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Taman opinnaytetyn tarkoituksena oli selvittaa Aivovammaliitto ry:n vammautuneiden
jasenten kokemuksia henkildkohtaisesta avusta. Aineisto on keratty puolistrukturoidulla
kyselylomakkeella. Valitsin kyseisen aineistonkeruumenetelman, koska opinnaytetyostani
oli tarkoitus tulla kvantitaviinen ja kyselylomake on kdytanndllinen tapa kerata laaja
aineisto. Kyselyssa oli 20 kysymysta, joista kahdeksan avoimia. Kyselylomake lahettiin
Aivovammaliiton jasenyhdistysten sahkopostilistoille sekd muutamaan Facebook-ryhmaan.

Aivovammaliitto on vuonna 1992 perustettu etujarjestd henkildille, joilla on aivovamma,
seka heidan laheisilleen. Jarjestodn tarkoituksena on edistdd aivovamman kanssa elavien
henkildiden itsenaista suoriutumista yhteiskunnassa yhdenvertaisena muun vaeston
kanssa. Lokakuussa 2015 liittoon kuului 2004 jasenta, joista 934 vammautuneita.
Traumaperainen aivovaurio syntyy tapaturmaisesti paahan kohdistuvasta iskusta.
Aiheuttajia ovat mm. liikenneonnettomuudet, kaatumiset, putoamiset, pahoinpitely ja
tyotapaturmat. Aivovamma aiheuttaa tyypillisesti esimerkiksi muistin, toiminnanohjauksen,
vireystilan ja tunne-eldaman hairioita.

Henkildkohtainen apu on lain vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja
tukitoimista perusteella subjektiivinen oikeus kaikille, joilla on jokin vaikea vamma tai
sairaus. Sen tarkoituksena on tukea asiakkaan arkea ja yhteiskunnallista osallisuutta seka
mahdollistaa esimerkiksi harrastaminen. Avustaja auttaa eldamaan mahdollisimman
normaalia arkea ja tekemaan asioita, joita vaikeavammainen henkild ilman vammaa tai
sairautta tekisi itsenaisesti.

Teoreettisena taustana opinnaytetydssani on erityisesti Railion ja Karjalaisen (2012)
osallisuuden ja syrjaytymisen teoria, jonka mukaan osallisuus koostuu kolmesta eri osa-
alueesta. Nama& ovat kohtaaminen, kuuleminen, tunnustaminen (acting), riittava
toimeentulo ja tasa-arvoiset palvelut (having) sekd mukaanottaminen, hyvaksyminen,
luottaminen (belonging).  Henkildkohtainen apu tukee taman aineiston perusteella
selkeimmin osallisuuden "belonging’- osa-aluetta. "Acting”-osa-alue vaikuttaa korostuvan
henkildkohtaisen avustajan ammattitaidossa. Tydnantajan kohtaaminen, kuuleminen ja
esiinnostaminen ovat henkilokohtaisen avustajan ammatin perusta. Kyselyyn vastasi
yhteensa 39 henkilda. Tulosten perusteella henkilokohtaista apua tarvitaan erityisesti arjen
hallintaan ja harrastuksiin osallistumiseen. Vastaajat toivoivat, ettd apua saisi enemman ja
sitd myonnettaisiin helpommin. Lahes kaikki vastaajat olivat maininneet kodinhoidollisen
avun osallisuutta tukevana tekijana. Vastausten perusteella henkilokohtaisten avustajien
koulutukseen tulisi panostaa. Tassa opinnaytetydssa vastausten maara jai todella
pieneksi. Laajemman aineiston voisi saada esimerkiksi haastattelututkimuksella.

Avainsanat henkilékohtainen apu, aivovamma, osallisuus
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The aim of this study was to find out experiences of personal assistance of members with
disability of The Traumatic Brain Injury Foundation of Finland. | used a half structured
questionnaire to collect the material. | chose this research method because | planned to
carry out a quantitative study and a questionnaire is a good way to collect large amounts of
data. The questionnaire included 20 questions of which 8 are open questions. The ques-
tionnaire was sent to e-mail lists of member associations of The Traumatic Brain Injury
Foundation of Finland and some Facebook groups.

The Traumatic Brain Injury Foundation of Finland was founded in 1992. It is a foundation
for people with head injury and their loved ones. Purpose of the foundation is to promote
independent coping in the society and equality of people with head injury. In October 2015
the foundation had 2004 members of which 934 are living with a disability. Traumatic head
injuries are caused by an impact on head. Impacts can happen in traffic accidents, fallings,
abuse and accidents at work. Head injury typically causes disorders of memory, cognitive
control, alertness and emotional life.

Finnish law defines personal assistance a subjective right of those severely disabled
because of a trauma or an illness. Purpose of personal assistance is to support every day
life and participation in the society of a client and enable participation in for example
hobbies.A personal assistant helps in leading a normal life and doing things the person
would be able to do by themselves if they were not faced with a trauma or an iliness.

The theoretical background of this thesis is a schema of participation by Railio and
Karjalainen (2012). According to this schema participation consists of three areas which
are acting, having and belonging. In this case acting means interacting, listening and
noticing someone. Encountering, hearing and supporting the employer are the basis of a
personal assistant's workmanship. Having as a part of the feeling of participation means
having equal right to all services and having sufficient income. Belonging in this context is
considered as inclusion, acceptance and trust. Only 39 people replied to the
questionnaire. The results state that personal assistance supports the “belonging” part of
participation most. Personal assistants are needed especially in everyday management
and for helping in participating in hobbies and other free time activities. Many hoped that
help would be granted more hours per month more easily. Help with household chores
was mentioned in almost every answer as something that increases the feeling of
participation. Personal assistants should also get more training for the job. A challenge
with this thesis was that very few people answered the questionnaire. An interview study
could result in more data and more valid results.

Keywords personal assistance, head injury, participation
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1 Johdanto

Yhdistyneet kansakunnat ovat laatineet kansainvédlisen vammaisten henkildiden
oikeuksien sopimuksen, jonka tarkoituksena on edistdd vammaisten henkildiden
oikeuksia ympari maailman. Suomi allekirjoitti sopimuksen vuonna 2007, mutta
lainsaadanto ei viela ole ratifoinnin edellyttdmalld tasolla. Ratifointi on kuitenkin kirjattu
Jyrki Kataisen hallituksen hallitusohjelmaan. Ratifiointi edellyttda kansallisen
lainsdadanndn tarkistamista ja sen saattamista sopimuksen edellyttdmalle tasolle.
Sopimuksen tavoitteita ovat erityisesti syrjintakielto ja yleinen asennemuutos.
Ratifioineet jasenvaltiot sitoutuvat edistamaan stereotypioiden ja ennakkoluulojen
poistumista ja lisddmaan tietoisuutta erilaisista vammoista ja sairauksista.
(ihmisoikeudet.net nd.) (Verneri.net 2015).

Sosiaali- ja terveysministerion laatiman KASTE 2012- 2015- ohjelman mukaan
suomalaisten terveys- ja hyvinvointierot ovat jatkuvassa kasvussa ja yksi ohjelman
paatavoitteista on ollut kaventaa naitd eroja. Toiseksi paatavoitteeksi 2012-1015
ohjelmaan on Kkirjattu sosiaali- ja terveydenhuollon rakenteiden ja palveluiden
jarjestdminen asiakaslahtoisesti. KASTE-ohjelman mukaan osallisuus yhteiskunnassa
on kaikkien mahdollisuus terveyteen, tydhdn, toimeentuloon, koulutukseen, asuntoon ja
sosiaalisiin  suhteisiin. KASTE on sosiaali- ja terveydenhuollon kansallinen

kehittdmisohjelma.

Sekd Suomen perustuslaissa ettd YK:n ihmisoikeuksien sopimuksessa
itsemaarisoikeutta pidetdan kaikille kuuluvana, hyvin perustavaa laatua olevana
oikeutena. Termia itsemaaraamisoikeus ei suoraan kaytetda kummassakaan
asiakirjassa, mutta  puhutaan  oikeudesta  henkildkohtaiseen  vapauteen,
koskemattomuuten, turvallisuuteen seka vapaudesta liikkua ja valita asuinpaikkansa
sekd sananvapaudesta. Molemmat asiakirjat kieltdvat syrjinndn muun muassa

terveydentilan tai vammaisuuden perusteella. (Vesala 2010).

Aivovauriot ja henkildkohtainen apu ilmidna vaikuttaa olevan suhteellisen vahan
tutkittu, silld yrityksestd huolimatta en 16ytanyt aiheeseen liittyvid opinnaytetoita,
tutkielmia tai muuta vastaavaa juuri lainkaan. Henkilokohtaisesta avusta tuli

vaikeavammaisen henkilon subjektiivinen oikeus syyskuussa 2009. Oman



kokemukseni perusteella henkilokohtaisen avustajan tydhdn perehdytys keskittyy
suurelta osin liikuntarajoitteisten avustukseen ja jain joskus pohtimaan, vaikuttaako
vamman erilaisuus asiakkaiden saaman avun laatuun. Aikuisidn aivovammojen kaypa
hoito suosituksen (2008) mukaan vuosina 1991-2000 noin 1,2% potilaista hoidettiin
paadiagnoosina aivovamma ja Suomessa eldd noin 100 000 henkilda, joilla on todettu
pysyva, oireileva aivovamman jalkitila. Kyse on siis kohtalaisen merkittavasta
potilastaryhmasta. Nykyisellddn henkildkohtaisille avustajille ei ole olemassa mitdan
yhtenaistd koulutusta tai perehdytystd. Usein tydnantaja kouluttaa itse avustajansa.
Koska tyOpaikkana toimii yleensd avustettavan koti ja avustustilanteessa lasna on
useimmiten vain avustaja ja avustettava, avustajan toimintaa ei useinkaan valvota
kovin paljoa. Lisdksi vammainen henkild on haavoittuvampi kuin vammaton ja siksi

helpompi hyvaksikayton kohde.

Jokaisella ihmisella on oikeus itsenadiseen ajatteluun, paatoksentekoon ja toimintaan.
Naiden oikeuksien toteutuminen voi olla haasteellista, mikali ihnmisella on jokin vamma
tai sairaus. Koska kyse on hyvin perustavalaatuisista oikeuksista, on mielekasta kysya
vammautuneilta henkil6ilta, toimiiko henkilokohtainen apu toivotulla tavalla, eli tukeeko

se edelld mainittuja oikeuksia.

2 Aivovammaliitto ry

Aivovammaliito ry on ollut yhteistydkumppanini tata tyota tehdessa. Liitto pystyy
hybédyntamaan tyotani esimerkiksi vaikuttamistyénsa tukena. Aivovammaliitto on
vuonna 1992 perustettu aivovamman kanssa elavien ihmisten ja heidan laheistensa
etujarjestd. Lokakuussa 2015 siihen kuului 2004 jasenta, joista 934 on vammautuneita
ja 306 vammautuneiden omaisia (Bruns, 2015). Jarjeston tarkoituksena on edistaa
vammautuneiden jasenten itsenaista suoriutumista yhteiskunnassa yhdenvertaisena
muun vaeston kanssa. Aivovammaliitto toimii myos aivovammojen tutkimuksen, hoidon
ja ennaltaehkaisyn kehittymisen puolesta. Liitto jarjestdd muun muassa neuvontaa,
ohjausta ja vertaistukea aivovammoihin liittyvissa asioissa. Lisaksi tiedotus ja koulutus,
sopeutumisvalmennuskurssit, yhdistystoiminnan tukeminen, vaikuttaminen ja yhteisty®
muiden vammaisjarjestojen seka viranomaisten kanssa ovat tarkea osa liiton toimintaa.

