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1 JOHDANTO

Vammaispalvelulaissa (L 3.4.1987/380 8 c 8) kerrotaan, mité henkilokohtainen apu
on. Se on vaikeavammaisen henkilén avustamista kotona tapahtuvissa paivittéi-
sissa asioissa seka kodin ulkopuolella tapahtuvissa asioissa, esimerkiksi harrastuk-
sissa, toissa ja opiskelussa. Henkilokohtainen apu auttaa vaikeavammaista henki-
|64 myds sosiaalisten suhteiden yllapitdmisessa seka lisdd osallisuutta yhteiskun-

taan.

Vammaiset henkil6t toivat itse esiin ajatuksen henkilokohtaisesta avusta ja itsenéi-
sesta elaméasta. Vuonna 1987 henkilokohtainen apu mainittiin ensimmaisen kerran
lainsdadannossa. Henkilokohtaisen avun perusperiaatteita ovat itsenaisyys, yhden-
vertaisuus seka valinnanvapaus. (Henkilokohtaisen avun ideologia, [viitattu
14.3.2020].)

Vammaispalvelulaki uudistui 1.9.2009 ja sen seurauksena henkilokohtaisesta
avusta tuli subjektiivinen oikeus vaikeavammaisille henkildille. Uudistuksen jalkeen
henkilokohtaisten avustajien maara on kasvanut merkittavasti. Henkilokohtaisen
avun vuoksi vammainen henkilo ei ole riippuvainen omaisistaan. Se mahdollistaa
vaikeavammaiselle henkiltlle itsenaisen elaman ja itsemaaraamisoikeuden toteutu-
misen. (JHL, [viitattu 10.3.2020].)

Kehitysvammaiset henkilokohtaisen avun asiakkaat eivat ole tasa-arvoisessa ase-
massa suhteessa muihin henkilokohtaisen avun asiakkaisiin. He tarvitsevat tukea
henkilokohtaisen avun hakemisprosessissa seka tyonantajana toimimisessa. Li-
saksi he tarvitsevat avustajaltaan fyysisen avun lisaksi tukea asioiden ymmartami-
seen. (Miten kehitamme henkil6kohtaista apua?, [viitattu 10.3.2020].) Kehitysvam-
maisten henkildiden asema hyvinvointipalvelujarjestelmésséa riippuu siitd, onko
heilla voimavaroja méaaritella omat tarpeensa ja tehdd omaa elamaansa koskevia
paatoksia (Eriksson 2013, 11).

Keski-Pohjanmaan sosiaali- ja terveyspalvelukuntayhtymassa, Soitessa, kehiteltiin
vuonna 2019 pilottihanke, jonka tarkoituksena oli muuttaa henkilékohtaisen avun
toteuttamistapaa, seka tuottaa saastoja. Kyseinen pilottihanke suunniteltiin kevaalla

2019, ja kesalla 2019 sita lahdettiin kokeilemaan erdéssa kehitysvammaisten



palveluasumisyksikdssa. Pilottihankkeeseen osallistui yksitoista kehitysvammaista
asiakasta, joiden henkil6kohtainen apu oli aiemmin toteutettu ostopalveluna.

Sain kunnian toimia pilottihankkeen henkilokohtaisena avustajana ja paatin, etta
tasta aiheesta haluan tehda opinnaytetyoni. Yksikon palvelualuejohtaja ja Soiten
kehitysvammaisten ja vammaisten asumispalveluiden palvelualuejohtaja innostui-

vat heti ideasta ja auttoivat aiheen muotoutumisessa.

Opinnaytetydssani tutkin henkilokohtaisen avun pilottihankkeeseen osallistuneiden
asiakkaiden, seka heidan laheistensa kokemuksia pilottihankkeesta. Opinnayte-
tyoni koostuu teoriaosuudesta, jossa avaan aiheen kannalta keskeisia aiheita, seka
tutkimusosuudesta. Tutkimuksen olen toteuttanut kvalitatiivisena eli laadullisena tut-
kimuksena, jossa olen haastatellut pilottiin osallistuneita asiakkaita seka heidan la-
heisidén. Haastatteluun vastasi yhteensa 10 henkil6a. Heista viisi oli pilottihankkee-

seen osallistuneita asiakkaita ja 5 heidan laheisiaan.



2 OPINNAYTETYON TAUSTA JA TAVOITTEET

Tassa luvussa kerron, miten paadyin valitsemaan opinnaytetyoni aiheeksi henkilo-
kohtaisen avun asumisyksikdssa. Esittelen myds tutkimuskysymykset ja opinnayte-
tyon tavoitteet. Lisaksi kerron lyhyesti opinnaytetyoni yhteisty6tahosta. Luvun lo-
pussa esittelen muutamia aiempia tutkimuksia, joissa on tutkittu henkilékohtaisen

avun toteutumista.

2.1 Opinnaytetydn aiheen valinta

Aloitin tyoskentelyn pilottihankkeen henkilokohtaisena avustajana heinakuussa
2019. Muutaman tyokuukauden jalkeen tykastyin pilottihankkeen toimintaideaan ja
olin sita mielta, etta sen tulisi jatkua ja laajentua muihinkin yksikdihin. Taman innos-
tuksen seurauksena mieleeni tuli, etta pilottihanketta pitéisi tutkia tarkemmin. Aloin
miettimaan tarkemmin opinnaytetyoni aihetta yhdessa opinnaytetyon yhteistyota-
hon nimeadman edustajan ja tyopaikkani palveluesimiehen kanssa. He ehdottivat,
ettd voisin tutkia pilottihankkeeseen osallistuneiden henkildiden ja heidan laheis-
tensd kokemuksia pilottihankkeesta, koska olisi tirkeaa saada heidan ajatukset ja

mielipiteet kuuluviin. Pidin ehdotuksesta ja valitsin sen opinnaytetyoni aiheeksi.

Pilottihankkeen tarkoituksena oli testata uutta mallia tarjota henkildkohtaista apua
asumisyksikdissa asuville kehitysvammaisille. Yksikon asukkaille tarjottu henkil6-
kohtainen apu oli toteutettu aiemmin ostopalveluna. Talle aikaisemmalle toimintata-
valle haluttiin kehittdd palvelumalli, joka vastaisi palvelutarpeeseen paremmin. Os-
topalveluna tarjotun henkilékohtaisen avun suurin ongelma oli sen korkea hinta,
mutta myos toimivuuden kanssa oli haasteita. Ostopalveluna tuotettu henkilékohtai-
nen apu hankaloitti my6s yksikon hoitajien arkea ja aiheutti hoitotyohon ikavia kes-

keytyksia. Myds avustajien vaihtuvuus koettiin negatiivisena asiana.

Pilottihankkeen aikana henkilokohtaisen avun palvelu muuttui monella tavalla.
Avustaja palkattiin asumisyksikon tyontekijaksi, ja lahes kaikki yksikon asukkaat siir-
tyivat pilottihankkeen piiriin. Jopa yksitoista asukasta kaiken kaikkiaan seitsemasta-

toista asukkaasta lahti pilottihankkeeseen mukaan. Pilottihankkeen aikana yksi



avustaja toimi siis kaikkien yhdentoista asukkaan avustajana ja oli osa asumisyksi-
kon henkildkuntaa.

Opinnaytetydssani tutkin pilottiin osallistuneiden kehitysvammaisten seka heidan la-
heistensa kokemuksia pilottihankkeesta. Naiden kokemusten perusteella on mah-
dollista kehittaa palvelua vielakin parempaan suuntaan ja tutkimuksen tulokset mah-

dollisesti osoittavat, etta tamankaltainen palvelumuoto on koettu toimivaksi.

2.2 Tutkimuskysymykset ja tutkimuksen tavoitteet

Tutkimuksen tarkoituksena oli kerata henkilokohtaisen avun pilottiin osallistuneiden
henkiliden seka heidan laheistensé kokemuksia henkilokohtaisen avun pilottihank-
keesta. Mietin tutkimuskysymyksid opinnaytetydtani ohjaavan opettajan kanssa
sekd tyopaikkani palveluesimiehen ja opinnaytetydon tydelamatahon edustajan
kanssa. Lopulta tutkimuskysymyksiksi valikoitui kaksi kysymysta, joilla saataisiin ko-
konaisvaltaisesti pilottihankkeen asiakkaiden sek& heidan laheistensa kokemukset

esiin. Opinnaytetyoni tutkimuskysymyksia olivat:

1. Miten henkilokohtaisen avun pilottihankkeeseen osallistuneet asiakkaat kokivat
pilottihankkeen?

2. Miten henkilokohtaisen avun pilottihankkeeseen osallistuneiden asiakkaiden la-
heiset kokivat pilottihankkeen?

Tavoitteenani on kehittdd palvelua entistd paremmaksi kerattyjen kokemusten pe-
rusteella. Opinnaytety6llani haluan selvittééd palvelumuodon toimivuuden ja saada

asiakkaiden seka heidan laheistensa mielipiteet kuuluviin.

Toivon myos, ettd opinndytetyoni kautta paattajat saavat tutkittua tietoa pilottihank-
keesta paatoksenteon tueksi. Lisaksi olisi hienoa, ettd haastatteluissa esiin nous-
seiden kokemusten perusteella muuallakin Suomessa innostuttaisiin kokeilemaan

tallaista pilottihanketta.
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2.3 Omarooli pilottihankkeessa

Vuoden 2019 heindkuusta alkaen olen toiminut Keski-Pohjanmaan sosiaali- ja ter-
veyspalvelukuntayhtymé Soiten kehitysvammaisten yksikdssa henkilokohtaisena
avustajana. Minut valittiin pilottihankkeeseen henkilékohtaiseksi avustajaksi, ja olen
saanut olla tarkedssa asemassa hankkeen toteutumisen kannalta. Tasta syysta it-
selleni sekéa esimiehelleni nousi ajatus siita, etta voisin tutkia opinnaytetytssani pi-
lottihanketta. Olen aina kokenut henkildkohtaisen avustajan tyon tarkeaksi ja myo6s

tasta syysta halusin tehda opinnaytetyon juurikin tasta aiheesta.

Henkilokohtainen apu on tullut minulle tutuksi jo aiemmin. Ennen sosionomiopinto-
jen aloittamista toimin kahtena kesana henkilokohtaisena avustajana. Myds sosio-
nomiopintojeni aikana toimin henkilokohtaisena avustajana. Kaikki aikaisemmat
avustettavani toimivat itse avustajiensa tydnantajina, joten opinnaytetytssa esitelty

tyonantajamalli on myds kaytannossa itselleni tuttu.

Haasteena opinnaytetyon toteutumiselle ja luotettavuudelle oli se, etta tutkin kay-
tanndssa omaa toimintaani. Tutkimusta toteuttaessani yritin mahdollisimman hyvin
keskittaa haastattelut koskemaan itse pilottia sek& ohjata haastateltavia unohta-
maan sen, mita mielta he ovat olleet minusta tyontekijana. Tarkastelen tutkimuksen

luotettavuutta ja eettisyytta tarkemmin luvussa 5.4.

2.4 Yhteistyotaho

Opinnaytetyoni yhteistydtahona toimii Keski-Pohjanmaan sosiaali- ja terveyspalve-
lukuntayhtyma eli Soite. Kuntayhtyma on perustettu vuonna 2017. Soitessa pyritaan
organisoimaan palvelut asiakaslahtdisiksi ja ehjiksi kokonaisuuksiksi. Soiten tun-
nuslause “Ihminen keskiossa” on perusajatuksena Keski-Pohjanmaan sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelujarjestelmaélle. Soiten strategian toteutuminen edellyttaa
Mmuun muassa sita, etta palveluketjut ovat ehjia, uusia palvelumuotoja kehitetdan ja
palvelujen laatua mitataan aktiivisesti. (Soite, [viitattu 25.3.2020].) Opinnaytetyoni
tukee Soiten strategiaa, koska opinnaytetyoni avulla pyrin kehittamaan henkilékoh-
taisen avun uutta palvelumuotoa ja selvittamaan, millaiseksi asiakkaat kokevat pal-

velun laadun.
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Soiten valinta yhteistydtahoksi oli todella luonteva valinta, koska Soite toimi tyénan-
tajanani. Opinnaytetyoni yhteistydtahon nimedméana yhteyshenkilona toimi Soiten
kehitysvammaisten ja vammaisten asumispalveluiden palvelualuejohtaja Sari Val-
kama. Myos pilottihanketta kokeillun yksikdn palveluesimies auttoi opinnaytetydpro-
sessin aikana ilmenevissa kysymyksissa. Hanen nimeaan en voi mainita, koska tal-

I6in haastatteluihin osallistuneiden henkildiden anonymiteetti vaarantuisi.

2.5 Aikaisemmat tutkimukset

Henkilokohtaisesta avusta on tehty paljon tutkimuksia. Pelkastdan Theseus-palve-
lusta 10ytyy hakusanalla "henkilokohtainen apu” jopa 430 opinnaytetyota. Kehitys-
vammaisille suunnatusta henkilokohtaisesta avusta puolestaan on tehty 175 opin-
naytetyota. (Theseus, [viitattu 25.3.2020].)

Merja Kantamaa (2017) on tehnyt AMK-opinnaytetydn "llman henkilokohtaista avus-
tajaa ei ole henkilokohtaista apua”. Han on tutkinut henkildkohtaisen avustajan mer-
kitysta vaikeavammaisen hyvinvointiin ja osallisuuteen. Taman laadullisen opinnay-
tetyon tutkimustuloksissa selviaa, etta henkilokohtaisen avun tyénantajamalli on toi-
miva silloin, kun vaikeavammaisella henkil6lla on riittavat voimavarat tydnantajana
toimimiseen. Tutkimustuloksissa selviad myds, etta henkilékohtainen apu edistaa

vaikeavammaisen mahdollisuuksia tehda omia p&atoksia.

Asta Raiséalan (2012) tekema AMK-opinnaytetyd "Elamaéa ei sen enempaa: Vam-
maisen henkilén henkilokohtainen apu Kokkolan Validia-palveluiden asiakkaiden
kuvaamana” tutkii henkilokohtaista apua sen asiakkaiden kuvaamana. Tutkimuk-
sessa selvitettiin, mihin henkilékohtaista apua tarvitaan, miten apu on jarjestetty ja
miten se vaikuttaa vammaisen henkilon elamaan. Tassa kvalitatiivisessa tutkimuk-
sessa on haastateltu kuutta (6) henkilokohtaisen avun asiakasta. Tutkimustulok-
sissa selvisi, etta asiakkaat suhtautuvat palveluntuottajaan myonteisesti, vaikka ei-
vat itse voi valita avustajaansa. Asiakkaat kuitenkin toivoivat muutaman oman hen-
kilokohtaisen avustajan. Tutkimustuloksissa kavi ilmi my¢s, etta henkildkohtaisen

avun sujumisella oli suuri merkitys vammaisen henkilon arjessa.
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Myds Aino Rinne (2015) on tutkinut henkil6kohtaista apua AMK-opinnaytetydssaan
nimeltd "Henkilokohtaisen avun merkitys vammaiselle henkil6lle”. Tutkimuksessa
on haastateltu yhteensa kahdeksan (8) henkil6a, joista osa oli henkilokohtaisen
avun kayttgjia ja osa henkilokohtaista apua jarjestavia henkildita. Tutkimustulok-
sissa kavi ilmi, ettd palvelu koetaan tarkeaksi ja palveluun ollaan tyytyvaisia. Muu-
toksia kaivattiin sijaisjarjestelyihin ja sopivan jarjestamistavan [0ytymiseen.

Anniina Aittokallio (2017) tutki henkil6kohtaista apua AMK-opinnaytetydssaan "Vai-
keavammaisten kokemuksia henkilokohtaisesta avusta”. Opinnaytetydssa on selvi-
tetty, miten vaikeavammaiset kokevat henkil6kohtaisen avun merkityksen arjessaan
ja miten he kokevat hy6tyvansa henkilokohtaisesta avusta. Tutkimukseen osallistui
nelja (4) vaikeavammaista henkilokohtaisen avun asiakasta. Tuloksissa selvisi, etta
asiakkaat toivovat, ettd avustajat eivat vaihtelisi, vaan avustajina toimisivat tutut
avustajat. Asiakkaat olivat tyytyvaisid henkilokohtaisen avun palveluun ja kokivat
sen hyddylliseksi arjen toimivuuden kannalta.

Tommi Heinonen (2018) on tutkinut Pro Gradu -tutkielmassaan sita, miten henkil6-
kohtaiset avustajat vaikuttavat vammaisten ihmisten osallisuuden toteutumiseen.
Tutkielma osoitti, ettéa henkilékohtainen avustaja on tarkeédssa asemassa jokaisella
osallisuuden ulottuvuudella. Hyvan avustajan tunnusmerkeiksi tutkimuksessa nousi
erityisesti sosiaalisuus, empaattisuus seka itsemaaraamisoikeuden edistaminen.
Ongelmaksi koettiin henkilokohtaisen avustajan tyon epaarvostus seka avustajien
vaihtuvuus. Pro Gradu -tutkielma on tehty laadullisena tutkimuksena, ja siind on

kaytetty teemahaastatteluja.

