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1 JOHDANTO

"Toiminta on yhta tarkeaa elamassé kuin ruoka ja juoma. Jokaisen ihmisen
pitdisi saada seka fyysista, ettd henkista toimintaa. Kaikilla pitaisi olla harras-
tuksia tai toimintaa, josta he nauttivat.”

Dunton 1919 (Polatajko, ym. 2007a, 14).

Opinnaytetyon tydnimena oli "Toiminnan merkitys vaikeavammaiselle”. Toi-
saalta se olisi voitu otsikoida "Toiminnan merkitys ihmiselle”. Toiminnan yh-
denvertaisia oikeuksia ja mahdollisuuksia voitaisiin pitda kaikille ihmisille itses-
tddnselvyytena, mutta néin ei vielak&aan valttamatta ole. Viime vuosikymmeni-
na on vammaisuutta alettu nadhda ihmisoikeusnakdkulmasta, eika niinkaan
vammaisten palveluideologiasta kasin. Yhteiskunnallinen tilanne ja vallitseva
vammaispolitikka muovaavat vaikeasti liikuntaesteisen elamaa ja ymparistoa,

seka vaikuttavat henkilokohtaisen avustajan saatavuuteen.

Muuttuneen vammaispoliittisen ajattelun myota lainsdadantéa on uudistettu
vammaisten aseman parantamiseksi. 1.9.2009 muuttuneen vammaispalvelu-
lain my6ta huomioidaan nyt vammaisen henkilén oma subjektiivinen nakemys
henkilokohtaisen avuntarpeesta (Laki vammaisuuden perusteella jarjestetta-
vista palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380). Nykyinen suomalainen vam-
maispolitiikka pohjautuu hallituksen laatimaan Vammaispoliittiseen toimintaoh-
jelmaan (VAMPO 2010 — 2015). Ohjelman tavoitteena on vammaisten yhteis-
kunnallisen osallisuuden ja osallistumisen varmistaminen “asiakasléahtoisilla,
oikea-aikaisilla ja riittavilla erityispalveluilla ja tukitoimilla”. (VAMPO 2010,
161).

Toimintaterapian uranuurtajat Meyer (1922) ja Dunton (1919) nakivat toimin-
nan ihmisen perustarpeena. Toiminnan tiede pohjautuu toimintaterapian pe-

rusolettamukselle, jonka mukaan kaikki ihmiset ovat toiminnallisia olentoja.



Tarkoitukselliseen ja merkitykselliseen toimintaan osallistuminen on ihmisen
terveyden ja hyvinvoinnin paatekija. (Wilcock 2001, 413-416; Polatajko, ym.
2007 a, 20-21).

Toiminnallinen osallistuminen maarittelee terveytta ja elaméanlaatua. Toimin-
nallisen oikeudenmukaisuuden toteutuessa ihminen voimaantuu (empower-
ment), mika lisaa yksilon padmaaréatietoisuutta, iloa, itsevarmuutta seka luot-
tamusta elaméaan. (Stadnyk, Townsend & Wilcock 2010, 343-344.) Wilcock
(2001) korostaa, etta toimintaterapeuttien tehtavana on taistella ihmisten toi-
minnallisten oikeuksien toteutumisen seka toiminnallisen terveyden puolesta.
(Wilcock 2001, 416).

Opinnaytety6n tavoitteena on tuoda esiin vaikeasti liikuntaesteisten henkili-
den toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutumista ja avustajan merkitysta
toiminnan mahdollistajana. Tutkimusmenetelmina kaytetaan teoriataustan li-
séksi vaikeasti likuntavammaisten teemahaastattelua ryhmassa, seké IPA -
itsearviointia valinnoista ja osallistumisesta jokapaivaisessa elamassa (Im-

pact on Participation and Autonony) (Kanelisto & Salminen 2011).

Opinnaytetyon yhteistybkumppanina ja toimeksiantajana on Vammaisten
asumissaatio ASPA ja Kynnys ry hallinnoima Assistentti. info. ASPA tuottaa ja
kehittdd vammaisten ihmisten ja mielenterveyskuntoutujien asumista, seka
asumisen palveluja. Assistentti. info on henkilokohtaisen avun valtakunnalli-
nen kehittdmisverkosto, johon kuuluu 65 toimialaa. Opinnaytetyon yhdyshen-
kiloné toimii Assistentti. info:n koordinaattori ja ASPA:n kehittdmispaallikko

Raija Mansikkamaki.



2 VAIKEASTI LIIKUNTAVAMMAISEN SUHDE YHTEIS-
KUNTAAN

2.1 Keskeisten teemojen esittely

Yhteiskunta ja vallitseva vammaispolitiikka vaikuttaa vaikeasti lilkkunta-
vammaisten ihmisten elamaan ja hanen saamiinsa palveluihin. Suomalainen
vammaispolitiikka kuuluu kaikille hallinnonaloille ja sen tavoitteena on perus-
ja ihmisoikeuksien toteutuminen kaikille. (VAMPO 2010-2015, 29). Opinnayte-
tyon keskeiset teemat ovat vaikutussuhteissa toisiinsa ja ne esitetd&n kuvios-

sal.

Yhteiskunta ja vallitseva
vammaispolitiikkka

Toiminta

Toiminnallinen
oiketldenmukaisuus

Vaikeasti
liikuntavammainen

Voimaantuminen Henkilokohtainen
Yksilo S

Terveys

KUVIO 1. Opinnaytetyon keskeiset teemat



Vaikeasti liikuntavammainen/liikuntaesteinen kasitetddn opinnaytetyossa
henkiloksi, joka kayttaa paivittaisen liikkumisen apuvalineinda manuaali-
pyoratuolia tai s&hkopyoratuolia. Lisaksi han tarvitsee paivittaisissa toimissaan

ja monissa harrastuksissaan ulkopuolista apua.

Yksilon sisaisesta voimanlahteesta kaytetaan nimiketta ”spirit” (spirituality)
(Polatajko ym. 2007a, 30). Yerxan 1998 mukaan spirit nakyy ihmisen toimin-
nassa, kun han sitoutuu itselleen merkityksellisiin toimintoihin. Nama toiminnot
voivat tuottaa hanelle itselleen hyotya, huvia ja hauskuutta, tai ne voivat pal-
vella muita ihmisié. (Yerxa, 1998, 412). Opinnaytetyon tekijoéiden mielesta
"Spiritid” voisi kuvata sisdisena lahteena, toiminnan moottorina, josta motivaa-

tio toimintaan kumpuaa.

Toiminnallinen oikeudenmukaisuus (occupational justice) on opinnayte-
tyon keskeisin teema, ja se asettuu toimintaterapian ytimeen. Toiminnallinen
oikeudenmukaisuuden teoriassa tarkastellaan ihmisen toiminnallisia tarpeita,
yksilon ja erilaisten ryhmien potentiaaleja toimintaan, voimaantumista ja toi-
minnallisten oikeuksien toteutumista, toiminnan henkilokohtaisia merkityksia,
seka toiminnan sosiaalista arvoa yksil6lle. (Polatajko, ym. 2007b, 80). Wil-
cockin (1998) mukaan toiminnalliset perusoikeudet ovat: oikeus kokea toimin-
ta merkityksellisend, osallisuus toimintoihin, itsemaaraamisoikeus ja tasapaino

toimintojen valilla (Townsend ja Wilcock 2004, 80).

Toiminnan keskeinen rooli ihmisen perustarpeena oivallettiin toimintaterapi-
assa jo hyvin varhain. Toimintaa on vaikea maaritella yksiselitteisesti ja siita
onkin useita kuvauksia vuonna 2010 julkaistussa kirjassa "Toiminnan voimaa”,
esimerkiksi Wilcockin (2005) mukaan: "Toiminta on sitd, mita ihmisen tarvit-
see, mitd hdn haluaa ja mitd hdnen pitdé tehda”. Toiminta muodostuu toimin-
takokonaisuuksista ja niihin kuuluvista taidoista, jotka puolestaan koostuvat
toiminnallisista valmiuksista ja kyvyista. (Hautala, Hamalainen, Makela & Rusi-
Pyykkdnen 2010, 22-25).
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Henkil6kohtainen apu mahdollistaa vammaiselle omaehtoisen elaman. Nur-

mi-Koikkalainen (2009, 34) maarittelee henkilokohtaisen avun seuraavasti:
"Vammaiselle itsenéisen elaman henkilokohtainen apu on tekoja,
joita henkil0 toteuttaisi itse, jos hanella ei olisi toimintarajoitetta
vamman tai pitkaaikaisen sairauden johdosta. Teot mahdollistavat
toiminnan, jota henkild itse haluaa ja joka on hénelle valttamaton-
ta yhteiskunnassa toimimisen kannalta. Henkil6kohtainen apu ei
ole hoivaa, hoitoa, valvontaa tai muuta ammatillista huolenpitoa,
joissa avun kohde luovuttaa paatosvallan tai osan paatosvaltaa
hoidon antajalle”.

Vammaispalvelulain mukaan vammaisilla henkil6illa on mahdollisuus saada
henkilokohtaista apua. 1.9.2009 uudistetussa laissa huomioidaan vammaisen
henkilon oma subjektiivinen nakemys avuntarpeesta. (Laki vammaisuuden

perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380.)

Voimaantuminen tai valtaistaminen (empowerment) kasitetta, tai niiden
rinnakkaiskasitteita, sovelletaan yha useammalla tieteen ja elaman alueella.
Tassa opinnaytetydssa kaytetadn molempia termeja synonyymeina, riippuen
siitd kumpaa kasitetta lahde on ensisijaisesti kayttanyt. Siitosen (1999) mu-
kaan voimaantuminen on prosessi, joka lahtee ihmisesta itsestaan ja sita ja-
sentavat ihmisen omat paamaarat. Voimaantuessaan henkilé on 16ytanyt omat
voimavaransa. (Siitonen 1999, 93.) Valtaistuminen merkitsee yksilon sisaisen
prosessin lisdksi myds muutoksia yksilén olosuhteissa, mika tulee nakyviin
kaytannon toiminnassa (Jarvikoski & Harkapaa 2006, 131). Vammaisen ihmi-
sen voimaantuminen nakyy muun muassa siten, ettad hanella on voimavaroja
suunnitella arjen toimintoja ja han pystyy kayttamaan henkildkohtaista apua

itselleen merkityksellisten toimintojen toteutuksessa.

Terveys maaritelladan Maailman terveysjarjeston, World Health Organisation
WHO:n 1948 Ottawan asiakirjassa, seuraavasti: "Terveys on taydellinen fyysi-
sen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tila, eik& vain taudin tai heikkou-
den puuttumista”. (Paronen, Noponen, 2005, 207; Wilcock 2005, 6.)



Wilcockin (1998) ja Yerxan (1998) maaritelmissa terveys ei ole pelkastaan
elimellisen sairauden puuttumista. Terveys on valikoima taitoja, joiden kautta
Ihminen saavuttaa paamaaria omassa ymparistossaan, seka luo sosiaalisesti
arvostetun toiminnan kautta tasapainoisen elaman (Wilcock 1998, 341; Yerxa
1998, 41).

2.1.1 Taustateorian hankinta

Teoriataustaan liittyva materiaali hankittiin kevaan ja kesan 2011 aikana.
Suomalaiseen vammaispolitikkaan seka inmisoikeuksiin ja niihin liittyviin la-
keihin ja mietintdihin perehdyttiin verkkojulkaisujen kautta (Google Scholar,

Sosiaaliportti, Finlex, Stakes, Sosiaali- ja terveysministerio).

Opinnaytety6n avainsanojen; toimintaterapia, toiminnallinen oikeudenmukai-
suus, vaikeavammaiset, merkityksellinen toiminta, henkil6kohtainen apu, voi-
maantuminen, pohjalta haettiin tietoa Google-hakukoneella ja Google Scholar,
PubMed ja Cinahl-tietokannoista. Artikkeleita l16ydettiin seuraavista toimintate-
rapian tieteellisista julkaisuista: American Journal of Occupational Therapy,
British Journal of Occupational therapy ja Canadian Journal of Occupational
Therapy. Teoriataustaan liittyvaa tietoa haettiin manuaalisesti uusimmista
American Journal of Occupational Therapy ja British Journal of Occupational
therapy -lehtien vuosikerroista 2005—2011. Liséksi tutkimusten ja opinnayte-
tdiden perusteella I6ydettiin lisda toimintaan ja toiminnalliseen oikeudenmu-

kaisuuteen liittyvaa toimintaterapiakirjallisuutta.
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2.2 Suomalainen vammaispolitiikka

Nykyisin vammaisuutta tarkastellaan ihmisoikeusndkdkulmasta, eiké niinkaan
vammaisten palveluideologiasta k&sin. Lainsaadantda on viime vuosina uudis-
tettu vammaisten aseman parantamiseksi ja syrjimattomyyden takaamiseksi.
Suomen perustuslakia (Suomen perustuslaki 11.6.1999/731) tdsmentavét

useat muut lait, kuten vuonna 2004 saadetty Yhdenvertaisuuslaki (2004/21).

Valtioneuvoston Vammaispoliittinen selonteko vuodelta 2006, erillisine tausta-
aineistoineen, toi voimakkaasti esiin kaikkien kansalaisten yhdenvertaiset ih-
misoikeudet ja syrjimattomyyden. Suomalainen yhteiskunta kuuluu kaikille,
jolloin myds vammaisten ihmisten elamanhallinnan, ty6- ja toimintakyvyn, se-
k& omatoimisuuden tukeminen ovat hallituksen keskeisia tavoitteita. Selonte-
ossa (2006) korostettiin suomalaisen vammaispolitiikan perustuvan kolmeen
keskeiseen periaatteeseen:

- vammaisten henkildiden oikeus yhdenvertaisuuteen

- oikeus osallisuuteen

- oikeus tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiin
Selonteko esittda vammaispolitikan kuuluvan kaikille hallinnonaloille. Valtion-
hallinto on ensisijaisessa vastuussa vammaispolitiikan toteuttamisesta, jolloin
se toimii suunnannayttajana paikallisviranomaisille ja yksityiselle sektorille.
(Valtioneuvoston selonteko vammaispolitiikasta 2006, 26—27; Konttinen 2007,
66—74).

2.2.1 Ihmisoikeudet ja yhdenvertaisuus

Yhdistyneiden Kansakuntien (YK) yleismaailmallisessa ihmisoikeuksien julis-
tuksessa vuonna 1948 maariteltiin ihmisoikeudet, jotka kuuluvat kaikille ihmi-
sille maailmassa. Ihmisoikeuksilla on kolme tarkeda ulottuvuutta: niiden ylei-

syys eli universaalisuus, luovuttamattomuus ja perustavanlaatuisuus. Alkupe-

raiseen ihmisoikeuksien julistukseen perustuvia, kansainvalisia, ihmisoikeuk-
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siin liittyvi& sopimuksia on useita, joihin on liitetty valvontajarjestelma, joka
turvaa nimenomaan yksilon ihmisoikeudet. Sopimukset ovat siten sitovampia

kuin alkuperainen julistus.

Vuonna 2006 Yhdistyneiden Kansakuntien yleiskokous hyvaksyi "Yleissopi-
muksen vammaisten ihmisten oikeuksista”, CRPD (Convention on the Rights
of Persons with Disabilities). Sopimuksessa taataan vammaisille henkil6ille
tasavertaisuus ja kielletddn kaikkinainen syrjinta. Kansainvalisesti sopimus
astui voimaan vuonna 2008, jolloin 20 maata oli ratifioinut sen, eli saattanut
sopimuksen osaksi kansallista oikeusjarjestelmaa. Suomi allekirjoitti sopimuk-
sen ja siihen kuuluvan valinnaisen poytakirjan vuonna 2007, jota ei ole kuiten-
kaan ratifioitu. Tamé merkitsee sita etta Suomen oma lainsaadanto ei tue kai-
kilta osin sopimusta (VAMPO 2010, 17-18; Kemppainen 2011, 10). Euroopan
unionin neuvosto hyvéaksyi koko yhteisénsé puolesta YK:n vammaisten henki-
|6iden oikeuksia koskevan yleissopimuksen vuonna 2009 (Euroopan unionin
virallinen lehti L23, 35).

