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LUETTELO AVAINTERMEISTA JA -LYHENNYKSISTA

AVAINTERMIT

Sidosryhmat

Henkilot, jarjesto tai jarjestelma, joka vaikuttaa
jarjeston toimintaan tai johon jarjeston toiminta
vaikuttaa. Ohjeitten ja periaatteitten asiayhteydes-
sa se viittaa kayttajiin (vammaisiin ihmisiin), palve-
luntuottajiin, avustajiin (ammattimaisiin tai vapaa-
ehtoisiin), henkildkuntaan, omaisiin, politikanteki-
joihin, tutkijoihin ja kehittajiin, valmistajiin ja yhteis-
kuntaan.

Kayttajat
lhmiset, jotka kayttavat laitteita. Tassa yhteydessa
he ovat ihmisia, jotka ovat vammaisia.

Palveluntuottajat

Ihmiset/jarjestdt, jotka tuottavat sellaisia palveluja
kuten avustamistyo, koulutus, neuvonta, asumis-
palvelut; ml. jarjestojen henkilokunta.

Avustajat

lhmiset, jotka hoitavat vammaisia palveluntuottajan
puolesta. Nama ihmiset voivat olla palveluntuotta-
jan palveluksessa tai vapaaehtoisia.

Vamma

"Vammaisiin henkilihin kuuluvat ne, joilla on sel-
lainen pitkaaikainen ruumiillinen, henkinen, alylli-
nen tai aisteihin liittyvd@ vamma, jonka vuorovaiku-
tus erilaisten esteiden kanssa voi estda heidan
taysimaaraisen ja tehokkaan osallistumisensa
yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa.”

Politiikantekijat

lhmiset, jotka vaikuttavat yhteiskunnalliseen poli-
tikkaan; tassa yhteydessa sahkoiseen toimintaan
osallistuminen, sosiaaliseen toimintaan osallistu-
minen, vammaisuus, avustava teknologia.

T Artikla 1, YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden
oikeuksista, hyvaksytty yleiskokouksessa 13.12.2006.
EU ratifioi sen unionin puolesta 23.12.2010
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Yhteiskunta
Vammaisjarjestot, yleiset kansalaisjarjestot, julki-
nen mielipide.

Tietoon perustuva suostumus

Prosessi, jossa osallistuja saa kaiken tiedon hank-
keesta, johon han tulee osallistumaan. Se lahtee
likkeelle osallistujan laillisesta ja eettisesta oikeu-
desta ohjata sita, mita hanen fyysiselle ruumiilleen
ja henkilotiedoilleen tapahtuu, ja eettisesta velvolli-
suudesta osallistaa osallistuja. Osallistumissuos-
tumuksen saaminen henkilolta liittyy ihmisen itse-
maaraamisoikeuteen ja myos hanen perusoikeu-
teensa pysya vapaana fyysisesta ja psykologisesta
hairinnasta ja suojata henkilotietonsa. Nama ovat
eettisia, laissa laillisiksi oikeuksiksi tunnustettuja
periaatteita.2 Kaikissa kansainvalisissa julistuksis-
sa maarataan, etta ennen suostumuksen antamis-
ta jokaiselle hankkeeseen osallistuvalle on selvasti
kerrottava sen tavoitteista, sen mahdollisista hait-
tavaikutuksista ja mahdollisuudesta kieltaytya osal-
listumasta siihen tai vetaytya siita milloin tahansa
ilman seuraamuksia.

Sen lisaksi mikaan maanittelu ei voi oikeuttaa osal-
listumista tutkimushakkeeseen.3

AVAINLYHENTEET

AT
Assistive technology. Avustava teknologia.

EASPD

European Association of Service providers for
People with Disabilities, Eurooppalainen palvelun-
tuottajien kattojarjestd

2 Aegis projecta Deliverable 5.6.1 Ethical Manual, lokakuu
2009

3 Elonore Pauweis. Ethics for researchers. Facilitating
Research Excellence in FP7, European Commission,
2007.
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ICF
International Classification of Functioning. Kan-
sainvalinen toimintakykyluokitus, ICF-luokitus

ICT
Information and Communication Technology. Tie-
to- ja viestintateknologia.

NGO
Non-governmental organization. Kansalaisjarjesto

PCT

Person Centered Technology — kayttajalahtdinen
teknologia viittaa kaikkeen sahkodiseen avustava
teknologiaan (EAT), joka on suunniteltu tai jota
kaytetaan tukemaan henkilon riippumattomuutta ja
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turvallisuutta. Kun on kysymys vammaisista terve-
ys- ja sosiaalipuolella, siihen voi sisaltya telehoiva,
teleladketiede ja telesairaanhoito, ymparistonhallin-
ta, viestinta- ja liikuntalaitteet seka avustava tekno-
logia (AT) tyopoyta-, mobiili- tai verkkosovelluksi-
na.4

R&D
Research and development. T&K, tutkimus ja ke-
hittaminen

RESNA

Rehabilitation Engineering and Assistive Technol-
ogy Society of North America. Pohjois-Amerikan
kuntoutuslaitteitten ja avustavan teknologian yhdis-
tys

4 Maaritelma on ImPACT in Europe-hankkeen osapuolten
hyvéaksyma.
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1 Johdanto: ImPaCT in Europe -hanke

1.1 Tavoite

ImPaCT in Europe —verkoston tavoitteena on “te-
hostaa syrjaytymisuhanalaisten  kohderyhmien
todellista osallistumista ja parantaa heidan elaman
laatuaan” helpottamalla kayttajalahtoisen teknolo-
gian (PCT:n) kehittamista ja kayttoonottoa ja kan-
nustamalla ICT-avusteisten palvelujen hanke-
kumppaneista tehokkaaseen kayttoon ja kayttaja-
lahtoisen teknologian (PCT:n) loppukayttajien ky-
kyjen kehittamiseen.

1.2 Luettelo hankekumppaneista ja
heidan toiminta-alueestaan

Hanketta koordinoi European Association of Ser-
vice providers for People with Disabilities (EA-
SPD). Heidan tyonsa vammaisten tasaveroisten
mahdollisuuksien puolesta perustuu toisiinsa yh-
teydessa oleviin pilareihin (Euroopan politiikka),
innovaatioon (tutkimus ja kehittdminen) ja tietoon.
Nelja pysyvaa komiteaa keskittyy tyollisyyteen,
laajenemiseen, koulutukseen ja EU:n politikkaan
yleensa. EASPD on my0s perustanut intressiryh-
mid tyoskentelemaan avustavan teknologian, hen-
kisen terveyden ja ammatillisten palvelujen paris-
sa.

The Centre de la Gabrielle (Ranska) auttaa kehi-
tys- ja oppimisvammaisia lapsia ja aikuisia Las-
ten terveys- ja koulutuskeskuksessa (IME), ammat-
tikoulutuskeskuksessa (IMPR) ja erityisyksikdssa,
joka on tarkoitettu autistisille henkildille, suojatyol-
le, asuntola-asumiselle ja itsendinen asuminen —
palvelulle (SAMSAH).

5 EACEA, Application Form ImPACT in Europe project.
2008.
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Kehitysvammaliitto (FAIDD) toimii oppimisessa,
ymmartamisessa ja kommunikoinnissa tukea
tarvitsevien ihmisten hyvéksi. Sen tarjontaan kuu-
luu tieto- ja nettipalveluita, selkokielikeskus, koulu-
tusta, tutkimusta ja kehittamista, tietotekniikka- ja
kommunikaatiokeskus Tikoteekki, ja oppimateriaa-
likeskus.

Modem (Belgia) on vammaisten asiantuntijakes-
kus, joka tarjoaa ei-kaupallista kommunikoin-
tiapuvaline- ja tietokoneen saavutettavuusneu-
vontaa seka ICT-koulutusta.

Centro de Educacao o Cidadao de Mira Sintra
(C.E.C.D, Portugali) tarjoaa kehitysvammaisille
sellaisia palveluita kuten varhaisen intervention yk-
sikko lapsille, erityiskoulu, paivahoitokeskus, ammat-
tikoulutuskeskus, perhetukiyksikko ja terveysklinikka
ja kuntoutuskeskus.

AIA Bologna Onlus (ltalia) on ei-kaupallinen jar-
jestd vammaisille ja heidan omaisilleen. Sen avus-
tavan teknologian tiimi hoitaa alueellista keskusta
nimeltd Centre for Emilia Romagna ja kaupungin
hallituksen puolesta kotiympariston mukauttamis-
keskusta. Tiimin jasenet edustavat monia aloja, ja
jarjestolla on yli 30 vuoden kokemus AT- ja ICT-
alalta, koulutuksesta, sosiaalihuollosta, terveyden-
hoidosta ja arkkitehtuurista.

The Home Farm Trust (Hft, Britannia) on kansal-
linen hyvéntekevaisyysjarjesto, joka tarjoaa palve-
luja henkildille, joilla on oppimisvaikeuksia, ja
heidan lahihenkildilleen — mukaan lukien asumis-
vaihtoehdot, tuki asuinpaikalla, etujen ajaminen ja
tuettu tydllistaminen.
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Nottingham Community Housing Association
(NCHA, Britannia) kehitti ensimmaisen erityisesti
vammaisia henkiloita tukemaan tarkoitetun verkos-
ton, joka tarjoaa telehoivaa ymparivuorokautisen
puhelinpalvelun kautta.

ImPaCT in Europe -kumppanien antama tuki koh-
distuu kaikenlaisille vammaisille, mutta eniten kui-
tenkin henkildille, joilla on oppimisvaikeuksia. Tu-
loksista, jotka koskevat kaikkia vammaisia, mainit-
takoon mm.

e neuvot kehittajille ja valmistajille siirtya kaytta-
jalanhtdiseen teknologiaan (PCT:hen)
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avustamistyo: terveydenhoito, kuntoutus, pai-
vahoito ml. telehoiva

koulutus, ammattikoulutus ja tyollistaminen
joko kotona tai tyopaikalla

vapaa-ajan toimintaan osallistuminen, sosiaa-
linen kanssakayminen

tuettu asuminen tai itsenainen asuminen
avustajien ja muitten sidosryhmien koulutus
yhteiskunnan tietoisuuden lisaaminen (infor-
maatio ja nettipalvelut)

avainpolitikkaan vaikuttaminen aiheissa kuten
osallistaminen, vammaisuus, terveys, sosiaali-
huolto
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2 Eettiset ohjeet ja periaatteet

2.1 Miksi tarvitaan eettisia ohjeita
ja periaatteita?

Koska tarkoituksena on estaa sosiaalisen syrjay-
tymisuhanalaisten syrjaytyminen, ImPaCT in Euro-
pe —hanke on korkealla moraalisella tasolla. Nait-
ten ihmisten tehokkaan osallistumisen, elamanlaa-
dun ja hyvinvoinnin parantaminen on viisas strate-
gia, niin kuin on kayttajalahtoisen teknologian kayt-
to naihin tavoitteisiin paasemiseksi. Vaikka tama
teknologia on "henkilokeskeista”, kumppanit tunte-
vat tarvetta saada eettista ohjausta, mika varmis-
taa sen, etta kayttaja on kayttajalahtoisen teknolo-
gian (PCT:n) kayttdonoton ja paivittaisen henkild-
kohtaisen avustamisen keskipisteessa.

Jokainen voi noudattaa omaa vaistoaan, kun jou-
tuu kokemaan eettisia ongelmatilanteita, mutta
meidan aikamme yhteiskunta tarjoaa laajan moni-
tahoisten olosuhteitten kirjon, joissa tarvitaan
enemman ohjausta. Ja koska eettiset pulmatilan-
teet ovat tavallisesti jo ohi, ennen kuin huomaam-
mekaan, tai kehittyvat niin verkkaisasti, etta pys-
tymme tunnistamaan ne vasta jalkeenpain, tarvi-
taan jokin arviointivaline.

2.2 Kenelle eettiset ohjeet ja periaatteet?
Ketka ovat sidosryhmia?

Terveydenhoidossa ja sosiaalihuollossa on monen-
laiisia sidosryhmia: henkilokuntaa, vapaaehtoisia,
viranomaisia, kayttajia / vammaisia ja heidan
omaisiaan, ymparisto, yritysten hallituksia ja joh-
toa, jasenia, tavarantoimittajia jne. Yleisesti ottaen
on nelja osapuolta: viranomaiset, markkinat, palve-
luntuottajat ja omaiset.

6 Ké&antanyt hollannista J.M. Vanhove. Janssens en Johan
Put Deugdelij bestuur in de non-profit Welzijins en Ge-
zondheidssector. Steunpunkt Welzijn, Volksgezondheid
en Gezin. Acco. 2009.
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Kayttajalahtoisen teknologian (PCT:n) kéyttdon-
otossa ja kaytossa seuraavilla osapuolilla on mer-
kityksellinen rooli: loppukayttajat (vammaiset),
tutkijat ja kehittajat, valmistajat, palveluntuottajat,
omaiset, vapaaehtoiset, politikantekijat, yhteiskun-
ta (julkinen mielipide).

2.3 ImPact in Europe -hankkeen eettisten
ohjeitten ja periaatteitten yleiset
vaatimukset

Naitten eettisten ohjeitten ja periaatteitten pitaa olla

kaikkien hankekumppanien kaytettavissa heidan

kaikilla tyoalueillaan ja kaikkien vammaisuuden
ilmenemismuotojen osalta, joiden parissa he tyos-

kentelevat (ks. 1.2).

Hankekumppanit odottavat pragmaattisia ohjeita,
joita voi kayttaa jokapaivaisessa tyoskentelyssa,
kun on tehtdva nopeita paatoksia, ja jotka ovat
my0s kayttokelpoinen tydkalu arvioitaessa, onko
kayttajalahtoinen teknologia (PCT) otettu kayttoon
ja kaytetaanko sita vammaisen hyodyksi.
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3 Etiikka

Etiikka voidaan maaritella siten, ettad se on pysyva
(kirjoitetun tai kirjoittamattoman) moraalisen kayt-
taytymissaannoston heijastuma. Nama saannos-
tot juontavat alkunsa luonnonlain yleismaailmalli-
sista arvoista.

Jokapaivaisessa elamassa ihmiset puhuvat deon-
tologiasta eli normatiivisesta etiikasta, johon kuuluu
hyvat tavat ja velvollisuudet, ja ammatillisesti tarvi-
taan saannostoja ja standardeja, joista heijastuu
vastuuvelvollisuus asiakasta kohtaan ja myos niita
sidosryhmia kohtaan, jotka ovat antaneet suostu-
muksensa heidan edustajinaan toimimiseen.

3.1 Etiikka ja luonnonlaki

Luonnonlain yleismaailmalliset arvot ovat ihmisen
perustavoitteita. Tuomas Aqvinolaisen mukaan ne
ovat: suuntautuminen elaman sailyttamiseen ja
totuuteen, sitoutuminen toiseen, tasapainon tarve
sosiaalisissa suhteissa ja tavarain jakaminen.

Naiden perusteella biotekniikan ja |&éketieteen
parissa tyoskentelevat tutkijat hyvaksyivat seuraa-
vat eettiset periaatteet: mukana olevien ihmisten
itsemaaraamisoikeus, asioihin puuttumisen
hyodyllisyys tai haitallisuus ja oikeudenmukai-
suus.

3.2 Normatiivinen etiikka ja deontologia
Filosofit tekevat tavallisesti eron eettisissa teoriois-
sa metaetitkan, normatiivisen etiikan ja sovelletun
etiikan valilla.

Metaetiikka keskittyy yleismaailmallisiin totuuksiin
littyviin kysymyksiin, Jumalan tahtoon jne.

Normatiivinen etiikka keskittyy kaytannonlahei-
sempaan tehtavaan, joka on paatya moraalisiin
standardeihin, jotka saatelevat oikeata ja vaaraa
kayttaytymista hyvien tapojen myota, joita meidan
tulee hankkia, ja velvollisuuksien myota, joita mei-
dan on noudattaminen. Tama lahestymistapa, joka
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tuomitsee teon moraalisuuden sen mukaan, miten
se noudattelee saantoja, maaritellaan "saantdihin
sidoksissa olevaksi etiikaksi eli deontologiseksi
etiikaksi.”

Sovellettu etiikka tutkii spesifisia kysymyksia, kuten
aborttia, lapsenmurhaa, jne. 8

3.3 Ammattietiikka
Ammatti-ihmisilla on enemman moraalista vastuuta
- he pystyvat toimimaan tietoihin perustuvan
paatoksen pohjalta, koska he ovat saaneet asi-
aankuuluvaa koulutusta.

Kysymyksia heraa taman vastuun eettisista rajoista
ja siita, kuinka valtaa ja auktoriteettia pitaisi kayttaa
palvelemisessa. Kurinpitosaannét antavat am-
mattilaiselle mahdollisuuden luoda kayttaytymis-
standardin, joka estaa kayttajan hyvaksikayton ja
sailyttaa ammatin tinkimattomyyden.

3.4 Kulttuurierot ja etiikka

Koska jokainen kulttuuri on jaettujen arvojen, us-
komusten ja tapojen spesifinen jarjestelmd, jota
yksilot voivat kayttaa suhteissaan toisiin ja joka
voidaan siirtaa sukupolvelta toiselle oppimisen
kautta, ihmiset, joilla on erilainen kulttuuritaus-
ta, altistuvat erilaisille arvoille ja tavoille, ja
heidan odotetaan sen myodta esittdvan erilaista
kaytosta — mukaan lukien se, kuinka kukin yksilo
kokee eettiset ongelmat ja osallistuu eettiseen
paatoksentekoon. °

7 Termid 7Termi& deontologinen kaytettiin ensi kerran
vuonna 1930 C.D. Broadin kirjassa Five Types of Ethical
Theory.

8 J. Fieser., University of Tennessee, Martin, USA,
http://www.iep.utm.edu/ethics 07.12.2010.

9 Lin, Chieh-Yu; Ho, Yi-Hui, An examination of cultural
differences in ethical decision making using the multi-
dimentional ethics scale. Social Behavior and Personali-
ty, 1.10.2008.
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Eettisia kysymyksia ei voi enaa kasitella yksittaisen
kansakunnan keskuudessa. Eroja eettisessa paa-
toksenteossa voi syntya kumppanimaitten kesken
alhaisempien odotusten vuoksi tai vahemman tiuk-
kojen saadosten vuoksi tai koska kaytossa on al-
haisemmat/korkeammat standardit. Kulttuuriperin-
teet voivat vaikuttaa yhteiskunnallisiin valintoihin,
kun on kyse siita, miten muovataan "hyvaa ela-
maa’ tai mita “riippumattomuus” tarkoittaa. Ne
voivat taman seurauksena myos vaikuttaa poliitti-
siin paatoksiin, jotka koskevat sahkoiseen toimin-
taan osallistumista tai kayttajalahtoisen teknologian
(PCT) laitteitten saatavuutta tai huokeahintaisuutta.
Lisaksi ammattilaisilla on kasvavassa maarin mah-
dollisuuksia olla vuorovaikutuksessa kayttajien (ja
heidan omaistensa) kanssa huolimatta naitten
erilaisista kulttuurikokemuksista ja -perinteista.
On haastavaa olla tietoinen néista eroista eettises-
sa paatoksenteossa.

3.5 Yhteenveto: ohjeitten ja periaatteitten
peruselementit

Tyoskennellessaan  (vammaisten)  henkildiden
kanssa avustajilla on useita identiteetteja. He toi-
mivat ihmisolentoina suhteissaan muihin ja am-
mattilaisina suhteissaan kayttajiin ja sidosryhmiin.
Niin muodoin heidan on tarpeen noudattaa luon-
nonlain yleismaailmallisia arvoja ja normatiivisen
etiikan deontologisia standardeja tyGskennelles-
saan ihmisten kanssa seka ammattietiikan kurinpi-
tosaantoja.
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Ohjeisiin on tarpeen ottaa mukaan mukana olevien
ihmisten itsemaaraamisoikeuden (autonomian)
yleismaailmalliset arvot, toiminnan hyodyllisyys
(elaménlaatu) tai haitallisuus (sen puute) ja oi-
keudenmukaisuus (sosiaalinen integraatio).

Deontologiset saannot kattavat sellaiset asiat
kuten esim. ammatillinen vaitiolovelvollisuus ja
yksityisyys, huolellisuus toimissa ja neuvojen an-
tamisessa, velvollisuus informoida vanhempia.
Jopa silloin, kun asiaa ei ole kirjattu saantdihin,
kaikkien sidosryhmien, tyontekijoitten, vapaaeh-
toisten, valittujen edustajien jne. odotetaan sovel-
tavan naita periaatteita.

Ammatinharjoittamissaannét ja kurinpitosaan-
n6t koskevat niita, jotka ovat saaneet asiaankuulu-
van koulutuksen eri toiminta-aloilla. Niihin kuuluvat
puolueettomuus/objektiivisuus, avoimuus / tiedon
paljastaminen, luottamuksellisuus, asianmukainen
ahkeruus- / avustamisvelvollisuus, ammatillisten
velvollisuuksien uskollinen suorittaminen ja poten-
tiaalisen tai ilmeisen eturistiridan valttaminen.
Heraa kysymys, voiko naita kaikkia odottaa my0s
vapaaehtoisavustajilta, jotka eivat yleensa ole saa-
neet asianmukaista koulutusta.
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4 Eettinen kayttaytyminen - perusarvot

Laajalti kaytossa oleva ohjeistus terveydenhoidos-
sa ja sosiaality0ssa, josta on hyotya opastusmie-
lessa, on Beauchampin ja Childressin esittama. He
kuvailivat nelja@ paaperiaatetta, jotka liittyvat ter-
veydenhoidon etiikkaan: autonomia, hyvan tekemi-
nen, pahan tekematta jattdminen ja oikeudenmu-
kaisuus. (1) Autonomian kunnioittaminen: autono-
misen ihmisen paatoksentekokyvyn kunnioittami-
en: yksildiden kyvyistaminen tekemaan perusteltu-
ja, tietoon perustuvia paatoksia. (2) Hyvan tekemi-
nen: kohtelun hy6tynakokohtien ja uhkien ja kus-
tannusten vélisen suhteen selvittdminen: terveys-
alan ammattilaisen pitdisi toimia tavalla, joka hyo-
dyttaa potilasta. (3) Pahan tekematta jattdminen:
haitan aiheuttamisen valttaminen: terveysalan
ammattilainen ei saa vahingoittaa potilasta. Kaik-
keen hoitoon liittyy jonkin verran haittaa, vaikka
vahaistakin, mutta haitan ei tule olla suhteellisesti
liian suuri, kun ajatellaan hoidon hyétyja. (4) Oi-
keudenmukaisuus: hyodyn, uhkien ja kustannusten
jakaminen oikeudenmukaisesti: ajatus siita, etta
samassa asemassa olevia potilaita tulee hoitaa
samalla tavalla.10

41 Paradigman siirtyminen
Viimeksi kuluneitten vuosikymmenten aikana on
tapahtunut paradigman siirtyminen siind, miten
yhteiskunta suhtautuu vammaisiin.

Laaketieteellisessa mallissa keskitytaan yksilon
vammaisuuteen. Vammaisten katsotaan olevan
kykenemattomia toimimaan yhteiskunnassa ja
tarvitsevan vain elinikaista avustamista erillisissa
erityiskouluissa ja laitoksissa.

Integraatiomallissa kiinnitetdan yh& kasvavassa
maarin huomiota vammaisen kykyihin. Annetut
palvelut pyrkivat kayttdmaan ja kehittdmaan naita

10 Beauchamp and Childress, Principles of Biomedical
Ethics, OUP, 5t edition, 2001.
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kykyja niin, ettd vammaiset voivat elaa nk. normali-
soitua elamaa.

Demokraattisessa mallissa vammaisia kohdel-
laan kansalaisina, joilla on samat oikeudet kuin
kaikilla muilla kansalaisilla. Yhteiskunta mahdollis-
taa taman harjoittamalla tasavertaisia mahdolli-
suuksia ja osallisuutta edistavaa politikkaa ja saa-
tamalla niita koskevia lakeja. !

4.2 Itsemaaraamisoikeus eli autonomia

Autonomia (itsemaaraamisoikeus) on ajatus
harkitusta itsenaisyydesta eli yksilon kyvysta tehda
valintoja. Autonominen yksilo toimii vapaasti itse
valitsemansa suunnitelman mukaisesti. Vastaa-
vasti rajallisesti autonominen henkild on jossain
mielessa muitten hallinnassa tai kykenematon
harkitsemaan tai toiminaan omien halujensa tai
suunnitelmiensa mukaisesti. Lahestulkoon kaikki
autonomiaa koskevat teoriat ovat sita mielta, etta
autonomialla on kaksi edellytysta: vapaus (riippu-
mattomuus hallitsevasta vaikutusvallasta) ja toi-
mintakyky (kyky tarkoitukselliseen toimintaan).’2

Tahan periaatteeseen perustuen vammaisilla on
oikeus tehda omat valintansa ja jarjestaa elamansa
mieluiten tavallisessa ymparistossa. Siihen tarvi-
taan heidan yksildllisten tarpeittensa ja halujensa
tunnustamista.'3

Vammaisuusaste ei voi konsanaan olla ratkaiseva,
kun ajatellaan tapaa, jolla ihmiset haluavat elaa,
tyoskennelld, saada koulutusta tai kayttaa vapaa-
aikaansa, eika se voi maarittaa, minkalaisia suhtei-

" J.M. Vanhoven k&annds hollannista. Van Gennep &
Steman. Zorg voor mensen met enne verstandelijke
handicap. 1997.

12 Beauchamp and Childress, Principles of Biomedical
Ethics, OUP, 5t Edition, 2001.

13 Samen werken aan een goed leven. Eindrapport Pro-ject
Zeggenschap. Stnadaarden en indicatoren. Stich-ting
Perspectief. Utrecht, Nederland. Kesakuu 2010.
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ta heilld voi olla tai ei voi olla. Vaatimuksena on,
ettd palveluntarjonta on avointa ja lapinakyvaa.

4.3 Hyvan tekeminen

Hyvan tekeminen tarkoittaa tyOskentelemista
yksilon hyvaksi. Se on tyoskentelemista ihmisten
kanssa, ja niin muodoin siina on kysymys siita, etta
teemme parhaamme niitten hyvaksi, joita me tu-
emme. Se saattaa merkita tutkimustyota kayttajan
hyvaksi, ratkaisujen etsimista heidan ongelmiinsa,
avustamisen kayttokelpoisuuden jatkuvaa arvi-
ointia jne.

4.4 Pahan tekematta jattaminen

Termi non-maleficence juontaa alkunsa muinai-
sesta sanonnasta "Primum non nocere”, joka tar-
koittaa "Ensiksi, ala vahingoita”. Kayttajalahtoisen
teknologian (PCT:n) laitteitten turvallisuuden
varmistaminen ja kayttajan yksityisyyden sailyt-
taminen ovat taman eettisen arvon sovelluksia, ja
sitd on myds kayttajan hyvaksikayton estaminen.
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4.5 Oikeudenmukaisuus
Oikeudenmukaisuus merkitsee mm. sita, etta kaik-
kia ihmisia, mukaan lukien vammaiset, kohdellaan
kansalaisina, joilla on tasavertaiset oikeudet ja
mahdollisuudet, so., oikeus riittdvaan koulutuk-
seen, kasvamiseen niin, etta he voivat aanestaa,
menna naimisiin ja hankkia perheen ja kertoa mie-
lipiteensa avustettuna ja tuettuna missa ja milloin
se on tarpeen. Yhteiskunta olisi epaoikeudenmu-
kainen, jos se sallisi ainoastaan osan vaestoa edis-
tya ja elad mukavasti. 14

Tassa yhteydessa se tarkoittaa sen varmistamista,
ettd vammaisilla on mahdollisuus saada kaikkia
tarvitsemiaan palveluja, esim. tuotteen kayttami-
sen helppous, tarpeellisten laitteitten edullisuus ja
mahdollisuus huolehtia niista, jotka eivat pysty
siihen itse. Tama voi edellyttaa tietoisuuden lisaa-
mista, kuten muutosta siind yleisessa kasitykses-
sa, joka ihmisilla on vammaisista: vammaisten
tulee katsoa olevan ensisijaisia avustamistoimien
vastaanottajia.

14 Neena Gill. ICT, the Elderly and Emerging Global Mar-
kets, World leading expert talks on Privacy, Ethics, Tech-
nology and Ageing. Including Seniors in the Information
Society. Haastattelu. 2008.
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5 Eettinen kayttaytyminen — deontologiset ja ammatilliset saannat avustamisessa

5.1 Etiikka ja avustamistyo

Avustamistyon etiikka viittaa eettisiin standardei-
hin, joita on kehitetty ammattiavustajille. Ne perus-
tuvat itsemaaraamisoikeuden, hyvinvoinnin (hyvan
tekemisen ja pahan tekematta jattamisen) ja oi-
keudenmukaisuuden perusarvoihin.

Vammaiset, siis myos ne, joilla on vaikea ja vakava
vamma, voivat oikean avun ja tuen turvin tehda
tarkeita valintoja ja ilmaista toivomuksiaan joka-
paivaisessa elamassaan. Itsemaaraamisoikeut-
ta ei ole, elleivat vammaiset kayttajat osallistu
kaikkiin heitd koskeviin paatoksiin. 15 Osallisuus
merkitsee ainakin sita, etta kayttajilla on "sanan-
valta” sen suhteen, kuka tukee heita, ja sita, etta
he paattavat, miten on parasta kayttaa heille tarjol-
la olevia resursseja. "Sananvallassa” on kysymys
kehityksesta kohti todellista identiteettia ja mahdol-

lisuutta selvittda heidan tarvitsemansa tuen maara.
16

Prosessi, jossa kayttaja saa hallita omaa elamaan-
sa ja tehdd omat valintansa, muuttaa "avustami-

sen” "tueksi”, joka lahtee likkeelle olemassa ole-
vasta sosiaalisesta verkostosta.

Vaikeissa olosuhteissa elavien ihmisten kokemien
voittojen kautta (voittajan ylpeys) vahvuuksista
tulee nakyvia. Tama raivaa tien myonteisten identi-
teettien syntymiselle ja sosiaalisille rooleille, joka
vahvistavat omanarvontuntoa. Tama henkilokoh-
taisen kehityksen prosessi merkitsee myods sita,
ettd on pyrittdva avustamiseen, joka on vahiten

15 Dr. Stephen Beyer, Dr. Jonathan Perry, Andrea Meek. A
Guide to implementing Assistive Technology for people
with learning disabilities. A product of the TATE project.,
Welsh Centre for Learning Disabilities. School of Medi-
cine, Cardiff University. Maaliskuu 2008.

6 J.M. Vanhoven kaannos hollannista. Samen werken aan
een goed leven. Eindrapport Project Zeggenschap.
Standaarden en Indicatoren. Stichting Perspectief.
Utrecht, Nederland. Kesakuu 2010.

radikaalia: liikkuvuus paikallaan pysyvyyden si-
jaan, yleinen (vammais) spesifisyyden sijaan, ja
kaikki tama kyseessa olevan ihmisen luonnollises-
sa tilanteessa. Ammattiavustamisjarjestelma astuu
kuvaan vasta, kun ensin mainittu ei kykene anta-
maan riittdvaa tukea. 17

Haastavin autonomiaan littyva eettinen asia sel-
laisten henkiloitten tapauksessa, joilla on oppimis-
vaikeuksia, on kysymys suostumuksesta. Britan-
niassa terveydenhoidon ammattilaisen, joka hoitaa
tai avustaa henkisesti suorituskykyista aikuista
potilasta, on pakko saada taman suostumus.
Useissa maissa on olemassa tietoon perustuvaa
suostumusta koskevaa lainsaadantod, varsinkin
sairaanhoitoalalla.

5.2 Etiikka ja avustettavalle raataloity
hoivatyo

Henkilokohtaisen tuen turvin ihmiset saavat riit-

tavaa tukea tarpeittensa mukaan voidakseen elaa

merkityksellista elamaa normaalein paivittaisin

mahdollisuuksin. 18

Tama ei tarkoita sita, ettd vammaisten odotetaan
tekevan kaiken itse, mutta heidan odotetaan voi-
van kayttaa suurinta sananvaltaa siina, mita he
tekevat ja miten he elamaansa elavat, ja ottavan
vastuuta elamastaan. Taman vuoksi voimavaroja
pitaisi jakaa ja palveluja antaa tavoilla, jotka raata-
I6ivat avustamisen tarpeisiin, kykyistavat ihmisia
tekemaan valinnan ja voimaannuttavat heidat
auttamaan itse itsedan. 19

17 J.M. Vanhoven kdannds hollannista. Van Gennep &
Steman. Zorg voor mensen met een verstandelijke hand-
icap. 1997.

18 J.M. Vanhoven kaannds hollannista. Samen werken aan
een goed leven. Eindrapport Project Zeggenschap.
Standaarden en Indicatoren. Stichting Perspectief.
Utrecht, Nederland. Kesakuu 2010.

19 Improving the Life Chances of Disabled People. |son-
Britannian paémisterin strategiayksikdn selonteko. 2005.
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Avustamisen raatalointi tarkoittaa tydskentelemista
yksiloiden kanssa — eika tyoskentelya heidan hy-
vakseen. Se tarkoittaa sita, etta kayttajia opaste-
taan, etta avustaminen raataloidaan henkilon
muuttuvien tarpeitten mukaan, etta palveluja suun-
nitellaan tuntemattomien suureiden pohjalta ja etta
nain otetaan myonteisia riskeja.

5.3 Etiikka ja kayttajalahtoinen teknologia
(PCT)

European Tate —hanke on osoittanut, etta kayttaja-
lahtdinen teknologia (PCT) voi tuoda mukanaan
palion hyotya kayttajilleen, koska se pitkittaa sita
aikaa, jonka he voivat elaa heille mieluisassa ym-
paristdssa, ja koska se lisad heidan kykyjaan ja
autonomiaan parantamalla turvallisuutta ja esta-
malla sosiaalista eristaytymista jne.

Toisaalta on useita eettisia ja yksityisyyteen liittyvia
huolenaiheita, joita syntyy sellaisesta teknologias-
ta, varsinkin sahkoisessa terveydenhoidossa ja
telesairaanhoidossa. Kommunikointilaitteisto antu-
reineen on tehnyt mahdolliseksi tarkkailla haavoit-
tuvaisia ihmisia etana ja tarjota valitonta tukea, kun
tarpeita syntyy, sen sijaan, etta henkildkunnan on
suoraan puututtava tuen antamiseen. Tama muut-
taa sité tapaa, jolla henkilokunta ja omaishoitajat
voivat antaa tukea.

Avustaminen, joka perustuu hyvan tekemisen eet-
tiselle periaatteelle, tasapainottaa kayttajalahtoisen
teknologian (PCT:n) hyodyllisia nakokohtia mah-
dollisiin uhkiin ja haittoihin nahden.

Perinteisessa sairaanhoidossa hoitotuloksia taval-
lisesti tarkastellaan satunnaisissa kontrolloiduissa
kokeissa, joissa on selkeat ja hyvin ymmarretyt
turvallisuuden ja kliinisen tehokkuuden kriteerit.
Mutta ovatko nama kriteerit kayttokelpoisia tai riit-
tavia, kun niita kaytetdan ICT:n arviointiin tervey-
denhoidossa? Sitd ne eivat ole. ICT:n liittyvat
sovellukset ovat monimutkaisia ja monitahoisia ja

14/40

vaativat erilaisen ja kattavamman arvioinnin
lahestymistavan. 20

Sitten on myos oikeudenmukaisuuden eettinen
periaate. Taloudellisten ja sosiaalisten tekijoitten
vuoksi jokaisella ei ole mahdollisuutta paasta ka-
siksi teknologiaan. Ihmiset, jotka eivat pysty ym-
martamaan teknologiaa riittavasti, eivat kayta tek-
nisia laitteita tai eivat kayta niita oikealla tavalla.
Haavoittuvaisten ihmisten on opittava, miten tekno-
logiaa kaytetaan. Taten teknologia diskriminoi siina
missa koulutuskin tekee sen. 21

54 Yhteenveto

ltsemaaraamisen perusperiaatteen soveltaminen
avustamistyossa tarkoittaa kayttajan osallistu-
mista: hanen informoimistaan, sananvallan anta-
mista hanelle, mahdollisuuden antamista hanelle
paattad omasta elamastaan. ”"Avustamisen” pi-
taisi olla "tukemista”: aloittamalla vahiten radikaa-
lista tuesta kayttaja pitaisi voimaannuttaa; yh-
teisty0ssa hanen sosiaalisen verkostonsa kanssa
tahtdimessa pitaisi olla hanen henkilokohtaisen
kehityksensa lisaaminen. Raataloity avustaminen
jarjestetdan kayttajan henkilokohtaisten tarpeitten
mukaisesti. Avustajasta tulee opastaja.

Kayttajalahtoinen teknologia (PCT) lisdd mahdolli-
suuksia opastukseen, ja se muuttaa avustajan
roolia. Teknologian hydtyja ja haittoja on tarpeen
arvioida yksityiskohtaisesti. On varottava uhkaa
digitaalisen jakolinjan syntymisesta kayttajien ja
(kayttoon kykenemattomien) ei-kayttajien valille.

20 Ethical Perspectives in Evaluation of Telehealth. Tony
Cornford and Ela Klecun-Dabrowska (2001) Cambridge
Quarterly of Healthcare Ethics, Volum3 10(2) 161-169.

21 Yolande Berbers. Privacy, Ethics, Assistive Technology
and Keeping People included. Including Seniors in the In-
formation Society. Haastattelu. 2008.
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6 Eettinen kayttaytyminen ongelmatilanteissa

Paivittaisissa toimissa eettisia ongelmia voi syntya
kaikissa kayttajalahtdisen teknologian (PCT:n)
kayttoonoton ja kayton vaiheissa. Ennen naitten
kuvaamista lahemmin on tarpeellista sopia proses-
sin eri vaiheista. Jokaisen prosessin vaiheen osalta
tama luku mainitsee mahdolliset eettiset uhat, so-
pivan eettisen asenteen ja tietoja merkityksellisista
eurooppalaisista hankkeista

6.1 Kayttajalahtoisen teknologian (PCT:n)
kayttoonoton ja kayton prosessi

Jotta kayttajalahtoisesta teknologiasta (PCT:std)

voisi tulla kyvyistava, so., jotta se varmistaisi vam-

maisille suurempaa itsenaisyytta, on otettava usei-

ta toisiaan seuraavia askeleita:

o Kayttdjan  kayttajalahtdisen  teknologian
(PCT:n) kayttoon liittyvien tarpeitten ja toivo-
musten kartoitus

e Sopivimman markkinoilla olevan kayttajalah-
toisen teknologian laitteen valitseminen

o Kayttajalahtdisen teknologian (PCT:n) kayt-
toonotto ja kayttdminen palveluntuottamisessa
ja paivittaisessa avustamisessa, mukaan luki-
en avustajien koulutus

e Hydtyjen arviointi uhkiin verrattuna (saavutettu
itsendisyyden taso, elamanlaadun parantami-
nen).

o Palaute (PCT:sta) kayttajalahtoisesta teknolo-
giasta tutkimukselle ja kehittamiselle ja val-
mistajille: tietoisuuden lisaaminen.

e Palaute viranomaisille: sosiaalietujen edista-
mispolitikkaan (rahoitukseen) vaikuttaminen.

Jokaisen toimijan, jolla on todellista paatoksente-
kovaltaa ja intresseja, on tarpeen omaksua eetti-
nen asenne taman jatkuvan prosessin jokaisessa
vaiheessa. Eettisen kehyksen on oltava avuksi ja
tarjottavat eettiset saannét joka vaiheessa.

6.2 Kayttajalahtoisen teknologian (PCT:n)
kayttajan tarpeitten ja toivomusten
kartoitus

6.2.1 Eettiset uhat

Laitteen valinnassa kaytetaan usein ‘resepti’-
kasitetta, joka yhdistaa tietynlaisen palvelun vam-
maisuuden alkuperaan tai tyyppiin — eika niinkaan
kykyihin, tarpeisiin tai toivomuksiin.

Sopivimpaan laitteeseen paatymiseksi on otettava
huomioon monia tekijoita. Valitettavasti nama teki-
jat joskus kayvat ilmi vasta, kun ihmiset lakkaavat
kayttamasta AT-laitteita, mista tieto ei aina kantau-
du palveluntuottajalle. Korkeat AT-laitteista luopu-
misluvut, jotka vaihtelevat 8 %:sta 75%:iin (Gar-
ber& Gregorio, 1990; Gitlin, 1995; Phillips & Zhao,
1993; Tewey, Baranicle & Perr, 1994), antavat sen
vaikutelman, ettd kaikkia tilanteeseen vaikuttavia
elementteja ei ole arvioitu. Joskus unohdettuja
laitteen kayton lopettamisen syitd ovat ne, ettei
vammaisuutta hyvaksyta, etta ihmiseltd puuttuu
itseluottamusta, etta inmisella ei ole riittdvaa (digi-
taalista) lukutaitoa (ymmartaakd kayttaja valin-
nanmahdollisuuden vaikutukset?) tai etta hanelta
puuttuu koulutusta. Siita syysté on tarpeen arvioida
my0s naita tekijoita. 22 On sanottava, etta laitteen
kéytossa eivat pelkastaan funktionaaliset tekijat ole
ratkaisevia. Jos toivomuksia ei oteta huomioon,
se tarkoittaa sita, etta kayttaja ei ole ollut osallise-
na valintaprosessissa. Toisinaan arviointi ei ota
huomioon vammaisuuden ja muuttuvien tarpeitten
odotettavissa olevaa kehitysta.

22 Factors on Assistive Technology Device Abandonment:
Replacing “Abandonment” with “Discontinuance”. AT-
OMS Project Technical Report. 2006.
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6.2.2 Eettinen kayttaytyminen
Palveluntuottajille olisi ehka yksinkertaisempaa ja
kustannustehokkaampaa tarjota “"ydinpaketti® lait-
teita. Toisaalta yhdelle kayttajalle sopivat laitteet
eivat ehka sovi toiselle kayttajalle. Laitteesta muo-
dostuu ratkaisu vain silloin, kun se vastaa ihmisen
tarpeisiin hanen tilanteessaan ja hanen sellaisessa
toiminnassaan, jossa vammaisuus on esteena.
Vain oftamalla huomioon vammaisen henkilon
tarpeet me voimme auttaa hanta elamaan mahdol-
lisimman suuresta itsenaisyydesta, yksityisyydesta
ja ihmisarvosta nauttien. 23 Arvioinnin on oltava
asiakaskeskeista ja tarveperusteista.

Toiminnalliset tarpeet on méaariteltava kayttamalla
(luokittelevaa) diagnostiikkaa, ja ajanoloon on
otettava huomioon kayttajan vamman odotettu
kehittyminen. Arvioiden on otettava huomioon
kayttajan elaman tilanne, ja ne on suoritettava
yhteistyossa kayttajan paivittaisten ja laheisten
kommunikointikumppanien kanssa. Toivomukset,
kuten kyvytkin, on otettava huomioon. Niin
muodoin on parasta, etta moniammatillinen tiimi
suorittaa arvioinnin.

Kehitysvammaliiton Tikoteekki teetatti tietokoneen
kayton arvioinnin paaasiassa erilaisissa asia-
kasymparistoissa tiimilla, joka koostui toimintatera-
peutista (jolla oli paavastuu), IT-asiantuntijasta ja
puheterapeutista. 24

Kansainvalinen ICF-luokitus voi olla kayttokel-
poinen yhteisena kielend arvioitaessa tarpeita ja
yhdistettdessa kliinisia ja kuntouttavia palveluita.
ICF korostaa tarvetta tarkastella vammaan liittyvaa
kokonaiskokemusta. 25

23 Yalon-Chamovitz. Assessment Process of the Use of
Computer. FAIDD. 2009.

24 Assessment Process of the Use of Computer. Case
study. FAIDD.

25 Ethics and Human Rights, WP 4 of MURINET-project.
Multidisciplinary Research Network on Health and Disa-
bility in Europe.
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6.2.3 Kiintoisia eurooppalaisia hankkeita

e ATES-hanke Murinet esittaa mahdollisuuden
kayttaa ICF:aa yhteisena kielena tarpeitten
arvioinnissa.

e |CT4All-hankkeen AWAKE-malli on esimerkki
arviointimallista.

6.3 Markkinoilla olevan sopivimman kayt-
tajalahtoisen teknologian (PCT) lait-
teen valitseminen

Tarpeitten kartoitus paljastaa ratkaisun vaatimuk-

set. Taman analyysin myota voidaan ehdottaa

laitetyyppia. Seuraava vaihe on valita markkinoilla
oleva laite, joka sopii parhaiten kayttajalle.

6.3.1 Eettiset uhat

Valintaprosessi ei aina johda sopivimpaan laittee-
seen. Tama voi johtua siita, ettd neuvojat eivat
joskus tunne (kaupallisten) markkinoitten laitteita,
silld markkinat ovat pirstoutuneet moniin (paaasi-
assa pieniin) valmistajiin.

Tama kaupallistuminen ja pirstoutuminen vaaran-
taa objektiivisen tiedon keraamisen kayttajan
puolesta. On tarpeen, etta puolueettomat neuvojat
kaynnistavat prosessin loytaa laite vammaisen
kayttajan nakokulmasta katsottuna. "Puolueeton”
tarkoittaa sita, etta heilla ei ole kaupallisia intresse-
ja.

Maksujarjestelyjen vuoksi useimmissa maissa
ammattineuvojat valitsevat laitteen. Kayttajat itse
eivat kaytannollisesti katsoen osallistu valinta-
prosessiin. Lisaksi heille usein ei anneta mahdol-
lisuutta kokeilla laitetta lainkaan. Maksujarjestely-
jen vaikutusta ei saa aliarvioida tassa prosessis-
sa.

Toinen mahdollisesti aliarvioitu asia on laitteen
esteettinen ulkondkd. Se, ettd joutuu kéyttdmaan
teknologiaa, jota muut eivat kayta, voi leimata
kayttajat erilaisiksi kuin muut ja synnyttaa vastus-
tusta (potentiaalisessa) kayttajassa.
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6.3.2 Eettinen kayttaytyminen

Laitteen eettinen valinta perustuu puolueetto-
maan tietoon puolueettomilta ammattilaisilta, ja
se tulisi tehda mieluiten kokeilujakson jalkeen.

6.3.2.1 Opasta kayttdjaa objektiivisesti ole-

massa olevista ratkaisuista
Vain riittdva ja kaytettavissa oleva tieto kayttajalah-
toisen teknologian (PCT) laitteitten mahdollisuuk-
sista ja hankaluuksista voi johtaa riittdvaan valin-
taan kayttajan kannalta. Tama on eettisen hyvan
tekemisen periaatteen tulkinta. AT:t4 koskevan
lapinakyvan tiedon jakaminen tarkoittaa myos sita,
ettd vammaisia kohdellaan asiakkaina eika "poti-
laina”.

Tietoja on my0s annettava maksujarjestelyista,
jolloin valtytaan edullisuuteen liittyvilta ongelmilta.
Tehokkain tapa informoida kayttdjia on nayttaa
heille, kuinka AT:td kaytetddn heidan omaksi
hyodykseen. Avustajilla on tarkea rooli tassa vai-
heessa, kun he ovat kayttajien valimiehia. Onneksi
useissa maissa he voivat ottaa yhteytta puolueet-
tomiin tietokeskuksiin, joista he saavat arviointityo-
valineita (esim. Tikoteekki, KOC Flanders,...)

6.3.2.2 Varo leimaamista

Link ja Phelan (2001) % sanovat leimautumisen
johtuvan siita, etta ihmiset huomaavat ja nimeavat
ihmisten valisia eroja. Vallitsevat kulttuuriuskomuk-
set yhdistavat inmisia epamieluisiin luonteenpiirtei-
siin ja kielteisiin stereotyyppeihin. Leimatut ihmiset
kokevat asemansa menetystd ja syrjdytymista,
mik& johtaa eriarvoisiin tuloksiin. Se puolestaan voi
johtaa levottomuuteen, masennukseen, vaaristy-
neeseen omakuvaan ja alhaiseen omanarvontun-
toon. Leimautuminen on ehdottomasti syyna sii-
hen, etta vanhukset eivat kayta jotain laitteita.

Parette ja Scherer (2004) 27 2004 kasittelivat mo-
nia kysymyksia, jotka liittyvat leimautumiseen,

% Bruce G. Link and Jo C. Phelan. Conceptualising Stigma.
Annual Review of Sociology. 200, p. 363

27 Parette and Scherer. The Stigma associated with the use
of Assisted Devices. Limerick Student Journal of Sociol-

ogy.
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joista jotkut eritoten koskevat AT:ta: laitteen ulko-
nakoa ja kaikille sopivaa suunnittelua. Ulkonako
on otettava huomioon, kun laite valitaan, mutta se
on otettava huomioon myds suunnitteluvaiheessa.

6.3.2.3 Anna kéayttajan itse paattda omasta
puolestaan

Laitteen valintaa koskevan paatoksen suominen
kayttajalle on esimerkki itsemaaraamisoikeudesta.
Talla tavoin otetaan huomioon toivomukset eika
pelkastaan (tekniset) tarpeet, vaikka niitten pitaisi
aina olla vallitsevia. Paras tapa hoitaa tdma on
mahdollista laitteen kokeilu yhteistydssa omaisten
kanssa.

Kun kayttajaa pidetaan autonomisena henkildna,
kayttajan on tehtava kaikki paatokset tai ne on
tehtava tietoon perustuvalla suostumuksella alkaen
kayttajalahtoisen teknologian (PTC) ratkaisun va-
linnasta.

Kun on olemassa merkittavia mielipide-eroja kayt-
tajien ja avustajien valilla kayttajalahtoisen tekno-
logian (PCT:n) valinnassa, on ehdottoman tarpeel-
lista pyrkia tietoon pohjautuvaan suostumuk-
seen.

6.3.2.4 Hanki tietoon perustuva suostumus

Seuraava ‘tietoon perustuvan suostumuksen”
maaritelmd, jota kaytetddn tutkimuksessa, sopii
myOs avustamiseen yleensa: "Tietoon perustuva
suostumus on prosessi, jossa osallistujalle kerro-
taan perin pohjin tutkimuksesta, johon han osallis-
tuu. Suostumuksen saaminen ihmiseltd osallistua
tutkimukseen kertoo hanen itsemaaraamisoikeu-
destaan seka hanen perusoikeudestaan olla vapaa
(hanen ruumiiseensa) puuttumisesta fyysisessa tai
psykologisessa mielessa ja oikeudesta suojella
hanen henkilotietojaan. Nama ovat lain laillisiksi
oikeuksiksi tunnustamia eettisid periaatteita. On
mahdollista erottaa kolme tietoon perustuvan suos-
tumuksen elementtia: annettavat tiedot, kyky ym-
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martaa ne ja tehtavan paatoksen vapaaehtoinen
luonne. 28

Kaytannossa ihmisille pitaa antaa niin paljon tietoja
ehdotetun ratkaisun luonteesta, merkittavyydesta,
vaikutuksista ja riskeista kuin he kohtuudella paa-
toksen tekemiseen tarvitsevat.

