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Alkusanat

Euroopan unionin alueella sadat tuhannet vammaiset, mielenterveyshairidista karsivat ja ikdantyneet
henkil6t tai hylatyt ja haavoittuvaiset lapset asuvat suurissa, eristavissa laitoksissa.

Laitokset perustettiin alun perin hoitamaan, ruokkimaan ja suojaamaan asukkaitaan. Uudet tutkimukset
ovat kuitenkin osoittaneet, etta niissa ei voida taata ihmislahtdisia palveluja ja tarvittavaa tukea, jotta
niiden asukkaat olisivat yhteiskunnan tdysivaltaisia jasenia. Fyysinen eristdytyminen yhteisosta ja
perheesta rajoittaa suuresti laitoksissa asuvien ja kasvavien kykyja ja valmiuksia osallistua yhteisénsa
ja yhteiskuntansa eldamaan.

Yhteiset eurooppalaiset ajatukset ihmisarvosta, tasa-arvosta ja ihmisoikeuksien kunnioittamisesta
ohjaavat meita yhteisoind kehittdmaan sosiaalityotd ja tukea 2000-luvun vaatimuksiin sopiviksi.
Euroopan komissio auttaa aktiivisestihuonompiosaisia. Eurooppa 2020-strategiassa on kunnianhimoisia
syrjimattoman kasvun tavoitteita, joiden saavuttaminen vaatii toimia koyhien ja syrjaytyneiden
sopeutumisen ja riittdvan toimeentulon edistdmisessa.

N3ma suositukset ja tydkalut ovat edeltdjamme, Vladimir Spidlan, silloisen tydllisyydests,
sosiaaliasioista ja tasa-arvosta vastaavan EU-komissaarin, tekeman aloitteen tulosta. Han teki
aloitteen laitoshoidosta yhteisollisiin  palveluihin siirtymiseen liittyvdn asiantuntijaryhmén
perustamisesta ja pyysi heitd raportoimaan perusperiaatteista ja merkittavimmista suosituksista.
Tarkein suosituksista oli tarve kehittdd yksityiskohtaiset yhteiset eurooppalaiset suositukset ja
tyokalut laitoshoidosta yhteisollisiin palveluihin siirtymiseen. Ne toteutettiin vuoden kestaneessa
prosessissa, jossa pyydettiin ja kerattiin hyvia kdytdantoja ja asiantuntemusta kaikkialta Euroopasta.

Kun nama suositukset on nyt laadittu, hoitojarjestelmien tarvittavat uudistukset tulee ottaa kayttoon
jasenmaissa. Komissiotukee naitd pyrkimyksia jatkamallaviimeaikaisen kdyhyys-jaepatasa-arvotrendien
seuraamista ja ennustaa politiikkatoimenpiteiden seuraamuksia. Tama tehdddn osana Eurooppa
2020 -strategiaa niin sanotun talouspolitiikan EU-ohjausjakson aikana. Prosessi auttaa jasenvaltioita
toteuttamaan rakenteellisia uudistuksia, jotka edistavat syrjimatontd kasvua. Rakennerahastot
panostavat uudistusten toteuttamiseen sekd yhteisétalouden ja tehokkaampien menettelytapojen
tukemiseen. Lisdksi komissio on ehdottanut seuraavalle rahoituskaudelle aluekategoriakohtaisia
minimiosuuksia, joissa kohdennetaan vdhintdan 25 % politiikkaresurssien koheesiosta inhimilliseen
padomaan ja sosiaalisiin investointeihin Euroopan sosiaalirahaston toimesta, ja vahintdaan 20 % tasta
summasta sosiaaliseen osallisuuteen. Laitoshoidosta luopuminen on eras ehdotetuista prioriteeteista.

Kiittamme tdman tervetulleen julkaisun kirjoittajia. Julkaisu on erittdin hyodyllinen kaytettdessa
rakennerahaston varoja laitoshoidosta luopumiseen seka talla ettd seuraavalla ohjelmakaudella
2014-2020.

TATES. by

.,
Laszlé Andor Johannes Hahn

Tyollisyydestd, sosiaaliasioista Aluekomissaari
ja osallisuudesta vastaava komissaari






Kiitokset

Suositukset on kehitelty osana eurooppalaisen asiantuntijatyéryhman laitoshoidosta yhteiséllisiin
palveluihin siirtymista koskevaa projektia. Ne on kirjoittanut Ines Buli¢, ja hdnen tutkimus- ja
kirjoitusapunaan on toiminut Liliya Anguelova-Mladenova. Suositusluonnoksen toimittivat Lina
Gyllensten ja Georgette Mulheir; Miriam Rich oikoluki ja toimitte tekstin. Projektia hallinnoi Lumos.

Eurooppalainen asiantuntijaryhma ja kirjoittajat haluavat kiittaa kaikkia arvokkaista kommenteista ja
neuvoista suositusten versioita tyostettdessa. Erityisesti haluamme kiittda seuraavia organisaatioita
ja henkilditd, jotka antoivat neuvoja ja varmistivat suositusten soveltuvan kaikille kdyttajaryhmille:
lapsille, vammaisille henkildille, mielenterveyskuntoutujille ja ikddntyneille henkildille.

EU-maiden perhejarjestojen liitto (Confederation of Family Organisations in the European Union):
Paola Panzeri ja COFACE-Disabilityn jasenet Chantal Bruno ja Flammetta Basuyau

Eurochild: Michela Costa, Jana Hainsworth, Kelig Puyet ja Eurochild Thematic Working Group on
Children in Alternative Caren jasenet, erityisesti Chris Gardiner, Gabrielle Jerome, Claire Milligan,
Radostina Paneva, Irina Papancheva, Dainius Puras, Britta Scholin, Ivanka Shalapatova, Mary

Theodoropoulou ja Caroline Van Der Hoeven

Euroopan vammaispalvelutuottajien jarjesté (European Association of Service Providers for
Persons with Disabilities): Luk Zelderloo, Kirsi Konola ja Phil Madden

Euroopan vammaisfoorumi (European Disability Forum): Simona Giarratano ja Carlotta Besozzi
European Network on Independent Living — European Coalition for Community Living: John
Evans, Kapka Panayotova, Tina Coldham, Camilla Parker, Gerard Quinn, Michael Stein, David Towell,
Sheila Hollins ja Jane Hubert

European Social Network: Stephen Barnett ja John Halloran

Inclusion Europe: Maureen Piggot, José Smits, Geert Freyhoff, Petra Letavayova ja Camille Latimier
Lumos: Georgette Mulheir, Kate Richardson, Nolan Quigley, Silvio Grieco ja Lina Gyllensten
Mental Health Europe: Josee Van Remoortel, Bob Grove, Gabor Petri ja Maria Nyman

UNICEF: Jean Claude Legrand

Eurooppalaisen asiantuntijaryhman jasenten lisdksi kiitiamme Dirk Jarrea (European Federation
of Older People) ja Kai Leichsenringid (European Centre for Social Welfare Policy and Research)

ikdantyneiden henkil6iden nakokulmasta, Raluca Buneaa (Open Society Mental Health Initiative)
ja Maria Nadazdyovaa malliesimerkeista seka Jan Jarabia (YK:n ihmisoikeusvaltuutetun toimiston
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Euroopan edustaja) neuvoista ja tuesta. Olemme my0s kiitollisia asiantuntijaryhmamme avoimiin
tapaamisiin osallistuneille Euroopan komission virkamiehille ja jasenvaltioiden edustajille heidan
arvokkaista neuvoistaan suositusten laatimisessa. Lopuksi asiantuntijaryhma haluaa lausua
sydamelliset kiitoksensa Carmen Epurelle (Lumos) hanen tuestaan koko projektin aikana.

Suositusten laatimista, niihin liittyvid julkaisuja ja tapahtumia rahoitti Lumos.

Suositukset ovat projektikumppaneiden yhteisté omaisuutta. Suositusten jéljentéminen ja lainaa-
minen on sallittua, kunhan Iléhde ja tekijdt mainitaan.
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Yhteenveto

l. Suositusten tarkoitus

Yhteiset eurooppalaiset suositukset laitoshoidosta yhteiséllisiin palveluihin siirtymiseksi (myéhemmin
‘suositukset’) antavat kdytannon neuvoja siita, kuinka siirrytadn hallitusti laitoshoidosta yhteisollisiin
vaihtoehtoihin niiden henkildiden kohdalla, jotka talld hetkelld asuvat laitoksissa ja niiden henkildiden
kohdalla, jotka asuvat yhteisdssa mutta ilman tarvittavaa tukea.

Suositukset perustuvat eurooppalaisiin ja kansainvalisiin parhaisiin kadytantoihin. Ne on kehitetty
yhteisty6ssatarkeimpieneurooppalaistenlapsia,vammaisiahenkil6ita, mielenterveysorganisaatioita,
perheita, ikadntyneitda henkiloitd seka julkisia ja voittoa tavoittelemattomia palveluntarjoajia
edustavien verkostojen kanssa. Korkea-arvoisia virkamiehia useista maista sekd monia Euroopan
komission virkamiehid on myds konsultoitu, jotta varmistettiin suositusten kattavan tarpeet
ruohonjuuritasolla. Lisdksi laitoshoidosta yhteiséllisiin palveluihin siirtymisen asiantuntijat antoivat
neuvoja suositusten tiettyihin nakdkohtiin.

Il. Kenen pitaisi lukea suositukset?

Suositukset on suunnattu pdadasiassa Euroopan unionin valtioiden ja naapurimaiden
paatoksentekijoille, joiden vastuulla on tuottaa seuraavien ryhmien hoito- ja tukipalveluita:

o lapset
o vammaiset henkil6t ja heidan perheensa
o mielenterveyskuntoutcujat

o ikddntyneet.

Taydellisen osallisuuden mahdollistamiseksi suositukset on tarkoitettu poliitikoille ja johtaville
virkamiehille, joiden alana ovat esimerkiksi terveys, asuminen, koulutus, kulttuuri, tyollisyys ja
liilkenne. Suosituksia voidaan kayttda kaikilla tasoilla, myos kunnissa ja maakunnissa, jotka ovat
vastuussa paikallisten palvelujen tuottamisesta ja hallinnoimisesta.

Suositukset on myds tarkoitettu sellaisten Euroopan komission virkamiesten kaytettavaksi,
joiden vastuulla on rakennerahastojen ja muiden EU:n rahoitusinstrumenttien kayton
valvonta jasenvaltioissa ja naapurimaissa tai jotka ovat vastuussa EU:n sosiaalipolitiikasta ja
sosiaalisen toimintaohjelman toimeenpanosta. Suositukset on tarkoitettu kaytettaviksi yhdessa
julkaisun Toolkit on the use of European Union funds for the transition from institutional
to community-based care (Tydkalujen eurooppalaisten varojen kaytosta laitoshoidosta



yhteisollisiin palveluihin siirtymiseen) (tyokalut) kanssa. Saatavilla englanniksi osoitteesta:
www.deinstitutionalisationguide.eu)'

lll. Johdanto

Yli miljoona lasta ja aikuista asuu laitoksissa Euroopassa.? Joskus laitoksia pidettiin parhaana
tapana hoitaa haavoittuvaisia lapsia, vaaralle alttiita lapsia ja aikuisia, joilla on laajat tuen tarpeet.
On kuitenkin osoitettu, ettd laitoshoito tuottaa poikkeuksetta huonoja tuloksia elamanlaadun
kannalta yhteis6ssa tuotettuihin laadukkaisiin palveluihin ndhden ja se johtaa usein elinikdiseen
yhteiskunnan ulkopuolelle jattamiseen ja eristamiseen.? Lasten varhaista kehitystad koskeva
tieteellinen tutkimus osoittaa, ettd hyvin pienilld lapsilla suhteellisen lyhytkin laitossijoitus

voi vaikuttaa aivojen kehitykseen kielteisesti ja silld voi olla koko elaman kestavia vaikutuksia
henkiseen hyvinvointiin ja kayttaytymiseen.* N&ista syista ja Yhdistyneiden kansakuntien (YK)
vammaisten henkil6iden oikeuksia koskevan yleissopimuksen ja muiden ihmisoikeusasiakirjojen
kayttéonoton takia laitoshoitoa pidetddn yhd enemman huonona kaytantona ja
ihmisoikeusrikkomuksena.

TARKEAA 1: MIKA ON ‘LAITOS’?

Suosituksissa laitos on mikd tahansa asumispalvelu, jossa
o asukkaat on eristetty muusta yhteisosta ja/tai pakotettu asumaan yhdessa
o asukkailla ei ole riittavaa maardysvaltaa eldmaansa tai heita koskeviin paatoksiin ja

. itse organisaation vaatimukset ovat tarkedampida kuin asukkaiden yksildlliset
tarpeet.’

1  Suositusten pohjana ovat suositukset julkaisussa Report of the Ad Hoc Expert Group on the Transition
from Institutional to Community-based Care (2009), Bryssel: Euroopan komissio, s. 8. Tasta lahtien
raporttiin viitataan nimella Tilapdisen asiantuntijatyéryhmdn kertomus. Katso lisatietoja s. 23.

2 Vammaiset lapset ja aikuiset (my6s mielenterveyskuntoutujat). Kattaa EU:n ja Turkin, Mansell, J., Knapp,
M., Beadle-Brown, J. & Beecham, J. (2007) Deinstitutionalisation and community living — outcomes and
costs: report of a European Study. Volume 2: Main Report. Canterbury: Tizard Centre, University of Kent
(myohemmin “DECLOC Report”).

3 Smyke, A. T. ym. 2007 ‘The caregiving context in institution-reared and family-reared infants and todd-
lers in Romania’ in Journal of Child Psychology and Psychiatry 48:2 (2007) s. 210-218 — Kreikka — Vorria
ym. 2003, Iso-Britannia — Tizard & Rees 1974 ja Yhdysvallat — Harden 2002; Pashkina (2001). Sotsial’noe
obespechenie, 11:42—45. Lainattu teoksessa Holm-Hansen, J., Kristofersen, L.B. & Myrvold, T.M. eds.
Orphans in Russia. Oslo, Norwegian Institute for Urban and Regional Research (NIBR-rapport 2003:1);
Rutter, M. ym.. (1998). ‘Developmental catch-up, and deficit, following adoption after severe global
early privation’ in Journal of Child Psychology & Psychiatry, 39(4): 465-476.

4 Bowlby, J. (1951). Maternal care and mental health. Geneva, World Health Organisation.; Matéjcek, Z. &
Langmeier, J. (1964). Psychickd deprivace v détstvi [Mental deprivation in childhood]. Prague, Avice-
num.; Nelson, C. & Koga, S. (2004) ‘Effects of institutionalisation on brain and behavioural development
in young children: Findings from the Bucharest early intervention project’, paper presented at the Inter-
national Conference on Mapping the number and characteristics of children under three in institutions
across Europe at risk of harm, 19 March 2004, EU Daphne Programme 2002/3 and WHO Regional Office
for Europe, Copenhagen, Denmark; Rutter, M. ym. lainatussa teoksessa, s. 465-476.

5 Tilapdisen asiantuntijatyéryhmdn kertomus.
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Monet maat ovat aloittaneet lasten ja aikuisten hoitoa ja tukea koskevan muutosprosessin
korvaamalla jotkin tai kaikki pitkaaikaisasumisen laitokset perhe- ja yhteisollisilla palveluilla.
Tarkein haaste on tehda itse laitoshoidosta luopumisen prosessi sellaisella tavalla, joka kunnioittaa
kayttajaryhmien oikeuksia, minimoi vahinkojen mahdollisuutta ja varmistaa myoOnteisen
lopputuloksen kaikille asiaan liittyville henkildille. Prosessissa pitaa varmistaa, etta uudet hoito- ja
tukijarjestelmat kunnioittavat jokaisen yksilon ja hanen perheensa oikeuksia, ihmisarvoa, tarpeita
ja toiveita.

Vuosien mittaan opittuja tarkeita asioita ovat muun muassa

o vision merkitys

o muuhun yhteiskuntaan osallistumisen tarve

o kaikkien sidosryhman jasenten mukaan saamisen tarve ja

o johtamisen tarkea rooli prosessin lapiviennissa.

IV. Laitoshoidosta yhteisollisiin palveluihin siirtyminen

LUKU 1:
Perustelut yhteisollisten vaihtoehtojen kehittamiselle

Tama luku on yleiskatsaus siihen, kuinka tuetaan siirtymista laitoshoidosta yhteisollisiin palveluihin
eurooppalaisella ja kansainviliselld tasolla. Luku kattaa ihmisoikeudet ja -arvot, poliittisen
sitoutumisen seka tieteen ja talouden tutkimustulokset. Luvun tarkoituksena on esittda valtioiden
johdolle tutkimustuloksia, jotka tukevat laitoshoidosta luopumista® ja selittavat, kuinka luopumisesta
voivat hyotya niin asianomaiset henkilot kuin koko yhteiskuntakin. Valtioiden johdon ja muiden
sidosryhmaén jasenien pitdaa tukeutua naihin tuloksiin perustellessaan siirtymaa seka raataloida se
kansalliseen kontekstiinsa. Talldin he ovat kollektiivisesti omistautuneet prosessille.

Tarkeimmat huomioitavat asiat:

P laitoshoidon ylivalta Euroopassa

P poliittinen sitoutuminen yhteiséllisten vaihtoehtojen kehittdmiseen laitoshoidolle
P ihmisoikeusrikkomukset laitoshoidossa

P laitoshoidon vahingolliset vaikutukset

P> resurssien kaytto yhteisollisissa jarjestelmissa.

LUKU 2:

Tilanteen arviointi

Tilanteen arviointi on erittdin tarkeaa kehitettdessa kattavaa laitoshoidosta luopumisen strategiaa ja
toimintasuunnitelmaa, jotka tarttuvat todellisiin tarpeisiin ja ongelmiin seka hyodyntavat olemassa
olevia resursseja. Tassa luvussa kerrotaan, miksi myos yleisten yhteisdpalvelujen saamisen esteita
pitda tutkia, kun tavoitteena on varmistaa lasten, vammaisten, mielenterveyskuntoutujien ja
ikadantyneiden henkildiden osallisuus yhteisdssa.

6 Laitoshoidosta luopuminen viittaa prosessiin, jossa kehitetdaan palveluvalikoimaa yhteiséssa, ml. ennal-
taehkaisya, jotta poistetaan laitoshoidon tarve. Katso lisatietoja sivulta 31.
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Tarkeimmat huomioitavat asiat:
P jarjestelman analyysi
P resurssien arviointi

P tiedot olemassa olevista yhteiséllisista palveluista.

LUKU 3:
Strategian ja toimintasuunnitelman kehittaminen

Laitoshoidosta luopumisen ja yhteisollisten palvelujen strategian ja toimintasuunnitelman
kehittdamisen pitdaa perustua tilanteen analysointiin. Tassd luvussa kerrotaan, kuinka strategia
ja suunnitelma voivat tukea koordinoitua ja systemaattista uudistusta niin paikallisella kuin
kansallisellakin tasolla.

Tarkeimmat huomioitavat asiat:
P osallisten mukaan saaminen prosessiin
P strategian kehittaminen

P  toimintasuunnitelman kehittaminen.

LUKU 4:
Yhteisollisten palvelujen lainsadadannon laatiminen

Kun paatés korvata laitokset perhe- ja yhteisollisilla vaihtoehdoilla on tehty, on tarkeda luoda
lakeihin perustuva tuki kaikkien kayttajaryhmien osallistamiseksi yhteiskuntaan. Prosessin aikana
on suositeltavaa, ettd nykyinen lainsdaadanto ja menettelytavat arvioidaan uudelleen. Kaikki esteet
korkealaatuisten perhe- ja yhteiséllisen hoidon ja palvelujen tuottamiseen yhteisdssa seka esteet
yleisien palvelujen saamisessa tai yhteiskuntaelamaan osallistumisessa ja kayttajan osallistumisessa
tulee poistaa. Ne pitdd korvata lainsdadannolla ja menettelytavoilla, jotka tukevat osallisuutta ja
osallistumista perheessa ja yhteisossa.

Tarkeimmat huomioitavat asiat:

P oikeus asua yhteisossa

P yleisten palvelujen saanti

P oikeustoimikelpoisuus ja holhous

P vastoin tahtoa tehty sijoittaminen ja hoito
P yhteisollisten palvelujen tarjoaminen.
LUKU 5:

Yhteisollisten palvelujen valikoiman kehittaminen

Luvussa 5 kasitellaan erilaisia yhteisollisia palveluita, joita eri kdyttdjaryhmat tarvitsevat. Lasten
kyseessa ollessa painotetaan tarvetta strategioille, jotka estdvat perheenjdsenten erottamisen,
edistavat perheiden uudelleenyhdistamista ja rohkaisevat korkealaatuisten perhepohjaisten
sijaishoitovaihtoehtojen kehittamiseen. Muiden kayttdjaryhmien suhteen painotetaan yhteisollisten
palvelujen tarkeytta itsendisessa asumisessa ja asumisjarjestelyissa, jotka mahdollistavat kadyttajien
valinnat ja maardysvallan omasta elamastaan.
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Tarkeimmat huomioitavat asiat:

P palvelujen kehittdmisen ja tarjoamisen periaatteet

P laitoshoidon ehkdiseminen

P laitoshoidon ehkdisystrategian toimenpiteet
P yhteisollisten palvelujen kehittdminen

P asumisjarjestelyt.

LUKU 6:

Taloudellisten, materiaalisten ja henkildstoresurssien kohdentaminen

Tassa luvussa kasitelldaan taloudellisten, materiaalisten ja henkilostoresurssien tarvetta
laitoshoidosta yhteisollisiin palveluihin siirryttdessa. Monimutkaisuutensa vuoksi prosessi vaatii
huolellista suunnittelua, koordinointia ja hallintaa. Uudistuksen l|apiviemiseksi on tarkeaa, etta
rahoitus on sisddanrakennettu menettelytapoihin ja ettd laitoshoidosta luopumisen suunnitelmat
ottavat huomioon seka saatavissa olevat etta tarvittavat resurssit.

Tarkeimmat huomioitavat asiat:

P kustannusten, tarpeiden ja tulosten suunnittelu

P tydvoimanakdkohdat ja ammattitaitoisen henkildston tarve
P uusien palvelujen rahoittaminen
>

esteiden muuttaminen mahdollisuuksiksi.

LUKU 7:
Yksil6llisten suunnitelmien kehittaminen

Yksilollisen suunnitelman tarkoitus on varmistaa johdonmukaisuus henkilon tarpeiden, sen
miten hdn haluaa eldamansa elda ja hanen saamansa tuen valilla. Tassd luvussa tarkastellaan
suunnitteluprosessin eri osia ja korostetaan sita, etta kayttajien ja (tarvittaessa) heidan perheidensa
ja hoitajiensa tulee saada osallistua kaikkiin suunnitteluprosessin vaiheisiin.

Tarkeimmat huomioitavat asiat:

P kayttdjien ottaminen mukaan heidan tulevaisuudestaan paatettdessa
P yksil6llisten arviointien tekeminen

P vyksildllisten hoito- ja tukisuunnitelmien kehittdaminen

>

haasteet suunnitteluprosessissa.

LUKU 8:
Yksiléiden ja yhteisojen tukeminen siirtyman aikana

Siirtyminen yhteis6on ei ole vain ihmisten fyysista liikuttelua laitoksesta uuteen asumis- tai
hoitopaikkaan. Jotta valtetddan laitoshoitoon uudelleensijoittaminen ja varmistetaan parhaat
mahdolliset tulokset palveluja kayttaville ihmisille, siirtyminen tulee valmistella hyvin huolellisesti.
Luvussa 8 kerrotaan ajatuksia siitd, miten siirtymaan voidaan valmistautua ja sita voidaan tukea.
Luvussa myos korostetaan hoitohenkildston ja yhteiséjen kanssa toimimisen tarkeytta.
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Tarkeimmat huomioitavat asiat:
P palvelujen kayttdjien tukeminen siirtyman aikana
P hoitohenkil6ston tukeminen

P yhteisdjen kanssa toimiminen ja siirtyman vastustuksen hallinta.

LUKU 9: Palvelujen laadun maarittaminen, valvominen ja arvioiminen

Siirryttaessa laitoshoidosta yhteisollisiin palveluihin ja niiden jo ollessa olemassa, on tarkeaa, etta
laitosmenettelyja ei toisteta yhteisdssa. Tassa luvussa esitetdadn kriteerit, joita voidaan kayttaa
palvelujen laatua mitattaessa. Luvussa korostetaan palvelujen jatkuvan valvonnan ja arvioinnin
tarkeytta ja esitelldan tapoja, joilla palvelujen kayttajat voivat olla mukana palvelujen arvioinnissa.

Tarkeimmat huomioitavat asiat:

P laatustandardien maarittamisen tarkeys

P standardien kdyttoonotto hallinnon eri tasoilla

P laatustandardien sisallon maarittaminen

P valvonnan ja arvioinnin menettelytapojen ja strategioiden kehittdminen
P laitoshoidon tarkastaminen ja arvioiminen.

LUKU 10:

Tyovoiman kehittaminen

Henkiloston seka laadukkaiden yhteisollisten palvelujen menestyksekkaan kehityksen ja yllapidon
valilld on vahva yhteys. Hyvin koulutetun ja motivoituneen henkildstén saatavuus yhteisdssa
vaikuttaa siihen, kuinka nopeasti uusia palveluja voidaan tarjota. Pateva henkilostd voi myds
varmistaa, ettd laitoshoidon kdytdantdja ei toisteta yhteisdssa. Tassa viimeisessa luvussa esitelldan
tyovoiman kehittamisen prosessi, jota maat voivat noudattaa siirtyessdan laitoshoidosta
yhteisollisiin palveluihin, jotta palvelujen laatu voidaan sdilyttaa yhteisdssa.

Tarkeimmat huomioitavat asiat:
P suunnittelu: taitojen, roolien ja prosessien maarittdminen
henkiloston valinta

koulutus ja uudelleenkoulutus

sosiaalitydn ammattilaisten arvot ja etiikka

vyvyyy

tyovoiman kehittamisen esteet.
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. Esipuhe

Suositusten tarkoitus

Yleiseurooppalaiset suositukset laitoshoidosta yhteisollisiin palveluihin siirtymiseksi (myohemmin
‘suositukset’) antavat kdytanndon neuvoja siitd, kuinka siirrytdan hallitusti laitoshoidosta
yhteisollisiin vaihtoehtoihin niiden henkildiden kohdalla, jotka talla hetkelld asuvat laitoksissa ja
niiden henkildiden kohdalla, jotka asuvat yhteiséssd mutta ilman tarvittavaa tukea (katso kohta
Tarkeda 2 myohemmin).

Suositukset perustuvat eurooppalaisiin ja kansainvélisiin parhaisiin kaytantoihin. Ne on kehitetty
vhteistyossatarkeimpieneurooppalaistenlapsia,vammaisiahenkil6ita, mielenterveysorganisaatioita,
perheita, ikadntyneitda henkiloita seka julkisia ja voittoa tavoittelemattomia palveluntarjoajia
edustavien verkostojen kanssa. Korkea-arvoisia virkamiehiad useista maista sekd monia Euroopan
komission virkamiehid on myos konsultoitu, jotta varmistettiin suositusten kattavan tarpeet
ruohonjuuritasolla. Laitoshoidosta yhteisollisiin palveluihin siirtymisen asiantuntijat antoivat
neuvoja suositusten tiettyihin nakékohtiin.

Suositukset eroavat muista laitoshoidosta luopumiseen liittyvista julkaisuista siten, ettd niissa
kdytetdaan ei-akateemista kieltd selitettaessa tarkeimpia laitoshoidosta yhteisdasumiseen siirtymisen
periaatteita ja perustekijoitd. Suosituksia voivat kayttda paattajat kansallisella, alueellisella ja
paikallisella tasolla sekd EU-instituutioiden tasolla suunnittelemaan ja toimeenpanemaan hoito-
ja tukipalvelujen muuttaminen sekd helpottamaan hoitoa ja tukea tarvitsevien lasten, aikuisten
ja ikaantyneiden osallisuutta yhteiskunnassa. Suositukset korostavat jasenvaltioiden ja EU:n
velvollisuuksia YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen, YK:n lasten
oikeuksia koskevan yleissopimuksen ja Euroopan ihmisoikeussopimuksen mukaisesti. Suositukset
osoittavat, kuinka tdssd asiakirjassa hahmoteltu prosessi auttaa toteuttamaan yleissopimusten
maarittdmat oikeudet.

TARKEAA 2: YHTEISO- JA PERHEPOHJAISET VAIHTOEHDOT

Suositusten otsikossa kaytetty termi yhteisélliset palvelut kattaa sekd perhe- etta
yhteisolliset palvelut vaihtoehtona laitoshoidolle. Tama on erityisen tarkeda puhuttaessa
lapsista, joiden kohdalla perhehoito on etusijalla muihin sijaishoitovaihtoehtoihin
nahden. Siksi lapsista puhuttaessa ‘siirtyminen laitoshoidosta perhe- ja yhteisoélliseen
hoitoon ja palveluihin’ on sopivin termi.




Suositusten paamaarat:

P Lisita tietoisuutta EU:n tasolla eri ryhmien hoito- ja/tai tukitarpeista ja korostaa parempaa
elaménlaatua, josta ihmiset voivat nauttia yhteisssa.

P  Antaa asiantuntijaneuvoja jasenvaltioille, naapurimaille ja EU-instituutioille ja kerata hyvien
kadytantojen esimerkkeja laitoshoidosta yhteisollisiin palveluihin siirtymisessa.

P  Korostaa yksilokeskeisia l|dhestymistapoja hoito- ja tukipalvelujen suunnittelussa ja
tarjoamisessa.

P Rohkaista jasenvaltioita ottamaan mukaan kayttdjaryhmat ja tarvittaessa heiddn perheensa
ja hoitajansa sekd muut sidosryhmat, kuten palveluntarjoajat, viranomaiset, kansalaiset,
tutkimusyhteiso ja muut muutokseen liittyvat verkostot sekd kansallisesti etta kansainvalisesti.

P Osoittaa muutokset, joita tarvitaan yhteiskunnan palveluiden, kuten terveydenhuollon,
koulutuksen, liikenteen, asumisen jne. tekemiseen syrjimattomiksi yhteisén tasolla ja
olemaan saatavissa kaikille riippumatta vammasta, riippuvuussuhteen tasosta tai vammaan
liittyvista tarpeista.

P  Osoittaa korkealaatuisen perhe- ja yhteisollisen hoidon ja tuen eettinen, sosiaalinen,
kulttuurinen ja taloudellinen arvo.

P  Varmistaa, ettd EU:njakansalliset menettelytavat ja rahoitusmekanismit tukevat laitoshoidosta
yhteisollisiin palveluihin siirtymistd, mukaan lukien laitoshoidon ehkdisy ja perhehoito lapsille,
vastauksena olemassa oleviin ja tuleviin tarpeisiin.

Kenen pitaisi lukea suositukset?

Suositukset on suunnattu pdaasiassa Euroopan unionin valtioiden ja naapurimaiden paatéksenteki-
joille, joiden vastuulla on tuottaa tai jarjestaa lapsille, vammaisille henkilille ja heidan perheilleen,
mielenterveyskuntoutujille ja ikddantyneille henkildille hoito- ja tukipalveluita.

Taydellisen osallisuuden mahdollistamiseksi suositukset on tarkoitettu poliitikoille ja johtaville
virkamiehille, joiden alana ovat esimerkiksi terveys, asuminen, koulutus, kulttuuri, tyollisyys ja
liilkenne. Suosituksia voivat kayttaa kaikki, myos paikalliset ja alueelliset viranomaiset, jotka ovat
vastuussa paikallisten palvelujen tuottamisesta, jarjestamisesta ja hallinnoimisesta.

Suositukset on myo6s tarkoitettu sellaisten Euroopan komission virkamiesten kaytettavaksi,
joiden vastuulla on rakennerahastojen ja muiden EU:n rahoitusinstrumenttien kdytén valvonta
jasenvaltioissa ja naapurimaissa tai jotka ovat vastuussa EU:n sosiaalipolitiikasta ja sosiaalisen
toimintaohjelman toimeenpanosta. Suositukset on tarkoitettu kaytettaviksi yhdessa Tyokalujen
eurooppalaisten varojen kaytosta laitoshoidosta yhteisollisiin palveluihin siirtymiseen (tyokalut)
kanssa, jotka perustuvat Koheesio- ja aluepolitiikan asetusten 2014—2020 luonnokseen.” Tyokalut
antavat yleiskuvan koheesio- ja aluepolitiikan kolmesta vaiheesta — ohjelmanmuodostus,
kayttoonotto, valvonta ja arviointi—seka selittavat, mita hallintoviranomaisten, valvontakomiteoiden
ja/tai Euroopan komission pitaa tehda missdkin vaiheessa varmistaakseen, ettd EU-rahoitus tukee
yhteisollisten vaihtoehtojen kehittamista laitoshoitoon sijoittamisen sijasta.

7 COM(2011) 615 final/2.
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Suositukset kattavat nelja kayttajaryhmaa, jotka yleensa sijoitetaan laitoshoitoon:
° vammaiset ja vammattomat lapset

o vammaiset henkil6t

o mielenterveyskuntoutujat ja

o ikddntyneet.

Mahdollisuuksien mukaan ndita neljaa kayttajaryhmaa kasitelldadan yhdessa, jotta suositukset olisivat
mahdollisimman kayttdjaystavalliset. Yksittdisille kayttdjaryhmille ominaisia kysymyksia kasitellaan
kuitenkin erikseen sellaisen kdytdnnon tilanteen valaisemiseksi, jossa on tarpeen tunnistaa ja
huomioida eri ryhmien ja heiddn avun ja/tai tuen tarpeidensa erot.

Suositusten kayttaminen

Eurooppalainen asiantuntijaryhmad myontda, ettd laitoshoidosta yhteisollisiin  palveluihin
siirtyminen on monimutkainen prosessi, eivatkd kaikki maat aloita samasta tilanteesta. Siksi
suosituksissa ei tarkoituksellisesti haluta antaa lilan yksityiskohtaisia ohjeita. Sen sijaan niissa
hahmotellaan prosessin eri tekijoita ja naytetdan, kuinka ne liittyvat yhteen. Vaikka tarkoituksena
on olla mahdollisimman vahan ohjaileva, lukujen jarjestys viittaa mahdolliseen uudistuksen
aloituskohtaan eli strategian ja toimintasuunnitelman kehittamiseen tilannearvion pohjalta.

Tiedetdan paljon siitd, mikad toimii ja mikd ei toimi hoito- ja tukijarjestelmien muutoksissa. Silti
maat eivat useinkaan ota oppia toisten maiden kokemuksista. Suositukset sisaltdvat mahdollisia
riskeja sekd haasteita ja esteitd korkealaatuisten palvelujen kehittdmiseen yhteisdssa. Toivottavasti
ne viitoittavat tulevia suunnitelmia ja toimia.

Miksi YK:n vammaisten henkil6iden oikeuksia koskevan yleissopimuksen
velvollisuudet sisaltyvat lukuihin?

Jokaisessa luvussa viitataan YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen
ao. artiklaan/artikloihin sekd velvollisuuksiin, jotka sopimusvaltioilla on.®2 Vaikka ko.
yleissopimus ei ole ainoa suosituksiin liittyva ihmisoikeusasiakirja (niita on paljon enemman,
kuten luvussa 1 luetellaan), se on ainoa, jossa selkedsti huomioidaan oikeus asua itsendisesti
yhteisossa. Artiklassa 19 (alla) edellytetdadn valtioita turvaamaan vammaisille henkilGille
yhteiskunnan palvelut, jotka ovat tarpeellisia “tukemaan elamista ja osallisuutta yhteiséssa
ja estdmaan eristamista tai erottelua yhteisostd”. Tata tavoitetta ei saavuteta, jos maissa
edelleen sijoitetaan ihmisia laitoshoitoon.

Yleissopimuskoskeesuurtayksiloryhmaa:vammaisialapsiajaaikuisia, mielenterveyskuntoutujia
ja vammaisia ikdantyneita henkil6ita. Voidaan myos vaittaa, etta velvoite varmistaa yksildiden
mahdollisuus elda yhteiséssa ja tehdd samoja valintoja kuin toisetkin kasittdda myods muita
ryhmia, kuten lapsia ja ikddantyneita, joilla ei ole vammoja. Vaikka kaikilla laitoksissa elavilla
lapsilla ja ikadntyneilld ei ole vammoja, yleissopimuksen uusi Idhestymistapa todenndkdisesti
vaikuttaa myds muiden laitoksiin sijoitettujen ryhmien jaseniin. Vaikka yleissopimus koskee

8  Luettelo valtioista, jotka ovat ratifioineet YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen, seka
valinnainen poytakirja 16ytyvat osoitteesta: http://www.un.org/disabilities/countries.asp?id=166.
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vammaisia henkil6ita, artikla 19 perustuu kaikkiin henkiloihin sovellettaviin oikeuksiin.?
Tama siksi, etta yleissopimus ei luo uusia oikeuksia — jotka on julistettu jo ihmisoikeuksien
kansainvalisessa julistuksessa, kansalais- ja poliittisia oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa

ja muissa asiakirjoissa — ja se perustuu ihmisoikeuksien yleismaailmallisuuteen ja

jakamattomuuteen.

Siksi valtioiden ja Euroopan unionin pitaa kayttda naita suosituksia vammaisten henkiléiden
oikeuksia koskevan yleissopimuksen toimeenpanemiseksi.

Artikla 19 - Elaminen itsendisesti ja osallisuus yhteisossa

Taman yleissopimuksen sopimuspuolet tunnustavat kaikkien vammaisten henkildiden
yhdenvertaisen oikeuden elda yhteiséssa, jossa heilla on muiden kanssa yhdenvertaiset
valinnanmahdollisuudet. Sopimuspuolet toteuttavat tehokkaat ja asianmukaiset toimet
tehddkseen vammaisille henkildille helpommaksi nauttia tasta oikeudesta tdysimaaraisesti
sekda helpottaakseen heiddn tdysimaaraistd osallisuuttaan ja osallistumistaan yhteisdon,
muun muassa varmistamalla, etta

a) vammaisilla henkil6illa on yhdenvertaisesti muiden kanssa mahdollisuus valita
asuinpaikkansa seka sen, missa ja kenen kanssa he asuvat, eivdtka he ole velvoitettuja
kayttdmaan tiettya asumisjarjestelya

b)  vammaisten henkildiden saatavissa on valikoima kotiin annettavia palveluja seka
asumis- ja laitospalveluja seka muita yhteiskunnan tukipalveluja, mukaan lukien henki-
I6kohtainen apu, jota tarvitaan tukemaan elamista ja osallisuutta yhteisossa ja estdmaan
eristamista tai erottelua yhteisosta ja

c) koko vaestolle tarkoitetut yhteison palvelut ja jarjestelyt ovat vammaisten henkiléiden
saatavissa yhdenvertaisesti muiden kanssa ja vastaavat heidan tarpeitaan.

Miksi YK:n lasten oikeuksia koskevan yleissopimuksen velvollisuudet sisaltyvat
lukuihin?

Yleissopimuksessa sanotaan, ettd “persoonallisuutensa tdysipainoisen ja sopusointuisen
kehityksen vuoksi” lapsen pitdda “kasvaa perheessa onnellisuuden, rakkauden ja
ymmartamyksen ilmapiirissa”. Lisdksi siind hahmotellaan lasten oikeuksia, jotka yhdessa
suosittelevat, ettd useimpien lasten pitda asua perheessaan ja olla perheensa hoidettavana
(artiklat 9 ja 7). Vanhemmilla on ensisijainen vastuu lastensa kasvatuksesta, ja on yhteiskunnan
vastuulla antaa tukea vanhemmille heidan hoitaessaan kasvatustehtdvaansa (artikla 18).
Lapsilla on oikeus suojaan vahingoittamiselta ja pahoinpitelyltd (artikla 19), koulutukseen
(artikla 28) ja riittavaan terveydenhuoltoon (artikla 24), mutta heillda on samanaikaisesti
oikeus olla perheidensa kasvatettavana. Jos perhe ei voi antaa lapselle hdnen tarvitsemaansa
hoitoa, vaikka yhteiskunta sita tukee tassa tehtdvassa, lapsella on oikeus sijaisperhehoitoon

9  OHCHR (2010) Forgotten Europeans — Forgotten Rights: The Human Rights of Persons Placed in Institutions. Geneva:

OHCHR, s. 7.
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(artikla 20).'° Henkisesti tai ruumiillisesti vammaisilla lapsilla on oikeus asua “oloissa, jotka
takaavat ihmisarvon, edistavat itseluottamusta ja helpottavat lapsen aktiivista osallistumista
yhteisdnsa toimintaa” (artikla 23).

Miksi Euroopan ihmisoikeussopimuksen velvollisuudet sisaltyvat lukuihin?

Euroopan ihmisoikeussopimuksen allekirjoittaneilla valtioilla on velvollisuus kunnioittaa
oman lainkdyttéalueensa piirissd kaikkien henkildiden ihmisoikeuksia.!' Sopimus on erittdin
tarked, koska se on oikeudellisesti sitova ja sen rikkomisesta voi seurata pakotteita.

Artiklassa 3 sanotaan, ettd “ketadn ei saa kiduttaa eika kohdella tai rangaista epdinhimillisella
tai halventavalla tavalla” eika poikkeuksia ole. Tatd artiklaa voidaan rikkoa, jos laitoksen
toimintatavoilla on sellainen vaikutus henkilon elamaan, etta kynnys ylitetaan.

Ihmisoikeussopimuksen artikla 8 takaa oikeuden nauttia yksityis- ja perhe-elaman kunnioi-
tusta, ja viranomainen saa puuttua oikeuteen vain jos laki sen sallii ja se on valttdmatonta de-
mokraattisessa yhteiskunnassa. Tata artiklaa voidaan soveltaa esimerkiksi tapauksissa, joissa
lapset on mielivaltaisesti erotettu perheistaan ja joissa sijoittaminen estaa lapsen tai aikuisen
mahdollisuuden pitda yhteytta perheeseensa.

Eurooppalainen asiantuntijaryhma koskien laitoshoidosta
yhteisollisiin palveluihin siirtymista

Suositukset ja niihin liittyvat julkaisut (tyokalut ja harjoitusmoduuli) on tuottanut Eurooppalainen
asiantuntijaryhma koskien laitoshoidosta yhteiséllisiin palveluihin siirtymista. Ryhmaén, joka oli
aiemmalta nimeltdan Tilapdinen asiantuntijatydéryhma koskien laitoshoidosta yhteisdpohjaiseen
hoitoon siirtymistd (Ad Hoc Expert Group on the Transition from Institutional to Community-
based Care), kutsui koolle helmikuussa 2009 silloinen tydllisyydesta, sosiaaliasioista ja tasa-arvosta
vastaavan EU-komissaari Vladimir Spidlan tarttumaan laitoshoidon uudistuksen aiheisiin Euroopan
unionin alueella. Ryhman perustamista edelsi kaksi tarkeda komission rahoittamaa raporttia
vammaisten lasten ja aikuisten laitoshoitoon sijoittamisesta EU:ssa eli Included in Society' ja
Deinstitutionalisation and Community Living: Outcomes and Costs."

Ryhmdn jasenind on organisaatioita, jotka edustavat lapsia, perheitd, vammaisia henkildita,
mielenterveysjarjest6jd, julkisia ja ei-kaupallisia palveluntarjoajia, viranomaisia ja hallitusten
valisid organisaatioita. Ne ovat COFACE (Confederation of Family Organisations in the EU, EU-
maiden perhejarjestdjen liitto), EASPD (European Association of Service Providers for Persons
with Disabilities, Euroopan vammaispalvelutuottajien jarjesto), EDF (European Disability Forum,
Euroopan vammaisfoorumi), ENIL/ECCL (European Network on Independent Living/European

10 Mulheir, G. & Browne, K. (2007) De-institutionalising and Transforming Children’s Services. A Guide to Good Practice.
University of Birmingham: Birmingham.

11 Artikla 1.

12 Freyhoff G, Parker C, Coué M & Greig N. (2004) Included in Society: Results and recommendations of the European
research initiative on community-based residential alternatives for disabled people. Brussels: Inclusion Europe.

13 DECLOC Report.
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Coalition for Community Living), ESN (European Social Network), Eurochild, Inclusion Europe,
Lumos, MHE (Mental Health Europe), OHCHR (Office of the High Commissioner for Human Rights,
Europe Regional Office) ja UNICEF.'

Vuoden 2009 lopulla ryhma julkaisi tarkean raportin, jossa maariteltiin laitoshoidosta luopumisen
‘vhteiset perusperiaatteet’ sekd suositukset jasenvaltioille ja Euroopan komissiolle. Tilapdisen
asiantuntijatyéryhmén kertomuksen siirtymisestd laitoshoidosta yhteisGpohjaiseen hoitoon
hyvéksyi komissaari Spidla, ja se kdannettiin kaikille EU:n kielille.'s Julkaisun jalkeen kertomusta
on kdytetty useissa valtioissa valmisteltaessa strategioita ja toimintasuunnitelmia sekda monien
kansalaisjarjestéjen'® ja muiden vyhteiséllisen asumisen puolestapuhujien toimesta. Erds
kertomuksen tirked nakokohta erityisesti komissaari Spidlan ja muiden Euroopan komission
virkamiesten mielesta oli tuottaa suositukset, joissa selitetdan kaytannénlaheisesti miten siirrytdan
laitoshoidosta yhteisbasumiseen ja joissa korostetaan suurimpia haasteita ja mahdollisia ratkaisuja.

14 Hieman ennen suositusten viimeistelya ryhmaan liittyi European Federation of National Organisations Working with
the Homeless (FEANTSA).

15 Raportti on luettavissa englanniksi osoitteessa http://ec.europa.eu/social/main.jsp?langld=en&catld=89&newsl-
d=614&furtherNews=yes tai muilla kielilld pyynnosta.

16 Joissakin maissa ndma ovat hyvantekevdisyysjarjestoja.
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Il. Johdanto

Yli miljoona lasta ja aikuista asuu laitoksissa Euroopassa.!” Joskus laitoksia pidettiin parhaana
tapana hoitaa haavoittuvaisia lapsia, vaaralle alttiita lapsia ja aikuisia, joilla on laajat tuen tarpeet.
On kuitenkin osoitettu, ettd laitoshoito tuottaa poikkeuksetta huonoja tuloksia eldmanlaadun
kannalta yhteisdssa tuotettuihin laadukkaisiin palveluihin ndhden ja se johtaa usein elinikdiseen
yhteiskunnan ulkopuolelle jattdmiseen ja eristamiseen.!® Tieteellinen tutkimus osoittaa, ettd
kun kyse on hyvin pienistd lapsista, suhteellisen lyhytkin laitossijoitus voi vaikuttaa aivojen
kehitykseen kielteisesti ja silld voi olla koko eldaman kestavia vaikutuksia henkiseen hyvinvointiin
ja kayttaytymiseen.'” N&istd syistd ja Yhdistyneiden kansakuntien (YK) vammaisten henkildiden
oikeuksia koskevan yleissopimuksen, YK:n lasten oikeuksia koskevan yleissopimuksen, Euroopan
ihmisoikeuksia koskevan yleissopimuksen ja muiden ihmisoikeusasiakirjojen kayttéénoton takia
laitoshoitoa pidetddan yha useammin huonona kdytantona ja ihmisoikeusrikkomuksena.

Laadukkaiden yhteisollisten palvelujen kehittdminen merkitsee ihmisoikeuksien kunnioittamista
ja hyvaa elamanlaatua kaikille, jotka tarvitsevat hoitoa ja/tai tukea. Kaikilla Euroopan valtioilla
on velvollisuus varmistaa, ettad jokainen lapsi voi nauttia sellaisesta elintasosta, joka sopii hdanen
fyysiseen, henkiseen ja sosiaaliseen kehitykseens3d? ja kunnioittaa siti periaatetta, ettd kaikkien
lasten tulee kasvaa perheymparistossa seka onnellisuuden, rakkauden ja ymmartamisen
ilmapiirissd.?' Lisdksi Euroopan ihmisoikeuksia koskevan yleissopimuksen artikla 8 takaa kaikille
kansalaisille oikeuden yksityisyyteen ja perhe-elamaan. Laitoshoitoon sijoittaminen missa tahansa
idssad loukkaa tatd oikeutta. Vammaisilla henkilGilla on oikeus elda itsendisesti ja olla osallisena
yhteis6ssd.?? Tama YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkildiden oikeuksista asetettu oikeus
ulottuu jokaiseen hanen ikdansa, kykyihinsd tai vammansa tai mielenterveyden ongelmansa
laatuun katsomatta. Jokaisella pitéisi olla mahdollisuus eldad haluamassaan yhteistssa ja osallistua
sen toimintaan. Hanen pitdisi olla mukana saamaansa hoitoa ja/tai tukea koskevissa paatoksissa
ja hanella pitdisi olla mahdollisimman suuri maardysvalta omasta elamastdan. Vision ihmisten
mahdollisista saavutuksista tukea saadessaan pitda olla keskiossa laadittaessa kansallisia, alueellisia
ja paikallisia suunnitelmia laitoshoidosta yhteisollisiin palveluihin siirtymisest.?

17 Vammaiset lapset ja aikuiset (myos mielenterveyskuntoutujat). Kattaa EU:n ja Turkin, DECLOC Report.

18 Smyke, A. T. ym. lainatussa teoksessa, s. 210-218 — Kreikka — Vorria ym. 2003, Iso-Britannia — Tizard & Rees 1974 ja
Yhdysvallat US — Harden 2002; Pashkina lainatussa teoksessa, s. 42—45; Rutter, M. ym. lainatussa teoksessa, s. 465— 476.

19 Bowlby, J. lainatussa teoksessa; Matéjcek, Z. & Langmeier, J. lainatussa teoksessa; Nelson, C. & Koga, S. lainatussa
teoksessa; Rutter, M. ym. lainatussa teoksessa, s. 465— 476.

20 YK:nyleissopimus lapsen oikeuksista, artikla 27.

21 YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista, johdanto.

22 YK:nyleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista, artikla 19.
23 DECLOC Report, s. 52.



Monet maat ovat aloittaneet muutosprosessin lapsille ja aikuisille annettavassa hoidossa ja tuessa
korvaamalla jotkin tai kaikki pitkdaikaisasumisen laitokset perhe- ja yhteisdllisilla palveluilla.
Prosessin haasteena on ollut varmistaa, ettd uudet hoito- ja tukijarjestelmat kunnioittavat jokaisen
yksilén ja hanen perheensi oikeuksia, ihmisarvoa, tarpeita ja toiveita.>* Vuosien aikana on opittu
vision merkitys, kansalaisyhteiskuntaan osallistumisen tarve, kaikkien asianosaisten mukaan
saaminen ja johtamisen tarkea osa prosessin eteenpain saamisessa.

Muutosvisio

Tdrkeimmdt ainekset laitoshoidon korvaamisessa yksilélliselld asumisella ovat kansallinen (tai
mahdollisesti alueellinen) politiikkakehys ja yksityiskohtaiset paikalliset suunnitelmat hoidon
siirtdmisestd laitoksista hyvin valmisteltuun yhteiséén. Molemmissa pitdisi olla mydénteisié mutta
realistisia visioita yksittdisten henkiliden tulevasta elamdstd.”

Laitoshoidosta yhteiséllisiin palveluihin siirtyneissd valtioissa®® on huomattu, ettd strateginen
visio kokonaisvaltaisesta uudistuksesta on erds tarkeimmistd tekijoista prosessin taustalla. Vision
muodostaa ihannetapauksessa valtionhallinto, mutta siind ovat mukana kaikki jarjestelman
sidosryhmat paikallisista viranomaisista palvelujen kayttdjia edustaviin organisaatioihin. Sen pitaa
sisaltdd muutoskannustimia ja edistaa hyvia kdytantoja. Niitd ovat mm. uusien laitosten rakentamisen
lykkddminen ja resurssien uudelleenkohdentaminen laitoksista tukipalveluihin yhteis6ssa.?”

Kayttadjien ja palveluntuottajien mukaan ottaminen

Kun kehitetdan strategista visiota, valtion tulee toimia niiden ihmisten kanssa, jotka lopulta
kayttavat palveluita, heitd edustavien organisaatioiden ja heiddan perheidensa kanssa. Vaikka
palveluntarjoajien mukaan saaminen on tarkeaa, palvelujen kayttajien oikeudet ja nakemykset tulee
asettaa etusijalle. Maissa, joissa hallitukset ovat sitoutuneet siirtymaan laitoshoitojarjestelmasta
yhteisolliseen tukeen, se on usein tapahtunut vastauksena em. sidosryhmien uudistuspyyntdihin.

Uudistusprosessin  kestdvyyden kannalta lapsia, vammaisia, mielenterveyskuntoutuvia ja
ikddntyneitd henkiloitd edustavilla jarjest6illd on hyvin tédrkea rooli. Taydellinen laitoshoidosta
yhteisollisiin palveluihin siirtyminen saattaa vieda vuosia, ja on todenndkdista, ettd kansalliset ja
paikalliset hallintoviranomaiset vaihtuvat prosessin aikana. On vaarana, ettd uusi hallinto ei jatka
uudistusta tai voi ottaa vanhan jarjestelman takaisin kdyttoon. Vahva ja sitoutunut kansalaisliike voi
saada prosessin takaisin raiteilleen ja varmistaa sen toteutumisen suunnitellusti. Yhteiskunnassa on
tarkeda hankkia kaikkien puolueiden tuki laitoshoidosta yhteisohoitoon siirtymiselle ja minimoida
hallinnon vaihtumisen vaikutus.

24 Useimmissa tapauksissa perheenjasenet ovat tarkein tukiverkko yksilon elamdassa ja siksi heidan pitaa olla mukana
annettavasta hoidosta ja/tai tuesta paatettdessa. Kannattaa kuitenkin huomata, ettd on tapauksia, joissa perheen-
jasenten intressit poikkeavat palvelunkayttdjan intresseista tai voi olla muita syitd, miksi perheenjasenia ei kannata
ottaa mukaan. Ensisijaisesti kuunnellaan palvelunkayttajan intresseja, tarpeita ja toiveita.

25 DECLOC Report, s. 52.

26 Euroopassa Skandinavian maat (erityisesti Ruotsi) ja Iso-Britannia ovat johtajia télla alalla. Kun puhutaan ikdantynei-
den pitkdaikaishoidosta, maat kuten Tanska ovat edistyneet roimasti yhteiskunnan palvelujen kehittamisessa.

27 Power, Andrew (2011) Active Citizenship & Disability: Learning Lessons in Transforming Support for Persons with Disa-
bilities. Galway: National University of Ireland Galway, s. 15.

22 1
YHTEISET EUROOPPALAISET SUOSITUKSET LAITOSHOIDOSTA YHTEISOLLISIIN PALVELUIHIN SIIRTYMISEKSI



Sidosryhmien mukanaolo

Suunnitteluprosessin aikana on tarkeas, ettei mitdan sidosryhmai pidets esteeni tai haittana.® On
hyvin tarkeda ottaa mukaan kaikki, niin palvelujen kdyttdjat, perheet, palveluntarjoajat ja henkil6sto,
paikalliset viranomaiset, ammattiliitot ja paikalliset yhteisot, jotta voidaan kasitelld huolenaiheita
ja kumota myytteja. Yhteisen vision luominen eri ryhmien osallisuudesta yhteiséssa ja oikeudesta
asua itsendisesti on tarked askel tavoitteen saavuttamisessa. Taman ndkokulman omaksuminen
varmistaa, etta prosessi otetaan vastaan paikallisesti ja se johtaa vahvaan sitoutumiseen ihmisten
elaman parantamisessa.

Johtajuus muutoksen ajamisessa

Yhteisollisiin palveluihin siirtymisessa edistyneissa maissa johtajuus on ollut hyvin tarke3ds.” Pro-
sessin monimutkaisuus ja mukana olevien sidosryhmien erilaisuus voi johtaa ‘uudelleenjarjeste-
lyuupumukseen’: pettymykseen muutosta kohtaan ja motivaation puutteeseen sen tukemisessa.
Muutoksen ajamiseen tarvitaan poliittista ja ammattimaista johtajuutta eri tasoille. Hyva johtajuus
merkitsee tahtoa tyoskennelld yhteisty6ssa toisten kanssa. Prosessissa, jossa vastustusta ja ristirii-
toja voidaan odottaa, hyvat johtajat voivat ajaa uudistusta ja neuvotella toisten kanssa ilman, etta
luopuisivat tarkeimmista tavoitteista.

Johtajuuden rohkaisemiseksi valtiot voivat tarjota useita kannustimia, kuten uudistusmaararahoja,
tukeakseen uusien aloitteiden kokeiluun halukkaita.*

TARKEAA 3: 10 OPITTUA ASIAA YHTEISOASUMISEN SAAVUTTAMISESTA®!

1.  Varmistetaan, etta yksil6llisen asumisen puolustajat ovat mukana muutoksen joh-
tamisessa.

Pidetddn ihmisten tarpeet ja mieltymykset keskeisind suunnittelussa.
Kunnioitetaan perheiden kokemuksia ja rooleja.

Luodaan oikea koti ja rdataloitya tukea jokaiselle yksilolle.

Keskitytaan laadukkaiden palvelujen tuottamiseen ja varmistetaan, etta ihmiset

vk wnN

voivat elda eldamaansa turvallisesti.
Rekrytoidaan ja kehitetdan taitavaa henkilostoa.
7.  Otetaan kaikki mahdolliset kumppanit mukaan muutoksen tekemiseen.

o

8.  Tehdaan laitokset tarpeettomaksi laatimalla selked suunnitelma ja aikataulu tar-
vittavien yhteisdpalvelujen luomiseksi.

9.  Panostetaan uudistuksesta viestimiseen kaikille asianosaisille, myds yhteiséille,
joihin ihmiset muuttavat.

10. Tuetaan jokaista henkil6a yhteis6asumiseen siirtymisessa.

28 sama,s. 15.
29 sama,s. 17-18.
30 Esimerkiksi Genio Trust Irlannissa: http://www.genio.ie/.

31 Ote julkaisusta People First of Canada/Canadian Association for Community Living (2010) The Right Way — A Guide
to closing institutions and reclaiming a life in the community for people with intellectual disabilities, saatavissa 0soit-
teessa: http://www.institutionwatch.ca/cms-filesystem-action?file=resources/the_right_way.pdf.
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lll. Keskeisten kasitteiden maaritelmat

1. ‘Laitos’

‘Laitos’ ja ‘laitoshoito’ kasitetddn eri tavoin riippuen valtion lakijarjestelmastd ja kulttuurista.
Tasta syysta suosituksissa kdytetddn samaa ndkokulmaa kuin Tilapdisen asiantuntijatyoryhman
kertomuksessa.’? Laitosta ei maaritellda koon eli asukkaiden lukuméaéardn mukaan vaan Tilapdisen
asiantuntijatyéryhman kertomuksessa mainitun ‘laitoskulttuurin” mukaan. Tassa ‘laitos’ onkin mika
tahansa asumispalvelu, jossa

o asukkaat on eristetty muusta yhteisosta ja/tai pakotettu asumaan yhdessa
o asukkailla ei ole riittdvaa maaraysvaltaa eldamastadn tai heitd koskevista paatoksista ja

o itse organisaation vaatimukset ovat tarkeampia kuin asukkaiden yksilolliset tarpeet.

Koko on silti tarkea tekija kehitettdessa uusia palveluja yhteisdssa. Pienemmat ja raataloidymmat
asumisjarjestelyt varmistavat paremmin palvelunkdyttdjien mahdollisuuden valintaan ja
itsemaardamiseen® ja tarjoavat tarpeista ldhtevid palveluja. Kun kehitetddn strategioita
laitoshoidosta yhteiséllisiin palveluihin siirtymiseen, jotkin maat ovat paattaneet rajoittaa samaan
paikkaan sijoitettavien kayttajien maksimimaaraa, kuten asukkaiden lukumaarda huoneistossa
tai rakennuksessa.** Nain voi olla mahdollista varmistaa, ettd laitoskulttuuria ei luoda uudelleen
uusissa palveluissa.

Kannattaa kuitenkin huomata, ettd asunnon pienuus ei sindnsd takaa laitoskulttuurin
puuttumista asuinpaikassa. On olemassa useita muita tekijoita, kuten kuinka paljon palvelujen
kayttajat voivat tehda valintoja, tarjotun tuen taso ja laatu, osallisuus yhteisdssa ja kaytetyt
laadunvarmistusjarjestelmat, jotka vaikuttavat palvelun laatuun. Joissain tapauksissa ihmiset
saatetaan pakottaa ottamaan vastaan tiettyd hoitoa, jotta he saavat palveluita yhteisdssa.*
Tallaisissa tapauksissa laitoskulttuuri vallitsee, vaikka palvelu itse ei olisi laitosmainen luonteeltaan.

32 Tilapdisen asiantuntijatyéryhmdn kertomus.

33 Health Service Executive (2011) Time to Move on from Congregated Settings: A Strategy for Community Inclusion,
Report of the Working Group on Congregated Settings, s. 68.

34  Esimerkiksi Ruotsissa yhteisélliset asunnot on suunniteltu majoittamaan korkeintaan kuusi yksittaista yksikkoa tai
huoneistoa ja niiden pitda sijaita tavallisissa rakennuksissa. (Katso Townsley, R. ym. (2010), The Implementation of
Policies Supporting Independent Living for Disabled People in Europe: Synthesis Report. Brussels: ANED, s. 19).

35 Katso esimerkiksi Szmukler, G. and Appelbaum, P., Treatment pressures, leverage, coercion, and compulsion in men-
tal health care, Journal of Mental Health, 17(3), June 2008, s. 233-244.
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1.1 Laitokset mielenterveyskuntoutujille

Psykiatriset hoitolaitokset poikkeavat monin tavoin hoitokodeista ja muista muille ryhmille
tarkoitetuista  pitkdaikaisasumisen  laitoksista. = Mielenterveyskuntoutujille  tarkoitetuilla
asuinpaikoillaon pdaasiassaldadketieteellinenluonne. Ne ovat usein ladkareiden johtamia psykiatrisia
sairaaloita tai psykiatrisia yksikkojd yleissairaaloissa. Sijoittamisen perustana on psykiatrinen
diagnoosi, ja myo6s hoito on laaketieteellistd ja sita antavat psykiatrit ja muu sairaanhoitohenkil6st6.
Lisdksi mielenterveyslaitoksia rahoittavat usein terveysviranomaiset tai niiden rahoitus tulee
terveysbudjetista eika sosiaalipuolelta. Psykiatrinen hoito terveydenhuollon osana ja laitoshoitoon
sijoittaminen mielenterveyskuntoutujien sosiaalisena hoitona tdytyy pitda selvasti erilladan. Eras
yleisimpid syita laitoshoitoon sijoittamiselle on sosiaalipalvelujen puute yhteiséssa, mikd johtaa
mielenterveyskuntoutujien syrjintdan ja sosiaaliseen eristamiseen.

1.2 Laitokset lapsille

YK:n lasten sijaishoitoa koskevissa suosituksissa ei ole maaritelmaa ‘laitoksille’; suositusten tekstissa
ne yhdistetdan ‘suuriin asumistiloihin’.*¢

YK:n suosituksiin perustuen ja koska yleisesti hyvaksyttya maaritelmaa ei ole, Eurochild ehdottaa
lapsille tarkoitettujen laitosten maarittelemista (usein suuriksi) asuinpaikoiksi, joita ei ole rakennettu
lasten tarpeita silmalla pitden tai perheenomaisiksi ja joissa esiintyy laitoskulttuurille ominaisia
piirteitd (persoonattomuus, tiukat rutiinit, ryhmakohtelu, sosiaalinen etdisyys, riippuvuus,
vastuullisuuden puute jne.). Organisoitu rutiini, persoonaton rakenne ja paljon lapsia hoitajaa
kohden ovat muita lisamaareita.

Unicef madrittelee laitoksen sen perusteella, onko lapsilla sadnndllinen yhteys vanhempiinsa tai
muuhun perheeseen tai paaasiallisiin hoitajiin ja nauttivatko he nadiden suojasta ja onko todenn&kdists,
ettd suurin osa lapsista pysyy naissad laitoksissa maarittimattoman pitkan ajan. Unicef kuitenkin
huomauttaa, ettd mikdan maaritelmé ei kata kaikkea ja riippuu eri maiden kontekstista.?’

Lapsille tarkoitettuja laitoksia on erilaisia, esimerkiksi pienten lasten lastenkoteja, joissa asuu leikki-
ikdisia ja pienid lapsia neljan vuoden ikdan saakka, ‘lastenkoteja’ ja ‘sisdoppilaitoksia’.®® Lapsille
tarkoitettuihin laitoksiin viitataan myos termilla ‘orpokoti’, vaikka suurin osa niissa asuvista lapsista
ei ole orpoja.*

Monissa maissa lapsille tarkoitetut laitokset on jaettu eri viranomaisten alaisuuteen ja niiden
ominaisuudet vaihtelevat sen mukaisesti.** Vauvoille tarkoitettuja laitoksia johtavat usein
ladkintaviranomaiset, ja ne ovat luonteeltaan ladketieteellisia. Valtavirran lastenkodit ja vammaisille
lapsille tarkoitetut sisdoppilaitokset ovat koulutusviranomaisten hallinnassa ja keskittyvat usein
padasiassa koulutukseen. Vammaiset lapset ovat useimmiten sosiaaliministerididen vastuulla.
Joissakin maissa vammaiset lapset sijoitetaan samoihin laitoksiin vammaisten aikuisten kanssa eika
lapsia suojella vahingoittumiselta.

Lapsille tarkoitettujen laitosten jakaminen eri viranomaisten vastuulle johtaa usein sisarusten
jakamiseen eri laitoksiin ja sdannollisiin siirtymisiin laitoksesta toiseen.*!

36 United Nations (2009) Guidelines for the Alternative Care of Children. New York: United Nations, kappale 23.
37  UNICEF Consultation on Definitions of Formal Care for Children, s. 12-13.

38 Browne K. (2009) The Risk of Harm to Young Children in Institutional Care. London: Save the Children, s. 2.
39 Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa.

40 sama.

41 Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa.