(Aivovammaliitto n.d).



3 Traumaperainen aivovaurio

Traumaperainen aivovaurio syntyy tapaturmaisesti paahan kohdistuvasta iskusta.
Aiheuttajia ovat muun muassa liikkenneonnettomuudet, kaatumiset, putoamiset,
pahoinpitelyt ja tyotapaturmat. Suomessa kirjataan 15 000-20 000 aivovammaa
vuosittain. Aivovamma on alle 45-vuotiaiden henkildiden yleisin kuolinsyy (Jennett
1996). (Kaypa hoito -suositus 2008). Traumaperdiseen aivovaurioon voi liittya
monenlaisia oireita, jotka riippuvat muun muassa mm. vammamekanismista, vamman
vaikeusasteesta sekd hoitotoimenpiteiden onnistumisesta. (Aivovammaliitto 2013).
Tyypillisia traumaperaisen aivov aurion oireita ovat epadnormaali vaymyksen ja
rasituksen sietokyky, tarkkaavaisuuden ja keskittymisen vaikeudet, muistin hairiot
(erityisesti heikentynyt Iahimuisti), aloite- ja suunnittelukyvyn heikentyminen, toiminnan
ja ajattelun hitaus ja juuttuminen sekd sanojen Idytamisen ja sanattoman viestinnan
ymmartamisen vaikeus. Vammautuneella henkildlld voi olla vaikeuksia tunnistaa
vamman aiheuttamia oireita. Aivovamma saattaa aiheuttaa myods tunnelatteutta tai
tunteiden ja kayttaytymisen hallinnan vaikeuksia, kuten arsykeherkkyytta,
aikkipikaisuutta ja korostuneita mielialavaihteluita. Vamman my6ta ajattelu voi muuttua
konkreettiseksi ja lapsenomaiseksi. Myds arviointikyky saattaa heikentya ja
persoonallisuus muuttua. Jotkut luonteenpiirteet saattavat vamman johdosta kortostua
tai latistua. Aivovamma saattaa aiheuttaa myos fyysisia oireita, kuten halvauksia,
tasapainohairdita, epilepsiaa, unihairidita, ndkodkenttdpuutoksia ja puheen vaikeuksia.
(Lindstam — Ylinen 2012) (Aivovammaliitto 2013).

Traumaperainen aivovaurio ei usein ole heti ndhtavissa, joten vammautuneen henkildén
ja ymparilla olevien voi olla vaikeaa ymmartaa ja tulkita oireita. Oireet saattavat silti
merkittdvasti haitata selviytymista paivittdisissd toimissa, tydssa ja sosiaalisissa
suhteissa. (Aivovammaliitto 2013). Oireet vaikuttavat siihen, millaista apua
traumaperaisen aivovaurion kohdannut henkild tarvitsee. Avustajalla olisikin hyva olla
etukateen tietoa, millaisia oireita traumaperaisiin aivovaurioihin tyypillisesti liittyy ja

miten vamma voi vaikuttaa arkeen.

Anne Pyyhtia (2011) on opinnaytetydssaan kuvannut neljan aivovamman kohdanneen
henkildbn haasteita arjessa. Hanen tarkoituksensa oli selvittda, mitka traumaperaisesta
aivovauriosta jaaneet jalkioireet haittaavat heidan arkeaan eniten, mitd palveluita
henkilot kayttavat jo ja millaista tukea he tarvitsevat palveluihin hakeutuessaan. Pyyhtia

kerasi tutkimusmateriaalin osittain strukturoiduilla haastatteluilla. Pyyhtian (2011)



tutkimuksessa haastateltavien arkea eniten hankaloittavia traumaperaisen aivovaurion
jélkioireita olivat vasymys, muistin heikkeneminen seka vuosia jatkunut kipu. Myds
keskittymisen ja tarkkaavaisuuden herpaantuminen vaikeuttivat jokapaivaista elamaa.
Muistamattomuuden vuoksi muun muassa kaupassa asiointi tuotti haasteita, koska
muistilistasta huolimatta jotakin jai ostamatta. Osalla haastateltavista oli hankaluuksia
huolehtia raha asioistaan, jolloin vastuu niista oli siirtynyt omaiselle. Pyyhtian
tekemissa haastatteluissa nousi esille myds sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaisten puutteelliset tiedot aivovaurion tyypillisestd oireistosta. Pyyhtian
tutkimuksen pohjalta henkildkohtainen apu on aivovamman saaneille tarpeellista ja

sosiaalialalla ty6ta tekevilla olisi hyva olla enemman tietoa aivovammoista.

Toisaalta Salosen (2010, s.75 - 76) tutkimuksessa haastatellut aivovamman

kohdanneet henkilét, joilla ei ollut fyysisia toimintarajoitetta, kokivat ulkopuolisen avun
puuttumisena omaan elamaan. He eivit ajatelleet avun olevan tarkoituksenmukaista ja
pitivdt apua uhkana ennemmin kuin mahdollisuutena. Kaikilla ei tosin valttimatta ole
totuuden mukaista tietoa henkilokohtaisesta avusta. Vadrd tai puutteellinen tieto voi
joissain tapauksissa estdd palvelun piiriin hakeutumisen. Kdytossd olevista palveluista

tulisikin tiedottaa mahdollisimman laajasti ja asianmukaisesti.

4 Henkilokohtainen apu

Henkil6illa, joilla on jokin vaikea vamma tai sairaus, on subjektiivinen oikeus
henkildkohtaiseen apuun. Avun tarkoituksena on tukea asiakkaan arkea ja
yhteiskunnallista osallisuutta sekd mahdollistaa esimerkiksi harrastaminen.
Henkilokohtaisen avun tavoitteena on, etta yksil6 vammasta tai sairaudesta huolimatta
pystyisi elamaan mahdollisimman normaalia arkea ja tekemaan asioita, joita han ilman
vammaa tai sairautta tekisi itsendisesti. (Laki vammaisuuden perusteella
jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 380/1987). Henkilokohtainen avustaja on eri
asia kuin hoitaja. Vaativampi hoitotyd kuuluu hoitotydon ammattilaisille. Assittentti.info:n
(n.d) mukaan henkilékohtaisen avun perusperiaatteet ovat vaikeavammaisen henkilon

itsenaisyys, yhdenvertaisuus ja valinnanvapaus.

Henkilokohtainen avustaja mydnnetdan henkildille, jotka pystyvat toimimaan
avustaansa tyonjohtajana. Avustuksen tulee aina tapahtua tyonjohtajan ehdoilla ja
tydnjohtajan tulee itse saada maarata, millaista apua tarvitsee ja mihin asioihin.

Henkildkohtaisella avulla pyritdan tukemaan vaikeavammaisen henkilén mahdollisuutta
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toteuttaa omia valintojaan. Lain vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista
ja tukitoimista (380/1987) mukaan avun tarve maaritelldan aina henkildkohtaisesti, eika

mikaan diagnoosi yksinaan riitd perusteeksi palvelun myontamiselle.

Henkilékohtainen apu voidaan jarjestdd monella eri tavalla. Asiakas voi taysin
itsendisesti tai tuettuna toimia tyOnantajana eli hoitaa tyontekijan palkkaamisen,
palkanmaksun, verot ja muun vastaavan itsenaisesti. Kunta kuitenkin korvaa kaikki

avustajan palkkaamisesta aiheutuneet kulut. Tata kutsutaan tydnantajamalliksi.

Henkilokohtainen apu voidaan toteuttaa myds ostopalvelumallilla, jolloin tydnantajan
velvollisuudet on ulkoistettu ja asiakas toimii tyOpaikalla tyon johtajana, mutta hanen ei
tarvitse huolehtia esimerkiksi palkanmaksusta. Lisaksi on olemassa palvelusetelimalli.
Talldin asiakkaalle mybdnnetdan palveluseteli, jolla han voi itse ostaa tarvitsemansa
avun valitsemaltaan yritykselta. Eri jarjestamistapoja voidaan tarvittaessa myo0s
yhdistelld. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
380/1987) (Vammaispalvelujen kasikirja 2015)

Aivovamman kohdanneiden henkildiden avustamiseen liittyy erityispiirteita, jotka taytyy
ottaa huomioon tyota tehdessa. Vain joissakin tapauksissa traumaperaisiin
aivovaurioihin liittyy liikuntarajoitteisuutta (Aivovammaliitto 2013), joten avustajan
tydbhdon ei valttamatta kuulu esimerkiksi peseytymisessa tai pukeutumisessa
avustaminen tai muu vastaava, mita tyd liikuntarajoitteisten kanssa useammin sisaltaa.
Avun tarve voi aivovamman kohdanneen asiakkaan tapauksessa olla enemman
ohjauksellista, esimerkiksi muistuttelua ja aloitteiden tekemistd ja yhdessa

suunnittelemista.

Myd6s avustamiseen liittyvat eettiset kysymykset ovat likuntavammaan nahden erilaisia,
kun puhutaan neurologisesta vammasta. Henkildkohtaisen avun on tarkoitus edistaa
itsemaaraadmisoikeutta, mutta henkild, jolla on vaikea aivovamma, voi joskus olla
kykenematon paattamaan omista asioistaan rajoittuneiden Kkognitiivisten kykyjen
vuoksi. Esimerkiksi heikko [&himuisti saattaa vaikuttaa kykyyn huolehtia raha-asioista
tai vammautunut saattaa unohtaa sydda tai juoda. Avustajan taytyy harkita, mitka asiat
ovat sellaisia, joista vammautunut ei ehkd kykene paattamaan itse. Avustajan vastuulla
on myods Kkiinnittdd huomiota siihen, ettd todella antaa tyénantajan/-johtajan tehda

itsedan koskevia valintoja eika esimerkiksi johdattele tekemaan itsedan miellyttavia
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paatdksia. Avustajan on osattava asettua tarvittaessa taka-alalle sekd antaa

esimiehelleen aikaa ja tilaa toimia ja tehda paatdksia itsenaisesti.

Henkilékohtaisen avun tunnettuuteen liittyen on perustettu Hanki El&dma, Hanki
Avustaja- kampanja, joka sai alkunsa Assistentti.info- verkostossa, jossa alettiin
puhua, ettd henkildkohtainen apu ei ole riittdvan tunnettua ja palvelusta tulisi tiedottaa
paremmin. Kampanjan tunnuslause on "Vamma ei ole este, avun puute on”.
Kampanjan merkeissa on julkaistu esitteitd ja videoita eri kohderyhmille. Tand vuonna
kampanja on mukana Vammaisfoorumin kampanjassa vammaisten paivanad seka
vammaisten viikolla. Kampanja aloitettiin vuonna 2012 ja 2013 ilmestyivat ensimmaiset
esitteet. (Haapala 2015). Tatd ennen, vuosina 2003 -2006 jarjestettin Raha-
automaattiyhdistyksen rahoittama HAJ- projekti joka myos tahtasi henkildkohtaisen
avun kehittdmiseen ja sen tunnettuuden lisddmiseen (Heinonen, Saraste 2006). lItse
osallistuin Henki Elama, Hanki Avustaja- kampanjaan nayttelemalla yhdessa siihen

kuuluvassa videossa.

5 Osallisuus ja syrjaiytyminen

Sosiaalialan ammattilaisen etiikkaoppaassa syrjaytymisen ehkaisy ja osallisuuden
edistdminen on mainittu yhtend sosiaalialan tyon eettisend periaatteena. (Talentia
2010) . Osallisuus on laaja kasite, jota voidaan tarkastella monesta eri ndkodkulmasta.
Sen lainsdadanndllinen perusta on perustuslaki (1999/71) ja yhdenvertaisuuslaki
(2014/1325). Yhdenvertaisuuslain tavoitteena on yhdenvertaisuuden edistaminen,
syrjinnan ehkaiseminen ja syrjinnan kohteeksi joutuneiden oikeusturvan parantaminen.
Lain mukaan viranomaisen, koulutuksen jarjestajan, tyonantajan seka tavaroiden tai
palvelun tarjoajan on tehtdva kohtuullisia ja tarvittavia muutoksia, jotta myds ne
henkilét, joilla on jokin vamma, pystyvat yhdenvertaisesti kayttdmaan palveluita ja

tavaroita seka osallistumaan koulutukseen.

Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalisessa ICF-luokituksessa
osallistuminen maaritellaan laajasti osallistumisena elamantilanteisiin (ICF 2004), kun
taas suomalaisen Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (2015) julkaisemassa
artikkelissa osallisuus maaritellaan tunteeksi johonkin kuulumisesta, jolla on kolme
ulottuvuutta. Raivion ja Karjalaisen (2012) mukaan ndma ulottuvuudet ovat riittava
toimeentulo ja hyvinvointi, toiminnallinen osallisuus ja yhteis66n kuuluminen ja

jasenyys. Osallisuus on jasenten valista tasa-arvoisuutta, luottamusta ja arvostusta. Se
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on myds oikeus vaikuttaa itsedan koskeviin paatoksiin ja yhteiskunnan kehitykseen
tasa-arvoisesti. Saman artikkelin (Thl 2015) mukaan sosioekonomisella asemalla on
selked yhteys osallisuuteen siten, ettd korkeimmin koulutetut ja korkeassa
ammattiasemassa olevat osallistuivat esimerkiksi yhdistys — ja harrastustoimintaan
eniten. Myds laajat sosiaaliset verkostot ehkaisevat syrjaytymista. Laitilan (2010)
mukaan asiakkaan osallisuuden kokemukseen liittyy riittava tuki, yhteinen

paatoksenteko, valinnan mahdollisuus ja asiakkaan mielipiteiden arvostaminen.

Raivion ja Karjalaisen (2012) osallisuusteoria kuvaa hyvin omaa kasitystani
osallisuudesta. Toiminnan osa-alue (acting) huomioidaan henkilokohtainen avustaja-
jarjestelmassa siten, etta palvelun kayttaja on aina tyon johtaja ja paattaa avustajan
tyotehtavista. Nain tuetaan valtaistumista. Mukaanottamisen, hyvaksymisen ja
luottamisen ( belonging) osa-alue taas tulee huomioiduksi henkildkohtaisen avustaja-
jarjestelmassa siten, etta avustaja mahdollistaa osallistumisen esimerkiksi
harrastuksiin. Joissain tapauksissa avustajaa tarvitaan kaikkien kodin ulkopuolisten
asioiden hoitamiseen. Henkilokohtaisella avulla pyritdan siihen, ettd vamma tai sairaus
ei olisi mukaanottamisen este. Omistamisen (having) osa-alueeseen kuuluu tasa-
arvoisten palveluiden takaamisen lisdksi riittdva toimeentulo, joka ei suoraan liity
henkildkohtaiseen apuun lainkaan. Henkilokohtaisen avustajan avulla avun saaminen
ei myOskaan jaa riippuvaiseksi lahiomaisista Kuva 1. havainnollistaa osallisuutta ja

syrjaytymista prosesseina.

Kuva 1. Osallisuus ja syrjaytyminen prosesseina. Raivio ja Karjalainen 2012.
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Riittavan toimeentulon ja
tasa-arvoisten palveluiden

takaaminen
—» hyvinvointi- ja terveys-
HAVING erojen kaventuminen
Kohtaar_ninen, Mukaanottaminen,
kuuleminen hyvéksyminen,
tunnustaminen luottaminen

—> valtaistuminen
—) paikanottaminen

—»  osallistuminen
—» voimaantuminen

ACTING BELONGING

SYRJAYTYMINEN

Hylkdaminen,

torjuminen,

uloslydéminen
vetaytyminen
luopuminen

Sivuuttaminen,

kiistédminen
vieraantuminen
objektivoituminen

Perus- ja vahimmaisturvan

tiukentaminen ja harkinnan-

varaistaminen seké palvelui-

den karsiminen
eriarvoisuuden lisaanty-
minen

Sosiaalipedagogiikan nakékulmasta olennaista on, huomioidaanko ty0ssa asiakkaan
nakodkulma, eli mita asiakas itse mieltaa osallisuuden olevan. Nivalan ja Ryynasen (n.d)
mukaan sanaa osallisuus voidaan kayttaa kahdessa eri merkityksessa. Osallisuus voi
merkita osallistumismahdollisuuksien lisdamista, osallistavaa toimintaa, tai
syrjaytymista, kuten tyomarkkinoiden ulkopuolelle joutumista, ehkaisevaa toimintaa.
(Nivala, Ryynanen n.d.). Henkildkohtainen avustaja voi tehda paljon vammaisen

henkilén osallisuutta lisdavaa etta syrjaytymista ehkaisevaa tyota.

Osallisuuden lahikasitteitd ovat asiakaslahtdisyys ja subjektius. Subjektius tarkoittaa
Moénkkésen (2007) mukaan yksilon kasitysta itsestdan kykenevaisend tekemaan
paatdksid ja muokkaamaan omaa eldmaansa haluamallaan tavalla. Heikkoa
subjektiutta puolestaan ilmentdd tunne siitd, ettd joutuu toimimaan ulkoisten
ulosuhteiden pakosta tai ettd omaan toiminta johtuu henkildkohtaisista
ominaisuuksista, joihin ei voi vaikuttaa, esimerkiksi ” En voi talle mitdan, koska minulla
on talldinen luonne 7. Subjektiuden kasitteeseen liittyy olennaisesti myds
voimaantuminen ja valtaistuminen (engl. empowerment). Asiakastydssa subjektiuden

tukemista voi lahestya toiminnan kautta, kiinnittdmalla huomio siihen, millainen toiminta
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on asiakkaalle haasteellista ja tavoiteltavaa ja mihin hédn on valmis sitoutumaan.
Subjektiuden tukemisella pyritddan voimaantumisen kokemukseen sekd kykyyn ja
mahdollisuuteen tehda itse omaa eldamaa koskevat paatdkset. Mdnkkénen (2007)
kirjoittaa, etta subjektiuden kasite on alunperin liittynyt erityisesti naisten olosuhteiden

parantumiseen.

Lindstam ja Ylinen (2012) kirjoittavat, etta ihmisen kokema todellisuus on yksityinen ja
tasta syysta aivovammojen kuntoutustydéssd on syyta muistaa, ettd vammautuneen
kokemuksia ei pysty ymmartamaan rakentamalla kokonaiskuvaa tyypillisista
aivovammojen oireenkuvista vaan tutustumalla henkilddn ja kohtaamalla hanet el
huomioimalla henkilén subjektius. Raivion ja Karjalaisen (2012) teoriassa subjektiuden
ja valtaistumisen kokemus Kkuuluu osallisuuden kohtaamisen, kuulemisen ja

tunnustamisen (acting) osa-alueeseen.

Asiakaslahtoisyyden keskeinen ominaisuus puolestaan Korhosen (2013) mukaan on
palvelujen jarjestaminen asiakkaan ja hanen lahipiirinsad tuen tarpeista kasin. Raunio
(2006) kirjoittaa, ettd sosiaalialan tydn tarkoitus ei voi olla pelkastaan huolenpito, silla
huolenpito tarkoittaa tilanteen yllapitamista. Itsemaaraamisoikeus on perustuslaissa
(731/1999) jokaiselle turvattu perusoikeus. Tastd huolimatta Sosiaali- ja terveysalan
lupa- ja valvontaviraston tekeman selvityksen (2013) mukaan yhdessakaan
vammaisille henkildille ymparivuorokautisia palveluja tuottavassa yksikéssa ei ollut
suunnitelmaa asiakkaiden itsemaaraamisoikeuden kehittdmiseksi. Asukkaille ol
kuitenkin useassa yksikdssad tehty asumispalvelusuunnitelma tai muu vastaavaa

itsemaaraamisoikeuden tukemiseksi.

Hannu Vesalan (2015) mukaan vammaispalveluita tarvinneiden kotitalouksien
yhteiséllinen ja yhteiskunnallinen osallistuminen on huomattavasti vahaisempaa kuin
muilla lukuunottamatta jarjestotoimintaa. Vammaispalveluita tarvitsevat kotitaloudet
kokivat myds koyhyytta. Alueellinen terveys- ja hyvinvointi- tutkimuksessa osallisuutta
on tutkittu kysymalld muun muassa aanestamisesta, jarjestotoimintaan

osallistumisesta, kulttuuripalvelujen kayttamisesta ja internetin saatavuudesta.

Syrjaytymistd voidaan pitdd osallisuuden vastakohtana. Maailman terveysjarjestd
WHO:n mukaan syrjaytyminen on itsedan eteenpainvieva prosessi, joka perustuu
epatasa-arvoisille voimasuhteille. Sillda on nelja ulottuvuutta, jotka vaikuttavat toisiinsa.

Nama ulottuvuudet ovat taloudellinen, poliittinen, sosiaalinen ja kulttuurinen
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syrjaytyminen. Syrjaytymiselld on myds eri tasoja. Se voi koskea yksil6ita, kotitalouksia
tai ryhmia tai esiintya laajemmin yhteis6ssa, valtiossa tai sitakin suuremmilla alueilla.
Syrjaytyminen rajoittaa osallistumista taloudellisiin, sosiaalisiin, poliittisiin ja kulttuurisiin
suhteisiin. Rajoitukset aiheuttavat valillisesti puutetta esimerkiksi palkkatydsta, mika
taas johtaa pienituloisuuteen, mikd voi johtaa heikkoon ravitsemukseen, joka
puolestaan heikentaa terveytta. (WHO 2008).

Raunio (2006) kirjoittaa marginalisaatiosta. Hanen mukaansa mukaansa
marginalisoituneet ihmiset eivat ole vield syrjaytyneitd, mutta suuressa
syrjaytymisriskissa. Toisaalta marginaalissa elaminen voi olla valinta, jolla pyritaan
esimerkiksi saamaan perspektiivida omaan eldamaan. Syrjaytymistd sen sijaan ei
yleensa pidetd omana valintana. Syrjaytymisen etenemiseen vaikuttavat erityisesti
koulutus, tyo ja sosiaaliset suhteet. Lisaksi syrjaytymista edistda merkittavasti kokemus
ulkopuolisuudesta. Jos yksild kokee itsensa ulkopuoliseksi, hanen on ehka helpompi
maaritella itsensa syrjaytyneeksi. Syrjaytymisen yksilokohtaista kokemusta vahvistava
seikka on, ettd Suomessa syrjaytyminen ei ole keraantynyt tietyille asuinalueille.
Hajaantuneisuus aiheuttaa sen, ettd yhteiskunta ei kiinnita huomiota syrjaytyneisiin
ihmisiin konkreettisina henkildind. Suomessa todennakdisin reaktio syrjaytymiseen on

sisdanpainkaantynyt pahoinvointi ja itsesyytokset. (Raunio 2006).

6 Opinnaytetyon toteutus

6.1 Lahtokohdat

Idea tehda vyhteisty6td Aivovammaliitto ry:n kanssa lahti syksyn 2013 aikana
suorittamistani innovaatioprojektiopinnoista. Tuolloin Aivovammaliitto oli
projektissamme tyon tilaaja ja projektiryhman tyoelamayhteys. Yhteyshenkilonani
Aivovammaliitosta on toiminut Anna-Mari Bruns, joka on Aivovammaliiton

palvelusuunnittelija.

6.2 Kohderyhma

Valitsin kohderyhmaksi Aivovammaliiton ne jasenet, joilla on aivovamma. Oletin liiton
kautta olevan mahdollista tavoittaa suuri joukko henkildita, joilla on traumaperainen

aivovaurio ja jotka mahdollisesti myds kayttavat henkildkohtaista avustajaa.
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Lokakuussa 2015 Aivovammaliittoon kuului 2004 jasenta, joista 934 vammautuneita.
Tosin kesalla 2015, jolloin tutkimusaineisto kerattiin, jasenmaara on ollut hieman
pienempi, noin 1850 henkildd (Bruns 2015). Kohderyhman voi olettaa edustavan
kohtalaisen hyvin koko perusjoukkoa, kaikkia Suomen vakavan aivovamman jalkitilan
kanssa eldvia henkil6itd. Tosin liittoon kuuluvien voi olettaa olevan hieman
yhteiskunnallisesti keskimaaraista aktiivisempia. Nain ollen voi olla, etta liiton jasenet

kokevat koko perusjoukkoon ndhden hieman korkeampaa osallisuutta. .

6.3 Tutkimuskysymys

Taman opinnaytetydn tutkimuskysymys on, millaisia kokemuksia Aivovammaliiton
vammautuneilla jasenilld on henkildkohtaisesta avusta. Alakysymyksend oli, miten

vastaajat perustelevat valintaa olla kayttdmatta henkilokohtaista avustajaa.

6.3 Menetelmalliset ratkaisut

6.3.1 Puolistrukturoitu kyselylomake

Puolistrukturoidussa kyselylomakkeessa osa kysymyksista on avoimia ja osa suljettuja.
Avoimessa kysymyksessa kysymyksen jalkeen on jatetty pelkka tyhja vastaustila kun
taas suljetussa kysymyksessa vastausvaihtoehdot on annettu valmiiksi ja vastaajan
tehtavaksi jaa valita sopivin vaihtoehto. Lahettdmassani lomakkeessa oli lisaksi
muutama monivalintakysymys. Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2012) mukaan
lomakkeiden avulla voidaan keratd tietoja muun muassa kayttaytymisesta ja
toiminnasta, tiedoista, arvoista ja asenteista. Kyselylomakkeen avulla on suhteellisen

helppo kerata laaja aineisto.

6.3.2 Toteutus

Opinnaytetydn aineisto on keratty sahkdisena puolistrukturoituna kyselyna, joka on
[&hetetty Aivovammaliiton jasenyhdistyksille sahkdpostilla. Valitsin
tiedonkeruumenetelmaksi kyselylomakkeen, silld tarkoituksenani oli kerata laaja

aineisto ja tehda kvantitaviinen tutkimus.
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Jo aloittaessani lomakkeen suunnittelua, pyysin lupaa kayttda Aivovammaliiton
jasenrekisterin tietoja kyselyn lahettdmistéd varten. Lahetin alustavat kysymykset
Aivovammaliiton yhteyshenkiloni lisdksi Sol Henkilostopalveluiden palveluohjaajille
kommentoitaviksi ja sainkin palautetta. Tein tuolloin aktiivisesti keikkatyota Sol

Henkildstdpalveluilla.

Kun sain lomakkeen valmiiksi, etsin Aivovammaliiton julkaisemasta Aivoitus- lehdesta
jasenyhdistysten puheenjohtajien sahkdpostiosoitteet ja pyysin heitd valittdmaan
saatekirjeen seka linkin kyselyyn oman yhdistyksen sahkdpostilistalla. Lisdksi julkaisin
kyselyn Aivovammaliiton oman Facebook-sivun lisaksi usean aivovammayhdistyksen
Facebook- sivulla ( Varsinais-Suomen aivovammayhdistys ry, Oulun seudun
aivovammayhdistys ry, Keski-Suomen aivovammayhdistys ry, Etela-Pohjanmaan
Aivovammayhdistys ry) seka Facebook- ryhmassa AVY:n nuorten aikuisten
vertaistukiryhma. Aivovammaliiton palvelusuunnittelija Anna-Mari Bruns kertoi osaltaan

mainostaneensa opinnaytetyoétani..

Odotin vastauksia kyselyyn hieman alle kuukauden ensimmaisen julkaisun jalkeen.
Taman jalkeen muistuttelin yhden kerran Aivovammaliiton sekd aivovammayhdistysten
Facebook-sivuilla kaipailevani aineistoa opinnaytety6ta varten ja sainkin muutaman
vastauksen lisda. Yhteensad vastausaikaa oli hieman yli kuukausi. Halusin ottaa

huomioon kesaajan, jolloin moni on lomilla.

Kyselyssa oli 20 kysymysta, joista kahdeksan avoimia. Loput kysymykset kahta lukuun
ottamatta ("kaytan henkildkohtaista apua — tuntia kuukaudessa” ja "Minulla on ollut
avustaja kaytdéssd vuodesta — alkaen” ) olivat monivalintakysymyksia.
Monivalintakysymyksista viisi oli vaittdmia, joihin vastausvaihtoehdoiksi annettiin “ei

LI ” LI}

lainkaan”, “jonkin verran”, "kohtalaisen paljon”, "paljon” ja "en osaa sanoa”. Avoimissa
kysymyksissa vastaustilaa oli noin kuuden rivin verran. Kaikki kysymykset oli esitetty

vaittdmamuodossa, jotta ne olisivat mahdollisimman selkeita.

7 Sisallon analyysi

Analysoin saamaani aineistoa aineistolahtoisesti, pyrkien nostamaan
tutkimuskysymyksen kannalta olennainen esiin aineistosta. Tuomen ja Sarajarven

(2009) mukaan aineistolahtdisessa analyysissa saatetaan puhua esimerkiksi
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merkityskokonaisuuksien jasentymisesta ja arvioinnista tai aineiston pelkistamisesta,
ryhmittelysta ja yléakategorioiden luomisesta. Hirsjarven ja Hurmeen (2010) mukaan
aineiston luokittelussa voidaan kayttda apuna mm. tutkimusongelmaa, teoreettisia

malleja, aineistoa itsedan ja tutkijan mielikuvitusta.

Koska en saanut riittdvan suurta aineistoa tehdakseni kvantitatiivista tutkimusta, paatin
keskittya avoimiin kysymyksiin tuotettuihin vastauksiin ja analysoida niitd laadullisesti.
Lahdin tekemaan analyysia kysymalla aineistoltani seuraavia kysymyksid: Millaista
avustajan toimintaa kuvattiin osallisuutta edistavaksi ja millainen konkreettinen apu
koettiin erityisen tarkeaksi? Milla tavalla henkilokohtaista apua voitaisiin kehittaa? Etsin
vastauksista samaa tarkoittavia ilmauksia ja laskin, kuinka monessa vastauksessa oli

kirjoitettu samasta asiasta.

Analyysin pohjana kaytin Raivion ja Karjalaisen osallisuuden maaritelmaa.
Luokitellessani pohdin osallisuuden eri ulottuvuuksia ja luokittelin vastauksia sen
mukaan, miten vastaajien mielestd henkildkohtainen apu tukee osallisuuden eri
ulottuvuuksia. Raivion ja Karjalaisen (2012) mukaan osallisuuuden ulottuvuudet ovat
riittdva toimeentulo ja hyvinvointi, toiminnallinen osallisuus ja yhteis66n kuuluminen ja
jasenyys. Lopuksi pohdin, mitka luokat ja teemat olivat tutkimuskysymyksen kannalta
oleellisia ja millaisiin kysymyksiin kerdamastani aineistosta I0ytyy vastauksia. Nain
ylaluokiksi muodostuivat, miten vastaajat kokivat avustajiensa tukevan heidan
osallisuuttaan eli mitd vastaajat kasittivat osallisuuden sisaltdvan, mitd konkreettisia
asioita osallisuuden tukeminen vastaagjille tarkoitti ja mitd kehityskohteita
henkilbkohtaisessa avussa on. Muita nousseita teemoja olivat subjektius ja yleiset
asenteet aivovamman kanssa elavid ihmisd kohtaan. Suljetut kysymykset olen

analysoinut taulukoiden ja laskemalla.

8 Analyysin tulokset

8.1 Taustatekijat

Sain kyselylomakkeeseeni yhteensd 39 vastausta. Naiden lisdksi sain yhden
yhteydenoton Facebookissa seka yhden sahkopostin, joissa lahettijat kertoivat omasta
tilanteestaan ja halusivat osallistua tutkimukseen, mutta eivat olleet jaksaneet tayttaa

kyselylomaketta. Vastanneista 30 on naisia ja 9 miehia. Edella mainittu
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sahkopostiyhteydenotto tuli naishenkildltd ja Facebook-viesti mieheltd. Vastaajista
henkildkohtaista apua ilmoitti kayttdvansa 23 henkilda. Avustajaa ei kayttanyt 15
henkilda. Myoskaan kumpikaan henkildkohtaisesti yhteyttd ottaneista ei kayttanyt
avustajaa. Yksi vastaaja oli jattanyt vastaamatta tdhan kysymykseen. Taulukkoon 1
olen koonnut vastaajien iat ja taulukkoon 2 vammautumisesta kuluneen ajan

vastaushetkella.

Eniten tdhan kyselyyn on vastannut idltdan 36-50 vuotiaita, 2-5 vuotta sitten
vammautuneita, sukupuoleltaan naisia. Suurin osa vastanneista miehistd (nelja
vastaajaa yhdeksastd) oli vastaushetkella ialtdan 36-50-vuotiata. lkdjakaumaan
varmasti vaikuttaa, ettd Aivovammaliiton toiminta keskittyy aikuisiin. Lapsia varten liitto
jarjestda lahinna perhevalmennuskursseja. Taustatietojen kysymisesta olisi ollut

tuloksen kannalta enemman hyotya, jos olisin saanut kasaan laajemman aineiston.

Taulukko 1.Vastaajien iat vuosina

Ika 0-17 18-35 36-50 50-65 66-
Vastaajien |0 13 15 10 1
maara

Taulukko 2 Vammautumisesta kulunut aika vuosina

Aika 0-1 2-5 6-8 9-12 13-
Vastaajien |2 12 8 8 9
maara

Vastaajista ne, jotka henkildkohtaista apua kayttivat, kayttivat sitd keskimaarin 51 tuntia
kuukaudessa vaihdellen valilla 1-120 tuntia. 11 vastaajaa raportoi, etta
henkildkohtainen apu on heidan kohdallaan toteutettu tydnantajamallilla kun taas nelja
kertoi kayttavansa palvelusetelia. Enemmisté apua kayttavista, 13 henkiléa, ilmoitti etta
palvelu on jarjestetty heille ostopalveluna. Vastaukset ovat ristiridassa sen kanssa,
ettd vain 23 vastaajaa ilmoitti kayttdvansa henkildkohtaista apua. Vastausten
ristiritaisuus johtuu oletettavasti lomakkeessa aluksi ilmenneesta virheessa, jonka
vuoksi kysymykseen "Kayttdamani henkildkohtaisen avun malli on...?” on ollut pakko
vastata, jotta vastaukset on pystynyt tallentamaan. Virhe ei onneksi varsinaisesti
vaikuta tulokseen, jos vastausten lukumaarastd vahennetdan ne vastaajat, jotka olivat

vastanneet kayttavansa henkildkohtaista apua, mutta olivat silti kertoneet, milla mallilla
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apu on heidan tapauksessaan toteutettu. Taulukosta 3 on nahtavissa, kuinka pitkaan

avustaja oli vastaajilla ollut kaytdssa.

Taulukko 2. Avustaja ollut kaytdssa vuodesta..

Vuosi | Ei 2006 |2007 |2008 |2009 |(2010 (2011 |2012 |2013 |2014 (2015
muist
a

Vasta |2 1 4 0 1 0 0 2 0 8 5
ajien
maar

8.2 Osallisuuden tukeminen

Vastaajat kokivat henkilokohtaisen avun tukevan osallisuutta muun muassa siten, etta
apu helpottaa harrastamista ja sosiaalisten suhteiden yllapitoa. Taulukossa 4 nakyy,
ettd vastaukset vaitteeseen “Henkildkohtainen apu lisdd mahdollisuuksiani pitda ylla
sosiaalisia suhteita ja osallistua harrastuksiin” keskittyivat aaripaihin. Eniten vastattiin
"paljon”, toiseksi eniten “ei lainkaan”.

Taulukko 3.Henkildkohtainen apu lisdd mahdollisuuksiani pitda ylla sosiaalisiasia

suhteita ja osallistua harrastuksiin

Ei lainkaan | Jonkin Kohtalaisen |Paljon En osaa sano
Verran paljon
8 3 4 12 3

Seuraava kirjoitus kuvaa sita, ettd joillekin vammautuneille apu on korvaamatonta.

Kotoa ulos liikkuminen ei valttdmatta ole mahdollista ilman apua.

"En pysty ollenkaan liikkua yksin kotona muute Kku taksiin ja takaisin takaista kotiin. Dn
saattaisi menn& kouluun, kauppaan, kaupunkiin tms.ollenkaan. En pystyisi téysin
huolehtia itsesténi, en pystyisi hoitamaan asioita ollenkaan seinien ulkopuolella. Enké&
hoitamaan kotini tdysin ja néin en saattaisi asua "unelma asunnossa”//. ”

- Nainen 18-35v.
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Hieman yllattava tulos oli, ettd jopa kahdeksan vastaaja koki, ettei henkildkohtainen
apu tue heidan osallistumistaan yhteiskuntaan lainkaan. Toki voidaan kysya, mita
vastaajat ovat ajatelleet yhteiskuntaan osallistumisen tarkoittavan. Voi myés olla, etta
jotkut “ei lainkaan” vastaukset johtuivat lomakkeessa ilmenneestd virheestd, jonka
vuoksi kysymykseen oli pakko vastata pystyakseen tallentamaan. Joistain vastauksista

ilmeni, ettd apua pitaisi saada enemman, jotta se todella tukisi osallisuutta.

Taulukko 4. Henkil6kohtainen apu tukee osallistumistani yhteiskuntaan

Ei lainkaan |Jonkin Kohtalaisen |Paljon En osaa sanoa
verran paljon
8 2 5 12 3

Pyysin vastaajia kirjoittamaan asioita, jotka lisdavat mahdollisuuksia osallistua
yhteiseen paatdksentekoon, harrastuksiin ja sosiaalisiin menoihin sekd kysyin myés
lisdantyisivatkd mahdollisuudet henkilokohtaista apua kehittdamalla. Joidenkin mielesta
avustaja mahdollistaa yhteiskuntaan osallistumisen ja ihmisarvoisen eldaman. Avun
maaran lisddminen ja taydellinen vapaus valita kuka avustajaksi tulee, mainittiin
tekijoiksi, jotka tekisivat henkilokohtaisesta avusta viela enemman osallisuutta tukevaa.
Kysyin myds "mita avustajani tekee/voisi tehda lisatédkseen tasa-arvoa vammaisten ja
vammattomien henkildiden valilla”. Esimerkiksi kykya ottaa selvaa asioista ja neuvoa
eteenpdin (palveluohjaus?) pidettiin tasa-arvoa lisdavand samoin kuin tietoututta

aivovammoista ja avustajan aitoa lasnaoloa.

“En koe mitéén vaaryyttéd omalla kohdallani téhén asiaan liitttyen” - Mies 18-35v

Seuraavan tekstin perusteella sosiaalialan ammattilaisten tietoa avoivammoista ja sen
mahdollisista jalkioireista ja niiden vaikutuksista toimintakykyyn tulee lisata.
Viranomaisten tietamattdmyys aivovamman erityispiirteistd vaikuttaa joidenkin

vammautuneiden osallisuuden kokemukseen.

"Henkilbkohtaista apua tarvitsee myés liikkkuva vammainen, usein Kriteeri on pystyyké
liikkumaan itsenéisesti, se ei saa kaataa avustajan saamista //. Avun kehittdminen on
paikallaan kritereissa niin ettei kiinnitetd huomiota ulospéin heti nakyviin asioihin //
Vammaise joka tarvitsee avustajaa pitdisi huomioida todellinen avuntarve mité
traumaattinen aivovamma aiheuttaa, tadméa vamma ei meinaa millddn mahtua

arvioitsijan paéatbkseen saako avustajan vai ei”
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-Nainen 50-65v

8.3 Konkreettinen apu

Taulukko 5. Henkil6kohtainen apu tukee itsendisté selvidmisti arjessa

Ei lainkaan | Jonkin Kohtalaisen |Paljon En osaa sanoa
Verran paljon
-1 6 2 21 3

Kysyin mita henkildkohtaisen avustajan tyypilliseen tyépaivaan kuuluu. Vastaajat
kertoivat avustajien tyypillisia tyotehtavia olevan apu kodinhoidossa, lastenhoidossa,
ruuanlaitossa, kaupassa kaymisessa, julkisten liikennevalineiden kaytdssa ja
puutarhan hoidossa. Avustajan tehtaviin kuuluu myos motivointi ja opastus ulkotdiden
tekemisessd maaseudulla ja avustus paperitdissa. Tyotehtaviin saattaa kuulua myds
esimerkiksi syOmisesta ja juomisesta ja monesta muusta asiasta muistuttelu. Lisaksi
avustajat ovat mukana vapaa-ajan toiminnassa, kuten harrastuksissa, erilaisissa
tapahtumissa ja matkustamisessa. Avustussuhteessa on etua, mikadli sama henkild

pystyy jatkamaan tybtehtavissaan pitkaan.

"hén kannustaa minua moneen ja I6ysimmekin harrastuksen johon saatoimme menné
yhdessé. Entiset liikunnalliset harrastukset on poissuljettu. pitkd avustajasuhde on
tutustuttanut meidét toisiinsa ja siten hdnen tyénsé on helpottunut kun tuntee minut ja
pystyy toimimaan tavalla joka vie minua eteenpéin. Tietdé heikot kohtana esim muistin
kannalta. ”

- Nainen 36-50

Vastaajat kertovat hydtyvansa henkildkohtaisesta avusta monesta syysta. Kaukana
keskustasta ilman ajokorttia asuva ei pystyisi asumaan haluamassaan paikassa ilman
apua. Erityisen merkittdvana hyotyna pidettiin voimien saastymistd muuhunkin kuin
arjen pyorittamiseen. Ajan saastymisen oli maininnut moni vastaaja. Henkilékohtaisen
avun koettiin tuovan apua joihinkin arjen hallinnan ongelmiin. Muita syita, joiden vuoksi
vastaajat kokivat hydtyvansa henkildkohtaisesta avusta olivat se, ettd laheiset eivat
enda kykene auttamaan niin paljon kuin tarvetta olisi sekd aivovamman aiheuttama

vasymys , aloitekyvyttdmyys ja muistiongelmat.
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“ilman apua en saisi tehtyé asioita ajallaan tai ollenkaan” - Nainen 18-35v

”... Néénnyn, vésyn ja lopulta masennun ty6taakan alle ellen saa apua” - Nainen 36-
50v

Taulukko 6 kertoo vastaajien mielipiteet aiheesta tukeeko henkildkohtainen apu
itsendista selviamistd arjessa. Varsin yksimielinen vastaus taman aineiston perusteella

on, etta kylla tukee.

Taulukko 6. Henkil6kohtainen apu tukee itsendistéd selvidmistd arjessa

Ei lainkaan |Jonkin Kohtalaisen |Paljon En osaa sanoa
Verran paljon
1 6 2 21 3

8.4 Henkilokohtaisen avun kehityskohdat.

Vastaajat kokivat, ettd henkildkohtainen apu toimisi heidan kohdallaan paremmin, jos
apua olisi saanut heti vammautumisen jalkeen ja avustaja esimerkiksi tietaisi
aivovammoista enemman ja olisi maaratietoisempi sekd oma-aloitteisempi. Avustaijilta
toivottiin lisda joustokykya tarpeen vaatiessa. Kehityskohtana mainittiin myos tyopaikan
kunnioitus. Oletan taman tarkoittavan, ettd avustaja kunnioittaisi avustettavansa kotia
tydpaikkana ja toisaalta suhtautuisi tydnjohtajaan asianmukaisesti tdman vammasta

huolimatta.

Yksi vastaaja oli sitd mielta, ettad henkilékohtainen apu toimisi paremmin, jos ei tarvitsisi
itse huolehtia tydnantajan velvollisuuksista. Sosiaalityontekijoidenkin onkin siis syyta
harkita tarkkaan henkildkohtaisen avun jarjestamistapaa paatoksia tehdessaan, jottei
asiakas joudu kantamaan tilanteeseensa nahden liikaa vastuuta.Toisaalta avustajan

tulee kiinnittdd huomiota siihen, etta tydnjohtaja saa vapaasti ilmaista tahtonsa.

Vastaajat raportoivat monenlaisia syitad olla kayttamattd henkildkohtaista apua. Naita
olivat halu parjata yksin, se ettd omaiset pystyivat auttamaan riittavasti, palvelua ei oltu
myodnnetty tai vakuutusyhtid ei korvannut sitd ja tietdmattdmyys palvelusta. Yksi
vastaajista kommentoi, ettei 16ytynyt ammattitaitoa siihen, mihin apua olisi tarvittu.

Kaksi vastaajaa ilmoitti, ettei tieda miten ja mista apua voisi saada.
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"Haluaisin kylld apua, mutta en oikein tiedd miten sité saisi"
- Mies 18-35v

“En tiedd@ mista sellaista saa, ei ole missdan kerrottu téllaisesta mahdollisuudesta”
- Mies 50-65v

8.5 Yleiset asenteet

Saamieni vastausten perusteella kohderyhman saamaa palvelua tulee kehittaa.
Vastauksissa mainittiin esimerkiksi toimintaterapian tarjpaminen huolimatta siita, etta
vastaaja itse koki tarvitsevansa ennemmin henkildkohtaista apua. Vastaajien omat

toiveet olivat joiltakin osin jddneet kuulematta tai ainakin toteuttamatta.

"Suomessa aivovammojen jéalkihoito on ala-arvoista! Jatetddn oman onnensa nojaan”
- Mies 18-35v

"En tarvitse nyt henkilbkohtaista avustajaa, jos kus oli toimintaterapiiaa ja

keskustelua”. - Nainen 18-35v

Lisdksi kommentoitiin, ettd potilaiden tietoisuutta palveluista voisi lisatd. Joku koki
kaikki asiansa niin ongelmallisiksi ratkaista ettei ollut viitsinyt ryhtya hoitamaan niita.
Sosiaalinen  tukiverkosto teki joidenkin  vastaajien  kohdalla  varsinaisen
henkildkohtaisen avustajan tarpeettomaksi. Sain myds erdan ajatuksia herattavan
vastauksen. Seuraavan tekstin perusteella tarvitaan viela ty6ta, jotta yleiset asenteet

aivovamman jalkitilan kanssa elavia kohtaan muuttuisivat.

” Olen vammautumisen jélkeen kokenut, ettd ihmiselld ei ole mitdan arvoa sen jélkeen,
kun hdn menettaé terveytenséd. Vammautumisen jélkeen alkaa taistelu lakisééteisista
oikeuksista, toimeentulosta, hoidon ja palvelujenl saannista, ja ihmisen arvovalta ja
jopa fyysinen seké psyykkinen terveys taysin kyseenalaistetaan. Aivovammapotilas ei
tule kuulluksi ja hédnet leimataan vahéa-alyiseksi ja masentuneeksi vaikka ymmarrys
seké terveys poislukien aivovamman mukanaan tuomia oireita on téysin ennallaan //.”
- Nainen 50-65v
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8.6 Subjektius

Avustajat tekevat vastaajien mukaan esimerkiksi seuraavia asioita edistakseen sita etta
avustettava saa eldad valitsemallaan tavalla: jakaa arjen, mahdollistaa ulkona
liikkumisen, asioiden hoitamisen sekd asumisen siten kuin vammainen henkilo itse
haluaa, on tukena harrastuksissa ja sosiaalisten suhteiden yllapitdamisessa seka toimii
tarvittaessa aloitteentekijana. Osallisuutta tukevana pidettiin myds yhdessa tekemista

(vastakohtana puolesta tekemiselle).

Vammattomien ja vammaisten henkildiden valistd tasa-arvoa lisdavina tekijoind
pidettin vammautuneen henkildon kohtelemista asianmukaisesti, ndkevana, kuulevana
ja liikkuvana ihmisend sekad avustajan sopivaa nakymattomyyttd. Oman kokemukseni
perusteella tulkitsen sopivan nakymattémyyden tassa yhteydessa tarkoittavan sita, etta
jos esimerkiksi kaupassa asioidessa kaupan tyontekija puhuttelee avustajaa eika
vammaista henkil6a itsedan, avustaja osaa vetaytya taka-alalle ja antaa asianosaisen
vastata itse itsedaan koskeviin kysymyksiin. MyOs sosiaalisissa tilanteissa, kuten
esimerkiksi perhejuhlissa, avustajan on hyva osata olla kiinnittdmatta itseensa liikaa

huomiota.

"/l minulle paatosvalta elamani suhteen”- Nainen 18-35v

Taulukko 7. Tydskennellessaan avustajani huomioi toiveeni

Ei lainkaan | Jonkin Kohtalaisen |Paljon En osaa sanoa
verran paljon
0 3 7 24 5

9 Johtopaatokset

Suurin osa vastaajista piti henkildkohtaista apua itselleen hyodyllisena. Tama nakyy
alla olevassa taulukossa. Aivovamma aiheutti vastaajille avuntarvetta erityisesti arjen
yleisessa hallinnassa (kodin ty6t, asioiden hoito) ja harrastuksiin osallistumisessa.
Lisdksi apua tarvittiin, jotta suunnitellut tehtavat saatiin aloitettua ja hoidettua loppuun

sekd aivovammaan liittyvien vireystilan epanormaalien vaihteluiden vuoksi . Henkild,
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jolla on aivovamma, saattaa yht'akkia vasya hyvin paljon ja siksi arjen hallinassa voi

olla vaikeuksia ilman apua.

Taulukko 8. Henkildkohtainen apu on minulle hyddyllista

Ei lainkaan | Jonkin Kohtalaisen |Paljon En osaa sano
Verran paljon
1 0 2 24 3

Vastausten perusteella vaikuttaa siltd, ettd henkildkohtaista apua palveluna ja
jarjestelmana tulee edelleen tehda tutummaksi kohderyhmalle. Vastaajat pitivat
tietoisuutta aivovammoista seka palveluohjauksellisia taitoja osallisuutta tukevina ja

avustajien osaamista naissa asioissa puutteellisena.

Suomisen ja Tuomisen (2007) mukaan palveluohjaus on tydmenetelma, joka perustuu
asiakkaan henkilokohtaisille tavoitteille. Palveluohjauksella pyritdan asiakkaan
mahdollisimman itsendiseen elamaan ja vahvistamiseen. Palveluohjaus on myds
tekniikka, jossa palveluohjaaja keraa valmiista tarjonnasta asiakkaalleen sopivan
palvelukokonaisuuden. Yleensd palveluohjaus tapahtuu asiakkaan antaman
toimeksiannon mukaan. Joskus asiakkaan kyky tehda paatdksia on sairauden tai
vamman vuoksi vajaavainen. Talldin palveluohjaajan vastuu asiakkaasta korostuu ja
hanen on varmistettava, ettd asiakas saa kaikki tarvitsemansa palvelut. Palveluohjaaja
on tilanteesta riippuen joko asiantuntija tai kumppani tai jotain naiden valilta.
Palveluohjaaja toimii niin sanotun systeemimaailman ja asiakkaan eldmismaailman
valissa. Hanella on tietoa erilaisista tukitoimista, joita asiakkaalle voidaan tarjota, mutta
samaan aikaan tuntee asiakkaansa ja tdman elamantilanteen hyvin ja toimii lahella
asiakasta. Hekildkohtaisille avustajille voisikin tdman aineiston perusteella opettaa
palveluohjauksellista tydotetta. Avustaja on ammattinsa puolesta paljon Ildsna
asiakkaan elamassa. Ammatti ei kuitenkaan edellyta peruskoulun jalkeista koulutusta.
Vaikeavammaisten henkildiden kannalta olisi hyva, jos avustajilta edellytettaisiin
jonkinlaista koulutusta. Koulutuksen olisi kerddmani aineiston perusteella hyva sisaltaa
palveluohjaus toimintaperiaatteena ja tydmenetelmana. Avustajille tulisi myos tarjota
mahdollisuus lisdkoulutukseen erikoisempia tyodtehtavia varten. Pohdin, 16ytyisikd
resursseja ilmeisen tarpeelliseen avustajien koulutuksen jarjestamiseen esimerkiksi

Aivovammaliitto ry:Ita?
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Kyselyn perusteella isoin henkildkohtaiseen apuun liittyva ongelma on avun puute tai
sen vahaisyys. Vastaajat kokivat, ettd apua olisi pitdnyt olla enemman, jotta voimia
todella olisi sdastynyt muuhunkin kuin arjen kasassa pitdmiseen. Kaytannoén tydssa
olen huomannut, ettd avustettavat valittavat usein tuntien vahaisestd maarasta.
Vamma, riippumatta sen laadusta, vaikuttaa usein niin, ettad liikkuminen ja toiminta on
aikaavievaa. HenkilOkohtaista apua tulisi myontda helpommin ja enemman. Vastaajat
kirjoittivat, ettd tarvitsisivat enemman henkildkohtaista apua kokeakseen suurempaa

osallisuutta.

Raivion ja Karjalaisen (2012) malliin soveltaen henkilokohtainen apu tukee tdman
aineiston perusteella selkeimmin osallisuuden “belonging”- osa-aluetta. Belong
tarkoittaa  kuulumista johonkin ja voidaan tassa yhteydessa kasittaa
mukaanottamiseksi, hyvaksymiseksi ja luottamiseksi. Avustajan kanssa henkild, jolla
on jokin vaikea vamma, pystyy olemaan mukana monessa sellaisessa toiminnassa,
johon yksin ei pystyisi. Tassa aineistossa erityisen monta kertaa mainittiin harrastukset

ja muu vapaa-ajan toiminta.

"Acting”- osa-alue taas liittyy hyvin olennaisesti henkildkohtaisen avustajan
ammattitaitoon. Raivio ja Karjalainen kayttavat suomennosta kohtaaminen,
kuuleminen ja tunnustaminen. Tydnantajan kohtaaminen, kuuleminen ja
esiinnostaminen ovat henkildkohtaisen avustajan ammatin perustaa. Riittava
toimeentulo ja tasa-arvoiset palvelut (having) puolestaan eivat tdman aineiston

perusteella erityisesti lity henkildkohtaiseen apuun ilmiéna tai ammattina.

10 Luotettavauus

Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2012) mukaan kato eli vastaamaattomuus on
kyselytutkimuksen tyypillinen heikkous samoin kuin se, ettd vaarinymmarryksia on
vaikea kontrolloida. Hyvan kyselylomakkeen laatiminen vie aikaa ja vaatii tutkijalta
monipuolista osaamista. Nama kaikki ongelmat tulivat tdssa opinnaytetydssa kaytetyn
aineiston keruuvaiheessa vastaan. Lomakkeen laatimiseen olisi pitanyt kayttaa
enemman aikaa ja se olisi ehka vaatinut myés enemman osaamista. Vastausten maara

jai todella pieneksi.

Hirsjarven ja Hurmeen (2010) mukaan Ilomakehaastatettelu sopii parhaiten

kaytettavaksi, kun keratty aineisto halutaan helposti ja mielekkaasti kvantifoida, mutta
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toisaalta  kireessd  kyhatty kyselylomake on heidan mielestddn  yksi

epareliaabeleimmista ja epavalideimmista tutkimusmenetelmista.

Kyselylomakkeessa ilmeni julkaisun jalkeen pieni virhe. Saatekirjeessa luki, ettd mikali
vastaaja ei kaytd henkildkohtaista avustajaa, toivon hanen tayttdvan lomakkeen
kohtaan "kaytan henkilokohtaista apua”-asti. Sain kuitenkin muutaman yhteydenoton,
joissa kerrottiin, ettd lomakkeen tayttdminen vain neljan ensimmaisen kysymyksen
osalta ei ollut onnistunut ohjelman virheen vuoksi. Minulla kesti noin viikko saada
ongelma korjattua. Lomaketta luodessa tekemani virhe saattoi vaikuttaa vastausten
maaraan. Lisaksi kesaaika on suhteellisen pitkasta vastausajasta huolimatta saattanut
pienentdd osallistumisprosenttia, sillda moni on lomilla pois tietokoneiden &areltd ja
kesaisin saatetaan pitda pitkiakin lomia. limeisesti opinnaytetyoni aihe koettiin
kuitenkin tarkeaksi, silld usea vastaaja vaivautui ilmoittamaan lomakkeessa olleesta

virheesta.

Se, ettd kyselysta levitettiin vain sahkoistd versiota, rajasi vastanneiden maaraa.
Vastaajiksi valikoituivat ne henkildt, jotka vammastaan huolimatta ovat kykenevaisia
kayttamaan tietokonetta ja sattuivat huomaamaan kyselyn sahkdpostissa tai

Facebookissa. Ehka myos paperisen version l[ahettaminen olisi lisdnnyt vastauksia

Tuloksiin on saattanut vaikuttaa, ettd vain 23% vastanneista on miehia (9/39
vastaajaa). Ehka kirjoittaminen on naisille tyypillisempi keino ilmaista itsedan ja tama
on vaikuttanut vastaajien valikoitumiseen. Vuoden 2008 aivovammojen kaypa hoito
-suosituksen mukaan Suomessa kaikista aivovamman kohdanneista noin kaksi
kolmasosaa on miehia, joskin yli 75-vuotiaiden luokassa naiset ovat enemmistona.
Jennett (1996) kirjoittaa aivovamman kohdanneiden miesten ja naisten suhteen olevan
samankaltainen ldhes kaikissa muissakin maissa. Seuraavassa tutkimuksessa tulisikin

kiinnittdd huomiota, ettd vastauksia saadaan myos miespuolisilta henkildilta.

Yksi vastajaa kommentoi itse kyselya ja toivoi, ettd kysely olisi sisaltanyt kysymyksia
yhteistyosta palvelun myontavan kunnan kanssa. Joistain vastauksista huomasi, etta
kysymykset oli iimeisesti asetettu hieman lilan monimutkaisesti eika niiden tulkinta ollut

riittdvan yksiselitteista riippumatta siita oliko vastaajalla aivovamma vai ei.

"esim. ndiden kysymysten lukeminen on aika vaikeaa..//”. Mies 18-35v
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Osa vastaajista on saattanut kayttaa avustajaa apuna vastausten kirjoittamisessa, mika
saattaa vaikuttaa tuloksiin. Toisaalta jotkut ovat saattaneet jattda vastaamatta avun

puutteen takia.

Vastausten vahaiseen maaraan on saattanut vaikuttaa myods se, ettd heikko lahimuisti
on tyypillinen aivovamman jalkitilan oire.  Muistutin ainoastaan Facebook- ryhmissa,
ettd kaipailin vastauksia. Olisin voinut pyytaa, ettd myos Aivovammaliittoon kuuluvien
yhdistysten sahkdpostilistoilla olisi muistutettu kyselyyn vastaamisesta. Kyselyyn olisi

voinut myos antaa enemman vastausaikaa

Tulevaisuudessa saman kohderyhman kokemuksia voisi selvittaa eri menetelmin tai
paremmin toteutetulla kyselylla, jotta voitaisi tehda vyleistyksia ja saataisiin
luotettavampaa tietoa. Taman opinndytetydn tapauksessa esimerkiksi haastattelu olisi
saattanut olla toimivampi tiedonkeruumenetelma. Hirsjarven ja Hurmeen (2010)
mukaan haastattelussa on suuremmat mahdollisuudet motivoida tutkittavia
osallistumaan kuin kyselomakkeella, kohderyhman edustajilla saattaa olla vaikeuksia
tayttda kyselylomakkeita ja haastattelulla tavoitetaan enemman henkiloita.
Haastattelulla on myds helpompi varmistua, ettd kasitteet on ymmarretty samalla

tavalla ja paasta yhteiseen ajatusmaailmaan kasiteltdvan asian osalta.

11 Pohdinta

Mielestani on hieman halyyttavaa, ettd nainkin pienessa vastaajajoukossa |Oytyy
henkild, jolle ei oltu kerrottu koko palvelusta (henkilékohtainen apu) mitdan ja yksi, joka
oli kuullut palvelusta, muttei tiennyt miten sitd voi hakea. Muilta osin tulokset eivat
olleet mielestani kovin yllattavia. Toisaalta vastauksia (n. 39) oli kohderyhman kokoon

(n. 934) nahden todella vahan.

Tassa opinnaytetydssa selvitin henkildkohtaista apua kayttavien Aivovammaliiton
jasenten kokemuksia ja mielipiteitda avusta. Henkildkohtainen apu on Kkuitenkin
subjektiivinen oikeus ainoastaan henkildille, joiden vamma luokitellaan vaikeaksi.
Pohdin, saavatko lievemman vamman kanssa elavat henkil6t riittavasti apua arjessa
vai tippuvatko he niin sanotun turvaverkon raoista. Kaikilla ei ole laheisia, jotka pystyvat

ja haluavat auttaa eikd rahaa palkata avustajaa. Miten taataan, ettd hekin, joiden
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vammaa ei voida luokitella vaikeaksi, mutta eivat koe parjdavansa taysin itsenaisesti,

saavat riittavasti tukea ilman, etta laheiset rasittuvat liikaa?

Kiinnostava tutkimusaihe tulevaisuutta varten olisi mielenterveyskuntoutujien
kokemukset henkildkohtaisesta avusta. Erilaiset psykiatriset sairaudet saattavat
rajoittaa yksilon toimintakykya merkittavastikin. Kuntoutuja saattaa tarvita tukea
pukeutumisesta alkaen kaikenlaisiin arkipaivisiin toimintoihin. Sarasteen (2006)
mukaan esimerkiksi skitsofreniaa tai muuta psykoosisairautta sairastava, vaikeasti
masentunut tai kaksisuuntaisesta mielialahairiéstd karsivd saattaisi hydtya
avustajasta. Myds erilaiset pelot saattavat aiheuttaa merkittavaa avun tarvetta.
Mielenterveyskuntoutuja voi joissain tapauksissa tarvita jonkun mukaansa
uskaltaakseen poistua kodistaan. Avustaja voisi kannustaa ja rohkaista toimimaan,
auttaa asioiden hoitamisessa ja itsestd ja kodista huolehtimisessa seka helpottaa
mielenterveyskuntoutujan omaisten tilannetta. Avustaja voisi myos olla tarpeellinen tuki
sairaalasta kotiutuvalle tai kodin ulkopuolisen elaman mahdollistaja esimerkiksi
palvelutalossa asuvalle. Pienellakin avustustuntimaaralla saattaisi joillekin yksilille olla
iso elamanlaatua parantava vaikutus, vaikka avusta hyotyvien
mielenterveyskuntoutujien maaréd ei olisikaan kovin iso . Tastd huolimatta
mielenterveyskuntoutujilla ei juurikaan ole henkilokohtaisia avustajia, vaikka nykyinen

laki ei avustajan palkkaamista esta. Erdan vastaajan sanoin:

"Tasa-arvo kaikille, myés vammoille!” - Mies 36-50v
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Kyselykysymykset

Henkilokohtainen apu ja aivovamma

Tama opinndytetyo tehdddn Metropolia ammattikorkeakoulun opinndytety6ta varten.
Kysely ldhetetddn sdhkopostitse aivovammayhdistysten jasenille paikallisyhdistysten
valittdamand. Tavoitteena on selvittdd, tdyttddko vastaajien saama henkilokohtainen apu
sille asetetut kriteerit. Tayta kysely pohtien omia kokemuksiasi ja omaa tilannettasi.
Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista ja halutessasi voit jattdd vastaamatta myos
yksittdiseen kysymykseen

1. Sukupuoli
Nainen/Mies

2. Ika
0-17/18-35/36-50/50-65/66-

3. Vammautumisesta kulunut aika (vuosia)
0-1/2-5/6-8/9-12/13-

4. Kaytdn henkilokohtaista apua
kylld/ei

5. Syitd, joiden vuoksi en kdytd henkildkohtaista apua
6. Kdytdn henkilokohtaista apua -- tuntia kuukaudessa
7. Minulla on ollut avustaja kdytdssa vuodesta — alkaen

8. Kdyttdmaéni henkilokohtaisen avun malli on...?
Tyonantajamalli/ Palvelusetelimalli/ Ostopalvelumalli

9. Henkil6kohtainen apu on minulle hyodyllista
Ei lainkaan/ Jonkin verran / Kohtalaisen paljon / Paljon / En osaa sanoa

10. Henkil6kohtainen apu tukee itsendistd selvidmistd arjessa
Ei lainkaan/ Jonkin verran / Kohtalaisen paljon / Paljon / En osaa sanoa

11. Tyoskennellessddn avustajani huomioi toiveeni
Ei lainkaan/ Jonkin verran / Kohtalaisen paljon / Paljon / En osaa sanoa

12. Henkil6kohtainen apu tukee osallistumistani yhteiskuntaan
Ei lainkaan/ Jonkin verran / Kohtalaisen paljon / Paljon / En osaa sanoa

13. Henkil6kohtainen apu lisaa mahdollisuuksiani pitda ylla sosiaalisia suhteita ja
osallistua harrastuksiin
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Ei lainkaan/ Jonkin verran / Kohtalaisen paljon / Paljon / En osaa sanoa
14. Henkil6kohtainen apu toimisi kohdallani paremmin jos...?
15. Hyédyn henkilokohtaisesta avusta, koska...?

16. Millaisia tyotehtdvid kuuluu avustajani tyypilliseen tydpdivdan? Mitkd avustajan
tehtdvét ovat mielestdni kaikkein tarkeimpid?

17. Mitd avustajani tekee/voisi tehda lisdtdkseen tasa-arvoa vammaisten ja
vammattomien henkil6iden valilla?

18. Avustajani tekee seuraavia asioita edistadkseen sitd, ettd saan eldd haluamallani
tavalla...(esim. harrastukset, joita ilman vammaa harrastaisin ilman apua)

19. Mahdollisuuksiani osallistua yhteiseen paatoksentekoon, harrastuksiin, sosiaalisiin
menoihin yms lisddvat seuraavat asiat...? Lisddntyisivatké mahdollisuudet

henkildkohtaista apua kehittamalla?

20. Muita kommentteja?
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Saatekirje kyselylle

Arvoisa vastaanottaja

Olen tekemassa opinnaytetyotd liittyen aivovammaisten henkildiden saamaan
henkildkohtaiseen apuun. Opinnaytetyd on sosionomi (amk) tutkinnon lopputyd ja teen
sen  Metropolia  ammattikorkeakoululle.  Teen  opinnaytetydon  yhteistydssa

Aivovammaliitto ry:n ja Sol Henkildstdpalvelut Oy:n kanssa.

Henkil6kohtainen apu on vaikeavammaisen henkilén subjektiivinen oikeus. Sen tarkoituksena
on tukea vaikeavammaisen henkilon itsendistd selvidmistd arjessa sekd mahdollisuuksia
toteuttaa omia valintoja eldmédssd ja osallistua yhteiskunnalliseen toimintaan. Téssa
opinndytetydssd pyrin selvittdmédn, kuinka hyvin ndméd henkilokohtaiselle avulle asetetut
tavoitteet toteutuvat aivovamman saaneiden kohdalla. Yritdn selvittdd kuinka hyvin
henkildkohtaiset avustajat osaavat toimia erityyppisen vamman kuin liikuntarajoitteisuuden
kanssa. Toivon, ettd mikali et kdayta henkilokohtaista avustajaa, tdytdt lomakkeen kohtaan

?kaytan henkilékohtaista apua” asti.

Vastausaikaa on 17.8.2015 asti. Jokainen vastaus on arvokas, jotta saadaan tietoa tarvitseeko
henkilokohtaista apua aivovammaisten henkildiden kohdalla kehittdda. Aivovammaisten
ihmisten saamaa henkilokohtaista apua on tutkittu hyvin vdhan, joten juuri sinun kokemuksesi
aiheesta on todella arvokasta tietoa. Kyselyssd en kysy nimid, koska se ei ole opinndytetyon
kannalta oleellista tietoa. Vastaukset ovat siis tdysin anonyymeja. Kyselyssd ei ole tarkoitus
selvittdd kenenkddn terveystietoja ja opinndytetyohon osallistuminen perustuu aina

vapaaehtoisuuteen.

Yhteistyosta etukateen Kiittden

lisa Ahonen

Metropolia ammattikorkeakoulu

e-mail: iisa.ahonen@metropolia.fi
puh. 0440166877
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Liite 3: Eraan vammautuneen tarina

Jouduin moottoripydran toytaisemaksi 21. 04.1977. Olin 12,5 — vuotias koululainen,
murrosian kynnyksella. Lensin pitkdn matkan paa edella tielle. Vasen jalkani murtui
kolmesta kohtaa. Tilanne sattui I&hella kotiani ja silla oli runsaasti silminnakijéita
erityisesti alueella asuvista lapsista.

Aiti 13hti valittdémasti sairaalaan saatuaan tietaa tapahtuneesta. Minua oltiin juuri
vieméassa tutkimukseen jossa sanottiin menevan vain puoli tuntia. Aiti ei ollut saanut
mitdén kontaktia minuun. P&ani oli ollut ruhjeinen ja turvonnut. Aiti tapasi laékérin vasta
muutaman tunnin kuluttua tuosta alkutilanteesta. Laakari sanoi, etta kaikki on tehty
mutta minua ei saada hereille. Lausunnoissa ei ole kuitenkaan tastd minkaanlaista
mainintaa. Kirjaaminen oli muutenkin erittdin puutteellista. Omat muistihavainnot olivat
sahkdiskunomaisia ja pirstaleisia, l&hinna daniaistimuksia sielta taalta. Olin eldaman ja
kuoleman rajalla, sellaisia muistikuvia minulla oli.

Lahes kaikki tapaturmaa edeltaneet asiat ja tapahtumat ovat pyyhkiytyneet mielestani.

Lahdin itse vaatimaan neurologisia tutkimuksia jo 1990-luvun lopulla, suhteellisen
tuloksetta. Kuten aitini oli tunnistanut oireeni alkuvaiheessa ja ollut yhteydessa kouluun
ja musiikkiopistoon, tuloksetta, tuolloin tunnistin itse samoja neuropsykologisia,
kognitiivisia ja muita oireita erityispedagogiikan ja musiikkiterapian opintojen
yhteydessa lukemistani tenttikirjoista. Silloin saanndllisyys ja paivittdinen aivorasitus piti
virkeana. Vasyminen siirtyi kehon kannettavaksi; kovia hermosarkyja,
aineenvaihdunnallisia ja imeytymisongelmia joita ei tunnistettu.

Vaikka 1970-luvulla ei ollut nykyaikaisia kuvantamismenetelmia, olisi aivovammani ollut
tunnistettavissa monenlaisten neuropsykologisten ja kognitiivisten hankaluuksien
perusteella. Olin tuossa kolarissani niin l1ahelld kuolemaa, etta olen sen jalkeen ollut
ikaan kuin toinen jalka toisessa todellisuudessa enka ole saanut kovin hyvin elamasta
sen jalkeen kiinni, puhumattakaan etta olisin saanut ikdisteni maailmasta kiinni.

Minulle on nyt tullut mieleen etta kolarin jalkeen olin murrosian kynnyksella oleva,
koulukiusattu koululainen joka oli taydellisen kuutamolla oppitunneilla,
musiikkiopistossa ja joka paikassa. En saanut sanottua mik& on vaikeaa. Yritin roikkua
mukana.

Peruskapasiteettini oli kuitenkin hyva jonka ansioista selvisin niinkin hyvin kuin selvisin.
Minulla oli lapsesta saakka rikas mielikuvitus, muiden mukaan olin usein ns.
"hépdnassun pesalla”, luonto ja elaimet olivat tarkeita, kirjoitin, piirsin ja soitin. Luovuus
on se terveen aivopuoliskon vahvuus joka myos auttoi selviytymisessa seka
vammaisena ettd koulukiusattuna.

Sinnittelin itselleni opiskelupaikan, uskoin kdytdnndén osaamiseeni ja ettd se painaisi
huonoa koulutodistustani enemman. Halusin ensisijaisesti soittaa ja kirjoittaa. Kun
mietin ammattia — ajattelin: "saada soittaa kirkossa” se olisi mun juttuni.

Voi pojat ettd sitd elaman varrella on saanutkin soittaa kirkossa !
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Monien vaiheiden jalkeen paasin opiskelemaan tavoittelemaani “jotakin musiikin alan

ammattipatevyytta” ja valmistuin normaaliajassa Jyvaskylan Yliopistosta
musiikkikasvatuksen koulutusohjelmasta. Suosituksiakin oli.

Tybvoimattomuustoimisto ei oikein ymmartanyt ettd meikalaisen koulutodistuksen
keskiarvolla tehtaisiin mitddn muuta kuin lapiohommia.

Puhe sammalsi ajoittain ja kavely horjahteli — kadnnissa tietenkin ja kayttda huumeita.
Siihen johtopaatelmaan riitti hippipunkkari —ulkonako.

Se mihin koulutukseen halusin alun perin tavoitella, kariutui siihen etten osannut soittaa
kurssitutkinto-ohjelmaa ilman nuotteja. Osasin kappaleet, jotka osin olivat vaativampia
kuin mita olisi tarvinnut, muuten hyvin.

Olin normaalisti myds tydssa erilaisissa tehtavissa. Opiskelin myds tyén ohessa
musiikkiterapian ja erityispedagogiikan opintoja. Ensinmainitusta lahes
ammattitutkinnon verran. Vammaani ja sen selkeitakaan oireita ei tunnistettu. "Jos sulla
ois joku vamma, se ois tullu jo esiin”.

Tietokonetomografia otettiin vasta vuonna 2001 ja magneettikuvaus seuraavana
vuonna kevaalla. Huolimatta selkeasta 10ydoksesta etta Kirsilla kanittaa nuppi eli on
aivovamma vasemmalla otsalohkolla ja terveydenhoitaja-sosionomi sisareni huusi kuin
rantapiru ja piti puoliani, asia oli vain siind. "Eih&n tdssd mitdan, olet t6issa”.

Olin silloin vakavan uupumisen takia sairaslomalla ja kyvyton puolustamaan itseani.
Yritin selvitd, sailyttaa tydpaikkani ja itsekunnioitukseni. Palasin syksylla
musiikkiopistoon tdihin.

Tapaturman jalkeen oli keskitytty vasemman raajan murtumiin ja jalan
kuntouttamiseen. Vasemman polven nivelkierukka operoitiin tosin vasta 1979 kesalla
vaikka se oli vaurioitunut jo tapaturman yhteydessa. Polvi oli muljahdellut ja taipunut
nurinpain. Vasen raajani oli jaanyt lyhyemmaksi, asian sanottiin korjaantuvan
pituuskasvulla ja kun sain ensimmaiset selkaoireet parin vuoden paasta kolarista, sita
taas ihmeteltiin.

Jotkut asiat etenivat, toiset eivat. Moni aivovammainen jaa jalkoihin kun oireita ei
tunnisteta, vammautunut ei itse jaksa hoitaa asioita tai ei osaa hoitaa niita tai ettei
oireita osata tulkita. Onneksi jotkut osasivat ja sain jonkinlaista apua aina joihinkin
kohtiin.

Usean vuoden pallottelun jalkeen sain sitten elakepaatoksen, joskaan se ei ole naurun
tai hurraa-huutojen asia inmiselle joka on oppinut kunnioittamaan tyéta ja sita etta
"Luoja ei helli laiskoja” ja jokainen tekee jotakin voimiensa mukaan. Toki olen iloinen
ettd nyt on saanndllinen tulo, vaikka se onkin nimelld eldke ja vakuutuskorvaus.

Mutta siita ettd tekee jotakin, syntyy hyvinvointi. Itse haluan olla hyddyksi niin kauan
kuin johonkin kykenen.

Erittdin myonteinen asia on aviomieheni tapaaminen. Han vammautui 1990 —luvun
alussa kotitapaturmassa. Tein hypyn joka suhteessa tuntemattomaan kun lahdin
tutustumaan haneen.
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Joka kerta kun kuulen kohdalleni sanan nainen, ihmettelen hetken aikaa kenesta on
kyse.

Avioiduimme 27.05.2006 , tapasimme alun perin jo useampi vuosi sitd ennen erdan
vammaisjarjeston toiminnan yhteydessa.

Marjatta Sjoholm vihki meidat Puotilan kappelissa.
Voimme tukea toisiamme, olla avuksi toisillemme ja viettda yhdessa laatuaikaa.

Kuulemmanne musiikki oli omaa tuotantoa. Musiikki kaiken muun luovuuden, kuten
kuva- ja nayttamotaiteiden seka kirjallisuuden kanssa ja yhdessa kristillisen
arvomaailman kanssa on kantanut elamassa.//
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