8 §:n mukaisesti vammainen henkilé on
oikeutettu kuntoutusohjaukseen ja sopeutumisvalmennukseen ja muihin lain tarkoituksen
toteuttamisen kannalta tarpeellisiin palveluihin. Vaikeavammaisella henkil6lla on oikeus
saada kunnan jirjestimdd kohtuullista kuljetuspalvelua ja sithen liittyvad
saattajapalvelua, tulkkipalvelua, péivdtoimintaa, henkilokohtaista apua sekd
palveluasumista, mikéli henkilo nditd valttdmatté tarvitsee sairauden tai vamman vuoksi,
jotta suoriutuisi tavanomaisista eldmén toiminnoista. (Vammaispalvelujen késikirja:

Henkil6kohtainen apu 2018.)

Laki mairittelee vaikeavammaiseksi henkilon, joka tarvitsee etenevén tai pitkdaikaisen
vammansa tai sairautensa takia toisen henkilon apua toistuvasti ja vélttiméttd, eikd avun
tarvetta aiheuta pddasiassa ikddntymisestd johtuvat toimintarajoitteet tai sairaudet.
Vammaispalvelulaki  tulkitsee  kehitysvammaiset  henkilot  vaikeavammaisiksi
henkildiksi. Kehitysvammaisista henkiloistd henkilokohtaisen avun ulkopuolelle rajataan
ainoastaan sellaiset henkil6t, joille riittdvad huolenpitoa nédilld avohuollon toimenpiteilld
el voida turvata. Myds ne vaikeavammaiset henkildt, jotka ovat asumispalvelun piirissé,
ovat oikeutettuja saamaan henkilokohtaista apua péivittiisiin toimiin kodin ulkopuolelle,
silld tavalla ja siind laajuudessa kuin vilttimattd tarvitsevat. (Vammaispalvelujen

kasikirja: Kehitysvammainen henkild ja henkilokohtainen apu 2018.)

Henkilokohtaista apua on jérjestettdvd sellainen madrd, joka on vaikeavammaiselle
henkildlle vélttiméton. Paivittdiset toimet, tyd ja opiskelu tulee turvata sellaisella
madrdlla henkilokohtaista apua kuin hakija vilttdméttd tarvitsee. Yhteiskunnallinen
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osallistuminen ja sosiaalisen vuorovaikutuksen ylldpitiminen sekd harrastustoiminta
edellyttidvit henkilokohtaisen avun maéérdksi vdhintddn 30 tuntia kuukaudessa. (Laki
vammaisuuden perusteella jirjestettivistd palveluista ja tukitoimista 380/1987.) Kyse on
vahimmaismairastd, joten tarpeen mukaisesti perustelluista syistd tuntimdird voi olla
suurempi. Erityistilanteissa voidaan myontdd apua vdhemmén kuin 30 tuntia
kuukaudessa. Naiissd tapauksissa kunnan tulee selvittdd, ettei vaikeavammaisella
henkil6lld ole tarvetta suuremmalle tuntimdardlle. (Vammaispalvelujen kasikirja:

Henkilokohtainen apu 2018.)

Avun midrén arviointi perustuu perustuslakiin, jossa on sdddetty jokaisen oikeus saada
riittdvisti palveluja ja vilttdmitontd huolenpitoa eli ihmisarvoisen elimén edellyttimaa
turvaa. Palvelujen riittdvyys arvioidaan niin, ettd l&htokohtana on sellainen palvelujen
taso, jonka avulla on mahdollista luoda jokaiselle ihmiselle edellytykset yhteiskunnassa
toimimiseen sen tdysivaltaisena jidsenenid. On huomioitava myos yksiloiden erilaiset
itsensd toteuttamisen tarpeet, silli ihmisarvoinen eldmi edellyttdd perustarpeiden

tyydyttymisen lisdksi muidenkin inhimillisten tarpeiden tdyttymista.

Arvioitaessa avun laajuutta 1dhtokohtana ovat yksilolliset tarpeet. Paivittdisiksi toimiksi
katsotaan sellaiset eldméssd tehtdvét toiminnot, joita suoritetaan pdivittdin tai sitd
harvemmin, mutta tietyilld aikavéleilld toistuen. Péivittdisid toimia ovat esimerkiksi
kodissa ja kodin ulkopuolella tehtivét paivittdiset ja yleiset asiat ja toimet, esimerkiksi
liikkkumiseen, pukeutumiseen, henkilokohtaisesta hygieniasta huolehtimiseen, ruoka- ja
vaatehuoltoon, kodinhoitoon, asioimiseen sekd lasten péivékotiin viemiseen ja lasten

péivittdisiin toimiin osallistumiseen liitettdvét toimet.

Tyotd ja opiskelua varten jirjestetiin myoOs henkilokohtaista apua. Tyo6td on
tyosuhteeseen perustuvan toiminnan lisdksi my0s yritystoiminta. Opiskeluksi katsotaan
tutkinnon tai ammatin saavuttamiseen tdhtddvd opiskelu ja sellainen opiskelu, joka
kehittdd vaikeavammaisen henkilon tyollistymisedellytyksid sekd ammattitaitoa. Lisdksi
opiskelua on kuntouttava ja valmentava opetus ja ohjaus ja esimerkiksi ammatillisissa
oppilaitoksissa, lukioissa ja korkeakouluissa opiskeleville vaikeavammaisille tulee
jarjestdd henkilokohtaista apua. Henkilokohtaista apua voi saada myos ulkomaille loma-

ja tyomatkoille.

Perusopetuksen kohdalla kunnan opetustoimi on ensisijaisesti vastuussa henkilokohtaisen

avun jarjestdmisestd. Vammaispalvelu on toissijaista perusopetukseen tarvittavan
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henkildkohtaisen avun jirjestimisessd, mutta mikéli koulutoimi ei kykene jirjestiméén
riittdvadd tai sopivaa apua, voidaan se jarjestdd myOs vammaispalvelulain nojalla.
Perusopetuslain mukaisesti vammainen ja muu erityistd tukea tarvitseva oppilas on
oikeutettu opetukseen osallistumisen edellyttdmiin maksuttomiin tulkitsemis- ja
avustajapalveluihin. Asiasta pdittdd opetuksen jdrjestdjd. Avustaminen voi kohdistua
yhteen oppilaaseen, tai useammalla oppilaalla voi olla yhteinen avustaja.

(Vammaispalvelujen késikirja: Henkilokohtainen apu 2018.)

Henkilokohtaisen avun jérjestimistapoja on kolme: tyonantajamalli, palvelusetelimalli ja
ostopalvelu. Kunnan jérjestdessd henkilokohtaista apua sen on huomioitava
vaikeavammaisen henkilén palvelusuunnitelmaan kirjattu yksilollinen avun tarve ja
elaméntilanne sekd henkilon omat mielipiteet ja toivomukset. Tyodnantajamallin
mukaisesti kunnan tulee korvata vaikeavammaiselle henkilolle kustannukset, jotka
atheutuvat  henkilokohtaisen  avustajan  palkkaamisesta.  Palvelusetelimallissa
vaikeavammainen henkild saa kunnaltaan avustajapalveluiden hankkimista varten
tarkoitetun palvelusetelin, josta on sdddetty sosiaali- ja terveydenhuollon palvelusetelistd
annetussa laissa (569/2009). Ostopalvelumallissa kunta jérjestdd henkilokohtaisen avun
vaikeavammaiselle henkildlle ostamalla avustajapalvelut yksityiseltd tai julkiselta
palvelujen tarjoajalta, tai jirjestdd palvelun joko yksin tai yhdesséd toisen kunnan tai

kuntien kanssa. (Vammaispalvelujen kasikirja: Henkilokohtainen apu 2018.)

Tyonantajavelvoitteiden kohdalta henkilokohtaisen avun jérjestelmidd on pidetty
kehitysvammaisten henkildiden kannalta ongelmallisena. Téstd avun jarjestimistavasta
hy6tyvit parhaiten sellaiset kehitysvammaiset henkil6t, joilla on valmiutta ja jo aiempaa
kokemusta omien asioiden hoitamisesta. Jarjestdmistapa sopii vain niille, jotka haluavat
ja kykenevit toimimaan tyOnantajina ja pystyvit ohjaamaan avustajaa. (Niemeld &

Brandt 2008, 88—-89).

Henkilokohtaisen avun jérjestdmiseksi laissa edellytetddn vaikeavammaisella henkil6llad
olevan voimavaroja avun sisdllon ja toteutustavan méérittelyyn. Laki maarda, ettd
vaikeavammainen henkild saa tarvittaessa apua ja ohjausta asioissa, jotka liittyvit
avustajan palkkaukseen. Henkilokohtainen avustaja ei voi olla vaikeavammaiselle
henkil6lle 1dheinen henkild, esimerkiksi perheenjdsen, ellei timén jérjestelyn katsota

olevan erityisen painavasta syystd vaikeavammaiselle henkilolle eduksi.  (Laki
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vammaisuuden perusteella jdrjestettdvistd palveluista ja tukitoimista 380/1987,

Verneri.net: Henkilokohtainen apu 2018.)

Tarvittaessa henkilokohtaisen avun voi yhdistid muihin sosiaalihuoltolain,
vammaispalvelulain tai kehitysvammalain perusteella mydnnettidviin tukitoimiin ja
palveluihin. Vaikeavammaisen henkilon palvelutarve arvioidaan aina yksilollisesti sitd
kartoitettaessa ja viimeistddn palveluista péétettdessd. (Vammaispalvelujen kisikirja:

Henkilokohtainen apu 2018.)

Vuonna 2013 THL suoritti kyselyn kunnille, joiden tulosten mukaan 47 prosenttia
kunnista oli kohdannut ongelmia henkilokohtaista apua jérjestettdessd. Kunnat nakivét
padsyyn ongelmiin olevan avustajien heikko saatavuus. Avustajien palkkaaminen koettiin
haastavaksi, ja erityisesti vaikeaksi katsottiin sellaisten avustajien saaminen, jotka
tekisivét sijaisuuksia ja alhaisia tuntimiéria. Liséksi henkilokohtaisen avun jirjestelma
koettiin monimutkaiseksi ja tyOnantajana toimiminen katsottiin olevan osalle asiakkaista

vaikeaa. (Vammaislainsdddédnnon uudistamistyéryhméan loppuraportti 2015, 60—-62.)

4.1 Henkilokohtainen apu muissa Pohjoismaissa

Tanskan katsotaan aloittaneen avustajatoiminnan kehittdmisen ensimmaisend
Pohjoismaissa. 1970-luvulla ideologia levisi sieltd muihin maihin. Pohjoismaissa oli
tdlloin jo olemassa hyvinvointivaltion palveluja, kuten kunnallista kotipalvelua,
vammaisten palveluasumista sekd laitoshuoltoa. Avustajajirjestelmin taustalla vaikutti
Independent Living -litke, joka vaati oikeuksia, itsemddrddmistd, palvelujen
valinnanvapautta ja niiden sisdllon miérittelyd. Pohjoismaiden avustajajédrjestelmissa on
yhtéldisid piirteitd, mutta minkainlaista yhtenevdd mallia ei maissa ole. Maiden
eroavaisuudet avustajajirjestelmissd liittyvdt rahoitukseen, palvelun maédréadn,

tyonantajuuteen sekd avustajan oikeuksiin.

Tanskassa tuen piiriin kuuluviin kohdistuvat tarkat kriteerit. Tuen tarpeen tulee olla
mittava, mutta avustettavien on oltava myds aktiivisia ja kyettdvd toimimaan avustajien
tyOnantajana ja vastaamaan avustajatoiminnan hallinnoinnista. Ruotsissa avustajapalvelu
on yksilollisesti oikeutettua, kohderyhma on suuri ja tuen saajiin kohdistuvat vaatimukset
toiminnan hallinnoimiseen ovat vidhdiset. Suomessa ja Norjassa avustajatoiminnan

kayttdjiin kohdistuvat tiukat vaatimukset, mutta palvelut ovat mahdollisia laajemmalle
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kayttdjairyhmélle kuin Tanskassa. Norjassa kunnat toimivat tavallisesti tydnantajina,
mutta kayttdjien kontrolloimilla osuuskunnilla on myds sithen mahdollisuus. (Heiskanen

2008, 35.)

Ruotsissa avustajajarjestelmédn alkuvaiheessa vuodesta 1994 alkaen kustannuksista
vastasi valtio. Vuodesta 1997 alkaen rahoitusvastuun ovat jakaneet valtio ja kunnat niin,
ettd kunta tarjoaa palvelun 20 viikkotuntiin asti ja sen jdlkeisistd tunneista on vastuu
valtion sosiaalivakuutuksella. Norjan avustajajirjestelmd alkoi kokeiluluontoisena
vuonna 1991. Vuodesta 1994 alkaen kunnilla oli mahdollisuus saada valtion apua
yksittdisten vammaisten henkildiden avustajapalveluihin. Vuonna 2000 tehdyn
sosiaalipalvelulain muutoksen myotd kunnat velvoitettiin jirjestiméan avustajapalveluja
muiden sosiaalipalvelujen ohella. Oikeus henkildkohtaiseen apuun tuli subjektiiviseksi,
eikd sitd voida rajoittaa vetoamalla valtionavun loppumiseen. Tanskassa laki, joka koskee
avustajajarjestelmad, on laadittu vuonna 1984, mutta jo sitd aiemmin vaikeavammaisilla
henkil6illd oli avustajia. Tanskassa valtio osallistuu avustajatoiminnasta aiheutuviin

kustannuksiin. (Heiskanen 2008, 36.)

4.2 Vammaispolitiikka Suomessa ja henkilokohtaisen avustajajiirjestelméan kehitys

Marja-Liisa Heiskasen (2013) mukaan henkilokohtaisen avustajajérjestelmén historiaa
Suomen vammaispolititkassa voidaan luonnehtia kolmivaiheiseksi; invalidihuoltolain
vaithe, vammaispalvelulain vaihe sekd vuoden 2009 tapahtuneen vammaispalvelulain
muutoksen jdlkeinen vaihe. Invalidihuoltolakia koskeva vaihe vuosina 1947-1987 ei
sisdltinyt mahdollisuutta henkilokohtaiseen avustajaan, mutta lain viimeisend
vuosikymmenend alkoi ilmaantua merkkejd avustajatoimintaa koskevista suunnitelmista.
Vuonna 1988 voimaan astunut vammaispalvelulaki avasi vammaisille uuden
mahdollisuuden henkilokohtaiseen avustajaan. Sen jédlkeen avustajatoiminta jatkui
muuttumattomana yli 20 vuotta, kunnes vuonna 2009 vammaispalvelulakiin tuli kisite
henkilokohtaisesta avusta, johon vaikeavammaisilla on subjektiivinen oikeus.
Tarkastelen seuraavaksi Suomen vammaispolititkan laajempia kehityslinjoja ja

henkil6kohtaisen avustajajirjestelmén syntyé ja vaiheita sen osana.

Heli Leppéld (2014) on tehnyt suomalaisesta vammaisuuden ja vammaishuollon

historiasta kattavan esityksen véitoskirjassaan Vammaisuus hyvinvointivaltiossa.
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Leppéldn (2014, 29-30) mukaan vammaispolititkan juuret ja tarkemmin sanottuna
invalidihuoltoa koskevat ajatukset ovat 16ydettiavissd 1930-luvun huoltopolitiikasta ja siti
koskevassa ennaltachkidisevian huollon periaatteesta. Sosiaaliturvan péédasiallinen muoto
oli sithen mennessé ollut tiukan tarveharkintainen kunnallinen kdyhéinhoito, joka oli
tarkoitettu viimesijaiseksi taloudelliseksi tueksi. 1930-luvun taitteen lama ja pula-aika
korostivat entisestddn vallitsevaa kisitystd tyonteon merkityksestd yhtend tarkeimpéni
kansalaisvelvollisuuksista, ja kdyhdinavun varassa eldmiseen liittyi erilaisia rajoituksia
muun muassa ddnioikeuden osalta. Vuonna 1936 toteutettiin huoltolakiuudistus, jonka
tavoitteena oli lopettaa kdyhéinhoito. Erityistoimenpiteet kohdistettiin sellaisiin ryhmiin,
joiden ongelmat eivit olleet taloudellisperdisid. Lastensuojelua ja irtolaisten sekd
alkoholistien huoltoa varten sdddettiin omat lakinsa. Lisdksi Suomessa sdidettiin vuonna
1935 pohjoismaisen huoltopolitiikan linjausten mukaisesti sterilointilaki, jonka tarkoitus

oli estdd tiettyjen véestoryhmien, kuten kehitysvammaisten, lisddntyminen.

Uudistettaessa huoltolakia huomiota sai myds niin sanottu vajaakykyisyyden ongelma ja
sithen liitettavét kaksi ryhmad; invalidit ja vajaamieliset. Ryhmia késiteltiin toisistaan
erillisind. Invalidien kohdalla vaadittiin heidén yhteiskunnallisen asemansa parantamista
jarjestamailld ladketieteellistd hoitoa ja lisddmailla tyomahdollisuuksia. Vajaamielisten
kohdalla keskustelu koski vajaamielisyyden aiheuttamien sosiaalisten ongelmien
minimointia. Invalidit aktivoituivat myds itse ajamaan asiaansa ja vuonna 1938
perustettiin Suomen Siviili- ja Asevelvollisuusinvalidien Liitto, jonka nimi muutettiin
vuonna 1971 Invalidiliitoksi, ja joka toimi invalidien etujen valvojana. Talvisota (1939—
1940) katkaisi ryhmid koskevan keskustelun, mutta toisaalta myos nosti invalidien asian
ajankohtaiseksi. Sotainvalidien tydhuoltolaki tuli voimaan vuonna 1942 ja siind
omaksuttiin ennaltachkdisevdn huollon periaate asettamalla etusijalle sotainvalidien
itsendisen toimeentulon tukeminen tydhuollolla rahallisten korvausten ja eldkkeiden
maksamisen sijasta. Lisdksi sodan aikana syntyi vaatimus sotainvalidien huollon

laajentamisesta siviilissd vammautuneisiin. (Leppdld 2014, 31-32, 125).

Vuoden 1947 voimaan tulleessa invalidihuoltolaissa invalideiksi mééritellddn
periaatteessa kaikki, joilla jonkin elimen puuttumisen tai toimintavajavuuden vuoksi
katsottiin olevan puutteellinen tyd- tai toimintakyky, joka aiheuttaisi haittaa
jokapdividisessd eldméssd tai toimeentulon hankkimisessa. Lain tarkoitus oli parantaa
invalidien ty6- ja toimintakykyé ja lisdtd ammattitaitoa niin, ettd se mahdollistaisi heidin

itsendisen toimeentulonsa. Selkeimpind ryhmind lain piiriin katsottiin kuuluvan
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raajainvalidit, sokeat ja kuuromykét. Lain ulkopuolelle jdivét kroonisesti sairaat, idkkaat
ja ne, jotka arvioitiin liian vaikeasti vammautuneiksi. My0skdén ne, joiden vamman
katsottiin olevan henkinen eli vajaamielisiksi ja mielisairaiksi diagnosoidut henkil6t eivét
kuuluneet lain piiriin. Lain asettama huolto ei ollut subjektiivinen oikeus niille, jotka sen
piiriin kuuluivat, vaan sosiaaliministerié arvioi jokaisen hakemuksen erikseen. (Leppald

2014, 33-34.)

Invalidihuoltoa koskevassa keskustelussa tyonteko ja omatoimisuus nousivat keskioon,
kun taas vajaamielishuolto 1dhti liikkeelle tarpeesta suojata yhteiskuntaa
vajaamielisyyden aiheuttamilta sosiaalisilta ongelmilta. 1800-luvun lopulta ldhtien
kasvatuksen, opetuksen ja lddketieteen ammattilaiset olivat kiinnittineet huomiota
oppivelvollisuuksista vapautettujen lasten erityiskasvatuksen ja -opetuksen puuttumisesta
johtuviin ongelmiin. Vajaamielisyys ymmarrettiin osaksi laajempaa vaikeiden tai
poikkeavien lasten ongelmaa. 1940-luvulla kouluviranomaiset nostivat asian jilleen
esille. Poikkeaviksi médriteltyjen ja oppivelvollisuudesta vapautettujen lasten tilannetta
pidettiin erittdin vaikeana, silld heidén ndhtiin olevan miltei varmoja kunnallisen huollon
tulevia asiakkaita ja yhteiskunnan rauhaa ja jarjestystd uhkaavia yksiloitd. Valtioneuvosto
mairési vuonna 1943 komitean kehittdmiin ja jarjestimiin nédiden lasten kasvatusta ja
opetusta. Vaikka péddhuomio kiinnitettiin vajaamielisiin lapsiin, oli komitean
toimeksianto hyvin laaja ja se kdsitteli myos sellaisia ryhmid, joihin kuuluivat
raajarikkoiset, heikkolahjaiset ja  kehityksessdin hidastuneet, psykopaattiset,
huonokuuloiset, heikkondkoiset, kaatumatautiset ja puhevikaiset lapset. Komitean
valmistama laaja vajaamielishuollon jirjestdmistd koskevaa kokonaissuunnitelma
perustui vajaamielisyyden luokitteluun &dlykkyystason ja sosiaalisen kelpoisuuden
mukaan. Jalkimmaistd pidettiin tirkedmpédnd kriteerind vajaamielisten luokittelussa ja
heidit jaettiin syvemmin ja lievemmin vajaamielisten ryhmiin sen perusteella, miten he
selviytyivit itsendisesti yhteiskunnassa. Komitea valmisteli erilliset lakiehdotukset
huoltamaan néitd kahta ryhméd ja vajaamielislaki kisitti sen mukaan ainoastaan
syvemmin vajaamieliset. Laissa esitettiin keskuslaitosten varaan rakennettava
huoltojérjestelmd. Lievemmin vajaamielisid koskevassa lakiehdotuksessa esitettiin
apukouluopetuksen kehittdmistd ja apukoululuokkien jdrjestdmisvelvollisuuden
jarjestimistd koskemaan aiempaa pienempid kuntia. Vajaamielislaki ei astunut
kuitenkaan voimaan kuin vasta vuonna 1958, eikd komitea odottanutkaan, etti sen
suunnitelmia pantaisiin ldhitulevaisuudessa kdytdntoon niistd aiheutuvien mittavien
kustannusten vuoksi. Huollon kehittdmisestd ja sen lainsdddédnndstd kéytiin kuitenkin
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ennen sen voimaantuloa jatkuvaa keskustelua ja sitd tutkimaan perustettiin vield kaksi
uutta komiteaa. Lain voimaantulemissa mukana toimi aktiivisesti vuonna 1951 perustettu

Vajaamielislaitosten Keskusliitto. (Leppdld 2014, 43-50.)

Vuoden 1958 vajaamielislain méiérittelyssd vajaamielinen on henkild, joka pddosin
dlyllisten toimintojensa vuoksi tarvitsee tai tulee tarvitsemaan jatkuvaa hoitoa, huoltoa,
erityisopetusta tai ohjausta. Maidritelmistd vastanneen talousvaliokunnan mukaan
vajaamielisyyden maaritelma tuli muotoilla niin, ettd se ulottui my0s aikuisikéisiin ja
lievemmin vajaamielisiin. Lain tirkeimpdnd péamééardnd oli huolehtia syvisti
vajaamielisten laitoshuollosta keskuslaitosjarjestelmidn muodossa. (Leppéld 2014, 50—

51.)

Laitosjarjestelmén rakentaminen ja siihen liittyva keskustelu kuvastavat 1940—50-lukujen
vajaamielishuollon vahvaa sosiaalisten ongelmien minimoimisen luonnetta. Siind
vajaamielisiksi diagnosoidut henkilét hahmotetaan epdsovinnaisesti yliméérdisiksi ja
ongelmia tuottaviksi elinympéristossddn. Ratkaisuna néhtiin vajaamielisten siirtdminen
laitoksiin, silld he eivdt olleet yhteiskunnassa sen hyddyllisid jdsenid ja heiddn
huolehtimisensa ndhtiin taakkana. Kuitenkin on huomattava, ettei laitosrakentaminen
koskenut vain vajaamielishuoltoa, vaan 1900-luvun puolivilissd sosiaali- ja
terveydenhuollossa korostui yleisesti laitoshuollon kehittiminen. Esimerkiksi
mielisairaaloille rakennettiin vuoden 1952 mielisairaslain jilkeen kattava laitosverkosto.
Lisdksi erityislaitosten ohella  kdynnistettiin =~ 1950-luvulla  yleissairaaloiden

rakennusohjelma. (Leppild 2014, 98-99.)

1960-luvulla vammaishuollon néhtiin olevan uudistusten tarpeessa. Vammaryhmien
vélinen erilainen kohtelu sai osakseen krititkkkid ja erilaiset tahot alkoivat vaatia
invalidihuollon koskettamista nithin ryhmiin, jotka oli jatetty sen ulkopuolelle.
Vaikeavammaisten invalidien asemasta kiytiin keskustelua ja vajaamielishuollon
puolella huomiota kiinnitettiin avohuollon kehittimiseen ja kuntoutuksen toimenpiteet
haluttiin ~ ulottaa koskemaan my0s vajaamielisid. Vuonna 1963 nimitetty
kuntoutuskomitea ehdotti invalidilain tilalle kaikkia vamma- ja sairausryhmid koskevaa
yhteistd kuntoutuslakia, jonka tavoitteita olivat tyokyvyn kohottaminen sekd
jokapdivdisen eldmin askareissa tarvittavan yleisen toimintakyvyn edistdminen.
Kuntoutuskomitean suunnitelmien katsottiin olevan liian kallita ja hallinnollisesti

vaativia. Myds Suomen Siviili- ja Asevelvollisuusinvalidien Liitto vastusti kaikkien
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vammaisten ja sairaiden yhteistd kuntoutusjdrjestelmdd halutessaan suojella oman

jasenkuntansa etuja. (Leppild 2014, 104-105.)

Invalidihuollon kehittimistarve tunnustettiin yleisesti ja vaikka sen kokonaisuudistus
kariutui, oli 1960-luku vammaishuollossa kuntoutumisajattelun leviimisen aikaa. 1970-
luvun vaihteessa invalidihuoltolakiin tehtiin monta osauudistusta, joiden avulla
kasvatettiin huoltoon oikeutettujen mairdd ja kuntoutuksen toimenpiteitd liséttiin.
Yhteiskunnallinen keskustelu tasa-arvon edistdmisesté ja valtion velvollisuudesta lisdtad
kaikkien mahdollisuuksia osallistumiseen ja mielekkddseen eldmddn nékyivit
vammaishuollon keskustelussa kuntoutuksen periaatteen laajentamisessa uusiin
vammaryhmiin. Invalidi- ja vajaamielishuolto néhtiin yha erillisind kysymyksind, mutta
niissd esiintyi yhtéldisid teemoja. Invalideiksi ja vajaamielisiksi méériteltyjen henkildiden
tarpeiden ei myodskdidn endd katsottu laadullisesti olevan tdysin toisistaan eroavia.

(Leppild 2014, 105-108.)

Laitosrakentamisen lisdksi 1960-lukua leimasi keskustelu tiysin uudenlaisen
huoltomuodon eli avohuollon kehittdmisestd. Keskustelua kéytiin etenkin sen
alkuvaiheessa niin sanottujen piivdhuoltoloiden rakentamisesta, mutta muidenkin
avohuollon toimenpiteiden tarpeellisuus nostettiin esille. Paivdhuoltolat olivat laitoksia,
jotka huolehtivat kotonaan asuvista vajaamielisistd pdivisin ja niiden tarkoituksena oli
pienentdd perheiden hoitovastuuta. Suurin osa pdivdhuoltoloista oli niin sanottuja
lastentarhoja, joissa harjoitettiin hyvin kédytdnnonldheisid jokapdiviisessd eldmédssa
tarvittavia taitoja, mutta lievemmin vajaamielisille oli tarjolla my6s kouluaineiden
opetusta. Osassa pdividhuoltoloista oli myos aikuisikdisille tarkoitettuja tydosastoja.
Paividhuoltoloiden puolesta puhuivat erityisesti vajaamielisten vanhemmat, jotka alkoivat
1950-luvun lopulla jarjestdaytyd, esimerkiksi vuonna 1961 perustettiin Vajaamielisten
Tukiyhdistyksen Liitto. Vaikka asiantuntijat pitivét laitoshoitoa parhaana huoltomuotona,
alettiin vanhempien aloitteesta keskustella tarpeesta jérjestdd tukea kodeissaan asuville

vajaamielisille. (Leppdld 2014, 110-117.)

Avohuollon kehittdimiseen vaikutti vanhempien aktivoitumisen lisdksi kansainvilinen
huoltokeskustelu ja uudet kasitykset vajaamielisyydestd ilmiond sekd vajaamielisiksi
madriteltyjen yhteiskunnallisesta asemasta ja oikeuksista. Muutos asenteissa nakyy 1960-
luvun alussa alkaneessa keskustelussa vajaamielisyys-kisitteen negatiivisuudesta ja

halventavuudesta. Késite kehitysvammaisuus alkoi vihitellen yleistyd korvaamaan
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vanhaa vajaamielisyys-késitettd ja esimerkiksi vuonna 1966 Vajaamielisten
Tukiyhdistysten Liitto muutti nimensd Kehitysvammaisten Tukiyhdistysten Liitoksi.

