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Tama opinnaytetyo on osa Pumppu-hanketta, jota toteutettiin vuosina 2011 - 2014. Pumppu-
hanke oli eri maakuntien valinen teemahanke, joka pyrki edistamaan ja kehittamaan kansa-
laislahtoisia hyvinvointipalveluita neljan maakunnan alueella. Laurea Pumppu-osahankkeen
kohderyhmana olivat neurologisesti vammaiset lapset ja nuoret perheineen Lansi-Uudella-
maalla. Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa integroidun kirjallisuuskatsauksen
avulla neurologisesti vammaisen tai kehitysvammaisen nuoren mahdollisuuksia palkata vapaa-
ajan avustaja.

Tassa opinnaytetyossa kaytettiin tutkimusmenetelmana integroitua kirjallisuuskatsausta, joka
on kirjallisuuskatsauksen muodoista monipuolisin. Se ei rajaa kaytettya tutkimusaineistoa ko-
vin tarkasti ja on salliva. Tiedonhaku tehtiin suomeksi, englanniksi ja ruotsiksi eri hakuter-
meilla. Haun tuloksena tutkimukseen valikoitui yhdeksan tutkimusta, joista kotimaisia oli
kuusi ja ulkomaisia kolme. Aineisto analysoitiin deduktiivisen sisallonanalyysin avulla.

Tutkimustulosten mukaan kaikissa Pohjoismaissa on kaytossa henkilokohtainen avustajajarjes-
telma. Kaytannot kuitenkin vaihtelevat maiden valilla. Suomessa henkilokohtainen avustaja
on ollut subjektiivinen oikeus vaikeavammaisille vasta vuodesta 2009. Henkilokohtaisen avus-
tajan lisaksi omaiset toimivat usein avustajina. Joissakin kunnissa on kaytossa kunnallinen
vammaisavustajapalvelu. Lisaksi kunta voi ostaa avustajapalveluita ostopalveluna tai myontaa
asiakkaalle palvelusetelin. Ruotsissa ei palvelusetelikaytantoa ole. Siella vammaisjarjestot
hoitavat joko osittain tai kokonaan avustajan tyosuhdeasiat asiakkaan tahdosta riippuen.
USA:ssa vain joissakin paikoissa on henkilokohtainen avustajajarjestelma, yleisin tapa on mak-
saa vammaiselle rahallinen korvaus.

Nuorten kokemuksia tyonantajina on tutkittu vahan. Tutkimustuloksista kavi ilmi tyonantajuu-
teen liittyvat epakohdat kuten epavarmuus ja tiedonsaannin vaikeus. Hyvina puolina todettiin
itsemaaraamisoikeus ja oma paatosvalta. Moni nuori koki vanhempien luona asumisen pakol-
liseksi riittavan avun saannin takia. Palveluasumista pidettiin hyvana oman rauhan takia,
mutta avunsaanti oli sidottu henkilokunnan aikatauluihin. Nuorten yleisin harrastus oli TV:n
katselu ja tietokoneella pelaaminen. Harrastusmahdollisuuksiin vaikuttivat myonnetyt avusta-
jatunnit, asuinymparisto ja asuinpaikkakunta.

Suomeen tarvitaan tasa-arvoisia ja yhtenevia kaytantéja vammaisille. Nuorelle oikeaan aikaan
annettu tuki on erityisen tarkeaa itsenaisen elaman saavuttamiseksi. Aiheesta kaivataan lisaa
tutkimusta.

Asiasanat: hermoston sairaudet, kehitysvammaiset, nuoret, vapaa-aika, avustajat, henkilo-
kohtaiset avustajat.
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This thesis was part of Pumppu project which was executed year 2011 - 2014. Pumppu project
was a supraregional project, with the goal of renewing and developing wellbeing services in
four regions. Laurea Pumppu sub-projects target group were neurologically disabled children
and young people and their families in Lansi-Uusimaa. The purpose of this thesis was find out
through integrative literature review possibilities of young neurologically disabled and disa-
bled person to hire a free time assistant.

The method in this thesis was integrative review, which is the most comprehensive type of
literature reviews. The integrative review allows the inclusion of data with diverse methodol-
ogies. The literature search was carried out in Finnish, English and Swedish using different
terms. A total of nine articles, six in Finnish and two in English and one in Swedish, were ex-
tracted. The articles were analyzed using deductive data analysis.

According to studies all Nordic countries are using a personal assistant system. In practice

the system varies among countries. In Finland, personal assistant has been subjective right for
disabled persons since year 2009. Often relatives are also working as assistants. In some mu-
nicipalities there is municipal assistant service. The municipal can also buy assistant services
or grant service coupons. In Sweden the service coupons are not in use. In Sweden organisa-
tions of disabled persons take care of workers either partly or totally depending how the cus-
tomer prefers it. In USA only some areas have a personal assistant system, most common way
is to pay financial compensation to the disabled.

Experiences of young disabled as employers have not been studied much. Studies showed
some problems and concerns as working as an employer, such as insecurity and problems with
information. The benefits included were independent decision making and autonomy. Many
young disabled persons felt living with parents was compulsory to get the necessary help. Liv-
ing in service house was good because of own space, but getting help depended on the sched-
ule of the staff. The most common hobby was watching TV and playing with the computer.
The possibilities of hobbies depended on granted assistant help and the living area.

In Finland we need equal and convergent practices for disabled persons. The support at the
right time is extremely important for young persons to achieve an independent life. We need
more studies on this subject.

Keywords: neurological diseases, disabled, young people, free time, assistants, personal assis-

tants.
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1 Johdanto

Yhteiskuntarakenteen muuttuessa ollaan Suomessa siirtymassa yha enemman vammaisten lai-
toshoidosta kodinomaisempaan hoitoymparistoon. Vuodesta 2009 lahtien on vaikeavammai-
sella ollut subjektiivinen oikeus henkilokohtaiseen apuun. Apu mahdollistaa vammaisen nuo-
ren arjen laitoshoidon ulkopuolella ja irtaantumisen lapsuudenkodista. Henkilokohtaisen avun
jarjestamistavat kuitenkin vaihtelevat kunnittain ja avustajapalvelun myontaminen edellyttaa
hakijalta paljon tyota ja perehtyneisyytta lakeihin, tyonantajavelvoitteisiin ja -oikeuksiin.
Sosiaali-ja terveysministerio julkaisi heinakuussa 2014 uuden lakiluonnoksen vammaislainsaa-
dannon uudistuksesta. Heta ry eli Henkilokohtaisten Avustajien Liitto ry ja Invalidiliitto ry
vaativat 2.9.2014 luovutetussa luonnoksessa muutoksia lakiluonnokseen lain vaikean tulkinnan
ja saannosten niukkuuden takia. Jarjestot vaativat selkeampaa ja yksityiskohtaisempaa saate-

lya henkilokohtaisen avun tyonantajamallille.

Tama opinnaytetyo on osa Laurea-ammattikorkeakoulun Pumppu-osahanketta. Sen kohderyh-
mana olivat neurologisesti vammaiset lapset ja nuoret perheineen Lansi-Uudellamaalla.
Pumppu-hanketta toteutettiin vuosina 2011- 2014 eri maakuntien valisena teemahankkeena.
Hankkeella edistettiin uudenlaisten palveluiden syntymista tuomalla yhteen palveluntarjoajat
ja asiakkaat seka tuotteistamalla osaamista ja palveluita. Laurean Pumppu-osahanke yhdisti
palvelut hyvinvointipoluksi ja loi toimintamallin, jonka avulla voidaan kehittaa tietyn sairau-
den tai elamantilanteen edellyttamalla tavalla hyvinvointipalveluissa uutta tarjontaa ja uusia
kaytantoja alueen eri alojen toimijoiden kanssa yhteistyossa. Kohderyhmina olivat Lansi-Uu-
dellamaalla sydan- ja diabetespotilaat, syrjaytymisvaarassa olevat nuoret ja tyottomat seka

vammaisten lasten ja nuorten perheet. (Tuohimaa 2014, 12 - 15.)

Neurologisesti vammaisen tai kehitysvammaisen nuoren kaytos on poikkeavaa terveisiin nuo-
riin verrattuna. Oikeaan aikaan annettu tuki vammaiselle nuorelle on tarkeaa, jotta han saa

riittavat valmiudet sopeutua yhteiskuntaan itsenaisena aikuisena. (Lehtio 2013, 30.) Nuoruus
edellyttaa usein palvelutarpeen uudelleenarviointia. Nuoren edun mukaista voi olla siirtymi-
nen omaishoidon tuesta henkilokohtaisen avun piiriin. Avustajaa voidaan kayttaa nuoren har-

rastustoiminnan tukijana ja mahdollistajana ilman vanhempia. (Kivimaki 2014.)

Taman tyon tarkoituksena on tuoda esiin kirjallisuuskatsauksen avulla erilaisia malleja nuoren

mahdollisuudesta avustajaan ja kohti itsenaisempaa elamaa.



Taman opinnaytetyon aiheena on kirjallisuuskatsaus neurologisesti vammaisen tai kehitysvam-
maisen nuoren mahdollisuudesta palkata vapaa-ajan avustaja. Tyon tavoitteena on selvittaa
palkkauksen mahdollisuutta ja kuvata naita menetelmia integroidun kirjallisuuskatsauksen
avulla. Tutkimusmenetelma oli kirjallisuuskatsaus ja se toteutettiin laadullisena tutkimuk-

sena.

Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2007, 160) mukaan laadullinen tutkimus on luonteeltaan
kokonaisvaltaista tiedon hankintaa. Laadullisessa tutkimuksessa pyritaan tutkimaan kohdetta
mahdollisimman monipuolisesti ja loytamaan tosiasioita. Yhdistelemalla tutkimuksia pyritaan

saamaan uutta tietoa ja tekemaan johtopaatoksia aiheesta.

Opinnaytetyota varten muodostettiin keskeiset tutkimuskysymykset, ja tuloksia tarkastellaan

suhteessa esitettyihin tutkimuskysymyksiin sisallonanalyysin avulla.

Tutkimuskysymyksiksi muodostuivat seuraavat:

Tutkimuskysymys 1. Millaiset ovat neurologisesti vammaisen tai kehitysvammaisen nuoren lain
antamat mahdollisuudet palkata vapaa-ajan avustaja?

Tutkimuskysymys 2. Millaisia erilaisia tyosuhdemalleja nuorella on kaytossa?

Tutkimuskysymys 3. Millaisia kokemuksia eri tyonantajamalleista nuorella on?

Opinnaytetyon keskeisia kasitteita ovat nuori, neurologisesti vammainen, kehitysvammainen,

avustaja ja vapaa-ajan tuki.

2  Vammaispalvelua koskeva lainsaadanto

2.1 Vammaispalvelua saatavat lait

Vammaispalveluista saadetaan sosiaalihuoltolaissa (1982/710), vammaispalvelulaissa
(1987/380) ja kehitysvammalaissa (1977/519). Vammaispalvelulaki on ensisijainen suhteessa

kehitysvammalakiin, mutta toissijainen suhteessa sosiaalihuoltolakiin.

Sosiaalihuoltolain alaisista palveluista vastaa kunnan sosiaalitoimi. Sosiaalihuoltolaki
(1982/710) on yleislaki. Se maarittelee kaikille kansalaisille jarjestetyt yleiset palvelut kuten
asumispalvelut, kotipalvelut ja sosiaalityon. "Kunnan tehtavana on huolehtia siita, etta vam-
maisille tarkoitetut palvelut ja tukitoimet jarjestetaan sisalloltaan ja laajuudeltaan sellaisina
kuin kunnassa esiintyva tarve edellyttaa. Palveluja ja tukitoimia jarjestettaessa on otettava
huomioon asiakkaan yksilollinen avun tarve. Palveluista vastaa kunnan sosiaalitoimi.” (Vam-
maispalvelulaki 1987/380.)