I 26 |
YHTEISET EUROOPPALAISET SUOSITUKSET LAITOSHOIDOSTA YHTEISOLLISIIN PALVELUIHIN SIIRTYMISEKSI



2. ‘Laitoshoidosta luopuminen’

Mahdollisuuksien mukaan naissa suosituksissa ei kdytetd termia ‘laitoshoidon lakkauttaminen’,
koska se usein ymmarretddn yksinkertaisesti vain laitosten sulkemiseksi. Kun laitoshoidon/
laitosasumisen lakkauttamisesta puhutaan, viitataan prosessiin, jossa kehitetadn palveluvalikoimaa
yhteisdssa, ml. ennaltaehkdisya laitoshoidon tarpeen poistamiseksi.

Unicef maarittaa laitoshoidosta luopumisen koko prosessiksi, jossa suunnitellaan siirtyminen pois
asumislaitoksista, niiden alasajo ja/tai sulkeminen samalla, kun perustetaan erilaisia muita lapsille
suunnattuja palveluja, jotka perustuvat oikeuksiin ja tuloskeskeisiin standardeihin.*

3. ‘Yhteisolliset palvelut’

Suosituksissatermi‘yhteisolliset palvelut’tai ‘yhteisollinen hoito’ viittaa valikoimaan palveluja, joiden
avulla yksilé voi asua yhteisossa ja lapsi kasvaa perheessa laitoksen sijaan. Se kasittaa valtavirran
palvelut, kuten asumisen, terveydenhuollon, koulutuksen, tyollistymisen, kulttuurin ja vapaa-
ajan, joiden pitaa olla kaikkien saavutettavissa heiddan vammastaan tai tarvitsemansa tuen tasosta
riippumatta. Se viittaa myos erikoispalveluihin, kuten vammaisten henkiléiden henkilékohtaiseen
avustamiseen ja sijaishoitoon. Lisdksi termi kasittaa lasten perhe- tai perheenomaisen hoidon, ml.
sijaisperhehoidon ja aikaisen puuttumisen ja perheen tukemisen ehkdisevat toimet.

Yhteisollisid palveluita kuvataan yksityiskohtaisemmin luvussa 5.

4. ‘Laitoshoidon ehkaiseminen’
‘Laitoshoidon ehkdiseminen’ on hyvin tarked osa laitoshoidosta yhteiséllisiin palveluihin siirtymista.

Kun kyse on lapsista, laitoshoidon ehkdiseminen sisdltaa laajan valikoiman ldhestymistapoja, jotka
tukevat perhe-elamaa ja ehkdisevat lapsen sijaishoitotarvetta eli ehkadisevat lapsen erottamista
|3hi- tai laajennetusta perheestaan tai muusta hoitajastaan.*

Kun kyse on aikuisista, laitoshoidon ehkdiseminen viittaa laajaan valikoimaan yksil6ille ja heidan
perheilleen tarkoitettuja tukipalveluja, joiden tarkoituksena on ehkdista laitoshoitoon sijoittamisen
tarve. Kun kyse on ikdantyneistd, keskitytdan huonon terveyden ja toimintakyvyn menettamisen
ehkaisemiseen seka itsendisyyden palauttamiseen. Ehkdisemisen tulee késittad seka valtavirran
ettd erikoispalvelut (katso esimerkkeja luvussa 5).

5. ‘Sijaishoito’

‘Sijaishoito’ viittaa hoitoon, jota annetaan lapsille, joita vanhemmat eivat voi hoitaa. Se ei viittaa
laitoshoidon vaihtoehtoihin, koska sijaishoito voi sisadltaa lapsille tarkoitetut laitokset.

Sijaishoito méaaritelladan myds viralliseksi tai epaviralliseksi jarjestelyksi, jossa lapsesta huolehditaan
vahintdadn yon yli vanhempien kodin ulkopuolella, joko oikeus- tai hallintoviranomaisen tai

42 UNICEF (2010) At Home or in a Home?: Formal Care and Adoption of Children in Eastern Europe and Central Asia, s.
52.

43 Save the Children UK (2007), Child Protection and Care Related Definitions, s. 11.
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valtuutetun elimen paatoksella tai lapsen, hdanen vanhempansa tai padasiallisen hoitajansa
aloitteesta tai hoidonantajan omasta aloitteesta vanhempien poissa ollessa. Tahan sisaltyvat
perheenjasenten tai ei-sukulaisten epévirallinen sijaiskasvatus, viralliset sijoittamiset sijaiskoteihin,
muut perheisiin tai perheenomaisen sijoittamisen muodot, turvakodit kiireisessd huostaanotossa,
valiaikaiskodit hatatapauksissa, muut lyhyt- ja pitkdaikaiset laitoshoitoyksikot, kuten ryhmakodit ja
valvotut itsendisen asumisen jarjestelyt lapsille.*

YK:n suosituksissa ei ole tarkkaa maaritelmas, joka erottaisi perhehoidon perheenomaisesta
hoidosta, vaikka molempia pidetaan laitoshoidosta erillisind. Kun kehitetadn yhteisollisia palveluita
lapsille, seuraavat maaritelmét voivat olla avuksi.*

Perhehoito Perheenomainen hoito

Lyhyt- tai pitkaaikainen hoitojarjestely, josta Jarjestelyt, joissa lapsista huolehditaan

on sovittu asiantuntevan viranomaisen kanssa  pienissa ryhmissa sellaisella tavalla ja
mutta jota viranomainen ei ole madarannyt, sellaisissa olosuhteissa, jotka muistuttavat
jossa lapsi sijoitetaan kotiymparistoon, jonka perhettd ja jossa on yksi tai useampi
vanhemmat on valittu ja koulutettu antamaan  isa- tai ditihahmo hoitajana, mutta ei em.
ao0. hoitoa ja joita tuetaan rahallisesti ja ei- henkiléiden omassa kotiymparistdssa.
rahallisesti hoidon antamisessa.

6. ‘ltsenainen asuminen’

KOKEMUKSIA 1: ITSENAINEN ASUMINEN

Mitd itsendinen asuminen minulle merkitsee? Tamd on hyvin syvdllinen, eldmdd mullistava kysy-
mys — se merkitsee monenlaisia asioita. Voin varmaankin sanoa, ettd se on muuttanut elémdni
ja tieddin, ettd se on muuttanut myés monien muiden tuntemieni vammaisten henkiléiden eld-
madn. Tétd on hyvin vaikea selittdd ihmisille, jotka eivdt tarvitse toisten apua pdivittdin. Minulle
itsendinen asuminen on antanut eldmdn, tyon (olen tehnyt paljon tyétd) seké mahdollisuuksia
ja tilaisuuksia tehdd asioita, joita haluan tehdd — aivan kuten tekin. Kun ajattelee rajoituksia
joita kaltaisellani vaikeasti vammaisella henkiléllé on, se merkitsee vapautta. Vapautta tehdd,
mitd haluan, silloin kuin haluan. Sillé ldhelléni on nyt ihmisid, jotka voivat auttaa minua.*®

Termia ‘itsendinen asuminen’ kaytetddn usein erotuksetta ‘yhteiséasumisen’ kanssa puhuttaessa
vammaisista ja ikdantyneista henkildista. Se ei tarkoita ‘yksin selvidmista’ tai ‘omavaraisena’ olemista.
Itsendinen asuminen viittaa siihen, etta ihmiset voivat tehda valintoja ja paatoksia siitd, missa he
asuvat, kenen kanssa he asuvat ja miten he jarjestavat jokapaivdisen eldmansa. Siihen vaaditaan

° rakennetun ympariston saavutettavuutta
o saavutettavaa liikennetta
o teknisten apuvélineiden saatavuutta

° tiedon ja viestinnan saatavuutta

44 sama.,s. 2.
45 Cantwell, Nigel (2010) Refining definitions of formal alternative child-care settings: A discussion paper.

46 Lainaus John Evansilta, OBE, Expert Group on the Transition from Institutional to Community-based
Care in the Joint Committee of Human Rights (2012), Implementation of the Right of Disabled People to
Independent Living. London: House of Lords, House of Commons, s. 10.
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° henkilokohtaisen avun seka elamanhallinnan ohjauksen ja tydévalmennuksen saatavuutta ja

o yhteisollisten palvelujen saatavuutta.?’

Se merkitsee myds perhehoitajien arvostamista ja tukemista, ml. heiddn eldmaénlaatunsa
yllapitdmista tai parantamista.*

Lasten kohdalla itsendinen asuminen viittaa ‘valvottuihin itsendisen asumisen jarjestelyihin’ ja
koskee vain lapsia, jotka ovat 16-vuotiaita tai vanhempia. Ndissa paikoissa lapset ja nuoret asuvat
yhteisossd, joko yksin tai pienessd ryhmékodissa, jossa heitd rohkaistaan ja jossa heiddn on
mahdollista saada tarvittavat itsendisen asumisen taidot.*

7. ‘Kayttajaryhmat’ ja ‘perheet’

Suositukset kattavat nelja ‘kayttajaryhmaa’
o lapset (vammaiset ja vammattomat)
o vammaiset henkil6t

o mielenterveyskuntoutujat ja

o ikddntyneet.

YK:n lasten oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa lapsi on “jokainen alle 18-vuotias ihminen
paitsi jos taysi-ikdisyys saavutetaan aiemmin lain perusteella”.>®

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa ‘vammaisiin henkilihin’
kuuluvat “ne, joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin
liittyva vamma, jonka vuorovaikutus erilaisten esteiden kanssa voi estda heidan tdaysimaardisen ja
tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa.””!

Termi‘mielenterveyskuntoutuja’ viittaa henkil66n, jolle on annettu psykiatrisiadiagnoosejaja hoitoa.
Vaikka heidat sisdllytetdadan YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa
vammaisiin henkildihin, on huomattava, ettd monet eivdt koe olevansa vammaisia. Naissa
suosituksissa termin ‘vammaiset henkilot’ oletetaan kdsittdvan myods mielenterveyskuntoutujat.

YK:ntasolla eiole hyvaksyttyd madritelmaa ikadntyneistd. WHO:n mukaan 65 vuoden ikda pidetadn
kuitenkin kehittyneessd maailmassa ikdantyneen henkilon méaaritelmana.’> On huomattava,
ettd vammaisuuden todennakoisyys lisdantyy idn myota.>® Siksi hyvin idkkdat henkildt vaativat
erityistd huomiota.>

47  European Network on Independent Living (2009) ENIL’s Key definitions in the Independent Living area, saatavissa
osoitteessa: http://www.enil.eu/policy/.

48 Katso COFACE, European Charter for Family Carers, saatavissa osoitteessa: http://www.coface-eu.org/en/Policies/
Disability-Dependency/Family-Carers/.

49 Cantwell, Nigel lainatussa teoksessa.
50 YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista, artikla 1.
51 YK:nyleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista, artikla 1.

52 World Health Organisation, Definition of an older or elderly person, http://www.who.int/healthinfo/survey/ageingde-
fnolder/en/index.html.

53 Davis, R. (2005) Promising Practices in Community-based Social Services in CEE/CIS/Baltics: A Framework for Analysis,
USAID, s. 15.

54 sama.,s. 15.
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On tarkeda ymmartaa, etta rajat ndiden neljan kayttdjaryhman valilla voivat olla hamaria, koska
‘lapset’ viittaavat sekd vammaisiin ettd vammattomiin lapsiin tai ‘vammaiset henkilot’ sisaltavat
myo0s sellaisia, jotka ovat yli 65-vuotiaita ja toisin pain.

Monissa kohdissa perheeseen (ja perhehoitajiin) viitataan palvelujen kayttdjien kanssa yhdessa.
Suosituksissa termid kdytetdan laajassa merkityksessa, jolloin se sisdltda niin vanhemmat tai
puolisot kuin partnerit, sisarukset, lapset ja laajennetun perheen jasenet.
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IV. Laitoshoidosta yhteisdllisiin
palveluihin siirtyminen

LUKU 1:
PERUSTELUT YHTEISOLLISTEN VAIHTOEHTOJEN KEHITTAMISELLE

Tdmd luku on yleiskatsaus siihen, kuinka tuetaan siirtymistd laitoshoidosta yhteiséllisiin palveluihin
eurooppalaisella ja kansainvdliselld tasolla. Luku kattaa ihmisoikeudet ja -arvot, poliittisen
sitoutumisen sekd tieteen ja talouden tutkimustulokset. Luvun tarkoituksena on esittdd valtioiden
johdolle tutkimustuloksia, jotka tukevat laitoshoidosta luopumista ja selittévdt, kuinka luopumisesta
voivat hyétyd niin asianomaiset henkilét kuin koko yhteiskuntakin. Valtioiden johdon ja muiden
sidosryhmdn jdsenien pitdd tukeutua ndihin tuloksiin perustellessaan siirtymdd sekd rddtdléidd se
kansalliseen kontekstiinsa.

YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen
velvollisuudet

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen artikla 19 viitoittaa
vammaisten henkildiden oikeuden “eldad yhteisossa, jossa heilld on muiden kanssa
yhdenvertaiset valinnanmahdollisuudet” ja vaatii, ettd valtioissa kehitetaan “valikoima
kotiin annettavia palveluja sekd asumis- ja laitospalveluja sekd muita yhteiskunnan
tukipalveluja, mukaan lukien henkilokohtainen apu, jota tarvitaan tukemaan eldmista ja
osallisuutta yhteistssa ja estdamaan eristamista tai erottelua yhteisosta”.>> Vammaisilla
lapsilla tulee olla kaikki samat ihmisoikeudet ja perusvapaudet “yhdenvertaisesti muiden
lasten kanssa”.’® Naiden oikeuksien toteuttamiseksi sopimusvaltioiden tulee toteuttaa
“kaikki asianmukaiset lainsdadanndlliset, hallinnolliset ja muut toimet” ja pidattaytya
“osallistumasta taman yleissopimuksen vastaiseen tekoon tai kdytantoon”.>’

55 YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista, artikla 19.
56 sama, artikla 7.
57 YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista, artikla 4 (yleiset velvoitteet).
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YK:n lasten oikeuksia koskevan yleissopimuksen sisdltamat velvollisuudet

Artiklassa 18 velvoitetaan sopimusvaltiot varmistamaan, ettd vanhemmilla on tarvittava tuki
vanhemman velvollisuuksissa ja kehittdmaan palveluja tarpeen mukaan. Jos vanhemmat
eivat pysty antamaan tarvittavaa hoitoa, lapsella on oikeus sijaisperhehoitoon.

Euroopan ihmisoikeussopimuksen mukaiset velvoitteet

Artiklassa 8 taataan jokaiselle oikeus nauttia yksityis- ja perhe-eléaméaansa, kotiinsa ja
kirjeenvaihtoonsa kohdistuvaa kunnioitusta, ja mikali niihin joudutaan puuttumaan, tulee sen
olla seka valttdmatonta etta oikeassa suhteessa.

1. Laitoshoidon ylivalta Euroopassa

1.1 Vammaiset henkilot ja mielenterveyskuntoutujat

Euroopan komission rahoittamassa suuressa tutkimuksessa® havaittiin, ettd melkein 1,2
miljoonaa vammaista henkil63 asuu laitoksissa 25 Euroopan maassa.® Suurin asiakasryhmé olivat
kehitysvammaiset henkilot; seuraavaksi suurin ryhma oli yhdistelma kehitysvammaisia henkiloita
ja mielenterveyskuntoutujia. Koska kattavia kansallisia tietoja oli vaikeaa saada, tdma luku on vain
indikaatio laitoshoidossa olevien henkildiden kokonaismaarasta.

1.2 Lapset

Eurochildin kansallisessa tutkimuksessa® korostettiin yhdenmukaisen ja vertailtavan tiedon
puutetta sijaishoidossa olevista lapsista Euroopassa. Erds syista on se, etta sijaishoito voi olla hyvin
erityyppistd. Asumispaikkoja voivat olla:

o sisdoppilaitokset

o erityiskoulut

o lastenkodit

o kodit lapsille, joilla alyllisia tai fyysisia vammoja,
o kodit lapsille, joilla on kadyttaytymisongelmia,

o nuorten rikollisten laitokset ja

e jalkihuoltokodit.

58 Artikla 20.

59 DECLOC Report, s. 27.

60 EU-jasenvaltiot ja Turkki.

61 Eurochild, Children in Alternative Care, National Surveys, January 2010, 2nd edition.
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Joka tapauksessa tutkimuksessa arvioitiin, ettd noin miljoona lasta on valtion/julkisessa hoidossa
30:ssa Euroopan maassa.

Lisatietoja (vaikkakin rajallisia) on saatavissa myos toisista ldhteistd. Maailman terveysjarjeston
(WHO) 33 Euroopan maan tutkimuksessa selvisi, ettd 23 099 alle kolmevuotiasta lasta on
laitoshoidossa. Luku merkitsee keskimaadrin 11 lasta jokaisesta 10 000:sta, mutta joissakin
maissa suhde oli paljon suurempi eli 31-60 alle kolmevuotiasta lasta on laitoshoidossa. Vain
neljassa tutkimuksessa mukana olleessa maassa kaikki alle viisivuotiaat huostaan otetut lapset
pannaan sijaiskotiin mieluummin kuin laitoshoitoon. WHO:n laajemmassa Euroopan ja Aasian
tutkimuksessa (47/52 maata) arvioitiin, ettd 43 842 alle kolmevuotiasta lasta on laitoshoidossa
ilman vanhempiaan.®

Vaikka lasten lukumadran laitoshoidossa Itd-Euroopassa ja aiemman Neuvostoliiton alueilla
sanotaan vahentyvan, Unicef on varoittanut, etta kun laskenut syntyvyys otetaan huomioon, lasten
suhteellinen mé&ara laitoksissa on todellisuudessa suurempi.®® Se korostaa, etta erityisesti lapsilla,
joilla on todellinen tai havaittu vamma, on suurempi riski kuin muilla joutua laitoshoitoon ja pysya
sielld pitkid aikoja. Monet eldvat laitoksissa jopa koko elaménsa. %

1.3 lkaantyneet

Kirjoittajien tietojen mukaan ei ole olemassa kattavaa tietoa siitd, kuinka paljon ikddntyneita
on laitoshoidossa Euroopassa tai maailmassa yleensa. Yli 65-vuotiaiden laitoshoidossa olevien
ikddntyneiden maara Euroopan unionin alueella on keskimaarin 3,3 %. 9,3 prosentillaan Islannissa
on suurin suhteellinen maard (65-vuotiaita ja vanhempia) henkilditéd laitoshoidossa. YK:n
Euroopan talouskomissio (UNECE) arvioi, ettd Pohjois-Euroopan maissa suurin osa “heiverdisista
ikddntyneista” saa tukea hajautetussa, julkisen sektorin antamassa kotihoidon mallissa. Norjassa,
Suomessa, Ruotsissa ja Sveitsissd on laitoshoidossa 5—7 %. Kaikissa UNECE-maissa, joista tiedot olivat
saatavissa, pitkdaikaisten asumispalvelujen saajien osuus oli paljon pienempi kuin kotihoidon.®

Tutkittaessa entisia itdblokin maita on huomattu, ettad ikdantyneet ovat perinteisesti tukeutuneet
perheen tukeen, joka on vahentynyt Neuvostoliiton hajottua. Sen seka pienentyneiden eldkkeiden
takia monet ikdantyneet ovat jadneet ilman tuloja tai tukea. Tama on johtanut siihen, ettd yha
useampi ikdantynyt joutuu laitoshoitoon.%

Vammaisten henkildiden suhteen suuressa eurooppalaisessa tutkimuksessa tuotiin esille, etta
laitoshoitoon joutumisen todenndkdisyys lisdantyy idan myota. Maissa, joista tdllaista yksilditya
tietoa l6ytyy, useampi nainen kuin mies on laitoksissa (koska naiset elavat pitempaan kuin miehet).®’
Tama tilastotieto korostaa suurta haastetta tuen tarjoamisessa: koska yha useammat monitahoisia
tarpeita omaavista ihmisistd eldvat vanhaksi, lisda palveluita tarvitaan heidan tarpeidensa
tayttamiseksi. Kun tdma yhdistetdan yleiseen kansalaisten pitkaikdisyyteen ja dementian ja muiden
haittaavien sairauksien puhkeamiseen, syntyy merkittdvaa painetta kansallisille, alueellisille ja
paikallisille viranomaisille, sosiaalipalveluille ja terveydenhuollolle.

62 Browne, K. lainatussa teoksessa, s. 3-4.
63  UNICEF lainatussa teoksessa. (2010), s. 5.
64 sama,s. 27.

65 UNECE Policy Brief on Ageing, No. 7, November 2010, “Towards community long-term care” teoksessa Huber, M.;
Rodrigues, R.; Hoffmann, F.; ym. (2009) Facts and Figures on Long-Term Care. Europe and North America. Vienna:
European Centre for Social Welfare Policy and Research.

66 Davis, R. lainatussa teoksessa, s. 15-16.

67 Townsley, R. ym. lainatussa teoksessa, s. 25.
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ESIMERKKI 1: LAITOSHOIDON YLIVALTA EUROOPASSA

Vaikka kaikissa poliittisissa asiakirjoissa painotetaan, ettd kotihoito on parempi vaihtoehto
kuin laitoshoito, hyvin harvat kannustimet ovat saaneet aikaan lisdyksen integroidun
yhteisdhoidon rahoitukseen, paremman koordinaation terveydenhuollon ja sosiaalihuollon
vdlille ja vdhennyksen ikdantyneiden laitoshoitoon. Kaikki EU:n jasenvaltiot paitsi Tanska,
jossa hoitokotien rakentaminen kiellettiin lailla 1980-luvun lopulla, kdyttavat suurimman osan
pitkdaikaisen hoidon rahoituksestaan laitoshoitoon. Vaikka hoitokodeista on tullut enemman
kayttajalahtoisia, kun hoitoa ja apua raataloidaan yksittdiselle asukkaalle ja hanen tarpeisiinsa,
jotkin maat silti rakentavat suuria hoitokoteja yli 250 asukkaalle. Tanskan esimerkki osoittaa, etta
palveluntarjoamisen rakenteen muuttumiseen voi menna useita vuosikymmenia, koska monia
ennen vuotta 1985 rakennettuja hoitokoteja ei ole vielakdan muunnettu muuhun kayttoon.

2. Polilttinen sitoutuminen yhteisollisten vaihtoehtojen
kehittamiseen laitoshoidolle

2.1 Eurooppalainen laki- ja politiikkakehys

Euroopan ja kansainvalisellad tasolla on sitouduttu poliittisesti laitoshoidosta yhteisdllisiin palveluihin
siirtymiseen kaikkien kayttdjaryhmien suhteen. Tassa osassa kerrotaan tarkeimmista Euroopassa ja
kansainvalisesti sovituista periaatteista, jotka vaativat valtioita kehittdmaan yhteisollisia palveluita
vaihtoehtona laitoshoidolle.

2.1.1 Euroopan unioni

Taulukko 1: Poliittinen sitoutuminen EU:n tasolla

Asiakirja Merkitys suositusten kannalta Katetut
kadyttajaryhmat

Euroopan uni- Viitoittaa vammaisten henkiloiden (artikla 26) ja Kaikki

onin perusoi- ikaantyneiden henkiléiden (artikla 25) oikeuden kayttajaryhmat

keuskirja elaa itsendisesti seka tarpeen toimia kaikissa

lasta koskevissa asioissa ottaen huomioon lap-

sen etu (artikla 24). Oikeus osallistua yhteis-
kunnalliseen elamaan seka sosiaalinen, kulttuurinen
ja ammatillinen sopeutuminen on myds sisallytetty,
koska ne ovat tarkeita ihmisarvoisen ja itsendisen
elaman saavuttamisessa.®

68 Wiener Krankenanstaltenverbund/KAV (2011) Geschaftsbericht 2010 inklusive Wiener Spitalskonzept 2030 und Wie-
ner Geriatriekonzept. Wien: www.kav.at.

69 Koska peruskirja on tarked osa eurooppalaisia sopimuksia, ndma oikeudet sitovat EU-instituutioita oikeudellisesti, ja
oikeuksien loukkaamisesta voidaan haastaa Euroopan unionin tuomioistuimeen.
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Asiakirja Merkitys suositusten kannalta

Katetut

kayttajaryhmat

Eurooppa 2020 Erds strategian tavoitteista on vahentaa EU:n alueella

-strategia koyhyydessa ja syrjdytyneina eldvien ihmisten
lukumaaraa 20 miljoonalla. Tavoitteen saavuttamiseksi
Euroopan komissio perusti Kdyhyyden ja sosiaalisen
syrjdytymisen torjunnan eurooppalaisen foorumin
eraana lippulaivahankkeenaan. Koska kéyhyys on eras
piileva tekija lasten laitoshoitoon sijoittamisessa tal-
ouden siirtymavaiheen maissa,’ yhteis6palvelujen
kehitysprosessissa taytyy ottaa huomioon muut
kdyhyyden vastaiset ja sosiaalista osallisuutta
edistavat toimenpiteet.

Foorumi ja Eurooppa 2020 -hallinto perustuvat
aiemmin luotuun koordinaatioon ja jasenvaltioiden
keskindiseen oppimiseen Sosiaaliturvan ja sosiaalisen
osallisuuden avoimen koordinointimenetelman (Social
OMC) muodossa. Nama EU-prosessit voivat auttaa
lisadmaan tietoisuutta, valvomaan edistymista ja
helpottamaan keskinaista oppimista talouspolitiikan
EU-ohjausjakson, vertaisarviointien ja Sosiaalisen
suojelun komiteassa tapahtuvien keskustelujen kautta.

Foorumissa kasitelladn myos asumista. Tama on
erityisen tarkeda vammaisille henkildille, koska
valtavirran asuntomarkkinat eivat ota huomioon
heidan tarpeitaan saavutettavuuden kannalta. Se
on tarkeda myos lapsille, koska monet perheet
joutuvat sijoittamaan lapsensa laitoksiin asuntojen
puutteen takia.

Kaikki
kayttajaryhmat

Euroopan vam-  Strategia esittelee EU-tason toimintakehyksen, joka

maisstrategia tukee kansallisia toimia. Vammaisten henkildiden

2010-2020™ tdysi osallistuminen yhteiskuntaan tarjoamalla
korkeatasoisia yhteiskunnan palveluita, kuten
henkil6kohtaista apua, on strategian tavoite.
Taman edistamiseksi Euroopan komissio aikoo
tukea kansallisia toimia laitoshoidosta yhteiséllisiin
palveluihin siirtymiseksi. Siihen sisaltyy

¢ rakennerahastojen ja maatalouden kehit-
tamisrahaston kaytto tydvoiman koulutukseen

e sosiaalisen infrastruktuurin mukauttaminen
e henkilokohtaisen avun rahoituksen kehittdminen

e ammattiauttajien hyvien tyoolosuhteiden
edistdminen ja

e tuki perheille ja epavirallisille hoitajille.

Vammaiset
henkilot (lapset ja
aikuiset)

Mielenterveys-
kuntoutujat

70 Browne, K. lainatussa teoksessa, s. 7.
71 COM(2010) 636 final, s. 6.

I 35 |
LAITOSHOIDOSTA YHTEISOLLISIIN PALVELUIHIN SIIRTYMINEN




Asiakirja

Merkitys suositusten kannalta Katetut

kadyttajaryhmat

Strategian tarkoituksena on myos lisata tietoisuutta
vammaisten henkiléiden, erityisesti lasten ja ikadnty-
neiden, tilanteesta laitoksissa.

Vammaisstrategian lisaksi EU:lla on Mielenterveytta ja
hyvinvointia koskevien toimien EU-kompassi’? ja siella
ollaan kehittdmassa Mielenterveystoiminnan yhteisen
toiminnan hanketta, jossa kehitetdan yhteisollisia
palveluja ja sosiaalisesti osallistavia mielenterveys-
lahestymistapoja erdana tavoitteena.

Ehdotetut Ehdotetuissa asetuksissa mainitaan laitoshoidosta Kaikki
rakennerahasto- yhteisdllisiin palveluihin siirtyminen teemallisena kayttajaryhmat
asetukset 2014— prioriteettina. Niissa sanotaan, ettd Euroopan
202073 aluekehitysrahaston ja Euroopan sosiaalirahaston

pitda avustaa tata prosessia. (Rakennerahastojen

kayttoa kasitelldan yksityiskohtaisemmin suositusten

tyokaluissa.)
Euroopan Perusoikeusasiakirjan kehittivat organisaatiot Ikdantyneet
unionin pe- 10 maasta DAPHNE Il -ohjelman tukemana. Sen

rusoikeuskirja
koskien pitka-
aikaishoitoa
tarvitsevia
ikddntyneita
henkil6ita’

tavoitteena on asettaa yhteinen viitekehys, jota
voidaan kayttaa kaikkialla EU:n alueella edistdmaan
toisista riippuvaisten ikdantyneiden henkildiden
hyvinvointia ja ihmisarvoa. Perusoikeuskirjassa

on ohjeita hoitajille, pitkdaikaishoidon tuottajille,
sosiaalipalveluille ja poliitikoille. Siind on ehdotuksia
ja suosituksia siita, kuinka perusoikeuskirja voidaan
ottaa kayttoon.

2.1.2 Euroopan neuvosto

Euroopan neuvoston tasolla tuetaan oikeutta elda yhteiséssa ja osallistua sen toimintaan Euroopan
sosiaalisessa peruskirjassa (uudistettu), ministerikomitean suosituksissa ja parlamentaarisen
yleiskokouksen padatdslauselmissa. Tata oikeutta edistda myds ihmisoikeuskomitean komissaari.

Lisdksi

monissa Euroopan

ihmisoikeustuomioistuimen p&atoksissa on tuomittu yksildiden

laitoshoitoon sijoittamisen olosuhteet.

72  Katso http://ec.europa.eu/health/ph_determinants/life_style/mental/docs/pact_en.pdf.
73 COM(2011) 615 final/2.

74 Katso: http://www.age-platform.eu/images/stories/Final_European_Charter.pdf.
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Taulukko 2: Euroopan neuvoston tuki oikeudelle elda yhteisossa ja osallistua sen toimintaan

Asiakirja

Euroopan
sosiaalinen
peruskirja
(uudistettu)”

. . Katetut
Merkitys suositusten kannalta Kaytaianyhmst
Uudistetussa peruskirjassa “vammaisilla henki- Kaikki
16illa on oikeus itsendisyyteen, yhteiskuntaan kayttajaryhmat

sopeutumiseen ja yhteiskunnalliseen elamaan
osallistumiseen” ja siind vaaditaan osapuolia
kehittdmaan vaadittavia toimenpiteitad tdman
oikeuden toteuttamiseen (artikla 15). Lasten
oikeudet on viitoitettu artikloissa 16 ja 17, joissa
todetaan perhe-elaman edistamisen tarkeys ja lasten
oikeus kasvaa “"ymparistossd, joka kannustaa heidan
persoonallisuutensa seka fyysisten ja psyykkisten
ominaisuuksiensa tdysipainoista kehitysta”.

Yhteisollisten palvelujen kehittdmisen tarkeytta
ikadntyneille henkildille korostetaan uudistetun
peruskirjan artiklassa 23, jossa vaaditaan osapuolia
aloittamaan tarvittavat toimenpiteet voidakseen
"antaa ikdantyneille henkil6ille mahdollisuus valita
vapaasti eldmadntapansa ja viettaa itsendistd elamaa
tutussa ympadristdssdan niin kauan kuin he itse
haluavat ja ovat siihen kykenevid, huolehtimalla
heidan tarpeitaan seka terveydentilaansa vastaavien
asuntojen [ja] riittdvien asumisen tukipalvelujen

saatavuudesta”.
Euroopan neu- Toimintaohjelman toimintalinja 8 vaatii jasenvaltioita Vammaiset
voston vam- varmistamaan koordinoitu ldhestymistapa laadukkaiden henkil6t (ml. lapset
maispoliittinen  yhteiséllisten tukipalvelujen tuottamiseen, jotta ja ikdantyneet)
toimintaohjelma vammaiset henkilét voivat asua omassa yhteiséssaan
200620157 ja heiddn elaméanlaatunsa paranee. Vammaisia lapsia Mielenterveys-

ja nuoria koskeva monialainen toimintalinja vaatii kuntoutujat

vastuuviranomaisten arvioivan huolellisesti vammaisten
lasten ja heidan perheidensa tarpeet, jotta voidaan
tarjota tukitoimenpiteitd, joiden avulla lapset voivat
kasvaa omassa perhepiirissdan ja yhteiséssaan seka
osallistua paikallisten lasten eldmaan ja toimintaan.
Samoin toimintaohjelman ikdantyviin vammaisiin
henkildihin liittyvassa osassa ehdotetaan, etta
tarvitaan koordinoituja toimia auttamaan heita
elamaan mahdollisimman paljon ja pitkddn omassa
yhteisdssaan.

75 Euroopan neuvosto, Euroopan sosiaalinen peruskirja (uudistettu), 1996. Euroopan sosiaalisen peruskirjan (uudis-
tettu) alaiset toteutusraportit ja yhteiskanteet tutkitaan Euroopan sosiaalisten oikeuksien komiteassa ja paatyvat
suosituksiksi peruskirjan osapuolille.

76 Recommendation Rec(2006)5.
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Asiakirja

Katetut

Merkitys suositusten kannalta Kaiytt

Parlamentaarisen
yleiskokouksen
paatéslauselma
vammaisten
henkiléiden
oikeuksien
kaytosta

ja heidan
tdysimaaraisesta
ja aktiivisesta
osal-
listumisestaan
yhteiskuntaan

Paatoslauselmassa kehotetaan jasenvaltioita Vammaiset
sitoutumaan laitoshoidosta luopumisen henkilot (lapset ja
prosessiin uudelleenjarjestamallad palveluja ja aikuiset)

uudelleenkohdentamalla resursseja laitoksilta
yhteisollisiin palveluihin.” Mielenterveys-

kuntoutujat

Ministerikomite-
an suositus kos-
kien vammaisten
lasten laitoshoi-
don purkamista
ja yhteisollista
asumista’®

Suosituksessa todetaan, etta valtioissa ei pida
sijoittaa lapsia laitoshoitoon. Siina luetellaan useita
toimenpiteitd, joihin pitaa ryhtya yhteisollisiin
palveluihin siirtymiseksi, ml. kehittaa kansallinen
toimintasuunnitelma ja aikataulu vaiheittaisesta
laitossijoituksista luopumisesta ja ndiden
hoitomuotojen korvaaminen yhteisdpalvelujen
verkostolla. Yhteisollisia palveluita pitaa kehittaa ja
ne pitaa integroida kattavien ohjelmien muiden osien
kanssa, jotta vammaisilla lapsilla olisi mahdollisuus asua
yhteisossa.

Vammaiset lapset

Ministerikomite-
an suositus kos-
kien laitoksissa
asuvia lapsia”

Suosituksessa viitoitetaan lasten laitoshoitoon
sijoittamisen periaatteet, heidan oikeutensa
laitoshoidossa ollessaan sekd huomioitavat
suositukset ja laatustandardit. Eras periaatteista
suosituksen mukaan on, ettd ehkaisevia tukitoimia
lapsille ja perheille heidan erityistarpeidensa
mukaisesti pitaa tarjota niin paljon kuin mahdollista.
Lisaksi lapsen sijoittamisen pitaa olla poikkeus ja
sen paatavoitteena on lapsen paras seka hanen
menestyksekas sijoittamisensa tai uudelleen-
sijoittamisensa yhteis6on niin pian kuin mahdollista.

Lapset

Ministerikomite-
an suositus koski-
en lasten oikeuk-
sia ja lasten ja
perheiden etuja
ajavia sosiaali-
palveluita®

Suositus koskee lasten oikeuksia sosiaalispalvelujen
suunnittelussa, tarjoamisessa ja arvioinnissa seka
korostaa, ettd palvelut pitda sovittaa lasten ja perheiden
tarpeiden mukaisiksi. Se vetoaa jasenvaltioihin, jotta

ne kehittaisivat laitoshoidon lakkauttamisohjelmia seka
yrittaisivat lisdta perhe- ja yhteisollista hoitoa erityisesti
alle kolmevuotiaille lapsille ja vammaisille lapsille.

Lapset

77
78
79
80

Resolution 1642 (2009), kappale 8.1.
CM/Rec(2010)2, kappale 20.
CM/Rec(2005)5.

CM/Rec2011(12).
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Asiakirja Merkitys suositusten kannalta Katetut

kayttajaryhmat
Euroopan In his issue paper on human rights and disability, the Vammaiset
neuvoston Commissioner recommended that states develop henkilot (lapset ja
ihmisoikeus- the necessary services in the community, stop new aikuiset)
komissaarin admissions to institutions and “allocate sufficient
kannanotto resources to provide adequate health care, rehabilitation Mielenterveys-

and social services in the community instead”.®! Indicators kuntoutujat
for monitoring the implementation of the right to live in

the community are set out in the 2012 issue paper on the

right of people with disabilities to live independently and

be included in the community.&

Vaikka Euroopan ihmisoikeustuomioistuin ei ole viela tutkinut niita syitd, miksi valtio ei kehittanyt
yhteisollisid vaihtoehtoja laitoshoidolle, se on harkinnut monia tapauksia, joissa laitoshoitoon
sijoittamiset ovat riistdneet vapauden Euroopan ihmisoikeuksia koskevan yleissopimuksen artiklan
5 perusteella. Esimerkiksi oikeustapauksessa Shtukaturov vastaan Venja3 tuomioistuin totesi, etta
hakija oli vangittuna, koska hanet oli suljettu sairaalaan useiksi kuukausiksi, hdan ei saanut poistua
sieltd ja hdnen yhteyksidan muuhun maailmaan rajoitettiin merkittavasti. Oli epaolennaista, ettd
hanen sijoittamisensa laitokseen noudatti kotimaan lakia.®

Oikeustapauksessa Stanev vastaan Bulgaria®® tuomioistuin totesi, ettd hakija oli vangittuna
sosiaalisessa laitoksessa Euroopan ihmisoikeuksia koskevan yleissopimuksen artiklan 5 vastaisesti.
Lisaksi tuomioistuin totesi, ettd hakijaa oli kohdeltu alentavasti Euroopan ihmisoikeuksia koskevan
yleissopimuksen artiklan 3 vastaisesti, koska hdnet pakotettiin asumaan yli seitsemdn vuotta
epahygieenisissa ja kelvottomissa olosuhteissa.®

Vield erddssa oikeustapauksessa, Kutzner vastaan Saksa,®” tuomioistuin tarkasteli lisdtukea, jota
pitad tarjota vammaisille henkildille, jotta he voivat huolehtia lapsistaan. Se totesi, ettd lasten
huostaanottaminen vahaisia alyllisia vammoja omaavilta vanhemmilta rikkoi artiklaa 8 (oikeus
yksityisen ja perhe-elaméan kunnioitukseen), koska syyt vanhempien perhe-elamaan puuttumiseen
olivat riittdmattomat. On hyvin tarkeas, ettd tuomioistuin piti lasten erottamista vanhemmistaan
hyvin darimmaisend toimena.®

Artiklan 8 sisdltdmat oikeudet eivat ole ehdottomia. Puuttumista tdytyy pitda tarpeellisena
demokraattisessa yhteiskunnassa tai sen pitda olla jonkun artiklassa luetteloidun poikkeuksen
mukainen. Siksi lapsen huostaanottopaatoksen tulee olla oikeutettu suhteessa tavoitteeseen. Kun

81 Commissioner for Human Rights (2008), Human Rights and Disability: Equal Rights for All. Strasbourg: Council of
Europe, kappale 8.7.

82 Commissioner for Human Rights (2012), The right of people with disabilities to live independently and be included in
the community. Strasbourg: Council of Europe, s. 29-38.

83  [2008] ECHR 44009/05.

84 Parker, C. & Bulic, I. (2010) Wasted Time, Wasted Money, Wasted Lives... A Wasted Opportunity? — A Focus Report on
how the current use of Structural Funds perpetuates the social exclusion of disabled people in Central and Eastern
Europe by failing to support the transition from institutional care to community-based services. London: European
Coalition for Community Living, s. 46. Hereafter, “Wasted Lives Report”.

85 [2012] ECHR 36760/06.

86 Mental Disability Advocacy Centre (2012) Europe’s highest human rights court issues landmark disability rights ruling,
saatavissa osoitteessa: http://www.mdac.info/17/01/2012/Europe_s_highest_human_rights_court_issues_land-
mark_disability_rights_ruling.

87 [2002] ECHR 46544/99.
88 Wasted Lives Report, s. 47.
89 Havelka and others v. Czech Republic [2007] ECHR 23499/06.
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lapsi otetaan vanhemmiltaan, valtion taytyy varmistaa, etta puuttumistoimet ovat seka tarpeellisia
ettd oikeassa suhteessa; jos lapsi on vaarassa, puuttuminen voi olla tarpeellista; silti toimen
pitda olla oikeassa suhteessa tilanteeseen nahden. Esimerkiksi lasten sijoittaminen laitoksiin vain
sosiaalisin perustein rikkoo oikeutta perhe-elamaan.”

Oikeustapauksessa Wallova ja Walla vastaan TSekin tasavalta pariskunnan viiden lapsen huoltajuus
annettiin lastenkodille epasopivan asunnon takia. Euroopan ihmisoikeustuomioistuin huomautti,
ettd vaikka asunto saattoikin olla epdsopiva, vanhemmat olivat kykenevia kasvattamaan lapsiaan.
Valtion olisi pitanyt yrittda tukea perhettd ndin darimmaisen toimenpiteen sijaan.”!

2.2 Kansainvalinen laki- ja politiikkakehys

Taulukko 3: Kansainvalinen laki- ja politiikkakehys

Asiakirja Merkitys suositusten kannalta Kayttajaryhma

YK:n Artikla 19 viitoittaa vammaisten henkildiden Vammaiset

yleissopimus oikeuden "elda yhteisossa, jossa heilld on muiden henkilot (lapset ja

vammaisten kanssa yhdenvertaiset valinnanmahdollisuudet” ja aikuiset)

henkildiden vaatii, ettd valtioissa kehitetdaan “valikoima kotiin

oikeuksista annettavia palveluja sekad asumis- ja laitospalveluja Mielenterveys-
sekd muita yhteiskunnan tukipalveluja, mukaan kuntoutujat

lukien henkilokohtainen apu, jota tarvitaan
tukemaan eldamista ja osallisuutta yhteisossa ja
estdmaan eristamista tai erottelua yhteisosta”.??
Vammaisilla lapsilla tulee olla kaikki samat
ihmisoikeudet ja perusvapaudet “yhdenvertaisesti
muiden lasten kanssa”.??

YK:n julkilau- Julkilausumassa todetaan, etta jokaisella Mielenterveys-
suma koskien mielenterveyshairidista karsivalla henkilolla on oikeus  kuntoutujat
mielenterveyden asua ja tydskennelld niin pitkalti kuin mahdollista

hairidista karsi-  yhteisossa.

vien henkildiden
suojelemista ja
mielenterveys-
tyon edistdamista

Maailman ter- WHO on vaatinut, etta siirtymista psykiatristen Mielenterveys-
veys-jdrjeston sairaaloiden ja pitkdaikaishoitolaitosten kaytosta kuntoutujat
(WHO) suosituk- yhteisopalvelujen tarjoamiseen jatketaan. Sen

set mukaan yhteisolliset palvelut aikaansaavat parempia

tuloksia elamanlaadun suhteen, niissa kunnioitetaan
paremmin ihmisoikeuksia ja ne ovat kustannus-
tehokkaampia kuin laitoshoito. WHO korosti myds
asumisen ja tyollistymisen tarkeyttd.*

90 Wallova and Walla v. The Czech Republic [2006] ECHR 23848/04.
91 sama.

92  YK:n yleissopimus vammaisten henkil6iden oikeuksista, artikla 19.

93  YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista, artikla 7.

94 McDaid, D. & Thornicroft, G. (2005), Policy brief, Mental health II, Balancing institutional and community-based care,
World Health Organisation. Quoting WHO World Health Report 2001, s. 1.
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Asiakirja Merkitys suositusten kannalta Kayttajaryhma

YK:n Johdannossa sanotaan, etta “persoonallisuutensa Lapset
yleissopimus tdysipainoisen ja sopusointuisen kehityksen vuoksi”

lapsen lapsen pitda “kasvaa perheessa onnellisuuden,

oikeuksista rakkauden ja ymmartamyksen ilmapiirissa”.

Lisaksi siind hahmotellaan lasten oikeuksia, jotka
vhdessa suosittelevat, ettd useimpien lasten pitaa
asua perheessaan ja olla perheensa hoidettavana
(artiklat 9 ja 7). Vanhemmilla on ensisijainen
vastuu lastensa kasvatuksesta, ja on yhteiskunnan
vastuulla antaa tukea vanhemmille heidan
hoitaessaan kasvatustehtavaansa (artikla 18).
Lapsilla on oikeus suojaan vahingoittamiselta ja
pahoinpitelylta (artikla 19), koulutukseen (artikla 28)
ja riittavaan terveydenhuoltoon (artikla 24), mutta
heilla on samanaikaisesti oikeus olla perheidensa
kasvatettavana. Jos perhe ei voi antaa lapselle
hanen tarvitsemaansa hoitoa, vaikka yhteiskunta
heita tukisikin tdssa tehtavassa, lapsella on oikeus
sijaisperhehoitoon (artikla 20).>> Henkisesti tai
ruumiillisesti vammaisilla lapsilla on oikeus asua
"oloissa, jotka takaavat ihmisarvon, edistavat
itseluottamusta ja helpottavat lapsen aktiivista
osallistumista yhteisdnsa toimintaa” (artikla 23).

YK:n lasten Suosituksissa vaaditaan, etta valtioissa, joissa edelleen  Lapset
sijaishoitoa on laitoksia, vaihtoehtoja pitda kehittaa yleisen

koskevat laitoshoidosta luopumisen strategian mukaisesti,

suositukset ja niiden pitda sisaltaa tarkkoja tavoitteita, jotka

mahdollistavat laitosten asteittaisen lopettamisen.®®
Niissd sanotaan myds, etta uusien laitosten
perustamispaatoksissa tulee ottaa huomioon
laitoshoidosta luopumisen tavoite ja strategia.

Suosituksissa korostetaan, etta lasten huostaanoton
pitaad olla adarimmadinen toimenpide ja sen pitaisi
aina kun mahdollista olla véliaikainen ja mahdolli-
simman lyhytaikainen.” Pienille lapsille, erityisesti
alle kolmevuotiaille, tulee tarjota sijaishoitoa
perheymparistdssa. Poikkeuksia tasta periaatteesta
sallitaan vain hatatapauksissa tai ennaltamaaratyksi
ja hyvin lyhyeksi ajaksi, jolloin lopputuloksena on
perheen uudelleenyhdistaminen tai muu sopiva
pitkdaikainen ratkaisu.%®

95
96
97
98

Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa.
United Nations lainatussa teoksessa (2009), kappale 23.
sama, kappale 14.

sama, kappale 22.
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Asiakirja Merkitys suositusten kannalta Kayttdjaryhma

Lapsen oikeuk- Komitea on rohkaissut valtioita panostamaan ja Lapset
sien komitean tukemaan sijaishoidon muotoja, jotka voivat varmistaa
suositukset turvallisuuden, hoidon ja kiintymyksen seka pienten

lasten mahdollisuuden pitkaaikaisiin suhteisiin, jotka
perustuvat molemminpuoliseen luottamukseen ja
kunnioitukseen, esimerkiksi sijaisperheiden, adoption
ja laajennetun perheen jasenten tukemisen avulla.*®
Komitea on myds kehottanut valtioita perustamaan
ohjelmia vammaisten lasten laitoshoidosta
luopumiseksi, vaiheittaiseksi laitossijoituksista
luopumiseksi tai ndiden hoitomuotojen korvaamiseksi
yhteisépalvelujen kattavalla verkostolla.*®®

Ehkdisevan tyon suhteen komitea on selventanyt, ettd  Lapset
vammaisia lapsia hoidetaan ja hoivataan parhaiten
heiddn oman perheensa huomassa, jos perheelle
annetaan tukea kaikissa mahdollisissa asioissa.
Komitean korostamien perhetukipalvelujen esimerkkeja
ovat mm. vanhempien ja sisarusten koulutus, ei vain
vamman ja sen syiden suhteen vaan myos lapsen
erityisten fyysisten ja psyykkisten vaatimusten

suhteen; psykologinen tuki, joka ottaa huomioon
vammaisten lasten perheiden kokeman stressin

ja vaikeudet; materiaalinen tuki erityisavustusten,
kulutushyodykkeiden ja tarvittavien valineiden
muodossa, joita vammainen lapsi tarvitsee eldakseen
arvokkaasti ja itsendisesti perheen ja yhteison
jasenend.t

WHO:n euroop- Julistuksessa korostetaan laitosasumisen kielteista Vammaiset lapset
palainen julistus vaikutusta lasten ja nuorten terveyteen ja kehitykseen

koskien dlyllisia  ja vaaditaan laitosten korvaamista korkealaatuisella

vammoja yhteison tuella.

omaavien lasten

ja nuorten seka

heidan perhei-

densa terveyttd'®

99 OHCHR lainatussa teoksessa, s. 38.
100 sama, s. 39.

101 United Nations Committee on the Rights of the Child, General Comment No. 9 - The rights of children with disabili-
ties, 2006, kappale 41.

102 World Health Organisation (2010) European Declaration on the Health of Children and Young People with Intellectual
Disabilities and their Families, kappale 10.3.
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Asiakirja

Kayttajaryhma

Merkitys suositusten kannalta

YK:n taloudellis-
ten, sosiaalisten

Yleisessa kommentissaan komitea esittaa, ettd kansallisten Ikadntyneet
menettelytapojen pitdisi auttaa ikddntyneita jatkamaan

ja kulttuuristen  asumista omissa kodeissaan niin kauan kuin mahdollista Kaikki
oikeuksien komi- kotien kunnostuksen, kehityksen ja parantamisen seka kayttajaryhmat
tean suositukset niiden soveltamisen avulla siten, ettd ao. henkil6illd on
esteeton paasy ja mahdollisuus kayttaa kotiaan.'®
Asumisen oikeuksia pidetdan erittdin tarkedana osana
taloudellisia, sosiaalisia ja kulttuurisia oikeuksia
kansainvalisissa ihmisoikeusasiakirjoissa. Taloudellisten,
sosiaalisten ja kulttuuristen oikeuksien komitea ja
Eurooppalainen sosiaalisten oikeuksien komitea ovat
maarittaneet oikeuksien toteutumisen vahimmais-
vaatimukset ja asteittaisen toteuttamisen saatavilla
olevien resurssien mukaisesti riittdvan elintason
oikeuden pohjalta.’*
YK:n ikddntyneitd Molemmissa asiakirjoissa kannatetaan kaikkien Ikddntyneet
koskevat ihmisten perusoikeutta olla osana yhteiskuntaa ja
periaatteet osallistua sen toimintaan seka perdankuulutetaan
(Madridin toimenpiteita, joilla tuetaan ikdantyneiden
julistus)'® ja itsendisyyttd ja autonomiaa, seka palveluita,
YK:n yleinen jotka auttavat ihmisid saavuttamaan optimaalisen
suositus koskien toimintatasonsa.
ikddntyneita
naisia ja
heidan ihmis-
oikeuksiaan'®
lkadntymisen Madridin julistukseen perustuen YK:n Euroopan Ikdantyneet
kansainvali- talouskomissio (UNECE) kehitti alueellisen

sen toiminta-
suunnitelman
alueellinen kayt-
toonotto — UNE-
CE-strategia'®”’

kayttoonottostrategian, jossa on 10 sitoumusta,

ml. varmistaa ikdantyneiden tdydellinen mukaan
ottaminen ja osallistuminen yhteiskunnan toimintaan
ja pyrkia varmistamaan kaikenikaisten hyva elaman-
laatu ja yllapitdmaan itsendista asumista seka
terveytta ja hyvinvointia.

103

104
Europe, s. 3.

105
Ageing, 2002.

106
107

OHCHR lainatussa teoksessa, s. 38.
Commissioner for Human Rights (2008a) Housing Rights: The Duty to Ensure Housing for All. Strasbourg: Council of

United Nations Principles for Older Persons, 1991; Political Declaration and Madrid International Plan of Action on

United Nations General Recommendation no. 27 on older women and protection of their human rights.
ECE/AC.23/2002/2/Rev.6.
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3. Ihmisoikeusrikkomukset laitoshoidossa

3.1 Lasten ja aikuisten laiminlyonti, vahingoittaminen ja kuolema

ESIMERKKI 2: LASTEN KUOLEMANTAPAUKSET LAITOKSISSA

Kansalaisjarjesto ja syyttajanvirasto tekivat eradssa Euroopan valtiossa hiljattain tutkimuksen,
joka paljasti 238 lapsen kuolleen laitoshoidossa 10 vuoden aikana. Raportin mukaan 31 lasta
kuoli ndlkdan karsittyaan jarjestelmallisesta aliravitsemuksesta, 84 kuoli laiminlyénteihin, 13
huonon hygienian takia ja kuusi onnettomuuksissa, esim. vajaalampdisyyteen, hukkumalla
tai tukehtumalla. Lisdksi 36 lasta kuoli, koska he olivat tdysin vuoteenomina, ja kaksi karsi
vakivaltaisen kuoleman. Vdkivallan, sitomisen ja vahingollisten Iadkkeiden kdyton todettiin
olevan hyvin yleista lapsille tarkoitetuissa laitoksissa.!%®

Monissa raporteissa on korostettu vakavaa huolta ihmisoikeuksien toteutumisesta laitoksissa
Euroopassa ja kiinnitetty huomiota joissakin laitoksissa asuvien lasten ja aikuisten huonoon
kohteluun ja asuinoloihin. Laitoshoidolle ominaisia piirteitd ovat omien tavaroiden poisottaminen,
tiukat rutiinit, jotka eivat ota huomioon henkilokohtaisia haluja tai tarpeita, ja asukkaiden vahaiset
tai olemattomat yhteydet ihmisiin laitoksen ulkopuolella.'” Lapset joutuvat usein muuttamaan
laitoksesta toiseen ja menettdvat yhteyden vanhempiinsa ja sisaruksiinsa. Vahemmistoryhmiin
kuuluvat lapset (kuten romanit) tai maahanmuuttajataustaiset lapset menettdvit yhteyden
didinkieleensd, identiteettiinsa tai uskontoonsa, jolloin synnyinperheeseen palaaminen on hyvin
epatodenndkoista. Lasten sosiaalipalvelujen kansallinen tarkastus erddssa EU:n jasenvaltiossa''’
paljasti, ettd perheenjdsenet eivat vieraile edes kuukausittain jopa 83 %:n luona lapsista.

Muissa raporteissa on korostettu fyysisen ja seksuaalisen hyvdksikdytdn tapauksia, korkeareunaisten
sankyjen ja siteiden kayttda, kuntouttavien tai muiden terapeuttisten toimien puutetta, ladkkeiden
liikakdyttoéa ja yksityisyyden ja perhe-elamédn oikeuden loukkaamista. Joissakin raporteissa on
paljastettu epdinhimillisid olosuhteita, kuten lammityksen puutetta, aliravitsemusta, epahygieenista
puhtaanapitoajamuutenhuonostiyllapidettyjarakennuksia.!'YK:nmaailmanlaajuisessatutkimuksessa
lapsiin kohdistuvasta vakivallasta selvitettiin, etta laitoksissa asuvilla lapsilla on merkittavasti suurempi
riski tulla kaltoinkohdelluiksi kuin heiddn perheissa kasvaneilla ikdtovereillaan.''?

YK:n lasten oikeuksien komitea toi esille huolensa laitoksissa olevien lasten suuresta maarasta ja
joidenkin maiden laitosten huonosta elintasosta ja hoidon laadusta. Komitea oli huolestunut myos
laitoksissa oleville lapsille tarjottavan koulutuksen riittdmattomasts tasosta.'’?

Terveydenhuollon riittdmattomyys laitoksissa tuli esille Maailman terveysjarjestd6 WHO:n
raportissa.'™ Siinad selitetdan, ettd riittdmaton terveydenhuolto voi johtua ldhetteen antavan
laitoksen ja sairaaloiden fyysisestd valimatkasta, ongelmista kuljetuksen jarjestamisessa tai

108 Bulgarian Helsinki Committee, http://forsakenchildren.bghelsinki.org/en/.
109 OHCHR lainatussa teoksessa, Chapter VI, s. 25-37.

110 ARK and Hope and Homes for Children (2012), The Audit of Social Services for Children in Romania, Executive Sum-
mary, April 2012.

111 Wasted Lives Report, s. 16. Asiaan kuuluvat raportit on lueteltu s. 75.
112 Pinheiro, P. S. (2006) World Report on the Violence Against Children.
113 OHCHR lainatussa teoksessa, Chapter VI, s. 25-37.

114 World Health Organisation (2010a) Better health, better lives: children and young people with intellectual disabilities
and their families. The case for change. Background paper, s. 11.
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terveyspalvelujen vastustuksesta ottaa vastaan laitosten asukkaita. Laitoksissa olevien lasten
tapauksessa tdma voi johtaa hoitamattomaan vesipdaahdn, hoitamattomiin synnynnaisiin
sydansairauksiin, suulakihalkioihin ja muihin merkittaviin terveysongelmiin.''

Mielenterveyshadiridista karsivien ihmisten ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojelemista koskevan
poytakirjan (2004)10''® selitysosassa oltiin huolestuneita siitd, ettd psykiatrisissa laitoksissa
oleville ihmisille ei edelleenkdadn tarjota tarpeellista hoitoa, ja korostettiin elaméaa yllapitavien
perusasioiden (ruoka, 1d&mp0, suoja) puuttumista jonka seurauksena potilaiden on raportoitu
kuolleen aliravitsemukseen ja vajaalampoisyyteen.!'” Fundamental Rights Agencyn (FRA) raportissa
vuodelta 2012 koskien kuntoutujien vastentahtoista hoitoa ja vastentahtoista sijoittamista
psykiatrisiin laitoksiin viitattiin niiden mielenterveyskuntoutujien suureen maaraan, jotka altistuvat
tille kaytannolle EU:ssa. Raportissa paljastettiin ihmisten kokema jarkytys ja pelko ja lisattiin,
ettd luokattomat olosuhteet, terveydenhuollon puute ja jatkuva pahoinpitely ovat aiheuttaneet
laitoshoidossa olevien kuolemia.''®

Lisaksi kidutuksen erityisraportoija on esittanyt huolensa vammaisten henkiléiden sitomisesta
ja eristamisestd, koska laitosten huonoihin olosuhteisiin yhdistyvat sitomisen ja eristamisen
vakavat muodot. Kidutuksen erityisraportoija antoi esimerkkeja lapsista ja aikuisista, jotka on
sidottu sankyihin tai tuoleihin pitkiksi ajoiksi (my6s ketjuilla ja kasiraudoilla), korkeareunaisten
‘kalterisankyjen’ kdyton ja yliladkitsemisen. Eristdmisen tai eristyshuoneen kaytto oli mainittu myos
hallinnan tai sairaanhoidon muotona.'"’

ESIMERKKI 3: MIELENTERVEYDEN ONGELMISTA KARSIVAT HENKILOT JA
OIKEUSPSYKIATRISET POTILAAT SAMOISSA TILOISSA

Erddssa EU:n jasenvaltiossa mielenterveysongelmista karsivat, lyhytta (kolmen—neljan
paivan) hoitoa psykiatrisessa sairaalassa tarvitsevat ihmiset sijoitetaan samaan tilaan
sellaisten oikeuspsykiatristen potilaiden kanssa, jotka voivat esimerkiksi karsia 10
vuoden tuomiota psykiatrisen sairaalan suljetulla osastolla. Vaikka oikeuspsykiatrinen
osasto'?’ perustettiin erddseen maan kaupungeista, sitd ei ole voitu ottaa kdyttéon
resurssien ja patevan henkildstén puutteen takia.'?!

3.2 Laitoksissa olevia ihmisia koskevat ihmisoikeusperiaatteet

Raportissaan laitoksissa olevien ihmisten ihmisoikeuksista'?? YK:n ihmisoikeusvaltuutetun toimisto
(OHCHR) korosti niita oikeuksia ja periaatteita, jotka koskevat erityisesti lapsia, vammaisia henkil6ita
(my6s mielenterveyskuntoutujia) ja ikdantyneita henkiloita virallisen hoidon puitteissa. Ne on
esitetty lyhyesti seuraavassa taulukossa 4.

115 sama.
116 CM/Rec(2004)10.
117 OHCHR lainatussa teoksessa, Chapter VI, s. 25-37.

118 European Union Agency for Fundamental Rights (2012) Involuntary placement and involuntary treatment of persons
with mental health problems. Vienna: FRA., s. 7.

119 OHCHR lainatussa teoksessa, Chapter VI, s. 25-37.

120 Mental Health Europen mukaan oikeuspsykiatriset sairaalat — eli sairaalat, joihin rikoksesta syytetyt tai tuomitut
sijoitetaan oletetun tai diagnosoidun mielisairauden tai vamman takia — eivat tayta YK:n vammaisten henkildiden
oikeuksia koskevan yleissopimuksen vaatimuksia.

121 Tieto saatu Mental Health Europelta Slovenian oikeusasiamiehen toimiston tutkijalta. Katso myds: http://www.delo.
si/novice/slovenija/forenzicna-psihiatrija-po-lanskem-odprtju-se-sameva.html.

122 OHCHR lainatussa teoksessa, Chapter VI, s. 25-37.
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Taulukko 4: Laitoksissa olevia ihmisia koskevat ihmisoikeusperiaatteet

Asuinolosuhteet Asiaankuuluvia riittdvan asumisen tason turvaavia
ihmisoikeusstandardeja ovat mm. YK:n yleissopimus lapsen
oikeuksista, YK:n sijaishuollon suuntaviivat, YK:n yleissopimus
vammaisten henkiléiden oikeuksista ja Eurooppalaisen komitean
kidutuksen, epainhimillisen tai halventavan kohtelun tai rangaistuksen
estamisen (CPT) standardit.

Henkil6kohtaisen YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista, YK:n yleissopimus vammaisten
rippumattomuuden, henkildiden oikeuksista, Kansalaisoikeuksia ja poliittisia oikeuksia
perhe-elaman ja koskeva kansainvalinen yleissopimus, Euroopan ihmisoikeuksia
kansalaisuuden koskeva yleissopimus jne. viitoittavat oikeuden yksityiseen ja perhe-
kunnioittaminen elamaan, ajatuksen, omantunnon ja uskonnon vapauteen, lapsen

mielipiteiden kunnioittamiseen, oikeuden osallistua kulttuurieldmaan,
oikeuden avioitua ja perustaa perhe, oikeuden osallistua poliittiseen ja
julkiseen elamaan jne.

Terveydenhuollon Kansalaisoikeuksia ja poliittisia oikeuksia koskevassa kansainvalisessa

jarjestaminen yleissopimuksessa viitoitetaan oikeus nauttia mahdollisimman
hyvasta ruumiin ja mielen terveydesta ja siind lisataan, etta terveys
on perustavaa laatua oleva ihmisoikeus, jota ei voi erottaa muista
ihmisoikeuksista.

Vaikka terveydenhuollon jarjestamisesta vankiloissa on
yksityiskohtaisia standardeja, sellaisia ei ole laitoshoidolle.

Henkil6sto Hoidon laatua tai erityisesti henkil6ston laatua ja maaraa kasitellaan
joissakin ei-sitovissa YK:n ja Euroopan neuvoston standardeissa
koskien sijaishuollossa olevia lapsia, mielenterveyslaitoksiin sijoitettuja
ihmisia ja ikddntyneitd. Standardit koskevat henkildston asennetta
ja ihmisoikeuksien kunnioittamista seka henkiloston johtamista,
rekrytointia ja koulutusta.

Salassapito Henkilo- ja terveystietojen salassapitoa ja tietosuojaa kasitellaan
useissa standardeissa (kuten YK:n sijaishuollon suuntaviivoissa ja
mielenterveysongelmien periaatteissa) ja ne ovat merkityksellisia
myas yksityisen ja perhe-elaman oikeuden toimeenpanossa.

Tyollisyys Oikeus tyohon on maaritelty Kansalaisoikeuksia ja poliittisia oikeuksia
koskevassa kansainvalisessa yleissopimuksessa, YK:n vammaisten
henkildiden oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa ja Euroopan
sosiaalisessa peruskirjassa. Mielenterveysongelmien periaatteissa
kielletaan pakkotyoldisten kaytto ja todetaan, etta ‘potilailla’ on
samat oikeudet palkkaan kuin ‘ei-potilailla’. Niissd my&s rohkaistaan
kayttamaan ammatinvalintaohjausta ja koulutusta, jotta potilaat voivat
tyollistya yhteisossa.

Koulutus Monissa ihmisoikeussopimuksissa, kuten Kansalaisoikeuksia ja
poliittisia oikeuksia koskevassa kansainvalisessa yleissopimuksessa,
YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkildiden oikeuksista, YK:n
lasten oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa ja Euroopan ihmis-
oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa saddetaan oikeudesta
koulutukseen. YK:n suosituksissa sanotaan, etta lapsilla pitaa olla
mahdollisuus mahdollisimman korkea-asteiseen viralliseen, ei-viral-
liseen ja ammattikoulutukseen oikeuksiensa mukaisesti paikallisen
yhteison koulutusyksikdissa.
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Sitominen ja Standardeissa, jotka koskevat ihmisid, joiden vapaus on riistetty ja
eristiminen jotka saavat mielenterveyshoitoa, sallitaan yksildiden sitominen
ja eristdminen joissakin olosuhteissa. Olosuhteita taytyy kuitenkin
tulkita YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleis-
sopimuksen puitteissa, jossa ei sallita minkdanlaista sitomista
tai pakkohoitoa. YK:n suosituksissa annetaan neuvoja sitomisen
ja muiden lasten hallitsemiseen kdytettavien keinojen kayttoon.
Eurooppalaisen komitean kidutuksen, epdinhimillisen tai halventavan
kohtelun tai rangaistuksen estamisen (CPT) standardeissa sanotaan,
ettd eristamista ja sitomista voidaan kayttaa vain hatatilanteissa ja
viimeisena keinona, ja silloinkin vain tietyissa olosuhteissa.

Valitukset ja Tarvetta perustaa tehokkaita valitusmenetelmia ja -mekanismeja

tutkinnat ihmisoikeusloukkausten tutkimiseksi korostetaan seka kansainvalisissa
ettd eurooppalaisissa ihmisoikeusasiakirjoissa, kuten Euroopan
ihmisoikeuksia koskevassa yleissopimuksessa. Jos henkil6 on
kuollut olosuhteissa, jotka voivat johtua Euroopan ihmisoikeuksia
koskevan yleissopimuksen artiklan 2 (oikeus elamé&an) rikkomisesta,
taytyy suorittaa itsendinen tutkimus, joka voi johtaa vastuullisten
tunnistamiseen ja rankaisemiseen.