Yhdenvertaisuus ja tasa-arvoisuus eivat tarkoita samanlaisia palveluja kaikille.
Palvelujen toteutumista vammaisille lisatdan positiivisella erityiskohtelulla, ku-
ten palvelujen saatavuudella, esteettomyydella ja apuvalineilla. Vasta silloin
voidaan puhua yhdenvertaisuuden toteutumista (Konttinen 2007, 90-91.
Kemppainen 2011, 18; Ihmisoikeudet 2011). YK:n yleissopimuksen vammais-
ten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen (2010/48) neljdnnessa
kohdassa todetaan: “Erityistoimia, jotka ovat tarpeen vammaisten henkiléiden
tosiasiallisen yhdenvertaisuuden jouduttamiseksi tai saavuttamiseksi, ei katso-
ta taman yleissopimuksen tarkoittamaksi syrjinnédksi” (Euroopan unionin viral-
linen lehti, L23, 40).
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2.2.2 Vammaispoliittinen toimintaohjelma (VAMPO 2010 - 2015)

Vammaispoliittisessa toimintaohjelmassa (VAMPO 2010 — 2015) luodaan
vahva pohja vammaisten henkildiden yhteiskunnallisen osallisuuden ja yhden-
vertaisuuden toteuttamiselle. Ohjelman valmistelu toteutui yhteisty6ssa eri
hallintokuntien: ulko-, oikeus-, sisaasiain-, opetus-, (1.5.2010 alkaen opetus-
ja kulttuuri-), valtiovarain-, liikenne- ja viestinta-, tyo- ja elinkeino-, ymparisto-
seka sosiaali- ja terveysministerio valilla. Ohjelman toimet tukevat YK:n vam-
maisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen ratifiointia. Yleisso-
pimus korostaa lainsdadannon merkitysta ja yhteiskunnan toimijoiden laaja-
alaista vastuuta, seka toimeenpanon seurantaa kaikilla toimijoiden tasoilla.
(VAMPO 2010, 17-18.)

Vammaispoliittinen toimintaohjelma on jaettu 14 sisdltbalueeseen ja siind on
yhteensa 122 konkreettista toimenpidettd, joilla epékohtiin puututaan. Ohjelma
luo suuntaviivat nykyiseen ja tulevaan vammaispolitikkaan, ja se ulottuu yh-
teiskuntapolitiikan kaikille alueille. Ohjelman k&aytanndn toimenpiteet vahvista-
vat vammaispolitiikan valtavirtaistumista, seka yhteiskunnan esteettomyytta ja
saavutettavuutta. Vammaispoliittisessa toimintaohjelmassa selkeytetaan
vammaispolitiikan eri alueiden vastuuta, vahvistetaan asenteiden ja arvojen
monimuotoisuutta, seka erilaisuuden kunnioittamista. Siind todetaan seuraa-
vasti "erityispalvelut ja tukitoimet luovat edellytykset perusoikeuksien toteutu-
miselle ja vammaisten henkildiden oikeudenmukaiselle yhteiskunnalliselle
asemalle”. (VAMPO 2010-2015, 156-62.)

2.3 Vammaispalvelulaki ja palvelusuunnitelma

Vammaispalvelulaissa (1987) vammaisuus maaritelladn seuraavasti: "Vam-
maisella henkildlla tarkoitetaan henkildd, jolla vamman tai sairauden johdosta
on pitkaaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaméan toimin-

noista”. Vammaispalvelulain mukaisista palveluista ja tukitoimista on kunnan
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laadittava palvelusuunnitelma, joka tarkistetaan asiakkaan olosuhteiden muut-
tuessa. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoi-
mista 3.4.1987/380). Vammaispalvelulaki (3.4.1987/380) astui voimaan vuon-
na 1988, jolloin se syrjaytti 40 vuosikymmentéa voimassa olleen invalidihuolto-
lain (907/1947). Invalidihuoltolaki koki monia osittaisuudistuksia, kuten vuonna
1974, jolloin lakiin tuli mukaan vaikeavammaisten asumis- ja kuljetuspalvelut.
(Heiskanen 2008, 10.)

Suomessa on toteutettu vammaisten aseman parantamiseksi useita hankkei-
ta, kuten "Henkilokohtainen avustaja -jarjestelmén kehittamisprojekti” (HAJ),
joka oli Kynnys ry:n, Lihastautiliitto ry:n, Nakévammaisten Keskusliitto ry:n ja
Suomen MS-liitto ry:n kolmivuotinen yhteistydhanke vuosina 2003 - 2006
(Heinonen & Saraste 2006,13). Vammaispoliittinen selonteko ja toteutetut ke-
hittdmishankkeet ovat edesauttaneet vammaisten asemaa ja vaikuttaneet

lainsdadantdon.

Vammaispalvelulakiin, "Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palve-
luista ja tukitoimista” 3.4.1987/380, tuli merkittdva parannus 1.9.2009. Lain
keskeisena tavoitteena ei ole turvata pelkastaan vaikeavammaisten valttama-
tonta apua paivittaisissa toimissa, vaan laissa huomioidaan nyt myds apua,
joka on toistuvaa seka maarallisesti vahdisempaa. Avun saamiseen vaikuttaa
vammaisen henkilon oma subjektiivinen nakemys avuntarpeesta. (Laki vam-
maisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
3.4.1987/380). Vammaispalvelulaki jattaa kuitenkin edelleen tilaa tulkinnoille,
jolloin vammaiset ihmiset ovat eriarvoisessa asemassa, riippuen tulkitsijasta ja
asuinpaikasta. Vammaisen omat, tai laheisten kokemukset ja kyvyt, vaikutta-

vat viranomaispaatoksen oikaisuun.

Vammaispalvelulaki sdataa, etta kun kunta saa yhteydenoton, ilmoituksen tai
hakemuksen mahdollisesta palveluntarpeesta, niin sen pitaa ryhtya selvitta-
maan viimeistaan seitseman arkipaivan kuluessa palvelujen ja tukitoimien tar-
peet. Palvelusuunnitelma laaditaan yhdessa asiakkaan tai joissain tapauksis-

sa hanen edustajansa kanssa. Sita laadittaessa huomioidaan asiakkaan
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itsemaaraamisoikeus ja se, etta asiakas voi tuoda omat nakemyksensa esiin
palvelujen tarpeellisuudesta. Palvelusuunnitelmassa maaritelladn vammaisen
henkilon palvelutarpeet ja se auttaa ennakoimaan avun, tuen ja valineiden
tarvetta, seka mahdollistaa my6s palvelujen toimivuuden arvioinnin. (Nurmi-
Koikkalainen 2009, 24, 31). Stakesin (2010) tilaston mukaan vammaispalvelu-
lain mukaiset palvelut, kuten vaikeavammaisten palveluasuminen, paivatoi-
minta, henkildkohtainen apu, asunnonmuutosty6t, kuljetuspalvelut, seka tulk-
kipalvelut, ovat lisaantyneet tasaisesti 1990-luvun alusta l&htien. Vuonna 2008
vammaisten palveluasumisen tukitoimia oli noin 3 500 asiakkaalla, kuljetus-
palvelujen piirissa oli noin 88 500 asiakasta, asunnonmuutostdita ja asuntoon
kuuluvia vélineita ja laitteita sai noin 8 600 asiakasta, henkilokohtaisen avusta-
jatoiminnan asiakkaita oli noin 5 400 ja tulkkipalveluiden asiakkaita noin 4 000.
(Stakes 2011.) Tulkkipalvelut muuttuivat kuntien vastuulta Kelalle 1.9.2010.
(Stakes 2009).

2.3.1 Henkildkohtainen apu

Heiskasen (2008) mukaan avustaja-asia mainittiin ensimmaisia kertoja valtion
asettamissa komiteamietinndissa 70- ja 80-luvun taitteessa, mutta vasta
vammaispalvelulain kokonaisuudistuksen mydéta se tuli lakisdateiseksi vuonna
1988 (Heiskanen 2008, 10). Vammaispalvelulain muutos 1.9.2009 toi lainsaa-
dant6on uuden kasitteen; henkilékohtainen apu ja sen eri toimintamuodot.
Henkilokohtainen apu maaritellaan laissa palveluksi, joka tukee vaikeavam-
maisen henkilén omia valintoja paivittaisissa ja tavanomaisissa toiminnoissa.
Henkil6illa on mahdollisuus saada hanelle maksutonta henkilokohtaista apua
kotona ja kodin ulkopuolella. Palvelun tavoitteena on ehkaista ja poistaa
vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteitd seka tukea vammaisten omaeh-
toista toimintaa. Henkilokohtainen apu luo edellytyksia vammaiselle henkildlle
toimia yhdenvertaisena jasenena yhteiskunnassa (Nurmi-Koikkalainen 2009,
36—37; Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoi-
mista 3.4.1987/380).
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Vaikeavammaisella henkil6lla on subjektiivinen oikeus saada apua vahintaan
30 tuntia kuukaudessa: harrastuksiin, yhteiskunnalliseen osallistumiseen tai
sosiaalisten vuorovaikutussuhteiden yllapitamiseen. Henkilokohtaisen avun
jarjestamistavat vaihtelevat asiakkaan subjektiivisten tarpeiden ja elamantilan-
teen mukaan:

- kunta voi jarjestdd henkilokohtaista apua siten, etté vaikeavammainen
toimii itse tybnantajana, jolloin kunta korvaa héanelle avustajan palk-
kaamisesta aiheutuneet kustannukset

- henkilokohtaista apua voidaan jarjestdd kunnan kustantaman palve-
lusetelin kautta, jolloin vammainen henkil6 valitsee itse palveluntuotta-
jan

- kunta voi hankkia avustajapalveluita julkiselta tai yksityisilta palvelujen
tarjoajilta, tuottamalla tarvittavia palveluja itse tai yhteistydssa muiden
kuntien kanssa (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palve-
luista ja tukitoimista 3.4.1987/380; Nurmi- Koikkalainen 2009, 38-39.)

Heiskanen (2008) esittaa julkaisussa "Henkilokohtaisen avustajajarjestelman
kaksi vuosikymmenta suomalaisessa vammaispolitikassa” Irving Zolanin
(1987) raportin, jossa tuodaan esiin henkilékohtaisen avustajatoiminnan ja
Yhdysvalloissa vuonna 1969 alkaneen Itsenéisen elaman liikkeen (Indepen-
dent Living Movement, ILM) -ideologian yhteiset lahtékohdat. Heiskasen
(2008) mukaan, Zolan totesi raportissaan vuonna 1987, kuinka vammaisten
kuntoutuksen tuloksellisuutta ja sen merkityksellisyytta rinnastetaan ADL -
taitojen (acitivities of daily living = paivittaiset toiminnot) arvoasteikon tuloksiin,
eli kyvykkyyteen suorittaa itse paivittaisia toimintoja. Iltsenaisen elaman liik-
keen perustajat parjasivat huonosti ADL-skaalalla, mutta he ja heidan per-
heensa eivat hyvaksyneet asiantuntijoiden arvioita siita, etta tuottelias ja mie-
lekas elama olisi heille mahdotonta. Liikkeen perustajat korostivat ympariston
rakenteiden esteettomyyttd, yhteiskunnan asenteiden muuttamista ja ulkopuo-
lisen avun hyédyntamista (Heiskanen 2010, 49-50). Independent Living — liik-
keen ideologiassa korostetaan itsenaisyytta ja elaméanlaatua, joita henkild voi
saavuttaa apua saamalla. Henkilon saama apu perustuu kansalaisoikeuksiin,

eikd hyvantekevaisyyteen. Avun saaja paattaa itse kuka hanta avustaa, seka
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missa, koska ja miten apua annetaan. Heiskanen (2008) esittaa myods De
Jongin (1983) ajatuksen siitd, miten Independent Living -ideologia muuttaa
kuntoutuksen paradigmaattista ajattelua. Siina palvelujen ja tuen avulla saavu-
tettu itsenaisyys ohittaa perinteisen kuntoutusparadigman (Heiskanen 2008,
50-52). Nurmi-Koikkalainen (2009) toteaa samansuuntaisesti, ettd yhteiskunta
etenee kohti tasa-arvoisempaan ja oikeudenmukaisempaan suuntaan vain

avun tarvitsijoiden omien nédkemysten kautta (Nurmi-Koikkalainen 2009, 10).

2.3.2 Palveluasuminen ja asunnonmuutostyot

Asuminen ja yksityisyys ovat kaikille ihmisille luonteenomaisia perusasioita.
Vammaisella henkil6lla pitéisi olla mahdollisuus ja oikeus vaikuttaa siihen,
missa asunnossa han asuu, kenen kanssa ja kenelta han saa apua. Asumis-
palveluihin kasitetddn kuuluvan kaikki ne toimenpiteet ja palvelut, joissa tarjo-
taan asuntoon liittyvid palveluja. Vammaisella henkil6lla on subjektiivinen oi-
keus palveluasumiseen, se on tarkoitettu henkil6lle, joka tarvitsee jatkuvaa
apua vuorokauden ympari tai muuten erityisen runsaasti. Palveluasumisen
liittyvia avustamis- ja muita tukitoimenpiteité ei ole sidottu kunnan maarara-
hoihin. Palvelut on mydnnettava lainmukaiset ehdot tayttavalle vammaiselle,
jolloin asumisen liittyvat palvelut maksaa asukkaan kotikunta, jonka ei valtta-
matta tarvitse olla asukkaan asuinkunta. (Laki vammaisuuden perusteella jar-
jestettavista palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380; Nurmi-Koikkalainen
2009, 18-22.)

Kunnan tukema palveluasuminen voi toteutua missa tahansa asunnossa, pal-
velutalossa, vuokralla tai omistusasunnossa. Asunnolta vaaditaan etta se sopii
kyseisen henkilon tarpeisiin, seké etté palvelujen saatavuus on selvitetty.
Asukas maksaa itse tavalliseen elamiseen kuuluvat menonsa, kuten vuokran,
sahkon ja ruokakulut. Vammaispalvelulain mukaan vammasta johtuvat palve-
lut ja tuki, esimerkiksi pukeutumisen avustaminen, siivous ja ruoanvalmistus,

ovat palveluja, jotka ovat vammaiselle henkildlle maksuttomia. Vammaispalve-
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lulain mukaan kunnan tulee korvata vaikeavammaiselle henkiltlle myds koh-
tuulliset kustannukset asunnonmuutostoista ja asuntoon kuuluvista vélineista
ja laitteista, joita henkild tarvitsee selviytyakseen tavanomaisen elaman toi-
minnoista. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tuki-
toimista 3.4.1987/380; Nurmi-Koikkalainen 2009, 18-22.)

2.3.3 Vaikeavammaisten paivatoiminta ja kuljetuspalvelut

Vammaispalvelulain tavoitteena on taata kaikille vaikeavammaisille henkildille
yhdenvertaiset mahdollisuudet paivatoimintaan ja kuljetuspalveluihin. Ne kuu-
luvat kunnan erityisen jarjestamisvelvollisuuden alaisiin palveluihin, eivatka ne
ole maararahoihin sidottuja. Kaikilla ty6ikaisilla vaikeavammaisilla henkil6illa,
jotka eivat voi toimintarajoitteisuutensa vuoksi osallistua muuhun ty6éhon tai
tyotoimintaan, on oikeus paivatoimintaan, jota voidaan jarjestadd myos kehitys-
vammalain nojalla. Paivatoiminta perustuu vaikeavammaiselle henkil6lle teh-
tyyn palvelusuunnitelmaan, jossa maaritellaan, miten, missa ja missa laajuu-
dessa toiminta toteutuu. Toiminta on maksutonta asiakkaalle, mutta siihen
kuuluvista kuljetus- ja/tai ateriapalveluista peritdan maksu. Toiminnan tavoit-
teena on parantaa vammaisen henkilon elamanlaatua ja ennaltaehkaista
psyykkisia vaikeuksia, seka harjoitella erilaisia arkielamaan liittyvia sosiaalisia
taitoja. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoi-
mista 3.4.1987/380; Konttinen 2011.) Vaikeavammaisen henkilén kohtuulli-
seksi kuljetuspalveluiden maaraksi katsotaan 18 yhdensuuntaista asiointi- ja
vapaa-ajan matkaa, joista vammaiset henkilét maksavat saman verran kuin
mitd muutkin kuntalaiset maksavat julkisessa liikenteessa. (Laki vammaisuu-

den perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380).
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3. TOIMINNAN TIEDE

3.1 Toiminnan merkitys

Wilcockin mukaan (1998, 2001) jo antiikin filosofit esittivat, etta kaikkien ihmis-
ten olemukseen kuuluu synnynnéinen tarve toimia. Toimintaterapian perus-
olettamuksiin kuuluu, ettd ihminen on toiminnallinen olento ja ettd toiminta vai-
kuttaa terveyteen ja hyvinvointiin ja antaa elamalle sisaltoa ja merkitysta. (Wil-
cock 1998, 340; Wilcock 2001, 413). Kirjassa "Mista toi on tullut” (2005), Harra
toteaa, etta jo toimintaterapian uranuurtajat Meyer (1922) ja Dunton (1919),
nakivat toiminnan olevan ihmisen perustarve. Hyva elama sisaltaa tyota, toi-
mintaa, valinnan mahdollisuuksia, suunnitelmia ja luovuutta, seka tilaisuuksia
oppia uutta (Harra 2005, 26).

