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Tiivistelmä
Marja-Liisa Heiskanen Henkilökohtaisen avustajajärjestelmän kaksi vuosikymmentä suo-
malaisessa vammaispolitiikassa. Stakes, Raportteja 10/2008. Helsinki 2008. 134 s. 23 €. ISBN 
978–951–33–2123–9.

Tutkimukseni tavoitteena on tarkastella henkilökohtaisen avustajajärjestelmän asemaa 
suomalaisessa vammaispolitiikassa. Vammaispalvelulaki on tehnyt mahdolliseksi taloudellisen 
tuen avustajan palkkaamiseen vuodesta 1988 lukien. Avustajatoiminnalla pyritään lisäämään 
vammaisten henkilöiden mahdollisuuksia asua omassa kodissaan. Vuonna 2006 yhteensä 4 548 
henkilöä  oli avustajajärjestelmän piirissä. Luku on vajaa puolet avustajatoiminnan  potentiaalisista 
tarvitsijoista, kun  tarpeeksi on arvioitu  noin 10 000 henkilöä. Tutkimus on kahta vuosikym-
mentä koskeva kvalitatiivinen tapaustutkimus, joka muodostuu kirjallisuuteen ja haastatteluihin 
perustuvista osioista sekä tutkimuksen tuloksista. 

Kirjallisen aineiston avulla tarkastelen vammaisuutta koskevia malleja ja ideologioita. Ku-
vailen vammaisuuden sosiaalisen  mallin kehitystä  sekä kansallisella että kansainvälisellä tasolla. 
Tehtävänä  on myös etsiä Independent Living -ideologian juuria suomalaisesta sosiaalipolitiikasta. 
Ensimmäisiä kertoja avustajatoiminta ilmeni suomalaisessa vammaispoliittisessa keskustelussa 
1970-luvun lopulla. Teen myös vertailuja eri Pohjoismaiden välillä. Yhteneväistä pohjoismaista 
mallia ei voi havaita. Ruotsissa avustajajärjestelmää on kehitetty vahvojen oikeuksien pohjalta, 
mikä on nähtävissä  toiminnan laajuudessa ja taloudellisessa resurssoinnissa. 

Haastattelin yhteensä 65 henkilöä 11 fokusryhmässä. Haastatellut olivat vaikeavammaisia tai 
mielenterveyskuntoutujia sekä kunnan sosiaalityöntekijöitä ja mielenterveyshuollon avohuollon 
työntekijöitä. Haastatteluista oli tuloksena yhteensä 337 litteroitua sivua. Analyysissä käytin 
ns. framework-menetelmää (NatCen). Tutkimuskysymykset keskittyivät vammaispalvelulain 
rakenteellisiin tekijöihin. Avustajajärjestelmä perustuu kunnan harkinnanvaraiseen tukeen ja 
kunnan budjettivaroihin. Tämän vuoksi sen juridinen perusta on heikko. Avustajaa tarvitsevaan  
kohdistuu vaatimus toimia avustajan työnantajana.

Tutkimuksen tuloksena voi todeta, että lainsäädännöstä huolimatta henkilökohtainen  
avustajajärjestelmä ei toistaiseksi vastaa riittävästi  vammaisten henkilöiden tarpeisiin. Vaikeasti 
liikuntavammaiset vaativat avustajajärjestelmää ns. subjektiivisen oikeuden piiriin. Se merkitsee  
vahvaa henkilökohtaisen avuntarpeen mukaista oikeutta. Mielipide korostaa vammaisuuden 
poliittista mallia. Sosiaalitoimistojen sosiaalityöntekijöiden näkemykset olivat varauksellisia. He 
esittivät järjestelmän muuttamista valtion keskitetyn rahoituksen turvin toteutettavaksi. Mielen-
terveyskuntoutujien yhdellä ryhmällä oli myönteisiä kokemuksia  päiväkeskuksesta, jossa työnte-
kijät toimivat tarvittaessa avustajina myös keskuksen ulkopuolella. Työntekijät olivat edistäneet 
kuntoutujien kiinnittymistä omaan ympäristöönsä. Liikuntavammaiset korostivat työnantajan 
rooliaan, mikä takaa heidän itsemääräämistään. Mielenterveyskuntoutujilla tulisi olla vaihtoehtoja 
työnantajana toimimiselle, jotta he saisivat samat mahdollisuudet tarvitsemaansa apuun. Heidän 
avustajatoimintaansa voidaan verrata valmentajan työhön. Tavoitteena on kuntoutusideologian 
mukainen toimintakyvyn edistäminen tekemällä asioita yhdessä. Independent Living -ideologiassa 
avustajan työssä korostuu avustettavan puolesta tekeminen niissä  tehtävissä, joihin vammainen 
ei itse pysty. Palvelun  järjestämisessä nämä erilaiset ideologiat tulisi ottaa huomioon. 

Avainsanat: vammaistutkimus, vammaispolitiikka, henkilökohtainen  avustaja, vammaisuutta 
koskevat mallit, Independent Living -ideologia, itsenäisen elämän ideologia, kuntoutusideologia, 
mielenterveyskuntoutujat 
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Abstract
Marja-Liisa Heiskanen Henkilökohtaisen avustajajärjestelmän kaksi vuosikymmentä suoma-
laisessa vammaispolitiikassa. [Two decades of the personal assistant system in the Finn-
ish disability policy] STAKES, Reports 10/2008. 134 pages, 23 eur. Helsinki, Finland 2008.  
ISBN 978–951–33–2123–9.

The aim of this research is to examine the position of the personal assistant system in  Finnish 
disability policy. Since 1988, the Services and Assistance for the Disabled Act has made it pos-
sible to have financial support in order to hire the personal assistant. The aim of the support is 
to add the possibilities of disabled people to live at home. In 2006, 4 548 persons were within the 
range of  personal assistant system. The number is less than half of the potential customers, when 
about 10 000 persons have been estimated to have the need to personal assistant. The research is 
a qualitative case study research of  two decades. The research has three parts:  the literary part, 
the interviews and the results.

In the literary part, I review different models and ideologies of disability. I describe  the 
development of the social model of disability both at the national and the international level. 
The roots of Independent Living ideology are searched in Finnish social policy. The first time the 
discussion concerning personal assistants´appeared in Finnish disability politics was at the end 
of the 1970s.  I also make comparisons between  the Nordic countries:  similar Nordic forms of 
assistant systems cannot be found. In Sweden, the assistant system has been developed on the basis 
of strong rights, which can be seen in the scope of the recipients and the financial resources.

Altogether, I interviewed 65 persons in 11 focus groups. Those interviewed were severely 
physically disabled or mental health service users, social workers and workers  with experience 
of open mental care. The interviews made up 337 written pages. In the analysis I used so called 
framework method (NatCen). The research questions were specific to the structure of the com-
ponents of the legislation. The assistant system is based on the consideration of the municipal-
ity and its budgetary resources. The legal situation is  therefore weak. The request to act as the 
employer of an assistant is also a structural feature of the Act. 

As result of the research can be found that so far in spite of the legislation the personal assist-
ant system is not meeting the needs of disabled people. The physically disabled people demanded 
to get the assistant system within the range of so-called subjective rights. The opinion  means 
strong rights according to personal needs. The opinion underlines the political model of dis-
ability. The opinions of the municipal social workers were reserved. They stated that the assistant 
system ought to be changed first on the basis of centralized financial state support. One group 
of mental health service users  had good experiences from workers in a day centre. The workers 
had helped them to relate to their own environment. The physically  disabled underlined their 
role as employer to guarantee their self-determination. The mental health service users  ought to 
have alternatives in the role of employer in order to get similar possibilities for the help they need. 
Assistant work with them can be compared to the work of a coach. The work together contributes 
to the rehabilitation ideology. The  Independent Living  ideology underlines working on those 
functions that the disabled person cannot do him-or herself. These different ideologies have to 
be taken into consideration when organizing the assistant system.   

Keywords: disability research, disability policy, models of disability, personal assistant, Indepen-
dent Living ideology, rehabilitation ideology, mental health service users  
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1. Johdanto: Henkilökohtainen avustajatoiminta vammaispolitiikassa

�Stakes, Raportteja 10/2008

1.	 Johdanto: Henkilökohtainen avustaja- 
	 toiminta vammaispolitiikassa
Tutkimukseni aiheena on henkilökohtaisen avustajajärjestelmän asema maamme nykyisessä 
vammaispolitiikassa. On kulunut lähes kaksi vuosikymmentä siitä kun laki vammaisuuden 
perusteella järjestettävistä palveluista ja tukitoimista eli vammaispalvelulaki (L 380/87) teki 
mahdolliseksi tämän uuden tukimuodon. Maamme vammaispolitiikan kolme keskeistä peri-
aatetta ovat oikeus yhdenvertaisuuteen, osallisuuteen ja tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiin 
(Sosiaali-ja terveysministeriö 2006 a, 3). Henkilökohtainen avustaja on  tärkeä väline  näiden 
periaatteiden toteuttamiseksi.

Valtakunnallisen vammaisneuvoston vuonna 1995 laatimassa vammaispoliittisessa oh-
jelmassa ”Kohti yhteiskuntaa kaikille ”(Sosiaali-ja terveysministeriö, 1995, 4) hyvä ja mielekäs 
elämä määritellään seuraavasti: ”Hyvä ja mielekäs elämä sisältää valinnanvapauden ja itsemää-
räämisoikeuden toteutumisen. Tämän lisäksi se sisältää  mahdollisuuden itsenäiseen elämään, 
tasavertaisuuteen ihmissuhteissa ja täyteen osallistumiseen.” Vuonna 2006 valtioneuvosto antoi 
maamme historian ensimmäisen vammaispoliittisen selonteon (Sosiaali-ja terveysministeriö 
2006, a). Selontekoa varten tehtiin useita selvityksiä. Raportissa ”Keskeneräistä yhdenvertaisuutta” 
myös Ilka Haarni (2006,10) ottaa esille mielekkään elämän käsitteen ja kysyy: ”Miten yhteiskunta 
kykenee huomioimaan vammaisten henkilöiden tarpeet – millaista mielekästä elämää vammais-
politiikalla tavoitellaan, luvataan, tuotetaan ja todella tarjotaan?” On merkittävää, että kysymys 
esitetään vammaispoliittisesti tärkeässä selvityksessä. 

Avustajatoiminnan idea alkoi konkretisoitua maassamme 1970-luvun lopulla. Kansainvälisyys 
oli yhtenä taustatekijänä Gunilla Sjövallin (1987) tuodessa toimivan esimerkin Tanskan matkaltaan  
vuonna 1978. Kotikunta osoittautui asialle myönteiseksi jo ennen toiminnan lakisääteistämistä. 
Näin Sjövall kertoo avustajatoiminnan alkuvaiheista: ”Näette minussa historiallisen tapauksen: 
olen ensimmäinen vammainen henkilö Suomessa, joka sai henkilökohtaisen avustajan siinä mielessä  
kuin asia ymmärretään uudessa vammaislaissa eli että yhteiskunta kantaa osa-tai kokonaisvastuun  
avustajan palkkamenoista. Tämä tapahtui syyskuussa vuonna 1979, jolloin vuoden sitkeän taivut-
telutyön jälkeen sain Kauniasten sosiaalilautakunnan ottamaan asiaan myönteisen kannan. Idean 
toin Tanskasta suunnilleen 10 vuotta sitten ja siitä asti henkilökohtainen avustaja-järjestelmä on 
ollut yksi tärkeimmistä Kynnys ry:n ajamista asioista. Vammaislain tultua hyväksytyksi saimme 
todeta, että sitkeydellä saavutetaan tuloksia.” 

Vammaisen henkilön ja hänen ympäristönsä välinen vuorovaikutussuhde on keskeisellä sijalla 
vammaisuuden määrittelyssä. Vammaisuuden merkitykset vaihtelevat paikan, ajan ja määritteli-
jöiden mukaan, jolloin vammaisuus on ihmisten asenteiden, rakennetun ympäristön, mutta myös 
sosiaalisten instituutioiden synnyttämä tila.(Linnakangas ym. 2006,14.) Esimerkiksi pyörätuolia 
käyttävä henkilö voi toimia itsenäisesti esteettömäksi suunnitellussa kodissaan, mutta kodin ul-
kopuolella hän tarvitsee avustajaa selviytyäkseen esteellisessä ympäristössä. Vammaispolitiikkaa 
tuleekin tarkastella laajemmasta näkökulmasta. Kyse ei ole pelkästään sosiaali-ja terveystoimen 
toimenpiteistä vaan yhteiskunnan eri toimijoille kuuluvasta vastuusta ottaa huomioon myös 
vammaiset ihmiset heidän yhdenvertaisen elämänsä turvaamiseksi.  

Kansainvälisen Vammaisten Vuoden 1981 työssä vaikeavammaisuutta arvioitiin esiintyvän  
0,75 prosentilla väestöstä (Komiteanmietintö 1982, liite 2, 19). Vuonna 2006 vastaavaksi luvuksi 
arvioitiin noin yksi prosentti (Sosiaali-ja terveysministeriö 2006 a,18). Vaikeavammaisuutta 
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koskevat arviot näyttävät siis vakiintuneilta. Yhteensä vammaispalvelulain mukaisten palvelujen 
piirissä on arvioitu olevan hieman yli 1,5 prosenttia väestöstä (Rautavaara ym.2007,106). 

Henkilökohtainen avustajatoiminta koskee ensisijaisesti niitä vaikeavammaisia henkilöitä, 
jotka tarvitsevat selviytymisessään huomattavassa määrin toisen henkilön avustamista. Henkilö-
kohtaisen avustajajärjestelmän piirissä oli vuonna 2006 maassamme 4 548 henkilöä eli noin 0,09 
prosenttia koko väestöstä (Stakes 2007). Ruotsin avustajajärjestelmä perustuu vammaisen henkilön 
vahvaan oikeuteen. Vuonna 2006 avustajatoiminnan piiriin kuuluvien lukumärä oli 14 319 hen-
kilöä eli n. 0,16 prosenttia Ruotsin väestöstä (Försäkringskassan 2007).Vastaava osuus  Suomessa 
tarkoittaisi noin 8 400 henkilöä. Kokonaisväestöön suhteutettuna em. luvuissa on kyse pienistä 
marginaaliryhmistä. Kun haittaa aiheuttavia vammoja arvioidaan olevan noin 5 prosentilla väes-
töstä (Komiteanmietintö 1982, liite 2) ja vaikeavammaisuutta edellä mainitun 0,75–1 prosentin 
verran, on avustajatoiminnan tarpeessa olevien osalta kyse marginaalin marginaalista. 

Vammaisten ihmisten aseman liittämistä marginalisoitumiseen on lieventänyt erilaisten 
ihmisryhmien rinnastaminen liikuntarajoitteisiin. Portaat, kynnykset ja hissittömyys vaikeuttavat 
muidenkin kuin vammaisten ihmisten elämää. Yleensäkin pyörillä, kuten lastenrattailla ja rol-
laattoreiden avulla liikkuvat voidaan rinnastaa pyörätuolin käyttäjiin heidän käyttäessään julkisia 
liikennevälineitä ja heidän pyrkiessään monikerroksisiin, hissittömiin taloihin. Nykytilanteessa 
huomaan olevani itsekin mukana esteettömyyden vaatimuksissa. 60-luvulla olen nöyrästi kul-
jettanut lastenrattaita Helsingin liikuntaesteisessä julkisessa liikenteessä. Kolme vuosikymmentä 
myöhemmin, lastenlasteni rattaita kuljettaessani, olen muuttunut vihaiseksi isoäidiksi, joka 
haluaisi kaikkien yleisten liikennevälineiden oleva portaattomia ja matalalattiaisia.   

Avustajatoiminta merkitsee uuden  ideologian esille tuloa. Maamme  sodanjälkeinen vam-
maispolitiikka perustui pitkälti pärjäämisen eetokseen, minkä sotainvalideja koskeva tutkimus 
tuo selkeästi esille (Ranta-Knuuttila 1967). Sotainvalidien Veljesliiton ideologiassa vaikeastikin 
vammautuneelta odotettiin yhteiskunnassa vallitsevien yleisten rooliodotusten täyttämistä. 
Sotavammaisten erityishuolto rakentui aktivoinnin, sopeuttamisen ja yksilöllisen vaativuuden 
perustalle (Hännikäinen 1998, 28). Sodassa vaikeasti vammautuneet henkilöt olivat paljolti 
omaistensa tuen varassa. Irmeli Hännikäinen (emt., 28) toteaa: ”vaikeavammaisten sotainvalidien 
vaimot ovat joutuneet miehensä tukijoina kantamaan epätavallisen suuren taakan, jonka merkitys 
on jäänyt perin vähäiselle huomiolle.”  

Uudet aatteet tulivat esille USA:ssa 1960-luvun lopulla virinneessä Independent Living 
-ideologiassa.1 Oli kyse erilaisesta selviytymisestä. Se ei enää perustunut perinteisille avustami-
sen muodoille kuten laitoshoidolle ja omaisten turvin tapahtuvalle hoivalle. Henkilökohtaisella 
avustajajärjestelmällä oli keskeinen merkitys itsenäisessä selviytymisessä. 

Suomessa aika alkoi olla kypsä uudelle ideologialle 1980-luvun alussa. Invaliidihuoltolakia2 
ryhdyttiin uudistamaan 1980-luvun keskivaiheilla. Oli kulunut neljä vuosikymmentä sodanjäl-
keisistä olosuhteista, joiden seurauksena maassamme oli vaikeavammaisia, paljon apua tarvitsevia 
sotainvalideja (Ranta-Knuuttila 1967). Heidän avustamisensa toteutui kuitenkin perinteisin 
muodoin (Hännikäinen 1998). Vaikeavammaiset sotainvalidit ovat esimerkki sosiaalisesti konst-
ruoidusta ongelmasta. Pirkko-Liisa Rauhala (1998, 54) korostaa sosiaalisia ongelmia tulkintana, 
jolloin  ”mitkään olosuhteet tai mikään käyttäytyminen ei sinänsä ole sosiaalinen ongelma, vaan 
vasta kun niitä aletaan käsitellä haitallisuuden näkökulmasta ja joitakin erityisiä toimenpiteitä edel-
lyttävinä tiloina, ne saavat ongelman muodon.” Hännikäinen (1998, 69) nostaa esiin sotavammaista 
miestään hoitavan vaimon. Hän ei enää suostu matkustamaan huonokuntoisen miehensä kanssa 
Kaunialaan entiseen tapaan linja-autolla. ”Minä aattelin, että en minä tätä peliä enää tee. Et minä 

1. Käytän tutkimuksessani Independent Living -käsitettä tarkastellessani liikkeen taustaa ja historiaa. Suomenkieliset vastineet, 
itsenäisen elämän ideologia/liike, ovat jo vakiintuneet vammaispoliittiseen käsitteistöön.

2. Käytän tutkimuksessani invaliidihuoltolaista sen alkuperäistä muotoa, kirjoitettuna kahdella i-kirjaimella.
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tilaan taksin ja me mennään sillä.” Kertomus ei anna viitteitä siitä, mikä oli vaimon uudenlaisen 
ongelmanratkaisun taustalla. Oliko vaimolla ehkä tietoa vammaisten kuljetuspalveluista, joita oli 
ollut olemassa maassamme 1970-luvun puolivälistä lähtien. Liikkumisen ongelmaa oli ryhdytty 
käsittelemään Rauhalaa mukaellen ”erityisiä toimenpiteitä  edellyttävinä tiloina.” 

Vammaisuutta koskevat mallit antavat  viitteitä vammaisuuden tulkintoihin. Lääketieteellinen 
malli rajaa vammaisuuteen liittyvät ongelmat lähinnä hoitoon ja kuntoutukseen. Sosiaalisessa  
mallissa ongelmat määrittyvät vammaisen henkilön ja hänen ympäristönsä välisestä suhteesta 
muodostuvana. Vammaisuuden poliittisessa mallissa vammaisuuteen liittyviä haittoja tarkas-
tellaan ihmisoikeuskysymyksinä. Avustajajärjestelmällä on vammaispoliittisesti tärkeä merkitys 
vammaisten itsenäisen elämän takaajana. Esimerkiksi valtakunnallisen vammaisneuvoston 20-
vuotisjulkaisussa tämä tulee esille  neuvoston toiminnassa keskeisesti mukana olleiden henkilöiden 
monessa puheenvuorossa (Valtakunnallinen vammaisneuvosto 2006). Tutkimuksessani on kyse 
siitä, mitä mahdollisia esteitä em. ideologian toteutumisen tiellä on. 

Ensimmäiset esimerkit  henkilökohtaisesta avustajatoiminnasta Suomessa löytyvät 1970-lu-
vun lopulta eli kymmenisen vuotta USA:ssa alkanutta avustajatoimintaa myöhemmin. Henkilö-
kohtainen avustajajärjestelmä kirjattiin ensimmäistä kertaa osaksi hallitusohjelmaa pääministeri 
Anneli Jäätteenmäen lyhytaikaiseksi jääneen hallituksen ohjelmassa (2003, a). Sitä välittömästi 
seuranneessa pääministeri Matti Vanhasen hallitusohjelmassa (2003, b) todetaan samoin sa-
noin: ”Vammaispalvelujen saatavuus ja vammaisten tasa-arvoinen kohtelu turvataan. Kehitetään 
vaikeavammaisten ihmisten henkilökohtaista avustajajärjestelmää ja tulkkipalveluja. Uudistetaan  
kehitysvamma- ja vammaispalvelulait siten, että ne sovitetaan yhteen. Hallitus antaa vaalikauden 
aikana vammaispoliittisen selonteon.” Pääministeri Matti Vanhasen II hallitusohjelmaan (2007) 
sisältyy  maininta: ” kehitetään vammaisten henkilökohtaista avustajajärjestelmää vaiheittain.”  

Modernilla apuvälineteknologialla on tärkeä merkitys vammaisten jokapäiväisessä elämässä. 
Ovet avautuvat, säleverhot laskeutuvat ja tv-kanavat vaihtuvat vaikeavammaisen kotiympäristöön 
suunniteltujen ympäristönhallintalaitteiden avulla. Kodin ulkopuolella esteellinen ympäristö aset-
taa rajoituksia. Henkilökohtaisen avun tarvetta apuvälineet ja esteetön ympäristö voivat vähentää, 
mutta eivät kuitenkaan voi täysin poistaa. Päivittäisissä rutiineissa kuten aamulla sängystä ylös 
noustessa, wc:ssä käynneissä, peseytymisessä ja pukeutumisessa tarvitaan apua. Kodin ulkopuoliset 
aktiviteetit kuten työelämä ja harrastukset ovat myös tärkeä avustajatoiminnan osa.

Tutkimuksessani on mukana myös mielenterveyskuntoutujien3 ja mielenterveysalan avohuol-
lon työntekijöiden näkemyksiä avustajatoiminnasta. Perinteinen, vaikeasti liikuntavammaisten 
avustajatoiminta muodostaa peilin, jonka avulla voi tarkastella myös eri ryhmien eroavaisuuksia.
Valmiita malleja mielenterveyskuntoutujien avustajatoiminnasta ei ole. 

3. Käytän tutkimuksessani mielenterveyskuntoutuja-käsitettä. Vammainen henkilö on kielenkäyttöön vakiintunut yläkäsite. 
Mielenterveyden alueella vastaavanlaisen yläkäsitteen käyttäminen on vakiintumatonta. Ihmisistä, jotka elämässään ovat kokeneet 
mielenterveydellisiä vaikeuksia, käytetään useita eri nimikkeitä. Paino on usein hoidossa ja sairaudessa. Seuraavassa esimerkkejä 
käytännöistä: mielenterveyspotilas, psyykevammainen, psykiatrinen potilas, mielenterveyshäiriöstä kärsivä (Vesanen 1991, 
182), mielen sairas, mielenterveysvammainen (Taipale 1997, 4), mielenterveyden häiriö (valtioneuvoston päätös 744/1974). 
Mielenterveyslain 1. §:n mukaan mielenterveystyöhön kuuluvat mielisairauksia ja muita mielenterveydenhäiriöitä poteville 
henkilöille heidän lääketieteellisin perustein arvioitavan sairautensa tai häiriönsä vuoksi annettavat sosiaali- ja terveydenhuollon 
palvelut (mielenterveyspalvelut), (mielenterveyslaki 1116/1990). Tässä tutkimuksessa esille tulevia englanninkielisiä ilmaisuja 
ovat psychiatric system survivor (Beresford 2000), jonka olen kääntänyt psykiatrisesta järjestelmästä selviytyjäksi ja people 
with psychiatric disability (Deegan 1992) eli henkilöt, joilla on psyykkinen vamma. Englanninkielisessä yhteenvedossa käytän 
Mielenterveyden Keskusliiton suosittelemaa mental health service user ilmaisua.
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2.	 Tutkimuksen lähtökohdista 
Vammaispalvelulakia neljän vuosikymmenen ajan (1947–1987) edeltänyt invaliidihuoltolaki 
(907/1946) oli historiansa aikana kokenut monia osittaisuudistuksia kuten kohderyhmien 
laajentumista ja uusien toimintojen aloittamista. Lain sisältö painottui 1970-luvulle asti kun-
toutustoimenpiteisiin: lääkintähuoltoon, apuvälineisiin, koulutukseen ja työhuoltoon. Vuonna 
1974 mukaan tuli vaikeavammaisia koskevia palveluja kuten asumispalvelut ja kuljetuspalvelut. 
Lain kokonaisuudistuksen tarve oli jo pitkään ollut esillä. Ensimmäistä kertaa avustaja-asia 
mainittiin valtion asettamassa komiteanmietinnössä vuonna 1979 (Komiteanmietintö 1979) ja 
jatkoa seurasi Kansainvälisen Vammaisten Vuoden 1981 työssä (Komiteanmietintö 1982). Vaikka 
avustaja-asia olikin jo mainittu em. komiteoiden työssä, toteutus jäi kuitenkin odottamaan lain 
kokonaisuudistusta.

Avustajatoiminnan taustaideologiaa  ja juuria suomalaisessa sosiaalipolitiikassa voi havaita 
jo varhaisemmin. Vaikeasti liikuntavammaisten lasten koulunkäyntiavustaja-toimintaa voidaan 
pitää yhtenä esimerkkinä näistä juurista. Sitä toteutettiin vuosien 1973–1985 välisenä aikana 
invaliidihuoltolain mukaisena  toimintana ( Sosiaalihallitus 1973). Toiminta siirtyi peruskoulun 
osalta vuonna 1985 koulutoimen tehtäväksi (L 476/1983). Myös 1960-luvulla aloitetut hengi-
tyslaitepotilaiden avustajarenkaat olivat esimerkki  vaikeavammaisten mahdollisuuksista asua 
omassa kodissaan, laitosten ulkopuolella (Hengityslaitepotilas tänään 1987). 

Vammaispalvelulaissa vammaisia henkilöitä ei määritellä pysyvän haitan tai diagnoosin 
perusteella, kuten aikanaan invaliidihuoltolaissa, vaan lähtökohtana on vammasta aiheutuva 
toiminnallinen haitta. Tutkimukseni kohdistuu pääasiassa kahteen eri ryhmään, joista vaikeasti 
liikuntavammaiset edustavat ns. perinteisiä vammaryhmiä. Mielenterveyskuntoutujat edustavat 
ryhmää, jonka invaliidihuoltolaki oli jättänyt tietyiltä osin lain ulkopuolelle. Tämän epäkohdan 
odotettiin poistuvan vammaispalvelulain myötä. Tutkimukseni kohdistuu siihen, onko näin 
myös tapahtunut. Tutkimuksessa on mukana myös sosiaalityöntekijöitä kolmesta kunnasta sekä 
mielenterveysalan avohuollon kaksi työntekijäryhmää.   

Tutkimuksessani on mukana yli neljää vuosikymmentä koskevia havaintoja ja kokemuksia. 
Ne perustuvat pääosiltaan kirjalliseen dokumentointiin. Osa havainnoista on omakohtaisia 
pohjautuen 1960-luvun alussa alkaneeseen kuntoutusalan työkokemukseeni. Työalueeni sosi-
aalihallituksessa ja sittemmin Stakesissa koski vammaispalveluja, jolloin olin tekemisissä myös 
henkilökohtaisen avustajatoiminnan kanssa. Jäin näistä tehtävistä eläkkeelle maaliskuussa 2002, 
jolloin olin ehtinyt tehdä noin kaksi kolmasosaa haastatteluista ja eräitä muita tutkimustani kos-
kevia luonnoksia. Ennen vammaispalvelulain voimaantuloa kokemukseni  avustajatoiminnasta 
rajoittuivat koulunkäyntiavustajatoimintaan. Tapasin työhöni liittyen myös vammaisia, jotka 
käyttivät hengityslaitetta ja joiden avustajat terveydenhuolto oli palkannut. Touko–elokuussa 1985 
osallistuin USA:ssa Kalamazoon kaupungissa järjestettyyn kansainväliseen sosiaalityöntekijöiden 
ohjelmaan. Paikallinen Independent Living -keskus oli yksi tärkeä kiintopisteeni. Pääsin mukaan 
keskuksen toimintoihin vaikka edustinkin ”tilapäisesti terveitä” eli TABejä (= temporarily able 
bodied). Vaikeavammaisten itsenäistä asumista käsittelevällä kurssilla sain roolin vuokraemäntänä, 
jolla oli ennakkoluuloja pyörätuolilla liikkuvia kohtaan, ”tapetithan  siinä rikkoutuvat.” Kursseille 
osallistui myös vaikeavammaisia avustajineen. 

Vammaispalvelulain myötä kokemuksia avustajatoiminnasta alkoi tulla välittömästi. Sosiaa-
lihallituksen kuntoutusasianosastolle tuli jatkuvasti yhteydenottoja sekä vammaisilta henkilöiltä 
että sosiaalitoimistoista. Ensimmäisen avustajatoimintaa koskevan artikkelini tein vuonna 1989 
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(Heiskanen 1989, 29–32). Se perustui Judith Heumannin Suomen vierailun yhteydessä tekemääni 
haastatteluuun. Artikkelin otsikko oli puhuva: ”Yhdysvaltain vammaisliike vaatii lisää avustajia.” 
Avustajatoiminnasta saatujen kokemusten lisääntyessä avustajateemaa käsiteltiin koulutustilai-
suuksissa, joihin osallistuin sekä osanottajana että myös luennoitsijana.  

2.1	 Tutkimuksen käsitteistä
Lain rakenteet 
Vammaislainsäädännön rakenteet ovat tutkimukseni keskeistä käsitteistöä. Ne kattavat noin 60 
vuoden ajanjakson, joista noin 40 vuoden ajan olen voinut tehdä havaintoja työhöni liittyen. 
Kiinnostukseni invaliidihuoltolain ja vammaispalvelulain rakenteisiin on peräisin työhistori-
ani alkuvaiheista. Työskentelin 1960-luvun alkupuolella Invalidisäätiön ortopedisen sairaalan 
sosiaalityöntekijänä. Mieleeni on jäänyt potilas, jonka oletettiin olevan pysyvästi vammautunut 
polion johdosta. Uudet tutkimuslaitteet kuitenkin täsmensivät aikaisemman polio-diagnoosin  
eteneväksi lihassairaudeksi, jota silloinen invaliidihuoltolaki ei koskenut. Tämän uuden löydöksen 
perusteella asiakkaani rajautui invalidihuollon ulkopuoliseksi. Kokemus on säilynyt mielessäni 
vuosikymmeniä antaen pohjaa tarkastella vammaisten keskinäisen tasa-arvon merkitystä.   

Vuonna 1947 voimaan tullut invaliidihuoltolaki koski henkilöä, jonka työ- ja toimintakyky 
jonkin elimen puuttumisen tai toimintavajavuuden vuoksi on pysyvästi siinä määrin puutteellinen, 
että hänellä on siitä olennaista haittaa jokapäiväisessä elämässään tai toimeentulonsa hankki-
misessa (Invaliidihuoltolaki 907/1946). Vuonna 1952 lakia muutettiin siten, että myös jatkuvaa 
sairautta sairastaville tuli mahdollisuus päästä lain piiriin valtioneuvoston tarkemmin rajaamin 
perustein (Invaliidihuoltolaki 1952/209). Valtioneuvoston päätöksen mukaiseen luetteloon pääsy 
perustui paljolti sairausryhmää edustavan vammaisjärjestön aktiviteettiin. Esimerkkinä vahvasta 
vaikuttajasta voidaan pitää vuonna 1941 perustettua Tuberkuloosiliittoa, jonka työn tuloksena 
tuberkuloosia sairastaneet pääsivät ammatillisen kuntoutuksen piiriin jo 1950-luvulla (Vatanen 
2004). Monet pitkäaikaissairauksia edustavat vammaisjärjestöt kuten Lihastautiliitto ja Mielen-
terveyden Keskusliitto on perustettu vasta 1970-luvulla, joten niiden vaikuttamistyö on päässyt 
alkuun huomattavasti myöhemmin.  

Vuonna 1974 laajennettu valtioneuvoston päätös (Vnp 1974/744) koski myös haittaa, jonka 
aiheuttajana oli mielenterveyden häiriö, kuten tätä ryhmää valtioneuvoston päätöksessä nimitet-
tiin. Päätöksessä mainituista lain kuudestatoista eri tukimuodosta puolet ei tätä ryhmää koskenut. 
Ulkopuolelle jäivät sairaalahoito jälkihoitoineen, yli 16 vuotiaitten muu kuntouttamishoito, 
sopeutumisvalmennus, pohjakoulutus, ammattikoulutus, oppikouluopetus, yleiskoulutus ja 
työhönvalmennus. 

Vamman tai sairauden aiheuttama pysyvä haitta oli tekijä, jolla voitiin ylittää lain rakentei-
ta. Esimerkiksi ihosairaudet eivät vielä 1980-luvullakaan kuuluneet valtioneuvoston päätöksen 
mukaisiin pitkäaikaissairauksiin. Psoriasista sairastavat eivät näin olisi voineet saada invaliidi-
huoltolain mukaista sopeutumisvalmennusta. Psoriasisliitto ry:n tekemän aloitteen perusteella  
kurssitoiminta kuitenkin aloitettiin kohdistamalla se henkilöihin, joilla psoriasis oli edennyt 
niveliin aiheuttaen pysyvän haitan. Psykiatristen potilaiden kohdalla tämänkaltainen lain raken-
teiden ylittäminen ei ollut mahdollista.

Lain piiriin hyväksyminen tai sen ulkopuoliseksi jääminen muodostavat vähitellen pysyviä, 
toistuvia ja ennustettavia lain käytäntöjä, jotka voidaan tulkita myös rakenteiksi. Ruonavaaran 
(2004, 97) mainitsemassa rakennepuheessa ihmisten toiminta ja heidän välisensä vuorovai-
kutus saa enemmän tai vähemmän kiinteinä pysyviä, toistuvia ja siksi ennustettavia muotoja. 
”Rakenteen käsitettä ei aina kuitenkaan käytetä viittaamaan toiminnan säännönmukaisuuksiin 
tai yhteiskunnallisten suhteiden rakentumiseen, vaan sillä viitataan yhteiskunnan jakautumiseen 
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sosiologisessa mielessä merkityksellisiin osaryhmiin.” (Ruonavaara  2004, 98.) Rakenteen seurauksia 
koskeva määritys soveltuu myös invaliidihuoltolain syrjäyttämien osaryhmien tarkasteluun. Tästä 
syrjäyttämisen kokemuksesta kertoo Valma Jaakola (1989, 12) invalidiperinteen keruutalkoiden 
voittajaelämäkerrassaan. Hän kuvailee  1950-luvulle ajoittuneessa kertomuksessaan hakeutumis-
taan  invalidien ammattikouluun: ”Syksyllä tupa tummeni, muutenkin kuin auringon vähyydestä. 
Ensinnäkin saha antoi äitipuolelle lopputilin ja minä sain kirjeen: Teitä ei ole hyväksytty invalidien 
ammattiopilaitokseen jatkuvan sairautenne johdosta.”    

Omasta sairaudestaan Jaakolalla ei ollut täsmällistä käsitystä. Seuraava kommentti antaa 
viitteitä siitä, että kyse lienee ollut  lihassairaudesta. ”Saattoiko lihasvoiman vähyys vaikuttaa älyn 
määrään? Pulppusivatko ne samasta lähteestä? Joka tapauksessa minua helpotti vähän kun kunnan-
toimisto myöhemmin paloi maan tasalle ja sen mukana kaikki minuakin koskevat paskapaperit”(emt., 
12–13). Jaakolan pettymys kohdistui kunnantoimistoon, joka kuitenkin vain välitti asiakirjat 
silloiseen sosiaaliministeriöön. Lain rakenne määritti pelisäännöt, joita päätöksentekijä ei voinut 
kiertää. Jos niin olisi tehty, olisi kyseessä ollut virkavirhe. Invalidihuoltoa koskevissa asiakirjoissa 
lyhennys ”Lmi.” eli lainmukainen invalidi oli ratkaiseva. Tämän tärkeän merkinnän asiakirjoihin 
teki asiantuntijalääkäri, aikaisemmin sosiaaliministeriössä ja sittemmin sosiaalihallituksessa.  

Vammaispalvelulain tultua voimaan vuoden 1988 alussa (L 380/87) oltiin uudessa tilanteessa. 
Vammaa ei enää määriteltu diagnoosin perusteella vaan ”vammaisella henkilöllä tarkoitetaan tässä 
laissa henkilöä, jolla  vamman tai sairauden johdosta on pitkäaikaisesti erityisiä vaikeuksia suoriutua 
tavanomaisista elämän toiminnoista” (emt., 2. §). Vammaispalvelulain myötä syrjäyttävien raken-
teiden oletettiin poistuvan. Tämä oli keskeinen viesti uutta lakia koskevassa tiedotuksessa. Laissa 
oli kuitenkin uusi rakenne, joka voi vaikuttaa vammaisten henkilöiden keskinäiseen tasa-arvoon. 
Laki edellyttää vammaiselta henkilöltä kykyä toimia avustajan työnantajana (HE/1986). Tämä vaa-
timus voi rajata tiettyjen vamma-sairausryhmien edustajat avustajajärjestelmän ulkopuolelle. 

Lain rakenteesta on kyse myös silloin, kun lain mahdollistamat palvelut ja tuet ovat eri ase-
massa riippuen siitä, ovatko ne harkinnanvaraisia tai kunnan erityisen järjestämisvelvollisuuden 
piiriin kuuluvia. Vaikeavammaisten henkilöiden tietyt palvelut, palveluasuminen, kuljetuspalvelut, 
asunnon muutostyöt ja tulkkipalvelut ovat lain rakenteen kannalta vahvoja. Ne kuuluvat kunnan 
erityisen järjestämisvelvollisuuden piiriin eli asiakkaalla on niihin subjektiivinen oikeus. Avus-
tajatoimintaa koskeva rakenne on heikompi eli se sisältyy harkinnanvaraisen tuen piiriin. Lain  
perusteluissa kunnan erityistä järjestämisvelvoitetta eli ns. subjektiivista oikeutta perusteltiin 
tavoitteena turvata vammaisten palvelut ja tukitoimet samantasoisina kunnasta riippumatta 
(HE/1986 ). 

Kun edellä viittasin Ruonavaaran (2004) määrittelemiin merkityksellisiin osaryhmiin, erityi-
sesti mielenterveysalan järjestöjen taholta alkoi tulla viestejä heidän oman ryhmänsä tilanteesta. 
Mielenterveyskuntoutujat näyttivät syrjäytyvän myös vammaispalvelulain uusista mahdolli-
suuksista kuten kuljetuspalveluista, palveluasumisesta ja henkilökohtaisesta avustajatoiminnasta 
(Taipale, 1997).

Vammaisuuden mallit  sosiaalisesti konstruoituna  
Työkokemukseni perusteella varhaisin esitietoni vammaisuutta koskevista malleista pohjautuu 
1960-luvulle. Vammaisuuden hahmottaminen oli tuolloin pitkälti yksilöllisten kuntouttamis-
toimenpiteiden varassa. Ympäristön ja vammaisuuden välinen suhde ei vielä noussut esille.
Vammaisuuden ymmärtäminen yksilö- ja perhetason psyykkisenä ongelmana oli kuvaavaa. Oma 
lukuaarteeni oli tuolloin Beatrice Wrightin (1960) kirja, jossa lähestymistapa vammaisuuteen 
oli psykologinen. Elettiin siis vammaisuuden yksilömallin aikaa, jota on luonnehdittu myös 
lääketieteelliseksi malliksi ja tragedia-malliksi. Ympäristön havainnointi alkoi omassa työssäni 
korostua 1970-luvun alussa. Työhöni sosiaalihallituksessa sisältyi yksilöllisten päätösten teko  
vaikeasti liikuntavammaisten lasten koulunkäyntiavustaja-asioissa. Koulurakennusten hissien 
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puute oli monesti vaikuttamassa avustajan tarpeeseen. Tässä vaiheessa myös kiinnostukseni 
ympäristöasioihin alkoi herätä. Tilanne oli myös siinä mielessä ristiriitainen, että sosiaalitoimi 
joutui paikkaamaan koulutoimen epäkohtia. Asioiden ymmärtäminen vammaisuutta koskevien 
mallien mukaisena ei kuitenkaan ollut vielä ajankohtaista. 

Lähtökohtana uuden mallin esiin tulolle oli Mike Oliverin 1980-luvun alussa kehittelemä 
vammaisuuden sosiaalinen malli ja WHO:n uudet vammaisuutta koskevat määritykset. Mallin 
taustojen selvittäminen laajeni tutkimuksessani 1960-luvulle ja tulevaisuuden näkymät vammai-
suuden poliittisen mallin muodossa nykypäivään. Tutkimukseni kuluessa nämä mallit muodos-
tuivat analyysin välineiksi, joiden avulla pyrin tulkitsemaan haastatteluaineistoa.

Pekka Hakkaraisen (2004, 256) määrittelyn mukaan: ”Käsityksemme sosiaalisista ongelmista 
ovat sosiaalisia konstruktioita eli ajatusrakennelmia, jotka määrittyvät yhteiskunnallisen keskustelun 
ja toiminnan kautta. Konstruktionisteille sosiaaliset ongelmat kuvastavat ennen kaikkea yhteiskun-
nallista vaatimusten esittämistä.” 

Ongelmien sosiaalinen konstruointi koskee sekä lain rakenteita että vammaisuutta koskevia 
malleja. Rakenteet eivät muutu, ellei joku ensin määrittele niitä koskevia ongelmia korjattaviksi. 
Vammaisuutta koskevat mallit eivät myöskään muutu, ellei joku taho ala hahmottaa niitä uudella 
tavalla.

Kun Rosa Parks joulukuussa 1955 kieltäytyi antamasta paikkaansa bussissa valkoiselle 
miehelle, oli seurauksena yli vuoden jatkunut bussiboikotti ja mustien kansalaisliikkeen synty. 
Konflikti johti USA:n korkeimman oikeuden marraskuussa 1956 antamaan päätökseen, jossa 
yleisiin liikennevälineisiin sisältynyt  rotuerottelu todettiin perustuslain vastaiseksi (Albin 1996). 
Kansainvälinen vammaisliike on monessa eri yhteydessä todennut saaneensa esimerkin voimaa 
mustien kansalaisoikeusliikkeeltä. Näin alkaa muodostua Bergerin & Luckmannin (1994,187) 
mainitsemia vaihtoehtoisia todellisuuden määritelmiä ja identiteettejä heti kun joukko yksilöitä 
lyöttäytyy yhteen pysyviksi sosiaalisiksi ryhmiksi. Tämä laukaisee muutosprosessin, jonka seu-
rauksena tiedon jakautuminen monimuotoistuu. Vammaisjärjestöt ja vammaisten yhteenliittymät 
ovat esimerkkejä vaihtoehtoisten todellisuuksien uusista määrityksistä. Näistä lähtökohdista 
sosiaalinen konstruktionismi liittyy tutkimuksessani sekä rakenteiden että vammaisuutta kos-
kevien mallien tarkasteluun. 

2.2	 Henkilökohtaisen avustajatoiminnan juridisista  
	 perusteista
Vammaispalvelulain (L 380/1987) 8. §:ssä määritellään tarkemmin vammaiselle henkilölle annet-
tavat palvelut ja 9. §:ssä taloudelliset tukitoimet, jotka korvataan. Henkilökohtainen avustajatoi-
minta sisältyy viimeksi mainittuihin seuraavasti määriteltynä: ”Vammaiselle henkilölle korvataan 
hänen vammansa tai sairautensa edellyttämän tarpeen mukaan kokonaan tai osittain kustannukset, 
jotka hänelle aiheutuvat henkilökohtaisen avustajan palkkaamisesta...” (pykälän loppuosa käsittelee 
välineitä, koneita ja laitteita ja asuntoon kuuluvia välineitä ja laitteita ja niiden korvaamista). 

Vammaispalveluasetuksen 16. pykälässä (A 759/1987) on täsmennetty tarkemmat  kriteerit  
taloudellisen tuen piiriin hyväksymiseksi: ”Kustannukset henkilökohtaisen avustajan palkkaamisesta 
voidaan korvata sellaiselle vammaiselle henkilölle, joka tarvitsee runsaasti toisen henkilön apua kotona 
jokapäiväiseen elämään liittyvissä asioissa tai kodin ulkopuolella asioiden hoitamisessa, opiskelussa, 
harrastuksissa, työssä ja yleensä yhteiskunnallisessa osallistumisessa.” Määritelmää voidaan pitää 
laaja-alaisia mahdollisuuksia antavana, sisältäähän se sekä kodissa että sen ulkopuolella tapahtuvat 
toiminnat. Asetusteksti ei sisällä vaatimusta vaikeavammaisuudesta, joskin maininta runsaasta 
toisen henkilön avusta antaa siihen viitteitä.     
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Ole Petter Askheim (2005,248) pitää klassisena hyvinvointipolitiikan vastakkainasetteluna 
kysymystä siitä, pitäisikö tukea antaa suorana taloudellisen tukena vai palveluina. Hän viittaa 
Gösta Esping-Anderseniin (1990), jonka mukaan tämä vastakkainasettelu perinteisesti ilmentää 
eroa liberaalin ja pohjoismaisen sosiaalidemokraattisen hyvinvointivaltion järjestelmän välillä. 
Perusoletuksena liberaalisessa näkökulmassa on yksilön näkeminen rationaalisena ja kykenevä-
nä ja siten parhaiten omat tarpeensa ymmärtävänä ja myös ratkaisijana niiden toteuttamisessa. 
Toinen perusolettamus on vapaiden markkinoiden idean ylivertaisuus. Yleiskatsauksen jälkeen 
Askheim siirtyy käsittelemään ksymystä siitä, onko erilaisilla malleilla merkitystä käyttäjäkont-
rollin edistämisessä. Artikkelinsa johtopäätöksissä hän toteaa henkilökohtaista avustajatoimintaa 
koskevissa malleissa parhaan ratkaisun liittyvän moniin tekijöihin eikä olevan riippuvainen 
yhdestä mallista. (emt.) 

”Toimiva vaikeavammainen toimivassa yhteiskunnassa” -toimikunta (Komiteanmietintö  
1987) asetettiin vuonna 1985 eli sen työ ajoittui vammaispalvelulain suunnitteluajankohtaan. 
Toimikunta ehdotti uutta järjestelmää, ”elämän seteliä” (emt., 77). Tarkoituksena oli korvata  
pirstoutunut ja vaikeavammaisia henkilöitä epäyhtenäisesti kohteleva järjestelmä uusilla ratkai-
suilla. Elämän setelin tarkoituksena oli antaa palvelujen käyttöoikeus kuhunkin palveluun ilman 
aina erikseen tarvittavaa hakumenettelyä tai käyttämättä rahaa. Elämän setelin kehittäminen ei 
kuitenkaan ole edennyt. Henkilökohtaisen avustajan palkkaukseen maksettavaa korvausta voi-
taneen pitää jonkinlaisena viitteenä elämänseteli-idealle, jossa vaikeavammainen itse määrittelee 
avustamisensa ehtoja saamansa korvauksen puitteissa. 

Lasten päivähoidossa kotihoidontuen muodossa maksettava suora tuki perheille on herättänyt 
keskustelua jo 1970-luvulta lähtien. Historiallinen kompromissi saatiin aikaan kun laki kotihoidon 
tuesta astui voimaan ( L 28/85). Jorma Sipilän (1992, 54) tulkinnan mukaan kotihoidon tukea 
voidan pitää kunnallisen päivähoidon vaihtoehtona. Korvausta maksetaan julkisen sosiaalipal-
velun käyttämättä jättämisestä.

Vammaispalvelulain yleisperusteluista (HE 1986, 5) löytyy viite, joka voidaan tulkita vastaa-
vanlaiseksi palvelun käyttämättä jättämisen kompensaatioksi: ”Kokonaan uutena tukimuotona 
ehdotetaan taloudellisen tuen antamista henkilökohtaisen avustajan palkkaamisesta aiheutuviin 
kustannuksiin. Tuen tavoitteena on ehkäistä ja vähentää vaikeavammaisten henkilöiden laitoshuollon 
tarvetta ja tarjota joissakin tapauksissa vaihtoehto palveluasumiselle.”  

Vammaispalvelulaki sisältää kaksi pääasiallista tukimuotoa, palvelut ja taloudelliset tuki-
toimenpiteet. Lain sisällön jakaminen palveluihin ja taloudellisiin  tukitoimiin on  ideologisesti 
merkittävää. Palvelukonsepti, johon uutena asiana sisältyy myös kunnan erityinen järjestämis-
velvollisuus, korostaa kunnan vastuuta myös palvelun järjestämisestä. Tämä on uusi haaste myös 
kunnille.Taloudellisissa tukitoimissa tätä järjestämisvastuuta ei ole. On ainoastaan korvaamisen 
velvollisuus, kun kysessä on asunnon muutostyöt ja asuntoon kuuluvat välineet ja laitteet. Muissa 
taloudellisissa tukitoimissa on kyse harkinnanvaraisesta korvaamisesta. Lakitekstissä tämä ilmenee 
sanamuodosta: ”korvataan”, ei siis: ”on korvattava”. 

Onko henkilökohtaisessa avustajatoiminnassa kyse pelkästään taloudellisten kustannusten 
korvaamisesta vai myös jostain muusta? Vammaispalvelulain perusteista (HE 1986, 6) löytyy myös  
maininta: ”Ehdotettu henkilökohtainen avustajajärjestelmä ei poistaisi vammaisten henkilöiden 
tarvetta sosiaalihuoltolain nojalla toteutettaviin kotipalveluihin.”   

Verrattuna kotihoidon tukea koskevan lain käsittelyn yhteydessä ilmenneeseen pitkälliseen 
ja useasti kiihkeäänkin keskusteluun perheille maksettavan suoran tuen oikeutuksesta, vastaa-
vanlaista julkista keskustelua henkilökohtaisen avustajatoiminnan kohdalla ei maassamme ollut 
havaittavissa. Ruotsissa keskustelua käytiin Ritva Goughin (1994, a 41 ) mukaan jopa varsin 
kärkevästi. Kyse oli kunnallisen kotipalvelun rinnalle kehittyvästä toiminnasta, joka koettiin  
1980-luvun Ruotsissa siten, että yksityistäminen tunkeutuu perinteiselle kunnalliselle areenalle. 
Suomessa esiintyneestä vastustuksesta on Kalle Könkkölä todennut: ”Kynnys alkaa ajaa henkilö-
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kohtaisen avustajakäsitteen tuomista lakiin. Aluksi vastustajia löytyy kaikkialta: Oikeisto vastustaa 
säästösyistä ja periaatteesta, koska huono-osaisille ei pidä periaatteesta antaa, vasemmisto vastustaa, 
koska sen mielestä järjestelmässä on kyse yksityistämisestä ja keskusta vastustaa, koska onhan Vuokko 
Väyrynenkin kotona.” (Könkkölä & Saraste 1996, 151.)

Subjektiivisen oikeuden periaatteista ja  tulkinnoista  
Laki vammaisuuden perusteella järjestettävistä palveluista ja tukitoimista sai melko pian lain 
säätämisen jälkeen käyttönimekseen vammaispalvelulaki. Sosiaalihallituksen oppaassa (1989) 
”Vammaispalvelua kuntalaisille” lyhyempi nimitys on jo vakiintuneessa käytössä. Lakitekstiin  
sisältyy imperatiivi tiettyjen palvelujen ja tukitoimien osalta.” Kunnan on järjestettävä vaikeavam-
maiselle henkilölle kohtuulliset kuljetuspalvelut niihin liittyvine saattajapalveluineen, tulkkipalvelut 
sekä palveluasuminen, jos henkilö vammansa tai sairautensa johdosta välttämättä tarvitsee palve-
lua suoriutuakseen tavanomaisista elämän toiminnoista. Erityistä velvollisuutta palveluasumisen 
järjestämiseen ei kunnalla ole, mikäli henkilö on jatkuvan laitoshuollon tarpeessa.” (L 380/87, 8. §, 
lihavointi M-L H.) ”Kunnan on korvattava vaikeavammaiselle henkilölle asunnon muutostöistä  
sekä asuntoon kuuluvien välineiden ja laitteiden hankkimisesta hänelle aiheutuvat kohtuulliset 
kustannukset, jos hän vammansa tai sairautensa johdosta välttämättä tarvitsee näitä toimenpiteitä 
suoriutuakseen tavanomaisista elämän toiminnoista eikä hän ole jatkuvan laitoshoidon tarpeessa.” 
(L 380/87 9. §, lihavointi M-L H.) 

Lain imperatiivimuodoista: on järjestettävä, on korvattava, käytetään käsitettä kunnan 
erityinen järjestämisvelvollisuus. Tämä oli uusi piirre maamme vammaislainsäädännössä. 
Invaliidihuoltolaki ei sisältänyt palvelun järjestämisvelvollisuutta millekään viranomaiselle tai 
yhteisölle. Veikko Niemen (1987, 16) mukaan invaliidihuoltolain sisältämien palvelujen tarjontaa 
syntyi siinä määrin kuin alan aktiiviset järjestöt ja säätiöt kykenivät perustamaan ja kehittämään 
laitosyksiköitä. Tässä ei ollut kokonaissuunnittelua, joten kunkin yhteisön toimiessa omien ta-
voitteidensa ja mahdollisuuksiensa mukaan, laitosjärjestelmä kehittyi sekä sijainnin että laadun 
puolesta sattumanvaraisesti. Vammaispalvelulain yleisperusteluissa (HE 1986, 4) kunnan erityistä 
järjestämisvelvollisuutta vaikeavammaisia koskevien palvelujen ja tukitoimien osalta perusteltiin 
valtakunnallisen yhdenmukaisuuden perusteella. Tätä perustetta ei kuitenkaan ulotettu koske-
maan henkilökohtaista avustajatoimintaa.

Kunnan erityisestä järjestämisvelvollisuudesta käytetään yleisesti subjektiivisen oikeuden 
käsitettä. Lars Eriksson (1990, 111) on pohtinut sosiaalisten oikeuksien oikeudenmukaista ja 
tasapuolista toteutumista. ”Monet lakimiehet – minut mukaan lukien – ovat viime aikoina vaa-
tineet, että sosiaalisista oikeuksista on tehtävä ns. subjektiivisia oikeuksia (itse puhun ”aidoista 
oikeuksista”). Tässä suhteessa sosiaalipoliittinen keskustelu on viime vuosina muuttanut luonnet-
taan: on siirrytty hallintokeskeisestä kansalaiskeskeiseen keskusteluun. Tämä johtunee osaksi siitä, 
että perus- ja ihmisoikeuskysymykset on viimeinkin alettu ottaa vakavasti Suomessakin. Osaksi se 
johtunee valtionhallinnon sisällä tapahtuneista argumentaatiokuvioiden muutoksista.”  

Vammaisten henkilöiden kannalta subjektiivinen oikeus tarkoittaa sitä, että kunnan on 
järjestettävä tai korvattava haettu palvelu tai tuki siitä riippumatta, onko kunta määrärahois-
saan varautunut palvelusta/tuesta aiheutuviin kustannuksiin. Sosiaalilautakunnan päätökseen 
tyytymätön voi tehdä valituksen hallinto-oikeuteen ja sen jälkeen edelleen korkeimpaan hallinto-
oikeuteen, mikäli kyseessä on subjektiivisen oikeuden piiriin kuuluva asia. 

Vammaispalvelulain subjektiivinen oikeus ei koske henkilökohtaista avustajatoimintaa. 
Tämän oikeuden ulkopuolelle jääminen merkitsee käytännössä, että kunta voi hylätä avustajaa 
koskevan hakemuksen määrärahojen niukkuudesta johtuen. Suoraa valitusoikeutta korkeimpaan 
hallinto-oikeuteen ei ole, vaan sitä on erikseen haettava hallinto-oikeuden päätöksen jälkeen.

Vaikeavammaisten palveluasumista koskeva subjektiivinen oikeus on ollut voimassa vuo-
den 1992 alusta. Palveluasumista on voitu toteuttaa myös siten, että henkilö saa omaan kotiinsa 
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palveluasumisen mahdollistavat palvelut kuten henkilökohtaisen avustajan/avustajat. Korkeim-
man hallinto-oikeuden päätös vuonna 2001 oli merkittävä. Tapio Räty (2002, 103) selostaa em. 
päätöstä tarkemmin: ”Vaikeavammaiselle oli myönnetty palveluasuminen, joka järjestettiin osittain 
henkilökohtaisen avustajan palkkaamisella. Kun henkilökohtaisen avustajan palkkaaminen liittyi 
palveluasumisen järjestämiseen, kysymyksessä ei ollut määrärahasidonnainen palvelu, vaan kunnan 
erityisen järjestämisvelvollisuuden piiriin kuuluva palvelu, jolloin määrärahoihin perustuvaa rajausta 
ei voitu käyttää perusteena palvelujen ja tukitoimien määrälle.” Päätöksen mukaan palveluasumi-
sen subjektiivinen oikeus siirtyy myös avustajatoimintaan, mikäli palveluasuminen järjestetään  
henkilökohtaisen avustajatoiminnan avulla. 

Vammaislainsäädännön uudistamishanke 
Pääministeri Matti Vanhasen ensimmäisessä hallitusohjelmassa (2003) asetettiin tavoitteeksi  
kehitysvammalain ja vammaispalvelulain yhteensovittaminen. Tässä yhteydessä on tehty myös 
henkilökohtaista avustajaa koskevaa selvitystyötä. Selvityshenkilö Erkki Paaran ( 2005, 69) mukaan 
avustajapalvelun piirissä oli selvityksen ajankohtana vajaat 4 000 henkilöä. Kehitysvammaisten 
ja mielenterveyskuntoutujien asteittaisen mukaantulon määriä oli selvityksen mukaan vaikea 
arvioida, mutta joka tapauksessa muutaman vuoden aikavälillä asiakaskunnan koon arvioitiin 
mahdollisesti kaksinkertaistuvan. Selvitysmies ehdotti, että toiminnan siirtäminen kunnan eri-
tyisen järjestämisvelvollisuuden piiriin ja asiakkaan subjektiiviseksi oikeudeksi tulee ajankohtai-
seksi siinä vaiheessa, kun on saatu riittävät kokemukset mukaan tulevien uusien asiakasryhmien 
palveluista ja niiden kustannuksista. 

Selvitysmiehen työ on ensimmäinen ministeriötason kannanotto, jossa mielenterveyskun-
toutujat otetaan huomioon henkilökohtaisen avustajatoiminnan piiriin kuuluvina. Subjektiivisen 
oikeuden laajentaminen avustajatoimintaan siirtyy kuitenkin Paaran mukaan tulevaisuuteen 
tarpeellisten lisäselvitysten johdosta.  

2.3	 Tutkimuskysymykset  
Vammaispalvelulain säätämisen aikoihin henkilökohtainen avustajatoiminta koettiin merkittävänä 
uusien mahdollisuuksien avaajana vaikeavammaisten elämässä. Samoin pidettiin tärkeänä  aikai-
semmin syrjään jääneiden vammaryhmien tasa-arvoista mukaan saamista. Vammaispoliittinen 
merkitys oli siis alusta alkaen tavoitteena mukana. Heikkoutena oli kuitenkin se, että avustajatoi-
minta perustui kunnan harkinnanvaraisiin määrärahoihin. Vammaispalvelulakia koskevassa halli-
tuksen esityksessä korostettiin tiettyjen palvelujen ja tukitoimien valtakunnallisesti yhdenmukaista 
turvaamista (HE 1986, 4). Tavoite koski kunnan erityisen järjestämisvelvollisuuden piiriin kuuluvia 
palveluja ja tukitoimia, ei siis avustajatoimintaa. Lain säätämisen jälkeen kulunut kahden vuosi-
kymmenen jakso on merkinnyt toistuvia pyrkimyksiä saada avustajatoiminta vammaispoliittisesti 
vankemmalle tasolle. Haastattelujen avulla pyrin selvittämään, miten avustajatoiminnan käyttäjät 
ja avustajatoiminnan rahoittajat eli sosiaalitoimi tilanteen kokevat. Mielenterveyskuntoutujien 
tilanteen selvittämisessä ollaan vasta alkuasetelmissa. On esitetty kritiikkiä avustajajärjestelmän 
ulkopuolelle jäämisestä. Avustajatoiminnan sisältöä ei ole toistaiseksi pohdittu. 

Tutkimuskysymykseni täsmentyivät seuraaviksi. Ne olivat sittemmin taustalla avustaja-
toiminnan kehitystä tarkastellessani ja fokusryhmille esittämissäni teemakysymyksissä, joista 
esitetään tarkempi selostus sivulla 23. 

1.	 Miten avustajatoiminta on kehittynyt ja millainen asema sillä on tällä hetkellä suomalaisessa 
vammaispolitiikassa? 
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2.	 Mikä merkitys on sillä, että henkilökohtainen avustajatoiminta ei toistaiseksi sisälly vam-
maispalvelulain ns. subjektiivisten oikeuksien piiriin? Mitä on tehty tilanteen edistämiseksi  
ja mitä nämä pyrkimykset eri osapuolten kannalta ilmentävät?

3.	 Mitä lain edellyttämä henkilökohtaisen avustajan työnantajuus on käytännössä merkinnyt? 
Onko vaatimus estänyt eri vammaryhmien keskinäistä tasa-arvoa?  

4.	 Millaisten tekijöiden vuoksi mielenterveyskuntoutujien avustajatoiminnan kehitys on ollut 
vaatimatonta?

5.	 Miten sosiaalityön merkitys tulee esille avustaja-asioita koskevassa informaatiossa, ohjauk-
sessa ja käytännön asioiden hoidossa?  

6.	 Miten viha ja tunteet toimivat oikeuksista kamppailun välineenä?

Olen tehnyt tutkimuksessani useita rajauksia. Lain rakenteisiin keskittymistä ja sen taustatekijöitä 
olen jo edellä tarkastellut. Mielenterveyskuntoutujien kohdalla avohuollon kenttä on yhä laajene-
va erilaisten terapiamuotojen ja ennalta ehkäisevien toimintojen kehittelyineen. Olen myös sen 
osalta tehnyt rajauksia. Kiinnostukseni kohteena on avohuollon monipuolistaminen mahdollisten 
avustajien tai heihin rinnasteisten toimintojen avulla. Tässä yhteydessä on tarpeen tarkastella 
laitosmaisuuden piirteiden tunkeutumista uusiin avohuollon rakenteisiin. Olen myös käsitellyt 
mielenterveyskuntoutujien palveluohjausta ja sen liittymistä mahdolliseen avustajatoimintaan.
Vaikeavammaisten palveluasumista olen myös käsitellyt, koska se liittyy avustajatoimintaan.

Myös muiden vammaryhmien kohdalla voi ilmetä vaikeuksia täyttää lain edellyttämää 
työnantajuuden velvoitetta. Olen rajannut tutkimukseni mielenterveyskuntoutujiin. Esimerkiksi 
kehitysvammaiset, aivovammaiset ja autistiset henkilöt tarvitsisivat vaihtoehtoisia työnantajuuden 
malleja. Avustajatoimintaa on ollut kehitteillä Kehitysvammaisten Palvelusäätiön työssä, josta 
esimerkkinä vuosina 1998–2000 toteutettu  projekti (Sinkkonen & Uotila 2000). 

2.4	 Tutkimuksen eteneminen
Tutkimukseni konkreettinen aloitusajankohta sijoittui vuosituhannen vaihteeseen. Sitä ennen olin 
tarkastellut artikkelissani vammaisuuden eri malleja (Heiskanen 1998a) ja esimerkiksi mielenter-
veyskuntoutujien tilannetta vammaispalvelulain käytössä (Heiskanen 1997, 37). Yliopiston jatko-
opetukseen liittyen olin kirjoittanut esseitä vammaispalveluihin liittyvistä aiheista. Ensimmäisen 
haastattelun tein joulukuussa 2000 ja viimeisen toukokuussa 2004. Tutkimus lähti etenemään 
avustajatoiminnan taustaideologiaan perehtymisen ja haaastattelujen vuorottelun merkeissä. 

Tutkimuksen johdannossa tuon esille vammaispolitiikan viimeisimpiä tavoitteita ja henki-
lökohtaisen avustajatoiminnan nivoutumista niiden yhteyteen. Luvussa 2 käsittelen tutkimuksen 
lähtökohtia: käsitteitä, juridisia perusteita ja esitän tutkimuskysymykset. Luvussa 3 esittelen 
tapaustutkimuksen periaatteita, joiden mukaiseksi tutkimukseni määrittyy. Tarkastelen myös pe-
rusteita fokusryhmähaastattelujen ja analyysivaiheen framework-menetelmän käyttöön. Luvussa 4 
vammaisuutta tarkastellaan aiempien tutkimusten valossa. Vammaistutkimuksen laajasta kirjosta 
valitsin esimerkit, jotka ilmentävät eri aikoja ja ulottuvuuksia, sisältäen myös yksilökokemuksia 
ja päätyen globaaliin tarkasteluun. 

Luvussa 5 on keskeisenä sisältönä vammaisuutta koskevien mallien tarkastelu. Vammaisuuden 
sosiaalisen mallin kehitysvaiheita jäljitän 1960-luvulle. Viimeisimpänä mallien kehitysvaiheena 
on vammaisuuden poliittisen mallin tarkastelu, johon antaa pohjaa joulukuussa 2006 hyväksytty 
YK:n yleissopimus vammaisten henkilöiden oikeuksista (Ulkoasianministeriö 2007). Luvussa 5 
etsin myös avustajatoiminnan juuria ja Independent Living -ideologian piirteitä suomalaisesta 
sosiaalipolitiikasta. 
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Luvuissa 6–8 käsittelen tutkimukseni empiiristä aineistoa. Haastatteluaineisto koostuu 65 
haastatellun mielipiteistä yhdessätoista fokusryhmässä. Ennen kuin ryhdyn analysoimaan haas-
tattelun tuloksia, käsittelen haastatteluissa esille tulleiden teemojen taustaa. Aineistona käytän 
erilaista kirjallista aineistoa kuten seminaariraportteja, järjestöjen julkilausumia, lehtikirjoituksia 
ja alaan liittyvää kirjallisuutta. Luvussa 9 käsittelen tutkimuksen tuloksia.  

Tekemäni 11 ryhmähaastattelua ja yhden yksilöhaastattelun olen sanatarkasti litteroinut, 
tuloksena 337 sivua. Yhdestä yksilöhaastattelusta (ilman äänitallennusta) kertyi lisäksi neljä sivua. 
Nämä kaikki ovat ulkopuolisen arvioitavissa samoin kuin kirjallisen aineiston viitteet. Kokemus-
teni arvioinnissa tilanne on toisin, tarvitsen itsekritiikkiä ja reflektoinnin avulla tapahtuvaa läpi-
näkyvyyttä. Alkuperäiset tunnetilat tilanteiden kokemisessa vuosia ja jopa vuosikymmeniä sitten 
ovat jo haalistuneet. Liiallisen subjektiuden kannalta se lienee hyvä. Tarpeellista subjektiviteettia 
koskevassa artikkelissaan Maso (2003, 49) puhuu ”intohimosta, joka voi toimia tutkimuksessa 
oppaana ja johdattaa omaperäisyyteen..... Intohimo yksinään voi kuitenkin olla johtamassa tutkijat 
erämaahan. Tämän välttämiseksi tutkijoiden tulisi tietää, mikä motivoi heidän tutkimuskysymyk-
sensä, mitä uskomuksia sen takana on ja mitä käsitteellistä kehystä se ilmaisee.”

Tutkimuksessani pyrin noudattamaan Klaus Mäkelän esittämää tavoitetta: ”tutkijan on 
näytettävä se muokkauksen ja päättelyn ketju, jonka varassa hän johtaa tuloksensa aineistostaan. 
Lukija ei saa olla sen armoilla, että hän luottaa tutkijan intuitioon.” (Mäkelä 1990, 3.) 

Tutkimukseni etenemisen eri vaiheilla on yhteinen tavoite: antaa ääni vammaryhmille, 
joiden mielipiteet eivät useinkaan pääse esille. On kyse avustajatoiminnan vammaispoliittisesta 
merkityksestä ja siinä ilmenevien mahdollisten epäkohtien esille tuomisesta. Tutkimuksen edis-
tyessä nousi esille tiettyjä teemoja, jotka analyysivaiheessa olen pukenut kysymyksen muotoon.  
Esimerkkinä tästä voi mainita ne lukuisat tilanteet, joissa haastateltavilla oli ollut vaikeuksia 
viranomaisten kanssa. Teema johdatteli analyysivaiheen kysymykseen, ”voiko ruokkivaa kättä 
purra.” Tätä aihetta käsitellään palvelujärjestelmän kritiikin yhteydessä luvussa 6.3.

Henkilökohtaisella avustajatoiminnalla on monia liittymäkohtia kunnalliseen sosiaalitoi-
meen ja erityisesti sosiaalityöhön. Lain nykytilanteen perusteella kunnallinen sosiaalitoimi on  
pääasiallinen vastuunkantaja toiminnan rahoituksessa. Kunnallinen päätöksentekoprosessi on 
monivaiheinen, alkaen toiminnan rahoituksen varmistamisesta ja edeten vammaisen henkilön 
tarvitsemaan ohjaukseen ja auttamiseen palkkaukseen liittyvissä asioissa. Näin tutkimukseni 
sijoittuu myös sosiaalityön tutkimusalueen  osaksi. 
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3.	 Tutkimuksen toteutus 

3.1	 Avustajajärjestelmä tapaustutkimuksena
Tutkimukseni koskee vuonna 1988 alkanutta sosiaalista reformia, jolloin vammaispalvelulakiin 
tuli uusi toimintamuoto, vammaisten henkilökohtainen avustajatoiminta. Tutkimukseni pää-
tösvaiheessa, vuonna 2007 lain toiminnoissa tulee täyteen kaksi vuosikymmentä. Tutkimukseni 
on tapaustutkimus henkilökohtaista avustajatoimintaa koskevan reformin toteutuksesta ja sen 
vammaispoliittisesta merkityksestä. 

Hans Bengtssonin ja Kerstin Gynnerstedtin (2003, 19) mukaan ”tapaustutkimuksella on 
vahva asema hallintoa koskevassa tutkimuksessa, koska sen avulla voi yhdistää normatiivisia, em-
piirisiä ja konstruktiivisia pyrkimyksiä.” Tutkimuksessani normatiivisuuden pyrkimyksen avulla 
voi tarkastella vammaisten henkilöiden asemaa heidän näkökulmastaan ja ottaa kantaa myös 
siihen, miten tilannetta tulisi korjata. Empiriaa edustaa avustajatoiminnasta haastattelujen avulla 
saadut kokemukset. Konstruktiiviset pyrkimykset tulevat esille vammaispalvelun asiakkaiden ja 
viranomaisen tekemissä ongelman määrittymisissä ja niissä ristiriitaisuuksissa, jotka ilmentävät 
määrittelyn eroja. 

Tapaustutkimukselle on tyypillistä, että suuntautuminen prosesseihin voi edesauttaa koko-
naisuuden ymmärtämistä (emt. 19). Tutkimuksessani on monia prosessinomaisia piirteitä, kuten 
vammaisuuden sosiaalisen mallin ja Independent Living -ideologian kehityskaarien kuvausta. 
Mukana on myös omaa kokemusta, ensin invaliidihuoltolain mukaisen keskitetyn päätöksenteon 
virkamiehenä ja sittemmin vammaispalvelulain toimeenpanoa koskevissa ohjaustehtävissä. Sta-
kesin myötä työtehtäväni painottuivat lain seurantatutkimuksen suuntaan (Heiskanen & Ollila 
1996, Topo ym. 2000).

Tapaustutkimukseen voidaan yhdistää vertailevaa tutkimusta (Bengtsson & Gynnerstedt 
2003, 20). Bengtssonin ja Gynnerstedtin tutkimuksessa vertailuja tehtiin kolmessa eri läänissä 
sijaitsevien vakuutuskassojen käytännöistä. Omassa tutkimuksessani vertailua tapahtuu vaikeasti 
liikuntavammaisten ja mielenterveyskuntoutujien välillä. Myös liikuntavammaisten keskinäisiä 
eroja voi havaita vertailujen avulla. Bengtsson ja Gynnerstedt korostavat, että vertailevassa tutki-
muksessa on tärkeää löytää yhteneväinen käsitevälineistö (begreppsapparat). Käsite ”sama ilmiö, 
erilaiset asiat” tarkoittaa saman ilmiön sisällön erilaisuutta asiayhteydestä riippuen. Ilmiön ja 
asian yhteneväisyys muodostuu tutkimuksessani tilanteesta, jossa henkilö vaikean liikuntavam-
maisuutensa tai mielenterveyteen liittyvän toimintaesteisyytensä vuoksi tarvitsee toisen henkilön 
apua. Ilmiön ratkaisu voi kuitenkin tapahtua erilaisten asioiden avulla.

Tutkimukseni määrittymistä tapaustutkimukseksi vahvistaa Robert Yinin (2003, 7) kom-
mentit: ”Jos haluaa tietää ”mitkä” seuraukset uudella valtiollisella ohjelmalla on ollut, tähän voi 
saada vastauksen survey-tutkimuksella tai tarkastelemalla taloudellisia tietoja...... Mutta jos tarvitsee 
tietoa siitä ”kuinka” tai ”miksi” ohjelma on toiminut (tai ei ole) tarvitaan tapaustutkimusta tai 
kenttätutkimusta.” Tekemääni tilastollista seurantatutkimusta (Heiskanen & Ollila 1996) voi pitää  
Yinin (Yin 2003, 105) tarkoittamana survey-tutkimuksena. Sain siinä tilastollisia tunnuslukuja 
avustajatoiminnan käyttäjämääristä, myönnetyistä tuntimääristä, diagnoosiryhmistä, mutta  
en vastauksia kuinka ja miksi kysymyksiin. Tapaustutkimuksen reliabiliteettia käsitellessään 
Yin puhuu (2003, 105) todistusketjusta (chain of evidence). Hän vertaa tapaustutkimuksen 
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analyysivaihetta rikosoikeudellisten prosessien oikeuskäsittelyyn, jotta kerätty aineisto vastaisi 
tiukkuudeltaan ”oikeudessa” esitettävää aineistoa.