Jalkihoito YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkildiden oikeuksista ja
Euroopan sosiaalisessa peruskirjassa (uudistettu) maarataan
virallisesta hoidosta lahtevan oikeuksista, kuten oikeudesta
terveyteen, oikeudesta sosiaaliturvaan ja pdasysta asumiseen, jotta
han voi elda itsendisesti.

4. Laitoshoidon vahingolliset vaikutukset
4.1 Laitoshoidossa olevat lapset

Tutkimuksen pddsisdlté on, ettd on olemassa pakottava ja kiireellinen humanitaarinen tarve, ettd
nuorimmat lapset sddstetddn laitokseen sijoittamisen vahingollisilta vaikutuksilta. Térkedt kehitys-
vaiheet, jolloin lapsi tarvitsee ldheisté hoitoa, sijoittuvat hyvin nuoreen ikdén ja niiden piiriin kuuluu
monia fyysiseen, kognitiiviseen, emotionaaliseen ja kdytokselliseen hyvinvointiin liittyvid funktioita.'”

Kielteisia ja joskus peruuttamattomia vaikutuksia lasten kehitykseen on raportoitu paljon ja joissakin
tapauksissa ne juontuvat ajalta yli 50 vuotta sitten.'** Ne on esitetty lyhyesti taulukossa 5.'%

On olemassa tutkimustuloksia siita, ettd laitoshoito erityisesti varhaislapsuudessa on vahingol-
lista kaikille lapsen kehityksen osa-alueille'? ja ettd se altistaa alyllisille, sosiaalisille ja kayttayty-
miseen liittyville ongelmille myohemmin eldmassa.'?” Tutkimustulokset osoittavat, ettd alle kol-
mevuotiailla lapsilla laitoshoitoon sijoittaminen vaikuttaa kielteisesti aivojen toimintaan aivojen

123 UNICEF (2011) Early Childhood Development, What Parliamentarians need to Know. Geneva: UNICEF Regional Office
for Central and Eastern Europe and the Commonwealth of Independent States, s. 41.

124 Browne, K. lainatussa teoksessa, s. 11.
125 Taulukon tiedot ovat teoksesta Browne.
126 Browne, K. lainatussa teoksessa, s. 16.
127 sama,s. 17.
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kehityksen tarkeimpana ajanjaksona ja siitd jaa pitkdaikaiset vaikutukset lapsen sosiaaliseen ja
tunnekayttdytymiseen.'?

Kaikki ndma vaikutukset eivat kuitenkaan ole peruuttamattomia. Lapset pystyvat toipumaan
laitoshoidon vahingollisista vaikutuksista, ja siksi laitoshoidosta luopuminen on sitakin tarkeampaa.
Useissa tutkimuksissa osoitetaan, ettd lapset, jotka ovat kasvaneet synnyin-, adoptio- ja
sijaisperheissa, parjadvat paljon paremmin kuin laitoksissa kasvaneet ikdtoverinsa ei vain fyysisen
ja kognitiivisen kehityksen suhteen vaan myds oppimissaavutuksissa ja yhteisdon sopeutumisessa
itsendisina aikuisina.'”

Tutkimustulokset antavat siten ymmartaa, etta kaikki alle viisivuotiaille lapsille (my6s vammaisille
lapsille) tarkoitetut laitokset*® pitda korvata muilla palveluilla, jotka ehkdisevit perheiden
hajoamista ja auttavat perheitd huolehtimaan lapsistaan. Kun perheet on arvioitu, rekrytoitu ja
koulutettu ja kun tarvittavat yhteisolliset palvelut ovat olemassa, kaikkien alle viisivuotiaiden lasten
pitaa siirtyd perhepohjaiseen hoitoon."?' Ladketieteellisten viliintulojen tarvetta ei pitdisi kdyttaa
oikeutuksena lasten (vammaisten ja vammattomien) kokoaikaiseen laitoshoitoon sijoittamiseen.!*

Taulukko 5: Laitoshoidon vaikutukset lapsiin

Laitoshoitoon sijoittamisen
seuraukset lapsen terveydelle

Lapsen kehityk- Laitoshoidon ominaispiirteet

sen osa-alue, johon
laitoshoito vaikuttaa

Laitoksissa on kliininen ymparisto
ja joustamattomat rutiinit, vahan
hoitajia lasten maaraan nahden ja
piittaamaton henkildsto, joka nakee
toimenkuvansa liittyvan enemman
sairaanhoitoon ja fyysiseen hoitoon
kuin psyykkiseen hoitoon.

Fyysinen alikehittyminen, jolloin
paino, pituus ja paan ymparys
alle normien

Fyysinen kehitys ja
motoriset taidot

Kuulo- ja ndkdongelmat,
jotka voivat johtua huonosta
ruokavaliosta ja/tai vahdisista
arsykkeista

Lapset viettavat paljon aikaansa

Motoristen taitojen . .
sangyssa.

viivastymiset ja puuttuvat

kehityksen virstanpylvaat;
vaikeissa olosuhteissa
stereotyyppista kdyttaytymista,
kuten vartalon keinuttelua ja
paan hakkaamista seindan

Huono terveydentila ja
sairaudet

Fyysiset ja alylliset vammat
laitoshoidon seurauksena

Tartuntojen torjunta on tarkeaa,
jonka seurauksena lapset paasevat
kokemaan ulkopuolista maailmaa
vain harvoin, tarkoin valvottuina
ja heilld on vain vahadinen
toimintavapaus.

128 sama, s. 15.

129 Rutter ym., lainatussa teoksessa; Hodges and Tizard, 1989 lainattu teoksessa: Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa

teoksessa.

130 Katso madritelma suositusten sivulta 25.

131 Browne, K. lainatussa teoksessa, s. 18.

132 sama,s. 19.
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Lapsen kehityk-

sen osa-alue, johon

Laitoshoitoon sijoittamisen
seuraukset lapsen terveydelle

laitoshoito vaikuttaa

Laitoshoidon ominaispiirteet

Psykologiset
seuraukset

Kielteisia sosiaalisia ja kayttay-
tymisseurauksia, kuten
ongelmia antisosiaalisen
kayttaytymisen, sosiaalisen
kompetenssin, leikin ja
ikatovereiden/sisarusten
toiminnan kanssa

Ndenndisautistista kayt-
taytymista, kuten kasvojen
suojaamista ja/tai

stereotyyppista itsestimulointi-/

lohtukadyttaytymistd, kuten
vartalon keinuttelua ja paan
hakkaamista seindan; joissain
huonolaatuisissa laitoksissa
pienet lapset vetaytyvat
sosiaalisesti kuuden kuukauden
jalkeen

Huomiota hakevaa kayttayty-
mistd, kuten aggressiivista

kayttaytymista tai itsensa vahin-

goittamista (joka voi johtaa

lasten sosiaaliseen eristamiseen

tai sitomisen kayttéon)

Paaasiallisen hoitajan (aitihah-
mon) puute laitoshoidossa, joka
on tarkeda normaalin lapsen kehi-
tykselle

Huonot olosuhteet, puuttuu vuoro-
vaikutusta toisen lasten kanssa

Piittaamattomat hoitajat

Vahan hoitajia lasten maaraan
nahden

Tunnesiteiden
muodostaminen

Harkitsematon ystavallisyys,
yliystavallisyys ja/tai estoton
kayttaytyminen, erityisesti
laitokseen ennen kahden
vuoden ikaa sijoitetuilla lapsilla

Vahingollinen vaikutus lasten
kykyyn solmia ihmissuhteita
koko eldamaén ajan

Lapset, jotka epatoivoisesti
hakevat aikuisten huomiota ja
kiintymysta

Lampiman ja pitkdaikaisen suh-
teen puute ymmartavan hoitajan
kanssa, vaikka on ndennaisesti
"hyvalaatuisessa’ laitoshoidossa

Rajoittuneet mahdollisuudet sol-
mia valikoivia laheisid suhteita,
varsinkin kun lapsia on paljon,
henkilostoa vahan ja johdon-
mukaista hoitoa ei ole vuorotyon ja
henkildston vaihtumisen takia

Alylliset ja kielelliset

taidot

Huono kognitiivinen suoritus ja
alemmat alykkyysosamaarat

Viivastys kielen omaksumisessa

Puutteita kielitaidossa, kuten
huono sanavarasto, vihemman
luontevaa kielté ja aikaista
lukemista

Vahaiset virikkeet
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Lapsen kehityk- Laitoshoitoon sijoittamisen Laitoshoidon ominaispiirteet

sen osa-alue, johon seuraukset lapsen terveydelle
laitoshoito vaikuttaa

Aivojen kehitys Aivojen kehityksen estyminen Puuttuu vuorovaikutusta sellaisen
pienilla lapsilla, joka johtaa hoitajan kanssa, joka kasittelee,
aivo- ja kaytoshairidihin, puhuu ja reagoi pieneen lapseen
erityisesti sosiaalisessa valittavalla ja johdonmukaisella
kanssakdymisessa ja tunteissa tavalla sekd antaa koko ajan uusia
seka kielessa lapsen kehitysvaiheeseen sopivia

virikkeita

Ei voi muodostaa erityista laheista
suhdetta aiti- tai isdhahmoon

Painotus lasten fyysisessa hoidossa
ja rutiinien muodostamisessa eika
yhta paljon aikaa leikille, sosiaaliselle
vuorovaikutukselle ja yksildlliselle
hoidolle

4.2 Vammaiset henkilot

ESIMERKKI 4: NAISTEN SEKSUAALINEN HYVAKSIKAYTTO

Eradssa EU:n vanhassa jasenvaltiossa hiljattain valmistuneen raportin mukaan 6 %
kehitysvammaisista naisista karsi jonkinlaisesta seksuaalisesta hyvaksikdytosta laitoshoidossa.
Asukkaiden ohella tekoihin syyllistyivat myos jotkut henkiloston jasenet. Raportin mukaan
uhrien suuri maara — joka merkitsee useiden tuhansien naisten seksuaalista hyvaksikayttoa
— johtuu puutteellisista suojatoimista, joilla rikokset olisi voitu estda, sekd naisten
kyvyttomyydestéd hakea apua ja tukea.'>

Kuten edelldtdssaluvussa mainittiin, laitoksissa olevatihmiset ovatalttiimpiafyysiselle, seksuaaliselle
ja muulle hyvéksikaytolle,** jolla voi olla pitkdaikaisia psykologisia ja fyysisid vaikutuksia.

Laitosympariston on itsessddn osoitettu luovan lisdd vammoja, jotka voivat sdilya henkilon
koko eldman ajan. Yksityiselamdn puute, riippumattomuuden puute ja henkilokohtaisen
koskemattomuuden puute voivat haitata yksilon henkistd ja sosiaalista kehitysta. Termit kuten
‘sosiaalinen eristdaminen’ ja ‘opittu avuttomuus’ kuvaavat laitoksessa elamisen psykologisia
vaikutuksia.'® Laitoseldmallad on vaikutuksia myds kieleen ja dlylliseen kehitykseen, ja se voi johtaa
erilaisiin mielenterveyden ongelmiin, kuten aggressiivisuuteen ja masennukseen.!¥

My®6s painvastaiset vaikutukset ovat mahdollisia. Tutkimuksissa on osoitettu, etta yhteisbasuminen
voi johtaa lisddntyneeseen itsendisyyteen ja henkilokohtaiseen kehitykseen.'”” Monissa

133 Inclusion Europe e-include, “Women with Disabilities Abused in German Institutions”, saatavissa osoitteessa:
http://www.e-include.eu/en/news/1052-women-with-disabilities-abused-in-german-institutions.

134 World Health Organisation & World Bank, World Report on Disability 2011, s. 59.
135 Grunewald, K. (2003) Close the Institutions for the Intellectually Disabled. Everyone can live in the open society.
136 sama.

137 sama.
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tutkimuksissa on tarkasteltu muutoksia sopeutuvassa tai uhmaavassa kdytoksessa, jotka
liittyvat laitoshoidosta yhteisollisiin palveluihin siirtymiseen. Yleinen huomio oli, ettd sopeutuva
kayttaytyminen yleensd aina lisdantyi yhteisOymparistdssd ja uhmaava kaytds vaheni. Itsesta
huolehtimisen taitojen, ja vahdisemmassa maarin viestintataitojen, oppimistaitojen, sosiaalisten
taitojen, yhteisotaitojen ja fyysisen kehityksen, on huomattu parantuneen merkittavasti yhteiséllisiin
palveluihin siirryttdessa.'s

ESIMERKKI 5: EMOTIONAALINEN, SOSIAALINEN JA FYYSINEN NIUKKUUS
PITKAAIKAISLAITOKSESSA

20 miehen elamaa erdan pitkaaikaislaitoksen lukitulla osastolla seuranneessa tutkimuksessa
osoitettiin, ettd miesten elama oli emotionaalisesti, sosiaalisesti ja fyysisesti niukkaa. Heidan
yksil6llista, sosiaalista ja sukupuoli-identiteettidan ei huomioitu eikd heidan yleista terveyttaan
tai mielenterveyttdan hoidettu tarpeeksi. Tutkijat totesivat, ettd miesten vuosia kestanyt
sosiaalinen nakymattémyys johti seka heidan epasosiaalisuuteensa ettd jossain maarin myos
epainhimillisyyteensa.'*

5. Resurssien parempi hyodyntaminen

Ollaan laajalti yhtd mielta siitd, etta laitoshoitoon panostaminen on huonoa politiikkaa. Talldin
julkinen rahoitus kohdentuu palveluihin, joiden on osoitettu tuottavan huonoja tuloksia palvelujen
saajille.'® Hyvin perustettuina ja hallinnoituina itsendisen ja tuetun asumisen yhteisolliset
jarjestelmat tuottavat parempia tuloksia kayttdjilleen: paremman elamdanlaadun, paremman
terveyden ja mahdollisuuden osallistua yhteiskunnan toimintaan. Kun panostetaan tallaisiin
palveluihin, veronmaksajien rahat kdytetadn paremmin.

Lasten kyseessd ollessa panostaminen palveluihin, kuten aikaiseen puuttumiseen, perheiden
tukemiseen, yhteiskuntaan uudelleen sopeuttamiseen ja korkealaatuiseen sijaishoitoon voi auttaa
valttdmaan huonoja tuloksia, kuten aikaista koulun paattamista, tyottomyytta, asunnottomuutta,
paihteiden vaarinkaytt6a, epasosiaalista kdyttaytymista ja rikollisuutta. Sen lisdksi, etta niilla on
mydnteinen pitkdaikainen vaikutus lapsiin, jonka pitdisi olla tarkein padamaara, tallaiset palvelut
saastavat julkisia varoja pitkalla aikavalilla.'!

Vaikka tutkimustulokset osoittavat, ettd hoidon yhteisélliset mallit eivat ole olennaisesti kalliimpia kuin
laitokset, kun vertailu tehdaan asukkaiden vertailukelpoisten tarpeiden ja vertailukelpoisen hoidon
laadun perusteella,'# valtiot pitavat laitoshoitoa edelleen halvempana vaihtoehtona, erityisesti
henkildille, joilla on monimutkaisia tukitarpeita ja jotka voivat vaatia kokopaivaista hoitoa.'*3

Laajassa vertailevassa raportissa yksil6lliseen asumiseen siirtymisen edistymisesta EU:n alueella
huomattiin, ettd yhdeks&ssa maassa kdytettiin yhd enemman rahaa laitoshoitoon.'* Siind huomattiin

138 AAMR ym. (2004), Community for All Toolkit, Resources for Supporting Community Living.

139 Hubert, J Hollins, S, Men with severe learning disabilities and challenging behaviour in long-stay hospital
care, British Journal of Psychiatry (2006), 188, s. 70-74.

140 AAMR ym. lainatussa teoksessa, s. 91.

141 Eurochild (2012), DI Myth Buster.

142 DECLOC Report, s. 97.

143 Townsley, R. ym. lainatussa teoksessa, s. 25.
144 sama, s. 22.
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my0s, ettd joissakin maissa kohdennettiin merkittavid varoja olemassa olevien asuinlaitosten
paivittamiseen tai laajentamiseen. Jotkin naistd korjausprojekteista keskittyivat saavutettavuuden
ja hoitostandardien parantamiseen olemassa olevissa laitoksissa sekd laitosten kapasiteetin
lisddmiseen, jotta jonossa olevat saadaan hoitoon.'* Eurooppalaisessa tutkimuksessa laitoshoidosta
luopumisen ja yhteiséasumisen tuloksista ja kustannuksista'*® osoitettiin, ettd 16 maassa 25:st3,
joista tiedot olivat saatavissa, valtion varoja kdytettiin ainakin osittain yli 100-paikkaisten laitosten
tukemiseen. 21 maassa valtion varoja'¥’ kdytettiin yli 30-paikkaisten laitosten tukemiseen. Liséksi
on olemassa paljon tutkimusaineistoa siita, ettd Euroopan unionin varoja kdytetdaan samalla tavalla
eli laitosten kunnostamiseen tai uusien rakentamiseen.!#8

Tutkimuksessa, jossa verrattiin yhteisollisen mielenterveyshoidon ja laitoshoidon kustannuksia,
selvisi, ettd kustannukset ovat suunnilleen samat, mutta palvelujen kayttdjien eléamanlaatu ja
heidan tyytyvaisyytensd palveluihin ovat parantuneet.'® Laitoshoidon pienemmat kustannukset
johtuvat siitd, etta hoito on aliresursoitua ja siksi tuottaa huonoja tuloksia.'* Maiden pitéisi tehda
samankaltaisia tutkimuksia, jotta voitaisiin laskea laitoshoidon kustannukset ja maarittdaa, mitka
resurssit voitaisiin uudelleenkohdentaa yhteisollisiin palveluihin.

ESIMERKKI 6: LAITOSTEN LAKKAUTTAMISEN KUSTANNUSVAIKUTTAVUUS

Tutkimuksessa “Yksi naapureista — yhteisollisen asumisen kustannusvaikuttavuuden
arviointi”!! tutkittiin lakkautettavien laitosten kustannusvaikuttavuutta Suomessa. Siina
verrattiin kehitysvammaisten henkildiden elamisen ja palvelujen kustannuksia seka laitos-
ettd yhteisollisissa ymparistoissa. Lisaksi siina kartoitettiin muuton kvalitatiivisia vaikutuksia
asukkaidenjaheiddanperheenjasentensdelamassa. Tutkimuksessahuomattiin, ettd yhteisolliset
palvelut ovat noin 7 % kalliimpia kuin laitoshoito. Vaikka yhteisollisessa ymparistossa
asumisen ja perushoidon kulut olivat pienemmat kuin laitoshoidossa, yhteiséllisten palvelujen
kokonaiskustannukset lisddntyivat asumispalveluyksikén ulkopuolisten palvelujen kadyton
takia. Laitoksissa nama kustannukset sisaltyivat hoitopdivamaksuun.

Kvalitatiivisten tutkimustulosten suhteen melkein kaikki asukkaiden laheiset kertoivat
asukkaiden elaméanlaadun kohentuneen huomattavasti laitoksesta ldhdén jalkeen. Osalla
asukkaista terveydentila oli kohentunut, esimerkiksi sairaalajaksot olivat vahentyneet, kdytos
rauhoittunut tai lddkkeiden maaraa oli voitu vahentda. Yksi merkittdvimmista muutoksista
koski sosiaalisia suhteita: vuorovaikutus asukkaiden ja heidan laheistensa seka ldaheisten ja
asumispalveluyksikon henkiloston kanssa oli huomattavasti aktiivisempaa.

Tutkimuksessa paateltiin, ettd yhteisollisten palvelujen marginaalisesti suurempia
kustannuksia tarkeampia ovat sen hyodylliset tulokset. Siitd voidaan paatelld, ettd yhteisolliset
palvelut ovat yleensa kustannustehokkaampia kuin laitoshoito.

145 sama.

146 DECLOC Report, s. 22.

147 Valtion rahoitus sisaltaa paikallisen tai alueellisen valtion rahoituksen.

148 Katso esimerkiksi, Wasted Lives Report.

149 McDaid, D. & Thornicroft, G. lainatussa teoksessa, s. 10.

150 Power, lainatussa teoksessa, s. 22.

151 Sillanpaa, V. (2010), Yksi naapureista — yhteisollisen asumisen kustannusvaikuttavuuden arviointi, Suomi.
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LUKU 2:
TILANTEEN ARVIOINTI

Tilanteen arviointi on erittdin térkedd kehitettdessd kattavaa laitoshoidosta luopumisen strategiaa
ja toimintasuunnitelmaa. Arviointi auttaa tarttumaan todellisiin tarpeisiin ja ongelmiin sekd
hyédyntdmddn resursseja tehokkaasti.

Sen lisdksi, ettd keskitytddn pitkdaikaisasumisen laitosjdrjestelmddn, arvioinnissa pitdisi laajemmin
tutkia paikallisia oloja sekd esittdd yksityiskohtaisesti  kdytettdvdt resurssit (taloudelliset,
materiaaliset ja henkilGstéresurssit) ja olemassa olevat yhteisélliset palvelut. Lisdksi pitdisi tutkia
valtavirran yhteisépalvelujen saamisen esteitd, jotta varmistetaan lasten, vammaisten henkiléiden,
mielenterveyskuntoutujien ja ikiiéintyneiden henkilbiden téydellinen osallisuus.

YK:N VAMMAISTEN HENKILOIDEN OIKEUKSIA KOSKEVAN YLEISSOPIMUKSEN
VELVOLLISUUDET

Artiklassa 31 vaaditaan sopimuspuolia kokoamaan “asianmukaista tietoa, muun muassa tilasto-
ja tutkimustietoa, jonka pohjalta ne voivat muodostaa ja toteuttaa menettelytapoja tdman
yleissopimuksen soveltamiseksi”. Tieto pitaa eritella ja “sen avulla helpotetaan sopimuspuolten
tahan yleissopimukseen perustuvien velvoitteiden kaytantodnpanoa” sekd “tunnistetaan ja
kasitellaan niitd esteitd, joita vammaiset henkil6t kohtaavat kayttaessaan oikeuksiaan”.

YK:N LASTEN OIKEUKSIA KOSKEVAN YLEISSOPIMUKSEN SISALTAMAT
VELVOLLISUUDET

Artiklassa 23 rohkaistaan kerdamaan ja vaihtamaan tietoa ehkdisevan terveydenhuollon
alalla. “Sopimusvaltiot edistdvat kansainvdlisen yhteistyon hengessa asianmukaista
terveydenhoitoa sekd vammaisten lasten ladketieteellista, psykologista ja toiminnallista
hoitoa seka yleissivistavdaa ja ammattikoulutusta koskevan tiedon vaihtoa, mukaan lukien
myos tietojen levittdminen ja saanti. Tavoitteena on auttaa sopimusvaltioita parantamaan
valmiuksiaan ja taitojaan seka laajentamaan kokemuksiaan nailla aloilla.”

1. Jarjestelman analyysi

Tassa osiossa kerrotaan, kuinka analysoida nykyisen jarjestelman eri puolia, kuten:
o sosiaali- ja terveydenhuoltojarjestelman analyysi
o valtavirran palvelujen kdyton esteiden analyysi
. sosioekonomisten ja demografisten tietojen kerdaminen ja

o kvalitatiivisten tietojen keradminen laitoshoitoon sijoittamisen syistd seka
kvantitatiivisen tiedon keradaminen laitoshoitojarjestelmasta.

Analyysi jakaantuu kahteen osaan:



o osiossa 1.1 kasitelladn useimmiten kansallisella tasolla tehtavaa tarveanalyysia
kansallisen tai alueellisen strategian tai toimintasuunnitelman (-suunnitelmien)
kehittamiseksi ja

o osiossa 1.2 kasitelldan paikallisen tason tarpeita ja toteutettavuusanalyysid, jotta
strategian tai toimintasuunnitelman (-suunnitelmien) osat toteutetaan.

1.1 Kansallinen taso: tarveanalyysi kansallisen tai alueellisen
strategian tai toimintasuunnitelman (-suunnitelmien)
kehittamiseksi

1.1.1 Sosiaality6-, terveydenhuolto- ja koulutusjarjestelmat

Sosiaalityé- (my0Os lastensuojelu-), terveydenhuolto- ja koulutusjarjestelmilld on tdrked osa
estdessaan lasten erottamisen perheistdan ja sijoittamisen laitoksiin. Siksi jokaisen jarjestelméan
analysointi on tarpeen, jotta olemassa olevat ongelmat ja tarpeet voidaan tunnistaa.

Joissakin maissa ja alueilla palvelujen puute on selked este perheiden koossapitdmiselle. Jos
esimerkiksi syrjimatonta koulutusta tarjotaan rajoitetusti, vammaisen lapsen ainoa mahdollisuus
voi olla kouluttautua sisdoppilaitoksessa. Muut ongelmat voivat liittyd palveluja tuottavan
henkildston asenteisiin ja ennakkoluuloihin. Esimerkiksi joissakin tapauksissa se, ettd vanhemmat
jattavat vammaisen lapsensa laitokseen, johtuu jossain maarin suoraan ammattiauttajista, kuten
ladkareistd, sairaanhoitajista, katil6ista tai sosiaalityontekijoistd. Monet vanhemmat ovat kertoneet,
ettd heitd on neuvottu jattamaan lapsi laitokseen ja hankkimaan uusi, ‘terve’ lapsi.

KOKEMUKSIA 2: AMMATTILAISTEN ASENTEET JA ENNAKKOLUULOT
VAMMAISUUTTA KOHTAAN

On epdinhimillistd joutua kuulemaan, ettd lapsesi on <vihannes> ja ettd menetat kaikki
ystavasi, jos et jarjesta lastasi laitoshoitoon. Vield pahemmalta tuntuu, kun se sanotaan ilman
minkadnlaista myotdtuntoa perheen tilannetta kohtaan. Mutta tallaista tapahtuu. Onneksi
olemme oppineet olemaan valittdmatta asiantuntijoista.!*

Jotkutlapsetsijoitetaanlaitokseenkdyhyydentaimuunsyyn, kutenvahemmistoryhmaankuulumisen,
takia. Sita, kuinka pitkdlti tdma johtuu sosiaality6-, terveydenhuolto- ja koulutusjarjestelmien
toiminnasta, pitaisi myods miettia.

Hoito- ja sosiaalialan ammattilaiset, joilla ei ole taitoja viestida kehitysvammaisten tai vaikeasti
puhuvien henkiléiden kanssa, voivat myos keskittya liikaa ladketieteellisiin seikkoihin ja lahettda
henkilon laitoshoitoon. Perhehoitajien tarpeet jatetddn my0s usein huomioimatta, koska
ammattilaiset eivdt osaa auttaa tai ohjata heita tarkoituksenmukaisesti.

Henkiloston asenteiden ja taitojen lisdksi voi olla useita muita ongelmia, jotka liittyvat jarjestelmien
yleiseen toimintaan, kuten huonosti organisoidut tai puuttuvat ehkaisevat palvelut, liian vahdinen
henkildsto ja henkildston tuen puuttuminen tai liian suuri tydkuorma.

152 Mencap (2001) No ordinary life, London: Mencap, p.23.
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ESIMERKKI 7: PALVELUISTA TIEDOTTAMINEN JA PERHEIDEN OHJAAMINEN
TUEN PIIRIIN

Luxemburgissa pitkdaikaishoidosta vastaavien vakuutuslaitosten arviointi- ja Iahettava yksikko
jarjestaa aika ajoin tiedotustilaisuuksia yleisladkareille (eli perheladkareille), lastenlaakareille
ja muille terveydenhuollon ammattilaisille lisdtdkseen tietoa olemassa olevista tukipalveluista
ja -toimista. Yksikko jakaa myos esitteitd. Lastenldadkarien tai erikoislaakarien tehtavana
on kertoa vanhemmille lapsen vammasta, ohjata perhe erityispalvelujen pariin ja neuvoa
heitd tdyttdmaan hakemus pitkaaikaishoidon vakuutusetuuksia varten. Koska yleisladkarit
vastaavat lapsen sadnnollisista terveystarkastuksista tdman ensimmaisten elinvuosien aikana,
heiddn on osattava ottaa huomioon perhehoitajien tarpeet ja ohjata heidat kdyttdamaan
asianmukaisia palveluja.'?

1.1.2 Valtavirran palvelujen saannin esteet

Lapsi tai aikuinen voi olla eristynyt, vaikka ei olisikaan laitoksen seinien sisdlld, jos hdnen
osallistumisensa on rajoittunutta esteellisen fyysisen ympariston, koulutusjarjestelman jaliikenteen,
kéyhyyden, leimaamisen tai ennakkoluulojen takia. Analyysissa pitda yrittaa selvittaa kaikki esteet,
jotka vaikeuttavat osallistumista yhteison elamaan. Siina pitda kasitella kaikki muulle vaestélle
saatavilla olevat palvelut ja mahdollisuudet, kuten koulutus, liikenne, asuminen, laki ja hallinto,
kulttuuri, vapaa-aika ja harrastukset. Analyysissa pitda antaa tietoa siitd, mita toimenpiteitd pitaa
suunnitella ja ottaa kdyttoon, jotta valtavirran palvelut olisivat saatavilla kaikille YK:n vammaisten
henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen mukaisesti.

Esimerkiksi koulutusjarjestelman analyysi antaa tietoja oppimisen ja osallistumisen esteistd,'** jotka
estavatlasten pdasynkouluuntaivaikeuttavatheidan osallistumistaan. Tallaisia esteitd on seka fyysisessa
ymparistossa vaikeasti saavutettavien rakennusten muodossa, mutta myds opetussuunnitelmissa,
oppimis- ja opetusmenetelmissa tai olemassa olevissa kulttuureissa. Esimerkiksi ndkdvammainen
lapsi voi kohdata esteen, jos kaikki opetusmateriaali on painettu paperille; sopivan lukuohjelmiston
tai sokeainkirjoituksella tuotetun materiaalin saatavuus poistaisi tuon esteen. Vahemmisto- tai
maahanmuuttajataustaisilla lapsilla on eri didinkieli kuin muilla oppilailla, ja he voivat tarvita lisdtukea
opetussuunnitelmassa. Henkiloston asenteet siitd, ettd esteet ovat oppilaan yksittdisen vamman
aiheuttamia, ovat my0s suuri haaste syrjimattémalle koulutukselle.

Kaikille kayttajaryhmille palvelujen, kuten terveys-, sosiaali-, asumis-, koulutus-, kulttuuri-, vapaa-
aika- ja liikennepalvelujen, saaminen on yleensa paljon vaikeampaa maa- ja syrjaseuduilla kuin
kaupungeissa. Maaseudulla asuvat ikddntyneet joutuvat kdrsimaadn kaupungistumisen ja tyévoiman
siirtymdn seurauksista, joiden takia kylat ja maatilat tyhjentyvat nuorista, jotka olisivat voineet pitaa
ne elossa. Tama voi johtaa ikdantyneiden lisadntyneeseen yksinaisyyteen ja sosiaaliseen eristymiseen.

153 Grundtvig Learning Partnership (2012) Self-assessment of their needs by family carers: The pathway to support. Full
report. Saatavissa osoitteessa: http://www.coface-eu.org/en/Projects/Carers-Project/.

154 Booth, T. and Ainscow, M. (2002) Index for Inclusion: developing learning and participation in schools, London: Centre
for Studies on Inclusive Education.
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ESIMERKKI 8: WHO:N 'IKAYSTAVALLISTEN KAUPUNKIEN’ HANKE

WHO:n ’ikdystavallisten kaupunkien’ hanke kaynnistettiin vuonna 2006 luomalla WHO:n
’Kansainvalinen ikdystavallisten kuntien verkosto’. Hanke kohdistuu ymparisto-, sosiaalisiin
ja taloudellisiin tekijoihin, jotka vaikuttavat ikdadntyneiden terveyteen ja hyvinvointiin.
Siind pyritddn maarittdmaan kaupunkiympadriston tarkeimmat ominaisuudet, jotka
tukevat viredd ja terveellistd ikddntymista. Hankkeesta on tehty opas, jossa yksiloidaan
kahdeksan kaupunkieldaman nakokantaa, jotka voivat vaikuttaa ikddntyneiden terveyteen ja
eldmanlaatuun. Ne ovat:

o ulkoalueet ja rakennukset

o liikenne

° asuminen

o sosiaalinen osallistuminen

o kunnioitus ja sosiaalinen osallisuus

o osallistuminen yhteiskunnan toimintaan ja ansiotyo
o viestinta ja tieto seka

o yhteison tuki- ja terveyspalvelut.®>

1.1.3 Kvalitatiiviset tiedot laitoshoitoon sijoittamisen syista

Tutkimustulokset osoittavat, ettd vain 6 %' — 11 %'57 laitoksissa olevista lapsista on orpoja.
Useimmilla lapsilla on perheet, ja syyt perheiden hajoamiseen liittyvat kdyhyyteen tai tukipalvelujen
puutteeseen.'”® Tama3 tarkoittaa sitd, ettd perheiden hajoaminen olisi voitu valttda, jos tarvittavaa

tukea olisi annettu.”® Samalla tavalla sopimaton asuminen, esteellinen ympdristd ja sopivien
kotipalvelujen puute (mutta myds perhevékivalta, hyvaksikayttoé ja laiminlyonti) voivat pakottaa
monet vammaiset ja ikddantyneet henkilot jattdmaan kotinsa ja muuttamaan laitokseen. Usein
heidan tarvitsemansa tuki on hyvin pientd. Esimerkiksi Isossa-Britanniassa 23 % ikdaantyneista

muuttaa vanhainkotiin, koska he eivit pysty hoitamaan |dakitystdan.'® Jarjestelmadn analyysissa

pitad siksi pyrkia ymmartamaan paremmin, mitad heitteillejattéon ja/tai laitokseen sijoittamiseen

johtavia ongelmia ihmisilld on jokapaivaisessa eldamdssadn yhteisossa.

155 World Health Organization, Ageing and Life Course, Family and Community Health, Geneva; www.who.int/ageing/en.

156 Browne, K. & Hamilton-Giachritsis, C., Mapping the number and characteristics of children under three in instituti-
ons across Europe at risk of harm, University Centre for Forensic and Family Psychology (European Union Daphne
Programme, Final Project Report No. 2002/017/C).

157 Mulheir (2012) Deinstitutionalisation — A Human Rights Priority for Children with Disabilities Equal Rights Review.

158 Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa.

159 SOS Children’s Villages International on kehittanyt YK:n suositusten kdyttoonottoa varten lasten sijaishoidon arviointi-
tyokalun, joka pyrkii arvioimaan sijaishoidossa olevien lasten tilannetta kansallisella tai alueellisella tasolla ja jota voi
kayttda laitoshoidosta luopumisen kansallisten tai alueellisten strategioiden ja toimintasuunnitelmien kehittamisessa.

Saatavissa osoitteessa: http://www.crin.org/docs/120412-assessment-tool-SOS-CV%20.pdf.
160 Department of Health (2006) Supporting People with Long Term Conditions to ... Self Care, A Guide to Developing

Local Strategies and Good Practice. Saatavissa osoitteessa: http://www.dh.gov.uk/prod_consum_dh/groups/dh_digi-

talassets/@dh/@en/documents/digitalasset/dh_4130868.pdf.
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ESIMERKKI 9: LAITOSHOITOON SIJOITTAMISEN SYIDEN SELVITTAMINEN

Seuraava kansallinen esimerkki kuvaa sitd, miten tarkeda vanhempien ja palvelun kayttdjien
kuunteleminen on: suurin osa perheistddan erotetuista alle kolmevuotiaista lapsista oli
merkitty nuorten yksinhuoltajaditien lapsiksi. Taman johdosta nuorille dideille ja vauvoille
alettiin suunnitella koteja. Erddn kunnan viranomaiset tutkivat tarkemmin noin 200
hiljattain huostaan otettua lasta, silld kunnan viralliset luvut nayttivdt noudattavan samaa
trendia valtakunnallisten lukujen kanssa: nuoret, ensi kertaa didiksi tulleet naiset hylkasivat
lapsensa. Useimmat huostaan otetut lapset olivat syntyperaltddn romaneja, ja tutkimuksessa
ditejd haastattelivat toiset, tutkijakoulutuksen saaneet romanididit. Tutkimuksen tulokset
poikkesivat selvasti virallisista luvuista: harva lapsi oli nuoren yksinhuoltajadidin hylkdama.
Itse asiassa useimmat olivat rahavaikeuksista karsivien perheidensa neljansia tai viidensia
lapsia. Tamankaltaisissa olosuhteissa tarvitaan hyvin erilaista tukea ja hyvin erilaisia palveluja
kuin virallisten tilastojen perusteella saattoi olettaa.®!

Kvalitatiiviset tiedot laitoshoitoon sijoittamisen syista ovat osa laitoshoitojarjestelmien analyysia.
Ne eivat kuitenkaan analysoi yksiléon ja/tai hianen perheensd kokemia ongelmia. Esimerkiksi
hallinnolliset luokitukset kuten ‘vamma’ tai ‘sairaus’, joita kaytetdan lapsen laitoshoitoon
sijoittamisen syind, eivat osoita milladn tavalla, mita vaikeuksia lapsi ja perhe ovat kohdanneet ja
minkalaista tukea olisi tarvittu, jotta perhe ei olisi hajonnut.

Yksityiskohtaisen tiedon hankinta onnistuu kyselylomakkeilla ja/tai perheiden, laitoksiin sijoitettujen
lasten, aikuisten tai ikdantyneiden haastatteluilla. On tarkeaa, etta tutkimusvalineet on suunniteltu
siten, etteivat ne leimaa perheitd. Lomakkeiden tulee pohjautua vammaisuuden sosiaaliseen malliin
(katso maaritelma sivulta 131) mieluummin kuin vammaisuuden ymmartamiseen yksittdisena
ongelmana. Tasta syystd on hyodyllista, ettd palveluja kayttavat perheet ja/tai yksilot osallistuvat
tutkimusvalineiden kehittamiseen.

ESIMERKKI 10: ITSEARVIOINTIOPAS PERHEIDEN TARPEISIIN

Ranskalainen jarjestd Association des Paralysés de France (APF) julkaisi ‘Oppaan perheiden
tarpeisiin’ eli itsearviointityokalun, joka pyrkii maarittelemaan vammaisen lapsen tai aikuisen
perheen tarpeita.

Perhehoitajien itsearvioinnin mahdollistavien tyokalujen kehittaminen on askel kohti
sitd, ettd heitd pidetddn kumppaneina vammaisen henkilon hoidon toteutuksessa. Nama
tyokalut auttavat perhehoitajia samastumaan rooliinsa ja ilmaisemaan tarpeensa. Heiddn on
helpompaa saada tietoja ja neuvoja ja tehda vaihtoehtoisia tai varasuunnitelmia, jos he eivat
halua tai pysty hoitamaan vammaista henkilda. Itsearviointi my6s parantaa palveluntarjoajien
ja perhehoitajien yhteistyota ja tukee perhehoitajien koulutusohjelmien kehittdmista.'®

161 Ote teoksesta Bilson, A. & Harwin, J. (2003) Changing minds, policies and lives: Improving Protection of Children in Eas-
tern Europe and Central Asia. Gatekeeping Services for Vulnerable Children and Families. UNICEF & World Bank, s. 46.

162 Grundvig Learning Partnership, lainatussa teoksessa.
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1.2 Paikalliset tarpeet ja toteutettavuusanalyysi:
kvantitatiivisia ja kvalitatiivisia tietoja laitoshoitojarjestelmasta

1.2.1 Laitoksen maaritelma

Ennen tietojen kerddmistd on tarkedd muotoilla ja paattaa, mikad on laitoksen selked méaaritelma.
Ndissd suosituksissa ei kdyteta kokoon liittyvaa maaritelmaa, koska koko ei ole laitoksen tarkein
ominaisuus; tarkedmpaa on, kuinka laitokset vaikuttavat kayttajien elamanlaatuun ja ihmisarvoon.
Tilanneanalyysin tarkoitukseen jokainen maa voi kuitenkin kehitelld omaan viitekehykseensa
sopivan maaritelméan, jossa laitoksen koko maaritellddn. On tarkedad varmistaa, ettd kaikki
padasialliset sidosryhmat (ml. kdyttdjien johtamat organisaatiot, vanhempainryhmat, hoitajat ja
palveluntarjoajat) ovat mukana maaritelmasta keskusteltaessa.

1.2.2 Tiedot asukkaista ja laitoksista

Kun laitoksen mdaaritelmaa sovelletaan kdytdntoon, laitosjarjestelman analyysin pitad tuottaa
kvantitatiivisia tietoja laitosten koosta ja niissa asuvista henkilGista.

° Esimerkkitiedot kaikista asukkaista
- ikd
- sukupuoli
- etnisyys
- uskonto
- koulutus

- missé henkilé oli ennen laitosta, esim. synnyinperheessd, synnytyssairaalassa,
pitkdaikaislaitoksessa jne.

- perheyhteydet: onko henkil6lld perheenjdsenid ja/tai muita sukulaisia ja pitévdtké he
yhteyttd

- kuinka pitkédn on ollut laitoshoidossa
- Ssijoittamisen syy
- vammay/sairaus/heikkouden aste

- taloudellinen riippuvuus (kéyhyys)

° Esimerkkitiedot laitoksista

- laitosten lukumddird tyypeittdin, esim. vanhempien hoidon puutteessa oleville tietynikdisille
lapsille, mielenterveyden ongelmista kdrsiville aikuisille jne.

- laitoksen sijainti, esim. kyld/kaupunki, kaupungin koko asukasmddrdn mukaan jne.
- laitoksen koko, ml. sijoituspaikkojen ja asukkaiden lukumddrdt

- fyysisetolosuhteet, esim. rakennuksen yleinen kunto, saniteettitilojen, limmitysjérjestelmdn
jne. kunto

- Ssijoitettujen ja kotiutettujen asukkaiden mddrd
- keskimddrdinen sijoitusaika laitoksessa

- tiedot henkildstostd, esim. lukumdiérd, henkiléston lukumdiéird suhteessa asukkaiden
mddrddn, ammatit, laitoksen johtajan nimi

- hallinto (ministerié, kunta, alue, yhdistys jne.)
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- budjetti ja rahoituslihteet

- tarjotut palvelut

Edelld lueteltuja tietoja kdytetddn strategian ja toimintasuunnitelman tekemiseen, jotta nykyaan
laitoshoidossa olevat ihmiset voitaisiin siirtda pois laitoksista. Tiedot voisivat olla hyodyllisia myos
ehkdisevien toimenpiteiden ja palvelujen kehittdmisessa. Esimerkiksi jos analyysi sijoitettujen
lahteistd osoittaisi, ettd suuri joukko lapsia tulee paikallisesta synnytyssairaalasta, se viittaisi
palvelun tarpeeseen osastolla. Talldin osastolle voitaisiin paattaa nimittda sosiaalityontekija.

1.2.3 Sosioekonomiset ja demografiset tiedot

Yhteisollisiin palveluihin siirtymistd ja tukea suunnittelevien p&atoksentekijoiden pitda olla
myds tietoisia laajemmista vdeston sosioekonomisista ja demografisista trendeistd uudistuksen
vaatimalla tasolla. Kvantitatiivisia tietoja voidaan keréata aiheista:

o koyhyys ja sosiaalinen eristaminen EU:n jasenvaltioiden Eurooppa 2020 -prosessin mukaisesti

° erilaisten sosiaalisten, esim. vammaan, eldkkeeseen, asumiseen liittyvien jne., etuuksien
saajien lukumaarat

o lasten koyhyys

° koulutussaavutukset EU:n jasenvaltioiden Eurooppa 2020 -prosessin mukaisesti
o pitkdaikainen tyottomyys

o vaeston ikarakenne ja

° vaeston etninen rakenne.

Nama tiedot voivat olla hyvin tarkeitd maariteltdessa vdeston tarpeita. Jos esimerkiksi alueella on
paljon ikdantyneita, voidaan ennakoida heidadn hoitoonsa tarvittavaa tasoa ja kehittaa yhteisollisia
palveluja sen mukaisesti.

Lisaksi voidaan kerdta vield vyksityiskohtaisempia tietoja laitoshoitoon sijoittamiseen
todenné&kdisesti johtavista syistad, kuten psykososiaalisten vammojen'® ja mielenterveysongelmien,
fyysisten vammojen ja alyllisten vammojen esiintyvyydestd vaestdssa. Tallaisia tietoja voidaan
kerata laitoksista, jotka ollaan sulkemassa, sekd koulutus-, terveys- ja sosiaalietuusjarjestelmista.
Kvalitatiivisia tietoja voidaan kerdtd myos selvityksilld siitd, minkalaista hoitoa ja tukea ihmiset
haluavat. Viranomaisten pitaa kayttaa naita tietoja kehittdessdan yhteisollisia palveluja.

Tassa mainitut tietotyypit ovat esimerkkeja, eikd niiden luettelo ole taydellinen. Padperiaatteena
on, ettd vdeston tarpeet pitaa kartoittaa, jotta voidaan kehittdd oikeita hoito- ja tukijarjestelmia
niiden tayttdmiseen.!®*

163 Kieltdmatta laaja termi, jota kdytetdan nykyaan kansainvalisesti (esimerkiksi World Network of Users, Ex-Users and
Survivors of Psychiatry kdytti tdta termia neuvotteluissa YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevasta yleisso-
pimuksesta). Termin ajatellaan sisallyttavan ihmiset, joilla on diagnosoitu, leimattu tai katsotaan olevan mielenter-
veyshdirio, ja se voi sisallyttaa ihmiset, joilla on persoonallisuushairioita. Psykososiaalisia vammoja omaavia ihmisia
sanotaan joskus mielenterveyspalvelujen kayttajiksi, joilla on ‘mielisairaus’ tai ‘mielenterveyshairid’. Lahde: Mental
Disability Advocacy Centre, www.mdac.info.

164 Katso myos European Social Network (2011) Developing Community Care, Part I11.1 ‘Strategic area needs assessment
and planning’. Brighton: ESN. Saatavissa osoitteessa: http://www.esn-eu.org/e-news12-march29-dcc-report.
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2. Resurssien arviointi

Tarveanalyysid pitdad tdydentdd saatavissa olevien resurssien arvioinnilla. Kun tiedetddan, mita
resursseja on saatavilla tai mita resursseja tulee saataville laitoshoidosta luopumisen jdlkeen, on
helpompaa tehda paatoksia naiden resurssien kdytostd yhteisollisissa palveluissa ja tarvittavista
lisdresursseista.

Seuraavien asioiden tulee kuulua resurssien arviointiin.

2.1 Henkilostoresurssien arviointi

Tassa arvioinnissa saadaan tietoja henkilostoresursseista laitosjarjestelmassa ja lastensuojelu-,
sosiaalityd-, terveys- ja koulutusjarjestelmissd, esim. tyontekijoiden Iukumaéard, heidan
koulutuksensa, tietonsa ja taitonsa. Monet laitoksissa tyoskentelevat ihmiset voidaan tyollistaa
uusissa palveluissa, tai he voivat olla mukana uudistetussa jarjestelmdssa jollain toisella tavalla.
Sosiaalityontekijat voivat osallistua tietojen kerdamiseen yhteison tarpeista tai tietoisuutta lisdaviin
kampanjoihin. Valtavirran palveluissa tyoskentelevat ihmiset, esim. vammaisten lasten kanssa
tyotd tehneet opettajat, voivat olla tarked resurssi myohemmassa vaiheessa. Myos virallisten
hoitojarjestelmien ulkopuolella olevat ihmiset voivat olla osa prosessia, jos heilld on tarvittavaa
tietoa ja taitoja ja jos he kannattavat yhteisollisten palvelujen ja syrjimattéman yhteiskunnan
kehittamista. Naitd ihmisid voivat olla esim. aktivistit ja asiantuntijat yhdistyksista tai paikallisista
ryhmistd, yhteis6johtajat, vapaaehtoiset ja muut.'®

2.2 Taloudellisten resurssien arviointi

Laitosten yllapitoon kdytettdvien kustannusten laajaa arviointia tarvitaan, jotta voidaan varmistaa
mahdollisimman tehokas resurssien kdyttd uusien palvelujen suunnittelussa. Tarvitaan takuu
siitd, ettd laitoshoidossa olevien ihmisten lukumaardan vahentyessa vapautuvat varat kdytetaan
yhteisollisten palvelujen kehittdmiseen. (Lisdtietoja taloudellisten resurssien suunnittelusta ja
siirrosta luvussa 5).

2.3 Materiaalisten resurssien arviointi

Tassa viitataan valtio-omisteisten'®® laitosten maiden ja rakennusten arviointiin. Sijainnista,
kunnosta ja koosta riippuen rakennuksia voidaan vuokrata toisille tai myyda, jotta saadaan tuloja
yhteisollisille palveluille. Niitd ei saa kayttda toisten ryhmien asuinlaitoksina tai milladan muulla
tavalla, joka voisi johtaa eristyneisyyteen, syrjdytymiseen tai huonolaatuiseen hoitoon.

Lisaksi pitdd suorittaa arviointi yhteisOssd saatavissa olevista fyysisistd resursseista yhdessa
paikallisten viranomaisten kanssa osana toteutettavuusanalyysid (katso osio 1.2 aiemmin tassa
luvussa), jotta saadaan selville, miten niitd voidaan kayttdd tukemaan ihmisten osallisuutta
yhteisdssa.

165 Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa.

166 Joissakin maissa suuren osan erityisesti ikddntyneiden hoitokotimarkkinoista omistaa yksityinen sektori (esimerkiksi
Isossa-Britanniassa ja Alankomaissa).
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3. Tiedot olemassa olevista yhteisollisista palveluista

Ennen kuin uusia yhteisollisia palveluja kehitetdan, on tarkeaa olla kattavat tiedot niistad palveluista,
joita yhteisO0ssa jo on. Nadin valtetddn kahden rinnakkaisen palvelun tuottaminen toisen ollessa
tarpeeton, ja tdten myos saatavissa olevia resursseja kdytetdan tehokkaasti. Mahdollisesti on
olemassa organisaatioita tai ryhmia, jotka tarjoavat tiettyja yhteisollisia palveluja, joita voidaan
kayttaa tukemaan laitoksista Iahtevia ihmisia. Heilld voi olla arvokasta kokemusta ja materiaaleja,
kuten opetusmateriaaleja, helppolukuisia julkaisuja, koulutussuunnitelmia tai yksilokeskeisen
suunnittelun tydkaluja, joita voidaan jakaa ja siten valttaa kaksinkertaisen tyon tekeminen. Tassa
vaiheessa kateva tyokalu voi olla kehittda kartta, jossa ndkyvat palvelut maassa tai alueella. Tallaiseen
karttaan pitaisi aina liittya laadun, helpon paasyn ja muiden asiaankuuluvien palveluominaisuuksien
arviointi. Palvelujen analyysissa ei pida keskittyd ainoastaan sosiaali- ja terveyspalveluihin. Siina
pitda tarkastella myds olemassa olevia palveluja muilla alueilla, kuten koulutusta, tydpaikkoja,
vapaa-aikaa jne. On tarkeas, ettd kaikki asiaankuuluvat instituutiot paikallisella, alueellisella ja
kansallisella tasolla ovat mukana.

o Esimerkkitiedot olemassa olevista yhteiséllisisté palveluista
- palvelun tyyppi, esim. neuvontapiste, koulutuskeskus, perhetukikeskus

- kdyttdjien profiilit, esim. oppimisvaikeuksista kdrsivit lapset idltédn 3—7 vuotta, fyysisesti
huonokuntoiset tai ikdédntyneet ihmiset

- Sijainti ja saavutettavuus

- kapasiteetti eli kuinka monta henkil6é voidaan asuttaa (asuinpalvelussa) tai palvella
- resurssit

- omistaja, esim. yksityinen tai valtio

- rahoituksen ldhde, esim. vdliaikainen projektirahoitus, valtion rahoitus)

ESIMERKKI 11: TYOKALUT LASTEN TERVEYS-, KOULUTUS- JA
SUOJELUJARJESTELMIEN STRATEGISEEN ARVIOINTIIN

Kansainvalinen jarjest6 Lumos on kehittanyt tyokalut lasten terveys-, koulutus- ja
suojelujdrjestelmien strategiseen arviointiin. Tyokalut sisaltavat:

o analyysitydkalun, joka kerda laajalti tietoja laitoksiin sijoituksista ja niista kotiutuksista;
sen mukana on havainnointilomake laitoskulttuurista

o sosiaalityon tarkastustyokalu, joka keraa kvantitatiivisia ja kvalitatiivisia tietoja lapsista
ja perheista, jotka hakevat apua sosiaalipalveluista; sen mukana on kyselylomake
sosiaalipalveluosastojen johtajille

o useita kyselylomakkeita, jotka arvioivat kansallista lainsdaadant6a ja paikallista kdytantoa
seuraavien asioiden suhteen: mm. lasten hyvaksikdytto ja laiminlyonti/kiireinen suojelu,
sijaisperhehoito, laitoshoito, sen ehkaisemisen palvelut, nuoriso-oikeus, yhteiskunnan
terveydenhuolto ja aikainen puuttuminen, syrjimaton koulutus seka standardit ja tarkastus

o koulutus- ja patevoitymistyokalu koko henkildstolle
o kysymyslomake itse laitoksen rakennuksista ja maa-alueesta ja

o talousanalyysityokalu, jolla voi tuottaa arvioita uusien palvelujen juoksevista
kustannuksista seka koko laitoshoidosta yhteisollisiin palveluihin siirtymisen prosessin
kokonaiskustannuksista.
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Tyokalut on otettu kdyttdon neljdssa maassa ja strategisia arviointeja on kaytetty suunniteltaessa
(joko kansallisesti tai alueellisti) taydellista laitoshoidosta luopumista. Nama suunnitelmat ovat
auttaneet vakuuttamaan kansallisia, alueellisia ja paikallisia viranomaisia siita, etta laitoshoidosta
luopuminen on kannattavaa ja kannatettavaa. Niitd on kaytetty myos rahoituksen hakemiseen.

Lisaa tietoa aiheesta

Bilson, A. & Harwin, J. (2003) Changing minds, policies and lives: Improving Protection of Children
in Eastern Europe and Central Asia. Gatekeeping Services for Vulnerable Children and Families.
UNICEF and World Bank.

Glasby, J., Robinson, S. & Allen, K. (2011) An evaluation of the modernisation of older people’s
services in Birmingham — final report. Birmingham, Health Services Management Centre.

Mulheir, G. & Browne, K. (2007) De-Institutionalising and Transforming Children’s Services: A Guide
to Good Practice. Birmingham: University of Birmingham Press.

ARK & Hope and Homes for Children (2012) The audit of social services for children in Romania.
Executive summary.

Tyokalut

Better Care Network and UNICEF (2009) Manual for the measurement of Indicators for children in
formal care. http://www.unicef.org/protection/Formal_Care20Guide20FINAL.pdf.

SOS Children’s Villages International (2012) Assessment tool for the implementation of the UN
Guidelines for the Alternative Care of Children. Austria: SOS Children’s Villages International,
saatavissa osoitteessa: http://www.crin.org/docs/120412-assessment-tool-SOS-CV%20.pdf.

Lumos Toolkit for the Strategic Review of Children’s Services. Jos haluat lisdtietoja ja koulutusta
tyokalujen kdytosta, ota yhteytta osoitteeseen info@lumos.org.uk.
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LUKU 3:
STRATEGIAN JATOIMINTASUUNNITELMAN KEHITTAMINEN

Laitoshoidosta luopumisen ja yhteiséllisten palvelujen strategian ja toimintasuunnitelman
kehittémisen pitdd perustua tilanteen analysointiin (katso luku 2).

Strategia ja toimintasuunnitelma mahdollistavat uudistusten koordinoidun ja systemaattisen
kdyttéoénoton kansallisessa tai alueellisessa mittakaavassa.

YK:n vammaisten henkil6iden oikeuksia koskevan yleissopimuksen velvollisuudet

YK:n vammaisten henkiloiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen artiklan 4(1) mukaisesti
sopimuspuolet “sitoutuvat varmistamaan kaikkien ihmisoikeuksien ja perusvapauksien
tadysimaardisen toteutumisen kaikille vammaisille henkildille”. Jotta tama velvollisuus
toteutuisi, valtioiden pitdad aloittaa toimet laitoshoidon vaihtoehtojen perustamiseksi.
Erds toimista on selkeiden, mitattavien ja aikataulutettujen toimintasuunnitelmien
tekeminen, joilla on tietyt tavoitteet menestyksen saavuttamiseksi. On ehdotettu, etta
kansalliset strategiat sisdltdvat esim. seuraavaa: tavoitepaivamaaran laitoksen/laitosten
sulkemiseksi, madarallisesti ilmaistavan uudistuksen edistysta mittaavan aikataulun,
pitkdaikaislaitoksiin sijoittamisten kieltamisen ja selkedt standardit kaikille yhteiséllisille
palveluille ja standardien kehittdmisen l|dheisessa yhteistydssa vammaisia henkil6ita
edustavien organisaatioiden ja heiddn perheidensd jne. kanssa.'”” Ndiden sitoumusten
pitad kulkea kasi kadessa perhe- ja yhteisollisen hoidon ja/tai tuen kapasiteetin
lisddmisen kanssa, jotta laitoksia ei suljeta ennen kuin tarvittavat palvelut ovat olemassa.
Strategioiden ja toimintasuunnitelmien mukana pitda olla budjetti, jossa selvitetdaan
uusien palvelujen rahoitus.

1. Osallistujat ja prosessi

Hyva strategia ja toimintasuunnitelma, jotka ottavat huomioon asianosaisten ihmisten tarpeet
ja toiveet ja tarjoavat koordinoidun vastaavuuden eri sektoreiden vdlille, voidaan kehittaa
vain laajassa yhteisty6ssa kaikkien sidosryhmien kanssa. Paattdjia kaikilta asiaankuuluvilta
sektoreilta, ml. lastensuojelu, terveys, koulutus, kulttuuri, vapaa-aika, tyollisyys, vammaisuus,
liilkenne ja talous, pitda olla mukana. ‘Ei-valtiollisten’ toimijoiden (ihmisten, jotka kayttavat tai
voivat kayttaa palveluja) pitda olla mukana alusta asti yhdessa organisaatioidensa, perheidensa
ja palveluntarjoajiensa kanssa. Palveluntarjoajien mukana olo edistdd olemassa olevaa hyvaa
kdytantoa. Samalla ndma sidosryhmét varmistavat sen, ettd poliittiset asiakirjat heijastavat
asianomaisten todellisia tarpeita ja intresseja. Monissa tapauksissa palvelun kdyttdjien ja heidan
perheidensa intressit voivat kuitenkin olla erilaisia. Siksi on tarkead, ettd molemmat osapuolet
ovat mukana prosessissa.

Uudistuksen ndakokulma riippuu maan olosuhteista ja heijastaa sidosryhmien visiota siitd, milta
uudistuksen pitdisi nayttdaa. Voi olla eparealistista odottaa, ettd laitoshoidosta luopumisen
strategiassa tartutaan kaikkien kayttajaryhmien tarpeisiin ja vaatimuksiin eli lasten, vammaisten

167 Parker, C. (2011), A Community for All: Implementing Article 19, A Guide for Monitoring Progress on the Implemen-
tation of Article 19 of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities, Open Society Public Health Program,
Open Society Foundations, s. 17-18.
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henkildiden, mielenterveyskuntoutujien ja ikadntyneiden henkildiden. Jokaisen maan pitaa paattaa
paras paikka uudistuksen aloitukselle tilanteen kattavan arvioinnin jalkeen.

On usein jarkevad aloittaa sieltd, missd on jo olemassa poliittista ja/tai yhteisollistd halua
uudistuksen aloittamiselle. Esimerkiksi eradssd maassa vammaisten aikuisten laitoksessa
tapahtunut kriisi toimi muutoksen kdynnistajana aikuisten laitoshoidosta luopumisen ohjelmalle.
Mydhemmin kehitettiin suunnitelmia lasten varalle. Muissa maissa on ollut tavallista aloittaa
lasten palveluilla.

ESIMERKKI 12: SOSIAALIPALVELUJEN ALUEELLINEN SUUNNITTELU
BULGARIASSA

Bulgariassa hoitoa ja/tai tukea tarvitsevien lasten ja aikuisten perhe- ja yhteiséllista hoitoa
ja palveluja on viime vuosikymmenen aikana usein kehitetty ilman selkeda kansallista
strategiaa tai suunnitelmaa. Niinpa maassa tarjottavat palvelut jakautuvat epétasaisesti,
rilppuen pddasiassa kunkin kunnan kdytettdvissa olevista varoista ja mahdollisuuksista
suunnitella ja toteuttaa palveluja. Palvelujen mahdollisilla kdyttajilla ei siis ole yhdenvertaisia
mahdollisuuksia saada palveluja.

Palvelujen alueellinen suunnittelu aloitettiin Bulgariassa vuonna 2009, ensin pilottihank-
keena kolmella alueella ja vuodesta 2010 ldhtien maan kaikilla 28 alueella. Asianmukaisen
lainsdadannon tukemalla alueellisella suunnittelulla pyritdéan tehostamaan sosiaalipalvelu-
jen alueellista koordinointia, edistimaan palvelujen tasaisempaa saatavuutta seka paranta-
maan sidosryhmien valista yhteisty6ta. Viisivuotissuunnitelma (2011-2016) yhteisollisten
palvelujen kehittamiseksi laadittiin valtion ja kansalaisjarjestéjen tarkeimpien toimijoiden
kanssa alueellisella tasolla. Suunnitelmat noudattavat hallituksen linjaa laitoshoidosta luo-
pumisesta ja pohjautuvat tarpeiden ja resurssien arvioinnin perusteella maaritettyihin pai-
kallisiin olosuhteisiin. Prosessiin osallistuivat kaikki merkittavat valtion ja kansalaisjarjesto-
jen edustajat.

Kaikki paikallistason sidosryhmat tukevat alueellista [ahestymistapaa ja suunnittelua, vaikka
sen tuloksia ei vield olekaan arvioitu.

2. STRATEGIA
2.1 Yleiskatsaus

Strategia on poliittinen asiakirja, jossa esitetdadn yleinen kehys sosiaalitoimen ja muiden jarjestelmien
uudistuksille ja jonka tavoitteina ovat:

o laitosten sulkeminen
o yhteisollisten palvelujen kehittdminen ja

o syrjimattémat valtavirran palvelut.

Maan olosuhteista riippuen strategia voidaan kehittda kansallisella tai alueellisella tasolla. N&in
uudistus otetaan kayttéon koordinoidulla, holistisella ja systemaattisella tavalla.

Strategian varmastikin tarkein tehtava on pitda palveluja kdyttava tai tarvitseva henkil6 uudistusten
keskiossa. Useiden uudistusten ongelmana on ollut, ettd ne keskittyvat ainoastaan palvelujen
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uudelleenmuodostukseen ja varojen uudelleenkohdentamiseen. Keskittyminen makrotasolle
saattaa aiheuttaa sen, ettd yksilon tarpeet unohdetaan.!®®

TARKEAA 4: LAITOSHOIDOSTA LUOPUMISEN STRATEGIAN OSATEKIJAT

o arvot ja periaatteet

o laitoshoitoon sijoittamisen ja perheiden hajoamisen ehkdisemistoimet yhdessa laitos-
hoidosta perhe- ja/tai yhteisolliseen asumiseen siirtymista tukevien toimien kanssa

o lastensuojelu-, sosiaalityd-, terveys- ja koulutusjarjestelmien toiminnan
parantamistoimet

o tyévoiman kapasiteetin parantamistoimet

o yleisten palvelujen, kuten terveys, koulutus, asuminen ja liikenne, yhtdldisen
saatavuuden varmistustoimet

o sosiaalista osallisuutta edistdvat ja kdyhyyden vastaiset toimet

o kansallisen tason laatustandardien ja toimivan tarkastusjarjestelman perustaminen
palvelujen tarjoamiseen

o tietoisuutta lisdavat toimet
o tarvittavat muutokset lainsaadanndssa strategian kdyttoonoton tukemiseksi

J talousjdrjestelyt strategian kayttdonoton tukemiseksi

ESIMERKKI 13: SOSIAALITOIMEN LAITOSHOIDOSTA LUOPUMISEN JA
LASTEN SIJAISHOIDON STRATEGIA SLOVAKIASSA ('STRATEGIA’)™*

Strategia on tarkoituksellisen lyhyt asiakirja. Periaatteessa se on politiikkaa koskeva
selvitys, jossa perustellaan laitoshoidosta luopuminen, kerrotaan uusimmat poliittiset
edistysaskeleet EU:ssa ja kansainvalisesti ja Slovakian sitoumukset sekd tamanhetkinen
tilanne sosiaalitoimessa ja lastenhuollossa. Strategia antaa esimerkkeja hyvista
kaytannoistda, mutta enimmadkseen se keskittyy laitoshoidosta luopumisen tarkeimpiin
periaatteisiin ja hahmottelee kayttéonoton toimet ja asiakirjat yhdessa niiden
kayttoonoton aikataulun kanssa.

Strategiaa on edelleen kehitelty (ja se pitaisi ottaa kayttoon niiden mukaisesti) kahdessa
kansallisessa toimintasuunnitelmassa (KTS):

1.  KTSlaitoshoidostayhteisollisiin palveluihinsiirtymisestasosiaalitoimijarjestelmassa
vuosille 2012-20157°

2. KTS/selvitys lastenkoteja koskevien oikeuden paatésten toimeenpanosta vuosina
2012-2015, katsaus vuoteen 2020 saakka'”*

168 Goering, P. ym. (1996) Review of Best Practices in Mental Health Reform, Minister of Public Works and Government
Services Canada.

169 Hyvéksytty hallituksen paatoksella nro 761/2011 30.11.2011.
170 Hyvéksynyt Slovakian tasavallan tyollisyys-, sosiaali- ja perheministerio (MoLSAF) 14.12.2011.