Myds Mari Kivistd (2011) on tutkinut henkil6kohtaista apua ja sen vaikutuksia vai-
keavammaisten osallistumiseen ja osallisuuteen. Hanen lisensiaatintyénsa tulok-
sina on ollut, etta henkilokohtainen apu on merkittava mahdollistaja kodin ulkopuo-
lisessa osallistumisessa. Asiakkaiden osallisuutta voisi viela lisata se, ettd he saisi-
vat vaikuttaa avustajansa valintaan ja aikatauluihin. Myds oma-avustajajarjestelmaa
pidettiin tarke&dna mahdollisuutena. Tutkimustuloksena oli myos se, ettd kaikkia hen-
kilokohtaisen avun jarjestamistapoja tarvitaan, koska avunsaajat ovat erilaisia yksi-

16ita.
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Vammaisten laheisten kokemuksia henkilokohtaisesta avusta on tutkittu ruotsalai-
sessa tutkimuksessa. Vuonna 2011 tehdysséa tutkimuksessa kerrotaan, ettei vam-
maisten perheenjasenten kokemuksista |0ydy aiempaa tutkimustietoa. Tassa ruot-
salaisessa tutkimuksessa haastateltiin kahtakymmentaviitta (25) henkiléa. Tutki-
mustuloksissa nousi paallimmaisena esiin arvostus henkilokohtaisen avun palvelua
kohtaan. Haastateltavat toivat esiin myos huolenaiheita, joita olivat esimerkiksi
avustajan ja avustettavan valinen negatiivinen kohtaaminen seka vammaisten hen-
kildiden yksityisyyden vahentyminen. Lisdksi tutkimuksen tuloksissa todetaan, etta
ammattilaisten on kiinnitettava jatkuvasti huomiota lain toteutumiseen henkilokoh-

taisen avun palvelussa. (Ahlstrom & Wadensten 2011.)
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3 HENKILOKOHTAINEN APU

Tassa luvussa avaan henkilokohtaisen avun kasitettd. Henkilokohtainen apu on tar-
ked osa opinnaytety6tani, ja sen vuoksi esittelen siihen liittyvaa teoriaa laajasti.
Kayn lapi henkilokohtaista apua maarittavat lait seka kerron, mihin henkildkohtaista
apua myonnetaan ja mitk& ovat myontamisen perusteet. Esittelen myo6s henkilokoh-
taisen avun eri jarjestamistavat. Lopuksi kerron henkilokohtaisen avustajan tyonku-

vasta sekéa avustajan ja avustettavan valisesta luottamussuhteesta.

Henkilokohtaista apua kuvaa erinomaisesti seuraava lainaus: "Henkilokohtainen
apu on toisen ihmisen antamaa apua niissa asioissa, joita henkilo ei itse pysty vam-
man vuoksi tekemaan” (Mitd henkilokohtainen apu on? [viitattu 15.3.2020]). Henki-
l6kohtaisen avun merkitys vaikeavammaiselle henkil6lle on suuri. Se mahdollistaa
selviytymisen jokapaivaisessa elamassa ja lisaa itsenaisen eldman, itsemaaraamis-

oikeuden ja osallisuuden toteutumista. (Heini, [viitattu: 26.3.2020].)

Paatoksen henkilokohtaisen avun myontamisesta tekee kunnan sosiaalityontekija.
Han varmistaa, ettd myontamiskriteerit tayttyvat seka paattaa, kuinka paljon henki-
I6kohtaista apua henkilélle mydnnetaan. Paatbksenteko edellyttad, etta palvelutar-
peen arviointi on tehty hyvin, yhdessd vammaisen henkilon kanssa. (Mita henkil®-
kohtainen apu on?, [viitattu 15.3.2020].)

Henkildkohtaisen avun saajalle on annettava mahdollisuus osallistua hanta koske-
vien palvelujen suunnitteluun ja toteuttamiseen. Asiaa kasiteltdessa on aina otet-
tava huomioon asiakkaan etu. Hanen oma mielipiteensé on lahtdékohtana, kun arvi-
oidaan valttamattéman avun sisaltéd. Vammainen ihminen on itse oman eldmansa
paras asiantuntija. Kukaan muu ei voi maarittdd hanen toiveitaan, elamantilannet-
taan ja avun tarvettaan yhté hyvin kuin han itse. (Avun tarpeen arviointi 2019.) Hen-
kilokohtainen apu tukee vaikeavammaisen itsemaaréaémisoikeutta mahdollistamalla
itsendisten valintojen tekemisen ja niiden toteuttamisen (Itsemaaraamisoikeus, [vii-
tattu 20.3.2020]).
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3.1 Henkilékohtainen apu lain nakékulmasta

Suomen perustuslain (L 11.6.1999/731) 198:ss& on mainittu, etta kaikilla ihmisilla
on oikeus valttamattémaan huolenpitoon ja riittaviin sosiaalipalveluihin. Henkilokoh-
tainen apu on yksi asia, joka turvaa lain toteutumisen vaikeavammaisten ihmisten
elamassa. Henkilokohtaisen avun tarkoitus on mahdollistaa vaikeavammaisen hen-
kilon itsenaisyys, yhdenvertaisuus ja osallistuminen yhteiskuntaan. Myds YK:n vam-
maissopimuksessa lukee, etté jokaisella tulee olla oikeus itsendiseen elamaan ja
osallisuuteen yhteiséssa. Vammaispalvelulain avulla puolestaan turvataan vammai-
sen henkilon mahdollisuus elaa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenené seka pois-
tetaan ja ehkaistaan esteité ja haittoja, jotka aiheutuvat vammasta. (Raty 2017, 396-
397.)

Vammaispalvelulaki velvoittaa kuntia jarjestaméaan henkilékohtaisen avun palvelua
kaikille sita tarvitseville vaikeavammaisille henkildille (Tokola 2016, 12). Henkil6koh-
tainen apu on subjektiivinen oikeus, eli kunnan on tarjottava sita kaikille tarvitseville
maararahoista rippumatta. Hakemuksia ei siis voi hylata vedoten kunnan budjettiin.
(Raty 2017, 397.)

YK:n vammaissopimuksessa todetaan, ettd vammaisella henkil6lla tulee olla oikeus
osallistua kulttuurielamaan, kehittdd luovuuttaan, dlyaan ja taiteellisuuttaan, tukea
kulttuurista ja kielellista identiteettiddn seka osallistua virkistys-, urheilu- ja vapaa-
ajantoimintaan. Mahdollisuus néaihin toimintoihin tulee olla yhdenvertainen muiden
kanssa. (Raty 2017, 404.) YK:n vammaissopimuksen 19. artiklassa (2015, 41-42)
mainitaan, ettda vammaisille henkiltille on jarjestettava sellaisia palveluja, joilla mah-
dollistetaan itsendinen elama ja osallisuus yhteiskunnassa seké estetddn eristami-

nen yhteisodsta. Henkilékohtainen apu on osa edella mainittuja toimia.

Suomen perustuslain (L 11.6.1999/731, 19 §) mukaan jokaisella tulee olla oikeus
valttamattomaan huolenpitoon ja toimeentuloon. Valttamaton huolenpito sisadltaa
myo6s osallisuutta ja itsemaaraamisoikeutta tukevat palvelut (Lainsaadanto ja hen-
kilokohtainen apu, [viitattu 30.3.2020]). Henkilokohtainen apu on valttamatonta sil-
loin, kun henkil6 ei vamman tai sairauden vuoksi pysty selviytym&an joistakin toi-
minnoista. Talldin henkildkohtainen apu on osa perustuslaissa mainittuja valttamat-

tomia palveluja. (Avun tarpeen arviointi 2019.)
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Liséksi sosiaalihuollon asiakaslaki (L 22.9.2000/812) maarittdd henkilokohtaista
apua. Asiakaslaki edistdd palvelujen asiakaslahtoisyytta ja turvaa sen, etta jokai-
sella asiakkaalla on oikeus hyvaan palveluun ja kohteluun. Laissa todetaan, etta
asiakkaille on annettava mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa palvelujen suunnitte-
luun seka toteutukseen ja asiakkaan edun on oltava etusijalla palvelujen toteuttami-
sessa ja suunnittelussa. Asiakaslaki muistuttaa myos siitd, ettd asiakkaan itsemaa-
raamisoikeutta tulee kunnioittaa. (Lainsdadantd ja henkilékohtainen apu, [viitattu
30.3.2020].) Sosiaalihuoltolaissa (L 30.12.2014/1301, 4 8) turvataan erityisesti eri-

tyistd tukea tarvitsevien asiakkaiden etu.

3.2 Henkil6kohtaisen avun myéntamisen kohteet

Henkildkohtaista apua voi saada paivittaisissa toimissa selviytymiseen, asiointiin
kodin ulkopuolella, tydhon ja opiskeluun, harrastuksiin seka sosiaalisen vuorovaiku-
tuksen yllapitamiseen ja yhteiskunnalliseen osallistumiseen (Tokola 2016, 14). Hen-
kilokohtaista apua ei myoénneta hoitoon, hoivaan eikd valvontaan. Naihin tarpeisiin

pitdd vastata jollain muulla tavalla. (Henkilékohtainen apu 2019.)

Paivittaisia toimintoja ovat esimerkiksi liikkuminen, pukeutuminen, kodinhoito, ruo-
kailut, henkilokohtaisesta hygieniasta huolehtiminen, asioinnit kodin ulkopuolella
seka mahdollisesti lapsista huolehtiminen. Naitd tehd&&n toistuvasti paivittain tai
harvemmin. Henkilokohtaista apua on jarjestettava paivittaisiin toimiin sen verran,
kuin vaikeavammainen henkil6 valttamatta tarvitsee. Myonnettava tuntimaara on ta-

pauskohtainen, eika sita ole maaritelty laissa. (Henkilékohtainen apu 2019.)

Harrastuksiin, yhteiskunnalliseen osallistumiseen ja sosiaalisten suhteiden yllapita-
miseen on jarjestettava vahintaan kolmekymmenté tuntia henkilokohtaista apua.
Poikkeuksena ovat tilanteet, jolloin uskotaan, etta pienempi tuntimaara riittaa katta-
maan avuntarpeen, talléin kunnan on pystyttava perustelemaan paatoksensa. (Hen-
kilokohtainen apu 2019.) Jos vaikeavammaisen valttdmaton avuntarve vaatii vahim-
maismaaraa enemman avustustunteja, on hanella siihen oikeus. Tallin avuntarve
pitaa maaritella tarkasti ja perustella, miksi on valttAmatontd saada enemman avus-
tustunteja. (Raty 2017, 404-405.)
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Jos vaikeavammainen henkild asuu palveluasumisen piirissa, on hanen mahdollista
saada henkilokohtaista apua. Talléin apu kohdentuu ty6hon, opiskeluun, harrastuk-
siin, yhteiskunnalliseen osallistumiseen ja sosiaalisten suhteiden yllapitamiseen.
(Henkilokohtainen apu 2019.) Henkilokohtainen apu tulee tarpeeseen, vaikka vai-
keavammainen henkild saisi tukea asumisyksikon henkildkunnalta. Yleensa asu-
mispalveluyksikoiden tyontekijoilla ei ole tarpeeksi aikaa asukkaiden vapaa-ajan toi-
minnoista huolehtimiseen. Tasta syystd myos asumispalveluyksikdissa asuvilla vai-
keavammaisilla henkil6illa tulisi olla mahdollisuus henkildkohtaiseen apuun. Henki-
I6kohtainen apu ei saa kuitenkaan korvata sitd apua, jota asukkaalla on mahdolli-
suus saada asumisyksikon henkilokunnalta. On myds tarkedd huomioida, etta hen-
kilokohtaiselle avustajalle eivat kuulu ne tydtehtavat, joita asumispalveluyksikon
henkilokunnan ty6étehtaviin kuuluu. (Heini, [viitattu 26.3.2020].)

3.3 Henkilokohtaisen avun myéntamisen perusteet

Vammaispalvelulain mukaan henkilokohtaista apua saavan henkildn on osattava
itse kertoa, missa han tarvitsee apua. Avustettava henkilo siis itse maarittelee tyén

siséllon ja ohjaa tekemaan tyota oikein. (Tokola 2016, 15.)

Henkildkohtaisen avun tarkeimpana tehtavana on tukea vaikeavammaisen omia va-
lintoja seka itsenaisyytta. Taman vuoksi vaikeavammaisen henkilon tulee osata itse
maaritella avun sisalt6 ja toteutustapa. Vaikeavammainen voi tarvittaessa kayttaa
vaihtoehtoisia kommunikaation menetelmia ja vaikeavammaisen laheiset voivat tu-
kea avuntarpeen maarittelyssa. Maarittely ei voi kuitenkaan perustua taysin toisen
henkilon mielipiteeseen. Vaikeavammaisen on jollain tavalla osoitettava ndkemyk-
sensd, jotta voimavaraedellytys tayttyy. (Oikeus henkilokohtaiseen apuun 2019.)
Jos vaikeavammainen henkild ei kykene ilmaisemaan avun tarvettaan edes tuet-
tuna, on apu tarjottava jollain muulla sosiaali- ja terveydenhuollon palvelulla tai tu-
kitoimella (Henkilokohtainen apu, [viitattu 7.3.2020]).

Vaikeavammainen henkilo tarvitsee toistuvasti apua toiselta henkil6lta jonkin pitka-
aikaisen tai etenevan vamman tai sairauden vuoksi. Avuntarve koskee tavallisia ela-
man toimintoja. Jos henkil6 ei tarvitse toistuvasti toisen henkilén apua tai apu voi-

daan toteuttaa esimerkiksi apuvalineen avulla, ei henkilo ole henkildkohtaisen avun
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suhteen vaikeavammainen. Vammaispalvelulaissa vaikeavammaisuus maaritellaéan
yksilollisesti toimintakyvyn perusteella. (Oikeus henkilokohtaiseen apuun 2019.)
Kun arvioidaan henkilokohtaisen avun tarvetta, on arvioinnin tarkeimpana nakokul-
mana henkilon toimintakyky. Henkilékohtaisen avun ulkopuolelle ei voi rajata tietyn
vamman, sairauden, diagnoosin tai ian perusteella. (Henkilékohtainen apu, [viitattu
7.3.2020].)

Henkilokohtaista apua voi saada, vaikka vaikeavammaisella henkil6lla olisi jo kay-
téssaan kuljetuspalveluiden saattajapalvelu, hédnen laheisensa toimisi omaishoita-
jana tai han asuisi palvelu- tai rynméakodissa. Palvelu- tai rynmékodissa asuessa
henkilokohtainen apu kohdentuu harrastuksiin, sosiaalisten suhteiden yllapitoon ja
yhteiskunnalliseen osallistumiseen. Asumiseen liittyvissa asioissa auttaa henkilo-
kunta, ei henkilokohtainen avustaja. (Mita tarkoittaa henkilékohtainen apu? [viitattu
8.3.2020].)

3.4 Henkil6kohtaisen avun kehitysvammaiset asiakkaat

Kehitysvammaiset ihmiset luokitellaan vaikeavammaisiksi, eli heilla on my6s oikeus
henkilokohtaiseen apuun (Henkilékohtainen apu 2018). Kehitysvammaisen henki-
|I6n ymmarrys on jollain tavalla heikentynyt, ja he tarvitsevat usein juuri siita syysta
henkilokohtaista apua. Kehitysvammaisille suunnattu henkilokohtainen apu on mo-
nesti ohjausta erilaisissa tilanteissa ja asioista muistuttelua riippuen avuntarpeesta.

(Voimavarat avun tarpeen maarittelyyn 2019.)

Kehitysvammaisten henkildiden avun tarve johtuu usein siita, etteivat he osaa tai
ymmarra tehda asioita kehitysvammansa vuoksi. Avun tarve voi johtua myds aisti-
vammasta tai fyysisesta esteesta. Eniten henkilokohtaista apua kehitysvammaisille
on myonnetty vapaa-ajan toimintoihin. (Mita henkilokohtainen apu on? [viitattu
15.3.2020].)

Kehitysvammaisten kohdalla tulee ottaa huomioon, etta vaikka he kykenevét teke-
maan asioita itsenaisesti kotonaan ja tutuissa ymparistoissa, voi selviytyminen ou-
dommissa paikoissa ja tilanteissa olla vaikeaa, ja tasta syysta he tarvitsevat henki-

|6kohtaista apua. Avun tarve on siis ajoittaista seka toistuvaa. Kehitysvammaisten
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avun tarve voi olla hyvin vaihtelevaa. He voivat tarvita apua esimerkiksi ongelmien
ratkaisussa, valintojen tekemisessa, asioiden ymmartdmisessa ja oman toiminnan

suunnittelussa. (Kehitysvammainen henkil6 ja henkilékohtainen apu 2019.)

3.5 Henkil6kohtaisen avun jarjestamistavat

Henkilokohtaisen avun tarjoaa aina kunta. Toimintamallin kunta saa paattaa itse,
mutta kunnan tulee kuitenkin ottaa vaikeavammaisen henkilon mielipide seké toi-
veet huomioon. Myds palvelusuunnitelmassa mainitut asiat seka asiakkaan itse-
maaraamisoikeus ja elamantilanne tulee ottaa huomioon jarjestamistapaa paatetta-
essa. Erilaisia henkilokohtaisen avun toimintamalleja ovat: tydnantajamalli, palvelu-
setelimalli ja ostopalvelumalli. Palvelun voi tuottaa myds kunta itse tai yhteistytssa
muiden kuntien kanssa. Riippumatta henkildkohtaisen avun jarjestamistavasta,
avun saajan tulee saada itse maarittdd, miten, missa ja milloin hanta avustetaan ja

kuka hanen avustajanaan toimii. (Henkilokohtaisen avun jarjestamistavat 2019.)

Avustusmuotoa valittaessa on otettava huomioon vaikeavammaisen itsensé nake-
mys asiaan. On otettava huomioon vaikeavammaisen elamantilanne ja mielipide.
Kuitenkaan vaikeavammaisella ei ole ehdotonta oikeutta saada juuri sellaista pal-
velumuotoa, kuin han itse haluaisi. Jos paatds aiheuttaa erimielisyyttd, asiaa on

mahdollista k&sitell& tuomioistuimessa. (Raty 2017, 410.)