Tutkimukseni tiedonintressi on emansipatorinen. Kyösti Raunio (1999, 370) määrittelee 
emansipaation: ”kärsimystä ylläpitävien järjestelmien kumoamisena ja sellaisten olojen pystyt-
tämisenä, joissa ihmiset voivat elää tyydyttävämpää elämää.” Raunion mukaan emansipatorista 
intressiä ajava kriittinen tiede on vahvasti normatiivista. Ei kaihdeta ottamasta tieteen nimissä 
kantaa siihen, miten asioiden tulisi olla. Kriittisen tieteen normatiivisuus merkitsee yleensä yh-
teiskunnallisten asioiden tarkastelua huono-osaisten, syrjäytyneiden, marginaaliseen asemaan 
joutuneiden ihmisten näkökulmasta.   

Raunio (emt. 376) viittaa yhteiskunnassa tapahtuneisiin muutoksiin. ”Jälkitraditionaalisessa 
yhteiskunnassa emansipatorinen intressi perinteisessä merkityksessä näyttää menettävän merkitys-
tään sosiaalityön perustana. Sosiaalityön problematiikka liittyy entistä enemmän elämähallintaa vah-
vistavien yksilöllisten valintojen tekemiseen ja siinä tarpeelliseen tietoiseen harkintaan, reflektioon.” 
Lisääntynyt elämänhallinta ei kuitenkaan riitä, jos vaikeavammainen henkilö tarvitsee avukseen 
toisen ihmisen. Avustajatoiminnassa tarvittavat elämäntaidolliset valmiudet näivettyvät, mikäli 
niitä ei voi käytännössä soveltaa. Sopeutumisvalmennuksen kehittämistyöryhmän muistiossa 
(Sosiaalihallitus 1986, 73) ilmiöstä käytettiin nimitystä ”herätekupla”. Sillä tarkoitettiin tilannet-
ta, jolloin esimerkiksi sopeutumisvalmennuskursseilla on motivoitu ja valmennettu avustajan 
käyttöön, mutta toiminta ei voi toteutua, koska määrärahoja ei ole . 

Raunion mukaan (1999, 377): ”syrjäytyneiden ja järjestelmistä riippuvaisten ihmisten muut-
tuminen autonomisiksi toimijoiksi tuskin onnistuu ilman yhteiskunnan takaamia perusresursseja. 
Tämä edellyttää jonkinasteista resurssien uudelleen jakoa tai tasa-arvopolitiikkaa.” Viimeksimainittu 
toteamus liittyy rakenteellisiin edellytyksiin eikä pelkästään yksilöllisiin valmiuksiin. Avustaja-
toimintaan sovellettuna toteamus muuttuu vammaispoliittiseksi kannanotoksi.

3.2	 Fokusryhmähaastattelut
Metodologialla tarkoitetaan sääntöjä siitä, miten joitain välineitä, metodeja käytetään asetetun 
päämäärän saavuttamiseksi. Metodi perustelee tutkimuksessa syntyneen tiedon, mutta metodo-
logia kysyy, onko tämä perustelu eli käytetty menetelmä järkevä.(Tuomi & Sarajärvi 2003, 11.) 

Tutkimukseni suunnitteluvaiheessa tutustuin erilaisiin metodologisiin vaihtoehtoihin empii-
risen aineiston hankkimiseksi4. Suunnitelman täsmentyessä päädyin fokusryhmähaastatteluihin. 
Jo menetelmän nimi kertoo mahdollisuudesta keskittyä ennalta määrättyihin, tutkimuksen kan-
nalta tärkeänä pidettäviin asioihin. Tiedon tarpeeni kohdistui vammaispalvelulain rakenteiden 
merkitykseen avustajatoiminnan vammaispoliittisen aseman määrittymisessä. Myös mielen-
terveyskuntoutujien avustajatilanteen tarkastelu edellytti tutkimusasetelman täsmentämistä. 
Fokusryhmähaastattelujen avulla pyrin selvittämään vaikeavammaisten henkilöiden, sosiaali-
työntekijöiden ja eräiden työntekijäryhmien mielipiteitä  nykytilanteesta. Haastatteluaineiston 
ohella tarkastelen myös avustajatoimintaan liittyvää kirjallista aineistoa ja vertaan niistä esille 
tulevia näkemyksiä haastatteluissa esille tulleisiin. 

4. Olin aluksi kiinnostunut päiväkirjametodista, johon olin tutustunut järjestämässäni ”Purkamisen puhujat – arjen tekijät”-
seminaarissa vuonna 1995 Terve–Sos-tapahtuman yhteydessä. Pyysin tuolloin neljää omaishoitajaa kirjoittamaan elämästään 
kahden viikon ajalta.Yhteiskunnallisessa päätöksenteossa toimivat henkilöt kommentoivat päiväkirjoja omissa puheenvuo-
roissaan. Päiväkirjoista välittyi paljon tietoa omaishoitajien elämästä.
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Fokusryhmähaastattelun periaatteista ja käytännöistä 
David Morgan (1997, 6) määrittelee fokusryhmän seuraavasti: ”Fokusryhmä on tutkimusmene-
telmä, minkä avulla kerätään aineistoa ryhmän vuorovaikutuksen avulla tutkijan määrittelemästä 
aiheesta.” Perinteisten vammaryhmien avustaja-asioista minulle oli muodostunut esiymmärrystä  
kokemusteni ja vammaisjärjestöjen välityksellä. Olin vuosien varrella käytännössä voinut seurata 
myös avustajien työtä esimerkiksi eri koulutustilaisuuksissa ja kokouksissa. 

Mielenterveyskuntoutujien kohdalla asia oli toisin. Heidän omia kokemuksiaan asiasta ei 
juurikaan ole. Avustaja-asiaa ei ole konkretisoitu myöskään heidän omissa järjestöissään. Niinpä 
Morganin (1998, 12) seuraava toteamus toimi rohkaisuna: ”Fokusryhmät ovat yksi niitä harvoja 
tutkimuksen muotoja, jossa voit oppia paljon tietämättä oikeasti, mitä kysymyksiä haluat esittää.”

Morgan (1997, 43) antaa peukalosääntöjä ryhmien koosta ja muodostamisesta. Fokusryhmis-
sä on mukana useimmiten homogeenisia, toisilleen tuntemattomia osanottajia. Tutkimuksessani 
homogeenisuus tarkoitti kokemusta vammaisuuden perusteella tarvittavasta avustamisesta. Toi-
silleen tuntemattomat -periaatteen kohdalla Morgan (emt., 38) sallii myös toisenlaisen ratkaisun, 
jolloin henkilöt tuntevat toisensa entuudestaan. Päädyin tähän ratkaisuun, poikkeuksena yksi 
vaikeasti liikuntavammaisten ryhmä (ITE-ryhmä), johon osallistuneet eivät tunteneet toisiaan 
entuudestaan. Mielenterveyskuntoutujien kohdalla oli kyse näin menetellen myös turvallisuuden 
tunteen luomisesta uudessa, jopa oudolta tuntuvassa asiassa. 

Morgan (emt., 43) esittää ryhmän kooksi keskimäärin 6–10 osanottajaa ja projektia kohden 
haastateltavaksi 3–5 ryhmää. Tutkimuksessani ryhmiä oli enemmän, yhteensä 11. Tämä johtui 
tutkimusasetelmastani, jolloin tiedon hankinta jakaantui ueampaan eri ryhmään, vaikeasti 
liikuntavammaisiin ja mielenterveyskuntoutujiin. Myös työntekijäryhmät muodostavat oman 
ryhmänsä. Haastatteluja suunnitellessani pidin mielessäni fokusoinnin periaatteita. En kysynyt 
esimerkiksi vammoja tai sairauksia koskevia yksityiskohtia, koska ne olisivat helposti vieneet  
sivupoluille. Haastattelujen kuluessa niitä luonnollisesti tuli myös esille. Haastattelussa mielen-
kiinto fokusoidaan määrättyyn teemaan ja haastattelutilanne koskee koko ryhmää samanaikaisesti. 
Morgan (1998,10) varoittaa ryhmien liiallisesta kontrolloinnista. ”Jokaisella ryhmällä on oma 
dynamiikkansa ja on tunnustettava osanottajien prioriteetit, mikäli haluaa kuulla, mitä heillä on 
sanottavaa. Yksinkertaistettuna, se on sinun fokuksesi, mutta heidän ryhmänsä.”  

Keskustelun johtamistyyliin Morgan (emt., 10) antaa melko vapaat kädet. ”Pyrkimyksistäsi 
riippuen ryhmäkeskustelu voi olla melko strukturoimatonta, jolloin vetäjä (moderator) auttaa osal-
listujia laajentamaan ajatuksiaan ja kokemuksiaan. Vaihtoehtoisesti vetäjä voi pitää parempana 
strukturoidumpaa keskustelua, joka antaa mahdollisuuksia syvyyteen ja yksityiskohtaisuuteen juuri 
niitä kysymyksiä koskien, jotka ovat kiinnostavia.”

Itse katsoin edustavani keskilinjaa. Toisaalta pidin huolen siitä, että kaikki tärkeinä pitämieni 
teemojen osa-alueet tulivat käsitellyiksi, mutta toisaalta annoin tilaa aihepiirien spontaanille 
etenemiselle. Huomasin olevani vähemmän strukturoitujen kysymysten varassa tehdessäni 
haastatteluja mielenterveyskuntoutujien parissa. Asiaa oli lähestyttävä ikään kuin lämmitellen. 
Vaikeasti liikuntavammaisilla oli jo runsaasti kokemuksia henkilökohtaisista avustajista, joten 
heidän kohdallaan voitiin paneutua suoraan strukturoituun asiaan.

 
Tavoittamani fokusryhmät  
Fokusryhmähaastatteluja tein yksitoista ja lisäksi kaksi yksilöhaastattelua. Haastateltuja oli 
yhteensä 65. Nimesin ryhmät keskusteluissa esille tulleitten teemojen perusteella helpottamaan 
ryhmien identifioitumista. Haastatteluosuuksissa käytän tätä ”koodinimeä”. Haastattelun yhtey-
dessä lupasin, että en käytä haastateltavien oikeita nimiä, joten haastatteluosuuksissa on keksityt 
etunimet. Pidin etunimen nojalla tapahtuvaa tunnistamista lukijan kannalta selvempänä kuin 
haastateltujen numerointia. Haastatelluista 39 vammaisesta henkilöstä oli  miehiä 20 ja naisia 19. 
Työntekijäryhmät olivat naisvaltaisia. Haastatelluista 26 työntekijästä oli miehiä kolme.  
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Haastattelemani ryhmät löysin pääosin omalla kokemustiedollani. ITE-ryhmän kokoamiseksi 
otin yhteyttä pääkaupunkiseudulla toimivaan avustajavälitykseen ja pyysin välityksestä vastaavaa 
henkilöä etsimään vaikeasti liikuntavammaisia haastateltavia, joihin otin puhelimitse yhteyttä. 
ITE-ryhmän jäsenet eivät siis tunteneet toisiaan entuudestaan. Asetin ryhmän minimitavoitteek-
si viisi henkilöä. Huomioin myös  Morganin (1997, 42) kommentin ”yli-rekrytoinnista”, mikä 
voi olla tarpeen, jottei ryhmä jäisi liian pieneksi mahdollisten peruutusten vuoksi. Seitsemästä 
kutsutusta kaksi henkilöä joutuikin perumaan tulonsa, toinen sairastumisen, toinen sähköpyö-
rätuolin rikkoutumisen vuoksi. Ryhmän kooksi tuli siten viisi henkilöä, joista neljä oli naista ja 
yksi mieshenkilö. ITE-nimi pohjautui ryhmän keskusteluihin, joissa korostui ”itsen” merkitys. 
Kaikki osallistujat asuivat omissa kodeissaan. 

SOL-ryhmä muodostui Suomen CP-liiton sopeutumisvalmennuskurssille osallistuneista 
yhdeksästä henkilöstä. Heistä neljä oli naisia, miehiä oli viisi. Kurssipaikka sijaitsi Etelä-Suomes-
sa. Koska kaikki kurssilaiset olivat cp-vammaisia, on mielestäni asiallista, että tässä yhteydessä 
mainitsen myös järjestön nimen heidän suostumuksellaan. Muiden ryhmien kanssa on sovittu, 
että taustayhteisöjä ei yksilöidä. SOL-ryhmän yhdeksästä haastateltavasta viisi oli lisäksi vaikeasti 
puhevammaisia. Kurssityöntekijät toimivat heidän puhetulkkeinaan. Yksi puhevammaisista käytti  
bliss-symbolikieltä5 ja toinen kommunikaattoria, johon kirjoitettua tekstiä kertyi kapealle paperi-
nauhalle seitsemän metriä. Olin työssäni ollut tekemisissä puhevammaisten tulkkipalveluasioitten 
kanssa, joten heidän tilanteensa ei ollut minulle vieras. Koko ryhmä osoitti kanssakäymisessään 
keskinäistä solidaarisuutta, mistä myös ryhmän nimi SOL muodostui. He huolehtivat siitä, että  
myös vaikeasti puhevammaisilla oli mahdollisuus saada esille mielipiteitään. Ryhmän kaikilla 
osanottajilla oli kokemusta avustajista. Suurin osa heistä asui erilaisissa ryhmäasumisen muo-
doissa, osa palvelutaloissa, osa pienemmissä yksiköissä. 

POMO-ryhmä oli ”erikoistunut” henkilökohtaisen avustajajärjestelmään ja itse kunkin 
pomon rooliin. Ryhmässä oli yhteensä yhdeksän henkilöä, joista neljä oli naisia, miehiä oli viisi. 
Haastattelupaikka oli Varsinais-Suomi. Ryhmän osallistujat asuivat omissa kodeissaan. Ryhmän 
jäsenet olivat kokoontuneet jo useamman vuoden ajan joka toinen viikko. Kysessä oli siis avus-
tajajärjestelmän asiantuntijaryhmä.  

Mielenterveyskuntoutujien tavoittamiseksi otin yhteyttä paikalliseen mielenterveysjärjestöön 
ja pyysin heitä kokoamaan ryhmän haastattelua varten. Haastattelupäivänä PURJE-ryhmään 
saapui yhdeksän henkilöä, joista naisia oli viisi ja miehiä neljä. Ryhmän nimi liittyy keskustelussa 
esille tulleen purjeveneen hankintaan ja mahdollisen avustajan rooliin tässä yhteydessä. Haastat-
telupaikka sijaitsi Helsingissä. Kaikki haastatellut asuivat omissa kodeissaan.     

PÄIVÄ-ryhmä koostui mielenterveyskuntoutujien päiväkeskuksen kuudesta asiakkaasta, 
joista miehiä oli neljä ja naisia kaksi. Päiväkeskuksen ylläpitäjäyhteisönä oli sosiaalialan säätiö ja 
haastattelupaikkana Varsinais-Suomi. Haastatellut asuivat omissa kodeissaan. 

Mielenterveyskuntoutujilla ei ole kokemusta avustajatoiminnan käytännöistä, joten valitsin  
haastateltaviksi myös kaksi mielenterveysalan työntekijäryhmää. Mielenterveysjärjestön kuuden  
työntekijän muodostama ryhmä sai nimekseen KANNUS, ryhmässä käsitellyn kannustusteeman 
mukaisesti. Haastattelupaikka oli Helsingissä ja kaikki haastatellut olivat naisia. 

Aloite kontaktin saamiseksi ARVO-ryhmään tuli esille mielenterveysalan seminaarissa. 
Eräs osanottajista ilmaisi tilaisuudessa, että hänen työryhmänsä voisi soveltua haastateltavaksi.  
Ryhmä muodostui suurehkon kaupungin avohuollon kymmenestä työntekijästä, joista kaksi oli 
miehiä. Ryhmän nimeksi tuli ARVO keskustelussa esille tulleiden arvokysymysten perusteella. 
Haastattelupaikka sijaitsi  Itä-Suomessa.  

5. Bliss-kieli on kansainvälinen kuvakirjoituskieli, jossa on sekä kuvanomaisia että abstrakteja symboleja ja kieliopillisia merk-
kejä (Topo et al. 2000, 23). 
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Kaksoisasiantuntijoiden ryhmä muodostui kolmesta henkilöstä, jotka ovat työskennelleet 
sekä valtakunnallisen vammaisjärjestön palveluksessa että mielenterveystyössä. Haastatelluista 
kaksi oli naista ja yksi mies. Ryhmän nimeksi tuli TUPLA 3, kaksoisasiantuntijuutta ja ryhmän 
kokoa mukaellen. 

Yksilöhaastatteluja tein kaksi. ARVO-ryhmän yhteys toimi alkusysäyksenä ensimmäiseen. 
Ryhmän kontaktihenkilö tunsi haastateltavan ja hänen avustajatarpeensa, johon toivoi minun 
perehtyvän. Koska kyseessä oli ryhmähaastattelujen alkuvaihe, olin kiinnostunut myös tästä yk-
silöhaastattelusta. Kyseinen henkilö on nuoruudestaan asti skitsofreniaa sairastanut mies, josta 
käytän nimeä Ola. Hän ei halunnut, että käyttäisin haastattelussa magnetofonia, joten turvauduin 
muistiinpanoihin.

Toinen yksilöhaastattelu liittyi ns. kaksoisasiantuntijuuteen. Kyseessä oli nuori nainen, joka 
ennen vaikeaan depressioon sairastumistaan oli työskennellyt vaikeasti liikuntavammaisten 
avustajana. Hänen haastattelunimekseen tuli Carola/TUPLA 1. Molempien TUPLA-ryhmien 
haastattelut tein Helsingissä. 

Kuntia otin mukaan kolme. Niiden valinta perustui väestömäärän ja kuntien sijainnin 
erilaisuuteen. Suluissa on mainittu kuntien asukasmäärä. PIENI-K (n.1 200) sijaitsi Varsinais-
Suomessa, KESKI-K (n. 8 000) Pohjois-Suomessa ja ISO-K (50 000) Etelä-Suomessa. Haastattelin 
jokaisessa kolmessa kunnassa kahta vammaispalvelun sosiaalityöntekijää. Kaikki haastatellut 
sosiaalityöntekijät olivat naisia. 

Haastattelun teemakysymykset  
Kiinnostukseni avustajatoiminnan rakenteisiin edellytti aiheeseen liittyvien teemakysymysten 
valintaa. Etukäteisteemojen ohella esille nousi myös aihealueita, joita haastattelujen analyysissä 
käsittelen tarkemmin. Keskeisiä teemakysymyksiä oli seitsemän: 

1.	 Kokemukset kuntien valmiudesta myöntää taloudellista tukea avustajien palkkaamiseen 
2.	 Subjektiivisen oikeuden merkitys avustajatoiminnassa 
3.	 Sosiaalitoimistosta saatu informaatio ja neuvonta avustaja-asioissa.
4.	 Miten tärkeää on, että vammainen henkilö toimii avustajansa työnantajana? Mitä muita 

vaihtoehtoisia malleja voisi olla? 
5.	 Avustajien koulutusvaatimukset.
6.	 Omat kokemukset avustajatoimintaa täydentävistä palveluista kuten esim. kunnallisesta 

kotipalvelusta?
7.	 Vihan, suuttumuksen tai ärtymyksen tunteet vammaisuuteen/sairauteen liittyen. 

Viimeksimainitun kysymyksen liitin mukaan Independent Living -liikkeen historiaa koskevan 
artikkelin pohjalta, missä käsiteltiin ”vihaa työvälineenä” (Heumann 1984, 8). Tätä kysymystä ei 
ole esitetty PURJE-ryhmälle, koska tutustuin aiheeseen vasta ryhmän haastattelun jälkeen. Tosin 
erilaisia ärtymyksen aiheita ryhmä tuotti runsaasti ilman erillistä kysymystäni. Ajoitin tämän 
kysymyksen haastatteluissa viimeiseksi, koska en halunnut ”provosoida” haastatteluun vahvaa 
tunnelatausta.     

Selkeimmin em. kysymykset pystyin esittämään vaikeasti liikuntavammaisten ryhmille (ITE, 
SOL ja POMO). Ryhmien jäsenillä oli omakohtaista kokemusta avustajien antamasta tuesta. 
Mielenterveyskuntoutujien ryhmille (PURJE ja PÄIVÄ) kysymysten esittäminen oli vaikeampaa, 
koska henkilökohtaisen avustajan käsitettä ja käytännön toimintaa heidän elämänpiirissään ei 
tunnettu. PURJE-ryhmässä aihepiiriä oli mietitty, olihan kyseessä järjestön piiristä koottu ak-
tiivien ryhmä. PÄIVÄ-ryhmässä avustajatoiminta oli yhdistetty päiväkeskustoimintaan, jolloin 
ryhmäläisten kokemukset muodostuivat keskuksen toiminnan kautta.
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Haastattelujen kesto oli keskimäärin 2–2½ tuntia. Vaikeasti liikuntavammaisten kahdessa 
ryhmässä ITE:ssä ja POMO:ssa kestoon vaikutti sääntelevästi se, että pyörätuolilla liikkuvien 
taksikuljetukset oli tilattu etukäteen. Aika kuitenkin riitti. Kun aikaa ei ollut rajoitettu, haastat-
telun lopussa oli väsähtämistä. Esimerkiksi PURJE-ryhmässä se tuli esille päälle puhumisena, 
johon oli tarpeen puuttua. SOL-ryhmässä pidettiin lyhyt lepotauko, minkä jälkeen haastattelua 
jatkettiin. Vaikeasti liikuntavammaiset haastateltavat pystyivät osallistumaan parituntisiin haas-
tatteluihin ilman avustajaansa lukuun ottamatta SOL-ryhmää, jossa kurssityöntekijät toimivat 
puhevammaisten tulkkeina.

Jo haastatteluvaiheessa ryhmistä alkoi ilmetä omia piirteitä. POMO-ryhmän jäsenet olivat 
kokoontuneet jo useamman vuoden ajan joka toinen viikko. Kyseessä oli siis avustajajärjestelmän 
asiantuntijaryhmä. Tutkimuksen teorianmuodostuksen kannalta oli mielenkiintoista havaita, 
kuinka tämän toisensa jo pitkään tunteneen ryhmän näkemykset olivat pohjana egalitaariselle 
valtaistumiselle, johon myöhemmin palaan (ks. 81).   

ARVO-ryhmän haastattelussa ilmeni teknisiä ongelmia. Haastateltavat istuivat pitkän pöydän 
ympärillä, joiden molemmissa päissä oli magnetofonit. Niistä toinen ei toiminut, joten äänen-
toisto jäi heikoksi osalta ryhmää. Olen kuitenkin käyttänyt myös tämän ryhmän kommentteja, 
mutta ilman henkilönimiä.  

Ensimmäisen ryhmähaastattelun tein joulukuussa 2000 ja viimeisen toukokuussa 2004. 
Haastattelujen litteroinnin, yhteensä 337 sivua, suoritin itse. Muistiinpanoja ensimmäisestä yk-
silöhaastattelusta (Ola) on neljä sivua. Olen koonnut taulukkoon 1 ryhmiä koskevat tiedot.

Haastattelujen litterointivaiheeseen sisältyi myös yllätyksiä. Kesän 2001 ensimmäinen 
lämmin päivä löytyy niistä nauhoista, jotka tein Suomen CP-liiton kurssikeskuksessa. Kokoon-
nuimme Moijalan kurssikeskuksen pihamaalla, jolloin nauhoille tallentui myös pääskysten 
iloista kirskuntaa. Mutta nauhoilta paljastui myös muuta. SOL-ryhmän litteroinnin yhteydessä 
huomasin ymmärtäväni monen puhevammaisen henkilön puheesta paljon enemmän kuin itse 
haastattelutilanteessa. Olin haastattelutilanteessa ikään kuin se kiireinen avustaja, jonka päämää-
ränä on saada tehtävä suoritetuksi ja joka ei ehdi kuunnella riittävästi asiakastaan. Litteroinnin 
yhteydessä minulla oli aikaa kuunnella. Samalla nousi esiin yksi tutkimuksen kannalta tärkeä 

Taulukko 1. Haastatellut fokusryhmät

Ryhmän viitekehys nimi ryhmän 
koko

litteroituja
sivuja

Vaikeasti liikuntavammaisten ryhmät ITE
SOL
POMO

5
9
9

36
32
24

Mielenterveyskuntoutujien ryhmät PURJE
PÄIVÄ

9
6

41
34

Mielenterveystyöntekijöiden ryhmät KANNUS
ARVO

6
10

15
13

Ns. "kaksoiskokemuksen" omaavat 
työntekijät

TUPLA 3 3 39

Yksilöhaastattelu, ns. "kaksoiskokemus" 
työntekijänä ja kuntoutujana

TUPLA 1
CAROLA

1 17

Mielenterveyskuntoutujan yksilö
haastattelu

OLA 1 muistiinpanot
4

Sosiaalityöntekijöiden haastattelut PIENI-K
KESKI-K
ISO-K

2
2
2

28
20
38

Yhteensä 11 ryhmähaastattelua ja 
2 yksilöhaastattelua

Yhteensä 65 henki-
löä haastateltu

Yhteensä 337 litteroitua 
sivua ja 4 sivua muistiin
panoja



3. Tutkimuksen toteutus

25Stakes, Raportteja 10/2008

teema, puhevammaisen ja avustajan välinen kommunikaatio, jossa kuuntelemisen kiireettömyys 
on tärkeä vaatimus.   

Myös muistin valikoivuus tuli selvästi ilmi litteroinnissa. Vastasin haastatteluista yksin, jol-
loin jouduin keskittymään myös haastattelun tekniseen toteutukseen. Litteroinnin yhteydessä 
tuli eteen yllätyksiä, jotka valikoiva muistini oli sivuuttanut. Vaikka litterointi oli aikaa vievää 
ja raskasta, aineisto ilmaisi itseään jopa vihjeitä antavilla äänenpainoilla aivan eri tavalla kuin 
pelkästään kirjallisena tuotoksena.  

3.3	 Aineiston käsittely ja analyysi
Haastatteluaineiston analyysivaihetta suunnitellessani tutustuin Kari Huotarin (1999) väitöskir-
jassaan käyttämään framework-menetelmään. Käytän menetelmästä englanninkielistä nimitystä 
framework-menetelmä erotukseksi Erving Gofmannin (1974) kehittämästä kehysmenetelmästä. 
Esimerkkinä viimeksimainitun analyysimenetelmän käytöstä on Anssi Peräkylän (1990) tutkimus 
”Kuoleman monet kasvot.” Tutkimuksessaan hän havainnoi sairaalapotilaiden ja työntekijöiden 
kohtaamista neljän eri kehyksen avulla, joita olivat käytännöllinen kehys, lääketieteellinen kehys, 
maallikkokehys ja psykologinen kehys. 

Jane Ritchien ja Liz Spencerin (1994) artikkelissaan esittelemä framework-menetelmä on 
kehitetty Social and Community Planning Research6 (2007) tutkimusyksikössä, josta käytetään 
lyhennystä SCPR, sittemmin NatCen. Artikkelissa esitellään viisi erilaista tutkimusta, joissa tätä 
menetelmää oli käytetty. Käytännönläheinen perehdytys antoi pohjaa myös omalle työlle. Kun 
vertasin framework-analyysin etenemistä esimerkiksi Jouni Tuomen ja Anneli Sarajärven (2003, 
111) esittelemään aineistolähtöisen sisällönanalyysin etenemiseen, havaitsin niissä paljon yhte-
neväisyyksiä. 

Aineiston kanssa tutuksi tuleminen merkitsee haastattelunauhojen kuuntelua, kirjoitetun 
aineiston lukemista ja havaintomuistiinpanoihin perehtymistä. Tässä yhteydessä käsitellään myös 
aineiston valintaa (Ritchie & Spencer 1994, 178). Vaikka tutkija on ollut mukana jo aineiston 
keruussa, kyse on kokonaisnäkemyksestä. Vaikka hän olisikin vastannut yksin haastatteluista, on 
todennäköistä, että muisti on valikoivaa ja osittaista. Omassa tutkimuksessani kiinnostukseni 
kohdistui avustajatoiminnan rakenteisiin. Vähitellen myös muunlaisia teemoja alkoi tulla esille.  
Ritchie ja Spencer puhuvat temaattisesta kehyksestä, jonka tutkija määrittelee ja jonka puitteissa 
aineistoa siivilöidään ja valikoidaan. Tähän prosessin kohtaan perustunee myös menetelmän 
nimitys. Temaattisen kehyksen määrittely ei ole automaattista tai mekaanista vaan se sisältää 
sekä loogista että intuitiivistä jaottelua. Se sisältää merkityksiä koskevien johtopäätösten tekoa, 
aiheiden tärkeyden pohdintaa ja ideoiden välisten yhteyksien tarkastelua (emt., 180). Tutkimuk-
sen kulkuun vaikuttaa ratkaisevasti se, minkälaisia käsitteitä tutkimuksen muissa yhteyksissä 
on tullut esille. Tutkimuksen hienoja hetkiä onkin se, kun aineisto avautuu uudella tavalla joko 
vastikään löydetyn käsitteen tai jo aikaisemman, ehkäpä unohduksissa olleen käsitteen avulla. 
Jo aikaisemmin kuulemani metafora ”voiko ruokkivaa kättä purra”-aktivoitui mielessäni uudel-
leen Judith Heumannin (1984) artikkelin perusteella ja myös siitä vimmasta ja voimasta, millä 
haastatellut esittivät kritiikkiä palvelujärjestelmiä kohtaan. Ritchien & Spencerin artikkelissaan 
korostama framework-menetelmän intuitiivisuus ja uusien käsitteiden avautuminen oli omiaan 
vahvistamaan tämänkaltaista lähestymistapaa myös omassa työssäni.   

6. Social and Community Planning Research Institute on perustettu vuonna 1969. Vuonna 1999 instituutin nimeksi tuli Na-
tional Centre for Social Research, lyhennyksenä NatCen (2007). Instituutti on laajin itsenäinen sosiaalitutkimuksen yksikkö 
tällä hetkellä Britanniassa. 
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Eeva Pyörälä (1994, 6) määrittää kvalitatiivisen tutkimuksen tiedonintressin ymmärtäväksi. 
Framework-menetelmän eri vaiheiden kautta tämä tavoite tulee todennetuksi. Aineiston kanssa 
tutuksi tulemisen yhteydessä alkaa myös käsitteellistämisen prosessi. Kun tutkija käsittelee ai-
neistoa uudelleen, hän tekee muistiinpanoja ja huomioita tekemiinsä kysymyksiin ja aiheisiin, 
jotka nousevat esille vastaajien kannalta tärkeinä (Ritchie & Spencer 1994, 179). Muistiinpanojen 
käsittely ja niihin palaaminen auttaa identifioimaan avainaiheita, käsitteitä ja teemoja. Tutkijan 
esiymmärrys auttaa käsitteellistämisen prosessissa.

Analyysin seuraava vaihe koskee indeksointia. Sen avulla eri teemat merkitään systemaat-
tisesti. Indeksiviittaukset merkitään käsikirjoituksen marginaaliin joko numeerisesti tai kuvai-
levalla, indeksin otsikoihin perustuvalla tekstijärjestelmällä (emt., 182). Tämä arviointien teko 
on subjektiivista ja siten avoin erilaisille arvioinneille. Aineiston käsittely indeksoimalla tekee 
prosessin näkyväksi ja muiden saavutettavaksi.

Seuraavassa vaiheessa aineistoa nostetaan alkuperäisestä kontekstistaan ja järjestellään 
uudelleen sopivan teeman mukaisesti. Järjestely voi olla eri teemojen mukaista tai yksilöllisten 
vastaajien mukaista. Itse olen käsitellyt aineistoa esille nousseiden eri teemojen mukaisesti. Eräiltä 
osin olen pitänyt tärkeänä myös eri ryhmien vertailuja niiden välisten erojen selvittämiseksi. 
Tutkimusprosessin kuluessa luettu kirjallisuus nosti esiin myös uusia käsitteitä, joiden perusteella 
alkuperäiset teemat täydentyivät uusilla.  

Ritchie & Spencer (1994, 188) tuovat myös esille polariteettien, vastakohtaisuuksien merki-
tyksen, jota he kuvaavat mapping-käsitteen yhteydessä. Kun koko aineisto on käsitelty ydintee-
mojen mukaisesti, tutkija ryhtyy kokoamaan yhteen aineiston pääpiirteitä ja ryhtyy tulkitsemaan 
aineistoa kokonaisuutena. Tässä vaiheessa analyysin tekijä palaa takaisin kvalitatiivisen aineiston  
käsittelyn pääpiirteisiin. Esillä ovat tällöin käsitteiden määrittely, ilmiön laajuuden ja luonteen 
selvittäminen, typologioiden muodostaminen sekä yhteyksien ja selitysten löytäminen. Myös 
strategioiden kehittäminen voi olla tarpeen (emt. 186).  

Framework-menetelmän ohella käytän analyysivaiheessa vammaisuutta koskevia malleja 
työvälineinä. Vaihtoehtona olisi voinut olla niiden tarkastelu valmiiksi määriteltyinä. Valitsin 
kuitenkin tutkimukseni teoriapohjaa vahvistavan lähestymistavan, jossa vammaisuutta koskevat 
mallit ja ideologiat ymmärrtetään sosiaalisesti konstruoituina. Komitenmietinnöistä, työryh-
mämuistioista ja erilaisista selvityksistä voi havaita siirtymävaiheita, joissa entinen ajatuskulku 
vaihtuu ja tilalle tulee uutta. Joskus uusi idea on jo ”nurkan takana” odottamassa, mutta saman-
aikaisesti dokumentoitu tutkimus ei sitä vielä tiedosta. 

Vammaisuuden yksilöllinen malli ja sosiaalinen malli täydentyivät vammaisuuden poliittisella 
mallilla, jonka Hisayo Katsui esittelee väitöskirjassaan (2005). Myös Katsui käytti näitä malleja 
analysoidessaan Keski-Aasian vammaisliikkeen syntyä. Tulkitsen haastatteluissa esille tulleita  
mielipiteitä näihin malleihin nojautuen. Vammaisuuden poliittinen malli edustaa vahvinta, oi-
keuksiin perustuvaa ilmaisua, jonka esille saaminen kuvastaa vammaispoliittisten tavoitteiden 
kiteytymistä konkreettiselle tasolle. 

Metodologisesti tärkeä kysymys on myös työhöni liittyvien kokemusten käyttäminen tutki-
muksessani. Jouni Tuomen ja Anneli Sarajärven (2003, 19) sanoin: ”Ei siis ole olemassa puhdasta 
objektiivista tietoa, vaan kaikki tieto on siinä mielessä subjektiivista, että tutkija päättää tutkimus-
asetelmasta oman ymmärryksensä varassa. Tässä mielessä laadullisen tutkimuksen perustelut koros-
tavat teoriapitoisuutta kaiken tutkimuksen lähtökohtana.” Myös tässä yhteydessä vammaisuuden 
ymmärtäminen sosiaalisesti konstruoituna toimii taustateoriana. Olen ollut havainnoimassa tätä 
prosessia 1960-luvulta alkaen silloisen ymmärrykseni varassa. Havainto johdattelee miettimään, 
mikä prosessi parhaillaan on menossa, mutta ei vielä ymmärrettävissä. 
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4.	 Vammaisuus ja avustajatoiminta 
	 aiempien tutkimusten valossa 

4.1	 Vammaistutkimuksesta   
Maamme hallitus antoi ensimmäisen vammaispoliittisen selonteon eduskunnalle toukokuussa 
2006 (Sosiaali-ja terveysministeriö 2006, a). Selonteon tausta-aineistona toimi tutkimustiedon 
perusteella tehty selvitys vammaisten henkilöiden hyvinvoinnista ja elinoloista Suomessa (Haarni  
2006). Selvityksen mukaan tieto vammaisten henkilöiden olosuhteista ja asemasta Suomessa on 
hajallaan ja pirstaleista. Tilanne on hankaloittanut sekä em. selonteon laatimista että yleensäkin 
vammaisten henkilöiden aseman arvioimista. Valtaosa vammaisuuteen liittyvästä tutkimuksesta ja 
tiedosta onkin selvitystyyppistä, eikä  tiettyjä poikkeuksia lukuun ottamatta kovin korkeatasoista 
tieteellisestä näkökulmasta (emt., 12–13). 

Kritiikkiin tiedon pirstaleisuudesta lienee yhtenä selityksenä se, että vammaisuutta koskevat 
näkökulmat ulottuvat elämän koko kirjoon. Jo lapsen odotukseen sisältyy vammaisnäkökulma 
sikiöseulonnoissa (ks. Vehmas 2005, 198) ja vammaisen lapsen syntyessä perheen saama ensitieto 
on tärkeällä sijalla (ks. Hänninen 2004). 

Esittelemieni suomalaisten tutkimusten valintaan on vaikuttanut niiden tietynlainen 
edustavuus. Jaakko Ranta-Knuuttilan (1962) väitöstutkimus 1960-luvulta edustaa yksilöllisiin 
kuntoutustoimenpiteisiin painottuvaa tutkimusta. Urpo Kuotolan (1985) tutkimuksessa 1980-
luvulta alkaa tulla esille vammaisen ja hänen ympäristönsä välinen suhde. Tiina Airaksisen (2006) 
pro-gradu-tutkimus edustaa harvinaista vammaistutkimuksen lajia, koska siinä tarkastellaan 
vammaisten asemaa koko väestöön suhteutettuna.  

Ranta-Knuuttilan (1962) amputoituja sotavammaisia koskevaa väitöstutkimusta voitaneen 
pitää tyypillisenä 1960-luvun vammaistutkimuksena. Tutkimus rajautui tiettyyn vammaisryh-
mään, raaja-amputoituihin ja oli ajankohtainen tarkastellessaan sodanjälkeisten kuntoutustoi-
menpiteiden tuloksellisuutta. Tutkimuksen noin sadasta lähdekirjallisuusviitteestä keskimäärin 
neljäsosa käsitteli sotavammaisten kuntoutusta, pääosa omaa maatamme koskien. Ranta-Knuuttila 
laati yhteenvedon sodanaikaisen ja -jälkeisen ajan ammatillisen kuntoutustoiminnan periaatteista, 
joita hän nimitti ”kuntoutusihanteeksi”. Sen mukaan vaikeakaan vamma ei ole ylipääsemätön 
este ja ammattiin on päästävä käsiksi mahdollisimman pikaisesti (emt., 85).

Olen tarkastellut Ranta-Knuuttilan tutkimuksen liitetaulukoista (1962, 342–372) kysymyk-
siä, joissa tulee esille sotainvalidin ja hänen ympäristönsä välinen suhde. Kysymykset koskevat 
ympäristön suhtautumista, terveiden kykyä ymmärtää vammaisia, huomion kohteena olemisen 
kokemusta, kiusaantumista vamman vuoksi, eristymisen pyrkimystä ja vammasta keskustelun 
välttämistä. 

Esitetyt kysymykset koskivat vammaisuuden psyykkistä kohtaamista. Esimerkiksi asumista ja 
ympäristössä liikkumista koskevia kysymyksiä ei esitetä. Amputaation seurauksena esille tulevat, 
tyngän hoitoon liittyvät hygieniavaatimukset asumistasossa eivät nousseet esille sodanjälkeisen 
jälleenrakennuksen olosuhteissa.  

Tutkimuksensa loppusanoissa Ranta-Knuuttila arvioi kuntoutuksen merkitystä sosiaalipo-
litiikan menetelmänä. Se kokoaa erikoisalojen asiantuntijat kiinteään yhteistyöhön ja laajentaa  
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sosiaalipolitiikan tehtäviä entistä enemmän niille aloille, joita tähän mennessä on totuttu pitämään 
yksinomaisesti lääketieteeseen kuuluvina (emt., 321).   

Vammaisen henkilön ja hänen ympäristönsä välinen suhde tulee mukaan vammaistutki-
mukseen 1980-luvulle tultaessa. Tämän suhteen teoreettisena perustana ovat WHO:n ja Kansain-
välisen Vammaisten Vuoden 1981 (Komiteanmietintä 1982) uudet määrittelyt vammaisuudesta. 
Urpo Kuotolan7 (1985) tutkimusta vammaisten elinoloista ja integroitumisesta yhteiskuntaan 
voidaan pitää esimerkkinä uudesta näkökulmasta. Tutkimus kohdistui kolmeen eri vammaryh-
mään, liikuntavammaisiin, näkövammaisiin ja kehitysvammaisiin. Ryhmien koko oli kussakin 
vammaryhmässä 70 henkilöä.

Kuotolan (emt., 15–16) mukaan vammaisten koulutuksessa ja huollossa on eristämisen 
periaate ollut hallitsevana aina 1970-luvulle asti. Kuitenkin jo 1940-luvulla alettiin puhua 
vammaisten sopeuttamisesta, 1950- ja 1960-luvuilla normalisoinnista ja 1970-luvulla integraa-
tiosta.YK:n piirissä 1960-luvulla aloitettu elintasotutkimus on vanhin ja heterogeenisin väestön 
elinolojen tutkimustraditioista. Vammaisten elintasosta ei yleensä keskusteltu eikä sitä tutkittu, 
koska heidät suurelta osin oli eristetty omiin yhteisöihinsä ja ilmeisesti koettiin, ettei heitä nän 
ollen voi verrata muuhun väestöön. Kuotola mainitsee lähes ainoana poikkeuksena em. Ranta-
Knuuttilan väitöskirjan.     

Kuotolan tutkimuksen teoreettisina viitekehyksinä ovat normalisaatio, deprivaatio ja integ-
raatio. Normalisaatioperiaate liittyy ideoihin, metodeihin ja kokemuksiin, joita on pohdittu kehi-
tysvammahuollon piirissä Skandinaviassa ja muissa länsimaissa. Kehitysvammaisen arkielämässä 
normalisaatioperiaatteen noudattaminen merkitsee sitä, että hänellä on normaali päivärytmi, 
elämän normaalit rutiinit ja hänellä on elämässään normaali vuosirytmi lomineen ja juhlapäi-
vineen (emt., 17). Normalisaatioon on liittynyt myös virheellistä tulkintaa. Sen on ymmärretty 
tarkoittavan kehitysvammaisten henkilöiden muuntamista ei-vammaisiksi. Normalisaatio ei 
merkitse normaalisuutta. (emt., 19.) 

Kuotola (emt., 27–31) määrittelee deprivoiviksi tekijöiksi esteet ihmisen kehitykselle sekä 
aineellisten että sosiaalisten tarpeiden tyydyttämiselle. Kuotola jakaa deprivaation eri tasoihin: 
fyysiseen, sosiaaliseen ja taloudelliseen deprivaatioon. Integraatiokäsitteellä Kuotola tarkoittaa sitä, 
että vammaista ei suljeta yhteiskunnan ulkopuolelle vaan hän elää yhdessä muiden ihmisten kanssa 
ja hänellä on mahdollisimman monia toimintoja, jotka ovat yhteisiä muiden kanssa. Integraa-
tiokäsitteen jakaminen eri tasoihin: fyysiseen, toiminnalliseen, sosiaaliseen ja yhteiskunnalliseen, 
auttaa hahmottamaan integraation prosessiksi, joka toteutuu portaittain ensimmäiseltä tasolta, 
fyysisestä integraatiosta, aina neljänteen tasoon eli yhteiskunnalliseen integraatioon.

Kuotolan tutkimuksessa (emt., 158–159) haastateltujen henkilöiden elinympäristössä oli 
paljon sellaisia tekijöitä, jotka estivat heidän liikkumistaan ja itsenäistä suoriutumistaan. Haas-
tattelujen välillä (1981–1983) oli tapahtunut jonkin verran positiivista kehitystä ympäristöjen 
rakentamisessa siten, että ratkaisut auttoivat myös vammaisia itsenäisempään elämään.

Vammaisuutta identifioidaan yleensä tietyn palvelun, etuisuuden tai diagnoosin perusteella. 
Myös tehdyt tutkimukset noudattavat yleensä samaa jaottelua. Kuotolan (emt.) mukaan vam-
maisten elintasosta muuhun väestöön verrattuna ei yleensä keskusteltu eikä sitä ole tutkittu. 
Airaksisen (2006) tutkimus on tässä mielessä poikkeus. Hän on pro gradu -työssään selvittänyt 
liikkumisesteisten ihmisten elinoloja verraten niitä koko väestön elinoloihin. Aineisto perustuu 
laajaan aineistoon, Kansanterveyslaitoksen toteuttamaan Terveys–2000 tutkimukseen. Otoksessa 
oli 8 028 yli 30 vuotiasta henkilöä, joista 87 prosenttia eli 6 986 henkilöä haastateltiin joko kotona 
tai laitoksessa (emt., 36). Airaksisen tutkimuksen mukaan liikkumisesteisyys lisääntyy iän myötä. 
Liikkumisesteisyyden osuus jää alle kolmen prosentin 30–44 vuotiailla. 65–74 vuotiaista naisista 

7. Urpo Kuotolan väitöskirja ”Näkövammaisten integroituminen yhteiskuntaan” julkaistiin vuonna 1976. Kuotola toimi Nä-
kövammaisten Keskusliitto ry:n puheenjohtajana vuosina 1983–85.
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yli kolmannes (36,8 %) ja miehistä lähes kolmannes (29,7%) on liikkumisesteisiä (emt., 46). Jo-
kaisessa ikäryhmässä liikkumisesteisillä naisilla ja miehillä oli vähemmän ylioppilastutkintoja, he 
olivat useammin ilman ammatillista koulutusta ja heillä oli harvemmin korkea-asteen koulutusta. 
Liikkumisesteisillä miehillä ja naisilla nettovuositulot jäivät alle vastaavanikäisten vertailuryhmien. 
Erityisesti liikkumisesteiset naiset joutuivat tinkimään paljon menoistaan tulojen alhaisuuden 
vuoksi. Useat liikkumisesteiset naiset ja miehet kokivat myös, että heidän taloudellinen tilanteensa 
oli kehittynyt huonompaan suuntaan kolmen edellisen vuoden aikana. 

Tutkimuksen perusteella Airaksinen päätyi toteamaan, että liikkumisesteisten ihmisten hy-
vinvointi sekä taloudelliset, sosiaaliset ja sivistykselliset oikeudet eivät toteudu yhdenvertaisesti 
muuhun väestöön verrattuna. Tarvitaan lisää ympäristön esteettömyyttä, syrjimättömyyttä ja 
positiivisia erityistoimia yhdenvertaisuuden edistämiseksi. (emt.) 

Seuraavat kaksi ulkomaista esimerkkiä on valittu edustamaan niitä monia eri tasoja, joita 
vammaisuuden käsittelyyn voi liittyä. Paul Hunt (1966) edustaa syvällistä yksilökokemusta ja 
Rachel Hurst (1995) puolestaan tarkastelua, missä käsitellään vammaisten henkilöiden ihmisoi-
keustilannetta. Selittävänä tekijänä Hurst käyttää ko. maiden siirtomaaperinnettä.    

Huntin8 (1966) artikkelin pohjana ovat hänen koko aikuiselämänsä kestäneet kokemuksensa 
vammaisten laitoksissa elämisestä. Hän käsittelee esseemuotoisessa artikkelissaan yksilön ja yh-
teiskunnan välisiä suhteita haasteina, jotka ilmenevät viidellä inhimillisen elämän alueella. Niitä 
ovat huono-onnisuus, hyödyttömyys, erilaisuus, sorrettuna ja sairaana oleminen. Hän toteaa, että 
monet vaikeavammaiset eivät pääse osalliseksi siitä ”hyvästä”, mistä yhteiskunnassa yleensä nauti-
taan ja mihin on totuttu. Näistä saavuttamattomista asioista hän mainitsee esimerkkinä mahdol-
lisuuden avioliittoon ja lapsiin, aseman kodissa ja työelämässä, rahan ansaitsemisen, itsenäisyyden 
ja liikkumisen vapauden, talon ja auton, nämä asiat ja paljon muuta voi olla kiellettynä. Huntin 
käsityksen mukaan monet vammaiset myös toimivat siten, että nämä ”hyvät” ovat olennaisia ih-
misyyden kannalta. Hän päätyy korostamaan ihmisarvoa sinänsä, jolloin vaikeavammaiset elävät 
täyttä ja onnellista elämää tavanomaisten odotusten puutteesta huolimatta.(emt., 9.) 

Vammaisuuteen liittyvistä hyödyttömyyden tuntemuksista Hunt (emt., 11) toteaa, että 
vammaiset eivät saisi hyväksyä arvottomaksi määrittelyä. ”Meidän ei tarvitse osoittaa mitään”. 
Vapaus työhön liittyvistä kilpailuasetelmista voi antaa mahdollisuuden tuoda esille olennaisia 
asioita. ”Me voimme toimia symboleina niissä arvovaatimuksissa, mitkä eivät perustu hyötyyn. 
Ääritilanteessa voimme olla kykeneviä ainoastaan kärsimykseen, olemaan passiivisia täydellisessä 
fyysisessä kykenemättömyydessä. Myös näissä tilanteissa voimme toimia muistuttajina niille aktiivista 
elämää viettäville, jotka eivät ehkä ota huomioon oman kontrollin ulkopuolisia voimia. Ainakin 
tähän työhon me olemme hyvin sijoittuneita.”  

Erilaisuutta, epänormaaliutta, vähemmistöryhmään kuulumista käsitellessään Hunt päätyy 
inhimillisyyden kannalta tärkeään lopputulokseen. Vammaisten ihmisten ”outous” (= strange-
ness) voi ilmentää ja symboloida kaikkien ihmisten välillä olevia eroavaisuuksia. Vammainen voi 
tällöin toimia välittäjänä tuodessaan esille näiden erojen vähäistä merkitystä verrattuna siihen, 
mikä on kaikille yhteistä. (emt., 13.)

Hunt vertaa vammaisten asemaa rodullisiin vähemmistöihin. Hän näkee samankaltaisuutta 
rotuun perustuvassa ghetossa ja vammaisten laitoksessa, jossa vammaiset ihmiset pannaan syrjään 
ja annetaan hoivaa yhteiskunnan omantunnon rauhoittamiseksi. Hän kuvaa sairaaloiden ja laitos-
ten elämää, jossa ilmenee henkilökunnan harjoittamaa alistavaa käytöstä. Niiden ulkopuolisessa 
yhteisössä kuten työelämässä, ravintoloissa ja asunnon hankinnassa on alistavia piirteitä. Sama 
toistuu perhepiirissä, sukulaiset eivät hyväksy vammaista henkilöä aviopuolisoksi. (emt., 15.)

8. Paul Hunt (1998) on UPIAS:in, brittiläisen vammaisjärjestön perustajajäseniä ja Britannian vammaisliikkeen varhaisvuosien 
johtavia aktivisteja. UPIAS luonnosteli 1960-luvun lopulla ensimmäisenä vammaisuuden sosiaalista mallia.
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Sairaus on yksi Huntin korostamista haasteista. Terveille ihmisille, normaalille maailmalle, 
vammaiset ihmiset edustavat asioita, joita he eniten pelkäävät: tragediaa, menetystä, pimeää 
ja tuntematonta. Epämuodostunut ja halvaantunut keho hyökkää jokaisen hyvinvoinnin ja 
voittamattomuuden tunteeseen (emt., 16). Hunt näkee tässäkin tilanteessa niin kuin hän itse 
kertoo satiirin keinoja. ”Ensisijaisesti me teemme sen olemalla mitä olemme. Mutta me voimme 
olla intensiivisempiä ja tuotteliaampia, jos me olemme täysin tietoisia tilanteemme traagisuudesta  
ja kuitenkin näytämme omalla elämällämme, että tämä ei ole lopullinen tragedia.” Huntin esit-
tämissä mielipiteissä on jo yhteiskunnallisen muutoksen tavoitteellisuutta, joka sittemmin on 
antanut pohjaa kansainvälisen vammaisliikkeen ideologialle. Sen muotoutumisessa Huntilla on 
ollut aktiivinen rooli.

Tarkastellessaan Euroopan ihmisoikeustilannetta Rachel Hurst9 (1995) jakaa maat kolmeen 
eri kategoriaan. Tarkastelunsa ulkopuolelle hän jättää Keski -ja Itä-Euroopan maat. Ensimmäiseen 
ryhmään hän sisällyttää Pohjoismaaat ja Alankomaat. Seuraavassa ryhmässä ovat ne maat, joilla 
on vahva siirtomaaperinne kuten Britannia, Ranska, Saksa ja Espanja. Kolmannessa ryhmässä 
ovat kehityksensä kannalta alikehittyneet (under-developed) maat, joiksi hän lukee Portugalin, 
Italian, Irlannin ja Kreikan.

Pohjoismailla ja Alankomailla Hurst toteaa olevan pitkään jatkuneen perinteen kaikkia kansa-
laisia koskevista ihmisoikeuksista ja mahdollisuuksien tasa-arvosta. Tämä on johtanut palvelujen 
jakoa koskeviin taloudellisiin sitoumuksiin ja kuluttajan mukana oloon prosessissa. Useimmat 
Pohjoismaat ovat kuluttaneet kaksinkertaisen määrän rahaa sosiaalipalveluihin muihin maihin 
verrattuna. Vaikka tämä menoerä artikkelin kirjoittamisen aikaan vuonna 1995 näytti nopeasti 
vähentyneen taloudellisen taantuman vuoksi, se on Hurstin mukaan kuitenkin merkinnyt vam-
maisten henkilöiden palveluja ja taloudellista tukea, tasokasta kuntoutusta ja apuvälineitä.

Hurst mainitsee myös korkeatasoisen integroidun koulutuksen ja 20-vuotisen tradition 
vammaisten ihmisten asumisesta muun väestön keskuudessa, ei laitoksissa (emt., 530). Kehityk-
sen tuloksena hän kuvaa päätymistä verrattain mukaviin, passiivisiin vammaisryhmiin, joiden 
järjestöt ovat valtion rahoittamia ja konsultoimia ja joilla ei ole  impulssia vaatia muutosta. 
Tilanne vaikuttaa hyvältä ja 10–15 vuotta sitten näitä maita pidettiin mallimaina vammaisten 
ihmisten kannalta. Ajan eteneminen on kuitenkin näyttänyt meille jotain muuta kuin tämä oletettu 
Shangri-La. Vammaisilla ihmisillä saattaa olla palveluja, mutta heillä ei ole lainsäädännön heille 
turvaamia oikeuksia tasa-arvoiseen osallistumiseen. Useimmissa näissä maissa monet julkiset 
rakennukset ovat esteellisiä samoin kuin liikenne ja ihmisten asenteet eivät ole parempia kuin 
muuallakaan. Hurst mainitsee tuolloin tekemänsä matkan Kööpenhaminaan, josta hän ei löytänyt 
ainuttakaan hotellia, jossa olisi ollut esteetön makuuhuone pyörätuolin käyttäjälle (huom. Hurst 
on kirjoittanut artikkelinsa vuonna 1995).

Jaotuksessaan Hurst viittaa siirtomaaperinteeseen (emt., 530).Vanhat yhteiskuntaluokkaan 
ja elitismiin liittyvät perinteet toimivat vammaisia ihmisiä vastaan ja saavat heidät pohjimmai-
siksi. Suurin este näissä maissa on hyväntekeväisyysetiikka. Samoin kuin Britanniassa, entiset 
siirtomaavallat ovat täynnä tavalla tai toisella ammattilaisten johtamia järjestöjä. Vammaisten 
ihmisten konsultointi ei ole kenenkään esityslistalla, aivan samoin kuin siirtomaiden asukkaiden 
konsultointi ei ole ollut esityslistalla siirtomaavallan menneisyydessä. Hallitus ei tue vammaisten 
ihmisten järjestöjä ja heidän ääntään on vasta alettu kuunnella. 

Kolmannen ryhmän alikehittyneissä maissa Hurst näkee samanlaista hyväntekeväisyysetii-
kan ilmenemistä. Eristämisen merkitys korostuu, koska mitään sosiaalista tukea ei ole. Valtaosa 
vammaisuuteen annetuista resursseista menee segregoiviin, ammatti-ihmisten johtamiin pro-

9. Rachel Hurst on brittiläisen vammaisliikkeen avainhenkilöitä. Hän toimii johtajana kansainvälisessä, vammaisuutta koskevassa 
informaatioverkostossa (Disability Awareness in Action).
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jekteihin ja ohjelmiin. Vammaisten oma ääni näissä maissa on heikko ja lähinnä koulutettujen, 
työssä olevien ääni eikä ruohonjuuritason vammaisten ihmisten.

Hurst päätyy artikkelissaan korostamaan vammaisten ihmisten asioihin liittyvää ihmis-
oikeusnäkökulmaa. ”Tilanteessa, jossa parlamentin jäsenet tulevat erotetuiksi, koska he eivät ole 
äänestäneet vammaisten oikeuksien puolesta, me tiedämme, että vammaisuudesta on tullut kuuma 
poliittinen asia (= hot political issue, emt., 533).  

Olen edellä tuonut esille vammaistutkimuksen moninaisuutta. Kahteen esseemuotoiseen ar-
tikkeliin on sisältynyt Huntin yksilökokemuksia ja Hurstin viittauksia siirtomaavallan perinteisiin, 
jotka ovat muovanneet myös vammaisten ihmisten kohtaamista. Eri tavoin rajatuista vammaistut-
kimuksista voi kuitenkin etsiä myös yhteisiä piirteitä. Ranta-Knuuttilan (1967), Kuotolan (1985) 
ja Airaksisen (2006) tutkimuksissa vammaisen henkilön ja hänen ympäristönsä välinen suhde on 
sidoksissa myös tutkimuksen toteuttamisen ajankohtaan. Ranta-Knuuttilan tutkimus painottuu 
yksilön kuntouttamiseen, Kuotolan tutkimuksessa ympäristön havainnointi tulee mukaan ja 
Airaksisen tutkimuksessa tuodaan selkeästi esille ympäristön esteettömyyden vaatimus.

4.2	 Avustajatoimintaa koskevia tutkimuksia   
Vammaisuutta ja erityisesti vammaispalvelulakia koskevissa tutkimuksissa avustajatoiminta on 
ollut mukana yhtenä osana lain eri tukimuotoja tarkasteltaessa. (Karhunen 1990; Lehtinen & 
Ruusila 1991; Heiskanen & Ollila 1996). 1990-luvun edetessä myös avustajatoimintaa koskeva 
tutkimus lisääntyy.

Taina Innanen (1993, 96–98) tarkastelee pro gradu -työssään ”Henkilökohtainen avustaja ja 
vammaisen ihmisen itsenäinen elämä” ideologioiden ja avustajajärjestelmän välisiä suhteita. Vaikka 
vammaisten itsenäistäminen on kuulunut vammaisten huollon ja kuntoutuksen perinteisiin ta-
voitteisiin, ei vammaisille ole yleensä annettu valtaa määritellä itsenäisyyden sisältöä ja merkitystä. 
Henkilökohtainen avustajajärjestelmä viestii uudistuneesta vammaispoliittisesta ideologiasta, jossa 
vammaiselle myönnetään oikeus omaehtoiseen elämään holhouksen ja huoltamisen sijasta. Inna-
nen on työssään haastatellut yhdeksää henkilökohtaisen avustajan vaikeavammaista työnantajaa. 
Haastateltavien mielestä vammaispalveluasioista vastaavien sosiaalityöntekijöiden resursseja tulisi 
koulutuksella parantaa, jotta he pystyisivät täyttämään vammaispalveluasetuksessa mainitun neu-
vontavelvoitteen. Haastateltavat pitivät myös tärkeänä, että henkilökohtainen avustajajärjestelmä 
olisi saatava vammaispalvelulain subjektiivisten oikeuksien joukkoon. (emt., 102.) 

Ilkka Melanko (1997) on pro gradu -työssään ”Ristiriidat ja yhteistyö helsinkiläisissä pal-
veluasumisryhmissä” käyttänyt Goffmanin kehysanalyysiä (Goffman 1974) asukkaiden erilaisia 
rooleja tarkastellessaan. Hän käyttää vahvan subjektiposition käsitettä kuvatessaan tilannetta, 
jossa palveluasumisryhmän asukas kykenee hoitamaan työnantajatehtäviä (emt., 42). Ryhmien 
toiminnan kannalta elintärkeää on yhteisvastuun jakautuminen riittävän usealle henkilölle ja 
fyysisen avun riittävyys. Ns. vapaamatkustajan käsitteellä hän tarkoittaa henkilöitä, joiden ei ole 
tarvinnut tai jotka eivät ole halunneet osallistua vastuuhenkilötehtäviin. Tutkimuksessa aktii-
visuus ryhmän toiminnan kannalta määritellään asukkaan kyvyksi toimia luottamustehtävissä. 
Passiivinen asukas ei ota osaa työnantajatehtäviin. Palveluasumisryhmissä rooliristiriitaisuus 
ilmeni asukkaan subjektiasemaa korostavan työnantajaroolin ja lisääntyneen hoidon kohteena 
olevan potilasroolin välillä.(emt., 76.)

Päivi Sivonen (1992, 47) on pro gradu -työssään ”Työtä vammaisen ehdoilla? Naiset vai-
keavammaisten henkilökohtaisina avustajina” haastatellut yhtätoista avustajana työskennellyttä 
naista. Hän luokittelee avustajat kolmeen eri ryhmään, uppoutujiin, vetäytyjiin ja eläytyjiin sen 
perusteella, miten he reagoivat avustaja-avustettava suhteen asettamiin vaatimuksiin, joista kes-
keistä on työn altruistisuuteen suhtautuminen.
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Uppoutuja tyypin avustajille on ominaista voimakas emotionaalinen syventyminen työhönsä, 
jopa siinä määrin, että heidän on vaikeaa vapaa-aikanaan irrottautua työstä. Suhtautumistapa vam-
maisuuteen on lähinnä suojeleva. Vetäytyjien tyyppiin kuuluvilla avustajilla oli myös altruistinen 
suhtautumistapa työhön, mutta heidän suhteensa avustettavaan oli emotionaalisesti etäinen. 

Eläytyjien tyyppiin kuuluvat edustivat uudenlaista suhtautumistapaa vammaisuuteen ja 
huolenpitotyöhön. Heidän suhteensa avustettaviin oli emotionaalisesti läheinen. Huolenpitotyön 
ristiriitaisuudet näyttäytyivät tässä ryhmässä vähäisempinä muihin ryhmiin verrattuna.  

Uppoutujien suhdetta avustettaviin voidaan kuvailla kiintymyksenä, koska emotionaalinen 
lataus suhteissa on hyvin voimakas. Kaikki uppoutujat suhtautuivat työtehtäviinsä hyvin koko-
naisvaltaisesti vastuuta ottaen. Tämä aiheuttaa kuitenkin ristiriitoja, koska he kokevat vastuun 
huolenpidosta olevan liian suuri. Työtehtävien rajaamattomuus heijastuu voimakkaasti myös 
kokemuksiin omasta asemasta. Tasapainoilu työtehtävien vaatimusten ja työntekijän jaksamisen 
välillä johtaa muita tyyppejä helpommin henkiseen ja fyysiseen väsymykseen.(emt., 70.)

Sivonen toteaa, että henkilökohtaisen avustajan työ on hyvä esimerkki siitä, mihin suuntaan 
huolenpitopalveluja tulisi edelleenkin kehittää. Työn arvokkuus perustuu siihen, ettei sitä ole 
”turmeltu” professiota tavoittelevien ammattien tavoin tarkoin rajatuilla toimenkuvilla. Tämä 
asia osoittautuu kuitenkin myös työn heikoksi kohdaksi. Entistä enemmän tulisi myös kiinnittää 
huomiota huolenpitotyötä tekevien ihmisten työssä jaksamiseen ja sen tukemiseen. (emt.)

Kati Paunonen ja Satu Putkonen (2000, 49–51) ovat tutkimuksessaan ”Henkilökohtainen 
avustaja osana vammaistyötä” nostaneet esiin työnantajuudessa tarvittavan tiedon ongelmia. 
Vammaiset henkilöt eivät aina tiedä esimerkiksi työehtosopimusten sisällöstä ja nykyajan työ-
kulttuurista tai työntekijän oikeuksista ja velvollisuuksista. Usein vammaisista tulee avustajiensa 
työnantajia ilman omakohtaista työkokemusta ja kun henkilökohtainen avustajakin usein ryhtyy 
työhön ilman työkokemusta, voi avustussuhde vääristyä ja perustua väärille asioille. Kunnat tekevät 
tällöin karhunpalveluksen vammaiselle henkilölle, jos eivät vaadi häntä perehtymään työsuhteen 
juridiseen puoleen. Tutkimuksessa tuli esille myös vammaisen henkilön itsemääräämisoikeuden 
ja avustajatyön välisiä ristiriitoja. Koulutusvaaatimuksena yhdeksän kymmenestä haastateltavasta 
edellytti avustajalta joko sosiaali- tai terveysalan koulutusta, erityisesti lähihoitajakoulutusta 
pidettiin sopivana. Kaikki vammaiset haastateltavat painottivat koulutuksen merkitystä. Tut-
kimuksen yhtenä teemana oli vuorovaikutus. Haastateltavat kokivat passivoituvansa helposti 
asuessaan palvelutalossa ja toivoivatkin avustajalta jämäkkyyttä ja rajoja. He toivoivat avustajan 
innostavan heitä lähtemään kodin ulkopuolelle. Myös henkilökemian toimivuus todettiin tär-
keäksi osaksi avustustyötä. 

Suomen Lähi- ja perushoitajaliitto SuPer ry. julkaisi vuonna 2000 tutkimuksen ”Lähihoitoa 
pienellä palkalla vuorotta. Ongelmat henkilökohtaisen avustajan työssä”. Tutkimus toteutettiin 
jäsenlehden kyselynä.Vastaajina oli 106 henkilökohtaisena avustajana työskentelevää. Aiheen ky-
selyyn antoivat liiton toimistoon tulleet lukuisat puhelut. Tutkimuksessa tarkastelun näkökulma 
on henkilökohtaisen avustajan, ei avustettavan (Kullas 2000, 1).  

Kyselyyn vastanneilla oli lähes kaikilla (93%) lähihoitajan tai muu hoitoalan toisenasteen 
tutkinto. Miltei kaikki olivat naispuolisia, joukossa oli ainoastaan kolme miestä. Kuukausipalkkaa 
sai noin 60 prosenttia vastanneista. Kokoaikaisten kokonaiskuukausipalkka oli 7 330 markkaa 
(n. 1 230 euroa). Tutkimuksen takakannessa oleva perustieto SuPerista määrittelee tyypilliseksi 
”superilaiseksi” 37 vuotiaan naisen, joka työskentelee terveyskeskuksessa, sairaalassa tai vanhain-
kodissa. Hän on jaksotyössä ja ansaitsee noin 11 000 markkaa(= n. 1 850 euroa) kuukaudessa. 
Näissä ammateissa koulutus vastaa tutkimukseen vastanneiden koulutustasoa. Em. palkkatiedon 
valossa henkilökohtaisen avustajan työssä ansaittu keskimääräinen kuukausipalkka on 67 pro-
senttia SuPerilaisen keskimääräisestä palkasta. ( emt.)

Työajat osoittautuivat henkilökohtaisen avustajan työssä keskeiseksi ongelmaksi. Osa on-
gelmista johtuu työn luonteesta, osa työsopimusturvan heikkouksista, osa tietämättömyydestä 
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ja osa myös työnantajasta. Lähes puolet vastaajista oli tehnyt työtä pitempään kuin oli sovittu. 
Heistä suurin osa oli saanut lisä- tai ylityökorvauksen aikana. Varsin moni vastaaja oli epätietoinen 
kuuluuko ja milloin maksaa työaikakorvauksia, eikä sitä tiedä aina avustettavakaan. Henkilö-
kohtaiset avustajat tekevät myös paljon ilta- ja viikonlopputyötä saamatta niistä erilliskorvausta. 
Myös kokemuslisien puuttuminen tai vähyys puhuttaa vastaajia. Joka seitsemäs vastaaja kertoi 
tekevänsä osa-aikatyötä päivittäin. Se aiheuttaa jatkuvan työhön sidonnaisuuden. Muutamilla 
päivittäinen työaika pätkittyy siksi, että työpaikka vaihtuu päivän kuluessa. (emt.) 

Helsingin Invalidien Yhdistyksessä (HIY) havaittiin jo vammaispalvelulain alkuaikoina, 
että monella avustajapäätöksen saaneella oli suuria vaikeuksia löytää itselleen avustajia. Yhdistys 
aloitti 1980-luvun loppupuolella pienimuotoisen avustajavälityksen, joka ulotettiin koskemaan 
koko pääkaupunkiseudun vammaisia henkilöitä. Yhdistyksen taloudelliset resurssit vähenivät 
laman seurauksena radikaalisti 1990-luvun loppupuolella. Tässä vaiheessa HIY sai Raha-auto-
maattiyhdistyksen rahoituksen kolmivuotiselle projektille, jonka aikana selvitettiin toiminnan 
tarvetta. Vuodesta 2002 lukien RAY on myöntänyt pysyvän toiminta-avustuksen välitystoimintaa 
varten. 

Kolmevuotisen projektin tulokset on raportoitu (Pihnala 2003). Projektin aikana tehtiin 
kaksi kyselyä sekä työnantajille että avustajille. Molemmat selvitykset osoittivat työnvälityksen 
toimivuuden. Vammaiset henkilöt pitivät ongelmallisena avustajatuntien vähyyttä, avustajien 
ammattitaidottomuutta sekä avustajan huonoa palkkaa. He toivoisivat vieläkin tiukempaa kar-
sintaa avustajarekisteriin hyväksytyistä työntekijöistä (emt., 18).

Selvitys osoitti, että työnantajat tarvitsevat ns. pomokursseja. Erilaiset työnantajuuteen liittyvät 
velvollisuudet ovat vaikeasti hallittavissa. Raportissa kysytäänkin, onko mahdollista HIY:n välityk-
sen sisään palkata ”vertaispomo”. Raportissa otetaan myös kantaa vammaisjärjestöjen aktiiviseen 
rooliin, jotta avustajajärjestelmä saataisiin subjektiiviseksi oikeudeksi. (emt.,19.)

Viimeisin ja laajin tutkimus avustaja-asiassa on valmistunut huhtikuussa 2006. Henkilö-
kohtaisen avustajajärjestelmän kehittämisprojektissa (lyhennys HAJ-projekti) on mukana neljä 
vammaisjärjestöä: Kynnys ry., Lihastautiliitto ry., Näkövammaisten Keskusliitto ry. ja Suomen 
MS-liitto ry. Projektin tavoitteena oli kehittää avustajajärjestelmää nykyistä toimivampaan suun-
taan (Heinonen & Saraste 2006). 

Projektin tuloksena esitetään uudenlaista toimintarakennetta, jossa henkilökohtainen apu 
toimii yläkäsitteenä. Sen alla on kaksi erilaiseen työnantajuuteen perustuvaa linjaa. Ensimmäisessä 
linjassa työnantajuus on vammaisella henkilöllä itsellään. Toisessa linjassa vammainen henkilö 
on avun saaja, jolla on mahdollisuus saada tukea ja ohjausta perusavustamisen lisäksi. Työnanta-
jana voi tällöin toimia yhteisö, osuuskunta tai vastaava. Vaihtoehto antaa mahdollisuuden saada 
apua ja toimia avustajan kanssa silloinkin kun vammainen henkilö ei vammansa, sairautensa tai 
elämäntilanteensa johdosta halua, pysty tai osaa toimia työnantajana. 

HAJ-projektin tuloksena esitettiin yhdeksän konkreettista kehittämisehdotusta:
1.	 Henkilökohtainen apu vammaislain peruskäsitteeksi
2.	 Henkilökohtainen apu subjektiiviseksi oikeudeksi ja päätökset toistaiseksi voimassa oleviksi. 
3.	 Koulutusta ja ohjausta sosiaalitoimelle 
4.	 Lisää valtionapua 
5.	 Koulutusta ja vertaistukea vammaisille ihmisille
6.	 Koulutusta ja työnohjausta avustajille
7.	 Avustaja- ja sijaisvälitystä kaikkialle maahan 
8.	 Henkilökohtaisen avun valtakunnallisen keskuksen toiminta pysyväksi 
9.	 Avustajakeskukset palvelemaan niin vammaisia asiakkaita kuin avustajia ja muita alalla 

toimivia.  
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HAJ-projektin ehdotukset merkitsisivät toteutuessaan avustajajärjestelmän kehittymistä 
monipuoliseksi, erilaisten käyttäjien tarpeita vastaavaksi. Projektissa ei ollut mukana mielen-
terveyskuntoutujia edustavia järjestöjä. Mielenterveyskuntoutujien avustajatoiminnan tarvetta 
käsiteltiin yhdessä luvussa otsikolla ”Avustaja mahdollistaa ripauksen normaalia elämää” (Saraste 
2006, 208). Projektin ehdotuksia avustajakeskuksista ja avun käsitteen muuttamisesta henkilö-
kohtaisen avun peruskäsitteeksi voidaan pitää tärkeinä myös mielenterveyskuntoutujien kan-
nalta. Olen seurannut HAJ-projektin etenemistä osallistuessani luennoitsijana eräisiin projektin 
järjestämiin seminaareihin.

Olen edellä tarkastellut yhteensä kuutta avustajatoimintaa koskevaa tutkimusta ja viimeiseksi 
HAJ-projektin työtä. Niiden vaihtelevat painopisteet osoittavat avustajatoiminnan moninaisuu-
den. Tutkimus voi kohdistua ideologisiin tavoitteisiin (Innanen 1993), ristiriitatilanteisiin, joissa 
avustajatoiminta on useamman henkilön käytössä palveluasumisryhmässä (Melanko 1997) ja 
avustajien suhtautumiseen työhönsä (Sivonen 1992). Työnantajana toimimisen merkitys on 
noussut esille (Paunonen & Putkonen 2000) samoin kuin avustajien työehdot ja palkkaus (Kullas 
2001). Myös avustajavälityksen tarvetta on selvitetty (Pihnala 2003). HAJ-projekti on edelleen 
laajentanut tarkastelua usealle eri avustajatoiminnan alueelle. 

4.3	 Henkilökohtaisen avustajatoiminnan  
	 kehityksestä Suomessa ja Pohjoismaissa 
Henkilökohtaisen avustajatoiminnan määrällinen kehittyminen Suomessa  
Ensimmäisenä tilastoituna toimintavuonna 1989 avustajatoiminnan piiriissä oli 1 123 henkilöä. 
Vuonna 2006 vastaava luku oli 4 548 eli tukea saaneiden määrä oli yli nelinkertaistunut. Kuviossa 
1 on esitetty tuen piiriin kuuluneiden lukumäärät vuosina 1989–2006 . 