(Leppild 2014, 117-122)

Kehitysvammaisuutta koskeva késitysmuutos nimityksen muuttumisen lisdksi nikyi
kuntoutusajattelun  laajenemisessa. 1950-luvulla  tarkasti invalideihin rajatut
kuntoutuksen toimenpiteet kasvatettiin 60-luvulla koskemaan suurempia ryhmié ja sen
tavoitteita laajennettiin.  Aiemman tydeldmddn palaamisen ja taloudellisen
tarkoituksenmukaisuuden lisdksi kuntoutuksen tavoitteiksi otettiin  paivittdisistd
toiminnoista ja normaalista eldméstd suoriutumisen edistdiminen. Kehitysvammaisten
kuntouttamisen taustalla vaikutti havainto siitd, ettd syvimminkin kehitysvammaiset
pystyivdt oppimaan ja kehittym&dn. Lisdksi alettiin korostaa sitd, ettei dlyllinen
kehitysvammaisuus usein tarkoittanut  kehittymittomyyttd tunne-eliméssd tai
sosiaalisissa tarpeissa. Kehitysvammaisten oikeutta kuntoutukseen perusteltiin YK:n
kansainviliselld ihmisoikeuksien julistuksella ja wvaltion velvollisuudella turvata
thmisarvoinen eldmd kaikille yhteiskunnan jdsenille. Kuntoutusajattelu muutti
laitoshoidon tarkoitusta syvésti kehitysvammaisten kohdalla niin, ettd pitkdaikaisen tai
pysyvéan sijoittamisen sijaan laitoksiin sijoitettujen ajateltiin jossain vaiheessa olevan
kuntoutuksen avulla kykenevid palaamaan koteihinsa ja yhteiskuntaan. (Leppéld 2014,

128-130.)

Kehitysvammaisten lisdksi  kuntoutusajattelua laajennettiin  koskemaan myds
vaikeavammaisiin henkil6ihin. Invalidihuollossa huomio kiinnittyi tydmahdollisuuksien
lisdadmiseen. Uusia ty0llistdimiskeinoja késiteltiin laajasti  1960-luvun alussa ja
tyokokeilu- ja suojatyOtoimintaa alettiin kdynnistdd eri tahoilla. Invalidihuoltolakia
laajennettiin vuonna 1970 suojaty6td koskevilla pykélilld. Suojatyo oli alkuvaiheessaan
tarkoitettu p#ddasiassa invalideiksi mdédriteltyjen henkiloiden tydllistimiseksi ja
kehitysvammaisten tydtoiminnan kehittdmisen tuli tapahtua siité erilldén ja vuonna 1978
voimaan astunut kehitysvammaisten erityishuoltolaki vakiinnuttikin

kehitysvammahuollon erillisen ty6toiminnan. (Leppdld 2014, 141-150.)

Kuntoutusajattelun laajenemisen myo6td vammaishuoltoa koskevan lainsddddnnon ei
katsottu olevan endd ajantasainen. Vuonna 1966 valtioneuvosto asetti komitean
tarkastelemaan vajaamielislain kehitystarpeita. Komitean laatima lakiesitys saatettiin

kuitenkin voimaan vasta yli kymmenen vuotta mydhemmin. Tdméd vuoden 1978
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kehitysvammalaki oli luonteeltaan niin kutsuttu hallinnollinen puitelaki, joka
suurimmaksi osaksi kasitteli huollon jarjestdmistd alueellisen hallinnon ja rahoituksen
kannalta. Huollon siséltd jétettiin yleisten periaatteiden maéérittelyn varaan, ettei laki
tulevaisuudessa rajoittaisi huollon kehittymistd. Kehitysvammaisten henkildiden
péivittdisissd toiminnoissa suoriutumisen ja itsendisen toimeentulon ja yhteiskuntaan
sopeutumisen lisddminen sekd opetuksesta ja hoidosta huolehtiminen Kkirjattiin lain
tavoitteiksi. Laissa korostettiin sen toissijaisuutta vastaaviin yleisiin palveluihin
verrattuna. Kehitysvammaisuuden kisitettd laissa tulkittiin laajasti ja palvelujen tarvetta

korostettiin lain piiriin kuulumista miérittdvana tekijana. (Leppild 2014, 157-165.)

Invalidihuoltolain  uudistusprosessi  osoittautui  kehitysvammalain  sdédtdmistékin
pitkdkestoisemmaksi. 1960-luvulla lain kokonaisuudistusta oli pidetty liian vaativana
toteuttaa, kuten edelld mainittiin, mutta 1970-luvulla vammaishuollon erityispalveluita
koskevan lainsddddnnon suunnittelu kdynnistettiin uudelleen osana sosiaali- ja terveys-,
opetus- ja tydvoimaministerion kattavaa yhteishanketta kuntoutustoimintaa koskevasta

kehittdmisesti ja yhtendistdmisestd. (Leppild 2014, 166.)

Henkilokohtaisen avustajatoiminnan ideologista pohjaa on Heiskasen (2008, 56) mukaan
16ydettavissd Sosiaalihuollon periaatekomiteanmietinté I:ssd vuodelta 1971, vaikka
siindkddn ei vield esiinny suoranaisia viittauksia kyseiselle toiminnalle. Mietinndssi
(1971, 34-40) linjataan sosiaaliturvapolitiikan yleisid piirteitd, kuten valinnanvapautta,
pyrkimystd normaalisuuteen ja omatoimisuuden edistdmistd. Vasta 1970-1980-lukujen
vaihteessa alkoi ajatuksia avustajatoiminnasta nousta esiin, tdtd aiemmin
avustajatoiminnan tapaista kotihoitoa oli jérjestetty hengityshalvauspotilaille 1960-
luvulta lahtien sekd vaikeasti litkkuntavammaisille lapsille
koulunkéyntiavustajatoimintana 1970-luvun alkupuolelta I&htien. Henkilokohtainen
avustaja —kdésitettd ei kdytetty 1960-luvun eiki juuri 1970-luvunkaan vammaispoliittisessa
keskustelussa. Heiskanen esittddkin, ettd avustajatoiminnassa on néhtdvissi
kasitteellistimisen merkitys silld tavoin, ettd kun késitettd avustaja ei ole, ei sitd

myoskéén esitetd tarpeena. (Heiskanen 2008, 55-57.)

Vuosina 1977-79 kuntoutuspalveluiden kehittamiseen keskittyi
Kuntoutuspalvelujdirjestelmdn  kehittdmistoimikunta,  joka  kasitteli  lyhyesti
vammaishuollon yksilollisid tukitoimenpiteitd.  Komiteanmietinndssd (1979, 211)

ehdotettiin, ettd niihin pitéisi sisdllyttdd uudistettavassa vammaishuollossa avustajan
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kustannukset opetuksen tai muun vilttimattomén palvelun jirjestdmiseksi. Vuonna 1979
Suomessa kokeiltiin ensimmadisen kerran henkilokohtaisen avustajan palkkaamista.
Gunilla Sjovallille kuukausiavustusta avustajan palkkaamista varten (Leppéld 2014, 188).
Kynnys ry on perus- ja ihmisoikeusjédrjestd eri tavoin vammaisille ihmisille, ja se
perustettiin vammaisten opiskelijoiden toimesta vuonna 1973 (Kynnys ry 2018.) Lisdksi
avustajakokeiluja aloitettiin 1980-luvun alussa Helsingissd ja Espoossa (Leppald 2014,

188).

Sosiaalihallitus kdynnisti vuonna 1980 tutkimuksen, jonka tarkoituksena oli kartoittaa
vammaisten  elinoloja ja  jonka tavoitteena oli  kehittdd = vammaisten
kotipalvelujérjestelmdd. Osana tutkimusta jérjestettiin kotipalvelujen kehittdmisprojekti,
jossa koulutettiin kodinhoitajia ja kotiavustajia kohtaamaan vammaisia asiakkaita.
Projektissa selvisi, ettei kotipalvelujérjestelma ollut sopiva vammaisille asiakkaille.
Projektityoryhmi esitti, ettd kotipalvelusta olisi kuitenkin mahdollista kehittda
vammaisten itsendistd suoriutumista ja omatoimisuutta tukeva palvelumuoto. Kynnys ry
tuki aktiivisesti kotipalveluiden ja vaikeavammaisten henkildiden kotona asumisen tueksi
tarkoitettua avustajajirjestelmdd. Jarjestd esitti 1980-luvun taitteessa vammaisten
laitosmaiselle asumiselle vaihtoehtona ryhmid, jotka muodostuivat yksittiisista
palveluasunnoista, ja joihin asukkaat palkkaisivat yhteisdllisesti tarvitsemansa avustajat.
Tanska toimi Kynnys ry:lle esimerkkind henkilokohtaisen avun jérjestdmisessa, sielld
vaikeavammaisille henkilGille oli jo jérjestetty itsendisen asumisen ja jokapdiviisistd
toimista selviytymisen mahdollistavaa henkil6kohtaista apua. Jarjeston mukaan
vammaisen henkilon toimiminen avustajan tyonantajana oli erityisen tirkedd siksi, ettd
henkil6n itsendisyys voitiin turvata, ja my0s siksi, ettd avustettavan ja avustajan valilla
oleva suhde muodostuisi véistamitta erittdin ldheiseksi ja luottamussuhdetta vaativaksi.
Jarjestd aloitti vuonna 1987 kurssien jirjestimisen vaikeavammaisille henkiloille
avustajan palkkaamista ja tyOnantajana toimimista varten. Lisdksi se tarjosi kursseja

avustajaksi haluaville henkiléille. (Leppild 2014, 186—190.)

Vammaisten henkildiden kotipalvelu ja henkilokohtaiset avustajat tulivat osaksi
lainsdddantod 1980-luvulla. Henkilokohtaisen avustajatoiminnan késite sellaisenaan
esiintyi ensimmdisen kerran Kansainvilisen Vammaisten Vuoden 1981 Suomen

komiteanmietinnossd (1982, 147), joka Kkasitteli avustajatoiminnan kehittdmista.
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Komitean (1982, 141, 145) mukaan ympérivuorokautista tukea tarvitsevilla vammaisilla

henkil6illd tuli olla kaksi tai kolme avustajaa, jotka he itse valitsivat.

Vuonna 1984 voimaan tullut sosiaalihuoltolaki (710/1982) sadti kotipalveluiden
jarjestamisen kuntien velvollisuudeksi. Kotipalveluihin katsottiin kuuluvan sellainen
avustaminen, joka liittyi péivittdisiin toimintoihin kuten asumiseen, henkildkohtaiseen
hoivaan ja lastenhoitoon. Ensisijaisiin kohderyhmiin kuului vanhuksia, vammaisia,
lapsiperheitd ~ ja pitkdaikaissairaita. Sosiaalihuoltolain tavoitteena oli
kotipalvelutoiminnan huomattava laajentaminen. Kotipalvelutoiminnan
laajennussuunnitelmien lisdksi valmisteilla olevaan vammaispalvelulakiin liséttiin
vammaisille tarkoitettuja henkilokohtaisia avustajia koskeva saddos.
Kotipalvelujdrjestelmédn ei katsottu olevan riittdvd apu jokapdividisissd toimissa, vaan

sithen nihtiin tarvittavan avustajia. (Leppild 2014, 189.)

Avustajatoiminta konkretisoitui lakiehdotuksena Vammaishuoltolakitoimikunnan II
mietinndssd vuonna 1984. Mietinndssd (1984, 14, 59) todetaan, ettd vaikeavammaiset
henkil6t tarvitsevat henkilokohtaisen avustajan turvaamaan jokapdivéisten askareiden
hoitamisen sekd tyon, opiskelun ja yhteiskunnallisen osallistumisen. Toimikunnan
mielestd henkilokohtaisen avustajan myontdminen vaikeavammaiselle oli kuitenkin
tarkoituksenmukaista vain niissd tapauksissa, joissa se tuli halvemmaksi kuin laitoshoito.
Komitea suositteli avustajajarjestelman kiyttdmista 1&hinna opiskeleville ja tydeldméssa

oleville vammaisille. (Leppéld 189-190.)

Vammaispalvelulaki (380/1987) sdddettiin vuonna 1987. Sen tavoitteena on turvata
vammaisten henkiléiden oikeus tiettyithin erityispalveluihin ja samalla edistda
tasavertaisia elin- ja toimintaedellytyksid. Laki velvoittaa kunnat jérjestimiin
kuntoutusohjauksen, sopeutumisvalmennuksen, kuljetus- ja tulkkipalveluiden sekéd
palveluasumisen jarjestimisen. Liséksi kunnat ovat velvollisia korvaamaan vammaisille
henkilGille aiheutuvat kustannukset pdivittdisistd toiminnoista suoriutumisessa
tarvittavista  apuvélineistd  ja  henkilokohtaisen  avustajan  palkkaamisesta.
Vammaispalvelulaki astui voimaan vuonna 1988 pois lukien kuntia koskeva kuljetus- ja
asumispalvelujen jirjestimisvelvollisuus, joka tuli voimaan vuonna 1992, ja
tulkkipalveluiden jérjestimisvelvollisuus, joka astui voimaan vasta vuonna 1994. Laki
tuli asteittain voimaan, silld kuntien ei katsottu olevan kykeneviisié toteuttamaan kerralla

kaikkia niitd koskevia velvoitteita. (Leppéld 2014, 174-175.)
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Ensimmdistd  kertaa  lainsddddnt6on  henkilokohtainen  avustaja  tuli  siis
vammaispalvelulain ~ (380/1987) myo6td, joka  astui  voimaan  1.1.1988.
Vammaispalveluasetuksessa madriteltiin kriteerit henkilokohtaiselle avustajatoiminnalle

seuraavasti:

”Kustannukset henkilokohtaisen avustajan palkkaamisesta voidaan korvata
sellaiselle vammaiselle henkil6lle, joka tarvitsee runsaasti toisen henkilon
apua kotona jokapaivéiseen elamadn liittyvissd asioissa tai kodin ulkopuolella
asioiden hoitamisessa, opiskelussa, harrastuksissa, tyossd ja yleensd

yhteiskunnallisessa osallistumisessa.”

Asetuksessa ei nimetd vaikeavammaisuutta, mutta maininta runsaasta avun tarpeesta

antaa siihen viitteitd (Heiskanen 2013).

1970-1980-luvuilla vammaishuoltoa ohjaavissa periaatteissa tapahtui suuria muutoksia,
kun normalisaatiota alettiin korostaa. Aiemmilla kuntoutusideaalin ja invalidihuollon
vuosikymmenilld vammaiset henkilét hahmotettiin yhteiskunnan ulkopuoliseksi
thmisryhmaéksi, joka pyrittiin integroimaan sithen kuntoutuksen ja huollon toimenpiteilla.
Normalisaation mukaisesti kaikki vammaiset ovat oikeutettuja eldmiin yhteiskunnassa
ja lisdksi heilld on periaatteellinen oikeus tukitoimiin, jotka mahdollistavat tasa-arvoisen
elintason ja mahdollisuuden osallistumiseen. Kaksijakoisuus leimasi vammaishuollon
keskustelua, silld vaikka huollon kehittimisessd ensisijaisena tavoitteena korostui
vammaisten oikeus normaaliin eliméén sekd yhteiskunnan yleisten palvelujirjestelmien
kayttiminen, kdytdnndssa kuitenkin usein laajennettiin vammaisille tarkoitettuja erityisid
ja erillisid jarjestelmid. Kehitysvammaisten ja vaikeavammaisten asemasta keskusteltiin
edelleen suurimmaksi osaksi erillddn, mutta niissd korostuivat samat teemat, kuten

itsendistymisen ja osallistumisen tarpeet. (Leppidld 2014, 175-176.)

Myd6s vammaishuollon palvelut ja asuminen haluttiin erottaa toisistaan 1970-1980-
luvuilla. Asuminen méérittyi yhdeksi kansalaisen sosiaalisista oikeuksista ja korostettiin
kehitysvammaisten ja vaikeavammaisten oikeutta itsendiseen asumiseen ja hyvitasoiseen
asuntoon. Aiemmin yksilon tarvitsemat palvelut olivat maéiritelleet asuinpaikan, nyt
alettiin siirtyd sille kannalle, jossa palveluiden tulee seurata kansalaista. Kaytdnnossi
kuitenkin asumista kehitettiin 1dhinnd palvelutaloja ja asuntoloita rakentamalla. Niiden
katsottiin olevan kompromissiratkaisu yksityisasunnossa asumisen ja laitosasumisen

vililla, silld ndin oman asunnon lisdksi palvelut voitiin jérjestdd keskitetysti.
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Vaikeavammaiset kritisoivat palvelutalojen olevan uusi laitosmuoto, joka ei osallistaisi
yhteiskunnan toimintaan vaan legitimoisi eristdmistd. Kehitysvammaisten asumista oli
alettu laitosten sijaan jérjestdd asuntoloissa, joiden painotettiin olevan kuntouttava
vdlivaihe kohti itsendisempdd asumista, mutta kdytdnnossd kehitysvammahuollossa
suunniteltiin asuntolapaikkojen lisddmistd. Liséksi huolimatta siité, ettd laitoshuolto oli
jo pitkddn ollut kritiikkin kohteena, sen laajentaminen pysyi suomalaisen
kehitysvammahuollon tavoitelistalla eikd sen purkamista suunniteltu. (Leppéld 2014,

214-219.)

1970-1980-luvuilla  aloitettiin ~ yhteiskunnan yleisten palvelujirjestelmien ja
elinympéristéjen muokkaaminen sopivimmiksi vaikeavammaisten tarpeisiin. Taustalla
nikyy merkittdvd periaatteellinen muutos ajattelutavoissa, silld véhitellen oli siirrytty
kuntoutusajattelusta ja vammaisten kuvaamisesta huoltopolitiikan vastuulla olevasta
marginaaliryhméstd  vammaisten henkildiden periaatteelliseen  hyvéksymiseen
tasavertaisiksi kansalaisiksi. Muutos oli kuitenkin hidasta, eikd vammaisten tarpeiden
huomioimisesta saanut seurata ylimdardisid taloudellisia kustannuksia, ja mikéli ndin
tapahtui, tuli tehtyjen muutosten hyddyntdd myds enemmistod kansalaisista. (Leppdld

2014, 221, 227-228.)

Normalisaation periaatteen mukaisesti alettiin vihitellen ajatella, ettd yleisid jarjestelmia
oli kehitettiva ja sopeutettava sopiviksi my0s vammaisten tarpeisiin. Kehitysvammaisten
ja vaikeavammaisten lasten pdivdhoitoa ja opetusta haluttiin integroida ja aikuisten
vammaisten tyollistymismahdollisuuksia edistdd. Vuonna 1987 opetusministerion
asettama tyOoryhmé pohti erityishuollon opetuksen yhdistdmistd peruskouluun. Komitea
esitti vaikeimmin kehitysvammaisten opetusta siirrettdvidksi peruskoulun yhteyteen

vuonna 1992, mutta muutos tapahtui vasta vuonna 1997. (Leppéla 2014, 230, 240)

Kuten luvun alussa todettiin, henkilokohtaisen avun jarjestelmdd muutettiin seuraavaksi
vasta yli 20 vuoden kuluttua, vaikka siind huomattiin esiintyvén puutteita jo paljon
alemmin kuin vasta vuonna 2009, jolloin vammaispalvelulain uudistus astui voimaan.
Esimerkiksi Kynnys ry jirjesti seminaarin vuonna 2001, jossa teemana oli sosiaali- ja
terveyshuolto perusoikeuksien osana. Tilaisuudessa késiteltiin henkilokohtaiseen
avustajatoimintaan liittyvid ongelmia perusoikeuksien valossa. Ongelmiin lukeutui muun
muassa se, ettd avustajia myoOnnettiin vdhdn, joten monet vaikeavammaiset henkilot
laitostettiin koteihinsa. Lisdksi monissa kunnissa avustustyd vaihdettiin kotipalveluun,
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jolloin kaikki eldmén perustoiminnot olivat kytkettyind kotipalveluiden aikatauluihin.
(Heiskanen 2008, 68.) Henkilokohtaisten Avustajien Tyonantajien Liitto eli Heta-Liitto
on perustettu vuonna 2005. Sen jdsenid ovat avustajien tyOnantajina toimivat
vaikeavammaiset henkilot. Hetalle merkittdvd tavoite oli saada vaikeavammaisten
henkildiden henkilokohtainen apu subjektiiviseksi oikeudeksi. Myos Hetan nédkemys oli,
etteivit vaikeavammaisten perus- ja ihmisoikeudet toteudu avustajien vdhdisen maérin

takia. (Heiskanen 2008, 69.)

4.3 Henkilokohtaisen avun muutokset 2009

Vuonna 2008 hallituksen esityksessd (166/2008, 12) todettiin, ettd useiden vammaisten
henkildiden olosuhteita koskevien tutkimusten ja selvitysten mukaan vammaispalvelut
eivit kattavasti vastaa vammaisten henkildiden tarpeita. Palveluissa oli kuntakohtaisesti
huomattavia eroja, jotka koskivat myontdmiskaytént6ja ja saatavuutta. Vammaisjérjestot
olivat nostaneet esille palvelujen saamisessa alueelliset eriarvoisuudet ja
henkilokohtaisessa avustajajirjestelméssd olevat kehittdmistarpeet. Kuntakohtaiset erot
koskivat erityisesti mddridrahasidonnaisia palveluja ja tukitoimia. Vaikeavammaisten
henkil6iden subjektiivisina oikeuksina turvattujen, kunnan erityisen
jarjestimisvelvollisuuden alaisten tukitoimien ja palvelujen nédhtiin sen sijaan toteutuneen

tasapuolisemmin.

Hallitus arvioi esityksessddn (166/2008, 22) muutoksien edistivin vaikeavammaisten
henkil6iden perusoikeuksien toteutumista, kuten itsemaaraamisoikeutta,
yhdenvertaisuutta ja henkilokohtaista vapautta. Avun Kkatsottiin lisddvin myos
mahdollisuuksia osallistumiseen ja yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen. Omatoimisuuden
ja osallistumismahdollisuuksien lisddntymiselld olisi positiivinen vaikutus vammaisten
henkil6iden yhteiskunnalliseen asemaan seké toimintaan koko kansalaisyhteiskunnassa.
Vaikeavammaisten kansalaisten voimavarojen kokonaisvaltainen kéyttoon saaminen
edistdisi henkistd ja fyysistd hyvinvointia ja véhentdisi tarvetta muille sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluille. Télld tavoin vaikeavammaisten henkildiden parempi
osallistuminen yhteisten asioiden hoitamiseen esitettiin hyodyttdvin koko yhteiskuntaa.
Laissa korostuu avun piiriin kuuluvien henkiléiden oman mielipiteen ja ndkemyksen

huomioiminen useassa kohdassa. (Vdisdnen ym. 2013, 13).
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Muutosten ndhtiin  mahdollistavan  vaikeavammaisten henkildiden sosiaalisen
kanssakdymisen tasavertaiseksi muiden kanssa. Mahdollisuus  yksilolliseen
henkilokohtaiseen apuun kodin ulkopuolisessa toiminnassa parantaisi erityisesti niiden
vaikeavammaisten henkildiden omien valintojen mukaisia osallistumismahdollisuuksia,
jotka asuvat omaisten avun turvin ja asumispalveluiden piirissé. Liséksi henkilokohtaisen
avun néhtiin edistdvdn vaikeavammaisten henkildiden tulemista ja pysymistid
tyomarkkinoilla. Liheisten vastuun avustamisessa vihentyessd nimé pystyisivit entista

paremmin kdymaan ansiotydssd kodin ulkopuolella. (HE 166/2008, 22-23.)

Avustajien lisddntyneen tarpeen esitettiin parantavan tyollisyyttd ja luovan uusia
tyopaikkoja.  Henkilokohtaisen avun kehittdmiseksi vammaisjédrjestot olivat
kiynnistidneet useita hankkeita, joiden tavoitteena oli muun muassa palvelun tarjoaminen
henkilokohtaisen avun keskusten kautta. Lakimuutokset henkildkohtaisessa avussa ja
etenkin sen jérjestimistapojen monipuolistuminen ndhtiin edistdvind tekijoind ndiden
hankkeiden toteuttamisessa, mikd helpottaisi kuntien vammaispalvelujen tyotd sekd

auttaisi heitd toiminnan jdrjestdmisessd kustannustehokkaasti. (HE 166/2008, 23.)

Hallituksen esityksen (166/2008, 18) mukaan henkilokohtaista apua voitaisiin kehittaa
myds muutoin kuin lainsdddédnndllisesti. Avustajan tehtdvdin soveltuvan koulutuksen
lisidminen esimerkiksi ammatti- tai erikoisammattitutkinnon muodossa néhtiin
ratkaisuna  avustajien saatavuusongelmiin. Esityksessd arveltiin  koulutuksen
mahdollisesti ~ seuraavan  tulkkipalvelujen  kohdalla  tapahtunutta  kehitysti.
Tulkkipalveluja koskevat oikeudet olivat tulleet voimaan ja kehittyneet yhtd aikaa
tulkkikoulutuksen kehittymisen kanssa. Avustajien riittivyyden kannalta esityksessd
katsottiin  tarpeelliseksi  perustaa  yhteistydssd kolmannen sektorin  kanssa
palvelukeskuksia, jotka olisivat erikoistuneita vélittdiméadn palveluja. Liséksi
avustajajirjestelmédn kehittdmiseksi hallitus ehdotti, ettd yhden avustajan olisi

mahdollista toimia useamman henkilén avustajana.

Henkilokohtaisen avun katsotaan turvaavan perustuslaissa sdddettyd valttimatonta
huolenpitoa ja siksi kunnilla on siithen nykyéén erityinen jérjestimisvelvollisuus. Sen
siirtyminen subjektiiviseksi oikeudeksi oli merkittdva uudistus vammaisten henkil6iden
oikeuksien ja itsemadrddmisoikeuden edistimisen ndkokulmasta.
(Vammaislainsdddannon  uudistamistydryhmédn  loppuraportti 2015,  60-62.)

Vammaisjdrjestot ja useat kansanedustajat olivat ajaneet avustajajérjestelmén

42



jarjestdmistd kuntien erityiseksi jérjestdmisvelvollisuudeksi (HE 166/2008, 13).
Vaikeavammaisten henkildiden osalta subjektiivinen oikeus tarkoittaa sitd, ettd kuntien
tulee jarjestdd tai korvata pyydetyt palvelut, vaikka maidrdrahoja ei olisi varattu
kustannuksiin. Vaikeavammainen henkild, joka ei ole tyytyvéinen sosiaalilautakunnan
paitokseen, voi tehdd valituksen subjektiivisen oikeuden piiriin kuuluvasta asiasta
hallinto-oikeuteen seké tdmén jdlkeen korkeimpaan hallinto-oikeuteen. (Heiskanen 2008,

15.)

Ennen vuoden 2009 lakimuutoksia henkilokohtaisen avun myontdmisperusteet olivat
vaihdelleet kunnittain. Kaikki kunnat eivét olleet myoOntdneet tukea henkilokohtaisen
avustajan palkkaamiseen, vaikka selked avuntarve ja tuen saannin edellytykset olisivat
tdyttyneet. Vaikeavammaiset henkilot olivat siten olleet keskenddn eriarvoisessa
asemassa riippuen asuinpaikasta. Henkilokohtaisen avun jéirjestiminen kuntien
erityiseksi jarjestimisvelvollisuudeksi muutti myos palvelujarjestelméda ja sitd koskevaa
lainsddddnt6d johdonmukaisemmaksi, silld aiempi laki oli joiltain kohdin poikennut lain
perusteluista ilmenevéstd tarkoituksesta. Lisdksi se oli ristiriidassa lain periaatteen
kanssa, jonka mukaan vaikeavammaisten henkildiden tarvitsemia palveluja ja tukitoimia
tulee turvata subjektiivisina oikeuksina. Korvaus henkilokohtaisen avustajan
palkkaamiskustannuksista ei edellyttinyt sdinndsten sanamuotojen mukaisesti
vaikeavammaisuutta, toisin kuin muiden maéériarahasidonnaisten tukitoimien kohdalla.
Kéytannossa kunnissa oli kuitenkin kohdennettu avustajatoimintaa varten tarkoitettuja

maédrdrahoja ainoastaan vaikeavammaisille henkildille. (HE 166/2008, 12—13.)