171 Lasten sijaishoidon muuttamisen ja laitoshoidosta luopumisen suunnitelma: hyvaksynyt Slovakian tasavallan tyolli-
syys-, sosiaali- ja perheministerio (MoLSAF) 14.12.2011.
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2.2 Periaatteet

Strategiassa pitda muotoilla selkea visio tulevasta hoitojarjestelmasta kunnioittaen kansainvalisten
ihmisoikeusasiakirjojen, kuten YK:n lasten oikeuksia koskevan yleissopimuksen, YK:n lasten
sijaishoitoa  koskevien suositusten, YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan
yleissopimuksen, Madridin julistuksen ja ikddntymisen toimintasuunnitelman, Euroopan
ihmisoikeuksia koskevan yleissopimuksen ja muiden asiaankuuluvien asiakirjojen periaatteita ja
arvoja. Lasten tapauksessa tahan kuuluu esimerkiksi se, ettd otetaan huomioon tarpeellisuuden ja
tarkoituksenmukaisuuden periaatteet. Lapsia ei sijoiteta tarpeettomasti sijaishoitoon, ja jos he ovat
sijaishoidossa, ovat sen olosuhteet oltava tarkoituksenmukaiset ja lapsen oikeuksien, tarpeiden ja
etujen mukaiset.!”

Strategiassa pitda myos esimerkiksi ottaa huomioon se, etta kaikkien lasten pitaisi voida kasvaa
ja kehittya perheymparistossa, myos vammaisten lasten; kaikilla lapsilla on yhtéldiset oikeudet
ja siksi vammaisilla lapsille on samat oikeudet perhe-eldaméaan, koulutukseen ja terveyteen kuin
vammattomilla lapsilla.'”® Tamé& vaatii muutosta vammaisten henkiléiden kohtelussa: potilaista
ja passiivisista hoidon kohteista kansalaisiksi, joilla on samat oikeudet; yhteis66n osallistumisen
ja osallisuuden periaatteiden sekd valinnan, maardysvallan ja itsendisyyden edistdaminen. Tama
tarkoittaa myos sit3, etta ikddantyneiden oikeudet elda ihmisarvoista ja itsenaista elamaa ja osallistua
sosiaali- ja kulttuurielamaan muodostavat paaperiaatteen ikdantyneiden hoidon tarjonnassa.

2.3 Laitoshoidosta luopumisen strategian osatekijat

2.3.1 Laitoshoidon ehkaiseminen ja siirtyminen yhteisolliseen ja
itsendiseen elamaan

Kattavan laitoshoidosta luopumisen strategian pitda keskittyd yhta aikaa kahteen osa-alueeseen:
i. laitoshoitoon sijoittamista ehkdisemaan pyrkivat toimenpiteet ja sijaishoidon tarve

Lapsilla tdhdn kuuluu tuen ja avun antaminen perheille ja vanhemmille, jotta perheet eivat
hajoaisi. Ikddntyneilla tdhan kuuluu sellaisten menettelytapojen suunnittelu, joiden avulla he
voivat pysya omissa kodeissaan niin pitkdaan kuin mahdollista ja nauttia itsenadisyydestdan.

ii.  nykyaan laitoshoidossa olevien ihmisten takaisin yhteis66n palauttamiseen pyrkivat toimet
ja heidan itsendisen elamansa tukeminen

Lapsilla tama tarkoittaa etusijan antamista synnyin- tai laajennettujen perheiden
yhdistdmiselle sekd perhepohjaisten ja perheenomaisten hoitovaihtoehtojen kehittamiselle
niille lapsille, joiden tapauksessa yhdistaminen ei ole mahdollista. Vammaisten henkildiden,
ml. mielenterveysongelmista karsivien ja ikdaantyneiden, tapauksessa etusija annetaan
ratkaisuille, jotka tukevat itsendistd elamaa yhteisdssa ja omassa kodissa. Ryhmakoteja ja
muita samantyyppisia asumispalveluja, jotka yhdistavat asumisen ja hoidon, ei pitdisi ndhda
oletusvaihtoehtona perinteisille laitoksille (katso luku 5).

172 United Nations Guidelines for the Alternative Care of Children, kappale 21.
173 Katso lisatietoja Mulheir, lainatussa teoksessa.

I 68 |
YHTEISET EUROOPPALAISET SUOSITUKSET LAITOSHOIDOSTA YHTEISOLLISIIN PALVELUIHIN SIIRTYMISEKSI



2.3.2 Rahoitus

Talousjarjestelyt strategian kayttodnoton tukemiseksi tulisi yksiléida: mita rahoitusta on jo
saatavilla, mitd tulee saataville laitosten sulkemisen jalkeen, mita lisdrahoitusta jarjestetdan ja
mitkd sen ldhteet ovat (katso luku 6). Uudistuksen onnistumisen kannalta on tdrkeda suojata
nyt laitosten yllapitdamiseen kdytettdvia varoja ja siirtdd ne uusien yhteisollisten palvelujen
kehittamiseen (‘korvamerkitd’ varat). On myoOs tarkedd varmistaa rahoituksen pysyvyys sen
jalkeen, kun strategian ja toimintasuunnitelman kdyttdonotto on tehty. Monille maille EU:n
rakennerahastot ovat tarked rahoituslahde.

2.3.3 Sosiaalinen osallisuus

Strategiassa pitaa selkedsti ilmaista sitoutuminen sosiaalisen osallisuuden edistamiseen. Laitosten
sulkeminen ja yhteisollisten palvelujen kehittdminen on vain yksi ndkokohta tdssa prosessissa.
Pitda ryhtya toimiin, joilla yhteiskunnan palveluista, kuten terveydenhuolto, koulutus, eldaman- ja
tyonohjaus, asuminen, lilkenne ja kulttuuri, tehddan syrjimattomia ja kaikille saatavissa olevia idsta
tai vammasta riippumatta. Naiden lisdksi pitda olla toimia, jotka vahentdvat koyhyyttd, joka on
edelleen erés laitoshoitoon sijoittamisen tarkeimmista syistd monissa maissa. Kéyhyyden vastaiset
ja sosiaalista osallisuutta edistdvat menettelytavat ovat Eurooppa 2020 -strategian tavoitteiden
mukaisia, joissa pyritddn vahentamadan koyhyydessa ja sosiaalisesti eristyneissa oloissa eldvien
ihmisten maaraa.

2.3.4 Laatustandardit palvelujen tarjoamiselle'™

Strategiassa pitdda ennakoida selkeiden standardien maarittdminen palvelujen tarjoamiselle
kansallisella tasolla ja standardien noudattamisen valvonta. Vaikka palveluja suunnitellaan
ja tarjotaan paikallisesti ja/tai alueellisesti, valtion johdon pitad asettaa yleiset standardit.
Standardien tulee liittyd kayttdjien ihmisoikeuksiin ja eldamanlaatuun pikemminkin kuin keskittya
teknisiin asioihin (katso 9). Samoja standardeja tulee soveltaa kaikkiin palveluihin, riippumatta siita
ovatko ne voittoa tuottamattomien tai tuottavien jarjestdjen tai paikallishallinnollisia tai valtiollisia
palveluja. On syytda myds huomata, ettd standardien pitaa olla osa palvelujen laadun tarkastuksen
kansallista jarjestelmaa. Standardit ovat tarkastuksen valineitd; jos ei ole olemassa standardien
tayttamistad tarkastavia ja puutteisiin puuttuvia jarjestelmid, laadun parannukset eivat tapahdu
kaikkialla palveluissa.

Palvelujen itsendisen tarkkailun ja laadun arvioinnin julkinen jarjestelma pitaa ottaa kdyttéon yhta
aikaa palveluntarjoajien omien laatuhallintajérjestelmien edistamisen kanssa. Tehokkaiden arviointi-
jarjestelmien pitaa tarkastella palveluntarjoajien lisdksi vaikutuksia palveluja kayttaviin ihmisiin.

2.3.5 Lainsaadanto

Olemassa olevaa lainsdaadantoa pitaa tarkistaa ja muuttaa, jotta kaikki uudistusten onnistuneen
kayttéonoton esteet poistetaan. Lainsdadannon pitaa tukea eri ryhmien osallisuutta ja osallistumista
yhteiskunnassa tarkeimpien kansainvalisten ja eurooppalaisten ihmisoikeusasiakirjojen mukaisesti.
Lisaksi tarvittava lainsaadantd palvelujen tarjoamisesta, rahoituksesta ja saatavuudesta pitda
olla olemassa, jotta varmistetaan palvelujen pysyva tarjonta (katso luku 4). Lainsdadannon ja
maaraysten uudistusta tarvitaan usein uudentyyppisten palvelujen (kuten erityissijaishoidon) tai
uusien ammattien (kuten toimintaterapeutit) kdyttdonotossa, jotta kaikki tarvittavat yhteisolliset
palvelut voidaan kehittaa.

174 Recommendation CM/Rec(2010)2 of the Committee of Ministers to member states on deinstitutiona-
lisation and community living of children with disabilities.
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2.3.6 Tyovoiman kapasiteetti

Lakisdateisissa jarjestelmissa tyoskentelevien ammattilaisten rooli on tarkea uudistuksen vision
toteuttamiseksi. Erilaisia toimenpiteitd voidaan miettid lisddamaan henkiloston ammattitietamysta
ja -taitoja ja varmistamaan se, ettd heilld on tarpeeksi tukea, kuten koulutusta ja ohjausta. Suurin
haaste on kuitenkin muuttaa jarjestelman kulttuuria, jotta kasitelladn ja muutetaan olemassa olevia
ennakkoluuloisia asenteita palvelun kayttdjia kohtaan. On huomattava, ettd monilla henkildstéssa
on pieni palkka ja vahan koulutusta. Hoidon tarjoaminen laitoksissa, joissa henkil6stéa on liian
vahan kayttdjaa kohti, johtaa usein siihen, etta henkilosto hoitaa asukkaita mahdollisimman vahan.
He saavat vahén kiitosta tyostaan, ja heistd tulee usein yhta laitostuneita kuin asukkaista. Tarvitaan
erityisia toimia, jotta henkilosto olisi myonteinen muutokselle eikd vastustaisi sita.!”

2.3.7 Lastensuojelu- ja sosiaalityojarjestelmien kapasiteetti

Lastensuojelu-jasosiaalitydjarjestelmientehokastoiminta on keskeistd uudistusten menestyksekkaalle
kayttoonotolle. Vaikeudet pitdd analysoida ja tarvittavat toimenpiteet ottaa kdyttoon, jotta
varmistetaan henkil0ston sopiva maara ja hyva koordinaatio. Olemassa pitaa olla tehokkaita valineita
lasten perheestaan erottamisen ehkdisemiseksi, jotta perheet voidaan ohjata tarpeellisten palvelujen
piiriin ja véltetdan lasten tarpeeton sijoittaminen sijaishoitoon ja laitoshoitoon.!”

TARKEAA 5: LASTEN JA AIKUISTEN SUOJELUMENETTELYT

Kun uudistusta tehddan, osana uudistusstrategiaa pitaa kehittda lastensuojelumenettely,
jossa vastataan lastensuojelun huolenaiheisiin. Menettelyn pitda kattaa seuraavat
nakdkannat:

o valittdbmdssa vaarassa olevat lapset
. henkilostoa vastaan tehdyt syytokset
o vaarassa olevien lasten sijoittamistarve ja

o kiireinen puuttuminen (esim. vakavan laiminlydnnin tai hyvaksikayton
ehkéaiseminen).

Lisdksi pitdd olla olemassa menettely, jossa suojellaan hyvaksikdyton vaarassa olevia
aikuisia, jotta varmistetaan tehokas toiminta hyvaksikayttotapauksissa tai hyvaksikayton
vaarassa.'”’

On huomattava, etta tassa yhteydessa ’lastensuojelu’ viittaa vain lasten suojelemiseen
lasten hyvaksikaytolta ja laiminlydnnilta. Sita ei pida sekoittaa laajempaan termiin,
jota kdytetddn joissakin maissa merkitsemadn jarjestelmia, jotka huolehtivat
haavoittuvaisista lapsista.

2.3.8 Tietoisuuden lisddminen

Tietoisuuden lisdamistoimien pitdd tdydentda uudistuksia kaikilla alueilla. Usein tiettyja ryhmia
koskevat kielteiset asenteet ja myytit voivat hidastaa yhteisollisten vaihtoehtojen kehittamists,

175 Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa. s. 100-103, 107.
176 UNICEF lainatussa teoksessa. (2010).

177 Department of Health and Home Office (2000) No Secrets: Guidance on developing and implementing multi-agen-
cy policies and procedures to protect vulnerable adults from abuse. Saatavissa osoitteessa http://www.dh.gov.uk/
prod_consum_dh/groups/dh_digitalassets/@dh/@en/documents/digitalasset/dh_4074540.pdf.
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ja niihin pitda puuttua nopeasti. Lisdksi on tarkeda suunnitella toimia, jotka lisddvat tietoisuutta
yhteisOssa saatavissa olevasta tuesta henkildille ja perheille, jotka ovat palvelujen kayttajia (tai
mahdollisia kayttdjid). Tama on erityisen tarkeda perheille, koska omaishoitajat eivdt ole aina
tietoisia omista tarpeistaan (‘piilevat hoitajat’!’®). On myos tarkedd systemaattisesti ottaa mukaan
ja informoida yhteisdn palveluja ja viranomaisia, joihin ihmiset ottavat yhteytta apua tarvitessaan,
ml. perhelddkareita, sosiaalipalveluja, paikallisia viranomaisia ja uskonnollisia organisaatioita. Myos
jarjestoilla voi olla tarkea rooli.

2.3.9 Lykkaykset

Sitoutuminen uusien laitosten rakentamisen lopettamiseen on tarkea edellytys laitoshoidosta
luopumisen strategian onnistumiselle.!” Yhta tarkeda on lopettaa uudet sijoitukset laitoksiin, joita
ollaan sulkemassa. Laitosten johtajille voidaan tarjota taloudellisia kannustimia tyhjien sdnkyjen
tayttamiseksi tai paikallisille viranomaisille lasten lukumaaran pitdmiseksi suurena sellaisissa
laitoksissa, joissa esiintyy korkeampia kustannuksia lasta kohti suuren mittakaavan laitoksissa, ja
tahan taytyy puuttua. Tukipalvelujen puute yhteisdssa voi myos lisata johtajien paineita asukkaiden
sisddnottamiseksi, vaikka laitos on korvamerkitty suljettavaksi. Tama voi kuitenkin johtaa
uudistusprosessin viivastymiseen epamaaraiseksi ajaksi.

Lasten tapauksessa lykkayksia pitdd kayttaa osana toimenpiteitd, jotka tahtdaavat laitoshoitoon
sijoitettavien lasten lukumaaran pienentamiseen. Lisdksi voi olla olemassa toimia, jotka luovat
kannustimia paikallisille viranomaisille panostaa ehkaisevien palvelujen kehittdmiseen.'s

On kuitenkin erittdin tarkeda varmistaa, ettd taydellista laitoksiin sijoittamisen lykkdysta ei oteta
kayttéon ennen kuin on olemassa palveluja, joihin sijaishoitoa tarvitsevat lapset voidaan sijoittaa.
Sen sijaan lykkays pitda ottaa kdyttoon asteittain ja yhdessa yhteisollisten palvelujen kehittdmisen
kanssa. Eradssa maassa, jossa lykkdys otettiin kdytt6on vauvojen sijoittamisessa laitoksiin, tuloksena
oli se, ettd yha useammat vauvat viettivat pitkid aikoja synnytys- tai lastensairaaloiden osastoilla,
joissa olosuhteet olivat jopa huonommat kuin laitoksissa. Lykkdaamiselld oli kielteinen vaikutus
lasten terveyteen ja kehitykseen.'®!

2.3.10 Kayttajavetoiset organisaatiot

Kayttdjavetoisten organisaatioiden tarked osa palvelujen kdyttdjien osallistamisen tukemisessa
pitda ottaa huomioon lainsddadanndssa ja rahoituksessa. Monien kayttdjavetoisten organisaati-
oiden tarjoamien itsendisen asumisen palvelujen, kuten vertaistuki, tukikoulutus, tiedonvilitys
ja neuvonta, pitda ndhda olevan osa valtion rahoittamien yhteisollisten palvelujen valikoimaa.
Lisdksi organisaatiot pitaa ottaa mukaan paatdksentekoon kansallisella, alueellisella ja paikal-
lisella tasolla. Psykiatristen-/mielenterveyspalvelujen kayttdjid edustavien organisaatioiden
pitda osallistua yhtalaisesti kaikkialla, missa toisia vammaisia henkil6ita edustavia organisaa-
tioita kuullaan.

Joskus kayttdjien ja heidan organisaatioidensa osallistuminen tehddan ‘pinnallisesti’ ja ndytetaan
suurelleyleisélle heidan olevan mukana, vaikka itse asiassa heilla on vahan tai eilainkaan sananvaltaa
paatoksissa. Tarkoituksenmukainen kayttdjien osallistuminen pohjautuu kansalaisuuden ja
demokraattisen osallistumisen periaatteisiin ja siind kayttdjille pitda antaa enemman maardysvaltaa
palvelujen kehittdmisessa ja kayttdonotossa. lhmisille, joilla on vaikeuksia ymmartamisessa ja

178 Grundvig Learning Partnership, lainatussa teoksessa.
179 DECLOC Report.

180 Eurochild (2012a) De-institutionalisation and quality alternative care for children in Europe: Lessons learned the way
forward, Working paper.

181 Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa.
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viestinndssa, kuten pienille lapsille ja kehitysvammaisille henkildille, pitdd varata enemman aikaa ja
resursseja, jotta varmistetaan heidan mielekas osallistumisensa.

2.3.11 Oppimisymparistot ja pilottiprojektit

On tavallista otettaessa kayttdon uusia menettelytapoja tai ohjelmia, ettd niitd tdydennetaan
kokeiluilla. Kokeiluissa nadytetdaan, miten menettelytavat toimivat kdytanndssd, ja ne toimivat
oppimisympadristdina. Laitoshoidosta luopumisen yhteydessda oppimisympdristéja voidaan
kayttda keradttdessd kokemuksia innovatiivisten palvelujen kehittdmisestd ja kdyttéonotosta'®’ ja
kehitettdessa kapasiteettia laajempien uudistusohjelmien hallinnointiin. Seuraavassa on esimerkki
kokeilusta Moldovan tasavallassa.

ESIMERKKI 14: COMMUNITY FOR ALL MOLDOVA -HANKE!'®

Vietettyddn suurimman osan eldmdstddn laitoksessa Moldovassa 27-vuotias lon muutti
takaisin kotikylddnsd Oxenteassa. Paikallisen yhteisén tuella lon rakentaa omaa taloa
perheensd maille ja kasvattaa vihanneksia puutarhassaan. “Haluan kaivaa téhdn kaivon, jotta
en joudu kantamaan vettd kaukaa, ja kasvattaa lintuja ja eldimid. Minun pitéd ostaa tydkalut,
joita tarvitsen talon ja puutarhan téissd. Talossa tarvitaan kaikenlaisia tyékaluja. Tarvitsen
ostamiseen rahaa, joten haen téitd kyldssd: korjaan maissia, rypdleitd...”

Ala

Community for All Moldova (C4A MD) -hanke on kokeilu, kehitysvammaisten henkiléiden
laitosasumisen lakkauttamisesta'®* Moldovassa.!®> Projektin tavoitteena on muuttaa
vammaisten henkiléiden hoitojarjestelmad Moldovassa testaamalla kehitysvammaisille
pojille ja miehille tarkoitetun laitoksen sulkemista Orheissa ja korvaamalla se yhteiséllisilla
palveluilla ja tuella. Jotta varmistetaan kestava siirtyma laitoksista yhteisolliseen asumiseen,
keskitytddan myds menettelytapojen ja lainsaddannon kehittamiseen ja paikallisen kapasiteetin
rakentamiseen laitoshoidosta luopumisen projektien hallitsemiseksi ja laadukkaiden
yhteiséllisten palvelujen tarjoamiseksi.

Tausta

Moldovan vammaisten henkiléiden hoito- ja tukijarjestelmd perustuu padasiassa
laitoshoitoon. Monet vammaiset henkil6t, erityisesti kehitysvammaiset henkil6t, on eristetty
suuriin laitoksiin tai kotiin ilman tukea. Heidat on syrjdytetty yhteison eldamasta eika heilld
ole mahdollisuutta koulutukseen tai tyollistymiseen. Viime vuosina Moldova on siirtynyt
kohti vammaisten henkildiden sosiaalista osallisuutta ja ottanut siksi kdyttdon vammaisten
henkildiden sosiaalisen osallistamisen strategian ja ratifioinut YK:n vammaisten henkildiden
oikeuksia koskevan yleissopimuksen. Sielld aloitettiin myds lasten asumisjarjestelman
uudistusprosessi; kehitysvammaiset lapset eivat kuitenkaan sisadltyneet tdhdn prosessiin
ennen C4A MD -projektin alkamista.

Muutosta Moldovan menettelytavoissa eivat heti tdaydentdneet kdytannon toimenpiteet.
Kun C4A MD -hanke perustettiin vuoden 2008 lopussa, lainsdddanté ja hyvinvointi- ja

182 DECLOC Report, p.103.
183 Taman esimerkin antoi Raluca Bunea Open Society Mental Health Initiativesta, Budapestista, Unkarista.

184 Community for All Moldova -hankkeessa kdytetaan termia ‘ihmiset, joissa on henkisida vammoja’ viitattaessa kehitys-
vammaisiin ja/tai mielenterveyskuntoutujiin.

185 Hankkeeseen osallistuivat Open Society Mental Health Initiative (MHI)/ Soros Foundation - Moldova (SFM), ty6-,
sosiaali- ja perheministeri6 ja Keystone Human Services International USA (KHSI) / Keystone Human Services Interna-
tional Moldova Association (KHSIMA).
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ja koulutuspalvelujen rahoitusmekanismit oli tarkoitettu vain laitoksille. Harvat yhteisélliset
palvelut maassa olivat jarjestdjen perustamia ja ne toimivat pdaasiassa lahjoitusvaroin. Jopa
jarjestoilla oli hyvin rajallinen kapasiteetti tukea vammaisia lapsia, ja melkein olematon
kapasiteetti toimia vammaisten aikuisten kanssa yhteisossa.

Tulokset

C4A MD -hankkeen kdyttoonotto on aloittanut menestyksekkaan siirtymisen laitoksista
yhteisollisiin palveluihin ja osoittanut, ettd kaikki kehitysvammaiset henkilot voivat elda
yhteisOssa, jossa oikeanlaista tukea ja palveluja on saatavilla. Hankkeessa on sisallytetty
yhteisollinen jarjestelma politiikkaan ja lainsdadantoon sekad puolustettu rahoituksen
uudelleenohjaamista laitoksista yhteisollisiin palveluihin. Vaikka laitoksen sulkemiseen on
viela pitka matka, menestys tahdn mennessa on vauhdittanut uudistusta tasoittamalla tieta
yhteisolliseen asumiseen ja perustamalla yhteisollisen hoitojarjestelman, joka huomioidaan
menettelytavoissa ja lainsaadanndssa.

Tarkeimmat tulokset

o Yli 70 ihmista lahti laitoksesta perheiden yhdistyessa tai sijoitettaessa sijaisperheeseen,
ryhmakoteihin tai muuhun yhteisolliseen asumiseen.

o Yli 40 ihmista ei sijoitettiin laitoksen sijaan yhteiséllisiin palveluihin.

o Politiikkakehysta vahvistettiin: strategia ja vammaisten henkildiden sosiaalisen
osallistamisen laki hyvaksyttiin  parlamentissa; YK:n vyleissopimus vammaisten
henkildiden oikeuksista ratifioitiin.

o Yhteisollisten palvelujen tdydentdva saantely otettiin kayttoon: kaikista C4A MD
-hankkeessa testatuista palveluista sdadetdaan tdydentavassa sadntelyssa ja kansallinen
mekanismi varojen uudelleensuuntaamiseksi laitoksista yhteisollisiin palveluihin otettiin
kayttoon.

o Monia kehitetyista palveluista rahoitetaan valtion budjetista paikallisten viranomaisten
toimesta.

o Kapasiteettia ja resursseja kehitettiin valtavirran kouluissa ottamaan mukaan vammaisia
lapsia useilla alueilla.

o Yhteisolliset palvelut on saatavilla koko maassa liikkuvien tiimien ansiosta.

o Kansallisessa mediassa on jatkuvasti menestystarinoita vammaisista henkildista ja
heiddn perheistaan, milla yritetddn poistaa vammaisuuteen liittyvda leimaa ja muuttaa
asenteita yhteison tasolla.

Haasteet

Laitoshoidosta luopumisen prosessi on ollut monimutkainen. C4A MD -projekti aloitettiin
vuonna 2008 ja neljdn vuoden aikana 110 ihmistd on joko muuttanut Orheista yhteis6on
tai on valttanyt laitoshoitoon sijoituksen. Orheissa on vield yli 250 ihmistd ja tuhansia
samantyyppisissa laitoksissa Moldovassa. Jotta yhteisollisestd asumisesta tulisi kaikkien
vammaisten henkildiden todellisuutta Moldovassa, tarvitaan vahvaa ja kestdavaa poliittista
tahtoa ja resurssien sitomista tukemaan tdydellista siirtymistd laitoksista yhteisollisiin
palveluihin.Jatkuvia panostuksia pitdad tehda taitoihin, tietoihin, palveluihin jainfrastruktuuriin,
jotka mahdollistavat vammaisten henkil6iden asumisen yhteisdissa ja heidan osallistumisensa
niiden toimintaan tasavertaisina kansalaisina.
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Tarkeimmat haasteet:

o Nakokulman monimutkaisuus: tarve varmistaa paikka yhteisdssa, valtavirran palvelujen
saatavuus, (perustettavien) erikoispalvelujen saatavuus, koulutuksen ja tydpaikkojen
saatavuus.

Vastustus laitoksesta.

o Palveluntarjoajien (julkisten ja jarjestojen) rajallinen kapasiteetti tarjota palveluja
kehitysvammaisille henkilGille.

o Poliittisen tahdon yllapitaminen paikallishallinnossa, kun alueella on vdhan kannusteita
ja paljon vastuita yhteisollisten palvelujen suhteen.

o Valtiovarainministerio: joustamattomuus yhteisollisten palvelujen rahoittamisessa;
kustannustehokkuus vastaan sosiaalisen muutoksen rahoittaminen.

o Muiden lahjoittajien, ml. Euroopan unionin, saaminen mukaan rahoittamaan kestavaa
laitoshoidosta luopumista.'®¢

3. Toimintasuunnitelman kehittaminen

Laitoshoidosta luopumisen ja yhteisollisten palvelujen kehittdmisen politiikka jaa usein julistusten
tasolle eika kdytannon toimia aloiteta. Uudistuksen aloittaneissa maissa laajojen lyhyen aikavalin ja
pitkdn aikavalin suunnitelmien olemassaolo on ollut tarkea tekija.'®” Realistisia toimintasuunnitelmia
pitda kehittaa strategian lisdksi kaikkien sidosryhmien ollessa mukana.

Koska ei ole todenndkoistd, ettd milldaan maalla olisi resursseja aloittaa laitoshoidosta luopuminen
koskien kaikkia eristetyissa oloissa eldvia ihmisia, suunnitelmassa pitaa yksiloida ihmisryhma (kuten
alle kolmevuotiaat lapset tai ikdantyneet), joka voisi olla ensimmadinen prioriteetti. Asiasta pitaa
paattaa tilanteen arvioinnin pohjalta ja yhdessa kaikkien sidosryhmien kanssa.

Lisaksi suositellaan, etta toimintasuunnitelman pitaa kdsittda ainakin seuraavat asiat:
° hallinto- ja johtotiimin rakenne ja rooli

° strategian tavoitteita ja toimenpiteita vastaavat toimet

o aikataulu

o vastuulliset laitokset ja ihmiset

o kehitettavat palvelut

o kustannukset, saatavilla olevat resurssit ja tarvittava rahoitus seka

o valvonta- ja arviointikehys.

Valvonta- ja arviointikehyksen sisallyttdminen toimintasuunnitelmaan on erittdin tarkeaa. Siita
saadaan jatkuvaa tietoa uudistuksen edistymisestd ja ilmauksia kohdatuista ongelmista, joihin

186 Katso lisatietoja: videoita menestystarinoista http://www.inclusion.md/ro/videogallery/9 ja http://www.youtube.
com/watch?v=sCsZviOCxSE Politiikka ja lainsdddantd Venjalla ja Romaniassa
http://www.mpsfc.gov.md/md/hotariri/ and http://www.mpsfc.gov.md/md/legi/.

187 Freyhoff, G. ym. lainatussa teoksessa.
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pitdd puuttua ajoissa ennen kuin ne yltyvat kriisiksi. Kehykseen pitdisi sisdltya valvonta- ja arviointi-
indikaattorit, prosessin koordinoinnin vastuut ja aikataulu (esim. milloin suunnitelmaa tarkistetaan).

TARKEAA 6: LAITOSTEN SULKEMISSUUNNITELMAT

Jokaisella suljettavaksi korvamerkitylle laitokselle pitda kehittdd seuraavat suunnitel-
mat.!®® Nama suunnitelmat auttavat toteuttamaan kansallista toimintasuunnitelmaa
paikallisella tasolla.

o suunnitelmat kayttdjien valmistelusta/tuesta ja siirtdamisesta yhteisolliseen
asumiseen perustuen heidan yksilollisiin tarpeisiinsa ja mieltymyksiinsa (luvut 7
ja8)

o suunnitelmat yhteisollisten palvelujen kehittamisestd, jotka ottavat huomioon
kayttajien tarpeet ja mieltymykset (luku 5)

o suunnitelmat henkiléston uudelleensijoittamisesta ja koulutuksesta, jotka
ottavat huomioon yksillliset mieltymykset ja uusien palvelujen vaatimukset
(luvut 10 ja 9)

o suunnitelma laitoksen maa-alueen ja/tai rakennusten vaihtoehtoisesta kaytosta
(luku 6)

o varat ja rahoituslahteet (luku 6)

o paikallisen yhteisén valmistelu, esim. tietoisuuden lisdédminen ja koulutus (luku 8).

Laitoshoidosta luopumisen suunnitelmat kehitetddn usein tietamattomina ja kokemattomina'® ja
siksi on todenndkaistd, ettd suunnitelmia pitdd muuttaa kdyttdonoton edistyessa. Se ei ole ongelma
vaan uudistusprosessin normaali osa: toimien valvontaa, tarkistamista ja muokkaamista opitun
perusteella. On kuitenkin tarkeas, etta suunnitelmien tarkistaminen ja muokkaaminen eivéat johda
rajattomaan uudistuksen lykkdamiseen ja ettd ehdotetut muutokset perustuvat ihmisoikeusarvoihin
ja -periaatteisiin ja ne tehddan yhdessa tarkeimpien sidosryhmien kanssa.

ESIMERKKI 15: PSYKIATRISESTA LAITOSHOIDOSTA LUOPUMINEN:
AIKUISTEN PSYKIATRISTEN PALVELUJEN KEHITTAMISPROJEKTI KESKI-
SUOMESSA (2005-2010)

Vuonna 2005 potilaiden maara Keski-Suomen psykiatrisissa sairaaloissa oli merkittavasti
suurempi kuin muualla maassa. Kuntien valilld oli suuria eroja sairaalahoidon kayton
ja kaytettdvissd olevien avohoitoresurssien suhteen, eikd maakunnassa ollut lainkaan
kotihoitotiimeja tai ‘liikkuvia tyéryhmid’. Riittdamattomat avohoitopalvelut olivat johtaneet
epatarkoituksenmukaiseen sairaalahoitoon ja hyvien kdytantéjen puuttumiseen.

Projektin tavoitteena oli luoda kokonaissuunnitelma psykiatristen palvelujen kehittamiseksi
Keski-Suomessa, sisdltdaen hyvan kdytannon periaatteet, palvelun ja hoitomallien yleisimmat

188 DECLOC Report, s. 55.
189 DECLOC Report, s. 57.
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tyypit, vastuunjaon ja palvelujen porrastuksen (perusterveydenhuolto vs. erikoissairaanhoito),
hoitojarjestelman rakenteen ja resurssit seka seurannan, arvioinnin ja kustannukset.
Suunnitelmaa kehitettiin yhdessa kuntien, terveyskeskusten, yhteisén mielenterveystiimien,
psykiatristen sairaaloiden ja sosiaalipalvelujen kanssa.

Vuonna 2005 asetetut erityistavoitteet:
o keskitetyn avohoitojarjestelman kehittaminen
o yhdenmukaisten standardien laatiminen alueen avohoitopalveluille

o monipuolinen avohoitojarjestelma (ml. psykiatriset paivystystiimit, liikkuvat tydoryhmat,
kotihoito ja asteittainen asumiskuntoutus)

o aikaisempaa harvempiin yksikoihin keskitetty sairaalahoito

o selked vastuunjako ja yhteistyo yleislaaketieteellisen hoidon ja erikoissairaanhoidon
valilla

o arviointi, kehitys ja koulutus seka

o kustannustehokkaan hoitojarjestelman luominen.

Projektin tarkeimpia saavutuksia olivat:

o yhteiséllisten palvelujen kehittdminen, ml. kotihoitotiimit &killiseen tarpeeseen,
depressiohoitajat, kuntoutus kotona sekd psykogeriatrinen konsultaatioryhma
(psykiatristen sairaanhoitajien antama konsultaatio)

o keskitettyjen avohoitopalvelujen jarjestaminen ja yhteisén mielenterveystiimit seka

o yhteistyd psykiatrisen hoidon eri yksikéiden ja organisaatioiden valilla.

Psykiatrisen sairaalahoidon tarve laski vuoden 2005 kolmesta sairaalasta ja 0,95
potilasvuoteesta 1 000 asukasta kohden kahteen sairaalaan ja 0,43 potilasvuoteeseen 1 000
asukasta kohden vuonna 2011.

Lisaa tietoa aiheesta

Tietoja paikallishallinnon roolista kehitysvammaisten osallistamisessa (saatavissa osoitteessa:
http://www.idea.gov.uk/idk/core/page.do?pageld=6066096).

Towell, D. & Beardshaw, V. (1991) Enabling Community Integration: The Role of Public Authorities
in Promoting an Ordinary Life for People with Learning Disabilities in the 1990s. London: The
King’s Fund.

Tyokaluja

Parker, C. (2011), A Community for All Checklist: Implementing Article 19, A Guide for Monitoring
Progress on the Implementation of Article 19 of the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities, Open Society Public Health Program, Open Society Foundations, saatavissa osoitteessa:
http://www.soros.org/sites/default/files/community-for-all-checklist-20111202_0.pdf.
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LUKU 4:
YHTEISOLLISTEN PALVELUJEN LAINSAADANNON LAATIMINEN

Kun pddtés korvata laitokset perhe- ja yhteiséllisilléd vaihtoehdoilla on tehty, on tdrkedid luoda
lakeihin perustuva tukilasten, vammaisten henkiléiden, mielenterveyskuntoutujien ja ikdédntyneiden
henkildiden osallistamiseksi yhteiskuntaan.

Prosessin aikana nykyinen lainsddddnté ja menettelytavat tulee arvioida uudelleen. Kaikki
esteet korkealaatuisten perhe- ja yhteiséllisen hoidon ja palvelujen tuottamiseen yhteiséssd sekd
esteet valtavirran palvelujen saamisessa tai yhteiskuntaeldmddn osallistumisessa ja kdyttdjédn
osallistumisessa tulee poistaa. Ne pitéd korvata lainsddddnndélld ja menettelytavoilla, jotka tukevat
osallisuutta ja osallistumista perheessd ja yhteisdssd.

YK:n vammaisten henkiliden oikeuksia koskevan yleissopimuksen velvollisuudet

Valtioiden tdytyy varmistaa, ettd lait ja kdytannot ovat YK:n vammaisten henkiléiden
oikeuksia koskevan yleissopimuksen mukaisia. Niiden pitaa toteuttaa “kaikki asianmukaiset,
myos lainsdaadannolliset, toimet voimassa olevien vammaisia henkildita syrjivien saadosten,
maaraysten, tapojen ja kdytantéjen muuttamiseksi tai poistamiseksi” (artikla 4(1)(b)). Eras
ensimmaisistd askeleista tdssd prosessissa pitdisi olla laaja kansallisen lainsaadannon ja
menettelytapojen arviointi, joka ulottuu my6s vammaislainsdddanndn ulkopuolelle.'

YK:n lasten oikeuksia koskevan yleissopimuksen sisdltamat velvollisuudet

YK:n lasten oikeuksia koskevan yleissopimuksen mukaan vammaisia lapsia varten pitaa
tehda erikoisjarjestelyjd, jotta heiddn oikeuksiaan kunnioitetaan. Apu “on suunniteltava
varmistamaan vammaisen lapsen mahdollisuus koulunkdyntiin, koulutukseen, terveydenhoito-
ja kuntoutuspalveluihin, ammattikoulutukseen ja virkistystoimintaan siten, etta lapsi sopeutuu
mahdollisimman hyvin hdnta ymparéivaan yhteiskuntaan ja ettd han saavuttaa mahdollisimman
korkean vyksilokohtaisen kehitystason, sivistyksellinen ja henkinen mukaan luettuina.”'®!
Valtioiden taytyy myos taata, ettd lapsia ei eroteta vanhemmistaan heiddn tahtonsa vastaisesti
paitsi, kun sen todetaan olevan lapsen edun mukaista (artikla 9). Lisaksi lapsilla, jotka ovat
tilapaisesti tai pysyvasti vailla perheen turvaa, on oikeus valtion antamaan erityiseen suojeluun
ja tukeen (artikla 20) ja heidan sijoitukseensa liittyvat olosuhteet pitaa tarkistaa ajoittain (artikla
25). Kaikki ndama sopimusehdot pitaa siirtda kansalliseen lainsdadantoon, jotta sijaishoidon
tarpeen ennaltaehkaisy ja sijaishoitopalvelujen laatu varmistettaisiin.

190 Parker, C., lainatussa teoksessa, s. 11.
191 Artikla 23.
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1. Oikeus asua yhteisossa

YK:n lasten oikeuksia koskevan yleissopimuksen, YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia
koskevan yleissopimuksen ja muiden ao. sopimusten mukaisesti (katso luku 1) lainsaadannon
pitda tukea sitd periaatetta, ettd lasten pitda kasvaa perheympadristdssa. Sen pitaa tukea myos
vammaisten henkildiden ja mielenterveyskuntoutujien oikeutta asua itsendisesti ja olla mukana
yhteison elamaéssa.

Lapsen oikeuksien suojaamiseksi lainsdddanndssa pitdad saataa lasten oikeudesta jaada
perheymparistoon aina kun mahdollista, opastuksesta sijoittamisen ja sijaishoidon suunnittelussa
tarvittaessa ja lisdtuesta vammaisille lapsille. Tuki sisdltdad yhteiséllisen terveydenhoidon ja
syrjimattéoman koulutuksen tarjoamisen, jotka mahdollistavat sen, ettd lapset saavat tarpeellisen
terveydenhuollon ja koulutuksen samalla, kun jaavat perheeseensa ja yhteis6onsa.

Jos oikeus itsendiseen asumiseen muotoillaan selkedsti, vammaiset henkil6t ja mielenterveyskun-
toutujat saavat tarvittavan tuen yhteisodssa. Talloin kansalliset, alueelliset tai paikalliset viranomai-
set eivat pdaata annetaanko tukea vai ei. Ndin myos talouskriisien aikaan yksilot eivat meneta tarvit-
semaansa tukea osana saastavaisyystoimia.

YK:n ihmisoikeusvaltuutetun toimisto suosittelee, ettd YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia
koskevan yleissopimuksen mukaisesti lainsdddanndssa tulee myontad, ettd ihmisilla on oikeus
saada tukipalveluja, jotta he voivat asua itsendisesti ja olla osallisia yhteison elamassa seka
taata yksilollisen asuminen tuen tarjoaminen ja jarjestaminen yksilon omien valintojen ja
mieltymysten mukaisesti.'??

ESIMERKKI 16: ASUMISJARJESTELYN TURVAAMINEN LAINMAARAYKSELLA

Ruotsi kuuluu niihin harvoihin maihin Euroopassa, joissa oikeus asumisjarjestelyihin ja
tukitoimiin on saadetty laissa.

Erityistuesta ja palveluista vammaisille henkil6ille sdddetyn lain perusteella’® vammaisilla
henkil6illd on oikeus vahintddan yhteen seuraavista palveluista: henkilokohtainen apu,
avustajapalvelut, yhteyshenkilo (tukihenkild), lomituspalvelut kotona, yli 12-vuotiaiden
koululaisten lyhytaikainen paivahoito, lyhyt poissaolo kotoa (tilapdishoito), ryhmakodit
lapsille ja aikuisille, pdivatoiminta, neuvonta ja muu henkilokohtainen tuki.

Kyseinen laki takaa myos oikeuden paikkaan ryhmakodissa, erityispalveluilla varustettuun
huoneistoon tai muuhun huoneistoon, joka on mukautettu henkildille, joilla katsotaan olevan
vakavia tai pysyvia vaikeuksia selvita jokapaivadisessa elamassa.'*

192 sama,s. 17.
193 Law (1993):387.

194 European Union Agency for Fundamental Rights (2012a) Choice and control: The right to independent living, Expe-
riences of persons with intellectual disabilities and persons with mental health problems in nine EU Member States,
Vienna: EU FRA.
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2. Yleisten palvelujen saanti

Jotta laitoshoidosta luopuminen onnistuisi, hoitoa ja tukea tarvitsevien lasten ja aikuisten, jotka
asuvat yhteisdssa tai muuttavat yhteis66n laitoksesta, tulee saada yleiset palvelut ja mahdollisuudet.

Tahan kuuluvat esimerkiksi sosiaalisen asumisen, koulutuksen, tyon, terveydenhuollon, liikenteen,
urheilu- ja kulttuurimahdollisuuksien, lastenhoitomahdollisuuksien ja kaikkien muiden yhteison
palvelujen saaminen. Asiaankuuluva syrjimaton lainsdaadantd on tarpeen siksi, ettei eri ryhmia
(kuten sijaishoitoon sijoitettuja lapsia, vammaisia lapsia ja aikuisia ja ikdantyneitd) syrjita, vaan
my0s heilld olisi mahdollisuus saada yleisiad palveluja.

Joitakin ryhmia saatetaan syrjia monenkertaisesti, esimerkiksi etnisen taustan tai seksuaalisen
suuntautumisen takia. Tarvittavan syrjinndn vastaisen lainsdddannon pitaa taata, ettda kaikille
tarjotaan sama tarvittava tuki, jotta kaikki saavat nauttia yleisistd palveluista. Tuki voi sisaltaa
esimerkiksi sen, ettd kouluavustajat varmistavat vammaisten lasten tai etniseen vaest66n kuuluvien
tai maahanmuuttajataustaisten lasten osallistumisen yleiseen koulutukseen tai ettd teknisia
apulaitteita tarjotaan aikuisille, jotta he voivat tydskennelld valtavirran tydpaikoissa. Suojan pitaa
ulottua myos palvelunkayttajien perheenjaseniin. Esimerkiksi vanhemmilta ei saa evata perhe-
etuja ja tukipalveluja, koska he eivét ole naimisissa tai koska ovat samaa sukupuolta.

Edelld mainituille ryhmille palveluja tarjoavien paikallisten viranomaisten ja jarjestjen pitaa edistaa
kaikille saatavissa olevien valtavirran palvelujen etuja. Edistaminen kehittdd molemminpuolista
ymmarrystd ja hyvdksyntad ryhmien kesken, koska esimerkiksi vammaisille henkiléille saatavilla
olevat mahdollisuudet ovat myds ikdantyneiden ja pienten lasten vanhempien kaytossa.

On myo0s yhta tarkead, ettd kansalais- ja poliittisia oikeuksia, kuten oikeutta ddnestdd, menna
naimisiin tai saada lapsia, ei evatd yksiloiltd vamman tai idn takia. Kun rakennetaan kaikille
tarkoitettuja yhteis6ja, maiden pitda pyrkia poistamaan esteet kaikkiin eldmdn osa-alueisiin
osallistumisesta.

3. Oikeustoimikelpoisuus ja holhous

Arvioidaan, ettd noin miljoona aikuista Euroopassa — padasiassa vammaista henkilod ja/
tai mielenterveyskuntoutujaa — on holhouksenalaisina, joko osittain tai kokonaan.'”> Heidan
holhoojansa ovat joko perheenjdsenia tai hallinnon edustajia (esimerkiksi laitosten johtajia, muita
sosiaalitoimen henkil6ita tai kunnanjohtajia). Taysin holhouksenalaiset menettavat melkein kaikki
kansalaisoikeutensa, ja holhoojan tekee lailliset paatokset heidan puolestaan melkein kaikilla
eldaman osa-alueilla.'*

Holhouksella ja laitoshoitoon sijoittamisella on ldheinen yhteys, koska monien aikuisten
holhoojat ovat sijoittaneet heidat pitkaaikaislaitoksiin tai -sairaaloihin vastoin heidan tahtoaan
tai ilman heidan tietoista suostumustaan. Tutkimuksissa on osoitettu, ettd perheet voivat
kdyttda holhoojan asemaansa vaarin sijoittamalla ei-toivotut mielenterveyshairidista karsivat
perheenjasenet laitoksiin.'"’

195 Taydellinen holhooja voidaan nimittaa, jos oikeus katsoo henkilon olevan taysin vajaavaltainen. Holhoo-
jalla on oikeus kayttaa kaikkia laillisia oikeuksia ja velvollisuuksia henkilon puolesta.

196 Council of Europe, Commissioner for Human Rights, Who Gets to Decide? Right to Legal Capacity for Persons with
Intellectual and Psychosocial Disabilities, CommDH/IssuePaper(2012a)2, kappale 2.1

197 MDAC-Shine (2011) Out of Sight — Human Rights in Psychiatric Institutions and Social Care Homes in Croatia, Buda-
pest-Zagreb, saatavissa osoitteessa: http://www.mdac.info/sites/mdac.info/files/croatiareport2011_en.pdf.
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Koska holhouksenalaiset eivat saa tehda tarkeitd paatoksidadn elamdssa itse, kuten missa, miten
ja kenen kanssa he haluavat asua, jarjestelma ei toteuta yhteisdssad elamisen oikeutta. Yksildiden
sijoittaminen laitoshoitoon holhoojiensa toimesta on tuomittu Euroopan ihmisoikeustuomioistui-
messa, joka paatti dskettdisessa tapauksessa, ettd jarjestelmissa pitdd antaa enemmaén painoa yk-
silon omille paatoksille.'”

Myos laitoksissa oleville lapsille holhoojuus voi olla merkittdvda haaste. Joissakin maissa
paikallishallinto toimii lapsen laillisena huoltajana ja tekee myods paatoksen paikallisten varojen
kohdentamisesta hoitopalveluihin. Tdma voi johtaa ristiriitatilanteeseen, jonka seurauksena lapsia
sijoitetaan laitoksiin, jotka ovat paikallishallinnon ulkopuolella ja valtion rahoittamia mieluummin
kuin paikallishallinnon budjetin alaisia. Monissa maissa laillisen holhoojan roolia ei ole tarpeeksi
resursoitu, jotta holhoojat voisivat toimia lasten todellisen parhaan edun mukaisesti.!””

Oikeuskelpoisuuslainsdddannon arvioinnin, joka sisaltdaa myos taydellisen holhouksen lopettamisen,
pitdisi siksi olla osa yhteisollisiin palveluihin siirtymista. Holhouksen sijaan maiden pitdad ottaa
kayttéon lainsdadantd, jossa yksiloitd voidaan tukea paatosten tekemisessda YK:n vammaisten
henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen artiklan 12 ja Euroopan ihmisoikeuksia koskevan
yleissopimuksen mukaisesti.

4. Vastoin tahtoa tehty sijoittaminen ja hoito

Vastoin tahtoa tehty sijoittaminen ja hoito ovat yleisia mielenterveyskuntoutujilla, jotka on
voitu sijoittaa psykiatriseen sairaalaan, sitoa, pakottaa ottamaan lddkkeitd tai pakottaa muihin
ladketieteellisiin toimenpiteisiin vastoin tahtoaan. Mental Health Europen kerdamistd tiedoista
saatiin selville, ettd psykiatrisesta diagnoosista riippumatta suurin osa laitoksissa eldvista
vammaisista henkil6istd saa antipsykoottisia ladkkeitd usein ilman suostumustaan.?

On myos olemassa tietoja muista lasten ja vammaisten aikuisten laitoksista, joissa kdytetaan
mielivaltaisesti psykiatrisia ladkkeita kdyttaytymisen hallitsemiseen ilman psykiatrista diagnoosia ja
ilman sdannollista la4kityksen arviointia.>!

Euroopan komission vuoden 2005 Vihredssa kirjassa huomioitiin, ettd pakollinen sijoittaminen
ja hoito ‘vaikuttavat merkittavasti’ potilaiden oikeuksiin ja niitd pitdad kayttaa vain viimeisena
keinona, kun muut rajoittavat vaihtoehdot eivdt toimi. Taman mukaisesti valtioiden pitaa
varmistaa, ettd heiddan tdman alueen lainsdddanténsd ei estd mielenterveyskuntoutujien
mahdollisuutta eldd yhteisdssd.?%

198 Stanev v Bulgaria 36760/06 (2012) ECHR 46, (2012) MHLO 1.

199 Lumosin julkaisematon tutkimus.

200 Tiedot saanut Mental Health Europe vierailulla Unkarissa vuonna 2011.
201 Lumosin julkaisematon tutkimus.

202 European Union Agency for Fundamental Rights, lainatussa teoksessa (2012).
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YK:n kasikirja parlamentaarikoille vammaisten henkildiden oikeuksia koskevasta
yleissopimuksesta ja sen valinnaisesta poytdkirjasta sekd YK:n vammaisten
henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen komitean loppupaatelmat

Valtion tulee huolellisesti arvioida lakinsa ja toimintansa erityisesti sellaisilla alueilla, kuten
vammaisten henkildiden, ml. kehitysvammaisten henkil6iden, vapaudenriisto. Esimerkiksi
valtioiden tulee huomioida yleissopimuksen vaatimukset yksil6llisestd asumisesta yhteisdssa
laitoshoitoon ja ladkintddn pakottamisen sijaan ja tulee varmistaa, ettd on olemassa lakeja
ja toimintatapoja taman lainsddadannon toimimisen valvomiseksi, vaarinkdyttotapausten
tutkimiseksi ja tarvittaessa rangaistusten antamiseksi (artikla 16 (4)).2%

Lisaksi loppupdatelmissdaan vammaisten henkildiden oikeuksien komitea suositteli, ettd valtiot
uudelleenarvioivat lakeja, jotka mahdollistavat vapaudenriiston vamman, ml. henkisen,
psykososiaalisen tai kehitysvamman, perusteella, kumoavat sdadnnokset, jotka oikeuttavat
tahdon vastaiseen eristimiseen, joka liittyy ndkyvdan tai diagnosoituun vammaan seka
ottavat kdyttoon toimenpiteitd, joilla varmistetaan terveydenhuoltopalvelujen, myds kaikkien
mielenterveyspalvelujen, perustuvan ao. henkilon tietoiseen suostumukseen.?*

5. Yhteisollisten palvelujen tarjoaminen

Yhteisollisten palvelujen kehittdmisen rinnalla valtioiden pitda luoda lainsdadannoilla ja
asetuksilla puitteet, jotka maaradvat palvelujen tarjoamisesta, saamisesta ja rahoituksesta.
Ndin varmistetaan palvelujen kestavyys laitoshoidosta luopumisen suunnitelman tai strategian
loppuunsaattamisen jalkeen.

5.1 Palvelujen rahoitus

Kun uusien laitosten rakentamista lykdtdan mahdollisesti osana kansallista laitoshoidosta
luopumisen strategiaa, kaikkien julkisten varojen kaytto tahan tarkoitukseen tulee estda. Estamisen
tulee ulottua myo6s olemassa olevien laitosten kunnostukseen (paitsi jos taytyy pelastaa henkia),
koska tehty kunnostus voi tehda sulkemisesta vaikeaa lyhyella aikavalilla.

Kiellon julkisen rahoituksen kaytosta uusien laitosten rakentamiseen pitdd kattaa myos
eurooppalainen rahoitus, erityisesti rakennerahastot ja liittymista valmisteleva tukivéline (IPA).
Vuosille 2014-2020 ehdotetut koheesio- ja aluepolitiikan asetukset tukevat jo investointeja
laitoshoidon yhteiséllisiin vaihtoehtoihin. Tata asiaa selitetdaan yksityiskohtaisemmin Tydkaluissa.

203 United Nations (2007) From exclusion to equality: Realizing the rights of persons with disabilities — Handbook for Par-
liamentarians on the Convention on the Rights of Persons with Disabilities and its Optional Protocol, Geneva, http://
www.un.org/disabilities/default.asp?id=242. s. 70.

204 Espanjan vammaisten oikeuksien komitean loppupaatelmat, kappale 36, saatavissa osoitteessa: http://www.ohchr.
org/EN/HRBodies/CRPD/Pages/Session6.aspx.

I 81 |
LAITOSHOIDOSTA YHTEISOLLISIIN PALVELUIHIN SIIRTYMINEN



http://www.un.org/disabilities/default.asp?id=242
http://www.un.org/disabilities/default.asp?id=242
http://www.ohchr.org/EN/HRBodies/CRPD/Pages/Session6.aspx
http://www.ohchr.org/EN/HRBodies/CRPD/Pages/Session6.aspx

5.2 Paikallinen vastuu paikallisista ihmisista

On tarkeaa, ettd paikalliset asiaankuuluvat virastot ovat vastuussa palvelujen tarjoamisesta kaikille
paikallisille asukkaille, jotka niitd tarvitsevat.?® Kun yksilot muuttavat alueelta toiselle (esimerkiksi
pois laitoksesta ja takaisin kotipaikkakunnalleen), yhteisty6 paikallisten viranomaisten kesken on
tarkeda. Toinen paikallinen viranomainen ei saa luopua velvollisuuksistaan ennen kuin toinen on
ottanut vastuun, muutoin yksil6t voivat joutua olemaan ilman palveluita.?%

5.3 Jarjestojen tarjoama tukipalvelu

Vaikka yhteiséllisten palvelujen tarjoaminen niita tarvitseville on valtion vastuulla, jarjest6ja voidaan
rohkaista tarjoamaan laadukkaita palveluja. Valtion pitda laatia saannét, joiden avulla jarjestoilla
voidaan teettda palveluja. Maissa, joissa laadukkaita yhteisollisia palveluja on hyvin vahan, jarjestot
voivat luoda uusia kaytant6ja ja vastata hyvin paikallisiin tarpeisiin.

Yhteisollisid palveluja tarjoavienjdrjestdjen pitdd saada rahoitusta, joka takaa palvelujen pysyvyyden,
muuten palvelut voivat yhtdkkia loppua ja palvelunkdyttajat jaada vaikeaan tilanteeseen. Tall6in
heidat voidaan sijoittaa tai uudelleensijoittaa laitoshoitoon.

Palvelujen pysyvyyden lisdksi saantelyn avulla varmistetaan se, ettd jarjestot tuottavat laadukkaita
palveluja. Saantelyyn kuuluu esim. annetun palvelun tarjoajaksi hyvdaksyminen ja sen jalkeen
raportointi ja tarkastukset. Suositellaan, ettd jarjestdjohtoisia palveluja rahoitetaan selkeilla
sopimuksilla tai valtionavulla, joissa maaritelldan, mitka palvelut tuotetaan milla hinnalla. Tama
tehdaan jarjeston ja julkisen viranomaisen yhdessa madrittelemien tarpeiden perusteella, jolloin
varmistetaan yksilokeskeisten ja yhteisoéllisten palvelujen vision noudattaminen. Nain ehkaistdaan
tilanteet, joissa laitoshoidon tarjoajat rekisterdityvat jarjestoiksi saadakseen avustuksia ja
valttddkseen kontrollia tai valvontaa.

KOKEMUKSIA 3: JARJESTOJEN TARJOAMA TUKIPALVELU

Lyhytaikainen rahoitus ei ainoastaan vaikeuta kansalaisjarjestéjen mahdollisuuksia taata
yhteison jatkuvaa tukea haavoittuville henkildille, vaan luo tilanteen, jossa valtavat maarat
aikaa ja energiaa suunnataan varainhankintaan ja varojen kdytosta tiedottamiseen. Se
kaikki on poissa palvelun tarjoamiseen kaytettdavasta ajasta. Jotkut parhaista kaytannoista
tulevat monilla sektoreilla jarjestoiltd, jotka kykenevat keskittymaan johonkin tiettyyn
alueeseen ja kehittymaan siind huippuyksikoksi. Valtioiden johdon tulee hyodyntaa tata
mahdollisuutta ja luoda ymparisto, jossa tukea ja pitkaaikaista rahoitusta kohdennetaan
organisaatioille, jotka saavat aikaan laadukasta palvelua ja tuloksia, silld viime kadessa
tasta hyotyvat palvelun kayttajat ja se tukee myds nopeampaa laitoshoidosta luopumisen
strategiaa. Kdytossa pitdd myos olla jarjestelmia, joilla seka valtion ettd kansalaisjarjestdjen
tarjoamia palveluja voidaan arvioida.?”’

205 DECLOC Report,s. 101.
206 Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa, s. 133.

207 Lainaus Eurochildin jasenjarjestolta.

I 82 |
YHTEISET EUROOPPALAISET SUOSITUKSET LAITOSHOIDOSTA YHTEISOLLISIIN PALVELUIHIN SIIRTYMISEKSI



5.4 Turvallisuusmaaraykset

Laitoksissa noudatettavat turvallisuusmaaraykset voivat olla este palvelujen tarjoamiselle
vhteisdssa. Maaraykset keskittyvat poistamaan riskeja pahimmassa tapauksessa ja niita sovelletaan
kaikkialla ottamatta huomioon yksildiden taitoja ja tukitarpeita. Parempi ldhestymistapa, jota
sovelletaan joissakin maissa, on sisdllyttda riskienhallinta yksilokeskeiseen suunnitteluun. Siina
yksilot ja mahdollisesti heidan perheenséa kartoittavat riskit ja kehittdvat riskienhallintakeinoja ja
varasuunnitelmia suojellakseen itsedan mahdollisilta riskeiltd.?*

Lisaa tietoa aiheesta

Council of Europe, Commissioner for Human Rights, Who Gets to Decide? Right to Legal Capacity
for Persons with Intellectual and Psychosocial Disabilities, CommDH/IssuePaper(2012)2.

Parker, C. (2011), A Community for All Checklist: Implementing Article 19, A Guide for Monitoring
Progress on the Implementation of Article 19 of the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities, Open Society Public Health Program, Open Society Foundations.

United Nations, From exclusion to equality: Realizing the rights of persons with disabilities —
Handbook for Parliamentarians on the Convention on the Rights of Persons with Disabilities and its
Optional Protocol, Geneva 2007.

208 Power, lainatussa teoksessa, s. 33.
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LUKU 5:
YHTEISOLLISTEN PALVELUJEN VALIKOIMAN KEHITTAMINEN

Tdssd luvussa kdsitellddn erilaisia perheille ja lapsille sekd aikuisille ja ikddntyneille tarkoitettuja
yhteiséllisié palveluja. Luvussa painotetaan tarvetta strategioille, jotka estdviit perheenjdsenten
erottamisen, edistévdt perheiden uudelleenyhdistimistd ja korkealaatuisten perhekeskeisten
sijaishoitovaihtoehtojen kehittdmisen. Lisdksi painotetaan yhteiséllisten palvelujen tédrkeyttd
itsendisessé asumisessa ja asumisjérjestelyissd, jotka mahdollistavat kdyttdjien valinnat ja
mddrdysvallan omasta eldmdstddn. Kdyttdjien ja perheiden mukanaolo ndiden palvelujen
kehittdmisessd ja kdyttéénotossa on erittdin térkedd.

YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen velvollisuudet

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen artiklassa 19 maaritetaan
toimet, joihin sopimuspuolten tulee ryhtya, jotta vammaiset henkil6t voivat “elda yhteisdssa,
jossa heilld on muiden kanssa yhdenvertaiset valinnanmahdollisuudet”. Niihin kuuluu se, etta
vammaisilla henkil6illa on yhdenvertaisesti muiden kanssa mahdollisuus valita asuinpaikkansa
sekd sen, missa ja kenen kanssa he asuvat, eivdtka he ole velvoitettuja kdyttamaan tiettya
asumisjarjestelya. Lisaksi siind todetaan velvollisuus antaa vammaisille henkildille saataville
“valikoima kotiin annettavia palveluja seka asumis- ja laitospalveluja sekd muita yhteiskunnan
tukipalveluja, mukaan lukien henkil6kohtainen apu”. On selvad, ettd tassa suljetaan pois
laitoshoito, koska tarjottujen palvelujen taytyy tukea “elamista ja osallisuutta yhteis6ssa”
ja estda “eristamista tai erottelua yhteisosta”. Lopuksi sopimuspuolten pitda varmistaa, etta
vammaisille henkildille on saatavissa koko vaestolle tarkoitetut palvelut, jotka “vastaavat
heidan tarpeitaan”. Kun pohditaan kehitettavia palveluja, on tarkeda ottaa huomioon artikla
19 yhdessa toisten YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen
artiklojen kanssa, kuten artiklan 26 (Kuntoutus), artiklan 27 (Tyo ja tyollistyminen), artiklan
24 (Koulutus), artiklan 25 (Terveys) jne. kanssa.

YK:n lasten oikeuksia koskevan yleissopimuksen sisdltamat velvollisuudet

YK:n lasten oikeuksia koskevan yleissopimuksen mukaisesti lapsilla on oikeus, mikali
mahdollista, tuntea vanhempansa ja olla heiddn hoidettavanaan (artikla 7) eika lapsia
pida erottaa vanhemmistaan heiddn tahtonsa vastaisesti paitsi, kun se on lapsen edun
mukaista (artikla 9). Sopimusvaltioilla on velvollisuus antaa vanhemmille asianmukaista
apua heidan hoitaessaan lastenkasvatustehtdavdaansa (artikla 18) ja jos vanhemmat eivat
pysty hoitamaan lasta, lapsella on oikeus sijaisperhehoitoon (artikla 20). Vammaisilla
lapsilla on oikeus “koulunkayntiin, koulutukseen, terveydenhoito- ja kuntoutuspalveluihin,
ammattikoulutukseen” (artikla 23).
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1. Periaatteet

Ennen palvelujen kehittamistda on tarkedd muodostaa selked visio palvelumallista ja niista
periaatteista, joihin se perustuu kaikkien palvelunkayttdjien oikeuksia kunnioitettaessa. Talla
hetkelld ollaan yha enemman kansainvélisesti yhtd mieltd®” seuraavista sosiaalitydn periaatteista,
joita pitaa soveltaa palvelun tyypista riippumatta (ml. asumispalvelut).

1.1 Osallistuminen yhteison elamaan

Palvelujen tulee mahdollistaa yksittaisten kayttdjien ja perheiden osallistuminen yhteisén eldmaan
vhdenvertaisina muiden kanssa. Joskus yhteisGasumisen periaate ymmarretdan kapeasti siten,
ettd yksilo on asukas yhteisossa. Talldin palveluntarjoamisen malli voi jatkaa kayttdjien eristamista
yhteisosta keskittymélla esimerkiksi asumispalvelujen (kuten ryhmakotien) kehittdmiseen
laitoshoitojarjestelman pdavaihtoehtona. Sen sijaan pitda kehittda laaja valikoima palveluja, jotka
poistavat osallistumisen esteitd ja varmistavat kaikille tarkoitettujen palvelujen saannin, ja néin
edistaa sosiaalista osallisuutta. Lasten tapauksessa tama voi tarkoittaa mm. mahdollisuutta menna
valtavirran lastentarhoihin ja kouluihin sekd ottaa osaa urheilutoimintaan, aikuisilla taas paasya
jatkuvaan kouluttautumiseen ja mielekkaisiin tyoéllistymisvaihtoehtoihin.

1.2 Valinta ja maaraysvalta

Kasitteet heijastavat siirtymistd pois katsannosta, jossa palvelujen kéayttdjat ovat ‘hoidon
kohteita’ ja ammattilaiset heiddn hoitonsa ‘asiantuntijoita’. Valinta ja maardysvalta huomioivat
yksiléiden ja perheiden oikeuden tehda valintoja eldméansa suhteen ja oikeuden méaaraysvaltaan
vastaanottamastaan tuesta. Lapsia pitdd my0Os rohkaista ja tukea ilmaisemaan mielipiteensa ja
mieltymyksensa —heidan nakemyksidan pitda kunnioittaa ja ne pitad ottaa huomioon heita koskevia
paatoksia tehtdessa. Ihmisten pitda saada tietoja, neuvoja ja tukikoulutusta, jotta he voivat tehda
tietoisia valintoja haluamastaan tuesta ja tarvittaessa hoidosta.

1.3 Yksilokeskeinen ja lapsikeskeinen tuki

Perinteisesti tukea on tarjottu palvelukeskeisella tavalla eli henkil® on pyritty sovittamaan olemassa
oleviin palveluvaihtoehtoihin. Sen sijaan henkilon ja lapsen tarpeiden ja mieltymysten pitaa olla
keskitssa, ja tuki pitda raataloida heidan yksilolliseen tilanteeseensa sopivaksi ja henkilokohtaisten
valintojen mukaisesti. Tama tarkoittaa sitd, ettd kdyttajien ja perheiden pitaa olla aktiivisesti mukana
palvelujen suunnittelussa ja arvioinnissa.

1.4 Palvelujen tarjoamisen jatkuvuus

Tukea tulee tarjota tarpeen kestoajaksi ja soveltaa kdyttdjien muuttuvien tarpeiden ja mieltymysten
mukaisesti. Tama on tarkeda myos hoidon parista lahteville lapsille ja nuorille, joiden pitda saada
tukea niin pitkdan kuin tarvitaan, jotta he ovat valmiita itsendiseen eldamé&an !’

209 Katso esimerkiksi Social Protection Committee (2010) A voluntary European quality framework for social services,
SPC/2010/10/8 final; Mansell, J. & Beadle-Brown, J. (2009) “Dispersed or clustered housing for adults with intellec-
tual disability: A systematic review”, julkaisussa Journal of Intellectual & Developmental Disability, 34(4): 313—323;
Carr, S. lainatussa teoksessa; Health Service Executive lainatussa teoksessa; Power, Andrew lainatussa teoksessa; ja
Tilapdisen asiantuntijatyéryhmdn kertomus.

