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Taman opinnaytetydon aiheena on henkilékohtainen apu vammaisten henkildiden
kertomien merkityksien ja kehittdmisen nakokulmista. Henkilokohtainen apu on
vammaispalvelulain mukainen tukitoimi vaikeasti vammaisille henkilGille, jossa toi-
nen henkild avustaa vammaista henkil6a niissa toiminnoissa, joihin vammainen ei
itse pysty. Tarkoituksena on selvittdd, miten vammaiset henkil6t kokevat henkil 6-
kohtaisen avun, miten palvelu toimii heidan ndkodkulmastaan ja miten henkilékoh-
taista apua voisi kehittaa.

Teoreettisessa viitekehyksessa kasitelladan vammaisuutta ja ne yleisimmat vam-
maryhmat, jotka kayttavat henkilokohtaista apua. Lisaksi kasitellaan vammaispal-
velut yleisesti ja keskitytaan erityisesti henkilokohtaiseen apuun. Lopuksi tarkastel-
laan osallisuutta ja itsemaaraamisoikeutta. Tutkimus toteutettiin laadullisena tutki-
muksena ja tiedonkeruumenetelmana kaytettiin teemahaastattelua. Aineisto koos-
tuu kahdeksasta haastattelusta, joista kuusi on henkil6kohtaisen avun kayttgjia ja
kaksi henkilokohtaista apua jarjestavia ammattilaisia.

Tutkimuksessa selvisi, etta henkilokohtaisen avun kayttajista lahes kaikki kokivat
palvelun tarkeaksi tai korvaamattomaksi ja kaikki kokivat henkilokohtaisen avun
lisdnneen heiddn mahdollisuuksiaan osallistua. Sekd vammaiset henkilot, etta
ammattilaiset ovat palveluun tyytyvaisia ja pitavat palvelua melko hyvin toimivana.
Eniten muutosta kaivattiin sijaisjarjestelyihin ja avustajan asemaan. Henkilékohtai-
sen avun jarjestysmalleja pidetaan liian erillisina yksikdina, kun sopivin jarjestys-
malli voisi l6ytya sekoittamalla.
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The topic of this thesis is personal assistance on perspective of meaning what dis-
abled persons tell and developing. Personal assistance is back office by law of
social services for the disabled for persons with severe disabilities where another
person assist to disabled person on actions what disabled person can’t do inde-
pendently. The purpose is to find out how disabled persons would describe per-
sonal assistance, how service works on their perspective and how to improve it.

The theoretical frame of reference tells about disability and the most common
kinds of disabilities who use personal assistance. In addition processes social ser-
vices for the disabled in general and especially personal assistance. Finally con-
sider on participation and self-determination. The study is qualitative and the mate-
rial consists of eight theme interviews, six of them are disabled persons who use
personal assistance and the rest two is professionals who organize the service.

The survey reveals that almost all users of personal assistance experience that
service is important and irreplaceable. All of the respondents experience that per-
sonal assistance add to possibilities to participate. Both disabled persons and pro-
fessionals were satisfied for service and they consider the service to be quite func-
tional. Organisation styles of personal assistance are too separate when best or-
ganisation style could be found while mixing them.
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Kaytetyt termit ja lyhenteet

Vammainen

Kehitysvammainen

Vaikeavammainen

Vammaispalvelut

Henkilékohtainen apu

Henkilg, jolla on vamman, vian tai sairauden vuoksi pitka-
aikaisesti vaikeuksia suoriutua tavallisista elaméan toimin-
noista. Vamma on kuitenkin eri asia kuin sairaus, mutta

vamma voi syntya sairauden seurauksena.

Vamma ymmartamis- ja kasityskyvyn alueella, mika saat-
taa rajoittaa alyllisia toimintoja. Alykkyysosamaara on ta-
vallisesti alle 70 ja todetaan ennen taysi-ikaisyytta.

Henkilo, jolla on vamman, vian tai sairauden vuoksi pitka-
aikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavallisista elaman
toiminnoista. Maaritelladn erikseen jokaisen palvelun
kohdalla.

Vammaispalvelulain ja — asetuksen mukaiset palvelut,

joiden jarjestamisesta vastaa kunnan sosiaalitoimi.

Vaikeavammaisen henkilon valttamatonta avustamista
tavallisissa toiminnoissa, joita han itse tekisi, mutta ei

vammansa tai sairautensa vuoksi pysty.

Henkilokohtaisen avun kayttaja

Vaikeavammainen henkild, jolle on mydnnetty henkilokoh-

tainen apu ja jota hdn myds kayttaa.



1 JOHDANTO

Opinnaytetyossani selvitan miten vammaiset henkilot kokevat henkilokohtaisen
avun, millaisia merkityksia he kertovat henkilokohtaiselle avulle ja milla tavalla hei-
dan apunsa on jarjestetty. Haastattelen kuutta vammaista henkil6a, joilla on eri
maarat avustustunteja ja kahta ammattilaista, jotka jarjestavat tukipalveluita henki-
|0kohtaiselle avulle. Tavoitteena on saada selville nimenomaan vammaisten henki-
|6iden itsensa kertomat merkitykset henkilokohtaisesta avusta ja siita, milla tavalla
palvelu toimii heidan kohdallaan.

Valitsin opinnaytetyoni aiheeksi henkilokohtaisen avun, koska palvelu on hyvin
yleinen ja sen kayttajamaarat lisdantyvat jatkuvasti. Kuitenkaan Eteld-Pohjanmaan
alueella palvelusta ei ole tehty vastaavanlaisia tutkimuksia. Palvelusta ja sen toi-
mivuudesta on tehty yleisella tasolla jonkin verran tutkimuksia talla alueella. Sen
sijaan kukaan ei ole tutkinut henkilokohtaista apua vammaisten henkildiden kerto-
mien merkityksien ja palveluiden kehittamisen nédkdkulmasta. Usein palveluita tuo-
daan esiin talouden tai tyontekijoiden nakdkulmasta, joten valitsin opinnaytetyéhon

erilaisen ndkdkulman.

Henkilokohtainen apu on nykyaikainen ja hyvin kysytty palvelu ja sen vuoksi se
tydllistaa paljon vammaispalveluiden ja avustajakeskuksien henkilokuntaa. Vaikka
henkilokohtaisena avustajana toimiminen ei kuulu sosionomin (AMK) ty6kuvaan,
sosionomit ovat merkittavassa osassa henkilokohtaisen avun ja muiden vammais-
palveluiden jarjestamisessa. Nain ollen sosionomit (AMK) vastaavat hyvin paljon
siita, etta palvelu toimii hyvin kaytadnnossa ja ettd henkilokohtaisen avun kayttajat
eli vammaiset henkil6t kokevat sen mielekkaaksi ja helpoksi kayttaa nyt ja tulevai-

suudessa.

Opinnaytetyoni aihe on hyvin ajankohtainen, silla uusi vammaispalvelulaki on télla
hetkella valmisteltavana ja sosiaalihuoltolakikin paivitettiin juuri. Henkilokohtainen
apu on nykyaikainen ja suosittu tapa jarjestdd vammaisen henkilon palvelut, minka
vuoksi aiheeni on merkittdva sosiaalialan tyon kannalta. Lisaksi, kuten aiemmin
totesinkin, henkilékohtaisen avun kayttagjamaarat nousevat jatkuvasti, minka vah-
vistivat myos haastattelemani ammattilaiset. Olisiko jo aika tutkia palveluita pelkan

talouden sijaan merkityksien ja kehittdmisen ndkokulmasta?



2 VAMMAISUUS

Tassa luvussa kasitelladn vammaisuus teemaa ja merkittavimpia niista vamma-

ryhmia, jotka tyypillisesti kayttavat henkilokohtaista apua.

2.1 Vammaisuuden maaritelmia

Vammaisuudesta I6ytyy useita erilaisia maaritelmid ja maaritelmilla on myos erilai-
sia ulottuvuuksia. Tapio Radyn mukaan vammaisuuden maaritelméaa pitaa kasitel-
|& yksilon tilan ja kokemuksen lisdksi myds yhteiskunnallisena ja sosiaalipoliittise-
na ilmiona. Raty jatkaa, ettd vammaiset kansalaiset tulisi nahda yhtenéisen ryh-
man sijaan omina erillisind tapauksinaan, joilla on omat kyseisen vamman aiheut-
tamat toimintarajoitukset.(2010,32) Kaikki vammaiset henkil6t tulisi siis nahda yksi-
|6in&. Vaikka kahdella henkil6lla olisi identtinen vamma, niin heidan toimintarajoi-

tuksensa tai kokemukset niista saattavat olla erilaiset.

Reija Lampinen, joka on itsekin CP-vammainen ja Helsingin kaupungin vam-
maisasiamies(2007,13,22), toteaa vammaisuus kasitteen perustana olevan yksilon
psyykkinen tai fyysinen erilaisuus valtavaestoon verrattuna, mutta kasitteen sisalto
ja merkitys muotoutuvat vasta sosiaalisessa kanssakaymisessa toimintaymparis-
ton kanssa. Lampinen toteaa edelleen, ettd kyseesséa on aina vammaisella henki-
|61l& olevista henkilokohtaisista voimavaroista, erilaisuuden sietamisesta ja haitas-
ta. Lampinen jatkaa, ettd vammaisuus voidaan ymmartdd monilla tavoilla, eika
mikaan ajattelumalli ole valttamatta parempi kuin toinen eikd ole muiden korvaa-
jaksi. (2007,27)

YK:n yleissopimuksen vammaisten henkiléiden oikeuksista 1. artiklan mukaan
vammaisiin henkildihin kuuluvat ne, ”joilla on sellainen pitkaaikainen ruumiillinen,
henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyva vamma, jonka vuorovaikutus erilaisten es-
teiden kanssa voi estda heidan taysimaaraisen ja tehokkaan osallistumisensa yh-

teiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa” (2012,19).

WHO:n maaritelma. Radyn mukaan Maailman terveysjarjeston eli WHO:n kayt-

tamassa luokittelussa on kolme tasoa. Ensimmainen taso on itse vamma, jolla tar-
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koitetaan fysiologisten tai psykologisten toimintojen tai anatomisen rakenteen puu-
tosta tai poikkeavuutta. Toinen taso on vajaatoiminta, milla tarkoitetaan vammasta
johtuvaa rajoitusta normaaleiksi luettavissa toiminnoissa. Kolmas taso on haitta,
joka syntyy kun vammaa tai vajaatoimintaa katsotaan ei-vammaisten ehdoilla ra-
kennetun yhteiskunnan nakodkulmasta.(2010,32) Eli vamma tai vajaatoiminta ei ole
valttamatta se tekija, joka tekee henkilon vammaiseksi, vaan henkildlle epasopiva
ymparisto.

Vammaispalvelulain maaritelma. Vammaispalvelulain (L 3.4.1987/380) 28:n pe-
rusteella vammainen on henkild, jolla on vamman tai sairauden vuoksi pitkaaikai-
sesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaman toiminnoista. Marjo Re-
po kuitenkin muistuttaa, etta vamma ei ole sama asia kuin sairaus. Tosin vamma
saattaa syntyd sairauden johdosta tai myotavaikutuksesta, esimerkiksi jos sairaus
aiheuttaa pysyvan vaurion johonkin elimeen. Revon mukaan nykyisessa lainsaa-
danndssa keskitytaan silti sairauden tai vamman luonteen sijaan avun ja tuen tar-
peeseen. (2004,9)

2.2 Sosiaalinen nakokulma vammaisuuteen

Kuten jo Lampinen ja Raty ovat jo tuoneet esille, sosiaalisen nakékulman mukaan
vammaisuus syntyy silloin, kun vammainen henkild yrittda tulla toimeen ei-
vammaisten rakentamassa ymparistéssa. Revon (2004, 11) mukaan sosiaalisessa
mallissa asia kuitenkin kaannetaan painvastoin. Siind sopeutuminen on yhteiskun-
nan eika vammaisten ongelma. Ymparistdéssa on siis seka syy etta ratkaisu vam-
maisuuteen. Vammaisuus olisi siis sosiaalisesti tuotettu tila, eika johdu yksin-

omaan kehon fyysisistd ominaisuuksista.

Revon mukaan monissa vammaispoliittisissa ohjelmissa kaytetdan sosiaalista
mallia, koska niissa on tarkoitus poistaa ymparistossa olevia epakohtia (2004,11—
12.) Suomen vammaispoliittinen ohjelma on talla hetkella luotu vuosiksi 2010—
2015. Siina on toimenpide-ehdotuksia, mitka on tehty vahvistamaan vammaisten
henkildiden yhdenvertaisia mahdollisuuksia ja yhteiskunnallista osallisuutta. Vam-

maispoliittisessa ohjelmassa erityinen huomio kiinnitetdédn vammaisten henkiléiden
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itsemaaraamisoikeuteen ja yhteiskunnan esteettomyyteen seka asenteisiin. (Vah-
va pohja osallisuudelle... 2010, 18,23.)