Henkilokohtaisen avustajan palkkauskustannusten korvaaminen oli ollut vuoteen 2009
asti laissa madrdrahasidonnainen tukitoimi. Téstd huolimatta oikeuskdytdnnodissd oli
katsottu, ettd mikéli avustajan palkkaaminen liittyi vammaispalvelulain piiriin kuuluvaan
palveluasumiseen, oli vaikeavammainen henkild oikeutettu subjektiivisen oikeuden
perusteella saamaan aiheutuvista kustannuksista korvausta. Palveluasumispéétoksen
perusteella oli vaikeavammaisella henkil6lld kdytdnndssd oikeus henkilokohtaiseen
avustajaan vain sellaisissa toiminnoissa, jotka liittyivit asumiseen. Tdma oli rajannut pois
sellaisen avun, jota vaikeavammainen henkild olisi tarvinnut toimintoihin kodin
ulkopuolella. Henkilokohtainen apu oli painottunut ldhinnd asumiseen liittyviin
toimintoihin sekd tyo- ja opiskelueldméédn. Uudistuneessa vammaispalvelulaissa apuun
katsottiin kuuluvaksi avustaminen kotona ja sen ulkopuolella. Kotona ldheisten avun

varassa asuvien vaikeavammaisten henkildiden ja asumispalveluiden piirissd asuvien
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olisi mahdollista saada henkilokohtaista apua kodin tai asumispalveluyksikon
ulkopuolelle. Ndin voitiin tdydentdd omaisten tai asumispalveluyksikon henkilokunnan

antamaa apua. (HE 166/2008, 16)

Henkilokohtaisen avun jdrjestdmistapoja katsottiin olevan tarpeellista kehittad, silld
sdannosten edellyttimé velvoite avustajan tyOnantajana toimimisesta oli kdytdnndssi
sulkenut osan avun tarvitsijoista pois jdrjestelméstd. TyOnantajavelvoite saattoi olla
ongelmallista esimerkiksi vaikeasti nidkovammaisten henkildiden kohdalla. (HE
166/2008, 13-14.) Lainsddddnnon kehittdmiseksi tarjottiin  kolme vaihtoehtoa.
Ensimmaéinen vaihtoehto oli siirtdd tyOnantajamalliin perustuva taloudellinen tuki
subjektiivisen oikeuden piiriin. Tdmé oli my0s vammaisjérjestdjen tavoite. Vaihtoehdon
ongelmaksi arvioitiin, ettd siirto saattaisi kasvattaa epétasa-arvoa vammaisten
henkiloiden keskuudessa, silld palvelun piiriin pédsisivdt ainoastaan ne, jotka

suoriutuisivat tyonantajan velvoitteista.

Toisessa vaihtoehdossa esitettiin, ettd henkilokohtaisen avun tulisi séilyd
madrirahasidonnaisena palveluna, mutta jérjestimistapaa laajennettaisiin niin, ettd
palvelua saisivat myos muut kuin tyonantajuuteen kykeneviét tai haluavat henkilot. TAma
ei kuitenkaan ratkaisisi alueellisen epétasa-arvoisuuden ongelmaa, vaikka olikin
kuntasektorin ndkdkulmasta helpoimmin hyvéksyttdvissd. Kunnat saattaisivat entiseen
tapaan tehdai erilaisia ratkaisuja henkilokohtaisen avun jirjestimisestd. Henkilokohtaisen
avun palvelun sdilyttdminen maédrdrahasidonnaisena antaisi kunnille mahdollisuuden
vaikuttaa avun jarjestdmisestd aiheutuviin kustannuksiin, mutta saattaisi jattad asiakkaita

ilman tarvitsemaansa avustajaa.

Hallitus esitti kolmannen vaihtoehdon ldpiviemistd, joka yhdistdisi edelld kuvatut
vaihtoehdot. Lakiin liséttiin  sdfinndkset henkilokohtaisesta avusta, joka oli
jarjestimistavoiltaan  entistd  jdrjestelmdd monipuolisempi. Témédn katsottiin
mahdollistavan palvelun saaminen my06s muille henkildille kuin niille, jotka haluavat tai

kykenevit tyonantajavelvoitteiden hoitamiseen. (HE 166/2008, 15-16.)

Heta-liitto (2008, 2) kritisoi hallituksen laatimaa lakiesitysti siitd, ettei siind ole selkedésti
madritelty henkilokohtaisen avun siséltéd. Liiton mukaan esitys oli jattdnyt
henkilokohtaisuuden tunnusmerkit avun yhteydessd vaikeasti 10ydettdviksi, siitd
huolimatta, ettd siind méidriteltiin, mihin henkil6kohtaista apua suunnataan sekid avun

saamisen edellytykset ja avun jérjestimistavat. Heta esitti henkilokohtaisen avun
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peruspilariksi sen, ettd vammaisen henkilon tuli itse tehdd valinta omasta avustajasta.
Henkilokohtaisen avun kohdalla avun vastaanottaja on se, joka miirittiad tekemisen
laadun. Avustettavan henkilon oma péétosvalta avustamisen toteuttamisessa on avun
yleispdtevd tunnusmerkki. Avun tulisi sovittautua henkilokohtaiseksi vammaisen

henkilon omien péétdsten kautta, tarpeiden ja eldmén valintojen ja -tilanteen mukaan.

Hetan (2008, 3—4) mukaan myos kunnan harkintavalta soveltuu huonosti vammaisten
avustusratkaisun hoitamiseen. Liitto katsoi, ettei lakiuudistus tulisi muuttamaan kunnissa
olevaa asenneilmastoa, ja ettd osa kunnista yrittdisi venyttéa lain tulkintaa. Kunnille jaédva
viimekdden pditosvalta avustamisen jdrjestystavasta johtaisi kunnan oman tai kuntien
yhteisen tuotannon palvelun tai yksityisen palveluntuottajan kdyttimiseen. Kuntien
ulkopuolelta ostetut palvelut kilpailutettaisiin ja kuntien omat keskeiset ratkaisut olisivat
todellisuudessa kotipalvelua.  Liiton mielestd kunnallisessa toiminnassa ei ollut
mahdollisuutta sellaiseen mekanismiin, jonka avulla henkilokohtaisen avun tunnusmerkit
voitaisiin toteuttaa. Liitto esitti, ettd lakia tulisi muuttaa niin, ettd miirdysvalta avun
toteutustavasta olisi vammaisella henkilolld, ellei se olisi ilmeisesti henkilon edun
vastaista. Liiton nikemys oli, ettd kunnallinen harkinta ei sopinut tdméinkaltaisen
perustavalaatuisen palvelun ja tukitoimen jérjestdmiseen, silli osissa kunnissa ei
myOnnetty lainkaan henkilokohtaista avustajaa. Useat kunnat pyrkivdt omissa
taytdntoonpanosidddoksissddn kaventavaan tulkintaan. Lainmuutos ei tulisi muuttamaan
kyseisissd kunnissa vallitsevaa asennetta ja paitoskulttuuria. Hetan mukaan siis vallan
jattdminen jdrjestimistavan valinnasta kuntasektorille tulisi johtamaan kuntien antamien

ndyttojen perusteella siihen, ettei henkilokohtainen apu toteutuisi lainkaan osassa kuntia.

Henkilokohtaisen avustajapalvelun toteuttamismuotoja kuitenkin liséttiin aiemmin
voimassa olleen tyonantajamallin lisdksi palvelusetelimallilla ja ostopalvelulla.
Jéarjestimistavat on myods mahdollista yhdistdd. Jarjestimistavoille yhteistd on edelleen
se, ettd palveluun oikeutetulle henkilokohtainen apu on maksutonta. Kunta tekee
padtoksen jdrjestdmistavasta ja on siitd vastuussa. Padtoksessd tulee huomioida
vaikeavammaisen henkilon oma mielipide ja toivomukset. (HE 166/2008, 16.)
Kehitysvammaisten henkildiden kannalta uudistettu vammaispalvelulaki tarjoaa aiempaa
paremman mahdollisuuden henkilokohtaiseen apuun, kun kehitysvammaiselta henkil5lta

el edellytetd tyonantajana toimimista. (StVM 32/2008 vp, 4.)
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Henkilokohtaisen avun sddtdmisen subjektiiviseksi oikeudeksi katsottiin lisddvén
kustannuksia ~ kunnissa.  Palveluasuminen ja  kuljetuspalvelut  aiheuttavat
vammaispalvelulain mukaisista palveluista ja tukitoimista eniten kustannuksia kunnille.
Henkilokohtaisten avustajien palkkauskustannukset tulevat seuraavana. Henkilokohtaista
apua koskeviin sddnnoksiin asetettiin rajauksia, jotta kustannusten kasvua saatiin hillittya.
Rajaukset koskevat subjektiivista oikeutta, tuen tarvetta ja vaikeavammaisuuden

madrittelyd seka sitd, kuka henkilokohtaisena avustajana voi toimia. (HE 166/2008, 16.)

Oikeus henkilokohtaiseen apuun on laissa rajattu vélttiméattoméaén avun tarpeeseen.
Tarkoituksena on varmistaa apu henkil6ille, jotka tarvitsevat sitd runsaasti eri
toiminnoissa sekd niille, joiden tarve apuun on méérillisesti vihdisempdd mutta toistuvaa.
(HE 166/2008, 16—17.) Henkilokohtaisen avun ulkopuolelle on rajattu ne avun tarpeet,
joihin tarvitaan pédasiassa hoivaa, hoitoa ja valvontaa. Vammaispalvelulaki (380/1987
8§) sditda, ettei kunnilla ole erityistd jarjestimisvelvollisuutta, mikéili avohuollon
toimenpiteet eivit ole riittdvat huolenpidon turvaamiseksi. Esimerkiksi vaikeavammaisen
henkilén tarvitsema vaativa ja monialainen erityisosaaminen sekd ympéarivuorokautinen
valvonta ja hoito edellyttivdt palveluja, joihin vammaispalvelulain piiriin kuuluvat
palvelut ovat sopimattomia ja riittdméattomid. Talloin palvelut turvataan muun sosiaali- ja

terveydenhuollon lainsdddéntoon perustuvilla erityispalveluilla. (StVM 32/2008 vp, 6)

Vammaispalvelulain mukaisiin subjektiivisiin oikeuksiin kuuluu laitoshoitorajoitus. Silld
tarkoitetaan, ettei kunnilla ole velvollisuutta jarjestdd asumiseen liittyvid taloudellisia
tukitoimia tai palveluasumista vaikeavammaiselle henkildlle, joka tarvitsee jatkuvaa
laitoshoitoa. Valmisteltaessa lakia laitoshoitorajoituksen poistamista suunniteltiin, mutta
tdtd el toteutettu, koska muutoksen arveltiin aiheuttavan ennalta arvaamattomia
taloudellisia seurauksia. (HE 166/2008, 16.) My6s Hetan (2008, 4) lausunnossa oltiin
hallituksen esityksen kanssa yksimielisid siitd, ettd ne henkil6t, jotka tarvitsevat
avustamisen sijaan hoitoa, huolenpitoa tai valvontaa, eivét kuulu henkilokohtaisen avun
palvelun piiriin. Nididen henkildiden tarvitsema apu on turvattava muuten kuin

henkil6kohtaisen avun jérjestelmalla.

Vaikeavammaisuus henkilokohtaisen avun saannin edellytyksend méériteltiin tiukasti.
Lahtokohtana on, ettd kaikki vaikeavammaiset henkil6t ikddn ja diagnoosiin katsomatta
voivat saada henkilokohtaista apua. Padsadntoisesti ikddntymiseen liittyvét sairaudet ja

toimintarajoitteet ja niistd aiheutuva avun tarve ei kuitenkaan oikeuta laissa tarkoitettuun
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apuun. (HE 166/2008, 17.) Sosiaali- ja terveysvaliokunta (StVM 32/2008 vp, 5) totesi
mietinndsséddn, ettd joissain tapauksissa saattaisi syntyd tulkintaongelmia siitd, milloin
kyseessd on avuntarve, joka liittyy ikddntymisestd johtuvaan toimintarajoitteeseen tai
sairauteen. Valiokunta korosti kuitenkin, ettei henkilokohtaista apua ollut tarkoitettu

korvaamaan vanhusten kotipalveluita kuten ei hoitoa ja hoivaakaan.

Laki ei padasiasiassa mahdollista vaikeavammaisen henkilon ldheisen henkilokohtaisena
avustajana toimimista. Rajauksella hillitddn kustannusten kasvua, mutta sitd perustellaan
my0s avun tavoitteilla. Erityisesti vaikeavammaisten lasten ja nuorten kohdalla avustajan,
joka on perheen ulkopuolelta, on katsottu olevan merkittivé tekija itsendistymisessd ja
yhdenvertaisten osallistumismahdollisuuksien toteuttamisessa. Perheenjdsenet tai muut
omaiset voivat toimia avustajana vain poikkeuksellisissa tilanteissa. Rajauksen on
tarkoitus my0s korostaa henkilokohtaisen avun ja omaishoidon vélistd eroa.
Henkilokohtaisessa avussa perustavoitteena on avustettavan henkilon itsendisyyden ja
riippumattomuuden edistiminen, omaishoito puolestaan painottaa hoivaa ja hoitoa. (HE
166/2008, 17.) Laki mahdollistaa omaisen nimeédmisen henkildokohtaiseksi avustajaksi,
kun taustalla voidaan katsoa olevan erityisen painava syy. Kdytdnnossa tima tarkoittaa
sitd, ettd omainen voi toimia avustajan hyvin monenlaisissa tilanteissa. Léheisen
toimiminen avustajana voidaan katsoa perustelluksi, mikéli perheen ulkopuolista
avustajaa on vaikea 10ytdd. Laissa mainittu erittdin painava syy tulee liittdd vammaisen
henkilon etuun eikd esimerkiksi palveluita jarjestivien kuntien intresseihin. (StVM

32/2008 vp, 7.)

Myds palvelun laajuudesta sdddettiin vuonna 2009. Hallituksen esityksessd lain
muuttamiseksi (HE 166/2008 17-18) ehdotettiin, ettd henkilokohtainen apu on
jarjestettdava siind laajuudessa kuin avustettava valttamatta tarvitsee. Uudistus ehdotettiin
toteutettavaksi  vaiheittain.  Yhteiskunnallinen  osallistuminen ja  sosiaalisen
vuorovaikutuksen ylldpitdminen sekd harrastukset katsottiin turvatuksi aluksi 10 tunnin
avulla kuukaudessa ja vuoden 2011 alusta ldhtien véhintddn 30 tunnilla kuukaudessa.
Myos alle 10 viikkotunnin apu voidaan edelleen jérjestdd. Sosiaali- ja terveysvaliokunta
(StVM 32/2008 vp, 5) piti ehdotusta hyvéni, silli sen mukaan avuntarvetta esiintyi
nimenomaan niiden vaikeavammaisten henkildiden joukossa, jotka tarvitsivat apua vain

vahaisid maaria.
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Henkilokohtainen apu on lain mukaan palvelua, jonka avulla tuetaan vaikeavammaisen
henkilon omaehtoista toimintaa ja omia valintoja. Télloin vaikeavammaiselta henkildlta
edellytetddn kykyé avun siséllon ja toteuttamistavan madrittdmiseen (StVM 32/2008 vp,
5). Vammaispalvelulain uudistuksen tavoitteena oli lisdtd vaikeavammaisen henkilon
osallisuutta ja mahdollisuuksia pééttdé ja tehdd valintoja omassa eldmissdan. Uudistus
toteutettiin osauudistuksena, joten lakiin avun saamisedellytyksestd oli tehtiva
voimavararajaus. Tamad rajaus on jittdnyt osan henkildkohtaisen avun piiriin kuuluvista
henkil6istd sen ulkopuolelle, esimerkiksi vaikeat kognitiiviset ongelmat ovat olleet
esteend palvelun saamiselle. Henkilokohtaisen avun voimavaraedellytys on kuitenkin
asetettu oikeuskaytdnnossi melko matalalle. (Vammaislainsddaddnnon

uudistamistyéryhmén loppuraportti 2015, 60-62.)

Voimarajaedellytys rajaa henkilokohtaista apua tarvitsevien joukosta sellaiset vammaiset
henkil6t, jotka eivét itse pysty midrittelemddn avun tarvetta, vaan maérittely perustuu
ulkopuolisen tahon ndkemykseen. Ulkopuolisessa avun médrittelyssé olisi mahdollisena
uhkatekijdnd avustamisen tarpeen perustuminen hoivaan, hoitoon ja valvontaan. Lain
sadnndksen ei ole kuitenkaan tarkoitus sulkea kategorisesti mitdéin ryhméd pois avun
piiristd. Edellytykset henkilokohtaisen avustajan saamiseen tulee aina ratkaista
yksilollisesti ja sen perusteena tulee olla asiakkaan sairaudesta tai vammasta johtuva
avun- tai palveluntarve. Todellisuudessa sddnnokselld saattaa kuitenkin olla rajaava
vaikutus avun saajien keskuudessa. Sdannds rajaa henkilokohtaisen avun ulkopuolelle
sellaiset  tilanteet, joissa vaikeavammainen henkilo tarvitsee palvelu- ja
hoidontarpeeseensa perustuen laitoshoitoa. Laitoshoidossa olevat vaikeavammaiset
henkil6t ovat myos oikeutettuja sosiaalisiin suhteisiin ja yhteiskunnalliseen osallisuuteen
ja se pitdd heille mahdollistaa. Avohuollon asiakasméédrd kasvaa jatkuvasti my0s
vatkeammin vammaisilla henkil6illd, kun kehitysvammaisten laitoshoitoa puretaan
valtakunnallisten tavoitteiden mukaisesti ja vaikeavammaisten palveluja saavien
henkildiden elinikd pitenee sairaanhoidon kehittymisen myotd. Tdméd todennékdisesti
tulee lisddméédn tarvetta henkilokohtaiseen apuun. Avohuollon lisddntyminen saattaa
johtaa tarpeeseen arvioida hyvéksyttdvien avun saajien rajauksia uudelleen. (StVM

32/2008 vp, 5.)
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4.4 Henkilokohtaisen avun tutkimus

Henkilokohtaista apua koskevat tutkimukset voidaan karkeasti jaotella neljdén
pddryhmiin; avustajajdrjestelmid ja sen taustalla vaikuttavaa lainsdddéntod koskevat
tutkimukset, sosiaalityobn asiantuntemuksen ndkokulmasta tehdyt tutkimukset,
vammaisen ihmisen osallisuutta ja tydnantajana suoriutumista koskevat tutkimukset seka

avustajien eli tyontekijoiden ndkdkulmaa esille tuovat tutkimukset.

Suuri osa henkilokohtaisen avun tutkimuksista késittelee sitd jdrjestelmaétasolla.
Esimerkiksi Johanna Terdvédinen (2012) kuvaa tutkielmassaan sitd, miten
henkilokohtaisesta avusta tehtiin Suomen lainsddddnndsséd subjektiivinen oikeus eli
palvelu, joka kuuluu kuntien erityisen jérjestimisvelvollisuuden piiriin. Terdvéisen
mukaan lakiuudistus toteutui, koska oikeuden henkilokohtaiseen apuun katsottiin olevan
vilttdmétontd ihmisoikeuksien ja yhdenvertaisuuden toteutumisen nédkokulmasta.
Vaikeavammaisten henkildiden oikeudet haluttiin saattaa samalle tasolle muiden
vammaryhmien ja vammattomien henkildiden kanssa. Tédmidn lisdksi suuret
kuntakohtaiset erot vaikuttivat vammaisten henkildiden oikeuksien toteutumiseen
epétasa-arvoisesti. Tutkimuksessa tutkimusongelmaa ldhestytddn vammaisuuden
ihmisoikeusndkokulmasta  ja  vammaisuuden  sosiaalisesta ~ mallista  késin.
Tutkimusaineisto muodostui 14 lakialoitteesta, jotka annettiin eduskunnassa 2000-
luvulla, sekd hallituksen lakiesityksestd, joissa ehdotetaan henkilokohtaista apua

subjektiiviseksi oikeudeksi.

Marja-Liisa ~ Heiskasen lisensiaattityd  (2008)  tarkastelee  henkilokohtaisen
avustajajarjestelmin kehittymistd Suomessa vuosina 1988-2007 ja jérjestelmin asemaa
suomalaisessa vammaispolititkassa. Myos Heiskanen ldhestyy tutkimusongelmaa
vammaisuuden sosiaalisesta mallista késin, ja tdmén lisdksi hén kayttdd Independent
living -mallia. Tutkimus késittelee muun muassa sitd, miten avustajajirjestelmi on
kehittynyt ja mité laissa edellytetty henkilokohtaisen avustajan tydnantajana toimiminen
on merkinnyt kdytanndssd. Lisdksi henkilokohtaisen avun jarjestelmén kehittymistd ovat
tutkineet ainakin Marjo Heinonen ja Heini Saraste (2006) ja Jukka Hyyryldinen (2012).
Jarjestelmdd kasitellddn my6s THL:n julkaisemassa Tutkimuksessa vuoden 2009
vammaispalvelulain muutosten vaikutuksista asiakasmddriin ja kustannuksiin (Viisanen

ym. 2013).
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Sosiaalitydn asiantuntijoiden ndkokulmaa henkilokohtaisen avun jarjestelmdstd on
tutkinut esimerkiksi Minna Heikkinen (2011). Heikkisen tutkimuskohteina ovat
vammaispalvelun sosiaalityon keskeiset osa-alueet ja erityisesti henkilokohtaisen avun
padtoksentekoprosessin erityisluonne asiantuntijuuden maédrittelyssd. Henkilokohtaisen
avun myontdmisen kriteerit muodostavat tutkimuksen taustateorian. Heikkisen mukaan
asiantuntijuus sosiaalitydssd pohjautuu paitoksentekoprosessissa vammaispalvelun
sosiaalitydn  asiantuntijuuteen, jossa korostuvat lainsddddnndn soveltaminen,

palveluohjaus, yhteisollisyys ja toimintakyvyn arviointi.

Vammaisen ihmisen osallisuutta ja tyonantajuutta kokevia tutkimuksia on tehty
Suomessa melko paljon. Mari Kivisto on tutkinut osallisuutta lisensiaatintydssiain (2011)
ja viitoskirjassaan (2014). Ensimméisessd analysoidaan tdysivaltaista osallisuutta
eritoten itseméadraamisoikeuden, valinnanvapauden, yhdenvertaisten
osallistumismahdollisuuksien, palvelun riittdvyyden sekd osallisuuskeskustelujen eri
ulottuvuuksien ndkokulmista. Jalkimmadinen tarkastelee sitd, millainen kuva voidaan
tuottaa monimenetelmaélliselld  tutkimusasetelmalla vaikeavammaisten ihmisten
osallisuudesta. Elina Hallmanin tutkimus (2013) Kkisittelee vaikeavammaisten
kokemuksia tyOnantajina toimimisesta. Hallman tutkii, miten henkil6kohtaisen avun
tyonantajina toimivat vaikeavammaiset henkil6t kokevat tyonantajuuden ja tyonantajan
tehtdvien hoitamisen. Tutkimuksen teoriaosuus pohjautuu Juha Siitosen (1999)
voimaantumisen teoriaan ja kuluttajaohjautuneen hoivan (consumer-directed care)
kiasitteeseen. Tutkimuksen tuloksena Hallman esittdd, ettd tyOnantajien puheessa

tyOnantajatehtdvien hoitaminen méérittyy tyonantajavelvoitteesta suoriutumiseksi.

Vammaisuutta laajemmasta ndkokulmasta on tutkinut Heli Leppdld (2014). Héinen
véitoskirjansa késittelee suomalaista toisen maailmansodan jilkeistd vammaishuoltoa,
sitd koskevaa laaja-alaista lainsddddntdd ja vammaisten henkildiden asemaa. Leppilidn
(2014, 285) mukaan toisen maailmansodan jdlkeinen suomalainen vammaispolitiikka on
luonteeltaan laajentuvien tavoitteiden historiaa. Lihtokohtana vammaispolitiikassa olivat
huoltotoimenpiteet, jotka olivat tarkkaan rajatuille ryhmille suunniteltuja ja tismaéllisesti
maédriteltyjd, ja joiden tavoitteena oli integraatio. Tastd kehitys kulki kohti laaja-alaista

vammaisten henkil6iden sosiaalisten oikeuksien toteuttamisen projektia.

Henkilokohtaisen avustajan ndkdkulmaa esille tuovia tutkimuksia on julkaistu Suomessa

vihénlaisesti. Milja Maikinen (2011) kuvailee tutkimuksessaan avustajien tyota
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tyolainsddddnndn ja omien kokemusten ndkokulmasta. Mikisen tutkimuksen
tarkoituksena on luoda henkilokohtaisten avustajien tyostd selked kokonaiskuva ja
esitelld avustajien omia kokemuksia. Henkilokohtaisen avun palvelua ei ilmeisesti ole
Suomessa ennen Mékisen tutkielmaa tarkasteltu avustajien ndkokulmasta. Perustelenkin
oman tutkimukseni tirkeytta juuri tdlld seikalla, ettd avustajan tyotd tekevien ndkdkulma

on jadnyt henkilokohtaisen avun tutkimuksissa marginaaliseksi.

Kehitysvammaisten henkildiden kohdalla henkilokohtaista apua ovat tutkineet Inka
Lehtinen ja Mari Stycz (2014) sosiaalityon kédytédntotutkimuksessaan Henkilokohtainen
apu  kehitysvammahuollon sosiaalityontekijoiden ndkokulmasta. Tutkimuksen esiin
tuomat henkilokohtaisen avun myoOntdmiseen liitettdvdt ongelmat ovat asiakkaaseen
liittyvét, viranomaiseen liittyvét ja palveluun liittyvit ongelmat. Asiakkaaseen liitettdvia
ongelmia ovat ikd, toimintakyky sekd oman tahdon ilmaiseminen. Toisessa
ongelmakohtia ovat kuntien erilaiset linjaukset avun myontamiskriteereissi, alueittain ja
sosiaalityontekijoiden vélilla vaihtelevat myontdmisperusteet, suuret asiakasmaérit, kiire
ja sosiaalityontekijoiden ammattitaito, sosiaalityon etiikka sekd puutteet keskusteluissa.
Kolmas kohta muodostuu sosiaalityontekijén tekemén arvion kanssa ristiriidassa olevista
arviointiryhmén suosituksista, korkeimman hallinto-oikeuden péétoksissd kaytetyisti
toimintaohjeista, kehitysvammaisesta asiakkaasta vammaispalvelulain mukaisen
palvelun saajana, epdvarmuudesta henkilokohtaisen avun ja  tukihenkilon

soveltuvuudesta asiakkaalle sekd avustajien ja palveluntuottajien ammattitaidosta.

Kehitysvammaisten henkiloiden osallisuutta on tutkittu Laura Kapasen (2011)
kuvailevassa tapaustutkimuksessa. Tutkimuksessa selvitettiin kehitysvammaisten
henkil6iden osallistumista tutkimuksen eri vaiheisiin ja vertaistoiminnan ja
voimaantumisen ilmenemisté Kehitysvammaisten Palvelusddtion
Vertaistutkimushankkeessa. Hankkeessa esiin nousi se, ettd vaikka henkilé ei tuntisi
itseddn yksilond kovin voimaantuneeksi, niin téstd huolimatta vertaistutkimuksen tekijét
uskoivat olevansa kykenevid tekeméédn tutkimusta ryhmétasolla ja vaikuttamaan sen

avulla asioihin.

Kehitysvammaisten henkildiden itsemdirddamisoikeutta on puolestaan tutkinut Virpi
Kortemidki (2012) pro gradu -tutkielmassaan Itsemdidrddmisoikeus omassa kodissa.
Tutkimuksen tavoitteena oli tutkia asumisyksikoissd asuvien kehitysvammaisten

henkiléiden itseméairadamisoikeuden toteutumista. Tutkimuksen teoria muodostuu
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itseméddrddmisoikeudesta, jota ei voida vélttdimattd pitdd itsestddnselvyytend
kehitysvammaisten henkildiden kohdalla, silloin kuin he tarvitsevat arjen toiminnoissa
toisen ihmisen tukea. Kortemdki esittdd asumisyksikdissd asuvien kehitysvammaisten

itsemaaraamisoikeuden toteutumisen olevan vahaista.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Pro gradu -tutkielmani on laadullinen tutkimus kehitysvammaisten henkildiden
henkil6kohtaisesta avusta. Laadullisessa tutkimuksessa tarkoitus on kuvata tiettyd ilmiota
tai tapahtumaa. Tutkittavalle ilmidlle pyritddn antamaan teoreettisesti mielekés tulkinta
ja sen toimintaa pyritddn ymmaértdimadn. Padmédrand ei siis ole selvittdd tilastollisia

yleistyksid. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 85.)

Pertti Alasuutarin (2011, 39-44, 51-52) mukaan laadullisessa tutkimuksessa on kaksi
vaihetta, ensimmadinen on havaintojen pelkistiminen ja toinen arvoituksen ratkaiseminen,
jotka kdytdnnossa kietoutuvat toisiinsa niin, ettd edelld esitetyn erottelun tekeminen ei ole
mahdollista kuin analyyttisesti. Havaintojen pelkistiminen voidaan jakaa kahteen osaan;
ensiksi aineistoa tarkastellaan aina tietystd teoreettisesta ndkokulmasta. Huomiota
kiinnitetddn ainoastaan teoreettisen viitekehyksen ja tutkimuskysymysten kannalta
olennaiseen tietoon. Niin aineisto pelkistyy eli rajautuu jo hieman. Pelkistdmisen toinen
vaihe karsii edelleen havaintoméédrdd yhdistimédlld havaintoja. Erilliset havainnot
yhdistelldén yhdeksi tai ainakin harvemmaksi havaintojoukoksi. Téhdn pédstddn, kun
havainnoista 16ydetdén yhteinen nimittéjé tai piirre, tai tehddin sellainen sdintd, joka
soveltuu koko aineistoon. Se tapa, miten havainnot yhdistetddn laadullisessa
tutkimuksessa, katsotaan varsinaiseksi laadulliseksi analyysiksi. Laadullisen tutkimuksen
toinen vaihe on tulosten tulkinta eli arvoituksen ratkaiseminen esimerkiksi viittaamalla

aiemmista tutkimuksista johdettuihin selitysmalleihin tai niiden tutkimustuloksiin.

