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Opinnaytetydni tarkoituksena on tutkia vammaisen henkilon henkildkohtaista apua
Kokkolan Validia-palveluiden asiakkaiden kuvaamana. Tutkimuksen tavoitteena on
saada tietoa mihin henkilokohtaista apua tarvitaan ja miten apu on jarjestynyt. Tut-
kimuksessa selvitetddn, miten henkilékohtainen apu vaikuttaa vammaisen henki-
I6n elamaan. Kokkolan Validia-palvelut tuottaa henkilokohtaista apu vammaisille
henkil6ille, tutkimuksessa saadaan tietoa miten henkilokohtaisen avun palveluita
tulee kehittaad jatkossa vastaamaan asiakkaiden tarpeisiin. Opinnaytetyd sisaltaa
materiaalia henkilokohtaisen avun tyontekijoiden perehdyttdmiseen, antaa tietoa
henkiloston koulutustarpeista sekd valineitd yhteistydhon maksaja asiakkaan
kanssa

Tutkimus on kvalitatiivinen. Aineiston keruumenetelméana kaytettiin teemahaastat-
telua. Haastattelin talvella 2012 kuutta Kokkolan Validia-palveluiden asiakasta.
Teemahaastattelut analysoitiin sisallonanalyysilla.

Tutkimustuloksista tulee esille, ettd henkilokohtaisen avun tarve on paivittaista ja
yksil6llistd. Henkilokohtaista apua tarvitaan henkildkohtaisen hygienian hoitami-
sessa, pukemisessa, riisumisessa, siirtymisessa, kodinhoidossa, ruuan laittami-
sessa seka kodin muissa asioissa. Avuntarvetta on kodin ulkopuolella asioinnissa
ja harrastuksissa. Henkilokohtaisen avun jarjestymisella ja sujumisella on suuri
merkitys vammaisen ihmisen arjessa, se on valttamattémyys. Palveluntuottajan
jarjestama henkildkohtainen apu vapauttaa vammaisen henkilén tyonantaja vel-
voitteista. Tutkimuksessa tuli esille myonteinen suhtautuminen palveluntuottajan
tuottamaan palveluun, vaikka ei itse voi valita avustajaa. Asiakkaat toivoivat palve-
luntuottajan jarjestavan heille muutaman oman henkilokohtaisen avustajan, jotka
toimivat henkil6kohtaisina avustajina tyévuorosuunnitelman mukaisesti.

Avainsanat: ltsemaardadminen, jokapaivainen elama, henkilokohtainen apu, palve-
lusuunnitelma
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The purpose of this thesis is to examine personal assistance services for people
with a disability as described by the clients of the Validia-services company in
Kokkola, which is providing all the necessary assistance services to a disabled
person in order for clients to be able to live in the way they want to live their lives.
One of the objectives of this study was to gather information about the need for
personal assistance for disabled persons and how these services have been pro-
vided. In addition, the study inquires on the influence that personal assistance ser-
vices might have on the life of a person with a disability, and how they could be
improved and further developed. The thesis provides material and information
about workers’ orientation and training needs, as well as advice for cooperation
with clients.

This thesis is a qualitative study. The material in this thesis was collected through
a series of interviews, during the winter of 2012. Six of the Validia services com-
pany’s clients were interviewed in Kokkola.

The results clearly show that there is a daily and individual need for personal as-
sistance, especially with regards to maintaining their personal hygiene, getting
dressed and also undressed, getting from point A to point B, housekeeping, cook-
ing and other everyday-chores of this kind. The clients also need assistance with
running errands and hobbies. The way in which the personal assistance is ar-
ranged has a great impact on the client’s everyday life. The personal assistance
services provided relieve the disabled client from the obligations and commitment
he or she otherwise would have as an employee. The results in my study have
clearly showed that the attitude towards such services has been positive among
clients, even though they can’t choose their own assistant themselves. The clients
were hoping that the service provider would arrange for them to have a few per-
sonal assistants for the clients to choose from, which would work as personal as-
sistants in accordance with the shift schedule.

Keywords: Autonomy, everyday-life, personal assistance, service



SISALTO
OpinnaytetyOn tVIStelmME . ... 2
ThESIS @DSIrACT...... .. 3
] 157 A I 1 IR 4
1 JOHDANTO . e e eans 6
2 VAMMAISUUDEN KASITE ....coiitiieeicteee et 9
3 LAIT JA ASETUKSET ..o 10
4 VAMMAISUUDEN MALLIT .o 12
5 VAMMAISEN IHMISEN ARKI ...ooiii e 13
5.1 Asuminen ja KUIKEMINEN ..........ouuiiiiii e 14
9.2 AVUNTAIVE ... e 16
R I LSt g F= E= U= oL 01T 0= o TR 16
6 HENKILOKOHTAINEN APU .....oooiiiiiiieiiiiie e 18
7 KOKKOLAN VALIDIA-PALVELUT ... 20
8 VAMMAIS- JA VAMMAISUUDEN TUTKIMUKSIA .....cccveeieen. 23
9 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITE......ccooi v, 26
10 TUTKIMUS ... e e e e e e ee 27
10.1 Tutkimusmenetelmat ja kohderyhma............ccccoooieiiiiiiiiiiii e, 27
10.2 Teemahaastattelujen toteutuminen .............cccceeeeeeeiiiiiiiiee e, 28
10.3 Tutkimuksen aineiston analySointi...........cccccvvvvviiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeee 29
10.4 Tutkimuksen IUOEttAVUUS...........cceviiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 30
11 TUTKIMUKSEN TULOKSET ...t 31
I =101 = L1 [T (o | PP PPPPPPPPP 31
11.2 TSEMAATEAMINEN....cciiiiiiiiiiii ittt 32
11.3Jokapaivainen elAma............ooooiii i 33
11.4 PalvelusuunnitelMa ..........oovviiiiiiiiiiiiiiieeeeee e 34
RN 11 =AYz U= o U PP PP 35
11.6 HenkilOKONTAINEN @PU.......coiviiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 36

12 JOHTOPAATOKSET ...ttt 38



12.1 Mihin tarvitset henkilokohtaista apua ja miten apu on jarjestynyt? ........... 38
12.2 Miten henkilokohtaisen avun jarjestyminen vaikuttaa vammaisen henkilén
EIAIMAEANT ..o 39

12.3Miten asiakkaat kokevat Kokkolan Validia-palveluiden jarjestaman

henkilokohtaisen avun palvelut .................eueiiiiiiiiiiiiiiie 41
L3P OHDINT A L e 43
7 1= = TR 47

14LITTEET



1 JOHDANTO

Suomalaisessa yhteiskunnassa on vammaisista henkildista kaytetty termeja raaja-
rikko, vaivainen, aistiviallinen ja tylsamielinen. NyKkyisin termit kuulostavat hyvin
kielteisilta. Ajanlaskun alkuaikoina vammaisia henkiloita jatettiin heitteille tai vai-
nottiin, jopa vammaisen lapsen surmaaminen oli sallittavaa. Yksityisella hyvante-
kevaisyydella on ollut merkittava asema vammaistyon historiassa. Varakkaat saa-
tylaisnaiset avustivat ja opettivat naisia ja lapsia tyohon ja tukivat koulutusta.
Suomen ensimmaisena vammaisjarjestona voidaan pitda Turun kuuromykkayhdis-
tysta vuodelta 1886.

Talvi — ja jatkosota vaikuttivat vammaistyon kehittymiseen Suomessa. Vammai-
suudesta tuli ndkyva ja toimenpiteitéa nopeasti vaativa asia. Invalidihuoltolaki vuon-
na 1947 koski henkil6a, jonka tyo- ja toimintakyky jonkin elimen puuttumisen tai
toimintavajavuuden vuoksi oli rajallinen ja haittasi jokapdaivaista elamaa tai toi-
meentulon hankkimista. Vuonna 1952 lakia muutettiin siten, etta jatkuvaa sairautta
sairastavilla oli mahdollisuus paasta lain piiriin valtioneuvoston tarkempien rajaa-
mien perustein. Valtioneuvoston rajaamaan luetteloon paasivat aktiiviset vamma-
ryhmat. Tuberkuloosiliitto toimi aktiivisesti ja sen tyon tuloksena tuberkuloosia sai-
rastaneet paasivat ammatillisen kuntoutuksen piiriin jo 1950- luvulla. Henkild, joka
sairasti etenevaa lihassairautta 1960- luvulta, jai invalidihuoltolain ulkopuolelle.
Henkild, joka oli sairastunut polioon, kuului Invalidihuoltolain mukaisiin palvelujen
piiriin. Vuonna 1974 valtioneuvosto laajensi Invalidihuoltolain koskemaan henkil64a,
joka sairasti mielenterveyden hairiéta. Kuitenkin lain kuudestatoista kohdasta puo-

let ei koskettanut tata ryhmaa.

Elokuussa 2010 valmistunut vammaispoliittinen ohjelma sisaltaa konkreettisia toi-
menpiteita. Kaikilla eri osa-alueilla kehitetddn vammaisten ihmisten oikeuksia. Tu-
levaisuuden vammaispolitikkaa toteutetaan vastuun, yhteistyon ja kestavyyden
nakokulmasta. Tavoitteena on vammaisten ihmisten yhteiskunnallinen osallisuus

ja yhdenvertaisuus.



Opinnaytetyoni aihe on vammaisen henkilon henkilokohtainen apu. Kyseessa on
kvalitatiivinen tutkimus. Tutkimusmenetelména on teemahaastattelu. Tutkimusky-
symykset ovat 1) Mihin tarvitset henkilokohtaista apua ja miten apu on jarjestynyt?
2) Miten henkilokohtaisen avun jarjestyminen vaikuttaa vammaisen henkilén ela-
maan? 3) Miten asiakkaat kokevat Kokkolan Validia-palveluiden jarjestaman hen-

kilokohtaisen avun palvelut?

Tutkimuksessa voin selvittaa sitd miten Kokkolan Validia-palveluiden tulee kehittaa
henkil6kohtaisen avun palveluja. Opinnaytety0 sisaltaa valmista koulutusmateriaa-
lia henkilokohtaisen avun tyontekijoille sekd uuden tyontekijan perehdyttamiseen.
Opinnaytetyotd voidaan kayttaa Kokkolan Validia-palvelujen péaivatoiminnassa

keskusteluryhmissa tiedon jakamiseen tai keskustelun alustukseksi.

Opinnaytetyoni siséltaa teoriaosan, jossa olen maarittanyt aihealueeseen kuuluvia
termeja. Vammaisuuden kasitteen tueksi olen esittanyt vammaisuuden mallit ja
vammaispalvelulakia. Vammaisuuden mallit ovat perusta henkilokohtaisen avun
jarjestelmalle maailmassa. Vammaispalvelulaki ohjaa suomalaista vammaissosi-
aality6ta. Vammaisen ihmisen arkeen kuuluvat asuminen, kulkeminen, avuntarve
ja itsemaaraaminen. Kolmas luku kuvaa henkilokohtaista apua: mitd se on, miten
sitd jarjestetdan. Kokkolan Validia-palvelut- luvussa olen kertonut Invalidiliitto ry:n
palvelutalojen historiasta, yksityisten palveluntuottajien asemasta ja kehittymista

suomalaisessa sosiaali- ja terveyspalveluissa.

Tutkimusosa etenee tarkoitus ja tavoitteet - kohdasta tutkimusmenetelmiin ja koh-
deryhmaén esittelyyn. Olen kuvannut teemahaastattelun toteutumisen ja maaritellyt
teemahaastattelukasitteen. Tutkimuksessa pyritddn valttamaan virheitd ja tutki-
muksen luotettavuutta lisdd tutkimuksen tarkka kuvaaminen. Analysoin teema-
haastattelun kayttden sisallonanalyysia, jonka pohjalta olen laatinut luokkataulu-
kon. Tutkimuksen tulokset olen esittdnyt teemoittain. Teemat ovat itsemaaraami-
nen, jokapaivainen elama, palvelusuunnitelma, riittdva apu, henkil6kohtainen apu.
Tutkimuksen johtopaatokset on otsikoitu tutkimuskysymysten mukaisesti. Johto-

paatoksia on verrattu aikaisempiin tutkimustuloksiin.



Opinnaytetyoni aihe liittyy kiinteasti omaan tyéhoni Kokkolan Validia-palveluissa.
Opinnaytetyon tekeminen on vahvistanut nakemysta siitd, miten hitaasti suomalai-
nen yhteiskunta on muuttanut kasitystdéan vammaisuudesta. Uusi vammaispalvelu-

laki on tuonut muutosta, joka nakyy taman tutkimuksen tuloksissa.

Kiitos asiakkailleni myonteisestd suhtautumisesta teemahaastatteluun, ilman tei-

dan panostanne tama tutkimus ei olisi syntynyt.



2 VAMMAISUUDEN KASITE

Vammainen sana on uusi. Aikaisemmin kaytettiin termeja, jotka kuvasivat kyseista
vammaa kuten kuuromykka, raajarikko. Vammaisuus yhtendaistetdan yleiskielessa
sairauteen. Vamma ei ole sairaus. Vamma voi olla sairauden tulos. "WVammainen
ihminen on henkild, jolla pitkdaikaisia tai pysyvia toimintarajoitteita ja vaikeuksia
suoriutua tavanomaisen elaman toiminnoista omassa elinymparistossaan” (Malm
2004, 9)

Kansainvalisen vammaisten vuoden 1981 Suomen komitea on kayttanyt Maa-
ilman terveysjarjeston WHO:n piirissa kehitettyd vammaisuuden ja sen aiheut-
tamien haittojen porrastusta. Vammalla tarkoitetaan psykologisten tai fysiolo-
gisten toimintojen tai anatomisen rakenteen puutosta tai poikkeavuutta. Vajaa-
toiminnalla tarkoitetaan vammasta johtuvaa rajoitusta tai puutosta ihmiselle
normaaleiksi katsottavissa toiminnoissa. Haitalla tarkoitetaan vammasta ja va-
jaatoiminnasta johtuvaa tiettya yksiléa koskevaa huono-osaisuutta, joka rajoit-
taa tai estaa hanen ikansa, sukupuolensa, sosiaalisen asemansa ja kulttuuri-
taustansa huomioon ottaen normaaliksi katsottavaa suoriutumista (Raty 2010,
32).