Vammaisen henkilon tarvitsemien palvelujen ja tukitoimien selvittamiseksi on ilman aihee-
tonta viivytysta laadittava palvelusuunnitelma. Jos palveluntarpeessa tai olosuhteissa tapah-
tuu muutoksia, on palvelusuunnitelma tarkistettava. Palveluja ja tukitoimia koskevat paatok-
set on tehtava ilman aiheetonta viivytysta ja viimeistaan kolmen kuukauden kuluessa siita,
kun vammainen henkilo tai hanen edustajansa on esittanyt palvelua tai tukitointa koskevan

hakemuksen. (Vammaispalvelulaki 1987/380.)

Vammaispalvelulain (1987/30) mukaan henkilokohtaista apua jarjestettaessa vaikeavammai-
sena pidetaan henkiloa, joka tarvitsee pitkaaikaisen tai etenevan vamman tai sairauden joh-
dosta toisen henkilon apua suoriutuakseen tavanomaisista elaman toiminnoista eika avun
tarve johdu paaasiassa ikaantymiseen liittyvista sairauksista ja toimintarajoitteista. Vammais-
palvelulaki (1987/30) maarittaa henkilokohtaisen avun vaikeavammaisen henkilon valitto-
maksi avustamiseksi kotona ja kodin ulkopuolella paivittaisissa toiminnoissa, tyossa ja opiske-
lussa, harrastuksissa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa ja sosiaalisen vuorovaikutuksen ylla-
pitamiseksi. Uudistunut Vammaispalvelulaki (2009) takaa vaikeavammaiselle subjektiivisen

oikeuden avustajaan.

Henkilokohtaisen avun jarjestaminen edellyttaa, etta henkilolla on voimavaroja maarittaa
avun sisalto ja toteutustapa. Henkilokohtaista apua on jarjestettava vahintaan 30 tuntia kuu-
kaudessa, jollei tata pienempi tuntimaara riita turvaamaan vaikeavammaisen henkilon vali-

tonta avuntarvetta. (Vammaispalvelulaki 1987/30.)

Vammaispalvelulain (1987/30) mukaan kunta voi jarjestaa henkilokohtaista apua korvaamalla
vaikeavammaiselle henkilolle henkilokohtaisen avustajan palkkaamisesta aiheutuvat kustan-
nukset lakisaateisine maksuineen ja korvauksineen. Vaihtoehtoisesti kunta voi antaa vaikea-
vammaiselle henkilolle avustajapalveluiden hankkimista varten palvelusetelin, jonka arvo on
kohtuullinen tai hankkia vaikeavammaiselle henkilolle avustajapalveluita julkiselta tai yksityi-

selta palvelujen tuottajalta.

Kunta voi kilpailuttaa avustajapalvelut, mutta arvioitavana kriteerina tulisi olla yrityksen kyky
toteuttaa avustamista vammaispalvelulain edellyttamalla tavalla. Kunta voi myos kayttaa suo-
rahankintaa, jolloin palvelu ostetaan ilman kilpailuttamista, jos palveluntarjoajan vaihtami-
nen olisi kohtuutonta tai epatarkoituksenmukaista asiakkaalle. (Vammaispalvelulaki 1987/30.)
Kunta voi myos jarjestaa palvelun itse tai sopimuksin yhdessa muun kunnan tai muiden kun-
tien kanssa. Jarjestamistapoja voidaan yhdistella, jotta asiakkaalla voidaan toteuttaa tarkoi-

tuksenmukainen henkilokohtaisen avun kokonaisuus. (Raty 2014.)

Vammaisten palvelut 2010 -kuntakyselyn osaraportin (2011,13) mukaan yleisin henkilokohtai-

sen avun jarjestamistapa kunnissa oli asiakas tyonantajana, 71,7 prosenttia. Toiseksi yleisin



tapa oli kunnan hankkimat avustajapalvelut ostopalveluina, 16,5 prosenttia. Kolmanneksi ylei-
sin oli malli, jossa kunta jarjesti palvelut itse tai yhteistyossa muiden kuntien kanssa, 8,0 pro-
senttia. Useamman avun jarjestamistavan yhdistelma oli kaytossa 3,7 prosentilla. Palvelu-
seteli oli kaytossa vain 0,1 prosentilla. Kuntakyselyyn vastasi 239 kuntaa, joka on 81,8 pro-

senttia vaestosta.

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (1977) maarittelee erityishuollon tehtavan. Sen tar-
koituksena on edistaa kehitysvammaisen henkilon sopeutumista paivittaisissa toiminnoissa,
edistaa itsenaista toimeentuloa ja sopeutumista yhteiskuntaan seka turvata hanen tarvitse-
mansa hoito ja huolenpito. Kehitysvammalain (1977) nojalla palveluja on jarjestettava silloin,
jos vammaispalvelulain mukaiset palvelut ja tukitoimet eivat ole asiakkaalle riittavia tai sopi-

via. Palveluista vastaa kunnan sosiaalitoimi ja erityishuoltopiiri.

Sosiaali-
huoltolaki

Vammaispalvelulaki

Kehitysvammalaki

Kuvio 1: Vammaispalvelua saatavat lait

2.2 Vammaispalvelulain nykypaivan haasteet

Nykyisessa vammaispalvelulaissa on erittain niukat saadokset henkilokohtaisen avustajan
tyonantajamallista. Monista keskeisista henkilokohtaisen avun asioista puuttuu saately koko-
naan. Tama johtaa vaikeaan lain tulkintaan niin kunnissa kuin vaikeavammaisten osalta. Sosi-
aali- ja terveysministerio julkaisi heinakuussa 2014 vammaislainsaadannon uudistuksista laki-
luonnoksen. Heta eli Henkilokohtaisten Avustajien Tyonantajien Liitto ry ja Invalidiliitto ry
vaativat muutoksia lakiluonnokseen. Jarjestot luovuttivat 2.9.2014 sosiaali- ja terveysministe-
riolle saannosluonnokset. Jarjestot edellyttavat, etta niissa esitetyt nakokohdat huomioidaan
vammaislainsaadannon valmistelussa. Saannosluonnoksen lahtokohtana on, etta henkilokoh-
taisen avun tyonantajamallin jarjestamis- ja korvausvelvollisuutta koskevat saadokset ovat

riittavan tasmalliset ja kattavat. (Heta-liitto 2014.)
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Keskeisina asioina saannosluonnoksessa on muun muassa henkilokohtaisen avun jarjestamista-
van valinnan arvioinnin dokumentointi palvelusuunnitelmassa. Palvelusuunnitelmassa tulee
olla kirjaus siita, minne vaikeavammainen on yhteydessa henkilokohtaisen avun hairiotilan-
teessa. Henkilokohtaisen avun jarjestamistavassa on otettava huomioon lain ja henkilokohtai-
sen avun tarkoitus, vaikeavammaisen oma mielipide, elamantilanne ja etu. Lisaksi kunnassa
on aina oltava saatavilla henkilokohtaista apua tyonantajamallin mukaisesti seka ostopalve-
luna tai kunnan omana palvelutuotantona. Avun jarjestamistavan edellytyksena on, etta vam-
mainen kykenee vastaamaan tyon johto- ja valvontaoikeudesta ja antaa suostumuksensa tyon-
antajana toimimiseen. Kunnan on tiedotettava tyonantajamallista selkealla ja ymmarretta-
valla tavalla. Kunnan tulee myos varmistaa jarjestelyjen luotettavuus, turvallisuus ja lainmu-
kaisuus. Lisaksi luonnoksessa esitetaan muutoksia avustamisesta ulkomaan matkalla ja avusta-
jan korvauskustannuksista. Lopullinen vastuu lainsaadantoratkaisuissa on kuitenkin lain val-

mistelusta vastaavalla ministeriolla. (Heta-liitto 2014.)

3 Keskeiset kasitteet

3.1 Nuori

Nuorisolain (2006) mukaan nuori maaritellaan alle 29-vuotiaaksi henkiloksi. Nuorelle ei ole
laissa maaritelty alaikarajaa. Duodecim (2010) on maaritellyt konsensus-lausumassa nuoren
iaksi 13 - 22 vuotta. Unesco (2014) maarittelee nuoren iaksi 15 - 24 vuotta. Kivimaen (2014)
mukaan vammaisen nuoren kohdalla fyysinen ika ei ole valttamatta sama kuin nuoren henki-
nen kehitystaso. Siksi ika ei ole valttamatta paras kriteeri nuoruutta maariteltaessa. Tarke-
ampaa on tarkastella vammaisen nuoren elaman erilaisia kaannekohtia eli nivelvaiheita. Tuo-
himaa ja Meristo (2013, 14) ovat jaotelleet lapsen ja nuoren elaman kaannekohdat ennen kou-
lua olevaan aikaan, alakouluaikaan, ylakouluaikaan, peruskoulun jalkeiseen aikaan, opintojen
paattymiseen ja opintojen jalkeiseen aikaan. Naissa eri elaman vaiheissa vammainen nuori
tarvitsee erilaista tukea ja opastusta oman minakuvan rakentumisessa kohti aikuisuutta ja

matkalla kohti itsenaistymista (Kivimaki 2014).

Pietilaisen (2013) mukaan nuoren tayttaessa 16 vuotta han siirtyy terveydenhuollossa aikuis-
ten palveluihin. Kelan kautta vammainen nuori voi saada 16 vuotta taytettyaan vammaistu-
kea, tyokyvyttomyyselaketta, kuntoutusrahaa ja elaketta saavan hoitotukea. Nuori saa myos
sairasvakuutus- ja verokortin. Oppivelvollisuus paattyy 17-vuotiaana. 18-vuotias nuori on
taysi-ikainen ja han saa paattaa itse omista asioistaan. Han saa myos aanioikeuden ja oikeu-

den menna naimisiin.
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3.2 Neurologisesti vammainen

Erilaisia neurologisia sairauksia ja vammoja esiintyy Suomessa sadoillatuhansilla ihmisilla.
Neurologisesti sairaiden ja vammaisten ihmisten avun ja tuen tarpeet ovat monimuotoisia ja
yksilollisia. Neurologiset sairaudet ja vammat aiheuttavat erilaisia fyysisia, psyykkisia ja sosi-
aalisia toimintarajoitteita. Osaan niista liittyy muisti- ja hahmottamisvaikeuksia, oppimisvai-
keuksia, kommunikaatio-ongelmia seka tunne-elaman ja kayttaytymisen muutoksia. Oireiden
monimuotoisuus ja toimintakyvyn nopea vaihtelu tekevat avuntarpeen arvioinnista erityisen
haastavaa. (Valjakka, Nurmi-Koikkalainen, Anttila & Konttinen 2013, 20.) Neurologisilla ongel-
milla tarkoitetaan aivoissa, selkaytimessa, aareishermostossa, autonomisessa hermostossa tai
lihaksissa ilmenevia poikkeavuuksia (Hermansson 2012). Neurologisia poikkeavuuksia ovat
muun muassa autismi, tarkkavaisuushairio (ADHD) ja Touretten oireyhtyma. Hairioita on kasi-
telty aikaisemmin Laurean Pumppu-osahankkeessa Tuohimaan, Meriston ja Pirilan (2013) toi-
mittamassa julkaisussa. Naiden hairioiden lisaksi opinnaytetyossa kasitellaan kehitysvammoja

ja CP-oireyhtymaa.

