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Johdanto

aman selvityksen teko sai alkunsa vammaisten ja pitkdaikaissairaiden
lasten ja nuorten vanhempien ja yhdistysten yhteistydverkosto YTRY:ssa
kaydyistd keskusteluista vuosina 2013-2014. Henkilokohtaista apua on
tutkittu jonkin verran aikuisten nakokulmasta, mutta lasten ja nuorten
henkilokohtaisesta avusta tuntui olevan enemman kysymyksia kuin vastauksia.
YTRY-verkoston jasenet kertoivat perheiden tuovan jatkuvasti esiin ongelmia lasten
ja nuorten henkilokohtaiseen apuun liittyen: tarve avulle on suuri, mutta tarpeisiin
vastataan puutteellisesti. Viranomaisten perusteet myontaa henkildkohtaista
apua koettiin aikuislahtaisiksi. Lasten tarvetta itsendistya ja kehittya ei nahty
perusteena avun myontamiselle, vaan henkildkohtaisen avun tarve rinnastettiin
hoivan ja hoidon tarpeisiin, joiden nahtiin olevan vanhempien vastuulla. Perheet
ja jarjestot tunnistivat myos osallisuuteen liittyvia ongelmia henkilokohtaisen
avun myontamisessa. Lapsilta ja nuorilta kysytaan harvoin, mita he itse toivovat
henkilokohtaiselta avulta. Myoskaan vanhempien mielipidetta ei riittavasti kuulla.

Lopullisesti YTRY-verkosto havahtui asiaan tarkasteltuaan Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen tilastoja, joiden mukaan vuonna 2014 koko maan
henkil6kohtaisen avun asiakkaista vain 7 % kuului ikdryhmaan 0-17-vuotiaat.
Tilastot osoittavat, ettd henkildkohtaisen avun asiakkaista O—17-vuotiaiden
prosentuaalinen suhteellinen osuus on jopa hieman laskenut vuosittain (tilasto
esitelty tarkemmin katsauksen 1. osiossa). Syita siihen, miksi juuri alaikdisid on
henkilokohtaisen avun asiakkaina, ei ole tarkemmin tutkittu tai selvitetty.

Kevaalla 2014 YTRY-verkosto perusti Vamsmmaisten lasten ja nuorten
henkilokohtainen apu -tydryhman' verkoston alaisuuteen. Tydryhman tehtavana
oli selvittaa lasten ja nuorten seka vanhempien ajatuksia ja kokemuksia
henkil6kohtaisesta avusta ja tuoda esille oikeudellista nakokulmaa lasten ja nuorten
henkil6kohtaiseen apuun liittyen.

Tydryhman katsaus muodostuu kolmesta eri kokonaisuudesta. Ensimmaisessa
osiossa tarkastellaan henkilokohtaisen avun lahtokohtia ja velvoitteita.

1 Vammaisten lasten ja nuorten henkildkohtainen apu -tyéryhmaan kuuluivat seuraavat organisaatiot ja jasenet: tydryhman
koordinaattori Larissa Franz-Koivisto, Vammaisten lasten ja nuorten tukisaatio, Sanna Ahola, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos,
Kirsi Pollari, Lastensuojelun Keskusliitto, Anu Lonnqvist, Jaatinen ry, Mirella Huttunen, Suomen UNICEF ry ja Jenni Kuusela,
Nuorisoyhteisty® Seitti ry.



Esille nostetaan paitsi avun mydntamisen perusteita, myos sen saamisen
edellytyksiin liittyvia ongelmakohtia, joita tarkastellaan kansallisen oikeuskdytannon
pohjalta. Tarkastelun kohteena on sekd vammaispalvelulakiin perustuva
henkil6kohtainen apu etta perusopetuslain mukainen oikeus avustajapalveluihin
koulussa.

Katsauksen toisessa osassa analysoidaan lasten vanhemmille ja huoltajille
osoitetun kyselyn tuloksia ja kolmannessa osassa lapsille ja nuorille itselleen
osoitetun kyselyn tuloksia. Viranomaispalveluita arvioitaessa nakemyksia
pyydetadn usein viranomaisilta, ei lapsilta, nuorilta tai vanhemmilta. Seka lapsille
etta vanhemmille suunnatuilla kyselyilla halusimme nostaa esiin vanhempien
kokemusten lisaksi lapset ja nuoret oman eldmansa asiantuntijoina. Seka
vanhempien etta lasten ja nuorten kyselyt avaavat henkilokohtaista apua
omakohtaisten tarpeiden ja kokemusten kautta — niiden tarpeiden ja kokemusten,
jotka jadvat vield ldhes nakymattdémiin viranomais- ja tuomioistuinpdatoksissa.



Selvityksen keskeiset havainnot
— Henkilokohtainen apu
mahdollistaa osallisuuden

Osion on kirjoittanut Vammaisten lasten ja nuorten tukisddtion Vamlasin

toiminnanjohtaja ja YTRY-verkoston puheenjohtaja Pauliina Lampinen.

ammaisten lasten ja nuorten henkilokohtaista apua koskeva selvitys
nostaa vahvasti esiin sen, etta henkildkohtaisen avun saantiin liittyvat
kokemukset, kdytannot seka lain tulkinnat vaihtelevat suuresti.
Ensinnakin lasten ja nuorten (0-17v.) henkilokohtaisen avun palvelu
ei ole lisdantynyt uuden vammaispalvelulain tultua voimaan syyskuussa 2009,
vaikka muiden kohderyhmien osalta henkilokohtaisen avun maara on noussut
huomattavasti. Tama voi kertoa siita, ettd avulle ei ole ollut enempaa tarvetta. Se
voi myos kertoa siitd, ettd apua ei ole osattu hakea tai etta hakemisesta huolimatta
apua ei ole myonnetty. Vammaisten lasten ja nuorten lukumaara ei todennakdisesti
ole suuresti muuttunut viime vuosien aikana.

Toinen keskeinen havainto selvityksesta on, etta henkildkohtaisen avun
hakemiseen, mydntamiseen ja saamiseen ndyttaisi liittyvan paljon epatietoisuutta.
Vanhempien vastauksista heraa kysymys, kuinka hyvin eri kasitteita tunnetaan ja
miten osataan hakea oikeasta paikasta oikeanlaista palvelua. Myos se, millaiseen
tarpeeseen on mahdollisuuksia saada henkilokohtaista apua, voi olla epaselvaa.
Lisaksi viranomaisten ja koulujen ratkaisuissa voi tulkita olevan epatietoisuutta
siita, milloin tarvitaan henkilokohtaista avustajaa, milloin henkildkohtaista
koulunkdyntiavustajaa ja milloin luokan tai koulun koulunkayntiavustaja katsotaan
riittavaksi tueksi. Eri tukihenkildiden nimikkeet ja tehtdvat tuntuvat olevan monille
epaselvia.

Tulkinnat avun tarpeellisuudesta ovat vaikeuttaneet avun myontamista
ja kenties myos heikentaneet perheiden intoa hakea palvelua. Vammaisten
henkildiden henkildkohtaisen avun saatavuutta saadelldadan monessa eri laissa.



Sosiaalihuoltolaki, vammaispalvelulaki, laki kehitysvammaisten erityishuollosta,
yhdenvertaisuuslaki, perusopetuslaki ja ndihin ldheisesti liittyvat lait asiakkaan
asemasta ja oikeuksista seka palveluiden maksullisuudesta ovat laaja kokonaisuus,
joita paatoksia tekevien viranomaisten voi olla vaikea hallita kokonaisuudessaan.
Lainsddddnnossa tai siihen liittyvissa ohjeissa ei myoskaan aina tuoda riittdvan
selkedsti esiin, miten tiettyja kasitteita tulisi maaritella. Hyva esimerkki ovat nykyisen
vammaispalvelulain perustelut, joissa todetaan, etta jos avun tarve perustuu
padosin hoivaan, hoitoon ja valvontaan, tulisi siihen vastata muulla tavoin kuin
henkilokohtaisella avulla. Perusteluissa ei kuitenkaan avata, mitd kasitteelld 'hoiva,
hoito ja valvonta'tarkoitetaan.

Lasten ja nuorten kohdalla huomio kiinnittyy erityisesti heidan omaan
mahdollisuuteensa vaikuttaa henkilokohtaisen avun saantiin. Seka YK:n sopimus
vammaisten ihmisten ihmisoikeuksista etta YK:n lapsen oikeuksien sopimus
painottavat, etta vammaisten lasten ja nuorten omaa aanta on kuultava heita
koskevissa ratkaisuissa. Selvityksessa esiin nousseet tapaukset avun hakemisesta
ja mahdollisuuksista olla kuultavana omassa asiassaan vaihtelevat suuresti.

Moni on saanut aanensa kuuluviin ja kokee, etta omat toiveet on huomioitu
hyvin pddtoksenteossa. Toiset taas ovat saaneet hakea daanelleen kuuluvuutta
oikeusistuimien kautta. Myos kdytannot siita, milloin on ‘oikean ikdinen’ollakseen
oikeutettu avustajaan, ndyttdisivat olevan hyvin tulkinnanvaraisia.

Edelld mainituissa sopimuksissa samoin kuin kansallisessa lainsaadanndssa
on nostettu vahvasti esiin vammaisten lasten ja nuorten yhdenvertaisten
mahdollisuuksien tukeminen niin koulussa, tydelamassa kuin vapaa-ajallakin.
Vammaisten lasten ja nuorten vastausten perusteella heidan toiveensa hyvasta
ja mielekkadsta elamadsta ovat samanlaisia kuin kella tahansa lapsella ja nuorella.
Erityisesti vanhemmille lapsille olisi tarkedad padsta lahtemaan kodin tai koulun
ulkopuolelle: osallistumaan leireille ja harrastuskerhoihin, matkustamaan ja
viettdmaan aikaa kahviloissa. Tahan liilkkumiseen, sosiaalisten suhteiden luomiseen
ja itsendistymiseen tarvitaan lahes aina avustajaa. Selvityksen perusteella
yhdenvertaisuus ja osallisuus vapaa-ajalla eivdt ndyta nyt toteutuvan riittavasti.

Ylaasteikdisten ja sitd vanhempien vammaisten nuorten vastauksissa
huolestuttavin seikka ovat yksindisyys- ja kiusaamiskokemukset. Vaikka osa
vastaajista onkin tyytyvdinen saamaansa apuun ja kokee omaavansa hyvid
ystavyyssuhteita, 20 vastaajasta perati kahdeksan kertoi kokeneensa kiusaamista
ja ulossulkemista. Kaikki 20 ylakouluikaista vastaajaa kertoivat, etteivat vieta aikaa
naapuruston lasten ja nuorten kanssa. Syitd on monia, eika kaikkiin liity valttamatta
lapsen vammaisuus, mutta on valttamatonta myos miettid, miten tukea uusilla
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ja joustavilla tavoilla nuorten mahdollisuuksia solmia ja yllapitaa vertaissuhteita
nuorten toivomalla tavalla.

Selvityksen tarkein anti on kuitenkin se, etta se tehtiin. Vammaisten lasten
ja nuorten henkilokohtaiseen apuun liittyvista tarpeista ja kokemuksista seka
tosiasiallisista ratkaisuista on vasta vahan tutkittua tietoa. Taman selvityksen
myota olisikin toivottavaa, etta aiheeseen tartuttaisiin syvallisemmin ja laajemmin.
Henkilokohtaisen avun palvelun suhdetta lasten ja nuorten itsendistymisen
ja osallisuuden tukijana ei ole tutkittu, ei myoskdan avustajien osaamista tai
nakemyksia.

Nyt vaikuttaa silta, etta monet perheet, lapset ja nuoret kuormittuvat turhaan
yrittdessaan selvittad, minka lain perusteella henkilokohtaista apua voisi saada,
miten palvelua pitaisi hakea ja mita palvelulta pitaisi pystya odottamaan.
Kuormittavaa on myos odottaa pdatoksien kasittelya eri oikeusasteissa. Tama
ei liene toivottavaa mydskdan viranomaisten nakokulmasta. Juha Sipildan
hallitusohjelman karkihanke, Lapsi- ja perhepalveluiden muutosohjelma, voi
tarjota yhden keinon kehittaa henkilokohtaisen avun kdytantdja ja lainsaddantoa
niin sosiaalipalvelujen kuin koulujenkin nakékulmasta. Myds mahdollisesti
uudistuvassa vammaispalvelulaissa tahan olisi syyta kiinnittaa erityista huomiota.
Toimivalla ja lasten ja nuorten omaa elamaa tukevalla henkilokohtaisella avulla
voidaan varmistaa, ettd myos vammaisilla lapsilla ja nuorilla on mahdollisuus
yhdenvertaiseen osallistumiseen ja osallisuuteen.






Henkildkohtainen apu
vammaisen lapsen
oikeutena

Kirjoitus on referaatti ja perustuu Lastensuojelun Keskusliiton erityisasiantuntija
Kirsi Pollarin sekd Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen erityisasiantuntija Sanna
Aholan artikkeliin "Muiden mukana vai joukosta erossa? - Henkil6kohtainen apu
lapsen osallisuutta mahdollistamassa’ Artikkeli on kokonaisuudessaan julkaistu
teoksessa Lapsen oikeudet koulussa (toim. Suvianna Hakalehto). Kustantaja:
Kauppakamatri, 2015.

Vammaisen lapsen oikeus osallistua ihmisoikeutena

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa

(nk. vammaissopimus) vammaisuus ymmarretddn kehittyvaksi ja muuttuvaksi
kasitteeksi, joka on "seurausta sellaisesta vuorovaikutuksesta vammaisten
henkildiden ja asenteista ja ymparistosta johtuvien esteiden valilld, joka estda
ndiden henkildiden tdysimadrdisen ja tehokkaan osallistumisen yhteiskuntaan
yhdenvertaisesti muiden kanssa!"

Vammaisuuden maarittelyssa ei lahdeta diagnoosista, vaan yksilon
toimijuuden ja osallistumisen mahdollisuuksista yhteiskunnassa.’* Tama
nakokulma on viime vuosina vahvistunut suomalaisessa vammaispolitiikassa ja
myos lainsaadannossamme. Siihen on vaikuttanut erityisesti YK:n vammaisten
henkildiden oikeuksia koskeva sopimus.* Ihmisoikeusnakdkulman painottumisen

2 Vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva sopimus johdanto-osa, e-kohta.; Vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva
sopimus 1 artikla: "Vammaisiin henkildihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, dlyllinen tai
aisteihin liittyva vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estaa heidéan taysimaaraisen ja tehokkaan
osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa"HE 284/2014 vp.

3 Juha-Pekka Konttinen: Vammaisten syrjintd, s. 67, teoksessa Syrjintd Suomessa (toim. Outi Lepola & Susan Villa), s. 66-108,
Ihmisoikeusliitto ry. Helsinki 2007.

4 HE 284/2014 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle vammaisten henkildiden oikeuksista tehdyn yleissopimuksen ja sen
valinnaisen poytékirjan hyvaksymisesta seké laeiksi yleissopimuksen ja sen valinnaisen pdytakirjan lainsdddannon alaan
kuuluvien maardysten voimaansaattamisesta ja eduskunnan oikeusasiamiehestd annetun lain muuttamisesta.
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http://www.finlex.fi/fi/sopimukset/sopimussarja/2016/

myotd vammaispolitiikan painopiste on yhd enemman siirtynyt toimenpiteisiin,
joiden tarkoituksena on varmistaa, etta kaikilla ihmisilla on yhdenvertaiset
mahdollisuudet elda ja toimia yhteiskunnassa.’

Kun YK:n lapsen oikeuksien yleissopimus hyvaksyttiin YK:n yleiskokouksessa

marraskuussa 1989, se oli ensimmadinen ihmisoikeussopimus, johon sisaltyi
maininta vammaisuudesta kiellettyna syrjintaperusteena (2 artikla) seka erillinen
artikla 23, joka velvoittaa huomioimaan vammaisten lasten oikeuksia ja tarpeita.6

Lapsen oikeuksien sopimuksen 23 artikla sitouttaa sopimusvaltiot
tunnustamaan, etta vammaisen lapsen tulisi saada nauttia taysipainoisesta ja
hyvasta eldmasta oloissa, jotka takaavat ihmisarvon, edistdvat itseluottamusta ja
helpottavat lapsen aktiivista osallistumista yhteisonsa toimintaan.

YK:n lapsen oikeuksien komitea, joka valvoo lapsen oikeuksien sopimuksen
toteutumista sopijavaltioissa, on antanut vuonna 2006 yleiskommentin

vammaisten lasten oikeuksiin liittyen.

YK:n vammaissopimuksen yhtena tavoitteena on turvata vammaisille lapsille
samat ihmisoikeudet ja perusvapaudet kuin muillekin lapsille. Lahtokohta
on sama kuin lapsen oikeuksien sopimuksessa, jossa taataan sopimuksen

oikeudet yhdenvertaisesti kaikille lapsille riippumatta lapsen itsensa tai hanen
vanhempiensa taustasta tai ominaisuuksista.
Molemmat sopimukset velvoittavat siihen, etta lasten kehittyvia kykyja on

kunnioitettava ja heidan mahdollisuutensa sdilyttaa identiteettinsa on turvattava.
Vammaissopimuksessa tdama on yksi keskeinen sopimuksen periaate’ ja se

pitaa sisalldaan ajatuksen siita, ettda vammainen lapsi on ensisijaisesti lapsi, jolla on
oikeus nauttia kaikista ihmisoikeuksista ja perusvapauksista taysimaadraisesti ja
yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa.

