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Henkilokohtaisen avustajajarjestelman kaksi vuosikymmenta suomalaisessa vammaispolitiikassa

Tiivistelma

Marja-Liisa Heiskanen Henkilokohtaisen avustajajarjestelmdn kaksi vuosikymmentd suo-
malaisessa vammaispolitiikassa. Stakes, Raportteja 10/2008. Helsinki 2008. 134 s. 23 €. ISBN
978-951-33-2123-9.

Tutkimukseni tavoitteena on tarkastella henkilgkohtaisen avustajajirjestelmin asemaa
suomalaisessa vammaispolitiikassa. Vammaispalvelulaki on tehnyt mahdolliseksi taloudellisen
tuen avustajan palkkaamiseen vuodesta 1988 lukien. Avustajatoiminnalla pyritddn lisidmain
vammaisten henkildiden mahdollisuuksia asua omassa kodissaan. Vuonna 2006 yhteensi 4 548
henkil64 oli avustajajarjestelméan piirissd. Luku on vajaa puolet avustajatoiminnan potentiaalisista
tarvitsijoista, kun tarpeeksi on arvioitu noin 10000 henkil6d. Tutkimus on kahta vuosikym-
menti koskeva kvalitatiivinen tapaustutkimus, joka muodostuu kirjallisuuteen ja haastatteluihin
perustuvista osioista sekd tutkimuksen tuloksista.

Kirjallisen aineiston avulla tarkastelen vammaisuutta koskevia malleja ja ideologioita. Ku-
vailen vammaisuuden sosiaalisen mallin kehitystd seki kansallisella ettd kansainviliselli tasolla.
Tehtidvand on myos etsid Independent Living -ideologian juuria suomalaisesta sosiaalipolitiikasta.
Ensimmiisid kertoja avustajatoiminta ilmeni suomalaisessa vammaispoliittisessa keskustelussa
1970-luvun lopulla. Teen my6s vertailuja eri Pohjoismaiden valilld. Yhteneviistd pohjoismaista
mallia ei voi havaita. Ruotsissa avustajajirjestelmdi on kehitetty vahvojen oikeuksien pohjalta,
mikd on nihtédvissd toiminnan laajuudessa ja taloudellisessa resurssoinnissa.

Haastattelin yhteensd 65 henkil64 11 fokusryhmaissa. Haastatellut olivat vaikeavammaisia tai
mielenterveyskuntoutujia sekd kunnan sosiaalityontekijoitd ja mielenterveyshuollon avohuollon
tyontekijoitd. Haastatteluista oli tuloksena yhteensd 337 litteroitua sivua. Analyysissd kdytin
ns. framework-menetelméi (NatCen). Tutkimuskysymykset keskittyivit vammaispalvelulain
rakenteellisiin tekijoihin. Avustajajirjestelmi perustuu kunnan harkinnanvaraiseen tukeen ja
kunnan budjettivaroihin. Tdmin vuoksi sen juridinen perusta on heikko. Avustajaa tarvitsevaan
kohdistuu vaatimus toimia avustajan tydnantajana.

Tutkimuksen tuloksena voi todeta, ettd lainsiddinnostd huolimatta henkilokohtainen
avustajajrjestelmai ei toistaiseksi vastaa riittavisti vammaisten henkildiden tarpeisiin. Vaikeasti
liikuntavammaiset vaativat avustajajarjestelmai ns. subjektiivisen oikeuden piiriin. Se merkitsee
vahvaa henkilokohtaisen avuntarpeen mukaista oikeutta. Mielipide korostaa vammaisuuden
poliittista mallia. Sosiaalitoimistojen sosiaalityontekijoiden nikemykset olivat varauksellisia. He
esittivit jarjestelmidn muuttamista valtion keskitetyn rahoituksen turvin toteutettavaksi. Mielen-
terveyskuntoutujien yhdelld ryhmilld oli myonteisid kokemuksia pidiviakeskuksesta, jossa tyonte-
kijdt toimivat tarvittaessa avustajina myos keskuksen ulkopuolella. Tyontekijit olivat edistidneet
kuntoutujien kiinnittymistd omaan ympdristoonsa. Litkuntavammaiset korostivat tydnantajan
rooliaan, miki takaa heidin itsemddrddmistdan. Mielenterveyskuntoutujilla tulisi olla vaihtoehtoja
ty6nantajana toimimiselle, jotta he saisivat samat mahdollisuudet tarvitsemaansa apuun. Heididn
avustajatoimintaansa voidaan verrata valmentajan tyhon. Tavoitteena on kuntoutusideologian
mukainen toimintakyvyn edistiminen tekemalld asioita yhdessi. Independent Living -ideologiassa
avustajan tyossi korostuu avustettavan puolesta tekeminen niissd tehtdvissd, joihin vammainen
ei itse pysty. Palvelun jdrjestimisessd namad erilaiset ideologiat tulisi ottaa huomioon.

Avainsanat: vammaistutkimus, vammaispolitiikka, henkilokohtainen avustaja, vammaisuutta
koskevat mallit, Independent Living -ideologia, itseniisen eldimin ideologia, kuntoutusideologia,
mielenterveyskuntoutujat
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Abstract

Marja-Liisa Heiskanen Henkilokohtaisen avustajajirjestelmin kaksi vuosikymmenti 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 10000 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. T 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: Henkil6kohtainen avustaja-
toiminta vammaispolitiikassa

Tutkimukseni aiheena on henkilokohtaisen avustajajarjestelmidn asema maamme nykyisessi
vammaispolitiikassa. On kulunut lihes kaksi vuosikymmenti siitd kun laki vammaisuuden
perusteella jdrjestettivistd palveluista ja tukitoimista eli vammaispalvelulaki (L 380/87) teki
mahdolliseksi timin uuden tukimuodon. Maamme vammaispolitiikan kolme keskeistd peri-
aatetta ovat oikeus yhdenvertaisuuteen, osallisuuteen ja tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiin
(Sosiaali-ja terveysministerio 2006 a, 3). Henkilokohtainen avustaja on tirkei viline nididen
periaatteiden toteuttamiseksi.

Valtakunnallisen vammaisneuvoston vuonna 1995 laatimassa vammaispoliittisessa oh-
jelmassa ”"Kohti yhteiskuntaa kaikille ”(Sosiaali-ja terveysministerio, 1995, 4) hyvi ja mielekis
elami mairitelldan seuraavasti: "Hyvd ja mielekiis eldmd sisiltdd valinnanvapauden ja itsemdd-
rddmisoikeuden toteutumisen. Tdmidn lisiiksi se sisiltidd mahdollisuuden itsendiseen eldmdidin,
tasavertaisuuteen ihmissuhteissa ja tiyteen osallistumiseen.” Vuonna 2006 valtioneuvosto antoi
maamme historian ensimmadisen vammaispoliittisen selonteon (Sosiaali-ja terveysministerio
2006, a). Selontekoa varten tehtiin useita selvityksid. Raportissa "Keskeneriistd yhdenvertaisuutta”
my0s Ilka Haarni (2006,10) ottaa esille mielekkdin elimin kisitteen ja kysyy: “Miten yhteiskunta
kykenee huomioimaan vammaisten henkiloiden tarpeet — millaista mielekdsti eldmdd vammais-
politiikalla tavoitellaan, luvataan, tuotetaan ja todella tarjotaan?” On merkittivid, ettd kysymys
esitetddn vammaispoliittisesti tirkeidssa selvityksessa.

Avustajatoiminnan idea alkoi konkretisoitua maassamme 1970-luvun lopulla. Kansainvilisyys
oli yhteni taustatekijand Gunilla Sjovallin (1987) tuodessa toimivan esimerkin Tanskan matkaltaan
vuonna 1978. Kotikunta osoittautui asialle myonteiseksi jo ennen toiminnan lakisddteistaimista.
Niin Sjovall kertoo avustajatoiminnan alkuvaiheista: ”Ndette minussa historiallisen tapauksen:
olen ensimmdinen vammainen henkilo Suomessa, joka sai henkilokohtaisen avustajan siind mielessd
kuin asia ymmidrretiin uudessa vammaislaissa eli ettd yhteiskunta kantaa osa-tai kokonaisvastuun
avustajan palkkamenoista. Tamd tapahtui syyskuussa vuonna 1979, jolloin vuoden sitkeiin taivut-
telutyon jilkeen sain Kauniasten sosiaalilautakunnan ottamaan asiaan myonteisen kannan. Idean
toin Tanskasta suunnilleen 10 vuotta sitten ja siitd asti henkilokohtainen avustaja-jirjestelmd on
ollut yksi tirkeimmistid Kynnys ry:n ajamista asioista. Vammaislain tultua hyviksytyksi saimme
todeta, ettii sitkeydelli saavutetaan tuloksia.”

Vammaisen henkilon ja hdnen ympiristonsi vilinen vuorovaikutussuhde on keskeiselld sijalla
vammaisuuden médrittelyssd. Vammaisuuden merkitykset vaihtelevat paikan, ajan ja mairitteli-
joiden mukaan, jolloin vammaisuus on ihmisten asenteiden, rakennetun ympériston, mutta myds
sosiaalisten instituutioiden synnyttama tila.(Linnakangas ym. 2006,14.) Esimerkiksi pyorituolia
kayttava henkil6 voi toimia itsenidisesti esteettoméiksi suunnitellussa kodissaan, mutta kodin ul-
kopuolella hin tarvitsee avustajaa selviytydkseen esteellisessd ymparistossd. Vammaispolitiikkaa
tuleekin tarkastella laajemmasta nikokulmasta. Kyse ei ole pelkistddn sosiaali-ja terveystoimen
toimenpiteistd vaan yhteiskunnan eri toimijoille kuuluvasta vastuusta ottaa huomioon myos
vammaiset ihmiset heiddn yhdenvertaisen eliminsé turvaamiseksi.

Kansainvilisen Vammaisten Vuoden 1981 tyossd vaikeavammaisuutta arvioitiin esiintyvdn
0,75 prosentilla viestostd (Komiteanmietint6 1982, liite 2, 19). Vuonna 2006 vastaavaksi luvuksi
arvioitiin noin yksi prosentti (Sosiaali-ja terveysministerio 2006 a,18). Vaikeavammaisuutta
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koskevat arviot ndyttavit siis vakiintuneilta. Yhteensd vammaispalvelulain mukaisten palvelujen
piirissd on arvioitu olevan hieman yli 1,5 prosenttia viestostd (Rautavaara ym.2007,106).

Henkil6kohtainen avustajatoiminta koskee ensisijaisesti niitd vaikeavammaisia henkil6ita,
jotka tarvitsevat selviytymisessdin huomattavassa mairin toisen henkilon avustamista. Henkils-
kohtaisen avustajajérjestelmin piirissd oli vuonna 2006 maassamme 4 548 henkil6 eli noin 0,09
prosenttia koko viestdstd (Stakes 2007). Ruotsin avustajajirjestelmi perustuu vammaisen henkilon
vahvaan oikeuteen. Vuonna 2006 avustajatoiminnan piiriin kuuluvien lukumari oli 14319 hen-
kilod eli n. 0,16 prosenttia Ruotsin vdestdstd (Forsakringskassan 2007).Vastaava osuus Suomessa
tarkoittaisi noin 8400 henkil6d. Kokonaisviestoon suhteutettuna em. luvuissa on kyse pienistd
marginaaliryhmistd. Kun haittaa aiheuttavia vammoja arvioidaan olevan noin 5 prosentilla vdes-
tosta (Komiteanmietintd 1982, liite 2) ja vaikeavammaisuutta edelld mainitun 0,75-1 prosentin
verran, on avustajatoiminnan tarpeessa olevien osalta kyse marginaalin marginaalista.

Vammaisten ihmisten aseman liittdmistd marginalisoitumiseen on lieventinyt erilaisten
ihmisryhmien rinnastaminen liikuntarajoitteisiin. Portaat, kynnykset ja hissittomyys vaikeuttavat
muidenkin kuin vammaisten ihmisten eldmai. Yleensikin pyorilld, kuten lastenrattailla ja rol-
laattoreiden avulla liikkuvat voidaan rinnastaa pyoratuolin kdyttéjiin heidan kiyttdessddn julkisia
liikennevilineiti ja heiddn pyrkiessdin monikerroksisiin, hissittomiin taloihin. Nykytilanteessa
huomaan olevani itsekin mukana esteettomyyden vaatimuksissa. 60-luvulla olen noyrasti kul-
jettanut lastenrattaita Helsingin liikuntaesteisessd julkisessa liikenteessd. Kolme vuosikymmenti
myohemmin, lastenlasteni rattaita kuljettaessani, olen muuttunut vihaiseksi isodidiksi, joka
haluaisi kaikkien yleisten litkennevilineiden oleva portaattomia ja matalalattiaisia.

Avustajatoiminta merkitsee uuden ideologian esille tuloa. Maamme sodanjilkeinen vam-
maispolitiikka perustui pitkilti parjadmisen eetokseen, minki sotainvalideja koskeva tutkimus
tuo selkedsti esille (Ranta-Knuuttila 1967). Sotainvalidien Veljesliiton ideologiassa vaikeastikin
vammautuneelta odotettiin yhteiskunnassa vallitsevien yleisten rooliodotusten tiyttimista.
Sotavammaisten erityishuolto rakentui aktivoinnin, sopeuttamisen ja yksilollisen vaativuuden
perustalle (Hénnikdinen 1998, 28). Sodassa vaikeasti vammautuneet henkil6t olivat paljolti
omaistensa tuen varassa. Irmeli Hinnikidinen (emt., 28) toteaa: “vaikeavammaisten sotainvalidien
vaimot ovat joutuneet miehensd tukijoina kantamaan epdtavallisen suuren taakan, jonka merkitys
on jidnyt perin vihdiselle huomiolle.”

Uudet aatteet tulivat esille USA:ssa 1960-luvun lopulla virinneessd Independent Living
-ideologiassa.! Oli kyse erilaisesta selviytymisestd. Se ei endd perustunut perinteisille avustami-
sen muodoille kuten laitoshoidolle ja omaisten turvin tapahtuvalle hoivalle. Henkilokohtaisella
avustajajirjestelmillid oli keskeinen merkitys itsendisessd selviytymisessi.

Suomessa aika alkoi olla kypsd uudelle ideologialle 1980-luvun alussa. Invaliidihuoltolakia®
ryhdyttiin uudistamaan 1980-luvun keskivaiheilla. Oli kulunut nelja vuosikymmentd sodanjal-
keisistd olosuhteista, joiden seurauksena maassamme oli vaikeavammaisia, paljon apua tarvitsevia
sotainvalideja (Ranta-Knuuttila 1967). Heid4n avustamisensa toteutui kuitenkin perinteisin
muodoin (Hinnikdinen 1998). Vaikeavammaiset sotainvalidit ovat esimerkki sosiaalisesti konst-
ruoidusta ongelmasta. Pirkko-Liisa Rauhala (1998, 54) korostaa sosiaalisia ongelmia tulkintana,
jolloin “mitkdcdn olosuhteet tai mikddn kdyttiytyminen ei sindnsd ole sosiaalinen ongelma, vaan
vasta kun niitd aletaan kisitelld haitallisuuden nikokulmasta ja joitakin erityisii toimenpiteitd edel-
Iyttivind tiloina, ne saavat ongelman muodon.” Hannikdinen (1998, 69) nostaa esiin sotavammaista
miestddn hoitavan vaimon. Hén ei endd suostu matkustamaan huonokuntoisen miehensi kanssa
Kaunialaan entiseen tapaan linja-autolla. ”Mind aattelin, etti en mind titi pelid endd tee. Et mind

1. Kéytdn tutkimuksessani Independent Living -késitettd tarkastellessani litkkeen taustaa ja historiaa. Suomenkieliset vastineet,
itsendisen elamin ideologia/liike, ovat jo vakiintuneet vammaispoliittiseen késitteistoon.

2. Kdytin tutkimuksessani invaliidihuoltolaista sen alkuperdisti muotoa, kirjoitettuna kahdella i-kirjaimella.
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tilaan taksin ja me mennddn silld.” Kertomus ei anna viitteit4 siitd, mika oli vaimon uudenlaisen
ongelmanratkaisun taustalla. Oliko vaimolla ehki tietoa vammaisten kuljetuspalveluista, joita oli
ollut olemassa maassamme 1970-luvun puolivilistd ldhtien. Liikkkumisen ongelmaa oli ryhdytty
kisittelemddn Rauhalaa mukaellen erityisid toimenpiteiti edellyttivind tiloina.”

Vammaisuutta koskevat mallit antavat viitteitd vammaisuuden tulkintoihin. Lidketieteellinen
malli rajaa vammaisuuteen liittyvat ongelmat lahinni hoitoon ja kuntoutukseen. Sosiaalisessa
mallissa ongelmat méairittyvat vammaisen henkilon ja hidnen ympiristonsi vilisestd suhteesta
muodostuvana. Vammaisuuden poliittisessa mallissa vammaisuuteen liittyvid haittoja tarkas-
tellaan ihmisoikeuskysymyksina. Avustajajérjestelmilld on vammaispoliittisesti tirked merkitys
vammaisten itsenidisen elimin takaajana. Esimerkiksi valtakunnallisen vammaisneuvoston 20-
vuotisjulkaisussa timd tulee esille neuvoston toiminnassa keskeisesti mukana olleiden henkil6iden
monessa puheenvuorossa (Valtakunnallinen vammaisneuvosto 2006). Tutkimuksessani on kyse
siitd, mitd mahdollisia esteitd em. ideologian toteutumisen tielld on.

Ensimmaiset esimerkit henkilokohtaisesta avustajatoiminnasta Suomessa loytyvit 1970-lu-
vun lopulta eli kymmenisen vuotta USA:ssa alkanutta avustajatoimintaa myohemmin. Henkilo-
kohtainen avustajajirjestelma kirjattiin ensimmaéistd kertaa osaksi hallitusohjelmaa padministeri
Anneli Jadtteenmien lyhytaikaiseksi jadneen hallituksen ohjelmassa (2003, a). Sitd valittomasti
seuranneessa padministeri Matti Vanhasen hallitusohjelmassa (2003, b) todetaan samoin sa-
noin: “Vammaispalvelujen saatavuus ja vammaisten tasa-arvoinen kohtelu turvataan. Kehitetidin
vaikeavammaisten ihmisten henkilokohtaista avustajajdrjestelmdd ja tulkkipalveluja. Uudistetaan
kehitysvamma- ja vammaispalvelulait siten, etti ne sovitetaan yhteen. Hallitus antaa vaalikauden
aikana vammaispoliittisen selonteon.” Pddministeri Matti Vanhasen II hallitusohjelmaan (2007)
sisdltyy maininta: ” kehiteticdn vammaisten henkilokohtaista avustajajirjestelmid vaiheittain.”

Modernilla apuvilineteknologialla on tirked merkitys vammaisten jokapiiviisessd elimassa.
Ovet avautuvat, sileverhot laskeutuvat ja tv-kanavat vaihtuvat vaikeavammaisen kotiymparist6on
suunniteltujen ympéristonhallintalaitteiden avulla. Kodin ulkopuolella esteellinen ympiristo aset-
taa rajoituksia. Henkilokohtaisen avun tarvetta apuvilineet ja esteeton ympéristo voivat vihentas,
mutta eivit kuitenkaan voi tdysin poistaa. Péivittdisissi rutiineissa kuten aamulla singysti ylos
noustessa, wc:ssi kdynneissé, peseytymisessi ja pukeutumisessa tarvitaan apua. Kodin ulkopuoliset
aktiviteetit kuten tyoeldma ja harrastukset ovat myos tirked avustajatoiminnan osa.

Tutkimuksessani on mukana my6s mielenterveyskuntoutujien® ja mielenterveysalan avohuol-
lon tyontekijoiden nikemyksid avustajatoiminnasta. Perinteinen, vaikeasti lilkuntavammaisten
avustajatoiminta muodostaa peilin, jonka avulla voi tarkastella my6s eri ryhmien eroavaisuuksia.
Valmiita malleja mielenterveyskuntoutujien avustajatoiminnasta ei ole.

3. Kdytin tutkimuksessani mielenterveyskuntoutuja-késitettd. Vammainen henkil$ on kielenkiyttoon vakiintunut yliakasite.
Mielenterveyden alueella vastaavanlaisen yldkasitteen kdyttiminen on vakiintumatonta. Ihmisists, jotka eliméssiin ovat kokeneet
mielenterveydellisid vaikeuksia, kiytetdan useita eri nimikkeitd. Paino on usein hoidossa ja sairaudessa. Seuraavassa esimerkkej
kaytinnoistd: mielenterveyspotilas, psyykevammainen, psykiatrinen potilas, mielenterveyshdairiostd kirsivd (Vesanen 1991,
182), mielen sairas, mielenterveysvammainen (Taipale 1997, 4), mielenterveyden hiiri6 (valtioneuvoston péitds 744/1974).
Mielenterveyslain 1. §:n mukaan mielenterveystyohon kuuluvat mielisairauksia ja muita mielenterveydenhdirioitid poteville
henkiloille heidin lddketieteellisin perustein arvioitavan sairautensa tai hdirionsa vuoksi annettavat sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelut (mielenterveyspalvelut), (mielenterveyslaki 1116/1990). Tdssa tutkimuksessa esille tulevia englanninkielisid ilmaisuja
ovat psychiatric system survivor (Beresford 2000), jonka olen kddntinyt psykiatrisesta jarjestelmistd selviytyjiksi ja people
with psychiatric disability (Deegan 1992) eli henkilét, joilla on psyykkinen vamma. Englanninkielisessid yhteenvedossa kiytin
Mielenterveyden Keskusliiton suosittelemaa mental health service user ilmaisua.
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2. Tutkimuksen lahtdokohdista

Vammaispalvelulakia neljan vuosikymmenen ajan (1947-1987) edeltinyt invaliidihuoltolaki
(907/1946) oli historiansa aikana kokenut monia osittaisuudistuksia kuten kohderyhmien
laajentumista ja uusien toimintojen aloittamista. Lain sisdlté painottui 1970-luvulle asti kun-
toutustoimenpiteisiin: lddkintdhuoltoon, apuvilineisiin, koulutukseen ja tyohuoltoon. Vuonna
1974 mukaan tuli vaikeavammaisia koskevia palveluja kuten asumispalvelut ja kuljetuspalvelut.
Lain kokonaisuudistuksen tarve oli jo pitkddn ollut esilli. Ensimmaistad kertaa avustaja-asia
mainittiin valtion asettamassa komiteanmietinnossid vuonna 1979 (Komiteanmietint6 1979) ja
jatkoa seurasi Kansainvilisen Vammaisten Vuoden 1981 tydssi (Komiteanmietinto 1982). Vaikka
avustaja-asia olikin jo mainittu em. komiteoiden tyossd, toteutus jéi kuitenkin odottamaan lain
kokonaisuudistusta.

Avustajatoiminnan taustaideologiaa ja juuria suomalaisessa sosiaalipolitiikassa voi havaita
jo varhaisemmin. Vaikeasti litkuntavammaisten lasten koulunkiyntiavustaja-toimintaa voidaan
pitdd yhtend esimerkkind ndistd juurista. Sitd toteutettiin vuosien 1973-1985 vilisend aikana
invaliidihuoltolain mukaisena toimintana ( Sosiaalihallitus 1973). Toiminta siirtyi peruskoulun
osalta vuonna 1985 koulutoimen tehtdviksi (L 476/1983). Myos 1960-luvulla aloitetut hengi-
tyslaitepotilaiden avustajarenkaat olivat esimerkki vaikeavammaisten mahdollisuuksista asua
omassa kodissaan, laitosten ulkopuolella (Hengityslaitepotilas tdinddn 1987).

Vammaispalvelulaissa vammaisia henkiloitd ei miéritelld pysyvidn haitan tai diagnoosin
perusteella, kuten aikanaan invaliidihuoltolaissa, vaan lihtékohtana on vammasta aiheutuva
toiminnallinen haitta. Tutkimukseni kohdistuu péiasiassa kahteen eri ryhmién, joista vaikeasti
lilkuntavammaiset edustavat ns. perinteisid vammaryhmii. Mielenterveyskuntoutujat edustavat
ryhmid, jonka invaliidihuoltolaki oli jattinyt tietyiltd osin lain ulkopuolelle. Tdmin epikohdan
odotettiin poistuvan vammaispalvelulain myotd. Tutkimukseni kohdistuu siihen, onko niin
my9s tapahtunut. Tutkimuksessa on mukana myos sosiaalityontekijoitd kolmesta kunnasta sekd
mielenterveysalan avohuollon kaksi tyontekijaryhmaa.

Tutkimuksessani on mukana yli neljai vuosikymmenti koskevia havaintoja ja kokemuksia.
Ne perustuvat péiosiltaan kirjalliseen dokumentointiin. Osa havainnoista on omakohtaisia
pohjautuen 1960-luvun alussa alkaneeseen kuntoutusalan tydkokemukseeni. Tyoalueeni sosi-
aalihallituksessa ja sittemmin Stakesissa koski vammaispalveluja, jolloin olin tekemisissd myos
henkilokohtaisen avustajatoiminnan kanssa. Jain néistd tehtdvisté elidkkeelle maaliskuussa 2002,
jolloin olin ehtinyt tehdé noin kaksi kolmasosaa haastatteluista ja erditd muita tutkimustani kos-
kevia luonnoksia. Ennen vammaispalvelulain voimaantuloa kokemukseni avustajatoiminnasta
rajoittuivat koulunkiyntiavustajatoimintaan. Tapasin tyohoni liittyen my6s vammaisia, jotka
kayttivit hengityslaitetta ja joiden avustajat terveydenhuolto oli palkannut. Touko—elokuussa 1985
osallistuin USA:ssa Kalamazoon kaupungissa jirjestettyyn kansainviliseen sosiaalityontekijoiden
ohjelmaan. Paikallinen Independent Living -keskus oli yksi tarkea kiintopisteeni. P44sin mukaan
keskuksen toimintoihin vaikka edustinkin tilapisesti terveiti” eli TABejd (= temporarily able
bodied). Vaikeavammaisten itsendisti asumista kisittelevilld kurssilla sain roolin vuokraemintina,
jolla oli ennakkoluuloja pyorituolilla liilkkuvia kohtaan, “tapetithan siina rikkoutuvat.” Kursseille
osallistui myos vaikeavammaisia avustajineen.

Vammaispalvelulain myotd kokemuksia avustajatoiminnasta alkoi tulla valittomasti. Sosiaa-
lihallituksen kuntoutusasianosastolle tuli jatkuvasti yhteydenottoja sekd vammaisilta henkil6iltd
ettd sosiaalitoimistoista. Ensimmaisen avustajatoimintaa koskevan artikkelini tein vuonna 1989
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(Heiskanen 1989,29-32). Se perustui Judith Heumannin Suomen vierailun yhteydessa tekemiéni
haastatteluuun. Artikkelin otsikko oli puhuva: ”Yhdysvaltain vammaisliike vaatii lisdd avustajia.”
Avustajatoiminnasta saatujen kokemusten lisddntyessd avustajateemaa kisiteltiin koulutustilai-
suuksissa, joihin osallistuin sekd osanottajana ettd myds luennoitsijana.

2.1 Tutkimuksen kasitteista

Lain rakenteet

Vammaislainsdddannon rakenteet ovat tutkimukseni keskeistd kisitteistod. Ne kattavat noin 60
vuoden ajanjakson, joista noin 40 vuoden ajan olen voinut tehdd havaintoja ty6honi liittyen.
Kiinnostukseni invaliidihuoltolain ja vammaispalvelulain rakenteisiin on periisin ty6histori-
ani alkuvaiheista. Tyoskentelin 1960-luvun alkupuolella Invalidisd4tion ortopedisen sairaalan
sosiaalityontekijini. Mieleeni on jddnyt potilas, jonka oletettiin olevan pysyvisti vammautunut
polion johdosta. Uudet tutkimuslaitteet kuitenkin tismensivit aikaisemman polio-diagnoosin
eteneviksi lihassairaudeksi, jota silloinen invaliidihuoltolaki ei koskenut. Téméan uuden 16ydoksen
perusteella asiakkaani rajautui invalidihuollon ulkopuoliseksi. Kokemus on sdilynyt mielessdni
vuosikymmenii antaen pohjaa tarkastella vammaisten keskiniisen tasa-arvon merkitysta.

Vuonna 1947 voimaan tullut invaliidihuoltolaki koski henkil64, jonka tyo- ja toimintakyky
jonkin elimen puuttumisen tai toimintavajavuuden vuoksi on pysyvisti siind maérin puutteellinen,
ettd hinelld on siitd olennaista haittaa jokapdiviisessd elimdassdin tai toimeentulonsa hankki-
misessa (Invaliidihuoltolaki 907/1946). Vuonna 1952 lakia muutettiin siten, ettd myds jatkuvaa
sairautta sairastaville tuli mahdollisuus péisti lain piiriin valtioneuvoston tarkemmin rajaamin
perustein (Invaliidihuoltolaki 1952/209). Valtioneuvoston paitoksen mukaiseen luetteloon paasy
perustui paljolti sairausryhmii edustavan vammaisjirjeston aktiviteettiin. Esimerkkini vahvasta
vaikuttajasta voidaan pitdd vuonna 1941 perustettua Tuberkuloosiliittoa, jonka tyon tuloksena
tuberkuloosia sairastaneet pddsivit ammatillisen kuntoutuksen piiriin jo 1950-luvulla (Vatanen
2004). Monet pitkiaikaissairauksia edustavat vammaisjarjestot kuten Lihastautiliitto ja Mielen-
terveyden Keskusliitto on perustettu vasta 1970-luvulla, joten niiden vaikuttamisty6 on péissyt
alkuun huomattavasti myohemmin.

Vuonna 1974 laajennettu valtioneuvoston pditos (Vnp 1974/744) koski myos haittaa, jonka
aiheuttajana oli mielenterveyden hiirio, kuten titd ryhmiad valtioneuvoston paitoksessd nimitet-
tiin. Pa4toksessd mainituista lain kuudestatoista eri tukimuodosta puolet ei titd ryhmai koskenut.
Ulkopuolelle jiivit sairaalahoito jilkihoitoineen, yli 16 vuotiaitten muu kuntouttamishoito,
sopeutumisvalmennus, pohjakoulutus, ammattikoulutus, oppikouluopetus, yleiskoulutus ja
ty6hénvalmennus.

Vamman tai sairauden aiheuttama pysyvé haitta oli tekiji, jolla voitiin ylitta4 lain rakentei-
ta. Esimerkiksi ihosairaudet eivit vield 1980-luvullakaan kuuluneet valtioneuvoston paitoksen
mukaisiin pitkdaikaissairauksiin. Psoriasista sairastavat eivit ndin olisi voineet saada invaliidi-
huoltolain mukaista sopeutumisvalmennusta. Psoriasisliitto ry:n tekeméin aloitteen perusteella
kurssitoiminta kuitenkin aloitettiin kohdistamalla se henkil6ihin, joilla psoriasis oli edennyt
niveliin aiheuttaen pysyvin haitan. Psykiatristen potilaiden kohdalla timénkaltainen lain raken-
teiden ylittdminen ei ollut mahdollista.

Lain piiriin hyviksyminen tai sen ulkopuoliseksi jadminen muodostavat vihitellen pysyvii,
toistuvia ja ennustettavia lain kdytdntojd, jotka voidaan tulkita myos rakenteiksi. Ruonavaaran
(2004, 97) mainitsemassa rakennepuheessa ihmisten toiminta ja heidin vilisensd vuorovai-
kutus saa enemmaén tai vihemmain kiinteind pysyvid, toistuvia ja siksi ennustettavia muotoja.
“Rakenteen kiisitettd ei aina kuitenkaan kdytetd viittaamaan toiminnan sidnnénmukaisuuksiin
tai yhteiskunnallisten suhteiden rakentumiseen, vaan silli viitataan yhteiskunnan jakautumiseen
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sosiologisessa mielessi merkityksellisiin osaryhmiin.” (Ruonavaara 2004, 98.) Rakenteen seurauksia
koskeva miiritys soveltuu myds invaliidihuoltolain syrjayttimien osaryhmien tarkasteluun. T4stid
syrjayttimisen kokemuksesta kertoo Valma Jaakola (1989, 12) invalidiperinteen keruutalkoiden
voittajaelimikerrassaan. Hin kuvailee 1950-luvulle ajoittuneessa kertomuksessaan hakeutumis-
taan invalidien ammattikouluun: ”Syksylld tupa tummeni, muutenkin kuin auringon vihyydestd.
Ensinndkin saha antoi ditipuolelle lopputilin ja mind sain kirjeen: Teitd ei ole hyviksytty invalidien
ammattiopilaitokseen jatkuvan sairautenne johdosta.”

Omasta sairaudestaan Jaakolalla ei ollut tdsmallistd kisitystd. Seuraava kommentti antaa
viitteitd siitd, ettd kyse lienee ollut lihassairaudesta. “Saattoiko lihasvoiman vihyys vaikuttaa dlyn
madrddn? Pulppusivatko ne samasta lihteesti? Joka tapauksessa minua helpotti vihdn kun kunnan-
toimisto myohemmin paloi maan tasalle ja sen mukana kaikki minuakin koskevat paskapaperit”(emt.,
12-13). Jaakolan pettymys kohdistui kunnantoimistoon, joka kuitenkin vain vilitti asiakirjat
silloiseen sosiaaliministerioon. Lain rakenne médritti pelisidnnot, joita padtoksentekija ei voinut
kiertad. Jos niin olisi tehty, olisi kyseessi ollut virkavirhe. Invalidihuoltoa koskevissa asiakirjoissa
lyhennys ”Lmi.” eli lainmukainen invalidi oli ratkaiseva. Tdman tidrkedn merkinnin asiakirjoihin
teki asiantuntijaldakiri, aikaisemmin sosiaaliministerissi ja sittemmin sosiaalihallituksessa.

Vammaispalvelulain tultua voimaan vuoden 1988 alussa (L 380/87) oltiin uudessa tilanteessa.
Vammaa ei endd miiriteltu diagnoosin perusteella vaan “vammaisella henkilollii tarkoitetaan tdssii
laissa henkiléd, jolla vamman tai sairauden johdosta on pitkiaikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua
tavanomaisista eldmdn toiminnoista” (emt., 2. §). Vammaispalvelulain my6ti syrjayttavien raken-
teiden oletettiin poistuvan. Tamai oli keskeinen viesti uutta lakia koskevassa tiedotuksessa. Laissa
oli kuitenkin uusi rakenne, joka voi vaikuttaa vammaisten henkildiden keskiniiseen tasa-arvoon.
Laki edellyttda vammaiselta henkilolta kykyd toimia avustajan tyonantajana (HE/1986). Tdma vaa-
timus voi rajata tiettyjen vamma-sairausryhmien edustajat avustajajirjestelmin ulkopuolelle.

Lain rakenteesta on kyse myds silloin, kun lain mahdollistamat palvelut ja tuet ovat eri ase-
massa riippuen siitd, ovatko ne harkinnanvaraisia tai kunnan erityisen jirjestimisvelvollisuuden
piiriin kuuluvia. Vaikeavammaisten henkil6iden tietyt palvelut, palveluasuminen, kuljetuspalvelut,
asunnon muutosty6t ja tulkkipalvelut ovat lain rakenteen kannalta vahvoja. Ne kuuluvat kunnan
erityisen jdrjestdmisvelvollisuuden piiriin eli asiakkaalla on niihin subjektiivinen oikeus. Avus-
tajatoimintaa koskeva rakenne on heikompi eli se sisiltyy harkinnanvaraisen tuen piiriin. Lain
perusteluissa kunnan erityistd jarjestimisvelvoitetta eli ns. subjektiivista oikeutta perusteltiin
tavoitteena turvata vammaisten palvelut ja tukitoimet samantasoisina kunnasta riippumatta
(HE/1986 ).

Kun edelld viittasin Ruonavaaran (2004) méairittelemiin merkityksellisiin osaryhmiin, erityi-
sesti mielenterveysalan jarjest6jen taholta alkoi tulla viesteja heiddn oman ryhmainsi tilanteesta.
Mielenterveyskuntoutujat nayttivit syrjaytyvin myos vammaispalvelulain uusista mahdolli-
suuksista kuten kuljetuspalveluista, palveluasumisesta ja henkilokohtaisesta avustajatoiminnasta
(Taipale, 1997).

Vammaisuuden mallit sosiaalisesti konstruoituna

Tyokokemukseni perusteella varhaisin esitietoni vammaisuutta koskevista malleista pohjautuu
1960-luvulle. Vammaisuuden hahmottaminen oli tuolloin pitkilti yksilollisten kuntouttamis-
toimenpiteiden varassa. Ympiriston ja vammaisuuden vilinen suhde ei vield noussut esille.
Vammaisuuden ymmartdminen yksilo- ja perhetason psyykkiseni ongelmana oli kuvaavaa. Oma
lukuaarteeni oli tuolloin Beatrice Wrightin (1960) kirja, jossa ldhestymistapa vammaisuuteen
oli psykologinen. Elettiin siis vammaisuuden yksilomallin aikaa, jota on luonnehdittu myos
ladketieteelliseksi malliksi ja tragedia-malliksi. Ympériston havainnointi alkoi omassa tyossani
korostua 1970-luvun alussa. Tyohoni sosiaalihallituksessa siséltyi yksilollisten paidtosten teko
vaikeasti liikuntavammaisten lasten koulunkiyntiavustaja-asioissa. Koulurakennusten hissien
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puute oli monesti vaikuttamassa avustajan tarpeeseen. Téssd vaiheessa myos kiinnostukseni
ympiristoasioihin alkoi heriti. Tilanne oli myos siind mielessi ristiriitainen, ettid sosiaalitoimi
joutui paikkaamaan koulutoimen epikohtia. Asioiden ymmartdminen vammaisuutta koskevien
mallien mukaisena ei kuitenkaan ollut vield ajankohtaista.

Lihtokohtana uuden mallin esiin tulolle oli Mike Oliverin 1980-luvun alussa kehittelema
vammaisuuden sosiaalinen malli ja WHO:n uudet vammaisuutta koskevat méaritykset. Mallin
taustojen selvittiminen laajeni tutkimuksessani 1960-luvulle ja tulevaisuuden nadkymait vammai-
suuden poliittisen mallin muodossa nykypéividn. Tutkimukseni kuluessa ndmi mallit muodos-
tuivat analyysin vilineiksi, joiden avulla pyrin tulkitsemaan haastatteluaineistoa.

Pekka Hakkaraisen (2004, 256) midrittelyn mukaan: “Kdsityksemme sosiaalisista ongelmista
ovat sosiaalisia konstruktioita eli ajatusrakennelmia, jotka mddrittyvit yhteiskunnallisen keskustelun
ja toiminnan kautta. Konstruktionisteille sosiaaliset ongelmat kuvastavat ennen kaikkea yhteiskun-
nallista vaatimusten esittdmistd.”

Ongelmien sosiaalinen konstruointi koskee sek lain rakenteita ettd vammaisuutta koskevia
malleja. Rakenteet eivit muutu, ellei joku ensin maiirittele niitd koskevia ongelmia korjattaviksi.
Vammaisuutta koskevat mallit eivit myoskdan muutuy, ellei joku taho ala hahmottaa niitd uudella
tavalla.

Kun Rosa Parks joulukuussa 1955 kieltiytyi antamasta paikkaansa bussissa valkoiselle
miehelle, oli seurauksena yli vuoden jatkunut bussiboikotti ja mustien kansalaisliikkeen synty.
Konflikti johti USA:n korkeimman oikeuden marraskuussa 1956 antamaan paitokseen, jossa
yleisiin liikennevilineisiin sisiltynyt rotuerottelu todettiin perustuslain vastaiseksi (Albin 1996).
Kansainvilinen vammaisliike on monessa eri yhteydessi todennut saaneensa esimerkin voimaa
mustien kansalaisoikeusliikkeeltd. Niin alkaa muodostua Bergerin & Luckmannin (1994,187)
mainitsemia vaihtoehtoisia todellisuuden miiritelmii ja identiteettejd heti kun joukko yksiloitd
lyottaytyy yhteen pysyviksi sosiaalisiksi ryhmiksi. Tdm4 laukaisee muutosprosessin, jonka seu-
rauksena tiedon jakautuminen monimuotoistuu. Vammaisjirjestot ja vammaisten yhteenliittymat
ovat esimerkkeji vaihtoehtoisten todellisuuksien uusista maarityksistd. Naistd 1ldhtokohdista
sosiaalinen konstruktionismi liittyy tutkimuksessani seki rakenteiden ettd vammaisuutta kos-
kevien mallien tarkasteluun.

2.2 Henkilékohtaisen avustajatoiminnan juridisista
perusteista

Vammaispalvelulain (L 380/1987) 8. §:ssd maéritellddn tarkemmin vammaiselle henkil6lle annet-
tavat palvelut ja 9. §:ssé taloudelliset tukitoimet, jotka korvataan. Henkilokohtainen avustajatoi-
minta sisdltyy viimeksi mainittuihin seuraavasti madriteltyni: ”Vammaiselle henkilolle korvataan
hinen vammansa tai sairautensa edellyttimdn tarpeen mukaan kokonaan tai osittain kustannukset,
jotka hiinelle aiheutuvat henkilokohtaisen avustajan palkkaamisesta...” (pykilin loppuosa kisittelee
vilineitd, koneita ja laitteita ja asuntoon kuuluvia vilineiti ja laitteita ja niiden korvaamista).

Vammaispalveluasetuksen 16. pykaldssd (A 759/1987) on tdsmennetty tarkemmat kriteerit
taloudellisen tuen piiriin hyviaksymiseksi: "Kustannukset henkilokohtaisen avustajan palkkaamisesta
voidaan korvata sellaiselle vammaiselle henkildlle, joka tarvitsee runsaasti toisen henkilon apua kotona
jokapdiviiseen eldmdidn liittyvissd asioissa tai kodin ulkopuolella asioiden hoitamisessa, opiskelussa,
harrastuksissa, tydssi ja yleensd yhteiskunnallisessa osallistumisessa.” Mddritelmid voidaan pitdd
laaja-alaisia mahdollisuuksia antavana, sisiltddhin se sekd kodissa ettd sen ulkopuolella tapahtuvat
toiminnat. Asetusteksti ei sisdlld vaatimusta vaikeavammaisuudesta, joskin maininta runsaasta
toisen henkilon avusta antaa siihen viitteita.
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Ole Petter Askheim (2005,248) pitd4 klassisena hyvinvointipolitiikan vastakkainasetteluna
kysymysti siitd, pitdisiko tukea antaa suorana taloudellisen tukena vai palveluina. Han viittaa
Gosta Esping-Anderseniin (1990), jonka mukaan tima vastakkainasettelu perinteisesti ilmentda
eroa liberaalin ja pohjoismaisen sosiaalidemokraattisen hyvinvointivaltion jirjestelman vililla.
Perusoletuksena liberaalisessa nikékulmassa on yksilon niakeminen rationaalisena ja kykenevi-
nd ja siten parhaiten omat tarpeensa ymmaértiviana ja my9s ratkaisijana niiden toteuttamisessa.
Toinen perusolettamus on vapaiden markkinoiden idean ylivertaisuus. Yleiskatsauksen jalkeen
Askheim siirtyy kisittelemidn ksymysti siitd, onko erilaisilla malleilla merkitysta kdyttdjikont-
rollin edistamisessd. Artikkelinsa johtopadtoksissd hian toteaa henkilokohtaista avustajatoimintaa
koskevissa malleissa parhaan ratkaisun liittyvdn moniin tekij6ihin eikd olevan riippuvainen
yhdestd mallista. (emt.)

”Toimiva vaikeavammainen toimivassa yhteiskunnassa” -toimikunta (Komiteanmietinto
1987) asetettiin vuonna 1985 eli sen tyo ajoittui vammaispalvelulain suunnitteluajankohtaan.
Toimikunta ehdotti uutta jirjestelmii, “eldmin setelid” (emt., 77). Tarkoituksena oli korvata
pirstoutunut ja vaikeavammaisia henkiloitd epdyhteniisesti kohteleva jarjestelma uusilla ratkai-
suilla. Eldmin setelin tarkoituksena oli antaa palvelujen kiyttdoikeus kuhunkin palveluun ilman
aina erikseen tarvittavaa hakumenettely tai kiyttimattd rahaa. Eldimin setelin kehittiminen ei
kuitenkaan ole edennyt. Henkilokohtaisen avustajan palkkaukseen maksettavaa korvausta voi-
taneen pitdd jonkinlaisena viitteeni elimanseteli-idealle, jossa vaikeavammainen itse méairittelee
avustamisensa ehtoja saamansa korvauksen puitteissa.

Lasten paivahoidossa kotihoidontuen muodossa maksettava suora tuki perheille on herattanyt
keskustelua jo 1970-luvulta lihtien. Historiallinen kompromissi saatiin aikaan kun laki kotihoidon
tuesta astui voimaan ( L 28/85). Jorma Sipildn (1992, 54) tulkinnan mukaan kotihoidon tukea
voidan pitdd kunnallisen pidivihoidon vaihtoehtona. Korvausta maksetaan julkisen sosiaalipal-
velun kiyttamatts jattaimisesta.

Vammaispalvelulain yleisperusteluista (HE 1986, 5) 16ytyy viite, joka voidaan tulkita vastaa-
vanlaiseksi palvelun kayttimatts jattimisen kompensaatioksi: “Kokonaan uutena tukimuotona
ehdotetaan taloudellisen tuen antamista henkilokohtaisen avustajan palkkaamisesta aiheutuviin
kustannuksiin. Tuen tavoitteena on ehkdistd ja vithentdd vaikeavammaisten henkiloiden laitoshuollon
tarvetta ja tarjota joissakin tapauksissa vaihtoehto palveluasumiselle.”

Vammaispalvelulaki sisaltdd kaksi pddasiallista tukimuotoa, palvelut ja taloudelliset tuki-
toimenpiteet. Lain sisdllon jakaminen palveluihin ja taloudellisiin tukitoimiin on ideologisesti
merkittdvdd. Palvelukonsepti, johon uutena asiana sisiltyy myds kunnan erityinen jirjestdmis-
velvollisuus, korostaa kunnan vastuuta myos palvelun jarjestimisestd. Tdmi on uusi haaste myos
kunnille.Taloudellisissa tukitoimissa t4td jirjestimisvastuuta ei ole. On ainoastaan korvaamisen
velvollisuus, kun kysessd on asunnon muutosty6t ja asuntoon kuuluvat vilineet ja laitteet. Muissa
taloudellisissa tukitoimissa on kyse harkinnanvaraisesta korvaamisesta. Lakitekstissd tima ilmenee
sanamuodosta: “korvataan”, ei siis: “on korvattava”.

Onko henkilokohtaisessa avustajatoiminnassa kyse pelkistadn taloudellisten kustannusten
korvaamisesta vai my6s jostain muusta? Vammaispalvelulain perusteista (HE 1986, 6) 16ytyy my6s
maininta: “Ehdotettu henkilokohtainen avustajajirjestelmd ei poistaisi vammaisten henkildiden
tarvetta sosiaalihuoltolain nojalla toteutettaviin kotipalveluihin.”

Verrattuna kotihoidon tukea koskevan lain kisittelyn yhteydessd ilmenneeseen pitkélliseen
ja useasti kithkeddnkin keskusteluun perheille maksettavan suoran tuen oikeutuksesta, vastaa-
vanlaista julkista keskustelua henkil6kohtaisen avustajatoiminnan kohdalla ei maassamme ollut
havaittavissa. Ruotsissa keskustelua kiytiin Ritva Goughin (1994, a 41 ) mukaan jopa varsin
kirkevisti. Kyse oli kunnallisen kotipalvelun rinnalle kehittyvistd toiminnasta, joka koettiin
1980-luvun Ruotsissa siten, ettd yksityistiminen tunkeutuu perinteiselle kunnalliselle areenalle.
Suomessa esiintyneestd vastustuksesta on Kalle Konkkold todennut: “Kynnys alkaa ajaa henkilo-
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kohtaisen avustajakdsitteen tuomista lakiin. Aluksi vastustajia loytyy kaikkialta: Oikeisto vastustaa
sddstdsyistd ja periaatteesta, koska huono-osaisille ei pidi periaatteesta antaa, vasemmisto vastustaa,
koska sen mielestd jirjestelmdssii on kyse yksityistimisestd ja keskusta vastustaa, koska onhan Viuokko
Viyrynenkin kotona.” (Kénkkold & Saraste 1996, 151.)

Subjektiivisen oikeuden periaatteista ja tulkinnoista

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista sai melko pian lain
sdatamisen jdlkeen kdyttonimekseen vammaispalvelulaki. Sosiaalihallituksen oppaassa (1989)
”Vammaispalvelua kuntalaisille” lyhyempi nimitys on jo vakiintuneessa kiytossd. Lakitekstiin
sisaltyy imperatiivi tiettyjen palvelujen ja tukitoimien osalta.” Kunnan on jirjestettivi vaikeavam-
maiselle henkilolle kohtuulliset kuljetuspalvelut niihin liittyvine saattajapalveluineen, tulkkipalvelut
sekd palveluasuminen, jos henkilé vammansa tai sairautensa johdosta vilttdmiittd tarvitsee palve-
lua suoriutuakseen tavanomaisista elidmin toiminnoista. Erityistd velvollisuutta palveluasumisen
jarjestimiseen ei kunnalla ole, mikdli henkilo on jatkuvan laitoshuollon tarpeessa.” (L 380/87, 8. S,
lihavointi M-L H.) ”Kunnan on korvattava vaikeavammaiselle henkilille asunnon muutostoisti
sekd asuntoon kuuluvien vilineiden ja laitteiden hankkimisesta hinelle aiheutuvat kohtuulliset
kustannukset, jos hin vammansa tai sairautensa johdosta vilttdmdittd tarvitsee niitd toimenpiteitd
suoriutuakseen tavanomaisista eldmidn toiminnoista eikd hdin ole jatkuvan laitoshoidon tarpeessa.”
(L 380/87 9. §, lihavointi M-L H.)

Lain imperatiivimuodoista: on jérjestettdvd, on korvattava, kdytetddn kisitettd kunnan
erityinen jarjestaimisvelvollisuus. Tama oli uusi piirre maamme vammaislainsddddnnossa.
Invaliidihuoltolaki ei sisdltinyt palvelun jarjestaimisvelvollisuutta millekddn viranomaiselle tai
yhteisélle. Veikko Niemen (1987, 16) mukaan invaliidihuoltolain sisiltimien palvelujen tarjontaa
syntyi siind méarin kuin alan aktiiviset jirjestot ja sdédtiot kykenivit perustamaan ja kehittdmiin
laitosyksikoité. Téssd ei ollut kokonaissuunnittelua, joten kunkin yhteison toimiessa omien ta-
voitteidensa ja mahdollisuuksiensa mukaan, laitosjirjestelmi kehittyi sek sijainnin ettd laadun
puolesta sattumanvaraisesti. Vammaispalvelulain yleisperusteluissa (HE 1986, 4) kunnan erityistd
jarjestimisvelvollisuutta vaikeavammaisia koskevien palvelujen ja tukitoimien osalta perusteltiin
valtakunnallisen yhdenmukaisuuden perusteella. Tét4d perustetta ei kuitenkaan ulotettu koske-
maan henkil6kohtaista avustajatoimintaa.

Kunnan erityisestd jarjestimisvelvollisuudesta kiytetdan yleisesti subjektiivisen oikeuden
ksitettd. Lars Eriksson (1990, 111) on pohtinut sosiaalisten oikeuksien oikeudenmukaista ja
tasapuolista toteutumista. Monet lakimiehet — minut mukaan lukien — ovat viime aikoina vaa-
tineet, etti sosiaalisista oikeuksista on tehtdvi ns. subjektiivisia oikeuksia (itse puhun aidoista
oikeuksista”). Tdssd suhteessa sosiaalipoliittinen keskustelu on viime vuosina muuttanut luonnet-
taan: on siirrytty hallintokeskeisestd kansalaiskeskeiseen keskusteluun. Témd johtunee osaksi siitd,
ettd perus- ja ihmisoikeuskysymykset on viimeinkin alettu ottaa vakavasti Suomessakin. Osaksi se
johtunee valtionhallinnon sisilld tapahtuneista argumentaatiokuvioiden muutoksista.”

Vammaisten henkiléiden kannalta subjektiivinen oikeus tarkoittaa sitd, ettd kunnan on
jarjestettdvi tai korvattava haettu palvelu tai tuki siitd riippumatta, onko kunta mairirahois-
saan varautunut palvelusta/tuesta aiheutuviin kustannuksiin. Sosiaalilautakunnan péitokseen
tyytymiton voi tehdé valituksen hallinto-oikeuteen ja sen jilkeen edelleen korkeimpaan hallinto-
oikeuteen, mikdli kyseessd on subjektiivisen oikeuden piiriin kuuluva asia.

Vammaispalvelulain subjektiivinen oikeus ei koske henkilokohtaista avustajatoimintaa.
Tédmin oikeuden ulkopuolelle jadminen merkitsee kdytinndssi, ettd kunta voi hyldtd avustajaa
koskevan hakemuksen miirirahojen niukkuudesta johtuen. Suoraa valitusoikeutta korkeimpaan
hallinto-oikeuteen ei ole, vaan sitd on erikseen haettava hallinto-oikeuden paitoksen jilkeen.

Vaikeavammaisten palveluasumista koskeva subjektiivinen oikeus on ollut voimassa vuo-
den 1992 alusta. Palveluasumista on voitu toteuttaa myds siten, ettd henkil6 saa omaan kotiinsa
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palveluasumisen mahdollistavat palvelut kuten henkilokohtaisen avustajan/avustajat. Korkeim-
man hallinto-oikeuden piitds vuonna 2001 oli merkittivi. Tapio Rty (2002, 103) selostaa em.
paatostd tarkemmin: ”Vaikeavammaiselle oli myonnetty palveluasuminen, joka jirjestettiin osittain
henkilokohtaisen avustajan palkkaamisella. Kun henkilokohtaisen avustajan palkkaaminen liittyi
palveluasumisen jirjestimiseen, kysymyksessi ei ollut mddrdrahasidonnainen palvelu, vaan kunnan
erityisen jirjestimisvelvollisuuden piiriin kuuluva palvelu, jolloin mddrdrahoihin perustuvaa rajausta
ei voitu kiyttid perusteena palvelujen ja tukitoimien mddrdlle.” Paitoksen mukaan palveluasumi-
sen subjektiivinen oikeus siirtyy myos avustajatoimintaan, mikéli palveluasuminen jirjestetdin
henkilokohtaisen avustajatoiminnan avulla.

Vammaislainsdddiannon uudistamishanke

Piadministeri Matti Vanhasen ensimmadisessd hallitusohjelmassa (2003) asetettiin tavoitteeksi
kehitysvammalain ja vammaispalvelulain yhteensovittaminen. Téssd yhteydessd on tehty myos
henkilokohtaista avustajaa koskevaa selvitystyota. Selvityshenkilo Erkki Paaran ( 2005, 69) mukaan
avustajapalvelun piirissid oli selvityksen ajankohtana vajaat 4000 henkil6id. Kehitysvammaisten
ja mielenterveyskuntoutujien asteittaisen mukaantulon mairid oli selvityksen mukaan vaikea
arvioida, mutta joka tapauksessa muutaman vuoden aikavililld asiakaskunnan koon arvioitiin
mahdollisesti kaksinkertaistuvan. Selvitysmies ehdotti, ettd toiminnan siirtiminen kunnan eri-
tyisen jarjestamisvelvollisuuden piiriin ja asiakkaan subjektiiviseksi oikeudeksi tulee ajankohtai-
seksi siind vaiheessa, kun on saatu riittavit kokemukset mukaan tulevien uusien asiakasryhmien
palveluista ja niiden kustannuksista.

Selvitysmiehen ty6 on ensimmainen ministeridtason kannanotto, jossa mielenterveyskun-
toutujat otetaan huomioon henkil6kohtaisen avustajatoiminnan piiriin kuuluvina. Subjektiivisen
oikeuden laajentaminen avustajatoimintaan siirtyy kuitenkin Paaran mukaan tulevaisuuteen
tarpeellisten lisdselvitysten johdosta.

2.3 Tutkimuskysymykset

Vammaispalvelulain sddtimisen aikoihin henkilokohtainen avustajatoiminta koettiin merkittivini
uusien mahdollisuuksien avaajana vaikeavammaisten eldimissa. Samoin pidettiin tirkedni aikai-
semmin syrjdin jidneiden vammaryhmien tasa-arvoista mukaan saamista. Vammaispoliittinen
merKkitys oli siis alusta alkaen tavoitteena mukana. Heikkoutena oli kuitenkin se, ettd avustajatoi-
minta perustui kunnan harkinnanvaraisiin maériarahoihin. Vammaispalvelulakia koskevassa halli-
tuksen esityksessd korostettiin tiettyjen palvelujen ja tukitoimien valtakunnallisesti yhdenmukaista
turvaamista (HE 1986, 4). Tavoite koski kunnan erityisen jarjestimisvelvollisuuden piiriin kuuluvia
palveluja ja tukitoimia, ei siis avustajatoimintaa. Lain sd4tdmisen jilkeen kulunut kahden vuosi-
kymmenen jakso on merkinnyt toistuvia pyrkimyksii saada avustajatoiminta vammaispoliittisesti
vankemmalle tasolle. Haastattelujen avulla pyrin selvittimian, miten avustajatoiminnan kayttajat
ja avustajatoiminnan rahoittajat eli sosiaalitoimi tilanteen kokevat. Mielenterveyskuntoutujien
tilanteen selvittimisessd ollaan vasta alkuasetelmissa. On esitetty kritiikkid avustajajirjestelman
ulkopuolelle jadmisestd. Avustajatoiminnan siséltod ei ole toistaiseksi pohdittu.

Tutkimuskysymykseni tismentyivit seuraaviksi. Ne olivat sittemmin taustalla avustaja-
toiminnan kehitysti tarkastellessani ja fokusryhmille esittdmissini teemakysymyksissd, joista
esitetddn tarkempi selostus sivulla 23.

1. Miten avustajatoiminta on kehittynyt ja millainen asema silld on télld hetkelld suomalaisessa
vammaispolitiikassa?
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2. Mikd merkitys on silld, ettd henkilokohtainen avustajatoiminta ei toistaiseksi sisélly vam-
maispalvelulain ns. subjektiivisten oikeuksien piiriin? Mit4 on tehty tilanteen edistamiseksi
ja mitd ndma pyrkimykset eri osapuolten kannalta ilmentivat?

3. Miti lain edellyttimai henkilokohtaisen avustajan tydnantajuus on kidytannossid merkinnyt?
Onko vaatimus estanyt eri vammaryhmien keskiniisti tasa-arvoa?

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

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

6. Miten viha ja tunteet toimivat oikeuksista kamppailun vilineeni?

Olen tehnyt tutkimuksessani useita rajauksia. Lain rakenteisiin keskittymistd ja sen taustatekijoitd
olen jo edelld tarkastellut. Mielenterveyskuntoutujien kohdalla avohuollon kenttd on yhi laajene-
va erilaisten terapiamuotojen ja ennalta ehkiisevien toimintojen kehittelyineen. Olen myds sen
osalta tehnyt rajauksia. Kiinnostukseni kohteena on avohuollon monipuolistaminen mahdollisten
avustajien tai heihin rinnasteisten toimintojen avulla. Tédssd yhteydessd on tarpeen tarkastella
laitosmaisuuden piirteiden tunkeutumista uusiin avohuollon rakenteisiin. Olen myds kisitellyt
mielenterveyskuntoutujien palveluohjausta ja sen liittymistd mahdolliseen avustajatoimintaan.
Vaikeavammaisten palveluasumista olen myos kisitellyt, koska se liittyy avustajatoimintaan.

My6s muiden vammaryhmien kohdalla voi ilmetd vaikeuksia tdyttdd lain edellyttimaa
tyénantajuuden velvoitetta. Olen rajannut tutkimukseni mielenterveyskuntoutujiin. Esimerkiksi
kehitysvammaiset, aivovammaiset ja autistiset henkil6t tarvitsisivat vaihtoehtoisia tydnantajuuden
malleja. Avustajatoimintaa on ollut kehitteilld Kehitysvammaisten Palvelusdition tyossi, josta
esimerkkind vuosina 1998-2000 toteutettu projekti (Sinkkonen & Uotila 2000).

2.4 Tutkimuksen eteneminen

Tutkimukseni konkreettinen aloitusajankohta sijoittui vuosituhannen vaihteeseen. Sitd ennen olin
tarkastellut artikkelissani vammaisuuden eri malleja (Heiskanen 1998a) ja esimerkiksi mielenter-
veyskuntoutujien tilannetta vammaispalvelulain kiytossd (Heiskanen 1997, 37). Yliopiston jatko-
opetukseen liittyen olin kirjoittanut esseitd vammaispalveluihin liittyvistd aiheista. Ensimmaisen
haastattelun tein joulukuussa 2000 ja viimeisen toukokuussa 2004. Tutkimus ldhti etenemiin
avustajatoiminnan taustaideologiaan perehtymisen ja haaastattelujen vuorottelun merkeissa.

Tutkimuksen johdannossa tuon esille vammaispolitiikan viimeisimpii tavoitteita ja henki-
lokohtaisen avustajatoiminnan nivoutumista niiden yhteyteen. Luvussa 2 késittelen tutkimuksen
lahtokohtia: kisitteitd, juridisia perusteita ja esitin tutkimuskysymykset. Luvussa 3 esittelen
tapaustutkimuksen periaatteita, joiden mukaiseksi tutkimukseni maérittyy. Tarkastelen myos pe-
rusteita fokusryhmihaastattelujen ja analyysivaiheen framework-menetelméin kédyttoon. Luvussa 4
vammaisuutta tarkastellaan aiempien tutkimusten valossa. Vammaistutkimuksen laajasta kirjosta
valitsin esimerkit, jotka ilmentévit eri aikoja ja ulottuvuuksia, sisdltien my6s yksilokokemuksia
ja pdityen globaaliin tarkasteluun.

Luvussa 5 on keskeisend sisdltond vammaisuutta koskevien mallien tarkastelu. Vammaisuuden
sosiaalisen mallin kehitysvaiheita jéljitin 1960-luvulle. Viimeisimpdna mallien kehitysvaiheena
on vammaisuuden poliittisen mallin tarkastelu, johon antaa pohjaa joulukuussa 2006 hyviksytty
YK:n yleissopimus vammaisten henkiléiden oikeuksista (Ulkoasianministerié 2007). Luvussa 5
etsin myos avustajatoiminnan juuria ja Independent Living -ideologian piirteitd suomalaisesta
sosiaalipolitiikasta.
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Luvuissa 6-8 kisittelen tutkimukseni empiiristd aineistoa. Haastatteluaineisto koostuu 65
haastatellun mielipiteistid yhdessitoista fokusryhmassa. Ennen kuin ryhdyn analysoimaan haas-
tattelun tuloksia, kisittelen haastatteluissa esille tulleiden teemojen taustaa. Aineistona kiytin
erilaista kirjallista aineistoa kuten seminaariraportteja, jarjestjen julkilausumia, lehtikirjoituksia
ja alaan liittyvad kirjallisuutta. Luvussa 9 kisittelen tutkimuksen tuloksia.

Tekemini 11 ryhmihaastattelua ja yhden yksilohaastattelun olen sanatarkasti litteroinut,
tuloksena 337 sivua. Yhdesti yksilohaastattelusta (ilman d4nitallennusta) kertyi lisaksi neljd sivua.
Niam4 kaikki ovat ulkopuolisen arvioitavissa samoin kuin kirjallisen aineiston viitteet. Kokemus-
teni arvioinnissa tilanne on toisin, tarvitsen itsekritiikkii ja reflektoinnin avulla tapahtuvaa lapi-
nikyvyytti. Alkuperiiset tunnetilat tilanteiden kokemisessa vuosia ja jopa vuosikymmenii sitten
ovat jo haalistuneet. Liiallisen subjektiuden kannalta se lienee hyvi. Tarpeellista subjektiviteettia
koskevassa artikkelissaan Maso (2003, 49) puhuu “intohimosta, joka voi toimia tutkimuksessa
oppaana ja johdattaa omaperdisyyteen..... Intohimo yksindcdn voi kuitenkin olla johtamassa tutkijat
erdmaahan. Tamdn vilttimiseksi tutkijoiden tulisi tietdd, miki motivoi heidin tutkimuskysymyk-
sensd, mitd uskomuksia sen takana on ja mitd kdsitteellisti kehysti se ilmaisee.”

Tutkimuksessani pyrin noudattamaan Klaus Mikeldn esittimai tavoitetta: “tutkijan on
ndytettivi se muokkauksen ja pddttelyn ketju, jonka varassa hiin johtaa tuloksensa aineistostaan.
Lukija ei saa olla sen armoilla, ettd hin luottaa tutkijan intuitioon.” (Mikeld 1990, 3.)

Tutkimukseni etenemisen eri vaiheilla on yhteinen tavoite: antaa ddni vammaryhmille,
joiden mielipiteet eivit useinkaan péaise esille. On kyse avustajatoiminnan vammaispoliittisesta
merkityksestd ja siind ilmenevien mahdollisten epakohtien esille tuomisesta. Tutkimuksen edis-
tyessd nousi esille tiettyjd teemoja, jotka analyysivaiheessa olen pukenut kysymyksen muotoon.
Esimerkkind tdstd voi mainita ne lukuisat tilanteet, joissa haastateltavilla oli ollut vaikeuksia
viranomaisten kanssa. Teema johdatteli analyysivaiheen kysymykseen, "voiko ruokkivaa kittd
purra.” T4t aihetta kisitellddn palvelujdrjestelmin kritiikin yhteydessé luvussa 6.3.

Henkilokohtaisella avustajatoiminnalla on monia liittymikohtia kunnalliseen sosiaalitoi-
meen ja erityisesti sosiaalityohon. Lain nykytilanteen perusteella kunnallinen sosiaalitoimi on
pidasiallinen vastuunkantaja toiminnan rahoituksessa. Kunnallinen paitoksentekoprosessi on
monivaiheinen, alkaen toiminnan rahoituksen varmistamisesta ja edeten vammaisen henkilén
tarvitsemaan ohjaukseen ja auttamiseen palkkaukseen liittyvissd asioissa. Nidin tutkimukseni
sijoittuu myos sosiaalityon tutkimusalueen osaksi.
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3. Tutkimuksen toteutus

3.1 Avustajajarjestelma tapaustutkimuksena

Tutkimukseni koskee vuonna 1988 alkanutta sosiaalista reformia, jolloin vammaispalvelulakiin
tuli uusi toimintamuoto, vammaisten henkil6kohtainen avustajatoiminta. Tutkimukseni paa-
tosvaiheessa, vuonna 2007 lain toiminnoissa tulee tiyteen kaksi vuosikymmenti. Tutkimukseni
on tapaustutkimus henkilokohtaista avustajatoimintaa koskevan reformin toteutuksesta ja sen
vammaispoliittisesta merkityksesta.

Hans Bengtssonin ja Kerstin Gynnerstedtin (2003, 19) mukaan “tapaustutkimuksella on
vahva asema hallintoa koskevassa tutkimuksessa, koska sen avulla voi yhdistid normatiivisia, em-
piirisid ja konstruktiivisia pyrkimyksid.” Tutkimuksessani normatiivisuuden pyrkimyksen avulla
voi tarkastella vammaisten henkil6éiden asemaa heiddn nikoékulmastaan ja ottaa kantaa myos
sithen, miten tilannetta tulisi korjata. Empiriaa edustaa avustajatoiminnasta haastattelujen avulla
saadut kokemukset. Konstruktiiviset pyrkimykset tulevat esille vammaispalvelun asiakkaiden ja
viranomaisen tekemissd ongelman maarittymisissd ja niissd ristiriitaisuuksissa, jotka ilmentavit
maédrittelyn eroja.

Tapaustutkimukselle on tyypillistd, ettd suuntautuminen prosesseihin voi edesauttaa koko-
naisuuden ymmartamistd (emt. 19). Tutkimuksessani on monia prosessinomaisia piirteitd, kuten
vammaisuuden sosiaalisen mallin ja Independent Living -ideologian kehityskaarien kuvausta.
Mukana on mygs omaa kokemusta, ensin invaliidihuoltolain mukaisen keskitetyn padtoksenteon
virkamiehend ja sittemmin vammaispalvelulain toimeenpanoa koskevissa ohjaustehtavissa. Sta-
kesin myotd tyotehtdvini painottuivat lain seurantatutkimuksen suuntaan (Heiskanen & Ollila
1996, Topo ym. 2000).

Tapaustutkimukseen voidaan yhdistdd vertailevaa tutkimusta (Bengtsson & Gynnerstedt
2003, 20). Bengtssonin ja Gynnerstedtin tutkimuksessa vertailuja tehtiin kolmessa eri lddnissa
sijaitsevien vakuutuskassojen kdytannoistd. Omassa tutkimuksessani vertailua tapahtuu vaikeasti
liikuntavammaisten ja mielenterveyskuntoutujien vililld. My6s litkuntavammaisten keskindisid
eroja voi havaita vertailujen avulla. Bengtsson ja Gynnerstedt korostavat, ettd vertailevassa tutki-
muksessa on tirkedd 16ytdd yhtenevdinen kisitevilineist6 (begreppsapparat). Késite ’sama ilmio,
erilaiset asiat” tarkoittaa saman ilmion sisdllon erilaisuutta asiayhteydestd riippuen. Ilmioén ja
asian yhteneviisyys muodostuu tutkimuksessani tilanteesta, jossa henkilo vaikean litkuntavam-
maisuutensa tai mielenterveyteen liittyvin toimintaesteisyytensa vuoksi tarvitsee toisen henkilon
apua. Ilmion ratkaisu voi kuitenkin tapahtua erilaisten asioiden avulla.

Tutkimukseni méarittymistd tapaustutkimukseksi vahvistaa Robert Yinin (2003, 7) kom-
mentit: ”Jos haluaa tietiii “mitkd” seuraukset uudella valtiollisella ohjelmalla on ollut, tihin voi
saada vastauksen survey-tutkimuksella tai tarkastelemalla taloudellisia tietoja...... Mutta jos tarvitsee
tietoa siitd “kuinka” tai “miksi” ohjelma on toiminut (tai ei ole) tarvitaan tapaustutkimusta tai
kenttitutkimusta.” Tekemdini tilastollista seurantatutkimusta (Heiskanen & Ollila 1996) voi pitda
Yinin (Yin 2003, 105) tarkoittamana survey-tutkimuksena. Sain siin tilastollisia tunnuslukuja
avustajatoiminnan kidyttdjaimiiristd, myonnetyistd tuntiméairistd, diagnoosiryhmistd, mutta
en vastauksia kuinka ja miksi kysymyksiin. Tapaustutkimuksen reliabiliteettia kisitellessddn
Yin puhuu (2003, 105) todistusketjusta (chain of evidence). Hin vertaa tapaustutkimuksen
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analyysivaihetta rikosoikeudellisten prosessien oikeuskdsittelyyn, jotta keritty aineisto vastaisi
tiukkuudeltaan ”oikeudessa” esitettivii aineistoa.

Tutkimukseni tiedonintressi on emansipatorinen. Kyosti Raunio (1999, 370) maiérittelee
emansipaation: “kdrsimystd ylldpitivien jirjestelmien kumoamisena ja sellaisten olojen pystyt-
tdmisend, joissa ihmiset voivat eldd tyydyttivimpiii eldmdd.” Raunion mukaan emansipatorista
intressid ajava kriittinen tiede on vahvasti normatiivista. Ei kaihdeta ottamasta tieteen nimissi
kantaa sithen, miten asioiden tulisi olla. Kriittisen tieteen normatiivisuus merkitsee yleensi yh-
teiskunnallisten asioiden tarkastelua huono-osaisten, syrjaytyneiden, marginaaliseen asemaan
joutuneiden ihmisten nikokulmasta.