Paatosta tehdessaan kunnan on mietittava, mika jarjestamistapa tukisi parhaim-
malla tavalla vaikeavammaisen henkilon itsendista elamaa ja oikeutta elaa ja paat-
tda omista asioistaan. Valittu jarjestamistapa ei saa estaa tai vahentaa asiakkaalle

kuuluvien oikeuksien toteutumista. (Raty 2017, 411.)

Jarjestamistapoja voidaan yhdistelld, jos se koetaan parhaana vaihtoehtona. Hen-
kilokohtaisen avun lisdksi voidaan tarjota myds muita sosiaalihuollon mukaisia pal-
veluita ja tukitoimia. (Henkilékohtainen apu, [viitattu 7.3.2020].) Riippuen palvelu-
mallista vaikeavammainen henkild6 on joko ty6nantaja, kuluttaja tai palvelua vas-

taanottava asiakas (Ahola 2011, 5).
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3.5.1 Tydnantajamalli

Tybnantajamallissa asiakas etsii itse haluamansa henkilon avustajakseen ja toimii
hanen tydnantajanaan noudattaen tyosopimuslakia. Kunnan tehtavana on korvata

palkkauskulut paatoksen mukaan. (Tokola 2016, 14.)

Tybnantajamallissa tydnantajalla, eli avun kayttajalla, on tydnantajan vastuita ja vel-
vollisuuksia. Tyonantajamalli mahdollistaa avun saajan itsenéisen ja hanen itsensa
nakoisen elamén. Tydsuhteen avustajan ja avustettavan valilla on toimittava hyvin,

jotta tydnantajamalli toimii. (Mitd henkilokohtainen apu on?, [viitattu 23.3.2020].)

Soiten laatimassa henkil6kohtaisen avustajan tydnantajan oppaassa kerrotaan, etta
jos vaikeavammainen toimii itse tydnantajana, on hdnen huolehdittava palkanmak-
susta, vakuutuksista, ennakonpidatyksista ja tyoterveyshuollon jarjestamisesta.
Naissa tyonantaja voi kuitenkin pyytaa apua Soitelta. Soite ei kuitenkaan huolehdi
esimerkiksi avustajan rekrytoinnista, tydsopimuksen laatimisesta, tyévuorojen suun-
nittelusta tai tyoturvallisuudesta. Edell&a mainitut asiat ovat tydnantajan velvollisuuk-
sia. Tybnantajalla on myos paljon oikeuksia, joita ovat: tydntekijan valinta, tyon joh-
taminen ja ohjaaminen, tyontekijan lomauttaminen tai irtisanominen. Tydnantajan
tulee noudattaa muun muassa tyésopimuslakia, tybaikalakia, ty6terveyshuoltolakia
ja tyoturvallisuuslakia. Lisdksi jos vaikeavammainen kuuluu Henkilokohtaisten
Avustajien Tybnantajien Liittoon (Heta ry), on otettava huomioon Heta ry:n seka Jul-
kisten ja Hyvinvointialojen Liitto ry:n tydehtosopimukset. (Opas henkilokohtaisen

avustajan tyonantajalle, [viitattu 25.3.2020].)

Tybnantajana vaikeavammainen henkild saa teettdd avustustunteja sen verran,
kuin hanelle on niitd mydnnetty. Mahdolliset ylimenevéat tunnit vaikeavammainen
kustantaa itse. Avustaja on tydsuhdetta koskevissa asioissa yhteydessa tydnanta-
jaansa, eli vaikeavammaiseen avustettavaansa. (Opas henkilokohtaisen avustajan
tyonantajalle, [viitattu 25.3.2020].)
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3.5.2 Kunnan itse jarjestama tai ostama palvelu

Ostopalvelumalli tarkoittaa sitéa, ettd kunta maksaa valitsemalleen palveluntuotta-
jalle henkilokohtaisen avun jarjestamisesta. Palveluntuottaja toimii henkilokohtaisen
avustajan tydnantajana. (Tokola 2016, 14.) Kunta solmii sopimuksen yksityisen tai
julkisen palveluntuottajan kanssa. Talldin kunnan ostama palveluntuottaja jarjestaa
henkilokohtaista apua vaikeavammaiselle henkil6lle. Kunta voi jarjestad palvelua
my0s itse, jolloin vaikeavammainen henkilé olisi kunnan sosiaalihuollon asiakas.
Molemmissa malleissa tarkoituksena on, ettei asiakkaan tarvitse itse tehda sopi-
musta palveluntuottajan kanssa, vaan han toimii palveluja vastaanottavana asiak-
kaana. (Ahola 2011, 5.) Kunnan tai kuntayhtyman itse jarjestamé henkil6kohtainen
apu on vahiten kaytetty henkilokohtaisen avun jarjestamistapa (Henkilokohtainen

apu kunnan omana toimintana, [viitattu 27.3.2020]).

Ostopalvelumallissa kunta yleensa kilpailuttaa palveluntarjoajat. Se ostopalveluyri-
tys, joka voittaa kilpailutuksen, tekee asiakkaan kanssa asiakassuunnitelman ja so-
pii avun toteutuksesta. Palveluntuottaja ja asiakas kirjaavat ylos asiakkaan toiveet
ja palvelun reunaehdot. Jos asiakas kokee epaasianmukaista kohtelua, on hanella
oikeus olla asiasta yhteydessa palveluntuottajaan tai kunnan viranhaltijaan. (Osto-
palvelu, [viitattu 27.3.2020].)

Ostopalvelumallissa kunnan on varmistettava, etta palvelun taso on riittava ja myos
valvottava palvelun laatua ja sen jarjestamista. Olisi myos hyva, ettd kunta keréaisi
asiakkailta palautetta aktiivisesti. Myds palveluntuottajalla on velvollisuus omaval-

vontaan. (Henkilokohtainen apu ostopalveluna tai kunnan omana palveluna 2019.)

3.5.3 Palvelusetelimalli

Palvelusetelimallissa vaikeavammaiselle annetaan palveluseteli, jolla h&n voi hank-
kia henkilokohtaista apua. Talldin vaikeavammainen henkilo ja palvelusetelilla os-
tettu palveluntuottaja muodostavat sopimussuhteen ja vaikeavammainen toimii pal-
velun kuluttajana. Palvelusetelimalli on vaihtoehto silloin, kun asiakas ei halua tai

kykene toimimaan avustajansa tybnantajana. (Ahola 2011, 5-6.) Palvelusetelimalli
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edistdd vaikeavammaisen henkilon valinnanvapautta (Palveluseteli, [viitattu
27.3.2020]).

Palvelusetelimallia kaytetdén yleensa silloin, kun henkildlle on mydnnetty muutama
tunti henkilokohtaista apua viikossa tai jos vakituinen avustaja on estynyt jostain
syysta. Palvelusetelimallia voidaan kuitenkin kayttdd myos runsaampaan avuntar-
peeseen. Henkil6kohtainen apu on maksuton palvelu, eli yksityinen palveluntuottaja
ei saa peria palvelusta omavastuuosuutta. Palvelusetelin tulee kattaa paatoksessa
maaritelty henkilokohtaisen avun tarve. (Henkilokohtaisen avun hankkiminen palve-
lusetelilla 2019.)

Palvelusetelilla asiakas voi itse hankkia henkilokohtaista apua valitsemaltaan pal-
veluntuottajalta. Palvelusetelimalli toimii hyvin sellaisilla henkil6illa, jotka ovat tar-
peeksi kyvykkaita etsimaan sopivan palveluntuottajan ja kayttamaan palvelusete-
leita. Esimerkiksi Soite sitoutuu maksamaan palvelusetelien avulla palveluntuotta-
jan toteuttaman henkilokohtaisen avun palvelun. (Henkildkohtainen apu, [viitattu
27.3.2020].) Soiten hyvaksymat palveluntuottajat I6ytyvat osoitteesta: palse.fi. Si-
vustolta selviaa, ettd Keski-Pohjanmaan alueella on noin kaksikymmenta yksityista
henkilokohtaisen avun palveluntuottajaa. Sivustolta |6ytyvia palveluntuottajia ovat
esimerkiksi Suomen avustajapalvelut Oy, Debora Oy ja Validia Oy. (Palse.fi -por-
taali, [viitattu 27.3.2020].)

Kunnan vastuulla on yllapitaa ajantasaista luetteloa hyvaksymistaéan palveluntuot-
tajista ja selvittdd asiakkaalle palvelusetelin arvo sekéa palvelujen hinnat. Kunnan
tulee myods valvoa valitsemiensa palveluntuottajien tarjoaman henkilokohtaisen
avun laatua ja varmistaa, ettd toiminnan vahimmaisedellytykset tayttyvat. (Vam-

maispalvelulain mukaisen henkilékohtaisen avun saantokirja 2011, 7.)

3.6 Henkilokohtaisen avustajan tydnkuva

Henkilokohtaisen avustajan tehtavana on auttaa silloin, kun vammainen ihminen ei
yksin pysty tekemé&éan niita asioita, joita haluaisi tehda. Avustajan kuuluu auttaa asia-

kastaan hanen valintojensa toteuttamisessa. (Tokola 2016, 12.)
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Hyvan avustajan piirteita ovat luotettavuus ja tyohon sitoutumien. Myds oikeanlai-
nen kommunikointi on tarked osa avustajan ty0tad. Avustajan tulee auttaa ja tukea
avustettavaansa paatoksenteossa. Avustajan suurimpana haasteena on osata jat-
taytya taustalle, jotta vammainen henkild saa olla oman elamansa keskiossa. Avus-
tajan on myo6s ymmarrettava, etta avustettava johtaa hanen tyotdén. (Henkilokoh-
tainen avustaja, [viitattu 27.3.2020].)

Henkilokohtaisen avustajan ty6 sisdltda vaikeavammaisen henkilon avustamista
seka kotona ettd kodin ulkopuolella. Avustajan tyon ei kuulu olla sairaanhoitoa,
hoito- tai hoivatyota eika kotitaloustyota. Avustajan tyonkuvaan kuitenkin sisaltyy
naissa toimissa avustaminen. (JHL, [viitattu 8.3.2020].)

Henkilokohtaisille avustajille jarjestetaan koulutuksia ammatillisissa oppilaitoksissa.
Henkildkohtainen avustaja on suojattu tutkintonimike, eli vain tutkinnon suorittaneet
voivat kertoa olevansa koulutukseltaan henkildkohtaisia avustajia. Avustajana voi
kuitenkin tyoskennella ilman koulutusta, koska tyo ei vaadi tiettyja patevyysvaati-
muksia. (JHL, [viitattu 8.3.2020].)

Salassapitovelvollisuus velvoittaa avustajaa pitaméan kuulemansa asiat salassa.
Avustaja kuulee ja nakee paljon asiakkaansa henkilokohtaisia ja arkaluontoisia asi-
oita, joten avustajan on kirjoitettava vaitiolositoumus. My6s perustuslaki ja henkil6-
tietolaki velvoittavat avustajaa. On my6s muistettava, etta vaitiolovelvollisuus on pi-

dettava myos tydsuhteen paattymisen jalkeen. (Tokola 2016, 21-22.)

Auttamisty6ssad on muistettava, ettd kunnioittaa toisen ihmisen itsemaaraamisoi-
keutta seka ihmisyytta. Asiakaslahtdinen auttaminen ja hyva kohtelu ovat erittéin
tarkeitd avustajan tydssa. Avustaja ei kuitenkaan voi toimia vastoin lakia, vaikka
asiakas itse toivoisi niin. Talléin itsemaaraamisoikeus ei voi toteutua. (Tokola, 2016,
24.)

Avustajan on myods tarkea muistaa, ettd vammainen henkilé on avustamistilanteen
aikana subjekti, ei objekti. Avustajan on autettava vammaista henkiloa tekemaan
niitd asioita, joita han tekisi myos itsendisesti, jos siihen kykenisi. Avustajan on ol-
tava ns. taustalla, jotta vammainen ihminen saisi olla oman elamansa keskidssa.

Jotta itsendinen elama toteutuisi mahdollisimman hyvin, on avustajan muistettava,
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ettd vammainen henkild on avustamistilanteissa tydnjohtaja. (Henkilokohtaisen
avun ideologia, [viitattu 14.3.2020].)

3.7 Henkil6kohtaisen avustajan ja avustettavan valinen luottamussuhde

Hyva luottamussuhde on edellytys hyvélle asiakastyoélle. Vammaisten parissa teh-
tavassa tyossa tarkedé on luottamusta herattava vuorovaikutus, jossa asiakas saa
olla subjekti, eli tekija. Vuorovaikutuksen tulee olla aitoa ja joustavaa. TyOntekijan
tulisi olla avoin ja lapindkyva. Luottamuksen kokeminen on aina yksil6llista. Perus-
turvallisuuden tunne on mahdollista saavuttaa vain sellaisen henkilén kanssa, jonka

asiakas kokee turvalliseksi. (Kivisté & Nygard 2019, 9.)

Luottamus syntyy yhteisen tydskentelyn tuloksena. Yhdessa tekeminen tuottaa luot-
tamuksen kokemuksia molemmille osapuolille. Luottamuksen syntymisen seurauk-
sena asiakas ja tyontekija toimivat yhdessa yhteisten tavoitteiden saavuttamiseksi.
Hyva luottamussuhde auttaa asiakkaan ja tyontekijan yhteistydon sujuvuutta. (Lam-
pinen, Kivisté & Nygard 2019, 8-9.)

Tommi Heinosen (2018, 54) Pro Gradu -tutkielman tulososiossa mainitaan, etta no-
peasti vaihtuvien avustajien ja avustettavien vélille ei ehdi muodostumaan hyvaa

suhdetta. Se vahentaa heidan valillaan olevaa luottamusta.
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4 KEHITYSVAMMAISUUS

Tassa luvussa esittelen kehitysvammaisuuden maaritelmaa. Kerron myos kehitys-
vammaisen henkilon oikeanlaisesta kohtaamisesta ja kehitysvammaisuuden sosi-
aalisesta ndkokulmasta. Lopuksi kerron viela kehitysvammaisten itsemaaraamisoi-

keudesta, koska itsemaaraamisoikeus on yksi aihealue tutkimuksessani.

4.1 Kehitysvammaisuuden maaritelma

WHO:n ICD-10-tautiluokituksen mukaan alyllinen kehitysvammaisuus tarkoittaa,
etta henkildon henkisen suorituskyvyn kehittyminen on jollain tavalla estynyt. Henki-
nen suorituskyky koostuu kognitiivisista, kielellisistd, motorisista ja sosiaalisista tai-
doista. Alylliseen kehitysvammaan voi liittya myos fyysinen tai psyykkinen vamma.
(Kaski ym. 2012, 16-17.)

AAIDD, eli American Association of Intellectual and Developmental Disabilities,
maarittelee kehitysvammaisuuden toimintakyvyn huomattavaksi rajoittuvuudeksi.
Yleensa kehitysvammaisella on normaalia heikompi alyllinen suorituskyky seka
haasteita joissain taidoissa, kuten kommunikaatiossa, sosiaalisissa taidoissa, oppi-

miskyvyssa ja itsesta huolehtimisessa. (Kaski ym. 2012, 16-17.)

Kehitysvammaisuutta on olemassa eriasteista. Vaikeusasteita on nelja: lieva alylli-
nen kehitysvamma, keskiasteinen kehitysvammaisuus, vaikea alyllinen kehitysvam-
maisuus seka syva alyllinen kehitysvammaisuus. (Kaski ym. 2012, 19-21.) Kehitys-
vamma voi olla mité tahansa vaikean kehitysvamman ja lievan oppimisvaikeuden
valilta. Monella kehitysvammaisella on liséksi muita vammoja, jotka vaikuttavat liik-
kumiseen, puheen tuottamiseen tai vuorovaikutukseen muiden kanssa. (Tietoa ke-
hitysvammasta, [viitattu 10.3.2020].)

Kehitysvammaisella henkilolla voi olla my6s erilaisia litAnnaissairauksia ja muita
vammoja. Liitdnnaissairautena voi olla esimerkiksi epilepsia, aistivammat, autismin
kirjon hairiét tai Alzheimerin tauti. Yleensa kehitysvamman aste vaikuttaa liitdnnais-

sairauksien esiintyvyyteen. Mita vaikeampi kehitysvamma on, sita suurempi
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todennakoisyys henkildlla on muihin vammoihin ja liitAnnaissairauksiin. (Laaketie-

teellinen ndkokulma 2020.)

Uusien asioiden oppiminen ja ymmartdminen on kehitysvammaisille henkildille vai-
keaa. Kehitysvamman aste vaikuttaa yksilon toimintakykyyn ja ymmarrykseen. Esi-
merkiksi lievasti kehitysvammainen henkild osaa tehda asioita itsenaisesti ja vaike-
asti kehitysvammainen tarvitsee jatkuvasti toisen ihmisen apua. (Kehitysvammai-
suus, [viitattu 13.3.2020].)

Kehitysvammaisuudelle on monia syitd. Se voi johtua perintétekijoista, aidin alko-
holin kaytdsta raskauden aikana tai odotusaikana tapahtuneista ongelmista. Se voi
johtua myds hapenpuutteesta synnytyksessa, lapsuudessa tapahtuneesta onnetto-
muudesta tai sairaudesta. Vaikka mahdollisia syita on useita, ei aina pystyta selvit-

tamaan, mista kehitysvamma johtuu. (Kehitysvammaisuus, [viitattu 13.3.2020].)

Kehitysvamma vaikuttaa ymmarrys- ja oppimiskykyyn (Tietoa kehitysvammasta,
[viitattu 10.3.2020]). On kuitenkin tarkeda muistaa, etta kehitysvammaisuus vaikut-
taa vain osaan henkilén toiminnoista. Kehitysvammaisilla henkil6illa on siis myos

vahvuuksia ja erilaisia taitoja. (Kehitysvammaisuus, [viitattu 10.3.2020].)

Kehitysvamma on elinikéinen, eli siité ei voi parantua, ja se vaikuttaa elamaan mo-
nella tavalla (Kehitysvammainen asiakkaana 2020). Kehitysvamma voidaan todeta
heti lapsen syntymén jalkeen, mutta yleensé kehitysvamma huomataan vasta lap-
sen ensimmaisiné elinvuosina. Jos lapsen kehitys ei etene odotetusti, voi kyseessa
olla kehitysvamma. Kehitysvammaisuus tulee todeta ennen 18 vuoden ik&a, jotta
voidaan puhua kehitysvammasta. Aikuisian aikana todetut alyllista kehitysvammai-
suutta muistuttavat oireet luokitellaan aivovammaksi, koska aikuisen aivot ovat jo
kehittyneet huippuunsa ja sen vuoksi ei voida puhua kehitysvammasta. (Laaketie-

teellinen ndkdkulma 2020.)

On arvioitu, ettd Suomessa on noin 50 000 kehitysvammaista henkil6d. Kaikilla ke-
hitysvammaisilla ei ole kehitysvammadiagnoosia, ja vain osa kayttaa kehitysvam-
maisille tarkoitettuja palveluita ja saa kehitysvammaisille tarkoitettuja tukia. (Kehi-

tysvammaisuus, [viitattu 13.3.2020].)
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4.2 Sosiaalinen ndkékulma kehitysvammaisuuteen

On tarkeaa muistaa, etta kehitysvammainen on yhta lailla ihminen kuin kaikki muut-
kin. Kehitysvammaisten ihmisten asemaa vaikeuttavat kuitenkin ennakkoluulot, kdy-
hyys, rakenteelliset esteet ja huono asema. Kehitysvammaiset ovat riippuvaisia
muista ihmisista ja heidan elamaéansa vaikuttaa vahvasti yhteiskunnan asettamat
esteet ja muiden ihmisten asenteet. Kehitysvammaisen ihmisen elamé&an vaikuttaa
paljon se, millaisessa sosiaalisessa ja kulttuurisessa ymparistéssa han elaa. (Sosi-

aalinen nékdkulma 2018.)

Viime aikoina on ollut yleista, ettd kehitysvammaisten kokemukset on otettu huomi-
oon vammaistutkimuksissa ja -politikassa. Vammaisjarjestét korostavat, ettéa paa-
toksia ei saisi tehda kuulematta vammaisia henkil6ita heitéd koskevissa asioissa.
Vammaisten tulisi saada paattdd mahdollisimman hyvin itse elamastaan, ja heille
pitaisi mahdollisuuksien mukaan mahdollistaa itsenainen elama erilaisten tukimuo-

tojen ja palvelujen avulla. (Sosiaalinen nakdkulma 2018.)

Kehitysvammaiset henkilot tarvitsevat tukea, ohjausta ja oikeanlaisia palveluita.
Mahdollisimman itsendinen ja hyva elama kehitysvammaisille mahdollistetaan yksi-
I6llisen ja tarpeenmukaisen tuen avulla. Vaikka kehitysvammaisella ihmisella on
haasteita alykkyydessa, vaikuttaa kasvatus, elinymparistd, elamankokemukset ja
koulutus paljon siihen, millaiset evaat he saavat elamééansa. (Henkilékohtaisen avun
jarjestaminen, [viitattu 15.3.2020].) Kehitysvamma ei saa olla esteena paattksente-
olle tai asioinnille. Kehitysvammaiset ovat yhteiskunnan jasenia ja oikeutettuja kaik-
kiin samoihin palveluihin kuin muutkin henkil6t. (Kehitysvammainen henkil6 asiak-
kaana 2020.)

Avuntarve vaihtelee vamman asteen mukaan. Esimerkiksi kotity6t, sosiaaliset suh-
teet, rahankaytt6 ja muista asioista huolehtiminen voivat olla haastavia hoitaa taysin
itsendaisesti. Kehitysvammainen voi tarvita tukea myds asioiden ymmartamisessa ja
uusissa tilanteissa toimimisessa. Joku voi tarvita paljon apua kaikissa elamén osa-
alueissa, ja toinen parjaa vain pienella tuella ja ohjauksella. Tarkeinta on, etté jokai-

selle yksildlle 16ydetaan toimiva tukimuoto. (Kehitysvammainen asiakkaana 2020.)
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Kehitysvammaiset kohtaavat vaikeuksia silloin, kun heidan toimintakykynsa ei riita
tilanteessa selviytymiseen. Toimintakyky vaikuttaa elamanlaatuun ja arjessa selviy-
tymiseen. Toimintakyky jaetaan yleensa fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen toi-
mintakykyyn. Toimintakyvyn maarittelyssa tarkastellaan aina ihmisen ja hanen ym-
paristonsa suhdetta. Siihen vaikuttaa myos olosuhteet, eli kehitysvammaisen hen-
kilon toimintakyky voi olla taysin erilainen esimerkiksi kotona ja ty6paikalla. (Toimin-

takyvyn nakokulma 2017.)

4.3 Kehitysvammaisen henkilén kohtaaminen

Kehitysvammaisen asiakkaan kohtaamisessa on tarkeaa muistaa, etta varaa riitta-
vasti aikaa, ei kiirehdi, on lasna tilanteessa ja kuuntelee. On tarkead, etta kohtaa-
minen on lammin ja ystavallinen. Kehitysvammainen henkil6 tulisi kohdata samalla

tavalla kuin kuka tahansa henkil6. (Kehitysvammainen henkilé asiakkaana 2020.)

Toimintakykya tukevan muistilista (2017) toimii hyvané apukeinona kehitysvammai-
sen toimintakyvyn tukemiseen. Listassa mainitaan, etta kaikilla tulisi olla oikeus mie-
lekkddseen toimintaan omassa elinymparistossaan. Muistilistassa muistutetaan
tyontekijoita siita, etté kehitysvammainen henkilo tulee kohdata aktiivisena toimijana
ja oman elaménsa johtajana seka suunnittelijana. Lisdksi muistilistassa kehotetaan
tyontekijoitd asettumaan asiakkaan asemaan, nakemaan vahvuuksia ja mahdolli-
suuksia, tarkastelemaan ympariston esteitd seka muuttamaan ymparistfd. Tata

muistilistaa olisi hyva miettia myos henkilokohtaisen avustajan nakdkulmasta.

Papunet-verkkosivulla esiteltiin onnistuneen vuorovaikutuksen elementit. Vuorovai-
kutus vammaisen henkilon kanssa voi tuntua vaikealta, mutta opettelemalla voi op-
pia kommunikoimaan vammaisen kanssa. On tarkeaa, ettd kohdatessa kehitysvam-
maista henkil6d on lasné tilanteessa, odottaa ja antaa tilaa, vastaa kommunikointiin,
mukauttaa ilmaisutapaansa ymmarrettavaksi ja tarkistaa, onko toinen henkildé ym-

martanyt asian. (Vuorovaikutuksen tukeminen 2019.)

Kehitysvammaista kohdatessa olisi hyva muistaa myos toimintakykya tukeva ty6-
ote. Sen tarkoituksena on vahvistaa henkiloén toimintakykyé ja itsetuntoa, ohjata ja

opastaa, auttaa ja tukea vyksilollisesti seka kehittdd toimintaympaéristbéa
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toimivammaksi. Olisi tarkedd uskoa kehitysvammaisen vahvuuksiin ja mahdolli-

suuksiin kehittya ja oppia uusia asioita. (Toimintakykya tukeva tytote 2014.)

4.4 Kehitysvammaisen henkilén itsemaaraamisoikeus

Itsemaaraamisoikeus on vammaisen henkilon perusoikeus. Kaikilla on oltava yhta
suuri mahdollisuus paattaa omasta elamastaan. Vammaisella henkildlla tulee olla
oikeus paattaa niista asioista, joiden ymmartamiseen hanen voimavaransa riittavat.
Vammaisella henkilolla tulisi olla oikeus paattdd omasta asuinpaikastaan seka
asuintavastaan ja -kumppanistaan seka valita, miten han haluaa osallistua yhteisén
toimintaan. Hanell& tulisi olla my6s oikeus tarvittavaan tukeen, jotta han voi toteuttaa
omat valintansa. Itsemaaraamisoikeutta ei saa poistaa vedoten tarkoituksenmukai-
suuteen tai resursseihin. Aina itsemaardadmisoikeus ei voi kuitenkaan toteutua.
Maaraysvalta voi joissain tilanteissa olla esimerkiksi laékarilla, viranomaisella tai

hoitohenkildkunnalla. (Itseméaéaraamisoikeus, [viitattu 20.3.2020].)

Jokaista ihmista on kohdeltava kunnioittavasti ja kenenkdan koskemattomuutta ei
saa loukata. Vammaisuus ei saa olla esteena naiden asioiden toteutumiselle. Myds
kehitysvammaisten oma mielipide on selvitettava, ja joskus he tarvitsevat tukea
omista asioista paattamiseen. Kehitysvammaisen henkilon itsemaaraamisoikeus on
usein rijppuvainen muista ihmisista ja heidan tavoistaan toimia. (Itsema&araamisoi-
keus 2017.)

Kehitysvammalaissa (L 23.6.1977/519, 42 8) korostetaan, etté jokaisen kehitysvam-
maisen henkilon toivomukset, mielipide, etu ja yksiltlliset tarpeet on otettava huo-
mioon erityishuoltoa toteutettaessa. Lisaksi heidan ihmisarvoaan, vakaumustaan ja

yksityisyyttaan ei saa loukata.

Kehitysvammalaissa saadetaan myaos rajoitustoimenpiteista. Niitd saa kayttaa vain
silloin, kun se on valttdAmatonta kehitysvammaisen henkilon tai jonkun toisen tervey-
den tai turvallisuuden suojaamiseksi. My6s omaisuusvahinkoa estettaessé on mah-
dollista kayttad rajoitustoimenpiteitd. Rajoitustoimenpidettd paatettdessa on aina

mietittava, olisiko olemassa mahdollisesti jokin lievempi keino. Rajoitustoimenpiteen
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kayttd on lopetettava heti, kun se on mahdollista. (Itsemaaraamisoikeus ja lainsaa-
dant6 2019.)

Iso-Britanniassa on tutkittu kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeutta asumisyksi-
koissa. Tutkimuksessa tutkittiin, miten hoitotydssa voidaan mahdollistaa samanai-
kaisesti kehitysvammaisen henkilon turvallisuus (the duty of care) seka itsemaaraa-
misoikeus (the duty to recognize autonomy). Tutkimuksen johtopaatoksissa kerro-
taan, etta asumispalvelujen seka paatoksentekijoiden tulisi tehdd enemman yhteis-
tyota, jotta oikeanlainen ratkaisu loytyisi. ltsemaaradamisoikeuden edistaminen tulisi
siséllyttaad asiakkaiden hoitosuunnitelmiin ja yksittaisten tyontekijoiden tulisi edistaa
asiakkaiden itsenaisyytta. (Hawkins ym. 2011.)

Itsemaaraamisoikeus sisaltda Paivi Topon mukaan seuraavat asiat: oikeus saada
tietoa erilaisista vaihtoehdoista ja mahdollisuuksista, oikeus paattaa itsedén koske-
vista asioista, oikeus kayttdad omia kykyjaan ja taitojaan seka oikeus yksityisyyteen.
Jotta itsemaarédamisoikeus toteutuu kokonaisuudessaan, on kaikkien edella mainit-

tujen oikeuksien toteuduttava jollain tavalla. (Itsemaaraamisoikeus 2017.)

Kirjassa Disability and Disadvantage (2009, 229) vaitetaan, etta henkilén kyky maa-
rata itse omista asioistaan pitaisi maaritella ensisijaisesti henkilon omien taitojen
mukaan. Kirjassa todetaan myds, ettd mahdollisuus elaa omien valintojensa ja ar-

vojensa mukaan on tarkea osa yksilon hyvinvointia.

Itseméaaraamisoikeus ja osallisuus nakyvat henkilokohtaisen avun palvelussa sel-
vasti, koska palvelun avulla vaikeavammainen henkil6 saa avustajansa kanssa
tehda haluamiaan asioita, joita han ei voisi ilman apua tehda. Henkilokohtainen apu
tukee erinomaisesti vammaisen henkilon perus- ja ihmisoikeuksia kaytanndssa.
(Mita henkilokohtainen apu on? [viitattu 15.3.2020].)
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tassa osiossa kerron tutkimuksen toteutuksesta ja etenemisesté aiheittain. Toteutin
opinnaytetyoni kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena. Laadullinen tutkimus
oli paras vaihtoehto, koska tutkimuksessani selvitin kymmenen henkilon kokemuk-
sia henkil6kohtaisen avun pilottihankkeesta. Haastattelumuotona kéaytin teema-
haastattelua, jossa tukenani oli etukdteen suunniteltu teemahaastattelurunko.
Haastattelut &anitettiin ja kirjoitettiin luettavaan muotoon eli litteroitiin. Haastattelu-
materiaalin analysointi toteutettiin aineistolahtdisena sisallonanalyysinéa. Seuraa-
vissa kappaleissa avaan tarkemmin tutkimuksen eri vaiheita. Liséksi taméan luvun

viimeisessa kappaleessa kerron tutkimuksen etenemisesta.

5.1 Laadullinen tutkimus

Kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa tutkimukseen osallistuvat henkilot
saavat vapaasti kertoa kokemuksistaan ja mielipiteistaan sen sijaan, etta he vastai-
sivat vain tutkijan laatimiin kysymyksiin. Laadullinen tutkimus mahdollistaa sen, etta

iimiota saadaan tutkittua kokonaisvaltaisesti. (Tilastokeskus, [viitattu 15.1.2020].)

Toteutin tutkimuksen kvalitatiivisena tutkimuksena, koska tarkoituksenani oli keréatéa
pienen joukon kokemuksia henkilokohtaisen avun palvelusta. Laadullinen tutkimus
oli mielestani luonnollinen valinta, koska halusin tutkia pilottiin osallistuneiden asi-
akkaiden seka heidan laheistensd kokemuksia. Kokemukset nousevat parhaiten

esiin keskustelemalla aiheesta.

Laadullinen tutkimus on prosessi, jonka aineistonkeruuvalineena on tutkija itse. Laa-
dullinen tutkimus on oppimisprosessi, jonka aikana aineiston nakokulmat ja tulkinnat
kehittyvat tutkimuksen edetessa. Aloittelevan tutkijan haasteena laadullisessa tutki-
muksessa voi olla se, etta tutkimuksen edetessé |0ytyy liian monia mielenkiintoisia

aiheita, ja talldin riskina on tyén hajanaisuus. (Valli 2018b, 73-76.)
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5.2 Teemahaastattelu

Teemahaastattelu on suosittu laadullisen aineiston keruumenetelmé&. Se on keskus-
telu, jonka aikana tutkija yrittaa selvittaa tutkimuksen aihepiiriin liittyvia asioita haas-
tateltavalta henkilolta. Haastattelun aihepiirit, teemat, ovat tutkijan etukateen paat-
tamid. Haastattelussa kaydaan lapi kaikki etukateen valitut teemat. Teemojen jar-
jestys ja laajuus yleenséa vaihtelevat. (Valli 2018a, 27-30.)

Teemahaastattelun toteutus vaihtelee paljon, lahes avoimista haastatteluista struk-
turoidusti eteneviin haastatteluihin. Teemahaastattelun avulla yritetaan 16ytaa mer-
kityksellisi& vastauksia, jotka vastaavat tutkimusongelmaan. Etukateen valitut tee-
mat perustuvat tietoon, joka aiheesta on jo olemassa. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 88.)

Haastattelut toteutin teemahaastattelun muodossa. Tutkimukseen osallistui yh-
teensd kymmenen henkil6a. Viisi pilottihankkeeseen osallistunutta kehitysvam-
maista asiakasta seké viisi asiakkaiden laheisté. Haastatteluista kahdeksan toteutui
yksilohaastatteluina ja yksi parihaastatteluna, jossa haastattelin yhden asukkaan
vanhempia yhdesséa. Yhdeksasta haastattelusta kaksi tapahtui puhelimen valityk-

sella.

Kaikki asiakashaastattelut kestivat alle puoli tuntia. Laheisten haastattelut puoles-
taan kestivat puolesta tunnista puoleentoista tuntiin. Haastattelumateriaalia asia-
kashaastatteluista kertyi noin 105 minuuttia ja laheisten haastatteluista noin 237 mi-
nuuttia. Toki aikoihin sisaltyvat myds tutkimuksen teemoihin kuulumattomat keskus-

telut, jotka jatin huomioimatta tutkimuksessa.

Teemahaastattelurunkoa suunnittelin tammikuussa 2020. Tein alustavan teema-
haastattelurungon heti opinnaytetyoprosessin alkuvaiheessa, koska se oli |0ydyt-
tava tutkimuslupahakemuksen liitteistd. Teemahaastattelurunkoa suunnitellessani
mietin, ettd minun on kuultava aikaisemmasta henkilokohtaisen avun palvelumal-
lista ja asiakkaiden seka laheisten kokemuksista siihen liittyen. Tasta syysta teema-
haastattelurunko on jaettu kaytannossa kahteen osaan: henkilokohtainen apu en-
nen pilottia ja henkil6kohtainen apu pilottihankkeen aikana. Erillisiksi teemoiksi nos-
tin yleisten kokemusten lisaksi turvallisuuden tunteen ja itsemaaraamisoikeuden to-

teutumisen. Lisaksi halusin tehda asiakkaille ja laheisille hieman erilaiset
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haastattelukysymykset, jotka helpottaisivat minua haastattelutilanteessa. Teema-
haastattelurunko siséalsi melko tarkkoja kysymyksia, koska koin, etta haastatteluti-
lanteet sujuisivat paremmin, jos minulla olisi kysymyksia valmiiksi mietittyind. Tee-

mahaastattelurunko 16ytyy opinnaytetyon liitteista (Liite 2).

