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The aim of this bachelor’s thesis was to research the experiences the disabled per-
sons, who act as an employer to their personal assistant in Vaasa, have of their
services and if they get enough personal assistance. In addition, the study reflects
over the need for support when being an employer, the willingness to act as an
employer to a personal assistant, how a substitute for an assistant has been found
when the ordinary assistant has been absent and how often there has been a need
for a substitute assistant. The aim of this inquiry was to get concrete proposals for
the improvement and development of services to severely disabled.

The material in this study was collected with a questionnaire. The thesis uses both
quantitative and qualitative methods of analysis. A questionnaire was sent by post.
The target group for the study includes the disabled persons in Vaasa that act as an
employer to their personal assistant.

The response rate was only 50,6. The general opinion was that services are good
and functional. The majority of the respondents indicated that acting as an em-
ployer to a personal assistant is the best way to influence one’s own life and plan-
ning everyday life. It is possible to plan independently how and when to use the
services of an assistant based on one's own needs and schedules. As an employer
you can choose the assistant by yourself and influence the assistant’s work tasks.
The personal assistance supported the independent living of the respondents. It
would be important to find a solution to the short-time substitute need and there
should also be further education for the personal assistants.

Keywords Personal assistance, disability, a person with disability, employer
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1 JOHDANTO

Sosionomiopintoihin liittyvan sosiaalipalvelutyon harjoittelujaksoni suoritin Vaa-
san vammais- ja esteettomyysasiamiehen ohjauksessa ja harjoitteluaikana paasin
tutustumaan Vaasan vammaispalvelujarjestelmééan ja vammaisjarjestojen toimin-
taan. Etsiessani aihetta opinndytety6lle otin yhteyttd vammais- ja esteettomyys-
asiamieheen, jonka kanssa aihetta pohdittiin. N&in I0ytyi yhteys Vaasan seudun
avustajakeskukseen ja alkoi yhteistyd Vaasan kaupungin vammaispalvelujen
kanssa. Tutkimuksella haluttiin saada tietoa siit4 kuinka toimivina henkilokohtai-
sen avun piiriin kuuluvat vaasalaiset vaikeavammaiset kokevat saamansa palvelut,
ovatko he tyytyvdisia palvelujen riittdvyyteen ja haluavatko he toimia henkilokoh-

taisen avustajansa tyonantajana.

Kartoitus suoritettiin kyselylomakkeella, joka laadittiin yhteistydssa avustajakes-
kuksen tyontekijan ja vammaispalvelujen sosiaalityontekijoiden kanssa. Vaasan
kaupungin vammaisneuvosto oli ehdottanut kokouksessaan 15.9.2011, ettd selvi-
tettéisiin henkilokohtaisen avustajatoiminnan tilannetta ja tdméa otettiin huomioon
kysymyksia laadittaessa. Vammaisjarjestdjen kautta oli tuotu viestia, ettd akuutti-
tilanteissa ei ole toimivaa kéytantod, jolla 10ytyisi sijainen akillisesti sairastuneen
avustajan tilalle. Haluttiin selvittdd kuinka usein tallaisia tilanteita on ollut, miten

talléin on toimittu ja misté sijainen on 10ytynyt.

Vammaispalvelulain muutos 981/2008 astui voimaan 1.9.2009 ja siind henkilo-
kohtainen apu tuli vaikeavammaisten subjektiivisten oikeuksien piiriin. Lain voi-
maan tulosta oli taté tutkimusta aloitettaessa kulunut kaksi ja puoli vuotta. Vaasan
seudun avustajakeskus oli toiminut ennen lain muutosta hankkeena kaksi vuotta ja
sen jalkeen toiminta vakinaistui. Kokemuksia henkil6kohtaisesta avusta on ehtinyt

karttua, joten kyselyn tekeminen tuntui mielekkaalta.



2 VAMMAISUUS

Vammaisuudesta on olemassa useita rinnakkaisia madritelmia ja tulkintoja, joten
vammaisuutta madriteltdessd on vaikea loytad yhtd ja yleispatevad standardia
(Haarni 2006, 11). Vammaistutkimuksessa on nostettu esiin vammaisten omia ko-
kemuksia, seké& tuotu esille heidéan tarpeitaan ja vaatimuksiaan. Kokemuksellinen
vammaistutkimus on pyrkinyt tuomaan esiin aiemmin vaiennettujen tai muuten
syrjaén jaaneiden ryhmien kokemuksia. Ndin on haluttu lisdtd vammaisten osallis-
tumista ja vaikutusmahdollisuuksia yhteiskunnan paatoksenteossa. Tassa yhtey-
dessa on tuotu esille, ettd ei-vammaiset henkil6t ovat luoneet yhteiskunnan hallit-
sevimmat ké&sitykset ja madritelméat vammaisuudesta. Kokemuksellinen vammais-
nakokulma on nahty tarpeellisena ja toimii vastapainona ammatillisille kasityksil-
le. (Lampinen 2007, 29-30.)

Vammaisuuden voidaan n&hda perustuvan yksilon fyysiseen tai psyykkiseen eri-
laisuuteen verrattuna valtavéestoon. Se, mitd vammaisuus merkitsee arjen elamas-
sé yksittaiselle vammaiselle henkil6lle, on nahtédva jokaisen vammaisen omasta
toimintaymparistdsta ja sosiaalisesta ymparistostd katsoen. Kyse on vammaisen
henkilon yksilollisestd haitasta, kyvysta sietda erilaisuutta ja siitd, millaiset voi-
mavarat hanella on elamén todellisuuden kohtaamiseen. Vammaisuutta voidaan
yrittad méaéritelld, mutta tirkedmpana pidetddn nykyisin sitg, ettd 16ydetdan keino-
ja, joilla muuttaa asenteita ja lisata tietoa niin, ettd vammainen ihminen kohdataan

ainutkertaisena ja arvokkaana yksilona. (Lampinen 2007, 27.)

Hallinnollisessa ja viranomaiskielessa on vammaisuudelle asetettu usein ladketie-
teellisid kriteereitd (Haarni 2006, 12). P&&atoksenteon ja myontamisperusteiden
tulee olla yhtenevid, ja siksi tarvitaan selkeitd perusteita siihen, kenelld on oikeus
saada olemassa olevia tukia tai etuuksia, mink& tahon kautta ja milla perusteella.

Osan sosiaaliturvaan kuuluvista vammaisuuden perusteella mydnnettavista etuuk-
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sista hoitaa Kansaneldkelaitos (Kela). Tapaturma- tai liikennevahinkolaki oikeut-
taa vakuutuskorvauksiin tai korvaa kuntoutusta, jos tyo- tai toimintakyky tai an-
siomahdollisuudet ovat heikenneet tydtapaturman, ammattitaudin tai litkenneva-
hingon johdosta. (Maidell 2011, 241.)

Eri elamanvaiheissa ja elaméntilanteissa vammaisuus merkitsee eri asioita.
Vammaisuutta olisikin hyvé tarkastella elamankaari—ajattelun pohjalta. Vammai-
suus voi olla syntymastd saakka, mutta kuka tahansa voi jossain elamansa vai-
heessa vammautua sairauden tai tapaturman seurauksena. Vammaisuus on ilmiona
moniulotteinen, minka takia vammaisuuden madaritteleminen ei ole helppoa.
(Haarni 2006, 15.)

2.1 Vammaisuuden selitysmalleja

Perinteinen tapa suhtautua vammaisuuteen on ns. hyvéntekevéisyysmalli, jossa
vammaiset nahdaan saalin ja avun kohteina eiké heilla koeta olevan kykya itsendi-
seen elamaan. Lé&&ketieteellinen selitysmalli taas keskittyy mé&éritteleméén toi-
minnan vajavuutta ja panostaa kuntouttamiseen. Sosiaalinen vammaisuuden seli-
tysmalli kuvaa vammaisten henkildiden eriarvoistumista. Syyné eriarvoisuuteen ja
ihmisten vammauttamiseen pidetdan yhteiskunnan kulttuurisia ja rakenteellisia
tekijoitd, jolloin vammaisuus nahdadn sosiaalipoliittisena eika yksilollisena on-
gelmana. (Haarni 2006, 11.)

Maailman terveysjarjestdt WHO hyvaksyi vuonna 2001 terveyden méérittelyyn
keskittyvan standardin ICF, International Classification of Functioning, Disability
and Health. Ulottuvuuksina standardissa ovat ruumiin tai aistien toiminnan tai ra-
kenteen poikkeavuus, tastd aiheutuva toiminnallinen poikkeavuus, toiminnallinen
haitta tai rajoitus, osallistumisen rajoitus, ympériston esteet ja ympariston edisté-
vat tekijat. (Matinvesi 2010, 65.). ICF-luokituksella on mahdollista kuvata kenen
tahansa ihmisen toimintakyky, rajoitteet ja terveydentila suhteutettuna ymparis-
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toon. Luokitus kattaa koko eldmdankaaren, eikd se koske vain vamman tai sairau-
den seurauksena toimintarajoitteen saaneita henkiloitd. Yksi luokituksen tavoite
on ollut luoda jarjestelmd, jolla toimintakykyyn liittyvié kasitteitd voidaan vertail-
la kansainvalisesti. (Nurmi-Koikkalainen 2009, 19.) WHO:n mukaan ICF:n kaytto
lisad vammaisten oikeuksien toteutumista ja sen katsotaan sopivan useisiin eri yk-
silo-, organisaatio- ja yhteiskunnan tasojen kéayttokohteisiin ja toimialoihin. (Ma-
tinvesi 2010, 14.)

Yhdistyneiden kansakuntien (YK) yleissopimus vammaisten oikeuksista hyvak-
syttiin YK:n yleiskokouksessa joulukuussa 2006. Pohjana oli ihmisoikeusmalli,
joka kiinnitti padhuomion vammaisten ihmisten ihmisoikeuksiin, niiden toteutu-
miseen ja toteuttamiseen. Tassé sopimuksessa vammaisuus mielletddn poliittisena
kysymyksena ja vammaisilla tulee sen mukaan olla kansalaisina yhdenvertaiset
oikeudet muiden kanssa. (Kemppainen 2011, 10.) Sopimuksessa edellytetadén val-
tioita lisddmaan tietoa niin, ettd ennakkoluulot vammaisia kohtaan poistuisivat.
Sopimus korostaa vammaisen oikeutta itsendiseen paatoksentekoon ja siind vah-
vistetaan ennestddn vammaisille kuuluvia ihmisoikeuksia kuten oikeutta laaduk-
kaaseen eldamaan, liikkumisvapautta seka oikeutta koulutukseen ja tydssakayntiin.
(Mékeld 2012.)

2.2 Vammaispolitiikka

Késitys vammaisuudesta kuvaa vallitsevaa ihmis- ja yhteiskuntakésitysta seka yh-
teiskunnan yleisié elinehtoja. Vammaiskasitys vaikuttaa vammaispolitiikan sisél-
toon ja tavoitemadrittelyihin. Vuosikymmenien myo6td molemmat ovat muuttuneet
merkittavasti. Suomi on sitoutunut YK:n ja Euroopan unionin (EU) jasenvaltiona
edistamaan kaikille avointa ja syrjimatonta yhteiskuntaa. (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2006, 7.) Vammaispolitiikan yleinen tavoite on vammaisen henkilon oi-

keus yhdenvertaiseen elamé&an muiden kanssa (Ré&ty 2010, 27).
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Suomessa toimii valtakunnallinen vammaisneuvosto (VANE), joka on yhteistoi-
mintafoorumina suomalaisten hallinnonalojen ja vammaisten kansalaisten kanssa-
kaymisessd. Toiminnan tarkoituksena on vammaisten kansalaisten vaikuttamis-
mahdollisuuksien ja tasa-arvon edistdminen. VANE julkaisi vuonna 1995 Suo-
men ensimmaisen vammaispoliittisen ohjelman ”Kohti yhteiskuntaa kaikille”. Se
perustui vammaisten henkildiden mahdollisuuksien yhdenvertaistamista koskeviin
yleisohjeisiin, jotka oli hyvaksytty YK:n yleiskokouksen padtdslauselmassa 48/96
20.12.1993. Padmaarana oli luoda edellytykset vammaisten ihmisten taysivaltais-
tumiselle suomalaisessa yhteiskunnassa. Toimintaohjelma oli tarkoitettu poliiti-
koille, valtion, kuntien ja muiden instituutioiden viranomaisille, vammaisten omil-
le ja kansalaisjérjestoille, vammaisille ihmisille itselleen seka kaikille Suomen

kansalaisille. (Valtakunnallinen vammaisneuvosto 2012.)

Valtioneuvosto laati vuonna 2006 osallisuutta korostavan selonteon Suomen
vammaispolitiikasta. YK:n vammaisten oikeuksien sopimus on allekirjoitettu
vuonna 2007 ja se velvoittaa takaamaan vammaisille henkilGille olemassa olevissa
ihmisoikeussopimuksissa vahvistetut oikeudet. Suomen vammaispolitiikan kolme
keskeista periaatetta ovat vammaisten henkildiden oikeus yhdenvertaisuuteen, oi-
keus osallistua ja oikeus vamman vuoksi tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiin,

joilla yhdenvertaisuus mahdollistuu. (Sosiaali- ja terveysministerioé 2006, 3.)

YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista ja Valtioneuvoston
vammaispoliittinen selonteko vuodelta 2006 olivat pohjana, kun uutta vammais-
poliittista ohjelmaa ryhdyttiin valmistelemaan. Vammaispoliittinen ohjelma
VAMPO 2010-2015: ”Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle” jul-
kaistiin vuonna 2010 ja siind linjataan konkreettisia vammaispoliittisia toimenpi-
teitd vuosille 2010-2015. Tavoitteena on ollut saada vammaispolitiikalle néky-
vyyttd eri hallinnonaloilla ja tuoda esille vammaisten osallisuuden esteitd. Ohjel-

maan on sisallytetty kaytdnndn toimenpiteitd, joilla esteitd voidaan poistaa.
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Vammaispoliittisella ohjelmalla tuetaan ja néytetddn suuntaa kunnalliselle ja alu-
eelliselle vammaispolitiikalle. (VAMPO 2010, 23—-24.) Vammaispoliittinen ajatte-
lu lahtee siis yhdenvertaisten mahdollisuuksien tarjoamisesta kaikille ihmisille.
Vammaisen henkilon kohdalla se voi tarkoittaa muun muassa positiivista syrjin-
tad, jolloin vammaisuuden tuomien haittojen perusteella henkil6 saa sellaisia
etuuksia, joita vammaisuuden haittaa kokemattomat eivat saa. (Nurmi-
Koikkalainen 2009, 29.).