Raunio (emt. 376) viittaa yhteiskunnassa tapahtuneisiin muutoksiin. “Jéilkitraditionaalisessa
yhteiskunnassa emansipatorinen intressi perinteisessd merkityksessd ndyttid menettidvin merkitys-
tddn sosiaalityon perustana. Sosiaalityon problematiikka liittyy entisti enemmiin eldmdhallintaa vah-
vistavien yksilollisten valintojen tekemiseen ja siind tarpeelliseen tietoiseen harkintaan, reflektioon.”
Lisdantynyt eliménhallinta ei kuitenkaan riité, jos vaikeavammainen henkil§ tarvitsee avukseen
toisen ihmisen. Avustajatoiminnassa tarvittavat eliméntaidolliset valmiudet néivettyvit, mikali
niitd ei voi kdytdnnossd soveltaa. Sopeutumisvalmennuksen kehittimistyéryhmén muistiossa
(Sosiaalihallitus 1986, 73) ilmigsté kéytettiin nimitystd “herdtekupla”. Silld tarkoitettiin tilannet-
ta, jolloin esimerkiksi sopeutumisvalmennuskursseilla on motivoitu ja valmennettu avustajan
kayttoon, mutta toiminta ei voi toteutua, koska miirarahoja ei ole .

Raunion mukaan (1999, 377): "syrjdytyneiden ja jirjestelmistd riippuvaisten ihmisten muut-
tuminen autonomisiksi toimijoiksi tuskin onnistuu ilman yhteiskunnan takaamia perusresursseja.
Tdamid edellyttid jonkinasteista resurssien uudelleen jakoa tai tasa-arvopolitiikkaa.” Viimeksimainittu
toteamus liittyy rakenteellisiin edellytyksiin eikd pelkistdadn yksilollisiin valmiuksiin. Avustaja-
toimintaan sovellettuna toteamus muuttuu vammaispoliittiseksi kannanotoksi.

3.2 Fokusryhmahaastattelut

Metodologialla tarkoitetaan sddntoji siitd, miten joitain vilineitd, metodeja kiytetddn asetetun
pddmadrin saavuttamiseksi. Metodi perustelee tutkimuksessa syntyneen tiedon, mutta metodo-
logia kysyy, onko tima perustelu eli kdytetty menetelmad jarkeva.(Tuomi & Sarajdrvi 2003, 11.)

Tutkimukseni suunnitteluvaiheessa tutustuin erilaisiin metodologisiin vaihtoehtoihin empii-
risen aineiston hankkimiseksi*. Suunnitelman tismentyessd paadyin fokusryhmihaastatteluihin.
Jo menetelmén nimi kertoo mahdollisuudesta keskittyi ennalta méirittyihin, tutkimuksen kan-
nalta tirkedni pidettdviin asioihin. Tiedon tarpeeni kohdistui vammaispalvelulain rakenteiden
merkitykseen avustajatoiminnan vammaispoliittisen aseman mdéarittymisessd. My6s mielen-
terveyskuntoutujien avustajatilanteen tarkastelu edellytti tutkimusasetelman tdsmentdmista.
Fokusryhmihaastattelujen avulla pyrin selvittimidn vaikeavammaisten henkildiden, sosiaali-
tyontekijoiden ja erdiden tyontekijaryhmien mielipiteitd nykytilanteesta. Haastatteluaineiston
ohella tarkastelen myds avustajatoimintaan liittyvéd kirjallista aineistoa ja vertaan niistd esille
tulevia nikemyksii haastatteluissa esille tulleisiin.

4. Olin aluksi kiinnostunut péivikirjametodista, johon olin tutustunut jirjestimissini ”Purkamisen puhujat — arjen tekijit”-
seminaarissa vuonna 1995 Terve—Sos-tapahtuman yhteydessi. Pyysin tuolloin neljdd omaishoitajaa kirjoittamaan eliméstidan
kahden viikon ajalta.Yhteiskunnallisessa padtoksenteossa toimivat henkilét kommentoivat paivikirjoja omissa puheenvuo-
roissaan. Piivikirjoista vilittyi paljon tietoa omaishoitajien eldmasti.
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Fokusryhmihaastattelun periaatteista ja kdytinnoisti

David Morgan (1997, 6) méirittelee fokusryhmin seuraavasti: ” Fokusryhmii on tutkimusmene-
telmd, minkd avulla kerdtddn aineistoa ryhmdin vuorovaikutuksen avulla tutkijan midrittelemdstd
aiheesta.” Perinteisten vammaryhmien avustaja-asioista minulle oli muodostunut esiymmaérrysta
kokemusteni ja vammaisjirjestdjen valitykselld. Olin vuosien varrella kdytannossd voinut seurata
myos avustajien tyotd esimerkiksi eri koulutustilaisuuksissa ja kokouksissa.

Mielenterveyskuntoutujien kohdalla asia oli toisin. Heiddn omia kokemuksiaan asiasta ei
juurikaan ole. Avustaja-asiaa ei ole konkretisoitu mydskidn heididn omissa jirjestoissdan. Niinp4
Morganin (1998, 12) seuraava toteamus toimi rohkaisuna: “Fokusryhmiit ovat yksi niitd harvoja
tutkimuksen muotoja, jossa voit oppia paljon tietdmiditti oikeasti, mitd kysymyksii haluat esittid.”

Morgan (1997, 43) antaa peukalosiddntoja ryhmien koosta ja muodostamisesta. Fokusryhmis-
sd on mukana useimmiten homogeenisia, toisilleen tuntemattomia osanottajia. Tutkimuksessani
homogeenisuus tarkoitti kokemusta vammaisuuden perusteella tarvittavasta avustamisesta. Toi-
silleen tuntemattomat -periaatteen kohdalla Morgan (emt., 38) sallii my§s toisenlaisen ratkaisun,
jolloin henkil6t tuntevat toisensa entuudestaan. Pdddyin tidhin ratkaisuun, poikkeuksena yksi
vaikeasti lilkuntavammaisten ryhmé (ITE-ryhmi), johon osallistuneet eivit tunteneet toisiaan
entuudestaan. Mielenterveyskuntoutujien kohdalla oli kyse ndin menetellen myés turvallisuuden
tunteen luomisesta uudessa, jopa oudolta tuntuvassa asiassa.

Morgan (emt., 43) esittdd ryhméin kooksi keskiméarin 6—10 osanottajaa ja projektia kohden
haastateltavaksi 3—5 ryhmia. Tutkimuksessani ryhmii oli enemmin, yhteensd 11. Tama johtui
tutkimusasetelmastani, jolloin tiedon hankinta jakaantui ueampaan eri ryhméiin, vaikeasti
liikuntavammaisiin ja mielenterveyskuntoutujiin. My6s tyontekijairyhméit muodostavat oman
ryhminsi. Haastatteluja suunnitellessani pidin mielessini fokusoinnin periaatteita. En kysynyt
esimerkiksi vammoja tai sairauksia koskevia yksityiskohtia, koska ne olisivat helposti vieneet
sivupoluille. Haastattelujen kuluessa niitd luonnollisesti tuli my6s esille. Haastattelussa mielen-
kiinto fokusoidaan méirittyyn teemaan ja haastattelutilanne koskee koko ryhméi samanaikaisesti.
Morgan (1998,10) varoittaa ryhmien liiallisesta kontrolloinnista. ”Jokaisella ryhmdllid on oma
dynamiikkansa ja on tunnustettava osanottajien prioriteetit, mikdli haluaa kuulla, mitd heilld on
sanottavaa. Yksinkertaistettuna, se on sinun fokuksesi, mutta heiddn ryhmdnsi.”

Keskustelun johtamistyyliin Morgan (emt., 10) antaa melko vapaat kddet. ” Pyrkimyksistdsi
riippuen ryhmdkeskustelu voi olla melko strukturoimatonta, jolloin vetdji (moderator) auttaa osal-
listujia laajentamaan ajatuksiaan ja kokemuksiaan. Vaihtoehtoisesti vetdjd voi pitid parempana
strukturoidumpaa keskustelua, joka antaa mahdollisuuksia syvyyteen ja yksityiskohtaisuuteen juuri
niitd kysymyksii koskien, jotka ovat kiinnostavia.”

Itse katsoin edustavani keskilinjaa. Toisaalta pidin huolen siitd, ettd kaikki tirkeina pitdmieni
teemojen osa-alueet tulivat kisitellyiksi, mutta toisaalta annoin tilaa aihepiirien spontaanille
etenemiselle. Huomasin olevani vihemmain strukturoitujen kysymysten varassa tehdessini
haastatteluja mielenterveyskuntoutujien parissa. Asiaa oli lihestyttidva ikdan kuin limmitellen.
Vaikeasti litkkuntavammaisilla oli jo runsaasti kokemuksia henkilokohtaisista avustajista, joten
heidin kohdallaan voitiin paneutua suoraan strukturoituun asiaan.

Tavoittamani fokusryhmit

Fokusryhmihaastatteluja tein yksitoista ja lisaksi kaksi yksilohaastattelua. Haastateltuja oli
vhteensi 65. Nimesin ryhmét keskusteluissa esille tulleitten teemojen perusteella helpottamaan
ryhmien identifioitumista. Haastatteluosuuksissa kdytin titd "koodinimed”. Haastattelun yhtey-
dessd lupasin, ettd en kdyti haastateltavien oikeita nimis, joten haastatteluosuuksissa on keksityt
etunimet. Pidin etunimen nojalla tapahtuvaa tunnistamista lukijan kannalta selvempini kuin
haastateltujen numerointia. Haastatelluista 39 vammaisesta henkilostd oli miehié 20 ja naisia 19.
Tyontekijaryhmit olivat naisvaltaisia. Haastatelluista 26 tyontekijastd oli miehid kolme.
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Haastattelemani ryhmit 16ysin padosin omalla kokemustiedollani. ITE-ryhmin kokoamiseksi
otin yhteyttd padkaupunkiseudulla toimivaan avustajavilitykseen ja pyysin vilityksesti vastaavaa
henkil6d etsimédn vaikeasti lilkuntavammaisia haastateltavia, joihin otin puhelimitse yhteytta.
ITE-ryhmain jisenet eivit siis tunteneet toisiaan entuudestaan. Asetin ryhmén minimitavoitteek-
si viisi henkilod. Huomioin myds Morganin (1997, 42) kommentin “yli-rekrytoinnista”, mika
voi olla tarpeen, jottei ryhma jdisi liian pieneksi mahdollisten peruutusten vuoksi. Seitsemasti
kutsutusta kaksi henkilo4 joutuikin perumaan tulonsa, toinen sairastumisen, toinen sdhkopyo-
ratuolin rikkoutumisen vuoksi. Ryhmin kooksi tuli siten viisi henkilo4, joista nelji oli naista ja
yksi mieshenkil6. ITE-nimi pohjautui ryhmén keskusteluihin, joissa korostui ”itsen” merkitys.
Kaikki osallistujat asuivat omissa kodeissaan.

SOL-ryhma muodostui Suomen CP-liiton sopeutumisvalmennuskurssille osallistuneista
yhdeksistd henkilostd. Heistd neljd oli naisia, miehid oli viisi. Kurssipaikka sijaitsi Eteld-Suomes-
sa. Koska kaikki kurssilaiset olivat cp-vammaisia, on mielestdni asiallista, ettd tdssd yhteydessd
mainitsen mydos jarjeston nimen heiddn suostumuksellaan. Muiden ryhmien kanssa on sovittu,
ettd taustayhteisojd ei yksiloidd. SOL-ryhmin yhdeksistd haastateltavasta viisi oli lisdksi vaikeasti
puhevammaisia. Kurssityontekijit toimivat heiddn puhetulkkeinaan. Yksi puhevammaisista kaytti
bliss-symbolikielt4® ja toinen kommunikaattoria, johon kirjoitettua tekstid kertyi kapealle paperi-
nauhalle seitsemin metrid. Olin tyosséni ollut tekemisissd puhevammaisten tulkkipalveluasioitten
kanssa, joten heidin tilanteensa ei ollut minulle vieras. Koko ryhmi osoitti kanssakaymisessddn
keskindistd solidaarisuutta, mistd myos ryhman nimi SOL muodostui. He huolehtivat siitd, ettd
my0s vaikeasti puhevammaisilla oli mahdollisuus saada esille mielipiteitddn. Ryhmin kaikilla
osanottajilla oli kokemusta avustajista. Suurin osa heisté asui erilaisissa ryhméasumisen muo-
doissa, osa palvelutaloissa, osa pienemmissd yksikoissa.

POMO-ryhmi oli erikoistunut” henkilokohtaisen avustajajirjestelmédin ja itse kunkin
pomon rooliin. Ryhmaissi oli yhteensd yhdeksan henkild, joista neljd oli naisia, miehii oli viisi.
Haastattelupaikka oli Varsinais-Suomi. Ryhmin osallistujat asuivat omissa kodeissaan. Ryhméin
jasenet olivat kokoontuneet jo useamman vuoden ajan joka toinen viikko. Kysessi oli siis avus-
tajajarjestelmin asiantuntijaryhma.

Mielenterveyskuntoutujien tavoittamiseksi otin yhteytti paikalliseen mielenterveysjirjestoon
ja pyysin heitd kokoamaan ryhmin haastattelua varten. Haastattelupdivind PURJE-ryhmién
saapui yhdeksian henkil64, joista naisia oli viisi ja miehid neljd. Ryhméan nimi liittyy keskustelussa
esille tulleen purjeveneen hankintaan ja mahdollisen avustajan rooliin tissd yhteydessi. Haastat-
telupaikka sijaitsi Helsingissd. Kaikki haastatellut asuivat omissa kodeissaan.

PAIVA-ryhmi koostui mielenterveyskuntoutujien piivikeskuksen kuudesta asiakkaasta,
joista miehid oli neljd ja naisia kaksi. Pdivakeskuksen yllapitdjayhteisona oli sosiaalialan sditio ja
haastattelupaikkana Varsinais-Suomi. Haastatellut asuivat omissa kodeissaan.

Mielenterveyskuntoutujilla ei ole kokemusta avustajatoiminnan kdytannoistd, joten valitsin
haastateltaviksi mys kaksi mielenterveysalan tyontekijaryhmai. Mielenterveysjarjeston kuuden
tyontekijan muodostama ryhma sai nimekseen KANNUS, ryhmassé kisitellyn kannustusteeman
mukaisesti. Haastattelupaikka oli Helsingiss4 ja kaikki haastatellut olivat naisia.

Aloite kontaktin saamiseksi ARVO-ryhmadin tuli esille mielenterveysalan seminaarissa.
Eris osanottajista ilmaisi tilaisuudessa, ettd hinen tydryhminsi voisi soveltua haastateltavaksi.
Ryhmi muodostui suurehkon kaupungin avohuollon kymmenesti tyontekijasta, joista kaksi oli
miehid. Ryhmén nimeksi tuli ARVO keskustelussa esille tulleiden arvokysymysten perusteella.
Haastattelupaikka sijaitsi Itd-Suomessa.

5. Bliss-kieli on kansainvilinen kuvakirjoituskieli, jossa on sekd kuvanomaisia ettd abstrakteja symboleja ja kieliopillisia merk-
kejd (Topo et al. 2000, 23).
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Kaksoisasiantuntijoiden ryhmd muodostui kolmesta henkildstd, jotka ovat tyoskennelleet
sekd valtakunnallisen vammaisjirjeston palveluksessa ettd mielenterveystyossi. Haastatelluista
kaksi oli naista ja yksi mies. Ryhmén nimeksi tuli TUPLA 3, kaksoisasiantuntijuutta ja ryhmin
kokoa mukaellen.

Yksilohaastatteluja tein kaksi. ARVO-ryhmén yhteys toimi alkusysdyksend ensimmaiseen.
Ryhmain kontaktihenkil6 tunsi haastateltavan ja hinen avustajatarpeensa, johon toivoi minun
perehtyvin. Koska kyseessa oli ryhmihaastattelujen alkuvaihe, olin kiinnostunut myos téstd yk-
silohaastattelusta. Kyseinen henkil on nuoruudestaan asti skitsofreniaa sairastanut mies, josta
kaytdn nimed Ola. Hén ei halunnut, ettd kéyttdisin haastattelussa magnetofonia, joten turvauduin
muistiinpanoihin.

Toinen yksilohaastattelu liittyi ns. kaksoisasiantuntijuuteen. Kyseessi oli nuori nainen, joka
ennen vaikeaan depressioon sairastumistaan oli tyoskennellyt vaikeasti liikuntavammaisten
avustajana. Hianen haastattelunimekseen tuli Carola/TUPLA 1. Molempien TUPLA-ryhmien
haastattelut tein Helsingissa.

Kuntia otin mukaan kolme. Niiden valinta perustui vdestomdirin ja kuntien sijainnin
erilaisuuteen. Suluissa on mainittu kuntien asukasmiira. PIENI-K (n.1200) sijaitsi Varsinais-
Suomessa, KESKI-K (n. 8000) Pohjois-Suomessa ja ISO-K (50000) Eteld-Suomessa. Haastattelin
jokaisessa kolmessa kunnassa kahta vammaispalvelun sosiaalityontekijad. Kaikki haastatellut
sosiaalityontekijat olivat naisia.

Haastattelun teemakysymykset

Kiinnostukseni avustajatoiminnan rakenteisiin edellytti aiheeseen liittyvien teemakysymysten
valintaa. Etukiteisteemojen ohella esille nousi my6s aihealueita, joita haastattelujen analyysissi
kisittelen tarkemmin. Keskeisid teemakysymyksii oli seitseman:

Kokemukset kuntien valmiudesta myontii taloudellista tukea avustajien palkkaamiseen
Subjektiivisen oikeuden merkitys avustajatoiminnassa

Sosiaalitoimistosta saatu informaatio ja neuvonta avustaja-asioissa.

Miten tdrkedd on, ettd vammainen henkilo toimii avustajansa tyonantajana? Mitd muita

Ll .

vaihtoehtoisia malleja voisi olla?

Avustajien koulutusvaatimukset.

6. Omat kokemukset avustajatoimintaa tiydentdvistd palveluista kuten esim. kunnallisesta
kotipalvelusta?

N

7. Vihan, suuttumuksen tai drtymyksen tunteet vammaisuuteen/sairauteen liittyen.

Viimeksimainitun kysymyksen liitin mukaan Independent Living -liikkeen historiaa koskevan
artikkelin pohjalta, missd kisiteltiin “vihaa tyovilineend” (Heumann 1984, 8). Tétd kysymysta ei
ole esitetty PURJE-ryhmaille, koska tutustuin aiheeseen vasta ryhman haastattelun jilkeen. Tosin
erilaisia drtymyksen aiheita ryhma tuotti runsaasti ilman erillistd kysymysténi. Ajoitin timin
kysymyksen haastatteluissa viimeiseksi, koska en halunnut ”provosoida” haastatteluun vahvaa
tunnelatausta.

Selkeimmin em. kysymykset pystyin esittimaén vaikeasti liikuntavammaisten ryhmille (ITE,
SOL ja POMO). Ryhmien jéisenilld oli omakohtaista kokemusta avustajien antamasta tuesta.
Mielenterveyskuntoutujien ryhmille (PURJE ja PAIVA) kysymysten esittiminen oli vaikeampaa,
koska henkilokohtaisen avustajan kisitettd ja kdytdnnon toimintaa heiddn eliméanpiirissddn ei
tunnettu. PURJE-ryhmissé aihepiirid oli mietitty, olihan kyseessa jirjeston piiristd koottu ak-
tiivien ryhma. PAIVA-ryhmaissd avustajatoiminta oli yhdistetty pdivikeskustoimintaan, jolloin
ryhmaldisten kokemukset muodostuivat keskuksen toiminnan kautta.
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Haastattelujen kesto oli keskimdirin 2-2%2 tuntia. Vaikeasti liikuntavammaisten kahdessa
ryhmissd ITE:ssd ja POMO:ssa kestoon vaikutti sddntelevisti se, ettd pyorituolilla litkkuvien
taksikuljetukset oli tilattu etukidteen. Aika kuitenkin riitti. Kun aikaa ei ollut rajoitettu, haastat-
telun lopussa oli visahtamistd. Esimerkiksi PURJE-ryhmissi se tuli esille paille puhumisena,
johon oli tarpeen puuttua. SOL-ryhmissi pidettiin lyhyt lepotauko, minké jilkeen haastattelua
jatkettiin. Vaikeasti litkuntavammaiset haastateltavat pystyivit osallistumaan parituntisiin haas-
tatteluihin ilman avustajaansa lukuun ottamatta SOL-ryhmis, jossa kurssityontekijat toimivat
puhevammaisten tulkkeina.

Jo haastatteluvaiheessa ryhmistd alkoi ilmetd omia piirteitdi. POMO-ryhmén jisenet olivat
kokoontuneet jo useamman vuoden ajan joka toinen viikko. Kyseessa oli siis avustajajirjestelmin
asiantuntijaryhma. Tutkimuksen teorianmuodostuksen kannalta oli mielenkiintoista havaita,
kuinka timéin toisensa jo pitkdan tunteneen ryhmin nikemykset olivat pohjana egalitaariselle
valtaistumiselle, johon my6hemmin palaan (ks. 81).

ARVO-ryhmin haastattelussa ilmeni teknisii ongelmia. Haastateltavat istuivat pitkdn poydin
ympirilld, joiden molemmissa péissd oli magnetofonit. Niistd toinen ei toiminut, joten ddnen-
toisto jdi heikoksi osalta ryhmai. Olen kuitenkin kiyttinyt myos timan ryhman kommentteja,
mutta ilman henkil6nimia.

Ensimmdisen ryhmihaastattelun tein joulukuussa 2000 ja viimeisen toukokuussa 2004.
Haastattelujen litteroinnin, yhteensé 337 sivua, suoritin itse. Muistiinpanoja ensimmaéisestd yk-
silohaastattelusta (Ola) on neljd sivua. Olen koonnut taulukkoon 1 ryhmid koskevat tiedot.

Haastattelujen litterointivaiheeseen sisiltyi myos ylldtyksid. Kesdn 2001 ensimmadinen
limmin péiva l6ytyy niistd nauhoista, jotka tein Suomen CP-liiton kurssikeskuksessa. Kokoon-
nuimme Moijalan kurssikeskuksen pihamaalla, jolloin nauhoille tallentui myos padskysten
iloista kirskuntaa. Mutta nauhoilta paljastui myds muuta. SOL-ryhmin litteroinnin yhteydessd
huomasin ymmirtidvini monen puhevammaisen henkilén puheesta paljon enemman kuin itse
haastattelutilanteessa. Olin haastattelutilanteessa ikd4n kuin se kiireinen avustaja, jonka padmaa-
rdnd on saada tehtdva suoritetuksi ja joka ei ehdi kuunnella riittavisti asiakastaan. Litteroinnin
yhteydessd minulla oli aikaa kuunnella. Samalla nousi esiin yksi tutkimuksen kannalta tarkei

Taulukko 1. Haastatellut fokusryhmat

Ryhman viitekehys nimi ryhman litteroituja
koko sivuja

Vaikeasti liikuntavammaisten ryhmat ITE 5 36

SOL 9 32

POMO 9 24
Mielenterveyskuntoutujien ryhmat PURJE 9 a1

PAIVA 6 34
Mielenterveystyontekijoiden ryhmat KANNUS 6 15

ARVO 10 13
Ns. "kaksoiskokemuksen" omaavat TUPLA 3 3 39
tyontekijat
Yksilohaastattelu, ns. "kaksoiskokemus" TUPLA 1 1 17
tyontekijana ja kuntoutujana CAROLA
Mielenterveyskuntoutujan yksil6- OLA 1 muistiinpanot
haastattelu 4
Sosiaalitydntekijoiden haastattelut PIENI-K 2 28

KESKI-K 2 20

I1SO-K 2 38
Yhteensa 11 ryhmahaastattelua ja Yhteensa 65 henki- Yhteensa 337 litteroitua
2 yksilohaastattelua 164 haastateltu sivua ja 4 sivua muistiin-

panoja
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3. Tutkimuksen toteutus

teema, puhevammaisen ja avustajan vélinen kommunikaatio, jossa kuuntelemisen kiireettdmyys
on tirked vaatimus.

My6s muistin valikoivuus tuli selvisti ilmi litteroinnissa. Vastasin haastatteluista yksin, jol-
loin jouduin keskittymidn myos haastattelun tekniseen toteutukseen. Litteroinnin yhteydessi
tuli eteen yllatyksii, jotka valikoiva muistini oli sivuuttanut. Vaikka litterointi oli aikaa vievai
ja raskasta, aineisto ilmaisi itseddn jopa vihjeitd antavilla d4nenpainoilla aivan eri tavalla kuin
pelkistdan kirjallisena tuotoksena.

3.3 Aineiston kasittely ja analyysi

Haastatteluaineiston analyysivaihetta suunnitellessani tutustuin Kari Huotarin (1999) viitoskir-
jassaan kdyttimain framework-menetelméin. Kdytin menetelmistd englanninkielistd nimitystad
framework-menetelmi erotukseksi Erving Gofmannin (1974) kehittdmistd kehysmenetelmésta.
Esimerkkini viimeksimainitun analyysimenetelmin kiytostd on Anssi Perdkylan (1990) tutkimus
”Kuoleman monet kasvot.” Tutkimuksessaan hin havainnoi sairaalapotilaiden ja tyontekijoiden
kohtaamista neljin eri kehyksen avulla, joita olivat kdytannollinen kehys, ladketieteellinen kehys,
maallikkokehys ja psykologinen kehys.

Jane Ritchien ja Liz Spencerin (1994) artikkelissaan esittelema framework-menetelmi on
kehitetty Social and Community Planning Research® (2007) tutkimusyksikossi, josta kiytetdan
lyhennystd SCPR, sittemmin NatCen. Artikkelissa esitellddn viisi erilaista tutkimusta, joissa tatd
menetelmii oli kiytetty. Kdytinnonlidheinen perehdytys antoi pohjaa myos omalle tyolle. Kun
vertasin framework-analyysin etenemistd esimerkiksi Jouni Tuomen ja Anneli Sarajirven (2003,
111) esittelemdin aineistoldhtoisen sisdllonanalyysin etenemiseen, havaitsin niissd paljon yhte-
neviisyyksia.

Aineiston kanssa tutuksi tuleminen merkitsee haastattelunauhojen kuuntelua, kirjoitetun
aineiston lukemista ja havaintomuistiinpanoihin perehtymisti. Tdssd yhteydessi kisitelldan myos
aineiston valintaa (Ritchie & Spencer 1994, 178). Vaikka tutkija on ollut mukana jo aineiston
keruussa, kyse on kokonaisnakemyksesti. Vaikka hin olisikin vastannut yksin haastatteluista, on
todennikoistd, ettd muisti on valikoivaa ja osittaista. Omassa tutkimuksessani kiinnostukseni
kohdistui avustajatoiminnan rakenteisiin. Vihitellen my6s muunlaisia teemoja alkoi tulla esille.
Ritchie ja Spencer puhuvat temaattisesta kehyksestd, jonka tutkija midrittelee ja jonka puitteissa
aineistoa siiviloidddn ja valikoidaan. Tahidn prosessin kohtaan perustunee myos menetelmin
nimitys. Temaattisen kehyksen miérittely ei ole automaattista tai mekaanista vaan se sisiltda
sekd loogista ettd intuitiivistd jaottelua. Se sisdltdd merkityksid koskevien johtopéitosten tekoa,
aiheiden tirkeyden pohdintaa ja ideoiden vilisten yhteyksien tarkastelua (emt., 180). Tutkimuk-
sen kulkuun vaikuttaa ratkaisevasti se, minkdlaisia kisitteitd tutkimuksen muissa yhteyksissd
on tullut esille. Tutkimuksen hienoja hetkid onkin se, kun aineisto avautuu uudella tavalla joko
vastikddn loydetyn kisitteen tai jo aikaisemman, ehkidpd unohduksissa olleen kisitteen avulla.
Jo aikaisemmin kuulemani metafora ”voiko ruokkivaa kittd purra”-aktivoitui mielessini uudel-
leen Judith Heumannin (1984) artikkelin perusteella ja myos siitd vimmasta ja voimasta, milld
haastatellut esittivit kritiikkid palvelujirjestelmii kohtaan. Ritchien & Spencerin artikkelissaan
korostama framework-menetelmén intuitiivisuus ja uusien kisitteiden avautuminen oli omiaan
vahvistamaan tdméankaltaista ldhestymistapaa myos omassa tydssdni.

6. Social and Community Planning Research Institute on perustettu vuonna 1969. Vuonna 1999 instituutin nimeksi tuli Na-
tional Centre for Social Research, lyhennyksend NatCen (2007). Instituutti on laajin itsendinen sosiaalitutkimuksen yksikko
télld hetkelld Britanniassa.

Stakes, Raportteja 10/2008

25



26

Henkildkohtaisen avustajajarjestelman kaksi vuosikymmenta suomalaisessa vammaispolitiikassa

Eeva Pyorilid (1994, 6) mairittdd kvalitatiivisen tutkimuksen tiedonintressin ymmartavaksi.
Framework-menetelmin eri vaiheiden kautta timi tavoite tulee todennetuksi. Aineiston kanssa
tutuksi tulemisen yhteydessi alkaa myos kisitteellistimisen prosessi. Kun tutkija kisittelee ai-
neistoa uudelleen, hin tekee muistiinpanoja ja huomioita tekemiinsi kysymyksiin ja aiheisiin,
jotka nousevat esille vastaajien kannalta tirkeina (Ritchie & Spencer 1994, 179). Muistiinpanojen
kasittely ja niihin palaaminen auttaa identifioimaan avainaiheita, kisitteitd ja teemoja. Tutkijan
esiymmarrys auttaa kisitteellistimisen prosessissa.

Analyysin seuraava vaihe koskee indeksointia. Sen avulla eri teemat merkitdin systemaat-
tisesti. Indeksiviittaukset merkitadn kisikirjoituksen marginaaliin joko numeerisesti tai kuvai-
levalla, indeksin otsikoihin perustuvalla tekstijirjestelmélld (emt., 182). Tama4 arviointien teko
on subjektiivista ja siten avoin erilaisille arvioinneille. Aineiston kisittely indeksoimalla tekee
prosessin niakyviksi ja muiden saavutettavaksi.

Seuraavassa vaiheessa aineistoa nostetaan alkuperdisestd kontekstistaan ja jarjestelldan
uudelleen sopivan teeman mukaisesti. Jrjestely voi olla eri teemojen mukaista tai yksil6llisten
vastaajien mukaista. Itse olen kisitellyt aineistoa esille nousseiden eri teemojen mukaisesti. Erdiltd
osin olen pitinyt tirkeind myos eri ryhmien vertailuja niiden vilisten erojen selvittimiseksi.
Tutkimusprosessin kuluessa luettu kirjallisuus nosti esiin my6s uusia kisitteité, joiden perusteella
alkuperiiset teemat tiydentyivit uusilla.

Ritchie & Spencer (1994, 188) tuovat my®os esille polariteettien, vastakohtaisuuksien merki-
tyksen, jota he kuvaavat mapping-kisitteen yhteydessi. Kun koko aineisto on kisitelty ydintee-
mojen mukaisesti, tutkija ryhtyy kokoamaan yhteen aineiston padpiirteitd ja ryhtyy tulkitsemaan
aineistoa kokonaisuutena. T4ssd vaiheessa analyysin tekijd palaa takaisin kvalitatiivisen aineiston
kasittelyn padpiirteisiin. Esilld ovat tilloin kisitteiden mairittely, ilmion laajuuden ja luonteen
selvittiminen, typologioiden muodostaminen seki yhteyksien ja selitysten 16ytdiminen. Myos
strategioiden kehittiminen voi olla tarpeen (emt. 186).

Framework-menetelmin ohella kiytin analyysivaiheessa vammaisuutta koskevia malleja
tyovilineind. Vaihtoehtona olisi voinut olla niiden tarkastelu valmiiksi méiriteltyina. Valitsin
kuitenkin tutkimukseni teoriapohjaa vahvistavan lihestymistavan, jossa vammaisuutta koskevat
mallit ja ideologiat ymmadrrtetddn sosiaalisesti konstruoituina. Komitenmietinngistd, tyoryh-
mémuistioista ja erilaisista selvityksistd voi havaita siirtymévaiheita, joissa entinen ajatuskulku
vaihtuu ja tilalle tulee uutta. Joskus uusi idea on jo "nurkan takana” odottamassa, mutta saman-
aikaisesti dokumentoitu tutkimus ei sitd vield tiedosta.

Vammaisuuden yksil6llinen malli ja sosiaalinen malli tdydentyivat vammaisuuden poliittisella
mallilla, jonka Hisayo Katsui esittelee viitoskirjassaan (2005). Myos Katsui kiytti néditd malleja
analysoidessaan Keski-Aasian vammaisliikkeen syntya. Tulkitsen haastatteluissa esille tulleita
mielipiteitd ndihin malleihin nojautuen. Vammaisuuden poliittinen malli edustaa vahvinta, oi-
keuksiin perustuvaa ilmaisua, jonka esille saaminen kuvastaa vammaispoliittisten tavoitteiden
kiteytymistd konkreettiselle tasolle.

Metodologisesti tirked kysymys on my6s tyohoni liittyvien kokemusten kiyttiminen tutki-
mubksessani. Jouni Tuomen ja Anneli Sarajarven (2003, 19) sanoin: Ei siis ole olemassa puhdasta
objektiivista tietoa, vaan kaikki tieto on siind mielessii subjektiivista, ettd tutkija pddttid tutkimus-
asetelmasta oman ymmuirryksensd varassa. Tdssd mielessd laadullisen tutkimuksen perustelut koros-
tavat teoriapitoisuutta kaiken tutkimuksen ldhtokohtana.” My®os tissd yhteydessd vammaisuuden
ymmairtiminen sosiaalisesti konstruoituna toimii taustateoriana. Olen ollut havainnoimassa titd
prosessia 1960-luvulta alkaen silloisen ymmairrykseni varassa. Havainto johdattelee miettimién,
mikd prosessi parhaillaan on menossa, mutta ei vield ymmarrettivissa.
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4. Vammaisuus ja avustajatoiminta
aiempien tutkimusten valossa

4.1 Vammaistutkimuksesta

Maamme hallitus antoi ensimmaéisen vammaispoliittisen selonteon eduskunnalle toukokuussa
2006 (Sosiaali-ja terveysministerio 2006, a). Selonteon tausta-aineistona toimi tutkimustiedon
perusteella tehty selvitys vammaisten henkiloiden hyvinvoinnista ja elinoloista Suomessa (Haarni
2006). Selvityksen mukaan tieto vammaisten henkil6iden olosuhteista ja asemasta Suomessa on
hajallaan ja pirstaleista. Tilanne on hankaloittanut sekd em. selonteon laatimista etté yleensikin
vammaisten henkildiden aseman arvioimista. Valtaosa vammaisuuteen liittyvistd tutkimuksesta ja
tiedosta onkin selvitystyyppistd, eikd tiettyjd poikkeuksia lukuun ottamatta kovin korkeatasoista
tieteellisestd nikokulmasta (emt., 12—13).

Kritiikkiin tiedon pirstaleisuudesta lienee yhteni selitykseni se, ettd vammaisuutta koskevat
nikokulmat ulottuvat elimin koko kirjoon. Jo lapsen odotukseen sisiltyy vammaisnakokulma
sikioseulonnoissa (ks. Vehmas 2005, 198) ja vammaisen lapsen syntyessd perheen saama ensitieto
on tarkedlld sijalla (ks. Hinninen 2004).

Esittelemieni suomalaisten tutkimusten valintaan on vaikuttanut niiden tietynlainen
edustavuus. Jaakko Ranta-Knuuttilan (1962) viitostutkimus 1960-luvulta edustaa yksil6llisiin
kuntoutustoimenpiteisiin painottuvaa tutkimusta. Urpo Kuotolan (1985) tutkimuksessa 1980-
luvulta alkaa tulla esille vammaisen ja hdnen ympéristonsa vilinen suhde. Tiina Airaksisen (2006)
pro-gradu-tutkimus edustaa harvinaista vammaistutkimuksen lajia, koska siini tarkastellaan
vammaisten asemaa koko vdestoon suhteutettuna.

Ranta-Knuuttilan (1962) amputoituja sotavammaisia koskevaa viitgstutkimusta voitaneen
pitdd tyypillisend 1960-luvun vammaistutkimuksena. Tutkimus rajautui tiettyyn vammaisryh-
miin, raaja-amputoituihin ja oli ajankohtainen tarkastellessaan sodanjilkeisten kuntoutustoi-
menpiteiden tuloksellisuutta. Tutkimuksen noin sadasta lihdekirjallisuusviitteestd keskimdarin
neljasosa kisitteli sotavammaisten kuntoutusta, pddosa omaa maatamme koskien. Ranta-Knuuttila
laati yhteenvedon sodanaikaisen ja -jilkeisen ajan ammatillisen kuntoutustoiminnan periaatteista,
joita hdn nimitti "kuntoutusihanteeksi”. Sen mukaan vaikeakaan vamma ei ole ylipddsemiton
este ja ammattiin on péddstiva kisiksi mahdollisimman pikaisesti (emt., 85).

Olen tarkastellut Ranta-Knuuttilan tutkimuksen liitetaulukoista (1962, 342-372) kysymyk-
sid, joissa tulee esille sotainvalidin ja hdnen ympéristonsé vilinen suhde. Kysymykset koskevat
ympiriston suhtautumista, terveiden kykyd ymmaértidd vammaisia, huomion kohteena olemisen
kokemusta, kiusaantumista vamman vuoksi, eristymisen pyrkimystd ja vammasta keskustelun
valttimisti.

Esitetyt kysymykset koskivat vammaisuuden psyykkistd kohtaamista. Esimerkiksi asumista ja
ympiristossi lilkkumista koskevia kysymyksii ei esitetd. Amputaation seurauksena esille tulevat,
tyngén hoitoon liittyvit hygieniavaatimukset asumistasossa eivit nousseet esille sodanjilkeisen
jalleenrakennuksen olosuhteissa.

Tutkimuksensa loppusanoissa Ranta-Knuuttila arvioi kuntoutuksen merkitysta sosiaalipo-
lititkan menetelméni. Se kokoaa erikoisalojen asiantuntijat kiinteddn yhteisty6hon ja laajentaa
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sosiaalipolitiikan tehtdvid entistd enemman niille aloille, joita tih4dn mennessd on totuttu pitimain
yksinomaisesti ladketieteeseen kuuluvina (emt., 321).

Vammaisen henkilon ja hidnen ymparistonsi vilinen suhde tulee mukaan vammaistutki-
mukseen 1980-luvulle tultaessa. Tdmin suhteen teoreettisena perustana ovat WHO:n ja Kansain-
vilisen Vammaisten Vuoden 1981 (Komiteanmietintd 1982) uudet méirittelyt vammaisuudesta.
Urpo Kuotolan’ (1985) tutkimusta vammaisten elinoloista ja integroitumisesta yhteiskuntaan
voidaan pitdd esimerkkind uudesta nikokulmasta. Tutkimus kohdistui kolmeen eri vammaryh-
miin, lilkuntavammaisiin, ndkévammaisiin ja kehitysvammaisiin. Ryhmien koko oli kussakin
vammaryhmissé 70 henkiloa.

Kuotolan (emt., 15-16) mukaan vammaisten koulutuksessa ja huollossa on eristimisen
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 piirissd 1960-luvulla aloitettu elintasotutkimus on vanhin ja heterogeenisin vieston
elinolojen tutkimustraditioista. Vammaisten elintasosta ei yleensa keskusteltu eiki sité tutkittu,
koska heidit suurelta osin oli eristetty omiin yhteis6ihinsé ja ilmeisesti koettiin, ettei heitd nidn
ollen voi verrata muuhun viestoon. Kuotola mainitsee lihes ainoana poikkeuksena em. Ranta-
Knuuttilan viitoskirjan.

Kuotolan tutkimuksen teoreettisina viitekehyksini ovat normalisaatio, deprivaatio ja integ-
raatio. Normalisaatioperiaate liittyy ideoihin, metodeihin ja kokemuksiin, joita on pohdittu kehi-
tysvammahuollon piirissd Skandinaviassa ja muissa ldnsimaissa. Kehitysvammaisen arkielamassa
normalisaatioperiaatteen noudattaminen merkitsee sité, ettd hinelld on normaali pdivarytmi,
eldimin normaalit rutiinit ja hdnelld on eldmdassddn normaali vuosirytmi lomineen ja juhlapii-
vineen (emt., 17). Normalisaatioon on liittynyt myos virheellistd tulkintaa. Sen on ymmarretty
tarkoittavan kehitysvammaisten henkil6iden muuntamista ei-vammaisiksi. Normalisaatio ei
merkitse normaalisuutta. (emt., 19.)

Kuotola (emt., 27-31) médrittelee deprivoiviksi tekijoiksi esteet ihmisen kehitykselle seka
aineellisten ettd sosiaalisten tarpeiden tyydyttimiselle. Kuotola jakaa deprivaation eri tasoihin:
fyysiseen, sosiaaliseen ja taloudelliseen deprivaatioon. Integraatiokisitteelld Kuotola tarkoittaa sit,
ettd vammaista ei suljeta yhteiskunnan ulkopuolelle vaan hin eldd yhdessd muiden ihmisten kanssa
ja hinelld on mahdollisimman monia toimintoja, jotka ovat yhteisid muiden kanssa. Integraa-
tiokdsitteen jakaminen eri tasoihin: fyysiseen, toiminnalliseen, sosiaaliseen ja yhteiskunnalliseen,
auttaa hahmottamaan integraation prosessiksi, joka toteutuu portaittain ensimmadiselti tasolta,
fyysisestd integraatiosta, aina neljanteen tasoon eli yhteiskunnalliseen integraatioon.

Kuotolan tutkimuksessa (emt., 158—159) haastateltujen henkildiden elinympiristdssi oli
paljon sellaisia tekijoitd, jotka estivat heiddn liikkumistaan ja itsendistd suoriutumistaan. Haas-
tattelujen vililla (1981-1983) oli tapahtunut jonkin verran positiivista kehitystd ymparistojen
rakentamisessa siten, ettd ratkaisut auttoivat myos vammaisia itsendisempéddn elamain.

Vammaisuutta identifioidaan yleensi tietyn palvelun, etuisuuden tai diagnoosin perusteella.
Myds tehdyt tutkimukset noudattavat yleensd samaa jaottelua. Kuotolan (emt.) mukaan vam-
maisten elintasosta muuhun viestoon verrattuna ei yleensd keskusteltu eiki sitd ole tutkittu.
Airaksisen (2006) tutkimus on tdssd mielessd poikkeus. Hdn on pro gradu -tyossddn selvittinyt
liikkumisesteisten ihmisten elinoloja verraten niitd koko vieston elinoloihin. Aineisto perustuu
laajaan aineistoon, Kansanterveyslaitoksen toteuttamaan Terveys—2000 tutkimukseen. Otoksessa
oli 8028 yli 30 vuotiasta henkil64, joista 87 prosenttia eli 6 986 henkild haastateltiin joko kotona
tai laitoksessa (emt., 36). Airaksisen tutkimuksen mukaan litkkkumisesteisyys lisddntyy idan myota.
Liikkumisesteisyyden osuus jai alle kolmen prosentin 30—44 vuotiailla. 65-74 vuotiaista naisista

7. Urpo Kuotolan viitdskirja "Nikovammaisten integroituminen yhteiskuntaan” julkaistiin vuonna 1976. Kuotola toimi Ni-
kévammaisten Keskusliitto ry:n puheenjohtajana vuosina 1983-85.
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yli kolmannes (36,8 %) ja miehistd ldhes kolmannes (29,7%) on liikkumisesteisid (emt., 46). Jo-
kaisessa ikidryhmassi liilkkumisesteisilld naisilla ja miehilld oli vihemman ylioppilastutkintoja, he
olivat useammin ilman ammatillista koulutusta ja heilld oli harvemmin korkea-asteen koulutusta.
Liikkumisesteisilld miehilld ja naisilla nettovuositulot jaivit alle vastaavanikiisten vertailuryhmien.
Erityisesti liitkkumisesteiset naiset joutuivat tinkiméan paljon menoistaan tulojen alhaisuuden
vuoksi. Useat liikkumisesteiset naiset ja miehet kokivat myds, ettd heiddn taloudellinen tilanteensa
oli kehittynyt huonompaan suuntaan kolmen edellisen vuoden aikana.

Tutkimuksen perusteella Airaksinen péityi toteamaan, ettd lilkkkumisesteisten ihmisten hy-
vinvointi sekd taloudelliset, sosiaaliset ja sivistykselliset oikeudet eivit toteudu yhdenvertaisesti
muuhun viestoon verrattuna. Tarvitaan lisdd ympdriston esteettomyytti, syrjiméttomyytti ja
positiivisia erityistoimia yhdenvertaisuuden edistimiseksi. (emt.)

Seuraavat kaksi ulkomaista esimerkkid on valittu edustamaan niitd monia eri tasoja, joita
vammaisuuden kisittelyyn voi liittyd. Paul Hunt (1966) edustaa syvillistd yksilokokemusta ja
Rachel Hurst (1995) puolestaan tarkastelua, missi kisitelldin vammaisten henkiloiden ihmisoi-
keustilannetta. Selittavina tekijand Hurst kdyttad ko. maiden siirtomaaperinnetta.

Huntin® (1966) artikkelin pohjana ovat hanen koko aikuiselimiansi kestineet kokemuksensa
vammaisten laitoksissa eldmisestd. Hin kisittelee esseemuotoisessa artikkelissaan yksilon ja yh-
teiskunnan vilisid suhteita haasteina, jotka ilmenevit viidelld inhimillisen eldimén alueella. Niitd
ovat huono-onnisuus, hyodyttomyys, erilaisuus, sorrettuna ja sairaana oleminen. Hén toteaa, ettd
monet vaikeavammaiset eivit paise osalliseksi siitd "hyvastd”, mistd yhteiskunnassa yleensa nauti-
taan ja mihin on totuttu. Niistd saavuttamattomista asioista han mainitsee esimerkkind mahdol-
lisuuden avioliittoon ja lapsiin, aseman kodissa ja tydeldmissi, rahan ansaitsemisen, itsendisyyden
ja lilkkumisen vapauden, talon ja auton, nima4 asiat ja paljon muuta voi olla kiellettyni. Huntin
kisityksen mukaan monet vammaiset myos toimivat siten, ettd nima “hyvit” ovat olennaisia ih-
misyyden kannalta. Han péityy korostamaan ihmisarvoa sindnsi, jolloin vaikeavammaiset eldvét
tdyttd ja onnellista eldimi4 tavanomaisten odotusten puutteesta huolimatta.(emt., 9.)

Vammaisuuteen liittyvistd hyodyttomyyden tuntemuksista Hunt (emt., 11) toteaa, ettd
vammaiset eivit saisi hyviksyd arvottomaksi mairittelyd. ”Meidiin ei tarvitse osoittaa mitidn’.
Vapaus tyohon liittyvistd kilpailuasetelmista voi antaa mahdollisuuden tuoda esille olennaisia
asioita. ”Me voimme toimia symboleina niissi arvovaatimuksissa, mitkd eivit perustu hydtyyn.
Adritilanteessa voimme olla kykenevii ainoastaan kirsimykseen, olemaan passiivisia tdydellisessi
fyysisessi kykenemdittomyydessii. Myds niiissd tilanteissa voimme toimia muistuttajina niille aktiivista
elamdd viettiville, jotka eivit ehkd ota huomioon oman kontrollin ulkopuolisia voimia. Ainakin
tihin tyéhon me olemme hyvin sijoittuneita.”

Erilaisuutta, epanormaaliutta, vihemmistoryhmaan kuulumista kisitellessadan Hunt paatyy
inhimillisyyden kannalta tirkeddn lopputulokseen. Vammaisten ihmisten “outous” (= strange-
ness) voi ilmentéi ja symboloida kaikkien ihmisten vililld olevia eroavaisuuksia. Vammainen voi
tdlloin toimia vilittdjdnd tuodessaan esille ndiden erojen vihiistd merkitystd verrattuna siihen,
mika on kaikille yhteistd. (emt., 13.)

Hunt vertaa vammaisten asemaa rodullisiin vihemmist6ihin. Hin nikee samankaltaisuutta
rotuun perustuvassa ghetossa ja vammaisten laitoksessa, jossa vammaiset ihmiset pannaan syrjaian
jaannetaan hoivaa yhteiskunnan omantunnon rauhoittamiseksi. Hian kuvaa sairaaloiden ja laitos-
ten eldmad, jossa ilmenee henkilokunnan harjoittamaa alistavaa kiytosta. Niiden ulkopuolisessa
yhteisossd kuten tyoeldmassd, ravintoloissa ja asunnon hankinnassa on alistavia piirteitd. Sama
toistuu perhepiirissé, sukulaiset eivit hyviksy vammaista henkilo4 aviopuolisoksi. (emt., 15.)

8.Paul Hunt (1998) on UPIAS:in, brittildisen vammaisjérjeston perustajajisenid ja Britannian vammaisliikkeen varhaisvuosien
johtavia aktivisteja. UPIAS luonnosteli 1960-luvun lopulla ensimmaéisend vammaisuuden sosiaalista mallia.
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Sairaus on yksi Huntin korostamista haasteista. Terveille ihmisille, normaalille maailmalle,
vammaiset ihmiset edustavat asioita, joita he eniten pelkidvit: tragediaa, menetystd, pimedi
ja tuntematonta. Epimuodostunut ja halvaantunut keho hyokkii jokaisen hyvinvoinnin ja
voittamattomuuden tunteeseen (emt., 16). Hunt nikee tidssikin tilanteessa niin kuin hin itse
kertoo satiirin keinoja. ”Ensisijaisesti me teemme sen olemalla miti olemme. Mutta me voimme
olla intensiivisempid ja tuotteliaampia, jos me olemme tiysin tietoisia tilanteemme traagisuudesta
ja kuitenkin ndytimme omalla eldmdlldmme, ettd timd ei ole lopullinen tragedia.” Huntin esit-
tdmissd mielipiteissd on jo yhteiskunnallisen muutoksen tavoitteellisuutta, joka sittemmin on
antanut pohjaa kansainvilisen vammaisliikkeen ideologialle. Sen muotoutumisessa Huntilla on
ollut aktiivinen rooli.

Tarkastellessaan Euroopan ihmisoikeustilannetta Rachel Hurst® (1995) jakaa maat kolmeen
eri kategoriaan. Tarkastelunsa ulkopuolelle hin jittda Keski -ja Itd-Euroopan maat. Ensimmaéiseen
ryhmaiin hin siséllyttdd Pohjoismaaat ja Alankomaat. Seuraavassa ryhmassa ovat ne maat, joilla
on vahva siirtomaaperinne kuten Britannia, Ranska, Saksa ja Espanja. Kolmannessa ryhmassa
ovat kehityksensi kannalta alikehittyneet (under-developed) maat, joiksi hdn lukee Portugalin,
Italian, Irlannin ja Kreikan.

Pohjoismailla ja Alankomailla Hurst toteaa olevan pitkddn jatkuneen perinteen kaikkia kansa-
laisia koskevista ihmisoikeuksista ja mahdollisuuksien tasa-arvosta. Tdmi on johtanut palvelujen
jakoa koskeviin taloudellisiin sitoumuksiin ja kuluttajan mukana oloon prosessissa. Useimmat
Pohjoismaat ovat kuluttaneet kaksinkertaisen miérian rahaa sosiaalipalveluihin muihin maihin
verrattuna. Vaikka tima menoeri artikkelin kirjoittamisen aikaan vuonna 1995 néytti nopeasti
viahentyneen taloudellisen taantuman vuoksi, se on Hurstin mukaan kuitenkin merkinnyt vam-
maisten henkil6iden palveluja ja taloudellista tukea, tasokasta kuntoutusta ja apuvilineit.

Hurst mainitsee my6s korkeatasoisen integroidun koulutuksen ja 20-vuotisen tradition
vammaisten ihmisten asumisesta muun vieston keskuudessa, ei laitoksissa (emt., 530). Kehityk-
sen tuloksena hdn kuvaa pddtymistd verrattain mukaviin, passiivisiin vammaisryhmiin, joiden
jarjestot ovat valtion rahoittamia ja konsultoimia ja joilla ei ole impulssia vaatia muutosta.
Tilanne vaikuttaa hyviltid ja 10-15 vuotta sitten nditd maita pidettiin mallimaina vammaisten
ihmisten kannalta. Ajan eteneminen on kuitenkin ndyttinyt meille jotain muuta kuin timai oletettu
Shangri-La. Vammaisilla ihmisilld saattaa olla palveluja, mutta heilld ei ole lainsdddannon heille
turvaamia oikeuksia tasa-arvoiseen osallistumiseen. Useimmissa ndissd maissa monet julkiset
rakennukset ovat esteellisid samoin kuin liikenne ja ihmisten asenteet eivit ole parempia kuin
muuallakaan. Hurst mainitsee tuolloin tekeminsi matkan K66penhaminaan, josta hin ei l6ytianyt
ainuttakaan hotellia, jossa olisi ollut esteeton makuuhuone pyératuolin kayttdjalle (huom. Hurst
on kirjoittanut artikkelinsa vuonna 1995).

Jaotuksessaan Hurst viittaa siirtomaaperinteeseen (emt., 530).Vanhat yhteiskuntaluokkaan
ja elitismiin liittyvit perinteet toimivat vammaisia ihmisi vastaan ja saavat heiddt pohjimmai-
siksi. Suurin este ndissd maissa on hyvintekevaisyysetiikka. Samoin kuin Britanniassa, entiset
siirtomaavallat ovat tdynni tavalla tai toisella ammattilaisten johtamia jdrjestojd. Vammaisten
ihmisten konsultointi ei ole kenenkin esityslistalla, aivan samoin kuin siirtomaiden asukkaiden
konsultointi ei ole ollut esityslistalla siirtomaavallan menneisyydessi. Hallitus ei tue vammaisten
ihmisten jarjest6jd ja heiddn 44ntddn on vasta alettu kuunnella.

Kolmannen ryhmain alikehittyneissa maissa Hurst nikee samanlaista hyvintekeviisyysetii-
kan ilmenemisti. Eristimisen merkitys korostuu, koska mitidin sosiaalista tukea ei ole. Valtaosa
vammaisuuteen annetuista resursseista menee segregoiviin, ammatti-ihmisten johtamiin pro-

9.Rachel Hurst on brittildisen vammaisliikkeen avainhenkil6itd. Hin toimii johtajana kansainvilisessd, vammaisuutta koskevassa
informaatioverkostossa (Disability Awareness in Action).
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jekteihin ja ohjelmiin. Vammaisten oma 44ni ndissd maissa on heikko ja lihinna koulutettujen,
ty6ssd olevien déni eikd ruohonjuuritason vammaisten ihmisten.

Hurst péityy artikkelissaan korostamaan vammaisten ihmisten asioihin liittyvdd ihmis-
oikeusnikokulmaa. “Tilanteessa, jossa parlamentin jdsenet tulevat erotetuiksi, koska he eiviit ole
ddnestineet vammaisten oikeuksien puolesta, me tiedidmme, etti vammaisuudesta on tullut kuuma
poliittinen asia (= hot political issue, emt., 533).

Olen edelld tuonut esille vammaistutkimuksen moninaisuutta. Kahteen esseemuotoiseen ar-
tikkeliin on sisdltynyt Huntin yksilokokemuksia ja Hurstin viittauksia siirtomaavallan perinteisiin,
jotka ovat muovanneet myos vammaisten ihmisten kohtaamista. Eri tavoin rajatuista vammaistut-
kimuksista voi kuitenkin etsid my®s yhteisié piirteitd. Ranta-Knuuttilan (1967), Kuotolan (1985)
ja Airaksisen (2006) tutkimuksissa vammaisen henkilon ja hinen ympiristonsé vilinen suhde on
sidoksissa myos tutkimuksen toteuttamisen ajankohtaan. Ranta-Knuuttilan tutkimus painottuu
yksilon kuntouttamiseen, Kuotolan tutkimuksessa ympiriston havainnointi tulee mukaan ja
Airaksisen tutkimuksessa tuodaan selkeisti esille ympiriston esteettémyyden vaatimus.

4.2 Avustajatoimintaa koskevia tutkimuksia

Vammaisuutta ja erityisesti vammaispalvelulakia koskevissa tutkimuksissa avustajatoiminta on
ollut mukana yhtend osana lain eri tukimuotoja tarkasteltaessa. (Karhunen 1990; Lehtinen &
Ruusila 1991; Heiskanen & Ollila 1996). 1990-luvun edetessid mys avustajatoimintaa koskeva
tutkimus lisddntyy.

Taina Innanen (1993, 96-98) tarkastelee pro gradu -tyossddn ”"Henkilokohtainen avustaja ja
vammaisen ihmisen itsendinen elimi” ideologioiden ja avustajajérjestelmén vilisid suhteita. Vaikka
vammaisten itsendistiminen on kuulunut vammaisten huollon ja kuntoutuksen perinteisiin ta-
voitteisiin, ei vammaisille ole yleensd annettu valtaa maaritelld itsendisyyden sisaltod ja merkitysta.
Henkilokohtainen avustajajirjestelma viestii uudistuneesta vammaispoliittisesta ideologiasta, jossa
vammaiselle myonnetiin oikeus omaehtoiseen elimain holhouksen ja huoltamisen sijasta. Inna-
nen on tyossdin haastatellut yhdeksia henkilokohtaisen avustajan vaikeavammaista tyonantajaa.
Haastateltavien mielestd vammaispalveluasioista vastaavien sosiaalityontekijoiden resursseja tulisi
koulutuksella parantaa, jotta he pystyisivit tayttimdan vammaispalveluasetuksessa mainitun neu-
vontavelvoitteen. Haastateltavat pitivit myos tirkeind, ettd henkilokohtainen avustajajirjestelma
olisi saatava vammaispalvelulain subjektiivisten oikeuksien joukkoon. (emt., 102.)

Ilkka Melanko (1997) on pro gradu -tydssddn “Ristiriidat ja yhteistyo helsinkiliisissid pal-
veluasumisryhmissi” kdyttinyt Goffmanin kehysanalyysid (Goffman 1974) asukkaiden erilaisia
rooleja tarkastellessaan. Hin kayttdd vahvan subjektiposition kisitettd kuvatessaan tilannetta,
jossa palveluasumisryhmén asukas kykenee hoitamaan tydnantajatehtévid (emt., 42). Ryhmien
toiminnan kannalta elintirkedd on yhteisvastuun jakautuminen riittdvin usealle henkilolle ja
fyysisen avun riittdvyys. Ns. vapaamatkustajan kisitteelld han tarkoittaa henkiloits, joiden ei ole
tarvinnut tai jotka eivit ole halunneet osallistua vastuuhenkil6tehtdviin. Tutkimuksessa aktii-
visuus ryhmén toiminnan kannalta miaritellddn asukkaan kyvyksi toimia luottamustehtavissa.
Passiivinen asukas ei ota osaa tyonantajatehtdviin. Palveluasumisryhmissi rooliristiriitaisuus
ilmeni asukkaan subjektiasemaa korostavan tyonantajaroolin ja lisidntyneen hoidon kohteena
olevan potilasroolin vililld.(emt., 76.)

Piivi Sivonen (1992, 47) on pro gradu -tyossddn ”Tyotd vammaisen ehdoilla? Naiset vai-
keavammaisten henkilokohtaisina avustajina” haastatellut yhtitoista avustajana tyoskennellytti
naista. Hian luokittelee avustajat kolmeen eri ryhméin, uppoutujiin, vetdytyjiin ja elaytyjiin sen
perusteella, miten he reagoivat avustaja-avustettava suhteen asettamiin vaatimuksiin, joista kes-
keistd on tyon altruistisuuteen suhtautuminen.
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Uppoutuja tyypin avustajille on ominaista voimakas emotionaalinen syventyminen ty6honsd,
jopa siind miérin, ettd heiddn on vaikeaa vapaa-aikanaan irrottautua tyosti. Suhtautumistapa vam-
maisuuteen on ldhinna suojeleva. Vetdytyjien tyyppiin kuuluvilla avustajilla oli myds altruistinen
suhtautumistapa tyohon, mutta heidian suhteensa avustettavaan oli emotionaalisesti etdinen.

Eldytyjien tyyppiin kuuluvat edustivat uudenlaista suhtautumistapaa vammaisuuteen ja
huolenpitoty6hon. Heiddn suhteensa avustettaviin oli emotionaalisesti liheinen. Huolenpitotyon
ristiriitaisuudet ndyttaytyivit tissd ryhmassd vihdisempind muihin ryhmiin verrattuna.

Uppoutujien suhdetta avustettaviin voidaan kuvailla kiintymyksend, koska emotionaalinen
lataus suhteissa on hyvin voimakas. Kaikki uppoutujat suhtautuivat ty6tehtdviinsi hyvin koko-
naisvaltaisesti vastuuta ottaen. Tdm4 aiheuttaa kuitenkin ristiriitoja, koska he kokevat vastuun
huolenpidosta olevan liian suuri. Tyotehtidvien rajaamattomuus heijastuu voimakkaasti myos
kokemuksiin omasta asemasta. Tasapainoilu ty6tehtdvien vaatimusten ja tyontekijan jaksamisen
vililld johtaa muita tyyppejd helpommin henkiseen ja fyysiseen visymykseen.(emt., 70.)

Sivonen toteaa, ettd henkilokohtaisen avustajan ty6 on hyvi esimerkKki siitd, mihin suuntaan
huolenpitopalveluja tulisi edelleenkin kehittdd. Tyon arvokkuus perustuu siihen, ettei sitd ole
“turmeltu” professiota tavoittelevien ammattien tavoin tarkoin rajatuilla toimenkuvilla. Tdma
asia osoittautuu kuitenkin myds tyon heikoksi kohdaksi. Entistd enemmaén tulisi mys kiinnittad
huomiota huolenpitotyti tekevien ihmisten tyossid jaksamiseen ja sen tukemiseen. (emt.)

Kati Paunonen ja Satu Putkonen (2000, 49-51) ovat tutkimuksessaan "Henkilokohtainen
avustaja osana vammaistyotd” nostaneet esiin tyonantajuudessa tarvittavan tiedon ongelmia.
Vammaiset henkil6t eivit aina tiedd esimerkiksi tydehtosopimusten sisdllgsté ja nykyajan tyo-
kulttuurista tai tyontekijan oikeuksista ja velvollisuuksista. Usein vammaisista tulee avustajiensa
tyonantajia ilman omakohtaista tyokokemusta ja kun henkilokohtainen avustajakin usein ryhtyy
ty6hon ilman tyokokemusta, voi avustussuhde véiristyd ja perustua vidrille asioille. Kunnat tekevit
tallin karhunpalveluksen vammaiselle henkil6lle, jos eivdt vaadi hdntd perehtymian tygsuhteen
juridiseen puoleen. Tutkimuksessa tuli esille myds vammaisen henkilén itsemairaimisoikeuden
ja avustajatyon vilisid ristiriitoja. Koulutusvaaatimuksena yhdeksidn kymmenestd haastateltavasta
edellytti avustajalta joko sosiaali- tai terveysalan koulutusta, erityisesti lihihoitajakoulutusta
pidettiin sopivana. Kaikki vammaiset haastateltavat painottivat koulutuksen merkitystd. Tut-
kimuksen yhteni teemana oli vuorovaikutus. Haastateltavat kokivat passivoituvansa helposti
asuessaan palvelutalossa ja toivoivatkin avustajalta jamékkyyttd ja rajoja. He toivoivat avustajan
innostavan heitd lidhtemidn kodin ulkopuolelle. My6s henkilkemian toimivuus todettiin tédr-
keiksi osaksi avustustyota.

Suomen Lihi- ja perushoitajaliitto SuPer ry. julkaisi vuonna 2000 tutkimuksen “Lihihoitoa
pienelld palkalla vuorotta. Ongelmat henkilokohtaisen avustajan tyossa”. Tutkimus toteutettiin
jasenlehden kyselynd.Vastaajina oli 106 henkilokohtaisena avustajana tyoskentelevai. Aiheen ky-
selyyn antoivat liiton toimistoon tulleet lukuisat puhelut. Tutkimuksessa tarkastelun nikokulma
on henkilokohtaisen avustajan, ei avustettavan (Kullas 2000, 1).

Kyselyyn vastanneilla oli ldhes kaikilla (93%) ldhihoitajan tai muu hoitoalan toisenasteen
tutkinto. Miltei kaikki olivat naispuolisia, joukossa oli ainoastaan kolme miesti. Kuukausipalkkaa
sai noin 60 prosenttia vastanneista. Kokoaikaisten kokonaiskuukausipalkka oli 7330 markkaa
(n. 1230 euroa). Tutkimuksen takakannessa oleva perustieto SuPerista mairittelee tyypilliseksi
“superilaiseksi” 37 vuotiaan naisen, joka tyoskentelee terveyskeskuksessa, sairaalassa tai vanhain-
kodissa. Hin on jaksotyossi ja ansaitsee noin 11000 markkaa(= n. 1850 euroa) kuukaudessa.
Niissd ammateissa koulutus vastaa tutkimukseen vastanneiden koulutustasoa. Em. palkkatiedon
valossa henkilokohtaisen avustajan tyossid ansaittu keskimiéridinen kuukausipalkka on 67 pro-
senttia SuPerilaisen keskimaariisestd palkasta. ( emt.)

Tyo6ajat osoittautuivat henkilokohtaisen avustajan tyossd keskeiseksi ongelmaksi. Osa on-
gelmista johtuu tyon luonteesta, osa tydsopimusturvan heikkouksista, osa tietdimattomyydesti
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ja osa my0s tyonantajasta. Lihes puolet vastaajista oli tehnyt tyotd pitempédidn kuin oli sovittu.
Heisti suurin osa oli saanut lisi- tai ylitydkorvauksen aikana. Varsin moni vastaaja oli epitietoinen
kuuluuko ja milloin maksaa tydaikakorvauksia, eiki sitd tiedd aina avustettavakaan. Henkilo-
kohtaiset avustajat tekevit myos paljon ilta- ja viitkonlopputyotd saamatta niisti erilliskorvausta.
Myo6s kokemuslisien puuttuminen tai vihyys puhuttaa vastaajia. Joka seitsemis vastaaja kertoi
tekevinsi osa-aikatyotd paivittdin. Se aiheuttaa jatkuvan tyohon sidonnaisuuden. Muutamilla
paivittdinen ty6aika patkittyy siksi, ettd tyopaikka vaihtuu péivin kuluessa. (emt.)

Helsingin Invalidien Yhdistyksessd (HIY) havaittiin jo vammaispalvelulain alkuaikoina,
ettd monella avustajapditoksen saaneella oli suuria vaikeuksia [6ytii itselleen avustajia. Yhdistys
aloitti 1980-luvun loppupuolella pienimuotoisen avustajavilityksen, joka ulotettiin koskemaan
koko pédakaupunkiseudun vammaisia henkil6itd. Yhdistyksen taloudelliset resurssit vihenivit
laman seurauksena radikaalisti 1990-luvun loppupuolella. T4ssd vaiheessa HIY sai Raha-auto-
maattiyhdistyksen rahoituksen kolmivuotiselle projektille, jonka aikana selvitettiin toiminnan
tarvetta. Vuodesta 2002 lukien RAY on mydntéinyt pysyvin toiminta-avustuksen vilitystoimintaa
varten.

Kolmevuotisen projektin tulokset on raportoitu (Pihnala 2003). Projektin aikana tehtiin
kaksi kyselyi sekd tyonantajille ettd avustajille. Molemmat selvitykset osoittivat tyonvilityksen
toimivuuden. Vammaiset henkil6t pitivit ongelmallisena avustajatuntien vihyyttid, avustajien
ammattitaidottomuutta sekd avustajan huonoa palkkaa. He toivoisivat vieldkin tiukempaa kar-
sintaa avustajarekisteriin hyviksytyista tyontekijoistd (emt., 18).

Selvitys osoitti, ettd tyonantajat tarvitsevat ns. pomokursseja. Erilaiset tydnantajuuteen liittyvit
velvollisuudet ovat vaikeasti hallittavissa. Raportissa kysytdankin, onko mahdollista HIY:n vilityk-
sen sisddn palkata ”vertaispomo”. Raportissa otetaan myos kantaa vammaisjérjestojen aktiiviseen
rooliin, jotta avustajajarjestelma saataisiin subjektiiviseksi oikeudeksi. (emt.,19.)

Viimeisin ja laajin tutkimus avustaja-asiassa on valmistunut huhtikuussa 2006. Henkilo-
kohtaisen avustajajirjestelmin kehittdmisprojektissa (lyhennys HAJ-projekti) on mukana nelji
vammaisjérjestod: Kynnys ry., Lihastautiliitto ry., Ndkovammaisten Keskusliitto ry. ja Suomen
MS-liitto ry. Projektin tavoitteena oli kehittdd avustajajérjestelmad nykyistd toimivampaan suun-
taan (Heinonen & Saraste 2006).

Projektin tuloksena esitetdan uudenlaista toimintarakennetta, jossa henkilokohtainen apu
toimii ylakisitteend. Sen alla on kaksi erilaiseen tyénantajuuteen perustuvaa linjaa. Ensimmaiisessi
linjassa tydnantajuus on vammaisella henkil6lli itselldan. Toisessa linjassa vammainen henkilo
on avun saaja, jolla on mahdollisuus saada tukea ja ohjausta perusavustamisen lisiksi. Tyonanta-
jana voi télloin toimia yhteiso, osuuskunta tai vastaava. Vaihtoehto antaa mahdollisuuden saada
apua ja toimia avustajan kanssa silloinkin kun vammainen henkil6 ei vammansa, sairautensa tai
elimintilanteensa johdosta halua, pysty tai osaa toimia tyénantajana.

HAJ-projektin tuloksena esitettiin yhdeksan konkreettista kehittimisehdotusta:
Henkilokohtainen apu vammaislain peruskésitteeksi

Henkilokohtainen apu subjektiiviseksi oikeudeksi ja paidtokset toistaiseksi voimassa oleviksi.
Koulutusta ja ohjausta sosiaalitoimelle

Lisidd valtionapua

Koulutusta ja vertaistukea vammaisille ihmisille

Koulutusta ja tyonohjausta avustajille

Avustaja- ja sijaisvalitystd kaikkialle maahan

Henkilokohtaisen avun valtakunnallisen keskuksen toiminta pysyviksi

¥ PN RN

Avustajakeskukset palvelemaan niin vammaisia asiakkaita kuin avustajia ja muita alalla
toimivia.
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HAJ-projektin ehdotukset merkitsisivit toteutuessaan avustajajirjestelmin kehittymistd
monipuoliseksi, erilaisten kiyttdjien tarpeita vastaavaksi. Projektissa ei ollut mukana mielen-
terveyskuntoutujia edustavia jéirjestojd. Mielenterveyskuntoutujien avustajatoiminnan tarvetta
kasiteltiin yhdessd luvussa otsikolla ” Avustaja mahdollistaa ripauksen normaalia elimai” (Saraste
2006, 208). Projektin ehdotuksia avustajakeskuksista ja avun kisitteen muuttamisesta henkilo-
kohtaisen avun peruskasitteeksi voidaan pitdd tirkeind myds mielenterveyskuntoutujien kan-
nalta. Olen seurannut HAJ-projektin etenemisté osallistuessani luennoitsijana erdisiin projektin
jirjestimiin seminaareihin.

Olen edell4 tarkastellut yhteensi kuutta avustajatoimintaa koskevaa tutkimusta ja viimeiseksi
HAJ-projektin ty6td. Niiden vaihtelevat painopisteet osoittavat avustajatoiminnan moninaisuu-
den. Tutkimus voi kohdistua ideologisiin tavoitteisiin (Innanen 1993), ristiriitatilanteisiin, joissa
avustajatoiminta on useamman henkilon kiytossd palveluasumisryhmassd (Melanko 1997) ja
avustajien suhtautumiseen ty6honsd (Sivonen 1992). Tyonantajana toimimisen merkitys on
noussut esille (Paunonen & Putkonen 2000) samoin kuin avustajien tydehdot ja palkkaus (Kullas
2001). Myos avustajavilityksen tarvetta on selvitetty (Pihnala 2003). HAJ-projekti on edelleen
laajentanut tarkastelua usealle eri avustajatoiminnan alueelle.

4.3 Henkilékohtaisen avustajatoiminnan
kehityksesta Suomessa ja Pohjoismaissa

Henkil6kohtaisen avustajatoiminnan méirillinen kehittyminen Suomessa

Ensimmaiseni tilastoituna toimintavuonna 1989 avustajatoiminnan piiriissd oli 1123 henkil6a.
Vuonna 2006 vastaava luku oli 4 548 eli tukea saaneiden méiri oli yli nelinkertaistunut. Kuviossa
1 on esitetty tuen piiriin kuuluneiden lukuméiarat vuosina 1989-2006 .

Avustajatoiminnan piiriin kuuluvien méairi on lisddntynyt sddnnoéllisesti vuosittain. Nailtd
osin kehitystd voidaan pitdd myonteisend. Vuosi 1991 muodostaa ainoan poikkeuksen, jolloin
tuen saajien maird oli 1299, edellisen vuoden luvun ollessa 1 329. Avustajatoiminnan viikottaisista
tuntiméiristd on saatavissa niukalti tietoa. Vuonna 1991 noin 4 % tuen piirissd olevista saattoi
palkata saamallaan tuella enemmén kuin yhden péitoimisen avustajan. Noin kolmannekselle oli
myonnetty tukea 31-40 viikkotuntia ja samoin kolmannekselle enintdin kymmenen viikkotuntia.
(Heiskanen & Ollila 1996, 51.) Vuonna 2001 avustajatoimintaan myonnettiin tukea keskiméarin

Kuvio 1. Henkil6kohtaiseen avustajatoimintaan vammaispalvelulain mukaista taloudellista tukea saaneet
vuosina 1989-2006
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8211 euroa yhti asiakasta kohti (Kumpulainen 2003). Kyseinen tuki riitti tuolloin keskimédarin
puolipiivitoimisen avustajan palkkaamiseen.

Maamme kuutta suurinta kaupunkia koskeva tilastollinen selvitys vuodelta 2005 osoittaa
em. lukuja suurempia asiakaskohtaisia lukuja. Kuusikkokuntien henkilokohtaiseen avustaja-
toimintaan tukea saaneet, yhteensi 1238 henkil6d edustavat noin 29 prosenttia koko maan ko.
vuoden avustajatoiminnan asiakkaista. Kuusikkokunnat myonsivit tukea avustajatoiminnan
asiakasta kohden keskimdirin 12676 euroa vuodessa. Seuraavat euroluvut ovat kuntakohtaisia:
Helsinki: 15006, Espoo:13 320, Vantaa: 8 555, Turku: 17 556, Tampere: 12635, Oulu:12 180 (Pel-
tonen Anne 2006).

Antti Tuononen (2006, 155) on selvittinyt henkilokohtaisten avustajien kustannuksia, jotka
vaihtelevat kunnittain, koska yleissitovaa tyoehtosopimusta ei alalla ole. Vuonna 2004 keskimai-
rdiset palkkauskustannukset sosiaaliturvamaksuineen yhti avustajaa kohden olivat 14 460-20 387
euroa vuodessa. Vaihtelu johtuu kuntien maksamista erilaisista tuntipalkoista. Kuusikkokunnista
Helsinki ja Turku olivat 1dhinni keskimaaraisen padtoimisen avustajan mahdollisuutta.

Henkil6kohtaisen avustajatoiminnan kidytinnoistid Pohjoismaissa

Tanska on ollut avustajatoiminnan pohjoismainen pioneeri jo 1970-luvulta ldhtien. Sieltd ideo-
logia levisi muihin Pohjoismaihin. Norjan henkilokohtaisen avustajatoiminnan ”4iti” Bente
Skansgdrd osallistui vuonna 1978 selkidydinvammaisten konferenssiin Tanskassa, missd hian kuuli
tdstd toiminnasta. Samana vuonna myds Gunilla Sjovall matkusti Tanskaan ja toi idean Suomeen
(Sjovall 2004, 3).

Pohjoismaissa oli ko. ajankohtana jo olemassa hyvinvointivaltion turvaamia palveluja: kun-
nallista kotipalvelua, vammaisten palvelutaloja ja perinteisia laitospalveluja. Avustajajirjestelmin
taustavoima, Independent Living -ideologia vaati kuitenkin uudenlaisia vaihtoehtoja: oikeuksia,
itsemddradmistd, palvelujen valinnanvapautta sekid niiden sisdllon maéirittelyd. Pohjoismaista
avustajajirjestelmid voidaan pitdd erddnlaisena vasta-argumentaationa hyvinvointivaltion pe-
rinteisid palveluja kohtaan.

Edelld mainitun perusteella voisi olettaa, ettd olisi olemassa yhteneviinen, pohjoismainen
henkilokohtaisen avustajan malli. Taustalla oli kehittyvd pohjoismainen hyvinvointivaltio ja
yhteisend taustavoimana em. ideologia. Ole Petter Askheim' (2000,2) on tehnyt vertailuja eri
Pohjoismaiden avustajajidrjestelman piirteistd. Hin toteaa, ettd vaikkakin tiettyd yhteneviisyyttad
eri maiden vililld on, ei kuitenkaan voida puhua mistddn avustajatoiminnan ”pohjoismaisesta
mallista”. Maiden eroavaisuudet liittyvit palvelun maaradn, rahoitukseen, kuka toimii tyénan-
tajana ja miten avustajan oikeudet otetaan huomioon.

Adripddnd voidaan pitdd Tanskaa. Askheimin (emt., 3) tulkinnan mukaan se edustaa ”puh-
dasta eliittimallia”. Tuen saajiin kohdistuu tiukat kriteerit. Heilli tulee olla laaja avun tarve, mutta
samalla heidén tulee olla aktiivisia ja kykenevid vastaamaan avustajatoiminnan hallinnoinnista
ja tyénantajuudesta. Ruotsi edustaa toista ddripditd, jota Askheim nimittdd “liberaaliksi mas-
samalliksi”. Palveluun on yksilollinen oikeus, kohderyhmi on laaja ja kiyttdjadan kohdistuvat
vaatimukset toiminnan hallinnointiin ovat vihiiset.

Suomi ja Norja edustavat eri tavoin toteutunutta eliittimallin sovellutusta. Avustajatoiminnan
kayttdjiin kohdistuu tiukkoja vaatimuksia, mutta samalla palvelu on avoinna Tanskan mallia laa-
jemmalle kdyttdjairyhmalle. Norjan mallia Askheim nimittad ”sekamalliksi’, koska siind on omak-
suttu piirteitd Ruotsin mallista. Kunnat toimivat Norjassa tavallisesti tyonantajina, mutta malli
on avoin myds kayttdjien kontrolloimille osuuskunnille, jotka toimivat tyénantajina. Suomessa
ja Tanskassa edellytetiin, ettd palvelun kayttdji toimii avustajan tydnantajana, joskin Suomessa

10. Ole Petter Askheim tyoskentelee ensimmaiisend amanuenssina Lillehammerin korkeakoulussa. Hin on tutkinut Norjan
avustajatoimintaa ja tehnyt vertailevaa tutkimusta eri Pohjoismaiden kesken.
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tyénantajuuden velvoite voidaan antaa esim. huoltajalle. Tiukimmat ehdot ovat Tanskassa, jossa
palvelun saajalta edellytetdin myos tiettyd 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 vilille.
Kunta vastaa avustajan tarpeesta 20 viikkotuntiin saakka ja sen jélkeisistd 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, ettd taloudellisen laman
aikana tulee suojella niit4, joiden asema nihtiin eniten haavoittuvana. Ruotsissa on ollut paljon
keskustelua siitd, milld taholla tulisi olla vastuu henkil6kohtaisista avustajista. Valtion painavaa
osuutta on puolustettu, jotta voitaisiin varmistaa se, ettd eniten tarvitsevat eivit olisi riippuvaisia
kuntien taloudellisista prioriteeteista.

Norjan avustajirjestelmé alkoi kokeiluluontoisena kolmivuotisena projektina vuosina
1991-93. Vuodesta 1994 lihtien kunnilla oli mahdollisuus saada korvamerkitty4 valtionapua yk-
sittdisten vammaisten henkiloiden avustajapalveluiden jérjestamiseksi. Sosiaalipalvelulain muutos
vuonna 2000 toukokuun alusta velvoittaa kuntia jirjestimadn henkilokohtaisia avustajapalveluja
muiden lain méiridamien sosiaalipalvelujen ohella. Oikeus henkilokohtaiseen avustajaan on sub-
jektiivinen eikd esimerkiksi tuntiméirii voida rajoittaa vetoamalla korvamerkityn valtionavun
loppumiseen (Sjovall 2004, 4) .

Avustajajirjestelmin edelldkivijamaassa Tanskassa avustajajirjestelmdd koskeva laki on
vuodelta 1984. Tosin jo ennen em. ajankohtaa Tanskan vaikeavammaisilla henkil6illd on ollut
avustajia. Valtio osallistuu avustajatoiminnan kustannuksiin Tanskassa (Askheim, 2000, 5).

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

Avustajatoiminnan piiriin kuuluvien henkildiden lukumiiri ja vamma

Ruotsi on erityisasemassa avustajatoiminnan laajuudessa. Vuoden 2003 tilastojen mukaan avus-
tajatoiminnan piirissd oli yhteensd 12 425 henkil6ad (Personlig assistans ... 2004, 149). (Vertailussa
esitetyt luvut perustuvat vuoden 2003 tietoihin). Tanskassa avustajatoiminnan piirissd on noin
1000 vaikeavammaista ja Norjassa noin 1200 henkil64 (Sjovall 2004). Suomessa henkilokohtai-
sen avustajajarjestelman piirissé oli 3 744 henkilod vuonna 2003. Taulukossa 2 olen suhteuttanut
luvut vdestopohjaan.

Taulukko 2. Avustajatoiminnan piiriin kuuluvien henkildiden lukumaara suhteessa vaestomaaraan vuon-
na 2003 Pohjoismaissa

Avustajatoiminnan piiriin kuuluvia Vaestomaara milj.  Promillea vaestosta
Ruotsi 12 425 9 1,38
Suomi 3744 5,2 0,72
Tanska 1000 54 0,19
Norja 1200 4,6 0,26

(Sjovall 2004)
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Avustajajdrjestelmin piiriin kuuluvien henkildiden mairilliset erot eri Pohjoismaissa selit-
tynevit ainakin osittain tuen myodntdmisen ehtoihin. Tanskan jéarjestelmi rajoittuu henkil6ihin,
joiden avuntarve on suuri ja jotka pystyvit itse toimimaan tyonantajina. Mikd4dn muu tyonan-
tajamalli ei Tanskassa tule kyseeseen. Norjassa on ratkaisevaa se, pystyyko henkil6 toimimaan
esimiehend tai midrittelemain omat tarpeensa, kouluttamaan avustajansa ja opastamaan hinti
tyotehtdvissd, laatimaan ja seuraamaan tyovuorolistoja ja hoitamaan muut esimiehelle kuuluvat
tehtdvit. Tanskan ja Norjan avustajajidrjestelmiin kuuluvilla on padasiassa vaikea liitkuntavamma.
(Askheim 2000, 4.)

Ruotsin avustajajérjestelmissa 59 prosentilla on vaikea fyysinen vamma ja 39 prosentilla
kehitysvamma tai muu kognitiivisissa toiminnoissa ilmenevd vamma (Personlig assistansa till
funktionshindrade 2004, 28). Viimeksimainittu tieto selittdd ainakin osittain toiminnan laajuutta
koskevia eroja. Suomen ainoat valtakunnalliset tilastotiedot avustajajdrjestelmén piiriin kuuluvien
henkiloiden vammoista ovat vuodelta 1991. Jatkuvaluonteiseen avustajatoimintaan tukea saa-
neista kolmeneljisosalla oli jokin neurologinen sairaus, monivammaisia oli 28 prosenttia. Kodin
ulkopuolisissa tehtdvissd oli tdysin autettavia 39 prosenttia ja suurimmaksi osaksi autettavia 31
prosenttia. Késien erittdin 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 kiytinnon joustavuutta.
Kunnat eivit ndytd noudattaneen tiukasti vammaispalvelulain perusteluja, joissa edellytetdin
kyvykkyytti tydbnantajana toimimiseen.

Avustajatoimintaan mydnnetyt tuntiméaarat

Ruotsin vuoden 2002 tilastojen mukaan avustajien tyotunnit vaihtelivat ladneittdin 104 ja 79
viikkotunnin vililli koko maan keskiarvon ollessa 90 tuntia. (Personlig assistans, 2004, 150).
Em. tuntimiérit riittdvit keskiméarin hieman yli kahden péditoimisen avustajan palkkaamiseen.
Vuonna 2001 Suomessa kiytettiin avustajatoimintaan arviolta 29,9 miljoonaa euroa. Keskimai-
rdiset kustannukset yhti tuen saajaa kohden olivat 8 211 euroa vuodessa (Kumpulainen 2003, 46).
Se vastaa noin puolipdivitoimisen avustajan kustannuksia eli noin 20 viikkotuntia. Vertailtaessa
Ruotsin hieman yli kahden ja Suomen noin puolipdivdisen avustajan viikoittaisia tuntivolyymeja,
voidaan todeta, ettd Ruotsi panostaa noin nelinkertaisesti Suomeen verrattuna. Norjassa viikko-
tuntien keskiarvo oli 34 tuntia ja Tanskassa 100—140 tuntia (Askheim 2000, 4). Keskim&aridiset
viikottaiset tuntimaarit ovat siis Suomessa muihin Pohjoismaihin verrattuna vihédisimmait.

Kuka toimii avustajan tyonantajana

Kunnan osuus avustajien tydnantajana oli vuonna 2002 Ruotsissa 65 prosenttia, kdyttdjien muo-
dostamien osuuskuntien osuus oli 13 prosenttia, muiden palveluorganisaatioiden kuten esim.
yritysten osuus oli 20 prosenttia ja vammaisen osuus tyonantajana oli ainoastaan 3 prosenttia.
Em. luvut olivat pysytelleet varsin samanlaisina viimeisten neljan vuoden aikana (Personlig
assistans 2004, 140). My6s Norjassa luvut ovat samansuuntaisia. Kunta toimii tyonantajana n.
70 prosentilla, osuuskunta 28 prosentilla ja vammainen henkil 2 prosentilla. (Sjovall 2004, 5.)
Tanskan jérjestelma edellyttdd tydnantajana toimimista, jolloin muunlaiset vaihtoehdot eivit tule
kysymykseen. Myos Suomessa vammaispalvelulain perustelut edellyttivit vammaisen henkilon
tydnantajana toimista, joskin my6s muunlaiset vaihtoehdot voivat tulla kysymykseen. Virallista
tietoa ndistd muista mahdollisuuuksista ei kuitenkaan ole kiytettivissd. Askheimin analyysin
mukaan suomalaiset ovat saaneet innoituksensa ns. tanskalaisesta Arhusin mallista kun taas Norja
on kehittinyt toimintojaan Ruotsin mallin mukaisesti. Tdmén tuloksena ainoastaan Ruotsissa ja
Norjassa on kéyttdjien valvomia osuuskuntia, jotka toimivat tyonantajina. (Askheim 2000, 7.)
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Avustajien asema

Kaikissa Pohjoismaissa henkilokohtaiset avustajat ovat useimmiten osa-aikaisesti tydskentelevia
naisia. Esimerkiksi Ruotsissa vuonna 2002 noin 45 000 henkil6a tyoskenteli avustajan tehtavissa.
Enemmisto heistd toimi osa-aikaisena vaihtuvuuden ollessa korkea. (Personlig assistans 2004,
141.) Suomessa ja Tanskassa avustajilla ei ole minkédénlaisia tyoehtosopimuksia, koska tyon-
antajana toimii vammainen henkild. Ruotsissa osuuskunnat, yritykset ja kunnat ovat tehneet
kollektiivisia tydehtosopimuksia ammattiyhdistysten kanssa. (Askheim 2000, 7.) Viime aikoina
avustajien tyoehtoihin ja asemaan liittyvit ongelmat ovat nousseet lisdéintyvisti esille. Esimerkiksi
Ruotsissa on kannettu huolta avustajien saatavuuteen liittyvissd kysymyksissd. Saatavuutta on
selvitelty komiteanmietinndssi, joka kisittelee avustajien rekrytointia (Rekrytering av personliga
assistenter 2001).

Avustajatoiminnan kayttdjien intressit ovat dominoineet tdhdnastista keskustelua. Selkedd
ndyttod on kuitenkin siité, ettd tulevaisuudessa tullaan keskittymain myos avustajien tilanteeseen.
Avustajat nahdadn viimeisimpiani lisiyksend hoiva-alan matalapalkkaisissa naisammateissa, jotka
ovat huonosti palkattuja, joissa on epasdannoélliset tydajat ja tyosuhteen ehdot ovat epdvarmat.
(Askheim. 2000, 7.)

Avustajajirjestelmd ja hyvinvointivaltion kritiikki

Askheim (2000) esittdd my0s arvioita hyvinvointivaltion kritiikin ja avustajajirjestelman vilisistd
suhteista. Hyvinvointivaltioon kohdistui 1980- ja -90-luvuilla syytoksid byrokraattisuudesta ja
tehottomuudesta. Katsottiin myds, ettd se ei kyennyt mukautumaan yksil6llisiin tarpeisiin ja pal-
velunkdyttijien intresseihin. Vaadittiin lisd4 palvelun tarjoajia koskevaa kilpailua, jotta palvelun
kayttdjat voisivat tehdd valintoja.

Askheimin analyysi osoittaa, ettd avustajajirjestelmassd on voitu yhdistdi jopa vastakkaisten
poliittisten ideologioiden tavoitteita. Vasemmiston taholta esitetyt vaatimukset diskriminaation
ja sorron poistamiseksi voitiin yhdistd liberaalien vaatimuksiin, joissa korostettiin kuluttajan
asemaa ja valinnan vapautta. Tilannetta kuvaa se, miten Ruotsin eri poliittiset liikkeet ovat pe-
rustelleet tukeaan kdyttdjien kontrolloimille osuuskunnille. Sosiaalidemokraatit ovat antaneet
heille tukeaan, koska he nikevit jirjestelmin osana tyovienliikkeen perinteistd osuuskuntaa.
Liberaalien tuki perustuu yksilollisen vapauden suosimiseen, konservatiivien tuki puolestaan
sithen, ettd he uskovat yksityiseen talouteen. Ennen Norjan avustajajirjestelmin lakisdéteistdmista
radikaalit kdyttdjaorganisaatiot ja oikeistosiiven populistipuolue (Fremskrittspartiet) vaativat, ettd
henkilokohtaisen avustajan tulisi olla yksilon oikeus, jonka valtio rahoittaa (emt., 11).
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5. Vammaisuuden mallit sosiaalipolitiikan
kehittamisessa

Vammaisuutta koskevat mallit ja ideologiat ovat mukana tutkimukseni eri vaiheissa kuvatessani
kehityksen prosesseja ja nykytilannetta. Kun vammaiset henkil6t kuvaavat kokemuksiaan ja
osallistumisen mahdollisuuksiaan, ei niissd juurikaan esiinnyt malleja konkreettisesti ilmaistuina.
Vammaispoliittisessa selonteossa todetaan, ettd vammaisuutta tarkasteltiin 1970-luvun puoli-
viliin saakka ensisijaisesti ladketieteellisend ja hoidollisena kysymyksend, malleja ei tdssdakdan
yhteydessd mainita (Sosiaali- ja terveysministerié 2006 a, 8). Valintaani on ollut vaikuttamassa
vammaisuutta koskevien mallien selkein dikotominen lihestymistapa, miki ilmenee varsinkin
vammaisuuden yksilollisen mallin ja sosiaalisen mallin vililli. Uusi malli haastaa vanhan ja
konkretisoi muutoksen vilttimittomyyttd. Samalla on kuitenkin syytd muistaa, ettd tarvitaan
my6s monipuolisuutta nditd malleja tarkasteltaessa. Vammaisuuden sosiaalisen mallin yhteydessi
esittelen my®6s erditd kriittisid kannanottoja.

5.1 Vammaisuuden mallit

Sosiaalinen malli

Olen tutkimuksessani pyrkinyt l6ytimiin vammaisuuden sosiaalisen mallin juuria seki kan-
sainvilisistd ettd kotimaisista yhteyksistd. Motiivini on ollut kahdensuuntainen. Ensimmadinen
koskee avustajatoiminnan ja vammaisuuden sosiaalisen mallin yhteisid ideologisia piirteita.
Kyse on talloin siitd, olisiko toista ilman toista. Toinen motiivini liittyy vammaisuutta koskevien
mallien kdyttimiseen aineiston tulkinnassa. Tunnen tarvitsevani tietoa timin “tyovilineen”
muotoutumisesta.

Vuonna 1981 Mike Oliver" esitteli vammaisuuden sosiaalisen mallin varovaisesti ja kon-
ditionaalimuodossa (Oliver 1981). Hinen mukaansa uudet nikoalat vammaisuuteen nousevat
siitd, mitd voitaisiin kutsua (might be called) vammaisuuden sosiaaliseksi malliksi (emt., 19).
Hén analysoi paradigman kisitettd eli tietoa, mihin kaikki alalla tyoskentelevit kiinnittyvat. Hian
kuvaa vammaisuuden sosiaalista mallia uutena paradigmana, joka kddntdd keskittymisen yksi-
l6iden fyysisisté rajoituksista tapaan, milld fyysiset ja sosiaaliset ympiristot asettavat rajoituksia
tietyille ryhmille tai kategorioille ihmisid (emt., 28). Kaksi vuotta mychemmin Oliver toistaa
paradigman méirittelynsd samoin sanoin kuin em. tekstissi. Vammaisuuden sosiaalinen malli on
siis vakiintunut hdnen ajattelussaan (Oliver 1983, 23). Vammaisuuden sosiaalisen mallin synty
yhdistetddn yleensd Oliveriin. Han tuo kuitenkin esille vield varhaisempia juuria.

Sosiaalisen mallin kansainvilinen kehitys

Vammaisten henkiloiden mahdollisuuksien yhdenvertaistamista koskevissa yleisohjeissa (Sosi-
aali- ja terveysministeri6 1994, 1) todetaan: ”1960-luvun loppupuolella vammaisjdirjestot ryhtyiviit
joissakin maissa hahmottelemaan uutta kisitystd vammaisuudesta. Tamd uusi kdsitys 0soitti, etti

11. Oliver Michael, kdyttaa eri yhteyksissd myds etunimeé Mike. Oliveria pidetddn vammaisuuden sosiaalisen mallin kehittéjana.
Hin tyoskentelee Britanniassa professorina vammaisuutta koskevalla opintolinjalla (disability studies).

Stakes, Raportteja 10/2008

39



40

Henkildkohtaisen avustajajarjestelman kaksi vuosikymmenta suomalaisessa vammaispolitiikassa

vammaisten yksiloiden kokeman rajoituksen, heidin ympdristonsi muodon ja rakenteen sekd suuren
yleison asenteen vililld on kiinted yhteys.”

My®6s Oliver (1983, 24) viittaa vammaisuuden sosiaalisen mallin juuriin. Ne ovat peridisin
UPIAS:in (= Union of Physically Impaired Against Segregation) miaritelmistd vuodelta 1976:
"Kisityksemme mukaan yhteiskunta tekee vammaiseksi fyysisesti vammaiset ihmiset.” Médritelman
sanatarkka kddnnos korostaa yhteiskunnan syyllisyyttd” sanoissaan it is society which disables
physically impaired people” eli ”se on yhteiskunta, joka tekee vammaiseksi fyysisesti vammaiset
ihmiset.” Tdmin johdosta vammaisuus on sosiaalisen alistamisen erityinen muoto.

Kansainvilisen Kuntoutusjirjeston (ISRD) piirissd toimineet lukuisat eri yhteistyon muodot
jdrjestettiin vuonna 1969 neljiksi kuntoutuksen piidlohkoja edustavaksi asiantuntijaelimeksi eli
lagkinnallisen, sosiaalisen, kasvatuksellisen ja ammatillisen kuntoutuksen komissioiksi. Sosiaalisen
komission tehtdvin méidrittely osoittautui muita komissioita vaikeammaksi. Toisaalta ajateltiin,
ettd “sosiaalinen” on yhteismaata, joka kuuluu kaikkiin kuntoutustoiminnan lohkoihin. Tarkoi-
tuksena ei ole “kuntouttaa” jonkin elimen toimintaa vaan koko ihmistd ottaen my6s huomioon
hinen eliménolosuhteensa. Samalla on kuitenkin my®s etsitty sosiaalisen kuntoutuksen "erityista”
ja vain sille ominaista sisdlt6d ldhinnid kahdelta suunnalta: yksilon auttaminen sopeutumaan
ymparistoonsi ja ympédriston muuntaminen (Niemi 1972, 2, lihavointi M-LH).

YK:n yleiskokous hyviksyi vuonna 1975 vammaisten oikeuksien julistuksen. Kasite vam-
mainen midriteltiin ensimmadisessd pykélassa: ”Sana vammainen tarkoittaa jokaista henkildd, joka
fyysisten tai henkisten ominaisuuksiensa synnynndisen tai muun puutteellisuuden vuoksi on tdysin
tai osittain kykenemiiton omatoimisesti huolehtimaan normaaliin yksilolliseen ja/tai sosiaaliseen
eldmddn liittyvisti tarpeista.” (Komiteanmietintd 1982, liite 2, 26.) Tam4 kisitemidrittely on
luonteenomainen 1970-luvun vammaiskisite. Vammaisuus ymmarrettin enemmankin yksilon
kuin ympériston ominaisuutena. Vammaisten oikeuksien julistus vuodelta 1975 oli merkittavi
asiakirja, mikd myohemmin loi pohjaa YK:n lisddntyville aktiivisuudelle vammaisten ihmisten
aseman edistimisessd. YK:n piirissd tapahtunutta viimeisinti kehitysvaihetta kisittelen vammai-
suuden poliittisen mallin yhteydessa sivulla 49.

Tragedia-mallin kritiikki osana sosiaalisen mallin muotoutumista

Jane Campbell ja Mike Oliver (1996, 115) toteavat, ettd on monia reitteji muuntaa persoonallinen
kokemus poliittiseksi tietoisuudeksi. Vammaisuuden kieltiminen henkilokohtaisena tragediana
on kuitenkin sen ydin. Heveyn (1994, 116-118) mukaan vammaiset ihmiset on esitetty traagisina
kaikissa median muodoissa. Hevey ei tarkoita pelkistdan nykyistd viestintdad. Hanen analyysinsi
ldhtokohtina ovat myds antiikin nidytelmit, esimerkkini han mainitsee Kuningas Oidipus-nay-
telmén. William Shakespearen tuotannosta on esimerkkind Rikhard III ja nykykirjallisuuden
esimerkkini Steinbeckin romaani Hiirié ja ihmisid. Hdn kuvaa perinteistd vammaisuuden esit-
tdmistd (representaatiota) vaurion (impairment) esittimisend. Rikhard IIT:n tarina tuo erityisesti
esille tragediaperiaatteen perussdinnon. Kohtalosta on tehtivi fyysinen, kehoa koskeva. Luonteen
tunnistamiseksi ja kohtalon osoittamiseksi kehon tulee ilmentii vauriosta johtuvaa heikkoutta.
Tdmai tuhoon tuomittu luonne paljastetaan kuulijakunnalle vammaisen henkilén "luonnollisena”
ja védistimittomand rappiona, todistusaineistona henkilon sanat ja teot. Jos on kyse esimerkiksi
televisiosta, teatterista, elokuvasta, kuvataiteesta tai hyvintekeviisyyttd koskevasta mainoksesta,
tragedia-periaate kidyttdd vauriota metaforana ja sosiaalisesti ei-hyviksytyn henkilén symbolina.
Juuri timé tragedia-periaate on se ydin, joka ymparoi historiallista ja nykyistd vammaisuuden
representaatiota.

Ulf Gustafssonin (1981) julkaisu ”Yhtd hyvin sini” on omaeldminkerrallinen kertomus
nuoren miehen eldimin rajusta muutoksesta neliraajahalvauksen seurauksena. Jo otsikko viittaa
vammautumisen sattumanvaraisuuteen ja kohtalonomaisuuteen. Myos sind voit viettdessisi
hauskaa iltaa ystiviesi kanssa katkaista niskanikamasi, jos sukellat pad edelld matalaan rantaveteen.
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Niin tapahtui Gustafssonille vuonna 1974. My6s Mike Oliver neliraajahalvaantui 17-vuotiaana
sukellusonnettomuuden seurauksena (Oliver 1981, 19).

Gustafsson kuvaa tragediaa; muuttumista nuoresta, menevistd insindori-opiskelijasta ne-
liraajahalvaantuneeksi, joka tarvitsee kaikissa fyysisissd toiminnoissaan toisten ihmisten apua.
Kirjan alussa on realistisia kuvauksia selkdydinvaurion seurauksista. Painopiste on vauriossa
(impairment), jonka esittiminen Heveyn (1994) mukaan vie vammaisuuden ymmaértimisen
ensijaisesti yksilolliseksi tragediaksi. Gustafsson (1981, 27) kéyttdd itse sanaa tragedia kuvatessaan
perhetilannettaan: "Kuulun perheeseen, joka on kuin luotu minun onnettomuuteni kaltaista tra-
gediaa varten. Isini on insindéri, jolla on oma ortopedinen yritys, ditini on kouluterveydenhuollon
piirissi tydskentelevii terveydenhoitaja ja kaksi kolmesta sisarestani ovat sairaanhoitajia.”

Gustafsson lahestyy Oliverin vammaisuuden sosiaalisen mallin mukaista ndkékulmaa kirjan
loppua kohti. Vaurion tarkastelu viistyy ja tilalle tulevat yhteiskunnalliset kannanotot. Hin kuvaa
palvelutalon merkitystd syyllisyydentuntojen vdhentéjini, koska henkilokunta oli palkattua ja
yhteiskunta vastasi kustannuksista. Hin piti tirkeind kuntoutujien yhteenkuuluvuutta oman
itsensd hyvaksymisen kannalta ja tulevaisuutta koskevien toiveiden ja unelmien rakentamisessa.
(emt., 146-147.)

Vammaisuuden yksil6llinen malli sithen sisdltyvine tragediamalleineen ja vammaisuuden
sosiaalinen malli ndhd44dn useimmiten toisiinsa nahden ristiriitaisina ja vastakkaisina. Gustafsson
edustaa esimerkkii, jossa nima mallit ovat osittain sisdkkiisini ja aikadimensio selittdd ndiden
mallien eroavaisuuksia. Tuskin koskaan olemme sellaisessa yhteiskunnallisessa tilanteessa, jossa
tyynesti voisimme ottaa vastaan oman toimintakykymme menetyksen. Vaikka yhteiskunta olisi-
kin siten suunniteltu, ettd pydrituolilla liikkuminen ei tuottaisi vaikeuksia, merkitsee itsendisen
toimintakyvyn menetys vammautumisen seurauksena my6s mahdollista kriisid. Mutta se, ettd
kaikki ongelmat selitetddn kriisilld, on vammaisuuden tragediamallin ilmentyma. Oliver ndyttaa
kuitenkin edustavan ehdottomampaa linjaa. Vuonna 1981 hin toteaa: “Tietddkseni ei ole olemassa
tutkimuksia, joiden alkuoletuksena olisi se, ettd vammaisuus ei ole ongelma” (Oliver 1981, 26).

Vammaisuuden sosiaalisen mallin kritiikkid
Vammaisuuden sosiaalista mallia kohtaan on esitetty myos kritikkid. Asko Suikkasen (1999, 98)
mukaan sosiaalinen malli ei anna vastausta yhteiskunnan murroksen ymmirtimiseen kuten
modernismin yhtenevien periaatteiden hajoamiseen, politiikan ja kansallisvaltioiden merkityk-
sen vihenemiseen ja maailmanlaajuisen tyopaikkakilpailun kiristymiseen. Suikkanen tuo esille
toisilleen vastakkaisia vaihtoehtoja pohtiessaan vammaisten henkiléiden tydmarkkina-asemaa
modernin maailman jilkeisessd tilanteessa. Teknologinen kehitys ja globalisaatio merkitsevit
tyovoiman tarpeen vihenemistd. Muutokset koskevat laajalti koko tydvoimaa, jolloin my6s
vammaiset henkilot saattavat hyotyd tydmarkkinapolitiikan alityollisyytta koskevista ratkaisuista.
Yhteiskunta joutuu ottamaan kantaa kaikkien vajaaty6llisten asemaan ja pohtimaan kokonaan
muuta kuin normaalia palkkatyoti tekevien ihmisten roolia yhteiskunnan jiseneni. (emt., 99.)
Toisaalta jos yhteiskunta keskittyy taloudellisesti ja tydmarkkinallisesti ainoastaan tulevaisuuden
hyviosaisiin, voivat vammaisten henkil6iden mahdollisuudet entisestdén heikentyd (emt., 98).
Suikkanen kritisoi Oliveria siité, ettd hdn ei suuntaa &lyllistd huomiotaan yhteiskunnan raken-
teellisen muutoksen yksil6ihin kohdistuviin vaikutuksiin. Suikkasen viittiman mukaan Oliver
ei tunne tyon sosiologista tutkimusta eikd tyonantajien rekrytointipddtosten perusteita. Oliverin
ajattelussa joku (= huono yhteiskunta) ulkoistaa (= exclusion) kaikki vammaiset tyomarkkinoiden
jarjestelmistd (emt., 82).

Suikkasen arvion mukaan Oliverin sosiaalisessa mallissa politiikan resurssit, kustannukset ja
mahdollisuudet ovat toissijaisia politiikan ideologiseen sisdltoon verrattuna. Sosiaaliseen malliin
sisdltyvd politiikan problemasointi jad Suikkasen arvion mukaan Oliverilla tdysin avoimeksi ja
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se on luonteeltaan puhtaasti idealistinen konstruktio ilman yksil-yhteiskunta suhteen realisti-
suutta. (emt., 88.)

Bill Hughes ja Kevin Paterson (1997, 326) ilmaisevat vammaisuuden sosiaalista mallia
koskevassa kritiikissdin tarpeen palata kehon ja vaurion sosiologiseen merkitykseen. Keskustelu
aiheesta voi heiddn mielestddn olla hammentavid, koska siind palataan takaisin lddketieteellisen
ja sosiaalisen mallin peruslihtokohtiin. Vammaisuuden sosiaalisen mallin perustana oli vaurion
(impairment) ja vammaisuuden (disability) erottaminen toisistaan. Sosiologiassa Hughes ja Pa-
terson toteavat kuluneen vuosikymmenen merkinneen kehon 16ytymistd. Heid4dn mielestdan on
ironista, ettd samaan aikaan vammaisuutta koskevat sosiologiset tutkimukset nayttivit luopuneen
kehon sosiologiaa koskevista aiheista. Vammaisuuden sosiaalinen malli on tyontinyt fyysisyyden
syrjaan. Seurauksena on ollut vammaistutkimuksen ja kehon sosiologian keskinidisen yhteyden
vihdisyys tai puuttuminen. Nykyajan identiteettipolitiikalle timi kehitys ei anna riittivda pohjaa.
Vammaisten henkiléiden suhde kehoonsa on ldiketieteen ja terapian vilittimii eiki silld ole
merkitystd vammaisuutta koskevassa politiikassa. Hughes ja Paterson viittaavat biopolitiikan
nykyiseen vahvaan merkitykseen. Heiddn mukaansa postmodernin ajan tyrannit ovat esteettisid,
solakkuuden ja tiydellisyyden tyranneja. Viimeksimainittu liittyy erityisesti vammaisuutta koske-
vaan politiikkaan. Tarvitaan mobilisoitumista tyrannimaisia suuntauksia vastaan. (emt., 331.)

Tom Shakespeare (1994, 283) aloittaa kritiikkinsi lyhyelld katsauksella Oliverin sosiaaliseen
malliin. Han luonnehtii sitd torjunnaksi, joka kohdistuu ”psykologisesti suuntautuneisiin” selityk-
siin ja ldhestymistavaltaan “materialistiseksi”, sosiaalisiin rakenteisiin keskittyviksi. Shakespeare
haluaa tuoda vammaisuutta koskevien mallien rinnalle uusia kisitteitd: kulttuuriset kysymyk-
set, representaation ja merkityksen. Hén viittaa feministiseen tutkimukseen, jossa kisitelldin
kauneuden ja normaliteetin merkitystd. Télloin alistaminen kohdistuu erityisesti niihin, joiden
kehot eivit vastaa stereotypioita. Shakespeare pitdi tirkednd Jane Morrisin kirjaa ”Pride against
prejudice” juuri kulttuurisen representaation selventijinid. Morrista hin kuvaa feministiksi,
vammaisaktivistiksi ja tutkijaksi. Morrisin (1991, 85) mukaan “pelko ja kieltidminen antavat sy-
sdyksen eristimiselle, joka kohdistuu vammaisiin, sairaisiin tai vanhoihin, joita pidetidn 'muina’,
'ei meidin kaltaisina'”

Shakespeare vertaa vammaisten henkildiden objektivoimista hyvintekeviisyyttd koskevassa
mainonnassa naisten kuvaukseen pornografiassa. Molemmissa tilanteissa katsojaa manipuloi-
daan tunnetason reaktioon, pornografiassa haluun, hyvintekeviisyysmainonnassa pelkoon ja
sddliin (Shakespeare,1994, 288). Shakespeare pddtyy pohdinnoissaan siihen, ettd vammaisuutta
koskevat yksiselitteiset tulkinnat johtavat harhaan supistaessaan kaiken taloudellisiin seikkoihin.
Vammaisuus on monimuotoinen prosessi, joka sisaltdd monia syy-yhteyksii. Sosiaalisen mallin
hin katsoo tarvitsevan uutta kisitteellistamistd. Thmiset, joilla on vaurio (impairment) ovat
vammaisia (disabled) my6s ennakkoluulojen johdosta, ei pelkistdédn aineellisen diskriminaation
johdosta. Ndmi ennakkoluulot eivit ole pelkistddn ihmissuhteisiin liittyvid vaan ne siséltyvit
my0s kulttuuriseen representaatioon, kieleen ja sosialisaatioon (emt. 296).

Luvussa 4.1 selostamistani vammaisuutta koskevista tutkimuksista voi loytad yhtymakohtia
edelld esille tulleeseen kritiikkiin. Ranta-Knuuttilan 1960-lukua edustava tutkimus on esimerkki
yksilollisia kuntoutustoimenpiteitd painottavasta tutkimuksesta, jossa myos psykologisilla tekijoilla
oli tarked merkitys. Hurstin tutkimus edustaa toista d4rip44td verratessaan vammaisten asemaa
kolonialismin perinteiden kautta eli vahvasti yhteiskuntapainotteisesti. Huntin essee yhdistda
monia eri linjoja. Toisaalta siind on mukana yhteiskuntaan vaikuttamisen nikokulma, mutta
toisaalta myos omakohtaisia, syvillisid kokemuksia vammaisuuden merkityksestd. Hughesia ja
Patersonia mukaellen Huntin voi katsoa olleen jo 1960-luvulla “mobilisoitunut tyrannimaisia
suuntauksia vastaan”.
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WHO ja YK mukana mallin kehittelyssa

WHO julkaisi vuonna 1980 koekayttoon kasikirjan, jossa vammaisuus médariteltiin kolmiportaise-
naluokitusjirjestelmana. Jarjestelma etenee elimiston taholla ilmenevistd vammasta (impairment)
yksilon tasolla ilmeneviidn vajaatoimintaan (disability) ja yhteis6lliselld tasolla ilmeneviin haittaan
(handicap) (Komiteanmietinto 1982, liite 2). Luokitusjarjestelmastd kdytetddn englanninkielistd
lyhennystd ICIDH (= International Classifation of Impairments, Disabilities and Handicaps).

Luokitus loi pohjaa Kansainvilisen Vammaisten Vuoden 1981 teoreettisille pohdinnoille.
Varsinkin yhteisolliselld tasolla ilmenevin haitan pohdinta toi uudenlaista nikékulmaa. Kuiten-
kin myos kritiikkia esitettiin. Oliver (1983, 23) viittaa Ann Sheareriin (1981, 110), joka kritisoi
voimakkaasti em. teemavuotta siitd, ettd vuoden ensimmaéinen virallinen tavoite oli auttaa vam-
maisia ihmisid heidén fyysisessd ja psyykkisessd sopeutumisessaan yhteiskuntaan. Oikea kysymys
on Shearerin mukaan erilainen. ”Kuinka pitkille yhteiskunta on halukas mukauttamaan mallinsa
ja odotuksensa ottaakseen mukaan ne jisenensd, joilla on vamma ja poistamaan haitat, jotka on
pantu heidin viistimdttomiksi rajoituksikseen (= imposed on their inevitable limitations)?”

WHO:n vuonna 1980 julkaiseman ISIDH-luokitusjirjestelmdn uudistaminen aloitettiin
vuonna 1993. Uudistusta tarvittiin, koska sen soveltaminen oli osoittautunut vaikeaksi ja vam-
maisliike oli esittdnyt kritiikkid luokituksen leimaavuudesta (Ojala 2001). Myos YK:n taholta
esitettiin kritiikki siité, ettd “haitta” voidaan vieldkin katsoa liian lddketieteelliseksi ja yksilokes-
keiseksi. Luokituksen tulevissa tarkistuksissa asiaan luvattiin palata (Sosiaali-ja terveysministerio
1994, 5).

WHO:n yleiskokous hyviksyi toukokuussa 2001 ”Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja
terveyden kansainvilisen luokituksen”, josta kiytetddn lyhennystd ICF-luokitus. Uudistamis-
prosessiin on osallistunut laaja kansainvilinen asiantuntijajoukko mukaan lukien vammais- ja
potilasjdrjestojd. ICF-luokitus (Stakes 2004) muodostuu neljdsté eri padaluokasta: ruumiin/kehon
toiminnot, ruumiin rakenteet, suoritukset ja osallistuminen sekd ympéristotekijit. Ympéaristo-
tekijit koostuvat fyysisestd, sosiaalisesta ja asenneymparistosti, jossa ithmiset eldvit ja toimivat.
Henkilokohtainen avustaja sijoittuu ICF-luokituksessa osaksi ympéristotekijoitd, tuen ja kes-
kindisten suhteiden piiluokkaan. Avustajatoiminta méiiritellddn kotipalvelutyontekijoitd ja
henkilokohtaisia avustajia koskevassa luettelossa. "Henkilot, jotka antavat pyydettiessi julkisin
tai yksityisin varoin tai vapaaehtoiselta pohjalta jirjestettyji palveluja ihmisten tukemiseksi heidiin
pdivittiisissd toimissaan ja heidin suoritustasonsa ylldpitimiseksi tyossd, koulutuksessa tai muussa
elamidntilanteessa, kuten kodinsiivous ja kodin kunnossapitotehtdvit, henkilokohtaiset avustajat,
kuljetusavustajat, maksettu apu, lapsenvahdit ja muut sijaishuoltajat” (emt., 186, lihavointi M-L
H). Itsendisti roolia ei ICF-luokitus henkilokohtaiselle avustajalle anna, koska siind on niputettu
yhteen miti erilaisimpia avun muotoja. ICF-luokituksen tulevaisuutta pohtivassa osiossa todetaan,
ettd ICF ei ole suoranaisesti politiikan viline. Silld saattaa kuitenkin olla myonteinen vaikutus
toimintaohjelmatasolla, silld sen tuottama tieto voi auttaa terveydenhuollon toimintaohjelmien
laadinnassa, edistdd ihmisten vilistd tasa-arvoa ja tukea taistelua vammaisten syrjintidi vastaan
(emt., 246).

Vuonna 1993 YK hyviksyi 48. yleiskokouksessaan vammaisten henkil6iden mahdollisuuk-
sien yhdenvertaistamista koskevat ohjeet. Asiakirjassa kisite “haitta” merkitsee, ettd henkilé on
menettinyt mahdollisuuden ottaa osaa yhteison eliméin yhdenvertaisesti muiden rinnalla tai
ettd tima mahdollisuus on rajoitettu. Se kuvaa vammaisen henkilon ja ympiriston vilistd koh-
taamista. Ohjeissa viitataan myos siihen, ettd kisitteitd “toiminnanvajavuus” ja "haitta” kdytetddn
usein episelvisti ja himmentdvisti. Se ei ole omiaan ndyttimain suuntaa vammaispolitiikan
kehittimiselle ja poliittiselle toiminnalle. Terminologia heijastaa lddketieteellistd ja diagnostista
nikemystd, joka ei ota huomioon ymparoivin yhteiskunnan vajavuuksia ja puutteita. Asiakir-
jassa tuodaan esille my6s uusi kisite, mahdollisuuksien yhdenvertaistaminen. Silld tarkoitetaan
kehitysprosessia, jonka avulla yhteiskunnan ja ympériston erilaiset jarjestelmat, kuten esim. pal-
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velut, toiminnot, tiedotus ja asiakirjat, saatetaan kaikkien ja erityisesti vammaisten henkiloiden
ulottuville (Sosiaali-ja terveysministerio 1994, 4-6).

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

Sosiaalisen mallin juuria suomalaisessa vammaispolitiikassa

Sotahistoriallisen tutkimustoimiston kerdamien tietojen mukaan Suomen talvisodassa vammautui
43557 henkilod ja jatkosodassa 158 313 henkil6d eli yhteensd 201 870 henkilod. Téstd madrastd
vain osa vammautui pysyvisti, mitd osoittaa elinkorkoa saaneiden lukuméira. Vuoden 1963 lop-
puun mennessi sotilasvammalain mukaista elinkorkoa pysyvdn vamman perusteella oli saanut
68094 henkilod. ( Ranta-Knuuttila 1967, 19.) Uuden vuosituhannen alkaessa vammautuneiden
lukumaiiri oli noussut 93 900 henkil66n (Honkasalo 2000, 329).

Yhteiskunnan vastuu sotainvalidien kuntoutuksesta koettiin selkeini yhteiskunnallisena
velvoitteena. Vammautunut yksilo oli saatava tuottavaksi yhteiskunnan jiseneksi kdytinnon
toimenpitein ja ldhinna lddkinnillisen ja ammatillisen kuntoutuksen avulla. Yhteiskunnan vel-
voitteena oli vastata toimenpiteiden kustannuksista. Sotavammaisia koskevissa tutkimuksissa
yhteiskunnan rakenteisiin vaikuttamista nykyisenkaltaisessa vammaispoliittisessa mielessi ei juuri
16ydy. Yhteiskunnallisia rakenteita kylla kisiteltiin, mutta toisenlaisista nakokulmista. Hannikdinen
(1982, 22) viittaa viitoskirjassaan viestopoliittisiin, tydvoimapoliittisiin ja yhteiskunnan vakaut-
ta koskeviin perusteluihin sotavammaisten ja sotaveteraanien asemaa koskevissa ratkaisuissa.
Hinnikdisen tutkimuksen kyselylomakkeessa on kysymyksid my6s julkisesta liikenteestd. Ne
koskevat juna-tai autopysdkin etdisyyttd kodista eikd siis sitd, haittaako vamma linja-autoon tai
junaan pédsyd (emt., 310). Sodan jdlkimainingeissa, sotakorvausten ja siirtolaisten asuttamisen
paineissa, eivit ympiriston esteet nousseet yhteiskunnan toimenpiteitd edellyttiville tasolle.
Huomio oli yksilossi, hidnen palauttamisessaan aktiiviseksi, tyolldan toimeentulonsa hankkivaksi
kansalaiseksi. Vaikeavammaisten ladketieteellisen hoidon mahdollisuudet olivat sodanjilkeisisssa
olosuhteissa nykytilannetta huomattavasti huonommat. Janne Metso (2005) kuvaa pessimismii
Kaunialan sotavammasairaalassa: “Ensimmidiiset potilaat, 60 selkdydinvammautunutta veteraania,
tuotiin Kaunialaan kuolemaan. Heiddn ei uskottu kestivin bakteereja. Samaan aikaan keksittiin
kuitenkin antibiootit, eiviitkd jermut rullatuoleissa suostuneet lihtemdin Kaunialasta jalat edelld.
Sen sijaan moni lidhti alttarin kautta. Puolet porukasta nai hoitajan ja muutti muualle viettdmdcdn
perhe-elimdd.”

Merkkejid uudenlaisesta ajattelusta alkaa vihitellen ilmaantua. Esimerkiksi Niemi (1967)
kisittelee sosiaalisen kuntoutuksen organisatorisia kehitysniakoaloja: ”Kuntoutusjdirjestelmin ja
kaytinnéllisen toiminnan ohella on kehitettiivi myds sitd 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 viitoskirjassaan Nils-Olov Johanssonin (1972) kirjaan ” Attityder till
handikappade”. Johansson kritisoi integraatiovaatimusta, joka pelkistiddn edellyttid, ettd yksilo
integroituu. Johanssonin kommentit ovat kuitenkin varsin pehmeitd hinen todetessaan: ”Jotta
vammaisten integroituminen yhteiskuntaan onnistuisi, olisi myds vilttimdtontd, ettd yhteiskunta
edes jotenkin mukautuisi (lihavointi M-L H) vammaisten tarpeisiin ja vamman aiheuttamiin
rajoituksiin.”

Vuonna 1975 sosiaalihallitus jirjesti ensimmadisen vaikeavammaisuutta koskevan valta-
kunnallisen seminaarin. Avauspuheenvuorossa silloisen virkamieshallituksen sosiaaliministeri,
sosiaalihallituksen pddjohtaja Alli Lahtinen (1975, 1) totesi: "Entistd tirkedmmiiksi tulee se, miten
vammaiset otetaan huomioon kaikissa yhteiskunnallisissa toiminnoissa. On ndhtdivd, ettd monet
yhteiskunnan rakenteelliset tekijit vihentdvit vammaisten mahdollisuuksia aktiiviseen eldmdin,
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tekeviit heistd invalideja (lihavointi M-L H) sanan varsinaisessa merkityksessd. On opittava myos
nikemddn, ettd vammaisuus ei ole ainoastaan yksilollinen ongelma. Yksilon vammaisuus on hyvin
suhteellinen, toisten ihmisten toiminnoista ja yhteiskunnan jirjestelyistd riippuvainen suoriutumis-
este.” Lahtisen toteamus “tekeviit heistd invalideja” rinnastuu edelld esitettyyn UPIAS:n miérit-
telyyn, “se on yhteiskunta, joka tekee vammaiseksi fyysisesti vammaiset.” Samassa seminaarissa
Kalle Koénkkold (1975 ,19) ottaa kantaa mm. koulutuksen, liikenteen ja rakennuslainsidddidnnon
epakohtiin. Hinen nakokulmansa tarkentui siis yhteiskunnan rakenteellisiin epdkohtiin.

Kansainvilisen Vammaisten Vuoden 1981 komiteatyo vuosina 1979-1982 oli vammaispo-
liittisesti merkittdvé ajanjakso maasaamme (Komiteanmietinté 1982). Tyon pohjana oli WHO:n
uusi luokitusjirjestelmi ICIDH. Yhteisotasolla ilmenevi haitta oli tirked tismennys kuvaamaan
yksilon ja ympariston vilisid suhteita.

Vammaispalvelulain (380/1987) voidaan katsoa perustuvan vammaisuuden sosiaaliseen
malliin. Kisitettd Oliverin (1981, 1983) tapaan ilmaistuna ei kuitenkaan maassamme kiytetty.
Lain yleisperustelut noudattavat vammaisuuden sosiaalisen mallin periaatteita: “Esityksen lih-
tokohtana on kdsitys, ettd vammaisuus on yksilon rajoitusten ja ympdriston suhteesta syntyvi tila.
Suomalaisen vammaishuollon ja kuntoutustoiminnan kohteena on ollut vammainen henkilo ja
hinen yksilollisten rajoitustensa poistaminen eri keinoin. Elin- ja toimintaympdristdihin suunnatut
toimenpiteet ovat jidneet vihemmiille huomiolle. Ympiiriston laatu vaikuttaa kuitenkin ratkaisevasti
vammasta aiheutuvan haitan suuruuteen. Erityispalvelujen ja tukitoimenpiteiden tarvetta voidaan
huomattavasti vihentiii oikealla suunnittelulla.” (HE 1986, 3.)

Vammaispalvelulaissa kunnalle on asetettu laajempi rooli kuin pelkistdan yksilon palvelujen
turvaaminen. Laissa mainitaan elinolojen ja kunnan yleisten palvelujen kehittiminen epdkoh-
tien ehkiisemiseksi ja haittojen poistamiseksi. Laissa korostetaan kunnan vastuuta palvelujen
ja tukitoimien jirjestimisessd kunnassa esiintyvin tarpeen perusteella. Myos kunnassa toteu-
tettavasta yhteistyostd vammaisten henkildiden olosuhteiden edistimiseksi on erillismaininta.
Vammaispalvelulakia voidaan em. perusteella pitd4d vammaisuutta laaja-alaisesti kisittelevin ja
siten vammaisuuden sosiaalisen mallin pohjalta toimivana lakina.

Poliittinen malli

Katsui (2005) on viitoskirjassaan tutkinut suomalaisen vammaisjirjeston Kynnys ry:n yhteistyo-
projektia Keski-Aasiassa. Han kdyttda analyysin vilineend vammaisuuden eri malleja viitatessaan
ladketieteelliseen ja sosiaaliseen malliin. Hinen esittelemidnsd vammaisuuden poliittinen malli
on jatkumo sosiaaliselle mallille, jossa my6s jo ilmeni ihmisoikeusnikokulma yhteiskuntaan
suuntautuvissa muutostavoitteissa. Katsui (emt., 15) viittaa Konkkoldn ja Sjovallin (1993, 8)
ajatuksiin: “On viilttamdtontd ja tirkedd, ettd ihmiset puhuvat puolestaan. Vammaisten ihmisten
tulee olla litkkeen pddtioksentekijoiti samoinkuin pddtdsten toimeenpanijoita.” Vammaisuuden po-
liittisessa mallissa korostuu vammaisen henkilon rooli aktiivisena toimijana. Vammaiset henkilot
eivit odota objekteina vaan heisti tulee subjekteja.

Suomalaisessa vammaispolitiikassa poliittinen vaikuttaminen on ollut mukana jo vuosi-
kymmenid. Politiikan teon kohde on kuitenkin ollut vammaisuuden poliittisen mallin mukaista
toimintaa suppeampi. Se on kohdistunut lihinni sosiaali- ja terveyspoliittisten uudistusten, kuten
uusien kuntoutusmuotojen aikaansaamiseen ja kuntoutuslainsddddnnon kohderyhmien laajen-
tamiseen. Yhteiskunta laajalti kuten esimerkiksi asuminen, litkkkuminen, tietoliikenne ja kulttuuri
ovat kuitenkin tulleet toiminnan kohteiksi yhi enenevissid mairin. Kansainvilisen Vammaisten
Vuoden 1981 ty6 (Komiteanmietint6 1982) on laajentanut titd nikokulmaa.

Hisayo Katsuin (emt., 16) esittelemissi poliittisessa mallissa vammaisuus ymmarretiin oi-
keuksien puuttumisena. Oikeus-nakokulma korostaa yksilokohtaisten ongelmien olevan perdisin
ympiroivistd rakenteesta, missi ei ole otettu huomioon oikeuksia. Tdman vuoksi ongelmat tulee
ratkaista sosiaalisesti ja kollektiivisesti rakennemuutoksen avulla sen sijaan ettd ne ratkaistaan
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Taulukko 3. Vammaisuuden kolme mallia

rooli
Kohde

Suhtautuminen valta-
virtaan

Asema
Ratkaisu

Toiminta-alue

Vaurio (impairment)

Poissulkeminen
(exclusion)

Objekti
Lagketieteellinen hoito

Terveydentila

Malli Laaketieteellinen malli ~ Sosiaalinen malli Poliittinen malli
Paradigma Positivistinen Tulkitseva Emansipatorinen
Ongelma Yksilollinen Sosiaalinen Poliittinen
Vammaisen henkilon Potilas Asiakas Kansalainen

Toiminnan vajavuus
(disability)

Mukaan ottaminen
(inclusion)

Subjekti
Saavutettavuus
Yhteiskunta

Kaikki henkilokohtaiset
kokemukset

Osallistuminen (partici-
pation)

Toimiva subjekti
Ihmisoikeudet

Ihmiset (human beings)

Katsui (2005, 16)

yksilollisesti. Tarvitaan kaksisuuntaista strategiaa: yksiloiden valtaistuminen tietoisuutta lisdavilla
aktiviteeteilla ja ryhmassé tapahtuvaa valtaistumista kollektiivisen toiminnan avulla. Alistavien
rakenteiden kuten lain ja politiikan tulisi muuttua vammaisten henkil6iden tarpeiden mukaisesti.
Poliittinen nikokulma etsii tilapdisen muutoksen sijaan kestdvii, eliman laatuun vaikuttavaa
muutosta. Tutkimuksessaan Katsui miérittelee eri malleja taulukossa 3.

Poliittisessa mallissa vammaisen henkilon rooli mééritelldan kansalaisuus-kasitteen kautta.
Kansalaisuus-kisitettd kiyttdd myos Kerstin Gynnerstedt (2004, 26) pohtiessaan em. kisitteen ja
henkilokohtaisen avustajan yhteyksid. Taustalla on Albin Hanssonin'? kuuluisaksi tullut metafora
ruotsalaisesta kansankodista, jonka kunnianhimoisena tavoitteena on taata kansalaisille siviili- ja
poliittisten oikeuksien ohella my6s 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 4. Kansalaisuuden maarittelya

Kansalaisuutta koskeva ulottuvuus Ulottuvutta koskeva avainsana

(dimensio)

Julkinen, yleinen kansalaisuus Demokraattinen, julkinen tila, kompromissi, dialogi, avoim-

muus, moninaisuus ja erilaisuus

Riippumaton kansalaisuus Minimaalisesti sddnnelty yhteiskunta, valinnnanvapaus, kilpailu,
markkintalous, rationaalinen paatéksenteko, hyvinvoinnin

yksiléllinen maksimointi

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

Oikeuksiin perustuva (berattigade)
kansalaisuus

Kommunitaarinen kansalaisuus Paikallisuuteen perustuva kiinnittyminen, oikeudet ja velvolli-

suudet, vastuu ja yhteenkuuluvuus

Kuluttajuuteen perustuva kansalai- Jalkiteollinen, puutteen jalkeinen (post-brist) yhteiskunta, ela-
suus man projekti, tilapaiset ja vapaaehtoiset sopimukset, kulutuk-
sen avulla toteutuva identiteetti

(Gynnerstedt 2004, 20)

12. Albin Hansson toi kansankoti kisitteen ruotsalaisen sosiaalidemokratian piiriin vuonna 1928. Aikaisemmin kasite oli esiintynyt
myds poliittisen oikeiston keskustelussa. Hansson yhdisti kisitteessd kodin, nationalismin ja sosialismin (2007, Wikipedia)
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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 padtoksentekoon. Hyvinvointivaltiossa
tapahtuneet leikkaukset ja sddstotoimenpiteet ovat merkinneet toiminnan uusia organisointita-
poja. Ns. riippumattomassa kansalaisuudessa yksilolla on mahdollisuus valita juuri hinelle sopiva
vaihtoehto. Palveluun tyytymittoméini hin voi vaatia muutosta tai valita toisen palveluntuottajan.
Tdma viittaa em. asetelman kuluttajakansalaisuuteen. Riippumattomaksi maaritelty kansalaisuus
ei kuitenkaan merkitse riippumattomuutta yhteiskunnan resursseja koskevasta paitoksenteosta.
Tarvitaan myos oikeuksiin perustuvaa kansalaisuutta, jossa yhteiskunnan panostus ldhtee vam-
maisen henkilon tarpeista.

Gynnerstedtin (emt., 31) mukaan henkil voi myos joutua pakotetuksi kuluttajakansalai-
suuteen. T4lld hin tarkoittaa tilannetta, jossa henkil6 vastoin tahtoaan tai kyky4in on pakotettu
valitsemaan toisen vaihtoehdon kuin miti hin alunperin tahtoisi.

Gynnerstedtin analyysissi tulee esille avustajajirjestelmidn monimuotoisuus. Jirjestelmin
alkuldhtokohtana on ollut kriittinen suhtautuminen yhteen vaihtoehtoiseen malliin, joka pda-
asiassa on ollut kunnallista toimintaa. Sen rinnalle tulleet uudet vaihtoehdot eivit kuitenkaan
saisi merkitd aikaisemman jirjestelman alasajoa. Pelkistddn markkinatalouden ja liberalismin
hengessi ei avustajajirjestelmid koskaan voida toteuttaa. Siitd pitidvit huolen avustajajirjestel-
mistid aiheutuvat kustannukset. Vuonna 2004 avustajatoiminnan kustannukset Ruotsissa olivat
yhteensi 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 vdesto
ylitti 9 miljoonan rajan vuonna 2004, merkitsivit em. luvut avustajatoiminnan kustannuksina
yhtd asukasta kohden noin 187 euroa vuodessa. HAJ-projektissa Suomen avustajatoiminnan
kustannuksiksi arvioitiin noin 400 miljoonaa euroa tilanteessa, jossa toiminnan piirissi olisi
noin 10000 henkilod (Heinonen-Saraste 2006, 242). Yhti asukasta kohden timi merkitsisi noin
77 euron vuotuisia kustannuksia.

Oikeuksiin perustuva kansalaisuus on avustajajérjestelman ydin, jota voidaan monipuolistaa
kansalaisuuden erilaisilla malleilla. Gynnerstedt viittaa Mullardin argumenttiin kansalaisuuskasit-
teen nivomisesta yhteen kansalaisten arkieldman kanssa ja kisitteen jatkuvasta ajankohtaistami-
sesta. Kansalaisuuskisite reflektoi ihmisten odotuksissa ja toiveissa tapahtuvia muutoksia ja sen
tulee kuten demokratiakdsitteen olla uudelleen muotoiltavana ja médriteltivand (Gynnerstedt
2004, 32).

Kun verrataan Ruotsissa vuonna 1994 voimaan tulleita LSS-'* ja LASS-lakeja' ja Suomessa
kuutta vuotta aikaisemmin voimaan tullutta vammaispalvelulakia, voidaan havaita seki eroja etti
yhteneviisyyksid. Yhteistd on avustajatoiminnan uutuus molemmissa maissa. Erot koskevat sitd
vahvuutta, milld Ruotsin avustajatoimintaa motivoitiin. Tuskin mitddn sosiaalipoliittista muu-
tosta Ruotsissa on niin suuressa madrin ympargity lupauksilla ja toiveilla valinnanvapaudesta,
itsemidrddmisestd, autonomiasta ja integriteetistd (Bengtsson & Gynnerstedt 2003, 11).

Ruotsissa vuonna 1982 hyviksytyssi kansallisessa vammaisohjelmassa (SOU 1982, 11) nou-
see esille seuraava periaate: ” Yhteiskunnan talouden heilahdukset eivit saa vaikuttaa vammaisten
oikeuksiin eliii samanarvoisissa eldmdnolosuhteissa muiden ihmisten kanssa. Tdyden osallisuuden
ja yhteisyyden luomisessa tarvittavat toimenpiteet tulee toteuttaa vaikka yhteiskunnan talous on
vakavasti rasitettuna (hdrt anstringd).” (Bengtsson & Gynnersted 2003, 29.) Ruotsin avustajare-
formissa on huomion arvoista se, ettd uudistuksen taloudellisten vaikutusten tuli olla alisteisia
ideologisille padmadrille (emt., 55). Edelld asetetut tiukat tavoitteet olivat tarpeen, koska yksimie-
lisesti valtiopdivien hyviksyma reformi toteutui taloudellisten sddstojen aikana (emt., 56).

13. LSS = Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade (L 387/1993), LASS = Lag om assistansersittning (L 389/1993),
molemmat lait tulivat voimaan 1.1.1994
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Myos Suomessa uuteen avustajirjestelmdan kohdistui paljon odotuksia. Tilannetta heikensi
kuitenkin ratkaisevasti se, ettd avustajajirjestelma ei lainsdddannollisesti saanut sitd samaa statusta
kuin erddt muut vaikeavammaisia koskevat palvelut ja tuet, jotka siséllytettiin kunnan erityisen
jarjestaimisvelvollisuuden piiriin. Oikeuksiin perustuva kansalaisuus on Suomessa avustajaa
tarvitsevien osalta Ruotsia heikommalla tasolla. Sama koskee kuluttajakansalaisuutta, koska
tyénantajuuden vaatimus on merkinnyt vaihtoehtoisten mallien kehityksen viivistymisti.

Elinkeinoeldmin Valtuuskunta EVA (Torvi & Kiljunen 2005, 59) on selvittinyt suomalaisten
mielipiteitd onnellisuudesta ja onnellisen elimin edellytyksistid. Yhteensi 2 264 henkilolti kysyttiin,
kuinka tirkeitd eri asiat ovat onnellisen elimin edellytyksind. Yhteiskunnallista osallistumista
ja mahdollisuutta vaikuttaa vastasi erilaisilla tirkeyden vahvuuksilla ilmaistuna vajaa puolet (47
%). Ei lainkaan tdrkedn4 tai ei kovin tirkedn ilmaisi vastauksenaan yli puolet (51 %). Vammai-
suuden poliittinen malli korostaa osallistumista ja toimivaa subjektia. Vammaisuuden poliittinen
malli ndyttdd asettavan vammaisten kansalaisten aktiivisuudelle suurempia paineita kuin miti
keskimidriisesti viestd ndyttdd 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 ketédin ei saa ilman hyviksyttiviid perustetta
asettaa eri asemaan muun muassa vammaisuuden perusteella (L 731/99). My6s yhdenvertaisuus-
laki (2004/21) mainitsee yhtend syrjintdkiellon perusteena vammaisuuden. Yhdenvertaisuuslain
9.§:n perusteella lain rikkomisesta aiheutuvana hyvitykseni on suoritettava loukkauksen laadun
mukaan enintddn 15000 euroa.

Jukka Kumpuvuori (2004, 18) tarkastelee syrjinnin eri muotoja, jolloin hin erottelee toisis-
taan suoran syrjinnin ja vilillisen syrjinndn. Hahmotan tilanteiden eroa esimerkilli. Jos kyseessa
on pyorituolilla liikkuva ravintola-asiakas, jota ei hyviksyti asiakkaaksi vammansa vuoksi, on kyse
suorasta syrjinnasti. Jos hin ei paise ravintolaan luiskien tai hissin puuttumisen vuoksi, on kyse
vilillisestd syrjinnasti. Suoran syrjinnin osalta asiakas voi nykytilanteessa vedota perustuslain 6.
§:44n ja yhdenvertaisuuslain 9. §:44n ja syrjinnédn edelleen jatkuessa ryhtyi jatkotoimenpiteisiin.
Vilillisen syrjinnidn kohdalla tilanteeseen vaikuttaa se, onko kyse uudesta vai vanhasta rakennus-
kannasta. Maankaytt6- ja rakennusasetuksen 53. §:n mukaiset sidannokset litkkumisesteettomasti
rakentamisesta koskevat uusia ja peruskorjauksen kohteena olevia hallinto- ja palvelurakennuksia
sekd muussa rakennuksessa olevaa sellaista litke-ja palvelutilaa, johon tasa-arvon nikokulmasta
kaikilla on oltava mahdollisuus padstd (A 1999/895). Vammaisyhteis6illd ja yksittéisilla vammaisilla
henkilsilld on mahdollisuus kannella rakennusvalvontaviranomaisten toiminnasta eduskunnan
oikeusasiamiehelle. Kantelutapauksien ratkaisut ovat tukeneet pyrkimysti rakentamisen esteet-
tomyyteen (Sosiaali- ja terveysministerié 2006,c, 56).

Vanhassa rakennuskannassa vilillinen syrjinti jatkuu kuitenkin edelleen. Vaikka esteetto-
myyttd koskeva lainsddddnté muuttuisikin maassamme nykyista tiukemmeksi tulevaisuudessa,
hissittomia kerrostaloja riittdd moniksi seuraaviksi vuosikymmeniksi. Maassamme arvioidaan
olevan 23 000 vihintddn kolmikerroksista hissitonta taloa, joissa asuu noin 700000 ihmistd (Ka-
rumo, 2005). Uusia taloja koskevat rakentamismaaraykset tekevit hissit pakollisiksi kerrostalossa,
jossa kdynti asuinhuoneistoihin on sisddntulon kerrostaso mukaanlukien kolmannessa tai sitd
ylemmissd kerroksessa (Ymparistoministerié 2005). Myos saniteettitilojen esteellisyys voi vai-
keuttaa vammaisten henkildiden osallistumista. Erddan vaikeavammaisen henkilon rintapielessi
nikemini pinssi “The right to pee” eli ”oikeus kiydi pissalla” edustaa vammaisuuden poliittisen
mallin mukaista nikokulmaa. Vammaisen henkilon kannalta tissé arjen itsestddnselvyydessd on
selvd ihmisoikeus-nikokulma.

Kansainvilisend esimerkkind syrjinnin kieltdvastd lainsdddannostd 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. Esteettomyys
koskee myos julkista liikennetta.

Kansainviliselld tasolla on parhaillaan kdynnissd merkittiva kehitysprosessi. Joulukuussa
2006 YK:n yleiskokokous hyviksyi yleissopimuksen vammaisten henkildiden oikeuksista. Myos
Suomi on allekirjoittanut sopimuksen, jonka ratifiointiin on jo panostettu. Kaksi vammaisjar-
jestod, Invalidiliitto ry. ja Kynnys ry. perustivat helmikuussa 2007 ihmisoikeuskeskuksen, josta
kaytetaan lyhennystd VIKE. YK:n yleissopimuksen voimaansaattaminen edellyttdd kansallisen
lainsdddannon tarkistamista (Invalidityd 2007, nro 4, 7). Sopimuksen ensimmadisessi artiklassa
vammaisuus madritellddn seuraavasti: "Vammaisiin henkildihin kuuluvat ne, joilla on sellainen
pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, dlyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, jonka vuorovaikutus
erilaisten esteiden kanssa voi estdd heiddn tdysimddrdisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskun-
taan yhdenvertaisesti muiden kanssa” (Ulkoasianministerié 2007, 5, lausuntokierroksella oleva
epévirallinen suomennos). Sopimuksen johdanto-osassa sopimuspuolilta edellytetdén tietoisuutta
siitd, ettd "vammaisten henkildiden yksilollinen itsemddridmisoikeus ja riippumattomuus, mukaan
lukien vapaus tehdd omat valintansa, on heille tirkedd.” 19. artiklassa mainitaan kisite henkilo-
kohtainen apu, jota tarvitaan tukemaan eldmistd ja osallisuutta yhteisossd ja estdmddn eristdmistd
tai erottelua yhteisostd (emt. 18). Tulevaisuudessa voitaneen odottaa vammaisuuden poliittisen
mallin vahvistumista yleissopimuksen globaalien tavoitteiden mukaisesti.

5.2 Henkilékohtaisen avustajatoiminnan idean synty

Avustajatoiminta osana kansainvilistd Independent Living -ideologiaa

Henkilokohtaisen avustajatoiminnan ja Independent Living -liikkeen historia liittyvit kiinteésti
toisiinsa. Independent Living movement (= ILM) alkoi USA:ssa vuonna 1969. Ryhmad sairaalassa
asuvia fyysisesti vammaisia opiskelijoita osallistui Kalifornian yliopiston kursseille Berkeleyssa.
Sairaalamaisista olosuhteista huolimatta heiddn yhteiset opintonsa ja yhdessd eldmisensi olivat
muovanneet heistd kiintedn ryhmin, jossa heidén poliittinen tietoisuutensa saattoi kasvaa. Heiddn
itsemiddrddmisen ja riippumattomuuden tarpeensa olivat yhteneviisid mustien ja opiskelijoiden
ihmisoikeusliikkeiden kanssa. He oppivat ndisté liikkeistd yhtd hyvin kuin toisistaan (Morris
1991, 171). Vammaisuuden poliittinen malli oli idulla kun he vertasivat vammaisten kansalaisten
tilannetta mustien ihmisoikeusliikkeeseen.

Vuonna 1972 Berkeleyssi, Kaliforniassa perustettiin ensimmainen Independent Living -liik-
keen keskus (= Center for Independent Living = CIL). Se palveli sekd vammaisia opiskelijoita
ettd myos laajemmin yhteison muita vammaisia henkil6itd. Useimmissa ILM:n syntyhistoriaa
koskevissa yhteyksissd Berkeley ja Kalifornia mainitaan liikkeen syntypaikaksi. Gerben De Jong
(1983, 8) mainitsee kuitenkin varhaisemman vuosiluvun. Vuonna 1962 Illinoisin yliopisto oli
ensimmadisend mahdollistamassa vaikeavammaisten opiskelijoiden asumisen muun yhteiskunnan
vhteydessi. Nelji vaikeavammaista opiskelijaa siirtyi tuolloin hoivakodista asuntoon, joka sijaitsi
lahelld kampusta ja jossa oli tehty vammaisuuden edellyttimid muutostoita.

Independent Living -ideologian ja henkilokohtaisen avustajatoiminnan kiinted yhteys kay
selville raportista, jossa kuvataan molempien alkuvaiheita (Zola 1987). Itseniisyys ja itseensd
luottaminen ovat vahvasti amerikkalaisia arvoja. Kuka tahansa, joka vain yrittdd tarpeeksi, voi
onnistua. Periaate on omaksuttu my6s kuntoutusta koskevassa kirjallisuudessa. Perinteiset kun-
toutuksen menestystarinat korostavat edelleenkin yksilon kyvykkyytti voittaa krooninen sairaus
tai vamma. Kuntoutuksen menestyksellisyys rinnastetaan useasti ADL-taitojen (= activities of
daily living = péivittiiset toiminnat) korkeisiin arvoihin, eli arvoasteikkoon, jossa mitataan
yksilon kyvykkyyttd suorittaa itse monia toimintoja. Independent Living -liikkeen perustajat
menestyivit huonosti ADL-skaalalla mitattuna. He olivat ihmisig, joiden kohdalla perinteisen
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huollon toteuttajat olivat luovuttaneet. He olivat ihmisii, joiden kohdalla tuotteliasta ja mielekasti
elimii pidettiin mahdottomana. He samoin kuin heidin perheensi eivit kuitenkaan hyviksyneet
asiantuntijoiden arvioita. Tuloksena oli ILM:n synty. Heiddn menestystarinansa ovat erilaisia.
Viheksymittd henkilokohtaisten ominaisuuksien merkitysté ja toimintakyvyn edistymisti, he
korostivat arkkitehtuuristen esteiden poistamista, yhteiskunnan asenteiden muuttamista ja avun
hyodyntamista.

Zola (1987) viittaa Ed Robertsiin, hengityslaitetta ja pyorituolia kdyttiviadn polion vammaut-
tamaan mieheen, joka on yksi Kalifornian Independent Living -keskuksen perustajia. Kun Ed
Roberts esittelee henkilokohtaisen avustajansa nimeltd, hian lyhyesti kuvaa avustajan roolia siind
ratkaisevassa merkityksessi, ettd hin itse voi olla paikalla (in Ed’s being here). Ele konkretisoi
sitd, ettd itsendisyys voi toteutua myds toisen henkilon avustamana. Ed Roberts kutsuttiin Ruot-
sissa pidettyyn konferenssiin vuonna 1983. Avustajatoiminnan idea tuli hinen mukanaan myos
Ruotsiin. Sitd ennen Ruotsissa oli jo julkaistu artikkeli, jossa verrattiin kotiapua amerikkalaiseen
jarjestelmdin (ks. Bengtsson & Gynnerstedt 2003, 39).

Independent Living -ideologiassa korostetaan seuraavia asioita. Itsendisyyttd ei mitata teh-
tdvien mairilli, joista henkil6 suoriutuu ilman apua vaan elimin laadulla, joka mahdollistuu
apua saamalla. Tarvittava apu perustuu kansalaisoikeuksiin eikd muiden ihmisten velvollisuu-
dentuntoon ja armeliaisuuteen. Avun saaja vastaa siitd missi, koska, miten ja kenen toimesta
apua annetaan. (Zola 1987.)

Raportissa (Zola 1987) kuvataan my6s amerikkalaisessa yhteiskunnassa tapahtuneita muu-
toksia, jotka ovat olleet vaikuttamassa henkilokohtaisen avustajajérjestelmén kehittymiseen.
Lidketieteen teknologian kehitys on merkinnyt nuorten vaikeavammaisten lukuméirén jyrkkia
nousua. Heistd on tullut liikkeelle paneva voima Independent Living -liikkeessd. Laitoshoidon
vihentdmisen prosessi on ollut kidynnissd jo 1960-luvulta alkaen erityisesti kehitysvammaisten
ja mielenterveyspotilaiden kohdalla. Em. ideologia tuli mukaan tidhin prosessiin 1970-luvulla.
Aktivisteille oli selvi, etti laitosten onnistunut purku ja riippuvuuden vihentiminen pohjautuivat
henkil6kohtaisten avustajien saatavuuteen. Palvelujirjestelmastd on puuttunut vahva, yhteiskun-
taan pohjautuva orientaatio. Palvelut eivit ole edistineet riippumattomuutta. My6s perheissd
tapahtuneet muutokset ovat muutosten taustalla. Enemmisto tyoikiisistd naisista tyoskentelee
kodin ulkopuolella. Lisdéntyneet avioerot, perhekoon pieneneminen ja yksinhuoltajaperheiden
lisdantyminen ovat vaikuttaneet siithen, ettd perheen kyky huolehtia avusta on vahentynyt. Erddna
taustavaikuttajana kuvataan USA:ssa 1970- ja 1980-luvulla herdnnyttd kiinnostusta korvata laitos-
huoltoa yhteiskunnan turvaamilla palveluilla. Niihin sisdltyi myds henkilokohtaisen avustajan
palvelut taloudellisena keinona antaa palveluja vammaisille henkiloille, jotka eivit selviytyneet
omin avuin. (emt., 2-3.)

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

1. Itsendinen elidmd on tietoisuuden herdttimistd ja oman eldmdnsd haltuunottoa. Tdmd
prosessi antaa kaiken ikdisille ja eri tavoin vammaisille mahdollisuuden tiyteen osallistumiseen ja
tasa-arvoon yhteiskunnan kaikilla osa-alueilla.

2. Vammaisten henkiloiden on johdettava titd prosessia. Mielekkditi vaihtoehtoja johtamisen
mahdollistamiseksi on oltava tarjolla.

3. Riippumattomuuden ja itsendisen eldmdn saavuttaminen edellyttid, ettd vammaisen yksilon
taloudellisen aseman tiytyy olla turvattu. Vammaiselle henkilélle on taattava eldmdn perustarpeet
kuten ruoka, vaatetus, asunto, terveydenhuolto, apuviilineet, henkilokohtaiset tukipalvelut, koulu-
tus, tyopaikka, kulttuurinen ja sosiaalinen eldmd, oikeus seksuaalisuuteen sekd oikeus avioliittoon
ja lapsien saamiseen.
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4. Independent Living -litkkeen on oltava kaikenlaisten vammaisten liike, joka puhuu kaikkien
vammaisten henkildiden tarpeiden puolesta mukaanlukien lapset, heidin vanhempansa, nuoret ja
aikuiset. Jotta ndin tapahtuisi, meiddn on vapautettava itsemme ennakkoluuloista, joita tunnemme
oman vammaryhmdmme ulkopuolisia vammaisia kohtaan ja rohkaistava naisia ja muita ali-edus-
tettuja ryhmid osallistumaan.

5. Vammaisten henkiloiden tiyteen osallistumiseen ja tasa-arvoon tarvittavien palveluiden
tdytyy tarjota kiyttijilleen mahdollisuus eriasteiseen kontrolliin.

6. Independent Living -liike vastustaa vanhakantaisten, segregaatiota ja eristimisti edesautta-
vien jirjestelmien kehittimisti. Me vastustamme laitosmaisiin ratkaisuihin ja muihin segregoiviin
ohjelmiin perustuvaa jirjestelmdd.

Julkilausumassa ei ole erillistd mainintaa henkilokohtaisista avustajista. Tosin kohdassa 3
mainitut henkil6kohtaiset tukipalvelut viittaavat tahén jirjestelméan. Myos 5. kohdassa mainittu
mahdollisuus eriasteiseen kontrolliin ja kohdassa 2 mainittu mielekkiiden vaihtoehtojen tarjoa-
minen johtamisen mahdollistamiseksi viittaavat avustajatoimintaan.

Independent Living -ideologialla on takanaan yli kolmen vuosikymmenen historia. Sithen
liittyva henkilokohtainen avustajatoiminta on kuitenkin varsin erilaisissa kehityksen vaiheissa
maista ja maanosista riippuen. Katsui (2004, 139) kuvaa Keski-Aasian vammaisliikettd koskevassa
tutkimuksessaan vammaisten henkiliden valikoitumista: ”kutsuttuja ovat kivelemiiin pystyviit”.
Kukaan pyorituolissa istuva ei padssyt mukaan, koska taksin kdytto oli aivan liian kallista ja WC
toisessa rakennuksessa kymmenen porrasaskelman paissa. Mitd ilmeisimmin henkil6kohtaisen
avustajajdrjestelmdn kehittymiseen on vield matkaa Keski-Aasian maissa.

Independent Living -ideologia paradigmaattisena muutoksena

De Jong (1983, 20) pitdd Independent Living -ideologiaa yrityksend muotoilla uudelleen tapaa,
jolla vammaisuuden ongelmaa maidritellddn ja rohkaistaan uusiin interventioihin. ”Me olem-
me todistamassa uuden paradigman esiin nousua, joka on suunniteltu suuntaamaan uudelleen
vammaisalan tyontekijoiden samoinkuin tutkijoiden ajattelua.” Paradigmat voivat olla joskus
torméyskurssilla kuten Kanadassa vuonna 1980. Konkkold (1996, 196) kuvaa tilannetta ilmirii-
tana, kun vammaiset vaativat Rehabilitation International jirjeston maailmankonferensissa 50
prosentin osuutta jirjeston edustuksesta. Jarjesté on eri puolilla maailmaa toimivien kuntou-
tuksen ammatti-ihmisten organisaatio.Vammaiset ovat siind mukana, mutta vihemmistona.
Ristiriita johtaa vammaisten oman kansainvilisen jéirjeston Disabled Peoples” International (=
DPI) perustamiseen. Siithen hyviksyttiisiin jaseniksi vain jéirjest6jd, joiden jasenistostd yli 50 %
on vammaisia. Perinteisen kuntoutusparadigman ja uuden IL-paradigman eroja hahmottelee
De Jong taulukossa 5.

De Jongin hahmottelemassa IL-paradigmassa on samoja piirteitd kun sitd verrataan muihin
1980-luvun alkupuolen uusiin kisityksiin vammaisuudesta eli vammaisuuden sosiaaliseen malliin.
Myos Michael Oliverin (1981, 1983) vammaisuuden sosiaalisessa mallissa ympériston merkitys
tulee korostetusti esille. Sama koskee WHO:n kehittelemii kolmiportaista luokitusjirjestelmai
(Komiteanmietintd 1982). IL-paradigmassa on uutta vertaistuen arvostus ja kuluttajan roolin
korostaminen.

Ruotsin patentti-ja rekisteriviranomaiset ovat hyviksyneet vuonna 1994 Independent Living
-kisitteen rekister6idyksi tavaramerkiksi, mika suojaa kisitteen kiyttod. Liikkeen parissa toimivilta
edellytetddn sitoutumista tavoiteohjelmaan, jossa on erillisia mainintoja my6s henkilokohtaisesta
avustajatoiminnasta (Gough 1994 a, 43).

Tavoiteohjelmassa kielletddan IL-kisitteen kiytto sellaisten toimintayksikkojen kohdalla,
joissa yksittdinen kayttdja ei voi rekrytoida tai suunnitella avustajatoimintaansa. Samoin kasitteen
kaytto on kiellettyi yksikoissd, jos avustajatoiminta on sidoksissa tiettyyn taloon tai asuntoihin.
Perinteiset palvelutalot eivat em. tavoitteiden mukaisesti voisi siis kdyttdd IL-ilmaisua toimin-
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Taulukko 5. Kuntoutusparadigman ja Independent Living -paradigman vertailua

Kuntoutusparadigma IL-paradigma
Ongelman Fyysinen vamma, ammattipatevyyden Riippuvuus ammattilaisista, omaisista ja
maarittely puute, psyykkinen sopeutumattomuus, muista, riittamattomat tukipalvelut, arkki-
motivaation ja yhteistyon puute tehtuuriset esteet, taloudelliset esteet
Ongelman Yksildssa Ymparistdssa, kuntoutusprosessissa
sijainti
Sosiaalinen Potilas/asiakas Kuluttaja
rooli
Ongelman Ammattilaisen, kuten laakarin, fysiotera- Vertaistuki, oikeuksien puolustaminen,
ratkaisu peutin, toimintaterapeutin, ammatinva- oma-apu, kuluttajakontrolli, esteiden ja
linnanohjaajan ja muiden ammattilliset haittojen poistaminen
toimenpiteet
Kuka toimii Ammattilainen Kuluttaja
valvojana
Toivottu Maksimitasoiset ADL-taidot, onnistunut I[tsemaaraaminen, vahiten rajoittava
tulos tyollistyminen, psyykkinen sopeutuminen,  ymparisto, sosiaalinen ja taloudellinen
parantunut motivaatio, loppuun saatettu tuottavuus
hoito

(De Jong 1983, 23)

noissaan, koska henkilokunta on palvelutalon palkkaamaa ja hallinnoimaa. Demokratiassa ja
itsemidrddmisessd on tirkedd, kuka edustaa ja kiyttdd d4ntd. Myos tdssd annetaan ohjeistusta.
Mikili on kyseessd henkilokohtaista avustajajarjestelmii koskeva organisaatio, jossa henkilo
kayttdd organisaatiota koskevaa ddnioikeutta, hdnelld on hallituspaikka organisaatiossa tai hdn
edustaa organisaatiota julkisuudessa, hanelti edellytetdan kuulumista avustajajirjestelmin piiriin.
(Gough 1994 a, 43-46.)

Independent Living -ideologia ja mielenterveyskuntoutujat

Independent Living -ideologia sai alkunsa vaikeasti liikuntavammaisten parista. Patricia Deegan
(1992) pitid tirkednd eri vammaryhmien rajat ylittidvid keskuksia (cross-disability centers), joissa
eri vammaryhmiin kuuluvat voisivat saada tarvitsemaansa tukea. Hin kdyttdd vamma-kisitetti
maddritellessddn henkiloits, joilla on psyykkinen vamma (= people with psychiatric disabilities).
Hin 16ytd4 paljon yhteisid piirteitd eri ryhmien valilld. Yhteisesti jaettavia kokemuksia ovat
esimerkiksi elimai laitoksessa, oman elimin kontrollin menettiminen ammattilaisten johtaessa
elamaidsi ja vaihtoehtojen vihiisyys, missd ja miten haluat elda.

Deegan liittdd yhteen ympariston merkityksen eri vammaryhmien osalta. Vaikeasti litkun-
tavammaiset eldvit alistavassa ympéristossd, mika riistdd heiltd oikeuden itseméairdamiseen seki
luo ja ruokkii riippuvuutta ihmisisti, joilla on valta péittid heiddn elimédnsd suunnasta. Samat
ongelmat koskevat henkiloitd, joiden vamma on psyykkinen. Deegan muistuttaa siit, ettd ympa-
ristot eivit ole pelkistdin fyysisid paikkoja vaan myds sosiaalisia ja henkiloitten vilisid ymparistoja.
Tédmd vaikuttaa sithen, ettd henkilot, joilla on psyykkinen vamma, kohtaavat monia ympirist6on
liittyvid itsendisen eldimén esteitd. Ympiriston esteitd ovat koyhyys, stigma, ennakkoluulot, pelko,
vilinpitimattomyys sekd diskriminaatio, joka koskee asumista, koulutusta,valmennusta, sosi-
aalistumista, tyollisyyttd ja sairaanhoitoa. Deeganin ympariston esteitd koskeva luettelo jatkuu:
segregointi “mielenterveysghettoihin”, hoitoa ja kuntoutusohjelmia koskevien vaihtoehtojen ja
vertais/oma-apuryhmien puuttuminen. Perinteisten mielenterveysohjelmien vaihtoehdoksi hin
kaipaa tdysin kuluttajien kontrolloimaa vaihtoehtoa.

Deegan kidyttdd vertailussaan vaikeasti lilkuntavammaisen Charlien tarinaa. Itsendisyyden
tavoittelusssaan hin otti myos riskeji. Ei-vammaisille ihmisille sallitaan kaikenlainen riskin otto

Stakes, Raportteja 10/2008



5. Vammaisuutta koskevat mallit sosiaalipolitiikan kehittaisessa

ja erehdysten teko. Hin kysyykin, eiko jatkuvasti rakkauseldmissdan epaonnistuneille ihmisille
tulisi nimet4 case manager. Hinen vastauksensa on: ei tietenkaén. Fi-vammaisille ihmisille sallitaan
riskin otto. Se on kasvamista ja oppimista. Mutta jos meidit todetaan vammaiseksi, oletuksena
on, ettd olemme haavoittuvia ja suojan tarpeessa. Sen seurauksena huomaamme, ettid meille ei
sallita riskin ottamisen arvokkuutta ja oikeutta epdonnistua.

Deegan pitdid Independent Living -ideologiaa suurena lupauksena ihmisille, joilla on psyyk-
kinen vamma. Oman eldmin haltuunotto ja eliméan vaikuttavien resurssien saaminen ylittds eri
vammaryhmien vililld olevat keinotekoiset rajat. Yhteiset kokemukset ja paamaarit yhdistavit.
Hin myos varoittaa tietyistd asioista. Odotuksena ei saa olla, ettd yksinkertaisesti vain hypatidin
niihin ohjelmiin, jotka historiallisesti ovat toimineet fyysisesti vammaisten osalta. Vammat ylittava
ideologia tarkoittaa jokaisen ryhmin autonomian kunnioittamista, erilaisuuden arvostamista ja
samalla tietoisuutta yhteisesti jaettavista asioista.

5.3 Avustajatoiminnan juuret suomalaisessa
sosiaalipolitiikassa

Vammaishuolto osana koyhiinhoitoa

Vammaishuollon historia on pitkilti 1900-luvulle saakka osa koyhidinhuollon historiaa. Vuoden
1852 vaivaishoitoasetus (Armollinen asetus yhteisestd vaivaistenholhouksesta Suomen Isoruh-
tinasmaassa) madritteli apuun oikeutetuksi viisi ryhmai (Jaakkola ym. 1994, 59):

1) heikkomieliset ja mielenvikaiset

2) vammaiset ja vanhukset, jotka tarvitsevat muiden hoitoa eivitki kykene lainkaan hank-
kimaan elatusta omalla tyollddan

3) muut vanhukset, sairaat tai vammaiset, jotka eivit tarvitse jatkuvaa hoitoa ja jotka ovat
jossain mairin tyokykyisid,

4) sellaiset koyhit ja vaivaiset, jotka voivat jollakin vaivaishoitoavustuksella tulla toimeen
ilman enempii hoitoa tai jotka tarvitsevat tilapdisesti apua sairauden tai onnettomuuden joh-
dosta sekd

5) turvattomat, alle 16-vuotiaat lapset, joilta puuttuu tarpeellinen hoito.

Vaivainen merkitsi kidytdnnossd miltei samaa kuin koyha. Kisitteet alkoivat erota toisis-
taan 1800-luvun lopulla ja vaivaishoito nimitys korvattiin kéyhdinhoidolla. Erottavana tekijana
termien vililld oli se, ettd kdsitteeseen koyhi siséllytettiin myos esimerkiksi tyottomyyden — siis
muun kuin oman vajavuutensa — vuoksi puutteenalaisuuteen joutunut henkils. Vaivainen-
sanalla alettiin tarkoittaa viallista koyhidi. Vuoden 1879 vaivaishoitoasetuksen mukaan kunta
oli velvollinen avustamaan ainoastaan alaikdisid, mielisairaita, vammaisia, pitkillistd tautia
sairastavia sekd vanhuudenheikkoja, jotka olivat vailla toisten huoltovelvollisuutta. Sen sijaan
tyokykyisten henkildiden avustaminen oli kuntien omassa harkinnassa. Heille sai antaa apua
vain tyotd vastaan ja siksi kuntien tuli perustaa tyolaitoksia (Jaakkola ym. 1994, 113). Insin6ori
Gustaf Helsingiukselle myonnettiin vuonna 1886 apuraha vaivaishoitotilanteen selvittimiseksi.
Sittemmin vaivaishoidon vakinaiseksi viranhaltijaksi valittu Helsingius teki toimenpide-ehdo-
tuksensa vuonna 1887. Hin péityi suosittelemaan vaivaistalojen perustamista. Vaikka Helsingius
korosti vaivaistalojen tydpakkoa ja kuria, hin piti laitoksia sopivina paikkoina mygs vanhuksille,
vammaisille ja sairaille (emt., 115). Vuonna 1917 vaivaisiksi avunsaajiksi tilastoitiin aistivialliset,
mielisairaat sekd ruumiillisesti vaivaiset (Harjula 1992, 29).

Ensimmaiiset merkit vammaisten erilliskysymyksisti

Ensimmidiset erityiskoulut sokeille, kuuroille, kehitysvammaisille ja lilkuntavammaisille perus-
tettiin 1800-luvun loppupuolella (Jaakkola ym. 1994, 121). Veikko Niemi (1987, 3) on kuvannut

Stakes, Raportteja 10/2008

53



54

Henkildkohtaisen avustajajarjestelman kaksi vuosikymmenta suomalaisessa vammaispolitiikassa

1880-lukua aatteiden syntyni, joista hén tiivistetysti mainitsee seuraavat liikkeet ja my6s erdit
tirkeit henkil6t: suomalaisuus, tydvienliike, kansanvalistus, raittiusliike, naisasialiike, urheiluliike,
nuorisoseuraliike, torpparit ja loiset, vaivaishoito ja G.A. Helsingius, sosiaalivakuutus ja tyovden-
suojelu, Minna Canth, Juhani Aho ja Duodecim. Ensimmiiset vammaisten auttamisyhdistykset
saavat alkunsa; Sokeain ystivit vuonna 1887 ja Raajarikkoisten auttamisyhdistys vuonna 1889.

Uudistusaatteiden synnyn vilivaihetta kesti 1930-luvulle saakka. Vaihe sisilsi monia vaikeita
ajanjaksoja (sortokausi, kansalaissota, maareformija 1930-luvun alkupuolen lama). Ajanjaksona
sdddettiin yleinen oppivelvollisuus vuonna 1921, tydvien tapaturmavakuutuslaki vuonna 1925
ja kansanvakuutuksen suunnitelma vuonna 1921. Myds maamme vanhimmat invalidijirjestot
perustetaan; Suomen Kuurojen Liitto vuonna 1905, Suomen Sokeain liitto vuonna 1907 ja
Huonokuuloisten huoltoliitto vuonna 1930. (Niemi 1987.) Pohja kuntoutuksen my6hemmiaille
kehitykselle luotiin 1930-luvun puolivilin jilkeen, jolloin useiden vammaisryhmien (sokeiden,
kuurojen, mielisairaiden,vajaamielisten ja raajarikkoisten) ongelmia selvitettiin tilastollisten tut-
kimusten perusteella. Myos kuntoutuksen erdiden keskeisten periaatteiden synty voidaan ajoittaa
1930-luvulle. Niitid olivat vammaiskysymyksen niakeminen valtiovallan hoidettavana tehtdvini,
ei ainoastaan hyvintekeviisyyspohjaisena auttamisena. Niemi jaljittd4d konsumerismia myos jo
1930-luvulle, miki ilmeni vammaisten kansalaisten oman nikékulman esille tuomisena. Yksi-
16n omatoimisuuden ja oman vastuun korostaminen oli my6s tirkedi, minki 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 enii ollut kiytdnngssa haittaa.
Pysyvisti vammautuneiden lukumairi on ollut vuoden 1999 loppuun mennessd noin 93 900.
Em. lukuun siséltyvit kaikki vihintd4n 10 prosentin haitta-asteen mukaan médritellyt sotavam-
mat. (Honkasalo 2000, 329.) Sodanjilkeinen tilanne muutti ratkaisevalla tavalla sitd poliittista
tahtoa, mitd tarvittiin yhteiskunnan taloudellisten voimavarojen varaamiseen kuntoutukseen.
Kohderyhmini olivat sodassa vammautuneet.

Kuntoutuksen laajeneminen

Lapin sodan vield jatkuessa valtioneuvosto asetti marraskuussa 1944 komitean “laatimaan eh-
dotuksen invalidien lakisddteisen huollon yhdenmukaiseksi jirjestidmiseksi sekd tekemdidn esityksen
mainitussa suhteessa tarpeelliseksi lainsdddinniksi” (Komiteanmietint6 1946). Komitean ehdotus
valmistui helmikuun lopulla 1946. Ehdotetun lain nimi oli invaliidihuoltolaki. Kyseessi ei ollut
kuitenkaan “huolto” sanan varsinaisessa merkityksessé eli toimeentulon vilitén turvaaminen.
Tavoitteena oli ty6- ja toimintakyvyn sekd ansiomahdollisuuksien parantaminen, mitd myéhem-
min nimitettiin kuntoutukseksi. Vaikeavammaisten huollosta komitea esitti seuraavaa: Monen
invaliidin vajavuus saattaa olla niin suuri, ettd hin tarvitsee toisten ihmisten apua tavallisissa
jokapdivdisen eldmdn toimituksissakin, tai etti hin, vaikkakin kykenee itse hoitamaan itsednsd, ei
kuitenkaan voi yksinddn harjoittaa ansiotyotd. Tdllaisia invaliideja ei edes invaliidihuollon apukei-
noin voida auttaa tiysin omin neuvoin toimeentuleviksi (emt., 21). Heiddn auttamisensa komitea
katsoi kuuluvan enemminkin varsinaisen sairaanhoidon ja yleisen huoltotoiminnan kuin inva-
lidihuollon piiriin (emt., 21). Komitea esitti arvion jatkuvasti toisen huolenpitoa tarvitsevista
vaikeavammaisista sotainvalideista. Heiddn lukuméirikseen arvioitiin 500. Vastaavassa tilanteessa
olevista siviili-invalideista ei esitetty arviota (emt., 42). Invalidihuoltokomitea joutui rajaamaan
invalidikésitteen vamman pysyvyyden vaatimuksella. Tama aiheutti ymmarrettavaa kritiikkia.
Komitean puheenjohtajan professori Fabian Langenskitldin muistetaan sanoneen, ettd ”pino on
piidstd alettava” (Niemi 1987, 16).

Stakes, Raportteja 10/2008



5. Vammaisuutta koskevat mallit sosiaalipolitiikan kehittaisessa

Henkilokohtaisen avustajatoiminnan juurien etsimisen kannalta edelld kuvattu vammais-
huollon historia on lyhykidisyydessddn kuitenkin selventdvi. Jos invalidihuollon ensimmadisten
vuosikymmenten kehitysté ja Independent Living -ideologiaa tarkastellaan rinnakkain, voidaan
invalidihuollon toimintoja pitkille 1970-luvulle saakka luonnehtia kuntoutusparadigman mukai-
seksi. Erddt jatkuvaluonteiset tukimuodot kuten palveluasuminen, kuljetuspalvelut, tulkkipalvelut
ja viimeksi lakiin hyviksytty henkilokohtainen avustaja edustavat uudenlaista, Independent Living
-ideologian mukaista paradigmaa.

Hengityslaitepotilaat — avustajatoiminnan 1960-luvun pioneerit

Ensimmiinen suuri polioepidemia oli maassamme vuonna 1911. Vuonna 1945 sairastuneita oli
lahes 800, sen jalkeen vuosittain 100-300 uutta sairastunutta (Aro 1964, 9). Polio saattoi aiheut-
taa vakavia jilkiseurauksia. Arvion mukaan noin neljiannes siviili-invalidien ammattikoulujen
oppilaista oli tuolloin polion vammauttamia (emt., 10).

Osa polioon sairastuneista jii hengityslaitteen varaan. Heid4n avustamisensa jirjestiminen
muodostaa toistaiseksi melko tuntemattomaksi jadneen sivupolun avustajatoiminnan kehittdmi-
sessd. Hengityslaitepotilaat ry:n perustamiskokouksessa toukokuussa 1956 ylilddkari Klemola toi
ensi kertaa esille ajatuksen hengityslaitepotilaiden pdasystd yhteiskunnan kustannuksella kotihoi-
toon (Aro 1964, 105). Laki hengityshalvauspotilaiden hoitokustannuksista (129/1957) oli hyvak-
sytty vuonna 1957. Vuonna 1962 lakiin saatiin yhdistyksen monivuotisen tyon tuloksena aikaan
lisdys, minki perusteella hengityshalvauspotilaalle taattiin mahdollisuus paistd maksuttomaan
kotihoitoon (Hengityslaitepotilas tinédin, 1987, 4). Hengityslaitepotilaiden lukumairi koko maassa
oli Aron (1964, 12) mukaan vuonna 1964 viitisenkymmenti. Heist4 asui suunnilleen kolmasosa
jatkuvasti kotonaan ja sairaaloissakin olevista monet viettivit osan ajasta kotiymparistossa.

Maassamme oli vuonna 2004 hengityshalvauspiitoksen saaneita 135 henkil64. Enéd alle 10
prosentilla heistd on polion jilkitilasta aiheutuva hengityshalvaus (Sosiaali- ja terveysministerio
2006, b).

Invaliidihuoltolain sisdllon uudistaminen ns. Ailion jaostossa

Niemen (1970, 3) luonnehdinnan mukaan vammaishuollon piirissd vallitsi 1950-luvun lopulla
”seisovan veden” tunnelma, jolloin kaikki kehitys naytti tyrehtyneen. Uutta kehitystd alkoi kui-
tenkin viritd 1960-luvulla, mistd esimerkkeini sosiaalivakuutuksen kuntoutuksen aloittaminen ja
tyovoimahallinnon tyonvilityksen neuvonta-osastot. Niemen (1987, 6) mukaan 1960-luvulla suun-
nitelmallinen sosiaalipolitiikka sai alkunsa ja suunnittelu tuli yleisemminkin hallintokédytintoon.

Myos kuntoutuksen piirissd kaivattiin suunnittelua ja koordinointia. Tehtdvd annettiin
Kuntoutuskomitealle (Komiteanmietintd 1966). Komitean ehdottamat sisdllot hyvaksyttiin
laajalti, mutta hallinnolliset ja taloudelliset seikat herittivit arvostelua. Komitean kokonaisuutta
koskevien ehdotusten rauetessa tilanteessa omaksuttiin toisenlainen taktiikka. Invaliidihuoltolain
sisdllollistd uudistamista ryhdyttiin valmistelemaan erityisessé jaostossa, joka oli jo avustanut
invaliidihuoltolain toimeenpanossa puheenjohtajansa Toivo Ailion mukaan nimettyni. Tama
ns. Ailion jaosto ryhtyi valmistelemaan lain uudistamista.

Ailion jaosto (Invaliidihuoltoasian neuvottelukunta 1972) tygskenteli vuosina 1968—1972.
Tyon perusteella mm. laajennettiin jatkuvaa sairautta potevien invalidihuoltoa vuonna 1969.
Vuonna 1970 aloitettiin 5-vuotiskauden kestianyt suojatyon koetoimintaohjelma. Erdit uudet
toiminnat, kuten sopeutumisvalmennus, tydhonvalmennus ja elinkeinoneuvonta ehdotettiin
hyviksyttaviksi lain piiriin. My6s taloudellisen tarveharkinnan lieventiminen, apuneuvohuollon
tehostaminen ja yksinkertaistaminen olivat jaoston ehdotuksia. Joulukuussa 1971 Ailion jaosto
teki ehdotuksen asunnon muutostéiden kustantamisesta. Ehdotuksen tultua hyviksytyksi lakiin
tuli ensimmadistd kertaa vaikeavammaisen kisite (L 739/1971). Avustajatoiminnan juuria ei em.
lain uudistamishankkeista voi havaita.
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Sosiaalihuollon periaatekomitea

Sosiaalihuollon periaatekomitean mietinto I:ssd (Komiteanmietintd 1971) ei ole suoranaisia viit-
tauksia avustajatoimintaan. Ideologista pohjaa avustajatoiminnalle on kuitenkin jo 16ydettéviss.
Komitea linjaa sosiaaliturvapolitiikan yleisid toimintaperiaatteita: palveluhenkisyys, pyrkimys
normaalisuuteen, valinnanvapaus, luottamuksellisuus, ennaltachkiisy ja omatoimisuuden edis-
tdminen.

Palveluhenkisyydessd korostuu sosiaalipalvelujen soveltamisalan riittavd valjyys. Tédssd
yhteydessd on my®6s erillinen maininta vaikeavammaisista. "Monet ryhmiit, kuten vanhukset tai
vaikeavammaiset, tarvitsevat sosiaalipalveluja maksukyvystd riippumatta, koska tillaisia palveluja
ei ole saatavissa ilman sosiaaliturvapoliittisia toimenpiteitd” (emt., 34).

Pyrkimys normaalisuuteen oli yksi yleisistd toimintaperiaatteista. ”Vammaishuollon néikokul-
masta on kuitenkin tarpeen korostaa, ettei pyrkimys normaalien palvelujen kéyttimiseen saa merkitd
vammaisten tai muuten poikkeavien henkildiden vaikeuksien lisidntymistd entisestddn. Siksi ndissi
tapauksissa tarvitaan joko erityisjirjestelyji normaalipalvelusten kiiytin helpottamiseksi tai sellaisia
erityispalveluja, jotka korvaavat kohtuuttoman vaikeasti kiytettivit yleiset palvelut” ( emt., 34).

Periaatekomitea esitti myos konkreettisia esimerkkeji tavoitteittensa selkiyttimiseksi. Hen-
kilokohtainen avustajatoiminta olisi soveltunut erinomaiseksi esimerkiksi normaalipalvelujen
kiytostd avustajan turvin. Vaikka hengityslaitepotilaiden kotihoitoa jirjestettiin jo tuolloin
avustajarenkaitten avulla, ei idea tullut esille periaatekomiteassa.

Periaatekomitean kolmas toimintaperiaate on valinnanvapaus. Mietinngssé 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 vield viittaa avustajien
mahdollisuuksiin, mutta se on kuitenkin tirkei periaate vaihtoehtoisten asumismuotojen esille
tulon kannalta.

Periaatekomitean pohdinnoissa luottamuksellisuutta kisiteltiin mm. luottamusmiesten
ja sosiaalityontekijoiden keskindistd tyonjakoa ja asiakkaan asemaa koskevissa asioissa. Tédrked
kommentti koskee sosiaalityontekijoiden ja luottamusmiesten ohella my6s maallikkotoiminnan
kayttod. Esimerkkind tastd komitea mainitsee AA-miesten osallistumisen piihdehuoltoon ( emt.,
37). Nykytilanteessa maininta on rinnastettavissa vammaisten henkiléiden vertaistukitoimintaan
ja Independent Living -ideologiaan, jossa vammaisten oma panos on merKkittiva.

Ennaltaehkiisyn toimintaperiaatteessa korostettiin yksiloiden kykyd siilyttdd itsendinen
toimeentulonsa ja muut hyvinvointinsa edellytykset. ”Yksilollisen ennaltaehkdisyn ohella sosiaali-
politiikan piiriin sisillytetiiiin myds sellaiset toimenpiteet, joilla pyritidn vaikuttamaan yhteiskunnan
rakenteeseen ja toimintaan” (emt., 38). Vammaispolitiikan kannalta lausumaa voitaneen pitda
juurina 1980-luvun vaihteessa esiin tulevalle vammaisuuden uudenlaiselle hahmottamiselle ja
vammaispalvelulaissa ilmaistulle sosiaalitoimen velvoitteelle vammaisten henkil6iden elinolojen
kehittdmiseksi.

Periaatekomitean viidennelld, omatoimisuuden edistimisen periaatteella tarkoitetaan
seuraavaa: ~vaikeuksiin joutuneille yksiloille annettavan tuen tai palvelujen erddnd tavoitteena
aina pidetddn heidin itsendisen toimintakykynsd ja toimeentulonsa kehittidmistd, sdilyttdmistd tai
palauttamista” (emt., 39). Komitea piti tirkeinid omatoimisuuden edistimisen sisillyttimista
yhtend tavoitteena jokaiseen sosiaaliturvatoimenpiteeseen. Tdmai voidaan ilmaista my6s siten,
ettd sosiaaliturvatoimenpiteiden tulee pyrkid tekemiin itsensdi my6hemmin tarpeettomiksi.
Komitea korostaa kuitenkin myos poikkeuksia: “monien vaikeavammaisten kohdalla voidaan
heille tarjottavissa palveluissa pyrkid vain siihen, etti palvelut tarjotaan mahdollisimman vihiin
asiakkaan itsendisyyttd rajoittavalla tavalla. Siitd huolimatta ne sdilyvit jopa pysyvind osana hinen
eldmiddnsd” (emt., 40). Toteamus lihenee Independent Living -paradigmaa, vaikka omatoimi-
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suuden edistimisen yleisperiaate (sosiaaliturvatoimenpiteiden itsensi tarpeettomaksi tekeminen)
onkin vahvasti kuntoutusideologian mukainen.

Sosiaalihuollon periaatekomitean puheenjohtaja Antti-Veikko Perheentupa (1988, 24)
arvioi komitean tyotéd sosiaalihallituksen 20-vuotisjuhlajulkaisussa. Hdn kritisoi suomalaisessa
oikeuskiytinnossi vallitsevaa vahvaa tsaarin ajalta periytyviid lakien sanamuotoon tarrautumisen
perinnetti. Se on estinyt soveltamasta lakeja niiden sddtdmiseen liittyneiden yleisten tavoitteiden
mukaisesti. Perheentupa uskoo, ettd monia lainmuutostarpeita olisi viltetty, jos lakeihin selvisti
sisdltyneitd myonteisid mahdollisuuksia olisi kdytetty hyviksi. Esimerkkind hin mainitsee vanhan
invaliidihuoltolain, jonka tulkintahistoriaa hdn pitdi selvittimisen arvoisena.

Perheentupa noudatti tydssdin lain mydnteisten mahdollisuuksien soveltamista. Sosiaalihal-
lituksen kuntoutusasianosaston osastopdillikkoni hin oli vaikuttamassa siihen, ettd maassamme
aloitettiin vaikeasti liikuntavammaisten lasten koulunkiyntiavustajatoiminta ja avohuoltoon
suuntautuva kuntoutusohjaus. Koulunkiyntiavustajatoimintaa voidaan pitdd yhtend henkilo-
kohtaisen avustajatoiminnan juurena. Seki koulunkiyntiavustajatoiminta ja kuntoutusohjaus
perustuivat invaliidihuoltolain mukaisen sopeutumisvalmennuksen viljanlaiseen tulkintaan.
Sosiaalihallituksen (1973) yleiskirjeessd “Sosiaalihallitus suosittelee sosiaalilautakunnille, etti ne
ryhtyisivit yksilollisen tarpeen niin vaatiessa toimiin koulunkdynnin jirjestdmiseksi palkkaamalla
yksilollisind sopeutumisvalmennusohjaajina toimivia koulunkdyntiavustajia, joista aiheutuvat kus-
tannukset voidaan suorittaa invalidihuoltolain 9. aja 9. b § perusteella valtion varoista. Menettelystii
on sovittu kouluhallituksen kanssa.” Vaikeasti liitkuntavammaisten lasten koulunkiyntiavustajatoi-
minta jatkui invaliidihuoltolain mukaisena toimintana aina vuoden 1985 syyslukukaudn alkuuun
saakka. Tuolloin toiminta siirtyi peruskoulun osalta koulutoimen vastuulle peruskoululain 51.
pykilan perusteella (Peruskoululaki 476/1983).

Lapsi-invalidien peruskoulutuksen suunnittelutoimikunnan mietinnéssi ehdotettiin pe-
rustettavaksi viisi—kuusi erityiskoulua (Komiteanmietinté 1974, 32). Vuonna 1973 aloitetulla
koulunkiyntiavustajatoiminnalla oli merkityksensi siihen, ettd sittemmin ainoastaan yksi uusi
koulu, Miéntykankaan koulu Kuopiossa rakennettiin. Vasta 1970-80 lukujen taitteessa henkilo-
kohtaisen avustajatoiminnan ideoita alkoi tulla laajemmin esille. Ainoat 1970-luvulla koulutoimen
ulkopuolella avustajatoimintaan tukea saaneet olivat hengityslaitepotilaita. Jalkikdteen oman
ihmetykseni aiheena on ollut heiddn vahdinen esilliolonsa invalidihuoltoa koskevissa asioissa.
Hengityslaitepotilaiden hoidon jirjestiminen kuului silloiselle lddkintohallitukselle. Sosiaalihuolto
ja terveydenhuolto eivit niissi jirjestelyissd kohdanneet toisiaan.

Henkilokohtaisen avustajan kisitettd ei ollut olemassa 1960-luvun ja pitkilti myoskdan
1970-luvun vammaispoliittisessa keskustelussa. Olisin sen tiedostanut, koska olin tydssdni
tekemisissd vaikeavammaisten henkiloiden kanssa Invalidisdation ortopedisen sairaalan sosiaa-
lityontekijanad noin kahden vuoden ajan ja sittemmin vuodesta 1972 lukien sosiaalihallituksen
kuntoutusasianosaston tarkastajana. Muistan kuitenkin jo 1960-luvulta lehdistossi esiintyneité
kuvauksia, erdénlaisia ”sankaritarinoita” hengityshalvauspotilaiden kotona tapahtuvasta hoidos-
ta. Kyse oli polion vammauttamista ihmisisti, jotka elividt perheittensid kanssa hoitajarenkaitten
avulla. Muistikuvilleni sain vahvistusta tutustuessani Pirkko Aron kotiarkistoon marraskuussa
2005. Tallennettujen kirjoitusten otsikot olivat paljon puhuvia: ”Sairaus ei ole lannistanut hantd”
(Myllymaki 1964, 11) ja ”Ei kohtalon orja vaan sen voittaja” (Lohman 1967, 32).

Avustaja-kisite vieras vaikeavammaistutkimuksessa

Avustajatoiminnan juurien etsimisessd paljastuu mielenkiintoisella tavalla kidsitteellistimisen
merkitys. Kun avustajakisitettd ei ole, ei sitd myoskéin tarpeena esitetd. Esimerkiksi Kymen ld4nin
vaikeavammaistutkimus vuosilta 1973-76 (Invalidiliitto 1978) ei titd kisitettd tunne. Idea on
kuitenkin jo lahelld. Ajoittuuhan Gunilla Sjovallin Tanskan matka kesilld 1978 samalle vuodelle
vaikeavammaistutkimuksen julkaisemisen kanssa (Sjovall &Korpi, 2000, 1.1).
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Kymen l44nin tutkimuksen tarkoituksena oli 16ytdd alueen vaikeavammaiset ja tehda jo-
kaiselle yksilokohtainen tilannearviointi, palvelujen tarpeen maiirittely ja ehdottaa mahdollisia
tarvittavia toimenpiteitd. Tutkimuksen toteuttajana oli Invalidiliitto ry. yhteistoiminnassa sosi-
aalihallituksen ja Kymen lddninhallituksen sosiaali- ja terveysosaston kanssa.

Tutkimus alkaa katsauksella vammaishuollon kenttddn. Katsauksessa vaikeavammaisten
todetaan olleen 1970-lukuun saakka syrjityssd asemassa. Invaliidihuoltolaki on keskittynyt kun-
touttamaan vammaista henkil6d ympériston vaatimusten mukaan. Ammatillinen kuntoutus on
ollut keskeisti ja tydhon sijoittuminen on ollut kuntoutuksen padamairina. ” Pyrkimyksid, jotka
tahtidvit vaikeavammaisten viihtyvyyteen ja pdivittdisen eldmdn helpottamiseen, ei aikaisemmin
ole sisiillytetty lakisddteisiin toimenpiteisiin” (Invalidiliitto 1978, 6).

Vuonna 1974 tuli voimaan vaikeavammaisten asumis- ja kuljetuspalveluja koskeva invaliidi-
huoltolain muutos (L 1005/73). Nykyisen ajattelutavan ja myos vammaispalvelulain soveltamis-
kaytinnon mukaan palveluasumista voidaan toteuttaa monin eri tavoin, myos henkilokohtaisen
avustajan/avustajien antaman tuen avulla. Tdminkaltaista mahdollisuutta ei ko. lainsdddianto
kuitenkaan tuntenut. Lain mukaan asumispalveluja voitiin jérjestda erityisessd palvelutalossa,
sitd vastaavassa palveluasuntoryhmissi ja pdivikeskuksessa (L 1005/73, 22. f §). Tutkimuksen
asiantuntijatyéryhman tyon tuloksena esitettiin asumista koskevat tarvemdirittelyt:

Taulukko 6. Asumiseen liittyvien erityisjarjestelyjen ja palvelujen tarve

Vammainen tarvitsee Lukumaara % Lukuma&ara 10000 16-59-
vuotiasta asukasta kohti
Asunnon muutostyot/laitteet 120 30,8 58
Erityisasunnon 45 11,6 2,2
Palveluasunnon 87 22,4 4,2
Kodinhoitopua 172 44,2 8,3
Paivakeskuspalvelua 10 2,6 0,5

(Invalidiliitto 1978,45)

Kodinhoitoapu nousi keskeisimmaiksi asumiseen liittyvistd tarpeista. Tutkimukseen osal-
listuneista 44,2 prosenttia ilmoitti tarvitsevansa kodinhoitoapua. Palveluasunto ndytti olevan
tutkimusajankohtana ainoa vaihtoehto, johon tuli turvautua, mikéli kotipalvelu oli riittimatonta.
Tétd osoittaa tydryhmén seuraava maininta: “Tutkimus osoittaa, ettd osa vammaisista tarvitsee
paljon laajempaa apua kuin mitd kotiavun puitteissa voidaan antaa. Yhteensi 22,4 prosentin kat-
sottiin tarvitsevan palveluasuntoa. ”Palveluasuntoryhmiit tarjoaisivat vammaisten yhteiskuntaan
integroitumisen kannalta sopivan asumismuodon” (emt., 63).

Avustaja-kisite alkaa muotoutua

Vuosina 1977-79 tydskennellyt Kuntoutuspalvelujirjestelmin kehittimistoimikunta (Komite-
anmietinté 1979) keskittyi nimensd mukaisesti kuntoutuspalveluiden kehittimistd koskevien
ehdotusten laatimiseen. Toimikunta kisitteli, tosin suppeasti, myos vammaishuollon yksil6llisia
tukitoimenpiteitd. Talloin mm. ehdotettiin, ettd yksilollisiiin tukitoimenpiteisiin tulisi uudistet-
tavassa vammaishuollossa sisillyttdd yksilollisen avustajan kustannukset opetuksen tai muun
tarpeellisen palvelun saamiseksi. Erityishuollon jirjestimiseksi toimikunta ehdotti yhteenvedon-
omaisesti, ettd “yksilollisind tukitoimenpiteini voidaan korvata kuntoutushoidosta, kuulovammaisen
tulkin kdytostd, yksilollisistd ja yleisistd vammaisvilineistd, yksilollisen avustajan kdytostd, asunnon
muutostoistd ja asumisvalmennuksesta aiheutuvia kustannuksia seki muista omatoimista suoriutu-
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mista edistivisti toimenpiteistd aiheutuvia kustannuksia samoinkuin maksaa matkakustannuksia
ja huoltorahaa” (emt., 211, lihavointi M-L H.)

Kasainvilisen Vammaisten Vuoden 1981 Suomen komitean mietint6 on toistaiseksi laajin
ty0, jossa on kisitelty valtakunnallisesti vammaisten henkildiden elinolosuhteiden ja palvelujen
kehittdmistd. Komitea kisitteli mietinndssddn myos henkilokohtaisen avustajatoiminnan kehit-
tdmistd ja nimenomaan tilld tulevaisuudessa “virallisen nimikkeen” kisitteelld. Hengityshalvaus-
potilaiden avustajatoiminnan kokemuksia tuli mietinnén mukaan hyodyntdd. Esilld oli my6s
erditten kuntien vapaaehtoisesti aloittamaa avustajatoiminnan kokeilua. Komitea teki yhteensa
233 ehdotusta, joista avustajatoimintaa koskevia oli nelji. Avustajia tulisi saada péivihoitoon sekd
perus- jaammattikoulutukseen lainsiddddntod tiydentdmalld. Myos tapaturma-liikennevakuutus
ja sotilasvammalain avuttomuus- ja haittalisien soveltuvuutta avustajajarjestelman pohjana tu-
lisi selvittdd. Komitean kaksi muuta ehdotusta koskivat avustajajirjestelmin luomista ja muuta
tarpeellista selvitys- ja suunnitteluty6td (Komiteanmietinté 1982, 147).

Vuonna 1984 henkilokohtainen avustajatoiminta konkretisoitui lakiehdotuksen muotoon
vammaishuoltolakitoimikunnan toisessa mietinnossi. (Komiteanmietint®d 1984). Ensimmaisesti
maininnasta Kuntoutuspalvelujirjestelmin kehittimistoimikunnassa oli ehtinyt kulua viitisen
vuotta. Vammaishuoltolakitoimikunta teki myos ensimmaisté kertaa arvion avustajien tarpeesta ja
kustannuksista. Noin 1 000 henkilon arvioitiin tarvitsevan avustajaa keskimdaraisten kustannusten
ollessa henkil6d kohden noin 64 000 markkaa. Vuoden 2004 euroiksi muunnettuna ja indeksilld
korjattuna em summassa on kyse noin 18 000 eurosta. Nykytilanteessa summa riittiisi yhden pai-
toimisen avustajan kustannuksiin, jotka vuonna 2004 olivat Antti Tuonosen (2006, 155) mukaan
14000-20 000 euron vililld sosiaaliturvamaksuineen maksetusta tuntipalkasta riippuen.

Jarjesto avustajatoiminnan kokeilijana

Suomen CP-liitolla on ollut omaa avustajapalvelutoimintaa jo ennen vammaispalvelulain
voimaantuloa, syksystd 1981 lihtien. Palvelu on tarkoitettu vammaisten henkiliden ja heidin
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 sitd voidaan myontéi enintdan 70
tuntia vuodessa. Myonteisii jarjestopéiatoksid annettiin 166 vuonna 1982 ja 172 vuonna 2004
(Sakkinen 2006, 12).

Pakolliset sosiaaliset suhteet
Vajaa vuosi ennen uuden vammaispalvelulain voimaantuloa helmikuussa 1987 julkistettiin mie-
tintd "Toimiva vaikeavammainen toimivassa yhteiskunnassa.” Nimensid mukaisesti toimikunta
perehtyi erityisesti vaikeavammaisuuden kisitteeseen. Tavanomaisesta diagnoosiperusteisesta
lahestymistavasta poiketen toimikunta totesi pitivinsd arvokkaana sitd, “ettd se on tyossddn
ndhnyt vaikeavammaiset henkil6t yhtend kokonaisuutena erottelematta heitd vamman perusteella
eri ryhmiin”. Toimikunta madritteli “vaikeavammaisuuden eldmdntilanteena, jossa vammainen
henkilo joutuu jokseenkin pysyviisti tilanteeseen, jossa hin tarvitsee apua. Vaikeavammaisuus on
siis tila, jossa ihminen ei selviydy omin avuin. Tdmdn vuoksi syntyy pakollisia sosiaalisia suhteita,
suhteita, joita hdn ei voi itse valita tai joihin hdn ei voi vaikuttaa” (Komiteanmietinto 1987, 1.)
Toimikunnan médrittelyd voidaan my®6s kritisoida. Inhimilliseen eliméén liittyy enemmaén
tai vihemman “pakollisia sosiaalisia suhteita”, joista irti pyrkiminen voi koskea muitakin kuin
vammaisia henkiloitid. Independent Living -ideologiaa voi kritisoida myds lansimaisen indivi-
dualistiseksi. Esimerkiksi Yukiko Oka (1988, 97) muistuttaa vammaisten ihmisten itsendisyyden
kulttuurisidonnaisuudesta:”On yleisesti tunnustettu, ettd useimmissa Aasian ja Tyynen meren
maissa keskindinen huolenpito ja tuki yhteisossi ovat normi, minkd johdosta ei ole tarvetta siihen,
ettd vammaiset ihmiset eldisivit fyysisesti ja taloudellisesti erossa perheistidin”.
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Saatoin todeta saman asian osallistuessani Intiassa sosiaalityontekijéiden kansainviliseen
CIF-ohjelmaan (= Council of International Fellowship) vuonna 1996. Kédydessdni vammaisten
erityiskoulussa kysyin oppilaiden mahdollisuuksista tietotekniikan opintoihin ja niiden avulla
uusiin [T-alan ammatteihin. Muistissani oli kuvaukset oman maamme tilanteesta sodanjilkeisissi
olosuhteissa. Muutoin vield agraarisessa yhteiskunnassa perustettiin ammattikouluja vammaisia
henkil6itd varten. Heitd koulutettiin teollisuuden ammatteihin, jolloin tapahtui erddnlainen
historiallinen harppaus. Ajattelin saman olevan mahdollista myos Intiassa. Sain kuitenkin kysy-
mykseeni yksiselitteisen vastauksen: “kyll4 he palaavat omiin kotikyliinsd”. Vammaisten oppilaiden
kannalta tilanne oli kuitenkin positiivinen. He olivat saaneet hyvidd perusopetusta vammaisten
erityiskoulussa, miki on arvokasta padomaa myos kotikylissa.

5.4 Mielenterveyskuntoutujien palveluasumisen
jarjestaminen

Invaliidihuoltolaissa toteutui merkittidvd uudistus vuoden 1974 alusta lukien. Lakiin lisattiin
vaikeavammaisten palveluasuminen (L 1005/73). Niin avattiin uusi vaihtoehto omaisten avun
varassa eldmiselle ja laitoshoidolle. Invaliidihuoltolain mukainen palveluasuminen koski myds
mielenterveyden hiiriotd, kuten téitd sairausryhmai valtioneuvoston paitoksessd nimitettiin (So-
siaalihallitus 1974, liite 3). Tarkennettu luettelo méaritteli ko. ryhméan kuuluviksi psykoosit, neu-
roosit, luonteen sairaalloisuudet ja muut mielenterveyden hiiriot (Sosiaalihallitus 1974, 72).

Juridisesti olisi ollut mahdollista, ettd palveluasumista olisi voitu jarjestdd mielenterveyskun-
toutujille jo 1970-luvulta ldhtien, mikili heiddn kohdallaan olisi tdyttynyt 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 vield mielenterveyshoidon
massiivisen laitoshoidon aikaa. Mielenterveyspalvelujen rakennemuutos alkoi maassamme 1980-
luvulla noin kaksi vuosikymmentd myohemmin kuin useimmissa muissa lainsimaissa (Lehtinen
& Taipale 2000). Maamme mielisairaalapaikkojen maira oli vuonna 1970 maailmanennitystasoa:
4,2 sairaansijaa 1000 asukasta kohti (Korkeila-Tuori 1996, 62). Kolmessa vuosikymmenessi eli
vuonna 1999 sairaansijojen méira oli alentunut 1,2 sairaansijaan 1000 asukasta kohden (Leh-
tinen & Taipale 2000).

Merkkejd 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: "Kdidnnyimme lddkintohallituksen puoleen ndisti asioista ja saimme sellaisen
siunauksen, ettd kuule, tdmdhdn ei ole lainmukaista, mutta tee niinkuin parhaaksi niet.” Edelld
mainittu tilanne ajoittuu samaan aikaan, jolloin Invalidiliitto ry. vuonna 1970 perusti ensimméi-
sen vaikeasti liikuntavammaisten palvelutalon. Tilannetta luonnehdittiin hyviksi tilaisuudeksi
palvelutalotoiminnan kokeilemiseen kidytinnossia (Mahonen, 1998, 189), miki invaliidihuol-
tolain muutoksen myotd sai my6s lakisddteisen perustan. Invalidiliiton paikalliset yhdistykset
osoittautuivat sittemmin aloitteellisiksi saada palvelutalo omalle paikkakunnalleen (emt. 191).
Mielenterveyskuntoutujien palveluasuminen ei kuitenkaan lihtenyt kehittyméin invaliidihuol-
tolain linjausten mukaisesti. Haastattelin asiasta Pekka Viljasta, joka on elikkeelld oleva sosiaa-
li- ja terveysministerion neuvotteleva virkamies. Hdn tyoskenteli sosiaalihallituksessa vuosina
1974-1985 vastuualueenaan invaliidihuoltolain mukaiset vaikeavammaisten asumispalvelut.
Viljasen mukaan sosiaalihallitukseen ei oltu yhteydessi mielenterveyden hiiri6iti sairastavien
asumispalveluissa. Hin muistaa keskusteluja lddkint6hallituksen mielenterveysasioista vastaavien
virkamiesten kanssa, jolloin oli kisityksend se, ettd pysyvid palveluasumisen muotoja ei tarvita,
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vaan mielenterveyshuollon asuntolatoiminnan avulla psyykkisesti sairaat kuntoutuvat ja palaavat
normaalieldmain.

Johtopaitoksend edelld kuvatuista historiallisista taustoista voi todeta palveluasumisen ja
asuntolatoiminnan vilisen ideologisen ristiriidan. Vaikeasti litkuntavammaisiin keskittyneessi
palveluasumisessa oli kyse Independent Living -ideologian mukaisesta toiminnasta. Vaikeasti
liikkuntavammaisten kuntoutusvaihe oli tuolloin jo pdidsddntdisesti ldpikdyty ja he tarvitsivat
palvelutalossa saatavia palveluja. Mielenterveyskuntoutujien asuntolatoiminnassa oli kyse kun-
toutusparadigman mukaisesta tavoitteesta, johon vaatimus vaikeavammaisuudesta soveltuu
huonosti. Odotuksena oli, ettd kuntoutujan omatoimisuus vihitellen kohentuu.

Vammaispalvelulain my6td tuli mahdolliseksi palveluasumisen jarjestiminen myos ns. ha-
jautetussa asumisessa henkilokohtaisten avustajien turvin (Sosiaalihallitus 1989, 21). Vammais-
palvelulakia edeltanyttd palveluasumisen aikaa voidaan pitdd merkityksellisend ajanjaksona myos
avustajatoiminnan kannalta. Monet vaikeavammaiset saivat kokemusta avustajista, jotka olivat
asukkaiden yhteisessi kiytossi palvelutalojen ja palveluasuntoryhmien palkkaamina.

Invalidiliitto ry. selvitti 1960-luvun lopulla vaikeavammaisten palveluasumisen tarpeessa
olevien vaikeavammaisten henkil6iden lukumairaa. Heitéd arveltiin olevan noin 500-600 henkil64
(Midhonen 1998, 189). Vastaavana ajankohtana vuonna 1970 mielisairaaloiden potilasméari oli
19492 (Salo 1996, 56) eli noin nelikymmenkertainen vaikeasti litkuntavammaisten palveluasumi-
sen paikkatarpeeseen. Oli kyse eri mittaluokkaa olevasta palvelun tarpeesta, vaikka potilasméaarista
ei voi suoraan tehdi johtopiditoksid asumiseen liittyvistd tarpeista.

Mielenterveyskuntoutujien palveluasumiseen kohdistuvaa kritiikkid on esitetty sekd maaral-
listen ettd laadullisten kriteereiden osalta. Pekka Reinikaisen (1997, 25-26) mukaan vammaispal-
velulakia ei edelleenkdin sovelleta psyykevammaisiin. On vedottu siihen, ettd vaikeasti vammaiset
psykiatriset potilaat ovat laitoksissa. Vammaispalvelulaki ei heidin kohdallaan siitikidn syysti
sovellu. Reinikaisen mukaan viite tulee ottaa uudelleen harkintaan. Laitospaikat ovat vihenty-
neet romahdusmaisesti. Nimenomaan laitospalvelujen karsinnan aika olisi ollut se etsikkoaika,
jonka kestdessd vammaispalvelun olisi tullut 16ytdd oma asiakaskuntansa myos psyykkisesti
vammaisten joukosta.

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

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

—3000-4 000 mielenterveysvammaista asuu asuntoloissa, kuntoutuskodeissa, hoitokodeissa tai
muissa ryhmdkodeissa — heiddt on sijoitettu nithin. Liikuntavammaisia ei ’sijoiteta” ryhmiikoteihin,
heilli on yksilolliset asunnot (keittio, suihku, wc) ja ympdrivuorokautiset palvelut. Mielen sairaat
saavat em. asumismuodoissa palveluja korkeintaan virka-aikana arkisin.”

Taipaleen nikemyksen mukaan on kyse asumisen laadusta verrattaessa ns. perinteisia vamma-
ryhmié ja mielenterveyskuntoutujia. Salon (2007, 326) tutkimus konkretisoi nykytilannetta. Hian
arvioi tutkimuksessaan mielenterveyskuntoujien palveluasumisen piirissé olevien lukumairiksi
vuonna 2004 yhteensi 6 693 henkilo4. Kyse on siis varsin suuresta ihmisryhmasti, joiden palve-
luasumisen laadun varmistaminen olisi vilttimitonti. Salo viittaa mielenterveyskuntoutujien
asumispalvelujen laatusuosituksen luonnokseen, jossa tavoitteeksi on asetettu 20 neliometrid
asukasta kohden. Tdmain tavoitteen alapuolelle jd4 60 prosenttia nykyisistd asumisoloista. Tiedot
asukkaiden omassa kaytossé olevista mukavuuksista osoittavat, ettd omassa kidytossd oleva WC
on 27 prosentilla asukkaista ja omassa kiytossd oleva suihku 26 prosentilla (emt. 44).

Salon tutkimuksen jilkeen julkaistussa "Mielenterveyskuntoutujien asumispalveluja kos-
kevassa kehittimisuosituksesssa” (Sosiaali- ja terveysministerié 2007) on suosituksena jokaisen
kuntoutujan kidytossd oleva oma, vdhintddn 15 nelién suuruinen huone. Uusia asumispalve-
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luyksikoitd rakennettaessa kuntoutujan huoneen koko on vihintddn 20 neliotid. Suosituksessa
palvelukokonaisuudet luokitellaan kolmeen ryhmiin kuntoutujan tarpeen ja asumismuodon
perusteella: tuettu asuminen, palveluasuminen ja tehostettu palveluasuminen. Palveluasumisessa
on suosituksena vihintdidn 0,30 ja tehostetussa palveluasumisessa vihintddn 0,40-0,80 tyontekijaa
kuntoutujaa kohti. Viimeksimainitussa asumisessa henkilstod on paikalla ympiri vuorokauden
(emt., 18-20).

Vammaispalvelulain mukaisessa palveluasumisessa kunta maksaa avustamisesta aiheutuvat
kustannukset palvelumaksuna. Toiminta on kunnan erityisen jérjestimisvelvollisuuden piirissi
eli palvelun kayttsjilld on sithen subjektiivinen oikeus. Edellytyksend on vaikeavammaisuus ja
se, ettd henkil6 ei ole jatkuvan laitoshuollon tarpeessa. Salon (2007, 326) mukaan mielenter-
veyskuntoutujien asumisyksikoissd asuville jad keskimaidrin ainoastaan noin 80 euron suuruinen
“kuukausiraha” Salon esittdimin kehittimissuosituksen mukaan minimitaso on madriteltiva
vihintididn 300 euroon, minkad lisiksi tarvitaan “taloudellisesti merkittivii kuntoutumistukia toi-
minnallisiksi kannustimiksi.”.

Vuonna 2004 korkein hallinto-oikeus antoi vammaispalvelulain mukaista palveluasumista
koskevan paitoksen, joka koski mielenterveyspotilasta, pdatosasiakirjan kdyttiman sanamuodon
mukaisesti (KHO 2004/69). Prosessi alkoi huhtikuussa 2000 skitsofreniaa sairastavan henkilén
hakiessa vammaispalvelulain mukaista pditosti yksityiseen asumispalvelu- tai hoitokotiin. Ha-
kija oli ollut yhtdjaksoisessa sairaalahoidossa vuodesta 1993 alkaen. Asiakirjojen mukaan hin ei
kuitenkaan tarvinnut enid psykiatrista sairaalahoitoa vaikka tarvitseekin ympérivuorokauden
ldhes jatkuvaa tukea, ohjausta ja apua.

Viranhaltijan kielteisen péitoksen johdosta hakija esitti muutosvaatimuksen kaupungin
sosiaali- ja terveysjaostolle, jonka pditos oli kielteinen. Hakija teki valituksen hallinto-oikeudelle,
joka katsoi hakijan sellaiseksi vaikeavammaiseksi henkil6ksi, jolle kunnan on jirjestettivi palve-
luasuminen ja niin ollen kumosi sosiaali- ja terveysjaoston paitoksen. Sosiaali- ja terveysjaosto
valitti asiasta korkeimmalle hallinto-oikeudelle, joka paitoksessdin totesi, ettd hallinto-oikeuden
paidtoksen muuttamiseen ei ole syytd. Hakemuksen teosta KHO:n paitokseen kului yli nelja vuot-
ta. Perusteelliseen prosessiin osallistuivat lausunnoillaan my6s sosiaali- ja terveysministeri6 seka
Terveydenhuollon oikeusturvakeskus. Pditostd voidaan pitdd historiallisena linjauksena, mika
yhdistdd Independent Living -ideologiaa myds mielenterveyspalveluihin. Yli 30 vuoden jéilkeen
”uinuva mahdollisuus” on vihdoin tullut testatuksi, silld olisihan vastaavanlainen tilanne ollut
mahdollista jo vuonna 1974 (vrt. valtioneuvoston péditos 744/74 jatkuvaa sairautta poteville).
KHO:n piddtoksen merkittavyyttd todistanee myds se, ettd se on mainittu mielenterveyskuntou-
tujien asumispalveluja koskevassa kehittimissuosituksessa (Sosiaali- ja terveysministerié 2007,
15).

Arvioitaessa 1970-luvun tilannetta on kuitenkin muistettava silloisen laitosvaltaisen ajattelun
hegemonia. Jarkko Eskola (2007, 22) muistelee ensimmiist4 esiintymistdin ldakintohallituksen
ylilagkdrind vuonna 1972 Mielisairaanhuoltopiirien liiton vuosikokouksessa. Hianen puheensa
”pudotti pommin rakentajasukupolven péille.” Hin puhui avohoidon ensisijaisuudesta psykiat-
risessa hoidossa sekd sen vaatimasta tuettujen asuntolapaikkojen rakentamisesta.

Laitosten purkaminen eli deinstitutionalisaatio ei ole edennyt ongelmitta (Nikkonen, 1996,
20). Nikkonen viittaa tutkimuksessaan “transinstitutionalisaatio”-kisitteeseen. Osa pitkiaikais-
potilaista ei koskaan kiinnity yhteiskuntaan milldan yleisesti arvostetulla tavalla vaan heiddn
sosiaalinen osallistumisensa ja sosiaaliset suhteensa rajoittuvat hoito-instituutioon. My6s Mie-
lenterveyden Keskusliitto (2004) viittaa samaan ilmiéon tiedotteessaan: ”"Hoitokodeista tulossa
uusi B-mielisairaalaverkosto.” Tiedotteessa kiinnitetddn huomiota siihen, ettd mielenterveyskun-
toutujille tarkoitettuja kuntoutus- ja palvelukoteja perustetaan jatkuvasti lisdd. Perustamislupia
myonnettiessi tulisi kiinnittdd huomiota niiden tarjoamiin palveluihin ja henkilokunnan am-
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mattitaitoon. Hoito- ja palvelukotien toimintaa pitdisi my9s 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 itsendisyys ohittaa perinteisen kuntoutusparadig-
man. Tédssd muutoksessa henkilokohtaisen avustajan panos on ollut merkittava. Mielenterveysalu-
eella paradigmojen erot eivit ole yhti selkedt. Edelld mainittu ja kuntousparadigman mukainen
asuntolatoiminta onkin Taipaleen (1997) mukaan sijoituspaikka, miki tasoltaan ei vastaa muille
vammaryhmille jarjestettyd palveluasumista. Salon (2007, 332) tutkimuksessa paddytddan samaan:
”Asumisyksikdiden viliset mitattavissa olevat laatuerot osoittavat asuntopolititkan, ammatillisen
mielenterveystyon ja kuntoutujien intressipolitiikan kohtuuttoman suurta eriytymistd.”

Olen edelli kisitellyt vaikeavammaisten palveluasumisen eri vaiheita, jotka muodostavat
taustaa avustajatoiminnan kehittymiselle. Litkuntavammaisten kohdalla on jo kokemusta hajau-
tetun asumisen mahdollisuuksista henkilokohtaisten avustajien turvin. Asetelmasta muotoutuu
kysymyksid. Onko mielenterveyskuntoutujien kohdalla kyse muutoksen massiivisuudesta, joka
vaikuttaa my0s tarpeellisten muutosten aikatauluun? Pariakymmentétuhatta henkilod koskevan
avohuollon jérjestiminen ei voine toteutua 1970- ja 1980-luvun perinteisen vammaisjérjes-
topohjaisen organisoinnin turvin. Yhteni taustamuuttujana on myos 1990-luvun lama, mika
romutti pahoin psykiatrisen avohuollon kehittdmistavoitteita. Salo (1996, 108) kisitellessdén
Italiaa ja Suomea koskevia mielisairaalareformeja toteaa: “on puhuttava seki sairaalapotilaiden
ettd henkilokunnan kuntoutumisesta, vaikka nuo prosessit ovat luonnollisesti sisalloltidin jossain
mddrin erilaisia.”

Salo mainitsee monessa eri yhteydessi kisitteen kieltimisen kieltiminen. Hoitohenki-
lokunnan kohdalla se tarkoittaa sairaalatyontekijian roolin ja laitosidentiteetin kieltimistd,
jotta potilaiden kuntoutuminen, normaaliin yhteis6lliseen elimianmuotoon palaaminen olisi
mahdollista (emt., 109). Em. perusteella voi kysyi, tarvitaanko modernissa mielenterveystyossa
henkilokohtaisia avustajia erillisend tyontekijairyhmana? Salon kasityksen mukaan kieltaimisen
kieltiminen koskee laajasti koko jédrjestelmai. Tulisiko mielenterveystyontekijéiden tyonkuvaa
avartaa nykyistd monipuolisemmaksi kaikkien eri tyontekijiryhmien kohdalla vai tarvitaanko
avustajia tyonkuvaltaan erilaisena ryhméani?

Salon tutkimuksessa (1996, 190, 315) on kaksi mainintaa henkil6kohtaisesta avustajasta.
Toinen koski Italian Triesten kuvausta, jossa vapaaehtoistyontekijaksi tullut hollantilainen eri-
koissairaanhoitaja toimi henkil6kohtaisena avustajana. Tdmi “accompagnatore” saattoi apua
tarvitsevan esimerkiksi kotoaan kauppaan. Avustajat olivat vapaachtoistyontekijoitd ja opiske-
lijoita ja he olivat osa mielenterveyskeskusten toimintaa. Asiakkaat maksoivat palvelusta pienti
korvausta. Salon toinen maininta sisiltyi arvotietoista avohoitokulttuuria koskevaan lukuun.
Téssd yhteydessi Salo pitdd tarkednd ystavapalvelujen ja henkilokohtaisen avustajan jarjestelmien
kehittdmista.

Piivi Rissanen (2007, 186) kuvaa lisensiaatintutkimukseen pohjautuvassa kirjassaan skit-
sofreniasta kuntoutumista omakohtaisena kokemuksena. Kirjan lopussa hin esittda kehittamis-
suosituksia, joihin sisdltyy myos henkilokohtainen avustaja: “Sairaalasta kotiutuva kuntoutuja
tarvitsee usein monipuolista tukea ja apua arkielidmdssddn. Yksi vaihtoehto olisi mahdollisuus
saada henkilokohtainen avustaja, joka voisi tukea arjessa selviytymistd. Skitsofreniaa sairastavilla
ei vilttamdtti ole ldheisid ihmisid kuten ystdvid ja sukulaisia, jotka voisivat auttaa.”

Uusimmassa tutkimuksessaan Salo (2007, 331) palaa ilmaisuun kieltimisen kieltiminen.
” Laitostamisen ja laitostumisen vaaraa on pyrittiva kieltdmdlld kieltdmddn.” Han jatkaa: ” Pieni osa
asumisyksikoistd toimii sosiaalisesta ja yhteiskunnallisesta ympdristostidn huolimatta vilittivind
rakenteena, joka liihes takuuvarmasti tukee merkittdvisti asukkaiden kuntoutumista. Namd yksikot
muistuttavat toimivan perheen ja koulun kdytdintojd, joissa on mahdollista sosiaalistua vastuulliseen
aikuisuuteen.”
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Ns. perinteisten vammaryhmien avustajajirjestelmilld on omat juurensa ja nykypéivin
kaytantonsa. Vaikeasti liikuntavammaisten palvelutaloissa tai palveluasumisryhmissa toteutettua
palveluasumista voidaan pitdd hajautettua palveluasumista edeltdvini tasona. Uusiin asumisen
ratkaisuihin tarvitaan myos henkilokohtaisia avustajia. Mielenterveyskuntoutujien kohdalla
avustajakisite 19ytyy toistaiseksi ldhinnd kommenteista, joilla timi toiminta rajataan pois hei-
dén ulottuviltaan (ks. Vammaistydryhmai "96). Myos mielenterveysalan jirjestot ovat esittineet
kritiikkia siitd, ettd heiddn edustamansa ryhmit ovat jaaneet avustajatoiminnan ulkopuolelle
(esim. Reinikainen, 1997). Selvitysmies Erkki Paara (2005) pitdd mielenterveyskuntoutujia po-
tentiaalisina avustajatoiminnan piiriin kuuluvina, mutta kuntoutujien tarpeista tulisi saada lisd
tietoa. Tilanteessa on kuitenkin havaittavissa muutosta. HAJ-projektin (Heinonen & Saraste, 2006)
lahtokohtana oli eri vammaryhmien keskindinen tasa-arvo, mika ilmeni myos henkilokohtainen
apu kisitteessd.

Peter Beresford' (2000, 167-169) selittdd eri vammaryhmien eroja kysymykselldan: ”Mitd
tekemistd hulluudella ja psykiatrisesta jirjestelmdsti selviytyjilli on vammaisuuden ja vam-
maisuutta koskevan tutkimuksen kanssa?” Beresfordilla on omakohtaista kokemusta, hin on
mielenterveyskuntoutuja tai kuten hin itse ilmaisee: psykiatrisesta jarjestelmisti selviytyji (=
psychiatric system survivor). Beresford viittaa molemmin puolisiin pelkoihin ja ahdistuksiin.
”Monet psykiatrisesta jdrjestelmiistd selviytyjit ovat haluttomia nitkemddn itsensd vammaisina. .....
He torjuvat lidketieteen asiantuntijoiden tekemdit biologiset ja geneettiset selitykset, jotka koskevat
heidin vaikeuksiaan. He eiviit ehkd nie emotionaalisia tai henkisii vaikeuksiaan vaan sen sijaan
juhlivat (celebrate) erilaisuuttaan ja erityisid havaintojaan. Vastaavasti joidenkin vammaisten ih-
misten mielestd psykiatriset selviytyjit eivit ole vammaisia, koska heilld ei ole fyysistid vammaa tai
heiddn tilanteensa ei ole 'pysyva’”

Tutkimukseni keskittyy paljolti eri vammaryhmien vilisten erojen havainnointiin avustaja-
asioissa. Kuitenkin myds yhteistd 16ytyy. Oman kodin merkitys korostuu kaikilla. Se voi toteutua
monin eri tavoin, myds avustajalta saadun tuen turvin. Tirkeintd on pystyd murtamaan laitos-
maisuuden salakavalia piirteitd. Myos omaan kotiin voi juurtua laitoksen ominaisuuksia. Kun
kotiin tulevat ammattilaiset ovat tiukasti aikataulutettuja ja tydnkuva tarkoin rajattu, heikkenevit
vuorovaikutuksen ja yksilollisyyden mahdollisuudet ja koti alkaa muistuttaa laitosta. Tdémd vaara
on eri vammaryhmien yhteinen. Avustajatoimintaan ei timénkaltaisia piirteitd saisi muodostua.
Seuraavassa osuudessa tarkastelen, mitd haastattelut tuovat esille niistd asioista.

14. Peter Beresford tydskentelee sosiaalipolitiikan professorina Brunelin yliopistossa Englannissa. Hin toimii johtajana Kansa-
laisten osallistumiskeskuksessa (= Centre for Citizen Participation) ja puheenjohtajana Shaping our lives -organisaatiossa. Han
on kehittdnyt palvelujen kiyttédjien osallisuutta koskevaa tutkimusta, jossa yhdistyvit elimi, kokemustieto ja teoria.
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6. Avustajatoiminta vammaisten
henkildiden ja sosiaalityéntekijéiden
kokemana

Haastatteluissa saadut vastaukset muodostavat haastatteluaineiston rungon. Kiayttimani frame-
work-metodi nosti esille myds uusia aiheita. Esimerkiksi itsemddrddminen nousi siind mairin
tirkedksi, ettd alkuperdinen tyonantajuuden teema muodostui sen osaksi. Haastattelujen ohella
tarkastelen my6s aihepiirien taustalla olevaa kirjallista aineistoa.

6.1 Subjektiivinen oikeus

Vaikeasti liikuntavammaisten nikemyksid

Korkein hallinto-oikeus antoi 12.9.2001 péitoksensa (Rity 2002, 103) asiassa, jossa avustaja-
toiminta muuttuu erityisen jirjestimisvelvollisuuden piiriin kuuluvaksi palveluksi silloin kun
palveluasuminen jérjestettiin osittain henkilokohtaisen avustajan palkkaamisella. POMO-ryhmin
haastattelu on tehty helmikuussa 2002 ja siind on jo ndkyvissd paitoksen aiheuttama jinnite
haastateltujen ja sosiaalitoimen edustajien vililld. SOL-ryhmén ja ITE-ryhmin haastattelut on
tehty kevailld 2001 eli siis ennen em. tarkedd paatosta.

Vammaisten henkildiden ja sosiaalityontekijéiden haastatteluosuuksien jilkeen kisittelen
vammaisjarjestdjen pyrkimyksid subjektiivisen oikeuden toteuttamiseksi. Tamin jilkeen on
vuorossa eduskunnan ja peruspalveluministerin linjauksia. Esittdmisjarjestyksen olen valinnut ku-
vaamaan etenemisti asiakastasolta jirjestotasolle ja viimeksi poliittisen padtoksenteon tasolle.

Subjektiivisen oikeuden kisite oli tunnettu kaikissa vaikeasti litkuntavammaisten ryhmissa.
ITE-ryhmassi oli yksi osanottaja, joka ei tatd kisitettd tuntenut (Katri). Subjektiivisen oikeuden
ulkopuolelle jadnyt avustajatoiminta sai aikaan vilkasta, jopa kiivasta keskustelua. Kysymykseeni,
mikd on pahin este subjektiivisen oikeuden toteuttamiselle vastattiin aktiivisesti:

"M olen sitd mieltd, etti se on poliittinen tahto, ei raha, ei tietidmystd eikd mitddn
vaan poliittinen tahto” (POMO/ Hanna).

"Minun mielesti laki antaa liian paljon varaa politikoida... palveluasuminen on
semmoinen kysymys, missi 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 tiyteen sotaan” (PO-
MO/Pertti).

”Ettei vaan puhuta ja kuitenkaan niitd ei tiytetd” (SOL/Tuulikki ).

Mielipiteissd korostui poliittisen tahdon merkitys. Se ilmeni seki valtiollisella ettd kun-
nallisella tasolla. Subjektiivisen oikeuden esteitd konkretisoitiin taloudellisten reunaehtojen
tarkastelulla.

”Niinisté (haastattelun aikainen valtiovarainministeri, M-L H huom. ) ainakin tuntuu
tdlli hetkelli..... Sosiaalipolitiikka muuttui sellaiseksi, ettd verojen maksaminen on
lihes tulkoon synti, kun ennen vanhaan se oli semmoinen hyvi arvo, ett silld turvataan
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yhteiskunnan hyvinvointipalvelut ynni muut, mutt Nokian Ollilan johdolla titi nyt
ollaan titi puhetta viemdssd sithen suuntaan, etti tehdddn Amerikan malliin néd
hyvinvointipalvelut, ettii ne, kelld on varaa, hoitavat yksityisen terveydenhuollon, ne,
joill ei oo, mennddn taas tihdn koyhdinhoitotyyliin” (POMO/Klaus).

Verotuksen alentamista julkisuudessa korostanut, silloinen Nokian padjohtaja Ollila, sai
palautetta. Kritiikki kohdistui my6s vaatimuksiin vammaisten keskiniisistd tulonsiirroista, joita
ehdotettiin Vammaistydoryhma 96" mietinngssd (Komiteanmietintd 1997):

...... jotta vammaisten ihmisten sosiaalipalveluja voidaan kehittdd ....meiddn tiy-
tyis tehdi vammaisten keskindisid tulonsiirtoja, vammaiset hoitais vammaisten
palveluja. Ajatuksena aika outo, kun ajattelee, ettd meilld on kuitenkin rahallisesti
paljon suurempiakin pddtoksid tehty, jossa ei oo mitddn tillaista kustannuspohjaa”
(POMO/Hanna).

Irma (ITE-ryhma4) kertoi tuntemistaan henkildists, jotka asuvat koyhissd kunnassa. He sdds-
tavat kunnan rahoja, eivitkd halua hakea henkilokohtaista avustajaa, vaan ainoastaan tilapédisapua.
Mielipiteessi tuli esille myos valtion erillisrahoituksen tarve. Toivottiin pois nykytilanteesta, jolloin
kaikki rahat menevit yhdessd kontdssd kunnan pohjattomaan pussiin.

Keskustelussa nousi esiin myos vdestomairaltadn hyvin pienen kunnan mahdolliset suuret
kustannukset, mikali subjektiivinen oikeus olisi voimassa :

tiissd tapauksessa yhtend vaihtoehtona on, etti palautetaan takaisin ne korvamerki-
tyt rahat, mitd on joskus ollut ja mun mielesti se on niinkuin huomattavan jirkevdi
juttu” (ITE/Irma ).

Valtion vastuu invalidihuollon péiasiallisena rahoittajana kesti lihes nelja vuosikymmenta.
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 nikemyksid my6s ihmisoikeuksista ja
perusoikeuksista. Aihepiiri oli ldheinen.

”Kysymyshdin on tdmmodisistd perusoikeuksista, olemassaolon oikeuksista, niin onko
se olemassolon oikeus meiltd sitten kiistetty sen takia, etti me tullaan kalliimmiksi
kenties mahdollisesti” (ITE/Irma).

»

...... jos ajatellaan ihmisoikeuksienkin kannalta, kylld valtion tiytyy kansanryhmis-
tinsd vastata” (POMO/Hanna).

SOL-ryhmin viidestd puhevammaisesta nelja korosti avustajan tirkeyttd. Mielipiteistd kavi
selkedsti esille, kuinka kaikilla puhevammaisilla tulisi olla avustaja. Yksi heistd kaytti ilmaisua
”parempi oikeus kayttdd avustajaa” (SOL/Raakel).

Vaikeasti litkuntavammaisten haastattelut osoittivat, ettd kunnan erityinen jirjestimisvelvol-
lisuus-kisite on kdytinnossa muuntunut subjektiivisen oikeuden -kisitteeksi. Sen legitimiteettii
perustellaan perus- ja ihmisoikeuksilla. Haastateltujen nikemykset ovat selkeiti ja tavoitteellisia.
Niissi tulee esille vammaisuuden poliittisen mallin mukainen, vahvaa oikeutta korostava tulkinta.
Niakemykset korostavat henkilokohtaisen avustajan vammaispoliittisesti tirkedd asemaa, jota ei
kuitenkaan ole vield saavutettu.

Sosiaalityontekijoiden nikemyksii

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 muutostoistd. Ndin PIENI-K:n
sosiaalityontekiji otti kantaa:

”... jos se menee silli systeemilld, ettii vaan lisitddn niitd subjektiivisia oikeuksia mutt
ett nid valtionosuusasiat pysyy ithan ennallaan niin niit on kyll aika hankala meidn
kannalta toteuttaa ndissd puitteissa. Ettd mun mielestd paljon parempi olis se, etti
myds se rahoitus olis niinkuin mietitty loppuun asti” (PIENI-K/Auli) .

ISO-K:n toinen sosiaalityontekija Tea oli aikaisemmin tydskennellyt pienemmassd, vahan
yli 2000 asukkaan kunnassa. Hin muistutti kuntatalouden realismista: “pienen kunnan budjetti
ei kestd kahta katolta putoamista vuodessa.” Toisaalta hinelld on muistissaan vaikeavammaisen,
neliraajahalvaantuneen henkilon saama tuki:

Sitd kdsiteltiin yksilond ja sillehin annettiin suurin piirtein, mitd se tartti. Kylld
sitd vihdn niinkuin haukoteltiin, ettd tihdn menee, mutta sitd aateltiin, etti menee
se joka tapauksessa, hoidetaan se ihminen mitenkd hyvinsi ....jotenkin sithen tulee
niinkuin toisenlainen nikékulma” (ISO-K/Aila).

KESKI-K:n sosiaalityontekijit pitivat tirkednd, ettd ennakoimattomiin asioihin olisi hyva
saada jotain korvamerkittyd rahaa. Toisaalta he eivit ole tyytyviisid lastensuojelun tasausjirjes-
telméin, jonka rahastosta tdytyy anoa ja laskuttaa erikseen. Aika monta kertaa KESKI-K:n kunta
on ollut pelkkd maksaja lastensuojelun suurten kustannusten kohdalla, vaikka haastatteluhetkelld
kunta olikin saajan roolissa.

”Ei tiind péivind endd pitdis olla ndin vaikeita laskutettavia valtion ja kunnan vélilld,
ettd pitdis yksinkertaisemmalla systeemilld ndmd rahavirrat kulkea. Aivan mahdoton
melkein ennustaa, miti se on” (KESKI-K/Kaisa).

PIENI-K:n sosiaalityontekiji kertoi erikoissairaanhoidon tasausjarjestelmasti. Kunta néytti
sopeutuneen siihen, ettd myos pienelle kunnalle jd4d huomattavia kustannuksia suoritettavaksi,
ennen kuin tasausjarjestelma alkaa vaikuttaa. Toisaalta joudutaan myds "perimmdisten kysymysten
ddreen” eli pohtimaan itsendisen kunnan toimintaedellytyksia.

VEtti jos vield lisitddn niitd subjektiivisia oikeuksia, niin jotenkin tuntuu siltd,
etti parempi se olis, ettd sitten vahvempi isompi kunta ne jirjestid, mikili pystyy
jdrjestdmddn ... ettd ei kuitenkaan saa semmosenkaan tilanteeseen mennd, ettii se
on itseisarvo se itsendisyys ja palveluilla ei oo vilid, ettd tistd me ollaan jouduttu
puhumaan” (PIENI-K/Auli).

ISO-K:n sosiaalityontekijd pohti tilannetta, jos subjektiivinen oikeus koskisi myos avusta-
jatoimintaa. Hin toivoo silloin koko jirjestelmain uudenlaisia ratkaisuja:

pitdis olla joku avustajajiirjestelmd, josta olis helppo saada ja josta hoituis palkan-
maksut ja muut ettd tid on hirvittavan raskas tdd systeemi silloin kun se pidetddn
ihan lainmukaisesti niin, ettd tdd vammainen toimii tyonantajana ja hoitaa kaikki ja
kunta vaan niinkuin kontrolloi ja ohjaa ja korvaa, ettd se on hirvittivin tyollistivd,
siti sanoo kaikki” (ISO-K/Tea).

Mielipide perustui huoleen avustajatoiminnan laajenemisesta, jos sithen tulisi subjektiivinen
oikeus. Kokemus oli jo osoittanut, ettd esimerkiksi kotipalvelua halutaan korvata avustajatoi-
minnalla. Erddni tirkednd syyni tihin lienee kotipalvelun asiakasmaksut ja avustajatoiminnan
maksuttomuus. Tean kisityksen mukaan myds kuntoutuslaitokset ja jarjestjen kuntoutusohjaajat
ohjaavat avustajajirjestelmain eikd muita vaihtoehtoja oteta riittavisti esille.
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KESKI- K: sosiaalityontekija kritisoi subjektiivisen oikeuden periaatteita kuljetuspalveluissa.
Hénen mielestddn on menty liian tiukkoihin vaatimuksiin: "Kun paikkakunnalla muut ihmiset
kulkevat paikallisella bussilla, niin miten joku voi vaatia, ettd ei oteta kimppakyytiin muita”. Vam-
maispalvelun tulkinnoista hin toteaa :

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

Toteamus liittyi keskustelussa kisiteltyyn padtokseen, jossa KHO toteaa, ettd vammaispalve-
lulaissa tarkoitetun palveluasumisen piiriin eivit kuulu sellaiset kodin tai asunnon ulkopuoliset
toiminnat, jotka eivit liity asumiseen (Rity 2002, 107). Palvelutalon ulkopuolisiin toimintoihin
ei kuitenkaan riitd henkilokuntaa. T4td puutetta kunnat voisivat paikata myontdmalla lisdksi
tukea henkilokohtaiseen avustajaan. KESKI-K:n kunta oli tehnyt ratkaisunsa tiltd pohjalta. Riitta
kertoi palvelutalon asukkaina olevien nuorten miesten kidyvin esimerkiksi jadkiekko-otteluissa
avustajan kanssa. Myos kauppa-asioissa he tarvitsevat avustajaa, koska palvelutalon henkilokun-
nan aika ei riitd. Kunta on siis ollut valmis edistimién asukkaiden osallistumista palvelutalon
ulkopuolisiin toimintoihin harkinnanvaraisen taloudellisen tuen muodossa sen lisiksi, ettd kunta
suorittaa subjektiivisen oikeuden piiriin kuuluvan maksun palveluasumisesta. Esimerkki kuvastaa
lainsddddannon tulkintavaikeuksia ja toivetta saada aikaan tismennyksid. Avustajatoiminnnan
taloudelliset reunaehdot mairittavit sosiaalityontekijéiden nikemyksid subjektiivisesta oikeu-
desta. Vammaispoliittisesti tarkeda tavoitetta henkilokohtaisen avustajatoiminnan muuttamiseksi
subjektiiviseksi oikeudeksi ei kannatettu, koska sitd ennen rahoitusjirjestelma tulisi uudistaa.
Vammaisten henkiloiden oikeuksia korostava poliittinen malli ei saanut kannatusta.

Vammaisjirjestéjen nikemyksid

Vammaisjirjesto Kynnys ry. jarjesti kansainvilisend vammaisten pdivana 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. pykildn
mukaan: “Ketddn ei saa ilman hyviksyttivii perustetta asettaa eri asemaan sukupuolen, iin,
alkuperidn, kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai muun
henkiloon liittyvin syyn perusteella.”

Seminaarissa Merja Portimo (2001) totesi: "Suomen vammaisten keskuudessa todenniikiisesti
parhaiten tunnettu laki on vammaispalvelulaki. Hyvdi niin, silld juuri tuossa laissa ovat pitkille
kiteytyneend vammaisten, erityisesti vaikeavammaisten arkieldmddin vaikuttavat siidokset. Vam-
maisaktivistit tuntevat hyvin vammaispalvelulain suomat subjektiiviset oikeudet KHO:n piicitoksid
mydten. Voisi jopa sanoa, ettd sielld missi kaksi tai useampi vammainen on koolla, sielld puhutaan
vammaispalvelulaista ja jostain sen epiikohdasta. Vammaisten nuorten puheissa ei niinkdén 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 merkityksellisid. On alettu puhua
periaatteista ja perusarvoista, on opittu vetoamaan perusoikeuksiin ja perustuslakiin”

Tilaisuudessa nousi esiin myos se, miltd henkilokohtaiseen avustajatoimintaan liittyvit
ongelmat néyttavit perusoikeuksien valossa (emt.). Avustajien vihidisen myontdmisen johdosta
vaikeavammaiset henkilot laitostetaan kotiinsa. Monessa kunnassa avustajatunnit vaihdetaan
kotipalveluun, jolloin kaikki eliman perustoiminnot ovat riippuvaisia kotipalvelun aikatauluista.
Kotona eldvi vaikeavammainen ihminen on periaatteessa “vapaa”. Kdytinngssi ei, jos hidnelld
itsellddn ei ole mahdollisuutta paittad pienimmistikididn omaan elaméan liittyvistd aikatauluista
(emt.).
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HETA:n eli Henkilokohtaisten Avustajien Tyonantajien Liitto perustettiin lokakuussa 2005.
Liiton jdsenind ovat vammaiset henkilot, jotka toimivat itse oman avustajansa juridisena tyon-
antajana. Hetan tarkein tavoite on saada vaikeavammaisille henkiloille subjektiivinen oikeus
henkilokohtaiseen avustajaan. Subjektiivista oikeutta HETA-liitto perustelee sill4, ettd vaikeavam-
maisten perus- ja ihmisoikeudet eivit toteudu, silld avustajia on liian vihdn. Tdma poistaa elimin
normaalit valinnan mahdollisuudet. Elimaisti tulee elimitontd elimid (CP-lehti 2005, 15).

HETA-liitto ry. on pyytédnyt kirjallisen lausunnon professori Kaarlo Tuorilta siitd, mitd pe-
rustuslaki sditdd vaikeavammaisen oikeudesta henkilokohtaiseen avustajaan. Tuori toteaa mar-
raskuussa 2005 péivityssd lausunnossaan mm: “Henkilokohtainen avustaja on monille vaikeavam-
maisille henkildille ehdoton edellytys jokapdiviisesti eldmdstd selviytymiselle: kysymys on sellaisesta
ihmisarvoisen eldmdn edellyttimdstd huolenpidosta, johon perustuslain 19. §:n 1. momentti takaa
subjektiivisen oikeuden” Tuori mairittelee lausunnossaan ihmisarvoista elimia: “Ihmisarvoisen
eldmdn turvaamisen voi katsoa edellyttivin jotain muutakin kuin pelkdstidn biologiselle olemassa-
ololle viilttdmiittomien edellytysten turvaamista. Ihmisarvoinen eldmd sisiltdd myos kulttuurisesti
ja historiallisesti mddrdytyneitd ainesosia. Se, mikd kulloinkin on ihmisarvoista elidmdd, vaihtelee
kulttuurisia arvoja ja tottumuksia vastaavasti.” (HETA-liitto 2005).

Vammaisjdrjestdjen yhteistyoni toteutetun HAJ-projektin (Heinonen & Saraste 2006) kan-
tavana ajatuksena on se, ettd subjektiivinen oikeus kattaisi tasapuolisesti kaikki erilaiset vammat,
avuntarpeet ja eliméntilanteet.

Lars D. Erikssonin (1990, 111) mukaan ”perus- ja ihmisoikeuskysymykset on viimeinkin
alettu ottaa vakavasti Suomessakin.” Tuorin lausunto on myos omiaan vahvistamaan téta késitysta.
Vammaisjirjestdjen argumentaatiot edustavat selkeitd, vammaispoliittisesti vahvoja, vammai-
suuden poliittisen mallin mukaisia mielipiteitd. Samalla ilmenee tavoitetason ja todellisuuden
vilinen etdisyys toisistaaan.

Ministerin ja eduskunnan linjauksia subjektiivisesta oikeudesta

Invalidiliitto ry:n vammaisasiamiehet tapasivat peruspalveluministeri Liisa Hyssdlan huhtikuussa
2004. Keskeinen kysymys oli siitd, onko henkilokohtaisen avustajan saaminen subjektiiviseksi
oikeudeksi jadmissi edelleenkin toteutumattomien asioiden listalle (Hamberg 2004, 18).

Ministerin mukaan: “subjektiivisia oikeuksia ei minkddn virinen hallitus ole ollut halukas
lisddmadn’. Kysymykseen, miksi poliitikot suhtautuvat myonteisesti vammaisia ihmisid koskeviin
kehittimistavoitteisiin, mutta todellisuudessa eivit ole valmiita konkreettisiin padtoksiin ministeri
vastaa: ”Voin hyvin ymmadrtdd jirjestdjen turhautumisen, kun asiat etenevit hitaasti ja toivotun
tuloksen aikaansaamiseen tarvitaan niin paljon tydti. Nihdikseni kysymys on siitd, ettd meilli on
samanaikaisesti suuri kehittdmisen kirjo ja paljon keskendin kilpailevia hankkeita. Ilman selkedidi
yhteistd nikemystd pidtoksentekijoiden mielenkiinto hajautuu eikd riittdvid yhteistd ymmidrrystd
synny asioiden priorisoimiseksi.”

Toisaalta ministeri my6s lupailee: "Hallitus lupaa ohjelmansa mukaisesti kehittid vaikea-
vammaisten ihmisten henkilokohtaista avustajajirjestelmdd. Koska subjektiivisia oikeuksia ei viime
vuosina ole voitu lisitd, etsimme muita ratkaisuja, joilla henkilokohtainen avustajajirjestelmd voitai-
siin ulottaa nykyisti useampien vaikeavammaisten henkiloiden kiyttoon. Kehittimisen tarkempaa
sisaltod ei ole vieli pddtetty (emt.).”

Peruspalveluministerin tiukka linjaus nayttai olevan ristiriidassa kansanedustajien mielipi-
teiden kanssa. Yli 130 kansanedustajaa kaikista eduskuntapuolueista allekirjoitti lokakuussa 2005
kysymyksen vaikeavammaisten henkilokohtaisista avustajista. Edustajat perddvat hallitukselta
lakiesitystd, joka velvoittaisi kunnat jirjestimain avustajapalvelut yhdenmukaisesti (Heinola
2005). Kannanotto ei kuitenkaan toistaiseksi ole vienyt eteenpéin subjektiivisen oikeuden to-
teutumista.
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Jatkuuko ”pattitilanne”?

Vammaisjirjestdjen kannanotoissa vallitsee yksimielisyys henkilokohtaisen avustajatoiminnan
lainsdddannollisen vahvistamisen oikeutuksesta. Asia ei kuitenkaan etene. Selityksend peruspal-
veluministeri tuo esille subjektiivisten oikeuksien yleistilanteen, jota ei endi voida nykyisestdin
laajentaa. Kyse lienee Julkusen (2004, 170) mukaan hyvinvointivaltion uusista suunnista: sosiaa-
listen oikeuksien ja etuuksien kasvun taittuminen on melko kiistatonta. Sosiaali-ja terveysmenot
voivat kylld kasvaa edelleenkin, mutta ei siksi, ettd sosiaalisia oikeuksia tietoisesti laajennettaisiin
ja etuuksia kohennettaisiin. Menoja voidaan joutua lisidmaiin esimerkiksi vdeston vanhenemisen,
ty6ttomyyden kasvun ja sosiaalisten ongelmien pahenemisen vuoksi.

Myos selvitysmies Erkki Paara (2005, 77) tuo esille kuntatalouden vaikeuksia. ”Arvioiden
mukaan kuntatalous on ldhestymidssd lihivuosina uutta aallonpohjaa, josta nouseminen tulee ole-
maan vaikeaa. Vuodeksi 2005 lihes kolmannes maamme kunnista nostaa veroprosenttiaan. .... Tdss
tilanteessa kunnille lainsddddnndssd mddrattavit uudet lisdtehtdvit tuntuvat kohtuuttomilta, ellei
tehtivien hoidosta aiheutuvia lisikustannuksia korvata tdysimddrdisesti” Selvitysmies ehdottaa
uudenlaista korvamerkittya valtionosuutta. Sitd maksettaisiin ympérivuorokautisen asumisen
ja hoidon jirjestimisestd sekd yli 40 viikkotunnin henkilokohtaisen avustajan ja tulkkipalvelun
jarjestamisestd 8 000 euron vuosittaisena korvauksena. Muista vammaispalvelulain tarkoittamaan
palvelusopimukseen sisiltyvien palvelujen jirjestimisestd maksettaisiin kunnalle 3 000 euron
vuosittainen korvaus. (emt., 77.)

Edelld selostetut tilanteet ja selvitykset muistuttavat pattitilannetta, josta ei ndytd olevan
ulospéisyd. Toivonkipinid voi ilmetd ehdotetuissa uudenlaisissa rahoitusratkaisuissa, jotka voisivat
muuttaa valtio-kunta rahoitussuhdetta. Julkusen (2004, 175) mukaan valtion ja kuntien suhteen
uudelleenjirjestelyd maassamme on pidetty maailman radikaaleimpana vallan ja rahoitusvastuun
uudelleenjakona valtiolta kunnille.

Mikadli selvityshenkilon tekemit ehdotukset toteutuvat, on kyseessd erddnlainen vanhan ja
uuden jirjestelman kompromissi, joka voi avata tietd mys subjektiivisen oikeuden toteutumiselle.
Selvitysmiehen tyon perusteella subjektiivinen oikeus tulisi kuitenkin kysymykseen vasta sitten
kun saadaan tarkempaa tietoa asiakasryhmien laajentumisen vaikutuksista. Toisaalta avustaja-
jarjestelmén tulkinta perustuslain 19. §:n 1. momentin tarkoittamaksi ihmisarvoisen elimin
edellyttimaksi huolenpidoksi voi merkitd subjektiivisen oikeuden tavoitteen vahvistumista ja
henkilokohtaisen avustajan vammaispoliittisen merkityksen tunnustamista myos konkretian
eikd pelkistddn tavoitteiden tasolla.

Pddministeri Matti Vanhasen 19.4.2007 laaditussa IT hallitusohjelmassa todetaan: “Kehitetddn
vammaisten henkilokohtaista avustajajirjestelmdd vaiheittain. Kunta ja palvelurakenneuudistukseen
liittyen vahvistetaan vammaispalvelujen rahoitusta sekd kehitetiin palvelujen jirjestdmis- ja tuotta-
mistapoja vammaisten yhdenvertaisuuden toteutumiseksi.” Edellisen hallituksen tavoiteohjelmaan
verrattuna uutta on ’kehitetédin vaiheittain”, miki voisi merkiti toimenpiteiden konkretisoitumista
samoin kuin viittaukset vammaispalvelujen rahoitukseen, jirjestimiseen ja tuottamiseen.

Vammaisuuden mallit ja subjektiivinen oikeus

Olen aikaisemmissa luvuissa tarkastellut vammaisuuden erilaisia malleja ja erityisesti vammai-
suuden sosiaalisen mallin jo ldhes kolme vuosikymmentd jatkunutta kehitystd. Mallin kehityksen
seuraaminen on antanut perspektiivid asioiden verkkaiselle etenemiselle. Vammaisuuden poliit-
tinen malli on vanhaa perua, jos sen lihtokohtana pidetddn vaikuttamista poliittisiin paatok-
sentekijoihin ja sitd kautta my6s lainsddddntoon. Maamme vammaisjirjestot ovat toteuttaneet
tatd vaikutustoimintaa vuosikymmenid. Olen seurannut néitd pyrkimyksid myos sisiltapain
tyoskennellessiani 1960-luvulla silloisen Tuberkuloosiliiton (nyk. Hengitysliitto Heli ry.) huol-
tosihteerini. Jarjestd on koko toimintansa ajan ollut vaikuttamassa jasenistonsi tarvitsemien
palvelujen kehittdimiseen myos poliittisen vaikuttamisen avulla. Uutta on mallin liittiminen
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ihmisoikeuksiin ja perusoikeuksiin. T4hén viittaa my6s kansanedustaja Ulla Anttila: “Eriarvoisuus
lain edessd ei ole hyviksyttivid ja olisi aika turvata perusoikeudet myds vammaisille ihmisille. Se ei
ole edes rahakysymys.” (Heinola, 2005.)

Vammaisuuden sosiaalisessa mallissa korostetaan saavutettavuutta. Helsingin esteettomiksi
suunnitellussa metrossa esimerkiksi séhkopyorituolilla litkkuva henkil6 voi toimia itsendisesti.
Ennen liikkeelle lihto44n hin on kuitenkin saattanut tarvita henkilokohtaista avustajaa aamulla
ylos noustessaan, hygienian hoidossa ja pukeutumisessa. Avustajien tyonantajien perustama
Heta-liitto on teettinyt jasenistonsd kdyttoon t-paitoja, joiden tekstind on ”Ilman avustajaa
olisin alasti”. Tyomarkkinapoliittisesti tilanne lienee harvinainen, korostaahan siind tyonantaja
tyontekijansd merkitysta.

Vammaisuuden poliittisessa mallissa tavoitteet asetetaan saavutettavuus-periaatetta pidem-
mille. Malli vetoaa ongelman poliittiseen ratkaisuun ja ihmisoikeuksiin. Tutkimuksen haastatte-
luosuuden ja kirjallisen aineiston perusteella voi todeta, ettd tavoite saada subjektiivinen oikeus
koskemaan my6s henkilokohtaista avustajatoimintaa ilmentdd vammaisuuden poliittista mallia,
jonka toteuttamisen tielld nayttad vield olevan monia esteitd. Vammaisten henkildiden ja heididn
jarjest6jensid keskuudessa vallitseva yksimielisyys ei toistaiseksi ole saanut tukea poliittisilta pda-
toksentekijoilta ja kunnan sosiaalitoimelta. Vammaispoliittisesti tarkasteltuna henkilkohtainen
avustajajirjestelmi on painoarvoltaan heikompi, kun sitid verrataan muihin vaikeavammaisia
koskeviin, subjektiivisen oikeuden piiriin kuuluviin palveluihin ja tukitoimiin. Verrattuna Ruotsiin,
Suomessa ei ole virinnyt samaa vammaispoliittista yksimielisyyttd, joka teki mahdolliseksi jopa
taloudellisen taantuman aikana aikaansaadun uuden vahvan jarjestelman.

Sosiaalisen konstruktionismin teoriassa on puhuttu sosiaalisten ongelmien “luonnonhisto-
riasta”. Siind ongelman madirittelyn viisi vaihetta seuraavat toisiaan. Ongelman esiinnostamisen
jilkeen seuraa legitimointivaihe, jolloin asiantilaa ryhdytdén yleisesti pitiméin vakavasti otetta-
vana ongelmana. Jos asialle onnistutaan saavuttamaan riittdvasti kannatusta, seuraa kolmas eli
mobilisaatiovaihe, jossa yhteisollisid resursseja aletaan suunnata ongelman torjuntaan. Neljis
vaihe tdhtdd virallisen toimenpideohjelman laatimiseen ja viimeisend vaiheena on ohjelman
implementointi. (Hakkarainen 2004, 260-262.)

Eri tahojen nikemysten mukaan asiassa on edetty prosessin toiseen eli legitimointivaiheeseen,
jolloin asiantilaa ryhdytdédn pitiméain vakavasti otettavana ongelmana. T4td osoittaa mm. se, ettd
subjektiivisen oikeuden laajentamisen tarvetta avustajatoimintaan on tuotu esille eduskunnassa
monessa eri yhteydessd, kuten kirjallisissa kysymyksissd, sosiaalivaliokunnan kannanotoissa ja kan-
sanedustajien tekemissa aloitteissa. Hallitusohjelman maininta avustajatoiminnan kehittimisestd
on kuitenkin jdanyt vaille konkretiaa. Siirtyminen ongelman miérittelyn kolmanteen ja neljanteen
vaiheisiin edellyttdisi lainmuutosta, jolla subjektiivinen oikeus ulotettaisiin avustajatoimintaan.
Budjettiin tulisi varata lisid méddrirahoja ja tarvittaisiin my6s eri viranomaisten vilisten suhteiden
maddrittelyd sekd avustajatoiminnan piiriin kuuluvien henkildiden tdsmennysta.

6.2 Iltsemaaraaminen

Itseméirddminen on henkilokohtaisen avustajatoiminnan historiallinen ydin. Vaikeavammaiset
opiskelijat tahtoivat itse madaritd oman asumisensa ja avustamisensa ehdoista 1960-luvun lopun
Kaliforniassa, Berkeleyn yliopistossa. Tama oli alku kansainviliseksi muodostuvalle itsendisen
elimin liikkeelle.

Vastaavanlaista itsemidramisen prosessia eli Valma Jaakola 1950-luvun Suomessa, tosin
hyvin erilaisin yhteiskunnallisin edellytyksin. Ndin Jaakola invalidiperinteen keruutalkoot ‘88
voittaneessa elimantarinassaan (1989, 12—14). “Jos saisi huoneen, jossa vesi tulisi ja menisi suit
sait ja siisti hyyskd vieressi... Aloin vihitellen kdssdtd, etti olisin voinut asua muuallakin, ainakin
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periaatteessa. Mukavuuksilla varustetussa vuokrakimpdssi — jonkun kaverina vaikka — joku tuttu.
En tuntenut ketddn sellaista enkd minkdcdnlaista enkd tiennyt mistd, miten aloittaisi. Tiesin vain sen,
ettd isi ei ikind hyviksyisi mitddn itsendistd eldmdnyritystd, se olisi hinen mielestidin vain miesten
perddn havittelua, "huupan jiljille' lihtemistd.... Jos olisi joku hyvin taattu, turvallinen varma paikka,
johon ukkokin uskoisi minut.... Sellaisia paikkoja ei ollut muita kuin vanhainkoti ja hauta.”

Valma Jaakola toteutti itsendistymisen haaveensa. Todisteena on artikkelin yhteydessa jul-
kaistu kolmen nuoren naisen yhteinen valokuva joulutunnelmasta Haukiputaan kunnalliskodissa
vuodelta 1959. Vaikeavammaisten palveluasumisesta, saatikka henkilokohtaisista avustajista, ei
vield ollut puhettakaan 1950-luvulla, joten Jaakola joutui toteuttamaan itsemaardamistd omalla
tavallaan. Siirtyminen kotimokistd ja ankaran isdn holhouksesta vanhainkotiin voisi helposti
merkitd samaa kuin, jos “menisi sutta pakoon ja tulisi karhu vastaan”. Tété tilannetta Jaakola ei
kuitenkaan néyttinyt pelkddvin.

Jaakola kirjoitti Sisko Valkaman (1973) salanimell4 romaanin Potilaan raportti. Hin kuvaa
siind nuoren vaikeavammaisen naisen eldimai vanhainkodissa. Neljd vuotta myéhemmin, vuonna
1977, valmistui Invalidiliiton Oulun palvelutalo, jonka ensimmaisid asukkaita Jaakola oli. Vuon-
na 1988 eliminkertakilpailun voittamisen aikaan oman persoonan paljastukseen oli jo varaa.
Itsemddrdamisen prosessi oli vienyt eteenpdin.

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

Marjo Rauhala (1994, 81-82) nikee itsemdidrddmisen tarkoittavan sitd, ettd “yksilo mddrdd
omasta elidmiistddn, toisin sanoen hin tekee pidtoksid ja toteuttaa niiti hdintdi itseddn koskevilla
elamdnalueilla muiden yksiloiden hdnen valintoihinsa puuttumatta.” Itsemédradmisoikeudella
Rauhala ymmartda “sellaista oikeuksien kimppua, joka koostuu oikeudesta sisiiseen ja ulkoiseen
vapauteen, kompetenssiin ja valtaan.” Oikeudella kompetenssiin tarkoitetaan oikeutta saada tukea
tavalla, joka edistdd mahdollisimman hyvin piidtoksen toteutumista. Oikeus tietoon on timéin
kompetenssin tarked osatekijd. Seuraavaksi tarkastelen avustajatoimintaan liittyvin tiedonsaan-
nin tilanteita.

Tiedonsaanti eli kuka neuvoo keti?

Vammaispalveluasetuksen 16. §:n 3. momentin mukaan “vammaista henkilod on tarvittaessa
ohjattava ja autettava avustajan palkkaukseen liittyvissi asioissa” (A 759/1987). Kysymykseni,
miten haastateltavat saivat ensimmadistd kertaa tietdd avustajatoiminnasta, aiheutti vilkkaan
keskustelun:

”... otin yhteyttd X:n sairaalan sosiaalihoitajaan, niin hin sanoi, ettei hin ole koskaan
kuullutkaan tillaisesta ja tuota md sitd mietin .... ja sitten soitin vammaispalveluun
ja sieltd sitten ohjattiin sosiaalihoitajan puheille puhelimessa ja sieltd kuulin, ettd on
ja pitdisi tulla kotiin kdymddn ja kattomaan perhetilanteeni” (ITE/Aira).

Pidkaupunkiseudun sairaalassa tyoskentelevi sosiaalihoitaja ei siis tiennyt vield vuonna
1996, uuden vammaispalvelulain oltua voimassa 8 vuotta, henkilokohtaisesta avustajasta. Erids
haastateltavista eli kymmenisen vuotta asuinkumppaninsa tuen varassa, ennen kuin han 1990-
luvun alkupuolella sai ensin kotipalvelua ja kotisairaanhoitoa ja sittemmin tukea henkilokohtaisen
avustajan palkkaamiseen, ensin 20 tuntia ja sitten 40 tuntia viikossa.

”se, kenen kanssa md asuin, hin mua avusti. Hin kun oli toissd, md olin kdymuittdi
vessassa koko pdivin ja sitt kun héin tuli toistii ja sitt md kavin vessassa ........ md
nukuin koko pdiviin ja sitt kun hin tuli toistd viideltd sitt rupesin eldmdidn, eliki
kukaan ei voinut tietdd ettd jossain xx-tielld asuu joku henkild, joka tarttee apua”
(ITE/Johanna).
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Myohemmaistd Johannan kommentista ilmenee, ettd tiedon avustajatoiminnasta hin oli
saanut saunassa muilta vammaisilta henkiloilti, jotka asuivat samassa, paikallisen vammaisyh-
distyksen rakennuttamassa asuintalossa.

Haastatteluosuudet ilmentivit avustajatoimintaan sisiltyvid tiedon puutteita. Avustaja-
mahdollisuus ei edes nouse esille, jos kumpikaan osapuoli, sosiaaliviranomainen ja vammainen
henkilo eivit ole tietoisia sen perusteista ja tarpeista. [lmiotd kuvaa myds Anna-Liisa Linnasalo
(2000) vammaisuuden historiaan liittyvassa artikkelissaan: ”Omassa kodissaan asuvien hoidettavien
ihmisten mddrdstd ja hoitojdrjestelyista loytyy tietoa erittiin vihdn ja vield vihemmdn vammaisten
ja heidin hoitajiensa kokemuksista, tunteista ja ajatuksista.”

Ohjaustilanteiden mahdollisiin ristiriitoihin antaa viitteitd myos Ulla Mutkan (1998, 67)
tutkimus. Sosiaalityontekijoitd pisteytetdan sen mukaan, kuinka paljon he ovat tehneet harkintaan
perustuvia paatoksid. Néitd paatoksid tehneet ovat listalla huonommassa asemassa. Mutkan tutki-
mus ei anna yksiloidympéai tietoa siitd, mitd nima harkinnanvaraiset paatokset ovat sisdlloltddn,
sisdltyyko niihin esimerkiksi vammaispalveluja. Avustajatoiminnan lisiksi vammaispalveluissa on
muitakin harkinnanvaraisia tukimuotoja kuten sopeutumisvalmennus ja paivittdisissd toimin-
noissa tarvittavat vilineet. Harkinnanvaraisuus voi Mutkan (emt.) mukaan heikentii palvelun
ja tuen piiriin ohjautumista.

Vammaispalvelulain miirittelemi ohjausvelvoite on myds ITE-ryhmin tiedossa, koska
Katri toteaa :

“Vaikka vammaispalvelulain mukaan niin sosiaalityontekiji on se henkild, joka
neuvoo niinkuin” ...(ITE/Katri).

”Ei se tiedd” (ITE/Irma).

Irman vilihuomautuksen jilkeen Katri jatkaa:

”Sen pitiis periaatteessa niinkuin ohjata vammainen omaehtoiseen ja itsendiseen
elimdiin” (ITE/Katri ) .

Katrin esittimassd kommentissa tulee selkeisti esille sosiaalityon tavoitteet asiakkaiden
ohjaamiseksi omaehtoiseen ja itsendiseen elimain. Katri siis edellyttdd sosiaalityontekijoiltd ak-
tiivisuutta tilanteessa, jossa vammainen ei itse edes tiedd oikeuksistaan. Sosiaalityontekijan tulisi
toimia my6s vammaisen henkilon edunvalvojana. Pelkki palkkauksen teknisten yksityiskohtien
hallinta ei riitd. Mutta onko tihin aktiivisen tuen tarjontaan mahdollisuuksia tilanteessa, jossa
kunta joutuu tiukkojen taloudellisten reunaehtojen puristukseen? Simo Koskinen (1973, 145)
viittaa Irwin Epsteinin (1970) kiyttimain konfliktistrategia-kisitteeseen, jolloin sosiaalityontekijd
joutuu ristiriitaan esimerkiksi kunnallistaloudellisten nakokohtien kanssa.

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

Haastattelija: Tunnetko, ettii olet saanut ohjeistusta ?

”Ei, kyll md olen saanut tietdd itse kaiken siind mielessi se neuvominen on ollut ihan
samalla tavalla kuin hdnelldkin, ett md olen joutunut neuvomaan kaikissa asioissa”
(POMO/ Rauno).

Jotta vammainen niinkuin osais hoitaa asiansa, niin sen pitdd kylli tietdd hyvin
monet eri lait plus sitten kdytinnon sovellutukset, ettd pystyy sitten tavallaan kertoo
sinne kuntaan, ettii miten asiat pitdid hoitaaja........ joutuu myds samalla opettamaan
niille kunnan virkamiehille, ettd miten timii laki on ja miten sitd tulkitaan, ettd pitdis
olla tiedossa kaikki korkeimman hallinto-oikeuden pdcdtikset ja sitd ja titd ja tuota,
ettd sais niinkuin asian menemddin ”(ITE/Irma).
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”Pitdd tosiaan tuntea omat oikeutensa, tuntea oikeastaan kaikki lait ja asetukset ja
myds niiden tulkinnat, ett niinkuin saa sen, mikd niinkuin kuuluu, se on ongelmal-
linen” (ITE/Eino).

”Neuvot menee kyll niin pdin, ettd mdi joudun neuvomaan sosiaalivirastoa, ettd se on
niinkuin ndinpdin” (POMO/Hanna).

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

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

Erdidn selitysmallin ilmiéon, jossa asiantuntijuus ndyttdd vaihtavan paikkaa, tarjoaa
Anthony Giddensin (1995, 119) esittelema asiantuntijuuden kontekstuaalisuus. Giddensin mu-
kaan: “Asiantuntija on kuka tahansa yksild, joka voi osoittaa, etti hinelld on tiettyji erityisid taitoja
tai tietyntyyppisti tietoa, jota maallikolta puuttuu. 'Asiantuntija’ ja 'maallikko’ on ymmurrettivi
kontekstuaalisesti suhteellisina termeind. Asiantuntemusta voi olla monentasoista ja missi asiantun-
tija ja maallikko kohtaavat, merkitysti on aina juuri silld taitojen tai informaation epdtasapainolla,
joka tekee toisesta (tietylli annetulla toimintasaralla) toiseen nihden 'auktoriteetin'”

Mutka (1998, 62) kuvaa tutkimuksessaan ohjausideologian radikaalia kddnnettd. Pitkdai-
kainen, yhdenmukaisuutta ja yhtendisid standardeja korostanut julkishallinnon ohjausideologia
on 1990-luvulla muuttunut radikaalisti. Henkilokohtaisen avustajatoiminnaan yksilollisyydesta
johtuen yhteniisten standardien kehittyminen yli 400 kunnassa tuskin olisi mahdollista ja edes
suotavaa. Vammaispalvelulain voimaan tullessa valtion ja kunnan suhteita oli jo uudelleen
jarjestetty (L 677/82). Kunnan itsehallintoa lisdttiin vuonna 1993, jolloin valtionosuuden pe-
rusteet muuttuivat laskennallisiksi (L 733/92). My6s tdmé on ollut taustana ohjausideologian
muutokselle.

Sosiaalityon professionaalisuuden kannalta asiantuntijuuden vaihtumista voi olla vaikeaa
hyviksyd. Avustajan turvin itsendistd elimid tavoitteleva vaikeavammainen henkilo on oman
eliminsi paras asiantuntija. Jos joku muu ryhtyy mestaroimaan, voi lopputuloksena olla konflikti.
Taminkaltaista tilannetta kuvaa ALS-sairauteen sairastunut ja siithen menehtynyt Ulla-Carin Lind-
qvist (2004, 81-85) elimiankerrassaan. Kertomus on paljastava myds siind mielessi, ettd Ruotsin
vahvaan oikeuteen perustuva avustajajirjestelmi ei myoskidn nidytd olevan ongelmatonta.

“Mihin tarvitsen apua. Tarvitsen apua pystyikseni elidmidin siedettivdilli tavalla sen ajan,
joka eldmdstini on vield jiljelld. Se tarkoittaa apua mm. aamupalan syomisessi, hygieniasta huo-
lehtimisessa, pukeutumisessa, siinkyjen petaamisessa, siirtymisessi paikasta toiseen, ruuanlaitossa
ja pyykinpesussa. Lisiksi toivon, etti avustaja voisi auttaa minua tietokoneen kdytdssd ja muissa
dalyllisissii harrastuksissa, jotka ovat suuri intohimoni. Ylld kuvattu tyérupeama alkaa varhain aa-
mulla ja kestid myohdiseen iltapdividn saakka.” Hin jatkaa avun tarpeensa kuvausta iltaan asti
ja toteaa yhteenvetona tarvitsevansa apua pdivittdin 12 tuntia eli henkilokohtaisen avustajan
puoleksitoista tyopaiviksi. Prosessin etenemistd hin kuvaa niin:

”Pari viikkoa mydhemmin kotiini saapuu joukko pddtdsvaltaisia ihmisid keskustele-
maan paikan pddlld siitd, millaisesta avuntarpeesta on kysymys.

— Meidiin on tiedettivii tarkalleen, kuinka kauan sinulta kuluu kunkin toimen suo-
rittamiseen.

— Mitd tarkoitat?

— Kuinka kauan aikaa sinulta kuluu pukeutumiseen?

— Mutta enhdin mind pysty ollenkaan pukeutumaan.

— Kuinka kauan noin suunnilleen?

— Mutta kun en pysty. Etki lukenut saatekirjettini? Kunnan edustaja ei ole lukenut
sitd. Vakuutusyhtion edustajalla on mukanaan ylimddrdinen kopio.
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— Ei tdmdi riitd. Meidiin on saatava tietiid jokin aika.

— Nyt kylli pilailet.

— En pilaile.

— Mutta enhdin mind pysty. Kotihoitajat pukevat minut. En mind saa edes housuja
jalkaani kaatumatta.

Sama jatkuu jonkin aikaa. Minua luokitellaan, punnitaan ja arvioidaan.”

Konfliktin kuvaus jatkuu. Lopputulos on kuitenkin myonteinen. Seuraavana aamuna kunnan
viranomainen soittaa ja kertoo, ettd hin on tehnyt pdatoksen. Pyydetty avustus on myonnetty.
“Taas kerran saan vahvistuksen siitd, ettei ilman suurta suuta pdrjdd. Tdytyy olla kovanahkainen
ja valmis puhumaan suunsa puhtaaksi.”

Lindqvist (emt.) kidyttda kisitettd “pditosvaltaiset ihmiset” kuvatessaan kotiinsa saapuvia
avustajatarpeen arvioijia. Tilanne ilment4d vammaisen ihmisen itsearvioinnin ja ulkopuolisen,
useasti maksajatahoa edustavan arvioijan vilistd ristiriitaa.

Oikeus-velvollisuus

”Monet oikeuden kisitettd pohtineet filosofit ovat siti mieltd, etti oikeudet ovat selkeimmin ymmdir-
rettivissd vastaavuussuhteina, joissa yhden yksilon oikeutta johonkin vastaa yhden tai useamman
muun yksilon velvollisuus toimia tietylld tavalla tuon oikeuden sisillon toteuttamiseksi.” (Rauhala
1994, 82.) Palvelujen ja tukitoimien turvaksi kehitetty lainsdddanto ilmentda vastaavuusperiaa-
tetta. Se voi kuitenkin vesittyd miti erilaisimmista syistd johtuen. Nédiden syiden selvittiminen
avustajatoiminnan ongelmien osalta on yksi tutkimukseni keskeisistd teemoista.

Rauhala (1994, 84) viittaa yhteiskuntafilosofi Joel Feinbergiin (1973), joka tyypittelee oikeu-
det positiivisiin ja negatiivisiin oikeuksiin. Molempia luonnehtii vastavuoroisuus. Positiivinen
oikeus edellyttidd yhteiskunnnalta positiivisia tekoja, negatiivinen oikeus olla joutumatta muiden
ihmisten viliintulon tai puuttumisen kohteeksi. ”Luonteeltaan positiivisen hyvinvointioikeuden
tiyttimiseen ei kuitenkaan riiti rauhaan jittdminen vaan se velvoittaa muita ihmisii toimimaan
siten, etti oikeuden haltija saavuttaa jotain, mikd on hdnen ihmisarvoisen eliminsi kannalta
olennaista.” (Rauhala 1994, 84.)

Juhani Pietarisen (1994, 15) mukaan “itsemddrddminen edellyttid niin ollen minulta mdd-
rédttyji kykyjd ja taitoja ja se asettaa toisaalta vaatimuksia olosuhteille, joissa suoritan pddtéoksid ja
toimin niiden mukaisesti.” Titd henkilon kyky4 harkintaan, piéttimiseen ja toimintaan kutsutaan
kompetenssiksi. Autenttisuuden kisite kuvaa henkil6n omaehtoisuutta ratkaisujen tekemisessi.
” Autenttisuus on eri asia kuin kompetenssi, silli kompetenssi edellyttiii vain sitd, ettd henkilo pystyy
tekemddn itseddn koskevia ratkaisuja — ei sitd, ettd hin pystyisi kontrolloimaan ja itsendisesti pe-
rustelemaan ratkaisujen pohjalla olevia halujaan ja kisityksiddn, mitd autenttisuus edellyttii.......
Henkilo on itsemddrddvii jonkin asian suhteen, kun hdinelli on tarvittava kompetenssi, hin on
riittdvdssd mddrin autenttinen ja hinelld on asian toteuttamisen edellyttimdd valtaa.” (emt., 16.)

Edelld on kisitelty itsemadradmisoikeuden eri osatekijoitd: oikeutta kompetenssiin, oikeutta
tietoon seki positiivisia ja negatiivisia oikeuksia. " Itsemddriimisoikeuden neljis osatekijd, oikeus
valtaan, takaa sen, etti pédtiksentekijd, saa tahtonsa toteutettua silloinkin, kun se edellyttii muiden
ihmisten yhteistyoti ja apua” (Rauhala 1994, 82). Haastattelujen perusteella pyrin selvittimiin
myos niitd oikeuksien ja velvollisuuksien vilisid mahdollisia ristiriitoja.

Lainsaddantoon liittyva harkinnan mahdollisuus on keskeinen tekijd viranomaisvaltaa tarkas-
teltaessa. Henkilokohtainen avustajatoiminta kuuluu vammaispalvelulain ns. harkinnanvaraisten
tukitoimien piiriin toisin kuin esimerkiksi palveluasuminen, johon henkil6lld on subjektiivinen
oikeus, mikili hin tdyttdd lainsddddnnon tarkemmin médrittelemat ehdot.

Vaikeavammaisen henkilon méairittiminen palveluasumisen piiriin kuuluvaksi voi muut-
taa vammaisen henkilon ja sosiaaliviranomaisen vilisid valtasuhteita. Jos henkilo on méairitelty
palveluasumisen piiriin kuuluvaksi henkil6ksi, muuttuu myos avustaja-asia subjektiiviseksi
oikeudeksi kuten palveluasuminenkin.
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Tutkimusaineistoni perustuu 63 henkilén ryhméhaastatteluun ja kahteen yksilohaastatte-
luun. Keskimiérin parisen tuntia kestdvit haastattelut koskivat avustajajarjestelmin rakenteita,
joten kovin yksilokohtaisiin ja esimerkiksi haastateltujen autenttisuutta koskevia tietoja ei niista
ilmennyt. Yleisvaikutelmaksi kuitenkin jii, ettd avustajajirjestelmén piiriin pddseminen edellyttda
senlaatuista prosessointia, jossa myds autenttisuuden piirteet voivat kehittya.

Tyonantajuus

Vammaispalvelulain yleisperusteluissa (HE 1986, 5) todetaan: “Tarkoituksena on, etti vammai-
nen henkilo itse palkkaa avustajansa. Lakiehdotuksessa tarkoitettu avustajajirjestelmd korostaa
vaikeavammaisen henkilon omaa valinnanvapautta, itsendisyytti ja mahdollisuutta joustavaan
avunsaantiin. Toisaalta jirjestelmd edellyttiisi vammaiselta kykyi toimia tyonantajana ja siis tiettyd
omatoimisuutta.” Lain perusteluissa ilmaistu kykyvaatimus rajaa avustajajérjestelmén ulkopuolelle
tyénantajuuteen kykenemdattomit henkilot, mikili toiminnan vaihtoehtoisia jirjestimistapoja
ei ole olemassa.

Perinteisen Independent Living -ideologian mukaisesti itseméarddminen toteutuu tyonan-
tajana toimimisessa. ”Me emme ole avuttomia huollonsaajia. Me itse tieddmme parhaiten, miti
me tarvitsemme. Voidaksemme elid itsendistd eldmdd, meidin tulee itse organisoida se apu, mitdi
tarvitsemme.” (Gough 1994, 1.) Roolimuutosta kuvaa myos norjalaisten tutkijoiden Askheimin ja
Guldvikin (1999) tutkimuksen nimi Fra lydighet till lederskap” eli ’Kuuliaisuudesta johtamiseen”
Keinona itsemdirddmisen vahvistamisessa on henkilokohtaisen avustajatoiminnan johtaminen,
mikd saa ilmaisunsa tyonantajuudessa. Ruotsissa ndimé tyonantajuuden siséllot voivat toteutua
erilaisin vaihtoehdoin, koska juridinen tydnantajuus ja kdytinnon tyon johtaminen voidaan
erottaa toisistaan.

Ruotsissa kiytiin 1980-luvun lopulla keskustelua vield kokeiluasteella olevan avustajatoimin-
nan oikeutuksesta. Kuntatyontekijoitd edustava ammattiliitto vastusti uutta toimintaa. Ruotsin
vammaisliike ei hyviksynyt ammattilaisten yksinvaltaa, mistd ruotsalaisen Stiletten-lehden
kansikuva vuodelta 1986 kertoo. Kuvassa nousee korkeuksiin kuumailmapallo, jonka korissa
on joukko ihmisid varustettuna ammattilaisuus (= professionalism)-tekstilld. Palloa lihestyy
uhkaavasti terdva veitsi eli stiletti, jossa teksti STILetten, sanan alkuosan lyhennys Stockholms-
forening f6r Independent Living yhdistyksen alkukirjaimista (Stiletten 1986). Ammattilaisten
alasromahtaminen on siis uhkaamassa. Kritiikki kohdistui kotipalveluhenkilgston ammatillisiin
pyrkimyksiin. Vastapuoli korosti palvelussuhteiden pysyvyyttd ja halusi vastustaa yksityistdmisti,
jota avustajatoiminnan katsottiin edustavan. Ammattiliitto ryhtyi ajamaan oikeusteitse pyrkimyk-
siddn ja teki valituksen kamarioikeudelle kunnan ja yksityisen yrittdjin vilisestd sopimuksesta.
Ammattijirjeston tekema valitus hyléttiin 2% vuotta kestavin kisittelyn jilkeen. Kiista kdytiin
1990-luvun alussa, jolloin yksityistimisen periaatteet olivat vield kovin vieraita ruotsalaisessa
yhteiskunnassa (Gough 1994 b).

Haastattelemani litkuntavammaiset kuvasivat tyonantajuuden kautta saavutettavaa itse-
madradmisen merkitysta:

”Mun mielestd se on niinkuin olennainen osa, ettd se on ainoo syy, miks md olen tdissdi
jarjestelmiissd, ettd md voin itse niinkuin médritelld ne tehtivit, mitd tyontekiji tekee.
Kuka meillii tydskentelee kotona, kuka on sielld pdivikaudet ja valita tin tyontekijin
itse. Se raskas puoli siind on tietysti sitten ndd vastuunkantokysymykset.... Mi oon
kaikissa jirjestelmissi ollut ja tid on oikeestaan ainoo” (POMO/Hanna).

”Mun mielestd tdss tyonantajahommassa on se, ettd saa itte niinkuin valita sen mie-
leisen tyontekijin, koska sitt taas kun on vaikeavammainen, niin siin vaatii mddrdétyn-
lainen henkilokemia, ett homma toimii, ett se ei 0o pelkdstiin niinkuin se ett ollaan
pelkkid kohteita, paivittdin joutuu niin paljon yhteydessi” (POMO/Tuomas).

Stakes, Raportteja 10/2008



6. Avustajatoiminta vammaisten henkildiden ja sosiaalitydntekijoiden kokemana

Silloin kun sd toimit tyénantajana, niin silloinhan tdmd henkilo tekee sulle titd ja
silloin jos tyonantaja on kunta, niin sithenhdn tulee vilittomdsti se, ettd silloin kunta
mddrdd, mitd t0itd tdd henkilo tekee. ......Helpompaa tietysti olisi, ettd jos ndd tietyt
palkanlaskentaan liittyviit systeemit saataisiin siirrettyd jotenkin kevyemmin, ett mi
kylld niitd ihan mielelldni teenkin ja oon tehnytkin, mutt on siin ne omat systeeminsd
aina kumminkin, mutta ehdottomasti niinpdin, ettd koska on tyénantaja, niin silloin
mddrdd ne tyotehtivit” (ITE/Irma ).

Tyonantajana toimiminen on monimuotoista. Kun henkilolld itsellddn ei ole kokemusta
tyon rasittavuudesta vaikeavammaisuutensa johdosta, hidn yrittdid asettautua avustajan asemaan,
jotta ei vaatisi kohtuuttomia.

“Joskus mun tdytyy itte niinkuin miettid, ettd kun sanotaan, ettd on 8 tuntia toitd,
ettei pane hiki hatussa teettdd 8 tuntia vaan ettd on ne lepotauot ja semmoiset,
niitten jouston tekeminen ja tdmmdnen. Se on hirveen vaikee, mitd ithminen kestdd
tehdd, kun md en itte tee sitd, md en itse ruumiissani tiedd sitd, tid on vaikeeta”
(ITE/Johanna).

My6s itsemddrdamisen loukkaamisen vaarat tulivat esille:

“Semmoistakin mulle tapahtunut on, ettd on tullut semmoinen, joka on halunnut
kddntid mun ajatusmaailmani ja mun vakaumukseni ja kaikki nurinpdin kunnes
oon huomannut, ettd nyt minua koulutetaan eikd tdssd ookaan mistddn timmoisesti
avustamisesta” (ITE/Aira).

Mielenterveyskuntoutujilla ei toistaiseksi ole kdytossddn henkilokohtaista avustajajérjes-
telmad.

”Tid on ollut niin nopea tiid mielenterveyssektorin alasajo, ettd tihdn pyérddn ei 0o
ehditty mukaan yhteiskunnallisesti kunnolla, meilld ei ole historiaa. Tid meidin ko-
koontuminen on just sitd, ettd md koen tddn todella hyviks sen takia, tid on just sitd,
me saadaan historiaa, tddlli jotain tapahtuu, aivoissa tapahtuu” (PURJE/Leo).

Mielenterveyskuntoutujien monissa puheenvuoroissa tuli esille myos itsemédarddamisoikeuden
rajojen hdilyvaisyys ja avustajatoiminnan mahdollisuudet vahvistaa mielenterveyskuntoutujan
itsendisyyttd.

“Sairaudessa se mind niinkuin hajoaa ja md itse henkilokohtaisesti kokenut sen.
Siihen kun on sellainen reaalimaailmassa eldvi ihminen antamassa semmoista rea-
liteetin tunnetta ja vihin niitd rajoja, niin pystyy kokoamaan itsensd ja jatkamaan
toimintaa ilman hoitoa, lisihoitoa ihan vaan tillaisella keskustelulla. Nikee sen
terveen siind lihellddn ja saa siitd, tdmd niinkuin tulkitsee tavallaan selkokielelle sen
reaalimaailman, jonka ansiosta silloin, kun on heikompi hetki tilli potilaalla ja kun
sairaus oireilee ja vidristyy mielikuvat ja muuta, on siind konkreettisesti tuomassa”
(PURJE/Anja ).

Avustajan rooli realiteetin mahdollistajana tuli esille my6s seuraavassa kommentissa, minka
perusteella ”purje” tuli myos symboliksi ryhmén nimeen:

Ettd jos rupee menee mania pddlle, niin sitten tid avustaja osaa sanoa sen stopin,
ettd nyt ei osteta purjevenetti tilld viikolla, kun sitd rahaa ei ole ensi viikolla”(PURJE/
Niina).
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Kommentissa l16ytyi valmiutta siihen, ettd avustajalla on hallussaan sellaista reaalimaailman
ymmarrysti, joka mielenterveyskuntoutujilla voi olla ajoittain heikentynytti. Liisa kuvasi tyonsi
sisdltod mielenterveyskuntoutujia koskevassa projektityssdan.

Itse tekemdlld oppii, vaikka se on tyolistd, se on hidasta. Md sain ihan konkreettista
ndyttod toss edellisessi projektissa, niin md en todellakaan tehnyt, vaikka niillii olis
mennyt tunti kaks, niin md kerdisin kdrsivillisyyteni, ett ne opetteli sen asian alulle
panon siind ja md autoin ja tuin ja pidin kainalosta kiinni, ett jos oli kauheen pelot-
tavaa, mutt kun si opit ite” (TUPLA 3/Liisa).

Edell4 selostetut katkelmat osoittavat niitd eroja, miti vaikeasti litkuntavammaisten ja mie-
lenterveyskuntoutujien vililld on suhteessa avustamiseen. Liikuntavammaisille itsemaddrdaminen
on tirkei asia, josta pidetdin tiukasti kiinni ja jota voidaan toteuttaa tyonantajuuden mahdol-
listaman roolin turvin. Mielenterveyskuntoutujien nikemyksissd avustajilta toivotaan myos
henkistéd tukea. Psyykkinen sairaus voi vaikuttaa juuri niihin kompetenssin ja autenttisuuden
edellytyksiin, joita itsemdirdamisessd tarvitaan. Itsemédidrddmiseen ja tyonantajuuteen liittyvit
vaikeudet eivit kuitenkaan saisi estid mielenterveyskuntoutujien tarvitseman avun toteutta-
mista. Mielenterveyskuntoutujien lisaksi vastaavissa tilanteissa ovat esimerkiksi aivovammaiset
ja kehitysvammaiset ihmiset.

Itsemididradminen ja vammaisuuden mallit

Vammaisuuden eri mallit sisdltyvdt monin eri tavoin itsemadradmisen, subjektiivisen oikeuden
ja valtaistumisen teemoihin. Vammaisuuden poliittinen malli on selkein avustajatoiminnan sub-
jektiivista oikeutta koskevan tavoitteen kohdalla. Kuten jo subjektiinen oikeus -kisitteen nimikin
sanoo, on kyse lain takaamasta vahvasta oikeudesta. Vaikka titd vahvaa oikeutta ei toistaiseksi
ole lainsdddinnollisesti hyviksytty, avustajatoiminnan sisillossa se on jo nahtdvissd. Vammaisen
henkilon rooli itsemédrddvana toimijana tulee selkeésti esille samoin kuin osallistumisen koros-
tuminen ja aktiivinen kansalaisuus.

Vammaisuuden lddketieteellinen malli edustaa uhkakuvaa itseméaradmiselle, johon erityi-
sesti mielenterveyskuntoutujat kokevat tarvitsevansa tuekseen avustajatoimintaa. Lainsddddnnon
edellyttimad tyonantajuus ei saisi rajata tiettyjd vamma-/sairausryhmid pelkdstddn vammaisuu-
den ladketieteellisen mallin eli hoidon ja hoivan piiriin. HAJ-projektin (Heinonen & Saraste
2006) ehdotuksissa tyonantajuuden erilaiset vaihtoehdot konkretisoituivat “henkilokohtainen
apu’-Kkisitteen piiriin. Ehdotusten toteutuminen voisi merkitd vammaisuuden poliittisen mallin
ulottumista my®os siitd toistaiseksi syrjddn jaaneisiin mielenterveyskuntoutujiin.

6.3 Palvelujarjestelmia koskeva kritiikki

Yhdysvaltalainen vammaisaktivisti Judith Heumann' (1988, 4) kuvaa USA:n Independent
Living -liikkeen alkutaipaleita my6s oman henkilohistoriansa kautta. Puolitoistavuotiaana sai-
rastamansa polion takia hinelti evittiin mahdollisuus kiyda tavallista koulua, koska hin olisi
“vaaraksi tulipalon sattuessa”. Koulun erityisluokalle hin pédsi vasta kolmen kotona tapahtuneen
opetusvuoden jilkeen. Hin valmistui kansallisen kuntoutuslautakunnan vaatimuksesta puhete-
rapeutiksi, vaikka itse halusi opettajaksi. Han jatkoi opintojaan ja sai valmiiksi kaikki opettajan
tutkintoon vaadittavat opintosuoritukset, mutta hinelti evittiin opettajan valtakirja perusteena
poliosta seurannut alaraajojen halvautuminen (emt., 8). Hin aloitti oikeustaistelun, joka johti

15 Heumann toimi 1990-luvulla presidentti Bill Clintonin hallinnossa erityisopetuksesta ja kuntoutuspalveluista vastaavana
apulaissihteerind (Impact 1993, 3)
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lopulta siihen, ettd osavaltiossa sdddettiin laki, joka kielsi opettajaksi patevoityneen syrjimisen
vammaisuuden takia. Heumann kuvaa nuoruuttaan:

“Vuosien kuluessa vammaiset ystivini ja mind aloimme puhua enemmdn siitd,
kuinka vihasimme tapaa, jolla meiti kohdeltiin. Mutta valtaosa noista keskusteluista
kdytiin yksityisesti, koska pelkisimme puhua siten, ettd meidin voitaisiiin tulkita
purevan meitd ruokkivaa kdttd ja ettd liian kriittisten puheiden seurauksena meilti
otettaisiin jotakin pois. Kolmas pelon aihe oli se, ettd tillaisten lausuntojen kantautu-
minen palvelujen tuottajien korviin heikentdisi asemaamme. Mutta on muistettava,
etti olimme tuolloin hyvin nuoria ja siten erityisen riippuvaisia muista ihmisistd.”
(emt., 6, lihavointi M-L H.)

Pelossaan Heumann kayttdd “ruokkivan kiden” metaforaa kuvaamaan esimerkiksi palvelun
tuottajia. Seuraavassa analyysissd kdytdn samaa periaatetta eli tarkastelen, miten uskaliasta kritiik-
kid haastattelemani henkil6t esittivit yhteiskunnallisia tahoja kohtaan. Haastatteluissa en esittinyt
palvelujirjestelmid koskevaa kritiikki-kysymysti. Aihepiiri nousi esiin litterointivaiheessa, jolloin
muistin Heumannin kdyttiman metaforan ja otin sen analyysin yhdeksi teemaksi.

Esitettyd kritiikkid tarkastelen suhteessa vallan eri tasoihin, joita tarvitaan valtaistumisen
prosessissa. Vuonna 1995 julkaistun vammaispoliittisen ohjelman tavoitteena “on luoda edellytyk-
set vammaisten ihmisten tdysivaltaistumiselle suomalaisessa yhteiskunnassa. Tdysivaltaistumisella
(empowerment) tarkoitetaan sitd, ettd vammaiset itse tdysivaltaistavat itsensd. Tdalloin mitkddn muut
tahot eiviit mielivaltaisesti ohjaile heiddin eldmddnsd.” (Sosiaali- ja terveysministerio 1995, 3—4.)
Miiritelma keskittyy tdysivaltaistumisen lopputulokseen. Todellisuudessa kyse voi olla pitkisti
ja moniulotteisesta prosessista, jossa useasti on mukana my6s muita osapuolia kuin vammainen
henkil6 yksiloni. Valtaistumisprosessin tarkastelu vaatisi pidempien kehityskaarien kuvaamista
kuin mit4 fokusryhméhaastatteluissa oli mahdollista. Esille tuli kuitenkin monia tilanteita, joita
voitiin luonnehtia valta-asetelmien ristiriitoina ja valtaistumisen ituina.

"Kylli kunta ensin meinas tingata siind, mutta sitten kuitenkin, kun pantiin kova
kovaa vastaan, niin kylli 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 kritiikki4, mutta sen sijaan ne tahot, joihin " Irene
tulee”, jos vaikeuksia ilmenee. Lopuksi hin toteaa, ettd: “nyt on hyvi avustaja Irenen”, mutta myos
toteamus, ettd “joskus avustaja unohtaa ihminen ja paljon aikaa ei.”

Vaikeasti puhevammainen Raakel vastasi painokkaasti ja itse: ”Ei”, kun on kyseessi hinen
kotikaupunkinsa myontimien avustajatuntien riittdvyys. Hin jatkoi avustajansa tulkkaamana:
“jokainen teistii tarvitsee enemmin avustusta’.

Myos vahvoja kannanottoja 1ytyi:

“joka palvelutalosta semmonen ihminen pois, keti ei huvita niinkuin olla tdissd
vammaisten kanssa, sais lihtee ensimmiisend ovesta pihalle ja ottaa sitten tilalle
semmoisia, etti tulee niinkuin meidnkin kanssa toimeen” (SOL/Tatu).
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Lauri (SOL-ryhmi) kertoi menneensi joskus “oikeuskanslerille asti” laitoskuntoutusta
koskevissa asioissaan. SOL-ryhmin yhdeksistd henkilosti viisi esitti mielipiteitd, joissa oli yh-
teiskunnan palvelujérjestelmiin kohdistuvaa kritiikkia tai viittauksia yhteydenotoista paattajiin.
My6s ITE-ryhmaissi tuli esille kritiikkid ja omia keinoja selviti vaikeissa tilanteissa.

"Mull on kuule aika hyvin tehonnut, jos md olen vaan uhannut Kynnyksen lakimie-
helld, ettii olen raportoinut tisti asiasta Kynnyksen lakimiehelle kirjallisesti, niin se
tehoaa aika hyvin, niin ainakin xx:n kapungin sos.toimistoon” (ITE/Katri ).

Keskustelun kuluessa Katri antoi myos muille ohjeita: ”soita Kynnykseen ja pyydii peruste-

»

luja.
Ohjaksien ottaminen omiin kisiin ndytti myos olevan erés kritiikin vilineista.

Yettd se on than virkailijasta kiinni, md tiedin sen, mulla on ollut monta virkailijaa.
Toiset sanoo: juu odota hetkinen mii soitan kohta sulle, md katon etti voinko md tehdd
asialle jotain ja toinen sanoo heti, ettd ei sulle tamd kiiy ollenkaan ja silloin tiytyy
itse ottaa selviid” (ITE/Johanna) .

Samaa oma-alotteisuutta korosti myos Irma.

”Se on ihan totinen tosi, ettd se on tavattoman monimutkainen juttu, kun sen en-
simmiistd kertaa selvittid, niin sitten, ettd soittaa ja kysyy viranomaisilta, se on
aika eksoottista tietoa. Sitten kun sen on kerran selvittinyt, kyllihin se sitten sujuu”
(ITE/Irma ).

Kun aloitin POMO-ryhmin haastattelua, ensimmaéinen kysymykseni oli neutraali johdatus
sithen, miten haastateltavat olivat tulleet avustajajirjestelmin piiriin. Jo ensimmadisestd lauseesta
kavi selville, ettd yksi ryhmaliisista, Ossi, oli valittanut lddninoikeuteen asti ennen kuin hin sai
myonteisen paitoksen ensimmadiseen avustajahakemukseensa. Klaus kertoi perusteellisesti ja
useassa eri yhteydessi niistd vaikeuksista, joita hanelld oli ilmennyt sosiaalitoimiston kanssa. Han
kuvasi paatoksentekoprosessia erddnlaisena viivytystaisteluna. Kun ei anneta kielteistd paatostd,
ei padse myoskdin 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. Md olen sitten vaan aina joka
asiasta tapellu, ett ei ne kuulu koska on palveluasuminen. Mutt siin on semmonen
mentaliteetti XX:ssa, ett tehdddn sellaista visytystaktiikkaa eli katsotaan, kuinka
kauan se jaksaa taas” (POMO/Klaus ).

Klaus kuvasi konkreettisesti omaa toimintaansa:

“Mullakin on neuvotteluissa lakikirja kddessd, vammaispalvelulakikirja, mistd md
luen ja sosiaalijohtaja kuuntelee sitd, niin sosiaalijohtaja sanoo; ett turhaan si poika
noita lakeja luet, ett me tehdddn niinkuin me halutaan, ett sull menee tosiaankin 145
vuotta oikeudessa, ei sull ole varaa, turhaan si niiti lakikirjoja luet poika”(POMO/
Klaus).

Astan esimerkki kertoo Kynnys ry:n toiminnan merkityksesta.

“Ajatellaan kehittynyt kunta niinkuin XX:n kunta. Siellikin oli sosiaalijohtaja ky-
synyt vammaiselta henkiloltd, kuinka paljon olet valmis maksamaan siitd, etti saat
avustajan ....ja se saatiin vasta jirjestykseen kun Kynnyksen paikallinen puheenjohtaja
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meni vihdn valistamaan sosiaalivirkailijaa, ettei vammainen henkilo maksa vaan si
maksat sille palkan” (POMO/Asta).

Hanna kuvaili, kuinka hidn on joutunut mukauttamaan strategiaansa:

"... vaikka md yleensdi oon aika sitkee ndiss asioissa niin silld hetkelld mai sitt laskin,
ettd siind tilanteessa md en voinut ruveta niinkuin riitauttamaan, ett md oisin vuoden
ajan odottanut sitd lidnioikeudesta sitd pédtastd. Mull oli pakko se asia saada, niin mii
suostuin siihen, ett se tulee muuten kuin palveluasumisena, mikd on sitt jilkikdteen
aiheuttanut sitd, ettd kun md oon joutunut kotisairaanhoitoa ja muuta kustantamaan,
ne on ollut aika isot, mitdi on syntynyt tdstd jdrjestelmdstd.” (POMO/Hanna).

Edelld on kuvattu haastateltujen palvelujirjestelmisd kohtaan esittimid kritiikkia. Téysi-
valtaistumisen tielld ndyttad olevan esteitd, joita voidaan tarkastella myds vallan eri muotojen
perusteella. Jeanne Neath ja Kay Shriner (1998,218-219) ovat analysoineet valtaa ja sen eri tasoja.
Henkilokohtaisella vallalla (= personal power) tarkoitetaan yksilén kyky4 ja mahdollisuuksia
vaikuttaa ympéristoonsi ja saavuttaa toiminnallaan haluttuja tuloksia.

Hierarkinen, autoritaarinen valta (= power over) perustuu dominointiin, toisen henkilon
toiveet toteutuvat toisen paatokselld. Autoritaarista valtaa luonnehtii keskindisten suhteiden epi-
tasa-arvo. Neathin ja Shrinerin (emt.) mukaan autoritaarinen valta on modernin linsimaisten
yhteiskuntien sosiaalisen vallan perusmuoto. Hyvintahtoisessa muodossaan se ilmenee mm.
opettaja-oppilas suhteessa ja kielteisemmissd muodossa esim. poliisin, vanginvartijan ja armei-
jan toimissa. Autoritaariseen vallankdyttoon em. tutkijat lukevat my6s hallituksen, litke-eldmén,
sosiaalitoimen, opetuksen ja monessa tapauksessa myos perheen. Kolmannesta vallan muodosta
kiytetddn egalitaarisen vallan (= power with) kisitettd. Vertaistuen eri muodoissa kuten oma-
apuryhmissi ja sopeutumisvalmennuksessa “samassa veneessi” olemisen kokemus on tirked
pohja egalitaarisen vallan omaksumisessa Siind osallistujat kohtaavat toisensa tasaveroisina.
Egalitaarisen vallan kokemus on tirked siind prosessissa, jonka tuloksena henkil6 voi saavuttaa
persoonallisen vallan.

Vammaisten henkil6iden valtaistumisen prosessissa voi olla ilmentymii kaikista edelld
mainituista vallan tasoista. Independent Living -ideologian synty perustui siihen, ettd vaikea-
vammaiset yliopisto-opiskelijat ryhtyivit vastustamaan itseensd kohdistuvaa vallankiyttod eli
autoritaarista valtaa, mikd asetti heididn ainoaksi vaihtoehdokseen eldmisen sairaalamaisissa
olosuhteissa. Opiskelijat olivat yhteisissd toimissaan harjoitelleet egalitaarista vallankayttoa.
Niin he olivat saavuttaneet myos henkilokohtaista valtaa, miki ilmeni heiddn kyvykkyydessdan
vaikuttaa ympéristoonsd ja saavuttaa toiminnallaan haluttuja tuloksia. Neath & Schriner (emt.,
217) kritisoivat valtaistumisen ymmairtdmistd pelkdstadn yksilollisend ominaisuutena. Se ei ole
heididn mielestdin himmastyttivid, kun otetaan huomioon vammaisuuden ldidketieteellisen
mallin edelleen jatkuva valta kuntoutuksessa ja yksiloiden muutokseen tihtddva painotus. Tama
voi johtaa vddrddn korostukseen, jossa valtaistuminen nihdéan yksilon saavutuksena eiki laajana
sosiaalisena muutoksena. Independent Living -ideologiassa timi ero tulee selkeisti esille liikkeen
kansainviliselle tasolle levinneissi tavoitteissa.

Kohti yhteiskuntaa kaikille julkaisussa (Sosiaali- ja terveysministerié 1995, 4) tdysivaltaistu-
misen laaja-alaisuutta ilmaistiin ndin: “Tdysivaltaistamalla ja aktivoimalla vammaiset ja heidiin
jarjestonsi mukaan kaikkeen yhteiskunnalliseen toimintaan, nostetaan vammaisten tarpeet ja intressit
nikyviin. Talloin asianomaiset voivat myds itse vaikuttaa niiden toteutumiseen.”

Kun henkil6 on omaksunut yksil6llisen valtaistumisen tavoitteet, han pystyy itse paattimaan,
minki sisiltoisend avustaminen toteutuu. Ryhmiasumisessa ja palvelutalossa asuvien kohdalla
tdmd paidtoksenteko ei aina onnistu. Avustamista joudutaan koordinoimaan asukkaiden kesken,
yhteisesti kdytossd olevien resurssien puitteissa. Vaikeudet tulivat esille aikaisemmin esitellyssd
Melangon (1997) tutkimuksessa. Yksil6llisen vallan mahdollisuudet supistuvat my®os tilanteissa,
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joissa myOnnetyt avustajatunnit ovat niukat. Vaikeasti lilkuntavammaisten haastatteluosuuk-
sisssa nditd vaikeuksia tuli runsaasti esille. T4lloin vammainen henkil6 joutuu miarittelemain
kaytettdvissd olevat resurssit selviytymisensd perustoimintoihin.

Autoritaarisen vallan (power over) ristiriidat tulevat esille tilanteissa, joissa ulkopuolinen
taho madirittelee kidytettdvissd olevat avustajaresurssit ja myds avustajan tyon sisdllon. Tama
on toistuvasti esille tuleva pelko tilanteissa, joissa esimerkiksi kunta méarittelee avustajan tyén
sisdltod. Yksilollinen ja autoritddrinen valta liittyvit siten kiintedsti toisiinsa. Egalitaarisessa
vallassa (power with) on kyse yhti yksilod laajemmista toimijoista ja ratkaisuista. Usein kyse on
autoritaarisen vallan murtamisesta, jolloin tarvitaan muita samassa tilanteessa olevia, yhteisen
kokemuksen omaavia toimijoita.

Omassa henkilokohtaisessa vallassaan pitkille edennyt henkil6 voi aloitteillaan ja tekemil-
lddn valituksilla murtaa autoritaarista valtaa myos muiden hyviksi. Yhteydenotto esimerkiksi
kunnan sosiaalilautakuntaan tai kunnalliseen vammaisneuvostoon voi onnistuessaan merkiti
vammaispalvelun maiirarahojen lisidmisti ja edistdd siten myds muiden vammaisten kunta-
laisten mahdollisuuksia. Ympiriston muuttamiseen liittyvit ratkaisut ovat useasti laaja-alaisia.
Esimerkiksi koulussa tehtdviat muutostyot, kuten hissin ja luiskan rakentaminen, tekevit mah-
dolliseksi kaikkien vammaisten oppilaiden opiskelun kyseisessd oppilaitoksessa my6s tulevina
vuosikymmenina. Myds opettajien joukossa voi olla vammainen henkilé samoin kuin oppilaiden
vanhemmissa. Koulutoimen tiloja kiytetdan my6s muuhun kuin opetustarkoituksiin. Ne voivat
olla keskeinen paikka eri viestoryhmien harraste- ja virkistystoiminnassa.

Egalitaarisen vallan avulla voidaan pyrkid myds valtakunnallisiin tavoitteisiin. Tdstd ovat
esimerkkind vammaisjirjestojen aloitteet saada henkilokohtainen avustajatoiminta vammais-
palvelulain subjektiivisen oikeuden piiriin. Tavoitteessa onnistuminen tulisi merkitsemiin
avustajatoiminnan vammaispoliittisen aseman vahvistumista, mika heijastuisi kaikkiin avustajan
tarpeessa oleviin. Myds yksittdisen henkilon tekemilld valituksella esimerkiksi korkeimpaan
hallinto-oikeuteen voi olla kauaskantoista merkitystd. Kun edelld oli kuvaus Judy Heumannin
voitokkaasta pyrkimyksestd saada toimia opettajan tyossd, vastaavanlainen esimerkki, alan am-
mattilaisten ”Lex Tuulensuuksi”'® nimedmad, toteutui maassamme 1980-luvulla.

Kaikki edelld kisitellyt vallan tasot tulivat esille haastatteluissa. Palvelujirjestelmid koskeva
kritiikki ilmeni erityisesti tilanteissa, jossa autoritaarinen valta rajoitti yksilollistd valtaa. Au-
toritaarisella viranomaisvallalla oli hallussaan vallan kdyton vilineet eli padtoksenteko niistd
resursseista, joita vammainen henkilo tarvitsi. lmeni "kova kovaa vastaan” tilanteita, joissa yk-
silot yrittivat murtaa tilannetta omilla henkilokohtaisilla ja jopa aggressiivisilla purkauksillaan.
Yhteydenotot ulkopuolisiin tahoihin kuten valitusten tekeminen, jirjeston lakimiehen puoleen
kdantyminen ja yhteydenotto oikeuskansleriin olivat ilmauksia yksilollisen vallan pyrkimyksisté
murtaa autoritaarista valtaa.

Egalitaariseen valtaan tarvitaan yhteistd toimintaa. Selkeimmin se tuli esille POMO-ryh-
maissd, joka oli kokoontunut jo pidemmin aikaa pohtimaan avustajatoiminnan ja muita vai-
keavammaisen henkilon kohtaamia ongelmia. Tdmia ryhmad toi eniten esille tiukkoja tilanteita
viranomaistahojen kanssa. Mutta myos sopeutumista vallitsevaan autoritaariseen valtaan ilmeni.
Palveluasumisen vaatimuksesta oli luovuttava, koska epavarmuutta aiheuttavaan oikeusprosessiin
ei haluttu ryhtya.

Parin viime vuosikymmenen aikana yh lisddntyneet vertaistuen muodot voivat liittdd yhteen
vallan eri tasoja. Informaatioteknologia'” on mahdollistanut vertaisverkkojen muodostumista.

16. Ndkévammainen opettaja Antti Tuulensuu sai aikaan kaksi lainmuutosta. Laki peruskoululain muuttamisesta (614/1985)
ja laki lukiolain muuttamisesta (615/1985) tekivit mahdolliseksi opettajan tyossi avustavan henkilon, tydolosuhteiden jirjes-
telytuen seki apuvilineiden ja muiden tukitoimien kidyttimisen.

17. Kynnys ry. ylldpitid henkilokohtaisen avun verkostoa osoitteessa : www.assistentti.info
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Myos tdmin voi tulkita merkiksi yhteisollisen vallan vahvistumisesta yksilon ja hanen perheen-
sd saadessa vertaistukea muilta samassa tilanteessa olevilta. Télld voisi olla vaikutusta myos
vammaispolitiikkaan. Uudet vertaistuen muodot eivit koske pelkistdin vammaisia ja heididn
perheitiin, vaan laajalti mité erilaismpia tilanteita, joissa henkil6 verkon vilitykselld etsii tukea
ja informaatioita saman kokemuspohjan omaavilta.

6.4 Sosiaalityé ja vammaispalvelut

Tein haastattelumatkat kolmeen erikokoiseen kuntaan, joissa kussakin haastattelin kahta vammais-
palveluista vastaavaa sosiaalityontekijiaa. Ennen haastattelujen analysointia teen lyhyen katsauksen
Mike Oliverin brittildistd sosiaalityotd koskevaan kritiikkiin. Ne antavat pohjaa haastatteluissa
esille tuleville sosiaalityontekijéiden nikemyksille.

Oliver oli kutsuttu luennoimaan vuonna 1981 jirjestettyyn Kansainvilisen Vammaisten
Vuoden seminaariin. Oliver esitteli tilaisuudessa vammaisuuden sosiaalisen mallin ja kuten edelld
luvussa 5.1 on todettu, ei vield tismennetyssd muodossa vaan ehdotuksena uudeksi malliksi (Oliver
1981, 1, 19). Oliverin esitelmén aiheena oli sosiaalityén uusi roolimalli suhteessa vammaisuuteen
(= A new model of the social work role in relation to disability). Esitelman otsikko oli haasteel-
linen. Se asetti sosiaality6lle vaatimukseksi uuden mallin omaksumisen.

Esitelmassddn Oliver esitti kritiikkii siitd, ettd sosiaalityé on epdonnistunut fyysisen vam-
maisuuden huomioon ottamisessa. Hanen kritiikkinsd koski sekd sosiaalityon teoriaa ettd kdy-
tintod. Hin teki johtopditoksensi sosiaalitydhon liittyvin kirjallisuuden perusteella, josta hin
ei ollut loytinyt fyysiseen vammaisuuteen ja sosiaality6hon keskittyvid esimerkkeja. Sosiaalityo
on ollut kiinnostunut huomattavasti enemmin muista alueista. Esimerkkeini sosiaalityonte-
kijoiden tuottamasta kirjallisuudesta Oliver mainitsi seksiterapian, yhdyskuntatyon, lapset ja
perheet, kuoleman ja kuolemisen, nuorisorikolliset ja mielisairaat (emt., 30). Toisaalta Oliver
toteaa, ettd kiinnostuksen puute on voinut olla jopa onneksi. Sosiaalityén omaksuma malli olisi
kuitenkin vddrinlainen. Oliver referoi lyhyesti erilaisia sosiaalityon kiyttimid menetelmid kuten
caseworkid, ryhmétyoti ja yhdyskuntatyotd. Hin toteaa, ettd niitd kaikkia voidaan kiyttid myos
vammaisuuden sosiaalisessa mallissa, mutta painotus on tilloin erilaista.

Case-work menetelmai voi olla tarpeen, kun halutaan surra menetettyi tervettd kehoa. Tama
nikokulma ei kuitenkaan saisi hallita ongelman maérittelyd (emt., 31). Kritiikki kohdistuu siis
menetelmin yksilokeskeisyyteen ja viittaa vammaisuuden yksilolliseen tragediamalliin.

Ryhmiityéti ei tulisi Oliverin mukaan rajata pelkistdin terapeuttisen ympériston luomiseen.
Ryhmai ei saisi olla ainoastaan vammaisuuteen tottumisen vayld. Ryhmia tulisi kidyttdd myos
tukimuotojen ja palvelujen esittelyssi ja itseapuryhmissd antamaan yksiloille luottamusta siit,
ettd vammaisuus ei aiheudu fyysisistd vammoista vaan siitd, miten yhteiskunta usein sulkee vam-
maiset henkil6t jokapiiviisen elimin ulkopuolelle. Oliverin mukaan ryhmétyén avulla voidaan
siis saavuttaa vammaisuuden sosiaalisen mallin tavoitteita.

Oliver (emt.) pitdd suorastaan jannittivini sitd, ettd yhdyskuntatyotd voitaisiin kayttda
intervention mahdollisuutena. Hén viittaa lukuisiin esteettomyysryhmiin (access groups), jotka
ovat keskittyneet kisittelemain tapaa, jolla fyysinen ympéristé vammauttaa ihmisid. Yhdyskun-
tatyontekijit ovat esimerkiksi organisoineet foorumikokouksia varmistamaan, ettd vammaisten
ihmisten tarpeet otetaan huomioon vaikkapa jalkakdytavien suunnittelussa. Oliver viittaa ndin
uudenlaisiin sosiaalityon taitovaatimuksiin ja organisatoriseen yhteyteen, jossa timankaltainen
uusi tyo voisi toteutua.

Vammaisuutta koskevan mallin muuntuminen yksilokeskeisestd yhteiskuntakeskeiseksi si-
sdltdd samanlaisia jannitteitd kuin sosiaality6n yksilo-yhteiskunta -jannitteet. Aulikki Kananojan
ja Veikko Niemen (1973, 127) mukaan ”Sosiaalityin tehtivi ei koskaan liene ollut yksiselitteinen.
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Painopiste lievittivin, kuntouttavan, ennalta ehkdisevin ja rakenteellisen tehtivin vililli on
vaihdellut eri aikoina ja eri yhteiskunnissa.” Nikemykset siitd, milld keinoin asetetut tavoitteet
voidaan parhaiten saavuttaa, ovat yleensd polarisoituneet kahteen vastakkaiseen kisitykseen.
Yhtiilld pddasiallisena menetelmini nihdiidn yksiloiden auttaminen ja toisaalla yhteiskunnan
perusteisiin ulottuva muutostyo.

Sosiaalityon jiannitteitd voidaan tarkastella jopa yli sadan vuoden perspektiivilld. Kananoja
ja Niemi (emt.) viittaavat kahteen 1800-luvun loppupuolella vaikuttaneeseen englantilaiseen
sosiaalityontekijadn, Octavia Hilliin ja Beatrice Webbiin. Hill piti tavoitteenaan kunkin autettavan
yksilon kohdalla seki sosiaalisesti ettd henkilokohtaisesti tyydytystd tuottavaa elimid. Hianen
tyonsi johtavana periaatteena oli auttamismenetelmin nojaaminen kunkin asiakkaan yksil6lli-
syyteen, perhe- ja ihmissuhteisiin ja tunteisiin.

Webb, sosiaalitutkija, sosiaalipoliitikko ja sosialisti ei ollut tyytyvdinen tihin toimintatapaan.
Hinen menetelménsi perustui koyhyyden syiden systemaattiseen tutkimiseen, mikd hinen mie-
lestddn ei ollut mahdollista sen aikaisen yksilokohtaisen sosiaalityon keinoin. Sosiaalitutkimuksen
avulla Webb pyrki luomaan pohjaa laajoille reformeille, joiden tarkoituksena oli “kuivattaa suo”
eikd vain 7pitid hukkuvien pditi vedenpinnan ylipuolella” (emt., 128).

Oliver viittasi edelld yhdyskuntatyon mahdollisuuksiin, joista hédnelld jo oli myonteistd
kokemusta. Simo Koskinen (1973, 145) nikee sosiaalityon roolin kolmiulotteisena: koordinaat-
torina, kehittdjdnd ja uudistajan/aktivoijan roolissa. Hinen mukaansa em. roolit menevit osittain
paillekkiin ja ristiin. Aktivoijan ja uudistajan tehtivdd Koskinen pitdi rooleista vaikeimpana,
koska sosiaalityontekijd joutuu ristiriitaan virkamiehen tai toimihenkilén roolinsa ja asiakkaan
edusmiehen roolinsa kanssa.

Webbid mukaellen yhteiskunnan muuttaminen esteettomaksi ja siten myds vammaisten
henkildiden saavutettavaksi on “suon kuivattamisen” kaltaista raivaustyotd. Ketkd osallistuvat
kumppaneina tihidn raivaustyohon? Voisiko vammaisliike 16ytdd kumppanuutta my6s sosiaa-
lityosta?

Vammaisuuden yksilollisen mallin muuttumista vammaisuuden sosiaaliseksi malliksi on
kuvattu paradigman muutokseksi. Tdssd muutoksessa on mukana monia eri toimijoita sekd
suunnittelussa ettd taytintoonpanossa. Edelld on viitattu informaatioteknologian uusiin mah-
dollisuuksiin esimerkiksi vertaistuen alueella. Uusien teknologisten sovellutusten tulee olla
myos eri vammaryhmien saavutettavissa, miké vaatii yhteisty6ta teknologian ylldpitéjilta ja
vammaisjirjestoilta.

Oliver (1981) kritisoi edelld yhtd ammattiryhmid, sosiaalityontekijoitd. Olen 1960-luvulta
ldhtien kuullut kertomuksia liikuntavammaisten matkustamisesta junan tavaravaunuosastossa
koirien, kissojen ja tavararoykkioiden keskelld. Pendolinojen aikakaudella ndmi puheet ovat
vihentyneet, mutta eivit kokonaan viistyneet. Kokemuksestaan Konkkold toteaa: ”Viimeksi
minua dllistytti se, ettd VR:n uudet makuuvaunut tehtiin puolihyviksi. Sihkdopydrdtuolilla ei pidse
edes vessaan” (Tienhaara 2005, 6). Jos Oliveria olisi pyydetty puhujaksi liikenteen harjoittajien
pariin, hinelld olisi ollut varmasti paljonkin kritisoitavaa junien, linja-autojen ja maanalaisen
esteistd. Puheen foorumi ei kuitenkaan vihenni Oliverin (1981) sosiaalitydhon kohdistamaa
kritiikkid, koska nimenomaan sosiaalityo voisi olla tirked liittolainen yhteiskuntaan suuntau-
tuvassa muutostyossa.

My®6s muita liittolaisia kannattaisi etsid. Esteeton ympérist6 on tirked myds vanhusvieston
osallistumisen kannalta. Kivelyapuvilineiden ensimmadinen versio, ns. potkukelkkamalli teki
mahdolliseksi kylédn raitilla kulkemisen, mutta pitkit jalakset olivat hankalat muun liikkumisen
kannalta. Nykyiset rollaattorit mahtuvat kauppoihin, apteekkeihin, teatteriin, virastoihin, juniin
ja linja-autoihin, mutta portaat ovat useasti esteend. Niiden rinnalla tulisi olla asianmukaisesti
suunniteltuja luiskia. Julkisen liikenteen tulisi olla ns. matalalattiamallia. Sosiaalityontekijalla
tulisi olla aktiivinen rooli siin, ettd hidnen pyorituolia tai rollaattoria kiyttivi asiakkaansa padsee
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kauppaan, postiin, apteekkiin jne. Aktiivisuus edellyttdd uusia yhteistydn muotoja kuten yhteyden-
ottoja niihin tahoihin, jotka vastaavat rakennetun ympiristén suunnittelusta ja muutoksista.

Miten sosiaalityontekijit kuvasivat ympirist66n vaikuttamista?
Vammaispalvelulain lihtokohtana voidaan pitd4d vammaisuuden sosiaalista mallia,vaikka kasitettd
ei laissa mainita. Lain yleisperusteluissa (HE 1986/219) todetaan: “vammaisuus on yksilon rajoi-
tusten ja ympdriston suhteesta syntyvi tila.” Perusteissa viitataan myos historiallisiin taustoihin:
”Suomalaisen vammaishuollon ja kuntoutustoiminnan kohteena on ollut vammainen henkilé ja
hinen yksilollisten rajoitustensa poistaminen eri keinoin. Elin- ja toimintaympdristoihin suunnatut
toimenpiteet ovat jidneet vihemmiille huomiolle. Ympiiriston laatu vaikuttaa kuitenkin ratkaisevasti
vammasta atheutuvan haitan suuruuteen.” Laki miadrittelee useita velvoitteita sosiaalilautakunnalle
ja kunnan muille viranomaisille elinolojen ja palvelujen kehittdmisessid (L 380/87, 6. § ja 7.5).
Saapuessani haastattelumatkalle n. 50 000 asukkaan ISO-K:n kaupunkiin uudella Inter City
junalla huomioni kiinnittyi rautatieaseman jyrkkain luiskaan. Nienndisesti oli tehty ”jotain”
liikkuntaesteiden poistamiseksi, mutta todellisuudessa luiska oli kiyttokelvoton. Mieleeni palau-
tuivat lukuisat vastaavanlaiset luiskat, joiden havainnointia olen jo vuosia harjoittanut. Téssd
kaupungissa tilanne oli kuitenkin vastikddn korjaantunut. Haastattelussa selvisi, ettd asemalle oli
rakennettu noin vuotta aikaisemmin hissi. Paluumatkalla testasin sen ja hyviksi havaitsin.
ISO-K:n sosiaalityontekiji kertoi ymparistoon vaikuttamisesta:

”Meill on semmoinen periaate tidll kaupungissa ollut, ettd kaikki tdmmdset isommat
hankkeet... , etti siin on pyydetty aina vammaisneuvostosta joku, etti he on olleet
mukana niissi antamassa niinkuin mielipiteitidn ja lausuntojaan” (ISO-K/Tea).

Samalla sosiaalityontekijilld oli myds kokemuksia suunnittelun ja toteutuksen vaikeuksista.

“Hyvii esimerkki tosta vaikuttamisesta on, me tehtiin R-kioski tohon torille, niin
siitd pidettiin tdmmdonen vammaisfoorumi ihan, ettd saadaanko sithen inva-vessa
vai ei sithen kioskin yhteyteen. Ja siin oli tekninen lautakunta ja nid yhdistykset ja
ket kaikki oli edustettuna. Ja musta tuntuu, ettd ilman siti foorumia, niin siti ei
olis tullu, siin oli niin paljon vastustusta. Mutta se on nyt sielld, etti kylld tidlld on
aika paljon. Ja postin eteen luiskaa suunniteltiin monta vuotta ja kyll se sithen sitten
saatiin loppujen lopuksi” (ISO-K/Tea).

Oliver (1981) kertoo esittimasséan kritiikissd sosiaalityontekijoiden aikaansaamista fooru-
meista, joissa on kisitelty esim. jalkakiytavien esteitd. [ISO-K:n foorumi oli osoitus vastaavan-
laisesta kdytanngstd, joka on aikaansaatu yhteisvoimin ja siten, ettd myos kunnan sosiaality6 on
siind mukana.

“Vammaisneuvosto on just niinkuin tin tyyppisiin asioihin kyll puuttunut ja niitd
lahtenyt ajamaan ja sitt nid kaikki uudet hankkeet, mitd nditd julkisia rakennuk-
sia tehdddn, etti niithin on nimetty tydryhmd vammaisneuvostossa, jotka niinkuin
tarkistaa siin suunnitteluvaiheessa, ettd miltd se niyttid ja tekee muutosehdotuksia”
(ISO-K/Aila).

SOL- ryhmi oli tehnyt retken juuri samaan kaupunkiin, jossa R-kioskin yhteyteen oli edelld
kuvatun taistelun tuloksena saatu inva-wc. Retken aikana se vield puuttui, miki aiheutti niitd
artymyksen tunteita, joita on kuvattu tarkemmin luvussa 8.

Viestomaidriltdan noin 8000 asukkaan KESKI-K:n kunnassa oli toiminut kunnallinen
vammaisneuvosto Kansainvilisestd Vammaisten Vuodesta 1981 lukien. Neuvostossa oli kol-
men eri vammaisjirjeston edustus. Puheenjohtaja oli vammaisjirjestostd ja edustajat kolmesta
kunnallisesta lautakunnasta. Kunnassa toimi my6s vanhusneuvosto. Vammaisneuvoston ty6 oli
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paljolti liitkkumiseen liittyvii ja sama tavoite sisdltyi myds vanhusneuvoston tydhon. Haastatellut
pitivitkin tarkoituksenmukaisena vammais- ja vanhusneuvoston yhdistimisti. Kaisa luonnehti
tilannetta:

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

Kysyin vammaisneuvostotyon mielekkyydesta.

”No se menee sillai, tietyissi asioissa ei tiid, kummalla jakkaralla istuu, kun taas
toisaalta tapaa aattelee, ettd tid on pieni kunta, on ihan hyvdi tuntea ndid jirjestijen
ihmiset ja niin, ettd siin on sekd ettd” (KESKI-K/Riitta).

Viestomairiltidn pienimmissd n. 1200 asukkaan PIENI-K:n kunnassa viimeisimmit ko-
kemukset kunnan kirjaston korjaamisesta eivit olleet kovin myonteiset. Kysyessdni konkreettisia
tilanteita vammaisten osallistumismahdollisuuksien parantamiseksi Auli vastaa:

"..kun toi kirjasto sithen keskustaan korjattiin meiddin vanhaan pankkirakennukseen,
niin silloin siind yhteydessd niitd kylld kisiteltiin. Sinne tehtiin vammaisvessa, ei siind
tarvinnut sen enempiid ddntd nostaa. Mutta se oli, etti se luiska kun siihen tehtiin,
niin se on aika semmonen jyrkkd, sinne ei pédse auttamatta” (PIENI-K/Auli).

Haastattelussa paljastui jilleen luiskien rakentamisen vaikeus. Vaikka tavoitteena on vammai-
sen itsendinen selviytyminen, ilman apua ei jyrkisti luiskasta selvid. Toisaalta Aulin vastauksessa
korostui kunnan rakennusmestarin asiantuntemus, hin osallistuu kotikdynteihin konsulttina.

PIENI-K:n kunnalla ei ole omaa vammaisneuvostoa. Kunta ei mydskéin ole enédd osallistunut
kolmen kunnan yhteiseen neuvostoty6hon, kuten aikaisempina vuosina.

”Me lopetettiin se, kun se oli enemmiin tdmmostd virkamiesten pyorittimdd ja meill
kavi sielld yksi vammainen henkilo tai oikeestaan hinen vaimonsa kdvi sielld. Se ei
oikein niinkuin sillai palvellut sitd ja me tehtiin sitt siind vaiheessa semmonen pdtds,
ett jiddddn siiti systeemistd pois koska se oli sitt taas semmonen, etti se niinkuin
kuormitti meitd.... Kevitretken tai kesiretken ne jirjesti ja se oli vihdn niinkuin
timmdsti” (PIENI-K/Auli).

Esimerkit R-kioskin ja kirjaston varustamisesta inva-wc:ll4 ovat esimerkkeja kunnan sosiaa-
litoimen mukana olosta ympéristoon vaikuttamisessa. Sosiaalitoimi ei kuitenkaan toimi asiassa
yksin vaan yhteistyossd kunnallisen vammaisneuvoston kanssa. Vammaisfoorumin aktiivinen
toiminta osoitti laajemman jdrjestokentin mukaan saamisen merkityksen. Kunnallinen vam-
maisneuvosto ja vammaisfoorumi ovat esimerkkeji egalitaarisesta valtaistumisesta (power with).
Voimaa haettiin toisten vammaisten henkil6iden tuesta ja my6s eri tahoista, joiden tyo liittyi
vammaisten elinolojen parantamiseen. Tehdyt ratkaisut ovat tdlloin usein kollektiivisia, useam-
paan henkilo6n vaikuttavia. Yksittdinen henkilo voi olla tirked aloitteentekijd, mutta laajempi
tuki on tarpeen tavoitteiden toteuttamiseksi.

Téysivaltaistumisen omaksuminen vaati tietoa, taitoa ja aktiivisuutta. KESKI-K:n kunnas-
sa lisdvoimaa toivottiin vanhusneuvostosta. PIENI-K:n kunnassa oltiin sitd vastoin vetdydytty
kunnallisesta vammaisneuvostosta, koska voimia ei riittdnyt pyorittiméan kunnallista vammais-
neuvostoa.

Vuonna 2001 noin kolmanneksessa maamme kunnista ei ollut kunnallista vammaisneuvos-
toa eikd muuta vammaisasioihin liittyvdd yhteistydryhmid (Kumpulainen 2003, 9). Kunnallisten
vammaisneuvostojen tulevaisuuden odotukset liittyvit nyt kunta- ja palvelurakennemuutokseen.
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Valtakunnallisen vammaisneuvoston entinen péisihteeri Aini Kimpiméki uskoo, etti jos kuntien
miirid vihenee, neuvostojen suhteellinen osuus nousee (Kimpimaki 2006, 62).

Vammaisten henkil6iden nikemyksii sosiaalitoimen paidtoksenteosta

Vammaispalvelujen nykytilannetta ei voi lihted purkamaan ilman historiallista taustaa. Suoma-
laisen vammaispolitiikan keskeisii piirteitd on noin nelji vuosikymmenti (1947-1983) kestinyt
keskitetty valtiojohtoisuus sekd paatoksenteon ettd rahoituksen osalta. Kun invaliidihuoltolain
toimeenpano siviili-invalidien keskuudessa alkoi vuonna 1947, perustana olivat muutaman vuo-
den kokemukset sotainvalidien kuntoutuksesta. Padtoksenteko heididn asioissaan oli keskitetty
sosiaaliministerioon ja valtio vastasi kustannuksista. Samat periaatteet jatkuivat my®os siviili-inva-
lidien kuntoutuksessa aina vuoteen 1968, jolloin pddosa padtoksenteosta invalidihuollon asioissa
siirrettiin sosiaalihallitukseen. Invalidihuollon yksilollistd padtoksentekoa alettiin véhitellen siirtda
kuntien tehtdviksi 1970-luvun lopulla. Valtion p4dasiallinen rahoitus invalidihuollossa sdilyi aina
vuoden 1983 loppuun asti. Vuoden 1984 alussa tuli voimaan laki sosiaali- ja terveydenhuollon
suunnittelusta ja valtionosuudesta (L 677/82), josta kéytetddn lyhennystd SVOL. Lakiin liittyva
sosiaali- ja terveydenhuollon rahoituksen ja suunnittelun muutos tunnetaan nimelli VALTAVA
(= lyhenne sanoista valtionaputasauksen vaikutukset).

Keskitetty, valtiollinen paitoksenteko perustui useimmiten yhtd yksittiistd tukimuotoa, kuten
esim. apuvilinettd, fysioterapiaa, koulutusta ja tydhuoltoa koskevaan hakemukseen. Hakemusten
méidristd johtuen paatoksentekoa oli rationalisoitu osa-alueittain, mikd varmensi pditosten yhte-
neviisyyttd. Vammaisen henkilon kotikunnan sosiaalitoimisto vastasi siit4, ettd kaikki tarpeelliset
asiakirjat olivat mukana hakemuksessa. Invalidihuoltoon sisdltyi myos paljon sosiaalihuollolle
vierasta aluetta kuten esimerkiksi apuviline- ja ldakintahuoltoa. Asiantila lienee osaltaan vaikut-
tanut siihen, ettd kehittyvin sosiaalityon asiantuntemus painottui muille alueille.

SVOL-laki (677/82) merkitsi paitsi kunnan ja valtion rahoitusvastuun muutosta, myos ter-
veydenhuollon ja sosiaalihuollon uudenlaista vastuunjakoa. Apuvilinehuolto ja ldikintihuolto
siirtyivit kokonaisuudessaan terveydenhuollon vastuualueiksi. KELA:lle siirtyi vastuu amma-
tillisesta kuntoutuksesta. Sosiaalihuollossa muutokset merkitsivit sosiaality6lle ominaisimman
alueen selkiyttamistd. Sosiaalitoimen ei endd tarvinnut vastata ladkinnallisen kuntoutuksen
vilitystehtdvistd. Vammaispalvelulain myo6ti sosiaalitoimi sai my9s tdysin uudenlaisia haasteita,
kuten henkil6kohtaista avustajajirjestelmii koskevan neuvonnan ja padtoksenteon. Miten sosi-
aalitoimi tihdn uuteen haasteeseen on pystynyt vastaamaan?

Vammaisten henkiléiden kuvauksia tulkintojen kirjavuudesta ja tilanteiden kirjistymisesta
Kuvasin edelld keskitettyd paatoksentekoa, jossa myos henkilokohtaisesti olen ollut toimijana
mukana. Muistan edelleenkin ne valtaisat asiakirjapinot, jotka sosiaalihallituksen kuntoutusasi-
anosastolla odottivat meiddn virkamiesten paatoksid 1970-luvulla ja 1980-luvun alussa. Bengtsson
& Gynnerstedtin (2003, 69) sanontaa mukaellen olin “kaukobyrokraatti”. Etdpditoksien muut-
tuminen omassa kunnassa tapahtuvaksi merkitsi uutta lihtokohtaa, jota Ruotsissa on kutsuttu
lahibyrokratiateorian mukaiseksi (emt., 69). Teoria asettaa tarkastelun keskioon virkamiehen, jolla
on suora kontakti asiakkaisiin, potilaisiin, oppilaisiin jne. Nami virkamiehet voivat tulkita tai
muuttaa poliittisia linjauksia siten, ettd niist4 tulee toisenlaisia kuin mitd alunperin tarkoitettiin.
Kaytinnossi ldhibyrokraatista on ndin tullut polititkan muodostaja (emt., 69). Kehityksen taustalla
on tilanne, jossa keskitetyn politiikan tai hallinnon avulla ei enédi ole mahdollista yksityiskohtai-
sesti ennakoida kaikkia esille tulevia tilanteita. Vaatimus tyon joustavuudesta ja yksilollisyydestad
tulee yhd suuremmaksi monimutkaisten ongelmien ratkaisussa.
Tulkintojen kirjavuus aiheutti vilkasta keskustelua, josta ei puuttunut kirjistyksia.
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”se on kaupunkikohtainen ja sitten sosiaalitoimikohtainen ja henkild, joka hoitaa niin
sen kohtainen, ettd jos on kaksi virkailijaa vierekkdin, niin toinen tekee ja toinen ei
tee, vaikka olis sama toimisto” (ITE/Johanna ).

“Vaikka ne on kaikki laissa ja asetuksessa, niiss on hirvittivi tulkinnan vara sekd
toimisto- ettd virkailijakohtaisesti ja siind on kylli ihmiset eriarvoisessa asemassa.
Mull on niinkuin semmonen onnellinen tilanne, ett tid mun virkailija nikee meidn
tilanteen, se ymmdrtdd sen ja asiat on niinkuin ne kuuluukin olla. Mutta jos tid olis
ndhnyt ndd asiat hiukan eri tavalla, niin se olis ollut pitkdn tappelun tulos, ett kyll
thmiset on eriarvoisessa asemassa’ (ITE/Eino).

Tilanteet ovat ainakin osittain selitettdvissd my®os tilastollisin perustein. Vuonna 2001 maam-
me kaikista kunnista 23 % oli sellaisia, ettd niissi ei ollut yhtddn henkilokohtaisen avustajatoimin-
nan asiakasta (Kumpulainen 2003, liite 9). Tilanne nayttdd korostuvan pienissd kunnissa. Viesto-
pohjaltaan alle 6 000 asukkaan kunnissa luku oli vield suurempi 36 % (emt.) Avustajatoiminnan
tarve voi kuitenkin ilmaantua ennakoimatta ja silloin sosiaalityon tulisi pysty4 vastaamaan seka
ideologisesti ettid tarvittavalla tietopohjalla uuteen tilanteeseen.

POMO-ryhmin puheenvuoroissa nousi esille hyvin tiukkoja ristiriitatilanteita.

"Riitauttamisasioissa, niin tulee jotain kysymyksid tai ettd md haastan oikeuteen,
sanotaan etti oot 1% vuotta oikeudessa. Ei sull oo varaa, etti tihdn tyyliin ettd uh-
kaillaan. Se uhkailu virkamiesten taholta on aika yleistd, se on kylli ainakin mun
kohdalla. Kun md olen melkein 10 vuotta tapellut nditten asioitten kanssa, niin se
on vaikuttanut ihan yleiseen, sanotaan suoraan ihan mielenterveyteen, ettd mulla
on ainakin ottanut niin, syvisti, ettd md en oikein endd tahdo jaksaa nditi juttuja”
(POMO/Klaus).

Uhkailukertomus saa vahvistusta:

Just silloin, kun on ollut kyse tistd palveluasumisen jirjestdmisestd, niin tota siind
yhteydessd, niin sitten uhkailtu. Siis kahden tyontekijin, yhdessi kivi mua kotona
uhkailemassa, ettd jos md niinkuin anon tai ldhden siitd, ettd md tosiaan vaadin sitd
palveluasumista ja haen siti, niin he lopettaa kaikki, nipottaa ja heittiytyy hankaliksi.
Niiin ne sano, etti osaa heittiytyy hankaliksi” (POMO/Hanna ).

”Minulle sanottiin, ettd jollet piddi suutasi kiinni, et saa mitddn” (POMO/Rauno).

POMO-ryhmin yhdeksastd osallistujasta kolmella oli kokemuksia tilanteista, joita he luon-
nehtivat uhkailuksi. Haastattelussa en kysynyt uhkailusta. Muissa ryhmissi ei tullut esille yhti
tiukkoja tilanteita. POMO-ryhmin tilanteeseen oli mitd ilmeisimmin vaikuttamassa syyskuussa
2001 annettu korkeimman hallinto-oikeuden péitos (Rity 2002, 103). Vammaisen henkilon
kannalta ko. pdidtos voi merkiti sitd, ettd omassa kodissaan asuva, palveluasumispaitoksen saa-
nut henkilo saa tukea kunnan erityisen jérjestimisvelvollisuuden perusteella, jolloin avustajan
tarvetta ei voida hylitd harkinnanvaraisten méararahojen niukkuudella. Haastatteluajankohtana
(helmikuu 2002) em. pditos oli jo aktiivisen POMO-ryhmin tiedossa. Kunnalle timi olisi voinut
merkitd avustajatoiminnan resurssien lisdysta eli samalla myos kunnan menojen lisdysta.

Uhkailutilannetta voidaan luonnehtia Mutkan (1998, 115) esittdmalld kysymykselld:

”'Matkalla asianajoyhteiskuntaan?' Lainsddtdjdn viljentdessi ohjaustaan ndyttdd ilmeiseltd,
ettd monia keskeisid sosiaalipoliittisia kysymyksid linjataan tulevaisuudessa selvisti aiempaa pai-
kallisemmin ja yksilollisesti solmittavien oikeudellisten sopimusten tai erilaisten tuomioistuin -ja
viranomaispddtdosten ja ratkaisujen kautta.”
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Toinen korkeimman hallinto-oikeuden piitos oli kielteinen palvelutalon ulkopuolisissa
toiminnoissa tarvittavaan henkilokohtaiseen avustajaan, mihin Kynnys ry:n silloinen lakimies
Elina Akaan-Penttild toteaa: “palveluasumisessa on tekaistuja mddritelmid siitd, mikd on koti ja
mikd asumista. Kylld palveluasumisen pitiiisi kattaa koko arkipdivd, koska monet arjen tapahtumat
sijoittuvat fyysisen kodin ulkopuolelle”. (Sosiaaliturva 2003, 5.)

Mutka (1998, 108) luo viitoskirjassaan pitkin kaaren sosiaalihuollon periaatekomitean vuo-
den 1971 toimintaperiaatteista sosiaalityon nykypaivan ristiriitoihin. Kansainvilisen Independent
Living -liikkeen 1960-lopulla alkanut toimintaideologia on samaa juurta kuin sosiaalihuollon
periaatekomitea korostaessaan vammaisten henkiloiden itsemédrdamisoikeutta. POMO-ryhmi
edusti selkeimmin kuin muut haastattelemani ryhmat juuri itsendisen eldiméan ideologiaa, koska
ryhmadn jasenet ovat alueellisen vammaisyhdistyksen jdsenii ja jo pitkdan kokoontuneet ”’Pomo”-
klubissaan. Kokoontumisissaan he olivat kisitelleet vaikeavammaisuuden ja palvelujirjestelmien
vilisid suhteita ja saaneet siten yhteistd voimaa, jota voidaan luonnehtia egalitaariseksi.

Muistan jossain méirin himmentyneeni haastattelutilanteen uhkailumaininnoista. Mutkan
(1998, 11) haastattelema sosiaalityontekijd antoi lisiymmarrysta siitd, ettd todella kireiti tilan-
teita voi my0s tulla: “Kun sitten taas vammaisilla on tid vahva jirjestokenttd, omat alajirjestot ja
vammaisjirjestot, jotka sitten tulevat paikalle puoltamaan nditten vammaisten etuja. Ettd ne on
tosi tiukkoja juttuja, kun niitd neuvotteluja sitten kdydidn. Tai sitten niin, ettd meidin luottamus-
mieselinkin on aika tassut suorana niitten edessi.”

Tilannetta voidaan kuvata Bengtsson & Gynnerstedtin (2003, 221) viittaaman Vilhelm Eken-
steenin (1996) tavoin valta- ja riippuvuussuhteiden ristiriitoina. Pyrkimyksissdin riippumatto-
muuteen vammaiset henkilot korostavat oikeuksiaan ja sitd, ettd omaa integriteettid rajoittaviin
tarveharkintoihin ei jatkuvasti tarvitse alistua. Viranomaiset puolestaan nakevit tarveharkinnan
ratkaisevana. Tétd viranomaisen valtaperspektiivid voidaan kutsua “julkiseksi hyvintekeviisyy-
deksi” (Bengtsson & Gynnerstedt 2003, 221). Vammaiset ovat vapauttaneet itsensi menneiden
aikojen yksityisestd hyvantekeviisyydestd, mutta eivdt ole riippumattomia nykyaikaisemmista
hyvintekeviisyyden muodoista. Hyvintekevdisyydessd on aina kyse hyvantekijin vallasta avun-
tarvitsijaan (emt.)

Mutka (1998) kuvaa my6s sosiaalityon nykyisid paineita. Niissd heijastuvat yhteiskunnalliset
muutokset kuten taloudellisen laman aiheuttamat ylivelkaantumisen ongelmat ja yrittdjyyden
romahdukset. Haurastuvat ihmissuhteet ilmenevit lasten huoltajuusriitojen sovittelutilanteissa,
tapaamisoikeuksien maddrittelyissd ja lasten elatuskysymyksissd. Sosiaalitoimistoista on tullut
perheen perustamis- ja purkamisinstituutioita. Uusina sosiaalitoimistojen asiakasryhmina ovat
pakolaiset, siirtolaiset ja maahanmuuttajat.

Vaikeavammaisten tilanne ei Mutkan tutkimuksessa nouse esille sosiaalitoimen arjessa.
Vammaisten henkiloiden haastattelujen perusteelle voi todeta, ettd sosiaalitoimessa tarvittaisiin
nykyistd laajempaa nikokulmaa vaikeavammaisten itsendisen elimin mahdollistamisessa.

Sosiaalityontekijoiden nikemyksid avustajatoiminnan kdytinnoistad
Valitsin sattumanvaraisesti kolme kuntaa, joiden sosiaalityontekijoitd haastattelin. Valintakritee-
rind olivat vdestomdidrien erilaisuus ja sijainti eri puolilla Suomea. Haastattelemani vammaiset
henkilot eivit asuneet ko. kunnissa, joten haastattelujen tuloksia ei voi tulkita juuri ndiden asi-
akkaiden ja tyontekijoiden keskindistd vuorovaikutusta ilmentdvana.

Avustajien palkanmaksun kdytinnon ongelmat tulivat esille kaikissa kolmessa kunnassa.

"M en tiedd onko siind sitten jirked, ettd jos mind en sitd palkanlaskua konsultoi,
sitten menen sinne kotiin ja lasken ne palkat ja teen ne tilisiirrot, ettd siind menee
usean ihmisen tyoaika sitten niinkuin” (KESKI-K/Riitta ).
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PIENI-K:n kunnassa ei haastatteluhetkelld ollut yhtddn henkilokohtaisen avustajatoiminnan
piiriin kuulunutta, mutta aikaisemmista tilanteista oli kokemuksia samoin kuin lihikuntien
kiytinnoistd. Kuntia valitessani en asettanut ehtoja avustajatoiminnan silloiselle tilanteelle.
Avustajatoiminnan tarve voi ilmeti dkkiarvaamatta, jolloin my9s néissé tilanteissa tulisi olla val-
miutta vastata asiakkaan tarpeisiin. PIENI-K:n kunnan sosiaalityontekija viittasi naapurikuntien
kaytantoihin, joista hanelld oli tietoa ja joista tarvittaessa voi kysyd neuvoa. Hén tiesi esimerkiksi
kuntien kierrittineen tydonantajuuteen liittyvid palkan, sosiaaliturvan ja vakuutusten maksamista
kuntien kautta, jotta kaikki lakisditeiset tehtdvit tulisi kunnolla hoidettua.

ISO-K:n kunnan sosiaalityontekijit korostivat henkilokohtaisen avustajajirjestelmén ras-
kautta kunnan sosiaalitydssa:

"...ettd tdd on hirvittivin raskas tid systeemi silloin kun se pidetddn ihan sen lain-
mukaisesti niin, ettd tid vammainen toimii tydnantajana ja hoitaa kaikki ja kunta
vaan niinkuin kontrolloi ja ohjaa ja korvaa ettii se on hirvittivin tyéllistivd, sitd
sanoo kaikki” (ISO-K/Tea ).

ISO-K:n kunnassa oli haastattelutilanteessa yhteensi 15 henkilokohtaisen avustajatoiminnan
piiriin kuuluvaa henkil64. Heistd ainoastaan kaksi vastasi selkeésti kaikista tyonantajuuden vel-
voitteista. Ensin vammainen henkilo tekee itse avustajatyon laskutuksen sosiaaliturvamaksuineen,
minki jilkeen lasku tarkistetaan sosiaalitoimistossa. Tamin jilkeen ISO-K:n sosiaalitoimisto
ldhettdd palkan avustajalle. Nykytilannetta kuvattiin kaksinkertaisena tyéni. Avustajatoiminnan
piiriin kuuluvilla voi olla kaikilla eri vakuutusyhtiét tyonantajalle kuuluvia maksuvelvoitteita
varten. Vuosittain vaihtuvat sidnnokset edellyttivit ohjauksen ajan tasalla pitdmistd. Myos avus-
tajien jatkuva vaihtuminen aiheuttaa ohjauksen tarvetta. Esimerkiksi nakovammaisten avustajat
tarvitsevat tietoja palkkauslomakkeiden tayttimiseen. ISO-K:n tyontekijit pitivit parhaimpana
keskitettyd ATK-pohjaista palkanlaskentaa, jolloin laskutoimituksia ei tarvitsisi tarkistaa ja tar-
kistus jdisi 1dhinnd tehtyjen tuntimiérien tarkistukseen.

Vammaisten henkiloiden esille tuoma tyytyméttomyys saamiinsa ohjeisiin ja sosiaalityonte-
kijoiden mielipiteet avustajajirjestelméin tyollistivyydestd lienevit samaa perua. Tydnantajuuden
velvoitteet ovat suuret. Kaikki avustajatoimintaan tukea saaneista eivit vamman aiheuttamien
rajoitusten vuoksi pysty hoitamaan tyonantajuuden aiheuttamaa paperisotaa. ISO-K-kunnan
edustaja mainitsi ndkévammaiset esimerkkini viimeksi mainitusta ryhmasti.

KESKI-K:n sosiaalityontekijoiden haastattelussa tuli esille kuntien seudullisen yhteistyon
uudet nakymit. Kuntien asiantuntijuutta pyritddn parhaillaan yhdistimian. Ajatus on, ettd vaikka
itse kunnat eivit yhdistyisi, niin hallinto ja sosiaaliverkosto yhdistyvit.

"..tulis joku tdmmonen keskus, sddtion tai kuntien yhteinen, joka sitten toimis
timmdosend tyonantajana ja vilittdjind ja kunnat ostais palveluja” (KESKI-K:n
/Kaisa).

Sekd vammaisten henkildiden ettd sosiaalityontekijoiden haastatteluosuudet nostivat esille
yksittdisten kuntien ongelmia avustajatoiminnan tulkinnoissa ja kidytdnnon jérjestelyissi. Suo-
messa avustajatoiminnan pditoksenteko ja siihen liittyvit kdytinnon toiminnat ovat yksittdisen
kunnan sosiaalitoimen vastuulla. Ruotsissa kolmeen eri l44niin suuntautunut avustajatoiminnan
seurantatutkimus osoitti toimintojen erilaisen toteuttamistavan Suomeen verrattuna. Ruotsin
jarjestelmdi kuvattiin hierarkiana (Bengtsson & Gynnerstedt, 2003, 204), missd ensimméisend
tasona on kisittelija (utredare). Kyseinen henkilo on kontaktissa useisiin eri tahoihin kuten
tuen hakijaan, hinen omaisiinsa, hoitavaan lddkiriin, kunnan vammaispalveluihin, toiminta-
terapeuttiin jne. Hén jittdd laatimansa selvityksen avustajatarpeesta hierarkian toiselle tasolle
eli esittelijalle (foredragande). Esittelija laatii esityksensd kolmannelle tasolle eli lautakunnalle
(ndgmnden) paitoksentekoa varten. (emt., 204.) Seurantatutkimus osoitti lddnintasolla toimivi-
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en vakuutuskassojen yhteistyon tiarkeyden. Vakuutuskassaa kuvattiin oppivaksi organisaatioksi
(larande organisation), jossa oppiminen tapahtuu seki sisdisessd normien muodostumisessa ettd
myods ympéroivin yhteiskunnan palautteissa. (emt., 211.)

Yhteneviin periaatteisiin pyrkimisestd huolimatta ruotsalaisessa tutkimuksessa haastatellut
esittelijit ja avustaja-asioiden kisittelijét toivat esille ongelmia. Vain harvat tapaukset ovat todel-
lisuudessa samankaltaisia, jolloin yksittéisissd avustaja-asioissa tulee ottaa huomioon olosuhteet
jayksilolliset tarpeet (emt. 213). Ruotsiin verrattuna maassamme ei ole vastaavanlaista hierarkista
kasittelyd. Paiatoksenteko on kuntakohtaista, joten yhteneviisyyden tavoittelu jad kuntarajojen
sisdiseksi toiminnaksi.

Maassamme on parhaillaan kdynnissi kunta-ja palvelurakenneuudistuksesta annetun lain
(169/07) mukaiset uudistukset. Laki ohjaa kunnan ja yhteistoiminta-alueen muodostumista ja
laajaa vdestopohjaa edellyttivien palvelujen organisointia. Vammaispalveluista tulkki- ja kuljetus-
palvelut, henkil6kohtainen avustajapalvelu, vaativa asumispalvelu ja palveluasuminen, perhehoito,
laitoshoito, vammaisneuvolatoiminta seki ohjaus ja tuki peruspalveluille ovat esimerkkeji laajaa
vdestopohjaa edellyttavistd palveluista tai kuntayhtymaitason palveluista (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio & Kuntaliitto 2007, lihavointi M-L H). Yhteisen jdrjestimisvastuun piiriin ehdotetaan
toimintoja, joissa kokoava paidtoksenteko, ohjaus ja resurssointi, johtaminen ja koordinointi ovat
olennaisen tirkeitd. Toistaiseksi ei ole olemassa konkreettisia esimerkkeja siitd, mitd uudistukset
voisivat merkitd henkil6kohtaisessa avustajatoiminnassa. Sekd vammaisten henkildiden ettd sosi-
aalityontekijoiden edelld esille tuomiin ongelmiin voisi 16ytya ratkaisuja ohjauksen, resurssoinnin
ja koordinoinnin kokoamisella yhtd kuntaa laajempiin yksikéihin.

Sosiaalityo ja vammaisuuden mallit

Haastattelujen perusteella sosiaalitoimen mahdollisuudet ympiristoon vaikuttamisessa ovat
hyvilld alulla kollektiivisen toiminnan pohjalta, jota on jo olemassa kunnallisten vammaisneu-
vostojen tyossi. Niiltd osin vammaisuuden sosiaalinen malli on jo osa kunnallista sosiaalityota.
Tdma vaikuttamisen kanava puuttuu kuitenkin noin kolmanneksessa kunnista. Lisitutkimuksen
paikka olisi selvittdd, missd madrin sosiaalityontekijan ymparistoon vaikuttaminen ulottuu myos
yksittdisten asiakkaiden elamdin. Rakennuslainsdadanto sddtelee julkista rakentamista koskevia
uusia rakennuksia samoin kuin uusia kerrostaloja. Mutta entdp4 vanhat lihikaupat, apteekit,
kansalaisopistot, niiden portaat ja hissittomyys? Esimerkiksi luiskan rakentamisessa ei tarvita
mittavia investointeja vaan enemmainkin toimeen ryhtymisti. Rakennuslainsdddinto edellyt-
tdd esteettomyyttd myos perusparannustyén yhteydessi. Sosiaalityon asiantuntemuksen tulee
ulottua myos asiakkaiden toimintaesteiden havainnointiin ja aloitteellisuuteen niiden esteiden
poistamiseksi. Myos perusparannustoiden aikaansaamisessa tarvitaan monipuolista yhteistyota
kunnan eri viranomaisten ja kunnallisen vammaisneuvoston kanssa.

Kiistat, jotka eriiltd osin olivat kehittyneet jopa uhkailun tasolle, toivat esille valtaistumiseen
liittyvid ongelmia. Kerrotuissa uhkailutilanteissa oli selvid merkkejd “power over” vallasta eli
sosiaalityon autoritaarisesta/hierarkkisesta vallasta. Asiakkaiden taholta tulleet vallan uudelleen
mddrittelypyrkimykset johtivat avoimeen konfliktiin.

Vammaispalvelulain imperatiivimuoto: on korvattava, on jarjestettivi, viittaa subjektiiviseen
oikeuteen. Sen piiriin kuuluvien palvelujen ja tukitoimien osalta vammaispalvelulakia voidaan
pitdd vammaisuuden poliittisen mallin mukaisena. My6s lain 6. §:n ja 7. §:n tavoitteet elinolojen
ja kunnan yleisten palvelujen kehittimiseksi ldhenevit vammaisuuden poliittista mallia. Poliitti-
nen malli edellyttdi kuitenkin tiukempia sddnnoksid kuin mité yleiseen kehittimistavoitteeseen
voidaan sisallyttdad. Lain harkinnanvaraiset tukimuodot, joista esimerkkind henkilokohtainen
avustajatoiminta, heikentdvit kuitenkin sitd, ettd vammaispalvelulakia kokonaisuudessaan voisi
pitdd vammaisuuden poliittisen mallin ilmentymina. Haastattelussa esille tulleiden mielipitei-
den perusteella sosiaalitoimen valmius vammaisuuden poliittisen mallin soveltamiseen ndyttda
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kiistanalaiselta, kun kyse on henkilokohtaisesta avustajatoiminnasta. Henkil6kohtainen avusta-
jajirjestelmi ei ole toistaiseksi saavuttanut poliittisten pditoksentekijoiden tasolla sitd statusta,
miti tarvittaisiin sen nostamiseksi vammaispolitiikan ytimeen. Tilanne heijastuu myds kunnan
sosiaalitoimeen, joka on konkreettisesti mukana avustajajirjestelméin toteutuksen eri vaiheissa.

Ruotsin vahvaa avustajajirjestelmid voidaan pitdd esimerkkind vammaisuuden poliittisen
mallin mukaisesta reformista. Sen toteutuksessa on vallinnut puoluepoliittinen yhteneviisyys,
jota on luonnehdittu jopa epitavallisen suureksi. Puolueitten vililla ei ole mielipide-eroja. Niitd
on kuitenkin esiintynyt valtion ja kuntien edustajien valilld. Uudistuksen poliittista legitimiteettid
kuvataan hajallaan olevaksi. Keskustelua kuvataan tulehtuneeksi, kun on kyse toiminnan ylldpi-
tdjyydestd (huvudmannaskap), kustannusten vierittimisesti ja rahoitusvastuusta (Bengtsson &
Gynnerstedt 2003, 236). Ruotsin vammaisliike on toisaalta koko ajan tukenut uudistusta esittien
syyksi puutteellisen luottamuksen kuntien priorisointiin. Mielipide-erot osoittavat, ettd vahvakaan
avustajajirjestelma ei ndytd selviytyvin ongelmitta.

6.5 Kotipalvelu avustajatoiminnan taydentajana

Avustajatoiminnan taustahistorian yhteydessi (ks. luku 5.3) tuli esille vaikeavammaisten tar-
vitseman kotipalvelun tehostaminen. Vammaispalvelulain sddtimiseen asti se oli miltei ainoa
vaihtoehto omaisten antaman tuen ohella, mikd mahdollisti vaikeavammaisen henkil6n asumisen
palvelutalojen ulkopuolella omassa kodissaan. Vammaispalvelulaissa ja -asetuksessa ei ole erillisid
mainintoja kotipalvelusta. Lain yleisperusteluissa otetaan kantaa kotipalvelun ja henkilokohtai-
sen avustajan suhteisiin: “Ehdotettu henkilokohtainen avustajajirjestelmd ei poistaisi vammaisten
henkildiden tarvetta sosiaalihuoltolain nojalla toteutettaviin kotipalveluihin” (HE 219/86, 6).

Kotipalvelun alkuvaiheet keskittyivit lapsiperheiden auttamiseen. Mannerheimin Lasten-
suojeluliitto aloitti vuonna 1931 kodinhoitajatoiminnan, joka oli suunnattu maaseudun kéyhien
perheiden auttamiseen. Viestoliitto oli huolestunut kotiapulaiskysymyksen vaikeutumisesta
kaupungeissa ja aloitti vuonna 1945 kotisisarkoulutuksen. Kodinhoitajatoiminnassa oli kysymys
uudentyyppisestd avohuollollisesta toimintamuodosta, jota voi tulkita perheille, erityisesti naisille
jalapsille suunnattuna palveluna. (Rauhala, 1996, 154—155.) Kotipalvelun ensimmaisisti vaiheista
ehti kulua yli kolme vuosikymmenti ennen kuin vammaisuuteen liittyvit asiat nousevat viralli-
sesti esille. Vuoden 1963 valtiopdivilld sosiaalidemokraattien ryhmaén aloitteessa lakiin esitettiin
mairdystd kodinhoitajatoiminnan pakollisuudesta kunnille ja ettd toiminnan piiriin oli saatava
my9s vanhukset ja yksindiset sairaat. Toiminnan laajentamisen perusteluna esitettiin kotihoidon
halpuus laitoshoitoon verrattuna. Vuonna 1966 hyviksytyssi laissa kunnallisesta kodinhoitoavusta
(L 270/66) kodinhoitoavun perusteeksi tuli ensisijaisesti avun tarve. (Rauhala, 1996, 157-159.)

Rauhalan (emt.) historiallinen katsaus antaa aihetta pohtia ammattien yhteisid piirteitd, mutta
my0s ajan kuluessa tapahtuvaa eriytymistd. Tdmin hetken lihihoitajilta, jotka siis tydskentelevit
myos kotipalvelutehtivissi, ei voine vaatia lypsytaitoja. Kodinhoitajan lypsytaitovaatimuksesta
keskusteltiin kuitenkin vield 1970-luvulla. Pitkdin alan johtotehtdvissi tyoskennellyt Anneli
Kuusi kyseenalaisti timdn vaatimuksen vuonna 1971. Han oli sitd mieltd, ettd kodinhoitajien
ammattikoulutusta pitiisi voida muunnella uusien yhteiskunnassa kehittyvien tarpeiden mukaan
(emt., 155). Ammattien muuntumista osoittaa se, ettd nykyiset maatalouslomittajat tarvitsevat
lypsytaitoa sekd perinteisessé ettd koneellisessa muodossa.

Vaikeavammaiset Kymen l44nissé -raportissa (Invalidiliitto, 1978) vaikeavammaiskysymysti
lahestytddn 1dhinnd palveluasumisen ja kotipalvelun kehittdmisen kannalta. Tama oli ymmar-
rettivdd, koska henkilokohtaista avustajatoimintaa ei vield ollut olemassa, ei kisitteeni eikd
kaytinnossd. Raportissa ei ole viittauksia myoskdan hengityslaitepotilaiden avustajarenkaisiin,
jotka olivat mahdollistaneet hengityslaitepotilaiden kotihoidon vuodesta 1962 alkaen.
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Kansainvilisen Vammaisten Vuoden 1981 Suomen komitean ehdotukset (Komiteanmietintd
1982, ehdotukset nro:t 74-76) kisittelevit kotipalveluhenkiloston mairallistd lisdystd, toimin-
tojen monipuolistamista ja joustavuuden lisddmistd. Tavoitteena oli, ettd avuntarvetta voidaan
tyydyttdd myos iltaisin ja viikonloppuisin ja ettd avustamisesta voidaan huolehtia vakituisen
hoitajan levon tai loman aikana. Kotipalveluhenkiloston koulutuksessa pidettiin tirkedni ottaa
huomioon vammaisuuteen liittyvit kysymykset ja vammaisten asiakkaiden palvelun kannalta
asianmukaisen ty6nohjauksen jirjestiminen.

Ruotsin Kansainvilistd Vammaisten Vuotta koskevassa raportissa mainitaan sosiaalisen
kotiavun kisite. Sitd ehdotetaan tarjottavaksi myos “kodin ulkopuolella esim. ystivien tapaami-
seksi, kulttuuri- ja urheilutoimintaan osallistumiseksi jne”. (Ruotsin vammaispolitiikka 1981, 25).
Ehdotus ldhenee henkilokohtaista avustajatoimintaa erityisesti kodin ulkopuolisen osallistumisen
osalta.

Sosiaalihuoltolain mukaisessa kotipalvelussa vammaisuus huomioidaan erillisend mai-
nintana. Kotipalvelujen saannin perusteluna mainitaan alentunut toimintakyky, perhetilanne,
rasittuneisuus, sairaus, synnytys, vamma tai muu vastaava syy (L 710/82). Sosiaalihallituksen
yleiskirjeessd (1986, a) ”Viikonloppuina, pyhédpéivini ja iltaisin jarjestettdva kotipalvelu” todetaan:
Vammaisten palvelut jirjestetidn ensijaisesti yleisind palveluina. Vaikeasti vammaisten henkiléiden
suoriutuminen edellyttid kotipalvelujen, kuten kotiin annettavan avun ja saatto- ja kuljetuspalvelu-
jen jdrjestdmistd tarvittaessa myds viikonloppuina ja iltaisin. Vammaisesta perheenjisenesti kotona
huolehtivien omaisten levon ja loman tarve on myds otettava huomioon.”

Vammaispalvelulain suunnitteluvaiheissa maassamme ei voitu havaita samaa jannitettd, mika
hiersi Ruotsin kuntatyontekijoitd edustavan ammattiliiton ja vammaisliikkeen valisia suhteita.
Ruotsissa ammattiliitto omaksui tiukan linjan avustajatoimintaan. Liitto korosti palvelusuhtei-
den pysyvyyttd ja halusi edistdd hoitoapulaisten ammatillisuuspyrkimyksid. Avustajatoimintaa
pidettiin “piikasopimuksena”. Liiton mielestd henkilokohtaisena avustajana toimiva tulee “hy-
viksikaytetyksi, loppuunsyddyksi, kurissa pidetyksi ja loppuun palaneeksi.” (Gough 1994 a, 41.)
Henkilokohtaisen avustajatoiminnan katsottiin edustavan privatisoitumista, jonka ammattiliitto
halusi estd.

Vammaisten henkiloiden mielipiteiti kotipalvelun resursseista ja rajoituksista

Kotipalvelu on muuntunut monissa eri vaiheissaan. Muuntumisen merkkejid on tarpeen tar-
kastella my6s avustajatoiminnan nikokulmasta samoin kuin kotipalvelun nykyistd merkitysti
vaikeavammaisten ihmisten eldméssa.

7se, ettd jos me oltais kaikki kotipalvelun armoilla, niin meidithdn laitostettais neljin
seindn sisille .....ettd sitt ateriapalvelu tois ruuat himaan, etti se homma kdvis niin,
ett me oltais kesdt talvet sisilld ja just niinkuin ett hengiss pysyttiis se homma toimii
niin.”.. (POMO/Leo).

”Kodinhoitajan tehtiviin kuuluu kuulemma kaupassa kdynti, ruuanlaitto ja jilki-
ensd siistiminen ja md pystyn laittamaan ruuan kun mull on tarpeet kotona ja sitten
nédmd mun tarpeet on nimenomaan sellaista mulla on harrastus, md lihden kotoa
sithen maalausharrastukseen, md tartten sinne mukaan avustajan. Ja ne on ldhinnd
tdmmdaisid, ettd kun ma kdyn kaupassa ostoksilla, vaatteita tai asioimista, niin ko-
dinhoitajalla ei ole aikaa minulle”.. (ITE/Aira).