Avustajatoiminnan piiriin kuuluvien määrä on lisääntynyt säännöllisesti vuosittain. Näiltä 
osin kehitystä voidaan pitää myönteisenä. Vuosi 1991 muodostaa ainoan poikkeuksen, jolloin 
tuen saajien määrä oli 1 299, edellisen vuoden luvun ollessa 1 329. Avustajatoiminnan viikottaisista 
tuntimääristä on saatavissa niukalti tietoa. Vuonna 1991 noin 4 % tuen piirissä olevista saattoi 
palkata saamallaan tuella enemmän kuin yhden päätoimisen avustajan. Noin kolmannekselle oli 
myönnetty tukea 31–40 viikkotuntia ja samoin kolmannekselle enintään kymmenen viikkotuntia. 
(Heiskanen & Ollila 1996, 51.) Vuonna 2001 avustajatoimintaan myönnettiin tukea keskimäärin 

Kuvio 1. Henkilökohtaiseen avustajatoimintaan vammaispalvelulain mukaista taloudellista tukea saaneet 
vuosina 1989–2006 
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8 211 euroa yhtä asiakasta kohti (Kumpulainen 2003). Kyseinen tuki riitti tuolloin keskimäärin 
puolipäivätoimisen avustajan palkkaamiseen.

Maamme kuutta suurinta kaupunkia koskeva tilastollinen selvitys vuodelta 2005 osoittaa 
em. lukuja suurempia asiakaskohtaisia lukuja. Kuusikkokuntien henkilökohtaiseen avustaja-
toimintaan tukea saaneet, yhteensä 1 238 henkilöä edustavat noin 29 prosenttia koko maan ko. 
vuoden avustajatoiminnan asiakkaista. Kuusikkokunnat myönsivät tukea avustajatoiminnan 
asiakasta kohden keskimäärin 12 676 euroa vuodessa. Seuraavat euroluvut ovat kuntakohtaisia: 
Helsinki: 15 006, Espoo:13 320, Vantaa: 8 555, Turku: 17 556, Tampere: 12 635, Oulu:12 180 (Pel-
tonen Anne 2006).   

Antti Tuononen (2006, 155) on selvittänyt henkilökohtaisten avustajien kustannuksia, jotka 
vaihtelevat kunnittain, koska yleissitovaa työehtosopimusta ei alalla ole. Vuonna 2004 keskimää-
räiset palkkauskustannukset sosiaaliturvamaksuineen yhtä avustajaa kohden olivat 14 460–20 387 
euroa vuodessa. Vaihtelu johtuu kuntien maksamista erilaisista tuntipalkoista. Kuusikkokunnista 
Helsinki ja Turku olivat lähinnä keskimääräisen päätoimisen avustajan mahdollisuutta.

Henkilökohtaisen avustajatoiminnan käytännöistä Pohjoismaissa 
Tanska on ollut avustajatoiminnan pohjoismainen pioneeri jo 1970-luvulta lähtien. Sieltä ideo
logia levisi muihin Pohjoismaihin. Norjan henkilökohtaisen avustajatoiminnan ”äiti” Bente 
Skansgård osallistui vuonna 1978 selkäydinvammaisten konferenssiin Tanskassa, missä hän kuuli 
tästä toiminnasta. Samana vuonna myös Gunilla Sjövall matkusti Tanskaan ja toi idean Suomeen 
(Sjövall 2004, 3). 

Pohjoismaissa oli ko. ajankohtana jo olemassa hyvinvointivaltion turvaamia palveluja: kun-
nallista kotipalvelua, vammaisten palvelutaloja ja perinteisia laitospalveluja. Avustajajärjestelmän 
taustavoima, Independent Living -ideologia vaati kuitenkin uudenlaisia vaihtoehtoja: oikeuksia, 
itsemääräämistä, palvelujen valinnanvapautta sekä niiden sisällön määrittelyä. Pohjoismaista 
avustajajärjestelmää voidaan pitää eräänlaisena vasta-argumentaationa hyvinvointivaltion pe-
rinteisiä  palveluja kohtaan. 

Edellä mainitun perusteella voisi olettaa, että olisi olemassa yhteneväinen, pohjoismainen 
henkilökohtaisen avustajan malli. Taustalla oli kehittyvä pohjoismainen hyvinvointivaltio ja 
yhteisenä taustavoimana em. ideologia. Ole Petter Askheim10 (2000,2) on tehnyt vertailuja eri 
Pohjoismaiden avustajajärjestelmän piirteistä. Hän toteaa, että vaikkakin tiettyä yhteneväisyyttä 
eri maiden välillä on, ei kuitenkaan voida puhua mistään avustajatoiminnan ”pohjoismaisesta 
mallista”. Maiden eroavaisuudet liittyvät palvelun määrään, rahoitukseen, kuka toimii työnan-
tajana ja miten avustajan oikeudet otetaan huomioon.  

Ääripäänä voidaan pitää Tanskaa. Askheimin (emt., 3) tulkinnan mukaan se edustaa ”puh-
dasta eliittimallia”. Tuen saajiin kohdistuu tiukat kriteerit. Heillä tulee olla laaja avun tarve, mutta 
samalla heidän tulee olla aktiivisia ja kykeneviä vastaamaan avustajatoiminnan hallinnoinnista 
ja työnantajuudesta. Ruotsi edustaa toista ääripäätä, jota Askheim nimittää ”liberaaliksi mas-
samalliksi”. Palveluun on yksilöllinen oikeus, kohderyhmä on laaja ja käyttäjään kohdistuvat 
vaatimukset toiminnan hallinnointiin ovat vähäiset. 

Suomi ja Norja edustavat eri tavoin toteutunutta eliittimallin sovellutusta. Avustajatoiminnan 
käyttäjiin kohdistuu tiukkoja vaatimuksia, mutta samalla palvelu on avoinna Tanskan mallia laa-
jemmalle käyttäjäryhmälle. Norjan mallia Askheim nimittää ”sekamalliksi”, koska siinä on omak-
suttu piirteitä Ruotsin mallista. Kunnat toimivat Norjassa tavallisesti työnantajina, mutta malli 
on avoin myös käyttäjien kontrolloimille osuuskunnille, jotka toimivat työnantajina. Suomessa 
ja Tanskassa edellytetään, että palvelun käyttäjä toimii avustajan työnantajana, joskin Suomessa 

10. Ole Petter Askheim työskentelee ensimmäisenä amanuenssina Lillehammerin korkeakoulussa. Hän on tutkinut Norjan 
avustajatoimintaa ja tehnyt vertailevaa tutkimusta eri Pohjoismaiden kesken.
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työnantajuuden velvoite voidaan antaa esim. huoltajalle. Tiukimmat ehdot ovat Tanskassa, jossa 
palvelun saajalta edellytetään myös tiettyä aktiviteetin tasoa ehtona tuen saannille.

Kustannusten jako valtion ja kuntien kesken
Ruotsi eroaa muista Pohjoismaista valtion rahoitusvastuun korostamisessa. Toiminnan alkuvai-
heessa vuodesta 1994 alkaen valtio vastasi kaikista avustajatoiminnan kustannuksista. Vuoden 
1997 marraskuusta alkaen rahoitusvastuu muuttui ja vastuu jakaantuu kuntien ja valtion välille. 
Kunta vastaa avustajan tarpeesta 20 viikkotuntiin saakka ja sen jälkeisistä tunneista vastaa Ruotsin 
sosiaalivakuutus (Personlig assistans till funktionshindrade 2004, 25).

Kuntien vastuu erilaisista hyvinvointipalveluista on ollut pohjoismaisen hyvinvointivaltion 
peruspiirre. Askheimin (2000, 5) mukaan se on murtunut tavassa, jota Ruotsi noudattaa taloudel-
lisen vastuun jakautumisessa avustaja-asioissa. Askheim viittaa vuonna 1991 julkaistuun raporttiin 
(SOU 1991). Raportin seurauksena muodostui vahvoja motiiveja sille, että taloudellisen laman 
aikana tulee suojella niitä, joiden asema nähtiin eniten haavoittuvana. Ruotsissa on ollut paljon 
keskustelua siitä, millä taholla tulisi olla vastuu henkilökohtaisista avustajista. Valtion painavaa 
osuutta on puolustettu, jotta voitaisiin varmistaa se, että eniten tarvitsevat eivät olisi riippuvaisia 
kuntien taloudellisista prioriteeteista.  

Norjan avustajärjestelmä alkoi kokeiluluontoisena kolmivuotisena projektina vuosina 
1991–93. Vuodesta 1994 lähtien kunnilla oli mahdollisuus saada korvamerkittyä valtionapua yk-
sittäisten vammaisten henkilöiden avustajapalveluiden järjestämiseksi. Sosiaalipalvelulain muutos 
vuonna 2000 toukokuun alusta velvoittaa kuntia järjestämään henkilökohtaisia avustajapalveluja 
muiden lain määräämien sosiaalipalvelujen ohella. Oikeus henkilökohtaiseen avustajaan on sub-
jektiivinen eikä esimerkiksi tuntimäärää voida rajoittaa vetoamalla korvamerkityn valtionavun 
loppumiseen (Sjövall 2004, 4) . 

Avustajajärjestelmän edelläkävijämaassa Tanskassa avustajajärjestelmää koskeva laki on 
vuodelta 1984. Tosin jo ennen em. ajankohtaa Tanskan vaikeavammaisilla henkilöillä on ollut 
avustajia. Valtio osallistuu avustajatoiminnan kustannuksiin Tanskassa (Askheim, 2000, 5).   

Askheimin raportti on hyvin yksiselitteinen Suomen osalta. Hän toteaa, että Suomessa hen-
kilökohtainen avustaja on kokonaan kunnan vastuulla (Askheim 2000, 5). Kommenttia arvioita-
essa on kuitenkin muistettava, että myös avustajatoimintaan tulee maassamme samansuuruinen 
valtionosuus kuin kaikkiin muihinkin sosiaali- ja terveydenhuollon kustannuksiin. 

Avustajatoiminnan piiriin kuuluvien henkilöiden lukumäärä ja vamma
Ruotsi on erityisasemassa avustajatoiminnan laajuudessa. Vuoden 2003 tilastojen mukaan avus-
tajatoiminnan piirissä oli yhteensä 12 425 henkilöä (Personlig assistans ... 2004, 149). (Vertailussa 
esitetyt luvut perustuvat vuoden 2003 tietoihin). Tanskassa avustajatoiminnan piirissä on noin 
1 000 vaikeavammaista ja Norjassa noin 1 200 henkilöä (Sjövall 2004). Suomessa henkilökohtai-
sen avustajajärjestelmän piirissä oli 3 744 henkilöä vuonna 2003. Taulukossa 2 olen suhteuttanut 
luvut väestöpohjaan.

Taulukko 2. Avustajatoiminnan piiriin kuuluvien henkilöiden lukumäärä suhteessa väestömäärään vuon-
na 2003 Pohjoismaissa  

Avustajatoiminnan piiriin kuuluvia Väestömäärä milj. Promillea väestöstä

Ruotsi 12 425 9 1,38

Suomi 3 744 5,2 0,72

Tanska 1 000 5,4 0,19

Norja 1 200 4,6 0,26

(Sjövall 2004)
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Avustajajärjestelmän piiriin kuuluvien henkilöiden määrälliset erot eri Pohjoismaissa selit-
tynevät ainakin osittain tuen myöntämisen ehtoihin. Tanskan järjestelmä rajoittuu henkilöihin, 
joiden avuntarve on suuri ja jotka pystyvät itse toimimaan työnantajina. Mikään muu työnan-
tajamalli ei Tanskassa tule kyseeseen. Norjassa on ratkaisevaa se, pystyykö henkilö toimimaan 
esimiehenä tai määrittelemään omat tarpeensa, kouluttamaan avustajansa ja opastamaan häntä 
työtehtävissä, laatimaan ja seuraamaan työvuorolistoja ja hoitamaan muut esimiehelle kuuluvat 
tehtävät. Tanskan ja Norjan avustajajärjestelmiin kuuluvilla on pääasiassa vaikea liikuntavamma. 
(Askheim 2000, 4.) 

Ruotsin avustajajärjestelmässa 59 prosentilla on vaikea fyysinen vamma ja 39 prosentilla 
kehitysvamma tai muu kognitiivisissa toiminnoissa ilmenevä vamma (Personlig assistansa till 
funktionshindrade 2004, 28). Viimeksimainittu tieto selittää ainakin osittain toiminnan laajuutta 
koskevia eroja. Suomen ainoat valtakunnalliset tilastotiedot avustajajärjestelmän piiriin kuuluvien 
henkilöiden vammoista ovat vuodelta 1991. Jatkuvaluonteiseen avustajatoimintaan tukea saa-
neista kolmeneljäsosalla oli jokin neurologinen sairaus, monivammaisia oli 28 prosenttia. Kodin 
ulkopuolisissa tehtävissä oli täysin autettavia 39 prosenttia ja suurimmaksi osaksi autettavia 31 
prosenttia. Käsien erittäin vaikea toimintaeste oli 29 prosentilla. Tuen saajista 15 prosenttia oli 
kehitysvammaisia ja psyykkinen sairaus oli 2 prosentilla (Heiskanen & Ollila 1996.) 

Viimeksi mainitut tiedot osoittavat kehitysvammaisten kohdalla käytännön joustavuutta. 
Kunnat eivät näytä noudattaneen tiukasti vammaispalvelulain perusteluja, joissa edellytetään 
kyvykkyyttä työnantajana toimimiseen.   

Avustajatoimintaan myönnetyt tuntimäärät 
Ruotsin vuoden 2002 tilastojen mukaan avustajien työtunnit vaihtelivat lääneittäin 104 ja 79 
viikkotunnin välillä koko maan keskiarvon ollessa 90 tuntia. (Personlig assistans, 2004, 150). 
Em. tuntimäärät riittävät keskimäärin hieman yli kahden päätoimisen avustajan palkkaamiseen. 
Vuonna 2001 Suomessa käytettiin avustajatoimintaan arviolta 29,9 miljoonaa euroa. Keskimää-
räiset kustannukset yhtä tuen saajaa kohden olivat 8 211 euroa vuodessa (Kumpulainen 2003, 46). 
Se vastaa noin puolipäivätoimisen avustajan kustannuksia eli noin 20 viikkotuntia. Vertailtaessa 
Ruotsin hieman yli kahden ja Suomen noin puolipäiväisen avustajan viikoittaisia tuntivolyymeja, 
voidaan todeta, että Ruotsi panostaa noin nelinkertaisesti Suomeen verrattuna. Norjassa viikko-
tuntien keskiarvo oli 34 tuntia ja Tanskassa 100–140 tuntia (Askheim 2000, 4). Keskimääräiset 
viikottaiset tuntimäärät ovat siis Suomessa muihin Pohjoismaihin verrattuna vähäisimmät.     

Kuka toimii avustajan työnantajana 
Kunnan osuus avustajien työnantajana oli vuonna 2002 Ruotsissa 65 prosenttia, käyttäjien muo-
dostamien osuuskuntien osuus oli 13 prosenttia, muiden palveluorganisaatioiden kuten esim. 
yritysten osuus oli 20 prosenttia ja vammaisen osuus työnantajana oli ainoastaan 3 prosenttia. 
Em. luvut olivat pysytelleet varsin samanlaisina viimeisten neljän vuoden aikana (Personlig 
assistans 2004, 140). Myös Norjassa luvut ovat samansuuntaisia. Kunta toimii työnantajana n. 
70 prosentilla, osuuskunta 28 prosentilla ja vammainen henkilö 2 prosentilla. (Sjövall 2004, 5.) 
Tanskan järjestelmä edellyttää työnantajana toimimista, jolloin muunlaiset vaihtoehdot eivät tule 
kysymykseen. Myös Suomessa vammaispalvelulain perustelut edellyttävät vammaisen henkilön 
työnantajana toimista, joskin myös muunlaiset vaihtoehdot voivat tulla kysymykseen. Virallista 
tietoa näistä muista mahdollisuuuksista ei kuitenkaan ole käytettävissä. Askheimin analyysin 
mukaan suomalaiset ovat saaneet innoituksensa ns. tanskalaisesta Århusin mallista kun taas Norja 
on kehittänyt toimintojaan Ruotsin mallin mukaisesti. Tämän tuloksena ainoastaan Ruotsissa ja 
Norjassa on käyttäjien valvomia osuuskuntia, jotka toimivat työnantajina. (Askheim 2000, 7.) 
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Avustajien asema 
Kaikissa Pohjoismaissa henkilökohtaiset avustajat ovat useimmiten osa-aikaisesti työskenteleviä 
naisia. Esimerkiksi Ruotsissa vuonna 2002 noin 45 000 henkilöä työskenteli avustajan tehtävissä. 
Enemmistö heistä toimi osa-aikaisena vaihtuvuuden ollessa korkea. (Personlig assistans 2004, 
141.) Suomessa ja Tanskassa avustajilla ei ole minkäänlaisia työehtosopimuksia, koska työn-
antajana toimii vammainen henkilö. Ruotsissa osuuskunnat, yritykset ja kunnat ovat tehneet 
kollektiivisia työehtosopimuksia ammattiyhdistysten kanssa. (Askheim 2000, 7.) Viime aikoina 
avustajien työehtoihin ja asemaan liittyvät ongelmat ovat nousseet lisääntyvästi esille. Esimerkiksi 
Ruotsissa on kannettu huolta avustajien saatavuuteen liittyvissä kysymyksissä. Saatavuutta on 
selvitelty komiteanmietinnössä, joka käsittelee avustajien rekrytointia (Rekrytering av personliga 
assistenter 2001).  

Avustajatoiminnan käyttäjien intressit ovat dominoineet tähänastista keskustelua. Selkeää 
näyttöä on kuitenkin siitä, että tulevaisuudessa tullaan keskittymään myös avustajien tilanteeseen. 
Avustajat nähdään viimeisimpänä lisäyksenä hoiva-alan matalapalkkaisissa naisammateissa, jotka 
ovat huonosti palkattuja, joissa on epäsäännölliset työajat ja työsuhteen ehdot ovat epävarmat. 
(Askheim. 2000, 7.)

Avustajajärjestelmä ja hyvinvointivaltion kritiikki  
Askheim (2000) esittää myös arvioita hyvinvointivaltion kritiikin ja avustajajärjestelmän välisistä 
suhteista. Hyvinvointivaltioon kohdistui 1980- ja -90-luvuilla syytöksiä byrokraattisuudesta ja 
tehottomuudesta. Katsottiin myös, että se ei kyennyt mukautumaan yksilöllisiin tarpeisiin ja pal-
velunkäyttäjien intresseihin. Vaadittiin lisää palvelun tarjoajia koskevaa kilpailua, jotta palvelun 
käyttäjät voisivat tehdä valintoja.  

Askheimin analyysi osoittaa, että avustajajärjestelmässä on voitu yhdistää jopa vastakkaisten 
poliittisten ideologioiden tavoitteita. Vasemmistön taholta esitetyt vaatimukset diskriminaation 
ja sorron poistamiseksi voitiin yhdistää liberaalien vaatimuksiin, joissa korostettiin kuluttajan 
asemaa ja valinnan vapautta. Tilannetta kuvaa se, miten Ruotsin eri poliittiset liikkeet ovat pe-
rustelleet tukeaan käyttäjien kontrolloimille osuuskunnille. Sosiaalidemokraatit ovat antaneet 
heille tukeaan, koska he näkevät järjestelmän osana työväenliikkeen perinteistä osuuskuntaa. 
Liberaalien tuki perustuu yksilöllisen vapauden suosimiseen, konservatiivien tuki puolestaan 
siihen, että he uskovat yksityiseen talouteen. Ennen Norjan avustajajärjestelmän lakisääteistämistä 
radikaalit käyttäjäorganisaatiot ja oikeistosiiven populistipuolue (Fremskrittspartiet) vaativat, että 
henkilökohtaisen avustajan tulisi olla yksilön oikeus, jonka valtio rahoittaa (emt., 11).
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5.	 Vammaisuuden mallit sosiaalipolitiikan  
	 kehittämisessä  
Vammaisuutta koskevat mallit ja ideologiat ovat mukana tutkimukseni eri vaiheissa kuvatessani 
kehityksen prosesseja ja nykytilannetta. Kun vammaiset henkilöt kuvaavat kokemuksiaan ja 
osallistumisen mahdollisuuksiaan, ei niissä juurikaan esiinnyt malleja konkreettisesti ilmaistuina.
Vammaispoliittisessa selonteossa todetaan, että vammaisuutta tarkasteltiin 1970-luvun puoli-
väliin saakka ensisijaisesti lääketieteellisenä ja hoidollisena kysymyksenä, malleja ei tässäkään 
yhteydessä mainita (Sosiaali- ja terveysministeriö 2006 a, 8). Valintaani on ollut vaikuttamassa 
vammaisuutta koskevien mallien selkeän dikotominen lähestymistapa, mikä ilmenee varsinkin 
vammaisuuden yksilöllisen mallin ja sosiaalisen mallin välillä. Uusi malli haastaa vanhan ja 
konkretisoi muutoksen välttämättömyyttä. Samalla on kuitenkin syytä muistaa, että tarvitaan 
myös monipuolisuutta näitä malleja tarkasteltaessa. Vammaisuuden sosiaalisen mallin yhteydessä 
esittelen myös eräitä kriittisiä kannanottoja.  

5.1	 Vammaisuuden mallit 
Sosiaalinen malli   
Olen tutkimuksessani pyrkinyt löytämään vammaisuuden sosiaalisen mallin juuria sekä kan-
sainvälisistä että kotimaisista yhteyksistä. Motiivini on ollut kahdensuuntainen. Ensimmäinen 
koskee avustajatoiminnan ja vammaisuuden sosiaalisen mallin yhteisiä ideologisia piirteitä. 
Kyse on tällöin siitä, olisiko toista ilman toista. Toinen motiivini liittyy vammaisuutta koskevien 
mallien käyttämiseen aineiston tulkinnassa. Tunnen tarvitsevani tietoa tämän ”työvälineen” 
muotoutumisesta. 

Vuonna 1981 Mike Oliver11 esitteli vammaisuuden sosiaalisen mallin varovaisesti ja kon-
ditionaalimuodossa (Oliver 1981). Hänen mukaansa uudet näköalat vammaisuuteen nousevat 
siitä, mitä voitaisiin kutsua (might be called) vammaisuuden sosiaaliseksi malliksi (emt., 19). 
Hän analysoi paradigman käsitettä eli tietoa, mihin kaikki alalla työskentelevät kiinnittyvät. Hän 
kuvaa vammaisuuden sosiaalista mallia uutena paradigmana, joka kääntää keskittymisen yksi-
löiden fyysisistä rajoituksista tapaan, millä fyysiset ja sosiaaliset ympäristöt asettavat rajoituksia 
tietyille ryhmille tai kategorioille ihmisiä (emt., 28). Kaksi vuotta myöhemmin Oliver toistaa  
paradigman määrittelynsä samoin sanoin kuin em. tekstissä. Vammaisuuden sosiaalinen malli on  
siis vakiintunut hänen ajattelussaan (Oliver 1983, 23). Vammaisuuden sosiaalisen mallin synty 
yhdistetään yleensä Oliveriin. Hän tuo kuitenkin esille vielä varhaisempia juuria.

Sosiaalisen mallin kansainvälinen kehitys  
Vammaisten henkilöiden mahdollisuuksien yhdenvertaistamista koskevissa yleisohjeissa (Sosi-
aali- ja terveysministeriö 1994, 1) todetaan: ”1960-luvun loppupuolella vammaisjärjestöt ryhtyivät 
joissakin maissa hahmottelemaan uutta käsitystä vammaisuudesta. Tämä uusi käsitys osoitti, että 

11. Oliver Michael, käyttää eri yhteyksissä myös etunimeä Mike. Oliveria pidetään vammaisuuden sosiaalisen mallin kehittäjänä. 
Hän työskentelee Britanniassa professorina vammaisuutta koskevalla opintolinjalla (disability studies).
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vammaisten yksilöiden kokeman rajoituksen, heidän ympäristönsä muodon ja rakenteen sekä suuren 
yleisön asenteen välillä on kiinteä yhteys.”  

Myös Oliver (1983, 24) viittaa vammaisuuden sosiaalisen mallin juuriin. Ne ovat peräisin  
UPIAS:in (= Union of Physically Impaired Against Segregation) määritelmästä vuodelta 1976: 
”Käsityksemme mukaan yhteiskunta tekee vammaiseksi fyysisesti vammaiset ihmiset.” Määritelmän 
sanatarkka käännös korostaa yhteiskunnan ”syyllisyyttä” sanoissaan ”it is society which disables 
physically impaired people” eli ”se on yhteiskunta, joka tekee vammaiseksi fyysisesti vammaiset 
ihmiset.” Tämän johdosta vammaisuus on sosiaalisen alistamisen erityinen muoto.

Kansainvälisen Kuntoutusjärjestön (ISRD) piirissä toimineet lukuisat eri yhteistyön muodot 
järjestettiin vuonna 1969 neljäksi kuntoutuksen päälohkoja edustavaksi asiantuntijaelimeksi eli  
lääkinnällisen, sosiaalisen, kasvatuksellisen ja ammatillisen kuntoutuksen komissioiksi. Sosiaalisen 
komission tehtävän määrittely osoittautui muita komissioita vaikeammaksi. Toisaalta ajateltiin, 
että ”sosiaalinen” on yhteismaata, joka kuuluu kaikkiin kuntoutustoiminnan lohkoihin. Tarkoi-
tuksena ei ole ”kuntouttaa” jonkin elimen toimintaa vaan koko ihmistä ottaen myös huomioon  
hänen elämänolosuhteensa. Samalla on kuitenkin myös etsitty sosiaalisen kuntoutuksen ”erityistä” 
ja vain sille ominaista sisältöä lähinnä kahdelta suunnalta: yksilön auttaminen sopeutumaan 
ympäristöönsä ja ympäristön muuntaminen (Niemi 1972, 2, lihavointi M-LH).   

YK:n yleiskokous hyväksyi vuonna 1975 vammaisten oikeuksien julistuksen. Käsite vam-
mainen määriteltiin ensimmäisessä pykälässä: ”Sana vammainen tarkoittaa jokaista henkilöä, joka 
fyysisten tai henkisten ominaisuuksiensa synnynnäisen tai muun puutteellisuuden vuoksi on täysin 
tai osittain kykenemätön omatoimisesti huolehtimaan normaaliin yksilölliseen ja/tai sosiaaliseen 
elämään liittyvistä tarpeista.” (Komiteanmietintö 1982, liite 2, 26.) Tämä käsitemäärittely on 
luonteenomainen 1970-luvun vammaiskäsite. Vammaisuus ymmärrettin enemmänkin yksilön 
kuin ympäristön ominaisuutena. Vammaisten oikeuksien julistus vuodelta 1975 oli merkittävä 
asiakirja, mikä myöhemmin loi pohjaa YK:n lisääntyvälle aktiivisuudelle vammaisten ihmisten 
aseman edistämisessä. YK:n piirissä tapahtunutta viimeisintä kehitysvaihetta käsittelen vammai-
suuden poliittisen mallin yhteydessä sivulla 49.

Tragedia-mallin kritiikki osana sosiaalisen mallin muotoutumista 
Jane Campbell ja Mike Oliver (1996, 115) toteavat, että on monia reittejä muuntaa persoonallinen 
kokemus poliittiseksi tietoisuudeksi. Vammaisuuden kieltäminen henkilökohtaisena tragediana 
on kuitenkin sen ydin. Heveyn (1994, 116–118) mukaan vammaiset ihmiset on esitetty traagisina 
kaikissa median muodoissa. Hevey ei tarkoita pelkästään nykyistä viestintää. Hänen analyysinsä  
lähtökohtina ovat myös antiikin näytelmät, esimerkkinä hän mainitsee Kuningas Oidipus-näy-
telmän. William Shakespearen tuotannosta on esimerkkinä Rikhard III ja nykykirjallisuuden  
esimerkkinä Steinbeckin romaani Hiiriä ja ihmisiä. Hän kuvaa perinteistä vammaisuuden esit-
tämistä (representaatiota) vaurion (impairment) esittämisenä. Rikhard III:n tarina tuo erityisesti 
esille tragediaperiaatteen perussäännön. Kohtalosta on tehtävä fyysinen, kehoa koskeva. Luonteen 
tunnistamiseksi ja kohtalon osoittamiseksi kehon tulee ilmentää vauriosta johtuvaa heikkoutta. 
Tämä tuhoon tuomittu luonne paljastetaan kuulijakunnalle vammaisen henkilön ”luonnollisena” 
ja väistämättömänä rappiona, todistusaineistona henkilön sanat ja teot. Jos on kyse esimerkiksi  
televisiosta, teatterista, elokuvasta, kuvataiteesta tai hyväntekeväisyyttä koskevasta mainoksesta, 
tragedia-periaate käyttää vauriota metaforana ja sosiaalisesti ei-hyväksytyn henkilön symbolina. 
Juuri tämä tragedia-periaate on se ydin, joka ympäröi historiallista ja nykyistä vammaisuuden 
representaatiota. 

Ulf Gustafssonin (1981) julkaisu ”Yhtä hyvin sinä” on omaelämänkerrallinen kertomus 
nuoren miehen elämän rajusta muutoksesta neliraajahalvauksen seurauksena. Jo otsikko viittaa 
vammautumisen sattumanvaraisuuteen ja kohtalonomaisuuteen. Myös sinä voit viettäessäsi 
hauskaa iltaa ystäviesi kanssa katkaista niskanikamasi, jos sukellat pää edellä matalaan rantaveteen.  
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Näin tapahtui Gustafssonille vuonna 1974. Myös Mike Oliver neliraajahalvaantui 17-vuotiaana 
sukellusonnettomuuden seurauksena (Oliver 1981, 19).

Gustafsson kuvaa tragediaa; muuttumista nuoresta, menevästä insinööri-opiskelijasta ne-
liraajahalvaantuneeksi, joka tarvitsee kaikissa fyysisissä toiminnoissaan toisten ihmisten apua. 
Kirjan alussa on realistisia kuvauksia selkäydinvaurion seurauksista. Painopiste on vauriossa 
(impairment), jonka esittäminen Heveyn (1994) mukaan vie vammaisuuden ymmärtämisen 
ensijaisesti yksilölliseksi tragediaksi. Gustafsson (1981, 27) käyttää itse sanaa tragedia kuvatessaan 
perhetilannettaan: ”Kuulun perheeseen, joka on kuin luotu minun onnettomuuteni kaltaista tra-
gediaa varten. Isäni on insinööri, jolla on oma ortopedinen yritys, äitini on kouluterveydenhuollon 
piirissä työskentelevä terveydenhoitaja ja kaksi kolmesta sisarestani ovat sairaanhoitajia.” 

Gustafsson lähestyy Oliverin vammaisuuden sosiaalisen mallin mukaista näkökulmaa kirjan 
loppua kohti. Vaurion tarkastelu väistyy ja tilalle tulevat yhteiskunnalliset kannanotot. Hän kuvaa 
palvelutalon merkitystä syyllisyydentuntojen vähentäjänä, koska henkilökunta oli palkattua ja 
yhteiskunta vastasi kustannuksista. Hän piti tärkeänä kuntoutujien yhteenkuuluvuutta oman 
itsensä hyväksymisen kannalta ja tulevaisuutta koskevien toiveiden ja unelmien rakentamisessa. 
(emt., 146–147.) 

Vammaisuuden yksilöllinen malli siihen sisältyvine tragediamalleineen ja vammaisuuden 
sosiaalinen malli nähdään useimmiten toisiinsa nähden ristiriitaisina ja vastakkaisina. Gustafsson 
edustaa esimerkkiä, jossa nämä mallit ovat osittain sisäkkäisinä ja aikadimensio selittää näiden 
mallien eroavaisuuksia. Tuskin koskaan olemme sellaisessa yhteiskunnallisessa tilanteessa, jossa 
tyynesti voisimme ottaa vastaan oman toimintakykymme menetyksen. Vaikka yhteiskunta olisi-
kin siten suunniteltu, että pyörätuolilla liikkuminen ei tuottaisi vaikeuksia, merkitsee itsenäisen 
toimintakyvyn menetys vammautumisen seurauksena myös mahdollista kriisiä. Mutta se, että 
kaikki ongelmat selitetään kriisillä, on vammaisuuden tragediamallin ilmentymä. Oliver näyttää 
kuitenkin edustavan ehdottomampaa linjaa. Vuonna 1981 hän toteaa: ”Tietääkseni ei ole olemassa 
tutkimuksia, joiden alkuoletuksena olisi se, että vammaisuus ei ole ongelma” (Oliver 1981, 26). 

Vammaisuuden sosiaalisen mallin kritiikkiä 
Vammaisuuden sosiaalista mallia kohtaan on esitetty myös kritikkiä. Asko Suikkasen (1999, 98) 
mukaan sosiaalinen malli ei anna vastausta yhteiskunnan murroksen ymmärtämiseen kuten 
modernismin yhtenevien periaatteiden hajoamiseen, politiikan ja kansallisvaltioiden merkityk-
sen vähenemiseen ja maailmanlaajuisen työpaikkakilpailun kiristymiseen. Suikkanen tuo esille 
toisilleen vastakkaisia vaihtoehtoja pohtiessaan vammaisten henkilöiden työmarkkina-asemaa 
modernin maailman jälkeisessä tilanteessa. Teknologinen kehitys ja globalisaatio merkitsevät 
työvoiman tarpeen vähenemistä. Muutokset koskevat laajalti koko työvoimaa, jolloin myös  
vammaiset henkilöt saattavat hyötyä työmarkkinapolitiikan alityöllisyyttä koskevista ratkaisuista. 
Yhteiskunta joutuu ottamaan kantaa kaikkien vajaatyöllisten asemaan ja pohtimaan kokonaan 
muuta kuin normaalia palkkatyötä tekevien ihmisten roolia yhteiskunnan jäsenenä. (emt., 99.) 
Toisaalta jos yhteiskunta keskittyy taloudellisesti ja työmarkkinallisesti ainoastaan tulevaisuuden 
hyväosaisiin, voivat vammaisten henkilöiden mahdollisuudet entisestään heikentyä (emt., 98). 
Suikkanen kritisoi Oliveria siitä, että hän ei suuntaa älyllistä huomiotaan yhteiskunnan raken-
teellisen muutoksen yksilöihin kohdistuviin vaikutuksiin. Suikkasen väittämän mukaan Oliver 
ei tunne työn sosiologista tutkimusta eikä työnantajien rekrytointipäätösten perusteita. Oliverin 
ajattelussa joku (= huono yhteiskunta) ulkoistaa (= exclusion) kaikki vammaiset työmarkkinoiden 
järjestelmistä (emt., 82).

Suikkasen arvion mukaan Oliverin sosiaalisessa mallissa politiikan resurssit, kustannukset ja 
mahdollisuudet ovat toissijaisia politiikan ideologiseen sisältöön verrattuna. Sosiaaliseen malliin 
sisältyvä politiikan problemasointi jää Suikkasen arvion mukaan Oliverilla täysin avoimeksi ja 
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se on luonteeltaan puhtaasti idealistinen konstruktio ilman yksilö-yhteiskunta suhteen realisti-
suutta. (emt., 88.) 

Bill Hughes ja Kevin Paterson (1997, 326) ilmaisevat vammaisuuden sosiaalista mallia 
koskevassa kritiikissään tarpeen palata kehon ja vaurion sosiologiseen merkitykseen. Keskustelu 
aiheesta voi heidän mielestään olla hämmentävää, koska siinä palataan takaisin lääketieteellisen 
ja sosiaalisen mallin peruslähtökohtiin. Vammaisuuden sosiaalisen mallin perustana oli vaurion 
(impairment) ja vammaisuuden (disability) erottaminen toisistaan. Sosiologiassa Hughes ja Pa-
terson toteavat kuluneen vuosikymmenen merkinneen kehon löytymistä. Heidän mielestään on 
ironista, että samaan aikaan vammaisuutta koskevat sosiologiset tutkimukset näyttävät luopuneen 
kehon sosiologiaa koskevista aiheista. Vammaisuuden sosiaalinen malli on työntänyt fyysisyyden 
syrjään. Seurauksena on ollut vammaistutkimuksen ja kehon sosiologian keskinäisen yhteyden 
vähäisyys tai puuttuminen. Nykyajan identiteettipolitiikalle tämä kehitys ei anna riittävää pohjaa. 
Vammaisten henkilöiden suhde kehoonsa on lääketieteen ja terapian välittämää eikä sillä ole 
merkitystä vammaisuutta koskevassa politiikassa. Hughes ja Paterson viittaavat biopolitiikan 
nykyiseen vahvaan merkitykseen. Heidän mukaansa postmodernin ajan tyrannit ovat esteettisiä, 
solakkuuden ja täydellisyyden tyranneja. Viimeksimainittu liittyy erityisesti vammaisuutta koske-
vaan politiikkaan. Tarvitaan mobilisoitumista tyrannimaisia suuntauksia vastaan. (emt., 331.) 

Tom Shakespeare (1994, 283) aloittaa kritiikkinsä lyhyellä katsauksella Oliverin sosiaaliseen 
malliin. Hän luonnehtii sitä torjunnaksi, joka kohdistuu ”psykologisesti suuntautuneisiin” selityk-
siin ja lähestymistavaltaan ”materialistiseksi”, sosiaalisiin rakenteisiin keskittyväksi. Shakespeare 
haluaa tuoda vammaisuutta koskevien mallien rinnalle uusia käsitteitä: kulttuuriset kysymyk-
set, representaation ja merkityksen. Hän viittaa feministiseen tutkimukseen, jossa käsitellään 
kauneuden ja normaliteetin merkitystä. Tällöin alistaminen kohdistuu erityisesti niihin, joiden 
kehot eivät vastaa stereotypioita. Shakespeare pitää tärkeänä Jane Morrisin kirjaa ”Pride against 
prejudice” juuri kulttuurisen representaation selventäjänä. Morrista hän kuvaa feministiksi, 
vammaisaktivistiksi ja tutkijaksi. Morrisin (1991, 85) mukaan ”pelko ja kieltäminen antavat sy-
säyksen eristämiselle, joka kohdistuu vammaisiin, sairaisiin tai vanhoihin, joita pidetään 'muina', 
'ei meidän kaltaisina'.” 

Shakespeare vertaa vammaisten henkilöiden objektivoimista hyväntekeväisyyttä koskevassa 
mainonnassa naisten kuvaukseen pornografiassa. Molemmissa tilanteissa katsojaa manipuloi-
daan tunnetason reaktioon, pornografiassa haluun, hyväntekeväisyysmainonnassa pelkoon ja 
sääliin (Shakespeare,1994, 288). Shakespeare päätyy pohdinnoissaan siihen, että vammaisuutta 
koskevat yksiselitteiset tulkinnat johtavat harhaan supistaessaan kaiken taloudellisiin seikkoihin.
Vammaisuus on monimuotoinen prosessi, joka sisältää monia syy-yhteyksiä. Sosiaalisen mallin 
hän katsoo tarvitsevan uutta käsitteellistämistä. Ihmiset, joilla on vaurio (impairment) ovat 
vammaisia (disabled) myös ennakkoluulojen johdosta, ei pelkästään aineellisen diskriminaation 
johdosta. Nämä ennakkoluulot eivät ole pelkästään ihmissuhteisiin liittyviä vaan ne sisältyvät 
myös kulttuuriseen representaatioon, kieleen ja sosialisaatioon (emt. 296). 

Luvussa 4.1 selostamistani vammaisuutta koskevista tutkimuksista voi löytää yhtymäkohtia 
edellä esille tulleeseen kritiikkiin. Ranta-Knuuttilan 1960-lukua edustava tutkimus on esimerkki 
yksilöllisiä kuntoutustoimenpiteitä painottavasta tutkimuksesta, jossa myös psykologisilla tekijöillä 
oli tärkeä merkitys. Hurstin tutkimus edustaa toista ääripäätä verratessaan vammaisten asemaa 
kolonialismin perinteiden kautta eli vahvasti yhteiskuntapainotteisesti. Huntin essee yhdistää 
monia eri linjoja. Toisaalta siinä on mukana yhteiskuntaan vaikuttamisen näkökulma, mutta 
toisaalta myös omakohtaisia, syvällisiä kokemuksia vammaisuuden merkityksestä. Hughesia ja 
Patersonia mukaellen Huntin voi katsoa olleen jo 1960-luvulla ”mobilisoitunut tyrannimaisia 
suuntauksia vastaan”. 
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WHO ja YK mukana mallin kehittelyssä  
WHO julkaisi vuonna 1980 koekäyttöön käsikirjan, jossa vammaisuus määriteltiin kolmiportaise-
na luokitusjärjestelmänä. Järjestelmä etenee elimistön taholla ilmenevästä vammasta (impairment) 
yksilön tasolla ilmenevään vajaatoimintaan (disability) ja yhteisöllisellä tasolla ilmenevään haittaan 
(handicap) (Komiteanmietintö 1982, liite 2). Luokitusjärjestelmästä käytetään englanninkielistä 
lyhennystä ICIDH (= International Classifation of Impairments, Disabilities and Handicaps).  

Luokitus loi pohjaa Kansainvälisen Vammaisten Vuoden 1981 teoreettisille pohdinnoille.
Varsinkin yhteisöllisellä tasolla ilmenevän haitan pohdinta toi uudenlaista näkökulmaa. Kuiten-
kin myös kritiikkiä esitettiin. Oliver (1983, 23) viittaa Ann Sheareriin (1981, 110), joka kritisoi 
voimakkaasti em. teemavuotta siitä, että vuoden ensimmäinen virallinen tavoite oli auttaa vam-
maisia ihmisiä heidän fyysisessä ja psyykkisessä sopeutumisessaan yhteiskuntaan. Oikea kysymys 
on Shearerin mukaan erilainen. ”Kuinka pitkälle yhteiskunta on halukas mukauttamaan mallinsa 
ja odotuksensa ottaakseen mukaan ne jäsenensä, joilla on vamma ja poistamaan haitat, jotka on 
pantu heidän väistämättömiksi rajoituksikseen (= imposed on their inevitable limitations)?”

WHO:n vuonna 1980 julkaiseman ISIDH-luokitusjärjestelmän uudistaminen aloitettiin 
vuonna 1993. Uudistusta tarvittiin, koska sen soveltaminen oli osoittautunut vaikeaksi ja vam-
maisliike oli esittänyt kritiikkiä luokituksen leimaavuudesta (Ojala 2001). Myös YK:n taholta 
esitettiin kritiikkiä siitä, että ”haitta” voidaan vieläkin katsoa liian lääketieteelliseksi ja yksilökes-
keiseksi. Luokituksen tulevissa tarkistuksissa asiaan luvattiin palata (Sosiaali-ja terveysministeriö 
1994, 5).  

WHO:n yleiskokous hyväksyi toukokuussa 2001 ”Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja 
terveyden kansainvälisen luokituksen”, josta käytetään lyhennystä ICF-luokitus. Uudistamis-
prosessiin on osallistunut laaja kansainvälinen asiantuntijajoukko mukaan lukien vammais- ja 
potilasjärjestöjä. ICF-luokitus (Stakes 2004) muodostuu neljästä eri pääluokasta: ruumiin/kehon 
toiminnot, ruumiin rakenteet, suoritukset ja osallistuminen sekä ympäristötekijät. Ympäristö-
tekijät koostuvat fyysisestä, sosiaalisesta ja asenneympäristöstä, jossa ihmiset elävät ja toimivat. 
Henkilökohtainen avustaja sijoittuu ICF-luokituksessa osaksi ympäristötekijöitä, tuen ja kes-
kinäisten suhteiden pääluokkaan. Avustajatoiminta määritellään kotipalvelutyöntekijöitä ja 
henkilökohtaisia avustajia koskevassa luettelossa. ”Henkilöt, jotka antavat pyydettäessä julkisin 
tai yksityisin varoin tai vapaaehtoiselta pohjalta järjestettyjä palveluja ihmisten tukemiseksi heidän 
päivittäisissä toimissaan ja heidän suoritustasonsa ylläpitämiseksi työssä, koulutuksessa tai muussa 
elämäntilanteessa, kuten kodinsiivous ja kodin kunnossapitotehtävät, henkilökohtaiset avustajat, 
kuljetusavustajat, maksettu apu, lapsenvahdit ja muut sijaishuoltajat” (emt., 186, lihavointi M-L 
H). Itsenäistä roolia ei ICF-luokitus henkilökohtaiselle avustajalle anna, koska siinä on niputettu 
yhteen mitä erilaisimpia avun muotoja. ICF-luokituksen tulevaisuutta pohtivassa osiossa todetaan, 
että ICF ei ole suoranaisesti politiikan väline. Sillä saattaa kuitenkin olla myönteinen vaikutus 
toimintaohjelmatasolla, sillä sen tuottama tieto voi auttaa terveydenhuollon toimintaohjelmien 
laadinnassa, edistää ihmisten välistä tasa-arvoa ja tukea taistelua vammaisten syrjintää vastaan 
(emt., 246).

Vuonna 1993 YK hyväksyi 48. yleiskokouksessaan vammaisten henkilöiden mahdollisuuk-
sien yhdenvertaistamista koskevat ohjeet. Asiakirjassa käsite ”haitta” merkitsee, että henkilö on 
menettänyt mahdollisuuden ottaa osaa yhteisön elämään yhdenvertaisesti muiden rinnalla tai 
että tämä mahdollisuus on rajoitettu. Se kuvaa vammaisen henkilön ja ympäristön välistä koh-
taamista. Ohjeissa viitataan myös siihen, että käsitteitä ”toiminnanvajavuus” ja ”haitta” käytetään 
usein epäselvästi ja hämmentävästi. Se ei ole omiaan näyttämään suuntaa vammaispolitiikan 
kehittämiselle ja poliittiselle toiminnalle. Terminologia heijastaa lääketieteellistä ja diagnostista  
näkemystä, joka ei ota huomioon ympäröivän yhteiskunnan vajavuuksia ja puutteita. Asiakir-
jassa tuodaan esille myös uusi käsite, mahdollisuuksien yhdenvertaistaminen. Sillä tarkoitetaan 
kehitysprosessia, jonka avulla yhteiskunnan ja ympäristön erilaiset järjestelmät, kuten esim. pal-



Henkilökohtaisen avustajajärjestelmän kaksi vuosikymmentä suomalaisessa vammaispolitiikassa

44 Stakes, Raportteja 10/2008

velut, toiminnot, tiedotus ja asiakirjat, saatetaan kaikkien ja erityisesti vammaisten henkilöiden 
ulottuville (Sosiaali-ja terveysministeriö 1994, 4–6).  

Vuonna 1995 julkaistiin maamme ensimmäinen vammaispoliittinen ohjelma: ”Kohti yhteis-
kuntaa kaikille” (Sosiaali- ja terveysministeriö 1995). YK:n ohjeet muodostivat ohjelman perustan 
samoin kuin vuonna 1995 voimaan tullut perustuslakiuudistus (969/95). 

Sosiaalisen mallin juuria suomalaisessa vammaispolitiikassa 
Sotahistoriallisen tutkimustoimiston keräämien tietojen mukaan Suomen talvisodassa vammautui 
43 557 henkilöä ja jatkosodassa 158 313 henkilöä eli yhteensä 201 870 henkilöä. Tästä määrästä 
vain osa vammautui pysyvästi, mitä osoittaa elinkorkoa saaneiden lukumäärä. Vuoden 1963 lop-
puun mennessä sotilasvammalain mukaista elinkorkoa pysyvän vamman perusteella oli saanut  
68 094 henkilöä. ( Ranta-Knuuttila 1967, 19.) Uuden vuosituhannen alkaessa vammautuneiden 
lukumäärä oli noussut 93 900 henkilöön (Honkasalo 2000, 329).  

Yhteiskunnan vastuu sotainvalidien kuntoutuksesta koettiin selkeänä yhteiskunnallisena 
velvoitteena. Vammautunut yksilö oli saatava tuottavaksi yhteiskunnan jäseneksi käytännön 
toimenpitein ja lähinnä lääkinnällisen ja ammatillisen kuntoutuksen avulla. Yhteiskunnan vel-
voitteena oli vastata toimenpiteiden kustannuksista. Sotavammaisia koskevissa tutkimuksissa 
yhteiskunnan rakenteisiin vaikuttamista nykyisenkaltaisessa vammaispoliittisessa mielessä ei juuri 
löydy. Yhteiskunnallisia rakenteita kyllä käsiteltiin, mutta toisenlaisista näkökulmista. Hännikäinen 
(1982, 22) viittaa väitöskirjassaan väestöpoliittisiin, työvoimapoliittisiin ja yhteiskunnan vakaut-
ta koskeviin perusteluihin sotavammaisten ja sotaveteraanien asemaa koskevissa ratkaisuissa. 
Hännikäisen tutkimuksen kyselylomakkeessa on kysymyksiä myös julkisesta liikenteestä. Ne 
koskevat juna-tai autopysäkin etäisyyttä kodista eikä siis sitä, haittaako vamma linja-autoon tai 
junaan pääsyä (emt., 310). Sodan jälkimainingeissa, sotakorvausten ja siirtolaisten asuttamisen 
paineissa, eivät ympäristön esteet nousseet yhteiskunnan toimenpiteitä edellyttävälle tasolle. 
Huomio oli yksilössä, hänen palauttamisessaan aktiiviseksi, työllään toimeentulonsa hankkivaksi 
kansalaiseksi. Vaikeavammaisten lääketieteellisen hoidon mahdollisuudet olivat sodanjälkeisisssä 
olosuhteissa nykytilannetta huomattavasti huonommat. Janne Metso (2005) kuvaa pessimismiä 
Kaunialan sotavammasairaalassa: ”Ensimmäiset potilaat, 60 selkäydinvammautunutta veteraania, 
tuotiin Kaunialaan kuolemaan. Heidän ei uskottu kestävän bakteereja. Samaan aikaan keksittiin 
kuitenkin antibiootit, eivätkä jermut rullatuoleissa suostuneet lähtemään Kaunialasta jalat edellä. 
Sen sijaan moni lähti alttarin kautta. Puolet porukasta nai hoitajan ja muutti muualle viettämään 
perhe-elämää.” 

Merkkejä uudenlaisesta ajattelusta alkaa vähitellen ilmaantua. Esimerkiksi Niemi (1967) 
käsittelee sosiaalisen kuntoutuksen organisatorisia kehitysnäköaloja: ”Kuntoutusjärjestelmän ja 
käytännöllisen toiminnan ohella on kehitettävä myös sitä yhteiskuntaa, joka ottaa vastaan kun-
toutetut. Asialla on teknillinen, psykologinen, sosiologinen ja juridinen puolensa. Konkreettisesti on 
jotain tehty oikeastaan vain ensiksi mainitulla alueella.”  

Kuotola (1976, 4) viittaa väitöskirjassaan Nils-Olov Johanssonin (1972) kirjaan ”Attityder till 
handikappade”. Johansson kritisoi integraatiovaatimusta, joka pelkästään edellyttää, että yksilö 
integroituu. Johanssonin kommentit ovat kuitenkin varsin pehmeitä hänen todetessaan: ”Jotta 
vammaisten integroituminen yhteiskuntaan onnistuisi, olisi myös välttämätöntä, että yhteiskunta 
edes jotenkin mukautuisi (lihavointi M-L H) vammaisten tarpeisiin ja vamman aiheuttamiin 
rajoituksiin.”   

Vuonna 1975 sosiaalihallitus järjesti ensimmäisen vaikeavammaisuutta koskevan valta-
kunnallisen seminaarin. Avauspuheenvuorossa silloisen virkamieshallituksen sosiaaliministeri, 
sosiaalihallituksen pääjohtaja Alli Lahtinen (1975, 1) totesi: ”Entistä tärkeämmäksi tulee se, miten 
vammaiset otetaan huomioon kaikissa yhteiskunnallisissa toiminnoissa. On nähtävä, että monet 
yhteiskunnan rakenteelliset tekijät vähentävät vammaisten mahdollisuuksia aktiiviseen elämään, 
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tekevät heistä invalideja (lihavointi M-L H) sanan varsinaisessa merkityksessä. On opittava myös 
näkemään, että vammaisuus ei ole ainoastaan yksilöllinen ongelma. Yksilön vammaisuus on hyvin 
suhteellinen, toisten ihmisten toiminnoista ja yhteiskunnan järjestelyistä riippuvainen suoriutumis
este.” Lahtisen toteamus ”tekevät heistä invalideja” rinnastuu edellä esitettyyn UPIAS:n määrit-
telyyn, ”se on yhteiskunta, joka tekee vammaiseksi fyysisesti vammaiset.” Samassa seminaarissa 
Kalle Könkkölä (1975 ,19) ottaa kantaa mm. koulutuksen, liikenteen ja rakennuslainsäädännön 
epäkohtiin. Hänen näkökulmansa tarkentui siis yhteiskunnan rakenteellisiin epäkohtiin. 

Kansainvälisen Vammaisten Vuoden 1981 komiteatyö vuosina 1979–1982 oli vammaispo-
liittisesti merkittävä ajanjakso maasaamme (Komiteanmietintö 1982). Työn pohjana oli WHO:n  
uusi luokitusjärjestelmä ICIDH. Yhteisötasolla ilmenevä haitta oli tärkeä täsmennys kuvaamaan 
yksilön ja ympäristön välisiä suhteita.  

Vammaispalvelulain (380/1987) voidaan katsoa perustuvan vammaisuuden sosiaaliseen 
malliin. Käsitettä Oliverin (1981, 1983) tapaan ilmaistuna ei kuitenkaan maassamme käytetty. 
Lain yleisperustelut noudattavat vammaisuuden sosiaalisen mallin periaatteita: ”Esityksen läh-
tökohtana on käsitys, että vammaisuus on yksilön rajoitusten ja ympäristön suhteesta syntyvä tila. 
Suomalaisen vammaishuollon ja kuntoutustoiminnan kohteena on ollut vammainen henkilö ja 
hänen yksilöllisten rajoitustensa poistaminen eri keinoin. Elin- ja toimintaympäristöihin suunnatut 
toimenpiteet ovat jääneet vähemmälle huomiolle. Ympäristön laatu vaikuttaa kuitenkin ratkaisevasti 
vammasta aiheutuvan haitan suuruuteen. Erityispalvelujen ja tukitoimenpiteiden tarvetta voidaan 
huomattavasti vähentää oikealla suunnittelulla.” (HE 1986, 3.) 

Vammaispalvelulaissa kunnalle on asetettu laajempi rooli kuin pelkästään yksilön palvelujen 
turvaaminen. Laissa mainitaan elinolojen ja kunnan yleisten palvelujen kehittäminen epäkoh-
tien ehkäisemiseksi ja haittojen poistamiseksi. Laissa korostetaan kunnan vastuuta palvelujen 
ja tukitoimien järjestämisessä kunnassa esiintyvän tarpeen perusteella. Myös kunnassa toteu-
tettavasta yhteistyöstä vammaisten henkilöiden olosuhteiden edistämiseksi on erillismaininta. 
Vammaispalvelulakia voidaan em. perusteella pitää vammaisuutta laaja-alaisesti käsittelevänä ja 
siten vammaisuuden sosiaalisen mallin pohjalta toimivana lakina. 

Poliittinen malli 
Katsui (2005) on väitöskirjassaan tutkinut suomalaisen vammaisjärjestön Kynnys ry:n yhteistyö-
projektia Keski-Aasiassa. Hän käyttää analyysin välineenä vammaisuuden eri malleja viitatessaan 
lääketieteelliseen ja sosiaaliseen malliin. Hänen esittelemänsä vammaisuuden poliittinen malli 
on jatkumo sosiaaliselle mallille, jossa myös jo ilmeni ihmisoikeusnäkökulma yhteiskuntaan 
suuntautuvissa muutostavoitteissa. Katsui (emt., 15) viittaa Könkkölän ja Sjövallin (1993, 8) 
ajatuksiin: ”On välttämätöntä ja tärkeää, että ihmiset puhuvat puolestaan. Vammaisten ihmisten 
tulee olla liikkeen päätöksentekijöitä samoinkuin päätösten toimeenpanijoita.” Vammaisuuden po-
liittisessa mallissa korostuu vammaisen henkilön rooli aktiivisena toimijana. Vammaiset henkilöt 
eivät odota objekteina vaan heistä tulee subjekteja. 

Suomalaisessa vammaispolitiikassa poliittinen vaikuttaminen on ollut mukana jo vuosi-
kymmeniä. Politiikan teon kohde on kuitenkin ollut vammaisuuden poliittisen mallin mukaista 
toimintaa suppeampi. Se on kohdistunut lähinnä sosiaali- ja terveyspoliittisten uudistusten, kuten 
uusien kuntoutusmuotojen aikaansaamiseen ja kuntoutuslainsäädännön kohderyhmien laajen-
tamiseen. Yhteiskunta laajalti kuten esimerkiksi asuminen, liikkuminen, tietoliikenne ja kulttuuri  
ovat kuitenkin tulleet toiminnan kohteiksi yhä enenevässä määrin. Kansainvälisen Vammaisten 
Vuoden 1981 työ (Komiteanmietintö 1982) on laajentanut tätä näkökulmaa.      

Hisayo Katsuin (emt., 16) esittelemässä poliittisessa mallissa vammaisuus ymmärretään oi-
keuksien puuttumisena. Oikeus-näkökulma korostaa yksilökohtaisten ongelmien olevan peräisin 
ympäröivästä rakenteesta, missä ei ole otettu huomioon oikeuksia. Tämän vuoksi ongelmat tulee 
ratkaista sosiaalisesti ja kollektiivisesti rakennemuutoksen avulla sen sijaan että ne ratkaistaan 
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yksilöllisesti. Tarvitaan kaksisuuntaista strategiaa: yksilöiden valtaistuminen tietoisuutta lisäävillä 
aktiviteeteilla ja ryhmässä tapahtuvaa valtaistumista kollektiivisen toiminnan avulla. Alistavien 
rakenteiden kuten lain ja politiikan tulisi muuttua vammaisten henkilöiden tarpeiden mukaisesti. 
Poliittinen näkökulma etsii tilapäisen muutoksen sijaan kestävää, elämän laatuun vaikuttavaa 
muutosta. Tutkimuksessaan Katsui määrittelee eri malleja taulukossa 3. 

Poliittisessa mallissa vammaisen henkilön rooli määritellään kansalaisuus-käsitteen kautta. 
Kansalaisuus-käsitettä käyttää myös Kerstin Gynnerstedt (2004, 26) pohtiessaan em. käsitteen ja 
henkilökohtaisen avustajan yhteyksiä. Taustalla on Albin Hanssonin12 kuuluisaksi tullut metafora 
ruotsalaisesta kansankodista, jonka kunnianhimoisena tavoitteena on taata kansalaisille siviili- ja 
poliittisten oikeuksien ohella myös sosiaaliset oikeudet. Sosiaalisen kansalaisuuden tulee varmistaa 
kansalaisten hyvinvointi suhteessa yhteiskunnassa vallitseviin standardeihin.  

Gynnerstedt (2004) viittaa Butcherin ja Mullardin vuosina 1993 ja 1997 kehittelemiin kan-
salaisuutta koskeviin ulottuvuuksiin ja niihin liittyviin avainsanoihin. 

Taulukko 3. Vammaisuuden kolme mallia 

Malli Lääketieteellinen malli Sosiaalinen malli Poliittinen malli

Paradigma Positivistinen Tulkitseva Emansipatorinen

Ongelma Yksilöllinen Sosiaalinen Poliittinen

Vammaisen henkilön 
rooli

Potilas Asiakas Kansalainen

Kohde Vaurio (impairment) Toiminnan vajavuus 
(disability)

Kaikki henkilökohtaiset 
kokemukset 

Suhtautuminen valta-
virtaan 

Poissulkeminen
(exclusion)

Mukaan  ottaminen 
(inclusion)

Osallistuminen (partici-
pation)

Asema Objekti Subjekti Toimiva subjekti

Ratkaisu  Lääketieteellinen hoito Saavutettavuus Ihmisoikeudet

Toiminta-alue  Terveydentila Yhteiskunta Ihmiset (human beings)

Katsui (2005, 16)

12. Albin Hansson toi kansankoti käsitteen ruotsalaisen sosiaalidemokratian piiriin vuonna 1928. Aikaisemmin käsite oli esiintynyt 
myös poliittisen oikeiston keskustelussa. Hansson yhdisti käsitteessä kodin, nationalismin ja sosialismin (2007, Wikipedia) 

Taulukko 4. Kansalaisuuden määrittelyä 

Kansalaisuutta koskeva ulottuvuus 
(dimensio) 

Ulottuvutta koskeva avainsana

Julkinen, yleinen kansalaisuus Demokraattinen, julkinen tila, kompromissi , dialogi, avoim-
muus,  moninaisuus ja  erilaisuus

Riippumaton kansalaisuus Minimaalisesti säännelty yhteiskunta, valinnnanvapaus, kilpailu, 
markkintalous, rationaalinen päätöksenteko, hyvinvoinnin 
yksilöllinen  maksimointi

Oikeuksiin perustuva (berättigade) 
kansalaisuus

Sosiaalinen ulottuvuus, edustuksellinen demokratia, kollektiivi-
nen hyvinvointi, universaaliset oikeudet, tarpeeseen perustuvat 
panostukset

Kommunitäärinen kansalaisuus            Paikallisuuteen perustuva kiinnittyminen, oikeudet ja velvolli-
suudet, vastuu ja yhteenkuuluvuus

Kuluttajuuteen perustuva kansalai-
suus

Jälkiteollinen, puutteen jälkeinen  (post-brist) yhteiskunta, elä-
män projekti, tilapäiset ja vapaaehtoiset sopimukset, kulutuk-
sen avulla toteutuva identiteetti

(Gynnerstedt 2004, 20)
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Gynnerstedtin (2004, 29) tulkinnan mukaan ruotsalainen hyvinvointi- ja vammaispolitiikka 
vastaa julkista ja oikeuksiin pohjautuvaa kansalaisuutta. Vammaispolitiikka perustuu julkiseen 
vastuuseen ja laillisia oikeuksia koskevaan demokraattiseen päätöksentekoon. Hyvinvointivaltiossa 
tapahtuneet leikkaukset ja säästötoimenpiteet ovat merkinneet toiminnan uusia organisointita-
poja. Ns. riippumattomassa kansalaisuudessa yksilöllä on mahdollisuus valita juuri hänelle sopiva 
vaihtoehto. Palveluun tyytymättömänä hän voi vaatia muutosta tai valita toisen palveluntuottajan. 
Tämä viittaa em. asetelman kuluttajakansalaisuuteen. Riippumattomaksi määritelty kansalaisuus 
ei kuitenkaan merkitse riippumattomuutta yhteiskunnan resursseja koskevasta päätöksenteosta.
Tarvitaan myös oikeuksiin perustuvaa kansalaisuutta, jossa yhteiskunnan panostus lähtee vam-
maisen henkilön tarpeista. 

Gynnerstedtin (emt., 31) mukaan henkilö voi myös joutua pakotetuksi kuluttajakansalai-
suuteen. Tällä hän tarkoittaa tilannetta, jossa henkilö vastoin tahtoaan tai kykyään on pakotettu 
valitsemaan toisen vaihtoehdon kuin mitä hän alunperin tahtoisi.

Gynnerstedtin analyysissä tulee esille avustajajärjestelmän monimuotoisuus. Järjestelmän 
alkulähtökohtana on ollut kriittinen suhtautuminen yhteen vaihtoehtoiseen malliin, joka pää-
asiassa on ollut kunnallista toimintaa. Sen rinnalle tulleet uudet vaihtoehdot eivät kuitenkaan 
saisi merkitä aikaisemman järjestelmän alasajoa. Pelkästään markkinatalouden ja liberalismin 
hengessä ei avustajajärjestelmää koskaan voida toteuttaa. Siitä pitävät huolen avustajajärjestel-
mästä aiheutuvat kustannukset. Vuonna 2004 avustajatoiminnan kustannukset Ruotsissa olivat 
yhteensä noin 15,3 miljardia kruunua eli 1,68 miljardia euroa. Kuluista valtion menot olivat noin 
10 miljardia kruunua ja kuntien osuus 5,3 miljardia kruunua (SOU 2005, 72). Kun Ruotsin väestö 
ylitti 9 miljoonan rajan vuonna 2004, merkitsivät em. luvut avustajatoiminnan kustannuksina 
yhtä asukasta kohden noin 187 euroa vuodessa. HAJ-projektissa Suomen avustajatoiminnan 
kustannuksiksi arvioitiin noin 400 miljoonaa euroa tilanteessa, jossa toiminnan piirissä olisi 
noin 10 000 henkilöä (Heinonen-Saraste 2006, 242). Yhtä asukasta kohden tämä merkitsisi noin 
77 euron vuotuisia kustannuksia. 

Oikeuksiin perustuva kansalaisuus on avustajajärjestelmän ydin, jota voidaan monipuolistaa 
kansalaisuuden erilaisilla malleilla. Gynnerstedt viittaa Mullardin argumenttiin kansalaisuuskäsit-
teen nivomisesta yhteen kansalaisten arkielämän kanssa ja käsitteen jatkuvasta ajankohtaistami-
sesta. Kansalaisuuskäsite reflektoi ihmisten odotuksissa ja toiveissa tapahtuvia muutoksia ja sen 
tulee kuten demokratiakäsitteen olla uudelleen muotoiltavana ja määriteltävänä (Gynnerstedt 
2004, 32). 

Kun  verrataan Ruotsissa  vuonna 1994 voimaan tulleita LSS-13 ja LASS-lakeja13 ja Suomessa  
kuutta vuotta aikaisemmin voimaan tullutta vammaispalvelulakia, voidaan havaita sekä eroja että 
yhteneväisyyksiä. Yhteistä on avustajatoiminnan uutuus molemmissa maissa. Erot koskevat sitä 
vahvuutta, millä Ruotsin avustajatoimintaa motivoitiin. Tuskin mitään sosiaalipoliittista muu-
tosta Ruotsissa on niin suuressa määrin ympäröity lupauksilla ja toiveilla valinnanvapaudesta, 
itsemääräämisestä, autonomiasta ja integriteetistä (Bengtsson & Gynnerstedt 2003, 11).

Ruotsissa vuonna 1982 hyväksytyssä kansallisessa vammaisohjelmassa (SOU 1982, 11) nou-
see esille seuraava periaate: ”Yhteiskunnan talouden heilahdukset eivät saa vaikuttaa vammaisten 
oikeuksiin elää samanarvoisissa elämänolosuhteissa muiden ihmisten kanssa. Täyden osallisuuden 
ja yhteisyyden luomisessa tarvittavat toimenpiteet tulee toteuttaa vaikka yhteiskunnan talous on 
vakavasti rasitettuna (hårt ansträngd).” (Bengtsson & Gynnersted 2003, 29.) Ruotsin avustajare-
formissa on huomion arvoista se, että uudistuksen taloudellisten vaikutusten tuli olla alisteisia 
ideologisille päämäärille (emt., 55). Edellä asetetut tiukat tavoitteet olivat tarpeen, koska yksimie-
lisesti valtiopäivien hyväksymä reformi toteutui taloudellisten säästöjen aikana (emt., 56).

13.  LSS = Lag om stöd och service till vissa funktionshindrade (L 387/1993), LASS = Lag om assistansersättning (L 389/1993), 
molemmat lait tulivat voimaan 1.1.1994
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Myös Suomessa uuteen avustajärjestelmään kohdistui paljon odotuksia. Tilannetta heikensi 
kuitenkin ratkaisevasti se, että avustajajärjestelmä ei lainsäädännöllisesti saanut sitä samaa statusta 
kuin eräät muut vaikeavammaisia koskevat palvelut ja tuet, jotka sisällytettiin kunnan erityisen 
järjestämisvelvollisuuden piiriin. Oikeuksiin perustuva kansalaisuus on Suomessa avustajaa 
tarvitsevien osalta Ruotsia heikommalla tasolla. Sama koskee kuluttajakansalaisuutta, koska 
työnantajuuden vaatimus on merkinnyt vaihtoehtoisten mallien kehityksen viivästymistä. 

Elinkeinoelämän Valtuuskunta EVA (Torvi & Kiljunen 2005, 59) on selvittänyt suomalaisten 
mielipiteitä onnellisuudesta ja onnellisen elämän edellytyksistä. Yhteensä 2 264 henkilöltä kysyttiin, 
kuinka tärkeitä eri asiat ovat onnellisen elämän edellytyksinä. Yhteiskunnallista osallistumista 
ja mahdollisuutta vaikuttaa vastasi erilaisilla tärkeyden vahvuuksilla ilmaistuna vajaa puolet (47 
%). Ei lainkaan tärkeänä tai ei kovin tärkeänä ilmaisi vastauksenaan yli puolet (51 %). Vammai-
suuden poliittinen malli korostaa osallistumista ja toimivaa subjektia. Vammaisuuden poliittinen 
malli näyttää asettavan vammaisten kansalaisten aktiivisuudelle suurempia paineita kuin mitä 
keskimääräisesti väestö näyttää politiikan teolta ja osallistumiselta odottavan.

Selkein ero vammaisuuden poliittisessa mallissa sosiaaliseen malliin verrattuna on ihmis-
oikeuksien korostaminen. Yhdenvertaisuuden vaatimus on keskeinen perus- ja ihmisoikeus 
(Kumpuvuori 2004, 18). Perustuslain 6. §:n nojalla ketään ei saa ilman hyväksyttävää perustetta 
asettaa eri asemaan muun muassa vammaisuuden perusteella (L 731/99). Myös yhdenvertaisuus-
laki (2004/21) mainitsee yhtenä syrjintäkiellon perusteena vammaisuuden. Yhdenvertaisuuslain 
9. §:n perusteella lain rikkomisesta aiheutuvana hyvityksenä on suoritettava loukkauksen laadun 
mukaan enintään 15 000 euroa.

Jukka Kumpuvuori (2004, 18) tarkastelee syrjinnän eri muotoja, jolloin hän erottelee toisis-
taan suoran syrjinnän ja välillisen syrjinnän. Hahmotan tilanteiden eroa esimerkillä. Jos kyseessä 
on pyörätuolilla liikkuva ravintola-asiakas, jota ei hyväksytä asiakkaaksi vammansa vuoksi, on kyse 
suorasta syrjinnästä. Jos hän ei pääse ravintolaan luiskien tai hissin puuttumisen vuoksi, on kyse 
välillisestä syrjinnästä. Suoran syrjinnän osalta asiakas voi nykytilanteessa vedota perustuslain 6. 
§:ään ja yhdenvertaisuuslain 9. §:ään ja syrjinnän edelleen jatkuessa ryhtyä jatkotoimenpiteisiin. 
Välillisen syrjinnän kohdalla tilanteeseen vaikuttaa se, onko kyse uudesta vai vanhasta rakennus-
kannasta. Maankäyttö- ja rakennusasetuksen 53. §:n mukaiset säännökset liikkumisesteettömästä 
rakentamisesta koskevat uusia ja peruskorjauksen kohteena olevia hallinto- ja palvelurakennuksia 
sekä muussa rakennuksessa olevaa sellaista liike-ja palvelutilaa, johon tasa-arvon näkökulmasta 
kaikilla on oltava mahdollisuus päästä (A 1999/895). Vammaisyhteisöillä ja yksittäisillä vammaisilla 
henkilöillä on mahdollisuus kannella rakennusvalvontaviranomaisten toiminnasta eduskunnan 
oikeusasiamiehelle. Kantelutapauksien ratkaisut ovat tukeneet pyrkimystä rakentamisen esteet-
tömyyteen (Sosiaali- ja terveysministeriö 2006,c, 56). 

Vanhassa rakennuskannassa välillinen syrjintä jatkuu kuitenkin edelleen. Vaikka esteettö-
myyttä koskeva lainsäädäntö muuttuisikin maassamme nykyistä tiukemmeksi tulevaisuudessa, 
hissittömiä kerrostaloja riittää moniksi seuraaviksi vuosikymmeniksi. Maassamme arvioidaan 
olevan 23 000 vähintään kolmikerroksista hissitöntä taloa, joissa asuu noin 700 000 ihmistä (Ka-
rumo, 2005). Uusia taloja koskevat rakentamismääräykset tekevät hissit pakollisiksi kerrostalossa, 
jossa käynti asuinhuoneistoihin on sisääntulon kerrostaso mukaanlukien kolmannessa tai sitä 
ylemmässä kerroksessa (Ympäristöministeriö 2005). Myös saniteettitilojen esteellisyys voi vai-
keuttaa vammaisten henkilöiden osallistumista. Erään vaikeavammaisen henkilön rintapielessä 
näkemäni pinssi ”The right to pee” eli ”oikeus käydä pissalla” edustaa vammaisuuden poliittisen 
mallin mukaista näkökulmaa. Vammaisen henkilön kannalta tässä arjen itsestäänselvyydessä on 
selvä ihmisoikeus-näkökulma.

Kansainvälisenä esimerkkinä syrjinnän kieltävästä lainsäädännöstä on USA:ssa vuodesta 
1990 lukien voimassa ollut ADA-laki (www. Americans with disabilities Act). Lain mukaan saa-
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vutettavuus koskee niin uusia kuin vanhojakin rakennuksia julkisten tilojen osalta. Esteettömyys 
koskee myös julkista liikennettä.    

Kansainvälisellä tasolla on parhaillaan käynnissä merkittävä kehitysprosessi. Joulukuussa 
2006 YK:n yleiskokokous hyväksyi yleissopimuksen vammaisten henkilöiden oikeuksista. Myös 
Suomi on allekirjoittanut sopimuksen, jonka ratifiointiin on jo panostettu. Kaksi vammaisjär-
jestöä, Invalidiliitto ry. ja Kynnys ry. perustivat helmikuussa 2007 ihmisoikeuskeskuksen, josta  
käytetään lyhennystä VIKE. YK:n yleissopimuksen voimaansaattaminen edellyttää kansallisen 
lainsäädännön tarkistamista (Invalidityö 2007, nro 4, 7). Sopimuksen ensimmäisessä artiklassa 
vammaisuus määritellään seuraavasti: ”Vammaisiin henkilöihin kuuluvat ne, joilla on sellainen 
pitkäaikainen ruumiillinen, henkinen, älyllinen tai aisteihin liittyvä vamma, jonka vuorovaikutus  
erilaisten esteiden kanssa voi estää heidän täysimääräisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskun-
taan yhdenvertaisesti muiden kanssa” (Ulkoasianministeriö 2007, 5, lausuntokierroksella oleva 
epävirallinen suomennos). Sopimuksen johdanto-osassa sopimuspuolilta edellytetään tietoisuutta 
siitä, että ”vammaisten henkilöiden yksilöllinen itsemääräämisoikeus ja riippumattomuus, mukaan 
lukien vapaus tehdä omat valintansa, on heille tärkeää.” 19. artiklassa mainitaan käsite henkilö-
kohtainen apu, jota tarvitaan tukemaan elämistä ja osallisuutta yhteisössä ja estämään eristämistä 
tai erottelua yhteisöstä (emt. 18). Tulevaisuudessa voitaneen odottaa vammaisuuden poliittisen 
mallin vahvistumista yleissopimuksen globaalien tavoitteiden mukaisesti. 