2.3 Lainsaadantoa

Suomen perustuslain (L731/1999) 68:n mukaan ihmiset ovat yhdenvertaisia lain
edessd. Ketddn ei saa ilman hyvaksyttavaa perustetta asettaa eri asemaan sukupuo-
len, idn, alkuperén, kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, terveydentilan,
vammaisuuden tai muun henkil6on liittyvan syyn perusteella. Perusarvoina ovat
syrjintakielto ja yhdenvertaisuus. Kuntalain (L365/1995) 18:n mukaan kunnan
tulee pyrkid edistdimadn asukkaidensa hyvinvointia ja kestdvaa kehitystd. Lain
28:n mukaan kunta hoitaa itsehallinnon nojalla itselleen ottamansa ja sille laissa
séadetyt tehtavat. Kunnille ei saa antaa uusia tehtdvié tai velvollisuuksia taikka
ottaa pois tehtavia tai oikeuksia muuten kuin saatamalla siita lailla. (Paara 2005,
42-43.) Kunta on siten velvollinen huolehtimaan lakisaateisista peruspalveluista
ja tatd kautta tarjoaa kuntalaisille edellytykset arjen eldmiseen, hyvinvointiin ja

perusturvallisuuteen.

Historiallista taustaa vasten voidaan tarkastella lainsaddannon kehittymista. Suo-
messa sé&adettiin invalidihuoltolaki (L907/1946), kun sodan jalkeen integroitiin
sotainvalideja yhteiskuntaan. Lain henki perustui la&ketieteelliseen malliin. Kehi-
tysvammaisuus erotettiin tuolloin muusta vammaisuudesta ja tdhan osaltaan vai-
kutti lainsd&danto. Vajaamielislaki (L107/1958) jakoi maan vajaamielispiireihin,

joissa oli omat keskuslaitokset. Yhteiskunnassa uskottiin kehitysvammaisten tar-
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vitsevan suojelua ja laitosta pidettiin turvallisena asuin- ja elinymparisténa. Toi-
saalta yhteiskunta samalla suojeli itseddn vammaisilta. (Laine, Hyvari & Vuokki-
la—Oikkonen 2010, 177.) Avohoidon kehittdminen ja normaaliuden periaatteen
vahvistuminen 1970-luvulla olivat vaikuttamassa lain uudistamiseen ja, kun laki
kehitysvammaisten erityishuollosta (L519/1977) tuli voimaan, siind korostui avo-

huolto ensisijaisena hoitomuotona. (Maidell 2011, 243.)

Invalidihuoltolakiin on tehty vuosien varrella muutoksia. Vuonna 1952 tehtiin li-
sdys, jolla jatkuvaa sairautta sairastavilla oli mahdollisuus tietyin rajauksin kuulua
lain piiriin (L209/1952). Talléin esimerkiksi tuberkuloosia sairastavat paasivét
kuntoutuksen piiriin. Merkittava lisdys saatiin, kun valtioneuvoston paatoksella
(Vnp744/1974) laki laajentui koskemaan haittoja, joiden aiheuttajana oli mielen-
terveyden héirid. (Heiskanen 2008, 11.)

Invalidihuoltolaki oli voimassa vuoteen 1987 saakka. Sen korvasi laki vammai-
suuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (L380/1987). Lakia
alettiin kutsua lyhyesti vammaispalvelulaiksi. Lain henki oli integroida vammaiset
yhteiskuntaan ja peruspalvelujen kayttdjiksi. Kunnan tuli huolehtia siit4, ettd
vammaisille tarkoitetut palvelut ja tukitoimet jarjestettéisiin sisalléltdan ja laajuu-

deltaan sellaisina kuin kunnassa esiintyva tarve edellyttaa. (Heiskanen 2008,12.)

Vammaispalvelulainsaddannén uudistus kéynnistettiin, kun paaministeri Matti
Vanhasen ensimmaisessé hallitusohjelmassa asetettiin tavoitteeksi kehitysvamma-
lain ja vammaispalvelulain yhteensovittaminen. Samassa yhteydessa teetettiin
henkilokohtaista avustajatoimintaa koskeva selvitystyd, jonka selvitysmiehend
toimi Erkki Paara. (Heiskanen 2008, 16.) Vammaispalvelulakiin tuli muutoksia
1.9.2009 lahtien ja niiden myota saatiin saéddokset palvelutarpeen selvittdmisesté,
palvelusuunnitelmasta ja asian viivytyksettoméasta késittelysta seka vaikeavam-
maisten henkilokohtaisesta avusta (Maidell 2011, 246).
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Vammaispalvelulain mukaiseen palvelusuunnitelmaan kirjataan asiakkaan ja ha-
nen perheensd eldmantilanne, tarpeet ja mielipiteet. Sit4 varten kartoitetaan milla
vammaispalvelulain palveluilla ja tukitoimilla voidaan tukea itsendista selviyty-
mistd. Tassa yhteydessa huomioidaan asiakkaan kokonaistilanne ja muut palvelut
kuten laékinnallinen kuntoutus, kotihoidon palvelut, paivéahoito, ty6- ja koulutus-
vaihtoehdot seka asiakkaan sosiaaliturva. Suunnitelman toteuttamista varten nime-
tdén vastuuhenkil®, joka pitdd yhteyttd vammaiseen ja tarpeen mukaan hoitaa yh-
teyksid muihin suunnitelmaa toteuttaviin organisaatioihin. (Ihalainen & Kettunen
2011, 192-193.) Erityishuolto-ohjelmaan Kirjataan edelleen kehitysvammaisille
henkildille kehitysvammalain nojalla jérjestettdavat erityishuollon toteuttamiseksi
tarvittavat palvelut (Kuntainfo 4/2009).

Asiakas ohjataan hakemaan palvelusuunnitelmaan kirjattuja palveluja ja tukitoi-
mia. Suunnitelmaan kirjatut palvelut ja tukitoimet tulisi myontaa asiakkaalle ellei
ole perusteltua syytd menetell& toisin. Suunnitelmasta poikkeaminen on aina erik-
seen perusteltava paatoksessa. Palvelusuunnitelma on tarkistettava asiakkaan tar-
peiden ja olosuhteiden muuttuessa. Suunnitelmaan voidaan my6s merkita tarkis-
tamisajankohta, mutta vahimmaisaika tarkistamiselle ja arvioinnille on kahdesta
kolmeen vuotta. (Kuntainfo 4/2009.)

Mielenterveyslaki (L1115/1990), sosiaalihuoltolaki (L710/1982) ja laki sosiaali-
huollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (L812/2000) on mainittava tassa yhtey-
dessé& vammaisten palveluja ohjaavina sdddoksind. Mielenterveys- ja paihdekun-
toutujat saattavat kuitenkin jaadd vammaispalvelujen ulkopuolelle, vaikka lain-
séadanto soveltuu tietyin osin myos naille ryhmille. Lainsdddannén monimutkai-
suus ja tulkinnanvaraisuudet voivat johtaa erilaisiin kaytantdihin eri kunnissa.
Vaikeaselkoisuuden vuoksi palveluja tai tukitoimia ei aina edes osata hakea. (Paa-
ra 2005, 45.)
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2.4 Vammainen henkil®

YK:n yleissopimuksessa (2008) olevan méaérittelyn mukaan vammaisia henkil6ita
ovat ne, joilla on pysyva tai pitk&aikainen fyysinen, psyykkinen, kognitiivinen tai
aistitoimintoihin liittyvd vamma tai sairaus. Vamman aiheuttaman haitan on olta-
va sellainen, ettd se yhdessa toimintaympariston vaatimusten ja esteiden kanssa
saattaa estdd henkilon taysipainoisen ja aktiivisen osallistumisen yhteiskunnan
toimintaan yhdenvertaisesti muiden kanssa. (Kemppainen 2011, 20.)

Vammaispalvelulain (L380/1987) 2 § méarittelee vammaisen henkilon henkiloksi,
jolla vamman tai sairauden johdosta on pitkaaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriu-
tua tavanomaisista eldman toiminnoista. Laissa ei mainita mitk& sairaudet tai
vammat oikeuttavat palveluihin eika siind rajata pois mitédan ikdryhméaa. Toiminta-
rajoituksen tulee olla pitkaaikainen tai pysyva. Pitkaaikaisuuden mittana on kay-
tdnndssa pidetty vahintadn vuoden aikaa. Tavanomaisina elamantoimintoina, jois-
ta suoriutumisen tulee vammaiseksi madritellylle olla vaikeaa, pidetdén péivittéi-
sid toimia kotona, ty6ssa, opiskelussa ja vapaa-aikana. (Ihalainen ym. 2011, 185-
186.)

Suomessa lasketaan olevan noin puoli miljoonaa henkil®é, joilla on pitkaaikainen
toimintakykyd heikentdva sairaus tai vamma. Merkittdvaa haittaa aiheuttava
vamma tai toiminnanvajaus on noin 250 000 suomalaisella ja vaikeavammaisia on
noin 50 000. (Ihalainen ym. 2011, 187.) Yleisimpi& toimintakykyyn vaikuttavia
vammoja ovat muun muassa tuki- ja liikuntaelimiston sairaudet ja vammat, kes-
kushermostosairaudet ja kehityshairiot, aistivammat (tavallisimmin nako- ja kuu-
lovammat), puhe- ja kommunikaatioh&iriot, vaikeat mielenterveyshéairiot seka ke-

hitysvammat. (Ihalainen ym. 2011, 187.)

Vammaisen henkilon saatavilla olevia tukia ja palveluja ovat henkilokohtainen

avustaja, kuljetuspalvelut, palveluasuminen, asunnon muutostyot, apuvalineet,
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kuntoutus, kuntoutusraha, sopeutumisvalmennus ja kuntoutusohjaus, kehitys-
vammaisten erityishuolto, perhehoito, omaishoidontuki, erityishoitoraha, lapsen
hoitotuki, vammaistuki ja tyollistymista tukeva toiminta. Palveluilla mahdolliste-
taan yhdenvertainen ja mielekas elamé. Palvelut ovat vélttdmattémia, jotta vam-

mainen voi olla osallisena yhteiskunnassa. (Haarni 2006, 37.)
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3 HENKILOKOHTAINEN APU

Henkilokohtainen avustaja—jarjestelméstd sdédettiin vuonna 1988 voimaan tul-
leessa vammaispalvelulaissa (L380/1987) ja—asetuksessa (VpA 759/1987). Vam-
maiselle henkil6lle tuli mahdollisuus saada korvaus henkil6kohtaisen avustajan
palkkakustannuksista. Edellytyksend oli, ettd vammainen henkil0 tarvitsi runsaasti
toisen henkilon apua selvitdkseen kotona jokapéivaiseen eldmaan liittyvista asiois-
ta, asioiden hoitamisesta kodin ulkopuolella, opiskelusta, harrastuksista, tydsta ja
yleensa yhteiskunnallisesta osallistumisesta. Korvattaviin kustannuksiin kuuluivat
tyonantajan maksettavaksi kuuluvat lakisaateiset maksut, korvaukset ja muut koh-
tuulliset avustajasta aiheutuvat vélittdmat kulut. Vammainen henkil6 oli my6s oi-
keutettu saamaan ohjausta ja apua avustajan palkkaukseen liittyvissa asioissa.
Lain mukaan tukitoimi kuului kunnan yleisen jarjestamisvelvollisuuden piiriin, oli
harkinnanvarainen ja maararahasidonnainen ja sité toteutettiin kunnan talousarvi-
on puitteissa. (VpA 759/1987 168; Sékkinen 2006, 9.) Lain mukaan sosiaalitoi-
mella oli kaksi eri mahdollisuutta tehdd avustajatoimintaa koskeva paatos: yleisen
jarjestamisvelvollisuuden alaisena tukitoimena tai palveluasumispéaatokseen sidot-
tuna. Palveluasuminen kuului kunnan erityisen jéarjestamisvelvollisuuden alaiseksi
eli siin& yhteydessa henkilokohtainen avustaja tukitoimena oli subjektiivinen oi-
keus. (Raty 2010, 222.) Mikaéli henkil6 oli jatkuvan laitoshoidon tarpeessa ei kun-

nalla ollut j&rjestdmisvelvollisuutta palveluasumiseen (Réty 2010, 228).

Henkilokohtainen apu késitteend ja palveluna sé&édettiin vammaispalvelulakiin
1.9.2009 voimaan tulleilla muutoksilla (L981/2008). Henkilokohtainen apu on
tarkoitettu vaikeavammaiselle henkil6lle, joka tarvitsee valttamatonta apua suoriu-
tuakseen niista tavanomaiseen eldmaan liittyvista toimista, jotka tekisi itse, mutta
joista ei vammansa tai sairautensa vuoksi kokonaan tai osittain selvid. Henkil6-
kohtaista apua kunnan on jarjestettdva maarérahoista riippumattomana palveluna

eli se on luonteeltaan subjektiivinen oikeus. Henkilokohtaisen avun jarjestamisen
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laajuus ja tapa perustuu tehtyyn palvelusuunnitelmaan. Palvelusuunnitelmassa
huomioidaan vaikeavammaisen henkilén eldmaéntilanne kokonaisuudessaan ja
madritelldan yksilollinen avun tarve. (Raty 2010, 232-233.) Henkilokohtaisen
avun kayttajia oli vuonna 2008 5435, vuonna 2009 6598 ja vuonna 2010 kayttaji-

en maara oli 8938 (Sosiaali- ja terveysalan tilastollinen vuosikirja 2011, 103).
3.1 Henkil6kohtaisen avun jarjestamistavat

Vammaispalvelulaissa (L981/2008) saddetdan poikkeuksellisesti henkil6kohtaisen
avun jarjestamistavoista. Kunnan on otettava huomioon vaikeavammaisen henki-
I6n oma mielipide, toivomukset seka palvelusuunnitelmassa maaritelty yksilolli-
sen avun tarve ja elamantilanne kokonaisuudessaan. Asiakkaan itsemaaraamisoi-
keutta kunnioitetaan paatoksenteossa ja toimeenpanossa. Henkilokohtaisen avun
tulee edistaa asiakkaan itsendista elamaa ja osallistumista. Ehdotonta oikeutta vaa-
tia tiettya jarjestamistapaa asiakkaalla ei kuitenkaan ole. Vammaispalvelulain (8 d

8) mukaan kunta voi jarjestaa henkilokohtaista apua:

1. korvaamalla vaikeavammaiselle henkil6lle henkilGkohtaisen avustajan palk-
kaamisesta aiheutuvat kustannukset tyonantajan maksettavaksi kuuluvine lakisaa-
teisine maksuineen ja korvauksineen sekd muut avustajasta aiheutuvat valttamat-

tomat kulut.