“Ensinndkin se, ettd kunnan kotipalveluresurssit ovat erittiin rajalliset ja ne tulee
silloin, kun ne kerkee eikd silloin, kun sd tarviit ja ne tulee mielellidin virka-aikana.
Virka-aikana md oon tdissi ja md en tarvii apua silloin, md tarviin apuu sitten, kun
md tulen kotiin ja silloin sitd ei saa ja ne ei pysty kerta kaikkiaan irrottamaan. Ja jos
md sanon, ettd nyt mun pitdis niinkuin pesti ikkunat esimerkiksi, niin se ei kuulu
kodinhoitajan tehtiviin, ne ei oo vuosikausiin pessyt ikkunoita” (ITE/Irma).
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Taulukko 7. Kodinhoitoapua saaneet perheet ja taloudet

Vuosi 1990 1995 2000 2001 2003 %-muutos
vuodesta 1990
vuoteen 2003

Lapsiperheet 44 174 29992 18 049 14730 13 890 -68,6
Vanhuskotitaloudet 121748 86 748 83148 84 229 83790 -31,2
Vammaiskotitaloudet 24 648 6 986 6 383 6 455 6019 -75,6
Yhteensa 190 570 123726 107 580 105 414 103 699 -45,6

(Sosiaali-ja terveyshallitus 1992, 14, Stakes 2005)

Joskus, kun olen leikkauksen jilkeen kotiutettu, niin kerran kun kodinhoitaja tuli
ovelle ja sanoi, ettd minulle ei kuulu sitten siivoaminen, eikd minulle kuulu mattojen
tamppaaminen eikd mulle kuulu se eikd mulle kuulu timd” (POMO/Asta).

Kotipalvelun nykyiset rajat ja resurssit tulivat edell4 esille haastateltujen kokemuksissa. Koti-
palvelun varaan jadminen voi merkitd pelkdstadn hengissd pysyttaytymista. Se ei mahdollista kodin
ulkopuolisia toimintoja kuten harrastuksia ja muuta osallistumista. Kotipalvelun rajoittuminen
pidasiassa virka-aikaan ei sovellu tydelamissd mukana olevalle, joka tarvitsee apua nimenomaan
virka-ajan ulkopuolella. Kotipalvelusta on ulkoistettu raskaampi siivous alan yrityksille, jolloin
kustannukset jadvit asiakkaan maksettaviksi. On tapahtunut muutos kodin hoidosta hoitoon
kotona, mika merkitsee yhi selektiivisempéd kotiin annettavaa apua: vain idkkdimmait ja huono-
kuntoisimmat saavat palvelua ja tosiasiallisesti kotona selviytymisen tukeminen siirtyy omaisten
ja muiden auttajatahojen harteille (Vaarama ym. 2004, 55). T4mi ei tyydytd vaikeavammaisia.
Heilld on jo muutenkin kannettavanaan vammaisuudesta aiheutuvia kustannuksia, jotka nayttivit
lisddantyneen viime vuosien aikana. Taulukon 7 lukusarjat selventavit tapahtunutta kehitysta.

Muutoksia ei voi tulkita pelkistdan lamasta aiheutuneiksi, vaan myos rakennemuutoksen
seurauksiksi. Sosiaalihuoltolain tavoitteet kotipalvelun kehittdmiseksi heijastivat 1980-luvun
puolivilissi vield laajenevaa hyvinvointivaltioideologiaa, jossa my6s vaikeavammaisia koskevat
kehittdmistavoitteet ovat mukana. Tilanne muuttuu kuitenkin ratkaisevasti 1990-luvulle tul-
taessa. Vuosina 1990-2003 kodinhoitoapua saaneiden vammaiskotitalouksien lukuméird on
supistunut lihes 19 000 tuhannella kotitaloudella eli n. 76 prosentilla. Supistumista ei voi selittdi
henkilokohtaisen avustajatoiminnan lisdykselld, koska vuonna 1990 avustajatoiminnan piirissi
oli 1329 henkil64 ja vuonna 2003 méira oli noussut 3 744 henkilo6n. Toiminnan supistuminen
tulee esille myos haastatteluissa. Kotipalvelu ei pysty vastaamaan maarillisesti tai sisillollisesti
vammaisten asiakkaiden tarpeisiin.

Kotipalvelun mahdollisuudet avustajatoiminnan tiydentéjana
Muutamassa haastattelussa kivi selville kotipalvelun avustajatoimintaa tdydentivi rooli.

”Kun toinen (avustaja/M-L H) ilmoitti, ettd hin on sairas ja mulla ei ollut mitddn....
niin md soitin kodinhoitoon tai kotisairaanhoitoon, ne tuli sinne heti kun vaan va-

pautui, ett sill tavalla mull on niistd ollut apua, ettd ne on niinkuin mun vararesurssi”
(ITE/Johanna).

Johanna jatkoi vield kotipalvelun niukkuudesta:

“ethiin ne voi olla kuin Y5 tuntia kerrallaan, sehdn ei riitd mihinkddn, se aika loppuu
sitt sithen niitten kanssa” (ITE/Johanna).
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Yhdellid haastatellulla oli myonteistd kokemusta kotipalvelusta, joka kdy nostamassa hinet
aamuisin singystd ylos. Kotipalvelun antama joka-aamuinen apu oli jopa tdsmallisempéni kuin
aikaisempi palvelutalossa saatu apu:

”Noin pari kuukautta sitten, niin pddsin palvelutalosta muuttamaan pois ja sain
viikon sisilld tin kotipalvelun. Kieltdmditti se toimii paremmin kuin palvelutalon
avustaja. Nyt md tiedin sen, ettd joka aamu tasan tarkkaan samaan kellon aikaan
tulee joku, tulee nostaa mut siingystd ylos niin, ettei tartte kattoo kelloo, tuleeko sielti
joku, miettii tuleekohan se nyt tind aamuna ja soittaa perddn, oletko tulossa. Vaan
kun kello lyo, niin ovi kiy” (POMO/Mari).

Haastatellut kertoivat myos vaikeista tilanteista. Esimerkiksi yhdelli POMO-ryhmin henki-
16114 oli ongelmana vakituisen avustajan sairausloman aika. Neljan kuukauden aikana hinelld oli
yhteensi viisi lehti-ilmoituksen perusteella 16ydetty4 avustajan sijaista. Samankaltaisia vaikeuksia
kuvaa myos toinen haastateltava:

”Mitddn kuntien jérjestimdd varaventtilid ei ole olemassa, suurinpiirtein ei missddn,
ettd kylli silloin on melkein omaisten tai tuttavien armoilla......ett ei oo minkddnlaista
varasysteemid, ett jos avustaja sairastuu ja kotipalvelulla ei ole sithen henkilékapasi-
teettia, niin kylld sitten on ditin parissa tai avussa. Kylli se on itse hoidettava jostain
tai sitten oltava singyssd” (POMO/Leo).

Kotipalvelun niukat resursssit tulivat korostuneesti esille. Ne liittyivit kotipalvelutyonteki-
joiden kiytettivissd olevaan aikaan sekd madrillisesti ettd sisdllollisesti. Ajallisesti oli jo olemassa
eri vuorokauden aikaan toteutettavaa kotipalvelua kuten esimerkiksi viikonloppukiynteji ja
yopartiointia. Tdma palvelu oli kuitenkin hyvin lyhytkestoista eiki sitd voi rinnastaa henkil6-
kohtaisen avustajan ty6hon.

Vaikeavammainen henkil6 voi tarvita henkilokohtaisen avustajan palveluja péivittdin eli 365
paivand vuodessa. Sairauspoissaoloja koskevan tilaston mukaan suomalainen tyontekijd on poissa
keskimddrin 8,9 pdivdd sairauden vuoksi vuodessa (Ty6olobarometri 2006). Henkilokohtaisen
avustajan sairastuminen merkitsee usein toistuvaa sijaisten tarvetta.

Hyvinvointipolitiikassa alettiin 1970-luvun lopulta ldhtien arvostella palvelujen jirjestel-
maldhtoisyyttd ja tiukkojen organisaatiorajojen aiheuttamaa tyonjaollista kankeutta (Wrede
& Henriksson 2004, 211). Muutospaineet kohdistuivat myos kotipalvelun rakenteisiin. Vaati-
mukset kotipalvelun ja kotisairaanhoidon yhteistyostd lisddntyivit viestovastuuksi nimetyssi
toimintamallissa. Taustalla oli my6s uusliberalistinen ajattelu julkisten palvelujen tehostamisesta.
Yhdistyneessd kotihoidossa kodin hoito, kotipalvelun perinteinen tehtdvd, on viistymassa tai
jo viistynyt sairaanhoidon tieltd. Kun kotipalvelu ja kotisairaanhoito mielletdin osaksi samaa
palvelukokonaisuutta, hoitoa toteutetaan sairaanhoidon ehdoilla. (emt., 212 .)

Kotipalvelu ja vammaisuuden mallit
Kotihoidon toteuttaminen sairaanhoidon ehdoilla ei valttimittd lupaa hyvia henkilokohtaisen
avustajatoiminnan ja kotihoidon yhteistydstd. Itsendisen eldiminliikkeen ideologiassa korostuu
irtiotto hoidosta, hoivasta ja medikalisoinnista. Vammaisuuden poliittisessa mallissa kotipalvelun/
kotihoidon tulisi muuntautua vammaisesta henkilosté kisin ohjautuvaksi. Uhkana on my®os se,
ettd vammaisuuden lddketieteellinen malli saa lisd4 vaikutusvaltaa. Vammaisuuden ldidketieteel-
lisessd mallissa vammaiset henkil6t ovat potilaita, kohteita. Heitd hoidetaan terveydenhuollon
tyontekijoiden ammatillisen auktoriteetin perusteella.

Ylhdiltd ohjautuvuutta on monella eri rintamalla. Liisa Rantalaiho (2004, 240-242) ku-
vaa 1980-luvun valtion huolenpitoa kansalaisistaan. T4lloin tarpeet mairiteltiin ylhailtd kisin
mahdollisimman yhtenéiseen muottiin. Ylhaéltapain ohjautuvuus on 2000-luvulla siirtynyt val-
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tiontalouden ja kunnallistalouden huolenpitoon ”omista” resursseistaan. Ratkaisuna vaikeuksiin
Rantalaiho pitdd yhteistd kansalaisuutta: “Ehki ammattien muutoksen, professionaalisuuden ja
ammattietiikan uudet mahdollisuudet loytyisivit parhaiten (Idhi)demokraattisista kdytinndistd,
joissa ammattilaiset ja asiakkaat keskustelisivat ja toimisivat yhdessi kansalaisina?” Entd mitka
ovat kotihoidon toiminnan rajat? Annetaanko kotihoidon tyontekijille mahdollisuus lihted
asiakkaansa toivomuksesta ostoksille, kansalaisopistoon, teatteriin tai uimahalliin eli tehddénko
mahdolliseksi vammaisen henkilon osallistuminen? Monelle uupuneelle kotipalvelun tyonteki-
jalle timankaltainen tyon sisdllon monipuolistaminen voisi olla tervetullutta. Rantalaihon (emt.)
perddankuuluttama ldhidemokraattinen keskustelukaytdnto tuskin auttaa tilanteessa, jossa koti-
hoidon tyontekijian tydnkuva on tarkkaan rajattu ja aikataulutettu kunnallistalouden asettamien
reunaehtojen mukaisesti. Rantalaihon mainitsema kansalaisuus viittaa vammaisuuden poliittiseen
malliin, jos sille taloudellisten reunaehtojen puristuksessa yleensikiin jai tilaa.

6.6 Henkil6kohtaisten avustajien koulutus

Eri ammattiryhmien vilisid suhteita voidaan tarkastella yhteistyokysymyksind, alati liikkeessad
olevien professioiden siirtymini ja jopa kiistoina. Terveydenhoidossa tydskentelevit sairaan-
hoitajat, terveydenhoitajat ja ldhihoitajat ovat joutuneet uudenlaisiin paikanmiérityksiin, kun
terveyden- ja sosiaalihuollon rakenteita mairitellddn uudelleen. Erddna kdytdnnon esimerkkini
voidaan mainita sairaanhoitajien — lihihoitajien asema yhdistetyssi kotihoidossa. Sirpa Wreden
ja Lea Henrikssonin (2004, 221) artikkelissa jo otsikossa "Kahden kerroksen viikei — kotihoidon
ammatillinen uusjako”, on viittaus jannitteisiin. “Vaikka kotihoidossa pyritidn joustavuuteen,
lainsdaddinto luokittelee ammattiryhmid niiden sairaanhoidollisen osaamisen perusteella. Sairaan-
hoidollistaminen vahvistaa laillistettujen ammattiryhmien asemaa “kotisairaanhoitajina’, vaikka
heidin odotetaankin tekevin tyotdidn joustavasti. Lihihoitajilla on valtuutus sairaanhoitoon, mutta
heiddin osaamisessaan painottuvat sellaiset tehtivit, jotka aiemmin kuuluivat kotipalvelulle”. (emt.,
221.)

Taulukko nro 8 osoittaa henkilgston koulutustason huomattavaa nousua vuosien 1990-2003
aikana. Sairaanhoitajien miiri kasvoi 70 prosentilla kun taas sairaala-hoitoapulaisten maira
vihentyi 46 prosentilla. Suurin lisdys 82 prosenttia on tapahtunut sosiaalialan ohjaajien ja kas-
vattajien ryhmissa.

Muutoksilla on merkitystd kun pohditaan henkilokohtaisten avustajien koulutusta. Sosiaa-
li- ja terveydenhuollossa arvostetaan ammatillista patevyyttd, mutta samalla on merkkejid myos
toisenlaisista kdytannoistad. Esimerkiksi Julkunen (2004, 178) erottelee toisistaan pohjoismaisen

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

Ammattiryhma 1990 2003 Muutos %
Sairaanhoitajat 19 600 33400 70
Perus- ja lahihoitajat 22 200 30 500 37
Lastenhoitajat ja paivakotiapulaiset 14 500 17 600 21
Toimisto-ja asiakaspalveluhenkilésto 19 400 17 000 -12
Perhepaivahoitajat 19 900 15 600 -22
Sairaala-hoitoapulaiset 24 700 13 300 -46
Kodinhoitajat ja kotiavustajat 14 100 12 300 -13
Laakarit 8 800 11 300 28
Lastentarhanopettajat 6 900 10 600 54
Sosiaalialan ohjaajat ja kasvattajat 3560 6 480 82

(Dialogi 2005 )
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palvelumallin, jossa julkisen sektorin tyo on pitkille ammatillistunutta. Yksityisten toimijoiden
mukaantulo saattaa vaikuttaa siihen, ettd ammattitutkinnoin osoitettujen nykyisten pitevyys-
vaatimusten merkitys vdistyy ja muut vaatimukset tai ominaisuudet painottuvat. Merkkeja
vihemmin ammatillistuneesta toiminnasta ovat Julkusen mukaan vanhuspalvelujen liittiminen
turva-, vartiointi- ja puhelinpalveluihin ja siivousfirmoihin.

Sosiaalihallituksen (1989) oppaassa ”Vammaispalvelua kuntalaisille” ei esitetty henkilokoh-
taista avustajaa koskevia koulutusvaatimuksia. Tilanne poikkesi selkedsti esimerkiksi vammaisten
tulkkipalvelusta, jonka toiminnan alkuvaiheista lihtien (L 581/79) tulkkien pétevyyden ehdoksi
maddriteltiin koulutus, aluksi kurssimuotoisena. Oppaan laatimisajankohtana sosiaalihallitus yl-
lapiti my6s luetteloa tulkkikoulutuksen suorittaneista henkil6istd. Henkilokohtaisten avustajien
kohdalla oli ainoastaan viittaus muihin rinnasteisiin ammatteihin palkkausperusteissa. Oppaan
mukaan: ”Avustajan palkkausperusteena voidaan kdyttid kotiavustajan palkan mukaan laskettua
kuukausipalkkaa tai tuntipalkkaa” (Sosiaalihallitus 1989, 39). Haastatteluissa selvitin, minkalaisia
vaatimuksia palvelun kayttsjit itse asettivat avustajien koulutukselle.

Vaikeasti liikuntavammaiset ja avustajien koulutus
Kaikkiin tekemiini ryhmihaastatteluihin sisiltyi avustajien koulutusvaatimuksia koskeva kysymys.
Téssd yhteydessd kasittelen ryhmissi esitettyjd mielipiteitd omina osioinaan. Vaikeasti liitkunta-
vammaisten ITE-ryhmi esitti seuraavia mielipiteita :

Henkil6 on kahden alaikiisen lapsen yksinhuoltaja ja kertoi perheensi ongelmista

"M oon niinkuin ajatellut, ettd laitan tyovoimatoimistoon ilmoituksen, etti haetaan
ithan kodinhoitajaa, joka osais sen kodinhoidollisen puolen. Koska meiddin kodista
puuttuu se perheenditi ja nainen, se pitdis olla joku ihminen, joka todella niinkuin
viitsii tehdd, ettei vaan niinkuin kuluteta sitdi aikaa siind ja tid on ollut mulla iso
homma” (ITE/Eino).

Einon haastattelussa tuli myos esille vaikeuksia, jotka olivat liittyneet hinen alaikdisten
lastensa hoitamiseen. Puoli vuotta tyoskennellyt, erinomaiseksi osoittautunut avustaja lahtikin
opintoihin liittyneeseen ulkomaan harjoitteluun, mika aiheutti perheessi vaikeuksia. Lapset olivat
kiintyneet avustajaan. Vilttaakseen vastaavanlaista tilannetta hdn turvautui jonkin aikaa ystéviin,
sukulaisiin ja tuttaviin, jotka tunsivat lapset entuudestaan.

Avustajien koulutusta koskevat nakemykset tulivat esille puolesta ja vastaan ryhmakeskus-
telussa:

”Mi oon sitd mieltd, ettd totta kai pitdis olla ja sekin, ettd ihmisid koulutettais varta
vasten tdmmdisiin tehtdviin niin myds nostais ammatin arvostusta ja sitd kautta
myd0s sitd statusta” (ITE/Irma).

Katrin kommentti Irmalle:

“must on helpompi, jos on joku ihan tommonen noyrd, kouluttamaton henkild, joka
auttaa silli tavalla kun md haluun, mutt jos on koulutettu niin helposti tulee, ett mi
oon kdynyt tin kurssin, kyll md tieddn mitd md teen” (ITE/Katri).

Irma jatkaa :

Yettd kannatan sitd, ettd koulutetaan, koska se tuo myos lisiarvostusta” (ITE/Irma).

Myos Johanna toteaa tdhin:

7siti se tuo” (ITE/Johanna).
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Katrin mielipide avustajan kouluttamattomuudesta tuntui jossain méirin ristiriitaiselta
hinen toisessa, avustajan tyon laaja-alaisuutta koskevassa mielipiteessi:

"..Mulla on tid skaala niin laaja, niin esimerkiksi tid nykyinen avustaja on kiva
mutt aika avuton. Se on aika paljon liukunut, se on aika paljon tehnyt lastenkin
kanssa, ollaan aina niinkuin mydétdilty, ett minkdtyyppinen avustaja on. Mutta mii
en voi mun mielestd vaatiakaan mitddn tdydellista avustajaa, koska mun tyénkuva
on niin erikoinen, siin on niinkuin kielitaito ja kdytinnin, esim. paperinleikkaustaito
tai sihteerin hommia ihan niinkuin vaihtelevasti niin tdss on just, se on ollut lasten
kanssa ja se on pérjinnyt. Se on ollut ihan kiva, onneks meidin lapset on sellaisia,
jotka ei niinkuin hirveesti silleen kiinny kehenkddn” (ITE/Katri).

Katrin avustajan tydonkuva muodostui vaihtelevista tehtavistd, kuten yliopisto-opiskelussa,
taiteellisessa tyossd ja perheen lasten hoitamisessa avustamisesta.

ITE-ryhmén viidestd osallistujasta kolmen (Eino, Irma ja Johanna) mielipiteen voi tulkita
koulutuksen puolesta puhuvaksi. Katri ei esittinyt koulutusta puoltavia kannanottoja, mutta tyén
kuvassa korostui kuitenkin koulutusta edellyttavit kielitaidon ja sihteerin tehtavit.

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

”Mun tavoitteeni oli kylli ottaa henkilo pystymetsistd ilman mitddn. Muistan Gunilla
Sjovallin varoituksen aikanaan, hin on semmoinen pioneeri, henkilkohtaisen avus-
tajan toimintaa aloitti. Hin sanoi, ei ammatti-ithmistd, ei ainakaan kotipalvelusta.
Ja md olen erittdin tyytyviinen, olen itte kouluttanut, mitd on tarvinnut, ei minkdiin
ndkoistd ongelmaa. Voi olla, ettd sitten kaipais jotain muutosta, tid on than hyva”
(POMO/Saima).

Marilla oli samoja kokemuksia:

..... Mullakin oli yks lihihoitaja, md totesin, ett ei siit tule mitddn, kylld md tiedin,
koulussa opetettiin ndin ja ndin, eikd vilttamdttd ollut lihellikddn sita” (POMO/
Mari).

Myos Klaus yhtyy puheenvuoroihin :

»

..... Niinkuin tiss on monilla tullut ilmi, niin kyll se ehkii monissa tapauksissa kan-
nattaa palkatakin joku pystymetsdstd, koska silloin si pystyt itse kouluttamaan tin
henkilon ja hdnelld ei ole niin semmosia edellisen tydpaikan tuomia tai koulutuksen
tuomia tillaisia, miten sen nyt sanois “kylld mind tiedin tyyliin”, Ett pystyy itse niin-
kuin muokkaamaan oman tarpeen mukaan, miti tarvitsee” (POMO/Klaus).

POMO-ryhmin kolme osallistujaa (Saima, Mari ja Klaus) korosti avustajan tyonantajan
eli omaa rooliaan avustajan kouluttamisessa. Hanna kisittelee koulutusasiaa puolesta ja vastaan
seuraavasti padtyen ammatti-identiteettid koskeviin mielenkiintoisiin pohdintoihin

”Tavallaan se (koulutus M-L H) tietysti nostais tin alan arvostusta jos siind olis joku
semmoinen, se on se positiivinen puoli. Mutta sitt se toinen puoli on siind, ettd avustaja
niinkuin tavallaan kuvittelee hallitsevansa ndd asiat sitten jokaisen henkilon luona.
Siind tulee niitd samoja ongelmia kuin kotipalvelun kanssa” (POMO/Hanna).

Puheenvuoro liittyi koulutetun tyontekijan ammatti-identiteettiin. Se voi olla uhkana vai-
keavammaisen itsemddrddmiselle. Jatkopuheessa ilmeni vield se, ettd parhaimpia tyontekijoitd
ovat yliopisto-opiskelijat, ei lihihoitajan koulutuksen tai vastaavan kdyneet.

My®6s avustajien huono palkkaus ja tyon lyhytaikaisuus puhutti:
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”Minusta tiii avustajan palkkaus on silld tavalla pulma, ettd tota avustajaksi valikoi-
tuu helposti semmoista aineistoa, jotka ei oo ehkd vilttdamatti tyokykyisid tai jos ovat
tyokykyisid, niin eiviit jid pitkiksi aikaa toihin tilld avustajan palkalla...... Sanotaan,
ettd jos se palkkaus olis semmoinen, ettd nid avustajat olis kilpailukykyisid niinkuin
oikeasti tyomarkkinoilla, niin silloin mekin saatais tavallaan sitten tiysipainoisempaa
apua” (POMO/Rauno).

Kun edelld Hanna piti parhaimpina avustajinaan yliopisto-opiskelijoita, tuo Rauno esille
myos ongelmia. Hyvin asiat ymmartévilld ja monitaitoisilla opiskelijoilla on hdnen kokemuksensa
mukaan yleensd jatkosuunnitelmat ja he siirtyvat muihin tehtaviin.

POMO-ryhmissia osallistujat korostivat tydnantajan roolia avustajan kouluttamisessa. He
eivit pitdneet tirkednd avustajan ammatillista koulutusta, jonka katsottiin muovaavan avusta-
jan ammatillista identitettid vammaisen henkilon itsemairdamistd uhkaavaksi. Vastauksissa tuli
kuitenkin monipuolisesti esille myos koulutuksen puutteesta aiheutuvat vaikeudet esimerkiksi
palkkaustasossa.

Selkeimmin avustajien koulutusta painottavat mielipiteet tulivat esille SOL-ryhmaissa. Yh-
deksistd vastaajasta ainoastaan yksi (Lauri) oli eri mieltd korostaessaan avustajan myotdsyntyistd
soveltuvuutta :

”Mind oon siti mieltd, ettd hyvdi joka on syntynyt avustajaksi niin se voittaa monesti
koulutetunkin” (SOL/Lauri).

Kysyin onko tillaista sattunut kohdalle:

”On, joka ei oo kiynyt sillle alalle kouluja, mutta on tullut niinkuin harjoittelijaksi
ja sen huomaa heti, ettd se on mydtdsyntyisti ja kenestikddn ei pakolla tuu hyvid
avustajaa vaikka oliskin kouluja kdynyt vaan se ajattelee, etti hin saa sieltii paraiten
16itd ja en mind niin suurta painoarvoa pane sille koulutukselle, etti kiytintohdn
opettaa” (SOL/Lauri).

Muiden osallistujien kommentit olivat koulutuksen puolesta:

”No ilman muuta, kaikki mikd on parasta koulutusta niin siitd vaan” (SOL/Tuu-

likki).

“Ihan ehdottomasti. ....ettd se ei sais olla mikddn semmoinen, ettd se on otettu kadulta
vasta ketd on ensimmiiisend saatu, ettd tuuppa nyt avustamaan, ettd ihan ehdottomasti
pitdis olla koulutusta....... mun mielestd pitdis olla semmoinen sosiaali- ja terveysalan
koulutus” (SOL/Tatu).

“Koulutusta tiytyy olla ehdottomasti minunkin mielestini sosiaalialan, ennenkaikkea
sosiaalialan, jos ei oo kdyttiytymistapoja jo niinkuin lahjana tai omaksuttavissa.
Kyllihdn tietysti koulutuksen mydti tulee se omaksuntakin niinkuin tavallaan myoti-
syntyisend, ettd tiytyy kuitenkin tehostaa siind koulutuksessa, ettd niinkuin ymmdirtid
tilanteet kuin tilanteet, ettd ei tarvittaisi alkaa repid tuohta puusta” (SOL/Kalevi).

SOL-ryhmassi oli yhteensi viisi vaikeasti puhevammaista henkil6d, joiden kommunikaatiossa
tarvittiin puhetulkkina toimivaa avustajaa. Yksi heistd kommunikoi bliss-kielell4, toinen kirjoitti
mielipiteensd kommunikaattoriin ja kolmella oli apunaan puhetulkkina toimiva kurssiavustaja.
Kaikki puhevammaiset toivat esille mielipiteen avustajien koulutuksen tirkeydesti.

Kalevin vertaukset olivat varikkaitd hdnen kuvatessaan avustajan kanssa ilmenevid vai-
keuksia. Paitsi jo mainittua “repid tuohta puusta” hin esitti myés kommentin: “joskus tuntuu
siltd, ettd lypsid kuin lehmdd, mahoa lehmdd, jolta ei paljon maitoa heru, tillaiselta tuntuu joskus
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avustajan vastauksen tuleminenkin, ettd kun kysyy, niin tiytyy kysyd, ettd mikd silld on, kun se ei
vastannut’.

Olen edelli tarkoituksellisesti kisitellyt ryhmien mielipiteitd omina kokonaisuuksina. POMO-
ryhmin ja SOL-ryhmin mielipiteet eroavat toisistaan eniten, ITE-ryhmin ollessa jonkinlainen
yhdistelma ndistd ddripdisti. POMO-ryhmi néyttdd edustavan selkeimmin itsendisen elimin
liikkeen ideologiaa, jossa halutaan tehd4 pesieroa ammattiauttajista. Lihihoitajat ja kotipalvelu
saivat erillisid kriittisid mainintoja ammattiauttajien edustajina.

SOL-ryhmin osallistujat olivat monivammaisia, liikuntavamman lisaksi yli puolella heistd
oli vaikea, kommunikaatiota haittaava puhevamma. He korostivat eniten sosiaali- ja terveyden-
hoitoalan koulutuksen merkitystd avustajan tydssd ja he néyttivit luottavan siihen, ettd avustajat
saamansa koulutuksen yhteydessd omaksuvat avun kannalta tirkeitd asioita. SOL-ryhmissa nousi
erityisen tirkedni esille kuuntelemisen, kuulemisen merkitys. En sitd erikseen kysynyt, se vain
ndytti tulevan esiin monessa eri yhteydessa.

Haastattelutilanteen sujumisen kannalta kurssilla toimivat avustajat/puhetulkit olivat eh-
dottoman vilttamattomid. Heilld oli my6s erityistaitoja kuten bliss-symbolikielen tulkitseminen
puhutuksi. Aineiston litterointitilanne tuotti minulle kuitenkin yllityksen. Adninauhalla oli aina
mukana myos puhetulkin ddnelld tapahtuva tulkkaus. Yllityksekseni huomasin ymmartavani
puhevammaisen puheesta enemmén kuin mitd muistin itse haastattelutilanteesta. Olin oikeas-
taan simuloinut itselleni sen tilanteen, mikd puhevammaisten avustajana toimivien tulisi aina
kohdata: eli kiireettoman tilanteeseen syventymisen ja kuuntelemisen. Tilanne oli ’kuuntelemisen
oppitunti myds minulle”

SOL-ryhmin keskustelussa nousi esille "hyvi avustaja”-teema. Haastattelun etukiteisteemoi-
hin se ei kuulunut. Koska aihe néytti olevan kuitenkin hyvin tirked, annoin sille haastattelussa
tilaa. SOL-ryhmin yhdeksidstd osallistujasta kuusi toi esille kuuntelemisen tirkeyden ja lisdksi
yksi korosti kiireettomyytta.

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

Irene kirjoittaa kommunikaattorinsa avulla, minka tekstin avustaja lukee

”Hyvin avustajan kanssa koetaan yhdessi onnellisuudet, ilot ja surut yhdessd, se on
yhdessdioloa ja paljon aikaa ja kuuntelee asioita ja auttaa Irened ja muita ihmisid”
(SOL/Irene).

Jyrki toteaa avustajansa tulkkaamana:

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

Anne toteaa bliss-symbolikielelld puhetulkin tulkkaamana:

“Hyvii avustaja on avulias, iloinen, hauska, ymmiirtid, kuuntelee” (SOL/Anne).

Kuuntelemisen teema nousi esille spontaanisti ryhméssid. Ymmirsin sen tiyden merkityksen
vasta aineiston purkuvaiheessa. Avustamistilanteessa avustajan ja avustettavan vililld ei saisi olla
kommunikaatioesteitd. Kaksi henkil6, jotka eivit korostaneet kuuntelemisen merkitysti, olivat
selkedsti kommunikoivia.

Fokusryhmihaastatteluja suunnitellessani olin varautunut sithen, ettd pyrin antamaan tilaa
my0s ryhmén spontaanisuudelle. Ryhmien vertailujen kannalta menettelyssd on myos heikkou-
tensa. Ryhmissd voi nousta esille yksittdinen teema, jota muut ryhmit eivit lainkaan kisittele.
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SOL-ryhmissi virisi keskustelu siitd, kuinka asiakas voi unohtua” palvelutalon sisilld moneksi
tunniksi we-tiloihin tai asunnossa tarvittava apu unohtuu.

”Mii asuin silloin vield X:n palvelutalossa. Mi pyysin vessaan tarpeelle, mii piidisin
aika helposti vessaan, mutta yllitys yllitys, md en pddssyt sielti ihmisten aikoihin
pois, mi jouduin odottamaan 4 tuntia. Ja iltapala loppui seitsemdltd. Eikd siind
vield kaikki. Soitin seuraavana aamuna kahdeksan aikaan, etti md haluan nousta
aamupalalle, yhden aikaan pdivilli tulivat nostamaan aamupalalle. Aamupala
loppui klo 11”7 (SOL/Esa).

Tatu kertoo omista palvelutalokokemuksistaan:

”Mut meillihiin on edelleen X:n palvelutalossa se, ettd jos soittaa vessan jilkeen, ettdi
tulkaa nostamaan housut ylds, ettii asiat on tehty niin, jos soittaa vaikka, sanotaan
nyt tossa 8-9 aikaan aamulla, niin se saattaa olla lihes 12, puoli 12 aikaan ennen-
kuin ne tulee. Oon huomannut, ettd meilli on liian vihdn avustajia palvelutalossa.
Meilli on sentdidn 41 asukasta ja ei ole kuin 14-15 avustajaa ja sitten meilli on se
aika retuperilld toisaalta, ettd meilld on 7-8 avustajaa aamussa, mutta illassa ei 0o
kuin kaksi” (SOL/Tatu).

Unohtamisen kokemus oli myos Kalevilla :

"Mind jouduin X:n palvelutalossa, silld lailla, kolme tuntia, melkein kolme tuntia
olemaan housut kintuissa ...... ja huutamaan niin paljon kuin keuhkoista ddnti”
(SOL/Kalevi).

Raakel kertoo avustajansa tulkkaamana:

”Monta kertaa avustaja unohtaa, ettd vaikka on nimi listalla ja kun on pyytinyt
apua, tiytyy soittaa uudestaan apua ”(SOL/Raakel).

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

”Yhden kerran kivi niin, etti ilta-avustaja unohti, jouduin koko yon pyorituolissa,
aamuavustaja auttoi pois” (SOL/Anne).

SOL-ryhmén yhdeksistd jasenestd viidelld oli kokemusta unohtumisesta oman onnensa
nojaan tuntikausiksi. Teema ei tullut esille muissa ryhmissi, joten sen laajuudesta saattoi tehd4
havainnon ainoastaan yhden ryhmén kohdalla.

Vaikeasti lilkuntavammaisten ryhmien mielipiteet erosivat toisistaan avustajien koulutus-
vaatimusten osalta. Ryhmien sisélld oli kuitenkin enemman yhtenevdisyyttd. ITE-ryhma piti
koulutusta tarkedni, mutta toi esille myos niitd mahdollisia ristiriitoja, jotka liittyvdt vammaisen
oman mielipiteen ja itsendisyyden turvaamiseen. POMO-ryhmén mielipiteet edustivat pisimmalle
vammaisen omaa roolia avustajansa kouluttamisessa. Sosiaali- ja terveydenhuollon koulutuksen
omaavien henkildiden katsottiin uhkaavan omaa subjektiutta.

SOL-ryhmin mielipiteissd korostui sosiaali- ja terveydenhuoltoalan koulutus. Ryhmassi
miltei kaikilla oli kokemusta vaikeavammaisten palvelutaloista tai ryhmaasumisesta. Heiddn
avustajansa olivat pddsdantoisesti sosiaalihuollon tydntekijoitd, joista tapahtuvaa irtioton tarvetta”
tdmd likkuntavammaisten ja puhevammaisten ryhmai ei tuonut esille. Mielipiteet kohdistuivat
enemminkin ty6n laatuun, kuuntelemiseen ja resurssien riittdvyyteen.

Vastauksissa ilmeni myos huolta avustajien asemasta. Wreden ja Henrikssonin (2004) mai-
nitsema jakautuminen kahden kerroksen vikeen tarkoittaa avustajien kohdalla mit4 ilmeisimmin
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jadmistd alimmaiseen kerrokseen. Palkkauksen ja tytoikeudellisen aseman heikkous voi olla
vaikuttamassa my9s alalle hakeutumiseen ja siten heijastua my6s avun tarvitsijoihin.

Mielenterveyskuntoutujat ja avustajien koulutus

Mielenterveyskuntoutujien kohdalla oli otettava kantaa asioihin, joita ei oikeastaan ole vield
olemassa. Kyse ei ole tilloin pelkistd juridiikasta eli siitd, ettd jokin ryhmid on aikaisemman
lainsddddannon rajoitusten perusteella jaanyt tietyn palvelun tai tukitoimen ulkopuolelle. Vam-
maispalvelulain my6td timén syrjaytymisen odotettiin loppuvan.

Mielenterveyskuntoutujien kohdalla tarvittiin myos pohdintaa tyon siséllostd ja sen mah-
dollisesta nivoutumisesta johonkin jo olemassa olevaan jérjestelméin seki tiysin avoimien vaih-
toehtojen tarkastelua. Vasta timan jilkeen voidaan arvioida koulutukseen liittyvii tarpeita.

Esitin resurssien lisdystd koskevan kysymyksen pyytimailld kannanottoa siitd, mihin or-
ganisaatioon mahdolliset avustajat voisivat sijoittua. Kysymyksen asettelulla arvioin saavani
vastauksissa viitteitd myos koulutuskysymyksiin.

Seuraavat puheenvuorot koskevat avustajan sijoittumista eri palvelujérjestelmiin:

”Henkilokohtainen avustaja, kuulumatta hoitohenkilokuntaan, niin auttaa, niin
padsis paremmin ..... muihin ...kuin hoitojirjestelmdn piiriin, elikkd tdimmdsen 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 siitd, ettd se pystyy eldmddn, kun sill on se
tavallinen ihminen hoitajana silloin kun tarvitsee ja saa pddttdd itsestddn. Mutt
lddikitys kun saadaan kuntoon niin se on hoitohenkilokunnnan asia se, hin saa sieltii
sen tuen ja sitten kun hin pystyykin olemaan vaikka pienenkin henkilokohtaisen
avun varassa, niin se eldmd varmasti alkaa sujumaan mukavammin sairauden jil-
keen. Meitii kannattais kannustaa eldmdidn, itsendiseen eldmdidn tapaus tapauksella”
(PURJE/Niina).

“Just meinasin sanoa samaa, ett se on tdssi se vaikeus varmaan, etti verrattuna
joihinkin fyysisiin sairauksiin, tdssd se raja on hiuksen hieno ja silloin pitid ajatella
sitd, ettd mille puolelle sen vaan (M-L H:n huom: puhuja tarkoittaa vaaka-sanaa)
halutaan kallistuvan, ettd jos sut pistetddn kuntoutumaan ensisijaisesti hoitosystee-
miin, silloin se on siellii kiinni, jos vahvistetaan siti vahvaa puolta, siti tervettd puolta,
mikd sussa on, silloin si oot sielld kiinni ja pitkdn pddille, se olis paljon jiarkevimpdd”
(PURJE/Hilkka).

Vaikka edelld selostettuja mielipiteitd oli vain muutama, niissa tuli esille tirkeitd asioita.
PURJE-ryhmin Hilkan vaaka-vertaus kuvaa hyvin tasapainon siirtymista eri jarjestelmien valilla.
Vaakakupeissa on hoitojérjestelmi, perinteisen hoidon edustajineen ja terveen puolen vahvista-
minen tavallisen arjen tukijoineen.

Seuraavat kommentit koskivat henkilokohtaisten avustajien koulutusvaatimuksia:

ettd koulutus ndistd peruspalveluista, etti tietdd sosiaali- siis vammaispalvelulain
tuomat ja lakisddteisistd niinkuin perustiedot ....ja etti ndistd psykiatrisista sairauk-
sista ja ldadkityksisti ja oireiden kuvasta ................. pelkki semmoinen kundi kadulta
tai kiva jitkd, niin se ei ole riittdvi meille” (PURJE/Anja).

Leo kysyy:
”Onko lihihoitajakoulutus liian?” (PURJE/Leo).

Anja vastaa Leolle:
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”Ei, ei tarvi menndi sitten taas ollenkaan, ei sairaanhoitokoulutusta vaan tii on ithan
omansa” (PURJE/Anja).

Leo on edelleen kiinostunut lihihoitajista:

”Siis ldhihoitajia, nditihdn on hirveen paljon eri sektoreita, lihihoitajillahan on
lastentarhoja, on vanhustenhuoltoa ja kaikkea nditd” (PURJE/Leo).

Anja vastaa :
”Ei terapeuttista koulutusta” (PURJE/Anja).

johon Leo tdydentid, ettei hin sitd tarkoitakaan. Anja korostaa tiydentivissd puheenvuo-
rossaan suurta, hyvii yleissivistysti ja Hilkka ennakkoluulottomuutta. Olen edelld tuonut esille
keskustelun prosessinomaisuutta, koska kyseessd oli toiminta, jota ei juuri ole pohdittu mielen-
terveyskuntoutujien keskuudessa. Leo haluaa vield tdydentad kiaytya keskustelua:

”Edelleen ajan takaa sitd, ettd kun oli puhetta, ettd miestd kadulta ei voi, siis jon-
kinlainen riittivi kurssitus silloin tdytyy olla, jos mies kadulta taikka parin pdivin
koulutuksella lihtee avustajaksi, siit ei tahdo, md tiediin kokemuksesta, siit ei tahdo
tulla mitidn” (PURJE/Leo)

Vaikka valmista kritisoitavaa avustajajirjestelmai ei vield ollutkaan olemassa, nousivat haas-
tateltavien mielipiteet kuitenkin esille. Sekd koulutuksessa ettd avustajien palvelujirjestelmddn
sijoittumisessa oli varauksellisuutta perinteistd hoitojirjestelmai kohtaan.

Avustajien koulutus ja vammaisuuden mallit

Avustajien koulutusta koskevat mielipiteet eivit olleet yhteneviisid. Vammaisen henkilén rooli
toimivana subjektina korostuu vammaisuuden poliittisessa mallissa. Tdman mallin mukaisia
mielipiteita tuli selkeimmin esille POMO-ryhmissi. He korostivat omaa merkitystddn avustajan
kouluttajana. Tosin myos tdssd ryhmissa esiintyi huolta avustajien asemasta, johon koulutuksen
merkitys palkkauksen kohottajana vaikuttaa.

SOL-ryhmissi sosiaali-/terveydenhuollon koulutustavoite selittyi ainakin osittain haastatel-
tavien monivammaisuudella. Vaikea puhevamma ei saa estdd oikeutta kommunikaatioon. Kysessi
on tirked, vammaisuuden poliittisen mallin mukainen tavoite. Koulutusvaatimus selittynee
niiden odotusten perusteella, jotka liittyvit avustajien koulutukseen. Ammatillisen koulutuksen
saaneelta avustajalta voi edellyttdd parempaa kommunikaation merkityksen ymmartamistd kuin
ilman sosiaali- ja terveydenhuollon koulutusta olevalta avustajalta.

ITE-ryhmaissi avustajien koulutusvaatimukset vaihtelivat. Toisaalta pidettiin tirkedni am-
matillisia taitoja, mutta myos omaa roolia koulutuksessa korostettiin.

Mielenterveyskuntoutujien mielipiteissi tuli esille vastaavia piirteitd kuin vaikeasti litkun-
tavammaisten ryhmissd. Vammaisuuden lddketieteellinen malli koettiin uhkana. Avustajilta
toivottiin kuitenkin tietimysta psyykkisistd sairauksista ja lddkityksistd. Tietoa niistd asioista ei
pystytd itse valittimaan.
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7. Mielenterveyskuntoutujien avustajat
ja palveluohjaus

Vaikeasti litkuntavammaisilla on jo pitkit perinteet ilmaista henkilokohtaisen avustajan tarvetta ja
tyon sisdlt6jd. Luvussa 5.2 nditd periaatteita on kisitelty erityisesti Independent Living -ideologian
yhteydessi. Adolf Ratzka (1997, 27), ruotsalaisen avustajatoiminnan pioneeri, kertoo esimerkin
avustajan tarpeestaan péivittdin toistuvassa pukeutumistilanteessa. Hin pystyy pukemaan puseron
péélleen kovan tyon tuloksena noin 30 minuutissa. Jilkeenpiin hin on niénnyksissé ja hinen
taytyy levitd ja kdyttad hengityskonetta vihintdan 60 minuuttia. Tamén johdosta hin mieluummin
delegoi pukemisen avustajalleen, jolta se vie minuutin. Néin sddstyneet 89 minuuttia han kayttaa
mieluummin tydhonsa. Hin toteaa, ettd hinen itsetuntonsa ei ole ensijaisesti perdisin puseron
pédlle pukemisesta. Itsendisen elimin liikkeen keskeisin ideologia liittyy juuri tihin puolesta te-
kemisen padmaiidrain, johon pyritadn henkilokohtaisen avustajan tai apuvilineiden avulla. Irving
Zola (1988) kuvaa oman eldminhistoriansa kautta apuvilineen merkitystd. Han pyrki viimeiseen
asti litkkumaan itseniisesti, vaikka liikkuminen paikasta toiseen vei hineltd viisi kertaa enemmin
aikaa kuin muilta ja perille paistydin hin oli uuvuksissa. Tdma johti vetdytymiseen sosiaalisista
suhteista esimerkiksi tyoyhteisdssd. Nédin hin alkoi vihitellen menettdd sosiaalista ja psyykkistd
itsendisyyttdan. Kesti pitkddn ennen kuin hin hyviksyi kdyttoonsd pyorituolin. Se vapautti hdnen
energiaansa muuhun kuin pelkistdin liikkkumisesta selviytymiseen.

Mielenterveyskuntoutujien avustajatoiminnan sisélto4 ei ole toistaiseksi maassamme poh-
dittu. Vammaispalveluja kohtaan esitetty kritiikki on yleisluonteista ja keskittyy kisittelemdin
syrjdytymisti lain suomista mahdollisuuksista. Esittelen seuraavassa Ritva Goughin (2004), Jaana
Mannisen (1999) ja yhdysvaltalaisten tutkijoiden (Pita ym. 2001) hahmotelmia asiasta.

Gough (2004, 158) kiyttda kisitettd asumisen tuki (boendestod) kuvatessaan psyykkisesti
toimintaesteisten (psykiskt funktionshindrade) tarvitsemaa tukea. Havainnot perustuvat hinen
tekemiinsd kolmeen eri tutkimukseen: vanhusten kotipalvelua koskevaan tutkimukseen (Gough,
1987), avustajatutkimukseen (Gough, 1994 b) ja asumisen tukea koskevaan tutkimukseen (Gough
& Bennsiter, 2001).

Asumisen tuki kisitteen yhteydessd Gough (2004, 158 ) tarkastelee yhdessa tekemisen (med)
ja puolesta tekemisen (&t) eroavaisuuksia. Asumisen tuki -kisitteessd korostuu avustajan ja avus-
tettavan yhdessi tekeminen. T4td yhdessd toimimisen prosessia voi kuvata sosiaalipedagogiseksi
tai motivoivaksi tyoksi. Kysymys on tédlloin siitd, missd madrin asiakkaan ongelmiin voidaan
vaikuttaa pedagogisesti suuntautuvalla tyolld ja kuinka tehokasta se on esimerkiksi asenteisiin
ja kdyttaytymiseen vaikuttamisessa. (Gough, 2004, 165.)

Myos vanhusten huollossa on periaatteena, ettei pida tehdi sellaisia tehtivii, joista vanhus
voi itsekin suoriutua. Myos tissd yhteydessd on tarpeen erottaa toisistaan yhdessid tekeminen
toisen puolesta tekemisestd. Kognitiivisia toimintaesteitd omaavien henkildiden tarvitsema apu
tarkoittaa jokapdiviisen eldimin strukturoimista, miki voi tarkoittaa esimerkiksi toisen auttamista
askareitten teossa. (emt., 158.)

Vammaisuuden ymmirtiminen yksilén ja hinen ympéristonsi vilisestd suhteesta muo-
dostuvana soveltuu kiytettiviaksi myos asumisen tuki -kisitteen yhteydessid. Gough miérittelee
suhteeseen kuuluviksi aineelliset ehdot, yksilon identiteetin, omaa itseddn koskevan kuvan ja
elamin tarkoituksen. Asumisen tuessa timi merkitsee haastetta liittd4 yhteen identiteettity6 ja
aineellinen tuki siten, ettd materiaalinen tuki voi antaa tukea yksilon vahingoittuneen identiteetin

Stakes, Raportteja 10/2008



7. Mielenterveyskuntoutujien avustajat ja palveluohjaus

uudelleen muotoutumiselle. Timai voi tapahtua ainoastaan sellaisissa prosesseissa, joissa suhteet
muihin vahvistavat yksilon sosiaalista kiinnittymist4 ja asuminen koetaan kotina. (emt., 167.)

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

— ongelmat lilkkumisessa, esimerkiksi vaikeudet yleisten kulkuneuvojen kayttamisessa
(vaikeus valita oikea kulkuviline tai reitti, liikkkumisalueen kapeutuminen erilaisten pelkojen
vuoksi, pysahtyneisyys, liikkumattomuus esim. vaikean masennuksen vuoksi, apaattisuus,
eristyneisyys)

— ongelmat pukeutumisessa
(vaikeuksia pukeutua sdin mukaisesti, ongelmat vaatehuollossa ja -hankinnoissa)

— ongelmat henkilokohtaisessa hygieniassa

—  hoitoon liittyvit ongelmat
(ladkityksen sdannollisyydestd huolehtiminen, hoitokontaktien ylldpito)

—  syOmiseen liittyvit ongelmat
(ruokatottumusten yksipuolisuus ja epiterveellisyys, ongelmat ruoanvalmistuksessa ja ruoka-
ostosten tekoon liittyvit hankinta- ja valintavaikeudet, sydmittomyydesti tai liikasyonnistad
aiheutuvat fyysiset oireet )

—  kodinhoitoon liittyvit ongelmat
(aloitekyvyttomyys kodin puhtaanapitoon liittyvissi asioissa, voimavarojen vihyys kodin-
hoidossa, pakkotoimet kodinhoidossa, esim. ylisiisteys, puutteet kodinhoitotaidoissa)

—  sosiaaliseen toimintakykyyn liittyvit ongelmat
(sairaudesta johtuva ihmissuhteiden vihyys ja ongelmallisuus, vaikeus ilmaista itsedén, ih-
misarkuus, puhelimen kiytto6n liittyvit pelot, eristdytyminen, aloitekyvyn puute sosiaalisissa
kontakteissa ja asioinnissa viranomaisten kanssa, kehottelun, varmistuksen, tarkistamisen
tarve eri toiminnoista suoriutumiseksi).

Yldotsikot ovat rinnasteisia vaikeasti liikuntavammaisten ihmisten toimintakyvyn ongelmien
kanssa. Vaikeasti litkuntavammaisilla sosiaalisen toimintakyvyn ongelmat liitetdin yleensi
vammautumisen jilkeiseen tai ns. opitun avuttomuuden tilanteeseen. Otsikoiden alla olevat
tarkennukset paljastavat tarvittavan avun haasteellisuuden mielenterveyskuntoutujien kohdalla.
Esimerkiksi liikkumisen osalta mielenterveyskuntoutujan ongelmat mairittyvit monimutkai-
semmiksi, kuin mit4 lihinna tekniseksi miariteltdva perinteinen kuljetuspalvelu on. Sama koskee
kodinhoitoa, jossa mielenterveyskuntoutujien kohdalla ongelmat mairittyvit aktivointiin/moti-
vointiin liittyvissé tavoitteissa. Se, miki vaikeasti litkuntavammaisen kohdalla voi tuntua oman
itsendisyyden loukkaukselta, kuten avustajan toimesta tapahtuvat ohjaus- ja aktivointipyrkimykset,
voi mielenterveyskuntoutujan kohdalla olla askel paremman toimintakyvyn ja sitid kautta myos
itsendisyyden saavuttamiseen.

Vertauskohtaa edelld mainitulle suomalaiselle hahmotelmalle psyykkisen sairauden aiheut-
tamista haitoista antaa USA:ssa tehty tutkimus mielenterveypalvelujen kiyttdjien mielipiteista.
Avustaja on tissi tutkimuksessa ymmarretty yhtenid mahdollisuutena, jolloin tilanne hahmottuu
avustajaa koskevien tarpeiden perusteella. Samalla on kyse siit4, ettd kuntoutuksessa tulisi on-
gelmien sijasta keskittyd mahdollisuuksiin. Yhteensi 462 mielenterveyspalvelujen kayttéjaltd 15
osavaltion alueella kysyttiin, kuinka tirkeidna he pitdvit mahdolliselta avustajalta saatavaa apua.
Tulokset ovat taulukossa 9.

Noin kaksi kolmasosaa piti hyvin tirkedna liikkumisessa tarvittavaa apua, henkistd tukea ja
sosiaali- ja terveyspalveluissa tarvittavaa asiointiapua. Sairauden oireiden kanssa parjadmisessd
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Taulukko 9. Mielenterveyspalvelujen kayttajien mielipiteitd avustajan merkityksesta

Palvelut Hyvin térked Jonkun Ei tarkea %
% verran
tarked %

Auttaa minua paasemaan haluamaani paikkaan (kuljetus) 67 19 14

On olemassa joku, jonka kanssa voin keskustella ongelmis- 63 24 13

tani tai tunteistani

Auttaa minua sosiaali- ja terveyspalveluissa asioinnissa 63 21 16
Auttaa minua parjaamaan oireitteni kanssa ( paniikki- 57 23 20

kohtaukset, depressio, paikkaan orientoituminen, danien
kuuleminen, keskittymisvaikeudet)

Auttaa minua raha-asioitten hallitsemisessa (budjetointi, 48 24 28,5
shekkien kirjoittaminen, pankkiasiat)

Auttaa minua taloustoissa ja paivittaisissa rutiineissa 43 30 27
(ruuanlaitto, pyykinpesu, ostokset)

Auttaa minua parjaamaan tyon stressitilanteissa 49 25 26
Auttaa minua muistamaan ladkkeen oton 45 22 33
Auttaa minua jarjestamaan ja muistamaan paivittaiset 41 31 28
tehtavani

Auttaa minua fyysiseen/kehoni kuntoon liittyvissa asioissa 40 26 33

(esim. henkildkohtainen hygienia, kunnollinen syéminen,
riittdvan unen saaminen, sairauden tai fyysisten ongelmien
kasittely, terveyden edistaminen

Auttaa minua asuntoni vuokrasuhteeseen liittyvissa 40 29 31
asioissa tai muissa elamisen tilanteissa

Auttaa minua lastenhoidossa 33 21 47
Auttaa minua paivan aloittamisessa (esim. soittaa tai 29 26 45

auttaa ylés nousemisessa)
(Pita ym. 2001)

avustamista piti hyvin tirkednid 57 prosenttia ja 48 prosenttia raha-asioitten hallitsemisessa
avustamista.

Tutkimuksen johtopiitoksid koskevassa osassa todetaan, ettd psykiatrisen alueen avustaja-asia
on vield toistaiseksi kehityksensi alkuvaiheessa, kun tarkastellaan toimintapolitiikkaa ja kdytintoa.
Toisaalta mahdollisilla palvelun kiyttsjilld on asiaan kiinnostusta. Tutkimus osoitti, etti silloin kun
avustajajarjestelma on kiytossd psyykkisesti sairaitten kohdalla, sitd toteutetaan muita vamma-
ryhmii koskevien periaatteiden mukaisesti. Tutkimuksen tekijit pitavit tarpeellisena psykiatrisen
avustajajirjestelmén kehittdmistd. Tdmai voi edellyttdd jo olemassa olevien palvelustrategioiden
uudelleen muotoutumista tai psykiatrisen avustajajrjestelman eriytymisti.

7.1 Avustajien merkitys mielenterveys-
kuntoutuksessa

Avustajatoiminnan sisiltod koskevat keskustelut 1dhtivit kdyntiin luontevasti, vaikka toiminnan
konkretiasta ei ryhmilld ollutkaan paljoa kokemusta. Keskustelulle antoi pohjaa avohuollon
kaytinnon tilanteet, joissa avustaja voisi toimia tukena.

Edelld sivulla 77 on kisitelty tyonantajuuteen liittyvassd kohdassa avustajan merkitysté
realiteetin tunteen ja rajojen antajana (PURJE/Anja). Kommenttia ei toisteta, mutta se soveltuu
esimerkiksi myos avustajan merkitystd osoittamaan.
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"Ettd kun tullaan sairaalasta ja aletaan opetella sitd itsendistd olemista, niin sitt se
on kylld aina takapakkia, jos ei sull oo mitiin muuta kuin se ikuinen osasto ja sitten
joku tdmmdonen hoitosuhde” (PURJE/Hilkka).

Carolalla oli kokemusta omasta vakavasta depressiostaan. Ennen sairastumistaan hén oli
tyoskennellyt vaikeasti liikuntavammaisten palvelutalossa avustajana.

”Avustaja vois auttaa, olla tukena, mutta se ei tee niitd asioita sen toisen puolesta
kokonaan. Kun oikeesti on sellaisia pdivid, ett si et todellakaan pysty. Mutta missd
menee se raja? Koska monesti sitd varmaan ois pystynyt, jos joku ois vihdn auttanut
(TUPLA1/Carola)

”Maailman tapahtumien seuraaminen, siind eldmdssi kehittyisi, hirveesti kiinni siitd,
ettd onko eldmyksid ja ihmisid, jonka kanssa ldhtee” (ARVO).

“Talld ryhmilld, josta nyt puhutaan (mielenterveyskuntoutujat), niin se voi olla se,
ettd itse ei ole halukas lihtemdidin, ei uskalla osallistua, ei uskalla lihtee, sithen tarvitsisi
sen avun, ettd aktivois, ettd lihde nyt ja tule ja osallistu” (KANNUS/Taina).

”Niilld oli erilaisia pelkoja ja sitten sinne jihmetyttiin kotiin ja kumminkin on se
terve puoli, joka sanoo, etti hitto kylli tdssi pikkusen pitdisi lihted johonkin ... niin
meidin toimintamalli oli, ettii koitettiin hakea sitten vapaaehtoisapua eli SPR:sta,
mutta tistd ryhmastd ei oltu kitnnostuneita kun siind on tid pelko nditd mielenter-
veysjuttuja kohtaan” (TUPLA 3/Liisa).

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

Goughin (2004) mainitsemat sosiaalisesti hyviksytyt normit ilmenivit haastattelun monissa
eri yhteyksissi. KANNUS-ryhmaissé ne tulivat esille kuntoutuskursseille osallistuneiden mielen-
terveyskuntoutujien hygieniatason eroissa. Haastatellut olivat tehneet huomioita osallistuessaan
tyontekijoind niille kursseille. Passivoivista, piittaamattomista asumisyksikoisté tulevat kurssilaiset
eivit pystyneet huolehtimaan itsestddn ja esimerkiksi hampaat saattoivat olla hoitamattomia.
Tédmad johti sosiaalisten kontaktien huononemiseen, koska muut alkoivat karttaa. Hyvistd yksi-
koistd todettiin, ettd niissd henkilokohtainen avustajatoiminta oli ikd4n kuin sisd4n rakennettuna.
Goughin (emt.) asumisen tuki kisitteelld ilmaistuna tima tarkoittaa, ettd annettiin parempia
valmiuksia sosiaaliseen kiinnittymiseen myos suhteessa ymparistoon.

PAIVA-ryhmin mielipiteissd positiivinen kiinnittyminen esiintyi monessa eri yhteydessi.
Viranomaiskontakteissa paivikeskuksen tyontekiji oli tarvittaessa mukana tulkkina”. Keskuksen
tyontekijille kdytanto oli mahdollista, jos asiasta etukiteen sovittiin. Myos tietyissd kauppa-asioissa
kuten kodinkoneiden, huonekalujen ja verhojen hankinnassa sai tarvittaessa apua. Joululahjojen
ostamisessa auttaminen tuli myos esille erillisend mainintana. Se oli tirked asia sukulaisiin ja
muihin liheisiin kiinnittymisen suhteissa. Oman kotiympariston kaunistaminen tuli esille “kiva
koti jouluksi” -teemassa ja kesikukkien istuttamisessa keviin tullessa. PAIVA-ryhmi kokoontui
kolmesti viikossa, maanantaisin, keskiviikkoisin ja perjantaisin ja lisiksi joka toinen sunnuntai.
Kokoontumispdivini tehtiin yhdessi ruokaa, tiytettiin ristikkoja, pelattiin erilaisia peleji ja
keskuksen autotallia saatiin kiyttii soittoharjoituksiin. Myos ulkotoitd tehtiin ja kiytiin yhdessi
kaupassa. Tiistai ja torstai olivat tyontekijoiden kotikdyntipaivia.

Raimo kertoi muuttuneesta elimintilanteestaaan. Hin oli hoitanut huonokuntoista ditidin,
joka kuoli 79 vuoden idssd. Huomiota kiinnitti se, ettd fyysisesti Raimo oli kyennyt auttamaan
idkastd ditidgan, mutta hianen kuoltuaan tarvitsikin itse apua.

“Tddltd md oon oppinut aika paljon, pankissa kdymiiin ja kaikenndikdisti omatoi-
mista ja ne opettaa viel mua, md kylli luotan niihin, koko porukkaan. Tddll on hyvi
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yhteishenki, tulee niin paljon kun kerkidd, ne on koulutettu, hienon pitkin koulun
kiyny.” (PAIVA/Raimo).

Tyontekija kuvaa pidivikeskuksen palveluja kokonaisvaltaiseksi paketiksi. Tavoitteena on,
ettd elimai olisi normaalia elimid. Tyontekij6illd on avaimet kaikkiin péivikeskuksen asiakkaiden
asuntoihin ja heiddn kanssaan on sovittu, ettd avaimilla saadaan tulla sisién, jos heisti ei kuulu
pariin, kolmeen péivdian. Myos paivittiiset turvasoitot kuuluvat palvelupakettiin. Asiakkaiden yo-
aikainen paivystys jarjestettiin aluksi tyontekijoiden toimesta omaa paiviakeskusta ja sen asiakkaita
koskevana. Sittemmin toimintaa on organisoitu valtakunnallisesti laajemmalla pohjalla, jolloin
piivikeskuksen asiakkaat ovat mukana viiden eri paikkakunnan yhteisessd yopdivystyksessi.

Piivikeskustoiminta néytti tarjoavan turvallista yhteisollisyytti erilaisina ryhmétoimintoina.
Tehtiin matkoja Tallinnaan, Tukholmaan, Maarianhaminaan, kesiteatteriin, liheiseen kaupunkiin
jaklubitalolle. Parin henkil6n kohdalla suunniteltu klubitalon jarjestima pidempi ulkomaanmat-
ka, toinen Lontooseen, toinen Saksaan, kuitenkin kariutui matkan alkuvaiheessa paniikkitilaan.
Lahiristeilyt olivat tyontekijin mukaan vahemman jannittdmista aiheuttavia. Kielitaidottomuus
ja matkaporukan vieraus eivit ole silloin ongelmana.

Merja Nikkonen (1996, 63) on kuvannut mielisairaalassa olleen potilaan eliméntapaa lai-
toksen ulkopuolella. Hin toteaa, ettd pelko mielisairaaksi ja laitospotilaaksi leimautumisesta sai
potilaat salaamaan taustansa ja vetdytymaiin sosiaalisesta vuorovaikutuksesta kodin piiriin. Myos
Anna Kulmala (2005, 281, 284) kuvaa mielenterveysongelmaiseksi maérittymisti. Mielenterveys-
ongelmien ulospiin nikyminen huolestutti, koska silloin muutkin saattoivat huomata, ettd kaikki
ei ollut kunnossa. Tama kulminoitui siihen, ettd epdiltiin hulluksi. Nikkonen (1996, 69) toteaa
avohoitopalveluista: ”On pidettivi mielessd, ettd samalla kun erilaiset palvelut tukevat potilaiden
selviytymisti laitoksen ulkopuolella, ne vahvistavat “avohoitopotilas-mentaliteettia”. Deinstitutio-
nalisaatioprosessi laitospotilaasta sosiaaliseksi toimijaksi voi kddntyd transinstitutionaalisuudeksi,
hoito-organisaatiosta riippuvaksi avohoitopotilaaksi péddtymiseen. Innokas palvelurakennekehittely
ei siten saa hdmairtid sitd, ettd potilaalla on oltava mahdollisuus irtautua tiysin hoitojdrjestelmdstdi
ja sairaan roolista.”

Nikkosen ”avohoitopotilas-mentaliteettia” kohtaan esittimia kritiikkid ei noussut esille
mielenterveyskuntoutujia koskevissa mielipiteissd. ARVO- ja KANNUS-ryhmissd mielipiteet
koskivat nykyisen avohuollon puutteita. PAIVA-ryhmissi oltiin varsin tyytyviisid pdivikeskuk-
sen kokonaisvaltaiseen tukeen. Nikkosen esille tuoma riippuvuusongelma on kuitenkin tirked
havainto. Avustajatoiminta voisi olla yhteni tekijdna ongelman torjumisessa. Avustajatoiminnan
yksilollisyyden mahdollisuus voisi tarjota uusia vaihtoehtoja. Yksilollisyyden vaatimus nousi
esille myos kommenteissa:

“Porukalla mennddn, mutt timmdoinen yksilollisyys, jos joku haluaisikin yksinddn
vaikka lihted teatteriin niin sieltd ei vilttimdttd joku ohjaaja pédse mukaan, .. ei edes
kannusteta, ....... ettei aina se, ettd joku mddrdtty porukka, jossa mennddn ja siihen
tarvitaan se henkilokohtainen avustaja” (KANNUS/Taina).

Isossa ryhmissi liikkumiseen liitettiin myos ongelmia:

”Jos iso ryhmii ldhtee ryhmdkodista niin kyllihdn sithen than eri tavalla kiinnitetddn
huomiota” (KANNUS/Taina).

Em. osallistuja kertoi my6s aikaisemmasta tydkokemuksestaan lilkuntavammaisten parissa.
Sielld oli ajatuksena, ettd turvallisuus tulee siitd, ettd ensin mennéin ryhmaéssé ja paineet kohdis-
tuvat ryhmaéin ja sitten mennién itsekseen. Litkuntavammaisten ja mielenterveyskuntoutujien
osallistumisen eroista hin totesi, ettd mielenterveyskuntoutujalla uskalluksen ja halukkuuden
puute estdd osallistumista. Apua tarvittaisiin siihen, ettd joku aktivoisi. Litkuntavammaisten
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kohdalla osallistumisen esteet liittyvit enemmainkin fyysisiin rajoituksiin kuin oman aktiviteetin
puutteeseen.

My®6s yksinhuoltajien tilanteessa tarvittaisiin henkilokohtaista apua. Keskustelussa tuotiin
esille positiivisia kokemuksia maaseutukuntien mahdollisuuksista osoittaa niihin tilanteisiin ko-
tipalvelun resursseja. Kun tutkimukseni suunnitteluvaiheessa osallistuin havainnoitsijana eraille
mielenterveyskuntoutujien kurssille, mieleeni jdi avioeron kokenut iti, jolla oli sddnnéllinen
viikonlopputapaaminen lastensa kanssa. Hian oli joutunut vaikeuksiin, koska terveydentila oli
joskus esteend niille tapaamisille. Tdmai aiheutti luonnollisesti pettymyksid puolin ja toisin. Hen-
kilokohtainen avustaja olisi tarvittaessa voinut tuoda turvallisuutta, jatkuvuutta ja mahdollistanut
tapaamiset. Aidin kertoman mukaan tukihenkil$ ei olisi ratkaissut tapaamistilanteen vaikeuksia.
Hainelld oli asiassa kokemusta. Tapaamiset sujuivat aina tukihenkilon aikataulun mukaisesti eika
hinelle ollut annettu edes tukihenkilon puhelinnumeroa.

Yksilollisesti haastattelemani Ola oli sairastunut nuorena lakitieteen opiskelijana skitsofre-
niaan. Nuoresta asti hén oli ollut erittdin kiinnostunut kielistd. Vengjin kielessa hin oli padssyt
jo varsin pitkille. Kun terveydentila aikaisemmin oli nykyistd parempi, han oli opiskellut tyovien-
opistossa viittomakieltd ja turkin kieltdkin hin osasi jonkin verran. Hinen suuri toiveensa oli
pédstd osallistumaan joka toinen viikko kokoontuvaan vengjin kielen klubiin. Nykyinen tervey-
dentila kuitenkin oli esteend. Fobioidensa vuoksi hin ei voinut liikkkua kodin ulkopuolella, vaikka
paikallinen linja-auton pysakki oli aivan lahelld. Lahikaupassa hin ei myoskdan pystynyt kiymaén.
Omaan hoitajaansa Olalla oli hyvd suhde. Hdn olisi ldhtenyt matkallekin timin turvalliseksi ko-
kemansa henkil6n kanssa, jos se olisi ollut mahdollista. Hoitajan tyonkuvaan illalla kieliklubiin
yhdessd meneminen tai muu pidempikestoinen matkalle liht6 ei kuulunut. Toive jdi toteuttamatta.
Avustajan/tukihenkilon turvin osallistuminen olisi ollut mahdollista, mikali tallainen tuki olisi
jarjestetty ja turvallisuuden tunteen luomiseen olisi annettu riittavit edellytykset.

Esimerkeissd korostuu yksilollisyyden vaatimus. Perinteisessd vaikeasti litkuntavammaisten
avustajatoiminnassa tima on itsestddnselvyys, mika jo kuvastuu henkilokohtainen adjektiivissa.
HAJ-projektissa ehdotettu henkilokohtaisen avun -kisite korostaa samaa asiaa. Myos Goughin
(2004) esittelemd asumisen tuki on yksilolliseen tarpeeseen ja toteutukseen perustuvaa. Sama
periaate ilmeni myos haastatteluissa.

Vapaaehtoistoimnnan heikkoudet tulivat esille TUPLA 3-ryhmén haastattelun tuoreessa
kokemuksessa. Mielenterveyskuntoutujille etsittiin vapaaehtoistyontekijoitd rekrytointitilaisuu-
dessa, johon osallistui n. 70—-80 henkilo4. Tilaisuuden jilkeen kukaan ei kuitenkaan ilmoittautu-
nut mahdolliseksi tukihenkiloksi. Tukihenkilgtoiminnan ja avustajatoiminnan ideologiassa on
mydJs eroja. Tukihenkilon kontakti avustettavaan henkiloon tapahtuu useimmiten tukihenkilon
aloitteesta. Tukea tarvitsevalla ei ole esimerkiksi tukihenkilonsid puhelinnumeroa. Seuraavasta
tapaamisesta sovitaan yleensi edellisen tapaamisen yhteydessd. Tdma rajaa mahdollisuuksia saada
tukea yksilollisesti ja tilanteissa, joista ei ennalta tiedeta.

Mielenterveyskuntoutujien asumisyksikoiden henkilokuntamitoutus on sekd laadun ettd
hintakilpailun tirked tekijd. Viahiiset henkilostoresurssit ja siitd johtuvat alhaisemmat hinnat
muihin kilpailijoihin nihden voivat johtaa kilpailutustilanteen voittamiseen. "Kun kunta ei
tuota palveluita itse, vaan ostaa ne yksityisilti palveluiden tuottajilta, kilpailulainsididinté alkaa
normittaa toimintaa” (Sirkeld 2005, 17). Miten tissi tilanteessa kdy asumisen tuen? Perinteisten
toimintatapojen mukaan ammattihenkil6 tekee ty6t itse, nopeasti ja rutiinilla. Uusi toimintatapa,
yhdessd tekeminen, jdd sivuun samoin kuin toiminta, joka vaatii yksil6llisid resursseja. TUPLA
3-ryhmadssé tuli esille myos B-mielisairaalaketjujen purkaminen, jonka yhtend motiivina oli
liian hyvikuntoisten potilaiden asuminen laitoksessa. Sama linjaus voi jatkua my6s uusissa yk-
sikoissd. "Hoitokodin omistajan intresseissi ei missidn tapauksessa ole pddsti eroon tyypistd, joka
on kuntoutunut” (TUPLA 3/Aleksi). Niissi tilanteissa henkilokohtaisen avun saanti voisi olla
konkretisoimassa uusia tavoitteita itsendisemman asumisen jarjestelyissa.
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Olen edelld kisitellyt mielenterveyskuntoutujien avustajatoiminnan sisilt64 asumisen tuki-
kisitteen ja esitettyjen kommenttien perusteella. Asia jéisi kuitenkin puolitiehen, jos en kisittelisi
mielenterveyskuntoutujien palveluohjausta. Téssé tarkastelussa teen vertauksia perinteiseen, jo
1970-luvulta periisin olevaan, eri vammaryhmia koskevaan kuntoutusohjaukseen.

7.2 Mielenterveyskuntoutujien palveluohjaus

Case tai care management -kisitteen suomentaminen palveluohjaukseksi tapahtui Tampereen
yliopiston projektissa (Ala-Nikkola & Sipild 2000). Palveluohjaus tuli uutena lupauksena kun-
toutuspalveluiden pirstaleisuuden ongelmiin ja se keskittyi aluksi vammaisten lasten perheiden
tilanteisiin. Kuullessani case-managementist4 ja sen sovellutuksista, tuli ensimmaéisend mieleen
”pyorin uudelleen keksiminen” eli kuntoutusohjauksen uusi tuleminen ja tilld kertaa myos
“unohdettua” ryhmaii, mielenterveyskuntoutujia koskevana. Tosin uuteen kisitteeseen sisiltyi
perinteiseen kuntoutusohjaukseen verrattuna myos uusia ja erilaisia elementteja.

Palveluohjausta on eri maissa kehitetty yleensi silloin, kun palvelurakennetta on muutettu
laitosvaltaisesta avohoitovaltaisemmaksi. Psykiatrisista potilaista vaikeimmin sairaat syrjaytyvit
helpoimmin my6s avohoitopalveluista (Jarvikoski & Hirképia 2000, 4). Palveluohjauskisitteen
uutuutta kuvaa se, miten monilla eri tavoilla sitd pyritdan hahmottamaan. Seuraavassa jaottelussa
on kolme eri pdaryhmaa.

Perusmallissa palveluohjaaja on ensi sijassa palveluverkoston monipuolinen tuntija. Hin
huolehtii kuntoutusprosessin etenemisestd suunnitelman mukaisesti, etsii sopivat palvelut,
sovittaa eri jarjestelmien tarjoamia mahdollisuuksia toisiinsa ja varmistaa eri organisaatioiden
paitokset. Yhteisolliselle mallille on tyypillistd ohjauksen intensiivisyys. Mallia sovellettaessa
palveluohjaaja tai tydryhmai antaa usein itse suuren osan niistd palveluista. Kiytinnollinen tuki
ja opastus pdivittdisissd tehtdvissd, esimerkiksi ostosten teossa ja pankkiasioiden hoitamisessa,
on osa palveluohjaajan tyotd. Voimavaraorienteisessa mallissa painopiste on asiakkaan valtaistu-
misen tukemisessa. Mallin ldhtokohtana on olettamus, ettd ihminen kehittyy henkilokohtaisen
kiinnostuksensa, tavoitteidensa ja vahvuuksiensa pohjalta. Aktiivisen toiminnan kautta asiakkaan
voimavarat vihitellen vahvistuvat. (emt., 8.)

Viittauksia 1970-luvulla alkaneeseen kuntoutusohjaukseen en ole havainnut palveluohjauk-
sen midrittelyissi ja taustapohdinnoissa. Vammaisjarjestot pitivit tuolloin tirkedni edustamiensa
vammaryhmien avohuollon kehittimisti ja kuntoutusohjaajan ty6 tuli esille uutena mahdolli-
suutena. Toteutus tuli mahdolliseksi vuonna 1972 invaliidihuoltolakiin lisityn sopeutumisval-
mennuksen perusteella (Heiskanen 1998 b, 125).

Vuonna 1983 jérjestojen palveluksessa oli 77 kuntoutusohjaajaa. Kuntoutusohjauksen siirty-
minen terveydenhuollon vastuulle lisdsi voimakkaasti resursseja ja alueellinen kattavuus parani.
Vuonna 1986 jirjestjen palveluksessa oli 133 kuntoutusohjaajaa eli volyymi oli noussut parissa
vuodessa noin 73 prosenttia. Vuonna 2002 maassamme tyoskenteli yhteensd 214 kuntoutusoh-
jaajaa, joista yliopisto- ja keskussairaaloiden omissa viroissa oli 166 ja ostopalveluina jarjestettyjd
47. (Kuntoutusohjausnimikkeist6 2003.)

Aikaisemmat, invaliidihuoltolain mukaiset kuntoutusohjausratkaisut eivit kuitenkaan kos-
keneet mielenterveyskuntoutujia. Sithen oli olemassa juridiset perusteet, koska sopeutumisval-
mennus ei koskenut mielenterveyskuntoutujia. Raha-automaattiyhdistyksen rahoitus olisi ollut
vaihtoehtoinen mahdollisuus. Vuonna 1983 tydskennelleestd 77 kuntoutusohjaajista osa oli jo
Raha-automaattiyhdistyksen rahoittamia. Psykiatrisen hoidon rakennemuutos olisi ollut tirked
peruste myds mielenterveyskuntoutujien ohjauksen virittimiselle. Vuonna 2002 yliopisto- ja
keskussairaaloiden alueella tyoskentelevistd 214 kuntoutusohjaajasta neljd toimi aikuispsykiatrian
ja viisi lapsipsykiatrian alueella (emt., 12).
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Leena Hyttinen (2001, 30) kuvaa palveluohjausta koskevan projektinsa ldhtotilannetta ky-
symykselld siitd, millaisella ammatillisella tyolld ja millaisilla kdytinnoilld palveluohjaaja pystyy
lisidmadn ihmisten pérjadmistd. Projektin edetessd hdn toteaa ajankdyttonsid olleen runsasta,
mutta varmasti ihmiset ovat oppineet jotain oleellista, koska hin on pyrkinyt méairitietoisesti
vilttimain kaikkea puolesta tekemista, yhteydenottoja, varmistussoittoja, tapaamisista sopimista
jne. (emt., 33). Samaa tavoitetta kuvaa Sauli Suominen (2002, 36) kuvatessaan palveluohjaajan
roolia erddnlaisena valmentajana, joka tukee, kannustaa ja antaa toivoa. Tyon kuvaukset viittaa-
vat palveluohjauksen kuntoutusparadigmaan tavoitteena itsenidisen selviytymisen edistiminen.
Vaikeasti liikuntavammaisen kohdalla toimintakykyvaikeudet liittyvit fyysiseen vammaan, jonka
johdosta he tarvitsevat apua. Valmentajaan rinnasteinen apu liittyy t4llin ensisijaisesti fyysisen
kuntoutuksen vaiheisiin, mutta voi olla tarpeen myos sosiaalisen toimintakyvyn edistimisess.
Ns. opitusta avuttomuudesta irtipdasy edellyttdd myos valmennukseen rinnastettavaa tydotetta.
Valmennuksellinen ote on useasti tarpeen my6s vammaisten nuorten itsendistymisvaiheissa ja
myds asumisen uusien vaihtoehtojen toteutuksessa, jolloin asumisvalmennus voi olla tarpeen.

Mielenterveyskuntoutujien kohdalla lihtokohtana ovat kognitiivis-psyykkiset ongelmat,
joiden vihentidmiseksi valmentajaan rinnasteinen palveluohjaus on tirked tydmuoto. Ongelmien
vihentymisen myotd myos fyysinen toimintakyky, kuten itsendinen lifkkuminen ja omista pai-
vittdisistd askareista huolehtiminen voi lisddntyd. Mielenterveyskuntoutujien palveluohjauksen
tavoitetta voidaan kuvata kuntoutusparadigman mukaisena toimintana, koska palveluohjaajan
tavoitteena on saada aikaan muutosta. Vaikeasti litkuntavammaisten kuntoutusohjauksen tavoite
on enemminkin itsendisen elimin liikkeen paradigman mukainen. Asiakkaalle turvataan hanen
tarvitsemansa palvelut, joiden avulla hinen itsendisyytensi lisdéntyy.

Palveluohjauskésitteen tuominen mielenterveysryhmien haastatteluihin olisi merkinnyt sité,
ettd olisi pitdnyt selvittdi asiaa, joka on vasta erdissi projekteissa kokeiluasteella. Késiteanalyysii
en halunnut haastatteluja vaikeuttamaan. Ryhmilld néytti kuitenkin olevan tietoa muiden vam-
maryhmien kuntoutusohjauksesta ja esitetyt kommentit noudattivat titd ilmaisua. Epétasa-arvo
muihin vammaryhmiin verrattuna saa ilmaisunsa ARVO-ryhman kommenteissa. Haastattelussa
ilmenneiden teknisten vaikeuksien johdosta haastateltuja ei ole voitu yksil6ida.

”Kuntoutusohjaaja mun mielesti puuttuu mielenterveysalalta kokonaan, kuntou-
tusohjaajan toimintaan liittyisi sitten omaan asuntoon tukeminen, pdivittiisten
toimintojen ohjaaminen, virastoissa kiynti, joka meidn asiakkaille on tirkedd, ei
meidn asiakkaat pysty luukulta luukulle menemddn......skitsofrenia on niin vaikea
vamma, ett se vaikeuttaa kokonaisuuksia hahmottamaan, ei mikdin tdmmonen
vapaaehtoistoiminnalla toimiva tukihenkildjdrjestelmd, se ei oo timin ryhmin
mikddn” (ARVO).

”Tdlld mielenterveyspuolella pitdis olla nditd kuntoutusohjaajia, jotka organisoivat
kéytinnin toteutuksen eli kuntoutus vois olla myds sitd, ettd se ois jaettu sithen vapaa-
aikaan ja jonkun mielekkdidn tekemisen hankkimiseen, ett se kuntoutus muodostuisi
niisti asioista (ARVO).

”Noteerattaisiin tasa-arvoisena muiden vammaryhmien kanssa, kylli se olis yks as-
kel ehdottomasti, ettd ei jdisi sille hoitavalle taholle, kuntouttavalle taholle se kaikki
vastuu, vaan tulis niitd vastuunkantajia ja ihmisistd huolehtijoita muuallakin péin”
(ARVO).

Nykyistd kuntoutusta kuvattiin “sekametelisopaksi”, jonka selkiyttimiseksi tarvittaisiin
yksimielisyytti siitd, mitd kuntoutus on ja mitd osa-alueita se kasittda.

”Kokonaisvaltaisen kuntoutuksen jakamista muillekin kuin vain ns. kuntoutuksen
asiantuntijoille” (ARVO).
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”Kuntoutuksessa vield hirvein paljon aukkoja, kokonaiskuntoutuksen suunnittelu
vield ihan kesken psyykkisesti sairailla. ......Fyysisen kunnon kohentamisessa ollaan
aivan semmoisessa alakynnessd, joka on aivan yhti tirkedd kuin joillakin lihasreu-
maatikoilla tai jollakin muullakin, ettd se fyysinen kunto rapistuu hirvedlld vauhdilla
sen psyykkisen sairauden myéti” (ARVO).

Kuntoutusohjaaja nihdéin asiakkaan etujen valvojana. Kun jirjestelmai kuvataan “luukulta
luukulle menemisend”, kuntoutusohjaaja olisi tilanteessa palvelujen koordinoija. Asiakkaan on
tarpeen liikkua ja hdn tarvitsee henkisid virikkeitd. ”Pitdd olla topakkana sen ihmisen kanssa’, kun
tarvitaan esimerkiksi linja-auton lippukirjaa sosiaalitoimistosta. My6s virikkeiden varmistamiseksi
tarvitaan sosiaalitoimen tukea, esimerkkini tv-luvan maksu. Esimerkkitilanteet kuvasivat sosi-
aalitoimessa asioinnin vaikeuksia, joihin kuntoutusohjauksesta toivottiin tukea. Nykytilanteessa
resurssien puute aiheutti sen, ettd tuki oli satunnaista.

Tyontekijit kuvasivat ty6tddn liiallisena vastuuna kaikesta, “koko ihmisen eldmd on tavallaan
niinkuin meidn kdsissd” (ARVO ). Vastuun liiallisuus hdmirsi paidtehtivada. Kuntoutusohjaaja
nihtiin yhtend mahdollisuutena tilanteessa, jossa psyykkisesti sairastuneita on koko ajan tulossa
lisdd ja yhi vaikeampina ja nuorempina. Kuntoutusohjaajan tyo olisi tdssd tilanteessa koordi-
nointityota.

”Jos me jddddidn vastuun kantajaksi niin monessa asiassa, niin se pddtehtivd, joka
meilld olis tavallaan sen ihmisen motivoiminen siihen eldmdidn ja sen eldmdn tarkoi-
tuksen nikeminen, niin miten meilld sithen voi jdrjestyd niinkuin voimavaroja. Me
ollaan jo huolissaan niistd kaikista kiytinnon asioista niin paljon, etti ei me voida
olla hyvin innostavia eikd motivoivia niille ihmisille, ettd kylld timd eldmd téstd vield
vaikka sinulla on sairautta” (ARVO).

Kotipalvelun nykyiset rajat tulivat esille ryhmien mielipiteissd. Kotipalvelu oli lopettanut
kaupassa kdynnin kokonaan. Mielenterveyskuntoutujille tilattiin ruokia internetin kautta,
minkd seurauksena he eristdytyvit entistd enemmin, jos kotiin tuotiin vain kaupan ruokakassi.
Tarvitaan henkil6d, joka kévisi asiakkaansa kanssa yhdessd kaupassa. Samalla hdn voisi katsastaa
tilanteen, tarvitaanko apua. Jos apua ei tarvittaisi, ei vietdisi pois mydskdan asianomaisen omaa
toimintakykya. Vaikka kotiapua saisikin, se voi olla ARVO-ryhmén sanoin: “pillerien naamaan
heittoa aamuin illoin ja aina vield eri ihminen asialla.” Néiss4 tilanteissa ei synny persoonallista
vuorovaikutusta, joka on tirkedi asiakkaan realiteetin testaamisen kannalta. Yksin pelkkien seinien
sisdlld timi vuorovaikutukseen perustuva arviointi ei ole mahdollista.

Pysyvin haitan ja vaikeavammaisuuden médrittely on todettu vaikeaksi mielenterveyskun-
toutujien kohdalla. Tama ei kuitenkaan saisi syrjayttdd palveluista. Ristiriitana koettiin se, etti
“onhan muillakin vammaisilla toimintakykydi jonkin verran, eiki heiddnkddn tarvitse olla tiysin
pois pelistd, miksi mielenvammaisen pitdisi olla tiysin pois pelistii ennenkuin hin olisi oikeutettu
palveluihin” (ARVO).

Mielenterveyskuntoutujien palveluohjausta on edelld (Suominen 2002) verrattu valmentajan
ty6hon. Palveluohjaajan ja avustajan vilistd suhdetta ei toistaiseksi ole teoriassa tai kdytdnnossi
pohdittu, mikd on ymmirrettivid molempien kisitteiden uutuuden vuoksi. Urheilun yhteydessi
on erilaisia valmentajia, myos apuvalmentajia. Apuvalmentaja soveltuu mielestidni kuvaamaan
mielenterveyskuntoutujan avustajan tyon sisdltod. Valmennuksellisen tydotteen avulla voidaan
vilttdd tilanne, jota on kutsuttu alistamisen kehéksi. Silli tarkoitetaan toimintaa, jossa auttamis-
tyotd tekevit hoitavat mielenterveyskuntoutujan asioita hdnen puolestaan. Tdmi voi korostaa
asiakkaan riippuvuutta ja epditsendisyyttd (Jarvikoski & Harkapai 2000, 11).

Palveluohjaajan, avustajan ja kuntoutujan vilillid tulee olla toimiva vuorovaikutus, jotta
kaikki osapuolet ovat tietoisia yhteisistd tavoitteista. Palveluohjaajan tyon intensiivisen vaiheen
jilkeen kuntoutuja voi jatkaa edistymistdén apuvalmentajan eli avustajan tukemana. Palveluoh-
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jaajan rooli voi vihitellen supistua ja muuttua luonteeltaan konsultoivaksi sekd avustajaan ettd
avustettavaan nihden.

Vaikeasti litkuntavammaisen avustajan tarve on pitkikestoista, useasti loppueldmin pituista.
Tarpeen muutoksia voi olla eri suuntiin. Kuntoutustoimenpiteet ja ympariston esteettomyyden
lisddminen voivat vihentdd avustajan tarvetta. Toisaalta esimerkiksi sairauden eteneminen
tai perheolosuhteiden muutokset voivat lisdtd avustajan tarvetta. Mielenterveyskuntoutujan
avuntarpeen kesto on hyvin yksilollista. Kyse voi olla my6s pitkikestoisesta, jopa loppueldmin
pituisesta tuesta samoin kuin vaikeasti litkuntavammaisen kohdalla. Valmennuksellinen tyote
voi kuitenkin olla my®os tdlléin mukana.

Palveluohjaajan ja avustajan tyo edellyttdd tietoa psykiatrisista sairauksista. Tima ilmeni
haastatteluosuuksissa. Ketd tahansa ei voi palkata avustajaksi ja jattdd tyohon perehdyttimistid
avustajan ty6nantajalle niin kuin tilanne useasti on vaikeasti litkuntavammaisten kohdalla.
Tyontekijalld tulee olla tietoa psykiatrisen sairauden jilkeisestd sosiaalisen mindn uudelleen
rakentamisesta. Nikkosen (1996, 68) mukaan timéi prosessi edellyttdi toteuttavalta organisaa-
tiolta ja henkilokunnalta uudenlaista sosiokulttuurista sekd teoreettista ettd kdytannon tietoa.
Tutkimukseni perusteella periaate koskee seki palveluohjausta ettd avustajatoimintaa.

Nikkonen (emt., 30) pitdd huolestuttavana “transinstitutionalisaatiota”. Kisitteelld hin tar-
koittaa entisten laitospotilaiden sosiaalista integroimista siten, etti osallistuminen ja sosiaaliset
suhteet rajoittuvat hoito-instituutioihin. Seka Salo (1996) ettd Nikkonen (1996) korostavat koko
hoitohenkilokunnan omaksumia yhteisid periaatteita. On selvidd, ettd myos mielenterveyskun-
toutujan mahdollinen avustaja kuuluu tdhdn samaan, yhteisten periaatteitten kategoriaan.

Mielenterveyskuntoutujien palveluohjauksessa ja liitkuntavammaisten kuntoutusohjauksessa
on myos yhteisid tavoitteita. Litkuntavammaisten kohdalla on tirked4d havainnoida esimerkiksi
ympiriston esteellisyyttd ja olla yhdessd asiakkaan kanssa aloitteellinen niiden poistamiseksi.
Myos palveluohjaajan on tirkedd havaita mielenterveyskuntoutujien esteitd oman ympéristonsi
kanssa. Ndiden esteiden havainnointi voi olla huomattavasti monimutkaisempaa kuin fyysisten
esteiden. Liikuntavammaisen fyysisen ympériston esteitd poistaa rakennusalan ammattimies.
Ympiriston sosiaalis-psyykkisten esteiden poistaminen jii seki litkuntavammaisilla ettd mielen-
terveyskuntoutujilla heidén itsensd tehtdvéksi. Tdssé tehtdvissé he voivat tarvita kuntoutusohjaajan
ja palveluohjaajan ja my6s avustajan tukea.

Seuraavassa on yhteenveto esille nousseista mielipiteist4 liittyen mielenterveyskuntoutujien
tuen tarpeisiin. Kaikissa voi olla kyse sekid palveluohjauksen ettd avustajan antamasta tuesta.
Rajankdynti siitd, missd vaiheessa palveluohjauksen merkitystd voidaan vihentd4 ja tuoda tilalle
avustajan antamaa tukea, on hyvin yksil6llista.

Haastatteluissa esiin tulleita mielenterveyskuntoutujien tuen tarpeita:
— omaan asuntoon tuen saanti

—  péivittdisten toimintojen ohjaaminen

—  vapaa-ajan tukeminen

—  mielekkdidseen tekemiseen ohjaaminen

—  kokonaiskuntoutus, jossa yhtend osana fyysisen kunnon kohentaminen
—  kaupassa kiynnit

—  pankkipalvelut

—  virastoissa kdynnit

—  etujen valvonta

— motivoiminen

—  eldmyksien ja ihmiskontaktien tukeminen
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Tukemisessa tarvitaan uutta tydotetta. Goughin (2004) kisitteelld ilmaistuna on kyse asu-
misen tuesta, jota voidaan toteuttaa monin eri tavoin kuten kotipalvelun ja henkilokohtaisen
avun turvin. Mielenterveyskuntoutujien palveluohjaus painottuisi em. tarkastelun perusteella
voimavaraorienteiseen palveluohjaukseen.

Olen edelld hahmotellut palveluohjauksen/kuntoutusohjauksen keskinistd suhdetta ja sen
yhteyttd mielenterveyskuntoutujien avustajatoimintaan. Tehtdva on ollut vaikea, koska mielenter-
veyskuntoutujien palveluohjaus on uutta ja vield uudempaa on avustajatoiminta. Olen ldhestynyt
tilannetta niiden mielipiteiden avulla, joita on esitetty nykyisen palvelujirjestelmin puutteista
suhteessa omiin tarpeisiin. Samalla on kuitenkin syytd muistaa ne myonteiset kommentit, joita
PAIVA-ryhmiissi esitettiin paivikeskuksen sisd4n integroituneisiin avustajatoimintoihin. P4allim-
madisend oli tyytyvéisyys, kun apua oli saatu moneen eri tilanteeseen. Tehtdvii ei rajattu nykypéi-
vidnd niin kuluneella vastauksella: ”Ei kuulu toimenkuvaan”, Palveluohjauksen/avustajatoiminnan
rajankédyntid oli mahdoton erotella, koska ne integroituivat toisiinsa. Kyse on joka tapauksessa
uudenlaisesta kulttuurista, jota Salo jo vuonna 1996 tutkimuksessaan korosti.

Useimpien mielenterveyskuntoutujien eldminen asumispalveluyksikoissd tayttda Salon ja
Kallisen uusimman tutkimuksen (2007, 325) mukaan laitosasumisen ja hoidon tunnusmerkit.
Monet kuntoutujat saavat ensimmadisen oman asuntonsa vasta vuosikymmenien ponnistelujen
jalkeen. Tutkimukseen osallistuneista 305 asumisyksikostd 131 ilmoitti, ettd yksikostd on siir-
rytty omaan asuntoon. Muuttajien lukumairi on kuitenkin vahiinen, yksikkod kohden yleensi
vain yksi asukas (emt., 50). Salo médrittelee hyvin palveluasumisen tunnusmerkit (emt., 331):
”Pieni osa asumisyksikdisti toimii sosiaalisesta ja yhteiskunnallisesta ympdristostidn huolimatta
vilittivind rakenteena, joka ldhes takuuvarmasti tukee merkittivisti asukkaiden kuntoutumista.
Nimd yksikot muistuttavat toimivan perheen ja koulun kiytintojd, joissa on mahdollista sosiaalistua
vastuulliseen aikuisuuteeen.”

Mielenterveyskuntoutujien palveluohjauksen ja avustajatoiminnan yhteisiksi piirteiksi
hahmoteltiin edelld valmennukseen viittava tydote. Ty6ti ei tehd4 jonkun puolesta vaan opitaan
vhdessi. Tavoite rinnastuu edelld mainittuun toimivan perheen ja koulun kiytint6ihin. Tutki-
mukseni kannalta jdd avoimeksi, missd miérin tdssd prosessissa tarvitaan erillisid tyontekijoiti,
avustajia ja palveluohjaajia ja missd maidrin tyd integroituu asumispalvelujen tavoitteellisiin
kaytantoihin.

7.3 Yhdysvalloissa kayttéoén otettu PACE-malli

USA:ta voidaan pitdd case management -jarjestelmin kehittdmisen kannalta keskeisend maana.
National Empowerment Center on psykiatrisen hoitojérjestelméan entisten potilaiden 1990-luvun
alussa perustama keskus. Se on esittanyt kritiikkia USA:n mielenterveyspalveluja kohtaan. Kritii-
kin yksi osa-alue on kohdistunut case managerien ammatilliseen etdisyyteen, useasti ilmeneviin
oikeuksien rikkomiseen ja pdiasiallisena hoitokeinona olevaan lidkehoitoon. Case management
-jarjestelmén haastajana on uusi malli, joka perustuu henkilokohtaiseen avustajajérjestelmaan.
Mallista kdytetddn lyhennystd PACE (= Personal Assistance in Comminity Existence). Sitd on
kehitetty National Empowerment Center:in kahden perustajajasenen, Laurie Ahernin ja Daniel
Fisherin toimesta (Ahern & Fisher 2001). Molemmat ovat entisid psykiatrisen hoitojirjestelmin
potilaita. Psykiatrina tygskentelevd Fisher on sairastunut nuorena skitsofreniaan, josta hin on
parantunut. Hinen mielestddn toipumisessa on tirkeint, ettd joku auttaa, uskoo ja ymmirtda.
Tavoitteena on tiydellinen parantuminen (complete recovery), jolloin henkil6 voi saada takaisin
asemansa yhteiskunnassa ja jattad taakseen mielenterveyspotilaan roolin. Fisherin esittelemassi
avustajajdrjestelmissd korostuu vertaistuki, oikeuksien kunnioittaminen ja valinnanvapaus. Koska
toipuminen voi kestdd vuosia, avustajan ja avustettavan keskiniiset suhteet ovat erityisen térkeita.
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Thmiset, jotka ovat itse parantuneet eli vertaisryhméain kuuluvat, olisivat parhaita avustajia omien
kokemustensa perusteella. He ovat ihmisig, jotka eivit pelkéd liheisten suhteiden muodostumista
ja he uskovat asiakkaansa toipumiskykyyn. Avustajien hallinnollista liittymistd mielenterveystyo-
hon ei pidetd hyvidni vaan parempana ratkaisuna olisi sijainti asuntoviranomaisten yhteydessi.

Em. perusteella USA:n mielenterveyskuntoutujien avustajakysymyksissd on paljonkin
yhtymikohtia jo perinteiseen itsendisen elaman liikkeen ideologiaan. Yhteneviisyys koskee ver-
taisryhmaan kuuluvien henkildiden mukana oloa kuntoutumisessa ja avustajina seki asiakkaan
valinnanvapauden korostamista. Suurin eroavaisuus koskee toiminnan tavoitteita. Vaihtoehtoisessa
mielenterveyden kuntoutusohjelmassa on olennaista vahva kuntoutusparadigma, pois sairaudesta,
tiydelliseen toipumiseen. Tdmi ideologia on vastakkainen Independent Living -ideologialle, jossa
pysyvd vamma ei estd itsendisen eliman arvokkuutta avustajan turvin.

National Empowerment Centerin edustama ideologia on saanut myos kritiikkid osakseen.
Kritiikin mukaan Fisher edustaa niitd noin 25 prosenttia potilaista, jotka yhden tai kaksi sairaus-
vaihetta ldpikdytyddn paranevat, riippumatta siitd, mitd on tehty. Kritiikki jatkuu: Fisherin
tapainen toipuminen on mahdollista vain rajoitetulle osalle sairastuneista. Useimpien amerikka-
laisten skitsofreniaa sairastavien on pantava toivonsa lddkehoitoon. Jos he sen jéttivit, on riskini
kodittomuus ja muut vaarat. Fisherin organisaatiota pidetddn esimerkkini potilaiden oikeuksia
puolustavasta amok-juoksusta ja ihmetysti herittdd se, ettd jirjesto saa liittovaltion rahoitusta.
(Barry 2002.)

Tutkimukseni kannalta mielenkiintoinen havainto on se, etti PACE-malli pohjautuu hen-
kilokohtaisiin avustajiin, joiden asiantuntemus perustuu vertaiskokemukseen psykiatrisesta
sairaudesta ja siitd toipumisesta.
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8. Viha tyovalineena oikeuksien
saavuttamisessa

Fokusryhmihaastattelujen loppuvaiheessa esitin kysymyksen niistd drtymyksen, suuttumuksen
ja vihan tunteista, joita haastateltavat mahdollisesti olivat kokeneet omaan vammaisuuteensa tai
yleisemmin vammaisuuteen liittyen. Sijoitin kysymykset haastattelun loppuvaiheeseen, koska
en halunnut provosoida niilld tuntemuksilla koko haastattelun kulkua. Artymyksen tunteita
tuli kuitenkin esille jo haastattelun alkuvaiheista ldhtien. Idean timén kysymyksen esittimiseen
sain Judy Heumannilta (1984, 8). Hian kiy ldpi Independent Living -liikkeen ideologiaa ja sen
yhteydessi kisittelee vihaa tyovilineend: ”Vihastamme tuli meille hyvin vahva tyoviline ja se voi
ottaa monia toiminnan muotoja. Ihmiset voivat tulla vihaisiksi ja turhautuneiksi eiviitkd tee mitddn
voimaperdistd sen yhteydessd. Ihmiset voivat myos tulla hyvin vihaisiksi ja kddntdd tuon vihan
rakenteelliseen toimintaan ja sen myotd rakenteelliseen suunnitteluun ja muutokseen. Lopulta voit
sanoa: ”Olen vihainen tistd asiasta ja tunnen, ettd timd on se tapa, jolla muutoksen tiytyy tapahtua
ja ryhdyt toimiin, joka ei endd tee sinua valittajaksi ja tekee sinut aktivistiksi. Me aloimme puhua ja
ilmaista itsedmme paljon ddnekkdidmmin siitd, ettd meilld oli oikeuksia ja ettd me emme halunneet
ettd meiddt pidetiin ulkona kaikesta — ettd me halusimme hyvintekeviisyyden loppuvan ja etti
meiddn oikeutemme annetaan meille tinddn, ei huomenna.”

Patricia Deegan (1992) kisittelee artikkelissaan Independent living -ideologiaa ja sen merki-
tystd henkiloille, joilla on psyykkinen vamma (= people with psychiatric disabilities). Hin kertoo
14 vuotiaana selkdydinvammautuneesta Charliesta, joka reagoi omaan laitostamiseensa tulemalla
vihaiseksi. 18-vuotiaana hidn asui terminaalivaiheessa olevien potilaiden laitoksessa ja haaveili
opiskelusta. Hin kykeni mobilisoimaan vihansa ja kdyttimaan sitd muutoksen aikaansaamiseen.
Vuonna 1974 henkilokohtainen avustaja oli vield varsin harvinainen kisite USA:ssa. Charlie on-
nistui saamaan viranomaiset vakuuttuneeksi ja aloitti itsendisen eldimén, josta ei vaikeuksiakaan
puuttunut. Avainsana oli kontrolli omasta elimast4 ja muilta saatu apu, josta kuitenkin padtosvalta
oli itsella.

My®6s henkil6t, joilla on psyykkinen vamma, eldvit alistavassa ymparistossd. Ympéristo kah-
litsee pyrkimykset saada kontrolli omasta eldmisti (emt.). Tilanteen aiheuttamat vihan tunteet
nihdidin helposti ainoastaan sairauden psykopatologisina oireina. Monet ovat oppineet, ettd vihan
ilmaisusta seuraa rangaistus. Seurauksena voi olla laikkeiden lisidminen, kuntoutusohjelman
keskeyttiminen ja joutuminen takaisin sairaalaan.

Deegan jatkaa: meidin tulisi oppia, ettd on hyviksyttdvii olla vihainen. Meilld on paljon
aihetta vihaisuuteen ja meid4n ei pidd ymmartad vihaamme psyykkisen sairauden oireena. Meidin
vihamme on mahtava voima. Meidén tulisi uskaltaa ilmaista se ja liittyd yhteen muiden henkildiden
kanssa, joilla on psyykkinen vamma. Sen seurauksena voimme todeta mairillisen voimamme ja
aloittaa tybmme tavoitteena sosiaalinen oikeudenmukaisuus ja oma vapautuksemme (emt.).

Niin vihantuntemuksistaan kertoi Kalevi SOL-ryhmastd. Hin aloitti kritiikkinsd EU:sta,
seuraavaksi kritiikki kohdistui kuntaan ja lopulta hallitukseen:

“Vammaispalvelulain mukainen vammaispalvelusuunnitelma pitdisi tulla minullekin,
olen hiljattain ldhettinyt informaatiota, mutta kun on nditd EU:n sotkuja ja muu-
tenkin uusien vaativien sommittelua, niin nyt ollaan semmoisessa solmukohdassa,
ettii sotkeutuuko ne nyt sinne EU-lakeihin.
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Kun kunta kuitenkin on velvollinen, mutta joskus tuntuu, etti ne ei tiedd miti on
velvolliset, velvoite ja mikd on velvollisuus, ettd tdlld vililld on joku tiedonkatkos tai
joku ajatuskatkos tai joku semmoinen katkos, joka siis aiheuttaa muillekin vammau-
tuneille ei vaan minulle.

Etti mikd se on, onko se Lipposen hallituksen sotkua vai kuntien omaa sotkua tdd
vammaispalvelulain tiyttdminen, tdmd minua joskus raivostuttaa ihan oikein kun-
nolla” (SOL/Kalevi ).

Klaus (POMO-ryhmi) oli turhautunut kuntoutukseensa. Neliraajahalvaantuneena kisien
toimintakyvyn edistiminen on hinelle erityisen tirkedd. Han tarvitsisi 749 euroa maksavan mak-
susitoumuksen paistakseen kisikirurgin konsultaatioon Helsinkiin. Tapaturmansa alkuvaiheessa
hin ei sairastamansa sairaalabakteerin takia padssyt kunnolliseen alkukuntoutukseen. Hin oli jo
kuukausien ajan yrittdnyt hoitaa asiaansa, mutta toistaiseksi tuloksetta.

Saman ryhmin Asta kertoi omista harmin paikoistaan. Paillimmadisena oli sairauskustan-
nusten omavastuuosuuksien viimeaikainen nousu ja byrokratia. Myos muita vammaisia ihmisii
koskevat asiat harmittivat Astaa. Thmisten pompottelu, jatkuvien lisdpapereiden vaatiminen ja
neuvonnan puute olivat suuria epikohtia.

Mialla (POMO-ryhmai) oli haastatteluhetkelld akuutti ongelma. Hinen miehensi oli sairas-
lomalla kylkiluu murtuneena. Hin oli pyytinyt sosiaalitoimistosta, ettd saisi edes viliaikaisesti
lisdtunteja henkilokohtaista avustajaa varten. Asia ei edistynyt, koska kukaan ei ollut koskaan
paikalla.

POMO-ryhmistid kaksi (Pertti ja Rauno) totesivat nykytilanteensa melko hyviksi. Tosin
Pertti totesi omasta historiastaan olleensa aikanaan hyvinkin vihainen, koska oli niin paljon
vaikeuksia vammaispalveluasioissa. Hin totesi tappelevansa enemmaénkin itsensi kanssa, kun
ajattelee elimidnmuutoksiaan.

SOL-ryhmi oli haastattelua edeltineend pdivini ollut retkelld ldheisessd ISO-K:n kaupun-
gissa. Retken kokemukset olivat tuoreessa muistissa.

”No viimeks eilen palo pinna siind, kun etsittiin X:n kaupungista invavessaa ja se
mua alkoi ottaa pddhdn, ettd saatiin kiertid puolen kaupunkia ennenkuin loytyi yks
invavessa koko kaupungista... Ettd mitd nuo kaupungin pddttdjit oikein aattelee,
etti eiké meiin tarvi kdydi tarpeillamme, vai miki siind on, ettd se niinkuin ottaa
padhin” (SOL/Tatu).

”Minkd takia pitid luiska piilottaa niin, ettd ulkoapdin luullaan, ettd siind on luiska
musiikkiliikkeeseen, ... mutta kun ovi aukaistaan niin onkin viisi rappua ylospdin, se on
oikein raivostuttavaa, kertakaikkiaan raivostuttavaa kaupungilta” (SOL/Kalevi).

Musiikkiliikkeen tyontekijit olivat sitten nostaneet kaksi pyoratuolissa litkkuvaa kurssilaista
liikkeeseen asioimaan. Lauri puolestaan kuvasi paikallisen Kelan péitoksen yhteydessd ilmen-
neitd drtymyksen tunteita vahvasti. Hin oli soittanut kielteisen padtoksen johdosta paikallisen
toimiston johtajalle :

“Suomensin sille asioita niin kauan, ettd se rupesi itkemddn. Myohemmin soitin
uudelleen ja kerroin etten kanna vihaa kauan” (SOL/Lauri).

Palvelutalossa asuva Irene kirjoitti kommunikaattoriinsa, jonka tekstin avustaja lukee :

“sama asia X:ssi (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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Myohemmin Irene vield tdsmensi, ettd lddkidrikeskuksen hissi on liian pieni. Anne jatkoi
bliss-kielelld avustajan tulkitsemana:

"Kevidlld kun muutin uuteen asuntoon luulin, etti on mukavaa ja miellyttivid,
mutta on hyvin pettynyt. Ei ole endd sihkiopydrdituolia, koska nykyinen huone on
liian pieni, niin sahkopydrituoli otettiin pois” (SOL/Anne).

Jo haastattelun alussa oli selvinnyt, ettd Anne oli vastikdan muuttanut pieneen kuusipaikkai-
seen asumispalveluryhmiidn. Hén pystyi liikkkumaan itsendisesti sihkopyorituolilla, mutta ei ta-
vallisella pyorituolilla. Uudessa paikassa hinelle ei tilanpuutteen vuoksi sallittu sihképyorituolin
kayttod. Tavallisen pyorituolin kdyttdjand hin oli tiysin riippuvainen henkilokunnan antamasta
avusta. Hanen kohteluaan voidaan pitdd itsendisen toimintakyvyn loukkauksena. Pinnallisesti asiaa
tarkastellen tilannetta voidaan perustella silld, ettd henkilokuntaa on aina paikalla ja apua saatavilla.
Mutta samalla mititoidddn vaikeavammaisen oma, itsendinen toimintakyky. Sittemmin CP-liitosta
saadun tiedon mukaan asiassa ryhdyttiin toimenpiteisiin, joiden tuloksena hin sai tilavamman
asunnon toisesta palvelutalosta. Ndin hén pystyi jilleen kiyttimaan sihkopyorituolia.

Edelld kuvatut tilanteet liittyvit valtaistumisen kisitteeseen sekd yksilollisesti ettd yhtei-
sollisesti ymmarrettynd. Annen asumisen jarjestimisessd hanen yksilollistd valtaistumistaan
supistettiin. Kun hinelle myohemmin saatiin jérjestetyksi tilavampi asunto, jossa hin voi kdyttda
sdahkopyorituoliaan, hianen ongelmansa ratkaistiin yksilotasolla. Mahdollisen uuden asukkaan
vastaavanlaista ongelmaa ei Annen ratkaisu kuitenkaan poista.

My®os invavessojen ja luiskien puuttumiset ja hissiongelmat ovat osa vammaisten henkildiden
valtaistumisen ongelmia. Tilanteet koetaan yksilollisesti, mitd Tatun ja Kalevin edelld kuvatut
vihanpurkaukset osoittavat. Ratkaisut kuten invavessojen ja luiskien aikaansaaminen, koskisivat
myonteiselld tavalla kaikkia mahdollisia tilojen kéyttijid. Esteiden poistaminen ei yhteisen retken
aikana onnistu. Irtoluiska voi tuoda tilapéisen avun, mutta niiti ei ole aina saatavilla eivitki ne
sovellu kaikkiin tiloihin.

Edelld on kisitelty lahinna fyysisen ympériston esteellisyyttd. Haastatteluissa tuli esille myos
asenneympdriston esteitd. Vaikeasti puhevammainen Jyrki kertoo avustajansa tulkitsemana:

»

oskus ihmiset ei ymmudirri, mikd on vamma, vammaan kuuluva asia, ne tekee pilk-
kaa, sitten ne pelkdd, ne puhuu takanapdin” (SOL/Jyrki) .

Edelld kerrottu kahden rivin kommentti on tosiasiallisesti tulos noin puoli sivua kisittavista
litteroidusta vuoropuhelusta Jyrkin ja hinen puhetulkkinsa valilla. Jyrki sai mielipiteensa esille,
kerraten sanomaansa kunnes avustaja sai siitd selkoa ja se pystyttiin tallentamaan haastattelu-
nauhalle. Tilanne jai mieleeni merkittdvana. Kahden rivin ilmaisussa oli syvd sanoma. Asenteisiin
liittyvid kommentteja tuli esille myos muita.

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

Irma oli jo aikaisemmin kertonut edellisen pdivin kokemuksestaan, jolloin hin oli ollut
esiintymissa harrastuksensa parissa eli pyorituoli- flamenco ryhmissa. llta-Sanomien toimittaja
kertasi samaa teemaa: “onko pydrituolissa vaikeaa litkkua” ja” onko pydrituolissa hankalaa, joo etti
se niinkuin meinas, etti vammaisressukka siind istuu pyordtuolissa.” Eino jatkaa asenneteemaa :

”Meille niinkuin koitetaan laittaa semmoista sidekehdid, ett voi voi kun si oot niin
ihmeellinen, kun sd oot niin hienosti pdrjdnnyt niitten poikien kanssa ...., Mun
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mielestd se on ihan normaalia, ei tarvi niinkuin nostaa keinotekoisesti jalustalle”
(ITE/Eino).

Pyorituolissa istuminen ja siitd aiheutuva ympiristén erilainen asennoituminen oli ollut
yllattavid ja drtymystd aiheuttavaa:

”Mulle oli ylliitys kun md oon aika ajoin pyérituolissa, niin md oon kaupassa ja missd
hyvinsd niin minua kohdellaan aivan eri ihmisend, jota mind en uskonut ennenkuin
... kun mind istuin pyérituolissa, niin mun avustajalle puhutaan ja katsotaan hintd,
mitd hin tarvitsee taikka muuta ja mind oon sitten pieni onneton ressukka, joka istuu
pyorituolissa, se oli aika mielenkiintoinen havainto” (ITE/Aira).

"... Yks kaveri rupes vihdttelemddn tota Rainaa (tyokeskus, M-L H:n huom), ettd mitd
sieltd voi muka tulla tiyspainoista tyotd tai tavaraa wlos... Sielld tehdiidn mm. Masa-
Yardsin hytin osia ja mdd sanoin sitt olets si sitt siti mieltd, ettei vammaisill oo mitdidn
asemaa tiss maailmass. Niin hén oli sitd mieltd, ettei niill oo mitidn virkaa. Mua drsytti
sen jilkeen, md en puhunut sen kaverin kans sanaakaan” (PAIVA/Ensio).

Mielenterveyskuntoutujista kaksi esitti perhetilanteeseen liittyvid drtymyksen tunteita.
Olin johdattelupuheenvuorossa halunnut rajata suuttumuksen tunteet perhepiirin ulkopuolelle.
Puheenvuorot liittyivit kuitenkin samanaikaisesti sairaustilanteisiin. Ndin Sade kertoo: ”kylli ne
vihdn sanoo, ett parempi ett mi kuulun mukamas tonne mielisairaalaan, ett si oot sairas.” Jaakko
kuvaili tilannettaan: “Just toi siskot ja veljet painaa mua niin helvetisti.” Itseddn hdn kuvasi jadra-
padksi. Suuttumusta tulee siitd, ettd ei saa tahtoaan ldpi. Sairaala ja sosiaalitoimi tulivat Jaakolla
padllimmaisend mieleen, kun kysyn drtymyksen tunteista. Toisessa yhteydessd hin ei kuitenkaan
syyttinyt jirjestelmai vaan esitti syylliseksi henkilokemiaa. Hén 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. Hian nimittdd oikeus- ja psykoajatteluksi niitd yksilollistavia
diskursseja, joilla tuotetaan kisityksid vihan ja toimijuuden suhteista. Oikeusajattelu pohjautuu
kasitykseen vihasta epdoikeudenmukaisuuksista syntyvina ja yksilon oikeuksia puolustavana seka
siten oikeutettuna tunteena. Psykoajattelussa toimijuutta ja tunteita jisennetdan psykologisin ja
eksistentiaalisin keinoin. (emt., 13.)

Tutkimuksessa esille tulleet vihantunteet perustuvat lyhyeen haastattelujaksoon ja ovat siten
vain pintaa vihan dynamiikasta. Virkin esittdmai jasennysté niistd voi kuitenkin havaita. Esimer-
kit luiskien ja invavessojen puuttumisesta sek liian ahtaasta palvelutalon asunnosta ilmentavit
oikeuksien puolustamista. Osallistuminen ja itsendisyys eivit toteudu, koska ymparistod ei ole
suunniteltu vammaisen henkilon litkkumisen tarpeita huomioon ottavaksi. Ongelma poistuisi,
mikili julkisten tilojen esteettomyysvaatimus olisi lainsddddnnossd tdsmennetty ja normien
rikkominen sanktioitu. Haastatteluissa oli mielenkiintoinen yhteensattuma. ISO-K:n kaupun-
gin sosiaalityontekijoiden haastattelusta kévi ilmi, kuinka tiukalla oli, ettd kaupungin keskustan
kioskiin saatiin invavessa. Tarvittiin periti kaupungin vammaisfoorumin toimenpiteitd. SOL-
ryhmissd 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 vield ole ratkaisu eri puolilla kaupunkia esille tulevissa
ongelmatilanteissa.

Asenteisiin liittyvit kertomukset ovat tyypiltdan psykoajattelua. Toistuvina ne edustavat
vammaisuuteen kohdistuvia stereotypioita. Adripdissidn ne toisaalta vihittelevit vammaista
henkil64 ja toisaalta voivat nostaa hinet jalustalle parjadmisen kunniaksi.
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Vammaisuuden erilaisilla malleilla tarkasteltuna oikeuksien puolustamiseen liittyvi ajattelu
viittaa vammaisuuden poliittiseen malliin. Tama4 tulee selkeisti esille ympiriston esteellisyydessa
ja sithen liittyvissd suuttumuksen tunteissa. Haastatellut osoittivat olevansa toimijoita, jotka
haluavat puuttua epdkohtiin.

Olen tutkimukseni eri yhteyksissd pohtinut sité, voiko haastattelemieni vaikeavammaisten
ihmisten mielipiteiti yleistdd. Olen varsin varovainen tissi yleistyksessd. Haastatelluilla vaikeasti
likkuntavammaisilla henkil6illd oli jo kokemusta avustajajirjestelmasti. Esille tullut dynaamisuus,
joka joskus purkautui jopa agression ilmauksina, kuvaa mielestdni avustajajarjestelmin piirissid
jo olevia, >monessa liemessi keitettyja” parjadjia. He tuskin edustavat kovin laajasti vaikeasti
liikuntavammaisia henkil6itd, mutta avustajatoiminnan piiriin kuuluvia ainakin osittain. Vam-
maisuuden poliittisen mallin edustajia he ovat jo tilld hetkelld.

Merkkini avustaja-asiaa koskevan tilanteen kirjistymisestd on eri vammaisjirjestojen yh-
teisrintamana 29.9. 2006 jdrjestetty mielenosoitus. Invalidityo-lehti (2006) otsikoi tapahtumaa:
” Avustajakapina marssi Eduskuntatalolle.” Kapinaksi mainittua mielenosoitusta voitanee pitid
my6s ilmauksena vihan tunteista. Edellisell4 viikolla hallituspuolueet olivat kaataneet d4nin 86-80
kansanedustaja Eero Akaan-Penttilin (kok.) ponsiehdotuksen subjektiivisen oikeuden saamiseksi
henkilokohtaiseen avustajaan. Eduskuntatalon edessd noin 300 vammaista henkil64 ja heiddn
avustajansa saivat kuulla pddosin opposition kansanedustajien myotituntoisia lausuntoja (emt.,
6-7). Aidnestysasetelmat antavat kuitenkin vaatimatonta toivoa. Lihelld tasatilannetta olevista
ddnestysnumeroista voi avautua kauan toivottu mahdollisuus.
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9. Avustajajarjestelman keskeneraisyys
-tutkimuksen tuloksia

Vuonna 1987 maassamme elettiin uuden lain odotustunnelmissa. Lahes nelja vuosikymmenti
kuntoutusta ja vammaisten palveluja sdddelleen invaliidihuoltolain (L 907/46) odotettiin viis-
tyvin ja korvautuvan lailla vammaisuuden perusteella jirjestettivistd palveluista ja tukitoimista
(L 380/87), joka pian sai kdyttonimekseen vammaispalvelulaki. Uutta lakia esiteltdessd koros-
tettiin diagnoosipohjaisten méiritysten poistumista. Tilalle oli tullut toiminnallisen haitan
maddrittely. Erdidt vaikeavammaisia ihmisid koskevat palvelut ja tukitoimet olivat jo perinteisii,
1970-luvulla aikaansaatuja. Vammaispalvelulaissa niihin tuli uutta vahvuutta kunnan erityisen
jarjestimisvelvollisuuden eli vammaisen henkilon subjektiivisen oikeuden muodossa. Henkil6-
kohtainen avustaja oli vammaispalvelulain uusi tukimuoto ja se olikin kiinnostuksen kohteena
lain ensivaiheista ldhtien. Vammaispoliittisesti oli kyseessd merkittidvd uudistus. Ensimmadisten
vuosien aikana avustajirjestelmin piirissd oli noin 1000 henkilo4d. Vuonna 2006 tukea sai noin
4500 vammaista henkiloa.

Tutkimukseni alkuosassa tarkastelen vammaisuutta koskevien ideologioiden ja mallien ke-
hitysvaiheita. Ne ovat tirkeilld sijalla myos avustajatoiminnan idean synnyssi ja vahvistumisessa.
Henkilokohtaisen avustajan idea perustuu kansainviliseen Independent Living -ideologiaan.
My6s vammaisuutta koskevat sosiaalinen malli ja poliittinen malli ovat olleet taustavoimana
avustajatoiminnalle. Mallien ja ideologioiden tarkastelussa on kyse yli neljan vuosikymmenen
kehityskaaresta. Ensimmadiset merkit vammaisuuden sosiaalisen mallin ideasta ilmenivit kansain-
vilisen vammaisliikkeen piirissi 1960-luvulla. Vuonna 1975 YK:n antama vammaisten oikeuksien
julistus oli tirked virstanpylvds. WHO:n uudet vammaisuuden médrittelyt ja Mike Oliverin para-
digmaattiseksi luonnehdittu vammaisuuden sosiaalinen malli ilmaantuivat vammaispolitiikkaan
1980-luvun alussa. Vammaisuuden sosiaalisen mallin vahvistuminen on merkinnyt vammaisuu-
den lidzketieteellisen ja sithen rinnasteisen tragedia-mallin vdistymisti. Viimeisimpana mallina on
ihmisoikeusnikokulmaan perustuva vammaisuuden poliittinen malli. YK on hyviksynyt uuden
yleissopimuksen vammaisten ihmisten oikeuksista joulukuussa 2006. Sen ratifiointi tulee olemaan
merkittdvid prosessi kaikkialla maailmassa, myds omassa maassamme.

Suomessa Independent Living -liikkeen kisitteeksi on vakiintunut itsendisen elimin liike.
Idea syntyi vammaisten yliopisto-opiskelijoiden piirissd Kaliforniassa 1960-luvun lopulla. Sen
synnyssd oli henkilokohtaisilla avustajilla keskeinen merkitys. Suomessa oli vastaavana ajan-
kohtana meneilld4n sosiaalihuollon periaatekomitean tyo. Itsendisen eldmén liikkeen kaltaisia
tavoitteita [6ytyi myos timin komitean tygstd, vaikka avustajatoiminnan konkreettiset idut olivat
vield etdilld. Vammaisuutta koskevien mallien ja ideologioiden muutokset ilmentdvit sosiaalista
konstruktionismia eli sitd, miten ongelmien miérittely muuntuu ja sitd my6tid myos vaatimukset
ongelmien ratkaisuksi. Ongelmien miarittymiseen uudella tavalla voi kulua vuosikymmenii. T4ssd
prosessissa vammaisten henkiléiden oma panos on merkittivi. Se on tullut esille tutkimukseni
kuluessa monessa eri yhteydessa.

Ensimmadinen tutkimuskysymykseni koskee henkil6kohtaisen avustajatoiminnan kehitty-
mistd ja asemaa suomalaisessa vammaispolitiikassa. Kysymys kokoaa yhteen lain rakenteellisia
tekijoiti, joita tismennin kysymyksessi 2 ja 3. Kysymys 2 tismentyy seuraavaksi: Mikd merkitys
on silld, ettd avustajatoiminta ei toistaiseksi sisdlly vammaispalvelulain ns.subjektiivisten oi-
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keuksien piiriin. My6s kysymys 3 kasittelee lain rakenteita, lain edellyttdman tyonantajuuden
nikokulmasta.

Vammaispalvelulain rakenteellinen heikkous avustaja-asiassa alkoi ilmeti jo lain alkuvai-
heissa. Avustajatoimintaan varattujen midrirahojen vihdisyys tai puuttuminen oli perusteena
sithen, ettd sosiaalitoimi teki laillisen padtoksen hyldtessdan avustajaa koskevan hakemuksen.
Invaliidihuoltolaki oli koskenut vain osittain mielenterveyskuntoutujia. Tilanteen odotettiin
muuttuvan. Alan jarjestot toivat esille pettymysta siit4, ettd edelleenkin mielenterveyskuntoutujilla
oli vaikeuksia piisti osallisiksi vammaispalvelulain mahdollisuuksista.

Subjektiivisen oikeuden tavoite tuli yhdenmukaisesti esille vaikeasti liikuntavammaisten
haastatteluissa. Heilld oli kokemusta nykyisen harkinnanvaraisuuden heikkouksista. Avusta-
jatuntien riittiméttomyys rajasi toimintamahdollisuuksia. Tavoite subjektiivisen oikeuden
sisdllyttimiseksi myos avustajatoimintaan on tismentynyt vammaisuuden poliittisen mallin
mukaiseksi, ihmisoikeusnakokulmaa painottavaksi. Tavoitteen jakavat sekd yksittdiset vammai-
set henkilot ettd heiddn edustamansa jirjestot. Toistaiseksi tissi tavoitteessa ei ole onnistuttu.
Mielenterveyskuntoutujien ja alalla tyoskentelevien tyontekijoiden nidkemyksissd painottuivat
mielenterveyspalvelujen jilkeenjdaneisyys vaikeasti lilkuntavammaisten tilanteeseen verrattuna.
Subjektiivisen oikeuden tavoitetta ei heididn kohdallaan ollut helppo esittidd, koska kiytinnon
kokemusta avustaja-asiasta ei ollut. Mielenterveyskuntoutusta koskevia avohuollon laatuvaati-
muksia tuli my6s selkeisti esille.

Kuntien sosiaalityontekijit toivat esille varauksellisia mielipiteitd subjektiivisen oikeuden
laajentamisesta. Mielipiteiden perustana oli kuntalouden nakokulma. Sosiaalitydntekijat esittivit
ratkaisuksi valtion rahoituksen lisddmisti.

Tutkimuksessani on myos poliittisten padtoksentekijoiden kannanottoja. Niité tulee esille
eduskunnassa esitetyissd kirjallisissa kysymyksissd, sosiaalivaliokunnan kannanotoissa ja kansan-
edustajien tekemissi aloitteissa. Sosiaalisen konstruktionismin nikokulmasta asiassa on edetty
vaiheeseen, jossa asiantilaa ryhdytddn pitimiin vakavasti otettavana ongelmana. Siirtyminen
seuraavaan vaiheeseen edellyttdisi lainsddddntoon tehtdvid muutoksia ja budjettiin varattavia
midrdrahoja. Toistaiseksi ei ole edetty konkretian tasolle. Tutkimukseni tulokset vahvistavat
avustajajdrjestelman keskeneraisyyden ja vammaispoliittisen ristiriidan olemassaolon. Kun erdit
muut vaikeavammaisia koskevat palvelut ovat subjektiivisen oikeuden piirissi, henkilokohtainen
avustajatoiminta on jadnyt sen ulkopuolelle.

Kolmas tutkimuskysymykseni koski tyonantajuuden velvoitetta. Vaatimus henkil6kohtai-
sen avustajan tyonantajuudesta merkitsee, ettd tihin rooliin kykenemittomit rajautuvat tuen
ulkopuolisiksi. Tutkimus osoitti, ettd vaikeasti litkuntavammaisille tyonantajuus liittyi itsema-
rddmiseen ja siitd haluttiin pita kiinni. Independent Living -ideologiassa on jo varhain pyritty
irrottautumaan ladketieteellisestd mallista, miki on koettu uhkana itseméiiriimiselle.

Psykiatrisessa hoidossa ldaketieteelliselld mallilla on vahvat perinteet. Mielenterveyskuntoutu-
jien ndkemyksissd avustaja nahtiin ldaketieteellisen mallin vastavoimaksi. Vaikeuksien kohdatessa
ei haluttaisi heti tulla ohjatuksi takaisin hoitojarjestelmain. Avustaja voisi toimia peilini reaali-
maailmaan. Avustajatoiminnan kdytinnon organisoinnin, miki sisiltdd myds tyonantajuuden,
toivottiin olevan mielenterveyshoidon ulkopuolisella taholla. Avustajilla tulisi kuitenkin olla tietoa
psyykkisisté sairauksista. Mydskdan tyonantajuuteen liittyvien velvoitteiden osalta avustajajir-
jestelmi ei ole valmis. Vammaisten keskindinen tasa-arvo edellyttad vaihtoehtoisia malleja, jotka
eivit rajaa tiettyjd ryhmi jirjestelmén ulkopuolisiksi.

Neljas tutkimuskysymykseni koski mielenterveyskuntoutujien avustajatoiminnan kehitysti,
jota kysymyksessa kuvasin vaatimattomaksi. Kysymyksen tarkasteluun liittyi useampia nakokulmia.
Vammaispalvelulakia edeltinyt invaliidihuoltolaki koski vain osittain mielenterveyskuntoutujia.
Lainsddddnnon merkityksen ohella on tarpeen tarkastella myos toiminnan sisillon ja ideologian
eroja verrattuna jo perinteiseksi katsottavaan vaikeasti lilkuntavammaisten avustajatoimintaan.
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Psykiatrisen hoidon rakennemuutos ja avohuollon uudet toimintatavat ovat merkityksellisid
avustajatoiminnan kehittdmisen kannalta. Tédssd muutoksessa tulisi vilttdd avohuollon uusien
rakenteiden muuntumista entisen laitoshoidon kaltaiseksi. Té4td uhkaa voitaisiin estdd avustajien
tai heihin rinnasteisten toimintojen avulla. Vaikeasti liikuntavammainen tarvitsee avustajaa ti-
lanteissa, joissa hén ei selviydy omin avuin. Mielenterveyskuntoutujan kohdalla vastaava tilanne
on vaikeammin hahmoteltavissa. Vammaispoliittisen tasa-arvon kannalta tulisi olla valppautta
havaita uusia epitasa-arvon ilmentymia. Tutkimukseni osoitti, ettd mielenterveyskuntoutujien
avustaja-asiassa tarvittaisiin konkreettisia toimenpiteitd toimivien mallien kehittdmiseksi.

Mielenterveyskuntoutujien avustajajirjestelmin toteutus merkitsee monia uusia haasteita.
Haastattelujen yhteydessé oli vaikeaa tdsmentdd, mika osa naistd haasteista voisi olla vasta muo-
toutumassa olevan uuden ammattikunnan, palveluohjaajan vastuulla. Palveluohjaajan ty6ta on
verrattu valmennukseen, jossa edistetdéin mielenterveyskuntoutujan toimintakyky4 ja itsendisyytta.
Tyon valmennuksellinen sisélto varmistaa sen, ettd asiakkaan puolesta ei tehdi sellaista, mika voi
johtaa epiitseniisyyteen ja lisd4ntyvdan avuttomuuteen. Avustajan tyo rinnastuu tilloin apuval-
mentajan tyohon, jossa avustamisen ohella on mukana my6s valmennuksellisia piirteitd. HAJ-
projektissa ehdotettu henkilokohtaisen avun kisite soveltuu hyvin timin tyén nimikkeeksi.

Jarjestyksessi viides tutkimuskysymyksistani koski sosiaalitoimen merkitystd avustaja-asi-
oiden kdytinnossd. Kunnallinen sosiaality on tirkedssi roolissa vammaispalvelulain kdytinnon
soveltamisessa. Sosiaalitoimi vastaa toiminnan rahoituksesta ja ohjausvelvoite koskee avustajan
palkkaukseen liittyvid asioita. Kun Mike Oliver aikoinaan ryhtyi hahmottelemaan vammaisuuden
sosiaalista mallia, hin aloitti sen kritiikilld brittildistd sosiaalityotd kohtaan. Hanen mielestddn
sosiaalityo oli omaksunut yksilollisen tragediamallin. Tutkimuksessani oli mukana yhteensi kuusi
sosiaalityontekijia viestomadraltddn erisuuruisista kunnista. Myos haastatteluryhmissi tuli esille
monia sosiaalitydhon liittyvid tilanteita.

Vammaispalvelujen rahoituksessa, padtoksenteossa ja vastuunjaossa on tapahtunut suuria
muutoksia viimeisten kahden vuosikymmenen aikana. Henkilokohtaista avustajatoimintaa kos-
keva ohjaus ja padtoksenteko ovat sosiaalitoimelle uusia haasteita, joista ennen vuotta 1988 ei
ollut aikaisempaa kokemusta. Haastatellut vammaiset henkilot kuvaavat tulkintojen kirjavuutta,
mikd aiheuttaa eriarvoisuuden tuntemuksia. Haastattaluissa tuli esille myds asiakkaiden ja sosi-
aaliviranomaisten vilisid kérjistyneiti tilanteita.

Seki sosiaalityontekijdt ettd vammaiset henkil6t kertoivat toisen osapuolen tietojen olevan
puutteellisia. Sosiaalityontekijdt toivat haastatteluissa esille, ettd heididn asiakkaansa eivit pysty-
neet hoitamaan tyonantajuuden vaatimuksia erityisesti palkanmaksuun liittyen. Tuloksena oli
péallekkiistd tyotd, jota sosiaalityontekijit olisivat halunneet rationalisoida. Vammaiset henkilot
toivat vastauksissaan vuorostaan esille sosiaalitoimen tietojen puutteellisuutta, jota he puolestaan
joutuivat tdydentimiin. Haastatellut ryhmit olivat toisistaan riippumattomia eli vammaiset
henkil6t eivit olleet sosiaalityotd edustaneiden kuntien asukkaita. Ristiriitaisten vastausten selitys
lienee 16ydettivissid vastauksesta, jossa haastateltava asettaa sosiaalityon keskeiseksi periaatteeksi
ohjata vammainen omaehtoiseen ja itsendiseen elimiin. Ohjaus- ja neuvontavelvoite on tilloin
laajempi tavoite kuin avustajaan palkkaukseen liittyvd ohjausasia. Tdma laajempi velvoite ei
vastausten mukaan ole toteutunut.

Tutkimukseni osoitti, ettd sosiaality oli omaksunut vammaisuuden sosiaalisen mallin
ympiristoon vaikuttamisessa erityisesti kunnallisten vammaisneuvostojen toimintaan osallis-
tumalla. Vaikuttamistydsté esitettiin monia kdytdnnon esimerkkeja. Esille tuli myds vanhus- ja
vammaistyon yhteisid tavoitteita ympariston esteettomaksi muuttamiseksi. Myds epdonnistumista
kuvattiin, luiskat olivat liian jyrkkii ja yhteistydprosesseihin sisiltyi myos vastustusta.

Esitin haastattelussa myos kysymyksen avustajien koulutusvaatimuksista. Liikkuntavammais-
ten ryhmissd avustajien koulutusvaatimukset vaihtelivat. Toisaalta korostettiin vaikeavammaisten
itsensd vastuulla olevaa koulutusta. Monivammaisten ryhmissi pidettiin tiarkeédn, ettd avustajilla
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olisi sosiaali- tai terveydenhuollon koulutus. Mielipide-eroja voitaneen selittds silld, ettd moni-
vammaisten ryhmaissi valtaosa oli myos vaikeasti puhevammaisia. He luottivat enemman siihen,
ettd koulutusta saaneet avustajat ymmartivit paremmin heiddn kommunikaatiovaikeuksiaan.
Mielenterveyskuntoutujat pitivit tirkeind, ettd avustajalla on tietoa psyykkisistd sairauksista.

Kisittelen tutkimuksessani myds kunnallisen kotipalvelun merkitystd avustajatoimintaa
tidydentivind osana. Vield 1970-luvun lopulla kunnallinen kotipalvelu nihtiin palveluasumisen
ohella tirkeimmaiksi kehittdmisen kohteeksi paljon apua tarvitsevien vaikeavammaisten elamassa.
Henkilokohtainen avustajatoiminta ei poista kotipalvelun tarvetta, mikd toteamus on kirjattu
myos vammaispalvelulain yleisperusteluihin. Vuodesta 1990 vuoteen 2003 vammaiskotitalouk-
sien saama kotipalvelu on supistunut neljinnekseen entisestddn. Kotipalvelun niukat resurssit
tulivat esille monissa mielipiteissi. Aikaa on niukalti ja tyotehtdvit tarkoin rajattuja. Avustajan
sairastuminen aiheuttaa monia vaikeita tilanteita, joihin kotipalvelua toivotaan tiydentijaksi.
Kotipalvelun rakennemuutoksessa on yhdistetty kotipalvelu ja kotisairaanhoito. Tama voi merkita
sairaanhoidon lisddntyvid ehtoja, miki ei lupaa hyvii kotihoidon ja avustajatoiminnan yhteis-
tyolle. Vammaisuuden ldidketieteellinen malli on tdssé tilanteessa uhkana.

Kuudes tutkimuskysymykseni koski vihan ja tunteiden toimimista oikeuksista kamppailun
vdlineend. Sain idean tdhdn kysymykseen amerikkalaisen vammaisaktivistin artikkelista, jossa
kasiteltiin vihan kadyttimistd tyovilineend vammaisuutta koskevien epdkohtien poistamiseksi.
Esille tulleet vihan tunteet koskivat padasiassa ympdriston sekd fyysisid ettd psyykkisid esteita.
Liikuntavammaisten ryhma oli kokenut harmillisia tilanteita retkelldin liheiseen kaupunkiin
luiskien ja inva-wc tilojen puuttumisen vuoksi. Erddssd ryhmissi tuli esille myos ennalta ki-
sittelemiton teema, palvelutaloissa tapahtuneet avuntarpeen unohtamiset, joiden kesto saattoi
olla useita tunteja. Eradan haastatellun kohdalla oli tapahtunut vakava itsemaarddmisen loukkaus.
Puhe- ja litkkuntavammainen nuori nainen pystyi kdyttimain itseniisesti sihkopyorituoliaan.
Hinet oli kuitenkin sijoitettu palvelutalossa niin pieneen asuntoon, ettei sshkopyorituoli sinne
mahtunut. Tavallisessa pyorituolissa liikkuessaan hidn joutui aina turvautumaan henkilokunnan
avustamiseen eli hinen avuttomuuttaan lisdttiin huonolla ymparistolla.

Haastattelujen analyysivaiheessa 16ysin uuden teeman, ”voiko ruokkivaa kittd purra?” -me-
taforan. Sen avulla pyrin kisittelemin palvelujérjestelmiin kohdistuvaa kritiikkia. T4td aihetta en
suunnitellut etukiteisteemaksi. Olin ylldttynyt siitd, kuinka paljon niitd ilmauksia tuli ryhmissa
esille. lmaukset olivat useasti vahvoja, omaa subjektiutta korostavia. Eniten niita tuli esille kai-
kissa vaikeasti litkuntavammaisten ryhmissi. Johtopaditokseni voi todeta, ettd henkil6t, joilla on
kokemusta avustajatoiminnasta, ovat joutuneet olemaan aktiivisia monella erilaisella elimisen
alueella, miki on antanut heille valmiuksia esittdd myds viranomaisiin kohdistuvaa kritiikkii.

Tutkimusta aloittaessani pohdin perustelujani lilkuntavammaisten ja mielenterveyskuntou-
tujien tilanteen vertailuun. Motiivina oli lain syrjayttivien rakenteiden pohdiskelu ja mielenter-
veysjdrjestojen esittdma kritiikki syrjayttamisen jatkumisesta. Nyt tutkimukseni paatosvaiheessa
huomaan, etti ideani avata tilannetta myds mielenterveyskuntoutujien osalta lienee kiyttokelpoinen.
Yksi tairkeimmistd havainnoista koskee eri ideologioiden vilisid eroja. Vaikeasti litkuntavammais-
ten avustajatoiminnan pohjana on Independent Living -ideologia, jossa avustajaa voidaan verrata
sosiaaliseksi apuvilineeksi. Avustaja tekee avustettavansa puolesta ne toiminnot, mihin hin ei itse
pysty. Mielenterveyskuntoutujien kohdalla perustana on kuntoutusideologia, yhdessi yhteisen
pddmadran hyviksi tekeminen. Kehittimisen vaikeutta ilmentai se, ettd myoskdan USA:ssa ei olla
kovin pitkilld mielenterveyskuntoutujien avustaja-asiassa.

Vammaisuuden lddketieteellisessd mallissa tietty vamma tai sairaus voi kokonaan poistua
yhteiskunnasta. Omaa maatamme koskevana hyvini esimerkkini on polion ja tuberkuloosin voit-
taminen. Tosin polion kohdalla puhutaan till4 hetkelld postpoliosyndroomasta, joka vuosikym-
menii sairastumisen jilkeen merkitsee uutta, tehostetun kuntoutuksen tarvetta. Tuberkuloosin
kohdalla hoidolle resistentit muodot ovat uutena uhkana. Vammaisuus sosiaalisen ja poliittisen
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mallin mukaisesti mairiteltynd on jatkuvasti muuttuva ilmio. Yhteiskunnan esteettomyyden
lisddntyminen ja teknisten apuvilineiden uudet innovaatiot voivat vihentd4 avustajien tarvetta,
mutta eivit sitd kokonaan poistaa. Uusien kiyttdjairyhmien tulo avustajatoiminnan piiriin mer-
kitsee avustajatoiminnalle uusia haasteita.

Vammaisten henkiléiden asumisen jirjestelyissd on tilld hetkelld monia toimijoita, kuntia,
sddtioitd ja myos litketaloudellisin perustein toimivia yksityisid palvelujen tuottajia. T4ssd uudessa
markkinatilanteessa tulisi erityistd huomiota kiinnitt4a sithen, miten laatu ja hinta ovat suhteessa
mahdolliseen avustajatoimintaan tai sen kaltaisiin tydomuotoihin. Onko vaarana, ettd kunnan
kilpailuttamiin ostopalvelusopimuksiin ei mahdu riittdvid avustajatoiminnan elementtejd? Ne
takaisivat erilaisissa tavoiteohjelmissa tirkedni pidettivin osallistumisen. Ongelma koskee seki
vaikeasti litkuntavammaisia ettd mielenterveyskuntoutujia. Samoin olisi tarpeen tarkastella sitd
prosessia, mikd mahdollistaa uusia itsendisen asumisen muotoja. Vaikeasti likkuntavammaisten
palveluasumista on mahdollista jirjestdd perinteisen palvelutalon ulkopuolisessa asumisessa
avustajan turvin. My6s mielenterveyskuntoutujilla tulisi olla mahdollisuus valita asumisessaan
erilaisia vaihtoehtoja, jolloin voi tulla kysymykseen myos avustajalta saatu tuki ja/tai sithen rin-
nasteinen tydomuoto.

Aloitin tutkimukseni pohtimalla vammaispalvelulakiin sisdltyvdd vammaispoliittista ristirii-
taa, mikd aiheutui henkilokohtaisen avustajajirjestelmén heikommasta asemasta muihin vaikea-
vammaisten palveluihin ja tukiin verrattuna. Késittelin tutkimukseni alussa tapaustutkimuksen
periaatteita, jonka yhteydessi oli viittaus ns. todistusketjuun. Todistusketju oli tiivis ja yksimie-
linen tuen tarvitsijoiden esittimini. Yhteiskunnallisen vastuun ottamisen osalta todistusketju
hajoaa. Subjektiivisen oikeuden puolustajia ei toistaiseksi ole ilmaantunut riittdvisti poliittisen
paidtoksenteon tasolla ja ristiriita jatkuu.

Tédmai tutkimus on antanut sen tekijille monia eletyn elimdn muistoja. Samalla on jélleen
kerran selvinnyt kehityksen verkkaisuus, joka joskus voi tuntua turhauttavalta. Ongelman uu-
denlaisesta midrittelysti sen ratkaisuun voi kulua vuosikymmenii. Henkilokohtaista avustaja-
jarjestelmdd voidaan sen erdiltd osin, 1dhinné vaikeasti lilkuntavammaisiin kohdistuen, kutsua
jo perinteiseksi, mutta ei suinkaan valmiiksi. Avustajatoiminnasta toistaiseksi sivuun jadneistd
ryhmistd olen tutkimuksessani kisitellyt mielenterveyskuntoutujia. Olen pyrkinyt avaamaan
ideologisia tavoitteita ja mahdollisen avustajatyon sisiltod. Kyse on kuitenkin paljon jatkotyos-
kentelyi vaativasta alueesta, johon toivon 16ytyvian kiinnostusta kdytinnon tyontekijoilt, alan
jarjestoiltd ja tutkijoilta.
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