Suostumuksen tulee olla vapaaehtoinen eika sita
saa joutua antamaan pakonalaisena eivatka siihen
saa vaikuttaa aiheettomasti ammattilaiset, omaiset
tai ystavat, ja se voi olla kirjallinen, suullinen tai ei-
sanallinen. Tama tarkoittaa myos, etfta vastuun
antamisen kayttdjille on perustuttava heidan todel-
listen (henkisten) kykyjensa arviointiin. Kehitys-
vammaisten osalta tdméa tuntuu olevan vaikeasti
tehtavissa.

Britannian Mental Capacity Act, joka astui voimaan
lokakuussa 2007, sisaltaa perusperiaatteita, joiden
mukaan ihminen on katsottava henkisesti kykene-
vaiseksi, ellei osoiteta, ettd hanelta puuttuu jotain
siihen kuuluvaa, ja etta hanta ei saa kohdella ihmi-
sena, joka ei pysty tekemaan paatosta, ellei kaikkia
kaytannossa kohtuullisia toimia hanen auttamisek-
seen paatoksenteossa ole tehty siind kuitenkaan
onnistumatta, tai pelkastaan siksi, ettd han tekee
epaviisaan paatoksen. Paatoksen, joka on tehty
paatoksen tekemiseen kyvyttdman ihmisen puoles-
ta, on oltava h@nen parhaimpien etujensa mukai-
nen. Ennen kuin paatds tehdaan, on selvitettava,
onko se tarkoitus, johon sita tarvitaan, saavutetta-
vissa yhta tehokkaasti tavalla, joka on vahemman
henkilon oikeuksia ja toiminnanvapautta rajoittava.
Parhaimpia etuja koskevien paatosten tulee pyrkia
loytamaan oikea tasapaino elamanlaatuun vaikut-
tavien tulosten, ml. itsenaisyyden ja turvallisuuden,
valilla. 29

28 Aegis project D.5.6.1. Ethical Manual.

29 J. Perry and S.R. Beyer: The impact on objective study of
life outcomes of assistive technology in residential ser-
vices for people with learning abilities. Journal of Assis-
tive Technologies. Volume 3, 1 (209). Lokakuu 2009.
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6.3.3 Kiintoisia eurooppalaisia hankkeita

e TOBI-hanke sisaltda luvun, joka koskee kayt-
tajia  koskevia tietoja:  http://www.tobi-
project.org/TOBI-workshop.

e Yksi ICT4All-hankkeen AWAKE-mallin osate-
kija koskee ammattiavustajien tiedon kasvat-
tamista.

e Suostumuslomakkeen kayttd ja kayttajan
osallistuminen: http://www.enable-project.eu.

6.4 Kayttajalahtoisen teknologian (PCT:n)
kayttoonotto ja kaytto avustamistyos-
sa

Kayttajalahtoisen teknologian (PCT:n) kayttoonot-

toon ja kayttoon palveluntarjonnassa ja paivittai-

sessa avustamisessa kuuluu kayttajalahtoisen
teknologian (PCT:n) ottaminen palveluun, kayttaji-
en ja henkilokunnan kayttajalahtoisen teknologian

(PCT) koulutus, kayttajalahtoisen teknologian

(PCT:n) integroiminen avustamiseen jne.

6.4.1 Eettiset uhat

Emme saa unohtaa sita, ettd monet entiset laitok-
siin liittyvat johtamiskaytanteet otettiin kayttoon
siksi, etta ne olivat katevia organisaation kannalta
Goffmanin (1961) laitoshoitoa koskevan kasitteen
mukaan. Sellaiset kaytannot sisalsivat Goffmanin
luettelemat jaykat rutiinit, kaikille samat hoidot,
yksilollisyyden havittamiset ja henkilokunnan
etaannyttamiset asiakkaista. 30

Meilta puuttuu edelleen sopivat keinot systemaatti-
sesti saada suunnitteluprosesseihin mukaan vam-
maisia ihmisia, eritoten henkisesti vammaisia ihmi-
sia. 31

Kayttajalahtoisen teknologian (PCT:n) kéyttdonotto
jaltai kaytté vaatii riittdvaa digitaalista lukutaitoa.
Avustajat eivat aina ole perehtyneet kayttajalahtoi-
sen teknologian (PCT:n) kayttddnottoon, koska he

30 Dr. Stephen Beyer, Dr. Jonathan Perry, Andrea Meek. A
Guide to implementing Assistive Technology for people
with learning disabilities. Welsh Centre for Learning Dis-
abilities, School of Medicine, Cardiff University.
Maaliskuu 2008.

31 Assessment Process of the Use of Computer, FAIDD.
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olivat/ovat tottuneet erityisneuvojien antamaan
tukeen. Kayttjilla ei aina ole tarvittavaa (digitaalis-
ta) lukutaitoa kayttajalahtoisen teknologian (PCT:n)
kayttamiseksi. Kumpikin on syy siihen, miksi valittu
kayttajalahtoinen teknologia (PCT) ei ehka ole
tehokas.

Teknologian kayttoonottoon voi kuulua henkiloval-
vonta ja yksityisyyden loukkaaminen. Kaytoksen
seurantaan todella kuuluu eettisia huolenaiheita.
Jo 1996 Doughty et al. mainitsi reagoivien jarjes-
telmien tapahtumasarjan telehoivapalveluissa, joka
vaatii kayttajan aloitetta, automaattisten anturi-
pohjaisten jarjestelmien kautta kolmannen suku-
polven “passiivisiin” jarjestelmiin, joissa mahdolliset
akuutit tilanteen ennakoidaan “eldmantyylitarkkai-
lun” perusteella. 32

Vaikka yksittaiset anturit, joita kaytetaan elaman-
tyylitarkkailussa, ovat huomaamattomia ja passiivi-
sia, kootut tiedot ovat luonteeltaan henkilokohtaisia
ja arkaluontoisia, koska ne kuvailevat tapoja, kayt-
taytymista seka itsehoitoon liittyvien tehtavien
suorittamisen tiheyttd. Onko avustajilla oikeus tark-
kailla ihmisia heidan jokapaivaisessa ymparistos-
saan? Erityistd huolta tunnetaan, kun (laakinnalli-
sid) tietoja taytyy siirtaa kotoa jonnekin analysoi-
tavaksi ja kun niita saatetaan kayttaa asiattomasti
esimerkiksi potilaan profiloimiseksi tai hanen sul-
kemisekseen ulos tietyista ohjelmista tai palveluis-
ta.

Alue, joka sisaltad potentiaalisimman ristiriidan
ihmisten oikeuksiin n@hden on sen riskitason maa-
rittdminen, joka on hyvaksyttavissa, kun otetaan
huomioon ihmisen tarpeet ja kyvyt, avustajien ti-
lanne ja tietyn palveluntuottajan potentiaalinen
vastuu. Kun ihmiset tulevat riippuvaisiksi teknologi-
sista ratkaisuista, laitteen rikkoutumisella voi olla
valtaisan vahingollinen vaikutus heihin. Kun puhe-
linpalvelua kaytetadan, ylimaarainen riskielementti

32 Kevin Doughty. Lifestyle monitoring — extending telecare
services into prediction and prevention. Journal of Assis-
tive Technologies, Volume 2 Issue 1 March 2008, pp. 35-
42.
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voi olla se viive, joka syntyy, kun henkildkunta
reagoi puhelinpalvelun valittamaan halytykseen.
Aina on olemassa mahdollisuus AT:n teknologisten
ongelmien esiintymiseen.

6.4.2 Eettinen kayttaytyminen

6.4.2.1 Kayttdjalahtoinen teknologia (PCT)
taytyy integroida palvelusuunnitel-
maan
Palvelut parantavat elamanlaatua, jos ne yksilo-
kohtaisesti tukevat inmisia, jotka elavat elamaansa
taysind kansalaisina, eivatka pyri mahduttamaan
heitd standardoituihin malleihin tai rakenteisiin. 33
Elaméanlaatukasitetta kaytetdan yha lisdantyvassa
maarin kehitysvammaisuudessa kasitteellisena ja
mitattavuutta palvelevana kehyksena ohjelman
suunnittelussa ja arvioinnissa. Silla on tarkea rooli
kaikilla suunnittelun ja arvioinnin tasoilla: yksilota-
solla, organisaatiotasolla ja jarjestelma- ja viran-
omaistasolla. 3

Palvelusuunnitelma esittaa tuloksia, joihin paas-
taan silla, etta kayttaja yrittaa parantaa elamanlaa-
tuaan, tai silla, etta siihen pyritaan hanen kans-
saan. Naihin tuloksiin pyritaan lahtien yksinkertai-
sista paivittaisista toimista (syominen, peseminen,
pukeutuminen...) rakentamalla suhteita, olemalla
osa yhteis6a (ostoksilla kayminen paikallisissa
kaupoissa, olemalla mukana paikallisissa jarjes-
toissa...) ja paatyen siihen, ettd tehdaan tarkeita
paatoksia kuten missa elaa, kenet tarvitaan hanta
tukemaan, keta tarvitaan huolehtimaan hanen
henkilokohtaisista varoistaan.

Vaikka kayttajalahtoisen teknologian (PCT:n) kayt-
tajan elamanlaadun saavuttaminen pitaisi olla sen
asentamisen paatavoite, muutkin tulokset voivat
vaikuttaa palvelusuunnitelmaan kuten esimer-

33 Astegger & Plaute. Promoting Inclusion and Quality of
Life: Quality of Planning Processes and Service Provi-
sion. 2010.

34 Schalock et al. The conceptualisation and measurement
of quality of life: implications for program planning and
evaluation in the field of intellectual disabilities. Evalua-
tion and Program Planning. May 2008.
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kiksi varojen saastyminen, henkildkunnan ajan tai
muitten voimavarojen saastyminen, jotka sitten
voidaan uudelleen kohdentaa parantamaan vam-
maisen tai muitten vammaisten elamanlaatua.

6.4.2.2 Ald unohda olemassa olevaa sosiaa-
lista verkostoa

Voimaannuttava palvelumahdollisuus ~ kiinnittaa
erityistd huomiota ihmisten sosiaalisiin verkos-
toihin ja pyrkii vahvistamaan tai korjaamaan ole-
massa olevia verkostoja, perustamaan uusia ver-
kostoja ja tarjoamaan tarvittaessa yhteiskunnallisia
tukijarjestelmia (esim. kaverijarjestelmia, vertais-
ryhmatydskentelyd). 3° Tassad yhteistydssd mu-
kana olevien toimijoitten roolien ja vastuitten
on oltava selkeita, kun puhutaan riippuvuudesta ja
paatoksen tekemisesta.

6.4.2.3 Pyyda kayttijia jarjestaimaan itse
tarvitsemansa tuki jos suinkin mah-
dollista
ltse asioistaan paattavat kayttajat saattaa tarkoit-
taa sita, etta heille annetaan mahdollisuus jarjestaa
itse tarvitsemansa tuki, jotta he voivat elaa valit-
semaansa elamaa. Elamanlaatu merkitsee niin
pitkélle kuin mahdollista elamistd normaaleissa
olosuhteissa. (Ammatti)avustamisjarjestelman
pitaisi alkaa tarjota tarvittavaa tukea vasta silloin,
kun olemassa oleva verkosto ei pysty antamaan
tarvittavaa tukea.

Taman pitaisi olla mahdollista my6s kehitysvam-
maisille, joilla on samat oikeudet ja velvollisuudet
kuin kenelld tahansa muulla kansalaisella yhteis-
kunnassa. Niitten ei pitdisi olla holhoavia. 3¢

6.4.2.4 Varo hallinnan siirtymista kayttajalah-
toisen teknologian (PCT:n) kdytossa

AT:n kayttoonotto merkitsee kontrollin siirtymista

ihmiseltd (henkildkunnalta tai kayttajalta) teknolo-

% J.-M. Vanhoven k&annds hollannista. T. Van Regenmor-
tel. Empowerment, Een krachtgerichte benadering.
2007:265.

% J.-M. Vanhoven kaannds hollannista. Van Gennep &
Steman, 1997. Zorg voor mensen met een verstandelijke
handicap. In Smit & Van Gennep. 2002:9.

20/40

giselle jarjestelmalle ja muutosta normaalissa paa-
toksentekoprosessissa, jolloin henkilokunnan jat-
kuvan lasnaolon tarve pienenee. Ammattilaiset
joskus pitavat tata uhkana sen sijaan, etta se olisi
mahdollisuus.

Sahkoinen avustava teknologia tarjoaa kuitenkin
lisdbonuksen: ei ole mitaan historiaa tai perinnetta
sen kuulumisesta millekaan erityiselle henkildsto-
ryhmalle, ja siksi sitd voi kayttaa rikkomaan am-
mattien vélisia rajoja. Se voi tarjota mahdollisuu-
den kehitelld uudenlaisia tyontekijoita ja uuden-
laisia rooleja, ja taman on merkittdvaa nykyisessa
sosiaalisen muutoksen ilmastossa.

Vaatimus kehittdé telehoivapalveluja voi samaten
kannustaa kehittamaan uusia yrittajamalleja, otta-
maan riskeja ja ottamaan enemman henkilokoh-
taista vastuuta toimista ja paatoksista.

Avustajista tulee opastajia, jotka ovat tekemisissa
ihmisten kanssa voimakastunteisella ja empaatti-
sella tavalla niin, ettd he edistavat aktiivista vuoro-
vaikutusta ihmisen ja tietokoneen valilla.

6.4.2.5 Hallitse uhkia

Kayttajalahtdisen teknologian (PCT:n) kayton
mahdollisesti aiheuttamaa uhkatasoa on hallittava,
mika tarkoittaa sita, ettd naitd uhkia on arvioitava
ottaen huomioon ihmisen kyvyt ja itsemaaraamis-
oikeus, avustajatilanne ja minka tahansa palvelun-
tuottajan potentiaalinen vastuu. Kun telehoivajar-
jestelmat korvaavat perinteiset halytykset, palve-
luntuottajien taytyy muuttaa toimintamalliaan,
jotta he voisivat hoitaa yha useampia ihmisia, jotka
tarvitsevat apua monenmoisissa erilaisissa halytys-
tilanteissa. Teleavustajat tai halytykseen reagoivat
teleauttajat tarvitsevat valittomasti mahdollisuuden
paasta tiloihin, joissa he eivat mahdollisesti ole
aikaisemmin vierailleet. Tahan vaaditaan luotettava
sisaanpaasykeino kayttamalla vakuutusyhtioitten
hyvaksymia digitaalisia paasykoodeja palvelun
kayttajille ja heidan omaisilleen seka halytyspalve-
luille.
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Telelaaketieteessa on arvioitava myds itselaakityk-
sen uhat ja tehokkuus.

6.4.2.6 Al4 unohda oikeutta yksityisyyteen
Yksityisyyteen ja tietosuojaan liittyvat mutkikkuudet
ja koukerot ovat saaneet valtaisaa huomiota osak-
seen politiikantekijoitten, viranomaisten, akateemi-
sen maailman, joukkoviestinten ja monien muitten
sidosryhmien, ml. eetikkojen keskuudessa. Joku-
nen vuosi sitten Roger Clarke kirjasi yksityisyyden
neljd ulottuvuutta: ihmisen yksityisyys, henkilon
kaytoksen yksityisyys, henkilon kommunikoinnin
yksityisyys ja henkil6tietojen yksityisyys. 37 Tele-
hoivan on maksimoitava hyodyt voidakseen perus-
tella mitdan yksityisyyden rajoittamista. Minka ta-
hansa teknisen laitteen osalta, joka keraa tietoja,
on tehtava selvaksi, mita se tekee, mille kanaville
se tiedot keraa, minkalaisia tietoja se keraa, minka-
laisiin verkkoihin se on yhdistetty, kuka omistaa ne
verkot jne. 38 Palveluntuottajien on myds kerrotta-
va kayttajille, minkalaisia tietoja kerataan ja mihin
tarkoitukseen.

Henkildtiedot on tallennettava huolellisesti palve-
lunkayttajan kotona ja siirrettava eteenpain kaytta-
en hyvan tavan standardeja ja yhdessa sovittuja
kaytantoja. 3° Tietojen siirto voidaan hoitaa "tar-
peen tietad” —pohjalta ja se voidaan rajoittaa tiet-
tyihin henkildihin organisaatioissa, joille on sovittu
paasy kasiksi niihin.

6.4.2.7 Voimaannuta kayttajat ja avustajat

Jotta kayttajalahtoisesta teknologiasta (PCT:std)
voitaisiin tehda tehokas, avustajien on autettava
vammaista olemaan vuorovaikutuksessa kayttaja-
lahtoisen teknologian (PCT:n) kanssa. Meidan on
koulutettava kayttajia ja tuettava heitd heidan

37 Roger Clarke. Introduction to Dataveillance and Infor-
mation Privacy and Definitions of Terms”. Elokuu 2007.

3 Adam Greenfield. Assistive Technology, Privacy, Design
and the Elderly. Including Seniors in the Information So-
ciety. Haastattelu. 2008.

39 J. Perry and S.R. Beyer. The impact on objective quality
of life outcomes of assistive technology in residential ser-
vices for people with learning disabilities. Journal of As-
sistive Technologies, Volume 3,1 (209). Lokakuu 2009.
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ottaessaan omistukseensa uutta teknologiaa. Té&-
ma on voimaannuttamista.