Lapsen oikeuksien komitea toteaa yleiskommentissaan, ettd vaikka lapsen

oikeuksien sopimuksen artikloissa 2 ja 23 saadetaan erityisesti vammaisten lasten
oikeuksista, sopimuksen taytantddnpano vammaisten lasten osalta ei saa jaada
vain noiden artiklojen varaan. Vastaavasti vaikka vammaissopimuksen 7 artikla

koskee erityisesti vammaisten lasten oikeuksia, lasten oikeudet on huomioitava
sopimuksen kaikkien artiklojen tulkinnassa.

5 Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle. Suomen vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010-2015.
Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2010:4; Ks. Elina Pirjatanniemi: Vammaisten henkildiden ihmisoikeudet, teoksessa
Ihmisoikeuksien kasikirja (toim. Timo Koivurova & Elina Pirjatanniemi), s. 270-297, Tietosanoma. Tallinna 2014.

6 Committee on the Rights of the Child: General comment 2006 CRC/C/GC/9, kohta 2.

7 Vammaissopimuksen 3 artikla, h-kohta. "Téman yleissopimuksen periaatteina ovat: (...) h) vammaisten lasten kehittyvien
kykyjen ja sen kunnioittaminen, etta heilld on oikeus sdilyttad identiteettinsa.’
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Siitéd huolimatta, ettd lapsen oikeuksien sopimus turvaa vammaisille
lapsille samat oikeudet kuin kaikille muillekin lapsille, on vammaissopimus
ihmisoikeussopimuksena vammaisten lasten kannalta erittain merkittava ja
ainutlaatuinen. Vammaissopimuksen nakokulma on nimenomaan vammaisten
lasten oikeuksissa ja se tuo esille juuri heidan kannaltaan olennaisia seikkoja.
Esimerkiksi molemmat sopimukset turvaavat lapsille oikeuden ilmaista

nakemyksensa heihin vaikuttavissa asioissa®, mutta vammaissopimuksessa

vahvistetaan lisaksi vammaisen lapsen oikeus saada vammaisuutensa ja ikansa

mukaista apua tdaman oikeuden toteuttamiseksi’.

Vammaissopimus kokoaa vammaisten henkildiden oikeudet samaan
sopimukseen laajasti eri elaman osa-alueilla ja luo myos joitakin uusia tarkkarajaisia
oikeuksia, joita ei voida johtaa suoraan muista ihmisoikeussopimuksista. Tallainen
oikeus on muun muassa oikeus esteettomadan ymparistodn seka sopimuksen 19
artiklassa mainittu henkilokohtainen apu.

Henkilokohtaisen avun merkitysta vammaisille lapsille on korostanut myos YK:n.

lapsen oikeuksien komitea. Viimeisimmissa paatelmissadan komitea on suositellut

Suomelle, ettd Suomen valtio luo kokonaisvaltaisen oikeudellisen ja poliittisen
kehyksen, jolla taataan vammaisten lasten yhdenvertainen oikeus osallistua
yleisopetukseen, varmistetaan vammaisille lapsille riittdva madran henkildkohtaisia
avustajia seka tulkkaus- ja kuljetuspalveluja seka parannetaan opettajien valmiuksia
opettaa vammaisia lapsia ja lapsia, joilla on erityistarpeita.’

Se, etta lapsen oikeuksien sopimuksen ja vammaissopimuksen lapsiin
liittyvat velvoitteet kyetddn taysimaaraisesti ottamaan huomioon kansallisessa
lainsdddannossa ja lainsaadanndn toimeenpanossa, vaatii kokonaisvaltaista
kasitysta lasten oikeuksista seka lapsilahtoista ajattelutapaa.'

YK:n lapsen oikeuksien sopimus on ollut Suomessa laintasoisena
voimassa vuodesta 1991. YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva

yleissopimussopimus ja sen valinnainen poytdkirja tulevat voimaan Suomessa
10.6.2076.

8 Lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artikla.
9 Vammaissopimuksen 7 artikla.

10 Lapsen oikeuksien komitea: Sopimusvaltioiden yleissopimuksen 44 artiklan mukaisesti antamien raporttien kasittely
CRC/C/FIN/CO/4 (2011), kohta 40.

11 Maya Sabatello, Children with Disabilities: A Critical Appraisal. International Journal of Children’s Rights 21 (2013) 464-487.
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Henkilokohtaisen avun maarista

Vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista annetun

lain (vammaispalvelulaki, 3.4.1987/380) tarkoituksena on edistdd vammaisen
henkilon edellytyksid eldd ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan
jdsenend sekd ehkdistd ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteitd'.
Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tilasto- ja indikaattoripankin Sotkanet.fin
mukaan henkilokohtaista apua kunnan kustantamana palveluna sai koko maassa
vuonna 2014 kaiken kaikkiaan 17 356 henkil4d, joista 1 203 oli 0-17 -vuotiaita

(kuva 1).
M 0-17 vuotta " 18-64 vuotta M 65- vuotta
4210
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Kuva 1. Henkil6kohtaisen avun asiakasmaarat ikaryhmittain vuosina 2007-2014. Kunnan
kustantamat palvelut. (Ldhde: Sotkanet.fi)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) tutkimuksessa'? todetaan, etta

syyskuun alussa 2009 voimaan tulleen vammaispalvelulain muutoksen seurauksena
henkilokohtaisen avun asiakkaiden maarat kasvoivat selvasti vuoden 2011

loppuun mennessa. Suhteellisesti eniten kasvoi 65-vuotiaiden tai sitd vanhempien
asiakkaiden osuus, mutta lukumadraltaan suurin kasvu tapahtui 18—64-vuotiaiden

12 Vammaispalvelulain 1 §.

13 Antti Vaisanen & Ismo Linnosmaa & Janne Eskelinen & Paivi Nurmi-Koikkalainen (2014): Tutkimus vuoden 2009
vammaispalvelulain muutosten vaikutuksista asiakasmaériin ja kustannuksiin. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL)
Raportti 1/2014.
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osalta. Tutkimuksen mukaan lasten ja nuorten osalta asiakasmaarien kasvu on ollut
selvasti maltillisempaa.™

THL:n Sotkanet.fi:n tilastoja tarkastelemalla voidaan todeta, ettd vuonna
2014 koko maan henkilokohtaisen avun asiakkaista vain 7 % kuului ikaryhmaan
0-17-vuotiaat. Tilastot osoittavat, etta henkildkohtaisen avun asiakkaista
0-17-vuotiaiden prosentuaalinen suhteellinen osuus on jopa hieman laskenut
vuosittain (kuva 2).

M 0-17 vuotta " 18-64 vuotta M 65- vuotta

27,7

74
2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014

Kuva 2. Henkil6kohtaisen avun asiakkaiden prosentuaalinen osuus ikaryhmittédin vuosina
2007-2014. Kunnan kustantamat palvelut. (Léhde: Sotkanet.fi)

Syita siihen, miksi juuri alaikdisia on suhteellisen vahan henkilokohtaisen avun
asiakkaina, ei ole tarkemmin tutkittu tai selvitetty, vaikka siihen ilmiselvasti olisi
aihetta.

14 THL:n tutkimuksen mukaan vuosina 2007-2012 65-vuotiaiden tai sitd vanhempien asiakkaiden maara on
nelinkertaistunut, 18—64-vuotiaiden osalta asiakasméaara on yli kaksinkertaistunut ja alle 18-vuotiaiden osalta kasvua on alle
20 prosenttia. s. 32.
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Henkilokohtaisesta avusta subjektiivinen oikeus

Vammaispalvelulakia koskeva uudistus (19.12.2008/981) tuli voimaan 1.9.2009..
Lakiuudistuksen tavoitteena oli lisata vaikeavammaisten henkildiden itsendisyytta

ja itsemadraamisoikeutta seka mahdollisuuksia osallistua yhteiskunnan eri
toimintoihin."

Vammaispalvelulain uudistuksessa lakiin kirjattiin henkilokohtaista apua
koskevat saannokset'® ja samalla henkilokohtainen apu turvattiin subjektiiviseksi

oikeudeksi'” sekd maksuttomaksi palveluksi'® vaikeavammaiselle henkilolle.

Henkilokohtainen apu subjektiivisena oikeutena tarkoittaa sitd, etta kunta
ei voi talousarviolla eikd muullakaan paatoksella evata tai rajata oikeutta
henkilokohtaiseen apuun sellaiselta vammaiselta henkiloltd, joka tdyttaa
vammaispalvelulain ja vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista annetun asetuksen (18.9.1987/759) edellytykset.
Vammaispalvelulain uudistuksen yhtena tarkoituksena oli toteuttaa entista

paremmin perustuslain (11.6.1999/731) 19 § 1 momentin mukaista oikeutta
valttamattdomaan huolenpitoon ja riittaviin sosiaalipalveluihin vammaisten
henkildiden osalta. Henkilokohtaisella avulla on laheinen yhteys my&s muihin
yksilon oikeuksia koskeviin perusoikeuksiin kuten yhdenvertaisuuteen,
henkilokohtaiseen vapauteen ja turvallisuuteen seka yksityisyyden suojaan.'

Vammaispalvelulain mukainen henkilokohtainen apu ja kenelle
se kuuluu

Vammaispalvelulain 8 ¢ § 1 momentin mukaan henkil6kohtaisella avulla

tarkoitetaan vaikeavammaisen henkilon valttamatonta avustamista kotona ja
kodin ulkopuolella pdivittdisissa toimissa, tydssa ja opiskelussa, harrastuksissa,
yhteiskunnallisessa osallistumisessa tai sosiaalisen vuorovaikutuksen
yllapitdamisessa.

15 HE 166/2008 vp. Hallituksen esitys Eduskunnalle laeiksi vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista annetun lain seka sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun lain 4 §:n muuttamisesta, s.15.

16 Vammaispalvelulain 8 c §ja 8 d §.
17 Vammaispalvelulain 8 § 2 mom.
18 Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista (3.8.1992/734) 4 § 1 mom 5 kohta.

19 HE 166/2008 vp. Hallituksen esitys Eduskunnalle laeiksi vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista annetun lain seka sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun lain 4 §:n muuttamisesta.
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Vammaispalvelulain 8 ¢ § 2 momentin mukaan henkil6kohtaisen avun

tarkoitus on auttaa vaikeavammaista henkiloa toteuttamaan omia valintojaan
edelld mainittuja toimia suorittaessaan.
Vammaispalvelulain 8 ¢ § 3 momentin mukaan henkilokohtaista apua voi

saada henkilo, joka tarvitsee pitkdaikaisen tai etenevan vamman tai sairauden
johdosta vadlttdamatta ja toistuvasti toisen henkilon apua paivittdisiin toimiin, tydohon
ja opiskeluun, harrastuksiin, yhteiskunnalliseen osallistumiseen tai sosiaalisen
vuorovaikutuksen yllapitamiseen. Laissa edellytetaan, etta vaikeavammaisella
henkil6lld on voimavaroja madritelld seka avun sisalto ettd toteutustavat. Henkilon
on siis kyettava ottamaan kantaa avuntarpeisiinsa ja ilmaisemaan, kuinka

hanen nakemyksensa mukaan niihin voitaisiin henkilokohtaisella avulla vastata
(vammaispalvelulain 8 ¢ § 2 momentti).

Vammaispalvelulaissa ei ole asetettu ikdarajaa henkilokohtaisen avun

myontamiselle, vaan ainoana perusteena on henkilén vammasta tai sairaudesta
aiheutuva tarve ja erityisen jarjestamisvelvollisuuden piiriin kuuluvien palvelujen ja
tukitoimien kohdalla erikseen maaritelty vaikeavammaisuus.?' Poikkeuksena ovat
tilanteet, joissa avun tarve johtuu padasiassa ikaantymiseen liittyvistd sairauksista
ja toimintarajoitteista.”? Taman mukaisesti henkilokohtainen apu kuuluu siis

myos vaikeavammaisille lapsille silloin, kun he eivat ole vanhempiensa ja muiden

huoltajiensa valittdman ja jatkuvan valvonnan ja hoivan tarpeessa, vaan voivat itse
ainakin osittain vaikuttaa ja tehda paatoksia omasta toiminnastaan.”? Avuntarpeen
maadrittelyn tulee perustua lapsen kehitystason ja yksilollisen tilanteen arviointiin

20 Vammaislainsdddannon uudistamistydryhman loppuraportissa esitetddn niin kutsutun voimavararajauksen poistamista
henkilokohtaiseen apuun liittyen. Lasten osalta loppuraportissa todetaan, etta "pienet lapset ovat padsdantdisesti
vanhempiensa valvonnassa ja huolenpidossa, mutta idn myota lapsetkin osallistuvat harrastuksiin ja sosiaalisiin tilanteisiin
ilman vanhempiaan. Muutoin lasten kohdalla ei endd edellytettaisi kykya madritelld avun tarvetta tai sen toteutumistapaa.’
(Vammaislainsdadannon uudistamistydryhman loppuraportti. Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistiota 2015:21,
s.112). Loppuraportin esitys on linjassa myds YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentissaan esittdman nakokulman
kanssa. Komitea korostaa, ettd myds pienet lapset kykenevét ilmaisemaan nakemyksidadn ja aikuisten tulee l6ytaa keinot
kuunnella ja ymmartaad lasta. Erityisesti vammaisten lasten osalta komitea esittad, ettd lapsille tulee turvata apuvalineet ja
riittdva tuki kommunikaatioon ja vuorovaikutukseen (Committee on the Rights of the Child: General comment 2009 CRC/C/
GC/12, kohta 21). Samaa edellytetadn myds YK:n vammaissopimuksen 7 artiklan 3 kohdassa.

21 HE 166/2008 vp, Hallituksen esitys Eduskunnalle laeiksi vammaisuuden perusteella jérjestettavista palveluista ja
tukitoimista annetun lain seka sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun lain 4 §:n muuttamisesta, s. 30.

22 Laki vammaisuuden perusteella jarjestettdvistd palveluista ja tukitoimista 8 ¢ § 3 momentti: " Henkilokohtaista apua
jarjestettaessa vaikeavammaisena pidetdaan henkildd, joka tarvitsee pitkdaikaisen tai etenevan vamman tai sairauden
johdosta valttamatta ja toistuvasti toisen henkilén apua suoriutuakseen 1 momentissa tarkoitetuista toiminnoista eikd avun
tarve johdu pddasiassa ikdantymiseen liittyvistd sairauksista ja toimintarajoitteista.”

23 Vammaispalvelulain muutokset 1.9.2009 lukien. Kuntainfo 4/2009, Sosiaali- ja terveysministerio.
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sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetun lain (22.9.2000/812)

10 §:n mukaisesti.**

Kaytdnnossa avun saamisen edellytyksia on osin kunnissa tulkittu ahtaasti, mika
on tehnyt henkilokohtaisen avun saamisen lapsille ja nuorille joskus kohtuuttoman
vaikeaksi. Seuraavassa tarkastellaan kansallisen oikeuskdytannon valossa kriteereitd,
joiden perusteella henkilokohtaisen avun paatoksia on vammaisten lasten osalta
tehty.

Hoivaa, hoitoa ja valvontaa?

Vammaispalvelulain perusteluissa® henkilokohtaisen avun myéntamisen
edellytyksista on todettu, etta jos avun ja avustamisen tarve perustuu pddosin
hoivaan, hoitoon ja valvontaan, tulisi siihen vastata muulla tavoin kuin
henkilbkohtaisella avulla. Perusteluissa ei kuitenkaan tarkemmin maaritella, mita
edelld mainituilla kasitteilld "hoiva, hoito ja valvonta”tarkoitetaan.

Vammaisten lasten osalta tama hallituksen esityksen kohta on muodostunut
ongelmalliseksi. Henkildkohtaisen avun myontamisen edellytykset eivat ole lasten
kohdalla tayttyneet, silla henkilokohtaisen avun on usein liian rutiininomaisesti
katsottu olevan lapsen hoitoa tai hoivaa.

Sosiaali- ja terveysministerio on todennut henkildkohtaista apua koskevassa
tiedotteessaan®, ettd vaikeavammaisilla lapsilla on oikeus vammaispalvelulain

mukaiseen henkilokohtaiseen apuun silloin, kun he eivdit ole vanhempiensa ja
muiden huoltajiensa vdlittémdn ja jatkuvan valvonnan ja hoivan tarpeessa vaan voivat
itse ainakin osittain vaikuttaa ja tehdd pdcdtdksid omasta toiminnastaan.

Lasten ja nuorten osalta henkildkohtaisen avun mydntamisessa on
noudatettava niin kutsuttua normaalisuusperiaatetta: apua on myodnnettava
silloin, kun lapsi ei vamman tai sairauden aiheuttaman toimintarajoitteen vuoksi
kykene ilman apua tekemaan asioita, joita vastaavan ikdiset lapset yleensa tekevat
itsenaisesti.

24 Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 10 § 1 ja 2 momentti: "Alaikdisen asiakkaan toivomukset ja mielipide
on selvitettdva ja otettava huomioon hanen ikdnsd ja kehitystasonsa edellyttadmalla tavalla.