Toiminnan tieteen kehitys alkoi 1980-luvun lopulla, jolloin Elizabeth Yerxa kol-
legoineen aloitti toiminnan perusteellisen tutkimisen. Toiminnan tiede vahvis-
taa toimintaterapian perusteita, maarittelee toiminnan kasitteita ja luokittelee
sen osatekijoita ja elementteja, seka tutkii toiminnan luonnetta. Tieteenala tut-
kii ihmista toiminnallisena olentona, ja sen tavoitteena on vastata kysymyksiin:
Missa? Miten? Mitd ihmiset tekevéat? Kuka tekee? Milloin? Miksi? Lisaksi toi-
minnan tiede pyrkii selvittdmaéan, miten ihminen kayttaa toimintaa sopeutuak-
seen eri kokemuksiin ja ympariston mukanaan tuomiin haasteisiin. (Polatajko
ym. 2007, b, 64; Polatajko ym. 2007 c, 41; Christiansen & Townsend 2004,
59-74). Toiminnan tieteessa toimintaa on analysoitu hyvinkin tarkasti ja on
luotu erilaisia malleja ja teorioita selittamaan toimintaa. Toiminnoista voidaan
tarkastella niiden vaatimia fyysisia ja psyykkisia valmiuksia tai toiminnan sisal-
tamia sosiaalisia rooleja, seka ymparistoja, joissa toiminta tapahtuu. Jotkut
mallit puolestaan korostavat tyon, vapaa-ajan, itsesta huolehtimisen ja levon
tasapainoa toiminnoissa. "Toiminnan voimaa — toimintaterapia kaytannossa” -

kirjassa Hautala ym. (2011) esittavat toimintaterapiassa kaytettavia tavalli-
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sempia malleja ja viitekehyksi&, kuten Kielhofnerin Inhimillisen toiminnan malli
(The Model of Human Occupation, MOHO), Polatajikon Kanadalainen toimin-
nallisuuden ja sitoutumisen malli (Candian Model of Occupatinal Performance
and Engagement, CMOP-E), seka Iwaman Kawa-malli (Hautala ym. 2011,
201-278).

Yerxan mukaan toiminnalla on aina jokin tavoite ja merkitys. Toiminta auttaa
ihmistd ymmartamaéan kuka han on, organisoimaan elaméé, sopeutumaan,
kokemaan hallinnan ja patevyyden tunteita, rakentamaan identiteettid, seka
saamaan nautintoa, iloa ja tyydytysta elaméaan. Aloitteellinen, itsendinen ja
merkityksellinen toiminta riippuu ihmisen tietoisesta kokemuksesta, johon kuu-
luu motiivit, tunteet, mielenkiinnon kohteet, sek& kokemus itsestéa toimijana
(Yerxa 2009, 491.) Toiminnan avulla ihminen organisoi elamaansa ja orientoi-
tuu aikaan ja paikkaan, eli se tuo elamaan tietyn turvallisen struktuurin. Lisaksi
toiminta yhdistdd ihmisen toiseen ihmiseen, menneisyyteen, nykyisyyteen ja
tulevaisuuteen. (Laliberte, Rudman, Cook & Polatajko 1997, 640—650). Toi-
minnan kautta ihminen liittyy yhteiskuntaan. Toiminnalla on myd6s idiosynkro-
ninen luonne, eli eri ihmiset antavat samalle toiminnalle oman yksildllisen
merkityksen (Polatajko ym. 2007, 20-22).

Toiminnan merkityksesta I6ytyy joitakin tutkimuksia lahinna ikédantyneista.
Vuonna 2005 tehdyssa haastattelututkimuksessa Hedvig Legarth, Ryan & Av-
lund (2005), todettiin toiminnan merkityksesta ikaantyneille seuraavaa; toimin-
ta tuotti mielihyvaa ja itseluottamusta, toiminta toi mukanaan uusia taitoja ja
kokemuksia seké tunnetta hyodyllisyydesté ja sen merkityksellisyydesta. Li-
saksi ikaantyneille oli tarkeata, etta he pystyivat toimimaan toisten kanssa.
(Hedvig Legarth, Ryan & Avlund 2005, 503.) Vapaa-ajan toimintojen motivaa-
tioihin liittyvan tutkimuksen (Ball, Corr, ym. 2007) keskeisimmat tulokset olivat,
etta toiminta tuotti nautintoa, iloa ja rentoutumista. Lisaksi motivaation lahtee-
na olivat ystavyyssuhteet, kumppanuus ja kuuluminen ryhmaan. (Ball, Corr,
ym. 2007, 398.)
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Ihmiset maarittelevat itsedan lapsuudesta asti, he luovat minakéasitystaan aina
suhteessa toisiin ihmisiin ja ymparistoonsa. He tulkitsevat kokemaansa, seka
luovat omien havaintojensa mukaan merkityksia kokemalleen. Inmisen oma
minuus ja minakasitys, eli identiteetti, kehittyy vuorovaikutuksessa ja osana
tiettya kulttuuria tai kulttuureja. “Thminen on sitd, miten muut ihmiset hdneen
Suhtautuvat ja miten han nékee itsensé muiden silmin” (Kettunen ym. 2009,
14-15). Toiminnallinen identiteetti, eli kasitys itsesta toimijana, alkaa myos jo
lapsuudesta lahtien muodostua, kun ihmisella syntyy kokemusta siit&, millai-
nen han on toimijana erilaisissa tilanteissa ja millaiseksi toimijaksi h&n haluaa
jatkossa tulla. Toimintaan osallistumiseen vaikuttaa toiminnallinen identiteetti
ja toiminnallinen patevyys, ja ne ovat oleellinen osa toiminnallista adaptaatio-
ta. (Kielhofner 2002, 119-120).

3.2 Toiminnallinen oikeudenmukaisuus

Vuonna 1997 Townsend ja Wilcock perehtyivat toimintaterapian kirjallisuuden
seka filosofian kautta toimintaan ja sen oikeudenmukaisuuteen. He loivat tuol-
loin toiminnallisen oikeudenmukaisuuden kasitteen, A Theory of Occupational
Justice (Townsend ja Wilcock 2004, 80—-84). Toiminnallisen oikeudenmukai-
suuden teoriassa tarkastellaan ihmisen toiminnallisia tarpeita, yksilén ja eri-
laisten ryhmien potentiaaleja toimintaan, voimaantumista ja toiminnallisten
oikeuksien toteutumista. Viitekehyksessé arvioidaan toiminnan henkilokohtai-

sia merkityksia ja toiminnan sosiaalista arvoa yksildlle (Polatajko, ym. 2007b).

3.3.1 Toiminnalliset perusoikeudet

Townsendin ja Wilcockin (2004) luomassa toiminnallisen oikeudenmukaisuu-
den teoriassa toiminnalliset perusoikeudet ovat: oikeus kokea toiminta merki-

tyksellisenda, osallisuus toimintoihin, itsemaaraamisoikeus ja tasapaino toimin-
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tojen valilla. Eri kulttuureissa néiden oikeuksien painoarvo vaihtelee. Joissain
kulttuureissa toiminnan kautta saavutettu osallisuus perheeseen ja yhteiskun-
taan seka sosiaalisiin ryhmiin nousee tarkeimmaksi. Lansimaissa arvostetaan
yksilollisyytta ja erilaisuutta, seka pidetaan tarkeéana etta yksilo voi vaikuttaa
omaan elamaansa ja tehda valintoja (Townsend & Wilcock 2004, 76; Stadnyk
ym. 2010, 334-339). Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teorian mukaiset
toiminnalliset perusoikeudet seka niiden vastakohdat on koottu taulukkoon 1,

mik& jasentaa niiden suhdetta toisiinsa.

TAULUKKO 1. Wilcockin (1998, 2004) toiminnallisen oikeudenmukaisuuden

teorian mukaiset toiminnalliset perusoikeudet seka niiden vastakohdat

TOIMINNALLINEN TOIMINNALLINEN
OIKEUDENMUKAISUUS EPAOIKEUDENMUKAISUUS
Oikeus kokea toiminta merkitykselli- | Toiminnallinen vieraantuminen
sena (Occupational alienation)

Toiminnallinen deprivaatio

Osallisuus toimintoihin (Occupational deprivation)

L Toiminnallinen syrjaytyminen (Occu-
ltsemaaraamisoikeus pational marginalization)

(Occupational imbalance)

Oikeus kokea toiminta merkityksellisena merkitsee sita, etta elama koe-
taan tarkoituksenmukaisena ja tarkeana. Mikéali toiminnalla ei ole merkitysta
yksildlle, puhutaan toiminnallisesta vieraantumisesta (occupational aliena-
tion), silloin ihminen ei pysty tayttdamaan edes perustavaa laatua olevia toi-
minnallisia tarpeitaan, eika kayttamaan kykyjaan. Toteutuneet toiminnat ovat
hanelle merkityksettomia ja han alkaa konemaisesti toistaa ymparistossa ole-

via toimintamalleja tai passivoituu taysin. Henkilon vammautuessa, tai ikéan-
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tyneen muuttaessa palvelutaloon, voi elaméa tuntua tyhjalta, ihminen laitostuu.
Tallgin han ei pysty eika pysty tyydyttamaan toiminnallisia tarpeitaan ja lopulta
saattaa alistua siihen. (Wilcock 1998, 342; Townsend & Wilcock 2004, 80-83;
Stadnyk ym. 2010, 334-339.)

Toimintaan osallistuminen on tarkea tekija terveyden ja hyvinvoinnin kan-
nalta. Toiminnan kautta inminen liittyy perheeseen, yhteiskuntaan ja eri sosi-
aalisiin ryhmiin. Jokaisella on oikeus vaikuttaa terveyteensa ja kehittda sosiaa-
lista inkluusiota toimintaan osallistumisen kautta. Osallistumisen vastakohtana
voidaan nahda toiminnallinen deprivaatio (occupational deprivation), joka
kuvaa tilannetta, missé henkildlta puuttuu toiminnan mahdollisuus (kbyhyys,
vammaisuus, syrjaytyminen), mika estaa inmista tekemasta toiminnallisia
valintoja elamassaan ja osallistumasta niihin toimintoihin, joihin itse haluaisi.
(Wilcock 1998, 342; Townsend & Wilcock 2004, 80—-83; Stadnyk ym. 2010,
334-339.)

ltsemaardadmisoikeuteen kuuluu etta jokaisella on oikeus kokea henkilékoh-
taista tai yhteisollistd autonomiaa, jolloin hanella on valinnan mahdollisuus
mihin toimintoihin h&n osallistuu. Silloin kun ltsemaardamisoikeus ei toteudu,
puhutaan toiminnallisesta marginalisaatiosta (occupational marginalizati-
on). Talléin yhteiskunnan vallitsevat normit sanelevat sen, minkalaisiin toimin-
toihin vammainen ihminen voi osallistua. (Wilcock 1998, 342; Townsend &
Wilcock 2004, 80-83; Stadnyk ym. 2010, 334—-339). Kotihoidon tyontekijan tai
avustajan Kiire ja totutut rutiinit saattavat estaa vammaista ihmista tekemasta
paatoksia, mitd hanen kodissaan tehdaan tai miten ja mihin aikaan ja missa

jarjestyksessa asiat hoidetaan.

Toiminnallinen tasapaino (occupational balance) toteutuu kun jokainen saa
osallistua toimintoihin monipuolisesti omassa ymparistéssaan. Silloin hdnen
elamassaan eri toimintojen valilla on sopiva suhde, joka on olennaista tervey-
den kokemiselle. Sen vastakohtana on toiminnallinen epatasapaino (occu-
pational imbalance), jossa ihminen kiinnittyy liiaksi johonkin tietyn tyyppiseen
toimintaan. (Wilcock 1998, 342; Townsend & Wilcock 2004, 80—83; Stadnyk
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ym. 2010, 334-339.) Liikuntavammaisen ihmisen kohdalla epatasapaino voi
kuitenkin syntya esimerkiksi niin, ettéd pukeutuminen, peseytyminen ja muu
itsesta huolehtiminen vievat kohtuuttoman paljon aikaa, eikéa harrastuksiin tai

muuhun toimintaan enaa riita tarpeeksi aikaa ja energiaa.

3.3.2 Voimaantuminen

Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutuessa ihminen voimaantuu/ val-
taistuu (empowerment), mika lisda yksilon paamaaratietoisuutta, iloa, itsevar-
muutta, seka luottamusta elaméaan. Toiminnan kautta voimaantuessaan ihmi-
nen pystyy kasittelemaan tunteitaan, seka tekemaan ja toteuttamaan itsenai-
sid paatoksia. Voimaantunut ihminen on itsevarma, paamaaréatietoinen, luotta-
vainen ja pystyy toimimaan sosiaalisen ryhméan jasenena. (Stadnyk ym. 2010,
331.) Voimaantuminen on samanaikaisesti henkilokohtainen ja yhteisoéllinen
eli sosiaalinen prosessi. Yksilon voimaantuminen l&htee ihmisesta itsestaan.
Toinen ihminen ei voi voimaannuttaa toista, mutta han voi kuitenkin olla tuke-

massa prosessia. (Siitonen 1999, 92-93.)

Valtaistuminen ja elamanhallinta ovat lahikasitteitd, joiden toteutuminen néh-
daan nykyisin kuntoutuksen tarkeimmiksi tavoitteiksi. Kuntoutuksessa valtais-
tuminen tapahtuu parhaiten antamalla asiakkaalle tilaa kuntoutuksen suunnit-
telussa ja toteutuksessa. Yksilolle valtaistuminen merkitsee sita, etta yksilélla
on mahdollisuus osallistua paatoksentekoon ja omien asioittensa toteutuk-
seen. Tuolloin elaméaa luonnehtii hallinnan ja kontrollin tunne. Liséksi valtais-
tuminen on oman elinympariston kriittista tarkastelua, jolloin yksilé ymmartaa
ympariston vaikutuksen elamaansa. Valtaistuminen merkitsee yksilon sisdisen
prosessin lisdksi myds muutoksia yksilon olosuhteissa, mika ilmenee ihmisen

kaytannon toiminnassa (Jarvikoski & Harkapaa 2006, 131-134).
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Siitonen (1999) kokoaa vaitoskirjassaan "Voimaantumisteorian perusteiden
hahmottelua”, monen eri tutkijan nakemyksié voimaantumisesta neljan osa-

alueen kokonaisuudeksi, jotka ovat merkityssuhteissa toisiinsa:

1. Paamaarat
Henkil6lla on tulevaisuuden tavoitteita, itsemaaraamisoikeus, valinnan-
vapaus ja autonomia joihin liittyy hanen arvonsa (Siitonen 1999, 119,
157).

2. Kykyuskomukset
Henkilolla on k&sitys itsestaan ja mahdollisuuksistaan. Han on muodos-
tanut identiteetin ja kantaa vastuun toimistaan. (Siitonen 1999,129—
130,157.)

3. Kontekstiuskomukset
Henkil6 tuntee turvallisuutta ja kokee itsensa hyvaksytyksi ja arvostetuk-
si jolloin han pystyy my6s rohkaisemaan muita. Han pystyy toimimaan
yhteistydssa muiden kanssa tasa-arvoisesti. (Siitonen 1999, 142—
143,157.)

4. Emootiot
Henkil6 on tunteissaan positiivisesti latautunut, innokas ja toiveikas ja
sietdd epaonnistumisen kokemuksia. Emootiot tuovat paamaarille merki-
tysté ja siséltdd. Emootioiden kautta ihminen muodostaa my6s kyky- ja
kontekstiuskomuksensa. (Siitonen 1999, 151-152, 157.)