Ensimmaisessa vaiheessa tahan sisaltyy huomion
kiinnittaminen siihen, etta kayttaja pystyy suoriu-
tumaan jokapaivaisen elaman toimista ja etta han-
ta autetaan kehittamaan itseluottamusta, elaman-
taitoja, itseriittoisuutta. Toisessa vaiheessa se
tarkoittaa huomion kiinnittdmista ICT-taitoihin ja
koulutusta laitteen kaytossa. On tarkeatd myos
antaa taitoja parantavia mahdollisuuksia henki-
I6kunnalle ja omaisille.

6.4.3 Kiintoisia eurooppalaisia hankkeita

e Yksityisyys ja turvallisuus: Oasis-hanke
http://www.oasis-project.eu.

e Valta ja lapinakyvyys: kommunikoinnin luot-
tamuksellisuus - luottamuksellisten tietojen
siirto — julkinen tieto: D4Allnet-hanke (Stakes,
Suomi).

o Kayttdjien voimaannuttaminen: EUS-
TAT.(1997-1999)  Linkki Eustatin _sivulle
(http://www.siva.it/research/eustat).

6.5 Kayttajalahtoisen teknologian (PCT:n)
kayton hyotyjen arviointi avustamis-
tyossa

6.5.1 Eettiset uhat

Telehoiva voi toisaalta lisata sosiaalisia yhteyksia
sahkopostin, Skypen videokonferenssien ja muit-
ten mahdollisuuksien kautta, mutta toisaalta se voi
aiheuttaa merkittavien sosiaalisten (ihmisiin
liittyvien) kontaktien katoamista, koska se va-
hentaa riippuvuutta avustajista. Tama on todellinen
uhka henkiloille, joilla on oppimisvaikeuksia, kun
otetaan huomioon, ettad heilla on hyvin rajallisia
sosiaalisia verkostoja omaisten ja avustavan henki-
I6kunnan ulkopuolella. Esimerkiksi Robertson et al.
(2001) raportoi, etté sellaisten viidensadan henki-
lon keskuudessa, joilla on oppimisvaikeuksia,
otannan sosiaalisen verkoston suuruuden mediaa-
ni oli viisi henkil6d (vaihtelualue 0-20). Mediaani
pieneni pelkastaan kahteen, kun tarkastelusta
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suljettiin pois henkildkunta. 40 Lisaksi AT voi aihe-
uttaa muita arvaamattomia ja ei-toivottuja sivuvai-
kutuksia. Tekniset laitteet, jotka tukevat kognitiivis-
ta kehitysta, voivat aiheuttaa kognitiivista rappeu-
tumista, mika tarkoittaa sita, etta kayttaja ei enaa
kehita kognitiivisia kykyjaan.

6.5.2 Eettinen kayttaytyminen

Tarkein eettinen huolenaihe on se, etta telehoiva ei
saisi sosiaalisesti eristaa ihmisia ja etta avustami-
sen laatu voidaan sailyttaa.

6.5.2.1 Kayttajalahtéinen teknologia (PCT) ei

saa korvata sosiaalisia kontakteja
Teknologian ja ihmisten valilla ei valttamatta tarvit-
se olla ristiritaa. Telehoivaa ei saa katsoa henki-
I6kuntakontaktien korvikkeeksi; siihen pitaa
yhdistaa suora sosiaalinen avustaminen ja epavi-
rallinen tuki, jotta voidaan maksimoida ihmisten
motivaatio ja uudelleen kyvyistdminen tukemalla
avustajien osallistumista ja kehittamalla ihmisen
sosiaalista osallistumista.#! Kayttajalahtdisen tek-
nologian (PCT:n) tulee olla osa globaalia avusta-
misjarjestelmaa, jossa avustajat pysyvat nakyvilla.
lhmissuhteitten tarkeys PCT-perustaisen avusta-
misen kayttoonotossa on asia, jota ei saa unohtaa.
Kun kayttajalahtdinen teknologia (PCT) katsotaan
pelkastaan keinoksi parantaa tehokkuutta, eristay-
tymisen uhka on todellinen.4?

Liséksi vammaiset eivat ela eristaytyneisyydes-
sa vaan tilanteessaan. On olemassa paljon laa-
jempia sosiaalisia kontakteja — kuten paikalliset
palvelut, kaynti paikallisissa kaupoissa jne., jonne

40 Dr. Stephen Beyer, Dr. Jonathan Perry, Andrea Meek. A
Guide to implementing Assistive Technology for people
with learning disabilities Welsh Centre for Learning Disa-
bilities, School of Medicine — Cardiff University.
Maaliskuu 2008.

41 J. Perry and S.R. Beyer. The impact on objective quality
of life outcomes of assistive technology in residential ser-
vices for people with learning disabilities. Journal of As-
sistive Technologies, Volume 3,1 (209). Lokakuu 2009.

42 Jean Claude Burgelman. Economics and the Elderly:
How ICT can help people remain at work. Including Sen-
iors in the Information Society. Haastattelu. 2008.
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ihmiset voivat menna ja jossa heilla voi olla vuoro-
vaikutusta muitten ihmisten kanssa. 43

Jos sosiaalinen eristaytyneisyys kasvaa, tulisi har-
kita korvaavia strategioita, kuten naapurisuhteitten
edistamista tai vapaa-aikatoiminnan kartoittamista
sosiaalikontaktien luomiseksi (ja henkilkunnan on
ehka osallistuttava tahan). On lisattava, etta tele-
hoiva voi mahdollisesti lisata yksinolonaikaa.

6.5.2.2 Seuraa kayttajalahtoisen teknologian

(PCT:n) tehokkuutta
Tarkein eettinen huolenaihe tassa on se, etta pal-
velut tulee raataloida henkilon mukaan eika pain-
vastoin. Tama edellyttaa tehokasta avustamisen
arviointia.#4 Palvelua on arvioitava ja mitattava
selvittamalla, mika vaikutus palvelulla on vammai-
seen henkiloon tavoitteisiin paasemisen ja tulosten
kannalta.

Vammaisten palvelusektorilla on tapahtumassa
muutos johtamiskulttuurissa. Ympari Euroopan on
syntymassa voimakas suuntaus tunnistaa laatu
ajatellen palvelun tuloksia kuten vammaisten taytta
osallistumista, yhteiskuntaan osallisuutta ja taytta
kansalaisuutta. Tama eldmanlaatuldhestymistapa
luo pohjan palvelun laadun arvioinnille.45

6.5.2.3 Kiintoisia eurooppalaisia hankkeita

e Vammaisuuden vaikutusten vahentaminen
ja parempi elamanlaatu: ENABLE-hanke
Linkki Enable-hankkeen sivulle
(http://www.enable-project.eu/).

e Elamanlaatu: Linkki Eldamanlaatuhankkeen
sivulle (http://gol.euproject.org/).

o Kayttajalahtdisen teknologian (PCT:n) kay-
ton hyodyt vammaisille, joilla on oppimis-

43 Marion Hirsh. Assistive Technology, Education and the
Elderly. Including Seniors in the Information Society.
Haastattelu. 2008.

44 Dr. Stephen Beyer, Dr. Jonathan Perry, Andrea Meek. A
Guide to implementing Assistive Technology for people
with learning disabilities. Welsh Centre for Learning Dis-
abilities, School of Medicine. Cardiff University.
Maaliskuu 2008

45 EASPO. Memorandum on a European Quality Principles
Framework. Bryssel, 7.12.2006.
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vaikeuksia, ja heidan avustajilleen:TATE-
hanke: Linkki TATE-hankkeen sivulle
(http://www.tateproject.org.uk/).

e Eldmanlaadun arvioinnin mittaustyokalujen
kehittaminen Linkki Cordis-hankkeen sivuil-

le
(http://cordis.europa.eu/fetch? CALLER=FP
6)

e AT:n laatuindikaattorit: Linkki Laatuindi-
kaattorihankkeen sivuille
(http://www.qgiat.org/).

6.6 Palaute kayttajalahtoisesta teknologi-
asta (PCT:sta)

6.6.1 Eettiset uhat

Valitettavasti toimintarajoitteiset ihmiset joskus
joutuvat kasvotusten sellaisten ongelmien kanssa
kuten laitteitten esteeton kayttd, kayttajalantoi-
sen teknologian (PCT) laitteitten kadyton moni-
mutkaisuus ja kayttajalle avautumattomat moni-
mutkaiset kayttoohjeet. Lisaksi eri valmistajilta
ostetut laitteet ovat yhteen sopimattomia toistensa
kanssa siksi, ettd tutkijat ja valmistajat eivat
tunne todellisia tarpeita.

6.6.2 Eettinen kayttaytyminen

Olisi tutkittava kayttajan suoraan saamaa hyotya,
jotta voitaisiin perustella uhka, joka ylittdd normaa-
lin elaman uhat.

6.6.2.1 Aja kaikille sopivan suunnittelun
periaatetta

Laajalti markkinoilla olevien nk. standardi-ICT-
laitteitten kayttamiselle pitaisi antaa etusija. Ne
ovat yleensa huokeampia, luotettavampia ja yh-
teensopivia muitten jarjestelmien/tuotteitten kans-
sa. Korkean teknologian markkinoitten tulisi myyda
avustavaa teknologiaa ainoastaan spesifisiin tar-
peisiin, kun sita ei voi valttaa, so., kun valtavirtalait-
teet (so., laitteet joita jokainen kayttad) eivat ole
riittavia.

Yleismaailmallinen paasy standardimarkkinoille on
perusedellytys sen varmistamiselle, jotta vammai-
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set voivat taysin osallistua niihin. Tahan paastaan
ainoastaan kayttajalahtdisen teknologian (PCT:n)
suunnitteluvaiheessa. Nk. kaikille sopivan suun-
nittelun periaate on asia, jota on ajettava. Tassa
suunnitteluvaiheessa on oltava mahdollista kiinnit-
taa huomiota laitteitten ulkonakoon, jotta estetaan
leimautuminen.

Toinen kaikille sopivan suunnittelun periaatteen
keskeinen ajatus koskee jarjestelmien sovelletta-
vuutta ja palveluja jokaisen kayttajan tarpeitten ja
toivomusten mukaan. Sovellettavuus on taattava
kayttovaiheessa.  Sovellettavuus  ymparistoon
vaatii yhteen toimivuutta ja standardointia.

6.6.2.2 Kerro todellisista tarpeista ja ota
kdyttdja mukaan

Voidaan kysya, saavatko markkinat palautetta
kayttajilta. Avustajat ovat osaksi vastuussa tietoi-
suuden lisaamisesta valimiehing, koska loppukayt-
tajat eivat yleensa itse hanki laitteita. Tiedot lait-
teen kayttamisen tai kayttamatta jattamisen syista
saattavat kiinnostaa tutkimusta ja kehittamista ja
valmistajia.

Kayttajalahtoisen teknologian (PCT:n) kehittdmi-
nen ei saa keskittya itse teknologiaan vaan sen
kayttokelpoisiin toimintoihin, jotka soveltuvat
vammaisten henkilGitten tarpeisiin. Parhaita tieto-
lahteita naissa asioissa ovat kayttajat itse. Siksi
tarvitaan kayttagjien mukaan saamista. Vam-
maisten mukaan saaminen sopivalla tavalla kerto-
maan asioista tai vaikuttamaan tutkimusprosessin
muovautumiseen kunnioittaa heita akfiivisina tut-
kimukseen osallistujina eika pelkastaan passiivisi-
na tutkimuksen kohteina.

Irish National Disability Association (NDA) on laati-
nut ohjeet, jotka edistavat vammaisten osallistu-
mista tutkimukseen ja tutkimustulosten levittami-
seen. 46

4 FEthical Guidance for Research with people with disabili-
ties. Disability Research Series. NDA. Lokakuu 2009.
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6.6.3 Kiintoisia eurooppalaisia hankkeita

e Yleismaailmallinen kaytettavyys ja kayttajien
osallistuminen: AEGIS-hanke (avoin kaytetta-
vyyskehys): Linkki Aegis hankkeen sivuille
(http://www.aegis-project.eu/).

e Yhteen toimivuus: OASIS-hanke (avoin arkki-
tehtuuri kaytettavien palvelujen integraatiossa
ja standardoinnissa)

6.7 Palaute viranomaisille ja yhteiskun-
nalle

6.7.1 Eettiset uhat

Yhteiskunta pyrkii luokittelemaan ihmisia vam-
maisuuden perusteella samojen sosiaalisten pro-
sessien kautta kuin leimaamisessa.4” Ihmiset erot-
tavat ja lokeroivat ihmisten valiset erot epamieluis-
ten piirteitten ja kielteisten stereotyyppien mukaan.
Tama johtaa lokeroitujen ihmisten aseman mene-
tykseen ja syrjintaan. Avustajien tehtavana tassa
voi olla kiinnittad huomio vammaisten kykyihin
heidan vammaisuutensa sijaan.

Viranomaiset eivat tieda, mita politikkaa harjoittaa
vammaisiin nahden. Kayttajalahtdinen teknologia
(PCT) on osa "teknologista vallankumousta” talou-
dellisten ja demografisten ongelmien aikana. Toi-
saalta on lisdantyvia taloudellisia huolia haavoit-
tuvaisten ryhmien hyvinvoinnista, kun taas toisaal-
ta on kasvavia paineita eritoten lansimaissa turvata
kaikkien kansalaisten oikeudet. Koska yhteis-
kunta joutuu maksamaan Kalliisti valtavirtaratkai-
suihin paasysta tai AT-ratkaisujen tuottamisesta,
mainittu paine voi aiheuttaa ristiriitoja tarjottaessa
tukea haavoittuville ryhmille, esim. korvaukset,
mik& on ylellisyyttad, mika ei? Tama voi tarkoittaa
sita, ettd henkildlta evataan AT, jonka han todella
haluaisi, koska on péaatetty, ettd rahat voitaisiin
kayttaa muualla hyodyllisemmin.

6.7.2 Eettinen kayttaytyminen
Oikeudenmukaisuus ulottuu yksilon ulkopuolelle.
Se liittyy moraaliseen velvoitteeseen toimia ristirii-

47 Bruce G. Link and Jo C. Phelan. Conceptualising Stigma.
Annual Review of Sociology. 200, s. 363.
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taisten vaatimusten oikeudenmukaisen ratkaisun
pohjalta. Viranomaisten tulee jarjestaa tietoisuu-
denlisadamiskampanjoita muuttaakseen ihmisilla
yleisesti olevaa kuvaa vammaisista ja korostaak-
seen sita, etta heilla on enemman kykyja kuin
vammoja.

Yhteiskunnan/viranomaisten on myos paatettava,
miten vammaisten eldamanlaatua halutaan paran-
taa: rahoittamalla AT:ta vai jarjestamalla ja tuke-
malla henkilokohtaista apua ja avustamista. Voi
esittad muitakin kysymyksia — kuten: Miten erityis-
tarpeita palveleva ICT voidaan taata muissa kuin
julkisissa palveluissa?

On tehtava paatoksia kaytettavissa olevien niukko-
jen voimavarojen kohdentamisesta sosiaalipalve-
luissa. Ulkopuolellejagamisen ja syrjaytymisen es-
tamiseksi saatetaan tarvita lainsaadantoa, joka
koskee valtavirtatuotteisiin paasya, laitteitten edul-
lisuutta ja digitaalisen lukutaidon tasoa.

Ristiriita taloudellisten ja demografisten paineitten
valilla, joka kenties johtaa voimavarojen vahenta-
miseen, ja paine yllapitaa ja parantaa yhteiskunnan
kaikkien jasenten, siis myds haavoittuvaisten ryh-
mien, eldmanlaatua, vaatii aloitteita, jotka auttavat
pienentdmaan niihin kohdistuvaa vaikutusta. kayt-
tajalahtoinen teknologia (PCT) voisi olla yksi naista
aloitteista.

Kayttajalahtoinen teknologia (PCT), joka vahentaa
riippuvuutta henkildkunnan panoksesta, voisi olla
merkittava lisatekija seka sellaisten ihmisten ela-
manlaadulle, joilla on oppimisvaikeuksia, etta kas-
vavalle kansalliselle huoltosuhteelle (niitten valilla,
jotka tarvitsevat tukea, ja niitten, jotka pystyvat sita
antamaan). Palveluntuottajat toimivat niin muodoin
usein "portinvartijoina” henkiloa tukevan teknologi-
an kaytossa. Heidén on siksi edistettava sosiaa-
lietuja.*8

48 Dr. Stephen Beyer, Dr. Jonathan Perry, Andrea Meek. A
Guide to implementing Assistive Technology for people
with learning disabilities. A product of the TATE project.
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6.7.3 Kiintoisia eurooppalaisia hankkeita
Eurooppalainen MINAmi-hanke (joka keskittyy
etiikkaan liikkumaan pystyvien avustettavien ela-
maan liittyvassa suunnittelussa) tuo esille eettisia
huolenaiheita, joista tulisi keskustella yhteiskun-
nassa:

o Pitaisiko koskettimien ja antureitten asenta-
mista ymparistdon ohjata lainsaadannalla?

e Kuinka uutta teknologiaa otetaan kayttoon
yhteiskunnassa?

e Onko ihmisille mahdollista kieltdytya uuden
teknologian kaytosta?

o Voiko kaikille kansalaisille tarjota yhtalaiset
mahdollisuudet ennakoida terveysriskeja?

Welsh Centre for Learning Disabilities. School of Mede-
cine, Cardiff University. Maaliskuu 2008.
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CLEAR-hanke tarjoaa itsearviointitydkalun kansa-
laisten osallistumiseen paikallisella tasolla. Sen
mukaan osallistuminen on menestyksekkainta
silloin, kun kansalaiset voivat (heilld on voimavaro-
ja, taitoja ja tietoja), haluavat ja pystyvat (heilla on
mahdollisuuksia) ja kun heitd pyydetdan (viran-
omaiset pyytavat heitd) ja kun he reagoivat (nake-
vat todisteita siita, etta heidan nakokantojaan on
harkittu).4

49 Linkki Clear-hankkeen sivuille
(http://www.clearproject.co.uk/). (12.12.2010)
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7 Politiikka

Eettiset periaatteet ja koodit ovat yhteiskunnan
peili ja tapa, jolla se hoitaa arvoihin liittyvat asiat.
Vammaisten kohtelussa on tapahtunut perustavaa
laatua oleva muutos laaketieteellisesta mallista,
joka korostaa vammaisuutta, sosiaalisihmisoi-
keudelliseen malliin, joka tahtaa tayteen kansa-
laisuuteen; paradigman siirtyminen potilaasta kan-
salaiseen, segregaatiosta inkluusioon. Tama siir-
tyminen kay ilmi kolmesta tarkeasta vammaissek-
toriin liittyvasta lainsaadanndllisesta asiakirjasta -
YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oike-
uksista, Euroopan unionin perusoikeuskirja, Eu-
roopan neuvoston vammaisten toimintasuunnitel-
ma — ja Euroopan komission aloitteista. Siirtyminen
on myos hyvin EU:n perustamissopimuksen 13.
pykalan yleisten saantdjen mukainen.50

7.1 Yhdistyneitten kansakuntien yleis-
sopimus vammaisten henkildiden
oikeuksista

YK:n yleissopimus kehottaa kaikkien ihmisten yh-
teiskunnalliseen osallisuuteen. Artiklassa 3 maara-
taan henkildiden synnynnaisen arvon, yksilollisen
itsemaaraamisoikeuden, ml. vapauden tehda
omat valintansa, ja riippumattomuuden, yhdenver-
taisuuden, taysimaaraisen ja tehokkaan osallistu-
misen ja osallisuuden yhteiskuntaan, erilaisuuden
kunnioittamisen ja vammaisten henkildiden hyvak-
symisen normit osana ihmisten monimuotoisuuden
kunnioittamisen normeja. Artiklassa 4(h) sopimus-
maita kehotetaan antamaan vammaisille saavutet-
tavaa tietoa apuvalineteknologioista, muista avun
muodoista seka tukipalveluista ja jarjestelyista.

Artiklan 19 mukaan vammaisilla henkildillda on oi-
keus elaa itsenaisina ja olla osallisia yhteisossa.
Vammaisilla pitaisi olla mahdollisuus valita asuin-

5 EASP. Memorandum on a European Quality Principles
Framework. Bryssel, 7.12.2006.
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paikka ja se, kenen kanssa he elavat tasavertaisi-
na muitten kanssa ilman, etta he ovat velvoitettuja
kayttamaan tiettya asumisjarjestelya. Nama peri-
aatteet on muutettu yleisiksi velvoitteiksi.

7.2 Eurooppa

Eurooppalainen identiteetti perustuu arvoihin, jotka
sisaltyvat sen Eurooppa- julistukseen. Naihin ar-
voihin kuuluvat ihmisten kunnioittaminen, heidan
vapautensa, oikeutensa ja arvonsa; solidaarisuu-
den ja vastuun periaate, laillisuusperiaate ja yh-
denvertaisuus lain edessa. Niista ei voi neuvotella
ja ne koskevat kaikkia, jotka elavat Unionin alueel-
la; ne luovat luottamuksen siteen Unionin, sen eri
hallintotasojen ja sen kansalaisten valille ja luovat
yhteisen eurooppalaisen identiteetin avainpiirteet.>!

7.21 Euroopan unionin perusoikeuskirja
Tarkeimmat eettiset arvot on lueteltu my6s Euroo-
pan unionin perusoikeuskirjassa, ja ne toimivat
tarkeana kehyksena kaiken eurooppalaisen politii-
kan laatimisessa ja toteuttamisessa.

Peruskirjan artikla 1 sanoo: lhmisarvo on louk-
kaamaton. Sitd on kunnioitettava ja suojeltava.
Artikla 8 koskee viranomaisten tunkeutumista hen-
kilon yksityiseen ja perhe-elamaan, kotiin ja
kanssakaymiseen, mutta se on muotoiltu erittain
ylimalkaisesti eika se kata kameravalvontaa. Artik-
la 21 kieltdéd vammaisuuteen perustuvan syrjin-
nan. Artikla 26 sanoo, ettd EU tunnustaa vammais-
ten oikeuden paasta osallisiksi toimenpiteista, joilla
edistetdan heidan itsendistad elamaansa, yhteis-
kunnallista ja ammatillista sopeutumistaan seka
osallistumistaan yhteiskuntaelamaan, ja kunnioit-
taa tata oikeutta.

51 Deliverable D4.1 Report on good practices, ethical guid-
ance and designing a dialogue roadmap. Senior Project,
2009
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7.22 Euroopan neuvoston vammaisten

toimintasuunnitelma

Euroopan neuvoston vammaisten toimintasuunni-
telma korostaa AT:n roolin merkitysta parannetta-
essa vammaisten elamanlaatua. Euroopan neu-
voston toiminta tukee kansallisia toimia, kun pyri-
taan siitymaan laitosmaisesta yhteisoperusteiseen
avustamiseen.

7.2.3 Euroopan komission direktiivit

Edellisen vuosikymmenen aikana Euroopan komis-
sio antoi kansalaisten suojelemista ja vammaisten
osallisuutta koskevia direktiiveja ja tiedonantoja,
joista useat soveltuvat my0s eettiseen kehykseen:

o Laakinnallisten laitteitten direktiivi (42/EEC)
maaraa EC-merkin, joka takaa sen, etta 1aa-
kinnélliset laitteet ovat turvallisia.

o Direktiivi 2000/78/EC tarjoaa yleiset puitteet
yhdenvertaiselle kohtelulle tyossa ja amma-
tissa ja sisaltaa maarayksen kohtuullisista
mukautuksista.
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Direktiivi 95/46/EC, joka koskee yksiloiden
suojelua henkildtietojen kasittelyssa ja nai-
den tietojen vapaata likkuvuutta, antaa maa-
raykset lukuisista tietoja koskevista oikeuksis-
ta: oikeus tutustua itsedan koskeviin tietoihin,
oikeus niiden oikaisuun, oikeus saada tietaa
kaikista asiaankuuluvista yksityiskohdista jne.
Tatd yleista tietosuojadirektiivia taydentavat
muut oikeudelliset valineet, kuten sahkdisen
viestinnan tietosuojadirektiivi. Oikeus henkilo-
kohtaisten tietojen suojaan on tunnustettu sel-
vasti EU:n perusoikeuskirjan 8. artiklassa ja
Lissabonin sopimuksessa (ks. 7.2.1).
Komission vammaistoimintasuunnitelma kes-
kittyy vammaisten ja vanhusten oikeuteen
paasta mukaan tietoyhteiskuntaan osana
e-inclusion aloitetta. Siita tuli osa "i2010 A Eu-
ropean Information Society for growth and
employment” -aloitetta.

EU:n  vammaisstrategia 2010-2020 COM
(2010) 636 final (sisaltad osion saavutetta-
vuudesta, so., mahdollisuudesta paasta ka-
siksi tietoihin ja ICT:hen).
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8 Miten nykyaan kansainvalisesti ymmarretaan etiikka ja olemassa olevat ammatti-

saannot

8.1 Kansainvaliset ammatilliset menet-
telyohjeet

8.1.1 RESNA -sdannot

RESNA (Rehabilitation Engineering and Assitive
Technology Society of North America) on poikkitie-
teellinen kuntoutusta ja avustavaa teknologiaa
ajava jarjesto, joka pitaa kiinni eettisen kayttayty-
misen korkeimmista standardeista. Sen jasenet ja
auktorisoidut palveluntuottajat:

e pitavat ensiarvoisen tarkeana niitten henkilGit-
ten hyvinvointia, joita palvellaan ammatillisesti

e palvelevat ainoastaan heidan patevyysaluee-
seen/-alueisiin kuuluvissa asioissa ja noudat-
tavat korkeita standardeja

e pitavat saamansa tiedot luottamuksellisina

e eivat ryhdy mihinkdan sellaiseen, mika voi-
daan katsoa eturistiriitaiseksi, tai mika vai-
kuttaa kielteisesti yhdistyksesta vallalla ole-
vaan kuvaan tai laajemmalti ammattimaiseen
palveluun

e pyrkivat ansaittuun ja kohtuulliseen korva-
ukseen antamistaan palveluista

o informoivat ja kouluttavat yleis6a kuntou-
tus-/avustavassa teknologiassa ja siihen liitty-
vissa sovelluksissa

e antavat julkisia lausuntoja puolueettomalla
ja totuuteen pitaytyvalla tavalla

e noudattavat lakeja ja saannoksia, jotka oh-

jaavat ammattimaista toimintaa.

Néama standardit ovat muunnelma aikaisem-

min analysoiduista arvoista ja toimintatavoista

8.1.2 The Usability Professionals Association
(UPA)

The Usability Professionals Association on hyvak-

synyt ammattieettiset saanndt, jotka ohjaavat kay-

tettdvyysasiantuntijoita heidan ammatinharjoittami-

sessaan. Ammattieettisen saannot ovat rekisteroi-

tyjen eurooppalaisten toimintaterapeuttien kaytet-
tavissd  (Ammattieettiset  kaytettdvyyssaannot
(http://www.upassoc.org/)).

8.1.3 The European Society for Opinion and

Marketing Research (ESOMAR)
The European Society for Opinion and Marketing
Research on yhdessa kansainvélisen kauppaka-
marin (ICC) kanssa julkaissut eettiset ohjeet ja
periaatteet, jotka sisaltyvat ICC/ESOMAR:n mark-
kinoinnin ja sosiaalitutkimuskaytanteitten sdannok-
siin  (Esomarin __eettiset ohjeet ja saannot
(http://www.esomar.org/)).

8.2 Eurooppalainen lahestymistapa

8.2.1 ICT:lla on suuri merkitys: ESLA
Valmistajat, tutkimus ja kehittdminen, eurooppalai-
set ja kansalliset tiedepolitiikkaa kasittelevat viran-
omaiset edistavat ja ohjaavat aktiivisesti uutta kehi-
tystd ICT:ssa, mika saattaa olla panostus talouteen
ja eldmanlaatuun mutta my6s niiden uhka. Turval-
lisuuden on oltava yhteiskunnallisesti tarkea asia.

Siksi on tarpeen analysoida eettisid, sosio-
taloudellisia ja oikeudellisia nakokohtia, joiden
tarkastelusta kaytetdan ilmaisua tieteen ESLA.52
Etiikkaa ei todellakaan voi pitaa jonakin kaikesta
muusta erillisena asiana.

52 Tieteen Esla (http://www.ictthatmakesthedifference.eu/).
(06.02.2011); http://www.ICTethics.eu (06.02.2011)
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Euroopan komission haluaa seurata tutkimuksen
ESLA-nakdkohtia yhdistdmalla Unionin tieteen
resurssit  eurooppalaiseen  tutkimusalueeseen
(ERA), perustamalla European Group on Ethics in
Science and New Technologies (EGE) —ryhman ja
valvomalla eettisia kysymyksia puiteohjelmissa.

8.2.2 All European Academies: ALLEA

Ennen yllda mainittuja eurooppalaisia aloitteita,
ALLEA oli perustettu (1994) 53 kansallisen luon-
nontieteitten ja humanististen tieteitten akatemioit-
ten yhteenliittymaksi neljassakymmenessa Euroo-
pan valtiossa. Sen lisaksi, etta yhteenliittyma edis-
taa tietojen ja kokemusten vaihtoa akatemioitten
valilla ja antaa jasenakatemioitten ohjeita euroop-
palaiselle tieteelle ja yhteiskunnalle, se pyrkii myds
korkeisiin eettisiin standardeihin tutkimustoimin-
nassa.

8.2.3 The European Research Area (ERA)
The European Research Area yhdistaa Euroopan
unionin tieteen voimavarat. Sen perustamisesta
(2000) alkaen rakenne on keskittynyt monikansalli-
seen yhteistyohon laaketieteen, ympariston, teolli-
suuden ja sosio-taloudellisen tutkimuksen alalla.
Sen tarkoituksena on kasvattaa eurooppalaisten
tutkimuslaitosten kilpailukykya saattamalla ne yh-
teen ja kannustamalla kattavampaan tyoskentely-
tapaan yhteisten sosiaalisten ja eettisten arvojen
edistamiseksi 3

8.24 The European Group on Ethics in
Science and New Technologies (EGE)
EGE on itsendinen, pluralistinen ja moniamma-
tillinen elin, joka neuvoo Euroopan komissiota eet-
tisissa tieteeseen ja uuteen teknologiaan liittyvissa
asioissa yhteison lainsaadanto- ja saantokysymyk-
sissd. EGE:n jasenet palvelevat omissa tehtavis-
saan ja heita pyydetdadn antamaan riippumatonta
tietoa komissiolle. Lissabonin sopimuksen ja Eu-
roopan peruskirjan eettinen kehitys ja pluralismin ja
monimuotoisuuden  kunnioittaminen on otettava

5 Linkki Euroepan Reach Arean sivuille
(http://lec.europa.eu/research/eralindex_en.htm)
(15.04.2011)
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huomioon, kun arvioidaan uusia tieteen ja teknolo-
gioitten kehitysta eettiselta kannalta.

e Tehokkuus vs. luottamuksellisuus
Tarve saada tietaa ja valittaa potilaan terveys-
tietoja, jotta voidaan tarjota laatuhoitoa, syn-
nyttaa jaetun salassapidon tilanteen, joka
saattaa vaarantaa luottamuksellisuuden.

o  Yksityisyys vs. yhteinen hyva
Yksityisyys saattaa tulla vaihdetuksi johonkin
yhteiseen hyvaan (tutkimus, hallinto, suunnit-
telu, ehkaisy), joka hyddyntdaa yhteiséa tai
vaestoa yleensa.

e Laadunvarmistus vs. ammatillinen itsenaisyys
Jotkut ammattilaiset pelkaavat, etta laadun-
varmistusstandardit (protokollat, kliiniset oh-
jeistukset, kliiniset polut...) saattavat rajoittaa
tai heikentda ammattiin liittyvaa autonomiaa.

e Tehokkuus vs. hyvan tekeminen

Hyvan tekeminen merkitsee parhaimman
mahdollisen hoidon antamista jokaiselle poti-
laalle, mutta tama voi olla hyvin hinnakasta ei-
ka toteuttamiskelpoista. Vahaisten voimavaro-
jen tilanteessa potilaalle annettava kallis hoito
saattaa riistaa joltakulta toiselta potilaalta ta-
man tarvitsevan perushoidon; toiseksi paras
hoito saattaa olla tarkoituksenmukaisempaa.

8.3 Eurooppalaiset etiikkaan
hankkeet

liittyvat

8.3.1 Joitakin hankkeita

Kun otamme huomioon ICT:n ja yhteiskunnan
valisen suhteen, etiikka pitaisi integroida tekniseen
innovaatioon. Useat eurooppalaiset hankkeet kes-
kittyivat ja keskittyvat yha eettisen tason tarpee-
seen tutkimuksessa.

ICTEthics-hanke analysoi aly-ymparistdjen kehitys-
ta ja turvallisuuteen liittyvaa ICT:ta seuraavan viiden
vuoden ajan ja toteuttaa integroitua ESLA:aa.


Linkki%20Euroepan%20Reach%20Arean%20sivuille%20(http:/ec.europa.eu/research/era/index_en.htm)
Linkki%20Euroepan%20Reach%20Arean%20sivuille%20(http:/ec.europa.eu/research/era/index_en.htm)

ImPACT in Europe hankkeen eettiset ohjeet ja periaatteet

EGAIS-hanke pyrkii antamaan eettisen hallinnon
tekniikoihin liittyvia suosituksia ja konkreettista
ohjausta, jota voidaan kayttaa koko teknisen kehi-
tyshankkeen elinkaaren ajan.

ETICA-hanke analysoi ja arvioi eettisia kysy-
myksia, jotka syntyvat kasvavista tieto- ja viestin-
tateknologioista ja niitten potentiaalisista sovelta-
misalueista. Ottamalla mukaan monia sidosryhmia
ja tieteenaloihin liittyvia nakokohtia se luokittelee ja
rankkaa ennakoitavia eettisia uhkia.

8.3.2 ETICA-hanke

Hanke tunnistaa kehittyvia IC-teknologioita: ympa-
ristotiedot, lisatty ja virtuaalinen todellisuus, robotiik-
ka ja keinoaly, neuroelektroniikka ja bioelektroniikka,
ihminen-kone-symbioosi, pilvitietojenkasittely ja muut.

Se listaa kasvavina perusetiikkakysymyksina seu-
raavat asiat: yksityisyys (tilanteessa, jossa on uu-
dentyyppistd tietoa ja sen linkitystapoja), tie-
tosuoja, tekijan- ja teollisoikeudet ja turvallisuus.
Eritoten yksityiseen liittyen: suhteellisuuden tarke-
aa periaatetta on noudatettava, jotta ainoastaan
todella tarpeellista tietoa kerataan ja tallennetaan
teknologian avulla.

Eettisia, vahemman ilmeisiksi katsottavia kysy-
myksia ovat: autonomia ja vapaus, voimasuhteet
(itseméaéaraamisoikeus), vastuullisuus ja tuottamus-
vastuu, paasy ja digitaaliset jakoviivat.

Hanke neuvoo politikantekijoita laatimaan saante-
lykehyksen, joka tukee ICT-teknologioitten eettisen
vaikutuksen arviointia (EIA), ja perustamaan ICT
Ethics Observatory —laitoksen ja foorumin sidos-
ryhmien saamiseksi mukaan.
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Valmistajien ja tutkimuksen pitaa ottaa etiikka mu-
kaan ICT-tutkimukseen ja kehittdmiseen ja mah-
dollistaa eettisten kysymysten harkintaa ICT-
hankkeissa ja kaytanteissa.

Haasteina on suunnitella eettisen tarkastelun vali-
neita vastauksena teknologisiin haasteisiin, laajen-
taa rakenteita ja oikeudellisia valineita, laatia EU:n
etikan kieli ja tasapainottaa kansallisia/-
ylikansallisia normeja.>

8.4 Etiikka eurooppalaisissa hankkeissa

8.4.1 Etiikka tutkimuksessa

On ensiarvoisen tarkeata, ettd EU kehittaa vastuul-
lisen rahoitusmallin tieteelle. Seitseméas puiteoh-
jelma luo eettisen kehyksen, jolla on vakaa perus-
ta: tieteellinen ja poliittinen vastuu, mielipiteitten
kirjon kunnioitus, intressien tasapainon ja toissijai-
suuden periaatteen kunnioittamisen tavoittelu.5®
Eettiset huolenaiheet on tunnistettava, ja osapuol-
ten on sovellettava niitd kaikkiin seitsemannen
puiteohjelman piirissa esitettyihin ehdotuksiin.

8.4.2 Eettiset kasikirjat muissa hankkeissa

e Osasis-hankkeeseen (D.5.7.1) liittyva

e Aegis-hankkeeseen (D.5.6.1) liittyva

e Senior-hankkeeseen (D4.1) liittyva

e Ask-it —hankkeen tydpaketti 5.6 — kysymyslo-
make - http://www.ask-it.org.

e “Usage and ethical assessment” -tyopaketti 1
— Minami-hanke

e ‘“Ethical and Human Rights” -tydpaketti 4 —
Murinet-hanke

e Terveydenhoidon ja vammaisuuden moni-
ammatillinen tutkimusverkosto Euroopassa

5 www.etica-projects.eu (11.04.2011)

% Eleonore Pauwels. Ethics for researchers: facilitating
research excellence in FP7. Linkki Eleonore Pauweisin
tekstiin (http://www.certh.gr/). 2007.
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9 Kayttajan mukaan ottaminen

Itsemaaraamisoikeutta ei ole ellei vammaisia
kayttajia oteta mukaan kaikkiin heita koskeviin
paatoksiin.>® Vammaiset henkildt, ml. kehitysvam-
maiset, voivat oikeanlaisen tuen turvin tehda valin-
toja ja Osallisuus tarkoittaa my0s sita, etta kayttajil-
la on edes mahdollisuus sanoa sanottavansa siita,
ilmaista toivomuksiaan paivittaiseen elamaan
liittyvissa kysymyksissa.miten heidan voimava-
rojaan voidaan parhaiten kayttaa.

Onko tdma muutakin kuin vain teoriaa? Kuinka
ImPaCT in Europe —kumppanit ovat jarjestaneet
kayttajien palautteen eettisen kehyksen piirissa?

9.1 Hyvat kaytanteet
Laitevalinnan jattaminen kayttajalle on esimerkki
itsemaaraamisoikeuden kayttamisesta. Paras tapa
hoitaa tdma on jarjestaa laitteen kokeilujakso
yhdessa omaisten kanssa.

9.1.1 Avustavan teknologian vapaa valinta
Vuonna 2007 ruotsalainen Hjalpmedelinstitutet
(SIAT) jarjesti avustavan teknologian vapaaseen
valintaan liittyvan pilottitutkimuksen Kronobergin,
Tukholman ja Sérmlandin kaupungin- ja kunnan-
valtuustoissa. Arvioinnin jalkeen kayttajat olivat
oikeutettuja saamaan ostositoumuksen tarvitse-
maansa apulaitteeseen.

Pilottitutkimus osoittaa, etta nykyisen lainsaadan-
non puitteissa on mahdollisuus lisata avustavan
teknologian vapaata valintaa. Seké& Kronoberg etta
Tukholma ovat paattaneet jatkaa vapaa valinta —
menettelya.

% Dr. Stephen Beyer, Dr. Jonathan Perry, Andrea Meek. A
Guide to implementing Assistive Technology for people
with learning disabilities. A product of the TATE project.,
Welsh Centre for Learning Disabilities. School of Medici-
ne, Cardiff University. Maaliskuu 2008.
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Kayttajat itse sanovat, etta avustavan teknologian
vapaa valinta vahvistaa osallistumista. He ovat
tyytyvaisia saamiinsa tietoihin siita, miten apulaite
toimii, ja tuntevat olonsa turvalliseksi sita kayttaes-
saan. He sanovat, etta pystyessaan tekemaan
valinnan itse laitteen kaytto on lisaantynyt.5’

9.1.2 Avustavan teknologian vapaa valinta
Euroopassa

Vapaan valinnan ratkaisuja on kaytettavissa suu-
rimmassa osassa maita ja ne ovat lisana vakio-
apuvalinemyontamisprosessien ohella. Tanskassa
on kuulolaitteitten vapaavalintamahdollisuus, ja
henkildn on mahdollista saada ostoseteli tiettyjen
apuvalineitten hankintaan (rintaproteesi, avanne-
tuotteet, ortopediset kengat, erityisvarustetut pyo-
ratuolit jne.) Norjassa voi hankkia kaikkia apuvali-
neitd kayttamalla kayttajapassia, joka kattaa kokei-
lun, apuvélineen vaihtamisen, huollon ja korjaukset
seka neuvonnan ja opastamisen.

Alankomaissa kayttajat voivat saada henkilokoh-
taisen budjetin kunnalta pyodratuolien, erityispolku-
pyorien ja skoottereitten hankkimiseen ja asuntojen
muutostoihin. Isossa-Britanniassa ostosetelijar-
jestelma on kaytossa manuaalipyoratuolien hankin-
taan. Joillakin alueilla Italiassa on kaytossa avus-
tavan teknologian budjetti, joka on viranomaistuki
henkilokohtaisen avustavan teknologian ohjelmal-
le. Saksassa on henkildkohtaisen budjetin mahdol-
lisuus.%8

5 Martine Estreen. Free Choice of Assistive Technology.
Swedish Institute of Assistive Technology (SIAT), 2010.

% Martina Estreen. Europe with Free Choice of Assistive
Technology. The provision of assistive devices in specific
European countries. Swedish Institute of Assistive Tech-
nology (SIAT), 2010.
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9.1.3 Kokeilu ennen valintaa: Kehitysvamma-

liton Tikoteekin arviointimalli
Sen varmistamiseksi, etté kliiniset ehdotukset pe-
rustuvat oikein informoitujen sidosryhmien mielipi-
teelle, Tikoteekki tarjoaa tietokoneen kayton arvi-
ointia yhteistyossa asiakkaan paivittdisten kon-
taktien ja moniammatillisen tiimin kanssa. Arvi-
ointi kestaa 5-6 kuukautta asiakkaan laheisessa
ymparistdssa. Sind aikana on mahdollisuuksien
mukaan pitka kokeilujakso erilaisille menetelmille
tai laitteille.

9.1.4 Human Farm Trustin (Htf) kokemus
Human Farm Trust (Hft) on kayttanyt henkilokoh-
taista teknologiaa sellaisten henkilditten kanssa,
joilla on oppimisvaikeuksia, vuodesta 2004. Koko
kayttoonottoprosessin aikana (lahete, arviointi,
suostumus, reagointipoytakirjat, asennus, tarkas-
tus ja arviointi) henkild on kuvassa mukana, ja
teknologian ratkaisut yhdistetdan ihmisten tavoit-
teisiin ja pyrkimyksiin varmistamalla se, etta henki-
16 on hyvaksynyt asennettavan laitteiston.

PT-tiimilla on erityinen PT-kouluttaja, joka on anta-
nut tietoisuuskoulutusta koko organisaation henki-
[6kunnalle niin, etta sillda on hyvin myonteinen vai-
kutus ty6hon.

9.2 Palaute eettisista ohjeista

ImPaCT in Europe —kumppanit keskustelivat siita,
miten jarjestad kayttajien palaute suunnitelluissa
puitteissa. Tama palautteen pyytaminen on tutki-
muksen perusperiaatteitten looginen seuraus ja
yksi hankkeen ennakkoehdoista. Useimmat kump-
panit aikovat antaa palautteensa kaytettyaan ohjei-
ta muutaman kuukauden ajan.
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9.21 Hft:n kyselylomakkeen kaytto

Hft 1ahetti kyselylomakkeen ja pyysi sidosryhmien
mielipiteita koko ohjeiston paaelementeista. Jokai-
nen palautti sen. Osallistumiseen liittyen kaikki
loppukayttajat vastasivat, etta kysymyksessa oli
heidan henkilokohtainen paatoksensa alkaa kayt-
taa kayttajalahtoista teknologiaa (PCT:14). Kéytta-
jalahtoisten teknologian (PCT:n) kéyttdminen on
heidan mielestaan turvallisempaa, ja ajanoloon se
johtaa kasvaneeseen itsendisyyteen.

9.2.2 Paneelikeskustelu kayttajajarjestojen
kanssa

Brysselissa loppukayttajat ja Inclusion Europen

edustajat keskustelivat eettisten ohjeitten luonnok-

sesta. Kaikki ovat vakuuttuneita siita, etta esteet-

tomyys on kautta linjan avain kaikille osallisuuteen.

Sovittiin, etta tarpeitten kartoitus perustuu liian
usein ladketieteelliseen maaraykseen. Ehdotettiin,
etta Euroopan komissiota pyydettaisiin esittamaan
jasenmaille pyynto suorittaa tutkimuksia siita, miksi
laitteitten kaytto on lopetettu. Koska on mahdollis-
ta, etta kehitysvammaisuuden ja mielenterveyden
ongelmien valinen ero on vaikeasti selvitettava
asia, arvioinnin tulisi ottaa huomioon myos psyko-
logiset ongelmat kuten yksinaisyys. Kayttajan osal-
lisuuden osalta sanottiin, etta kehitysvammaisuu-
desta karsivat henkilot tietavat taysin, mita he ha-
luavat ja etta heidan tulisi olla mukana. Osallistujat
pelkaavat, etta kaikille samat hoidot laitoksissa
eivat ole yhteensopivia henkilokohtaistamisen ja
henkilokohtaisten valintojen kanssa. Kaikesta huo-
limatta vammaisia henkildita tulee pitaa kuluttajina.
Tama sopii henkilokohtaisiin budjetteihin, joita
otetaan kayttoon useassa Euroopan maassa. Ta-
man vuoksi on tarpeen, etta laitteita koskeva tieto
on keskitetty Euroopan tasolla.
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Kayttajalahtoisen teknologian (PCT:n) mahdollises-
ti aiheuttamasta sosiaalisten kontaktien ja kognitii-
visuuden vahenemisesta osallistujat sanovat, etta
PC luo myds mahdollisuuksia ja tarjoaa tietoja
paikoissa, joihin on paasy, ja se voi toimia virik-
keena sosiaalisiin kontakteihin.

Kayttajalahtoista teknologiaa (PCT:ta) koskevan
tietdmyksen lisaamiseksi ja loppukayttajien mu-
kaan saamiseksi olisi kiintoisaa voida vaikuttaa
insind0reihin, suunnittelijoihin jne. jo heidan koulu-
tuksensa aikana. Osallistujat korostavat myos kai-
kille sopivan suunnittelun tehokkuutta, koska se
tekee jarjestelmiin paasyn paljon huokeammaksi.
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On sovittu, ettd leimautumisongelma on ratkaistava
siind vaiheessa.

Yleisesti ottaen loppukayttajat tassa kokouksessa
sanovat, etta ohjeet tarttuvat moniin kysymyksiin ja
etta ne ovat oleva hyva valine ammattivaelle, joille
on ehka tarjottava kayttoon tata valinetta. Talla
tavalla saattaa olla kiintoisaa toimittaa ohjeet myos
tasa-arvoisen kohtelun ministeri6ihin eri jasenvalti-
oissa. Kansalliset vammaisjarjestot ovat parhaim-
missa asemissa mainostamaan ohjeita
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10 Tarkistuslista

10.1 Miten jarjestaa eettinen tarkastelu
Palm ja Hansson ovat sitd mieltd, ettd eettisen
teknologia-arvioinnin paatehtavana tulee olla tun-
nistaa eettiset uuteen teknologiaan liittyvat kysy-
mykset. Vaikka uusi teknologia nostaa esiin uusia
moraalisia kysymyksia, historiallinen kokemus voi
auttaa tunnistamaan yhteisid ongelma-alueita.>®
Suositeltu eettinen lahestymistapa vaatii lapinaky-
vyytta, ja siihen on liityttdva mahdollisuus minka
tahansa paatoksen uudelleentarkasteluun. ltse
asiassa teknologian vaikutuksia on vaikea ennus-
taa, ja varhaiset asioihin puuttumiset voivat johtaa
myonteisten tai kielteisten vaikutusten ennakoimi-
seen. Avainsanoja ovat oikea-aikainen asioihin
puuttuminen, varhainen kommunikointi ja rapor-
tointi.

Eettisia ohjeita ei valttamatta tarvitse esittaa omas-
sa asiakirjassa; sen sijaan ne voi sisallyttaa ylei-
sempia standardeja kasitteleviin asiakirjoihin,
jotka keskittyvat hallinnollisiin, Kliinisiin ja teknisiin
asioihin.

Yksi mahdollinen eettisen tarkastelun menetelma
on palkata eettisia vertaistarkastajia suorittamaan
se, mitd voimme kutsua jatkuvaksi eettiseksi tar-
kasteluksi; he voivat jatkuvasti haastatella kayttajia
voidakseen valvoa sita, miten he suhtautuvat osal-
listumiseensa. Heidat voi integroida paivittaisiin
tyoprosesseihin, jotka liittyvat suunnitteluun ja lait-
teen kayttoonsa ottavan henkilon vaatimusten
esille saamiseen.

10.2 Tarkistuslistan kaytto

Tarkistuslista nayttaa olevan tarkoituksenmukainen
véline. Se ei voi konsanaan taata, etta kaikki eetti-
set kysymykset tunnistetaan, mutta se voi varmis-
taa sen, ettd ennakoitavissa olevat eettiset kysy-

% The case for ethical technology assessment, Technologi-
cal Forecasting & Social Change, Vol. 73, 20086, pp. 543-
558.
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mykset tunnistetaan.®0 Tarkistuslistat, silloin kun
niitd kaytetaan liian formalistisesti, voivat kuitenkin
edistaa eettista mukautumista eettisen herkkyyden
sijaan.

Eurooppalaisessa ASTRID-hankkeessa eettisyy-
den harjoittamista ei pideta "reseptitietona” vaan
kysymysten esittamisena ja valintojen tekemi-
sena pulmatilanteissa, joita voi syntya kun pohdi-
taan, mika on tarkoituksenmukaista dementikoille.
Voi olettaa, ettd samoja eettisia pulmatilanteita voi
syntya avustettaessa myds kaiken muun tyyppisia
vammaisia.

Restin (1986) neliosaisen eettisen toimintamal-
lin jalkeen, jota pidetaan kenties laajimmin hyvak-
syttyna mallina psykologiassa, jokaisen eettisen
kysymyksen pitaisi koostua eettisesta tietoisuu-
desta (tilanteen tulkinta kuvittelemalla syy-ja-
seuraus-ketju), eettisesta arvioinnista (mika toi-
menpide olisi perustelluin?), eettisesta tarkoitus-
perasta (henkildkohtaisen vastuun ottaminen mo-
raalisista seurauksista) ja eettisesta kaytoksesta
(moraalista tavoitetta palvelevien alarutiinien kayt-
to6notto).

10.3 Tarkistuslistan rakenne

Edellisissa luvuissa kasiteltiin eettisia uhkia ja oh-
jeita kayttoonottoprosessin jalkeen. Welsh Centre
for Learning Disability kaytti eettisind ohjeinaan
samaa kronologista kayttoonottoprosessia ja
jakoi sen kahteen eri alueeseen, asennusta edel-
tavaan ja sité seuraavaan.

Tarkistuslista ei ole taydellinen eettisia uhkia kos-
kevien kysymysten luettelo. Kayttaja (avustaja) voi
liséta (tai poistaa) kysymyksia riippuen spesifisesta
asiayhteydesta. Itse asiassa lista pohjautuu perus-
kysymyksiin, joihin avustajat vastaavat ennen

60 Anke Van Gorp. Ethics in and during technological re-
search. An addition to IT ethics and Science Ethics, in
Paul Sollie and Marcus Diiwell: Evaluating New Technol-
ogies, Springer Science, Dordrecht, 2009, pp 39-40.
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avustavan teknologian asennusta ja jotka koskevat
hyotyja, uhkia, rajoituksia jne.

Koska autonomian, hyvan tekemisen, pahan teke-
matta jattamisen ja oikeudenmukaisuuden eettiset
perusarvot ovat voimassa taman prosessin kaikis-
sa vaiheissa, ne kasitelldadn ensin ennen eettisia
ohjeita, jotka liittyvat prosessin seuraaviin vaiheisiin.

Oikeudenmukaisuus tarvitsee indikaattoreita,
jotka voivat olla subjektiivisia, objektiivisia tai orga-
nisaatioon liittyvia. Subjektiiviset indikaattorit kes-
kittyvat henkilokohtaisen tyytyvaisyyden arviointiin
ja takaavat vammaisten suoran osallistumisen.
Objektiivisia indikaattoreita (standardeja) voi verra-
ta eri ryhmien valilla ja eri ajanjaksojen osalta.
Organisaatioon liittyvat indikaattorit koskevat joh-
tamiskysymyksia.8" Aina kun mahdollista, indikaat-
toreita lisataan eettisten kysymysten tekemiseksi
lapinakyviksi.

Listassa olevat kysymykset on koottu eri lahteista,
joista tarkeimpia ovat Welsh Centre for Learning
Disabilities ja Senior-selvityksen eettiset ohjeet ja
periaatteet.

10.4 Kysymyksia eettisista paaalueista

10.4.1 Itsemaaraamisoikeus eli autonomia

Indikaattorit: elamisen itsendisyys — mahdollisuus
tehda valintoja jokapaivaisessa elamassa.

Paakysymykset:

o Kéytetaankd kayttajalahtoistd  teknologiaa
(PCT:ta) kayttajan rajoittamiseksi tai hanen
likkumavapautensa typistamiseksi?

o Auttaako kayttajalahtoinen teknologia (PCT)
kéyttajaa itsensa ilmaisemisessa?

o Voiko kayttaja tehda valintansa ja ilmaista
toivomuksensa?

e Onko kéayttajalla sananvaltaa eli voiko han
tehda paatoksia?

6 EASPD. Memorandum on a European Quality Principles
Framework. Bryssel, 7.12. 2006.
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Kendrick (2004) laati asteikon, jossa oli kuusi sa-
nanvallantasoa, alkaen kohdasta “ei lainkaan sa-
nanvaltaa” ja paatyen kohtaan "aysi sananvalta’.
Tata asteikkoa voi kayttaa valineena arvioitaessa
itsemaaraamisoikeutta.

1. Kayttajalla ei ole todellista vaikutusta paatok-
siin. Organisaatio ottaa vastuun kayttajan ko-
ko elinkaaren osalta.

2. Kayttajalla ei ole osaa paatoksenteossa, mut-
ta hanelle kerrotaan hanen puolestaan teh-
dyista paatoksista.

3. Kyseessa olevalta henkilolta kysyttiin aikai-
semmin neuvoa, mutta organisaatio tekee
paatoksen.

4. Organisaatio tekee useimmat paatokset, mut-
ta kayttajalla on sananvaltaa yha useammissa
paatoksissa.

5. Kayttgjalla on ratkaiseva sananvalta suurim-
massa osassa hanen elamaansa koskevia
paatoksia.

6. Kayttaja tekee kaikki oleelliset paatokset ela-
méassaan.2

10.4.2 Hyvan tekeminen

Indikaattorit: Kayttajalahtdisen teknologian (PCT:n)
hyodyt.

Paakysymykset:

e Tuottaako kayttajalahtoinen teknologia (PCT)
hyotya kayttajalleen?

e Onko kayttaja kiinnostunut kayttajalahtoisen
teknologian (PCT:n) kayttamisesta?

e Onko olemassa vaihtoehtoisia vahemman
yksityisyytta loukkaavia tai huokeampia keino-
ja saavuttaa palvelun tavoitteet?

62 M. Kendrick. Discerning Actual levels Of Substantive
Empowerment. Paper, Kentrick Consulting International,
2004.
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10.4.3 Pahan tekematta jattaminen

Indikaattorit: turvallisuus, yksityisyys.
Paakysymykset:

o Aiheuttaako kayttajalahtoisen teknologian
(PCT) laite/laitteet fyysista tai henkista haittaa
kayttajille?

e Oletko palveluntuottajana tutustunut alan tut-
kimuksiin?

¢ Vaikuttaako hanke kuluttajasuojaan?

10.4.4 Oikeudenmukaisuus

Indikaattorit: tasavertaiset oikeudet, (tasavertainen)
paasy kaikkiin palveluihin, huokeahintaisuus.

Paakysymykset:

e Onko organisaatio tehnyt kaiken mahdollisen
tavoittaakseen sahkoisesta asioinnista syr-
jaytetyt?

e Suoko kayttajalahtdinen teknologia (PCT)
hyétya joillekin ryhmille mutta ei toisille?

e Onko joittenkin ryhmien maksettava enem-
man kuin toisten ryhmien?

10.4.5 Tietoon perustuva suostumus

Indikaattori: Onko palveluntuottaja hankkinut tietoon
perustuvan suostumuksen niiltd henkil6ilta, jotka
ovat osallisia palveluun tai joihin se vaikuttaa?

Paakysymykset:

e Onko henkilélle kerrottu ehdotetun laitteen
luonteesta, tarkoitusperasta, merkittavyydes-
ta, vaikutuksista ja uhista?

o Jos kayttaja ei pysty antamaan tietoon perus-
tuvaa suostumusta teknologian kayttamiselle,
onko avustaja neuvotellut omaisten kanssa tai
saanut kirjallisen suostumuksen kayttajan lail-
liselta edustajalta?

e Onko kayttajan henkinen suorituskyky selvitet-

ty?

Britannian Estia Centre on asettanut objektiivisen
menettelytavan (henkisen) suorituskyvyn arvioimi-
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seksi neljassa vaiheessa: (Linkki Estia Centren sivuil-
le (http://www.estiacentre.org/))

e Ymmartaako arvioitu henkild paatokseen liit-
tyvat tiedot ja pystyyko han pitamaan ne mie-
less&én?

e Uskooko han tietoihin ja voiko han toistaa ne?

e Pystyykd han puntaroimaan tietoja voidak-
seen tehda valintansa?

e Pystyykd han viestittdmaan paatoksensa?

TATE-hankkeen ohjeina olivat:

e Kaikkien yhdessa asuvien oli tarpeen suostua
laitteistoon, jota kaikkien oli tarpeen kayttaa.

o Laitteet, joita vain yksi henkild kayttaisi, tarvit-
sivat vain ko. henkilon suostumuksen.

e Perusjarjestelmat, jotka olivat taysin perustel-
tuja terveydenhoidollisesti ja turvallisuuden
vuoksi ja avustamistarkoituksiin, asennettiin
ilman veto-oikeutta (esim. savuilmaisimet).

e Tilojen omistajalle on tarpeen kertoa ehdote-
tusta AT:sta, sen vaikutuksesta tilojen raken-
teeseen, ja hanen on annettava Kkirjallinen
suostumus tehtavalle tyolle.

e Ymmartaako kayttaja suostumuksensa anta-
essaan sen vaikutukset?

10.5 Kysymykset kayttoonotto- ja kaytto-
prosessin jokaiseen vaiheeseen

10.5.1 Kayttajan tarpeitten ja toivomusten
arviointi

Indikaattori: rakenteellinen tarpeitten arviointi-
menetelma.

Paakysymykset:

e Pohjautuuko arviointi |a@ketieteelliseen maa-
raykseen vai toiminnallisiin tarpeisiin?

e Arvioidaanko myds kykyja (digitaalista lukutai-
toa) ja kysytaankd toivomuksista?

e Tekeekd arvioinnin moniammatillinen tiimi?

e Kiinnitetddnkd huomiota vamman ja kayttajan
odotusten kehittymiseen?


Linkki%20Estia%20Centren%20sivuille%20(http:/www.estiacentre.org/)
Linkki%20Estia%20Centren%20sivuille%20(http:/www.estiacentre.org/)
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Onko paatetty palautemenettelysta kayttaja-
lahtdisen teknologian (PCT:n) kayton aikana?
Onko huomioon otettu sellaiset seikat kuten
vammaisuuden hyvaksyminen ja itsevar-
muus?

Onko arvio tehty (sosiaalisessa) ymparistossa
yhteisty0ssa sosiaalisen verkoston kanssa?

10.5.2 Markkinoilla olevan sopivimman kaytta-

jalahtoisen teknologian (PCT:n) laitteen
valitseminen

10.5.2.1 Tietous kayttdjalahtoéisen teknologian

(PCT:n) markkinoista

Indikaattorit: kaytdssa olevat tietoldhteet, organi-
soitu koulutus.

Paakysymykset:

Miten tietoa syntyy organisaatiossa? Kuinka
monta avustajaa on mukana siind?

Onko tarvittava laite saatavana (kansallisilta)
markkinoilta? Onko silld monia laitetoimittajia?
Onko se kaytettavissa (fyysisesti, taloudelli-
sesti, tietojen kannalta)?

Onko se huokeahintainen (raha, aika, ener-
gia)? Onko rahoitus selvitetty sen ostamiseksi
ja huoltamiseksi?

Mitd muutoksia se vaatii? Yhteentoimivuus?
Asennusjarjestelyt?

Onko se tarkoituksenmukainen? Kuinka se
testataan?

Ovatko tiedot objektiivisia, riippumattomia (ei-
kaupallisia)?

Ovatko tiedot kayttajan kaytettavissa (esim.
kuvat)?
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10.5.2.2 Kayttdjan osallistuminen paatoksen-

tekoon

Indikaattorit: kokoukset kayttajan kanssa

Paakysymykset:

Kuka tekee paatoksen: kayttaja, omaiset,
avustaja?

Onko esittely jarjestetty, onko kokeilu mahdol-
linen?

Vaatiiko palvelu sita, etta kayttajat kayttavat
teknologiaa, joka leimaa heidat jollain tavalla?

10.5.3 Kayttajalahtoisen teknologian (PCT:n)

kayttoonotto ja kayttaminen avustamis-
tyossa

10.5.3.1 Palvelusuunnitelma

Indikaattorit: viranomaispolitiikka, kirjallinen palve-
lusuunnitelma, valitusmenettelys

Paakysymykset:

Rakennetaanko palvelusuunnitelmaa vahitel-
len [&htien likkeelle vahiten radikaalista?
Onko avustaminen henkilokohtaistettu? Miten
organisaatio on raataloity, mukautettu yksilol-
listen valintojen mahdollistamiseksi?

Kuinka kayttajalahtéinen teknologia (PCT)
integroidaan  palvelusuunnitelmaan, kuinka
kayttajalahtoisen teknologian (PCT:n) kayttd
suunnitellaan, minka toimintojen osalta?
Tehdaankd se vastuulliseksi sosiaalisesta
verkostosta? Miten?

Onko kayttajalla sananvaltaa? Mille tasolle
kéayttaja on jarjestanyt elamansa? Onko ole-
massa henkilokohtaista suunnittelua, johon
littyy saavutettavia tavoitteita?
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10.5.3.3 Kayttdjien kykyistaminen ja
voimaannuttaminen

Indikaattorit: kayttajien koulutus, kykyjen arviointi
Paakysymykset:

¢ Voimaannuttaako kayttajalahtoinen teknologia
(PCT) kayttajansa? Onko palvelusuunnitelma
kyllin voimaannuttava kayttajalle?

e Onko kayttaja tietoinen siita, mita jarjestelma
tekee ja miksi?

o Tietaako kayttaja, kuinka jarjestelmaa halli-
taan eri kayttotilanteissa?

o Tarjotaanko koulutusta seka tietokonetaidois-
sa etta elaméantaidoissa?

e Miten avustajien patevoityminen on jarjestet-
ty?

10.5.3.4 Yksityisyys

Indikaattorit: tietosuojamenettely, tietojen siirto,
digitaaliset tunnukset

Paakysymykset:

o Voidaanko tietoja kayttaa tavalla, joka aiheut-
taa oikeudetonta haittaa tai vahinkoa kaytta-
jalle?

o Tietojen keruu: Miten paatetaan, mika on tie-
tojen minimimaara? Mita kerataan ja miksi?

o Valvotaanko kayttaytymista?

¢ Miten henkildtietoja suojellaan?

o Kenelle on sallittu paasy henkilotietoihin ja
milla ehdoilla?

o Mitka ovat henkildtietojen tallentamista ja
vaihtamista koskevat saannot?

10.5.3.5 Uhkien hallinta

Indikaattorit: turvallisuusmenettelyt, toimintastan-
dardit, yllapito-ohjelma.

Paakysymykset:

¢ Ovatko riskit tasapainotetut kykyihin néhden?
¢ Onko laitteisto arvioitu luotettavuuden osalta?
o Mité tapahtuu, kun teknologia pettaa?
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e Kun anturi aktivoituu, kuka saa halytyksen?
Mita toimia vaaditaan?

o Mita pitaisi tapahtua, kun kayttaja, jolle halytys
menee, ei reagoi tietyn ajan kuluessa?

10.5.4 Kayttajalahtoisen teknologian (PCT:n)
vaikutusten arviointi

Indikaattorit: kirjatut tulokset, laatustandardit, val-
vontajarjestelma, kokoontumiset kayttajien kanssa,
sosiaalisten kontaktien lukumaara, kayttajan kom-
munikointitavat

Paakysymykset:

e Arvioidaanko avustamisen tehokkuus kaytta-
malla elamanlaadun henkilokohtaisia tulok-
sia?

e Ovatko henkilokunnan tavoitteet ja arviointi
linkitetyt tahan henkilokohtaiseen palvelu-
suunnitelmaan?

e Onko arviointi tehty kerrottavaksi omaisille?

e Onko henkilokohtaisten taitojen menetys arvi-
oitu? Miten?

e Onko kéayttajalahtdisen teknologian (PCT:n)
vaikutus avustajien tehtaviin ja kontrollin siir-
toon arvioitu?

e Kuinka pitkalle on itsenaisyys toteutunut?

e Onko olemassa uhka, etta teknologia voi joh-
taa suurempaan sosiaaliseen eristyneisyy-
teen?

e Mita kommunikointitapoja kayttajalla on kay-
tettdvissaan: digitaalinen kommunikointi (in-
ternetin kayttd), audiovisuaalinen kommuni-
kointi (radio ja televisio) ja suullinen kommu-
nikointi (kasvotusten, puhelimitse)?

e Osallistuuko kayttaja paikalliseen yhteisoon?

o Esitetdanko aloitteita sosiaalisten kontaktien
lisd@miseksi?
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10.5.5 Palaute tutkimukselle, kehittamiselle ja

valmistajille kayttajalahtoisesta tekno-
logiasta (PCT:sta)

Indikaattorit: yhteydet tutkimukseen ja kehittami-
seen, tietoisuuden kasvattamistoimet, kaikille sopi-
van suunnittelun koulutus

Paakysymykset:

Arvioidaanko kayttajalahtoisen teknologian
(PCT) laitteitten kaytettavyytta (jatkuvasti)?
Informoidaanko kehittajia ja valmistajia?

Onko kaikille sopivan suunnittelun kasite tuttu
organisaatiolle?

10.5.6 Palaute
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viranomaisille ja yhteis-

kunnalle

Indikaattorit: yhteydet politikantekijoihin, julkisen
mielipiteen tietoisuuden kasvattaminen.

Paakysymykset:

Tunteeko organisaatio vammaisuutta koske-
van viranomaispolitikan, sahkdiseen tiedon-
kasittelyyn osallisuuden, tasavertaiset mah-
dollisuudet, digitaalisen lukukyvyn...

Onko organisaatiolla kirjattu mielipide kaytta-
jalahtoisen teknologian (PCT:n) sosiaalisista
hyddyista?

Keskustellaanko organisaatiossa leimaamisen
ja syrjimisen ongelmista?

10.5.7 Lapinakyvyys

Paakysymys: Ovatko eettiset ohjeet ja periaatteet
kirjatussa muodossa?
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ImPaCT in Europe

Kehitysvammaliitto ry on mukana kumppanina verkostohankkeessa "Improving Person Centred
Technology in Europe (ImPact). Projekti alkoi tammikuussa 2009 ja kestaa vuoden 2011 loppuun
saakka. Projektin kumppanit tulevat useasta Euroopan maasta, ja kumppanirypasta koordinoi
EASPD, European Association of Service Providers for Persons with Disabilities —sateenvarjo-
organisaatio Brysselista.

ImPaCT in Europe —projektin tavoitteena on vaihtaa hyvia kaytantoja ja ideoita kayttajalahtoisen
teknologian kehittamiseksi (PCT - Person Centered Technology)
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