3.2.1 Autismi

Autismi kuuluu laaja-alaisiin neurologisiin kehityshairioihin. Sen oireet ilmenevat puutteina ja
vaikeuksina sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja viestintakyvyssa. Autismin syyt ovat paaosin
tuntemattomia, mutta useiden eri perintotekijoiden arvellaan lisaavan alttiutta autismin ke-
hittymiseen. Autisimia esiintyy 3 - 4 kertaa enemman pojilla kuin tytoilla. Oireet ilmenevat
ennen kolmen vuoden ikaa. Autismista karsivan on vaikea ymmartaa ja tulkita toisen ihmisen
tunteita ja ajatuksia heidan eleistaan ja ilmeistaan. Autistisen lapsen puheen kehitys voi olla
viivastynyt tai han ei opi lainkaan puhumaan. Kyky jakaa normaalia iloa ja kyky ilmaista kiin-
nostusta eri asioihin voi puuttua kokonaan. Autisimia sairastava voi kiintya tiettyihin rituaalei-
hin ja rutiineihin, kaytostavat ovat kaavamaisia. Han saattaa olla herkka valolle, aanille ja
kosketukselle, mutta ei tunne kipua. Autisimin oirekuva, oireiden voimakkuus ja vahvat alu-

eet ovat hyvin vaihtelevia eri henkiloilla. (Huttunen 2013.)

3.2.2 Tarkkaavaisuushairio (ADHD)

Aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden hairio on toimintakykya heikentava hairio, jolle on omi-

naista kehitystasoon sopimaton jatkuva tarkkaamattomuus, yliaktiivisuus ja impulsiivinen kay-
vaisuuden hairiot ilmenevat ongelmina kuunnella puhetta ja noudattaa ohjeita. Keskittyminen
leikkeihin ja tehtaviin on vaikeaa. Impulsiivisuus ilmenee vaikeuksina odottaa vuoroa tai tois-

tuvalla toisten seuraan tuppautumisella. Yliaktiivisuus ilmenee kasien ja jalkojen hermostu-
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neella liikuttamisena, juoksenteluna ja kiipeilyna ja jatkuvalla levottomuuden tunteena. Oi-
reet korostuvat eri tavoin eri henkiloilla. Diagnoosia maariteltaessa tarvitaan riittavasti tietoa
lapsen tai nuoren toimintakyvysta eri tilanteissa. Keskeisia hoitomuotoja ovat ymparistoon
kohdistuvat tukitoimet, psykososiaaliset hoitomuodot ja laakehoito. Hoidon on oltava pitka-
janteista ja ADHD-diagnoosin saanutta lasta tai nuorta tulee tukea elaman eri siirtymavai-

heissa. (Kaypa hoito 2013.)

3.2.3 Touretten oireyhtyma

Touretten oireyhtyma kuuluu nykimishairioihin, jolloin lapsella tai nuorella ilmenee toistuvia
tahdottomia, voimakkuudeltaan erilaisia, lihasten nykayksia ja aannahdyksia. Nykayksia voi
olla raajoissa ja vartalossa, usein kuitenkin paan alueella. Aannahdykset voivat olla luonteel-
taan tahdottomia sanoja, yskahdyksia, niiskutuksia tai naksahduksia. Oirekuvaan voi liittya
erilaisia pakkoajatuksia ja pakkotoimintoja, joskus myos hyperaktiivisuutta ja impulsiivisuutta
seka oppimisvaikeuksia. Oireet ilmenevat ennen aikuisuutta, usein lapsuudessa tai nuoruu-
dessa ja niiden voimakkuus voi vaihdella suuresti vuosien saatossa. Ne aiheuttavat karsimysta,
sosiaalista eristymista, hapean tunnetta ja eriasteista masentuneisuutta. Oireyhtyman syy on
tuntematon. (Huttunen 2011; Pihlakoski 2011.)

3.3 Kehitysvamma

Kehitysvamma on laaja-alaista toimintakyvyn rajoittuneisuutta. Vamma on ymmartamisen ja
kasityskyvyn alueella. Vamma voi johtua ennen syntymaa edeltavista syista, synnytyksen yh-
teydessa sattuneista vaurioista tai lapsuusian sairauksista ja tapaturmista. Vamman johdosta

Ihmisen on vaikea oppia ja yllapitaa paivittaiseen elamaan liittyvia toimia. (Seppala 2008.)

Seppalan (2014) mukaan toimintakykya voidaan kuvata ja arvioida silla, miten kehitysvammai-
nen henkilo suoriutuu paivittaisen elaman toiminnoista. Toiminnot voidaan jaotella kuuteen
alakohtaan jotka ovat ymparisto, jossa henkilo toimii paivittaisessa elamassaan. Toisena ala-
kohtana ovat elamanhallintataidot, kolmantena kognitiiviset taidot kuten luku- ja kirjoitus-
taito, aikataulujen ja rahankayton hallinta seka puhelimen ja tietotekniikan kaytto. Neljan-
tena alakohtana ovat emotionaaliset voimavarat kuten henkinen jaksaminen. Viidentena toi-
mintona ovat henkilon ihmissuhdeverkosto ja sosiaaliset taidot seka kuudentena fyysinen kun-

to ja terveydentila.
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3.4 CP-vamma

CP-vammalla tarkoitetaan aivoissa esiintyvaa kertavauriota liiketta saatelevalla alueella.
Vaurio voi tapahtua raskauden aikana, pian syntyman jalkeen tai varhaislapsuudessa ennen
kolmatta ikavuotta. Vaurio ei etene ian myota. CP-vamma johtaa pysyvaan liikkumisen, asen-
non yllapitamisen ja toiminnan vaikeuteen. Oireyhtymaan kuuluu aivovaurion laajuudesta ja
sijainnista riippuen erilaisia liitannaisoireita kuten kuulo- ja nakovammat, puhe- ja kommuni-
kaatio-ongelmat, kehitysvammaisuus ja epilepsia seka psyykkiset hairiot. Liitannaisoireet vai-
kuttavat vammaisen toimintakykyyn. Vaikka aivovaurio ei ole eteneva, sen aiheuttamat oireet

muuttuvat kasvun ja kehityksen myota. (Maenpaa 2014.)

CP-vamman tavallisin muoto on spastinen hemiplegia, jossa vartalon toisen puolen raajat ovat
jaykat ja huonosti toimivat (Jalanko 2012). Sen esiintyvyys on 72 - 91 prosenttia. Dyskineetti-
nen CP-vamma on CP-vammojen vaikein muoto. Vammautuneiden kehon osien liikkeet ovat
epanormaaleja ja kontrolloimattomia. Lihasjaykkyys on vaihteleva ja vammaisella esiintyy al-
kukantaisia reflekseja eli heijasteita. Ataktisessa CP-vammassa liikkeet suoritetaan epanor-
maalilla voimalla, rytmilla ja tarkkuudella. Liikkeisiin liittyy vapinaa ja alhaista lihasjante-

vyytta. CP-vamma on yleisin lapsuusajan vaikean fyysisen vamman syy. (Maenpaa 2014.)

3.5 Henkilokohtainen avustaja ja avustaja

Henkilokohtainen apu on vammaispalvelulain (1987/380) mukaista palvelua, jonka kohdistuu
kotona ja kodin ulkopuolella tehtaviin toimiin. Paatoksen avusta tekee kunnan sosiaalityonte-
kija vaikeavammaisen hakemuksen ja palveluntarpeen maarittelyn avulla. Henkilokohtainen
avustaja auttaa vammaista henkiloa. Tyo tapahtuu kotona tai kodin ulkopuolella tyopaikassa,
oppilaitoksessa ja harrastuksissa. Tyotehtavat riippuvat tyonantajan tarpeista ja elamantilan-
teesta. Henkilokohtaisen avustajan tehtava on suorittaa ne toimet, joihin tyonantaja ei yksin
pysty, mutta jotka han ei-vammaisena suorittaisi itse. Henkilokohtainen avustaja on tyosuh-
teessa vammaiseen henkiloon. Tyonantaja kouluttaa avustajansa tyotehtaviin. Avustajalta ei
vaadita mitaan ammattitutkintoa. (Laine 2011, 16 - 18.) Vammaisen toimiessa tyonantajana

on kyseessa tyonantajamalli.

Kehitysvammalain (1977) mukaan voidaan kehitysvammaiselle henkilolle myontaa avustaja-
palvelu, jos han on tuen, valvonnan tai ohjauksen tarpeessa. Kyseessa on palvelusuhde ja
kunta toimii useimmiten tyonantajana. Talloin kyseessa on tilanne, jossa kehitysvammaisella
henkilolla ei ole kykya vastata tyonantajana toimimiseen liittyvista tyonantajan velvoitteista.
(Kumpuvuori 2004, 25.) Kunta voi myos ostaa avustajapalvelun esimerkiksi yksityiselta palve-
luntuottajalta tai jarjestaa avustajapalvelun itse. Kunnan toimiessa tyonantajana on kyseessa

avustajamalli (Konttinen 2014).
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Kunta voi myos antaa vammaiselle palvelusetelin henkilokohtaisen avustajapalveluiden hank-
kimista varten. Palveluseteli tai ostopalvelu mahdollistavat sen, etta avun piiriin paasevat
myos sellaiset vaikeavammaiset, jotka eivat suoriudu tyonantajavelvoitteista tai eivat halua
toimia tyonantajina. Henkilokohtaisen avun jarjestamistapoja voidaan myos yhdistaa toisiinsa
esimerkiksi myontamalla palveluseteli henkilokohtaisen avustajan sijaisuuksien hoitamista
varten. (Konttinen 2014.)

Oikeus henkilokohtaiseen apuun ei ole sidottu ikaan, diagnoosiin tai vamman laatuun. Lapsen
ja nuoren kohdalla oikeus henkilokohtaiseen apuun tulee arvioida yksilollisesti. Apua maari-
teltaessa tulee huomioida terveen lapsen tai nuoren mahdollisuudet ja kyky toimia itsenai-
sesti kullakin ikatasolla. (Vammaispalvelulaki 1987/30.) Vammaispalvelulain (1987/30) mu-
kaan henkilokohtaisena avustajana ei voi toimia vaikeavammaisen lahiomainen. Erityisen pai-
navasta syysta, kun perheen ulkopuolisen avustajan loytaminen on vaikeaa tai mahdotonta,
voi omainen toimia avustajana. Jos vammaisen henkilon omainen on tyosuhteessa eli toimii
henkilokohtaisena avustaja, han ei voi hoitaa samaa tehtavaa omaishoitosopimuksen perus-
teella (Konttinen 2013).

3.6 Henkilokohtaisen avustajan palkanmaksukaytannot

Kunnan on maksettava etukateen henkilokohtaisen avustajan palkkakustannukset vaikeavam-
maiselle asiakkaalle. Vammaispalvelulain (1987/30) mukaan henkilokohtainen apu on saajal-
leen maksutonta. Kunta voi maksaa etukateen myonnettyjen tuntien mukaan ja tasata mah-
dollisen ylijaaman myohemmin. Kunnan on myos korvattava henkilokohtaisen avustajan tyon-
antajamaksut, jotka perustuvat lakiin. Tallaisia maksuja ovat sosiaaliturvamaksu, tyoelakeva-
kuutusmaksu, tyonantajan tyottomyysvakuutusmaksu, lakisaateinen tapaturmavakuutusmaksu
seka pakolliset tyoterveyshuollon maksut. Lisaksi kunnan on korvattava muut palkkaukseen
liittyvat pakolliset kulut kuten loma-ajan palkka, lomakorvaus, sairausajan palkka, sijaisen
palkkauskulut, sunnuntaikorvaukset ja etukateen kunnan kanssa sovitut ylityokorvaukset. Kun-
nan on myos korvattava henkilokohtaisesta avustajasta aiheutuvat valittomat kustannukset

esimerkiksi paasylippu konserttiin, jos se on avustajalle maksullinen. (Ahola 2014a.)

