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THVISTELMA
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Opinnéaytetyon tavoitteena oli selvittad, millainen merkitys vammaispalvelujen
henkilokohtaisella avulla on nakdvammaisten henkildiden arkeen ja hyvinvointiin.
Kyseessé oli laadullinen, kvalitatiivinen tutkimus, ja aineisto kerattiin haastattelemalla
kahdeksaa eriasteisesti ja eri eldmantilanteissa olevaa nakdévammaista henkil6a.
Tutkimustulokset esitellddn Aspa-koti Tikkapuiston henkilokohtaisen avun palvelussa,
joka toimi tutkimuksen tyoeldmakumppanina. Esille tulleisiin henkilokohtaisen avun
tyon epékohtiin on tarkoitus puuttua ja kehittdd palvelua vastaamaan entista paremmin
nakdvammaisten asiakkaiden tarpeita ja toiveita.

Haastateltavat kertoivat, ettd henkilokohtaisella avulla on hyvin merkittédva rooli heidan
elamassdan. Ilman sitd arki ei yksinkertaisesti sujuisi. Henkilokohtaista apua kéytettiin
perusasioiden hoitamiseen, muun muassa kauppakéynteihin ja muihin virastoissa
asiointeihin, tydssé, mutta niiden lisdksi myos ulkoiluun ja virkistystoimintaan. Avulla
on suuri merkitys my6s ndkévammaisen ihmisen hyvinvointiin. Apu koettiin tarkeéksi
edistamaan fyysista ja henkisté jaksavuutta ja terveytta.

Henkilokohtaisen avun palveluun oltiin suurimmaksi osaksi tyytyvdisia. Isoimmiksi
avun epédkohdiksi koettiin tyontekijoiden jatkuvat vaihtumiset sekd jossain maarin
tyontekijoiden osaamattomuus. Tyon heikko palkkaus saa tyontekijat vaihtumaan usein.
Alalla on myds paljon nuoria tekijoitd, joiden arkielaman taidot eivét vield ole taysin
tyon vaatimalla tasolla. Tyon arvostus ja sen nakyminen palkassa voisi véhentaa
tyontekijoiden vaihtuvuutta sekd saada enemmén koulutettuja henkil6itd valitsemaan
henkilokohtaisen avustajan tyd. Henkilokohtaisen avun tarkeys ja sen suuri merkitys
nakdvammaisille henkildille, tuli tutkimuksen myota taysin selvaksi.

Asiasanat: ndkOvammainen, ndkdvamma, heikkondkdinen, sokea, vammainen,
henkilokohtainen apu, vammaispalvelut.



ABSTRACT

Knuuttila, Marianne. “Without personal assistance, there would not be wellbeing but ill-
being.” The effect of personal assistance on visually impaired persons™ daily lives and
welfare. Diak East, Pieksdmaki, Autumn 2016, 53 p., 3 appendices. Language: Finnish.
Diaconia University of Applied Sciences. Degree Programme in Social Services, Option
in Diaconal Social Work. Degree: Bachelor of Social Services

The aim of this thesis was to find out what kind of effect personal assistance, granted by
services for the disabled, has in visually impaired persons™ day to day lives and welfare.
This was a qualitative research and the data was collected by interviewing eight visually
impaired persons from diverse backgrounds and life situations. The results are presented
in Aspa-koti Tikkapuisto personal assistance services, which also worked as a partner in
working life research. Personal assistance related grievances which emerged in research
will be put under work for developing the service to better meet a visually impaired
customer's needs and wishes.

Visually impaired interviewees reported that the personal assistance has a very
significant role in their lives. Without getting personal assistance their everyday life
would simply not work. Personal assistance was used to do basic things like going to
the grocery store or to other agencies, at work but also personal assistance makes it
possible to go for a walk and participate in other recreational activities. Getting personal
assistance has likewise a great importance to the visually impaired persons™ wellbeing.
The personal assistance was considered important to improve both physical and mental
health.

The interviewees were mostly satisfied with personal assistance. The biggest problem
mentioned was the continual rotation of employees and, in some cases, incompetence.
Low pay makes them leave the work. There are also quite many young people in the
industry who might not yet have daily life skills that the work and customers require.
An appreciation of the work and a wage increase could reduce employee turnover and
make educated people choose the work as a personal assistant. The importance of
personal assistance and its great meaning for the visually impaired persons became
completely clear through the survey.

Keywords: visually impaired, visual impairment, having poor eyesight, blind, disabled,
personal assistance, services for the disabled.



SISALLYS

L IJOHDANTO ...t e e e e e e e e e e e e e e e s s e et raaeeeeessannsneees 6
2VAMMALISUUS ... e r e e e e e e s st raaaeaeaaaans 9
2.1 Vammainen ja vaikKeavammainen ...........cocveiiiaiierieenrieneeesiee e 9
2.2 VammaispalVelulaKi............cocooiiiiiii 9
2.3 HenkilOKONtaINEN PU .......ooiiiiiiieie e 10
BNAKOVAMMA ..ottt ettt sttt ettt n e, 12
3.1 NEKOVAMMAINEN .....vieeiiiie ettt ee e ee e st e e e e e nnaeeesneeeesnneeennnes 12
3.2 N&dkdvammojen yleisimmét syyt maailmanlaajuisesti ja Suomessa............... 12
3.3 N&dkdvammojen yleisyys maailmalla ja SUOMESSA ..........cccvvvveveeiiieeiiieennee, 14

3.4 Ndkovammojen vaikeusluokat ja vaikutukset ndkemiseen ja liikkumiseen ... 15

3.5 Nakokenttd ja ndkokentdn ongelmat ............ccoeviieiiiiie i 15
3.6 Ndkdvamman aiheuttama toiminnallinen haitta..............cccccooecvveiieeiiieeenen, 16
4 HYVINVOINTIJA ARKI ..ottt 17
4.1 HYVINVOINEE vvviiiiiecciie ettt e et e et e e e e e 17
B2 ATKI 1ttt 18
S5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS. ...ttt 19
5.1 Tutkimuksen tyOelamakumppani..........cccveeieeeiiieesie e 19
5.2 Tutkimuksen tavoitteet ja tarkOItUS............cocvereiiieeiiiie e 19
5.3 Tutkimuksen luonne; menetelmad ja haastateltavat ................ccccoeeveiiineennnnn. 20
5.4 Haastattelujen tOtEULUS .........vvveiiiee i 22
5.5 Haastatteluaineiston analyysi ..........cccceoviveeiiie i 23
6 TUTKIMUKSEN TULOKSET ....ooiiiiieieeie ettt 25
6.1 Haastateltavien tieto]a.........ccecivvreiiiee i 25
6.2 HenkiloKohtainen apu arjeSSa........cccureeiureeiiieeiiieesitreessiee e s srre e e saee e 26
6.3 Henkilokohtaisen avun vaikutukset hyvinvointiin ...........c..ccccccoviieiieeenn. 29
6.4 Henkilokohtaisen avustajan toivottuja ominaisuuksia............ccccccevveevivneennnn. 30
6.5 Henkilokohtaisen avun epakohtia ja kehityskohteita..............cccccooveevneennn. 31
6.6 Avustustilanteiden sujuvuuteen vaikuttavia teKijoita .............cc.ccooeeevieenen. 32
6.7 Henkilokohtaisen avun tarve ja muutokset SiiNd ...........cccocveevvveeiee e, 32
6.8 Henkilokohtaisen avun -palvelun kokonaisarvosana..............cccccoeveeivneennen. 33

7 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET .....cocviiiiiiiiieisise e 34



7.1 Henkilokohtaisen avun merkitys arkeen ja hyvinvointiin seka jatkotutki-

MUSENAOTUS ...t ee e aneee e e 34
7.2 Tutkimuksen eettisyys ja IUOtELLAVUUS ...........ccoivieiiieiiiiiecseeie e 38
7.3 Opinnaytetyd prosessina ja ammatillinen Kasvu............ccccccevvveiiiieeiieennee, 39
8 KIRKON NAKOVAMMAISTYO JA "HENKILOKOHTAINEN APU” KIRKON
TYOSSA .ottt ettt ettt etans 41
0 I I =1 = T 45
I I 50
LIITE 1: HAASTATTELUKYSYMYKSET ... 50
LIITE 2: ESIMERKKI ANALY YSISTA ..o 52
LIITE 3: MESSUTAPAHTUMAN PALAUTEKYSELYLOMAKE.................. 53
KUVIO 1. SHMEN FAKENNE ...t e e 13
TAULUKOT
TAULUKKO 1. Tyytyvaisyys henkilékohtaisen avun -palveluun....................... 33

TAULUKKO 2. Messutapahtuman palautekyselyn tulosten yhteenveto............. 43



1 JOHDANTO

Nékoaisti on yksi ihmisen viidesta aistista. Kuitenkin nimenomaan se on vayld, jonka
kautta ihminen saa eniten tietoa ympéaroivastd maailmasta. Kun ihminen ei née tai nékee
vain heikosti, aiheuttaa se monenlaista haastetta arkeen. Vaikeuksia tuottaa niin kodin
sisdiset askareet kuin ulkopuolella tapahtuva toimintakin. Itsendinen liikkuminen on
vaikeaa ja usein vieraassa ympéristossd mahdotonta. Lukeminen vaatii onnistuakseen
suurentavia apuvalineitd, tietokoneen ruudunlukuohjelmaa tai pistekirjoitusnayttoa. Kir-
joittaminen on monesti hankalaa. Nakévamma vaikuttaa myds ihmisten valiseen vuoro-
vaikutukseen. Kasvojen tunnistaminen on vaikeaa, ja eleiden ja ilmeiden havaitsemisen

puute vaikeuttaa keskustelukumppanin tulkintaa. (Repo 2004; Papunet 2016; Aviris i.a.)

Kun nékokyvyn alentumisesta on huomattavaa haittaa jokapéivaisissé toiminnoissa, on
mahdollista nd&kdvamman perusteella saada vammaispalveluluihin kuuluvaa henkil6-
kohtaista apua. Henkilokohtainen apu on toisen ihmisen antamaa apua niissa tavan-
omaiseen eldmaan liittyvissa toimissa, jotka henkild tekisi itse, mutta joista han ei pit-
kdaikaisen tai etenevdn vamman tai sairauden vuoksi kokonaan tai osittain itse selvia.
Henkilokohtaista apua mydnnetddn kunkin henkilon tilanteen ja tarpeen mukaisesti,
useimmiten kuitenkin véhintadan 30 tuntia kuukautta kohden. (Terveyden ja hyvinvoin-
nin laitos 2016a.)

Haastattelin opinnaytety6tani varten kahdeksaa nékévammaista henkiloa. Heille kaikille
oli myonnetty henkilokohtaista apua. Avustustuntien méaarat vaihtelivat 30—95 tuntiin
kuukaudessa. Henkilokohtaisen avun tarkoitus on ehkaistd ja poistaa vammaisuuden
aiheuttamia haitttoja ja esteitd, ja edistad vammaisen henkilon edellytyksia elda ja toi-
mia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenend. (Laki vammaisuuden perus-
teella tarjottavista palveluista ja tukitoimista 1987.) Haastatteluilla pyrittiin selvittdméaan
henkilokohtaisen avun merkitystd vastaajien arkeen ja avun merkitystd heidan hyvin-
vointiinsa. Henkilokohtaisen avun -palvelun kehittdmisen nakdkulmasta, haluttiin lisak-
si saada kokemuksellista tietoa niisté tekijoistd, jotka vaikuttavat avustustilanteiden su-
juvuuteen sekd toisaalta tietoa henkil6kohtaiseen apuun liittyvistd ongelmista ja epé-
kohdista. Vastaajien mielipiteitd kysyttiin my6s henkilokohtaisen avustajan hyvisté

ominaisuuksista.



Opinnaytetyon tyoelamékumppanina toimi Tampereella Aspa-koti Tikkapuiston henki-
I6kohtaisen avun -palvelu. Sielld, haastatteluissa esille tulleisiin térkeisiin seikkoihin
tullaan kiinnittdméa&n huomiota ja tarkoituksena on kehittd4 henkilokohtaisen avun pal-
velua vastaamaan entistd paremmin nakdvammaisten ihmisten tarpeita ja huomioida
heidén toiveitaan. Henkilokohtainen apu on parhaimmillaan tarpeita vastaavaa, vaikut-

tavaa ja inhimillista auttamistyota.

Mielenkiintoni ndkdvammaisuutta kohtaan herasi sosionomi-diakoni -opintoihini liitty-
vén tyoharjoittelun myo6ta kesalla 2015. Olin viisi viikkoa Tampereen seudun N&ko-
vammaiset -yhdistyksessa. Sielld perehdyin ndkdévammaisuuteen, sen erindisiin syihin,
tutustuin ndkdvammaisten apuvélineisiin seka tarkeimpéna ihmisiin, joilla oli n&ko-
vamma. Tein harjoittelun aikana ensimmaisté kertaa ndkdvammaisten opas- ja avustaja-
palvelua. Muistan hyvin, kuinka tarpeelliseksi tyon silloin nédin. Apuun liittyvien epa-
kohtien kuulemiseltakaan en valttynyt.

Syksylla 2015 ryhdyin opintojeni ohessa tekemaan toita Aspa-koti Tikkapuiston henki-
I6kohtaisen avun asiakkaiden avustajana. Avustajana toimiessani kasitykseni tutkimuk-
sen tarpeellisuudesta selkiytyi. Suomessa eletddn suurten muutosten aikaa. Kiristyva
talous sek& ihmisten kovenneet arvot, heréttdvat henkilokohtaisen avun asiakkaissa
huolta. Kuinka kédy palvelujen saatavuuden ja laadun suhteen? Kuka ymmartdd nako-
vammaisten tarpeita ja pitdd nakvammaisten puolia? On térkead, etté asiat ovat esilla ja
niistd puhutaan. Toisten ihmisten kokemusmaailman ymmartdmisen my6ta on mahdol-

lisuus rakentaa parempaa ja oikeudenmukaisempaa maailmaa.

Nékdvammaisuutta késittelevén aiheen esille tuomiselle on tarvetta myds siksi, ettd va-
estd ikaantyy ja riski nakdvammaisuutta aiheuttaviin sairauksiin kasvaa ikaantyessa.
Taman tiedon valossa, nakdvamman aiheuttamat ongelmat ja haitat tulevat olemaan
entistd useamman ihmisen arjen ja itsendisen elaman haastajana. Esimerkiksi glaukoo-
ma on salakavala ndkévammaisuutta aiheuttava silmésairaus. Se on alkuvaiheessa oiree-
ton. Usein siind vaiheessa, kun henkilo itse havaitsee nakdkyvyssaan ongelmia, glau-
kooma on jo pitkélle edennyt, ja jo syntyneitd silmén vaurioita ei voida korjata. Toisaal-
ta silmélaéakarin tekemalla tutkimuksella glaukooma voidaan jo sen varhaisessa vaihees-
sa l6ytaa. Sairauden varhainen tunnistaminen ja nopea hoidon aloittaminen useimmiten

estavat glaukooman aiheuttamalta sokeutumiselta. Ajoissa aloitettu hoito vahintaankin



hidastaa sairauden etenemistd ja véhentdd sen mukanaan tuomia haittoja. Glaukoomaan
on perinndllinen alttius. Silmélaakarin tekeméé perusteellista silmien tutkimusta suosi-
tellaankin, erityisesti riskiryhmaan kuuluville, mutta my6s kaikille viimeistddn nelja-

kymmenta vuotta taytettydan. (Uusitalo 2015.)

Huomioiden ammattikorkeakoulu opintojeni suuntautuminen diakoniseen sosiaality6-
hén, minua Kiinnosti myds hieman selvittdd, kuinka kirkolle jarjestetty avun saanti vai-
kuttaisi ndkévammaisten ihmisten seurakunnan toimintaan osallistumiseen. Tieddmme-
han, ettd kirkko on kaikkia ihmisia varten ja toisaalta sen tosiasian, ettd vaikeasti nako-
vammainen ihminen ei pysty ilman ulkopuolista apua kirkkoon lahtemaan. Jokaisella,
joka seurakunnan toimintaan ja jumalanpalveluksiin haluaa osallistua, tulisi kuitenkin
olla sithen mahdollisuus. Siitd ajatuksesta lahti messutapahtuman suunnittelu Viinikan
kirkkoon kevaalla 2016. Kyseessa oli jumalanpalvelusmessu, johon kaikki olivat terve-
tulleita. Erityinen kutsu messuun oli kuitenkin osoitettu Tampereen seurakuntien N&ko-
vammaistyon keskuksen, Myotatuulen, toimintaan osallistuville ndkévamman omaaville
ihmisille. Kirkon ndkdévammaistyotd, messutapahtumaa ja siihen liittyvan palaute-
kyselyn tuloksia kasitellddn opinndytetyon loppupuolella, Kirkon nédkévammaistyo ja

henkilékohtainen apu” kirkon tydssé -osiossa.



2 VAMMAISUUS

2.1 Vammainen ja vaikeavammainen

Vammaisuutta on erilaista. Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista -lain mukaan vammaisella tarkoitetaan ”henkil6a, jolla vamman tai sairau-
den johdosta on pitk&aikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaman
toiminnoista.” (Laki vammaisuuden perusteella tarjottavista palveluista ja tukitoimista
1987.) Vammaisuuden madrittelemiseen vaikuttavat yhteiskunnassa vallitsevat arvot ja

se, millaisia vaatimuksia yhteiskunta sen jasenilleen asettaa (Malm 2004, 298).

Kelan mukaan vaikeavammaiseksi katsotaan henkild, jolla sairaudesta, viasta tai vam-
masta aiheutuu yleistd laaketieteellistd ja toiminnallista haittaa ja joka tdman vuoksi
tarvitsee vahintddn vuoden kestidvaé kuntoutusta. Liséksi haitta on niin suuri, ettd hanel-
14 on sen vuoksi huomattavia vaikeuksia tai rasituksia selviytya jokapaivéisista toimista
kotona, koulussa, tydeldaméssa ja muissa elamantilanteissa julkisen laitoshoidon ulko-
puolella. Edelleen Kelan maarityksen mukaan vaikeavammaisena pidetddn henkiloa,
jonka itsendisté arjessa selviytymista katsotaan voitavan tukea laékinnéllisen kuntoutuk-

sen keinoin. (Kela i.a.)

Vammaisuutta madriteltdessa tarkastellaan toimintakyvyn rajoituksia, ts. mita toimin-
nallista haittaa vamma ihmiselle hanen elinymparistossdan aiheuttaa. Olennaista on

vamman aiheuttama sosiaalinen haitta henkildlle. (Repo 2004, 9—-10.)

2.2 Vammaispalvelulaki

Vammaispalvelulain tarkoituksena on edistad vammaisen henkilon edellytyksia elaa ja
toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenend seka ehkdista ja poistaa
vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteitd. Lahtokohtana vammaispalvelulain mu-
kaisille palveluille ja tukitoimille on vamman tai sairauden tuoma pitkéaikainen haitta,
jollaiseksi katsotaan vahintdan vuoden kestdva haitta. (Laki vammaisuuden perusteella

tarjottavista palveluista ja tukitoimista 1987.)
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Kunnan velvollisuutena on jarjestaé vaikeavammaiselle henkildlle kohtuulliset kuljetus-
palvelut niihin liittyvine saattajapalveluineen, henkilokohtaista apua, paivatoimintaa
seka tarvittavat asunnon muutostyot ja palveluasuminen. Maararahasidonnaisia palvelu-
ja ja taloudellisia tukija ovat vaikeavammaisen lyhytaikainen avustajapalvelu, péivittai-
siin toimintoihin apua tuovat erilaiset valineet ja laitteet sekd kuntoutusohjaus ja sopeu-
tumisvalmennus. (Laki vammaisuuden perusteella tarjottavista palveluista ja tukitoimis-
ta 1987.)

2.3 Henkilokohtainen apu

Vammaispalvelulain mukaisella henkilokohtaisella avulla tarkoitetaan vaikeavammai-
sen henkilon valttamatonté avustamista kotona ja kodin ulkopuolella. Se on toisen ihmi-
sen antamaa apua niissé tavanomaiseen elamaan liittyvissa toimissa, jotka henkild tekisi
itse, mutta joista hén ei pitkdaikaisen tai etenevdn vamman tai sairauden vuoksi koko-
naan tai osittain itse selvid. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2016a.) Apu voi kohdis-
tua henkilon péivittaisiin toimiin, tyéhon tai opiskeluun, harrastuksiin ja yhteiskunnalli-
seen osallistumiseen sekd sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitamiseen. (Laki vammai-
suuden perusteella tarjottavista palveluista ja tukitoimista 1987.) Henkilékohtaisen avun
madréd on useimmiten vahintadn 30 tuntia kuukaudessa. Avustustunnit méaéraytyvat aina

asiakkaan tarpeiden mukaan. (Tampereen kaupunki 2015a.)

Henkilokohtainen apu kuuluu kunnan erityisen jarjestamisvelvollisuuden piiriin. Vai-
keavammaisilla henkil6illd on apuun subjektiivinen oikeus, ja apu on asiakkaalle mak-
sutonta. Asiakkaat henkilékohtaisen avun ostopalveluun osoittaa kaupungin vammais-
palvelutoimisto. Paatds perustuu yksilolliseen tarpeeseen ja palvelusuunnitelmaan.
(Tampereen kaupunki 2015b.) Tampereen henkilokohtaisen avun -palvelun on vuodesta

2013 lahtien tuottanut Aspa Palveluiden Aspa-Kaoti Tikkapuisto.

Henkilokohtaisen avun saaminen edellyttad, ettd avun tarve on valttaméatonté ja se on
toistuvaa. Avun tarpeen, avun siséltd ja kuinka se toteutetaan, tulee henkildn itse voida
maadritelld. Avun tarve ei saa perustua padosin hoivaan, hoitoon tai valvontaan esim.
ikdantymisen aiheuttaman toimintarajoitteen tai henkilon sairauden vuoksi. (Laki vam-

maisuuden perusteella tarjottavista palveluista ja tukitoimista 1987.)
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Henkilokohtaisen avun -palvelua tilatessaan, asiakas madrittelee tarvitsemansa avun,
sopii aikatauluista ja avun kestosta. Palvelun tuottajan vastuulla on se, ett4 avustaja on
oikeassa paikassa ja sovittuna aikana. Henkilokohtaisen avun tulee olla laadukasta ja
huolellisesti suoritettua asiakkaiden mielipiteet ja etu huomioiden K&ytdnnon avusta-
mistilanteissa asiakas neuvoo ja ohjaa avustajaa, jotta tdmé tietdd toimia kussakin tilan-

teessa asianmukaisella tavalla. (Sitra 2011.)

Henkilokohtainen apu voidaan jarjestada kolmella eri tavalla. VVaikeavammainen henkild
voi saada avustajapalveluita julkiselta tai yksityiseltd palvelujen tuottajalta, henkil6lle
voidaan antaa palveluseteli, joka oikeuttaa ostamaan palveluja nimetyiltd palveluntuot-
tajilta tai henkild voi itse toimia henkil6kohtaisen avustajan tyonantajana, jolloin kunta
maksaa tyontekijan palkkaamisesta aiheutuneet kustannukset, kaikkine tydnantajana
toimimiseen liittyvine lakisééteisine maksuineen ja korvauksineen. (Laki vammaisuu-

den perusteella tarjottavista palveluista ja tukitoimista 1987.)

Henkilokohtaista apua jarjestetddn Suomen tavoin tai hieman erilaisin muunnelmin
muissakin Euroopan maissa. Vammaisten ihmisten itsendista elamaa, itsemaaradmisoi-
keutta ja ihmisoikeuksia puolustava eurooppalainen jarjestd ENIL — European Network
on Independent Living, on kerdnnyt tietoa henkilokohtaisen avun palvelun tilanteesta,
sen jarjestamisestd ja siihen liittyvasté lainsaddanndsta Euroopan maissa (ENIL — Euro-
pean Network on Independent Living i.a.a). Tutkimus toteutettiin vuosina 2011-2013.
Siihen mennessa kerattyé tietoa on 20 Euroopan maasta. Tutkimuksessa olivat mukana
muun muassa Tanska, Norja ja Ruotsi, joissa henkilokohtainen apu ja sen mydntdmisen
kriteerit olivat jotakuinkin Suomen lainsddddnnén mukaiset. Erilainen peruste avun
saannille, esim. Suomeen verrattuna, oli kuitenkin Ruotsin asettama ikdraja 0—65. Yli
65—vuotiaat olivat oikeutettuja apuun vain, jos he olivat apua ensimmaistd kertaa haki-

essa alle 65—vuotiaita. (ENIL — European Network on Independent Living i.a.b.)
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3 NAKOVAMMA

3.1 Nakévammainen

Nékovammaisena pidetddn henkil6d, jolla on nakdkyvyn alentumisesta huomattavaa
haittaa hanen jokapdivaisissad toiminnoissaan. Mé&éaritelman mukaan henkild on nako-
vammainen, jos hdnen paremman silmén laseilla korjattu nadntarkkuus on heikompi
kuin 0.3 (normaali n&kd on 1.0). Ndkdvammainen henkild voi olla heikkonakdinen —
taysin sokea. Maailman Terveysjarjestd6 WHO luokittelee ndkévammat 1-5 vaikeus-
luokkaan. Heikkondkoisiin luetaan luokat 1 (heikkondkdinen) ja 2 (vaikeasti heik-
kondkaoinen), sokeisiin luokat 3 (syvésti heikkondkdinen), 4 (lahes sokea) ja 5 (taysin
sokea). Jos toisessa silmédssa on normaali ndkd, henkiloa ei luokitella ndkdvammaiseksi.
Suomen nakdvammarekisteri noudattaa ndkdvammaisuuden maarittelyssd ja luokitte-

lussa WHO:n suosituksia. (Ndkdvammaisten liitto i.a.a,d.)

Heikkondakdisia nakdvammaisista on suurin osa, kolme neljasosaa. Taydellinen sokeus
on harvinaista ja useat sokeatkin pystyvét aistimaan valoa ja jotkut myds hahmoja.
Toiminnallisesti sokeaksi maéritelladn henkild silloin, kun hén ei pysty liikkumaan
vieraassa ympaéristossd nddn varassa eika pysty lukemaan. Toiminnallisesti sokeaksi
madritelty henkild saattaa kuitenkin pystyd lukemaan erityisia apuvalineitd, kuten
lukutelevisiota, apuna kayttden. Lukutelevisio suurentaa luettavan tekstin

monikymmenkertaiseksi. ( Nakovammaisten liitto ry i.a.)

3.2 Ndkdvammojen yleisimmat syyt maailmanlaajuisesti ja Suomessa

Maailmanlaajuisesti yleisin syy (50 %) nakévammaan on Kkaihi eli harmaakaihi;
Afrikassa ja Intiassa se on syynd yli 80 %:lla nakdvammaisista. Kaihin jalkeen
yleisimmat syyt ovat trakooma (15 %), joka on klamydiatartuntojen aiheuttama side- ja
sarveiskalvotulehdus seka glaukooma eli viherkaihi (15 %). Diabeteksen aiheuttama
silman verkkokalvosairaus, diabeettinen retinopatia on globaalisti neljanneksi yleisin
nékbévammaisuuden syy (5 %). (Rudanko 2011, 488.)
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Suomessa tavallisin nakdvamman aiheuttaja on silmanpohjan ikarappeuma. Se ei ole
sokeutumiseen johtava silmésairaus, mutta se aiheuttaa tarkan ndkemisen vaikeutta niin
kauko- kuin l&hietdisyydelld. 1kdrappeumassa silmanpohjan keskiosan solut rappeutuvat
ja tarkan n&on alue (ks. kuvio 1) ei toimi normaalisti. Lukeminen ja muu tarkkaa nédk6éa
vaativa toiminta onnistuu vain suurentavin apuvalinein. Liikkuminen onnistuu
vaivattomammin, silld nékokentin &arialueet toimivat paremmin. (Nakdvammaisten

liitto ry i.a.b.)

SILMAN RAKENNE

sarveiskalvo———

mustuaisaukko lasiainen

etukammi

suonikalvo

kovakalvo

KUVIO 1. Silmén rakenne (Nakévammaisten liitto ry i.a).

Diabetes aiheuttaa ndkdvammaisuutta ja se on yksi suurimmista nakévammaisuuden
syista Suomessa. Nakdvammarekisterin mukaan diabetes aiheuttaa 15 % tydikaisten ja 7
% ikéantyneiden nakdvammaisuudesta. Diabetes aiheuttaa silmédmuutoksia useissa
silman eri osissa, ja diabeteksen aiheuttamassa nédkdvammassa oireet ovatkin hyvin
moninaiset. Henkil6illa on ongelmia liikkumisessa ja tarkasti ndkemisessa, myds

kontrastien ja varien erottaminen, on useilla heikentynyt. Diabetestd sairastavilla,
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nakotilanne vaihtelee sairauden tilan mukaan jopa péivittdin. Diabetes voi my0s johtaa
sokeuteen; se on tavallisin sokeuteen johtavista yleissairauksista. Hyva hoitotasapaino
on tdrkeada, jotta sokeutumiselta voitaisiin vélttyd. (N&dkovammaisten liitto ry i.a.b;
Summanen & Saari 2011.)

N&kévamma voi olla synnynnédinen silmén kehityshdiri6. Se voi johtua myo6s
esimerkiksi  synnytykseen tai sen jélkeiseen vaikeaan sairauteen liittyvasté
hermovauriosta. Myds MS-tautiin liittyy usein ndkchermon tai ndkoratojen vikoja.
Né&kovammaisuutta voi aiheuttaa my6s esimerkiksi aivokasvain, aivoverenvuoto tai
muu p&én vamma. Aivoperdinen vaurio aiheuttaa, laajuutensa ja sijaintinsa mukaan,
eriasteista ongelmaa ja puutosta nakokentdssa, esim. varindkohairioita ja
nadntarkkuuden ongelmaa. Perinndllisessé nakdhermon surkastumassa, nakokyky on
heikentynyttd, vdrien n&dssa on ongelmaa sekd nakokentdssd puutoksia.

(Nakovammaisten liitto ry i.a.b; Setéld; IThanamaki & Saari 2011.)

Muita ndkdvammaisuutta aiheuttavia sairauksia Suomessa ovat retinitis-taudit, jotka
ovat perinndllisia ja joihin kuuluu suuri joukko oireiltaan ja etenemiseltdén vaihtelevia
silman verkkokalvon rappeumia seka glaukooma, silménpainetaudiksi kutsuttu
silmasairaus. Eri maiden valillda on suuria eroja ndkdvamman syissd ja maarissa.
Esimerkiksi Suomessa tehddan paljon onnistuneita Kkaihileikkauksia, ja kaihin
aiheuttamat ndkdvammat ovat sen vuoksi hyvin vahaisia, alle 1 % nakévammoista.

(Nakévammaisten liitto ry i.a.b.)

3.3 Nédkdvammojen yleisyys maailmalla ja Suomessa

Maailmanlaajuisesti nakdvammaisia on Maailman Terveysjarjestd WHO:n yllapitdman
nakdvammarekisterin mukaan noin 180 miljoonaa, joista kehitysmaissa on 90 %.
Nékévammaisista suurin osa on heikkonakdisid, noin 135 miljoonaa, sokeita
kokonaisméaarasta on vajaa 50 miljoonaa. Nakdvammaisia lapsia on noin 1,5 miljoonaa.
(Rudanko 2011, 488)

Suomessa nédkdvammarekisterid yllapitdd Nakovammaisten liitto. Rekisteri tuottaa

tilastotietoa tutkimuksen ja suunnittelun tueksi. Silmatautien erikoislaakéarit ja
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sairaaloiden silmatautien yksikoét ovat velvoitettuja ilmoittamaan rekisteriin ihmiset,
joiden nédkdvamma on pysyvd. Tarkat tiedot ndkdvammaisten maéarista kuitenkin
puuttuvat. Eri arvioiden mukaan Suomessa on n&kdvammaisia 30000—100000.
(Rudanko 2011, 488; Nakdvammaisten liitto ry i.a.c.)

3.4 Ndkovammojen vaikeusluokat ja vaikutukset ndkemiseen ja liikkumiseen

Maailman terveysjarjeston WHO: n tekemén suosituksen mukaisesti nakévammat
jaetaan viiteen vaikeusluokkaan, heikkondkdisyydesta taysin sokeaan. Normaali nédko
on 1.0 tai enemmaén. Heikkonékodisen nadntarkkuus on 0.3-0.1. T&lldin ihminen voi
nahda lahes normaalisti kayttden optisia apuvalineitd, kuten suurennuslasia tai kiikaria.
Toiseen vaikeusluokkaan kuuluvan vaikeasti heikkonakdisen naéntarkkuus on 0.1-0.05.
Né&keminen onnistuu vaikeasti heikkondkdiselld vain erityisapuvélineitd kayttéen.
Luokkaan kolme kuuluvat syvésti heikkondkdiset, joiden n&ddntarkkuus on 0.05-0.02 tai
nakokentan halkaisija on alle 20 astetta. Liikkuminen n&on avulla tuottaa heille suuria
vaikeuksia ja muiden aistien kéayttdé on tarpeellista. Lukeminen onnistuu yleensa vain
suurentamalla teksti esim. lukutelevision avulla; lukutelevisiolla voidaan myds
vérikontrasteja vaihdella ndkemisen helpottamiseksi. Neljanteen nékévamman
vaikeusluokkaan kuuluvat lahes sokeat. Heilla toiminta tapahtuu lahinnd muiden aistien
varassa. Naontarkkuus on lahes sokeilla 0.02-0.01 ja nédkokentan halkaisija on alle 10
astetta. Taysin sokeat ihmiset kuuluvat viidenteen vaikeusluokkaan. Heilla ei n&dsta ole
minkaanlaista apua. He eivat aisti valoa, ja toiminta on tdysin muiden aistien, lahinna
tunto- ja kuuloaistin varassa. (Rudanko 2011, 486—506.)

3.5 Nékokentta ja ndkokentan ongelmat

Nékokentalla tarkoitetaan aluetta, jonka ihminen néakee katsoessaan tiettyyn kohteeseen.
Nékokentan keskiosa on tarkan néakemisen alue, jota tarvitaan esimerkiksi luettaessa.
Nékokentan dérialue taasen on tarkea liikkkuessa ja liikenteessa oltaessa seké erilaisissa
kaytdnndn toiminnoissa. Nakdvammaisella nékokentéssa voi esiintya erilaisia ongelmia,
jotka vaikuttavat merkittavasti siihen, mita henkild nakee ja milla tavalla han nakee.

Nakokentan keskeinen puutos jattdd kohteen tarkentumatta, kohde on ikdan kuin
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harsoverhon takana. Putkimainen nakdkentta nayttda kohteen tarkasti mutta vain hyvin
pieneltd alueelta. Toiminnallisesti epédtasainen nédkokenttd saa ihmisen ndkemaan vain
osan kohteesta ja senkin epéatasaisesti. Nakokentan toisen puoliskon puutos nayttaa
kohteesta vain toisen puolen ja toinen puoli j&& taysin nédkemattd. (Nakévammaisten

liitto ry. i.a.e, k.)

Muita nakemiseen liittyvia ongelmia ovat kontrastien erotuskyvyn ongelmat, jolloin
esimerkiksi vierekkaisten pintojen vaaleusaste-eroja ei tunnisteta. My0s eri muotojen ja
hahmojen havaitseminen voi olla puutteellista ja yksityiskohtien erottaminen hyvin
vaikeaa. Silman varindko voi heiketd, ei tunnisteta vareja tai silman mukautuminen eri
etdisyyksille on heikkoa. Silmien voi olla myds hankala sopeutua muuttuviin
valaistusolosuhteisiin, ja silmat saattavat héik&istya herkasti. Nakovammaisilla esiintyy
usein myos silmien karsastusta tai muita silmélihasten toiminnan poikkeavuuksia.

(Nakdévammaisten liitto ry i.a.e, g.)

3.6 Nakdvamman aiheuttama toiminnallinen haitta

Nékévamma aiheuttaa merkittdvaé haittaa ja erindisid ongelmia ihmisen jokapaivéisissa
toiminnoissa. Haitta ilmenee ympériston havainnoimisen ongelmina ja sosiaalisen
kanssakdymisen haasteina. Nakdvammaisille vaikeuksia tuottaa muun muassa
lukeminen, kirjoittaminen, kasvojen tunnistaminen sekd ilmeiden ja eleiden
havaitseminen ja tulkitseminen. Paivittéisten kodin sisdisten ja ulkopuolisten askareiden
tekeminen on vaikeaa ja itsendinen liikkkuminen turvallisesti on usein mahdotonta.
Tavaroiden ja esineiden tunnistamisesta on selviydyttdva esim. tuntoaistin perusteella.
Etéisyyksien arvioiminen, ja syvyys- ja tasoerojen huomaaminen, on hyvin hankalaa.
Nékovamman  aiheuttamaan  toiminnalliseen  haittaan  vaikuttaa  henkilon
vammautumisikd ja nadkévamman kesto, uusien asioiden omaksumiskyky seka
nakévamman vaikeusluokka. Siihen kuinka vaikeaksi kukin henkilé haitan kokee, on
yksildllinen. Toiset myds sopeutuvat muuttuneeseen tilanteeseen helpommin kuin
toiset. Ja taysin syntymasokeallahan ei ole kokemusta ndkemisestd lainkaan. Heilla ei
nain ole myodskadn vertailukohdetta. Esimerkiksi syntymasokean ensimmadinen
lukemaan ja Kirjoittamaan oppiminen perustuukin pistekirjoitukseen mustekirjoituksen

sijasta. (Repo 2004, 298—300; Ndkovammaisten liitto ry i.a.f.)
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4 HYVINVOINTI JA ARKI

4.1 Hyvinvointi

Hyvinvointi kasitteend on laaja ja monitahoinen. Hyvinvoinnin osatekijat jaetaan yleen-
s& kolmeen ulottuvuuteen: terveys; fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen, materiaalinen
hyvinvointi sekd koettu hyvinvointi tai elamanlaatu. Fyysinen terveys tarkoittaa eli-
miston moitteetonta toimintaa. Psyykkiselld terveydelld taas ymmarretddn ihmisen ky-
kya hyodyntdd omia henkisid voimavarojaan. Sosiaalisuudella terveyskésityksen kan-
nalta tarkoitetaan kykyé solmia ihmissuhteita ja yllapitd4 niita. (Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos 2016b; Savola & Koskinen-Ollongvist 2005.) Koetun hyvinvoinnin mitta-
rina kaytetdan usein elaménlaatua, johon sisallytetadan terveys, materiaalinen hyvinvoin-
ti, ihmissuhteet, mielekds tekeminen ja hyvad omanarvontunto (Terveyden ja hyvinvoin-
nin laitos 2016b). Joissakin jaoitteluissa terveyteen liitetddn myos hengellinen ulottu-
vuus. Hengellisyys voidaan ymmartada Jumalan lasndolona tai kuuliaisuutena Jumalaa
kohtaan. Hengellisyyttd voidaan ajatella myds mielentilana, jolloin ihminen kokee sy-
véé rauhaa. (Savola & Koskinen-Ollongvist 2005 & Tanboga 2005.)

Suomalaisen sosiologin, Erik Allardtin, mukaan ihmisen hyvinvointi muodostuu kol-
mesta ulottovuudesta, joita ovat varallisuus tai elintaso (having), sosiaaliset suhteet tai
myonteinen vuorovaikutus (loving) ja itsensa toteuttaminen tai mielekas tekeminen
(being). Allardtin tutkimus hyvinvoinnin ulottuvuuksista (1976), on etenkin Pohjois-
maissa ollut arvostettu hyvinvointia késittelevissa tutkimuksissa. (Ahola 2011; Kajanoja
2013; Suomen Akatemia 2014.)

Jo 1940-luvulla julkaistu Maslowin tarvehierarkia sisélsi samoja asioita, kuin mité tana
paivana voidaan yhdistda hyvinvointiin. Maslow puhui tarpeista ja hdnen mukaansa
tarpeet jaetaan viiteen kategoriaan. Fysiologiset tarpeet ovat alimman tason tarpeita ja
niihin kuuluvat ne asiat, jotka fysiologisesti pitavat ihmisen hengissa vesi, ravinto, nuk-
kuminen ym. Niin sanottujen perustarpeiden tyydyttymisen jalkeen noustaan Maslow n
tarpeiden pyramidimallissa turvallisuuden tarpeet tasolle. Turvallisuuden tarpeisiin
liitetddn tarve hakea suojaa, vakautta ja ennustettavuutta eldmédin. Naiden tekijoiden

toteutumisen jalkeen noustaan kolmannelle tarpeiden tasolle, jolloin sosiaaliset tarpeet,
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yhteenkuuluvuus ja rakkaus, tulevat térkeiksi asioiksi tavoitella ja saada kokea. Neljan-
tend tasona ovat arvostuksen tarpeet. Arvostuksen tarpeisiin kuuluu muilta saatu ar-
vostus mutta myos itsekunnioituksen kokemisen tarve. Viidentend ja korkeimpana ih-
misen tarpeena, Maslow piti itsensa toteuttamisen tarvetta, joka ilmenee haluna kehit-
ta4 itsedén ja saavuttaa itselleen asettamansa pddmaard. Itsedan toteuttavien ihmisten
tarpeita ovat muun muassa totuuden, hyvyyden, oikeudenmukaisuuden ja merkitykselli-
syyden tarpeet. Jos viidennelle eli korkeimmalle tasolle edennyt ihminen ei saa tyydy-
tettya itselleen asettamaansa paamaaréad, Maslow n mukaan, han voi masentua tai hanes-

t4 voi tulla epatoivoinen ja kyyninen. (Nyyssonen i.a.; Otavan opisto 2015.)

Ihminen on kokonaisuus ja hyvinvoinnin kaikki osa-alueet vaikuttavat ihmisen koko-
naishyvinvointiin. Puutteet ja hairiot yhdellakin osa-alueella eivét siten voi olla vaikut-
tamatta hyvinvoinnin kokemisen kokonaisuuteen. Tdssa opinndytetydssa hyvinvointia ja
siihen liitettyja osa-alueita tarkastellaan tutkimuskysymysten, henkilékohtaisen avun ja
haastateltavien vastausten valossa. Talla tarkoitan sitd, ettd elintasoon ja materiaan liit-
tyvid kysymyksié kasitelldén vain, jos ne tulevat esille tutkimuksen kannalta oleellisis-
ten asioiden yhteydessd. Tarkoitukseni ei kuitenkaan ole millaan lailla vahatella itse

materian tarkeyttd hyvinvoinnin yhtené osatekijané.

4.2 Arki

Kuten hyvinvointi, arki voidaan méaritella monella tavalla, ja se siséltaa eri inmisille eri
asioita. Usein arki ymmarretdan juhlan tai pyhapéivan vastakohtana ja yhdistetdan vii-
konpdivista maanantaista perjantaihin. Arki on jotakin tavanomaista, se sisaltaa toistu-
via jokapdivaisen elaman perustoimintoja, rutiineja ja tapoja. (Finto.i.a; Eronen 2002.)
Arki muodostuu ihmisten eldmantilanteiden mukaisesti tydstd, opinnoista, lasten hoi-
dosta, kotitdistd, ruoan laittamisesta, kaupassa kdynneistd, asioiden hoitamisesta, ysta-
vistd, harrastuksista ym. Arkena voidaan pitédd kunkin henkilon tyypillista elamantapaa.
Siihen, tilanteista riippuen, voi kuulua myos esimerkiksi vaikeavammaisen paivatoimin-
ta tai kuntoutus. Myos kunnan jarjestaima henkilokohtainen apu, jota haastattelemani
henkilot saavat, voi sisaltyd ihmisen arkeen. Téassd opinnaytetydssd arjeksi katsotaan
kuuluvan kaikki paivat. Eroa viikonpéivien suhteen ei tehda, silld nakdvammaisten ih-

misten henkilokohtaisen avun tarve ei katso viikonpaivia.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimuksen tydelamékumppani

Aspa Palvelut on yhteiskunnallinen yritys, joka tarjoaa itsendistd elamad tukevia
palveluja kaikille apua tarvitseville. Toiminnallaan Aspa haluaa edistdd ihmisten
yhdenvertaisuutta ja tayttd osallisuutta yhteiskunnassamme. Asiakkaina on eri tavoin
vammautuneita  ihmisid,  sairauden  vuoksi apua  tarvitsevia  henkilditd,
mielenterveyskuntoutujia, ikaihmisia tai erityistd tukea tarvitsevia lapsia. Aspan
tarjoama apu voi liittyd asumiseen, se voi olla apua arjesta selviytymiseen tai tukea
omannékoisen eldmén mahdollistamiseen, esimerkiksi henkilokohtaisen avustajan
avulla. Aspa Palvelut omistaa vammaisjarjestojen perustama Aspa-saatio. (Aspa

Palvelut Oy i.a.a.)

Tutkimuksen tyoelamakumppanina toimi Aspa Palveluiden Aspa-koti Tikkapuisto
Tampereella. Tutkimuslupa Aspasta myonnettiin kevaalla 2016. Aspa-Kaoti Tikkapuisto
on Aspa Palvelut Oy:n Tampereen henkil6kohtaisen avun -yksikkd. Se tarjoaa
vaikeavammaisille  henkildille  henkilékohtaisen  avun  ostopalvelua  seka
vaikeavammaisten henkildiden lyhytaikaista avustajapalvelua. (Aspa Palvelut Oy i.a.b.)
Aspa-koti Tikkapuiston toimintaa ohjaavat arvot ovat ihmisten kunnioittaminen,
itsemaaraadmisoikeus ja osallisuus, luotettavuus ja koulutuksen ja kokemuksen tuoma

asiantuntevuus seka tyohon sitoutuminen (Aspa Palvelut Oy i.a.c).

5.2 Tutkimuksen tavoitteet ja tarkoitus

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd, mitd nakovammaiselle henkilolle merkitsee

vammaispalvelulain mukaisen henkilokohtaisen avun saaminen. Tutkimuskysymykset

olivat seuraavat:

1) Millainen merkitys henkilékohtaisella avulla on nakévammaisen henkilon

arkeen?
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2) Millainen merkitys henkilokohtaisella avulla on nakévammaisen henkilon

hyvinvointiin?

Vammaispalvelulain  ja vammaispalveluihin  kuuluvan henkilokohtaisen avun
tarkoituksena on edistdd vammaisen henkilon edellytyksia el ja toimia muiden kanssa
yhdenvertaisena seké ehkéistd ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteita.
Tavoitteena on mahdollistaa vaikeavammaiselle mahdollisemman omannékdinen elama.
(Laki vammaisuuden perusteella tarjottavista palveluista ja tukitoimista 1987.) On
tarkedd saada tietoa ja palautetta palveluiden loppukéyttdjilta, jotta voidaan varmistua
siité, ettd palvelut toimivat tarkoituksenmukaisesti ja toisaalta, ettd palveluita voidaan
kehittdd. Nimenomaan kokemuksellista tietoa henkilokohtaisen avun merkityksesta
ihmisten arkeen ja avun vaikutuksista hyvinvointiin tarvitaan, jotta ymmarrys
toisiamme kohtaan voi syventyd. Tiedon ja ymmarryksen lisddntymisen myotad on
mahdollisuus puuttua epékohtiin ja pahoinvointia aiheuttaviin syihin, ja korjata ja
kehittdd toimintoja helpottaaksemme yleisesti ihmisten eldmé& ja nyt tdssa erityisesti
nakdvammaisten ihmisten eldméé yhteiskunnassamme. Tarkoitushan on suoda kaikille
mahdollisimman toimiva arki ja hyvd, mielekds eldma. Toisten kokemusten
kuunteleminen, mielipiteiden kysyminen ja ylipdataan ihmisten huomioiminen, on myés

eettisesti ajateltuna oikein ja kestavén kehityksen kannalta valttdmatonta.

Tutkimuksen tulokset tullaan esittamaan Tampereella tyoelamakumppanin Aspa-koti
Tikkapuiston johdolle ja sen tyontekijoille. Tuloksia on tarkoitus hyodyntéa
henkilokohtaisen avun palvelua kehitettdessa entistd asiakasystavallisempaan ja tarpeet

ja toiveet huomioivaan suuntaan.

5.3 Tutkimuksen luonne; menetelmad ja haastateltavat

Kyseessa oli laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus, joka on tieteellisen tutkimuksen
menetelmésuuntaus.  Tutkimusmenetelmén  valintaan  vaikutti sen  sopivuus
tutkimuskysymyksiin nahden. Laadullinen tutkimus sopii hyvin, kun tietoa kerataéan
haastattelemalla ihmisid, kun tutkimuskysymyksilld halutaan saada henkildiden
kokemukseen perustuvaa tietoa sekd silloin kun tutkimuksen raportointi tehdaan

Kirjalliseen tai suulliseen muotoon. Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan pyrkimyksené
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on tavoittaa tutkittavien nakemys tutkittavana olevasta ilmidsta, ja ymmartéa ihmisen
toimintaa jossakin tietyssa tilanteessa sekd ymmaértdd asioiden kokonaisvaltaista
merkitystd. Aineiston keruun valine on inhimillinen eli tutkija itse. Laadulliselle
tutkimukselle on tyypillistd, etta aineistoon liittyvat nakokulmat ja tulkinnat kehittyvét
tutkimuksen edetessd. Laadullisessa tutkimuksessa onkin kyse prosessista tai

oppimistapahtumasta. (Kiviniemi 2010, 70—83; Rasanen i.a.)

Tutkimusaineisto on hankittu haastattelemalla. Haastattelu antaa hyvan mahdollisuuden
haastateltavalle tuoda itseddn koskevia asioita esille mahdollisemman vapaasti ja
kattavasti. Haastattelu on vuorovaikutuksellinen tilanne, jossa molemmat osapuolet
vaikuttavat toisiinsa. Siind voidaan esittdd selventdvia kysymyksid. Haastattelu myos
mahdollistaa tiedon syventdmisen esimerkiksi kysyméllad perusteita mielipiteisiin.
(Hirsjarvi & Hurme 2000, 35)

Haastattelumenetelméksi valittiin puolistrukturoitu haastattelu, jota kutsutaan myos
teemahaastatteluksi  tai  puolistandardoiduksi  haastatteluksi. ~Apuna  k&ytettiin
kysymyslomaketta (Liite 1.), jonka kysymysten mukaisesti haastattelu eteni.
Kysymykset olivat kaikille samat, mutta niiden esitysjarjestys tai jotkut sanamuodot
saattoivat hieman vaihdella. P&dosin kysymykset olivat tyypiltddn avoimia. Avoimien
kysymyksien myo6ta haastateltavalla henkilolld on parempi mahdollisuus omin sanoin
kuvata ja kertoa asioita sekd ilmaista omia mietteitd ja mielipiteitddn luovemmin,
suljettuihin kysymyksiin ndhden. Samalla saatetaan saada sellaista térkeéa tietoa, jota ei
ole osattu ctukiteen ajatella. (Vehkalahti 2014, 24-25; Hirsjarvi & Hurme 2000, 47.)

Haastatteluun osallistuvilla oli, ja edelleen on, eri syistd johtuva nakévamma. Myds
nakévamman vaikeusluokassa oli eroavaisuuksia. Yhteistd heille oli se, ettd he ovat
nakdvammansa vuoksi  oikeutettuja saamaan vammaispalvelulain  mukaista
henkilokohtaista apua. Haastateltavat olivat joko Tampereen kaupungin
palveluntuottajan asiakkaita, palveluseteli asiakkaita tai itse henkilokohtaisen avustajan
tyonantajia. Henkilot valikoituivat oman tyopaikkani Aspa-koti Tikkapuiston kautta
sekd aiemman tyoharjoittelupaikan ja seurakunnan nakdévammaistyon kautta saatujen

kontaktien avulla.
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Tavoitteena oli saada mahdollisimman Kkattava otanta pienehkostda méaarasta
haastateltavia eli monen ikaisi ja erilaisessa elamantilanteessa olevia ndkdvammaisia.
Tutkimukseen osallistuvien henkiloiden osallistumishalukkuus selvitettiin yht& henkiloa
lukuun ottamatta kasvotusten, tapaamisen yhteydessd kysymalld. Varsinainen
haastattelupdiva sovittiin kaikkien kanssa puhelimitse.

5.4 Haastattelujen toteutus

Haastattelut toteutettiin  ns.  k&yntihaastatteluina. Haastateltavien henkiléiden
nakdvamma huomioiden, haastattelut oli helpoin toteuttaa kunkin haastateltavan kotona.
N&in heidan ei tarvinnut erikseen ldhted mihinkadn, ja paikka oli heille tuttu ja
turvallinen. Haastattelut olivat kestoltaan noin yhden tunnin, joku kesti pidempé&ankin.
Adnitettavaa  puhetta  kertyi  yhteensd  kymmenisen  tuntia.  Mielestani
haastattelutilanteissa oli levollisuus ja luottamus l&snd. Haastateltavani kertoivat
avoimesti elaméstdan nakvammaisena ja henkilokohtaisen avun merkityksesté siihen.
Haastattelutilanteiden hyvéaén ilmapiiriin oletan vaikuttaneen sen, ettd suurimman osan
kanssa olimme tavanneet jonkun Kkerran, ja tutustuneetkin jo hieman. Olin
huomaavinani ihmisten halun auttaa minua opinnoissani, kun he lupautuivat
haastateltavikseni. Toki heilld oli toiveita, ettd tutkimus hyodyttéisi myos heita itsedén.
Usealla heistd oli huoli tulevasta, palveluiden mahdollisista heikentymisista tai
ylipdatdan asioiden muuttumisesta huonompaan suuntaan. Moni néakévammainen ei
parjad ilman ulkopuolista apua: kaikilla ei ole puolisoa, ystavia tai sukulaisia, jotka

voisivat tai jaksaisivat jatkuvasti olla avuksi.

Haastatteluiden aikana erkaannuttiin jonkin kerran tutkimuksen kannalta epéolennaisiin
asioihin. Minua namé poikkeamiset eivat hdirinneet, silla olin varautunut siihen, etté
myos kuulumiset ja muut mieleen tulevat asiat voidaan jutella. Ammattihaastattelija toki
olisi palauttanut keskustelun pikaisesti asian ytimeen. Talla kertaa siihen ei kuitenkaan
ollut tarvetta. Kaksi kertaa haastatteluiden aikana minua pyydettiin keskeyttamaan
nauhoitus, sellaisen asian kertomiseksi, jota haastateltava ei halunnut nauhoitettavan.

Naita pyyntoja tietenkin kunnioitin.
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Ensimmdinen haastattelu oli siind mielessd erilainen, ettd sen jalkeen
haastattelukysymyksia ja kysymysten jarjestysta tuli vield jonkin verran muokattua sekéa
muutama samankaltainen kysymys jatettyd pois. Haastattelujen pdadtteeksi jatin
haastateltavilleni aina kiitoskortin yhteystietoineni sek& hieman makeaa herkkuhetke&
varten. Haastateltavien saaminen tutkimusta varten on opiskelijalle aina todella
arvokasta, eikd todellakaan itsestddn selvéda. Kiitollisuus olikin aina pé&allimmaisena
tunteena haastatteluiden jalkeen.

5.5 Haastatteluaineiston analyysi

Kaikki haastattelut nauhoitettiin. Nauhoittaminen helpottaa analyysin tekoa siina
mielessd, ettd nauhoja voidaan kuunnella useita kertoja. Nauhoittaminen myds lis&é
totuudenmukaisuutta. Se, mitd haastateltavat kertovat, ei perustu haastattelun tehneen
muistin tai muistiinpanojen varaan. Vaikka haastattelut nauhoitettiin ja tieddmme
tarkkaan, mitd kukin vastaaja sanoi, varsinainen analyysin teko on kuitenkin aina
tulkintaa Kkyseisestd aineistosta “Tutkijan tehtivd on hahmottaa mahdollisemman
johdonmukainen késitys omista tulkinnoistaan ja niiden perusteista, joiden pohjalta hén
on niihin tulkintoihin péatynyt.” (Kiviniemi 2010, 70—83.) Ongelmallista on, jos
haastattelijan omat ennakkoajatukset ja -odotukset ovat hyvin vahvoja. Analyysia
tehdessa onkin kiinnitettdvd huomiota, ettd subjektiivinen ennakkokaésitys ei muuta
aineistoa, jota olemme analysoimassa. (Metsamuuronen 2000, 50.) Kuinka onnistunutta

ja luotettavaa tulkinta on, sen arvioi aina lukija.

Haastattelujen jalkeen nauhoitukset purettiin, litteroitiin eli muutettiin kirjoitettuun
muotoon. Tama tehtiin siind laajuudessa kuin keskustelut ja vastaukset liittyivat
aiheisiin ja tutkimuskysymyksiin. Kirjallista materiaalia muodostui 38 sivua.
Tutkimuksen varsinaiseen analyysivaiheeseen siirryttdessd, on tarkedaa kayda
haastatteluaineisto huolella lapi. Aineistoa luetaan, tekstida jasennetddn sekd sité
pohditaan. Aineistosta pyritddn saamaan esille merkityksellinen tieto. Mitaan yhta
ainoaa oikeaa mallia haastatteluaineiston analyysin tekemiseksi ei ole. Analyysitavaksi
valitaan  sellainen, joka tuo parhaiten tutkimuskysymyksiin  vastaukset.
Tutkimuskysymykset toimivat siis analyysin suuntaviittoina. Analyysissa voidaan

kayttaa erilaisia menetelmid. Ymmartamiseen pyrkivassa lahestymistavassa kéaytetaan
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useimmiten laadullista analyysia. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 135—146; Kiviniemi 2010,
70—83; Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009.)

Laadullisessa siséllonanalyysissa hankittu aineisto voidaan jakaa erilaisiin aihepiireihin
eli teemoihin. Tass& tutkimuksessa jo haastattelukysymykset sisélsivat teemat arki ja
hyvinvointi. Na&iden teemojen alle muodostettiin alaluokkia, jotka nimettiin
haastateltujen puheissa nousseista aiheeseen liittyvista asioista. Esimerkiksi asioita, joita
haastattelemieni ndkévammaisten ihmisten arkeen kuuluu. Osa nimedmisista tapahtui
valmiiksi  suunniteltujen asiaan kuuluvien osioiden mukaisesti. Esimerkiksi
hyvinvoinnin osatekijoihin yleisesti liitetddn terveys. Alaluokkien alle koottiin sen
jalkeen suoria sitaatteja henkildiden kertomasta tai heiddn antamistaan vastauksista.
Vastauksia tarkasteltiin, tulkittiin ja pohdittiin suhteessa tutkimuskysymyksiin eli
henkildiden saamaan henkilokohtaiseen apuun ja sen merkitykseen heille. Huomioon
otettiin myos se, mitd aiheesta aiemmin tiedettiin, esimerkiksi teoriatietoa liittyen: arki,
hyvinvointi, vammaispalvelulaki, henkilokohtainen apu ja nakévammaisuus. (Hirsjarvi
& Hurme 2000, 136—154.)

Se, mitd haastateltavat kertoivat, oli tarkeintd. Nauhoituksia tuli kuitenkin kuunneltua
my0s huomioiden &&nen painotuksia, taukoja, hiljaa tai kovaa puhumista.
Nonverbaalisen viestinndn huomioiminen voi syventdd ymmarrystd, antaa merkityksia
ja vihjeita siihen, kuinka haastateltavan kertomaa tulisi tulkita. Huomioitavaa siis on,
ettd sen lisaksi mitd sanotaan, on merkitysta silla, miten sanotaan. (Kielijelppi 2010.)
Tama tosin vaatii haastattelijalta ensinnakin herkkyyttd huomata kyseisenlaisia asioita,

mutta sen lisaksi taitoa tehda havainnoistaan oikeita johtopaatoksia.
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimuksella selvitettiin - henkilokohtaisen avun merkitystd nakdvammaisille
henkildille arjen sujuvuuden nakodkulmasta ja avun merkitystd ihmisen hyvinvointiin.

Analyysi ja tulkinta yhdesséd muodostavat tutkimuksen tulokset.

Haastattelukysymykset koskivat muun muassa henkilokohtaisen avun kayttoa,
avustustuntien ja avustajien  kdyntikertojen  riittdvyyttd ja tiheyttd seka
avustustilanteiden onnistumiseen vaikuttavia seikkoja ja toisaalta apuun liittyvia
ongelmia. Liséksi kysyttiin, mitd odotuksia ja toiveita heilld on avustajan/ avustajien
suhteen sekd millaisia ominaisuuksia he avustajissa arvostavat, millainen ihminen sopisi

parhaiten heiddn avustajakseen.

Haastattelun lopuksi henkil6itd pyydettiin arvioimaan henkil6kohtaisen avun -palvelua,
kuinka tyytyvdisid he olivat palvelukokonaisuuteen. Heiltd myds kysyttiin suoraan

kehittdmisehdotuksia ja ideoita.

6.1 Haastateltavien tietoja

Haastattelin kahdeksaa nakdévammaista henkil6d. Heista viisi oli sokeita ja kolme
heikkonakdisia. Kolme henkiléa oli ollut syntymasté tai vauvaiasta lahtien sokea, muut
viisi olivat ndkdvammautuneet aikuisella ialld. Kaikki haastattelemani henkilot olivat
valintakriteerien mukaisesti oikeutettuja saamaan vammaispalvelulain mukaista
henkilokohtaista apua. Haastateltavista naisia oli kuusi ja miehia kaksi. laltaan he olivat
29—89-vuotiaita. Suurin osa haastateltavista oli elakkeelld, joko vanhuuseldkkeella tai

muusta syystd, yksi henkilo kévi taysipaivéisesti palkkatyossa.

Puolet haastatelluista kéaytti Tampereen kaupungin avustajapalvelua. Heilla
palvelumuodon mukaisesti avustajat vaihtuivat usein. Henkilokohtaisen avustajan
tyonantajana toimi nelja haastatelluista. Heilla oli péaéaséantoisesti yksi vakituinen
avustaja ja muutama varahenkil®, esimerkiksi vakituisen avustajan sairaustapauksia

varten. Haastateltaville myonnettyjen avustustuntien méérat vaihtelivat 30—95 tuntiin
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kuukautta kohden. Viikkokohtaiset avustajien kdyntikerrat vaihtelivat kahdesta kerrasta

kuuteen kertaan viikossa.

6.2 Henkilokohtainen apu arjessa

Haastattelemani henkilot kertoivat tarvitsevansa henkilokohtaista apua monenlaisiin
arjen toimintoihin ja asioiden hoitamisiin niin kodin sisa- kuin ulkopuolella. Erityisesti
yksin eldavéat ndkvammaiset mainitsivat ruokakauppakaynnit ensimmaisten mieleen
tulleiden asioiden joukkoon, joihin he henkilokohtaista apua tarvitsevat ja kéayttavat.
Ruoan loppumisen pelko tai toisaalta sen saamisen térkeys on luonnollisesti tarkead

kaikille ihmisille. Ruoka ja sydminen kuuluvat ihmisen perustarpeisiin.

Han pitéad huolen mun jadkaapin sisallostad, kauppareissut ovat aina
ensimmaiset. (N6)

Kauppareissut, vaakanumeroa ei tahdo nadhda. (N3)

Vastaajat kertoivat ndkdvamman haittaavan tai estdvan esineiden ja tavaroiden
I6ytdmista ja tunnistamista. Esimerkiksi ruokakaupassa nakGvammaisen on vaikeaa tai
mahdotonta l6ytad itsendisesti tavaroita tai saada selkoa siitd, mitd ne sisaltavat.
Pakkaustekstien lukeminen on vaivalloista. Heikkonékéiselle suurennuslasin kaytosté
vield on apua, mutta sokealle pienten tekstien lukeminen on mahdotonta.
Tuotepakkaukset ovat monesti samanmuotoisia, ja sen vuoksi pakkausten
tunnusteleminenkaan ei juuri auta loytamé&an oikeita tuotteita. Vareistd voi
heikkonakdiselle olla apua tuotteiden tunnistamiseksi. Henkilokunnalta, jos sita hyllyjen
véleista viela 10ytaa, voi toki kysya apua, ja kylla he ihan auliisti auttavatkin. Avustajan
ollessa matkassa hénen roolinsa on l6ytaa ja valita avustettavansa haluamat tuotteet.
Avustaja myds mahdollisesti auttaa kassalla tuotteita maksettaessa, ja katsoo, etta kaikki

ostokset tulevat mukaan otetuiksi.

Toisen ihmisen apua tarvitaan asiointiin erilaisissa virastoissa, pankissa seké ladkarissa
kaynteihin. Vastaajat toivat esille, ettd nakdvamma estdd itsendisen, turvallisen
liilkkumisen kodin ulkopuolella. Etéisyyksien arvioiminen on vaikeaa tai mahdotonta.

Tasoerot voivat olla hyvin vaarallisia ndkdvammaiselle, jos han ei pysty niita
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havaitsemaan.  Kaikki poikkeavat liikennejérjestelyt aiheuttavat hankaluutta
lilkkumiseen, ja ne voivat olla vaaraksi sellaisellekin nakdvammaiselle, jolla viela
lilkkumisnédkd on kohtalainen, ja joka kulkee tutuiksi tulleilla reiteilld itsekseen.
Avustaja on lilkkumisavuksi ja turvaksi, kertomaan mihin mennaéan, ja mista mitakin
I6ytyy. Avustajaa tarvitaan myos ndkeviksi silmiksi lukemaan ohjeita. Han on myo6s
apuna tehtéessa esimerkiksi erilaisia hakemuksia. Kotiin tulleen postin lapikdyminen

avustajan kanssa, on myos térkeda.

Pankki, laékari, terveydenhoito, pyykin tsekkaus, silitys. sukkien paritus,
siivous, kay kaupassa ja pitkin asioilla, kaljalla, kahvilla. (M2)

Hyva avustaja osaa hyvin opastaa, ei ole liian holhoava. Jos joku poikke-
us liikkenteessa, siita kertoo. (M8)

Voin yksin kadulle menna. En kuitenkaan née osoitteita, en nde summerei-
ta, jos menen kaverin luo. Seison kadulla niin kauan, etté joku kanssaih-
minen tulee ja auttaa. (N6)

Tiedan, ettd minulla on turvallinen olo, etté voin luottaa avustajaan, etta
han on siind lahella. (N1)

Haastatteluiden perusteella nakdvammainen henkild tarvitsee henkilékohtaista apua
ulkoiluun, harrastus- ja virkistystoimintaan. Eras téysin sokea haastateltava kertoi
kayvansa avustajan kanssa saannollisesti kavelylenkeilld; kaksi kertaa viikossa, aina
kahden tunnin lenkki, oli ulkona keli mika tahansa. Vastaaja koki sen itselleen
mieluisaksi ja hyvin merkitykselliseksi. Henkilokohtaisen avun tarkoitushan juuri
nimenomaan on, olla mahdollistamassa se tekeminen, mitd henkilé muutenkin tekisi,
mutta jota ei vamman vuoksi pysty itse osin tai taysin tekeméaan. Siihen tekemiseen

kuuluu luonnollisesti myds harrastustoiminta.

Ulkoiluun ja joskus kauppareissuihin. (M8)

Joka paivainen ruokailu kodin ulkopuolella. Sinne meno yhdessa avusta-
jan kanssa. Ruokailun lisdksi tehdaan pieni kavelylenkki. (N4)

Huushollista pitais pystya lahtemaan vahan jonnekin, kauppaan ja ulkoi-
lemaan. (N1)

Vapaa-ajan vietto. Allasterapia. (N5)
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Toisen henkilon apua tarvitaan myods siivoamiseen ja kodin kunnossa pitoon,
vaatehuoltoon, silittdmiseen ja pyykin lajittelemiseen sekd “’sukkien parittamiseen”,
kuten erés haastateltavista asian ilmaisi. Myos péélle puettavien vaatteiden valinnassa

avustajan apu on tervetullutta.

Siivousapua etupaassa olen pyytanyt ja saanut. (N2)

Koirankarvojen imuroiminen, vaatteiden katsominen, kakun leipominen.
(N7)

Tarkea asia on, ettd kdymme tuolla alakerrassa pyykkituvassa. (N6)

Pyykin tsekkaus, silitys, sukkien paritus, siivous. (M2)

Haastatellut kertoivat myos tarvitsevansa apua ruokatarvikkeiden hankinnan lisaksi

ruoan valmistamiseen ja leipomiseen sek& myds ulkona syomiseen.

Sitten han laittaa ruokaa. (N6)
...kakun leipominen. (7)

Ruoan  lammittdminen  kotona  onnistuu, mutta saa  sydtyd
monipuolisemmin, kun kdy ruokapaikassa syomassa. (N4)

Haastatteluissa tuli esille, ettd tydelaméssa oleville henkilokohtainen apu on
vélttamatonta tydtehtavien hoitamisessa. Apua tarvitaan paikasta toiseen siirtymisiin,
silmiksi ja avuksi sosiaalisiin tilanteisiin sekd muun muassa tyohon liittyviin
etukateisvalmisteluihin, esimerkiksi materiaalin hankintaan. Hallinnollisissa tehtévissa,
henkilokohtainen apu on nédkdvammaiselle vélttdmaton, erilaisia paperitditd on lahes

ty0sséd kuin tydssd enenevassa maarin.

Ty6hon liittyviin - paperihommiin, hallinnollisiin  tehtaviin, skannaa
ammattikirjallisuutta, kulkee mukana tyétilanteissa. Avustaja toimii
silming, suunnistaa ja ajaa autoa puolestani. Toimii myds sosiaalisena
henkilona ja apuna. (N7)
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6.3 Henkilokohtaisen avun vaikutukset hyvinvointiin

Vastausten mukaan, henkilokohtainen apu ja sen saaminen vaikuttaa hyvin monien eri
osa-alueiden kautta ndkdvammaisen ihmisen hyvinvointiin. Silld on fyysista ja
henkistda terveytta edistdvd vaikutus mm. sen tuoman ulkoilu- ja

harrastusmahdollisuuden my6té.

Ei mulla olis kunto téllainen, jos ei henkilokohtaista apua saisi. (kavely-
lenkit) Silla on vaikutus fyysiseen kuntoon ja henkiseen. (M8)

IIman henkil6kohtaista apua, hyvinvointi olisi pahoinvointia. (M2)

Turvallisuus ja sen kokeminen on yksi tarkeimmista asioista ihmisen hyvinvoinnille.
Pelon tunteminen tai voimakas stressi on haitallista terveydelle. Se vaikuttaa suuresti
ihmisen toimintakykyyn, ja kykyyn ajatella selkeé&sti ja jarkevasti. Henkilokohtaisella
avulla on vaikutusta stressin kokemiseen. Tieto siitd, ettd henkild saa apua
tarvitsemiinsa asioihin voi rauhoittaa ja tuoda levollisuutta eldméan. Luottamus

avustajan ja avustettavan valilla, on térked asia.

On se tarkeetd, kuinka arki sujuisi, jos miettisi iltapdivaan asti, et miten
ma paasisin pankkiin, ruokakauppaan, et kuka tulisi avustaan. (M2)

Tiedan, ettd minulla on turvallinen olo, etté voin luottaa avustajaan, etta
han on siind lahella. (N1)

Avustajan tulee olla luottamuksen arvoinen. (N7)
Henkilokohtaisen avustajan tydnantajana toimiminen voi toisinaan myos lisata stressia.

Jos joutuu kantamaan huolta esim. tyontekijoiden sairauslomista, se stres-
saa. (N7)

Stressida voi aiheuttaa myods se, jos henkild kokee, ettd avustajan kanssa asioiden
hoitamisessa on kiire, tai itselle sopivaa avustajaa ei tahdo loytya. Vastaajat kertoivat

mya0s, ettd avustajien jatkuvat vaihtumiset aiheuttavat suurta stressia.

Avustajat voisivat olla reippaampia, uskaltaa kysya kaupassa, etta missa
mikakin on, ettei aikaa mene hukkaan, kun on ehkd muutakin tekemista
vield. (N1)
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Kunhan l6ydetaén sopivat avustajat ja, etta avustajat eivat vaihdu koko
ajan. Nyt tilanne on stressaava.(N1)

Henkilokohtaisen avustajan kanssa kdydyt mukavat keskusteluhetket, ja ylipdataan
ihmissuhteet ja sosiaalinen kanssakdayminen, nousivat haastattelujen perusteella
merkittaviksi hyvinvointia lisdaviksi tekijoiksi.

Taytyy olla keskusteluyhteys. Vahan parannetaan maailmaa ja jaetaan
mielipiteita. (k&velylenkit) (M8)

Kylla mé&a ajattelen sen sillein, ettd olisin paljon vasyneempi,
nuutuneenpi... Han on aina hyvalla tuulella ja huumori kukkii. (N6)

Yksi hyvinvointiin vahvasti liittyva asia on hyva omanarvontunto. Se tarkoittaa tietoi-
suutta siitd, ettd on ihmisend arvokas. Se, ettd ihmistd kohdellaan arvostavasti edesaut-
taa, tiedostamisen ohella, hyvdn omanarvontunnon kokemista. Hyvd&dn omanarvontun-
toon henkilokohtainen avustaja voi vaikuttaa kohtelemalla asiakasta arvostavasti, kun-
nioittaen hantd, hénen tapojaan ja toiveitaan. Kylla avustaja voi joskus neuvoakin, mutta
hanen tulee kuitenkin ymmartédd oma roolinsa. Hyvé séénto, joka patee kaikkialla ja aina
on ns. Kultainen sdénto. Silla tarkoitetaan Raamatun kohtaa Jeesuksen vuorisaarnasta,
jossa Jeesus sanoo: ”Kaikki, minké tahdotte ihmisten tekevan teille, tehkéi te heille.”
(Matt. 7:12).

Han ottaa huomioon, on taitava keittidaskareissa. ...Han oli iloinen ja
energinen. Antoi neuvoja ja ohjeita. Kehotti menemaan sinne ja téanne. Sii-
ta jaa niin hyva maku suuhun, etta se pelastaa ihan paivan. (N6)

6.4 Henkilokohtaisen avustajan toivottuja ominaisuuksia

Hyva vuorovaikutus on kaiken kahdenkeskisen toiminnan ydintd. Kun haastatelluilta
kysyttiin, mitd he odottavat avustajalta, ja millaisia toiveita heilld on avustajan
ominaisuuksien suhteen, useassa vastauksessa viitattiin hyvaan keskusteluyhteyteen.

Samanlainen huumorintaju koettiin myos tarkeaksi.

Sellainen reippaan oloinen, iloinen, sellainen, jonka kanssa juttu luistaisi.
(N4)
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Taytyy olla keskusteluyhteys. Vahan parannetaan maailmaa ja jaetaan
mielipiteita. (M8)

Se on tarke& asia kans, et vois vahan huultakin heittda. (M2)

Vastaajat toivat esille tdrkednd avustajan ominaisuutena myos joustavuuden ja kyvyn
ottaa vastaan ohjeita. Sitd ei pidetty lainkaan itsestdanselvyytend, ja vastaajat
totesivatkin, ettd ty0 ei sovi kaikille. Vaikka pitéisi itsedén palveluhenkiseng, voi tulla
yllatyksend, kuinka vaikeaa on olla puuttumatta toisen tapaan tehda asioita juuri tietyll&
tavalla. Reippautta, oma-aloitteisuutta ja rohkeuttakin avustajilta toivottiin seké ’vahén
sellaista yleista tietoa ja taitoa”. Rehellisyyttd vastaajat pitivat ehdottoman tarkeana.
Liian holhoava avustaja ei liioin ole hyva; "&idin korviketta ei kaivata”. (N5)

Sellainen, jonka kanssa voisi liikkua sujuvasti. Rohkea, reipas, joka uskal-
taa kysya. (N1)

Rehellinen, ja ettei tarvitse rautalankasta vaannelld, vahan sellainen in-
himillinen ihminen, elavéinen. Tietokonettakin olisi hyva osata vahan
kayttaa. (M2)

Avustajan ihannetyypin voisi vastausten perusteella luonnehtia olevan: sosiaalinen, rei-
pas ja oma-aloitteinen, kuuntelutaitoinen, toista kunnioittava sekd jo vahan eldméntaito-
ja itselleen hankkinut ihminen. Ominaisuuksia, joista varmasti on hydtyd monenlaisissa

muissakin toissa.

6.5 Henkilokohtaisen avun epakohtia ja kehityskohteita

Haastatteluissa tuli esille henkilokohtaiseen apuun liittyvia epédkohtia, joista
suurimmaksi nousi avustajien suuri vaihtuvuus. Se, ettd henkil6t vaihtuvat jatkuvasti,
lisdd stressia ja teettdd ns. lisatyotd, kun asiat taytyy selittdd yha uudelleen. Asioiden
selittdminen, esimerkiksi mistd henkilén kotona joku tavara 16ytyy tai kuinka jotakin
laitetta kaytetaan, vie tarkead avustusaikaa. Aina avustajien taidot eivat myoskéan ole
sen mukaiset, mitd asiakas odottaa. Esimerkiksi kaikki avustajat eivat ole kovin
ruoanlaittotaitoisia. Avustajille toivottiinkin lisdd koulutusta tai avustajiksi pyrkivien

sopivuuden ja taitojen parempaa tarkastamista. Vastaajien mukaan, kaikilla avustajilla
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ei myoskadn oikein tuntunut olevan asenne kunnossa. Tyoté hakevien tulisikin selvittaa,

mita tyon tekeminen edellyttad, ja mita hanelta odotetaan.

Avustajien sairaustapaukset koettiin paikoin ongelmallisiksi. Vaikka sijaisia yritetdin
jarjestéd, se ei ole aina onnistunut, joko lainkaan tai avun saanti on toteutunut sovittua

aikaa myohempéand. Toimivampaa sijaissysteemia toivottiinkin.

Kunnat odottavat vahan liikaa, ettd omaiset auttavat. Ja itse ei kuitenkaan
halua salyttdd hommia omaisille. (N5)

Henkilokohtaisen avustajan tyonantajalle toivottiin oikeutta tutkia hakijan rikosrekisteri,
kuten esim. paivékodeissa. Nyt avustajaksi voi hakea kuka tahansa. Tyontekijan
irtisanominen koettiin my6s hankalaksi, vaikka avustajalla ilmenisi esimerkiksi

paihdeongelma, joka on suuri turvallisuusriski.

6.6 Avustustilanteiden sujuvuuteen vaikuttavia tekijoita

Avustustilanteiden sujuvuutta edesauttavia tekijoitd kysyttdessd, saatiin vastauksia,
jotka ovat merkitykseltadn samankaltaisia, kuin henkilokohtaiseen avustajaan liitetyt
toiveet. Haastateltavat kertoivat henkilokemioilla olevan hyvin suuri vaikutus. Jos
kemiat eivat kohtaa, niin ”paketti” ei toimi. Avustustilanteiden sujuvuuteen vaikuttaa
myo0s se, ettd avustustilanteet kdydaédn etukateen lapi. Rutiinit helpottavat ja yleisesti ns.
tilanteiden lukutaito. Tilanteiden sujuvuuteen vaikuttaa lisaksi se, ettd muistaa varata
avustajan ajoissa; henkilokohtaisen avun -palvelua kayttavien, taytyy varata avustaja

viikko ennen suunniteltua menoa tai muuta tarvetta.

6.7 Henkilokohtaisen avun tarve ja muutokset siina

Henkilokohtaista apua myodnnetadn yksilollisen tarpeen mukaan. Haastateltavien
saamaan henkiloékohtaisen avun maaraan ja kayntitiheyteen vaikuttivat palvelun tarve,
nakdvamman vaikeus ja henkilon eldmantilanne. Kaikki tutkimukseen osallistuneet

kertoivat, ettda tallda hetkelld heiddn avustustuntimaadransa ovat riittavat.
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Avustustuntiméarida oli  suhteellisen joustavasti pystynyt my6s muuttamaan.
Lisddntyneeseen tarpeeseen oli vaikuttanut muun muassa ndon muutos, lahinnd sen

heikkeneminen, oheissairaudet tai ty6tehtavien sisallon muutokset.

6.8 Henkilokohtaisen avun -palvelun kokonaisarvosana

Haastateltavilta kysyttiin heidén tyytyvéisyyttddn henkilokohtaisen avun -palvelun
kokonaisuuteen. Palvelua arvioitiin numeerisesti yhdestd viiteen, jolloin yksi oli
huonoin ja viisi paras arvosana. 1 = huono, 2 = tyydyttdvd, 3—4 = hyvg, 5 =
erinomainen. Vastaajia oli kahdeksan. Palveluun oltiin kokonaisuutta tarkasteltaessa
varsin tyytyvéisid. Jopa puolet henkildistd antoi palvelulle korkeimman arvosanan.
Kolme henkildisté arvioi palvelun hyvaksi ja yksi henkild tyydyttavaksi.

TAULUKKO 1. Tyytyvdisyys henkilokohtaisen avun -palveluun

arvosana 1 arvosana 2 arvosana 3—4 arvosanab

- 1 3 4
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7 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

7.1 Henkilokohtaisen avun merkitys arkeen ja hyvinvointiin seka jatkotutkimusehdotus

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd, millainen merkitys henkilokohtaisella avulla on
nakdvammaisten henkiloiden arkeen, ja millainen merkitys avulla on heidan
hyvinvointiinsa. Haastateltavien omien kokemusten kertominen ja niiden esille
tuominen jo itsessddn on tarke&dd. Henkilokohtaisen avun tyon kehittdmisen
nakokulmasta, palvelun loppukayttajien kokemuksilla, heiddn mielipiteilldén ja saadulla
palautteella, on suoranaisen korvaamaton merkitys. Palvelun tuottajalle ja sen
toteuttajalle, on tarke&a tietdd, ettd tehdylla tyolld on vaikuttavuutta, ettd se palvelee
asiakkaita tavalla, joka sen tarkoitus on. Henkilokohtainen apu on tarkoitettu
edistamaan vammaisten ihmisten edellytyksida eldd ja toimia muiden kanssa
yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenend. Sen avulla pyritddn ehkaisemaén ja poistamaan
vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteitd. (Laki vammaisuuden perusteella

tarjottavista palveluista ja tukitoimista 1987.

Nékovamma on vain osa ihmist4, mutta ndkévammaiselle sen vaikutukset
jokapdivaiseen elamdan ovat huomattavan suuret. Nakdvamman vaikeusluokka
vaikuttaa paljon siihen, kuinka itsendiseen eldaméén henkild pystyy. Taysin sokea, jolla
ei ole nadstd minkaanlaista apua, tarvitsee useammassa paivittdiseen toimintaan
liittyvéassa tekemisessa ulkopuolisen apua, kuin henkild, jolla nakdkykya on tallella.
Avun tarpeen laajuuteen mutta my®ds sen muotoon, vaikuttaa paljon ihmisen
elamantilanne. Elakkeelld olevan tarpeet voivat olla hyvin erilaiset kuin tydssa kayvén.
Myods se, mitd ihminen elaméltddn haluaa ja siihen kohdistetut odotukset, vaikuttavat
apun tarpeeseen. Toinen viihtyy hyvin kotosalla ja avun tarve liittyy enimmékseen
kodin sisaisiin askareisiin. Toinen haluaa harrastaa ja osallistua aktiivisesti
monenlaiseen kodin ulkopuoliseen tekemiseen, ja esimerkiksi kéyttaa laajasti erilaisia
palveluja. Naiden tekemisten ja menemisten mahdollistaminen, on yksi

henkil6kohtaisen avun tarkoituksista.

Tutkimuksen tulosten perusteella, voidaan todeta, ettd henkilokohtaisella avulla on

hyvin suuri merkitys ndkévammaisten henkildiden elaméaan. llman sit4, normaali arki
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askareineen ei yksinkertaisesti sujuisi. Kodin ulkopuolella liikkuminen ja erindiset
kodin sisdiset ja ulkoiset askareet, vaativat sujuakseen ulkopuolisen apua. Tydssa
kayvilla apu on valttamatonta, jotta tyon edellyttdmat tehtdvat tulevat hoidetuiksi. Avun
saaminen lisad mahdollisuuksia eldd mahdollisimman oman nékadista, itselle mielek&sté
elamédd. Hyvinvoinnin kannalta juuri eldman mielekkyyden kokemisella, on suuri
merkitys. Henkilokohtainen apu mahdollistaa ulkoilun ja harrastamisen, ja niiden myoté

fyysisen kunnon hoitamisen. Kuntoilulla on my6s positiivinen vaikutus mielialaan.

Hyvin toimiva vuorovaikutus avustajan ja avun saajan valilla, on ensiarvoisen tarkeda
henkilokohtaisen avun toimivuutta tarkasteltaessa. Avustajaan taytyy myos voida
luottaa. Oikeanlaisen henkilon I6ytyminen, ei aina valttdmétta ole kovin helppoa ja se
voi viedd aikaa. Lisaksi oman roolin tunnistaminen ja sen ymmartdminen on térkeaa.
Henkilokohtaisen avustajan tyonantajalla on vastuu ja myds velvollisuus, tehdd oma
parhaansa, jotta henkilokohtainen apu olisi toimivaa. Hyvalla johtajuudella on
kokonaisuudessa paljon merkitysta.

Se, ettd avustajan ja avustettavan keskindiset kemiat eivat kohtaa tai avustustilanteet
eivat muusta syysta toimi, vaikuttavat merkittavalla tavalla ihmisen kokemaan stressiin
ja sité kautta hyvinvointiin. Uusia avustajia tyohon palkatessa, tulisikin Kiinnittaa entisté
enemman huomiota henkiléiden sopivuuteen, heidan asenteeseen, kykyyn ja taitoihin.
Kuten erds haastateltava sanoi: ”Tyd on palveluammatti ja siind ei voi ryhtya itse

sooloilemaan.”

Tutkimukseni tulokset ovat samansuuntaisia, mitd tutkimuksissa on aiemmin
henkilokohtaisen avun merkityksesta tullut esille. Mari Kivisté (2011) on sosiaalityén
erikoistumisopintojen lisensiaatin tyona tutkinut vaikeavammaisten henkilékohtaisen
avun asiakkaiden osallistumista kodin ulkopuoliseen toimintaan. Han on tydssaan
analysoinut myds avun eri toteuttamistapojen mahdollistamaa osallisuuden kokemusta.
Tavoitteena hanelld oli tiedon tuottaminen henkilokohtaisen avun jarjestelman
kehittdmiseksi asiakaslahtdiseksi. Kiviston tutkimuksessa henkilokohtainen apu koettiin
hyvin merkitykselliseksi kodin ulkopuolisen toiminnan mahdollistajana. Hanen
tutkimuksen mukaan, henkilokohtaisen avun saaminen ei kuitenkaan valttdmatta saanut

asiakasta tuntemaan osallisuutta. Saadun avun tuntimadrét, ajankohta ja avustajan ja
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asiakkaan yksilolliset erot, saattoivat rajoittaa asiakkaan osallistumismahdollisuuksia,
osallisuutta ja hyvinvointia. (Kivistd 2011, 9, 165, 169.)

My6s Hanna Hiljanen (2009) on tutkinut henkilokohtaisen avun merkitystd omassa
opinnaytetydssadn “Henkilokohtainen avustaja merkitsee elamid” - henkilokohtaisen
avustajajarjestelman  nykytilaa ja  muutoskohteita vammaisten tyOnantajien
nakokulmasta. Han teki tutkimuksen tilaustyond Keski-Suomen osaamiskeskukselle
henkil6kohtaisen avustaja -jarjestelman kehittdmiseksi. Hiljasen tutkimuksen mukaan
henkil6kohtainen apu auttaa vammaisia ihmisid asumaan omassa kodissaan ja elamaan
itsendisempdd eldmad kuin laitoshoidossa. Avun saanti monipuolistaa eldmad; on
mahdollista liikkua kodin ulkopuolella ja matkustellakin. Arkipaivan askareiden
sujumisen lisdksi, avustaja tuo turvaa eldmdaan. Joillekin h&nen tutkimukseen
osallistuneista, henkilokohtainen avustaja merkitsi myos keskustelukumppania ja
ystavéa. (Hiljanen 2009, 2, 64—66.)

Henkilokohtainen apu on yksi avun muoto ndkévammaisten elaméan helpottamiseksi. Se
on ihmisen antamaa apua vaikeavammaiselle henkildlle. Nakdvammaisten avuksi on
kehitetty myos erilaisia apuvalineitd sekd koulutettu koiria. Koira ei tietenkddn voi
korvata ihmisen apua, mutta koulutetusta koirasta voi kuitenkin olla apua moneen
ihmiselle térkedan asiaan. Koirasta on apua turvallisempaan liikkumiseen, ja sen
vaikutukset ihmisen kokemaan hyvinvointiin ovat yleensd hyvin positiiviset.
Luonnollisesti koira ei sovi kaikkien avuksi, ja sen saamiselle on mygs tiettyja ehtoja.
Koirasta taytyy pystya huolehtimaan, antamaan sille ruokaa ja hoivaa seka
ulkoiluttamaan sitd. Kun otetaan huomioon, ettd suurin osa ndkdvammaisista on
ikdihmisid, ymmarretdan se, ettd jo koiran ulkoiluttaminen useamman kerran péivassé,

voi olla liian suuri tehtava.

Tekemaéni tutkimuksen mukaan henkil6kohtaisen avun -palvelu todettiin suurimmaksi
osaksi toimivaksi ja siihen oltiin kokonaisuus arvioiden tyytyvéisia. Avun suurimmaksi
ja hyvin isoksi ongelmaksi, koettiin kuitenkin tyontekijoiden suuri vaihtuvuus.
Vaihtuvuutta ymmarrettiin, silld tyd on pienipalkkaista ja usein osapdivdista. Tyota
tekee moni opiskelija. Opiskelijoille tyd sopiikin vallan hyvin juuri sen luonteen vuoksi.
Asiaan liittyy kuitenkin ongelmia. Moni opiskelija on nuori, ja nuorilla kaikki arjen

sujumiseen liittyvat kdytannon taidot eivét vield ole tyon vaatimalla tasolla. He myo6s
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valmistuttuaan, tietenkin, hakeutuvat koulutustaan vastaaviin tdihin. Avustajille
toivottiin lisdd koulutusta. Henkildiden toivottiin myos itse, henkilokohtaisen avustajan
tyotd hakiessa, ottavan tyon sisallostd enemman selvdd. On védrin, jos asiakas joutuu

karsimaan alalla vallitsevasta yleisesta tilanteesta.

Se pohdituttaa, ettd saisiko parempi palkka, ihmiset valitsemaan useammin
henkil6kohtaisen avustajan tyon vakituiseksi tyokseen. Itse tydohan on antoisaa, se on
hyvin ihmislaheistd ja merkityksellista. Valilla tyo pitada sisallaan yllatyksellisidkin
kohtaamisia ja tilanteita, joissa myds ongelmanratkaisukyvylle on kéyttoé.

Tutkimuksessa esille tulleisiin henkilokohtaisen avun epédkohtiin aiotaan Tampereella
henkilokohtaisen avun -palvelussa, Aspa-koti Tikkapuistossa, Kiinnittdd huomiota.
Palvelua kayttavien ihmisten, heidan tarpeiden ja toiveiden tiedostaminen, on avain

palvelun parantamiseen.

Itsedni jai haastatteluiden jalkeen eniten mietityttdmaén stressi, jota vastaajat kertoivat
kokevansa jatkuvien avustajien vaihtumisten vuoksi. Toivoisinkin erityisesti siihen
asiaan puututtavan henkilokohtaista apua kehitettdessa. Jatkotutkimus voisi késitelld
henkilokohtaista apua saavien stressid, siitd nakokulmasta, ettd kuinka henkilékohtaisen
avun -palvelussa tehdyt parannusmuutokset, ovat vaikuttaneet apua saavien
hyvinvoinnin kokemiseen. Jo nédkdvamma pelkéstdadn aiheuttaa tavallista suurempaa
haastetta ja stressid elamaan. Toivoisinkin, ettd niille asioille, joille oikeasti voidaan
tehda jotain, tehtdisiin myds. On tarkedd muistaa, ettd henkilokohtaista apua saava on
ennen kaikkea ihminen. Hanella on tdysi oikeus omannékodiseen, hyvaan elaméén,

yhteiskunnan osallisuuteen, haaveisiin ja unelmiin. Han ei ole vain avun kohde.

Kaikki, joilla on valta tehda paatoksia henkilékohtaiseen apuun liittyen, kaikki, jotka
edes harkitsevat henkilokohtaiseen apuun mydnnettyjen rahojen vahentamisté tai edes
asenteiden tasolla vahattelevat avun merkitystd, voivat miettid, ovatko valmiita

kantamaan vastuun ja seuraukset, kun hyvinvointi muuttuu pahoinvoinniksi.
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7.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimushaastatteluun osallistui taysi-ikéisia ja tdysivaltaisia henkiloita. Kaikki
haastateltavat tayttivat heille asetetut kriteerit, eli heidan tuli saada vammaispalvelujen
myontdamad henkilokohtaista apua. Osallistuminen tutkimukseen oli vapaaehtoista.
Tutkimukseen  osallistuvien  henkildiden  osallistumishalukkuus  selvitettiin
henkilokohtaisesti kysymalld ja tutkimukseen osallistuminen oli mahdollista peruuttaa
tai  keskeyttdd tutkimuksen missd tahansa vaiheessa. Nakovammaisuus ja
yksityisyydensuojan toteutuminen huomioiden haastattelut paatettiin toteuttaa kunkin
haastateltavan kotona. N&in paikka oli my6s haastateltaville tuttu ja turvallinen ja

heidan ei tarvinnut erikseen lahted mihinkaan.

Sosiaalialan tutkimukselle on ominaista korkean moraalin ja etiikan noudattaminen.
Haastateltaville henkil6ille luvattiin, ettd heiddn henkil6llisyytensd ei missdén
tutkimuksen vaiheessa tule ulkopuolisten tietoon. Tamé lupaus on pidetty. Tutkimusta
tehdessd on tarkedd, ettd jokainen ihminen kohdataan hdntd ja hanen elamdansa ja
mielipiteitddn arvostaen ja kunnioittaen. Jo haastattelukysymyksilla pyrittiin
varmistamaan henkildiden tunnistamattomuus ja anonymiteetin sdilyminen seké
ihmisen suojeleminen liian henkilokohtaisen, vaikean tai intiimin tiedon antamiselta.
Ihmisille ei haastattelun jalkeen tule jaada oloa, ettd on tullut hyvaksikaytetyksi tai

nolatuksi. Tuloksia esiteltdessa tdma asia otettiin myds huomioon.

Haastattelulomakkeen kysymysten tuli olla tarkkaan mietittyja ja selkeitd, jotta
vastauksia saatiin niihin asioihin, joita tutkimuksella haettiin. Kasvotusten
haastateltaessa on se etu, ettd tarkentaville kysymyksille on puolin ja toisin tilaisuus.

Néin vaarinkasitysten mahdollisuus vahenee.

Ennen varsinaisen haastatteluhetken alkua asiakkaan kanssa kerrattiin, misté
haastattelussa on kyse ja millaiset tavoitteet ja tarkoitus tutkimuksella on. Haastattelu
perustui luottamukseen ja molemminpuoliseen kunnioittamiseen seka haastateltavien
mielipiteen vapaaseen julkituomiseen ja sen oikeaan kirjaamiseen. Tutkimusaineistoa
on kasitelty huolellisesti ja se on sailytetty niin, ettd ulkopuoliset eivét padse siihen

kasiksi.
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Kaikkien haastatteluun osallistuneiden sanomiset ja mielipiteet ovat térkeitd. Tyon
tulokset on kerrottu totuudenmukaisesti, vadristelemattd ja haastateltavien sanomisia
kunnioittaen. Tuloksia on pyritty selostamaan mahdollisimman tarkasti, ja aineiston

tulkinta ei perustu satunnaisiin aineistopoimintoihin.

Osa haastatteluun osallistuneista, on ilmaissut kiinnostuksensa saada valmis
opinndytetyd kuunneltavakseen. Arvostan t&t4 toivetta, ja olen sopinut Tampereen
seudun N&kdvammaiset -yhdistyksen kanssa, ettd padsen lukemaan opinndytetyoni
nauhalle ja siitd tehdddn &anite. Toimitan sen sitten halukkaille haastatteluun

osallistuneille.

7.3 Opinndytety6 prosessina ja ammatillinen kasvu

Opinnaytetyoni aihe hahmottui ollessani tyoharjoittelussa Tampereen seudun
Nékovammaiset yhdistyksesséd loppukesastda 2015. Aihevalinnan jéalkeen alkoi
tutkimuksen siséllon hahmottelu ja teoriatiedon etsiminen. Sopiva tyoelamakumppani,
Aspa-koti Tikkapuisto, 16ytyi syksyllda 2015. Tutkimuslupa sieltd jérjestyi seuraavana
kevaana. Tutkimusmenetelméksi valitsin puolistrukturoidun kéyntihaastattelun. Minusta
se tuntui sopivimmalta tavalta toteuttaa nékdvammaisten henkildiden haastattelut. Toki

olisin voinut haastatella heité jossakin toisessa paikassa, jos he olisivat sité halunneet.

Alku kevéastd 2016 varmistui haastateltavat henkilot tutkimustani varten. Osalta heisté
kysyin haastatteluhalukkuutta tyon merkeissa tavatessamme ja osan haastatteluun
osallistuneista tapasin Tampereen ev.lut. seurakuntien Nakévammaistyon keskuksessa,
jossa sovimme asiasta. Yhden henkilon tapasin sattumalta kaupungilla ja sovimme
asiasta siind kadulla seistessaimme. Yhdelle henkildlle laitoin sahképostin. Tavoitteeni
oli saada haastateltavikseni seka naisia ettd miehid, pyrin myos saamaan monen ikéisia
ja eri elaménvaiheessa olevia. Nama tavoitteet toteutuivat pienehkdssa haastateltavieni
joukossa hyvin, huolimatta siitd, ettd suurin osa kaikista Suomen nakdévammaisista on

ikaihmisid. VVarsinaiset haastattelut toteutin alkukesasta 2016.

Opinaytetyotani varten kerd&mani nakdvammaisuutta kasittelevd teoriamateriaali oli

Kiinnostavaa luettavaa ja tutkailtavaa. Itse tutkimuksen ja opinndytetyon tekeminenkin
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tuntui hyvalta. Valilla asioiden sanoiksi pukeminen tuntui tosin hankalalta ja uusien
kasitteiden ymmartdminen oli vaikeaa. Ylipaatadn tieteellisen tutkimuksen kriteerien
mukaisen tyon tekeminen oli jokseenkin haasteellista. Epétoivoakin tuli hetkittéin
koettua mutta pienten tuumaustaukojen ansiosta vaikeuksista paastiin yli ja tyo eteni
kohti madranpéata. Valmis tyd on omanndkdiseni ja olen tyohon tyytyvéinen. Aina
tietenkin on parannettavaa ja hyva niin. Seuraava tutkimus ja sen raportointi on
kuitenkin varmasti hieman helpompi tehda. Uskon myags, etté tastd koko opinnaytetyon
prosessin lapikdymisestd, on monella tapaa hyotyé tulevaa ajatellen.

Sosiaalialan opinnot, tyoharjoittelut, timé opinndytety0 ja opintojen aikana tekemani
tyd vammaisten ihmisten henkilokohtaisena avustajana, on vahvistanut omaa
identiteettiani, ja sitd millaiseen tyohon minut ehkd on tarkoitettu. Tuntuu, ettd olen
entistd valmiimpi kohtaamaan erilaisia ihmisia, erilaisissa eldmantilanteissa. Monesti
auttaminen tai ihmisen tukeminen on sité, ett4 on ihan vain aidosti lasna. Aktiivinen
kuunteleminen ja myotatuntoinen suhtautuminen usein jo helpottavat asiakkaan olotilaa
ja ahdistusta. Toki osaan nyt myds neuvoa ja ohjata asiakkaita oikeanlaisten palveluiden

piiriin hakeutumisessa.

Diakonin osaamisvaatimuksiin, asiakasvastaanottotyon, kotikdyntien ja erilaisten
ryhmien vetdmisten ohella, kuuluu yhteiskunnallinen tyd ja yhteiskunnallinen
vaikuttaminen.  Yhteistyd sosiaali- ja terveystoimen, erilaisten jérjestdjen,
organisaatioiden ja oppilaitosten kanssa on tarkead. Adnen antaminen niille, joiden aani
ei kuulu, kuuluu Kkaikille sosiaalialan tyontekijoille, niin kunnan tdissa kuin kirkonkin
palveluksessa. Vihéosaisista huolehtiminen ja “taakkojen” yhteinen kantaminen kuuluu
vastuulliseen ja eettiseen toimintaan. Kenenkaan ei kuulu vajota toivottomuuteen liian
suurten ongelmien painamina, eikd olla yksin ratkomassa ongelmia. Ihmisid pitaa
kannustaa hakemaan apua ongelmiin ja mielummin tehda se liian aikaisin, kuin liian
myo6haéan. Ongelmillahan on tunnetusti tapana kerdantyd. Toivoa on niin kauan kuin on
ihmisyyttda, ja Jumalan apu on tarkoitettu aivan Kkaikille. Ammatillisuutta on
nimenomaan myos se, ettei varaa vain ihmisten tietdmykseen ja apuun. ”Ei kukaan, joka

luottaa sinuun, jaé vaille apuasi” (Ps. 25:3).
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8 KIRKON NAKOVAMMAISTYO JA "HENKILOKOHTAINEN APU” KIRKON
TYOSSA

Jeesus sanoo, “tulkaa minun luokseni kaikki te tyon ja kuormien uuvuttamat. Mina
annan teille levon.” (Matt. 11:28). Kirkko ja sen toiminnat ovat tarkoitettu kaikille
iloksi, turvaksi ja uskon vahvistukseksi. Kirkon ndkévammaistyon ldhtokohtana on
tarjota esteettomid ja tasavertaisia palveluita nédkovammaisille ihmisille, heidén
erityistarpeet huomioiden. IThmisen ndkokyvyn ollessa heikko tai jos han on tdysin
sokea, tarvitaan materiaalia, jossa ndma seikat ovat huomioitu. Ndkévammaisia varten
hankitaan seurakuntiin pistekirjoitus- ja adnitemateriaalia sek& esimerkiksi isotekstisia
virsikirjoja. N&kdvamma huomioidaan myos erilaisten leirien, ryhmien ja tapahtumien
jarjestelyissa. Myos keskusteluapua ja sielunhoitoa on ndkdvammaisille tarjolla, kuten
kelle tahansa apua tarvitsevalle. Suurissa seurakuntayhtymissa, kuten Tampereella, on
oma n&kdvammaistyon diakoniatyontekija, joka vastaa toiminnasta yhdessa
sidosryhmien kanssa. Tampereella seurakuntien nékévammaistyén keskuksen,
Myotatuulen, toimitiloissa on nédkévamma huomioitu myos valaistuksen, varien,

materiaalien ja kalusteiden valinnoissa. (Sakasti i.a; Tampereen Seurakunnat i.a.)

Kirkon tavoitteena on tukea ndkévammaisten seurakuntayhteyttd ja tasavertaista
osallisuutta. Messuissa ndakdvammaiset huomioidaan mm. ilmoittamalla virret &aneen.
(Sakasti i.a; Tampereen Seurakunnat i.a.) Toisinaan ndkévammaisille jarjestetddn omia
jumalanpalvelusmessuja tai yhteisid messuja, joissa nakOvammaisten tarpeet on
huomioitu jarjestimélld heille esimerkiksi “henkilokohtaista apua” messutapahtuman

ajaksi, kuten seuraavassa esimerkissa.

Helatorstaina kevaalld 2016 Viinikan kirkossa, Tampereella, olin jarjestdmassa juma-
lanpalvelusmessua, johon kirkon olemuksen mukaisesti, toivotettiin kaikki tervetulleik-
si. Messuun oli kuitenkin erikseen kutsuttu Tampereen seurakuntien Nakévammaistyon
keskuksen toimintaan osallistuvia ndkdvammaisia ihmisid, ja tehty jarjestelyja henkildi-
den naon rajoitukset huomioiden. Nakdévammaisille henkildille oli kunkin tarpeen mu-
kaisesti jarjestetty oma avustaja kirkolle. Avustajina toimi seurakuntalaisia, reippaita
partiolaisia sekd muita asian tarkeaksi kokevia kanssaihmisid. Avustajat olivat siis va-

paaehtoisia. Sen vuoksi kaytén téssa tyossa, kirkon nakdvammaistyon otsikon alla, hen-
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kilokohtainen avustaja -sanoissa lainausmerkkejd, erottaen nain heidat Tampereen kau-
pungin kustantamasta henkilokohtaisen avun palvelusta tai sen tyontekijoistd, joihin

aikaisemmin tygssani viitattiin.

Kirkolla ”henkilokohtaisena avustajana” toimiville jarjestettiin yhteistyossd Tampereen
nakdvammaisyhdistyksen kanssa toiminnallinen Nakévammaisten opas- ja avustajakou-
lutus. Koulutus pidettiin Tampereen seudun Nakévammaiset -yhdistyksen toimitiloissa
ja siihen osallistui 19 messuavuksi lupautunutta vapaaehtoista. Koulutus koettiin kovin
hyodylliseksi ja kiinnostavaksi. Suuri kiitos koulutuksesta kuuluu kesén 2015 ty6har-
joittelupaikkani palveluohjaajalle. Kylla poliittisesti ja uskonnollisesti puolueeton jar-
jestokin voi tehda yhteistyota kirkon kanssa, hyvén asian puolesta, kaikkien yhteiseksi
eduksi. Yhteistytssd on voimaa.

Messupéivana Viinikan kirkossa oli 17 vapaaehtoista ndkévammaisten apuna. Kirkolle
jarjestetty apu oli etukateen sovittu ja mitoitettu tarpeen mukaiseksi. Avustajat auttoivat
kirkon tiloissa lilkkumisessa, ehtoollisella kdymisessa sekd messun jélkeisessa yhteises-
sé& ruokailuhetkesséd. Vaikka henkilot, joilla oli nakdvamma, olivat paasaantoisesti kut-
suttu kirkkoon ihan vain nauttimaan messu- ja seurakuntayhteydestd, muutamat henkil6t
olivat kuitenkin myos tehtévissa varsinaista messua toteuttamassa. Kaksi pisteilld luke-
vaa naishenkil6a oli jumalanpalveluksessa Raamatun lukukappaleiden lukijoina. Tekstit
tilattiin pisteilld Nakévammaisliitosta Helsingistd. Lukemista kdvimme etukéteen har-
joittelemassa kirkolla, ja samalla testasimme &&nentoistolaitteita. Kaikki sujui messu-
paivana erinomaisesti. Messussa soitetut ja lauletut virret olivat osin vieraidemme toi-
vomia ja osa oli kanttorin valitsemia helatorstain teeman mukaisia suositusvirsia. Virret

tilattiin, tekstien ohella, Nakdvammaisliitosta.

Messutapahtuman jalkeen tein palautekyselyn (ks. LIITE 3). Siihen vastasi 19 néko-
vammaista tilaisuuteen osallistunutta, avustajien avulla luonnollisesti. Tassa opinnayte-
tyossa kysymykset 1c ”Liikkuminen kirkolla”, 1d ”Avun saannin mahdollisuus ja apu
kirkolla”, 2 ”Kuinka térkeana itsellesi pidit jumalanpalvelusmessuun ja tilaisuuteen
osallistumista” ja 3 “Osallistuisitko kyseisenlaiseen messuun uudestaan, jos sellainen
jarjestettéisiin”, ovat varsinaisesti tarkastelun kohteena. (Muut kysymyskohdat ja vasta-
ukset ovat myds hyvin tarkeitd, mutta niita ei kasitell4 tdman tyon yhteydessd. Ne ovat

alun perin tehty Viinikan seurakunnan kehittdmistyoté varten). Kirkolla annetun kirjalli-
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sen palautteen mukaan, jokainen messuun osallistunut nékdvammainen osallistuisi ky-
seisenlaiseen messuun uudestaan, jos sellainen jarjestettéisiin (ks. TAULUKKO 2).
Myds jumalanpalvelusmessuun ja tilaisuuteen osallistuminen koettiin tarkeéksi. 17 hen-
kiloa valitsi kohdan tarked, kysymykseen: ”Kuinka tdrkednd itsellesi pidit jumalanpal-
velusmessuun ja tilaisuuteen osallistumista”. Kaksi vastaajista arvioi tilaisuuteen osal-
listumisen itselleen jokseenkin térkedksi. Kukaan ei valinnut kohtaa ei tarkeda. Avun
saannin mahdollisuus ja apu kirkolla koettiin merkitykselliseksi. Se arvioitiin joko erit-
tain hyvéksi tai hyvaksi. Liikkuminen kirkolla helpottui huomattavasti avustajan toimi-

essa silmina.

Saatu palaute oli hyvin rohkaisevaa. Sen valossa voidaan vetaa johtopééatos, ettd nako-
vammainen ihminen, joka on kiinnostunut seurakunnan toiminnasta ja haluaa osallistua
jumalanpalveluksiin, niin myos tekee, jos hén saa tarvitsemaansa apua. Nakdvammaiset
henkil6t saapuivat kirkolle pd&osin takseilla ja henkilokohtaiset avustajat” olivat heti
taksien ovilla heitd vastaanottamassa. Apu oli l&sna ja kédytettavissd koko messutapah-
tuman alusta, taksilla kotiin 1aht66n saakka. Avun saanti oli merkittavé tekija kirkkoon
lahtemisessa. Kaikki olivat tyytyvaisid. Erés vapaaehtoisena ollutkin, sanoi minulle, kun
mind kiitin hanta: ’Kiitos sinulle, ettd soit minulle mahdollisuuden olla avuksi.” Téllai-

sia tapahtumia olisi ilo ja tarkeéé jarjestaa useammin.

TAULUKKO 2. Messutapahtuman palautekyselyn tulosten yhteenveto

PALAUTEKYSELYN TULOSTEN YHTEENVETO
19 VASTAAJAA
Ei on-
Erittain nistu-
hyva Hyva nut
la |Tiedotus messusta Myotatuulessa 15 4 -
1b | Opastus kirkolla 17 2 -
1c | Liikkuminen kirkolla 13 6 -
1d | Avun saannin mahdollisuus ja apu kirkolla 15 4 -
le |Ruokailutilanteen sujuvuus 10 7 2
1f | Yleinen ilmapiiri 13 6 -
Jokseenkin Ei
Kuinka tarkeana itsellesi pidit jumalanpalvelusmes- | Tarkea tarked tarked
2. suun ja tilaisuuteen osallistumista? 17 2 -
Osallistuisitko kyseisenlaiseen messuun uudestaan, | Kylla En
3. jos sellainen jarjestettaisiin? 19 -

4, Kehitettavaa:
5. Muuta palautetta:
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Kirkko on kaikkia varten. Kirkko on myos osa yhteiskuntaamme, jossa kaikkien ihmis-
ten tarpeet tulisi huomioida jo yhdenvertaisuuden ndkokulmasta. Yhdenvertaisuus Kir-
kossa tarkoittaakin muun muassa juuri sitd, mitd Viinikan kirkossa helatorstaina tapah-
tui: Nakovammaisille luotiin edellytykset tasavertaiseen seurakuntatoimintaan osallis-
tumiseen ja messuyhteyteen. Tama toteutui hankkimalla heille omat avustajat, jotka
auttoivat Kirkon tiloissa liikkumisessa, ehtoollisella kdymisessa ja sosiaalisessa kanssa-
kaymisessé sekd hankkimalla kirkolle esimerkiksi péivén virret ja raamatuntekstit piste-
kirjoituksella.

Ollakseen se, miké kirkko haluaa olla, “’kaikille avoin Kristuksen kirkko”, on huomioi-
tava nakovammaisten ohella yhté lailla muut erityisryhmat. Esimerkiksi viittomakielisil-
14 tulee olla mahdollisuus kéayttd4d omaa aidinkieltdéan tai kehitysvammaisten tarve saada
kuulla messu selkokielelld, tulee tiedostaa ja huomioida kirkon tyossé. (Sakasti i.a.) Itse
ajattelen, ettd meilld kaikilla ihmisilla on puutteita, vajavaisuuksia, kehityskohteita ja
erilaista avun tarvetta mutta myos paljon erilaisia taitoja ja vahvuuksia. Ihmiset ovat
erilaisia, ainutlaatuisia yksiloitéd, ja se on hienoa ja eldmaa rikastuttavaa. lThmisyys on
kuitenkin sama, ja kaikilla on oma paikkansa ja tarked merkityksensa elamén kokonai-

suudessa.
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LITE 1: HAASTATTELUKYSYMYKSET

Haastattelun tavoitteena on selvittdd, millainen merkitys henkilokohtaisella avulla on
nakdvammaisten henkildiden arkeen ja hyvinvointiin. Saadut tulokset tullaan esittamaan
Tampereella henkilokohtaista apua jarjestdvan Aspa-koti Tikkapuiston johdolle ja tyon-
tekijoille. Tutkimuksessa esille tulevat asiat on tarkoitus huomioida henkil6kohtaisen

avun palvelua kehitettéessé.

TAUSTATIEDOT

Ika

Nainen Mies

Olen ty6elaméssa Opiskelen
Tyoton Elakkeelld

Né&kdvammaisuuden vaikeusluokka
a. Heikkondkdinen

b. Vaikeasti heikkondkdinen

c. Syvasti heikkonakdinen

d. L&hes sokea

e. Taysin sokea

Kuinka pitkaan olet ollut ndkévammainen?

Kuinka paljon avustustunteja sinulle on myodnnetty/ kk? Ovatko maarét pysyneet sama-
na, vai onko niissa ollut muutoksia? Ovatko avustustunnit talla hetkella tarpeisiisi nah-
den riittavat?

Onko sinulla yksi vakituinen avustaja, avustajarinki vai vaihtuvatko avustajat?

Montako kertaa viikossa avustaja kay?

Oletko saanut avustajan aina siksi paivaksi, kun apua olet tarvinnut ja tarvitsemaasi kel-

lonaikaan?
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ARKI
Mihin kaytat henkilokohtaista apua?

Millaiset tekijat edesauttavat avustustilanteiden sujuvuutta?

Kuinka arvioit henkilokohtaisen avun tarkeyttd, etta arki sujuu?

HYVINVOINTI
Millainen merkitys henkilokohtaisella avulla on hyvinvointiisi?

Voiko henkilokohtainen avustaja omalla tekemiselldén tai olemisellaan edistdd hyvin-

vointiasi? Milla tavoin?

Avustaja
Mitd odotat avustajaltasi? Millaisia toiveita sinulla on avustajan suhteen? Millainen ih-
minen sopisi avustajaksesi parhaiten? Onko toiveitasi avustajan suhteen kysytty/ kuun-

neltu?

Millainen merkitys sill& on, ettd avustajan kanssa tulee ns. juttuun? Onko térkeda, etta
avustajan kanssa on mukava jutella vai riittddko, ettd asiat tulevat hoidettua?
Tuleeko sinun juteltua avustajalle/ avustajille henkilokohtaisia asioita, vai hoidatteko

vain asiat?

HENKILOKOHTAISEN AVUN PALVELU
Millaisen kokonaisarvosanan annat henkilékohtaisen avun palvelulle?
Yksi on huonoin ja viisi paras arvosana.

1 = huono, 2 = tyydyttdvi, 3—4 = hyvéi, 5 = erinomainen.

Kuinka kehittaisit henkilékohtaisen avun palvelua?
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LITE 2: ESIMERKKI ANALYYSISTA

Aihepiiri/ teema: Hyvinvointi:
— alaluokka: Ulkoilu, harrastus- ja virkistystoiminta.

“Ei mulla olis kunto téllainen, jos ei henkilokohtaista apua saisi. Sillé on vaikutus fyysi-
seen kuntoon ja henkiseen.” (kavelylenkit)

Hyvinvoinnin osatekija: terveys; fyysinen ja psyykkinen
Hyvinvoinnin osatekija: koettu hyvinvointi/ elamanlaatu sis. sosiaaliset suhteet, miele-

kas tekeminen

Tarve 1: sosiaaliset tarpeet. Yhdessé tekeminen. Avustajan kanssa mennaan kavelylen-
kille.

Tarve 2: turvallisuuden tarve. Avustajan mukana olo tuo turvallisuutta. Han on mukana
opastamassa minne kuljetaan, kun itse ei nde eikd pysty sen vuoksi lilkkkumaan itsendi-
sesti.

Tarve 3: itsensa toteuttamisen tarve. Henkild tykkaa kayda kavelylenkilld. Han kokee
kavelylenkit itselleen tarkeiksi ja mieluisiksi. Kévelylenkit myos edistdvat hanen hyvin-

vointiaan fyysisesti ja henkisesti.

Vammaispalvelulaki: Tarkoituksena edistdd vammaisen henkilon edellytyksid elda ja

toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenend seka ehkéista ja poistaa

vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteité.

Henkildkohtainen apu: Vaikeavammaisen henkilon valttdméatonta avustamista kotona ja

kodin ulkopuolella. Se on toisen ihmisen antamaa apua niissa tavanomaiseen elaméaén
liittyvissa toimissa, jotka henkild itse tekisi, mutta ei pitk&aikaisen tai etenevan vamman
tai sairauden vuoksi pysty tai kykene tekemaéan. Apu on vammaispalvelulain mukaista
ja se voi kohdistua henkilon péivittaisiin toimiin, tydhon tai opiskeluun, harrastuksiin ja

yhteiskunnalliseen osallistumiseen seké sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitdmiseen.
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LITE 3: MESSUTAPAHTUMAN PALAUTEKYSELYLOMAKE

PALAUTEKYSELY
Messu helatorstaina 5.5.2016 Viinikan kirkolla klo 10

Kuinka arvioit messua ja siihen liittyvien jarjestelyjen onnistumista sek& messussa
kaynnin tarkeyttd itsellesi. Ympéaroi oikea numero tai vastausvaihtoehto. Jos joku kohta
saa arvosanan 1, ole ystavallinen ja kerro, mika asiassa meni pieleen. Voit myos Kirjoit-
taa muuten vain palautetta kysymysten jélkeiseen tilaan. Vastauksesi on térked, jotta
messua ja jarjestelyja voidaan entisestadn kehittaa.

3 = erittain hyva 2 = hyva 1 = ei onnistunut
1.

a) Tiedotus messusta Myotatuulessa
b) Opastus kirkolla

c) Liikkuminen kirkolla

d) Awvun saannin mahdollisuus kirkolla

e) Ruokailutilanteen sujuvuus

W W W W W W
NN NN
I

f) Yleinen ilmapiiri

2. Kuinka tarkedna itsellesi pidit jumalanpalvelusmessuun ja tilaisuuteen osallistumista?

3 =tarkea 2 = jokseenkin tarkea 1 =eitarkea

3. Osallistuisitko kyseisenlaiseen messuun uudestaan, jos sellainen jarjestettaisiin?

Kylla En

4. Kehitettavaa:

5. Muuta palautetta:

Kiitos vastauksistasi! Hyvaa kesaa!