2. antamalla vaikeavammaiselle henkiltlle avustajapalveluiden hankkimista var-
ten sosiaalihuoltolain 29 a §:ssd tarkoitettu palveluseteli, jonka arvo on kohtuulli-

nen, tai

3. hankkimalla vaikeavammaiselle henkil6lle avustajapalveluita julkiselta tai yksi-
tyiseltd palvelujen tuottajalta tai jarjestamalla palvelun itse taikka sopimuksin yh-

dessd muun kunnan tai muiden kuntien kanssa.
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3.1.1 Henkil6kohtainen apu ja henkilokohtainen avustaja

Tybnantajamallissa vaikeavammainen toimii henkil6kohtaisen avustajansa tyon-
antajana. Tama jarjestamistapa toimii kuitenkin l&htokohtaisesti samojen periaat-
teiden mukaan kuin aikaisempi henkilokohtainen avustaja—tukitoimi. Vaikea-
vammaiselta edellytetddn kykya toimia tyonantajana ja hénelld olisi siten oltava
valmiudet omaan péa&toksentekoon ja eldmanhallintaan. Vammaispalvelulain 8 d
8:n mukaan kunnan on tarvittaessa ohjattava ja autettava tyonantajavelvoitteiden
hoitamisessa. Tyonantajalle kuuluvia velvollisuuksia ovat muun muassa palkan-
laskenta- ja palkanmaksutehtévét, avustajalle jarjestettavéa koulutus, tyonohjaus ja
ty6terveyshuollon jérjestdaminen. Kunnalle ei synny velvollisuutta hoitaa vammai-
sen henkilon puolesta tyonantajalle kuuluvia tehtdvié eikd kunnalle siirry tyonan-
tajan valvonta- ja ohjausoikeutta. Kunnan velvoite on avustaa ja neuvoa siina laa-
juudessa kuin on tarvetta. (Réty 2010, 246, 253.)

Alaikaisen lapsen osalta lapsen edunvalvoja eli hdnen huoltajansa voi toimia
tybnantajana. Taysi-ikdisen vajaavaltaisen henkilén puolesta voidaan madarata
edunvalvoja kayttdmaan tyonjohto-oikeutta. Naissékin tilanteissa edellytetdn,
ettd vammaisella henkil6ll& on voimavaroja madritella avun sisaltod ja toteutusta-
paa. Tulkintaongelmia voi syntyéd, jos vaikeavammainen henkil6 ei halua toimia
tybnantajana, vaikka pystyisikin. Vammaispalvelulain mukaan jarjestdmistapaa
valittaessa ja siit4 péatettdesséd on huomioitava vammaisen oma mielipide ja toi-
vomus. Nain ollen on mahdollista, ettd valitaan muu vaikeavammaisen henkilon

tarpeet ja mielipiteen huomioiva jarjestdmistapa. (Réaty 2010, 246.)
3.1.2 Henkilokohtainen apu ja palveluseteli

Kunnalla on mahdollisuus jérjestdd henkilokohtainen apu antamalla vaikeavam-
maiselle sosiaalihuoltolain 29 a §:ss& tarkoitettu palveluseteli. Jarjestamistapa so-

pii silloin, kun avustajan tuntimaarét ovat pienet tai tarvitaan sijaista vakituiselle
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avustajalle. Palvelusetelin arvon tulee olla kohtuullinen. Henkilékohtainen apu
séadettiin asiakasmaksultaan maksuttomaksi palveluksi vammaispalvelulain muu-
toksen yhteydessé (asiakasmaksulain muutos 982/2008) ja yhdistettynd palve-
lusetelilakiin se tarkoittaa sitd, ettei asiakkaalle saa jaada palvelusetelia kaytetta-

essd maksettavaksi omavastuuosuutta. (Uotinen 2009, 111-114.)

Jarjestettdesséd henkilokohtainen apu palvelusetelilla vammaiselle henkildlle ei
synny tyonantajalle kuuluvaa tyénjohto-oikeutta eli han ei toimi tydnantajana.
Tydnjohto-oikeus on palvelun tuottajalla ja valvontavastuu on kunnalla. Kunta ei
voi siirtdd valvontavastuutaan tassa tilanteessa. Vammaisella henkil611& on kuiten-
kin oikeus kieltdytyd tarjotusta palvelusetelistd, jolloin kunnan on jérjestettavé
palvelu toisin. (Raty 2010, 254.)

3.1.3 Henkil6kohtainen apu ostopalveluna tai kunnan omana toimintana

Kunta voi jarjestaa henkilokohtaista apua koskevat palvelut hankkimalla ne julki-
selta tai yksityiselta palvelun tuottajalta tai tuottamalla ne itse omana toimintana.
Yhteistydssa voi olla mukana muita kuntia tai kuntayhtymid. Ndin toimittaessa ei
vammaiselle henkil6lle synny tyonjohdollista oikeutta méaarata henkilokohtaiseen
apuun liittyvista tyotehtévista. Tietyin osin on sallittava vammaiselle tyonjohdol-
lisiin tehtdviin osallistuminen, koska vammaisen henkilon itsemaardamisoikeus ja

mielipide on otettava huomioon. (Raty 2010, 254.)

Kunta voi palkata henkilokuntaa hoitamaan henkilékohtaisen avun palveluja tai
kéayttaa osin kotihoidon palveluja. Kotipalvelu toimisi henkilékohtaisena apuna
akillisissa tilanteissa, joissa henkilokohtainen avustaja on sairastunut tai on muu
akillinen tilanne, johon vaikeavammainen henkild ei ole voinut varautua, ja tarvi-
taan sijainen nopeasti. Kodin ulkopuolista henkilokohtaista apua voidaan jarjestaa
tarjoamalla sitd kuljetuspalveluihin liitettynd tai kunnan omana toimintana niin

kutsuttuna saattajapalveluna. (R&aty 2010, 254.)
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3.2 Henkil6kohtaisen avun mydntaminen

Vammaispalvelulain (L380/1987) mukaisten palvelujen ja tukitoimien tarve tulee
kartoittaa, jos vammainen henkild tai hénen laillinen edustajansa tai omaisensa,
muu henkil6 tai viranomainen on ottanut yhteyttd sosiaalipalveluista vastaavaan
kunnan viranomaiseen palvelujen saamiseksi. Selvittdminen on aloitettava vii-
meistédan seitsemantend arkipaivana yhteydenotosta. Palvelutarpeen selvittdminen
on osa yksil6llisen palvelusuunnitelman valmistelua ja suunnitelma on laadittava
ilman aiheetonta viivytystd. Lain mukaan enimmadisaika paatosten tekemiselle on
kolme kuukautta palvelun tai tukitoimen hakemisesta. Palvelusuunnitelmassa
kaydaan kokonaisvaltaisesti lapi vammaisen henkilon tarvitsemat palvelut ja tuki-
toimet, jotka ovat tarpeen jokapdivaisestd elamasta selviytymiseen. (L981/2008 3
as.)

Palveluja ja tukitoimia jarjestetdan mikali vammainen henkilo ei saa riittavia ja
hanelle sopivia palveluja tai tukitoimia muun lain nojalla. Kehitysvammaiselle
henkildlle jarjestetddn hdnen vammaisuutensa edellyttdmié palveluja ja tukitoimia
ensisijaisesti tdméan lain nojalla silt4 osin kuin ne ovat hanen palveluntarpeeseensa
nahden riittavia ja sopivia sekd muutoinkin hdnen etunsa mukaisia. (L981/2008 4
8)

Henkilokohtainen apu on tarkoitettu auttamaan vaikeavammaista toteuttamaan
omia valintoja kotona tai kodin ulkopuolella. Henkil6kohtainen apu ké&sittaa vai-
keavammaisen avustamisen péivittéisissé toimissa, tyossa ja opiskelussa, harras-
tuksissa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa tai sosiaalisen vuorovaikutuksen yl-
lapitdmisessa. Avun tarve voi olla tilapdista tai jatkuvaa ja se voi vaihdella muu-
tamasta tunnista viikossa ymparivuorokautiseen tarpeeseen. Vuodesta 2011 l&hti-
en apua on jarjestettdva vahintddn 30 tuntia kuukaudessa. (lhalainen ym. 2011,
197.)



23

Henkilokohtaisen avun tuntimaaréad mitoitettaessa on huomioitava palvelusuunni-
telmassa maaritelty yksiléllinen avuntarve ja vaikeavammaisen henkilon elaménti-
lanne. Henkilon saamat muut palvelut, kdytossé olevat apuvélineet ja henkilon
perhesuhteet otetaan huomioon avun valttamattomyytta ja tarvittavaa laajuutta
arvioitaessa. Olosuhteiden muuttuessa vaikeavammaisella on oikeus palvelusuun-

nitelman estdmatta hakea lisatunteja henkilokohtaiseen apuun. (Raty 2010, 237.)

Henkilokohtaisen avustajan avulla voidaan jérjestad edelleenkin palveluasumista
ja siihen voidaan liittdd kotihoidon ja omaishoidon tuen palveluja. Vaikeavam-
maisella henkil6lla on mahdollisuus anoa palveluasumista mikali henkilékohtai-
sen avun jarjestamisedellytykset eivét tayty. Vaikeavammaisten lasten ja kehitys-
vammaisten osalta s&é&dnnoksié voidaan tulkita siten, etta heilld ei ole voimavaroja
maadritell& avun sisaltoa ja toteutustapaa, mutta halutaan mahdollistaa kotona sel-
viytyminen. (Réty 2010, 255.)

3.3 Vammainen henkil6 tydnantajana

Henkilokohtaista avustajaa tarvitsevan vaikeavammaisen on haettava padtosta
henkilokohtaisen avun jarjestdmiseksi kotikunnaltaan. Myonteisen p&atoksen jal-
keen vammainen henkilé voi palkata itselleen avustajan. Tydnantajana vammai-
nen henkild huolehtii avustajan rekrytoinnista, perehdytyksesta ja palkanmaksus-
ta. TyOnantajana vammainen henkild madarittelee avustajan tyotehtavat ja tydajat.
(Sékkinen 2006, 9.)

Vaikeavammaisen henkilokohtainen avustaja on tydsopimuslain mukaisessa tyo-
suhteessa vammaiseen henkildon. Tydsopimuksella sovitaan voimassa olevan tyo-
lainsdadannon puitteissa tyonteon keskeisista endoista kuten tydsopimuksen kesto,
koeaika, tyontekopaikka, tyotehtavéat, palkkaus, sd&nnollinen tyoaika, vuosiloma

ja irtisanomisaika tai sen mééaraytymisen peruste. (Raty 2010, 257.)
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Henkilokohtaisena avustajana ei voi toimia vaikeavammaisen henkilon omainen
tai l1&heinen ellei ole erityisen painavaa syytd tdhan. Omaisella tai laheiselld tar-
koitetaan vaikeavammaisen henkilon puolisoa, lasta, vanhempaa, isovanhempaa,
avopuolisoa tai samaa sukupuolta olevaa elaménkumppania. Avustajan tyénanta-
jana toimiminen voisi aiheuttaa lahiomaisen osalta jaaviys- ja ristiriitatilanteita.
Tilanteissa, joissa on kyse dkillisen avun tarpeesta ja perheen ulkopuolelta ei 10y-
dy ulkopuolista avustajaa tai vammaan tai sairauteen liittyy erityisié syité, voidaan
vaikeavammaisen henkilon edun turvaamiseksi poiketa sdannoksestd. Talloin
omainen tai l&heinen voi toimia avustajana. Omaisten tai laheisten antamaan hoi-
toon on mahdollista soveltaa s&éanndksid omaishoidon tuesta. Mikali omainen toi-
mii jo henkilokohtaisena avustajana ja on tyosuhteessa vammaiseen henkildon, ei
samaa tehtdvdd voi hoitaa paallekkdin omaishoitosopimuksella. (Kuntainfo
4/2009.)

Kunnalla on velvollisuus tiedottaa vammaiselle henkil6lle voimassa olevista tyon-
antajavelvollisuuksista. Tyonantajan on maksettava erilaisia lakiséateisia vakuu-
tuksia kuten tapaturmavakuutus ja tyottdmyysvakuutus. Tyonantajan on huoleh-
dittava ennakonpidatyksen alaisesta kuukausipalkasta myds eldkemaksut. Kunta
voi toimia apuna ja huolehtia maksuista, jos vammainen henkild ei itse néista pys-
ty huolehtimaan. Kunta maksaa korvausta vaikeavammaiselle henkilélle menoista,
joita syntyy avustajan palkasta, sotu-maksuista, lakisaateisistd vakuutusmaksuista
ja tyoOterveyden jarjestdmiseen liittyvistd kustannuksista. Vammainen tyonantaja
voi saada halutessaan korvaukset itselleen, jolloin hdn huolehtii palkanmaksusta.
Vaihtoehtoisesti kunta voi noudattaa niin sanottua maksuapujarjestelmaa ja huo-
lehtia vaikeavammaisen henkilon puolesta henkilokohtaisen avustajan palkan-
maksusta. (Raty 2010, 258.) Tamé ei tee kunnasta avustajan tyOnantajaa vaan
tyonantajuus séilyy vaikeavammaisella, joka on palkannut avustajan (Sakkinen
2006, 9).
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinndytetyolla selvitettiin henkilokohtaisen avustajan tyonantajina toimivien
vaasalaisten vammaisten kokemuksia heidan saamistaan palveluista ja siitd onko
henkilokohtainen apu heista riittdvaa. Liséksi kartoitettiin tydnantajuuteen liitty-
véé tuen tarvetta, halukkuutta toimia henkilokohtaisen avustajan tyOnantajana,
miten avustajan poissaoloon on saatu sijainen ja kuinka usein avustajan sijaista on
tarvittu. Kyselyn avulla haluttiin saada konkreettisia kehittamis— ja parannusehdo-
tuksia henkilokohtaisen avun piiriin kuuluvilta vaikeavammaisilta. Vaasan seudun
avustajakeskuksessa tydskenteleva sosiaaliohjaaja Emma-Maria Torma toimi yh-
teyshenkilona koko tutkimusprosessin ajan ja han oli tiiviissa yhteistydssa Vaasan

vammaispalvelun sosiaalityon kanssa.
4.1 Tutkimusaiheen valinta

Vaasan vammais— ja estettdmyysasiamiehen, Julia Ménnistd, kanssa ideoitiin
tammikuussa 2012 opinndytetydn aihetta ja han oli yhteydessd Vaasan seudun
avustajakeskukseen. Taman jalkeen suunnittelu jatkui Vaasan seudun avustaja-
keskuksessa, josta ehdotettiin kyselytutkimusta henkilokohtaiseen apuun liittyen.
Avustajakeskuksen toiminta oli vakinaistettu 2009 ja vammaislain muutokset oli-
vat olleet voimassa kaksi ja puoli vuotta, joten oli oletettavaa, ettd asiakkailla olisi
kokemusta saamistaan palveluista ja he olisivat kiinnostuneet vastaamaan tutki-

mukseen.