5.2	 Henkilökohtaisen avustajatoiminnan idean synty 
Avustajatoiminta osana kansainvälistä Independent Living -ideologiaa
Henkilökohtaisen avustajatoiminnan ja Independent Living -liikkeen historia liittyvät kiinteästi 
toisiinsa. Independent Living movement (= ILM) alkoi USA:ssa vuonna 1969. Ryhmä sairaalassa 
asuvia fyysisesti vammaisia opiskelijoita osallistui Kalifornian yliopiston kursseille Berkeleyssä. 
Sairaalamaisista olosuhteista huolimatta heidän yhteiset opintonsa ja yhdessä elämisensä olivat 
muovanneet heistä kiinteän ryhmän, jossa heidän poliittinen tietoisuutensa saattoi kasvaa. Heidän 
itsemääräämisen ja riippumattomuuden tarpeensa olivat yhteneväisiä mustien ja opiskelijoiden 
ihmisoikeusliikkeiden kanssa. He oppivat näistä liikkeistä yhtä hyvin kuin toisistaan (Morris 
1991, 171). Vammaisuuden poliittinen malli oli idulla kun he vertasivat vammaisten kansalaisten 
tilannetta mustien ihmisoikeusliikkeeseen.

Vuonna 1972 Berkeleyssä, Kaliforniassa perustettiin ensimmäinen Independent Living ‑liik-
keen keskus (= Center for Independent Living = CIL). Se palveli sekä vammaisia opiskelijoita 
että myös laajemmin yhteisön muita vammaisia henkilöitä. Useimmissa ILM:n syntyhistoriaa 
koskevissa yhteyksissä Berkeley ja Kalifornia mainitaan liikkeen syntypaikaksi. Gerben De Jong 
(1983, 8) mainitsee kuitenkin varhaisemman vuosiluvun. Vuonna 1962 Illinoisin yliopisto oli 
ensimmäisenä mahdollistamassa vaikeavammaisten opiskelijoiden asumisen muun yhteiskunnan 
yhteydessä. Neljä vaikeavammaista opiskelijaa siirtyi tuolloin hoivakodista asuntoon, joka sijaitsi 
lähellä kampusta ja jossa oli tehty vammaisuuden edellyttämiä muutostöitä.

Independent Living -ideologian ja henkilökohtaisen avustajatoiminnan kiinteä yhteys käy 
selville raportista, jossa kuvataan molempien alkuvaiheita (Zola 1987). Itsenäisyys ja itseensä 
luottaminen ovat vahvasti amerikkalaisia arvoja. Kuka tahansa, joka vain yrittää tarpeeksi, voi 
onnistua. Periaate on omaksuttu myös kuntoutusta koskevassa kirjallisuudessa. Perinteiset kun-
toutuksen menestystarinat korostavat edelleenkin yksilön kyvykkyyttä voittaa krooninen sairaus 
tai vamma. Kuntoutuksen menestyksellisyys rinnastetaan useasti ADL-taitojen (= activities of 
daily living = päivittäiset toiminnat) korkeisiin arvoihin, eli arvoasteikkoon, jossa mitataan  
yksilön kyvykkyyttä suorittaa itse monia toimintoja. Independent Living -liikkeen perustajat 
menestyivät huonosti ADL-skaalalla mitattuna. He olivat ihmisiä, joiden kohdalla perinteisen 
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huollon toteuttajat olivat luovuttaneet. He olivat ihmisiä, joiden kohdalla tuotteliasta ja mielekästä 
elämää pidettiin mahdottomana. He samoin kuin heidän perheensä eivät kuitenkaan hyväksyneet 
asiantuntijoiden arvioita. Tuloksena oli ILM:n synty. Heidän menestystarinansa ovat erilaisia. 
Väheksymättä henkilökohtaisten ominaisuuksien merkitystä ja toimintakyvyn edistymistä, he 
korostivat arkkitehtuuristen esteiden poistamista, yhteiskunnan asenteiden muuttamista ja avun 
hyödyntämistä. 

Zola (1987) viittaa Ed Robertsiin, hengityslaitetta ja pyörätuolia käyttävään polion vammaut-
tamaan mieheen, joka on yksi Kalifornian Independent Living -keskuksen perustajia. Kun Ed 
Roberts esittelee henkilökohtaisen avustajansa nimeltä, hän lyhyesti kuvaa avustajan roolia siinä 
ratkaisevassa merkityksessä, että hän itse voi olla paikalla (in Ed´s being here). Ele konkretisoi 
sitä, että itsenäisyys voi toteutua myös toisen henkilön avustamana. Ed Roberts kutsuttiin Ruot-
sissa pidettyyn konferenssiin vuonna 1983. Avustajatoiminnan idea tuli hänen mukanaan myös 
Ruotsiin. Sitä ennen Ruotsissa oli jo julkaistu artikkeli, jossa verrattiin kotiapua amerikkalaiseen 
järjestelmään (ks. Bengtsson & Gynnerstedt 2003, 39).

Independent Living -ideologiassa korostetaan seuraavia asioita. Itsenäisyyttä ei mitata teh-
tävien määrällä, joista henkilö suoriutuu ilman apua vaan elämän laadulla, joka mahdollistuu 
apua saamalla. Tarvittava apu perustuu kansalaisoikeuksiin eikä muiden ihmisten velvollisuu-
dentuntoon ja armeliaisuuteen. Avun saaja vastaa siitä missä, koska, miten ja kenen toimesta 
apua annetaan. (Zola 1987.)

Raportissa (Zola 1987) kuvataan myös amerikkalaisessa yhteiskunnassa tapahtuneita muu-
toksia, jotka ovat olleet vaikuttamassa henkilökohtaisen avustajajärjestelmän kehittymiseen. 
Lääketieteen teknologian kehitys on merkinnyt nuorten vaikeavammaisten lukumäärän jyrkkää 
nousua. Heistä on tullut liikkeelle paneva voima Independent Living -liikkeessä. Laitoshoidon 
vähentämisen prosessi on ollut käynnissä jo 1960-luvulta alkaen erityisesti kehitysvammaisten 
ja mielenterveyspotilaiden kohdalla. Em. ideologia tuli mukaan tähän prosessiin 1970-luvulla. 
Aktivisteille oli selvää, että laitosten onnistunut purku ja riippuvuuden vähentäminen pohjautuivat 
henkilökohtaisten avustajien saatavuuteen. Palvelujärjestelmästä on puuttunut vahva, yhteiskun-
taan pohjautuva orientaatio. Palvelut eivät ole edistäneet riippumattomuutta. Myös perheissä 
tapahtuneet muutokset ovat muutosten taustalla. Enemmistö työikäisistä naisista työskentelee 
kodin ulkopuolella. Lisääntyneet avioerot, perhekoon pieneneminen ja yksinhuoltajaperheiden 
lisääntyminen ovat vaikuttaneet siihen, että perheen kyky huolehtia avusta on vähentynyt. Eräänä 
taustavaikuttajana kuvataan USA:ssa 1970- ja 1980-luvulla herännyttä  kiinnostusta korvata laitos
huoltoa yhteiskunnan turvaamilla palveluilla. Niihin sisältyi myös henkilökohtaisen avustajan 
palvelut taloudellisena keinona antaa palveluja vammaisille henkilöille, jotka eivät selviytyneet 
omin avuin. (emt., 2–3.) 

Independent Living -liikkeen kansainvälinen kokous pidettiin Suomessa toukokuussa 1990. 
Kokouksessa hyväksyttiin toimintaa ohjaavat periaatteet (Tiedotuskynnys 1990, lihavointi M-L 
H).

1. Itsenäinen elämä on tietoisuuden herättämistä ja oman elämänsä haltuunottoa. Tämä 
prosessi antaa kaiken ikäisille ja eri tavoin vammaisille mahdollisuuden täyteen osallistumiseen ja 
tasa-arvoon yhteiskunnan kaikilla osa-alueilla.

2. Vammaisten henkilöiden on johdettava tätä prosessia. Mielekkäitä vaihtoehtoja johtamisen 
mahdollistamiseksi on oltava tarjolla. 

3. Riippumattomuuden ja itsenäisen elämän saavuttaminen edellyttää, että vammaisen yksilön 
taloudellisen aseman täytyy olla turvattu. Vammaiselle henkilölle on taattava elämän perustarpeet 
kuten ruoka, vaatetus, asunto, terveydenhuolto, apuvälineet, henkilökohtaiset tukipalvelut, koulu-
tus, työpaikka, kulttuurinen ja sosiaalinen elämä, oikeus seksuaalisuuteen sekä oikeus avioliittoon 
ja lapsien saamiseen. 
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4. Independent Living -liikkeen on oltava kaikenlaisten vammaisten liike, joka puhuu kaikkien 
vammaisten henkilöiden tarpeiden puolesta mukaanlukien lapset, heidän vanhempansa, nuoret ja 
aikuiset. Jotta näin tapahtuisi, meidän on vapautettava itsemme ennakkoluuloista, joita tunnemme 
oman vammaryhmämme ulkopuolisia vammaisia kohtaan ja rohkaistava naisia ja muita ali-edus-
tettuja ryhmiä osallistumaan. 

5. Vammaisten henkilöiden täyteen osallistumiseen ja tasa-arvoon tarvittavien palveluiden 
täytyy tarjota käyttäjilleen mahdollisuus eriasteiseen kontrolliin. 

6. Independent Living -liike vastustaa vanhakantaisten, segregaatiota ja eristämistä edesautta-
vien järjestelmien kehittämistä. Me vastustamme laitosmaisiin ratkaisuihin ja muihin segregoiviin 
ohjelmiin perustuvaa järjestelmää.  

Julkilausumassa ei ole erillistä mainintaa henkilökohtaisista avustajista. Tosin kohdassa 3 
mainitut henkilökohtaiset tukipalvelut viittaavat tähän järjestelmään. Myös 5. kohdassa mainittu 
mahdollisuus eriasteiseen kontrolliin ja kohdassa 2 mainittu mielekkäiden vaihtoehtojen tarjoa-
minen johtamisen mahdollistamiseksi viittaavat avustajatoimintaan. 

Independent Living -ideologialla on takanaan yli kolmen vuosikymmenen historia. Siihen 
liittyvä henkilökohtainen avustajatoiminta on kuitenkin varsin erilaisissa kehityksen vaiheissa 
maista ja maanosista riippuen. Katsui (2004, 139) kuvaa Keski-Aasian vammaisliikettä koskevassa 
tutkimuksessaan vammaisten henkilöiden valikoitumista: ”kutsuttuja ovat  kävelemään pystyvät”. 
Kukaan pyörätuolissa istuva ei päässyt mukaan, koska taksin käyttö oli aivan liian kallista ja WC 
toisessa rakennuksessa kymmenen porrasaskelman päässä. Mitä ilmeisimmin henkilökohtaisen 
avustajajärjestelmän kehittymiseen on vielä matkaa Keski-Aasian maissa.

Independent Living -ideologia paradigmaattisena muutoksena 
De Jong (1983, 20) pitää Independent Living -ideologiaa yrityksenä muotoilla uudelleen tapaa, 
jolla vammaisuuden ongelmaa määritellään ja rohkaistaan uusiin interventioihin. ”Me olem-
me todistamassa uuden paradigman esiin nousua, joka on suunniteltu suuntaamaan uudelleen 
vammaisalan työntekijöiden samoinkuin tutkijoiden ajattelua.” Paradigmat voivat olla joskus 
törmäyskurssilla kuten Kanadassa vuonna 1980. Könkkölä (1996, 196) kuvaa tilannetta ilmirii-
tana, kun vammaiset vaativat Rehabilitation International järjestön maailmankonferensissa 50 
prosentin osuutta järjestön edustuksesta. Järjestö on eri puolilla maailmaa toimivien kuntou-
tuksen ammatti-ihmisten organisaatio.Vammaiset ovat siinä mukana, mutta vähemmistönä. 
Ristiriita johtaa vammaisten oman kansainvälisen järjestön Disabled Peoples´ International (= 
DPI) perustamiseen. Siihen hyväksyttäisiin jäseniksi vain järjestöjä, joiden jäsenistöstä yli 50 % 
on vammaisia. Perinteisen kuntoutusparadigman ja uuden IL-paradigman eroja hahmottelee  
De Jong taulukossa 5. 

De Jongin hahmottelemassa IL-paradigmassa on samoja piirteitä kun sitä verrataan muihin 
1980-luvun alkupuolen uusiin käsityksiin vammaisuudesta eli vammaisuuden sosiaaliseen malliin. 
Myös Michael Oliverin (1981, 1983) vammaisuuden sosiaalisessa mallissa ympäristön merkitys 
tulee korostetusti esille. Sama koskee WHO:n kehittelemää kolmiportaista luokitusjärjestelmää 
(Komiteanmietintö 1982). IL-paradigmassa on uutta vertaistuen arvostus ja kuluttajan roolin 
korostaminen.

Ruotsin patentti-ja rekisteriviranomaiset ovat hyväksyneet vuonna 1994 Independent Living 
‑käsitteen rekisteröidyksi tavaramerkiksi, mikä suojaa käsitteen käyttöä. Liikkeen parissa toimivilta 
edellytetään sitoutumista tavoiteohjelmaan, jossa on erillisiä  mainintoja myös henkilökohtaisesta 
avustajatoiminnasta (Gough 1994 a, 43).

Tavoiteohjelmassa kielletään IL-käsitteen käyttö sellaisten toimintayksikköjen kohdalla, 
joissa yksittäinen käyttäjä ei voi rekrytoida tai suunnitella avustajatoimintaansa. Samoin käsitteen 
käyttö on kiellettyä yksiköissä, jos avustajatoiminta on sidoksissa tiettyyn taloon tai asuntoihin. 
Perinteiset palvelutalot eivät em. tavoitteiden mukaisesti voisi siis käyttää IL-ilmaisua toimin-
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noissaan, koska henkilökunta on palvelutalon palkkaamaa ja hallinnoimaa. Demokratiassa ja 
itsemääräämisessä on tärkeää, kuka edustaa ja käyttää ääntä. Myös tässä annetaan ohjeistusta. 
Mikäli on kyseessä henkilökohtaista avustajajärjestelmää koskeva organisaatio, jossa henkilö 
käyttää organisaatiota koskevaa äänioikeutta, hänellä on hallituspaikka organisaatiossa tai hän 
edustaa organisaatiota julkisuudessa, häneltä edellytetään kuulumista avustajajärjestelmän piiriin. 
(Gough 1994 a, 43–46.) 

Independent Living -ideologia ja mielenterveyskuntoutujat
Independent Living -ideologia sai alkunsa vaikeasti liikuntavammaisten parista. Patricia Deegan 
(1992) pitää tärkeänä eri vammaryhmien rajat ylittäviä keskuksia (cross-disability centers), joissa 
eri vammaryhmiin kuuluvat voisivat saada tarvitsemaansa tukea. Hän käyttää vamma-käsitettä 
määritellessään henkilöitä, joilla on psyykkinen vamma (= people with psychiatric disabilities). 
Hän löytää paljon yhteisiä piirteitä eri ryhmien välillä. Yhteisesti jaettavia kokemuksia ovat 
esimerkiksi elämä laitoksessa, oman elämän kontrollin menettäminen ammattilaisten johtaessa 
elämääsi ja vaihtoehtojen vähäisyys, missä ja miten haluat elää.

Deegan liittää yhteen ympäristön merkityksen eri vammaryhmien osalta. Vaikeasti liikun-
tavammaiset elävät alistavassa ympäristössä, mikä riistää heiltä oikeuden itsemääräämiseen sekä 
luo ja ruokkii riippuvuutta ihmisistä, joilla on valta päättää heidän elämänsä suunnasta. Samat 
ongelmat koskevat henkilöitä, joiden vamma on psyykkinen. Deegan muistuttaa siitä, että ympä-
ristöt eivät ole pelkästään fyysisiä paikkoja vaan myös sosiaalisia ja henkilöitten välisiä ympäristöjä. 
Tämä vaikuttaa siihen, että henkilöt, joilla on psyykkinen vamma, kohtaavat monia ympäristöön 
liittyviä itsenäisen elämän esteitä. Ympäristön esteitä ovat köyhyys, stigma, ennakkoluulot, pelko, 
välinpitämättömyys sekä diskriminaatio, joka koskee asumista, koulutusta,valmennusta, sosi-
aalistumista, työllisyyttä ja sairaanhoitoa. Deeganin ympäristön esteitä koskeva luettelo jatkuu: 
segregointi ”mielenterveysghettoihin”, hoitoa ja kuntoutusohjelmia koskevien vaihtoehtojen ja 
vertais/oma-apuryhmien puuttuminen. Perinteisten mielenterveysohjelmien vaihtoehdoksi hän 
kaipaa täysin kuluttajien kontrolloimaa vaihtoehtoa.

Deegan käyttää vertailussaan vaikeasti liikuntavammaisen Charlien tarinaa. Itsenäisyyden 
tavoittelusssaan hän otti myös riskejä. Ei-vammaisille ihmisille sallitaan kaikenlainen riskin otto 

Taulukko 5. Kuntoutusparadigman ja Independent Living -paradigman vertailua 

 Kuntoutusparadigma IL-paradigma

Ongelman 
määrittely

Fyysinen vamma, ammattipätevyyden 
puute, psyykkinen sopeutumattomuus, 
motivaation  ja yhteistyön puute 

Riippuvuus ammattilaisista, omaisista ja 
muista, riittämättömät tukipalvelut, arkki-
tehtuuriset  esteet, taloudelliset esteet

Ongelman 
sijainti 

Yksilössä Ympäristössä, kuntoutusprosessissa

Sosiaalinen 
rooli  

Potilas/asiakas Kuluttaja

Ongelman 
ratkaisu

Ammattilaisen, kuten lääkärin, fysiotera-
peutin, toimintaterapeutin, ammatinva-
linnanohjaajan ja muiden ammattilliset 
toimenpiteet

Vertaistuki, oikeuksien puolustaminen, 
oma-apu, kuluttajakontrolli, esteiden ja 
haittojen poistaminen  

Kuka toimii 
valvojana 

Ammattilainen Kuluttaja

Toivottu 
tulos 

Maksimitasoiset ADL-taidot, onnistunut 
työllistyminen, psyykkinen sopeutuminen, 
parantunut motivaatio, loppuun saatettu 
hoito               

Itsemäärääminen, vähiten rajoittava 
ympäristö, sosiaalinen ja taloudellinen 
tuottavuus

(De Jong 1983, 23)
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ja erehdysten teko. Hän kysyykin, eikö jatkuvasti rakkauselämässään epäonnistuneille ihmisille 
tulisi nimetä case manager. Hänen vastauksensa on: ei tietenkään. Ei-vammaisille ihmisille sallitaan 
riskin otto. Se on kasvamista ja oppimista. Mutta jos meidät todetaan vammaiseksi, oletuksena 
on, että olemme haavoittuvia ja suojan tarpeessa. Sen seurauksena huomaamme, että meille ei 
sallita riskin ottamisen arvokkuutta ja oikeutta epäonnistua.  

Deegan pitää Independent Living -ideologiaa suurena lupauksena ihmisille, joilla on psyyk-
kinen vamma. Oman elämän haltuunotto ja elämään vaikuttavien resurssien saaminen ylittää eri 
vammaryhmien välillä olevat keinotekoiset rajat. Yhteiset kokemukset ja päämäärät yhdistävät. 
Hän myös varoittaa tietyistä asioista. Odotuksena ei saa olla, että yksinkertaisesti vain hypätään 
niihin ohjelmiin, jotka historiallisesti ovat toimineet fyysisesti vammaisten osalta. Vammat ylittävä 
ideologia tarkoittaa jokaisen ryhmän autonomian kunnioittamista, erilaisuuden arvostamista ja 
samalla tietoisuutta yhteisesti jaettavista asioista.

5.3	 Avustajatoiminnan juuret suomalaisessa  
	 sosiaalipolitiikassa
Vammaishuolto osana köyhäinhoitoa 
Vammaishuollon historia on pitkälti 1900-luvulle saakka osa köyhäinhuollon historiaa. Vuoden 
1852 vaivaishoitoasetus (Armollinen asetus yhteisestä vaivaistenholhouksesta Suomen Isoruh-
tinasmaassa) määritteli apuun oikeutetuksi viisi ryhmää (Jaakkola ym. 1994, 59): 

1) heikkomieliset ja mielenvikaiset
2) vammaiset ja vanhukset, jotka tarvitsevat muiden hoitoa eivätkä kykene lainkaan hank-

kimaan elatusta omalla työllään  
3) muut vanhukset, sairaat tai vammaiset, jotka eivät tarvitse  jatkuvaa hoitoa ja jotka ovat 

jossain määrin työkykyisiä, 
4) sellaiset köyhät ja vaivaiset, jotka voivat jollakin vaivaishoitoavustuksella tulla toimeen 

ilman enempää hoitoa tai jotka tarvitsevat tilapäisesti apua sairauden tai onnettomuuden joh-
dosta sekä  

5) turvattomat, alle 16-vuotiaat lapset, joilta puuttuu tarpeellinen hoito. 
Vaivainen merkitsi käytännössä miltei samaa kuin  köyhä. Käsitteet alkoivat erota toisis-

taan 1800-luvun lopulla ja vaivaishoito nimitys korvattiin köyhäinhoidolla. Erottavana tekijänä 
termien välillä oli se, että käsitteeseen köyhä sisällytettiin myös esimerkiksi työttömyyden – siis 
muun kuin oman vajavuutensa – vuoksi puutteenalaisuuteen joutunut henkilö. Vaivainen-
sanalla alettiin tarkoittaa viallista köyhää. Vuoden 1879 vaivaishoitoasetuksen mukaan kunta 
oli velvollinen avustamaan ainoastaan alaikäisiä, mielisairaita, vammaisia, pitkällistä tautia 
sairastavia sekä vanhuudenheikkoja, jotka olivat vailla toisten huoltovelvollisuutta. Sen sijaan 
työkykyisten henkilöiden avustaminen oli kuntien omassa harkinnassa. Heille sai antaa apua 
vain työtä vastaan ja siksi kuntien tuli perustaa työlaitoksia (Jaakkola ym. 1994, 113). Insinööri 
Gustaf Helsingiukselle myönnettiin vuonna 1886 apuraha vaivaishoitotilanteen selvittämiseksi. 
Sittemmin vaivaishoidon vakinaiseksi viranhaltijaksi valittu Helsingius teki toimenpide-ehdo-
tuksensa vuonna 1887. Hän päätyi suosittelemaan vaivaistalojen perustamista. Vaikka Helsingius 
korosti vaivaistalojen työpakkoa ja kuria, hän piti laitoksia sopivina paikkoina myös vanhuksille, 
vammaisille ja sairaille (emt., 115). Vuonna 1917 vaivaisiksi avunsaajiksi tilastoitiin aistivialliset, 
mielisairaat sekä ruumiillisesti vaivaiset (Harjula 1992, 29).

Ensimmäiset merkit vammaisten erilliskysymyksistä 
Ensimmäiset erityiskoulut sokeille, kuuroille, kehitysvammaisille ja liikuntavammaisille perus-
tettiin 1800-luvun loppupuolella (Jaakkola ym. 1994, 121). Veikko Niemi (1987, 3) on kuvannut 
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1880-lukua aatteiden syntynä, joista hän tiivistetysti mainitsee seuraavat liikkeet ja myös eräät 
tärkeät henkilöt: suomalaisuus, työväenliike, kansanvalistus, raittiusliike, naisasialiike, urheiluliike, 
nuorisoseuraliike, torpparit ja loiset, vaivaishoito ja G.A. Helsingius, sosiaalivakuutus ja työväen-
suojelu, Minna Canth, Juhani Aho ja Duodecim. Ensimmäiset vammaisten auttamisyhdistykset 
saavat alkunsa; Sokeain ystävät vuonna 1887 ja Raajarikkoisten auttamisyhdistys vuonna 1889. 

Uudistusaatteiden synnyn välivaihetta kesti 1930-luvulle saakka. Vaihe sisälsi monia vaikeita 
ajanjaksoja (sortokausi, kansalaissota, maareformi ja 1930-luvun alkupuolen lama). Ajanjaksona 
säädettiin yleinen oppivelvollisuus vuonna 1921, työväen tapaturmavakuutuslaki vuonna 1925 
ja kansanvakuutuksen suunnitelma vuonna 1921. Myös maamme vanhimmat invalidijärjestöt 
perustetaan; Suomen Kuurojen Liitto vuonna 1905, Suomen Sokeain liitto vuonna 1907 ja 
Huonokuuloisten huoltoliitto vuonna 1930. (Niemi 1987.) Pohja kuntoutuksen myöhemmälle 
kehitykselle luotiin 1930-luvun puolivälin jälkeen, jolloin useiden vammaisryhmien (sokeiden, 
kuurojen, mielisairaiden,vajaamielisten ja raajarikkoisten) ongelmia selvitettiin tilastollisten tut-
kimusten perusteella. Myös kuntoutuksen eräiden keskeisten periaatteiden synty voidaan ajoittaa 
1930-luvulle. Näitä olivat vammaiskysymyksen näkeminen valtiovallan hoidettavana tehtävänä, 
ei ainoastaan hyväntekeväisyyspohjaisena auttamisena. Niemi jäljittää konsumerismia myös jo 
1930-luvulle, mikä ilmeni vammaisten kansalaisten oman näkökulman esille tuomisena. Yksi-
lön omatoimisuuden ja oman vastuun korostaminen oli myös tärkeää, minkä johdosta tasoitus 
vamman vaikutusten poistamiseksi on tarpeen (emt. 4).

 
Sotainvalidien kuntoutus, uusi haaste yhteiskunnalle  
Vuosien 1939–1945 sotien seurauksena vammautui noin 200 000 suomalaista. Huomattava osa 
sotainvalideista parani niin hyvin, ettei vammoista tai sairaudesta enää ollut käytännössä haittaa. 
Pysyvästi vammautuneiden lukumäärä on ollut vuoden 1999 loppuun mennessä noin 93 900. 
Em. lukuun sisältyvät kaikki vähintään 10 prosentin haitta-asteen mukaan määritellyt sotavam-
mat. (Honkasalo 2000, 329.) Sodanjälkeinen tilanne muutti ratkaisevalla tavalla sitä poliittista 
tahtoa, mitä tarvittiin yhteiskunnan taloudellisten voimavarojen varaamiseen kuntoutukseen. 
Kohderyhmänä olivat sodassa vammautuneet.

Kuntoutuksen laajeneminen  
Lapin sodan vielä jatkuessa valtioneuvosto asetti marraskuussa 1944 komitean ”laatimaan eh-
dotuksen invalidien lakisääteisen huollon yhdenmukaiseksi järjestämiseksi sekä tekemään esityksen 
mainitussa suhteessa tarpeelliseksi lainsäädännöksi” (Komiteanmietintö 1946). Komitean ehdotus 
valmistui helmikuun lopulla 1946. Ehdotetun lain nimi oli invaliidihuoltolaki. Kyseessä ei ollut 
kuitenkaan ”huolto” sanan varsinaisessa merkityksessä eli toimeentulon välitön turvaaminen. 
Tavoitteena oli työ- ja toimintakyvyn sekä ansiomahdollisuuksien parantaminen, mitä myöhem-
min nimitettiin kuntoutukseksi. Vaikeavammaisten huollosta komitea esitti seuraavaa: Monen  
invaliidin vajavuus saattaa olla niin suuri, että hän tarvitsee toisten ihmisten apua tavallisissa 
jokapäiväisen elämän toimituksissakin, tai että hän, vaikkakin kykenee itse hoitamaan itseänsä, ei 
kuitenkaan voi yksinään harjoittaa ansiotyötä. Tällaisia invaliideja ei edes invaliidihuollon apukei-
noin voida auttaa täysin omin neuvoin toimeentuleviksi (emt., 21). Heidän auttamisensa komitea 
katsoi kuuluvan enemmänkin varsinaisen sairaanhoidon ja yleisen huoltotoiminnan kuin inva-
lidihuollon piiriin (emt., 21). Komitea esitti arvion jatkuvasti toisen huolenpitoa tarvitsevista 
vaikeavammaisista sotainvalideista. Heidän lukumääräkseen arvioitiin 500. Vastaavassa tilanteessa 
olevista siviili-invalideista ei esitetty arviota (emt., 42). Invalidihuoltokomitea joutui rajaamaan 
invalidikäsitteen vamman pysyvyyden vaatimuksella. Tämä aiheutti ymmärrettävää kritiikkiä. 
Komitean puheenjohtajan professori Fabian Langenskiöldin muistetaan sanoneen, että ”pino on 
päästä alettava” (Niemi 1987, 16).
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Henkilökohtaisen avustajatoiminnan juurien etsimisen kannalta edellä kuvattu vammais-
huollon historia on lyhykäisyydessään kuitenkin selventävä. Jos invalidihuollon ensimmäisten 
vuosikymmenten kehitystä ja Independent Living -ideologiaa tarkastellaan rinnakkain, voidaan 
invalidihuollon toimintoja pitkälle 1970-luvulle saakka luonnehtia kuntoutusparadigman mukai-
seksi. Eräät jatkuvaluonteiset tukimuodot kuten palveluasuminen, kuljetuspalvelut, tulkkipalvelut 
ja viimeksi lakiin hyväksytty henkilökohtainen avustaja edustavat uudenlaista, Independent Living 
‑ideologian mukaista paradigmaa.  

Hengityslaitepotilaat – avustajatoiminnan 1960-luvun pioneerit 
Ensimmäinen suuri polioepidemia oli maassamme vuonna 1911. Vuonna 1945 sairastuneita oli 
lähes 800, sen jälkeen vuosittain 100–300 uutta sairastunutta (Aro 1964, 9). Polio saattoi aiheut-
taa vakavia jälkiseurauksia. Arvion mukaan noin neljännes siviili-invalidien ammattikoulujen 
oppilaista oli tuolloin polion vammauttamia (emt., 10). 

Osa polioon sairastuneista jäi hengityslaitteen varaan. Heidän avustamisensa järjestäminen 
muodostaa toistaiseksi melko tuntemattomaksi jääneen sivupolun avustajatoiminnan kehittämi-
sessä. Hengityslaitepotilaat ry:n perustamiskokouksessa toukokuussa 1956 ylilääkäri Klemola toi 
ensi kertaa esille ajatuksen hengityslaitepotilaiden pääsystä yhteiskunnan kustannuksella kotihoi-
toon (Aro 1964, 105). Laki hengityshalvauspotilaiden hoitokustannuksista (129/1957) oli hyväk-
sytty vuonna 1957. Vuonna 1962 lakiin saatiin yhdistyksen monivuotisen työn tuloksena aikaan 
lisäys, minkä perusteella hengityshalvauspotilaalle taattiin mahdollisuus päästä maksuttomaan 
kotihoitoon (Hengityslaitepotilas tänään, 1987, 4). Hengityslaitepotilaiden lukumäärä koko maassa 
oli Aron (1964, 12) mukaan vuonna 1964 viitisenkymmentä. Heistä asui suunnilleen kolmasosa 
jatkuvasti kotonaan ja sairaaloissakin olevista monet viettivät osan ajasta kotiympäristössä.   

Maassamme oli vuonna 2004 hengityshalvauspäätöksen saaneita 135 henkilöä. Enää alle 10 
prosentilla heistä on polion jälkitilasta aiheutuva hengityshalvaus (Sosiaali- ja terveysministeriö 
2006, b). 

  
Invaliidihuoltolain sisällön uudistaminen ns. Ailion jaostossa 
Niemen (1970, 3) luonnehdinnan mukaan vammaishuollon piirissä vallitsi 1950-luvun lopulla 
”seisovan veden” tunnelma, jolloin kaikki kehitys näytti tyrehtyneen. Uutta kehitystä alkoi kui-
tenkin viritä 1960-luvulla, mistä esimerkkeinä sosiaalivakuutuksen kuntoutuksen aloittaminen ja 
työvoimahallinnon työnvälityksen neuvonta-osastot. Niemen (1987, 6) mukaan 1960-luvulla suun-
nitelmallinen sosiaalipolitiikka sai alkunsa ja suunnittelu tuli yleisemminkin hallintokäytäntöön.

Myös kuntoutuksen piirissä kaivattiin suunnittelua ja koordinointia. Tehtävä annettiin 
Kuntoutuskomitealle (Komiteanmietintö 1966). Komitean ehdottamat sisällöt hyväksyttiin 
laajalti, mutta hallinnolliset ja taloudelliset seikat herättivät arvostelua. Komitean kokonaisuutta 
koskevien ehdotusten rauetessa tilanteessa omaksuttiin toisenlainen taktiikka. Invaliidihuoltolain 
sisällöllistä uudistamista ryhdyttiin valmistelemaan erityisessä jaostossa, joka oli jo avustanut 
invaliidihuoltolain toimeenpanossa puheenjohtajansa Toivo Ailion mukaan nimettynä. Tämä 
ns. Ailion jaosto ryhtyi valmistelemaan lain uudistamista. 

Ailion jaosto (Invaliidihuoltoasian neuvottelukunta 1972) työskenteli vuosina 1968–1972. 
Työn perusteella mm. laajennettiin jatkuvaa sairautta potevien invalidihuoltoa vuonna 1969. 
Vuonna 1970 aloitettiin 5-vuotiskauden kestänyt suojatyön koetoimintaohjelma. Eräät uudet 
toiminnat, kuten sopeutumisvalmennus, työhönvalmennus ja elinkeinoneuvonta ehdotettiin 
hyväksyttäviksi lain piiriin. Myös taloudellisen tarveharkinnan lieventäminen, apuneuvohuollon 
tehostaminen ja yksinkertaistaminen olivat jaoston ehdotuksia. Joulukuussa 1971 Ailion jaosto 
teki ehdotuksen asunnon muutostöiden kustantamisesta. Ehdotuksen tultua hyväksytyksi lakiin 
tuli ensimmäistä kertaa vaikeavammaisen käsite (L 739/1971). Avustajatoiminnan juuria ei em. 
lain uudistamishankkeista voi havaita. 



Henkilökohtaisen avustajajärjestelmän kaksi vuosikymmentä suomalaisessa vammaispolitiikassa

56 Stakes, Raportteja 10/2008

Sosiaalihuollon periaatekomitea 
Sosiaalihuollon periaatekomitean mietintö I:ssä (Komiteanmietintö 1971) ei ole suoranaisia viit-
tauksia avustajatoimintaan. Ideologista pohjaa avustajatoiminnalle on kuitenkin jo löydettävissä. 
Komitea linjaa sosiaaliturvapolitiikan yleisiä toimintaperiaatteita: palveluhenkisyys, pyrkimys 
normaalisuuteen, valinnanvapaus, luottamuksellisuus, ennaltaehkäisy ja omatoimisuuden edis-
täminen.

Palveluhenkisyydessä korostuu sosiaalipalvelujen soveltamisalan riittävä väljyys. Tässä 
yhteydessä on myös erillinen maininta vaikeavammaisista. ”Monet ryhmät, kuten vanhukset tai 
vaikeavammaiset, tarvitsevat sosiaalipalveluja maksukyvystä riippumatta, koska tällaisia palveluja 
ei ole saatavissa ilman sosiaaliturvapoliittisia toimenpiteitä” (emt., 34).  

Pyrkimys normaalisuuteen oli yksi yleisistä toimintaperiaatteista. ”Vammaishuollon näkökul-
masta on kuitenkin tarpeen korostaa, ettei pyrkimys normaalien palvelujen käyttämiseen saa merkitä 
vammaisten tai muuten poikkeavien henkilöiden vaikeuksien lisääntymistä entisestään. Siksi näissä 
tapauksissa tarvitaan joko erityisjärjestelyjä normaalipalvelusten käytön helpottamiseksi tai sellaisia 
erityispalveluja, jotka korvaavat kohtuuttoman vaikeasti käytettävät yleiset palvelut” ( emt., 34). 

Periaatekomitea esitti myös konkreettisia esimerkkejä tavoitteittensa selkiyttämiseksi. Hen-
kilökohtainen avustajatoiminta olisi soveltunut erinomaiseksi esimerkiksi normaalipalvelujen 
käytöstä avustajan turvin. Vaikka hengityslaitepotilaiden kotihoitoa järjestettiin jo tuolloin 
avustajarenkaitten avulla, ei idea tullut esille periaatekomiteassa.

Periaatekomitean kolmas toimintaperiaate on valinnanvapaus. Mietinnössä viitataan konk-
reettisesti laitoshuollon vaihtoehtoihin toteamuksella: ”Palvelun ja rahallisen etuuden valinnaisuus 
tulee kysymykseen esimerkiksi silloin, kun laitoshuollon vaihtoehtona voidaan antaa tukea oman 
asunnon kustannuksiin” (emt., 35). Toteamus asumisen tukemiseen ei vielä viittaa avustajien 
mahdollisuuksiin, mutta se on kuitenkin tärkeä periaate vaihtoehtoisten asumismuotojen esille 
tulon kannalta.

Periaatekomitean pohdinnoissa luottamuksellisuutta käsiteltiin mm. luottamusmiesten 
ja sosiaalityöntekijöiden keskinäistä työnjakoa ja asiakkaan asemaa koskevissa asioissa. Tärkeä 
kommentti koskee sosiaalityöntekijöiden ja luottamusmiesten ohella myös maallikkotoiminnan 
käyttöä. Esimerkkinä tästä komitea mainitsee AA-miesten osallistumisen päihdehuoltoon ( emt., 
37). Nykytilanteessa maininta on rinnastettavissa vammaisten henkilöiden vertaistukitoimintaan 
ja Independent Living -ideologiaan, jossa vammaisten oma panos on merkittävä.

Ennaltaehkäisyn toimintaperiaatteessa korostettiin yksilöiden kykyä säilyttää itsenäinen 
toimeentulonsa ja muut hyvinvointinsa edellytykset. ”Yksilöllisen ennaltaehkäisyn ohella sosiaali-
politiikan piiriin sisällytetään myös sellaiset toimenpiteet, joilla pyritään vaikuttamaan yhteiskunnan 
rakenteeseen ja toimintaan” (emt., 38). Vammaispolitiikan kannalta lausumaa voitaneen pitää 
juurina 1980-luvun vaihteessa esiin tulevalle vammaisuuden uudenlaiselle hahmottamiselle ja 
vammaispalvelulaissa ilmaistulle sosiaalitoimen velvoitteelle vammaisten henkilöiden elinolojen  
kehittämiseksi. 

Periaatekomitean viidennellä, omatoimisuuden edistämisen periaatteella tarkoitetaan 
seuraavaa: ”vaikeuksiin joutuneille yksilöille annettavan tuen tai palvelujen eräänä tavoitteena 
aina pidetään heidän itsenäisen toimintakykynsä ja toimeentulonsa kehittämistä, säilyttämistä tai 
palauttamista” (emt., 39). Komitea piti tärkeänä omatoimisuuden edistämisen sisällyttämistä 
yhtenä tavoitteena jokaiseen sosiaaliturvatoimenpiteeseen. Tämä voidaan ilmaista myös siten, 
että sosiaaliturvatoimenpiteiden tulee pyrkiä tekemään itsensä myöhemmin tarpeettomiksi. 
Komitea korostaa kuitenkin myös poikkeuksia: ”monien vaikeavammaisten kohdalla voidaan 
heille tarjottavissa palveluissa pyrkiä vain siihen, että palvelut tarjotaan mahdollisimman vähän 
asiakkaan itsenäisyyttä rajoittavalla tavalla. Siitä huolimatta ne säilyvät jopa pysyvänä osana hänen 
elämäänsä” (emt., 40). Toteamus lähenee Independent Living -paradigmaa, vaikka omatoimi-
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suuden edistämisen yleisperiaate (sosiaaliturvatoimenpiteiden itsensä tarpeettomaksi tekeminen) 
onkin vahvasti kuntoutusideologian mukainen.

Sosiaalihuollon periaatekomitean puheenjohtaja Antti-Veikko Perheentupa (1988, 24) 
arvioi komitean työtä sosiaalihallituksen 20-vuotisjuhlajulkaisussa. Hän kritisoi suomalaisessa 
oikeuskäytännössä vallitsevaa vahvaa tsaarin ajalta periytyvää lakien sanamuotoon tarrautumisen 
perinnettä. Se on estänyt soveltamasta lakeja niiden säätämiseen liittyneiden yleisten tavoitteiden 
mukaisesti. Perheentupa uskoo, että monia lainmuutostarpeita olisi vältetty, jos lakeihin selvästi 
sisältyneitä myönteisiä mahdollisuuksia olisi käytetty hyväksi. Esimerkkinä hän mainitsee vanhan 
invaliidihuoltolain, jonka tulkintahistoriaa hän pitää selvittämisen arvoisena. 

Perheentupa noudatti työssään lain myönteisten mahdollisuuksien soveltamista. Sosiaalihal-
lituksen kuntoutusasianosaston osastopäällikkönä hän oli vaikuttamassa siihen, että maassamme 
aloitettiin vaikeasti liikuntavammaisten lasten koulunkäyntiavustajatoiminta ja avohuoltoon 
suuntautuva kuntoutusohjaus. Koulunkäyntiavustajatoimintaa voidaan pitää yhtenä henkilö-
kohtaisen avustajatoiminnan juurena. Sekä koulunkäyntiavustajatoiminta ja kuntoutusohjaus 
perustuivat invaliidihuoltolain mukaisen sopeutumisvalmennuksen väljänlaiseen tulkintaan. 
Sosiaalihallituksen (1973) yleiskirjeessä ”Sosiaalihallitus suosittelee sosiaalilautakunnille, että ne 
ryhtyisivät yksilöllisen tarpeen niin vaatiessa toimiin koulunkäynnin järjestämiseksi palkkaamalla 
yksilöllisinä sopeutumisvalmennusohjaajina toimivia koulunkäyntiavustajia, joista aiheutuvat kus-
tannukset voidaan suorittaa invalidihuoltolain 9. a ja 9. b § perusteella valtion varoista. Menettelystä 
on sovittu kouluhallituksen kanssa.” Vaikeasti liikuntavammaisten lasten koulunkäyntiavustajatoi-
minta jatkui invaliidihuoltolain mukaisena toimintana aina vuoden 1985 syyslukukaudn alkuuun 
saakka. Tuolloin toiminta siirtyi peruskoulun osalta koulutoimen vastuulle peruskoululain 51. 
pykälän perusteella (Peruskoululaki 476/1983).   

Lapsi-invalidien peruskoulutuksen suunnittelutoimikunnan mietinnössä ehdotettiin pe-
rustettavaksi viisi–kuusi erityiskoulua (Komiteanmietintö 1974, 32). Vuonna 1973 aloitetulla 
koulunkäyntiavustajatoiminnalla oli merkityksensä siihen, että sittemmin ainoastaan yksi uusi 
koulu, Mäntykankaan koulu Kuopiossa rakennettiin. Vasta 1970–80 lukujen taitteessa henkilö-
kohtaisen avustajatoiminnan ideoita alkoi tulla laajemmin esille. Ainoat 1970-luvulla koulutoimen 
ulkopuolella avustajatoimintaan tukea saaneet olivat hengityslaitepotilaita. Jälkikäteen oman 
ihmetykseni aiheena on ollut heidän vähäinen esilläolonsa invalidihuoltoa koskevissa asioissa. 
Hengityslaitepotilaiden hoidon järjestäminen kuului silloiselle lääkintöhallitukselle. Sosiaalihuolto 
ja terveydenhuolto eivät näissä järjestelyissä kohdanneet toisiaan. 

Henkilökohtaisen avustajan käsitettä ei ollut olemassa 1960-luvun ja pitkälti myöskään 
1970-luvun vammaispoliittisessa keskustelussa. Olisin sen tiedostanut, koska olin työssäni 
tekemisissä vaikeavammaisten henkilöiden kanssa Invalidisäätiön ortopedisen sairaalan sosiaa-
lityöntekijänä noin kahden vuoden ajan ja sittemmin vuodesta 1972 lukien sosiaalihallituksen 
kuntoutusasianosaston tarkastajana. Muistan kuitenkin jo 1960-luvulta lehdistössä esiintyneitä 
kuvauksia, eräänlaisia ”sankaritarinoita” hengityshalvauspotilaiden kotona tapahtuvasta hoidos-
ta. Kyse oli polion vammauttamista ihmisistä, jotka elivät perheittensä kanssa hoitajarenkaitten 
avulla. Muistikuvilleni sain vahvistusta tutustuessani Pirkko Aron kotiarkistoon marraskuussa 
2005. Tallennettujen kirjoitusten otsikot olivat paljon puhuvia: ”Sairaus ei ole lannistanut häntä” 
(Myllymäki 1964, 11) ja ”Ei kohtalon orja vaan sen voittaja” (Lohman 1967, 32).

Avustaja-käsite vieras vaikeavammaistutkimuksessa 
Avustajatoiminnan juurien etsimisessä paljastuu mielenkiintoisella tavalla käsitteellistämisen 
merkitys. Kun avustajakäsitettä ei ole, ei sitä myöskään tarpeena esitetä. Esimerkiksi Kymen läänin 
vaikeavammaistutkimus vuosilta 1973–76 (Invalidiliitto 1978) ei tätä käsitettä tunne. Idea on 
kuitenkin jo lähellä. Ajoittuuhan Gunilla Sjövallin Tanskan matka kesällä 1978 samalle vuodelle 
vaikeavammaistutkimuksen julkaisemisen kanssa (Sjövall &Korpi, 2000, 1.1).  
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Kymen läänin tutkimuksen tarkoituksena oli löytää alueen vaikeavammaiset ja tehdä jo-
kaiselle yksilökohtainen tilannearviointi, palvelujen tarpeen määrittely ja ehdottaa mahdollisia 
tarvittavia toimenpiteitä. Tutkimuksen toteuttajana oli Invalidiliitto ry. yhteistoiminnassa sosi-
aalihallituksen ja Kymen lääninhallituksen sosiaali- ja terveysosaston kanssa. 

Tutkimus alkaa katsauksella vammaishuollon kenttään. Katsauksessa vaikeavammaisten 
todetaan olleen 1970-lukuun saakka syrjityssä asemassa. Invaliidihuoltolaki on keskittynyt kun-
touttamaan vammaista henkilöä ympäristön vaatimusten mukaan. Ammatillinen kuntoutus on 
ollut keskeistä ja työhön sijoittuminen on ollut kuntoutuksen päämääränä. ”Pyrkimyksiä, jotka 
tähtäävät vaikeavammaisten viihtyvyyteen ja päivittäisen elämän helpottamiseen, ei aikaisemmin 
ole sisällytetty lakisääteisiin toimenpiteisiin” (Invalidiliitto 1978, 6). 

Vuonna 1974 tuli voimaan vaikeavammaisten asumis- ja kuljetuspalveluja koskeva invaliidi-
huoltolain muutos (L 1005/73). Nykyisen ajattelutavan ja myös vammaispalvelulain soveltamis-
käytännön mukaan palveluasumista voidaan toteuttaa monin eri tavoin, myös henkilökohtaisen 
avustajan/avustajien antaman tuen avulla. Tämänkaltaista mahdollisuutta ei ko. lainsäädäntö 
kuitenkaan tuntenut. Lain mukaan asumispalveluja voitiin järjestää erityisessä palvelutalossa, 
sitä vastaavassa palveluasuntoryhmässä ja päiväkeskuksessa (L 1005/73, 22. f §). Tutkimuksen 
asiantuntijatyöryhmän työn tuloksena esitettiin asumista koskevat tarvemäärittelyt: 

Kodinhoitoapu nousi keskeisimmäksi asumiseen liittyvistä tarpeista. Tutkimukseen osal-
listuneista 44,2 prosenttia ilmoitti tarvitsevansa kodinhoitoapua. Palveluasunto näytti olevan 
tutkimusajankohtana ainoa vaihtoehto, johon tuli turvautua, mikäli kotipalvelu oli riittämätöntä. 
Tätä osoittaa työryhmän seuraava maininta: ”Tutkimus osoittaa, että osa vammaisista tarvitsee 
paljon laajempaa apua kuin mitä kotiavun puitteissa voidaan antaa. Yhteensä 22,4 prosentin kat-
sottiin tarvitsevan palveluasuntoa. ”Palveluasuntoryhmät tarjoaisivat vammaisten yhteiskuntaan 
integroitumisen kannalta sopivan asumismuodon” (emt., 63). 

Avustaja-käsite alkaa muotoutua 
Vuosina 1977–79 työskennellyt Kuntoutuspalvelujärjestelmän kehittämistoimikunta (Komite-
anmietintö 1979) keskittyi nimensä mukaisesti kuntoutuspalveluiden kehittämistä koskevien 
ehdotusten laatimiseen. Toimikunta käsitteli, tosin suppeasti, myös vammaishuollon yksilöllisiä 
tukitoimenpiteitä. Tällöin mm. ehdotettiin, että yksilöllisiiin tukitoimenpiteisiin tulisi uudistet-
tavassa vammaishuollossa sisällyttää yksilöllisen avustajan kustannukset opetuksen tai muun 
tarpeellisen palvelun saamiseksi. Erityishuollon järjestämiseksi toimikunta ehdotti yhteenvedon-
omaisesti, että ”yksilöllisinä tukitoimenpiteinä voidaan korvata kuntoutushoidosta, kuulovammaisen 
tulkin käytöstä, yksilöllisistä ja yleisistä vammaisvälineistä, yksilöllisen avustajan käytöstä, asunnon 
muutostöistä ja asumisvalmennuksesta aiheutuvia kustannuksia sekä muista omatoimista suoriutu-

Taulukko 6. Asumiseen liittyvien erityisjärjestelyjen ja palvelujen tarve

Vammainen tarvitsee Lukumäärä % Lukumäärä 10 000 16–59-
vuotiasta asukasta kohti

Asunnon muutostyöt/laitteet 120 30,8 5,8

Erityisasunnon 45 11,6 2,2

Palveluasunnon 87 22,4 4,2

Kodinhoitopua  172 44,2 8,3

Päiväkeskuspalvelua 10 2,6 0,5

(Invalidiliitto 1978,45)
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mista edistävistä toimenpiteistä aiheutuvia kustannuksia samoinkuin maksaa matkakustannuksia 
ja huoltorahaa”. (emt., 211, lihavointi M-L H.)  

Kasainvälisen Vammaisten Vuoden 1981 Suomen komitean mietintö on toistaiseksi laajin 
työ, jossa on käsitelty valtakunnallisesti vammaisten henkilöiden elinolosuhteiden ja palvelujen 
kehittämistä. Komitea käsitteli mietinnössään myös henkilökohtaisen avustajatoiminnan kehit-
tämistä ja nimenomaan tällä tulevaisuudessa ”virallisen nimikkeen” käsitteellä. Hengityshalvaus-
potilaiden avustajatoiminnan kokemuksia tuli mietinnön mukaan hyödyntää. Esillä oli myös 
eräitten kuntien vapaaehtoisesti aloittamaa avustajatoiminnan kokeilua. Komitea teki yhteensä 
233 ehdotusta, joista  avustajatoimintaa koskevia oli neljä. Avustajia tulisi saada päivähoitoon sekä 
perus- ja ammattikoulutukseen lainsäädäntöä täydentämällä. Myös tapaturma-liikennevakuutus 
ja sotilasvammalain avuttomuus- ja haittalisien soveltuvuutta avustajajärjestelmän pohjana tu-
lisi selvittää. Komitean kaksi muuta ehdotusta koskivat avustajajärjestelmän luomista ja muuta 
tarpeellista selvitys- ja suunnittelutyötä (Komiteanmietintö 1982, 147). 

Vuonna 1984 henkilökohtainen avustajatoiminta konkretisoitui lakiehdotuksen muotoon 
vammaishuoltolakitoimikunnan toisessa mietinnössä. (Komiteanmietintö 1984). Ensimmäisestä 
maininnasta Kuntoutuspalvelujärjestelmän kehittämistoimikunnassa oli ehtinyt kulua viitisen 
vuotta. Vammaishuoltolakitoimikunta teki myös ensimmäistä kertaa arvion avustajien tarpeesta ja 
kustannuksista. Noin 1 000 henkilön arvioitiin tarvitsevan avustajaa keskimääräisten kustannusten 
ollessa henkilöä kohden noin 64 000 markkaa. Vuoden 2004 euroiksi muunnettuna ja indeksillä 
korjattuna em summassa on kyse noin 18 000 eurosta. Nykytilanteessa summa riittäisi yhden pää-
toimisen avustajan kustannuksiin, jotka vuonna 2004 olivat Antti Tuonosen (2006, 155) mukaan 
14 000–20 000 euron välillä sosiaaliturvamaksuineen maksetusta tuntipalkasta riippuen. 

Järjestö avustajatoiminnan kokeilijana 
Suomen CP-liitolla on ollut omaa avustajapalvelutoimintaa jo ennen vammaispalvelulain 
voimaantuloa, syksystä 1981 lähtien. Palvelu on tarkoitettu vammaisten henkilöiden ja heidän 
omaistensa harrastus- ja virkistystoimintaan. Toiminta jatkui Raha-automaattiyhdistyksen tuella 
vuosina 1981–1988 ja vuodesta 1989 avustajapalvelu on ollut osa liiton vakinaista toimintaa. 
Palvelu on rajattu kertaluonteisiin ja satunnaisiin tarpeisiin ja sitä voidaan myöntää enintään 70 
tuntia vuodessa. Myönteisiä järjestöpäätöksiä annettiin 166 vuonna 1982 ja 172 vuonna 2004 
(Säkkinen 2006, 12).  

Pakolliset sosiaaliset suhteet 
Vajaa vuosi ennen uuden vammaispalvelulain voimaantuloa helmikuussa 1987 julkistettiin mie-
tintö ”Toimiva vaikeavammainen toimivassa yhteiskunnassa.” Nimensä mukaisesti toimikunta 
perehtyi erityisesti vaikeavammaisuuden käsitteeseen. Tavanomaisesta diagnoosiperusteisesta 
lähestymistavasta poiketen toimikunta totesi pitävänsä arvokkaana sitä, ”että se on työssään 
nähnyt vaikeavammaiset henkilöt yhtenä kokonaisuutena erottelematta heitä vamman perusteella 
eri ryhmiin”. Toimikunta määritteli ”vaikeavammaisuuden elämäntilanteena, jossa vammainen 
henkilö joutuu jokseenkin pysyvästi tilanteeseen, jossa hän tarvitsee apua. Vaikeavammaisuus on 
siis tila, jossa ihminen ei selviydy omin avuin. Tämän vuoksi syntyy pakollisia sosiaalisia suhteita, 
suhteita, joita hän ei voi itse valita tai joihin hän ei voi vaikuttaa”. (Komiteanmietintö 1987, 1.) 

Toimikunnan määrittelyä voidaan myös kritisoida. Inhimilliseen elämään liittyy enemmän 
tai vähemmän ”pakollisia sosiaalisia suhteita”, joista irti pyrkiminen voi koskea muitakin kuin 
vammaisia henkilöitä. Independent Living -ideologiaa voi kritisoida myös länsimaisen indivi-
dualistiseksi. Esimerkiksi Yukiko Oka (1988, 97) muistuttaa vammaisten ihmisten itsenäisyyden 
kulttuurisidonnaisuudesta:”On yleisesti tunnustettu, että useimmissa Aasian ja Tyynen meren 
maissa keskinäinen huolenpito ja tuki yhteisössä ovat normi, minkä johdosta ei ole tarvetta siihen, 
että vammaiset ihmiset eläisivät fyysisesti ja taloudellisesti erossa perheistään”. 
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Saatoin todeta saman asian osallistuessani Intiassa sosiaalityöntekijöiden kansainväliseen 
CIF-ohjelmaan (= Council of International Fellowship) vuonna 1996. Käydessäni vammaisten 
erityiskoulussa kysyin oppilaiden mahdollisuuksista tietotekniikan opintoihin ja niiden avulla 
uusiin IT-alan ammatteihin. Muistissani oli kuvaukset oman maamme tilanteesta sodanjälkeisissä 
olosuhteissa. Muutoin vielä agraarisessa yhteiskunnassa perustettiin ammattikouluja vammaisia 
henkilöitä varten. Heitä koulutettiin teollisuuden ammatteihin, jolloin tapahtui eräänlainen 
historiallinen harppaus. Ajattelin saman olevan mahdollista myös Intiassa. Sain kuitenkin kysy-
mykseeni yksiselitteisen vastauksen: ”kyllä he palaavat omiin kotikyliinsä”. Vammaisten oppilaiden 
kannalta tilanne oli kuitenkin positiivinen. He olivat saaneet hyvää perusopetusta vammaisten 
erityiskoulussa, mikä on arvokasta pääomaa myös kotikylissä.

5.4	 Mielenterveyskuntoutujien palveluasumisen 
	 järjestäminen
Invaliidihuoltolaissa toteutui merkittävä uudistus vuoden 1974 alusta lukien. Lakiin lisättiin 
vaikeavammaisten palveluasuminen (L 1005/73). Näin avattiin uusi vaihtoehto omaisten avun 
varassa elämiselle ja laitoshoidolle. Invaliidihuoltolain mukainen palveluasuminen koski myös 
mielenterveyden häiriötä, kuten tätä sairausryhmää valtioneuvoston päätöksessä nimitettiin (So-
siaalihallitus 1974, liite 3). Tarkennettu luettelo määritteli ko. ryhmään kuuluviksi psykoosit, neu-
roosit, luonteen sairaalloisuudet ja muut mielenterveyden häiriöt (Sosiaalihallitus 1974, 72). 

Juridisesti olisi ollut mahdollista, että palveluasumista olisi voitu järjestää mielenterveyskun-
toutujille jo 1970-luvulta lähtien, mikäli heidän kohdallaan olisi täyttynyt vaikeavammaisuuden 
kriteeri ja lain tarkoitus, ”auttaa vaikeavammaista invaliidia tulemaan toimeen ilman laitoshuol-
toa” olisi voinut toteutua (L 1005/1973). Palveluasumisen mahdollisuus ei kuitenkaan avautunut 
mielenterveyskuntoutujille 1970-luvun tilanteessa. Tuolloin elettiin vielä mielenterveyshoidon 
massiivisen laitoshoidon aikaa. Mielenterveyspalvelujen rakennemuutos alkoi maassamme 1980-
luvulla noin kaksi vuosikymmentä myöhemmin kuin useimmissa muissa länsimaissa (Lehtinen 
& Taipale 2000). Maamme mielisairaalapaikkojen määrä oli vuonna 1970 maailmanennätystasoa: 
4,2 sairaansijaa 1 000 asukasta kohti (Korkeila-Tuori 1996, 62). Kolmessa vuosikymmenessä eli 
vuonna 1999 sairaansijojen määrä oli alentunut 1,2 sairaansijaan 1 000 asukasta kohden (Leh-
tinen & Taipale 2000). 

Merkkejä avohuollollisesta ajattelusta alkaa ilmaantua jo 1960-luvulla. Markku Salon (1996, 
226) haastattelema Erik Anttinen kuvaa avohuollon pioneeriaikoja ”lainvastaisena” reformismina, 
joka johti vuonna 1966 psykiatrisen asuntolan ja vuonna 1970 Sopimusvuori ry:n perustamiseen. 
Anttisen mukaan: ”Käännyimme lääkintöhallituksen puoleen näistä asioista ja saimme sellaisen 
siunauksen, että kuule, tämähän ei ole lainmukaista, mutta tee niinkuin parhaaksi näet.” Edellä 
mainittu tilanne ajoittuu samaan aikaan, jolloin Invalidiliitto ry. vuonna 1970 perusti ensimmäi-
sen vaikeasti liikuntavammaisten palvelutalon. Tilannetta luonnehdittiin hyväksi tilaisuudeksi  
palvelutalotoiminnan kokeilemiseen käytännössä (Mähönen, 1998, 189), mikä invaliidihuol-
tolain muutoksen myötä sai myös lakisääteisen perustan. Invalidiliiton paikalliset yhdistykset 
osoittautuivat sittemmin aloitteellisiksi saada palvelutalo omalle paikkakunnalleen (emt. 191). 
Mielenterveyskuntoutujien palveluasuminen ei kuitenkaan lähtenyt kehittymään invaliidihuol-
tolain linjausten mukaisesti. Haastattelin asiasta Pekka Viljasta, joka on eläkkeellä oleva sosiaa-
li- ja terveysministeriön neuvotteleva virkamies. Hän työskenteli sosiaalihallituksessa vuosina 
1974–1985 vastuualueenaan invaliidihuoltolain mukaiset vaikeavammaisten asumispalvelut. 
Viljasen mukaan sosiaalihallitukseen ei oltu yhteydessä mielenterveyden häiriöitä sairastavien 
asumispalveluissa. Hän muistaa keskusteluja lääkintöhallituksen mielenterveysasioista vastaavien 
virkamiesten kanssa, jolloin oli käsityksenä se, että pysyviä palveluasumisen muotoja ei tarvita, 
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vaan mielenterveyshuollon asuntolatoiminnan avulla psyykkisesti sairaat kuntoutuvat ja palaavat 
normaalielämään.

Johtopäätöksenä edellä kuvatuista historiallisista taustoista voi todeta palveluasumisen ja 
asuntolatoiminnan välisen ideologisen ristiriidan. Vaikeasti liikuntavammaisiin keskittyneessä 
palveluasumisessa oli kyse Independent Living -ideologian mukaisesta toiminnasta. Vaikeasti 
liikuntavammaisten kuntoutusvaihe oli tuolloin jo pääsääntöisesti läpikäyty ja he tarvitsivat 
palvelutalossa saatavia palveluja. Mielenterveyskuntoutujien asuntolatoiminnassa oli kyse kun-
toutusparadigman mukaisesta tavoitteesta, johon vaatimus vaikeavammaisuudesta soveltuu 
huonosti. Odotuksena oli, että kuntoutujan omatoimisuus vähitellen kohentuu. 

Vammaispalvelulain myötä tuli mahdolliseksi palveluasumisen järjestäminen myös ns. ha-
jautetussa asumisessa henkilökohtaisten avustajien turvin (Sosiaalihallitus 1989, 21). Vammais-
palvelulakia edeltänyttä palveluasumisen aikaa voidaan pitää merkityksellisenä ajanjaksona myös 
avustajatoiminnan kannalta. Monet vaikeavammaiset saivat kokemusta avustajista, jotka olivat 
asukkaiden yhteisessä käytössä palvelutalojen ja palveluasuntoryhmien palkkaamina.    

Invalidiliitto ry. selvitti 1960-luvun lopulla vaikeavammaisten palveluasumisen tarpeessa 
olevien vaikeavammaisten henkilöiden lukumäärää. Heitä arveltiin olevan noin 500–600 henkilöä 
(Mähönen 1998, 189). Vastaavana ajankohtana vuonna 1970 mielisairaaloiden potilasmäärä oli 
19 492 (Salo 1996, 56) eli noin nelikymmenkertainen vaikeasti liikuntavammaisten palveluasumi-
sen paikkatarpeeseen. Oli kyse eri mittaluokkaa olevasta palvelun tarpeesta, vaikka potilasmääristä 
ei voi suoraan tehdä johtopäätöksiä asumiseen liittyvistä tarpeista. 

Mielenterveyskuntoutujien palveluasumiseen kohdistuvaa kritiikkiä on esitetty sekä määräl-
listen että laadullisten kriteereiden osalta. Pekka Reinikaisen (1997, 25–26) mukaan vammaispal-
velulakia ei edelleenkään sovelleta psyykevammaisiin. On vedottu siihen, että vaikeasti vammaiset 
psykiatriset potilaat ovat laitoksissa. Vammaispalvelulaki ei heidän kohdallaan siitäkään syystä 
sovellu. Reinikaisen mukaan väite tulee ottaa uudelleen harkintaan. Laitospaikat ovat vähenty-
neet romahdusmaisesti. Nimenomaan laitospalvelujen karsinnan aika olisi ollut se etsikkoaika, 
jonka kestäessä vammaispalvelun olisi tullut löytää oma asiakaskuntansa myös psyykkisesti 
vammaisten joukosta.

Ilkka Taipale (1997, 4) on verrannut perinteisten liikuntavammaisten ja mielenterveysvam-
maisten tilannetta. Hän viittaa vammaispalvelulain kunnan erityisen järjestämisvelvollisuuden 
voimaantuloon vuonna 1992: 

”– Vaikeavammaisten asunto-olojen tuli olla kunnossa vuonna 1992. Liikuntavammaisille on 
rakennettu noin tuhat palveluasuntoa, mielenterveysvammaisilla palveluasuntoja on noin 30.

– 3 000–4 000 mielenterveysvammaista asuu asuntoloissa, kuntoutuskodeissa, hoitokodeissa tai 
muissa ryhmäkodeissa – heidät on sijoitettu niihin. Liikuntavammaisia ei ”sijoiteta” ryhmäkoteihin, 
heillä on yksilölliset asunnot (keittiö, suihku, wc) ja ympärivuorokautiset palvelut. Mielen sairaat 
saavat em. asumismuodoissa palveluja korkeintaan virka-aikana arkisin.”

Taipaleen näkemyksen mukaan on kyse asumisen laadusta verrattaessa ns. perinteisiä vamma-
ryhmiä ja mielenterveyskuntoutujia. Salon (2007, 326) tutkimus konkretisoi nykytilannetta. Hän 
arvioi tutkimuksessaan mielenterveyskuntoujien palveluasumisen piirissä olevien lukumääräksi 
vuonna 2004 yhteensä 6 693 henkilöä. Kyse on siis varsin suuresta ihmisryhmästä, joiden palve-
luasumisen laadun varmistaminen olisi välttämätöntä. Salo viittaa mielenterveyskuntoutujien 
asumispalvelujen laatusuosituksen luonnokseen, jossa tavoitteeksi on asetettu 20 neliömetriä 
asukasta kohden. Tämän tavoitteen alapuolelle jää 60 prosenttia nykyisistä asumisoloista. Tiedot 
asukkaiden omassa käytössä olevista mukavuuksista osoittavat, että omassa käytössä oleva WC 
on 27 prosentilla asukkaista ja omassa käytössä oleva suihku 26 prosentilla (emt. 44).   

Salon tutkimuksen jälkeen julkaistussa ”Mielenterveyskuntoutujien asumispalveluja kos-
kevassa kehittämisuosituksesssa” (Sosiaali- ja terveysministeriö 2007) on suosituksena jokaisen 
kuntoutujan käytössä oleva oma, vähintään 15 neliön suuruinen huone. Uusia asumispalve-
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luyksiköitä rakennettaessa kuntoutujan huoneen koko on vähintään 20 neliötä. Suosituksessa 
palvelukokonaisuudet luokitellaan kolmeen ryhmään kuntoutujan tarpeen ja asumismuodon 
perusteella: tuettu asuminen, palveluasuminen ja tehostettu palveluasuminen. Palveluasumisessa 
on suosituksena vähintään 0,30 ja tehostetussa palveluasumisessa vähintään 0,40–0,80 työntekijää 
kuntoutujaa kohti. Viimeksimainitussa asumisessa henkilöstöä on paikalla ympäri vuorokauden 
(emt., 18–20).  

Vammaispalvelulain mukaisessa palveluasumisessa kunta maksaa avustamisesta aiheutuvat 
kustannukset palvelumaksuna. Toiminta on kunnan erityisen järjestämisvelvollisuuden piirissä 
eli palvelun käyttäjällä on siihen subjektiivinen oikeus. Edellytyksenä on vaikeavammaisuus ja 
se, että henkilö ei ole jatkuvan laitoshuollon tarpeessa. Salon (2007, 326) mukaan mielenter-
veyskuntoutujien asumisyksiköissä asuville jää keskimäärin ainoastaan noin 80 euron suuruinen 
”kuukausiraha”. Salon esittämän kehittämissuosituksen mukaan minimitaso on määriteltävä 
vähintään 300 euroon, minkä lisäksi tarvitaan ”taloudellisesti merkittäviä kuntoutumistukia toi-
minnallisiksi kannustimiksi.”. 

Vuonna 2004 korkein hallinto-oikeus antoi vammaispalvelulain mukaista palveluasumista 
koskevan päätöksen, joka koski mielenterveyspotilasta, päätösasiakirjan käyttämän sanamuodon 
mukaisesti (KHO 2004/69). Prosessi alkoi huhtikuussa 2000 skitsofreniaa sairastavan henkilön 
hakiessa vammaispalvelulain mukaista päätöstä yksityiseen asumispalvelu- tai hoitokotiin. Ha-
kija oli ollut yhtäjaksoisessa sairaalahoidossa vuodesta 1993 alkaen. Asiakirjojen mukaan hän ei 
kuitenkaan tarvinnut enää psykiatrista sairaalahoitoa vaikka tarvitseekin ympärivuorokauden 
lähes jatkuvaa tukea, ohjausta ja apua. 

Viranhaltijan kielteisen päätöksen johdosta hakija esitti muutosvaatimuksen kaupungin 
sosiaali- ja terveysjaostolle, jonka päätös oli kielteinen. Hakija teki valituksen hallinto-oikeudelle, 
joka katsoi hakijan sellaiseksi vaikeavammaiseksi henkilöksi, jolle kunnan on järjestettävä palve-
luasuminen ja näin ollen kumosi sosiaali- ja terveysjaoston päätöksen. Sosiaali- ja terveysjaosto 
valitti asiasta korkeimmalle hallinto-oikeudelle, joka päätöksessään totesi, että hallinto-oikeuden 
päätöksen muuttamiseen ei ole syytä. Hakemuksen teosta KHO:n päätökseen kului yli neljä vuot-
ta. Perusteelliseen prosessiin osallistuivat lausunnoillaan myös sosiaali- ja terveysministeriö sekä 
Terveydenhuollon oikeusturvakeskus. Päätöstä voidaan pitää historiallisena linjauksena, mikä 
yhdistää Independent Living -ideologiaa myös mielenterveyspalveluihin. Yli 30 vuoden jälkeen 
”uinuva mahdollisuus” on vihdoin tullut testatuksi, sillä olisihan vastaavanlainen tilanne ollut 
mahdollista jo vuonna 1974 (vrt. valtioneuvoston päätös 744/74 jatkuvaa sairautta poteville). 
KHO:n päätöksen merkittävyyttä todistanee myös se, että se on mainittu mielenterveyskuntou-
tujien asumispalveluja koskevassa kehittämissuosituksessa (Sosiaali- ja terveysministeriö 2007, 
15).

Arvioitaessa 1970-luvun tilannetta on kuitenkin muistettava silloisen laitosvaltaisen ajattelun  
hegemonia. Jarkko Eskola (2007, 22) muistelee ensimmäistä esiintymistään lääkintöhallituksen 
ylilääkärinä vuonna 1972 Mielisairaanhuoltopiirien liiton vuosikokouksessa. Hänen puheensa 
”pudotti pommin rakentajasukupolven päälle.” Hän puhui avohoidon ensisijaisuudesta psykiat-
risessa hoidossa sekä sen vaatimasta tuettujen asuntolapaikkojen rakentamisesta.

Laitosten purkaminen eli deinstitutionalisaatio ei ole edennyt ongelmitta (Nikkonen, 1996, 
20). Nikkonen viittaa tutkimuksessaan ”transinstitutionalisaatio”-käsitteeseen. Osa pitkäaikais-
potilaista ei koskaan kiinnity yhteiskuntaan millään yleisesti arvostetulla tavalla vaan heidän 
sosiaalinen osallistumisensa ja sosiaaliset suhteensa rajoittuvat hoito-instituutioon. Myös Mie-
lenterveyden Keskusliitto (2004) viittaa samaan ilmiöön tiedotteessaan: ”Hoitokodeista tulossa 
uusi B-mielisairaalaverkosto.” Tiedotteessa kiinnitetään huomiota siihen, että mielenterveyskun-
toutujille tarkoitettuja kuntoutus- ja palvelukoteja perustetaan jatkuvasti lisää. Perustamislupia 
myönnettäessä tulisi kiinnittää huomiota niiden tarjoamiin palveluihin ja henkilökunnan am-
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mattitaitoon. Hoito- ja palvelukotien toimintaa pitäisi myös valvoa, jotta niiden asukkaat saisivat 
todellisia palveluja tarpeidensa mukaan.

Independent Living -ideologiaa on luonnehdittu paradigmaattiseksi muutokseksi (de Jong 
1983), jossa palvelujen ja tuen avulla saavutettu itsenäisyys ohittaa perinteisen kuntoutusparadig-
man. Tässä muutoksessa henkilökohtaisen avustajan panos on ollut merkittävä. Mielenterveysalu-
eella paradigmojen erot eivät ole yhtä selkeät. Edellä mainittu ja kuntousparadigman mukainen 
asuntolatoiminta onkin Taipaleen (1997) mukaan sijoituspaikka, mikä tasoltaan ei vastaa muille 
vammaryhmille järjestettyä palveluasumista. Salon (2007, 332) tutkimuksessa päädytään samaan: 
”Asumisyksiköiden väliset mitattavissa olevat laatuerot osoittavat asuntopolitiikan, ammatillisen 
mielenterveystyön ja kuntoutujien intressipolitiikan kohtuuttoman suurta eriytymistä.” 

Olen edellä käsitellyt vaikeavammaisten palveluasumisen eri vaiheita, jotka muodostavat 
taustaa avustajatoiminnan kehittymiselle. Liikuntavammaisten kohdalla on jo kokemusta hajau-
tetun asumisen mahdollisuuksista henkilökohtaisten avustajien turvin. Asetelmasta muotoutuu 
kysymyksiä. Onko mielenterveyskuntoutujien kohdalla kyse muutoksen massiivisuudesta, joka 
vaikuttaa myös tarpeellisten muutosten aikatauluun? Pariakymmentätuhatta henkilöä koskevan 
avohuollon järjestäminen ei voine toteutua 1970- ja 1980-luvun perinteisen vammaisjärjes-
töpohjaisen organisoinnin turvin. Yhtenä taustamuuttujana on myös 1990-luvun lama, mikä 
romutti pahoin psykiatrisen avohuollon kehittämistavoitteita. Salo (1996, 108) käsitellessään 
Italiaa ja Suomea koskevia mielisairaalareformeja toteaa: ”on puhuttava sekä sairaalapotilaiden 
että henkilökunnan kuntoutumisesta, vaikka nuo prosessit ovat luonnollisesti sisällöltään jossain 
määrin erilaisia.” 

Salo mainitsee monessa eri yhteydessä käsitteen kieltämisen kieltäminen. Hoitohenki-
lökunnan kohdalla se tarkoittaa sairaalatyöntekijän roolin ja laitosidentiteetin kieltämistä, 
jotta potilaiden kuntoutuminen, normaaliin yhteisölliseen elämänmuotoon palaaminen olisi 
mahdollista (emt., 109). Em. perusteella voi kysyä, tarvitaanko modernissa mielenterveystyössä 
henkilökohtaisia avustajia erillisenä työntekijäryhmänä? Salon käsityksen mukaan kieltämisen 
kieltäminen koskee laajasti koko järjestelmää. Tulisiko mielenterveystyöntekijöiden työnkuvaa 
avartaa nykyistä monipuolisemmaksi kaikkien eri työntekijäryhmien kohdalla vai tarvitaanko 
avustajia työnkuvaltaan erilaisena ryhmänä? 

Salon tutkimuksessa (1996, 190, 315) on kaksi mainintaa henkilökohtaisesta avustajasta.
Toinen koski Italian Triesten kuvausta, jossa vapaaehtoistyöntekijäksi tullut hollantilainen eri-
koissairaanhoitaja toimi henkilökohtaisena avustajana. Tämä ”accompagnatore” saattoi apua 
tarvitsevan esimerkiksi kotoaan kauppaan. Avustajat olivat vapaaehtoistyöntekijöitä ja opiske-
lijoita ja he olivat osa mielenterveyskeskusten toimintaa. Asiakkaat maksoivat palvelusta pientä 
korvausta. Salon toinen maininta sisältyi arvotietoista avohoitokulttuuria koskevaan lukuun. 
Tässä yhteydessä Salo pitää tärkeänä ystäväpalvelujen ja henkilökohtaisen avustajan järjestelmien 
kehittämistä. 

Päivi Rissanen (2007, 186) kuvaa lisensiaatintutkimukseen pohjautuvassa kirjassaan skit-
sofreniasta kuntoutumista omakohtaisena kokemuksena. Kirjan lopussa hän esittää kehittämis-
suosituksia, joihin sisältyy myös henkilökohtainen avustaja: ”Sairaalasta kotiutuva kuntoutuja 
tarvitsee usein monipuolista tukea ja apua arkielämässään. Yksi vaihtoehto olisi mahdollisuus 
saada henkilökohtainen avustaja, joka voisi tukea arjessa selviytymistä. Skitsofreniaa sairastavilla 
ei välttämättä ole läheisiä ihmisiä kuten ystäviä ja sukulaisia, jotka voisivat auttaa.” 

Uusimmassa tutkimuksessaan Salo (2007, 331) palaa ilmaisuun kieltämisen kieltäminen. 
”Laitostamisen ja laitostumisen vaaraa on pyrittävä kieltämällä kieltämään.” Hän jatkaa: ”Pieni osa 
asumisyksiköistä toimii sosiaalisesta ja yhteiskunnallisesta ympäristöstään huolimatta välittävänä 
rakenteena, joka lähes takuuvarmasti tukee merkittävästi asukkaiden kuntoutumista. Nämä yksiköt 
muistuttavat toimivan perheen ja koulun käytäntöjä, joissa on mahdollista sosiaalistua vastuulliseen 
aikuisuuteen.”  
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Ns. perinteisten vammaryhmien avustajajärjestelmällä on omat juurensa ja nykypäivän 
käytäntönsä. Vaikeasti liikuntavammaisten palvelutaloissa tai palveluasumisryhmissä toteutettua 
palveluasumista voidaan pitää hajautettua palveluasumista edeltävänä tasona. Uusiin asumisen 
ratkaisuihin tarvitaan myös henkilökohtaisia avustajia. Mielenterveyskuntoutujien kohdalla 
avustajakäsite löytyy toistaiseksi lähinnä kommenteista, joilla tämä toiminta rajataan pois hei-
dän ulottuviltaan (ks. Vammaistyöryhmä ´96). Myös mielenterveysalan järjestöt ovat esittäneet 
kritiikkiä siitä, että heidän edustamansa ryhmät ovat jääneet avustajatoiminnan ulkopuolelle 
(esim. Reinikainen, 1997). Selvitysmies Erkki Paara (2005) pitää mielenterveyskuntoutujia po-
tentiaalisina avustajatoiminnan piiriin kuuluvina, mutta kuntoutujien tarpeista tulisi saada lisää 
tietoa. Tilanteessa on kuitenkin havaittavissa muutosta. HAJ-projektin (Heinonen & Saraste, 2006) 
lähtökohtana oli eri vammaryhmien keskinäinen tasa-arvo, mikä ilmeni myös henkilökohtainen 
apu käsitteessä. 

Peter Beresford14 (2000, 167–169) selittää eri vammaryhmien eroja kysymyksellään: ”Mitä 
tekemistä hulluudella ja psykiatrisesta järjestelmästä selviytyjillä on vammaisuuden ja vam-
maisuutta koskevan tutkimuksen kanssa?” Beresfordilla on omakohtaista kokemusta, hän on 
mielenterveyskuntoutuja tai kuten hän itse ilmaisee: psykiatrisesta järjestelmästä selviytyjä (= 
psychiatric system survivor). Beresford viittaa molemmin puolisiin pelkoihin ja ahdistuksiin. 
”Monet psykiatrisesta järjestelmästä selviytyjät ovat haluttomia näkemään itsensä vammaisina. ..... 
He torjuvat lääketieteen asiantuntijoiden tekemät biologiset ja geneettiset selitykset, jotka koskevat 
heidän vaikeuksiaan. He eivät ehkä näe emotionaalisia tai henkisiä vaikeuksiaan vaan sen sijaan 
juhlivat (celebrate) erilaisuuttaan ja erityisiä havaintojaan. Vastaavasti joidenkin vammaisten ih-
misten mielestä psykiatriset selviytyjät eivät ole vammaisia, koska heillä ei ole fyysistä vammaa tai 
heidän tilanteensa ei ole ’pysyvä’.”

Tutkimukseni keskittyy paljolti eri vammaryhmien välisten erojen havainnointiin avustaja-
asioissa. Kuitenkin myös yhteistä löytyy. Oman kodin merkitys korostuu kaikilla. Se voi toteutua 
monin eri tavoin, myös avustajalta saadun tuen turvin. Tärkeintä on pystyä murtamaan laitos-
maisuuden salakavalia piirteitä. Myös omaan kotiin voi juurtua laitoksen ominaisuuksia. Kun 
kotiin tulevat ammattilaiset ovat tiukasti aikataulutettuja ja työnkuva tarkoin rajattu, heikkenevät 
vuorovaikutuksen ja yksilöllisyyden mahdollisuudet ja koti alkaa muistuttaa laitosta. Tämä vaara 
on eri vammaryhmien yhteinen. Avustajatoimintaan ei tämänkaltaisia piirteitä saisi muodostua. 
Seuraavassa osuudessa tarkastelen, mitä haastattelut tuovat esille näistä asioista.

14. Peter Beresford työskentelee sosiaalipolitiikan professorina Brunelin yliopistossa Englannissa. Hän toimii johtajana Kansa-
laisten osallistumiskeskuksessa (= Centre for Citizen Participation) ja puheenjohtajana Shaping our lives -organisaatiossa. Hän 
on kehittänyt palvelujen käyttäjien osallisuutta koskevaa tutkimusta, jossa yhdistyvät elämä, kokemustieto ja teoria.
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6.	 Avustajatoiminta vammaisten  
	 henkilöiden ja sosiaalityöntekijöiden  
	 kokemana 
Haastatteluissa saadut vastaukset muodostavat haastatteluaineiston rungon. Käyttämäni frame-
work-metodi nosti esille myös uusia aiheita. Esimerkiksi itsemäärääminen nousi siinä määrin 
tärkeäksi, että alkuperäinen työnantajuuden teema muodostui sen osaksi. Haastattelujen ohella 
tarkastelen myös aihepiirien taustalla olevaa kirjallista aineistoa. 

6.1	 Subjektiivinen oikeus  
Vaikeasti liikuntavammaisten näkemyksiä
Korkein hallinto-oikeus antoi 12.9.2001 päätöksensa (Räty 2002, 103) asiassa, jossa avustaja-
toiminta muuttuu erityisen järjestämisvelvollisuuden piiriin kuuluvaksi palveluksi silloin kun 
palveluasuminen järjestettiin osittain henkilökohtaisen avustajan palkkaamisella. POMO-ryhmän 
haastattelu on tehty helmikuussa 2002 ja siinä on jo näkyvissä päätöksen aiheuttama jännite 
haastateltujen ja sosiaalitoimen edustajien välillä. SOL-ryhmän ja ITE-ryhmän haastattelut on 
tehty keväällä 2001 eli siis ennen em. tärkeää päätöstä.  

Vammaisten henkilöiden ja sosiaalityöntekijöiden haastatteluosuuksien jälkeen käsittelen 
vammaisjärjestöjen pyrkimyksiä subjektiivisen oikeuden toteuttamiseksi. Tämän jälkeen on 
vuorossa eduskunnan ja peruspalveluministerin linjauksia. Esittämisjärjestyksen olen valinnut ku-
vaamaan etenemistä asiakastasolta järjestötasolle ja viimeksi poliittisen päätöksenteon tasolle. 

Subjektiivisen oikeuden käsite oli tunnettu kaikissa vaikeasti liikuntavammaisten ryhmissä. 
ITE-ryhmässä oli yksi osanottaja, joka ei tätä käsitettä tuntenut (Katri). Subjektiivisen oikeuden 
ulkopuolelle jäänyt avustajatoiminta sai aikaan vilkasta, jopa kiivasta keskustelua. Kysymykseeni, 
mikä on pahin este subjektiivisen oikeuden toteuttamiselle vastattiin aktiivisesti:

”Mä olen sitä mieltä, että se on poliittinen tahto, ei raha, ei tietämystä eikä mitään 
vaan poliittinen tahto” (POMO/ Hanna).  

”Minun mielestä laki antaa liian paljon varaa politikoida... palveluasuminen on 
semmoinen kysymys, missä voidaan hyvin paljon spekuloida kunnasta riippuen niin, 
muodostaa erilaisia poliittisia linjauksia, ett se on joka kunnassa niin kovin erilaista, 
ett jossain saattaa onnistua ja jossain sitten taas joutuu aivan täyteen sotaan” (PO-
MO/Pertti). 

”Ettei vaan puhuta ja kuitenkaan niitä ei täytetä” (SOL/Tuulikki ).

Mielipiteissä korostui poliittisen tahdon merkitys. Se ilmeni sekä valtiollisella että kun-
nallisella tasolla. Subjektiivisen oikeuden esteitä konkretisoitiin taloudellisten reunaehtojen 
tarkastelulla. 

”Niinistö (haastattelun aikainen valtiovarainministeri, M-L H huom.) ainakin tuntuu 
tällä hetkellä..... Sosiaalipolitiikka muuttui sellaiseksi, että verojen maksaminen on 
lähes tulkoon synti, kun ennen vanhaan se oli semmoinen hyvä arvo, ett sillä turvataan 
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yhteiskunnan hyvinvointipalvelut ynnä muut, mutt Nokian Ollilan johdolla tätä nyt 
ollaan tätä puhetta viemässä siihen suuntaan, että tehdään Amerikan malliin nää 
hyvinvointipalvelut, että ne, kellä on varaa, hoitavat yksityisen terveydenhuollon, ne, 
joill ei oo, mennään taas tähän köyhäinhoitotyyliin” (POMO/Klaus).
Verotuksen alentamista julkisuudessa korostanut, silloinen Nokian pääjohtaja Ollila, sai 

palautetta. Kritiikki kohdistui myös vaatimuksiin vammaisten keskinäisistä tulonsiirroista, joita 
ehdotettiin Vammaistyöryhmä 96´ mietinnössä (Komiteanmietintö 1997):

”...... jotta vammaisten ihmisten sosiaalipalveluja voidaan kehittää ....meidän täy-
tyis tehdä vammaisten keskinäisiä tulonsiirtoja, vammaiset hoitais vammaisten 
palveluja. Ajatuksena aika outo, kun ajattelee, että meillä on kuitenkin rahallisesti 
paljon suurempiakin päätöksiä tehty, jossa ei oo mitään tällaista kustannuspohjaa” 
(POMO/Hanna). 

Irma (ITE-ryhmä) kertoi tuntemistaan henkilöistä, jotka asuvat köyhässä kunnassa. He sääs-
tävät kunnan rahoja, eivätkä halua hakea henkilökohtaista avustajaa, vaan ainoastaan tilapäisapua. 
Mielipiteessä tuli esille myös valtion erillisrahoituksen tarve. Toivottiin pois nykytilanteesta, jolloin 
kaikki rahat menevät yhdessä köntässä kunnan pohjattomaan pussiin.

Keskustelussa nousi esiin myös  väestömäärältään hyvin pienen kunnan mahdolliset suuret 
kustannukset, mikäli subjektiivinen oikeus olisi voimassa : 

”tässä tapauksessa yhtenä vaihtoehtona on, että palautetaan takaisin ne korvamerki-
tyt rahat, mitä on joskus ollut ja mun mielestä se on niinkuin huomattavan järkevä 
juttu” (ITE/Irma ). 

Valtion vastuu invalidihuollon pääasiallisena rahoittajana kesti lähes neljä vuosikymmentä. 
Tilanteen muutti laki sosiaali-ja terveydenhuollon suunnittelusta ja valtionosuudesta (677/1982), 
jonka perusteella toiminnan rahoitus jakaantui kunnan ja valtion kesken. Haastattelut kertoivat 
toiveista palata takaisin valtion keskitettyyn rahoitukseen. 

Subjektiivista oikeutta koskevat kysymykset tuottivat näkemyksiä myös ihmisoikeuksista ja 
perusoikeuksista. Aihepiiri oli  läheinen.

”Kysymyshän on tämmöisistä perusoikeuksista, olemassaolon oikeuksista, niin onko 
se olemassolon oikeus meiltä sitten kiistetty sen takia, että me tullaan kalliimmiksi 
kenties mahdollisesti” (ITE/Irma). 

”......jos ajatellaan ihmisoikeuksienkin kannalta, kyllä valtion täytyy kansanryhmis-
tänsä vastata” (POMO/Hanna).  

SOL-ryhmän viidestä puhevammaisesta neljä korosti avustajan tärkeyttä. Mielipiteistä kävi 
selkeästi esille, kuinka kaikilla puhevammaisilla tulisi olla avustaja. Yksi heistä käytti ilmaisua 
”parempi oikeus käyttää avustajaa” (SOL/Raakel).

Vaikeasti liikuntavammaisten haastattelut osoittivat, että kunnan erityinen järjestämisvelvol-
lisuus-käsite on käytännössä muuntunut subjektiivisen oikeuden -käsitteeksi. Sen legitimiteettiä 
perustellaan perus- ja ihmisoikeuksilla. Haastateltujen näkemykset ovat selkeitä ja tavoitteellisia. 
Niissä tulee esille vammaisuuden poliittisen mallin mukainen, vahvaa oikeutta korostava tulkinta. 
Näkemykset korostavat henkilökohtaisen avustajan vammaispoliittisesti tärkeää asemaa, jota ei 
kuitenkaan ole vielä saavutettu.

Sosiaalityöntekijöiden näkemyksiä
Haastatteluajankohtana 2001–2002 kunnille oli jo muodostunut kokemusta vammaispalvelulain 
mukaisista, subjektiivisen oikeuden piiriin kuuluvista palveluista ja tukitoimista kuten kulje-
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tuspalveluista, palveluasumisesta, tulkkipalveluista ja asunnon muutostöistä. Näin PIENI-K:n 
sosiaalityöntekijä otti kantaa:   

”... jos se menee sillä systeemillä, että vaan lisätään niitä subjektiivisia oikeuksia mutt 
ett nää valtionosuusasiat pysyy ihan ennallaan niin niit on kyll aika hankala meiän 
kannalta toteuttaa näissä puitteissa. Että mun mielestä paljon parempi olis se, että 
myös se rahoitus olis niinkuin mietitty loppuun asti” (PIENI-K/Auli) .  

ISO-K:n toinen sosiaalityöntekijä Tea oli aikaisemmin työskennellyt pienemmässä, vähän 
yli 2 000 asukkaan kunnassa. Hän muistutti kuntatalouden realismista: ”pienen kunnan budjetti 
ei kestä kahta katolta putoamista vuodessa.” Toisaalta hänellä on muistissaan vaikeavammaisen, 
neliraajahalvaantuneen henkilön saama tuki:   

”Sitä käsiteltiin yksilönä ja sillehän annettiin suurin piirtein, mitä se tartti. Kyllä 
sitä vähän niinkuin haukoteltiin, että tähän menee, mutta sitä aateltiin, että menee 
se joka tapauksessa, hoidetaan se ihminen mitenkä hyvänsä ....jotenkin siihen tulee 
niinkuin toisenlainen näkökulma” (ISO-K/Aila).

KESKI-K:n sosiaalityöntekijät pitivät tärkeänä, että ennakoimattomiin asioihin olisi hyvä 
saada jotain korvamerkittyä rahaa. Toisaalta he eivät ole tyytyväisiä lastensuojelun tasausjärjes-
telmään, jonka rahastosta täytyy anoa ja laskuttaa erikseen. Aika monta kertaa KESKI-K:n kunta 
on ollut pelkkä maksaja lastensuojelun suurten kustannusten kohdalla, vaikka haastatteluhetkellä 
kunta olikin saajan roolissa.

”Ei tänä päivänä enää pitäis olla näin vaikeita laskutettavia valtion ja kunnan välillä, 
että pitäis yksinkertaisemmalla systeemillä nämä rahavirrat kulkea. Aivan mahdoton 
melkein ennustaa, mitä se on” (KESKI-K/Kaisa). 

PIENI-K:n sosiaalityöntekijä kertoi erikoissairaanhoidon tasausjärjestelmästä. Kunta näytti 
sopeutuneen siihen, että myös pienelle kunnalle jää huomattavia kustannuksia suoritettavaksi, 
ennen kuin tasausjärjestelmä alkaa vaikuttaa. Toisaalta joudutaan myös ”perimmäisten kysymysten 
ääreen” eli pohtimaan itsenäisen kunnan toimintaedellytyksiä.

”Että jos vielä lisätään niitä subjektiivisia oikeuksia, niin jotenkin tuntuu siltä, 
että parempi se olis, että sitten vahvempi isompi kunta ne järjestää, mikäli pystyy 
järjestämään .... että ei kuitenkaan saa semmosenkaan tilanteeseen mennä, että se 
on itseisarvo se itsenäisyys ja palveluilla ei oo väliä, että tästä me ollaan jouduttu 
puhumaan” (PIENI-K/Auli).

ISO-K:n sosiaalityöntekijä pohti tilannetta, jos subjektiivinen oikeus koskisi myös avusta-
jatoimintaa. Hän toivoo silloin koko järjestelmään uudenlaisia ratkaisuja: 

”pitäis olla joku avustajajärjestelmä, josta olis helppo saada ja josta hoituis palkan-
maksut ja muut että tää on hirvittavan raskas tää systeemi silloin kun se pidetään 
ihan lainmukaisesti niin, että tää vammainen toimii työnantajana ja hoitaa kaikki ja 
kunta vaan niinkuin kontrolloi ja ohjaa ja korvaa, että se on hirvittävän työllistävä, 
sitä sanoo kaikki” (ISO-K/Tea).

Mielipide perustui huoleen avustajatoiminnan laajenemisesta, jos siihen tulisi subjektiivinen 
oikeus. Kokemus oli jo osoittanut, että esimerkiksi kotipalvelua halutaan korvata avustajatoi-
minnalla. Eräänä tärkeänä syynä tähän lienee kotipalvelun asiakasmaksut ja avustajatoiminnan 
maksuttomuus. Tean käsityksen mukaan myös kuntoutuslaitokset ja järjestöjen kuntoutusohjaajat 
ohjaavat avustajajärjestelmään eikä muita vaihtoehtoja oteta riittävästi esille.   
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KESKI- K: sosiaalityöntekijä kritisoi subjektiivisen oikeuden periaatteita kuljetuspalveluissa. 
Hänen mielestään on menty liian tiukkoihin vaatimuksiin: ”Kun paikkakunnalla muut ihmiset 
kulkevat paikallisella bussilla, niin miten joku voi vaatia, että ei oteta kimppakyytiin muita”. Vam-
maispalvelun tulkinnoista hän toteaa :

 
”Säädöstö tarttes kovasti tarkentamista......se on liian tulkinnanvaraista, tai ainakin 
meillä tuntuu, ett aina kun joku valittaa, kaikki tulee meille takaisin, ett oli ihan 
yllätys kuulla ett siel on joku tullut toisin päinkin” (KESKI-K/Kaisa).

Toteamus liittyi keskustelussa käsiteltyyn päätökseen, jossa KHO toteaa, että vammaispalve-
lulaissa tarkoitetun palveluasumisen piiriin eivät kuulu sellaiset kodin tai asunnon ulkopuoliset 
toiminnat, jotka eivät liity asumiseen (Räty 2002, 107). Palvelutalon ulkopuolisiin toimintoihin 
ei kuitenkaan riitä henkilökuntaa. Tätä puutetta kunnat voisivat paikata myöntämällä lisäksi 
tukea henkilökohtaiseen avustajaan. KESKI-K:n kunta oli tehnyt ratkaisunsa tältä pohjalta. Riitta 
kertoi palvelutalon asukkaina olevien nuorten miesten käyvän esimerkiksi jääkiekko-otteluissa 
avustajan kanssa. Myös kauppa-asioissa he tarvitsevat avustajaa, koska palvelutalon henkilökun-
nan aika ei riitä. Kunta on siis ollut valmis edistämään asukkaiden osallistumista palvelutalon 
ulkopuolisiin toimintoihin harkinnanvaraisen taloudellisen tuen muodossa sen lisäksi, että kunta 
suorittaa subjektiivisen oikeuden piiriin kuuluvan maksun palveluasumisesta. Esimerkki kuvastaa 
lainsäädännön tulkintavaikeuksia ja toivetta saada aikaan täsmennyksiä. Avustajatoiminnnan 
taloudelliset reunaehdot määrittävät sosiaalityöntekijöiden näkemyksiä subjektiivisesta oikeu-
desta. Vammaispoliittisesti tärkeää tavoitetta henkilökohtaisen avustajatoiminnan muuttamiseksi 
subjektiiviseksi oikeudeksi ei kannatettu, koska sitä ennen rahoitusjärjestelmä tulisi uudistaa. 
Vammaisten henkilöiden oikeuksia korostava poliittinen malli ei saanut kannatusta.  

Vammaisjärjestöjen näkemyksiä   
Vammaisjärjestö Kynnys ry. järjesti kansainvälisenä vammaisten päivänä 3.12.2001 seminaarin, 
jonka teemana oli sosiaali- ja terveydenhuolto osana perusoikeuksia. Seminaarin taustana oli 
1.3.2000 voimaan tullut perustuslaki (L 731/99), jonka yhdenvertaisuutta koskevan 6. pykälän 
mukaan: ”Ketään ei saa ilman hyväksyttävää perustetta asettaa eri asemaan sukupuolen, iän, 
alkuperän, kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai muun 
henkilöön liittyvän syyn perusteella.” 

Seminaarissa Merja Portimo (2001) totesi: ”Suomen vammaisten keskuudessa todennäköisesti 
parhaiten tunnettu laki on vammaispalvelulaki. Hyvä niin, sillä juuri tuossa laissa ovat pitkälle 
kiteytyneenä vammaisten, erityisesti vaikeavammaisten arkielämään vaikuttavat säädökset. Vam-
maisaktivistit tuntevat hyvin vammaispalvelulain suomat subjektiiviset oikeudet KHO:n päätöksiä 
myöten. Voisi jopa sanoa, että siellä missä kaksi tai useampi vammainen on koolla, siellä puhutaan 
vammaispalvelulaista ja jostain sen epäkohdasta. Vammaisten nuorten puheissa ei niinkään soi rock 
and roll vaan pikemminkin vammaispalvelulaki”. 

Portimon mukaan vuonna 1995 voimaan tullut perusoikeusuudistus (L 969/95) ja vuonna 
2000 (L 731/99) voimaan tullut uusi perustuslaki ovat olleet merkityksellisiä. ”On alettu puhua  
periaatteista ja perusarvoista, on opittu vetoamaan perusoikeuksiin ja perustuslakiin.” 

Tilaisuudessa nousi esiin myös se, miltä henkilökohtaiseen avustajatoimintaan liittyvät 
ongelmat näyttävät perusoikeuksien valossa (emt.). Avustajien vähäisen myöntämisen johdosta 
vaikeavammaiset henkilöt laitostetaan kotiinsa. Monessa kunnassa avustajatunnit vaihdetaan 
kotipalveluun, jolloin kaikki elämän perustoiminnot ovat riippuvaisia kotipalvelun aikatauluista. 
Kotona elävä vaikeavammainen ihminen on periaatteessa ”vapaa”. Käytännössä ei, jos hänellä 
itsellään ei ole mahdollisuutta päättää pienimmistäkään omaan elämään liittyvistä aikatauluista 
(emt.).  
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HETA:n eli Henkilökohtaisten Avustajien Työnantajien Liitto perustettiin lokakuussa 2005. 
Liiton jäseninä ovat vammaiset henkilöt, jotka toimivat itse oman avustajansa juridisena työn-
antajana. Hetan tärkein tavoite on saada vaikeavammaisille henkilöille subjektiivinen oikeus 
henkilökohtaiseen avustajaan. Subjektiivista oikeutta HETA-liitto perustelee sillä, että vaikeavam-
maisten perus- ja ihmisoikeudet eivät toteudu, sillä avustajia on liian vähän. Tämä poistaa elämän 
normaalit valinnan mahdollisuudet. Elämästä tulee elämätöntä elämää (CP-lehti 2005, 15). 

HETA-liitto ry. on pyytänyt kirjallisen lausunnon professori Kaarlo Tuorilta siitä, mitä pe-
rustuslaki säätää vaikeavammaisen oikeudesta henkilökohtaiseen avustajaan. Tuori toteaa mar-
raskuussa 2005 päivätyssä lausunnossaan mm: ”Henkilökohtainen avustaja on monille vaikeavam-
maisille henkilöille ehdoton edellytys jokapäiväisestä elämästä selviytymiselle: kysymys on sellaisesta 
ihmisarvoisen elämän edellyttämästä huolenpidosta, johon perustuslain 19. §:n 1. momentti takaa 
subjektiivisen oikeuden”. Tuori määrittelee lausunnossaan ihmisarvoista elämää: ”Ihmisarvoisen 
elämän turvaamisen voi katsoa edellyttävän jotain muutakin kuin pelkästään biologiselle olemassa-
ololle välttämättömien edellytysten turvaamista. Ihmisarvoinen elämä sisältää myös kulttuurisesti 
ja historiallisesti määräytyneitä ainesosia. Se, mikä kulloinkin on ihmisarvoista elämää, vaihtelee 
kulttuurisia arvoja ja tottumuksia vastaavasti.” (HETA-liitto 2005).     

Vammaisjärjestöjen yhteistyönä toteutetun HAJ-projektin (Heinonen & Saraste 2006) kan-
tavana ajatuksena on se, että subjektiivinen oikeus kattaisi tasapuolisesti kaikki erilaiset vammat, 
avuntarpeet ja elämäntilanteet.     

Lars D. Erikssonin (1990, 111) mukaan ”perus- ja ihmisoikeuskysymykset on viimeinkin 
alettu ottaa vakavasti Suomessakin.” Tuorin lausunto on myös omiaan vahvistamaan tätä käsitystä. 
Vammaisjärjestöjen argumentaatiot edustavat selkeitä, vammaispoliittisesti vahvoja, vammai-
suuden poliittisen mallin mukaisia mielipiteitä. Samalla ilmenee tavoitetason ja todellisuuden 
välinen etäisyys toisistaaan.

Ministerin ja eduskunnan linjauksia  subjektiivisesta oikeudesta 
Invalidiliitto ry:n vammaisasiamiehet tapasivat peruspalveluministeri Liisa Hyssälän huhtikuussa 
2004. Keskeinen kysymys oli siitä, onko henkilökohtaisen avustajan saaminen subjektiiviseksi 
oikeudeksi jäämässä edelleenkin toteutumattomien asioiden listalle (Hamberg 2004, 18). 

Ministerin mukaan: ”subjektiivisia oikeuksia ei minkään värinen hallitus ole ollut halukas 
lisäämään”. Kysymykseen, miksi poliitikot suhtautuvat myönteisesti vammaisia ihmisiä koskeviin 
kehittämistavoitteisiin, mutta todellisuudessa eivät ole valmiita konkreettisiin päätöksiin ministeri 
vastaa: ”Voin hyvin ymmärtää järjestöjen turhautumisen, kun asiat etenevät hitaasti ja toivotun 
tuloksen aikaansaamiseen tarvitaan niin paljon työtä. Nähdäkseni kysymys on siitä, että meillä on 
samanaikaisesti suuri kehittämisen kirjo ja paljon keskenään kilpailevia hankkeita. Ilman selkeää 
yhteistä näkemystä päätöksentekijöiden mielenkiinto hajautuu eikä riittävää yhteistä ymmärrystä 
synny asioiden priorisoimiseksi.” 

Toisaalta ministeri myös lupailee: ”Hallitus lupaa ohjelmansa mukaisesti kehittää vaikea-
vammaisten ihmisten henkilökohtaista avustajajärjestelmää. Koska subjektiivisia oikeuksia ei viime 
vuosina ole voitu lisätä, etsimme muita ratkaisuja, joilla henkilökohtainen avustajajärjestelmä voitai-
siin ulottaa nykyistä useampien vaikeavammaisten henkilöiden käyttöön. Kehittämisen tarkempaa 
sisältöä ei ole vielä päätetty (emt.).” 

Peruspalveluministerin tiukka linjaus näyttää olevan ristiriidassa kansanedustajien mielipi-
teiden kanssa. Yli 130 kansanedustajaa kaikista eduskuntapuolueista allekirjoitti lokakuussa 2005 
kysymyksen vaikeavammaisten henkilökohtaisista avustajista. Edustajat peräävät hallitukselta 
lakiesitystä, joka velvoittaisi kunnat järjestämään avustajapalvelut yhdenmukaisesti (Heinola 
2005). Kannanotto ei kuitenkaan toistaiseksi ole vienyt eteenpäin subjektiivisen oikeuden to-
teutumista.



Henkilökohtaisen avustajajärjestelmän kaksi vuosikymmentä suomalaisessa vammaispolitiikassa

70 Stakes, Raportteja 10/2008

Jatkuuko ”pattitilanne”?
Vammaisjärjestöjen kannanotoissa vallitsee yksimielisyys henkilökohtaisen avustajatoiminnan 
lainsäädännöllisen vahvistamisen oikeutuksesta. Asia ei kuitenkaan etene. Selityksenä  peruspal-
veluministeri tuo esille subjektiivisten oikeuksien yleistilanteen, jota ei enää voida nykyisestään 
laajentaa. Kyse lienee Julkusen (2004, 170) mukaan hyvinvointivaltion uusista suunnista: sosiaa-
listen oikeuksien ja etuuksien kasvun taittuminen on melko kiistatonta. Sosiaali-ja terveysmenot 
voivat kyllä kasvaa edelleenkin, mutta ei siksi, että sosiaalisia oikeuksia tietoisesti laajennettaisiin 
ja etuuksia kohennettaisiin. Menoja voidaan joutua lisäämään esimerkiksi väestön vanhenemisen, 
työttömyyden kasvun ja sosiaalisten ongelmien pahenemisen vuoksi.

Myös selvitysmies Erkki Paara (2005, 77) tuo esille kuntatalouden vaikeuksia. ”Arvioiden 
mukaan kuntatalous on lähestymässä lähivuosina uutta aallonpohjaa, josta nouseminen tulee ole-
maan vaikeaa. Vuodeksi 2005 lähes kolmannes maamme kunnista nostaa veroprosenttiaan. .... Tässä 
tilanteessa kunnille lainsäädännössä määrättävät uudet lisätehtävät tuntuvat kohtuuttomilta, ellei 
tehtävien hoidosta aiheutuvia lisäkustannuksia korvata täysimääräisesti.” Selvitysmies ehdottaa 
uudenlaista korvamerkittyä valtionosuutta. Sitä maksettaisiin ympärivuorokautisen asumisen 
ja hoidon järjestämisestä sekä yli 40 viikkotunnin henkilökohtaisen avustajan ja tulkkipalvelun 
järjestämisestä 8 000 euron vuosittaisena korvauksena. Muista vammaispalvelulain tarkoittamaan 
palvelusopimukseen sisältyvien palvelujen järjestämisestä maksettaisiin kunnalle 3 000 euron 
vuosittainen korvaus. (emt., 77.) 

Edellä selostetut tilanteet ja selvitykset muistuttavat pattitilannetta, josta ei näytä olevan 
ulospääsyä. Toivonkipinää voi ilmetä ehdotetuissa uudenlaisissa rahoitusratkaisuissa, jotka voisivat 
muuttaa valtio-kunta rahoitussuhdetta. Julkusen (2004, 175) mukaan valtion ja kuntien suhteen 
uudelleenjärjestelyä maassamme on pidetty maailman radikaaleimpana vallan ja rahoitusvastuun 
uudelleenjakona valtiolta kunnille. 

Mikäli selvityshenkilön tekemät ehdotukset toteutuvat, on kyseessä eräänlainen vanhan ja 
uuden järjestelmän kompromissi, joka voi avata tietä myös subjektiivisen oikeuden toteutumiselle. 
Selvitysmiehen työn perusteella subjektiivinen oikeus tulisi kuitenkin kysymykseen vasta sitten  
kun saadaan tarkempaa tietoa asiakasryhmien laajentumisen vaikutuksista. Toisaalta avustaja
järjestelmän tulkinta perustuslain 19. §:n 1. momentin tarkoittamaksi ihmisarvoisen elämän 
edellyttämäksi huolenpidoksi voi merkitä subjektiivisen oikeuden tavoitteen vahvistumista ja 
henkilökohtaisen avustajan vammaispoliittisen merkityksen tunnustamista myös konkretian 
eikä pelkästään tavoitteiden tasolla. 

Pääministeri Matti Vanhasen 19.4.2007 laaditussa II hallitusohjelmassa todetaan: ”Kehitetään 
vammaisten henkilökohtaista avustajajärjestelmää vaiheittain. Kunta ja palvelurakenneuudistukseen 
liittyen vahvistetaan vammaispalvelujen rahoitusta sekä kehitetään palvelujen järjestämis- ja tuotta-
mistapoja vammaisten yhdenvertaisuuden toteutumiseksi.” Edellisen hallituksen tavoiteohjelmaan 
verrattuna uutta on ”kehitetään vaiheittain”, mikä voisi merkitä toimenpiteiden konkretisoitumista 
samoin kuin viittaukset vammaispalvelujen rahoitukseen, järjestämiseen ja tuottamiseen.  

Vammaisuuden mallit ja subjektiivinen oikeus 
Olen aikaisemmissa luvuissa tarkastellut vammaisuuden erilaisia malleja ja erityisesti vammai-
suuden sosiaalisen mallin jo lähes kolme vuosikymmentä jatkunutta kehitystä. Mallin kehityksen 
seuraaminen on antanut perspektiiviä asioiden verkkaiselle etenemiselle. Vammaisuuden poliit-
tinen malli on vanhaa perua, jos sen lähtökohtana pidetään vaikuttamista poliittisiin päätök-
sentekijöihin ja sitä kautta myös lainsäädäntöön. Maamme vammaisjärjestöt ovat toteuttaneet 
tätä vaikutustoimintaa vuosikymmeniä. Olen seurannut näitä pyrkimyksiä myös sisältäpäin 
työskennellessäni 1960-luvulla silloisen Tuberkuloosiliiton (nyk. Hengitysliitto Heli ry.) huol-
tosihteerinä. Järjestö on koko toimintansa ajan ollut vaikuttamassa jäsenistönsä tarvitsemien 
palvelujen kehittämiseen myös poliittisen vaikuttamisen avulla. Uutta on mallin liittäminen 
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ihmisoikeuksiin ja perusoikeuksiin. Tähän viittaa myös kansanedustaja Ulla Anttila: ”Eriarvoisuus 
lain edessä ei ole hyväksyttävää ja olisi aika turvata perusoikeudet myös vammaisille ihmisille. Se ei 
ole edes rahakysymys.” (Heinola, 2005.)

Vammaisuuden sosiaalisessa mallissa korostetaan saavutettavuutta. Helsingin esteettömäksi 
suunnitellussa metrossa esimerkiksi sähköpyörätuolilla liikkuva henkilö voi toimia itsenäisesti. 
Ennen liikkeelle lähtöään hän on kuitenkin saattanut tarvita henkilökohtaista avustajaa aamulla 
ylös noustessaan, hygienian hoidossa ja pukeutumisessa. Avustajien työnantajien perustama 
Heta-liitto on teettänyt jäsenistönsä käyttöön t-paitoja, joiden tekstinä on ”Ilman avustajaa 
olisin alasti”. Työmarkkinapoliittisesti tilanne lienee harvinainen, korostaahan siinä työnantaja 
työntekijänsä merkitystä.

Vammaisuuden poliittisessa mallissa tavoitteet asetetaan saavutettavuus-periaatetta pidem-
mälle. Malli vetoaa ongelman poliittiseen ratkaisuun ja ihmisoikeuksiin. Tutkimuksen haastatte-
luosuuden ja kirjallisen aineiston perusteella voi todeta, että tavoite saada subjektiivinen oikeus 
koskemaan myös henkilökohtaista avustajatoimintaa ilmentää vammaisuuden poliittista mallia, 
jonka toteuttamisen tiellä näyttää vielä olevan monia esteitä. Vammaisten henkilöiden ja heidän 
järjestöjensä keskuudessa vallitseva yksimielisyys ei toistaiseksi ole saanut tukea poliittisilta pää-
töksentekijöilta ja kunnan sosiaalitoimelta. Vammaispoliittisesti tarkasteltuna henkilökohtainen 
avustajajärjestelmä on painoarvoltaan heikompi, kun sitä verrataan muihin vaikeavammaisia 
koskeviin, subjektiivisen oikeuden piiriin kuuluviin palveluihin ja tukitoimiin. Verrattuna Ruotsiin, 
Suomessa ei ole virinnyt samaa vammaispoliittista yksimielisyyttä, joka teki mahdolliseksi jopa 
taloudellisen taantuman aikana aikaansaadun uuden vahvan järjestelmän. 

Sosiaalisen konstruktionismin teoriassa on puhuttu sosiaalisten ongelmien ”luonnonhisto-
riasta”. Siinä ongelman määrittelyn viisi vaihetta seuraavat toisiaan. Ongelman esiinnostamisen 
jälkeen seuraa legitimointivaihe, jolloin asiantilaa ryhdytään yleisesti pitämään vakavasti otetta-
vana ongelmana. Jos asialle onnistutaan saavuttamaan riittävästi kannatusta, seuraa kolmas eli 
mobilisaatiovaihe, jossa yhteisöllisiä resursseja aletaan suunnata ongelman torjuntaan. Neljäs 
vaihe tähtää virallisen toimenpideohjelman laatimiseen ja viimeisenä vaiheena on ohjelman 
implementointi. (Hakkarainen 2004, 260–262.)  

Eri tahojen näkemysten mukaan asiassa on edetty prosessin toiseen eli legitimointivaiheeseen, 
jolloin asiantilaa ryhdytään pitämään vakavasti otettavana ongelmana. Tätä osoittaa mm. se, että 
subjektiivisen oikeuden laajentamisen tarvetta avustajatoimintaan on tuotu esille eduskunnassa 
monessa eri yhteydessä, kuten kirjallisissa kysymyksissä, sosiaalivaliokunnan kannanotoissa ja kan-
sanedustajien tekemissä aloitteissa. Hallitusohjelman maininta avustajatoiminnan kehittämisestä 
on kuitenkin jäänyt vaille konkretiaa. Siirtyminen ongelman määrittelyn kolmanteen ja neljänteen 
vaiheisiin edellyttäisi lainmuutosta, jolla subjektiivinen oikeus ulotettaisiin avustajatoimintaan. 
Budjettiin tulisi varata lisää määrärahoja ja tarvittaisiin myös eri viranomaisten välisten suhteiden 
määrittelyä sekä avustajatoiminnan piiriin kuuluvien henkilöiden täsmennystä.  

6.2	 Itsemäärääminen 
Itsemäärääminen on henkilökohtaisen avustajatoiminnan historiallinen ydin. Vaikeavammaiset 
opiskelijat tahtoivat itse määrätä oman asumisensa ja avustamisensa ehdoista 1960-luvun lopun 
Kaliforniassa, Berkeleyn yliopistossa. Tämä oli alku kansainväliseksi muodostuvalle itsenäisen 
elämän liikkeelle.  

Vastaavanlaista itsemäärämisen prosessia eli Valma Jaakola 1950-luvun Suomessa, tosin 
hyvin erilaisin yhteiskunnallisin edellytyksin. Näin Jaakola invalidiperinteen keruutalkoot ´88 
voittaneessa elämäntarinassaan (1989, 12–14). ”Jos saisi huoneen, jossa vesi tulisi ja menisi suit 
sait ja siisti hyyskä vieressä... Aloin vähitellen kässätä, että olisin voinut asua muuallakin, ainakin 
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periaatteessa. Mukavuuksilla varustetussa vuokrakämpässä – jonkun kaverina vaikka – joku tuttu. 
En tuntenut ketään sellaista enkä minkäänlaista enkä tiennyt mistä, miten aloittaisi. Tiesin vain sen, 
että isä ei ikinä hyväksyisi mitään itsenäistä elämänyritystä, se olisi hänen mielestään vain miesten 
perään havittelua, 'huupan jäljille' lähtemistä.... Jos olisi joku hyvin taattu, turvallinen varma paikka, 
johon ukkokin uskoisi minut.... Sellaisia paikkoja ei ollut muita kuin vanhainkoti ja hauta.”

Valma Jaakola toteutti itsenäistymisen haaveensa. Todisteena on artikkelin yhteydessä jul-
kaistu kolmen nuoren naisen yhteinen valokuva joulutunnelmasta Haukiputaan kunnalliskodissa 
vuodelta 1959. Vaikeavammaisten palveluasumisesta, saatikka henkilökohtaisista avustajista, ei 
vielä ollut puhettakaan 1950-luvulla, joten Jaakola joutui toteuttamaan itsemääräämistä omalla 
tavallaan. Siirtyminen kotimökistä ja ankaran isän holhouksesta vanhainkotiin voisi helposti 
merkitä samaa kuin, jos ”menisi sutta pakoon ja tulisi karhu vastaan”. Tätä tilannetta Jaakola ei 
kuitenkaan näyttänyt pelkäävän. 

Jaakola kirjoitti Sisko Valkaman (1973) salanimellä romaanin Potilaan raportti. Hän kuvaa 
siinä nuoren vaikeavammaisen naisen elämää vanhainkodissa. Neljä vuotta myöhemmin, vuonna 
1977, valmistui Invalidiliiton Oulun palvelutalo, jonka ensimmäisiä asukkaita Jaakola oli. Vuon-
na 1988 elämänkertakilpailun voittamisen aikaan oman persoonan paljastukseen oli jo varaa. 
Itsemääräämisen prosessi oli vienyt eteenpäin.   

Vuonna 1993 Jaakola muutti takaisin kotikuntaansa, kun Haukiputaalle valmistui en-
simmäinen palveluasumiskeskus. Hän oli aktiivisesti mukana rivitalossa sijaitsevan asuntonsa 
suunnittelussa. Valma Jaakola kuoli Haukiputaalla 65 vuotiaana vuonna 1996.    

Marjo Rauhala (1994, 81–82) näkee itsemääräämisen tarkoittavan sitä, että ”yksilö määrää 
omasta elämästään, toisin sanoen hän tekee päätöksiä ja toteuttaa niitä häntä itseään koskevilla 
elämänalueilla muiden yksilöiden hänen valintoihinsa puuttumatta.” Itsemääräämisoikeudella 
Rauhala ymmärtää ”sellaista oikeuksien kimppua, joka koostuu oikeudesta sisäiseen ja ulkoiseen 
vapauteen, kompetenssiin ja valtaan.” Oikeudella kompetenssiin tarkoitetaan oikeutta saada tukea 
tavalla, joka edistää mahdollisimman hyvän päätöksen toteutumista. Oikeus tietoon on tämän 
kompetenssin tärkeä osatekijä. Seuraavaksi tarkastelen avustajatoimintaan liittyvän tiedonsaan-
nin tilanteita. 

Tiedonsaanti eli kuka neuvoo ketä?
Vammaispalveluasetuksen 16. §:n 3. momentin mukaan ”vammaista henkilöä on tarvittaessa 
ohjattava ja autettava avustajan palkkaukseen liittyvissä asioissa” (A 759/1987). Kysymykseni, 
miten haastateltavat saivat ensimmäistä kertaa tietää avustajatoiminnasta, aiheutti vilkkaan 
keskustelun:

”... otin yhteyttä X:n sairaalan sosiaalihoitajaan, niin hän sanoi, ettei hän ole koskaan 
kuullutkaan tällaisesta ja tuota mä sitä mietin .... ja sitten soitin vammaispalveluun 
ja sieltä sitten ohjattiin sosiaalihoitajan puheille puhelimessa ja sieltä kuulin, että on 
ja pitäisi tulla kotiin käymään ja kattomaan perhetilanteeni” (ITE/Aira). 

Pääkaupunkiseudun sairaalassa työskentelevä sosiaalihoitaja ei siis tiennyt vielä vuonna 
1996, uuden vammaispalvelulain oltua voimassa 8 vuotta, henkilökohtaisesta avustajasta. Eräs 
haastateltavista eli kymmenisen vuotta asuinkumppaninsa tuen varassa, ennen kuin hän 1990-
luvun alkupuolella sai ensin kotipalvelua ja kotisairaanhoitoa ja sittemmin tukea henkilökohtaisen 
avustajan palkkaamiseen, ensin 20 tuntia ja sitten 40 tuntia viikossa.

”se, kenen kanssa mä asuin, hän mua avusti. Hän kun oli töissä, mä olin käymättä 
vessassa koko päivän ja sitt kun hän tuli töistä ja sitt mä kävin vessassa ......... mä 
nukuin koko päivän ja sitt kun hän tuli töistä viideltä sitt rupesin elämään, elikä 
kukaan ei voinut tietää että jossain xx-tiellä asuu joku henkilö, joka tarttee apua” 
(ITE/Johanna).
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Myöhemmästä Johannan kommentista ilmenee, että tiedon avustajatoiminnasta hän oli 
saanut saunassa muilta vammaisilta henkilöiltä, jotka asuivat samassa, paikallisen vammaisyh-
distyksen rakennuttamassa asuintalossa. 

Haastatteluosuudet ilmentävät avustajatoimintaan sisältyviä tiedon puutteita. Avustaja-
mahdollisuus ei edes nouse esille, jos kumpikaan osapuoli, sosiaaliviranomainen ja vammainen 
henkilö eivät ole tietoisia sen perusteista ja tarpeista. Ilmiötä kuvaa myös Anna-Liisa Linnasalo 
(2000) vammaisuuden historiaan liittyvässä artikkelissaan: ”Omassa kodissaan asuvien hoidettavien 
ihmisten määrästä ja hoitojärjestelyista löytyy tietoa erittäin vähän ja vielä vähemmän vammaisten 
ja heidän hoitajiensa kokemuksista, tunteista ja ajatuksista.”

Ohjaustilanteiden mahdollisiin ristiriitoihin antaa viitteitä myös Ulla Mutkan (1998, 67) 
tutkimus. Sosiaalityöntekijöitä pisteytetään sen mukaan, kuinka paljon he ovat tehneet harkintaan 
perustuvia päätöksiä. Näitä päätöksiä tehneet ovat listalla huonommassa asemassa. Mutkan tutki-
mus ei anna yksilöidympää tietoa siitä, mitä nämä harkinnanvaraiset päätökset ovat sisällöltään, 
sisältyykö niihin esimerkiksi vammaispalveluja. Avustajatoiminnan lisäksi vammaispalveluissa on 
muitakin harkinnanvaraisia tukimuotoja kuten sopeutumisvalmennus ja päivittäisissä toimin-
noissa tarvittavat välineet. Harkinnanvaraisuus voi Mutkan (emt.) mukaan heikentää palvelun 
ja tuen piiriin ohjautumista. 

Vammaispalvelulain määrittelemä ohjausvelvoite on myös ITE-ryhmän tiedossa, koska 
Katri toteaa : 

”Vaikka vammaispalvelulain mukaan niin sosiaalityöntekijä on se henkilö, joka 
neuvoo niinkuin” ...(ITE/Katri). 

”Ei se tiedä” (ITE/Irma).

Irman välihuomautuksen jälkeen Katri jatkaa:

”Sen pitäis periaatteessa niinkuin ohjata vammainen omaehtoiseen ja itsenäiseen 
elämään” (ITE/Katri ) .  

Katrin esittämässä kommentissa tulee selkeästi esille sosiaalityön tavoitteet asiakkaiden 
ohjaamiseksi omaehtoiseen ja itsenäiseen elämään. Katri siis edellyttää sosiaalityöntekijöiltä ak-
tiivisuutta tilanteessa, jossa vammainen ei itse edes tiedä oikeuksistaan. Sosiaalityöntekijän tulisi 
toimia myös vammaisen henkilön edunvalvojana. Pelkkä palkkauksen teknisten yksityiskohtien 
hallinta ei riitä. Mutta onko tähän aktiivisen tuen tarjontaan mahdollisuuksia tilanteessa, jossa 
kunta joutuu tiukkojen taloudellisten reunaehtojen puristukseen? Simo Koskinen (1973, 145) 
viittaa Irwin Epsteinin (1970) käyttämään konfliktistrategia-käsitteeseen, jolloin sosiaalityöntekijä 
joutuu ristiriitaan esimerkiksi kunnallistaloudellisten näkökohtien kanssa.

Monissa vastauksissa tiedon antaminen ja saaminen olivat vaihtaneet paikkaa eli viranomai-
nen onkin tiedon saaja-osapuolena.  

Haastattelija: Tunnetko, että olet saanut ohjeistusta ?
”Ei, kyll mä olen saanut tietää itse kaiken siinä mielessä se neuvominen on ollut ihan 
samalla tavalla kuin hänelläkin, ett mä olen joutunut neuvomaan kaikissa asioissa” 
(POMO/ Rauno). 

”Jotta vammainen niinkuin osais hoitaa asiansa, niin sen pitää kyllä tietää hyvin 
monet eri lait plus sitten käytännön sovellutukset, että pystyy sitten tavallaan kertoo 
sinne kuntaan, että miten asiat pitää hoitaa ja ........ joutuu myös samalla opettamaan 
niille kunnan virkamiehille, että miten tämä laki on ja miten sitä tulkitaan, että pitäis 
olla tiedossa kaikki korkeimman hallinto-oikeuden päätökset ja sitä ja tätä ja tuota, 
että sais niinkuin asian menemään ”(ITE/Irma).  



Henkilökohtaisen avustajajärjestelmän kaksi vuosikymmentä suomalaisessa vammaispolitiikassa

74 Stakes, Raportteja 10/2008

”Pitää tosiaan tuntea omat oikeutensa, tuntea oikeastaan kaikki lait ja asetukset ja 
myös niiden tulkinnat, ett niinkuin saa sen, mikä niinkuin kuuluu, se on ongelmal-
linen” (ITE/Eino). 

”Neuvot menee kyll niin päin, että mä joudun neuvomaan sosiaalivirastoa, että se on 
niinkuin näinpäin” (POMO/Hanna).

”Kyll mull on ihan se sama juttu, oon saanut itte sanoo niille” (POMO/Mari).

”Yleensä mä olen hankkinut omat tiedot muualta kaikista yhdistyksistä ja kursseilta 
sillai......... ett monta kertaa sosiaalitoimiston kanslisti kysyy multa neuvoo”(POMO/
Rauno).

Erään selitysmallin ilmiöön, jossa asiantuntijuus näyttää vaihtavan paikkaa, tarjoaa  
Anthony Giddensin (1995, 119) esittelemä asiantuntijuuden kontekstuaalisuus. Giddensin mu-
kaan: ”Asiantuntija on kuka tahansa yksilö, joka voi osoittaa, että hänellä on tiettyjä erityisiä taitoja 
tai tietyntyyppistä tietoa, jota maallikolta puuttuu. 'Asiantuntija' ja 'maallikko' on ymmärrettävä 
kontekstuaalisesti suhteellisina termeinä. Asiantuntemusta voi olla monentasoista ja missä asiantun-
tija ja maallikko kohtaavat, merkitystä on aina juuri sillä taitojen tai informaation epätasapainolla, 
joka tekee toisesta (tietyllä annetulla toimintasaralla) toiseen nähden 'auktoriteetin'.”

Mutka (1998, 62) kuvaa tutkimuksessaan ohjausideologian radikaalia käännettä. Pitkäai-
kainen, yhdenmukaisuutta ja yhtenäisiä standardeja korostanut julkishallinnon ohjausideologia 
on 1990-luvulla muuttunut radikaalisti. Henkilökohtaisen avustajatoiminnaan yksilöllisyydestä 
johtuen yhtenäisten standardien kehittyminen yli 400 kunnassa tuskin olisi mahdollista ja edes 
suotavaa. Vammaispalvelulain voimaan tullessa valtion ja kunnan suhteita oli jo uudelleen 
järjestetty (L 677/82). Kunnan itsehallintoa lisättiin vuonna 1993, jolloin valtionosuuden pe-
rusteet muuttuivat laskennallisiksi (L 733/92). Myös tämä on ollut taustana ohjausideologian 
muutokselle. 

Sosiaalityön professionaalisuuden kannalta asiantuntijuuden vaihtumista voi olla vaikeaa 
hyväksyä. Avustajan turvin itsenäistä elämää tavoitteleva vaikeavammainen henkilö on oman 
elämänsä paras asiantuntija. Jos joku muu ryhtyy mestaroimaan, voi lopputuloksena olla konflikti. 
Tämänkaltaista tilannetta kuvaa ALS-sairauteen sairastunut ja siihen menehtynyt Ulla-Carin Lind-
qvist (2004, 81–85) elämänkerrassaan. Kertomus on paljastava myös siinä mielessä, että  Ruotsin 
vahvaan oikeuteen perustuva avustajajärjestelmä ei myöskään näytä olevan ongelmatonta. 

”Mihin tarvitsen apua. Tarvitsen apua pystyäkseni elämään siedettävällä tavalla sen ajan, 
joka elämästäni on vielä jäljellä. Se tarkoittaa apua mm. aamupalan syömisessä, hygieniasta huo-
lehtimisessa, pukeutumisessa, sänkyjen petaamisessa, siirtymisessä paikasta toiseen, ruuanlaitossa 
ja pyykinpesussa. Lisäksi toivon, että avustaja voisi auttaa minua tietokoneen käytössä ja muissa 
älyllisissä harrastuksissa, jotka ovat suuri intohimoni. Yllä kuvattu työrupeama alkaa varhain aa-
mulla ja kestää myöhäiseen iltapäivään saakka.” Hän jatkaa avun tarpeensa kuvausta iltaan asti 
ja toteaa yhteenvetona tarvitsevansa apua päivittäin 12 tuntia eli henkilökohtaisen avustajan 
puoleksitoista työpäiväksi. Prosessin etenemistä hän kuvaa näin:

 
”Pari viikkoa myöhemmin kotiini saapuu joukko päätösvaltaisia ihmisiä keskustele-
maan paikan päällä siitä, millaisesta avuntarpeesta on kysymys.
– Meidän on tiedettävä tarkalleen, kuinka kauan sinulta kuluu kunkin toimen suo-
rittamiseen.
– Mitä tarkoitat?
– Kuinka kauan aikaa sinulta kuluu pukeutumiseen? 
– Mutta enhän minä pysty ollenkaan pukeutumaan. 
– Kuinka kauan noin suunnilleen? 
– Mutta kun en pysty. Etkö lukenut saatekirjettäni? Kunnan edustaja ei ole lukenut 
sitä. Vakuutusyhtiön edustajalla on mukanaan ylimääräinen kopio. 
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– Ei tämä riitä. Meidän on saatava tietää jokin aika.
– Nyt kyllä pilailet. 
– En pilaile. 
– Mutta enhän minä pysty. Kotihoitajat pukevat minut. En minä saa edes housuja 
jalkaani kaatumatta. 
Sama jatkuu jonkin aikaa. Minua luokitellaan, punnitaan ja arvioidaan.”
Konfliktin kuvaus jatkuu. Lopputulos on kuitenkin myönteinen. Seuraavana aamuna kunnan 

viranomainen soittaa ja kertoo, että hän on tehnyt päätöksen. Pyydetty avustus on myönnetty. 
”Taas kerran saan vahvistuksen siitä, ettei ilman suurta suuta pärjää. Täytyy olla kovanahkainen 
ja valmis puhumaan suunsa puhtaaksi.”

Lindqvist (emt.) käyttää käsitettä ”päätösvaltaiset ihmiset” kuvatessaan kotiinsa saapuvia 
avustajatarpeen arvioijia. Tilanne ilmentää vammaisen ihmisen itsearvioinnin ja ulkopuolisen, 
useasti maksajatahoa edustavan arvioijan välistä ristiriitaa.   

Oikeus-velvollisuus   
”Monet oikeuden käsitettä pohtineet filosofit ovat sitä mieltä, että oikeudet ovat selkeimmin ymmär-
rettävissä vastaavuussuhteina, joissa yhden yksilön oikeutta johonkin vastaa yhden tai useamman 
muun yksilön velvollisuus toimia tietyllä tavalla tuon oikeuden sisällön toteuttamiseksi.” (Rauhala 
1994, 82.) Palvelujen ja tukitoimien turvaksi kehitetty lainsäädäntö ilmentää vastaavuusperiaa-
tetta. Se voi kuitenkin vesittyä mitä erilaisimmista syistä johtuen. Näiden syiden selvittäminen 
avustajatoiminnan ongelmien osalta on yksi tutkimukseni keskeisistä teemoista. 

Rauhala (1994, 84) viittaa yhteiskuntafilosofi Joel Feinbergiin (1973), joka tyypittelee oikeu-
det positiivisiin ja negatiivisiin oikeuksiin. Molempia luonnehtii vastavuoroisuus. Positiivinen 
oikeus edellyttää yhteiskunnnalta positiivisia tekoja, negatiivinen oikeus olla joutumatta muiden 
ihmisten väliintulon tai puuttumisen kohteeksi. ”Luonteeltaan positiivisen hyvinvointioikeuden 
täyttämiseen ei kuitenkaan riitä rauhaan jättäminen vaan se velvoittaa muita ihmisiä toimimaan 
siten, että oikeuden haltija saavuttaa jotain, mikä on hänen ihmisarvoisen elämänsä kannalta 
olennaista.” (Rauhala 1994, 84.) 

Juhani Pietarisen (1994, 15) mukaan ”itsemäärääminen edellyttää niin ollen minulta mää-
rättyjä kykyjä ja taitoja ja se asettaa toisaalta vaatimuksia olosuhteille, joissa suoritan päätöksiä ja 
toimin niiden mukaisesti.” Tätä henkilön kykyä harkintaan, päättämiseen ja toimintaan kutsutaan 
kompetenssiksi. Autenttisuuden käsite kuvaa henkilön omaehtoisuutta ratkaisujen tekemisessä. 
”Autenttisuus on eri asia kuin kompetenssi, sillä kompetenssi edellyttää vain sitä, että henkilö pystyy 
tekemään itseään koskevia ratkaisuja – ei sitä, että hän pystyisi kontrolloimaan ja itsenäisesti pe-
rustelemaan ratkaisujen pohjalla olevia halujaan ja käsityksiään, mitä autenttisuus edellyttää........ 
Henkilö on itsemääräävä jonkin asian suhteen, kun hänellä on tarvittava kompetenssi, hän on 

riittävässä määrin autenttinen ja hänellä on asian toteuttamisen edellyttämää valtaa.” (emt., 16.) 
Edellä on käsitelty itsemääräämisoikeuden eri osatekijöitä: oikeutta kompetenssiin, oikeutta 

tietoon sekä positiivisia ja negatiivisia oikeuksia. ”Itsemääräämisoikeuden neljäs osatekijä, oikeus 
valtaan, takaa sen, että päätöksentekijä, saa tahtonsa toteutettua silloinkin, kun se edellyttää muiden 
ihmisten yhteistyötä ja apua” (Rauhala 1994, 82). Haastattelujen perusteella pyrin selvittämään 
myös näitä oikeuksien ja velvollisuuksien välisiä mahdollisia ristiriitoja. 

Lainsäädäntöön liittyvä harkinnan mahdollisuus on keskeinen tekijä viranomaisvaltaa tarkas-
teltaessa. Henkilökohtainen avustajatoiminta kuuluu vammaispalvelulain ns. harkinnanvaraisten 
tukitoimien piiriin toisin kuin esimerkiksi palveluasuminen, johon henkilöllä on subjektiivinen 
oikeus, mikäli hän täyttää lainsäädännön tarkemmin määrittelemät ehdot. 

Vaikeavammaisen henkilön määrittäminen palveluasumisen piiriin kuuluvaksi voi muut-
taa vammaisen henkilön ja sosiaaliviranomaisen välisiä valtasuhteita. Jos henkilö on määritelty 
palveluasumisen piiriin kuuluvaksi henkilöksi, muuttuu myös avustaja-asia subjektiiviseksi 
oikeudeksi kuten palveluasuminenkin.



Henkilökohtaisen avustajajärjestelmän kaksi vuosikymmentä suomalaisessa vammaispolitiikassa

76 Stakes, Raportteja 10/2008

Tutkimusaineistoni perustuu 63 henkilön ryhmähaastatteluun ja kahteen yksilöhaastatte-
luun. Keskimäärin parisen tuntia kestävät haastattelut koskivat avustajajärjestelmän rakenteita, 
joten kovin yksilökohtaisiin ja esimerkiksi haastateltujen autenttisuutta koskevia tietoja ei niistä 
ilmennyt. Yleisvaikutelmaksi kuitenkin jäi, että avustajajärjestelmän piiriin pääseminen edellyttää 
senlaatuista prosessointia, jossa myös autenttisuuden piirteet voivat kehittyä. 

Työnantajuus 
Vammaispalvelulain yleisperusteluissa (HE 1986, 5) todetaan: ”Tarkoituksena on, että vammai-
nen henkilö itse palkkaa avustajansa. Lakiehdotuksessa tarkoitettu avustajajärjestelmä korostaa 
vaikeavammaisen henkilön omaa valinnanvapautta, itsenäisyyttä ja mahdollisuutta joustavaan 
avunsaantiin. Toisaalta järjestelmä edellyttäisi vammaiselta kykyä toimia työnantajana ja siis tiettyä 
omatoimisuutta.” Lain perusteluissa ilmaistu kykyvaatimus rajaa avustajajärjestelmän ulkopuolelle 
työnantajuuteen kykenemättömät henkilöt, mikäli toiminnan vaihtoehtoisia järjestämistapoja 
ei ole olemassa. 

Perinteisen Independent Living -ideologian mukaisesti itsemäärääminen toteutuu työnan-
tajana toimimisessa. ”Me emme ole avuttomia huollonsaajia. Me itse tiedämme parhaiten, mitä 
me tarvitsemme. Voidaksemme elää itsenäistä elämää, meidän tulee itse organisoida se apu, mitä 
tarvitsemme.” (Gough 1994, 1.) Roolimuutosta kuvaa myös norjalaisten tutkijoiden Askheimin ja 
Guldvikin (1999) tutkimuksen nimi ”Fra lydighet till lederskap” eli ”Kuuliaisuudesta johtamiseen”. 
Keinona itsemääräämisen vahvistamisessa on henkilökohtaisen avustajatoiminnan johtaminen, 
mikä saa ilmaisunsa työnantajuudessa. Ruotsissa nämä työnantajuuden sisällöt voivat toteutua 
erilaisin vaihtoehdoin, koska juridinen työnantajuus ja käytännön työn johtaminen voidaan 
erottaa toisistaan.  

Ruotsissa käytiin 1980-luvun lopulla keskustelua vielä kokeiluasteella olevan avustajatoimin-
nan oikeutuksesta. Kuntatyöntekijöitä edustava ammattiliitto vastusti uutta toimintaa. Ruotsin 
vammaisliike ei hyväksynyt ammattilaisten yksinvaltaa, mistä ruotsalaisen Stiletten-lehden 
kansikuva vuodelta 1986 kertoo. Kuvassa nousee korkeuksiin kuumailmapallo, jonka korissa 
on joukko ihmisiä varustettuna ammattilaisuus (= professionalism)-tekstillä. Palloa lähestyy 
uhkaavasti terävä veitsi eli stiletti, jossa teksti STILetten, sanan alkuosan lyhennys Stockholms-
förening för Independent Living yhdistyksen alkukirjaimista (Stiletten 1986). Ammattilaisten 
alasromahtaminen on siis uhkaamassa. Kritiikki kohdistui kotipalveluhenkilöstön ammatillisiin 
pyrkimyksiin. Vastapuoli korosti palvelussuhteiden pysyvyyttä ja halusi vastustaa yksityistämistä, 
jota avustajatoiminnan katsottiin edustavan. Ammattiliitto ryhtyi ajamaan oikeusteitse pyrkimyk-
siään ja teki valituksen kamarioikeudelle kunnan ja yksityisen yrittäjän välisestä sopimuksesta. 
Ammattijärjestön tekemä valitus hylättiin 2½ vuotta kestävän käsittelyn jälkeen. Kiista käytiin 
1990-luvun alussa, jolloin yksityistämisen periaatteet olivat vielä kovin vieraita ruotsalaisessa 
yhteiskunnassa (Gough 1994 b). 

Haastattelemani liikuntavammaiset kuvasivat työnantajuuden kautta saavutettavaa itse-
määräämisen merkitystä:

”Mun mielestä se on niinkuin olennainen osa, että se on ainoo syy, miks mä olen tässä 
järjestelmässä, että mä voin itse niinkuin määritellä ne tehtävät, mitä työntekijä tekee. 
Kuka meillä työskentelee kotona, kuka on siellä päiväkaudet ja valita tän työntekijän 
itse. Se raskas puoli siinä on tietysti sitten nää vastuunkantokysymykset.... Mä oon 
kaikissa järjestelmissä ollut ja tää on oikeestaan ainoo” (POMO/Hanna). 

”Mun mielestä täss työnantajahommassa on se, että saa itte niinkuin valita sen mie-
leisen työntekijän, koska sitt taas kun on vaikeavammainen, niin siin vaatii määrätyn-
lainen henkilökemia, ett homma toimii, ett se ei oo pelkästään niinkuin se ett ollaan 
pelkkiä kohteita, päivittäin joutuu niin paljon yhteydessä” (POMO/Tuomas). 
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”Silloin kun sä toimit työnantajana, niin silloinhan tämä henkilö tekee sulle töitä ja 
silloin jos työnantaja on kunta, niin siihenhän tulee välittömästi se, että silloin kunta 
määrää, mitä töitä tää henkilö tekee. ......Helpompaa tietysti olisi, että jos nää tietyt 
palkanlaskentaan liittyvät systeemit saataisiin siirrettyä jotenkin kevyemmin, ett mä 
kyllä niitä ihan mielelläni teenkin ja oon tehnytkin, mutt on siin ne omat systeeminsä 
aina kumminkin, mutta ehdottomasti niinpäin, että koska on työnantaja, niin silloin 
määrää ne työtehtävät” (ITE/Irma ). 

Työnantajana toimiminen on monimuotoista. Kun henkilöllä itsellään ei ole kokemusta 
työn rasittavuudesta vaikeavammaisuutensa johdosta, hän yrittää asettautua avustajan asemaan, 
jotta ei vaatisi kohtuuttomia. 

”Joskus mun täytyy itte niinkuin miettiä, että kun sanotaan, että on 8 tuntia töitä, 
ettei pane hiki hatussa teettää 8 tuntia vaan että on ne lepotauot ja semmoiset, 
niitten jouston tekeminen ja tämmönen. Se on hirveen vaikee, mitä ihminen kestää 
tehdä, kun mä en itte tee sitä, mä en itse ruumiissani tiedä sitä, tää on vaikeeta” 
(ITE/Johanna).

Myös itsemääräämisen loukkaamisen vaarat tulivat esille:

”Semmoistakin mulle tapahtunut on, että on tullut semmoinen, joka on halunnut 
kääntää mun ajatusmaailmani ja mun vakaumukseni ja kaikki nurinpäin kunnes 
oon huomannut, että nyt minua koulutetaan eikä tässä ookaan mistään tämmöisestä 
avustamisesta” (ITE/Aira).

Mielenterveyskuntoutujilla ei toistaiseksi ole käytössään henkilökohtaista avustajajärjes-
telmää.

”Tää on ollut niin nopea tää mielenterveyssektorin alasajo, että tähän pyörään ei oo 
ehditty mukaan yhteiskunnallisesti kunnolla, meillä ei ole historiaa. Tää meidän ko-
koontuminen on just sitä, että mä koen tään todella hyväks sen takia, tää on just sitä, 
me saadaan historiaa, täällä jotain tapahtuu, aivoissa tapahtuu” (PURJE/Leo).

Mielenterveyskuntoutujien monissa puheenvuoroissa tuli esille myös itsemääräämisoikeuden 
rajojen häilyväisyys ja avustajatoiminnan mahdollisuudet vahvistaa mielenterveyskuntoutujan 
itsenäisyyttä. 

”Sairaudessa se minä niinkuin hajoaa ja mä itse henkilökohtaisesti kokenut sen. 
Siihen kun on sellainen reaalimaailmassa elävä ihminen antamassa semmoista rea-
liteetin tunnetta ja vähän niitä rajoja, niin pystyy kokoamaan itsensä ja jatkamaan 
toimintaa ilman hoitoa, lisähoitoa ihan vaan tällaisella keskustelulla. Näkee sen 
terveen siinä lähellään ja saa siitä, tämä niinkuin tulkitsee tavallaan selkokielelle sen 
reaalimaailman, jonka ansiosta silloin, kun on heikompi hetki tällä potilaalla ja kun 
sairaus oireilee ja vääristyy mielikuvat ja muuta, on siinä konkreettisesti tuomassa” 
(PURJE/Anja ).

Avustajan rooli realiteetin mahdollistajana tuli esille myös seuraavassa kommentissa, minkä 
perusteella ”purje” tuli myös symboliksi ryhmän nimeen:

”Että jos rupee menee mania päälle, niin sitten tää avustaja osaa sanoa sen stopin, 
että nyt ei osteta purjevenettä tällä viikolla, kun sitä rahaa ei ole ensi viikolla”(PURJE/
Niina).
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Kommentissa löytyi valmiutta siihen, että avustajalla on hallussaan sellaista reaalimaailman 
ymmärrystä, joka mielenterveyskuntoutujilla voi olla ajoittain heikentynyttä. Liisa kuvasi työnsä 
sisältöä mielenterveyskuntoutujia koskevassa projektityössään.

”Itse tekemällä oppii, vaikka se on työlästä, se on hidasta. Mä sain ihan konkreettista 
näyttöä toss edellisessä projektissa, niin mä en todellakaan tehnyt, vaikka niillä olis 
mennyt tunti kaks, niin mä keräsin kärsivällisyyteni, ett ne opetteli sen asian alulle 
panon siinä ja mä autoin ja tuin ja pidin kainalosta kiinni, ett jos oli kauheen pelot-
tavaa, mutt kun sä opit ite” (TUPLA 3/Liisa).

Edellä selostetut katkelmat osoittavat niitä eroja, mitä vaikeasti liikuntavammaisten ja mie-
lenterveyskuntoutujien välillä on suhteessa avustamiseen. Liikuntavammaisille itsemäärääminen 
on tärkeä asia, josta pidetään tiukasti kiinni ja jota voidaan toteuttaa työnantajuuden mahdol-
listaman roolin turvin. Mielenterveyskuntoutujien näkemyksissä avustajilta toivotaan myös 
henkistä tukea. Psyykkinen sairaus voi vaikuttaa juuri niihin kompetenssin ja autenttisuuden 
edellytyksiin, joita itsemääräämisessä tarvitaan. Itsemääräämiseen ja työnantajuuteen liittyvät 
vaikeudet eivät kuitenkaan saisi estää mielenterveyskuntoutujien tarvitseman avun toteutta-
mista. Mielenterveyskuntoutujien lisäksi vastaavissa tilanteissa ovat esimerkiksi aivovammaiset 
ja kehitysvammaiset ihmiset. 

Itsemäärääminen ja vammaisuuden mallit 
Vammaisuuden eri mallit sisältyvät monin eri tavoin itsemääräämisen, subjektiivisen oikeuden 
ja valtaistumisen teemoihin. Vammaisuuden poliittinen malli on selkein avustajatoiminnan sub-
jektiivista oikeutta koskevan tavoitteen kohdalla. Kuten jo subjektiinen oikeus -käsitteen nimikin 
sanoo, on kyse lain takaamasta vahvasta oikeudesta. Vaikka tätä vahvaa oikeutta ei toistaiseksi 
ole lainsäädännöllisesti hyväksytty, avustajatoiminnan sisällössa se on jo nähtävissä. Vammaisen 
henkilön rooli itsemääräävänä toimijana tulee selkeästi esille samoin kuin osallistumisen koros-
tuminen ja aktiivinen kansalaisuus. 

Vammaisuuden lääketieteellinen malli edustaa uhkakuvaa itsemääräämiselle, johon erityi-
sesti mielenterveyskuntoutujat kokevat tarvitsevansa tuekseen avustajatoimintaa. Lainsäädännön 
edellyttämä työnantajuus ei saisi rajata tiettyjä vamma-/sairausryhmiä pelkästään vammaisuu-
den lääketieteellisen mallin eli hoidon ja hoivan piiriin. HAJ-projektin (Heinonen & Saraste 
2006) ehdotuksissa työnantajuuden erilaiset vaihtoehdot konkretisoituivat ”henkilökohtainen 
apu”-käsitteen piiriin. Ehdotusten toteutuminen voisi merkitä vammaisuuden poliittisen mallin 
ulottumista myös siitä toistaiseksi syrjään jääneisiin mielenterveyskuntoutujiin.    

 

6.3	 Palvelujärjestelmiä koskeva kritiikki 
Yhdysvaltalainen vammaisaktivisti Judith Heumann15 (1988, 4) kuvaa USA:n Independent 
Living -liikkeen alkutaipaleita myös oman henkilöhistoriansa kautta. Puolitoistavuotiaana sai-
rastamansa polion takia häneltä evättiin mahdollisuus käydä tavallista koulua, koska hän olisi 
”vaaraksi tulipalon sattuessa”. Koulun erityisluokalle hän pääsi vasta kolmen kotona tapahtuneen 
opetusvuoden jälkeen. Hän valmistui kansallisen kuntoutuslautakunnan vaatimuksesta puhete-
rapeutiksi, vaikka itse halusi opettajaksi. Hän jatkoi opintojaan ja sai valmiiksi kaikki opettajan 
tutkintoon vaadittavat opintosuoritukset, mutta häneltä evättiin opettajan valtakirja perusteena 
poliosta seurannut alaraajojen halvautuminen (emt., 8). Hän aloitti oikeustaistelun, joka johti 

15 Heumann toimi 1990-luvulla presidentti Bill Clintonin hallinnossa erityisopetuksesta ja kuntoutuspalveluista vastaavana 
apulaissihteerinä (Impact 1993, 3)



6. Avustajatoiminta vammaisten henkilöiden ja sosiaalityöntekijöiden kokemana

79Stakes, Raportteja 10/2008

lopulta siihen, että osavaltiossa säädettiin laki, joka kielsi opettajaksi pätevöityneen syrjimisen 
vammaisuuden takia. Heumann kuvaa nuoruuttaan: 

”Vuosien kuluessa vammaiset ystäväni ja minä aloimme puhua enemmän siitä, 
kuinka vihasimme tapaa, jolla meitä kohdeltiin. Mutta valtaosa noista keskusteluista 
käytiin yksityisesti, koska pelkäsimme puhua siten, että meidän voitaisiiin tulkita 
purevan meitä ruokkivaa kättä ja että liian kriittisten puheiden seurauksena meiltä 
otettaisiin jotakin pois. Kolmas pelon aihe oli se, että tällaisten lausuntojen kantautu-
minen palvelujen tuottajien korviin heikentäisi asemaamme. Mutta on muistettava, 
että olimme tuolloin hyvin nuoria ja siten erityisen riippuvaisia muista ihmisistä.” 
(emt., 6, lihavointi M-L H.)

Pelossaan Heumann käyttää ”ruokkivan käden” metaforaa kuvaamaan esimerkiksi palvelun 
tuottajia. Seuraavassa analyysissä käytän samaa periaatetta eli tarkastelen, miten uskaliasta kritiik-
kiä haastattelemani henkilöt esittävät yhteiskunnallisia tahoja kohtaan. Haastatteluissa en esittänyt 
palvelujärjestelmiä koskevaa kritiikki-kysymystä. Aihepiiri nousi esiin litterointivaiheessa, jolloin 
muistin Heumannin käyttämän metaforan ja otin sen analyysin yhdeksi teemaksi.

Esitettyä kritiikkiä tarkastelen suhteessa vallan eri tasoihin, joita tarvitaan valtaistumisen 
prosessissa. Vuonna 1995 julkaistun vammaispoliittisen ohjelman tavoitteena ”on luoda edellytyk-
set vammaisten ihmisten täysivaltaistumiselle suomalaisessa yhteiskunnassa. Täysivaltaistumisella 
(empowerment) tarkoitetaan sitä, että vammaiset itse täysivaltaistavat itsensä. Tällöin mitkään muut 
tahot eivät mielivaltaisesti ohjaile heidän elämäänsä.” (Sosiaali- ja terveysministeriö 1995, 3–4.) 
Määritelmä keskittyy täysivaltaistumisen lopputulokseen. Todellisuudessa kyse voi olla pitkästä 
ja moniulotteisesta prosessista, jossa useasti on mukana myös muita osapuolia kuin vammainen 
henkilö yksilönä. Valtaistumisprosessin tarkastelu vaatisi pidempien kehityskaarien kuvaamista 
kuin mitä fokusryhmähaastatteluissa oli mahdollista. Esille tuli kuitenkin monia tilanteita, joita 
voitiin luonnehtia valta-asetelmien ristiriitoina ja valtaistumisen ituina.  

”Kyllä kunta ensin meinas tingata siinä, mutta sitten kuitenkin, kun pantiin kova 
kovaa vastaan, niin kyllä ne sitten antoi”(SOL/Kalevi).    

Vaikeasti puhevammainen Irene kirjoitti kommunikaattorillaan tekstin, jonka kurssiavustaja 
luki kaikkien kuultavaksi: 

”Irene tulee eduskunta ja valtuusto, kaupunginhallitus- avustaja ja kieliavustaja 
vammainen, kaikki saa laki ja oikeus puhetulkkiin” (SOL/Irene). 

Irenen kommentti ei tuo esille varsinaista kritiikkiä, mutta sen sijaan ne tahot, joihin ”Irene 
tulee”, jos vaikeuksia ilmenee. Lopuksi hän toteaa, että: ”nyt on hyvä avustaja Irenen”, mutta myös 
toteamus, että ”joskus avustaja unohtaa ihminen ja paljon aikaa ei.” 

Vaikeasti puhevammainen Raakel vastasi painokkaasti ja itse: ”Ei”, kun on kyseessä hänen 
kotikaupunkinsa myöntämien avustajatuntien riittävyys. Hän jatkoi avustajansa tulkkaamana: 
”jokainen teistä tarvitsee enemmän avustusta”.  

Myös vahvoja kannanottoja löytyi:

”joka palvelutalosta semmonen ihminen pois, ketä ei huvita niinkuin olla töissä 
vammaisten kanssa, sais lähtee ensimmäisenä ovesta pihalle ja ottaa sitten tilalle 
semmoisia, että tulee niinkuin meiänkin kanssa toimeen” (SOL/Tatu).
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Lauri (SOL-ryhmä) kertoi menneensä joskus ”oikeuskanslerille asti” laitoskuntoutusta 
koskevissa asioissaan. SOL-ryhmän yhdeksästä henkilöstä viisi esitti mielipiteitä, joissa oli yh-
teiskunnan palvelujärjestelmiin kohdistuvaa kritiikkiä tai viittauksia yhteydenotoista päättäjiin. 
Myös ITE-ryhmässä tuli esille kritiikkiä ja omia keinoja selvitä vaikeissa tilanteissa. 

”Mull on kuule aika hyvin tehonnut, jos mä olen vaan uhannut Kynnyksen lakimie-
hellä, että olen raportoinut tästä asiasta Kynnyksen lakimiehelle kirjallisesti, niin se 
tehoaa aika hyvin, niin ainakin xx:n kapungin sos.toimistoon” (ITE/Katri ).

Keskustelun kuluessa Katri antoi myös muille ohjeita: ”soita Kynnykseen ja pyydä peruste-
luja.”

Ohjaksien ottaminen omiin käsiin näytti myös olevan eräs kritiikin välineistä.

”että se on ihan virkailijasta kiinni, mä tiedän sen, mulla on ollut monta virkailijaa. 
Toiset sanoo: juu odota hetkinen mä soitan kohta sulle, mä katon että voinko mä tehdä 
asialle jotain ja toinen sanoo heti, että ei sulle tämä käy ollenkaan ja silloin täytyy 
itse ottaa selvää” (ITE/Johanna) . 

Samaa oma-alotteisuutta korosti myös Irma.

”Se on ihan totinen tosi, että se on tavattoman monimutkainen juttu, kun sen en-
simmäistä kertaa selvittää, niin sitten, että soittaa ja kysyy viranomaisilta, se on 
aika eksoottista tietoa. Sitten kun sen on kerran selvittänyt, kyllähän se sitten sujuu” 
(ITE/Irma ).  

Kun aloitin POMO-ryhmän haastattelua, ensimmäinen kysymykseni oli neutraali johdatus 
siihen, miten haastateltavat olivat tulleet avustajajärjestelmän piiriin. Jo ensimmäisestä lauseesta 
kävi selville, että yksi ryhmäläisista, Ossi, oli valittanut lääninoikeuteen asti ennen kuin hän sai 
myönteisen päätöksen ensimmäiseen avustajahakemukseensa. Klaus kertoi perusteellisesti ja 
useassa eri yhteydessä niistä vaikeuksista, joita hänellä oli ilmennyt sosiaalitoimiston kanssa. Hän 
kuvasi päätöksentekoprosessia eräänlaisena viivytystaisteluna. Kun ei anneta kielteistä päätöstä, 
ei pääse myöskään valittamaan.

”Kyll kaikesta on yritetty ottaa hintaa niinkuin esim. kotipalvelusta maksu ja muu-
ta. Kaikki on sitten tapeltu, koska mullakin on niinkuin palveluasuminen ym. ja 
kotisairaanhoidosta on yritetty laskuttaa ja kaikkea. Mä olen sitten vaan aina joka 
asiasta tapellu, ett ei ne kuulu koska on palveluasuminen. Mutt siin on semmonen 
mentaliteetti XX:ssa, ett tehdään sellaista väsytystaktiikkaa eli katsotaan, kuinka 
kauan se jaksaa taas” (POMO/Klaus ).

Klaus kuvasi konkreettisesti omaa toimintaansa:

”Mullakin on neuvotteluissa lakikirja kädessä, vammaispalvelulakikirja, mistä mä 
luen ja sosiaalijohtaja kuuntelee sitä, niin sosiaalijohtaja sanoo; ett turhaan sä poika 
noita lakeja luet, ett me tehdään niinkuin me halutaan, ett sull menee tosiaankin 1½ 
vuotta oikeudessa, ei sull ole varaa, turhaan sä niitä lakikirjoja luet poika”(POMO/
Klaus). 

Astan esimerkki kertoo Kynnys ry:n toiminnan merkityksestä.  

”Ajatellaan kehittynyt kunta niinkuin XX:n kunta. Sielläkin oli sosiaalijohtaja ky-
synyt vammaiselta henkilöltä, kuinka paljon olet valmis maksamaan siitä, että saat 
avustajan ....ja se saatiin vasta järjestykseen kun Kynnyksen paikallinen puheenjohtaja 
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meni vähän valistamaan sosiaalivirkailijaa, ettei vammainen henkilö maksa vaan sä 
maksat sille palkan” (POMO/Asta).

Hanna kuvaili, kuinka hän on joutunut mukauttamaan strategiaansa:

”.... vaikka mä yleensä oon aika sitkee näiss asioissa niin sillä hetkellä mä sitt laskin, 
että siinä tilanteessa mä en voinut ruveta niinkuin riitauttamaan, ett mä oisin vuoden 
ajan odottanut sitä läänioikeudesta sitä päätöstä. Mull oli pakko se asia saada, niin mä 
suostuin siihen, ett se tulee muuten kuin palveluasumisena, mikä on sitt jälkikäteen 
aiheuttanut sitä, että kun mä oon joutunut kotisairaanhoitoa ja muuta kustantamaan, 
ne on ollut aika isot, mitä on syntynyt tästä järjestelmästä.” (POMO/Hanna). 

Edellä on kuvattu haastateltujen palvelujärjestelmää kohtaan esittämää kritiikkiä. Täysi-
valtaistumisen tiellä näyttää olevan esteitä, joita voidaan tarkastella myös vallan eri muotojen 
perusteella. Jeanne Neath ja Kay Shriner (1998, 218–219) ovat analysoineet valtaa ja sen eri tasoja. 
Henkilökohtaisella vallalla (= personal power) tarkoitetaan yksilön kykyä ja mahdollisuuksia 
vaikuttaa ympäristöönsä ja saavuttaa toiminnallaan haluttuja tuloksia.

Hierarkinen, autoritaarinen valta (= power over) perustuu dominointiin, toisen henkilön 
toiveet toteutuvat toisen päätöksellä. Autoritaarista valtaa luonnehtii keskinäisten suhteiden epä-
tasa-arvo. Neathin ja Shrinerin (emt.) mukaan autoritaarinen valta on modernin länsimaisten 
yhteiskuntien sosiaalisen vallan perusmuoto. Hyväntahtoisessa muodossaan se ilmenee mm. 
opettaja-oppilas suhteessa ja kielteisemmässä muodossa esim. poliisin, vanginvartijan ja armei-
jan toimissa. Autoritaariseen vallankäyttöön em. tutkijat lukevat myös hallituksen, liike-elämän, 
sosiaalitoimen, opetuksen ja monessa tapauksessa myös perheen. Kolmannesta vallan muodosta 
käytetään egalitaarisen vallan (= power with) käsitettä. Vertaistuen eri muodoissa kuten oma-
apuryhmissä ja sopeutumisvalmennuksessa ”samassa veneessä” olemisen kokemus on tärkeä 
pohja egalitaarisen vallan omaksumisessa Siinä osallistujat kohtaavat toisensa tasaveroisina. 
Egalitaarisen vallan kokemus on tärkeä siinä prosessissa, jonka tuloksena henkilö voi saavuttaa 
persoonallisen vallan.  

Vammaisten henkilöiden valtaistumisen prosessissa voi olla ilmentymiä kaikista edellä 
mainituista vallan tasoista. Independent Living -ideologian synty perustui siihen, että vaikea-
vammaiset yliopisto-opiskelijat ryhtyivät vastustamaan itseensä kohdistuvaa vallankäyttöä eli  
autoritaarista valtaa, mikä asetti heidän ainoaksi vaihtoehdokseen elämisen sairaalamaisissa 
olosuhteissa. Opiskelijat olivat yhteisissä toimissaan harjoitelleet egalitaarista vallankäyttöä. 
Näin he olivat saavuttaneet myös henkilökohtaista valtaa, mikä ilmeni heidän kyvykkyydessään 
vaikuttaa ympäristöönsä ja saavuttaa toiminnallaan haluttuja tuloksia. Neath & Schriner (emt., 
217) kritisoivat valtaistumisen ymmärtämistä pelkästään yksilöllisenä ominaisuutena. Se ei ole 
heidän mielestään hämmästyttävää, kun otetaan huomioon vammaisuuden lääketieteellisen 
mallin edelleen jatkuva valta kuntoutuksessa ja yksilöiden muutokseen tähtäävä painotus. Tämä 
voi johtaa väärään korostukseen, jossa valtaistuminen nähdään yksilön saavutuksena eikä laajana 
sosiaalisena muutoksena. Independent Living -ideologiassa tämä ero tulee selkeästi esille liikkeen 
kansainväliselle tasolle levinneissä tavoitteissa.

Kohti yhteiskuntaa kaikille julkaisussa (Sosiaali- ja terveysministeriö 1995, 4) täysivaltaistu-
misen laaja-alaisuutta ilmaistiin näin: ”Täysivaltaistamalla ja aktivoimalla vammaiset ja heidän 
järjestönsä mukaan kaikkeen yhteiskunnalliseen toimintaan, nostetaan vammaisten tarpeet ja intressit 
näkyviin. Tällöin asianomaiset voivat myös itse vaikuttaa niiden toteutumiseen.” 

Kun henkilö on omaksunut yksilöllisen valtaistumisen tavoitteet, hän pystyy itse päättämään, 
minkä sisältöisenä avustaminen toteutuu. Ryhmäasumisessa ja palvelutalossa asuvien kohdalla 
tämä päätöksenteko ei aina onnistu. Avustamista joudutaan koordinoimaan asukkaiden kesken, 
yhteisesti käytössä olevien resurssien puitteissa. Vaikeudet tulivat esille aikaisemmin esitellyssä 
Melangon (1997) tutkimuksessa. Yksilöllisen vallan mahdollisuudet supistuvat myös tilanteissa, 
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joissa myönnetyt avustajatunnit ovat niukat. Vaikeasti liikuntavammaisten haastatteluosuuk-
sisssa näitä vaikeuksia tuli runsaasti esille. Tällöin vammainen henkilö joutuu määrittelemään 
käytettävissä olevat resurssit selviytymisensä perustoimintoihin.

Autoritaarisen vallan (power over) ristiriidat tulevat esille tilanteissa, joissa ulkopuolinen 
taho määrittelee käytettävissä olevat avustajaresurssit ja myös avustajan työn sisällön. Tämä 
on toistuvasti esille tuleva pelko tilanteissa, joissa esimerkiksi kunta määrittelee avustajan työn 
sisältöä. Yksilöllinen ja autoritäärinen valta liittyvät siten kiinteästi toisiinsa. Egalitaarisessa 
vallassa (power with) on kyse yhtä yksilöä laajemmista toimijoista ja ratkaisuista. Usein kyse on 
autoritaarisen vallan murtamisesta, jolloin tarvitaan muita samassa tilanteessa olevia, yhteisen 
kokemuksen omaavia toimijoita.  

Omassa henkilökohtaisessa vallassaan pitkälle edennyt henkilö voi aloitteillaan ja tekemil-
lään valituksilla murtaa autoritaarista valtaa myös muiden hyväksi. Yhteydenotto esimerkiksi 
kunnan sosiaalilautakuntaan tai kunnalliseen vammaisneuvostoon voi onnistuessaan merkitä 
vammaispalvelun määrärahojen lisäämistä ja edistää siten myös muiden vammaisten kunta-
laisten mahdollisuuksia. Ympäristön muuttamiseen liittyvät ratkaisut ovat useasti laaja-alaisia. 
Esimerkiksi koulussa tehtävät muutostyöt, kuten hissin ja luiskan rakentaminen, tekevät mah-
dolliseksi kaikkien vammaisten oppilaiden opiskelun kyseisessä oppilaitoksessa myös tulevina 
vuosikymmeninä. Myös opettajien joukossa voi olla vammainen henkilö samoin kuin oppilaiden 
vanhemmissa. Koulutoimen tiloja käytetään myös muuhun kuin opetustarkoituksiin. Ne voivat 
olla keskeinen paikka eri väestöryhmien harraste- ja virkistystoiminnassa.   

Egalitaarisen vallan avulla voidaan pyrkiä myös valtakunnallisiin tavoitteisiin. Tästä ovat 
esimerkkinä vammaisjärjestöjen aloitteet saada henkilökohtainen avustajatoiminta vammais-
palvelulain subjektiivisen oikeuden piiriin. Tavoitteessa onnistuminen tulisi merkitsemään 
avustajatoiminnan vammaispoliittisen aseman vahvistumista, mikä heijastuisi kaikkiin avustajan 
tarpeessa oleviin. Myös yksittäisen henkilön tekemällä valituksella esimerkiksi korkeimpaan 
hallinto-oikeuteen voi olla kauaskantoista merkitystä. Kun edellä oli kuvaus Judy Heumannin 
voitokkaasta pyrkimyksestä saada toimia opettajan työssä, vastaavanlainen esimerkki, alan am-
mattilaisten ”Lex Tuulensuuksi”16 nimeämä, toteutui maassamme 1980-luvulla.      

Kaikki edellä käsitellyt vallan tasot tulivat esille haastatteluissa. Palvelujärjestelmiä koskeva 
kritiikki ilmeni erityisesti tilanteissa, jossa autoritaarinen valta rajoitti yksilöllistä valtaa. Au-
toritaarisella viranomaisvallalla oli hallussaan vallan käytön välineet eli päätöksenteko niistä 
resursseista, joita vammainen henkilö tarvitsi. Ilmeni ”kova kovaa vastaan” tilanteita, joissa yk-
silöt yrittivät murtaa tilannetta omilla henkilökohtaisilla ja jopa aggressiivisilla purkauksillaan. 
Yhteydenotot ulkopuolisiin tahoihin kuten valitusten tekeminen, järjestön lakimiehen puoleen 
kääntyminen ja yhteydenotto oikeuskansleriin olivat ilmauksia yksilöllisen vallan pyrkimyksistä 
murtaa autoritaarista valtaa.  

Egalitaariseen valtaan tarvitaan yhteistä toimintaa. Selkeimmin se tuli esille POMO-ryh-
mässä, joka oli kokoontunut jo pidemmän aikaa pohtimaan avustajatoiminnan ja muita vai-
keavammaisen henkilön kohtaamia ongelmia. Tämä ryhmä toi eniten esille tiukkoja tilanteita 
viranomaistahojen kanssa. Mutta myös sopeutumista vallitsevaan autoritaariseen valtaan ilmeni. 
Palveluasumisen vaatimuksesta oli luovuttava, koska epävarmuutta aiheuttavaan oikeusprosessiin 
ei haluttu ryhtyä. 

Parin viime vuosikymmenen aikana yhä lisääntyneet vertaistuen muodot voivat liittää yhteen 
vallan eri tasoja. Informaatioteknologia17 on mahdollistanut vertaisverkkojen muodostumista. 

16. Näkövammainen opettaja Antti Tuulensuu sai aikaan kaksi lainmuutosta. Laki peruskoululain muuttamisesta (614/1985) 
ja laki lukiolain muuttamisesta (615/1985) tekivät mahdolliseksi opettajan työssä avustavan henkilön, työolosuhteiden järjes-
telytuen sekä apuvälineiden ja muiden tukitoimien käyttämisen. 

17. Kynnys ry. ylläpitää henkilökohtaisen avun verkostoa osoitteessa :  www.assistentti.info 
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Myös tämän voi tulkita merkiksi yhteisöllisen vallan vahvistumisesta yksilön ja hänen perheen-
sä saadessa vertaistukea muilta samassa tilanteessa olevilta. Tällä voisi olla vaikutusta myös 
vammaispolitiikkaan. Uudet vertaistuen muodot eivät koske pelkästään vammaisia ja heidän 
perheitään, vaan laajalti mitä erilaismpia tilanteita, joissa henkilö verkon välityksellä etsii tukea 
ja informaatioita saman kokemuspohjan omaavilta. 

6.4	 Sosiaalityö ja vammaispalvelut   
Tein haastattelumatkat kolmeen erikokoiseen kuntaan, joissa kussakin haastattelin kahta vammais-
palveluista vastaavaa sosiaalityöntekijää. Ennen haastattelujen analysointia teen lyhyen katsauksen 
Mike Oliverin brittiläistä sosiaalityötä koskevaan kritiikkiin. Ne antavat pohjaa haastatteluissa 
esille tuleville sosiaalityöntekijöiden näkemyksille. 

Oliver oli kutsuttu luennoimaan vuonna 1981 järjestettyyn Kansainvälisen Vammaisten 
Vuoden seminaariin. Oliver esitteli tilaisuudessa vammaisuuden sosiaalisen mallin ja kuten edellä 
luvussa 5.1 on todettu, ei vielä täsmennetyssä muodossa vaan ehdotuksena uudeksi malliksi (Oliver 
1981, 1, 19). Oliverin esitelmän aiheena oli sosiaalityön uusi roolimalli suhteessa vammaisuuteen 
(= A new model of the social work role in relation to disability). Esitelmän otsikko oli haasteel-
linen. Se asetti sosiaalityölle vaatimukseksi uuden mallin omaksumisen.  

Esitelmässään Oliver esitti kritiikkiä siitä, että sosiaalityö on epäonnistunut fyysisen vam-
maisuuden huomioon ottamisessa. Hänen kritiikkinsä koski sekä sosiaalityön teoriaa että käy-
täntöä. Hän teki johtopäätöksensä sosiaalityöhön liittyvän kirjallisuuden perusteella, josta hän 
ei ollut löytänyt fyysiseen vammaisuuteen ja sosiaalityöhön keskittyviä esimerkkejä. Sosiaalityö 
on ollut kiinnostunut huomattavasti enemmän muista alueista. Esimerkkeinä sosiaalityönte-
kijöiden tuottamasta kirjallisuudesta Oliver mainitsi seksiterapian, yhdyskuntatyön, lapset ja 
perheet, kuoleman ja kuolemisen, nuorisorikolliset ja mielisairaat (emt., 30). Toisaalta Oliver 
toteaa, että kiinnostuksen puute on voinut olla jopa onneksi. Sosiaalityön omaksuma malli olisi 
kuitenkin vääränlainen. Oliver referoi lyhyesti erilaisia sosiaalityön käyttämiä menetelmiä kuten 
caseworkiä, ryhmätyötä ja yhdyskuntatyötä. Hän toteaa, että niitä kaikkia voidaan käyttää myös 
vammaisuuden sosiaalisessa mallissa, mutta painotus on tällöin erilaista. 

Case-work menetelmä voi olla tarpeen, kun halutaan surra menetettyä tervettä kehoa. Tämä 
näkökulma ei kuitenkaan saisi hallita ongelman määrittelyä (emt., 31). Kritiikki kohdistuu siis 
menetelmän yksilökeskeisyyteen ja viittaa vammaisuuden yksilölliseen tragediamalliin.  

Ryhmätyötä ei tulisi Oliverin mukaan rajata pelkästään terapeuttisen ympäristön luomiseen. 
Ryhmä ei saisi olla ainoastaan vammaisuuteen tottumisen väylä. Ryhmiä tulisi käyttää myös 
tukimuotojen ja palvelujen esittelyssä ja itseapuryhmissä antamaan yksilöille luottamusta siitä, 
että vammaisuus ei aiheudu fyysisistä vammoista vaan siitä, miten yhteiskunta usein sulkee vam-
maiset henkilöt jokapäiväisen elämän ulkopuolelle. Oliverin mukaan ryhmätyön avulla voidaan 
siis saavuttaa vammaisuuden sosiaalisen mallin tavoitteita. 

Oliver (emt.) pitää suorastaan jännittävänä sitä, että yhdyskuntatyötä voitaisiin käyttää 
intervention mahdollisuutena. Hän viittaa lukuisiin esteettömyysryhmiin (access groups), jotka 
ovat keskittyneet käsittelemään tapaa, jolla fyysinen ympäristö vammauttaa ihmisiä. Yhdyskun-
tatyöntekijät ovat esimerkiksi organisoineet foorumikokouksia varmistamaan, että vammaisten 
ihmisten tarpeet otetaan huomioon vaikkapa jalkakäytävien suunnittelussa. Oliver viittaa näin 
uudenlaisiin sosiaalityön taitovaatimuksiin ja organisatoriseen yhteyteen, jossa tämänkaltainen 
uusi työ voisi toteutua. 

Vammaisuutta koskevan mallin muuntuminen yksilökeskeisestä yhteiskuntakeskeiseksi si-
sältää samanlaisia jännitteitä kuin sosiaalityön yksilö-yhteiskunta -jännitteet. Aulikki Kananojan 
ja Veikko Niemen (1973, 127) mukaan ”Sosiaalityön tehtävä ei koskaan liene ollut  yksiselitteinen. 
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Painopiste lievittävän, kuntouttavan, ennalta ehkäisevän ja rakenteellisen tehtävän välillä on 
vaihdellut eri aikoina ja eri yhteiskunnissa.” Näkemykset siitä, millä keinoin asetetut tavoitteet 
voidaan parhaiten saavuttaa, ovat yleensä polarisoituneet kahteen vastakkaiseen käsitykseen.
Yhtäällä pääasiallisena menetelmänä nähdään yksilöiden auttaminen ja toisaalla yhteiskunnan 
perusteisiin ulottuva muutostyö. 

Sosiaalityön jännitteitä voidaan tarkastella jopa yli sadan vuoden perspektiivillä. Kananoja 
ja Niemi (emt.) viittaavat kahteen 1800-luvun loppupuolella vaikuttaneeseen englantilaiseen 
sosiaalityöntekijään, Octavia Hilliin ja Beatrice Webbiin. Hill piti tavoitteenaan kunkin autettavan 
yksilön kohdalla sekä sosiaalisesti että henkilökohtaisesti tyydytystä tuottavaa elämää. Hänen 
työnsä johtavana periaatteena oli auttamismenetelmän nojaaminen kunkin asiakkaan yksilölli-
syyteen, perhe- ja ihmissuhteisiin ja tunteisiin.

Webb, sosiaalitutkija, sosiaalipoliitikko ja sosialisti ei ollut tyytyväinen tähän toimintatapaan. 
Hänen menetelmänsä perustui köyhyyden syiden systemaattiseen tutkimiseen, mikä hänen mie-
lestään ei ollut mahdollista sen aikaisen yksilökohtaisen sosiaalityön keinoin. Sosiaalitutkimuksen 
avulla Webb pyrki luomaan pohjaa laajoille reformeille, joiden tarkoituksena oli ”kuivattaa suo” 
eikä vain ”pitää hukkuvien päitä vedenpinnan yläpuolella” (emt., 128).   

Oliver viittasi edellä yhdyskuntatyön mahdollisuuksiin, joista hänellä jo oli myönteistä 
kokemusta. Simo Koskinen (1973, 145) näkee sosiaalityön roolin kolmiulotteisena: koordinaat-
torina, kehittäjänä ja uudistajan/aktivoijan roolissa. Hänen mukaansa em. roolit menevät osittain 
päällekkäin ja ristiin. Aktivoijan ja uudistajan tehtävää Koskinen pitää rooleista vaikeimpana, 
koska sosiaalityöntekijä joutuu ristiriitaan virkamiehen tai toimihenkilön roolinsa ja asiakkaan 
edusmiehen roolinsa kanssa.   

Webbiä mukaellen yhteiskunnan muuttaminen esteettömäksi ja siten myös vammaisten 
henkilöiden saavutettavaksi on ”suon kuivattamisen” kaltaista raivaustyötä. Ketkä osallistuvat 
kumppaneina tähän raivaustyöhön? Voisiko vammaisliike löytää kumppanuutta myös sosiaa-
lityöstä?

Vammaisuuden yksilöllisen mallin muuttumista vammaisuuden sosiaaliseksi malliksi on 
kuvattu paradigman muutokseksi. Tässä muutoksessa on mukana monia eri toimijoita sekä 
suunnittelussa että täytäntöönpanossa. Edellä on viitattu informaatioteknologian uusiin mah-
dollisuuksiin esimerkiksi vertaistuen alueella. Uusien teknologisten sovellutusten tulee olla 
myös eri vammaryhmien saavutettavissa, mikä vaatii yhteistyötä teknologian ylläpitäjiltä ja 
vammaisjärjestöiltä. 

Oliver (1981) kritisoi edellä yhtä ammattiryhmää, sosiaalityöntekijöitä. Olen 1960-luvulta 
lähtien kuullut kertomuksia liikuntavammaisten matkustamisesta junan tavaravaunuosastossa 
koirien, kissojen ja tavararöykkiöiden keskellä. Pendolinojen aikakaudella nämä puheet ovat 
vähentyneet, mutta eivät kokonaan väistyneet. Kokemuksestaan Könkkölä toteaa: ”Viimeksi  
minua ällistytti se, että VR:n uudet makuuvaunut tehtiin puolihyviksi. Sähköpyörätuolilla ei pääse 
edes vessaan” (Tienhaara 2005, 6). Jos Oliveria olisi pyydetty puhujaksi liikenteen harjoittajien 
pariin, hänellä olisi ollut varmasti paljonkin kritisoitavaa junien, linja-autojen ja maanalaisen 
esteistä. Puheen foorumi ei kuitenkaan vähennä Oliverin (1981) sosiaalityöhön kohdistamaa 
kritiikkiä, koska nimenomaan sosiaalityö voisi olla tärkeä liittolainen yhteiskuntaan suuntau-
tuvassa muutostyössä. 

Myös muita liittolaisia kannattaisi etsiä. Esteetön ympäristö on tärkeä myös vanhusväeston 
osallistumisen kannalta. Kävelyapuvälineiden ensimmäinen versio, ns. potkukelkkamalli teki 
mahdolliseksi kylän raitilla kulkemisen, mutta pitkät jalakset olivat hankalat muun liikkumisen 
kannalta. Nykyiset rollaattorit mahtuvat kauppoihin, apteekkeihin, teatteriin, virastoihin, juniin 
ja linja-autoihin, mutta portaat ovat useasti esteenä. Niiden rinnalla tulisi olla asianmukaisesti 
suunniteltuja luiskia. Julkisen liikenteen tulisi olla ns. matalalattiamallia. Sosiaalityöntekijällä 
tulisi olla aktiivinen rooli siinä, että hänen pyörätuolia tai rollaattoria käyttävä asiakkaansa pääsee 
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kauppaan, postiin, apteekkiin jne. Aktiivisuus edellyttää uusia yhteistyön muotoja kuten yhteyden-
ottoja niihin tahoihin, jotka vastaavat rakennetun ympäristön suunnittelusta ja muutoksista.   

Miten sosiaalityöntekijät kuvasivat ympäristöön vaikuttamista? 
Vammaispalvelulain lähtökohtana voidaan pitää vammaisuuden sosiaalista mallia,vaikka käsitettä 
ei laissa mainita. Lain yleisperusteluissa (HE 1986/219) todetaan: ”vammaisuus on yksilön rajoi-
tusten ja ympäristön suhteesta syntyvä tila.” Perusteissa viitataan myös historiallisiin taustoihin: 
”Suomalaisen vammaishuollon ja kuntoutustoiminnan kohteena on ollut vammainen henkilö ja 
hänen yksilöllisten rajoitustensa poistaminen eri keinoin. Elin- ja toimintaympäristöihin suunnatut 
toimenpiteet ovat jääneet vähemmälle huomiolle. Ympäristön laatu vaikuttaa kuitenkin ratkaisevasti 
vammasta aiheutuvan haitan suuruuteen.” Laki määrittelee useita velvoitteita sosiaalilautakunnalle 
ja kunnan muille viranomaisille elinolojen ja palvelujen kehittämisessä (L 380/87, 6. § ja 7.§).  

Saapuessani haastattelumatkalle n. 50 000 asukkaan ISO-K:n kaupunkiin uudella Inter City 
junalla huomioni kiinnittyi rautatieaseman jyrkkään luiskaan. Näennäisesti oli tehty ”jotain” 
liikuntaesteiden poistamiseksi, mutta todellisuudessa luiska oli käyttökelvoton. Mieleeni palau-
tuivat lukuisat vastaavanlaiset luiskat, joiden havainnointia olen jo vuosia harjoittanut. Tässä 
kaupungissa tilanne oli kuitenkin vastikään korjaantunut. Haastattelussa selvisi, että asemalle oli 
rakennettu noin vuotta aikaisemmin hissi. Paluumatkalla testasin sen ja hyväksi havaitsin. 

ISO-K:n sosiaalityöntekijä kertoi ympäristöön vaikuttamisesta: 

”Meill on semmoinen periaate tääll kaupungissa ollut, että kaikki tämmöset isommat 
hankkeet... , että siin on pyydetty aina vammaisneuvostosta joku, että he on olleet 
mukana niissä antamassa niinkuin mielipiteitään ja lausuntojaan” (ISO-K/Tea).

Samalla sosiaalityöntekijällä oli myös kokemuksia suunnittelun ja toteutuksen vaikeuksista.	

”Hyvä esimerkki tosta vaikuttamisesta on, me tehtiin R-kioski tohon torille, niin 
siitä pidettiin tämmönen vammaisfoorumi ihan, että saadaanko siihen inva-vessa 
vai ei siihen kioskin yhteyteen. Ja siin oli tekninen lautakunta ja nää yhdistykset ja 
ketä kaikki oli edustettuna. Ja musta tuntuu, että ilman sitä foorumia, niin sitä ei 
olis tullu, siin oli niin paljon vastustusta. Mutta se on nyt siellä, että kyllä täällä on 
aika paljon. Ja postin eteen luiskaa suunniteltiin monta vuotta ja kyll se siihen sitten 
saatiin loppujen lopuksi” (ISO-K/Tea).

Oliver (1981) kertoo esittämässään kritiikissä sosiaalityöntekijöiden aikaansaamista fooru-
meista, joissa on käsitelty esim. jalkakäytävien esteitä. ISO-K:n foorumi oli osoitus vastaavan-
laisesta käytännöstä, joka on aikaansaatu yhteisvoimin ja siten, että myös kunnan sosiaalityö on 
siinä mukana. 

”Vammaisneuvosto on just niinkuin tän tyyppisiin asioihin kyll puuttunut ja niitä 
lähtenyt ajamaan ja sitt nää kaikki uudet hankkeet, mitä näitä julkisia rakennuk-
sia tehdään, että niihin on nimetty työryhmä vammaisneuvostossa, jotka niinkuin 
tarkistaa siin suunnitteluvaiheessa, että miltä se näyttää ja tekee muutosehdotuksia” 
(ISO-K/Aila).

SOL- ryhmä oli tehnyt retken juuri samaan kaupunkiin, jossa R-kioskin yhteyteen oli edellä 
kuvatun taistelun tuloksena saatu inva-wc. Retken aikana se vielä puuttui, mikä aiheutti niitä 
ärtymyksen tunteita, joita on kuvattu tarkemmin luvussa 8. 

Väestömäärältään noin 8 000 asukkaan KESKI-K:n kunnassa oli toiminut kunnallinen 
vammaisneuvosto Kansainvälisestä Vammaisten Vuodesta 1981 lukien. Neuvostossa oli kol-
men eri vammaisjärjestön edustus. Puheenjohtaja oli vammaisjärjestöstä ja edustajat kolmesta 
kunnallisesta lautakunnasta. Kunnassa toimi myös vanhusneuvosto. Vammaisneuvoston työ oli 
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paljolti liikkumiseen liittyvää ja sama tavoite sisältyi myös vanhusneuvoston työhön. Haastatellut 
pitivätkin tarkoituksenmukaisena vammais- ja vanhusneuvoston yhdistämistä. Kaisa luonnehti 
tilannetta:

”Mutt ei se aika ollut kypsä, mut mä luulen, ett se josssakin vaiheessa tulee, ett se on” 
(KESKI-K/Kaisa ).

Kysyin  vammaisneuvostotyön mielekkyydestä.

”No se menee sillai, tietyissä asioissa ei tiiä, kummalla jakkaralla istuu, kun taas 
toisaalta tapaa aattelee, että tää on pieni kunta, on ihan hyvä tuntea nää järjestöjen 
ihmiset ja niin, että siin on sekä että” (KESKI-K/Riitta). 
 
Väestömäärältään pienimmässä n. 1 200 asukkaan PIENI-K:n kunnassa viimeisimmät ko-

kemukset kunnan kirjaston korjaamisesta eivät olleet kovin myönteiset. Kysyessäni konkreettisia 
tilanteita vammaisten osallistumismahdollisuuksien parantamiseksi Auli vastaa:

 
”...kun toi kirjasto siihen keskustaan korjattiin meidän vanhaan pankkirakennukseen, 
niin silloin siinä yhteydessä niitä kyllä käsiteltiin. Sinne tehtiin vammaisvessa, ei siinä 
tarvinnut sen enempää ääntä nostaa. Mutta se oli, että se luiska kun siihen tehtiin, 
niin se on aika semmonen jyrkkä, sinne ei pääse auttamatta” (PIENI-K/Auli).

Haastattelussa paljastui jälleen luiskien rakentamisen vaikeus. Vaikka tavoitteena on vammai-
sen itsenäinen selviytyminen, ilman apua ei jyrkästä luiskasta selviä. Toisaalta Aulin vastauksessa 
korostui kunnan rakennusmestarin asiantuntemus, hän osallistuu kotikäynteihin konsulttina.  

PIENI-K:n kunnalla ei ole omaa vammaisneuvostoa. Kunta ei myöskään ole enää osallistunut 
kolmen kunnan yhteiseen neuvostotyöhön, kuten aikaisempina vuosina. 

”Me lopetettiin se, kun se oli enemmän tämmöstä virkamiesten pyörittämää ja meill 
kävi siellä yksi vammainen henkilö tai oikeestaan hänen vaimonsa kävi siellä. Se ei 
oikein niinkuin sillai palvellut sitä ja me tehtiin sitt siinä vaiheessa semmonen päätös, 
ett jäädään siitä systeemistä pois koska se oli sitt taas semmonen, että se niinkuin 
kuormitti meitä.... Kevätretken tai kesäretken ne järjesti ja se oli vähän niinkuin 
tämmöstä” (PIENI-K/Auli). 

Esimerkit R-kioskin ja kirjaston varustamisesta inva-wc:llä ovat esimerkkejä kunnan sosiaa-
litoimen mukana olosta ympäristöön vaikuttamisessa. Sosiaalitoimi ei kuitenkaan toimi asiassa 
yksin vaan yhteistyössä kunnallisen vammaisneuvoston kanssa. Vammaisfoorumin aktiivinen 
toiminta osoitti laajemman järjestökentän mukaan saamisen merkityksen. Kunnallinen vam-
maisneuvosto ja vammaisfoorumi ovat esimerkkejä egalitaarisesta valtaistumisesta (power with).
Voimaa haettiin toisten vammaisten henkilöiden tuesta ja myös eri tahoista, joiden työ liittyi 
vammaisten elinolojen parantamiseen. Tehdyt ratkaisut ovat tällöin usein kollektiivisia, useam-
paan henkilöön vaikuttavia. Yksittäinen henkilö voi olla tärkeä aloitteentekijä, mutta laajempi 
tuki on tarpeen tavoitteiden toteuttamiseksi.

Täysivaltaistumisen omaksuminen vaati tietoa, taitoa ja aktiivisuutta. KESKI-K:n kunnas-
sa lisävoimaa toivottiin vanhusneuvostosta. PIENI-K:n kunnassa oltiin sitä vastoin vetäydytty 
kunnallisesta vammaisneuvostosta, koska voimia ei riittänyt pyörittämään kunnallista vammais-
neuvostoa. 

Vuonna 2001 noin kolmanneksessa maamme kunnista ei ollut kunnallista vammaisneuvos-
toa eikä muuta vammaisasioihin liittyvää yhteistyöryhmää (Kumpulainen 2003, 9). Kunnallisten 
vammaisneuvostojen tulevaisuuden odotukset liittyvät nyt kunta- ja palvelurakennemuutokseen. 
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Valtakunnallisen vammaisneuvoston entinen pääsihteeri Aini Kimpimäki uskoo, että jos kuntien 
määrä vähenee, neuvostojen suhteellinen osuus nousee (Kimpimäki 2006, 62). 

Vammaisten henkilöiden näkemyksiä sosiaalitoimen päätöksenteosta  
Vammaispalvelujen nykytilannetta ei voi lähteä purkamaan ilman historiallista taustaa. Suoma-
laisen vammaispolitiikan keskeisiä piirteitä on noin neljä vuosikymmentä (1947–1983) kestänyt 
keskitetty valtiojohtoisuus sekä päätöksenteon että rahoituksen osalta. Kun invaliidihuoltolain 
toimeenpano siviili-invalidien keskuudessa alkoi vuonna 1947, perustana olivat muutaman vuo-
den kokemukset sotainvalidien kuntoutuksesta. Päätöksenteko heidän asioissaan oli keskitetty 
sosiaaliministeriöön ja valtio vastasi kustannuksista. Samat periaatteet jatkuivat myös siviili-inva-
lidien kuntoutuksessa aina vuoteen 1968, jolloin pääosa päätöksenteosta invalidihuollon asioissa 
siirrettiin sosiaalihallitukseen. Invalidihuollon yksilöllistä päätöksentekoa alettiin vähitellen siirtää 
kuntien tehtäväksi 1970-luvun lopulla. Valtion pääasiallinen rahoitus invalidihuollossa säilyi aina 
vuoden 1983 loppuun asti. Vuoden 1984 alussa tuli voimaan laki sosiaali- ja terveydenhuollon 
suunnittelusta ja valtionosuudesta (L 677/82), josta käytetään lyhennystä SVOL. Lakiin liittyvä 
sosiaali- ja terveydenhuollon rahoituksen ja suunnittelun muutos tunnetaan nimellä VALTAVA 
(= lyhenne sanoista valtionaputasauksen vaikutukset). 

Keskitetty, valtiollinen päätöksenteko perustui useimmiten yhtä yksittäistä tukimuotoa, kuten 
esim. apuvälinettä, fysioterapiaa, koulutusta ja työhuoltoa koskevaan hakemukseen. Hakemusten 
määrästä johtuen päätöksentekoa oli rationalisoitu osa-alueittain, mikä varmensi päätösten yhte-
neväisyyttä. Vammaisen henkilön kotikunnan sosiaalitoimisto vastasi siitä, että kaikki tarpeelliset 
asiakirjat olivat mukana hakemuksessa. Invalidihuoltoon sisältyi myös paljon sosiaalihuollolle 
vierasta aluetta kuten esimerkiksi apuväline- ja lääkintähuoltoa. Asiantila lienee osaltaan vaikut-
tanut siihen, että kehittyvän sosiaalityön asiantuntemus painottui muille alueille.  

SVOL-laki (677/82) merkitsi paitsi kunnan ja valtion rahoitusvastuun muutosta, myös ter-
veydenhuollon ja sosiaalihuollon uudenlaista vastuunjakoa. Apuvälinehuolto ja lääkintähuolto 
siirtyivät kokonaisuudessaan terveydenhuollon vastuualueiksi. KELA:lle siirtyi vastuu amma-
tillisesta kuntoutuksesta. Sosiaalihuollossa muutokset merkitsivät sosiaalityölle ominaisimman 
alueen selkiyttämistä. Sosiaalitoimen ei enää tarvinnut vastata lääkinnällisen kuntoutuksen 
välitystehtävistä. Vammaispalvelulain myötä sosiaalitoimi sai myös täysin uudenlaisia haasteita, 
kuten henkilökohtaista avustajajärjestelmää koskevan neuvonnan ja päätöksenteon. Miten sosi-
aalitoimi tähän uuteen haasteeseen on pystynyt vastaamaan?  

Vammaisten henkilöiden kuvauksia tulkintojen kirjavuudesta ja tilanteiden kärjistymisestä 
Kuvasin edellä keskitettyä päätöksentekoa, jossa myös henkilökohtaisesti olen ollut toimijana 
mukana. Muistan edelleenkin ne valtaisat asiakirjapinot, jotka sosiaalihallituksen kuntoutusasi-
anosastolla odottivat meidän virkamiesten päätöksiä 1970-luvulla ja 1980-luvun alussa. Bengtsson 
& Gynnerstedtin (2003, 69) sanontaa mukaellen olin ”kaukobyrokraatti”. Etäpäätöksien muut-
tuminen omassa kunnassa tapahtuvaksi merkitsi uutta lähtökohtaa, jota Ruotsissa on kutsuttu 
lähibyrokratiateorian mukaiseksi (emt., 69). Teoria asettaa tarkastelun keskiöön virkamiehen, jolla 
on suora kontakti asiakkaisiin, potilaisiin, oppilaisiin jne. Nämä virkamiehet voivat tulkita tai 
muuttaa poliittisia linjauksia siten, että niistä tulee toisenlaisia kuin mitä alunperin tarkoitettiin. 
Käytännössä lähibyrokraatista on näin tullut politiikan muodostaja (emt., 69). Kehityksen taustalla 
on tilanne, jossa keskitetyn politiikan tai hallinnon avulla ei enää ole mahdollista yksityiskohtai-
sesti ennakoida kaikkia esille tulevia tilanteita. Vaatimus työn joustavuudesta ja yksilöllisyydestä 
tulee yhä suuremmaksi monimutkaisten ongelmien ratkaisussa. 

Tulkintojen kirjavuus aiheutti vilkasta keskustelua, josta ei puuttunut kärjistyksiä. 
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”se on kaupunkikohtainen ja sitten sosiaalitoimikohtainen ja henkilö, joka hoitaa niin 
sen kohtainen, että jos on kaksi virkailijaa vierekkäin, niin toinen tekee ja toinen ei 
tee, vaikka olis sama toimisto” (ITE/Johanna ).  

”Vaikka ne on kaikki laissa ja asetuksessa, niiss on hirvittävä tulkinnan vara sekä 
toimisto- että virkailijakohtaisesti ja siinä on  kyllä ihmiset eriarvoisessa asemassa. 
Mull on niinkuin semmonen onnellinen tilanne, ett tää mun virkailija näkee meiän 
tilanteen, se ymmärtää sen ja asiat on niinkuin ne kuuluukin olla. Mutta jos tää olis 
nähnyt nää asiat hiukan eri tavalla, niin se olis ollut pitkän tappelun tulos, ett kyll 
ihmiset on eriarvoisessa asemassa” (ITE/Eino). 

Tilanteet ovat ainakin osittain selitettävissä myös tilastollisin perustein. Vuonna 2001 maam-
me kaikista kunnista 23 % oli sellaisia, että niissä ei ollut yhtään henkilökohtaisen avustajatoimin-
nan asiakasta (Kumpulainen 2003, liite 9). Tilanne näyttää korostuvan pienissä kunnissa. Väestö-
pohjaltaan alle 6 000 asukkaan kunnissa luku oli vielä suurempi 36 % (emt.) Avustajatoiminnan 
tarve voi kuitenkin ilmaantua ennakoimatta ja silloin sosiaalityön tulisi pystyä vastaamaan sekä 
ideologisesti että tarvittavalla tietopohjalla uuteen tilanteeseen. 

POMO-ryhmän puheenvuoroissa nousi esille hyvin tiukkoja ristiriitatilanteita. 

”Riitauttamisasioissa, niin tulee jotain kysymyksiä tai että mä haastan oikeuteen, 
sanotaan että oot 1½ vuotta oikeudessa. Ei sull oo varaa, että tähän tyyliin että uh-
kaillaan. Se uhkailu virkamiesten taholta on aika yleistä, se on kyllä ainakin mun 
kohdalla. Kun mä olen melkein 10 vuotta tapellut näitten asioitten kanssa, niin se 
on vaikuttanut ihan yleiseen, sanotaan suoraan ihan mielenterveyteen, että mulla 
on ainakin ottanut niin, syvästi, että mä en oikein enää tahdo jaksaa näitä juttuja” 
(POMO/Klaus). 

Uhkailukertomus saa vahvistusta:

”Just silloin, kun on ollut kyse tästä palveluasumisen järjestämisestä, niin tota siinä 
yhteydessä, niin sitten uhkailtu. Siis kahden työntekijän, yhdessä kävi mua kotona 
uhkailemassa, että jos mä niinkuin anon tai lähden siitä, että mä tosiaan vaadin sitä 
palveluasumista ja haen sitä, niin he lopettaa kaikki, nipottaa ja heittäytyy hankaliksi. 
Näin ne sano, että osaa heittäytyy hankaliksi” (POMO/Hanna ). 

”Minulle sanottiin, että jollet pidä suutasi kiinni, et saa mitään” (POMO/Rauno).

POMO-ryhmän yhdeksästä osallistujasta kolmella oli kokemuksia tilanteista, joita he luon-
nehtivat uhkailuksi. Haastattelussa en kysynyt uhkailusta. Muissa ryhmissä ei tullut esille yhtä 
tiukkoja tilanteita. POMO-ryhmän tilanteeseen oli mitä ilmeisimmin vaikuttamassa syyskuussa 
2001 annettu korkeimman hallinto-oikeuden päätös (Räty 2002, 103). Vammaisen henkilön 
kannalta ko. päätös voi merkitä sitä, että omassa kodissaan asuva, palveluasumispäätöksen saa-
nut henkilö saa tukea kunnan erityisen järjestämisvelvollisuuden perusteella, jolloin avustajan 
tarvetta ei voida hylätä harkinnanvaraisten määrärahojen niukkuudella. Haastatteluajankohtana 
(helmikuu 2002) em. päätös oli jo aktiivisen POMO-ryhmän tiedossa. Kunnalle tämä olisi voinut 
merkitä avustajatoiminnan resurssien lisäystä eli samalla myös kunnan menojen lisäystä. 

Uhkailutilannetta voidaan luonnehtia Mutkan (1998, 115) esittämällä  kysymyksellä:
”'Matkalla asianajoyhteiskuntaan?' Lainsäätäjän väljentäessä ohjaustaan näyttää ilmeiseltä, 

että monia keskeisiä sosiaalipoliittisia kysymyksiä linjataan tulevaisuudessa selvästi aiempaa pai-
kallisemmin ja yksilöllisesti solmittavien oikeudellisten sopimusten tai erilaisten tuomioistuin -ja 
viranomaispäätösten ja ratkaisujen kautta.” 
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Toinen korkeimman hallinto-oikeuden päätös oli kielteinen palvelutalon ulkopuolisissa 
toiminnoissa tarvittavaan henkilökohtaiseen avustajaan, mihin Kynnys ry:n silloinen lakimies 
Elina Akaan-Penttilä toteaa: ”palveluasumisessa on tekaistuja määritelmiä siitä, mikä on koti ja 
mikä asumista. Kyllä palveluasumisen pitäisi kattaa koko arkipäivä, koska monet arjen tapahtumat 
sijoittuvat fyysisen kodin ulkopuolelle”. (Sosiaaliturva 2003, 5.)

Mutka (1998, 108) luo väitöskirjassaan pitkän kaaren sosiaalihuollon periaatekomitean vuo-
den 1971 toimintaperiaatteista sosiaalityön nykypäivän ristiriitoihin. Kansainvälisen Independent 
Living -liikkeen 1960-lopulla alkanut toimintaideologia on samaa juurta kuin sosiaalihuollon 
periaatekomitea korostaessaan vammaisten henkilöiden itsemääräämisoikeutta. POMO-ryhmä 
edusti selkeämmin kuin muut haastattelemani ryhmät juuri itsenäisen elämän ideologiaa, koska 
ryhmän jäsenet ovat alueellisen vammaisyhdistyksen jäseniä ja jo pitkään kokoontuneet ”Pomo”-
klubissaan. Kokoontumisissaan he olivat käsitelleet vaikeavammaisuuden ja palvelujärjestelmien 
välisiä suhteita ja saaneet siten yhteistä voimaa, jota voidaan luonnehtia egalitaariseksi. 

Muistan jossain määrin hämmentyneeni haastattelutilanteen uhkailumaininnoista. Mutkan 
(1998, 11) haastattelema sosiaalityöntekijä antoi lisäymmärrystä siitä, että todella kireitä tilan-
teita voi myös tulla: ”Kun sitten taas vammaisilla on tää vahva järjestökenttä, omat alajärjestöt ja 
vammaisjärjestöt, jotka sitten tulevat paikalle puoltamaan näitten vammaisten etuja. Että ne on 
tosi tiukkoja juttuja, kun niitä neuvotteluja sitten käydään. Tai sitten niin, että meidän luottamus-
mieselinkin on aika tassut suorana niitten edessä.”

Tilannetta voidaan kuvata Bengtsson & Gynnerstedtin (2003, 221) viittaaman Vilhelm Eken-
steenin (1996) tavoin valta- ja riippuvuussuhteiden ristiriitoina. Pyrkimyksissään riippumatto-
muuteen vammaiset henkilöt korostavat oikeuksiaan ja sitä, että omaa integriteettiä rajoittaviin 
tarveharkintoihin ei jatkuvasti tarvitse alistua. Viranomaiset puolestaan näkevät tarveharkinnan 
ratkaisevana. Tätä viranomaisen valtaperspektiiviä voidaan kutsua ”julkiseksi hyväntekeväisyy-
deksi” (Bengtsson & Gynnerstedt 2003, 221). Vammaiset ovat vapauttaneet itsensä menneiden 
aikojen yksityisestä hyväntekeväisyydestä, mutta eivät ole riippumattomia nykyaikaisemmista 
hyväntekeväisyyden muodoista. Hyväntekeväisyydessä on aina kyse hyväntekijän vallasta avun-
tarvitsijaan (emt.)  

Mutka (1998) kuvaa myös sosiaalityön nykyisiä paineita. Niissä heijastuvat yhteiskunnalliset 
muutokset kuten taloudellisen laman aiheuttamat ylivelkaantumisen ongelmat ja yrittäjyyden 
romahdukset. Haurastuvat ihmissuhteet ilmenevät lasten huoltajuusriitojen sovittelutilanteissa, 
tapaamisoikeuksien määrittelyissä ja lasten elatuskysymyksissä. Sosiaalitoimistoista on tullut 
perheen perustamis- ja purkamisinstituutioita. Uusina sosiaalitoimistojen asiakasryhminä ovat 
pakolaiset, siirtolaiset ja maahanmuuttajat. 

Vaikeavammaisten tilanne ei Mutkan tutkimuksessa nouse esille sosiaalitoimen arjessa. 
Vammaisten henkilöiden haastattelujen perusteelle voi todeta, että sosiaalitoimessa tarvittaisiin 
nykyistä laajempaa näkökulmaa vaikeavammaisten itsenäisen elämän mahdollistamisessa. 

Sosiaalityöntekijöiden näkemyksiä avustajatoiminnan käytännöistä
Valitsin sattumanvaraisesti kolme kuntaa, joiden sosiaalityöntekijöitä haastattelin. Valintakritee-
rinä olivat väestömäärien erilaisuus ja sijainti eri puolilla Suomea. Haastattelemani vammaiset 
henkilöt eivät asuneet ko. kunnissa, joten haastattelujen tuloksia ei voi tulkita juuri näiden asi-
akkaiden ja työntekijöiden keskinäistä vuorovaikutusta ilmentävänä. 

Avustajien palkanmaksun käytännön ongelmat tulivat esille kaikissa kolmessa kunnassa.

”Mä en tiedä onko siinä sitten järkeä, että jos minä en sitä palkanlaskua konsultoi, 
sitten menen sinne kotiin ja lasken ne palkat ja teen ne tilisiirrot, että siinä menee 
usean ihmisen työaika sitten niinkuin” (KESKI-K/Riitta ).
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PIENI-K:n kunnassa ei haastatteluhetkellä ollut yhtään henkilökohtaisen avustajatoiminnan 
piiriin kuulunutta, mutta aikaisemmista tilanteista oli kokemuksia samoin kuin lähikuntien 
käytännöistä. Kuntia valitessani en asettanut ehtoja avustajatoiminnan silloiselle tilanteelle. 
Avustajatoiminnan tarve voi ilmetä äkkiarvaamatta, jolloin myös näissä tilanteissa tulisi olla val-
miutta vastata asiakkaan tarpeisiin. PIENI-K:n kunnan sosiaalityöntekijä viittasi naapurikuntien 
käytäntöihin, joista hänellä oli tietoa ja joista tarvittaessa voi kysyä neuvoa. Hän tiesi esimerkiksi 
kuntien kierrättäneen työnantajuuteen liittyviä palkan, sosiaaliturvan ja vakuutusten maksamista 
kuntien kautta, jotta kaikki lakisääteiset tehtävät tulisi kunnolla hoidettua.

ISO-K:n kunnan sosiaalityöntekijät korostivat henkilökohtaisen avustajajärjestelmän ras-
kautta kunnan sosiaalityössä:

”....että tää on hirvittävän raskas tää systeemi silloin kun se pidetään ihan sen lain-
mukaisesti niin, että tää vammainen toimii työnantajana ja hoitaa kaikki ja kunta 
vaan niinkuin kontrolloi ja ohjaa ja korvaa että se on hirvittävän työllistävä, sitä 
sanoo kaikki” (ISO-K/Tea ). 

ISO-K:n kunnassa oli haastattelutilanteessa yhteensä 15 henkilökohtaisen avustajatoiminnan 
piiriin kuuluvaa henkilöä. Heistä ainoastaan kaksi vastasi selkeästi kaikista työnantajuuden vel-
voitteista. Ensin vammainen henkilö tekee itse avustajatyön laskutuksen sosiaaliturvamaksuineen, 
minkä jälkeen lasku tarkistetaan sosiaalitoimistossa. Tämän jälkeen ISO-K:n sosiaalitoimisto 
lähettää palkan avustajalle. Nykytilannetta kuvattiin kaksinkertaisena työnä. Avustajatoiminnan 
piiriin kuuluvilla voi olla kaikilla eri vakuutusyhtiöt työnantajalle kuuluvia maksuvelvoitteita 
varten. Vuosittain vaihtuvat säännökset edellyttävät ohjauksen ajan tasalla pitämistä. Myös avus-
tajien jatkuva vaihtuminen aiheuttaa ohjauksen tarvetta. Esimerkiksi näkövammaisten avustajat 
tarvitsevat tietoja palkkauslomakkeiden täyttämiseen. ISO-K:n työntekijät pitivät parhaimpana 
keskitettyä ATK-pohjaista palkanlaskentaa, jolloin laskutoimituksia ei tarvitsisi tarkistaa ja tar-
kistus jäisi lähinnä tehtyjen tuntimäärien tarkistukseen.    

Vammaisten henkilöiden esille tuoma tyytymättömyys saamiinsa ohjeisiin ja sosiaalityönte-
kijöiden mielipiteet avustajajärjestelmän työllistävyydestä lienevät samaa perua. Työnantajuuden 
velvoitteet ovat suuret. Kaikki avustajatoimintaan tukea saaneista eivät vamman aiheuttamien 
rajoitusten vuoksi pysty hoitamaan työnantajuuden aiheuttamaa paperisotaa. ISO-K-kunnan 
edustaja mainitsi näkövammaiset esimerkkinä viimeksi mainitusta ryhmästä. 

KESKI-K:n sosiaalityöntekijöiden haastattelussa tuli esille kuntien seudullisen yhteistyön 
uudet näkymät. Kuntien asiantuntijuutta pyritään parhaillaan yhdistämään. Ajatus on, että vaikka 
itse kunnat eivät yhdistyisi, niin hallinto ja sosiaaliverkosto yhdistyvät.

 
”...tulis joku tämmönen keskus, säätiön tai kuntien yhteinen, joka sitten toimis 
tämmösenä työnantajana ja välittäjänä ja kunnat ostais palveluja” (KESKI-K:n 
/Kaisa).   

Sekä vammaisten henkilöiden että sosiaalityöntekijöiden haastatteluosuudet nostivat esille 
yksittäisten kuntien ongelmia avustajatoiminnan tulkinnoissa ja käytännön järjestelyissä. Suo-
messa avustajatoiminnan päätöksenteko ja siihen liittyvät käytännön toiminnat ovat yksittäisen 
kunnan sosiaalitoimen vastuulla. Ruotsissa kolmeen eri lääniin suuntautunut avustajatoiminnan 
seurantatutkimus osoitti toimintojen erilaisen toteuttamistavan Suomeen verrattuna. Ruotsin 
järjestelmää kuvattiin hierarkiana (Bengtsson & Gynnerstedt, 2003, 204), missä ensimmäisenä 
tasona on käsittelijä (utredare). Kyseinen henkilö on kontaktissa useisiin eri tahoihin kuten 
tuen hakijaan, hänen omaisiinsa, hoitavaan lääkäriin, kunnan vammaispalveluihin, toiminta-
terapeuttiin jne. Hän jättää laatimansa selvityksen avustajatarpeesta hierarkian toiselle tasolle 
eli esittelijälle (föredragande). Esittelijä laatii esityksensä kolmannelle tasolle eli lautakunnalle 
(nämnden) päätöksentekoa varten. (emt., 204.) Seurantatutkimus osoitti läänintasolla toimivi-
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en vakuutuskassojen yhteistyön tärkeyden. Vakuutuskassaa kuvattiin oppivaksi organisaatioksi 
(lärande organisation), jossa oppiminen tapahtuu sekä sisäisessä normien muodostumisessa että 
myös ympäröivän yhteiskunnan palautteissa. (emt., 211.) 

Yhteneviin periaatteisiin pyrkimisestä huolimatta ruotsalaisessa tutkimuksessa haastatellut 
esittelijät ja avustaja-asioiden käsittelijät toivat esille ongelmia. Vain harvat tapaukset ovat todel-
lisuudessa samankaltaisia, jolloin yksittäisissä avustaja-asioissa tulee ottaa huomioon olosuhteet 
ja yksilölliset tarpeet (emt. 213). Ruotsiin verrattuna maassamme ei ole vastaavanlaista hierarkista 
käsittelyä. Päätöksenteko on kuntakohtaista, joten yhteneväisyyden tavoittelu jää kuntarajojen 
sisäiseksi toiminnaksi. 

Maassamme on parhaillaan käynnissä kunta-ja palvelurakenneuudistuksesta annetun lain 
(169/07) mukaiset uudistukset. Laki ohjaa kunnan ja yhteistoiminta-alueen muodostumista ja 
laajaa väestöpohjaa edellyttävien palvelujen organisointia. Vammaispalveluista tulkki- ja kuljetus-
palvelut, henkilökohtainen avustajapalvelu, vaativa asumispalvelu ja palveluasuminen, perhehoito, 
laitoshoito, vammaisneuvolatoiminta sekä ohjaus ja tuki peruspalveluille ovat esimerkkejä laajaa 
väestöpohjaa edellyttävistä palveluista tai kuntayhtymätason palveluista (Sosiaali- ja terveysmi-
nisteriö & Kuntaliitto 2007, lihavointi M-L H). Yhteisen järjestämisvastuun piiriin ehdotetaan 
toimintoja, joissa kokoava päätöksenteko, ohjaus ja resurssointi, johtaminen ja koordinointi ovat 
olennaisen tärkeitä. Toistaiseksi ei ole olemassa konkreettisia esimerkkejä siitä, mitä uudistukset 
voisivat merkitä henkilökohtaisessa avustajatoiminnassa. Sekä vammaisten henkilöiden että sosi-
aalityöntekijöiden edellä esille tuomiin ongelmiin voisi löytyä ratkaisuja ohjauksen, resurssoinnin 
ja koordinoinnin kokoamisella yhtä kuntaa laajempiin yksiköihin.   

Sosiaalityö ja vammaisuuden  mallit 
Haastattelujen perusteella sosiaalitoimen mahdollisuudet ympäristöön vaikuttamisessa ovat 
hyvällä alulla kollektiivisen toiminnan pohjalta, jota on jo olemassa kunnallisten vammaisneu-
vostojen työssä. Näiltä osin vammaisuuden sosiaalinen malli on jo osa kunnallista sosiaalityötä. 
Tämä vaikuttamisen kanava puuttuu kuitenkin noin kolmanneksessa kunnista. Lisätutkimuksen 
paikka olisi selvittää, missä määrin sosiaalityöntekijän ympäristöön vaikuttaminen ulottuu myös 
yksittäisten asiakkaiden elämään. Rakennuslainsäädäntö säätelee julkista rakentamista koskevia 
uusia rakennuksia samoin kuin uusia kerrostaloja. Mutta entäpä vanhat lähikaupat, apteekit, 
kansalaisopistot, niiden portaat ja hissittömyys? Esimerkiksi luiskan rakentamisessa ei tarvita 
mittavia investointeja vaan enemmänkin toimeen ryhtymistä. Rakennuslainsäädäntö edellyt-
tää esteettömyyttä myös perusparannustyön yhteydessä. Sosiaalityön asiantuntemuksen tulee 
ulottua myös asiakkaiden toimintaesteiden havainnointiin ja aloitteellisuuteen näiden esteiden 
poistamiseksi. Myös perusparannustöiden aikaansaamisessa tarvitaan monipuolista yhteistyötä 
kunnan eri viranomaisten ja kunnallisen vammaisneuvoston kanssa.

Kiistat, jotka eräiltä osin olivat kehittyneet jopa uhkailun tasolle, toivat esille valtaistumiseen 
liittyviä ongelmia. Kerrotuissa uhkailutilanteissa oli selviä merkkejä ”power over” vallasta eli 
sosiaalityön autoritaarisesta/hierarkkisesta vallasta. Asiakkaiden taholta tulleet vallan uudelleen 
määrittelypyrkimykset johtivat avoimeen konfliktiin. 

Vammaispalvelulain imperatiivimuoto: on korvattava, on järjestettävä, viittaa subjektiiviseen 
oikeuteen. Sen piiriin kuuluvien palvelujen ja tukitoimien osalta vammaispalvelulakia voidaan 
pitää vammaisuuden poliittisen mallin mukaisena. Myös lain 6. §:n ja 7. §:n tavoitteet elinolojen 
ja kunnan yleisten palvelujen kehittämiseksi lähenevät vammaisuuden poliittista mallia. Poliitti-
nen malli edellyttää kuitenkin tiukempia säännöksiä kuin mitä yleiseen kehittämistavoitteeseen 
voidaan sisällyttää. Lain harkinnanvaraiset tukimuodot, joista esimerkkinä henkilökohtainen 
avustajatoiminta, heikentävät kuitenkin sitä, että vammaispalvelulakia kokonaisuudessaan voisi 
pitää vammaisuuden poliittisen mallin ilmentymänä. Haastattelussa esille tulleiden mielipitei-
den perusteella sosiaalitoimen valmius vammaisuuden poliittisen mallin soveltamiseen näyttää 
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kiistanalaiselta, kun kyse on henkilökohtaisesta avustajatoiminnasta. Henkilökohtainen avusta-
jajärjestelmä ei ole toistaiseksi saavuttanut poliittisten päätöksentekijöiden tasolla sitä statusta, 
mitä tarvittaisiin sen nostamiseksi vammaispolitiikan ytimeen. Tilanne heijastuu myös kunnan 
sosiaalitoimeen, joka on konkreettisesti mukana avustajajärjestelmän toteutuksen eri vaiheissa.   

Ruotsin vahvaa avustajajärjestelmää voidaan pitää esimerkkinä vammaisuuden poliittisen 
mallin mukaisesta reformista. Sen toteutuksessa on vallinnut puoluepoliittinen yhteneväisyys, 
jota on luonnehdittu jopa epätavallisen suureksi. Puolueitten välillä ei ole mielipide-eroja. Niitä 
on kuitenkin esiintynyt valtion ja kuntien edustajien välillä. Uudistuksen poliittista legitimiteettiä 
kuvataan hajallaan olevaksi. Keskustelua kuvataan tulehtuneeksi, kun on kyse toiminnan ylläpi-
täjyydestä (huvudmannaskap), kustannusten vierittämisestä ja rahoitusvastuusta (Bengtsson & 
Gynnerstedt 2003, 236). Ruotsin vammaisliike on toisaalta koko ajan tukenut uudistusta esittäen 
syyksi puutteellisen luottamuksen kuntien priorisointiin. Mielipide-erot osoittavat, että vahvakaan 
avustajajärjestelmä ei näytä selviytyvän ongelmitta. 

6.5	 Kotipalvelu avustajatoiminnan täydentäjänä
Avustajatoiminnan taustahistorian yhteydessä (ks. luku 5.3) tuli esille vaikeavammaisten tar-
vitseman kotipalvelun tehostaminen. Vammaispalvelulain säätämiseen asti se oli miltei ainoa 
vaihtoehto omaisten antaman tuen ohella, mikä mahdollisti vaikeavammaisen henkilön asumisen 
palvelutalojen ulkopuolella omassa kodissaan. Vammaispalvelulaissa ja -asetuksessa ei ole erillisiä 
mainintoja kotipalvelusta. Lain yleisperusteluissa otetaan kantaa kotipalvelun ja henkilökohtai-
sen avustajan suhteisiin: ”Ehdotettu henkilökohtainen avustajajärjestelmä ei poistaisi vammaisten 
henkilöiden tarvetta sosiaalihuoltolain nojalla toteutettaviin kotipalveluihin” (HE 219/86, 6).    

Kotipalvelun alkuvaiheet keskittyivät lapsiperheiden auttamiseen. Mannerheimin Lasten-
suojeluliitto aloitti vuonna 1931 kodinhoitajatoiminnan, joka oli suunnattu maaseudun köyhien 
perheiden auttamiseen. Väestöliitto oli huolestunut kotiapulaiskysymyksen vaikeutumisesta 
kaupungeissa ja aloitti vuonna 1945 kotisisarkoulutuksen. Kodinhoitajatoiminnassa oli kysymys 
uudentyyppisestä avohuollollisesta toimintamuodosta, jota voi tulkita perheille, erityisesti naisille 
ja lapsille suunnattuna palveluna. (Rauhala, 1996, 154–155.) Kotipalvelun ensimmäisistä vaiheista 
ehti kulua yli kolme vuosikymmentä ennen kuin vammaisuuteen liittyvät asiat nousevat viralli-
sesti esille. Vuoden 1963 valtiopäivillä sosiaalidemokraattien ryhmän aloitteessa lakiin esitettiin 
määräystä kodinhoitajatoiminnan pakollisuudesta kunnille ja että toiminnan piiriin oli saatava 
myös vanhukset ja yksinäiset sairaat. Toiminnan laajentamisen perusteluna esitettiin kotihoidon 
halpuus laitoshoitoon verrattuna. Vuonna 1966 hyväksytyssä laissa kunnallisesta kodinhoitoavusta 
(L 270/66) kodinhoitoavun perusteeksi tuli ensisijaisesti avun tarve. (Rauhala, 1996, 157–159.) 

Rauhalan (emt.) historiallinen katsaus antaa aihetta pohtia ammattien yhteisiä piirteitä, mutta 
myös ajan kuluessa tapahtuvaa eriytymistä. Tämän hetken lähihoitajilta, jotka siis työskentelevät 
myös kotipalvelutehtävissä, ei voine vaatia lypsytaitoja. Kodinhoitajan lypsytaitovaatimuksesta 
keskusteltiin kuitenkin vielä 1970-luvulla. Pitkään alan johtotehtävissä työskennellyt Anneli 
Kuusi kyseenalaisti tämän vaatimuksen vuonna 1971. Hän oli sitä mieltä, että kodinhoitajien 
ammattikoulutusta pitäisi voida muunnella uusien yhteiskunnassa kehittyvien tarpeiden mukaan 
(emt., 155). Ammattien muuntumista osoittaa se, että nykyiset maatalouslomittajat tarvitsevat 
lypsytaitoa sekä perinteisessä että koneellisessa muodossa. 

Vaikeavammaiset Kymen läänissä -raportissa (Invalidiliitto, 1978) vaikeavammaiskysymystä 
lähestytään lähinnä palveluasumisen ja kotipalvelun kehittämisen kannalta. Tämä oli ymmär-
rettävää, koska henkilökohtaista avustajatoimintaa ei vielä ollut olemassa, ei käsitteenä eikä 
käytännössä. Raportissa ei ole viittauksia myöskään hengityslaitepotilaiden avustajarenkaisiin, 
jotka olivat mahdollistaneet hengityslaitepotilaiden kotihoidon vuodesta 1962 alkaen.  
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Kansainvälisen Vammaisten Vuoden 1981 Suomen komitean ehdotukset (Komiteanmietintö 
1982, ehdotukset nro:t 74–76) käsittelevät kotipalveluhenkilöstön määrällistä lisäystä, toimin-
tojen monipuolistamista ja joustavuuden lisäämistä. Tavoitteena oli, että avuntarvetta voidaan 
tyydyttää myös iltaisin ja viikonloppuisin ja että avustamisesta voidaan huolehtia vakituisen 
hoitajan levon tai loman aikana. Kotipalveluhenkilöstön koulutuksessa pidettiin tärkeänä ottaa 
huomioon vammaisuuteen liittyvät kysymykset ja vammaisten asiakkaiden palvelun kannalta 
asianmukaisen työnohjauksen järjestäminen. 

Ruotsin Kansainvälistä Vammaisten Vuotta koskevassa raportissa mainitaan sosiaalisen 
kotiavun käsite. Sitä ehdotetaan tarjottavaksi myös ”kodin ulkopuolella esim. ystävien tapaami-
seksi, kulttuuri- ja urheilutoimintaan osallistumiseksi jne”. (Ruotsin vammaispolitiikka 1981, 25). 
Ehdotus lähenee henkilökohtaista avustajatoimintaa erityisesti kodin ulkopuolisen osallistumisen 
osalta.

Sosiaalihuoltolain mukaisessa kotipalvelussa vammaisuus huomioidaan erillisenä mai-
nintana. Kotipalvelujen saannin perusteluna mainitaan alentunut toimintakyky, perhetilanne, 
rasittuneisuus, sairaus, synnytys, vamma tai muu vastaava syy (L 710/82). Sosiaalihallituksen 
yleiskirjeessä (1986, a) ”Viikonloppuina, pyhäpäivinä ja iltaisin järjestettävä kotipalvelu” todetaan:  
Vammaisten palvelut järjestetään ensijaisesti yleisinä palveluina. Vaikeasti vammaisten henkilöiden 
suoriutuminen edellyttää kotipalvelujen, kuten kotiin annettavan avun ja saatto- ja kuljetuspalvelu-
jen järjestämistä tarvittaessa myös viikonloppuina ja iltaisin. Vammaisesta perheenjäsenestä kotona 
huolehtivien omaisten levon ja loman tarve on myös otettava huomioon.” 

Vammaispalvelulain suunnitteluvaiheissa maassamme ei voitu havaita samaa jännitettä, mikä 
hiersi Ruotsin kuntatyöntekijöitä edustavan ammattiliiton ja vammaisliikkeen välisiä suhteita. 
Ruotsissa ammattiliitto omaksui tiukan linjan avustajatoimintaan. Liitto korosti palvelusuhtei-
den pysyvyyttä ja halusi edistää hoitoapulaisten ammatillisuuspyrkimyksiä. Avustajatoimintaa 
pidettiin ”piikasopimuksena”. Liiton mielestä henkilökohtaisena avustajana toimiva tulee ”hy-
väksikäytetyksi, loppuunsyödyksi, kurissa pidetyksi ja loppuun palaneeksi.” (Gough 1994 a, 41.) 
Henkilökohtaisen avustajatoiminnan katsottiin edustavan privatisoitumista, jonka ammattiliitto 
halusi estää.

Vammaisten henkilöiden mielipiteitä kotipalvelun resursseista ja rajoituksista 
Kotipalvelu on muuntunut monissa eri vaiheissaan. Muuntumisen merkkejä on tarpeen tar-
kastella myös avustajatoiminnan näkökulmasta samoin kuin kotipalvelun nykyistä merkitystä 
vaikeavammaisten ihmisten elämässä. 

”se, että jos me oltais kaikki kotipalvelun armoilla, niin meidäthän laitostettais neljän 
seinän sisälle .....että sitt ateriapalvelu tois ruuat himaan, että se homma kävis niin, 
ett me oltais kesät talvet sisällä ja just niinkuin ett hengiss pysyttäis se homma toimii 
niin.”.. (POMO/Leo). 
 
”Kodinhoitajan tehtäviin kuuluu kuulemma kaupassa käynti, ruuanlaitto ja jälki-
ensä siistiminen ja mä pystyn laittamaan ruuan kun mull on tarpeet kotona ja sitten 
nämä mun tarpeet on nimenomaan sellaista mulla on harrastus, mä lähden kotoa 
siihen maalausharrastukseen, mä tartten sinne mukaan avustajan. Ja ne on lähinnä 
tämmöisiä, että kun mä käyn kaupassa ostoksilla, vaatteita tai asioimista, niin ko-
dinhoitajalla ei ole aikaa minulle”... (ITE/Aira).   

”Ensinnäkin se, että kunnan kotipalveluresurssit ovat erittäin rajalliset ja ne tulee 
silloin, kun ne kerkee eikä silloin, kun sä tarviit ja ne tulee mielellään virka-aikana. 
Virka-aikana mä oon töissä ja mä en tarvii apua silloin, mä tarviin apuu sitten, kun 
mä tulen kotiin ja silloin sitä ei saa ja ne ei pysty kerta kaikkiaan irrottamaan. Ja jos 
mä sanon, että nyt mun pitäis niinkuin pestä ikkunat esimerkiksi, niin se ei kuulu 
kodinhoitajan tehtäviin, ne ei oo vuosikausiin pessyt ikkunoita” (ITE/Irma). 
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”Joskus, kun olen leikkauksen jälkeen kotiutettu, niin kerran kun kodinhoitaja tuli 
ovelle ja sanoi, että minulle ei kuulu sitten siivoaminen, eikä minulle kuulu mattojen 
tamppaaminen eikä mulle kuulu se eikä mulle kuulu tämä” (POMO/Asta). 

Kotipalvelun nykyiset rajat ja resurssit tulivat edellä esille haastateltujen kokemuksissa. Koti-
palvelun varaan jääminen voi merkitä pelkästään hengissä pysyttäytymistä. Se ei mahdollista kodin 
ulkopuolisia toimintoja kuten harrastuksia ja muuta osallistumista. Kotipalvelun rajoittuminen 
pääasiassa virka-aikaan ei sovellu työelämässä mukana olevalle, joka tarvitsee apua nimenomaan 
virka-ajan ulkopuolella. Kotipalvelusta on ulkoistettu raskaampi siivous alan yrityksille, jolloin 
kustannukset jäävät asiakkaan maksettaviksi. On tapahtunut muutos kodin hoidosta hoitoon 
kotona, mikä merkitsee yhä selektiivisempää kotiin annettavaa apua: vain iäkkäimmät ja huono-
kuntoisimmat saavat palvelua ja tosiasiallisesti kotona selviytymisen tukeminen siirtyy omaisten 
ja muiden auttajatahojen harteille (Vaarama ym. 2004, 55). Tämä ei tyydytä vaikeavammaisia. 
Heillä on jo muutenkin kannettavanaan vammaisuudesta aiheutuvia kustannuksia, jotka näyttävät 
lisääntyneen viime vuosien aikana. Taulukon 7 lukusarjat selventävät tapahtunutta kehitystä.

Muutoksia ei voi tulkita pelkästään lamasta aiheutuneiksi, vaan myös rakennemuutoksen 
seurauksiksi. Sosiaalihuoltolain tavoitteet kotipalvelun kehittämiseksi heijastivat 1980-luvun 
puolivälissä vielä laajenevaa hyvinvointivaltioideologiaa, jossa myös vaikeavammaisia koskevat 
kehittämistavoitteet ovat mukana. Tilanne muuttuu kuitenkin ratkaisevasti 1990-luvulle tul-
taessa. Vuosina 1990–2003 kodinhoitoapua saaneiden vammaiskotitalouksien lukumäärä on 
supistunut lähes 19 000 tuhannella kotitaloudella eli n. 76 prosentilla. Supistumista ei voi selittää 
henkilökohtaisen avustajatoiminnan lisäyksellä, koska vuonna 1990 avustajatoiminnan piirissä 
oli 1 329 henkilöä ja vuonna 2003 määrä oli noussut 3 744 henkilöön. Toiminnan supistuminen 
tulee esille myös haastatteluissa. Kotipalvelu ei pysty vastaamaan määrällisesti tai sisällöllisesti 
vammaisten asiakkaiden tarpeisiin.

 
Kotipalvelun mahdollisuudet avustajatoiminnan täydentäjänä 
Muutamassa haastattelussa kävi selville kotipalvelun avustajatoimintaa täydentävä rooli. 

”Kun toinen (avustaja/M-L H) ilmoitti, että hän on sairas ja mulla ei ollut mitään.... 
niin mä soitin kodinhoitoon tai kotisairaanhoitoon, ne tuli sinne heti kun vaan va-
pautui, ett sill tavalla mull on niistä ollut apua, että ne on niinkuin mun vararesurssi” 
(ITE/Johanna).   

Johanna jatkoi vielä kotipalvelun niukkuudesta:

”eihän ne voi olla kuin ½ tuntia kerrallaan, sehän ei riitä mihinkään, se aika loppuu 
sitt siihen niitten kanssa” (ITE/Johanna).

Taulukko 7. Kodinhoitoapua saaneet perheet ja taloudet 

Vuosi 1990
 

1995 2000 2001 2003 %-muutos 
vuodesta 1990 
vuoteen 2003

Lapsiperheet 44 174 29 992 18 049 14 730 13 890 –68,6

Vanhuskotitaloudet 121 748 86 748 83 148 84 229 83 790 –31,2

Vammaiskotitaloudet 24 648 6 986 6 383 6 455 6 019 –75,6

Yhteensä 190 570 123 726 107 580 105 414 103 699 –45,6

(Sosiaali-ja terveyshallitus 1992 , 14, Stakes 2005)   
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Yhdellä haastatellulla oli myönteistä kokemusta kotipalvelusta, joka käy nostamassa hänet 
aamuisin sängystä ylös. Kotipalvelun antama joka-aamuinen apu oli jopa täsmällisempänä kuin 
aikaisempi palvelutalossa saatu  apu:

 
”Noin pari kuukautta sitten, niin pääsin palvelutalosta muuttamaan pois ja sain 
viikon sisällä tän kotipalvelun. Kieltämättä se toimii paremmin kuin palvelutalon 
avustaja. Nyt mä tiedän sen, että joka aamu tasan tarkkaan samaan kellon aikaan 
tulee joku, tulee nostaa mut sängystä ylös niin, ettei tartte kattoo kelloo, tuleeko sieltä 
joku, miettii tuleekohan se nyt tänä aamuna ja soittaa perään, oletko tulossa. Vaan 
kun kello lyö, niin ovi käy” (POMO/Mari).

Haastatellut kertoivat myös vaikeista tilanteista. Esimerkiksi yhdellä POMO-ryhmän henki-
löllä oli ongelmana vakituisen avustajan sairausloman aika. Neljän kuukauden aikana hänellä oli 
yhteensä viisi lehti-ilmoituksen perusteella löydettyä avustajan sijaista. Samankaltaisia vaikeuksia 
kuvaa myös toinen haastateltava:

 
”Mitään kuntien järjestämää varaventtiliä ei ole olemassa, suurinpiirtein ei missään, 
että kyllä silloin on melkein omaisten tai tuttavien armoilla......ett ei oo minkäänlaista 
varasysteemiä, ett jos avustaja sairastuu ja kotipalvelulla ei ole siihen henkilökapasi-
teettia, niin kyllä sitten on äitin parissa tai avussa. Kyllä se on itse hoidettava jostain 
tai sitten oltava sängyssä” (POMO/Leo).  

Kotipalvelun niukat resursssit tulivat korostuneesti esille. Ne liittyivät kotipalvelutyönteki-
jöiden käytettävissä olevaan aikaan sekä määrällisesti että sisällöllisesti. Ajallisesti oli jo olemassa 
eri vuorokauden aikaan toteutettavaa kotipalvelua kuten esimerkiksi viikonloppukäyntejä ja 
yöpartiointia. Tämä palvelu oli kuitenkin hyvin lyhytkestoista eikä sitä voi rinnastaa henkilö-
kohtaisen avustajan työhön.  

Vaikeavammainen henkilö voi tarvita henkilökohtaisen avustajan palveluja päivittäin eli 365 
päivänä vuodessa. Sairauspoissaoloja koskevan tilaston mukaan suomalainen työntekijä on poissa 
keskimäärin 8,9 päivää sairauden vuoksi vuodessa (Työolobarometri 2006). Henkilökohtaisen 
avustajan sairastuminen merkitsee usein toistuvaa sijaisten tarvetta. 

Hyvinvointipolitiikassa alettiin 1970-luvun lopulta lähtien arvostella palvelujen järjestel-
mälähtöisyyttä ja tiukkojen organisaatiorajojen aiheuttamaa työnjaollista kankeutta (Wrede 
& Henriksson 2004, 211). Muutospaineet kohdistuivat myös kotipalvelun rakenteisiin. Vaati-
mukset kotipalvelun ja kotisairaanhoidon yhteistyöstä lisääntyivät väestövastuuksi nimetyssä 
toimintamallissa. Taustalla oli myös uusliberalistinen ajattelu julkisten palvelujen tehostamisesta. 
Yhdistyneessä kotihoidossa kodin hoito, kotipalvelun perinteinen tehtävä, on väistymässä tai 
jo väistynyt sairaanhoidon tieltä. Kun kotipalvelu ja kotisairaanhoito mielletään osaksi samaa 
palvelukokonaisuutta, hoitoa toteutetaan sairaanhoidon ehdoilla. (emt., 212 .)  

Kotipalvelu ja vammaisuuden mallit 
Kotihoidon toteuttaminen sairaanhoidon ehdoilla ei välttämättä lupaa hyvää henkilökohtaisen 
avustajatoiminnan ja kotihoidon yhteistyöstä. Itsenäisen elämänliikkeen ideologiassa korostuu 
irtiotto hoidosta, hoivasta ja medikalisoinnista. Vammaisuuden poliittisessa mallissa kotipalvelun/
kotihoidon tulisi muuntautua vammaisesta henkilöstä käsin ohjautuvaksi. Uhkana on myös se, 
että vammaisuuden lääketieteellinen malli saa lisää vaikutusvaltaa. Vammaisuuden lääketieteel-
lisessä mallissa vammaiset henkilöt ovat potilaita, kohteita. Heitä hoidetaan terveydenhuollon 
työntekijöiden ammatillisen auktoriteetin perusteella. 

Ylhäältä ohjautuvuutta on monella eri rintamalla. Liisa Rantalaiho (2004, 240–242) ku-
vaa 1980-luvun valtion huolenpitoa kansalaisistaan. Tällöin tarpeet määriteltiin ylhäältä käsin 
mahdollisimman yhtenäiseen muottiin. Ylhäältäpäin ohjautuvuus on 2000-luvulla siirtynyt val-
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tiontalouden ja kunnallistalouden huolenpitoon ”omista” resursseistaan. Ratkaisuna vaikeuksiin 
Rantalaiho pitää yhteistä kansalaisuutta: ”Ehkä ammattien muutoksen, professionaalisuuden ja 
ammattietiikan uudet mahdollisuudet löytyisivät parhaiten (lähi)demokraattisista käytännöistä, 
joissa ammattilaiset ja asiakkaat keskustelisivat ja toimisivat yhdessä kansalaisina?” Entä mitkä 
ovat kotihoidon toiminnan rajat? Annetaanko kotihoidon työntekijälle mahdollisuus lähteä  
asiakkaansa toivomuksesta ostoksille, kansalaisopistoon, teatteriin tai uimahalliin eli tehdäänkö 
mahdolliseksi vammaisen henkilön osallistuminen? Monelle uupuneelle kotipalvelun työnteki-
jälle tämänkaltainen työn sisällön monipuolistaminen voisi olla tervetullutta. Rantalaihon (emt.) 
peräänkuuluttama lähidemokraattinen keskustelukäytäntö tuskin auttaa tilanteessa, jossa koti-
hoidon työntekijän työnkuva on tarkkaan rajattu ja aikataulutettu kunnallistalouden asettamien 
reunaehtojen mukaisesti. Rantalaihon mainitsema kansalaisuus viittaa vammaisuuden poliittiseen 
malliin, jos sille taloudellisten reunaehtojen puristuksessa yleensäkään jää tilaa.   

6.6	 Henkilökohtaisten avustajien koulutus 
Eri ammattiryhmien välisiä suhteita voidaan tarkastella yhteistyökysymyksinä, alati liikkeessä 
olevien professioiden siirtyminä ja jopa kiistoina. Terveydenhoidossa työskentelevät sairaan-
hoitajat, terveydenhoitajat ja lähihoitajat ovat joutuneet uudenlaisiin paikanmäärityksiin, kun 
terveyden- ja sosiaalihuollon rakenteita määritellään uudelleen. Eräänä käytännön esimerkkinä 
voidaan mainita sairaanhoitajien – lähihoitajien asema yhdistetyssä kotihoidossa. Sirpa Wreden 
ja Lea Henrikssonin (2004, 221) artikkelissa jo otsikossa ”Kahden kerroksen väkeä – kotihoidon 
ammatillinen uusjako”, on viittaus jännitteisiin. ”Vaikka kotihoidossa pyritään joustavuuteen, 
lainsäädäntö luokittelee ammattiryhmiä niiden sairaanhoidollisen osaamisen perusteella. Sairaan-
hoidollistaminen vahvistaa laillistettujen ammattiryhmien asemaa ”kotisairaanhoitajina”, vaikka 
heidän odotetaankin tekevän työtään joustavasti. Lähihoitajilla on valtuutus sairaanhoitoon, mutta 
heidän osaamisessaan painottuvat sellaiset tehtävät, jotka aiemmin kuuluivat kotipalvelulle”. (emt., 
221.)

Taulukko nro 8 osoittaa henkilöstön koulutustason huomattavaa nousua vuosien 1990–2003 
aikana. Sairaanhoitajien määrä kasvoi 70 prosentilla kun taas sairaala-hoitoapulaisten määrä 
vähentyi 46 prosentilla. Suurin lisäys 82 prosenttia on tapahtunut sosiaalialan ohjaajien ja kas-
vattajien ryhmässä.  

Muutoksilla on merkitystä kun pohditaan henkilökohtaisten avustajien koulutusta. Sosiaa-
li- ja terveydenhuollossa arvostetaan ammatillista pätevyyttä, mutta samalla on merkkejä myös 
toisenlaisista käytännöistä. Esimerkiksi Julkunen (2004, 178) erottelee toisistaan pohjoismaisen 

Taulukko 8. Suurimpien ammattiryhmien jakauma kunnallisessa sosiaali-ja ja terveydenhuollossa vuosina 
1990 ja 2003

Ammattiryhmä 1990 2003 Muutos %
Sairaanhoitajat 19 600 33 400  70
Perus- ja lähihoitajat 22 200  30 500  37
Lastenhoitajat ja päiväkotiapulaiset 14 500 17 600  21
Toimisto-ja asiakaspalveluhenkilöstö 19 400 17 000 –12
Perhepäivähoitajat 19 900 15 600 –22
Sairaala-hoitoapulaiset 24 700 13 300 –46
Kodinhoitajat ja kotiavustajat 14 100 12 300 –13
Lääkärit  8 800 11 300  28
Lastentarhanopettajat  6 900 10 600   54
Sosiaalialan ohjaajat ja kasvattajat  3 560  6 480  82
(Dialogi 2005 )
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palvelumallin, jossa julkisen sektorin työ on pitkälle ammatillistunutta. Yksityisten toimijoiden 
mukaantulo saattaa vaikuttaa siihen, että ammattitutkinnoin osoitettujen nykyisten pätevyys-
vaatimusten merkitys väistyy ja muut vaatimukset tai ominaisuudet painottuvat. Merkkejä 
vähemmän ammatillistuneesta toiminnasta ovat Julkusen mukaan vanhuspalvelujen liittäminen 
turva-, vartiointi- ja puhelinpalveluihin ja siivousfirmoihin.

Sosiaalihallituksen (1989) oppaassa ”Vammaispalvelua kuntalaisille” ei esitetty henkilökoh-
taista avustajaa koskevia koulutusvaatimuksia. Tilanne poikkesi selkeästi esimerkiksi vammaisten 
tulkkipalvelusta, jonka toiminnan alkuvaiheista lähtien (L 581/79) tulkkien pätevyyden ehdoksi 
määriteltiin koulutus, aluksi kurssimuotoisena. Oppaan laatimisajankohtana sosiaalihallitus yl-
läpiti myös luetteloa tulkkikoulutuksen suorittaneista henkilöistä. Henkilökohtaisten avustajien 
kohdalla oli ainoastaan viittaus muihin rinnasteisiin ammatteihin palkkausperusteissa. Oppaan 
mukaan: ”Avustajan palkkausperusteena voidaan käyttää kotiavustajan palkan mukaan laskettua 
kuukausipalkkaa tai tuntipalkkaa” (Sosiaalihallitus 1989, 39). Haastatteluissa selvitin, minkälaisia 
vaatimuksia palvelun käyttäjät itse asettivat avustajien koulutukselle.   

Vaikeasti liikuntavammaiset ja  avustajien koulutus  
Kaikkiin tekemiini ryhmähaastatteluihin sisältyi avustajien koulutusvaatimuksia koskeva kysymys. 
Tässä yhteydessä käsittelen ryhmissä esitettyjä mielipiteitä omina osioinaan. Vaikeasti liikunta-
vammaisten ITE-ryhmä esitti seuraavia mielipiteitä :

Henkilö on kahden alaikäisen lapsen yksinhuoltaja ja kertoi perheensä ongelmista 

”Mä oon niinkuin ajatellut, että laitan työvoimatoimistoon ilmoituksen, että haetaan 
ihan kodinhoitajaa, joka osais sen kodinhoidollisen puolen. Koska meidän kodista 
puuttuu se perheenäiti ja nainen, se pitäis olla joku ihminen, joka todella niinkuin 
viitsii tehdä, ettei vaan niinkuin kuluteta sitä aikaa siinä ja tää on ollut mulla iso 
homma” (ITE/Eino).  

Einon haastattelussa tuli myös esille vaikeuksia, jotka olivat liittyneet hänen alaikäisten 
lastensa hoitamiseen. Puoli vuotta työskennellyt, erinomaiseksi osoittautunut avustaja lähtikin 
opintoihin liittyneeseen ulkomaan harjoitteluun, mikä aiheutti perheessä vaikeuksia. Lapset olivat 
kiintyneet avustajaan. Välttääkseen vastaavanlaista tilannetta hän turvautui jonkin aikaa ystäviin, 
sukulaisiin ja tuttaviin, jotka tunsivat lapset entuudestaan.

Avustajien koulutusta koskevat näkemykset tulivat esille puolesta ja vastaan ryhmäkeskus-
telussa: 

”Mä oon sitä mieltä, että totta kai pitäis olla ja sekin, että ihmisiä koulutettais varta 
vasten tämmöisiin tehtäviin niin myös nostais ammatin arvostusta ja sitä kautta 
myös sitä statusta” (ITE/Irma). 

Katrin kommentti Irmalle:   

”must on helpompi, jos on joku ihan tommonen nöyrä, kouluttamaton henkilö, joka 
auttaa sillä tavalla kun mä haluun, mutt jos on koulutettu niin helposti tulee, ett mä 
oon käynyt tän kurssin, kyll mä tiedän mitä mä teen” (ITE/Katri).  

Irma jatkaa :  

”että kannatan sitä, että koulutetaan, koska se tuo myös lisäarvostusta” (ITE/Irma).

Myös Johanna toteaa tähän: 

”sitä se tuo” (ITE/Johanna). 
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Katrin mielipide avustajan kouluttamattomuudesta tuntui jossain määrin ristiriitaiselta 
hänen toisessa, avustajan työn laaja-alaisuutta koskevassa mielipiteessä:

”...Mulla on tää skaala niin laaja, niin esimerkiksi tää nykyinen avustaja on kiva 
mutt aika avuton. Se on aika paljon liukunut, se on aika paljon tehnyt lastenkin 
kanssa, ollaan aina niinkuin myötäilty, ett minkätyyppinen avustaja on. Mutta mä 
en voi mun mielestä vaatiakaan mitään täydellista avustajaa, koska mun työnkuva 
on niin erikoinen, siin on niinkuin kielitaito ja käytännön, esim. paperinleikkaustaito 
tai sihteerin hommia ihan niinkuin vaihtelevasti niin täss on just, se on ollut lasten 
kanssa ja se on pärjännyt. Se on ollut ihan kiva, onneks meidän lapset on sellaisia, 
jotka ei niinkuin hirveesti silleen kiinny kehenkään” (ITE/Katri).

Katrin avustajan työnkuva muodostui vaihtelevista tehtävistä, kuten yliopisto-opiskelussa, 
taiteellisessa työssä ja perheen lasten hoitamisessa avustamisesta.  

ITE-ryhmän viidestä osallistujasta kolmen (Eino, Irma ja Johanna) mielipiteen voi tulkita 
koulutuksen puolesta puhuvaksi. Katri ei esittänyt koulutusta puoltavia kannanottoja, mutta työn 
kuvassa korostui kuitenkin koulutusta edellyttävät kielitaidon ja sihteerin tehtävät. 

POMO-ryhmä oli pohtinut avustaja-asioita joka toinen viikko kokoontuvissa tapaamisissa 
jo usean vuoden ajan. Saima viittaa henkilökohtaisen avustajatoiminnan suomalaisiin juuriin:

”Mun tavoitteeni oli kyllä ottaa henkilö pystymetsästä ilman mitään. Muistan Gunilla 
Sjövallin varoituksen aikanaan, hän on semmoinen pioneeri, henkilökohtaisen avus-
tajan toimintaa aloitti. Hän sanoi, ei ammatti-ihmistä, ei ainakaan kotipalvelusta. 
Ja mä olen erittäin tyytyväinen, olen itte kouluttanut, mitä on tarvinnut, ei minkään 
näköistä ongelmaa. Voi olla, että sitten kaipais jotain muutosta, tää on ihan hyvä” 
(POMO/Saima). 

Marilla oli samoja kokemuksia:   

”..... Mullakin oli yks lähihoitaja, mä totesin, ett ei siit tule mitään, kyllä mä tiedän, 
koulussa opetettiin näin ja näin, eikä välttämättä ollut lähelläkään sitä” (POMO/
Mari).   

Myös Klaus yhtyy puheenvuoroihin :

” .....Niinkuin täss on monilla tullut ilmi, niin kyll se ehkä monissa tapauksissa kan-
nattaa palkatakin joku pystymetsästä, koska silloin sä pystyt itse kouluttamaan tän 
henkilön ja hänellä ei ole niin semmosia edellisen työpaikan tuomia tai koulutuksen 
tuomia tällaisia, miten sen nyt sanois ”kyllä minä tiedän tyyliin”. Ett pystyy itse niin-
kuin muokkaamaan oman tarpeen mukaan, mitä tarvitsee” (POMO/Klaus).

POMO-ryhmän kolme osallistujaa (Saima, Mari ja Klaus) korosti avustajan työnantajan 
eli omaa rooliaan avustajan kouluttamisessa. Hanna käsittelee koulutusasiaa puolesta ja vastaan 
seuraavasti päätyen ammatti-identiteettiä koskeviin mielenkiintoisiin pohdintoihin 

”Tavallaan se (koulutus M-L H) tietysti nostais tän alan arvostusta jos siinä olis joku 
semmoinen, se on se positiivinen puoli. Mutta sitt se toinen puoli on siinä, että avustaja 
niinkuin tavallaan kuvittelee hallitsevansa nää asiat sitten jokaisen henkilön luona. 
Siinä tulee niitä samoja ongelmia kuin kotipalvelun kanssa” (POMO/Hanna).  

Puheenvuoro liittyi koulutetun työntekijän ammatti-identiteettiin. Se voi olla uhkana vai-
keavammaisen itsemääräämiselle. Jatkopuheessa ilmeni vielä se, että parhaimpia työntekijöitä 
ovat yliopisto-opiskelijat, ei lähihoitajan koulutuksen tai vastaavan käyneet.

Myös avustajien huono palkkaus ja työn lyhytaikaisuus puhutti:
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”Minusta tää avustajan palkkaus on sillä tavalla pulma, että tota avustajaksi valikoi-
tuu helposti semmoista aineistoa, jotka ei oo ehkä välttämättä työkykyisiä tai jos ovat 
työkykyisiä, niin eivät jää pitkäksi aikaa töihin tällä avustajan palkalla...... Sanotaan, 
että jos se palkkaus olis semmoinen, että nää avustajat olis kilpailukykyisiä niinkuin 
oikeasti työmarkkinoilla, niin silloin mekin saatais tavallaan sitten täysipainoisempaa 
apua” (POMO/Rauno). 

Kun edellä Hanna piti parhaimpina avustajinaan yliopisto-opiskelijoita, tuo Rauno esille 
myös ongelmia. Hyvin asiat ymmärtävillä ja monitaitoisilla opiskelijoilla on hänen kokemuksensa 
mukaan yleensä jatkosuunnitelmat ja he siirtyvät muihin tehtäviin. 

POMO-ryhmässä osallistujat korostivat työnantajan roolia avustajan kouluttamisessa. He 
eivät pitäneet tärkeänä avustajan ammatillista koulutusta, jonka katsottiin muovaavan avusta-
jan ammatillista identitettiä vammaisen henkilön itsemääräämistä uhkaavaksi. Vastauksissa tuli 
kuitenkin monipuolisesti esille myös koulutuksen puutteesta aiheutuvat vaikeudet esimerkiksi 
palkkaustasossa.  

Selkeimmin avustajien koulutusta painottavat mielipiteet tulivat esille SOL-ryhmässä. Yh-
deksästä vastaajasta ainoastaan yksi (Lauri) oli eri mieltä korostaessaan avustajan myötäsyntyistä 
soveltuvuutta :

”Minä oon sitä mieltä, että hyvä joka on syntynyt avustajaksi niin se voittaa monesti 
koulutetunkin” (SOL/Lauri).  

Kysyin onko tällaista sattunut kohdalle: 

”On, joka ei oo käynyt sillle alalle kouluja, mutta on tullut niinkuin harjoittelijaksi 
ja sen huomaa heti, että se on myötäsyntyistä ja kenestäkään ei pakolla tuu hyvää 
avustajaa vaikka oliskin kouluja käynyt vaan se ajattelee, että hän saa sieltä paraiten 
töitä ja en minä niin suurta painoarvoa pane sille koulutukselle, että käytäntöhän 
opettaa” (SOL/Lauri). 

Muiden osallistujien kommentit olivat koulutuksen puolesta: 

”No ilman muuta, kaikki mikä on parasta koulutusta niin siitä vaan” (SOL/Tuu-
likki). 

”Ihan ehdottomasti. ....että se ei sais olla mikään semmoinen, että se on otettu kadulta 
vasta ketä on ensimmäisenä saatu, että tuuppa nyt avustamaan, että ihan ehdottomasti 
pitäis olla koulutusta ....... mun mielestä pitäis olla semmoinen sosiaali- ja terveysalan 
koulutus” (SOL/Tatu). 

”Koulutusta täytyy olla  ehdottomasti minunkin mielestäni sosiaalialan, ennenkaikkea 
sosiaalialan, jos ei oo käyttäytymistapoja jo niinkuin lahjana tai omaksuttavissa. 
Kyllähän tietysti koulutuksen myötä tulee se omaksuntakin niinkuin tavallaan myötä-
syntyisenä, että täytyy kuitenkin tehostaa siinä koulutuksessa, että niinkuin ymmärtää 
tilanteet kuin tilanteet, että ei tarvittaisi alkaa repiä tuohta puusta” (SOL/Kalevi).

SOL-ryhmässä oli yhteensä viisi vaikeasti puhevammaista henkilöä, joiden kommunikaatiossa 
tarvittiin puhetulkkina toimivaa avustajaa. Yksi heistä kommunikoi bliss-kielellä, toinen kirjoitti 
mielipiteensä kommunikaattoriin ja kolmella oli apunaan puhetulkkina toimiva kurssiavustaja. 
Kaikki puhevammaiset toivat esille mielipiteen avustajien koulutuksen tärkeydestä.

Kalevin vertaukset olivat värikkäitä hänen kuvatessaan avustajan kanssa ilmeneviä vai-
keuksia. Paitsi jo mainittua ”repiä tuohta puusta” hän esitti myös kommentin: ”joskus tuntuu 
siltä, että lypsää kuin lehmää, mahoa lehmää, jolta ei paljon maitoa heru, tällaiselta tuntuu joskus 
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avustajan vastauksen tuleminenkin, että kun kysyy, niin täytyy kysyä, että mikä sillä on, kun se ei 
vastannut”.   

Olen edellä tarkoituksellisesti käsitellyt ryhmien mielipiteitä omina kokonaisuuksina. POMO-
ryhmän ja SOL-ryhmän mielipiteet eroavat toisistaan eniten, ITE-ryhmän ollessa jonkinlainen 
yhdistelmä näistä ääripäistä. POMO-ryhmä näyttää edustavan selkeimmin itsenäisen elämän 
liikkeen ideologiaa, jossa halutaan tehdä pesäeroa ammattiauttajista. Lähihoitajat ja kotipalvelu 
saivat erillisiä kriittisiä mainintoja ammattiauttajien edustajina.

SOL-ryhmän osallistujat olivat monivammaisia, liikuntavamman lisäksi yli puolella heistä 
oli vaikea, kommunikaatiota haittaava puhevamma. He korostivat eniten sosiaali- ja terveyden-
hoitoalan koulutuksen merkitystä avustajan työssä ja he näyttivät luottavan siihen, että avustajat 
saamansa koulutuksen yhteydessä omaksuvat avun kannalta tärkeitä asioita. SOL-ryhmässä nousi 
erityisen tärkeänä esille kuuntelemisen, kuulemisen merkitys. En sitä erikseen kysynyt, se vain 
näytti tulevan esiin monessa eri yhteydessä. 

Haastattelutilanteen sujumisen kannalta kurssilla toimivat avustajat/puhetulkit olivat eh-
dottoman välttämättömiä. Heillä oli myös erityistaitoja kuten bliss-symbolikielen tulkitseminen 
puhutuksi. Aineiston litterointitilanne tuotti minulle kuitenkin yllätyksen. Ääninauhalla oli aina 
mukana myös puhetulkin äänellä tapahtuva tulkkaus. Yllätyksekseni huomasin ymmärtäväni 
puhevammaisen puheesta enemmän kuin mitä muistin itse haastattelutilanteesta. Olin oikeas-
taan simuloinut itselleni sen tilanteen, mikä puhevammaisten avustajana toimivien tulisi aina 
kohdata: eli kiireettömän tilanteeseen syventymisen ja kuuntelemisen. Tilanne oli ”kuuntelemisen 
oppitunti myös minulle”. 

SOL-ryhmän keskustelussa nousi esille ”hyvä avustaja”-teema. Haastattelun etukäteisteemoi-
hin se ei kuulunut. Koska aihe näytti olevan kuitenkin hyvin tärkeä, annoin sille haastattelussa 
tilaa. SOL-ryhmän yhdeksästä osallistujasta kuusi toi esille kuuntelemisen tärkeyden ja lisäksi 
yksi korosti kiireettömyyttä.  

”Hyvä avustaja on semmonen, se ottaa asiat omakseen, että se kuuntelee ja auttaa, 
jos on avustettavaa” (SOL/Tatu). 

Irene kirjoittaa kommunikaattorinsa avulla, minkä tekstin avustaja lukee 

”Hyvän avustajan kanssa koetaan yhdessä onnellisuudet, ilot ja surut yhdessä, se on 
yhdessäoloa ja paljon aikaa ja kuuntelee asioita ja auttaa Ireneä ja muita ihmisiä” 
(SOL/Irene). 

Jyrki toteaa  avustajansa tulkkaamana:

”Kuuntelee ja hoitaa juoksevat asiat silloin kun pyydetään, keskittyy kuuntelemaan” 
(SOL/Jyrki).

Anne toteaa bliss-symbolikielellä puhetulkin tulkkaamana:

”Hyvä avustaja on avulias, iloinen, hauska, ymmärtää, kuuntelee” (SOL/Anne).

Kuuntelemisen teema nousi esille spontaanisti ryhmässä. Ymmärsin sen täyden merkityksen 
vasta aineiston purkuvaiheessa. Avustamistilanteessa avustajan ja avustettavan välillä ei saisi olla 
kommunikaatioesteitä. Kaksi henkilöä, jotka eivät korostaneet kuuntelemisen merkitystä, olivat 
selkeästi kommunikoivia. 

Fokusryhmähaastatteluja suunnitellessani olin varautunut siihen, että pyrin antamaan tilaa 
myös ryhmän spontaanisuudelle. Ryhmien vertailujen kannalta menettelyssä on myös heikkou
tensa. Ryhmässä voi nousta esille yksittäinen teema, jota muut ryhmät eivät lainkaan käsittele. 
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SOL-ryhmässä virisi keskustelu siitä, kuinka asiakas voi ”unohtua” palvelutalon sisällä moneksi 
tunniksi wc-tiloihin tai asunnossa tarvittava apu unohtuu.  

”Mä asuin silloin vielä X:n palvelutalossa. Mä pyysin vessaan tarpeelle, mä pääsin 
aika helposti vessaan, mutta yllätys yllätys, mä en päässyt sieltä ihmisten aikoihin 
pois, mä jouduin odottamaan 4 tuntia. Ja iltapala loppui seitsemältä. Eikä siinä 
vielä kaikki. Soitin seuraavana aamuna kahdeksan aikaan, että mä haluan nousta 
aamupalalle, yhden aikaan päivällä tulivat nostamaan aamupalalle. Aamupala 
loppui klo 11” (SOL/Esa). 

Tatu kertoo omista palvelutalokokemuksistaan:   

”Mut meillähän on edelleen X:n palvelutalossa se, että jos soittaa vessan jälkeen, että 
tulkaa nostamaan housut ylös, että asiat on tehty niin, jos soittaa vaikka, sanotaan 
nyt tossa 8–9 aikaan aamulla, niin se saattaa olla lähes 12, puoli 12 aikaan ennen-
kuin ne tulee. Oon huomannut, että meillä on liian vähän avustajia palvelutalossa. 
Meillä on sentään 41 asukasta ja ei ole kuin 14–15 avustajaa ja sitten meillä on se 
aika retuperällä toisaalta, että meillä on 7–8 avustajaa aamussa, mutta illassa ei oo 
kuin kaksi” (SOL/Tatu). 

Unohtamisen kokemus oli myös Kalevilla :

”Minä jouduin X:n palvelutalossa, sillä lailla, kolme tuntia, melkein kolme tuntia 
olemaan housut kintuissa ...... ja huutamaan niin paljon kuin keuhkoista ääntä” 
(SOL/Kalevi).

Raakel kertoo avustajansa tulkkaamana:

”Monta kertaa avustaja unohtaa, että vaikka on nimi listalla ja kun on pyytänyt 
apua, täytyy soittaa uudestaan apua ”(SOL/Raakel).

Anne kertoo bliss-symbolikielellä avustajan tulkkaamana omaan huoneeseen unohtami-
sesta: 

”Yhden kerran kävi niin, että ilta-avustaja unohti, jouduin koko yön pyörätuolissa, 
aamuavustaja auttoi pois” (SOL/Anne).  

SOL-ryhmän yhdeksästä jäsenestä viidellä oli kokemusta unohtumisesta oman onnensa 
nojaan tuntikausiksi. Teema ei tullut esille muissa ryhmissä, joten sen laajuudesta saattoi tehdä 
havainnon ainoastaan yhden ryhmän kohdalla.  

Vaikeasti liikuntavammaisten ryhmien mielipiteet erosivat toisistaan avustajien koulutus-
vaatimusten osalta. Ryhmien sisällä oli kuitenkin enemmän yhteneväisyyttä. ITE-ryhmä piti 
koulutusta tärkeänä, mutta toi esille myös niitä mahdollisia ristiriitoja, jotka liittyvät vammaisen 
oman mielipiteen ja itsenäisyyden turvaamiseen. POMO-ryhmän mielipiteet edustivat pisimmälle 
vammaisen omaa roolia avustajansa kouluttamisessa. Sosiaali- ja terveydenhuollon koulutuksen 
omaavien henkilöiden katsottiin uhkaavan omaa subjektiutta.

SOL-ryhmän mielipiteissä korostui sosiaali- ja terveydenhuoltoalan koulutus. Ryhmässä 
miltei kaikilla oli kokemusta vaikeavammaisten palvelutaloista tai ryhmäasumisesta. Heidän 
avustajansa olivat pääsääntöisesti sosiaalihuollon työntekijöitä, joista tapahtuvaa ”irtioton tarvetta” 
tämä liikuntavammaisten ja puhevammaisten ryhmä ei tuonut esille. Mielipiteet kohdistuivat 
enemmänkin työn laatuun, kuuntelemiseen ja resurssien riittävyyteen.    

Vastauksissa ilmeni myös huolta avustajien asemasta. Wreden ja Henrikssonin (2004) mai-
nitsema jakautuminen kahden kerroksen väkeen tarkoittaa avustajien kohdalla mitä ilmeisimmin 
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jäämistä alimmaiseen kerrokseen. Palkkauksen ja työoikeudellisen aseman heikkous voi olla 
vaikuttamassa myös alalle hakeutumiseen ja siten heijastua myös avun tarvitsijoihin. 

Mielenterveyskuntoutujat ja avustajien koulutus
Mielenterveyskuntoutujien kohdalla oli otettava kantaa asioihin, joita ei oikeastaan ole vielä 
olemassa. Kyse ei ole tällöin pelkästä juridiikasta eli siitä, että jokin ryhmä on aikaisemman 
lainsäädännön rajoitusten perusteella jäänyt tietyn palvelun tai tukitoimen ulkopuolelle. Vam-
maispalvelulain myötä tämän syrjäytymisen odotettiin loppuvan. 

Mielenterveyskuntoutujien kohdalla tarvittiin myös pohdintaa työn sisällöstä ja sen mah-
dollisesta nivoutumisesta johonkin jo olemassa olevaan järjestelmään sekä täysin avoimien vaih-
toehtojen tarkastelua. Vasta tämän jälkeen voidaan arvioida koulutukseen liittyviä tarpeita. 

Esitin resurssien lisäystä koskevan kysymyksen pyytämällä kannanottoa siitä, mihin or-
ganisaatioon mahdolliset avustajat voisivat sijoittua. Kysymyksen asettelulla arvioin saavani 
vastauksissa viitteitä myös koulutuskysymyksiin.  

Seuraavat puheenvuorot koskevat avustajan sijoittumista eri palvelujärjestelmiin:
 
”Henkilökohtainen avustaja, kuulumatta hoitohenkilökuntaan, niin auttaa, niin 
pääsis paremmin ..... muihin ...kuin hoitojärjestelmän piiriin, elikkä tämmösen sosi-
aalisen verkoston luominen, kulttuuriin ja kirjastoon tai mihin tahansa seurakuntaan 
tai muuta, niin kehittyisi paremmin, kun ei olisi hoitopaikassa” (PURJE/Anja).

”Ja se olis justiin toi, ett saa itsetuntoo siitä, että se pystyy elämään, kun sill on se 
tavallinen ihminen hoitajana silloin kun tarvitsee ja saa päättää itsestään. Mutt 
lääkitys kun saadaan kuntoon niin se on hoitohenkilökunnnan asia se, hän saa sieltä 
sen tuen ja sitten kun hän pystyykin olemaan vaikka pienenkin henkilökohtaisen 
avun varassa, niin se elämä varmasti alkaa sujumaan mukavammin sairauden jäl-
keen. Meitä kannattais kannustaa elämään, itsenäiseen elämään tapaus tapauksella” 
(PURJE/Niina).

”Just meinasin sanoa samaa, ett se on tässä se vaikeus varmaan, että verrattuna 
joihinkin fyysisiin sairauksiin, tässä se raja on hiuksen hieno ja silloin pitää ajatella 
sitä, että mille puolelle sen vaan (M-L H:n huom: puhuja tarkoittaa vaaka-sanaa) 
halutaan kallistuvan, että jos sut pistetään kuntoutumaan ensisijaisesti hoitosystee-
miin, silloin se on siellä kiinni, jos vahvistetaan sitä vahvaa puolta, sitä tervettä puolta, 
mikä sussa on, silloin sä oot siellä kiinni ja pitkän päälle, se olis paljon järkevämpää” 
(PURJE/Hilkka).

Vaikka edellä selostettuja mielipiteitä oli vain muutama, niissä tuli esille tärkeitä asioita. 
PURJE-ryhmän Hilkan vaaka-vertaus kuvaa hyvin tasapainon siirtymistä eri järjestelmien välillä. 
Vaakakupeissa on hoitojärjestelmä, perinteisen hoidon edustajineen ja terveen puolen vahvista-
minen tavallisen arjen tukijoineen. 

Seuraavat kommentit koskivat henkilökohtaisten avustajien koulutusvaatimuksia:  

”että koulutus näistä peruspalveluista, että tietää sosiaali- siis vammaispalvelulain 
tuomat ja lakisääteisistä niinkuin perustiedot ....ja että näistä psykiatrisista sairauk-
sista ja lääkityksistä ja oireiden kuvasta .................pelkkä semmoinen kundi kadulta 
tai kiva jätkä, niin se ei ole riittävä meille” (PURJE/Anja).

Leo kysyy: 

”Onko lähihoitajakoulutus liian?” (PURJE/Leo).

Anja vastaa Leolle: 
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”Ei, ei tarvi mennä sitten taas ollenkaan, ei sairaanhoitokoulutusta vaan tää on ihan 
omansa” (PURJE/Anja).   

Leo on edelleen kiinostunut lähihoitajista:

”Siis lähihoitajia, näitähän on hirveen paljon eri sektoreita, lähihoitajillahan on 
lastentarhoja, on vanhustenhuoltoa ja kaikkea näitä” (PURJE/Leo).

Anja vastaa : 

”Ei terapeuttista koulutusta” (PURJE/Anja). 

johon Leo täydentää, ettei hän sitä tarkoitakaan. Anja korostaa täydentävässä puheenvuo-
rossaan suurta, hyvää yleissivistystä ja Hilkka ennakkoluulottomuutta. Olen edellä tuonut esille 
keskustelun prosessinomaisuutta, koska kyseessä oli  toiminta, jota ei juuri ole pohdittu mielen-
terveyskuntoutujien keskuudessa. Leo haluaa vielä täydentää käytyä keskustelua: 

”Edelleen ajan takaa sitä, että kun oli puhetta, että miestä kadulta ei voi, siis jon-
kinlainen riittävä kurssitus silloin täytyy olla, jos mies kadulta taikka parin päivän 
koulutuksella lähtee avustajaksi,  siit ei tahdo, mä tiedän kokemuksesta, siit ei tahdo 
tulla mitään”. (PURJE/Leo)

Vaikka valmista kritisoitavaa avustajajärjestelmää ei vielä ollutkaan olemassa, nousivat haas-
tateltavien mielipiteet kuitenkin esille. Sekä koulutuksessa että avustajien palvelujärjestelmään 
sijoittumisessa oli varauksellisuutta perinteistä hoitojärjestelmää kohtaan. 

Avustajien koulutus ja vammaisuuden mallit
Avustajien koulutusta koskevat mielipiteet eivät olleet yhteneväisiä. Vammaisen henkilön rooli 
toimivana subjektina korostuu vammaisuuden poliittisessa mallissa. Tämän mallin mukaisia 
mielipiteitä tuli selkeimmin esille POMO-ryhmässä. He korostivat omaa merkitystään avustajan 
kouluttajana. Tosin myös tässä ryhmässä esiintyi huolta avustajien asemasta, johon koulutuksen 
merkitys palkkauksen kohottajana vaikuttaa. 

SOL-ryhmässä sosiaali-/terveydenhuollon koulutustavoite selittyi ainakin osittain haastatel-
tavien monivammaisuudella. Vaikea puhevamma ei saa estää oikeutta kommunikaatioon. Kysessä 
on tärkeä, vammaisuuden poliittisen mallin mukainen tavoite. Koulutusvaatimus selittynee 
niiden odotusten perusteella, jotka liittyvät avustajien koulutukseen. Ammatillisen koulutuksen 
saaneelta avustajalta voi edellyttää parempaa kommunikaation merkityksen ymmärtämistä kuin 
ilman sosiaali- ja terveydenhuollon koulutusta olevalta avustajalta.  

ITE-ryhmässä avustajien koulutusvaatimukset vaihtelivat. Toisaalta pidettiin tärkeänä am-
matillisia taitoja, mutta myös omaa roolia koulutuksessa korostettiin.  

Mielenterveyskuntoutujien mielipiteissä tuli esille vastaavia piirteitä kuin vaikeasti liikun-
tavammaisten ryhmissä. Vammaisuuden lääketieteellinen malli koettiin uhkana. Avustajilta 
toivottiin kuitenkin tietämystä psyykkisistä sairauksista ja lääkityksistä. Tietoa näistä asioista ei 
pystytä itse välittämään. 
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7.	 Mielenterveyskuntoutujien avustajat 
	 ja palveluohjaus 
Vaikeasti liikuntavammaisilla on jo pitkät perinteet ilmaista henkilökohtaisen avustajan tarvetta ja 
työn sisältöjä. Luvussa 5.2 näitä periaatteita on käsitelty erityisesti Independent Living -ideologian 
yhteydessä. Adolf Ratzka (1997, 27), ruotsalaisen avustajatoiminnan pioneeri, kertoo esimerkin 
avustajan tarpeestaan päivittäin toistuvassa pukeutumistilanteessa. Hän pystyy pukemaan puseron  
päälleen kovan työn tuloksena noin 30 minuutissa. Jälkeenpäin hän on näännyksissä ja hänen 
täytyy levätä ja käyttää hengityskonetta vähintään 60 minuuttia. Tämän johdosta hän mieluummin 
delegoi pukemisen avustajalleen, jolta se vie minuutin. Näin säästyneet 89 minuuttia hän käyttää 
mieluummin työhönsä. Hän toteaa, että hänen itsetuntonsa ei ole ensijaisesti peräisin puseron 
päälle pukemisesta. Itsenäisen elämän liikkeen keskeisin ideologia liittyy juuri tähän puolesta te-
kemisen päämäärään, johon pyritään henkilökohtaisen avustajan tai apuvälineiden avulla. Irving 
Zola (1988) kuvaa oman elämänhistoriansa kautta apuvälineen merkitystä. Hän pyrki viimeiseen 
asti liikkumaan itsenäisesti, vaikka liikkuminen paikasta toiseen vei häneltä viisi kertaa enemmän 
aikaa kuin muilta ja perille päästyään hän oli uuvuksissa. Tämä johti vetäytymiseen sosiaalisista 
suhteista esimerkiksi työyhteisössä. Näin hän alkoi vähitellen menettää sosiaalista ja psyykkistä 
itsenäisyyttään. Kesti pitkään ennen kuin hän hyväksyi käyttöönsä pyörätuolin. Se vapautti hänen 
energiaansa muuhun kuin pelkästään liikkumisesta selviytymiseen.

Mielenterveyskuntoutujien avustajatoiminnan sisältöä ei ole toistaiseksi maassamme poh-
dittu. Vammaispalveluja kohtaan esitetty kritiikki on yleisluonteista ja keskittyy käsittelemään 
syrjäytymistä lain suomista mahdollisuuksista. Esittelen seuraavassa Ritva Goughin (2004), Jaana 
Mannisen (1999) ja yhdysvaltalaisten tutkijoiden (Pita ym. 2001) hahmotelmia asiasta.     

Gough (2004, 158) käyttää käsitettä asumisen tuki (boendestöd) kuvatessaan psyykkisesti 
toimintaesteisten (psykiskt funktionshindrade) tarvitsemaa tukea. Havainnot perustuvat hänen 
tekemiinsä kolmeen eri tutkimukseen: vanhusten kotipalvelua koskevaan tutkimukseen (Gough, 
1987), avustajatutkimukseen (Gough, 1994 b) ja asumisen tukea koskevaan tutkimukseen (Gough 
& Bennsäter, 2001).   

Asumisen tuki käsitteen yhteydessä Gough (2004, 158 ) tarkastelee yhdessä tekemisen (med) 
ja puolesta tekemisen (åt) eroavaisuuksia. Asumisen tuki -käsitteessä korostuu avustajan ja avus-
tettavan yhdessä tekeminen. Tätä yhdessä toimimisen prosessia voi kuvata sosiaalipedagogiseksi 
tai motivoivaksi työksi. Kysymys on tällöin siitä, missä määrin asiakkaan ongelmiin voidaan 
vaikuttaa pedagogisesti suuntautuvalla työllä ja kuinka tehokasta se on esimerkiksi asenteisiin 
ja käyttäytymiseen vaikuttamisessa. (Gough, 2004, 165.) 

Myös vanhusten huollossa on periaatteena, ettei pidä tehdä sellaisia tehtäviä, joista vanhus 
voi itsekin suoriutua. Myös tässä yhteydessä on tarpeen erottaa toisistaan yhdessä tekeminen 
toisen puolesta tekemisestä. Kognitiivisia toimintaesteitä omaavien henkilöiden tarvitsema apu 
tarkoittaa jokapäiväisen elämän strukturoimista, mikä voi tarkoittaa esimerkiksi toisen auttamista 
askareitten teossa. (emt., 158.)

Vammaisuuden ymmärtäminen yksilön ja hänen ympäristönsä välisestä suhteesta muo-
dostuvana soveltuu käytettäväksi myös asumisen tuki -käsitteen yhteydessä. Gough määrittelee 
suhteeseen kuuluviksi aineelliset ehdot, yksilön identiteetin, omaa itseään koskevan kuvan ja 
elämän tarkoituksen. Asumisen tuessa tämä merkitsee haastetta liittää yhteen identiteettityö ja 
aineellinen tuki siten, että materiaalinen tuki voi antaa tukea yksilön vahingoittuneen identiteetin 



7. Mielenterveyskuntoutujien avustajat ja palveluohjaus

105Stakes, Raportteja 10/2008

uudelleen muotoutumiselle. Tämä voi tapahtua ainoastaan sellaisissa prosesseissa, joissa suhteet 
muihin vahvistavat yksilön sosiaalista kiinnittymistä ja asuminen koetaan kotina. (emt., 167.)

Jaana Manninen (1999, 104) nimeää psyykkisen sairauden aiheuttamia haittoja laatimassaan 
luettelossa: 

–	 ongelmat liikkumisessa, esimerkiksi vaikeudet yleisten kulkuneuvojen käyttämisessä 
	 (vaikeus valita oikea kulkuväline tai reitti, liikkumisalueen kapeutuminen erilaisten pelkojen 

vuoksi, pysähtyneisyys, liikkumattomuus esim. vaikean masennuksen vuoksi, apaattisuus, 
eristyneisyys) 

–	 ongelmat pukeutumisessa 
	 (vaikeuksia pukeutua sään mukaisesti, ongelmat vaatehuollossa ja -hankinnoissa)
–	 ongelmat henkilökohtaisessa hygieniassa 
–	 hoitoon liittyvät ongelmat 
	 (lääkityksen säännöllisyydestä huolehtiminen, hoitokontaktien ylläpito) 
–	 syömiseen liittyvät ongelmat 
	 (ruokatottumusten yksipuolisuus ja epäterveellisyys, ongelmat ruoanvalmistuksessa ja ruoka-

ostosten tekoon liittyvät hankinta- ja valintavaikeudet, syömättömyydestä tai liikasyönnistä 
aiheutuvat fyysiset oireet )

–	 kodinhoitoon liittyvät ongelmat
	 (aloitekyvyttömyys kodin puhtaanapitoon liittyvissä asioissa, voimavarojen vähyys kodin-

hoidossa, pakkotoimet kodinhoidossa, esim. ylisiisteys, puutteet kodinhoitotaidoissa)
–	 sosiaaliseen toimintakykyyn liittyvät ongelmat  
	 (sairaudesta johtuva ihmissuhteiden vähyys ja ongelmallisuus, vaikeus ilmaista itseään, ih-

misarkuus, puhelimen käyttöön liittyvät pelot, eristäytyminen, aloitekyvyn puute sosiaalisissa 
kontakteissa ja asioinnissa viranomaisten kanssa, kehottelun, varmistuksen, tarkistamisen 
tarve eri toiminnoista suoriutumiseksi). 

Yläotsikot ovat rinnasteisia vaikeasti liikuntavammaisten ihmisten toimintakyvyn ongelmien 
kanssa. Vaikeasti liikuntavammaisilla sosiaalisen toimintakyvyn ongelmat liitetään yleensä 
vammautumisen jälkeiseen tai ns. opitun avuttomuuden tilanteeseen. Otsikoiden alla olevat 
tarkennukset paljastavat tarvittavan avun haasteellisuuden mielenterveyskuntoutujien kohdalla. 
Esimerkiksi liikkumisen osalta mielenterveyskuntoutujan ongelmat määrittyvät monimutkai-
semmiksi, kuin mitä lähinnä tekniseksi määriteltävä perinteinen kuljetuspalvelu on. Sama koskee 
kodinhoitoa, jossa mielenterveyskuntoutujien kohdalla ongelmat määrittyvät aktivointiin/moti-
vointiin liittyvissä tavoitteissa. Se, mikä vaikeasti liikuntavammaisen kohdalla voi tuntua oman 
itsenäisyyden loukkaukselta, kuten avustajan toimesta tapahtuvat ohjaus- ja aktivointipyrkimykset, 
voi mielenterveyskuntoutujan kohdalla olla askel paremman toimintakyvyn ja sitä kautta myös 
itsenäisyyden saavuttamiseen.   

Vertauskohtaa edellä mainitulle suomalaiselle hahmotelmalle psyykkisen sairauden aiheut-
tamista haitoista antaa USA:ssa tehty tutkimus mielenterveypalvelujen käyttäjien mielipiteistä. 
Avustaja on tässä tutkimuksessa ymmärretty yhtenä mahdollisuutena, jolloin tilanne hahmottuu 
avustajaa koskevien tarpeiden perusteella. Samalla on kyse siitä, että kuntoutuksessa tulisi on-
gelmien sijasta keskittyä mahdollisuuksiin. Yhteensä 462 mielenterveyspalvelujen käyttäjältä 15 
osavaltion alueella kysyttiin, kuinka tärkeänä he pitävät mahdolliselta avustajalta saatavaa apua. 
Tulokset ovat taulukossa 9.

Noin kaksi kolmasosaa piti hyvin tärkeänä liikkumisessa tarvittavaa apua, henkistä tukea ja 
sosiaali- ja terveyspalveluissa tarvittavaa asiointiapua. Sairauden oireiden kanssa pärjäämisessä 
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avustamista piti hyvin tärkeänä 57 prosenttia ja 48 prosenttia raha-asioitten hallitsemisessa 
avustamista.

Tutkimuksen johtopäätöksiä koskevassa osassa todetaan, että psykiatrisen alueen avustaja-asia 
on vielä toistaiseksi kehityksensä alkuvaiheessa, kun tarkastellaan toimintapolitiikkaa ja käytäntöä. 
Toisaalta mahdollisilla palvelun käyttäjillä on asiaan kiinnostusta. Tutkimus osoitti, että silloin kun 
avustajajärjestelmä on käytössä psyykkisesti sairaitten kohdalla, sitä toteutetaan muita vamma-
ryhmiä koskevien periaatteiden mukaisesti. Tutkimuksen tekijät pitävät tarpeellisena psykiatrisen 
avustajajärjestelmän kehittämistä. Tämä voi edellyttää  jo olemassa olevien palvelustrategioiden 
uudelleen muotoutumista tai psykiatrisen avustajajärjestelmän eriytymistä. 

7.1	 Avustajien merkitys mielenterveys- 
	 kuntoutuksessa
Avustajatoiminnan sisältöä koskevat keskustelut lähtivät käyntiin luontevasti, vaikka toiminnan 
konkretiasta ei ryhmillä ollutkaan paljoa kokemusta. Keskustelulle antoi pohjaa avohuollon 
käytännön tilanteet, joissa avustaja voisi toimia tukena.

Edellä sivulla 77 on käsitelty työnantajuuteen liittyvässä kohdassa avustajan merkitystä 
realiteetin tunteen ja rajojen antajana (PURJE/Anja). Kommenttia ei toisteta, mutta se soveltuu 
esimerkiksi myös avustajan merkitystä osoittamaan. 

Taulukko 9. Mielenterveyspalvelujen käyttäjien mielipiteitä avustajan merkityksestä 

Palvelut Hyvin tärkeä 
%

Jonkun 
verran
tärkeä %

Ei tärkeä % 

Auttaa minua pääsemään haluamaani paikkaan (kuljetus) 67 19 14

On olemassa joku, jonka kanssa voin keskustella ongelmis-
tani tai tunteistani

63 24 13

Auttaa minua sosiaali- ja terveyspalveluissa asioinnissa 63 21 16

Auttaa minua pärjäämään oireitteni kanssa ( paniikki-
kohtaukset, depressio, paikkaan orientoituminen, äänien 
kuuleminen, keskittymisvaikeudet) 

57 23 20

Auttaa minua raha-asioitten hallitsemisessa (budjetointi, 
shekkien kirjoittaminen, pankkiasiat)                                                             

48 24 28,5

Auttaa minua taloustöissä ja päivittäisissä rutiineissa 
(ruuanlaitto, pyykinpesu, ostokset) 

43 30 27

Auttaa minua pärjäämään työn stressitilanteissa 49 25 26

Auttaa minua muistamaan lääkkeen oton 45 22 33

Auttaa minua järjestämään ja muistamaan päivittäiset 
tehtäväni

41 31 28

Auttaa minua fyysiseen/kehoni kuntoon liittyvissä asioissa 
(esim. henkilökohtainen hygienia, kunnollinen syöminen, 
riittävän unen saaminen, sairauden tai fyysisten ongelmien 
käsittely, terveyden edistäminen

40 26 33

Auttaa minua asuntoni vuokrasuhteeseen liittyvissä 
asioissa tai muissa elämisen tilanteissa

40 29 31

Auttaa minua lastenhoidossa 33 21 47

Auttaa minua päivän aloittamisessa (esim. soittaa tai 
auttaa ylös nousemisessa)

29 26 45

(Pita ym. 2001)
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”Että kun tullaan sairaalasta ja aletaan opetella sitä itsenäistä olemista, niin sitt se 
on kyllä aina takapakkia, jos ei sull oo mitään muuta kuin se ikuinen osasto ja sitten 
joku tämmönen hoitosuhde” (PURJE/Hilkka).  

Carolalla oli kokemusta omasta vakavasta depressiostaan. Ennen sairastumistaan hän oli 
työskennellyt vaikeasti liikuntavammaisten palvelutalossa avustajana.

”Avustaja vois auttaa, olla tukena, mutta se ei tee niitä asioita sen toisen puolesta 
kokonaan. Kun oikeesti on sellaisia päiviä, ett sä et todellakaan pysty. Mutta missä 
menee se raja? Koska monesti sitä varmaan ois pystynyt, jos joku ois vähän auttanut 
(TUPLA1/Carola)

”Maailman tapahtumien seuraaminen, siinä elämässä kehittyisi, hirveesti kiinni siitä, 
että onko elämyksiä ja ihmisiä, jonka kanssa lähtee” (ARVO).

”Tällä ryhmällä, josta nyt puhutaan (mielenterveyskuntoutujat), niin se voi olla se, 
että itse ei ole halukas lähtemään, ei uskalla osallistua, ei uskalla lähtee, siihen tarvitsisi 
sen avun, että aktivois, että lähde nyt ja tule ja osallistu” (KANNUS/Taina). 

”Niillä oli erilaisia pelkoja ja sitten sinne jähmetyttiin kotiin ja kumminkin on se 
terve puoli, joka sanoo, että hitto kyllä tässä pikkusen pitäisi lähteä johonkin ... niin 
meidän toimintamalli oli, että koitettiin hakea sitten vapaaehtoisapua eli SPR:sta, 
mutta tästä ryhmästä ei oltu kiinnostuneita kun siinä on tää pelko näitä mielenter-
veysjuttuja kohtaan” (TUPLA 3/Liisa).   

Kommentit kertoivat tuen tarpeesta arjen toiminnoissa, aktivoinnin merkityksesta ja myös 
tuen saannin vaikeudesta.

Goughin (2004) mainitsemat sosiaalisesti hyväksytyt normit ilmenivät haastattelun monissa 
eri yhteyksissä. KANNUS-ryhmässä ne tulivat esille kuntoutuskursseille osallistuneiden mielen-
terveyskuntoutujien hygieniatason eroissa. Haastatellut olivat tehneet huomioita osallistuessaan 
työntekijöinä näille kursseille. Passivoivista, piittaamattomista asumisyksiköistä tulevat kurssilaiset 
eivät pystyneet huolehtimaan itsestään ja esimerkiksi hampaat saattoivat olla hoitamattomia. 
Tämä johti sosiaalisten kontaktien huononemiseen, koska muut alkoivat karttaa. Hyvistä yksi-
köistä todettiin, että niissä henkilökohtainen avustajatoiminta oli ikään kuin sisään rakennettuna. 
Goughin (emt.) asumisen tuki käsitteellä ilmaistuna tämä tarkoittaa, että annettiin parempia 
valmiuksia sosiaaliseen kiinnittymiseen myös suhteessa ympäristöön. 

PÄIVÄ-ryhmän mielipiteissä positiivinen kiinnittyminen esiintyi monessa eri yhteydessä. 
Viranomaiskontakteissa päiväkeskuksen työntekijä oli tarvittaessa mukana ”tulkkina”. Keskuksen 
työntekijälle käytäntö oli mahdollista, jos asiasta etukäteen sovittiin. Myös tietyissä kauppa-asioissa 
kuten kodinkoneiden, huonekalujen ja verhojen hankinnassa sai tarvittaessa apua. Joululahjojen 
ostamisessa auttaminen tuli myös esille erillisenä mainintana. Se oli tärkeä asia sukulaisiin ja 
muihin läheisiin kiinnittymisen suhteissa. Oman kotiympäristön kaunistaminen tuli esille ”kiva 
koti jouluksi” -teemassa ja kesäkukkien istuttamisessa kevään tullessa. PÄIVÄ-ryhmä kokoontui 
kolmesti viikossa, maanantaisin, keskiviikkoisin ja perjantaisin ja lisäksi joka toinen sunnuntai. 
Kokoontumispäivinä tehtiin yhdessä ruokaa, täytettiin ristikkoja, pelattiin erilaisia pelejä ja 
keskuksen autotallia saatiin käyttää soittoharjoituksiin. Myös ulkotöitä tehtiin ja käytiin yhdessä 
kaupassa. Tiistai ja torstai olivat työntekijöiden kotikäyntipäiviä. 

Raimo kertoi muuttuneesta elämäntilanteestaaan. Hän oli hoitanut huonokuntoista äitiään, 
joka kuoli 79 vuoden iässä. Huomiota kiinnitti se, että fyysisesti Raimo oli kyennyt auttamaan 
iäkästä äitiään, mutta hänen kuoltuaan tarvitsikin itse apua.

 
”Täältä mä oon oppinut aika paljon, pankissa käymään ja kaikennäköistä omatoi-
mista ja ne opettaa viel mua, mä kyllä luotan niihin, koko porukkaan. Tääll on hyvä 



Henkilökohtaisen avustajajärjestelmän kaksi vuosikymmentä suomalaisessa vammaispolitiikassa

108 Stakes, Raportteja 10/2008

yhteishenki, tulee niin paljon kun kerkiää, ne on koulutettu, hienon pitkän koulun 
käyny.” (PÄIVÄ/Raimo).

Työntekijä kuvaa päiväkeskuksen palveluja kokonaisvaltaiseksi paketiksi. Tavoitteena on, 
että elämä olisi normaalia elämää. Työntekijöillä on avaimet kaikkiin päiväkeskuksen asiakkaiden 
asuntoihin ja heidän kanssaan on sovittu, että avaimilla saadaan tulla sisään, jos heistä ei kuulu 
pariin, kolmeen päivään. Myös päivittäiset turvasoitot kuuluvat palvelupakettiin. Asiakkaiden yö-
aikainen päivystys järjestettiin aluksi työntekijöiden toimesta omaa päiväkeskusta ja sen asiakkaita 
koskevana. Sittemmin toimintaa on organisoitu valtakunnallisesti laajemmalla pohjalla, jolloin 
päiväkeskuksen asiakkaat ovat mukana viiden eri paikkakunnan yhteisessä yöpäivystyksessä.   

Päiväkeskustoiminta näytti tarjoavan turvallista yhteisöllisyyttä erilaisina ryhmätoimintoina. 
Tehtiin matkoja Tallinnaan, Tukholmaan, Maarianhaminaan, kesäteatteriin, läheiseen kaupunkiin 
ja klubitalolle. Parin henkilön kohdalla suunniteltu klubitalon järjestämä pidempi ulkomaanmat-
ka, toinen Lontooseen, toinen Saksaan, kuitenkin kariutui matkan alkuvaiheessa paniikkitilaan. 
Lähiristeilyt olivat työntekijän mukaan vähemmän jännittämistä aiheuttavia. Kielitaidottomuus 
ja matkaporukan vieraus eivät ole silloin ongelmana. 

Merja Nikkonen (1996, 63) on kuvannut mielisairaalassa olleen potilaan elämäntapaa lai-
toksen ulkopuolella. Hän toteaa, että pelko mielisairaaksi ja laitospotilaaksi leimautumisesta sai 
potilaat salaamaan taustansa ja vetäytymään sosiaalisesta vuorovaikutuksesta kodin piiriin. Myös 
Anna Kulmala (2005, 281, 284) kuvaa mielenterveysongelmaiseksi määrittymistä. Mielenterveys-
ongelmien ulospäin näkyminen huolestutti, koska silloin muutkin saattoivat huomata, että kaikki 
ei ollut kunnossa. Tämä kulminoitui siihen, että epäiltiin hulluksi. Nikkonen (1996, 69) toteaa 
avohoitopalveluista: ”On pidettävä mielessä, että samalla kun erilaiset palvelut tukevat potilaiden 
selviytymistä laitoksen ulkopuolella, ne vahvistavat ”avohoitopotilas-mentaliteettia”. Deinstitutio-
nalisaatioprosessi laitospotilaasta sosiaaliseksi toimijaksi voi kääntyä transinstitutionaalisuudeksi, 
hoito-organisaatiosta riippuvaksi avohoitopotilaaksi päätymiseen. Innokas palvelurakennekehittely 
ei siten saa hämärtää sitä, että potilaalla on oltava mahdollisuus irtautua täysin hoitojärjestelmästä 
ja sairaan roolista.”

Nikkosen ”avohoitopotilas-mentaliteettia” kohtaan esittämää kritiikkiä ei noussut esille 
mielenterveyskuntoutujia koskevissa mielipiteissä. ARVO- ja KANNUS-ryhmissä mielipiteet 
koskivat nykyisen avohuollon puutteita. PÄIVÄ-ryhmässä oltiin varsin tyytyväisiä päiväkeskuk-
sen kokonaisvaltaiseen tukeen. Nikkosen esille tuoma riippuvuusongelma on kuitenkin tärkeä 
havainto. Avustajatoiminta voisi olla yhtenä tekijänä ongelman torjumisessa. Avustajatoiminnan 
yksilöllisyyden mahdollisuus voisi tarjota uusia vaihtoehtoja. Yksilöllisyyden vaatimus nousi 
esille myös kommenteissa:   

”Porukalla mennään, mutt tämmöinen yksilöllisyys, jos joku haluaisikin yksinään 
vaikka lähteä teatteriin niin sieltä ei välttämättä joku ohjaaja pääse mukaan, .. ei edes 
kannusteta, .......ettei aina se, että joku määrätty porukka, jossa mennään ja siihen 
tarvitaan se henkilökohtainen  avustaja” (KANNUS/Taina).

Isossa ryhmässä liikkumiseen liitettiin myös ongelmia:

”Jos iso ryhmä lähtee ryhmäkodista niin kyllähän siihen ihan eri tavalla kiinnitetään 
huomiota” (KANNUS/Taina).  

Em. osallistuja kertoi myös aikaisemmasta työkokemuksestaan liikuntavammaisten parissa. 
Siellä oli ajatuksena, että turvallisuus tulee siitä, että ensin mennään ryhmässä ja paineet kohdis-
tuvat ryhmään ja sitten mennään itsekseen. Liikuntavammaisten ja mielenterveyskuntoutujien 
osallistumisen eroista hän totesi, että mielenterveyskuntoutujalla uskalluksen ja halukkuuden 
puute estää osallistumista. Apua tarvittaisiin siihen, että joku aktivoisi. Liikuntavammaisten 
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kohdalla osallistumisen esteet liittyvät enemmänkin fyysisiin rajoituksiin kuin oman aktiviteetin 
puutteeseen.

Myös yksinhuoltajien tilanteessa tarvittaisiin henkilökohtaista apua. Keskustelussa tuotiin 
esille positiivisia kokemuksia maaseutukuntien mahdollisuuksista osoittaa näihin tilanteisiin ko-
tipalvelun resursseja. Kun tutkimukseni suunnitteluvaiheessa osallistuin havainnoitsijana eräälle 
mielenterveyskuntoutujien kurssille, mieleeni jäi avioeron kokenut äiti, jolla oli säännöllinen 
viikonlopputapaaminen lastensa kanssa. Hän oli joutunut vaikeuksiin, koska terveydentila oli 
joskus esteenä näille tapaamisille. Tämä aiheutti luonnollisesti pettymyksiä puolin ja toisin. Hen-
kilökohtainen avustaja olisi tarvittaessa voinut tuoda turvallisuutta, jatkuvuutta ja mahdollistanut 
tapaamiset. Äidin kertoman mukaan tukihenkilö ei olisi ratkaissut tapaamistilanteen vaikeuksia. 
Hänellä oli asiassa kokemusta. Tapaamiset sujuivat aina tukihenkilön aikataulun mukaisesti eikä 
hänelle ollut annettu edes tukihenkilön puhelinnumeroa.  

Yksilöllisesti haastattelemani Ola oli sairastunut nuorena lakitieteen opiskelijana skitsofre-
niaan. Nuoresta asti hän oli ollut erittäin kiinnostunut kielistä. Venäjän kielessa hän oli päässyt 
jo varsin pitkälle. Kun terveydentila aikaisemmin oli nykyistä parempi, hän oli opiskellut työväen
opistossa viittomakieltä ja turkin kieltäkin hän osasi jonkin verran. Hänen suuri toiveensa oli 
päästä osallistumaan joka toinen viikko kokoontuvaan venäjän kielen klubiin. Nykyinen tervey-
dentila kuitenkin oli esteenä. Fobioidensa vuoksi hän ei voinut liikkua kodin ulkopuolella, vaikka 
paikallinen linja-auton pysäkki oli aivan lähellä. Lähikaupassa hän ei myöskään pystynyt käymään. 
Omaan hoitajaansa Olalla oli hyvä suhde. Hän olisi lähtenyt matkallekin tämän turvalliseksi ko-
kemansa henkilön kanssa, jos se olisi ollut mahdollista. Hoitajan työnkuvaan illalla kieliklubiin 
yhdessä meneminen tai muu pidempikestoinen matkalle lähtö ei kuulunut. Toive jäi toteuttamatta. 
Avustajan/tukihenkilön turvin osallistuminen olisi ollut mahdollista, mikäli tällainen tuki olisi 
järjestetty ja turvallisuuden tunteen luomiseen olisi annettu riittävät edellytykset.

Esimerkeissä korostuu yksilöllisyyden vaatimus. Perinteisessä vaikeasti liikuntavammaisten 
avustajatoiminnassa tämä on itsestäänselvyys, mikä jo kuvastuu henkilökohtainen adjektiivissa. 
HAJ-projektissa ehdotettu henkilökohtaisen avun -käsite korostaa samaa asiaa. Myös Goughin 
(2004) esittelemä asumisen tuki on yksilölliseen tarpeeseen ja toteutukseen perustuvaa. Sama 
periaate ilmeni myös haastatteluissa.    

Vapaaehtoistoimnnan heikkoudet tulivat esille TUPLA 3-ryhmän haastattelun tuoreessa 
kokemuksessa. Mielenterveyskuntoutujille etsittiin vapaaehtoistyöntekijöitä rekrytointitilaisuu-
dessa, johon osallistui n. 70–80 henkilöä. Tilaisuuden jälkeen kukaan ei kuitenkaan ilmoittautu-
nut mahdolliseksi tukihenkilöksi. Tukihenkilötoiminnan ja avustajatoiminnan ideologiassa on 
myös eroja. Tukihenkilön kontakti avustettavaan henkilöön tapahtuu useimmiten tukihenkilön 
aloitteesta. Tukea tarvitsevalla ei ole esimerkiksi tukihenkilönsä puhelinnumeroa. Seuraavasta 
tapaamisesta sovitaan yleensä edellisen tapaamisen yhteydessä. Tämä rajaa mahdollisuuksia saada 
tukea yksilöllisesti ja tilanteissa, joista ei ennalta tiedetä.

Mielenterveyskuntoutujien asumisyksiköiden henkilökuntamitoutus on sekä laadun että 
hintakilpailun tärkeä tekijä. Vähäiset henkilöstöresurssit ja siitä johtuvat alhaisemmat hinnat 
muihin kilpailijoihin nähden voivat johtaa kilpailutustilanteen voittamiseen. ”Kun kunta ei 
tuota palveluita itse, vaan ostaa ne yksityisiltä palveluiden tuottajilta, kilpailulainsäädäntö alkaa 
normittaa toimintaa” (Särkelä 2005, 17). Miten tässä tilanteessa käy asumisen tuen? Perinteisten 
toimintatapojen mukaan ammattihenkilö tekee työt itse, nopeasti ja rutiinilla. Uusi toimintatapa, 
yhdessä tekeminen, jää sivuun samoin kuin toiminta, joka vaatii yksilöllisiä resursseja. TUPLA 
3-ryhmässä tuli esille myös B-mielisairaalaketjujen purkaminen, jonka yhtenä motiivina oli 
liian hyväkuntoisten potilaiden asuminen laitoksessa. Sama linjaus voi jatkua myös uusissa yk-
siköissä. ”Hoitokodin omistajan intresseissä ei missään tapauksessa ole päästä eroon tyypistä, joka 
on kuntoutunut” (TUPLA 3/Aleksi). Näissä tilanteissa henkilökohtaisen avun saanti voisi olla 
konkretisoimassa uusia tavoitteita itsenäisemmän asumisen järjestelyissä. 
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Olen edellä käsitellyt mielenterveyskuntoutujien avustajatoiminnan sisältöä asumisen tuki-
käsitteen ja esitettyjen kommenttien perusteella. Asia jäisi kuitenkin puolitiehen, jos en käsittelisi 
mielenterveyskuntoutujien palveluohjausta. Tässä tarkastelussa teen vertauksia perinteiseen, jo 
1970-luvulta peräisin olevaan, eri vammaryhmiä koskevaan kuntoutusohjaukseen.   