Kiytdan tutkimuksessani fenomenologis—hermeneuttista menetelmid. Menetelméssi
tutkija pohtii perusteita jatkuvasti tutkimuksen eri vaiheissa esille nousevien ongelmien
yhteydessd. Fenomenologiassa tutkitaan kokemuksia, joilla tarkoitetaan ihmisen
kokemuksellisia suhteita omaan todellisuuteensa. Fenomenologiassa ihmisen
maailmasuhteen perusmuodon esitetddn olevan kokemuksellisuus ja ihmisen suhteen
maailmaan olevan intentionaalinen. Intentionaalisuudella tarkoitetaan kaiken
merkitsevdn meille jotakin. Merkitykset luovat kokemuksia ja fenomenologisessa
tutkimuksessa merkitykset ovat tutkimuksen kohde. Fenomenologisen merkitysteorian
mukaan ihmisyksilot ovat perusluonteeltaan yhteisollisid. Todellisuus avautuu
merkitysten valossa, eivitkd ndma merkitykset ole ihmisissd synnynnéisesti, vaan ne ovat
perdisin yhteisostd, johon ihminen kasvaa ja kasvatetaan. Merkitykset ovat

intersubjektiivisia eli subjekteja yhdistdvid tai subjektien vilisid. Hermeneutiikalla
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tarkoitetaan teoriaa tulkinnasta ja ymmaértamisestd. Hermeneutiikassa etsitdén tulkinnalle
sopivia sddntdjd. Tulkinnan tarpeen yhteys tuo hermeneuttisen ulottuvuuden mukaan

fenomenologiseen tutkimukseen. (Laine 2010, 28-31.)

Fenomenologinen ja hermeneuttinen tutkimus rakentuu kahdella tasolla. Perustaso
rakentuu tutkittavan koetusta eldmésti esiymmarryksen kanssa ja toisella tasolla tehdién
tutkimusta, joka kohdistetaan ensimmaéiseen tasoon. Haastattelussa haastateltava antaa
tietoa pohtimatta, niin luonnollisesti ja vélittoméasti kuin mahdollista, omista
kokemuksistaan ja niihin liittyvastd ymmarryksestd. Toisella tasolla tutkija pohtii,
kasitteellistdd ja tematisoi ensimmadiselld tasolla olevia merkityksid. Tutkimuksen
tavoitteeksi voidaan mééritelld jo tunnetun tekemisen tiedetyksi. Siind pyritddn tekeméén
tietoiseksi ja ndkyviksi tottumuksen hdivyttimét itsestdénselvyydet ja huomaamattomat
asiat sekd ne asiat, jotka on koettu, mutta joita ei ole vield tietoisesti ajateltu. (Laine 2010,

32-33)

Fenomenologisessa tutkimuksessa ei aseteta teoreettisia viitekehyksid, muttei
fenomenologinen tutkimuskaan ala tyhjéstd. Tutkijan on hyvéksyttdvd joitakin
tutkimuskohdetta koskevia teoreettisia ldhtokohtia. Fenomenologista ldhestymistapaa
kiytettdessd  tutkija ldhestyy aineistoa ilman merkityksenantoa ohjaavia
ennakkokdsityksid, mutta ei kuitenkaan voi laittaa syrjddn aikaisempia kokemuksia
tutkittavasta ilmiostd. (Laine 2010, 35-36.) Téamin tutkimuksen teoreettisen
viitekehyksen muodostavat késitykset vammaisuudesta, henkilokohtaisen avun

jarjestelmaisté ja niitd koskevasta lainsdadannosta.

Tamén tutkimuksen tarkoituksena on tutkia henkilokohtaiseen avustajajirjestelmédn
liittyvid keskeisid piirteitd ja sitd, miten ne toteutuvat kdytannon tyossd kehitysvamma-
alalla avustajan ndkokulmasta. Tutkimuksessa kdytetddn kahta eri aineistoa, haastatteluja
ja valmiita dokumentteja. Valmiit dokumentit esittdvit henkilokohtaisen avun yleisid

piirteitd ja asiakkaan ndkokulmaa ja haastattelut tuovat avustajien kokemukset esille.

Tutkimuskysymyksid oli alun perin kaksi, kolmas kysymys tuli mukaan
haastatteluaineistojen analyysivaiheessa, jolloin ilmeni, ettd huomattava osa avustajien
haastatteluista tuottamasta materiaalista késitteli avustajia itseddn. Tutkimuskysymykset

ovat seuraavat:
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1. Miten tutkimukseen osallistuneet avustajat kokevat kehitysvammaisen
henkilon avustustydssd toteutuvan henkilokohtaisen avun taustalla

vaikuttavat tavoitteet ja periaatteet?

2. Liittyykd henkilokohtaisen avustajan tyohon joitain erityispiirteitd, kun
asiakkaana on kehitysvammainen henkild ja millaisia ndma erityispiirteet

ovat?

3. Mitd avustajat kokevat henkilokohtaisen avustajan ammatillisen osaamisen

kehitysvamma-alalla olevan ja mista se rakentuu?

Tutkimuksen aihe on ajankohtainen, silli vammaispalvelulaki on tarkoitus Suomessa
uudistaa yhdistdamilld vammaispalvelu- ja kehitysvammalaki. Hallitus antoi esityksen
uudesta laista eduskunnalle 27.9.2017 ja se oli tarkoitettu otettavaksi kdyttoon 1.1.2021.
Esitys kuitenkin raukesi maaliskuussa 2019, kun sote-uudistus raukesi. Uudistus siirtyi
seuraavalle hallituskaudelle. (Vammaispalvelujen kisikirja: Vammaislainsdddannon
uudistus 2020). Kyseessd on pitkddn tavoiteltu uudistus, jonka tavoitteena on edistia
vammaisten ihmisten yhdenvertaisuutta ja osallisuutta. Tavoitteita ovat edelleen muun
muassa henkilokohtaisen avun ja lyhytaikaisen huolenpidon sekd valmennuksen
kehittiminen ja tukeminen uudenlaisena palveluna. Lisdksi henkilokohtaisen avun
palvelun kéyttdjamédra on Suomessa noussut nopeasti viime vuosina (Henkilokohtaisen

avun palveluntuottajien laatukasikirja 2018, 1).

5.1 Tutkimusaineisto ja -menetelmét

Kéytetyimmét aineistonkeruumenetelmét laadullisessa tutkimuksessa ovat kysely,
haastattelu ja havainnointi seka erilaisten dokumenttien tarjoama tieto. Nitd menetelmia
voidaan kayttdd yhdistettynd eri tavoin sekd vaihtoehtoisesti tai rinnakkain. (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 71.) Tissd tutkimuksessa kidytetyt aineistot ovat haastattelut ja
dokumentteihin kirjattu tieto. Tutkimusaineisto koostuu siis valmiista dokumenteista,
joita ovat henkilokohtaisen avun oppaat, ja haastatteluilla kerdtystd materiaalista.
Henkilokohtaisen avun oppaita on yhteensd kuusi kappaletta ja haastateltavia nelja.
Haastateltavat ovat kehitysvammaisten henkildiden avustajina toimivia tai toimineita

henkiloita.
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Laadullisessa tutkimuksessa tutkimusaineiston kokoa sddtelee sen laatu, ei méaéra.
Tutkimuksen tavoitteena voi olla tilastollisten yleistyksien sijasta esimerkiksi saada ilmi6
selitettyd ymmarrettdvaksi niin, ettd sitd on mahdollista ajatella toisin. Asian tai ilmion
ymmartdmisessd apuvélineend toimii tutkimusaineisto. Pienikin tutkimusaineisto voi olla
riittdvd, mikali analyysi on tehty perusteellisesti. Laadullisessa tutkimuksessa voi olla
hyodyllisempédéd yhdistelld erilaisia aineistoja, julkista keskustelua ja asiaa koskevia
teorioita kuin kayttdd vain yhtd aineistotyyppié. (Vilkka 2005, 62; Tuomi & Sarajirvi
2009, 85-86.)

5.1.1 Dokumenttiaineisto

Henkilokohtaista apua koskevia séhkoisid oppaita ja késikirjoja valitsin aineistoon
yhteensd kuusi kappaletta. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on julkaissut
verkkosivuillaan  (thl.fi  2018)  Vammaispalvelujen  késikirjan ja  Oppaan
palveluntuottajalle  henkilokohtaisesta avusta. THL:n sidhkdinen kisikirja on
vammaisalan ammattilaisen tyoviline ja tietopankki ja toimii tyontekijoiden ja paittdjien
kiytdnnon tydvilineend. Kaisikirja sisdltdd noin 300 verkkosivua ja sen siséllostd ja
yllépidosta vastaa THL:n Idkkddt, vammaiset ja toimintakyky -yksikko. Késikirjan laatua
valvoo toimitusneuvosto. Henkilokohtainen apu sijoittuu késikirjassa Iltsendisen eldmdn
tuki -osioon, johon on kuvattu eldmin eri toimiin liittyvid palveluja ja tukitoimia.
Oppaassa kisitellddn henkilokohtaista apua palveluntuottajan ndkdkulmasta jérjestettynd
palvelusetelimallin tai avustajapalvelumallin mukaan. Sen tarkoitus on tiedottaa
palveluntuottajia henkilokohtaisesta avusta. (Vammaispalvelujen késikirja: Tietoa

késikirjasta 2018.)

Uusi Avustajan ABC -opas (2011) on Helsingin Invalidien Yhdistys ry:n ja Kynnys ry
Assistentti.info:n julkaisu henkilokohtainen avustaja -jirjestelméstd. Oppaan tavoitteena
on henkilokohtaisen avustajan tukeminen vaikeavammaisen ihmisen itsendisen eldmén
mahdollistajana. Oppaassa kerrotaan kisiteltdvin asioita yleiselld tasolla, silld avustajan

tyonkuva vaihtelee aina tydnantajakohtaisesti.

Assistentti.info on itsendinen, erilaisisten toimijoiden muodostama avoin
henkil6kohtaisen avun valtakunnallinen verkosto, jossa on tarjolla aineistoa, neuvontaa

ja tiedottavaa koulutusta. Se on julkaissut henkildkohtaisen avun opastiedoston nimeltd
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PomOpas, joka kisittelee tyOnantajana toimimisen kdyténtdjd ja lainsdadéntod. Opas
sisdltdd tyOnantajien tarvitsemaa tietoa tyOsuhteeseen liittyvistd asioista, kuten
esimerkiksi tyosuhteen aloittamisesta ja paittdmisestd, tyohon perehdyttimisestd seké
tyOsuojeluun, tyodaikaan, palkanmaksuun ja lomauttamiseen liittyvistd asioista.

(assistentti.info 2018.)

Henkilékohtaisen —avun  palveluntuottajien laatukdsikirjan (2018) on laatinut
Assistentti.infon  lisdksi  joukko muita  palveluntuottajia;  Citywork Oy,
Kehitysvammaisten Palvelusditio, Rinnekoti-Sddtio, Sol Oy, Sotainvalidien Veljesliitto,
Tukena Oy ja Invalidiliiton Asumispalvelut Oy, Validia Asuminen. Késikirjaan on koottu
alan yhteisid laatutavoitteita ja keinoja niiden saavuttamiseksi ja sen tarkoitus on toimia
henkilokohtaisen avun palveluntuottajien oman laadunvalvonnan ja -kehittimisen
tukena. Kuudes aineistoon kuuluva opas on Suomen Kuurosokeat ry:n vuonna 2013
julkaisema Perustietoa henkilokohtaisesta avusta. Sen kerrotaan olevan perustietopaketti,

joka sisdltda tiivistetysti ja tietoa henkilokohtaisesta avusta ja sen kéytosta.

Oppaiden ja késikirjojen pddasialliseksi valintakriteeriksi tuli niiden helppo saatavuus,
silli ne ovat julkaistu verkossa, ja ovat ndin ollen kaikkien ulottuvilla ja ilmaisia.
Verkkojulkaisut osoittautuivat tutkimuksen luotettavuuden kannalta jonkin verran
ongelmallisiksi, silld kaikissa ei ole loydettivissd julkaisuaikaa tai julkaisun laatijaa.
Joissain tapauksissa, kuten THL:n Vammaispalvelujen kasikirjassa julkaisun ajankohdan
puuttuminen johtuu verkkosivujen ajantasaisuuden vaatimuksesta ja jatkuvasta
paivittdmisestd. Niistd puutteista huolimatta aineisto ei kuitenkaan ole sisélloltddn
vanhanaikaista tai ristiriidassa nykyisen henkil6kohtaista apua koskevan ohjeistuksen ja
sen periaatteiden kanssa, joten katson sen soveltuvan tutkimuksen tarkoituksiin. Ndiden
kuuden oppaan lisdksi on olemassa myOs muita henkilokohtaista apua késittelevid
julkaisuja, kuten esimerkiksi Assistentti.infon julkaisema OSTAJAN OPAS
Henkilokohtaista apua palvelusetelilld — opas palvelusetelin kdyttdjdlle (2018), mutta
aineiston riittdvyyden ja kattavuuden kannalta tekeméni rajaus nidihin kuuteen

dokumenttiin on sopiva.
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5.1.2 Haastatteluaineisto

Tutkimukseni haastateltaviksi valitsin harkinnanvaraisesti neljd henkil64, joilla on
kokemusta kehitysvammaisen asiakkaan henkilokohtaisena avustajana tydskentelysta.
Laadullisessa tutkimuksessa tutkimuksen kohdejoukko voi olla hyvin pieni, jolloin sitd
pyritddn analysoimaan mahdollisimman kattavasti. Aineiston tieteellisyyden kriteeri on
mairin sijaan laadussa eli kisitteellistimisen kattavuudessa. Tutkijan pyrkimyksend on
sijoittaa tutkimuskohde sen yhteiskunnallisiin yhteyksiin ja antamaan siitd historiallisesti
tarkka ja yksityiskohtainen kuva. Harkinnanvaraisessa otannassa on kyse tutkijan taidosta
muodostaa tutkimukseen vahva teoriapohja, johon aineiston hankinta osaltaan perustuu.
(Eskola & Suoranta 1998, 15.) Kolme neljistd haastateltavasta toimi haastatteluhetkelld
avustustyOssd ja yksi oli lopettanut avustajan ty6t noin puoli vuotta aiemmin.
Haastateltavista kolme oli naisia ja yksi mies ja heiddn ikénsd vaihtelivat
kahdestakymmenestd neljaddankymmeneen. Kaikki toimivat avustustydssdédn Léansi-

Suomen alueella.

Tutkija hyotyy haastattelun joustavuudesta. Haastattelijan on mahdollista toistaa tai
tarkentaa kysymyksid, oikaista sattuneet védrinkésitykset, selkiyttdd kayttdmiddn
ilmauksia ja keskustella vastavuoroisesti haastateltavan kanssa. Haastattelun joustavuutta
lisdd my0s se, ettd haastattelijalla on mahdollisuus vaihtaa kysymystensé jarjestysta,
mikdli katsoo tdmén aiheelliseksi. Lisdksi tutkija voi toimia haastattelun aikana
havainnoitsijana, jolloin muistiin voidaan kirjoittaa kerrotun lisdksi myds se, miten asia
kerrotaan. Haastattelun eduksi katsotaan my0s se, ettd haastateltaviksi voidaan valita
henkiloitd, joilla tiedetddn olevan tutkittavasta ilmidstd tai asiasta kokemusta.
Haastattelun heikkoudet kyselyyn verrattuna ovat aika ja raha, silld se voi olla hintava ja

hidas aineistonkeruumuoto. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 73—74)

Haastattelulla yritetddn kerdtd tutkittavasta aiheesta niin paljon tietoa kuin on mahdollista.
Haastattelun onnistumiseksi on suositeltua antaa haastateltaville aikaa tutustua
kysymyksiin etukédteen. (Tuomi & Sarajiarvi 2009, 73.) Tamidn vuoksi ja my6s ajan
sadstimiseksi ldhetin teemahaastattelun kysymysrungon haastateltaville sdhkopostitse
etukiteen, jolloin heilld oli aikaa pohtia kysymyksid ja vastauksia ennen varsinaista
haastattelua. Haastateltavat saivat kysymykset noin 1-4 viikkoa ennen varsinaista

haastattelutilannetta. Haastattelut toteutettiin kevién ja kesan 2017 aikana.

58



Teemahaastattelussa aihepiirit ovat etukédteen madrétty, mutta kysymyksid ei ole tarkkaan
muotoiltu, eikd niiden esiintymisjérjestystd ennalta pdétetty. Haastattelussa kaikki teema-
alueet késitellddn, mutta ne vaihtelevat laajuudeltaan ja jérjestykseltidn jokaisen
haastateltavan kohdalla. Haastattelijalla on valmiiden kysymyksien sijaan kédytossidin
tukilista asioista, jotka kdyddan ldpi. (Eskola & Vastamiki 2010, 28-29.)
Teemahaastatteluun on etukéteen valittu tietyt keskeiset teemat ja niitd tarkentavat
mahdolliset lisdkysymykset, joiden kautta haastattelu etenee. Teemahaastattelussa
painottuvat ihmisten tekemat tulkinnat asioista ja ilmidistd sekd merkitykset, jotka niille
annetaan. Lisdksi merkitysten syntyminen vuorovaikutuksessa on tdrked osa
teemahaastattelua. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 48.) Haastattelurunko on liitteend

tutkimuksen lopussa.

Haastattelurunko, jonka ldhetin etukiteen haastateltaville, sisdlsi useita kysymyksid
jokaisen teeman kohdalla. Taltd osin kdyttiméni haastattelu muistuttaa enemmain
puolistrukturoitua haastattelua. Jari Eskolan ja Jaana Vastaméen (2010, 28-29) mukaan
puolistrukturoidussa haastattelussa kaikilta haastateltavilta kysytddn samat kysymykset,
joihin vastataan omin sanoin. Puolistrukturoitujen haastattelujen toteuttamisesta ei ole
olemassa tdysin yhtendistd ohjeistusta. Tallainen osaksi jérjestelty ja osaksi avoin
haastattelu asettuu teemahaastattelun ja tiydellisesti strukturoidun lomakehaastattelun
véliin. Joissakin maddritelmissd puolistrukturoidussakin haastattelussa samoin kuin
teemahaastattelussa kysymysten jérjestystd voidaan vaihdella ja haastateltavilta kysytidén

samat tai melkein samat kysymykset. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 47.)

Haastatteluissa pyrin siihen, ettd kaikkien neljdn haastateltavan kanssa kaytiin ldpi
jokainen haastattelun teema ja nithin liittyvét lisdkysymykset, mutta kysymysten
esittdmisjrjestys vaihteli. Haastattelutilanteissa saatoin my0s tarvittaessa tarkentaa ja
selventdd kysymyksid, mikéli se oli tarpeellista. Télld tavoin toimimalla aineisto pysyi
tutkimusongelman kannalta oleellisella tiedon alueella, vaikka vastausten laajuudet

vaihtelivat joidenkin teemojen kohdalla suuresti.

5.1.3 Sisillonanalyysi

Laadullisen analyysin muodot voidaan jakaa teorialdhtoiseen, aineistoldhtdiseen ja

teoriasidonnaiseen analyysiin. Teorialdhtoisen tutkimuksen aineiston analyysi pohjautuu
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teoriaan tai malliin, joka on jo entuudestaan olemassa, ja tarkoituksena on yleensé testata
uudessa yhteydessd tdtd mallia tai teoriaa. Teorialdhtoisestd analyysitapaa voidaan

nimittdd myos deduktiiviseksi analyysiksi. (Tuomi & Sarajéarvi 2009, 95-99.)

Aineistoldhtoisessd tutkimuksessa keskipiste on aineistossa, silld teoria rakentuu
aineistosta késin ja esimerkiksi analyysiyksikot eivit ole etukiteen maérattyja. Télldin
kyseessd on induktiivisuus, eli eteneminen yksittéisistd havainnoista kohti yleisempid
vaitteitd. (Eskola & Suoranta 1998, 83.) Induktiivisessa ldhestymistavassa ei siis 1dhdeta
liikkkeelle hypoteesien eikd teorian testaamisesta, eikd tutkija ohjaa sitd, minka katsotaan

olevan tutkimuksen kannalta merkityksellistd. (Hirsjarvi ym. 2004, 155.)

Pelkkdén havaintojen kuvaamiseen pohjautuva puhdas induktiivinen pdittely ilman
minkéinlaisia ennakkokésityksid tutkittavasta ilmidstd ei kuitenkaan ole mahdollista.
Téaydellisen aineistoldhtdisen tutkimuksen toteuttaminen on vaikeaa jo siksi, ettd
havaintojen katsotaan olevan teoriapitoisia. Objektiivisia havaintoja ei ole olemassa, silld
esimerkiksi tutkijan kdyttimit menetelmit ja kéasitteet ovat timén itsensé asettamia ja

vaikuttavat ndin ollen tuloksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 98.)

Teorialdhtdisen ja aineistoldhtdisen tutkimuksen viliin sijoittuu
teoriasidonnainen tutkimus, josta kytkennit teoriaan voidaan tunnistaa, mutta aineiston
analyysi ei perustu sithen suoraan. Teoriasta haetaan vahvistusta tai selityksid tukemaan
niitd tulkintoja, jotka aineistosta on tehty. (Tuomi & Sarajirvi 2009, 99). Myos
sisdllonanalyysia voidaan toteuttaa teoria- tai aineistoléhtoisesti tai teoriasidonnaisesti.
Téssd tutkimuksessa kéytetdén teoriasidonnaista analyysia, jossa teoria toimii apuna

analyysin etenemisessa.

Laadullisen analyysin yleinen kuvaus voidaan jakaa neljdén vaiheeseen: ensin aineisto
rajataan, seuraavaksi se litteroidaan tai koodataan, jonka jdlkeen aineisto teemoitellaan,
luokitellaan tai tyypitellddn, ja lopuksi siitd tehddén yhteenveto. (Tuomi & Sarajérvi
2009, 92-93). Analyysin tarkoituksena on selkeyttdd tutkimusaineistoa, miké puolestaan
tuottaa tutkittavasta asiasta uutta tietoa. Analyysissa aineisto muutetaan tiiviimmaksi ja
sen informaatioarvo kasvaa, kun hajanainen aineisto jdrjestetdfin loogiseksi
kokonaisuudeksi. Analyysia toteutetaan tutkimusprosessin kaikissa vaiheissa. (Tuomi &

Sarajirvi 2009, 108).
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Tutkimukseni ensimmdinen analyysivaihe koski valmiiden dokumenttien aineiston
jarjestelemistd laaja-alaisiin teemoihin. Aineisto kiytiin ldpi, rajattiin ja jérjestettiin
yhteisten padteemojen alle. Teemoja muodostui viisi, jotka nimesin seuraavasti:

henkilokohtainen apu, asiakas, avustaja, tyon sisdlto ja avustajan ja asiakkaan suhde.

Teemoittamalla aineisto pelkistyy, kun tekstistd etsitddn olennaisimmat asiat. Tekstid
teemoittaessa teksti luetaan ldpi moneen kertaan, jotta rivien vilistakin 10ytyisi keskeiset
merkitykset. Aineistoldhtoisessd 1dhestymistavassa tekstid 1dhestytdan kokonaisuutena ja
pyritddn rakentamaan sen oma sisdllollinen logiikka. Teemojen etsimisen jdlkeen
tdsmennetddn niiden merkityssisdltd. Riskind teemoittamisessa on tekstiin sellaisten
teemojen tuominen, joita ei sielld oikeasti ole. (Moilanen & Réihd 2010, 55-56.) Tamén

vilttdimiseksi pyrin kdymé&én aineiston riittdvén huolellisesti ja moneen kertaan lépi.

Néiden viiden teeman perusteella rakensin haastattelurungon. Jokaisen teeman kohdalle
muodostin useita kysymyksid. Haastatteluja seurasi aineiston litterointivaihe. Litteroinnin
voi toteuttaa monella eri tapaa riippuen aineiston analyysitavasta. Suppein tapa on purkaa
keskeisimmaét asiat, eli puheesta valikoidaan litteroitavaksi vain tutkittavan aiheen
kannalta tirkeit seikat. Aineiston litteroinnissa tilld tavalla valikoiden ennalta pédtettyja
teemoja ja kysymyksid noudattaen on riskind se, ettd tutkimuksen kannalta tirkedd
materiaalia saattaa jdadd huomioimatta ja tutkimuksen ulkopuolelle. (Eskola &
Vastamiki 2010, 42-43.) Puolistrukturoiduissa haastatteluissa voidaan poimia
litterointivaiheessa tutkimuksen kannalta vain oleelliset asiat, mutta riskittdmampai on
litteroida ensin mahdollisimman tarkasti ja kattavasti (Hirsjarvi & Hurme 2001, 138—
141). Litteroin haastattelut vastausten osalta mahdollisimman tarkasti, mutta rajasin omat
kommenttini pois ajan sddstdmiseksi ja timén tyolddn tydvaiheen helpottamiseksi, silld
kaikille haastateltaville esittdméni samat tarkat kysymykset eivét tuota aineiston kannalta
mitdén uutta tai oleellista tietoa. Litteroinnin jdlkeen haastattelumateriaalia oli yhteensi

17 sivua.

Litteroidun aineiston analyysi tapahtui kdyttdmalld laadullista sisdllonanalyysia. Siind
aineistoa kasitellddn erittelemdlld, etsimdlld eroja ja yhtédldisyyksid ja tiivistimalld.
Sisdllonanalyysissa tutkitaan tekstiaineistoja, jotka ovat joko jo valmiiksi tekstin
muodossa tai muutettu sellaiseksi. Sisdllonanalyysilla pyrin  muodostamaan
kehitysvammaisten henkilokohtaisesta avusta tiivistetyn kuvauksen ja kytkeméén

tutkimustulokset ilmion laajempaan kontekstiin ja muiden samaa aihetta kisittelevien
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tutkimuksien tuloksiin. (Tuomi & Sarajirvi 2009, 105.) Siséllonanalyysia
analyysimetodina on kritisoitu siitd, ettd se olisi aineiston luokittelua, erdédnlaista raaka-
analyysid (Ruusuvuori ym. 2010, 19). Témén tutkimuksen yhteydessd ei tyydytd
pelkkédén aineiston erittelyyn, jota voidaan pitdd liian ohuena suorituksena ollakseen
laadullisen aineiston analyysid. Tutkimuksen analyysissa pyrin pddsemdin luokittelua
syvemmidlle asteelle. Tarkoituksena on kuvata dokumenttien ja haastattelujen siséltod ja
tarkastella sitd, miten niiden siséltd keskustelee tutkimusta ohjaavan teoreettisen

viitekehyksen kanssa.

Eija Syrjélédisen (1994, 90) mukaan sisdllonanalyysi voidaan jakaa seuraaviin vaiheisiin:
aluksi tutkija “herkistyy” aineistolle ja titd herkistymistd edellyttdd omaan aineistoon
perehtyminen ja keskeisten kisitteiden selvittiminen teoreettisen kirjallisuuden avulla.
Téatd seuraa aineiston sisdistiminen ja teorisointi. Seuraavaksi aineisto luokitellaan
karkeasti teemoitellen, jonka jilkeen todetaan ilmididen esiintymistiheys ja poikkeamat
sekd luokitellaan aineisto uudestaan. Saatuja luokkia puolletaan tai horjutetaan aineiston
avulla ja viimeiseksi analyysin tulos siirretidén tarkasteltavaksi laajemmassa kehyksessa,

esitetdédn johtopaitokset ja tulkinta.
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Dokumenttiaineiston tarkastelun pohjalta tutkimukseen muotoutui viisi henkilokohtaisen

avun jarjestelméé koskevaa yldteemaa, jotka nimesin seuraaviksi:
I henkilokohtainen apu
IT asiakas
[T avustaja
IV avustustyon sisdlto
V asiakkaan ja avustajan vilinen suhde

Haastattelut toivat jokaisen teeman alle lisdsisdltod ja avustajan nékokulman.
Ensimmiinen teema késittelee henkilokohtaisen avun yleisid piirteitd, kuten sen
jarjestdmistapaa, madrdd ja avustajan palkkaamista. Toiseen teemaan kuuluvat tiedot
asiakkaasta, timédn ldhipiiristd ja muista tukitoimista. Kolmas teema sisdltdd avustajaa
koskevat aiheet, kuten tdmédn koulutustaustan, kisitteet omasta ammattitaidosta seka
hyvistd avustajasta. Neljannen teeman alle kuuluvat avustustyon toiminnan kuvaus, tyon
perehdytys, mahdolliset erikoistilanteet, yhteistyd0 muiden kehitysvamma-alan
ammattilaisten kanssa sekd avustajien kisitykset henkilokohtaisesta avusta osana
sosiaali- ja terveysalan viitekehystd. Viides ja viimeinen teema kisittelee asiakkaan ja
avustajan vélistd suhdetta, eli sitd, miten ja kuka péddtokset tekee ja millainen suhde

avustajan ja asiakkaan vililld on. Liséksi viides teema késittelee vastuuta.

Olen rajannut tutkimuksen ulkopuolelle tydlainsdddédnnon, kuten tydehtoihin,
tyOsuojeluun ja tyoehtosopimukseen liittyvit asiat. Liséksi olen rajannut aineistoa niin,
ettd Henkilokohtaisen avun palvelutuottajien laatukdsikirjan (2018) palveluntuottajille
tarkoitettu laatua ja laadunhallintaa koskeva osio on jdtetty aineiston analyysin
ulkopuolelle, silld se ei tuota timdn tutkimuksen kannalta oleellista tietoa. Sen sijaan
tutkimus on keskittynyt henkilokohtaiseen apuun, avustajiin ja kehitysvammaisiin

asiakkaisiin.

Kéaytidn henkilokohtaista apua tukitoimena kéyttivistd kehitysvammaisista henkil6ista
tdstd eteenpdin nimitystd asiakas. Uskon, ettd asiakas luo neutraalin mielikuvan palvelun

kayttdjastd, kun taas avustettava saattaa johtaa védrdnlaiseen kisityksen siitd, ettd
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kyseessd on avun ja hoivan kohde, objekti, johon tukitoimet kohdistetaan jonkun
ammattilaisen toimesta. 7ydnantajana ei yhdenkdén haastateltavani asiakas toimi, joten
sen kdyttdiminen ei sovi tdhdn tutkimukseen. Haastateltavat olen nimennyt A1-A4:ksi
tarkoittaen talld avustajal, avustaja2, avustaja3 ja avustaja4. Tutkimustulokset ja niiden
pohdinnan olen jarjestdnyt kunkin pddteeman alle. Lopuksi olen koonnut vield tulokset
tiivistetysti yhteen, jota seuraa johtopddtokset ja tutkimuksen eettisyyden sekéd

luotettavuuden tarkastelu.

6.1 Henkilokohtainen apu

Mairiteltdessd henkilokohtaisen avun tarkoitusta sekd sitd, mihin apua voi saada,
viittaavat oppaat vammaispalvelulakiin. Oppaat esittelevdt kaikki kolme
henkilokohtaisen avun jarjestimistapaa, jopa PomOpas (2018), joka muuten keskittyy
tyOonantajamalliin. Haastatteluissa kédvi ilmi, ettdi kolme avustajaa tydskenteli
avustajapalvelussa ja yhden, joka ei haastattelun hetkelld endd toiminut avustajan tydssa,
tyOnantajana oli toiminut kunta. Yhdenkiin avustajan kehitysvammainen asiakas ei siis
toiminut  tyOnantajana  henkil6kohtaisen avun tyOnantajamallin  mukaisesti.
Vammaispalvelujen késikirjan (Kehitysvammainen henkildé ja henkilokohtainen apu
2018) mukaan kaikki tavat toteuttaa henkilokohtaista apua soveltuvat my0s
kehitysvammaiselle henkilolle, vaikka useimmin kéytetty tapa kehitysvammaisen
henkilon kohdalla on avustajapalvelu tai palvelusetelimalli. Uusi avustajan Abc (2011,
17) korostaa, ettd riippumatta toteuttamistavasta vaikeavammaisen henkilén tulisi aina
itse tehdd paitokset siitd, mihin toimintaan tai tehtdvaian haluaa kiyttdd henkilokohtaista
apua, missd paikoissa ja milloin haluaa apua, milld tavoin avustaminen toteutetaan ja kuka

avustajana toimii.

Oppaissa avun madrdn kerrotaan jérjestettdvan yksilollisesti asiakkaan tarpeiden mukaan.
Esimerkiksi Perustietoa henkilokohtaisesta avusta -oppaan (2013, 8) mukaan ennen kuin
avun maarista paatetdin, on ensin yksilollisesti arvioitava, miten paljon apua valttdmatta
tarvitaan. Piivittdisid toimia, tyotd ja opiskelua varten ja ainoana kriteerind on avun
valttimattomyys, eikd enimmadistuntimddrdd niihin ole laissa maddritelty. Sosiaalisen
vuorovaikutuksen ylldpitdmistd, yhteiskunnallista osallistumista sekd harrastamista

varten apua tulee jérjestdd vahintddn 30 tuntia kuukaudessa.
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Haastateltavien neljdlle asiakkaalle oli mééritelty avun méérédksi 30 tuntia kuukaudessa
vapaa-ajan toimintaan ja yhdelle 30 tuntia viikossa ty0- ja pdivétoimintaan sekd vapaa-
aikaan. Avustajien mielestd tyohon myonnetyt tuntiméérat olivat sopivia, yksi avustajista
kertoi, ettd tuntimadri ei tule kuukaudessa todellisuudessa koskaan tdyteen. Kyseessé oli

avustaja, jonka avustusty0 tapahtui kerran viikossa asiakkaan harrastuksen parissa.

Al: ”Kunta on myontdnyt 30 h tuntia kuukaudessa, mutta se ei tule ikiné
tdyteen eli siind on ylimddrdisid tunteja --- koska tosiaan asiakas tarvii
avustajaa vain titd yhtd tiettyd harrastusta varten, johon meilld menee noin
kolme tuntia viikossa ja sithen on laskettu matkatkin kun kuljetaan

harrastuspaikalle.”

Kehitysvammaisten henkildiden toimiessa henkilokohtaisen avun asiakkaina on
aiheellista tarkastella ldhemmin avustajan rekrytointiprosessia ja erityisesti sitd, miten
asiakas on siind 14sné. Tutkimusaineiston ainoana oppaana Vammaispalvelujen kisikirja
(Kehitysvammainen henkild ja henkilokohtainen apu 2018) kisittelee henkilokohtaista
apua, kun asiakkaana on kehitysvammainen henkil6. Sen mukaan kehitysvammainen
henkil6 tarvitsee tukea usein konkreettiseen tekemiseen ja osallistumiseen, mutta apua
voidaan tarvita my0s havaintojen ja johtopddtosten tekemisessd, asioiden ja
asiayhteyksien = ymmaértdmisessd, valintojen ~ ja  péaétdsten tekemisessd,

ongelmanratkaisussa, oman toiminnan suunnittelussa sekd kokemuksista oppimisessa.

Kolmessa rekrytointiprosessissa asiakas oli mukana ja yhdessd asiakkaan puolesta

padtoksen olivat tehneet timén vanhemmat:

Al: ”---tavallaan tunsin asiakkaan jo etukiteen ja tiesin, et se [asiakas]
tarvitsee ja sille on etitty miespuolista avustajaa jonkin aikaa, ni otin yhteytté
vanhempiin ja sitte sain niiltd sen [avustajapalvelun] puhelinnumeron ja soitin
sitte sinne. Koska olin vanhempien kans jo vdhin niinku sopinu et voisin
alottaa tyon ni se sopi kans niille. En sitte tid miten tarkkaan vanhemmat oli

kysyny [asiakkaalta] et sopiiko sille et alan sen avustajaks.---"
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Kaksi muuta avustajaa kertoivat kiiyneensé ensin tydhaastattelussa tyonantajan luona ja
kolmas kertoi etukdteen sopineensa tyOstd asiakkaan asuntolan esimiehen kanssa, ennen

kuin asiakas otettiin mukaan rekrytoimisprosessiin:

A2: ”---Oli [asiakas] paikalla kun mé kévin sen asuntolassa mun esimiehen
kanssa ja keskusteltiin ja tutustuttiin. Sielld oli siis mun lisdks esimies ja
asiakas ja sen asuntolan esimies. Ja kylld [asiakkaan] mielipidettd sen
keskustelun jalkeen kysyttii, ettd haluaako se et mé alan sen avustajaks ja se
halus, mut jotenki tuli sellanen tuntu et se oli ymmaértény sen tilanteen nii et
nyt jutellaan jo sen sun avustajan kans elikké se varmaan ajatteli et noi muut

on jo tehny sen paitokse ja siihe pitdé suostuu.---"

Lainsdddantd (380/1987) madrad, ettd asiakkaan mielipiteet ja toivomus on otettava
huomioon avustajapdétoksié tehtdessd. Tutkimusaineiston perusteella ndissd tapauksissa
todelliset péaatokset on jo tehnyt joku muu kuin asiakas, vaikka timid ndenndisesti
otetaankin avustajan rekrytointiprosessiin mukaan. Toisaalta, kuten yksi haastateltavista

toteaa:

A3: ---"Eli asiakkailta kysyttiin myods, mut tavallaan vasta jidlkeenpdin.

Tietenkin jos ne olis sanonu ei, niin en olis saanu sitd tyota.”

Asiakkaan on mahdollista kieltdytyd, mutta kehitysvammaisten henkildiden kohdalla on
oleellista kysyé, ovatko he tietoisia kieltdytymisen mahdollisuudesta ja siitd, ettd olisi
mahdollista saada avustajaksi joku toinen henkild, jos esitetystd mahdollisesta avustajasta
kieltaytyy. Kehitysvammainen henkil6 ei aina ole tietoinen kaikista mahdollisuuksistaan
ja oikeuksistaan. Opas palveluntuottajalle henkil6kohtaisesta avusta (2018, 15) kertoo,
ettd “Asiakkaan tulee valita haastattelujen jélkeen muutamista palveluntuottajan
tarjoamista avustajachdokkaista itselleen sopivin.” KiaytdnnOssd asiakkaan ei ole
useinkaan mahdollista valita avustajaansa useasta ehdokkaasta alalla wvallitsevan
avustajapulan takia. Perustietoa henkilokohtaisesta avusta -oppaan (2013, 12) mukaan
monet 10ytavitkin avustajansa ldhiverkostojen kautta. Haastattelemistani avustajista yksi

tunsi asiakkaan ennen avustussuhteen alkamista ja toinen sai tietdd avoimesta avustajan
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paikasta ldhipiirinsd kautta. Kaksi muuta avustajaa vastasivat tyopaikkailmoitukseen,

joka oli julkaistu verkossa.

Vammaispalvelujen kisikirja (Kehitysvammainen henkil6 ja henkilokohtainen apu 2018)

ottaa kantaa voimavarakysymykseen seuraavasti:

“Haettaessa ja myoOnnettdessd henkilokohtaista apua kehitysvammaiselle
henkildlle kriittiseksi ~ kysymykseksi voi muodostua se, kuinka
padtoksenteossa ja sosiaality0ssd ymmarretddn vammaispalvelulain vaatimus
vammaisen henkilén voimavaroista maddritelld itse tarvitsemansa avun
sisdltod sekd avun jirjestimisen tapaa. Tdma vaatimus ei kategorisesti sulje
kehitysvammaisia ~ henkilditd ~ lain  ulkopuolelle,  silli  wuseilta
kehitysvammaisilta henkil6iltd 10ytyy voimavaroja méiéritelli omaa avun
tarvettaan samoin kuin ajatuksia siitd, milld tavoin hénen tarvitsemansa apu
voitaisiin jérjestdd. Voimavarojen osoittamiseksi riittda, ettd henkild ilmaisee
sen, mitd hin tekisi tai minkd suunnitelman toteuttaisi, jos hin itsendisesti

sithen pystyisi.”

Kasikirjan (Kehitysvammainen henkilo ja henkilokohtainen apu 2018) mukaan on
mietittdva palvelujirjestelmén valmiuksia ja ammattilaisten kadytdntdjd, kun selvitetdin

kehitysvammaisen henkilon omaa mielipidettd itsed koskevissa asioissa.

”Kehitysvammaisen henkilon voi olla vaikeaa ilmaista omaa avun tarvettaan,
mikd ei kuitenkaan tarkoita sitd, ettei kehitysvammainen henkilo sithen
pystyisi, kun hénelle annetaan sithen aikaa ja tukea. Osaamista ja kykyéa
vaaditaan tdssd kohdin pikemminkin ammattilaisilta kuin kehitysvammaiselta

henkilolta.”

Lehtisen ja Styczin (2014, 16) tutkimuksen mukaan esimerkiksi sosiaalityontekijit
kokevat, ettd parempia kommunikaation tyoOvélineitd tarvitaan moniin sellaisin
tilanteisiin, joissa asiakkaan oma tahto pitdd selvittdd. Sosiaalityontekijdt esittivit, ettd
haastattelutilanteissa voisi asiakkaan mukana olla henkild, jolla olisi kdytdssddn sopiva

vaihtoehtoinen kommunikointimenetelma. Sopivin olisi asiakkaalle tuttu ja tdimén hyvin
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tunteva henkil6. Niissd avustajien rekrytoimistilanteissa oli 1dsnéd sellaisia henkil@ita,
jotka tuntevat asiakkaan erityisen hyvin, mutta voidaanko sen perusteella olettaa, ettd he
kykenevit auttamaan asiakasta tekeméadn timén edun mukaisia padtoksid jddvaten itsensa

ja omat henkilokohtaiset mielipiteensa tilanteen ulkopuolelle.

Vammaispalvelujen kisikirjan (Kehitysvammainen henkilo ja henkilokohtainen apu
2018) mukaan on myds huomioitava se, ettei henkilon tarvitse ilman apua ja tukea olla
kykenevd mddrittelemddn omaa avun tarvettaan. Henkilon ldheisten ja tidmén hyvin
tuntevien tietotaitoa voidaan kéyttdd apuna, mutta avun tarpeen maddrittelyn ei tule

perustua pelkistdan heiddn ndkemyksiinsa.

Muiden ihmisten ylihuolehtivuus ja henkilon tarpeiden ja toiveiden liiallinen ennakointi
voivat olla esteind yksilon oman tahdon ilmaisemiselle. Kehitysvammaisten henkildiden
kohdalla paitoksenteko siirtyy usein huomaamatta ldheiselle ja vaikka tarkoitus olisi
hyvi, estdd se paatoksenteosta syntyvit miellyttivat kokemukset. Yksilo yhdistdd hyvit
kokemukset omista vaikuttamismahdollisuuksistaan my0s muihin positiivisiin

kokemuksiin elamastd. (Autio 1993, 5, 23.)

Voidaan my0s kysyé, onko tyohaastatteluun tai tutustumiseen kéytetty aika riittava, ettd
asiakas voisi tehdd sen perusteella pddtoksensd avustajasta. Valinnantekemisen
harjoittelu kdytdnnon tilanteissa on tirkeda. Toiset voivat tarvita pddtoksen tekoon paljon
tukea ja kannatusta. Kokemus omista vaikuttamismahdollisuuksista on yhteydessd
muihin positiivisiin kokemuksiin eldmaéstd, joten ndiden mahdollisuuksien lisddmiseen
tulisi kiinnittdd huomiota. Vidhdiset vaikuttamismahdollisuudet saattavat osaltaan

atheuttaa haluttomuutta, apatiaa ja syrjdytymistd. (Autio 1993, 26.)

6.2 Asiakas

Oppaiden mukaan asiakas on henkil6kohtaisen avun keskiossé ja jokaisen yksilollisyys
tulee ottaa huomioon. Asiakkaan tulee olla ldsnd avustajan valitsemisessa ja asiakas
perehdyttdd avustajan tyohonsé. (Henkilokohtaisen avun palveluntuottajien laatukdsikirja

2018, 7).
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”Vaikeavammainen henkild itse on oman eldmidnsd asiantuntija ja tdstd
johtuen ohjaa ja johtaa avustajan tyotd.” (Opas palveluntuottajalle

henkil6kohtaisesta avusta 2018, 8.)

Haastateltavien asiakkaista kolme asui asumispalvelun parissa kehitysvammaisten
asuntoloissa ja kaksi vanhempiensa ja muun perheensé kanssa. Jokaisella asiakkaalla oli
yksi avustaja ja kotona asuvien eldmédssd vanhemmat olivat vahvasti ldsnd. Asiakkaat
tarvitsivat avustajaa tyGtoimintaan ja vapaa-ajalle. Henkilokohtaisen avun lisdksi muita
kaytettyja tukitoimia olivat palveluasuminen, tyOtoiminta ja fysioterapia. Ne avustajat,
joiden asiakas asui perheensd kanssa, olivat paljon tekemisissd my6s perheenjdsenten
kanssa. Asuntoloissa asuvien asiakkaiden avustajat kertoivat olevansa enemmén

tekemisissd asuntolan henkilokunnan kanssa.

Lehtisen ja Styczin tutkimuksessa (2014, 14—15) tukiasunnossa asuvat kehitysvammaiset
henkilot mietityttivit asiakasryhménd sosiaalityontekijoitd, oliko heilld oikeus
henkilokohtaiseen apuun. Avun tarve etenkin niiden asiakkaiden kohdalla, jotka asuivat
ryhmikodeissa, aiheutti keskustelua. Monesta sosiaalityontekijéstd tuntui, ettd joissain
tapauksissa ryhmédkodin ohjaajat olivat hakemassa avustajaa asiakkaille, jolloin tarve ei
ollut 13htdisin asiakkaista itsestddn. Télld katsottiin olevan osittain yhteys esimerkiksi
ryhmékodin henkilostoresurssin - méérdén. Sosiaalityontekijat kokivat myds, ettd
yhteisollisyys saattoi kérsid, mikili jokaisella ryhmékodissa asuvalla asiakkaalla olisi
oma avustaja, jonka kanssa kdydd harrastamassa. Sosiaalityontekijit olivat kuitenkin
myos sitd mieltd, ettd joidenkin asiakkaiden kohdalla yksil6llinen tekeminen oli toimivin

ratkaisu.

Haastatteluissa asuntoloissa asuvien asukkaiden avustajat kertoivat léhtevinsé

padsdantoisesti viettdimain asiakkaidensa kanssa vapaa-aikaa asuntolan ulkopuolelle:

A3: ”Voitais tietysti viettdd vapaa-aikaa myos asuntolassa, mutta minusta se
on juuri ndiden asiakkaiden kohdalla se mun tyon tarkotus, ettd ldhetddn
asuntolasta. Ei siitd oo koskaan puhuttu, mut jotenki se tuntuu myos niitten
ohjaajien mielestd menevén niin, koska kun asiakas viettdd kotonansa vapaa-
aikaa ni sitd varten sielld on ne ohjaajat toissd. Kylld me joskus jutellaan
pitkidkin aikoja asiakkaan kanssa tdmén kotona, mutta sitte suunnitellaan

mité tehdin tulevilla kerroilla.”
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Henkilokohtaisen avun tarpeen tulisi olla 1dhtdisin asiakkaasta itsestddn. Tama liittyy jo
edelld esitettyyn ongelmaan, jossa pohdittiin kehitysvammaisen henkilon ldhipiirin
vaikutusta avustajan rekrytoimisprosessissa. Laheiset ihmiset ja ammattilaiset saattavat
toimia omista ldhtokohdistaan kasin, eivdt asiakkaan. Henkilokohtaisen avun
palveluntuottajien laatukésikirjan (2018, 14—-15, 24) mukaan palvelua toteutettacssa on
tirkedd, ettd palveluntuottaja kuuntelee asiakasta eikd esimerkiksi omaisia tai
asumisyksikon tyontekijoitd. Asiakas on otettava mukaan palvelun suunnittelussa ja
toteuttamisessa sen eri vaiheisiin, silld keskidossd on asiakas ja tdmin tarpeisiin
vastaaminen. Lisdksi késikirjan mukaan on tdrked huomioida se, ettd asiakasta kuullaan
hinelle sopivalla tavalla, mikd saattaa edellyttdd vaihtoehtoisten kommunikaatiotapojen
kayttod. On varattava jokaiselle asiakkaalle riittdvésti aikaa niin, ettd tdlld on todellinen

mahdollisuus kertoa ndkemyksistdén palvelun suhteen.

Asiakkaat kommunikoivat puhumalla, yhdelld oli kéytossa lisdksi kommunikaatiokuvia.
Kaikki haastateltavat kertoivat asiakkaidensa pystyvén halutessaan ilmaisemaan oman
tahtonsa selkeésti. Avustajan ollessa ldsné asiakkaat tekivét itsendisid paatoksid omasta

toiminnastaan;

Al:---"Kylld [asiakas] pystyy ilmasemaan haluuko jotain tai ei, ihan
selkeesti. Usein se vaan menee ja tekee ite ja méd seuraan perdssi ja sitte tajuan

ettd jaa, titdko se tarkotti.”

Toisaalta padtoksenteko vaihteli yksilollisesti asiakkaasta ja tilanteesta riippuen. Toiset
tekivit vain pienid asioita koskevia padtoksid, toiset tekivit vélilld itsendisid paatoksia ja
vililld taas hakivat avustajasta tukea ja toiset olivat hyvin itsendisid padtdksenteoissaan.
Myds muut asiakkaan 14dhelld olevat henkil6t olivat mukana asiakkaan péatoksenteossa ja

oman mielipiteen selville saamisessa.

A2:” Asiakas selkedsti toimii ja tekee padtoksid itsendisesti avustajan ollessa
lasnd, joskus sellaisiakin padtoksid, joista tieddn, ettd vanhemmat ja asuntolan

ohjaajat ovat eri mieltd ---.”
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A3: ”Ilmaisee oman tahtonsa, ainaki pienissd asioissa, yleensd ovat
tyytyvdisid kaikkeen mitd ehotan ettd tehdddn tai mitd asuntolan ohjaajat
ehottaa. --- Joskus [asuntolan] henkilokunta kertoo et asiakas on puhunu

heille et haluis mennéa johonki ---.

Yksi avustajista mainitsi asiakkaan mielipiteen ja tahdon selville saamisen olevan
ajoittain ongelmallista, silld useissa tilanteissa asiakas tyytyi avustajan ehdotuksiin
ilmaisematta lainkaan omaa tahtoaan. Avustajat kertoivat auttavansa asiakkaita

paitoksenteossa niin, etti tarjosivat niille erilaisia mahdollisuuksia, joista valita.

A3: Kehitysvamma vaikuttaa ainaki toisen asiakkaan kohalla nii, et vélilla
hinen mielipidettd on vaikee saada selville, hinelle kiy kaikki mitd ehotetaan,

el yleensd sano et mitd haluais tehd, muttei kieltdydykadin mistdaan.”

A4: Teen ehdotuksia joista asiakas kertoo mielipiteensi.”

Henkilokohtaisen avun palveluntuottajien laatukédsikirja (2018, 19-20) esittdd, ettd
asiakas voi joissain tilanteissa tarvita tukea pddtoksentekoon. Pédédtoksentekoon
kohdistettu tuki voi lisdtd asiakkaan itsemddrddmisoikeutta ja oman elimén hallintaa.
Henkilokohtaisen avun hakemisen yhteydessd on aina sovittava erikseen péddtoksenteon
tukemisesta ja siitd, miten padtoksenteossa tukeminen jirjestetddn. Etukéteen tulee myos
sopia siitd, mihin asioihin asiakas tarvitsee tukea, ettei padtoksenteon tukemista kaytetd
myds niissd asioissa, joissa asiakas ei tarvitse lainkaan tukea. Pddtoksenteon harjoittelu
ja tukeminen saattaa johtaa sithen, ettei asiakas endd myOhemmin tarvitse yhtd paljon

tukea pddtoksenteossa.

Useiden tutkimusten mukaan kehitysvammaisten henkildiden itsemédrdémisoikeus
omista asioistaan ei toteudu sellaisena kuin sen olisi tarkoitus. Esimerkiksi Kortemaki
(2012, 84) toteaa tutkimuksessaan kehitysvammaisten henkil6iden
itsemédrddmisoikeuden omista asioista pditettdessd olevan hyvin véhdistd. Rajoitteet
paétoksenteossa voivat johtua esimerkiksi lisdivammojen tuomista haitoista, ympariston
suunnittelusta, avustajien puutteesta, ylihuolehtimisesta seka jokapdivéisten kokemusten

puutteesta. (Autio 1993, 26)
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Kysyttidessd asiakkaan kehitysvamman vaikutuksesta avustusty6hon, avustajat kertoivat
kommunikointiin liittyvistd vaikeuksista, oman tahdon ilmaisemisen ongelmista sekd
ymmarrykseen liittyvistd ongelmista. Yksi avustaja kertoi kokevansa vaikeaksi sen, ettd
asiakkaan oli vaikea ajatella tekevinsa kyseisen avustajan kanssa sellaisia asioita, mité ei

ollut mydskdin aiempien avustajiensa kanssa tehnyt:

A2: “Asiakkaan kehitysvamma vaikuttaa tyohon niin, et mun mielestd
[asiakkaan] on joskus tosi vaikeeta tehd mitdén uusia asioita, on niin tottunu
rutiineihinsa, et on hankala motivoida [asiakasta] suunniteltuun yhteiseen
tekemiseen. Et vaik oltais jo sovittu, et seuraaval kerralla tehédén tété, ni sit se
ei haluukaan. Se haluis usein vaan tehi niitd samoja juttuja, mitd aiemmanki
avustajan kans. Ja niitd me siis tehddn, mut yritén silti aina ehotella kans jotai

uutta.”

Kehitysvammaisen henkilén mahdollisuudet tehdé paédtoksid omista asioistaan voivat olla
heikentyneet. Kehitysvamma voi olla este yksilon aktiiviselle ulospédin suuntautuvalle
toiminnalle, mikéli asioiden késittdminen ja ympériston hahmottaminen tuottavat
vaikeuksia. Henkilon omat halut ja toiveet eivit vilttiméttd ole itsestddnselvyyksid ja
niitd voi olla vaikea pukea sanoiksi. Uhkana itsemddrddamiselle voivat olla muun muassa
lisivammojen aiheuttamat haitat, avustajien puute, ympdriston suunnittelu,
ylihuolehtiminen sekéd puute jokapdivéisistd kokemuksista. Myos miellyttdmisen tarve
voi olla esteend oman tahdon toteutumiselle. Oman selviytymisen riippuminen oleellisesti
muiden ihmisten tuesta ja avusta saattaa johtaa siihen, ettd yksilo ratkaisee timén olemalla

mahdollisimman miellyttidva. (Autio 1993, 4-26.)

6.3 Avustaja

”--- avustajalta edellytetddn kykya tulla toimeen erilaisten ihmisten kanssa,
asiakkaan tarpeiden kuuntelua ja kykyd toimia tarpeiden mukaisesti.
Avustajalta edellytetddn hienotunteisuutta asiakkaan intiimeissékin asioissa.
Avustajan tulee ymmairtdd roolinsa nimenomaan henkil6kohtaisena
avustajana, jonka tehtdvd on auttaa vaikeavammaista henkilod tekeméén
asioita, joita hén ei vamman tai sairauden vuoksi pysty ilman apua tekemééan.
Tulee huomata, ettd avustaja ei ole hoitaja tai asiantuntija suhteessa

asiakkaaseen.” (Opas palveluntuottajalle henkil6kohtaisesta avusta 2018, 8.)
72



Edell4 on esitetty henkilokohtaiselta avustajalta odotettavia ominaisuuksia. Avustajaakin
koskevia aiheita késiteltdessd oppaat korostavat asiakkaan johtavan avustajan tyota.
Vammaispalvelujen késikirjan (Avustajien kouluttaminen 2018) mukaan jokaisen
avustajan tyd on yksildllistd ja ldhtee asiakkaan henkilokohtaisesta avun tarpeesta.
PomOpas (2018, 14) lisdd vield, ettei tasa-arvolaki rajaa henkilokohtaisen avustajan
ty6honottoa, joten asiakas voi vapaasti valita joko mies- tai naispuolisen henkilon
avustajakseen. Haastatteluiden tuottamasta aineistosta suuri osa sen sijaan koski

avustajan roolia, tdimin ammatillisuutta seki osaamista.

Haastatellut avustajat olivat toimineet henkilokohtaisina avustajina puolesta vuodesta
kolmeen vuotta. Yksi haastatelluista ei endd haastattelun hetkelld toiminut avustajan
tyossd. Talla avustajalla oli ollut kaksi kehitysvammaista henkil6éd asiakkaana. Toisella
avustajalla oli kehitysvammaisen asiakkaan lisdksi muita asiakkaita, joilla ei ollut
kehitysvammaa. Kahdella muulla avustajalla oli vain yksi kehitysvammainen henkil6
asiakkaana. Kaksi haastatelluista teki avustustyotd sivutyond padtyon ohella, yksi oli
padtoiminen opiskelija ja vain yksi teki avustustyotd padtyondan. Kolme avustajista oli
naisia ja yksi mies. Heiskasen (2008, 38) mukaan kaikissa Pohjoismaissa

henkil6kohtaisen avustajan tyotd tekee yleisimmin osa-aikaisesti nainen.

Keskusteltaessa hyvédn henkilokohtaisen avustajan ominaisuuksista haastateltavat
kertoivat samoja asioita. Heiddn mukaansa hyvi avustaja on esimerkiksi kérsivéllinen,
rauhallinen ja empaattinen. Hyvéa avustaja kuuntelee asiakasta ja antaa tille aikaa. Lisdksi
hyvélld avustajalla katsottiin olevan stressinsietokykyd, luovuutta ja kekselidisyyttd
ylléattavissédkin tilanteissa. Yksi avustaja ndki hyvén avustajan ominaisuutena sen, ettd

tdmd auttaa asiakasta pohtimaan itse asioita:

A2: ”Hyvi avustaja kuuntelee, kunnioittaa asiakkaan itseméddrddmisoikeutta,
toteuttaa asiakkaan tahtoa ja auttaa [asiakasta] pohtimaan asioita, tavallaan
avartaa sen katsantokantaa, tuo uusii ndkokulmii ja tarjoo vaihtoehtoja. Ei

sano, et nyt pitdd tehd ndin, mut esittdi et on olemassa tillanenki vaihtoehto-

2
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Kolmella avustajalla ei ollut minkdénlaista koulutusta sosiaali- tai terveysalalta, yksi
opiskeli tyon ohessa sosiaali- ja terveysalan perustutkintoa. Kukaan avustajista ei ollut

saanut lisdkoulutusta avustusty6hon ja vain yksi olisi sitd kaivannut:

A4: ’Mun mielestd avustajille pitéis olla joku koulutus, jossa vaikka yleisesti
kéytdis ldpi avustustyotd ja sitte suurimmat vammaryhmét ---. Vililld koen
ettei mulla oo tarpeeksi osaamista tdhdn tyohon ja esimerkiks ldhihoitajan
koulutuksesta olis hyotyy. Mut sit toisaalta, jos mé oisin ldhihoitaja, ni en

tekis avustustyotd sen vidhdsen tuntimidrén ja huonon palkkauksen takii.”

Kyseinen avustaja teki avustustydtd 30 tuntia viikossa, kun taas muut tekivdt saman
verran kuukaudessa. Tuntimédridn vdhyys olikin muiden avustajien mielestd yksi syy

sithen, miksi katsoivat, etteivit tarvitse koulutusta.

Hyvd ammattitaito edellyttdd vahintddn nditd kolmea elementtid; tietoa, taitoa ja
asenteellisia valmiuksia. Opiskeleminen ja kéytinnon kokemus kasvattavat tiedon
midrdd. Parhaimmillaan tyontekijd kykenee perustelemaan ja jasentiméédn kayttimiddn
toimia teorian pohjalta ja tieto heijastuu kdytdnnon toiminnoissa. Taidot mahdollistuvat
kdytdnnon toiminnassa ja vasta pitkddn jatkunut kdytdnnon tyo kehittdd sujuvia taitoja.
Koulutus pyrkii tarjoamaan taitoihin liittyvid valmiuksia. Asenteita koskevat valmiudet
puolestaan ndkyvét suhtautumisessa omaan tyohon ja asiakkaihin. TyOntekijén
suhtautumistapaan liittyvit eettisten ohjeiden sisdistiminen, oman toiminnan kriittinen
tarkastelu sekd tyomoraali. (Malm ym. 2006, 415-416.) Yksi haastatelluista avustajista
kertoi olevansa omasta mielestddn ammattitaitoinen avustustydssd, vaikkei hénelléd ollut
sosiaali- tai terveysalaan liittyvaa koulutusta, silld hinen mielestdédn ammattitaito kehittyi

tyon mukana, asiakkaiden ja tyon tullessa tutuiksi.

Ammatillisuuteen kuuluvat tyon tavoitteellisuus seké suunnitelmallisuus. Ammattilaisen
tulisi olla tietoinen lain velvoittamasta palvelusuunnitelmasta, jota ty0ssdén toteuttaa ja
huolehtia omalta osaltaan tavoitteiden toteutumisesta sekd tiedotettava mahdollisista
tavoitteiden saavuttamiseen liittyvistd ongelmista. (Malm ym. 2006, 415-416.) Ammatti-
thmisend olemiseen liittyy tavoite tehdd tyotd niin hyvin kuin mahdollista tyon itsensd
vuoksi, mika tuottaa ammattilaiselle sisdisté itsekunnioitusta ja synnyttda tyon sisilloistd

nousevaa motivaatiota ja tydlle omistautumista (Sennett 2004, 17).
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Henkilokohtaisena  avustajana  tyOskentelemiseen  ei  tarvita  koulutusta.
Sosiaalihallituksen vuonna 1989 julkaisemassa oppaassa Vammaispalvelua kuntalaisille
el ollut mainintaa henkilokohtaisen avustajan koulutusvaatimuksista. Ainoastaan
palkkausperusteissa oli viitattu muihin rinnastettaviin ammatteihin: ”Avustajan palkan

perusteena voidaan kéyttdd kotiavustajan palkan mukaan laskettua kuukausi- tai

tuntipalkkaa” (Sosiaalihallitus 1989, 39).

Oppaissa késitellddn henkilokohtaisen avun koulutusta kahdella tapaa. Ensinnédkin oppaat
korostavat, ettei henkilokohtaisen avustajan ammattiin ole koulutusta, silld tydnkuva on
niin yksilollinen ja tyonantajan tulee saada perehdyttdd tyontekijé tyohon haluamallaan
tavalla. Toisaalta oppaat kertovat, etté erityisosaamisesta on hyotya ja ettd tyohon voi olla
tarjolla erilaisia kursseja. Esimerkiksi PomOppaassa (2018, 8) sanotaan, ettei
henkilokohtaisen avustajan ammattitutkintoa ole, mutta tdsmikoulutusta erilaisiin
tyotilanteisiin voidaan antaa. Tydnantajan velvollisuus on huolehtia tyontekijansa
ammatillisista taidoista ja jdrjestettdva riittdvd perehdytys. Avustajalta ei vaadita
esimerkiksi hoidollisten toimenpiteiden osaamista, mutta tdstd huolimatta joidenkin
toimien osaaminen ja erityinen koulutus saattavat hyodyttdd kumpaakin osapuolta.
Asiakkaan tarpeet voivat olla sellaisia, joihin vaaditaan avustajalta erityisosaamista,
kuten esimerkiksi kommunikointiin tai harrastuksiin liittyvié erityistaitoja. Mikéli asiakas
tarvitsee esimerkiksi hengityskoneen kaytdssd tai katetroinnissa avustamista, pitdd
avustajan osata toimia ndissd tehtdvissd. Tai jos asiakas tarvitsee apua esimerkiksi
opiskelussa, kannattaa hénen valita avustajakseen sellainen henkild, joka osaa toimia
opiskeluympdristdssd. Tama ei ole vélttdmaittd aina mahdollista, mutta sitd on hyvé pitdd
lahtokohtana ja  huomioida avustajaa  valitessa. (Opas palveluntuottajalle

henkilokohtaisesta avusta 2018, 12—13.)

Vammaispalvelujen késikirjan (Avustajien kouluttaminen 2018) mukaan joidenkin
asiakkaiden kohdalla avun toteuttaminen voi edellyttdd erikoisosaamista. Tydsuhde on
helpompaa, mikili avustaja on selvilld tydsuhteeseen liittyvistd perusasioista ja hédnelld
on pdivittdisiin toimiin liittyvdd osaamista. Vammaisjérjestot ja avustajien vilitystd
hoitavat tahot jérjestivdt avustajien ja avustajiksi aikovien koulutusta. Useiden
oppilaitosten koulutustarjontaan on lisitty avustajakoulutusta, useimmiten yhteistyossa

jarjestdjen kanssa.

Sosiaali- ja terveysvaliokunnan mietinnén (32/2008 vp, 8-9) mukaan avustajalta

vaadittava osaaminen ja ammatilliset edellytykset vaihtelevat riippuen vammaisen
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henkildn tarvitsemasta avusta ja avustamistilanteista. Avustajina tydskentelee henkilditd,
joilla on erilainen koulutus- ja kokemustausta, paljon esimerkiksi opiskelijoita ja sellaisia
henkil6itd, jotka tekevdt avustajan toitd osa-aikaisesti toisen tyonsd ohella. Ei ole
olemassa erillistd henkilokohtaisen avustajan ammattitutkintoa, mutta sosiaali- ja
terveydenhuollon alan oppilaitokset eri puolilla Suomea ovat jérjestidneet erilaisia
projektiluontoisia koulutuksia. Valiokunnan (32/2008 vp, 8-9) mukaan koulutuksen
jarjestiminen kysynnin kasvaessa olisi vélttamatontd, silld osa niistd vammaisista, jotka
toimivat tyOnantajina sekd avustajat itse katsovat kouluttamattomuuden olevan puute.
Koulutuksen tarpeellisuutta valiokunta perusteli niin, ettd ammatillisen tydotteen tuoma
suoja tukisi avustajien alalla pysymisti ja ty0ssé jaksamista. Alhainen palkka ja epaselvéit

tyosuhteen ehdot ovat vaikeuttaneet avustajien saatavuutta.

Hetan lausunnon (2008, 5—6) mukaan tydnantajat eivit olleet havainneet minkdinlaista
koulutustarvetta henkilokohtaisen avustajan tyohon sen heterogeenisen luonteen vuoksi.
Liitto ehdotti, ettd koulutuksen sijaan tarvittaisiin enemminkin neuvontaa ja konsultointia
ja tarvittaessa ulkopuolista resurssia auttamaan mahdollisissa ongelmatilanteissa.
Avustajan tyon tehtévit ja niiden toteutus eivét ole standardia, eiké siksi liiton mielestd

avustajien koulutuksella saavuteta henkilokohtaisen avustajan tydlle lisdarvoa.

Henkilokohtaisen avustajan ammatti ei ole ainoa tyo, jota tehdddn ilman koulutusta tai
ammattiin suuntautuvaa tutkintoa. Téssd kohtaa on aiheellista tarkastella laajemmin
hyvinvointityéon palvelujen ja sithen kuuluvien ammattien kehityssuuntaa.
Hyvinvointipalvelut ja niitd tuottavat ammattikunnat ovat jatkuvan muutoksen alaisia.
Valtio on pyrkinyt pienentiméddn omaa sosiaalipoliittista rooliaan 1980-luvulta ldhtien.
Julkisessa hallinnossa ja palveluissa tapahtuvaa muutosta on kutsuttu julkisen sektorin
reformiksi, jonka pddmiédrid olivat julkisen sektorin pienentdminen, tilan tekeminen
markkinoille ja markkinaperiaatteiden soveltaminen julkisessa taloudessa. Reformin
taustalla vaikutti uuden julkisjohtamisen oppi (new public management), joka madrittelee
julkisen hallinnon byrokraattiseksi. Byrokratian tavoitteita katsotaan olevan
ennakoitavuus, oikeusturva ja tasapuolisuus, mutta sithen liitetdin myds jaykkyys,
asiakkaan alamaistaminen ja kalliit kustannukset. Professioissa puolestaan korostuu
asiantuntemuksen ja palvelemisen etiikan sijasta asiakkaan ndkemysten sivuuttaminen,
omien etujen ja vallan tavoitteleminen sekd kapea-alaisen asiantuntemuksen

riittdmattdmyys monimutkaisten ongelmien ratkomisessa. Toisin sanoen uuden opin
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mukaan professiot olivat yhtend syyni tehottomuuteen, kustannusten jatkuvaan kasvuun

ja asiakkaan vaikutusvallan heikkenemiseen. (Lehto 2003, 35; Julkunen 1994, 170-178.)

Valtion pienentdessd rooliaan sosiaalipolititkassa se luo uutta institutionaalista kehysta,
johon pyritddn sijoittamaan aikaisemmin toisistaan riippumattomia toimijoita (Bahle
2003, 5-20). Sosiaalipalveluissa uuden kehyksen luominen on ilmeisempid kuin
terveyspalveluissa, silld hoiva, auttaminen ja sosiaalityd ovat terveydenhuoltoa
vihemmaén instituoituneita. Jdlkimmaiisessd ammatinharjoittamista koskevat tiukat
sdddokset. Pohjoismaisessa palvelumallissa julkisen tyon sektori on pitkélle
ammatillistunutta, mutta yksityisten toimijoiden mukaan ottaminen saattaa merkitd
muodollisten ammattitutkintojen avulla osoitettujen padsyvaatimusten merkityksen
viistymistd ja muiden ominaisuuksien ja vaatimusten painottamista. Epdvirallinen hoiva
on myos tullut osaksi sosiaalipoliittista ajattelua ja suunnittelua ja téssd prosessissa
palveluihin tulee mukaan uusia ja vihemmén ammatillistuneita toimijoita. (Heiskanen
2008, 96-97; Julkunen 1994, 178.) Ammatilliset tutkinnot ovat kuitenkin edelleen
tarkeitd pddsyvaatimuksia hyvinvointipalvelujen tyomarkkinoille. Myds niissd
tapauksissa, joissa tehtivét eivit edellytd mink&énlaista tutkintoa, pitdvét organisaatiot ja
yritykset kykyé suorittaa tutkinto merkkina sellaista arvostetuista ominaisuuksista kuten

pitkdjanteisyydesti. (Julkunen 1994, 174.)

Wreden ja Henrikssonin (2004, 212-213) mukaan uusliberalistisen politiikan tulos- ja
tehokkuustavoitteet jéttidvit tyontekijoiden sosiaaliset oikeudet ja ammatillistumisen
kollektiivisen ehtojen turvaamisen varjoonsa. Universalistinen hyvinvointipolitiikka loi
tilaa demokraattiselle ammatillisuudelle, joka toteuttaa samanaikaisesti asiakkaan ja
ammattilaisen sosiaalisia oikeuksia. Uusliberalistisessa polititkassa korostuvat
hierarkkiset erot, johtaminen ja ulossulkeva asiantuntemus, jotka puolestaan liitetdén
perinteiseen elitistiseen ammatillisuuteen. Elitistinen ammatillisuus rakentuu
hierarkioille, jotka jdsentyvidt koulutuksellisten ja sosiaalisten jakojen mukaan.
Hyvinvointitydssd hierarkiat ovat erityisesti naisten vélisid eroja. Hoitotyon
ammattikunnat pyrkivdt vahvistamaan asemiaan ottamalla haltuun ylempind olevien
ammattilaisten tehtdvid ja pyrkivdt samaan aikaan estimdin alempia ammattiryhmid

viemasta tehtdvidan.

Universaali hyvinvointivaltio avasi koulutusmahdollisuuksia ja kavensi yhteiskunnallisia
eroja, kun etenkin naisten tekemdi hyvinvointity6td ammatillistettiin. Uusliberalistinen

hyvinvointipolitiikka lakkautti ndmi kdytdnnot ja palautti elitistisen edunvalvonnan
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thanteet ja arvot ja loi uusia jakoja ammattiryhmiin niiden sisdlle ja niiden vilille.
Esimerkiksi kotihoidon ty0ssd on jako ndhtdvissd ammattiryhmien vililld. Kotihoito
pyrkii joustavuuteen, mutta sen sisdlld toimivat ammattiryhmét luokitellaan
lainsdddannollisesti sairaanhoidollisen osaamisen perusteella. Lisdksi palveluiden
kaventamien on johtanut siihen, ettd kotihoitoa tekevit myds sellaiset henkil6t, joilla ei

ole ammatillista koulutusta tai asemaa. (Wrede & Henriksson 2004, 221-230.)

Ammatit ovat jatkuvassa liikkeessd suhteessa toisiinsa ja tydeldmidn kokonaisuuteen.
Ammatit litkkkuvat hierarkioissa ylos- ja alaspdin, sisdlle ja ulos instituutioista hakien alati
itse hahmoaan. Se, mikd mydhemmin katsotaan ammatiksi, on aluksi jotain muuta.
Hoitaminen ja hoivaaminen on siilynyt naisvaltaisena alana, sitd vahvempana miti
ldhempina arjen rutiineja tyotd tehdddn. Sukupuolittuneisuuden lisdksi hyvinvointitydssé
ndyttdd pysyvaltd se, miten ammatilliset projektit rakentuvat ja kdyvit kamppailujaan
suhteessa institutionaalisiin ehtoihin ja toimijoihin. Ammattien liikkeessd on kyse
yleensd siitd, miten kollektiiviset ammatilliset toimijat syntyvét ja miten yksittdiset
ammattilaiset madrittelevdt yhteisid etuja ja hakevat yhteyttd toisiinsa.
Yhteiskunnallisessa keskustelussa koulutuksesta, asiantuntijuudesta ja ammateista
samoin kuin ammatillisen muutoksen tutkimuksessa esitelldin ammattien viélilla
kaytavan jatkuvan reviirikamppailun liséksi kuitenkin sité, ettei ammatti endd méérittele,
mitd tyotd ihminen tekee. Ammattien sijaan edellytetdén erilaisia taitoja ja

erityispatevyyksid. (Rantalaiho 2004, 235-239.)

Heiskanen (2008) on lisensiaatintydssddn haastatellut 39 oli avustajapalveluja kayttavaa
henkil6d, joiden joukossa oli vaikeasti liikkuntavammaisia, CP-vammaisia, sekd
mielenterveyskuntoutujia. Tutkimustuloksien mukaan mielipiteet koskien avustajien
koulutusta eivit olleet yhteneviiset. Osa vaikeasti liikkuntavammaisista henkildistad piti
koulutusta tdrkednd, mutta sen arvioitiin toisaalta voivan olla haitta vammaisen
itsendisyydelle ja omille mielipiteille. Toiset korostivat omaa rooliaan avustajan
kouluttamisessa ja nikivét avustajan sosiaali- ja terveysalan koulutuksen uhkana omalle
itsendisyydelle. Toisaalta sosiaali- ja terveysalan koulutusta myds korostettiin, etenkin
monivammaiset henkil6t, joilla oli vaikea puhevamma, olivat sitd mieltd, ettd
kouluttautuneelta avustajalta voi odottaa parempaa kommunikaation merkityksen
ymmartdmistd kuin  kouluttamattomalta henkil6ltd. Mielenterveyskuntoutujien
mielipiteet olivat samankaltaisia, eli he kokivat vammaisuuden lddketieteellisen mallin

uhkana, mutta samalla toivoivat avustajilla olevan tietoa ladkityksistd ja psyykkisistd
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sairauksista, koska eivit itse kykene vilittdimaan niitd koskevaa tietoa. (Heiskanen 2008,

97-103.) Kehitysvammaisia henkil6ité ei ollut osallisena tutkimuksen kohderyhmissa.

Heiskasen (2008, 101-102) tutkimuksessa haastateltavien avustajapalveluja kiyttavien
henkildiden joukossa ilmeni myds huolta avustettavien asemasta, johon koulutuksen
merkitys palkkauksen kohottajana vaikuttaa. Lisdksi palkkauksen heikkous vaikuttaa
alalle hakeutumiseen ja tdten heijastuu avun tarvitsijoihin. Kouluttamattomilla avustajilla

riski pudota alempaan tyontekijadluokkaan on huomattava.

Kysyttdessd ammatillisuudesta kaksi avustajaa kertoi olevansa omasta mielestddn
ammattitaitoisia, toinen sosiaali- ja terveysalan opintojensa vuoksi, ja kaksi eivit

osanneet sanoa, kokivatko itsensi avustustyon ammattilaisiksi.

Al: ”Oon kouluttautunut tdysin eri alalle. --- En ainakaan koe olevani
kehitysvamma-alan tai sosiaali- ja terveysalan ammattilainen, ennemminkin

sellainen palkattu harrastuskaveri.”

A3: ”Olin mielestdni ammattitaitoinen tydssini, se tuli siind tyon mukana,

kun asiakkaat tuli tutuksi.”

Ammatillisella identiteetilld tarkoitetaan henkilon kasitystd itsestd ammatillisena
toimijana, joka perustuu timén eldménhistoriaan. Toisin sanoen siis sitd, miten yksild
ymmaértad itsensd suhteessa tyohonsd sekd ammatillisuuteen, ja sitd, minkélaiseksi timéi
ammatissaan ja ty0ssddn toivoo kehittyvinsd. Thminen sisdllyttdd ammatilliseen
identiteettiinsd kasityksens siitd, mitd pitdd tirkednd, mihin ammatissa ja tyossa sitoutuu
ja mihin kokee samaistuvansa ja kuuluvansa. Ammatti-identiteetti muodostuu lisdksi
tyotd koskevista arvoista, eettisistd ulottuvuuksista, tavoitteista ja uskomuksista.
(Eteldpelto ja Vidhidsantanen 2008, 26.) Identiteetin etsiminen on mydhdismodernissa
nyky-yhteiskunnassa monitasoista ja koko elamén kestavé prosessi. Identiteetti perustuu
velvollisuuden sijaan valintaan. Sen muodostuminen on vaikeutunut ja muuttunut

katkonaisemmaksi ja prosessiksi, joka pitdd tehdéd yksin. (Antikainen ym. 2013.)

Identiteetin ja ammatillisen identiteetin kisitteet ovat ajan kuluessa muuttuneet.
Jilkimodernismin mydtd identiteetin ajatellaan olevan pirstaloitunut, epdjatkuva ja

tilanteesta toiseen muuttuva. Modernismin késitys identiteetistd oli yhtendinen,

79



suhteellisen vakaa ja sisélsi eldmékerrallista jatkuvuutta. (Eteldpelto & Vidhdsantanen
2008, 26.) Jilkiteollisessa tietoyhteiskunnassa ammatti-ihmisen osaamisperusta
erilaistuu, yksiloityy ja muuttuu tydpaikkasidonnaiseksi ja samaan aikaan tydsuhteet
lyhenevit ja tyontekijoiden vakinaisuuden aste vihenee. Perinteisten ammatti-ihmisten
sijaan tarvitaan joustavia ja tydeldmédn uusiin ehtoihin sopeutumiskykyisid osaajia, joilla
on valmiudet purkaa vakiintuneet ammatilliset tyonkuvat ja sosiaaliset rakenteet. Yleiset
tyoelamiavalmiudet ja tyopaikkakohtaiset osaamisvalmiudet korvaavat pysyvaisluonteisia
ammatillisia perustaitoja ja valmiuksia, joiden hyvaa hallintaa ei pidetd enda niin tirkeédna
kuin aiemmin. Yleisosaajuus edustaa entistd pinnallisempaa ja hajanaisempaa tieto- ja
osaamisperustaa, josta puuttuvat kulttuurisesti tyontekijdn toimijuutta yhteen sitova

ammatti-identiteetti ja ammattisivistyksellinen kokonaiskehys. (Filander 2006, 53-55).

Haastatelluista se avustaja, joka opiskeli tyon ohella sosiaali- ja terveysalan
perustutkintoa, oli sitd mielti, ettd opiskelu lisidsi hinen ammattitaitoaan, mutta toisaalta

siitd oli myos haittaa:

A2: 7---ehkd huomaan myos, et koulutus ja muut tyot [sijaisuudet mm.
kehitysvammaisten asuntoloissa ja vanhainkodeissa] jollain tapaa héirittee
avustustyOti. Tavallaan avustajan tyOssd pitdd aina unohtaa, et nyt en oo
ohjaaja, en saa ohjata, vaan nyt pitdd menna tdysin [asiakkaan] ehdoilla. On
tirkeetd toteuttaa sen [asiakkaan] tahtoo, mut silti joku osa mussa sanoo vilil
et eihdn tissd oo mitddn jirkee, esimerkiks jos ollaan kaupassa ja téd [asiakas]
tuhlaa rahansa johonkin ihan élyttdmiin juttuihin, sellasiin mita tiién ettei se
tuu koskaan kdyttdmiin ja ollaan etukéteen jo keskusteltu et miti se tarvis ja
mitd se on tullu ostamaan. Ja koska oon avustaja ni en saa puuttuu. Ja sitte
tunnen vaha syyllisyyttd siitd, et yritdn puhuu sille, et mieti nyt vield tarvitko
todella noita kaikkia ja muistatko mitd tultiin ostamaan. Aina en jaksa puuttuu
vaan ajattelen et tuhlatkoon kaikki rahansa, se on sen oikeus. Mut sitte siitdki
tunnen syyllisyyttd. Ettd se on tissd kaikkein vaikeinta, kun ei oikeesti sais
vaikuttaa toisen mielipiteeseen, mutta miti sitte pitdis tehd, kun selvésti nden
ja koen ettei silld oo kapasiteettia tehd péaatoksid, ajatella seurauksia. Ja
varmaan kyllaki pohtisin niitd samoja asioita, vaikkei mulla oliskaan mitdan

koulutusta.”
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Henkilokohtaisen avustajan tydssé haastattelujen mukaan haasteellisena esiintyykin juuri
se, miten auttaa asiakasta tekeméén padtoksid eldmastéédn niin, ettd tdma ottaisi huomioon
myoOs tekojen seuraukset ja vastuun valitsemistaan teoistaan. Toisaalta my0s
henkilokohtaisen avun asiakkaalla, kuten kaikilla muillakin, on oikeus erehtyé ja tehda

elaméssddn sellaisia valintoja, jotka saattavat my6hemmin osoittautua vairiksi.

Avustajat kertoivat tukevansa asiakkaan omaa pditoksentekoa ja eldminhallintaa
mahdollistamalla osallistumisen yhteiskuntaan ja auttamalla tekemiin sellaisia asioita,

joita tdmaén ei olisi ilman apua mahdollista tehdi, kuten kdymaéén toissé ja harrastuksissa.

A4: “Avustaja tukee oman eldmédn hallintaa tekemdlld asioita yhessd
[asiakkaan] kanssa, sellaisia asioita, mitd muutkin ihmiset tekee, auttaa

eldmadn normaalia eldimé&a niin kun [asiakas] ite haluaa.”

6.4 Avustustyon sisilto

”Henkilokohtaisen avustajan tyd on monipuolista ja vaihtelevaa. Tydpdivien
sisdltd voi vaihdella suurestikin, eivdtkd kahden eri avustajan tyonkuvat
koskaan ole samanlaisia. Tydnkuva muovautuu aina yksil6llisesti tyGnantajan

toiveiden ja tarpeiden mukaan.” (Uusi avustajan Abc 2018, 17).

Oppaat korostavat henkilokohtaisen avun saajan olevan myds avun toteutustavan
paittdja. Opas palveluntuottajalle henkilokohtaisesta avusta (2018, 14) esittdd timén
tulevan jo vaatimuksesta, ettd vaikeavammaisen henkilon voimavarat tulisi olla riittdvat
avun sisédllon ja toteutustavan mdidrittelyyn. Haastateltujen avustajien asiakkaat ovat
saaneet tukea avun siséllon ja toteutustavan madrittelyssé perheiltddn, asumispalveluiden

ohjaajilta seki palveluntarjoajilta.

Laki vammaisuuden perusteella jirjestettdvistd palveluista ja tukitoimista (380/1987)
rajaa hoivan ja hoidon henkil6kohtaisen avun ulkopuolelle. Haastatteluissa avustajat
kertovat avustamisen olevan muun muassa ldsndoloa asiakkaan eldmaéssa niin, ettd tima
pystyy eldmiin tahtonsa mukaisesti sekd asiakkaan ja avustajan yhdessi tekemisté niissi

asioissa, joissa asiakas ei suoriudu yksin. Avustajien mielestd avustamiseen ei kuulu hoito
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eikd ohjaaminen eikd se, ettd avustajat tekevédt asiakkaan puolesta asioita, joihin tdmé

kykenisi yksin tai yhdesséd avustajan kanssa.

Al: ”Avustamista on sellanen ettd miti asiakas ei pysty tekeméén niin mind
teen tai sitten tehdddn yhdessd. Tyohon ei kuulu se, ettd teen kaikki asiakkaan

puolesta tai ettd ma maéréisin ettd nyt tehddén ndin.”

A3:”’Avustamista on se, ettd auttaa asiakasta osallistumaan, auttaa scllaisissa

asioissa joissa asiakas ei parjdd yksin. On henkisend tukena myos.”

A4: ”Avustamista ei 0o sairaanhoito tai hoito eikd maarddminen, ohjailu.”

Sosiaali- ja terveysalan tyOn eettisissd periaatteissa korostuu erityisesti ihmisarvon ja
thmisen yksildllisyyden kunnioittaminen, ihmisten tasa-arvoinen ja kunnioittava kohtelu,
itsendisyyden ja itsemddrddmisoikeuden tukeminen sekd oikeudenmukaisuuden
edistiminen (Malm ym. 2006, 415.) Uusi avustajan Abc (2011, 19) kertoo myos
henkilokohtaisen avun perustuvan aina néihin eettisiin periaatteisiin, jotka koskevat seka
asiakasta ettd avustajaa. Haastatellut avustajat luetteloivat henkilokohtaisen avun
eettisiksi periaatteiksi muun muassa vaitiolovelvollisuuden, tasa-arvon, osallistamisen ja

itsemaardamisoikeuden kunnioittamisen.

Ammattietitkka méérittdd, millainen toiminta ja kdytos tietyssd ammatissa on oikeanlaista
ja toivottavaa. Ammattiryhmilld on usein omat ammatilliset periaatteensa, jotka eivit ole
laissa sdddettyjd velvoitteita, vaikka ovatkin yhtenevdisid lain perustana olevien
ndkemysten kanssa. Ammattietitkan on tarkoitus suojata asiakasta sekd auttaa
ongelmatilanteissa. Sosiaali- ja terveysalalla tyé kohdistetaan usein sellaisiin ihmisiin,
joilla on toimintakyvyssddn puutteita. Tyontekijdlli on avuntarvetta arvioidessaan
mahdollisuus vallankdyttdon, joten toiminnan eettisyys tydsséd korostuu. TyoOntekijd voi
helposti vaikuttaa asiakkaaseen omalla kadytoksellddn hyvinkin voimakkaasti asiakkaan

avun ja tuen tarpeesta riippuen. (Malm ym. 2006, 412.)

Eettiseen toimintaan liittyvét tydntekijan omaksumat omat arvot sekd tdimén ihmiskésitys.
Sosiaali- ja terveysalalla pidetdén tirkednd sellaista ithmiskasitystd, jossa jokaisella on
mahdollisuuksia ja edellytyksid inhimilliseen kasvuun. Tdmén ihmiskasityksen

mukaisesti ihmisid pidetién tietoisesti toimivina, mielekkéddseen eliméén pyrkivii, jotka
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ovat halukkaita vaikuttamaan omaan eldmiin koskeviin asioihin. Téstd syystéd
auttamisessa ja tukemisessa on tirkedd, ettd lihtokohtana ovat asiakkaan voimavarat
eivitki ne asiat, jotka n&hdddn vain ongelmallisina. Thminen kohdataan
kokonaisvaltaisesti, eli fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten piirteiden muodostamana
kokonaisuutena, eikd yksilod tule kohdella esimerkiksi vain tietyn vamman, sairauden tai
sosiaalisen ongelman edustajana. Auttajan tulee ottaa huomioon asiakkaan eldméintilanne
sekd kiasitysmaailma mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Avun tulee vastata asiakkaan
tarpeisiin ja sen tulee perustua tietoon niistd olosuhteista ja siitd todellisuudesta, jossa
asiakas eldd. Myos kulttuurierot tulee huomioida yksittdisissd auttamistilanteissa. (Malm

ym. 2006, 412.)

Eettisissd ongelmatilanteissa on usein kyseessé arvo- tai eturistiriita, joissa on kyse siité,
kenen nidkokulmasta asia tulisi ratkaista. Eettisiin ongelmiin ei ole mydskddn olemassa
vian yhti ratkaisua, vaan jokainen tapaus on yksilollinen. Sdantdjen tarkka noudattaminen
ja lainmukaisuus eivit kaikissa tilanteissa takaa parhaita lopputuloksia, silld
noudattamalla ainoastaan niitd tyOntekijd toimii kaavamaisesti, tilannetta pohtimatta.
Tunteiden pohjalta reagoiden ja niiden mukaan toimien tydntekijd puolestaan perustaa
toimintansa oman yksittdisen etiilkan varaan ammattietiikan sijasta. Seuraamusetiikan
nidkokulmasta huomioon otetaan lain lisdksi erilaisten vaihtoehtojen seuraukset.
Yksilolliset tilanteet pyritdén tietoisesti eritteleméddn ja vaihtoehtoja pohditaan erityisesti
asiakkaan kannalta, mutta huomioidaan myds muuta asiakkaat, omaiset ja rajalliset

resurssit. Lisdksi vaihtoehtoja rajaa lainsddadiantd. (Malm ym. 2006, 413.)

Opas palveluntuottajalle henkilokohtaisesta avusta (2018, 10, 13) kertoo avustajan
toimenkuvan perustuvan palvelusuunnitelmaan. Henkil6kohtainen apu mahdollistaa
vaikeavammaisen henkilon omien valintojen toteutumisen, joten arjessa asiakas paattaa
avun sisdllostd. Henkilokohtaista apua saavan palvelusuunnitelmassa on esitetty myos ne
paikat ja tilanteet, joissa timéd on oikeutettu henkilokohtaiseen apuun. Asiakas voi tarvita
apua useissa paikoissa, usean kunnan alueella tai ulkomailla ja on oikeutettu sitd saamaan

hénelle tarpeellisissa kohteissa.

Haastateltavista yksikdén ei ole ollut ndhnyt asiakkaan palvelusuunnitelmaa tai ollut
mukana muidenkaan suunnitelmien, kuten palveluasumisen piirissd olevien asiakkaiden
asiakassuunnitelmien, teossa. Avustajilla voisi olla kuitenkin tarjota lisdtietoa ja erilaista
nidkemystd suunnitelmien teossa, ja heitd voisi siind mielessd myds hyddyntdd osana

asiakkaan tukitoimia ja palveluja. Haastatelluista avustajista kaksi kertoi olevansa
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yhteistydssd muiden alan ammattilaisten kanssa ja ndméd olivat palveluasumisen
tyontekijoitd. Yksi avustajista pohti kehitysvammaiselle henkil6ille tarkoitettujen
palvelujen pédédllekkdisyyttd, kun kdytossd on sekd asumispalvelun ettd avustustyon

tyontekijat:

A3: ” Vililld mietin jossain tapahtumassa --- ettd onko se tasa-arvoo etté
yhelld on oikeus omaan tyontekijadn kun muiden pitdéd jakaa yks tai kaks
ohjaajaa, koska samaa tyotd me sielld tehddn. Tai sitte tulee mieleen ettd onko
se resurssien tuhlaamista kun méa oon sielld, ettd yhelld on kdytdssad avustaja
ja ohjaajat. Koska totta kai me mennéén siind isommassa porukassa mukana,
nehén on tin asiakkaan kavereita, ei me sielld kahestaan milldén tavalla erossa

muista olla.”

Avustaja tarkoitti edelld olevalla sellaisia tilanteita, joissa asuntolasta ldhtee esimerkiksi
johonkin tapahtumaan muutaman ohjaajan kanssa isompi mééréd asiakkaita ja yhdelle
asiakkaalle mukaan vield avustaja. Jo edelld kerrottiin sosiaalityontekijéiden kohdanneen
tyOssddn samankaltaisia ongelmia niiden kehitysvammaisten kohdalla, jotka olivat

asumispalvelujen parissa.

Perustietoa henkilokohtaisesta avusta (2013, 14) katsoo perehdytyksen luovan pohjan
tyossd oppimiselle. Henkilokohtaisen avun palveluntuottajien laatukisikirjan (2018, 18)
mukaan asiakkaalle kuuluu oma osuutensa perehdytysvastuusta, silld asiakas on aina
oman eldménsi asiantuntija ja paittdd miten asiat tehdddn hdanen kohdallaan. Haastatellut
avustajat eivdt olleet saaneet tyohon mielestddn kunnollista perehdytystd, ellei
perehdyttdmiseksi laskettu keskustelutuokio ja tutustuminen asiakkaan kanssa ennen
avustajan valintaa. Toisaalta avustajat kertoivat myds, etteivdt kokeneet tarvinneensa
laajaa perehdyttdmistd muuan muassa siksi, ettei asiakkailla ollut kdytdssd apuvilineiti

ja tyon madra oli niin vihaista.

Al: ”Ei tdhdn paljon perehdytystd tarvittu tai en saanut, koska tunsin
asiakkaan ennestddn. Vdhin kdytiin vanhempien kanssa joitain kdytdnnon
asioita ldpi ennen ku ensimmaéisen kerran léhettiin harrastukseen. Muut oon

oppinu kun ollaan yhessi oltu ja tehty.”
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A2: "Perehdytys tuli tavallaan siitd, kun ensimmaéisen kerran tavattiin ja
tutustuttiin. Asiakas kerto itestdén ja siitd mitd haluu avustajan kanssa tehi,

yhessé ohjaajan kanssa.”

Erityisid tai ongelmallisia tilanteita ei ollut suurimman osan avustajista mukaan ollut.
Vain yksi avustaja koki asiakkaan rahan kdyton ongelmalliseksi erityisesti sen kannalta,
ettd koki asiakkaan ldhipiirin odottavan avustajan ohjaavan ja kieltdvén asiakasta tdméan

rahan kdytossa:

A2: ”Raskaalta tuntuu vililld se, et mun mielesti perhe ja ohjaajat ajattelee,
et vastuu on mulla, mutta kun se ei 0o, koska paidtosvaltahan on asiakkaalla.
He varmaan toivoo ja ajattelee, et mun pitéis kieltd4 ja ohjata enemmén, mut

el se 00 avustajan tyotd.”

Avustajat kertoivat mahdollisissa ongelmatilanteissa ottavansa yhteyttd asiakkaan
lahinnd  palkanmaksajan  roolissa.  Henkilokohtaisen avun palveluntuottajien
laatukédsikirjan (2018, 19) mukaan tilanteiden ldpikdyminen etukdteen mahdollistaa
avointa puhumisen kulttuuria ja epitoivottavien tilanteiden ennakointia. Kun asiakas on
tietoinen seurauksista, joita voi omalla toiminnallaan aiheuttaa, saattaa se vdhentdd

epdtoivottavia tilanteita, jotka vaativat puuttumista palveluntuottajan taholta.

Al: 7---tuntuu, ettd ei sielli avustajapalvelussa valttdméttd tunneta téitd

asiakasta niin hyvin, ettd sieltd kysyisin apua, vaikka se tyonantaja onkin.”
A3:” ---olisin yhteydessé asuntolan henkilokuntaan.”

A4: Jos jotain ylitsepddsemdtontd tapahtuis, ni ottaisin yhteyttd ensi

asiakkaan vanhempiin ja sitte mahollisesti tydnantajaan.”

Yleisesti puhuttaessa henkilokohtaisen avun tydon huonoista puolista avustajat ottivat

esille matalan palkan, tyon yksindisyyden ja henkisen kuormittavuuden. Henkisen
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kuormittavuuden otti esille avustajista se, joka teki tyotd 30 tuntia viikossa. Toiset olivat

erl mielti:

A4: ”---ty6 on henkisesti kuormittavaa ja yksindistd. Vaitiolovelvollisuuden
takii ei voi jutella kenenkdin kans asioista. Avustajapalvelua en nie sellasena,

et sinne vois soittaa ja valittaa tuntemuksiaan ---.”
A3:” Tyotd tehddn niin vdhan --- ettei se oo kuormittavaa.”

A1l: ”Ongelmalliseksi koen, et palkka on tosi huono. En tekis téti elddkseni.

2

Oppaista Perustietoa henkilokohtaisesta avusta (2013, 15) ottaa kantaa palkkaukseen. Sen
mukaan palkkauksessa on huomioitava avustajalta edellytetty mahdollinen
erityisosaaminen. My0s avun tarpeen mééra ja sen sisdltd on huomioitava. Kunnan tulisi

maksaa sellaista palkkaa, joka mahdollistaa avun toteutumisen.

Sosiaali- ja terveysvaliokunnan mietinnén (32/2008, 9) mukaan useat avustajat tekevit
tyOtd osa-aikaisesti ja tuntipalkalla. K&ytdnnét eri kunnissa vaihtelevat avustajan
palkkauksessa huomattavasti. Joissain kunnissa on omaksuttu kdyténto, jonka mukaan
henkilokohtaisen avustajan palkka perustuu pédasiassa kunnalliseen tyo- ja
virkaehtosopimukseen ja kuuluu sosiaali- ja terveydenhuollon alimpaan palkkaluokkaan,
johon myos esimerkiksi asuntola-apulaiset ja laitosapulaiset sekd yovalvojat kuuluvat.
Avustajien tulisi péddstd yhtendisen palkkatason ja yhtendisen tyoehtokdytdnnon pariin
niin, ettd saisivat tasa-arvoisesti samat tyoedut kuin muutkin tyontekijét, jotka ovat
kunnallisissa tyOsuhteissa tai yksityisten palvelutuottajien palveluksessa. Yhtendisten
kdytantdjen ei kuitenkaan tulisi poistaa sitd, ettd palkkatasossa pitdisi myos huomioida

tyOn vaativuus ja mahdollisesti tarvittava erityispatevyys.

My0s puute henkilokohtaisen avun tyontekijoisté tuli esiin haastatteluissa:

Al: ”Ja oon my0s miettiny, et lopettaisin jossain vaihees, mut sitte tiidn,
miten vaikeeta avustajaa on saada ja varsinki miesavustajaa, ni sitte ajattelen

et en voi lopettaa koska sitte asiakas ei pdédse harrastamaan.”
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Henkilokohtaisen avun palveluntuottajien laatukésikirjan (2018, 27-28) mukaan
avustajien vaihtuvuus saattaa haitata palvelun jatkuvuutta ja asiakkaiden tyytyvaisyytta
sekd lisdatd kustannuksia palveluntuottajalle. Avustajat saattavat vaihtua tyon
kuormittavuuden ja ty0ssdjaksamisongelmien vuoksi. Ty0ssé jaksamisen puute voi nakya
mahdollisena irtisanoutumisena sekd joskus myds alisuorittamisena. Avustajien
vaihtuvuutta tyohon tyytyméttdomyyden vuoksi voidaan helpottaa kiinnittimalla
huomiota tydssd jaksamiseen ja huomioimalla yksilolliset tekijat. Avustajan saaman tuen
puute on myds riski. Tyonohjauksen tai muun tuen ja ohjauksen puute saattaa heikentda
ammatillista kasvua, yhteistydvalmiuksia ja kykya selvitd tyon haasteista. Olisi myos
hyvé, jos avustaja myds pystyisi kertomaan havaitsemistaan puutteista palvelun laadussa

ja esittdd kehitysehdotuksia.

Pohdittaessa avustajan tyotd muiden sosiaali- ja terveysalan ammattien rinnalla kaikki
avustajat kertoivat kokevansa, ettei ammattia arvosteta tarpeeksi. Tima nikyi esimerkiksi

palkkauksessa ja koulutuksen puutteessa.

Al: "Mielestidni avustustyOtd ei arvosteta tarpeeksi verrattuna muihin
sosiaali- ja terveysalan ammatteihin, kun tdhdn ei oo mitdén koulutusta tai

tutkintoa, niin ku muihin ammatteihin on. Ja koska palkka on niin huono.”

A2: ”---Se ei tunnu olevan kunnon ammatti, koska ei oo siithen tdhdittya
koulutusta ja palkkaus on huono. Ty® voi olla erittdin raskastakin ja yksindisté
jatiedin, et avustajat tekee joissain tapauksissa samoja asioita kun koulutetut
lahihoitajatkin mutta siis todella huonolla palkalla. Monet tekee avustajan

tyota opiskelun ohella tai eldkkeelld tai padtyon lisdksi ---”

A3:”Avustusty0 on tarkeetd, mut tuntuu ku se olis tavallaan ylimé4rénen lisd
sosiaali- ja terveysalalla, etté ajatellaan, ettei se oo niin valttdmétontd, niin ku

se olis joku harrastus. Vihan niin ku vapaaehtoistyd tai hyvintekeviisyys.”

A4: ”Avustusty0 verrattuna muihin sosiaali- ja terveysalan ammatteihin on
alipalkattua ja henkisesti raskasta, koska ympariltd puuttuu tyotovereiden tuki
ja neuvot. En koe avustajana ettd oisin kuitenkaan mitenkddn muitten
alapuolella, mut ymmarrin kylld, miks alalla vaihtuvuus on niin suurta ja on

vaikee saada avustajia.”
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Koetusta arvostuksen puutteesta huolimatta kaikki haastatellut kokivat avustustyon
tarkedksi ja merkitykselliseksi. Avustustyon tavoitteiksi nostettiin esille kaikille mielekés
eldmad, tasa-arvoinen osallistuminen yhteiskuntaan ja péaatoksenteon lisdidminen omasta

elamasta.

A4: ”Avustustyon tavotteena on et asiakkaan olis mahollista eldd tasa-
arvosena yhteiskunnassa niin ku muutki ihmiset riittdivin avustuksen

voimin.”

Vammaislainsddddnnon uudistamistyoryhmén (2015, 60-62) mukaan henkilokohtaisen
avustajan ammatista on tullut vuodesta 2009 ammatti, joka tunnustetaan
valtakunnallisesti. TyOmarkkinat ovat kehittyneet muun muassa vaikeavammaisten
tyOnantajien jarjestdytymisen avulla ja toisaalta niihin on vaikuttanut myos positiivisesti
henkilokohtaisten avustajien tyoehtosopimuksen saaminen Henkilokohtaisten Avustajien

TyoOnantajien Liitto ry:n (Heta) ja Julkisten ja Hyvinvointialojen Liiton (JHL) kesken.

6.5 Asiakkaan ja avustajan vilinen suhde

Haastateltavista kolme pitdd suhdetta asiakkaaseensa ammattimaisena. Neljannen
mielestd avustussuhde muistuttaa enemmén ystidvyyssuhdetta. Kaikki neljd kuitenkin

erottavat avustustyon ja vapaa-ajan toisistaan.

A4:”Ollaan yhteydessd vaan tyon merkeissi. Avustajasuhde on ammatillinen

suhde.”

Al: ”En oikeen nde meidn suhdetta ammatillisena, ennemminkin
kaverisuhde, jossa toinen kaveri auttaa toista. Ei olla yhteyksissd tyon

ulkopuolella.”

Yksi avustajista pohti laajemmin avustustydn avustaja — asiakas -suhdetta:

A3: ”Yritdn pitdd mun ja asiakkaan suhteen ammatillisella tasolla --- mut

kylla siind vékisinki ystdvystyy asiakkaan kanssa, vaikkei se kuitenkaan
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ystavyyssuhde oo ---. Mut avustustydssihédn puhutaan paljon kemioiden
kohtaamisesta, ettd jos henkilokemiat ei kohtaa, niin vaikee titd ty6td olis

tehd. Ettd ei se voi olla ssmmonen kylmé, objektiivinen suhde.”

Ammatillisen vuorovaikutuksen tulisi olla tasa-arvoista ja vastavuoroista. Ammatillinen
vuorovaikutus on kuitenkin epdsymmetristd luonteeltaan, joten tdmi ei ole aina
mahdollista. Osapuolet eivét ole tasa-arvoisessa asemassa, silld asiakas ja timén tarpeet
ja elamintilanne ovat keskiossd. (Malm ym. 2006, 416). Avustajan ja asiakkaan viélille
voi muodostua epitasapainoinen valtasuhde, jos asiakas on jollain tapaa riippuvainen,
vastaanottava ja maksava osapuoli ja avustaja on riippumaton, antava ja palkattu osapuoli
(Smith 1996, 27-34). Suhteen méérittely on tirkeda, silld avustajan palkannut tydnantaja
paittdd siitd, mihin avustajaa tarvitaan ja maksaa palvelusta. Mikéli avustettavan ja
avustajan vilinen suhde on kuin ystdvyyssuhde, pohjautuu se hyvintekevéisyyteen ja
vapaaehtoisuuteen perustuvaan palvelukseen. (Ahponen 2008, 155.) Ystdvyyssuhteessa
haittapuolena on, ettd asiakkaalle voi tulla paineita kiitollisena, iloisena ja onnellisena
pysymisestd, eikd timé uskalla olla esimerkiksi pahantuulinen tai vaatia avustajalta

mitddn. (Smith 1996, 32).

On olemassa erilaisia ndkemyksia siitd, minkélainen suhde asiakkaan ja avustajan vililla
vallitsee. Se voi olla luonteeltaan kuin tydnantajan ja tyontekijdn vélinen suhde tai kuin
toveri- tai ystdvyyssuhde. (Ahponen 2008, 155.) Tedre (1995, 160-162) jakaa
kotipalvelun tyontekijat suhtautumistapojensa mukaisesti niihin, jotka pyrkivit
rakentamaan hierarkioita, tasaveroista suhdetta hakeviin, sopeutujiin ja ystdvyyttd
tavoitteleviin. Erilaiset suhtautumistavat kertovat, ettd auttamissuhteet voivat olla
ammatillisilta ja sosiaalisilta normeiltaan epéselvid ja viljid. My6s Helena Ahposen
(2006, 157) tutkimuksen mukaan vaikeavammaisten nuorten ja ndiden avustajien

yhteistyd on sekoitusta monista rooleista.

Laatukisikirja (2018, 27) esittdd tyon tekemisen olevan ongelmallista, mikéli avustajan
ja asiakkaan roolit eivit ole tasapainossa ja rooleista on epdselvyyttd. Jos avustaja ei
ymmaérrd omaa tyorooliaan ja henkilokohtaisen avun ideologiaa sekd palvelun tarkoitusta,
el hdnen ole mahdollista suhteuttaa oikein omaa rooliaan tyontekijdnd suhteessa
asiakkaaseen. Myo0s asiakkaan ymmarrys tyonjohtajuudesta, muiden rooleista ja palvelun

tarkoituksesta on tdrkedd. Jos vuorovaikutus asiakkaan ja avustajan vililld héiriintyy, on
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suuri riski sille, ettd tyd tehdddn huonosti tai avustaja vaihtuu. Molemmille osapuolille

tulisi korostaa toistensa kunnioittamista, inhimillisyytta ja tasavertaisuutta.

Auttamis- ja hoitoty0ssd ristiriitaa voi aiheuttaa auttajan ja kontrolloijan roolien
yhdistyminen. Asiakkaan itsemddrddmisoikeutta ei voida aina tiydellisesti noudattaa,
mikéli tAma ei kykene vamman tai sairauden vuoksi paittiméén asioistaan tai ymmaérra
paitostensd seurauksia. Néissd tilanteissa tyontekijin tulisi kdyttdd asiantuntemustaan ja
ammattitaitoaan parhaan mahdollisen ratkaisun 16ytdmiseksi. Ammattieettisten ohjeiden
ja lainsdddidnnon tulisi helpottaa oikeanlaisen toimintavaihtoehdon 16ytdmistd. Lisdksi
tyOyhteisot luovat omia yhteisié linjojaan esimerkiksi keskustelujen avulla. (Malm ym.
2006, 413-415.) Asiakas saattaa kokea, ettd on toisen ihmisen avustama mind, jonka
olemassaolon edellytys on avustaja. Avustajalla sen sijaan on mahdollisuus toimia niin,
ettd tekojen aikaansaaja ja syy on toinen henkild, eikd héin itse. Roolien hdmirtyessi
asiakkaan autonomia on vaarassa, ja hanesti voi tulla passiivisesti suoritettavien rutiinien
kohde. (Linnasalo 1989, 70.) Toimiva ja rehellinen avustaja—asiakas -suhde on valtava
voimavara, jonka olemassaolo auttaa vammaista henkil6d ohjaamaan mahdollisimman

paljon omaa eldmédénsi (Autio 1993, 5).

Vastuukysymys kehitysvammaisten avustustydsséd ndhtiin ongelmallisena. Avustajat ovat
tietoisia siitd, ettd periaatteessa asiakkaan tulisi olla vastuussa itsestddn, mutta silti kaikki

neljd haastateltavaa kokivat tyoskennellessdén olevan vastuussa itsestéédn ja asiakkaasta.

A2: "Mielestini avustustyOssd asiakkaalla on vastuu itestdédn ja mulla vastuu
itestdni, mutta taas, kehitysvammasen asiakkaan tapauksessa on vihi eri
juttu. Se on hankala kysymys. Tottakai méd huolehdin ettei asiakkaalle satu
mitddn, siis mitddn vaaratilanteita, mut silti mun ei pitdis olla muuten
vastuussa. Mut onko asiakas sitte kykynevé ottaa vastuun itestéén ja teoistaan,

el mun mielestd ainakaan kaikissa tilanteissa.”

A3: ”Oon vastuussa ku ollaa asiakkaan kans yhessd, siis molempien
turvallisuudesta ja sellasesta, ettd tehddn sitd mitd on yhessa sovittu tai mita
asiakas haluaa tehd. Mut asiakas on myods vastuussa itestddn, omasta

kayttaytymisestién ja teoistaan.”

A4: “Asiakas ei mielestini pysty ottamaan vastuuta itsestddn ja

kayttdytymisestddn, ainakaan joka hetki, jolloin vastuu jda mulle.”
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Laatukisikirjan (2018, 22) mukaan avustajat ovat vastuussa siité, ettd he tekevét tyonsi
tyOnantajan ja asiakkaan ohjeiden mukaisesti. Avustajalla on myos vastuu ilmoittaa
tyOturvallisuutta vaarantavista asioista tyOnantajalle. Mikéli asiakkaan avustamiseen
kuuluu péitoksenteossa tukemista, tulee avustajalle korostaa hdnen vastuutaan toimia
asiakkaan itsemédrdédmisoikeutta kunnioittavasti ja tukevasti kuitenkin niin, etteivit
asiakkaan tekemdit padtokset aiheuta valitontd vaaraa. Myos Uusi avustajan Abc (2018,
20-21) katsoo henkilokohtaisen avustamisen ldhtokohdaksi sen, ettd tyonantajan tulee
olla itsestddn ja tekemisistdén vastuussa. Sama opas ottaa myos kantaa asiakkaan raha-
asioihin. Sen mukaan avustaja ei ole vastuussa tyonantajan raha-asioista eikd avustaja saa

niithin puuttua, vaan ty0nantaja itse tekee pdédtokset ja kantaa vastuun ndissikin asioissa.

6.6 Tulosten yhteenveto

Henkilokohtaisen avun oppaat keskittyvit késittelemiin ldhinnd avun yleisid piirteitd;
mihin apua voi saada, miten se jirjestetdin ja kuinka paljon apua voi saada. Oppaat tuovat
paljon esille asiakkaan ndkokulmaa avustusty6hon ja etenkin tyOnantajana toimivan
asiakkaan roolia ja télle kuuluvia tehtavid. Asiakkaan roolia avustajan valinnassa sekd
perehdyttdmisessd ja tyon tekemisessd korostetaan. Joitain hyvin avustajan piirteitd
mainitaan ja avustajaa kisitellessddn oppaat tuovat esille, ettei avustajalta vaadita
koulutusta, vaan hyvd asiakkaan antama perehdytys luo pohjan avustustyodlle. Tyon
eettisid periaatteita kdydaén 14pi ja asiakkaan ja avustajan vélinen suhde kerrotaan olevan
tyosuhde, ei ystdvyyssuhde. Vain yksi opas kaisittelee asiakkaan kehitysvamman
vaikutusta avustusprosessiin. Oppaista yksikddn ei ole kuitenkaan tarkoitettu minkain

tietyn vammaryhmén kayttoon.

Oppaiden sisélto jad yleisluontoiseksi johtuen todennédkodisesti avustamisen tydonkuvan
vaihtelevuudesta. Koska jokainen asiakas maérittelee avun sisdllon ja toteutustavan itse
ja yksilollisesti, on oppaissa vaikea esittad tyOsté tarkkoja tietoja. Mikali tutkimusaineisto
olisi koostunut ainoastaan oppaiden ja késikirjojen tarjoamasta materiaalista, olisi
tutkimus jddnyt vajavaiseksi, silld niiden tarjoaman materiaalin tarkka analysointi ei ollut
edelld mainitun vuoksi kannattavaa. Lisdksi oppaat ovat muutamia poikkeuksia lukuun

ottamatta sisdlloiltddn hyvin samankaltaisia. Toisin sanoen tutkimusaineisto on
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kohtalaisen niukkaa valmiiden dokumenttien osalta koskien kehitysvammaisia

henkilokohtaisen avun asiakkaita sekd avustajia.

Sen sijaan avustajat pohtivat vastauksissaan eniten omaa rooliaan, ammattimaisuuttaan
sekd avustajan ja asiakkaan vélistd suhdetta. Myds joitain erityistilanteita tai
ongelmalliseksi katsottuja tilanteita nostettiin esille. Avustajien haastatteluissa tulee ilmi
joitain tilanteita, joissa asiakkaan kehitysvamma tuo ty6hon omia erityispiirteitidén.
Erityisesti huomioon nousee asiakkaan kyky tehdd pddtoksid omasta eldmadstdin ja
avustajien rooli sekd ldhipiirin vaikutus péddtoksen ja valinnan tekemisessid. Oppaiden
mukaan asiakas on henkilokohtaisen avun keskiossd ja avun tarpeen tulee ldhted
asiakkaasta itsestdén. Ne korostavat asiakkaan oikeuksia valita avustajansa itse, mutta
avustajien kokemuksien mukaan asiakkaan valta saattaa jdddd rekrytointiprosessissa
vihdiseksi. Avustaja on voinut jo sopia tydstd ensin esimerkiksi palveluntarjoajan tai
tdmin vanhempien kanssa ennen kuin asiakas itse padsee osalliseksi paiatoksentekoon.
Asiakas on siis 14sné vasta prosessin loppuvaiheessa. Toisaalta yksikéén haastateltujen
asiakkaista ei ollut kieltdytynyt tarjotusta avustajasta, joten tutkimustietoa ei saatu siité,
miten sellaisessa tilanteessa olisi toimittu ja mikd asiakkaan rooli olisi tdllaisessa
tapauksessa ollut. Haastateltujen avustajien asiakkaista ei kukaan toimi tyOnantajana.
Kolme avustajaa tyoskentelee avustajapalvelussa ja yhden avustajan tydnantajana oli

toiminut kunta.

Asiakas—avustaja —suhteen avustajat kertovat olevan erityisluonteinen ja ldheinen, muttei
kuitenkaan ystdvyyteen perustuva, vaan ammatillinen. Avustajat katsovat yhdeksi
tirkeimmistd tyotehtdvistddn olevan kehitysvammaisen asiakkaan avustaminen
valintojen ja paatoksien tekemisessd. Asiakkaan tarvitessa apua péadtoksenteossa
avustajan on tuettava timén itsemadrdémisoikeutta ja toimittava oman eldmén hallintaa
vahvistaen. Avustajien mukaan asiakkaat tekevidt eri tavoin itsendisid pddtoksid
elamdéstddn heiddn ollessaan ldsnd. Asiakkaasta riippuen paitokset ovat joko hyvin
itsendisid tai osittain ldheisten, avustajien tai asumispalvelutyontekijoiden avustamia.
Avustajat kertovat tukevansa asiakkaan padtoksentekoa tarjoamalla vaihtoehtoja ja

erilaisia nakokulmia.

Kehitysvammaisuus vaikuttaa avustajien mielestd jossain méérin asiakkaiden
paitoksentekoon vaikeuttavasti. Joissain tapauksissa asiakkaan todellista mielipidettd on
vaikea saada selville ja asiakkaan voi olla vaikea asettua omien rutiiniensa ulkopuolelle.

My0s vastuukysymys mietityttdd avustajia. Oppaiden mukaan avustaja on vastuussa tyon
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tekemisestd asiakkaan ohjeiden mukaisesti, mutta avustajat kertovat tuntevansa olevansa
vastuussa ainakin asiakkaan turvallisuudesta. Liséksi avustajat kokevat haasteellisena
sen, miten saada asiakas ottamaan pdatoksissddn huomioon valintojensa seuraukset.
Avustajien mukaan avustustyOssd ja asiakkaan ldheisten odotuksissa nékyy
ristiriitaisuutta. Asiakkaan ldheiset saattavat odottaa avustajalta myds jonkin verran

ohjaamista, miké avustajien mielipiteissé eikd oppaissa avustajan toimenkuvaan kuulu.