Vaasan seudun avustajakeskus on tarkoitettu Vaasan, Mustasaaren ja Maalahden
kuntien alueella asuville henkilokohtaisen avustajan tyonantajille ja henkilokoh-
taisille avustajille. Avustajakeskus on tarkoitettu antamaan apua vammaiselle
henkil6lle avustajien rekrytoinnissa. Avustajakeskus haastattelee tydnhakijoita
avustajarekisteriin, ohjaa, neuvoo ja perehdyttdd vammaisia henkil6ita toimimaan

avustajan tyonantajana, auttaa tarvittaessa erilaisissa tydsuhteeseen liittyvissa asi-
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oissa kuten haastattelujen jarjestamisessa ja tyésopimuksen teossa, ohjaa, neuvoo
ja perehdyttédd henkilokohtaisia avustajia seké jarjestaa vertaistuellisia tapaamisia
ja koulutusta tyonantajille ja avustajille. Avustajakeskuksessa on kaytdssa henki-
Iokohtaisen avun vélitykseen suunniteltu avustajaportti.fi verkkopalvelu. (Vaasan

seudun avustajakeskus 2012.)
4.2 Tutkimusmenetelman ja kohderyhman valinta

Kvantitatiivinen (maéarallinen) tutkimus kuvaa ja tulkitsee tutkittavaa ilmi6ta nu-
meerisin arvoin ja tutkimusaineisto késitellaan tilastotieteen menetelmin johtopéaa-
tosten tekemiseksi. Kvalitatiivisessa (laadullisessa) tutkimuksessa tutkimushenki-
|6t kertovat vapaamuotoisesti aihealueeseen liittyvid kokemuksiaan ja mielipitei-
taan. (Eskola 2007, 33.)

Aineisto tutkimukseen kerattiin kyselylomakkeella. Menetelména kaytettiin seké
kvantitatiivista ettd kvalitatiivista tutkimusaineiston analyysia. Tutkimus tehtiin
postikyselynd. Kohderyhméksi rajattiin vaasalaiset vammaiset, jotka toimivat
henkilokohtaisen avustajansa tyonantajina. Heit4 oli arvioitu olevan noin sata ja
postikyselylla heidat kaikki oli mahdollista tavoittaa. Kyselylomake suunniteltiin
yhteistydssa Vaasanseudun avustajakeskuksen ja Vaasan vammaispalvelun
sosiaalityontekijoiden kanssa. Vaasan seudun avustajakeskuksen toiminta-alue
kasittdd kolmen kunnan alueen kun taas Vaasan vammaispalvelut tarjoaa vaa-
salaisille kohdennettuja palveluja. Yhteinen toiminta-alue on Vaasa, jonka vuoksi
palaute paadyttiin kerddmaan vaasalaisilta vammaisilta. Kyselytutkimus antaisi
tietoa molemmille yksikdille eli Vaasan seudun avustajakeskukselle ja Vaasan

vammaispalveluille.

Postikyselyn etuina voidaan pitéa sitd, ettd se on edullinen ja sen avulla voidaan
keratda laaja tutkimusaineisto. Kyselylomake voi siséltdd useamman tyyppisia

kysymyksid ja vastaanottaja voi vastata silloin kun hanelld on aikaa eika tutkija
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ole lasndolollaan vaikuttamassa vastaajaan. Postikyselyn haittapuolena voidaan
pitdd sitd ettd postikyselyisséd vastausprosentti jad usein alhaiseksi. Mikali
kysymyslomake koetaan epdaselvéksi, jatt4d vastaanottaja ehkd vastaamatta tai
ohittaa avoimet kysymykset vastaamatta ja lomake palautetaan osin taytettyna.
Postikyselyn toteuttamiseen kuluu aikaa, koska vastaamiseen tulee varata riittavan
pitka aika. Vastaaja voi tarvita apua kysymyksiin vastaamisessa, jolloin joku muu
avustaa kyselyn tayttamisessa. Tama voi vaikuttaa vastaustilanteessa niin, ettd ky-

selylld ei ehké saada oikeaa tietoa. (Dahmstréom 2011, 88.)
4.3 Tutkimuslomakkeen laatiminen

Pohjana tutkimuslomakkeelle olivat keskustelut VVaasanseudun avustajakeskuksen
tyontekijan kanssa. Keskusteluissa kartoitettiin niit4 asioita, joihin haluttiin pa-
lautetta henkil6kohtaisen avustajan tyOnantajina toimivilta vammaisilta. Tutki-
muksen tavoitteiden selvittyé etsittiin aihealueen tiimoilta tehtyja tutkimuksia ja

perehdyttiin teoriaan siitd millainen on hyvin laadittu kysymyslomake.

Taman pohjalta syntyi alustava kyselylomake, johon Vaasanseudun avustaja-
keskuksessa ja vammaispalveluissa perehdyttiin. Kyselylomake palautui kolme
kertaa muutosehdotuksin ja vihdoin maaliskuun lopulla oli saanut lopullisen muo-

tonsa. Kyselylomake koettiin riittdvan kattavaksi ja kysymykset selkeiksi.
4.3.1 Tutkimuslomakkeen rakenne

Tutkimuslomake voi rakentua useamman tyyppisista kysymyksistd. Suljetussa
kysymyksesséd vastaaja valitsee valmiista vastausvaihtoehdoista vastauksensa.
Avoimessa kysymyksessd vastaajalle annetaan mahdollisuus omin sanoin kertoa
ja perustella vastaus. Kysymys voidaan laatia myds kaksiosaiseksi niin ettd siina
on vastausvaihtoehtoja ja sen lisdksi avoin mahdollisuus kommentoida ja pe-

rustella valinta. Tutkimuksessa voidaan tietoa hakea niin sanotuilla tosiasiaa
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mittavilla kysymyksilld, jolloin vastaaja arvioi menneitd tapahtumia tai
kayttaytymista ilmoittamalla vastauksessaan esimerkiksi tapahtumakertoja tai ai-
kaa madréllisind lukuina. Subjektiiviset kysymykset taas mittaavat suhtautumista

tutkittavaan ilmioon ja ovat mielipide— ja asennekysymyksia. (Ahola 2007, 57.)

Hyvéssd tutkimuslomakkeessa osataan painottaa keskeisid asioita oikein ja
kysymykset ovat loogisessa jarjestyksessd, jolloin vastaaminen on helpompaa.
Kysymysten tulee olla yksiselitteisid, selkeitd ja jokaisen vastaajan olisi ymmar-
rettdvd kysymys samalla tavalla. (Holopainen, Tenhunen & Vuorinen 2004, 29.)
Kysymykset eivat saisi olla johdattelevia ja kaytettavan kielen tulisi olla ymmar-
rettdvad. Kysymysten maarad on hyva rajata jottei kyselylomakkeesta tule liian
pitk&. Postikyselya tehtdessd mukaan on liitettdvé saatekirje, jossa selvitetddn tut-
kimuksen tekija, miksi ja mihin tarkoitukseen tutkimus tehdaan ja miten tutki-
mustuloksia kaytetadn. Yhteystiedot tulee olla esilla niin, ettd vastaanottaja voi
halutessaan olla yhteydessa tutkimuksen tekijaén ja pyytdd esimerkiksi selven-
nysta tutkimukseen liittyen. Tarke&ad on tuoda esille, ettd vastaukset kasitellaan
luottamuksellisesti, niin ettei yksittaistd vastaajaa voi tunnistaa tuloksia julka-
istaessa. (Dahmstrom 2011, 157, 174.)

4.3.2 Tutkimuslomakkeen sisalto

Lopullisessa muodossaan kyselylomake oli nelisivuinen. Kysymykset olivat sul-
jettuja, avoimia sek& molempien yhdistelmid. Aloitussivulla tuotiin esille kenelle
kysely oli tarkoitettu ja miten kysymyksiin vastataan. Kysymyksié oli yhteensé 16
ja viimeiselld sivulla oli mahdollisuus antaa vapaasti palautetta aiheeseen liittyen.

Taustatietojen kartoitus jatettiin lomakkeen loppuun.

Tutkimuksen ensimmaisilla kysymyksilla (1-2) haluttiin selvittdd millaiset vam-
mat tai sairaudet olivat johtaneet henkilokohtaisen avun tarpeeseen ja mitd

apuvalineitd vastaajilla oli kaytettdvinadn. Tieto, siitd kuinka kauan avustaja oli
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ollut ké&ytossd, kuinka paljon apua tunteina ja kertoina viikossa tai kuukaudessa oli
kaytOssé ja kuinka monta avustajaa oli aktiivisessa tydsuhteessa, selventéisi hen-
kilokohtaisen avun laajuutta kunkin vastaajan osalta (kysymykset 3-5). Vastaajien
kokemuksia tai halua toimia tyénantajana olisi mahdollista arvioida sen pohjalta
syntyyko eroja niiden valillg, joilla on ollut avustaja pitkadn verrattuna niihin,

joilla avustaja on toiminut lyhyen aikaa.

Vammaispalvelulaissa on méaritelty mihin henkilokohtaista apua tulee jérjestaa,
joten kysymys 6 oli laadittu suoraan lain maarittelysta tarkoituksena kartoittaa mi-
ten vaasalaisten vammaisten osalta kayttotarve jakautuisi. Heti perdan tuli
kysymys, jolla Kartoitettiin mielipidetta siit4, onko avustajan apua saatavana
vastaajan tarpeita vastaavasti. Kysymykseen oli liitetty mahdollisuus perustella
”en-vastaus” avoimella miksi- kysymykselld. Henkilokohtaisen avun liséksi vai-
keavammaisella voi olla mahdollisuus muihin tukipalveluihin ja niiden kayton
laajuutta selvitettiin kysymyksessa 8. Tyytyvéisyytta saatuihin ja kéytettyihin pal-
veluihin mitattiin kysymyksessa 9 ja vastaajalle annettiin mahdollisuus perustella
ja antaa kehittdmisehdotuksia olipa annettu vastaus myonteinen tai kielteinen.

Henkilokohtaisen avustajan hankkimisessa voi kéyttdd apuna Vaasanseudun
avustajakeskusta. Kysymyksessd 10 kartoitettiin, mitd kautta vammaiset olivat
Ioytédneet henkilokohtaisen avustajan ja vastauksista oletettiin saatavan selville
kuinka moni oli hyotynyt avustajakeskuksen palveluista. Kysymyksessd 11
kysyttiin henkilokohtaisen avustajan tyonantajaa. Vastausvaihtoehdoissa oli hu-
omioitu alaikaiset tai vajaavaltaiset taysikéiset, joiden kohdalla omainen tai edun-
valvoja toimii tyonantajana. TyOnantajuuteen liittyvia kaytannon jarjestelyja, tuen
tarvetta tyOnantajuudesta suoriutumiseen ja mielipiteitd siitd, kuinka toimivaa

tyonantajuus on, seké halua toimia tyonantajana selvitettiin kysymyksilla 12—-14.
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Viimeiset kysymykset (15-16) oli laadittu kartoittamaan henkil6kohtaisen avusta-
jan sijaisuuksien jarjestamistapoja ja tarvetta. Asiaa kysyttiin ensin yleiselld tas-
olla eli kuinka usein oli ollut tarve saada sijainen tietylla aikajaksolla ja miten
sijaisuudet oli saatu hoidettua. Vaihtoehtojen jélkeen oli mahdollisuus Kirjoittaa
lisstkommentteja. Henkilokohtaisen avustajan akillinen poissaolo ja miten sijai-
sjarjestelyt tuossa tilanteessa toimivat Vaasassa oli ollut Vaasan vam-
maisneuvoston kasittelyssa syksylla 2011. Palvelun kayttdjien ndkemystd tahan
haettiin omassa kysymyksessa 16, jossa pyydettiin kertomaan mité kautta sijainen

avustajan akilliseen poissaoloon oli 16ydetty.

Kysymyslomake oli pyritty laatimaan niin, ettd se kattaisi palvelujen kannalta
olennaisimman. Nain saatua palautetta olisi mahdollista hyddyntaa palvelujen
kehittdmiseen vammaispalveluissa ja Vaasan seudun avustajakeskuksessa. Vi-
imeisimmaksi oli laitettu numeroimaton avoin kysymys, johon oli mahdollista Kkir-
joittaa vapaamuotoisesti aiheeseen liittyvia kommentteja ja palautetta. Nain
vastaajilla olisi mahdollisuus tuoda esiin heille merkittévia asioita, jotka kyselysta
ovat jaaneet pois.

4.4 Tutkimusaineiston keraaminen

Vaasan vammaispalvelut ovat osa sosiaalityon ja perhepalveluiden tulosaluetta, ja
tutkimuslupa-anomus lahetettiin huhtikuussa sosiaalityon ja perhepalveluiden tu-
losalueen johtajalle. Myonteinen lupapaatos tuli toukokuussa, jonka jélkeen oli
mahdollista lahettdd kyselyt. Kyselylomakkeet ja saatekirjeet oli tehty sekd suo-
meksi ettd ruotsiksi. Lahettdmisvaiheessa vammaispalveluissa oli huomioitu vas-
taanottajan &idinkieli, joten tutkimukseen kuuluvat henkil6t saivat kyselylomak-
keen omalla &idinkielell&an.

Sovittu méara kyselylomakkeita vastauskuorineen oli toukokuun puoleenvaliin

mennessa toimitettu Vaasan seudun avustajakeskukseen. Sieltd kyselyt lahetettiin
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yhteistydssa vammaispalvelun kanssa vammaisille, joilla oli p&étés henkildkohtai-
sen avun myontdmisestd. Missddn vaiheessa nimid tai muita tietoja henkilGist,
joille Kirjekuoret lahetettiin, ei kaynyt ilmi. Valmiiksi maksettu palautuskuori oli
osoitettu tulemaan suoraan tutkimuksen tekijalle ilman valikésid. Tamé koettiin
selkeimmaéksi tavaksi. Vaasan seudun avustajakeskuksessa tai vammaispalveluis-
sa el kasitelty palautettuja vastauskuoria. Tall4 tavalla pyrittiin varmistamaan vas-
taajien nimettomyys ja luottamuksellinen lomakkeiden kasittely.

Alkuperainen arvio oli ollut, etta kyselyn piiriin kuuluisi noin sata henkiléa, mutta
kyselyja lahetettdessa luku tarkentui ja kyselylomakkeita l&hetettiin 81 kappaletta
toukokuun toiseksi viimeiselld viikolla. Vastausaikaa annettiin viikko siitd kun
Kirje saapuisi vastaanottajalle. Vastaaja yritetdan saada kiinnostumaan kyselysta ja
nopea palautusaika estdisi lomaketta hautautumasta muun postin alle. Kyselylo-
makkeita palautettiin kahden viikon sisélla 38 kpl, jonka jalkeen Vaasan seudun
avustajakeskuksesta lahetettiin muistutusviesti sahkopostitse kaikille, jotta kysely
ei unohtuisi. Muistutuksen jélkeen kyselylomakkeita palautettiin vield kuusi kap-
paletta eli yhteensa 44 henkil6a vastasi kyselyyn.

4.5 Tutkimusaineiston analysointi

Vastaukset kaytiin lapi kysymys kysymykseltd. Strukturoitujen kysymysten vas-
taukset kasiteltiin kayttdmalld apuna SPSS- tilasto—ohjelmaa. Palautetut kysely-
lomakkeet numeroitiin juoksevasti, jotta olisi mahdollista korjata mahdollisesti
mybdhemmin havaittavat virheet ja olisi helpompi etsid, jos huomattaisiin tietoa

puuttuvan. Saatuja tutkimustuloksia esitetddn taulukoina ja tunnuslukuina.

Avoimien kysymysten osalta kirjoitettiin ensin kaikki vastaukset perékkain alku-
perédisessd muodossaan. Teksti luettiin I&pi useaan kertaan ja pyrittiin 10ytdmé&an
yhtenevéisyyksia ja kokonaisuuksia. Analyysin tarkoituksena oli jérjestdd saatu

aineisto tiiviiseen ja selked&n muotoon. Alkuperdisistd pelkistetyista ilmaisuista



32

pyrittiin 16ytamaan yhtenevaisyyksia ja ilmaisut luokiteltiin eri ryhmiin. Saatuja

ryhmid taas koottiin yhteisen kasitteen alle isommiksi kokonaisuuksiksi.

Kyselylomakkeita palautettiin 44 kappaletta. Vastauksia analysoitaessa ilmeni,
ettd kolmella vastaajalla ei ollut yhtddn avustajaa aktiivisessa tyosuhteessa. Heilla
oli henkilokohtaista apua, mutta se oli ilmeisimmin jérjestetty niin, etteivat he
toimineet henkilokohtaisen avustajansa tyonantajina. Tdman vuoksi ndmé vasta-
ukset jatettiin pois tutkimuksesta. Tutkimukseen hyvaksyttiin 41 kyselylomaketta,
joten vastausprosentti oli 50,6 %. Tutkimustulosten esittamista vaikeutti vastaaji-
en véahdinen lukumaara. Yksittaisen vastaajan tunnistaminen olisi saattanut olla

mahdollista, jos vastaajien tietoja yhdistettéisiin taulukoissa vastauksiin.
4.6 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen luotettavuusarvioinnilla pyritddn varmistamaan tutkimuksen laatu ja
se, ettd tyostd saatuihin tutkimustuloksiin voidaan luottaa. Luotettavuuden arvi-
oinnin tulisi alkaa jo suunnitteluvaiheessa. Luotettavuutta kasitelldadn eri tavoin
kvantitatiivisessa ja kvalitatiivisessa tutkimuksessa. Maarallisessa tutkimuksessa
voidaan luotettavuuden kasitteind kéayttaa reliabiliteettia ja validiteettia. Reliabili-
teetilla kuvataan tutkimustulosten pysyvyyttd, mika tarkoittaa, ettd tutkimus on
mahdollista toistaa ja saadaan samat tulokset. Validiteetti kuvaa sitd, ettd on tutkit-
tu oikeita asioita ja kdytetyt menetelméat mittaavat sitd mita niiden pitéa. (Kananen
2011,128))

Lomaketutkimuksessa aineiston luotettavuutta voidaan myos tarkastella vertaile-
malla tutkijan tekemi& valintoja ja tulkintaa suhteessa tutkimuksen tavoitteisiin.
Tutkijan olisi pohdittava kuinka onnistuneesti osaa tulkita vastaukset niin kuin

vastaajat ovat ne tarkoittaneet. (Ahola 2007, 48.)
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Tutkimuksen eettisyys on monisyinen kokonaisuus. Eettisyys sisaltyy kaikkiin
valintoihin, joita tehdd&n tutkimusprosessin aikana l&htien tutkimusaiheen valin-
nasta, rajauksista, tiedon hankinnasta, tulosten tulkinnasta, tutkimuksen esittami-
sestd ja siitd mik& merkitys tutkimuksella on. Eettiset ohjeet antavat yleiset peri-
aatteet tutkimusetiikalle ja tutkijan on niiden antamista lahtokohdista tarkasteltava
tietoisesti tutkimusprosessin aikana syy—seuraus suhteita, ratkaisujensa merkitysta
ja kestavyytta. (Pohjola 2007, 11-12.)

Tassa tutkimuksessa suunnitteluun ja tutkimuslomakkeen laatimiseen kaytettiin
aikaa ja useita henkilditd oli mukana. Tutkimuksen suunnitteluun ja valmisteluihin
panostettiin, jotta tutkimuksella saataisiin luotettavaa tietoa ja kysymyslomakkeel-
la mitattaisiin oikeita asioita. Tulosten analysoinnissa on pyritty johdonmukaisuu-
teen ja tarkkuuteen, jotta voitaisiin luottaa tehtyihin johtopaatdksiin. Tutkimuk-
sessa on pyritty noudattamaan hyvaa tieteellistd kaytantod. Kasitteet on méaritelty,
kaytetyt lahteet on merkitty l&hdeviittein ja vastausten analysoinnissa on pyritty
objektiivisuuteen. Kyselyjé lahetettdessa on huomioitu vastaajien tietojen suojaa-
minen ja heitd on informoitu saatekirjeessé tutkimuksen tarkoituksesta ja tulosten

kayttdmisesta.
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5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimuksen tulokset on koottu 41 hyvaksytystd vastauslomakkeesta ja vastaus-

prosentti tutkimuksessa oli 50,6.
5.1 Vastaajien taustatiedot

Vastaajista (N=41) naisia oli 26 (=63,4 %) ja miehid 15 (=36,6 %). Heistd alle 25—
vuotiaita oli 3 henkil64, ikdryhmaan 26—35-vuotta kuului 4 henkil6d, ikdryhméan
36-45-vuotta 12 henkil6d, ikdryhméan 46-55-vuotta 5 henkil6d, ikaryhmaan 56—
65-vuotta 7 henkil6a ja yli 65-vuotiaita oli 9 henkil6a. Yksi vastaaja ei kertonut
ikdansa. Vastaajista (n=40) alle 35-vuotiaita oli 7 henkiléa eli 17,50 % ja yli 36-
vuotiaiden osuus on 33 henkil6a eli 82,50 %. Tutkimusryhmén ikajakauma ei ol-

lut tiedossa, joten muita johtopaatoksia ei tasta voida tehda.

Vastaajista asui itsendisesti omassa asunnossa yksin 19 henkil6é ja perheen kanssa
16 henkilod. Vanhempien kanssa asui 4 henkil6d ja palvelutalossa 2 henkil6a.
Taulukkoon 1 on koottu asumismuoto ja siitd voi ndhda osuudet prosentteina.

Taulukko 1. Vastaajien asumismuoto.

. Lukuméara Osuus prosentteina
Asumismuoto

(n) (%)
yksin 19 46,3
perheen kanssa 16 39,0
vanhempien luona 4 9,8
palvelutalossa 2 4.9
Yhteensa (N) 41 100,0

Taustatiedoissa kysyttiin joutuivatko vastaajat kdyttdmé&an apua vastaamiseen ja

tiedusteltiin oliko avustavana henkilona henkilékohtainen avustaja vai joku muu
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ulkopuolinen avustaja. Yli puolet, 56,1 %, kaytti avustajaa vastaamistilanteessa.

Vastaukset on koottu taulukkoon 2.

Taulukko 2. Kysymyslomakkeen tayttamisessa tarvittu apu.

Kysymyksiin vastasin Luku- Osuus prosentteina
maara (%)
()

Itsendisesti 18 43,9
Henkilokohtaisen 14 34,1
avustajan tuella

Ulkopuolisen avusta- 9 22,0

jan tuella

Yhteensa (N) 41 100,0

5.2 Vammautumisen syita ja apuvalineiden kaytto

Kysymyslomakkeessa pyydettiin tietoja siitd, mikd vamma tai sairaus vastaajalla
oli ja sen lisaksi tiedusteltiin mitd apuvélineitd oli kdytossa. Kumpaankin kysy-

mykseen olivat kaikki vastanneet.

Vastauksiin oli kirjoitettu osalla suoraan selked diagnoosi, kun taas osa kuvaili
oireita ja haittoja, joita sairaus tai vamma aiheutti. Vastaukset on koottu tauluk-
koon 3. Aistivammat olivat suurin yksittdinen vamman syy. Kyseessé olivat erias-
teiset nakoon liittyvat ongelmat ja kuulovamman aiheuttamat haitat. MS-tauti tuli
esille kahdeksalla henkil6lld. CP-vamma oli taustalla viidelld vastaajalla. Kaksi
vastaaja oli ilmoittanut lilkuntavamman syyksi, mutta sen aiheuttajaa ei kerrottu,
joten he ovat omana ryhmané&an. Ryhmaan ”muu neurologinen sairaus” on koottu
yksittaiset neurologiset sairaudet, joita oli mainittu muuan muassa parkinsonintau-

ti, aivoverenvuoto ja aivohalvaus. Selkdydinvamma oli neljalla vastaajalla ja kuu-
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della vastaajalla oli sairauksia, jotka koottiin ryhméksi "muu sairaus™ sisaltden

muuUN Muassa reumaa ja syopaa sairastaneet.

Taulukko 3. Vastaajien ilmoittamat vammat / sairaudet.

Apuvilineita vastaajat olivat luetteloineet runsaasti ja heilld oli kéytossédén hyvin
erityyppisia valineitd. Vastaukset ryhmiteltiin k&yttdmalla kansainvélisen 1SO
9999 apuvalineluokitusta pohjana. Luokitus on hierarkkinen, ja siind on kolme
tasoa. Ylimmassa tasossa on 11 luokkaa, joiden alla on yhteenséd 130 alaluokkaa ja
niiden alla vield 710 alaryhmé&a. Vastaajien kayttamat apuvélineet jakautuivat seu-
raavasti paaluokkiin:
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1. Apuvélineet henkildkohtaiseen laaketieteelliseen hoitoon: 2 kpl (cpap,
Motomed polkulaite)

2. Vilineet taitojen harjoittamiseksi: ei yhtddn mainintaa

3. Ortoosit ja proteesit: 6 kpl (tukipohjalliset, lepolastat)

4. Henkilokohtaisen hygienian ja suojan valineet: 12 kpl (suihkutuolit, WC-
varusteita)

5. Liikkumisen apuvalineet: 74 kpl (tavalliset pyoratuolit, sahkopyoratuolit,
kolmipydrat, kavelytuet, kévelykepit, kyynarsauvat, erikoisvarustellut au-
tot)

6. Kodinhoitovélineet: 8 kpl (ruokailuun ja keittioéon liittyvia tarvikkeita)

7. Asuntojen ja muiden tilojen varusteet ja lisalaitteet: 9 kpl (suurennuslasit,
nousutuet, sahkdovet)

8. Kommunikoinnin, tiedonsaannin ja tiedonvélityksen apuvélineet: 19 kpl
(Daisy-lukulaitteet, kommunikaattorit, Luku-televisiot ja tietokoneen lisa-
toiminnot)

9. Esineiden ja laitteiden késittely- ja kuljetusvélineet: 6 kpl (mm. tarttuma-
pihdit)

10. Ymparistoolosuhteita parantavat vélineet, tyovélineet ja tyokoneet: ei yh-
taan merkintad

11. vapaa-ajan valineet ja leikkivélineet: ei yhtddn merkintaa.

Apuvaélineluokitus tarjoaa yhteisen kielen alalla oleville monille toimijoille kuten
sairaanhoitopiirit, terveyskeskukset, Kela, vakuutuslaitokset, jarjestot ja apuva-
lineyritykset. Apuvalineluokituksesta I0ytyy myds apuvalineen toimittajat ja huol-
topaikat. Apuvilineluokitus on tarkoitettu helpottamaan valineiden Kierratysta,

lainausta, tilastointia ja vertailua. (Apuvalineluokitus 2012.)
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5.3 Henkildkohtaisen avun kaytto

Henkil6kohtainen avustaja oli ollut k&ytossa 17 henkil6ll& alle 5 vuotta, 11 henki-
I611a 5-9 vuotta, 10 henkil6lld 10-14 vuotta, yhdellad henkil6lla aika oli 15-19

vuoden viéliltd ja kahdella vastaajalla avustaja oli ollut yli 20 vuotta.

Kysymykseen kuinka paljon kaytettiin henkilokohtaista apua tunteina paivassa tai
viikossa ja kuinka monta kertaa viikossa tai kuukaudessa, oli kolme vastaaja jatta-
nyt vastaamatta. Vastauksia tuli 38 ja heistd 11 henkil6d kaytti henkilékohtaista
apua viikossa 10 tuntia tai sen alle, 14 henkil6a 11-29 tuntia viikossa, 9 henkil6a
3049 tuntia viikossa ja nelja henkilod kaytti henkilokohtaista apua enemmaén

kuin 50 tuntia viikossa.

Aktiivisessa tyosuhteessa oli yksi avustaja 26 vastaajalla, kaksi avustajaa 9 vastaa-
jalla, kolme avustajaa 3 vastaajalla, neljd avustajaa kahdella vastaajalla ja viisi
avustajaa yhdella vastaajalla. Henkilokohtaista avustajaa kéytettiin eniten asioiden
hoitamiseen kodin ulkopuolella (40 merkint&d). Seuraavana tuli paivittéisten asi-
oiden hoitaminen kotona (34 merkintd4). Harrastuksiin ja vapaa-aikaan tuli 26
merkintad ja yhteiskunnallinen osallistuminen (esim. jarjestotoiminta) sai 14 mer-
kintdad. Tyo oli merkitty 5 vastaajalla ja opiskelu 4 vastaajalla avun kéyténkoh-
teeksi. Kohtaan muut tehtévét tuli 12 kommenttia ja siella oli mainittu muun mu-

assa lastenhoito, suursiivous, matkailu, liifkunta ja juttuseura.