Kaikissa julkisen tai yksityisen sosiaalihuollon toimissa, jotka koskevat alaikdistd, on ensisijaisesti otettava huomioon alaikdisen
etu’

25 HE 166/2008 vp. Hallituksen esitys Eduskunnalle laeiksi vammaisuuden perusteella jérjestettavistd palveluista ja
tukitoimista annetun lain seka sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun lain 4 §:n muuttamisesta, s. 28.

26 Vammaispalvelulain muutokset 1.9.2009 lukien. STM Kuntainfo 4/2009 1.7.2009.
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Henkilokohtainen apu voi sisaltdd myos hoitoa, hoivaa tai valvontaa, kuten
korkeimman hallinto-oikeuden ratkaisussa (24.10.2013 T 3354) tuodaan esille.

Olennaista on se, etta henkilokohtainen apu on hakijalle palveluna sopiva ja riittava.

KHO 24.10.2013 T 3354 (julkaistu lyhyt ratkaisuseloste): Henkilokohtaista
avustajaa oli haettu valvomaan ruokailutilanteita, joihin liittyy
nielemisvaikeuksista johtuva tukehtumisriski. Avun tarvitsija oli 16-vuotias
nuori, jolla oli Perisylvian-oireyhtyma ja siihen liittyen vaikea-asteinen
nielupareesi, josta aiheutuivat sydmisongelmat ja puhekyvyttomyys. Henkil
oli muissa paivittaisissa toimissaan taysin itsendinen, eika han tarvinnut
muista arkitoimista suoriutumisessa toisen henkilon apua.

Kunta oli evannyt henkilokohtaisen avun mm. silla perusteella, etta
ruokailutilanteiden valvonnan ja varalla olemisen ei voida katsoa olevan
vammaispalvelulain 8 ¢ §:n mukaista henkilokohtaista apua. Hdmeenlinnan
hallinto-oikeus totesi 5.6.2012 annetussa ratkaisussaan (nro 12/0330/3), etta
"vammaispalvelulain mukainen henkilokohtainen apu turvaa A:n sairauden
edellyttamalla sopivalla ja riittavalla tavalla hanen tarvitsemansa avun
saannin ruokailutilanteissa”. HaO oli kumonnut kunnan yksiléhuoltojaoston
paatoksen ja palauttanut asian jaostolle uudelleen kasiteltavaksi. KHO pysytti
HaO:n paatoksen.

Korkeimman hallinto-oikeuden ratkaisussa (KHO 23.5.2013 T 1792) linjattiin
pienelle lapselle myonnettavan henkilokohtaisen avun edellytyksia. Tapauksessa
haettiin henkildkohtaista apua 3,5 -vuotiaalle lapselle, jolla oli likuntavamma ja
joka tarvitsi avustamista kaikessa liilkkumisessaan. Lapsen henkinen kehitys oli ollut
normaalia ja han osasi ilmaista itseaan ongelmitta suullisesti.

Henkilokohtaista apua haettiin 10 tunniksi viikossa harrastustoimintaa varten.
Henkilokohtaisen avun tarvetta perusteltiin muun muassa silla, etta lapsi ol
aloittamassa musiikkiharrastusta ja tdman harrastustoiminnan ikdtasoryhmassa
vanhemmat eivat ole enaa lasten kanssa paikalla, vaan lapset harjoittelevat
soittamista itsendisesti ohjaajan johdolla.

Lapsi olisi tarvinnut henkilokohtaista apua myos seurakunnan kerhoon ja
kuvataidekerhoon osallistumiseksi. Vanhemmat olisivat kuljettaneet lapsensa naihin
harrasteisiin, mutta eivat itse olisi olleet ldsna opetustilanteessa vaan talldin lapsella
olisi ollut tarvetta avustajaan.


https://www.thl.fi/documents/470564/715504/KHO%2B3354%2B2013%2BHA%2C%2Bvaikeavammaisuus%2C%2Bvalvonta%2C%2Bjulkaistu.pdf/ccf3eaa6-54ba-4353-8c25-3cfc5c8905b4

KHO 23.5.2013 T 1792: Ratkaisussaan korkein hallinto-oikeus viittasi
Helsingin hallinto-oikeuden asiassa antaman paatoksen (2.3.2012 12/0182/6)

perusteluihin. Hallinto-oikeuden perusteluissa todettiin, etta "A on
vammaispalvelulaissa tarkoitettu vaikeavammainen henkil6. Asiassa esitetyn
selvityksen mukaan hdn pitddi erilaisista harrastuksista ja osaa sindnsd ilmaista
tarpeensa ja tahtonsa. (...) Hallinto-oikeus toteaa, ettd yleensd kolmevuotiaan
lapsen avun tarve liittyy pédosin hoivaan, hoitoon ja valvontaan.
Kolmevuotiaat lapset eiviit vield tavanomaisesti kdy sellaisissa harrastuksissa,
joihin aikuinen ei tule mukaan.” Hallinto-oikeus katsoi paatoksessaan, etta
lapsi ei ole vield valttamatta tarvinnut henkilokohtaista apua suoriutuakseen
tavanomaisista elaman toiminnoista. Korkein hallinto-oikeus pysytti hallinto-
oikeuden paatoksen.

Korkeimman hallinto-oikeuden ratkaisu herattaa kysymyksia ja on myos
kritiikille altis. Useissa musiikkileikkikoulujen ohjeistuksissa ja opetussuunnitelmissa
tuodaan esille, etta 3-5-vuotiaat leikki-ikaiset totuttelevat olemaan ryhmassa ilman
vanhempiaan ja ndin ollen vanhemmat eivat osallistu tunneille.

Asiaa perustellaan muun muassa silld, etta vanhempien tuen tarve ei vaihdu
rohkeudeksi osallistua tunneille itsendisesti, mikali lapselle ei vahitellen anneta
mahdollisuutta tutustua muihin ryhmaldisiin ja pitdd opettajaa turvallisena
auktoriteettinaan. Ohjeistusten mukaan keskittymisen, eldytymisen, viihtymisen ja
toisiin lapsiin tutustumisen kannalta on hyvin olennaista, etteivat vanhemmat jaa
seuraamaan tunteja, vaan odottavat niiden paattymista ulkopuolella.

Tasta nakokulmasta 3—4-vuotiaan lapsen tarve osallistua ilman vanhempiaan
oman avustajansa kanssa musiikkiopetusryhmiin on perusteltua ja ymmarrettavaa.
Vanhempien rooli on tilanteessa selkeasti eri kuin avustajan rooli, ja mahdollisuus
henkilokohtaiseen apuun tukee lapsen osallisuutta ja myds kasvua itsendisyyteen ja
vastuunottoon omista asioistaan.

Sosiaali- ja terveysvaliokunnan mietinndssa?’ korostetaan henkildkohtaisen

avun ratkaisun yksilollista luonnetta: "henkilokohtaisen avun saamisedellytykset
ratkaistaan aina yksilollisesti asiakkaan vammasta tai sairaudesta johtuvan avun-
tai palvelutarpeen perusteella”. Kuten aiemmin on jo todettu, mitaan tiettya ikaa
ei voida asettaa mittariksi henkilokohtaisen avun myontéamiselle vaan lapsen
yksilolliseen tilanteeseen ja kehitystasoon tulee sosiaalihuollon asiakaslain 10 §:n
mukaisesti kiinnittaa huomiota.

27 StVM 32/2008 vp - HE 166/2008 vp.
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Henkilokohtaisen avun perustavoitteeksi on vammaispalvelulain uudistusta
koskevassa hallituksen esityksessa® ilmoitettu avustettavan henkilon itsendisyyden
ja riippumattomuuden lisddminen. Vammaispalvelulain 1 §:n mukaisesti lain
tarkoituksena on edistaa vammaisen henkilén yhdenvertaisia osallistumisen
mahdollisuuksia ja osallisuutta yhteiskunnassa.

Vaikka vanhemmilla onkin ensisijainen vastuu lastensa hoitamisesta,
vammaispalvelulain mukainen henkilokohtainen palvelu on tarkoitettu
vaikeavammaiselle lapselle silloin, kun lapsen erityistarpeet sita edellyttavat.

Vanhempien antaman hoidon, hoivan ja valvonnan merkitys suhteessa lapsen
itsendistymista tukevaan henkilokohtaiseen apuun muuttuu lapsen kasvaessa..
Henkilokohtaisen tuen merkitys on kiistatta selkeampaa silloin, kun kyse on
biologiselta idltddan vanhemmasta lapsesta.

Kuitenkin myos pienelld, leikki-ikdisella lapsella on tilanteita ja hetkia, jolloin
perustellusti voidaan todeta, etta mahdollisuus henkilokohtaiseen apuun tukee
lapsen kasvua ja kehitysta kohti itsendistymista. Taman vuoksi henkilokohtaista
apua ei voida pelkdstaan biologisen ian perusteella rajata pois lapsilta. Jokainen
ratkaisutilanne vaatii yksilo- ja tapauskohtaista harkintaa ja vaihtoehtojen
punnintaa.

Voimavarat henkilokohtaisen avun maarittelyyn
Hoitoon, hoivaan tai valvontaan liittyvdt kysymykset on usein linkitetty siihen,

kykeneekd vammainen henkilo itse maarittelemaan avuntarpeitaan. Tata
kysymysta on my&s sosiaali- ja terveysministerio linjannut tiedotteessaan, jossa

henkil6kohtaisen avun osalta todetaan, etta hoidossa, hoivassa ja valvonnassa ‘on
usein kyse tilanteista, joissa vaikeavammainen henkild ei itse kykene mddrittelemdidin
avuntarpeitaan, vaan mddirittelystd vastaa pddasiassa joku toinen henkild.”

Vammaispalvelulain mukaan henkilokohtaisen avun yksilollinen luonne
edellyttad, etta vaikeavammaisella henkildlla on voimavaroja maaritelld sekd avun
sisaltod etta toteutustavat. Hanen on kyettdva ottamaan kantaa avuntarpeisiinsa ja
niihin vastaamisen tapoihin.

Lasten osalta saanndksessa esitetty voimavarakysymys on aiheuttanut
ristiriitaisia tulkintoja. Korkein hallinto-oikeus on useissa ratkaisuissaan viitannut

28 HE 166/2008 vp, Hallituksen esitys Eduskunnalle laeiksi vammaisuuden perusteella jérjestettavistd palveluista ja
tukitoimista annetun lain seka sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun lain 4 §:n muuttamisesta.

29 Vammaispalvelulain muutokset 1.9.2009 lukien. STM Kuntainfo 4/2009 1.7.2009.
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siihen, ettei henkilokohtaista apua tarvitsevan henkilén voimavaraedellytysta
tule asettaa liian korkealle.* Lasten kohdalla kyse on usein ollut siitd, vaaditaanko
lapselta samanlaista kykya maadritelld avuntarvettaan kuin aikuiselta.

Korkeimman hallinto-oikeuden linjausten perusteella voidaan todeta, etta
vaikeavammaisen henkilon kuulemisessa on mahdollista tarvittaessa kdyttaa
esimerkiksi tulkitsemista seka kommunikaation apuvalineita ja -menetelmia.
Lapsen ei siis tarvitse ilmaista itsedan puheella vaan myos vaihtoehtoiset
kommunikaatiomenetelmat tulee ottaa huomioon ja itsensa ilmaisemiseen tulee
saada tukea ja apua.

Turun hallinto-oikeuden ratkaisun (12.5.2010 10/0409/2) mukaisesti lasta,
jonka puhe oli niukkaa, hidasta ja epaselvaa ja joka kaytti kuvakommunikaatiota
ilmaisunsa tukena, voitiin pitaa kykenevand madarittelemadan riittavasti
tarvitsemansa henkilokohtaisen avun sisallon ja toteuttamistavat.

KHO 12.8.2011 T 2122: Korkein hallinto-oikeus katsoi ratkaisussaan, etta
13-vuotiaalla nuorella, jolla oli lapsuusian autismi, dysfasia ja ADHD, ja jolle

oli haettu vammaispalvelulain mukaista henkilokohtaista apua harrastuksiin
ja sosiaalisten suhteiden yllapitamiseen, oli oikeus henkilokohtaiseen
apuun. KHO toi perusteluissaan, asiantuntijalausuntoihin viitaten esiin

sen, etta nuori osasi ilmaista mielipiteensa ja tahtonsa ohjattuna ja tuetun
kommunikaation turvin. Nuori my6s halusi ja kykeni ohjattuna osallistumaan
ikaryhmansa toimintaan valitunneilla, retkilla ja leirikoulussa. Korkeimman
hallinto-oikeuden ratkaisun perusteella voidaan katsoa, etta vaikka aloitteen
tekeminen, vaihtoehtojen antaminen ja toiminnan yllapitaminen on
padasiassa ohjaajan vastuulla ja kommunikaatio on padasiassa elehdintag,
ilmeita ja toimimista, nuorella on kuitenkin katsottu olevan voimavaroja
maadritella henkilokohtaisen avun tarvettaan.

Kunnan paatoksia, joissa alaikdisen henkilokohtainen apu on evatty,
on perusteltu myos silld, etta alaikdisella ei ole resursseja toimia avustajan
tyonjohtajana.’’ Korkeimman hallinto-oikeuden tapauksessa (KHO 23.5.2013 T
1792) kunnan sosiaalilautakunnan toinen aikuispalvelujen muutoksenhakujaosto
perusteli kielteista padtdstdan antamassaan selvityksessa muun muassa seuraavasti:
"Nelivuotiaalla lapsella ei ole laissa tarkoitetulla tavalla voimavaroja toimia

30 KHO 12.82011 T 2120 (KHO 2011:69); KHO 12.8.2011 T 2123.
31 KHO 6.9.2011T 2510.
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henkilokohtaisen avustajan tydnjohdollisessa tehtdvdssd. Kyky tahdon ja tarpeiden
ilmaisuun ei ole riittdvd. Vastuu avun toteuttamistavasta ja ajankohdasta on hdnen
vanhemmillaan.”

On ilmiselvaa, ettei alaikdisten kohdalla “tyénjohdollisissa tehtdvissa”
toimimisen vaatimustasoa tule asettaa liilan korkealle, vaan lasten kohdalla kyse
on nimenomaan laaja-alaisesta kokonaisarvioinnista, jossa olennaista on pohtia
avun tarvetta edelld mainitun normaaliusperiaatteen mukaisesti seka myos lapsen
tulevaisuuden nakokulmasta: tukeeko henkilokohtainen apu lapsen kasvua ja
kehitysta itsendisyyteen ja osallisuuteen.

Korkein hallinto-oikeus totesi erikseen ratkaisussaan (KHO 6.9.2011 T 2510), etta
nuorta oli pidettava sellaisena vammaispalvelulain tarkoittamana henkilona, jolla ol
voimavaroja maaritella tarvitsemansa henkilokohtaisen avun sisalto ja toteutustapa
eikd asian arvioinnissa tullut antaa merkitysta sille, kykeneekd nuori toimimaan
avustajansa tydnantajana tai -johtajana.

Asiantuntijoiden lausunnot seka annetut selvitykset

Henkilokohtaisen avun mydntamistd harkittaessa keskeisessa osassa ovat

eri asiantuntijoiden lausunnot. Asiantuntijalausuntojen perusteella henkilon
toimintakyvysta voidaan saada kattava ja kokonaisvaltainen kuva paatoksenteon
tueksi. Asiantuntijalausunnoilla on suuri merkitys, jos asiaa joudutaan selvittamdan
hallinto-oikeusprosessissa, jossa asianosaisia ei yleensa kuulla henkildkohtaisesti.

Pelkka ladkarinlausunto yksinaan ei valttdmatta anna riittavaa kuvaa henkilon
toimintakyvysta ja voimavaroista, vaan sen tueksi tarvitaan usein muita
asiantuntijalausuntoja. Esimerkiksi fysio- tai toimintaterapeutin lausunnossa
kuvaillaan usein yksityiskohtaisemmin ja konkreettisemmin henkilon liikkumis- ja
toimintakykya ja puheterapeutin lausunnossa henkilén mahdollisuuksia ilmaista
itseaan.

Oman tahdon ilmaisua seka selviytymista muun muassa paivittaisista ja vapaa-
ajan toimista voivat kuvata myos laheiset henkil6t tai lahityontekijat. Yhtena
esimerkkina lapsen tahdonilmauksesta voidaan mainita korkeimman hallinto-
oikeuden ratkaisu (KHO 6.9.2011 T 2510), jossa vaatimusten tueksi valituskirjelmaan
oli liitetty dvd-nauhoitus. Nauhoituksessa henkilokohtaista apua hakenut alaikdinen
kuvasi toiveitaan avun jarjestamisesta.

Korkeimman hallinto-oikeuden tapauksessa KHO 12.8.2011 T 2122 hallinto-
oikeudelle toimitetussa valituskirjelmassa esitettiin henkilokohtaista apua hakevan
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lapsen itse, omin sanoin ilmaisemia mielipiteita hanen tahdostaan osallistua
itsendisesti harrastuksiinsa.

KHO 12.8.2011 T 2122: "Kun A:n mahdollisuudet harrastamiseen ovat
avustajan puuttumisen vuoksi heikentyneet ja niihin osallistuminen on
vaatinut vanhempien mukana olemista, on han kommentoinut tilannetta
seuraavasti: "A ei halua isia ja ditia mukaan iso poika ei tahdo vanhempia
nukkumaan leirille en ikina olisi uskonut olen ikuisesti lapsi joka ei kelpaa
leirille kostan en mene leirille ollenkaan.”

KHO totesi paatoksessaan, etta "kun otetaan huomioon saatu selvitys A:n
vaikeavammaisuudesta ja hanen kykynsa avun tarpeen ilmaisemisesta

seka se, mita edella lain esitdissa on esitetty henkilokohtaisen avun
jarjestamisen edellytyksista, A:ta on pidettava sellaisena vammaispalvelulain
8 ¢ §:n 3 momentissa tarkoitettuna vaikeavammaisena henkil6na, jolla

on mainitun pykalan 2 momentissa edellytetylla tavalla voimavaroja
maadritella tarvitsemansa henkilokohtaisen avun sisdlto ja toteutustapa.

Henkil6kohtaisen avun myontamista koskevat edellytykset siten tayttyvat.”

Se, miten henkilékohtaisen avun tarve on palvelu- tai kuntoutussuunnitelmaan
kirjattu, on avun saamisen ja jarjestamisen kannalta olennaista.
Vammaispalvelulain 8 d § T momentin mukaisesti: "HenkilGkohtaisen avun

jdrjestdmistavoista pdditettdessd ja henkilokohtaista apua jdrjestettdessd kunnan
on otettava huomioon vaikeavammaisen henkilén oma mielipide ja toivomukset
sekd palvelusuunnitelmassa mddritelty yksilollinen avun tarve ja eldmdntilanne
kokonaisuudessaan.??

Vammaisella lapsella on oikeus osallistua myo6s koulussa
Kysymys vammaisen lapsen oikeudesta koulutukseen yhdenvertaisesti muiden

kanssa kytkeytyy kysymykseen lapsen edusta ja sen toteutumisesta. YK:n
vammaissopimuksen 7 artiklan 2 kohdan mukaan kaikissa lapsia koskevissa

toimissa on huomioitava ensisijaisesti lapsen etu. Vammaissopimuksen mainittu
lapsen etu viittaa YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen 3 artiklan mukaiseen

lapsen edun velvoitteeseen. Voidaankin lahtead siitd, etta lapsen edun maaritelmat

32 Asiantuntijalausuntojen osalta ks. KHO 24.10.2013 T 3357 / KHO 12.8.2011 T 2124 / KHO 20.6.2012 T 1709 (KHO 2012:46).
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sopimuksissa vastaavat pitkalle toisiaan. Lapsen oikeuksien sopimuksen
mukaisen lapsen edun toteutumisessa on kysymys kaikkien lapselle kuuluvien
perus- ja ihmisoikeuksien toteuttamisesta®. Vammaissopimuksen 7 artiklan 1

kohta korostaa erityisesti vammaisten lasten oikeutta nauttia naista oikeuksista
tdysimaardisesti ja yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa.
Vammaissopimuksen 19 artiklan mukaan kaikilla vammaisilla henkil&illa

on yhdenvertainen oikeus elda yhteisdssa, jossa heillda on muiden kanssa
yhdenvertaiset valinnanmahdollisuudet. Taman oikeuden tdysimadaraiseksi
toteuttamiseksi sopimusvaltioiden on jarjestettava riittavasti palveluita, kuten
henkil6kohtaista apua, jota tarvitaan tukemaan osallisuutta ja estdmaan eristamista
tai erottelua yhteisosta.

Vammaisten lasten koulutus on ehdoton edellytys sille, etta he saavuttavat
muiden kanssa yhdenvertaiset valinnanmahdollisuudet. Vammaissopimuksen

24 artiklan 2 kohdassa todetaankin, etta sopimuspuolten on varmistuttava siita,

etta vammaiset henkilot padsevat osallistavaan, maksuttomaan ja hyvalaatuiseen
ensimmadisen ja toisen asteen koulutukseen yhdenvertaisesti muiden kanssa niissa
yhteisoissa, joissa he elavat.

Heille on tehtadva koulutuksessa heidan tarpeittensa mukaiset kohtuulliset
mukautukset ja heille tulee toteuttaa tehokkaat, yksildidyt tukitoimet ymparistdissa,
jotka mahdollistavat oppimisen ja sosiaalisen kehityksen maksimoinnin
tdysimadardisen osallisuuden periaatteen mukaisesti.

Vammaissopimus edellyttdd myos, etta tukitoimet mahdollistavat
tdysimaardisen osallisuuden. Esimerkiksi jarjestely, jossa vammaiselle lapselle
jarjestetaan oppimiseen tarvittavat tukitoimet, mutta han joutuu sosiaalisesti
eristyksiin muista oppilaista, ei tayta sopimuksen vaatimuksia.

Vaikka vammaissopimuksessa ei maaritella tarkemmin koulutukseen liittyvia
tukitoimien sisaltdjd, siina kuitenkin nostetaan esille henkilokohtainen apu
osallisuuden toteuttajana. Koska koulutuksen on oltava osallistavaa, lienee
mahdollista tulkita niin, ettd vammaiselle lapselle on tarvittaessa jarjestettava myos
koulussa henkildkohtaista apua ja/tai muuta osallisuutta edistavaa tukea.

33 Committee on the Rights of the Child: General comment 2013 CRC/C/GC/14, kohta 4. Em. yleiskommentin mukaan
haavoittuvassa tilanteessa olevan lapsen tai lasten (esimerkiksi vammaisten lasten) edun maarittdmisessa tulisi huomioida
kaikkien yleissopimuksessa madriteltyjen oikeuksien taysimdardisen nauttimisen lisaksi myds muut tallaisia erityistilanteita
koskevat ihmisoikeusnormit, joita sisaltyy muun muassa vammaisten henkildiden oikeuksia koskevaan yleissopimukseen
(CRC/C/GC/14, kohta 75).
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Perusopetuslaki maarittaa koulun avustamispalveluita

Avustamispalveluista koulussa saddetdan perusopetuslain 31 ja 17 §:ssd. Lain

mukaan vammaisella ja muulla erityista tukea tarvitsevalla oppilaalla on oikeus
saada opetukseen osallistumisen edellyttamat tulkitsemis- ja avustajapalvelut (31
§), jotka on madrattava erityisen tuen antamista koskevassa paatoksessa (17 § 2
momentti).

Avustajapalveluiden tarvetta arvioitaessa ja niita jarjestettaessa on otettava

huomioon myo6s perusopetuslain 2 §:n mukaiset opetuksen tavoitteet* seka
perusopetuslain 3 § 2 momentin sadannos opetuksen jarjestamisesta oppilaan

edellytysten mukaisesti oppilaan kasvua ja kehitysta edistaen.

Keskeisessd asemassa ovat myos perustuslain 6 §:ssa saadetty
yhdenvertaisuuden vaatimus ja syrjinnan kielto seka yhdenvertaisuuslain

(1325/2014) 6 §:ssa koulutuksen jarjestajdlle asetettu velvollisuus edistad

yhdenvertaisuutta. Yhdenvertaisuuslain 6 § edellyttaa, etta koulutuksen jarjestaja
ja taman yllapitama oppilaitos toimivat suunnitelmallisesti yhdenvertaisuuden
toteutumisen edistamiseksi. Naiden edistamistoimenpiteiden on oltava oppi-
laitosten toimintaymparisto, voimavarat ja muut olosuhteet huomioon ottaen
tehokkaita, tarkoituksenmukaisia ja oikeasuhtaisia.

Edelld mainittujen saanndsten perusteella lienee selvaa, etta avustajapalveluiden
on oltava riittavat turvaamaan vammaiselle tai erityista tukea tarvitsevalle oppilaalle
yhdenvertaiset mahdollisuudet ja olosuhteet koulussa.

Koska perusopetuslaki kuitenkin on ilmaisultaan valja, on vammaisilla

oppilailla usein vaikeuksia saada tarvitsemiaan avustajapalveluja. Luokan yhteinen
koulunkdyntiavustaja voi olla korvaamaton apu opetuksessa, mutta se ei aina

ole riittavaa, vaan vammainen oppilas tarvitsee nimenomaan henkilokohtaisen
avustajan kouluun.

Henkilokohtainen avustaja voi olla valttamaton esimerkiksi sellaisessa
tilanteessa, jossa oppilaan avuntarve on kokonaisvaltaista ja kohdistuu oppimiseen
liittyvien tavoitteiden lisaksi likkumiseen tai sosiaalisten suhteiden sujuvuuteen
koulussa. Vastaava tilanne voi syntyd myos silloin, kun avuntarvetta on vain yhteen
edelld mainituista osa-alueista, mutta tarve on luonteeltaan jatkuvaa ja vaativaa.

34 Perusopetuslain 2 §: "Tdssa laissa tarkoitetun opetuksen tavoitteena on tukea oppilaiden kasvua ihmisyyteen ja eettisesti
vastuukykyiseen yhteiskunnan jasenyyteen seka antaa heille eldmaéssa tarpeellisia tietoja ja taitoja. Lisdksi esiopetuksen
tavoitteena on osana varhaiskasvatusta parantaa lasten oppimisedellytyksia.

Opetuksen tulee edistad sivistystd ja tasa-arvoisuutta yhteiskunnassa seka oppilaiden edellytyksia osallistua koulutukseen ja
muutoin kehittaa itseddn eldmansa aikana.

Opetuksen tavoitteena on lisaksi turvata riittavd yhdenvertaisuus koulutuksessa koko maan alueella”

.
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Talloin luokkakohtaisen koulunkdyntiavustajan aika ja muut resurssit voivat olla
riittdmattdmadt vammaisen oppilaan auttamiseen hanen koulunkdynnissaan.

Perusopetuslain saanndsten valjyytta on osaltaan selkeyttanyt oikeuskaytanto
liittyen perusopetuksen osana annettavaan henkilokohtaiseen apuun.
Seuraavassa tarkastellaan korkeimman hallinto-oikeuden kahta ratkaisua koulun
avustajapalveluihin liittyen.

Korkeimman hallinto-oikeuden ratkaisu KHO 2006:79 ilmentda hyvin
vammaissopimuksen ajatusta siitd, etta julkisen vallan on aktiivisin toimin
turvattava vammaisille lapsille samat lahtékohdat ja mahdollisuudet muiden
lasten kanssa. Kyseinen ratkaisu tukee myos hyvin vammaissopimuksen asettamaa
vaatimusta tehokkaista ja yksildidyista tukitoimista koulutuksessa.

KHO 2006:79: Korkeimman hallinto-oikeuden ratkaisu koski tilannetta,
jossa peruskoulun kolmannen luokan oppilaalla oli ADHD-oireyhtyma ja
lievaasteinen alyllinen kehitysvamma. Naihin liittyvat toiminnanohjauksen
vaikeudet, ylivilkkaus ja pienestakin arsykkeesta hairiintyminen aiheuttivat
oppilaalle sen kaltaisia vaikeuksia koulussa, etta henkilékohtainen
koulunkdyntiavustaja todettiin valttamattomaksi. Korkein hallinto-

oikeus paatyi tahan ratkaisuun siita huolimatta, etta kyseinen oppilas oli
seitseman oppilaan erityisluokalla, jossa tyoskenteli jo kaksi luokkakohtaista
koulunkdyntiavustajaa. Henkilokohtainen koulunkayntiavustaja katsottiin
valttamattomaksi paitsi kyseisen oppilaan itsensa myos muiden
opetusryhman oppilaiden perusopetuslain 3 § 2 momentin mukaisten
oikeuksien takaamiseksi.

Sen sijaan korkeimman hallinto-oikeuden ratkaisu KHO 2006:80 voidaan nahda
ongelmallisena suhteessa vammaissopimuksen velvoitteisiin.

KHO 2006:80: Kyseisessa tapauksessa vammainen lapsi oli kdynyt lahikoulua
henkilokohtaisen avustajan avustuksella, mutta sittemmin avustajapalvelu
oli lopetettu. Vanhemmat hakivat uudelleen henkil6kohtaista avustajaa
lapselleen, jotta lapsen koulunkaynti [ahikoulussa olisi mahdollista. Kunta
hylkasi hakemuksen ja osoitti lapselle paikan 14 kilometrin paassa kotoa
olevasta erityisopetuksesta sellaisesta luokasta, jossa oli luokkakohtainen
koulunkdyntiavustaja. Paatoksessaan korkein hallinto-oikeus katsoi, etta
kunta oli tayttanyt perusopetuslain mukaiset velvollisuutensa.
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Vaikka vanhemmat vetosivat valituksessaan muun muassa siihen, etta koulun
vaihtaminen ei ollut terveydellisesti, opetuksellisesti eika sosiaalisesti lapsen
edun mukaista, korkein hallinto-oikeus ei ratkaisussaan ottanut kantaa lapsen
etuun eika mydskaan siihen, miksi lahikoulun ensisijaisuutta ei pidetty tilanteessa
merkityksellisena.

Naiden kysymysten laiminlydnti on ristiriidassa YK:n vammaissopimuksen
lapsen etua ja osallisuutta lahiyhteisossa koskevien velvoitteiden kanssa.
Vammaissopimuksen 24 artiklan 2 b kohdassa todetaan, ettd vammaisilla

(lapsilla) on oltava oikeus yhdenvertaisesti osallistua inklusiiviseen ensimmaisen ja
toisen asteen koulutukseen omassa yhteisdssaan.

Inkluusioperiaate siis edellyttaa ympadriston sopeuttamista yksilon tarpeisiin.®
Yksinomaan vammaisille lapsille kohdennettu toiminta ei ole riittavad, vaan kaiken
lapsille suunnatun toiminnan tulee olla avointa ja esteetonta.

Lopuksi

Vammaisella lapsella, kuten kaikilla muillakin lapsilla, tulee olla mahdollisuus
osallistua itsendisesti harrastus- ja vapaa-ajantoimintaan ja liikkua ilman
vanhempiaan omassa kaveripiirissdaan. Vammaiselle lapselle kuuluu myos
inkluusioperiaatteen mukaisesti oikeus kdyda koulua lahiyhteisdssaan ja hanelle on
jarjestettava koulunkdyntiin riittavat ja laadukkaat palvelut.

Vammaisen lapsen nakokulmasta ei pitdisi olla merkitysta silla, minka lain nojalla
ja minka hallinnonalan padatoksella han henkilokohtaista apua saa. Kaytannossa
kuitenkin henkildkohtaista apua jarjestetaan eri lakien ja viranomaispaatdsten
perusteella ja rinnakkaisten jarjestelmien valilla on selkeita eroja.

Tavanomaisen eldman ja vapaa-ajan osalta henkilokohtaisen avun
jarjestamisesta on vastuussa kunnan sosiaalitoimi vammaispalvelulain mukaisesti.
Sen sijaan perusopetuksessa vammaisen lapsen avustamisen jarjestaminen on
kunnan opetustoimen vastuulla perusopetuslain nojalla.

Ongelmaksi ovat muodostuneet eri kunnissa vaihtelevat kaytannot
vammaispalvelu- ja perusopetuslain tulkinnassa, mika osaltaan on luonut
alueellista epatasa-arvoa henkilokohtaisen avun saamisessa.

Vaikka lainsaadantd mahdollistaisi YK:n vammaissopimuksen ja
lapsen oikeuksien sopimuksen mukaiset lahtdkohdat henkilokohtaisen

35 Antti Teittinen: Perusopetuksen inkluusiopolitiikan I&htdkohtia, Kotu-raportteja 2/2003, s. 14
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avun jarjestamiseksi vammaiselle lapselle, se ei kuitenkaan riitd, jos
ihmisoikeussopimusten velvoitteet eivat heijastu kdytannon toimintaan ja
viranomaisten paatoksentekoon.

Lapsen edun mukaisen ratkaisun harkinta ja siihen paatyminen edellyttavat
viranomaistoiminnassa ymmarrysta lasten ihmisoikeuksia koskevista
kansainvalisista velvoitteista. Useissa eri yhteyksissa onkin tuotu esille tarve
ohjaukseen ja koulutukseen liittyen henkilokohtaista apua koskevaan
lainsaadantoon.

Viranomaisilla on velvollisuus yksilolliseen ja tilannekohtaiseen harkintaan
silloin, kun arvioidaan vammaisen lapsen edellytyksia henkildkohtaiseen avun
saamiseen. Sekd perusopetuslain ettd vammaispalvelulain hengen mukaan lasta
ei tulisi kategorisesti jattaa henkilokohtaisen avun ulottumattomiin esimerkiksi
ian, kommunikointitavan tai vuorovaikutukseen liittyvan syyn vuoksi. Vaikka
perusopetuslain mukaan opetuksen jarjestdjalla on mahdollisuus huolehtia
avustajapalvelujen jarjestamisesta esimerkiksi luokkakohtaisen avustajan avulla,
perusopetuslain 3 §ja 31 § kuitenkin velvoittavat selvittamaan oppilaan

vksilolliset tarpeet lapsen edun mukaisen ratkaisun saavuttamiseksi.®

36 Ks. Eduskunnan apulaisoikeusasiamiehen ratkaisu 20.1.2014 dnro 219/4/13.
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"Hyva avustaja on

positiivinen, reilu ja

kannustava”— Kysely lasten
ja nuorten henkildkohtaisesta
avusta vanhemmille

Vanhempien kyselyn yhteenvedon on kirjoittanut projektipddillikké Larissa Franz-
Koivisto Vammaisten lasten ja nuorten tukisddtié Vamlasista ja viestintdvastaava

Anu Lénnqvist Vammaisperheiden monitoimikeskus Jaatinen ry:std.

anhemmille suunnatussa kyselyssa vanhemmat arvioivat lapsensa
henkilokohtaisen avun tarvetta ja toteuttamistapaa kotona,
harrastuksissa, paivakodissa ja koulussa.

Vastauksia saimme 184 (N=184).

Suurin osa kyselyyn vastanneista oli kouluikdisten, 7—13-vuotiaiden lasten
vanhempia, jotka asuvat Uudenmaan alueella. Koska valtaosa kyselyyn
vastanneiden lapsista oli kouluidssa, lapset olivat paivisin padosin koulussa.

Suurin osa vastaajista kommunikoi lapsensa kanssa puheen avulla. Seuraavaksi
yleisin kommunikaatiokeino oli kuvakommunikaatio ja kolmanneksi yleisin ele- ja
olemuskieli.

Kyselyssa ei haluttu kysya lasten tarkkoja diagnooseja vaan henkilokohtaisen
avun tarvetta. Vanhempien mukaan lapsen tai nuoren avuntarve johtui padasiassa
toiminnanohjauksen vaikeuksista — niin kotona, harrastuksissa, paivahoidossa kuin
myos koulussa. Muun muassa ndin vanhemmat kuvasivat tilanteita, joissa apua
tarvitaan:

"kaikessa”

"tunteiden saately”

"ruokailu, pukeutuminen”
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Vanhemmat avustavat vapaa-ajalla

Ylivoimaisesti suurimmassa osassa perheista lapsen tai nuoren vapaa-ajan
avustajana toimii oma vanhempi tai vanhemmat.

Vanhemmat arvioivat lapsen tai nuoren tarvitsevan vammaispalvelulain
mukaista henkildkohtaista vapaa-ajan apua 0—10 tuntia viikossa. Pdivakodissa
ja koulussa henkilokohtaisen avun tarpeen arvioitiin olevan enimmakseen
yli 30 tuntia viikossa. Tasta huolimatta vain hieman yli 50 lapsella 184:std oli
henkilokohtainen avustaja. Tahan kysymykseen vastasivat kaikki 184 kyselyyn
osallistunutta vanhempaa.

Lapset, joille oli haettu ja myonnetty henkilokohtaista apua, saivat sita koulussa
ja paivakodissa yli 30 tuntia ja vapaa-ajalla 7,5-40 tuntia viikossa. Suurin osa
vastanneista piti lapselle myonnettyja tuntimaaria riittavina.

Kysyimme my®&s, mita kautta perhe oli saanut tietdd mahdollisuudesta hakea
henkilokohtaista avustajaa lapselle tai nuorelle. Alle puolet vastanneista ol
saanut tiedon joko kunnan tai sairaalan tyontekijdlta. Loput vastanneista olivat
kuulleet mahdollisuudesta jonkin etujarjeston, sopeutumisvalmennuskurssin
tai muiden vammaisten tai pitkdaikaissairaiden lasten vanhempien kautta. Sen
sijaan kdaytannon asioiden jdrjestelyissa yli puolet vastanneista oli saanut apua
vammaispalvelun, kehitysvammapalvelun tai sairaalan tyontekijalta. Loput
vastanneista olivat saaneet apua eri etujarjestdjen kautta. Vastauksista kavi ilmi, ettd
vanhemmat kokevat hakukaytannot hankaliksi ja jopa turhauttaviksi.

“"Tuo apua sana on hieman huono termina kun tassa on taisteltu

tuulimyllyja vastaan.”

Kysyttdessa mista henkilokohtainen avustaja |6ytyi suurin osa vastaajista valitsi
vaihtoehdon “muulla tavoin™:

"Koulu valitsi”

"sosiaalitoimi maarasi tahon”

"koulu jarjesti koulu ja iltapdivakerho ajalle”

"paivakoti hoiti valinnan”

"paivakoti palkkaa”
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Kysyttdessa perheen vaikutusmahdollisuuksista avustajan valintaan vastaukset
jakautuivat voimakkaasti. Joissain tapauksissa vanhemmat tai lapsi/nuori saivat
vaikuttaa avustajan valintaan, joissain tapauksissa valinnan tekee jokin muu taho.
Pdivakodissa ja koulussa avustajan valitsee yleensa henkilokunta:

Lapsi/nuori:

"sai itse paattaa”

"valittiin itse”

"Tapasi potentiaalisen avustajan ja oli haneen tyytyvdinen”

"Haastateltiin yhdessa”

Vanhemmat:

"Esitin toiveen palveluntuottajalle”

"Kho:n paatos”

"ehopalaverissa vaadimme asian toteuttamista haluamallamme tavalla”
"itse taytyi etsia ja palkata tyontekija”

Millainen avustaja on vanhempien mielesta hyva?

Pyysimme vanhempia luettelemaan kolme tarkeinta hyvan avustajan ominaisuutta.
Kyselyn mukaan tarkeintd on, etta
1. avustaja tunnistaa lapsen/nuoren tarpeet
2. kuuntelee lasta ja hanen tarpeitaan
3. avustajan asenne on positiivinen.

"se etta on oikeasti innostunut ja osaava ote edistaa lapsen/nuoren
kehitystd, hyvaa elamaa ja hyvaa arkea”

"oikea asenne avustamiseen”

"osaa kayttaa tervetta jarkea”

Vanhemmat arvostivat myds avustajan pysyvyytta, vaikka se ei yltanytkdan
kolmen tarkeimman ominaisuuden joukkoon. Hyvada avustajaa kuvattiin seuraavilla
tavoilla:

"Hyva avustaja haluaa tehda ty6tdnsa, on ystavallinen avustettavalleen

ja muistaa etta avustettava on hanen tyénantajansa, vaikka onkin

vammainen.”
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"Motivoitunut ja aktiivinen, kunnioittaa perheen nakemyksia ja viihtyy
aidosti lapsen kanssa. Ei vain sdilytd lasta. Tukee lapsen omatoimisuutta
ja sosiaalisia taitoja. Seka motivoi aktiivisuuteen liikkkumisessa.”
"Avustaja joka toimii autettavan lahtokohdista, tunnistaa ja selvittaa
autettavan toiveet ja auttaa toiveiden perusteella (ei tee tai paata
avustettavan puolesta, ei oleta).”

Kysyimme my®&s, missa asioissa vanhemmat eivat toivo avustajan auttavan lasta
tai nuorta:

"Asioissa joista lapsella on kyky selviytya halutessaan itse. Esim.

pukeutuminen onnistuu itse kunhan vaatteet asettelee oikeaan

jarjestykseen valmiiksi. Monesti voi myos ohjata sanoin, kuvilla tai

fyysisesti sen sijaan etta tekee kokonaan puolesta.”

"Pitaa osata antaa nuorelle omaa tilaa, ja mahdollisuus selvita asioista

ilman avustajaa.”

Kysyimme niin ikddn, miten lapsen tai nuoren henkildkohtainen avustaja on
lisannyt lapsen osallisuutta, edistanyt lapsen itsendistymista tai tukenut seka lasta
etta vanhempaa. Vastaukset ovat mielestamme hyvin rohkaisevia:

Jonkin verran eri [Jonkin verran Taysin samaa
Taysin eri mielta
mielta samaa mielta mielta

Lisannyt lapsen
osallisuutta

Edistanyt lapsen
itsendistymista

Tukenut lapsen

sosiaalista 0 0 16 30
elamaa

Tukenut lapsen

oppimista/ 1 1 11 29
opiskelua

Tukenut

vanhempien 1 5 13 25
jaksamista

Tukenut

vanhempien 8 4 13 19
tyossakayntia



Vieras tuli taloon

Joskus vanhempien ja sisarusten on vaikea tottua yhteisessa kodissa
tyoskentelevan avustajan lasndoloon. Pyysimmekin vanhempia jakamaan vinkkeja
ongelman ratkaisuun:
"Kannattaa antaa selkedt toimintaohjeet ja alussa poistua paikalta,
jotta avustaja saa rauhassa toimia nuoren kanssa ja opetella yhteisia
kaytantoja. Anna avustajan tehda virheitd, ala puutu tilanteisiin jollei
kyse ole turvallisuudesta. Vuoron lopussa voi varata aikaa, jolloin kdydaan
lapi haasteita ja jaetaan vinkkeja. Vanhemmatkin voivat oppia avustajalta,
ei kannata antaa valmista sapluunaa, jotta uusia toimintatapoja voidaan
luoda.”
"Omalla kohdalla: Jattakaa avustettava ja avustaja kahdestaan.”
"Kylla meilla on tehty selvaksi, etta avustaja on lapsen/nuoren ohjaaja, ei
puolesta tekija, eika muiden palvelija.”
“Avustaja on ns. perheenjasen.”
"Poistu paikalta. Yrita valttaa olemista paikalla, koska pian huomaat,
ettad olet itse avustaja. Nauti vapaa-ajastasi, koska sita et tule saamaan
kuitenkaan riittavasti.”
"Pyrkii olemaan valittamatta ja yrittaa tutustua avustajaan jotta
molemmat tuntevat olevansa tarvittuja seka haluttuja ja tervetulleita.”



Kynnys vapaa-ajan avustajan hakemiselle yllattavan korkea

Kysyimme vanhemmilta, onko lapselle/nuorelle haettu henkilokohtaista avustajaa.
Ennakkokasityksistamme poiketen vastauksista kdy ilmi, etta avustajaa ei
enimmakseen ollut haettu. Kysyimme syytd asiaan.

30 35

0 5 10 15 20 25

Onko lapselle/nuorelle joskus haettu henkil6kohtaista avustajaa, mutta sita ei ole
myonnetty? (N=42)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Paivakotiin/kouluun/opiskeluun
Vapaa-ajalle

Muuhun, mihin?

Lapselle/nuorelle ei ole haettu
henkilkohtaista avustajaa.

Onko lapselle/nuorelle haettu henkilokohtaista avustajaa, mutta apu on evatty?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Kylla

En, silld minulle on sanottu, ettei
avustajaa saisi kuitenkaan.

En, silld en tieda miten avustajaa haetaan.

En. Muu syy:

Aiotteko hakea lapselle/nuorelle henkilokohtaista avustajaa paivakotiin, kouluun tai
opiskeluun?

U
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"Emme ole tulleet ajatelleeksi asiaa.”

"Emme tarvitse avustajaa viela.”

"Yritamme viela selvita ilman. ”

“Lapsella on avustaja koulussa.”

“Lapsi on liian vaikea vammainen.”

"koulun taytyy hoitaa avustaja-asia”

"paivakodissa on avustaja”

"jatkosuunnitelma avoin”

"han paasee integroituun pienryhmaan paivahoidossa ja jos se ei riita niin
sitten taytyy hakea henkilokohtaista avustajaa”

"koulussa on riittavasti apua”

"luokan yhteinen avustaja riittanyt koulussa”

"nykyiselladn toiminut suht hyvin, paivatoiminnassa resurssi on riittava”

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 %

Kylla

En, silld minulle on sanottu, ettei
avustajaa saisi kuitenkaan.

En, silld en tiedad miten avustajaa haetaan.

En, silla en ole varma, jaksaisinko/
osaisinko toimia avustajan tydnantajana.

En. Muu syy:

Aiotteko hakea lapselle/nuorelle henkil6kohtaista avustajaa vapaa-ajalle?

"ej tarvitse, vanhemmat riittaa”

"ei tarvetta vapaa-ajalla”

"Hanella ei ole harrastuksia, kuljetan itse.”

"ei ole enaa tarvetta”

“Lapsi on tavallinen, mutta tarvitsee tulkkia paikalle.”

"sairaus on niin alkuvaiheessa, etta emme ole ehtineet hakea. Mutta
sairaus etenee ja pahenee.”

“lapsi kotona vain viikonloput ja lomat, jolloin tarvetta ei ole”

"ej tarvetta, asuu asuntolassa arkisin”

37



38

Kysyimme myds, onko perhe harkinnut avustajan hankkimista muuhun tarkoi-
tukseen kuin pdivakotiin, kouluun, opiskeluun tai vapaa-ajalle. Sama ei-linja jatkui.

“Lapsi liilan vaikeavammainen”

"emme tarvitse”

"ei tarpeen”

Kysyimme tarjottiinko lapselle henkilokohtaisen avun tilalle jotain muuta
palvelua silloin, kun hakemus henkilokohtaisesta avusta paivakotiin/kouluun/
opiskeluun oli evdtty. Hieman yli puolet vastanneista kertoi, ettei muita, henkilo-
kohtaisen avun korvaavia palveluita ollut tarjottu. Lopuille vastaajista oli tarjottu
muun muassa seuraavanlaisia vaihtoehtoja:

“luokan yhteista avustajaa”

"saimme 20 h vaikka haimme 40 h”

“ryhmaavustaja”

"luokka-avustaja”

"erityisluokka kaukana uudessa koulussa”

Huomionarvoista on, ettd vapaa-ajan avun hakemukseen kielteisen paatoksen
saaneista valtaosalle ei ollut tarjottu tilalle muita palveluita.

Perustelut avun epddamiselle vaihtelivat. Alla on muutama avovastauksista
poimittu esimerkki vanhemmille annetuista perusteista:

"paivakodissa lapsella ei ole tarvetta taysipaivaiselle avustajalle, koska

han parjaa ulkoilun, ruokailut ja henkilokunnan tukemana (lapsi on

aistiyliherkka ja taysin puhumaton, kommunikoi jonkun verran viittoen

ja kirjoittamalla tuttujen kanssa). Henkilokunta ei osaa juurikaan viittoa

ja poika vasta harjoittelee kuvakansion kdyttoa. Vapaa-ajan avulle ei ole

tarvetta kun alle kouluikaisella ei normaalistikkaan ole omia harrastuksia.

Poika kdynyt muskarissa ja jumpparyhmadssa, mutta ei halua niihin enaa

menna, koska ei halua meita vanhempia mukaan (eihdn kenellakaan muulla

5v ole vanhempia ryhmassa). Han joko kieltaytyy menemasta mukaan
kokonaan, ripustautuu siskoonsa jumpassa tai yrittaa selviytya yksin
tilanteesta (johtaa lahes joka kerta totaaliseen raivariin).”
"resurssipula”

"ei myonnetty kehitysvammadiagnoosia tai rahatilanne”



Johtopaatokset

Vastauksista ilmeni, ettd vanhemmat ovat yha edelleen lapsensa ensisijaisia
avustajia. Kiinnitimme erityista huomiota siihen, ettd enemmisto kyselyyn
vastanneista vanhemmista ei ollut hakenut tai edes harkinnut hakevansa
vapaa-ajan avustajaa lapselleen. Samaan aikaan tiedamme, kuinka vaativaa arki
vammaisen lapsen kanssa saattaa olla ja kuinka helposti vanhemmat saattavat
uupua oman jaksamisensa adrirajoille, jolloin koko perhe tarvitseekin jo raskaampia
tukipalveluita. Kysely kuitenkin osoitti, etta perheet, joissa lapselle on haettu
henkilokohtaista avustajaa vapaa-ajalle, arvioivat avun myonteisesti ja kokivat sen
lisanneen lapsen osallisuutta ja itsendisyytta seka antaneen vanhemmille lepoa ja
liikkumavapautta.

Tulos puhuu vahvasti sen puolesta, etta henkildkohtainen apu tukee tehokkaasti
perheiden arjen jaksamista, ja sen lisddmisella ehka valtyttaisiin vanhempien
uupumiselta ja raskaampien tukipalveluiden tarpeelta. On hyva muistaa, etta
vammaisen lapsen perheilld ei usein ole kdytettavissa perheen lahipiiria lapsen
hoito-apuna, silla kaikki eivat halua, osaa tai pysty hoitamaan vammaista lasta.
Kaikilla perheilla ei myoskaan ole varaa kayttaa yksityisia lastenhoitopalveluja.

Syyt alhaiseen hakemusmaaraan selvisivat kyselysta vain osittain. Jdimme
pohtimaan, onko hakuprosessi liian monimutkainen ja raskas vai ovatko perheet
vain tottuneet parjdamaan ilman henkilokohtaista apua. Jaimme niin ikaan
pohtimaan, kuinka paljon henkilokohtaisen avun hakemiseen vaikuttaa, miten
ja millaista tietoa vanhemmille annetaan henkilokohtaisesta avusta ja sen
jarjestamistavoista.

Osassa vastauksista ilmenivat myos perheen rajat: ei ole aina helppoa paastaa
vierasta omaan kotiin, vaikka apu olisikin tarpeen.

Olisi my&s hyva selvittaa, onko pienituloisimmilla omaishoitoperheilld varaa
maksuttomaan henkilokohtaiseen apuun silloin, kun avun myoéntédminen pienentaa
vanhemman saamaa omaishoidon tukea.

Kyselyssa annetut avovastaukset kertovat karua kielta henkilokohtaiseen apuun
ja sen hakemiseen liittyvista kokemuksista. Aiheesta kaivattaisiin kipedsti lisda
tietoa, myos laadullista tutkimusta ymmartddksemme paremmin, mita kaikkea
vammaisen lapsen perheen arkeen kuuluu.

Kyselyssd kdytetty lomake on katsauksen lopussa liitteend.
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Vammaisten lasten ja
nuorten nakemyksia
ja kokemuksia

henkilokohtaisesta avusta

Analyysin vammaisille lapsille ja nuorille suoritetusta kyselystd on kirjoittanut
kotimaan vaikuttamistyén pddillikké Mirella Huttunen Suomen UNICEF ry:std.

1. Kyselysta

Kyselyssa haluttiin selvittad lapsilta ja nuorilta itseltaan, mita ajatuksia ja kokemuksia
heilla on henkilokohtaisesta avusta. Lasten ja nuorten kyselylomakkeen
suunnittelusta vastasi Suomen UNICEF ry yhteistydssa Nuorisoyhteistyd Seitin,
Lastensuojelun Keskusliiton, Jaatinen ry:n, Vamlasin ja Kynnys ry:n kanssa.

Lasten ja nuorten kysely sisdlsi seuraavia teemoja: mita on mukava ja mielekas
vapaa-aika, ketka ovat lapsille ja nuorille tarkeita ihmisid, millaisia mahdollisuuksia
lapsilla ja nuorilla on vaikuttaa omaan vapaa-aikaansa, miten kiusaaminen liittyy
omaan eldamaan, kokemukset vapaa-ajasta avustajan kanssa ja avustajan saamisesta
seka nakemykset siitd, millainen on lasten ja nuorten mielesta hyva avustaja. Kun
vanhempien kyselyssa keskityttiin henkildkohtaiseen apuun palvelunsaatavuuden
nakokulmasta, keskityttiin lasten ja nuorten kyselyssa siihen, milta elama
henkil6kohtaisen avun kanssa tuntuu: mita se mahdollistaa ja mista jaa paitsi, jos
avustajaa eiole.

Lapsille ja nuorille suunnattu kysely jaettiin lasten kehitystason
mukaisesti kolmelle kohderyhmalle: 1) alle kouluikdisille, 2) alakouluikaisille
ja 3) ylakouluikaisille 17 ikavuoteen saakka. Kyselyn teemat olivat samoja eri
kohderyhmille, mutta kysymykset pyrittiin muotoilemaan kullekin kehitystasolle
sopiviksi.
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Lasten ja nuorten kyselyyn vastasi yhteensa 28 lasta ja nuorta eri puolilta
Suomea kesalla 2014. Alle kouluikaisia vastaajia oli yksi, alakouluikaisia seitseman ja
ylakouluikaisia 17 ikavuoteen saakka 20. Kyselyssa ei kysytty asuinpaikkaa. Kyselya
levitettiin eri puolille Suomea eri vammais- ja lapsijarjestdjen kautta. Vastausmaaran
alhaisuuden vuoksi kyselyn tuottaman aineiston pohjalta ei voida tehda yleistyksia.
Aineisto on kuitenkin tdrkea siita syysta, etta siina on ensimmaista kertaa selvitetty
vammaisten lasten ja nuorten omia nakemyksia ja kokemuksia aiheesta. Tata kautta
aineisto tuo uuden nakokulman keskusteluun henkilokohtaisesta avusta. Itse aihe
ansaitsee kuitenkin tarkempaa ja syvempaa tutkimusta lasten ja nuorten parissa.

Kysely toteutettiin verkkopohjaisena Webropol-kyselyna. Kyselylomakkeeseen
pystyi vastaamaan myos ruudunlukuohjelmaa kayttden. Osa lapsista vastasi
kyselyyn vanhempien tukemana esimerkiksi kuvakorttien avulla. Jo kyselya
suunniteltaessa totesimme, etta Webropol-kysely ei ole pienten lasten kannalta
hyva vdline. Padadyimme kuitenkin kdyttamdan samaa valinetta kaikille ikaryhmille,
silla se oli aikataulullisesti ja kdytettavissa olevien resurssien kannalta paras ratkaisu.

Toimme esiin kyselyn alkusanoissa sen, ettd on tdrkeda, etta lapsi itse vastaa
kysymyksiin ja aikuisen rooli on vain mahdollistaa lapsen vastaaminen. Kyselyn
tarkoitus ei ollut se, etta aikuinen vastaa lapsen puolesta, eikd kyselyssa haluttu
aikuisten nakemyksia lasten vastauksista tai oletuksia vastauksiksi.

Kyselya testattiin muutamalla testihenkilollg, jotka kuuluivat kohderyhmaan.
Testihenkildiden vastaukset otettiin mukaan kyselyn tuloksiin. Testivastaajilta
kysyttiin palautetta muun muassa siita, soveltuvatko kysymykset lapsen ja nuoren
eldmadan.

Kyselyssa tiedotettiin, etta kyselyn tekijat kertovat sen tulosten pohjalta
paattdjille lasten ja nuorten nakemyksista ja ettd tavoitteenamme on edistda lasten
ja nuorten oikeutta henkildkohtaiseen apuun.

Pyysimme kyselyn lopussa kommentteja ja palautetta kyselysta. Osa vastaajista
koki kyselyn pitkana ja vahan tylsandkin, mutta usea vastaaja toi samalla esiin,
etta aihe oli kuitenkin heille tarked. Ainakin yksi lastaan kyselyyn vastaamisessa
avustaneista vanhemmista koki kyselyn mielekkaaksi siita syysta, ettd ndin han
sai tietdd mita mielta hdanen lapsensa on asioista, joita han ei itse ollut koskaan
ymmartanyt lapselta kysya.

"Paljon pitaa kirjoittaa, ne on uteliaita, aiti itkee kyyneleita silmista, loppu

kiitti.”

"Toisinaan vastaaminen oli haastavaa ja osa kysymyksista oli

pitkaveteisia. Kuitenkin on tarkeda, etta myos nuorilta itseltadn kysytaan

mielipiteita, joten vastasin mielellani.”
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2. Kyselyn lapset, nuoret ja vapaa-aika

2.1. Kasityksia vapaa-ajasta

Lapsia ja nuoria koskevan tutkimuksen pohjalta voidaan sanoa, etta lasten

ja nuorten omasta mielesta hyvinvointi rakentuu erityisesti hyvista perhe- ja
kaverisuhteista ja mielekkaasta vapaa-ajasta. Koimmekin tarkedksi selvittaa,

mitd mielekds vapaa-aika on kyselymme kohteena olevien lasten ja nuorten
mielesta. Kyselyyn vastanneiden lasten ja nuorten mielestd mielekds vapaa-aika
koostuu leikista, kavereista, kaupungilla hengailusta, shoppailusta, kokkikerhoista,
jalkapallosta, leffassa kaymisesta, uimisesta, askartelusta ja muista harrastuksista.

2.2, Kaverit
Suurin osa vastaajista kertoi viettavansa aikaa kavereiden kanssa koulun
vapaahetkina. Pieni osa vastaajista kertoi kuitenkin, ettei vietd aikaa lainkaan
muiden lasten tai nuorten kanssa esimerkiksi valitunneilla. Alakouluikdiset vastaajat
kertoivat leikkivansa saman ikdisten lasten kanssa myos koulun ulkopuolella, niin
vammaisten lasten ryhmissa kuin vammattomien lasten kanssa. Ylakouluikaisista
kuusi vastaajaa ei vieta aikaa lainkaan saman ikdisten kavereiden kanssa vapaa-
ajalla. Syyksi kerrottiin, ettei ole varaa harrastaa tai ettei ylipaataan ole kavereita.
Kaveruus ndyttaytyy kyselyn mukaan ongelmallisena erityisesti ylakouluikaisille:
"Melkein kaikki kaverini ovat seurakunnasta.”
"Ei ole kavereita olen yksin.”
"Kotikunnassamme olen tuntenut oloni aina ulkopuoliseksi ja syrjityksi.
Oikea kotini on aina ollut laheinen kaupunki, jossa nytkin opiskelen ja
toivottavasti muutan pian asumaan. Siella on myos kaikki kaverit.”
"Enemmisto kavereista on vammaisia nuoria.”
"Kaveripiirini koostuu saman ikaisista ja itseani vanhemmista
nakdvammaisista. Lisdksi on koulukavereita ja kavereita joistakin
harrastuksista. Osa harrastuskavereista on vanhempia kuin mina.”
"Kayn koulua eri kunnassa, enka paase edes koulukavereiden kanssa
olemaan vapaasti kun kuljetus menee omaa reittiaan. Pitdisi olla lilkkuva
avustaja ja mahdollisuus elaa normaalia elamaa edes vammaisten kanssa.”
"Kehitysvammaisena “normi”nuoret eivat huoli seuraansa, kun en kayta
meikkeja ja muutenkin mielenkiinnon kohteet ovat ihan erilaisia.”
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Kaikille kyselyyn vastanneille lapsille ja nuorille tarkeimmat ihmiset olivat oman
perheen jasenet ja sukulaiset kuten sedat, tadit ja serkut. Pienten ja alakouluikaisten
lasten osalta vastaus on jotakuinkin ymmarrettdva, mutta sukulaiset olivat
korostetun tarkeitda myos ylakouluikaisille ja sita vanhemmille nuorille. Jos tata
tulosta peilaa esimerkiksi nuorisotutkimusten kautta avautuviin kasityksiin
nuorten sosiaalisista suhteista, kyselyyn vastanneet vammaiset nuoret tuntuvat
eroavan vammattomista nuorista ainakin vertaissuhteiden osalta: vammaisilla
nuorilla kaverit eivat nouse tarkeimpien ihmisten joukkoon. Jos kavereita ei ole tai
kaveruussuhteita on tydlasta yllapitaa (esimerkiksi ei ole mahdollisuutta itsendisesti
tavata kavereita), on looginen seuraus se, ettei vertaissuhteista voi kehittyd nuorille
tarkeitd ihmissuhteita.

2.3. Kiinnittyminen omaan asuinymparistoon
Kyselyssa selvitettiin myos sitd, miten lapset ja nuoret ovat kiinnittyneet omaan
asuinymparistéonsa. Ero alakouluikdisten ja ylakouluikaisten lasten ja nuorten valilla
oli merkittava. Alakoululaisista (N=7) nelja vastasi viettdvansa aikaa naapuruston
lasten kanssa; kaksi vastasi, ettei vietd aikaa naapuruston lasten kanssa ja yksi jatti
vastaamatta tahan kysymykseen. Ylakouluikaisista (N=20) kaikki vastasivat, ettd
eivat vieta aikaa naapuruston lasten ja nuorten kanssa:
"En oikein tunne heitd, enka vain ole paassyt porukkaan mukaan. Usein
he pelaavat jotain tai pyorailevat, joka ei oikein minulta onnistu.”
“En halua olla niiden kanssa, ja tuskin ne minua ottaisivat...”
"En tieda.”
“En tunne naapureita”/ “"En tunne ketaan” / "Ei ole kavereita”
"Naapurissa ei ole ikaisiani.”
“Aiemmin olin muutaman naapuruston nuoren kanssa, mukana oli
veljenikin, mutta vanhempana ei porukkaan enaa paase mukaan, kun on
pelit, pyorat, mopot jne.”

Kyselyyn vastanneiden ylakouluikaisten ja siita vanhempien nuorten
kaveruussuhteet, silloin kun niitd on, ovat siis muualla kuin omassa
asuinymparistossa. Ylaasteikadiset ja sitd vanhemmat vammaiset nuoret ndyttavat
olevan ulkopuolella oman asuinymparistdnsa nuorten sosiaalisista ympyroista
vaikka alakouluikdisena kavereita omassa asuinymparistossa olisikin.
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2.4, Kiusaaminen
Kyselyssa halusimme selvittaa vammaisten lasten ja nuorten kokemuksia myos
kiusaamisesta.

Kyselyyn vastanneista 40 prosenttia kertoi kokeneensa kiusaamista:
alakouluikaisista kolme vastaajaa ja ylakouluikadisista ja sitda vanhemmista kahdeksan
vastaajaa. Kouluterveyskyselyn mukaan 8.- ja 9.-luokkalaisista seitseman prosenttia
kokee kiusaamista vahintaan kerran viikossa (vuosi 2013). Kyselymme tulosta ei
voida suoraan verrata kouluterveyskyselyn lukuihin. Eri syrjintatutkimuksissa on
tuotu esille, etta vammaiset lapset ja nuoret joutuvat ikdtovereitaan helpommin
kiusaamisen kohteeksi. (Esimerkiksi Kuka ei kuulu joukkoon? Lasten ja nuorten
kokema syrjintd. Sisaasiainministerio, 2010.) Myos taman kyselyn vastauksissa
korostui kiusatuksi joutuminen.

Kiusaaminen saa monia muotoja ja paikaksi nimettiin usein koulu:

"Luokkalaiseni jattavat minut porukasta ulkopuolelle.”

"Koulussa minut jatetaan porukasta ulos, olen kylla aina vieressa, mutta

kukaan ei melkein koskaan kuuntele, mita yritan puhua. Ryhmatoissa

minut jatetaan ulkopuolelle. Meita on viiden ryhm4, ja aina mina olen se,
joka jatetaan yksin.”

"Ei enda. Mutta kiusattiin ja sen takia tuli paljon poissa oloja kun olin

niin ahdistunu ja lukittunu etten pystyny menna kouluu... Siita sitten jain

luokalle.”

"Peruskoulussa kiusattiin. Piilovdkivaltaa, henkista sellaista.”

“Samaa on ollut jo ihan koko kouluajan, mutta kun on myos edes yksi

kaveri koulussa, se riittaa.”

“Lyomista ja potkimista”

"(lapsen nimi) outo, (lapsen nimi) pikkuvauva, (lapsen nimi) tyhma”

"Valilla, koulussa pallon potkaiseminen naamaan”

"Aspergerit haukkuu koska puhun eritavalla”

"Joskus n. 10-vuotiaat huutelee havyttomyyksia ja nimittelee.”

"Huutoa, osoittelua, matkimista, naurua”

"Vaikka aiti on vieressa, lapset ja nuoret kiusaavat matkimalla,

huutamalla, osoittamalla sormella ja tuijottamalla. Aikuiset ottavat

etdisyytta. Virkamiehet ohittavat.”
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Kyselyn mukaan lapset ja nuoret kertovat kiusaamisesta lahinna didille
ja opettajalle. Aikuiset ovat myds puuttuneet kiusaamiseen vaihtelevalla
menestyksella.
"Kunpa aiti nakisi ne kiusaajat ja huutelijat, mutta yleensa ne pakenevat
paikalta, kun menen didille kertomaan tilanteesta.”
"Puhunut asiasta oppilaille ja jotain muuta, eipa paljon auttanut. Lisaksi
monesti kiusaamisen yhteydessa puututtiin lahinna minun reaktioihini,
kun menetin malttini.”
“En ole sanonut kiusaamisesta, joka kuitenkin tapahtuu useimmiten
valitunneilla.”
"En ole jaksanut tehda asialle mitaan, tulisi vain lilan iso numero ja
kantelupukin maine.”

2.5. Mahdollisuus vaikuttaa omaan vapaa-aikaan
Suurin osa kyselyyn vastanneista lapsista ja nuorista kertoi, etta heiltd on
kysytty, mita he haluavat tehda vapaa-ajallaan. Muutama vastaajista totesi, ettei
heilta ole koskaan kysytty tai etta viranomaisten pdatokset vaikuttavat heiddn
mahdollisuuksiinsa tehda haluamiaan asioita vapaa-aikanaan.
"Ei, ei ainakaan kukaan kunnan tati. Se vasta olisi kunnon tati, jos kyselisi
“(lapsen nimi) haluaa muskariin, kelatati sanoo ei”

Yksi kysymys kartoitti sitd, mita lapset ja nuoret haluaisivat tehdd, mutta eivat
syysta tai toisesta talla hetkella tee. Niin alakoulu- kuin ylakouluikdisten ja sita
vanhempien vastaukset vaihtelivat hyvin arkisista asioista kuten leikkimisesta ja
urheilulajien harrastamisesta matkustamiseen. Nuorten vastauksissa tuli esiin
se, etta haluttiin harrastaa tiettya lajia oikeasti eika vain kokeilla sita tai saada
kertaluonteisia elamyksia harrastuksesta. Lisaksi nuorten toiveissa tuli esiin
itsendinen toiminta ilman vanhempia.

"Skeitata”

"Pelata pallopeleja, hypata hyppynarua, hypata ruutua, Kuusamon

tropiikki ja Ranuan eldinpuistoon.”

"Harrastaa aikidoa.”

"Maalipallon pelaaminen, haluaisin matkustaa esim. Espanjaan ja

Ranskaan”

"elokuvat, uimahalli, tapahtumat”

46

n”



"matkustaa kavereiden kanssa suomessa ja lahiulkomailla ilman
vanhempia, koulureissuja (vapaaehtoisia tai vapaa-ajan). menna vaihtoon
tai kielikurssille.”

“Haluaisin tanssia hiphoppia, mutta niin etta sen opettelulle varataan
tarpeeksi aikaa etta liikkeet olisivat sulavia ja etta se olisi ihan oikeaa
hiphoppia eika vain “liikunnan elamyksia”. Kilparyhmakaan ei olis paha:)”
"Haluaisin kdayda enemman juoksulenkilla.”

"Pidan tekemisestd, harrastuksista ja matkustelusta, joten on paljon
asioita, joita haluaisin tehda. Viime aikoina olen kuitenkin hieman
vahentanyt harrastusteni maaras, silla pari vuotta sitten harrastuksia oli
viisi kertaa viikossa.”

"Harrastaa pianon ja kitaran soittoa. Mahdollisesti harrastaa myos jotain
muuta. Haluaisin kdyda monessa maassa mm. Espanja, italia, englanti,
ruotsi/tukholma jne. My6s Suomen Lappiin olisi kiva paasta...”

Syita siihen, miksi edella mainitut toiveet eivat olleet toteutuneet, olivat
muun muassa rahan ja avustajan puute, omaan osaamiseen liittyvat puutteet,
esteettdmyyden, kavereiden puute ja ajan puute. Joskus ei osattu sanoa, miksi
harrastaminen ei ole mahdollista.
"En ossaa/pysty hyppimaan, juoksemaan ja muut ei ota minua mukkaan
sen takia. Kuusamon tropiikki on raha kysymys ja Ranualle on pitka matka
ajaa eika aiti jaksa ajaa, niin aiti ja isi sannoo.”
"En tieda.”
"Ei ole sopivaa ryhmaa, olen liian nuori joukkueeseen.”
"Matkustaminen vaatii rahaa ja jarjestelyja”/ "Meilla ei ole kauheasti varaa
matkustelemiseen yms.”
"en osaa matkustaa yksin”
"vaihtoon tai kielikurssille vaikea jarjestaa avustajat ja palvelut ja
esteettomyys”
"En yksin”
"Aika ei riita"”
“Minulla on haastavaa kaytosta ja vaikea sosiaalisissa tilanteissa
kayttaytya odotetulla tavalla. Avustaja myonnetty mutta haastavan
kaytoksen takia tarvitsisi ammattitaitoisen miehen eika sellaista 16ydy
joka pienella palkalla tekisi 20 h / vko tyota.”
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3. Lapset, nuoret ja vapaa-ajan henkilokohtainen apu

3.1.Vapaa-ajan avun tarpeet ja avustajan rooli
Lahes kaikilla vastaajista (N=22) oli avustaja koulussa tai paivahoidossa. Puolella
vastaajista oli kyselyhetkelld henkilokohtainen avustaja vapaa-ajalla. Kyselyyn
vastanneet lapset ja nuoret toivat esille, ettd vapaa-ajan avustaja on heille tarkea:
avustaja mahdollistaa osallistumisen itselle mielekkaisiin asioihin. Vastauksista
kavi selkedsti ilmi se, ettd vapaa-ajalla henkilokohtaista avustajaa tarvitaan
mahdollistamaan itsendinen ja samanlainen eldma kuin muillakin lapsilla ja nuorilla.
Avustajaa ei tarvittu kaveriksi tai seuraksi, vaan nimenomaan auttamaan. Yksi
vastaaja kertoi, etta hanella oli tukihenkil® (ei avustajaa), jotta vanhemmat saavat
omaa yhteista aikaa.
"Auttaa tekemaan juttuja.”
“"Mahdollisuuden tehda asioita itsenaisesti, ilman vanhempia.”
"Kavereiden kodissa, kahviloissa, avustaja joskus mukana, mutta tunteja
niin vahan, joskus vanhemmat vievat ja kaverit auttavat pienissa jutuissa,
esim. hakevat kahvin jne... tama kuitenkin arsyttavaa, vaikka tekevat
mielellaan sen, ei ole mielestani heidan tehtavansa.”
"Haluan olla tekemisessa muiden kanssa. Haluan avustajan, joka vie
mut sinne sun tanne. Haluan soittaa rumpuja, fillaroida, uida ja kayda
kahvilassa katsomassa elamaa.”
"Kaipaan jotakuta, olen yksin ilman sisaruksia ja ruotsiksi on viela
vaikeampaa I6ytaa mitddn harrastusta. Aiti ja isa ovat tuttavapiirini.”
"Haluan eldaa normaalia elamaa tuettuna ja haluan kavereita ja vahan
samanikdisempia aikuisia.”
"Kaydaan kaupungilla, museoissa, uimassa, sirkuksessa ja muissa kivoissa
paikoissa.”
"Askartelua,retkia”
"Tehddan hauskoja juttuja.”

Lahes kaikki kyselyyn vastanneet lapset ja nuoret kokivat saavansa tehdad itse
niita asioita, joissa he eivat tarvitse apua. Vastauksissa tuotiin esiin, etta avustajille
on mahdollista my®s sanoa suoraan, jos ei halua tai tarvitse apua. Yksi vastaaja toi
esiin sen, etta vanhemmat tekivat liikaa asioita nuoren puolesta.

Kavereiden suhtautuminen avustajiin vaihteli; vanhoille kavereille asia oli
itsestaanselvyys, uusille kavereille vaikeaa alussa. Yksi vastaajista totesi, etta
kavereiden suhtautumiseen vaikuttaa paljon se, millainen avustaja on. Lapsilta ja



nuorilta kysyttiin myos, miten avustaja suhtautuu heidan kavereihinsa. Muutamassa
vastauksessa tuli selkeadsti esille, ettd lasten ja nuorten mielesta avustaja on
nimenomaan avustaja eika kuulu kaveripiiriin, minka vuoksi avustajan mielipiteella
tdssa asiassa ei ole merkitysta. Vastauksissa avustaja nahtiin kannustajana siihen,
ettd lapsi tai nuori voisi olla mahdollisimman paljon omien kavereittensa kanssa.

Lapset ja nuoret kokivat vahvasti voivansa itse paattaa, mitd vapaa-ajan
avustajan kanssa milloinkin tehdaan. Vain muutama vastaaja toi esiin, etta voi
paattaa tekemisestd vain tietyissa paikoissa, mutta talloin ilmeisesti onkin kyse
tiettyyn toimintaan varatusta avustajasta — ei laajemmin kaikesta vapaa-ajasta.

“Mina olen hanet palkannutkin, mina siis paatan!”

"Itse paatan menemisistani.”

"Olen pomo”

"Vain ip-kerhossa”

3.2. Avustajan kanssa: liikaa vai liian vahan?

Kysyimme, tunsivatko lapset ja nuoret olevansa lilan vahan, liikkaa vai sopivasti
koulu- ja vapaa-ajan avustajan kanssa. Vapaa-ajan avustajan kanssa kukaan ei
kokenut olevansa liikaa, mutta muutama vastaaja totesi olevansa kouluavustajan
kanssa liikaa. Kukaan ei vastaavasti kokenut olevansa liian vahan kouluavustajan
kanssa, mutta vapaa-ajan avustajan kanssa kuusi vastaajaa koki olevansa liian vahan
aikaa (N=15).

Kokemukset henkilokohtaisesta avusta vapaa-ajalla olivat todella vaihtelevia. Osa
lapsista ja nuorista ei ollut saanut avustajaa vapaa-ajalleen tarpeestaan huolimatta.
Osa koki tarvitsevansa enemman tunteja vapaa-ajan avustajien kanssa ja osa
vastaajista kertoi, ettei asioiden tekeminen ole koskaan kaatunut siihen, ettei olisi
saanut henkilokohtaista apua vapaa-ajalla. Oli myos kokemuksia, joissa avustaja oli
jaanyt pois monta kertaa ja talloin kaverit olivat toimineet avustajina vapaa-ajalla.
Tama koettiin suorastaan hylkaamisena ja tuotiin esiin, etta myos kaverit totesivat

avustajan toimineen vaarin.

3.3. Kokemukset avustajan hankkimisesta

Lapsille ja nuorille suunnatussa kyselyssa kysyimme kokemuksia my&s avustajan

hankkimisesta. Kysymyksessa toimme esiin, ettd tarvittaessa lapsi tai nuori voi kysya

huoltajaltaan vastausta tahan kysymykseen, jos ei osaa itse siihen vastata.
Vastaukset vaihtelivat suuresti. Osa toi esiin aarimmadisen turhautumisensa

viranomaisiin ja siihen, kuinka mahdotonta vapaa-ajan avustajan saaminen on

toistuvista ponnisteluista huolimatta. Osa kertoi, kuinka helposti asia on hoitunut.
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Vastauksista kavi myos selville, etta erityisesti nuoret olivat hyvin selvilla avustajan
saamiseen liittyvista kdytdannaoista. Positiivista kyselyn tuloksissa olikin se, ettd
avustajan valinnassa oli usein kuultu lasta. Lapset ja nuoret kokivat omistajuutta
avustajan hankkimiseen ja toivat esiin eri tapoja, miten he ovat vaikuttaneet
avustajan valintaan ja miten vapaa-ajan apuun liittyvia kaytantoja voisi kehittaa.
"on etsitty joskus, ei ole 16ytynyt”
"melko helppoa, tosin tuntimaarista saa taistella”
"Helppoa, yllattavankin. Kotikuntani toimii parhaakseni eika kirista
mistaan. Avustajakeskus auttaa avustajan hankinnassa ja pitaa narut
jarjestyksessa.”
"Olen peruskoulussa joten koulu on hoitanut koulunkdyntiavustajan.
Vapaa-ajan avustaja on aina l6ytynyt helposti.”
"Avustaja myonnetty 20h/kk mutta ei saa kun ei avustajaa. Haastavan
kaytoksen uhan takia pitdisi olla ammattitaitoinen hoitajamies, mutta
kun ei I8ydy. Aitia stressaa niin huoli avustajan kouluttamisesta ja
pojan kdytoksesta etta ei jaksa enda etsia vaan yrittaa parjata itse
avustajana. Pojalta meni edelliseenkin sopeutua aikaa. Edellinen lahti
parempipalkkaiseen tyohon.”
"Koskaan ei ole ollut muuta kuin luokka-avustaja koulussa, mutta ehka
avustajan lasnaolo voisi helpottaa perheen arkea ja viikonloppuja
monellakin tavalla, jos olisi avustaja olemassa perheen arjessa.”
"Sepa ongelma. Pitaisi olla osuuskuntia ja firmoja kuten JAG Ruotsissa. Ne
osaavat ja roudaavat jopa koulutuksen. Ja hakijoita on pilvin pimein. Se
on siella ammatti.”

Lopuksi

YK:n lapsen oikeuksien sopimus velvoittaa viranomaisia tekemaan tyétaan
lapsenoikeusperustaisesti. Tama tarkoittaa sitd, etta kaikessa lapsia koskevassa
padtoksenteossa on noudatettava yhdenvertaisuusperiaatetta ja harkittava lapsen
etua. Lisaksi lapsia on kuultava heita koskevissa asioissa. Myds YK:n vammaisten
henkildiden oikeuksia koskevan sopimuksen mukaan vammaisilla lapsilla on oikeus
vapaasti ilmaista ndkemyksensa kaikissa heihin vaikuttavissa asioissa. Nakemyksille
on annettava asianmukainen painoarvo lapsen ian ja kypsyyden mukaisesti,
yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa. Vammaissopimus myos edellyttas, etta
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vammaiset lapset voivat nauttia kaikista ihmisoikeuksista ja perusvapauksista
tdysimaaradisesti ja yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa

Saamiemme vastausten perusteella voi sanoa, etta yhdenvertaisuuden
nakokulmasta tilanne nayttaa huonolta: Vammaisten lasten ja nuorten
mahdollisuudet saada vapaa-ajan avustajia vaihtelevat suuresti eri kuntien valilla.
Vammaisten lasten oikeus kiinnittyd omaan elinyhteisdonsa seka oikeus vapaa-aikaan
ja leikkiin vaarantuu, jos hanelle ei mydnneta tukea itsendiseen vapaa-aikaan.

Osalla kyselyyn vastanneista lapsista ja nuorista oli henkildkohtainen avustaja, ja
he olivat voineet myds itse vaikuttaa avustajan valintaan. Osalla lapsista ja nuorista
avustajaa ei ollut lainkaan. Kuitenkin kaikki kyselyyn osallistuneet lapset ja nuoret
tuntuivat kertovan samaa tarinaa: avustajaa tarvitaan, jotta voisi elda kuten kaikki
muutkin lapset ja nuoret.

Vammaisten lasten ja nuorten elamaa kasittelevadssa tutkimuksessa
keskidssa tuntuvat olevan ne palvelut, joita vammaisen lapsen perhe saa tai
ei saa. Palveluiden saatavuuden nakokulmasta asiantuntijoiksi mielletaan joko
viranomaiset tai korkeintaan vammaisten lasten vanhemmat. Lasten ja nuorten
oma dani uupuu. Samoin uupuu tutkimus vammaisten lasten ja nuorten elamasta,
joka nahtaisiin jonain muunakin kuin viranomaispalveluiden saamisen tai
saamattomuuden kautta madrittyvana polkuna.

Kyselyssd kdytetyt lomakkeet ja lasten ja nuorten ndkemykset hyvdistd avustajasta
ovat katsauksen lopussa liitteend.
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Suositukset

Vammaisten lasten ja nuorten henkilékohtainen apu -tyéryhmdn suositukset

vammaisten lasten ja nuorten oikeuksien edistdmiseksi.

« YKin lapsen oikeuksien yleissopimuksen kaikki oikeudet kuuluvat
yhdenvertaisesti myos vammaisille lapsille. Vammaisten henkildiden oikeuksia
koskeva yleissopimus ja lapsen oikeuksien yleissopimus taydentavat toisiaan
ja niita on tulkittava ja sovellettava rinnakkain. Sopimusten velvoitteita tulee
soveltaa taysimaaraisesti viranomaisten paatoksenteossa seka lainkdytossa.
Sopimusten tulkinnan tulee olla esilla myds padtdsten perusteluissa.

- Kansallista lainsaadantoa, kuten vammaispalvelulakia sovellettaessa on
lahtokohtana oltava lasten erityislaatuinen asema aina, kun lasta koskevaa
palvelua pohditaan, toteutetaan ja arvioidaan.

- Lapsille ja nuorille on turvattava yhdenvertaiset henkilokohtaisen avun palvelut
riippumatta asuinkunnasta.

- Lapsille ja nuorille on turvattava yhdenvertainen oikeus elaa omassa
lahiyhteisdssdan kuten koulussa, harrastuksissa ja vapaa-ajalla.

- Lasten ja nuorten oma kokemusdani on saatava esiin henkilokohtaista apua
jarjestettaessd, toteutettaessa ja toteutumista arvioitaessa. Vammaisten
lasten ja nuorten palveluiden kehittdmisessa seka myds laajemmin
vammaistutkimuksessa tarvitaan enemman lasten ja nuorten nakemyksia ja
kokemuksia.

- Lapsillaja nuorilla on oltava yhdenvertaiset edellytykset kasvaa itsendiseen
elamaan. Henkilokohtainen apu mahdollistaa sita vammaisille lapsille ja nuorille.

"Haluan olla tekemisessa muiden kanssa. Haluan avustajan, joka vie
mut sinne sun tanne. Haluan soittaa rumpuja, fillaroida, uida ja kayda
kahvilassa katsomassa elamaa.”
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Liitteet

Liite 1: Lasten vanhempien kyselylomake

1. Lapsen ika vuosina
2. Paikkakunta

3. Lapsen tai nuoren kommunikointitapa (voit valita useamman vaihtoehdon):
Puhe/Viittomat/Kuvat/Eleet ja olemuskieli/Esinekommunikointi/Muu, mika?

4. Arkipaivisin lapsi/nuori on:
Kotona/Paivahoidossa/Koulussa/Opiskelee/Muuta, mita?

5. Lapsi/nuori tarvitsee apua ja tukea

Kotona vapaa-aikana: kommunikoinnissa avustaminen/fyysinen avustaminen/
toiminnanohjauksessa avustaminen/valvonta/muu, mika?

Vapaa-ajan harrastuksiin: vastausvaihtoehdot samat kuin edella

Paivahoidossa: vastausvaihtoehdot samat kuin edelld

Koulussa: vastausvaihtoehdot samat kuin edelld

Opinnoissa: vastausvaihtoehdot samat kuin edelld

6. Lasta/nuorta avustaa tai hoitaa nykyiselldaan (voit valita useamman):
Kotona: vanhempi/vanhemmat, /henkildkohtainen avustaja/oma hoitaja/tukihenkild/muu, kuka?

Paivahoidon, koulupdivan tai opiskelun aikana: paivahoidon tai luokan yhteiset hoitajat/avustajat, /
lapsella on henkildkohtainen pdivahoito-, koulunkdynti- tai opintoavustaja/ lapsi tai nuori ei tarvitse
avustajaa pdivahoidon/koulun/opintojen aikana, /muu jarjestely, mika?

Vapaa-ajan harrastuksissa: vanhempi/vanhemmat, /muu ldheinen/henkildkohtainen avustaja, jota
on mydnnetty (tuntia viikossa), /tukihenkild, tuntia kuukaudessa/muu, kuka?

7.Lapsen/nuoren henkilokohtaisen avun tarve tuntia viikossa (voit valita useamman
vaihtoehdon):

vapaa-ajalla, tuntia/viikossa, /paivakodissa, tuntia/viikossa, /koulussa, tuntia/viikossa, /opinnoissa,
tuntia/viikossa:

8. Onko lapsella/nuorella henkil6kohtainen avustaja?
kylld/ei

9. Lapsella ja nuorella on henkil6kohtainen avustaja:
vapaa-ajalla, tuntia/viikko, /pdivakodissa, tuntia/viikko, /koulussa, tuntia/viikko, /opinnoissa, tuntia/
viikko:

10. Ovatko tuntimaarat riittavia?
Kyll&/Ei, tarve olisi (tuntia viikossa):

11. Mista sait tietad, etta lapsellasi on oikeus henkilokohtaiseen avustajaan?
Vammaispalvelun tyontekijaltd/Sairaalan sosiaaliohjaajalta/Etujdrjestdstd, mista?/
Sopeutumisvalmennuskurssilta/Muilta vammaisten tai pitkdaikaissairaiden lasten vanhemmilta/
Muuta kautta, mita?
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12. Milta taho(i)lta sait neuvoja tai apua avustajan hakemiseen tai tyonantajana
toimimiseen liittyvissa asioissa?

Vammaispalvelun/kehitysvammapalvelun tydntekijaltd, /Sairaalan sosiaaliohjaajalta/Heta-liitolta/
Etujarjestostd, mistd?/Muilta vammaisten tai pitkdaikaissairaiden lasten vanhemmilta/Muuta kautta,
mitd?

13. Henkilokohtainen avustaja l6ytyi:

Henkildkohtaisen avun vdlityskeskuksesta/muun avustajavdlityksen kautta/TE-keskuksen
tydnantajapalveluiden kautta/netti- tai lehti-ilmoituksella/oppilaitosten ilmoitustaululta/tuttavien
tai sukulaisten kautta/muulla tavalla, milla?

14. Saiko perhe vaikuttaa avustajan valintaan?:
Lapsi/nuori sai vaikuttaa valintaan, miten?/Vanhemmat saivat vaikuttaa valintaan, miten?/Ei saanut

15. Avustajassa on tarkeaa (valitse 3 tarkeinta seikkaa):

avustaja tunnistaa lapsen/nuoren tarpeet/avustaja hallitsee lapsen/nuoren kommunikointitavat/
avustaja kuuntelee lasta ja hdnen tarpeitaan/avustajan pysyvyys/avustajan saannin luotettavuus
(jos avustaja sairastuy, tilalle on mahdollista saada sijainen)/avustajan erityistaidot (kielitaito,
ruuanlaittotaito, ajokortti tms.)/avustajan positiivinen asenne tydhdn/muun perheen yksityisyyden
kunnioittaminen/muu, mika?

16. Lapselle/nuorelle myonnetty henkil6kohtainen avustaja on:
Lisdannyt lapsen osallisuutta/Edistanyt lapsen itsendistymistd/Tukenut lapsen sosiaalista eldmaa/
Tukenut lapsen oppimista/opiskelua, /Tukenut vanhempien jaksamista

17. Kerro omin sanoin millainen on hyva avustaja.
18. Kerro omin sanoin, onko jotain, missa et haluaisi avustajan auttavan lasta/nuorta.

19. Joskus muun perheen on vaikea tottua yhteisessa kodissa tyoskentelevan avustajan
lasndoloon. Jos ongelma on tuttu, millaisia nikseja sinulla on jakaa muille vanhemmille?

20. Onko lapselle/nuorelle joskus haettu henkilokohtaista avustajaa, mutta sitéa ei ole
myonnetty?
Kylla/Ei

21. Lapselle/nuorelle on haettu henkilokohtaista avustajaa, mutta apu on evatty:
Paivakotiin/kouluun/opiskeluun, /Vapaa-ajalle/Muuhun, mihin?/ Lapselle/nuorelle ei ole haettu
henkilokohtaista avustajaa

22. Mihin seuraavista lapselle/nuorelle on haettu avustajaa, mutta se on evitty?

23. Aiotteko hakea lapselle henkil6kohtaista avustajaa paivakotiin, kouluun tai opiskeluun?
Kyll&/En, silld minulle on sanottu, ettei avustajaa saisi kuitenkaan/En, silld en tiedd miten avustajaa
haetaan/En. Muu syy:

24, Aiotteko hakea lapselle/nuorelle henkilokohtaista avustajaa vapaa-ajalle?
Kyll&/En, silld minulle on sanottuy, ettei avustajaa saisi kuitenkaan/En, silld en tiedd miten avustajaa
haetaan/En, silld en ole varma, jaksaisinko/osaisinko toimia avustajan tydnantajana/En. Muu syy:

25. Aiotteko hakea lapselle/nuorelle henkilékohtaista avustajaa muuhun kuin péivakotiin,
kouluun, opiskeluun tai vapaa-ajalle?

Kylld, mihin?/En, silld minulle on sanottu, ettei avustajaa saisi kuitenkaan/En, silld en tieda miten
avustajaa haetaan/En, silld en ole varma, jaksaisinko/osaisinko toimia avustajan tydnantajana/En.
Muu syy:
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26. Kun henkilokohtaista avustajaa ei myonnetty paivakotiin/kouluun/opiskeluun,
tarjottiinko tilalle muuta vaihtoehtoa?
Kylla, mita?/Ei

27. Kun henkilokohtaista avustajaa ei myonnetty vapaa-ajalle, tarjottiinko tilalle muuta
vaihtoehtoa?
Kylla, mita?/Ei

28. Kun henkilokohtaista avustajaa ei myonnetty muuhun kuin péivékotiin, kouluun,
opiskeluun tai vapaa-ajalle, tarjottiinko tilalle muuta vaihtoehtoa?
Kylla, mita?/Ei

29. Kun henkilokohtaista avustajaa ei myonnetty, mika oli perustelu avun epaamiseen?

Liite 2: Lasten ja nuorten kyselylomakkeet

Alle kouluikaisten kysely
Mita on kiva/mukava tekeminen?
Kerro halutessasi tarkemmin:

Leikitko kavereiden kanssa?
Kylld/En

Missa leikit kavereiden kanssa?

Oletko paivahoidossa (muualla kuin kotona)?
Kylld/En

Leikitko kavereiden kanssa muualla kuin pdivakodissa tai hoidossa?
Kylld, missa/En, miksi et
Kerro halutessasi tarkemmin:

Minulla on kavereina:

Samanikaisid lapsia / naapurissa asuvia lapsia / samassa kaupungissa/kunnassa asuvia lapsia /
vammaisia lapsia / vammattomia lapsia / sisarukset (veljet/siskot) / sukulaisia (esim. serkut) / muu,
kuka/keitd?

Avoimet vastaukset:

Leikitko sisarusten kanssa?
Leikin/En leiki/Minulla ei ole sisaruksia

Ketka ovat sinulle tarkeita ihmisia? Mainitse muutama.
Tdssc kysymyksessd on térkedid, ettd lapsi nimediisi itselleen tdrkedit ihmiset itse. Vanhempi voi sanoa
esimerkkejd sitten, jos lapsi ei itse I8ydd vastausta.

Onko jotakin sellaista mita haluaisit tehda, mita et talla hetkella tai viela tee?
Esimerkiksi harrastuksia, leikkejd, paikkoja joissa haluaisit kdydd

Miksi et tee sita, mita haluaisit tehda?
Kerro halutessasi tarkemmin:



Kiusataanko sinua paivakodissa tai hoitopaikassa?
Kylld, miten?/Ei

Avoimet vastaukset

Kerro halutessasi tarkemmin:

Jos sinua kiusataan, oletko kertonut kiusaamisesta jollekin aikuiselle?
Kyllg, kenelle?/En, miksi et?

Jos sinua kiusataan, onko joku puuttunut siihen?
Kerro halutessasi tarkemmin:

Onko sinulla avustaja:
Paivakodissa/hoidossa / kotona / vapaa-ajalla / muualla, missa?

Tarvitsetko vapaa-ajan avustajaa enemman:
arkipaivind/viikonloppuisin
Kerro halutessasi tarkemmin:

Mita haluaisit tehda avustajan kanssa, mita et ole viela paassyt tekemaan?

Oletko paivakoti/hoitopaikan avustajan kanssa:
liikaa/sopivasti/liian vahan

Kuinka helppoa tai vaikeaa avustajan saaminen on ollut?
Minkalainen on kiva ja hyva avustaja?

Milta kysely tuntui?
Kerro halutessasi tarkemmin:

Alakouluikaisten kysely
Mita on kiva/mukava tekeminen?

Leikitko koulussa (esimerkiksi vilitunneilla) kavereiden kanssa?
Kylld/En
Kerro halutessasi tarkemmin:

Leikitko koulukavereiden kanssa kouluajan ulkopuolella?
Kylld/En
Kerro halutessasi tarkemmin:

Leikitkd/oletko/harrastatko samanikaisten kavereiden kanssa vapaa-ajalla?
Kylld. Mitd teette ja missa?/En. Miksi et?

Avoimet vastaukset

Kerro halutessasi tarkemmin:

Leikitko vapaa-ajalla naapuruston lasten kanssa?
Kylla. Mita teette?/Ei. Miksi et?
Avoimet vastaukset

Leikitko sisarusten kanssa?
Kylla/Ei/Minulla ei ole sisaruksia.
Kerro halutessasi tarkemmin:
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Minulla on kavereina:

Samanikaisid lapsia / naapurissa asuvia lapsia / samaa koulua kadyvia lapsia / samassa kaupungissa/
kunnassa asuvia lapsia / vammaisia lapsia / vammattomia lapsia / sisarukset (veljet/siskot) /
sukulaisia (esim. serkut) / muu, kuka/keita?

Avoimet vastaukset

Ketka ovat sinulle tarkeita ihmisia? Mainitse muutama.
Onko jotakin sellaista mita haluaisit tehdd, mita et talla hetkelld tee (esimerkiksi harrastuksia, leikkeja,
paikkoja jossa haluaisit kayda)?

Miksi et tee sitd mita haluaisit tehda?
Onko kukaan kysynyt sinulta mita haluaisit tehda?

Kiusataanko sinua?
Kylld. Missa ja millaista kiusaaminen on?/Ei

Jos sinua kiusataan, oletko kertonut kiusaamisesta jollekin aikuiselle?
Kylld. Kenelle?/Ei. Miksi?

Jos sinua kiusataan, onko joku puuttunut siihen?
Kyllg, kuka?/Ei. Miksi?
Avoimet vastaukset

Onko sinulla avustaja:
Koulussa/kotona/vapaa-ajalla/muualla, missa?
Avoimet vastaukset

Kerro halutessasi tarkemmin:

Tarvitsetko vapaa-ajan avustajaa enemman:
arkipaivina/viikonloppuisin

Miten kaverisi suhtautuvat avustajaasi?

Jos sinulla on avustaja, niin mita teet avustajan kanssa?
Koulussa:

Kotona:

Vapaa-ajalla (muualla kuin kotona):

Muualla, missa:

Voitko itse paattaa, mita teet avustajan kanssa?
Kylla/En. Miksi et?

Kuka sinua opettaa koulussa?
Opettaja/Avustaja

Saatko tehda itse ne asiat, joissa et tarvitse apua?
Kylla/En. Miksi et?

Oletko kouluavustajan kanssa:
Liikaa/sopivasti/liian vahan

Oletko vapaa-ajan avustajan kanssa:
Liikaa/sopivasti/liian vahan



Kuinka helppoa avustajien saaminen on ollut (vanhemmat tayttavat tarvittaessa)?

Minkalainen on kiva ja hyva avustaja?

Kysely ylakouluikaisille ja 17 ikavuoteen saakka

Vietdtko aikaa koulussa (esimerkiksi valitunneilla) kavereiden kanssa?
Kylla/En

Kerro halutessasi tarkemmin:

Vietatko aikaa koulukavereiden kanssa kouluajan ulkopuolella?
Kylla/En
Kerro halutessasi tarkemmin:

Oletko vapaa-ajalla/harrastatko samanikaisten kavereiden kanssa?
Kylld. Mitd teette ja missa?/En. Miksi et?

Avoimet vastaukset

Kerro halutessasi tarkemmin:

Oletko vapaa-ajalla naapuruston nuorten kanssa?
Kylld. Mita teette?/En. Miksi et?
Kerro halutessasi tarkemmin:

Onko sinulla kavereina:

Samanikaisid nuoria / Naapurissa asuvia nuoria / Samaa koulua kdyvid nuoria / Samassa
kaupungissa/kunnassa asuvia nuoria / Vammaisia nuoria / Vammattomia nuoria / Sisarukset (veljet/
siskot) / Sukulaisia (esim. serkut) / muu. kuka, keta?

Avoimet vastaukset

Kerro halutessasi tarkemmin:

Ketka ovat sinulle tarkeita ihmisia? Mainitse muutama.
Kerro halutessasi tarkemmin:

Onko jotakin sellaista mita haluaisit tehda, mita et talla hetkella tee? (esimerkiksi
harrastuksia, paikkoja jossa haluaisit kayda)

Kerro halutessasi tarkemmin:

Miksi et tee sitd mita haluaisit tehda?

Kerro halutessasi tarkemmin:

Onko kukaan kysynyt sinulta mita haluaisit tehda?

Kiusataanko sinua?
Kylld. Missa ja millaista kiusaaminen on?/Ei.
Kerro halutessasi tarkemmin:

Jos sinua kiusataan, oletko kertonut kiusaamisesta jollekin aikuiselle? Kylla. Kenelle?/En.
Miksi et?

Avoimet vastaukset

Kerro halutessasi tarkemmin:

Jos sinua kiusataan, onko joku puuttunut siihen? Kylla. Kuka?/Ei. Miksi?
Kerro halutessasi tarkemmin:
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Onko sinulla avustaja:

Koulussa/Kotona/vapaa-ajalla (muualla kuin kotona)/Muualla, missa?
Avoimet vastaukset

Kerro halutessasi tarkemmin:

Tarvitsetko vapaa-ajan avustajaa enemman:
Arkipdivana/viikonloppuisin?
Kerro halutessasi tarkemmin:

Jos sinulla on avustaja, niin mita asioita avustaja mahdollistaa?
Koulussa

Kavereiden kanssa

Harrastuksissa

Muuta. Mita?

Kerro halutessasi tarkemmin:

Miten kaverisi suhtautuvat avustajaasi?
Kerro halutessasi tarkemmin:

Miten avustajasi suhtautuu kavereihisi?
Kerro halutessasi tarkemmin:

Kuka sinua opettaa koulussa:
Opettaja/Avustaja
Kerro halutessasi tarkemmin:

Voitko itse paattaa mita teet avustajan kanssa?
Kylld/En, miksi et?
Kerro halutessasi tarkemmin:

Mita haluaisit tehda avustajan kanssa, mita et ole viela paassyt tekemaan?
Kerro halutessasi tarkemmin:

Pystytko tekeméaan haluamiasi asioita, kuten harrastaa, kdayda nuorisotiloilla ilman
avustajaa?

Kylld/En, miksi et?

Kerro halutessasi tarkemmin:

Saatko tehda itse ne asiat, joissa et tarvitse apua?
Kylld/En, miksi et?

Avoimet vastaukset

Kerro halutessasi tarkemmin:

Oletko kouluavustajan kanssa:
Liikaa/sopivasti/liian vahan
Kerro halutessasi tarkemmin:

Oletko vapaa-ajan avustajan kanssa:
Liikaa/sopivasti/liian vahan
Kerro halutessasi tarkemmin:

Kerro kuinka helppoa avustajien saaminen on ollut (vanhemmat tayttaa tarvittaessa)?
Kerro halutessasi tarkemmin:

Minkalainen on kiva ja hyva avustaja?
Kerro halutessasi tarkemmin:



Oletko saanut itse vaikuttaa avustajan valintaan?
Kerro halutessasi tarkemmin:

Miten voisit hyédyntaa henkilokohtaista avustajaa tulevaisuuden suunnitelmiesi
toteuttamisessa?
Kerro halutessasi tarkemmin:

Milta kysely tuntui?

Liite 3: Lasten ja nuorten nakemykset hyvasta avustajasta

Lasten ja nuorten ndkemykset hyvdsta avustajasta:
pitdd ymmartad minua, minulla on korvat ja ajatukset juoksee
en tiia
Semmonen joka ei suutu vaikka mie saankin raivareita ja huuvan. Ei jatad minua yksin.
Sitoutunut,luotettava,iloinen,aidosti kiinnostunut.
Joka ei kiukuttele, joka suojelee ampiaisilta, ei ole huonosuominen, joka antas tavaroita pitda
kasissa joka paikassa.
Joka on mukava.
Huumorintajuinen, pitda osata opastaa ja sanoittaa asioita
mukava
Valitdn, reipas ja valmis kaikkeen. TULEE TOIHIN VAIKKA OLISIN KUINKA LIEVASTI
VAMMAUTUNUT!
Auttaa jos en osaa.
Vahan kuin kaveri, eli nuorekas, ymmartava, rento. Sellainen, joka toimii kaverina, eika ns.
ohjaajana.
Hyva avustaja on mukava ja tietdd avustettavan avustuksen tarpeet ja antaa tehdd asioita itse
mahdollisimman paljon, mutta kuitenkin avustaa tarvittaessa enemman.
Ammattitaitoinen jolla on kokemusta (diti), avustaja joka keksii tekemista
Hauska, mukava, ei kavele liian kovaa, huolehtivainen, kiltti.
Ei tarvitse toitottaa yksinkertaisuuksia ja itsestaanselvyyksig, tottelee minua eika tee vastoin
selkani takana, ei valehtele.
Kiva ja hyva avustaja on sellainen, joka opettaa itsendiseen toimintaan, mutta auttaa tarvittaessa.
Hyva avustaja on myds mukava, eikd hermostu helposti.
Mukava
Tulee toimeen avustettavan kanssa.
Urheilullinen, minua kuunteleva, AACt3 ja ciittomia osaava. Hauska, iloinen, kekselis.
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