Haastatelluista avustajista 3 on naisia ja 1 mies ja kaikki tyoskentelevit osa-aikaisesti.
Puolet avustajista kertovat ndkevénsa itsenséd sosiaali- ja terveysalan ammattilaisena ja
puolet eivit osanneet ottaa kantaa. Ammatillisuus katsotaan muodostuvan aiemmasta alan
tyokokemuksesta tai koulutuksesta. Oppaissa koulutuksen osalta on tarjolla kahdenlaista
tietoa; toisaalta tyon yksilollisyyden takia koulutusta ei vaadita, mutta toisaalta kerrotaan
lisdkoulutuksesta ja erityisosaamisesta olevan joissain tapauksissa hyotyd. Oppaiden
mukaan perehdytys luo pohjan avustustydlle. Perehdytys tyohon on avustajien mukaan
ollut vdhaisti, joissain tapauksissa heiddn mielestddn sitd ei ollut jarjestetty ollenkaan.
Oppaiden mukaan asiakas on oman eldméinsd asiantuntijana ainakin osittain vastuussa

tyohon perehdyttdmisestd.

Avustajista ne, joiden avustustyomidrd on 30 tuntia kuukaudessa, eivdt katso
tarvitsevansa lisdkoulutusta, mutta henkild, joka tyOskentelee saman tuntimdirin
viikossa, on toista mieltd. Hin kokee, ettd hyotyisi alalle jarjestettdvisti koulutuksesta.
Avustaja, jolla puolestaan on sosiaali- ja terveysalan koulutusta sekd muita alan toitd
avustamisen liséksi, kokee ndistd olevan avustustyOssé sekd hyotyé ettd haittaa. Toisaalta
koulutus lisdd hinen mielestddn ammattitaitoa, mutta ajoittain on vaikea vaihtaa ohjaajan

roolista avustajan rooliin.

Tutkimuksen tuloksissa haastateltujen vastausten osalta on nihtdvissd suurinta hajontaa
enemmain tyOskentelevin ja vdhemmén tydskentelevien avustajien vililli. Eniten
avustustyotd tekeva henkil6 kertoo kokevansa tyonsé ajoittain yksindiseksi ja henkisesti
raskaaksi. Avustustydon muista huonoista puolista puhuttaessa avustajat nostavat esille
matalan palkkatason. Alhaisen palkan katsotaan vidhentdvdn tyon arvostusta ja
vaikuttavan alalle hakeutumiseen. Oppaissa avustajia koskeva osuus jii yleisesti ottaen

vihaiseksi. Tyontekijoita kasiteltdessd ne korostavat asiakkaan roolia tyonjohtajana.

Esille nousee my0s avustajien vaikea saatavuus, erityisesti miespuolisista avustajista on

pulaa. Yksi avustajista kertoo harkinneensa avustamisen lopettamista, mutta pelkdi
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asiakkaansa jadvdn tdmédn seurauksena ilman avustajaa, mikd vaikuttaisi haitallisesti
tdmén harrastustoimintaan osallistumiseen. Oppaissa mainitaan avustajien vaihtuvuuden

saattavan johtua tyon kuormittavuudesta ja tydssdjaksamisongelmista.

Oppaat ja avustajat ovat yksimielisid siitd, ettd avustustyon sisdlto vaihtelee yksilollisesti
ja on asiakkaan paitettdvissé, eikd avustamiseen kuulu ohjaaminen, hoito ja hoivaaminen.
Avustajien mukaan heidén tyonsé tarkoitus on mahdollistaa asiakkaansa osallistuminen
yhteiskuntaan ja auttaa titd elamidn tahtonsa mukaisesti. Oppaat kertovat avustustyon
perustuvan eettisiin  periaatteisiin, jollaisiksi avustajat nimeédvédt esimerkiksi
vaitiolovelvollisuuden,  tasa-arvon, osallistamisen ja  itsemédrddamisoikeuden

kunnioittamisen.

Kaksi avustajista kertoo olevansa yhteistydossd muiden sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisten kanssa tarkoittaen tilld asiakkaidensa asumispalvelun tyontekijoita.
Muuten moniammatillinen yhteistyd on vahaisti. Avustajista kukaan ei ole ollut mukana
asiakastaan koskevissa palavereissa tai esimerkiksi palvelusuunnitelman teossa.
Asumispalvelujen ja avustajapalveluiden paéllekkdisyyden ottaa esille yksi avustajista.
Ongelmatilanteissa avustajat ottavat ennemmin yhteyttd asiakkaan asuinpalvelun

palkanmaksajan roolissa.
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7. JOHTOPAATOKSET

Tédmidn tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia henkilokohtaiseen avustajajédrjestelmédn
liittyvid keskeisid piirteitd ja sitd, miten ne toteutuvat kdytannon tyossd kehitysvamma-
alalla avustajan ndkokulmasta. Oletukseni oli, ettd tydskenneltdessd kehitysvammaisen
henkilon kanssa avustustydssd on joitain piirteitd, joita avustajan on otettava erityisesti
huomioon. Tillaisia asioita ovat esimerkiksi itsemédrddmisoikeus ja padtdksenteossa
avustaminen. On otettava kuitenkin huomioon, ettei tutkimukseni tuloksia voi yleistda
koskemaan kaikkia kehitysvammaisia henkilditd, silli he eivdt muodosta keskendin
yhtenevéistd ryhmad, vaikka esimerkiksi lainsdddédnndssd kehitysvammaiset esitetddn
yhtend vammaryhméni. Kehitysvammaiset henkilot joukkona muodostuvat keskenddn
tdysin erilaisista yksiloistd samassa mielesséd kuin vaikka suomalaiset tai vaaleahiuksiset

henkil6t. Yleistysten etsimisen sijaan tutkimus keskittyi erityispiirteisiin.

Henkilokohtaista apua ohjaa lainsdddédntd, tarkemmin sanottuna laki vammaisuuden
perusteella jarjestettdvistd palveluista ja tukitoimista (380/1987) ja sen 8 §. Lain
pddmadrind on lisdtd yhdenvertaisuutta ja tasa-arvoa yksildiden keskuudessa tarjoamalla
tukitoimia vammaiselle henkildlle niin, ettd tdmdn on mahdollista osallistua
tdysivaltaisesti ympardivddn yhteiskuntaan. Sosiaalisen vammaiskésityksen mukaan
yhteiskunta tuottaa vammaisuutta luomalla sellaisia toimintoja ja ymparistdjé, joissa
kaikkien ei ole mahdollista toimia. Korjaustoimenpiteet tulee yksilon sijasta kohdistaa
yhteiskunnan ongelmakohtiin. Henkilokohtaisen avun tarkoitus on mahdollistaa
asiakkaiden  tdysimddrdinen  osallistuminen ja  itsendinen  suoriutuminen.
Avustajajarjestelmén taustalla suomalaisessa vammaispolitiitkassa on vaikuttanut ensin
kuntoutusajattelu, sitten normaalisuuden ja itsendisen asumisen periaate. Myo0s
vammaispolitiikassa on siirrytty vammaisten henkildiden kuntouttamisesta ja heihin
kohdistettavista erityispalveluista yleisten jirjestelmien kehittdimiseen ja muuttamiseen

niin, ettd ne palvelisivat kaikkia yhteiskunnan jisenid tasavertaisesti.

Kehitysvammaiset ~ henkilot  ovat  oikeutettuja  henkilokohtaiseen  apuun
vammaispalvelulain perusteella. Normaalisuuden periaate ohjaa vammaiselle henkil6lle
tarkoitettuja palvelu- ja tukitoimia, joilla pyritddn tekemddn mahdolliseksi samaan
asemaan pddsy muiden kanssa ja toimiminen ikédnsd, kehitystasonsa ja yksildllisten
kykyjensd mukaisesti yhteiskunnassa sen tdysivaltaisena jdsenend. Yleislakien
palveluiden ja tukitoimien osoittautuessa riittimattomiksi kdytetddn erityislakeja, eli

vammaispalvelu- tai  kehitysvammalakia. Jalkimmdinen korostaa jokaisella
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kehitysvammaisella henkilolld olevan oikeus tdysimédrdiseen yhteiskunnalliseen
osallistumiseen. Henkilon mielipiteet, toiveet ja yksilolliset tarpeet tulee huomioida, ja
mahdollisuus osallistumiseen ja omiin asioihin vaikuttamiseen tulee turvata.
Kehitysvammaisen henkilon itseméddradmistéd tulee vahvistaa ja itsendistd suoriutumista

tukea.

Tutkimuskysymyksid oli  kolme. Ensimmiinen kysymys oli, toteutuvatko
kehitysvammaisen henkilon avustusty0ssd henkilokohtaisen avun taustalla vaikuttavat
keskeiset tavoitteet ja periaatteet. Tulokset tiivistyvit timén kysymyksen osalta asiakkaan
roolin korostamiseen tyOn ohjaajana ja avustajien ndkemyksissd yhdenvertaisuuden ja
osallistamisen toteuttamiseen. Avustustydsséd asiakas on se, joka tekee pddtokset. Tama
maédrittelee tyon sisdllon, sen tekotavan sekd ajan ja paikan. Jokaisen avustajan tydnkuva
on erilainen johtuen asiakkaiden erilaisista tarpeista. Avustajat toteuttavat asiakkaan
tahtoa ja nidin ollen edistivit tasa-arvoa ja osallistumista. Kehitysvammaisen henkilon
ollessa asiakkaana tdma ei kuitenkaan ole tiysin yksiselitteistd ja titd tutkittiin tarkemmin

toisessa tutkimuskysymyksessa.

Toinen tutkimuskysymys oli, liittyykd henkilokohtaisen avustajan ty0hon joitain
erityispiirteitd, kun asiakkaana on kehitysvammainen henkild ja millaisia nidmi
erityispiirteet ovat. Avustustyotd voidaan jarjestdd kolmella tavalla; tydantajamallilla,
palvelusetelimallilla ja ostopalvelumallilla. Vammaisjarjestot puoltavat tyGnantajamallia,
mutta kaikkien henkilokohtaiseen avustajapalveluun oikeutettujen kohdalla se ei ole
mahdollinen, silld kaikki eivdt suoriudu tyonantajan velvoitteista. Tutkimukseni
avustajien  tyOnantajana ei  yksikddn kehitysvammainen asiakas  toiminut.
Kehitysvammaisen asiakkaan kohdalla tulee huomioida, ettei tdmé vilttimattd pysty
suoriutumaan tyonantajan velvoitteista, jolloin paremmin kayttoén soveltuu
ostopalvelumalli. Avun eri jirjestimistavoissa tuleekin ottaa huomioon eri
vammaryhmat. On tdrkedd, ettd uudistettavassa lainsddddnndssd sdilytetddn eri

vaihtoehdot.

Kehitysvammaisten henkildiden kohdalla voimavarakysymys voi asettaa haasteita. Lain
mukaan avustajapalveluita kdyttdvin henkilon tulee itse pystyd maéérittelemdin avun
tarve ja sisdltd. Oikeuskdytdnndssd voimavaraedellytys on asetettu melko matalalle,
mutta se saattaa silti sulkea osan avun henkilokohtaisen tarvitsijoista sen ulkopuolelle.
Kehitysvammaisen henkilon voi olla vaikea saada oma @dnensd kuuluviin tai kertoa

mielipidettdin omista asioista pddtettdessd. MyoOs muiden henkildiden vaikutus
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kehitysvammaisten henkildiden pédtoksentekoon voi olla suuri. Avustajat saattavat
huomata ristiriitaisuutta asiakkaan ldhipiirin odotuksissa ja asiakkaan omassa tahdossa ja
toiminnassa. Kehitysvammaisen henkilon ollessa avustustyon asiakkaana avustaja tukee
henkilon itseméédrdamisoikeutta ja auttaa titd tekeméédn itsendisid pddtoksid omasta
eldmadstdan. Avustajan tulee olla tietoinen tyonsa tarkoituksesta ja keinoista, joilla niithin
paistddn, mutta myos siitd, mitd avustustyo ei ole, toisin sanoen hoivaa ja hoitamista tai

ohjaamista.

Kasiteltdessd henkilokohtaista apua huomio kiinnitetdén usein avustamistyon fyysisiin
puoliin ja asiakkaiden fyysiseen avuntarpeeseen. Kehitysvammalla tarkoitetaan
ymmartamis- ja kdsityskyvyn alueella sijaitseva vammaa, joten moni kehitysvammainen
asiakas tarvitsee fyysisen avun sijaan henkistd tukea ja avustamista ajattelun tasolla.
AvustustyOssd asiakas on vastuussa itsestddn, mutta kehitysvammaisten asiakkaiden
avustajat kokevat vastuukysymyksen jonkin verran ongelmalliseksi ja katsovat olevansa
vastuussa ainakin asiakkaansa turvallisuudesta. Vaikeuksia esiintyy avustajien mukaan
siind, miten avustaa asiakasta paitoksenteossa niin, etti tima ottaisi huomioon tekojensa

ja valintojensa seuraukset.

Kolmas tutkimuskysymys koski henkilokohtaisen avustajan ammatillinen osaamista
kehitysvamma-alalla ja sitd, mistd se rakentuu. Henkilokohtaisen avustajan ammatissa
toimimiseen ei vaadita koulutusta, mutta erityisosaamista saatetaan joissain tapauksissa
tarvita. Koulutuksen vaatimuksen puutteessa voidaan katsoa olevan sekd hyvid ettd
huonoja puolia. Vammaisjdrjestét puoltavat kouluttamattomuutta, silli se n&hddin
osittain uhkana vammaisen henkilon itsendisyydelle ja avustajan ja asiakkaan vélisissa
suhteissa. Avustustyossd suhde ei ole tasavertainen, silld asiakas toimii oman eliménsi
asiantuntijana. Eri vammaryhmien ja avustajienkin keskuudessa on eridvid mielipiteitd
avustajan koulutuksesta. Yhtd mieltd ollaan kuitenkin siitd, ettd kouluttamattomuus
vaikuttaa ammatin arvostukseen ja palkan suuruuteen. Toisaalta avustajat ndkevit
ammatillisuuden kehittyvén tyon kautta, mutta toisaalta kouluttamattomuus vaikuttaa
my0s niin, ettd avustaja—asiakas -suhteen ndhddan olevan ldhempédnd ystdvyyssuhdetta
kuin ammatillista suhdetta. Avustajat eivdt toimi mydskddn osana ammatillista
yhteistyotd, vaikka heilld olisi ensikdden tietoa asiakkaasta, jota voisi hyodyntdd

suunniteltaessa yhdessd asiakkaan kanssa tdmén palvelu- ja tukitoimia.

Tamén tutkimuksen tulokset todentavat sen, ettd henkilokohtainen apu on tirked osa

kehitysvammaisille jdrjestettivid palveluita, jotka mahdollistavat tasa-arvoisen ja
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tdysivaltaisen eldmisen ja toimijuuden yhteiskunnassa. Avun jdrjestelmissd on joitain
kohtia, joissa sen kiyttdjdt saattavat kohdata ongelmia, kuten henkil6kohtaisen avun ja
muiden tukitoimien paillekkéisyys, tai kehitysvammaisen asiakkaan erityistarpeiden
huomioiminen esimerkiksi padtoksenteossa. Henkilokohtaisista avustajista on ollut ja on
edelleen pulaa, joka osaltaan johtuu tyon matalasta palkkauksesta ja osaltaan tyon
vaativuudesta. Alhaiseen palkkatasoon puolestaan vaikuttaa koulutuksen puute. Toisaalta
tyonkuva ja asiakkaiden tarpeet vaihtelevat niin suuresti, ettd vain osa asiakkaista ja

avustajistakin nidkee koulutuksen tarpeellisena.

Henkilokohtaisia avustajia ja heidén mielipiteitdén on tutkittu vain véhén, joten tarvetta
lisdtutkimuksille olisi. Henkilokohtainen apu tutkimuksen kohteena on kuitenkin
haasteellinen, silld asiakkaat ja tyon siséltd ovat hyvin yksil6llisid, joten on vaikea 16ytda

yhteisid linjoja ja yleisyyksid, eikd se olisi vilttaméttd tarkoitukseen sopivaakaan.

7.1 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Laadullinen tutkimus ldhtee liikkeelle olettamuksesta, ettd todellisuuksia voi olla
olemassa useita. Tutkimus ei tuota objektiivista totuutta, vaan tietyn ndkdkulman
ilmidstd. Perinteisten luotettavuuskédsitteiden mukaan sen sijaan on vain yksi
konkreettinen totuus, joten ne eivdt sovellu arviointikriteereiksi kvalitatiivisessa

tutkimuksessa. (Tynjdld 1991, 387-390.)

Léahtokohta laadullisessa tutkimuksessa on tutkijan avoimessa subjektiviteetissa. Tutkija
tiedostaa, ettd on tutkimuksen keskeinen tutkimusviline. Luotettavuuden ensisijainen
kriteeri on siis tutkija itse, ja luotettavuuden kannalta on arviointi kohdistettava koko
tutkimusprosessiin. (Eskola & Suoranta 1998, 151.) Olen kerdnnyt kaiken aineiston
tutkimukseen itse ja vastaan myds sen tulkinnasta. Olen pyrkinyt tietoisesti etsimdén
oppaiden ja avustajien kisitysten yhtéldisyyksid ja eroavaisuuksia. Olen my0s yrittényt
olla tarkka eri tulosvaiheiden kuvaamisessa. Tutkimuskysymykset ja vastaukset niihin

olen kdynyt lapi luvussa 7.

Realistinen luotettavuusndkemys kayttdd validiteetin kasitettd, joka on jaettavissa
sisdiseen ja ulkoiseen validiteettiin. Sisdinen validiteetti eli pétevyys tarkoittaa
yhteensopivuutta tutkimusten teoreettisissa ja kasitteellisissd madrittelyissd. Teoreettis-

filosofiset lahtokohdat, kisitteelliset méadritteet ja menetelmalliset ratkaisut ovat toisiinsa
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loogisessa suhteessa. Ulkoinen validiteetti tarkoittaa aineiston sekéd tehtyjen tulkintojen
ja johtopditosten vilisen yhteyden pétevyyttd. Realistiseen luotettavuusnikemykseen
kuuluu validiteetin késitteen lisdksi reliabiliteetti, jolla viitataan aineiston tulkinnan

ristiriidattomuuteen. (Eskola & Suoranta 1998, 154.)

Pédivi Tynjdld (1991 390-392) jakaa laadullisen tutkimuksen kriteerit vastaavuuteen,
siirrettdvyyteen, vahvistettavuuteen sekd tutkimustilanteen arviointiin. Vastaavuus
edustaa perinteisissd kriteereissd sisdistd validiteettia ja siirrettdvyys ulkoista,

vahvistettavuus objektiivisuutta sekd tutkimustilanteen arviointi reliabiliteettia.

Vastaavuudella tarkoitetaan tutkimuksen tekemistd niin, ettd tulosten uskottavuus ja
merkittdvyys ovat mahdollisimman hyvét (Tynjdld 1991, 390-392). Uskottavuudella
luotettavuuden kriteerind tarkoitetaan sité, ettd tutkijan tulee tarkistaa vastaavatko tehdyt
tulkinnat ja késitteellistykset tutkittavien késityksid. Tutkittavat voivat olla kuitenkin
sokeita tilanteelleen tai kokemukselleen, joten tutkimuksen luotettavuuden lisddminen
antamalla tulkinnat tutkittavien arvioitaviksi ei ole tdysin varmaa. (Eskola & Suoranta
1998, 153.) Tamén tutkimuksen aineistona ovat valmiit dokumentit sekd kerddmaéni
haastattelut. Avustusty6td itse tehneend aihepiiri oli minulle entuudestaan tuttua. Aloitin
lukemalla 14pi kaikki oppaat ja kisikirjat, joiden pohjalta tein teemahaastattelurungon.
Avustajien tekemiin avustusty6hon tutustuin haastattelujen yhteydessd. Merkittdvyyden
arvioinnissa tutkijan tulee olla tietoinen aineiston kulttuurisesta paikasta seka
reunachdoista. Haastattelussa tutkija osallistuu aktiivisesti aineiston tuottamiseen.
(Eskola & Suoranta 1998, 155) Niin ollen tutkijana ja haastattelijana olin aktiivisessa
roolissa maiéritessini etukdteen haastattelun aihealueet ja huolehtiessani keskustelun

etenemisestd haastattelutilanteissa.

Tutkimuksen siirrettdvyydelld tarkoitetaan tulosten siirrettdvyyttd toiseen kontekstiin,
jonka edellytyksend on mahdollisimman samankaltainen tutkittu ympéristé ja
sovellusympadristd. Tdtd ei voida tdysin toteuttaa, kun tutkitaan ihmisten kokemuksista
syntyneité késityksid, jolloin kannattavampaa on verrata tuloksia aikaisempiin teorioihin.
(Tynjdlda 1991, 390.) Olen esittinyt raportissani henkilokohtaiseen apuun liittyvid
tutkimustuloksia ja muuta aiheeseen liittyvdd tietoa ja verrannut niitd omiin

tutkimustuloksiini kuljettaen niitd mukanani koko tutkimusprosessin ajan.

Tutkimuksen varmuutta tutkija lisdd huomioimalla tutkimuksessaan siihen

ennustamattomasti vaikuttavat ennakkoehdot. Vahvistuvuus merkitsee sitd, ettd muut
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vastaavaa ilmiotd tarkastelevat tutkimukset tukevat tutkijan aineistosta tekemid
tulkintoja. Tutkimustulokset ovat mahdollista siirtda tietyin ehdoin. (Eskola & Suoranta
1998, 153.) Tutkimustulosten esittelyn yhteydessa olen tarkastellut muita samaa ilmiota
kasittelevien tutkimusten tuloksia ja pohtinut niiden yhtéldisyyksid ja eroavaisuuksia
omaan tutkimukseeni. Luotettavuuden kannalta on tirked pyrkid kuvaamaan
mahdollisimman yksityiskohtaisesti, mitd aineistonkokoamisessa ja sen jidlkeen on

tapahtunut (Eskola & Suoranta 1998, 154).

Analyysini arvioitavuuden ja toistettavuuden kannalta lukijan tulisi pystyd seuraamaan
tutkijan paittelyd ja analyysissa kiytettyjéd tulkinta- ja luokittelusddntdjd. Periaatteessa
toisen tutkijan tulisi pystya niitd soveltamalla tekemién samat tulkinnat aineistosta. Tima
tavoite ei todellisuudessa kuitenkaan aina ole toteutettavissa kisitteellisen tulkinnan
yksityisen luonteen vuoksi. Tulkintasdéntéjen nimenomaistaminen on kuitenkin
mahdollista antamalla lukijalle nihtdviksi tekstikatkelmat, joista tulkinnat on tehty.
(Eskola & Suoranta 1998, 155-156.) Témén vuoksi olen liittdnyt raporttiini runsaasti

sitaatteja aineistosta.

Aineiston kattavuutta pohdittaessa yksi tapa on tarkastella saturaatiota eli kylladntymista
(Eskola & Suoranta 1996, 35.) Kyllddntyminen viitataan sellaiseen tilanteeseen, jossa
aineisto el tarjoa endd mitddn uutta tutkimusongelman kannalta, vaan alkaa toistaa
itseddn. Toisin sanoen tietylld méadrilld aineistoa voidaan tuoda esiin se teoreettinen
peruskuvio, joka tutkimuskohteesta voidaan saada. (Tuomi & Sarajidrvi 2009, 87.)
Aineiston saturaatiopiste on mahdollista saavuttaa, mikili aineistosta haetaan samuutta.
Jos taas aineistosta haetaan erilaisuutta, on kyllddntyminen ongelmallista.
Teemahaastattelulla harvoin haetaan todisteita tietystd teemasta, vaan sen sijaan teemaa
halutaan kuvata. Saturaation osalta on tilloin pysyttdivd teeman sisdlld
samankaltaisuuksien kuvaamisessa, koska erilaisuuden kuvaamiseen ei saturaatiopistetté
etukiteen ole médritettdvissd. (Tuomi & sarajarvi 2009, 89.) Valmiiden dokumenttien
kohdalla saturaatiopiste saavutettiin tdssd tutkimuksessa, mutta haastattelujen kohdalla
sithen ei vélttamattd padsty. Tutkin neljdn henkilokohtaisen avustajan késityksié tydstddn
kehitysvammaisten henkildiden kanssa, en yleisesti henkilokohtaista apua.
Haastatteluaineistossa on kuitenkin 10ydettdvissd samankaltaisia havaintoja. Analyysin
kattavuuden kohdalla on kyse tulkinnan oikeellisuudesta ja objektiivisuudesta, eikd
tulkinta saa perustua aineiston satunnaisiin poimintoihin (Eskola & Suoranta 1998, 155).

Pyrin tekeméddn analyysia aineistosta huolellisesti ja tietoisena edelld kerrotusta.
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Hyville tutkimukselle ominaista on eettinen kestivyys. Eettisyys on osa tutkimuksen
luotettavuus- ja arviointikriteerejd ja hyvéda tutkimusta ohjaa eettinen sitoutuneisuus.
Tutkimuksen eettisyys tarkoittaa vastuussa olemista, joka koskee koko
tutkimusprosessia. Tutkija on vastuussa tutkittavilleen, lukijoilleen ja koko
tiedeyhteisolle. Eettiset pohdinnat koskevat tutkimusaihetta, tutkimuslupaa, aineiston
keruuta seké tutkittavia, aineistoa ja sen raportointia. (Tuomi & Sarajirvi 2009, 125-133.)
Tamain tutkimuksen aihe on ajankohtainen ja tarpeellinen, silld henkil6kohtaista apua on
tutkittu Suomessa vain véhdn avustajien ndkokulmasta. Haastateltavat henkil6t pitivét
henkilokohtaisen avun ilmioti tarkednd tutkimuskohteena ja olivat tyytyviisid siitd, ettd

saivat ddnensi kuuluviin.

Yksityisyydensuoja tarkoittaa tutkimuksessani haastateltujen yksityisyyden suojaamista.
Etitkan ndkokulmasta tutkijan tulee hdivyttdd empiirisissd tutkimuksissa yksittdisen
tutkittavan henkil6llisyys. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 22.) Téssd tutkimuksessa
haastateltavien avustajien anonymiteetit ovat sdilytetty, ja tistd kerroin heille jo ennen
haastattelutilanteita. Raportissa haastateltavat on esitetty niin, ettei heitd tai heiddn
asiakkaitaan voi tunnistaa. Haastattelutilanteissa kerroin haastateltaville tutkimuksen

luonteesta ja aineiston kayttdmisestd tutkimuksen tarkoituksiin.
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Liite 1. Haastattelurunko.

Perustiedot
-Sukupuoli

-1kd

I Henkilokohtainen apu

-Kuka toimii tyOnantajana? Jarjestimistapa?

-Miten aloit tehdé ty6td? Miten avustaja valittu? Kuka valitsi? (rekrytointiprosessi)
-Kuinka monta tuntia/kk?

-Mika on tyon tarkoitus?

IT Asiakas

-Missé asiakas asuu?

-Minkélaista apua asiakas tarvitsee?

-Onko asiakkaan perhe jotenkin mukana? Onko asiakkaalla muita avustajia?

-Miten kommunikoitte? Pystyykd asiakas ilmaisemaan oman tahtonsa, mielipiteensi
asioista? Miten asiakkaan kehitysvamma vaikuttaa tyohon?

-Miten asiakas tekee itsendisid paatoksid elamédssddn kun avustaja on 14sna?

-Asiakkaan muut tukitoimet?

III Avustaja

-Koulutus? Oletko saanut avustustyon takia lisdkoulutusta, koetko tarvitsevasi
lisadkoulutusta? Koetko olevasi ammattitaitoinen tyOssdsi?

-Kuinka kauan toiminut avustajana?
-Kuinka kauan toiminut kehitysvammaisen henkilon avustajana?
-Onko kyseessd paity6? Sivutyd?

-Miten avustaja tukee asiakkaan paitoksentekoa ja oman eldmin hallintaa? Tarjoaako
vaihtoehtoja, tekeekd ehdotuksia? Minkidlainen on mielestisi hyvé avustaja?

-Koetko tekevisi merkityksellisté/tdrkedd tyoti?
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v
Avustusty6/ Tyon sisilto

-Mihin apua tarvitaan? Mikd on avustamista, mikd ei kuulu tyéhon? Tyon toiminnan
kuvaus.

-Kuka on méidritellyt tyon sisdllon? Asiakas, ldheiset, joku muu?
-Perehdytys? Onko kiytdssd apuvilineitd, niithin perehdyttiminen?
-Missé ja milloin tapaatte?

-Onko ollut erikois-/ongelmatilanteita? Minkd koet ongelmalliseksi tyossdsi? Mikd on
tyOssd kuormittavaa, erityisen raskasta? Misti voit saada apua tillaisissa tilanteissa?

-Liittyykd avustustydhon yhteistyd muiden alan ammattilaisten kanssa? Onko avustustyd
riittdva tukitoimi asiakkaalle?

-Mitd mielti olet avustajan tyoOstd verrattuna muihin sosiaali- ja terveysalan ammatteihin?
-Miti eettisid periaatteita avustustyon taustalla vaikuttaa?
-Avustustyon tavoitteet?

-Palvelusuunnitelma? Erityishuolto-ohjelma (Eho)? Muita kirjattuja suunnitelmia?

V Asiakkaan ja avustajan suhde

-Miten sovitte siitd, missd tapaatte/milloin tapaatte/mitd teette? Padttddko asiakas vai
avustaja vai yhdessad?

-Millainen suhde? Ammatillinen suhde, ystdvyyssuhde, auttaja ja autettava?
Tapaatteko/oletteko yhteydessé ainoastaan tyon merkeissa?

-vastuu (kokeeko avustaja olevansa vastuussa asiakkaasta, vai onko asiakas vastuussa
itsestddn ja omista teoistaan)
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