Voimaantumista pidetddn yhtena toimintaterapian tavoitteena. Kyse on ihmi-
sen elamanhallinnasta ja demokraattisesta osallistumisesta yhteiskuntaan. Se
on pohjana asiakaslahtoisyydelle, jota tarvitaan onnistuneeseen interventioon

ja asiakkaan tyytyvaisyyteen. (Polatajko ym. 2007b, 71-72.)
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4. TERVEYS

Terveyden edistaminen on terveyspolitikan perusta ja ulottuu monelle yhteis-
kunnan alueelle. Terveys ei tarkoita pelkkaa sairauden tai vammojen puuttu-
mista. Yksilolle terveys on osa hyvinvointia sekéa voimavara, joka antaa mah-
dollisuuden toimia omien henkilokohtaisten tavoitteiden saavuttamiseksi. (Pa-
ronen & Noponen 2005, 207-208.) Vammaisilla henkil6illa on oikeus parhaa-
seen mahdolliseen terveyden tasoon ilman syrjintdd vammaisuuden perus-
teella. Euroopan unionin neuvoston hyvaksyméassa YK:n (27.1.2010) sopi-
muksessa sovitaan etta, yleiset terveydenhuoltopalvelut tulee jarjestaa mak-
suttomana samanlaatuisina, -laajuisina, ja tasoisina kaikille. Edellisten liséksi
on jarjestettava ne terveydenhuoltopalvelut (mukaan lukien kuntoutus), joita
vammaiset henkil6t tarvitsevat erityisesti vammaisuutensa vuoksi. (FI L 23/46

Euroopan unionin virallinen lehti).

4.1 Toiminnan suhde terveyteen

Yerxa esittaa Meyerin (1931/1957) ndkemyksen siita, miten terveys ja sen
kokeminen on mahdollista kaikille. Meyer sijoittaa spiritin, eli yksilon sisdisen
palon terveyden ytimeen. Hanen mukaansa terveyden kokemukseen kuuluu,
ettd ihminen saa kanssaihmistensa arvostusta ja tyydytysta omasta toiminnas-
taan. Ensisijaisena terveyden lahteena toimivat ihmisen jokapaivaiset tekemi-
set ja niista saadut kokemukset. Yerxa (1998) toteaakin, etté jokaisen ihmisen
tulisi 10ytaa elamassaan sopivia haasteita ja mielenkiinnon kohteita, seka
mahdollisuuksia tehda jotakin merkityksellista. Terveys liittyy tyytyvaisyyden
kokemiseen omassa toiminnassa. Tyytyvaisyys on mielialan suhde kapasi-
teettiin, toiminnan mahdollisuuksiin ja pyrkimyksiin (Yerxa 1998, 412 — 413,
417.)
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Wilcockin (2005) mukaan monet ihmiset yhdistavat onnellisuuden ja tervey-
den. Toiminnat ovat terveytta edistavia, kun ne antavat yksilélle valinnan
mahdollisuuksia, merkitysta ja tarkoitusta elamalle, luovat tasapainoa ja haas-
teita, sek& mahdollistavat luovuuden, yksilon kasvun ja antavat hanelle tilai-
suuksia kayttda koko kapasiteettiaan. Terveytta edistavat toiminnot mahdollis-
tavat myos ymparistoon ja tilanteisiin sopeutumisen, seka tyydyttavat henki-
sia, fyysisia ja sosiaalisia tarpeita. Wilcockin (2005) mielesta toimintaan sitou-
tumisen yhteytta terveyteen ymmarretadn todella vahan. Yhteiskunnassa ei
osata huomioida, ettéd ihmisen potentiaalin kayttamattomyys lisdéa sairastumi-
sen ja kuoleman riskid. (Wilcock 2005, 5-9.) Wilcock (1998) esittaa artikkelis-
saan Blaxterin (1990) tutkimuksen terveydesta ja elaméntavoista, joka osoit-
taa, ettd useimmat ihmiset yhdistavat toiminnan tavalla tai toisella terveyteen.
Tutkimuksessa ihmiset kuvasivat terveytta tilana, jolloin ei karsitd mistaan oi-
reista, ei koskaan sairasteta enempaa kuin tavallisia flunssia, ei tarvitse kos-
kaan kayda ladkarissa, eika tunneta minkaanlaisia kipuja ja sarkyja. Vammau-
tunut ihminen kertoi tutkimuksessa olevansa taysin terve, koska han selviytyy
hyvin. Joidenkin mielesta terveys oli terveellisid elamantapoja: kuntoilua, ter-
veellista ravintoa ja paihteettomyytta. Terveytta kuvattiin myds siten, etta ela-
massa oli energiaa ja elinvoimaa tai oltiin sita mielta, etta terveena ihnminen on

vapaa tekemaan mita haluaa ja milloin haluaa. (Wilcock 1998, 341-342.)

4.2 Terveys ja ICF

Toimintakykya voidaan maaritella monin eri tavoin. Yleisin jasentelytapa on
erotella toimintakyky fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen osa-alueeseen.
Usein puhutaan erikseen viela kognitiivisesta eli tiedollisesta toimintakyvysta.
Ihmisen toiminta on kokonaisvaltaista ja keho, mieli seka sosiaalinen ymparis-
t6 ovat jatkuvassa vuorovaikutuksessa toistensa kanssa. Koska psyykkinen ja
sosiaalinen toimintakyky ovat riippuvaisia toisistaan, kaytetaan niista usein

yhteista nimitysta psykososiaalinen toimintakyky. (Kettunen ym. 2009, 9-13.)
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Vuonna 2001 Maailman terveysjarjestd WHO julkaisi "Toimintakyvyn, toiminta-
rajoitteiden ja terveyden kansainvalisen luokituksen” ICF (International Classi-
fication of Functioning, Disability and in Health). Luokitus yhtenaistaa kansalli-
sesti ja kansainvalisesti toimintakyvyn kuvaamisessa kaytettavan terminologi-
an. ICF korostaa toiminnallista terveydentilaa, ja siina tarkastellaan terveytta
ja toimintavajeita yleisella tasolla, erottamalla toimintakyky ja toimintarajoittei-
suus, sekd ymparisto- ja yksilotekijat. ICF pyrkii pois perinteisesta ladketieteel-
lisesta vammakeskeisyydesta ja korostaa toimintakykykyyn vaikuttavia osate-
kijoita, kuten osallistumisen merkitysta, joka viittaa yhteisoélliseen nakemyk-
seen terveydesta ja toimintakyvysta. (Stakes 2007, 3—7.)

Luokituksen kautta voidaan kuvata kaikkien inmisten terveyteen liittyvaa toi-
minnallista tilaa, eikd ainoastaan niiden henkiléiden, joilla on toimintarajoittei-
ta. Toimintakykya tarkastellaan kehon rakenteiden, laéketieteellisen tervey-
dentilan, osallistumisen, suoritusten, seka ymparisto- ja yksilotekijoiden vuo-
rovaikutussuhteiden kautta. ICF ei luokittele ymparistoon liittyvia fyysisia, so-
siaalisia tai asenteellisia tekijoita, eika yksilotekijoita jotka vaikuttavat kuitenkin
yksilon toiminnalliseen terveyteen edistavasti tai rajoittavasti. (Stakes 2007, 3—
7, Kettunen 2009, 9-10). Vamman aiheuttama toimintarajoite ei valttamatta
ole suurin syy henkilén jadmiseen yhteiskunnan toimintojen ulkopuolelle, vaan
merkittdvammaksi esteeksi saattaa osallistumiselle muodostua henkilon ym-
paristo- tai yksilotekijat. Sama laaketieteellinen vamma voi aiheuttaa erilaisen
suoritusrajoitteen, riippuen siitd, mita muita tekijoita yksilon toimintakykyyn
vaikuttaa. (Stakes 2007, 17). Vaikeavammainen henkilé voi henkildkohtaisen

avun kautta vahvistaa toimintakykyaan ja osallisuuttaan elaman tilanteisiin.

Kuviossa 2 on Wilcockin (2005, 10) esittama ICF vuorovaikutussuhteisiin liitty-
va kuvaus toiminnalliseen hyvinvointiin vaikuttavista tekijoista. Se auttaa ym-
martdmaan, kuinka yksilon ja yhteison terveytta lisataan ja yllapidetaan toi-
minnan kautta, sekd miten toiminnallinen terveys ja hyvinvointi on kaikkien
ihmisten oikeus. Perinteisen ICF luokituskuvion lisaksi siind on asiakaskeskei-
sen lahestymistavan osuus toimintaterapian nakokulmasta: yksilén henkil 6-

kohtaisten taitojen edistaminen, tukea antavan ympariston luominen, yhteis-
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kunnallisen aktiivisuuden vahvistaminen, terveyspalvelujen kayton kohdentu-

minen ja julkisten palvelujen edistaminen. Asiakaskeskeinen toiminta vaikut-

taa yksilon ja yhteison terveyteen, jolloin vammaisuuden tai sairauden muka-

naan tuomat vaikutukset vahenevat, osallisuus lisdéntyy, toiminnallinen oi-

keudenmukaisuus mahdollistuu ja fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen hyvin-
vointi kasvaa. (Wilcock 2005, 10-11.)

Asiakas- Terveyteen ja Toiminta  Vaikutukset
keskeinen hyvinvointiin terveyteen
lahestymistapa vaikuttavat tekijat

terveyteen

HenKie- Lidketieteellinen Yksildlliset/
kohtaiset . st
taidot terveydentila yhteisélliset

Tukea antava
ymparistd

Yhteiskunnal-
lisen
aktiivisuuden
vahvistuminen

Terveys-
palvelujen
kohdenta-
minen

Julkisten
terveys-
kaytantojen
linjaus

Kehon
toiminnot
ja rakenteet

?
v

4“—» syoritukset € Osallistu-

l Mahdol-

5 listaa
minen

! ! !
¢ ¢ Vilittaa
Ympéristo- Yksilotekijat
tekijat
Terveyden Toiminnalli-
ymmartdminen sesti
toimintojen oikeuden-
kautta mukaiset
kdytannot
Kantaa
v
Toiminnallinen
hyvinvointi

Vammaisuuden
rajoitteiden
vahentyminen
ja
osallisuuden
lisadntyminen

Toiminnalnen
oikeuden-
mukaisuus

Fyysiset,
psyykkiset

ja sosiaaliset
terveys-
muuttujat

KUVIO 2. ICF luokituksen osa-alueiden vuorovaikutussuhteet seka niiden yh-
teydet terveyteen (Wilcock 2005,10, vapaa kdadnnos Nevalainen & Ylisirnio)
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5. TUTKIMUS

5.1 Tavoite ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tavoitteena on lisata yleista tietoisuutta vaikeavammaisten oi-
keuksista toimintaan ja henkilokohtaisen avun merkityksesta hyvinvointiin.
Opinnaytetyon tutkimuskysymykset ovat:

1. Mita toiminnallinen oikeudenmukaisuus tarkoittaa, ja milla tavoin se to-

teutuu tutkittavien elaméassa?

2. Mik& on toiminnan merkitys vaikeasti liikuntaesteisen henkilén tervey-

teen ja voimaantumiseen?

3. Mika on avustajan ja yhteiskunnan rooli hyvinvoinnin, elaménlaadun ja

terveyden edistgjana?

5.2 Prosessikuvaus

Molemmat opinnaytety6n tekijat olivat kiinnostuneita vammaisten oikeuksista
ja henkilékohtaisen avun merkityksesta toimintojen mahdollistajana. Opinnay-
tetydn aihe on ajankohtainen ja kuuluu toimintaterapian ytimeen. Kysymys on
kaikkien ihmisten yhdenvertaisesta oikeudesta toimia elaméassaan haluamal-

laan tavalla. Tutkimuksen eettisiin periaatteisiin kuuluu, ettd on pystyttava pe-
rustelemaan, miksi aihe on tarpeellinen ja tutkimisen arvoinen. (Hirsjarvi, Re-
mes & Sajavaara 2008, 26). Opinnaytetyd prosessin eteneminen sykleittain,

mita kuvio 3 havainnollistaa.
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AIHEEN VALINTA
"Toiminnan merkitys ihmiselle” ;}

Yhteys toimeksiantajaan

SWOT-analyysi ;

Tausta-aineisto

Suunnitelma E ]
g Teoriatausta
Tutkimusaineisto 5
Teemahaastattelu

IPA -itsearviointi

Tutkimusaineiston analyysi E ]

Opinnaytetyo
KUVIO 3. Opinnaytetydn prosessikaavio

Aiheen tarkennuttua luotiin kontakti tyon toimeksiantajaan, Assistentti. info.
koordinaattori ja ASPA:n kehittamispaallikké Raija Mansikkamakeen, jolta
saatiin aiheeseen liittyvaa tausta-aineistoa. Tydskentelyn alkuvaiheessa opin-
naytetyontekijat tyostivat SWOT-analyysin, jonka tavoitteena oli tunnistaa ete-

nemiseen vaikuttavat pulmakohdat ja haasteet, seka |0ytaa tyon etenemiseen
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liittyvia vahvuuksia. Haasteeksi ilmeni muun muassa yhteisen ajan I6ytyminen
ja erilaiset tyoskentelytavat, seké aiheen rajaaminen. Uhkana niin alussa, kuin
tyon edetesséakin, oli tausta-aineiston paisuminen liilan suureksi. Vahvuuksina

oli erilaisten voimavarojen ja ndkemysten yhdistaminen.

5.2.1 Tutkimusmenetelmat

Tiedonkeruun menetelmét voidaan jakaa kvantitatiivisiin ja kvalitatiivisiin me-
netelmiin. Kvantitatiivinen eli maaréallinen tutkimustapa on mittaava ja vastaa
kysymyksiin "kuinka paljon”, "kuinka usein" tai "kuinka voimakkaasti. Sita kay-
tetaan usein silloin, kun halutaan mitata maarallisesti eri kayttaytymismuotojen

yleisyytta, mielipide- tai asenne-eroja.

Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimustapa tuottaa tietoa ihmisten omista néa-
kemyksistéa ja kokemuksista sek& mielipiteiden taustalla olevista arvoista.
(Stakes 2006). Tavoitteena on kuvata tutkittavien todellista elamaa ja pyrkia
mahdollisimman kokonaisvaltaiseen nakemykseen asiasta (Hirsjarvi, Remes
& Sajavaara 2009, 161). Laadullinen tutkimus ei maarittele tarkasti etukateen,
mit& tietoa tutkimuksessa halutaan saada, vaan siind lahdetdén tutkimaan
jotakin tiettya tapausta tai ilmiota ja tutkimussuunnitelma muokkautuu tutki-
muksen kuluessa (Hirsjarvi ym. 2009, 139-140, 160; Metsamuuronen 2008,
13-14).

Tutkimusmenetelmina ovat usein havainnointi ja teemahaastattelu, jossa teh-
daan avoimia kysymyksia halutusta aiheesta. Saadut vastaukset pyritaan litte-
roimaan ja luokittelemaan omiin kategorioihinsa ja niiden pohjalta tehdaan
johtopaatoksia ja tulkintoja. Vastausten perusteella nahdaan, mitka asiat nou-
sevat keskeisimmalle sijalle. Tutkimusjoukko voi olla usein pienempi kuin
maarallisessa tutkimuksessa ja tutkimukseen valitaan tarkoituksenmukaisesti
henkil6ita, joilla on kokemusta kyseisesta aiheesta. Saatu tieto on ainutlaatuis-

ta eikd, sen pohjalta tehda yleistyksia. Laadullinen tutkimus vastaa esim. ky-



32
symyksiin: miksi, misté johtuu, milta tuntuu, mitd merkitsee, mitd mielta olet,
miten ymmarran sinua? (Hirsjarvi ym. 2009, 139-140, 160; Metsamuuronen
2008, 13-14.) Koska tavoitteena oli ker&ta haastattelemalla ja IPA -
itsearvioinnilla vaikeavammaisten kokemuksiin perustuvaa tietoa toiminnalli-
sen oikeudenmukaisuuden toteutumisesta, terveydesta, voimaantumisesta ja
henkilokohtaisen avustajan roolista ndiden toteutumisessa, opinnaytetydsta

muotoutui laadullinen tutkimus.

5.2.2 Teemahaastattelu

Tutkimusmenetelmaksi valittiin kvalitatiiviselle eli laadulliselle tutkimukselle
tyypillinen teemahaastattelu, joka paatettiin ajan saastamiseksi, seka moni-
puolisempien nékdkulmien saamiseksi toteuttaa ryhmamuotoisena. Teoriatie-
don pohjalta laadittiin syyskuun alussa teemahaastattelurunko, seka haastat-
telun lupalomakkeet, jotka esiteltiin palvelutalossa asuville haastatteluun vali-

koituneille vaikeavammaisille henkildille.

Teemahaastattelua suositellaan, kun halutaan saada tietoa véhemman tunne-
tuista ja tiedostetuista asioista, seka erilaisista mielipiteista ja niiden peruste-
luista (Stakes 2006). Puolistrukturoitu teemahaastattelu on lomake- ja avoi-
men haastattelun valimuoto. Haastattelijalla on tiedossa aihepiirit ja ennalta
paatetyt teemat joista pyritddn keskustelemaan, mutta ihmisten vapaalle pu-
heelle annetaan tilaa. Teemahaastattelun suunnitteluvaiheessa on tarkeda
haastatteluteemojen tarkentaminen, jolloin teemojen alle mietitddn apukysy-
myksia. Haastattelutilanteessa teemarunko toimii haastattelijan muistilistana ja
tarpeellisena keskustelun eteenpéin viejand. Menetelma ottaa huomioon ih-
misten erilaisen tulkinnan asioista ja aiheista. Ryhmén vuorovaikutuksessa
asioiden eri merkitykset tulevat paremmin esille. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 44—
48, 66).
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Ryhmahaastatteluun vaikuttaa haastateltavien keskinainen vuorovaikutus,
jolloin he saavat tukea toisistaan. Haasteltavien kommentit asioista saattavat
herattdd uusia ajatuksia ja mielikuvia muissa, jolloin aihepiiristd voidaan saada
uudentyyppista tietoa. (Stakes 2006). Toisaalta haastattelun luotettavuuteen
saattaa vaikuttaa, etta haastattelussa usein pyritddn antamaan sosiaalisesti
suotavia vastauksia. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2008, 207.)

5.2.3 IPA -itsearviointi

Haastattelun liséksi paadyttiin kayttamaan "IPA-kyselylomake valinnoista ja
osallistumisesta jokapaivaisessé elamassa — Toimintakyvyn itsearviointimene-
telma aikuisille, joilla on fyysisid toimintarajoitteita” (Impact on Participation
and Autonomy). IPA:n kehittivat hollantilaiset Mieke Cardol ja Bareld de Jong
vuonna 2001. Se on tarkoitettu arviointimenetelmaksi toimintakyvyn parissa
tydskenteleville ammattilaisille. (Kanelisto & Salminen 2011, 5, 7.) Henkild on
toimintojensa kautta osallisena elamén eri tilanteissa. Vammautuminen vaikut-
taa kehon toimintoihin ja rajoittaa suorituskykya, jolloin ihmisen osallistusmis-
mahdollisuudet kaventuvat. Vammautuneella voi olla suoritusrajoite, joka vai-
keuttaa tehtavan tai toiminnan toteutusta, jolloin ongelma nakyy siina, ettei

han voi osallistua haluamiinsa tilanteisiin. (Stakes 2007, 123.)

IPA:n ndkdkulma osallistumiseen on yksilon autonomiassa eli ihmisen mah-
dollisuuksissa paattaa osallistumisesta hanelle merkityksellisiin toimintoihin,
joten siina ei arvioida henkilon omatoimisuutta eiké avun tarvetta. (Kanelisto &
Salminen 2011, 18). IPA-kyselylomaketta ei tdssa opinnaytetydssa kayteta
arviointimenetelmand, vaan sen tavoitteena on tarkentaa haastattelun tuomaa
tietoa toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutumisesta haastateltavien
elamassa. IPA arvioi osallistumista kahden eri asteikolla, Osallistumisen rajoi-

tukset —asteikko ja Osallistumisessa koetut ongelmat —asteikko.
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1. Osallistumisen rajoitukset —asteikko jakaantuu viiteen osa-alueeseen:
autonomia sisélld, rooli perheessa, autonomia ulkona, sosiaalinen elama seka
tyo ja koulutus. Osallistumisen rajoituksiin liittyvia kysymyksia on 32, joissa
vastaaja arvioi henkil6kohtaista osallisuuttaan viiden vaihtoehdon mukaan
asteikolla O - 4. Vastausvaihtoehdoissa on kaksi skaalaa, riippuen kysymyk-
sen muodosta. (Kanelisto & Salminen 2011, 19.)

0 = erittain hyvat 0 = erittain paljon
1 = hyvat 1 = paljon

2 = kohtalaiset 2 = kohtalaisesti
3 = huonot 3 =vahan

4 = erittain huonot 4 = erittain vahan

2. Osallistumisessa koetut ongelmat —asteikko sisaltda yhdeksan kysy-
mystd, joista saadaan esiin vaikeudet osallistumisessa. Asteikossa on kolme
vaihtoehtoa: 0 = ei ongelmia, 1 = vdhan ongelmia, 2 = paljon ongelmia. (Kane-
listo & Salminen 2011, 19).

IPA:n vastausten pisteytys ja tulkinta ovat yksiselitteisid ja mittarina toimiessa
silla on hyvaksyttava, osittain hyva reliabiliteetti- ja validiteetti. (Kersten, 2007,
1-7; Kanelisto & Salminen 2011, 8-11.) IPA mahdollistaa laaja-alaisen sosi-
aalisen osallistumisen ja autonomian arvioinnin. IPA linkittyy ICF:n osallistu-
misen kasitteisiin ja kysymykset kohdistuvat sen paaluokkiin:

- P&éluokka 4 Liikkuminen

- P&aluokka 5 Itsesta huolehtiminen

- P&aluokka 6 Kotielama

- Paaluokka 7 Henkil6iden vélinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet

- P&aluokka 8 Keskeiset elaméanalueet

- Paaluokka 9 Yhteisollinen ja sosiaalinen kansalaiselama
IPA:ssa osallistuminen maaritelladn osallisuudeksi elaman tilanteisiin. Henki-
|6n toimintarajoite voi kuitenkin kaventaa elaman piiria, mutta ei valttamatta,
koska siihen vaikuttaa myds monet yksilo- ja ymparistotekijat. (Kanelisto &
Salminen 2011, 5.) Yksil6tekijoista voidaan mainita henkildn omat kognitiiviset
kyvyt, joilla han kompensoi tai organisoi omaa toimintaan osallistumista, esi-

merkiksi apuvélineen tai avustajan kautta.
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Autonomian taustalla on itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen, jolloin ihmi-
sella on oikeus elaa haluamallaan tavalla ja tehda paatoksia elamassaan.
IPA:n kehittajat jakavat autonomian kahteen osaan; p&aatoksenteon autono-
mia (decisional autonomy), johon kuuluu itsenéinen paatbksenteko ja vapaat
valinnat, esimerkiksi mita syon, seka toimeenpanemisen autonomia (execu-
tional autonomy), joka tarkoittaa ettad henkild pystyy toimimaan toiveidensa ja
suunnitelmiensa mukaisesti. Henkild voi olla autonominen toiminnoissaan sil-
loinkin, kun h&n ei ole omatoiminen, jolloin han kuitenkin osallistuu paatosten-
sa mukaisesti elaman eri tilanteisiin. Osallistuminen sosiaalisiin tilanteisiin
vaatii ennen kaikkea paatdksenteon autonomiaa, ei niinkaan fyysisia toiminto-
ja. Henkilon paatoksenteon autonomia voi vahvistua ian tai toimintarajoitteiden
lisddntyessa, jolloin henkild voi luoda elaméastaan yksiléllisen ja merkitykselli-
sen omin paatostensa ja valintojensa kautta. (Kanelisto & Salminen 2011, 5—
6.)

5.3 Tutkimuksen toteutuminen

Keskeiset aihealueet teemahaastatteluun nousivat opinnaytetyon teoria-
taustasta. Haastateltavien mukaanottokriteereina olivat vaikeasti liikuntavam-
maisuus ja henkilékohtaisen avustajan kayttd. Haastatteluryhmat valikoituivat
satunnaisesti 15:sta palvelutalon asukkaasta siten, etta palvelupaallikolta
saadusta listasta valittiin sattumanvaraisesti kuusi ensimmaista, jotka olivat
halukkaita haastatteluun ja joille haastattelun ajankohta sopi.

Paivittaisissa toiminnoissa haastateltavat tarvitsivat runsaasti apua. He kaytti-
vat liikkuessaan sahkopyoratuolia tai kelattavaa pyoératuolia. He tunsivat toi-
sensa ja olivat asuneet samassa palvelutalossa vajaasta vuodesta 25 vuo-
teen. Haastateltavien keski-ika oli 42 vuotta ja valtaosa heista oli miehia. Puo-
let haastateltavista oli synnynnaisesti likuntavammaisia ja loput olivat ai-

kuisialla vammautuneita.
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Tutkimuksen eettiseen toteuttamiseen kuuluu, ettd siihen osallistuvia henkildi-
ta informoidaan huolellisesti, mista tutkimuksessa on kysymys, mihin kerattya
tietoa tullaan kayttamaan, ja miten tutkittavilta keratty tieto mahdollisesti palve-
lee heitd. Tutkimukseen osallistuvien henkildiden on lisaksi voitava luottaa
siihen, ettd heidan anonymiteettinsa sailyy lapi koko tutkimuksen. (Kuula,
211-218.)

Haastattelu toteutui ennakkosuunnitelman mukaisesti kahdessa kolmen hen-
gen ryhmassa syyskuussa 2011. Haastateltaville kerrottiin kahta viikkoa aikai-
semmin opinnaytetydsta, haastattelun tarkoituksesta ja toteutuksesta. Viikkoa
aikaisemmin haastatteluun osallistuvat allekirjoittivat lupalomakkeen (liite 2),
jolloin myds haastatteluteemat kerrattiin. Haastateltavat saivat haastattelua
edeltavana paivana kopion allekirjoitetuista lupalomakkeesta, joka sisalsi

haastattelun teemat. Tutkimuksen eteneminen kuvataan kuviossa 4.



Tutkimuskysymykset

I 1

Teoreettinen tausta

'

ok whNE

Haastattelun teemat ja
tarkentavat kysymykset

IPA -itsearviointi
(Impact on Participation
and Autonony).

Yksilo
Yhteiskunta Kyselylomake valinnoista
Henkilokohtainen apu ja osallistumisesta joka-
Terveys paivaisessa
Voimaantuminen elamassa
Toiminta

ICF -luokitus

|

6 haastateltavaa valikoi-
tui satunnaisesti 15. pal-
velutalon asukkaasta

osallistuminen

Iryhma  llryhma Tutkimusaineiston
a) €) > | litterointi ja kasittely
b) f)

C) 9)

|

- ltsemaaraamisoikeus
- Osallistuminen

Toiminnallisen
oikeudenmukaisuuden toteutuminen

- Toiminnan kokeminen merkityksellisena

- Toiminnallinen tasapaino

KUVIO 4. Tutkimuksen eteneminen
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Teemahaastatteluryhmien kokoonpanossa huomioitiin puheen tuottamisen
vaikeudet niin, etta haastatteluryhma pidettiin pienena ja haastattelupaikoiksi
|0ydettiin rauhalliset tilat osallistujien kodeissa. IImapiiri haastatteluissa oli
avoin ja luottamuksellinen, mika vauhditti keskustelua. Haastattelujen kesto
molemmissa tilanteissa oli noin 90 minuuttia. Keskustelut nauhoitettiin ja litte-
roitiin eli kirjoitettiin tekstimuotoon. Litteroitua aineistoa kertyi yhteensa 64 si-
vua joista esimerkki liitteesséa 5. Aineisto luokiteltiin opinnéytetydn keskeisten
teemojen mukaan omiin kategorioihin, eli yksilo (spirit), yhteiskunta, henkil6-
kohtainen apu, terveys, voimaantuminen ja toiminta, liite 6. Koska suurimmalla
osalla haastateltavista oli puhevaikeuksia, aineiston litterointi ja luokittelu
osoittautuivat tyolaiksi ja ne veivéat opinnaytetyon tekijoiden yllatykseksi aikaa
yhteensa noin 35 tuntia. Teemahaastattelun analyysissa kaytettiin ymmarta-
miseen pyrkivaa lahestymistapaa ja tydskentelymenetelmana oli teorialahtoi-

nen sisallénanalyysi (Hirsjarvi & Hurme 2000, 224).

Teema-alueittain ryhmiteltyjen kysymysten avulla etsittiin vastauksia tutkimus-
kysymyksiin. Tietoa saatiin toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutumi-
sesta, toiminnan merkityksesta terveyteen ja voimaantumiseen, seka avusta-
jan ja yhteiskunnan merkityksesta haastateltavien hyvinvointiin. Haastatteluai-

neiston litteroinnista, luokittelusta ja analyysistd on esimerkkeja liitteessa 5.

IPA-kyselylomakkeen tietojen kaytdsta vastaajat allekirjoittivat myds erillisen
suostumuslomakkeen. Anonymiteetin varmistamiseksi tutkimusaineistoa kasi-
teltiin tydn edetessa nimimerkeilld, jotka muutettiin haastattelun litteroinnissa
pienaakkosiksi ja IPA:n vastaajia kasiteltiin numeroilla 1-6. Lopullisessa tyds-
sa poistettiin haastateltujen henkildiden kaikki tunnistettavuustiedot. IPA -
itsearviointi toteutettiin noin viikko haastattelun jalkeen. Kyselylomakkeiden

vastaukset pisteytettiin ja tulokset analysoitiin.



39
6. TULOKSET

6.1 Haastattelun tulokset

Keskustelu polveili teema-alueiden valilla ja sen aiheet lomittuivat osittain toi-
siinsa. Sama asia voitiin liittdd useammankin eri teeman alle. Kuviosta 4 nah-
daan haastatteluteemojen painottuminen keskustelussa, miké on suuntaa an-
tava, eikd nain ollen ole tarpeellista korostaa alueiden prosentuaalisia osuuk-
sia, koska vastausten luokittelu eri teemojen alle on osittain tutkijoiden tulkin-

taa.

Toiminta

Voimaantuminen Yhteiskunta

Terveys

Henkilékohtainen
apu

KUVIO 5. Haastatteluteemojen painottuminen keskustelussa

Eniten keskustelu keskittyi henkilokohtaiseen apuun, joka oli haastattelun
keskeisin teema. Tutkimuksessa ei ollut alun perin tarkoitus selvittdé avusta-
mista palveluasumisessa, vaan vammaispalvelulain mukaista henkilokohtai-
sen avun toimivuutta ja sen merkitysta. Haastattelussa kuitenkin palvelutalon

avustus nousi voimakkaasti esiin ja keskustelu aiheesta oli vilkasta. Aikaa
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normaaleihin aamutoimiin kului haastateltavien mielesta usein kohtuuttoman
paljon, eivatka he voineet riittavasti vaikuttaa aamutoimien suorittamisajan-
kohtaan. Eras haastateltava koki hyvin tarkedksi sdngyn petaamisen, johon

han ei saanut palvelutalosta riittavasti tarvitsemaansa apua.

Keskustelun kautta saatiin l&hes yhtéa paljon tietoa voimaantumisesta kuin
henkilokohtaisesta avusta. Voimaantumiseen liittyvét asiat tulivat esiin haasta-
teltavien vastauksista monien eri aihealueiden kautta. Tutkijat poimivat voi-
maantumisteorian (Siitonen 1999) perusteella litteroidusta materiaalista tekijoi-
t4, jotka viittasivat voimaantumiseen. Toiminta-, yksil6- ja yhteiskunta teemois-
ta keskusteltiin [ahes yhta paljon, ainoastaan terveysteemaa kasiteltiin va-
hemman (kuvio 5). Liitteessa 5 esitetd&n yhteenveto haastattelun tuloksista

teema-alueittain ryhmiteltyné.

6.1.1 Yksilo

“Ei voi oikein sanoa, etté tyytyvainen niinku olisin, kun sosiaalinen
eldmaé on jaényt pois kuvioista.”

"No minulla on, elémé on ihan hyvéa. Kavereita on, tulen jotenku-
ten toimeen omillani. Ei silleen oo mittddn moittimista.”

Vain yksi kuudesta haastateltavasta kuvasi elamaansa ihan hyvaksi niin ettei
siina ollut moittimista. Muut eivat kokeneet elamaansa talla hetkella taysin
tyydyttavaksi ja he kuvasivat elaméntilannettaan sanoilla *kohtalainen” tai hy-
vén ja tyydyttdvan vélimaastossa”. Yhden mielesta sosiaalinen elama oli jaa-
nyt vammautumisen myoéta hyvin vahaiseksi. Useimmat haastateltavista toivat
esille, ettd he suunnittelivat tarkkaan, miten avustajatuntinsa kayttavat. Asiois-

ta sopiminen vaati joustavuutta, neuvottelutaitoa ja etukateissuunnittelua.

“Suunnittelen lilannii tarkkaan mité tehhdéan, mika tehhaan nin
tehhaan kunnolla, ettei asunto ois ihan vinksin vonksin. Mina laita-
tin avustajalla paivapeiton kunnolla.”
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Tietoa haastateltavat olivat hakeneet aktiivisesti lehdista, televisiosta, interne-
tista ja tydantajakursseilta. Haastateltavat kokivat saavansa riittavasti tietoa
omista oikeuksistaan, ainoastaan yksi heista oli epavarma riittavasta tiedon-
saannista. Haastateltavilla oli paljon harrastuksia ja yksil6llisia mielenkiinnon
kohteita ja he osallistuivat runsaasti palvelutalon ulkopuolisiin toimintoihin.
Tutkijoiden mielesta haastateltavilla oli melko vahva toiminnallinen identiteetti,
mik& nakyi patevyyden kokemisena ja siing, ettd he sopeuttivat toimintaansa
tilanteiden mukaan. Haastateltavat toivat esiin myds omia kokemuksiaan asi-
oidensa hoitamisesta, esimerkiksi anomusten laatimisesta ja aikatauluista so-

pimisesta.

6.1.2 Yhteiskunta

Sahkdpyoratuoli ja muut apuvélineet, seka henkilokohtainen avustaja toivat
turvallisuutta ja mahdollistivat haastateltaville merkityksellista toimintaa ja paa-
syn eri paikkoihin. S&hkdpyoratuoli auttoi oman reviirin laajentamisessa, jolloin
palvelutalosta paastiin helposti ulos kaupungille. Kaupungin keskusta koettiin
melko esteettémaksi muutamia mukulakivikadun patkia lukuun ottamatta. Kulje-
tuspalvelut, seka esteettémasti suunniteltu ja rakennettu ymparistd auttoivat
my0s paasya eri paikkoihin, mika lisasi haastateltavien osallistumisen mahdol-
lisuuksia. Kuitenkin lahteminen ja liikkuminen piti suunnitella hyvin, jolloin luis-

kat ja reitit piti olla etukateen tiedossa.

"Avustaja tietédé luiskat ja taas mennéén”

"Ulkopuolella avustaja takkaa sen turvallisuuden, etta en yksin la-
he toottailemaan, ettei satu mitdén vahinkoja.”

Henkilokohtainen apu oli haastateltavilla ollut kaytdssa 1,5 - 18 vuotta ja
saman avustajan tydsuhde oli kestanyt keskimaarin 1 - 1,5 vuotta. Kahdella

heista henkilékohtaisten avustajan kanssa toimiminen alkoi
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vammaispalvelulain muutoksen myota 1.9.2009 ja yhdella lain voimantulon
jalkeen avustajan tunnit lisdantyivat. Henkilokohtaisen avustajan tuntimaarat
vaihtelivat 10 - 48:aan tuntiin kuukaudessa. Yksi haastatelluista toimi itsenai-
sena tybnantajana ja muut saivat avustajan avustajakeskuksen tai kaupungin
kautta. Avustajatunteja oli jouduttu hakemaan lisda ja niiden puolesta oli

jouduttu jopa "taistelemaan”.

"Me avustajan kans aina kuukauden alusta suunnitellaan, mitd me
etullaan tekemaan, mitk& pakolliset kaynnit.”

"Sitékin yritettiin koko ajan siitéd asti ku tulin talloon, ni taisteltiin ja
taisteltiin monta vuotta ja nyt se sitten méni lapi.”

"Kylla se on kun kuu on lopussa, niin lasketaan aika tiukkaan tun-
teja ja sit ei tartte teha yhtaan mittaan. Niin nama ylimenevat tun-
nit, ne jéa hyvin dkkié& omaan piikkiin maksettavaks.”

Haastatellut pohtivat toisessa ryhmassa sita, ovatko eri kunnissa asujat eriar-
voisessa asemassa esimerkiksi lakisdateisten lomamatkojen saamisessa.
Kunta saattoi myontad avustusta yhdelle pitemmalle matkalle kerran vuodes-
sa. Matkaa taytyi erikseen hakea ja syy piti olla hyvin perusteltu. Joku haasta-
teltavista totesikin, etta "taytyy olla idiootti jos sitd matkaa alkaa hakemaan”,
mill& han viittasi siihen, etta ilman hyvid perusteluja ei hakemuksia kannattaisi

kunnalle l[ahettaa.

Osa haastateltavista oli tyytymattomia palveluasumiseen kuuluvaan avustuk-
seen, silla se koettiin hitaaksi ja jonottaminen arsytti, kun esimerkiksi aamu-
toimet viipyivat avustajien vahyyden vuoksi. Palvelutalon todettiin kuitenkin

olevan hyva paikka, “parempi kuin jokin hoitokoti’.

"Téssé talossa ei (itsemaaramisoikeus toteudu), koska taalla on
siis joka kerta outo systeemi, pitds enemman olla asukaslaht6s-
ta.”

"Etta tietyssa asioissa on (itsemaaraamisoikeus), tietyssa asioissa
ei 00, et kaikki ei oo niin ehdotonta, mutta niita asioita voidaan
suunnitella.”
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6.1.3 Henkildkohtainen apu

Henkilokohtainen avustaja mahdollisti haastateltaville palvelutalon ulkopuolel-
la toimintoja, jotka he kokivat itselleen merkityksellising, mika lisasi heidan
elamanlaatuaan merkittavasti. Henkilokohtaista avustajaa kaytettiin eniten
pakollisten asioiden hoitoon, kuten kauppa- ja pankkiasioihin, sek& harrastuk-
siin. Henkilokohtainen avustaja oli tarkea vayla talon ulkopuolelle pdasyyn ja
sosiaalisten suhteiden luomiseen ja hoitamiseen. Kotona henkilékohtaista
apua kaytettiin monipuolisesti, kuten esimerkiksi kodin sisustamisessa, tieto-
konetydskentelyssa ja ruoanlaitossa. Haastateltavien mielesta henkilékohtai-
nen avustaja teki mahdolliseksi oman elaman eteenpain suunnittelun ja tuttu

avustaja oli luotettava keskustelukumppani, jota haluttiin suojella.

“Tuoli on materiaalista kamaa, ettd se voi hajotakin, mutta jos avusta-
jalta menee jalka poikki, ni se on pitka sairasloma”

"Ei mulle tuu mieleen mitdén paikkaa mihin ei péése, ettéa aina ku on
henkilokohtainen avustaja mukana, ni paikka kun paikka, ni men-
nééan.”

"Mie voin vaikka kokata avustajan kanssa kaikenlaisia ruokia ja mie
kaytan hek. kohtaista avustajaa niinkun aarimmaisen monipuolisesti
omasta mielesténi”

Henkilokohtaisista avustajista ja henkilokohtaisen avun kaytosta keskusteltiin
vilkkaasti. Jotkut avustajan piirteista eivat aina miellyttaneet haastateltavaa,

kuten nuotin vieresta laulaminen.

"Olen joutunut sanomaan suoraan etta, alé laula.”

Haastateltaville oli tarkeata, ettd avustaja jaksoi kuunnella toivomuksia ja ym-
marsi avustettavan mieltymyksia. Henkilokohtaisen avustajan valinnassa piti
osata kuvailla tydnhakijalle tyon sisaltd. Piti osata myds kertoa omista toiveis-

ta, tarpeista ja luonteenpiirteista, jotta hakija saisi realistisen kuvan, mihin
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paikkaan on tulossa t6ihin. Hyvan henkilokohtaisen avustajan ominaisuuksista

syntyi pitka luettelo:

luotettava, osaa kysya asioita

ei pelkaa apuvalineiden kaytt6a
iImoittaa ajoissa sairastumisista yms.
tulee sovittuna aikana

menee paikkaan kuin paikkaan
huumorintajuinen

henkilokemiat toimivat

alykas, jarkea paassa

pystyy keskustelemaan asioista

on elaménkokemusta

tasmallinen

kuuntelee tybnantajan toivomuksia
mitaan pelkaamaton, ennakkoluuloton
huomaa mista avustettava diggaa
elaytymiskykyinen
hengenheimolainen

sama musiikkimaku

tekee asiat tydnantajan mukaan

ei laplata liikaa, ei hoslaa eika haslaa.

6.1.4 Terveys

Haastattelussa nousi esiin, etta osallisuus toimintoihin on hyvin olennainen osa

terveyden ja voimaantumisen kokemista. Tassa yhteiskunnan tukitoimet, kuten

kuljetuspalvelut, apuvdlineet ja henkilokohtainen apu, nayttelevéat merkittavaa

roolia.

"Koen olevani terve kun liikun kaupunagilla, koen itseni tasavertai-
seksi ihmiseksi kuin kuka tahansa, pyoératuoli ja henkilokohtainen
avustaja mahdollistavat liikkumisen.”

“Jokainen askel edesauttaa eléamaéaa jollain tavoin, kun on tavoite
niin se menee pienin pykalin eteenpain, niin se auttaa elamaa
eteenpéin.”

Synnynnaisesti vammaiset haastateltavat kokivat itsensa terveemmiksi kuin

aikuisialla vammautuneet, jotka vertasivat nykyista toimintakykyaan ennen

vammautumista olevaan aikaan. Terveyden kokemus yhdistyi vastauksissa

toimintamahdollisuuksiin:
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"Ainahan huominen voi olla parempi paiva kuin tama paiva,
psyykkinen terveys on ihan jees. Ala murehdi sita, mita olet me-
nettényt, vaan iloitse siitd, mité on jéljella.”

"Nyt mie vertaan itteeni, ei oo mitddn mahollisuutta (entiseen tyo-
hon). Se on yks terveyden mittari se. ”

"Etté voi kdydé tbissd, menné naimisiin ja saada lapsia’.

6.1.5 Voimaantuminen

Haastateltavilla oli omia paamaaria ja selkeitd tavoitteita elamassaan. He luot-
tivat omaan selviytymiseen eri tilanteissa. Heilla oli kyky antaa rakentavaa
kritiilkkia ymparistostaan ja palveluista. Haastateltavat kokivat tarkeéksi, etta
he pystyivét ilmaisemaan omia mielipiteitdan ja perustelemaan niita. Lisaksi
toisten kommentteihin pyydettiin tarkennuksia ja perusteluja. EIamaa suunni-

teltiin ja asioita toteutettiin henkilokohtaisen avustajan kanssa.

Omista oikeuksista oltiin tietoisia ja niista pystyttiin pitamaan kiinni. Tyénanta-
jina toimittiin johtavassa roolissa ja avustajan tuli toimia késina ja jalkoina.
Oman ajankayton suunnittelu antoi haastateltaville tunteen elaman hallinnas-
ta. Tarkedaksi todettiin, ettd kodista padsee lahtemaan ja tulemaan vapaasti.
Useat haastateltavista kokivat olevansa tasavertaisia muiden ihmisten kanssa.
Eras haastateltavista mainitsi elaméassa jaksamiseen tarvittavan “sitkeytta,

huumoria, sarkasmia, ironiaa ja itseironiaa’.

"Kaikki on itsestéa kiinni, etté pysyy ajan hermolla. ”

"Vaikka mul olis miten kilhkouskovainen avustaja tahansa, niin miné
en sitd musiikinkuuntelua rajota. Et kuuntelen musaa taysilla, that's
it.”
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6.1.6 Toiminta

Useille haastateltaville palvelutalon paivatoiminta toi virikkeita jokapaivaiseen
elamaan. Tarkeéaa oli myos sosiaalisten suhteiden hoitaminen, ystavien ja
naapureiden tapaaminen, sekd omat harrastukset. Henkilokohtaisen avusta-
jan kaytto koettiin erittain merkityksellisina talon ulkopuolisiin toimintoihin paa-

semiseksi.

Paivittain tehd&éan toimintoja, joista osasta haastateltavat kertoivat selviavansa
itse, esimerkiksi pienapuvalineiden ja ymparistohallintalaitteiden avulla tai sit-
ten palveluasumiseen kuuluvan avustuksen kautta. On myds asioita jotka
ovat hitaita ja vaikeita ja joista yritetd&n suoriutua odotellessa avustajaa, kuten
sangyn petaaminen.

"Minullehan on merkityksellinen homma, kun miné laitan joka péi-

va ruuan itse”

"Péivéatoiminta antaa joka pé&iva uusia virikkeita.”

Henkilokohtainen avustaja mahdollisti monet merkitykselliset toiminnot kuten
ruoanlaitto, kotityot, kauppa- ja pankkiasiat ja ulkona syomisen. Avustajan
kayttd nopeutti myds tietokoneella tydskentelya ja laskujen maksamista. Hen-
kilokohtainen apu oli merkittéva tekija harrastusten toteutumisissa, seka
tapahtumiin osallistumisessa, jopa oman paikkakunnan ulkopuolella. Avusta-
jan kanssa paastiin esimerkiksi, konsertteihin, urheilukilpailuihin, raveihin tai

keséateatteriin.

6.2 IPA -kyselylomakkeen tulokset

"IPA-kyselylomake valinnoista ja osallistumisesta jokapaivaisessa elamassa’”
-kyselyyn vastasi kuusi liikuntavammaista henkil6a, jotka asuivat palvelutalos-
sa. Teemahaastatteluun osallistuneista henkildista yksi ei halunnut osallistua
IPA:aan, joten hanen tilallaan oli toinen henkild, joka olisi halunnut osallistua

itse haastatteluunkin.
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IPA:n itsearviointilomakkeen vastaukset pisteytettiin ja siirrettiin erilliseen pis-
teytyslomakkeeseen. Tassa vaiheessa vastauksista jatettiin ty6 ja koulutuso-
sio pois, koska valtaosa vastaajista ei vastannut tahan osa-alueeseen. Koonti-
lomakkeen arvot vietiin Mikrosoftin Excliin taulukointia varten. IPA-
kyselylomakkeista saadut vastaukset koottiin kuvioihin 6—11.

1. Osallistumisen rajoitukset -asteikko

"Osallistumisen rajoitukset -asteikkoon” kuuluu neljan alueen (autonomia si-
salla, rooli perheessa, autonomia ulkona, sosiaalinen elama ja ihmissuhteet)
yhteispisteet. Vastaajat arvioivat alueita viiden vaihtoehdon mukaan 0—4. Vas-
tausvaihtoehdoissa on kaksi skaalaa, riippuen kysymyksen muodosta. Osa-
alueiden yhteispisteista saadaan viitteita siitd, miten paljon henkilo kokee osal-
listumisrajoitteita, eli mita isompi pistemaara, sitd enemman osallistumisessa
koettiin rajoitteita. Kuviossa 6 nékyy, etta vastaajien yhteispisteet jaivat 50 tai
alle. Kokonaispisteiden valossa nayttaa silta, etteivat vastaajat koe erityisen
suuria ongelmia osallistumisessa, koska maksimaalista ongelmien maaréaa

kuvaa 128 pistetta.
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KUVIO 6. Osallistumisen rajoitukset -asteikko (n = 6)
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Autonomia sisélla osa-alue

Osa-alue kuvaa yksilon mahdollisuuksia huolehtia jokapéivaisista toiminnois-
taan haluamallaan tavalla, seka liikkkumista kotona milloin ja minne itse haluaa
(Kanelisto & Salminen 2001, 19). Mita lahempana vastausten keskiarvo on
nollaa, niin sitd paremmiksi vastaaja kokee mahdollisuutensa liikkkumiseen ja

paivittaisten toimintojen suorittamiseen silloin kuin itse haluaa.

Kuviossa 7 kuvataan eri vastaajien keskiarvot. Vastaajista yksi oli sitd mielta,
ettd hanella oli hyvat mahdollisuudet huolehtia jokapaivaisista toiminnoistaan
ja liikkua kotona. Nelja oli sitd mieltd, etta mahdollisuudet jaavat hyvan ja koh-
talaisen valiin. Yhden vastaajan mielestd hanen mahdollisuutensa jaivat alle

kohtalaisen.
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0 = erittain hyvat, 1 = hyvét, 2 = kohtalaiset, 3 = huonot, 4 = erittdin huonot

KUVIO 7. Autonomia sisélla osa-alue (n = 6)

Rooli perheessa osa-alue

Osa-alue sisaltda perhe-elamaan ja kotitdiden tekemiseen liittyvia toimintoja

apuvalineen kanssa, toisen henkilén avustamana tai kokonaan ilman apua
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(Kanelisto & Salminen 2001, 19). Vastausten keskiarvo lahella nollaa kuvaa
erittdin hyviad mahdollisuuksia vaikuttaa kotitdiden suorittamiseen, kun taas
Isompi keskiarvo lahella neljaa tarkoittaa sita, etta vastaajalla on omasta
mielestdan huonot mahdollisuudet vaikuttaa kotitdihin.