Taulukkoon 4 on koottu vastaajien kokemus oliko avustajan apua saatu tarpeeksi.
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Taulukko 4. Henkil6kohtaisen avun méaaran riittavyys.

T p— Luku- Osuus pro- %-osuus hyvaksyt-
tajan apua silloin kun maara sentteina (%) tyjen vastausten
tarvitset?
(n) osalta

Kylla 36 87,8 90,0

En 4 9,8 10,0

Yhteensa 40 97,6 100,0

Ei vastattu 1 2,4
Yhteensa (N) 41 100,0

Vastauksia oli annettu 40 ja yksi jatti vastaamatta. Vastanneista valtaosa koki, etta
saa avustajan apua silloin, kun tarvitsee. Perusteluina ”En”— vastaukselle oli mai-
nittu, ettei akuuttiin tarpeeseen saa riittdvan nopeasti avustajaa tai vastaaja koki

ettei saanut riittavasti avustustunteja kayttoonsa.
5.4 Muiden palvelujen osuus ja tyytyvaisyys palveluihin

Vastaajista 40 henkil6a ilmoitti k&yttavansa kuljetuspalveluja. Omaishoidontukea
oli kaytettavissa 14 henkilon kohdalla ja kotipalvelua sai 8 vastaajaa. Kotisairaan-
hoito oli mainittu 5 vastaajan kohdalla ja kolmella oli palveluseteli, jolla voi
hankkia palveluja yksityiseltd palveluntuottajalta. Kohtaan muita palveluja, oli
mainintoina yksityinen siivouspalvelu, yksityinen ruokapalvelu ja kauppapalvelu.
Na&issé korostettiin, ettd ne olivat itse kustannettuja palveluja. Liséksi oli mainittu
palveluasuminen ja fysioterapia. Tyytyvaisyys saatuihin ja kaytettyihin palvelui-

hin on koottu taulukkoon 5.
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Taulukko 5. Tyytyvéisyys palveluihin.

Oletko tyytyvainen

palveluihin, joita saat ja Lt Sl e
kaytat? maara teina (%)
(n)
Kylla 40 97,6
En 1 2,4
Yhteensa (N) 41 100,0

Kaikki olivat vastanneet tdhan kysymykseen. Yksi vastaaja ilmoitti olevansa pal-
veluihin tyytymé&ton, muut ilmaisivat tyytyvaisyyttd. Kommentteja oli jonkin ver-
ran ja niissa palvelujen katsottiin mahdollistavan valinnanvapautta ja lisddvan it-
sendisyyttd. Niiden nahtiin auttavan myos liikkumaan padsya ja asioiden hoitamis-
ta. Liséksi oli yleinen maininta siité, etta palvelut ovat toimivia. Kahdella "kylla”—
vastaajalla oli perusteluihin laitettu varauksellinen maininta siité, ettd heista tun-
tuu nyt silté ettd parjataan, mutta tulevaisuus huolettaa. Parannusehdotuksena toi-
vottiin kuljetuspalveluun sitd, ettd asiakas saisi itse valita kaytetyn taksin, jonka
kanssa tietdd yhteistyon sujuvan. Ehdotettiin palvelujen kehittdmista tavalla tai
toisella niin, ettd &killisessa tarpeessa olisi helpompi saada apua nopeasti.

5.5 Henkilokohtaisen avustajan tyénantajana toimiminen

Tutkimuksessa haluttiin selvittdd, mitd kautta avustaja oli 16ydetty. Vastaajista 16
oli loytanyt avustajan Vaasan seudun avustajakeskuksen kautta. Lahipiirid oli
kayttanyt etsimiseen 5 vastaajaa, ja tuttavien kautta oli 4 vastaaja 10ytanyt avusta-
jan ja 3 vastaajaa oli 16ytanyt avustajan tyévoimatoimiston kautta. Kahdella vas-
taajalla oli merkinta kohdassa “jotain muuta kautta, mitd?”. Heistd toinen oli mai-
ninnut vammaispalvelut ja toinen oli itse hankkinut avustajan. Vastaajista 11 oli
kayttdnyt useampia tahoja etsimiseen. Huomioitaessa ndma 11 vastaajaa edellisten

lisaksi lahipiiri oli ollut apuna avustajan etsimisessa 11 vastaajalla, tuttavat 12
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vastaajalla, avustajakeskus 23 vastaajalla, tyévoimatoimisto 8 vastaajalla ja muut
tahot 5 vastaajalla. Muina l0ytotapoina oli mainittu lehti-ilmoitus, ilmoitus ilmoi-

tustaululla julkisissa tiloissa ja avustajan 16ytyminen sairaalan kautta.

Kysymykseen henkilokohtaisen avustajan tyonantajasta vastasi 39 henkil6a toi-
mivansa itse tydnantajana. Kahdella vastaajista omainen toimi tydnantajana. Kah-

den vastaajan kohdalla oli merkitty omainen vastaajan liséksi tyonantajaksi.

Kysymykseen, saako vastaaja apua tydnantajana toimimiseen, oli 7 henkil6a jatta-
nyt vastaamatta. Vastaajista nelja ei saanut apua keneltdk&an. Kahdella oli omai-
nen, joka auttoi. Vastaajista kaksi mainitsi seké avustajakeskuksen ettd vammais-
palvelut yhdessd, avustajakeskuksen avun mainitsi 12 vastaajaa ja vammaispalve-
lut mainitsi 7 vastaajaa. Liséksi tuli kuusi kommenttia, joissa kerrottiin Vaasan
kaupungin auttavan, ja tassa yhteydessa oli mainintoja palkanmaksun hoitamises-
ta. Yksi vastaajista kertoi saavansa apua vammaispalveluista, mutta piti sita riit-

tamattomana.

Kysymykseen, jossa haluttiin kartoittaa kokemuksia tyonantajuudesta, sen toimi-
vuudesta, sekd hyvistd ja hankalista puolista jatti vastaamatta 9 henkildd. Koke-
muksista saatiin palautetta 31 lomakkeessa. Vastaajista 19 ilmaisi tyytyvéisyytta
ja he kokivat tyénantajuuden toimivan suhteellisen hyvin. Heista oli tarkeaa, etta
oli saanut valita oman avustajansa, sek& madaritell4 avustajan tyotehtdvat ja tyo-
ajat. Hyvéksi koettiin mahdollisuus saada apua palkanmaksussa. Vastauksissa ko-
rostettiin hyva& vuorovaikutusta ja yhteistyota avustajan kanssa. Positiivisesta
vastauksesta huolimatta muutamassa mainittiin huoli siitd, etta avustajia on vaikea

|Gytaa.

Kaksi vastausta oli tulkittava neutraaleiksi kommenteiksi, joita ei voinut sijoittaa
tyytyvdisiin tai tyytymattomiin. Vastaajilla oli omien sanojen mukaan avustajan

tunteja niin vahan, ettei heilla ollut mielipidetté asiaan.
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Vastaajista 10 koki raskaaksi tyonantajan velvollisuuksista huolehtimisen. Sijaisia
koettiin olevan vaikea 10yt&4 ja palkatun avustajan ei koettu aina vastaavan odo-
tuksia. Vaikeita tilanteita oli syntynyt, kun avustaja ei ollut ymmartanyt tehtéavi-
aan, pyrki tekeméan oman mielensd mukaan tai ei aina noudattanut sovittuja tyo-
aikoja. Irtisanomistilanne koettiin vaikeaksi, kun siihen oli jouduttu. Erilaiset pa-
perity6t liittyen palkanmaksuun ja tydsopimuksiin veivat aikaa. Lisdksi oma koti
tyopaikkana, jossa avustaja tyoskentelee ja oman yksityisyyden séilyttdminen tés-
sé tilanteessa huoletti. Tiivis yhdessdolo avustajan kanssa oli ajoittain rasitus ja
paatdsten tekeminen yksin seké vastuu tyonantajan velvollisuuksista oli painanut
osan mieltd. Useammalla oli huoli siitd miten saa jarjestettyéd apua akillisessa ti-

lanteessa, jossa avustaja on sairastumisen tai muun syyn vuoksi estynyt tulemasta.

Seuraavaksi Kartoitettiin halua toimia henkilokohtaisen avustajan tyonantajana.
Enemmistd halusi toimia tyonantajana. Vain kolme ei halunnut ja epirdivid “en
osaa sanoa”-vastauksia oli viisi. ”En”-vastaukset oli perusteltu seuraavilla kom-
menteilla: ”Paperien tdyttdminen on hankalaa. On kasittdmatonts, ettd vammaisen
pitéisi jaksaa ja kyetd toimimaan tyonantajana. Olisi selkedmp&é saada avustaja
keskitetyn palvelun kautta.” Viiteen ”Kylla”- vastaukseen oli laitettu perustelut.
Néissa korostettiin sita, ettd tydnantajana voi valita avustajan itse ja voi vaikuttaa
avustajan tyotehtaviin. Tyonantajuus koettiin parhaaksi tavaksi vaikuttaa omaan
eldmdan ja arjen suunnitteluun, silld itsell4 on tiedossa menot ja aikataulut, jolloin
voi suunnitella avustajan kaytosté itsendisesti. Helpottavaksi koettiin, ettd Vaasan
kaupunki avustaa palkanmaksussa seka tyoterveydenhuollon jérjestelyissa. Taulu-

kossa 6. on vastausjakauma esilla.
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Taulukko 6. Halu toimia tydnantajana.

Haluan toimia tydnantajana Lukuméaara Osuus prosentteina

(n) (%)

Kylla 33 80,5

En 3 7,3

En osaa sanoa 5 12,2
Yhteensa (N) 41 100,0

Kaikilla kolmella ”En”-vastaajalla henkilékohtainen avustaja oli ollut ké&ytossé
alle viisi vuotta. ”En osaa sanoa”- vastaajat (5) jakautuivat tasaisesti kaikkien yli

viisi vuotta avustajaa kdyttaneiden joukossa samoin kuin ”Kylla”-vastaajat
5.6 Henkilokohtaisen avustajan sijaisjarjestelyt

Kysymykseen miten avustajan sijaisuudet hoituvat ei neljall4 vastaajalla ollut mi-
td&n kommenttia. Yksi vastaajista piti kysymyksen muotoilua vaarang, mutta oli
vastannut vapaamuotoisesti, joten vastaus kirjattiin tutkimustuloksiin. Vastauksia
analysoitaessa kysymyksen muotoilu kyseenalaistuu ja on kysyttdva mittaako se
mita sen oli ajateltu mittaavan. Tulokseen tulee suhtautua varauksella ja siitd néa-
kokulmasta etteivat vastaajat ehké olleet ymmartaneet kysymystd, niin kuin laati-
jat olivat sen ajatelleet. Taulukosta 7 ndhdéén, ettd 17 henkil64 vastasi, etteivat ole
olleet tilanteessa, jossa olisivat tarvinneet sijaista. ”En osaa sanoa” — vastauksen

antoi viisi vastaajaa.
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Taulukko 7. Avustajan sijaisen tarvekartoitus.

Miten henkilokohtaisen avustajasi sijaisuu- Luku CHLLE [pifer el iyt
det hoituvat talla hetkella? ku- sentteina tyjen vastausten
maa- (%) kesken
ra (n)
En ole ollut tilanteessa, jossa
olisin tarvinnut sijaista 17 41,5 45,9
Kerran viikossa 1 2,4 2,7
Kerran kuukaudessa 3 7,3 8,1
Kerran puolessa vuodessa tai
harvemmin 11 26,8 29,7
En osaa sanoa 5 12,2 13,5
Yhteensa 37 90,2 100,0
Ei vastattu 4 9,8
Yhteensa (N ) 41 100,0

Kysymykseen tarpeesta 10ytad &killisesti sijainen omalle avustajalle, ja mita kautta
sijainen oli siind tilanteessa 10ytynyt, jatti 9 henkil6d vastaamatta. Nelja vastaajaa
ilmoitti, ettei heilld ole ollut akuuttia tarvetta etsia sijaista avustajalle. Vastaajista
28 oli tarvinnut sijaista, kun avustaja oli ollut akillisesti poissa. Yhdeksan henki-
164 kertoi 16ytaneensa sijaisen avustajakeskuksen kautta, mutta aina ei sijaista oltu
saatu samana péivana vaan sijainen tuli seuraavasta péaivasta lahtien. Talloin tur-
vauduttiin tuttaviin tai sukulaisiin. Vastaajista kuusi kertoi k&&ntyvansa suoraan
sukulaisten, ystavien tai lahipiirin puoleen, ja saaneensa sitd kautta apua akuuttiin
tarpeeseen. Puoliso tai toinen vanhemmista toimi viidell4 henkil6ll4 tarvittaessa
avustajana. Osa mainitsi, ettd silloin vanhempi tai puoliso joutuu olemaan omasta
tyostaan poissa, eikd se ole ratkaisuna hyva. Yksityista palveluntuottajaa oli kayt-

tanyt nelja vastaajista ja nimeltd mainittiin palveluntarjoajana Validia. Vastaajista
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nelja kertoi, ettéd heilld on useampi avustaja kaytéssa. He voivat ottaa yhteytta va-
paalla oleviin muihin avustajiin, ja kysyd, jos heistd joku voisi tulla avustamaan
akuutissa tilanteessa. Naista neljastd vastaajasta kahdella oli sovittuna vara-

avustaja dkillisten tilanteiden varalle.
5.7 Vastaajien antama muu palaute

Muuta palautetta tuli 14 henkil6ltd. Osa palautteesta oli sellaista, jota oli jo tuotu
esiin aiempien kysymysten kohdalla. Esille tuotiin, ettd henkilokohtainen apu jar-
jestelmé@nd mahdollistaa itsendisen ja omatoimisen elaman ja toimii hyvin. Avus-
tajien koettiin tekevan arvokasta tyotd, joka pitdisi huomioida maksamalla heille
parempaa palkkaa. Avustajia kehuttiin joustaviksi muun muassa loman pitdmisen
suhteen. Oli myds kommentteja, ettd avustaja ei ole osannut kaytannon toita tai ei
ole ollut ajan tasalla tyétehtavissaan. Hyvia avustajia kerrottiin olevan vaikea 16y-
taa ja yhtena syyné nahtiin huono palkka, joka ei houkuttele alalle. Toivottiin, etta
olisi mahdollista kayttd&d ulkopuolista konsulttitoimistoa tyonantajavelvoitteiden
kuten tyosuhdeasioiden hoitamiseen. Avustajille toivottiin tdydennyskoulutus-
mahdollisuuksia tai kursseja. Tarve kursseihin olisi tarpeen myos pitkdin toimi-
neille avustajille. Osa vastaajista toivoi mahdollisuutta vertaistukeen ja tilaisuuk-

sia, joissa olisi mahdollisuus tutustua toisiin vammaisiin.

Kaiken kaikkiaan palautteen kautta oli havaittavissa, ettd tuen tarvetta olisi
enemman ja tietoa haluttaisiin lisdd. Ongelmatilanteita tai epéselvyyksié oli avus-
tajien ja vammaisten tydnantajien kesken ollut ja niiden selvittdmiseen haluttaisiin
tukea ja selkeitd ohjeistuksia. Vammaispalvelun ja avustajakeskuksen toimintaa
toivottiin kehitettdvdn muuttuvia tarpeita vastaavaksi. Palveluihin oltiin tyytyvéi-
sid, mutta lisskommenttien kautta 10ytyi alueita kuten &killisen avun l6ytamisen

vaikeus, joihin haluttiin parannuksia.
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6 JOHTOPAATOKSET

Vastausprosentti tutkimuksessa jai 50,6 prosenttiin, joten l&ahes puolet henkilokoh-
taista apua saavista ja tyonantajina toimivista vammaisista ei kiinnostunut kyse-
lysta ja jatti vastaamatta. Postikyselyn vastausprosentti voi jaada alhaiseksi, joten
siitd ndkokulmasta katsoen voidaan vastausprosenttia pitdd kohtuullisena. Tulos-
ten yleistdmiseen voi suhtautua varauksella, koska puolet kohderyhmaésta ei vas-
tannut. Voidaan miettid, olisiko kyselylomake voitu muotoilla paremmin, jotta
vastausprosentti olisi ollut korkeampi. Suljettuihin kysymyksiin voidaan katsoa
vastatun hyvin. Yksittaisia puuttuvia vastauksia oli muutama ja ne olivat eri vas-

taajien lomakkeissa, joten siltd pohjalta ei kysymyksia voida todeta huonoiksi.

Avoimet kysymykset ja osiot, joissa pyydettiin perusteluja, taytettiin vaihtelevasti.
Suuri osa vastaajista ohitti ne ja jatti tyhjaksi. Poikkeuksia kysymyksiin vastaami-
sessa ilmeni. Alussa olevat, perustietoja kartoittavat kysymykset eli sairauden tai
vamman luonne ja apuvalineet, saivat kaikilta kattavan vastauksen. Kysymys nu-
mero 13 kokemuksista tyonantajana toimimisesta oli onnistunut herattdmaan vas-
taajien mielenkiinnon ja siihen vastasi 31 henkil6d. Kysymys numero 16 &killisen
sijaisen tarpeesta oli myds hyvin vastattu: vain yhdeksan henkil0a oli jattanyt vas-
taamatta. Vastaukset viittaavat siihen, ettd vammaisen omatoimisuudella on mer-
Kittdva osuus sijaisen l6ytymisessa ja ettd sijaisen tarve on varsin yleisté. Ristiriita
verrattuna edeltdvan kysymyksen (numero 15) tulokseen ndkyy selkedsti. Siihen
oli vastattu, ettei ole ollut tarvetta sijaiselle (17 kpl), osa oli jattanyt vastaamatta (4
kpl) tai oli ilmoittanut ettei osaa sanoa (5 kpl). Kysymyksenasettelun onnistumi-
nen voitaneen kyseenalaistaa, mutta kysymyksen 16 avoimen luonteen takia siita

saatuja vastauksia ei kannata sivuuttaa ristiriidasta huolimatta.

Kyselyt lahetettiin toukokuun loppupuolella, jolloin oli monia tapahtumia kuten

koulujen péattajaisia, kesdloman alkua perheen lapsilla ym. Ajankohta ei ollut pa-
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ras mahdollinen ja saattoi vahentaa vastausten méaérad. Muistutus kyselytutkimuk-
sesta lahetettiin sahkopostitse kohderyhmalaisille kolme viikkoa kyselyjen lahet-
tamisestd, jolloin vastauksia oli tullut 38 henkil6ltad. Taman jalkeen kyselylomak-
keita palautettiin vield kuusi kappaletta. Kolmen vastaajan kohdalla ei aktiivisessa
tyosuhteessa kuitenkaan ollut yhtddn avustajaa. Koska kyselylla haettiin koke-

muksia tyonantajuudesta, ndméa lomakkeet jatettiin analyysista pois.

Vastaajien ikarakennetta tarkasteltaessa kiinnittyy huomio siihen, ettd alle 25—
vuotiaita vastaajia on vain kolme. Kohderyhman ik&jakauma on vain kyselyn la-
hettaneiden tiedossa, joten kadon maara tassa ikaryhmassa jaa epaselvaksi. To-
dennékdisté on, ettd henkilokohtaista apua tarvitsevia olisi kyseisessa ikaluokassa,
mutta he eivat jostain syystd vastanneet. Nuoremmille internetin kdytté on luonte-
vaa ja ehka Internet—kyselyn yhdistdminen postitettavan kyselyn rinnalle olisi

voinut nostaa vastausten maaraa heidan osaltaan.

Vastaajien ikdrakenne, sairaudet ja vammat kuvaavat sitd, etta idn karttuessa tulee
sairauksia tai vammautumisia, joiden vuoksi selviytymistd tukemaan tarvitaan
henkilokohtaisen avustajan apua. Kyselyn tulos viittaa siihen, ettd VVaasassa henki-
Iokohtaista apua saa ja myodnnetddn tarpeen mukaan. Kaikissa ikaryhmissa oli
henkilokohtaisen avun saajia. Vastaajista yli 65-vuotiaita kuului avun piiriin 9
kappaletta. Eldkeikd ei ndytd karsivan asiakkaita pois palvelujen piirista, kun

vammaisuuden Kriteerit tayttyvat ja tarve apuun on olemassa.

Vastaajien osalta henkilokohtainen apu tukee itsendistd asumista. ltsendisesti yk-
sin asui 46,3 % ja itsendisesti perheen kanssa 39 % eli perati 85,3 % vastaajista.
Itsendistd asumista ja arjessa selviytymistd helpottavat ja tukevat kdytdssa olevat
moninaiset apuvalineet, joita vastaajilta kartoitettiin. Henkilokohtaista avustajaa

tarvittiin tyossakayntiin, opiskeluun, asioiden hoitoon kodin ulkopuolella ja péi-
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vittaisten asioiden hoitoon kotona, seké harrastuksiin, vapaa-ajan viettoon ja yh-

teiskunnalliseen osallistumiseen.

Vaasalaisten vammaisten kokemukset olivat suurimmaksi osaksi myonteisia seké
siihen, miten henkilokohtaisen avustajan apu riitti avun tarpeeseen, ettd siihen,
miten suhtauduttiin muihin saatuihin ja kéytettyihin palveluihin. Tydnantajana
halusi toimia 80,5 % vastaajista. Osalle tyonantajan tehtvien hoitaminen ei vai-
kuttanut tuottavan ongelmia eivatké he kokeneet niita rasittaviksi. Osalla oli huoli
paperitdista ja monista tyosuhteeseen liittyvistd kdytdnnon asioista. Tama asia
olisi hyva tiedostaa vammaispalvelussa ja avustajakeskuksessa, jotta sieltd késin

tuettaisiin tydnantajuutta tarvittaessa aktiivisemmin kuin tall& hetkella.

Vastaajista ne, jotka eivat halunneet toimia tydnantajina, olivat olleet avun piirissa
alle viisi vuotta. Alussa on opeteltava tydsopimusasioita, hankittava avustaja ja
hoidettava muut kdytannon asiat ja liséksi selvittdvd vamman kanssa. VVoimavarat
voivat olla tiukalla ja ty6nantajana oleminen tuntuu raskaalta. Tyonantajuuden
kannattajat halusivat itse vaikuttaa tyotehtaviin ja valita avustajansa. He kokivat
ty6nantajuuden tarpeelliseksi, koska avustaja tulee heidén kotiinsa ja hyva vuoro-

vaikutus ja yhteistyon sujuminen koettiin sen tdhden tarkeaksi.

Henkilokohtaisen avustajan hankkimisen apuna on mahdollista kdyttdd Vaasan
seudun avustajakeskusta. Vastanneiden osalta 16 oli 10ytanyt avustajansa pelkés-
taan sieltd. Avustajia oli 16ytynyt liséksi avustajakeskuksen ja muiden eri tahojen
kautta vastaajista kahdeksan kohdalla. Ndin avustajakeskus oli auttanut yhteensa
24 vastaajaa. Monet olivat turvautuneet tuttaviin, sukulaisiin ja lahipiiriin. Etsitta-
essa luotettavaa henkiloa halutaan ilmeisesti luottaa I&hipiirin suosittelemaan hen-
kiloon ja haetaan avustajaa sitd kautta. Mitd kauemmin vastaaja oli kuulunut hen-
kilokohtaisen avun piiriin, sitd enemman oli tahoja ollut etsinnén apuna. Yhteinen

huoli vastauksissa oli se, ettd hyvid avustajia oli vaikea 10ytda. Monilla oli ollut



49

opiskelijoita, jotka vaihtuivat, kun valmistuivat ja siirtyivat muualle. Avustajakes-
kuksella on merkittava tehtdva sen auttaessa vammaisia 10ytaméaan itselleen sopi-

van avustajan.

Akuutti sijaistarve kaipaisi ratkaisumallia. Osalla oli toimivia kaytantoja, jolloin
vara-avustaja oli olemassa valmiiksi tai yksityiseltd palveluntuottajalta oli ollut
mahdollista saada apua. Osa joutui turvautumaan lahiomaisiin, jopa niin etta
omainen oli jdanyt pois omasta tyostéan, koska ei ollut muuta vaihtoehtoa. Vali-
tettavasti huonon kysymyksenasettelun vuoksi ei vastaajilta saatu pitdvaa vastaus-
ta siithen kuinka usein tarvetta oli ollut akillisen sijaisen hankkimiselle. Vastauksia
tarpeesta tuli 28 henkiloltd. He olivat saaneet jarjestettyd avun tavalla tai toisella,
mutta ilmaisivat kestdvdmman ratkaisun vélttamattomyyden. Timo Réty on Kirjas-
saan Vammaispalvelut maininnut, etta kotipalvelu voisi toimia henkilékohtaisena
apuna akillisissa tilanteissa, joissa henkilokohtainen avustaja on sairastunut tai on
muu &killinen tilanne, johon vaikeavammainen henkil0 ei ole voinut varautua, ja

johon tarvitaan sijainen nopeasti.

Kyselyn avulla haluttiin konkreettisia kehittdmis- ja parannusehdotuksia henkilo-
kohtaisen avun piiriin kuuluvilta vaikeavammaisilta. Palvelut koettiin padasiassa
hyviksi ja toimiviksi. Tyytyvéisten osuus oli suuri. Vastausprosentti jai kuitenkin
vaatimattomaksi, mika voi viitata kokemukseen oman vaikutuskyvyn vahyydesta.
Tarkeimmaksi kehittdmiskohteeksi nousi ratkaisun 16ytdminen siihen, miten akuu-
tissa tarpeessa sijaisjarjestelyn saisi toimivaksi. Sen lisdksi tuli ehdotuksia siitg,
ettd saataisiin henkilokohtaisille avustajille tadydennyskoulutusta. TyOnantajan
kuuluu hoitaa perehdytys, mutta tuotiin esiin, etté olisi hyvé jos ulkopuolinen taho
kavisi l&pi perusasioita avustajien kanssa. N&in avustajilla olisi yhtendinen tieto

lomista, sairaslomista, tyonkuvasta ja muista tyosuhteeseen liittyvista asioista.
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Jatkotutkimusaiheena voisi tutkia henkil6kohtaisen avun piiriin laajemmin kuulu-
vien vammaisten mielipiteitd palveluista ja niiden toimivuudesta. Téassé tutkimuk-
sessa rajaus tehtiin ty6nantajina toimiviin vammaisiin ja ulkopuolelle jai niité,
jotka kéayttivat henkilokohtaisen avun palveluja, mutta jotka eivat olleet avustajan

tyGnantajia.



o1

7 POHDINTA

Opinnaytetyon tekeminen on ollut vaativa ja haastava prosessi. Aihe on ollut kiin-
nostava ja tietoa vammaisuudesta on kertynyt runsaasti. Yhteistyé Vaasan seudun
avustajakeskuksen kanssa alkoi helmikuussa. Kyselyn toteuttamisen aikataulu pit-
Kittyi johtuen avustajakeskuksen tyontekijan vaihtumisesta. Uuden tydntekijan oli
ensin perehdyttavd avustajakeskuksen toimintaan ja paastdva sisélle avustajakes-
kuksen tyohon. Sen jalkeen oli mahdollista jatkaa opinnaytetyohon kuuluvien
kaytannon jarjestelyjen toteuttamista. Kyselylomakkeen saaminen lopulliseen
muotoonsa vei aikaa. Tutkimuslupa saatiin toukokuussa ja kyselyiden postittami-
nen siirtyi toukokuun loppupuolelle. Sen jélkeen kaikki oli kiinni kyselyn saajien
aktiivisuudesta ja siitd, kuinka he vastaisivat. Vastausprosentti olisi voinut olla

hieman korkeampi, mutta tulokset oli mahdollista esittaa siitd huolimatta.

Tyon rajaaminen oli vaikeaa. Miten 16ytéa olennainen ja saada se lyhyeen ja yti-
mekkadseen muotoon teoriaosuudessa? Kysymykset oli laadittu yhteisty6ssa
vammaispalvelun ja avustajakeskuksen kanssa ja heilld oli kuva siitd, mihin he
haluavat palautetta asiakkailtaan. Toivon opinndytetydn antavan vammaispalve-
luille ja Vaasan seudun avustajakeskukselle sita tietoa, jota kyselytutkimuksen
avulla oltiin hakemassa. Yhden kysymyksen huono asettelu ei vaikuta lopputulok-
seen, kun ongelma havaittiin ja on huomioitu tulosten kasittelyssa. Pieni vastaaji-
en lukumaara teki haasteelliseksi kirjoitus- ja esitystavan niin, etta vastaajien taysi

anonymiteetti sailyisi.

Opinnaytetyon kautta olen oppinut kuinka vaativaa tutkimuksen tekeminen kaik-
kine vaiheineen on. Nyt olisi hyva jatkaa uudella tutkimuksella ja katsoa kuinka

paljon paremmin se toteutuisi.
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e VAASAN AMMATTIKORKEAKOULU

"‘.- VASA YRKESHOGSKOLA
‘ UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

Saatekirje

Hyvé vastaanottaja!

Olen sosionomi opiskelija VVaasan ammattikorkeakoulusta ja teen opinnaytetyona
kyselytutkimuksen Vaasan vammaispalvelulle. Kyselytutkimuksella kartoitetaan
henkilokohtaisen avustajan tyOnantajana toimivien vaasalaisten vammaisten
saamia palveluja ja kokemuksia tyonantajuudesta ja miten palveluja voitaisiin
parantaa.

Toivon ettd tutustutte kyselylomakkeeseen ja kattavan tuloksen saamiseksi olisi
tarkedd, ettd mahdollisimman moni palauttaisi kyselylomakkeen téytettyna.
Vastaukset kasitelladn nimettomind ja ehdottoman luottamuksellisesti. Kyselyn
tulokset julkaistaan opinnadytetydssa syksylla 2012. Palauttakaa kyselylomake
oheen liitetyssa palautuskuoressa viikon sisalla siitd kun kysely on saapunut.

Tutkimusluvan on myéntanyt Vaasan sosiaalityon ja perhepalveluiden tulosalueen
johtaja Erkki Penttinen. Yhteyshenkilond on Vaasan seudun avustajakeskuksesta
sosiaaliohjaaja Emma-Maria Tormd, puh. 06-325 3957, sahkoposti emma-
maria.torma@vaasa.fi. Vaasan ammattikorkeakoulun puolelta opinnéytetyon
ohjaaja on osastonjohtaja, yliopettaja Hans Frantz, puh. 050-323 8976, sdhkoposti
hans.frantz@puv.fi .

Vastaan mielellani kysymyksiin ja annan lisétietoja.

Y hteisty6terveisin

Leena Hemminki
Sosionomi-opiskelija Vaasan ammattikorkeakoulu

Puh. 0400-566 393, sdhkoposti leena.hnemminki@gmail.com


mailto:emma-maria.torma@vaasa.fi
mailto:emma-maria.torma@vaasa.fi
mailto:hans.frantz@puv.fi
mailto:leena.hemminki@gmail.com
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KYSELY HENKILOKOHTAISTEN AVUSTAJIEN TYONAN-
TAJILLE VAASASSA

KYSELYN AVULLA KERATAAN PALAUTETTA PALVELUJEN KEHIT-
TAMISTA VARTEN

Kysymyksiin vastataan rastittamalla vaihtoehto / vaihtoehdot, jotka vastaavat
omaa tilannettasi tai Kirjoittamalla vapaamuotoinen vastaus / perustelu. Jos vasta-
ustila ei riitd voit jatkaa kirjoittamista kyselylomakkeen toiselle puolelle. Vastauk-
set késitelladn nimettdmina ja ehdottoman luottamuksellisesti!

1. Mikd vamma / sairaus sinulla on?

2. Mita apuvélineita kaytat?

3. Kuinka kauan sinulla on ollut henkilokohtainen avustaja?

vuotta kuukautta
4. Kuinka paljon kaytéat henkilokohtaista apua?
tuntia paivassa kertaa viikossa

tuntia viikossa kertaa kuukaudessa

5. Kuinka monta avustajaa sinulla on aktiivisessa tydsuhteessa?
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6. Mihin tehtdviin tarvitset henkilokohtaista avustajaa?

OO0O00000d

paivittdisten asioiden hoitaminen kotona

asioiden hoitaminen kodin ulkopuolella

opiskelu

tyo

harrastukset ja vapaa-aika

yhteiskunnallinen osallistuminen (esim. jarjestotoiminta)
muu, mika?

7. Koetko saavasi avustajan apua silloin kun tarvitset?

O
O

Kylla
En, miksi?

8. Mitd muita palveluja / tukia on kaytdssasi?

O
(|
(|

(|
O
O

kotipalvelu

kotisairaanhoito

palveluseteli, jolla voin hankkia palvelun yksityiselta palve-
luntuottajalta

kuljetuspalvelut

omaishoidontuki

muita palveluja, mitg?

9. Oletko tyytyvainen palveluihin, joita saat ja kaytat?

O
O

Kylla
En

Perustele vastauksesi ja anna mahdollisia kehittdmisehdotuksia:
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10. Mita kautta olet 16ytanyt avustajan?

O Il&hipiirista

O tuttavien kautta

[0 avustajakeskuksen kautta
[0 tydvoimatoimiston kautta
[0 jotain muuta kautta, mita?

11. Kuka toimii henkilokohtaisen avustajasi tydnantajana?

O sind itse
[ edunvalvoja
O omainen

12. Saatko apua henkildkohtaisen avustajan tyonantajana toimimiseen ja jos saat
niin keneltd?

13. Mik& on kokemuksesi tyonantajana toimimisesta? Kerro miten tydnantajuus
omalla kohdallasi toimii, mik& on hyvaa ja mink& koet hankalaksi?

14. Haluatko toimia henkilokohtaisen avustajasi tydnantajana?

O Kylla

O En

O En osaa sanoa

Voit perustella vastaustasi. Jos et halua toimia tydnantajana niin
miten mielestasi jarjestelyt tulisi hoitaa tai miten palvelut siind
tapauksessa jarjestettaisiin?
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15. Miten henkil6kohtaisen avustajasi sijaisuudet hoituvat talla hetkella?

en ole ollut tilanteessa, jossa olisin tarvinnut sijaista
kerran viikossa

kerran kuukaudessa

kerran puolessa vuodessa tai harvemmin

en osaa sanoa

oooood

16. Mikali sinulla on ollut tarve &killisesti saada sijainen henkildkohtaiselle avus-
tajallesi niin mité kautta sijainen 16ytyi?

Mitd muuta aiheeseen liittyvaa haluat kertoa ja kommentoida?

TAUSTATIETOJA:
Olen:

O Mies
O Nainen
Ikani:

Asumismuotoni:

L] itsendisesti omassa asunnossa (@) yksin
('b) perheen kanssa
O vanhempien luona
O palvelutalossa
1 muu asumismuoto, mika?

Kysymyksiin vastasin:

LI itsenéisesti

I henkilokohtaisen avustajan tuella

[0 ulkopuolisen avustajan tuella
KIITOS VASTAUKSISTASI!
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® o VAASAN AMMATTIKORKEAKOULU

Y _® ® \VAsSA YRKESHOGSKOLA
L >

‘ UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

Foéljebrev
Basta mottagare!

Jag ar en socionomstuderande fran Vasa Yrkeshogskola som gor mitt lardomsprov
med hjalp av ett frageformular till Vasa handikappservice. Med frageformularet
kartlagger vi hur arbetsgivare for personliga assistenter tycker att tjanster for han-
dikappade Vasabor fungerar och erfarenheter angaende hur det &r att vara arbets-
givare och vilka tjanster som kunde forbéttras.

Jag onskar att ni bekantar er med frageformularet och for att fa ett tillforlitligt svar
sa onskar jag att sa manga som mojligt kunde svara pa fragorna. Svaren behandlas
anonymt och fullstandigt konfidentiellt. Informationen av undersékningen publi-
ceras i slutarbetet hosten 2012. Efter att ni har fatt frageformularet har ni en vecka
pa er att besvara fragorna och skicka tillbaka enkaten i svarskuvertet som medfdl-
jer.

Forskningstillstandet har beviljats av resultatomradets direktér Erkki Penttinen
vid Vasa socialarbete och familjeservice. Kontaktperson pa Vasanejdens assi-
stentcenter &r socialhandledare Emma-Maria Tormé&. Tel. 06—-325 395, mailadress
emma-maria.torma@vaasa.fi. Fran Vasa Yrkeshogskola ar kontaktpersonen for
slutarbetet avdelningschefen, dverlarare Hans Frantz Tel. 050-323 8976, maila-
dress hans.frantz@puv.fi

Jag besvarar garna pa era fragor och ger tillaggsinformation om frageformularet.

Samarbetshalsningar

Leena Hemminki
Socionom studerande, Vasa Yrkeshogskolan

Tel. 0400-566393, mailadress leena.hemminki@gmail.com.


mailto:emma-maria.torma@vaasa.fi
mailto:hans.frantz@puv.fi
mailto:leena.hemminki@gmail.com
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FRAGEFORMULAR FOR ARBETSGIVARE TILL PERSON-
LIGA ASSISTENTER | VASA

MED HJALP AV FRAGORNA VILL VI UTVECKLA SERVICEN

Fragorna besvaras med att kryssa i alternativen som motsvarar din situation eller
genom ett fritt svar / motivering. Om svarsutrymmet inte racker till sa skriv pa
blankettens baksida. Svaren behandlas anonymt och konfidentiellt.

1. Vilket handikapp / sjukdom har du?

2. Vilka hjalpmedel anvéander du?

3. Hur lange har du haft en personlig assistent?

o

ar méanad

4. Hur mycket anvénder du personlig assistans?
timmar per dag ganger per vecka
timmar per vecka ganger per manad

5. Hur manga personliga assistenter har du i det aktiva arbetsférhallandet?

6. Till vilka uppgifter behdver du personlig assistent?

for att skota dagliga sysslor

for att skota arenden utanfor hemmet

studier

arbete

hobby och fritid

deltagande i sociala aktiviteter (t.ex. foreningsverksamhet)
andra, vilka?

oooooOood
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7. Upplever du att du far personlig assistans nar du behover?

O Ja
[0 Nej, varfor?

8. Vilka andra tjanster / stod ar till ditt forfogande?

O hemservice

O hemsjukvard

O servicesedel som jag kan skaffa service fran privata service-
producenter

[0 fardtjanst

O néarstaendestod

O andra serviceformer, vilka?

9. Ar du n6jd med de services du far och anvéander?

O Ja
0 Nej
Motivera ditt svar och ge forbéattringsforslag:

10. Hur har du hittat en personlig assistent?

0 genom ndromgivningen
O genom bekanta

[J genom assistentcentret
O genom arbetskraftbyran
[J genom annat, vilket?

11. Vem dr arbetsgivare till din personliga assistent?

L] jag sjalv
O] intressebevakare
[ anhorig
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12. Far du hjéalp med att fungera som arbetsgivare till din personliga assistent och
om du far sa fran vem?

13. Vilka ar dina erfarenheter med att fungera som arbetsgivare? Beratta hur det
fungerar att vara arbetsgivare, vad ar bra och vad upplever du som svart?

14. Vill du vara arbetsgivare till din personliga assistent?

O Ja

O Nej

[0 Kan inte saga

Du far garna motivera ditt svar. Om du inte vill fungera som ar-
betsgivare hur borde det i sa fall organiseras?

15. Hur skots vikariat for den personliga assistenten just nu?

O jag har inte behovt vikarier

O engang i veckan

0 en gang i manaden

0 en gang per halvt ar eller mer sallan
[J kan inte sdga
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16. Om du snabbt behévt en vikarie for den personliga assistenten, hur har vikari-
en hittats?

Skriv garna hdar om du har andra synpunkter eller kommentarer?

BAKGRUNDSUPPGIFTER:
Ar du:

O Man
O Kvinna
Din alder:

Boendeform:

[0 sjalvstandigt i egen lagenhet (@) ensam
('b) med familjen

O hos foraldrarna
O i servicehem
O annat, vad?

Fragorna har besvarats av:

0 Mig sjalv
O Tillsammans med min personlig assistent
O Tillsammans med utomstaende assistent

TACK FOR ATT DU SVARADE PA FRAGORNA
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Vaasan Kaupunki - Vasa stad Piiitbs - Beslut
Sosiaali- ja terveysvirasto — Social- och hilsovardsverket 7.5.2012
Sosiaalityd ja perhepalvelut — Socialarbete och familjeservice
Viranhaltija- Tjansteinnehavare Pykiild - Paragrafl Dno - Dor
Tulosalueen johtaja A 4172012

Esitteliji - Foredragande

Asia - Arende
Tutkimuslupa / Leena Heminki

Esitys - Forslag

Vaasan ammattikorkeakoulun sosionomi AMK opiskelija Leena Hemminki anoo tutkimuslupaa
opinndytetydtidn varten. Tutkimuksen tarkoituksena on kartoittaa henkildkohtaisen avustajan
tyBnantajana toimivien vaasalaisten vammaisten saamia palveluja ja kokemuksia tydnantajuudesta
ja miten palveluja voitaisiin parantaa,

Tutkimuslupa-anomus LITE

Piiiitds - Beslut
Tutkimuslupa mySnnetéiin seuraavin ehdoin:

1. Tutkimusta tehtéiessd noudatetaan sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetun lain 3.
luvussa sésdettyd salassapitovelvollisuutta

2. Tutkija sitoutuu tietojen kiisittelyssi ja suojaamisessa noudattamaan henkilStietolain miifiriiyksii ja
tutkimuksessa mahdollisesti syntyvit yksittiiisten henkiloiden tietoja koskevat tutkimusrekisterit hvite-
téddn tai arkistoidaan henkilGtietolaissa edellytetyllid tavalla

3. Tutkimusraportissa ei ole yksilSitidvissi tutkimuksen piiriin tai otantaan kuulunutta henkilda

4. Mahdollisesti tarvittavassa suostumusasiakirjassa tulee ilmeté ao. henkilon lupa kiyttid hintd koskevia
tietoja, tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus ja henkildiden mahdollisuus keskeyttida osallistumi-
nen tutkimuksiin heti niin halutessaan

5. Tutkimuksen valmistuttua tutkimusraportti toimitetaan sosiaali- ja terveystoimen kiyttoon.

Allekirjoitus - Underskrift d @\-—’

Erkki Penttinen

Tiedoksianto - For kiinnedom  Hemminki, vammaispalvelun johtaja, sotela

Lisatietoja antaa — Tilkiggsuppgifter ges av

Otteen oikeaksi todistaa
Utdragets riktighet bestyrker

Oikaisuvaatimusohje - Anvisning for riittelseyrkande

Platokseen tyytymatdn voi tehdi kirjallisen oikaisuvaatimuksen alla mainitulle viranomaiselle 14 piivin kuluessa patitdksen
tiedoksisaannista:

Den som iir missndjd med detta beslut kan inom 14 dagar frdn delficndet av beslutet framstalla ett skriftligt riittelseyrkande
till:



