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1. Selvityksen
tarkoitus ja toteutus
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Selvityksen kohderyhma ja tarkoitus

Selvityksen kohderyhma on vaikeavammaiset
kehitysvammaiset, jotka tarvitsevat apua
ymparivuorokauden ja joilla on merkittavia
kommunikaatiovaikeuksia (PIMD, Persons with
profound disabilities). Suomessa arvioidaan olevan noin
50 000 kehitysvammaista, joista 5-10 %:lla on vaikea
kehitysvamma, joten kohderyhma on varsin pieni, noin
5000 henkil6a

Monelle vaikeavammaiselle oma koti olisi mahdollinen
edellyttden riittavaa ja kattavaa henkilokohtaista
apua. Tassa raportissa halutaan tehda tama nakyvaksi ja
vaikuttaa siihen, ettd oikeus itsendiseen elamaan
toteutuisi myos kaikkein heikoimmassa asemassa
olevien kohdalla. Henkilokohtainen apu ei ole ylellisyys
tai poikkeusratkaisu, vaan ihmisoikeuksien
toteutumisen valine. Sen avulla voidaan turvata myos
vammaisen lapsen asuminen kotona, mihin myds uusi
vammaispalvelulaki velvoittaa.

Tama raportti on laadittu JAG Assistansin
vaikuttamistyon tueksi, jotta henkilokohtaisen avun
ihmisoikeusperustainen merkitys tunnistettaisiin
vahvemmin poliittisessa paatdksenteossa. Raportin
tavoitteena on tuoda esiin erityisesti niiden
vaikeavammaisten kehitysvammaisten, mukaan lukien
autismikirjon henkildiden, asemaa, jotka tarvitsevat
apua lahes kaikissa arjen toiminnoissa ja joiden
kayttaytyminen voi olla hyvin haastavaa.

Monilla hyvinvointialueilla henkilokohtaista apua on
rajattu niin, ettei se vastaa vaikeavammaisten
kehitysvammaisten tarpeisiin. Palvelua ei mydnneta
riittdvassa laajuudessa tai vaikeavammainen
kehitysvammainen ohjataan laitosmaiseen asumiseen,
vaikka henkilokohtainen apu voisi turvata
itsendisemman, inhimillisemman ja
kokonaiskustannusten ndakokulmasta
kustannustehokkaan ratkaisun. Hyvinvointialueiden
tiukassa taloustilanteessa paatoksia voi yha useammin
ohjata taloudellinen etu yksilon tarpeiden sijaan.
Suomessa my0s laitospalveluiden maarittely ja
kdytannot kaipaavat uudelleen tarkastelua.

Henkilokohtainen apu on vaikeavammaisen ihmisen
perusoikeus ja keskeinen valine YK:n
vammaissopimuksen 19 artiklan mukaisten
ihmisoikeuksien — itsendisen elaman ja osallisuuden —
toteutumisessa. Vammaissopimus korostaa yksilon
oikeutta eldaa osana yhteis6a- ei laitoksessa.
Vaikeavammaisilla lapsilla ja aikuisilla on oikeus elaa
omannakdistd elamaa, toteuttaa omia valintojaan ja
asua siella, missa haluavat. Valitettavasti nama oikeudet
eivat tana paivana toteudu laheskaan kaikille.
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Palvelupolkujen ja kustannusten tarkastelu
asiakasprofiilien keinoin

» Tassa selvitystyossa tarkastellaan osin
todellisiin asiakastilanteisiin ja osin
kuvitteellisiin asiakasprofiileihin ja
palvelupolkuihin perustuen, miten erilaiset
palvelumuodot — henkil6kohtainen apu ja
laitosmainen asuminen— vaikuttavat
vaikeavammaisten ihmisten elamaan ja
millaisia kustannuksia ne tuottavat
vhteiskunnalle.
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Toteutus

Tyo perustuu kolmeen vaikeavammaisen ihmisen palvelupolkuun ja niiden tarkasteluun

Palvelupoluista (Hilma, Anton ja Maria) on tehty kaksi versiota:

| ] Anton ja Palvelupolkuja tydstettdaessa on tarkasteltu kunkin vaikeavammaisen
todellisuutta mukaileva ja fiktiivinen palvelupolku

elaman erilaisia merkittavia kaannekohtia ja paatoksia, joilla on ollut

e Jokainen kolmesta palvelupolusta pohjautuu todellisten henkildiden
tilanteisiin, mutta tunnistetietoja ja tilanteita on muokattu harkinnan
mukaan niin, ettei yksittdisia ihmisia voida tunnistaa

* Todellisuutta mukailevat palvelupolut on muodostettu
vaikeavammaista itsedan tai hanen laheistaan haastatellen
JAG Assistansin henkiloston toimesta (1-2 haastattelua).
Haastatteluilla on pyritty saamaan tietoa vaikeavammaisen
kokemuksista ja tarpeista niin hanen itsensa kuin hanen
laheistensakin kuvaamina. Ndin on pyritty takaamaan, etta
asiakasprofiileilla pystyttaisiin valittamaan aitoa
vaikeavammaisten ja heidan ldaheistensa kokemusta,
nakemysta, tunteita ja tarpeita.

e Fiktiivisissa palvelupoluissa vaikeavammaisen perustiedot
(vammaisuuden laatu, perheen kokoonpano) on sailytetty, mutta
elamankulkua ja keskeisia tapahtumia on muutettu

»  Fiktiiviset palvelupolut on muodostettu tyopajassa JAG
Assistansin henkiloston toimesta. Fiktiivisissa
palvelupoluissa korostuu JAG Assistansin henkiloston pitka
ja monipuolinen kokemusperdinen tieto erilaisissa
elamantilanteissa elavien vaikeavammaisten ihmisten
elamanaikaisista palvelupoluista. Taman tiedon pohjalta on
rakennettu vaihtoehtoisia palvelupolkuja — mita jos asiat
olisivat menneet toisin?

vaikutusta heidan sekd heidan laheistensa elamiin.

Naita merkittavia kddannekohtia ja paatoksia on kaytetty kunkin
vaikeavammaisen palvelupolun kustannusten maarittamisen
pohjana.

Kustannuslaskennassa on hyodynnetty usean hyvinvointialueen
tuotehinnastoja, joista on laskettu keskiarvohinnat. Kustannukset on
laskettu taman paivan hinnoilla, joten on huomioitava, etta vuosia
taaksepdin mentdessa hinnat eivat vastaa sen ajan hintatasoa.
Kustannuslaskennassa ei ole padosin huomioitu terveydenhuollon
kustannuksia tai ladkekuluja. Kustannukset ovat arvioita ja suuntaa-
antavia kaikkien palvelupolkujen osalta.

Kustannusten laskentatapa on avattu erillisiin liitteisiin, ja tassa
raportissa esitetaan palvelupolkujen kustannusten tulokset.

Kustannusten tarkastelu on rajattu ajallisesti seuraavasti
* Hilma 13 vuotta (lapsuus syntymasta lahtien)
* Anton 19 vuotta (lapsuus syntymasta lahtien)

*  Maria 20 vuotta (aikuiseldaman ajalta)
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2. Vaikeavammaiset
palvelujarjestelmassa
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YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista

Vammaisten perusoikeuksista saadetdaan Suomen perustuslaissa, ja oikeudet ovat yhtaldiset mita
kaikkien muidenkin kansalaisten oikeudet.

Oikeudet palvelujarjestelmasta saatavaan tukeen maarittyvat erityisesti vammaispalvelulain,
sosiaalihuoltolain ja kehitysvammalain perusteella.

YK:n vammaisyleissopimus tdydentda olemassa olevia YK:n ihmisoikeussopimuksia. Sen
tarkoituksena on vahvistaa, etta kaikki ihmisoikeudet ja perusvapaudet kuuluvat myoés vammaisille
henkildille. Sopimus takaa heille oikeuden nauttia naista oikeuksista taysimaaraisesti ja ilman
syrjintaa.

Oikeuksien toteuttamisessa keskeisessa asemassa ovat laaja-alainen syrjinnan kielto
vammaisuuden perusteella sekd yhdenvertaisen kohtelun periaate. Syrjinnan kielto ei yksin riita,
vaan sita taydennetaan toimenpiteilld, jotka tahtaavat syrjinnan poistamiseen ja
vhdenvertaisuuden edistamiseen. Sopimus maarittelee myds, millaisia mukautuksia tarvitaan, jotta
vammaiset henkil6t voivat tosiasiallisesti kayttaa oikeuksiaan ja vapauksiaan ilman syrjintaa.

19 artikla on merkityksellinen vammaisten itsendisen elamisen ja yhteiséosallisuuden
nakdkulmasta

Vammaisilla henkililla on yhdenvertainen oikeus ja mahdollisuus valita asuinpaikkansa
seka se, missa ja kenen kanssa he asuvat, eivatka he ole velvoitettuja kayttamaan tiettya
asuinjarjestelya.

Vammaisten henkildiden saatavissa on valikoima kotiin annettavia palveluja seka asumis-
ja laitospalveluja seka muita yhteiskunnan tukipalveluja, mukaan lukien henkilokohtainen
apu, jota tarvitaan tukemaan elamista ja osallisuutta yhteisdssa ja estamaan eristamista tai
erottelua yhteisosta.




Oikeus henkilokohtaiseen apuun

Vammaisella henkil6llda on vammaispalvelulain mukaan oikeus saada henkilokohtaista apua, jos han tarvitsee
toisen henkilon apua:
e pdivittdisissd toimissa;

*  tyossd tai opiskelussa; tai

* vuorovaikutuksessa, vapaa-ajan toiminnassa tai yhteiskunnallisessa osallistumisessa.

* Henkilokohtainen apu tarkoittaa siis sellaista vammaisen henkilon avustamista, joka mahdollistaa vaikeavammaiselle henkil6lle osallistumisen niihin arjen
toimintoihin, joista han ei vammansa vuoksi kokonaan tai osin selviydy itse, vaikka ilman vammaa tekisi ne itsenaisesti.

* Henkiléokohtaisen avun myontiamisen edellytyksena on, ettd vammainen henkilo kykenee itsendisesti tai tuettuna muodostamaan ja ilmaisemaan tahtonsa avun
sisdllosta (ns. voimavaraedellytys). Vammaisen henkilon ei kutenkaan tarvitse kyeta itse maarittelemaan esimerkiksi sitda, missa ja milloin henkilokohtainen apu
jarjestetaan.

* Henkilokohtainen apu kuuluu hyvinvointialueen erityisen jarjestamisvelvollisuuden piiriin. Tama tarkoittaa, ettd vammaisella henkil6lld on subjektiivinen oikeus
saada henkilokohtaista apua, jos vammaispalvelulaissa madritellyt edellytykset palvelun saamiseksi tayttyvat. Hyvinvointialueen on talloin jarjestettava palvelu
maararahoista riippumatta.

* Henkilokohtaisen avun saamiselle ei ole alaikdrajaa, mutta lapsen kyky maaritella avun sisaltda voi rajoittaa henkilokohtaisen avun saamista. Arvioinnissa
huomioidaan, mihin tarkoitukseen apua haetaan, ja lapsen kyky maaritella avun tarve vaihtelee ian ja sen mukaan, mihin tarkoitukseen henkilékohtaista apua
haetaan. Ratkaisua on peilattava siihen, mika on vammattoman lapsen mahdollisuus ja kyky toimia kullakin ikatasolla ja miten henkilokohtaisella avulla voitaisiin
turvata vammaiselle lapselle mahdollisimman hyvin samat mahdollisuudet harrastuksiin, lilkkkumiseen ja sosiaalisiin suhteisiin.

* Henkilokohtainen apu voi sisdltaa terveyden yllapitoon ja pitk3daikaissairauden ohjeiden mukaiseen hoitoon liittyva toimenpiteita, jos ne ovat sellaisia, mita
henkil6 itse ilman vammaansa tai toimintarajoitettaan tekisi.

* Jos avuntarve kuitenkin liittyy ensisijaisesti hoivaan, huolenpitoon, valvontaan tai tyontekijan aloitteesta tapahtuvaan hoitoon, ei henkilokohtaiseen apuun
vammaispalvelulain nojalla yleensa ole oikeutta. Henkilokohtainen apu ei korvaa kotihoidon tai —sairaanhoidon palveluita tai muita sellaisia
terveydenhuollon tehtavia, jotka eivat ole itsehoidoksi luokiteltavissa.

Lahde: Vammaispalvelulaki - Sosiaali- ja terveysministerio
THL Vammaispalvelujen kasikirja Henkilokohtainen apu - THL 9



https://stm.fi/vammaispalvelulaki
https://stm.fi/vammaispalvelulaki
https://stm.fi/vammaispalvelulaki
https://stm.fi/vammaispalvelulaki
https://stm.fi/vammaispalvelulaki
https://thl.fi/julkaisut/kasikirjat/vammaispalvelujen-kasikirja/tuki-ja-palvelut/henkilokohtainen-apu
https://thl.fi/julkaisut/kasikirjat/vammaispalvelujen-kasikirja/tuki-ja-palvelut/henkilokohtainen-apu
https://thl.fi/julkaisut/kasikirjat/vammaispalvelujen-kasikirja/tuki-ja-palvelut/henkilokohtainen-apu
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Arvot ja toimintatavat

oikeuksien maarittajina

llisuus

T Toteutuvatko nama

vaikeavammaisen
kohdalla?

Onko vaikeavammaisen
tavanomaisen eldaman
sisalto lahtokohtaisesti
sama kuin
vammattomilla?

Vammaispalvelulain 9 § mukaan vammaisella henkil6lla on oikeus
saada henkilokohtaista apua, jos han tarvitsee toisen henkilon
apua paivittaisissa toimissa; tyossa tai opiskelussa tai

vuorovaikutuksessa; vapaa-ajan toiminnassa tai
yhteiskunnallisessa osallistumisessa.

* Omaa elamaa koskeva paatoksenteko
e Yhdenvertainen osallisuus yhteiskuntaan

e [tsestd, perheesta ja kodista
huolehtiminen

e Liikkuminen
® Opiskelu ja tyoelama

¢ \Vuorovaikutus toisten ihmisten kanssa

e Sosiaalinen elama

® \Vapaa-ajan vietto tai loma-ajan toiminta

Lahde: Soveltamisohje uusi+vammaispalvelulaki.pdf

10


https://stm.fi/documents/1271139/150123656/Soveltamisohje_uusi+vammaispalvelulaki.pdf/78676c37-ebdc-5135-bba8-75a1a6ba4596/Soveltamisohje_uusi+vammaispalvelulaki.pdf?t=1743414635660
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Henkilokohtaisen avun jarjestamistavat

Paattdessaan henkilokohtaisen avun toteuttamistavasta hyvinvointialueen on otettava huomioon vammaisen henkilon oma mielipide, elamantilanne ja
asiakassuunnitelmaan kirjattu avun tarve. (Vammaispalvelulaki 10 §)
Henkilokohtainen apu jarjestetddn useimmiten tyonantajamallilla, mutta my6s muut tavata jarjestda henkilokohtainen apu ovat kidytéssa. Tyonantajamalli
ei sovellu vaikeavammaisille kehitysvammaisille vaativuutensa vuoksi.

Tyonantajamalli

Vammainen henkilo valitsee ja palkkaa henkilokohtaisen avustajan tyosopimuslain mukaiseen tyosuhteeseen ja toimii avustajan tyonantajana.
Hyvinvointialueen on korvattava vammaiselle henkildlle kohtuullinen avustajan palkka, tydnantajan lakisaateiset maksut ja korvaukset seka muut tydnantajana
toimimisesta aiheutuvat valittomat ja kohtuulliset kustannukset.

Vammaisen henkilon on tydnantajamallin valitessaan ymmarrettava siihen liittyvat vastuut. Hyvinvointialueen tehtavana on arvioida henkilokohtaisen avun
toteuttamistapaa ja antaa vammaiselle henkil6lle tietoa tydnantajana toimimiseen liittyvista asioista.

. Apua ei siis voi jattaa jarjestamatta vedoten siihen, ettei henkilé halua tai
voi toimia tyonantajana.

Palveluseteli

Palvelusetelin kayttd henkilokohtaisen avun jarjestdamisessa on asiakkaalle vapaaehtoista. Asiakas valitsee palveluseteliyrittdjan itse ja tekee sopimuksen
suoraan yrityksen kanssa, ilman etta hyvinvointialue on osapuolena. Hyvinvointialue valvoo kuitenkin palveluseteliyrityksia osana jarjestamistehtavaansa.

Hyvinvointialueen on maaritettava palvelusetelin arvo siten, etta vammaisen henkilon on mahdollista hankkia palvelusetelilld hdnelle myénnetty
henkilokohtainen apu.

Ostopalveluna

Hyvinvointialueet kilpailuttavat yritykset, jotka tarjoavat henkilokohtaista apua ostopalveluna. Henkilokohtainen apu mydnnetaan hyvinvointialueiden omien
soveltamisohjeiden mukaisesti asiakkaan tilanne ja sosiaalityontekijan harkinta huomioiden.

Omana toimintana tai yhteistyona muiden hyvinvointialueiden kanssa

Henkilokohtaiset avustajat ovat tyosuhteessa hyvinvointialueeseen ja hyvinvointialue huolehtii kaikista tydnantajavelvoitteista. Toistaiseksi hyvinvointialueet
eivat juurikaan palkkaa henkilokohtaisia avustajia omiksi tyontekijoikseen.

Lahde: Vammaispalvelulaki - Sosiaali- ja terveysministerio
THL Vammaispalvelujen kasikirja Henkilokohtainen apu - THL



https://stm.fi/vammaispalvelulaki
https://stm.fi/vammaispalvelulaki
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Vaikeavammaisilla vammaispalvelujen asiakkuus voi olla

elamanmittainen - vaikeavammaisten palvelujen saantia maarittavia
tekijoita

Tyontekijataso

Organisatorinen taso

Yhteiskunnallinen taso
e Sosiaalityontekijan ammatillinen harkinta
¢ Asiakasosallisuus

e Asenteet

e Palvelujen saatavuus
e Palvelujen riittavyys
® Resursointi ja ammattilaisen tyon reunaehdot

¢ Asenteet, vammaisuuden tulkinnat:
medikalisaatio, lainmukaisuus,
yhdenvertaisuus

¢ (Vammais)politiikka ja sopimukset

Voiko vaikeavammainen valita tai vaikuttaa itse siihen, miten ja missa han asuu ja elaa?
Kuinka tehdyt paatokset vaikuttavat vaikeavammaisen arkeen ja elamantilanteeseen nyt seka pidemmalla aikavalilla?

Ldhde: Harkinta vammaissosiaalityossa: Vammaissosiaalityon harkinta kasitteena,
kaytantona ja kokemuksena



https://www.kehitysvammaliitto.fi/wp-content/uploads/2023/11/harkinta-vammaissosiaalityossa-verkko-01.pdf
https://www.kehitysvammaliitto.fi/wp-content/uploads/2023/11/harkinta-vammaissosiaalityossa-verkko-01.pdf

Vaikeavammaisten asumisen muodot ja tuki
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Itsendinen asuminen

*Oma vuokra-asunto, jonne vaikeavammainen saa tukea yksil6llisten tarpeiden mukaan

eTukimuotoina voiva olla esimerkiksi vammaispalvelulain ja sosiaalihuoltolain mukaisia palveluita, kuten henkilokohtainen apu, kuljetuspalvelut, kotihoito ja erityinen osallisuuden
tuki

Vammaispalvelulain mukainen asumisen tuki

eYksittdiseen asuntoon tai ryhmamuotoiseen asuntoon annettua tukea

e Asiakassuunnitelmaan kirjattu yksil6llinen tuen tarve, asiakkaan toiveet ja asumisen tuen merkitys vammaisen henkilon itsendiselle elamalle ovat tekijoita, jotka viitoittavat
asumisen tuen maarittadmista. Sisaltd, maara ja toteuttamistapa kirjataan paatokseen ja toteutuksessa painotetaan henkildn osallisuutta, yksityisyytta ja itsemaaradamisoikeutta

eSubjektiivinen oikeus, jos vammainen henkild tarvitsee apua tai tukea arjessa: Sisaltda avun mm. paivittdisissa toimissa, vuorovaikutuksessa, osallisuudessa ja itsehoitoa vaativissa
terveyden ylldpitoon ja pitkdaikaissairauden hoitoon liittyvissa toimenpiteissd, tukeen liitetdan tarpeen mukaan mm. kotiin tuotavia terveydenhuollon ja sosiaalipalveluja

eSosiaalihuoltolain mukaiset asumispalvelut ovat ensisijaisia, ja mikali ne eivat ole riittavia tai soveltuvia, voi vammainen henkild saada yksildllisen tarpeensa mukaisia palveluita
vammaispalvelulain mukaan

Sosiaalihuoltolain (SHL) mukaiset keskeiset asumis- ja laitospalvelut

eTuettu asuminen: kevytta arjen tukea omassa kodissa itsendisen asumisen mahdollistamiseksi

eYhteisollinen asuminen: kun itsendinen asuminen ei ole mahdollista, esteetdn ja turvallinen asumisyksikkd, jossa vaikeavammaisella oma asunto ja sosiaalista kanssakdymista
edistavaa toimintaa

eYmparivuorokautinen palveluasuminen: jatkuvaa tukea, hoitoa ja huolenpitoa tarvitseville asiakkaille tilanteissa, joissa kotihoito, omaishoito, perhehoito tai muu jarjestdmisen
tapa ei ole mahdollista eika asiakkaan edun mukaista

eLaitospalvelut: hoidon, huolenpidon ja kuntoutuksen jarjestaminen muualla kuin ympérivuorokautista palveluasumista tarjoavassa yksikdssa lyhyt- tai pitkdaikaisesti,
pitkdaikaiseen laitoshoitoon oltava perusteltava syy terveyden tai turvallisuuden ndakdkulmasta, viimesijainen vaihtoehto, koska laitos ei ole tarkoitettu kenenkaan kodiksi.
Laitosasumista on ajettu alas 1990-luvulta ldhtien ja sen oli tarkoitus loppua vuoteen 2020 mennessa

JAGin ndkemys laitoksesta noudattaa YK:n vammaissopimuksen yleiskommentit 5 ndakemysta, jonka mukaan laitosasumiseksi maaritellaan
ryhmamuotoinen asuminen, jossa jo 3-5 hl6a samassa yksikossa, mika haastaa Suomessa vallalla olevan kasityksen laitosasumisen purkamisesta.
Laitosmaisia piirteitd voi liittyd niin suurikokoisiin laitoksiin kuin pienempiin ryhmakoteihin. Laitosmaisia piirteitd ovat mm.: avustaja on pakko jakaa
muiden kanssa, henkil6lta puuttuu valinnanvapaus sen suhteen, kenen kanssa han asuu ja asumispalveluiden rutiinit eivat jousta henkilén tahdon seka
mieltymysten mukaan. Minkaanlaiset laitosmaiset asumisratkaisut eivat ole itsenaisia asumisjarjestelyja.
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Nostoja Ruotsin palvelujarjestelmasta

Ruotsissa henkilokohtainen apu on tarkoitettu henkiléille, jotka pysyvan ja merkittavan toimintarajoitteen vuoksi
tarvitsevat tukea perustarpeissa ja muissa henkilokohtaisissa tarpeissa.

Suomen tapaan myos Ruotsissa on kolme tapaa jarjestaa henkilékohtainen apu: (kunnan) omana tuotantona,
tyonantajamallilla tai ostamalla yritykselta tai yhdistykselta palvelu. Kunnat rahoittavat pienempia tuntimaaria (20
h/vko) tarvitsevien henkildiden henkilokohtaisen avun kustannukset ja Forsakringskassan suuremmat tuntimaarat.

Henkilokohtaisen avun viikkotuntimaara on kasvanut tasaisesti viimeisen 20 vuoden aikana. Vuonna 2025
henkilokohtaista apua myonnettiin vaikeavammaisille keskimaarin 136,8 h viikossa.

Erityisesti vaikeavammaiset ja kehitysvammaiset (myds autismikirjoon kuuluvat) henkil6t, joilla on intensiivinen
tuentarve ja haastavaa kayttaytymista, ovat ryhma, jolle henkilokohtaista apua Ruotsissa myonnetaan.

Yksi keskeinen ero Ruotsin henkilokohtaisessa avussa on "sovande jour" eli nukkuva paivystys, jota ei Suomen
jarjestelmassa yleensa hyvaksyta henkilokohtaisen avun muodoksi. Kyseessa on siis passiivinen yovalvonta, jossa
tyontekija saa korvauksen siita, etta on paikalla ja valmis toimimaan, vaikkei tekisikaan aktiivista tyota koko yota.
Suomessa joillain aloilla on kaytodssa ns. varallaolo, jolloin korvaus on n. 25-50 % normaalista palkasta. Jos varallaolon
aikana tulee tyotehtava, tehtavan suorittamisen ajalta maksetaan normaalia palkkaa mahdollisine TES:n mukaisine
lisineen.

Lahteet: Assistanskoll. Statistik om personlig assistans Independent Living Institute. Saatavilla https://assistanskoll.se/
Askheim, Ole Petter & Bengtsson, Hans & Richter Bjelke, Bjarne (2014) Personal assistance in a Scandinavian context: similarities,
differences and developmental traits Saatavilla https://sjdr.se/articles/10.1080/15017419.2014.895413
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3. Vaikeavammaisten
palvelupolut ja niihin liittyvat
kustannukset

Tiivistelmat




Henkilokohtaisen avun ja laitosmaisen asumisen kustannus- FCG-.

vertailu seka vaikutukset vaikeavammaisten elamaan

1)
2)
*)

Henkilokohtainen apu 16
h/vrk (07-23)

Henkilokohtainen apu 24/7
(yo ns. varallaoloa*)

Henkilokohtainen apu 24/7

Laitosmainen asuminen

Verojen ja veroluontoisten
maksujen menetys

196 000 € (ostopalvelu)

236 990 € (ostopalvelu)

335 900 € (ostopalvelu)
342 126 € (suuri tuen ja
valvonnan tarve)

26 000 € -39 000 € (1)
41 600 €-59 700 € (2)

Kustannuksia tarkastellessa tulee huomioida myos vaihto-
ehtoiskustannukset sille, jos henkilokohtainen apu evataan tai
jos tuntimaaraa pienennetaan.

Henkilokohtaisen avun kustannukset muodostuvat vammais-
palveluissa, mutta jos myonnetty palveluiden maara ja tarve
eivat kohtaa niin kustannuksia voi vammaispalveluiden sijaan
muodostua enenevassa maarin esimerkiksi terveydenhuollossa,
jos laitosmainen asuminen aiheuttaa henkillle esimerkiksi
ahdistusta tai masennusta.

Vammaisten lasten kohdalla tarvittavien palveluiden puute voi
heijastua vanhempien menetettyina verotuloina, poissaoloina
toista, tyotehon laskuna seka uupumuksena. Vanhemman
uupuminen vaikuttaa negatiivisesti koko perheeseen
hyvinvoinnin nakékulmasta ja lisda myos taloudellisia haasteita
pitkien sairauspoissaolojen vuoksi.

Selvityksen kohderyhmailla henkil6kohtaisen avun ja laitosmaisen asumisen kustannusero on pieni ja henkilokohtainen apu voi olla myos edullisempi
vaihtoehto. Lisiksi on huomioitava, ettd henkilokohtainen apu tuo vaikeasti vammaiselle henkil6lle turvaa, jota laitosmainen asuminen ei voi tarjota: ihminen

luo turvan, ei seinat.

Laitosmaisessa asumisessa on kustannuseroja hyvinvointialueiden valilla ja vuosikustannus on laskettu kolmen eri hva:n kustannusten keskiarvona.
Laitosmainen asumisen kustannus voi olla viela taulukon laskelmaa suurempi, mikali henkil6 tarvitsee vierihoitajan disin. Palvelusetelien suuruudessa on myoés
eroja hva:den valilla, minka vuoksi kustannukset vaihtelevat.

Oletuksena 3700 € kuukausiansio. Toinen vanhemmista tyéelaman ulkopuolella, toinen tekee 80 % tydaikaa
Oletuksena 3700 € kuukausiansio. Molemmat vanhemmat tyéelaman ulkopuolella.

Varallaolotyyppinen y6valvonta ei ole talla hetkella mahdollista, mutta se on nostettu taulukkoon vaihtoehdoksi tulevaisuutta ajatellen. Klo 23-07 korvaus 50% tuntipalkasta. 16
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Tiivistelma Hilmasta ja palvelujarjestelman tuesta

Nyt 13-vuotias Hilma sai syntymassaan CP-vamman ja hanella on myds neurologinen sairaus. Hilma ei pysty liikkumaan
itsenaisesti ja kommunikoi aantein tai elein. Hilma tarvitsee jatkuvaa valvontaa ja Hilman avuntarve kokonaisuudessaan on
erittdin suuri ja vaativa. Hilman perheeseen kuuluvat vanhemmat ja sisaruksia.

Todellinen palvelupolku Fiktiivinen palvelupolku

Hilman ensimmaiset elinvuodet sisalsivat paljon tutkimuksia, terveydentilan
seurantaa ja sairaalassaoloa. Vanhemmat kokivat jaaneensa yksin ja vaille riittavaa
palveluohjausta.

Perheen kotona kavi perhetyontekija Hilman ensimmaisen elinvuoden ajan. Taman
jalkeen perhe sai kotiin tuotavaa hoitoapua, joka jatkuu edelleen. Toinen
vanhemmista on toiminut Hilman omaishoitajana siita saakka, kun Hilma oli 1,5-
vuotias. Toinen vanhemmista on tehnyt osa-aikatyota. Hilma kady kodin ulkopuolella
lyhytaikaishoidossa omaishoitajan vapaiden mahdollistamiseksi.

Hilmalla oli paivakodissa oma avustaja ja erikoiskoulussa ohjaaja. Hilman
ystavyyssuhteet rajoittuvat kouluun.

Perheella on ollut koko Hilman elaman ajan epdasaannollinen kontakti
vammaispalvelujen sosiaalityontekijaan. Vanhempien kokemus
sosiaalityontekijoista on vaihteleva. Paallimmaisena tunteena vanhemmilla on se,
ettad sosiaalityontekijat eivat ole tarkastelleet Hilman tilannetta kokonaisvaltaisesti
ja heiltd on puuttunut tietoa ja ymmarrysta Hilman tilanteesta.

Koska Hilman hoito on vanhemmille hyvin kuormittavaa, myoéntaa
vammaispalvelujen sosiaalityontekija Hilmalle kotiin tuotavan hoitoavun
lisaksi Hilmalle henkil6kohtaista apua 14 tuntia vuorokaudessa Hilman
valveillaolon ajaksi (klo 7-21) siitd ldhtien, kun hdan on 3-vuotias. Hilmalla on
useampia avustajia, koska avustuksen tarve on suhteellisen suuri.

Koska Hilmalla on avustaja, pystyvat hanen vanhempansa kdymaan tdissa
tehden taytta tyoaikaa.

Avustajan myota perheen elama helpottuu, ja yhteinen tekeminen on
helpompaa Hilman riittavan avun turvin. Henkil6kohtainen avustaja
vaikuttaa myds Hilman sosiaalisiin suhteisiin ja harrastusmahdollisuuksiin
positiivisesti. On my6s mahdollista, etta henkil6kohtaisen avustajan
antaman tuen turvin Hilman kokonaisavuntarve, kuten terapioiden tarve,
vahenee. Hilma voi elada aktiivista elamaa ja saa huomattavasti enemman
liilkuntaa ja virikkeita kuin mita saisi ilman avustajaa.
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Vertailu — Hilman palvelupolut

Teema Todellinen palvelupolku Fiktiivinen palvelupolku

Palveluiden kokonaisuus Sirpaleinen, vanhemmat joutuvat koordinoimaan itse. Yhteys Yhtendinen, yhteensovitettu ja ennakoiva palvelukokonaisuus. Henkilokohtainen
sosiaalitydhon epasaannollista. avustaja kokonaisvaltaisena tukena arjessa.

Palveluiden ajoitus ja saatavuus Reaktiivista, mutta palveluja kuitenkin saatavilla. Tietoa sote- Vahva tuki henkilokohtaisen avun turvin kdynnistyy jo varhain, Hilman ollessa 3-
palveluista saatu muualta kuin ammattilaisilta. vuotias. Jatkuva ja oikea-aikainen apu.

Perheen jaksaminen ja hyvinvointi Korkea kuormitus, toinen vanhemmista sidottu kotiin aina, sisarukset Vanhemmat voivat tehda taytta tydaikaa, mika parantaa taloudellista tilannetta,
jaavat vaille vanhempien kokoaikaista huomiota tasapainoisempi arki koko perheelle ja mahdollisuus palautumiseen vanhemmille

Hilman osallisuus ja arki Paivahoito ja koulunkdynti toteutuu, mutta vapaa-ajan mahdollisuudet Hilma paasee liikkumaan, harrastuksiin ja tapaamaan ystavia, aktiviinen,
rajoittuneempia ja vanhemmista riippuvaisia, kotiin ei voi kutsua sosiaalinen ja mielekés arki

ystavia ilman erityisjarjestelyja, ei juuri mahdollisuutta kylailyihin

Palvelujarjestelman ammattilaiset Vaihtelevia kokemuksia sosiaalityontekijoistd, kokemus puutteellisesta Ammattitaitoinen ja systemaattinen tuki, toimiva ja ennakoiva palveluohjaus
ymmarryksesta ja kokonaisvaltaisen tarkastelun puuttumisesta,
sosiaalityon taloudelliset ja organisatoriset reunaehdot vaikuttavat
myonnettyihin palveluihin

Yhdenvertaisuus ja oikeudet Osallisuus toteutuu osittain, palvelujen puutteellisuus rajoittaa Mahdollistaa tasa-arvoisemman elaman, perusoikeudet etenkin osallisuuden ja
mahdollisuuksia vhdenvertaisuuden nakékulmasta toteutuvat laajemmin

— Keskeiset erot Hilman palvelupoluissa

*Tuen saatavuus: Todellisessa polussa tuki on hajanaista ja kdynnistyy hitaasti. Fiktiivisessa polussa apu on oikea-aikaista, jatkuvaa ja riittavaa (mm. henkilokohtainen apu).

ePerheen kuormitus: Todellisessa polussa hoitovastuu kasautuu vanhemmille. Fiktiivisessa polussa avustajat keventavat perheen arkea ja mahdollistavat vanhempien
ty6ssakaynnin.

eHilman osallisuus: Todellisessa polussa sosiaalinen eldma ja osallisuus jaavat rajoitetuiksi. Fiktiivisessa polussa avustaja mahdollistaa aktiivisen osallistumisen, harrastukset
ja ystdvyyssuhteet.

ePalvelujarjestelma: Todellisessa polussa toiminta on byrokraattista ja katkonaista. Fiktiivisessa polussa palvelut ovat ennakoivia, perhetta tukevia ja kokonaisvaltaisia.
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Kustannukset — Hilman todellinen palvelupolku

Palvelu Vuosikustannus

Kotiintuotava hoitoapu 40h/kk 1-vuotiaasta 19 584 €
alkaen

Perhetyontekija 1 krt/vko (3h) 0-12 kk 9412 €
Avustaja paivakodissa 3-7 vuotiaana 34752 €
Ohjaaja koulussa 7-v 2> 35316 €
Omaishoidon tuki (1,5-vuotiaasta) 10728 €
Sosiaalityontekija 3 krt/v (Vauvavuosi) 444 €
Sosiaalityontekija 2 krt/v 296 €
Lyhytaikaishoito kodin ulkopuolella (6 45936 €
vrk/kk)

Omaishoidon vapaat (3 vrk/kk) 20232 €

Vuosikustan-

nukset 1-3-v.

30 608 €

Vuosikustan-

nukset 3-7-v. Vuosikustan-

131 528 € nukset nyt
132092 €

Yhteiskunta menettda myos valillisina kuluina veroja ja veronluonteisia maksuja noin 26 000 € - 39 000 € vuodessa. Laskelmassa on oletettu
kuukausipalkaksi 3700 € ja, etta toinen vanhemmista on tyéelaman ulkopuolella ja toinen tyoskentelee osa-aikaisesti noin 80 % tyoajasta. Todelliset
menetykset vaihtelevat muun muassa ansiotason ja asuinkunnan mukaan. Tyoelaman ulkopuolella olevan vanhemman saama tyottomyyskorvaus ei ole

huomioitu laskelmassa.
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Kustannukset — Hilman fiktiivinen palvelupolku

Palvelu Vuosikustannus

Kotiin tuotava hoitoapu 40h/kk (1-3-v.) 19584 € Palveluseteli
154 400 € -
Henkilokohtainen apu 98 h/vko (14h/vrk) 3-vuoden 160 800 €
iasta alkaen
Palveluseteli n. 154 400 € - 160 800 € o
\
Ostopalvelu n. 172 000 € - 190 900 €

Henkilokohtaisen avun kustannukset vaihtelevat mm. palvelusetelin suuruuden ja ostopalvelusopimusten ’,./
mukaan hyvinvointialueittain. Henkilokohtainen apu mahdollistaa Hilman molempien vanhempien tyossa /
kaynnin, joten yhteiskunta saisi tassa tapauksessa vanhempien tulotasosta ja asuinkunnasta riippuen lisaa

verotuloja. % -
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Analyysia kustannuksista — Hilman palvelupolku

Henkilokohtaisen avun kustannuksissa on eroja riippuen tuotantotavasta. Kustannuserot johtuvat eroista
palvelusetelien suuruudessa eri hyvinvointialueilla seka siita, millaisia sopimuksia palveluntuottajien kanssa
on tehty ostopalveluista.

Suorien kustannusten vertailussa henkilokohtainen apu (14 h/vrk) vaikuttaa kalliimmalta kuin nykytilanne,
jossa perhe saa kotiin tuotavaa hoitoapua ja Hilma kay tilapaishoidossa kodin ulkopuolella.

Kun kustannuksissa otetaan huomioon verotulojen menetykset, jotka johtuvat siita, etta toinen vanhemmista
ei kay toissa lainkaan vaan toimii kokopaivaisesti omaishoitajana ja toinen pystyy tekemaan noin 80 % tyoaikaa,
kustannusero pienenee merkittavasti ja henkilokohtainen apu voi olla myos edullisempi vaihtoehto.

Henkilokohtainen apu parantaisi myds Hilman elamanlaatua, esimerkiksi mahdollistamalla osallistumisen

vapaa-ajan aktiviteetteihin seka harrastuksiin. Hilma voisi my0ds tavata ystaviaan henkilokohtaisen avustajan
avulla, mika tukisi hanen sosiaalista kehitystaan ja ystavyyssuhteidensa yllapitoa. Henkilokohtainen apu voi
myos vahentaa Hilman kohdalla erilaisten terapioiden tarvetta, mika johtaisi kokonaiskustannusten laskuun

Lisaksi henkilokohtainen apu lapselle tukee vanhempien jaksamista, mahdollistaa jopa kokopaivaisen
tyonteon (verotulojen kasvu) ja saattaa vahentda omaishoitajien terveydenhoitokustannuksia pitkalla
aikavalilla. Vuosien poissaolo toista vaikuttaa myods vanhempien tulevaan elakekertymaan, mika taas vaikuttaa
toimeentuloon elakeiassa.
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Tiivistelma Antonista ja palvelujarjestelman tuesta

Anton syntyi perheeseen, jossa oli vanhemmat ja useita eri-ikaisia lapsia.
Anton sai autismin kirjon diagnoosin 3-vuotiaana, vaikka Antonin
erityistarpeet oli havaittu jo muutamien kuukausien ikdisena. Anton tarvitsee
arjessa jatkuvaa tukea, vaikkei hanella ole fyysisia toimintarajoitteita. Anton
on hiljattain taysi-ikaistynyt.

Todellinen palvelupolku

*  Antonin erityistarpeista huolimatta perheelle ei tarjottu neuvolasta eika
terveyssosiaalityosta palveluohjausta eika apua.

. Henkilokohtainen avustaja oli Antonin tukena lapi paivahoidon ja koulupolun.

Vanhemmat ovat olleet erittdin sitoutuneita Antonin hoitoon ja huolenpitoon
koko hanen elamansa ajan. Antonin elama on vaatinut jatkuvaa suunnittelua,
ennakointia ja monen osatekijan huomiointia. Myos koulussa on paneuduttu
Antonin tilanteeseen ja saatu vankalla moniammatillisella tuella kouluarki
toimimaan.

« Aiti on toiminut Antonin omaishoitajana siité ldhtien kun Anton oli 3-vuotias, ja isa
on tehnyt osa-aikatyota. Antonin lyhytaikaishoito toteutettiin perheen kodissa
ulkopuolisen hoitajan turvin, koska hoidon jarjestaminen kodin ulkopuolella ei
toiminut Antonin vahvan oireilun vuoksi.

. Anton opiskelee ja harrastaa. Vanhemmat saavat Antonin hoitoon tukea
sosiaalisesta verkostostaan.

Omaishoitajuus ja lyhytaikaishoito perheen kotona Toimiva moni-
ammatillinen tuki Vanhempien suuri huolenpitovastuu Osa-aikatyo isalla

Fiktiivinen palvelupolku

Antonin hoito kuormitti vanhempia merkittdvasti Antonin ensimmaéisina elinvuosina. Aiti sairastui
masennukseen, ja isalle kehittyi alkoholiongelma.

Fiktiivinen polku 1

Vanhemmat ohjattiin perheneuvolaan, jossa he kavivat kahden vuoden ajan. Aiti sai apua
psykiatriselta poliklinikalta ja toipui masennuksestaan. Antonin ollessa 7-vuotias hanelle
mydodnnettiin henkilokohtainen avustaja 45 tunniksi viikossa. Avustus kattoi viisi tuntia
arkisin ja 10 tuntia lauantaina/sunnuntaina. Avustajasta tuli iso voimavara koko perheelle.
Vanhemmat pystyivat kaymaan kokopaivatyossa.

Fiktiivinen polku 2

Perheelle ei tarjottu palveluohjausta eika konkreettista apua arkeen. Vanhempien voinnin
heikkenemiseen ei kyetty puuttumaan, joten didin masennus ja isan alkoholinkaytto
vaikeutuivat. Antonille myonnettiin henkilokohtainen avustaja hanen ollessaan 7-vuotias,
mutta sopivaa henkilokohtaista avustajaa ei yrityksista huolimatta Ioytynyt.

Vanhemmat erosivat Antonin siirryttya yldasteelle. Aiti otti p4aasiallisen hoitovastuun
Antonista isdn muutettua pois. Aiti sai lastensuojelusta kotiin tuotavaa perhetyéti. Aidin
vointi romahti, ja aiti pyysi lastensuojelusta, ettd Anton sijoitettaisiin pois kotoa.

Sosiaalityontekijat arvioivat, ettei Anton voinut asua kummankaan vanhempansa luona.
Hanet otettiin huostaan 14-vuotiaana ja sijoitettiin kehitysvammaisten laitosyksikk66n,
jossa elama oli yksindista ja vaikeaa. Taysi-ikaistyttyaan Anton muutti didin luo, mutta
tilanne kriisiytyi uudelleen. Sopeutuminen kodin sadntoéihin oli vaikeaa, ja Anton kayttaytyi
ajoittain vakivaltaisesti. Aiti pelkdsi ja hanen masennuksensa paheni. Anton sijoitettiin
psykiatrian osastolle, josta hdnet siirrettiin kehitysvammapsykiatriseen hoitoon sopivien
palveluiden l6ytamiseksi. Viiden viikon jaksoksi suunniteltu hoito on pitkittynyt, koska
sopivaa asumismuotoa ei ole |I6ytynyt. Vanhemmat ovat huolissaan Antonin
tulevaisuudesta.
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Vertailu: Antonin palvelupolut

Todellinen palvelupolku Fiktiivinen palvelupolku 1

Fiktiivinen palvelupolku 2

Varhainen tuki ja Tukea ei aluksi tarjottu, mutta sattuman kautta paastiin Palvelujarjestelmaan kohdistuvaa epaluuloa, pelkoa Tukea ei tarjouttu eika perhe kyennyt hakemaan sita itse, tilanne paasi
ohjaus palvelujen piiriin pahenemaan

Vanhempien Vaikeaa, mutta vanhemmat sitoutuneita Antoniin ja jaksoivat, Ensin hyvin haastavaa, riski tilanteen eskaloitumisesta Vdsyneet ja oireilevat vanhemmat, didin masennus, isan alkoholismi, lopulta
jaksaminen vahva tunneside todellinen ennen avun saantia ero, vahaiset voimavarat

Paivakoti ja koulu Toimiva yhteistyd vanhempien kanssa, ennakointi ja yhdessa Toimiva yhteistyo, ennakointi ja avustajan tuki Ymparisto liiian kuormittava, keskeytyneet paivat, oireilu hankalaa myoés

toimiminen Antonin parhaaksi

ymparistolle

Palvelut ja Vammaispalvelut mukana ajoittain, suht hyvin toimivat Henkilokohtaisen avun myontaminen iso kdannekohta,  Palvelut hajanaisia, ei koordinaatiota, epaselvat vastuut, vanhemmat eivat tule
yhteistyo palvelut Antonin nakdkulmasta mika vaikutti koko perheen hyvinvointiin merkittavasti kuulluiksi

Vaikeutuvat Vaikka kuormitusta oli, ongelmat eivat eskaloituneet Antonin haasteet elamanmittaisia, mutta Pitkaaikainen huono kehitys kriisiytti tilanteen, lastensuojelu mukaan, apu
haasteet oikeanlaisella tuella ja vanhempien voimavarojen vanhemmille tulee lilan my6haan

myota oireilu ei vaikeudu

Antonin kehitys ja  Positiviinen kehitys, haasteista huolimatta hyva elama, Kaantyy selvasti parempaan hyvin toimivan,
hyvinvointi onnistumisia, mielekasta tekemasta, edellytykset elaa pitkdaikaisen avustajasuhteen myo6ta, vanhemmilla
mieluista elamaa (mutta edellyttaa vahvaa ja jatkuvaa tukea hyvat evaat tukea Antonia ja myos jaksamista arjessa

vanhemmilta tai muilta Antonille I3heisilta henkil6ilta)

Riittamaton tuki kehitykseen, aggressiivisuus ja vahva oireilu, lopulta kodin
ulkopuolisen sijoituksen tarve ja vaihtuvat sijaishuoltopaikat, ei mahdollisuutta
elaa kotona yhdessa kummankaan vanhemman kanssa

— Keskeiset erot palvelupoluissa

*Vanhempien jaksaminen ja tuki: Todellisessa polussa perhe sai lopulta riittavaa tukea ja jaksoi, kun taas fiktiivisessa polussa 1 Antonin henkilokohtaisen avustajan saaminen muutti

merkittavasti ja pysyvasti perheen tilanteen parempaan. Fiktiivisessa polussa 2 perhe jdi yksin ja uupui.

ePalveluiden jatkuvuus ja osaaminen: Todellisessa polussa osaavia ammattilaisia ja pysyvia tukihenkil6ita I6ytyi. Fiktiivisessd polussa 1 Antonin vanhemmat saivat tukea suht oikea-aikaisesti
omiin haasteisiinsa, ja Anton sai taitavan, pitkdaikaisen ja Antoniin sitoutuneen henkil6kohtaisen avustajan. Fiktiivisessa polussa 2 tyontekijat vaihtuivat usein eikd osaamista ollut riittavasti.

eEnnakointi ja struktuuri: Todellisessa polussa arkea saatiin strukturoitua onnistuneesti niin vanhempien kuin paivakodin/koulun ndkékulmasta. Fiktiivisessa polussa 1 palvelut eivat olleet
taysin ennakoivia, mutta kun niita saatiin, niiden avulla pystyttiin ennaltaehkdisemaan hyvinkin mahdollinen negatiivinen ja vakava kehityskulku. Fiktiivisessa polussa 2 ymparistd pysyi

kuormittavana, mika johti Antonin pahoinvointiin ja vanhempien eroon.
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Kustannukset — Antonin palvelupolku

Palvelu Vuosikustannus

Henkilokohtainen avustaja paivakodissa 3-6-v. 34752 € :

- Vuosikustannukset
(koulutoimi)

3-6-v.

Henkilokohtainen avustaja koulussa 1. Ik eteenpain 35316 € 66 524 €
(Koulutoimi)
Omaishoidon tuki aidille (3-v. =) 19 056 €
Omaishoidon vapaat omassa kodissa 3 vrk/kk 12 420 €
Vammaispalveluiden sosiaalityontekija 2 krt/vuosi 296 €

Vuosikustannukset
7-19-v.
66 792 €

Lisaksi valillisina kuluina yhteiskunta menettaa veroja ja veronluonteisia
maksuja noin 15 500 € -24 800 € vuodessa. Laskelmassa on oletettu

kuukausipalkaksi 3700 € ja etta isa tekee 80 % ja diti 60 % tydaikaa. Todelliset /
menetykset riippuvat mm. ansiotasosta seka asuinkunnasta.
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Kustannukset- Antonin fiktiivinen palvelupolku

(vaihtoehto 1)

Palvelu Vuosikustannus

Vuosikustannukset paivakoti-iassa

3-4-vuotiaana \ 5-6-vuotiaana ‘.‘
n. 69 700 € ’ n. 66 200€ ‘

Perheneuvola: yht. 20 tapaamista vuodessa (Anton 3-vuotias) 3500 €

Henkilokohtainen avustaja paivakodissa 3-6-v. 34752 €
Omaishoidon vapaat 3 vrk/kk (kotona) 3-6-v. 12420 €
Omaishoidon tuki (3-6-v.) 19 056 €
Henkilokohtainen avustaja koulussa 7-v. 2 35316 €

Henkilokohtainen avustaja kotona 7-v.=> (45 h/vko; arkisin 5h,
viikonloput 10 h/pv)

Palveluseteli

n.77 700 € - 78 000 €

Ostopalvelu

n. 87 150 € - 94 600 €

Vuosikustannukset 7-v. 2

. \
Palveluseteli \

\ Ostopalvelu n.
n.113000 €- 122 500€-
113 300 € 129 900 € |

Lisaksi valillisina kuluina yhteiskunta menettaa veroja ja veronluonteisia maksuja noin 15 500 € -24 800 € vuodessa Antonin ollessa paivakoti-ikdinen. Laskelmassa on
oletettu kuukausipalkaksi 3700 € ja etta isa tekee 80 % ja diti 60 % tydaikaa. Todelliset menetykset riippuvat kuitenkin mm. ansiotasosta seka asuinkunnasta.
Henkilokohtaisen avun ansiosta vanhemmat pystyisivat tekemaan 100% tyoaikaa, jolloin heiddn maksamansa verot ja veroluonteiset maksut olisivat vuodessa noin

41 600 € - 59 700 €

Lisaksi aidin terveydenhuollon (psykiatrian poli) kustannuksia noin 4 000 € vuodessa
Antonin ollessa 4-6-vuotias. 27
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Kustannukset- Antonin fiktiivinen palvelupolku

(vaihtoehto 2) skt Weskser
Palvelu Vuosi- 66 524 € 69338 € nukset 13-v.
/kuukausikustannus \ 114476 €
Henkilokohtainen avustaja paivakodissa 3-6-v. (koulutoimi) 34752 € »\
Henkilokohtainen avustaja koulussa 1. Ik eteenpain 35316 €
Omaishoidon tuki didille (3-14-v.) 19 056 €
Omaishoidon vapaat omassa kodissa 3 vrk/kk 12420 € .
. . - . . e . . ) 3‘ VUOSIkUStan_
Vammaispalveluiden sosiaalityontekija 2 krt/vuosi 296 €/vuosi Vuosikustan- \ \ nukset 18- v.
Paivatoiminta (vaativa) 3220 €/kk nukset 14-18-v. | 100 498 €
Henkilokohtainen avustaja 30 h/vko (3kk ajan alakouluidssa) 822 €/kk 292840 €
Lastensuojelun tehostettu perhetyo (6 kk ajan) 5328 €/ 6 kk
Sosiaalityontekijan tapaamiset 4krt/vuosi 840 €/vuosi
Kiireellinen sijoitus: vastaanottoperhe 1 kk 11 966 €/kk
Kiireellinen sijoitus: laitos 2 kk 29 640 €/2 kk
Huostaanotto + laitossijoitus 14-18-v. 292 000 €/vuosi
Psykiatrian osastojakso 1 kk 17 577 €/kk Jo§ gletetaan gtta kumpikin \{anhempl on p0|ssa_ty.oelamasta kol.<o.naan _
kriisiytyneen tilanteen vuoksi, menetetaan veroja ja veroluonteisia maksuja
Kehitysvammapsykiatrian osastojakso 3 kk (jatkuu) 79 701 €/3kk noin 41 600 € - 59 700 € vuodessa.

Lisaksi Antonin didin terveydenhuollon kustannuksia psykiatrian puolelta noin 2040
€/vuodessa viiden vuoden ajan (ei sis. Ladkekustannuksia) 28
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Analyysia kustannuksista

e Antonin todellinen tilanne on talla hetkella hyva ja on seurausta vanhempien jaksamisesta seka perheen hyvista
tukiverkoista. Talloin myos kustannukset ovat pienet, koska perhe on parjannyt vahaisilla palveluilla.

» Fiktiivisten palvelupolkujen tarkoituksena on auttaa hahmottamaan, millaisia kustannuksia syntyy jos erityislasten
perheet eivat saa tarvitsemaansa apua ja tukea ajallaan tai jos apua ja tukea saadaan. On tarkeaa ymmartaa, etta
perheiden tilanteet ovat erilaisia, eika kaikilla vanhemmilla ole vahvaa tukiverkkoa, joka auttaisi, kun omat
voimavarat eivat enaa riita

* Antonin tilanne riippui suuresti siita, miten varhain ja laadukkaasti tuki kaynnistettiin, kuinka paljon perhetta
kuunneltiin ja tuettiin, seka kuinka saumattomasti eri palvelut toimivat yhdessa.

* Ensimmainen fiktiivinen palvelupolku osoittaa, miten varhaisella tuella seka sopivilla ja oikea-aikaisilla
palveluilla voidaan estaa tilanteen kriisiytyminen, tukea perhetta ja myos hillita kustannuksia. Ensimmainen
fiktiivinen palvelupolku mahdollistaa myos kummankin vanhemman 100 % tydajan, jolloin myos verotuloja
kertyy enemman.

* Toinen fiktiivinen polku osoittaa, miten vakavat seuraukset voivat olla niin inhimillisesta kuin taloudellisesta
nakokulmasta, jos palvelut eivat toimi oikea-aikaisesti ja perheen tilannetta ei tunnisteta kokonaisuutena.
Suurimmat kustannukset syntyvat tassa palvelupolussa lastensuojelun kustannuksista. Korkeiden
kustannusten lisaksi tilanne aiheuttaa stressia, surua ja huolta koko perheelle seka laheisille.
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Maria

Tarkastelujakso ikavuodet 20-40
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Tiivistelma Mariasta ja palvelujarjestelman tuesta

Marialla on neurologinen sairaus, jonka vuoksi hanella on lahes kaikki toiminnot kattava avun tarve. Maria kommunikoi
puheella omaan tahtiinsa. Maria asui lapsuutensa kotona vanhempien kanssa, ja aiti oli Marian omaishoitaja siita saakka, kun
Maria oli 4-vuotias. Maria on vanhempiensa ainoa lapsi. Selvitystyon tarkastelu koskee Marian ikavuosia 20-40.

Todellinen palvelupolku

Ryhmaasuminen
Sosiaaliohjaus

Maria muutti pois vanhempien luota 20-vuotiaana ja sai paikan ryhmakodista
vanhempiensa kodin ldhelta. Han aloitti ammattiopinnot, osallistui paivatoimintaan viitena
paivana viikossa, tapasi tukihenkil6a nelja kertaa kuukaudessa ja sai kuljetuspalvelua 18
matkaa kuukaudessa. Maria ei viihtynyt ryhmakodissa ikatovereiden puutteen vuoksi.
Kahdeksan vuoden jalkeen han muutti toiseen ryhmakotiin toiselle paikkakunnalle, jossa
asui enemman hanen ikaisiaan.

35- vuotiaana Maria ystavystyy Pentin kanssa. Pentti asuu omassa kodissa ja saa
henkilokohtaista apua, mika inspiroi Mariaa itsendisen elaman suunnitteluun.
Sosiaalityontekija ei kuitenkaan usko omassa kodissa asumisen olevan mahdollista Marian
suuren avun tarpeen vuoksi.

38-vuotiaana Maria halusi asua ja harrastaa itsendisesti. Uusi sosiaalityontekija uskoi
Marian pystyvan asumaan omillaan henkilokohtaisen avustajan avulla. Maria sai
konkreettista tukea sosiaaliohjaajalta, kuten apua vuokra-asunnon etsimiseen ja
valmennusta itsendiseen elamaan.

Nyt Maria on nelikymppinen ja asuu esteettémassa vuokra-asunnossa palvelutalon
yhteydessa. Hanelle on myonnetty 94 tuntia viikossa henkil6kohtaista apua, jonka avulla
han liikkuu ja toimii itsenaisesti. Aiemmin ryhmakodissa han oli riippuvainen muiden
aikatauluista ja ohjaajista. Nyt han on aktiivisempi ja hanen elamanlaatunsa on parantunut
merkittavasti.

Paivatoiminta Tukihenkildo Kuljetuspalvelu
Henkilokohtainen apu 94 h/vko ltsendinen asuminen

Fiktiivinen palvelupolku

Marian vanhemmat hakivat hanelle ryhmaasuntoa Marian taysi-ikdistyessa,
mutta Maria jdi asumaan kotiin ja takertui vanhempiinsa. Hanell3 oli
tukihenkild ja han sai kuljetuspalvelua, mutta vietti paljon aikaa kotona ja
masentui. Vanhemmat eivat tunteneet palvelujarjestelmaa, mutta tuttavan
kautta haettiin henkilokohtaista apua, jota myonnettiin 20 h viikossa.

Aidin kuoleman jilkeen Maria muutti ryhmakotiin, mika heikensi hanen
vointiaan. Han masentui, passivoitui ja tarvitsi lisaa laakitysta. Ryhmakodin
henkilokunta vaihtui usein, eikd Maria saanut mielekasta seuraa. Viiden
vuoden jalkeen ryhmakodin toiminta lakkautettiin, ja Maria siirrettiin
suurempaan yksikkoon, jossa hanen psyykkinen vointinsa huononi
entisestdaan. Han muuttui aggressiiviseksi ja joutui psykiatriseen
osastohoitoon. Kotiutuksen jalkeen han tapasi psykiatrista sairaanhoitajaa
kuukausittain. Uutta henkilokohtaista avustajaa haettiin, mutta se evattiin,
koska Maria asui asumisyksikossa.

Sopeutumiuuteen paikkaan oli vaikeaa, eikda han saanut luottamussuhdetta
ohjaajiinnen. Nyt 40-vuotias Maria asuu yha samassa yksikossa.

Ryhmaasuminen kahdessa eri paikassa Tukihenkil6 Kuljetus-
palvelu Psykiatrinen hoito Laitostuminen
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Yhteenveto — Marian palvelupolut

Teema Todellinen palvelupolku Fiktiivinen palvelupolku

Maria ja perhe Maria saa vahitellen lisaa toimijuutta, erityisesti henkilokohtaisen avun Maria takertuu vanhempiin, ei paase itsenaistymaan eika saa siihen tukea,
mahdollistamana, vanhemmat hyvana tukena itsendistymisessa didin kuolema kaynnistaa sarjan kielteisia tapahtumia

Palvelujarjestelman Vaihtelevaa, alussa rajattua, myohemmin tuki yksil6llista ja Marian Pirstaleista, reaktiivista, palvelupdatokset eivat tue perusoikeuksien

toimivuus voimavarat huomioivaa, mahdollistaa itsendisen asumisen Marian toteutumista

tarpeiden mukaisella tuella

Marian osallisuus ja Palvelujen kautta mahdollisuus osallisuus, syrjaytymisen ehkaisy, Maria syrjaytyy, menettaa toimintakykyaan, masentuu ja laitostuu,
elamanlaatu Marialla unelmia ja tulevaisuuden suunnitelmia, mahdollisuus elamanilo ja toivo katoavat pikkuhiljaa, inhimillinen karsimys
itsendiseen ja yksityiseen eldamaan, Marian elama merkityksellista ja
vapaata, omat valinnat

Perusoikeudet Toteutuvat vahitellen, itsemaaradamisoikeus, osallisuus, yhdenvertaisuus,  Toteutuminen heikkoa, Maria ei voi vaikuttaa itsedaan koskeviin asioihin, ei
vapaus valita asuinpaikkansa voi valita asumismuotoaan

 ——— Keskeiset erot palvelupoluissa

eltsendistymisen tukeminen: Todellisessa polussa Marian itsendistyminen etenee asteittain ja onnistuneesti. Fiktiivisessa polussa itsendistyminen estyy — osin tuen
puutteen, osin perheen varassa elamisen vuoksi.

ePalveluiden laatu ja jatkuvuus: Todellisessa polussa palvelut kehittyvat yksilollisemmiksi ja tukevat Marian omia toiveita. Fiktiivisessa polussa palvelut eivat vastaa Marian
tarpeisiin eika niita koordinoida tarkoituksenmukaisesti.

eSosiaalisen tuen merkitys: Todellisessa polussa tukihenkil®, avustajat ja sosiaaliohjaaja muodostavat toimivan verkoston. Fiktiivisessa polussa sosiaalinen tuki jaa
satunnaiseksi ja katkeilee.

eLaitostuminen vs. osallisuus: Fiktiivisessa polussa Maria passivoituu, kun hanen elamaansa ohjaa pdaosin hoitojarjestelma. Todellisessa polussa Maria paasee
vaikuttamaan arkeensa ja kokee osallisuutta.

eSuhde viranomaisiin ja palveluohjaukseen: Todellisessa polussa mydnteinen kadnne tapahtuu uuden sosiaalitydntekijan mukana. Fiktiivisessa polussa vanhemmat ja Maria
jaavat yksin palveluviidakkoon ilman ohjausta.
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Kustannukset — Marian todellinen palvelupolku

Henkilokohtainen avustaja (94 h/vko = 13,42 h/pv)

Palveluseteli n. 147 000 € - 153 200 €

Ostopalvelu n. 165 900 €- 182 500 €
Kotihoidon yokaynti (klo 23) 19345 €
Ymparivuorokautinen palveluasuminen 93075 €

Henkilokohtainen avustaja 30 h/kk (palveluasumisessa)

Palveluseteli

n. 9000 € - 9 860 €

Ostopalvelu

n. 10 100 € - 11 500 €

Paivatoiminta 5 pv/vko vaativa (48 viikkoa/vuosi)

56 640 €
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Vuosikustannukset- Marian todellinen palvelupolku

Ympadrivuorokautinen asuminen + henkilokohtainen

apu + piivitoiminta (Ikivuodet 21-38) Henkil6kohtainen apu + kotihoito (ikdvuodet 38-40)
Palveluseteli Palveluseteli
n. 158 700 € - n.174 780 € -

159 580 € | 180 900 €

Laskennassa on oletettu, ettd avustusaika on joka paiva (ma-su) klo 07-20:25.

Ostopalvelu ja palveluseteli tarkoittavat tassa henkilokohtaisen avun jarjestamistapaa =
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Kustannukset — Marian fiktiivinen palvelupolku

Palvelu Kustannus Vuosikustannus
Omaishoidon tuki (Ikdavuodet 20-30) 893 €/kk 10716 €
Ymparivuorokautinen palveluasuminen 425 €/vrk 155125 €
(ikdvuodet 30-35 v.)

Ymparivuorokautinen palveluasuminen 462 €/vrk 168 630 €
(ikdvuodet 35-40 v.)

Psykiatrian osastojaksot (keskimaarin 15 609 €/vrk 9135 €
pv/vuosi)

Psykiatrisen sh:n tapaamiset (1 krt/kk) 162 € 1944 €

Vuosikustannukset

nyt n. 179 700€
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Analyysia kustannuksista

kuin ymparivuorokautinen
asuminen, paivatoiminta ja vapaa-ajan henkilokohtainen apu. Ymparivuorokautinen palveluasuminen ei kuitenkaan
asumismuotona ollut Marialle mieluinen, joten pitkalla aikavalilla silla voi olettaa olevan negatiivisia vaikutuksia
hanen mm. hanen mielialaansa, mika puolestaan voi johtaa kohonneisiin terveydenhuollon kustannuksiin.

, jos tuotantotapana on palveluseteli. Kustannuksia fiktiivisessa palvelupolussa kasvattavat erityisesti
psykiatrian osastojaksot ja lisaksi tulisivat myos muut kasvaneet terveydenhuollon kustannukset seka lisaantyneet
|ladkekulut, joita ei tassa laskelmassa ole huomioitu.

Fiktiivisen palvelupolun tarkoitus on osoittaa, etta

ja tasta
aiheutuu esimerkiksi ahdistusta ja masennusta, jotka voivat lisata terveydenhuollosta aiheutuvia kustannuksia
merkittavasti ja huonontaa toimintakykya seka elamanlaatua.

Marian kohdalla henkil6kohtainen apu on mahdollistanut sen, ettd hdn voi asua omassa kodissa ja pystyy avustajan
turvin viettamaan omannakoistaan elamaa, osallistumaan ja tekemain hanelle mielekkaita asioita. Han ei ole
myoskaan riippuvainen palveluasumisen aikatauluista ja pystyy vaikuttamaan itse oman paivansa kulkuun. Hyva
palvelupolku rakentuu siis yksilollisesta tuesta ja oikea-aikaisista paatoksista.
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4. Lopuksi
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Mita palvelupoluista voidaan paatella?

~N

Vaikeavammaiset ja heidan

perheensa

Toimijuuden ja osallisuuden
mahdollistaminen tuo hyvinvointia
vaikeavammaisille. Kun heidat kohdataan
yksildina, heiddn tarpeensa tunnistetaan ja
he saavat vaikuttaa omaan eldmaansa, lisaa
tama vaikeavammaisten hyvan elaman
edellytyksia.

Henkilokohtainen apu, mahdollisuus
itsendiseen asumiseen ja itselle
merkitykselliseen toimintaan tukee
vaikeavammaisen identiteettid, osallisuutta
ja elamanhallintaa. Fiktiivisissa
palvelupoluissa korostuu, miten helposti
yksilo voi jaada jarjestelman valiin ilman
aktiivista ohjausta, tietoa ja riittavaa tukea.
Perheen rooli on ratkaiseva, mutta se ei saa
olla palvelujarjestelmé&a korvaava. Kaikissa
tarinoissa perheen tuki on ollut merkittava,
mutta kun perhe jaa liian yksin
vaikeavammaisen kanssa, riski
kuormittumiselle ja palveluiden
viivastymiselle kasvaa. Myos vanhempien
osaamattomuus tai uupumus voi johtaa
siihen, ettei vaikeavammainen saa
tarvitsemiaan oikeuksia ja palveluita.

estelm.’aN

jarj

Palvelu

Sote-uudistuksesta huolimatta sosiaali- ja
terveyspalvelut ovat Suomessa edelleen
melko integroitumattomat ja niita
kasitelldan usein erillddn. Tdma heijastuu
myo6s vammaispalveluihin, jolloin esimerkiksi
autismikirjon henkil6ita saatetaan
pompotella vammaispalveluiden seka
psykiatrian valilla ja tilanteen kokonaisuus
jaa hahmottamatta.

Hyva palvelupolku rakentuu yksil6llisesta
tuesta ja oikea-aikaisista paatoksista.
Aktiivinen ja asiakaslahtdinen sosiaality6
mahdollistaa edellytykset paremmalle
elamalle. Tarkeaa on, ettd ammattilaiset
nakevat asiakkaan potentiaalin eika vain
hédnen rajoitteitaan.

Jarjestelméakeskeisyys ja resurssivaje voivat
estda yksilon oikeuksien toteutumisen. Jos
tyontekija ei ole tietoinen mahdollisuuksista
tai ei usko asiakkaan kykyihin, paatokset
voidaan tehda tavalla, joka kaventaa
asiakkaan elamaa ei vain vuosiksi, vaan jopa
vuosikymmeniksi.

~

" \/ Yhteiskunta ja ihmisoikeudet

Mahdollisuus valita asumismuoto ja
osallistua mielekkdadseen toimintaan ei
toteudu kaikilla vaikeavammaisilla
yhdenvertaisesti. Erityisesti laitosmaiset
olosuhteet estdvat henkilokohtaisen
vapauden ja itsemaaraamisoikeuden
toteutumisen.

Perusoikeuksien toteutuminen edellyttaa
kdaytannon tekoja, kuten tarpeenmukaisia
paatoksia (kuten riittavaa henkilokohtaista
apua), toimivaa palveluohjausta ja
osallisuuden vahvistamista.
Sosiaalityontekijan harkinta ja
hyvinvointialueiden toimintakdytdannot ovat
ratkaisevassa asemassa perusoikeuksien
toteutumisen nakokulmasta.

Yhteiskunta hyotyy aktiivisista kansalaisista.
Kun vaikeavammaisilla on mahdollisuus
toteuttaa itsedan, opiskella, tehda toita tai
elaa itsenaisesti, he osallistuvat ja antavat
kukin omanlaisensa panoksen
yhteiskuntaamme. Tdma todennakoisesti
vahentaa myos terveydenhuollon ja
sosiaalipalveluiden kuormitusta seka
kustannuksia pitkalla aikavalilla.

~
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Mita kustannuksista voidaan paatella? FCG.

Kustannukset eivat ole yksiselitteisia

eHenkilokohtaisen avun ja muiden palveluiden kustannukset eivéat ole yleistettavissa
koskemaan kaikkia tapauksia, vaan vammaispalveluiden kustannukset ovat aina riippuvaisia
muun muassa henkilon palvelun tarpeesta, tehdyista palvelupaatoksista, hyvinvointialueen
palveluiden tarjonnasta, palveluiden hinnoista seka epasuorista kustannuksista, joita
paatoksista aina seuraa. Saastaminen yhdessa kohdassa voi merkita kustannusten
huomattavaa kasvua toisaalla tai myohemmassa vaiheessa, mika tulisi ottaa huomioon

paatoksia tehtdessa.

eVVammaisten lasten vanhempien tukeminen on tarkeaa. Saastaminen palveluissa saattaa
kriisiyttaa perheen tilanteen, jolloin kustannukset voivat lopulta kasvaa merkittavasti.

Eri tuotantotavat

eHenkilokohtaisen avun kustannukset vaihtelevat paljon tuotantotavasta riippuen. . . .
eTyonantajamalli on usein edullisin, mutta se on myds haastavin ja vaatii paljon perehtymista Henkilokohtaisen avun hy°dyt suhteessa
seka osaamista, koska vammainen henkil6 vastaa kaikista tyonantajan velvoitteista seka kantaa kustannuksiin
siihen liittyvat riskit. Tama malli ei siten sovellu vaikeavammaisille kehitysvammaisille.
eOstopalveluna tuottaminen on kalleinta, mutta talldin palveluntuottajalla on toisaalta vastuu
siitd, ettd hyvinvointialue ja sitd kautta vammaiset henkil6t saavat sovitun henkilokohtaisen * Henkildkohtainen apu mahdollistaa vammaisen
avun eikd vammainen jaa ilman avustajaa esimerkiksi sairaustapauksissa tai lomilla.
ePalveluseteli puolestaan asettuu kustannuksiltaan ostopalvelun ja tydantajamallin valiin.
Palvelusetelin suuruus vaihtelee voimakkaasti hyvinvointialueittain ja sen vuoksi myo6s

henkilon vapauden paattaa omasta elamastaan
(missa ja kenen kanssa asuu, miten elda ja mita

kustannuksissa voi olla isojakin eroja eri hyvinvointialueiden valilla. tekee) seka osallistumisen yhteiskuntaan
eYmparivuorokautisen palveluasumisen kustannuksiin vaikuttaa eniten vammaisen henkilon haluamallaan tavalla. Naiden hyotyjen
palveluntarve. mittaaminen rahassa on vaikeaa.
eHyvinvointialueet eivat juurikaan tuota henkilokohtaista apua omana palveluna, mutta * Vaikka henkilokohtainen voi joissain tilanteissa

kustannuksiltaan tama menisi todennakdisesti tydnantajamallin ja palvelusetelin valiin. . . .. .
olla suorilta kustannuksiltaan kalliimpaa kuin

muut palvelumuodot tai niiden yhdistelmat, voi
henkil6kohtainen apu ehkaista ongelmien seka
kustannusten syntymista jossain toisaalla (esim.
syrjaytyminen, mielenterveysongelmat,
omaishoitajien seka vammaisten lasten
vanhempien terveysongelmat ja uupuminen,
lapsiperheissa muiden lasten jaaminen vaille
vanhempien huomiota)

* Henkilokohtainen apu voi mahdollistaa
vammaisen lapsen vanhemmille kokoaikaisen
tyossakaynnin, mika lisaa yhteiskunnan
verotuloja ja usein helpottaa myos perheen
taloudellista tilannetta.

Yhteiskunnan kannalta oikea-aikainen tuki ja oikeat palvelut ovat seka inhimillisesti etta

taloudellisesti kannattavia.
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Henkilokohtainen apu — inhmillista tukea ja taloudellisesti
kestava palvelumuoto

Henkilokohtaisen avun olemassaoloa ja merkitysta ei viela taysin tunnisteta ja tunnusteta. Suomessa pitaa kiinnittaa
huomiota seuraaviin nakokulmiin:

1. Suomessa henkilokohtaista apua saavien avustustuntien maara on pieni, noin
20-30 tuntia viikossa. Osa hyvinvointialueista on pyrkinyt rajaamaan avustustunnit
arkipaiville saastoihin vedoten. Ruotsissa keskimaarainen avustustuntien maara on
noin 136,8 h/vko (2025). Ruotsissa ihmisoikeusndkdkulma korostuu
kustannusndkdkulmaa enemman.

*  Mydbnnetdankd henkilokohtaista apua riittavasti, jotta tuntimaara oikeasti
mahdollistaa omannadkdisen elaman, osallistumisen ja harrastamisen?

¢ Henkil6kohtainen apu 24/7 ei ole juurikaan kaytdssa ja kokeiluja tasta
tarvittaisiin lisaa

e Mita voisimme Suomessa oppia Ruotsin mallista?

2. Henkilokohtainen apu voi olla palveluasumista halvempi vaihtoehto, kun
otetaan huomioon lukuisat ja monitahoiset epasuorat kustannukset. Palvelujen
myontamiseen vaikuttaa yksilon tilanne/tarve ja organisaation reunaehdot seka
resurssit, mutta siind ei huomioida muita toimintaymparistoon vaikuttavia tekijoita,
joilla voi olla iso vaikutus yhteiskunnalle kertyviin kokonaiskustannuksiin.

* Onko hyvinvointialueilla intressia pohtia yhteiskunnallisten kustannusten
nakokulmaa ja kokonaisuutta palvelujen jarjestamistapoja maariteltdessa?

3. Henkil6kohtaisen avun haasteena voi olla sopivan avustajan/avustajien |I6ytyminen
seka avustajien suuri vaihtuvuus. Avustajien saatavuudessa voi olla myds alueellisia
eroja ja kaupungeissa avustajan l6ytaminen voi olla helpompaa kuin maaseudulla ja
syrjaseuduilla.

* Miten taataan vaikeavammaisten yhdenvertainen asema henkildkohtaisen avun
kayttdjina?

4. Vaikeavammaisten oikeuksien turvaamisen pitaisi olla Iahtokohtana palvelujen
jarjestamisessa. Rajanveto henkilokohtaisen avun ja kotihoidon valilla ei ole aina
selkeda. Henkilokohtainen apu palvelumuotona on tuntemattomampi kuin kotihoito tai
palveluasuminen.

* Onko vaikeavammaisilla ja heidan [aheisillaan riittavasti tietoa vaikeavammaisten
oikeuksista ja eri palveluista?

* Ohjataanko vaikeavammainen henkilékohtaisen avun piiriin vai tehdaanko
mieluummin paatos palveluasumisesta?

e Paaseeko vaikeavammainen itse vaikuttamaan omaan asumismuotoonsa ja
palveluvalikoimaansa?
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Lahteet

» Assistanskoll. Statistik om personlig assistansindependent Living Institute. Saatavilla https://assistanskoll.se/

* Askheim, Ole Petter & Bengtsson, Hans & Richter Bjelke, Bjarne (2014) Personal assistance in a Scandinavian
context: similarities, differences and developmental traits Saatavilla
https://sjdr.se/articles/10.1080/15017419.2014.895413

e Harkinta vammaissosiaalityossa: Vammaissosiaalityon harkinta kasitteena, kdaytantona ja kokemuksena

e Vammaispalvelulaki - Sosiaali- ja terveysministerio

e Soveltamisohje uusitvammaispalvelulaki.pdf

* THL Vammaispalvelujen kasikirja Henkilokohtainen apu — THL

» Palveluseteli — Soite Palvelusetelin saantokirja

e Personlig assistans i siffror och diagram
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Hilma




TODELLINEN POLKU FCG ®

Hilman syntyma ja ensimmaiset elinvuodet

*  Hilma syntyi perheeseen, jossa oli vanhemmat ja sisaruksia. Synnytyksessa tapahtuneen hapenpuutteen seurauksena Hilmalla todettiin CP-vamma. Muutaman
kuukauden sisalla syntymasta Hilmalla diagnosoitiin myds neurologinen sairaus, jonka hoito kuormitti perhetta ymparivuorokautisesti.

* Hilman ensimmaiset elinvuodet sisdlsivat paljon tutkimuksia, terveydentilan seurantaa ja sairaalassaoloa. Sairaalassa Hilma ei voinut olla ilman tuttua aikuista,
joten vanhemmat olivat vuoron perdaan Hilman kanssa sairaalassa erityisesti disin. Hilma nukkui ensimmaiset elinvuotensa hyvin katkonaisesti, mika vaikutti
kielteisesti vanhempien jaksamiseen. Hilma ei pysty liikkumaan itsenadisesti ja hanella on keskivaikean ja vaikean rajalla oleva kehitysvamma. Hilma tarvitsi jatkuvaa
valvontaa ja Hilman avuntarve kokonaisuudessaan oli erittdin suuri ja vaativa.

* Hilman syntyma vammaisena lapsena oli vanhemmille iso kriisi. Vanhemmat tapasivat sairaalan sosiaalityontekijaa silloin talléin, mutta kokivat jaaneensa ilman
riittavaa palveluohjausta. Vanhemmat selvittivat itse tai kuulivat muilta kuin sote-ammattihenkil6ilta palvelujarjestelman erilaisista tukimahdollisuuksista.

*  Perheen kotona kavi perhetyontekija kerran viikossa kolme tuntia kerrallaan Hilman ensimmaisen elinvuoden ajan. Perhetydntekijan kdyntien loputtua perhe sai
padtoksen kotiin tuotavasta hoitoavusta 40 tunniksi kuukaudessa. Koska Hilman CP-vamma todettiin jo syntyman yhteydessa, haettiin Hilmalle ja han sai Kelan
vammaistukea siita saakka.

* Hilman ollessa 1,5 —vuotias myonnettiin toiselle vanhemmalle omaishoidon tukea. Vanhemmat kokevat jaaneensa Hilman tilanteen kanssa liian yksin, vaikka he
ovatkin saaneet seka rahallista tukea etta palveluita.

Hilma paivakodissa ja koulussa

* Hilma aloitti padivakodin ollessaan 3-vuotias. Hilma sai paivakotiin oman avustajan opetustoimen kautta. Hilma tarvitsi tukea kaikissa arjen toiminnoissa -
esimerkiksi sydminen, juominen tai kaveleminen ei onnistu ilman toisen ihmisen apua. Hilma ei pysty puhumaan, mutta kommunikoi katsellaan ja dannellen.
Hilman ymmartaminen edellyttaa sita, etta toinen tuntee hanet hyvin.

*  7-vuotiaana Hilma aloitti koulunkdynnin erikoiskoulussa. Hilman koulupaivat kestivat klo 8-16 valisen ajan sisdltden aamu- ja iltapdivatoiminnan. Koulussa
Hilmalla oli ohjaaja ja han sai tukea moniammatilliselta tiimilta, johon kuului muun muassa opettajia, fysioterapeutteja, toimintaterapeutteja ja puheterapeutteja.
Koulun ammattilaisten mukaan Hilman avun tarve oli suuri.

* Hilma pitaa koulunkdynnista, ja kulkee kouluun taksilla. Hilmalla on koulussa my®6s ystavia, joita han ei kuitenkaan voi kutsua kotiin, koska kavereiden kylaily
vaatisi tuekseen aina yhden aikuisen. Hilman ystavat ovat Hilman tavoin vaikeavammaisia.
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TODELLINEN POLKU FCG ®

Hilma arki nyt ja kokemuksia palvelujarjestelmasta

* Hilma on nyt 13-vuotias elamaniloinen tytto, joka viettda mielellaan aikaa muiden kanssa. Hilma rakastaa sosiaalista vuorovaikutusta ja
laheisidadan. Han pitdaa myos tiskaamisesta ja haluaa osallistua siivoustdihin. Jos Hilma pystyisi kertomaan ajatuksistaan, olisi hanen unelmansa
todenndkoisesti saada jatkaa elamaa turvallisessa ja sosiaalisessa ymparistossa. Hilma on perustyytyvainen lapsi, ja itkee yleensa vasta silloin,
kun hanen on hankala olla eika han kykene ilmaisemaan sita muulla tavoin kuin itkulla.

* Toinen Hilman vanhemmista on ollut aina sidottu Hilman hoitoon kotona. Toinen vanhemmista teki 60 % tyoviikkoa siihen saakka, kun Hilma
oli 4-vuotias. Hilman mentya paivakotiin toinen vanhemmista teki 80 % tybaikaa ja toinen vanhempi toimi Hilman omaishoitajana eika
pystynyt taman vuoksi kdymaan palkkatoissa. Hilman ukki kavi usein perheen kotona, ja otti talléin myds hoitovastuuta Hilmasta. Hilman
vanhemmat ovat halunneet tarjota Hilmalle mahdollisimman tavanomaisen lapsuuden, ja perhe on pyrkinyt muutenkin elamaan
mahdollisimman normaalia elamaa Hilman vammaisuudesta huolimatta.

*  Perhe saa edelleen kotiin 40 h hoitoapua kuussa. Hilma saa hoitoapua tavallisesti kahtena iltana viikossa seka yhtena sunnuntaina
kuukaudessa. Hilma kokee avustajan kaynnit miellyttavina ja nauttii silmin ndahden avustajansa seurasta. Hilma ilmaisee ilmeilla ja
danensavyilla iloa ja tyytyvaisyytta avustajan saapuessa perheen kotiin.

*  Hilma kay myos kodin ulkopuolella lyhytaikaishoidossa joka toinen kuukausi yhden viikonlopun ja joka toinen kuukausi kahden viikonlopun
ajan. Omaishoidon vapaita perhe kayttaa kerran kuukaudessa, yhden viikonlopun verran. Lisaksi perheelle on myonnetty ylimaaraiset kolme
vuorokautta lyhytaikaishoitoa joka toinen kuukausi. Nama eivat ole lakisaateisia omaishoidon vapaita, vaan harkinnanvaraisia ja erikseen
myoOnnettyja vanhempien jaksamisen tueksi. Hilma aloitti lyhytaikaishoidon kolmevuotiaana, jotta vanhemmat saisivat levata ja voisivat
keskittya myos muihin lapsiin. Hilma viihtyy hoidossa hyvin, koska hanella on siella omanikaisia kavereita.

* Perheelld on ollut koko Hilman eldaman ajan epasaanndéllinen kontakti vammaispalvelujen sosiaalityontekijaan. Valilla yhteys on ollut
saanndllinen, toisinaan yhteys on ollut Iahinna silloin, kun on ilmennyt ongelmia palvelujen saannin kanssa. Vanhempien kokemus
sosiaalityontekijoista on vaihteleva. Padllimmaisena tunteena vanhemmiilla on se, etta sosiaalityontekijat eivat ole tarkastelleet Hilman
tilannetta kokonaisvaltaisesti ja heiltd on puuttunut tietoa ja ymmarrysta Hilman tilanteesta. Vanhemmat kokevat myos, etta
sosiaalityontekija on toisinaan ilmaissut itseaan kompelosti, kuten todennut, ettei Hilman ole toimintarajoitteidensa vuoksi esimerkiksi
valttamatonta syoda muun perheen kanssa samassa tilassa. Siltikin vanhempien mukaan sosiaalityontekijat ovat kylla paaosin pyrkineet
auttamaan perhetta, mutta vanhemmilla on tunne, etta esihenkil6t ovat rajoittaneet tyontekijoiden toimintamahdollisuuksia ja etta
byrokratia on estanyt asioiden sujuvaa etenemista.
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FIKTHVINEN POLKU FCG

Mita jos Hilman palvelupolku olisi toisenlainen?

Hilman hoito on vanhemmille hyvin kuormittavaa. Kotiin tuotavan hoitoavun lisaksi Hilmalle myénnetaankin
henkilokohtaista apua 14 tuntia vuorokaudessa Hilman valveillaolon ajaksi (klo 7-21) siita lahtien, kun han on
3-vuotias. Hilmalla on useampia avustajia, koska avustuksen tarve on suhteellisen suuri.

Koska Hilmalla on avustaja, pystyvat hanen vanhempansa kdaymaan toissa tehden taytta tyoaikaa.

Avustajan myota perheen elama helpottuu, ja yhteinen tekeminen on helpompaa Hilman riittavan avun turvin.
Vanhemmat pystyvat myos taysipainoisemmin viettamaan aikaa muiden lasten kanssa, kun Hilma ei vie
vanhempien kaikkea huomiota ja aikaa.

Henkilokohtainen avustaja vaikuttaa myos Hilman sosiaalisiin suhteisiin positiivisesti. Avustaja voi kayttaa
Hilmaa kavereiden luona, jolloin Hilma pystyy pitamaan ylla tiiviimpia kaverisuhteita. Hilma myos paasee
saannollisesti kulttuuritapahtumiin. Hilma kay avustajan kanssa saannollisesti uimassa ja kuvataidekoulussa.

On myos mahdollista, etta henkilokohtaisen avustajan antaman tuen turvin Hilman kokonaisavuntarve, kuten
terapioiden tarve, vahenee. Hilma voi elaa aktiivista elamaa ja saa huomattavasti enemman liikuntaa ja
virikkeita kuin mita saisi, jos Hilmalla ei olisi henkilokohtaista avustajaa.
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TODELLINEN POLKU FCG °

Antonin syntyma ja ensimmaiset elinvuodet

e Anton syntyi perheeseen, jossa oli vanhemmat ja useita eri-ikdisid lapsia. Antonin muutaman vuoden vanhemmalla sisaruksella oli
my0s todettu kehitysvamma. Aiti hoiti lapsia kotona siihen saakka, etta Anton on 2 vuotta. Isa kavi toissa tehden 80 % tydaikaa.

e Antonin erityisyys huomattiin jo hyvin pienena. Anton ei halunut ottaa katsekontaktia, eika vaikuttanut olevan erityisen
kiinnostunut vuorovaikutuksesta muiden perheenjasenten kanssa. Anton toisteli jo pienena tiettyja liikkeita ja reagoi voimakkaasti
aaniin itkulla seka kosketukseenkiin ajoittain. Anton oli valikoiva ruokien kanssa.

e Antonin erityistarpeista huolimatta perheelle ei tarjottu neuvolasta eika terveyssosiaalityosta palveluohjausta eika apua. Vasta
sattuman kautta sote-alalla tyoskenteleva henkil6 kiinnitti huomiota perheen tilanteeseen lasten tuen tarpeen osalta ja ohjasi
vanhempia hakeutumaan avun piiriin. Vanhemmilla oli todella rankkaa kahden nuorimman ollessa pienia. Antonin vanhemmilla oli
paljon huolta myds isomman sisaruksen kehitysvamman myota ja he olivat taysin sidottuja lapsiinsa.

* Antonilla ei ollut mitaan vaarantajua, han tarvitsi jatkuvasti valvontaa, karkaili, kiipeili, juoksenteli autotielle ja esim. kaupasta ulos,
jos hanta ei pidetty kadesta. Hanella oli myos vahva aaniyliherkkyys. 2-vuotiaana Anton aloitti paivahoidon, ja aiti palasi toihin
tehden 60 % tydaikaa. Paivakodissa oli paljon muita lapsia, arsykkeita ja halya, mika oli Antonille haastavaa. Anton drsyyntyi helposti
ja kuormittui paivakodissa olemisesta. Noin 3-vuotiaana Antonille myonnettiin henkilokohtainen avustaja paivakotiin, koska
ryhmaavustajan tuki ei ollut riittavaa.

e Anton sai autismin kirjoon kuuluvan diagnoosin 3-vuotiaana. Tall6in didille myonnettiin myos omaishoidon tuki ja omaishoidon
vapaat 3 vrk/kk. Antonin lyhytaikaishoito toteutettiin perheen kodissa ulkopuolisen hoitajan turvin, koska hoidon jarjestaminen
kodin ulkopuolella ei toiminut Antonin vahvan oireilun vuoksi.

e Vanhemmat olivat erittain sitoutuneita Antonin hoitoon ja huolenpitoon. Vanhemmilla ei ollut lasten hoidon sitovuuden vuoksi
juurikaan yhteista aikaa eika aikaa levolle ja palautumiselle.
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TODELLINEN POLKU FCG °

Anton koululaisena ja opiskelijana

e Anton aloitti koulunkdynnin ja sai oman koulunkdyntiavustajan heti 1. luokasta ldahtien. Anton kavi tavallista ala-astetta, jossa
opiskeli pienryhmassa. Alakoulun keskivaiheilla Anton siirtyi lahikoulusta suurempaan kouluun, jossa Antonin koulu sujui suhteellisen
hyvin avustajan tuen turvin. Anton on kulkenut kouluun taksilla.

e Anton tarvitsi arjessa jatkuvaa tukea, vaikkei hanella ollut esim. fyysisia toimintarajoitteita. Antonin arjen niin kotona kuin koulussa
on oltava turvallista, ennakoitua ja hallittua. Muutokset ja yllattavat tilanteet voivat muuttaa arjen hetkessa kaaokseksi. Vanhemmat
tekivat jatkuvasti tiivista yhteistyota koulun kanssa ja pyrkivat varmistamaan, etta koulun aikuiset osasivat ennakoida Antonin tarpeita
koulunkaynnin seka esim. retkien onnistumiseksi.

e Antonin yldaste ldhti haasteellisesti liikkeelle. Ensimmaisena vuonna Antonin koulupaiviin tuli jatkuvia keskeytyksia, ja hdanet
I3hetettiin usein kotiin kesken paivan. Anton sai kovia raivokohtauksia, oli vakivaltainen ja ahdistunut. Anton pystyi hieman
kertomaan, mika hanta arsytti, mutta ei pystynyt kontrolloimaan toimintaansa. Vanhemmat kokivat, etta Antonin opettajalla ei ollut
riittavaa autismiosaamista. Vanhemmat pyrkivat mahdollisimman hyvin viestimaan kouluun, kuinka Antonin kanssa voisi ennakoida
erilaisia tilanteita, jotta triggereita ei paasisi syntymaan. Antonilla oli koulussa haasteita parjata kolmen oppilaan ryhmassa, koska
siellakin oli liikaa hanta kuormittavia asioita. Antonin koulunkdyntiavustajat vaihtuivat. Yldasteen ensimmaisen vuoden jalkeen
Antonin opettaja vaihtui ja koulunkaynti rauhoittui, koska opettaja osasi kasitella tilanteita ja vastata Antonin tarpeisiin. Myos
Antonin uusi avustaja tuki Antonia hyvin. Antonin oireilu oli kuitenkin edelleen samanlaista, ja vaati, etta ymparistoa muokattiin
Antonin tarpeiden mukaan, ja hdnelle osoitettiin tarvittaessa rauhoittumistila ja sopivat ulkoilupuitteet.

e Anton aloitti toisen asteen opinnot yksildllistetyssa opetuksessa ylakoulun jalkeen 16-vuotiaana. Oppilaitoksessa oli paljon
osaamista autismin kirjosta ja ammattitaitoinen henkilokunta. Opetus tapahtui oppilaitoksen ulkopuolella kodinomaisissa tiloissa,
silla Anton kuormittui liikaa oppilaitosymparistosta aanineen ja ihmisineen. Antonin opiskelu sujui hyvin, ja opettajat ja avustaja
osasivat tukea Antonia antamalla hanelle toisaalta riittavasti omaa tilaa ja toisaalta tukea, kun Antonia ahdisti. Koulun aikuiset, kuten
myo6s vanhemmat, tukivat Antonia Ioytamaan rauhoittumiskeinoja ahdistukseen, ja Anton kehittyikin tassa hyvin. Anton oppi
ennakoimaan vaikeita tilanteita, ja kykeni paremmin tunnistamaan ahdistusta ja hakemaan siihen ratkaisuja (esim. painopeiton
kayttd, omaan mietittyyn rauhoittumispaikkaan poistuminen, kuulokkeiden korville laittaminen).
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TODELLINEN POLKU FCG °

Antonin ja perheen arki nyt

e Anton kommunikoi puheella kertoen, mita haluaa ja mita ei halua tehda. Antonin arjen ollessa tasapainoinen han on iloinen ja huumorintajuinen nuori. Hanella on
paljon arjen taitoja, han on esim. taitava leipomaan ja laittamaan ruokaa. Han pitaa tietyista eldaimista ja esim. autoajeluista moottoriteilld. Anton on hyvin herkka
ympariston arsykkeille - han ei voi sietda esim. koiria eika tiettyja aania. Antonille tietyt tilanteet, danet tai muut aistidrsykkeet toimivat triggereina, jotka aiheuttivat hanelle
vakivaltaisuutta, voimakasta kuormitusta ja ahdistusta.

e Antonin elama vaati jatkuvaa suunnittelua, ennakointia ja monen osatekijan huomiointia. Vanhemmat ovat olleet koko Antonin elaman ajan hyvin sitoutuneita ja
motivoituneita Antonin hoitoon. Kuitenkin perheen elamaa on pitkalti maarittanyt Antonin vointi, ja perheenjasenten on pitanyt “olla varpaillaan”, ja mukauttaa omaa
toimintaansa merkittavasti Antonin tarpeiden vaatimalla tavalla. Antonin kehitysvammaisen sisaruksen hoito on myés kuormittanut vanhempia jatkuvasti. Vanhempien
oli oltava lasna kotona joka hetki. Perheen arkeen Antonin ja sisaruksen tilanne vaikutti koko Antonin lapsuuden ajan niin, ettd perheen oli haasteellista tehda yhdessa
asioita, esim. yhteiset retket tai matkat oli vaikea toteuttaa.

e Vanhemmat ovat kokeneet parjanneensa Antonin kanssa arjessa sinnikkyydella ja vahvalla rakkaudella Antoniin. Vanhemmat eivét ole kuitenkaan kokeneet tarvetta
hakea esimerksiksi henkilokohtaista avustajaa, silla he ovat halunneet hoitaa Antonia perhepiirissa, ja kokeneet, etta palvelut ovat olleet riittavia.

e Anton on kotona yleensa rauhallinen ja kokee olonsa turvalliseksi, koska kodin puitteet ja vanhempien turva sekd osaava ohjaus vastaavat hdanen tarpeitaan. Anton
toimii padsaantoisesti hyvin kotiymparistdssa eika oireile aggressiivisuudella, mutta tama vaatii hyvin strukturoidun ja ennakoidun arjen. Hyvasta ennakoinnista huolimatta
Anton saattaa jannittaa esimerkiksi, jos kotona kay vieraita. Koti on muutenkin Antonillle tarkea paikka, ja han ei halua olla kauaa pois kotoa mielekkdissakaan tekemisissa.

e Nyt Anton opiskelee edelleen toisen asteen tutkintoa. Antonin oma asenne elamaan on positiivinen, hdn on ollut motivoitunut eri toimintoihin arjessa ja on viime
vuosina kokenut paljon iloa tuntien ylpeyttd itsestaan ja onnistumisistaan. Anton aloitti esimerkiksi saannollisen harrastuksen 16-vuotiaana, ja harrastuksessa kdynti on
onnistunut ennakoinnin avulla hyvin. Anton sai myos yksilollista paivatoimintaa, jonka kautta han oli mukana nuorten avointen ovien toiminnan jarjestelyissa kerran viikossa.
Anton on nadin pystynyt antamaan oman panoksensa yhteiskunnalle, ja saanut itsetuntoa nostavia parjaavyyden ja pystyvyyden kokemuksia.

e Anton on jo taysi-ikdinen, ja jatkossakin han tulee tarvitsemaan yksilollisia, hanelle raataléityja palveluja ja vahvaa tukea. Vanhemmat pelkaavat, ettd Antonin haasteita
ei aina oteta riittavan tosissaan, jos Antonista valittyy ammattilaisille liian harmoninen kuva. Anton itse toivoo, ettd hanen arkensa jatkuisi rauhallisena ja palvelut pysyvina.
Anton my0s itse tiedostaa, etta han tarvitsee rinnalleen ihmisia, jotka osaavat toimia hanen kanssaan eivatka esim. provosoi hanta turhaan. Antonin avuntarve on jatkuvaa,
ja han tarvitsee tuekseen hanet hyvin tuntevan ihmisen. Pdivatoiminnan ja asumisen vaihtoehtoja punnitaan, mutta vanhempien nakemykseen mukaan ryhmamuotoiset
palvelut eivat tule onnistumaan. Antonin vanhemmat kokevat tarkeana, etta saavat osakseen riittavaa tukea ja ymmarrysta viranomaisilta ja palvelujarjestelmalta.

e llman vanhempien suurta panostusta Antonin tilanne olisi todenndkoisesti toisenlainen ja haasteet suuria. Vanhemmat ovat tyytyvaisia ja positiivisia nahdessaan, etta
nyt taysi-ikdistyneelld Antonilla on hyva elama. Nyt kun Antonin isommat sisarukset ovat myds aikuisia, on Antonilla on hyva sosiaalinen verkosto heidan kauttaan.
Sisarukset voivat myos ajoittain ottaa Antonista hoitovastuuta, ja mahdollistaa vanhemmille lepoa.
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FIKTHVINEN POLKU 1 FCG ®

Mita jos Antonin elama ja palvelupolku olisikin
mennyt toisin? Vaihtoehto 1

Antonin syntyma ja ensimmaiset elinvuodet

* Anton syntyi perheeseen, jossa on vanhemmat ja useita eri-ikdisid lapsia. Antonin muutaman vuoden vanhemmalla sisaruksella on todettu
kehitysvamma, vanhemmat olivatkin hyvin ahdistuneita siita, etta heille syntyi perdjalkeen toinen erityistarpeinen lapsi. Aiti alkoi oireilla ahdistuksella ja
jaksamattomuudella heti Antonin syntyman jalkeen.

» 2-vuotiaana Anton aloitti paivahoidon. Paivakodissa on paljon muita lapsia, arsykkeita ja halyd, mika oli Antonille haastavaa. Anton arsyyntyi helposti ja
kuormittui paivakodissa olemisesta.

» Antonin aloitettua paiviahoidon &iti palasi toihin. Aidin vointi meni huonompaan suuntaan Antonin ensimmaisten elinvuosien aikana. Aiti oli masentunut,
vaikkakaan sairautta ei diagnosoitu. Aidin tydpaikalla hdnesti oltiin myds huolissaan. Aiti kuitenkin koki, ettd hdnen vaan pitaa jaksaa eiki halunnut apua
tilanteeseensa. Antonin ollessa kotona aiti ei jaksanut ohjata Antonia Antonin vaatimalla tavalla. My6s Antonin isan tilanne oli muuttunut vaikeaksi, ja isa
oli alkanut juoda lasten mentya nukkumaan. Isa oli kotona flegmaattinen ja vetaytyva. Isa kavi toissa, mutta tyopaikalla ei havaittu isan juomista.

* Noin 3-vuotiaana Antonille mydnnettiin henkil6kohtainen avustaja paivakotiin, koska ryhmaavustajan tuki ei ollut riittavaa. Anton sai autismin kirjoon
kuuluvan diagnoosin 3-vuotiaana. Tall6in didille myonnettiin my6s omaishoidon tuki ja omaishoidon vapaat 3 vrk/kk. Antonin lyhytaikaishoito
toteutettiin perheen kodissa ulkopuolisen hoitajan turvin, koska hoidon jarjestaminen kodin ulkopuolella ei toiminut Antonin vahvan oireilun vuoksi.

e Paivakodissa Anton reagoi vahvasti erilaisiin arsykkeisiin ja oli itkuinen. Paivakodin henkilokunta havaitsi pikku hiljaa, ettd vanhemmat vaikuttivat
apaattisilta, ja ottivat asian puheeksi. Paivakodista kerrottiin vanhemmille perheneuvolaan hakeutumisen mahdollisuudesta — olihan perheen tilanne
kahden erityislapsen kanssa hyvin kuormittava. Vanhemmat aloittivat kdaynnit perheneuvolassa, jossa kavivat kahden vuoden ajan keskustelemassa
perhetilanteesta ja parisuhteesta. Samoja aikoja, Antonin ollessa 4-vuotias, myds neuvolassa kiinnitettiin huomiota aidin vointiin, ja aiti ohjattiin
|a4karille. Lidkari diagnosoi didilla masennuksen, ja teki lihetteen psykiatrian poliklinikalle. Aiti sitoutui kdynteihin poliklinikalla ja sai keskustelutukea
kahden vuoden ajan joka toinen viikko. Aidin vointi I3hti paranemaan, ja isd otti enemman vastuuta perheen arjesta.
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FIKTIIVINEN POLKU 1 FCG )

Antonin kouluika ja nykytilanne

* Anton aloitti koulunkdynnin ja saa oman avustajan heti 1. luokalla. Anton kavi tavallista ala-astetta, jossa opiskeli 4-5 lapsen pienryhmassa.
Antonin avustaja oli kokematon eika pystynyt tukemaan Antonia riittavasti. Koulussa Antonilla oli kdytoshairioita, han oli levoton, vakivaltainen
ja ahdistunut. Koulupaivat keskeytyivat Antonin oireilun vuoksi usein, ja vanhempien oli haettava hanet kotiin. Anton ei voinut kdyda koulun
jalkeen iltapaivahoidossa, koska ei parjannyt siellad aggressiivisuuden vuoksi. lltapadivahoidon ohjausresurssit eivat riittdaneet Antonin tarpeisiin
eika niita erikseen nostettu Antonia varten.

« Kotona Anton voi paremmin, koska kotiympiristo oli seesteinen ja rauhallinen. Aiti oli parantunut masennuksesta, ja isin alkoholinkaytté oli
merkittavasti vahentynyt. Toinen vanhemmista oli kuitenkin jatkuvasti sidottu Antonin kanssa olemiseen. Vanhemmat kuulivat henkil6kohtaisen
avun mahdollisuudesta, ja hakivat Antonille avustajaa Antonin ollessa 7-vuotias. Vammaispalveluista myonnettiin Antonille henkilokohtainen
avustaja 45 tunniksi viikossa. Avustus kattoi viisi tuntia arkisin ja 10 tuntia lauantaina/sunnuntaina. Antonin avustaja oli tehnyt pitkdan toita
henkilokohtaisena avustajana, ja avustajasuhde alkoi toimia heti hienosti. Anton mm. nautti avustajansa kanssa harrastuksista niin kotona kuin
kodin ulkopuolella. Avustajasta tuli laheinen my6s vanhempien kanssa, ja myohemmin he kuvailivat avustajan olevan kuin perheenjasen.

* Anton kohtasi ylaasteella edelleen haasteita oireilunsa vuoksi. Koulunkdayntiavustaja tuki Antonia kyeten rauhoittelemaan Antonia ja
ennakoimaan kouluarjen mahdollisimman hyvin. Sama tuttu henkil6kohtainen avustaja oli edelleen Antonin tukena vapaa-ajalla. Vanhemmat
kuvailivat, etta henkil6kohtainen avustaja oli niin Antonille kuin heillekin lottovoitto.

*  Avustajalla oli myds konkreettisia vaikutuksia perheen talouteen. Koska Antonilla oli avustaja, pystyivat molemmat vanhemmat kaymaan
taysipaivaisesti toissa.

* Anton jatkoi opiskelua peruskoulun jalkeen toisen asteen opinnoissa. Autismin tuomat haasteet eivat ole kadonneet, mutta vanhempien hyvat
voimavarat ja Antonin henkilokohtainen avustaja ovat mahdollistaneet nykyisen hyvan tilanteen.
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FIKTHVINEN POLKU 2 FCG ®

Mita jos Antonin elama ja palvelupolku olisikin
mennyt toisin? Vaihtoehto 2

Antonin syntyma ja ensimmaiset elinvuodet

* Anton syntyi perheeseen, jossa on vanhemmat ja useita eri-ikdisia lapsia. Antonin muutaman vuoden vanhemmalla sisaruksella on
todettu kehitysvamma, vanhemmat olivatkin hyvin ahdistuneita siita, etta heille syntyi perajalkeen toinen erityistarpeinen lapsi. Aiti
alkoi oireilla ahdistuksella ja jaksamattomuudella heti Antonin syntyman jalkeen.

* 2-vuotiaana Anton aloitti paivahoidon. Paivakodissa on paljon muita lapsia, arsykkeita ja halya, mika oli Antonille haastavaa. Anton
arsyyntyi helposti ja kuormittui paivakodissa olemisesta.

* Antonin aloitettua paivahoidon aiti palasi téihin. Aidin vointi meni huonompaan suuntaan Antonin ensimmaisten elinvuosien aikana.
Aiti oli masentunut, vaikkakaan sairautta ei diagnosoitu. Aidin tyopaikalla hanesta oltiin myos huolissaan. Aiti kuitenkin koki, etta
hanen vaan pitaa jaksaa eika halunnut apua tilanteeseensa. Antonin ollessa kotona &iti ei jaksanut ohjata Antonia Antonin vaatimalla
tavalla. Myos Antonin isan tilanne oli muuttunut vaikeaksi, ja isa oli alkanut juoda lasten mentya nukkumaan. Isa oli kotona
flegmaattinen ja vetaytyva. Isa kavi tdissa, mutta tyopaikalla ei havaittu isan juomista.

* Noin 3-vuotiaana Antonille mydnnettiin henkilokohtainen avustaja paivakotiin, koska ryhmaavustajan tuki ei ollut riittavaa. Anton sai
autismin kirjoon kuuluvan diagnoosin 3-vuotiaana. Tall6in didille myonnettiin myés omaishoidon tuki ja omaishoidon vapaat 3
vrk/kk. Antonin lyhytaikaishoito toteutettiin perheen kodissa ulkopuolisen hoitajan turvin, koska hoidon jarjestaiminen kodin
ulkopuolella ei toiminut Antonin vahvan oireilun vuoksi. Antonin erityistarpeiden huomaamisesta huolimatta perheelle ei tarjottu
neuvolasta eika terveyssosiaalityosta palveluohjausta eika konkreettista apua arkeen.

» Paivakodissa Anton reagoi vahvasti erilaisiin arsykkeisiin ja oli itkuinen. Pdivakodin henkilokunta havaitsi pikku hiljaa, etta
vanhemmat vaikuttivat apaattisilta, ja ottivat asian puheeksi. Vanhemmat kuitenkin kiistivat ongelmia olevan. Miyos neuvolassa
kiinnitettiin huomiota aidin vointiin, mutta koska hoitoonohjausta oli didin kertoman mukaan tehty jo tydnantajan taholta, ei daidin
hoitoa edistetty neuvolasta.
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FIKTHVINEN POLKU 2 FCG ®

Antonin alakouluika

Anton aloitti koulunkaynnin ja saa oman avustajan heti 1. luokalla. Anton kavi tavallista ala-astetta, jossa
opiskeli 4-5 lapsen pienryhmassa. Antonin avustaja oli kokematon eika pystynyt tukemaan Antonia riittavasti.
Koulussa Antonilla oli kaytoshairioita, han oli levoton, vakivaltainen ja ahdistunut. Koulupaivat keskeytyivat
Antonin oireilun vuoksi usein, ja vanhempien oli haettava hanet kotiin. Anton ei voinut kayda koulun jalkeen
iltapaivahoidossa, koska ei parjannyt siella aggressiivisuuden vuoksi. lltapaivahoidon ohjausresurssit eivat
riittaneet Antonin tarpeisiin eika niita erikseen nostettu Antonia varten. Vanhemmat hakivat
vammaissosiaalityosta Antonille henkilokohtaista apua (iltapaivahoidon sijaan), mutta sita ei myonnetty.

Kotona vanhemmat riitelivat paljon. Vanhempia kuormittivat myds isomman sisaruksen kehitysvamma ja sen
tuomat haasteet, joihin perhe ei myoskaan saanut riittavaa konkreettista tukea, vaikka aiti omaishoidon tukea
saikin. Perheen elimi oli selviytymisti paivista toiseen. Aiti haki Antonille henkilokohtaista avustajaa
Antonin ollessa 7-vuotias, ja se myonnettiin Antonille 30 tunniksi viikossa. Antonin ensimmainen avustaja
tyoskenteli Antonin kanssa vain kuukauden, ja koki, etta ei osaa toimia Antonin kanssa riittavalla tavalla. Uutta
avustajaa haettiin, ja kokeiltiinkin, mutta yhteistyd seuraavankaan avustajan kanssa ei toiminut, ja jai
kestoltaan kahden kuukauden mittaiseksi. Vanhemmat eivat muutoin hakeneet apua tilanteeseen, koska
hapesivat jaksamattomuuttaan ja pelkasivat, mita todellisen tilanteen paljastumisesta voisi seurata.
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Antonin ylakouluika

e Antonin mentya ylaasteelle hanen vanhempansa paattivat erota. Isa muutti pois perheen kodista ja hoiti Antonia joka toinen viikonloppu.
Aidin hoitotaakka Antonista kasvoi, ja diti jii pitkdaikaiselle sairauslomalle masennuksen ja uupumuksen vuoksi. Antonin koulunkiynti oli
vaikeaa aggressiivisuuden ja kaytoshairididen seka liian suuren lapsiryhman vuoksi. Koulusta tehtiin lastensuojeluilmoitus, ja Antonin
lastensuojeluasiakkuus aloitettiin. Perheelle myonnettiin kotiin tuotavaa perhetyota kaksi kertaa viikossa puolen vuoden ajan (n. 2 h kerrallaan).
Lastensuojelun ja vammaispalvelujen sosiaalityon valilla oli epaselvyytta tydnjaosta Antonin asioissa, ja diti koki, etta kumpikin taho vieritti
vastuuta Antonista toisilleen. Aitid kuormittivat myds eron myoti tulleet taloudelliset haasteet.

e 7. luokan puolivdlissa Antonin didin vointi romahti, ja han koki, ettei enda jaksa Antonin kanssa. Han soitti lastensuojeluun, ja pyysi
lastensuojelua hoitamaan Antonille paikan, jossa Anton voi olla. Aiti ohjattiin lastensuojelun sosiaalityéntekijin tuella psykiatriselle
poliklinikalle, jossa hdnelle aloitettiin laakitys ja han sai myds keskusteluapua. Aidin sairaalahoidon tarvetta myés arvioitiin. Sosiaalityéntekijat
tulivat siihen tulokseen, ettei diti voinut huolehtia Antonista eika Antonin sisaruksesta. Isan juominen oli kiihtynyt hdanen asuessaan yksin eika
Anton voinut tassa tilanteessa sosiaalityontekijoiden mielesta asua isankaan kanssa. Isa ei myodskaan itse kokenut, etta parjaisi kummankaan
lapsen kanssa.

e Anton ja hdnen sisaruksena sijoitettiin kiireellisesti vastaanottoperheeseen. Muutos oli suuri Antonille, ja Anton huusi jatkuvasti ja oli poissa
tolaltaan. Vastaanottoperhe ei parjannyt Antonin kanssa, ja Antonin sijaishuolto muutettiin lastensuojelulaitokseen kiireellisen sijoituksen
kestettya kolme viikkoa. Antonin sisarus jai vastaanottoperheeseen. Antonin tilanne huononi entisestdaan lastensuojelulaitoksessa. Vanhemmat
kokivat, etta eivat kumpikaan parjanneet Antonin kanssa, mutta eivat myoskaan halunneet, ettda Anton asuisi laitoksessa. Sosiaalityontekijat
arvioivat, etta Anton ei voisi asua kummankaan vanhemman kanssa eika Anton tulisi myoskaan parjaamaan sijaisperheessa oireilunsa
vakavuuden vuoksi. Sosiaalityontekijat alkoivat valmistella huostaanottoa. Vanhemmat vastustivat sitd, silla nakivat Antonin paikan olevan
sijaisperheessa. Anton itse hoki ”kotiin, kotiin”. Vanhempien mukaan Anton voisi parjata sijaisperheessa, mikali sijaisperheella olisi vankka
kokemus autismin kirjosta ja sijaisperhe saisi riittdvaa tukea. Hallinto-oikeus vahvisti Antonin huostaanoton Antonin ollessa 14-vuotias, ja Anton
sijoitettiin kehitysvammaisten erityishuollon laitosasumisen yksikkoon, joka sijaitsi usean tunnin matkan paassa Antonin kotoa. Myds Antonin
sisarus huostaanotettiin, ja hanet sijoitettiin sijaisperheeseen.
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Antonin sijaishuolto ja nykytilanne

* Antonin elama laitoksessa oli vaikeaa. Anton oli paljon yksin ja koki yksindisyytta. Antonia kohtaan jouduttiin kayttamaan useasti rajoitustoimenpiteita,
kuten eristamista Antonin ollessa aggressiivinen. Anton ei kyennyt saannolliseen koulunkayntiin, vaan sai ns. kotiopetusta laitoksessa. Yhdeksannen
luokan Anton kavi sairaalakoulussa.

 Aidin vointi kuitenkin Idhti parantumaan, ja iti oli hyvin sitoutunut hoitoonsa. Aiti kantoi jatkuvaa huolta Antonista, ja koki suurta surua Antonin
laitoksessa olosta. Antonin isé joi edelleen runsaasti. Aiti tapasi Antonia saannéllisesti ja Anton kévi kotona joka toinen viikonloppu. Antonin ollessa 17-
vuotias &iti koki vointinsa vahvistuneen riittdvasti, ja koki, ettd hanen vointinsa sallisi sen, ettd Anton voisi asua kotona. Aiti haki huostaanoton purkua.
Sosiaalityontekijat arvioivat huostaanotolle olevan kuitenkin edelleen perusteet Antonin vaikean oireilun ja jatkuvien rajoitustoimenpiteiden vuoksi.
Huostaanottoa ei purettu, ja Anton taysi-ikaistyi asuessaan laitoksessa.

e Tiytettydin 18 vuotta Anton muutti kotiin omasta ja didin toiveesta. Aidin ja lastensuojelun sosiaalityéntekijdn vilit olivat hyvin tulehtuneet eik3 iiti
halunnut ottaa sosiaalityontekijalta vastaan apua eika tukea jalkihuollosta.

 Aiti oli kuitenkin vammaispalvelun sosiaalitydntekijaan yhteydessi, jolta sai ohjausta ja neuvontaa tulevaan arkeen. Aiti haki Antonille henkilékohtaista
avustajaa uudelleen, mutta hakemus evattiin. Antonille tarjottiin pdivatoimintaa, jossa Anton alkoi kayda. Anton kuormittui ryhmassa, ja oireili vahvasti
seka paivatoiminnassa etta kotona. Paivatoiminnasta tuli viestia, etta he eivat parjaa Antonin kanssa. Uutta paivatoimintapaikkaa etsittiin, mutta ei
|6ydetty. Aiti kuormittui Antonin muutettua kotiin, ja Antonin oli vaikea sopeutua kodin sddntoihin. Anton purki pahaa oloa iitiinsé, ja kiyttaytyi
ajoittain hyvin vikivaltaisesti. Aiti alkoi pelité turvallisuutensa puolesta, ja hinen masennuksensa alkoi jilleen pahentua.

* Vammaispalvelujen sosiaalityontekija on keskustellut didin kanssa, josko Antonille haettaisiin ymparivuorokautisen palveluasumisen paikkaa, jotta Anton
saisi riittdvan tuen ja diti jaksamista. Asumisvaihtoehdot ovat vahissa, silla Antonin tarpeet olivat niin haastavat, ja han tarvitsi omaa tilaa ja rauhaa
seka riittdavaa ohjausta.

e Anton joutui 18-vuotiaana psykiatrian osastolle tutkimusjaksolle oireilunsa ja kdytoshairididen vuoksi. Osaston ldakari kuitenkin totesi, etta Anton
kuuluu vammaispalvelujen piiriin autismi-diagnoosin vuoksi. Anton siirrettiin kehitysvammapsykiatrian osastohoitoon, jossa tavoitteena oli loytaa
sopivat palvelut Antonille. Jakson pituudeksi oli sovittu 5 viikkoa, mutta se pitkittyi, silla Antonille ei I6ydetty sopivaa tuki- ja asumismuotoa. Talla
hetkelld Anton on edelleen jaksolla, ja hidnen tulevaisuutensa huolettaa vanhempia kovasti. Aiti kokee olevansa syvisti pettynyt palvelujirjestelmain,
ja kokee, etta hanet ja Anton on petetty eivatka he saa riittavaa tukea.
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Maria

Tarkastelujakso ikavuodet 20-40
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Marian ikavuodet 20-30

* Marialla on neurologinen sairaus, jonka vuoksi hanella on lahes kaikki toiminnot kattava avun tarve. Maria kommunikoi puheella omaan
tahtiinsa. Maria asui lapsuutensa kotona vanhempien kanssa, ja diti oli Marian omaishoitaja siita saakka, kun Maria oli 4-vuotias. Maria on
vanhempiensa ainoa lapsi. Maria asui pienessa maaseutumaisessa kylassa, ja eli vanhempiensa kanssa tavanomaista ja mukavaa elamaa koko
lapsuutensa.

e Maria oli ulospainsuuntautunut nuori, kaipasi itsendisyytta ja halusi muuttaa pois vanhempien luota. Marialle haettiin paikkaa vanhempien
kodin lahella sijaitsevasta ryhmakodista, josta han sai paikan. Marian kotoa pois muutto oli uusi alku koko perheelle. Maria totuttautui
perheen ulkopuoliseen apuun, mutta kavi saannoéllisesti vanhempien luona. Vanhemmilla oli vahan huolta, kuinka Maria mahtaisi parjata
ilman heita, mutta he olivat kuitenkin iloisia ja ylpeita siita, etta Maria kokeili omia siipiaan. Marian unelmana oli kouluttautua ja paasta
tyoelamaan. Maria aloitti ammattiin opiskelun.

e Ryhmaasumisen aikana Maria kadvi paivatoiminnassa viitena paivana viikossa. Hanella oli edelleen myos tukihenkild, jota han tapasi nelja
kertaa kuukaudessa. Kuljetuspalvelua Marialle on my6s myonnetty 18 matkan verran kuukaudessa. Maria ei oikein viihtynyt ryhmakodissa,
koska siella ei ollut juuri hdnen ikdisiaan ihmisia, ja Maria koki, etta pienella paikkakunnalla hanella ei olisi jatkossa mahdollisuutta tyollistya.

e Asuttuaan kahdeksan vuotta ryhmadkodissa Maria otti vammaispalvelujen sosiaalityontekijan kanssa puheeksi, ettd han haluaisi muuttaa
toisella paikkakunnalla sijaitsevaan ryhmakotiin, jossa asui enemman hanen ikdisidaan ihmisia. Ryhmakoti sijaitsi viereisessa kaupungissa.
Asuinyksikon muutos onnistui, ja Maria muutti uudelle paikkakunnalle. Samalla valimatka vanhempiin kasvoi. Maria jatkoi paivatoiminnassa
kdaymista, mutta toiminta ei ollut hanelle kovin mielekasta ja Maria koki pdivatoiminnan ylipaansa hankalana. Maria ikdvoi vanhempiaan ja
tapasi heita yha vahemman, koska vanhemmat ovat nyt kauempana. Marian mieliala alkoi laskea.
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Marian ikavuodet 30-40

e 35-vuotiaana Maria tapasi Pentin ja he alkoivat seurustella. Pentille oli mydnnetty henkilékohtainen avustaja ja han kavi palkkatoissa avustajan tuella. Pariskunta
alkoi suunnitella yhteista tulevaisuutta.

e 35-vuotiaana Maria ystavystyy Pentin kanssa. Pentti asuu omassa kodissa ja saa henkilokohtaista apua ka kavi tdissa avustajansa tuella, mika inspiroi Mariaa
itsendisen eldman suunnitteluun. Marian mieliala nousi ja han naki uusia mahdollisuuksia eldmadssdaan. Maria alkoi ymmartaa, etta hanen eldamansa tahan asti oli ollut
hyvin rajoittunutta, ja etta elama voisi olla toisenlaistakin Sosiaalitydntekija ei kuitenkaan usko omassa kodissa asumisen olevan mahdollista Marian suuren avun
tarpeen vuoksi. Sosiaalityontekijan kuitenkin myonsi Marialle henkilokohtaista apua 30 h/kk. Maria ei enaa tavannut tukihenkil6dan. Maria oli surullinen eika
halunnut kdyda myodskaan paivatoiminnassa.

e 38-vuotiaana Maria paatti, ettd hdn haluaa asua ja harrastaa itsendisesti. Marian uusi sosiaalityontekija uskoi, ettda Maria pystyisi asumaan itsenaisesti
henkilokohtaisen avustajan turvin. Maria koki saavansa aanensa kuuluviin, ja sai konkreettista tukea sosiaaliohjaajalta oman vuokra-asunnon etsimiseen ja erilaisten
hakemusten tayttamiseen. Maria sai myos valmennusta itsendiseen elamaan ja sopeutumisvalmennusta. Omaan asuntoon muuttamisella oli positiivinen vaikutus
Mariaan, ja han alkoi tehda tulevaisuuden suunnitelmia. Marian vanhemmat kannustivat ja tukivat Mariaa, ja olivat onnellisia hanen puolestaan, mutta Marian
ymparilla olevasta verkostosta on myos kyseenalaistettu Marian halua ja kykya asua itsenaisesti.

e Nyt Maria on nelikymppinen ja asuu yksin omassa esteettémadssa vuokra-asunnossa palvelutalon yhteydessa ldhella palveluita. Marialle on mydnnetty
henkilokohtaista apua 94 tuntia viikossa itsendisen asumisen mahdollistamiseksi. Maria asuu nyt jalleen samalla paikkakunnalla kuin vanhempansa, joita han tapaa
vanhempien kotona viikonloppuisin henkil6kohtaisen avustajan tuella. Avustajien avulla han pdasee lilkkumaan kodin ulkopuolella omien tarpeidensa ja toiveidensa
pohjalta. Ryhmakodissa han oli riippuvainen muiden asukkaiden aikatauluista ja ohjaajaresursseista. Muutettuaan omaan asuntoon Mariasta on tullut aktiivisempi ja
hanen eldamanlaatunsa on parantunut huomattavasti. My6s Marian laheiset nakevat Mariassa tapahtuneen positiivisen muutoksen.

e Avustajiensa avulla Maria kokee voivansa elda omannakoista elamaa, paattaa omista asioistaan ja olla osallinen yhteiskunnassa omista lahtokohdistaan kasin.
Itsendiseen asumiseen liittyvat vastuut, kuten omasta taloudesta huolehtiminen, huolettaa Mariaa valilla, mutta han on kuitenkin onnistunut taloudellisten asioiden
hoitamisessa tahan saakka. Ryhmaasumisessa Maria ei voinut paattaa omasta elamastaan, silla han oli riippuvainen ohjaajaresursseista, jotka olivat liian vahaiset.
Ryhmdkodissa asuessaan Mariaa harmitti laitosmaisuus ja esimerkiksi hdnesta paivittain tehtava dokumentointi asiakastietojarjestelmaan. Maria koki jatkuvan
dokumentoinnin eri arjen tilanteista noyryyttavana.

e Maria kokee nykyisessa elamantilanteessaan vapautta monessa mielessd, henkil6kohtainen vapaus on hanelle merkityksellista. Marialle on tarkeaa, etta hanta
avustavat henkilot ovat hanelle tuttuja ja mieluisia seka turvallisia ihmisia. Mariaa kuitenkin huolestuttaa se, voivatko sosiaaliviranomaiset muuttaa hanen
palveluitaan saastojen hakemisen vuoksi silla tavalla, etta omassa kodissa asuminen ei olisi endaa mahdollista.
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Mita jos Marian elama ja palvelupolku olisi mennyt toisin?

Marian ikavuodet 20-30

* Marialla on neurologinen sairaus, jonka vuoksi hanella on ldahes kaikki toiminnot kattava avun tarve. Maria kommunikoi puheella omaan tahtiinsa. Maria asui
lapsuutensa kotona vanhempien kanssa, ja diti oli Marian omaishoitaja siita saakka, kun Maria oli 4-vuotias. Isa on ollut sairauselakkeella 25-vuotiaasta saakka
ty6tapaturman vuoksi. Perheen arki on ollut padosin didin varassa. Perheen taloudellinen tilanne oli heikko. Marian vanhemmat hyddynsivat epasdaanndollisesti Marian
lapsuuden aikana omaishoitajan vapaita, kun perheen sukulainen tuli huolehtimaan Mariasta perheen kotiin.

e Marian taysi-ikdistyessa Marialle haettiin ryhmdaasuntoa, koska vanhemmat ajattelivat, ettd Marian olisi tarkea itsendistya. Maria sai tukihenkilolta tukea 2 h
viikossa siita ldhtien, kun han oli 18-vuotias. Maria tykkasi tukihenkildsta ja piti tukihenkiléa kaverinaan. Viisi vuotta myohemmin Maria asui kuitenkin edelleen
lapsuudenkodissaan. Vaikka hanelle 16ytyi ryhmaasunto, ei Maria sinne halunnut muuttaa eivatkd vanhemmat hanta ryhmaasumiseen pakottaneet. Maria takertui
vanhempiinsa, vaikkakin hdanen unelmissaan oli itsendisempi eldama ja kumppanin I6ytyminen. Marian eldama oli tdhan saakka ollut rajoittunutta ja Maria oli viettanyt
paljon aikaa kotona. Marialla oli kuljetuspalvelua kodin ulkopuolella kdymiseen ja asiointiin. Maria koki jadneensa yksin ja kotinsa vangiksi. Han oli masentunut.
Vanhemmat olivat my6s kdpertyneet kotioloihin, ja perhe eli hiljaista ja yksinkertaista elamaa kotona.

* Vanhemmat eivat olleet kovin tietoisia sote-palvelujarjestelmasta, vaikka aiti muistelikin, etta sosiaalitydntekija oli kertonut erilaisista tukimahdollisuuksista
vanhemmille aika ajoin. Henkilokohtaisen avun mahdollisuudesta aiti kuuli tuttavaltaan, jonka avustuksella paatyi hakemaan sitd Marialle Marian ollessa 20-vuotias.
Henkilokohtaista apua myonnettiin 20 tunniksi viikossa. Maria ja vanhemmat olisivat toivoneet isompaa avustusmaaraa, mutta eivat sita saaneet. Vanhemmat
eivit kuitenkaan valittaneet paatoksestd, koska kokivat, etteivit osanneet. Aiti koki, ettd on hin olisi tarvinnut vahvempaa tukea viranomaisilta erilaisen tuen ja
palvelujen viidakossa.

e Marian ollessa 30-vuotias hanen ditinsa sairastui vakavasti ja lopulta menehtyi. Isa ei parjannyt Marian kanssa, jonka vuoksi Maria muutti Iaheiseen ryhmakotiin.
Aidin kuoleman aiheuttamaan suruun ja asumisolosuhteiden muutokseen Maria reagoi voimakkaasti. Marian vointi heikkeni, taidot rapistuivat ja avuntarve kasvoi.
Maria karsi ryhmakodin henkilokunnan vaihtumisesta. Uusissa ohjaajissa oli kokemattomia tyontekijoita, jonka vuoksi Marian hoitotilanteissa oli lasna kaksi
Iahihoitajaa aiemman yhden sijasta. Muutamassa vuodessa Maria laitostui ja muuttui passiiviseksi. Maria oli edelleen masentunut, ja tarvitsi seka mielialalaakitysta
ettad [aakitysta somaattisiin sairauksiinsa enenevasti. Maria liikkui vahemman, silla tyontekijoilla ei ollut aikaa lahtea ulkoiluttamaan Mariaa tai hanen kanssaan
Marialle mieluisiin tekemisiin. Maria ei hyddyntanyt hdnelle mydnnettya kuljetuspalvelua, koska hanen psyykkinen vointinsa oli huono, ja han oli haluton lahtemaan
asumisyksikdn ulkopuolelle.

* Marian ryhmakodin muut asukkaat olivat Mariaa huomattavasti vanhempia, ja Maria koki, ettd hanella ei ollut mielekdsta seuraa muista asukkaista eika oikein mitaan
vhteista heidadn kanssaan. Maria oli harmissaan tilanteestaan: asuinpaikka ei ollut mieluinen, ystavia eikda mielekasta tekemista ollut.
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Marian viime vuodet ja nykytilanne

e Maria ehti asua ryhmakodissa viisi vuotta, kunnes sen toiminta lopetettiin yhtakkia. Maria sijoitettiin suurempaan
asumisyksikkoon. Marian vointi ja neurologinen sairaus pahenivat. Marian isa kavi tapaamassa Mariaa vain satunnaisesti.

e Marialla oli ollut psykiatrian osastojaksoja satunnaisesti viimeisen kahdeksan vuoden aikana. Uudessa asumisyksikossa
Marian psyykkinen vointi huononi edelleen, silla vaikka ryhmakodissa asuminenkaan ei ollut mieluista, oli se kuitenkin
Marialle tuttu paikka ja uutta asumisyksikkéa kodinomaisempi. Maria oli aggressiivinen ja hoitovastainen. Marialla oli vahva
tunne siita, ettei han voi vaikuttaa omaan elamaansa. Maria alkoi oireilla entista vakavammin, ja lopulta kieltaytyi syomasta.
Maria joutui psykiatriseen osastohoitoon, jossa hanelle laitettiin nenamahaletku. Marian ohjaaminen oli todella vaikeaa,
han ei suostunut yhteistyohon ja oli passiivinen. Maria makasi enimmakseen sangyssa, ja liikkumattomuuden seurauksena
hanen kehonsa jaykistyi entisestaan, mika teki kaikenlaisista siirtymatilanteista entista hankalampaa. Osastojakson aikana
Marian laakitysta tarkistettiin, mutta hanet kotiutettiin viikon osastohoidon jalkeen. Psykiatrin nakemyksen mukaan Marian
haasteiden syy oli padosin somaattisessa sairaudessa. Maria tapasi psykiatrista sairaanhoitajaa kerran kuussa.
Keskustelutuki oli Marialle mieluista, ja han odotti kaynteja paljon. Henkilokohtaista apua haettiin Marialle uudelleen, koska
Marialla oli aiemmasta palvelusta hyva kokemus. Avustus kuitenkin evattiin, koska Maria asui asumispalveluyksikossa.

* Marian sopeutuminen uuteen asumisyksikkdon oli vaikeaa kokonaisuudessaan. Asumisyksikon ohjaajat kokivat haastavaksi
Marian hoitamisen, jonka vuoksi Mariaa hoiti useita ohjaajia. Maria koki, etta kukaan ei valita hanesta eika hanelle
muodostunut luottamussuhdetta yhteenkdaan ohjaajaan. Nyt 40-vuotias Maria asuu edelleen samassa asumisyksikossa.
Marian idkas isa ei enda paase tapaamaan Mariaa, ja on hyvin surullinen Marian elamankohtalosta.
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FCG

Kustannuslaskennasta

Kustannustietoja on keratty eri hyvinvointialueiden palveluhinnastoista (Pirha, Soite, Siunsote, Eloisa, Pdijat-Hame) seka JAG:n omista
hinnoista

Palvelusetelien hinnat vaihtelevat hyvinvointialueiden valilla. Lansi-Uudenmaan hyvinvointialueella ja Pirhassa palvelusetelin arvo on
noin 23 €, Helsingissa 25 € ja Soitessa 27,40 € (arkipaiva klo 06-18) hinta. Vuosikustannukset palvelusetelilld tuotetulle
henkilokohtaiselle avulle vaihtelevat siis palvelusetelin arvon mukaan ja erot voivat olla varsin suuria

Ostopalveluiden hinnat vaihtelevat myos eri hyvinvointialueiden valilla. Yksityisten palveluntuottajien hinnoista henkil6kohtaisessa
avussa ei ole tarkkaa julkista tietoa, mutta Ita-Uudenmaan hyvinvointialueen vammaispalveluiden johtajan mukaan hinnat ovat noin
30 €/h, mutta hintaa voivat nostaa matkakorvaukset, etenkin jos sopimuksessa ei ole selvdsti maaritelty, miten matkakustannukset
korvataan. JAG:n laskelma tuntihinnaksi ostopalvelulle oli 28 €/h (Hanko) ja tatd hintaa on kaytetty laskelmissa.

Ymparivuorokautisen palveluasumisen hintaan vaikuttaa vammaisen henkilén palveluntarve. Edullisimmillaan asuminen maksaa noin
250 €/vrk, mutta kalleimmillaan se voi olla jopa yli 1000 €/vrk. Kalliimmissa hinnoissa henkilo tarvitsee jatkuvaa hoivaa ja
huolenpitoa ymparivuorokauden tai han esimerkiksi kayttaytyy aggressiivisesti ja joudutaan mahdollisesti kayttamaan
rajoitustoimenpiteita.

Henkilokohtaisen avun laskelmat perustuvat siihen, etta yksi tyontekija kattaisi koko 24/7-tybajan, mika ei ole kdytannossa
mahdollista — mutta laskelma antaa kuitenkin arvion yhdesta taydesta henkiloresurssista ymparivuorokautisessa avussa.

Kustannukset ovat suuntaa antavia ja kustannuksissa voi olla suurta vaihtelua riippuen palvelupaatoksista, palveluntarpeesta, ja
hyvinvointialueiden resursseista. Kaikkia kustannuksia ei ole voitu ottaa huomioon, mutta niita on pyritty sanoittamaan.
Vammaispalvelut on iso kokonaisuus
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Ymparivuorokautisen palveluasumisen
vuorokausikustannukset eri palvelutasoilla

Vahadinen tuen ja valvonnan tarve  Kohtalainen tuen ja valvonnan Suuri tuen ja valvonnan tarve

tarve
n. 250 €/vrk n. 420 € - 520 €/vrk n. 720 € - 1060 €/vrk

Kustannukset on laskettu keskiarvohintoina Pirhan, Soiten ja Eloisan hinnastoista.
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Soiten palvelusetelin hinnat

Maanantai — perjantai klo 06 - 18 27,40 € / tunti (15 min = 6,90 €)
Maanantai — perjantai klo 18 - 21 30,30 € / tunti (15 min = 7,60 €)
Maanantai — perjantai klo 21 - 06 35,90 € / tunti (15 min = 9,00 €)
Lauantai klo 06 - 18 30,80 €/ tunti (15 min=7,70 €)
Lauantai klo 18 - 20 38,00 € / tunti (15 min = 9,50 €)
Lauantai — sunnuntai klo 20 - 06 51,00 €/ tunti (15 min = 12,70 €)
Sunnuntai (pyhat) klo06-18 46,30 €/ tunti (15 min = 11,55 €)
Sunnuntai (pyhat) klo 18 - 21 49 30 €/ tunti (15 min = 12,30 €)
Sunnuntai (pyhat) klo 21 -00 51,00 € / tunti (15 min = 12,70 €)
Sunnuntai - maanantai klo 00 - 06 35,90 € / tunti (15 min = 9,00 €)
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Varhan palvelusetelin hinta

Henkilokohtaisen avun palveluseteli

Palvelusetelin arvot ja samalla kattohinnat

Palveluseteli on tasasuuruinen (kiintedhintainen), ja palvelulle on maéritetty kattohinnat. Palvelu on

asiakkaalle omavastuuton.

Palveluntuottaja voi perid korkeintaan seuraavia tuntihintoja, jotka ovat samalla palvelusetelien arvot.

Arkisin klo 6.00-18.00
Arkisin klo 18.00-21.00
Arkisin klo 21.00-06.00
Lauantaisin klo 6.00-20.00
Lauantaisin klo 20.00-24.00
Sunnuntaisin/pyh&paivisin

25,00 €tunti
28,75 €/tunti
32,50 €/tunti
31,25 €/tunti
50,00 €/tunti
50,00 €/tunti
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Laskelmissa kaytetyt ostopalveluidun hinnat

» Ostopalvelun hinta/vrk (Pohjanmaa):
* Arkipaiva 868,80 €
* Lauantai 1 248,00 €
* Sunnuntai 1 536,00 €
» Ostopalvelun hinta (Hanko):
* Arkipaiva 785,00 €
* Lauantai 949,00 €
* Sunnuntai 1571,00 €
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Hilma

Kotiintuotavan hoitoavun hintana kadytetty 34 €/h on saatu JAG:lta

Henkilokohtaisen avun kustannuksia laskettaessa on kaytetty JAG:n hinnastoa. Palvelusetelin hintana on
kaytetty Varhan ja Soiten hintoja ja ostopalveluiden hintana on kaytetty Pohjanmaan seka Hangon hintoja.
Hangon tuntihinta on saatu JAG:lta ja laskelmissa on tarvittaessa lisatty TES:n mukaiset lisat

Omaishoidon tuessa on kaytetty keskimmaista maksuluokkaa ja kustannukseen on laskettu keskiarvo
muutamalta eri hyvinvointialueelta, koska omaishoidon tuen maaraa vaihtelee eri hyvinvointialueilla

Omaishoidon vapaiden kohdalla oletettiin, etta Hilma viettdaa ne samassa paikassa kuin lyhytaikaishoidonkin

Lyhytaikaishoidon hintana on kaytetty Soiten hinnaston lyhytaikaishoidon hintaa. Lisaksi viikonlopun kestoksi
on oletettu kolme vuorokautta eli yhteensa keskimaarin Hilma olisi lyhytaikaishoidossa noin 6 vrk/kuukaudessa

Verotulojen menetyksia laskettaessa on oletuksena kaytetty 3700 €/kk ansiota. Todelliset verotulojen
menetykset voivat olla suuremmat tai pienemmat, rippuen vanhempien ansiotasosta.

Kesaleirille ei [6ytynyt hintaa, joten se on jatetty pois laskuista.
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Anton

Fiktiivisen palvelupolun (2) henkil6kohtainen apu on laskettu Varhan palvelusetelin hinnalla (tuntihinta 25 €).
Kustannuksessa ei ole huomioitu TES:n mukaisia lisia kun ei ole tietoa, miten tunnit jakautuvat viikolla ja viikon
paiville

Fiktiivisen palvelupolun (1) kustannuksissa henkilokohtainen apu on laskettu palvelusetelin osalta seka Varhan
etta Soiten hinnoilla. Ostopalvelussa on kaytetty seka Pohjanmaan etta Hangon hintaa.

Lastensuojelun seka psykiatrian kustannuksissa on kaytetty hyvinvointialueiden hinnastoja ja laskettu keskiarvo
muutaman alueen hinnan perusteella.

Vastaanottoperheelle ei loytynyt erillista hintaa, joten kustannuksena kaytetty perustason laitossijoituksen
hintaa ja laitossijoituksen hintana vaativan sijoituksen hintaa. Kehitysvammapsykiatrialle ei myoskaan ollut
hinnastoissa omaa hintaa, joten sen sijaan on kaytetty vaativamman psykiatrisen osastohoidon hintaa
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Maria

Marian palvelupolkujen kustannustiedot ymparivuorokautiselle palveluasumiselle on Soiten
palveluhinnastosta. Oletuksena fiktiivisessa palvelupolussa on, etta ensimmaiset viisi vuotta asumispalvelussa
Maria on parjannyt kevyemmin tuin ja sen jalkeen on tarvinnut enemman tukea ja taman myota asumisen
kustannus on noussut.

Henkilokohtaisen avun kohdalla on hyédynnetty ostopalvelun osalta JAG:n tietoa. Kustannukset on laskettu
seka Pohjanmaan etta Hangon hinnoilla. Pohjanmaan osalta vuorokausihinta on jaettu 27,25 ja laskuissa ei ole
enaa erikseen huomioitu mahdollisia TES:n lisia. Hangon tuntihintaan on tarpeen mukaan lisatty TES:n
mukaiset lisat.

Palvelusetelin hinta eri viikonpaiville ja kellonajoille on Soiten seka Varhan palvelusetelihinta. Palvelusetelin
mukaan henkil6kohtaisen avun hintaa laskettaessa on kaytetty Soiten seka Varhan taulukkoa palvelusetelin
hinnoista eri vuorokauden ajoille ja viikonpaiville

Mielenterveyspalveluiden kustannukset ovat myos Soiten palveluhinnastosta
Psykiatrian osastohoitopaivat on keskimaarainen arvio yhden vuoden hoitopaivista.
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