Rooli perheessa osa-alueen tulokset kuvataan kuviossa 8. Kahden vastaajan
mielesta he pystyivat vaikuttamaan hyvin kotitdiden sujumiseen ja kahden
mielestd melko hyvin. Yksi vastaaja arvioi puolestaan arvioi

vaikutusmahdollisuutensa kohtalaiseksi ja yksi alle kohtalaisen.
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KUVIO 8. Rooli perheessa (n= 6)

Autonomia ulkona osa-alue

Osa-alueen vastausten keskiarvo kuvaa, millaisiksi vastaajat kokevat mahdol-
lisuutensa liikkua ja viettaa vapaa-aikaa kodin ulkopuolella haluamallaan ta-
valla. Alueeseen sisaltyy sosiaalisiin tilanteisiin osallistuminen. (Kanelisto &
Salminen 2001, 19.) Jos kysymyksista saatujen vastausten keskiarvo on |la-
hella nollaa, niin vastaajien mielesta heilla on erittdain hyvat mahdollisuudet
likkua kodin ulkopuolella. Jos keskiarvo lahenee neljaa, niin vastaaja kokee

kodin ulkopuolella likkumisen mahdollisuudet erittédin huonoina.
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Autonomia ulkona osa-alueen tulokset kuvataan kuviossa 9. Nelja vastaajaa
koki mahdollisuutensa liikkua kodin ulkopuolella hyvana, yksi jopa lahelle erit-
tain hyvaa. Kolme koki liikkumis- ja vapaa-ajanviettomahdollisuutensa ulkona
kohtalaisena.
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KUVIO 9. Autonomia ulkona osa-alue (n = 6)

Sosiaalinen elaméa ja ihmissuhteet osa -alue

Osa -alue sisaltda kysymyksia siitd, millaiseksi vastaajat kokevat sosiaalisen
elaman ja ihmissuhteiden laadusta. Osa-alue sisaltdd myos toisten auttamisen
ja tukemisen. (Kanelisto & Salminen 2001, 19.) Mitéa pienempi keskiarvo on,

sitd parempi on sosiaalisen elamén laatu ja maara.
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Kuviosta 10 selvida, ettd nelja vastaajaa koki sosiaalisen elamansa hyvana ja
kaksi vastaajista hieman kohtalaista parempana.
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KUVIO 10. Sosiaalinen elama ja ihmissuhteet osa-alue (n = 6)

2.Osallistumisessa koetut ongelmat -asteikko

Asteikko sisdltaa yhdeksan kysymysta, joista saadaan esiin osallistumisessa
koetut ongelmat. Kolmen vaihtoehdon asteikolla pisteitda saadaan 0O - 2 ja vas-
tausvaihtoehdot ovat: 0 = ei ongelmia, 1 = vahan ongelmia, 2 = paljon ongel-
mia. Osa-alueen yhteispisteista 18 pistetta kuvaa suurimpia mahdollisia on-

gelmia osallistumisessa. (Kanelisto & Salminen 2011, 19.)

"Osallistumisessa koetut ongelmat -asteikossa” summataan eri osa-alueilla
iImenneet osallisistumiseen liittyvat vaikeudet. Jokaisessa osa-alueessa oli
yksi kysymys, joka kuvasi osallistumisessa koettua ongelmaa. *Jos tervey-
dentilasi tai toimintarajoitteesi vaikuttaa liikkua mihin ja milloin haluat, miten

paljon siitd koituu sinulle ongelmia?” (Kanelisto & Salminen 2011, 24).
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Tulokset esitetaan kuviossa 11. Vastausten mukaan kaikilla vastaajilla nayttaa
olevan ongelmia osallistumisessa. Kolmella vastaajalla oli jonkin verran on-
gelmia, kahdella vastaajista oli enemman ja yhdella oli runsaasti ongelmia

verrattuna siihen ettd maksimi pistemaara oli 18.
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0 = ei ongelmia, 1 = vahan ongelmia, 2 = paljon ongelmia

KUVIO 11. Osallistumisessa koetetut ongelmat -asteikko (n = 6)

6.3 Johtopaatokset

6.3.1 Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutuminen

Haastattelu antoi kuvan, etta toiminnallisten perusoikeudet "oikeus kokea toi-
minta merkityksellisena” ja “osallisuus toimintoihin” toteutuivat. Haastateltavat
kokivat oman toimintansa merkityksellisina ja heilla oli mahdollisuus osallistua
ja toteuttaa haluamiaan toimintoja ja harrastuksia. He kokivat toiminnassaan
patevyytta ja mukauttivat esimerkiksi harrastuksiaan, eli kokivat toiminnallista
adaptaatiota. Kaikkien kohdalla toiminnalliset perusoikeudet "itsemaaraamis-

oikeus” ja "tasapaino toimintojen valilla” eivat taysin toteutuneet, koska haas-
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tateltavat eivat saaneet palvelutalosta avustusta haluamaansa aikaan tai ha-
luamallaan tavalla, eivatk& he voineet itse vaikuttaa esimerkiksi milloin kodin
siivous suoritettiin. Haastatteluissa tuli esiin henkilokohtaisen avustajan kayton
tarkka suunnittelu ja avustajatuntien laskeminen. Toiminnalliseen oikeuden-
mukaisuuteen ei kuulu, ettd toiminnan uhkana on avustajatuntien ylittyminen

ja se, etta lisatunnit jaisivat "lomaan piikkiin maksettaviksi”.

IPA-itsearviointi ja teemahaastattelut tukivat toisiaan, mutta IPA -itsearviointi
toi paremmin esiin henkilokohtaisen kokemuksen elamantilanteesta kaikkine
ongelmineen. "Autonomia ulkona osa-alueen” vastausten tulokset olivat lahes
kaikilla parempia kuin "Autonomia sisélla osa-alueen”. Vain yksi henkild kuu-
desta koki, ettd h&nella on hyvat mahdollisuudet huolehtia jokapaivaisista toi-
minnoistaan ja liikkumisestaan kotona haluamallaan tavalla, (kuvio 7). Auto-
nomia ulkona osa-alueessa "nékyy, miten vastaajista kolme koki mahdollisuu-
tensa liikkkua ja toimia kodin ulkopuolella haluamallaan tavalla hyvana, heista
yksi léahes erittéain hyvana ja 3 vastaajaa koki likkumismahdollisuutensa kohta-
laisena (kuvio 9). Tuloksista kéavi ilmi, etta kaikilla oli osallistumisessaan on-
gelmia jonkin verran tai jopa runsaasti. Henkilokohtainen avustaja mahdollisti
toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutumista osalla paremmin kuin toisil-

la.

6.3.2 Toiminnan merkitys terveyteen ja voimaantumiseen

Haastatteluista nousi esiin, etta osallisuus toimintoihin on hyvin olennainen

osa terveyden ja voimaantumisen kokemista. Aikuisidlla vammautuneet verta-
sivat nykyista toimintakykyddn ennen vammautumista olevaan aikaan, eivatka
kaikki kokeneet itseddn niin terveiksi kuin syntymastéa asti vammautuneet, jot-

ka pitivat itsedan taysin terveina.
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Toimintoihin osallistumisen edellytyksena on toimiva henkilékohtainen avusta-
jasuhde. Voidakseen kayttaa avustajaa tehokkaasti, on likuntavammaisen
henkilon oltava ainakin jossain maarin voimaantunut ja selvilla mita omalta
elamaltaan haluaa. Haastateltavat toivat esiin, etta usein vammaisuus jaa hei-
dan elamassaéan taka-alalle.

"Vammaisuus ei ole este, vaan hidaste.”

"Ei vammaisuus ole este, eikd hidastekaan.”

Haastateltavien henkildiden kohdalla voimaantumisen eri osa-alueet (Siitonen
1999) tulivat esiin keskusteluissa. Haastateltavilla oli selkeitéd paamaaria ja
tavoitteita elaméssaan. He tunsivat olevansa tasa-arvoisia, esittivat mielipitei-
td&n rohkeasti ja rohkaisivat muita. He luottivat itseensa ja omiin kykyihinsa
seka kokivat turvallisuutta likkuessaan ymparistossa. IPA:ssa vastaava tuli

esiin "Autonomia ulkona osa-alueen” pisteissa, kuvio 7.

6.3.3 Avustajan ja yhteiskunnan rooli hyvinvoinnin edistajana

Haastateltavat olivat tietoisia vammaispalvelulain tarjoamista palveluista ja
osasivat hyddyntaa niitéa toiminnoissaan. He olivat tyytyvaisia palvelutalon ja
ympariston esteettémyyteen ja mahdollisuuksiinsa osallistua eri tapahtumiin ja
harrastuksiin. Henkilokohtaisen avustajan rooli korostui haastattelussa toimin-
tojen mahdollistajana, kuten asioinnissa, harrastuksissa, ruoanlaitossa, seka
sosiaalisen elaman mahdollistajana. IPA:n vastausten perusteella "Sosiaali-
nen elama ja ihmissuhteet osa-alueella” ei koettu erityisesti ongelmia. Haasta-
teltaville palvelutalon avustajat takasivat perus ADL- toiminnot. Kuitenkaan
palvelun sujumiseen ei oltu taysin tyytyvaisia, koska avustajia oli esimerkiksi
aamutoimiin liian vahan. IPA-itsearvioinnin pisteytyksessa "Rooli perheessa-”
ja” Autonomia sisalla osa-alue” toivat esiin vastaajien kokemuksia palvelu-
asumisesta. Tulosten mukaan vain kaksi vastaajaa pystyi omasta mielestaan

vaikuttamaan kotitéiden suorittamiseen hyvin.
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7. POHDINTA

7.1 Teoriatausta

Suomalainen vammaispolitiikka tukee konkreettisin toimenpitein vammaisten
yhteiskunnallisen aseman tasavertaisuutta ja esteettomyyden toteutumista.
Kunnat tarjoavat lakisdateisia palveluja, jotka luovat vaikeavammaisille edelly-
tyksié toimia yhdenvertaisena jasenena yhteiskunnassa. Vammaispalvelulain
tarjoamia mahdollisuuksia tulisi lisaté yleiseen tietoisuuteen, kuten henkilékoh-
taisen avun merkitysta vaikeavammaisen henkilon itsenéisyyteen ja elaman-
laatuun.Siina vaiheessa, kun opinnaytetydn tutkimuskysymyksié aseteltiin,
tekijat eivat pystyneet huomioimaan, etta toiminnallinen oikeudenmukaisuus
sisalsi voimaantumisen/valtaistumisen (empowerment) kasitteen. Tama vai-
kutti siihen, ettéd kahden tutkimuskysymyksen sisallot olivat 1ahella toisiaan.
Tyo olisi tarvinnut hieman tarkempaa rajausta toiminnallisen oikeudenmukai-
suuden ja voimaantumisen teorian kasitteiden ymparille. Teemat, jotka opin-
naytetyohon ja haastatteluun valittiin, sisalsivat hyvin paljon toistensa kanssa
lomittain menevia sisaltéja. Ne eivat valttdmatta suoraan vastanneet tutkimus-

kysymykseen toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutumisesta.

7.2 Tutkimuksen toteutus, eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytety6ssa pyrittiin kayttamaan mahdollisimman paljon toimintaterapian
tieteellisia ja kansainvalisesti luotettavia julkaisuja. Tutkimuksen aihe on ajan-
kohtainen ja eettisesti tarked, koska kyse on ihmisoikeuksista ja elamanlaa-
dusta. Tutkimukseen osallistuville henkil6ille kerrottiin tarkasti opinnaytetyon
tavoitteista ja teemahaastattelun ja IPA-itsearvioinnin tarkoituksesta, seka mi-

ten aineistoa kasitellaan.
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Haastateltavan kotona toteutettu teemahaastattelu oli hyvin lamminhenkinen.
Haastateltavat olivat erittdin motivoituneita ja keskittyivat aiheista keskuste-
luun, yksi osallistuja kutsuikin tilaisuutta "paneeliksi”, johon oli arvokasta osal-
listua. Toiselle tutkimuksen tekijalle ryhméalaiset olivat entuudestaan tuttuja,
joka lisasi turvallista ilmapiirid ja kommunikointia, jolloin ajatuksia tuotiin roh-
keasti esiin, mutta toisaalta mielipiteitd saatettiin kaunistella. Koska haastatte-
luryhmalaiset tunsivat toisensa, keskusteluja kaytiin hyvin vilkkaasti ja mielipi-
teité tuotiin rohkeasti esiin. Toisaalta tuttuus saattoi vaikuttaa haastattelussa
myds niin, etta valilla poikettiin jonkin verran pois varsinaiselta aihealueelta,
jolloin tiettyj& henkildkohtaisia asioita ei haluttu kertoa tarkasti, koska niiden

kertominen koettiin lilan arkaluontoiseksi naapureille jaettavaksi.

Keskustelussa tutkijat saivat uutta tietoa haastateltavien arjesta, kuten palve-
lutalon avustamisesta, mika ei alun perin kuulunut haastattelun teemoihin. Niin
haastattelutilanteessa, kuin sen litterointivaiheessakin keskustelua ja sen tul-
kintaa vaikeutti haastateltavien epéselva puhe ja siihen liittyvd kommunikoin-
nin vaikeus. Vasta litteroinnissa tuli esiin, ettda kun haastattelija ei saanut hyvin
selvaa haastateltavan puheesta, han kiirehti asioissa eteenpain, eika aina
malttanut kuunnella vastausta loppuun tai tarkistaa asiasisaltéd. Keskustelu
herétti paljon ajatuksia omista tarpeista ja mahdollisuuksista. Tietoisuus niista
lisdantyi varsinkin yhden haastateltavan kohdalla, joka aiemmin haastattelus-
sa oli ollut tyytyvainen omaan kymmeneen avustajatuntiinsa kuukaudessa.
Keskustelun herattdmana han huomasi oman mahdollisuutensa ja oikeutensa
saada enemman avustusta. Han ajoi sahkopyoratuolillaan sosiaalitoimeen ja
haki itselleen henkil6kohtaista apua 30 tuntia kuukaudessa, jotka hén heti sai-
Kin.

Tutkijat halusivat saada lisaa tietoa toiminnallisen oikeudenmukaisuuden to-
teutumisesta, joten haastattelun lisaksi paadyttiin kayttdmaan IPA- itsearvioin-
tia. Menetelméan kayttéa puolsi se, ettd molemmat tutkijat olivat tutustuneet
menetelmaan toimintaterapiaopinnoissa aikaisemmin, ja etta IPA:sta oli juuri
iImestynyt suomenkielinen manuaali ja tarvittavat lomakkeet, jotka olivat Kelan

internet- sivuilta tulostettavissa. Kysymykset lomakkeissa olivat selkeita ja no-
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peasti vastaajien taytettavissa, sekad vastaukset olivat helppoja pisteyttaa.
Kaikki opinnaytetydssa kaytetyt kommenttien lainaukset ja koonnit keskustelu-
jen sisalldista naytettiin haastateltaville ennen tyon julkaisemista. Palvelutalon
asukkailla oli mahdollisuus osallistua opinnaytetyon esitystilaisuuteen, johon
saapuikin kolme asukasta avustajineen. Haastateltavat saavat koko opinnay-
tetyon halutessaan PDF- tiedostona tai monistettuna.

7.3 Jatkotutkimusehdotukset

Toiminnan merkityksesta ja toiminnallisesta oikeudenmukaisuudesta voitaisiin
jatkossa opinnaytetydssa esitetyn toimintaterapian teorian ja haastattelujen
pohjalta tuottaa selkeda ja helposti ymmarrettava opasvihkonen, joka olisi
suunnattu alalla tyoskenteleville, kohderyhmélle itselleen, heidan omaisilleen
ja terveydenhuolto- ja sosiaalialan opiskelijoille. Toimintaterapian tutkimuksis-
sa voimaantumista tuotiin yllattavan vahan esille. Toiminnan kautta voimaan-
tumista voitaisiin tarkastella tutkimuksissa enemman. Tutkijat pohtivat IPA-
kyselylomakkeen antamaa tietoa toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteu-
tumisessa, siind ymparistdossa jossa inminen elda. Voitaisiinko IPA:a hyédyn-
taa laajemmin muuallakin kuin kuntoutuksessa, kuten esimerkiksi palvelu-
asumiseen liittyvien kaytantdjen tarkastelussa, jolloin se toisi esiin asukkaiden
oman henkildkohtaisen kokemuksen autonomiastaan ja roolista omassa ko-
dissaan. Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutumista voitaisiin yhta
hyvin tarkastella vaikeasti liikuntaesteisten ohella muidenkin vammaisten, sai-
raiden, mielenterveyskuntoutujien, sekad yhteiskunnasta syrjaytyneiden tai
ikdantyvien kannalta. Tarvitaan tutkimusta tekijoistéd, jotka aikuttavat palveluta-
loissa ja hoitolaitoksissa elavien laitostumiseen ja miten ilmiota voitaisiin eh-

kaista.
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7.4 Loppusanat

Ty0 syvensi tietoa toimintaterapian lahtokohdista, johon kuuluu pohdinnat toi-
minnan merkityksesta ihmisen elaméassa. Opinnaytetyon keskeisessa lahtees-
sé esitettiin, etté toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutuessa ihminen
voimaantuu. (Stadnyk ym. 2010, 331.) Tutkimuksen tuloksia jasenneltédessa
huomattiin, etta toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutumista voidaan
tarkastella ja ymmartaa voimaantumisen teorian kautta. Toimintaterapian pe-
rusopinnoissa kasitellaan paljon asiakaslahtoisyytta. Opinnaytetyon tekijat
pohtivat, miksi voimaantumisen kasitetta ei toimintaterapian teorioissa esiinny
muualla kuin toiminnallisen oikeudenmukaisuuden yhteydessa, vaikka se ny-
kyisen kuntoutuskasityksen mukaisesti on kuntoutuksen keskeinen tavoite.
Voimaantumisen kautta I6ydettiin konkreettisia asioita, jotka osoittavat toimin-
nallisen oikeudenmukaisuuden puutetta tai sen toteutumista. Opinnaytetytn
tekijat kokevat, etta toiminnan kautta voimaantuminen, valtaistuminen, on
keskeistd vaikeavammaisten kuntoutuksessa, jota tulisi toimintaterapiassa

tarkastella nykyista enemman.

Haastattelun ja IPA:n tuloksiin saattoi myds vaikuttaa se, minkalaisen roolin
vastaajat olivat eri tilanteissa ottaneet. Ehka tarvittavaan avustuksen maaraan
ja ajankonhtiin vaikutti henkilon neuvottelutaidot, eika aina avustuksen puuttu-
minen palvelutalossa. Tassa tutkimuksessa mukana olleiden elamantilanne oli
kokonaisuutena kohtalaisen hyvéa, minké haastattelu ja IPA:n tulokset toivat
esiin. Suomessa ei valttamatta kaikilla vaikeasti likuntavammaisilla asiat ole

nain hyvin.

Henkilokohtaisen avustajan saaminen ja hdnen kanssaan toimiminen edellyt-
tavat vaikeavammaiselta kykya ottaa selvaa asioista, sekéa monenlaisia
psyykkisia valmiuksia, kuten suunnitelmallisuutta, harkintaa ja rohkeutta.
Henkilokohtaisen avustajan on ymmarrettéava avustettavan itsemaaraamisoi-
keus, seka avustajan rooli tydnantajansa toiminnan mahdollistajana. Yhteis-

kunnan ja yleisten asenteiden olisi edelleen muututtava niin, etta vaikeavam-
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maiset saisivat tilaisuuden elaa itse valitsemallaan tavalla, ja etta he saisivat
kayttaa kykyjaan ja kapasiteettiaan. Terveyden ja sairauden raja on osittain
tulkinnanvarainen, koska yksilo voi kokea itsensa terveeksi, vaikka hanella
olisikin useita diagnostisia sairauksia. Terveyden kokemisessa tarkealla sijalla
havaitaan yksilon osallisuus hanelle merkityksellisiin toimintoihin. Yhteiskun-
nassa tulisikin entista enemman havahtua tietoisuuteen, ettd merkityksellisen
toiminnan mahdollistaminen nayttelee hyvin huomattavaa roolia terveydessa

ja hyvinvoinnissa.
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LITTEET

Liite 1. Lupa haastatteluun ja kommenttien lainaukseen

Olemme Jyvaskylan Ammattikorkeakoulun toimintaterapiaopiskelijoita ja teemme
opinnaytety6ta jonka tydnimena on "Toiminnan merkitys vaikeavammaiselle”.

Haastattelumme kohdistuu niihin palvelutalon asukkaisiin joilla on k&ytéssaan henki-
I6kohtainen avustaja. Yksityisyyden turvaamiseksi kdytamme ty6ssdmme haastatel-
tavista peitenimia.

Pyydamme kohteliaimmin osallistumaan syyskuussa 2011 tapahtuvaan ryhméakes-
kusteluun toiminnasta ja henkilokohtaisen avustajan merkityksesta toimintojen mah-
dollistajana.

Allekirjoituksella suostun osallistumaan haastatteluun ja annan luvan haastattelun
nauhoitukselle ja haastatteluaineiston kaytdlle. Annan myds luvan kayttaa haastatte-
lusta lainauksia opasta varten seka mahdolliseen jatkotutkimuskayttodn vuosille 2012
- 2013.

HAASTATTELUTEEMAT

Elamantilanne ja elinymparisto

Yhteiskunnan tuki

Sina ja henkilékohtainen apu

Merkityksellinen toiminta

Koettu terveydentila (fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen)
Itseméaaraamisoikeus — osallisuus toimintoihin

Joensuussa 22.9.2011

Haastateltavan allekirjoitus Nimenselvennys
Maarit Nevalainen Irmeli Ylisirnio

fysioterapeutti toimintaterapeuttiopiskelija
toimintaterapeuttiopiskelija irmeli.ylisirnio.sot@jamk.fi

maarit.nevalainen.sot@jamk.fi
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Liite 2. Lupa IPA- itsearvioinista

Olemme Jyvaskylan Ammattikorkeakoulun toimintaterapiaopiskelijoita ja olemme
kayttaneet 22.9.2011 ryhméahaastattelua opinnaytetydmme aineistona

”KUN ON HENKILOKOHTAINEN
AVUSTAJA MUKANA, NI PAIKKA KUN PAIKKA, NI MENNAAN”

Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden

toteutuminen lilkuntavammaisen aikuisen elaméassa

Pyydamme kohteliaimmin etta voimme opinndytetyon aineistona kayttaa IPA —
itsearviointia, valinnoista ja osallistumisesta jokapaivaisessa elamassa (Impact on
Participation and Autonony). Kyselylomake perustuu vastaajan subjektiiviseen néke-
mykseen omasta elamantilanteestaan.

Kanelisto, K. & Salminen A.-L. 2011. IPA-kyselylomake valinnoista ja
osallistumisesta jokapaivaisesséa elamassa — Toimintakyvyn itsearvioin-
timenetelma aikuisille, joilla on fyysisia toimintarajoitteita. Kelan tutki-
musosasto.
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/27476/_Selosteita76.pdf
?sequence=14

Allekirjoituksella suostun IPA —kyselylomakkeen vastausten kayttamiseen kyseisen
opinnaytetytn aineistona seké annan mahdolliseen jatkotutkimuskayttéén vuosille
2012-2013.

Joensuussa 23.9.2011

Haastateltavan allekirjoitus Nimenselvennys
Maarit Nevalainen Irmeli Ylisirnio

fysioterapeutti toimintaterapeuttiopiskelija
toimintaterapeuttiopiskelija Irmeli.ylisirnio.sot@jamk.fi

maarit.nevalainen.sot@jamk.fi
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Liite 3. Ryhmé&haastattelun teemat

HAASTATTELUTEEMAT Tarkentavat lisakysymykset
tarvittaessa

Yksild Mitk& toiminnat ovat sinulle merkityk-

- elaméntilanne sellisia ja miksi?

- spirit (mielenkiinnon kohteet, harrastukset)

- toiminnallinen identiteetti

Mista tehtavista suoriudut itsenaisesti
ja mihin asioihin tarvitset avustajaa?

Mita merkitsee henkilokohtainen apu
sinulle tarkeissa toiminnoissa?

Yhteiskunta

- lainsdadanto

- vammaispolitiikka
- fyysinen ymparist6

Minké&laista avustusta kuuluu palvelu-
asumiseen?

Miten ja milloin olet tullut henkilokoh-
taisen avun piiriin? Toimitko ty6nanta-
jana?

Avustajan tuntimaara ja onko se riitta-
vasti tarpeisiisi?

Saatko oikeuksistasi tarpeeksi tietoa?

Turvallisuus?

Henkilokohtainen apu
- avustaja

Kokemukset avustajien toimivuudesta,
millainen on hyva avustaja?

Onko sinulla ennakko-odotuksia, toi-
veita, pelkoja avustajasta

Toiminta

Miten kulutat paivasi, mita teet?

Kaytéatko aikaa kodinhoitoon, ruoan-
valmistukseen yms.,
Avustajan osuus?
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Terveys
fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen

tasapaino

Koetko olevasi terve?

Pystytk6 mielestasi osallistumaan
(harrastuksiin, ty6hon jne.) niin paljon
kuin haluaisit?

Toiminnallinen oikeudenmukaisuus
- itsemaaraamisoikeus

- osallistuminen

- toiminnallinen tasapaino

- merkityksellinen toiminta

Pystytko itse paattdméaan mita teet,
milloin ja miten sek& milloin kaytat
avustajaa?

Pystytko ilmaisemaan mielipiteitasi?
Paéasetko halutessasi kodin ulkopuoli-

siin tapahtuvaan toimintaan, tapahtu-
miin, vierailuihin yms.?

Voimaantuminen

Suunnitteletko toiminnat etukateen?

Saavutatko tavoitteita?




Liite 4. Esimerkki haastattelun litteroinnista ja analyysista

Tutkimuskysymys 1: Mité tarkoittaa toiminnallinen oi-
keudenmukaisuus ja milla tavoin se toteutuu haastatelta-
vien elamassa?

Tutkimuskysymys 2: Mik& on avustajan ja yhteiskunnan
rooli hyvinvoinnin, elaménlaadun ja terveyden edistgjana?

Tutkimuskysymys 2: Mik&a on toiminnan merkitys vaike-
asti liikuntaesteisen henkilon terveyteen ja voimaantumi-
seen?

Haastattelun teemat:
1. Yksilo
. Yhteiskunta
. Henkilékohtainen apu
. Terveys
. Voimaantuminen
. Toiminta
. Tulkinta toiminnallisesta oikeudenmukaisuudesta.
- Koetaanko toiminta merkityksellisena?
- Toteutuuko osallisuus toimintoihin?
- Toteutuuko itsemaaraamisoikeus?
- Vallitseeko toimintojen valilla tasapaino?

~NO O~ WN

1. 2 3. 4. 5. 6. |7.

Tarkentava kysymys 1: Oletko tyytyvainen nykyiseen
elamantilanteeseen?

a) Parempi, 66, ...
b) Parempikin vois olla.
¢) Joo.

b) Avustajatunteja, ja sais nda palvelut toimia paremmin,
se parantas sita sit taas...

¢) No joo, kohtalainen. Itse voin, aa, tehda vessa kaynnit,
syon ja juon itse.

Avustajan kanssa kayn, 66, aina jumppa pakollinen, tai ei
pakollinen, tai sen ni otan tota, ja sitten kaikki kauppa-
asiat, pankkiasiat, ne on hyva... pakolliset ja laskut on
pakko maksaa.

(teemat 1, 3, 6)
elaméntilanteeseen ei oltu taysin tyytyvaisia

X palvelut eivat toimineet niin hyvin kuin olisi toivottu

X. x | haastateltavat kokivat pystyvansa yleensa paattamaan asi-
oistaan, mutta asioiden toteutumiselle avustuksen saaminen
X loi aika tiukat aikaraamit, joihin sopeutuminen edellytti heilta
X |suunnitelmallisuutta ja joustavuutta.
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Tarkentava kysymys 6:
Mihin viel& toivoisit apua?

b) Sillee tarviis sill tavall et, pietdan niinku, pijan
sen niinku, tarvii huoneen jarjestelyyn apua. Jos
on tarve, ni sitte yrittda etta jotenkuten iteki
siivoaa.

¢) Min& en saa aamulla pedattua. lhan vaan tiedoks
kaikille: Ei oma henkilokohtainen apu voi, voi
joka ikinen aamu tulla petaamaan minun sanky.

a) Ei joka aamu. Koska halla kolme tydpaikkaa.

Tarkentava kysymys 13:
Koetteko olevanne terveita?

¢) Vastaus: Ei, jos olisin terve olisin ihan muualla,
tbissa naimisissa lapsia

a)En tahdo loukata kumpaakaan teista, mutta mina,
koen olevani terve.

a) Tad mika mulla on tdd vamma ja tota mina niinku
kulen kaupungilla ja muuallakin ja min& koen ihan
tasavertaiseksi ihmiseksi kuin kuka tahansa.

b) Koen olevani terve, ku eihan se ole kun vamma
mik& on vaan hidaste ei se este 00. Mik& sinua
estad esimerkiksi menemasta naimisiin jos sa
|6ydat elamasi rakkauden vaikka olisit vammanen.

7.
(teemat 1, 3, 6) Jarjestyksen ja siisteyden yllapito omassa ko-
dissa oli tarkeaa.

b vastaus kertoo avun odottelusta ja miten itselle vaikeita-
kin asioita koetettiin tehda avustuksen viipyessa.

€ sangyn petaamisessa ei haastateltavan itsemaaraamis-
oikeus toteutunut, silla sanky jai usein petaamatta, koska
pelkdstaan sen takia palvelutalon avustaja ei voinut tulla, eiké
henkil6kohtaisen avustajankaan tuloa voinut aina ajoittaa aa-
muun.

c kokee ettei hanella ole mahdollisuutta tehda haluamiaan
valintoja vammansa vuoksi, jolloin voidaan tulkita ettei toi-
minnallinen oikeuden mukaisuus toteudu

a ja b puolestaan tuntevat itsensa terveiksi, koska he koke-
vat olevansa tasavertaisessa asemassa muiden ihmisten
kanssa.

b) kokee toiminnallista terveytta ja luottaa itseensa han
my6s kommentoi c:lle ja kyseenalaistaa etteikd6 vammainen
VOisi perustaa perhetta
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Liite 5. Haastattelun keskeiset teemojen aihealueet
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HENKILOKOHTAINEN

Haastattelu- YKSILO YHTEISKUNTA APU TERVEYS VOIMAANTUMINEN TOIMINTA
teemat
Teoriassa . . . Vallitseva vammaispolitiik- _ . .. [ Toiminta vaikuttaa ter- Yksilon sisdinen Toiminnan
keskeisinta Spirit -motivaatio ka yhdenvertaisuus Toiminnan mahdollistaja veyteen prosessi merkityksellisyys
toiminnallinen esteettémyys mahdollistaa merkityk- vammaisuuden jaanti kokemus sosiaalisten suhteiden
identiteetti sellisen toiminnan taka-alalle tasavertaisuudesta hoitaminen
myonteinen paatdsten oikeudenmukai- | mahdollistaa elaméan vammautuminen vahensi | rohkeus liikkua ymparis- paivittaiset
minakuva suus ja tasapuolisuus suunnittelun terveyden kokemista tossa ADL- toiminnot
elamantilanne apuvalineet avustajan tarkeys kokemus terveydesta itsemaaraamisoikeus |ts§mfaaram|son_<eus jaa
osittain vajaaksi
; . ; " terveyden kokeminen Ly ; paivatoiminta
neuvottelutaito turvallisuus osallisuus tapahtumiin toiminnan kautta ajankayton hallinta
kommunikointikyky avustajatunnit avustajan ominaisuudet itseluottamus kotityot - silvoaminen
kokemukset kuljetuspalvelut tyontekija / tydnantajuus tiet4a oikeutensa ruoanvalmistus
voimavarat palveluasuminen valinnat ja paatokset harrastukset

tiedon hakeminen

sosiaalitoimen kanssa
neuvottelut

tavoitteet
suunnitelmat

suunnitelmallisuus

mielipiteenvapaus

joustavuus

elinympériston kriittinen
arviointi

myd&taelaminen

kyseenalaistaminen

vapaus liikkua

N\

l

Yhteiskunta ja henkildkoh-

tainen apu

Toiminnallinen

oikeudenmuk

/

Terveys ja voimaantuminen