2.3 Vaikeavammaisuus

Revon (2004,368) mukaan vaikeavammaisuudelle ei ole olemassa mitaan tiettya
maaritelméaé, vaan jokaisen palvelun tai tukitoimen kohdalla méaritelty erikseen,
milloin kriteeri tayttyy. Vilkkumaan (2010) mukaan vaikeavammaisuus on suhteel-
linen kasite, mutta h&n kuvaa sita kuitenkin vammaisuuden reuna-alueeksi. Radyn
mukaan vaikeavammaisuuden maarittely tapahtuu aina yksil6llisesti painottuen
toiminnallisten rajoitusten selvittdmiseen sekd vamman pysyvyyden arviointiin, jota
vammaispalvelulaki edellyttdd (2010,34-35). Raty lisaa, ettd vammaispalveluiden
nakokulmasta vammaisuutta tai vaikeavammaisuutta pitdd arvioida suhteessa
henkilon elinolosuhteisiin ja ymparistoon sek& huomioida haettava palvelu tai tuki-
toimi (2010,37).

Kelan ndkdkulma. Kelan kuntoutuksen nakoékulman mukaan vaikeavammaiseksi
lasketaan henkil6, jolla on sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuvaa yleista
toiminnallista ja laaketieteellista haittaa, jonka vuoksi han tarvitsee vahintadéan vuo-
den kestavaa kuntoutusta. Liséksi haitta on niin merkittava, etta se aiheuttaa huo-
mattavia vaikeuksia tai rasitteita selviytya jokapaivaisista toiminnoista kotona, kou-
lussa, tybpaikalla ja muissa elamantilanteissa laitoshoidon ulkopuolella. Liséksi
kela edellyttad, etta henkild saa korotettua tai ylintd vammaistukea. (Laakinnalli-
nen kuntoutus 2014.) Korotettua vammaistukea saa paasaantoisesti, jos sairaus
tai vamma aiheuttaa huomattavaa haittaa tai huomattavia erityiskustannuksia

(Vammaistuen maara 2015.)

Lain nakdkulma. Vammaispalvelulain (L 3.4.1987/380) § 8c mukaan henkilokoh-
taista apua jarjestettdaessa vaikeavammaiseksi lasketaan henkild, joka tarvitsee
pitkdaikaisen tai etenevan sairauden tai vamman vuoksi valttamatta ja toistuvasti
toisen henkilén apua suoriutuakseen paivittaisista toimista, tydsta ja opiskelusta,
harrastuksista, yhteiskunnallisesta osallistumisesta tai sosiaalisen vuorovaikutuk-
sen yllapitamisesta. Liséksi avun tarve ei saa johtua paaasiassa ikdantymiseen

liittyvista toimintarajoitteista ja sairauksista.
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2.4 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammalain (L 23.6.1977/519) 18:n mukaan kehitysvammainen on henkild,
"jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen tai ke-
hitysidssa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi”. Kuitenkaan Mannisen ja
Pihkon (2009, 17) mukaan Suomen laissa ei ole asetettu tarkkaa yléarajaa kehitys-
vammaisuuden alkamiselle. Mikali alyllinen suorituskyky heikentyy vasta 18 vuo-
den ikaisena tai sen jalkeen, puhutaan yleisesti dementiasta. Tama ikarajaus ei
kuitenkaan vaikuta esimerkiksi kehitysvammaisuuden perusteella annettavaan

erityishuoltoon.

WHO:n méaaritelma. Maailman terveysjarjestdn tautiluokituksen mukaan alyllisella
kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa "henkisen suorituskyvyn kehitys on
estynyt tai on epataydellinen”. Puutteita saattaa olla erityisesti kehitysiassa ilmaan-
tuvissa taidoissa, kuten kognitiivisissa, kielellisissd, sosiaalisissa ja motorisissa
taidoissa, jotka vaikuttavat yleiseen henkiseen suorituskykyyn. Alyllinen kehitys-
vamma Vvoi esiintya yksindan tai yhdessd minka tahansa muun vammaisuuden
kanssa. (Manninen & Pihko 2009, 16.)

AAIDD:n méaaritelma. Amerikan kehitysvammaliiton eli AAIDD:n mukaan kehitys-
vammaisuus tarkoittaa tamanhetkisen toimintakyvyn huomattavaa rajoitusta, jolle
on hyvin tyypillistd merkittavasti heikompi alyllinen suorituskyky (alykkyysosamaa-
ra alle 70-75), johon samanaikaisesti liittyy rajoituksia vahintddn kahdessa seu-
raavista: sosiaaliset taidot, itsehallinta, yhteiséssa toimiminen, kommunikaatio,
itsestd huolehtiminen, kotona asuminen, terveys ja turvallisuus, oppimiskyky, va-
paa-aika ja ty0. Lisaksi kehitysvammaisuus ilmenee ennen kuin tayttaa 18 vuotta.
(Manninen & Pihko 2009,17)

2.5 Liikuntavammaisuus

Talvelan (2010, 253.) mukaan liikuntavammainen on henkild, joka tapaturman tai
sairauden aiheuttaman vamman vuoksi ei pysty likkumaan itsenaisesti ja ilman
apuvalineita. Liikkumista rajoittava tekija voi olla tilapainen tai pitkaaikainen. Tila-

painen vamma voi olla sairauden tai tapaturman seuraus tai jalkitila. Pitkaaikainen
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rajoite voi seurata vakavasta tapaturmasta, synnynnaisesta kehityshairiosta tai —
vauriosta, vanhenemisen aiheuttamista muutoksista tai lihas-hermoperaisista sai-
rauksista. Myds kivut ja saryt saattavat vaikeuttaa liikkkumista. Liikuntavammaisuus

on yleisin vammaisuuden muoto.

Talvela (2010,253) lisaa, ettd liikuntavamma rajoittaa usein liikkumisnopeutta,
voimantuottamista, ulottumista, tasapainoa sekad taakkojen kasittelyd. Naiden li-
saksi oireina saattaa olla vasymysta, heikentynytta [ammaonsietoa ja lihaskramppe-
ja. Liikuntavammaisella voi olla samanaikaisesti myds muita sairauksia, vammoja

tai terveysongelmia.

2.6 Vammaisten asema

Eriksonin mukaan Haarni on selvittanyt tutkimustiedon perusteella, ettd vammais-
ten yksildiden vélilla on paljon eroavaisuuksia sen suhteen, onko heilla mahdolli-
suutta perheen perustamiseen, tyollistymiseen ja riittdvaan toimeentuloon. Vam-
maisten valinen yhdenvertaisuus toimii edelleen rajoitetusti ja vaihdellen. Vam-
mainen kohtaa elaméasséaan esteitd, jotka rajoittavat mahdollisuuksia elaa taysipai-
noisesti ja minkd& vuoksi vammaiset ovat vaarassa syrjaytyd. Usein naméa esteet
liittyvat itsemaaraamisoikeuden vajavuuteen. Lisaksi vammaiset henkilot kokevat
paljon kielteistda suhtautumista ja ennakkoluuloja, niin yhteiskuntarakenteissa kuin
muilta ihmisilta. (2008, 12)

Lampinen (2007, 210-211) toteaa, ettd vaikka Suomessa yleisesti ollaan nykyisin
suvaitsevaisempia kuin aikaisemmin, kulttuuriyhteis asettaa kayttaytymisellemme
tiettyja vaatimuksia. Meidan pitéisi olla itsenaisia, kauniita, sulavasti liikkuvia, me-
nestyvia ja ennen kaikkea tehokkaita. Nakyvasti vammainen henkild on usein ky-
vyton saavuttamaan ndita tavoitteita. Tietoisesti tai tiedostamatta pyrimme tehok-
kaalla kuntoutuksella, opastuksella ja omatoimisuuden vaatimisella poistamaan tai
ainakin vahentamaan poikkeavuutta. Valilla kuntoutus ja muut toimenpiteet saate-
taan suorittaa vammaisen henkilon hyvinvoinnin kustannuksella. Helpompaa olisi,
jos pystyisimme antamaan jokaiselle yhdenvertaiset oikeudet elamiseen ja luvan

toimia vammaisina kansalaisina.
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YK:n yleissopimuksen (2012,19) vammaisten henkildiden oikeuksista 1. artiklan
mukaan tarkoituksena on “edistaa, suojella ja taata kaikille vammaisille henkildille
taysimaaraisesti ja yhdenvertaisesti kaikki ihmisoikeudet ja perusvapaudet, seka
edistaa vammaisten henkildiden synnynnéisen arvon kunnioittamista”. 5. artiklassa
jatkuu, etta "kaikki henkiloét ovat yhdenvertaisia lain edessa ja ovat oikeutettuja
yhdenvertaiseen oikeussuojaan ja yhdenvertaisiin lakiin perustuviin etuihin ilman

minkaanlaista syrjintdd”(2012, 26-27).

Lampinen (2007,204) toteaa, etta perinteinen kasitys asettaa vammaiset huolletta-
van asemaan. Taman kasityksen mukaan vammainen ei pysty huolehtimaan omis-
ta asioistaan eika vastaamaan elamastaan. Lampinen (2007,208—-209) kuitenkin
jatkaa, ettéa koko tavanomainen ajatusmaailma pitdisi romuttaa, jotta yhteiskunta
voisi muuttua vammaisille ystavallisemmaksi. "Vammainen henkilo ei todellakaan
ole aina oikeassa eika hanta tarvitse loputtomasti ymmartaa.” Vammaiset henkilot
ja heidadn mielipiteensa tulisi kuitenkin ottaa vakavasti ndenndisen paansilittelyn
sijaan. Lampinen (2007, 216) kiteyttaa, ettd vammaisilla ihmisilla taytyy olla oike-

uksien lisaksi myos velvollisuuksia, jotta tasapaino voidaan saavuttaa.
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3 VAMMAISPALVELUT

Tassa luvussa kaydaan lapi perus aiheet vammaispalveluista. Olen rajannut ta-
man opinnaytetyon henkilokohtaiseen apuun, joten sen vuoksi muita palveluita ei

tarkastella lahemmin.

3.1 Vammaispalvelut lain mukaan

Vammaispalveluilla tarkoitetaan laissa vammaisuuden perusteella jarjestettavista
palveluista ja tukitoimista sekéa asetuksessa vammaisuuden perusteella jarjestet-
tavista palveluista ja tukitoimista maariteltyja lakisédateisia palveluita vammaisille
henkildille. Lain 88:n mukaan niitd ovat kuntoutusohjaus ja sopeutumisvalmennus.
Lisaksi vaikeavammaisille henkildille kunnan tulee jarjestaa kohtuulliset kuljetus-
palvelut ja niihin mahdollisesti liittyvat saattajapalvelut, paivatoimintaa, henkilokoh-
taista apua ja palveluasuminen, mikali henkilo valttamatta tarvitsee palvelua suo-
riuvtuakseen elaman tavanomaisista toiminnoista. (L 3.4.1987/380 ja A
18.9.1987/759.)

Saman lain 98:n mukaan kunnan tulee my6s korvata vammaiselle henkildlle koko-
naan tai osittain kustannukset, joita tulee vamman tai sairauden edellyttamista
vaatteiden tai erityisravinnon hankkimisesta. Lisaksi vaikeavammaiselle henkil6lle
kunnan on korvattava asunnon valttAmattomistd muutostdista seka asuntoon valt-
tamatta kuuluvien laitteiden ja valineiden hankkimisesta syntyneet kohtuulliset kus-
tannukset. (L 3.4.1987/380.)

Vammaispalvelulain tarkoituksena on edistdd vammaisen henkilon edellytyksia
elaa ja toimia yhdenvertaisena osana yhteiskuntaa seka ehkaista ja poistaa vam-
maisuuden aiheuttamia esteita ja haittoja (L 3.4.1987/380). Radyn mukaan lain
tavoitteena on liséksi edistda vammaisten henkildiden tasa-arvoa seka lisata yksi-
I6llisia osallistumis- ja toimintamahdollisuuksia. Raty lisaa, etté harkittaessa palve-
luiden jarjestamista, tulisi kiinnittdd huomiota lain tarkoitukseen pelkan lakitekstin
tai maararahojen kirjaimellisen noudattamisen sijaan. Tavoitteena on kuitenkin
vammaisten henkil6iden toimintaedellytyksien parantaminen ja saattaminen sa-

malle viivalle vammattomien henkildiden kanssa. (2010,24.)
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Sosiaalihuoltolain (L 1301/2014) 14§:n mukaan “kunnallisina sosiaalipalveluina on
huolehdittava myo6s kehitysvammaisten erityishuollosta, vammaisuuden perusteel-
la jarjestettavista palveluista ja tukitoimista”, kuten niistéd saadetaan omissa laeis-
saan. Raty selventaa, ettd sosiaalihuoltolain mukaan kunta huolehtii sosiaalipalve-
luiden jarjestamisesta asukkailleen. Ne ovat kunnan lakisédateisia pakollisia tehtéa-
vid, mutta kunta saa itse paattdd milla tavalla ja missa laajuudessa se palveluita
jarjestaa. Esimerkiksi miten paljon se varaa maararahoja kutakin palvelua kohden.
(2010,109)

Lisaksi sosiaalihuoltolain (L1301/2014) 6§:n mukaan "kunnan asukkaiden saata-
vissa on oltava sosiaalihuollon neuvontaa ja ohjausta”. Laissa jatketaan, etta eri-
tyista tukea tarvitsevien henkiléiden neuvontaan ja ohjaukseen pitda kiinnittaa eri-
tyistd huomiota. Saman lain pykalassad 16 tarkennetaan, ettd sosiaaliohjaus on
"yksildiden, perheiden ja yhteisdjen neuvontaa, ohjausta ja tukea palveluiden kay-
tosséd seka yhteistyota eri tukimuotojen yhteensovittamisessa”. Lain mukaan ta-
voitteena on hyvinvoinnin ja osallisuuden edistaminen vahvistamalla elaméanhallin-

taa.

3.2 Palvelutarpeen selvittdminen

Vammaispalvelulain 3a8:n mukaan kyseisen lain mukaisten palvelujen ja tukitoi-
mien tarpeen selvittdminen on aloitettava seitseman paivan kuluessa siita, kun
vammainen henkild tai hdnen edustajansa on ottanut yhteytta sosiaalipalveluista
vastaavaan viranomaiseen palvelujen saamiseksi. "Vammaisen henkilon tarvitse-
mien palveluiden ja tukitoimen selvittamiseksi on ilman aiheetonta viivytysta laadit-
tava palvelusuunnitelma” silla tavalla kun siita erikseen saadetaan. Palvelusuunni-
telma on tarkistettava tarpeen mukaan ja aina kun tapahtuu sitéd koskevia muutok-
sia. (L 3.4.1987/380.)

Vammaispalvelulain mukaisia palveluita koskevat paatokset on tehtava ilman ai-
heetonta viivytysta ja viimeistaan kolmen kuukauden kuluessa siitd, kuin palvelua
tai tukitoimea koskeva hakemus on esitetty, ellei asian selvittdminen vaadi pidem-
paa kasittelyaikaa erityisesta syysta. (L 3.4.1987/380.) Raty (2010, 94) selventaa,

etta palvelutarpeen arvioinnilla, velvollisuudella laatia palvelusuunnitelma ja vam-
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maisen henkilon itsemaaraamisen korostamisella pyritaan edistaméan vammais-

ten yhdenvertaisuutta ja palvelujen kayttgjien oikeuksia.

3.3 Subjektiiviset palvelut

Kuosman (2011, 23) mukaan subjektiivisella oikeudella tarkoitetaan palveluita ja
tukitoimia, jotka kuuluvat kunnan erityisen jarjestamisvelvollisuuden piiriin. Naiden
palveluiden saaminen ei ole mééararahasidonnaista, vaan "subjektiivisen oikeuden
omaavalla vaikeavammaisella henkilolla on oikeus saada siihen kuuluvat palvelut
ja tukitoimet maararahoista riippumatta”. Kunta ei voi nain ollen evatad palvelua

vetoamalla maararahojen puuttumiseen.

Vammaispalvelulaissa naitd subjektiivisia palveluita ja tukitoimia ovat kuljetuspal-
velut, palveluasuminen, paivatoiminta, henkildkohtainen apu, asunnon muutostyot,
asuntoon kuuluvat valineet ja laitteet seka tulkkipalvelu. Kunnan tulee myontaa
subjektiivisella oikeudella turvatut palvelut kaikille palvelun hakijoille, jotka taytta-
vat kyseisen tuen saamisen edellytykset maararahoista riippumatta. ( Raty 2010,
110.)

3.4 Maararahasidonnaiset palvelut

Loput vammaispalvelulain maarittelemat palveluista ja tukitoimista kuuluu kunnan
yleisen jarjestamisvelvollisuuden piiriin eli ne ovat ns. maararahasidonnaisia pal-
veluita. Niita jarjestetdan kunnan varaamien maararahojen mahdollistamassa laa-
juudessa. Kunnan on kuitenkin varattava maararahoja laissa sille maarattyihin teh-
taviin, joten selkeasti alimitoitettu maararahapaatdés on lainvastainen. Kunnan on
selvitettdva palveluiden ja tukitoimien tarve yksilollisesti ja mitoitettava maarara-
hansa esimerkiksi aikaisempien vuosien perusteella jo tiedossa olevan tarpeen
tasolle. (Raty 2010, 110-111, 120.)

Radyn mukaan muut kuin subjektiivisen oikeuden palvelut ja tukitoimet ovat maa-
rarahasidonnaisia palveluita. Maararahasidonnaisia palveluita ja tukitoimia ovat

siis kuntoutusohjaus, sopeutumisvalmennus, paivittisissa toiminnoista suoriutu-
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misessa tarvittavat vélineet, koneet ja laitteet, ylimaaraiset vaatetuskustannukset
seka erityisravinto. (2010,210 ja L 3.4.1987/380.) Raty (2010, 114) jatkaa, etta
maararahojen ollessa vahissa kunta voi priorisoida naita palveluita esimerkiksi sen
mukaan mitka palvelut parhaiten auttavat vammaista henkiléa selviytymaan paivit-
taisista toimista. Kunta voi myds kohdentaa méaararahoja kaikista heikoimmassa
asemassa oleville henkil6ille tai valttamattdmimpiin toimiin, jotka edesauttavat

vammaista henkild6a selviytymééan arjesta.
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4 HENKILOKOHTAINEN APU

4.1 Henkilokohtaisen avun maarittelya

Vammaispalvelulain 8c§ mukaan henkilokohtaisella avulla tarkoitetaan "vaikea-
vammaisen henkilon valttAmatontd avustamista kotona ja kodin ulkopuolella péaivit-
taisissa toimissa, tydssa ja opiskelussa, harrastuksissa ja yhteiskunnallisessa
osallistumisessa tai sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitamisessa”. Henkilokohtai-
sen avun tarkoitus on auttaa vaikeavammaista henkiloa toteuttamaan omia valin-
tojaan edella luetelluissa toimissa. Henkilokohtaisen avun saaminen edellyttaa,
ettd vaikeavammainen henkild pystyy itse méaaritteleméaan avun sisallén ja toteu-
tustavat. (L 3.4.1987/380.)

R&dyn (2010, 231) mukaan henkil6kohtaisen avun tarkoitus on toteuttaa perustus-
lain 19 8:n takaamaa oikeutta valttamattomaan huolenpitoon ja riittaviin sosiaali-
palveluihin. Lisatad vaikeavammaisten henkildiden yhdenvertaisuutta ja itsenaisyyt-
td seka parantaa heidan mahdollisuuksiaan osallistua yhteiskunnan eri toimintoi-
hin. Raty (2010, 232) jatkaa, ettd henkilokohtaisen avun tarkoituksena on myds
auttaa vaikeavammaista henkilda toteuttamaan omia valintojaan naissa lain maa-

rittelemissa tavanomaisissa elaméan toimissa.

Henkilokohtaista apua on jarjestettava paivittaisia toimia, opiskelua ja tyota varten
”siind laajuudessa kuin vaikeavammainen sita valttamatta tarvitsee”. Ja harrastuk-
sia yhteiskunnallista osallistumista ja sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitamista
varten henkilékohtaista apua on jarjestettdva vahintdaan 30 tuntia kuukaudessa,
ellei sitd pienempi maard riitd turvaamaan valttdmatontd avun tarvetta. (L
3.4.1987/380, § 8c.)

Heinosen (2006, 42) mukaan henkil6kohtaisen avustajan tehtdvana on auttaa
vammaista sellaisissa paivittaisissa toiminnoissa, joista han ei itse pysty suoriutu-
maan. Tehtaviin kuuluu avustamista henkilékohtaisessa hygieniassa, pukeutumi-
sessa ja riisuutumisessa, ruuan valmistusta, kodinhoitoa, siivousta, vaatehuoltoa,

asioimisessa tukemista seka lasten hoitoa. Tyd on teknista avustamista, ei hoitoa
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tai huolenpitoa. Tyotehtavat ja —ymparistd vaihtelevat hyvin paljon avustettavan

henkilén mukaan.

4.2 Henkilokohtaisen avun jarjestdminen

Vammaispalvelulain (L 3.4.1987/380) 8d 8:n mukaan henkil6kohtainen apu voi-
daan jarjestaa kolmella tavalla: tydnantajamallilla, palveluseteliné ja ostopalveluna.
Henkilokohtaisen avun jarjestamismallista paatettdessa kunnan on otettava huo-
mioon vaikeavammaisen henkilon omat mielipiteet ja toivomukset, vaikeavammai-
sen elamantilanne seka palvelusuunnitelmassa maaritelty yksildllinen avun tarve.
Radyn (2010, 154-255) mukaan nditd henkil6kohtaisen avun jarjestamismalleja
yhdistaa toisiinsa ja muihin vammaispalveluihin ja sosiaalipalveluihin, jos se on
tarkoituksen mukaista palvelusuunnitelmassa maaritellyn avuntarpeen toteuttami-

seksi.

TyOnantajamalli. Raty (2010, 244, 246) jatkaa, ettd tyonantajamallissa vaikea-
vammaiselle henkilélle korvataan henkilokohtaisenavustajan palkkaamisesta ai-
heutuvat kustannukset, lakisdateisine maksuineen ja korvauksineen, sekd muut
valttamattomat kohtuulliset kulut. Tassa mallissa vaikeavammainen henkild toimii
henkilokohtaisen avustajansa tydnantajana ja hanelle korvataan siita aiheutuneet
kustannukset. Edellytyksena tydnantajamallin toteutumiselle on se, ettd vaikea-
vammaisella henkil6lla taytyy olla kykya toimia tydnantajana ja valmiudet paatok-
sentekoon ja elaméanhallintaan. Kaikesta ei kuitenkaan tarvitse suoriutua yksin,
silla tarvittaessa kunnan on ohjattava ja neuvottava, jotta vammainen henkilé suo-

riutuu tydnantajan velvoitteistaan.

Palveluseteli. Kunta antaa vaikeavammaiselle henkil6lle palvelusetelin, jolla han
voi hankkia itselleen henkilékohtaisen avustajan. Palveluseteli sopii erittdin hyvin
pieniin avustajatuntimaariin ja sijaisuuksiin. Kunnan tulee mitoittaa palvelusetelin
arvo sellaiseksi, jotta se riittdaa paatoksessa maariteltyyn henkilékohtaisen avun
maaraan ja toteutustapaan. Palvelusetelin valvontavastuu on kunnalla, eikd vas-

tuuta voida siirtda vammaiselle henkildlle. (Raty 2010, 253—-254)
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Ostopalvelu. Kunta voi ostaa henkil6kohtaisen avun julkiselta tai yksityiselta pal-
veluntuottajalta, jarjestdd sen osana omaa toimintaansa tai yhteistydssd muiden
kuntien ja kuntayhtymien kanssa. Vammaiselle henkil6lle ei synny tyonjohdollista
oikeutta maarata henkilokohtaiseen apuun liittyvista tyotehtavista, mutta tassakin
tilanteessa on huomioitava vaikeavammaisen mielipiteet ja itsemaaraamisoikeus.
(Réaty 2010, 254)

4.3 Henkilokohtaisen avun jarjestyminen

Nurmi-Koikkalaisen (2006, 46) mukaan henkilokohtaisen avun kayttajien maara on
ollut jatkuvassa nousussa 1990-luvulta lahtien. Sama trendi nayttaa jatkuvan edel-
leen Tilasto- ja indikaattoripankki SOTKAnNetin tilastojen mukaan (2015). Yli 18-
vuotiaiden henkilékohtaisen avun kayttajien maarat ovat Eteld-Pohjanmaalla yli
kaksinkertaistuneet viimeisen viiden vuoden aikana. (Kuvio 1)

Aikuiset henkilokohtaisen avun asiakkaat
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Kuvio 1 Henkil6kohtaisen avun kayttajat vuosittain
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Kuvio 2 Henkilokohtaisen avun kayttajat paikkakunnittain

Kuviossa 2 esiintyy henkilokohtaisen palvelun kayttdjamaarat paikkakunnittain
Etela-Pohjanmaalla viime vuonna. Tilastossa on huomioitu ainoastaan yli 18-
vuotiaat palvelun kayttajat. Nurmi-Koikkalaisen (2006, 44) mukaan nykyisista
vammaistilastoista saadaan jonkinlainen kuva siitd, miten laajasti palvelua kayte-
taan, mutta ei siitd miten hyvin tama palvelu vastaa tarpeeseen. Nain ollen tasta-
kédan kuviosta ei voida paatelld, etta Seingjoella henkilokohtainen apu olisi yliver-
tainen muihin paikkakuntiin verrattuna, vaan Seindjoen asukasmaara selittanee

tilanteen.

Heta-liitto. Heta-liitto on Henkilokohtaisten avustajien tytnantajien liitto ry, joka
tarjoaa jasenilleen tybehtosopimuksen, tukea ja neuvontaa sekd ajankohtaista
toimintaa. Kun henkilokohtaisen avun kayttaja kuuluu Heta-liittoon, han saa kaikki
tydehtosopimuksen edut avustajilleen. Heta-litossa on neuvontatehtavissa laki-

mies, joka voi vastata tydnantajuuteen liittyvissa kysymyksissa. (Heta)
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5 OSALLISUUS JA ITSEMAARAAMISOIKEUS

5.1 Osallisuus

Osallisuus merkitsee mukanaoloa, vaikuttamista seka huolenpitoa ja yhteisesti
rakennetusta hyvinvoinnista osalliseksi paasemistd (Osallisuuden edistdminen
2015). Sosiaalinen osallistuminen linkittyy vahvasti itsetuntoon, mielen terveyteen
ja elaméan tyydyttavyyteen (Social participation... 2014). Lampinen (2007, 71) li-
saa, ettd esimerkiksi sopeutumisvalmennuksen tavoite eli taysi osallisuus ja yh-
denvertaisuus, pohjautuu kokonaisvaltaiseen ihmiskuvaan, jossa jokaiselle ihmi-
selle on annettava mahdollisuus luoda elaméstaan itsensé nakoinen kokonaisuus

ja toteuttaa asioita haluamallaan tavalla yhdessa muiden kanssa.

Lampisen (2007, 216-2017) mukaan vammainen henkilo ei valttamétta koe ole-
vansa osallisena toimintaprosessissa, vaikka han osallistuisi asioittensa k&sitte-
lyyn, silla osallistuminen voi olla taysin passiivista. Osallisuus on henkildkohtaista
vaikuttamista ja itsenéista paatoksentekoa, jolloin vammainen henkild my6s halu-
aa vaikuttaa lopputulokseen. Tavoitteena on luoda edellytykset, jotta vammainen
henkil6 voisi osallistua kaikkeen toimintaan lahiyhteisdssaan. Nain han oppii luot-
tamaan itseensa ja omiin voimavaroihinsa. Henkilon voimaantuessa tekijaksi ha-
nen mahdollisuutensa oman elamansa hallintaan lisdantyy ja han sitoutuu otta-
maan vastuuta. "Paamaarand on olla osallisena omilla resursseillaan omassa

elamassaan.”

5.2 Valtaistaminen

Pagen ja Czuban (1999) mukaan valtaistaminen kasitetta kaytetaan usein tavoit-
teissa ja ohjelmissa, vaikka emme itse asiassa tiedd mita se tarkoittaa, nain ollen
termista saa usein hyvin yksipuolisen kuvan. Valtaistamisen idea on voima, joka
Vvoi muuttaa ja avartaa. Page ja Czuba esittavat, etta valtaistaminen on moniulot-
teinen sosiaalinen prosessi, joka auttaa ihmisia saavuttamaan kontrollin omasta
elamastddn. Se on voiman vaalimisen prosessi ihmisissa, jotta he voivat kayttaa

sita elamasséan ja yhteisoissaan kayttaakseen sitd asioissa, jotka he kokevat tar-
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keiksi. Braye ja Preston Shoot, (2003, 98-99)kuitenkin tuovat esille, ettd ammatti-

laisten kayttama voima myos huolestuttaa.

Niemelan (2009, 10-11) mukaan silloin kun sosiaalipoliittisesta kasin luomme joko
tukitoimien tai palveluiden kautta yksilGille, perheille ja yhteisdille hyvinvoinnin
edellytyksia, voimme puhua valtaistamisesta. Han kuitenkin lisda, etta vain tavoit-
teen mukainen onnistunut toiminta on valtaistamista. Sitten taas kun yksilo ottaa
itse omaa elamaansa ja sen mahdollisuuksia, voimme puhua emansipaatiosta eli-
voimaantumisesta. Niemelan mukaan Hamaldinen luonnehtii sitd inhimilliseksi
kasvuproseksiksi, mika synnyttaa yhteiskunnallista toimintakyky&, osallistumista,

osallisuutta ja sisaista elamanhallintaa.

5.3 ltsemaardamisoikeus

Pietarinen (1994, 15,26) jakaa itsemaarddmisen kahteen osaan: Asiaa koskeva
paatoksen tekemiseen ja paatoksen toteuttamiseen. Iltsemaaraaminen edellyttaa
siis maarattyja kykyja ja taitoja seka asettaa vaatimuksia olosuhteille, missé suori-
tan paatoksia ja toimin niiden mukaan. Han jatkaa, etta tavallisesti itsemaaraamis-
oikeudella tarkoitetaan sita, ettéa paatoksiin kykenevan henkilon on moraalisesti
perusteltua saada toimia haluamallaan tavalla omissa asioissaan. Henkilon oikeus
toimia itsemaaraavasti siis velvoittaa moraalisesti kaikkia muita olemaan estaméat-

ta hanen aikeitaan.

Suomen vammaispoliittisen ohjelman mukaan itsemaaraamisoikeus tarkoittaa
henkilon oikeutta itsendaiseen harkintaan, toimintaan ja paatoksentekoon héanta
itseaan koskevissa asioissa. Mikali vammainen henkilé ei kykene oman tahdon
ilmaisuun, hanta voidaan tukea silla tavoin, ettéa paattkset voidaan tehda yhteis-
ymmarryksessa hanen kanssaan, mitd kutsutaan tuetuksi paatoksen teoksi. (Vah-

va pohja osallisuudelle... 2010, 157.)

Puhakan (2015) mukaan itsemaaraamisoikeus tarkoittaa sita, ettéd henkild voi
paattaa itseddn koskevista asioista. Lakia itsemaaraamisoikeudesta on tehty vuo-
desta 2009 saakka, kun alettiin tutkia mahdollisuutta ratifioida YK:n vammaissopi-

mus ja huomattiin, ettd olemassa oleva lainsaadantdomme on ristiriidassa sen
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kanssa. Puhakka jatkaa, ettd Liisa Murron mukaan YK-sopimuksen ratifioimiseksi
olisi riittanyt se, ettd olisi kumottu kehitysvammalaista ne pykalat, jotka ovat YK-
sopimusta vastaan. Suomeen haluttiin kuitenkin uusi lainsdadanto, joka vahvistaa
itsemaaraamisoikeutta ja saatelee tarkemmin rajoitetoimenpiteitd, tavoitteena nii-
den kayton vahentaminen. Laki itsemaaraamisoikeudesta ei kuitenkaan ehtinyt
kasittelyyn ennen eduskunnan toimikauden vaihtumista, joten sitd saadaan viela

odottaa.
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Aiheen valinta ja tutkimuksen tarkoitus

Sosionomi (AMK) opintojeni ohessa tyoskentelin henkilokohtaisena avustajana,
jolloin havaitsin miten tarkeaksi avustettavani koki henkilokohtaisen avun. Siita
sain idean lahte& selvittimaan onko han ainut, vai kokevatko kaikki henkilokohtai-
sen avun samalla tavalla. Liséksi tyOharjoittelussa kunnan vammaispalveluissa
minulle selvisi miten nykyaikainen, hyvaksi koettu, pidetty ja taloudellisesti jarkeva
palvelu henkilokohtainen apu on. Silloin tutkimukseni tarkoitukseksi muotoutui
vammaisien henkildéiden henkilokohtaisesta avusta kertomien merkityksien esiin-
tuominen. Lisaksi tavoitteenani on selvittdd, miten henkilokohtaista apua voisi ke-
hittdd, ettd se toimisi mahdollisimman hyvin ja mahdollisimman moni saisi siita

apua.

6.2 Aiheen rajaus ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyoéssani tutkin vammaisten henkildiden kertomia merkityksia henkil6-
kohtaiselle avulle: miten he kuvailevat henkilokohtaisesta avusta syntynytta hyotya
tai milla tavalla se on rikastuttanut heidan elaméénsa? Mitd asioita vammaiset
henkilot pystyvat tekemaan nyt verrattuna siihen tilanteeseen, kun heilla ei viela
ollut avustajaa. Toisaalta selvittaa myds mita haittaa henkilokohtaisesta avusta on
saattanut olla. Toiseksi tutkin milla tavalla avustajan jarjestamiskaytanté on toteu-
tettu ja milla tavalla se toimii, koska tama liittyy hyvin laheisesti siihen millaiseksi

vammainen henkild kokee henkildkohtaisen avun.

Tutkimuksessani kerddn myods perustietoja haastateltavista henkildista, kuten iké
sukupuoli, vammanlaatu, vammautumisaika, toimintakyky ja avun tarve seka muut
vammaispalvelut, joita henkild saa. Lisaksi tietoja henkilokohtaisesta avusta: mista
lahtien henkildlla on ollut henkildkohtainen avustaja, kuinka paljon héanella on
avustustunteja ja milla tavalla henkildkohtainen avustaja on hanelle jarjestetty,
toimiiko han esimerkiksi itse tydnantajana avustajalle. Lisaksi kuvaus tyypillisista

asioista, joita vammainen henkild tekee avustajan kanssa. Naméa asiat kuitenkin
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vaikuttavat siihen, minkéalaista apua vammainen henkild tarvitsee, minkalaisena

han kokee oman arkensa ja ennen kaikkea henkilokohtaisen avun.

Kiinnitéan tutkimuksessani huomiota siihen ottaako nykyinen henkilokohtaisen avun
jarjestamismalli riittdvasti huomioon erilaiset vammat ja eri-ikaiset vammaiset hen-
kilot. Pitaisiko esimerkiksi henkilokohtaisen avun jarjestamisessa olla lisaa erilaisia
vaihtoehtoja ja millaisia niiden taytyisi olla. Liséksi kerdaan haastateltavilta ehdo-
tuksia milla tavalla henkilokohtaista apua pitaisi tai voisi heidan mielestaan kehit-
tad. Vaikka haluan saada nimenomaan henkilokohtaisen avun kayttajien aanen
kuuluviin, otan tutkimukseen mukaan myos sellaisia, jotka jarjestavat henkilokoh-
taista apua. Tallatavoin saan lisaa materiaalia henkilokohtaisen avun jarjestami-

sesta ja siitd mita Sosionomi (AMK) voi tehda, ettd palvelu toimisi optimaalisesti.

Tutkimuskysymykset:
e Millaisena vammaiset henkilot kokevat henkilokohtaisen avun?
e Miten henkil6kohtainen apu toimii vammaisen henkilon nakdkulmasta?

e Miten henkil6kohtaista apua voisi kehittaa?

6.3 Tutkimusmenetelmat

Valitsin tutkimuksen toteuttamismenetelméaksi kvalitatiivisen tutkimuksen, koska
halusin tuoda esiin vammaisten omat kokemukset henkilokohtaisesta avusta ja
kvalitatiivinen tutkimus sopii siihen parhaiten. Sirkka Hirsjarven mukaan kvalitatii-
visessa eli laadullisessa tutkimuksessa lahtokohtana on todellisen elamén kuvaa-
minen (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 157). Tassa tutkimuksessa keskity-
tdan juuri vaikeavammaisen henkilon arjen sujumiseen henkilékohtaisen avun tur-
vin ja siihen miten palvelu toimii vammaisen henkilon nékdkulmasta. Hirsjarven ja
Hurmeen mukaan tutkimuskysymykset maaradvat, mitd menetelmia kaytetaan

(2008,27). Koska tutkin vammaisten henkiléiden nakékulmaa ja heidan itse kerto-
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mia merkityksia, kvalitatiivinen tutkimus on tutkimuksen toteuttamiseen paras vaih-

toehto.

6.4 Tutkimuksen toteutus ja tiedon kerddminen

Tiedonkeruumenetelmaksi valitsin teemahaastattelun. Hirsjarven ja Hurmeen mu-
kaan teemahaastattelulla ei ole mitd&n yhta maaritelméaé. Teemahaastattelua kut-
sutaan lomakehaastattelun ja strukturoimattoman haastattelun valimuodoksi seka
puolistandardoiduksi ja puolistrukturoimattomaksi haastatteluksi. (2008, 47) He
jatkavat, ettd teemahaastattelu etenee tiettyjen keskeisten teemojen varassa, sen
sijaan, etta haastattelua varten olisi laadittu yksityiskohtaiset kysymykset. Teema-
haastattelu tuo tutkittavien henkildiden @anen kuuluviin ja ottaa huomioon heidan

antamansa merkitykset kertomilleen asioille. (2008, 48)

Laatiessani haastattelurunkoa (liitteet 1 ja 2), valitsin aluksi tietyt teemat, jotka oli-
vat helppo poimia tutkimuskysymyksistani. Vaikka Hirsjarven ja Hurmeen mukaan
teemahaastattelussa ei laadita yksityiskohtaista kysymysluetteloa (2008, 66), mind
suunnittelin teemojen alle esimerkkikysymykset asioista, joiden halusin tulla kasi-
tellyiksi haastattelun aikana. Toki teemahaastattelun tapaan jatin kysymyksia pois,
jos haastateltava oli jo kertonut niihin vastaukset ja esitin kysymyksia eri tavoilla ja
erijarjestyksessa, kuin mitd esimerkkikysymykseni olisivat olleet. Kaikissa haastat-

teluissa kuitenkin kasittelin samat teemat.

Haastattelin kuutta vammaista henkil6d Etela-Pohjanmaalla kolmen paikkakunnan
alueella. Haastatellut henkilokohtaisen avun kayttajat olivat eri-ikaisia, heista puo-
let oli naisia ja puolet miehid, lisaksi heille oli myénnetty eri maarat avustustunteja.
Suurimman osan heista haastattelin henkilokohtaisesti heidan kotonaan, niin etta
nauhoitin haastattelun. Nain pystyin myods havainnoimaan ymparistéa ja minkalai-
sia tunteita kysellyt asiat herattivat haastatelluissa. Osa tutkimukseen osallistu-
neista halusi kuitenkin vastata kysymyksiin mieluummin séhkdpostin valityksella,

jolloin lahetin heille valmiit kysymykset sahkopostitse liitetiedostona.

Haastateltavia henkil6itd etsin kahden sosiaalitoimiston ja yhden avustajakeskuk-

sen kautta. Molemmissa sosiaalitoimistossa tekeméani ilmoitus (liite 3) laitettiin il-
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moitustaululle. Ja lisdksi toisessa, jossa olin samalla tyOharjoittelussa, postitettiin
iImoitus henkildille, jotka vammaispalveluista vastaavan tyontekijan mukaan ovat
innokkaita osallistumaan ja omaavat jo paljon kokemusta henkilékohtaisesta avus-
ta. Avustajakeskuksessa tyontekijat tiedottivat asiakkaita ja antoivat yhteystietoni
halukkaille osallistujille. Satunnaisesti valikoituneet halukkaat osallistujat ottivat
minuun yhteyttd, jonka jalkeen sovimme haastatteluista puhelimitse tai sdhkopos-
titse.

Henkilokohtaisen avun kayttajien liséksi haastattelin kahta henkilokohtaisen avun
neuvonta- ja tiedotustehtévista vastaavaa sosiaalialan ammattilaista. Aluksi aioin
haastatella vain yhtda ammattilaista saadakseni sosionomin (AMK) nakdkulmaan
lisda siséltoa ja lisatietoa henkildkohtaisen avun jarjestamisesta. Yhden vastaajan
nakemykset tuskin kuitenkaan vastaisivat koko ammattikentadn nakemyksia asiois-
ta, joten paatin haastatella toistakin ammattilaista. Valitsin toisen ammattilaisen
niin, ettd hanella on eri nakdkulma henkilokohtaiseen apuun ja héanella on koke-
musta sellaisista henkilokohtaisen avun ominaisuuksista, mista toisella ammattilai-

sella ei valttdmatta ollut. Nain sain monipuolisuutta ammattilaisnakékulmaan.

6.5 Aineiston analysointi

Nauhoitetut haastattelut litteroin tietokoneella, ettd sain kaiken haastatteluaineis-
ton tekstimuotoon. Kirjallisena saadut vastaukset tallensin samaan kansioon litte-
rointien kanssa ja poistin sdhkdpostista. Lopuksi tulostin kaikki haastattelut ja aloin
lukemaan niita lapi. Lukemisen jalkeen tein haastatteluista koonnin mitd mihinkin
haastattelukysymykseeni oli vastattu, mista sitten luokittelin ja yhdistelin tutkimuk-
sen tulokset. Tein myds erillisen listan johtopaatoksista, mitd havaitsin aineistoa

yhdistellessa ja mitka tuon esille tuloksissa.

Hirsjarvi ja Hurme (2008, 149) toteavat, ettd teemahaastattelun teemat voivat toi-
mia luokittelun pohjana. Minulle tama tuntui luontevimmalta aloittaa analysointi,
silla teemat olin luonut tutkimuskysymysten pohjalta. Kahden eri haastattelurungon
kayttaminenkaan ei tuonut ongelmia, silla molemmissa oli samat teemat, vaikka

asioita tutkittiin kahdesta eri nakdkulmasta. Haasteita sen sijaan toivat haastatte-
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luvastaukset, joissa vastaajat toivat esille samoihin teemoihin sopivia asioita eri

kohdissa haastattelua, jolloin niitd oli hieman vaikea l6ytda runsaasta aineistosta.

Hirsjarvi ja Hurme (2008, 150) jatkavat, ettéa pelkastaan luokiteltu aineisto saattaa
jattdéd tutkimuksen pelkkien luokkien kuvailuksi. Minka sijaan aineistoa tulee tar-
kastella omasta ajatusmaailmastaan kasin. Taman vuoksi viittaan tuloksissa teori-
assa esiteltyihin aiheisiin ja linkitdn tulososioita keskenaan, vaikka selkeyden
vuoksi esitdn henkilokohtaisen avun kayttgjien ja ammattilaisten tulokset erikseen.

6.6 Tutkimuksen luotettavuus ja eettiset periaatteet

Olen salannut haastatteluihin osallistuneiden henkilokohtaisen avun kayttajien ja
ammattilaisten henkildllisyydet, koska tutkimuksessa kasitellaan henkilokohtaisia
tietoja heistd ja ammattilaisten tydsta. Haastateltavien nimi- ja yhteystietoja olen
kayttanyt ainoastaan haastatteluiden sopimiseen. Tutkimuksessa kaytan henkil®-
kohtaisen avun kayttajien haastatteluista numeroita H1-H6 sekd ammattilaisista
numeroita Al ja A2. Numeroinnit olen asettanut haastattelujarjestyksen sijaan litte-
rointi- ja vastausten kasittelyjarjestyksessa, ettei numeroinnista voi paatella kuka

haastateltava on kyseessa.

Hirsjarven ja Hurmeen (2008,192) mukaan kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkija
on tulkki, jonka omat kokemukset vaikuttavat siihen, miten han nédkee haastatelta-
vien maailman. Kun olen itse toiminut henkilékohtaisena avustajana, niin minun on
helppo samaistua vastaajien kertomiin asioihin ja pystyn kuvittelemaan minkalaiset
vaikutukset heidan kertomillaan asioilla on heidén elaméénsa. Toisaalta minulla on
monista henkil6kohtaisen avun teemasta jo oma mielipiteeni ja kasitykseni siita
miten tdman palvelun osaset toimivat, joten minun saattaisi olla haastavaa pysya
objektiivisena. Tassa kuitenkin keskityin vammaisten henkildiden nakoékulmaan,

joten avustajan nakdkulmani oli helppo rajata pois.

Hirsjarven ym. (2007, 226) mukaan tutkimuksessa pyritaan aina arvioimaan luotet-
tavuutta. Eraat tallaiset mittarit ovat reliaabelius eli mittauksen toistettavuus ja va-
lidius eli patevyys mitata juuri sitd mita on tarkoitettu. Uskon, etta tutkimukseni on

validi, silla tutkittava aihe ei ole muuttunut kesken tutkimuksen. Lisaksi ennen
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haastattelujen aloittamista testasin kyselylomakkeeni, jotta kysymykset ymmarre-
taan varmasti oikein. Haastatteluja tehdessani ainoastaan itsemaaraamisoikeus —
termi saattoi olla joillekin hankala, mutta kysyin asiaa sitten toisilla sanoilla, etta
sain vastauksen kysymykseen.

Teemahaastattelu sopii hyvin tdhan tutkimukseen, silla keskidssa ovat vammais-
ten henkildiden itsensa kertomat merkitykset ja kokemat asiat. Juurikin kokemuk-
sellisuuden vuoksi tama tutkimus saattaisi olla hankalaa toistaa, koska jokainen
henkild kokee asiat eri tavoilla. Kuitenkin jo néin pienessé aineistossa, mita tassa
tutkimuksessa kertyi, aiheet alkoivat toistua, joten aineistoa voidaan pitaa riittava-
na. Uskon, ettd kokemuksellisuudesta huolimatta t&atd tutkimusta toistettaessa
paadyttaisiin hyvin samankaltaisiin tuloksiin, kunhan haastateltaviksi etsittaisiin

mahdollisimman samantyyppiset henkil6t.
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7 TULOKSET

7.1 Asiakashaastattelujen tulokset

7.1.1 Perustietoja vastaajista

Haastatteluun osallistui siis kuusi vaikeavammaista henkil64, jotka kayttavat henki-
I6kohtaista apua. Kaytan heista termia "vastaajat”’. Vastaajat olivat ialtaan 42—73-
vuotiaita ja puolet heista oli naisia ja puolet miehié. Puolella vastaajista vamma oli
synnynndinen tai alle vuoden ikéisenad tapahtunut. Lopuilla vammautuminen tai
sairastuminen on tapahtunut 6—27 vuotta sitten eli kaikki vastaajat ovat jo oppineet
elamdan vammansa tai sairautensa kanssa. Vastaajien toimintakyvyt vaihtelivat
melkoisesti, mutta viisi heista liikkuu pyoratuolin avulla ja yksi kainalosauvojen ja
reumarollaattorin avulla. Kaikilla vastaajilla henkilokohtainen apu on jarjestetty
tyonantajamallilla ja kahdella vastaajalla oli liséksi ostopalveluna osa avustustun-
neista. Henkil6kohtaisen avun avustustunteja oli vastaajille myénnetty 20-112 tun-

tia viikossa.

7.1.2 Perustietoja henkilokohtaisesta avusta

Suurin osa vastaajista on kayttanyt henkilokohtaista apua 4-6 vuotta. Yhdella vas-
taajalla oli ollut avustaja jo 24 vuotta ja yhdella alle vuoden. Kun kysyin tyypillisim-
pia asioita, mita he tekevat avustajan kanssa, kaikki vastasivat asioinnin. Asiointi
kohteet vaihtelivat vastaajien kesken, mutta tyypillisimpia olivat kauppa, laakari ja
apteekki. Muita useimmiten mainittuja tekemisia avustajan kanssa oli myds kodin-

hoito, liikkkuminen ja pukeminen.

Sellaisia asioita mité itsekin tekisin. (H4)

Kayn viikoittain kaupassa ja jumpassa, myos kaikki laakarissakaynnit
ym. matkat teen avustajan kanssa. (H5)
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Jaa, no varsinki tammosia naita, ettd avustaja toimii sihteerina, ku mi-
na sanelen kirjeita...ja sitte tietysti |aaketilaukset... ja sitte on ulkoil-
tu... No mina pyydan tietysti hanta, etta soita ja avaamaan television
ja avaamaan radion ja kirjoja kattellaan...Normaalia arkipaivan asioi-
ta... on tehty jouluksi torttuja ja piparkakkuja, ettd mina olen saanut
talla yhdella kadella paineltua muotilla ja silla leivinrullalla rullailtua.
(H6)

Kun kysyin miten he tekisivat nama samat asiat ilman avustajaa, niin viisi vastaa-
jaa kuudesta vastasi, ettei mitenkaan. He tarvitsisivat apua perheenjaseniltéa, suku-
laisilta ja tuttavilta, mutta apua on vaikea pyytaa, koska heilld on omatkin elamat.
Yksi saisi apua vaimoltaan, joka toimii omaishoitajana. Jotkin asiat varmasti jaisi-

vat tekeméttd, koska niihin ei olisi aikaa tai niiden tekeminen olisi hyvin vaikeaa.

[lIman avustajaa taald, tassa kunnossa. Enhan mina pystyis tekemaan
yhtaan millaan tavalla. (H6)

Henkilokohtaisen avun kayttajien mukaan henkilokohtaisen avun hyvid puolia ovat
arjen helpottuminen, itsemaaraamisoikeuden toteutuminen ja kotona asumisen
mahdollistuminen. Lisdksi erityisesti mainittiin se, ettd avustaja on tuttu ja luotetta-

va henkil6, joka ymmartaa ja on aina saatavilla.

Se on ihana, etta sen kautta saa tehda sita mité itse haluaa. Saa paat-
taa itse asioista. (H4)

Etta tota, etté se on hyva, jos on ihminen, joka ymmartaa...(H6)

Etta kyllahan siina kaikki on hyvaa, ku tullaan toisen kotia ja autetaan
joka asiassa...jotta taala seleviaa. (H6)

Henkilokohtaisen avun huonoja puolia on vastaajien mielesta erityisesti oikean ja
luotettavan avustajan seka sijaisten 16ytyminen. Lisdksi mainittiin asioiden pakolli-
nen suunnittelu etukateen ja avustajaan tottuminen. Yhden vastaajan mielesta

henkilokohtaisessa avussa ei ole mitdan huonoa.

Ettd ei tama ole mitddn semmosta seuraneitina taikka seurarouvana
istumista ja seurustelemista. (H6)
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7.1.3 Henkilbkohtaisen avun kokeminen

Viisi vastaajaa kuudesta kuvaili henkilokohtaista apua tarkeaksi tai ehdottoman
tarkeadksi palveluksi. Muita kokemuksia oli valttaméton, korvaamaton, helpottava,
erinomainen ja hyva. Nelja vastaajaa kuvaili henkilokohtaista apua asioita mahdol-
listavaksi ja yksi koki sen turvallisuutta lisaavaksi.

Sen olemassa oloon on totuttava, muuten erinomainen jarjestelma.
(H1)

Korvaamattoman tarkea. (H2)

Erittdin tarkea ja hyva asia, etta tdala kay vierasta apua, koska me ei
kahdestaan (puolisolla Alzheimer) parjaa taala. (H6)

Kysyttaessa henkilokohtaisen avun vaikutuksia arkeen puolet vastaajista kuvaili
sen helpottaneen arkea. Yksi vastaaja luetteli, ettd henkil6kohtaisen avun tuella
han on voinut opiskella, asua itsenaisesti ja perustaa oma yrityksen. Toinen vas-
taaja luetteli tarkemmin, etta paasee ulkoilemaan, saa hyvaa ruokaa ja paasee

suihkuun.

Turvallisuuden tunne on tarkein, voi elad omanlaistaan arkea ja teke-
misidan pystyy suunnittelemaan. (H2)

No arjesta selviytymiseen tietysti! (H6)

Kaikki vastaajat kokivat henkilokohtaisen avun lisdnneen henkista hyvinvointia ja
parantanut mahdollisuuksia osallistua asioihin. Kuitenkin vain nelja vastaajaa koki,
ettd henkilokohtainen apu on vaikuttanut heidan itsemaaradmisensa toteutumi-
seen. Itsemaaraamisoikeus sanana tosin saattaa olla vieras joillekin vastaajille,

mika saattaa my0os vaikuttaa.

llIman avustajaa joutuisin luopumaan monista itselleni tarkeista harras-
tuksista ja osallistumisista. My6s yksin omassa asunnossa asuminen
tulisi kyseenalaiseksi. (H2)

Parantanut (vaikutus henkiseen hyvinvointiin) kun on vadhemman
stressia mistaan. (H5)
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On helpompi l&ahted mukaan, kun on varma apu. (H5)

7.1.4 Henkilokohtaisen avun jarjestaminen

Kaikki vastaajat olivat tyytyvaisia elamaansa henkilokohtaisen avun turvin ja henki-
|6kohtaisen avun jarjestamistapaan seka heille myonnettyyn avustustuntimaaraan.
Lisaksi viisi kuudesta vastaajasta koki saaneensa riittavasti tukea ja ohjausta hen-
kilokohtaisen avun jarjestdmiseen. Puolet vastaajista mainitsi Heta-liiton, yksi kun-
nan vammaispalvelut ja yksi paikallisen Avustajakeskuksen paikaksi mista ensisi-
jaisesti hakee neuvontaa ja ohjausta. Yksi vastaaja mainitsi, ettda on kysymyksia,

mihin on vaikea |0ytaa vastauksia.

Vammaispalveluun voi aina ottaa yhteytta, tulee jotaki kysyttavaa.
(H2)

Ja sitten nama lain koukurat vois olla paljo...yksiselitteisempia ja ym-
marrettavid. Olisi hyva, jos vammaisia koskevat lait tehtéis selkokielel-
1&, etta kaikki joita nda lait koskee, vois niita itse lukea. (H4)

Kylla mulla riittavasti sita tukea ja ohjausta on. (H6)

Vastaajilla oli hyvin kirjavia kaytantdja, miten heidan avustajilleen jarjestetdan si-
jaiset. Kahdella vastaajalla ei ollut kokemusta asiasta, kahdella sijainen jarjestyy
ostopalvelun kautta, yhdelld on vakituinen sijainen ja yhdella ei jarjesty sijaista mil-
la&n tavalla. Yksi vastaaja tunnusti, etta akillisessa sijaisen tarpeessa muut avus-
tajat saattavat joutua tuuraamaan hantad tekemalld ylimaaraisen vuoron. Suurin
osa vastaajista oli sitd mielta, etta sijaisia on vaikea I6ytaa. Yhdella vastaajalla ei

ollut viela kokemusta asiasta.

Nyt taytyy sanoa, etta talla hetkella ei millaa tavalla... ku ei ole ketaan
mielessa, keta ma osaisin... (H6)

7.1.5 Henkilokohtaisen avun kehittaminen

Henkilokohtaisessa avussa eniten muutosta kaivattiin huonoihin tai taysin puuttu-

viin sijaisjarjestelyihin. Vastaajat ehdottivat mm. henkildpankkia, missa olisi tiedot
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uusista avustajista ja sijaisista. Osa vastaajista kaipasi paikkaa, johon voisi ottaa
yhteyttéa akillisissa sijaistarpeissa myo0s iltaisin, viikonloppuisin ja juhlapyhind.
Kahden vastaajan mielesta henkilokohtaisessa avussa ei ole mitdan korjattavaa.

Omalla kohdallani kaikki on todella hyvin, enka keksi mitddn korjatta-
vaa. Ellei kohdalleni olisi sattunut juuri naitd hyvia henkilgit, tilanne
voisi olla jopa kauhea. (H2)

Kun kysyin miten vastaajat jarjestaisivat henkilokohtaisen avun, jos saisivat jarjes-
tdd sen taysin oman mielensa mukaan, sain monipuolisia ehdotuksia. Tassakin
nousi esiin sijaisjarjestelyt ja vastaajat ehdottivat muun muassa henkilépankkia,
kiertdvad avustajajarjestelmaa sijaisuuksiin seka paivystysluontoista apua yoksi.
Toinen selked teema oli avustajan asema. Osa vastaajista kaipasi avustajille pa-
rempaa palkkaa ja yhtendista palkkausjarjestelmdé, osa koulutusta ja ammat-
tinimiketta. Kolmas selked teema vastauksissa oli se, ettd nykytilanne on niin hy-

va, ettd saisi pysya nykyisellaan tai ei ole osannut edes ajatella asiaa.

Pitaisi miettid, ettd tarvittaisiinko tai [6ytyisikd avustajille koulutusta ja
sen myotd ammattinimike. Nostaisi avustajan arvostusta. (H1)

Palkkausjarjestelméa on hyvin erilainen eri joka kunnassa, niin miksi ei
voida siirtya yhtenaiseen palkkausjarjestelmaan? (H4)

Mutta tamon huono viikonlopputilanne, eihan sinne (avustajakeskuk-
seen) yhteytta saa. (H6)

7.2 Ammattilaishaastattelujen tulokset

7.2.1 Ammattilaisen rooli

Haastatteluihin vastasi kaksi ammattilaista, joista molemmat on pohjakoulutuksel-
taan sosionomeja (AMK). Heidan tehtavdnaan on mm. palvelutarpeen arviointi,
hakemuksien kasittely ja paatdksien tekeminen. Lisaksi esille nousi koulutuksien,
tydnohjauksen ja vertaistapaamisien jarjestaminen. Merkittavin tehtava, jonka mo-
lemmat ammattilaiset nostivat esiin, on neuvonta ja ohjaus. Kuten teoriaosuudes-

sa tulee, esille sosiaaliohjaus on ihan lakisaateinen palvelu, jota taytyy tarjota ja
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kiinnittda huomiota erityista tukea tarvitseviin henkildihin. Ammattilaiset eivat kui-
tenkaan kokeneet olevansa oikeita henkilditd arvioimaan annetaanko neuvontaa

riittavasti.
Se rooli, ohjaaminen, neuvominen parhaalla mahdollisella tavalla (A1)

Taalta annetaan...neuvoja ja ohjeita siihen henkildkohtaisen avun to-
teuttamiseen ja sisaltoéon...Et se on se meidan ydintehtava. (A2)

Siela on se erityinen ohjaus ja neuvonta -velvollisuus ihan laissa séa-
dettyné. Ettd ma en tied& miten ne toteutuu. (A2)

Henkilokohtaisten avustajien tyOnantajat kaipailivat avustajilleen koulutusta ja
ammattinimiketté ja avustajan asemaan haluttiin parannusta. Ammattilaisten mu-
kaan jonkin verran jo jarjestetdan koulutusta ja tydnohjausta avustajille, mutta niis-
td ei ehka tiedeta tai kunnat eivat jarjesta tai osta naita palveluita riittavasti. Mo-
lemmat haastatelluista koki tyonohjauksen tarkeaksi ja kokivat, etta siitd olisi pal-
jon hyétya avustajille. Ammattilaiset olivat siis yhta mieltd henkilokohtaisen avun

kayttajien kanssa siita, etta avustajat tarvitsevat tukea tybhonsa.

Ei sdanndllistd tydnohjausta jarjestetd, se olis kylla semmonen kehit-
tamisen paikka. (A1)

Kylla méa koen sen tarkeaksi, etta saa siihen omaan ammattiinsa tuota
tukea. Ja sitte joutuu kyseenalaistamaan ehkd omia asenteita tai aja-
tusmalleja. (A2)

Et sitte tietysti avustajat ottaa tahan yhteytta, tietdd, etta ma oon toi-
mistolla, tulevat kdymaan ja purkaa sita tilannetta, muttei se oo sem-
mosta systemaattista, ehka siita, siitd voi olla hyotya, ku kuitenkinki
kotona yksin tehtavaa tyota, niin se saattaa kuormittaa. (Al)

7.2.2 Henkilokohtainen apu Etela-Pohjanmaalla

Toisen ammattilaisen tekeméan arvioin mukaan Etela-Pohjanmaalla on n.500 hen-
kil6&, jotka saavat henkilokohtaista apua. Kuten teoriaosassa tuli ilmi han aliarvioi
tamanhetkisen tilanteen. Molemmat ammattilaiset kuitenkin toteavat, ettéa henkilo-

kohtaisen avun kayttdjien maara on nouseva, mika nakyy selkeéasti myos tilastois-
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sa. Kysyttdessa siitda, miten henkilokohtaisen avun jarjestamismallit jakautuvat,
kumpikin ammattilaisista vastasi tydnantajamallin olevan se yleisin. Toisen vastaa-
jan vastuualueella tydnantajamallilla jarjestetadn melkein kaikki henkilokohtainen
apu, kun taas toisen ammattilaisen vastuualueella my6s ostopalvelua kaytetddn

runsaasti. Kumpikaan ei tuo esille, ettéa palvelusetelia kaytettaisiin.

Eteld-Pohjanmaalla niitd on varmaan viitisen sataa ja maara on nou-
seva. (A2)

No tassé on tydnantajamalli se paasaantoisin...yksityisia palveluntuot-
tajia kaytettaisiin varmasti, jos niitd olis enemman tai jotenki se on vie-
l& niin hakusessa. Etta tda tyonantajamalli on ihan lainsédatajanki 1ah-
tokohta. (A2)

(Paikkakunnalla) on se hyva tilanne, et on paljon yksityisid palvelun-
tuottajia, niin on helppo ostaa palveluja. He pystyy kylla tarjpamaan,
jos tarvitaan kaheksan tai kymmenen tuntiaki paivassa. (Al)

Virallista palvelusetelia kehitellaén, ehka toivottavasti tulis tanavuon-
na. (Al)

7.2.3 Jarjestdmismallit kaytanndssa

Kummankin ammattilaisen mielesta tydnantajamalli on paras, mutta myds tyolain
malli jarjestdd henkilokohtaista apua. Molemmat ammattilaiset my6s totesivat
tyonantajamallin olevan edullisin jarjestelma. Tydnantajamallia pidettiin turvallise-
na, koska henkilokohtaisen avun kayttaja pystyy tyénantajana itse parhaiten maa-
rittelemaén raamit tyon tekemiselle, kuten valitsemaan avustajan ja maarittele-
maan tybajat ja — tehtavat. Toinen ammattilaisista piti myds ostopalvelua hyvana,

koska se ei ole niin ty6las ja sijaisjarjestelyt toimivat hyvin.

No se tyOnantajamalli on se lainsaatajanki lahtokohta...tuo tyonanta-
jamalli on siind mielessa ehka turvallisin, vaikka siina on sita tyolaytta.
Mut turvallisin siind mielessa, etta han varmastikin pystyy itse valitse-
maan sen avustajan ja madaritteleen ne tyétehtavat ja ajan ja tammo-
sen niin kuin raamit sille tyon tekemiselle. (A2)

No tyonantajamalli on ihan hyva tapa jarjestaa, silloin ku se toimii, sil-
loin ku silla... silla jollekka mydnnetdan henkilokohtaista apua, etta se
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ottaa sen tyOnantajan roolin ja osaa ne hommat niinku, niin se toimii
ok. Se on suht. edullinen jarjestelma, mutta kylla ma tykk&éan ostopal-
velustaki. Se on jotenki helppoa, hmm sijaisjarjestelyjen kannalta se
on paras vaihtoehto...(A1)

Kysyesséani miten eri jarjestysmallit toimivat kdytannéssd molemmat ammattilaiset
totesivat, etta tyonantajamalli toimii melko itsendisesti, kun se vaan saadaan vauh-
tiin. Oikealle avustettavalle oikea avustaja ja ettd vammainen henkil6 osaa ja pys-
tyy toimimaan tyonantajana. Tyonantajamallin haasteet usein liittyy siihen, ettei
osata tai jostain syysta pystyta toimimaan tyonantajana. Toinen haaste, minka
ammattilaisten lisédksi myods henkilokohtaisen avun kayttajat nostivat esille, on
suunnitelmallisuus. Henkilokohtaisen avun kayttajan taytyy osata maaritella avus-
tajalleen tyOajat ja myos kertoa milla tavalla tulevaan tyévuoroon pitaisi valmistau-

tua.

Jos tydnantajamalli ei toimi, niin se on todella hankala silloin, et siina
tulee laittomia irtisanomisia tai tyénantajan velvoitteita ei hoideta niin
kuin pitais hoitaa, niin sillonhan siin& on kylla isot haasteet. (Al)

Joo, no ehk& se on se suunnitelmallisuus, se haaste ihmisell&, etta ku
avustajalle pitda luoda tyévuorot, koska hén tulee tdihin seuraavan
kerran. Ja sitte pitda vaha yrittdd sanoa, ollaanko menos uimaan, pi-
taako hanen varustautua tietylla tavalla vai ollaanko menos hautajai-
siin...niin semmoseen aivan taysin spontaaniin elamaan ei valttamatta
VOi enaa sitte heittaytya. (A2)

Ostopalvelua toinen ammattilaisista pitééd helppona jarjestelméana, koska palvelun-
tuottajalla on useampia tydntekijoita, niin siind on joustavuutta sijaisjarjestelyiden
kannalta. Lisdksi avustajat saavat tarvittaessa tukea omasta tydyhteisostaan, mika
auttaa tyossa jaksamisessa. Ostopalvelun haasteita ovat se, etta palvelu on melko
kallis, henkilokohtaisen avun kayttaja ei valttamatta tule kuulluksi ja koska yksityi-
sen palveluntuottajan taytyy saada tuottoa, niin tyytyvatkd he avustamaan vain
lainmukaisesti valttamattomissa toiminnoissa. Liséksi haasteena on se, etta ym-

martadko palveluntuottaja esimerkiksi henkilokohtaisen avun ja kotipalvelun eron.

...se on verrattain kallista se ostopalvelu ja milla tavalla se yrittaja
loppuviimeks tietaad ja ymmartaa, etta taa ei oo kotipalvelua, missa voi
tulla ja menna, vaan taa on niin erityista. (A2)
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...onko siind aina sitte se realiteetti kohdalla, vai ottaako ne mielellaan
paljo soelta tunteja. Sailyyko siiné se sellainen, ettd se on siihen valt-
tamattomaan avustamiseen. Sen plussana on ehdottomasti sijaisjar-
jestelyiden helppous ja sitte se neuvonta ohjaus sdastyy siind. (Al)

7.2.4 Henkilokohtaisen avun kehittaminen

Ammattilaisten mukaan henkilékohtaista apua tulisi kehittéda erityisesti yhteistyota
eri tahojen valilla. Erityisesti yhteistyon tiivistamista kaivattiin sosiaalitoimen ja sai-
raalojen valille, ettd pian kotiutuvat mahdollisesti henkilokohtaista apua tarvitsevat
saadaan palveluiden piiriin. Seka avustajakeskuksen ja sosiaalitoimen valille, jotta
avustajakeskuksien asiantuntijuutta pystyttaisiin hyédyntamaan tehokkaammin ja

sosiaalitoimessa rajallista aikaa voitaisiin kayttdd muuhun.

Tiivistaisin varmaan yhteisty6ta kotihoidon kanssa ja ehk& sinne ter-
veyskeskuksen, sairaalojen kotiuttamisprosesseihin, etta tulis mahdol-
lisimman varhaisessa vaiheessa sitte téllaiset kotiutujat tietoon, et jot-
ka tarvii mahdollisesti sitte henkilokohtaista apua. (A1)

Jos ammattilaiset saisivat jarjestda henkilokohtaisen avun taysin oman mielensa
mukaan, sekoittaisivat he jarjestysmalleja ja palveluita keskendén. Toinen ammat-
tilaisista jarjestaisi perusajan tydnantajamallilla ja lisaksi muutamia tunteja ja sijais-
jarjestelyt ostopalveluna. Toinen ammattilaisista lahtisi ostopalvelulinjalle, mutta
niin ettd palvelu ostettaisiin omalta kunnalta. Han myos perustaisi moniammatilli-
sen alkuarviointitiimin, jonka liséksi organisaation omat tyontekijat toimisivat aluksi
avustajina, minka jalkeen osataan paremmin organisoida henkil6kohtaisen avun

maara ja tehtavat tarvetta vastaavaksi.

...0lis kotipalveluski sellaisia tyontekijoita, jotka vois toimia henkil 6-
kohtaisina avustajina, varsinki nais tammdsis, niinku jotka on ympari
vuorokauden tarvetta, mutta semmosia lyhytkestoisia. (A1)

No kylla se paras tapa ehka olis sekamuoto, ettd siela olis vahan
kaikkea, ettd osa olis silla tytnantajamallilla semmonen peruselama ja
sitte osa semmoset muutamat tunnit siela tdala vois ostaa palve-
lusetelilla tai ostopalveluna...ja sitte sijaistukset tulis jostain ostopalve-
lu firmasta. (A2)
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Toinen ammattilaisista toteaa kehitysehdotukseksi sen, ettd kaikki henkilokohtais-
sen avun tyonatajat voisi velvoittaa kuulumaan Heta-liittoon, jolloin avustajan tyo-
hon saisi lisda sitd kaivattua ammatillisuutta tydehtosopimuksen kautta. Taman
ammattilaisen mukaan henkilokohtaisen avustajan ammatin arvostuksen lisdanty-

minen on Heta-liiton ansiota.

Meillahan aika moni, joka toimii tyOnantajana tai tyonantajamallilla,
niin kuuluu Hetaan, jolloin avustaja saa naa kaikki etuudet, niin onko
se sitte tavallaan tulosta siita, etta sield on nyt tietyt avustajat, on py-
syny siind hommassa pidemman aikaa ja se on semmosta tyytyvai-
syytta. (Al)

Kylla m& uskon, ettd se on omalta osaltansa myds niinku lisdnny
avustajan tydssa viihtymista.. aikaisemmin ehka henkilékohtaisen
avustajan tyo oli semmosta, jos et nyt mitdd muuta tyotd saa, niin ma
teen sitd tai voisin olla kaytettavissa. Mutta nyt aika moni kuitenki tu-
lee... etta sullekko voi ilmoittaa yhteystiedot, ettd ma olisin kiinnostunu
siitd henkildkohtaisen avustajan tydsta...etta talla hetkella ei oo yhtaa
paikkaa auki ja kymmenen olis tulos téihin, etta se kertoo ehka jostaki
asennemuutoksesta. (Al)

7.2.5 Henkilokohtaisen avun vaikutus vammaisen elaméaan

Kumpikin ammattilaisista nosti esille henkildkohtaisen avun vammaisen henkilon
mahdollisuutena asua kotonaan ja eléad oman nakdistaan elamaa. Molemmat oli-
vat myds huomanneet, ettd ainakin osa henkilékohtaisen avun kayttgjista on akti-

voitunut osallistumaan ja harrastamaan henkilokohtaisen avun tuella.

Et mietin jotaki herraaki tuola..., joka asuu pienessa punaisessa mo-
kissansa avustajan turvin..., etta han olis varmaan palvelukodissa, jos
hanella ei olisi sisukkuutta ja avustajaa ja saa tavallaan paattaa ja olla
oman elamansa herra. El&aa oman nakdista elamaa. (Al)

On saanu uudenlaisen savyn siihen arkeen, ettd sairaudesta tai ki-
vuista huolimatta, kun avustaja jeesaa, niin paasee ite helpommalla ja
pystyy sitd omaa energiaansa saastamaan johonki muuhun asiaan.
Hmm. Se on varmaan se ydin. Ja sitte jotkut on ihan innostunu har-
rastamaan...ku paasee avustajan kanssa. Et ihan uutta elamaa. (A2)

Ammattilaiset olivat yhtd mielta siitd, ettd henkilokohtainen apu parantaa vammai-

sen henkilon mahdollisuuksia olla osallistuva yhteiskunnan jasen. Ammattilaisten
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mukaan mahdollisuus yhteiskunnalliseen osallistumiseen alkaa siitd, etta paasee
pois kotoa ja toteuttamaan itseaan. Kun on tuttu ja luotettava avustaja, niin lilkku-
minen ja asioiminen helpottuvat ja kynnys l&hted osallistumaan on pienempi. Toi-
nen ammattilaisista huomauttaa, ettd on sellaisiakin vaikeavammaisia, joilla avus-
tajat ovat nimenomaan yhteiskunnalliseen osallistumiseen. Avustajat auttavat liik-

kumaan, tekevat muistiinpanoja ja esittelevat papereita.

No kylla varmaan pystyy, niinku paremmin osallistumahan. Mahdollis-
tuu sellaset normaalit, toiminnot. Miettii jotaki, joka ei ehka pysty liik-
kumaan ilman saattajaa tai ei paase konsertteihin, elokuviin ja kaup-
paan ilman avustajaa asioimaan. (Al)

Kyl varmaan se, ettd ku paasee sieltéd kotoa pois ja pystyy tuota to-
teuttamaan omaa itseansa, niin se, etta ihminen on voimaantunu, niin
se vaikuttaa niin, ettei tarvi valttdmatta niita jotain peruspalveluja niin
aktiivisesti, kun parjaakin sitten omin avuin. (A2)

Ja sitte miettii, meillahan on, tota niin, ihan sellasiaki vaikeavammai-
sia, joilla on avustajat tavallaan siihen yhteiskunnalliseen osallistumi-
seen, ettd ku on tukena, apuna kokouksissa ja neuvotteluissa. (Al)

Ammattilaisten mukaan itsemaaraamisoikeus toteutuu henkilokohtaisessa avussa
suurimmaksi osaksi. Erityisesti tydnantajamallissa vammainen henkilé pystyy itse
maaritteleméaan mita asioita tehddén avustajan kanssa ja miten. Haasteeksi tassa
muodostuvat hyvin maarétietoiset avustajat, jos vaikeavammainen henkild ei ole
kovinkaan maaratietoinen. Talléin avustajan ja avustettavan suhde saattaa kaan-

tya niin, ettd avustaja onkin se, joka maarittelee tydtehtavat.

Jos ei avustettavalle oo niin valia ja avustaja on kovin jarjestelmallinen
ja huushollerska, niin kyllahan se voi helposti menna siihen, ettd han
paattdd mita vaikeevammanen pukee tandan yllensa ja mita tanaan
syodaan. (Al)

Kylla, ihan ihan varmasti...lhan jos on vaikka sata avustajaa, niin niis-
ta nelja tai viis on niin hoivavietikkaita, ettd ne maarittelee sen ihmisen
elamaa...niilla on hamartyny jo heti taysin se avustajan rooli olla haju-
ton ja mauton ja nakymaton... (A2)

Kumpikin ammattilaisista koki, ettéd vaikeavammaiset henkiloét ovat padosin tyyty-

vaisia elamaansa henkilokohtaisen avun turvin. Toinen ammattilaisista toteaa, etta
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ainakin haastatteluhetkell& on hyvin vakaa tilanne, mika ilmenee siita, etta avusta-
jissa ei ole kovinkaan ollut vaihtuvuutta viimeaikoina. Haastatteluista kdy myos
iImi, etta sek& henkilokohtaisen avun kayttajat, etta avustajat ovat valveutuneita ja

ottavat yhteytta, jos ilmenee ongelmia.

Ma sanoisin tdhanki, ettd paaosin. Etta silloin ku se toimii ja kemiat
synkkaa ja se yhteisty0 sen avustajan ja avustettavan valilla toimii,
niin sillon he on tosi tyytyvaisia. Mutta jos siela tulee jotaki, niin sittep-
pa se tyytymattomyys alkaa lisdéntya. (Al)

Etta sitte taas avustajatki hoksaa sen, ettd jos se ihminen tarvii jotain
enemman, eika he pysty avustamaan, niin kylla he sitte niinku ottaa
yhteytta ja pyytaa tassa et taa ei riitd tai omaiset huolestuu, et ei tama
riitd. (A2)

Mut varmaan semmonen nyt aattelis jollain kouluarvosanoilla, niin ma
uskoisin, etta kasi vois kuvata sitd taméan paivan tilannetta aika hyvin.
Et varmaan joitaki, jolla on kymppi plus se tilanne, jotka on niin tyyty-
vaisia tamanhetkiseen tilanteeseen, et on hyva tai hyvét avustajat ja
tuntia on sopivasti riittavasti...M& uskon, etté tyytyvaisimpia on ne,
jotka saa hyvan avustajan vapaa-ajantoimintoihin, etté sieltdpa har-
voin kuuluu mitaa valitusta. (A1)
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8 JOHTOPAATOKSET

Kaikki haastatellut henkilokohtaisen avun kayttajat olivat hyvin tyytyvaisia palve-
luun ja siihen miten se on jarjestetty. Myos ammattilaiset ovat huomanneet taman
tyytyvaisyyden. Henkil6kohtaisen avun hyviksi puoliksi koettiin erityisesti itsemaa-
raamisen toteutuminen ja arjen helpottuminen. Kaikki vastaajat myods kokivat hen-
kilokohtaisen avun parantaneen vammaisten henkildiden mahdollisuutta osallistua
asioihin, mik&a varmasti selittdd myos kokemuksen henkisestéa hyvinvoinnin lisaan-
tymisesta. Liséksi kaikki kokivat saaneensa riittavasti ohjausta henkilokohtaisen

avun jarjestamiseen.

Henkilokohtaisella avulla on palvelun kayttgjille suuri merkitys. Suurin osa vastaa-
jista luonnehti henkilokohtaista apua tarkeaksi ja korvaamattomaksi palveluksi.
Muita toistuneita merkityksia olivat mahdollistava ja helpottava. Jotakin henkil 6-
kohtaisen avun merkityksesta kertoo myods se, etta puolet vastaajista sai henkil6-
kohtaisen avun turvin asua kotonaan, mika ei olisi muuten mahdollista. Henkil6-
kohtaisen avun merkityksellisyys ja toimivuus osoittautuu myds siina miten suosit-
tu palvelu on. Jos palvelu olisi turhanpéaivainen tai huonosti toimiva, niin sen kayt-

tdjamaara tuskin lisdantyisi samaa vauhtia.

Henkilokohtaisessa avussa muutosta kaivataan erityisesti hyvan ja luotettavan
avustajan etsimiseen ja sekaviin tai puutteellisiin sijaisjarjestelmiin. Usea vastaaja
korosti kuitenkin sitd, ettd he haluavat jatkossakin itse valita omat avustajansa,
koska lahekkéin tydskennellessa on tultava hyvin toimeen keskendén. Hyva avus-
taja selvasti lisda henkilokohtaisen avun kayttajien tyytyvaisyytta ja yksi vastaaja
jopa totesi, ettd joutuisa avustaja saattaa vahentaa tarvittavien avustustuntien
maaraa. Vain yksi vastaaja kertoi, ettd avustaja ylimaaraisena perheenjasenena
vaatii tottumista. Hanella oli kuitenkin ollut avustaja lyhyimman ajan, joten asia

vaatii vain tottumista.

Monet vastaajat painottivat hyvin paljon sita, etté juuri oikean ja sopivan avustajan
|6ytyminen on ratkaisevassa asemassa siind, miten henkilékohtainen apu toimii ja
millaiseksi se koetaan. Avustajien etsiminen tuntuu myds hyvin haastavalta. Milla

tavoin sopivan avustettavan ja h&nelle sopivan avustajan kohtaamista voisi sitten
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helpottaa tai jarjestelmallistaa, puuttumatta siihen, ettd vammainen henkil6 saisi

edelleen valita oman avustajansa? Asiaa olisi ehké syyta tutkia lisaa.

Toinen teema mihin vastaajat kaipaavat muutosta on avustajien asema. Joku tietty
kurssi tai koulutus avustajille voisi varmaan selkiyttaéa avustajiksi hakeutujien jouk-
koa, joka on talla hetkella hyvin monenkirjava. Ja parempi palkka toisi avustajiksi
enemman henkil6ita, joilla on jokin sosiaali- ja terveysalalle soveltuva koulutus,
mista varmasti olisi etua avustajan tyossa. Tyontekijahaastatteluissa tuli kuitenkin
ilmi, ettd henkilokohtaisten avustajien arvostus on jo noussut viimeaikoina. Ja jokin
pakollinen koulutus avustajiksi haluaville saattaisi rajoittaa muuten potentiaalisten
avustajien hakeutumista avustajan tehtaviin, mikali koulutukseen p&aseminen ja

osallistuminen eivat ole sujuvaa.

Ammattilaishaastatteluissa tuli ilmi, ettéd joitakin ratkaisuja tdhan on jo olemassa,
mutta ne eivat ehka ole riittavid. Esimerkiksi avustajakeskukset jarjestavat tydonoh-
jausta ja koulutuksia avustajille, mutta kaikki kunnat eivat osta naita palveluita riit-
tavasti ja kaikki eivat ehka ole naista palveluista tietoisia. Toinen ammattilaisista
my0s ehdotti, ettd kaikki henkildkohtaisen avun tyénantajat pitaisi velvoittaa kuu-
lumaan Heta-liittoon, jolloin avustajat saisivat kaikki tydehtosopimukseen kuuluvat
edut, mika on jo ollut osallisena siind, etta henkilokohtaisten avustajien ty6ta on

alettu arvostaa enemman.

Kun haastatteluissa kysyi, miten kukin jarjestaisi henkilokohtaisen avun, jos saisi-
vat tehda sen taysin oman mielensa mukaan ilman velvoitteita, saadut ehdotukset
eivat olleet kovinkaan kaukaa haettuja. Useimmat vain sekoittaisivat taméan hetki-
set jarjestamistavat ja poimisivat talteen ne osat jotka toimivat. Mutta miksi py6ra
edes pitaisi keksia uudelleen? Henkilokohtainen apu palveluna ylipdataan on mel-
ko toimiva. Jotenkin nyt enda siita ajattelusta pitaisi paasta eroon, ettéa henkilékoh-
taisen avun kolme jarjestysmallia olisivat jotenkin erilliset tai toisensa pois sulke-

vat.
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9 POHDINTA

Kiinnostuin henkilokohtaisesta avusta, kun opiskelun ohella olen ty6skennellyt
henkilokohtaisena avustajana. Kun opinnaytetyon aiheen valinta tuli ajankohtai-
seksi, en keksinyt mitd&dn muuta aihetta, jonka kanssa olisin jaksanut puurtaa nain
pitkdan, kuin taman. Aihetta oli helppo lahtea tutkimaan, koska palvelujarjestelma
oli minulle jo tuttu ja tiesin esimerkiksi mistd mahdollisesti tavoittaisin haastatelta-
via. Lisaksi avustajan tyosséd huomasin selvasti, etta téllaiselle tutkimukselle olisi

tarvetta

Itse olen hyvin tyytyvainen rakentamaani vahvaan teoriapohjaan. Teoriassa esitte-
lemistani teemoista I6ytyisi kylla vaikka minkalaista tietoa, mutta halusin keskittya
nimenomaan siihen nakdkulmaan, mik& on olennaista henkilokohtaisen avun kan-
nalta. Pidan myos tyyliani esitella haastattelujen tulokset onnistuneena, silla talla
tavoin ne on esitelty selke&sti, mutta niin, etté se linkittyvat toisiinsa. Jos jotain pi-
taisi tehda toisin, niin olisin suunnitellut aikatauluni tarkemmin ja olisin tehnyt kaikki
haastattelut henkilokohtaisesti, sen sijaan ettd muutamat vastasivat sdhkopostitse.
Silla henkilékohtaisesti toteutetut haastattelujen aineistot olivat jonkin verran laa-

jempia kuin sahkdoiset vastaukset.

Opinnaytetyoni tarkoituksena oli tuoda esille henkilokohtaisen avun kayttajien ker-
tomia merkityksia ja selvittad milla tavoin henkilokohtaista apua voisi ja pitdisi ke-
hittdd. Pidan opinnaytetyotani siitd nakokulmasta hyvin onnistuneena, silla tama
tarkoitus toteutui. Mielestani myds haastateltavien maara oli sopiva, aineistoa tuli
runsaasti, mutta pystyin kuitenkin kasittelemaan sen, vaikka tein tata opinnaytetyo-
td yksin Myds haastateltujen maarien jakautumista pidan onnistuneena, koska
kuusi henkilokohtaisen avun kayttajad nosti hyvin esiin haluamani nakékulman,

mutta kaksi ammattilaista toi siihen hyvin syvyytta.

Tutkimuksen tuloksia voidaan hytdyntaa erityisesti suunniteltaessa henkilokohtai-
selle avulle kehittamistoimenpiteita. Opinnaytety6 toimii myds kattavana infopaket-
tina vaikka uusille henkilokohtaista apua jarjestaville tyontekijoille tai muuten hen-
kilokohtaisesta avusta kiinnostuneille. Mielestani kaikkien, jotka jollain tavalla osal-
listuvat henkildkohtaisen avun jarjestamiseen, olisi hyva tutustua tdhan opinnayte-

tyohon, silla henkilokohtaisen avun ainoa merkitys ei ole olla lakisdateinen palvelu
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tai avun saaminen vammaisille henkilGille. Henkilokohtaisen avun merkitys on olla

paljon muutakin, kuten tassa on tullut esille.

Radyn ja Tolvasen (2008, 150-153) mukaan kompetenssi kuvaa yksilon patevyyt-
td, suorituspotentiaalia ja kykya suoriutua ammattiin kuuluvista tehtavista. Kaikki
sosionomin (AMK) kompetenssit ovat tietysti tarkeita, mutta vammaistydssa mie-
lestani korostuvat eettinen osaaminen, asiakastydn osaaminen ja palvelujarjestel-
maosaaminen. Kuten teoriaosuudessa tulee ilmi, henkilékohtaisen avun kayttajien
palvelujarjestelma on melko pirstaleinen, kun palvelut maaraytyvat usean eri lain
ja asetuksen perusteella. T&h&n on onneksi tulossa parannusta vammaislakien

paivittamisen myota.

Sosionomin (AMK) taytyy tuntea asiakasryhménsa, mika tassa tutkimuksessa on
vaikeavammaiset henkil6t, jotka kayttavat henkilokohtaista apua. Vammaisilla
henkil6illa saattaa olla erityispiirteita, jotka ammattilaisen on hyva tietaa, jotta niita
kohdatessa olisi helpompi suhtautua luontevasti. Eettisen osaamisen mukaan so-
sionomin (AMK), tulee osata tarkastella kaytannon tilanteissa eri osapuolten n&ko-
kulmaa. Tata ainakin vaaditaan niiltd kahdelta ammattilaiselta, joita haastattelin
tahan tutkimukseen. Heidan asiakkainaan ovat henkilokohtaisen avun kayttgjat ja
heidan laheisensa. Liséksi valilla pitda kuitenkin osata ajatella asioita avustajan
nakokulmasta tai talouden nédkodkulmasta. Ainakin siis haastatteluihin osallistuneilla

ammattilaisilla on kompetenssit hallussa.
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LIITE 1 Haastattelurunko henkildkohtaisen avun kayttajille

Perustiedot

ika?

Sukupuoli?

Vamma tai perussairaus?

Milloin todettu/tapahtunut?

Milla tavalla henkilokohtainen apusi on jarjestetty?
Paljonko sinulla on avustustunteja?

Kuvaile muutamalla sanalla toimintakykyéasi

Henkilékohtainen apu

Kauanko sinulla on ollut avustaja?

Millaisia asioita teet avustajan kanssa?

Milla tavoin tekisit mainitsemasi asiat, mikali sinulla ei olisi avustajaa?
Mika henkilokohtaisessa avussa on mielestasi hyvaa?

Mika henkil6kohtaisessa avussa on huonoa?

Henkilékohtaisen avun kokeminen

Millaisena koet henkil6kohtaisen avun? (tarked, turha, hyva, paha, vaikea)

Milla tavalla henkilokohtainen apu on vaikuttanut arkeesi?

Onko henkil6kohtainen apu on vaikuttanut henkiseen hyvinvointiisi?

Onko henkil6kohtainen apu vaikuttanut itsemaaraamisesi toteutumiseen?
Milla tavalla?

Onko henkil6kohtainen apu vaikuttanut mahdollisuuteesi osallistua asioihin?
Milla tavalla?

Oletko tyytyvainen elamaasi henkilokohtaisen avun kanssa?

Henkilékohtaisen avun jarjestamistavat
Onko se tapa toimiva, milla henkilékohtainen apu jarjestetaan sinulle?
Oletko saanut riittavasti tukea tai ohjausta avun jarjestamiseen?
(Tietoa, neuvontaa, avustajan hankkiminen, tehtavat, laki, palkkaus)
Milla tavalla avustajallesi jarjestetaan sijainen mm. sairaustapauksissa?
Onko sijaisia mielestéasi helppo saada?
Onko jarjestamistavassa jotain mita haluaisit muuttaa?
Onko my6nnetty tuntimaara sinulle sopiva?

Henkilékohtainen apu tulevaisuudessa
Jos saisit jarjestaa itsellesi henkildkohtaisen avustajan oman mielesi mukaan, mil-
|& tavalla saisit henkilokohtaista apua?
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LIITE 2. Haastattelurunko ammattilaisille

Henkilokohtaisen apu alueella

Kuinka paljon talla alueella on henkilgité, jotka saavat henkilokohtaista apua?
Milla jarjestysmallilla heiddn apunsa on jarjestetty?

Miten henkilokohtainen apu on toteutunut?

Neuvovatko eri kunnat henkil6kohtaisen avun tarvitsijoita riittdvasti?

Mika teidan roolinne on?

o0k~ wbdPRE

Miten tarkeaksi koet tydnohjauksen?

Henkil6kohtaisen avun jarjestaminen

7. Mika jarjestystapa on mielestési paras ja miksi?

8. Miten eri jarjestamistavat toimivat kaytanndssa?

9. Milla tavalla kehittaisit henkilékohtaista apua?

10. Jos saisit jarjestad henkilokohtaisen avun taysin oman mielesi mukaan, milla

tavalla se jarjestettaisiin?

Henkilékohtaisen avun merkitys

11. Mita henkil6kohtainen apu merkitsee vammaiselle henkilolle?

12. Milla tavalla mielestanne henkilékohtainen apu vaikuttaa vammaisen henkilon
asemaan yhteiskunnassa?

13. Saavatko vammaiset henkilot mielestasi riittavasti henkilokohtaista apua?

14. Toteutuuko itsemaardamisoikeus henkilokohtaisessa avussa?

15. Ovatko asiakkaat tyytyvaisia elamaansa henkilokohtaisen avun turvin?
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LIITE 3. Imoitus opinnaytety6sta

Hei, sind joka saat HENKILOKOHTAISTA APUA!

Haluaisitko saada aanesi kuuluviin?

Olen viimeisen vuoden Sosionomi (AMK) opiskelija Seindjoen ammattikorkeakou-
lusta ja teen opinnaytetydta henkilokohtaisesta avusta. Opinnadytetyon teemoina
ovat henkilokohtaisen avun merkitys vammaisten henkildiden kertomana ja henki-

I6kohtaisen avun jarjestamistavat.

Etsin haastateltaviksi aikuisia henkil6ita, joilla on yksi tai useampi avustaja. Haas-
tatteluun osallistuaksesi sinun taytyy pystya vastaamaan kysymyksiin puhumalla,
silla nauhoitan ja litteroin kaikki haastattelut. Haastattelut teen nimettémana, niin,
ettd henkilttietosi tulevat ainoastaan minun tietooni ja sanomisiasi ei voida yhdis-

téa sinuun valmiista tyosta. Haastattelut aion tehda loppukevaan ja kesan aikana.

Sitten viela vahan minusta: Olen 23 nainen Jalasjarvelta. Opintojen aikana suoritin
syventavina opintoina vammaisuus ja elaméankulku -sektorin. Ja olen opiskelun
ohessa ja loma-aikoina toiminut henkilokohtaisena avustajana viimeiset kaksi
vuotta. Nain ollen vammaispalvelut ja avustaja-asiat ovat minulle tuttuja asioita. Ja

tyon tohinassa keksinkin lahtea tutkimaan henkilokohtaista apua.

Jos kiinnostus herasi niin ota rohkeasti yhteytta. Vastaan
mielellani my6s mahdollisiin kysymyksiisi. Parhaiten mi-

nut saat kiinni ilta-aikaan.
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