210 Katso lisatietoja hoidosta lahtevista United Nations Guidelines for the Alternative Care of Children, kappaleet
131-136.
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1.5 Asumisen ja tuen erottaminen

Yksildiden saaman tuen tyyppia ja tasoa ei maarita heidan asuinpaikkansa vaan heidan tarpeensa
ja vaatimuksensa. Tuen pitda seurata henkil6a sinne missa han asuu; myos laajaa tukea voidaan
antaa tavallisessa asumisessa. N&ain yksilot eivdt menetd tukeaan, jos he paattdvat vaihtaa
asumisjarjestelyjaan jostain syysta.

1.6 Hajautettu vastaan ryhmatyyppinen asuminen

‘Hajautettu asuminen’ viittaa huoneistoihin ja taloihin, jotka ovat samantyyppisid ja kokoisia
kuin missa useimmat ihmiset eldvat, jotka on hajautettu asuinseuduille muiden ihmisten
keskuuteen.?'' Ryhmatyyppinen asuminen tarkoittaa taloryhmaa erityisella alueella tai vammaisille
(tai ikdantyneille) henkildille tarkoitettuja koteja, jotka on ryhmitelty tiettyyn 1dhi6on tai tietylle
kadulle.?'? N&itd kahta menettelytapaa verrattaessa hajautettu asuminen antaa paremmanlaatuisia
tuloksia asukkailleen. Ryhmatyyppisen asumisen huonoja puolia ovat mm. seuraavat:

o asuinyksikén koko

o ei kodinomainen ymparisto ja kalusteet

o vahemman hoitajia

o antipsykoottisen ja masennusladkityksen suurempi kaytto
o vahemman valinnanvapautta ja

o pienemmat sosiaaliset verkostot.

Poikkeuksia ovat tilanteet, joissa ihmiset haluavat asua erilaisissa kommuuneissa tai yhteisdissa,
joissa asukkaat ovat vammaisia ja vammattomia henkiloita.

2. Laitoshoitoon sijoittamisen estaminen

2.1. Laitoshoidon ehkadisemisen tarve ja perheiden merkitys

Laajassa hoitojarjestelman muutoksessa kohti laitoshoidon vahentdmistd ja kohti perhe- ja
vhteisollisia palveluja etusijalle asetetaan tehokkaiden ehkaisevien toimenpiteiden kayttoénotto.
Jos laitoshoitoon sijoittamisen perimmaisid syitda ei kasitelld ja jos laitoksiin sijoittamisen
estomekanismit eivat ole tehokkaita, laitoshoidosta luopuminen ei todenn&koisesti onnistu, koska
laitoksista poistuneiden paikat taytetdan pian uusilla ihmisilla.

On syyta huomata, etta lasten palvelujen ollessa kyseessa ehkdiseminen ei viittaa vain toimenpitei-
siin, jotka pyrkivat vahentamaan lasten sijoittamista laitoshoitoon vaan myds toimiin, joilla pyritaan
estdmaan lapsen erottaminen omasta perheestaan. Talldin vahennetaan lasten sijoittamista viral-
liseen hoitoon yleensa. Perusperiaate on, ettd perhe on sopivin ymparisto lapsen selviytymiselle,
suojelemiselle ja kehittymiselle ja ettd vanhemmilla on padasiallinen vastuu lastensa kasvattamises-
ta.?!® Kaikkia lapsia, my6s vammaisia lapsia, hoidetaan ja hoivataan periaatteessa parhaiten omissa
perheissddn, kunhan perheet saavat tarvittavaa tukea hoitaakseen vanhempien velvollisuutensa.

211 Health Service Executive, lainatussa teoksessa, s. 72.
212 sama.

213 YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista.
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Laitoshoidon ehkaisystrategioiden (ks. seuraavassa) pitaa pyrkia tukemaan yksil6ita ja perheita
ja valttdaa heidan syyllistamistadan koyhyyden takia tai heidan leimaamistaan alkuperan,
epatavanomaisen perherakenteen, tapojen ja eldméantapojen takia.

On hyvin huolestuttavaa, ettda koyhyys on edelleen syyna siihen, miksi lapset otetaan pois
vanhemmiltaan, vaikka YK:n suositukset tata selkedsti vastustavat.?'* P43t6s ottaa lapsi vanhempien
huostasta vain materiaalisten olosuhteiden tai vanhempien etnisyyden takia perustuu niin
kutsuttuun ‘pelastusmentaliteettiin’: uskomukseen, etta lapsista huolehditaan paremmin ja heilla
on paremmat mahdollisuudet eldamdssa, jos heidat kasvatetaan omien perheidensa ulkopuolella
(‘pelastetaan perheiltddn’).?’> Tama heijastaa olemassa olevia yhteiskunnan stereotyyppeja ja
ennakkoluuloja suuresta enemmistostad poikkeavia ihmisia ja ryhmia kohtaan.

2.2 Hyvaksikaytto/laiminlyonti perheissa

Poikkeus siitd periaatteesta, ettd perhe on sopivin ymparisto lapselle, on tilanne, jossa perheen
tekemiset tai tekemadttd jattamiset johtavat vakavan vahingoittumisen vaaraan hyvaksikdyton
tai laiminlydnnin seurauksena. Naissa tapauksissa sijaishoitovaihtoehto voi olla lapsen
parhaaksi. Sijaishoito onkin joskus valttamatonta lapsen suojelemiseksi. Ndaissd tilanteissa
paatoés sopivimmasta vaihtoehdosta pitda tehdd kuunnellen lasta (kun ikd ja ymmarrys sen
mahdollistavat) ja sijoittaminen laitokseen tulee ndhda viimeisena keinona, jota seuraa yksildllinen
hoitosuunnitelma. Jos mahdollista, vanhempia taytyy yrittda auttaa kuntoutumaan, jotta perhe
voisi yhdistyd myéhemmin. Kun estetdan lasten erottaminen vanhemmistaan, mukana pitaa olla
sekd perheiden tukea etta sopivaa hoitoa ja suojelua haavoittuvaisille lapsille.?!®

2.3 lkaantyneet

Ikddntyneita laitoshoitoon sijoittamisen ja laitoshoidosta luopumisen kysymykset koskevat usein,
koska normaalisti he muuttavat laitoksiin yhd myohdisemmassd vaiheessa eldmadnsa. Hoidon
etukateissuunnittelu ja loppueldman hoito liittyvat siksi pikemmin laitoshoidon estdmiseen kuin
pysyviin muutoksiin asumis- ja hoito-olosuhteissa.

Laitoshoidon ehkdisemisen ja kuntoutuksen sisdllyttdminen ikdantyneiden pitkdaikaishoitoon
kansallisella, koko jarjestelm&a koskevalla tasolla on hyvin tarkeaa, ja se otetaan yhda useammin
huomioon EU-maissa. Tall6in autetaan ikdantyneita pysyméaan terveempind, itsendisempina ja
mukana yhteison eldmadssd pitempddn ja saamaan suorituskykynsad takaisin mahdollisimman
pian tarvittuaan sairaalahoitoa.?’” Ensimmaisia askeleita otetaan hankkeissa, kuten kansallisissa
tietoisuuden lisddmistapahtumissa ja monialaisissa ehkaisevissa ja kuntouttavissa palveluissa
yhteiséymparistossa.

214 United Nations Guidelines for the Alternative Care of Children, kappale 15.

215 Fox-Harding (1997) lainattu teoksessa Bilson, A. & Cox, P. (2007) “Caring about Poverty”, Journal of Children and
Poverty, 13 (1): 37-55.

216 United Nations Guidelines for the Alternative Care of Children, kappale 9.

217 Kumpers, S., Allen, K., Campbell, L., Dieterich, A., Glasby, J., Kagialaris, G., Mastroyiannakis, T., Pokrajac, T., Ruppe,
G., Turk, E., van der Veen, R. & Wagner, L. (2010) Prevention and rehabilitation within long-term care across Europe -
European Overview Paper. Berlin/Vienna: Social Science Research Centre/European Centre for Social Welfare. Policy
and Research, s. 21. Saatavissa osoitteessa http://interlinks.euro.centre.org/sites/default/files/WP3_Overview_FI-
NAL_04_11.pdf.
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3 Laitoshoidon Ehkaisystrategian toimenpiteet

Yleisesti tehokkaan laitoshoidon ehkaisystrategian tulee yhdistdd monia toimia eri aloilla, kuten:

Yleinen saavutettavuus: Yleisena laitoshoidon ehkaisytoimena (ensisijainen ehkdiseminen)
taataan kaikille laadukas terveydenhuolto, ty6, koulutus, asuminen, tiedot ja viestinta.?*®

Uudistukset olemassa olevissa jarjestelmissa: Kattavan strategian tulisi kasittdada myos
uudistuksia terveydenhoito-, sosiaalityd- ja lastensuojelujarjestelmissd silla ne voivat
myotavaikuttaa laitoshoitoon sijoittamiseen joko epdonnistumalla laitoksiin sijoittamisen
estdmisessa tai aktiivisesti edistdmalla laitoshoitoon sijoittamista vaihtoehtona (katso luku
3). Uudistuksia voivat olla:

nykyaikaisten sosiaalityén kdyténtéjen kdyttéénotto

kansalaisuuden vahvistaminen ja kielteisten asentein ehkdisemisen

koulutus taitojen kehittdmiseksi tietyilld tyén osa-alueilla ja

sijoittamisia estdvien kdytdntojen vahvistaminen® rajoittamaan laitoksiin sijoittamisen
mddrdd samalla, kun lapset, aikuiset, perheet ja hoitajat ohjataan asiaankuuluvien
palvelujen tai hoitojérjestelyjen piiriin.?*

Yhteisolliset palvelut: Lisdksi pitdd kehittda valikoima yhteisollisia palveluja tukemaan eniten
vaarassa olevia lapsia, aikuisia, ikddntyneita ja perheita.

Tulotuki: Rahallista ja materiaalista tukea pitda jarjestda keinona tarttua kdyhyyteen, joka on
eras laitoshoitoon sijoittamisen ja perheiden hajoamisen tarkeimmistd syista.

Tietoisuutta lisdavat toimet: Tietoisuutta lisddvat toimet edistdvat laajasti koko uudistuksen
periaatteita ja tehtyja toimenpiteita.

218 UNICEF lainatussa teoksessa (2010).

219 Tehokas portinvartijuus vaatii yhden elimen olevan vastuussa yksittdisista arvioista, paatoksenteosta ja ohjaamisesta

asiaankuuluviin palveluihin, palvelujen tarjoamisesta tai ostamisesta, rekisterien pitamisesta ja lapsia koskevien suun-
nitelmien uudelleenarvioinnista. Tietojadrjestelmia valvomassa ja arvioimassa paatoksia ja niiden tuloksia tulee myos
olla olemassa.

220 Katso lisatietoja portinvartioinnista UNICEF lainatussa teoksessa (2010) ja Bilson & Hardwin (2003) Gatekeeping

services for vulnerable children and adults. A concept paper.
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TARKEAA 7: ESIMERKKEJA PERHEEN HAJOAMISEN ESTAVISTA
PALVELUISTA

° Perhesuunnittelu: Koulutus perhesuunnittelussa voi auttaa valttdmaan ei-
haluttuja raskauksia.

° Raskaudenaikainen hoito: Neuvonta raskauteen liittyvissa asioissa (esim.
terveydenhuolto, ravinto, liikunta), vastasyntyneen hoitamisen perustaidot; tuki
jos vamma tai synnynndinen poikkeavuus havaitaan ennen syntymaa.

° Tuki synnytysosastoilla: Sosiaalityontekijoiden tai ladketieteen ammattilaisten
antama tuki aidille ensimmaisind pdivind lapsen syntyman jalkeen (esim.
imettdminen, didin ja vauvan suhteen rakentaminen, hyvan perheympariston
luominen, lisatuki, vierihoito). Tuki vanhemmille, joiden lapsi on syntynyt
vammaisena, ml. sopiva neuvonta ja ohjaaminen asiaankuuluvien palvelujen ja
tukiryhmien pariin.

° Ensikodit: Tarjotaan valiaikaista asumista odottaville dideille ja synnyttdneille
dideille, jotka ovat vaarassa joutua eroon lapsestaan. Oleskelun aikana diteja
tuetaan lapsen hoitamisessa sekd vanhemmuus- ja taloudenhoitotaitojen
kehittamisessa.

° Vanhemman ja lapsen sijaishoito: Vanhempi ja vauva tai pieni lapsi sijoitetaan
sijaiskotiin. Sijaishoitajat antavat neuvoja ja tukea vanhempien tehtavissa. Jos aiti
on hyvin nuori, sijaisvanhempi on vanhempana myds aidille ja ymmartaa hanen
olevan lapsi, jolla on omat tarpeensa.

4. Yhteisollisten palvelujen kehittaminen

Seuraavassa on esimerkkejd yhteisollisistd palveluista, joita voidaan kehittdd osana perheiden
hajoamisen ja laitoshoitoon sijoittamisen estamisen strategiaa. Palvelut voivat myods tukea
perheiden uudelleenyhdistamistd ja siirtymista takaisin yhteisoon. Luettelo palveluista ei ole
tyhjentdva; jokaisen maan pitaa kehittda valikoima palveluita, jotka sopivat paikallisiin tarpeisiin.

Uusien palvelujen kehittamisen pitdd perustua tilanteen arviointiin (luku 2) ja sen pitaa liittya
yksilon arviointiin ja itsearviointiin (luku 7). Kayttdjien, heidan tukihenkildidensa, perheidensa ja
hoitajiensa pitaa olla aktiivisesti mukana palvelujen kehittdmisessa, tarjoamisessa, valvonnassa ja
arvioinnissa.

4.1 Valtavirtaistamisen merkitys

Lasten ja perheiden, vammaisten henkildiden, mielenterveyskuntoutujien ja ikdantyneiden
henkildiden prioriteetit ja tarpeet tulee sisallyttaa kaikkiin menettelytapoihin ja toimenpiteisiin
(valtavirtaistaminen).
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TARKEAA 8: KOHTUULLISTEN MUKAUTUSTEN PERIAATE

Seka YK:n yleissopimus vammaisten henkil6iden oikeuksista ettd EU:n yhdenvertaisuutta
tyossd koskeva direktiivi??' puhuvat ‘kohtuullisten mukautusten’ periaatteesta.
YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen artiklan 5 (Tasa-
arvo ja yhdenvertaisuus) mukaisesti yhdenvertaisuuden “edistamiseksi ja syrjinndn
poistamiseksi sopimuspuolet toteuttavat kaikki asianmukaiset toimet varmistaakseen
kohtuullisten mukautusten tekemisen”. ‘Kohtuullisen mukauttamisen’ maaritelma
YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen artiklassa 2 on
“tarvittaessa yksittaistapauksessa toteutettavia tarpeellisia ja asianmukaisia muutoksia ja
jarjestelyja, joilla ei aiheuteta suhteetonta tai kohtuutonta rasitetta, ja joilla varmistetaan
vammaisten henkildiden mahdollisuus nauttia tai kayttda kaikkia ihmisoikeuksia ja
perusvapauksia yhdenvertaisesti muiden kanssa”. Jotta vammaisilla henkil6illa EU:ssa
on mahdollisuus valtavirran tydpaikkoihin, tydnantajien on toteutettava mukauttavia
toimenpiteitda “tekemalld muutoksia toimitiloihin seka laitteisiin, tyon jaksotukseen,
tehtavajakoon ja koulutusmahdollisuuksien tai ohjauksen tarjoamiseen”. Velvoite ei ole
kuitenkaan rajaton ja se on alisteinen sille vaatimukselle, ettda mukauttaminen ei aiheuta
tyonantajalle ‘kohtuutonta rasitetta’.

4.2 Palvelujen sopeuttaminen

Kun palveluja tarjotaan eri palveluntarjoajien toimesta (julkiset, yksityiset tai vapaaehtoiset),
eri tasoilla (paikallisella tai kansallisella) ja eri sektoreilta (esim. asuminen, terveys, tyéllisyys,
koulutus), hyva koordinointi on erittdin tarkeda. ‘Palvelujen sopeuttaminen’ on kattotermi, joka
viittaa ldahestymistapoihin tai menettelytapoihin, joilla saavutetaan suurempi koordinointi ja
tehokkuus eri palvelujen vilill3, jotta saadaan parempia tuloksia palvelunkayttajille.??? Esimerkkeja
lahestymistavoista ovat mm. palvelujen koordinointi, yhteistyd, kumppanuus ja yhteistoiminta.
Vaitetdan, ettd sopeutetut palvelut hyoddyttavat kayttajia, koska niisséd saavutetaan parempia
tuloksia erityisesti monia ja monimutkaisia tarpeita omaavien ihmisten kanssa, joiden taytyy usein
asioida monien viranomaisten kanssa ja joiden suhteen tulosten taytyy parantua syrjdytymisen
valttamiseksi. Lisdksi palvelujen sopeuttamisen sanotaan olevan kustannustehokasta.

4.3 Esimerkkeja yhteisopalveluista

. . 4.3.1 Henkilokohtainen apu
KAIKKI KAYTTAJARYHMAT y

Tama on erds tarkeimmistd itsendisen asumisen mahdollistavista palveluista
vammaisille lapsille ja aikuisille. Jotta kayttajat voivat hallita henkilokohtaisen apunsa
tdysin (eli voivat ottaa palvelukseen ja kouluttaa avustajia itse ja valita milloin, miten
ja minkalaista apua haluavat), palvelun taytyy sisiltda seuraavat asiat:?*

221 Direktiivi 2000/78/EC.

222 Munday, B. (2007) Integrated social services in Europe. Council of Europe, s. 11. Saatavissa osoitteessa http://www.
coe.int/t/dg3/socialpolicies/socialrights/source/Publication_Integrated%20social%20services%20in%20Europe%20
E%20(2).pdf.

223 Perustuu teokseen Ratzka, A. (2004) Model Personal Assistance Policy, Sweden: Independent Living Institute. Saata-
vissa osoitteessa: http://www.independentliving.org/docs6/ratzka200410a.pdf.
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o tarpeiden itsearviointi

. rahalliset etuudet — maksetaan suoraan kayttdjille, jotta han voi ostaa palvelun
palveluntarjoajalta ja/tai jarjestaa palvelun itse ja

. vertaistuki.

Kayttdjan vastaanottaman rahoituksen pitda kattaa kaikki palveluun liittyvat kustannukset ja
sen pitdd tulla yhdestd keskitetystd rahoituslahteestd. Kaikkien kayttdjaryhmien pitdd saada
palvelua. Kehitysvammaiset henkil6t ja lapset voivat vastaanottaa tukea kolmannelta henkil6lta tai
organisaatiolta, jonka vastuulla on heidan avustajiensa palkkaaminen ja nadiden tydn johtaminen.

Henkilokohtaista apua ei saa sekoittaa kotiapuun tai kotipalveluihin (katso seuraavassa), jotka
eroavat palvelunkayttdjille annetun madrdysvallan suhteen. [Kaikki kayttdjaryhmat]

ESIMERKKI 17: ’JAG-MALLI’ - HENKILOKOHTAINEN APU JA
ITSEMAARAAMISOIKEUS

Kun Ruotsin kansallinen sairausvakuutuslaitos on myoéntanyt vammaiselle henkilélle
rahoituksen, joka oikeuttaa hankkimaan vuoden aikana tietyn tuntimdaran
henkilokohtaista apua, avustettava voi jarjestdaa palvelun itse tai tilata sen valtiolta,
osuuskunnalta tai yksityiseltd palveluntarjoajalta.

JAG-yhdistys on ruotsalainen, voittoa tavoittelematon, kehitysvammaisten henkiléiden
yhteisd. JAG perusti osuuskunnan, jolta yhdistyksen jasenet voivat halutessaan tilata
henkilokohtaista avustajapalvelua. Kayttdjan omat valinnat ja avustusta koskevat
padtokset taataan tuetun paatoksenteon jarjestelmalla.

Jokaisella kayttajalla on asiamies (henkilokohtainen edustaja), joka auttaa kayttajaa
o hakemaan henkil6kohtaista apua ja valitsemaan palveluntarjoajan
o valitsemaan palvelun takaajan ja

o varmistamaan, ettd henkilokohtainen apu annetaan muun muassa vammaisen
henkilén koskemattomuutta kunnioittaen, ja valvomaan, ettd palvelu tayttaa
sovitut vaatimukset.

Lisdksi jokaisella palvelun kayttdjalla on apunaan palvelun takaaja, joka auttaa
avustajien palkkaamisessa ja ohjaamisessa ja varmistaa, etta palvelun turvallisuudelle,
laadulle ja jatkuvuudelle asetetut vaatimukset tayttyvat. Palvelun takaaja on velvollinen
varmistamaan, ettd henkiloston apu on aina saatavilla ja ettd henkiloston jasenet
kykenevat hatatapauksessa itse antamaan henkilékohtaista apua.?*

4.3.2 Asuntojen mukauttaminen . .
o KAIKKI KAYTTAJARYHMAT

Esteellisellda asumisella on kielteinen vaikutus vammaisten lasten ja aikuisten,
ikddntyneiden sekd perheiden ja hoitajien eldmanlaatuun. Monien vammaisten
ja ikdantyneiden henkildiden on pakko jattaa kotinsa ja muuttaa jonkintyyppiseen
laitokseen, koska heiddn asuntonsa on esteellinen tai vaarallinen tai ei sovellu
heiddn tarpeisiinsa. Tutkimuksissa on esimerkiksi huomattu, ettd suurin osa

224 Katso lisdtietoja: JAG, ENIL (2011) The “JAG model”: Personal assistance with self-determination, JAG Association.
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ikddntyneista haluaa pysya omassa kodissaan eika halua muuttaa vanhainkotiin tai
muun tyyppiseen laitokseen.”” Mukautusten ja korjaamisen tarjoamisella talon
tai huoneiston esteettémyyden, mukavuuden ja turvallisuuden parantamiseksi on
tarkeéd roolisiing, ettd ihmiset voivat jaada kotiinsa ja valttaa laitokseen sijoittamisen.

4.3.3 Tekniset apuvalineet ja avustusteknologia

‘Avustusteknologia’ viittaa useisiin tuotteisiin ja palveluihin, jotka mahdollistavat
tai helpottavat kayttdjan tiettyjen askareiden suorittamista tai parantavat
hanen turvallisuuttaan.’® Esimerkkejd ovat mm. aisteja vahventavat
kommunikaatiolaitteet, muistutusjarjestelmat, puheentunnistusohjelmat ja
henkilokohtaiset turvajarjestelmat. Tama teknologia on tehokkaimmillaan, kun
tekniset apuvélineet ovat kayttdjan mieltymysten mukaisia ja ottavat huomioon
kaytté- tai asennusympaériston. Avustavat teknologiat ja tekniset apuvalineet
kuten pyoratuolit ja kainalosauvat ovat keskeisia vammaisten henkiléiden, ml.
vammaisten lasten ja ikddntyneiden, lahiyhteisdssa asumisen mahdollistamiseksi.
Valtava elektronisten laitteiden ja informaatiojarjestelmien (alykkaat kodit)
edistyminen tarjoaatehokasta tukeaitsendiseen asumiseensellaisille, joiden terveys
heikentyy tai jotka haurastuvat, estimalla kaatumiset ja itsensa laiminlyonnin ja
mahdollistamalla ikddntyneiden elamisen ja osallistumisen sosiaaliseen elamaan
riippumattomasti, turvallisesti ja ihmisarvoisesti.

4.3.4 Vertaistuki/neuvonta

Vertaistuki auttaa vammaisia henkiloitd, hoidosta ldhtevia tai itsendisesti
asumaan muuttavia nuoria, vaarassa olevia perheitd tai lastensa kanssa
yhdistyneita perheitd voimaantumaan ja olemaan itsevarmoja etsiessddan omaa
tietddn kulttuurisessa tai institutionaalisessa ymparistossa. Ei-ammattilaisten
tulee tarjota téllaista tukea neuvojan ja asiakkaan ollessa tasavertaisia jakamalla
kokemuksia ja apua riippumattomuuden ja itsendisyyden saavuttamisessa.
Vertaistuki on tarkeda ihmisille, jotka ovat asuneet laitoksissa ja joilta puuttuu
tietoja ja taitoja valtavirran ymparistdssa selviytymisesta.

4.3.5 Yksilollinen asianajo

Asianajoa voi tarjota koulutettu henkil (vapaaehtoinen tai palkattu) tai kdyttajaryhmaa
edustava tai tukeva organisaatio, mutta sen voi tehdd myds ystava tai sukulainen,
samoja kokemuksia omaava toinen henkild tai itse palvelunkayttdjat (omien asioiden
ajaminen, katso luku 8). Ammattimainen asianajo tarkoittaa sellaisen koulutetun
henkilon tarjoamista, joka asiakkaan tarpeiden ja toiveiden ymmartamisen perusteella
neuvoo, auttaa ja tukee asiakasta tekemaan paatoksen tai vaatimaan oikeutta ja joka
tarvittaessa neuvottelee tai nostaa oikeusjutun hidnen puolestaan.??’

4.3.6 Kiriisiapu ja kiireelliset palvelut

Monet toimet pyrkivat tukemaan yksiload tai perhettd paaseméaan yli vaikeasta
tilanteesta, jolla on vahingollinen vaikutus heidan hyvinvointiinsa. Esimerkkeja ovat

225 Moriarty, J. (2005) Update for SCIE best practice guide on assessing the mental health needs of
older people. London: King’s College London. Saatavissa osoitteessa http://www.scie.org.uk/publi-
cations/guides/guide03/files/research.pdf.

226 Cowan, D. and Turner-Smith, A. (1999)”The role of assistive technology in alternative models of
care for older people. In Royal Commission on Long Term Care, Research Volume 2, Appendix 4,
Stationery Office, London, 325-46.

227 Citizen Information Board (2007) Advocacy guidelines.

I 92 |

YHTEISET EUROOPPALAISET SUOSITUKSET LAITOSHOIDOSTA YHTEISOLLISIIN PALVELUIHIN SIIRTYMISEKSI


http://www.scie.org.uk/publications/guides/guide03/files/research.pdf
http://www.scie.org.uk/publications/guides/guide03/files/research.pdf

mm. yksil6- ja perheterapia, kriisinratkaisuryhmat (joissa annetaan intensiivista ja pikaista tukea
yhteisdssa asuville ihmisille, joilla on mielenterveyden kriisi) ja kiireellinen huostaanotto, jossa
laiminlyonnin tai hyvaksikdyton vaarassa olevat lapset sijoitetaan lyhytaikaisesti.

ESIMERKKI 18: ESIMERKKI KRIISINESTOPALVELUSTA*

Lasten ja aikuisten mielenterveysinstituutti Kreikassa on perustanut yksikon potilaan
kotona tapahtuvalle psykiatriselle hoidolle, joka perustuu liikkuvien psykiatristen
hoitoyksikdiden periaatteeseen.

Palveluun oikeutetut henkil6t:
o mielenterveysongelmista karsivat henkil6t, joilla on akuutti psykiatrinen kriisi

o mielenterveysongelmista karsivat henkilot, jotka palaavat kotiin pitkan tai lyhyen
sairaalajakson jalkeen

o avohoitopotilaat, jotka eivat ole koskaan olleet sairaalahoidossa

o vakaat mielenterveysongelmista ja liikkumisvaikeuksista karsivat henkilot.

Myo6s ympadriston taytyy olla tarpeeksi vakaa, jotta vastuu mielenterveysongelmista
karsivan henkilon pitamisesta turvassa kotona jaetaan yhteistydssa hoitoryhman ja
palvelunkayttajan kanssa.

Yksikko toimii seuraavan mallin mukaisesti:

o Psykiatrisen kriisin ensimmadisind pdivina ryhma pysyy henkilon kotona
melkein koko paivan seka yrittda rakentaa vahvan ja luottamuksellisen suhteen
palvelunkdyttajan kanssa ja antaa laakitysta.

o Alusta ldhtien ryhma yrittda antaa palvelunkayttajalle vastuuta eikd anna hanen
ottaa sairaan roolia.

o Mahdollisimman pian ryhma rohkaisee henkil6d palaamaan takaisin tyohon ja
sosiaaliseen elamaan.

o Vahitellen ja henkilon tarpeiden mukaisesti ryhméa vahentaa lasndoloaan, mutta
tarjoaa kokoaikaista ja jatkuvaa lisdatukea.

o Instituutti tarjoaa myos tukea ja mielenterveyskoulutusta perheille.

o Ryhma tukee henkil6a tyopaikalla ja yleisesti sosiaalisessa ymparistssa ja siten
vahvistaa hanen tukiverkostoaan.

o Instituutti soveltaa “yhteison herkistysohjelmia” (mielenterveyskoulutusta)
psykiatristen sairauksien yhteydessa ja jarjestda koulutusta tarkedssa asemassa
oleville henkilgille, jotta paikallinen yhteiso tukisi palvelunkayttdjan kuntoutusta
ja sosiaalista osallisuutta.

228 Katso lisdtietoja osoitteesta: http://www.ekpse.gr/about_eng.html#.
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4.3.7 Lyhyet lomat

Lomat on suunniteltu antamaan vammaisille lapsille, aikuisille tai ikdantyneille ja
heiddn hoitajilleen Iyhyt paussi tavallisesta rutiinista tai hoitotehtavista. Palvelua
voidaan tarjota useissa eri paikoissa, esimerkiksi perheen kotona, lomahoitajan
kotona, yhteisdymparistdssa tai asuinympadristossa. Lomien pituudet vaihtelevat
muutamasta tunnista useisiin paiviin.

4.3.8 Ystavatoiminta

Ystavatoiminta on koulutettujen vapaaehtoisten tarjoamaa tukea lapsille, aikuisille,
ikadntyneille ja perheille joko tietyksi ajaksi tai jatkuvasti. Palvelu antaa yksiloille ja
perheille mahdollisuuden paasta yli eristyneisyydestaan ja pddsta mukaan yhteis66n
ja sosiaaliseen elamaan. Palvelussa saatetaan yhteen vapaaehtoisia ja kayttdjia.
Vapaaehtoisille pitda tarjota koulutusta ja jatkuvaa tukea, ja menettelytapoja tulee
tarkistaa, jos lapset tai aikuiset ovat haavoittuvaisia.

4.3.9 Kotiapu ja kotipalvelut

Kotiapu kasittaa kotikdynnit, jolloin avustetaan kotitoissa, kuten ostoksilla kdymisessa,
siilvoamisessa, ruoanlaitossa, pyykinpesussa ja pienissa korjaustoissa. Kotipalvelut
kasittavat avustamisen paivittdisissd rutiineissa, kuten sangystd nousemisessa,
pukeutumisessa, henkilokohtaisessa puhtaudessa tai ladkkeiden ottamisessa.

4.3.10 Varhaislapsuuden palvelut

Esimerkiksi valtavirran padivdkodit, jotka tarjoavat lapsille varhaiskasvatusta ja
hoitoa, auttavat sosiaalistumisessa ja oppimisessa samalla, kun antavat vanhemmille
mahdollisuuden kdyda toissa ja tehda jotakin muuta.

4.3.11 Jarjestelyt lasten valtavirran paivahoidon,
paivakotien tai koulujen saamiseen

Voi sisaltaa useita palveluja, kuten henkil6kohtaisen avun tai apuopettajat. Tama voi
vaatia kouluymparistén mukauttamista ja erikoisvalineiden hankkimista. Voidaan
tarvita myos erityisesti mukautettu opetussuunnitelma.

4.3.12 Toiminta kouluajan ulkopuolella ja koulun jalkeen

Erilaiset palvelut tarjoavat lapsille hoitoa koulutunteja ennen ja niiden jalkeen seka
loma-aikoina. Tall6in yleensd autetaan lapsia parantamaan oppimistulostaan seka
annetaan vanhemmille mahdollisuus kdyda toissa ja kouluttautua.

4.3.13 Tyodllistymisneuvonta

Tukea ja apua tyon hakemiseen tai tydhakemusten tekemiseen.

4.3.14 Fountain House

Fountain House on oma apu -ohjelma/-malli, jossa jasenet tydskentelevat [dheisessa
yhteistydssa ammattilaisten kanssa. Tassa mallissa (talon) jasenet ovat kumppaneita
omassa parantumisessaan eivatkd hoidon passiivisia vastaanottajia. He toimivat
rinnakkain henkiloston kanssa jarjestaessaan ja hallinnoidessaan jokaista ohjelmaa.
Mahdollisuus tyoskennelld yhdessa ja solmitut suhteet ovat siten olennainen osa
heiddn paranemistaan. Talo ei tarjoa yksilo- tai ryhmaterapiaa tai l[dakitysta.
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4.3.15 Karkureiden talo

Karkureiden talo (saksaksi Weglaufhaus) on paikka ihmisille, jotka haluavat pois
psykiatrian pyordovi-ilmidsta ja ovat paattaneet haluavansa elda ilman psykiatrisia
diagnooseja ja ladkkeitd. Se avaa tilan sen (sosiaali-)psykiatrisen verkoston
ulkopuolelle tai ulottumattomiin, joka pitdd ihmiset riippuvaisina — tilan, jossa
asukkaat voivat yrittdd saada taas maardysvallan omasta eldmastdaan. Taalla
he voivat toipua, saada voimansa takaisin, puhua kokemuksistaan ja kehittaa
suunnitelmia tulevaisuuden varalle ilman sairausnakdkulmia, jotka tukahduttavat
heiddn tunteensa ja henkilékohtaiset ja sosiaaliset vaikeutensa.?”

4.3.16 ‘Kaveripalvelu’

Koulutetut vapaaehtoiset tukevat mielenterveyskuntoutujia yhteisén eldmaan
osallistumisessa. Mielenterveyskuntoutuja paattaa, tarvitseeko han ‘kaverin’ tukea
vai ei. Tukitoimet sisaltavdat mm. ostoksilla kdymisen, sivoamisen, vapaa-ajan, kuten
elokuvissa kdaymisen, ravintolassa kdaymisen tai sukulaisten luona vierailemisen.
Kaikki toimet tehddaan mielenterveyskuntoutujan padtosten mukaisesti. Palvelun
pitda olla maksuton.

4.3.17 Paivakeskukset aikuisille ja ikaantyneille

Annetaan neuvoja, tukea, aterioita ja autetaan huolehtimaan itsestd seka jarjes-
tetddn sosiaalisia ja kulttuurisia tapahtumia. lkddntyneille ja erityisesti hauraille
ihmisille pdivakeskus on merkittdva etu, koska se voi pelastaa yksindisyydelta ja
eristyneisyydelta. Paivakeskusten hyodyllisyys maardaytyy mm. esteettdmyydesta,
halvasta hinnasta, kdytettavien palvelujen valikoimasta ja tietysti kdyttdjien muka-
naolosta tarjottavien palvelujen suunnittelussa, kdyttddnotossa ja arvioinnissa.

4.3.18 Ateriapalvelut

Jaetaan aterioita ikddntyneille heidadn koteihinsa.

4.3.19 Kotisairaanhoito

Sairaanhoitajat ja muu hoitohenkil6sté vierailevat kotona auttamassa
sairaanhoidossa, kuten sitomassa haavoja, ladkitsemassa ja muussa hoidossa.

TARKEAA 9: ERITYISPALVELUT EIVAT JOHDA SOSIAALISEEN
ERISTAMISEEN

Erityista huomiota pitda kiinnittaa siihen, ettd yhteisollisista palveluista
ei tule laitoshoidon muotoja yhteiséssa. Tama on ongelma joissakin
maissa, erityisesti kun puhutaan vammaisille lapsille tarkoitetuista
paivakeskuksista. Kun monia perheen tukipalveluja ja saatavilla olevia
valtavirran palveluja ei ole, ndissd paikoissa lapset voivat joutua
eristetyksi yhteisOstd ja vammattomista ikdtovereistaan. Lapsilla on
vahan yhteyksia yhteison ihmisiin tai tapahtumiin ja kouluun menon
sijasta he viettavat paivansa keskuksessa, jossa hoito rajoittuu usein
ladketieteelliseen ja fyysiseen kuntoutukseen. Samoja haasteita on
huomattu mielenterveyskuntoutujille tarkoitetuissa yhteisépalveluissa.

229 Katso lisatietoja osoitteesta http://www.peter-lehmann-publishing.com/articles/others/iris_eng.htm.
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5. Asumisjarjestelyt

Kun laitoshoidosta siirrytdan elamaan yhteiséssa, on keskeistd tarjota sopivia asumisjarjestelyja,
joissa kayttdjilla on valinta- ja madrdysvalta sen suhteen missd, miten ja kenen kanssa han
asuu. Laitoksista muuttaville kayttajille pitda antaa paljon vaihtoehtoja sekd perheenjasenten,
ammattilaisten tai vertaisten antamaa tarvittavaa tukea, kun he paattavat missa asuvat ja kuinka
jarjestavat elamansa (katso luku 7, Yksilollisten suunnitelmien kehittaminen).

Ihannetapauksessa lapsen siirtymistd itsendiseen asumiseen helpottaa madaratty erikoistunut
henkild. Tuki ei saa loppua lapsen siirryttyd asumaan itsendisesti vaan sen tulee jatkua niin pitkdan
kuin tarpeellista. Aikuisten tapauksessa vertaistuen ja asianajoavun saaminen pitda varmistaa. Yli
18-vuotiaiden lasten uudelleen sijoittamista laitokseen pitda ehdottomasti valttad.>°

5.1 Esteeton asuminen

Monille vammaisille ja ikddntyneille henkil6ille sopivan hintaisen, esteettéman, ei-eristyneen ja
turvallisen asumisen saatavilla olo on hyvin tarkeaa. Siksi pitda ottaa kayttoon menettelytapoja,
jotka varmistavat sosiaalisen asumisen saannin ja lisdtd kaikille sopivaksi suunniteltujen
asuntojen tai talojen maaraa yhteisossa. Termi ‘kaikille sopiva suunnittelu’ tarkoittaa “tuotteiden,
ympadristdjen, ohjelmien ja palvelujen suunnittelua sellaisiksi, etta kaikki ihmiset voivat kayttaa niita
mahdollisimman laajasti ilman mukautuksia tai erikoissuunnittelua”.??!

5.2 Tuettu asuminen

Tuettu asuminen kehitettiin vaihtoehdoksi ryhmakodeille. Ryhmé&kodeissa ihmiset eivat voi valita
kenen kanssa he haluavat jakaa asuntonsa, ja heidan saamansa tuki tarjotaan osana asumispakettia.
Sitd vastoin tuetussa asumisessa ihmiset voivat valita, kenen kanssa he haluavat asua joko
omistamassaan tai vuokraamassaan asunnossa. He saavat myos henkilékohtaista tukea virastoilta,
jotka eivét hallitse asuntoa. Siksi heilld on enemman méaaraysvaltaa vastaanottamiinsa palveluihin
ja samat asumisoikeudet kuin muillakin.

On olemassa erilaisia tapoja tuetun asumisen jarjestamiseksi, esimerkiksi henkilosté voi olla
paikalla vain pdivadsaikaan, koko vuorokauden ympari tai vakituista henkilostoa ei ole. Tutkimuksissa
kehitysvammaisuuden ja mielenterveyden ongelmien alalla**? on ehdotettu, ettd parhaat kdytannot
tuetun asumisen tarjoamisessa ovat:

o hajautettu asuminen: huoneistoja ja taloja, jotka ovat samantyyppisia ja kokoisia kuin missa
useimmat ihmiset eldvat ja jotka hajautettu asuinseuduille muiden ihmisten keskuuteen?

° valtavirran terveys- ja sosiaalipalvelujen saanti: asunnon pitdd olla paikka eldmiseen, ei
hoitamiseen

° joustavan henkil6kohtaisen tuen tarjoaminen: tuki, joka mahdollistaa henkilon elamisen
itsendisesti omassa kodissaan ja osallisuuden yhteisossa

230 United Nations Guidelines on the Alternative Care of Children, kappale 132.
231 YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista, artikla 2 (maaritelmat).

232 Goering, P. ym., lainatussa teoksessa; Mansell, J. & Beadle-Brown, J., lainatussa teoksessa; Ericsson, K. (2005) A home
for participation in community life: on a key task for disability services, Uppsala University, Department of Education;
Health Service Executive, lainatussa teoksessa.

233 Time to Move on from Congregated Settings: A Strategy for Community Inclusion, Report of the Working Group on
Congregated Settings, s. 71.
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° yksil6llinen valinnanvapaus: esimerkiksi kdyttdja voi valita asuuko yksin vai jakaako asunnon
ja minka yhteison elamaan haluaa ottaa osaa.

Suositellaan myos, ettd sosiaalipalvelujen tarjoamista ei sidota asumisen tarjoamiseen. Siksi
kayttajalla on enemman valinnanmahdollisuuksia vastaanottamassaan tuessa eikd asunnon
vaihtaminen valttamatta tarkoita palveluntarjoajan vaihtamista ja pdinvastoin.

ESIMERKKI 19: KEHITYSVAMMAISTEN HENKILOIDEN TUETTU ASUMINEN

Isossa-Britanniassa KeyRing on perustanut useita verkostoja tukemaan kehitysvammaisten
henkildiden asumista yhteisossa.

Jokainen verkosto koostuu 10 ihmisestd, jotka asuvat ldhella toisiaan: yhdeksan asuu omassa
kodissaan mutta tarvitsee tukea, ja yksi on yhteis6ssa asuva vapaaehtoinen. Verkostojen
tarkoituksena on, ettd jasenet tukevat ja auttavat toisiaan pdivittdisissa elaméantaidoissa ja
askareissa, ja vapaaehtoinen tapaa jasenia saannollisesti ja auttaa ryhmaa tyoskentelemaan
yhdessa. Vapaaehtoinen myds tukee verkoston toisia jasenia etsimaan paikallisia tapahtumia
ja osallistumaan niihin. Palkatut yhteison tukityontekijat ja tuetun asumisen johtajat voivat
antaa lisatukea tarvittaessa.?*

5.3 Sijaishoitovaihtoehdot lapsille

Kun ei ole mahdollista, ettd lapsi jaa (laitoshoidon valttdminen) tai palaa (perheen uudelleenyhdis-
taminen) asumaan vanhempiensa kanssa, taytyy harkita sijaishoidon eri muotoja. On mahdollista
kehittaa valikoima erilaisia hoitovaihtoehtoja, jotta voidaan tarjota mahdollisimman sopiva, jokai-
sen yksilon parasta ja tarpeita vastaava hoitomuoto.?*® Esimerkkeja ovat mm:

5.3.1 Sukulaisten hoito

Tama on madritelty perhepohjaiseksi hoidoksi lapsen laajennetussa perheessa tai lapsen
tuntemien laheisten perheystavien luona.?*® Sukulaisten hoito voi olla virallista (asianomaisen
viranomaisen tilaamaa) tai epavirallista (yksityiset jarjestelyt perheen kesken). Taman tyyppisen
hoidon etuina lapselle ovat pysyminen perheympéristdssa ja kosketuksissa kulttuurinsa ja
perinteidensd kanssa. On kuitenkin huomattava, ettda yksityistenkin jarjestelyjen pitda olla
asiaankuuluvien viranomaisten valvonnassa.

5.3.2 Sijaishoito

Viittaa tilanteisiin, joissa lapset sijoitetaan patevan viranomaisen toimesta sijaishoitotarkoituksessa
jonkun muun kuin lasten omien perheiden perheymparistoon, joka on valikoitu, koulutettu,
hyvaksytty tallaisen hoidon antamiseen ja jota valvotaan siind.?’’ Sijaishoitoa voi olla erilaista,
esimerkiksi:

234 Ote European Union Agency for Fundamental Rights lainatussa teoksessa (2012a), s. 33. Katso lisdtietoja osoitteesta:
http://www.keyring.org/home.

235 United Nations Guidelines on the Alternative Care of Children, kappale 54.
236 United Nations Guidelines on the Alternative Care of Children, kappale 28.
237 United Nations Guidelines on the Alternative Care of Children, kappale 28, c, ii.
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o Kiireinen sijaishoito: Tata kaytetdan siirrettdessa lapsi tietystd tilanteesta, jossa hanta on
vahingoitettu tai voidaan vahingoittaa. Silld aikaa yritetdan 16ytaa pitkdaikainen ratkaisu, joko
tukemalla perheen uudelleenyhdistdmista jos se on mahdollista ja lapsen edun mukaista tai
mietitdan vaihtoehtoisia toimenpiteita.

° Pitkdaikainen sijaishoito: Yleensa ensisijainen toimenpide sellaisten lasten pitkdaikaisessa
hoidossa, joita ei voida saattaa takaisin yhteen perheidensa kanssa, on adoptio. Pitkdaikainen
sijaishoito voi kuitenkin olla sopiva joillekin lapsille. Sopivimman vaihtoehdon valinnan pitaa
perustua lapsen parhaaseen.

° Lyhytaikainen ja keskipitka sijaishoito: Voi olla sopiva tietyksi ajaksi lapsille, joista vanhemmat
eivat pysty huolehtimaan mutta joille perheen uudelleenyhdistaminen on mahdollista jossain
vaiheessa.

° Erikoissijaishoito: Erityisesti koulutettuja sijaishoitajia, joille annetaan lisdtukea heidan
hoitaessaan lapsia, joilla on monitahoisia tarpeita, kuten vakavia tai monia vammoja tai
parantumaton sairaus.

° Palautetun sijaishoito: Tarjotaan tukea antava perheymparistd nuorelle, jonka oikeus on
palauttanut sijaishoitoon.

° Lomasijaishoito: Saannollisia ajanjaksoja lyhytaikaista sijaishoitoa, jolloin lapsi padsee pois
kotoa ja perhe tai hoitajat saavat hengdhdystauon hoitovelvollisuuksistaan.

° Vanhemman ja lapsen sijaishoito: Antaa mahdollisuuden vanhemmalle/vanhemmille ja
lapsille pysya yhdessa ja saada tukea sijaishoitajalta.

5.3.3 Adoptio

Adoptio on pysyva toimenpide toisin kuin sijaishoito, jossa oletuksena on, etta tietyn ajan jalkeen
lapsi siirtyy toiseen paikkaan. Adoption pitaa olla viimeinen keino, koska lapsi ei voi palata oman
perheensd hoivaan alaikdisend adoptioperheeseen sijoittamisen jalkeen. Siksi adoptiota tulee
harkita vain silloin, kun kaikki mahdollisuudet perheen yhdistamiseen on kokeiltu ja sen on
huomattu olevan mahdotonta.

Ndissa tilanteissa oleville lapsille pysyvdan perheen turvallisuus on usein tarkeda. Perinteisessa
adoptiossa kuitenkin kaikki siteet synnyinperheeseen katkaistaan lopullisesti. Siksi mitd vanhempi
lapsi on, sitd suurempi on riski adoption epdonnistumisesta. Tasta syysta joissakin maissa on
kehitetty ‘avoimen adoption’ jarjestelma, jossa uudesta perheesta tulee lapsen pysyva perhe,
mutta jonkinlaista yhteytta synnyinperheeseen pidetaan yll4.2%

Joissakin maissa jatketaan ‘salaisen’ adoption kdytdantod, jossa lapsi ei tieda olevansa adoptoitu.
Tama voi aiheuttaa identiteettiongelmia myohemmin ja voi jouduttaa adoption epdonnistumista.
Kaikki adoptiota tarjoavat pitdaa velvoittaa valmistelemaan mahdollisia adoptiovanhempia siten,
ettd he ymmartavat kuinka tarkeaa on kertoa lapselle adoptiosta ja hanen taustastaan.

Huolestuneisuutta esiintyy joidenkin maiden suurista maiden vaélisistd adoptioluvuista.??’ Sen
sijaan, ettd luotetaan tahan hoidon muotoon laitoshoidosta luopumisen tukemisessa, maiden
tulee keskittya edistdamaan ohjelmia perheiden hajoamisen estamiseksi ja uudelleen yhteen
saattamiseksi sekd kehittamaan perhepohjaisia sijaishoitovaihtoehtoja. Niihin kuuluu saatavilla
olevan tuen tarjoaminen sijais- ja sukulaisperheille sekd valvontajarjestelmd, joka auttaa
valttdmaan usein toistuvan vakivallan tai perheiden erottamisen riskin. Olemassa pitda olla

238 C. Alty &S. Cameron, (1995) “Open adoption — the way forward?”, International Journal of Sociology and Social
Policy, Vol. 15 Iss: 4/5, s. 40-58.

239 UNICEF lainatussa teoksessa (2010).
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pienimuotoisia asumispalveluvaihtoehtoja sellaisia tilanteita varten, joissa sijoittaminen voi
olla lapsen parhaaksi. Maasta toiseen tapahtuvat adoptiot voivat olla vaihtoehto, mutta vain
“jos lasta ei voida sijoittaa sijaisperheeseen tai ottaa lapseksi tai milldan muulla sopivalla tavalla
hoitaa lapsen omassa maassa”.?*

5.3.4 Ryhmikodit

Ryhmakoteja tai samantyyppistda asumispalvelua (jossa ihmisryhmat, lapset tai aikuiset,
asuvat yhdesséa talossa tai huoneistossa ja saavat tukea henkilostoltd) kaytetddan yha enemman
laitoshoidosta luopumisen prosessissa. Ryhmakodeista ei kuitenkaan pida tulla laitosten tarkeinta
vaihtoehtoa ja niiden kehittamista pitaa tarkasti miettia.

Euroopan neuvoston ihmisoikeusvaltuutettu on arvostellut ryhmakoteja.?*' Han huomauttaa,
ettd ryhmakodit eivat paljon poikkea laitoksista, koska niissa rajoitetaan ihmisten maardysvaltaa
elamastdan ja eristetdaan heidat yhteisosta, vaikka kodit sijaitsevatkin tavallisilla asuinalueilla. Lasten
tai aikuisten kerdaminen yhteiso6n kiinnittaa huomion heihin ryhmana eika yksiléina ja pitad heidat
erilldadn muusta naapurustosta. Lisdksi tukipalvelujen yhdistiminen asumiseen ryhmakodeissa
rajoittaa ihmisten valinnanmahdollisuuksia asuinpaikan valinnassa.

Vammaisten lasten systemaattista sijoittamista ryhmakoteihin taytyy valttaa kaikin keinoin ilman, etta
varmistetaan perheiden hajoamisen estamisen, uudelleenyhdistdmisen tai perhehoidon saanti.

Samaan aikaan pienimuotoisia asumispalveluja pienten ryhmakotien muodossa perheenomaisissa
ymparistdissa voidaan joskus kayttdd viliaikaisena tai viimeisena keinona®?, jos se on lapsen
parhaaksi (esimerkiksi jatkuvan sijoituksen epdonnistuttua) tai jos se perustuu lapsen tai nuoren
omaan tietoiseen paitdkseen. Tallaisten ympaéristojen kdyton pitda aina rajoittua tapauksiin,
joissa kunnolla tehty asiantuntija-arviointi on todennut ne sopiviksi, tarpeellisiksi ja rakentaviksi
yksittdiselle lapselle ja hdnen parastaan ajatellen. Kaikkien asumispalvelujen tarkoituksena tulee
olla tarjota valiaikaista hoitoa ja edistaa aktiivisesti lapsen perheen uudelleenyhdistymista ja jos se
ei ole mahdollista, varmistaa hdnen vakaa hoitonsa sijaisperheess.’*

Ikddntyneille asumisjdrjestelyja, kuten ryhmakoteja, pidetdan joskus parhaina vaihtoehtoina.
Ihmiset asuvat omassa asunnossaan omien tavaroidensa keskelld ja saavat kaikille tarkoitettuja
palveluja (kuten ravintoloista ja muista tiloista) seka nauttivat ikdtovereidensa seurasta. Kuitenkin
taytyy tarjota valikoima muitakin yhteisollisia vaihtoehtoja, jotta ihmiset voivat vapaasti valita,
missa ja miten he haluavat eldd. On my6s huomattava, ettd ikddantyneen ‘valintaan’ muuttaa
ryhméakotiin ja etdannyttdd itsensd muusta yhteiskunnasta voi vaikuttaa myds yhteiskunnan
nakemys ikdantyneista ‘taakkoina’.

Lyhyesti sanottuna ryhmakoteja voidaan kehittdad osana laitoshoidosta luopumisen strategiaa,
mutta ne on tarkoitettu vain pienelle vihemmistolle kayttdjia, joille ne ovat myodnteinen
hoito-/tukivaihtoehto. Niitd ei pidd nahdad oletusratkaisuna, jonka oletetaan ilmentdvan
yhteisdssd eldamisen oikeuden periaatteita.>** Lisdd tyotd tarvitaan ympaériston esteiden
poistamiseen, esteettdman asumisen tarjoamiseen, tuettujen asuinjdrjestelyiden ja lasten
sijaishoitovaihtoehtojen kehittamiseen.

240 YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista, artikla 21(b).

241 Commissioner for human rights, lainatussa teoksessa (2012), s. 27.

242 UNICEF lainatussa teoksessa (2010), s. 19.

243 United Nations Guidelines for the Alternative Care of Children, kappale 122.
244 Commissioner for Human Rights, lainatussa teoksessa (2012a), s. 27.
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ESIMERKKI 20: YHTEISOLLISET PALVELUT ENGLANNISSA JA MOLDOVAN
TASAVALLASSA

Erdassa Englannin maakunnassa on 2 400 vammaista lasta. Koska kaikille tarkoitettuja
terveys- ja koulutuspalveluja on saatavissa, vain 1 600 naista lapsista tarvitsee lisdhoitoa ja
tukipalveluja. Ylivoimaisen suuri osa naista lapsista asuu perheidensa luona, joille tarjotaan
paljon tukipalveluja kotona tarjottavasta tuesta lyhyisiin lomajaksoihin. Vain 17 lasta asuu
asumispalvelujen piirissa, mikd on 0,7 % vammaisten lasten lukumaarasta. Tassa tapauksessa
annettava hoito on korkealaatuista ja hyvin kallista, mutta se tdyttdad hyvin monitahoisia
tarpeita omaavien lasten pienen ryhman tarpeet. On huomattava, ettd koska niin pieni
maara lapsia tarvitsee asumispalveluja, maakunta voi kdyttdd enemman rahaa jokaiseen
hoitosijoitukseen, jolloin voidaan tarjota parempilaatuista hoitoa.

Moldovan tasavallassa kaksi maakuntaa kehitti suunnitelmia tdydelliseen laitoshoidosta
luopumiseen, joihin sisdltyy myos kahden vammaisille lapsille tarkoitetun laitoksen sulkeminen.
Talloin laitoksissa oli yli 270 lasta, ja alun perin paikalliset viranomaiset ajattelivat tarvitsevansa
viisi pienta ryhmadkotia. Kun tehtiin paljon tyotda perheiden tukemisessa ja rekrytoitiin
erikoistuneita sijaishoitajia, tarvittiinkin vain kaksi pientda ryhmakotia. Ne molemmat olivat
nuorille, jotka olivat asuneet laitoksissa monta vuotta ja menettaneet yhteyden perheisiinsa.
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LUKU 6:
TALOUDELLISTEN, MATERIAALISTEN JA HENKILOSTORESURSSIEN

KOHDENTAMINEN

Tdssd luvussa kdsitellddn taloudellisten, materiaalisten ja henkilGstéresurssien tarvetta laitoshoi-
dosta yhteiséllisiin palveluihin siirryttdessd. Monimutkaisuutensa vuoksi prosessi vaatii huolellista
suunnittelua, koordinointia ja hallintaa. Uudistuksen ldpiviemiseksi on tdrkedd, ettd rahoitus on
sisédnrakennettu menettelytapoihin ja ettd laitoshoidosta luopumisen suunnitelmat ottavat huo-
mioon seké saatavissa olevat ettd tarvittavat resurssit.

Tdmd luku perustuu pddasiassa eurooppalaiseen tutkimukseen ‘Deinstitutionalisation and
community living: Outcomes and costs’*# (Laitoshoidosta luopuminen ja yhteiséasuminen: tulokset
ja kustannukset), joka on téhdn mennessé kattavin tutkimus aiheesta.

YK:n vammaisten henkil6iden oikeuksia koskevan yleissopimuksen velvollisuudet

Jotkut yleissopimuksen artiklat, ml. osia artiklasta 19, ovat niin sanotusti asteittaisesti
toteutettavia. Tama johtuu siitd, etta sosiaalisten, taloudellisten ja kulttuuristen oikeuksien
(ei vain YK:n vammaisten henkil6iden oikeuksia koskevan yleissopimuksen vaan myds muiden
ihmisoikeussopimusten mukaisesti) kayttoonotto edellyttaa tarkoin maarattyja toimenpiteits,
joita resurssien saatavuus rajoittaa. Esimerkiksi kaikkien yhteisollisten tukipalvelujen
saamisen varmistaminen, jota vaaditaan artiklassa 19, vaatii huomattavia resursseja
sellaisissa maissa, joissa on olemassa vain vahan yhteisollisia palveluja.**¢ Samaan aikaan
jokaisella sopimuspuolella on velvollisuus sitoutua toimiin “taysimaardisesti kaytettavissa
olevien voimavarojensa [...] puitteissa [...] tarkoituksena on saada ndma oikeudet asteittain
toteutetuiksi, rajoittamatta kuitenkaan niita tahan yleissopimukseen sisdltyvia velvoitteita
jotka ovat kansainvalisen oikeuden mukaan valittémasti sovellettavia” (artikla 4 (2)).

YK:n lasten oikeuksia koskevan yleissopimuksen sisdltamat velvollisuudet

Samoin kuin YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen tapauksessa,
YK:n lasten oikeuksia koskevan yleissopimuksen artiklat, jotka kasittelevat taloudellisia,
sosiaalisia ja kulttuurisia oikeuksia (kuten oikeus terveyteen, koulutukseen ja riittavaan
elintasoon) ovat asteittain toteutettavia. Artiklan 4 mukaisesti sopimuspuolten tulee ryhtya
“mahdollisimman tdysimaaraisesti tallaisiin toimiin kaytettdvissd olevien voimavarojensa
mukaan ja tarvittaessa kansainvalisen yhteistyon puitteissa”.

1. Suunnitteluvaihe

Kustannusten, tarpeiden ja tulosten keskindisen riippuvuuden tulee olla keskeisessd asemassa
keskusteltaessa ja paatettdessa palvelujen tarjoamisesta tulevaisuudesta, olivatpa palvelut lapsille,

245 DECLOC Report, s. 52.
246 Parker, C., lainatussa teoksessa, s. 15.

I 101 |
LAITOSHOIDOSTA YHTEISOLLISIIN PALVELUIHIN SIIRTYMINEN



vammaisille henkil6ille tai ikdantyneille henkildille. Jarjestelmdn onnistuminen terveyden ja
elaméanlaadun parantamisessa riippuu resurssien valikoimasta, maardsta ja niiden jarjestamisestd,
ml. henkilosto, perhepanostus, rakennukset ja muu padoma, lddkehoito, ja niiden tarjoamista
palveluista. Nama vuorostaan ovat riippuvaisia rahoituksesta, jota on saatavissa eri reitteja pitkin.
Tulokset madritetddn erikseen eri kayttajaryhmille, mutta kaikille yhteistda on eldmanlaadun
huomioon ottaminen.?’

1.1 Laitoshoidon ja yhteisollisten palvelujen kustannusten vertailu

Kun tarkastellaan yhteiséllisten palvelujen taloudellisia seuraamuksia laitoshoitoon verrattuna,
on hyvin tidrkedad ottaa huomioon sekd kustannukset ettd laatu. Vertailu eri palvelujen valilla
taytyy tehda suhteutetusti, palveluja kdyttavien ihmisten ominaisuuksien, kustannusten ja
laadun suhteen.?*® Uudistusta suunniteltaessa on tarkeda ottaa huomioon kaikki, jotka tarvitsevat
palveluja riippumatta siita, asuvatko he laitoksissa vai yhteisdissd. Paattdjien pitda suunnitella
yhteisoon palvelujarjestelma, joka tayttaa kaikkien tarpeet, myos kaikille tarkoitetut ehkaisevat
lahestymistavat.

On myods huomattava, ettd epavirallisella hoitosektorilla tarjotaan monia palveluja perheiden,
ystavien, naapureiden ja vapaaehtoisten toimesta. Vaikka niitd voidaan pitdd ‘ilmaisina’,
todellisuudessa raskaat taakat ja korkeat kustannukset kaatuvat perheiden kannettavaksi, oli sitten
kyse tybn menetyksesta tai stressista aiheutuvasta sairaudesta.?® Tata tulee pohtia suunnittelu- ja
toteutusvaiheissa ja huomioida my6s epévirallisen hoidon kustannusvaikutukset.

Joissakin laitoksissa asukkaat voivat itse tehda joitakin t6itd, jolloin he toimivat halpana taiilmaisena
tyévoimana, joka voi pienentad laitoshoidon kustannuksia. On tarkeda varmistaa, ettd ihmisia ei
tallin pakoteta ilmaiseen tyéhon tai pysymdaan laitoksissa pitempaan kuin toisia (joilla on ehka
enemman tukitarpeita) vain heidan tekemansa palkattoman tyon takia.

Lisaksi verrattaessa laitoshoidon ja yhteiscllisten palvelujen kustannuksia on tdrkeda ottaa
huomioon laitoshoidosta luopumisen laajemmat taloudelliset vaikutukset. Kuten luvussa 1
selitettiin, panostaminen lasten palveluihin, kuten aikaiseen puuttumiseen, perheiden tukemiseen,
yhteiskuntaan uudelleen sopeuttamiseen ja korkealaatuiseen sijaishoitoon voi auttaa valttamaan
huonoja tuloksia, kuten aikaista koulun paattamista, tyottomyytta, asunnottomuutta, paihteiden
vaarinkayttoa, epasosiaalista kayttaytymista ja rikollisuutta — joilla kaikilla on vaikutuksia resurssien
tarpeeseen.?® Mielenterveyspalvelujen taloudellinen analyysi osoittaa, etta suurempi panostus
yhteisollisiin - palveluihin hyddyttda terveydenhuollon ulkopuolellakin lisdten tuottavuutta,
vahentden kanssakdymista rikosoikeusjdrjestelman kanssa ja parantaen sosiaalista osallisuutta.
Koska mielenterveysongelmat muodostavat suuren osuuden sairauksien kokonaistaakasta ja koska
hyvaa ja kustannustehokasta mielenterveysongelmien ehkaisya ja hoitoa on saatavilla, kannattaa
panostaa enemman yhteisollisiin mielenterveyspalveluihin. 2!

247 DECLOC Report, s. 57-58.
248 sama, s. 48.

249 sama, s. 49. Katso myos Triantafillou J ym. (2010), Informal care in the long-term care system — European overview
paper, Athens/Vienna: CMT Prooptiki Itd./European Centre for Social Welfare Policy and Research (INTERLINKS
Report #3 — http://interlinks.euro.centre.org/project/reports).

250 Katso esimerkiksi Walsh, K., Kastner, T. & Green, G., “Cost Comparisons of Community and Institutional Residential
Settings: Historical Review of Selected Research”, Mental Retardation, Vol. 41, 2003, s. 103-122.

251 McDaid, David ym. (2005) Policy brief, Mental Health Ill, Funding mental health in Europe. Brussels: European Obser-
vatory on Health Systems and Policies, s. 9-10.
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Kansallisten menettelytapojen ja toimintasuunnitelmien kehittamisen taytyy kulkea kasi kadessa
tietoisuudenlisddamistoimien kanssa. Niiden pitdad pyrkia vahentdamaan mielenterveysongelmien ja
laitoshoidon leimaa kansalaisten keskuudessa tarkoituksenaan saada lisdd tukea uudistukselle.

1.2 Palvelutarjonnan rakenne

Tarked osasuunnitteluprosessiaonymmartad palvelutarjonnanrakennetta. Kaikkien tarpeita eivoida
huomioida saman sektorin toimesta. Esimerkiksi vammaisella henkil6lld voi olla sosiaalisektorin,
terveydenhuollon, asumisen tai koulutuksen palveluntarjoajien tdyttamia tarpeita. Hyvalla
koordinaatiolla véltetdan rahoituksen tehotonta kaytt6a aiheuttavat puutteet tai paallekkaisyydet
palveluissa. Koordinaatiota monimutkaistaa se, ettad palveluja tarjoavat valtio, kansalaisjarjestot ja
yksityiset palveluntarjoajat.>?

ESIMERKKI 21: PALVELUNTARJONNAN MONIPUOLISTAMINEN ENGLANNISSA

Englannissa palvelujen ja sijaishoidon tarjoajien monipuolistaminen on ollut hallinnon
toimintalinjana 1990-luvun alusta saakka, jolloin esim. Choice Protects- ja Quality Protects
-hankkeet aloitettiin. Tarkoituksena oli tukea paikallisviranomaisia seka kehittamadan omia
laadukkaita palvelujaan ettd taitoja palvelujen tilaamisessa, kuten sijaishoidon tilaamista
jarjestoilta. Talla hetkelld 74 % vaihtoehtoishoidossa olevista lapsista on sijaishoidossa ja 35 %
heistd on jarjestojen tarjoamassa hoidossa. Yksityisen sektorin kehittdminen Englannissa ei
ole vain lisannyt lasten sijoitusmahdollisuuksia ja tuonut lisaa sijaishoitajia alalle vaan ollut
my0s apuna parannettaessa sijaishoidon standardeja koko sektorilla.?>?

1.3 Talousjarjestelyt

Palvelutarjonnan rakenteen lisdksi tulevien palvelujen suunnittelussa tulee ottaa huomioon nykyiset
talousjarjestelyt eli miten rahoitus on jarjestetty. Esimerkiksi sosiaali- ja terveydenhuoltopalveluja
voidaan rahoittaa verovaroin, palvelunkayttdjiltd tai heiddan perheiltddn perittavilla maksuilla
(‘kayttajamaksut’), yksityisen vakuutuksen kautta tai tyohon liittyvan sosiaalivakuutuksen kautta.
On otettava huomioon, luovatko palvelujen rahoitustavat esteen laitoshoidosta luopumiselle;
esimerkiksi terveydenhuolto, sosiaalityo ja asuminen voidaan rahoittaa eri tavoin. Joissakin maissa
terveydenhuollon palvelut ovat saatavilla kaikille tarvitseville, mutta sosiaality6 on tarveharkintaista
ja rahoitetaan kayttajamaksuilla, jolloin palveluja voidaan kayttaa lilan vahan. On myods mahdollista,
ettd palvelujen rahoitustapa helpottaa uudistusprosessia.?**

Jotta varmistetaan oikeudenmukainen ja kustannustehokas resurssien kdyttd, tulee kehittaa
‘sdantelymekanismeja’, joihin kuuluvat mm. kelpoisuusehdot sekd hyvin perustellut ja
oikeudenmukaiset arviointimenetelmat.?

252 DECLOC Report, s. 46.

253 UK Department for Education, Statistical First Release, SFR 21/2011, 28 September 2011, http://www.education.gov.
uk/researchandstatistics/statistics/a00196857/childrenlooked-after-by-localauthorities-in-engl.

254 DECLOC Report, s. 47.
255 World Health Organisation & World Bank, lainatussa teoksessa, s. 150.
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WHO:n ja Maailmanpankin julkaisemassa vammaisuutta kasittelevdssa maailmanraportissa
korostetaan sitd, ettd pelkastdan kayttdjamaksuihin perustuvat mekanismit ovat vahiten
oikeudenmukaisia.?>® Tama on erityinen huolenaihe mielenterveyskuntoutujien suhteen, koska
yhteisollisten palvelujen siirtyminen terveydenhuollosta sosiaalisektorille voi vaikuttaa palvelujen
saantiin. Jos palvelujen saantia sosiaalisektorilla rajoitetaan ja ne ovat tarveharkintaisia tai riippuvat
vamman arvioinnista, voi palvelujen saanti tai tarjonta olla epatasa-arvoista.?’

Jarjestelman tulee sisaltdaa kolme asiaa palvelujen oikeudenmukaisen saannin varmistamiseksi:
o riittavat resurssit palvelujen tarjoamiseksi kaikille tarvitseville
° oikeudenmukainen arviointiprosessi ja

o mahdollisuus valittaa kelpoisuuspaatoksista.

1.4 Rahoitustavat

Palvelujen rahoittamista tulee miettia suunnitteluvaiheessa.
o Joissakin maissa rahoitus hankitaan keskitetysti ja kohdennetaan suoraan palveluntarjoajille.

o Toinen vaihtoehto on kohdentaa keskitetysti hankittu rahoitus viranhaltijoille, jotka ovat
vastuussa yleisten ja yksilollisten tarpeiden arvioinnista, mahdollisten palveluntarjoajien
|6ytamisesta ja sopimusten tekemisesta heidan kanssaan. Talldin on tarkeaa, ettd sopimuksen
pituus antaa palveluntarjoajille tarvittavan turvallisuuden. Lisdksi on pohdittava, tarvitaanko
esimerkiksi terveydenhuollon, sosiaalitydn ja asumisen virastojen valilla yhteistoimeksiantoja.

° Kolmas mahdollinen rahoitustapa on kuluttajaohjautunut hoito, jossa yksittaisille
palvelunkayttajille tai heidadn hoitajilleen annetaan vastuu palvelujen ostamisesta tarpeidensa
mukaisesti.?>® Tassa tapauksessa on tirke3d, ettd palvelunkayttdjilld on valikoima palveluja
valittavanaan ja etta palvelunkayttdjille tarjotaan tarvittavaa tukea budjettiensa hallinnassa.

Myds kansalaisjarjestot voidaan valtuuttaa tarjoamaan palveluja; joidenkin tutkimustulosten mukaan
jarjesto6t voivat vastata joustavammin muuttuviin paikallisiin olosuhteisiin kuin valtion palveluntarjo-
ajat.?® Mikdan naista vaihtoehdoista ei sulje pois toisia, mutta saatavilla olevan rahoituksen palvelu-
jen saamiseksi tai ostamiseksi pitda vastata palvelunkayttdjien tarpeita ja vaatimuksia.

Vammaisille henkil6ille tai vammaisten lasten hoitajille tai vanhemmille maksettavia erilaisia
sosiaalietuuksia tai -avustuksia tulee myds harkita.?*? Pita3 kuitenkin valttaa tilannetta, jossa ihmiset
joutuvat valitsemaan eri etuuksien ja avustusten seka palkkatyon valilla. Esimerkiksi vammaisen
henkilon ei tule menettda avustustaan, joka kattaa vamman takia suuremmat elinkustannukset
(seka tarvittavat apuvalineet), jos han paattad ottaa tyopaikan. Samoin hoitajien tulee pystya
yhdistamaan hoitovelvollisuudet (ja ao. etuudet/avustukset) muun palkatun tyon kanssa.

1.5 Kertaluontoiset ja kaksinkertaiset kayttokustannukset

Laitoshoidosta luopumisen strategiaan liitetyssa budjetissa taytyy ottaa huomioon kertaluontoiset,
kiintedat kustannukset ja kaksinkertaiset kayttokustannukset (rinnakkaiskustannukset ja

256 sama, s. 149.

257 McDaid, David ym. lainatussa teoksessa, s. 8.

258 DECLOC Report, s. 48-49.

259 McDaid, David ym. lainatussa teoksessa, s. 14.
260 DECLOC Report, s. 54.
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siirtymakustannukset). Kertaluontoiset kustannukset viittaavat uusien yhteiséllisten palvelujen
alkuinvestointiin, joka on todennadkdisesti suuri, erityisesti jos palvelut yhteisdssa ovat
kehittymattémia tai puutteellisia.?®’ Kertaluontoisia kiinteitd kustannuksia sanotaan my6s
‘pddomasijoitukseksi’ ja ne sisaltavat esimerkiksi uusien yhteisdasuntojen sekd kalusteiden ja
vaatteiden hankkimisen ja henkildstén koulutuksen. Tarkka arvio tarvittavan padoman maarasta on
valttamaton siirtyméaprosessin onnistumiselle.>

On selvaa, ettd laitoksia ei voida sulkea ennen kuin uudet yhteisolliset palvelut ovat olemassa.
Tama tarkoittaa sitd, etta tietyn ajanjakson ajan kunnes siirtyminen on tehty, laitos- ja yhteiséllisten
palvelujen taytyy olla yhtd aikaa toiminnassa, mikd johtaa kaksinkertaisiin tai rinnakkaisiin
kayttokustannuksiin.?®® Kaikki eivat lahde laitoksesta samaan aikaan. Talloin laitoksesta aiheutuu
henkilosto- ja yllapitokuluja kunnes viimeinen henkilo ldhtee. On tarkeda, ettei tatd prosessia
kiirehdita kustannusten sadstamiseksi, koska kiirehtiminen voi johtaa siihen, ettd ihmisten pitaa
muuttaa puutteelliseen asuntoon tai heiltd evataan riittdva hoito. Myos laitoksessa vield asuvien
turvallisuus tulee taata.>*

Kaksinkertaisia kayttokustannuksia katetaan hakemalla siirtymarahoitusta ja hoitamalla huolellisesti
vanhojen palvelujen lopettaminen ja uusien yhteisdpalvelujen perustaminen.?® Etukateissuunnittelun
tarvetta — kustannusten arvioimista ja rahoituksen 16ytamista — korostetaan, jotta siirtymé&ajanjakson
pituus olisi mahdollisimman lyhyt ja kustannukset olisivat mahdollisimman pienet.?¢

TARKEAA 10: EU-RAHOITUKSEN MAHDOLLISUUDET
SIIRTYMAKUSTANNUSTEN KATTAMISESSA

EU-rahoitusta — rakennerahastoja ja liittymistd valmistelevaa tukivalinettd — voivat
kayttaa sekad jasenvaltiot etta liittyvat ja ehdokasmaat kattamaan osan kaksinkertaisista
kustannuksista siirryttdessa laitoshoidosta yhteisollisiin palveluihin. Jotta tama olisi
mahdollista, on tdrkeda maarittdd eri ryhmien laitoshoidosta luopuminen eradksi
ensisijaiseksi toimeksi kumppanuussopimuksissa ja toimintaohjelmissa tulevalle
ohjelmakaudelle.

Rakennerahastoista voidaan tukea investointeja useilla uudistuksen osa-alueilla:
J infrastruktuuri - kuten asunnot seka kotien mukauttaminen

o henkildston kouluttaminen uusiin palveluihin

. tyollistymismahdollisuuksien luominen yhteisossa ja

° tekninen apu tarpeiden arvioinnissa ja koko muutosprosessin koordinoinnissa tai
johtamisessa.

Luettelo  mahdollisista  toimista, tarkistuslistat rakennerahastojen  kaytoss3,
esimerkkipanos- ja tulosindikaattorit ja projektien valinnan indikaattorit [6ytyvat Euroopan
unionin rahoituksen kaytto laitoshoidosta yksil6lliseen hoitoon siirtymiseen -tydkaluista.

261 sama, s. 84.

262 Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa, s. 89.
263 DECLOC Report, s. 84.

264 Power, lainatussa teoksessa, s. 23.

265 Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa, s. 89.
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2. Tyovoimaseikat

2.1 Ammattitaitoisen tyovoiman yllapito

Erds uusien yhteisollisten palveluiden perustamisen ja hoitamisen edellytys on ammattitaitoisen
henkiloston saatavuus. Jos tarpeeksi taitavia ihmisid johtamaan ja ylldpitamaan palveluja ei
I6ydetd, se voi olla merkittava este laadukkaiden yhteiséllisten palvelujen kehittamiselle ja
yllapitamiselle. Monet laitoksissa nyt tydskentelevistd henkildista voivat koulutuksen saatuaan
tyoskennelld yhteisollisten palvelujen parissa. Joillekin se ei kuitenkaan ole vaihtoehto, koska heita
ei joko voida pitda palveluksessa tai he eivat ole kiinnostuneita tai eivat pysty tyoskentelemain
uusissa palveluissa.?’

Ty6voiman motivoiminen ja heiddn ongelmiensa ratkaiseminen osana laitosten sulkemisprosessia
on tarkeaa siirryttdessa laitoshoidosta yhteisollisiin palveluihin. Siihen voi sisdltyd ammattiliittojen
mukaan ottaminen suunnitteluvaiheisiin. Lisdksi kokemus on osoittanut, ettd Iaheinen yhteistyo
hoitohenkildstdon kanssa yhteisollisten palvelujen kehittdmisessa on ollut hyddyllistd myos siksi,
ettd kaikki saadaan mukaan uudistukseen ja viltetddn vastustus.?®

Henkiloston palkkoja, etuja ja tydolosuhteita olisi pohdittava vakavasti, jotta heiddt saadaan
houkuteltua tyoskentelemadan uusissa palveluissa ja estetdan henkildston nopea vaihtuvuus.
Riittdvan palkkauksen varmistaminen henkil6stolle auttaa parantamaan hoidon laatua.”® Joissain
maissa laitoshoitohenkilost6 on paremmin palkattua ja heilld on paremmat tyéehdot kuin
yhteisopalvelujen henkilostolla padasiassa siksi, etta laitoshoitohenkilostolla on sairaanhoidon
tai ldaketieteellinen koulutus. Tahdn voidaan puuttua yhtéldistamalla laitoksissa ja yhteisossa
tyoskentelevien palkat siirtyman aikana ja tarjoamalla parempia mahdollisuuksia yhteisossa
tydskentelyyn.?”” On huomattava, ettd timanhetkinen trendi Euroopassa on vastakkainen, jonka
myo6ta palvelujen olosuhteet huononevat.?”

Joissakin  maissa yhteisollisten palvelujen hoitamiselle térkeitd ammattilaisia, kuten
toimintaterapeutteja ja yhteisbauttajia, ei ole olemassa. Jotta tdmad ammattilaisten puute
paikataan, kansainvalistd ammattilaisvaihtoa voidaan harkita osana laitoshoidosta luopumisen
suunnitteluprosessia yhdessa koulutusohjelmien ja yliopistokurssien kanssa.

2.2 Epavirallinen hoito?”

Ontarkedatunnistaa perheenjamuiden palkattomien hoitajienroolija parantaa heiddn tukemistaan,
koska he todennakdisesti antavat osan (tai jopa kaiken) hoidettavan saamasta hoidosta. Hoitajien
tuki voidaan antaa verohuojennuksina, sosiaaliturvana, avustuksina, maardrahoina sosiaalityon
budjeteista, eldkehyvityksing, kuluttajien kohdistmina maksuina (kuten henkil6kohtaisina
budjetteina) tai vapaaehtoissektorin maksuina.

Tyollisyytta edistdavia menettelytapoja pitda olla olemassa sellaisille perheenjasenille, jotka haluavat
hoitaa lastaan, vanhempaansa tai sukulaistaan tyon ohella. Se voi tarkoittaa joustavia tydjarjestelyja

267 DECLOC Report, s. 56.

268 Power, lainatussa teoksessa, s. 29.

269 DECLOC Report.

270 Power, lainatussa teoksessa, s. 29.

271 Tiedot antanut European Association of Service Providers for Persons with Disabilities.
272 Katso COFACE, lainatussa teoksessa.
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tai mahdollisuutta ottaa palkallista tai palkatonta vapaata vanhemman, sairaan sukulaisen
hoitoon. Tuki, neuvonta ja lomapalvelut ovat myos tarkeitad autettaessa hoitajia selviamaan hoidon
aiheuttamasta kuormituksesta.?”

Perheenjasenilld taytyy kuitenkin olla muitakin vaihtoehtoja kuin pakko hoitaa omaistaan, koska
palveluissa on aukkoja. Muita tukimuotoja, kuten henkil6kohtaisia avustajia tai muuta palkattua
henkilostod, pitaa olla saatavilla.

ESIMERKKI 22: EPAVIRALLISTEN HOITAJIEN PANOS ISOSSA-BRITANNIASSA

Carers UK:n, Circlen ja Leedsin yliopiston raportissa ‘Valuing Carers 2011’ epdvirallisten
hoitajien vuosipanos arvioitiin Isossa-Britanniassa 119 miljardiksi punnan suuruiseksi
(verrattuna 98,8 miljardin punnan kokonaiskustannuksiin koko kansallisen terveydenhuollon
sektorilla). Epavirallisten hoitajien lukumaard selvisi vdestonlaskennasta, joka sisalsi
vuonna 2011 ensimmaista kertaa kysymyksen: “Huolehditko tai annatko apua tai tukea
perheenjdsenille, ystaville tai naapureille tai muille jostain seuraavasta syysta: pitkdaikainen
fyysinen tai henkinen sairaus tai vamma tai ikddntymiseen liittyvat ongelmat?” Vastaukset
osoittivat, ettd Isossa-Britanniassa 12 % vdestostd antaa palkatonta hoitoa. Tydpanosta
arvioitaessa kaytettiin 18 punnan tuntihintaa, joka on virallinen arvio aikuiselle annetun
kotihoidon todellisesta tuntikustannuksesta.?’

3. Uusien palvelujen rahoittaminen

Tassa osiossa kerrotaan palvelujen rahoittamisesta. Jokainen maa joutuu tekemaan paatoksen
palvelujen rahoittamisesta tarkoituksenaan varmistaa laadukkaat palvelut, jotka vastaavat erilaisten
ryhmien tarpeita kustannustehokkaasti ja kestavasti.

ESIMERKKI 23: RESURSSIEN UUDELLEENOHJAUS LAITOKSISTA YHTEISOLLISIIN
PALVELUIHIN MOLDOVAN TASAVALLASSA

Moldovan tasavallassa erds jarjestd on tydskennellyt ldheisesti valtiovarainministerion
kanssa neljan vuoden ajan kehittddkseen menetelmiad resurssien korvamerkitsemiseen ja
uudelleenohjaamiseen laitoksista yhteisollisiin palveluihin.

Erddssa maakunnassa paikalliset viranomaiset kehittivdt lasten laitoshoidosta luopumisen
suunnitelman, johon kuului myés kolmen laitoksen sulkeminen. Kaikkia kolmea laitosta
rahoitti keskitetysti opetusministerio. Tarvittavia yhteisollisia palveluja (ml. sosiaalipalveluja
ja syrjimatonta koulutusta) rahoittaisi maakunta. Jarjestd tyoskenteli opetusministerion,
valtiovarainministerion ja maakunnan hallinnon kanssa kehittdakseen kolmivaiheisen
prosessin rahoituksen uudelleenohjaukseen. Ensin laitosten budjetit suojattiin ja sovittiin,
ettei niitd leikata, kun laitoksissa olevien lasten maara pienenee. Sitten budjetit hajautettiin
maakunnan hallinnon alaisuuteen samalla, kun laitokset olivat vield toiminnassa.
Hajauttamisen edellytyksend oli, etteivat paikalliset viranomaiset pienenna budjettia tai

273 DECLOC Report and Grundvig Learning Partnership, lainatussa teoksessa, s. 18.

274 Carers UK, Circle and University of Leeds (2011), Valuing Carers 2011, Calculating the value of carers’ support, saata-
vissa osoitteessa: http://www.carersuk.org/media/k2/attachments/Valuing_carers_2011___ Carers_UK.pdf.
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ohjaa rahoja mihinkdan muuhun kuin lasten palveluihin. Kun laitokset vdhitellen suljettiin,
budjetit ja henkildstdvakanssit siirrettiin uusiin yhteisollisiin palveluihin, jolloin maakunnan
hallinnolla on mahdollisuus yllapitda uusia palveluja tulevaisuudessa.

On huomattava, ettd Moldova on Euroopan kéyhin maa, ja kansainvdélinen finanssikriisi
on vaikuttanut siihen rankemmin kuin mihinkddn muuhun maahan maailmassa.?” Siitd
huolimatta Moldovassa on ollut mahdollista sulkea laitoksia ja siirtéd resursseja yhteiséllisiin
palveluihin.

3.1 Rahoituksen korvamerkitseminen

Kun laitosta ollaan sulkemassa, laitoksen budjetti pitda ‘korvamerkitd’ (panna syrjdan) yhteisollisiin
palveluihin, jotka palvelevat samaa ihmisryhmaa. Esimerkiksi psykiatrista sairaalaa suljettaessa
sen budjetti pitdda korvamerkita yksilokeskeisiin yhteisollisiin mielenterveyspalveluihin. Nain
estetdan rahoituksen menettaminen toisille osa-alueille. Talléin on mahdollista kdyttda ‘suojattuja
budjetteja’, jolloin rahoitus seuraa yksil6a riippumatta siitd, mistd han palvelunsa saa. Tallaisissa
tapauksissa suojattua budjettia pitd4 valvoa sadnnollisesti, jotta se vastaa tarpeiden tasoa.?’®

On olemassa myo6s perusteluja sille, ettd rahoitus yhdistetdan valtavirran palveluihin, kuten
terveydenhuolto- ja sosiaalipalveluihin sen sijaan, ettd korvamerkitdan ne esimerkiksi vammaisten
palveluihin. Tall6in voidaan varmistaa rahan innovatiivinen kadyttd, kuten ehkdiseviin palveluihin
tai henkisten ja fyysisten terveysongelmien hoitamiseen yhta aikaa. Yhdistetyssa jarjestelmdssa on
kuitenkin se vaara, etta rahoitus haviaa toisille tarkeille asioille.?”

Paatoksesta rilppumatta on tarkead, ettei rahoituksen kohdentamisella luoda vahingossa negatiivisia
kannustimia. Pdinvastoin taytyy luoda oikeita kannustimia sektoreiden valiseen tyohon ja kasitella
kaikkien palveluja tarvitsevien tarpeita.

3.2 Riskit: ‘rahoitusparadoksi’

Tarked este laitoshoidon ehkdisemiseen ja perhe- tai yhteisollisten palvelujen kehittdmiseen
voi olla rahoitusjdrjestelmassa ja resurssien jakamisessa keskus- ja paikallisten viranomaisten
kesken. Joissain Euroopan maissa valtio rahoittaa laitoksia suoraan, usein asukkaiden lukumaaran
mukaisesti. Kun uusiin laitossijoituksiin ei luoda esteita eikd sijoituksia lykdtd, houkuttelevat
laitokset lapsia ja aikuisia palvelujensa pariin, jotta laitosten rahoittaminen jatkuisi.

Lisdksi perhe- ja sosiaalipalvelujen kustannusten taakka on paikallisten viranomaisten harteilla,
joilla on my6s intresseja siirtad lapsia ja aikuisia keskusrahoitteisiin laitoksiin paikallisten varojen
sadstamiseksi. Paradoksi piilee siind, ettad ihmisia sijoitetaan laitoksiin rahan sadstamiseksi, vaikka
laitosten on todettu yleisesti olevan kalliimpia kuin lasten ja aikuisten synnyinperheiden tai
yhteisdjen hajoamisen estaminen tai uudelleenyhdistaminen.

Kun laitoshoidosta luopumisen prosessi on kdynnissd, on tarkedd korvamerkitd varat ja
uudelleeninvestoida ne laadukkaaseen vaihtoehtoiseen hoitoon, sosiaalipalveluihin ja perhetukeen

275 The World Bank (2010), The Crisis Hits Home: Stress-Testing Households in Europe and Central Asia.
276 McDaid, David ym. lainatussa teoksessa, s. 12.
277 DECLOC Report.

I 108 |
YHTEISET EUROOPPALAISET SUOSITUKSET LAITOSHOIDOSTA YHTEISOLLISIIN PALVELUIHIN SIIRTYMISEKSI



yhteisdssa. Vahimmilladn varojen pitdd vastata maarad, joka kohdennettiin jokaiselle laitoksessa
elaville lapselle.?™

3.3 Keskitetty tai siirretty rahoitus

Budjettivelvollisuuksien keskittdminen tai siirtiminen (hajauttaminen) alueelliselle tai paikalliselle
tasolle vaihtelee maasta toiseen. On viitetty, ettd hajautetut budjetit ja palvelujen osto vastaavat
paremmin yksiléiden arvioituihin tarpeisiin ja heidan ilmaisemiin mieltymyksii. Palveluammattilaiset
ovat yleensa ldhempana kayttdjid ja paremmassa asemassa tunnistamaan paikallisen yhteisénsa
tarpeet. Hajautetut budjetit lisddvat mahdollisuutta siirtda hoidon tasapaino pois laitoksista.

Hajautettujen budjettien haittana ovat vahemmat tiedot ja vdhemmat tekniset resurssit tietojen
kasittelyyn. Lisdksi ne eivat sisdlla varasuunnitelmaa, jos talousasioissa tehddan virheita.
Hajautettu paatoksenteko vaatii siksi hyvin suunniteltua varojen kaytt6a ja vankkaa kirjanpitoa.
Koska talousriskit ovat suurempia, hajauttaminen voi edistaa konservatiivisempaa tai harkitumpaa
rahojen kadyttéa ja ndin vaikeuttaa uudistuksia.

Keskitetysti hallituilla budjeteilla riskit hajaantuvat ja saadaan enemman ostovoimaa. Ne voivat
my0s helpottaa vastaamaan strategisesti maanlaajuisiin tarpeisiin tai tietyn alueen tarpeisiin. Jos
budjetteja hallitaan keskitetysti, ne voivat hajaantua tasaisemmin maassa ja helpottaa palvelujen
ja niiden laadukkaan tarjoamisen yhdenvertaista saatavuutta. Keskitetyssa budjetissa paikallisilla
viranomaisilla tai ammattilaisilla on vdhan kannustimia tehda palveluista kustannustehokkaita,
koska se voi tarkoittaa heidan saavan vihemman rahoitusta tulevaisuudessa.

Olipa rahoitus sitten keskitetty tai hajautettu, on valttamatonta soveltaa kaavoja, joilla lasketaan
kuinka paljon rahoitusta jaetaan paikallisille viranomaisille tai yksittaisille palveluntarjoajille. Ndiden
kaavojen tulee heijastaa tarpeiden jakautumista ja sovittuja prioriteetteja. lhannetapauksessa
niiden pitdad perustua itsendiseen tarpeiden kartoitukseen, jossa otetaan huomioon paikallisen
vdeston sosiodemografinen koostumus, syrjaytyminen, sairastuvuus ja kustannuspoikkeamat. ?”°

3.4 ‘Kuluttajaohjautunut’ hoito

Palvelujen ostamisella on suora vaikutus niiden tarjoamiseen, ja onnistumiseen ei ole yksinkertaista
kaavaa. Periaate paikallisiin olosuhteisiin ja tarpeisiin vastaamisesta sopii my6s tdhan tapaukseen.?®

‘Omatoiminen’ (tai ‘kuluttajaohjautunut’) hoito, johon kokonaisuudessaan viitataan ‘oikeutena
paattda omasta hoidostaan’, on uudehko ja yha suositumpi kehityssuunta palveluntarjoamisessa.
Tarkoituksena on antaa enemman itsendisyyttd ja valinnanvapautta palvelunkayttdjille ja nain
suurempi madrdysvalta eldmasta. Tarked periaate on se, ettd rahoitus annetaan sita haluaville
yksildille suorina maksuina tai henkildkohtaisina/yksilollisind budjetteina; he voivat silloin ostaa
oman hoitonsa. Tama jarjestely korostaa itsendisyyttd ja voimaantumista ja se voi parantaa
hoidon laatua ollessaan myds kustannustehokasta. Kuluttajaohjautuneet hoitojarjestelyt voivat
my0s auttaa poistamaan esteitd palvelujen, sektoreiden ja budjettien valilld, koska rahoitusta
voidaan kdyttaa eri sektoreilla, kuten terveys-, sosiaali-, asumis- ja koulutussektoreilla seka
kulttuurissa ja vapaa-ajalla.

278 Eurochild lainatussa teoksessa (2012a), s. 18.
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Samalla kuluttajaohjautunut hoito antaa enemman vastuuta yksittdisille kayttdjille tai heidan
perheilleen. Ongelmiavoisyntya, jos rahoitus on liian pieni kayttdjien tarvitsemiin palveluihin nahden
tai jos tarvittavia palveluja ei ole olemassa (eli jos rahoitus on kytketty rajallisiin vaihtoehtoihin).?8!
On olemassa my0s hyvaksikdyttamisen riski, vaikka se voidaan valttda tarjoamalla asiantuntijatukea
mahdollisille budjetin saajille.

Siirtyminen kuluttajaohjautuneeseen hoitoon on monimutkainen prosessi, johon kuuluu
yksiléllisen budjetin mallin suunnittelu ja lyhyen ja keskipitkdn ajan vaihtoehtojen sisallyttaminen
ihmisten siirtdimiseksi uuteen jarjestelmaan.?®?> Erds haasteista on siirtyminen olemassa
olevista kokonaissopimuksista yksilolliseen hankintaan. Kokemus on osoittanut, ettd titd ei voi
tehda kiireelld. Ehdotetaan, ettd valtiot voivat kdyttda ‘uudistusmaardrahoja’ rohkaistakseen
jatkuvaa hyvien kaytdntojen kehittamistd yksilollisissé rahoitusvaihtoehdoissa tietyn palvelun
tai palvelukokonaisuuden kokonaismadrdrahojen tai -sopimusten sijaan. Lahtokohtana on, ettd
palveluntarjoamisen ei pidd perustua kokonaisrahoitukseen vaan malliin, jossa haetaan luovia
vaihtoehtoja, annetaan tilaa kokeiluille ja pyritdan raatdloimaan tukea eri ryhmille.?$

ESIMERKKI 24: NUOREN VAMMAISEN HENKILON KOKEMUKSIA
HENKILOKOHTAISEN BUDJETIN KAYTOSTA ISOSSA-BRITANNIASSA
(OTE HANKKEESTA INCONTROL®24)

Jonathan on vammainen teini-ikdinen. Hanen eldmanlaatunsa on parantunut sen jalkeen, kun
han paatti koulunsa heinakuussa 2008 ja sai henkilokohtaisen budjetin. Nyt han ja hanen
ditinsd paattavat, mita hanen pitdisi tehda, milloin hdanen pitaisi se tehda ja kuka tukee hanta.
Jonathanin monimutkaisen terveystilanteen takia han saa rahoituksen terveydenhuollosta.
Han oli onnekas pdastessaan testihankkeeseen, jota vetda Learning and Skills Council ja jossa
annetaan yksilollista oppimistukirahoitusta. Eri rahoitusten yhdistdminen on mahdollistanut
sen, ettd Jonathan on palkannut yhden kokoaikaisen henkilokohtaisen avustajan ja kaksi osa-
aikaista avustajaa illoiksi ja viikonlopuiksi.

Jonathanin &iti kertoo "hdnen eldmanlaatunsa mahtavasta parantumisesta. ...Se on antanut
hadnelle enemman vapautta elda eldamaansa. llman yksilollistéd budjettia han ei olisi voinut
tehdd mitaan sellaista, mitd hdn voi nyt tehda. Minun olisi ollut vaikeaa vieda héanet
kaikkiin paikkoihin. On hienoa, ettd Jonathan saa elda itsendisemmin. Kun Jonathanilla on
avustajansa, minulla on enemman aikaa vietettavaksi kahden toisen poikani kanssa, joilla on
oppimisvaikeuksia. Ja Jonathan vain hymyilee!”

llon ja onnellisuuden lisdksi otetaan huomioon Jonathanin oppimistarpeet. Hanen
raataloidyssa viikko-ohjelmassaan on monia mahdollisuuksia itsendisen eldaman taitojen
kehittamiseen, hanen mielenkiinnon kohteeseensa tietokoneisiin, multimediaan ja
yksil6lliseen opastukseen.

3.5 Useat rahoituslahteet

Hoidon painotuksen vaihtaminen laitoksista yhteiséllisiin palveluihin vaikuttaa myds rahoituksen
painotukseen — sosiaali- tai terveysjarjestelmiin turvautumisesta (usein osa yksittdistd yhteista
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laitosbudjettia) useisiin palveluihin, joita rahoitetaan eri budjeteista. Esimerkiksi vammaisella
henkilolld ei ole vain terveystarpeita vaan han voi tarvita myos tukea kotona ja jokapaivaisessa
eldmassaan. Han saattaa tarvita asunnon mukauttamista tai paasyn kunnan asuntoon ja/tai tukea
palkkatyon loytamisessa tai sailyttamisessa. Samoin perhehoitajilla voi olla tarpeita, jotka liittyvat
hoidon antamisen kuormittavuuteen. Sama voi olla totta myds muissa kayttajaryhmissa ja heidan
eri ympdristoissaan, jotka kaikki pitda ottaa huomioon.

Useiden rahoituslahteiden haaste on koordinaatio sekd se, ettei mahdollisten palvelunkayttajien
oikeuksia osata arvioida ja hallita. Ongelmia voi syntya erilaisista oikeuksista ja tahattomien
negatiivisten kannustimien mahdollisuuksista joissakin jarjestelmissd tulostavoitteiden takia.
Paatoksenteon pirstoutuminen ja ‘sdiliobudjettien’ (rahat on korvamerkitty yhteen tarkoitukseen
eika niita voi siirtaa toiseen) luomat esteet on tunnistettu ongelman syyksi. Huono koordinointi voi
johtaa paallekkaisyyksiin palveluissa tai puutteisiin tukivalikoimassa.

Itse asiassa koordinointi on todettu suurimmaksi haasteeksi yhteisollisia palveluja tarjottaessa.
Useita mahdollisuuksia on ehdotettu siihen, kuinka koordinointia voidaan parantaa. Niihin
sisaltyvat:

° sovitaan yhteisesta toimintasuunnitelmasta

o maarataan yksi organisaatio padviranomaiseksi, jonka vastuulla on strateginen koordinointi
sektoreiden valilla

° nimitetaan erilliset henkilot arvioimaan tarpeita ja koordinoimaan palveluvastaavuuksia
o sovitaan rahan liikuttamisen helpottamisesta eri kansallisten tai paikallisten budjettien valilla
o perustetaan yhteisbudjetteja terveys-, sosiaali-, asumis- ja muiden viranomaisten kanssa ja

. tehdaéan kuluttajaohjautuneita hoitojarjestelyja.?®

ESIMERKKI 25: ESIMERKKI ONNISTUNEESTA IKAANTYNEIDEN
PALVELUJEN KOORDINOINNISTA SUOMESSA?¢

Suomessa on satoja kuntia (336 vuonna 2011), jotka ovat velvollisia tuottamaan terveys-
ja sosiaalipalveluja asukkailleen. Kunta voi tuottaa palvelut itse tai yhdessa toisten
kuntien kanssa. Eteld-Karjalassa perustettiin kokonaisvaltainen organisaatio — Etela-
Karjalan sosiaali- ja terveyspiiri (Eksote) — vuonna 2010. Eksote on alueellinen sosiaali-
ja terveyspiiri, jossa kahdeksan kunnan perusterveydenhuolto, erikoissairaanhoito ja
sosiaalipalvelut on yhdistetty samaan organisaatioon.

Organisaatio luo erinomaiset mahdollisuudet suurta aluetta koskevan sosiaali- ja
terveyspalvelujen kehittdamiseen yhdessa yksikossa. Eksoten organisatorinen raken-
ne helpottaa erilaisista hoitomuodoista ja palveluista (kotipalvelu, kotihoito, pal-
veluasunnot, kuntoutus, akuutti sairaalahoito ja pitkdaikaishoito) sopimista, niiden
koordinointia ja niihin liittyvaa yhteistyotda. Se myos edistdaa ja helpottaa yhteistyo-
ta eri ammattiryhmien valilla. Eksoten tavoitteena on kehittda tyon tuottavuutta li-
sddvia prosesseja hoidon laadun karsimattd. Eksoten tapa organisoida palveluita on
otettu kansalliseksi esimerkiksi hyvastd kaytdnnostd sosiaali- ja terveyspalvelujen

285 DECLOC Report.

286 Katso lisatietoja Interlinks: Health systems and long-term care for older people in Europe. Modelling the interfaces
and links between prevention, rehabilitation, quality of services and informal care, http://interlinks.euro.centre.org/
model/example/ManagingClientOrientedProcessesInAnintegratedOrganisation.
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jarjestamisessa. Eksoten tarkein viesti on se, ettd suuri, integroitu organisaatio pystyy
tarjoamaan harvaan asutuilla alueilla asiakaslahtdista palvelua asiakkaan lahella.

Tamaéan palvelumallin merkittavin etu on se, ettd se parantaa ikddantyneiden ihmisten
eldmanlaatua tarjoamalla riittavaa palvelua ja hoitoa oikeaan aikaan ja asiakkaan
tarpeiden mukaisesti. Integroidut palveluprosessit ovat myds tarkoituksenmukaisia,
kustannustehokkaita ja asiakkaan tarpeisiin raataloityja.

4. Esteiden muuttaminen mahdollisuuksiksi

Laitosten sulkeminen ja yhteisollisten palvelujen kehittdminen on suuri muutos yhteisossa elaville
ihmisille, mutta se vaikuttaa myos laitoksissa ja paikallisessa yhteis6ssa tyoskenteleviin. On tarkeda
muuttaa laitoshoidosta luopumisen mahdolliset esteet mahdollisuuksiksi.?’

4.1 Vaikutus paikalliseen talouteen

Laitokset voivat olla suuria tyollistajia paikallisesti varsinkin, jos ne ovat suuria ja sijaitsevat
syrjaisilla paikoilla, joilla ei ole paljon muita tyotilaisuuksia. Laitoksen sulkemisella voi siksi olla suuri
vaikutus paikalliseen talouteen, ja se voi johtaa monien tyopaikkojen menettdmiseen. Yhteisolliset
palvelut ovat todennakdisesti hajallaan ympari maata (koska ne seuraavat ihmisia), ja henkilosto ei
ehka halua tai pysty muuttamaan. Samalla voi olla uusia palveluja, joita kehitetdan alueella ja jotka
tuovat paikallisia tyopaikkoja. Itse rakennusta voidaan kayttaa eri tarkoituksiin, mika taas voi tarjota
uusia tyollistymismahdollisuuksia.

Kun ikdantyneet ovat mukana paikallisen yhteison elamédssa aktiivisen ikddntymisen politiikan
mukaisesti, heistd voi tulla tarkeita eriluonteisten hyddykkeiden ja palvelujen kuluttajia. Tama
voi merkittavasti vahvistaa paikallista taloutta ja tyomarkkinoita ja silla voi olla positiivisia
sivuvaikutuksia julkisiin budjetteihin.

4.2 Olemassa olevien rakennusten hyodyntaminen

Laitoksen sijaintipaikkana olevat rakennukset ja niiden tonttimaa tdytyy ottaa huomioon, kun
vertaillaan laitoshoidon ja yhteiséllisten palvelujen kustannuksia.?®® Arvo vaihtelee rakennusten
kunnosta ja sijainnista riippuen. On mahdollista, ettd arvo on hyvin pieni tai ettd rakennukselle ei
ole sopivaa vaihtoehtoista kayttoa.

Rakennuksen tulevaisuudensuunnitelmat pitda tehda osana sulkemisprosessia. Niissad pitda olla
mukana henkilosto ja paikallinen yhteiso sulkemisen vastustuksen vahenemiseksi. Vaikka on tarkeaa
olla luova ja avoin uusille mahdollisuuksille, on my6s tarkeaa varmistaa, etta mitaan rakennuksen
osaa ei kdytetd laitoshoidon tarjoamiseen millekdaan ihmisryhmalle. Jos rakennuksen sijainti on
hyva, sitd voidaan esimerkiksi kdyttaa yhdistettyjen yhteisopalvelujen toimistoina, kuten yhteiséssa
oleville sosiaalityontekijoille, liikkuville terapeuteille tai hoitotiimeille. Aiempia laitoksia voidaan

287 DECLOC Report.
288 DECLOC Report.
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myOs muuttaa kouluiksi, sairaaloiksi tai kunnan asunnoiksi (kerrostaloiksi).?® Ihannetilanteessa
padoma sdilyy sosiaali-, terveys- tai koulutussektorilla eikd se havia toisille sektoreille. Tasta
kerrotaan enemmadn saatavilla olevan rahoituksen korvamerkitsemisesta kertovassa osiossa
luvussa 6.
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LUKU 7:
YKSILOLLISTEN SUUNNITELMIEN KEHITTAMINEN

Yksiléllisen suunnitelman tarkoitus on varmistaa johdonmukaisuus henkilén tarpeiden, sen miten
hdn haluaa eldmdénsd eldd ja hénen saamansa tuen vdlilld.

Tdssd luvussa tarkastellaan suunnitteluprosessin eri osia: arviointia ja itsearviointia, yksiléllisen
hoidon ja tuen suunnitelmien kehittémistd, kédyttéonottoa ja suunnitelmien tarkistusta. Luvussa
korostetaan sitd, ettd kdyttdjien ja mahdollisesti heidédn tukihenkil6idensd, perheidensd ja
hoitajiensa tulee saada osallistua kaikkiin suunnitteluprosessin vaiheisiin.

YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen velvollisuudet

Sopimuspuolia vaaditaan YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen
artiklan 26 mukaisesti toteuttamaan “tehokkaat ja asianmukaiset toimet muun muassa
vertaistuen avulla, jotta vammaiset henkil6t voisivat saavuttaa ja sailyttdd mahdollisimman
suuren itsendisyyden” seka “tdysimaardisen osallisuuden ja osallistumisen kaikilla
elamanalueilla”. Terveyden, tyollisyyden, koulutuksen ja sosiaalipalvelujen aloilla kehitettyjen
palvelujen taytyy perustua “yksildllisten tarpeiden ja vahvuuksien monialaiseen arviointiin”.
Niiden pitda olla my6s saatavilla vammaisille henkilille mahdollisimman Iahellda heidan
omaa yhteis6aan, myods maaseudulla. Vammaisten lasten suhteen heidan etujensa tulee olla
ensisijaisia (artikla 7).

1. Palvelunkayttadjien osallistuminen

Suunnittelussa tehdaan tarkeita kayttajien elamaan liittyvia paatoksia. Niihin voi sisaltya esimerkiksi
se, missa aikuinen tai nuori asuu lahdettyaan laitoksesta tai hoidosta: perheen tai ystavien luona,
omassa huoneistossa tai talossa, tuetussa asunnossa tai muussa yhteisollisessd vaihtoehdossa.
Lasten suhteen pdatoksiin kuuluu se, kuka pitaad huolta lapsesta: palaako han perheensa luo vai
pitddkd miettid sijaishoitovaihtoehtoja, kuten perhehoitoa, sijaisperhettd, asumispalvelua tai
adoptiota. On tarkeds, ettd paatokset tehdadn yhdessa palvelunkdyttijien ja tarvittaessa heidéan
edustajiensa kanssa, jotta heilld on maardysvalta omasta elamastdan ja saamastaan tuesta.

1.1 Lapset

Kokonaisuudessaan lapsen osallisuuden pdatoksentekoon tulee perustua lapsen etuun ja
olla linjassa hdanen kypsyystasonsa kanssa. Vaikka lapset eivat voi tehda itsendisia paatoksia
tulevaisuudestaan, heiddan oikeuttaan ilmaista mielipiteensa vapaasti ja saada tuo mielipide
kuulluksi kaikissa heita koskevissa asioissa tulee kunnioittaa®® ja heidan tulee saada ottaa osaa
mielekkaalla tavalla. YK:n lasten sijaishoitoa koskevat suositukset painottavat selkedsti lapsen
kuulemista hanen kehittyvan kyvykkyytensd mukaisesti kaikissa paatoksenteon vaiheissa, kun
paatetddn hanelle sopivasta hoidosta.?!

290 YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista, artikla 12.

291 United Nations Guidelines for the Alternative Care of Children, kappaleet 6, 48, 56.
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Aikuiset eparodivat usein neuvon kysymista lapsilta, koska nailla ei oleteta olevan kykya ja patevyytta
osallistua vaikuttavasti. Joka tapauksessa jopa pienet lapset tietdvat mista pitdvat ja mista eivat pida ja
he voivat osallistua heille tarkeisiin asioihin kunhan heille tarjotaan tarvittavaa tukea, riittavasti tietoja
jaheiddn annetaan ilmaista itseddan mielekkaalla tavalla—kuvina, runoina, ndytelmina, valokuvina seka
perinteisind keskusteluina, haastatteluina ja ryhméatdina. 22 Askettdin Euroopan neuvosto hyvaksyi
suosituksen alle 18-vuotiaiden lasten ja nuorten osallistumisesta, jossa selvasti sanotaan, etta lapsen
tai nuoren oikeudessa ilmaista mielipiteensa vapaasti ei ole ikdrajaa.”* Kirjallisuudessa annetaan
kdytannon neuvoja siitd, miten pienten lasten kanssa keskustellaan heidan elamansa merkittavista
muutoksista. Esimerkiksi Vera Fahlbergin ‘A Child’s Journey Through Placement’ on sellainen teos.?**

Hoidosta ldhtevien nuorten pitda saada tukea heidan siirtyessaan itsenaiseen elamaan. Nuoren
pitda olla mukana prosessissa, joka taytyy suunnitella huolellisesti. Sen pitaa alkaa paljon ennen
kuin lapsi on valmis |dhtemé&an hoitopaikasta.?*

ESIMERKKI 26: LASTEN JA NUORTEN OSALLISTUMINEN MUUTOSPROSESSIIN

‘Children and young peoplein care - Discover your rights!’ (Sijaishoidossa olevat lapset ja nuoret
— tuntekaa oikeutenne!) on Euroopan neuvoston ja SOS Children’s Villages Internationalin
laatima kirjanen. Sen avulla nuoria autetaan ymmartamaan, miten sijaishoito toimii,
mitka heidan oikeutensa nuorina sijaishoidossa olevina henkildinad ovat ja kunnioitetaanko
naitd oikeuksia. Kirjasella halutaan myo6s auttaa nuoria paatoksenteossa ja silla pyritdadn
parantamaan yhteydenpitoa hoitajien ja sosiaalityontekijoiden kanssa.?*

Lumos on tehnyt tyotad laitoksista pois muuttaneiden lasten kanssa (mukaan lukien
kehitysvammaiset lapset) TSekin tasavallassa ja Moldovassa ja laatinut vuorovaikutteisia
kirjoja eri-ikdisille ja ymmarrykseltdan eritasoisille lapsille. Kirjat auttavat lapsia
ymmartamaan laitoshoidosta luopumisen prosessia ja valmistavat heita tuleviin muutoksiin
auttaen heitd kirjaamaan huolenaiheitaan, toiveitaan ja muistojaan. Ne valmistavat lapsia
my®ds hyvastien sanomiseen.?’

1.2 Lasten perheiden osallistuminen

Kun tehddan lapsia koskevia sijoituspadtoksia, perheiden osallistuminen on valttamatonta. Usein
laitoksissa olevien lasten vanhemmat tuntevat itsensd voimattomiksi ja taipuvat ammattilaisten
tahtoon. Joissakin maissa kaytetaan perheryhmakokouksia varmistamaan, ettd vanhemmat ja
muut perheenjasenet ottavat aktiivisen ja tasa-arvoisen roolin lapsia koskevassa padtoksenteossa.
Usein oletetaan, ettd perheet, jotka ovat sijoittaneet lapsensa laitokseen, erityisesti silloin kun
yhteyttd pidetdan vain vahan tai ei ollenkaan, eivat halua lapsiaan. Monissa maissa viranomaiset
eivat kuitenkaan aktiivisesti etsi perheitd kasiinsa selvittddkseen, miksi lapsi on erotettu perheesta.

292 Lansdown, G (2001) Promoting children’s participation in democratic decision-making, Florence, Italy: UNICEF,
Innocent research centre, s. 8.

293 Recommendation CM/Rec(2012)2 of the Committee of Ministers to member States on the participation of children
and young people under the age of 18 https://wcd.coe.int/ViewDoc.jsp?id=1927229&Site=CM&BackColorInter-
net=C3C3C3&BackColorintranet=EDB021BackColorLogged=F5D383.

294 Fahlberg, Vera (1991) A child’s journey through placement. Perspectives Press.
295 Eurochild lainatussa teoksessa (2012a), s. 17.

296 Kirjanen on saatavissa osoitteessa: http://www.coe.int/t/dg3/children/childrenincare/C&YP%20IN%20CARE-ANG-
LAIS(web).pdf.

297 Jos haluat lisatietoja lasten vuorovaikutteisista kirjoista, ota yhteys osoitteeseen info@lumos.org.uk.

I 116 |
YHTEISET EUROOPPALAISET SUOSITUKSET LAITOSHOIDOSTA YHTEISOLLISIIN PALVELUIHIN SIIRTYMISEKSI


https://wcd.coe.int/ViewDoc.jsp?id=1927229&Site=CM&BackColorInternet=C3C3C3&BackColorIntranet=EDB021BackColorLogged=F5D383
https://wcd.coe.int/ViewDoc.jsp?id=1927229&Site=CM&BackColorInternet=C3C3C3&BackColorIntranet=EDB021BackColorLogged=F5D383
http://www.coe.int/t/dg3/children/childrenincare/C&YP IN CARE-ANGLAIS(web).pdf
http://www.coe.int/t/dg3/children/childrenincare/C&YP IN CARE-ANGLAIS(web).pdf
mailto:info@lumos.org.uk

ESIMERKKI 27: PERHEIDEN ARVIOINTI BULGARIASSA

Osana laitoshoidosta luopumisen ohjelmaa Bulgarian valtio organisoi 1 800:n laitoksissa
asuvan vammaisen lapsen ja heiddn perheidensd kokonaisvaltaisen arviointiprosessin.
Arviointi osoitti, ettd 53 % perheistd toivoi voivansa luoda uudelleen yhteyden lapsiinsa
toivoen perheen jalleenyhdistamista.

1.3 Aikuiset

Aikuisia pitda seka kuulla koko suunnittelu-, kdyttéonotto- ja valvontaprosessin ajan ettd antaa
heille mahdollisuus tehda paatoksia elamastaan, tarvitsemastaan tuesta ja siitd, miten se annetaan.
Erds YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen tarkeistd periaatteista
on “henkildiden synnynnaisen arvon, yksilollisen itsemadaraamisoikeuden, mukaan lukien vapaus
tehd3 omat valintansa, ja riippumattomuuden kunnioittaminen”.?8

Ikadntyneitd ja vammaisia aikuisia pidetdadan kuitenkin usein kykenemattdmina osallistumaan
ikdnsa tai vammansa laadun takia, joka voi vaikuttaa heiddan alyynsa tai puheeseensa. Kuten
lastenkin tapauksessa tarvittavan tuen (p&daasiassa vertaistuki ja tarvittaessa ammattilaisten
neuvot), tietojen ja avun tarjoaminen on tarkedd heiddn tehokkaan osallistumisensa
mahdollistamiseksi. Siksi puhevamman omaava henkilé voi osallistua, jos hdanen kdytossaan
on viestintateknologiaa tai tukihenkild, joka on koulutettu vaihtoehtoiseen ja vahvistavaan
viestintdan.?”® Kehitysvammainen henkild voi tehd3d pdatoksid omasta puolestaan tuettujen
paatoksentekojarjestelyjen avulla. Jos henkilo ei voi suoraan osallistua paatoksentekoon, hanta
voi edustaa luotettu henkil®. Tassa tapauksessa henkilén suhteen tai hdnen puolestaan tehtyjen
paatosten tulee olla hanen etunsa mukaisia.

ESIMERKKI 28: TUETTU PAATOKSENTEKO — ESIMERKKI ‘HENKILOKOHTAISESTA
ASIAMIEHESTA’

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen artiklassa 12 todetaan, etta
vammaiset henkilot ovat oikeustoimikelpoisia yhdenvertaisesti muiden kanssa. Siindg myos
todetaan, ettd jotkut ihmiset voivat tarvita lisdtukea oikeustoimikelpoisuuttaan kayttdessaan
ja vaaditaan sopimuspuolia jarjestimaan taman tuen.

Tuetun paatoksenteon avulla vammainen henkild on paatoksentekija.’® Tukihenkilon rooli
voi olla selittdd tiedot henkildlle ymmarrettavalla tavalla ja auttaa hantd ymmartamaan
mahdolliset vaihtoehdot tai kertoa henkilon mieltymyksistd ja mielipiteistd toisille.
Tukihenkilon tulee kuunnella henkil6a huolellisesti ja toimia hdanen toiveidensa mukaisesti.
Tukihenkilon pitda kunnioittaa henkiléon ndkemyksida ja valintoja eikd esittdd omia
mieltymyksidan hdanen mieltymyksinddn. Hanen taytyy aina ilmaista henkilon mielipiteet,
vaikka ne olisivat ristiriidassa muun perheen tai tukihenkilon itsensd mielipiteiden kanssa.

298 YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista, artikla 3 (a).
299 Inclusion International (2008) Key elements of a system for supported decision-making. Position paper.

300 United Nations, lainatussa teoksessa (2007).

I 117 |
LAITOSHOIDOSTA YHTEISOLLISIIN PALVELUIHIN SIIRTYMINEN




Hyva esimerkki palvelusta, joka tarjoaa tuettua paatdksentekoa psykiatriapalvelujen kayttdjille
on ‘henkilokohtainen asiamies’ (personligt ombud), joka kehitettiin Ruotsissa vuoden 1995
psykiatriauudistuksen jalkeen. Henkilokohtainen asiamies on asiantunteva, koulutettu henkild,
joka on nimetty ainoastaan psykiatrisen potilaan palveluun. Asiamies ei ole psykiatrian tai
sosiaalipalvelujen tai muun viranomaisen liittolainen, eikd hanella ole yhteyksia potilaan sukulaisiin
tai muihin hdnen ymparilladan. Han auttaa yksilditd ottamaan maardysvallan omasta tilanteestaan,
selvittdd hoitotarpeet ja varmistaa, ettd ndma saavat tarvittavaa apua. Asiamiehilld ei ole
ladketieteellista vastuuta eivatka he tee paatoksia viranomaisina, he vain edustavat yksiloa.

Vuonna 2010 tydssa oli 325 asiamiestd, jotka tarjosivat tukea yli 6 000 henkildlle koko maassa.
Alueilla, joilla asiamiehet tydskentelevat, itsemurhien maara ja huumeiden kdyttd ovat vahentyneet
merkittavasti. Ihmiset eivat eristdydy tai joudu holhouksenalaisiksi. Laskelmat my0s osoittavat, etta
asiamiehet pienentdvat muiden palvelujen kustannuksia.>!

YKSILOLLINEN ARVIOINTI

Yksilollinen arviointi, toteutus ja tarkistus ovat suunnitteluprosessiin paatekijat. Arvioinnin
tarkoitus on saada yksityiskohtaista tietoa henkil6sta ja hdnen tarpeistaan ja mieltymyksistaan
ja sen pohjalta kehitetaan yksilollinen tuki-/hoitosuunnitelma. Arvioinnin tulee olla yhteydessa
palvelujen kehittamisstrategiaan, mika tarkoittaa sitd, etta vaaditut tukipalvelut pitda kehittaa
yksilollisten tarpeiden ja mieltymysten perusteella pikemmin kuin yrittda sovittaa henkil6a
olemassa oleviin vaihtoehtoihin.

2.1 Puitteet ja metodologia

Metodologian kehittamisessa pitdd ottaa huomioon sekd maan olosuhteet etta tietty kdyttajaryhma.
Ei ole olemassa yhta oikeaa metodologiaa, mutta sen on noudatettava seuraavia periaatteita:

o Kayttdjien osallistuminen ja tarvittaessa myos heiddan perheidensd, hoitajiensa tai
puolestapuhujiensa osallistuminen paatoksentekoon heiddn tulevaisuudestaan ja
tukipalveluistaan. Ei ole mahdollista tehda arviota vain katsomalla papereita ja keskustelemalla
hoitajien tai ammattilaisten kanssa.

o Mielekds osallistuminen koko prosessin ajan perheiden tai puolestapuhujien toimesta
(tarvittaessa) ml. tarvittavan tuen saaminen.

o Holistinen lahestymistapa, joka ottaa huomioon koko henkilon, ei vain hdnen vammaansa.

o Yksilon vahvuuksien ja voimavarojen huomioonottaminen hanen tarpeidensa ja kohtaamiensa
vaikeuksien lisaksi.

Lasten suhteen YK:n suositukset selvasti suosittelevat, ettad arvioinnin pitda olla kattava ja ottaa
huomioon sekd lapsen valiton turvallisuus ja hyvinvointi ettd hanen pitkdaikainen hoitonsa ja
kehityksensa. Niissa myos ehdotetaan tiettyja alueita, jotka arvioinnin tulee kattaa, kuten lapsen
henkilokohtaiset ja kehityspiirteet, etninen, kulttuuri-, kieli- ja uskontotausta, perhe ja sosiaalinen
ympaéristo, ladketieteellinen historia ja erikoistarpeet.’® Kun kyse on laitoshoitoon sijoitetuista
lapsista, arvioinnissa pitda arvioida niin potentiaalista kuin nykyistakin toimintaa. Tulee olla hyvin

301 Katso http://www.po-skane.org/The_Swedish_Personal_ombudsmen_system(Maths_Comments).php.

302 United Nations Guidelines for the Alternative Care of Children, kappale 57.
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huolellinen siing, ettei laitostuneita lapsia diagnosoida vaarin autistisiksi, koska ndenndis-autistinen
kaytos on laitoshoidon yleinen seuraus ja havida yleensa, kun lapset ovat muuttaneet perhe- tai
perheenomaiseen sijoitukseen.

Lasten suhteen padviitekohta on lapsen tdydellinen kehitys; tama viittaa teorioihin lapsen
kehityksestd, joka koostuu useista vaiheista, joilla kullakin on omat piirteensa.

ESIMERKKI 29: ESIMERKKI ISOSSA-BRITANNIASSA KAYTETYISTA
ARVIOINTIPUITTEISTA LASTEN HOIDON SUUNNITTELUSSA,
SIJOITTAMISESSA JA HOIDON TARKISTUKSESSA®®

Isossa-Britanniassa hoidon suunnittelussa kaytettava arviointi perustuu julkaisuun Framework
for the Assessment of Children in Need and their Families®* (Puitteet avun tarpeessa olevien
lasten ja heidan perheidensa arviointiin), jossa maaritellddn kolme toisistaan riippuvaa
osa-aluetta: lapsen kehitystarpeet, perhe- ja ymparistotekijat sekd vanhempien kyvyt ja
useita tarkeitd piirteitd jokaiselle osa-alueelle. Hoidon suunnittelu perustuu erityisesti
kehitystarpeiden seitsemdaan ulottuvuuteen.
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Kansainvélisesti ei ole olemassa erityisid suosituksia vammaisten ja ikddntyneiden henkil6iden
arvioinnin suhteen. YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevaa yleissopimusta, Madridin
kansainvalistd ikddntymisen toimintasuunnitelmaa ja UNECE:n alueellista kdyttéonottostrategiaa
voidaan kayttda ohjeistuksena. Ndissd asiakirjoissa korostetaan ikddntyneiden ja vammaisten

303 HM Government (2010) The children Act 1989 Guidance and regulations. Volume 2: Care planning, placement and
case review.

304 Department of Health (2000) Framework for the assessment of children in need and their families, saatavissa
osoitteessa http://www.dh.gov.uk/prod_consum_dh/groups/dh_digitalassets/@dh/@en/documents/digitalasset/
dh_4014430.pdf.
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henkildiden osallisuutta ja osallistumista yhteiskunnan poliittiseen, sosiaaliseen, taloudelliseen ja
kulttuuriseen eldamdan. Ndiden periaatteiden tulee olla tarkein viitekehys arvioinnissa, ja ne voivat
korostaa tarpeita tuelle kotona, tydssa, terveysasioissa, koulutuksessa ja kulttuurissa, sosiaalisissa
suhteissa ja vapaa-ajalla.

ESIMERKKI 30: SUPPORT INTENSITY SCALE (SIS) -ARVIOINTITYOKALU

SIS on arviointityokalu, jolla arvioidaan kehitysvammaisten henkildiden yksilollisid kdytannon
tukitarpeita. Toisin kuin perinteiset tyokalut ja lahestymistavat, joissa mitataan henkilon
puuttuvia taitoja, SIS keskittyy henkilon omaamiin taitoihin ja arvioi henkil6iden tarvitsemaa
apua itsendisen elaman viettamiseksi.

Tyokalu mittaa tukitarpeita seuraavilla osa-alueilla: kotona asuminen, yhteisdssa asuminen,
jatkuva oppiminen, tyéllisyys, terveys ja turvallisuus, sosiaalinen toiminta, suojeleminen ja
asioidenhoito. Tietyt toimet maaritelladn jokaiselle osa-alueelle. Esimerkiksi ‘kotona asumisen
toimiin” kuuluvat mm. ruoan valmistus, ruoan sydominen, kotity6t ja siivous, pukeminen,
henkilokohtainen hygienia ja taloudenpito.’®

Metodologia voi sisdltdd erityisesti arviointitarkoitukseen kehitettyja tydkaluja sekd olemassa
olevia vélineita. Joka tapauksessa ldhestymistavan johdonmukaisuus on tarkeda eli kdytetaan
samoja tyokaluja kaikille saman ikdryhman tai ymmarrysasteen lapsille.3%

Olemassa olevia tydkaluja voidaan kadyttda uusien vélineiden kehityksen ohjaamiseen tai niitd
voidaan soveltaa suoraan. Kuitenkin joillakin aloilla (kuten lapsen kehityksessd) on olemassa
paljon vdlineitad varhaislapsuuden sosiaalisen ja tunteiden kehityksen arviointiin, kuten Denverin
asteikko.’” Niistd saadaan tietoa vain tietyltd alueelta, minkd takia ne eivat riitd yksilollisten
suunnitelmien kehittdmiseen ja niita taytyy tdydentas lisdtiedoilla.’®® Vaikka SIS-asteikko on hyvin
yksityiskohtainen yksilollisten tarpeiden suhteen, siind ei saada tietoa henkilon perheesta ja
epavirallisista suhteista, jotka ovat tarkeitd suunnitteluprosessissa.

2.2 Itsearviointi

Itsearvioinnista on tullut ensisijainen vaihtoehto, kun varmistetaan, ettd henkildlle kohdennettu
tuki tdyttdd hanen tarpeensa ja vaatimuksensa. Se viittaa prosessiin, jossa henkild voi
arvioida omat hoito- ja tukitarpeensa. Jos han haluaa, hantd voi tukea hanen hoitajansa,
perheenjdsenensd, palveluntarjoajansa, vertaistukihenkilonsa tai ystavansa. Itsearviointi tehdaan
tyypillisesti kyselylomakkeilla, joita paikalliset (tai muut) viranomaiset ovat kehittdneet yhdessa
palvelunkayttajien kanssa. On tarkeda olla tietoinen siitd, ettei yhdentyyppinen kyselylomake
sovi kaikille, edes yksittdiselle palvelunkdyttdjien ryhmaélle. Ldhestymistapa, selitykset ja
kysymykset taytyy eriyttda ja soveltaa jokaiselle ryhmalle ja heidan ominaisuuksilleen, esimerkiksi
maahanmuuttajataustan, koulutusasteen tai uskonnon mukaisesti.

305 Katso lisdtietoja sivustolta: http://www.siswebsite.org/cs/product_info.
306 Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa.
307 Katso katsaus 0-5-vuotiaiden lasten vélineista http://www.nectac.org/~pdfs/pubs/screening.pdf.

308 Sosna, T. & Mastergeorge, A. (2005) Compendium of screening tools for early childhood social-emotional develop-
ment. Sacramento: California Institute for Mental Health.
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Vertaistuki/neuvonta on tarkeda henkilon voimautumiselle ja itseluottamukselle, kun ldhestytaan
itsearviointiprosessia. Vain vertaiset voivat kokemuksia jakamalla ja arvioitavan henkil6n tietoisuutta
lisddmalla auttaa todellisten tarpeiden kartoituksessa. Usein ihmiset nakevat paivittaisen eldmansa
minimalistisesti — vain henkilokohtaisena hygieniana, pukeutumisena ja sydmisena. On vertaisen
tehtava haastaa henkilén minimalistiset odotukset ja auttaa hdanta nakemaan muita mahdollisuuksia
osallistua. Suhteen vertaisluonne voi olla vakuuttavampi kuin asiantuntijan ja asiakkaan suhde.

2.3 Arvioinnin valmistelu ja tekeminen

Yksilollisten tarpeiden arvioinnin voivat tehdda ammattilaiset tai henkilot itse. Kun arviointiin
kuuluu ammattilaisen ja kayttajan vuorovaikutusta, tarvitaan huolellista valmistelua. Esimerkiksi
ennen arviointia sita tekevdan ammattilaisen tai tiimin pitaa perehtya saatavilla oleviin tietoihin
ja tarvittaessa tavata henkilost6d keskustellakseen niistd.’” Erityistd huomiota tulee kiinnittaa
siihen, ettd kaikki tuki henkilon mielekkdan osallistumisen mahdollistamiseksi arviointiin ja
suunnitteluun on olemassa.

Monista syista arviointi voi olla rasittava kokemus seka lapsille etta aikuisille, joten henkil6 pitaa
saada tuntemaan olonsa mukavaksi tilanteessa. Tilanteesta riippuen se saavutetaan selittamalla
tarkasti arvioinnin tarkoitus ja/tai kutsumalla joku henkilon tuntema mukaan tilaisuuteen.
Stressin mahdollisuuden takia itsearviointi (jossa henkilé tekee arvioinnin omalla ajallaan ja
kotiymparistossa) on suositeltava vaihtoehto. Pienten lasten arvioinnin tulee tapahtua tiettyjen
leikkien avulla.

Erityistd huomiota tulee kiinnittaa viestintdesteiden poistamiseen. Joidenkin ihmisten on vaikeaa
viestid vain puheen avulla. He voivat silti ilmaista toiveensa ja mieltymyksensd kadyttden eri
viestintatapoja — ilmeill3, eleilld, symboleilla ja kuvilla tai kirjoittamalla.’!’ Jotta ndméa kayttéjat
voivat mielekkaasti osallistua arviointiin ja suunnitteluun, henkilén oma viestintdkeino tulee tietda
ja sitd tulee ymmartaa.

ESIMERKKI 31: YKSILOKESKEISET LAHESTYMISTAVAT SUUNNITTELUUN

Termi ‘yksilokeskeinen suunnittelu’” viittaa useisiin suunnittelun |dhestymistapoihin,
jotka perustuvat osallisuuden periaatteisiin.?!' Yksilokeskeisen suunnittelun yleisimpia
suunnittelutyyleja ovat mm: Essential Lifestyle Planning, joka kehitettiin alun perin laitoksista
ja sisdoppilaitoksista kotiyhteisoonsa palaaville ihmisille, PATHS (Planning Alternative
Tomorrow with Hope), MAPS (Making Action Plans) ja Personal Futures Planning.

Viime vuosina yksilokeskeista suunnittelua on kaytetty nuorten, aikuisten ja ikddntyneiden
hoidon ja tuen suunnittelussa. Yksilon omaa yksilokeskeistd suunnitelmaa voidaan kayttaa
muodollisessa arvioinnissa seka kehitettdessa yksilollista hoito- ja tukisuunnitelmaa, joka
vhdistaa yksilot ja perheet yhteiskunnan palvelujen kanssa, seka tarkistusprosessissa.

309 Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa.
310 Katso Augmentative and Alternative Communication osoitteessa: http://www.asha.org/public/speech/disorders/aac.htm.

311 Katso esimerkiksi UK Department of Health, Personalisation through Person-Centred Planning, at:
http://www.dh.gov.uk/en/Publicationsandstatistics/Publications/PublicationsPolicyAndGuidance/DH_115175.
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Erdas yksilokeskeisen suunnittelun tarkeimmistda piirteistda on se, ettd siind keskitytdaan
henkilon pyrkimyksiin. Suunnittelu aloitetaan ottamalla selville, mikd on tarkeaa henkildlle
nyt, ja jatketaan visioimalla haluttua tulevaisuutta, joka perustuu hdnen kykyihinsa ja
voimavaroihinsa eikd puutteisiin ja tarpeisiin. Viimeinen vaihe on toimintasuunnitelman
kehittaminen. Tassa tulevaisuusvisio muotoillaan selkeiksi tavoitteiksi, jotka sisaltavat
tiettyja toteutusvaiheita ja tiettyja velvollisuuksia suunnittelussa mukana oleville ihmisille.
Tama on vield erds tarkea yksilokeskeisten lahestymistapojen ominaisuus: perheenjdsenet
ja laajempi sosiaalinen verkosto ovat aktiivisesti mukana suunnittelussa ja heista tulee
henkilon ‘tukiverkosto’. He ottavat osaa itse suunnitteluun, voivat ottaa tiettyja velvollisuuksia
suunnitelman kayttéonotossa ja yleensa jatkavat henkilon tukemista suunnittelun jalkeenkin.

3. Yksilollinen hoito- ja tukisuunnitelma

Suunnitelmassa on tietoja sijoitus- ja asuinjarjestelyistd sekd lisdtuesta, jota tarjotaan henkilélle
ja (tarvittaessa) hanen perheelleen tai hoitajilleen. Siind muotoillaan selkeitd tavoitteita seka
tiettyja ja mitattavia tuloksia. Sen toteuttamisen aikataulu ja velvollisuudet pitdd myds maaritella.

Siina pitaa kuvata henkilon ja hdnen perheensa mielipiteet, ilmaista kuinka ne otettiin huomioon

suunnittelussa ja kuinka ne heijastuvat suunnitelmasta.