Vammaisuutta tai vammaista henkilod maaritellessa asiaa tulee kasitella yksilén
tilana ja hanen kokemuksena seka yhteiskunnallisena ja sosiaalipoliittisena asia-
na. Vammaiset henkilot tulee nahda yksildind yhteiskunnassa, jolloin heidan yksi-
I6lliset toimintarajoitteet tulee nahdyksi ja huomioiduksi (Raty 2010, 32). "WVamma
tai vammattomuus ei ole olennainen ihmisia erottava asia’( Malm 2004, 12).
Vammainen henkil6 on yksild ainutlaatuisine piirteineen eikéa ketddn voida maari-
tella jonkin méaaritelman mukaisesti, vamma on vain yksi ominaisuus (Malm 2004,
12).

Vammaisuutta voidaan tarkastella toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden
kansainvalista luokitusta mukaillen kolmen ulottuvuuden kautta: ruumiin ja kehon
toiminnat ja rakenteet, henkilon suoritukset ja osallistuminen sek& ymparistotekijat.
Edell&a mainitut asiat vaikuttavat yksilon toimintakykyyn joko mydnteisesti tai kiel-
teisesti (Salminen 2010, 16).
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WHO 2001 luokitus korostaa vammaisen henkildon osallisuutta ja osallistumista
omassa toimintaymparistossdan. Nakokulma korostaa yksilon yksilollista toiminta-
kykya, osallistumiselle valttdméattémiad suorituksia sekd mahdollisuuksia toimia
vammasta huolimatta. Vammaisuus on kaytanndssa yksilon ja ympariston valissa
suhteessa oleva ristiriitainen tila. Vamman aiheuttama haitta riippuu yksilon tilasta.
Ulkoiset tekijat ja yhteiskunnassa olevat asenteet erilaisuutta kohtaan vaikuttavat
vammaisen henkilon elaméssa (Lampinen 2007, 29-31). Lampisen (Lampinen
2007, 27) mukaan vammaisuus on moniulotteinen, joka perustuu yksilon fyysiseen
tai psyykkiseen erilaisuuteen verrattuna valtavaest6on seka merkitys ettéa kaytan-
non kokemus muotoutuvat sosiaalisessa yhteydessa toimintaympéaristoon. "Kyse
on aina vammaisella henkilolla olevasta yksilollisesta haitasta, erilaisuuden sieta-

misesta ja voimavaroista kohdata elaman todellisuus” (Lampinen 2007, 27).

Liikuntavammaisuus on yleinen vammaisuuden muoto. Liikuntavammaiseksi voi-
daan maaritella henkild, joka ei kykene likkumaan itsenaisesti tai ilman apuvalinei-
ta. Pitkdaikaista likkumista vaikeuttavat tapaturma, synnynndiset kehityshairiét ja
vauriot, lihas- hermoperéiset sairaudet. Liikuntavammoja aiheuttavat osittaiset tai
taydelliset halvaantumiset, yla- ja alaraajojen epamuodostumat ja tuki — ja liikunta-
elinten oireet ja vammat (Malm 2004, 253). Vammaisuus ei ole sairautta, johon
liittyy sairauden eteneminen tai parantuminen. Vammaisuus on pysyva tila, joka on
pysyva tai voi muuttua vaikeammaksi. Vammainen henkild ei ole valttamatta huo-

no-osainen taloudellisesti tai sosiaalisesti eika tyokyvyton (Lampinen 2007, 27).

3 LAIT JA ASETUKSET

Vammaisella henkilolla tarkoitetaan henkil6a, jolla on sairauden tai vammansa
vuoksi on pitkaaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisen elaman toi-
minnoista. Vammaispalvelulaki ei sulje mitddn vamma-, sairaus tai ikd- ryhmaa
lain ulkopuolelle. Lapsia ja vanhuksia ikd&n katsomatta on kohdeltava samoin kri-
teerein (Raty 2010, 33).
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Kunnille kuuluu jarjestamisvastuu vammaispalveluista. Vammaispalvelut ovat osa
sosiaalihuoltoa. Sosiaalitoimi organisoi sosiaalista toimintakykya yllapitavat palve-
lut tai edistavat palvelut. Kunnissa on yleisesti kaytéssa malli, jossa terveyden-

huolto vastaa ladkinnéallisesta kuntoutuksesta (Raty 2010, 30-31).

Vammaispalvelulain tarkoitus on edistaa vammaisten ihmisten tasa-arvoa, mah-
dollisuuksia ja yhdenvertaisuutta yhteiskunnassa. Lailla pyritdan edistamé&éan
vammaisen henkilon edellytyksia eldad ja toimia yhteiskunnassa yhdenvertaisesti.
Kunnassa tulee huolehtia siita, ettd palvelut ja tukitoimet jarjestetaan siten, kun
kunnassa oleva tarve ilmenee. Tarve tulee esille vammaisten ihmisten esittAmista
tarpeista ja nakokohdista. Vammaispalvelulaissa on subjektiivisia oikeuksia, joita
vammaisen henkilon on oikeus saada. Subjektiivisia oikeuksia ovat palveluasumi-
nen, kuljetuspalvelu, tulkkipalvelut, paivatoiminta ja henkildkohtainen apu. Muut
palvelut ja tukitoimet jarjestetddn maararahojen puitteissa kunnassa esiintyvan
tarpeen mukaan. Vammaisuus tulee ottaa huomioon ymparistda ja palveluja
suunnitellessa. Rakentaminen, paivahoito, opetus ovat kunnan jarjestamia palve-
luita, niiden suunnittelussa tulee huomioida vammaisten tarpeet. Rakenteellinen
vammaispalvelu on vaikuttamista liikennejarjestelyihin, kaavoitukseen, maankayt-
téon, rakennusvalvontaan ja yleisiin kunnan jarjestamisiin palveluihin (Raty 2010,
26-28).

Vammasta tai sairaudesta johtuvat suoriutumisvaikeudet eivat ole yksin peruste
saada palveluita. Peruste palveluille ja tukitoimille on avuntarpeen runsaus, erityi-
syys ja kohtuuttoman suuri méara. Pitkdaikaisuudelle ei ole ehdottomia aikarajoja.
Pitkdaikaisuus tarkoittaa pysyvyytta ja pitkaaikaisvaikutusta. Asiakkaan oma na-
kemys siitd, mitd haittaa vamma tai sairaus hanelle aiheuttaa on huomioitava. Ta-
vanomaisen elaman toimintoihin kuuluvat asuminen, tydéssa kayminen, opiskele-
minen, likkuminen, asioiminen, osallistuminen yhteiskuntaan ja vapaa-ajalla toi-
miminen. Valttdmaton tarve arvioidaan vamman tai sairauden aiheuttaman tar-
peen mukaan. Selvitetddn mita rajoituksia, esteita tai tarpeita kyseinen vamma tai

sairaus aiheuttaa ja mita palvelun tarpeita siitd aiheutuu (Raty 2010, 34-35).

Yhdenvertaisuusperiaatteen toteutumista pyritdan edistamaan palvelutarpeen ar-

vioinnilla ja sen perusteella jarjestavilla palveluilla. Palvelusuunnitelman laatimi-
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sessa tulee huomioida asiakkaan itsemaardamisoikeus ja yksilolliset tarpeet. Pal-
velusuunnitelman laatiminen vaikuttaa tyytyvaisyyteen vammaispalvelujen suhteen
(Puumalainen 2003, 74).

4 VAMMAISUUDEN MALLIT

Vammaisuuden malleja on ollut luomassa itsekin vammautunut englantilainen pro-
fessori Mike Oliver, joka tunnetaan vammaisuuden sosiaalisen mallin kehittajana.
Vammaisuuden mallit ovat kehittyneet vuosien aikana ja muovanneet vammaiska-
sitystd. Vammaisuuden mallit auttavat ymmartamaan vammaisuutta ja sen aiheut-
tamia haittoja. Vammaisuuden mallit lahestyvat vammaisuutta ihmisoikeusnako-
kulmasta ja lisdavat ymmartamista siita, ettd vammainen henkildé on kuka tahansa
osallistuva ja aktiivinen kansalainen. Vammaisuuden eri malleista 16ytyy eri tavoin
itsemaaraamisen, subjektiivisen oikeuden ja valtaistumisen teemoja. Poliittinen
malli tulee selkeasti esille avustajatoiminnan subjektiivisen oikeuden kohdalla.
Vammainen henkil6 on aktiivinen, hanella on itsemaaraava rooli sek& osallistumi-

sen mahdollisuus (Heiskanen, 2008, 78).

Vuonna 1981 Mike Oliver esittdd vammaisuuden sosiaalista mallia seuraavasti:
lahtbkohtana ovat henkilon fyysiset rajoitukset. Fyysinen ja sosiaalinen ymparisto
asettavat rajoituksia tietyille ryhmille ja kategorian ihmisille (Heiskanen 2008, 39—
46). Oliver maarittelee vammaisuutta vammaisuuden ja politikan suhteessa, miten
politiikalla vaikutetaan tai voi vaikuttaa vammaisuuden ilmenemiseen ja sisalt6ihin.
Yksilolliset, vammaisuudesta johtuvat ongelmat johtuvat siitd, ettei yhteiskunta
huolehdi joidenkin kansalaisten olosuhteista ja elamasta (Nouko - Juvonen 1999,
79). Pyoratuolilla liikkuva henkild kohtaa arjessaan fyysisia esteita portaita, kapeita
ovia, kynnyksia ja ovien aukeamisia. Han tarvitsee toisen henkilon apua selviyty-
akseen esimerkiksi ulkovaatteiden riisumisesta, kun menee teatteriin. Vammais-
palvelulain voidaan katsoa perustuvan osaltaan sosiaaliseen malliin. Suomessa
sosiaalista mallia ei ole kaytetty Oliverin tapaan ilmaistuna (Heiskanen 2008, 39—
46).
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Poliittinen malli on sosiaalisen mallin jatkumo. Molemmissa malleissa on ihmisoi-
keusnakokulma. Poliittista mallia voidaan ymmartaa myads siten, ettd ihmisten on
itse oltava aktiivisia omissa asioissaan. Suomalaisessa vammaispolitiikassa poliit-
tinen tekeminen on ollut suppeaa ja se on kohdistunut sosiaali- ja terveyspoliittisiin
uudistuksiin. Hisayo Katsuin esittelemassa poliittisessa mallissa vammaisuus ym-
marretddn oikeuksien puuttumisena. Poliittisessa mallissa vammainen henkildé on
toimiva, osallistuva kansalainen. Poliittisessa mallissa korostuvat ihmisoikeudet
(Heiskanen 2008,45- 47). Paikallinen vaikuttamistoiminta nakyy vammaisneuvos-
tojen toimintana. Jarjestot ja eri potilasyhdistykset tekevat edelleen vaikuttamis-
toimintaa paikallisesti ja valtakunnallisesti. Invalidiliitto ry. tekee vaikuttamistyota

valtakunnallisesti vammaisten ihmisten oikeuksien puolesta.

Tragediamallin maaritelm& on osana sosiaalisen mallin muotoutumista. Ulf Gus-
tafsson 1981 julkaisu on omaelamakerta ” yhta hyvin sind”, kertoo nuoren miehen
vammautumisesta. Kuka tahansa voi vammautua ollessaan viettdmassa iltaa ys-
taviensd kanssa, Gustafsson sukelsi matalaan rantaveteen, jolloin niskanikama
katkesi. Gustafsson kuvaa elamansa tragediaa, muuttua nuoresta menevasta insi-
ndoriopiskelijasta neliraajahalvautuneeksi, joka tarvitsee kaikissa fyysisissa toi-
minnoissaan toisten ihmisten apua (Heiskanen 2008, 42). Traumaattinen tilanne
on odottamaton, akillinen hyvin rankka kokemus, ihmisen voimavarat eivat riita
asian kasittelemiseen. Traumaattinen kokemus katkaisee yksilon normaalin ela-
mankulun ja rikkoo kaiken hyvinvoinnin kokemuksen. Traumaattisen kokemuksen
jalkeen tulevaisuus ja elaman eteenpain meneminen tulee vuosien paasta, jos mil-
loinkaan (Ruishalme & Saaristo 2007, 37-38).

5 VAMMAISEN IHMISEN ARKI

Suomen peruslaissa 6 pykalan yhdenvertaisuussddnnoés on merkittavd vammai-
sen henkilon kannalta. Lain mukaan ihmiset ovat yhdenvertaisia lain edessa, syr-
jintakieltosadnnoksessd vammaisuus mainitaan yhtena syrjinnan kieltavana asia-
na, ketaan ei voi laittaa eri asemaan vammaisuuden vuoksi. Peruslaki turvaa jo-
kaisen toimeentulon (Nieminen 2006, 250-251).



14

Jokapéaivainen elaman maaritelma tuntuu itsestaan selvalta. Jokapaivaiseen ela-
maan kuuluu eniten toistuvia asioita, kuljettuja matkoja ja tutuimpia tiloja. Jokapai-
vaista on maisema, joka on lahimpana, ja maailma, joka on lasna. Jokapaivaa
rytmittévat kellonajat, viikonpaivat, saatiedot, sanomalehdet, vuoden ajat, ilman-
suunnat. Tylsyyttéa jokapaivaan tuovat rutiinit ja toistuvat asiat (Ahponen 2008,
153).

Jokapaivaiset rutiinit sujuvat itsestaéan, kun taas vaikeavammainen henkilo tarvit-
see toisen henkildon apua jokapéivaisiin rutiineihin. Vammaisella henkil6lla pesey-
tyminen, pukeutuminen, syéminen ja wc-toiminnot ovat merkittéavia asioita. Asiat
on suunniteltava etukéteen ja niihin on varattava aikaa riittavasti. Avustajan kans-
sa on sovittava asia riittdvan ajoissa, etta ehtii pukeutua ennen taksin tulemista.
Invataksin kanssa pitaa sopia kuljetuksesta seké selvittad onko kohteessa esteita,
minkalainen on wc. Avuntarvetta on kodin ulkopuolella asioinnissa, harrastamises-
sa, osallistumisessa ja sosiaalisissa suhteissa. Avuntarvetta voi olla puheen tulk-

kauksessa puhevammaisella henkil6lla (Ahponen 2008,153).

5.1 Asuminen ja kulkeminen

Koti on tila, joka on oma ja laheinen. Tunne erottaa kodin asunnosta. Koti on asu-
mista varten ja kodin avulla tuodaan esille perinteita ja kulttuuria (Ahponen 2008,
141). Vammaisilla henkil6illa tulee olla mahdollisuus asua muun vaeston keskella
asumiseen liittyvineen oikeuksineen ja velvollisuuksineen. Vammaisella henkil6lla
on oikeus valita asunto ja asuinpaikkaa. Asunnon hankkimisen ongelmia tuottavat
asuntojen sopimattomuus, ymparistossa olevat esteet, palveluiden jarjestamison-
gelmat seka taloudelliset asiat. Asuinymparistén esteettbmyys ja toimivuus ovat
vammaiselle henkildlle tarkeitd osallistumisen mahdollistamiseksi. Vammaisuus ei
tarkoita sita, ettd pitda asua yhdessa muiden vammaisten henkilbiden kanssa.
Vammaisen henkilon koti voi olla omakotitalo, rivitalo tai kerrostaloa kuten mui-
denkin kansalaisten. Oma asunto tarkoittaa yksityisyyttd, johon asukkaalla on hal-

lintaoikeus(Vammaisten ihmisten asumispalveluiden laatusuositus 2003, 21).
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Peruslain mukaan julkisen vallan tehtdvana on edistaa jokaisen oikeutta asuntoon
ja tukea asumisen omatoimista jarjestamista. Tassa laissa saadetdan myods kan-
salaisen oikeus valita asuinpaikkansa. Laissa asunto-olojen kehittdmisesta tode-
taan, etta julkisen vallan tulee edistaa jokaisen mahdollisuutta saada kohtuullinen
asunto. Kohtuullinen asunto on jokaisen henkilokohtaisia tarpeita vastaava, raken-
teeltaan tarkoituksenmukainen ja asumiskustannuksiltaan tuloihin ndhden kohtuul-

linen (Oikeus asumiseen).

Esteettomasti rakennuttu koti mahdollistavat hyvaa asumista vauvasta vaariin,
kavellen tai apuvaélineiden kanssa. Palveluasuminen kotona voidaan jarjestaa
henkilokohtaisen avustajan avulla tai kotipalvelun ja kotisairaanhoidon toimesta.
Vammaispalvelulain perusteella kunta korvaa henkilokohtaisen avustajan palkka-
uksesta aiheutuvat kustannukset vammaiselle henkil6lle, joka tarvitsee runsaasti
toisen henkilon apua kotona tai kodin ulkopuolella. Vammainen henkild toimii
avustajansa tydnantajana. Omassa kodissa asuminen turvaa itsenaisyyden ja yk-
sityisyyden. Vaikeavammaisten palveluasumista voidaan jarjestaa palveluasumis-
ryhmissd. Palveluasumisryhmén etuna on asumisyksikon pienuus, joka turvaa
asukkaan yksilollisyyden ja yksityisyyden. Ryhman jasenet jakavat tarvitsemansa
avustajapalvelut. Palveluasumisryhméssa asuminen edellyttda asukkaalta kykya
hoitaa tyonantajan velvollisuudet. Viime aikoina on perustettu yksikoita, joissa pal-

veluntuottaja toimii henkilokohtaisen avustajan tydnantajana (Oikeus asumiseen).

Henkilon kyky likkua mahdollistaa kulkemista paikasta toiseen, toimintojen suorit-
tamisen sek& osallistumisen yhteiskunnan toimintaan. Liikkumisen apuvalineilla
voidaan tukea ja mahdollistaan omatoiminen tai avustettu liikkuminen (Salminen
2010,111). Vammaisen henkilon liikkuminen pyora- tai sahképyoratuolilla voi olla
hankalaa. Vammaispalvelulain mukaiset kuljetuspalvelut ovat subjektiivinen oikeus
vaikeavammaiselle henkildlle. Subjektiivinen oikeus tarkoittaa kunnan jarjestamis-
velvollisuutta. Kuljetuspalvelut jarjestetaan invataksilla tai taksibussilla. Kunnat
kayttivat lahes 90 % palvelusuunnitelmaa asiakkaan palveluiden suunnittelun jar-

jestadmisessa (Kotiranta 2008, 63).
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5.2 Avuntarve

Useimmat vaikeavammaiset tarvitsevat avustajan avustamaan ymparivuorokau-
den fyysisissa toiminnoissa kuten peseytymisessa, pukemisessa ja wc- toimin-
noissa, ruokailussa. Moni tarvitsee apua siirtdmisessa pyoratuolista sénkyyn ja
painvastoin tai siirtAmisessa pyoratuolista suihkutuoliin tai wc istuimelle. Vammai-
nen henkild voi tarvita apua asennon korjaamisessa tai vaihtamisessa. Avustaja
avustaa asioinnissa kaupassa, laittaa ruokaa, laittaa ruuan tarjolle annostelee ja
vammainen henkild voi tarvita apua syottamisessa. Avustaja tekee kodinhoidollisia
asioita jarjestaa kotia, auttaa tavaroiden esille ottamisessa tai paikalleen laittami-
sessa. Asia, mista ei puhuta, on avustajalta saama sosiaalinen tuki. Monelle
vammaiselle henkildlle avustaja on ainut keskustelukumppani ulkomaailmaan (Ah-
ponen 2008,154).

Riittavalla avulla autetaan vaikeavammaista henkildd toteuttamaan omia valinto-
jaan laissa tarkoitetuissa toiminnoissa. Jarjestamisen edellytys on, ettd vaikea-
vammaisella henkilolla on voimavaroja maaritella tarvitsemansa avun sisalto ja

toteuttamistapa- mitddn vammaryhmaa ei suljeta avun ulkopuolelle.

5.3 ltsemaardaaminen

Vammaisten keskuudessa itsemaaraaminen on aina herattanyt keskustelua, kos-
ka vammaisten elam&a on usein pyritty holhoamaan ja rajoittamaan. (ltseméaa-
raaminen [viitattu]14.4.2012). Itsemaaraaminen on henkilokohtaisen avustajatoi-
minnan historiallinen ydin. Yhdysvalloissa vaikeavammaiset opiskelijat halusivat
itse maaratd oman asumisensa ja avustajatoimintansa 1960-luvun lopulla. Tama
oli alku kansainvaliseksi muotoutuvalle vammaisten itsendisen elaman liikkeelle.
Itsenaisen elaman liike on suomalainen nimitys Independent Living ideologialle,
joka tulee Amerikasta. Independent- ideologia ja henkilokohtaisen avustajatoimin-
nan historia kytkeytyvat kiinteasti toisiinsa. Independent- ideologiassa itsendisyytta
ei mitata tehtavien maaralla, joista henkild suoriutuu ilman apua vaan elamén laa-
dulla, joka mahdollistuu apua saamalla. Tarvittava apu perustuu ihmisoikeuksiin, ei

velvollisuuteen tai armeliaisuuteen. ldeologiassa on myds otettu kantaa laitos-
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hoidon purkamiselle niin kehitysvammaisten kuin mielenterveyskuntoutujien osal-
ta. Independent ideologia on kolme vuosikymmenta vanha, ja se etenee eri mais-
sa ja maanosissa eri tahtiin. Independent ideologiassa vammainen henkild vastaa

siitd missa, koska, miten ja kenen toimesta apua annetaan (Heiskanen 2008, 71).

Yhdysvalloissa 1960- luvulta syntyi kdsite Empowerment, eri vahemmistdjen epa-
tasa-arvoa ja sortoa koskevassa keskustelussa. Kasite kuvaa prosessia, jossa
yksilon tai ryhman mahdollisuuksia vaikuttaa elaman tilanteen kannalta huomatta-
viin henkilokohtaisiin, sosiaalisiin ja taloudellisiin voimiin vahvistuvat. Kasite oli
aluksi poliittinen, joka liittyi vdhemmistdjen sortoa ja alistamista vastustavaan toi-
mintaan. Valtaistumisen kéasite tarkoittaa vahemmist6jen tai tietyn ryhman vallan
puutetta. Valtaistumisen tavoitteena on vahentaa avuttomuutta. Vammaiset henki-
|6t ovat saaneet &anensa kuuluviin palveluita kayttaessaan (Nouko-Juvonen 1999,
109).

Valtaistuminen on merkittdva yksilon henkilokohtaisen hallinnan vahvistumisena.
Yksilon kokemus vaikuttaa asioihin, saavuttaa paamaaria ja saada enemman valta
elamaansa ovat keskeisin valtaistumisen osa tekijoitd. Valtaistuminen on lahella
suomalaista elamanhallinnan kasitettd. Valtaistuminen on hallinnan ja kontrollin
saavuttamista, mahdollisuutta omien asioiden hoitamiseen, tietoisuutta ympariston
vaikutuksista sekd mahdollisuuksia osallistua asioiden hoitamiseen ja paatdoksen
tekemiseen. Yksild tasolla valtaistuminen kehittaa ja harjoittaa niita taitoja, joita
tarvitaan osallistuessa yhteiskunnan ja organisaation paatoksenteko- ja toimeen-
panojarjestelmééan (Nouko-Juvonen 1999, 110). "Henkilokohtainen valta tarkoittaa
yksilon kyky ja mahdollisuutta vaikuttaa ymparistoonsa ja saavuttaa toiminnallaan
haluttuja tuloksia” (Heiskanen, 2008, 81). Hierarkkinen valta perustuu toisen henki-
|6n dominointiin ja toiveet toteutuvat toisen henkilon paatdksella. Hyvantahtoises-
sa muodossa tata valtaa on opettaja oppilas suhteessa. Vertaistuessa vallan muo-
to on egalitaarinen. Egalitaarisessa vallassa "samassa veneessa” olemisen muoto
on tarkea kokemus (Heiskanen, 2008, 81). "Elama on henkilokohtainen asia, joka
on elettava itse. Elaman yksityiskohdat on itse kerattava, koottava ja limattava
yhteen” (Lampinen 2007, 41).
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Terveydenhuollossa itsemaardamisoikeudella tarkoitetaan potilaan oikeutta paat-
taa itsedan koskevista asioista. Suomessa potilaan itsemaaraamisoikeudesta ter-
veyden — ja sairaanhoidossa saadetaan lailla. ltsemaaraaminen tarkoittaa sita,
ettd potilasta hoidetaan yhteisymmarryksessa hanen kanssaan. Hoito- ja tutki-
mukseen tulee olla potilaan lupa, eikéa hoitotoimenpiteita voi tehda vastoin potilaan
lupaa. Itsemaaraamisoikeutta voidaan rajoittaa potilaan ollessa tahdosta riippu-
mattomassa hoidossa (mielenterveys tai tartuntatautilaki) (Iltsemé&araminen [viitat-
tu] 14.4.2012).

6 HENKILOKOHTAINEN APU

Henkilokohtainen avun jarjestelméalla avulla voidaan vammaisen henkilon palvelui-
ta jarjestaa laaja-alaisesti ja yksilollisesti. Jarjestelma voi olla osa tai tuki muille
palveluille. (Vammaisten ihmisten asumispalvelujen laatusuositus 2003, 32) Vai-
keavammainen henkild, joka tarvitsee pitkaaikaisen tai etenevan vamman tai sai-
rauden johdosta toisen henkilon apua eik& avuntarve johdu pelkastaan ikaantymi-
sesta, on oikeus saada henkilokohtaista apua. Tarve lyhytaikaiseen henkilokohtai-
seen apuun voi olla henkil6lld, joka sairastaa etenevaa sairautta, joka johtaa tietyn
ajan kuluessa laitoshoitoon. Etenevia sairauksia ovat ms- ja lihassairaudet, joissa
toimintakyvyn vaihtelu voi olla voimakasta. Avun tarve voi olla runsasta ja vaihte-
levaa johtuen sairauden kulusta ja tilasta. Lapsi voi tarvita henkilokohtaista apua.
Lapsi tarvitsee hoivaa, huolenpitoa ja valvontaa, han ei ikdnsa puolesta pysty
paattamaan omasta huolenpidosta, talléin lapsi jaa henkilékohtaisen avun ulko-
puolelle ja palvelut voidaan jarjestaan palveluasumisena. Lapselle henkil6kohtais-
ta apua voidaan tarvita harrastustoiminnassa tai muussa kodin ulkopuolella tapah-
tuvassa toiminnassa. Talléin kysymys on tavanomaisen elaman toiminnasta ja
henkilokohtainen apu on mahdollinen. Vieraassa ja oudossa ymparistossa liikku-
minen voi aiheuttaa avun tarvetta kodin ulkopuolella ja avuntarve on valttamaton-
td. Henkilokohtainen apu voidaan rajata kodin ulkopuolella tapahtuvaksi toimin-
naksi. Nakévammainen henkilé voi selviytyd tutussa ymparistossa itsenaisesti,
mutta tarvitsee kodin ulkopuolella valttamatta ja toistuvasti toisen henkilén apua
(Raty 2010, 241-242).


http://www.wikipedia.fi/
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Kunta voi jarjestaa henkilokohtaista apua kolmella eri tavalla. Vammainen henkil®
toimii ty6nantajana, jolloin kunta korvaa avustajan palkkauksesta aiheutuneet kus-
tannukset. Vammainen henkil6 voi hankkia palvelut kunnan myontamalla palve-
lusetelilla. Kunta ostaa henkilokohtaisen avun palvelut yksityiseltd palveluntuotta-
jalta tai tuottaa palvelut itse tai yhdessa muiden kuntien kanssa. Kunnalla on oike-
us paattaa jarjestamistavasta, oikeutta rajoittaa vammaisen henkilon itsemaaraa-
misoikeus ja hanen oma kasitys asiasta. Jarjestamistavasta riippumatta vaikea-
vammaisella henkildlle tulee olla mahdollisuus itse maarittdd mitéa, milloin ja miten
apua annetaan. Vammaisen henkilolla on oikeus saada ohjausta ja apua avusta-
jan palkkaukseen liittyvissa asioissa. Osa tybnantaja velvollisuuksista voidaan hoi-
taa palvelusetelilla tai kunnan omana toimintana. Henkilokohtaisen avustaja jarjes-
telmaan kuuluu tyénjohto oikeuden kayttaminen, tydnjohto oikeutta ei voi kunta

tehda vaan se on vammaisella henkildlla itselladan (Raty 2010, 245).

Henkildkohtaisen avustajan tybnantajaa toiminen edellyttdd vammaiselta henkil6l-
ta kykya ja valmiuksia hoitaa tydnantaja velvollisuuksia sekd oman elaman hallin-
taa ja paatoksenkyky taitoa. Tyonantaja velvoitteiden hoitamiseen vammaisella
henkilolla on oikeus saada apua ja tukea. Palkanmaksuvelvoitteet voi hoitaa tili-
toimisto tai kunta omana tyona. Poikkeukset tyonjohto oikeuden kayttamisesta
tulevat, kun ala-ikainen lapsi tai vajaavaltainen aikuinen, jolloin lapsen huoltaja tai
vajaavaltaisen edunvalvoja toimivat tyonjohto asemassa. Talléin vammainen hen-

kilo itse méaarittaa avun sisallon ja sen toteuttamistapaa (Raty 2010, 246).

Vammainen henkil6 saa kunnalta kohtuullisen arvoisen palvelusetelin, jolla henkild
hankki itselleen henkilokohtaista apua. Palvelusetelilld voidaan jarjestaa henkil6-
kohtaista apua, kun kyseessa on pienet viikoittaiset avustaja tuntimaarat tai vaki-
tuiselle avustajalle tarvitaan sijaista. Palvelusetelin arvo tulee olla riittava, etta
vammainen henkild saa riittavan avun. Palvelusetelilla annettava henkilokohtainen
avun tyonjohto oikeus on palveluntuottajalla. Kunta valvoo palvelusetelia (Raty
2010, 254).

Kunta voi jarjestaa henkilokohtaista apu omana toimintana tai ostaa palvelut yksi-

tyiselta palveluntuottajalta. Talloin vammaiselle henkildlle ei synny tyénjohto vel-
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voitetta. Vammaisella henkil6lla on itsemaardadmisoikeus ja mielipiteiden huomioi-

minen on valttamatonta (Raty 2010, 244).

Henkilokohtainen apu ja vammaispalvelulain mukainen palveluasuminen ovat |&-
hella toisistaan, kysymys on kotona selviytymisesta. Palveluasumista voidaan jar-
jestaa henkilokohtaisen avun turvin. Jos vammaisella henkildlla ei ole oikeutta
henkilokohtaiseen apuun, han voi hakea palveluasumista. Omaishoidon tuki on
paasaantoisesti hoivaa ja huolenpitoa. Jos vammaisen henkilon tarvitsemat palve-
lut ovat kotona tapahtuvia, valttamattomia, tilanteessa voi olla oikeus palvelu-
asumiseen, jolloin palvelut voidaan jarjestdd henkilokohtaisen avun turvin (Raty
2010, 244-245). Vammainen henkil6 toimii tybnantajana, henkilokohtainen avusta-
ja on tydsuhteessa haneen, ei kuntaan. Tyonantajavastuu on vammaisella henki-
I6lla. Tyodsopimuksen tekeminen on vammaisen henkildon ja avustajan valinen.
Tybsopimuksessa he tekevat sopimuksen tyon tekemisesta. Tydsopimus voidaan
laatia suullisesti tai kirjallisesti. Kunta tarvitsee paatoksen teon tueksi kirjallisen

tydsopimuksen (Heinonen & Saraste 2006, 96—-97).

7 KOKKOLAN VALIDIA-PALVELUT

Kapylan invakoti on ensimmainen vaikeavammaisille tarkoitettu palveluasumisyk-
sikkd. Toiminta alkoi Kapylan kuntoutuslaitokselta vapautuneissa tiloissa 1970.
Aluksi yksikkda kutsuttiin asumispalveluryhmaksi. Invalidihuoltolain asumispalve-
lusdadosten tultua voimaan 1974 Kapylan invakodista tuli invalidihuoltolain mukai-
nen asumispalveluyksikkd ja vuonna 1976 se nimettiin virallisesti palvelutaloksi.
Kapylan palvelutalon jalkeen Invalidiliton palvelutaloja rakennettiin ympari maa-

ta(Asu Hyvin).

Invalidiliton asumispalvelujen toiminta-ajatus on lahtoisin Kapylan palvelutalosta.
Kuten edesmennyt osastopaallikkd Heimo Taskinen on vuonna 1986 todennut: "Ei
kuitenkaan kopioituna, vaan jokaisessa talossa on oma ilmasto, ilme ja omat tavat.

Erilaisuus on rikkautta, ei kuitenkaan mika tahansa erilaisuus. Palvelutaloilla on
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autonomia toiminta-ajatuksensa yllapitAmisessa ja kehittdmisessa, ei kuitenkaan

siité poikkeamisessa” (Asu Hyvin).

Invalidiliitto ry. toteutti palvelutalo hankkeen Kokkolaan, Kokkolan Koivuhaassa
palvelutalo aloitti toimintansa tammikuussa 1981. Palvelutalo on seitseman ker-
roksinen kerrostalo, jossa on 42 asuntoa. Vammaiset asukkaat olivat eri puolilta
Suomea. Palvelutalon henkilokuntaa oli johtaja, sairaanhoitaja, 11 hoitoapulaista,

huoltomies ja kaksi keittdjaa. Hoitoapulaisilla ei ollut koulutusvaatimusta.

Yksityinen sektori ja jarjestdt ovat tuottaneet osan sosiaalipalveluista perinteisesti
lastensuojelussa, mielenterveyskuntoutujien ja vanhusten palveluissa. Vero- oh-
jeet vuodelta 2006 vaikuttivat siihen, etta jarjestot lopettivat palvelutoimintaansa tai
muodostivat yhtidita palvelutoiminnassa. Vero-ohjeet alkoivat kasitella palvelutoi-
mintaa yritystoimintana, jota verotetaan. Yritysten rooli palvelutuotannossa vahvis-
tui vuosien 2003 ja 2007 hallitusohjelmissa. Palveluseteli ja kotitalousvahennys
uudistukset korostivat asiakkaan valinnanmahdollisuutta palvelujen hankkimisessa
(Koskiaho 2008, 174-175).

Invalidiliitto ry:n omistamat palvelutalot muuttuivat vuonna 2006 Invalidiliton asu-
mispalvelut Oy:ksi. Kokkolan Validia-palvelut on osa Invalidiliton asumispalvelut
Oy:ta ja kuuluu Pohjois-Suomen alueeseen. Kokkolan Validia-talossa jarjestetaan
vammaisille henkildille palveluasumista, omaishoidon lomitusta, maaraaikaisasu-
mista, paivatoimintaan ja henkilékohtaista apua kotiin ja kodin ulkopuolelle. Henki-
l6kuntaa ovat palvelupaallikkd, palveluvastaava palveluasumisessa, avustajia,
huoltomies, ateriapalveluissa on palveluvastaava ja kaksi kokkia, paivatoiminnas-
sa on paivatoiminnanohjaaja ja avustaja seka henkilokohtaisessa avussa tiiminve-
tdja ja henkilokohtaisia avustajia. Avustajilla on sosiaali- ja terveysalankoulutus.
Henkilokohtaisilla avustajilla on sosiaali- ja terveysalan koulutus tai heilla on ko-

kemusta henkilokohtaisena avustajana toimimisesta.

Palveluasuminen on turvallinen asumismuoto vammaiselle henkildlle, joka tarvit-
see vamman tai sairauden vuoksi ymparivuorokautisia avustamispalveluja. Vali-
dia-palveluissa asiakas asuu omassa asunnossa, ja han on vuokrasuhteessa. Ha-

nella on vammaispalvelulain mukainen palvelusuunnitelma ja palveluasumispaa-
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tos. Asiakas saa yksilollisen tarpeensa mukaisia avustamispalveluja (Palvelumme
[viitattu] 14.3.2012 ).

Paivatoiminnan lahtokohdat ovat asiakkaiden toiveet ja tarpeet. Ohjelmassa on
luovaa toimintaa, ruuanlaittamista, retkia, keskusteluja, musiikkia ja erilaisia sosi-
aalisten taitojen harjaantumiseen liittyvaa toimintaa (Palvelumme [viitat-
tu]14.3.2012).

Vuonna 2006 yritykset tuottivat kymmenen prosenttia sosiaalipalveluista ja merkit-
tavaa on se, yritykset kasvavat nopeasti. Julkisen hankilain velvoitteet ja palvelu-
tarpeen kasvu, kuntatalouden tiukkeneminen ovat tuoneet uusia mahdollisuuksia
yrityksille. Suuret yritykset ovat laajentaneet toimintaansa koko maan kattavaksi ja
pienet palveluyritykset ovat tulleet myydyiksi isoille palveluyrityksille (Koskiaho
2008, 176-177). Hankintalain tarkoituksena on tehostaa julkisten varojen kaytta-
mista, tehda laadukkaita hankintoja, turvata yritysten ja muiden yhteisdjen tasa-
puoliset mahdollisuudet tarjota palveluita. Kilpailutustilanteessa on palvelun tarjo-
ajia kohdeltava tasapuolisesti, syrjiméatta, toiminnan tulee olla avointa. Hankintayk-
sikdiden on jarjestettdva hankintatoimintansa taloudellisesti ja suunnitelmallisesti
kokonaisuudet huomioiden (Laki julkisista hankinnoista 30.3.2007/ 348).

Vuonna 2010 Kokkolan kaupunki kilpailutti pitkAaikaissairaiden ja vaikeavammais-
ten henkildiden henkilokohtaisen avun kotiin, kodin ulkopuolelle harrastuksiin, se-
k& henkilokohtaisen avun sijaisjarjestelyt. Kokkolan Validia-palvelut osallistui kil-
pailutukseen ja on yksi yksityinen palveluntuottaja henkilokohtaisen avun palve-
luissa Kokkolan kaupungissa. Kokkolan Validia-palvelut tuottaa henkilékohtaista
apu kotiin pitkaaikaissairaille ja vaikeavammaisille henkil6ille asiakkaiden yksilollis-
ten tarpeiden mukaisesti. Henkilokohtaista apua tuotetaan kotiin paivittain, paivit-
taiset kayntikerrat maaraytyvat asiakkaan tarpeiden mukaisesti. Henkilékohtainen
apu kodin ulkopuolelle asiakas voi kayttda avustajaa yksilollisten tarpeidensa mu-
kaisesti, jos h&nella on paéatés henkildkohtaisesta avusta ja sopimus siitd, etta Va-
lidia-palvelut tuottavat sen. Jokaisella asiakkaalla on tehty palvelusopimus palve-
luista. Validia-palveluissa on asukkaita, joiden palvelukokonaisuutta on taydennet-
ty henkilokohtaisen avun palveluilla. Palvelut on sovittu yksil6llisesti asiakkaan

kanssa.
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8 VAMMAIS- JA VAMMAISUUDEN TUTKIMUKSIA

Vammaisten ihmisten elinolojen, elaméanlaadun, hyvinvoinnin sekd vammaisuutta
iimiénéa alettiin tutkia Suomessa 1970- luvulla. Urpo Koutolan tutkimukset vam-
maisten ihmisten elinoloja, selviytymista ja yhteiskuntaa integroitumista kasitelleet
tutkimukset olivat alan pioneereja vuosina 1976 ja 1985. Paula Maatta teki vuonna
1981 laajan tutkimuksen vammaisuudesta sosiaalisena ilmiona. Helka Urponen
selvitti nuorten vammaisten elaménuria ja selviytymista vaitoskirjassaan vuonna
1989. Sen jalkeen ei ole tehty yhta kattavia ja kokonaiskuvaa antavia tutkimuksia
vammaisten ihmisten elinoloista (Haarni 2006, 14). Vammaisuuden ja vammais-
tutkimuksen kasitteiden erottelu toisistaan ei ole kovin yleistd Suomessa. Vam-
maisuuden ja vammaistutkimus eivat muodosta omaa tieteenalaansa Suomessa.
Vammaisuuden ja vammaistutkimuksen tutkiminen on tutkimusteema, joka leikkaa
monia eri tieteen aloja. Isossa-Britanniassa vammaisuuden tutkimusta leimaa kriit-
tinen l&ahentymistapa. Vammaisuutta tarkastellaan kokemuksellisena ja vammais-
jarjeston ja tai ihmisoikeusjarjestojen lahtokohdista. Suomessa vammaisjarjestojen
ja tiede yhteisojen yhteydet ovat vahaisia, kriittinen vammaisuuden tutkimuksen-
nakokulma puuttuu. Vammaisuutta tutkitaan yleisempien ja ajankohtaisten yhteis-
kunnallisten muutosten kautta, jotka kohdentuvat vammaisuuteen (Teittinen 2006,
6-8). Esitdn seuraavaksi kaksi tutkimusta, joiden aiheena ovat vammaisten arki-
elama ja itsemaaraaminen seka henkilokohtaisen avustajajarjestelman kaksi vuo-

sikymmenté suomalaisessa vammaispolitikassa.

Susanna Eriksson on tutkinut vuonna 2008 vammaisten ihmisten arkielamaa ja
itsemaaraamista. Arkielaman itsemaaraaminen oli tutkimuksen yksi aihe. Haastat-
teluaineistoa kerattiin yhdekséalla paikkakunnalla Suomessa. Tutkimukseen haas-
tateltin kolmeakymmenta kehitys-, liikunta- ja aistivammaista henkildd. Vammai-
sen henkilon arki on yllattdnyt monesti sellaista ndkdkulmasta, joita vammaton
ihminen pitaa itsestaan selvdna. Vammaton ihminen ei ajattele omaavansa valin-
nan mahdollisuuksia, vapauksia tai oikeuksia. Erikssonin mukaan tutkimusproses-
sin aikana tuli esille, etta yhteiskunta on rakennuttu normaalin ja itsestdén selvien
asioiden varaan. Vammaisten ihmisten tarpeita ei ole otettu riittavasti huomioon

hyvinvointi yhteiskunnassa. Sosiologina Eriksson kiinnitti huomiota vammaisen
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henkilon &&dneen. Vammaisen henkilén &anta edusti omainen, joka tunsi vammai-
sen tarpeet hyvin tai instituutio tai palvelujarjestelmda, jos haastattelutilanteessa
avustajana oli asumisyksikon tydntekija. Tutkimuksessa tuli esille vammaisten ar-
kielam& on erilaisten valtasuhteiden ja mikrovallan prosessien lapaisemaa, joka
tarkoittaa ihmisoikeuksien ja itsemaaraamisoikeuksien rajoittamista kodin arjessa
ja viranomaistoiminnassa (Eriksson 2008, 171-173).

Marja-Leena Heiskasen tutkimus Henkilokohtaisen avustajajarjestelman asema
suomalaisessa vammaispolitiikassa on tehty vuonna 2008. Tutkimuksessa on tar-
kasteltu kirjallisen materiaalin avulla vammaisuutta koskevia malleja ja ideologiaa.
Henkildkohtaisen avustaja toiminnan idean taustalla on kansainvélinen indepen-
dent liike sek& vammaisuutta koskevat poliittinen ja sosiaalinen malli. Tutkimuk-
seen haastateltiin 65 henkilod yhdessatoista fokusryhmassa. Fokusryhmat jakau-
tuivat erilaisista vammaryhmista ja tyontekijat olivat omassa ryhmassa. Yksi fokus-
ryhma oli pomo ryhma, heilla oli kokemusta henkilokohtaisen avustajan tyénanta-
vuudesta. Tutkimuksen kuudesta tutkimuskysymyksen aihealueesta kuvailen nel-
jaé aihealuetta. Yksi tutkimuskysymys liittyi henkilokohtaisen avustajan tyénanta-
jana toimimiseen. Asia liittyy vahvasti itsemaaraamiseen, jota liikuntavammaiset
henkil6t pitivat tarkeana. Tutkimuskysymykseen avustajan koulutusvaatimuksista
liittyvat vastaukset vaihtelivat, monivammaisten fokusryhmassa avustajalta odotet-
tiin sosiaali- ja terveysalan koulutusta (Heiskanen 2008, 121).

Tutkimuksen viides tutkimuskysymys liittyi sosiaalitoimen merkitykseen avustaja
asiassa. Mike Oliver aloitti sosiaalisen vammaisuuden mallin kehittamisen kritiikilla
englantilaista sosiaalitytta kohtaan. Heiskasen tutkimuksessa tulee esille asiak-
kaiden ja sosiaalityontekijoiden valisia karjistyneita tilanteita. Haastatteluissa
vammaiset henkilot tuovat esille tulkintojen kirjavuuden avustaja-asiassa, jotka
aiheuttavat eriarvoisuuden tunteita. Tutkimuksen mukaan sosiaality6 on omaksu-
nut vammaisuuden sosiaalisen mallin ymparistéén vaikuttamisessa osallistumalla

kunnalliseen vammaisneuvostojen toimintaan (Heiskanen 2008, 123).

Heiskasen idea kysya vihan ja tunteiden merkityksesta oikeuksista kamppaillessa
tulee amerikkalaisen vammaisaktivistin artikkelista, jossa kasitellddn vihaa ja tun-

teita. Heiskasen mukaan vihan tunteet tulevat esille fyysisen ja psyykkisen ympa-
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riston esteista. Esteita ovat luiskien puutteet ja inva-wc tilojen puute (Heiskanen
2008, 124).
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9 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITE

Tutkimukseni tarkoitus on tutkia Kokkolan Validia-palveluiden henkilokohtaisen
avun asiakkaiden nakemyksia ja tarpeita henkilokohtaiseen apuun. Tutkimuksen

tarkoituksena on vastata seuraaviin kysymyksiin:

1. Mihin tarvitset henkilokohtaista apua ja miten apu on jarjestynyt?

2. Miten henkilokohtaisen avun jarjestyminen vaikuttaa vammaisen henkilon

elamaan?

3. Miten asiakkaat kokevat Kokkolan Validia-palveluiden jarjestaman henkil6-

kohtaisen avun palvelut?

Tutkimuksen avulla keréataan tietoa henkilokohtaisen avun merkityksesta asiakas-
nakokulmasta. Tavoitteena on saada tietoa asiakkaan nakdkulmasta miten henki-
l6kohtaisen avun jarjestyminen on vaikuttanut/ vaikuttaa asiakkaan arjessa arjen
sujumiseen ja miten vammainen henkild haluaa avun jarjestyvan. Hyvin suunnitel-
lut ja toteutetut palvelut vaikeavammaiselle henkildlle turvaavat asiakkaan itse-

naista elamaa, arjen hallintaa seka mahdollisuutta osallisuuteen yhteiskunnassa.

Mihin tarvitset henkilékohtaista apua ja miten apu on jarjestynyt, antaa vastausta
siihen miten yksil6llista avun tarve ja miten henkilokohtainen apu on konkreettises-
ti jarjestynyt. Miten henkilokohtainen avun jarjestaminen vaikuttaa vammaisen
henkilon elamaan kysymyksen tavoitteena on saada tietoa, miten palveluiden jar-
jestyminen vaikuttaa vammaisen henkilon arjessa. Kolmas kysymys antaa tietoa
miten asiakkaat kokevat Kokkolan Validia-palveluiden tuottaman henkilokohtaisen

avun palvelut.
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Palveluntuottajan edustajana olen kiinnostunut kehittama&n henkildkohtaisen avun
palveluita asiakasndkdkulmasta ja mita palveluiden jarjestamisessa tulee huomioi-

da, jotta asiakkaan itsenainen elama tasavertaisena kansalaisena toteutuisi.

10 TUTKIMUS

10.1 Tutkimusmenetelmat ja kohderyhma

Tutkimusaiheen valinnan perusteena on aiheen ajankohtaisuus ja oma ty6. Vam-
maispalvelulain uudistuminen ja henkilokohtaisen avun subjektiivinen oikeus mah-
dollistivat tata tukimusta. Olen ollut tekemassa tyéta henkilokohtaisen avun palve-
lujen tuottamisessa. Tutkimukseni tarkoituksena on kerata asiakkaiden kokemuk-

sia henkilokohtaisesta avusta, tarpeista ja kehittamiskohteista.

Tutkimusta tehdédén Kokkolan Validia-palveluissa. Kohderyhma ja perusjoukko
ovat Validia-palveluiden henkilokohtaisen avun kuusi asiakasta. Tutkimus on kvali-
tatiivinen. Tutkimusmenetelm& on teemahaastattelu. Teemahaastattelussa aihepii-
rit eli teemat ovat tiedossa, kysymysten tarkka muoto ja jarjestys puuttuvat. Haas-
tattelun etuna on, siind voidaan saadelld aineiston keruuta joustavasti tilanteen
mukaan. Haastattelu tutkimuksen valitseminen perustuu nédkemykseeni vammai-

sesta ihmisesta subjektina (Hirsjarvi, 2008, 47).

Teemahaastattelua kutsutaan puolistrukturoiduksi haastatteluksi. Teemahaastatte-
lussa on haastattelun aihepiirit eli teema- alueet kaikille samat. Puolistrukturoidus-
sa haastatteluissa kysymykset, kysymysten muoto ovat samanlaisia. Struktu-
roidussa lomake haastattelussa kysymyksilla on tarkka muoto seka jarjes-
tys(Hirsjarvi 2008, 47).

Lahtokohta kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa on todellisen elaman
kuvaaminen. Laadullisessa tutkimuksessa tavoitteena on tutkia asiaa kokonaisval-
taisesti (Hirsjarvi 2008, 157).
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Tutkimusluvan (Liitteet 1 ja 2) olen pyytanyt Invalidiliton Asumispalvelut Oy Lansi-
Suomen aluejohtajalta, han palveluntuottajan edustaja ja esimieheni seka Kokko-
lan kaupungin sosiaali- ja vammaispalvelujen palvelujohtajalta, han edustaa palve-
luiden tilaaja tahoa. Lahetin tutkimuslupapyynnon sahkoéisesti, mukana oli tutki-

mussuunnitelma ja tutkimuksen tarkoitus ja tavoite lyhyesti kuvattuna.

10.2 Teemahaastattelujen toteutuminen

Haastattelu on kahden ihmisen vélinen tilanne, jossa vuorovaikutusta on ihmisten
sanat, sanojen kielellinen merkitys ja tulkinta. Inminen, joka kayttaa kieltd on aktii-
vinen, aloitteellinen ja kantaa ottava. Haastattelijan pyrkimyksena on saada selville
haastatteluun osallistuvan mielipide, mitd asia hanelle merkitsee. Haastatteluvas-
taus heijastaa aina myos haastattelijan lasnaoloa ja hanen toimintatapansa toimia
tilanteessa (Hirsjarvi 2008, 48- 49). Haastattelun luotettavuutta voi heikentaa se,
ettd haastattelussa voidaan antaa sosiaalisesti suotuisia vastauksia (Hirsjarvi
2008, 201).

Teemahaastatteluista olen keskustellut alustavasti asiakkaideni kanssa puhelimit-
se tai kasvotusten. Haastattelut tehddén asiakkaiden kotona viikolla 9-10 2012.
Haastattelu etenee teemahaastattelu rungon mukaisesti. Tana paivana vaihtoeh-
toisesti voidaan kayttdd kannettavaa tietokonetta, mutta tilanteen luontevaksi te-

kemista voidaan parantaa kirjoittamalla vastaukset kasin.

Haastattelu tilanteessa haastateltavalle kerrotaan, ettéd hanen ndkemyksensa ovat
tarkeitad. Mielipiteitd ja ndkemyksia tarvitaan palvelujen tuottamisen kehittamisessa
ja laadun parantamisessa. Hankkimalla tietoa vammaisen asiakkaan arjesta ja
kokemuksista auttaa palvelutuottajaa rekrytoinnissa ja palveluidentarjoamisessa
asiakkaalle.

Olen palveluntuottajan edustaja, jonka ajattelin etukateen vaikuttavan haastattelu-
tilanteessa. Kokemukseni mukaan roolini tydssa ei vaikuttanut haastattelutilanteis-

sa myonteisiin vastauksiin. Asiakkaat vastasivat avoimesti kysymyksiin ja haastat-
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telunlopussa halusivat varmistua siitd etta olivat vastanneet riittavasti asian ete-

nemiseksi.

Teemahaastatteluni sisalsi taustatietojen lisaksi viisi teema aluetta. Teema- alueet
olivat itsem&ardadminen, jokapaivainen elamé (arki), palvelusuunnitelma, riittava
apu, henkilokohtainen apu. Teema alueilla oli valmiita alakysymyksia ja tarvittaes-
sa oli mahdollista esittaa lisdkysymyksia. Haastateltavalla oli mahdollisuus kertoa

aiheeseen liittyvia muita asioita ja kokemuksia(Liite 3).

10.3 Tutkimuksen aineiston analysointi

Teemahaastattelut analysoin siséllonanalyysilla. Laadullisen tutkimuksen perus-
analyysimenetelm& on siséallénanalyysi. Sisdllonanalyysi on menetelmé, jossa do-
kumentteja analysoidaan systemaattisesti ja objektiivisesti. Dokumentti tarkoittaa
tassa artikkeleita, kirjoja, keskusteluja, haastatteluja ja yleensa kirjallisessa muo-
dossa olevaa materiaalia. Sisallonanalyysilla pyritddn saamaan keratty aineisto
kuvatuksi tiiviisti ja yleiseen muotoon. Sisallonanalyysilla tehtyja tutkimuksia arvi-
oidaan keskeneraisiksi. Tutkija on kuvannut analyysia tarkasti ja esittelee jarjeste-
tyn aineiston tuloksina, mutta ei ole kyennyt tekeméaéan mielekkaita johtopaatoksia
tutkimuksessaan (Tuomi & Sarajarvi 2009, 105-106).

Tutkija aktiivisesti etsii aineistosta esiin keskeiset asiat ja teema haastattelun yksi
vahvuus on aineiston jakaminen teemoihin (Viinamaki & Saari 2007, 43). Aineisto-
l&htdinen sisallonanalyysi voidaan kuvata kolmivaiheiseksi prosessiksi. Aineiston
pelkistaminen eli redusointi on haastatteluaineiston karsimista, tiivistamista tai
pilkkomista osiin. Pelkistaminen voidaan tehda etsimélla aineistosta tutkimusky-
symyksiin vastaavia ilmaisuja (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-109). Aineiston rytmit-
tely eli klusterointi tarkoittaa aineiston alkuperéisten ilmaisujen lapikaymista tar-
kasti ja aineistosta etsitaan samankaltaisuuksia. Asiat ryhmitellaan ja yhdistetaan
luokaksi. Luokka nimetédan sisalt6a kuvaavalla kasitteella. Aineisto tiivistyy luokitte-
lussa. Rytmittelyssa luodaan pohja tutkimuksen perusrakenteelle (Tuomi & Sara-
jarvi 2009, 108-109).
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Teemahaastattelu aineiston pelkistin teema-alueittain, en poistanut mitd&n aineis-
tosta. Aineiston ryhmittelyn kokosin taulukkomuotoon. Ryhmittelyssé kaytin teema-
alueita otsikkona. Taulukkoon kokosin aidon ilmauksen, ala-, yla- ja paaluokan.
Aidon ilmauksen luokittelin sitd kuvaamalla kasitteella. Jatkoin tutkimuksesi rapor-

tointia teema-alueittain edeten johtopaatoksiin.

Syrjalaisen mukaan sisallon analyysin vaiheet voidaan jakaa seitsemaan osaan.
Tutkijan herkistyminen tarkoittaa oman tutkimusaineiston perinpohjaista tuntemista
seka kasitteiden hallintaa. Ajattelutyd on aineiston siséistamista ja teoretisointia.
Aineiston jakaminen luokkiin tai teemoihin, jonka jalkeen seuraa tutkimustehtavéan
ja kasitteiden tasmennys. Aineistosta haetaan ilmi6t ja poikkeamat, jonka jalkeen
tehdaan uusi luokittelu. Aineiston avulla saatuja luokkia verrataan jonka jalkeen
tehdaan johtopaatokset ja tulkinta (Metsdmuuronen 2000, 54).

10.4 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksessa pyritaan aina valttdmaan virheita. Laadullisesta tutkimuksesta 16y-
tyy erilaisia kasityksia luotettavuudesta. Laadullisen tutkimuksen luotettavuudesta
nousevat esille totuus ja objektiivisuus. Korrespondenssiteorian mukaan vaite on
totta, kun se vastaa todellisuutta. Koherenssiteorian mukaan véite on totta, kun se
johdonmukainen todeksi todettujen asioiden kanssa. Pragmaattinen teorian mu-
kaan uskomus on tosi, jos se on toimiva ja hyodyllinen. Konsensukseen perustu-
van teoriassa painopiste on ihmiset tekevat yhteisymmarryksessa totuuden (Tuomi
& Sarajarvi 2009, 134).

Laadullisessa tutkimuksessa objektiivisuuden nakdkulmasta, totuuden tarkastelu
tuo esille luotettavuuden ja puolueettomuuden. Puolueettomuudessa on kysymys
siitd, miten tutkija suodattaa saamaansa tietoa, vaikuttaako siihen tutkijan suku-
puoli, k&, uskonto, poliittinen asenne, virka asema. Laadullisessa tutkimuksessa
tutkija maarittelee tutkimusasetelman ja on aineiston tulkitsija. Laadullisen tutki-
muksen luottavuuden arvioinnissa tutkimusta tulee arvioida kokonaisuutena, jossa

on sisdinen johdonmukaisuus (Tuomi & Sarajarvi 2009, 134).
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Tutkimukseni kohde ja tarkoitus on tutkia asiakkaiden ndkemyksia henkilokohtai-
seen apuun. Tutkimuksessani oli kuusi haastateltavaa, jotka ovat Validia-
palveluiden asiakkaita. Minulle tutkimuksen aihe on tarked ajankohtaisuuden ja
oman tyoni vuoksi palveluntuottajan edustajana. Aineiston keraéaminen tapahtui
teemahaastatteluna. Tutkimuksen raportointi on tehtava tarkasti, jotta tutkimus on
luotettava.

11 TUTKIMUKSEN TULOKSET

11.1 Taustatiedot

Haastattelin kuutta Kokkolan Validia-palveluiden henkilokohtaisen avun asiakasta.
Haastateltavat ovat idltdan 38- 69 vuotiaita. He ovat vaikeavammaisia henkil6ité ja
he asuvat omissa kodeissaan ympari Kokkolaan. Haastateltavat ovat tarvinneet
toisen henkilon apua yhdestad vuodesta 38 vuotta. Liikkkumisen apuvélineena on
manuaali- tai sdhkdpyoratuolit, yksi haastateltava kayttaa rollaattoria ja tarvitsee
toisen henkilon tukea ja opastusta liikkuessaan. Muita apuvélineitd ovat katossa
oleva potilasnostin, suihkupydratuoli, sahkokayttdinen sénky, ymparistonhallinta-
laitteet. Potilasnostin on siirtamisen apuvaline. Ymparistohallintalaitteita ovat esi-
merkiksi oven- ja ikkunan aukaiseminen, valot ja kodin elektroniikka. S&ahkdpyora-

tuoli on likkumisen apuvéline ulkona.

Aikaisemmin haastateltavien avustaminen oli jarjestynyt omaishoidon ja intervalli-
jaksojen avulla, henkilokohtaisen avustajan, jonka tydnantajana haastateltava ol
toiminut tai puoliso oli henkilokohtainen avustaja, tai palvelut oli tuottanut toinen
palveluntuottaja, kotipalvelu ja puoliso. Kahdella haastateltavalla oli kokemusta

muista palveluntuottajista.

Kursivoitu teksti on haastateltavan ilmaus. Sitaattien kayttdminen tutkimusraportis-
sa todistaa tutkimuksen olettamia oikeaksi ja toimivat tutkijan tulkinnan pohjana

(Viinamaki & Saari 2007, 44). Tutkimusraportissa haastateltavan yksityisyys sailyy,
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kun tulokset analysoidaan teemojen kautta. lImauksessa ei tule ilmi, kuka haasta-

teltava on, haastateltavan yksityisyyden suojan sailymiseksi.

11.2 Itsemé&aradaminen

Haastateltavat vastaavat itsemaarddmisen kasitteen olevan tuttu, toisaalta alkaa
tulla tutuksi ja se on kohtuullista vitsia. Kohtuullinen vitsi tarkoittaa elamankulkua
vammaisena, kun joutuu toimimaan tydnantajana ja sairastuu vakavasti. ltsemaa-
raaminen on oikeutta paattdd omista asioista, se on itsendisyytta, tasa-arvoa ja
valinnanvapautta. Itsemaarddminen on merkittava asia kun kyseessa on henkil6-

kohtaisen avun jarjestaminen.

“itseméaardaminen keskeytyi sairauden vuoksi, tuli riipppuvaiseksi puolisosta ja mo-

nesta muusta”

” omista asioista voi pééttaa, mutta apu on toinen asia, miten sen saa jarjestettyd”

Itsemaardadminen on henkilokohtaisen avun historiallinen ydin. Valma Jaakola kir-
joittaa invalidiperinne kirjoituskilpailussa itsendistymisestaan 1950 luvun Suomes-
sa, vammaisen henkildn turvallinen asuinpaikka oli vanhainkoti tai hauta. Han kir-
joittaa miten itsendinen elaméa hanen kohdallaan toteutui vanhainkodin, Invalidilii-
ton palvelutalon kautta palveluasumisyksikon rivitalo asuntoon. Marjo Rauhalan
mukaan itsemaarddminen on henkilon paatbksia omasta elamastad ja toteuttaa
paatoksia hanta itseaan koskevilla elamanalueilla, joihin valintoihin toiset ihmiset
eivat puutu (Heiskanen 2010, 72). Paivittdinen avuntarve lisaa riippuvuutta toisista
ihmisist. Sosiaaliset suhteet ja vuorovaikutus lisdavat hyvinvointia, vahva riippu-
vuus toisista ihmisistd vahentaa tunnetta itsemaaraamisoikeudesta ja siita etta on
valtaa tehda omia asioita. Laheisilla sosiaalisilla suhteilla voi olla seka kielteisia

ettd myonteisia merkityksia arkielamassa (Eriksson 2008, 87).



33

11.3 Jokapaivainen elama

Kysyttdessa jokapaivaisesta elamasta arjesta nousee esille arjen rutiinit ja sairau-

den tai vamman aiheuttaman haitasta aiheuttavat terveydelliset asiat ja arjen su-

juminen.

“tybpaikalle, sairaalaan ja pyha on lepopéiva”

"arki péivéa on haaste tehdé asioita mité itse haluaa, yksin asuminen on uusi asia”

“taistelua paivéasta toiseen, huomisesta ei tiedad”

” perussettia”

Arjen rutiinit luovat turvallisuuden ja ennustettavuuden ja niiden kautta tullaan yh-

teison ja yhteiskunnan jaseneksi (Tedre 2004, 65).

Henkilokohtaisen avustajan merkitys arjen sujumisen kannalta oli merkittava. Hen-

kilokohtainen avustaja tekee asiat mitd haastateltavat tarvitsivat vamman tai sai-

rauden aiheuttaman haitan vuoksi.

“toteuttaa ne asiat mihin en itse pysty”

"auttaa arjen asioissa, mahdollistaa likkumisen kodin ulkopuolella”

"hyvin paljon, vélttdméatén”

"asiat sujuvat, aluksi oli shokki, vélilla on vaikeaa, kaipaan yksinaisyytta”

’kylla se on ehdoton, kun se toimii”

Unelma arki paivasta kysyttédessa vastaajat kuvasivat sen kivuttomaksi.
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"unelma on ldhelld arkea”

"péivélla on tarkoitus”

“olla terveend, harrastaa lempiasioita”

“ei jomota”

“ei kiire mihinkéan”

Vammainen henkil, joka elaa avustajan turvin itsendistd elaméa on elamansa
paras asiantuntija. Vammaisen henkilon elaméa on kuin patkatyolaisen, on vaikea
tehda pitkanaikavalin suunnitelmia. Huolta aiheuttavat toimeentulo, huoli tulevai-
suudesta ja avustaja asia, palveluiden perusteleminen ja paatdsten odottaminen.
Vammaiset henkilot kokevat loukkaavana, heidat ohitetaan viranomaiskeskuste-
luissa, paatbksen teossa vaikuttavat asiantuntija lausunnot. Hyvésen tutkimukses-
sa monet vammaiset kokevat olevansa yhteiskunnan marginaalissa. Vammaisten
ihmisten kohtaaminen vaihtelee kunnittain. He saattavat kokea ymmartamatto-
myytta jopa noyryyttamista. Vaikeasti saavutettavat palvelut ja tuen puute vaikut-
tavat siihen ettd vammainen henkild kokee olevansa syrjassa normaalista elamas-
téa (Hyvonen 2010 21- 27).

11.4 Palvelusuunnitelma

Haastateltaville kaikille oli tehty palvelusuunnitelma ja palvelusuunnitelmaa tarkis-
tettiin kerran vuodessa tai tarvittaessa. Palvelusuunnitelmassa oli maaritelty henki-
|I6kohtaisen avun palvelut. Palvelusuunnitelmassa muita maéaariteltyja palveluita

olivat kuljetuspalvelut, paivatoiminta.

"palvelusuunnitelmassa yhteisty6 on tarkeé asia” muu asiantuntijataho tuo perus-

teluita palveluiden tarpeelle
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"maatriteltiin kellonajat, kayntikerrat ja mitd palvelu on” palvelusuunnitelmassa on

maaritelty henkilokohtaisen avun palvelut.

“tuntimaéaréat/ firman vaihtaminen, asioita on hoidettu ja péivitetty puhelimessa”

Palvelusuunnitelmassa maaritetddn ne palvelut mitd vammainen ihminen tarvit-
see. Palvelujen suunnittelemisen pohjana ovat vammaisen ihmisen yksilolliset tar-
peet. Palvelusuunnitelman avulla ker&taén tietoa kuntalaisten palvelujen tarpeista,
joita tulisi kayttaa kuntasuunnitelmien pohjaksi. Palvelusuunnitelman laatimisesta
on saadetty kahdessa laissa: laki sosiaalihuollon asiakkaan asema ja oikeudet ja

vammaispalvelulaissa (Heinonen & Saraste 2006, 52).

11.5 Riittava apu

Vastaajat kokivat saavansa riittdvasti apua sairauden/ vamman aiheuttaman hai-
tan vuoksi. He tarvitsivat apua henkilokohtaisessa avustamisessa ja kotiin liittyvis-
sa asioissa. Avuntarve on monipuolista ja yksilollistd. Avuntarve kuvataan ensisi-
jaisesti henkilékohtaiseen fyysiseen apuun, joka kuvaa asian merkitysta. Toissijai-
sesti kuvataan kotit6ihin, pihatdihin liittyva avuntarve. Avuntarpeen kuvaamiseen
vaikuttaa muiden perheen jasenten panos kotitdiden tekemisessa.

"kaikissa mihin en itse kykene, hygienia, ihonhoito, pukeutuminen riisuuntuminen,

siirtyminen, ruuanlaittaminen, kodinhoito”

lukeminen, kodinhoito, vaatehuolto, ruuan laittaminen, harrastus- ja virkistys. asi-

ointi kaupassa ja ldékérissa”

"henkilokohtainen hygienia, pukeutuminen/ riisuuntuminen, siirtyminen, kodinhoito

(siivous, pyykki) kaupassa asiointi, ruuanlaittaminen seka vapaa aika)

Henkilokohtainen avustajan ty0 on vaihtelevaa, antoisaa ja monipuolista. K&sing,
jalkoina ja silmina toimiminen on mielekasta, siina toteutuu lahimmaisen rakkaus

ja oma auttamishalu. Avustajan tydssa syntyy syva oivaltaminen vammaisen ihmi-
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sen oikeudesta elaa aktiivisesti, taysipainoista ja normaalia elaméaa, jota jokainen

elaa tavallaan (Heinonen & Saraste 2006, 121).

11.6 Henkil6kohtainen apu

Vastaajien henkilokohtaisen avun palvelut tuottaa Kokkolan Validia-palvelut. Puo-

let vastaajista oli voinut itse vaikuttaa, miten henkilokohtainen apu jarjestetaan.

“en saanut valita, aluksi luulin ettd kaupungin vammaispalveluilla on tyontekijat ja

kotihoidolla omat, palveluiden jarjestdminen kaupungin taholta kesti puolivuotta”

“aikaisemmin annettiin vaihtoehdot, nyt sai valita”

“sain valita, valinta perustui aikaisempaa kokemukseen palveluntuottajasta”

“sain valita”

“en saanut, kaupunki ostaa ostopalveluna”

Palveluntuottajan jarjestama henkilokohtaisen avun palvelujen myoénteinen asia

on: ei tarvitse toimia tybnantajana.

” poistaa stressié ei ole tybnantaja velvoitetta”

’hankalaa jos itse joutuisi olemaan tydnantaja, ei osaisi”

"homma pelaa, avustaja tulee, jos sairastuu tulee sijainen, joku tulee aina”

"ei olisi voimavaroja haastatella tyontekijoita ja toimia tydnantajana”

"ei tarvitse stressata avustajan sijaisasioita”
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Palveluntuottajan jarjestaman henkilokohtaisen avun palvelussa asiakas ei voi

valita tyontekijaa.

"Tybntekijaéa ei voi valita, kellon mukaan meneminen”

"tyontekijoiden maara”

“en osaa sanoa, ei voi vaikuttaa tyontekijaan, toisen kanssa on helpompi, hyvak-
syn sen, ihmiset ovat persoonia, ei taydellisid, ihmiset tekevat tyota”

vaihtuvuus”

Henkilokohtaisen avustajan tyd on monipuolista osaamista ja taitoja vaativaa.

*vaitiolovelvollisuus, rauhallista kohtalaista hommien hallintaa, omatoimisuutta pe-

rusasioissa, suunnilleen muistaa miten homma sujuu”

‘tulee ajallaan ja homma pelaa, rauhallista tyon tekemista”

’kutsumus tahan tyohon, halu tehda tata tyotd, sopeutumista empatiaa ymmarta-

mista”

uotettavuutta, kykya kuunnella oikeasti, rehellisyytta ja reiluutta, avoimet vuoro-

vaikutustaidot, ei kohtelua potilaana vaan tasavertaisena”

Palveluntuottajalle tulevat odotukset ja toiveet liittyivat tyontekijoiden vaihtuvuu-

teen ja tyontekijoiden maaraan, jotka tekevat tyta asiakkaalle.

ihanne muutama ja sama avustaja, nyt kaikki ok”

"samat tyontekijat, akilliseen avuntarpeeseen vastaaminen”

"haaste opettaa uusia tyontekijoita”
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Heiskasen tutkimuksessa henkilokohtaisen avustaja koulutus asiassa mielipiteet
eivat olleet yhtenaisid. Vammaiset henkilot, jotka toimivat tydnantajina halusivat
itse kouluttaa avustajan, mutta kantoivat huolta avustajan asemasta ja palkkauk-
sesta, johon koulutuksella olisi vaikutusta. Monivammaisilla henkil6illa oli puheen
tuottamisen ongelmia ja he olettivat, ettd koulutettu henkild ymmartdd heitad pa-
remmin (Heiskanen 2010, 103). Henkilokohtaiselta avustajalta odotetaan rehelli-
syyttd, omatoimisuutta, joustavuutta, sosiaalisuutta, empaattisuutta, vastuullisuut-
ta, huolellisuutta, tasmallisyytta, monitaitoisuutta, toimeliaisuutta ja huumorintajua.
Nakovammainen henkild odottaa avustajalta tarkkaa huomiota eri asioissa, kykya
kuvata verbaalisesti asioita ja tilanteita. Nakdvammaisen henkilon avustajalla on
tarkea tyotehtava lukea ja siind korostuvat luku- ja kielitaitoa eli kyky tulkita kirjalli-
nen teksti ja osata pilkkoa asia ymmarrettavddn muotoon (Heinonen & Saraste
2006, 99).

12 JOHTOPAATOKSET

Tutkimukseni tarkoitus oli tutkia mihin Kokkolan Validia-palveluiden henkil6kohtai-
sen avun asiakkaiden kokemuksia henkilékohtaisen avun palveluista ja asiakkai-

den tarpeita.

12.1 Mihin tarvitset henkil6kohtaista apua ja miten apu on jarjestynyt?

Itsendisen elaman liikkeen perusajatuksia on itsemaaraamisoikeus. Vammaiset
ihmiset ovat elaménsa asiantuntijoita, heidan taytyy voida osallistua yksildind ja
yhteisoné palveluiden suunnitteluun ja kehittdmiseen. Téh&n asiaan liittyy oikeus
saada henkil6kohtainen avustaja ja mahdollisuus elaa taysivaltaisena kansalaise-

na ja yhteison jasenené (Heinonen & Saraste, 20-21).

Vamman tai sairauden johdosta avun tarve on paivittaista. Paivittainen avun tarve
on henkilokohtainen hygienian hoitaminen, pukeutuminen, riisuuntuminen seka

siirtyminen. Avuntarvetta on ruuan laittamisessa, kodinhoidossa kuten siivous ja
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vaatehuolto. Avuntarve on monipuolista, siihen liittyy talvella lumitoitd, kesalla pi-
halla tapahtuvia toimintoja nurmikon leikkaaminen, kukkien ja pensaiden hoitami-
nen. Avuntarvetta on kodin ulkopuolella asioinnissa, harrastamisessa ja liikkumi-
sessa. Paivittdisessa avustamisessa on apuvalineena kaytdssa katossa oleva po-
tilasnostin. Avuntarve voi vaihdella asiakkaan elamantilanteen tai sairauden vuok-

si. Tutkimuksessa jokainen asiakas sai riittavasti apua ja palvelut olivat kattavia.

Tutkimuksessa tuli esille akillinen palvelutarpeen lisaantyminen ja sen jarjestymi-
nen. Palvelutarpeen lisddntyminen voi johtua terveydentilassa tapahtuvien muu-
tosten vuoksi. Toisaalta yksin selviaminen koettiin tarkeéksi, aina ei tarvitse avus-
tajaa. Palveluiden jarjestaminen tulee olla joustavaa ja oikea aikaista. Asiakkaan
palveluntarpeet saattavat vaihdella arjessa tapahtuvien asioiden vuoksi. Palvelu-
suunnitelman laatimisella on merkitystd vammaisen henkilon palveluiden suunnit-
telussa ja toteuttamisessa. Jokaisella asiakkaalla oli laadittu ja péaivitetty palvelu-
suunnitelma. Palvelutarpeen arviointi, velvollisuus laatia palvelusuunnitelma ja
asiakkaan itsemaarddmisoikeus on maaritelty vammaispalvelulaissa. Palvelu-
suunnitelman laatiminen antaa oikeaa tietoa palveluntarpeesta, joka vaikuttaa pal-

velujen jarjestdmisen oikea-aikaisuuteen, maaraan ja laatuun.

12.2 Miten henkilokohtaisen avun jarjestyminen vaikuttaa vammaisen henki-

I6n elamaan?

Henkilokohtaisen avun jarjestamisella on huomattava merkitys arjessa, avustaja
tekee asiat, mita vammainen henkilo ei itse kykene tekemaan. Merkitys on suo-
raan vammaiselle henkil6lle itselleen, henkilokohtainen apu vammaiselle van-
hemmalle tarkoittaa liséksi perheen lapsille apua arkeen. Henkilékohtaisen avusta-
jan tydbnantajana toimiminen on haastavaa. Tydnantaja joutuu hakemaan ja haas-
tattelemaan tyonhakijoita, huolehtimaan palkanmaksuun liittyvat asiat sek& avusta-
jan sairastuessa tai loma aikana sijaisten hankkiminen. Prosessi on vaativa ja sSii-
hen ei aina ole voimavaroja tai osaamista. Sijaisten rekrytointi akillisesti aiheuttaa
suoranaisesti ongelmia. Tydnantajana toimimisen etuna on, voi valita itse avusta-

jan.
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Kulkeminen ja liikkuminen ovat jokapaivaisia asioita, niitd mahdollistavat apuvali-
neet likkumisessa. Kuljetuspalvelu on subjektiivinen oikeus. Arjessa vaikuttavia
asioita olivat tyo- ja paivatoiminta. Selviytymista arjessa mainittiin Kelan kustanta-
ma fysioterapia. Jokapaivainen elama on haaste, se sisaltaa rutiineja, joka tekee
elamasta yksitoikkoista. Arjen sujumiseen vaikuttaa oma terveydentila, kipu tai
muu sairaus. Kivut ja muut sairaudet vaikuttivat jaksamiseen, harrastamiseen ja
osallistumiseen. Arki ei ole samanlainen kaava tai rutiini. Asioiden huomioiminen
arjessa vaatii henkilokohtaiselta avustajalta ammattitaitoa. Hanelta vaaditaan roh-
keutta, uskallusta ja positiivista suhtautumista. Vammainen henkild on ensisijai-
sesti ihminen, han haluaa olla lasné lastensa elaméssa, osallistua harrastuksiin,
tehda itselleen tarkeita asioita. Jokainen haluaa olla ja tehda asioita yksin, jos se

on mahdollista.

Haarnin 2006 tekeman selvityksen mukaan vammaiset ihmiset tarvitsevat tietoa
tarjolla olevista mahdollisuuksista ja palveluista seka riittdvan maaran yksilollisesti
jarjestettya tukea ja apua hyvan elaman toteutumiseen (Haarni 2006, 49). Ty6nan-
tajana toimiminen on vaativa haaste, ongelmat tulevat avustajan palkanmaksuun
liittyvissd asioissa seka avustajan sijaisjarjestelyissa. Henkilokohtainen avustaja
jarjestelma on haavoittuvainen, jonka seurauksena avustaja paatoksia tehtaessa
on valmiiksi mietitty, miten sijaisjarjestelma toimii. Palveluja on kehitetty ottamalla
kayttoon palveluseteli tai sijaisjarjestelyt on ostettu yksityiselta palveluntuottajalta
(Heinonen & Saraste 2006, 77—78). Jatkuva elaminen kalenterin ja aikataulujen
kanssa on raskasta, sillda vammaisuudesta ei voi pitda vapaapaivia. Pienetkin me-

not on suunniteltava etukateen ja kirjattava ylos (Vehmas 2010, 25).

Hyvdsen tutkimus vammaisten kokemuksia arjesta, tuo esille miten haastavaa ar-
jen sujuminen avustaja asian kanssa voi olla. Vammainen henkilé on usein taysin
toisen henkildn avun varassa, jos palvelu ei toimi, se aiheuttaa monia kaytannon
ongelmia. Vammainen henkilé voi joutua yllattaen tyénantaja rooliin ja tilanne voi
olla haastava ja kuormittava. "On vaikea kasittaa, ettd meistd perusduunareista
on tehty vastentahtoisesti tydnantajia. Viranomaiset kohtelivat kolmilapsista per-
hettdmme kuin meill& olisi tuottava yritys, jossa on nelja tyontekijad. Vammaispal-
veluista vastaava henkild ei niink&dan kiinnostunut perheemme jaksamisesta kuin
siitd onko avustajien tydvuorolista lain mukainen tai taytetaanko tyévuorot oikeaa
taulukkoon. Postia l&hettivat ladninverovirasto, tyosuojelupiiri ja elakevakuutus.
Kun aamuvuoroksi tydhon odotettu avustaja soittaa yomyohélla, ettd han lopettaa
tydsuhteen tahan puheluun, on ongelma pelkastaan neliraajahalvautuneen” (Hy-
vonen 2010, 23- 25).
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Perheellinen vammaisen henkilon kokemus avustajajarjestelmasta ja palveluiden
saannista eroaa yksinelavan tilanteesta. Perheen kokonaistilannetta ei oteta huo-
mioon. Perheelliset jopa kokivat syyllisyyttd puolisosta ja lapsista. Terveen puoli-
son harteille jaa paljon asioita ja vastuuta eikd hanen jaksamisestaan huolehdita
(Heinonen & Saraste 2006, 111).

12.3 Miten asiakkaat kokevat Kokkolan Validia-palveluiden jarjestamén hen-

kilokohtaisen avun palvelut

Palveluntuottajan tuottama henkilokohtainen apu merkitsee asiakkaalle vapautu-
mista tyonantaja velvoitteista. Palveluntuottajan tuottama henkilékohtainen apu
tulee sovittuna aikana. Asiakas ei voi valita tyontekijaa. Asiakkaat suhtautuivat
palvelujen tuottamiseen myonteisesti, mika johtuu tydnantaja velvoitteiden haasta-
vuudesta. Asiakkaiden toiveena on, ettd palveluntuottaja jarjestad avustajista “rin-

gin” joka avustaa tydvuorosuunnitelman mukaisesti.

TyoOnantajan tulee huolehtia henkilokohtaisen avustajan ammattitaidon kehittymi-
sesta koulutuksilla tai tydnohjauksella. Tutkimuksessani tuli esille henkilokohtaisen
avustajan osaamisen kehittdminen ruuan laittamisessa ja vammaisen henkilén
kohtaamisessa kriisissa tai masennuksessa. Henkilokohtaisen avustajan osaamis-
ta on vaitiolovelvollisuus. Henkilokohtainen avustaja kohtaa tydssééan asiakkaan
muun perheen. Henkilokohtaisen avustajan tulee ymmartaa asiakkaan ja hanen
perheensé tapa elaa ja kunnioittaa perheen yksityisyytta ja huomioida tydssaan
mahdollisesti perheen lapset. Henkilokohtainen avustaja tekee asiat, mita palve-
luista on sovittu ja mita asiakas pyytaa. Henkilékohtainen avun jarjestamisesséa on
tarkea loytaa "oikea” avustaja jokaiselle asiakkaalle. Tydvuorosuunnittelussa huo-
mioidaan asiakkaan toivomukset tyontekijasta. Henkilokohtainen avustaja tekee
padsaantoisesti kahta tai useampaa asiakaspaikkaa. Palveluntuottajan tulee huo-
lehtia siita, etta tarvittaessa on tyontekija, joka voi toimia sijaisena useammassa
asiakaspaikassa. Henkilokohtainen avustaja tekee tyota asiakkaan kotona, lahella
asiakasta. Hyva yhteistyd tyontekijan ja asiakkaan valilla parantaa asiakkaan ar-

kea ja tyOntekijan jaksamista tydssa.
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Vammaisten asumisyksikoisséa tai palvelutaloissa avustaja osallistuu fyysisesti ja
sosiaalisesti siella asuvan vammaisen henkilon elamé&aéan ja siita huolimatta avusta-
jaa ei voi valita. Avustamisen tekee tyovuorossa oleva tyontekija nais- tai mies-
henkil6 (Ahponen 2008, 157). Tehren (1995, 160-162) mukaan vanhusten kotipal-
velussa vanhukset tarvitsevat konkreettisesti samanlaista apua kuin vammaiset
henkil6t. Hanen mukaansa kotipalvelun tyontekijat voidaan jakaa hierarkian raken-
tajiin, tasaveroista suhdetta hakeviin ja ystavyytta tavoiteltaviin ja sopeutujiin. Mo-
ninaiset suhtautumistavat kertovat auttamissuhteen ammatillisten ja sosiaalisten

normien olevan epaselvia ja valjia.

Vammaisen henkilén koti tydymparistona on hanen yksityisyyttd. Hanella on oma
historia, persoonallisuus ja oma paikka sosiaalisessa verkostossaan. Kotona
vammaisella henkildlla on “kotikenttaetu”, mihin henkilokohtainen avustaja tulee
tekemaan tyota. Koti tarjoaa vammaiselle henkildlle itsemaaraamisen ja subjektivi-
suuden, silld koti suojaa intimiteettia paremmin kuin laitos. Kotona tehtavan tyén
haasteet ovat konkreettisesti tydssa yksityisella alueella. Koti on jokaisen itsemaa-
raamisen alue, johon on vaikea puuttua. Yksityiskodissa tyohon liittyy haasteita
tydergonomiassa, tyohygieniassa seka tytturvallisuudessa(Lappalainen & Turpei-
nen 1998, 19-21).
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13 POHDINTA

Kaikki ihmiset ovat yhdenvertaisia. Kaikilla on mahdollisuus el&& ja toimia yhteis-
kunnassa. Kaytanndssa vammaisten henkildiden elaméssa yhdenvertaisuus ja
osallisuus eivat toteudu. Oikeus elamaan ja henkilokohtaiseen vapauteen ovat
itsestdén selvia asioita. Kaytanndssa on henkildita, jotka eivét voi valita asuinpaik-
kaa ja kenen kanssa asua. Yhteiskunnassa on rakenteellisia esteita ja vallitsevat
asenteet rajoittavat vammaisten ihmisten suoriutumista itsenaisesti, itsemaaraa-

misoikeutta ja yhteiskuntaan osallistumista.

Tutkimukseni aihe on vammaisen henkildon henkilokohtainen apu. Henkilbékohtai-
sen avun taustalta 16ytyy vahvasti itsemaaraamisen kasite. Halusin selvittdd miten
Kokkolan Validia-palveluiden henkilokohtaisen avun palvelut vastaavat asiakkaan
tarpeisiin ja miten itseméaarddminen toteutuu. Tutkimukseni teoriaosassa olen lah-
tenyt historiasta. Historia kuvaa vammaisen henkildn huonoa asemaa yhteiskun-
nassa. Vammaisella henkilolla ei ole ollut ihmisarvoa eika olemassaolon oikeutta.
Vammaisen henkildn aseman kehittyminen yhteiskunnassa niin Suomessa kuin
muualla maailmassa on tapahtunut hitaasti. Yhdysvalloissa 1960- luvulla ja Suo-
messa 1970-luvulla on puhuttu itsemaardadmisesta ja henkilokohtaisesta avusta.
Hyvinvointivaltio Suomessa on edetty 2009 saakka ennen kuin henkilékohtainen
apu tuli subjektiiviseksi oikeudeksi vammaispalvelulakiin. Henkildkohtaisen avun
tuleminen subjektiiviseksi oikeudeksi on vaatinut vammaisjarjestéiltd suuria pon-
nistuksia. Lain valmistelun aikana pelattiin, miten kuntatalous kestda tdmén me-
noeran. Unohdettiin vammaisen henkildon yhdenvertaisuus ja mahdollisuus elaa

elamansa valitsemallaan tavalla.

Heiskasen 2008 tekema tutkimus liittyi vammaisen henkilon henkilokohtaiseen
apuun, vaitoskirja valmistui uuden laki muutoksen voimaantulon aikaan. Tutkimus-
ta, miten henkilokohtaisen avun subjektiivinen oikeus, on vaikuttanut vammaisten
ihmisten elinoloihin, on aihe, josta tulenee tutkimustietoa l&hitulevaisuudessa.

Henkil6kohtaisen avun aihepiiristéa 10ytyy erilaisia aiheita uusille tutkimuksille ja eri
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tieteen aloille. Aihe alueita ovat esimerkiksi henkilokohtainen avustaja, miten tuo-
tetaan ja jarjestetaan henkilékohtaista apua. Edella mainitut aihealueet kiinnosta-

vat, koska liittyvat laheisesti tydhoni.

Tutkimuksen tulokset olen esittéanyt raportin tutkimuksen tuloksissa ja johtopa&atok-
sissa. Tutkimuksessa tuli esille henkilékohtaisen avun palvelujen merkitys. Henki-
|6kohtainen avustaja tekee ne asiat, mihin vammainen henkil6 ei itse kykene. Pal-
veluntuottajan tuottama henkilokohtaisen avun palveluihin suhtauduttiin myontei-
sesti. Vammaisen henkilon tyOnantajana toimiminen koettiin vaativaksi asiaksi,
joka voi aiheuttaa ongelmia arjessa. Ongelmat arjessa ovat henkilokohtaisen
avustajan akillinen sairastuminen, mista saada sijainen? Henkilékohtaiselta avus-
tajalta odotetaan rohkeutta, luotettavuutta, kykya toimia itsendisesti, kutsumusta
tehda avustajan tyota.

Tulen hyddyntamaan opinnaytetyotani henkilékohtaisten avustajien perehdyttami-
sessa seka henkiloston kanssa alustuksena tydssa oleville arvoille. Tutkimustulok-
sia kaydaan lapi yhteistytpalaverissa Kokkolan kaupungin vammaispalvelujen so-
siaalityontekijoiden kanssa. Tutkimuksessa tuli esille koulutustarpeita, mita tulee
huomioida henkiloéstdon koulutussuunnitelmassa. Henkilokohtaisen avustajan tyo
on monipuolisia taitoja ja osaamista vaativaa. Tydssa vaaditaan vuorovaikutustai-
toja, avustamisen taitoja seka perinteisia kodinhoitotaitoja. Henkilokohtaisen avus-
tajan koulutusta ei ole olemassa ja lahihoitajakoulutuksessa ei ole kodinhoitoon ja
ruuanlaittamiseen liittyvid oppiaineita. Aikaisemmin koulutettiin kotiavustajia ja ko-
dinhoitajia tekemé&én asiakkaan kotona ty6ta. Henkilokohtaisen avun palveluiden
tuottamisessa tulee huomioida asiakkaiden yksil6lliset tarpeet, toiminnan tulee olla

joustavaa ja pitaa olla valmiuksia vastata akillisiin palveluntarpeisiin.

Teemahaastattelut asiakkaiden kotona olivat enemman kuin aineisto talle tutki-
mukselle. Sain tietoa palvelujen kehittamiseen asiakaskohtaisesti ja oman tyon
kehittamiseen kohdata asiakasta kerran vuodessa kotikaynnilla. Mielesténi asiak-
kaat pitivat minua ensisijaisesti opiskelijana, joka tekee opinnaytetydta. Aihe on
molemmille osapuolille merkityksellinen. Aineiston siséllonanalyysi vaiheessa jou-
duin pohtimaan miten sailytdn asiakkaideni yksityisyyden. Ratkaisin asian lyhen-

tamalla aitoja ilmauksia, jos niissa oli tunnistetietoja. Mielestani onnistuin analyysi-
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vaiheen luokittelussa I6ytamaan tutkimukseen tulokset ja johtopaatokset. Opinnay-

tetydn haastavin osa on pohdinnan laatiminen.

Tyossani kasitellaan paikallisen palveluntuottajan asiakkaiden kuvausta henkilo-
kohtaisesta avusta. Opinnéaytety6ni kuvaa pienen paikallisen joukon vammaisten
ihmisten kokemuksia elamastdén. Kokemukset ovat samansuuntaisia verrattuna
aikaisempiin laajempiin tutkimuksiin. Henkilokohtaisen avun subjektiivinen oikeus
laissa on merkittdva asia vammaisille henkiltille. Asiaan liittyy olennaisesti, miten
henkilokohtainen apu jarjestetaan. Tutkimuksessani tuli esille palveluntuottajan
tuottama henkilokohtaisen avun edut verrattuna vammaisen henkilon tydnantajana
toimimiseen. Laki julkisista hankinnoista edellyttaa kuntia kilpailuttamaan palvelui-
ta. Yksi mahdollisuus on palveluseteli. Palveluseteli mahdollistaa asiakkaan omaa
valinnanvapautta palvelujen hankkimisessa. Palvelujen hankkiminen palvelusetelil-
l& voi olla haastavaa. Vammaisella henkildlla pitéa olla mahdollisuus valita, miten
hanen palvelunsa jarjestetaan ja tarvittaessa héan tulee saada riittdvasti tukea pal-
veluiden jarjestamisesséa. Palvelusuunnitelman laatiminen tukee vammaisen hen-
kilon itsem&araamista ja mahdollistaa vammaisen henkilén oman aanen kuulumi-
sen palvelujen jarjestamisessa. Arkikokemukseni henkilokohtaisen avun subjektii-
visesta oikeudesta nakyy vammaisten henkildiden elamassa myonteisesti mahdol-

lisuutena osallisuuteen ja valinnanvapauteen.

Opinnaytetyoni aihe on omaan ty6honi liittyva, ajankohtainen ja mielenkiintoinen.
Oma osaamisalueeni on vammaisten ihmisten asumis- ja tukipalvelut. Tydssani
vaaditaan asiakastyOn osaamista, johtamistaitoja ja sosiaalialan palvelujarjestel-
man osaamista. Opinnaytetydn prosessissa vahvuutenani on pitka tyokokemus
vammaisten henkildiden kanssa. Ty6téni ohjaa sosiaalialan eettinen osaaminen ja
oman organisaation arvot. Invalidiliton Asumispalvelut Oy tekee yhteiskunnallises-
ti merkittavaa tyotd vammaisten henkildiden parissa. Tydntekijana Kokkolan Vali-
dia-palveluissa olen paikallisesti voinut n&dhda yhteiskunnassa tapahtuvia muutok-
sia ja olla mukana tekemdasséa ja kehittAmassa tyotd vammaisten henkildiden tar-
vitsevien palveluiden tuottajana. Opinnaytetydn prosessissa olen voinut hyddyntaa
osaamistani ja vahvistanut ammatillista osaamistani. Oman ammattitaidon yllapi-

taminen, arvioiminen ja kehittdminen kuuluvat sosionomin ammatilliseen osaami-
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seen. Opinnaytetybn prosessi on antanut konkreettisia tyévalineita tyohoni ja tyoni
kehittamiseen.

"Kaikkeen minka eteen

ihminen on tehnyt ty6ta,

han on jattanyt osan sydantaan”(Henryk Sienkiewicz)
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TEEMAHAASTATTELU

1. Taustatiedot

- Minka ikéinen olette?

- Liikkuminen/ minkalaisia apuvalineita kaytatte?

- Miten kauan olette tarvinneet toisen henkilén apu?

- Miten teidan avustaminen oli aikaisemmin jarjestetty?

2. ltsemaaraaminen

- Onko itsemaaraamisen kasite teille entuudestaan tuttu?

- Mitad itsem&arddminen teille merkitsee?

- Mitka ovat asioita joihin henkilokohtaisen avustajan/ palveluntuottajan
tulisi kiinnittd& huomiota kun puhutaan itsemé&araamisesta?

- Toteutuuko teidan elamassa itsemaaraaminen?

3. Jokapaivainen elama, arki

- Mita jokapaivainen elama tarkoittaa teille?
- Henkilékohtainen avustaja, mitéd han merkitsee teidan arjessa?
- Mika on teidan unelma arkipaiva?

4. Palvelusuunnitelma

- Onko teille tehty palvelusuunnitelma? Miten palvelusuunnitelmaanne
paivitetdan?

- Palvelusuunnitelman merkitys, henkilokohtaisen avun jarjestamisessa?

- Palvelusuunnitelmassa méaaritetaan palveluiden tarpeita, mita muita
vammaispalvelulain mukaisia palveluita teille on myénnetty?

- Ovatko teille vammaispalvelulain mukaisesti mydnnetyt palvelut katta-
via?

5. Riittava apu
- Saatteko riittdvasti apua vamman / tai sairauden aiheuttaman haitan
vuoksi?
- Missa asioissa henkilokohtainen avustaja avustaa teita?
- Saatteko te riittdvasti apua henkilokohtaiselta avustajalta?
- Mita hyvinvointi teille merkitsee?
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6. Henkilokohtainen apu

- Oletteko itse voineet vaikuttaa henkilékohtaisen avun palveluiden jarjes-
tamiseen?

- Mitd hyvaa kun palveluntuottaja jarjestaa teidan henkilékohtaisen avun?

- Mitd huonoa kun palveluntuottaja jarjestaa teidan henkilokohtaisen
avun?

- Mita odotatte henkilokohtaiselta avustajalta?

- Mita toiveita ja odotuksia teillda on Validia-palveluiden tarjoamille palve-
luille?