7.2	 Mielenterveyskuntoutujien palveluohjaus 
Case tai care management -käsitteen suomentaminen palveluohjaukseksi tapahtui Tampereen 
yliopiston projektissa (Ala-Nikkola & Sipilä 2000). Palveluohjaus tuli uutena lupauksena kun-
toutuspalveluiden pirstaleisuuden ongelmiin ja se keskittyi aluksi vammaisten lasten perheiden 
tilanteisiin. Kuullessani case-managementistä ja sen sovellutuksista, tuli ensimmäisenä mieleen 
”pyörän uudelleen keksiminen” eli kuntoutusohjauksen uusi tuleminen ja tällä kertaa myös 
”unohdettua” ryhmää, mielenterveyskuntoutujia koskevana. Tosin uuteen käsitteeseen sisältyi 
perinteiseen kuntoutusohjaukseen verrattuna myös uusia ja erilaisia elementtejä.

Palveluohjausta on eri maissa kehitetty yleensä silloin, kun palvelurakennetta on muutettu 
laitosvaltaisesta avohoitovaltaisemmaksi. Psykiatrisista potilaista vaikeimmin sairaat syrjäytyvät 
helpoimmin myös avohoitopalveluista (Järvikoski & Härkäpää 2000, 4). Palveluohjauskäsitteen 
uutuutta kuvaa se, miten monilla eri tavoilla sitä pyritään hahmottamaan. Seuraavassa jaottelussa 
on kolme eri pääryhmää. 

Perusmallissa palveluohjaaja on ensi sijassa palveluverkoston monipuolinen tuntija. Hän 
huolehtii kuntoutusprosessin etenemisestä suunnitelman mukaisesti, etsii sopivat palvelut, 
sovittaa eri järjestelmien tarjoamia mahdollisuuksia toisiinsa ja varmistaa eri organisaatioiden 
päätökset. Yhteisölliselle mallille on tyypillistä ohjauksen intensiivisyys. Mallia sovellettaessa 
palveluohjaaja tai työryhmä antaa usein itse suuren osan näistä palveluista. Käytännöllinen tuki 
ja opastus päivittäisissä tehtävissä, esimerkiksi ostosten teossa ja pankkiasioiden hoitamisessa, 
on osa palveluohjaajan työtä. Voimavaraorienteisessa mallissa painopiste on asiakkaan valtaistu-
misen tukemisessa. Mallin lähtökohtana on olettamus, että ihminen kehittyy henkilökohtaisen 
kiinnostuksensa, tavoitteidensa ja vahvuuksiensa pohjalta. Aktiivisen toiminnan kautta asiakkaan 
voimavarat vähitellen vahvistuvat. (emt., 8.)      

Viittauksia 1970-luvulla alkaneeseen kuntoutusohjaukseen en ole havainnut palveluohjauk-
sen määrittelyissä ja taustapohdinnoissa. Vammaisjärjestöt pitivät tuolloin tärkeänä edustamiensa 
vammaryhmien avohuollon kehittämistä ja kuntoutusohjaajan työ tuli esille uutena mahdolli-
suutena. Toteutus tuli mahdolliseksi vuonna 1972 invaliidihuoltolakiin lisätyn sopeutumisval-
mennuksen perusteella (Heiskanen 1998 b, 125). 

Vuonna 1983 järjestöjen palveluksessa oli 77 kuntoutusohjaajaa. Kuntoutusohjauksen siirty-
minen terveydenhuollon vastuulle lisäsi voimakkaasti resursseja ja alueellinen kattavuus parani. 
Vuonna 1986 järjestöjen palveluksessa oli 133 kuntoutusohjaajaa eli volyymi oli noussut parissa 
vuodessa noin 73 prosenttia. Vuonna 2002 maassamme työskenteli yhteensä 214 kuntoutusoh-
jaajaa, joista yliopisto- ja keskussairaaloiden omissa viroissa oli 166 ja ostopalveluina järjestettyjä 
47. (Kuntoutusohjausnimikkeistö 2003.)  

Aikaisemmat, invaliidihuoltolain mukaiset kuntoutusohjausratkaisut eivät kuitenkaan kos-
keneet mielenterveyskuntoutujia. Siihen oli olemassa juridiset perusteet, koska sopeutumisval-
mennus ei koskenut mielenterveyskuntoutujia. Raha-automaattiyhdistyksen rahoitus olisi ollut 
vaihtoehtoinen mahdollisuus. Vuonna 1983 työskennelleestä 77 kuntoutusohjaajista osa oli jo 
Raha-automaattiyhdistyksen rahoittamia. Psykiatrisen hoidon rakennemuutos olisi ollut tärkeä 
peruste myös mielenterveyskuntoutujien ohjauksen virittämiselle. Vuonna 2002 yliopisto- ja 
keskussairaaloiden alueella työskentelevistä 214 kuntoutusohjaajasta neljä toimi aikuispsykiatrian 
ja viisi lapsipsykiatrian alueella (emt., 12).
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Leena Hyttinen (2001, 30) kuvaa palveluohjausta koskevan projektinsa lähtötilannetta ky-
symyksellä siitä, millaisella ammatillisella työllä ja millaisilla käytännöillä palveluohjaaja pystyy 
lisäämään ihmisten pärjäämistä. Projektin edetessä hän toteaa ajankäyttönsä olleen runsasta, 
mutta varmasti ihmiset ovat oppineet jotain oleellista, koska hän on pyrkinyt määrätietoisesti 
välttämään kaikkea puolesta tekemista, yhteydenottoja, varmistussoittoja, tapaamisista sopimista 
jne. (emt., 33). Samaa tavoitetta kuvaa Sauli Suominen (2002, 36) kuvatessaan palveluohjaajan 
roolia eräänlaisena valmentajana, joka tukee, kannustaa ja antaa toivoa. Työn kuvaukset viittaa-
vat palveluohjauksen kuntoutusparadigmaan tavoitteena itsenäisen selviytymisen edistäminen.
Vaikeasti liikuntavammaisen kohdalla toimintakykyvaikeudet liittyvät fyysiseen vammaan, jonka 
johdosta he tarvitsevat  apua. Valmentajaan rinnasteinen apu liittyy tällöin ensisijaisesti fyysisen 
kuntoutuksen vaiheisiin, mutta voi olla tarpeen myös sosiaalisen toimintakyvyn edistämisessä. 
Ns. opitusta avuttomuudesta irtipääsy edellyttää myös valmennukseen rinnastettavaa työotetta. 
Valmennuksellinen ote on useasti tarpeen myös vammaisten nuorten itsenäistymisvaiheissa ja 
myös asumisen uusien vaihtoehtojen toteutuksessa, jolloin asumisvalmennus voi olla tarpeen.   

Mielenterveyskuntoutujien kohdalla lähtökohtana ovat kognitiivis-psyykkiset ongelmat, 
joiden vähentämiseksi valmentajaan rinnasteinen palveluohjaus on tärkeä  työmuoto. Ongelmien 
vähentymisen myötä myös fyysinen toimintakyky, kuten itsenäinen liikkuminen ja omista päi-
vittäisistä askareista huolehtiminen voi lisääntyä. Mielenterveyskuntoutujien palveluohjauksen 
tavoitetta voidaan kuvata kuntoutusparadigman mukaisena toimintana, koska palveluohjaajan 
tavoitteena on saada aikaan muutosta. Vaikeasti liikuntavammaisten kuntoutusohjauksen tavoite 
on enemmänkin itsenäisen elämän liikkeen paradigman mukainen. Asiakkaalle turvataan hänen 
tarvitsemansa palvelut, joiden avulla hänen itsenäisyytensä lisääntyy. 

Palveluohjauskäsitteen tuominen mielenterveysryhmien haastatteluihin olisi merkinnyt sitä, 
että olisi pitänyt selvittää asiaa, joka on vasta eräissä projekteissa kokeiluasteella. Käsiteanalyysiä 
en halunnut haastatteluja vaikeuttamaan. Ryhmillä näytti kuitenkin olevan tietoa muiden vam-
maryhmien kuntoutusohjauksesta ja esitetyt kommentit noudattivat tätä ilmaisua. Epätasa-arvo 
muihin vammaryhmiin verrattuna saa ilmaisunsa ARVO-ryhmän kommenteissa. Haastattelussa 
ilmenneiden teknisten vaikeuksien johdosta haastateltuja ei ole voitu yksilöidä. 

”Kuntoutusohjaaja mun mielestä puuttuu mielenterveysalalta kokonaan, kuntou-
tusohjaajan toimintaan liittyisi sitten omaan asuntoon tukeminen, päivittäisten 
toimintojen ohjaaminen, virastoissa käynti, joka meiän asiakkaille on tärkeää, ei 
meiän asiakkaat pysty luukulta luukulle menemään......skitsofrenia on niin vaikea 
vamma, ett se vaikeuttaa kokonaisuuksia hahmottamaan, ei mikään tämmönen 
vapaaehtoistoiminnalla toimiva tukihenkilöjärjestelmä, se ei oo tämän ryhmän 
mikään” (ARVO).  

”Tällä mielenterveyspuolella pitäis olla näitä kuntoutusohjaajia, jotka organisoivat 
käytännön toteutuksen eli kuntoutus vois olla myös sitä, että se ois jaettu siihen vapaa-
aikaan ja jonkun mielekkään tekemisen hankkimiseen, ett se kuntoutus muodostuisi 
niistä asioista ”(ARVO). 

”Noteerattaisiin tasa-arvoisena muiden vammaryhmien kanssa, kyllä se olis yks as-
kel ehdottomasti, että ei jäisi sille hoitavalle taholle, kuntouttavalle taholle se kaikki 
vastuu, vaan tulis niitä vastuunkantajia ja ihmisistä huolehtijoita muuallakin päin” 
(ARVO).

Nykyistä kuntoutusta kuvattiin ”sekametelisopaksi”, jonka selkiyttämiseksi tarvittaisiin 
yksimielisyyttä siitä, mitä kuntoutus on ja mitä osa-alueita se käsittää. 

”Kokonaisvaltaisen kuntoutuksen jakamista muillekin kuin vain ns. kuntoutuksen 
asiantuntijoille” (ARVO).   
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”Kuntoutuksessa vielä hirveän paljon aukkoja, kokonaiskuntoutuksen suunnittelu 
vielä ihan kesken psyykkisesti sairailla. ......Fyysisen kunnon kohentamisessa ollaan 
aivan semmoisessa alakynnessä, joka on aivan yhtä tärkeää kuin joillakin lihasreu-
maatikoilla tai jollakin muullakin, että se fyysinen kunto rapistuu hirveällä vauhdilla 
sen psyykkisen sairauden myötä” (ARVO). 

Kuntoutusohjaaja nähdään asiakkaan etujen valvojana. Kun järjestelmää kuvataan ”luukulta 
luukulle menemisenä”, kuntoutusohjaaja olisi tilanteessa palvelujen koordinoija. Asiakkaan on 
tarpeen liikkua ja hän tarvitsee henkisiä virikkeitä. ”Pitää olla topakkana sen ihmisen kanssa”, kun 
tarvitaan esimerkiksi linja-auton lippukirjaa sosiaalitoimistosta. Myös virikkeiden varmistamiseksi 
tarvitaan sosiaalitoimen tukea, esimerkkinä tv-luvan maksu. Esimerkkitilanteet kuvasivat sosi-
aalitoimessa asioinnin vaikeuksia, joihin kuntoutusohjauksesta toivottiin tukea. Nykytilanteessa 
resurssien puute aiheutti sen, että tuki oli satunnaista.

Työntekijät kuvasivat työtään liiallisena vastuuna kaikesta, ”koko ihmisen elämä on tavallaan 
niinkuin meiän käsissä” (ARVO ). Vastuun liiallisuus hämärsi päätehtävää. Kuntoutusohjaaja 
nähtiin yhtenä mahdollisuutena tilanteessa, jossa psyykkisesti sairastuneita on koko ajan tulossa 
lisää ja yhä vaikeampina ja nuorempina. Kuntoutusohjaajan työ olisi tässä tilanteessa koordi-
nointityötä.

”Jos me jäädään vastuun kantajaksi niin monessa asiassa, niin se päätehtävä, joka 
meillä olis tavallaan sen ihmisen motivoiminen siihen elämään ja sen elämän tarkoi-
tuksen näkeminen, niin miten meillä siihen voi järjestyä niinkuin voimavaroja. Me 
ollaan jo huolissaan niistä kaikista käytännön asioista niin paljon, että ei me voida 
olla hyvin innostavia eikä motivoivia niille ihmisille, että kyllä tämä elämä tästä vielä 
vaikka sinulla on sairautta” (ARVO).

Kotipalvelun nykyiset rajat tulivat esille ryhmien mielipiteissä. Kotipalvelu oli lopettanut 
kaupassa käynnin kokonaan. Mielenterveyskuntoutujille tilattiin ruokia internetin kautta, 
minkä seurauksena he eristäytyvät entistä enemmän, jos kotiin tuotiin vain kaupan ruokakassi. 
Tarvitaan henkilöä, joka kävisi asiakkaansa kanssa yhdessä kaupassa. Samalla hän voisi katsastaa 
tilanteen, tarvitaanko apua. Jos apua ei tarvittaisi, ei vietäisi pois myöskään asianomaisen omaa 
toimintakykyä. Vaikka kotiapua saisikin, se voi olla ARVO-ryhmän sanoin: ”pillerien naamaan 
heittoa aamuin illoin ja aina vielä eri ihminen asialla.” Näissä tilanteissa ei synny persoonallista 
vuorovaikutusta, joka on tärkeää asiakkaan realiteetin testaamisen kannalta. Yksin pelkkien seinien 
sisällä tämä vuorovaikutukseen perustuva arviointi ei ole mahdollista. 

Pysyvän haitan ja vaikeavammaisuuden määrittely on todettu vaikeaksi mielenterveyskun-
toutujien kohdalla. Tämä ei kuitenkaan saisi syrjäyttää palveluista. Ristiriitana koettiin se, että 
”onhan muillakin vammaisilla toimintakykyä jonkin verran, eikä heidänkään tarvitse olla täysin 
pois pelistä, miksi mielenvammaisen pitäisi olla täysin pois pelistä ennenkuin hän olisi oikeutettu 
palveluihin” (ARVO). 

Mielenterveyskuntoutujien palveluohjausta on edellä (Suominen 2002) verrattu valmentajan 
työhön. Palveluohjaajan ja avustajan välistä suhdetta ei toistaiseksi ole teoriassa tai käytännössä 
pohdittu, mikä on ymmärrettävää molempien käsitteiden uutuuden vuoksi. Urheilun yhteydessä 
on erilaisia valmentajia, myös apuvalmentajia. Apuvalmentaja soveltuu mielestäni kuvaamaan 
mielenterveyskuntoutujan avustajan työn sisältöä. Valmennuksellisen työotteen avulla voidaan 
välttää tilanne, jota on kutsuttu alistamisen kehäksi. Sillä tarkoitetaan toimintaa, jossa auttamis-
työtä tekevät hoitavat mielenterveyskuntoutujan asioita hänen puolestaan. Tämä voi korostaa 
asiakkaan riippuvuutta ja epäitsenäisyyttä (Järvikoski & Härkäpää 2000, 11). 

Palveluohjaajan, avustajan ja kuntoutujan välillä tulee olla toimiva vuorovaikutus, jotta 
kaikki osapuolet ovat tietoisia yhteisistä tavoitteista. Palveluohjaajan työn intensiivisen vaiheen 
jälkeen kuntoutuja voi jatkaa edistymistään apuvalmentajan eli avustajan tukemana. Palveluoh-
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jaajan rooli voi vähitellen supistua ja muuttua luonteeltaan konsultoivaksi sekä avustajaan että 
avustettavaan nähden. 

Vaikeasti liikuntavammaisen avustajan tarve on pitkäkestoista, useasti loppuelämän pituista. 
Tarpeen muutoksia voi olla eri suuntiin. Kuntoutustoimenpiteet ja ympäristön esteettömyyden 
lisääminen voivat vähentää avustajan tarvetta. Toisaalta esimerkiksi sairauden eteneminen 
tai perheolosuhteiden muutokset voivat lisätä avustajan tarvetta. Mielenterveyskuntoutujan 
avuntarpeen kesto on hyvin yksilöllista. Kyse voi olla myös pitkäkestoisesta, jopa loppuelämän 
pituisesta tuesta samoin kuin vaikeasti liikuntavammaisen kohdalla. Valmennuksellinen työote 
voi kuitenkin olla myös tällöin mukana. 

Palveluohjaajan ja avustajan työ edellyttää tietoa psykiatrisista sairauksista. Tämä ilmeni 
haastatteluosuuksissa. Ketä tahansa ei voi palkata avustajaksi ja jättää työhön perehdyttämistä 
avustajan työnantajalle niin kuin tilanne useasti on vaikeasti liikuntavammaisten kohdalla. 
Työntekijällä tulee olla tietoa psykiatrisen sairauden jälkeisestä sosiaalisen minän uudelleen 
rakentamisesta. Nikkosen (1996, 68) mukaan tämä prosessi edellyttää toteuttavalta organisaa-
tiolta ja henkilökunnalta uudenlaista sosiokulttuurista sekä teoreettista että käytännön tietoa. 
Tutkimukseni perusteella periaate koskee sekä palveluohjausta että avustajatoimintaa.  

Nikkonen (emt., 30) pitää huolestuttavana ”transinstitutionalisaatiota”. Käsitteellä hän tar-
koittaa entisten laitospotilaiden sosiaalista integroimista siten, että osallistuminen ja sosiaaliset 
suhteet rajoittuvat hoito-instituutioihin. Sekä Salo (1996) että Nikkonen (1996) korostavat koko 
hoitohenkilökunnan omaksumia yhteisiä periaatteita. On selvää, että myös mielenterveyskun-
toutujan mahdollinen avustaja kuuluu tähän samaan, yhteisten periaatteitten kategoriaan.

Mielenterveyskuntoutujien palveluohjauksessa ja liikuntavammaisten kuntoutusohjauksessa 
on myös yhteisiä tavoitteita. Liikuntavammaisten kohdalla on tärkeää havainnoida esimerkiksi 
ympäristön esteellisyyttä ja olla yhdessä asiakkaan kanssa aloitteellinen niiden poistamiseksi. 
Myös palveluohjaajan on tärkeää havaita mielenterveyskuntoutujien esteitä oman ympäristönsä 
kanssa. Näiden esteiden havainnointi voi olla huomattavasti monimutkaisempaa kuin fyysisten 
esteiden. Liikuntavammaisen fyysisen ympäristön esteitä poistaa rakennusalan ammattimies. 
Ympäristön sosiaalis-psyykkisten esteiden poistaminen jää sekä liikuntavammaisilla että mielen-
terveyskuntoutujilla heidän itsensä tehtäväksi. Tässä tehtävässä he voivat tarvita kuntoutusohjaajan 
ja palveluohjaajan ja myös avustajan tukea.

Seuraavassa on yhteenveto esille nousseista mielipiteistä liittyen mielenterveyskuntoutujien 
tuen tarpeisiin. Kaikissa voi olla kyse sekä palveluohjauksen että avustajan antamasta tuesta. 
Rajankäynti siitä, missä vaiheessa palveluohjauksen merkitystä voidaan vähentää ja tuoda tilalle 
avustajan antamaa tukea, on hyvin yksilöllistä.

Haastatteluissa esiin tulleita mielenterveyskuntoutujien tuen tarpeita:
–	 omaan asuntoon tuen saanti
–	 päivittäisten toimintojen ohjaaminen
–	 vapaa-ajan tukeminen
–	 mielekkääseen tekemiseen ohjaaminen 
–	 kokonaiskuntoutus, jossa yhtenä osana fyysisen kunnon kohentaminen 
–	 kaupassa käynnit
–	 pankkipalvelut  
–	 virastoissa käynnit 
–	 etujen valvonta 
–	 motivoiminen 
–	 elämyksien ja ihmiskontaktien tukeminen
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Tukemisessa tarvitaan uutta työotetta. Goughin (2004) käsitteellä ilmaistuna on kyse asu-
misen tuesta, jota voidaan toteuttaa monin eri tavoin kuten kotipalvelun ja henkilökohtaisen 
avun turvin. Mielenterveyskuntoutujien palveluohjaus painottuisi em. tarkastelun perusteella  
voimavaraorienteiseen palveluohjaukseen.

Olen edellä hahmotellut palveluohjauksen/kuntoutusohjauksen keskinäistä suhdetta ja sen 
yhteyttä mielenterveyskuntoutujien avustajatoimintaan. Tehtävä on ollut vaikea, koska mielenter-
veyskuntoutujien palveluohjaus on uutta ja vielä uudempaa on avustajatoiminta. Olen lähestynyt 
tilannetta niiden mielipiteiden avulla, joita on esitetty nykyisen palvelujärjestelmän puutteista 
suhteessa omiin tarpeisiin. Samalla on kuitenkin syytä muistaa ne myönteiset kommentit, joita 
PÄIVÄ-ryhmässä esitettiin päiväkeskuksen sisään integroituneisiin avustajatoimintoihin. Päällim-
mäisenä oli tyytyväisyys, kun apua oli saatu moneen eri tilanteeseen. Tehtävää ei rajattu nykypäi-
vänä niin kuluneella vastauksella: ”Ei kuulu toimenkuvaan”. Palveluohjauksen/avustajatoiminnan 
rajankäyntiä oli mahdoton erotella, koska ne integroituivat toisiinsa. Kyse on joka tapauksessa 
uudenlaisesta kulttuurista, jota Salo jo vuonna 1996 tutkimuksessaan korosti. 

Useimpien mielenterveyskuntoutujien eläminen asumispalveluyksiköissä täyttää Salon ja 
Kallisen uusimman tutkimuksen (2007, 325) mukaan laitosasumisen ja hoidon tunnusmerkit. 
Monet kuntoutujat saavat ensimmäisen oman asuntonsa vasta vuosikymmenien ponnistelujen 
jälkeen. Tutkimukseen osallistuneista 305 asumisyksiköstä 131 ilmoitti, että yksiköstä on siir-
rytty omaan asuntoon. Muuttajien lukumäärä on kuitenkin vähäinen, yksikköä kohden yleensä 
vain yksi asukas (emt., 50). Salo määrittelee hyvän palveluasumisen tunnusmerkit (emt., 331): 
”Pieni osa asumisyksiköistä toimii sosiaalisesta ja yhteiskunnallisesta ympäristöstään huolimatta 
välittävänä rakenteena, joka lähes takuuvarmasti tukee merkittävästi asukkaiden kuntoutumista. 
Nämä yksiköt muistuttavat toimivan perheen ja koulun käytäntöjä, joissa on mahdollista sosiaalistua 
vastuulliseen aikuisuuteeen.”  

Mielenterveyskuntoutujien palveluohjauksen ja avustajatoiminnan yhteisiksi piirteiksi 
hahmoteltiin edellä valmennukseen viittava työote. Työtä ei tehdä jonkun puolesta vaan opitaan 
yhdessä. Tavoite rinnastuu edellä mainittuun toimivan perheen ja koulun käytäntöihin. Tutki-
mukseni kannalta jää avoimeksi, missä määrin tässä prosessissa tarvitaan erillisiä työntekijöitä, 
avustajia ja palveluohjaajia ja missä määrin työ integroituu asumispalvelujen tavoitteellisiin 
käytäntöihin. 

7.3	 Yhdysvalloissa käyttöön otettu PACE-malli   
USA:ta voidaan pitää case management -järjestelmän kehittämisen kannalta keskeisenä maana. 
National Empowerment Center on psykiatrisen hoitojärjestelmän entisten potilaiden 1990-luvun 
alussa perustama keskus. Se on esittänyt kritiikkiä USA:n mielenterveyspalveluja kohtaan. Kritii-
kin yksi osa-alue on kohdistunut case managerien ammatilliseen etäisyyteen, useasti ilmeneviin 
oikeuksien rikkomiseen ja pääasiallisena hoitokeinona olevaan lääkehoitoon. Case management 
‑järjestelmän haastajana on uusi malli, joka perustuu henkilökohtaiseen avustajajärjestelmään. 
Mallista käytetään lyhennystä PACE (= Personal Assistance in Comminity Existence). Sitä on 
kehitetty National Empowerment Center:in kahden perustajajäsenen, Laurie Ahernin ja Daniel 
Fisherin toimesta (Ahern & Fisher 2001). Molemmat ovat entisiä psykiatrisen hoitojärjestelmän 
potilaita. Psykiatrina työskentelevä Fisher on sairastunut nuorena skitsofreniaan, josta hän on 
parantunut. Hänen mielestään toipumisessa on tärkeintä, että joku auttaa, uskoo ja ymmärtää. 
Tavoitteena on täydellinen parantuminen (complete recovery), jolloin henkilö voi saada takaisin 
asemansa yhteiskunnassa ja jättää taakseen mielenterveyspotilaan roolin. Fisherin esittelemässä 
avustajajärjestelmässä korostuu vertaistuki, oikeuksien kunnioittaminen ja valinnanvapaus. Koska 
toipuminen voi kestää vuosia, avustajan ja avustettavan keskinäiset suhteet ovat erityisen tärkeitä. 
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Ihmiset, jotka ovat itse parantuneet eli vertaisryhmään kuuluvat, olisivat parhaita avustajia omien 
kokemustensa perusteella. He ovat ihmisiä, jotka eivät pelkää läheisten suhteiden muodostumista 
ja he uskovat asiakkaansa toipumiskykyyn. Avustajien hallinnollista liittymistä mielenterveystyö-
hön ei pidetä hyvänä vaan parempana ratkaisuna olisi sijainti asuntoviranomaisten yhteydessä.

Em. perusteella USA:n mielenterveyskuntoutujien avustajakysymyksissä on paljonkin 
yhtymäkohtia jo perinteiseen itsenäisen elämän liikkeen ideologiaan. Yhteneväisyys koskee ver-
taisryhmään kuuluvien henkilöiden mukana oloa kuntoutumisessa ja avustajina sekä asiakkaan 
valinnanvapauden korostamista. Suurin eroavaisuus koskee toiminnan tavoitteita. Vaihtoehtoisessa 
mielenterveyden kuntoutusohjelmassa on olennaista vahva kuntoutusparadigma, pois sairaudesta, 
täydelliseen toipumiseen. Tämä ideologia on vastakkainen Independent Living -ideologialle, jossa 
pysyvä vamma ei estä itsenäisen elämän arvokkuutta avustajan turvin.

National Empowerment Centerin edustama ideologia on saanut myös kritiikkiä osakseen. 
Kritiikin mukaan Fisher edustaa niitä noin 25 prosenttia potilaista, jotka yhden tai kaksi sairaus
vaihetta läpikäytyään paranevat, riippumatta siitä, mitä on tehty. Kritiikki jatkuu: Fisherin 
tapainen toipuminen on mahdollista vain rajoitetulle osalle sairastuneista. Useimpien amerikka-
laisten skitsofreniaa sairastavien on pantava toivonsa lääkehoitoon. Jos he sen jättävät, on riskinä 
kodittomuus ja muut vaarat. Fisherin organisaatiota pidetään esimerkkinä potilaiden oikeuksia 
puolustavasta amok-juoksusta ja ihmetystä herättää se, että järjestö saa liittovaltion rahoitusta. 
(Barry 2002.) 

Tutkimukseni kannalta mielenkiintoinen havainto on se, että PACE-malli pohjautuu hen-
kilökohtaisiin avustajiin, joiden asiantuntemus perustuu vertaiskokemukseen psykiatrisesta 
sairaudesta ja siitä toipumisesta.
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8.	 Viha työvälineenä oikeuksien  
	 saavuttamisessa 
Fokusryhmähaastattelujen loppuvaiheessa esitin kysymyksen niistä ärtymyksen, suuttumuksen 
ja vihan tunteista, joita haastateltavat mahdollisesti olivat kokeneet omaan vammaisuuteensa tai 
yleisemmin vammaisuuteen liittyen. Sijoitin kysymykset haastattelun loppuvaiheeseen, koska 
en halunnut provosoida näillä tuntemuksilla koko haastattelun kulkua. Ärtymyksen tunteita 
tuli kuitenkin esille jo haastattelun alkuvaiheista lähtien. Idean tämän kysymyksen esittämiseen 
sain Judy Heumannilta (1984, 8). Hän käy läpi Independent Living -liikkeen ideologiaa ja sen 
yhteydessä käsittelee vihaa työvälineenä: ”Vihastamme tuli meille hyvin vahva työväline ja se voi 
ottaa monia toiminnan muotoja. Ihmiset voivat tulla vihaisiksi ja turhautuneiksi eivätkä tee mitään 
voimaperäistä sen yhteydessä. Ihmiset voivat myös tulla hyvin vihaisiksi ja kääntää tuon vihan 
rakenteelliseen toimintaan ja sen myötä rakenteelliseen suunnitteluun ja muutokseen. Lopulta voit 
sanoa: ”Olen vihainen tästä asiasta ja tunnen, että tämä on se tapa, jolla muutoksen täytyy tapahtua 
ja ryhdyt toimiin, joka ei enää tee sinua valittajaksi ja tekee sinut aktivistiksi. Me aloimme puhua ja 
ilmaista itseämme paljon äänekkäämmin siitä, että meillä oli oikeuksia ja että me emme halunneet 
että meidät pidetään ulkona kaikesta – että me halusimme hyväntekeväisyyden loppuvan ja että 
meidän oikeutemme annetaan meille tänään, ei huomenna.” 

Patricia Deegan (1992) käsittelee artikkelissaan Independent living -ideologiaa ja sen merki-
tystä henkilöille, joilla on psyykkinen vamma (= people with psychiatric disabilities). Hän kertoo 
14 vuotiaana selkäydinvammautuneesta Charliesta, joka reagoi omaan laitostamiseensa tulemalla 
vihaiseksi. 18-vuotiaana hän asui terminaalivaiheessa olevien potilaiden laitoksessa ja haaveili 
opiskelusta. Hän kykeni mobilisoimaan vihansa ja käyttämään sitä muutoksen aikaansaamiseen. 
Vuonna 1974 henkilökohtainen avustaja oli vielä varsin harvinainen käsite USA:ssa. Charlie on-
nistui saamaan viranomaiset vakuuttuneeksi ja aloitti itsenäisen elämän, josta ei vaikeuksiakaan 
puuttunut. Avainsana oli kontrolli omasta elämästä ja muilta saatu apu, josta kuitenkin päätösvalta 
oli itsellä.   

Myös henkilöt, joilla on psyykkinen vamma, elävät alistavassa ympäristössä. Ympäristö kah-
litsee pyrkimykset saada kontrolli omasta elämästä (emt.). Tilanteen aiheuttamat vihan tunteet 
nähdään helposti ainoastaan sairauden psykopatologisina oireina. Monet ovat oppineet, että vihan 
ilmaisusta seuraa rangaistus. Seurauksena voi olla lääkkeiden lisääminen, kuntoutusohjelman 
keskeyttäminen ja joutuminen takaisin sairaalaan.   

Deegan jatkaa: meidän tulisi oppia, että on hyväksyttävää olla vihainen. Meillä on paljon 
aihetta vihaisuuteen ja meidän ei pidä ymmärtää vihaamme psyykkisen sairauden oireena. Meidän 
vihamme on mahtava voima. Meidän tulisi uskaltaa ilmaista se ja liittyä yhteen muiden henkilöiden 
kanssa, joilla on psyykkinen vamma. Sen seurauksena voimme todeta määrällisen voimamme ja 
aloittaa työmme tavoitteena sosiaalinen oikeudenmukaisuus ja oma vapautuksemme (emt.).

Näin vihantuntemuksistaan kertoi Kalevi SOL-ryhmästä. Hän aloitti kritiikkinsä EU:sta, 
seuraavaksi kritiikki kohdistui kuntaan ja lopulta hallitukseen:

”Vammaispalvelulain mukainen vammaispalvelusuunnitelma pitäisi tulla minullekin, 
olen hiljattain lähettänyt informaatiota, mutta kun on näitä EU:n sotkuja ja muu-
tenkin uusien vaativien sommittelua, niin nyt ollaan semmoisessa solmukohdassa, 
että sotkeutuuko ne nyt sinne EU-lakeihin.   
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Kun kunta kuitenkin on velvollinen, mutta joskus tuntuu, että ne ei tiedä mitä on 
velvolliset, velvoite ja mikä on velvollisuus, että tällä välillä on joku tiedonkatkos tai 
joku ajatuskatkos tai joku semmoinen katkos, joka siis aiheuttaa muillekin vammau-
tuneille ei vaan minulle. 

Että mikä se on, onko se Lipposen hallituksen sotkua vai kuntien omaa sotkua tää 
vammaispalvelulain täyttäminen, tämä minua joskus raivostuttaa ihan oikein kun-
nolla” (SOL/Kalevi ).

Klaus (POMO-ryhmä) oli turhautunut kuntoutukseensa. Neliraajahalvaantuneena käsien 
toimintakyvyn edistäminen on hänelle erityisen tärkeää. Hän tarvitsisi 749 euroa maksavan mak-
susitoumuksen päästäkseen käsikirurgin konsultaatioon Helsinkiin. Tapaturmansa alkuvaiheessa 
hän ei sairastamansa sairaalabakteerin takia päässyt kunnolliseen alkukuntoutukseen. Hän oli jo 
kuukausien ajan yrittänyt hoitaa asiaansa, mutta toistaiseksi tuloksetta. 

Saman ryhmän Asta kertoi omista harmin paikoistaan. Päällimmäisena oli sairauskustan-
nusten omavastuuosuuksien viimeaikainen nousu ja byrokratia. Myös muita vammaisia ihmisiä 
koskevat asiat harmittivat Astaa. Ihmisten pompottelu, jatkuvien lisäpapereiden vaatiminen ja 
neuvonnan puute olivat suuria epäkohtia.

Mialla (POMO-ryhmä) oli haastatteluhetkellä akuutti ongelma. Hänen miehensä oli sairas-
lomalla kylkiluu murtuneena. Hän oli pyytänyt sosiaalitoimistosta, että saisi edes väliaikaisesti 
lisätunteja henkilökohtaista avustajaa varten. Asia ei edistynyt, koska kukaan ei ollut koskaan 
paikalla.  

POMO-ryhmästä kaksi (Pertti ja Rauno) totesivat nykytilanteensa melko hyväksi. Tosin 
Pertti totesi omasta historiastaan olleensa aikanaan hyvinkin vihainen, koska oli niin paljon 
vaikeuksia vammaispalveluasioissa. Hän totesi tappelevansa enemmänkin itsensä kanssa, kun 
ajattelee elämänmuutoksiaan.   

SOL-ryhmä oli haastattelua edeltäneenä päivänä ollut retkellä läheisessä ISO-K:n kaupun-
gissa. Retken kokemukset olivat tuoreessa muistissa. 

”No viimeks eilen palo pinna siinä, kun etsittiin X:n kaupungista invavessaa ja se 
mua alkoi ottaa päähän, että saatiin kiertää puolen kaupunkia ennenkuin löytyi yks 
invavessa koko kaupungista... Että mitä nuo kaupungin päättäjät oikein aattelee, 
että eikö meiän tarvi käydä tarpeillamme, vai mikä siinä on, että se niinkuin ottaa 
päähän” (SOL/Tatu).   

”Minkä takia pitää luiska piilottaa niin, että ulkoapäin luullaan, että siinä on luiska 
musiikkiliikkeeseen, ... mutta kun ovi aukaistaan niin onkin viisi rappua ylöspäin, se on 
oikein raivostuttavaa, kertakaikkiaan raivostuttavaa kaupungilta” (SOL/Kalevi). 

Musiikkiliikkeen työntekijät olivat sitten nostaneet kaksi pyörätuolissa liikkuvaa kurssilaista 
liikkeeseen asioimaan. Lauri puolestaan kuvasi paikallisen Kelan päätöksen yhteydessä ilmen-
neitä ärtymyksen tunteita vahvasti. Hän oli soittanut kielteisen päätöksen johdosta paikallisen 
toimiston johtajalle :

”Suomensin sille asioita niin kauan, että se rupesi itkemään. Myöhemmin soitin 
uudelleen ja kerroin etten kanna vihaa kauan” (SOL/Lauri).   

Palvelutalossa asuva Irene kirjoitti kommunikaattoriinsa, jonka tekstin avustaja lukee : 

”sama asia X:ssä (palvelutalon sijaintikunta), vammaisen WC:t ja hissit ja talot ei 
toimi, ei Suomessa, kaupungissa, EU ei, se paha asia, ei kiva” (SOL/Irene).
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Myöhemmin Irene vielä täsmensi, että lääkärikeskuksen hissi on liian pieni. Anne jatkoi 
bliss-kielellä avustajan tulkitsemana: 

”Keväällä kun muutin uuteen asuntoon luulin, että on mukavaa ja miellyttävää, 
mutta on hyvin pettynyt. Ei ole enää sähköpyörätuolia, koska nykyinen huone on 
liian pieni, niin sähköpyörätuoli otettiin pois” (SOL/Anne). 

Jo haastattelun alussa oli selvinnyt, että Anne oli vastikään muuttanut pieneen kuusipaikkai-
seen asumispalveluryhmään. Hän pystyi liikkumaan itsenäisesti sähköpyörätuolilla, mutta ei ta-
vallisella pyörätuolilla. Uudessa paikassa hänelle ei tilanpuutteen vuoksi sallittu sähköpyörätuolin 
käyttöä. Tavallisen pyörätuolin käyttäjänä hän oli täysin riippuvainen henkilökunnan antamasta 
avusta. Hänen kohteluaan voidaan pitää itsenäisen toimintakyvyn loukkauksena. Pinnallisesti asiaa 
tarkastellen tilannetta voidaan perustella sillä, että henkilökuntaa on aina paikalla ja apua saatavilla. 
Mutta samalla mitätöidään vaikeavammaisen oma, itsenäinen toimintakyky. Sittemmin CP-liitosta 
saadun tiedon mukaan asiassa ryhdyttiin toimenpiteisiin, joiden tuloksena hän sai tilavamman 
asunnon toisesta palvelutalosta. Näin hän pystyi jälleen käyttämään sähköpyörätuolia.  

Edellä kuvatut tilanteet liittyvät valtaistumisen käsitteeseen sekä yksilöllisesti että yhtei-
söllisesti ymmärrettynä. Annen asumisen järjestämisessä hänen yksilöllistä valtaistumistaan 
supistettiin. Kun hänelle myöhemmin saatiin järjestetyksi tilavampi asunto, jossa hän voi käyttää 
sähköpyörätuoliaan, hänen ongelmansa ratkaistiin yksilötasolla. Mahdollisen uuden asukkaan 
vastaavanlaista ongelmaa ei Annen ratkaisu kuitenkaan poista.      

Myös invavessojen ja luiskien puuttumiset ja hissiongelmat ovat osa vammaisten henkilöiden 
valtaistumisen ongelmia. Tilanteet koetaan yksilöllisesti, mitä Tatun ja Kalevin edellä kuvatut 
vihanpurkaukset osoittavat. Ratkaisut kuten invavessojen ja luiskien aikaansaaminen, koskisivat 
myönteisellä tavalla kaikkia mahdollisia tilojen käyttäjiä. Esteiden poistaminen ei yhteisen retken 
aikana onnistu. Irtoluiska voi tuoda tilapäisen avun, mutta niitä ei ole aina saatavilla eivätkä ne 
sovellu kaikkiin tiloihin.

Edellä on käsitelty lähinnä fyysisen ympäristön esteellisyyttä. Haastatteluissa tuli esille myös 
asenneympäristön esteitä. Vaikeasti puhevammainen Jyrki kertoo avustajansa tulkitsemana: 

”Joskus ihmiset ei ymmärrä, mikä on vamma, vammaan kuuluva asia, ne tekee pilk-
kaa, sitten ne pelkää, ne puhuu takanapäin” (SOL/Jyrki) .

Edellä kerrottu kahden rivin kommentti on tosiasiallisesti tulos noin puoli sivua käsittävästä 
litteroidusta vuoropuhelusta Jyrkin ja hänen puhetulkkinsa välillä. Jyrki sai mielipiteensä esille, 
kerraten sanomaansa kunnes avustaja sai siitä selkoa ja se pystyttiin tallentamaan haastattelu-
nauhalle. Tilanne jäi mieleeni merkittävänä. Kahden rivin ilmaisussa oli syvä sanoma. Asenteisiin 
liittyviä kommentteja tuli esille myös muita.

”Semmoinen ihmisten tiettyyn aiheeseen juuttuminen ja niinkuin se asenteellinen 
asia on se, mikä ottaa päähän ja sitten tää, miten urheita te vammaiset olettekaan ja 
ai kun te olette niin iloisia ja..” (ITE/Irma).

Irma oli jo aikaisemmin kertonut edellisen päivän kokemuksestaan, jolloin hän oli ollut 
esiintymässä harrastuksensa parissa eli pyörätuoli- flamenco ryhmässä. Ilta-Sanomien toimittaja 
kertasi samaa teemaa: ”onko pyörätuolissa vaikeaa liikkua” ja ”onko pyörätuolissa hankalaa, joo että 
se niinkuin meinas, että vammaisressukka siinä istuu pyörätuolissa.” Eino jatkaa asenneteemaa :

”Meille niinkuin koitetaan laittaa semmoista sädekehää, ett voi voi kun sä oot niin 
ihmeellinen, kun sä oot niin hienosti pärjännyt niitten poikien kanssa ...., Mun 
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mielestä se on ihan normaalia, ei tarvi niinkuin nostaa keinotekoisesti jalustalle” 
(ITE/Eino). 

Pyörätuolissa istuminen ja siitä aiheutuva ympäristön erilainen asennoituminen oli ollut 
yllättävää ja ärtymystä aiheuttavaa:

”Mulle oli yllätys kun mä oon aika ajoin pyörätuolissa, niin mä oon kaupassa ja missä 
hyvänsä niin minua kohdellaan aivan eri ihmisenä, jota minä en uskonut ennenkuin 
... kun minä istuin pyörätuolissa, niin mun avustajalle puhutaan ja katsotaan häntä, 
mitä hän tarvitsee taikka muuta ja minä oon sitten pieni onneton ressukka, joka istuu 
pyörätuolissa, se oli aika mielenkiintoinen havainto” (ITE/Aira). 

”.... Yks kaveri rupes vähättelemään tota Rainaa (työkeskus, M-L H:n huom), että mitä 
sieltä voi muka tulla täyspainoista työtä tai tavaraa ulos... Siellä tehdään mm. Masa-
Yardsin hytin osia ja mää sanoin sitt olets sä sitt sitä mieltä, ettei vammaisill oo mitään 
asemaa täss maailmass. Niin hän oli sitä mieltä, ettei niill oo mitään virkaa. Mua ärsytti 
sen jälkeen, mä en puhunut sen kaverin kans sanaakaan” (PÄIVÄ/Ensio). 	

Mielenterveyskuntoutujista kaksi esitti perhetilanteeseen liittyviä ärtymyksen tunteita. 
Olin johdattelupuheenvuorossa halunnut rajata suuttumuksen tunteet perhepiirin ulkopuolelle. 
Puheenvuorot liittyivät kuitenkin samanaikaisesti sairaustilanteisiin. Näin Säde kertoo: ”kyllä ne 
vähän sanoo, ett parempi ett mä kuulun mukamas tonne mielisairaalaan, ett sä oot sairas.” Jaakko 
kuvaili tilannettaan: ”Just toi siskot ja veljet painaa mua niin helvetisti.” Itseään hän kuvasi jäärä-
pääksi. Suuttumusta tulee siitä, että ei saa tahtoaan läpi. Sairaala ja sosiaalitoimi tulivat Jaakolla 
päällimmäisenä mieleen, kun kysyn ärtymyksen tunteista. Toisessa yhteydessä hän ei kuitenkaan 
syyttänyt järjestelmää vaan esitti syylliseksi henkilökemiaa. Hän kertoi aina sanovansa suoraan, 
ei peittele ollenkaan.

Viha ja vammaisuuden mallit  
Tuija Virkki (2004) on tutkinut vihakertomuksia ja miten toimijuudesta – sen rajoista ja mahdol-
lisuuksista – kerrotaan vihan kautta. Hän nimittää oikeus- ja psykoajatteluksi niitä yksilöllistäviä 
diskursseja, joilla tuotetaan käsityksiä vihan ja toimijuuden suhteista. Oikeusajattelu pohjautuu 
käsitykseen vihasta epäoikeudenmukaisuuksista syntyvänä ja yksilön oikeuksia puolustavana sekä 
siten oikeutettuna tunteena. Psykoajattelussa toimijuutta ja tunteita jäsennetään psykologisin ja 
eksistentiaalisin keinoin. (emt., 13.)

Tutkimuksessa esille tulleet vihantunteet perustuvat lyhyeen haastattelujaksoon ja ovat siten 
vain pintaa vihan dynamiikasta. Virkin esittämää jäsennystä niistä voi kuitenkin havaita. Esimer-
kit luiskien ja invavessojen puuttumisesta sekä liian ahtaasta palvelutalon asunnosta ilmentävät 
oikeuksien puolustamista. Osallistuminen ja itsenäisyys eivät toteudu, koska ympäristöä ei ole 
suunniteltu vammaisen henkilön liikkumisen tarpeita huomioon ottavaksi. Ongelma poistuisi, 
mikäli julkisten tilojen esteettömyysvaatimus olisi lainsäädännössä täsmennetty ja normien 
rikkominen sanktioitu. Haastatteluissa oli mielenkiintoinen yhteensattuma. ISO-K:n kaupun-
gin sosiaalityöntekijöiden haastattelusta kävi ilmi, kuinka tiukalla oli, että kaupungin keskustan 
kioskiin saatiin invavessa. Tarvittiin peräti kaupungin vammaisfoorumin toimenpiteitä. SOL-
ryhmässä   esille tulleet kielteiset kokemukset koskivat juuri samaa kaupunkia eli tilannetta ennen 
inva-wc:n rakentamista. Seuraavat keskikaupungille suuntautuvat retket sujunevat wc-ongelmien 
osalta jo paremmin, vaikka yksi inva-wc ei vielä ole ratkaisu eri puolilla kaupunkia esille tulevissa 
ongelmatilanteissa.  

Asenteisiin liittyvät kertomukset ovat tyypiltään psykoajattelua. Toistuvina ne edustavat 
vammaisuuteen kohdistuvia stereotypioita. Ääripäissään ne toisaalta vähättelevät vammaista 
henkilöä ja toisaalta voivat nostaa hänet jalustalle pärjäämisen kunniaksi.   
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Vammaisuuden erilaisilla malleilla tarkasteltuna oikeuksien puolustamiseen liittyvä ajattelu 
viittaa vammaisuuden poliittiseen malliin. Tämä tulee selkeästi esille ympäristön esteellisyydessä 
ja siihen liittyvissä suuttumuksen tunteissa. Haastatellut osoittivat olevansa toimijoita, jotka 
haluavat puuttua epäkohtiin.

 Olen tutkimukseni eri yhteyksissä pohtinut sitä, voiko haastattelemieni vaikeavammaisten 
ihmisten mielipiteitä yleistää. Olen varsin varovainen tässä yleistyksessä. Haastatelluilla vaikeasti 
liikuntavammaisilla henkilöillä oli jo kokemusta avustajajärjestelmästä. Esille tullut dynaamisuus, 
joka joskus purkautui jopa agression ilmauksina, kuvaa mielestäni avustajajärjestelmän piirissä 
jo olevia, ”monessa liemessä keitettyjä” pärjääjiä. He tuskin edustavat kovin laajasti vaikeasti 
liikuntavammaisia henkilöitä, mutta avustajatoiminnan piiriin kuuluvia ainakin osittain. Vam-
maisuuden poliittisen mallin edustajia he ovat jo tällä hetkellä.  

Merkkinä avustaja-asiaa koskevan tilanteen kärjistymisestä on eri vammaisjärjestöjen yh-
teisrintamana 29.9. 2006 järjestetty mielenosoitus. Invalidityö-lehti (2006) otsikoi tapahtumaa: 
”Avustajakapina marssi Eduskuntatalolle.” Kapinaksi mainittua mielenosoitusta voitanee pitää 
myös ilmauksena vihan tunteista. Edellisellä viikolla hallituspuolueet olivat kaataneet äänin 86–80 
kansanedustaja Eero Akaan-Penttilän (kok.) ponsiehdotuksen subjektiivisen oikeuden saamiseksi 
henkilökohtaiseen avustajaan. Eduskuntatalon edessä noin 300 vammaista henkilöä ja heidän 
avustajansa saivat kuulla pääosin opposition kansanedustajien myötätuntoisia lausuntoja (emt., 
6–7). Äänestysasetelmat antavat kuitenkin vaatimatonta toivoa. Lähellä tasatilannetta olevista 
äänestysnumeroista voi avautua kauan toivottu mahdollisuus.    
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9.	 Avustajajärjestelmän keskeneräisyys  
	 -tutkimuksen tuloksia
Vuonna 1987 maassamme elettiin uuden lain odotustunnelmissa. Lähes neljä vuosikymmentä 
kuntoutusta ja vammaisten palveluja säädelleen invaliidihuoltolain (L 907/46) odotettiin väis-
tyvän ja korvautuvan lailla vammaisuuden perusteella järjestettävistä palveluista ja tukitoimista 
(L 380/87), joka pian sai käyttönimekseen vammaispalvelulaki. Uutta lakia esiteltäessä koros-
tettiin diagnoosipohjaisten määritysten poistumista. Tilalle oli tullut toiminnallisen haitan 
määrittely. Eräät vaikeavammaisia ihmisiä koskevat palvelut ja tukitoimet olivat jo perinteisiä, 
1970-luvulla aikaansaatuja. Vammaispalvelulaissa niihin tuli uutta vahvuutta kunnan erityisen 
järjestämisvelvollisuuden eli vammaisen henkilön subjektiivisen oikeuden muodossa. Henkilö-
kohtainen avustaja oli vammaispalvelulain uusi tukimuoto ja se olikin kiinnostuksen kohteena 
lain ensivaiheista lähtien. Vammaispoliittisesti oli kyseessä merkittävä uudistus. Ensimmäisten 
vuosien aikana avustajärjestelmän piirissä oli noin 1 000 henkilöä. Vuonna 2006 tukea sai noin 
4 500 vammaista henkilöä. 

Tutkimukseni alkuosassa tarkastelen vammaisuutta koskevien ideologioiden ja mallien ke-
hitysvaiheita. Ne ovat tärkeällä sijalla myös avustajatoiminnan idean synnyssä ja vahvistumisessa. 
Henkilökohtaisen avustajan idea perustuu kansainväliseen Independent Living -ideologiaan. 
Myös vammaisuutta koskevat sosiaalinen malli ja poliittinen malli ovat olleet taustavoimana 
avustajatoiminnalle. Mallien ja ideologioiden tarkastelussa on kyse yli neljän vuosikymmenen 
kehityskaaresta. Ensimmäiset merkit vammaisuuden sosiaalisen mallin ideasta ilmenivät kansain-
välisen vammaisliikkeen piirissä 1960-luvulla. Vuonna 1975 YK:n antama vammaisten oikeuksien 
julistus oli tärkeä virstanpylväs. WHO:n uudet vammaisuuden määrittelyt ja Mike Oliverin para-
digmaattiseksi luonnehdittu vammaisuuden sosiaalinen malli ilmaantuivat vammaispolitiikkaan 
1980-luvun alussa. Vammaisuuden sosiaalisen mallin vahvistuminen on merkinnyt vammaisuu-
den lääketieteellisen ja siihen rinnasteisen tragedia-mallin väistymistä. Viimeisimpänä mallina on 
ihmisoikeusnäkökulmaan perustuva vammaisuuden poliittinen malli. YK on hyväksynyt uuden 
yleissopimuksen vammaisten ihmisten oikeuksista joulukuussa 2006. Sen ratifiointi tulee olemaan 
merkittävä prosessi kaikkialla maailmassa, myös omassa maassamme. 

Suomessa Independent Living -liikkeen käsitteeksi on vakiintunut itsenäisen elämän liike. 
Idea syntyi vammaisten yliopisto-opiskelijoiden piirissä Kaliforniassa 1960-luvun lopulla. Sen 
synnyssä oli henkilökohtaisilla avustajilla keskeinen merkitys. Suomessa oli vastaavana ajan-
kohtana meneillään sosiaalihuollon periaatekomitean työ. Itsenäisen elämän liikkeen kaltaisia 
tavoitteita löytyi myös tämän komitean työstä, vaikka avustajatoiminnan konkreettiset idut olivat 
vielä etäällä. Vammaisuutta koskevien mallien ja ideologioiden muutokset ilmentävät sosiaalista 
konstruktionismia eli sitä, miten ongelmien määrittely muuntuu ja sitä myötä myös vaatimukset 
ongelmien ratkaisuksi. Ongelmien määrittymiseen uudella tavalla voi kulua vuosikymmeniä. Tässä 
prosessissa vammaisten henkilöiden oma panos on merkittävä. Se on tullut esille tutkimukseni 
kuluessa monessa eri yhteydessä.

Ensimmäinen tutkimuskysymykseni koskee henkilökohtaisen avustajatoiminnan kehitty-
mistä ja asemaa suomalaisessa vammaispolitiikassa. Kysymys kokoaa yhteen lain rakenteellisia 
tekijöitä, joita täsmennän kysymyksessä 2 ja 3. Kysymys 2 täsmentyy seuraavaksi: Mikä merkitys 
on sillä, että avustajatoiminta ei toistaiseksi sisälly vammaispalvelulain ns.subjektiivisten oi-
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keuksien piiriin. Myös kysymys 3 käsittelee lain rakenteita, lain edellyttämän työnantajuuden  
näkökulmasta. 

Vammaispalvelulain rakenteellinen heikkous avustaja-asiassa alkoi ilmetä jo lain alkuvai-
heissa. Avustajatoimintaan varattujen määrärahojen vähäisyys tai puuttuminen oli perusteena 
siihen, että sosiaalitoimi teki laillisen päätöksen hylätessään avustajaa koskevan hakemuksen. 
Invaliidihuoltolaki oli koskenut vain osittain mielenterveyskuntoutujia. Tilanteen odotettiin 
muuttuvan. Alan järjestöt toivat esille pettymystä siitä, että edelleenkin mielenterveyskuntoutujilla 
oli vaikeuksia päästä osallisiksi vammaispalvelulain mahdollisuuksista.

Subjektiivisen oikeuden tavoite tuli yhdenmukaisesti esille vaikeasti liikuntavammaisten 
haastatteluissa. Heillä oli kokemusta nykyisen harkinnanvaraisuuden heikkouksista. Avusta-
jatuntien riittämättömyys rajasi toimintamahdollisuuksia. Tavoite subjektiivisen oikeuden 
sisällyttämiseksi myös avustajatoimintaan on täsmentynyt vammaisuuden poliittisen mallin 
mukaiseksi, ihmisoikeusnäkökulmaa painottavaksi. Tavoitteen jakavat sekä yksittäiset vammai-
set henkilöt että heidän edustamansa järjestöt. Toistaiseksi tässä tavoitteessa ei ole onnistuttu. 
Mielenterveyskuntoutujien ja alalla työskentelevien työntekijöiden näkemyksissä painottuivat  
mielenterveyspalvelujen jälkeenjääneisyys vaikeasti liikuntavammaisten tilanteeseen verrattuna. 
Subjektiivisen oikeuden tavoitetta ei heidän kohdallaan ollut helppo esittää, koska käytännön 
kokemusta avustaja-asiasta ei ollut. Mielenterveyskuntoutusta koskevia avohuollon laatuvaati-
muksia tuli myös selkeästi esille. 

Kuntien sosiaalityöntekijät toivat esille varauksellisia mielipiteitä subjektiivisen oikeuden 
laajentamisesta. Mielipiteiden perustana oli kuntalouden näkökulma. Sosiaalityöntekijät esittivät 
ratkaisuksi valtion rahoituksen lisäämistä.

Tutkimuksessani on myös poliittisten päätöksentekijöiden kannanottoja. Niitä tulee esille 
eduskunnassa esitetyissä kirjallisissa kysymyksissä, sosiaalivaliokunnan kannanotoissa ja kansan-
edustajien tekemissä aloitteissa. Sosiaalisen konstruktionismin näkökulmasta asiassa on edetty 
vaiheeseen, jossa asiantilaa ryhdytään pitämään vakavasti otettavana ongelmana. Siirtyminen 
seuraavaan vaiheeseen edellyttäisi lainsäädäntöön tehtäviä muutoksia ja budjettiin varattavia 
määrärahoja. Toistaiseksi ei ole edetty konkretian tasolle. Tutkimukseni tulokset vahvistavat 
avustajajärjestelmän keskeneräisyyden ja vammaispoliittisen ristiriidan olemassaolon. Kun eräät 
muut vaikeavammaisia koskevat palvelut ovat subjektiivisen oikeuden piirissä, henkilökohtainen 
avustajatoiminta on jäänyt sen ulkopuolelle.  

Kolmas tutkimuskysymykseni koski työnantajuuden velvoitetta. Vaatimus henkilökohtai-
sen avustajan työnantajuudesta merkitsee, että tähän rooliin kykenemättömät rajautuvat tuen 
ulkopuolisiksi. Tutkimus osoitti, että vaikeasti liikuntavammaisille työnantajuus liittyi itsemää-
räämiseen ja siitä haluttiin pitää kiinni. Independent Living -ideologiassa on jo varhain pyritty 
irrottautumaan lääketieteellisestä mallista, mikä on koettu uhkana itsemääräämiselle.

Psykiatrisessa hoidossa lääketieteellisellä mallilla on vahvat perinteet. Mielenterveyskuntoutu-
jien näkemyksissä avustaja nähtiin lääketieteellisen mallin vastavoimaksi. Vaikeuksien kohdatessa 
ei haluttaisi heti tulla ohjatuksi takaisin hoitojärjestelmään. Avustaja voisi toimia peilinä reaali-
maailmaan. Avustajatoiminnan käytännön organisoinnin, mikä sisältää myös työnantajuuden, 
toivottiin olevan mielenterveyshoidon ulkopuolisella taholla. Avustajilla tulisi kuitenkin olla tietoa 
psyykkisistä sairauksista. Myöskään työnantajuuteen liittyvien velvoitteiden osalta avustajajär-
jestelmä ei ole valmis. Vammaisten keskinäinen tasa-arvo edellyttää vaihtoehtoisia malleja, jotka 
eivät rajaa tiettyjä ryhmiä järjestelmän ulkopuolisiksi. 

Neljäs tutkimuskysymykseni koski mielenterveyskuntoutujien avustajatoiminnan kehitystä, 
jota kysymyksessä kuvasin vaatimattomaksi. Kysymyksen tarkasteluun liittyi useampia näkökulmia. 
Vammaispalvelulakia edeltänyt invaliidihuoltolaki koski vain osittain mielenterveyskuntoutujia. 
Lainsäädännön merkityksen ohella on tarpeen tarkastella myös toiminnan sisällön ja ideologian 
eroja verrattuna jo perinteiseksi katsottavaan vaikeasti liikuntavammaisten avustajatoimintaan. 
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Psykiatrisen hoidon rakennemuutos ja avohuollon uudet toimintatavat ovat merkityksellisiä 
avustajatoiminnan kehittämisen kannalta. Tässä muutoksessa tulisi välttää avohuollon uusien 
rakenteiden muuntumista entisen laitoshoidon kaltaiseksi. Tätä uhkaa voitaisiin estää avustajien 
tai heihin rinnasteisten toimintojen avulla. Vaikeasti liikuntavammainen tarvitsee avustajaa ti-
lanteissa, joissa hän ei selviydy omin avuin. Mielenterveyskuntoutujan kohdalla vastaava tilanne 
on vaikeammin hahmoteltavissa. Vammaispoliittisen tasa-arvon kannalta tulisi olla valppautta 
havaita uusia epätasa-arvon ilmentymiä. Tutkimukseni osoitti, että mielenterveyskuntoutujien 
avustaja-asiassa tarvittaisiin konkreettisia toimenpiteitä toimivien mallien kehittämiseksi. 

Mielenterveyskuntoutujien avustajajärjestelmän toteutus merkitsee monia uusia haasteita. 
Haastattelujen yhteydessä oli vaikeaa täsmentää, mikä osa näistä haasteista voisi olla vasta muo-
toutumassa olevan uuden ammattikunnan, palveluohjaajan vastuulla. Palveluohjaajan työtä on 
verrattu valmennukseen, jossa edistetään mielenterveyskuntoutujan toimintakykyä ja itsenäisyyttä. 
Työn valmennuksellinen sisältö varmistaa sen, että asiakkaan puolesta ei tehdä sellaista, mikä voi 
johtaa epäitsenäisyyteen ja lisääntyvään avuttomuuteen. Avustajan työ rinnastuu tällöin apuval-
mentajan työhön, jossa avustamisen ohella on mukana myös valmennuksellisia piirteitä. HAJ-
projektissa ehdotettu henkilökohtaisen avun käsite soveltuu hyvin tämän työn nimikkeeksi. 

Järjestyksessä viides tutkimuskysymyksistäni koski sosiaalitoimen merkitystä avustaja-asi-
oiden käytännössä. Kunnallinen sosiaalityö on tärkeässä roolissa vammaispalvelulain käytännön 
soveltamisessa. Sosiaalitoimi vastaa toiminnan rahoituksesta ja ohjausvelvoite koskee avustajan 
palkkaukseen liittyviä asioita. Kun Mike Oliver aikoinaan ryhtyi hahmottelemaan vammaisuuden 
sosiaalista mallia, hän aloitti sen kritiikillä brittiläistä sosiaalityötä kohtaan. Hänen mielestään 
sosiaalityö oli omaksunut yksilöllisen tragediamallin. Tutkimuksessani oli mukana yhteensä kuusi 
sosiaalityöntekijää väestömäärältään erisuuruisista kunnista. Myös haastatteluryhmissä tuli esille 
monia sosiaalityöhön liittyviä tilanteita. 

Vammaispalvelujen rahoituksessa, päätöksenteossa ja vastuunjaossa on tapahtunut suuria 
muutoksia viimeisten kahden vuosikymmenen aikana. Henkilökohtaista avustajatoimintaa kos-
keva ohjaus ja päätöksenteko ovat sosiaalitoimelle uusia haasteita, joista ennen vuotta 1988 ei 
ollut aikaisempaa kokemusta. Haastatellut vammaiset henkilöt kuvaavat tulkintojen kirjavuutta, 
mikä aiheuttaa eriarvoisuuden tuntemuksia. Haastattaluissa tuli esille myös asiakkaiden ja sosi-
aaliviranomaisten välisiä kärjistyneitä tilanteita. 

Sekä sosiaalityöntekijät että vammaiset henkilöt kertoivat toisen osapuolen tietojen olevan 
puutteellisia. Sosiaalityöntekijät toivat haastatteluissa esille, että heidän asiakkaansa eivät pysty-
neet hoitamaan työnantajuuden vaatimuksia erityisesti palkanmaksuun liittyen. Tuloksena oli 
päällekkäistä työtä, jota sosiaalityöntekijät olisivat halunneet rationalisoida. Vammaiset henkilöt 
toivat vastauksissaan vuorostaan esille sosiaalitoimen tietojen puutteellisuutta, jota he puolestaan 
joutuivat täydentämään. Haastatellut ryhmät olivat toisistaan riippumattomia eli vammaiset 
henkilöt eivät olleet sosiaalityötä edustaneiden kuntien asukkaita. Ristiriitaisten vastausten selitys 
lienee löydettävissä vastauksesta, jossa haastateltava asettaa sosiaalityön keskeiseksi periaatteeksi 
ohjata vammainen omaehtoiseen ja itsenäiseen elämään. Ohjaus- ja neuvontavelvoite on tällöin 
laajempi tavoite kuin avustajaan palkkaukseen liittyvä ohjausasia. Tämä laajempi velvoite ei 
vastausten mukaan ole toteutunut. 

Tutkimukseni osoitti, että sosiaalityö oli omaksunut vammaisuuden sosiaalisen mallin 
ympäristöön vaikuttamisessa erityisesti kunnallisten vammaisneuvostojen toimintaan osallis-
tumalla. Vaikuttamistyöstä esitettiin monia käytännön esimerkkejä. Esille tuli myös vanhus- ja 
vammaistyön yhteisiä tavoitteita ympäristön esteettömäksi muuttamiseksi. Myös epäonnistumista 
kuvattiin, luiskat olivat liian jyrkkiä ja yhteistyöprosesseihin sisältyi myös vastustusta.  

Esitin haastattelussa myös kysymyksen avustajien koulutusvaatimuksista. Liikuntavammais-
ten ryhmissä avustajien koulutusvaatimukset vaihtelivat. Toisaalta korostettiin vaikeavammaisten 
itsensä vastuulla olevaa koulutusta. Monivammaisten ryhmässä pidettiin tärkeänä, että avustajilla 
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olisi sosiaali- tai terveydenhuollon koulutus. Mielipide-eroja voitaneen selittää sillä, että moni-
vammaisten ryhmässä valtaosa oli myös vaikeasti puhevammaisia. He luottivat enemmän siihen, 
että koulutusta saaneet avustajat ymmärtävät paremmin heidän kommunikaatiovaikeuksiaan. 
Mielenterveyskuntoutujat pitivät tärkeänä, että avustajalla on tietoa psyykkisistä sairauksista. 

Käsittelen tutkimuksessani myös kunnallisen kotipalvelun merkitystä avustajatoimintaa 
täydentävänä osana. Vielä 1970-luvun lopulla kunnallinen kotipalvelu nähtiin palveluasumisen 
ohella tärkeimmäksi kehittämisen kohteeksi paljon apua tarvitsevien vaikeavammaisten elämässä. 
Henkilökohtainen avustajatoiminta ei poista kotipalvelun tarvetta, mikä toteamus on kirjattu 
myös vammaispalvelulain yleisperusteluihin. Vuodesta 1990 vuoteen 2003 vammaiskotitalouk-
sien saama kotipalvelu on supistunut neljännekseen entisestään. Kotipalvelun niukat resurssit 
tulivat esille monissa mielipiteissä. Aikaa on niukalti ja työtehtävät tarkoin rajattuja. Avustajan 
sairastuminen aiheuttaa monia vaikeita tilanteita, joihin kotipalvelua toivotaan täydentäjäksi. 
Kotipalvelun rakennemuutoksessa on yhdistetty kotipalvelu ja kotisairaanhoito. Tämä voi merkitä 
sairaanhoidon lisääntyviä ehtoja, mikä ei lupaa hyvää kotihoidon ja avustajatoiminnan yhteis-
työlle. Vammaisuuden lääketieteellinen malli on tässä tilanteessa uhkana. 

Kuudes tutkimuskysymykseni koski vihan ja tunteiden toimimista oikeuksista kamppailun 
välineenä. Sain idean tähän kysymykseen amerikkalaisen vammaisaktivistin artikkelista, jossa 
käsiteltiin vihan käyttämistä työvälineenä vammaisuutta koskevien epäkohtien poistamiseksi. 
Esille tulleet vihan tunteet koskivat pääasiassa ympäristön sekä fyysisiä että psyykkisiä esteitä. 
Liikuntavammaisten ryhmä oli kokenut harmillisia tilanteita retkellään läheiseen kaupunkiin 
luiskien ja inva-wc tilojen puuttumisen vuoksi. Eräässä ryhmässä tuli esille myös ennalta kä-
sittelemätön teema, palvelutaloissa tapahtuneet avuntarpeen unohtamiset, joiden kesto saattoi 
olla useita tunteja. Erään haastatellun kohdalla oli tapahtunut vakava itsemääräämisen loukkaus. 
Puhe- ja liikuntavammainen nuori nainen pystyi käyttämään itsenäisesti sähköpyörätuoliaan. 
Hänet oli kuitenkin sijoitettu palvelutalossa niin pieneen asuntoon, ettei sähköpyörätuoli sinne 
mahtunut. Tavallisessa pyörätuolissa liikkuessaan hän joutui aina turvautumaan henkilökunnan 
avustamiseen eli hänen avuttomuuttaan lisättiin huonolla ympäristöllä. 

Haastattelujen analyysivaiheessa löysin uuden teeman, ”voiko ruokkivaa kättä purra?” -me-
taforan. Sen avulla pyrin käsittelemään palvelujärjestelmiin kohdistuvaa kritiikkiä. Tätä aihetta en 
suunnitellut etukäteisteemaksi. Olin yllättynyt siitä, kuinka paljon näitä ilmauksia tuli ryhmissä 
esille. Ilmaukset olivat useasti vahvoja, omaa subjektiutta korostavia. Eniten niitä tuli esille kai-
kissa vaikeasti liikuntavammaisten ryhmissä. Johtopäätöksenä voi todeta, että henkilöt, joilla on 
kokemusta avustajatoiminnasta, ovat joutuneet olemaan aktiivisia monella erilaisella elämisen 
alueella, mikä on antanut heille valmiuksia esittää myös viranomaisiin kohdistuvaa kritiikkiä.

Tutkimusta aloittaessani pohdin perustelujani liikuntavammaisten ja mielenterveyskuntou-
tujien tilanteen vertailuun. Motiivina oli lain syrjäyttävien rakenteiden pohdiskelu ja mielenter-
veysjärjestöjen esittämä kritiikki syrjäyttämisen jatkumisesta. Nyt tutkimukseni päätösvaiheessa 
huomaan, että ideani avata tilannetta myös mielenterveyskuntoutujien osalta lienee käyttökelpoinen. 
Yksi tärkeimmistä havainnoista koskee eri ideologioiden välisiä eroja. Vaikeasti liikuntavammais-
ten avustajatoiminnan pohjana on Independent Living -ideologia, jossa avustajaa voidaan verrata 
sosiaaliseksi apuvälineeksi. Avustaja tekee avustettavansa puolesta ne toiminnot, mihin hän ei itse 
pysty. Mielenterveyskuntoutujien kohdalla perustana on kuntoutusideologia, yhdessä yhteisen 
päämäärän hyväksi tekeminen. Kehittämisen vaikeutta ilmentää se, että myöskään USA:ssa ei olla 
kovin pitkällä mielenterveyskuntoutujien avustaja-asiassa.       

Vammaisuuden lääketieteellisessä mallissa tietty vamma tai sairaus voi kokonaan poistua 
yhteiskunnasta. Omaa maatamme koskevana hyvänä esimerkkinä on polion ja tuberkuloosin voit-
taminen. Tosin polion kohdalla puhutaan tällä hetkellä postpoliosyndroomasta, joka vuosikym-
meniä sairastumisen jälkeen merkitsee uutta, tehostetun kuntoutuksen tarvetta. Tuberkuloosin 
kohdalla hoidolle resistentit muodot ovat uutena uhkana. Vammaisuus sosiaalisen ja poliittisen 
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mallin mukaisesti määriteltynä on jatkuvasti muuttuva ilmiö. Yhteiskunnan esteettömyyden 
lisääntyminen ja teknisten apuvälineiden uudet innovaatiot voivat vähentää avustajien tarvetta, 
mutta eivät sitä kokonaan poistaa. Uusien käyttäjäryhmien tulo avustajatoiminnan piiriin mer-
kitsee avustajatoiminnalle uusia haasteita. 

Vammaisten henkilöiden asumisen järjestelyissä on tällä hetkellä monia toimijoita, kuntia, 
säätiöitä ja myös liiketaloudellisin perustein toimivia yksityisiä palvelujen tuottajia. Tässä uudessa 
markkinatilanteessa tulisi erityistä huomiota kiinnittää siihen, miten laatu ja hinta ovat suhteessa 
mahdolliseen avustajatoimintaan tai sen kaltaisiin työmuotoihin. Onko vaarana, että kunnan 
kilpailuttamiin ostopalvelusopimuksiin ei mahdu riittäviä avustajatoiminnan elementtejä? Ne 
takaisivat erilaisissa tavoiteohjelmissa tärkeänä pidettävän osallistumisen. Ongelma koskee sekä 
vaikeasti liikuntavammaisia että mielenterveyskuntoutujia. Samoin olisi tarpeen tarkastella sitä 
prosessia, mikä mahdollistaa uusia itsenäisen asumisen muotoja. Vaikeasti liikuntavammaisten 
palveluasumista on mahdollista järjestää perinteisen palvelutalon ulkopuolisessa asumisessa 
avustajan turvin. Myös mielenterveyskuntoutujilla tulisi olla mahdollisuus valita asumisessaan 
erilaisia vaihtoehtoja, jolloin voi tulla kysymykseen myös avustajalta saatu tuki ja/tai siihen rin-
nasteinen työmuoto.    

Aloitin tutkimukseni pohtimalla vammaispalvelulakiin sisältyvää vammaispoliittista ristirii-
taa, mikä aiheutui henkilökohtaisen avustajajärjestelmän heikommasta asemasta muihin vaikea-
vammaisten palveluihin ja tukiin verrattuna. Käsittelin tutkimukseni alussa tapaustutkimuksen 
periaatteita, jonka yhteydessä oli viittaus ns. todistusketjuun. Todistusketju oli  tiivis ja yksimie-
linen tuen tarvitsijoiden esittämänä. Yhteiskunnallisen vastuun ottamisen osalta todistusketju 
hajoaa. Subjektiivisen oikeuden puolustajia ei toistaiseksi ole ilmaantunut riittävästi poliittisen 
päätöksenteon tasolla ja ristiriita jatkuu. 

Tämä tutkimus on antanut sen tekijälle monia eletyn elämän muistoja. Samalla on jälleen 
kerran selvinnyt kehityksen verkkaisuus, joka joskus voi tuntua turhauttavalta. Ongelman uu-
denlaisesta määrittelystä sen ratkaisuun voi kulua vuosikymmeniä. Henkilökohtaista avustaja-
järjestelmää voidaan sen eräiltä osin, lähinnä vaikeasti liikuntavammaisiin kohdistuen, kutsua 
jo perinteiseksi, mutta ei suinkaan valmiiksi. Avustajatoiminnasta toistaiseksi sivuun jääneistä 
ryhmistä olen tutkimuksessani käsitellyt mielenterveyskuntoutujia. Olen pyrkinyt avaamaan 
ideologisia tavoitteita ja mahdollisen avustajatyön sisältöä. Kyse on kuitenkin paljon jatkotyös-
kentelyä vaativasta alueesta, johon toivon löytyvän kiinnostusta käytännön työntekijöiltä, alan 
järjestöiltä ja tutkijoilta. 
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