3.1 Lapset

Lapsen etujahanenturvallisuutensa pitda olla tarkeimpana ohjenuorana paatettdaessa sopivimmasta
hoitomuodosta (katso sijaishoitovaihtoehdoista luvusta 5). Lisdksi seuraavat periaatteet tulee ottaa
huomioon:3!?

Erottaminen perheestd on viimeinen keino: Lapsen erottaminen perheensa hoivasta tulee
olla viimeinen keino. Mahdollisuuksien mukaan sen tulee olla véliaikaista ja lyhytaikaista.

Yhteys perheeseen: Sijoituksessa lapsella pitda olla mahdollisuus asua niin Iahelld kotiaan
kuin mahdollista, jotta yhteydenpitoa perheen kanssa voidaan jatkaa (paitsi tapauksissa,
joissa tama ei ole lapsen etu) ja jotta valtetdaan koulutus-, kulttuuri- ja sosiaalisen elaman
hairiintyminen.

Uudelleenyhdistiminen ensimmaisend vaihtoehtona: Tapauksissa, joissa lapsi on erotettu
perheestddn ja sijoitettu sijaishoitoon, hanen mahdollisen yhdistamisensd perheen kanssa
tulee olla ensisijaista muihin toimenpiteisiin ndahden. Sijaishoitoa tulee tarjota vain silloin, kun
perhe ei pysty edes asiaankuuluvan tuen avulla huolehtimaan lapsesta kunnolla tai jos lapsen
palauttaminen perheeseen ei ole turvallista.

Perhehoito alle kolmevuotiaille lapsille: Pienille lapsille, erityisesti alle kolmevuotiaille, tulee
tarjota sijaishoitoa perheymparistdssa.

Asumispalvelu jos tarpeen ja sopivaa: Asumispalvelu tulee rajoittaa tapauksiin, joissa se on
sopivaa, tarpeellista ja rakentavaa ko. yksittdisen lapsen tapauksessa ja joissa se on hdanen
etunsa mukaista.

Sisaruksia ei saa erottaa: Sisaruksia ei saa erottaa sijaishoidossa ja heidadn tulee saada elada
yhdessa (paitsi jos arvioissa selvida, ettd erottaminen on heidan etunsa mukaista). Laitoksiin

312 United Nations Guidelines for the Alternative Care of Children.
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sijoitetut lapset erotetaan usein sisaruksistaan. Siksi siirtymavaiheen erds tavoite tulee olla
sisarusten yhdessa elamisen mahdollistaminen.

° Pysyvyys: Toistuvat muutokset hoitopaikan suhteen ovat vahingollisia lapsen kehitykselle ja
hanen kyvylleen solmia suhteita, joten niita tulee valttaa. Lyhytaikaisten sijoittamisten pitda
tahdata pysyvdan ratkaisuun.

3.2 Aikuiset

Aikuisille tulee antaa heidan tarvitsemansa apu, jotta he voivat tehda tietoisia valintoja siita,
missa he haluavat asua ja kuinka heidan tukensa jarjestetdaan. Kuten YK:n vammaisten henkildiden
oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa viitoitetaan, vammaisilla henkil6illa “on yhdenvertaisesti
muiden kanssa mahdollisuus valita asuinpaikkansa seka sen, missa ja kenen kanssa he asuvat,
eivitkd he ole velvoitettuja kdyttdmaan tiettyd asumisjarjestelya”.’!3 Tama tarkoittaa sita, ettd
maiden taytyy tarjota valikoima tukipalveluja, ml. erilaisia asumisjarjestelyja, jolloin vammaisilla ja
ikadntyneilla henkil6illa on todellinen valinnanmahdollisuus.

ESIMERKKI 32: MENTAL CAPACITY ACTIN (ENGLANTI JA WALES) ROOLI TUKI-
JA ASUMISJARJESTELYISTA PAATETTAESSA

Isossa-Britanniassa laissa henkisesta kykenevyydesta (Mental Capacity Act) muotoillaan
seuraavat lakisdateiset periaatteet sellaisten ihmisten suojelemiseksi, joilla ei ole kykya
tiettyjen paatosten tekemiseen samalla, kun maksimoidaan heidan kykynsa tehda paatoksia
ja osallistua paatoksentekoon. 314

Kun tehdaan paatoksia tuki- ja asuinjarjestelyista, tulee noudattaa seuraavia periaatteita:
o Henkil6lld oletetaan olevan kykyjd, jos ei ole osoitettu ettei hanella ole kykyja.

o Henkiloa ei kohdella pdatdksentekoon kykeneméattémana muutoin kuin silloin,
kun kaikkia mahdollisia auttamistapoja on yritetty ilman menestysta.

o Henkilod ei kohdella p&datoksiin pystymattomana vain siksi, ettd han tekee
harkitsemattoman paatoksen.

o Taman lain mukaan tehty toimi tai paatds, joka tehddan paatokseen
kykenemattoman henkilon puolesta, taytyy tehda hanen etujensa mukaisesti.

o Ennen toimen tai paatdksen tekemistd tulee pohtia, voidaanko sen tarkoitus
saavuttaa yhtda tehokkaasti mutta vahemman ihmisen oikeuksia ja vapauksia
rajoittavasti.?*®

313 YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista, artikla 19 (a).

314 Mental Health Europen mukaan laki on erds edistyneimmista mielenterveyslaeista Euroopassa. Jarjesto kuitenkin
my0s huomauttaa, ettd lakia ovat kritisoineet psykiatriapalvelujen (entisten) kdyttdjien jarjestot sen holhoavan asen-
teen takia.

315 Department for Constitutional Affairs (2007) Mental Capacity Act 2005 Code of Practice, London: TSO, s. 19. Saatavis-
sa osoitteessa http://www.justice.gov.uk/downloads/protecting-the-vulnerable/mca/mca-code-practice-0509.pdf.
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3.3 Suunnitelman tarkistaminen

Yksilollisen hoito- ja tukisuunnitelman tarkistaminen on tarked osa suunnitteluprosessia. Sen
tarkoituksena on valvoa edistysta suunnitelmassa asetettuja tavoitteita kohti ja tehda tarvittavat
muutokset, joissa otetaan huomioon uudet tiedot ja muuttuneet olosuhteet. Sijaishoidossa olevien
lasten suunnitelman tarkistaminen auttaa arvioimaan sijoituksen sopivuuden ja tarpeellisuuden
lapsen henkildkohtaisen kehityksen ja hdnen perheymparistonsa kehityksen valossa.’'®

Hoito- ja tukisuunnitelmien tarkistamisajankohdista pitdd saatda laissa, ja ajankohta riippuu
padasiassa yksilollisistd olosuhteista. Kayttdjien tulee saada pyytda suunnitelman tarkistamista, kun
olosuhteissa tapahtuu muutoksia.

4. Haasteet suunnitteluprosessissa

4.1 ‘Piparkakkumuotti’-lahestymistapa’"’

Joitakin laitosten sulkemisia on luonnehdittu ‘piparkakkumuotti’-lahestymistavaksi, jossa
palvelumalleista, kuten ryhmakodeista, sdddetdan jayksilot sijoitetaan ryhman tarpeiden mukaisesti.
Vaikka lahestymistapa voi olla houkutteleva ja ndyttaa tehokkaalta lyhyelld tahtaimelld, tuloksena
olevat asuinjarjestelyt eivat yleensa tayta yksildiden tarpeita, mikd voi johtaa ongelmiin (kuten
laitospalvelujen tarjoamiseen liittyviin tai henkildiden valisiin ristiriitoihin) sekd tehottomuuteen
(moniin muuttoihin tai ammattilaisten puuttumisiin).

Tama riski voidaan valttad varmistamalla, ettd suunnittelu on yksilokeskeista ja yksil6llista. Jokaisella
henkilolld pitda olla oikeus pdattda, missa ja kenen kanssa han haluaa asua, jolloin tuloksena oleva
jarjestely on hdnen todellinen kotinsa.

4.2 Laitoshoidon vaikutukset

Paatoksenteko voi olla haasteellista ihmisille, jotka ovat viettdneet pitkdn aikaa laitoksessa.
Lahdettyaan tarkkojen paivarutiinien ja sdadntdjen sddtelemdstd sekd holhoavien suhteiden
hallitsemasta ympaéristosta,’'® henkilon voi olla vaikea muotoilla ja ilmaista mieltymyksidan ja
tehda itsendisida paatoksia. Samaan aikaan pitkittyneen yhteisdsta eristaytymisen (joillakin
syntymasta saakka) takia henkilon on vaikeaa kuvitella elamaa laitoksen ulkopuolella ja miettia
tarvitsemaansa tukea.

On siksi tarkead, etta suunnittelun aikana ihmisillda on mahdollisuus saada tietoa, neuvoja tai tukea
itsendisesta elamasta. Tuki toisilta vammaisilta henkil6ilta, jotka jo eldvat itsendisesti (ja jotka ovat
olleet laitoshoidossa) ja jotka voivat olla esikuvina, on valttamatonta tdssa prosessissa. He voivat
jakaa kokemuksiaan itsendisestd eldmisesta yhteisdssa, kohtaamistaan haasteista ja |6ytamistaan
ratkaisuista. Tassa prosessissa henkilo saa hyodyllistd tietoa, mutta han myos luottaa enemman
kykyynsa asua itsenaisesti yhteisdssa ja tuntee itsensa silloin voimaantuneeksi.

316 United Nations Guidelines for the Alternative Care of Children, kappale 67.
317 People First of Canada/Canadian Association for Community Living lainatussa teoksessa, s. 10.

318 Tilapdisen asiantuntijatyéryhmdn kertomus.
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Vaikka muutamia yhteisdtuen vaihtoehtoja on saatavilla, yhteys toisiin itsendisesti eldviin voi
voimaannuttaa henkil6d. Samoin laitoksesta muuttamassa olevien nuorten aikuisten vanhemmille
voi olla rauhoittavaa kuulla toisten samassa tilanteessa olevien kokemuksista.

KOKEMUKSIA 4: JOSEN TARINA3®®

José muutti 18-vuotiaana pitkdaikaiseen laitosasumiseen saatuaan lukion paatokseen, koska
han ei halunnut olla taakkana perheelleen. Kunta tarjosi hanelle paikan laitoksessa, jossa asui
hanen lisakseen 55 muuta ihmista.

Vaikka José huomasikin pian haluavansa muuttaa pois, hdn asui laitoksessa 12 vuotta.
Yrittdessaan |oytaa keinon lahted laitoksesta José kavi kotikaupungissaan erilaisissa
seminaareissa, joita jarjestivat muut vammaiset henkilot paikallisten viranomaisten tuella.
Seminaareissa han tapasi itsendisen asumisen puolesta puhuvia aktivisteja, jotka kertoivat
hénelle Independent Living -liikkeesta. Eras aktivisti kannusti Joséa muuttamaan sanomalla
hanelle: “Jos mina pystyin siihen, sindkin pystyt.” Sama henkilé my6s jatkoi Josén tukemista
tdman lahdettya laitoksesta.

José onnistui saamaan toita paikallisesta hotellista ja on myds kyennyt sailyttamaan tyopaikan.
Han kokeilee edelleen erilaisia tapoja saada henkilokohtaista apua (mika ei ole taattu oikeus
hanen maassaan) ja muuta tukea. Se ei ole helppoa, mutta han on onnellinen siit3, etta Iahti
laitoksesta. Josén perhe ei aluksi ollut varma, ettd itsendinen asuminen oli hdnelle oikea
ratkaisu, mutta José kertoi, ettd kun hanen &itinsa tapasi muita hanenkaltaisiaan “hulluja”
ihmisia, myos aiti alkoi uskoa Josén onnistumiseen.

José huomautti, ettd hanen kokemuksensa mukaan edes “avoimet laitokset” — kuten se, jossa
hén vietti 12 vuotta — eivat ole toimivia. Vaikka hanelld oli mahdollisuus poistua laitoksesta
paivaaikana, han tunsi itsensa henkiloston noyryyttamaksi. Han kuuli olevansa hyodyton,
koska ei pystynyt tekemadan mitdan itse. Hinta myos kohdeltiin kuin lasta.

José sanookin: ”Jos jarjestelma ei anna ihmisille vaikutusmahdollisuuksia, se ei voi toimia”.

Lasten auttaminen valmistautumaan laitoksesta muuttamiseen alkaa usein auttamalla heitd
tekemaéan perusvalintoja, kuten mita syoda, miten leikkid ja kenen kanssa he haluavat leikkia.
Vahitellen esitelladan yha monitahoisempia valintoja, kunnes he ovat valmiita tekemaan paatoksia
omasta tulevasta hoidostaan.

4.3 Laaketieteellistyminen

Usein vammaisten tai hauraiden ikddntyneiden henkildiden yksiléllinen arviointi keskittyy
padasiassa tai ainoastaan heidan terveydentilaansa tai sairauteensa, joka nahddan ainoana
ongelmien aiheuttajana (vammaisuuden ladketieteellinen malli). Silloin paadytdan suunnitelmaan,
joka sisaltaa paaasiassa ldaketieteellisid ja korjaavia toimia. Toinen ladketieteellistymisen puoli on
‘eritysjarjestelyt’, kuten erityiskoulut.

Taysin ladketieteellinen lahestymistapa mielenterveyskuntoutujien tarpeiden ymmartamiseen ja
maarittdmiseen on myds hyvin ongelmallinen ja voi johtaa ihmisoikeuksien rikkomiseen. Sen lisaksi

319 Lainattu Josén luvalla European Network on Independent Livingistd (ENIL).
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ettd l1adkitys antaa valiaikaista tai pitkdaikaista tukea mielenterveyspalvelujen kayttdjille, se voi olla
‘kemiallisen vangitsemisen’ tyokalu, joka vain korvaa todellisen tuen ja avun.

Jotta valtettdisiin lddketieteellistyminen, arviointien tulee olla kokonaisvaltaisia, perustua
vammaisuuden ja ikadntymisen sosiaaliseen malliin  sekd ihmisoikeusldahestymistapaan
vammaisuutta ja ikddntymista kohtaan. Siihen kuuluu sen ymmartaminen, etta esteet ymparistossa
ovat ihmisten toimintakyvyttomyyden paatekija (vammaisuuden sosiaalinen malli) ja ettd kaikilla
vammaisilla ja ikdadntyneilla henkil6illa on oikeus tdydelliseen ja yhdenvertaiseen osallistumiseen
kaikkiin yhteiskunnan osa-alueisiin.

Vaikka mielenterveyspalvelut usein keskittyvdat ainoastaan |adkehoitoon, kansainvalisissa
standardeissa vaaditaan monien hoitomuotojen tarjoamista, joita ovat mm. toiminta- ja
ryhmaterapia, yksilllinen psykoterapia, taide, ndytelma, musiikki ja urheilu, padsy harrastustiloihin
ja ulkoliikuntaan sek& koulutus- ja tydmahdollisuudet lisiamaan itsendisyytta ja toiminnallisuutta.®?

ESIMERKKI 33: AVOIMEN DIALOGIN MALLI, SUOMI

Avoimen dialogin hoitomalli*?' auttaa ihmisia, joilla on diagnosoitu psykoosi. Hoitomalli
on ollut erityisen tehokas silloin, kun sitd on kdytetty kriisin varhaisessa vaiheessa. Talla
hoitomuodolla on saavutettu poikkeuksellisen hyvat tulokset psykoosia sairastavien
henkildiden toipumisessa. Useimmiten antipsykoottista ladkitysta ei tarvita. Palvelun kayttdjat
ja perheet ovat osallisina kaikissa tarkeimmissa paatoksissa. Malli tarjoaa vélitonta, joustavaa
ja yksilollista apua, jossa erilaiset mielipiteet ja nakokulmat ovat tervetulleita.

Heti, kun potilas alkaa tuntea ensioireita psykoottisesta hairiosta, asiantuntijaryhma
kokoaa yhteen mahdollisimman monta ihmistd potilaan I3hipiiristd. Ryhma kokoontuu
yhteen paivittdin tai joka toinen pdiva kahden—kolmen viikon ajan. Tapaamisten yhteydessa
ammattihenkilot luovat turvallisen ilmapiirin, jossa ryhman jokaista jasenta rohkaistaan
kertomaan omia tarinoitaan — tarinoita heista itsestaan, potilaasta ja perheesta.

Avoimen dialogin mallin ansiosta sairaalassa vietettyjen paivien ja psykoosiladkkeiden maara
on saatu jyrkkaan laskuun. Meneillaan oleva tutkimus osoittaa, ettd yli 80 % talla menetelmalla
hoidetuista potilaista palaa t6ihin ja yli 75 %:lla potilaista ei ole psykoosin oireita.

320 8th General Report of the Committee for the Prevention of Torture, kappale 37, saatavissa osoitteessa: http://www.
cpt.coe.int/en/annual/rep-08.htm.

321 Katso avoimen dialogin hoitomuodon tuloksia: Jaakko Seikkula et al., Five-year experience of first-episode nonaffecti-
ve psychosis in open-dialogue approach: Treatment principles, follow-up outcomes, and two case studies. Julkaisussa
Psychotherapy Research, March 2006; 16(2): 214-228.
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Taulukko 6: Ladketieteellisen ja sosiaalisen mallin erot

Ladketieteellinen malli Sosiaalinen malli

Padoletus Henkilé on toimintakyvyton Henkilé on toimintakyvyton
vammansa takia ympariston esteiden takia
Arviointi Keskittyy laaketieteelliseen Keskittyy ympariston esteisiin;

ongelmaan, yksilollisiin puutteisiin -~ maarittaa tukitarpeet

Ehdotetut ratkaisut Korjataan yksilon heikkouksia, Korjataan ymparistdd, osallisuus
laitoshoitoon sijoittaminen,

eristaminen

Esimerkkeja’*

Sosiaalinen malli

Ladketieteellinen malli

Ongelma Ei voi tehda kotitoitd, koska ei  Ei voi tehda kotitoita teknisten

voi kayttaa kasiaan apuvalineiden ja sosiaalisen avun
puutteen takia

Ratkaisu Laitoshoito, kuntoutus, Tekniset apuvélineet, henkilékohtainen
laakinta avustaja, tukipalvelut kotona.

Ongelma Ei ymmarra monimutkaista Tekstit eivat ole saatavissa selkokielella
kirjoitettua tekstia ja helppolukuisina versioina
oppimisvaikeuksien takia

Ratkaisu Erityiskoulu, laitoshoito Teksti helppolukuisena versiona;

apuopettajat, henkilokohtainen
avustaja, syrjimaton koulutus

Lisaa tietoa aiheesta

Beresford, P. & Croft, S. (1993) Citizen involvement: a practical guide for change, London: Macmillan.
Cullen, S. (2005) Involving users in supported housing: a good practice guide, London: Shelter.
Department of Health (2008) Real involvement: Working with people to improve health services.

Goldbart, J. & Caton, S. (2010) Communication and people with the most complex needs: What
works and why this is essential. London: Mencap.

Hasler, F. (2003) User at the heart: User participation in the governance and operations of social
care regulatory bodies. London: Social care Institute for Excellence.

Sanderson, H. (2000) Person centred planning: Key features and approaches. London: JRF.

SOS Children’s Villages International and Council of Europe (2009) Children and young people in
care. Discover your rights! Strasbourg: Council of Europe.

322 Perustuu teokseen European Coalition for Community Living (2008) Creating successful campaigns for community
living — Advocacy manual for disability organisations and service providers.
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LUKU 8:
YKSILOIDEN JA YHTEISOJEN TUKEMINEN SIIRTYMAN AIKANA

Siirtyminen yhteis66n ei ole vain ihmisten fyysistd liikuttelua laitoksesta uuteen asumis- tai
hoitopaikkaan. Jotta vdltetddn laitoshoitoon uudelleensijoittaminen ja varmistetaan parhaat
mahdolliset tulokset palveluja kéyttéville ihmisille, siirtyminen uuteen asuinpaikkaan tulee
valmistella hyvin huolellisesti.

Téssd luvussa kerrotaan ajatuksia siitd, miten siirtymddn voidaan valmistautua ja sitd voidaan
tukea. Luvussa myds korostetaan hoitohenkil6stén ja yhteisdjen kanssa toimimisen térkeyttd.

YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen velvollisuudet

Vammaisille henkilGille tulee antaa saavutettavaa tietoa liikkkumisen avuvalineistd, laitteista ja
apuvalineteknologiasta sekd muista avun muodoista, tukipalveluista ja jarjestelyista (artikla
4). Lisdksi sopimuspuolilla on velvollisuus lisatd tietoisuutta eri tasoilla — yhteiskunnan ja
perheiden tasoilla — joka edistdd vammaisten henkildiden oikeuksien ja arvon kunnioittamista.
Naiden toimien tulee torjua “stereotypioita, ennakkoluuloja ja haitallisia kdytantoja”, “edistaa
tietoisuutta vammaisten henkildiden kyvyistd ja panoksesta” ja niitd tulee tehda kouluissa,

mediassa, yleisolle suunnatuissa tiedotuskampanjoissa ja koulutusohjelmissa (artikla 8).

1. Palvelunkayttdjien tukeminen

Siirtyminen laitoshoidosta yhteisdssd eldmiseen on valtava muutos laitoksesta lahtevalle
henkilélle oli han sitten lapsi, hoidosta lahteva nuori, aikuinen tai ikdantynyt. Henkilon koko
elama muuttuu: se missa ja kenen kanssa han asuu, kuka huolehtii hdnestd tai tukee hanta,
ketka hanen ystavdnsa ja naapurinsa ovat ja jopa kuinka hdn sy6 ja pukeutuu. Jos siirtymista ei
suunnitella ja tehda huolellisesti, siitd voi tulla hyvin stressaava ja traumaattinen kokemus, jolla
voi olla vahingollisia seurauksia.

On tarkedd, etta siirtymisprosessi itsendiseen ja yhteisolliseen asumiseen noudattaa yksilollista
suunnitelmaa ja ottaa henkilon mieltymykset huomioon.

1.1 Suunniteltu ja asteittainen siirtyminen

Mahdollisuuksien mukaan laitoksen sulkeminen ja siirtyminen yhteis66n pitaa tehda osana suunni-
teltua prosessia yhteisollisten vaihtoehtojen kehittamiseksi, jotta saavutetaan parhaat mahdolliset
tulokset asukkaille. Voi olla silti tapauksia, joissa laitoksen sulkeminen ja asukkaiden muuttaminen
tehdaan lyhyelld varoitusajalla. Esimerkiksi palveluntarjoajan talousongelmat voivat johtaa nope-
aan sulkemiseen. Nopeita toimia vaaditaan myds silloin, kun palvelujen laadusta tai turvallisuudes-
ta on epailyksid. Asiaankuuluvia lastensuojelu- ja aikuistensuojelumenetelmia tulee olla olemassa
tilanteissa, joissa vaarana on henkildn — lapsen tai haavoittuvaisen aikuisen — vahingoittuminen.’?

323 Katso lisdtietoja Department for Children, Schools, and Families (2010) Working together to safeguard children,
saatavissa osoitteessa https://www.education.gov.uk/publications/eOrderingDownload/00305-2010DOM-EN.pdf;
ja Department of Health and Home Office (2000), lainatussa teoksessa.
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1.1.1 Lapset

Jos valitonta vahingoittumisen vaaraa ei ole, lapsen siirtymisen laitoksesta uuteen paikkaan tai
takaisin synnyinperheeseen tulee olla asteittainen prosessi.

Kun sopivin hoitovaihtoehto on l6ydetty, tulee kehittda yksityiskohtainen suunnitelma, jossa
luonnostellaan siirtyman eri vaiheet. Siind pitdisi olla tietoja seuraavista aiheista: toimista,
odotetuista tuloksista, toimien sijainnista, aikataulu (milloin se tapahtuu ja kauanko se kestaa),
vastuuhenkil6 ja muita asiaankuuluvia tietoja. Suunnitelman ei kuitenkaan pida olla joustamaton;
lapsen kanssa siirtyman aikana toimivien ammattilaisten tulee tarkistaa suunnitelmaa jatkuvasti ja
tehda tarvittaessa muutoksia yhteistydssa lapsen kanssa.

Kokonaisuutena siirtymdaajan tarkoituksena on tutustuttaa lapsi uuteen ymparistéonsa ja tukea
hénté ldheisen suhteen rakentamisessa vanhempaan tai hoitajaan, joka ottaa paavastuun hoidosta.
Terve suhde on erityisen tarked lapsen ensimmadisten kehitysvuosien aikana.’” On olemassa
esimerkkeja kokeilluista siirtyman valmisteluohjelmista eri-ikdisille, eri kehitysvaiheessa oleville ja
eri tarpeita omaaville lapsille.’?

Toimet siirtymdajan ensimmaisissa vaiheissa jarjestetadn yleensd lapselle tutussa ympadristossa
(kuten nykyisessa hoitopaikassa) ja tarvittaessa luotetun henkilon seurassa. Kun lapsi tuntee
olonsa mukavaksi vanhemman tai hoitajan kanssa, voidaan jarjestaa vierailuja timan kotiin. Aluksi
vierailut ovat lyhyita, ja lapsen mukana voi olla luotettu henkil6 edellisestd hoitopaikasta; vahitellen
niiden pituutta voidaan pidentaa yopymisiin. Lapsen varsinaisen muuton uuteen paikkaan tulee
tapahtua hanen yksilollisen suunnitelmansa ja mieltymystensa mukaisesti. Tarvittavaa tukea tulee
antaa siirtyman tapahtumisen jalkeenkin.

Valmisteluprosessissa ovat mukana lapsen lisdksi kaikki muut uuteen paikkaan liittyvat ihmiset,
esimerkiksi:

° Vanhemmat (synnyin-, adoptio- tai sijaisvanhemmat): Vanhemmat tarvitsevat tietoja,
neuvottelua, koulutusta ja neuvoja ennen siirtymista, sen aikana ja sen jalkeen, jotta he voivat
rakentaa hyvdan suhteen lapseen ja tarjota parempaa hoitoa (katso ‘Hoitajien tukeminen’
mydhemmin);

° Muut lapset: Jos lapsi eldd toisten lasten kanssa esimerkiksi ryhmakodissa, heille pitaa
myo6s kertoa ja heiddn pitdd olla mukana toivottamassa lapsi tervetulleeksi. Perheiden
uudelleenyhdistymistapauksissa lapsen sisarukset tulee erityisesti huomioida ja heitd tulee
valmistella.

° Henkilosté uudessa sijoituspaikassa: Jos lapsi eldad asuinpalvelussa, kuten ryhméakodissa,
henkiloston pitdad saada kaikki tarvittavat tiedot mm. lapsen historiasta, hoitotarpeista ja
mielenkiinnon kohteista yms.

1.1.2 Hoidosta lahtevit nuoret

Termi ‘hoidosta ldhteminen’ viittaa tilanteisiin, joissa lapsi yhdistetdan (biologisen ja/tai
laajennetun) perheensd kanssa tai joissa hadn tulee tadysi-ikdiseksi (tyypillisesti 18-vuotiaana)
ja hanen oletetaan olevan valmis itsendiseen eldmdan. Tama on tarkedd aikaa sijaishoidossa
oleville nuorille, ja epdonnistuminen riittdvan ja jatkuvan tuen antamisessa voi johtaa tuhoisiin
seurauksiin. Epdonnistuminen voi johtaa laitokseen uudelleensijoittamiseen ja muiden aikuisten

324 ‘Kiintymyssuhdeteorian’” mukaan laitoksissa kasvaneilla lapsille on rajalliset mahdollisuuden kiintymyssuhteen solmi-
miseen, mikd ndhdaan olevan monien henkisten, kdytoksen ja kognitiivisten ongelmia syyna. Katso Fahlberg, Vera,
lainatussa teoksessa.

325 Katso esimerkkeja valmisteluohjelmista Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa, s. 85.
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asuinpalvelujen, kuten psykiatristen sairaaloiden tai vankiloiden, tarpeeseen yhta hyvin kuin
asunnottomuuteen, rikollisuuteen ja prostituutioon.

Siksi on tdrkeaa, ettd hoidosta ldhteville lapsille ja nuorille on saatavissa tukea heidédn
siirtyessdan itsendiseen eldmaan. Annettavan tuen tulee sisdltaa esimerkiksi koulutusta asumisen
jarjestdamiseen ja hallintaan seka rahan kdyton suunnitteluun. Kaytannon tukea henkilékohtaisista
asiakirjoista, pankkitileistd ja asumisesta tulee myos tarjota. Yhta tarkedd on psykologinen tuki,
joka keskittyy itsetunnon kehittdmiseen ja kykyyn rakentaa ja yllapitda henkilokohtaisia suhteita.
Ammattikoulutusta pitda myos tarjota. Tutkimustulokset osoittavat, ettd valmisteluohjelmat ja
valmistelun laatu vaihtelevat suuresti maiden sisalld ja eri maiden valill, jolloin kaikki nuoret eivat
ole tarpeeksi valmistautuneita aikuisuuteen.3?

Suositukset hoidosta lahtevien lasten ja nuorten tukemisesta on esitetty asiakirjoissa YK:n
lasten sijaishoitoa koskevat suositukset (kappaleet 131-136) ja Quality 4 Children Standards
(15-18).

1.1.3 Aikuiset

Vammaisten aikuisten ja ikdadntyneiden henkildiden siirtymisen pitda myos olla asteittaista ja
huolellisesti valmisteltua. Erityistd huomiota ja tukea tulee tarjota kaikkein haavoittuvaisimmille.
Esimerkiksi ikddntyneet yleensa muuttavat laitoksiin elaméansa mychaisessa vaiheessa, kun pysyvat
muutokset asumis- ja hoito-olosuhteissa ovat yha vaikeampia hyvaksya ja niistd on vaikeaa selvita
psykologisesti. Siksi taytyy tehda kaikki mahdollinen, jotta vahennetdan henkilon stressia ja tuetaan
hanta koko siirtymaprosessin ajan.

Kuten lasten tapauksessa, tarked osa valmistelua voi olla tutustuttaa henkilé uuteen ymparistoon
ja ihmisiin ja rakentaa suhteita. Esimerkiksi jos henkil6 muuttaa henkildstén hoitamaan
asumisjarjestelyyn, henkilostd uudesta paikasta voi tulla tapaamaan henkil6d laitoksessa ja
tutustumaan hdaneen. Myéhemmin palvelunkdyttija voi vierailla uudessa paikassa mahdollisesti
luotetun henkilénsd kanssa. Muutoksen aiheuttamaa stressid voidaan vahentdd muuttamalla
mahdollisimman paljon asukkaan huonekaluja ja henkilokohtaisia esineitd uuteen paikkaan ja
pitamalla yhdessa henkilostoa ja asukkaita (esim. palkkaamalla henkilostéa uuteen palveluun), jos
se on mahdollista ja henkilén edun mukaista.

Siirtyman suunnittelussa on myds tarkedaa antaa mahdollisuus ystaville olla yhdessa tai pitaa
yhteytta esimerkiksi tarpeellisia kuljetusjarjestelyja tekemalla.

326 Lerch, V. & Stein, M. (eds.) (2010) Ageing Out of Care: From care to adulthood in European and Central Asian socie-
ties, SOS Children’s Villages International, Innsbruck, Austria, s. 132.
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KOKEMUKSIA 5: YSTAVYYSSUHTEIDEN SAILYMINEN LAITOSELAMAN JALKEEN

Kun ihmisia siirretdadn pois laitoksista, meidan on turvattava heidadn ystavyyssuhteensa. Olen
ndahnyt monien ihmisten menettavan ystavansa laitoksesta ldhdettydaan. Heidat |dhetetdan
eri kaupunkeihin ja paikkakunnille, he muuttavat eri koteihin ja eldvat eri paikoissa. Meidan
tulee muistaa, ettda nama ihmiset eivat aja autoa eivatka pysty kdyttamaan bussia tai junaa.
Tavallisesti he eivat voi kirjoittaa eikd sdhkoposti ole heidan ulottuvillaan. Meiddan on myos
muistettava, ettd jotkut ndista ystavyyssuhteista solmittiin niiden lukuisien lukkojen takana
vietettyjen vuosien aikana. Ystavat merkitsevat meille paljon. Riittava tuki ja tietoisuus tasta
ongelmasta ovat valttamattomia ystavyyssuhteiden jatkumiseksi.*?’

1.2 Itsenainen asuminen ja jokapaivaisen elaman taidot

Joillakin laitoksissa asuvilla ihmisilla ei ole ollut mahdollisuutta kehittdd perustaitoja, joita
tarvitaan jokapaivaisessa elamassa tai he ovat unohtaneet taidot laitostumisen seurauksena. Siksi
on hyddyllista ennen heidan ldhtemistdan laitoksesta auttaa heita kehittdamaan jokapaivaisen
elaman taitoja. Siihen voi kuulua esimerkiksi harjoittelua kodinhoitotaidoissa, kuten ruoanlaitossa,
silvoamisessa, pyykinpesussa, silittdmisessd, tiskaamisessa jne., henkilokohtaisen hygienian
yllapidossa, rahankdytossa ja ostosten tekemisessd, julkisten liikennevalineiden ja palvelujen
kaytossa, turvallisuudessa ja sosiaalisissa suhteissa. Taso, jolle eri ihmiset voivat kehittda naita
taitojaan, kuitenkin vaihtelee. Siksi pitda tarjota myos suurta valikoimaa yhteiséllisia tukipalveluja,
kuten kodinhoitoapua ja kotihoitoa.

Toiset henkil6t voivat hydtya henkildkohtaiseen avustamiseen liittyvasta koulutuksesta ja neuvoista.
Ne voivat sisdltda tietoja ja tukea padtoksenteossa siitd, mika on heille paras tapa jarjestaa palvelu
(kuten palveluntarjoajan tai kdyttdjaosuuskunnan kautta tai itse) tai koulutusta, kuinka arvioida
tarpeensa tai kuinka palkata avustajansa. Monilla ihmisilla on vaikeuksia ottaa aktiivinen rooli
suhteessaan avustajaansa tai palveluntarjoajaansa, ja siihen tarvitaan lisatukea. Tuen tulee
perustua itsendisen asumisen periaatteeseen, perustelunaan vammaisuuden sosiaalinen malli, ja
tukea antavat vertaiset.

327 Martin, Robert (2006) “A Life Worth Living”, speech given to the Inclusion International World Congress in Mexi-
co, November 2006, published in Self-advocacy Toolkit, Inclusion International. Saatavissa osoitteessa: http://www.
inclusion-international.org/wp-content/uploads/Annex_B-Working_with_Self_Advocates-Toolkit2.pdf.
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KOKEMUKSIA 6: CIARAN AJATUKSISTA ITSENAISESTA ASUMISESTA®?

Minulle on tarkeaa asua itsendisesti, silla haluan viettda hyvaa elamaa, kuten kaikki muutkin.

Joitakin vuosia sitten asuin yksin ensimmaisessa asunnossani. Minusta oli hauskaa, kun oli
oma asunto, mutta se oli my6s vaikeaa.

Nyt asun sulhaseni Markin kanssa kahden makuuhuoneen vuokra-asunnossa Surreyssa.

Olemme asuneet sielld yhdessd kesdkuusta 2009 lahtien. Etsimme huoneistoa paikallisen
kiinteistovalittdjan avulla. Olin todella onnellinen, kun sain avaimet asuntoon.

Minusta asuminen itsendisesti on tarkeaa, koska voin pyytda ystavat tai perheenjdsenet
vierailulle koska vain haluan.

Minusta on hauskaa valmistaa ruokaa itselleni. Minulla on kotona joitakin helppoja
keittokirjoja, joista voin opetella terveellisten aterioiden valmistamista.

Kun meille tulee postissa laskuja, tutkimme niitd Markin kanssa ja luemme ne huolellisesti.
Jos en ymmarrd, mista on kyse, Mark auttaa minua ymmartamaan.

Olen oppinut suunnittelemaan rahankayttéani niin, ettd voin maksaa oman osuuteni
laskuistamme ja vuokrasta, ja maksan myds oman kannykkalaskuni joka kuukausi.

Siivoan huoneiston niin, etta sielld on siistid ja viihtyisaa. Pesen oman pyykkini, jotta minulla
olisi aina puhtaita vaatteita.

Kayn kotikadullamme olevassa kirjastossa lainaamassa kirjoja ja DVD-levyja. Kdayn myos
paikallisessa vapaa-ajan keskuksessa uimassa.

Maanantai-iltaisin menen zumbatunnille. Tunti pidetaan tassa lahelld, joten voin kavella yksin
sinne ja takaisin. Tunti maksaa 5 puntaa viikossa.

Nautin itsendisestd elamastd. Saan elda elamaani niin kuin tahdon, tehda itse omat valintani,
syoda silloin kun haluan, menna ulos ja tulla kotiin koska haluan.

Se on ihanaa!

Muille voi olla kuitenkin tarkeda tietdd, kuinka estda kriisitilanteet ja kehittda tehokkaita

selviytymisstrategioita niista selviytymiseen.

Joskus itsendisen asumisen taitoja kehitetddn niin sanotuissa ‘puolimatkankodeissa’, jotka
on rakennettu laitoksen maille tai ldaheisyyteen. Vaikka sellainen on tarkoitettu valiaikaiseksi
sijoitukseksi, kodeista tulee pienia laitoksia, joissa asukkaat asuvat toistaiseksi. On siksi suositeltavaa
investoida resursseja muihin tuen muotoihin. Jos puolimatkankoteja on olemassa, niissa tarjotaan

vain vdli- ja lyhytaikaista sijoitusta, ja ne ovat ponnahduslauta itsendiseen elamaan.

328 Lainattu Ciaran suostumuksella Inclusion Internationalin kansainvalisesta artiklaa 19 koskevasta kampanjasta. Katso

lisdtietoja: http://www.ii-livinginthecommunity.org/page19.html.
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ESIMERKKI 34: WELLNESS RECOVERY ACTION PLAN (WRAP®)3?

WRAP on mielenterveyspalvelujen kayttdjille kehitetty oma-aputyokalu, joka auttaa yksildita
ottamaan enemmadn vastuuta omasta hyvinvoinnistaan ja toipumisestaan. Se perustuu
siihen lahtokohtaan, ettd toipumisella ei ole rajoja: mielenterveysongelmista karsivat ihmiset
parantuvat, ovat terveitd ja tavoittelevat unelmiaan ja tavoitteitaan. Tyokalu painottaa
ihmisten olevan omien kokemustensa asiantuntijoita ja korostaa omien asioiden ajamisen,
koulutuksen ja tuen tarkeyttd. WRAP siirtdd mielenterveydenhuollon keskipisteen oireiden
hallinnasta ehkdisemiseen ja toipumiseen.

WRAP kehitetddn henkilon kokemusten huolellisen havainnoinnin perusteella ja se sisaltaa:

o asiat, joita henkilon taytyy tehda joka paiva pitdakseen itsensa terveena, kuten
syoda kolme terveellista ateriaa ja liilkkua puolen tunnin ajan

o oireita laukaisevat ulkoiset tapahtumat tai jarkyttava kokemus, kuten riita ystavan
kanssa tai suuren laskun saaminen

o hyvinvointityokalut, jotka voivat auttaa henkil6a paasemaan yli tilanteesta ilman
pahaa oloa, kuten luettelo asioista, joita hdn on tehnyt (tai voisi tehda) pysyakseen
hyvéassa kunnossa

o varhaiset varoitusmerkit, kuten artyisyys tai ahdistuneisuus, jotka voivat merkita
kunnon huonontumista, seka reagointisuunnitelma ja

o merkit, jotka osoittavat tilanteen huononevan huomattavasti, kuten holtiton
kayttdytyminen tai eristdytyminen, sekd toimintasuunnitelma tilanteen
rauhoittamiseksi.

Siihen voi kuulua myos henkilokohtaisen kriisisuunnitelman kehittaminen, jota kdytetdaan, kun
toisten pitda ottaa vastuu henkilon hoidosta. Suunnitelma sisaltaa:

o luettelontukihenkildista, heidanasemansahenkiloneldaméassajapuhelinnumeronsa

o luettelon henkilon kayttamista ladkkeista ja tiedot siitd, miksi laakkeita kdytetdan

o merkit, joista tukihenkil6t tietavat, ettd heidan taytyy paattaa henkilon puolesta ja
ottaa vastuu hanen hoidostaan, ja

o ohjeet, joissa kerrotaan tukihenkilGille, mitd henkilo haluaa heidéan tekevan.

1.3 Omien asioiden ajaminen

Tarked osa siirtymista laitoshoidosta yhteisdssa elamiseen on omien asioiden ajamisen tuki ja
edistaminen. Omien asioiden ajaminen tarkoittaa sitd, ettd vammaiset ja ikdantyneet henkilot
voivat puhua omasta puolestaan ja heilld on maaraysvalta omasta elamastdan. Myos sijaishoidossa
olevia lapsia ja nuoria tulee rohkaista ja tukea ilmaisemaan mielipiteensd, ja heidan daantaan ja
kokemuksiaan tulee kuunnella, arvostaa ja hyodyntda menettelytavoissa ja toiminnassa.’*

Omien asioiden ajamisessa voidaan tarvita tukea paatoksenteossa. Esimerkiksi monilla
kehitysvammaisilla henkil6illa ei ole kykyja ja taitoja paatdksentekoon, koska he eivat ole koskaan
saaneet paattaa itse. Jokainen voi kuitenkin oppia tekemaan paatoksia perheenjasenten, muiden
vammaisten henkiléiden, hoitajien ja ystavien tuella.

329 Perustuu sivustoon http://www.mentalhealthrecovery.com.
330 Eurochild lainatussa teoksessa (2012a) s. 18.
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Joillekin henkil6ille omien asioiden ajaminen voi vaatia valmennusta itsevarmuuden lisddmisessa.
Lisdksi tarvittavien tietojen antaminen (esim. laillisista oikeuksista), omien asioiden ajamisen
kdytannon taitojen harjoittaminen (esim. kokousten pitdminen tai niihin osallistuminen tai julkinen
puhuminen) sekd omien asioiden ajamisen ryhmiin osallistuminen voivat olla tarkeitd. N&issa
kaikissa toimissa nuoria, vammaisia ja ikadntyneita henkil6itd edustavien jarjestojen roolin tulee
olla keskeinen.

1.4 Vertaistuki

Sijaishoidon kokeneiden lasten, vammaisten henkildiden ja ikddntyneiden henkildiden jarjestojen
pitda olla aktiivisesti mukana tukemassa kayttdjien yhteisoon siirtymista. Resursseistaan riippuen
ne voivat tarjota koulutusta itsendisen elaman taidoissa, yksilollista terapiaa tai osallistumista
vertaistukiryhmiin, ottaa mukaan henkilén omien asioiden ajamisen ryhmdaan tai antaa tietoja.

Termi ‘vertaistuki’ viittaa tietyn kokemuksen tai taustan omaaviin ihmisiin, jotka neuvovat ja tukevat
toisia samanlaisessa tilanteessa olevia.**' Vertaistuki on erds tarkeimmista itsendisen asumisen
palveluista vammaisten henkildiden itsendisen elaman liikkeen pioneerien mielestd®? ja se on
yhta tédrkeaa lapsille ja ikdantyneille. Sen arvo perustuu suhteen tasavertaisuuteen, kokemusten
ainutlaatuisuuteen ja tietdmykseen. Erds mielenterveyskuntoutujien jarjestd, joka on mukana
yleisten asioiden ajamisessa ja henkiléiden omien asioiden ajamisessa, korostaa heilld olevan
omakohtaista ymmartamysta mielenterveyden palveluja tarvitsevien henkildiden tarpeista. Heilld
on henkilokohtaista kokemusta mielenterveyden byrokratiassa ja muissa julkisissa jarjestelmissa
toimimisesta, ja he ovat roolimalleja, jotka opettavat ihmisille kdytdnnossa, kuinka ymmarretaan ja
kaytetaan laillisia oikeuksia.**

Vertaistuki voi olla tarkedssd osassa laitoshoidosta yhteisolliseen asumiseen siirryttdessa seka
myohemminkin. Sitd voidaan tarjota eri paikoissa ja eri muodoissa, kuten yksittain tai ryhmassa.
On olemassa erityyppistd vertaistukea, esimerkiksi mentorointia (joka on tehtdvakeskeistd) tai
ystavystymista (joka keskittyy tukea antaviin suhteisiin).

2. Hoitajien tukeminen

Perheiden, jotka huolehtivat lapsistaan, ikddntyneistd vanhemmistaan tai muista laitoksesta
lahtevista sukulaisista, tulee saada tietoa ja tarvittaessa lisdkoulutusta ja -tukea paremman hoidon
antamiseksi.

Esimerkiksi onnistuneen sijaishoitosijoituksen edellytyksena on sijaishoitajien koulutus ja tuki, jotta
he ymmartavat hyvaksikayton ja ldheisten suhteiden solmimisen vaikeuksien vaikutukset lapsen
tunteisiin ja kdytokseen seka oppivat strategioita lapsen tukemiseksi. Laadukkaan tuen ja oppimisen
puuttuessa hoitajat usein ottavat tilanteen henkilokohtaisesti ja luovuttavat tuntiessaan, etteivat
ole onnistuneet tarpeeksi hyvin. Sijoituksen purkaminen traumatisoi lasta entisestdaan. Siksi on
tarkeda, ettd hoitajilla on tiedot ja taidot henkilon valittdmien tarpeiden tayttdmiseen fyysisen ja
henkisen hyvinvoinnin suhteen. On kuitenkin myos tarkeda, ettd he tuntevat itsendisen elaman
ja osallisuuden periaatteet ja kaytannot ja ettd he tietdvat, kuinka hoidettava voimaannutetaan
elamaan taytta elamaa.

331 NCIL (2008) Peer support and personalisation, www.ncil.org.uk/imageuploads/Peer%20support%20Final%201.doc.
332 Evans, J. (2001) Independent Living and Centres for Independent Living as an alternative to institutions.

333 Katso Disability Rights California, osoitteessa: http://www.disabilityrightsca.org/about/psa.htm.
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Epavirallisten hoitajien itsensa tarpeet tulee myds huomioida. Jos hoitajia ei tueta, he voivat
stressaantua ja palaa loppuun, milld voi olla kielteinen vaikutus heidan terveyteensa®* samoin
kuin heidan huollettavansa terveyteen, mika voi joskus johtaa heiddn uudelleensijoittamiseen
laitokseen. Perheet voivat myo6s kéarsid sosiaalisesta eristdytymisestd, koska on olemassa
ennakkoluuloja vammaisia lapsia ja aikuisia®*® sekd ikdantyneitd kohtaan. Siksi heidan pitda
saada apua tarpeidensa arviointiin, ja heille tulee antaa kattavasti tietoa yhteison hoitajille
annettavista tukipalveluista.

Hoitajien hengdhdystauot mahdollistavat palvelut ovat myos tarkeitd. Kokoaikainen hoito on
yleensd hyvin vasyttdvaa ja haastavaa seka fyysisesti ettd henkisesti hoitajalle, joka voi joskus olla
itsekin ikdadntynyt. Siksi on hyvin tarkeaa jarjestda kunnolla vapaa-aikaa hoitajalle, jotta suojellaan
niin hanta kuin hoidettavaakin. Lomia, jolloin hoidettava on luotettavien sijaishoitajien huomassa,
tulee tarjota systemaattisesti.

ESIMERKKI 35: ESIMERKKEJA HOITAJIEN TUESTA

Vuonna 2010 12 hoitajien jarjestoa (paaasiassa perhehoitajia) otti osaa Grundtvig Learning
Partnershipin hankkeeseen ‘Self-assessment of their needs by family carers: The pathway to
support’ (Perhehoitajien tarpeiden itsearviointi: tie tukeen). Yhteishankkeen tavoitteena oli:

o |6ytaa hyvia kaytantoja ja
o kehittaa tietoisuuden lisddmiseen ja koulutukseen tydkaluja, jotka edistavat perhehoi-
tajien tarpeiden itsearviointia.

Hanke tuotti yleisia ja yksityiskohtaisia suosituksia, joiden avulla kehitettiin perhehoitajien
itsearviointitydkalu, jonka antaa puitteet perhehoitajan fyysisten, henkisten, psykologisten,
sosiaalisten ja taloudellisten tarpeiden kartoittamiseen. Tallainen tydkalu voi auttaa
perhehoitajia kartoittamaan ja ilmaisemaan tarpeensa ja varmistamaan, ettd kaikki
mahdollinen tehddan heidan tukemisekseen.**

Ranskassa Adapei 44, paikallinen kehitysvammaisten henkildiden ja heiddn perheidensa
yhdistys, tarjoaa SAFE-palvelua, jossa annetaan koulutustukea kehitysvammaisesta lapsesta
huolehtiville vanhemmille ja muille ei-ammattilaisille. SAFE on psykologien vetama palvelu,
joka puuttuu tilanteeseen, jossa lapsen kanssa on viestintdvaikeuksia tai han kayttaytyy
haastavasti. Psykologit toimivat yhdessa perheen kanssa arvioidessaan sen tarpeita suhteessa
lapsen koulutukseen ja laatiessaan koulutusstrategioita. Tama aikaisen puuttumisen palvelu
edistdd tietoisuuden lisdamistd perhehoitajien roolista. Sen avulla perhehoitajat voivat
ilmaista ja kasitella tarpeitaan, se tarjoaa tietoa ja toimii porttina muihin tukimuotoihin.??’

Irlannissa Carers Association tarjoaa luottamuksellisen, ystdvallisen ja tukea antavan
kansallisen Care Line -soittopalvelun: 1800 24 07 24. Tama maksuton auttava puhelin
on tdrked yhdysside eristyneelle hoitajalle. Henkilosto voi ohjata soittajat lahimpaan
resurssikeskukseen, hakea heille tietoa, neuvoa oikeuksista ja eduista tai vain jutella
hoitajien kanssa tukea antavalla, ymmartavalld ja ei-tuomitsevalla tavalla. Henkilosto
voi kysya hoitajilta, haluavatko he jatkaa tietojen ja tuen saamista yhdistykseltd ja nain

334 World Health Organisation & World Bank, lainatussa teoksessa, s. 150.
335 Mencap (2001) No ordinary life, London: Mencap.
336 Grundvig Learning Partnership, lainatussa teoksessa.

337 sama.
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solmia yhdistykseen pitemmaén suhteen. Care Lineen tulee usein soittoja hoitajilta, joilla on
meneillaan kriisitilanne, ja se on siksi korvaamaton heidan tukemisessaan vaikeina aikoina.**

Monissa maissa on tehty lakeihin muutoksia epavirallisten hoitajien suojelemiseksi ja heidan
tyotilanteensa ja -olosuhteidensa sadntelemiseksi. Esimerkkeihin Espanjasta, Saksasta ja
Slovakiasta voi tutustua INTERLINKS-projektissa.?*

3. Yhteisdjen kanssa toimiminen

Tyoskentely yhteisdjen kanssa**® on tirked osa laitoshoidosta luopumisen prosessia. Kielteiset
asenteet ja ennakkoluulot sijaishoidossa olleita lapsia, mielenterveyskuntoutujia ja yleisesti
vammaisia henkiloita seka ikaantyneitda henkiloitd kohtaan voivat hankaloittaa yhteisollisten
palvelujen kehittdmistd. Seuraava esimerkki kuvaa tata tilannetta. Kun laitoshoidosta luopuminen
on kaynnissd, leimaaminen estda tadydellistd osallisuutta ja osallistumista yhteisdssd ja voi jopa
johtaa syrjimiseen ja vékivaltaan.

ESIMERKKI 36: KIELTEISET ASENTEET LAITOKSISTA POIS MUUTTAVIA
HENKILOITA KOHTAAN

P3aatdés ryhmakotien rakentamisesta laitoksista ldhteville kehitysvammaisille lapsille sai
erddssa yhteisdssa aikaan myllerrysta, kun suunniteltujen talojen ldhelld asuvat ihmiset
ryhtyivat kiivaasti vastustamaan hanketta. Yhdessa paivassa kerattiin yli 400 allekirjoitusta, ja
sadat ihmiset keradntyivat kaduille osoittamaan mieltdaan paatosta vastaan.

Vastustajien perustelut osoittivat, miten laajalle vammaisiin henkil6ihin liittyvat myytit ja
kielteiset asenteet ovat levinneet. Jotkut didit sanoivat, etteivat halua omien “terveiden”
lastensa leikkivan “sairaiden” kanssa ja etta jo pelkdstaan vammaisten lasten ndkeminen olisi
toisista lapsista ahdistavaa. Toiset kertoivat kuulleensa, ettd nama lapset kirkuvat ja huutavat
koko ajan ja etta d3ni kuuluu 30-40 metrin paghan.**!

Kanada on erds maa, jossa on menestyksekkdasti tehty tyotd yhteis6on osallistamisen eteen.
Viiden tekijan on katsottu johtavan onnistuneeseen osallisuuteen. Ensimmadinen on vakiinnuttaa
‘vhteisdrakentaminen’ osallisuuden perustaksi. Tassa tavoitteessa yhteison osallisuudella on etuja
yhteisolle kokonaisuudessaan, eivain vammaisille henkildille ja heidan perheilleen. Siind korostetaan
tarvetta maarittaa ja alleviivata molemminpuoliset edut kaikille osallisille, kun yhteiséistad tulee
syrjimattémia. (Esimerkiksi tehokkaat, syrjimattémat koulut ja varhaislapsuuden kehityksen
ohjelmat ovat parempia kaikille lapsille; syrjimattomat yritykset valloittavat isommat markkinat

338 sama, s. 12.

339 Lisatietoja tilanteesta Espanjassa: http://interlinks.euro.centre.org/model/example/SpecialCollectiveAgreementFo-
rinformalCarers; Saksassa: http://interlinks.euro.centre.org/model/example/CarelLeaveAct; Slovakiassa: http://inter-
links.euro.centre.org/model/example/SocialProtectionOfInformalCarers.

340 ‘YhteisO’ tarkoittaa tassa tavallista naapurustoa, jossa ihmiset asuvat, ovat vuorovaikutuksessa, hoitavat yrityksia jne.

341 Stadart, “Rousse Citizens Divide Over Mogilino Children Placement”, 7 March 2012, katso: http://paper.standartnews.
com/en/article.php?d=2012-03-07&article=16971.
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ja niilld on parempi maine; syrjimattomat kunnalliset palvelut tayttdavat paremmin paikallisten
asukkaiden tarpeet ja syrjimattdmat vapaa-ajanohjelmat |6ytdvat tapoja tehda ohjelmat sopiviksi
useammille osallistujille).

Osallisuutta yhteisodssa edistettdessa yritetdan poistaa esteitd, joita monissa yhteisoissa on ihmisten,
kuten naisten, maahanmuuttajien, nuorten perheiden, nuorten, ikddntyneiden, kdyhien yksildiden
ja perheiden, osallisuudelle heiddn yhteiskunnallisen asemansa takia.’*?

Siksi osana laitoshoidosta luopumisen prosessia tulee kiinnittaa erityistd huomiota tietoisuuden
lisddmistoimien suunnitteluun ja kdyttddnottoon, joiden avulla voidaan pdasta yhteisollisia palveluja
kohtaan tunnetusta vastustuksesta ja varmistetaan laitoksista ldhtevien ihmisten tdydellinen
osallisuus. Hajautetun asumisen edistdmisen pitdisi myos auttaa, koska se estda vammaisten
henkildiden (lasten ja aikuisten) tai ikdantyneiden henkildiden gettoistumisen yhteisoissa. Silloin
yhteisdissa ndhdaan ihmiset helpommin yksiloina ja hyvaksytdaan heidat naapureiksi.

On tarkeaa toimia suoraan yhdessa paikallisten yhteisdjen kanssa, jotta kasitelladn heidan pelkojaan
sekd otetaan kaytt6on paikallisia, alueellisia tai kansallisia mediakampanjoita, joissa edistetdan
itsendistd asumista ja osallisuuden arvoja. Vammaisten henkildiden ja heiddn vanhempiensa
jarjestot voivat olla arvokas voimavara téllaisten kampanjoiden valmistelussa ja kdyttéonotossa.

TARKEAA 11: YHTEISOJEN KANSSA TOIMIMISESTA OPITTUA3#

° Yksilokeskeisen ajattelun ja suunnittelun pitda johtaa aikaiseen kohdeyhteisdjen
valintaan. Kun asia on tiedossa, hallinnon ja yhteison tyo voi keskittya siihen, etta
ao. yhteisoja valmistellaan ja resursseja kohdennetaan riittavasti.

o Kun paatos laitoksen sulkemisesta on tehty, kehitetdan sulkemissuunnitelma seka
paatoksesta ja prosessista tiedottamisen strategia.

o Jos yhteisdssd odotetaan syntyvan vastustusta, hallinnon ja paikallisten/
alueellisten viranomaisten tulee valmistautua hyvin kertomaan suunnitelmasta ja
miksi pdatds on kaikkien etu, erityisesti prosessissa osallisina olevien kansalaisten
etu ja oikeus.

o Taustatietoja ja tiedotteita odotettavissa olevista laitosten sulkemista koskevista
kysymyksistd ja huolenaiheista tulee kehitta ja jalostaa kasittelemé&an paikallisia
asioita.

J Mediatiedotteita ja -strategioita suunnitelman edistdimiseen ja vastustuksen
hoitamiseen tulee laatia, jotta varmistetaan keskittyminen palvelunkayttajien eri
ryhmien oikeuksiin ja toisten intressien kunnioittavaan kasittelyyn.

342 Asiakirjasta “Factors that have led to successful inclusion in communities” (Kanada).

343 Ote teoksesta People First of Canada/Canadian Association for Community Living, lainatussa teoksessa.
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ESIMERKKI 37: TAPS-PROJEKTI

Jarjestimme koetilanteen Eteld-Lontoossa, Tooting Bec-sairaalan palvelujen uudelleenjarjestelyn
yhteydessa. Tutkimme kahta vierekkaisilla alueilla sijaitsevaa ryhmakotia, joissa oli henkilostoa
Iasna ja joihin pitkdaikaisesta laitoshoidosta pois siirtyneet potilaat oli sijoitettu. Jarjestimme
toisella kadulla valistuskampanjan naapureille ja tutkimme heiddn asenteiden ennen ja
jalkeen kampanjan. Toisella kadulla taas teimme samaan aikaan kaksi tutkimusta, mutta
ilman valistusosuutta. Kun vertailimme koekadun tutkimusta kontrollikatuun, huomasimme,
ettd kampanjalla onnistuttiin lissamaan naapureiden tietoa ja vahentdamaan heidan pelkoaan
psyykkisesti sairaita ihmisia kohtaan. Nama muutokset asenteissa heijastuivat ihmisten
kaytokseen, silla jotkut koekadulla asuvat naapurit kavivat tapaamassa potilaita ja kutsuivat
heidat kotiinsa, kun taas toisella, kontrollikadulla, tallaista ei tapahtunut. Lisdksi koekadulla
asuvien potilaiden sosiaaliset verkostot laajenivat, kun taas kontrollikadun potilailla ne sailyivat
entiselldan. Tutkimus osoitti, ettd valistuskampanjat ovat tehokas keino edistda potilaiden
integroitumista naapurustoihinsa.>*
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LUKU 9:
PALVELUJEN LAADUN MAARITTAMINEN, VALVOMINEN JA
ARVIOIMINEN

Siirryttdessd laitoshoidosta yhteiséllisiin palveluihin ja niiden jo ollessa olemassa, on tdrkedd,
ettd laitosmenettelyjd ei toisteta yhteisdssd. Tdssd luvussa esitetddn kriteerit, joita voidaan
kdyttdd palvelujen laatua mitattaessa. Luvussa korostetaan palvelujen jatkuvan valvonnan ja
arvioinnin tdrkeyttd ja esitellddn tapoja, joilla palvelujen kéyttdjdt voivat olla mukana palvelujen
arvioinnissa.

YK:n vammaisten henkiliden oikeuksia koskevan yleissopimuksen velvollisuudet

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen artiklan 33 mukaisesti
sopimuspuolten tulee perustaa valtiollinen valvontajarjestelma yleissopimuksen
tdytantéonpanemiseksi. Valvonta koostuu yhdesta tai useammasta hallinnollisesta tahosta,
jotka kasittelevat tdytantoonpanoon liittyvid asioita, sekd koordinaatiojarjestelmasta
helpottamaan taytdntéonpanoa. Sopimuspuolten tulee myds perustaa tai vahvistaa
riippumatonta valvontajarjestelmas, kuten kansallista ihmisoikeuselintd, edistdmaan,
suojelemaan ja seuraamaan yleissopimuksen taytantoonpanoa.’*

YK:n lasten oikeuksia koskevan yleissopimuksen sisdltamat velvollisuudet

YK:nlasten oikeuksia koskevanyleissopimuksen artiklassa 3 sanotaan, ettd lasten huolenpidosta
ja suojelusta vastaavien laitosten ja palvelujen tulee noudattaa toimivaltaisten viranomaisten
antamia maarayksid, jotka koskevat erityisesti turvallisuutta, terveyttd, henkiloston maaraa ja
soveltuvuutta sekd henkil6ston riittdvaa valvontaa.

1. Laatustandardien maarittamisen tarkeys

Laitoshoitoon luottavassa jarjestelmassa standardit pyrkivat keskittymaan pikemmin palveluntar-
joamisen teknisiin nakdkohtiin kuin siihen, kuinka palvelut vaikuttavat niiden kayttdjien elamanlaa-
tuun. Ne kattavat padasiassa rakenteelliset laatustandardit, kuten rakennuksen ja sisatilat, tervey-
densuojelun ja hygienian, vaatetuksen ja ruoan, henkiloston ja heidan palkkansa, muut resurssit ja
kirjanpidon. Unicefin raportin mukaan’* tillaiset standardit tukevat laitosten toimintaa sairaalan ja
kasarmin valimuotona. Ne myds sulkevat pois tulosten valvonnan tai arvioinnin.

Muita ongelmia monissa laitoshoitoon turvautuvissa maissa ovat joustamattomat ja liian
byrokraattiset standardit, jotka tukevat eivatkd haasta nykyista jarjestelmaa; kayttajat, perheet tai
kansalaiset ovat vain vahan tai ei ollenkaan mukana laatustandardien kehittdmisessa; heikot tai
olemattomat kayttoonottojarjestelmat; kehittymattomat tai olemattomat jarjestelmat palvelujen

345 United Nations, lainatussa teoksessa (2007).

346 UNICEF & World Bank (2003) Changing Minds, Policies and Lives, Improving Protection of Children in Eastern Europe
and Central Asia, Improving Standards of Child Protection Services, s. 7.
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ja ammattien sddntelyssa seka kehittymattomat tai olemattomat jarjestelmat kdytantdjen
valvonnassa ja arvioinnissa.>¥’

Standardien kehittdminen luo koko laitoshoidosta luopumisen politiikan puitteet. Niitd kehitetaan
samalla, kun laitoshoitoon sijoituksista luovutaan ja resurssit uudelleenohjataan yhteiséllisiin
palveluihin.3*®

Mallin siirtyminen yksilolliseen tukeen ja yksilokeskeiseen suunnitteluun vaatii muutosta siina,
kuinka palveluja arvotetaan ja kuinka standardeja kdytetaan.*** Laatuperiaatteiden, standardien
tai indikaattoreiden valinta ja madrittely on erds tarkeimmista vaiheista yhteisollisten palvelujen
tehokkaan sdantelyjarjestelman perustamisessa.’®® Standardien tulee liittyd palvelunkayttajien
oikeuksiin ja elamanlaatuun pikemminkin kuin keskittya teknisiin asioihin.’s! Erityisesti siirtyman
aikana vastuunalaisuus ja laadukkaiden palvelujen tason sdilyttdminen koko palveluvalikoimassa
ovat tarkeitd. Tahan kuuluvat sekd budjetin valvonta ettd annetun tuen ja palvelujen
arviointijarjestelma.’»

Laatustandardien madrittamisessa palveluja kdyttavien ihmisten madarittdmat henkilokohtaiset
tulokset ovat olleet monissa maissa ensisijainen vaihtoehto. Myodskadn ei ole tarpeeksi, etta
arvioinnissa jaljitetddan vain palveluntarjoajien tekemisid. Tehokkaiden arviointijarjestelmien
tulee sisdltdd mekanismeja sekd palvelun laadun ettd palvelun kayttdjien saamien tulosten
varmistamiseen ja parantamiseen.¥

Lopuksi standardien tulee perustua maassa tai kansainvalisesti jo olemassa oleviin hyviin
kaytantoihin, jotta valtetdaan moninkertainen tyo.

TARKEAA 12: STANDARDIEN MAARITTAMISEEN LIITTYVAT RISKIT

Standardien kehittamiseen liittyvat riskit>** sisaltavat tilanteet, joissa ne on kehitetty
palveluille, jotka eivdt luontaisesti pysty tarjoamaan niiden kayttdjille hyvaa
elaménlaatua, kuten laitoshoidolle. Standardit eivat mydskdan saa olla yksityiskohtaisia
tai joustamattomia, jolloin ne eivat voi vastata yksildllisiin tarpeisiin. On tilanteita,
joissa yhteisollisten palvelujen tulee noudattaa standardeja, jotka sopivat paremmin
laitoshoitoon, kuten sdadnnot tavaroiden tilaamisesta, ulkopuolisista vierailijoista ja
terveys- ja turvallisuusmaarayksista.

Standardit voivat joskus olla lilan abstrakteja, ja laatupuitteet voivat muuttua
muistilistaharjoituksiksi. On my6s olemassa vaara maaritettdessa minimistandardeja,
jolloin joudutaan tilanteeseen, jossa vain minimistandardeja rahoitetaan eikd
palveluntarjoajilla ole kannustinta tarjota parempaa palvelua.

347 sama, s. 8.
348 sama, s. 9.
349 Power, lainatussa teoksessa, s. 37.

350 Chiriacescu, Diana (2008) Shifting the Paradigm in Social Service Provision, Making Quality Services Accessible for
People with Disabilities in South East Europe, Sarajevo: the Disability Monitor Initiative, s. 36.

351 UNICEF & World Bank, lainatussa teoksessa, s. 7.
352 Power, lainatussa teoksessa, s. 36.

353 sama, s. 37.

354 UNICEF & World Bank, lainatussa teoksessa, s. 8.
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Monissa maissa standardit keskittyvat fyysiseen ja ymmarrettavaan, kuten tilan kokoon,
tarjotun ruuan maaraan ja laatuun. On kuitenkin yhta tarkeda omata mitattavia
standardeja hoidon laatua ja eldménlaatua varten.

Standardit ovat tehokkaita ainoastaan osana tarkastusjarjestelmaa, jolla on tarpeeksi
toimivaltaa ja resursseja puuttua asiaan silloin, kun ne eivat tayty.

ESIMERKKI 38: LAITOSHOIDOLLE ASETETTUJEN STANDARDIEN
NOUDATTAMINEN

Kun Itdvallassa halutaan perustaa pieni yksikkd dementiasta karsiville vanhuksille,
palveluntuottajien on noudatettava laitoshoidolle asetettuja standardeja. Kyseiset standardit
(ja muut esim. henkilost6a koskevat maaraykset) tulevat voimaan heti, kun samaan paikkaan
asutetaan viisi ihmistd. Tahan vedotaan usein vaitettdessa, ettei hoitokodin pitaminen voi olla
kannattavaa, jos asukkaita on alle 70.3%

2. Standardien kayttoonotto eri tasoilla

Laatustandardien asettamis- ja valvontajarjestelméssd ovat mukana eri tasot®**: keskushallinto,
paikallinen tai alueellinen hallinto, palveluntarjoajat ja kolmannet osapuolet (kuten
sertifiointivirastot) seka palveluja kayttavat ihmiset tai heita edustavat jarjestot.

Unicef ja Maailmanpankki ovat ehdottaneet useita toimia, jotka tehddan siirryttdessa laitoshoidosta
tukipalveluihin yhteisdssa (taulukko 7). Vaikka ne koskevat lasten palveluja, niitd voidaan soveltaa
myds toisiin kdyttdjaryhmiin. Ne tarjoavat hyodyllisen yleiskatsauksen yhteiséllisiin palveluihin
siirtymiseen tarvittavista muutoksista ja antavat kuvan prosessin monimutkaisuudesta.>’

355 Esimerkki saatu European Social Networkilta.
356 UNICEF & World Bank, lainatussa teoksessa, s. 8.
357 sama, s. 8-9.
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Taulukko 7: Standardien kdyttoonotto eri tasoilla

Keskushallinnon taso

Tehtdvana asettaa strateginen
suunta palveluille ja perustaa
jarjestelmia kehittamaan

ja valvomaan laadukkaita
palveluja yleisen laitoshoidosta
luopumisen politiikan
mukaisesti

Paikallinen/
alueellinen taso

1.

Arvioidaan nykyinen tilanne tarkistamalla nykyiset
standardit, sddnnokset ja valvontamekanismit seka
maadritellaan mallikdytannot.

Paatetaan kayttoonotettavien standardien tyypista,
sadntelymekanismista ja valvontajarjestelmista.

Kehitetdadn kayttoonottosuunnitelma, joka kattaa
kokeilujen hyodyntamisen, henkiloston koulutuksen ja
opastuksen ja kannustimien kehittdmisen standardien
kayttoonottamiseksi.

Luodaan lainsaadanndlliset puitteet standardeille ja
valvonnalle.

Perustetaan sdantelevia elimia, kuten tarkastajaryhmia,
akkreditointineuvostoja, ammattilaisneuvostoja,
ammattikoulutusneuvostoja ja asiamiehia tarpeen
mukaisesti.

Kehitetddn tietojarjestelmid kerdamaan tietoja
palvelujen laadusta.

Kehitetddn ja paivitetadn standardeja,
ammattisddnnostoja (etiikkaa), kdytantoohjeistuksia,
tulosindikaattoreita ja sadntelya yhteistydssa kayttdjien
ja hoitajien kanssa.

Tehtavana antaa, koordinoida
ja suunnitella paikallisiin tar-
peisiin sopivien palvelujen
tarjoaminen

1.

Otetaan kayttoon tai parannetaan laadun-
varmistusmekanismeja palvelujen suunnitteluun,
hallintoon ja ostamiseen, paikallisten palvelujen ja
suoraan tarjottujen palvelujen koordinointi.

Otetaan kayttoon tai parannetaan tarkastuspalveluja.
Tarvittaessa perustetaan tarkastusyksikko ja palkataan ja
koulutetaan tarkastajia.

Otetaan kayttoon tai parannetaan jarjestelmia,

jotka tunnistavat ongelmia tai mahdollisuuksia

laadun parantamiseen, ml. tietojarjestelmat, valitus-
jarjestelmat, ongelmien raportointi- ja tunnistus-
mekanismit, selvitykset, tilastollinen valvonta, tutkimus
ja tulosmittaus, joissa kdytetdan indikaattoreita,
vertailuanalyysia ja laatutiimeja.

Edistetadn standardien ja toimintaa parantavien
mekanismien ymmartamista ja hyvaksymista henki-
|6ston, paikallisten yhteisojen, kdyttdjien ja vanhempien
toimesta.
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Kaytannon ymparistot

Sisallytetaan katsaus 1. Arvioidaan nykyinen tilanne, méaaritetaan
organisaation palveluihin mallikdytannot sekd huonot kaytannot, jotka vaativat
muutosta.

2. Valitaan ldhestymistapa laadun parantamiseen. Se voi
keskittya valvomaan haluttuja tai huonoja tuloksia tai
palvelujen tarjoamista ja tukiprosesseja maarittadkseen
parannettavat asiat.

3. Perustetaan tiimi, joka on vastuussa laadunvarmistuksen
alkutoimista.

4. Jos palvelun missio ei ole selva tai jos se ei vastaa
yhteison tarpeita, strategista suunnittelua voidaan
tarvita. Strategia saadaan aikaan maarittamalla
organisaation missio; arvioimalla mahdollisuudet ja
esteet ulkoisessa ymparistdssa seka organisaation
sisdiset vahvuudet ja heikkoudet ja maarittamalla
prioriteetit.

5. Asetetaan standardeja, kehitetdaan suosituksia,
standarditoimintamalleja ja tulosstandardeja neuvotte-
luissa koko henkildston, hoitajien ja palvelun kadyttdjien
kanssa.

6. Kehitetdaan tai parannetaan valvontajarjestelmia, kuten
tietojarjestelmia, valitusjarjestelmia ja indikaattoreita.

7. Kehitetaan laadunvarmistussuunnitelma, johon
kuuluvat tavoitteet ja kattavuus, vastuut ja kayttoon-
ottostrategiat.

8. Tarkistetaan saavutuksia ja aloitetaan prosessi
uudelleen ottamalla kadyttéon jatkuvat parannukset.

3. Laatustandardien sisallon maarittaminen

3.1 Eurooppalaiset laatupuitteet

EU:n tasolla sosiaalipalvelut on maaritelty Euroopan komission tiedotteessa yleishyodyllisista
sosiaalipalveluista huhtikuussa 2006.%® Niihin kuuluvat palvelut, kuten toimeentulotuki,
pitkaaikaishoito, lastenhoito, tyollisyys- ja koulutuspalvelut, henkilokohtaiset avustajat ja tuettu
asuminen. Sosiaalipalvelujen jarjestamista ohjaavat tavoitteet ja periaatteet on kerrottu vuoden
2007 komission tiedotteessa yleishyodyllisistd palveluista ja yleishyddyllisista sosiaalipalveluista.
Niissd sanotaan muun muassa, ettd sosiaalipalvelujen pitaa olla kattavia ja yksil6llisid, ja ne tulee
suunnitella ja toteuttaa integroidulla tavalla.

358 Communication from the European Commission “Implementing the Community Lisbon Programme: Social Services of
General Interest in the European Union” COM(2006)177 final.
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3.1.1 Vapaaehtoiset eurooppalaiset laatupuitteet sosiaalipalveluille

Sosiaalisen suojelun komitea otti kdyttéon vuonna 2010 eurooppalaiset laatupuitteet
sosiaalipalveluille (European Quality Framework for Social Services)* tarkoituksenaan kehittaa
yleistdymmarrystd sosiaalipalvelujenlaadusta EU:nalueella. Puitteissa méaaritelldan laatuperiaatteet
ja niissd annetaan metodologisia suosituksia. Niitd voivat kdyttdaa jasenvaltioiden viranomaiset
kehittdessdaan omia tyodkalujaan sosiaalipalvelujen laadun maarittdmiseen, mittaamiseen ja
arvioimiseen. Puitteiden kayttéonotto on vapaaehtoista ja niitd voidaan soveltaa kansallisiin,
alueellisiin ja paikallisiin oloihin.3®

Eurooppalaiset laatupuitteet (referoituna seuraavassa kaaviossa) madarittavat kaikkia koskevat
laatuperiaatteet palvelujentarjoamiselle. Ne kattavat kolme palveluntarjoamisen ulottuvuutta:

1.  palveluntarjoajien ja kdyttajien suhteet
2. palveluntarjoajien, viranomaisten ja muiden sidosryhmien suhteet ja

3. inhimillisen ja fyysisen padoman.

Jokaisen kohdalla on luetteloitu toiminnalliset kriteerit (eli indikaattorit), jotka auttavat maita
valvomaan ja arvioimaan sosiaalipalveluja. Esimerkiksi erds laatuperiaatteista on kayttdjien
oikeuksien kunnioittaminen. Laatukriteereissd annetaan palveluntarjoamisessa mukana oleville
tyontekijoille ja vapaaehtoisille tarvittava koulutus oikeuksiin perustuvasta, yksilokeskeisesta
jokapadivdisen hoidon palveluntarjonnasta seka edistetdaan kadyttdjien osallisuutta yhteisossa.

Kaavio: Yhteenveto eurooppalaisista laatupuitteista sosiaalipalveluille

Kaikkia koskevat
laatuperiaatteet

Saatavuus
Saavutettavuus
Edullisuus
Yksilokeskeisyys
Kattavuus
Jatkuvuus
Tuloskeskeisyys

Inhimillinen ja fyysinen
paaoma

Palveluntarjoajien ja Palveluntarjoajien ja
palvelun kayttajien suhteet palvelun kayttajien suhteet

Hyvat tyoolosuhteet ja
-ymparisto

Palvelun kayttajien Palvelun kayttajien
oikeuksien oikeuksien
kunnioittaminen kunnioittaminen
Osallistuminen ja Osallistuminen ja
voimaantuminen voimaantuminen

Panostus inhimilliseen
paaomaan
Riittava fyysinen
infrastruktuuri

359 Social Protection Committee, lainatussa teoksessa.
360 Katso lisdtietoja osoitteesta: http://cms.horus.be/files/99931/Newsletter/FINAL%20-%20SPC-VQF-SSGI-10.08.10.pdf.
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3.1.2 Toisia laatuperiaatteiden maarityshankkeita

Euroopan tasolla on ollut useita hankkeita, jotka ovat pyrkineet maarittamaan yleiset laatuperiaatteet
sosiaali- ja terveyspalveluille. Social Platform on madrittanyt yhdeksan periaatetta, joista jokaisella on
myos sarja indikaattoreita. Social Platformin mielesta laadukkaan sosiaali- ja terveyspalvelun pitaa:

1.  kunnioittaa ihmisarvoa ja perusoikeuksia

2.  saavuttaa odotettuja tuloksia

3.  ollaraataloityja jokaiselle yksilolle

4.  varmistaa kaikkien palvelun kayttdjien, myds haavoittuvimpien, turvallisuus

5.  olla osallistavia ja voimaannuttaa palvelujen kdyttajat tekemaan omia paatoksia

6. olla kokonaisvaltaisia ja jatkuvia

7.  ollayhteisdjen ja muiden sidosryhmien kanssa yhteistydssa tarjottuja

8. olla sellaisten ammattilaisten tarjoamia, jotka ovat taitavia, joilla on hyva tyésuhde ja hyvat

tyoolot ja

9. ollalapindkyvalla tavalla hallinnoituja ja vastuullisia.

European Platform for Rehabilitation on kehittdnyt joukon eurooppalaisia periaatteita
sosiaalipalvelujen laadukkuudesta (European Principles of Excellence in Social Services, EQUASS) ja
tarjoaa kolmea akkreditointitasoa. Ne on tarkoitettu tdydentamaan sertifiointiohjelmia kansallisella
tasolla.’®! Akkreditointi perustuu 10 EQUASS-kriteeriin: johtajuus, henkildsto/ammattilaiset,
oikeudet, etiikka, yhteistyd, osallistuminen, ihmiskeskeisyys, ymmarrettavyys, tuloshakuisuus
ja jatkuva kehittdminen ja sisaltda yli 100 arviointiin kdytettavaa indikaattoria. Joissakin maissa,
kuten Norjassa, EQUASS-sertifiointijarjestelmad on virallisesti hyvaksytty, ja sitd kaytetdan
kuntoutuspalvelujen julkisen rahoituksen kohdentamiseen.

FICE International, SOS Children’s Villages ja IFCO ovat kehittdneet laatustandardit lasten kodin
ulkopuoliseen hoitoon Euroopassa (Quality4Children Standards for Out-of-Home Child Care in
Europe), joissa pyritdan jakamaa tietoa, neuvomaan ja vaikuttamaan niihin, jotka ovat mukana
lasten kodin ulkopuolisessa hoidossa. Heitd ovat lapset ja nuoret, biologiset perheet, hoitajat, hoito-
organisaatioiden johtajat, sosiaalityontekijat, viranomaisten edustajat ja muut. Standardit kehitettiin
yhteistydssa lasten ja nuorten kanssa, jotka ovat kokeneet kodin ulkopuolella tapahtuvaa hoitoa. 3%

Osana eurooppalaista projektia ikadntyvien hyvaksikdytt6a vastaan ryhma organisaatioita kehitti
standardit ikdantyneiden palveluja varten, jotka perustuvat Euroopan perusoikeusasiakirjaan
European Charter of rights and responsibilities for older people in need of long-term care and
assistance. Oppaan’®® mukana on esimerkkeja hyvista kdytanndista.

3.2 Schalockin elaméanlaadun puitteet

Maaritettdessd, valvottaessa ja arvioitaessa palvelujen laatua taytyy keskittya siihen, kuinka ne
vaikuttavat kdyttdjiensa elamanlaatuun. Professori Robert Schalockin mukaan eldméanlaatu on

361 Katso lisdtietoja: http://www.epr.eu/index.php/equass.

362 SOS-Kinderdorf International (2007) Quality4Children Standards for out-of-home child care in Europe — an initiative
by FICE, IFCO and SOS Children’s Villages. SOS-Kinderdorf International, Innsbruck, Austria.

363 European Charter of the Rights and Responsibilities of Older People in Need of Long-term Care and Assistance. Ac-
companying guide (2010). Katso esimerkkeja hyvistd kdytannoista: http://www.age-platform.eu/en/age-policy-work/
quality-care-standards-and-elder-abuse/1077-good-practices.
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monitahoinen ilmid, joka koostuu osa-alueista, joihin vaikuttavat henkilén luonteenpiirteet ja
ymparistotekijat. Osa-alueet ovat samat kaikille ihmisille, vaikka niiden suhteellinen arvo ja tarkeys
voivat vaihdella yksilollisesti. Siksi elamanlaadun arviointi perustuu kulttuurisesti vaihteleviin
indikaattoreihin.’®* Ne on esitetty taulukossa 9.

Taulukko 9: Schalockin eliminlaadun puitteet’®

Osa-alue Indikaattorit ja kuvaajat

Henkinen hyvinvointi 1. Tyytyvaisyys (tyydytys, mielialat, nautinto)
Mindkuva (identiteetti, omanarvontunto,
itsetunto)

3. Stressittomyys (ennustettavuus ja maaraysvalta)

lhmissuhteet 4. Vuorovaikutus (sosiaaliset verkostot, sosiaaliset
kontaktit)
5. Suhteet (perhe, ystavat, vertaiset)
6. Tuki (henkinen, fyysinen, rahallinen)
Materiaalinen hyvinvointi 7. Taloustilanne (tulot, etuudet)
8. Tyo (asema tydssa, tydoymparisto)
9. Asuminen (asumistyyppi, omistus)
Henkilokohtainen kehitys 10. Koulutus (saavutukset, koulutuksellinen asema)
11. Henkilokohtaiset kyvyt (kognitiiviset, sosiaaliset,
kaytannon)
12. Aikaansaannokset (menestys, saavutukset,
tuottavuus)
Oikeus paattdaa omista asioistaan 13. Itsemairaamisoikeus/henkilokohtainen

maaraysvalta (itsenaisyys)

14. Tavoitteet ja henkilokohtaiset arvot (toiveet,
odotukset)

15. Valinnat (mahdollisuudet, vaihtoehdot,
mieltymykset)

Fyysinen hyvinvointi 16. Terveys (toimintakyky, oireet, kunto, ravinto)
17. Paivittaiset toimet (itsestd huolehtiminen,
liilkuntakyky)
18. Terveydenhuolto
19. Vapaa-aika (virkistdytyminen, harrastukset)

Oikeudet 20. Ihmisoikeudet (kunnioitus, ihmisarvo, tasa-arvo)

Sosiaalinen osallisuus 21. Lailliset oikeudet (kansalaisuus, oikeutus,
oikeusturva)
22. Osallisuus ja osallistuminen yhteisdssa
23. Roolit yhteisdssad (myotavaikuttaja, vapaaehtoinen)
24. Sosiaalinen tuki (tukiverkostot, palvelut)

364 Interview with Prof. Schalock by Expertise Centre Independent Living, published in the Newsletter of the European
Network on Independent Living on 31 May 2011, saatavissa osoitteessa: http://www.enil.eu/news/interview-profes-
sor-robert-schalock/.

365 Wang, M., Schalock, R.L., Verdugo, M.A. & Jenaro, C. (2010). Examining the factor structure and hierarchical nature
of the quality of life construct. American Journal on Intellectual and Developmental Disabilities, 115, 218 — 233, s.
221.
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Schalockin elamanlaadun puitteilla on useita sovelluksia, myds politiikan kehittamisessa. Esimerkiksi
Yhdysvalloissa monissa kehitysvammaisia henkil6itd koskevissa laeissa vaaditaan yksilollisid
tukisuunnitelmia, jotka kehitetddn elamanlaadun puitteiden mukaisesti. Puitteissa kohdistetaan
tukitarpeet elamanlaadun tekijoihin ja osa-alueisiin, ja ne sisadltavdat elaméanlaatuun liittyvien
henkilokohtaisten tulosten arvioinnin.36¢

Koska ndma kahdeksan osa-aluetta ovat YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan
yleissopimuksen mukaisia, puitteita voidaan kayttda tyckaluna yleissopimuksen toteutuksen
mittaamisessa. Niitd voidaan kdyttdda myo6s raportoinnissa, valvonnassa, arvioinnissa ja jatkuvassa
laadun parantamisessa, kun tuetaan laitoshoidon palveluntarjoajien muuttumista yhteiséllisten
palvelujen tarjoajiksi.>*’

4. Valvonta- ja arviointi

TARKEAA 13: VALVONTAMEKANISMIT JA YK:N LASTEN SIJAISHOITOA
KOSKEVAT SUOSITUKSET

YK:n lasten sijaishoitoa koskevien suositusten mukaan hoidon tarjoamisessa
mukana olevien virastojen, palvelujen ja ammattilaisten tulee olla vastuussa tietylle
viranomaiselle, jonka tulee varmistaa muun muassa sadnndllinen tarkastus, johon
kuuluu ennalta sovittuja ja yllattdavia tarkastuksia, joiden aikana keskustellaan ja
tarkkaillaan henkil6st6a ja lapsia. Suosituksissa maaritelldan myos valvontamekanismin
toiminnot, joiden tulee muun muassa suositella asiaankuuluvia menettelytapoja
asianomaisille viranomaisille tarkoituksenaan parantaa ilman vanhempiensa hoitoa
eldvien lasten kohtelua.*®

Valvonta ja arviointi ovat tarpeellisia palvelujen suunnittelussa ja kdyttéonotossa. Niilla voidaan
varmistaa palveluntarjoamisen kaikkien vaiheiden lapinakyvyys, vastuullisuus ja hallinta. Valvonnan
ja arvioinnin menettelytavat ja strategiat tulee sisallyttda kaikkiin laitoshoidon lakkauttamisen
vaiheisiin, ml. strategioiden toteuttamiseen, lakkauttamisprosessin toimintasuunnitelmiin ja
yksilollisiin suunnitelmiin.

Valvonta ja arviointi tulee tehda ldheisessad yhteistyossa todellisten ja mahdollisten palvelujen
kayttajien ja heiddn perheidensa sekd heitd edustavien jarjestdjen kanssa. Vertailuanalyysin
keinoin arviointi voi edistda uudenlaisia palveluja ja parhaita kdytantoja. Tarkeimpana nakdkohtana
valvonta ja arviointi varmistavat laatustandardien noudattamisen: toisin sanoen kayttdjien
intressien kunnioittamisen ja heidan aktiivisen osallistumisensa palveluntarjontaan.’®

366 sama, s. 230.
367 Interview with Prof. Schalock, lainatussa teoksessa.
368 United Nations Guidelines for the Alternative Care of Children, kappaleet 128-130.

369 Chiriacescu, Diana, lainatussa teoksessa, s. 42.
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4.1 Valvonta

Tehokas valvonta vaatii useiden mekanismien perustamisen, joita voivat olla:*"
° Saantelymekanismit kuten lisensointi, akkreditointi ja sertifiointi.

° Tarkastus: standardien kdyton perusteella tarkastuksista tehddan raportti, joissa korostetaan
hyvia kaytantdja, parannettavia asioita ja suosituksia. Parhaiden kdytantdjen mukaisesti
raporttien tulee olla julkisia.

o Tulosmittaus ja -indikaattorit: kidytetddan yha enemmaén arvioitaessa valtion rahoittamien
palvelujen tuloksia; vaatii mitattavien indikaattorien olemassaoloa, jotka voivat antaa
tasmallista tietoa palvelun laadusta.

° Valitusjarjestelma: tulee antaa suojaa palveluista valittaville ja itsendisen jarjestelman
valitusten kasittelylle.

° Asiamiehet, lasten (ja muiden) puolestapuhujat: voivat yleisesti kasitelld eri ryhmien
oikeuksia (ja antaa tietoa menettelytapoihin) sekd puuttua yksittaisiin tapauksiin.

Valvonnan keskion tulee olla henkildkohtaisissa tuloksissa ja jokaisen yksilon tyytyvdisyydessa eli
siind laajuudessa, missa jokaisen yksilon (ja tarvittaessa heidan perheidensa) toiveet, mieltymykset
ja tarpeet ovat tayttyneet.”’! Laitoshoidosta ldhtevien lasten tapauksessa valvonta vaatii
sijoitushoidon epdonnistumisen indikaattoreiden tunnistamista, koska epdonnistuminen vaatii
nopeaa ja tarkoituksenmukaista reagointia.’’

4.2 Arviointi

Palvelujen arviointi voi olla ulkoista ja sisdista (itsearviointi). Ennen arviointien aloittamista niiden
puitteet tulee suunnitella. Niissd hahmotellaan:

° arvioinnin tavoitteet ja laajuus

metodologia

o tarvittavat resurssit ja aikataulu seka

kuinka tuloksista tiedotetaan.

Arvioinnin suorittajilla tulee olla asiaankuuluva tutkinto tai koulutus. Arviointi kohdistetaan
tietyn palvelun rakenteeseen, prosessiin ja tuloksiin. Niiden seurauksena tulee olla suosituksia
parannuksiin. Arvioinnin tuloksilla tulee myds olla vaikutuksia palvelun jatkamiseen ja rahoitukseen.

Palvelujen arviointiin suositellaan vertailuanalyysin kayttod. Talla viitataan palveluntarjoajan
saavuttamien tulosten arvioinnin vertaamiseen menestyksekkdampiin tai tehokkaampiin
organisaatioihin, joita pidetdan parhaina kaytantoind.’” Vertailuanalyysi voi auttaa palveluja
valttdmaan samoja virheita ja edistdad parhaiden kaytantdjen leviamista.

On myo0s tarkedd valvoa ja arvioida itse laitoshoidosta luopumisen prosessia. On ehdotettu,
ettd kuukausittaisia raportteja tulee laatia tarkeimpien indikaattoreiden pohjalta. Niiden tulee
sisaltda tietoja prosessissa mukana olevista henkil6istd, henkilostostda, uusien palvelujen

370 UNICEF & World Bank, lainatussa teoksessa.
371 People First of Canada/Canadian Association for Community Living lainatussa teoksessa.
372 Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa, s. 133.

373 Chiriacescu, Diana, lainatussa teoksessa, s. 42.
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kehittamisestd ja taloudellisesta tilanteesta. Yksityiskohtaisempi raportti voidaan laatia puolen
vuoden valein kuukausiraporttien perusteella. Siihen voi sisaltya kvalitatiivista tietoa, joka kertoo
palvelunkdyttdjien (ja muiden asianosaisten) tyytyvdisyydesta prosessiin. Viimeinen raportti voi
tarkastella laajempia kokonaisuuksia, kuten analysoida laitoshoidosta luopumisen ohjelman
vaikutuksia palvelunkayttdjiin, perheisiin, henkildstoon, paikallisiin virastoihin ja yhteis6ihin, seka
kertoa siitd, mita on opittu.>’

4.3 Kayttdjien mukanaolo palvelujen arvioinnissa

Yhteistyon hengessa palvelujen kayttdjien, heitd edustavien jarjestdjen ja tarvittaessa perheiden
tulee olla mukana seka laatustandardien maarittamisessa ettd palvelujen valvonnassa ja arvioin-
nissa.

Laatuarviointi asiakkaan ndkokulmasta kertoo heiddn henkilokohtaisesta kokemuksestaan
asumisessa, elamisessa, tyoskentelyoloissa. Keskion tulee olla henkilon mieltymyksista ja
elamantavasta riippuvien tulosten saavuttamisessa. Eri ndkdkulmia voidaan arvioida:

. tyytyvaisyys eldman osa-alueisiin ja saatuun tukeen

o néille nakékulmille annettu arvo ja suhteellinen merkitys

o yksilollisten tarpeiden, halujen ja mieltymysten tayttymisen aste
o henkilokohtaisiin tavoitteisiin pyrkimisen aste ja

. muutoksen tai parannuksen mahdollisuuden aste.?”

Vaikka kayttajien mukaan ottamisen periaate on sama kaikille ryhmille, mukaan ottamista voidaan
helpottaa monilla tavoilla. Lapsia, vammaisia henkil6itd, mielenterveyskuntoutujia ja ikdantyneita
henkil6itd edustavia jarjestoja tulee kuulla, jotta prosessissa annetaan todellinen dani mukana
oleville ihmisille ja heiddt voimaannutetaan palvelujen parantamiseen.

ESIMERKKI 39: NUEVA-ARVIOINTIMALLI, ITAVALTAY®

Nueva-arviointimallin kehitti itdvaltalainen Atempo-yhdistys. Kehitysvammaisten henkildiden
laatimat laatukriteerit on tehty kysymysten muotoon palvelun kayttédjien haastatteluja varten.
Eripalvelujavartenonerilaisiakyselylomakkeita—jotkutkoskevatasumispalveluja, toisettuettua
asumista. Niiden henkildiden kohdalla, jotka eivat pysty vastaamaan kysymyksiin, kdytetdan
tarkkailukriteereja. Erilaisille palveluille on asetettu 60-120 kriteeria, jotka on jaoteltu viiteen
kuuteen laadun osa-alueeseen. My6s laadun osa-alueet ovat kayttdjaryhman maarittelemia
ja niiden pitdisi auttaa kayttdjia ymmartamaan arviointitulokset helposti. Asumispalveluita
arvioitaessa laadun mittarit ovat itsemaaraamisoikeus, turvallisuus, yksityisyys, tuki, hoiva
ja tyytyvdisyys. Tyopaikkoja arvioitaessa laatua mitataan itsemdaradamisoikeudella, elaman
normaalistamisella ja sopeutumisella, turvallisuudella, tuella ja tyytyvaisyydella.

374 Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa, s. 135.

375 Inclusion Europe (2003) Achieving Quality, Consumer involvement in quality evaluation of services. Report. Brussels:
Inclusion Europe, s. 3.

376 Atempo & Inclusion Europe (2010), User Evaluation in Europe, Analysis of Existing User-evaluation Systems at Natio-
nal Level, saatavissa osoitteessa: www.nueva-network.eu/cms/index.app/Index/download/?id=139.
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Nueva-arvioijat jarjestavat avustajineen saanndllisesti laatupiireja palvelun kayttdjien,
henkildston ja viranomaisten edustajien kanssa kuullakseen, mita laatukriteereja nama
haluavat lisata tai poistaa. Laatupiirien ja erilaisten tutkimusprojektien tuloksena laadun
madritelmia pohditaan uudelleen kahden vuoden vélein.

Tiedon keraamisessa kdytetddn seka kvantitatiivisia ettd kvalitatiivisia menetelmia.
Nueva-arvioijat tekevat strukturoituja haastatteluja (sanallisesti kuvia tukenaan kayttden),
suorittavat strukturoitua havainnointia ja osallistuvaa havainnointia seka analysoivat
kirjallisia kyselylomakkeita arvioidakseen strukturoitua ja kasiteltya tietoa. Kvalitatiivisessa
tutkimuksessa he osallistuvat kayttdjien ja henkiloston kanssa yhteisiin tydpajoihin
keskustellakseen heidan tavoitteistaan ja ajatuksistaan laadun parantamiseksi.

Tiedonkeruun jalkeen Nueva-arvioijat syottavat tiedot tietokantaan tilastoanalyysia varten.
Tietokanta on tehty muotoon, jota vammaisten henkiléiden on helppo kayttda. Nueva-
arvioijia koulutetaan kahden vuoden ajan, minka jalkeen heistad tulee vertaisryhmansa
palvelujen laadun asiantuntijoita ja vammaisten henkildiden osaavia haastattelijoita.

Nueva-mallissa arvioijat ovat kehitysvammaisia henkil6itd. He eivat maarita laatua
vain omasta nakdkulmastaan, vaan tekevdat myods haastattelut. Arvioidut palvelut
esitetdaan verkkojulkaisussa, jonka avulla ihmiset voivat tehda hakuja tietokannassa
eri kriteerien perusteella.

5. Laitoshoidon tarkastaminen ja arvioiminen

Laitoshoidon vaihtoehtojen kehittamisprosessi voi vieda pitkaan erityisesti maissa, joissa laitoksissa
olevien henkildiden lukumaard on hyvin suuri. Siksi prosessin aikana on tarkeda varmistaa, etta
laitoshoidossa olevien oikeuksia kunnioitetaan.

Eurooppalaisessa raportissa’”’ suositellaan, ettd maat perustavat itsendisia tarkastajaryhmis,
joilla on aina paasy kaikkiin laitoksiin ja jotka voivat tehda yllattavia vierailuja. Siinad suositellaan
laajojen raporttien julkaisua ja yhteistyota kansalaisten kanssa, erityisesti téllaisten palvelujen
kayttdjia edustavien jarjestojen kanssa. Lain valtuuttamien tarkastajaryhmien tulee myds pystya
kasittelemaan kaikkia yksittaisia valituksia.

Toinen ehdottomasti huomioitava ndkdkohta on hoidon laatu laitoksissa siirtyma- ja sulkemispro-
sessin aikana. Kaikki mahdollinen tulee tehda hoidon laadun parantamiseksi erityisesti silloin, kun
asukkaiden terveys ja turvallisuus ovat vaarassa. Laadun ylldpitdminen on erityisen haastavaa, kun
henkildstda irtisanotaan. Henkildston mukaan saaminen jokaiseen uudistuksen vaiheeseen ja hei-
dan avustamisensa uusien taitojen oppimisessa, kun laitosta ollaan sulkemassa (kuten lasten arvi-
ointia ja valmistelua siirtymiseen) on auttanut hoidon laadun yllapitdmisessd.’”

377 MDAC (2006) Inspect!, Inspectorates of Mental Health and Social Care Institutions in the European Union. Budapest:
Mental Disability Advocacy Centre.

378 Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa, s. 106.
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ESIMERKKI 40: ESIMERKKEJA LAITOSTEN HOIDON LAADUN
ARVIOINTITYOKALUISTA

WHO Quality Rights Tool Kit antaa maille kdaytannon tietoja ja tyokaluja laadun ja
ihmisoikeusstandardien toteutumisen arvioimiseksi ja parantamiseksi mielenterveys- ja
sosiaalialan hoitolaitoksissa. Tydkalut perustuvat YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia
koskevaan yleissopimukseen.’”

E-Qalin on laadunhallintajarjestelma hoitokodeille, kotihoidon palveluille ja vammaisille
henkildille tarkoitetuille palveluille. Se perustuu E-Qalin-prosessijohtajien koulutukseen
ja itsearviointiprosessiin, jonka aikana 66 kriteerid ‘rakenteiden ja prosessien’ alalta ja 25
kohdetta ‘tulosten’ alalta arvioidaan. E-Qalin ottaa mukaan kaikki asianosaiset itsearviointiin
ja laadun jatkuvaan parantamiseen ja pyrkii ndin vahvistamaan henkiloston yksilollista
vastuuta ja heidan kykyaan toimia ammatti- ja hierarkiarajojen yli.>*

www.Heimverzeichnis.de on hanke, joka on sovellettu kuluttajavalistuksesta. Siind pyritaan
lapinakyvyyteen ja antamaan lisda tietoja laitospalvelujen kayttdjille Saksassa. Sivustolla
julkaistaan rakennetta koskevaa tietoa paikkojen mé&arastd, infrastruktuurista ja hinnoista
sekda myos tuodaan esiin niitd hoitokoteja, joissa saavutetaan asukkaiden eldmanlaadun
korkeat standardit. Kriteerit, joilla eldmanlaatua mitataan ja arvioidaan mukana olevissa
organisaatioissa, kehitettiin sairausvakuutusrahastojen, ikdantyneiden etujarjestéjen ja
kuluttajavalistuslaitosten yhteistyona.!
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LUKU 10:
TYOVOIMAN KEHITTAMINEN

Henkiléston seké laadukkaiden yhteiséllisten palvelujen menestyksekkédn kehityksen ja yllépidon
vdlillé on vahva yhteys. Koulutetun henkildéstén saatavuus yhteiséssd vaikuttaa siihen, kuinka
nopeasti uusia palveluja voidaan tarjota. Hyvin koulutettu ja motivoitunut henkil6sté voi myds
varmistaa, ettd laitoshoidon kéytdnt6jd ei toisteta yhteiséssd.

Tdssd luvussa esitellddn tyévoiman kehittémisen prosessi, jota maat voivat noudattaa siirtyessddn
laitoshoidosta yhteiséllisiin palveluihin, jotta palvelujen laatu voidaan sdilyttdd yhteiséssd.

YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen velvollisuudet

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen artiklan 4(1)(i) mukaisesti
sopijapuolten tulee edistdda “koulutusta, jota annetaan vammaisten henkildiden parissa
tyoskenteleville ammattihenkildille ja muulle henkilostolle, jotta parannettaisiin nailla
oikeuksilla taattujen palvelujen ja avun antamista”. Sopijapuolten tulee myo6s edistaa
kuntoutuspalveluissa tydskentelevien ammattihenkildiden ja henkiléston perus- ja
jatkokoulutuksen kehittamista (artikla 26).

YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen yleisten velvoitteiden
mukaisesti ammattihenkildiden ja henkiloston koulutuksen kehittamisessa ja suorittamisessa
valtioiden tulee “neuvotella tiiviisti vammaisten henkildiden kanssa ja aktiivisesti osallistaa
heidat, mukaan lukien vammaiset lapset, heitd edustavien jarjestojen kautta” (artikla 4(3)).

YK:n lasten oikeuksia koskevan yleissopimuksen sisdltamat velvollisuudet

Yleissopimuksen artiklassa 3 velvoitetaan sopimuspuolet varmistamaan, ettd lasten
huolenpidosta ja suojelusta huolehtivaa henkil6stéa on riittavasti.

1. Suunnitteluvaihe

1.1 Mallin siirtaminen

Yhteisollisiin palveluihin siirtymiseen liittyvd mallin siirtdminen (ladketieteellisestd sosiaaliseen
malliin, potilaasta kansalaiseksi, hoidon kohteesta oikeuksia omaavaksi) vaikuttaa voimakkaasti
palvelujen henkildston hankkimiseen. Yhteisossa tarvittavat erilaiset ammattilaiset ja roolit ovat
erilaisia kuin laitoksissa. Kun laitoshoidossa henkilosté on yleensa ldadketieteellistd henkilostod,
kuten laakareitd ja sairaanhoitajia, sekd hallinto- ja kunnossapitohenkilost6d, tilanne on toinen
yhteisollisissa palveluissa. Sosiaalityontekijoiden, koulujen apuopettajien, puheterapeuttien,
toimintaterapeuttien ja kotiapuhenkiloston lisdksi taytyy ottaa kdyttdon uusia rooleja. Niitd voivat
olla esim. henkilokohtaiset avustajat, hoitajat ja puolestapuhujat. Epavirallisten hoitajien (ml.
vapaaehtoisten) roolia, oikeuksia ja vastuita tulee myds miettia.
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Lisdksi jos valtavirran palvelut tulevat kaikkien saataville, on tarkeda valmistautua kaikkien
asianomaisten sektorien, ml. terveyden, koulutuksen, ty6llisyyden ja liikenteen, kulttuurin ja vapaa-
ajan, henkildston koulutustarpeisiin.

1.2 Tyovoimastrategia

Tavoitteena tulee olla ottaa ihmiset ja organisaatiot sieltd, missda he ovat, ja ottamalla
kaikki asianomaiset mukaan kehittda laatua maaritettyja tavoitteita kohti. Tahan vaaditaan
laadunhallintaa seka siihen liittyvaa koulutusta ja opastusta.?

Uusien palvelujen henkildstovaatimusten maarittdminen on erds ensimmaisistd vaiheista
suunnitteluprosessissa. Sitd kutsutaan joskus tyovoimastrategiaksi tai henkildstosuunnitelmaksi.
Strategiassa kasitelladn yhteisollisten palvelujen henkilostovaatimukset, taitojen kehittamisen ja
ammatillisen kehittdmisen vaatimukset sekd henkiloresurssien hallintandkdkulma siirtyméassa.®
Sen tulee kayda kasi kddessa tilanteen arvioinnin kanssa (katso luku 2), koska henkilostotarpeet
riippuvat hyvin paljon siitd, mitd on jo saatavissa (ml. olemassa olevan henkil6stén taidot) ja
minkalaisia palveluja kehitetddn yhteistssa.

On tdrkeaa, etta strategia kasittda seka kunnossapito- ettd tukihenkiloston ja ettd kansallisten ja
paikallisten strategioiden vililld on hyvd koordinointi. Kansallisen tason strategian tulee tukea
alempien tasojen strategioita. Olemassa olevissa yhteisollisissd palveluissa kehitettyja hyvia
kaytantoja voidaan kayttaa tassa prosessissa.®

Mallin siirtdmisen ja henkilostén roolin muuttumisen lisdksi on todenndkoists, ettd seuraavat
tekijat vaikuttavat prosessiin:3%

o Monipuolisemmat palvelut vaativat enemman ammattilaisia.
o Tarve tukea valtavirran palveluissa henkil6ita, joilla on erilaisia tuen tarpeita
o Tarvittavien hallintotyopaikkojen maara pienenee.

o Palvelujen maantieteellisessa sijainnissa tapahtuu muutos, koska palvelut seuraavat kayttajia
(toisin kuin laitoshoidossa).

Kun uusissa palveluissa tarvittavan henkildston kuva ja maara sekd heidan sijaintinsa on tiedossa,
tulee tehdd vertailu talla hetkelld laitospalveluissa olevien paikkojen ja yhteiséllisissa palveluissa
tarvittavien paikkojen valilla. Vertailu helpottaa sen ennakoimista, missa voi esiintya tyytymattomyytta
ja vastustusta, mika puolestaan mahdollistaa naita asioita kasittelevan strategian suunnittelun.

2. Henkiloston valinta

On tarkeas, ettd henkil6sto valitaan ja koulutetaan (tai uudelleenkoulutetaan) juuri ennen uusien
palvelujen aloittamista. Suositellaan, etta valintaprosessi on kilpailullinen ja perustuu hakemukseen

382 Lainaus European Social Networkilta suosituksia laadittaessa.
383 Health Service Executive, lainatussa teoksessa, s. 110.

384 sama, s. 110.

385 Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa, s. 116.
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ja haastatteluun. Hyvien kaytantdjen mukaisesti yhteison palvelunkdyttdjien tulee olla mukana
valintalautakunnissa.

Vanhassa jarjestelméssa (kuten suljetussa laitoksessa) tyoskennelleilld hakijoilla tulee olla arviointi
vanhassa palvelussa tehdystda tyostd. Sellaisten henkildiden mahdollisuus muutokseen tulee
ottaa huomioon, jotka ovat tyoskennelleet pitkaan laitoshoidossa, ja jotka saattavat itsekin olla
”laitostuneita”.®® Erityistd huomiota tulee kiinnittda siihen, ettd yksilot, jotka todennakoisesti
kayttaytyvat vakivaltaisesti uusien palvelujen kayttdjia kohtaan (kuten ovat ehkd tehneet
laitoksessa), karsitaan valintaprosessissa.

Joitakin menetelmia arvioida vanhojen palvelujen henkildston potentiaalia uusissa palveluissa
tyoskentelemiseen 6ytyy julkaisusta De-institutionalisation of Children’s Services in Romania.3®’

3. Koulutus ja uudelleenkoulutus

ESIMERKKI 41: VAMMAISTEN HENKILOIDEN ANTAMA KOULUTUS

Esimerkki innovatiivisesta koulutuksesta on vammaisten henkildiden opiskelijoille ja
terveydenhuollon palveluntarjoajille antama koulutus erilaisista vammaisuuteen liittyvista
ongelmista, kuten syrjivistd asenteista ja kdytdannoistd, kommunikointitaidoista, fyysisesta
saavutettavuudesta, ennaltaehkdisevan hoidon tarpeesta sekd hoidon huonon koordinoinnin
seurauksista. Aistivammaisten seka fyysisesti tai psyykkisesti vammaisten henkiliden antama
koulutus voi lisdta tietoa vammaisten henkildiden kokemista ongelmista.?s

Systemaattinen ja koordinoitu koulutusohjelma on edellytys palvelujen perustamiselle yhteisdssa
ja sen varmistamiseksi, ettd henkilostd on asiaankuuluvasti koulutettu. Koulutusohjelman tulee
ottaa huomioon peruskoulutus, tydssdoppiminen ja elinikdinen oppiminen.3®°

Koulutusohjelman ldhtokohtana tulee olla tydvoiman halutut kyvyt. Suositellaan, ettd koulutuksen
perusohjelma kehitetdan jokaiselle palvelulle, ja siihen voidaan lisata roolikohtaisia osia. Esimerkiksi
perusohjelma kehitysvammaisten lasten kanssa tyoskenteleville voi sisdltaa ‘dlyllisen vamman’
perusteiden ymmartamisen ja strategioita kehitysvammaisten lasten kanssa kommunikoimiseen.
Siind my0Os katetaan taidot ja tyokalut, joita tarvitaan tuettaessa lapsen koulutuksellista ja
ammatillista siirtymaa aikuisuuteen.*°

My®és sijaishoitajat tarvitsevat peruskoulutuksen ja jatkuvaa ammatillista koulutusta ja tukea.
Koulutuksessa tulee olla mukana kokeneita sijaishoitajia kouluttajina sekd nuoria, jotka ovat
sijaishoidossa ja jotka ovat itsenaistyneet sijaishoidon jalkeen. On myos tarkeda ottaa huomioon
sijaishoitajien omien lasten rooli ja tarpeet seka antaa heille sopivaa koulutusta ja tukea.

386 sama,s. 118.
387 Katso liitteet teoksessa Mulheir, G. & Browne, K. lainatussa teoksessa.
388 World Health Organisation & World Bank, lainatussa teoksessa, s. 79.

389 World Health Organisation (2010b) Build workforce capacity and commitment (Better health, better lives: children
and young people with intellectual disabilities and their families. Bucharest, Romania, 26-27 November 2010), s. 5.

390 sama, s. 6.
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Jokaisen koulutussuunnitelman tai -ohjelman keskitssa tulevat olla lasten, vammaisten henkil6i-
den, mielenterveyskuntoutujien ja ikddantyneiden henkildiden oikeudet. WHO:n tutkimus tyovoi-
man taitojen ja sitoutumisen kehittdmisestd korostaa sitd, ettd tdhan vaaditaan enemman kuin
nimellinen maininta oikeuksista: siihen tarvitaan mitattavia tuloksia ja osoitettavia kdytannon oi-
keuksia mieluummin kuin periaatteellisia oikeuksia.?** Kayttdjaryhmien (ja tarvittaessa heidan per-
heidensd) mukana olo koulutuksen suunnittelussa ja tarjoamisessa voi auttaa tdman tavoitteen
saavuttamisessa. Voi olla vaarallista, jos teoreetikot ja sosiaalityon- tai terveydenhuollon ammatti-
laiset ovat yksin vastuussa koulutusohjelmasta.

Ihmisoikeuksien ja suositusten, kuten YK:n lasten sijaishoitoa koskevien suositusten, tulee
muodostaa osa opinto-ohjelmia yhdessa materiaalien kanssa, jotka on kehitetty palvelujen kayttajia
ja palveluntarjoajia edustavien organisaatioiden kanssa.

ESIMERKKI 42: HENKILOSTON KOULUTUSOHJELMA KUNTOUTUJIEN
HOITAJILLE*?

Tybpaikkakoulutuksen tulee pohjautua seuraavassa esiteltyihin periaatteisiin.

Kokemattomammalla henkildstolla on hyvin erilaisia koulutus- ja tukitarpeita. Siksi

koulutuksen tulee auttaa heitd

o muodostamaan vahva tunneside vammaisiin henkildihin

o soveltamaan osaamistaan kaytantoon ja

o ymmartdamaan vuosia laitoksessa asuneiden vammaisten henkildiden tarpeita ja
vaikeuksia.

Kokenut henkilosto tarvitsee tukea ja ohjausta monimutkaisemmissa asioissa:

o tyduupumuksen valttdminen

kestdvan tunnesiteen luominen vammaisiin henkildihin ja tarkeiden tai yllattavien
tapahtumien kasittely kuntoutuksen aikana

o sopeutuminen ryhmatyomenetelmaan, joka perustuu ryhmaén sisdisten erikoisalojen
eroihin ja niistd saatavaan hyotyyn

o hyvéan yhteistydon tekeminen tiimin muiden jasenten kanssa kannustavaa tydymparistoa
vaalien ja taistelutahtoa vahvistaen seka

tietojen ajan tasalla pitdminen tdmanhetkisten metodien, lahestymistapojen ja
kaytantojen suhteen.

391 sama,s. 3.

392 JonesJ., Lowe T. (2003) The education and training needs of qualified mental health nurses working in acute adult
mental health services. Nurse Education Today, 23(8): 610-9.
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4. Sosiaalityon ammattilaisten arvot ja etiikka

Sosiaalityéntekijoiden tulee kunnioittaa ja edistdd ihmisten oikeutta tehdd omat valintansa ja
pddtdksensd riippumatta omista arvoistaan ja eldmdnvalinnoistaan .’

Sosiaality6 on erds tarkeistd ammattialoista, joita tarvitaan hoidon ja tuen yhteisollisessa mallissa.
Sosiaalityontekijat ovat usein yhdyssiteend henkilén ja palvelujen sekd hdnen mahdollisten
etuuksiensa valilla. He kdyttdvat ammattilaisen harkintakykya tasapainotellessaan henkilén
puolesta puhumisen, resurssien hallinnan sekd lain ja oikeusturvan kunnioittamisen valilla.
Sosiaality6 perustuu kaikille ihmisille ominaisen arvon ja ihmisarvon kunnioittamiseen; siitd seuraa
lahestymistapa, joka voimaannuttaa erilaisia tukitarpeita omaavat yksilot eldamaan itsenaista
ja tyydytysta tuottavaa elamaa. International Federation of Social Workers (IFSW) toteaa, ettd
sosiaalityd kypsyi humanitaarisista ja demokraattisista ihanteista, ja sen arvot perustuvat kaikkien
ihmisten tasa-arvon, arvon ja ihmisarvon kunnioittamiseen.

Sosiaalityéssa kannatetaan useita arvoja, joita on hyvin vaikeaa toteuttaa laitosperustaisessa
hoidon mallissa, kuten valinnanvapaus. Jos henkil6 asuu laitoksessa, rutiinien joustamattomuus ei
tyypillisesti anna hanelle mahdollisuutta jokapaivaisiin valintoihin tai varsinkaan elaman valintoihin.
Sosiaalinen osallisuus ja ihmissuhteiden tédrkeys ovat myos sosiaalitydon arvoja. Yhteisollisten
palvelujen tapauksessa tama sitoumus voi tarkoittaa ihmisten, perheiden ja laajemman yhteison
valisten yhteyksien edistamista. Tata tavoitetta ei voida saavuttaa, kun ihmiset on eristetty laitoksiin,
jotka erottavat heiddt muusta yhteiskunnasta.

Tavoitteen mahdollistamiseksi kaikkien sosiaalityd- ja terveysammattilaisten arvot ja etiikka
tulee palauttaa mieleen, mukauttaa tai kokonaan muotoilla uudelleen heijastamaan siirtymaa.>**
2000-luvulla sosiaalitydon tarkeitd arvoja pitdisivat olla voimaannuttaminen, syrjimattomat
yhteisolliset palvelut, jotka edistdvat palvelun kayttajien itsenaisyytta ja osallistumista kohtelemalla
jokaista henkil6a kokonaisvaltaisesti ja |6ytamalla hanen vahvuutensa.

Sosiaalityovoiman kehittaminen

USAIDin raportti,*” jossa tutkittiin sosiaalitydon koulutuksen ja kaytdntdjen ilmastoa Euroopassa ja
Euraasiassa, korosti patevien sosiaalityén ammattilaisten roolia tehokkaiden sosiaalipalvelujen luo-
misessa. Sosiaalityon ammattialan kehittdmiseen kuuluu lainsdadanto- ja koulutusohjelmien luomi-
nen, koulutusohjelmien kehittdminen ja vahvistaminen, sosiaalitydntekijajarjestéjen tukeminen, li-
sensointi- ja kdytannon standardien kehittdminen ja tietoisuuden lisddminen sosiaalitydntekijoiden
tarpeesta. Raportissa esitellddn nelipilarinen kehys analyysille ja raportoinnille, jota voidaan kayttaa
parhaiden kaytantojen edistamiseen yhteisollisissa palveluissa. Tatd kehystd voidaan kayttda myos
sosiaalityon tilan valvomiseen ja arvioimiseen tietyssa maassa. Kehys on esitetty taulukossa 10.

Raportissa korostettiin yhteyttd sosiaalityon kdytantdjen ja palveluntarjoamisen laadun valilla.
Sosiaalityon kdytantojen standardit, joiden tulee sisdltad eettiset sddannot, esittavat selkeasti, mita
kdytdntojen ja niiden haluttujen tulosten tulee olla. Tima voidaan yhdistda tietoisuutta lisdaviin
hankkeisiin, joissa pyritdan parantamaan sosiaalityontekijoiden julkista imagoa ja jotka pyrkivat
lisddmaan mielenkiintoa alaan ja pitamaan patevat tyontekijat alalla.’*

393 Otettu julkaisusta Code of Ethics for Social Work by the International Federation of Social Work, saatavissa osoittees-
sa: http://ifsw.org/policies/statement-of-ethical-principles/.

394 Lainaus: International Federation of Social Workers (IFSW), http://ifsw.org/resources/definition-of-social-work/ ja
http://ifsw.org/policies/code-of-ethics/.

395 Dauvis, R. lainatussa teoksessa, s. ix.

396 sama, s. Xiv.
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Taulukko 10: Nelipilarinen kehys analyysille ja raportoinnille®’

Pilari 1 — Politiikka- ja lakikehys

Politiikka ja lait, jotka heijastavat kansain-
valisesti tunnustettuja standardeja
sosiaalityon ammattialalle, lailliset/politiikan
madraykset sosiaalityon kaytantoihin, jotka
heijastavat yhteisollisten palvelujen hyvia
kaytantoja, seka sosiaalityontekijajarjestoihin
liittyvat lait

Pilari 2 — Palvelujen rakenne ja kdytdnnén
ymparisto

Ohjelmat ja palvelut, joissa sosiaalityontekijat
tekevat tyotaan, kelpoisuudet, suhteet toisiin
sosiaalitydntekijoihin, sosiaalityontekijoiden
liittojen rooli, tyotehtavat, palkat, asema,
suhde asiakkaisiin, toisiin ammattilaisiin ja
viranomaisiin.

Pilari 3 — Koulutus

Acquisition of knowledge, values and skills
for social workers providing direct services

and those managing and supervising services.

This includes professional education and
training, curriculum development activities
and conferences and workshops delivered by
a range of providers.

Pilari 4 — Tulokset ja tulosmittarit

Sosiaalitydn puuttumisen tulokset,
sosiaalitydn panosten valvontajarjestelmat,
kustannus-hyotyanalyysit, tutkimusperustais-
ten kaytantojen kehittdminen, sosiaalityon
ammattimaistumisen tutkimus, kuten palkat,
standardit, mielipiteet ja asenteet, asiakas-
tyytyvaisyys, asiakastulokset ja ohjelmien ja
palvelujen arvioinnit.

5. Tyovoiman kehittamisen esteet

5.1 Henkiloston vastustus laitosta suljettaessa

Laitoshoitohenkiloston vastustus on todennadkdisesti erds suurimmista esteista yhteisollisiin
palveluihin siirryttdessa. Hyva viestintd ja henkiloston mukaan ottaminen kaikkiin siirtyman
vaiheisiin kuitenkin auttaa minimoimaan vastustusta ja varmistaa, ettd henkiléston tydsuoritus ei
huonone sulkemisprosessin aikana. Kokemus osoittaa jopa irtisanottavien toimivan yhteistydssa,
jos prosessi hoidetaan hyvin.

5.2 Ammattihenkiloston puute

Joissakin maissa on suuri puute patevista ammattilaisista yhteisollisten palvelujen toteuttamiseksi.
Sellaisen ammattinimikkeiden, kuten henkilokohtaisten avustajien, toimintaterapeuttien,
ammatinvalinnanohjaajien, psykologien, sijaisvanhempien ja sosiaalityontekijoiden, kadyttéonotto
joissakin maissa vaatii koulutusta ja sertifiointia mutta my6s lakeihin perustuvaa hyvaksyntaa ja
budjetointia kansallisella tasolla.***

Lainsdadannolliset puitteet ammattilaisille ovat riittdmattomat joissakin maissa. Lisdksi psykologit,
pedagogit, sosiologit ja muut ammattilaiset pyrkivat toimimaan esim. henkilékohtaisina avustajina,
hoitajina ja toimintaterapeutteina, koska naihin ammatteihin ei ole tarpeeksi patevia henkil6ita.’*

397 Davis, R. lainatussa teoksessa, s. x.
398 Chiriacescu, Diana, lainatussa teoksessa, s. 145.
399 sama, s. 144,
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5.3 Muuttoliike

Koska sosiaalityolld ja muilla ammateilla tietyissd maissa (pdaasiassa Keski- ja Itd-Euroopassa) on
alhainen status, paljon ammattihenkil6st6a muuttaa toisiin Euroopan maihin. Kun tdma yhdistetaan
yleiseen uusissa palveluissa tydskentelevan ammattihenkildston puutteeseen, se voi muodostaa
suuren esteen uudistukselle.*”® Monissa maissa tulee nostaa sosiaalityontekijéiden palkkoja, jotta
ne heijastavat ammatin arvoa ja jotta ehkaistdan henkiléston suuri vaihtuvuus.

Samaan aikaan maahanmuuttajien vastaanottajamaissa ollaan tilanteessa, jossa hoitosektorin
tyopaikat tayttyvat melko kouluttamattomista maahanmuuttajista, jotka huolehtivat tukitarpeita
omaavista ikddntyneista (niin kutsuttu ‘badanti’ Italiassa ja ‘kokopdivdinen avustaminen’ Itdvallassa).
Koska monet ndista henkiloista tyoskentelevat laittomasti, he eivat ole minkaanlaisen kontrollin tai
sddntelyn piirissa.*!

5.4 Hallintopolitiikan, suosituimmuuskohtelun ja korruption ongelmat

Joissakin maissa palvelujohtajat nimitetdan vallassa olevan poliittisen puolueen kanssa olevan
yhteyden takia. Suosituimmuuskohtelun (‘nepotismin’*?) ongelmia voi esiintyd my6s jarjestojen
johdossa, joka voi olla yhteydessa tiettyyn puolueeseen paikallisella (tai muulla) tasolla. Tama
johtaa palvelujen johtamisen johdonmukaisuuden ja vastuullisuuden puutteeseen, koska johtajat
vaihtuvat vaalien tuloksena. Palvelu-uudistuksen pitkdn prosessin suhteen tama edustaa suurta
estettd ja voi hidastaa tai kdantaa suunnan pois yhteisollisistéd palveluista. Siksi suositellaan, ettad
sosiaali-, terveys- ja koulutuspalvelujen johtajat nimitetdaan heidan patevyytensa seka palvelujen
johtamis- ja hallintokykyjen perusteella. Erityistd huomiota tulee kiinnittdd myds ylimman ja
keskijohdon henkildstén koulutukseen ja palveluksessa pitdmiseen.*

Tulee my6s huomata, ettd korruptio voi olla suuri este uudistukselle, kun erilaiset taloudelliset
intressit liittyvat laitosten yllapitdmiseen. Jos epailyksia korruptiosta on, ne taytyy tutkia ja hoitaa
kayttaen asiaankuuluvia kanavia.
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Usein kysyttyja kysymyksia

Kuinka suuri asuinpalvelu voi olla olematta laitos?

Mita pienempi paikka on, sitd todenndkdisemmin voidaan tarjota raataloityd palvelua ja edistaa
sosiaalista osallisuutta. Kuitenkin pienimmissakin asuinpalveluissa voidaan toistaa laitoskulttuuria.
Laitoskulttuurin piirteitd ovat mm:

o persoonattomuus: henkilokohtaisten tavaroiden, yksilollisyyden ja ihmisyyden merkkien
poistaminen

. rutiinien joustamattomuus: tarkat aikataulut herdamiseen ja nukkumaan menoon, sydmiseen
ja toimiin riippumatta henkilokohtaisista mieltymyksista tai tarpeista

o ryhmadkohtelu: ihmisia kasitellaan ryhmina ilman yksityisyytta tai yksilollisyytta

° sosiaalinen etaisyys: ilmaisee henkiloston ja asukkaiden eri asemaa.
Josasuinpalveluitayleensa on, niiden tulee olla pienia kooltaan ja niissa ei saa toistaa laitoskulttuuria.

Onko mahdollista antaa laadukasta hoitoa ja tukea laitoksessa?

Vaikka on mahdollista parantaa hoidon laatua ja materiaalisia olosuhteita, elama laitoksessa ei
koskaan ole sellaista kuin eldma yhteisdssa. Suhteita perheiden ja ystavien kanssa sekd osallistumista
yhteison eldmaan ei voida saavuttaa laitosymparistossa. Yhteisossa eldmisessa ei ole kyse vain siita,
missa henkilé asuu vaan my®os siitd, miten han asuu: luo suhteita, menee kouluun tai tyéhon, kay
elokuvissa tai urheilutapahtumissa ja yleisesti viettda samanlaista eldmaan kuin muutkin. Eras
laitosten vahvimmista piirteistd on, ettd ne eristavat ihmiset yhteisosta: se ei muutu, vaikka hoito
tai materiaaliset olosuhteet olisivat parempia.

Jotkut haluavat asua asumispalveluissa tai erillisissa yhteis6issa.

Jokaisen tulee saada valita, miten ja kuinka han haluaa eld3, ja tata valintaa tulee kunnioittaa.
Joskus ihmiset voivat kuitenkin paattdaa muuttaa asumispalveluun, koska yhteisdssa ei ole riittavasti
tukea tai koska yleinen ndkemys heista arvottomampina kansalaisina painostaa heita eristaytymaan
yhteiskunnasta. He eivdt ehkd halua olla ‘taakkana’ perheilleen, tai heiddn perheensd voivat
painostaa heitd muuttamaan asumispalveluun. Jotkut eivat ehka halua asua yhteisosséa, koska he
(tai heidan perheensd) pelkdavat tuntematonta ja heilld ei ole ollut mahdollisuutta asua missdan
muualla kuin laitoksessa. Siksi tulee tehda kaikki voitava yhteisollisten vaihtoehtojen kehittamiseksi
ja varmistaa, etta kaikkia ihmisid pidetdaan yhteiskunnan arvokkaina jasenina.
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Jotkut lapset ja aikuiset tarvitsevat kokopdivdista hoitoa. Eik6é asumispalvelu sovi heille
paremmin?

Jatkuvaa hoitoa voidaan tarjota missa tahansa — niin laitoksessa kuin henkilon kotonakin. Henkilon
ja hdanen perheensd tulee pystya valitsemaan missd ja minkalaista tukea he saavat. Ihmiset
tarvitsevat harvoin kokopaivaistd sairaanhoitoa, joten he voivat asua itsenaisesti tai perheidensa
luona (lapset) ja saada sairaanhoitoa tarvittaessa. Epavirallisten hoitajien tarpeet tulee ottaa
huomioon ja kasitelld yhdessa heidan hoitamansa lapsen tai aikuisen tarpeiden kanssa. Perheita
voidaan kouluttaa auttamaan toimenpiteissa, jotka yleensa tekee sairaanhoitoalan ammattilainen,
kuten letkuruokinnassa tai imemisessa. Toimenpiteitd voivat valvoa yhteison sairaanhoitajat, ja
erikoislaitteita voidaan antaa henkilon kotiin.

Itsendinen elama yhteis6ssa ei sovi haavoittuville ihmisille, koska heidan terveytensa
ja turvallisuutensa ovat vaarassa.

Ei ole olemassa perusteita sille, ettd yhteisbasuminen aiheuttaisi suuremman vaaran henkilon
terveydelle ja turvallisuudelle. Monet vakivaltatapaukset ja huono hoito laitoksissa ympari
maailmaan osoittavat, ettd ajatus laitoksesta turvallisena vaihtoehtona on vaara. Seka
asuinpalveluissa etta yhteisdasumisessa tulee varautua vaarojen ehkdisemiseen turvatoimin (ilman
ettd ollaan liian suojelevia) ja varmistaa oikea-aikainen ja riittdva reagointi henkilon turvallisuuden
varmistamiseksi.

Joidenkin mielenterveyskuntoutujien laitoshoidosta siirtaminen voi uhata heidan
perheitdan ja yhteis6a yleensa.

Vaikka on varsin yleista ajatella mielenterveyskuntoutujien olevan mahdollinen uhka yhteis6ssa,
tutkimukset osoittavat, ettd heistd tulee 2,5 kertaa todennakdisemmin véakivallan uhreja
verrattuna muihin yhteisdn jdseniin. Itse asiassa mielenterveyskuntoutujat tarvitsevat tukea,
eivat eristamistd. Vaikka mielenterveyskuntoutujista tai aiemmista psykiatrisista diagnooseista
on olemassa vdkivaltaisuuden ennakkoluuloja, todellisuudessa he ovat useimmiten syrjinnan,
eristamisen ja vakivallan uhreja (eivatka tekijoitd). Siksi yhteisollisten palvelujen kehittdmisessa
ei pida keskittya yhteisén suojelemiseen vaan sen varmistamiseen, ettd muut eivat voi kayttaa
mielenterveyskuntoutujia hyvaksi.

Kuinka kauan laitoshoidosta luopumisen prosessi vie?

Prosessin pituus riippuu monista tekijoista, kuten laitoshoidon méaarasta, selkedn ja yhteisen vision
olemassaolosta, vahvojen johtajien olemassaolosta, kayttdjavetoisten jarjestdjen vahvuudesta
seka riittdvasta maardsta patevia ammattilaisia hallitsemaan muutosprosessia. On tarkeda, etta
laitoshoidosta luopuminen ei ole vain pyrkimys sulkea laitokset. Ndin kapea kasitys voi johtaa
nopeiden ja helppojen ratkaisujen etsimiseen ja lopulta pienimuotoisten asuinpalvelujen,
kuten ryhmakotien, maaran rajahdysmadiseen kasvuun todellisten yhteisd- ja perhepohjaisten
vaihtoehtojen kustannuksella. Laitoshoidosta luopuminen vaatii tdydellistd sosiaalityon ja
lastensuojelun jarjestelmien muutosta kohti ehkaisemista ja yhteisollisten palvelujen kehittamista
seka merkittdvia muutoksia kaikissa muissa jarjestelmissa (kuten terveys, koulutus ja asuminen),
jotta varmistetaan lasten ja aikuisten laadukkaiden valtavirran palvelujen saaminen. Siksi toimia
tulee tehda yhta aikaa monilla politiikan alueilla, jotta varmistetaan uudistusten kestavyys.
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Yhteystiedot

Jos haluat lisatietoja, ota yhteytta suositusten kirjoittajaan sahkdpostiosoitteessa
coordinator@community-living.info tai asiantuntijaryhman toisiin jaseniin:

Confederation of Family Organisations in the European Union secretariat@coface-eu.org
Eurochild info@eurochild.org
European Association of Service Providers info@easpd.eu

for Persons with Disabilities

European Disability Forum info@edf-feph.org
European Federation of National Organisations office@feantsa.org
Working with the Homeless

European Network on Independent Living/ secretariat@enil.eu
European Coalition for Community Living

European Social Network info@esn-eu.org
Inclusion Europe secretariat@inclusion-europe.org
Lumos info@lumos.org.uk
Mental Health Europe info@mhe-sme.org
OHCHR Regional Office for Europe brussels@ohchr.org
UNICEF jclegrand@unicef.org

Voit ladata suositukset englanniksi ja monilla muilla kielilla osoitteesta
www.deinstitutionalisationguide.eu
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Yhteiset eurooppalaiset suositukset laitoshoidosta yhteisollisiin palveluihin

siirtymiseksi antavat kdytannon neuvoja siitd, kuinka siirrytaan hallitusti
laitoshoidosta yhteisollisiin vaihtoehtoihin niiden henkildiden kohdalla, jotka
talla hetkella asuvat laitoksissa ja niiden henkiléiden kohdalla, jotka asuvat
yhteisdssa mutta ilman tarvittavaa tukea. Suositukset on suunnattu paaasiassa
Euroopan unionin valtioiden ja naapurimaiden paatoksentekijoille, joiden
vastuulla on tuottaa hoito- ja tukipalveluita lapsille, vammaisille henkilGille ja

heidan perheilleen, mielenterveyskuntoutujille seka ikdaantyneille henkiloille.
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Yhteistyossa UNICEFin ja YK:n ihmisoikeustoimiston kanssa
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