3.7 Vapaa-ajan tuki

Vapaa-aika tarkoittaa ansiotyon, opiskelun tai muun toimen ulkopuolista rentoutumiseen ja
virkistaytymiseen kaytettavaa aikaa (Tilastokeskus 2004). Vammaispalvelulain (1987/380) mu-
kaan kunnan on jarjestettava henkilokohtaista apua vahintaan 30 tuntia kuukaudessa harras-

tuksia, yhteiskuntaan osallistumista ja sosiaalista kanssakaymista varten. Lakiin perustuvat
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tunnit ovat vahimmaistuntimaaria. Todellinen tarve selviaa vaikeavammaisen avuntarpeen
kartoituksen ja palvelusuunnitelman avulla seka vammaisen hakemuksen pohjalta. Kunnalla

voi olla velvollisuus myontaa suurempi tuntimaara kuin 30 tuntia kuukaudessa. (Ahola 2014b.)

diagnosoitu neurologinen
vamma tai kehitysvamma

. vammaispalvelua
nuoren vapaa-aika saatelevat lait ja

myénnettiva vahintdin sosiaalitoimen p&aatos
30h/ kk oikeudesta
henkilokohtaiseen apuun

erilaiset avustajamallit

TYONANTAJAMALLI
AVUSTAJAPALVELU

PALVELUSETELIMALLI

Kuvio 2: Kooste vaikeavammaisen nuoren mahdollisuudesta ja vaihtoehdoista vapaa-ajan

avustajaan

4  Tutkimusmenetelmien kuvaus

4.1  Kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus on metodi ja tutkimustekniikka, jolla tutkitaan tehtya tutkimusta. Sen
avulla kootaan tutkimuksien tuloksia, jotka ovat perustana uusille tutkimustuloksille. (Salmi-
nen 2011, 7.) Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2007, 117) mukaan kirjallisuuskatsauksen
tarkoituksena on nayttaa, mista nakokulmista ja miten aihetta on tutkittu aikaisemmin ja mi-

ten tekeilla oleva tutkimus liittyy olemassa oleviin tutkimuksiin.

Kirjallisuuskatsauksen on taytettava tieteen metodille asetettavat yleiset vaatimukset, joita
ovat julkisuus, kriittisyys, itsekorjaavuus ja objektiivisuus. Tieteellisten tulosten tulee olla
julkisia ja kriittisesti arvioitavissa. Itsekorjaavuudella tarkoitetaan, etta tutkimuksen virheet

ja puutteellisuudet voidaan poistaa uusilla tutkimuksilla. (Salminen 2011, 7.) Salmisen (2011,
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12) mukaan kirjallisuuskatsaus voidaan jaotella kolmeen perustyyppiin: kuvaileva kirjallisuus-

katsaus, systemaattinen kirjallisuuskatsaus ja meta-analyysi.

4.1.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yksi yleisimmin kaytetyista kirjallisuuskatsauksen perustyy-
peista. Kaytetyt aineistot ovat laajoja ja aineiston valintaa eivat rajaa metodiset saannot.
Tutkittava ilmio pystytaan kuvaamaan laaja-alaisesti ja tarvittaessa luokittelemaan tutkitta-
van ilmion ominaisuuksia. Tutkimuskysymykset ovat valjempia kuin systemaattisessa katsauk-
sessa tai meta-analyysissa. Kuvailevasta kirjallisuuskatsauksesta erottuu kaksi hieman erilaista

suuntausta, jotka ovat narratiivinen ja integroiva katsaus. (Salminen 2011, 12.)

Narratiivinen kirjallisuuskatsaus on kevyin kirjallisuuskatsauksen muoto. Sen avulla voidaan
antaa laaja kuva kasiteltavasta aiheesta tai kuvailla aiheen historiaa ja kehityskulkua. Narra-
tiivisen kirjallisuuskatsauksen kautta hankittu tutkimusaineisto ei ole kaynyt lapi erityisen sys-

temaattista seulaa. (Salminen 2011, 13.)

Integroivaa kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan kuvata tutkittavaa ilmiota mahdollisimman
monipuolisesti. Se on hyva tapa tuottaa uutta tietoa jo tutkitusta aiheesta. Integroiva katsaus
ei ole yhta valikoiva eika se seulo tutkimusaineistoa yhta tarkasti kuin systemaattinen kirjalli-

suuskatsaus. Se tarkastelee asioita kuitenkin kriittisesti. (Salminen 2011, 14.)

4.1.2 Systemaattinen kirjallisuuskatsaus

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on tiivistelma tietyn aihepiirin aiempien tutkimusten olen-
naisesta sisallosta. Sen avulla kartoitetaan keskustelua ja seulotaan esiin tieteellisten tulos-
ten kannalta mielenkiintoisia ja tarkeita tutkimuksia. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on
tehokas tapa testata olettamuksia, esittaa tutkimusten tuloksia tiiviissa muodossa seka arvi-
oida niiden johdonmukaisuutta. Se voi paljastaa aikaisemmassa tutkimuksessa esiintyvat puut-
teet eli tuoda esiin uusia tutkimustarpeita. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on selkeasti
eroteltavissa omaksi kokonaisuudekseen tarkan seulomisen takia. Seulonnassa jokainen tutki-
mus kaydaan huolellisesti lapi noudattaen katsaukselle asetettuja kriteereja. (Salminen 2011,
15.)

4.1.3 Meta-analyysi

Meta-analyysi jaetaan kahteen perussuuntaukseen, jotka ovat kvalitatiivinen ja kvantitatiivi-

nen meta-analyysi. Kvalitatiivinen meta-analyysi puolestaan jaetaan metasynteesiin ja meta-
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yhteenvetoon. Meta-yhteenvetoon verrattuna metasynteesi on tulkitsevampi ja kuvailevampi

analyysin muoto. (Salminen 2011, 20.)

Kvantitatiivinen meta-analyysi on vaativin kirjallisuuskatsauksen tyyppi. Se on tutkimusmene-
telma, jossa kvantitatiivisia tutkimuksia yhdistetaan ja yleistetaan tilastotieteen menetelmin.
Sen avulla tehdaan paatelmia jo olemassa olevien tutkimusten olennaisesta sisallosta seka yh-
denmukaistetaan tutkimustuloksia. Suuresta aineistosta pystytaan antamaan numeerisia tu-

loksia. Aineiston valintakriteerit tulee asettaa siten, etta vain korkeatasoiset tutkimukset va-

likoituvat mukaan. Meta-analyysi ei ole luotettava, ellei tutkimuksen otos ole riittavan suuri.

(Salminen 2011, 2.)
_

meta-analyysi [emmmd kvantitatiivinen/ kvalitatiivinen

kirjallisuuskatsaus

Kuvio 3: Kirjallisuuskatsauksen eri muodot (Salminen 2011)

4.2  Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Eettisesti hyva tutkimus edellyttaa, etta tutkimusta tehdessa noudatetaan alan ammattieetti-
sia saadoksia ja hyvaa tieteellista kaytantoa (Hirsjarvi ym. 2007, 23). Tutkimus tulee olla
suunniteltu, toteutettu ja raportoitu yksityiskohtaisesti ja tieteelliselle tiedolle asetettujen
vaatimusten mukaisesti (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6). Hyvaan tieteellisen kay-
tantoon kuluu myos, etta tutkija soveltaa tieteellisen tutkimuksen mukaisia ja eettisesti kes-
tavia tiedonhankinta-, tutkimus-, ja arviointimenetelmia. Tutkimustuloksia julkaistaessa tulee

toteuttaa avoimuutta. (Hirsjarvi ym. 2007, 24.)

Kirjallisuuskatsauksen tutkijan on tunnettava tutkittava alue hyvin, jotta han saisi katsauk-
seen seulotuksi lopulta vain asianmukaisen ja tutkimusaiheeseen suoraan liittyvan kirjallisuu-
den. Tutkijan on pidettava koko ajan mielessa oma tavoite ja tutkimusongelma. Tutkimuson-
gelmat analysoidaan riittavan yksityiskohtaisesti ja kriittisesti. (Hirsjarvi ym. 2007, 253 - 254.)
Omakohtainen perehtyminen kirjallisuuskatsauksen perusteisiin ja menetelmiin edistaa niiden
kriittista arviointia ja hyodyntamista (Johansson 2007, 7). Hyvan tieteellisen kaytannon nou-

dattamisesta vastaa tutkija itse (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 9).
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Mukaan otettavat tutkimukset valitaan sisaanotto- ja poissulkukriteerien mukaisesti. Kaytetyt
hakusanat ja tietokannat raportoidaan selkeasti, koska haut tulee olla lukijan toistettavissa
samoilla haun lopputuloksilla. Kaikki tutkimusvaiheet kirjataan ylos tarkasti tulosten luotetta-
vuuden varmistamiseksi. Tulokset raportoidaan tutkimuskysymyksiin vastaten. Tuloksista teh-
daan johtopaatokset ja suositukset jatkotutkimuksista. Tutkimuksen lahteet ja lahdeviitteet
kirjataan huolellisesti. Tyon eri vaiheista pidetaan paivakirjaa. (Flinkman & Salantera 2007,
91; Johansson 2007, 6 - 7.)

Huolellinen suunnittelu kirjallisuuskatsauksen teon alusta lahtien, tarkka kirjallisuushaku, sel-
keat sisaanotto- ja poissulkukriteerit seka laadun arviointikriteerit vahentavat virheiden maa-
raa ja tekevat kirjallisuuskatsauksen teosta luotettavan (Stolt & Routasalo 2007, 68). Tassa

opinnaytetyossa on perehdytty huolellisesti kirjallisuuskatsaukseen tutkimusmetodina ja nou-

datettu hyvaa tieteellista kaytantoa tiedonhankinnassa, tutkimuksessa ja raportoinnissa.

5  Tutkimuksen toteutus

5.1 Tutkimusartikkelien kasittely ja aineiston kuvaus

Kirjallisuushaku tehtiin 18.3.2014 Lohja Laurean kirjaston informaatikon ohjauksessa, jotta se
olisi mahdollisimman kattava ja luotettava. Alustavaan hakuun otettiin mukaan vuoden 2004
jalkeiset tutkimukset. Tiedonhaussa kaytettiin yhdeksaa tietokantaa, jotka olivat Laurus, Me-
linda, Thesus, Medic, OATD, EBSCO, Sage, COCHRANE ja PubMed. Hakusanoina kaytettiin sa-
noja vammaiset, kehitysvammaiset, disabled persons, avustajat, henkilokohtaiset avustajat,
vammaisten avustajat, nuoret, personal assistance, personliga assistenter, vapaa-aika. Tie-
donhaussa kaytettiin erilaisia katkaisumerkkeja ja boolen operaattoreita. Lisaksi hakuja teh-

tiin Google Scholar -hakupalvelun avulla seka manuaalisesti kirjastoista.

Tutkimukselle luotiin sisaanotto- ja poissulkukriteerit. Sisaanottokriteereina olivat, etta tutki-
mus on julkaistu vuonna 2004 tai sen jalkeen, tutkimus on suomen-, ruotsin- tai englanninkie-
linen ja tutkimus kasittelee avustaja-asiaa seka tutkimus on saatavilla maksuttomasti. Poissul-
kukriteereina olivat, etta sama tutkimus on useassa eri tietokannassa, tutkimus ei kasittele
avustaja-asiaa, tutkimus kasittelee yli 29-vuotiaita ja tutkimus on ammattikorkeakoulutasoi-

nen. Sisaanotto- ja poissulkukriteerit on esitetty taulukossa 1.
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SISAANOTTOKRITEERIT

POISSULKUKRITEERIT

tutkimus on julkaistu vuonna 2004 tai sen

jalkeen

sama tutkimus on useassa eri tietokannassa

kielinen

tutkimus on suomen-, ruotsin- tai englannin-

tutkimus ei kasittele avustaja-asiaa

tutkimus kasittelee avustaja-asiaa

tutkimus kasittelee yli 29-vuotiaita

tutkimus on saatavilla maksuttomasti

tutkimus on ammattikorkeakoulutasoinen

Taulukko 1: Sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Seuraavassa vaiheessa Thesus-tietokanta jatettiin pois, koska tyot ovat ammattikorkeakoulu-

tasoisia. Haut toistettiin 19.3.2014 ja 6.5.2014 luotettavuuden takaamiseksi. Haku rajattiin

vuonna 2004 tai sen jalkeen julkaistuun kirjallisuuteen ja tutkimuksiin. Haut tehtiin sana-

haulla tai advanced search -haulla. Hakusanat ja tietokannat on esitetty taulukossa 2.
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TIETOKANTA HAKASANAT RAJAUKSET TULOS
LAURUS vammais? kehitysvammai? 2004 - 2014 5

AND avustajat

vammais? kehitysvammai? 2004 - 2014 30

AND nuoret

?vammaiset AND nuoret 2004 - 2014 28
MELINDA nuoret AND ?vammaiset 2004 - 2014

AND ?avustajat 1

?vammaiset AND ?avustajat 2004 - 2014 52

vammaisten avustajat 2004 - 2014 31

henkilokohtaiset avustajat 2004 - 2014 35
OATD ”disabled persons” 2004 - 2014

AND young Abstract 21
MEDIC vammais* AND avustaja* 2004 - 2014 2
EBSCO Tl disabled* AND 2004 - 2014

”personal assistan*” Full text 13
SAGE disabled person* OR 2004 - 2014

disabled Title

AND young Abstract 13
COCHRANE disabled persons 2004 - 2014

AND assistance Title, Abstract, Keywords 5
PUBMED (young disabled persons) 2004 - 2014

AND personal assistance Full text 18

Taulukko 2: Tiedonhakuprosessi

Laurus 63 17 1 1
Melinda 119 62 10 0
OATD 21 2 0 0
Medic 2 1 1 1
EBSCO 13 11 7 1
Sage 13 8 6 1
Cochrane 5 1 1 1
Pubmed 18 4 1 0

Taulukko 3: Kirjallisuushaun valintaprosessi
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Laurus eli Laurea-kirjaston aineistotietokanta haku tehtiin ensimmaisena. Hakutulokseksi saa-
tiin 63 artikkelia. Otsikoista valittiin tutkimuskriteerien mukaisesti 17 tiivistelmaa, joista vali-

koitui koko tekstin perusteella yksi tutkimus (n = 1).

Seuraava haku tehtiin Melinda-tietokannasta, joka on suomalaisten kirjastojen yhteistieto-
kanta (Nelliportaali 2014). Hakutuloksen 119 artikkelista valittiin 62 otsikon perusteella. Koko
teksti luettiin kymmenesta artikkelista. Tutkimuskriteerien mukaisesti analysoitavaksi ei saatu

yhtaan tutkimusta (n = 0), koska ne eivat tayttaneet sisaanottokriteereita.

OATD on kansainvalinen tutkimus- ja opinnaytetoita sisaltava tietokanta (Nelliportaali 2014).
Tietokannasta valittiin tiivistelmien perusteella 2 tutkimusta, jotka eivat vastanneet tutki-

muskriteereihin (n = 0).

Medic on kotimainen terveystieteellinen viitetietokanta, jota tuottaa Meilahden kampuskir-

jasto Terkko (Nelliportaali 2014). Medic-haulla saatiin analysoitavia tutkimuksia yksi (n = 1).

EBSCO academic search elite on monitieteellinen tietokanta, joka sisaltaa tieteellisen arvioin-
timenettelyn piiriin kuuluvia lehtia (Nelliportaali 2014). Analysoitavaksi saatiin yksi artikkeli
(n=1).

Sage on kansainvalinen akateemisia lehtia sisaltava tietokanta (Nelliportaali 2014). Tutkimus-

kriteerien mukaisesti analysoitavaksi saatiin yksi tutkimus (n = 1).

Cochrane-portaali sisaltaa nayttoon perustuvaa tietoa eri hoitomenetelmien vaikuttavuudesta

(Nelliportaali 2014). Viidesta otsikosta saatiin analysoitavaksi yksi tutkimus (n = 1).

Pubmed on laake- ja terveystieteiden kansainvalinen kirjallisuusviitetietokanta (Nelliportaali
2014). Otsikoiden perusteella valittiin 4 tiivistelmaa, joista yksi luettiin kokonaan. Tutkimus

ei kuitenkaan vastannut hakukriteereihin (n = 0).

Analysoitavia tutkimuksia saatiin vain viisi (n = 5). 12.6.2014 suoritettiin lisahaku Google
Scholar -hakupalvelun avulla. Haku rajattiin vuonna 2004 tai sen jalkeen ilmestyneihin tutki-
muksiin ja lajittelu osuvuuden mukaan. Hakusanoina kaytettiin nuoret vammaiset ja avustaja.
Haku tuotti 1660 tulosta, joista otsikko luettiin sadasta ensimmaisesta. Tiivistelmia luettiin
viisi, joista kokonaan luettiin kaksi tutkimusta, joista toinen otettiin mukaan kirjallisuuskat-
saukseen (n = 1). Seuraava haku tehtiin sanayhdistelmalla personling assistent, joista luettiin
100 ensimmaista otsikkoa. Abstracteja luettiin seitseman, joista mukaan otettiin yksi tutki-

mus (n = 1). Personal assistance sanayhdistelmahaulla saatiin yksi tutkimusartikkeli (n = 1).
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Yksi tutkimus loytyi kirjaston hyllysta manuaalisella haulla (n = 1). Yhteensa analysoitavia tut-

kimuksia saatiin yhdeksan (n = 9).

Koska analysoitavien tutkimusartikkelien maara jai pieneksi, opinnaytetyon tekija kavi viela
yhden maksullisen tutkimusartikkelin lapi seka viisi ammattikorkeakoulujen opinnaytetyota.
Maksullinen artikkeli kertoi aikuisista eika kasitellyt nuoria lainkaan. Luetut opinnaytetyot ei-

vat tuoneet lisaarvoa kirjallisuuskatsaukseen.
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Tutkimuksen nimi.
Tekijat. Tutkimus-
maa. Tutkimus-

Tutkimuksen tarkoi-
tus

Aineisto ja aineis-
ton keruumene-
telma, tutkittavien

Keskeiset tulokset

vuosi. ika
Vaikeavammaisen Tutkimuskohteena N=9 Vammaiset nuoret
nuoren aikuistumi- vaikeavammaisten Haastattelututkimus | tarvitsevat paljon

nen. Ahponen.
Suomi. 2008.

nuorten aikuistumi-
nen osana heidan
elamankulkuaan.

18 - 25-vuotiaille
vaikeavammaisille

tukea itsenaistymi-
seen.

Vammaisten kerto-
muksia arjestaan.
Hyvonen. Suomi.
2006.

Tarkastella vam-
maisten tai heidan
laheistensa koke-
muksia vammaispal-
veluiden saatavuu-
den kautta.

N =318

Vammaisten kirjoi-
tuskilpailun toiden
analysointi. Tutkitta-
vien ikaa ei ilmoi-
tettu.

Palvelujarjestelma
on monimutkainen ja
tiedonsaanti on vai-
keaa.

Pyoratuolia kaytta- Kuvata pyoratuolia N =60 Yli kolmasosa nuo-
van nuoren elaman- | kayttavan nuoren Haastattelututkimus | rista koki, etta ei
tilanne ja avuntarve. | elamantilannetta 19 - 22-vuotiaille lii- | saanut riittavasti
Ajasto & Arvio. Suomessa. kuntavammaisille, henkilokohtaista
Suomi. 2012 joilla osalla kehitys- | apua.
Tutkimusseloste. vamma tai CP-

vamma.
Personal assistance Arvioida kehitysvam- | N = 1002 Henkilokohtaisen

for children and ado-
lecents (0 - 18) with
intellectual im-
pairments. Montgo-
mery, Mayo-Wilson &
Dennis. USA. 2008.
Tutkimusseloste.

maisten lasten ja
nuorten henkilokoh-
taista apua ja sen
vaikutusta muihin
malleihin verrat-
tuna.

Kansainvalinen kir-
jallisuuskatsaus. Ai-
neiston keruu sah-
koisista tietokan-
noista. 0 - 18-vuoti-
aat

avun tehokkaista
malleista kaivataan
lisaa tutkimusta.
Henkilokohtainen
apu saattaa olla pa-
rempi vammaiselle
kuin muut palvelu-
muodot.

Kohti omannakaista
elamaa -Vammaisten
kokemuksia tyonan-
tajuudesta. Nylund.
Suomi. 2010.

Selvittaa, mita on
vammaisen henkilon
tyonantajuus.

N=38
Teemahaastattelu
Analyysi teoriaohjaa-
van sisallonanalyysin
avulla.

Nuorin haastatelta-
vista 20-vuotias.

Tyonantajuus on yk-
silollinen kokemus.
kokemuksiin vaikut-
tavat vamma, ela-
mantilanne perhe ja
muut resurssit.

Velvoitteesta suoriu-
tuminen. Vaikea-
vammaisten koke-
mukset henkilokoh-
taisten avustajien
tyonantajina toimi-
misesta. Hallman.
Suomi. 2013.

Tavoitteena tuottaa
kayttajalahtoista
tietoa tyonantaja-
malleista.

N =21
Teemahaastattelut.
Osa 20 - 29 vuoti-
aita, tarkkaa maaraa
ei kerrottu anonyy-
miteetin takia.

Tyonantajatehtavien
hoitaminen maarit-
tyy tyonantajien pu-
heessa tyoantajavel-
voitteista suoriutu-
miseksi.

Henkilokohtainen
apu ja monimuotoi-
nen osallisuus. Tutki-
mus vaikeavammais-
ten osallistumisesta
ja osallisuudesta. Ki-
visto. Suomi. 2011.

Kuvata henkilokoh-
taisen avun asiakkai-
den maarallista osal-
listumista kodin ul-
kopuolisille aree-
noille ja analysoida
henkilokohtaista
apua.

N =234

Tilastollinen aineisto
oululaisesta asiakas-
rekisterista ja 7
haastattelua. Henki-
lokohtaisen avun asi-
akkaista 0 - 17-vuoti-
aitaoli6 % ja 18 - 64
vuotiaita 72 %.

Henkilokohtainen
apu on vaikeavam-
maiselle merkittava
kodin ulkopuolisen
osallistumisen mah-
dollistaja.
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Personal assistance-
direct payments or
alternative public
service. Does it mat-
ter for the promo-
tion of user control?
Askheim. Norja.
2005.
Tutkimusseloste.

Vertailla USA:n, lso-
Britannian, Ruotsin
ja Norjan henkilo-
kohtaisen avustaja-
jarjestelman eroja.

Ei ilmoitettu

Paras ratkaisu avus-
tajamallista riippuu
monesta tekijasta. Ei
ole vain yhta hyvaa
mallia.

Ledarskap inom per-
sonlig assistans. Elm-
qvist. Ruotsi. 2009.

Kuvata vammaisten
tyonantajien koke-
muksia henkilokoh-
taisesta avusta.

N=9
3 keskustelutilai-

suutta ja paivakirjat.

Haasteteltavat
STIL:n jasenia, ikaa
ei kerrottu.

Tyonantajana olemi-
nen antaa mahdolli-
suuksia itsemaarami-
selle, mutta tyonjoh-
tajavaatimukset ovat
vaativat.

Taulukko 4: Analysoitavat tutkimukset

5.2 Sisallonanalyysi

Sisallonanalyysi jaetaan aineistolahtoiseen eli induktiiviseen ja teorialahtoiseen eli deduktiivi-
seen. Aineistolahtoisessa sisallonanalyysilla pyritaan jarjestamaan keratty aineisto tiiviiseen
ja selkeaan muotoon kadottamatta tietoa tutkittavasta aiheesta. Tutkimuksen aineisto kuvaa
tutkittavaa ilmiota ja analyysin tarkoitus on tehda selkea sanallinen kuvaus tutkimuksen sisal-
Osta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108.)

Tutkittava aineisto pelkistetaan eli redusoidaan karsimalla aineistosta tutkimukselle epaolen-
nainen pois. Aineistosta etsitaan tutkimuskysymyksia kuvaavia ilmaisuja ja ilmioita. Seuraa-
vassa vaiheessa tutkittava aineisto ryhmitellaan eli klusteroidaan. Samaa asiaa tarkoittavat
kasitteet ryhmitellaan ja yhdistetaan alaluokiksi. Alaluokat ryhmitellaan edelleen ylaluokiksi
ja etsitaan samankaltaisuuksia ja erilaisuuksia. Kolmannessa vaiheessa aineistosta luodaan

teoreettiset kasitteet ja johtopaatokset eli abstrahointi. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108 - 113.)

Deduktiivisessa sisallonanalyysissa aineiston analyysia ohjaa aikaisemman tiedon perusteella
luotu kehys, joka voi olla teoria tai kasitejarjestelma. Ilmiosta muodostetaan analyysirunko,
joka voi olla valjakin. Taman jalkeen aineisto pelkistetaan ja poimitaan sisallosta pelkistetty-
jen ilmausten avulla alaluokkia muodostetun analyysirungon mukaisesti. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 113 - 118.)

Tassa opinnaytetyossa kaytettiin deduktiivista sisallonanalyysia hakemalla esitettyihin tutki-
muskysymyksiin vastaukset. Analyysirunkona oli neurologisesti vammainen tai kehitysvammai-
nen nuori. Alaluokiksi muodostuivat avustamisen tyosuhdemallit, henkilokohtaiset kokemukset

avustamisesta ja vapaa-aika.
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ANALYYSIRUNKO ALALUOKAT

vapaa-aika

Neurologisesti
vammainen tai avustamisen

kehitysvammainen tyosuhdemallit
nuori

henkilokohtaiset
kokemukset
avustamisesta

Kuvio 4: Sisallonanalyysirunko

6  Tutkimustulokset

6.1  Avustamisen tyosuhdemallit

Alkuperainen ilmaisu avustamisen tyosuhdemalleista:

Jako vammaisavustajien ja kodinhoitajien tehtavien valilla oli hankala. Vam-
maisavustajan kanssa saattoi lahtea kaupungille asioita hoitamaan, kodinhoita-
jan kanssa ei. (Hyvonen 2010, 20.)

Pohjoismaissa, suurimmassa osassa Lansi-Eurooppaa ja Australiaa seka osassa Aasiaa, USA:ta
ja Kanadaa on kaytossa henkilokohtainen avustaja. Saannot siita, kuka voi olla avustaja, vaih-
televat. Joissakin maissa perheenjasen voi toimia avustajana, toisissa ei. Avustaja voidaan
myos hankkia avustajatoimistojen kautta tai maksaa yksityisesti. Osassa USA:ta vaikeavam-
maiselle maksetaan rahallinen korvaus, jolla han voi itse hankkia avustajapalveluita. (Askheim
2005; Montgomery, Mayo-Wilson & Dennis, 2008.) Rahallista korvausta on perusteltu vammai-
sen mahdollisuudella valita itselle paras ratkaisu palvelujen tarjoajista. Malli ei kuitenkaan
toimi, koska palvelun tarjoajien maara on rajattu. Asiakkaat ovat haavoittuvaisia, tiedollisesti

rajoittuneita ja kokemattomia. (Askheim 2005.)

Ruotsissa henkilokohtainen apu on ollut subjektiivinen oikeus vuodesta 1994 ja avustuspalvelu
voidaan jarjestaa usealla tavalla. Vaikeavammainen voi hoitaa kaiken itse ja toimia tyonanta-
jana tai jakaa osan vastuusta. Avustaminen voidaan hoitaa kokonaan myos kunnan virkamie-
hen, yrityksen tai organisaation kautta. Ruotsalainen vammaisjarjesto Stil hoitaa jasentensa
henkilokohtaisen avustajan rekrytoinnin, palkkahallinnon ja tyoaikajarjestelyt. Paivittainen

tyonjohto on avustettavalla. Vammaisella voi olla usea avustaja ja myos sukulaiset voivat
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tyoskennella avustajina. (Elmqvist 2009, 8 - 9.) Nylundin (2010, 76) omaisten rooli vammais-
ten arjessa oli merkittava. Omaiset paikkasivat avustajaa erilaissa hatatilanteissa ja toivat
joustavuutta arkeen. Talloin avustajatunnit on mahdollista jarjestaa tarpeen mukaan vuoro-

kauden ajoista valittamatta.

Kiviston (2011, 53 - 54, 125) mukaan aineistonkeruun paikkakunnalla on pitkaan ollut kaytossa
henkilokohtaisen avustajajarjestelman lisaksi kunnallinen vammaisavustajapalvelu. Yhdelle
asiakkaalle apua antaa yleensa useampi avustaja. Palvelu on jarjestetty arkipaivisin paivaai-
kaan. Myos ostopalveluiden kaytto on runsasta hoiva-alan yrittajilta ja kolmannen sektorin
asukastuvilta. Palveluseteli ei ole kaytossa, mutta sen kayttoa suunnitellaan. Myos henkilo-
kohtaisen budjetin kayttamisen mahdollisuuksista on keskusteltu. Kunnallisessa vammaisavus-
tajapalvelussa seka erilaisissa ostopalveluissa vammainen ihminen saa asiakkaana vastaanot-
taa palvelut, mutta asiakkaan tulisi itse saada ohjata ja maarittaa avustajan tyonkuva. Tutki-
muksen asiakkaista 29 prosentille oli myonnetty 10 tuntia kuukaudessa kodin ulkopuolisiin toi-
mintoihin (Kivisto 2011, 739).

Kiviston (2011, 55,141) tutkimuksessa selvitettiin myos kunnallisen kotihoidon mahdollisuuksia
vaikeavammaisen osallistumisen ja osallisuuden tukemisessa. Haastattelujen perusteella koti-
hoito ei ole kovin lahella henkilokohtaista apua. Kotihoidon kaynnit ovat lyhyita ja asiakas

pystyy vahan vaikuttamaan aikatauluihin.

Avustamisen erilaiset mallit USA:ssa (Askheim 2005; Montgomery ym. 2008)

omaiset

rahallinen korvaus

vaikeavammaiselle

avustajatoimistot

avun ostaminen yksi-

tyisesti

Avustamisen erilaiset mallit Suomessa (Kivisto 2011; Nylund 2010)

henkilokohtai- omaiset kunnallinen palveluseteli ostopalvelut
nen avustajajar- vammaisavusta- hoivayrittajilta
jestelma japalvelu tai asukastuvilta
Avustamisen erilaiset mallit Ruotsissa (Elmqvist 2009)
henkilokohtainen omaiset kunnallinen apu vammaisjarjestot
avustajajarjestelma esim. STIL

Taulukko 5: Avustamisen erilaiset mallit tutkimusartikkelien mukaan
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6.2 Henkilokohtaiset kokemukset avustamisesta

Alkuperaisia ilmaisuja henkilokohtaisista kokemuksista avustamisessa:

Etuudet ja tuki eivat ole itsestaan selvyys vaikka vamma ja haitta ovat ilmei-
set. Mitaan ei tipu ellei tarpeeksi ja riittavan kauan pysty vakuuttamaan paat-
tajia tarpeestaan. Surullista, etta vammaiset ja heidan omaisensa ovat pakote-
tut kasvamaan taistelijoiksi. (Hyvonen 2010, 22.)

Kaikki helpottui huomattavasti, kun sain henkilokohtaisen avustajan (Hyvonen
2010, 25).

Valilla minullekin tulee sellaisia hetkia, etta hiiteen kaikki muut, et miks ma en
hetkeekaan voi olla rauhassa, siis silla lailla, et joku ei tietais aina mita ma
teen ja missa ma oon (Ahponen 2008,151).

Jo se, etta tarvii apua koko ajan, etta toinen on koko ajan siina, niin kylla se
toinen aina enemman tai vahemman pyrkii vaikuttamaan (Ahponen 2008,157).

Ajaston ja Arvion (2012) tutkimuksessa (N = 60) suurin osa tutkittavista asui lapsuuskodissaan,
kehitysvammaisista 62 prosenttia ja hoitokodissa 31 prosenttia. Seitseman prosenttia asui pal-
velutalossa. Suurimmalla osalla tutkittavista liikuntavamman syyna oli CP-vamma. Lapsuuden-
kodissa asuvista nuorista 50 prosenttia ilmoitti kotona asumisen syyksi kykenemattomyyden
parjata yksin runsaan avun tarpeen takia. Lahes viidennes olisi halunnut asua yksin. Henkilo-
kohtaisia avustajapalvelutunteja oli myonnetty 57 prosentille nuorista. Myonnettyjen avustus-
tuntien maara vaihteli kunnittain. Palvelutaloasumista pidettiin hyvana oman rauhan takia.
Toisaalta lilkuntavammaisella ei ollut mahdollisuuksia lahtea kaupungille ja han oli sidottu
palvelutalon henkilokunnan aikatauluun. (Ajasto & Arvio 2012, 262 - 266.) Myoskaan avustajan

sukupuolta ei voi valita (Ahponen 2008, 157).

Hallman (2013, 5) toteaa, etta tutkimuksia vammaisista tyonantajina on tehty vahan. Han to-
teaa tyonantajana toimimisen olevan hyva palvelun joustavuuden ja itsemaaraamisen kan-
nalta. Monet haastatellut kokivat yleisena ongelmana vasymyksen ja keskittymiskyvyn puut-
teen tyonantajatehtavia hoidettaessa. Lisaksi oli paljon epatietoisuutta asioiden hoitami-
sesta. Esimerkiksi avustajan sairastuessa oli epaselvaa, miten pitaisi toimia. Usea haastatel-
tava koki epavarmuutta tyonantajatehtavia hoitaessaan. Kaikki haastateltavat olivat yksimie-
lisia siita, etta tyonantajana toimiminen tyollistaa heita ja vie heidan aikaansa. Rutiinin loyty-
minen ja toimiva avustajasuhde antaa voimaa tyoantajatehtavien hoitamiseen. (Hallman
2013, 35 - 39.)

Tutkimustuloksissa (Hallman 2013) toteaa, etta tyonantajana toimiminen tuottaa vammaiselle
paljon selvitettavia ja hoidettavia asioita. Tyonantajille suunnatun ohjeistuksen ja opastuksen

sisaltoa olisi selkeytettava. Tyonantajille tulisi selvittaa paremmin heidan omat oikeutensa ja
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miksi tyonantajamalli on olemassa. (Hallman 2013, 62 - 63.) Haastateltujen kokemukset vam-
maispalveluista neuvonnan ja avun suhteen eroavat toisistaan. Neuvojen kysyminen ystavilta
tai muilta tyonantajilta on monelle tarkea apu tyonantajana toimiessa. Moni kuitenkin kokee
olevansa yksin asioiden kanssa. Yksinjaaminen korostuu tilanteissa, joissa avustajan kanssa tu-
lee ongelmia. (Hallman 2013, 41 - 42.)

Tyoantajarooli koettiin pakottavaksi ja vastuulliseksi. Moni vammainen ei olisi halunnut toi-
mia tyonantajana. Osa vammaisista koki, etta vammaispalvelu sanelee tarkasti, millainen hei-
dan roolinsa ja asemansa tyonantajina on. Haastateltavat kokivat myos, etteivat pystyneet
puuttumaan avustajansa tekemisiin, vaikka olisi pitanyt. Haastateltavien nakemyksessa toistui
selkeasti kriittinen nakemys tyonantajamallista henkilokohtaisen avun jarjestamisen tapana.
Moni toivoi vammaispalveluiden maksavan suoraan palkan avustajalle eika rahoja kuljetettaisi
valikasien kautta. Vammaiset toivoivat, etta avustajat voisivat asioida suoraan vammaispale-

luiden kautta muissakin asioissa. (Hallman 2013, 45 - 49.)

Nylundin (2010) mukaan monet vammaiset ovat kokeneet tyonantajuuteen liittyvia epakohtia.
Epakohdat liittyvat liialliseen vastuuseen tai siihen, etta vastuuta ei anneta. Joissakin kun-
nissa on kaytossa henkilokohtaisen avun keskus. Naissa kunnissa vastuu tyonantajavelvoit-
teista voidaan siirtaa kokonaan tai osittain keskuksille. Kokonaan ulkoistettu tyonantajuus tar-
koittaa sita, etta keskus hoitaa kaikki tyonantajavelvoitteet rekrytointia myoden. Osittaisessa
ulkoistamisessa vammainen henkilo sailyy tyonantajana, mutta keskus hoitaa palkanmaksun

tai muun tyonantajan maaritteleman tehtavan. (Nylund 2010, 27 - 30.)

Vammaispalvelulain (1987) mukaan kunta on velvoitettu opastamaan ja neuvomaan avustajan
palkkaamisessa seka muissa tyonantajavelvoitteissa. (Nylund 2010, 27 - 30.) Useimmat haasta-
teltavista kokivat, etta kuntien vammaispalveluiden rooli oli enemman negatiivinen kuin posi-
tiivinen tekija tyonantajuudessa (Nylund 2010, 55). Vastaajista 42 % ehdotti, etta kunta voisi

hoitaa palkanmaksun seka lakisaateisten maksujen hoidon (Nylund 2010, 69).

Nylundin (2010) mukaan termin tyonantajuus merkitys vaihteli paljon kunkin haastateltavan
kohdalla. Osa mielsi tyonjohtajuuden tarkoittavan avustettavana oloa. Tyonjohtajuuden huo-
noiksi puoliksi he nimesivat avustajien omaisuudet, avustajan patevyyden tai avustajan ja
avustettavan keskinaisen suhteen. Tyonantajuuden hyvat puolet merkitsivat lahes jokaiselle

itsemaaraamista ja omaa paatosvaltaa. (Elmqvist 2009, 47; Nylund 2010, 51 - 54.)

Elmqyvistin (2009) tutkimuksen mukaan tutkittavilla oli vaikeuksia loytaa tasapaino tyonanta-
jana olemisen ja normaalin arkielaman valilla. Varsinkin, jos avustajana toimi sukulainen tai

omainen. Avustajan koettiin myos ottavan omia oikeuksia ja tekevan omavaltaisia paatoksia.
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(Ahponen 2008, 156 - 157; Elmqvist 2009, 36 - 37.) Monelle vammaiselle avustaja on lahes ai-
noa keskustelutoveri. Avustaja koetaan ystavana jolloin vaarana on, etta avustettavalla on
paineita olla kokoajan kiitollinen ja hyvantuulinen (Ahponen 2008, 155). USA:ssa henkilokoh-
taisen avustajan palkka on matala, harjoituksen ja kokemuksen puute ovat potentiaalisia on-
gelmia (Montgomery ym. 2008). Kokemuksen puute voi aiheuttaa epatasapainoa avustajan ja
avustettavan valilla (Ahponen 2008, 155).

Nylundin (2010) tutkimuksessa osalla haastateltavista oli kokemuksia palveluasumisesta,
mutta henkilokohtainen avustaja oli mahdollistanut heille itsenaisen asumisen. Palveluasumis-
yksikot nahtiin paikkoina, joissa omia asioita ei voi hoitaa itsenaisesti ja kodin ulkopuolinen
asiointi ja harrastaminen ovat hyvin rajattua. (Nylund 2010, 83 - 84.) Huonoina puolina koet-
tiin asiakkaan mahdollisuus vaikuttaa avun saamisen ajankohtaan, koska samalla avustajalla

on useita autettavia (Kivisto 2011, 134).

Nylundin (2010, 89) tutkimuksessa yhden haastateltavan henkilokohtaiseen apuun oli sisalty-
nyt kotipalvelu. Aikataulut eivat pitaneet ja kotipalvelun tyotehtavat olivat rajatut. Aikataulu
oli kiireinen. Haastateltava oli perustellut viranomaisille, miksi kotipalvelu ei toimi. Hanen

kohdalla paatosta oli muutettu ja avustajatunteja myonnetty lisaa.

Kiviston (2011, 85 - 87) mukaan osa haastateltavista oli kokenut vanhempien rajoittaneen nor-
maalin ikavaiheen mukaista toimintaa ja kodin ulkopuolista harrastamista. Osa vammaisista
koki vanhempien antaman avun rasitteena. Nuoremmat haastateltavat halusivat henkilokoh-
taisen avustajan avustavan silloinkin, kun he olivat vanhempiensa luona vierailulla. Henkilo-
kohtaisen avun riittamattomyys suhteessa avun tarpeeseen aiheutti turvautumisen vanhem-
pien apuun vastoin omaa tahtoa. Myos Nylundin (2010, 76) mukaan omainen avustajan roolissa
koettiin joskus negatiivisena. Yanhempien nakemys avun tarpeesta voi olla eri kuin henkilo-

kohtaisen avustajan. (Montgomery ym. 2008).

Kiviston (2011, 118) mukaan haastateltujen kokemukset henkilokohtaisesta avustajajarjestel-
masta olivat paaosin myonteisia niilla, joilla oli omakohtaista kokemusta tyonantajana toimi-
misesta. Kiviston (2011, 132) tutkimuksessa todetaan vammaisen itsemaaraamisoikeuden ole-
van ongelmallista, jos palveluntuottaja ei ole tietoinen henkilokohtaisen avun tarkoituksesta
ja asiakkaan korostuneesta asemasta tyonohjaajana. Eras haasteltavista koki ostopalveluja
tuottavan yrityksen kanssa tyoskentelyn helpoksi ja joustavaksi. Asiakas sai mahdollisuuden
ottaa itse enemman vastuuta ja sopia aikatauluista suoraan ostopalveluita tuottavan yrityksen

kanssa.
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AVUSTAMISESTA

-epavarmuus
-kuntien tyonantajavelvoitteissa
ja sukulaisen toimiessa
avustajana

vammaispalvelun
rooli epaselva,
vammaispalvelulakia -ty6nantajana
ei noudateta toiminen tyollistaa
paljon ja vie aikaa

Kuvio 5: Nuorten kokemuksia henkilokohtaisesta avustamisesta (Ajasto & Arvio 2012; Ahponen
2008; Elmqvist 2009; Hallman 2013; Kivisto 2011; Montgomery ym. 2008; Nylund 2010)

6.3 Vapaa-aika ja lain antamat mahdollisuudet avustajaan

Alkuperaisia ilmaisuja vapaa-ajasta:

Ma aika paljon olen tietokoneen kanssa. Vaikka sahkopostia kirjoittelen. Kuun-
telen musiikkia ja luen. Enhan ma taalla yksin pysty paljon muuta kuin luke-
maan ja katsomaan TV:ta. (Ahponen 2008, 159.)

Kunta oli sita mielta, etta kylla vanhemmat kuulemma voi vieda sen nuoren
minne toinen haluaa. Niin aiti sano, etta ei se ole sama asia, etta kylla ilman
muuta se nuori haluaa joskus ihan itsenaisesti. (Ahponen 2008, 189.)

Ajaston ja Arvion tutkimuksessa (2012) suurin osa nuorista vietti vapaa-aikaansa televisiota
katsellen (68 %) tai tietokonetta pelaten (48 %). Ulkoilua harrasti 43 prosenttia nuorista. Har-
rastusten esteena olivat riittamattomat avustajatunnit tai avustajaa ei ollut lainkaan myon-
netty. Tutkimuksessa todetaan avustajapalveluiden maaran olevan yksi merkittavista tekijoi-
sta nuoren itsenaistymisen polulla. Monen nuoren kohdalla itsenaistyminen oli hankalaa. Esi-
merkiksi harrastustoimintaan ei voinut osallistua ilman vanhempia, koska avustajatunteja ei
ollut myonnetty. Kotona vietetty aika on runsasta ilman myonnettyja avustajapalveluita. Tut-

kimustulos on yhdensuuntainen kansainvalisten raporttien kanssa. ( Ajasto & Arvio 2012, 262-
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266.) Ahponen (2008, 159) toteaa vammaisilla nuorilla olevan vahemman mahdollisuuksia mo-

nipuoliseen vapaa-ajan viettoon.

Ahposen (2008, 68 - 80) tutkimuksessa kay ilmi vaikeavammaisen nuoren vaikeudet saada ys-
tavia. Haastateltavat kokivat koulussa ulkopuolisuuden tunnetta ja syrjintaa. Ilman avustajaa
on hankala kayda koulua, mutta hintana on avustajan vaikutus toverisuhteisiin. Vammaisen
nuoren ystavyyssuhteissa avustaja on ylimaarainen aikuinen, avustajaa voidaan pitaa kilpaili-
jana. Toisaalta avustaja ja vaikeavammainen nuori ovat niin tiivis pari, etta ikatoverien voi

olla vaikea lahestya nuorta.

Nylundin (2010, 73) mukaan kaikki haastateltavat kokivat, etta heille myonnetyt avustustunti-
maarat eivat olleet riittavat kattamaan avustusta kaikilla elaman osa-alueilla. Harrastamiseen
myonnetyt kaksi tuntia viikossa olivat riittamattomat. Lisatuntien tarve korostui erityisesti yk-
sinasuvilla. Ahposen (2008, 160) mukaan asumisyksikossa asuvien nuorien harrastamista vaike-

utti asumisyksikon henkiloston mahdollisuudet irrottautua muista toista.

Kiviston (2011, 94) todettiin opiskelevien vammaisten olevan aktiivisia harrastustoimintaan
osallistujia. Harrastusaktiivisuuta selittaa asiakkaiden nuoruus. Harrastajien henkilokohtainen
apu oli useimmiten jarjestetty henkilokohtaisen avustajajarjestelman kautta. Aktiivisten har-
rastajien apu oli harvemmin jarjestetty vammaisavustajapalveluna tai ostopalveluna. Tutki-
muksen perusteella vaikeavammaiset harrastavat samanlaisia asioita kuin terveetkin, liifkunta
eri muodoissaan oli suosittua. Kaikki haastateltavat kokivat kodin ulkopuoliseen toimintaan
myonnettyjen tuntien olevan riittamattomia tarpeisiin ja yhdenvertaiseen osallistumiseen
nahden (Kivisto 2011, 122). Kuitenkin vammaispalvelulaki (1987) maarittelee 30 tunnin olevan
minimituntimaara ja kunnalla olevan velvollisuuden tarvittaessa myontaa suurempi tunti-
maara. Haastattelujen perusteella henkilokohtainen avustajajarjestelma, jossa vammainen
toimii tyonantajana, mahdollistaa hyvin osallisuuden kokemuksia, kunhan myonnetty tunti-
maara on riittava ja avustajaksi valittu henkilo on yksilollisiin tarpeisiin nahden sopiva (Kivisto
2011, 124).

Ahponen (2008, 160 - 161) toteaa myos ympariston hankaloittavan harrastamista, esimerkiksi
portaat uimahalliin tai elokuvateatteriin mentaessa. Asuinpaikkakunta vaikuttaa harrastus-
mahdollisuuksiin, samoin vammaisen oma terveydentila. Pienet paikkakunnat eivat pysty tar-
joamaan samanlaisia harrastusmahdollisuuksia kuin isommat kaupungit. Toisaalta vammainen
nuori voi tuntea herattamansa huomion epamukavaksi eika sen takia uskalla lahtea ravinto-
laan tai diskoon, jossa muut ikatoverit kayvat (Ahponen 2008, 127). Muut nuoret vaistelevat

tai tuijottavat vammaista (Ahponen 2008, 128).
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o fyysinen kunto

Kuvio 6: Nuorten vapaa-aika ja siihen vaikuttavat tekijat (Ahponen 2008; Ajasto & Arvio 2012;
Kivisto 2011; Nylund 2010)

7  Tutkimustulosten tarkastelu, pohdinta ja johtopaatokset

Uudistunut vammaispalvelulaki tuli Suomessa voimaan vuonna 2009, jonka jalkeen henkilo-
kohtainen avustaja on ollut subjektiivinen oikeus, ja vammaisella on oikeus saada avustaja
vapaa-ajalle vahintaan 30 tuntia kuukaudessa. Osa kirjallisuuskatsauksen tutkimuksista on
tehty ennen vuotta 2009. Tutkimustulokset saattaisivat olla toisenlaisia, jos haku olisi rajattu
vuodesta 2009 eteenpain. Toisaalta tutkimuksia nuorista vammaisista avustajapalveluiden
kayttajina on tehty vahan kansainvalisestikin ajatellen. Tutkimusartikkelien loytaminen oli
haastavaa. Ammattikorkeakoulutasolla niita kuitenkin on tehty, mutta poissulkukriteerien mu-

kaisesti ne jaivat pois kirjallisuuskatsauksesta.

Henkilokohtaisena avustajan malli on lahtoisin USA:sta, mutta sen kaytto avustusmuotona on
aivan erilaista kuin Pohjoismaissa. Pohjoismaista Ruotsissa on henkilokohtainen avustaja ollut
subjektiivisena oikeutena jo vuodesta 1994. Siella asiakkaan mahdollisuus valita itselle sopiva
tyonjohtajamalli on paljon pidemmalla kuin Suomessa. Tutkimustuloksista (Elmqvist 2009;
Hallman 2013; Nylund 2010) kay ilmi vammaisten kokemat haasteet tyonjohdollisissa tehta-

vissa. Vammaisten kokema avunsaanti kunnilta oli myos hyvin vaihtelevaa. Osassa Suomea on
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kaytossa avustajakeskuksia Ruotsin mallin mukaisesti. Tama palvelumuoto ei kuitenkaan ole

kaikkien kaytossa.

Tutkimusten mukaan (Ajasto & Arvio 2012; Kivisto 2011) vapaa-ajan avustaja on usein henki-
lokohtainen avustaja, toisaalta nuorella perheen ja muiden omaisten merkitys on suuri harras-
tusten mahdollistajana. Tutkimuksessa kaikille vammaisille ei ole myonnetty 30 tuntia kodin
ulkopuoliseen apuun. Yhtena syyna saattoi olla, se etta hakemusta ei ole tehty. Avunsaantiin
myonnetyt tunnit vaihtelivat kunnittain. lka ei kuitenkaan ole este henkilokohtaisen avustajan

saamiseen.

Palvelusetelimalli ei ole kovin yleisesti kaytossa Suomessa (Kivisto 2011). USA:ssa maksetaan
vammaiselle suoraan rahallinen korvaus (Askheim 2005; Montgomery ym. 2008). Suomessa oi-
keus henkilokohtaiseen avustajaan takaa sen, etta kunta on velvollinen maksamaan kaikki
henkilokohtaisen avustajan palkkaukseen liittyvat kulut. Henkilokohtainen avustaja voidaan
myontaa kodin ulkopuoliseen toimintaan, vaikka vammainen asuisikin palvelutalossa tai
muussa asumisyksikossa. Joissakin kunnissa vammaisella on mahdollisuus saada palveluita yk-

sityiselta palveluntuottajalta. (Kivisto 2011.)

Nuorten kokemukset henkilokohtaisesta avustajasta vaihtelivat (Ajasto & Arvio; Elmqvist
2009; Hallman 2013; Nylund 2010). Monelle avustaja toi joustavuutta elamaan ja mahdollisuu-
den vammaiselle itse paattaa arkielamastaan, toisaalta avustaja oli joskus lilan maaraileva.
Monelle vammaiselle avustaja on lahes ainoa keskustelukumppani ja yhteys ulkomaailmaan.
Parhaimmillaan vammainen koki, etta avustajasta tuli ystava. Toisaalta ystavyyssuhteen vaa-

rana on, etta avustettava ei uskalla esittaa vaatimuksia tai pahantuulisuutta.

Tama kirjallisuuskatsaus tuotti aikaisempaan tutkimustietoon perustuvaa tietoa nuoren vam-
maisen mahdollisuudesta vapaa-ajan avustajaan. Tassa opinnaytetyossa on kasitelty avustaja-
asiaa laajemmin kuin pelkastaan vapaa-ajan osalta. Tama kirjallisuuskatsaus pyrki tuottamaan
mahdollisimman luotettavaa tietoa tutkittavasta aiheesta. Kirjallisuuskatsaus eteni jarjestel-
mallisesti ja hakua on havainnollistettu taulukoiden avulla. Kaytetyt lahteet on kirjattu asian-
mukaisesti. Opinnaytetyon luotettavuutta saattoi heikentaa tutkimuksen teko yksin. Joitakin
englannin- ja ruotsinkielisia sanoja piti tekijan kaantaa sanakirjan avulla. Naiden sanojen al-
kuperainen merkitys voi olla hiukan muuttunut. Katsauksesta jaivat pois maksulliset artikke-
lit. Valitettavan monesta tutkimuksesta ei auennut kuin abstract. Kirjallisuuskatsauksen kan-
nalta osa relevanteista tutkimuksista saattoi jaada ulkopuolelle. Loppuvaiheessa luetut si-
saanottokriteerien ulkopuoliset tutkimukset eivat kuitenkaan tuoneet lisaarvoa kirjallisuuskat-

saukselle.
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Suomessa ei ole henkilokohtaiselle avustajalle mitaan koulutusvaatimusta. Henkilokohtaiseksi
avustajaksi voi hakeutua kuka tahansa. Avustajille olisikin hyva saada yhtenainen perehdytys-
koulutus. Tyo on haastavaa ja vaatii toisen ihmisen kunnioitusta, yksityisyyden huomioimista
ja hanen elamanarvojensa kunnioittamista. Vastuu henkilokohtaista avustajista olisi hyva
saada valtiolle ja sita kautta luoda tasa-arvoiset ja yhtenevat kaytannot koko Suomeen. Vam-
maispalvelun tyontekijat pitaisi perehdyttaa vammaispalvelulakiin (1987) ja vammaisten oi-
keuksiin ja tyonantajavelvollisuuksiin. Avustajakeskustoiminta on jo rantautunut Suomeen.
Sen kautta vammaisilla on mahdollisuus saada asiantuntija-apua. Toivottavasti malli tulee
yleistymaan koko Suomen kattavaksi vammaispalvelulain uudistuksen myota. Aholan (2014b)
mukaan henkilokohtaisen avun myontamista rajoittavien saannosten tulkinta on viela avoin ja
tasmentyy vasta sitten, kun saadaan riittava maara oikeuskaytantoa, joka ohjaa lain tulkin-

taa.

Vaikeavammaisen nuoren mahdollisuudet saada henkilokohtainen avustaja vapaa-ajalle perus-
tuvat vammaispalvelulakiin. Laki edellyttaa, etta nuorella on voimavaroja maarittaa avuntar-
peen sisalto. Kun arvioidaan nuoren henkilokohtaista apua vapaa-ajalle, verrataan tilannetta
vammattomaan nuoreen. Isompi lapsi ei enaa vieta kaikkea vapaa-aikaansa vanhempien
kanssa ja hanelle henkilokohtainen apu voi olla valttamatonta. Todellinen vaikeavammaisen
nuoren tarvitsema avun tuntimaara tulee kartoittaa sosiaalitoimessa palvelusuunnitelman ja
nuoren hakemuksen perusteella. Sopivin avun jarjestamistapa selvitetaan tarpeiden ja toivei-
den seka kunnassa kaytettavissa olevien jarjestamistapojen pohjalta. Lain mukaan henkilo-
kohtaisessa avussa on kolme jarjestamisvaihtoehtoa. Kunta voi jarjestaa apua tyonantajamal-
lin mukaisesti, palvelusetelin turvin tai ostopalveluna. Keskeista jarjestamistapojen osalta on,
etta vaikeavammaisella nuorella sailyy itsemaaraamisoikeus ja valinnanvapaus avustamisen
sisallon, ajankohdan ja avustajan henkilon suhteen. Henkilokohtaista apua vapaa-ajan toimiin
voidaan jarjestaa riippumatta siita, asuuko nuori kotona vai palvelutalossa. Kehitysvammai-
selle nuorelle palvelut ja tukitoimet on jarjestettava ensisijaisesti vammaispalvelulain no-
jalla. Jos kehitysvammaisen ei voida katsoa kuuluvan henkilokohtaisen avun piiriin, on kunnan

jarjestettava palvelut muiden lakien nojalla tukihenkilotoimintana. (Ahola 2014b.)

Taman kirjallisuuskatsauksen tutkimusaineisto oli pieni ja tutkimustulokset eivat ole yleistet-
tavissa. Katsaus osoittaa kuitenkin, etta henkilokohtaisen avun jarjestamisesta erityisesti lap-
sille ja nuorille kaivataan Suomessa lisaa tutkimusta. Jatkotutkimusaiheena voisi olla kentta-
tutkimuksen tekeminen Lansi-Uudellamaalla esimerkiksi eri kuntien avustajamalleja vertaile-
malla. Oikeaan aikaan annettu tuki nuorelle on erityisen tarkeaa. Avustajan avulla hanen on
mahdollisuus osallistua kodin ulkopuolisiin tapahtumiin. Harrastukset eivat rajoitu vain televi-
sion katseluun ja tietokoneella pelaamiseen. Uusi vammaislainsaadannon lakimuutos tulee

toivottavasti selkeyttamaan ja yhtenaistamaan avustajakaytantoja Suomessa.
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