Asiakkaiden haastattelut olivat melko haastavia. Haastattelutilanteissa pyrin selitta-
maan asiakkaille mahdollisimman selkeésti, mita kysymys tarkoittaa ja kysyin paljon
apukysymyksia, jos he eivat osanneet vastata kysymykseen. Olin yliarvioinut muu-
taman asiakkaan kyvyn vastata esittamiini kysymyksiin. Osa asiakkaista ei osannut
vastata edes suljettuihin kysymyksiin, joissa vastaukseksi olisi riittdnyt jopa yhden
sanan vastaus. Onneksi kuitenkin muutama asiakas ymmarsi kysymykset hyvin, ja

heidéan vastaustensa perusteella sain tarpeeksi haastattelumateriaalia kerattya.

Laheisten haastattelut sujuivat mielestani hyvin. Heilla oli paljon mielipiteita ja sain
paaosin kuunnella heitd, eli teemahaastattelun idea toteutui. Laheisten haastatte-
luissa olisin voinut kiinnittdd huomiota tarkemmin siihen, etta olisin esittanyt heille
enemman avoimia kysymyksia, jolloin teemoista olisi syntynyt viela enemman kes-

kustelua.

5.3 Litterointi, analyysi ja teemoittelu

Haastatteluaineiston analyysin ensimmainen vaihe on aineiston litterointi, eli teks-
tiksi muuttaminen. Litteroitu materiaali muodostaa tutkimusaineiston. Litterointi on
tarkea tyovaihe, joka tulee tehda kunnolla. Litteroinnin tarkkuustasoon vaikuttaa tut-
kimuskysymys. Joissain tapauksissa riittda, etta pelkastaan haastattelujen sisalté
on litteroitu ja joissain tapauksissa danenpainoilla ja esimerkiksi huokauksilla ja tau-
oilla on suuri merkitys. (Hyvarinen, Nikander & Ruusuvuori 2017, 427.)

Teemahaastattelut aanitettiin ja litteroitiin. Aanitin haastattelut kayttaen puhelimes-
sani olevaa aanityssovellusta. Litterointimateriaalia kertyi noin 40 sivua. Paatin, etta
litteroin vain haastateltavien puheenvuorot enka omia puheenvuorojani, koska ne
eivat olleet tutkimuksen kannalta tarkeitéd. Haastattelujen aikana kertyi myds paljon

asiaa aiheen ulkopuolelta ja nekin luonnollisesti jatin litteroimatta.
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Tulostin litteroidut materiaalit ja aloin tarkastelemaan vastauksia teemoittain. Tar-
kastelin erikseen asiakashaastatteluja ja laheisten haastatteluja aineistolahtoisella
siséllénanalyysilla. Valitsin jokaiselle teemalle oman varikoodin, ja sen avulla aloin
jaottelemaan vastauksia eri teemoihin. Usein toistuvia teemoja olivat: avustajien

vaihtuvuus, turvallisuus, tyytyvaisyys pilottihankkeeseen ja palvelun laatu.

Aineistolahtdinen sisallonanalyysi etenee Tuomen ja Sarajarven (2018, 123) mu-
kaan seuraavasti: ensimmaisena kuunnellaan haastattelut ja litteroidaan ne sana
sanalta, seuraavaksi haastatteluaineistoihin perehdytaan tarkemmin ja poistetaan
kaikki tutkimuksen kannalta epaolennaiset keskustelut. Seuraava siséallénanalyysin
vaihe on pelkistettyjen ilmausten etsiminen ja listaaminen, minka jalkeen niista py-
ritaan loytdmaan samankaltaisuuksia ja erilaisuuksia. Lopuksi sisallonanalyysissa
ryhmitellaén tutkimuksen kannalta tarkeat vastaukset ja muodostetaan niista ala-

luokkia, ylaluokkia ja paéaluokkia.

Pyrin seuraamaan mahdollisimman tarkasti edellisessa kappaleessa esiteltya ai-
neistolahtdisen sisallénanalyysin etenemisjarjestysta. Mielestani jarjestys oli loogi-
nen, ja sen avulla oli helppo ymmartaa sisallonanalyysin tarkoitus. Haastatteluma-
teriaaleja selatessani alleviivasin kaikki tarkeimmat kommentit. Alleviivaamisen jal-
keen leikkasin tarkeat kommentit irti muusta haastattelumateriaalista, jotta pystyin
jakamaan niita teemoittain ja muodostamaan niista omia ryhmiaan. Tama helpotti
teemojen I6ytymista. Usein toistuvia teemoja olivat muun muassa avustajien vaih-
tuvuus, odotukset pilottihankkeesta, kokemukset pilottihankkeesta, turvallisuuden-
tunne seka yhteydenpito ja kommunikointi. NAma teemat toistuivat seké asiakas-
haastatteluissa ettd laheisten haastatteluissa. Naiden teemojen liséksi asiakas-
haastatteluissa teemoiksi nousi ryhméassa kulkeminen, kohdatuksi tuleminen seka
itsemaaraamisoikeuden toteutuminen ja laheisten haastatteluissa nousi usein esiin

luottamus avustajiin ja avustajien tunteminen.

5.4 Tyon luotettavuus ja eettisyys

"Tieteellinen tutkimus voi olla eettisesti hyvaksyttavaa ja luotettavaa ja sen tulokset
uskottavia vain, jos tutkimus on suoritettu hyvan tieteellisen kaytdnnon edellytta-

malla tavalla” (Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausepailyjen kasitteleminen
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Suomessa 2012, 6). Opinnaytetydprosessin aikana pyrin noudattamaan hyvan tie-
teellisen kaytannon perusteita. Pyrin olemaan huolellinen ja tarkka tutkimusproses-
sin aikana ja tulosten tallentamisessa seka esittdmisessa. Pyrin myods avoimuuteen
ja rehellisyyteen. My6s tutkimusluvan hakeminen, sopimus opinnaytetyosta ja haas-
tateltavien allekirjoittamat haastatteluluvat (Liite 3) olivat tarkeita opinnaytetyon eet-

tisyyteen liittyvia asiakirjoja.

Ammattikorkeakoulujen opinnaytetdiden eettiset suositukset (2020, 14) sisaltavat
opiskelijan muistilistan, josta voi helposti lukea opinnaytetydn eettisten ohjeiden
paakohdat. Muistilistassa mainitaan muun muassa se, ettéa opiskelijan tulee tutustua
tutkimuseettisiin ohjeistuksiin, henkilGtietojen kasittelyyn seké tietosuojaan liittyviin
periaatteisiin ja oman ammattikorkeakoulun ohjeisiin. Muistilistassa muistutetaan
my0s tarvittavien sopimusten tekemisesta ja aineistojen asianmukaisesta sailytta-
misesta. Eettisissa ohjeissa muistutetaan liséksi siita, etta opinnaytetyo tarkistetaan

plagiaatintunnistusjarjestelmassa ja opinnaytetyo tulee olemaan julkinen asiakirja.

Opinnaytety6ta tehdessani minun piti muistaa kiinnittda huomiota yksityisyyden
suojaan, itsemaaraamisoikeuteen ja muihin tarkeisiin eettisiin seikkoihin. Kaikki ai-
neisto kerattiin nimettdmana, jolloin haastatteluihin osallistuneiden henkildiden ano-
nymiteetti sailyi koko tutkimusprosessin ajan. Myosk&éan osallistujien ikaa tai suku-
puolta ei huomioitu tutkimuksen aikana. Myoskaan yksikon nimeé ei mainittu opin-
naytetydssa, koska se ei ollut oleellinen tieto tutkimuksen kannalta, ja se olisi vaa-
rantanut haastateltavien anonymiteetin. Soitessa on monta kehitysvammaisten asu-
misyksikk6a, eli yksikkéa ei voi tunnistaa opinnaytetyodsta. Toki he, jotka tietavat
pilottihankkeesta, osaavat yhdistaa tutkimuksen oikeaan yksikkoon.

Olin erityisen tarkka tutkimuslupalomakkeiden seké aanitettyjen ja litteroitujen ma-
teriaalien kanssa. Tutkimuslupalomakkeet ja litterointimateriaalit sailytin lukollisessa
kaapissa, ja aanitetyt haastattelumateriaalit olivat suojassa puhelimessani salasa-
nan takana. Kenellakdan muulla ei siis ollut mahdollisuutta lukea tai kuunnella haas-
tattelumateriaaleja. Opinnaytetyoprosessin paatyttyd tuhosin kaikki opinnaytetyo-

hon liittyvat materiaalit.

Yhtena haasteena opinnaytetydprosessin eettisyydessa ja luotettavuudessa oli se,
ettd tutkin periaatteessa omaa toimintaani. Yritin kuitenkin tutkia pilottihanketta
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palvelun toimivuuden nékdkulmasta. Teemahaastatteluissa piti olla tarkkana, etta
haastateltavat ymmarsivat kysymyksen sisallon. Yritin ohjata keskustelua niin, etta
vastaajat eivat kommentoineet minun tyétapaani tai minua avustajana. Pyysin vas-
taajia aina miettimaan henkilokohtaista apua ja heidan kokemuksiaan sen toteutu-

misesta.

5.5 Opinnaytetydn eteneminen

Idea opinnaytety6hon muodostui syksylla 2019. Aloitin opinnaytetyon tekemisen
joulukuussa 2019 teoria-aineistojen lukemisella ja kirjoittamalla opinnaytetyoni teo-

riaosaa. Teoriaa kirjoitin maaliskuun 2020 loppuun asti.

Tammikuussa 2020 aloin hahmottelemaan teemahaastattelurunkoa ja hakemaan
tutkimuslupaa. Tutkimusluvan saatuani, helmikuussa 2020, lahetin kaikille mahdol-
lisille haastateltaville henkildille kirjeet, joissa kerroin tutkimuksesta ja haastatte-
luista. Haastattelut toteutuivat kolmen viikon aikana, helmi-maaliskuussa. Haastat-
telin aluksi pilottihankkeen asiakkaat ja sen jalkeen l&heiset.

Haastattelujen jalkeen, maaliskuussa 2020, litteroin vastaukset ja aloin tutkimaan
vastauksia seka tekemaan siséallonanalyysia. Maaliskuun loppupuolella kirjoitin
opinnaytetyota tehokkaasti, jotta sain tyon valmiiksi huhtikuun opinnaytetydsemi-
naariin mennessa. Huhtikuun opinnaytetydseminaarissa esittelin lahes valmiin opin-
naytetyon. Huhti-toukokuussa viimeistelin opinnaytetyotani ja lopulta toukokuussa

2020 palautin valmiin opinnaytetyon.
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6 HAASTATTELUJEN TULOKSET

Tulososiossa esittelen haastatteluissa esiin nousseita teemoja. Kéasittelen erikseen
asiakashaastattelujen ja laheisten haastattelujen tulokset, koska niissa oli havaitta-
vissa eroavaisuuksia. Haastatteluissa kasiteltiin turvallisuudentunnetta ja itsemaa-
raamisoikeutta seka kaytannon asioita henkilokohtaisesta avusta. ltsemaaraamis-
oikeus koettiin haastavana asiana, koska asiakkaat eivat kovin hyvin kyenneet esit-
tamaan omaa mielipidettaan ja vaativat paljon tukea ja ohjausta paatosten tekemi-

sessa.

Haastatteluihin vastasi yhteensa kymmenen henkil6a: viisi pilottihankkeen asia-
kasta ja viisi pilottihankkeen asiakkaiden laheista. Asiakashaastatteluissa vastaajat
on nimetty tunnuksella AH, ja ne on numeroitu numeroilla 1-5 eli AH1-5. Laheisten
haastattelujen vastaajat on nimetty tunnuksella LH, ja myds ne on numeroitu nume-
roilla 1-5 eli LH1-5. Lainauksissa esiintyvat nimet ovat keksittyja, jotta vastaajien

anonymiteetti sailyisi.

6.1 Asiakashaastattelut

Asiakashaastattelujen esiin nousseita teemoja olivat muun muassa avustajien vaih-
tuvuus, kohdatuksi tuleminen ja tyytyvaisyys pilottihankkeeseen. Asiakashaastatte-
luissa oli haasteena se, ettd haastateltavat eivat ymmartaneet kysymyksia ja heille
piti esittaa paljon suljettuja kysymyksia, jolloin teemahaastattelun ajatus heikkeni.
Asiakashaastatteluihin osallistui yhteensa viisi pilottihankkeen asiakasta, joista nel-
jalla oli aiemmin henkilokohtainen avustaja ostopalvelun kautta ja yksi toimi henki-
l6kohtaisen avustajan tytnantajana. Tulososiossa on vain neljan haastateltavan
kommentteja lainausten muodossa, koska yksi haastateltavista ei kyennyt vastaa-

maan kokonaisilla lauseilla.
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6.1.1 Avustajien vaihtuvuus ja kohdatuksi tuleminen ennen pilottia

Asiakashaastatteluissa nousi esiin avustajien vaihtuvuus ennen pilottihanketta. Asi-
akkaat eivat muistaneet aikaisempien avustajiensa nimia, ja kaksi haastateltavista
harmitteli, ettd oli inhottavaa tutustua aina uuteen ihmiseen. Kolme haastateltavista
oli kuitenkin sité mielta, etta avustajien vaihtuvuus ei haitannut ja se oli heidan mie-

lestaan mukavaa vaihtelua.

Kaisa muuttui Maijaksi ja sitten oli tuo Maija ja sitten Maijan tilalle tuli
00, en ma muista sen nimee. Oli niitd muitakin, mutta en muista niita. -
AH1

Ei kuule, kylla niita oli useampi. Ma en muista niita nimia. -AH3

Joku oli sairas tai jotain niin sitte se vaihtu. Ei harmittanut, ei haitannut
yhtdan [ettd avustajat vaihtuivat]. -AH2

Asiakkaat kertoivat myos, etta he eivat tienneet, kuka avustaja on milloinkin tulossa.
Haastatteluissa asiakkaat kertoivat, ettad heille tuli aina yllatyksena, kuka avustaja
on tulossa ja he saivat tietdd sen vasta, kun etukateen sovittu avustusaika alkoi.

Tama aiheutti monelle asiakkaalle ylimaaraista jannitysta.

Sielta tuli vaan joku. -AH3

Vahan jannitti, ettéa kuka tulee. -AH2

Asiakkaat kokivat, ettd aikaisemmat avustajat eivat tunteneet heitéa kovin hyvin. Kai-
killa haastateltavilla oli yksi tai kaksi avustajaa, jotka toimivat heiddn oma-avustaji-
naan, eli he kavivat yleensa avustamassa. Haastateltavat sanoivat, ettd oma-avus-

tajat tunsivat heidat paremmin, koska he kavivat useammin.

Yksi haastatteluissa esiin noussut harmituksen aihe oli se, etté aikaisemmat avus-
tajat eivat jutelleet kovin paljon asiakkaiden kanssa. Avustajissa oli paljon eroja ja
tama vaikutti siihen, ettd osa heista oli hiljaisempia, ja he keskustelivat vahemman
asiakkaiden kanssa. Myos avustajien vaihtuvuus vaikutti siihen, etta avustajat eivat
tunteneet asiakkaita ja siitéd syysta eivat osanneet myoskaan jutella heidan kans-

saan.



39

No ei ne tuntenut ne jotkut minua. Liisa [oma-avustaja], Liisa oli ainoa.
Se tuntui kuule aika oudolta, ei ne oikein osanneet jutella minun kanssa.
-AH3

Ma uskon, etta jonkun avustajan kanssa oli vahan hiljaista, ne ei paljon
jutellu. Se avustaja, joka me nahtiin [haastateltava viittasi tilanteeseen,
jossa olimme néhneet asiakkaan oma-avustajan kaupungilla], kylla pu-
hui. Mutta ne muut ei puhunu. Kylla se aika pahalta tuntu ku ne ei pu-
hunu mitdén. Kylla ma niille puhuin. Muutaman sanan ne sanoi. Kylla
se vahan harmitti. -AH2

Kylla niista oli vdh&n huonoa, ku ne ei puhunu kaikkia mitd ma olisin
halunnu jutella niitten kans, niin ne ei kaikkia asioita puhunut. Ja ne ei
tuntenu mua ne kaikki avustajat. Mutta tuo mik& mulla on tuo vakituinen
[oma-avustaja] niin se tuntee. -AH2

Vastauksista huomasi, etté asiakkaat toivoivat henkilékohtaiselta avulta sita, etta he
saavat jutella omista asioistaan jollekin. Toki tarkedksi koettiin myos se, etta he paa-
sevat esimerkiksi kaupungille tai tapahtumiin. Asiakkaat eivat kokeneet tulleensa
kohdatuiksi, jos avustaja ei jutellut heidan kanssaan.

6.1.2 Odotukset pilotista

Asiakashaastatteluista kavi ilmi, etta he eivat olleet tdysin ymmartaneet, miksi van-
hat avustajat lopettivat. He kuitenkin kertoivat, etté asiasta oli kerrottu heille moneen
kertaan, eika asia tullut yllatyksena vaan he osasivat odottaa uutta avustajaa. Edel-
liset avustajat olivat itse kertoneet, etta he lopettavat ja yksikon hoitajat seka palve-
luesimies olivat kertoneet uudesta avustajasta. Ennen pilottihankkeen alkamista
palveluesimies oli myds esitellyt uuden avustajan asiakkaille. Odotukset asiakkailla

olivat korkealla, mutta he kertoivat, etta heita oli jannittanyt melko paljon.

Ma tykkasin, ma tykkasin hyvaa. Vahan jannitti. -AH3

Kylla m&a vahan ihmettelin ja saikahdin. Maa aattelin, etta tasta pai-
vasta ei tuu mitdén, ettd mikdhan janna hetki tda on, mutta eihén taa
mikaan ollukkaan. -AH4
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Kaikki haastateltavat totesivat myos, ettd he olivat saaneet itse paattaa osallistumi-
sesta pilottihankkeeseen. Naiden vastausten perusteella voidaan péaatella, etta hei-
dan itsemaaraamisoikeutensa oli toteutunut. Heilla olisi ollut myds mahdollisuus

kieltaytya pilottihankkeeseen osallistumisesta.

6.1.3 Palaute pilotista ja itsemaaraamisoikeuden toteutuminen

Haastateltavat olivat kaikki tyytyvaisia henkilokohtaisen avun pilottihankkeeseen ja
sen tuomaan muutokseen. He kokivat, ettd olivat saaneet tehda sellaisia asioita,
joita olivat toivoneet. Haastateltavat kertoivat myds kokevansa, ettd henkil6kohtai-

sesta avusta on heille apua.

Asiakkaat kokivat hyvana asiana myos sen, ettd avustaja oli yksikossa lahes joka
paiva ja he saivat jutella avustajan kanssa pitkin paivaa ja toivoa etukateen suoraan
avustajalta, mita haluaisivat avustajan kanssa tehda.

Min& saan tota avustajasta paljon apua. Mina olen tyytyvainen. On ollut
hyva muutos. -AH3

Ihan kivaa, haluan etté jatkuu. Se on oikein hyva [etta avustaja on yksi-
kosséa lahes joka paiva). -AH2

Haastatteluissa nousi esiin, etta pilotin aikana asiakkaat olivat saaneet toivoa enem-
man mité he tekisivat avustajan kanssa, ja tama tarkoittaa sita, etta itsemaaraamis-
oikeuden toteutuminen oli lisdantynyt. Asiakkaat kertoivat myos, etté he olivat olleet

tyytyvaisia henkilokohtaisen avun sisaltoon.

Kaikki haastateltavat kertoivat, etta palvelu oli muuttunut paremmaksi, mutta eivat
osanneet tarkemmin kertoa, miten palvelu oli muuttunut. Osa asiakkaista kuitenkin
mainitsi, etta oli paassyt enemman erilaisiin paikkoihin avustajan kanssa. He olivat

siis kokeneet henkildkohtaisen avun muun muassa monipuolisemmaksi.
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6.1.4 Turvallisuudentunne

Turvallisuudentunne oli asiakkaiden mielestéa pysynyt samanlaisena. He olivat luot-
taneet edellisiin avustajiin ja samoin luottivat pilotin aikaiseen avustajaan. Asiakkaat
kokivat, etté pilotin aikainen avustaja tunsi heidat paremmin kuin aikaisemmat avus-
tajat. Tama johtui siitd, ettd avustaja vietti yksikdssa paljon enemman aikaa kuin

avustajat aiemmin.

Joo, ma oon aina tiennyt, etta sa tuut. On ollut hyva asia [etta avustaja
on tuttu ihminen]. -AH2

Sa tunnet mun niin paremmin. Sa oot joka kerta taal ja kayt mun kanssa
aina kaikissa paikoissa. On ollut hyva asia. -AH2

Hyva! Joo ei kannata [vaihtua]. Ala vaan rupia siihen, joo maa tuun ja
kun ma herdan nii ykskaks td& onki vaihtunu. Joo, justiin. En tykkaa
[etta ei tuntisi avustajaa). -AH4

No kuule sita ei ruveta vaihtamaan, Aino menee ihan sekasin. -AH4

Haastateltavat eivat osanneet maéaritella turvallisuudentunnettaan kovin tarkasti,
mutta vastauksista kavi ilmi, ettd he olivat kokeneet tutun avustajan turvalliseksi.
Asiakkaat kokivat myds, ettd avustaja tuntee heidat paremmin ja tietaa heidan tar-
peensa ja elaméantilanteensa tarkemmin kuin usein vaihtuvat avustajat. Tama on

myos yksi asia, jolla on vaikutusta avustustilanteiden turvallisuuteen.

6.1.5 Ryhmassa kulkeminen

Pilottihankkeen aikana henkilokohtainen apu oli toteutunut osittain ryhmatoimin-
tana. Esimerkiksi ulkoiluissa saattoi olla kaksi tai kolme asiakasta kerrallaan. My6s
joihinkin tapahtumiin osallistui samalla kerralla useampi asiakas. Asiakkaiden mie-
lipiteet olivat tasta suurimmalta osin positiiviset, koska he olivat ystavia keskendan
ja liikkuivat mielellaan yhdessa seka mielenkiinnon kohteet olivat monesti samoja.
Haastatteluvastauksista oli kuitenkin havaittavissa harmitusta siitd, ettei asiakas

aina paassyt avustajan kanssa kahdestaan esimerkiksi kavelylle.
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No yksin [mieluummin]. Sin& ja min&a kahdestaan. On valilla harmittanut
ettei paase kahdestaan. Mutta tykkaan lahtee toistenkin kanssa. -AH3

On ihan hyva asia, ettd menn&an ryhmassa. Ei haittaa mitdéan. Joo, va-
lilla yksinkin on kiva. -AH2

Ryhmassa kulkeminen vaikutti olevan ainut kritiikin kohde pilottihankkeesta asia-
kashaastattelujen perusteella. Asukkaat toivoivat, ettd paasevat valilla avustajan
kanssa kahdestaan jonnekin ja valilla lahtivat mielelladn isommalla porukalla. Asi-
akkaiden esiin tuoma Kkritiikki pilottihankkeesta oli siis melko vahaista, ja he vaikut-

tivat olevan pilottiin tyytyvaisia ja halusivat yksimielisesti sen jatkuvan.

6.2 Laheisten haastattelut

Laheisten haastattelujen teemoiksi nousivat esimerkiksi turvallisuudentunne, tieta-
mattdmyys ja sen aiheuttama pelko, avustajien patevyys ja luotettavuus, avustajien

vaihtuvuus seka tyytyvaisyys pilottihankkeen tuomiin muutoksiin.

Laheisten haastatteluihin osallistui pilottihankkeeseen osallistuneiden asiakkaiden
vanhempia seka sisaruksia. Haastateltavista kolme oli asiakkaiden vanhempia ja
kaksi sisaruksia. Kaikki haastateltavat olivat osallistuneet aktiivisesti pilottihankkeen

palavereihin, eli hanke oli heille tuttu.

Laheisten haastatteluissa ei juurikaan otettu kantaa itsemaardadmisoikeuteen. La-
heiset olivat sitd mielta, etta itsemaaradmisoikeuden toteutumista on vaikeaa seu-

rata, koska asiakkaat eivat osaa aina ilmaista omaa mielipidettaan.

6.2.1 Laheisten kokemukset avustajien vaihtuvuudesta

Laheiset kertoivat, etta avustajat vaihtelivat paljon ennen pilottihanketta. Avustajien
vaihtuvuus koettiin huonona asiana. Laheiset olivat sita mielta, etta avustajien vaih-

tuvuus vaikuttaa siihen, kuinka hyvin avustaja tuntee asiakkaan.

No ei se 00 oikeen mistadan kotosin, etta on jatkuvasti joku uusi. Se ei
tunne sitd vammasta ja se vammanen ei tunne sita. -LH2
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Ei silla oikeestaan omaa periaatteessa ollu, ettd se vaihtu melekein
koko ajan, etta se muutaman kerran oli ja sitte se vaihtu ja siella niinkd
mitéa min& ainaki kuulin, nii siellah&n se porukka vaihteli paljon. Etta ne
lahti latkimaan ja sitte uutta tuli koko ajan. Etta se kierto oli... Etta ei
siella vakituisia tyontekijoita paljon ollu. -LH3

No ei se 00 kivaa [ettd avustajat vaihtelee]. Ei minusta oo oikein. Etta
tietyilla hoitokodeilla pitéis aina olla se sama ja se osaa ja tietda niinku
niitten tavat ja tyylit ja niiden jutut. Ja se on turvallista kaikille niinku
hoitokodeille ja vanhemmille, ettd kun on sama ihminen. -LH4

Laheiset kertoivat myos, ettd avustajat eivat aina tulleet paikalle ja avustustunnit
jaivat pitamatta. Haastatteluissa kavi ilmi se, etta henkilékohtaisen avun asiakkaat
olivat ihmetelleet avustajien jatkuvaa vaihtumista ja kysyneet myds laheisiltaan asi-

asta.

Mutta se oli vahan semmosta, ettd se vaihtu, vaihtu koko ajan ja sita
vahan morkattiin, etta minké takia se vaihtu ja siella oli paljon henkil6-
kuntaa ja sitte ne vaihtu. Myds Maria [pilottihankkeen asiakas] sitd mo-
nesti morkkas, ettd minka takia aina muuttuu siita ja miksei se henkilo
tullut ja niin. Sitahan se oli. -LH3

Laheisten haastatteluissa nousi esiin my6s epéluulo aikaisempaa palvelumallia
kohtaan. Tietamattdmyys siitd, kuka milloinkin on avustajana, koettiin huonona
asiana. Avustajien runsas vaihtuvuus aiheutti sen, etta laheiset eivét voineet tietaa,
kuka avustajana toimi milloinkin. Osassa haastatteluja ilmeni myds se, ettei avusta-

jaksi toivottu vastakkaista sukupuolta olevaa henkil6a.

Pelkoa, nimenomaan mun puolelta pelkoa... ja mé&&ahan saikahin siita
aivan kauhiasti, etta tuota Tarjalle voisi tulla myds miesavustaja, etta
eih&n Tarja niinku sillain, mutta ma koin sen ite sillain pahana. -LH1

Haastateltavat olivat yksimielisia siita, etta oli erinomainen asia, kun pilottihankkeen
aikana avustaja oli yksikdn oma tyontekijd. Haastateltavat totesivat, ettd yksikon
avustaja oppi tuntemaan asukkaat, koska oli avustustilanteiden lisdksi mukana hei-

dan arjessaan. Tama koettiin turvallisuutta lisaavana tekijana.
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6.2.2 Palvelun laatu ennen pilottia

Laheisten haastatteluissa selvisi, etta ennen pilottihanketta henkilokohtainen apu oli
ollut melko yksipuolista. Laheiset kokivat, etta aiemmin asukkaat olivat tehneet vain
muutamia samoja asioita avustajiensa kanssa. Syyna tahan koettiin se, etteivat
asukkaat itse osanneet seurata, mita tapahtumia oli tulossa, eivatkd sen vuoksi

osanneet toivoa mitaan tavallisesta poikkeavaa tekemista.

Ei kuule, se oli vaan se kirjasto ja iltatori ja ulkoilut. -LH1

Laheishaastatteluissa nousi muutaman kerran esiin myos se, etta asiakkaat eivat
saaneet valita avustajaansa, vaan heille vain tuli joku avustaja. Huonona asiana
koettiin myds se, etta avustajat vain kavivat lyhyen ajan avustamassa ja sitten lah-
tivat pois. Tama koettiin palvelun laatuun vaikuttavana tekijana. Laheiset toivoivat
avustajilta enemman aktiivisuutta sekd vammaisten tukemista paatoksenteossa.
Laheiset olivat tyytyvaisia siihen, etté pilotin aikainen avustaja huolehti aikaisempaa
enemman henkilokohtaiseen apuun liittyvista asioista ja ennakkovalmisteluista. Esi-
merkiksi aikaisemmin rahakirjanpito oli jaanyt yksikon hoitajien tehtavaksi, koska

ulkopuoliset avustajat eivat voineet sitéa tehda.

Jos Mariaa seuraa ja niitd vammaasia seuraa niin eihan ne niinkd oma-
aloitteisesti niinkd pysty mitddn niinkd oma-aloitteisesti viemaan, etta
kylla siina se pitaa olla se aktiivinen se henkild, etta tota kysya ja kysya
siltd tota etta mita se haluais teha. -LH3

Nii sielta laitettiin se, joka oli vapaa ja silla selva. Ettei siind kyselty mi-
taan, ettd haluaako se sita vai eik6. Niin se tuli ku aika oli, se tuli ja oli
sen ajan niinko tunnin ja sitten se lahti. -LH3

Muutama laheinen mietti, pitaisiko vaikeasti kehitysvammaisten avustajalla olla jon-
kinlainen sosiaali- tai terveysalan koulutustausta, vaikka henkilokohtaisilta avusta-
jilta ei yleensad edellytetda mitdén tiettyd koulutusta. Myos avustajien luotettavuus
mietitytti muun muassa sen vuoksi, ettd rahankayton kanssa oli ollut ongelmia, ku-

ten seuraavista aineistoesimerkeista kay ilmi.

No nehan oli vahan semmosia mita sattu oleen. Nii eihan niilla periaat-
teessa monella koulutusta eik& mitaan ollu, ettd nehan oli ihan tavalli-
sia, tuli jotka oli ty6ttémia. -LH3
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Yhteen aikaan oli vdhan semmosta hyvaksikayttod, ettd vammaisella
maksatettiin kahvit ja muuta maksettiin ja kaytiin jaatelolla ja omaiset
makso sitten ja tammaosta. Niin ja niinkd tiiat, ettd ei silla vammaisella-
kaan 00 niin sita rahaakaan kaytéssa. -LH3

Haastattelujen aikana oli huomattavissa, etta laheisilla oli paljon enemman negatii-
vista sanottavaa aikaisemmasta henkilokohtaisen avun palvelumallista kuin asiak-
kailla. Laheiset kokivat, etta huono tiedonkulku ja epatietoisuus vaikuttivat heidan
mielipiteisiinsd. Laheiset olisivat toivoneet enemman tietoa aikaisemmista avusta-

jista.

6.2.3 Avustajan tunteminen

Laheisten haastatteluissa kavi ilmi, etta laheiset eivat tunteneet kaikkia avustajia,
jotka kavivat avustamassa heidan sukulaisiaan. Tama aiheutti vaihtelevasti huolta
ja pelkoa. Ostopalvelun tarjoamista oma-avustajista laheisilla oli hyva kokemus,
koska laheiset tunsivat heidat paremmin. Oma-avustajat tunsivat myos asiakkaansa
paremmin, ja se lisasi laheisten mielestda heidan omaa turvallisuudentunnettaan

seka asiakkaiden turvallisuutta.

En, ma en koskaan kuule nahnytkaan heita, mulle ei esiteltykdan heita.
-LH1

No [oma-avustaja] paremmin [tunsi], mutta ei ne toiset varmaan, ne oli
mullekkin outoja ne toiset, ettd en ma tuntenut niitd. En oo nahnykkaan
koskaan. -LH4

Laheiset olivat todella tyytyvaisia siihen, etta pilottihankkeen aikana he tiesivét, etta
heidén laheisensa oli aina saman tutun ihmisen kanssa. He kokivat, etta pilotin ai-
kana avustaja oppi tuntemaan asiakkaat paremmin ja se toi turvallisuutta seka asuk-

kaille, laheisille etta hoitokodille.

No sehéan on tarkida, sehan on kaikille ihmisille, ettd mita tutumpi on nii
sen parempi. -LH3

No se on suuri ero jo. Ja se on tarkedd, ettd tuntee taman [taputtaa
laheistdan polvelle]. -LH4
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Ma nukun kylla paremmin, ettd kun mun ei tarvi miettia sitg, etta jos se
on tuntemattoman kanssa ja jos sattuu kaupungilla jotain. Etta kylla méa
oon tyytyvainen. Mun taytyy kylla sanoa rehellisesti, ettd kun yks ja
sama siind on ja se tulee siihen ja se tietaa jo talon tilanteen, etta mika
on menossa hoitokodilla. Nyt on kylla paremmin kaikki, ettd m& oon ollut
kylla tosi tyytyvainen. -LH1

Avustajan tunteminen nousi haastatteluissa esiin monesti ja se vaikutti tarkealta ai-
heelta ldheisten mielesta. He kokivat, etta avustajan olisi ehdottomasti tunnettava
asiakkaansa hyvin ja pilottihankkeen aikana tama oli toteutunut laheisten mielesta
erinomaisesti. He myds kokivat, etta pilottihankkeen aikana asiakkaat olivat oppi-

neet tuntemaan avustajan ja tama lisési asiakkaiden aktiivisuutta.

6.2.4 Yhteydenpito ja kommunikointi

Laheiset kertoivat haastatteluissa, ettd kommunikointi aikaisempien avustajien
kanssa oli ollut hankalaa. Ongelmana oli se, etta avustajat vain kavivat yksikossa,
eika laheisilla ollut mahdollisuutta nahda heitd. Osassa haastatteluista selvisi myds,
ettd avustajat eivat juurikaan jutelleet avustettavansa vanhempien kanssa, ja lahei-

set kokivat sen ikavana asiana.

No eii, eihan me sita oikein niinku hyvalla katottu. Etta sitte oli vahan
semmosiakin, ettd ei oikein niinko, etta oikein, etta ne oli sitte semmo-
sia, ettéd jos niilta jotain kysy ne jotain urahti eikd ne tiennyt asiasta yh-
tdan mitdan. -LH3

Myds yhteydenpito koettiin haastavana edellisessa palvelumuodossa. Laheiset ei-
vat tienneet, keneen he voisivat olla yhteydessa, eiké heilla ollut avustajien puhelin-
numeroita. Pilotin aikana laheiset kokivat, etta heidan oli helppo saada yhteys avus-
tajaan. He nakivat avustajaa usein, koska avustaja tyoskenteli yksikdssa ja oli pai-
kalla monena paivana viikossa. He myds pystyivéat soittamaan yksikén puhelinnu-
meroon ja saamaan sitd kautta avustajaan suoran yhteyden, jos heilla oli jotain ky-

syttavaa.

No nythdan ma saan yhteyden, tottakai jos tulee tarvetta, niin sehan il-
man muuta. Ma tiedan heti, ettd mihin [ottaa yhteyttd]. Mutta enhan ma
aikasemmin tiennyt, ettd mihin ma olisin soittanut. Sen tyénantajankaan
numeroa mulla ei ollut missaan. -LH1
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No se on ainakin, se yhteis-, yhteydenpito, niin on paremmin toiminut.
Ma oon ainakin tosi tyytyvainen, ettda saa olla ihan, kympin arvoista
hommaa. -LH4

Myds pilottihankkeen kokoukset koettiin tarkeind yhteydenpitoa lisdavana tekijana.
Laheiset saivat keskustella kokouksissa avustajan ja muiden Soiten tydntekijoiden
kanssa. He saivat esittaa kokouksissa kysymyksia pilottihankkeeseen liittyen ja
tuoda esille kehitysehdotuksia. Myos pilottihankkeen asiakkaat saivat osallistua ko-
kouksiin ja kertoa omia mielipiteitdan pilottihankkeeseen liittyen. Kokouksia jarjes-

tettiin pilottihankkeen aikana kolme.

6.2.5 Odotukset pilotista

Henkilokohtaisen avun pilottihanke oli herattanyt l&heisissa monenlaisia tunteita,
mutta padosin odotukset olivat toiveikkaita. Koettiin myds helpotuksen tunteita, kun

pilottihankkeen aikana ei tarvinnut endd murehtia, kuka milloinkin toimi avustajana.

Olin innoissani, olin mielisséni. Soitin tytdillekkin, ettd nyt kuule mun ei
tartte enaa miettia... Ettd sinne tulee oma [henkil6kohtainen avustajal.
Etta mun ei tartte miettia, ettd kuka, kenen kans Tarja on kaupungille
lahossa. Etta kyllahan ma aina mietin, etta voivoli, ettd mink&hanlainen
[henkilokohtainen avustaja] se on. -LH1

Olin kylla innoissani, etta vois oikeastaan sanoa, etta huoli pois har-
teilta. Ettd kun nakee ihmisen ja tietaa, etta se koko paivan on siina ja
oppii tuntemaan kaikki Tarjan ja muittenkin, Tarjan ja minkalainen Tarja
on. Kyllda multa meni niin suuri huoli hartioilta poies, etta. Kylla méa tyk-
k&sin kylla niin, etta. -LH1

No kylla me ainakin oltiin emannan kanssa sitd mieltd, etta se olis tota
niin hyva etta se ois siina paikalla ja se niinko hoitais nii ja kaikkein
helpoimpi niinku sinnekki henkilokunnalle. Etta se tietéis ja tulee tunte-
maan ne vammaiset ja kaikki joita se palvelee ja paasis niinku siséalle
systeemiin ja minusta se on hyva systeemi. -LH3

Osa haastateltavista myonsi, etta heille oli tullut ensimmaisené mieleen, etté pilotti-
hankkeella yritettaisiin hakea saéstoja ja palvelun laatu olisi vaarassa heikentya. He
kuitenkin rohkeasti suostuivat lahtemaan pilottihankkeeseen mukaan, koska pilotti-

hanke toi heidan mielestdan apua moneen epéakohtaan.
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6.2.6 Turvallisuus ja luottaminen

Turvallisuus nousi haastatteluissa esiin vahvasti. Tarkeimpana turvallisuuteen vai-
kuttavana tekijana koettiin se, ettad avustaja oli yksikdssa toissa lahes joka paiva ja
oppi tuntemaan asukkaat hyvin ja tiesi, mita heille kuuluu ja mitka olivat heidan tar-
peensa. Erittain tarkeaksi koettiin myds se, etta avustaja pysyi samana eiké vaihtu-

nut usein.

Se on mahtavaa, se on kertakaikkiaan mahtavaa. Sehan on ehottoman
tarkead, etta tuota niin ettd se on se sama. -LH1

Mutta kylla téan pilotin kautta on kaikista turvallisinta, kun aattelee, etta
on vammaisista ihmisista kysymys, niin kylla se on aina turvallisin asia.
Ja sittenhan niita ei tiid omaisetkaan, kun sielté toisen kautta tulee joku
niin, ei tii& kuka sielta tulee, ettéd onko se sama henkilo vai ihan eri.
Vaikka varmaan on ihan luotettavia tyontekijoita nekin. Eihan sita voi
menna sanomaan. -LH4

Kyllah&n se vie oman aikansa niinkd Mariallakin, ennenko se, ennenkd
tota paasee sinukseen ihmisen kans ja tulee se luotto, etta niinkd luot-
taa siihen. Sehan on niinko tarkeda varsinkin vammaisella, etta niinko
ettei veda vaaradan suuntaan sita vammaista. Etta siihen pitd& niinko,
kyl se niinkd on ollu, ettd ku vammaisen tuossa ohjeissakin on, etta pi-
tais kuunnella sita pddmiestd, ettd mita silla on niinkd mielessa ja muuta
asioita, etta niinko niita hoitais, ettei rupee niinkoé vaantamaan vaaraan
suuntaa, ettéd Maria ainakin yleensa hermostuu. Etta se ei hyvaksy kaik-
kia. -LH3

Edellisesta lainauksesta huomaa, ettda myds luottamus nousi haastatteluissa esiin.
Laheiset kertoivat, ettd luottamuksen syntyminen avustajan ja avustettavan valille
voi vieda aikaa. Laheiset kokivat, etta pilotin aikana luottamussuhde kaikkien osa-

puolien valilla oli ollut hyva, koska avustaja ei vaihtunut.

6.2.7 Laheisten kokemukset pilotista

Laheiset olivat tyytyvaisia siihen, etta pilottihankkeen aikana asiakkaiden arki ol
muuttunut monipuolisemmaksi. He paasivat osallistumaan monipuolisemmin esi-

merkiksi erilaisiin tapahtumiin. Laheiset olivat tyytyvaisia, etta avustaja suunnitteli
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erilaisia retkia ja erilaista tekemista, jota aikaisemmat avustajat eivat olleet pysty-

neet suunnittelemaan, koska he vain kavivat "vierailemassa” yksikossa.

Paljon te ootte tehnyt ja valtavan hienoja asioita. Ja sehan oli hAmmas-
tyttavaa. Se oli kylla niin. Ja kun se oli niin monipuolista ja niin erilaista.
Ja sehan on kaiken a ja o. Eihan se oo tarkotus, etta sa vaan kavelet
tuolla ulkona puolitoista tuntia. -LH1

No parempaan suuntaan se on mennyt taman pilotin aikana. Etta kun
[avustajalla] on tavallaan hanskassa se, ettd suunnittelee niille kaikki
reissut sun muuta... etta toivotaan, ettd tama sitten jatkuisi ja laajenis-
kin tosiaan. Etta mé ihmettelisin, jos ei innostuttais. -LH1

Laheisten vastauksista kavi yksipuolisesti ilmi se, etta kaikki halusivat pilottihank-
keessa kokeillun palvelumuodon jatkuvan. He myds toivoivat, ettd muissakin yksi-
koissa innostuttaisiin kokeilemaan pilottihanketta. Myos pilottihankkeen kehittdmista
vielakin paremmaksi toivottiin. Konkreettisia parannusehdotuksia ei kuitenkaan

haastattelutilanteissa noussut esiin.

Kyl se ainakin meidan mielesta toimii hyvin ja pitais niinku jalostaa sita
systeemia viela eteenpain. Etta se olis se vakinainen tyontekija siella
paikan paalla ja kylla se niink6 henkilékunnalle ja kaikin puolin on paljon
parempi vaihtoehto, ettei siella hyppaa kaiken maailman henkilokuntaa
[avustajia] muualta reivaamas siina edestakasin. -LH3

Laheiset kokivat, ettd pilottihankkeen aikana palvelu oli parantunut. He kokivat hy-
vana asiana sen, etta yksikon arki oli rauhoittunut, kun ulkopuoliset avustajat olivat
vahentyneet. Laheiset toivoivat, etta pilottihankkeessa kokeiltu uusi henkildkohtai-

sen avun palvelumuoto jatkuisi.

Kyll& minusta se on parempaan suuntaan mennyt, sita niinku pitaa ai-
nakin vieda eteenpain. Ja ainakin ite haluan, ettd se tulis voimaan ja
pysyva tyopaikka siittd. Etta se, etta se tulis niinku joka paikkaan sama
systeemi. -LH3

Saa antaa kymmenen pistetta. Kylla nyt on kaupunki herénnyt, Soite
herannyt. Naa on tarkeité ja nyt siella on yks kasi lisda siella hoitoko-
dilla. -LH4

Kylla me ainakin annetaan palautetta tasta, etta ei saa lopettaa missaan
nimessa. Sita pitdé ruveta myymaan muillekkin. -LH3
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No kylla kai sitd pitais vaan kehua. Etta saatais eteenpdain sita vain.
Hyva taa on. Hyvat kokemukset on ja niin pain pois. -LH3

Haastattelutilanteissa selvisi, ettéa laheiset olivat kaikin puolin tyytyvaisia pilottihank-
keeseen. Ainoana kritiikkina oli asiakashaastattelujen tavoin se, etta valilla henkil6-
kohtainen apu toteutettiin ryhmamuodossa. Osa laheisista oli kuitenkin sitéa mielta,
ettd oli hyva asia, kun asukkaat paasivat muiden kanssa yhdessa esimerkiksi kave-
lylle tai tapahtumiin. He kokivat, etta se lisaa yhteisollisyytta asukkaiden valilla ja

opettaa ryhmassa toimimista.
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7 JOHTOPAATOKSET

Tassa luvussa esittelen tutkimuksen johtopaatokset. Esittelen johtopaattkset tutki-

muskysymysten mukaisesti ja vertaan niité teoriaan seka aiempiin tutkimustuloksiin.

Johtopaatoksissa voin todeta, ettd pilottihanke oli koettu erittdin toimivana ja siita
l6ytyi vain muutamia kehitysehdotuksia. Varsinkin asiakkaiden laheiset olivat palve-
lumuotoon tyytyvaisia. Asiakkaat eivat osanneet suoraan kertoa mielipidettaan pi-
lottihankkeesta, mutta he olivat tyytyvaisia henkilokohtaisen avun sisaltoon ja sii-

hen, ettd avustajana toimi tuttu henkild.

Kuviossa 1. on esitelty tutkimuksen keskeisimmaét tulokset. Haastateltavat kertoivat,
ettd pilottihankkeen seurauksena heidan turvallisuudentunteensa oli lisaantynyt ja
yksikodn arki oli rauhoittunut, koska yksikdssa kavi aikaisempaa vahemman ulkopuo-
lisia henkilokohtaisia avustajia. Haastateltavat olivat myds sita mielta, ettda kommu-
nikointi ja yhteydenpito henkilokohtaisen avustajan kanssa oli parantunut pilotti-
hankkeen ansiosta. Haastatteluissa selvisi myds, etta toimivaksi koettiin se, etta
avustajana toimi tuttu henkild. Talléin avustaja tunsi asiakkaat, asiakkaat tunsivat
avustajan ja lisaksi laheiset tunsivat avustajan. Haastateltavat nostivat esille myds
luottamuksen lisdéntymisen henkilokohtaisen avun palveluun ja avun monipuolisuu-
den lisdantymisen. Laheiset seké asiakkaat olivat tyytyvaisia siihen, etta pilottihank-
keen aikana asiakkaat olivat paasseet kokemaan monipuolisemmin erilaisia asioita,

kuin ennen pilottihanketta.
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Kuvio 1. Asiakkaiden ja laheisten kokemukset henkilokohtaisen avun pilotista.

7.1 Asiakkaiden kokemukset pilottihankkeesta

Asiakkaiden kokemukset pilottihankkeesta olivat positiivisia. He kokivat, etta palve-
lumuodon muutos on ollut hyva asia. Asiakkaat osasivat kertoa, etta he olivat tyyty-
vaisia pilotin aikaisen henkildkohtaisen avun sisaltoon ja siihen, etta avustajana
toimi sama tuttu henkildé koko pilotin ajan. Asiakkaat toivoivat pilottihankkeen tyyli-

sen avustusmuodon jatkuvan.

Asukkaiden kokemukset aikaisemmasta avustajapalvelusta olivat myo6s positiivisia,
ja he kertoivat, etta heilla oli edellisistéa avustajista hyvia muistoja. Tutkimustulok-
sissa oli samankaltaisia piirteita kuin Asta Raisalan (2012) AMK-opinnaytetyon tu-
loksissa. Hanen tutkimuksessaan selvisi, etta henkildkohtaisen avun asiakkaat oli-
vat tyytyvaisia henkilokohtaisen avun palveluun, vaikka avustajat vaihtuivatkin. Pi-
lottihankkeen asukkaat eivat mydskaan pitaneet vaihtelua huonona asiana, mutta

olivat kuitenkin sitd mielta, etta on parempi, jos avustajana toimisi sama henkil6.
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Asiakashaastatteluista ilmeni myos, ettéa henkilokohtaisen avun sisalt6 oli juuri sel-
laista, mihin sitd myodnnetddnkin. Asukkaat kertoivat saavansa apua esimerkiksi
kauneudenhoidossa ja kaupassa kaynnissd. Nama ovat osa paivittaisia toimia ja
kodin ulkopuolella asiointia, jotka Eeva Tokolan (2016,14) mukaan ovat osa henki-

|6kohtaista apua.

Kuten Kynnys ry:n yllapitamilla verkkosivuilla (Henkilokohtainen avustaja, [viitattu
27.3.2020]) kerrotaan, tulisi kommunikoinnin toimia avustajan ja avustettavan valilla
hyvin. Asiakkaiden haastatteluvastauksissa nousi monesti esiin juurikin kommuni-
kointi avustajan kanssa. Muutama asiakas koki, etteivat kaikki avustajat kommuni-
koineet heidan toivomallaan tavalla. Asiakkaat kuitenkin totesivat, etté pilotin aikana
avustaja oli jutellut heidan kanssaan enemman kuin aikaisemmat avustajat. Tama
oli yksi tarkea asia, jonka haastateltavat nostivat esiin haastattelutilanteissa. Koska
avustaja oli tuttu, eik& vaihdellut pilotin aikana, oli yhteisia puheenaiheita enemman

ja keskustelut sujuivat asiakkaiden mielesta paremmin ja keskustelua oli enemman.

7.2 Laheisten kokemukset pilottihankkeesta

Asiakkaiden laheisten kokemukset pilottihankkeesta olivat positiivisia. Laheiset vai-
kuttivat olevan asiakkaita enemman innoissaan pilottihankkeen tuloksista, ja he ym-
marsivat sen merkityksen esimerkiksi asiakkaiden turvallisuuteen paljon paremmin

kuin asiakkaat itse.

Laheiset kokivat, etta avustajien vaihtuvuus ei ole turvallisuuden eika luottamussuh-
teen kannalta hyva asia. My6s Tommi Heinosen (2018, 54) Pro Gradu -tutkielman
tuloksena oli, ettd avustajien vaihtelu estaa hyvan suhteen ja luottamuksen muo-

dostumisen avustajan ja avustettavan valille.

Laheisten haastatteluissa ilmeni, ettd asukkaat olivat saaneet itse sanoa mielipi-
teensa pilottihankkeeseen osallistumisesta. Asiakkaiden itsemaaraamisoikeus ol
siis toteutunut palvelua suunniteltaessa. Laheiset olivat kiinnittdneet huomiota myos
siihen, etta asiakkaille annettiin mahdollisuus paattaa henkilokohtaisen avun sisél-

|6std aikaisempaa enemmén. Kuten my6s teoriaosiossa on mainittu,
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henkilokohtaisen avun tulee tukea itsemaardamisoikeutta sekéa mahdollistaa itse-
naisten valintojen tekeminen ja toteuttaminen (ltsemaaraamisoikeus, [viitattu
20.3.2020])).

Haastatteluissa keskustelua heratti aihe, joka koski avustajien koulutusta. Laheiset
kokivat, ettd vaikeavammaisen henkilon avustajalla tulisi olla jokin sosiaali- tai ter-
veysalan koulutus, jotta palvelu olisi mahdollisimman turvallinen. Henkilokohtaisilta
avustajilta ei kuitenkaan yleisesti edellytetéd mitdan maarattya koulutusta (JHL, [vii-
tattu 8.3.2020)).
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8 POHDINTA

Olen tyytyvainen siihen, etta opinnaytetydni on nyt valmis. Prosessi on ollut raskas,
mutta olen oppinut sen aikana paljon itsestéani seka tutkimuksen tekemisesta. Ai-
heen |6ytyminen oli lopulta helppoa, vaikka aluksi tuntui, etten l6ytaisi itseéni kiin-
nostavaa aihetta ollenkaan. Ennen opinnaytety0prosessia en oikeastaan tiennyt,
miké& ala minua kiinnostaisi, enka ole siitéa varma vieldkaan. Mutta tiedan, ettd vam-

maistyo olisi varmasti hyva vaihtoehto.

Tutkimuksen edetessa opin koko ajan uutta ja huomasin, ettéa laadullinen tutkimus
on todellakin oppimisprosessi. Tutkimuksen alussa en ymmartéanyt juuri ollenkaan
mitd minun tulisi tehda ja missa jarjestyksessa. Kun lopulta l&hti vain tekemaan ja
hakemaan teoriatietoa henkilokohtaisesta avusta, kehitysvammaisuudesta ja tutki-
musprosessin vaiheista, aloin pikkuhiljaa ymmartamaan mita minun tulisi tehda.
MydOs opinnadytetybn ohjaajan tuki oli todella tarke&déa oppimisprosessin kannalta.
Teemahaastattelujen toteutus vaikutti myos aluksi haastavalta, mutta kun haastat-
telut sai tehtyd, loppu sujuikin kuin itsestdén. Voin siis todeta, etta kaikista haasta-
vinta oli tyon aloitus. Jos nyt alkaisin tekemaan uutta opinnaytetyo6ta, olisi se var-
masti paljon helpompaa, koska olen oppinut tdmén prosessin aikana valtavan maa-

ran uusia asioita laadulliseen tutkimukseen liittyen.

Henkildkohtainen apu ja kehitysvammaisuus olivat mielestani mielenkiintoisia tee-
moja, ja niista |0ytyi hyvin tietoa. Henkilokohtainen apu on ollut jo pitkdan tyollista-
jana itselleni, ja sen vuoksi oli luontevaa, ettd opinnaytetyoni aiheena oli henkilo-
kohtainen apu. Myo6s kehitysvammaiset asiakasryhmana ovat tulleet opiskelujen ai-
kana tutuksi ja osaisin kuvitella, ettd jatkossa teen tdita kehitysvammaisten parissa,

joten sekin teema oli mielestéani hyvé valinta opinnaytetydlleni.

Opinnaytetydssani toteutui monia sosionomin (AMK) kompetensseja. Sosionomin
kompetensseja ovat: sosiaalialan eettinen osaaminen, sosiaalialan palvelujarjestel-
maosaaminen, asiakastyon osaaminen, kriittinen ja osallistava yhteiskuntaosaami-
nen, tutkimuksellinen kehittdmis- ja innovaatio-osaaminen seké tydyhteiso-, johta-
mis- ja yrittdjyysosaaminen (Ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto Arene ry 2017,

10). Tutkimusta tehdessa eettinen osaaminen oli koko prosessin ajan mielessani.
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Opinnaytetyotéa tehdessa opin paljon henkilokohtaisen avun palvelusta, eli myds so-
siaalialan palvelujarjestelméosaaminen tayttyi osittain. Myds asiakastyo, kriittinen ja
osallistava yhteiskuntaosaaminen seké tutkimuksellinen kehittdamisosaaminen oli-
vat lasna opinnaytetyota tehdessa. Mielestani vain tydyhteiso-, johtamis- ja yritta-

jyysosaaminen eivat olleet osana opinnaytetydprosessia.

Tyon tekeminen yksin oli mielestani paras vaihtoehto minulle. Asun kahden tunnin
ajomatkan paassa opiskelutovereistani, jolloin fyysinen nakeminen ja opinnaytetyon
yhdessa kirjoittaminen olisi ollut erittdin haastavaa. Muutaman kerran mietin, olisiko
minun sittenkin pitanyt tehda tyd parin kanssa, jotta se olisi valmistunut ajoissa,
mutta nyt olen kuitenkin tyytyvainen alkuperéaiseen paatokseeni. Olen saanut tehda
tyota omalla aikataulullani ja tyylillani. Olen my6s oppinut kaikki tutkimusprosessin

vaiheet, joista osa olisi voinut jaada oppimatta parity6ta tehdessa.

Tyon tekoa helpotti paljon se, ettd aihe oli minulle tuttu, ja tunsin haastateltavat etu-
kateen. Haastattelutilanteet sujuivat rennosti, ja paasimme heti keskustelemaan ai-
heesta, joka oli myds haastateltaville henkildille tuttu. Haasteena kuitenkin oli se,
ettd haastateltavat eivat aluksi uskaltaneet tuoda negatiivisia kokemuksia esiin. Lit-
terointivaiheessa huomasin, etta minun olisi pitanyt varautua haastatteluihin parem-

min ja miettia tarkentavia kysymyksia enemman.

Jalkeenpdain ajateltuna olisi ollut viisasta kirjoittaa teoriaosaa pidemmalle, ennen
teemahaastattelujen aloitusta. Jos olisin perehtynyt teoria-aineistoon paremmin en-
nen haastatteluja, olisi teemahaastattelurunko luultavasti ollut parempi. Tutkimustu-
loksien peilaus teoriaan olisi ollut helpompaa, jos kysymykset olisivat olleet tarkem-

min mietittyja.

Koska tutkin periaatteessa omaa toimintaani, minun piti olla erityisen tarkka siing,
ettd en tuo omia nakemyksiani pilottihankkeesta esiin. Tulososiota kirjoittaessani
minun oli unohdettava omat mielipiteeni ja kirjoitettava vain haastatteluissa esiin

nousseita tuloksia ja teemoja.

Itse koen, etta pilottihankkeessa kokeiltu uusi henkil6kohtaisen avun palvelumuoto
on laadukas, turvallinen ja toimiva tapa tarjota henkilokohtaista apua kehitysvam-

maisille asiakkaille, jotka asuvat asumisyksikossa.
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Jos pilottihanketta kokeillaan tulevaisuudessa muissakin yksikdissa, niin olisi hie-
noa, jos joku voisi tehda siellakin tutkimuksen ja selvittda, ovatko kokemukset sa-
mankaltaisia. Toinen jatkotutkimusidea voisi olla se, ettd haastateltaisiin yksikon
henkilokuntaa ja selvitettaisiin heidan mielipiteensa pilottihankkeesta. Heidan na-
kokulmansa olisi erilainen, mutta erittain tarke&, koska siina olisi varmasti noussut

esiin hoitajien tyohyvinvointi ja tydpaikan ilmapiiri.

Lopuksi haluan kiittd& opinnaytetydni yhteistydtahoa ja sen edustajia, jotka auttoivat
opinnaytetyoni aiheen ideoinnissa. Haluan erityisesti kiittda pilottihankkeen asiak-
kaita ja heidan laheisidan, jotka olivat heti valmiita osallistumaan haastatteluihin.
Olisi myos paljon yksittaisia henkiloitd, joita haluaisin kiittaé tuesta ja neuvoista,
mutta jatan heidan nimensa mainitsematta. Ilman teita kaikkia en olisi saanut opin-

naytetyotani tehtya.
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Liite 1. Tutkimuslupa

Kesla-Pohjanmaan sosisali ja
terveyspalvelukuntayhtyma

Hakjjan mimi Ebna Puskala
Kotiosoite
Puheiin 044 058 6542

Sahkdpostiosoite ehna puskala@seam fi

Hakijan nimi
Kotiooite
Puhelin

$3hkopottiounte

Tutkimutaen ohjsajen nimi ja yhteystiedot:
Mirva Sitakorps
040 830 2159, mirva. st akorpl @seamk fi

Yheyihenkild Soitessa:. Sarl Valkama

Tuthimubsen/opinndytetydn/projektitydn nimi:
Henkokortanen apu kehtysvammaisten asumisykukound

Tutkimus on: B0 optendytetyd, AMK [ opinnaytetyo, viempl AMK [T pro gradu ~tuthieime [ vaoskine
) s, mita:

Tutkirmukaen ohjaaje yvilaynyt tuthimusivunateimen (pvn) 24 12020

Tutkimuksen taroitus:

Tutaimukaen tarkoitukaena on kardtd henkolokohtasen svun plottihankkeeseen osallistuneden avakiaiden ekl heidin
Iahetstensd kokemubala pllotista, joka toteutettin Keski-Pohjanmaan sosasl ja terveyipalvelubuntayhtyman, el Soiten,
kohityswammasten atumisybubond tykayia 2019

Tuthimuksen tavoitteet:

Tuthimuksen LIvoIttoens On 38808 tetos sith, miten asuikicast jo heiddn liheisensd ovat kokeneet henkidkohtaisen avun
plotthankieen Tavotteens on saaca plottihankkeeseen osallstuneiden aslakkaiden sekd heldan lahe(stensd danet
Nuuluviin. On tirkedd 1aads kuulls heiddn mielipiteensh, jotts palvelua voitaisin mahdollisest! vield kehittad

Tutimustebtivie:
Tutkimuksen tehtavand on vastata kyyymykalin. Miten henkdlokontalsen avun pllottin osallistunest asiakkast kokivat
pllottihankkeen? Ja miten henkilokoht asen svun pilottin osaflistuneiden asiakiaiden [3heiset kokivat pllottihankkeen?
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Ainelistonkeruu ja analyysi:
Alneistonkeruu tapahtuu laadullisena tutiimuksena teemahaastattolun muodosia Haastattelut J3ntetasn ja Mterodaan
Analyysitapa on aneistolahtoinen sisdBonanayysi |a teemolttely.

Kokkolassa 31.1,2020
Palkicn o pliviys Paieka ja pdiviyy

Eimn Pugiealon
Hakijan aflekirjoitus Haligen shebbiohus

Elina Puskala
Nimen selvennys Nimenietvennys

Uitteat

1) Tuthlmussuunniteima

2) Kysely/hanstattelulomake

3) Tiedote tuthimukseen osallistujalle
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Liite 2. Teemahaastattelurunko

Tutkimuskysymykset:
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Millaisia kokemuksia henkilokohtaisen avun pilottihankkeeseen osallistuneilla asiakkailla

on pilotista?

Millaisia kokemuksia henkilokohtaisen avun pilottihankkeeseen osallistuneiden

asiakkaiden laheisilla on pilotista?

Alustava teemahaastattelurunko
(asiakkaille):

Perustiedot:
ka?

Kuinka kauan olet ollut henkilokohtaisen
avun piirissa?

Kuinka kauan olet asunut
asumisyksikssa?

My6nnetyt avustustunnit kuukaudessa?

Henkildkohtainen apu ennen pilottia:

Miten henkildkohtainen apu toteutui
ennen pilottihanketta?

Mit& teit avustajan kanssa?

Kuinka monta avustustuntia kaytit
kuukaudessa?

Milloin avustaja kavi?

Turvallisuudentunne ennen:

Tunsitko olosi turvalliseksi avustajasi
kanssa?

Tuliko avustaja aina paikalle sovittuun
aikaan?

Oliko sinulla yksi sama avustaja vai
useampi? Kuinka paljon vaihteli?

Milta tuntui, jos avustaja vaihtui usein?

Tiesitkd aina etukateen, kuka avustaja
sinulle on tulossa?

Miten avustaja huomioi sinut?
Luotitko avustajaasi?

Pystyitko juttelemaan avustajasi kanssa
omista asioistasi?

Miten hyvin avustajasi tunsi sinut?

Itsemaaraaminen ennen:
Saitko toivoa tiettya avustajaa?
Saitko itse toivoa mita tekisitte?

Saitko itse toivoa avustusajankohtaa?

Henkilokohtainen apu pilottihankkeen
aikana:

Mit& ajattelit, kun kuulit pilottihankkeesta?
Kuka sinulle kertoi siita?

Kuinka paljon kaytit avustustunneistasi?
Miten palvelu muuttui?

Mik& ei toiminut mielestasi?

Mik& toimi mielestasi?

Millaisia kehitysehdotuksia sinulla olisi?
Millaisia muita kokemuksia sinulla on?

Mit& kertoisit ystavallesi
pilottihankkeesta?

Turvallisuudentunne pilotin aikana:

Mitd mielté olet siita, ettd avustaja ol
yksikossa lahes joka paiva?



Miten koit turvallisuutesi?

Mitd mielta olit siitd, ettd avustaja oli joka
kerta sama ihminen?

Mitd mielta olit siita, etté avustaja oli
tuttu?

Miten avustaja huomioi sinut?
Miten luotit avustajaan?

Pystyitkd juttelemaan avustajasi kanssa
omista asioistasi?

Miten hyvin avustajasi tunsi sinut?

ltsemaaraamisoikeus pilotin aikana:

Saitko itse paattaéd osallistumisesta
pilottihankkeeseen?

Saitko itse toivoa, mita halusit tehda
avustajan kanssa?

Saitko toivoa avustusajankohtaa?

Saitko vaihtaa avustajaa, jos olisit
halunnut?
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Alustava teemahaastattelurunko
(asiakkaiden laheisille):

Perustiedot:
ka?
Mita sukua olet asukkaalle?

Kuinka kauan han on ollut
henkilékohtaisen avun piirissa?

Kuinka kauan han on asunut
asumisyksikossa?

Myodnnetyt avustustunnit kuukaudessa?

Henkilokohtainen apu ennen pilottia:

Miten henkilokohtainen apu toteutui
ennen pilottia?

Mita sukulaisesi teki avustajan kanssa?

Kuinka monta avustustuntia sukulaisesi
kaytti kuukaudessa?

Milloin avustaja kavi?

Turvallisuudentunne ennen:

Tiedatkd, millainen avustaja sukulaisellasi
kavi?

Oliko yksi sama avustaja vai useampi?
Kuinka paljon vaihteli?

Milta mahdollinen avustajan vaihtelu
tuntui?

Tuliko avustaja aina paikalle sovittuun
aikaan?

Miten hyvin avustaja tunsi sukulaisesi?
Luottamus?

Miten sin& sait yhteyden avustajaan, jos
halusit tietda jotain?
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Itsemaaraamisoikeus ennen:

Saiko sukulaisesi toivoa tiettya
avustajaa?

Saiko sukulaisesi toivoa, mitd he tekisivat
avustajan kanssa?

Saiko sukulaisesi toivoa
avustusajankohtaa?

Saitko sina toivoa edelld mainittuja
asioita?

Henkilokohtainen apu pilottihankkeen
aikana:

Mit& ajattelit, kun kuulit pilottihankkeesta?
Kuka sinulle kertoi siita?

Kuinka paljon avustustunteja kaytettiin
pilotin aikana?

Miten palvelu muuttui?
Mik&a ei toiminut mielestasi?
Mik& toimi mielestasi?

Mita kertoisit hankkeesta esimerkiksi
lehtihaastattelussa?

Millaisia kehitysehdotuksia sinulla olisi?

Millaisia muita kokemuksia sinulla on?

Turvallisuudentunne pilotin aikana:

Mitd mielté olet siita, ettd avustaja ol
yksikdssa lahes joka paiva?

Miten koit laheisesi turvallisuuden?

Mita mielta olit siitd, ettd avustaja oli joka
kerta sama ihminen?

Mitd mielté olit siitd, ettd avustaja oli
tuttu?

Luottamus?
Miten hyvin avustaja tunsi sukulaisesi?

Saitko avustajaan yhteytta, jos sinulla
herasi kysyttavaa?



ltsemaaraamisoikeus pilotin aikana:

Saiko sukulaisesi paattaa pilottiin
osallistumisesta?

Saiko sukulaisesi toivoa, mita haluisi
tehda avustajan kanssa?

Saiko toivoa avustusajankohtaa?
Saiko vaihtaa avustajaa, jos halusi?

Saitko sind toivoa edella mainittuja
asioita?
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Liite 3. Tiedote tutkimuksesta ja haastattelulupa

TIEDOTE TUKIMUKSESTA

Hei!

Opiskelen Seingjoen ammattikorkeakoulussa sosionomiksi (AMK). Olen tekeméssé

opinnaytetyotani, jossa tutkin henkilbkohtaisen avun pilottihankkeen toteutumista.

Opinndytetyoni  tutkimusosuutta varten kerddn pilottihankkeeseen osallistuneiden

asiakkaiden seké heidan laheistenséd kokemuksia pilotista.

Haastattelut toteutetaan teemahaastatteluna ja se kestdd noin tunnin. Haastatteluun

osallistuminen on taysin vapaaehtoista.

Haastattelut nauhoitetaan, jotta voin muistaa kaiken mita olette vastanneet, eikd mitaan
tarkedd paase unohtumaan. Haastattelujen nauhoittaminen varmistaa myo6s sen, etta
tutkimustulokset ovat mahdollisimman todenmukaisia. Aanitteet litteroidaan, eli kirjoitetaan
puhtaaksi vastausten analysointia varten. Adnitteet seka litterointimateriaali sailytetaan

huolellisesti ja ne tuhotaan opinnaytetydprosessin paatyttyd. Kaikkia antamiasi tietoja

kasitelladn luottamuksellisesti ja nimettdmasti, eli anonymiteettisi sdilyy koko prosessin

ajan, eika sinua voi tunnistaa valmiista opinnaytetydsta.

Toivon, ettd mahdollisimman moni olisi halukas osallistumaan haastatteluun, jotta saan

tarpeeksi aineistoa opinnaytetydni toteuttamista varten. Osallistumalla haastatteluun saatte

aanenne kuuluviin teita tai teidan laheistanne koskevassa asiassal

Opinnaytetyon ohjaavana  opettajana  toimii Mirva  Siltakorpi, Seingjoen

Ammattikorkeakoulun lehtori. mirva.siltakorpi@seamk.fi

Vastaan mielellani tutkimusta koskeviin kysymyksiin.

Ystavallisin terveisin,
Elina Puskala
elina.puskala@seamk.fi

044 9566542
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KIRJALLINEN SUOSTUMUS HAASTATTELUUN

Mina, osallistun tutkimukseen

vapaaehtoisesti ja antamiani vastauksia saa kayttdé tutkimuksessa.

Paivamaara:

Paikka:

Allekirjoitus:




