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Tassa tutkimuksessa mielenkiinnon kohteena ovat ne vammaiset henkilot,
jotka toimivat tyonantajana henkilokohtaiselle avustajalleen. Useimmat
niistd vammaisista henkildistd, jotka kayttavat henkilokohtaista avustajaa,
toimivat itse avustajiensa tyOnantajina. Vammaisten tydnantajien asema
tyomarkkinoilla on osoittautunut heikoksi. He ovat kokeneet puutteita
tyonantajan velvoitteisiinsa liittyen. TyoOnantajuuden helpottamiseksi on
luotu uusia tukirakenteita tyOnantajien avuksi. Uudet palvelut, kuten
verkossa oleva Avustajaportti.fi sekd HAVU-hankkeen Henkilokohtaisen
avun keskus, on kehitetty vastaamaan vammaisten tyonantajien kokemiin
ongelmiin. Tutkimuksen ensimmadisena tavoitteena on selvittdd, mitd on
vammaisen henkilon ty0nantajuus ja miten kyseiset tukirakenteet ovat heita
palvelleet.

Tutkimuksen toisena tavoitteena on perehtyd vammaisten tyonantajien
osallisuuden  rakentumiseen. Tutkimuksen toimeksiantajana toimii
Invalidiliitto Ry:n alainen Tre@Validia-projekti.  Tutkimustuloksia
hyodynnetdan tilaajan toimesta muun muassa kehittdmé&an jo olemassa
olevia tukirakenteita, sekd tutkimuksesta saatu tieto vélitetddn
vammaispalveluihin Pirkanmaalle ja Keski-Suomeen

Tutkimuksen aineisto muodostuu  kahdeksasta teemahaastattelusta.
Aineiston analyysi on tehty teoriaohjaavan siséallonanalyysin keinoin.
Keskeinen teoreettinen kasite on osallisuus ja siihen liittyvd keskustelu.
Tutkimuksessa perehdytddn my6s vammaisuuden madrittelyyn. Lisaksi
tutkimuksessa kasitelladn suomalaista palvelujérjestelmad, jossa vammaiset
henkil6t toimivat.

Haastateltavista nelja on Pirkanmaalta ja nelja on Keski-Suomen alueelta.
Keskisuomalaisilla ~ on mahdollisuus kayttdd  Avustajaportti.fi
verkkopalvelua sek& Henkilokohtaisen avun keskusta yhtendisend
palvelukokonaisuutena.  Pirkanmaalaisilla on  mahdollisuus  kayttaa
ainoastaan verkkopalvelu Avustajaporttia, koska paikkakunnalla ei ole
Henkilokohtaisen avun keskusta.

Tutkimus osoittaa, miten vammaisen henkilon tydnantajuus on yksiléllinen
kokemus. Kokemuksiin vaikuttavat suuresti henkilon vamma ja sen synty,
elaméntilanne, oma osaaminen ja muut resurssit, perhe sekd omaiset. Myds



osallisuuden kokemukset ovat linkittdytyneet edelld mainittujen tekijoiden
ymparille. Toimiva tydnantajuus seka henkilokohtainen avustaja laajentavat
vammaisten henkildiden osallistumisen mahdollisuuksia eldméan eri osa-
alueilla. Sen sijaan toimimaton tyonantajuus heikentdd osallisuuden
kokemuksia.

Avainsanat: vammaisuus, osallisuus, tyonantajuus, Avustajaportti.fi,
Henkilokohtaisen avun keskus, henkilokohtainen apu, vammaispalvelut,
vammaispalvelulaki.

University of Tampere

Department of Social Work Research

NYLUND, EMMI: Towards own kind of life.

-Disapled employers experiences about their employership.
Master’s Thesis, 99 pages

Supervisor: Arja Jokinen

Social Work Research

November 2010

The interest of this study are disabled persons who serve as the employer to
their personal helper. Most of these disabled persons, who use personal
helper, act as their helpers’ employers by themselves. The disabled
employers’ position on the labour market has proved to be weak and they
have experienced shortcomings in connection with their employer's
obligations. In order to facilitate their employership, there has been created
new supporting structures. The new services, such as network
Avustajaportti.fi and the Centre of the personal help, have been developed
to answer the problems experienced by the disabled employers. The first
objective of the thesis is to clarify what does the disabled person's
employership mean and how the supporting structures serve them.

The second objective of the thesis is to study disabled employers
participation. Invalidiliitto Ry’s Tre@ Validia-project serves as the principal
of the thesis. The research results are utilised by the subscriber to develop
already existing supporting structures, and the information that has been
received from the study, is transmitted to the social welfare for the disabled
in Pirkanmaa and in Central Finland.

The material of the study consists of eight theme interviews. Analysis of the
material has been made with the methods of the guiding theory content
analysis. Central theoretical concept is a participation and discussion
relating to it. In the thesis the definition of disablement is also studied.
Furthermore, a Finnish service system in which the disabled persons act is
dealt with in the study.



Four of the interviewees are from Pirkanmaa and four of them are from the
area of Central Finland. In Central Finland it is possible to use network
Avustajaportti.fi and the Centre of the personal help as cohesive package of
services. In Pirkanmaa, it is possible to use only the network
Avustajaportti.fi service because there is no Centre of the personal help on
the locality.

The study shows how disabled persons’ employership is an individual
experience. Person's injury and its birth, situation of life, own know-how,
family and relationships, and other resources have a great influence on
employership. Also experiences of participation are connected around the
above mentioned factors. Workable employership and the personal helper
extend possibilities of the disabled persons' participation with different
sectors of life. Instead non-working employership weakens the experiences
of the participation.

Key words: disablement, participation, employership, Avustajaportti.fi,
Centre of the personal help, social welfare for the disabled, services and
assistance for the disabled act.
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1 JOHDANTO

Vammaisella henkil6ll voi olla fyysisid, psyykkisié tai sosiaalisia ongelmia
joihin pyritddn vastaamaan tarpeen vaativalla tavalla. Monilla vaikea
vammaisilla henkil6illd on henkilékohtainen avustaja tukenaan arjessa.
Vammasta ja elaméntilanteesta riippuen, henkilokohtainen avustaja on
monelle vammaiselle henkil6lle edellytys moniin eldman perustoimintoihin.
Henkilokohtainen avustaja mahdollistaa monelle vammaiselle itsendisen
asumisen, liikkumisen kodin ulkopuolella, tydnteon, opiskelun tai

harrastamisen.

Henkilokohtainen avustaja edistdd vammaisen henkilon osallisuutta eri
elamén osa-alueilla. Tyonantajuus suhteessa henkilokohtaiseen avustajaan
tukee sita, ettd arkista elamad voidaan eldd omannakoisesti. Vammaiset
henkil6t ovat kokeneet tydnantajan asemansa eriarvoisena verrattuna muihin
tyonantajiin. Myds tyonjohdollisten velvoitteiden hoitaminen on koettu osin
ongelmallisena. Kokonaisuudessaan henkil6kohtainen avustaja—
jarjestelmassé on ilmennyt epékohtia, joihin vammaiset henkil6t toivovat
apua. Tassa tutkimuksessa paneudutaan siihen, mitd tyonantajuus merkitsee

vammaisille henkiléille.

Suomen lainsdédanndssd pyritddn takaamaan kaikille mahdollisuus
yhdenvertaiseen osallisuuteen seka tasa-arvoiseen asemaan
yhteiskunnassamme. Palvelujen kohdentumisen oikeudenmukaisuus on
vuosikymmenten ajan ollut Suomen sosiaali- ja terveydenhuoltoa koskevien
politiikkalinjausten julkilausuttu tavoite. Yhtélaiset oikeudet sosiaali- ja
terveyspalveluihin on kirjattu Suomen perustuslakiin. Toimeentulon ja
huolenpidon lisdksi, on perusoikeudeksi maédritelty jokaiselle riittavat
tarvittavat sosiaali- ja terveyspalvelut. (L 11.6.1999/731, 19 §8.) Suomi on
my6s sitoutunut YK:n ja Euroopan unionin jasenvaltiona edistdmaan
kaikille avointa yhteiskuntaa. Vammaisten henkildiden syrjimattémyys on
kirjattu perustuslakiin. (Sosiaali- ja terveysministerid, 2006:9)



Missa menndan tand paivana, tarjoaako nyky-yhteiskunta vammaisille
henkiloille  mahdollisuuden  toteuttaa =~ omannakoistdaan  elamé&a?
Ihmisarvoisen eldmén toteutuminen riippuu vallitsevasta kulttuurista,
yhteiskunnasta sekd aikakaudesta. Siihen vaikuttaa myds ihmisoikeudet
sekda vallalla oleva lainsdadantd ja palvelujarjestelma. Suomalainen
lains&éadantd on edennyt vammaispalvelujen toteuttamisen osalta siihen, etta
henkil6kohtainen apu on vammaispalvelulaissa saadetty 1.9.2009 alkaen
subjektiiviseksi oikeudeksi vaikeavammaisille henkil6ille. Edistysaskel on

merkittava.

Taméan  tutkimuksen  yhtend  l&htokohtana  toimii  uudistunut
vammaispalvelulaki. Merkittdvin uudistus on sadntely, joka koskee
vammaiselle henkildlle jarjestettavaa henkildkohtaista apua.
Henkilokohtainen apu on  uusi  palvelu  vammaispalveluiden
kokonaisuudessa. (Ahola & Konttinen 2009, 21-22.) Palvelu on myds
sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetussa laissa saadetty
maksuttomaksi  palveluksi.  Palveluiden subjektiivisesta oikeudesta
huolimatta, laintulkintatilanteet voivat aiheuttaa ongelmia vammaisille
henkil6ille. Laintulkinta mahdollistaa eriarvoisen kohtelun. Laintulkinta
tilanteilla tarkoitan sitd, miten esimerkiksi eri paikkakunnilla asuvat saman

vamman omaavat henkil6t voivat saada palveluita eri perustein.

Henkilokohtaista avustajaa kayttdvan vammaisen eldmd ja osallistuminen
toteutuu toisen henkilon ja erilaisten apuvélineiden avulla. Pitkalle
kehittynyt teknologia onkin mahdollistanut vammaisille itsendista
selviytymisté tukevat apuvélineet. Vaikka modernin teknologian kehitysta ei
varsinaisesti ole tarkoitettu apuvélineeksi, ovat Topo, Hanninkainen-Ingman
ja Pullinen (1999, 3-4) todenneet, miten moderni teknologia tarjoaa uusia
ulottuvuuksia ikééantyville ja vammaisille osallistua yhteiskuntaan sen
taysivaltaisina jasenind. Téssd tutkimuksessa keskitytddn siihen, miten
tietotekniikka voi edistdd vammaisen tyonantajanvelvoitteiden hoitamista.

Teknologian jatkuvasti kehittyessd, voidaan sen avulla luoda yh&



toimivampia menetelmid tukea vammaisten henkildiden itsendista

selviytymisté.

Vammaiselle henkil6lle tietokone ja tietotekniikka voivat avata uusia
ulottuvuuksia. Ne mahdollistavat etatyon tekemisen, toimivat ty6- ja/tai
apuvalineend, mahdollistavat reaaliaikaisen kommunikoinnin s&hkdisesti.
Joillekin tietotekniikka ~ mahdollistaa ~ kommunikoinnin  ylip&ansa.
Tietokoneeseen voidaan liitt4d erilaisia lisdlaitteita tukemaan kunkin
yksilollisia tarpeita, kuten esimerkiksi eri tarkoituksiin suunnitellut
néppaimistot ja hiiret. Tietokone voi toimia puhetta, ndkod tai kuuloa
korvaavana apuvilineend. Internet ja verkkopalvelut avaavat myods omat
mahdollisuutensa. Eri vammaisryhmilla on omat erityistarpeensa ja
erityishydtynsa tietokoneiden kéaytossa. Vaikka tietotekniikan kehittymisella
on hyo6tynsé, on silld myos kaantopuolensa. Vammaisten henkil6iden osalta,

tietotekniikan taysivaltaisen hyodyntdmisen esteend voi toimia vamma.

Tutkielman tarkoituksena on ensinndkin tavoittaa tyOnantajana toimivien
vammaisten henkildiden kokemuksia tyOnantajuudestaan. Haastattelen
yhteensd kahdeksaa vammaista tyOnantajaa Pirkanmaalta ja Keski-
Suomesta. Pirkanmaalaiset haastateltavat voivat kayttad tyovélineenddn
verkkopalvelu Avustajaporttia, kun taas Keski-Suomen haastateltavilla on
mahdollisuus hyddyntdd Avustajaporttia sekd Henkilokohtaisen avun
keskusta yhtendisend palvelukokonaisuutena. Tutkimuksella hankitaan
tietoa ndiden uusien tukirakenteiden toimivuudesta, sek& vertaillaan

Pirkanmaalaisten ja Keskisuomalaisten vammaisten tynantajuutta.

Tutkimuksen toisena tavoitteena on tarkastella sitd, miten tyOnantajana
toimiminen vaikuttaa vammaisten henkildiden osallisuuden rakentumiseen.
Vammaisilla tulisi olla tasa-arvoinen oikeus kaikkeen osallisuuteen muihin
kansalaisiin nédhden. Vammaispolitilkan yhtend haasteena on rakentaa
yhteiskunta siten, ettd vammaiset henkil6t otettaisiin huomioon aktiivisina
toimijoina ja heilld olisi mahdollisuus osallistua yhteiskunnan toimintaan

taysivaltaisina kansalaisina. (Sosiaali- ja terveys ministerié 2006:9, 28, 7).
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Vammaisia ihmisid koskevassa tiedossa on selvia aukkoja. Myos
tutkimuksen kentélld vammaistutkimuksen rooli on marginaalinen.
Tyokokemukseni Invalidiliitto Ry:Ila on innoittanut minua tekeméan pro
gradu -tutkielman, joka voidaan sijoittaa vammaistutkimuksen kentélle.
Myds Valtioneuvoston selonteossa vammaispolitiikasta (2006:9, 17-20) on
perusteltu kattavasti, miksi vammaistutkimuksia tarvitaan. Erityisesti
vammaisuutta ja vammaisia ihmisid koskevaa tietoa tarvitaan
yhteiskuntapolitiikan ja tutkimuksen tarpeisiin. Vammaistutkimuksella ei
ole vakiintunutta sijaa tutkimusjarjestelmdssé ja kokonaiskuvan saaminen
vammaisten ihmisten asemasta, elinoloista, on hyvin hankalaa erilaisten
tietolahteiden vertailukelvottomuuden ja tiedon puuttumisen vuoksi. Taméa
tutkimus sijoittuu vammaistutkimuksen kentalle, kartoittaen vammaisten
henkildiden arjen kokemuksia. Yhteiskunnallisella tasolla kiinnostus
kohdistuu suomalaisen palvelujérjestelman rakenteisiin ja vammaisen

tyonantajan kokemuksiin suomalaisessa yhteiskunnassa.

Seuraavassa luvussa pyrin vastaamaan kysymykseen mitd on vammaisuus.
Médrittelen vammaisuutta Kirjallisuuden pohjalta ja pohdin méérittelyn
moninaisuutta. Kolmannessa luvussa tarkastelen millaisessa
palvelujarjestelmdsséd suomalainen vammainen toimii, sekd avaan muita
tdman tutkimuksen l&htokohtia. Kolmannessa luvussa kuvaan myos
tarkemmin uusien tyonantajuuden tukirakenteiden tarkoitusperia ja
toimintaa. Neljannessa luvussa maarittelen osallisuuden késitettd seka avaan
siihen liittyvéa keskustelua. Keskiossa on osallisuuden rakentuminen ja
miten siihen vaikuttaa tietotekniikka seka tyonantajana toimiminen. Viides
luku késittelee tdman tutkimuksen tutkimusasetelmaa ja kuudes luku on
analyysi luku. Viimeisessd luvussa esitdn tiivistetysti tutkimukseni

paatulokset ja johtopaatokset.



2 MITA ON VAMMAISUUS?

2.1 Vammaisuuden maarittelya

Vammaisuutta on esiintynyt ja tulee aina esiintymadn Kkaikissa
yhteiskunnissa. Se on sidoksissa Kkulttuuriseen, sosiaaliseen, ja
historialliseen tilanteeseen. Kdasite vammainen tai vammaisuus on Kkaikille
tuttu, mutta harva tulee ajatelleeksi, ettd kasitteend vammainen on melko
uusi. (Repo 2006, 9.) Aikaisemmin on keskitytty kuvaamaan kyseisen
vamman ominaislaatua esimerkiksi termein sokea, vajaamielinen tai
vaikkapa raajarikko. (Vehmas 2005, 121,112.) My0s sanalla vaivainen on
yleisesti luonnehdittu kaikkia vammaisia henkilgitd, etenkin sellaisia, jotka

eivét kykene turvaamaan omaa toimeentuloaan. (Repo 2006, 9.)

Vammaisuuden madrittely vaihtelee suuresti yhteiskunnallisen tilanteen
mukaan. Eri tavalla vammaisia ihmisid arvioidaan olevan jopa kymmenen
prosenttia vaestosta. (Repo 2004, 9-11.) Esimerkiksi suomalaisen tai kdyhan
intialaisen vammaisen henkilon vamman asteet ovat todennékdisesti
toisistaan poikkeavat. Vaikka vamma olisi molemmilla sama, suomalaisella
aste on todennékoisesti pienempi ja intialaisella suurempi. Suomalainen
yhteiskunta vammaispalveluineen ja erityislakeineen tarjoaa paremmat
mahdollisuudet vammaiselle eldd tdysivaltaisena kansalaisena, kuin

esimerkiksi Intian slummialue.

Mark Priestley (2001) kirjoittaa vammaisuuden globaalista ongelmasta.
Maailmassa el&a noin puoli miljardia vammaista henkil6a ja kehitysmaissa
eldd noin kahdeksankymmentd prosenttia kaikista vammaisista. Madrén on
ennustettu kasvavan dramaattisesti, niin kehitysmaissa kuin muuallakin
maailmassa. Vammaiset ympéari maailman taistelevat tasa-arvoisemman
osallisuuden ja integraation puolesta. Taistelu ei liity ainoastaan

kamppailuun yksilon elamassd, vaan se liittyy myos sosiaalisiin rakenteisiin



ja yhteiskuntiin joissa he eldvat. Taman vuoksi vammaisuuden kokemuksia

on mahdotonta erottaa invalidisoivista yhteiskunnista. (Emt., 3-4.)

Vammaisuutta ei voi aina péatella ihmisesta paallepain. Ihmisella voi
esimerkiksi olla jokin sairaus, joka aiheuttaa jonkin poikkeavuuden
normaaleissa elintoiminnoissa. Esimerkiksi polion oireena voi olla halvaus.
Epilepsia tai MS-tauti voivat aiheuttaa sellaisia oireita, ett4 ihminen ei pysty
elamaan sairautensa kanssa yksin, vaan tarvitsee henkildkohtaista avustajaa.
Vamma tai vammaisuus voi merkitd liikuntavammaa, mutta vamma voi
myo6s olla henkinen. Vammaisuus voi ilmetd vaikeutena tuottaa puhetta,

nakdvammaisuutena tai litkuntavammana.

Ihmisten, joiden l&hipiiriin ei kuulu vammaisia henkil6ita tai jotka eivat ole
olleet tekemisissd heidan kanssaan, voi olla hankala mieltda sit4, kuka on
vammainen. Kysymys, mitd vammaisuus merkitsee tai mikd on vammainen,
herattdd monenlaisia ajatuksia. Jokaisella on jokin kasitys vammaisuudesta,
ja vammaisuutta tai vammaa kuvaavat termit sekoittuvat, kuten esimerkiksi
CP-vammainen, aivovammainen, kehitysvammainen, aistivammainen,
sairas tai vammautunut ja niin edelleen. Vehmas (2005, 16) tarkentaa, miten
vammaisuus ymmarretddn myos helposti sairautena. Vammaista henkil6a
saatetaan Kielellisesti kuvata potilaaksi, esimerkiksi pyoratuolipotilaana.
Vamma ei kuitenkaan ole sama asia kuin sairaus. Ihminen voi olla samaan
aikaan vammainen ja terve. Myoskaan vammaisuuden,
vaikeavammaisuuden, vajaakuntoisuuden seka tyokyvyttomyyden rajat ja
kriteerit eivat ole yksiselitteisida tai universaaleja (Somerkivi 2000, 36).
N&kokulmia, joiden mukaan ihminen madritellddén vammaiseksi, on hyvin
monenlaisia. Rajat ovat hdilyvia sen suhteen, milloin henkilé on tulkittu

tyokyvyttomaksi, vajaakuntoiseksi tai vammaiseksi.

Vammaispalvelulain 2 §:n mukaan vammaisella tarkoitetaan henkil44, jolla
on vamman tai sairauden johdosta pitk&aikaisesti erityisid vaikeuksia
suoriutua tavanomaisista elaméntoiminnoista. (L 3.4.1987/380.) Méérittely

jattad paljon tulkinnan varaa. Vaikeuksia suoriutua tavanomaisista



eldmantoiminnoista voi aiheuttaa hankala muistisairaus tai esimerkiksi
paihdeongelma. Palveluja sekd avun tarvetta arvioitaessa vammaisuutta
tulisi arvioida suhteessa henkilén olosuhteisiin ja elinympéristoon.
Maailman terveysjarjest6 WHO:n  madrittelemissdé  vammaisuuden
luokituksissa on otettu huomioon olosuhteet ja elinymparistd seka henkilén
toimintakyky. On térke&d huomioida, miten vammaisuuden madrittelyssa
olennaista ei ole ainoastaan fyysinen tai psyykkinen haitta, vaan siihen

rinnastuu aina toimintakyky ja ympariston luomat puitteet.

Vammaisuus voidaan myds mééritelld eri asteisiin sen aiheuttaman haitan
perusteella. Kun vammaisuuden astetta madritell&&n, otetaan siind huomioon
vamman aiheuttama haitta fyysiselle, psyykkiselle ja sosiaaliselle
toimintakyvylle. Invaliditeettid voidaan méarittdd myos prosentein (0-100
%). Tapaturmavakuutuslain mukaan vammaisuutta luokitellaan haitta-aste
luokituksella. Haitta-aste luokkia on 20, joista 1 vastaa pienintd ja 20
suurinta, sairaudesta, vammasta tai toiminnanvajavuudesta aiheutuvaa
toimintakyvyn haittaa. (L 20.8.1948/608.) Haitta-astetta maarittelevéat
la&kari sek& muut sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset.
(Invalidiliitto.) Vammaisuutta, vaikeavammaisuutta ja palvelujen tarvetta
arvioitaessa  kaytetddn apuna  la&karin, terveydenhuollon  seka
sosiaalihuollon ammattilaisten arvioita siitd, mink& verran sairaus tai vamma
on heikentanyt yksilon toimintakykya ja millaista haittaa siitd on aiheutunut.
(Kettunen & Ihalainen & Heikkinen 2001, 133).

Tassa tutkimuksessa on keskeistd avata tarkemmin aikaisemmin
mainitsemani Maailman terveysjarjest6 WHO:n vuosina 1980 ja 2001
kehittdmat vammaisuuden luokitusjérjestelmét, silld ne ovat tunnettuja
kansainvélisesti ympéri maailmaa vammaistutkimuksen piirissd. WHO:n
vuonna 1980 laatima luokitus on todenndkdisesti tunnetuin vammaisuuden
maédrittelyn malli. Mallin selitykset l&htevat yksilon sairaudesta tai
vammasta. Malli perustuu l&aketieteelliseen ajatteluun, normaaliuden ja
poikkeavuuden erottamiseen ja vertaamiseen sekd kayttaytymisen
mallittamiseen. (Suikkanen 1999, 79-80.)



WHO:n (1980) mukaan vammaisuuden luokitusjarjestelmdan kuuluu
vamman ja toiminnanvajavuuden lisdksi sosiaalinen haitta. Sosiaalinen
haitta on aina seurausta vammasta ja sen  aiheuttamasta
toiminnanvajavuudesta. Mallin parhaana puolena on néahty, ettd huomio
kiinnitetddn myos yhteiskuntaan ja muuhun ympéristoon. Vamman lisaksi
siind huomioidaan myos yhteiskunta ja sen aiheuttamat ongelmat. Mallia on
kuitenkin Kritisoitu siitd, ettd siind ei riittdvasti pyritd muuttamaan
ympariston vaikutuksia. Mallissa rajataan sosiaaliseksi haitaksi vain
ladketieteellisesti todetun sairauden tai vamman seuraukset. (Barnes & Geof
& Shakespeare 1999, 22-23; Somerkivi 2000, 37-39.) Seuraavassa kuviossa

on eritelty vammaisuuden luokitusjérjestelmén osatekijét.

Sairaudesta tai vammasta seuraa:

1. Vaurio:

Kasittad ne osat tai toiminnot kehossa, jotka eivét toimi normaalisti.

2. Toiminnan vajavuus:

Toiminnan vajavuus on vamman seurauksena syntynyt toimintakyvyn
rajoittuneisuus. Toiminnan vajavuus on hairié ihmisen psyykkisen, fyysisen
tai sosiaalisen toimintakyvyn alueella. Se kasittda sellaiset alueet, joista
henkild ei pysty suoriutumaan normaalisti tavallisessa arkielaméassa.

3. Sosiaalinen haitta:

Sosiaalinen haitta on seurausta vammasta ja toimintavajavuudesta. Se estaa
ihmista toteuttamasta hénelle ihmisend asetettuja normaaleja rooleja.
Sosiaalinen haittaa kuvastaa epasuhtaa ihmisen toimintamahdollisuuksien ja
héneen kohdistettujen odotusten vélille.

Sosiaalisesta haitasta seuraa vajaakuntoisuutta.

Kuvio 1. WHO:n  (1980) vammaisuuden luokitusjarjestelman

osatekijat



Edelld kuvatussa mallissa, vasta kolmannella tasolla on kyse varsinaisesta
vammaisuudesta. Tassa vammainen henkilo kohtaa ei-vammaisten ehdoilla
rakennetun yhteiskunnan vaatimukset. Kolmatta tasoa nimitetdéan
sosiaaliseksi haitaksi ja se ei ole aina suorassa suhteessa vaurion
vakavuuteen vaan riippuu ympéroivista olosuhteista. Haitta vaihtelee sen
mukaan, millaisessa yhteiskunnassa tai ymparistossa vammainen henkilo
eldd ja toimii. (Jarvikoski & Harkapéd & Péttikangas 1999, 105-106; Repo
2006, 10.) On hyvd muistaa, ettd vammaisuuden rajojen madrittely on
hieman kyseenalaista, silld kaytdnnossa joku muu péaattdd mikd on

normaalia ja mikd epdnormaalia (Vehmas 2005, 113).

Vuonna 2001 WHO luokitteli vammaisuutta jo hieman eri tavalla. Uudessa
mallissa on pyritty lieventdmé&dn aikaisemman mallin l&aketieteellisia
lahtokohtia, sek& huomioitu entistd tarkemmin toimintakykyyn ja
ymparistoon liittyvia tekijoita. WHO julkisti uuden toimintakykya ja
vammaisuutta koskevan luokituksen vuonna 2001, ICF (International
Classification of Functioning, Disability and Health). Luokituksen
tarkoituksena oli yhdistdd l&aketieteelliset ja sosiaaliset vammaismallit
yhteiseksi toimintamalliksi. Mallia on nimitetty myos biopsykososiaaliseksi
malliksi. (Somerkivi 2000, 41; Barnes 1999, 27.) Mallissa on useita
erityyppisid  ulottuvuuksia, jossa vammaisuus tarkoittaa ihmisten
toimintakyvyn vaihtelua, joka johtuu elimellisestd vauriosta, osallistumisen
ja toiminnan rajoituksista (Vehmas 2005, 113).

Toimintakyky koostuu vuonna 2001 laaditun mallin mukaan kolmesta

alueesta:

1) Ihmisen kehosta, sen rakenteesta ja fysiologisista toiminnoista:

Tama ulottuvuus viittaa vammaisuuden kokemiseen kehon tai sen osien
rakenteissa ja toiminnassa.

2) Mielekkaastd tekemisestd sek& osallistumisesta yksilo- ja
yhteisttasolla.



3) Osallistuminen: Osallistuminen yhteiskunnassa, kulttuurissa, tekniikassa
ja elinymparistossd, jotka vaikuttavat ihmisen itsendiseen selviytymiseen ja
avun tarpeeseen. Tédman ulottuvuuden avulla luokitellaan osallistumista
elaméanalueittain ja tarkastellaan mahdollisuuksia ja osallistua ja/tai

osallistumisen esteité.

Kuvio 2. WHO:n vammaisuuden uusi luokitusjarjestelméd ICF, 2001

(Lahde: WHO 2001, 18, ICF, International Classification of Functioning,
Disability and Health)

Uudessa mallissa huomio Kiinnittyy yksiloon sekd ymparistoon.
Yksilotekijoilla tarkoitetaan esimerkiksi eldmantilannetta, henkilén taustaan
liittyvid asioita, elaméankokemuksia ja niin edelleen. Ympéristotekijoilla
tarkoitetaan fyysistd ymparistod, palvelujérjestelmad, sosiaalista ymparistoa
ja asennemaailmaa. Yhdistamalla tarkastelussa yksilotekijat seka
ymparistotekijat arvioidaan vammaisen henkilén suoriutumista erilaisista
toiminnoista. (Repo 2004, 10-11).

WHO:n malliin on kohdistunut paljon kritiikkid sen maailmanlaajuisesta
kéaytostd huolimatta. Kéarjekkéinta vastustusta on esittdnyt englantilainen
vammaisliike ja vammaistutkijat, etenkin sen edustaja Michael Oliver (Repo
2006, 11). Oliverin (1983,23) teoreettinen malli vammaisuudesta on nahty
vastalauseena WHO:n ensimmadiselle vammaisuuden mallille. Oliverin
esittdméssa madritelmassa vammaisuus tulkitaan sosiaalisen organisaation
tuotteeksi eikd henkilokohtaiseksi rajoitteeksi. Sopeutuminen on siis
yhteiskunnan, ei vammaisen ongelma. Ongelmien ratkaisemiseksi esitetédan
poliittista toimintaa sen sijaan, ettd yritettaisiin muuttaa yksiléa. (Oliver
1983, 23-26). Sosiaalisen mallin kannattajien mukaan vammaisten ongelmat

ovat ensisijaisesti yhteiskunnan ongelmia.
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2.2 Katsaus vammaistutkimuksen nakékulmiin

Antti Teittisen (2006) mukaan vammaisuus on moniulotteinen ilmi6. Han
kuvailee myds vammaisuutta koskevan tutkimuskirjallisuuden olevan hyvin
hajanaista. Nykyddn vammais- ja vammaisuudentutkimusta tehdaéan
monitieteisesti  erityisesti  humanististen,  kasvatustieteiden,  seka
yhteiskuntatieteiden piirissd. Monitieteisyyden vuoksi vammaistutkimus,
(erityisesti sosiaalinen vammaistutkimus), kayttad hyvékseen joukkoa eri
teorioita ja tutkimusmenetelmié. (Teittinen 2006, 8, 36-38.) Myds Vehmas
(2005) on todennut tieteellisen tutkimuksen perustuvan eri tieteiden
lahtokohdille, rajoittuen jonkun tietyn ulottuvuuden tarkasteluun. Talla
katsauksella pyrin tuomaan esille keskeisimmét teemat yksildllisestd,

laéketieteellisestd, poliittisesta seké sosiaalisesta vammaisuuden mallista.

1970-luvun puolivaliin saakka vammaisuutta on tarkasteltu ensisijaisesti
la&ketieteellisend ja hoidollisena kysymyksend, ja vammaisia henkilgita
hoidettiinkin usein erillddn omissa laitoksissaan (Vehmas 2005, 109).
Ladketieteellisessd nékdkulmassa vammaisuus ymmérretddn yksilon
vajavuudeksi, mihin vastataan laéketieteellisell4 hoidolla ja kuntoutuksella
(Katsui 2006, 88).

Barnes ym. (1999) madrittelevdt vammaisuuden yksilollisesséd ja
la&ketieteellisessa mallissa medikaalisesti todettavaksi tilaksi, johon liittyy
kontrollia ja hoidon tarpeita. Yksiloa pidetddn uhrina ja henkilond, joka
tarvitsee jatkuvaa huolenpitoa ja yleisesti huomiota enemman kuin muut
ihmiset. Vaurion seurauksista ldhtevdad vammaisuuskasitysta on nimitetty
my06s henkilokohtaisen tragedian malliksi. Ratkaisuna henkilokohtaisen
tragedian mallissa ndhd&én olevan parantava ja kuntouttava ladketieteellinen
interventio. Interventio tehdddn yhteistydssa eri terveydenhuollon

ammattilaisten kanssa. (Emt., 21-22).

Laaketieteellistd mallia on vastustanut englantilainen vammaistutkimus ja

vammaisliike. Mallin mukaan vamma on ongelma, jonka katsotaan johtuvan
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vauriosta tai psykologisista, vammaan liittyvista menetyksistad. (Somerkivi
2000, 39.) Laaketieteellisessd mallissa on luonnollista kuvata ja kasittada
vammainen henkil0 ainoastaan vammansa kautta. Mit4 ikind vammaisten
henkildiden eldméssa tapahtuukaan, on keskidssd henkilén vamma tai
vammaisuus. Tavoitteena on loytdd tapoja, joilla sopeuttaa vammaiset
yhteiskuntaan niin, ett4 ne rasittaisivat mahdollisimman véhén yhteiskuntaa
sekd muita ihmisid. (Barnes ym. 1999, 20-21.) Karkeasti madriteltyna
padhuomio on ollut yksildissa ja heiddan ongelmallisiksi tulkituissa
piirteissdan. Vehmaksen (2004, 113) mukaan yksil6llisen vammaisajattelun
on vaitetty tekevan vammaisista lapsen kaltaisia passiivisia olentoja, jotka

eivét voi ja kykene puhumaan omasta puolestaan.

Nykyisin vammaisuuden tulkintatapoja on yh& enenevadssa maarin alettu
kritisoida sen laaketieteellisestd luonteesta, seka siitd, ettd madrittelyssa
keskitytddn lahinnd yksilon ominaisuuksiin. Sittemmin vammaisuutta on
alettu tarkastella sosiaalisesta nakokulmasta. (Sosiaali- ja terveysministerio
2006:9, 8.) Sosiaalisessa nakokulmassa vammaisuutta méaéritellaan
tarkastelemalla, mitd toimintakyvyn rajoituksia vamma aiheuttaa ihmiselle
hénen elinympdristossdén. Olennaista on vamman aiheuttama sosiaalinen
haitta, joka riippuu ympardivastd yhteiskunnasta. Vammaisaktivisteilla
erityisesti  Euroopassa ja Englannissa on ollut merkittdvd osuus
vammaisuutta késittelevien sosiaaliteoreettisten mallien kehittymisessa
(Vehmas 2005, 109).

Michael Oliver (1996) jakaa tulkinnan kahteen osaan; yksil6lliseen seké
sosiaalisen tulkintatapaan. Oliverin  mukaan osapuolilla on l&hes
vastakkaiset lahtokohdat vammaisuuden méérittelyyn. Tulkintatapojen ero
nékyy, kun tarkastellaan onko mielenkiinto kohdistunut yksilon
viallisuuteen vai yhteisollisiin tekijéihin? Yksildllisen tulkintatavan mukaan
voisi  kysyd, ”Kertoisitko mika sinussa on vialla?” ja sosiaalisten
tulkintatavan mukaan ”Kertoisitko mika yhteiskunnassa on vialla?”
(Vehmas 2005, 114-115.) Vehmaksen (2005) mukaan l&&ketieteellis-

yksil6llinen ajattelu jattad huomiotta vammaisuuden kokemukseen liittyvét

12



sosiaaliset tekijat. Sosiaaliset tekijat ovat loppujen lopuksi yksi
merkittdvimpid seikkoja vammaisten eldm&n muotoutumisessa. Asko
Suikkanen (1999) ndkee vammaisuuden sosiaalisen mallin idealistisena
vaihtoehtona yhteiskuntapolitiikalle, jossa resurssit, kustannukset olisivat
toissijaisia. Barnes ym. (1999, 36) ovat sitd mieltd, ettei yhtd yhteista

nékokulmaa ja todellisuutta vammaisuudesta ole olemassakaan.

Sosiaalisteoreettisen  mallin  lisdksi vammaisuutta voidaan tulkita
poliittisesta ndkokulmasta. Poliittinen ndkékulma on periaatteiltaan hyvin
lahelld sosiaalisteoreettista mallia. T&lloin vammaisuus voi olla joko
sosiaalisten muurien aiheuttamaa toiminnan rajoittuneisuutta tai yksi
yhteiskunnallisen sorron muoto. Vehmaksen (2005, 116) mukaan
sosiaalisen  vammaistutkimuksen  l&htokohtana on  vammaisuuden
ymmartdminen sosiaalisena, poliittisena ja kulttuurisena ilmiénd, joissa ei
kielletd elimellisten vammojen merkitystd. Tarkastelun painopiste on

vamman sijasta sosiaalisissa tekijoissa.

Poliittisena  kysymyksend vammaisuuden tulkitsemisessa korostetaan
vamman aiheuttamien ongelmien ratkaisemista. Keskiossa ei ole itse
vammainen tai hanen toimintakykynsé. Poliittisella ilmi6lla tarkoitetaan
my06s oikeuksiin perustuvaa, ja oikeuksia ajavaa, tasa-arvoon téhtadvaa
lahestymistapaa. Kun vamman aiheuttamat ongelmat n&hd&én
yhteiskunnallisina ja poliittisina, niiden ratkaiseminen riippuu yhteiskunnan
poliittisesta tahdosta. (Konkkdld 1994, 41-42.)

Nyky-yhteiskunnan n&hdaan toimivan ldhinnd normaalivéeston ehdoilla.
Sosiaalisen vammaistutkimuksen ajattelutavan mukaista on vahent&a
vammaisuutta sopeuttamalla fyysistd ja sosiaalista ymparistod ottamaan
huomioon kaikkien erilaisten henkildiden tarpeet ja oikeudet. Jos
yhteiskunta ottaisi huomioon erilaisten ihmisten tarpeet, olisi erilaisiin
vahemmistoryhmiin kuuluvilla talléin paremmat mahdollisuudet osallistua
yhteiskuntaan. Heille voitaisiin taata ihmis- sekd kansalaisoikeudet.
(Vehkakoski 2000, 14.) Barnes ym. (1999) ovat jakaneet yksilon-, ja
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sosiaaliseen vammaisuuteen liittyvat

mukaan seuraavalla tavalla.

tekijat Oliverin (1996) tulkinnan

YKSILOLLINEN SOSIAALINEN
MALLI MALLI
Henkilokohtaisen Sosiaalinen

tragedian malli

sortamisteroria

Henkilokohtainen Sosiaalinen
ongelma ongelma
Yksil6llinen Sosiaalinen
kohtelu toiminta
Medikalisointi Oma-apu

Professionaalinen

hallinta

Yksilollinen  ja
kollektiivin

vastuu

Asiantuntijuus

Kokemuksellisuus

Sopeutuminen

Tukeminen

Yksilollinen

identiteetti

Kollektiivinen

indentiteetti

Ennakkoluulot

Diskriminaatio

Asenteet Kéyttaytyminen
Hoito Oikeudet
Kontrolli Valinta
Politiikan lohko Politiikka
Yksil6llinen Sosiaalinen
mukautuminen muutos

Taulukko 1. Sosiaalisen-, ja yksilollisen vammaisuuden erot

(L&hde: Barnes ym 1999, 30 ref. Michael Oliver 1996)

Vammaisuuden tulkitsemisen monimuotoisuuden vuoksi tassa

tutkimuksessa on huomioitu sekd sosiaalinen ettd yksiléllinen nédkokulma
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vammaisuudesta. Vammaisuus méaérittyy lahtokohdiltaan ennen kaikkea sen
sosiaalisesta nakokulmasta, mutta huomioiden myods henkilon fyysisen ja
psyykkisen tilan sekd vammaisen henkilékohtaisen kokemuksen.
Tutkimuksessani ~ vammaisuus ~ maéarittyy  siis  hyvin  pitkélle
sosiaalisteoreettisen mallin ulottuvuuksista, pureutuen vammaisuuteen myos

poliittisena kysymyksené.

Yhteiskuntatieteellisessa  tutkimuksessa vammaisuutta on l&hestytty
seuraavilta tasoilta. Tutkimus voi kohdistua yksil6llisen, sosiaalisen tai
yhteiskunnallisen tutkimuksen tasolle. (Barnes ym. 1999, 32-35.)
Yksilolliselld tasolla tutkitaan vammaisuuden kokemuksia mikrotasolla;
asenteita tai tunteita vammaisuudesta tai vammaisuutta kohtaan.
Kokemusperaisié seka vuorovaikutuksellisia lahestymistapoja on jo kaytetty

laajasti vammaisuuden tutkimuksessa.

Sosiaalisella tasolla kiinnostus kohdistuu sosiaalisiin rooleihin, normeihin,
ja rakenteisiin sek& sosiaalisen kontrollin muotoihin, jotka on kohdistettu
vammaisiin henkildihin. Keskiossd on vammaisuus sekd stigma, jonka
kautta ihmisi& luokitellaan. Yhteiskunnallisella tasolla kiinnostus kohdistuu
sosiaaliturvajérjestelmiin seka vammaispolitiikkaan. Yhteiskunnallinen taso
sisaltdd terveydenhuoltojarjestelmien, koulutuksellisen- ja sosiaalisen
hyvinvoinnin, vammaisten henkildiden palveluiden ja oikeuksien
tarkastelua. Kiinnostuksen kohteena on, miten edelld mainitut tekijat
linkittaytyvat yhteiskuntaan ja valtioon, talouteen seké sosiaalipolitiikkaan.
Se ulottuu myo6s kysymyksiin vallasta, sosiaalisesta eriarvoisuudesta ja

syrjinnésta. (Barnes ym. 1999, 32-35.)

Vammaisuuden kokeminen tai vamman aste on aina myds yksilollinen
kokemus. Vaikka vammaisuutta maaritellddn ulkoapdin, voi vammainen
maarittdd itsensa muiden ominaisuuksiensa kuin vammansa kautta.
Tutkimuksessani vammaisuutta on l&hestytty etupééssa yhteiskunnallisena
kysymyksend, mutta myods yksilollisenda kokemuksena. Yhteiskunnallinen
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ymparisto, palvelujarjestelma ja vammaispolitiikka luo raamit, jossa tdmén

tutkimuksen vammaiset henkildt toimivat.
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3 VAMMAINEN SUOMALAISESSA
PALVELUJARJESTELMASSA

3.1 Vammaisille henkil6ille kohdennetut palvelut

Vammaisille henkildiden erilaiset palvelut ovat valttdmattomyys ja
mahdollistaja(Sosiaali- ja terveysministerio 2006:9, 18). Niita tarvitaan,
jotta vammaiset ihmiset voivat eldd itsendistd elaméad, ja osallistua
yhdenvertaisesti yhteiskunnalliseen toimintaan. Vastuu néiden palvelujen ja
tukitoimien jarjestdmisesta on jakautunut useammalle taholle. Hajanaisen
palvelujarjestelman hallinta voi osoittautua palvelun kayttdjéalle vaikeaksi.
Valtioneuvoston selonteossa vammaispolitiikasta (2006:9) todetaan, etta
paéperiaatteena sosiaali- ja terveyspalveluissa on, ettd vammainen henkilo
saisi palvelut osana yleista palvelujarjestelm&d. Kunnan rooli on huolehtia
siitd, ettd vammainen henkild saa palvelut yleisen palvelujarjestelman
osana. Kunnan vastuu palveluiden ja tukitoimien jarjestdjana on keskeinen.
Vammaispalveluita toteutetaan kunnissa paasaantoisesti lain vammaisuuden
perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista mukaan. Yksityiset
palveluntuottajat ja kansalaisjérjestdt taydentavat julkisia palveluja ja
kunnat hankkivat néiltd osan vammaisten henkildiden tarvitsemista
palveluista. (Emt., 18-20.)

Kunnassa palvelut jaetaan madréarahasidonnaisiin sekd madrérahoista
riippumattomiin subjektiivisiin oikeuksiin. Mé&&rarahasidonnainen palvelu
tarkoittaa sitd, ettd se on harkinnanvarainen. Palveluita myonnetaan
méaé&rarahojen puitteissa seka harkiten kuntalaisten tarpeiden mukaan. Mikali
kuntalainen tayttdd laissa madritellyt vaikeavammaisuuden kriteerit, on

hénen saatava subjektiiviset palvelut kunnan méérarahoista riippumatta.

Tie palvelujen viidakkoon voi olla vammaiselle vaikea. Vammaisilla
henkil6illa saattaa olla esimerkiksi kesken&dan eriarvoiset mahdollisuudet

toteuttaa jokapaivaistd eldmadnsa riippuen siitd, missa ja miten asuu, tai

17



millainen perhetilanne hanelld on. Perheelliset ihmiset saavat usein
korvaamatonta apua perheenjéseniltddn, perheettomilla taas ei ole
samankaltaista mahdollisuutta. Perheenjasenid ei tulisi kuitenkaan velvoittaa
vapaaehtoiseen avustajana toimimiseen, sill& usein he korvaavat sen, mika

kuuluisi palvelujarjestelman vastuulle.

Uudistunut ~ vammaispalvelulaki  on  maéaritellyt  p&&tavoitteekseen
yhdenvertaisuuden  tavoittamisen  kahdella — merkittavélla  tasolla.
Uudistuksen tavoitteena on edistdd vaikeavammaisten yhdenvertaisuutta,
tuetumpaa itsemddraamisoikeutta, sekd henkilokohtaista  vapautta.
Ensinnékin, halutaan lisaté vaikeavammaisen henkildiden yhdenvertaisuutta
suhteessa vammattomiin henkil6ihin, jotta heidan oikeutensa el&dd kuten
vammattomat toteutuisivat nykyistd paremmin. Toisena tavoitteena on liséité
keskinéistd yhdenvertaisuutta vammaisten henkildiden keskuudessa,
vamman laadusta ja asuinpaikasta riippumatta. (Ahola & Konttinen 2009, 6-
7.)

Vaikka tietyt palvelut ovat vaikeavammaisille henkildille subjektiivisia
oikeuksia, sellaista sairaus- tai vammaluetteloa ei ole, jossa sanottaisiin
kuka on oikeutettu johonkin palveluun tai tukeen vamman perusteella.
Tulkinnan vapaus on palvelusta paattavalla viranomaisella. Samalla tavalla
vammaiset henkil0t saattavat tarvita hyvinkin erityyppisté apua ja tarvittava
avun maara voi vaihdella suuresti, tdman vuoksi lakiuudistuksen tavoitteena

on nyt yksil6llisyyden huomioiminen. (Ahola & Konttinen 2009, 9.)

3.2 Vammaispalvelulaki

Mikéali vammainen henkil6 ei saa riittdvia hanelle sopivia palveluja ja
tukitoimia yleislainsdadannon puitteissa, jarjestetaan hénelle
vammaispalvelulain mukaisia palveluja. Sosiaalihuollon
yleislainsdadannolla pyritdan aina ensisijaisesti turvaaman palvelujen saanti
ja erillispalveluihin turvaudutaan toissijaisesti. Lakiuudistuksen yhteydessé

erityislakien ~ keskindinen  suhde on  muuttunut  pdinvastaiseksi.
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Vammaispalvelulaista on tullut ensisijainen kehitysvammalakiin néhden.
(Ahola & Konttinen 2009, 18; L 3.4. 1987/380, 3-4 §)

Sosiaalihuoltolaki

(yleislains&é&danto)

Vammaispalvelulaki

(erityislainsaadanto)

Kehitysvammalaki

(erityislainséadanto)

Kuvio 3. Normihierarkia vammaispalvelulaki uudistuksen jalkeen

(Lahde: Ahola & Konttinen 2009, 19.)

Vuonna 1988 nousi tarve uudistaa vanhentunutta invalidihuoltolakia.
Varsinainen vammaispalvelulaki on tullut voimaan asteittain vuodesta 1988
alkaen. Lopulta vammaispalvelulaki syrjaytti kokonaan vuodesta 1946
voimassa olleen invalidihuoltolain ja laki oli voimaan tullessaan
edistyksellinen. Tuolloin siirryttiin tulkitsemaan vammaisuuden kasitetta
yhdistden ympéristd ja toimintakyky ladketieteelliseen tulkintaan. Vammaa
ja siita aiheutuvaa haittaa arvioitaessa, otettiin huomioon myés vammaisen

henkilon sosiaaliset suhteet ja ymparistd. (Repo & Talvela 2004, 368-370.)

Viimeisimman vammaispalvelulaki uudistuksen jélkeen on uutena
tavoitteena ollut kehittdd palveluita koskevia menettelytapasdanndoksia siten,
ettd korostetaan henkilon omaa mielipidettd. L&htokohtana on, ettd
yksiléllinen avuntarve ja eldmantilanne otetaan entistd vahvemmin
huomioon palveluja ja tukitoimia suunniteltaessa ja niistd paatettdessé.
(Ahola & Konttinen 2009, 8-9.)

Esittelen vammaispalvelulakiuudistusta henkilokohtaiseen apuun tulleiden

muutosten osalta. Henkildkohtaisella avustaja -jarjestelmalld tarkoitetaan
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taloudellista tukitoimea, jonka turvin vammainen henkilé voi hankkia
itselleen henkilokohtaista apua tavalla tai toisella. Mikéli vammainen
henkild tarvitsee apua paivittaisissd toiminnoissaan, kotona tai sen
ulkopuolella, opinnoissaan, tyossaan, harrastuksissaan tai
yhteiskunnallisessa osallistumisessa, tulee kunnan Kkorvata avustajan

palkkakustannukset vammaispalveluna. (Ahola & Konttinen 2009, 21-22.)

Henkilokohtaista apua suunniteltaessa ldhdetédan liikkeelle kunnassa
laadittavasta palvelusuunnitelmasta, joka laaditaan yhteistydsséd kunnan
sosiaalityOntekijan kanssa. Se tarkoittaa suunnitelmaa niista palveluista ja
tukitoimista, joita vammainen henkild tarvitsee selviytydkseen
jokapdivéisestd  eldmastd.  Palvelusuunnitelma on  asiakkaan ja
sosiaalihuollon viranomaisen vélinen toimintasuunnitelma, se ei ole
viranomaisen tekemd hallintopdtds. (Ahola & Konttinen 2009, 12-14.)
Vammaispalvelulakiuudistus on tuonut kunnille velvoitteen
palvelusuunnitelman laatimisesta madréajassa ja  hakemusten
viivytyksettomasta kasittelystd. Uudet maardajat lisddvat tyomaadraa
kiireiseen kunnan sosiaalitydhon. Talla hetkelld my6s kunnat néyttavat
kaipaavan uusia ratkaisuja henkilokohtaisen avun jarjestdmiseen.
(Toimintamalli 2009).

Henkilokohtaista apua jérjestettdessa vaikeavammaisena pidetédan henkiloa,
joka tarvitsee pitk&aikaisen tai etenevdn vamman tai sairauden johdosta
valttamattda ja toistuvasti toisen henkilén apua suoriutuakseen
vammaispalvelulain 1. momentissa tarkoitetuista toiminnoista, eikd avun
tarve johdu ikdantymiseen liittyvista sairauksista ja toimintarajoitteista. ( L
3.4 1987/380, 8¢ ,1,2 8).

Henkilokohtainen apu on kokonaan uusi palvelu
vammaispalvelukokonaisuudessa. Vammaispalvelulaki uudistuksella on
merkittdva hyoty niille henkilGille, joiden selviytyminen ja osallistuminen
kodin ulkopuolella on tdhan asti ollut mé&rdrahasidonnaisten tukitoimien

varassa (Ahola & Konttinen 2009, 21). Henkilékohtainen apu on lisatty
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vammaispalvelulakiin subjektiiviseksi oikeudeksi. Jos henkild katsotaan
laissa tarkoitetulla tavalla vaikeavammaiseksi, on hanelle myo6nnettava
henkil6kohtaista apua méararahoista riippumatta. Henkilokohtaista apua on
jarjestettdva pdivittaisia toimia, kuten tyotd ja opiskelua varten siind
laajuudessa kuin vaikeavammainen henkil sita vélttamatta tarvitsee. (L 3.4
1987/380,8¢c, 4,5 8.)

Lakiuudistuksen my6tda kunnalla on ollut mahdollisuus jarjestaa
henkil6kohtainen apu kayttden kolmea eri vaihtoehtoa vammaisen henkilén
toivomusten mukaan. N&mé& tavat ovat henkil6kohtainen avustaja,
palveluseteli ja kunnan itse jarjestdmé& tai ostama palvelu. Kunta voi joko
korvata vaikeavammaiselle  henkildlle  henkilokohtaisen — avustajan
palkkaamisesta aiheutuvat kustannukset sekd muut avustajasta aiheutuvat
valttamattomat kulut, antaa avustajapalveluiden hankkimista varten
tarkoitetun palvelusetelin, taikka hankkimalla avustajapalveluita julkiselta
tai yksityiseltd palvelujen tuottajalta. (Ahola & Konttinen 2009, 34-39; L
3.4 1987/380, 8 8; L 17.9 1982/710, 29 8.)

3.3 Vammaisen henkildn tydnantajuus suhteessa

henkildkohtaisiin avustajiin

Vammasta ja  eldméntilanteesta  riippuen,  tyonantajuus  sek&
henkil6kohtainen avustaja on monelle vammaiselle henkil6lle edellytys
moniin eldmén perustoimintoihin. Ty6nantajuudella tutkimuksessani
tarkoitetaan vammaispalvelulain mukaista tapaa jarjestdd henkilokohtainen
apu niin, ettd vaikeavammainen henkil® toimii avustajan tyonantajana ja saa
kunnalta korvauksen avustajan palkkaamisesta aiheutuviin kustannuksiin
(Toimintamalli 2009, 35).

Monet vammaisista ovat kokeneet tyonantajuuteen liittyvan epékohtia.
Epéakohdat liittyvat liialliseen vastuuseen, seka siihen, etté ei toisaalta anneta

tarpeeksi vastuuta. Kunnasta on apua tyOnantajan velvoitteissa, mutta
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tyonantaja saattaa kokea olevansa ”puun ja kuoren vélissa.” Vastuu voi olla
puoliksi kunnalla ja tyonantajalla, kunta maksaa palkan ja ty®nantaja
ilmoittaa kuntaan tehdyt ty6tunnit. Periaatteessa tyOnantaja on viime
kédessa itse vastuussa tyOnantajan velvoitteista, vaikka kunta niiden

hoitamiseen osallistuisikin.

Henkilokohtaisen avustajan tehtdviin kuuluvat vammaisen ty®nantajan
auttaminen péivittdisissd toiminnoissa. Tehtdvat vaihtelevat tyonantajan ja
hénen elaméntilanteen mukaisesti. Henkildkohtaisen avustajan tehtavéna on
suorittaa ne toimet, joihin tyGnantaja ei yksin pysty, mutta jotka han ei-
vammaisena suorittaisi itse. (Avustaja.) Henkilokohtaisena avustajana voi
toimia kuka vaan, eikd heidan asema tyémarkkinoilla ei ole kummoinen.
Avustajien palkkataso on matala ja heilld usein osa-aikainen ty®. Avustajina
toimiville tyontekijoille ei ole yhteistd ammattiliittoa eikd yhdenmukaisia

tyoehtosopimuksia.

Vammaiset ja heiddn edustamansa jarjestot ovat jo pitkddn vaatineet, etta
henkil6kohtaisen avustajan palkkaamisesta aiheutuvien kulujen tukeminen
otettaisiin ehdottoman jarjestamisvelvollisuuden piiriin (Repo & Talvela
2004, 369). Lakiuudistuksen jélkeen kunnan maksuvelvollisuuteen on
kuulunut avustajan tuntipalkan lisaksi myods tyonantajan maksettavaksi
kuuluvat lakiséateiset maksut ja korvaukset sekd muut kohtuulliset
avustajasta aiheutuvat valttamattomat kulut. (L 3.4 1987/380 8d,1 8.)

TyoOnantajan  vastuualueeseen kuuluvat palkasta, vakuutuksista ja
ennakonpidatyksista huolehtiminen. TyOnantaja on myos esimies, jonka
tehtdvand on selvittdd tyosuhteessa mahdolliset ilmenevéat ongelmat.
(Avustaja). Tyonantajan muita velvoitteita ovat esimerkiksi ty6ajan- ja
tehtdvien méaarittely seka palkanlaskenta ja maksu sekd muihin lakisaateisiin
maksuihin liittyvat tyonantajavelvoitteet. Myos juridinen ja hallinnollinen
tieto tulisi olla tuttua. Velvollisuuksista suoriutuminen erindisista syista

johtuen saattaa tuottaa ongelmia. Mikali vammainen henkild ei esimerkiksi
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vaikeavammaisuutensa vuoksi pysty suoriutumaan tehtdvistdén, saattaa

vastuu jaada avustajan itsensé kontolle.

Niilld kunnilla, joilla on kéytettavissadn henkilokohtaisen avun keskus,
voidaan vastuu tyonantajavelvoitteiden hoitamisesta siirtdd keskuksille joko
kokonaan tai osittain. Kokonaan ulkoistettu tyonantajuus tarkoittaa sitd, etta
keskus hoitaa kaikki tyonantajavelvoitteet (tyontekijoiden rekrytoinnin,
palkanmaksun ja niin edelleen). Osittainen ulkoistaminen taas merkitsee
sitd, ettd keskus hoitaa vain esimerkiksi palkanmaksun tai muun tyénantajan
méaéritteleman tehtdvan. Talléin vammainen henkild séilyy edelleen

tyonjohtajana.

”Henkilokohtaisen avun keskuksen ydintoiminnot kattavat sellaiset
keskeiset osa-alueet, joita henkilokohtaisen avun toteutumisessa
edellytetddn ja  onnistuneen  tyoskentelyn  sujumiseksi tarvitaan.
Ydintoiminnot vastaavat suurimpaan osaan niisté tarpeista, joita vammaiset
tyonantajat seka henkilokohtaiset avustajat ovat vuosien aikana nostaneet
esille kehittdmiskohteina. Samat kehittamistarpeet ovat niitd, joita kuntien
sosiaalitoimi  on nimennyt lain soveltamisen jdlkeen jarjestelman
haasteellisimmiksi asioiksi. Ongelmia tyonantajan nakdkulmasta ovat muun
muassa riittdmaton tieto, riitthmaton tuki, vaikeus 10ytda sopivia
tyontekijoit4, puutteellinen sijaisjarjestely.”  Henkilokohtaisen avun
keskukset pyrkivat luomaan edellytyksia sujuvammalle toiminnalle seka
tarjoamaan mahdollisuuden 10ytdd tyontekijoitd nopeammin. Keskukset
antavat tukea ja ohjausta tydnantajan velvoitteiden hoitamiseen
(Toimintamalli 2009, 9, 33.)

My6s kunta on velvoitettu opastamaan ja neuvomaan avustajan
palkkaamisessa sekd muissa tyOnantajan velvoitteissa. Tyodnantajaksi
ryhtyessd vammainen henkilé saattaa jaada vaille tarpeenmukaista
koulutusta ja neuvontaa tydnantajan velvoitteistaan. Tai ainakin viimekaden
vastuu kouluttautumisesta jad vammaiselle itselleen. Mikali tyonantajan

koulutus jaa puutteelliseksi, voi siitd seurata mittavia ongelmia, kuten
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esimerkiksi lainvastaisia irtisanomisia, epépétevan avustajan hyvaksyminen
tyotehtaviin, tai avustaja voi j&4&da vakuuttamatta. Lainvastaiset
irtisanomiset taas voivat johtaa jopa oikeuteen, mika tarkoittaa tyonantajalle
mahdollisia taloudellisia menetyksid, loukkauksia, ja muita kohtuuttomia

hankaluuksia.

Uuden lain my6ta vaikeavammaisilla henkiloillg, jotka eivét itse pysty
toimimaan tyonantajina, on mahdollisuus henkilékohtaiseen apuun.
TyoOnantajuuden  hoitamiseen  liittyvat  palvelut  voidaan  ostaa
Henkilokohtaisen  avun  keskuksista, mikali  sellainen  henkilén
kotipaikkakunnalla tai seutukunnissa on. (Toimintamalli 2009, 15) Téssa
tutkimuksessa tutkittavien tyonantajuudet muodostuvat  joko
henkilokohtaisen avun keskusta hyodyntden tai ilman sitd. Pyrin

maéarittelemaan eroja ndiden kahden tyonantajuuden valilla.

3.4 Avustajaportti.fi verkkopalvelu ja Henkilokohtaisen

avun keskus

Henkilokohtaisen avun jarjestymiseen on kaivattu jo pidemman aikaa
sellaisia tukirakenteita, joiden avulla vammaisen henkilon toimiminen
tyonantajana helpottuisi (Toimintamalli 2009, 89). Edistysaskelia on

viimein tapahtunut.

Vuonna 2004  kaynnistyneen Invalidiliitto Ry:n  Tre@Validia-
avustajaportaali —projektin myota on syntynyt verkkopalvelu nimelta
Avustajaportti.fi. Verkkopalvelun tavoitteena on tuoda konkreettista apua
erityisesti  vammaisille tyodantajille, mutta my6s avustajana toimiville
henkil6ille. Verkkopalvelu on internetissa toimiva kanava, jonka tavoitteena
on tukea henkilokohtaisen avun valittdmisessa. Avustajaportti on tarkoitettu
myods omaishoitajien, omaislomittajien, yritysten ja jarjestojen seka
sosiaalitoimen k&yttoon. Se on tydvaline vammaisille avustajapalvelujen

tarvitsijoille, seké palveluita tarjoaville henkil6ille. Avustajaporttia rahoittaa
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Raha-automaattiyhdistys. Avustajaportin pitk&aikaisena tavoitteena on
palvelun laajentaminen ympéri Suomea. Rahoitus myonnettiin aluksi ajalle
2004 - 2007 ja tdémén jalkeen saatiin jatkorahoitus vuosiksi 2008- 2011
Avustajaportin laajentamiseen ja valtakunnallistamiseen. (Avustajaportti;

Invalidiliitto.)

Avustajaportin hyodyntdmiseen liittyy olennaisesti Henkilokohtaisen avun
keskusten toiminta. Henkilokohtaisen avun keskuksella tarkoitetaan
seudullista keskusta, joka tarjoaa tyonantajalle tai oman avustajansa
tyonjohtajalle tukitoimia henkilokohtaisen avun saamiseen. Keskusten
tavoitteena on, ettd toiminta perustuisi vammaisten henkildiden omaan
toimintaan, vaikuttamiseen ja paatoksentekoon. Vammaisten ihmisten
mukanaolo keskusten hallinnossa tulisi olla keskeinen osa valtakunnallisten

ja seudullisten keskusten toimintaa. (Toimintamalli 2009, 8).

Yhtendisena palvelukokonaisuutena Avustajaportti.fi sekd Henkilokohtaisen
avun keskus tarjoavat kokonaisvaltaisesti vammaista tyonantajaa tukevan
palvelukokonaisuuden. Avustajaportin  kautta tyonantaja voi hoitaa
kéytdnnon asiat, ja Henkilokohtaisen avun keskuksen puoleen voi k&antya

tuen ja ohjauksen merkeissa.

Avustajaportti.fi on otettu kayttdén Tampereen seudulla syksylla 2007.
Avustajaporttia kéytetddn myos Helsingissg, Kaakkois-Suomessa (Etela-
Karjala sekd Kymenlaakso), Keski-Suomessa (Hankasalmi, Joutsa,
Jyvaskyla, Jamsd, Keuruu, Kuhmoinen, Muurame, Toivakka, ja Adnekoski),
sekd Etel4d-Pohjanmaalla (Alajarvi, Alavus, Evijérvi, llmajoki, Isojoki,
Jalasjérvi, Karijoki, Kauhajoki, Kauhava, Kuortane, Kurikka, Lappajarvi,
Lapua, Seindjoki, Soini, Teuva, Toysa, Vimpeli, Ahtari). Toiminta on

laajentumassa myds Vaasan, Kainuun ja Turun seuduille. (Avustajaportti.)

Avustajaportti.fi on kdytossa tyokaluna edelld mainituissa Henkilokohtaisen
avun keskuksissa. Avustajaporttia kehittdva Tre@Validia -projekti tekeekin

yhteisty6td jo olemassa olevien tai perustettavien Henkilokohtaisen avun
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keskusten kanssa ja keskittdd Avustajaportin toimintaa niiden yhteyteen.
Yhteistyon toivotaan varmistavan henkilokohtaisen avun saamisen

vammasta ja asuinpaikasta riippumatta. (Avustajaportti)

Avustajaporttiin voi sekd tydnantaja, ettd avustaja luoda itselleen sahkdisen
profiilin ja ilmoittaa avoinna olevasta tyOpaikasta tai etsid avustajan
paikkaa. Verkkopalvelun tavoitteena on olla palvelu sijaisten etsimiseen ja
muihin Kiireellisiin tapauksiin, jotka tyonantajat ovat kokeneet erityisen
ongelmallisiksi. Toimintoja on my6s tyovuorolistojen suunnittelu ja
tyGaikakirjanpito.  Listat voidaan l&hettdd  s&hkoisesti  suoraan
kotipaikkakunnan sosiaalitoimeen tai tilitoimistoihin. Avustajaportin

verkkosivuilta [6ytyy myds keskustelukanava.

”Kohti Yhdenmukaista kaytant6ad” (2009) on Henkildkohtaisen avun
keskusten toimintamalli, johon on kuvailtu Henkilokohtaisen avun
keskusten ideaalimalli. Olemassa olevat keskukset ovat kaikki muotoutuneet
toiminnaltaan omanlaisekseen. Toimintamallin selvityksen jalkeen on
syntynyt ja on syntymadssa hieman eri Kkonsepteilla toimivia
Henkilokohtaisen avun keskuksia eri puolelle Suomea. Toimintamallin
mukaan syntyneilld toisistaan irrallaan toimivilla keskuksilla, ei pystyta
tuottamaan valtakunnallisesti kattavaa palvelua. Seudulliset keskukset
voidaan saada toimiminaan yhdenmukaisesti, kun toimintaa koordinoidaan
keskitetysti keskustoimiston kautta. (Toimintamalli 2009, 8-9.) Tavoitteena
on keskusten yhdenmukaistaminen, jolla voidaan taata vammaisten tasa-

arvoinen palvelujen saanti.

Seudullisten keskusten tarkoituksena on mahdollistaa henkilokohtaisen avun
toimiva toteutus. Tavoitteena on rakentaa ja tarjota sellaisia avustamisen
tukitoimintoja, jotka huomioivat vammaisten henkildiden yksildllisen
eldmantilanteen. Tarkoituksena on, ettd vammaiset henkilot voisivat
keskuksen palveluiden turvin viettdd itsendistd eldamad. Keskusten kautta
voidaan keskittdd tiettyja toimintoja kuten avustajien palkkahallinto tai
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esimerkiksi koulutus- ja neuvontamateriaalin tuotanto. (Toimintamalli
2009.)

Keski-Suomen ja Eteld-Pohjanmaan Henkil6kohtaisen avun keskukset ovat
saaneet alkunsa HAVU -hankkeesta, joka on kdynnistynyt ajalle 1.3.2009-
31.12.2011. HAVU -hanke on Keski-Suomen ja Eteld-Pohjanmaan
henkil6kohtaisen avun keskusten kehittdmishanke. Hankkeelle on
myonnetty avustus TEKES:n ”Innovaatiot sosiaali- ja
terveyspalvelujarjestelmassd” -ohjelman teemahausta. Hankkeella on
ohjausryhmé ja kaksi maakunnallista asiakaskehittajaryhméa. HAVU-
hankkeen tyontekijoita ovat projektipaallikko ja kaksi projektisuunnittelijaa,
joiden toimipisteet ovat Seindjoella ja Jyvaskyldssa. Hankkeen
projektisuunnittelijat ovat aloittaneet tyoskentelyn huhtikuussa 2009.
(Eskoo.)

HAVU -hankkeen myo6td syntyneessa Keski-Suomen Henkilokohtaisen
avun keskuksessa keskeiset toiminnot liittyvat l&hinnd tyonantajien
tukemiseen tyonantajanvelvoitteissa. Keskus jarjesta erilaisia koulutuksia
tyonantajille sekd avustajille, ja tarjoaa mahdollisuuden vertaistukeen.
Keskuksen kautta voidaan kouluttaa uusia henkilokohtaisia avustajia.
Kokeneet tyonantajat luennoivat tyonantajille sekd avustajille. Keskuksen
kautta voidaan haastatella avustajaehdokas tyonantajan puolesta tai
esimerkiksi palkanmaksu voidaan ulkoistaa keskukselle. Keskuksen
asiakkaaksi voi tulla, kun ty6nantajalla on sosiaalitoimen viranomaisen

laatima paatos henkilokohtaisesta avusta.
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4 TYONANTAJUUS JA TIETOTEKNIKKA
OSALLISUUDEN EDISTAJANA

4.1 Osallisuus yhteiskuntatieteellisen tutkimuksen

kohteena

Tutkimuksessa selvitén, millaisista tekijoista vaikeavammaisen osallisuus ja
osallistumattomuus rakentuu. Osallisuus esitetdan osallistumattomuuden ja
ulkopuolisuuden vastakohtana. Namé& kysymykset liittdvat tutkimuksen
yhteiskuntatieteelliseen keskusteluun syrjaytymisesta ja osallisuudesta.
Minna Mattila-Aalto (2009) on tutkimuksessaan valaissut osallisuus-
osallistumattomuus késiteparin kayttod tutkimuksessa. Sitd on usein kaytetty
yhteiskuntatieteellisen  tutkimuksen kentéll4, etenkin tyottomia ja
syrjaytyneitd koskevissa tutkimuksissa. Tutkimukseeni osallistuneet

henkil6t ovat vammaisia, mutta eivat valttdmatta syrjaytyneita.

Mattila-Aalto  (2009) on kartoittanut tutkimuksessaan sosiaalityon
osallisuustutkimuksen  kenttdd.  Sosiaalityon  osallisuustutkimus on
kohdistunut usein asiakkaan kohtaamiseen instituutioissa ja kansalaisten
keskindisiin kohtaamisiin yhteisdissa. N&iden véliin asettuu tutkimusalue,
jossa tarkastellaan  osallisuuden muodostumista institutionaalisissa
yhteisoissa. Niitd  edustavat  esimerkiksi mielenterveys-  ja
paihdekuntoutukseen erikoistuneet  tuetun asumisen yhteisot,
pitkdaikaistyottomille suunnatut aktivointipoliittiset projektit, paihdehuollon
niin  kutsutut yhteis6kodit ja niin edelleen. (Emt., 24-25.) Minun
tavoitteenani on liittdd osallisuus-osallistumattomuus kasitepariin liittyva
keskustelu osaksi vammaistutkimuksen kenttdd. Seuraavaksi esittelen
tutkimuksen yhtend avainkasitteend toimivaan osallisuuteen liittyvaa
maéadrittelya ja keskustelua.
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4.2 Osallisuuden maarittelya

Osallisuutta ja osallistumista voidaan ajatella monista eri nakékulmasta ja
monissa eri elamantilanteissa. Osallisuus voidaan mieltad yksilolliselld ja
rakenteellisella tasolla. Osallisuudella voidaan tarkoittaa kuulumisen ja
mukana olon tunnetta ja puhuttaessa osallisuudesta tavoitellaan yleensa
aktiivista kansalaista. (Haahtela 2006, 2-3). Osallisuus pitaa sisélldén paljon
muutakin, sitd voidaan ajatella esimerkiksi syrjaytymisen vastapainona.
Osallisuus ja syrjaytyminen ovat ik&an kuin toistensa vastakohdat.
Syrjaytyminen viittaa usein tilaan; olla sivussa, reunalla, marginaalissa
(Haahtela 2006, 3). Naiden kaésitteiden valistda maastoa voidaan kuvata
késiteparein osallisuus- ja osallistumattomuus ja syrjaytymien- ja ei-

syrjaytyminen.

Osallisuus ja syrjaytymiskasitteiden englanninkieliset vastineet ovat
inclusion ja exclusion. Yleensd yhteiskuntatieteellisessa tutkimuksessa
késitteelld sosiaalinen—inkluusio” viitataan yhteiskunnalliseen yhteisyyteen
ja sithen liittyviin  ristiriitoihin.  Nailla ristiriidoilla  tarkoitetaan
yhteiskunnallisia, kulttuurisia ja sosiaalisia prosesseja, joiden kautta yksild
liittyy yhteiskunnan sosiaalisiin verkostoihin ja niiden arvoihin. (Mattila-
Aalto 2009, 22-23.) Sosiaalisella syrjaytymisellda ymmaérretddn sosiaalisten

siteiden ja suhteiden katkeamista ja heikkenemistd (Tuula Helne, 2000).

Mattila-Aallon (2009, 23) mukaan osallisuus ja syrjaytyminen eivat ole
toisiaan  poissulkevia ilmiditd. Mattila-Aalto taydentdd nakemysta
toteamalla, miten ilmi0 perustuu ajatukseen, jonka mukaan nyky-
yhteiskunta tuottaa lakkaamatta syrjaytymistd, mutta myos erilaisia mukaan
tulemisen toimintamuotoja. Jock Youngin (1999, 59-60, 104-105) mukaan
olemme jo ottaneet askeleen modernista integroinnin maailmasta erottavaan
ja ulossulkevaan myohaismoderniin - maailmaan. Myd6haismodernissa

maailmassa pyritaan pitdméaan reunoilla eldvat ihmiset sielld missé he jo
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ovat, normaaliudesta ulossuljettuina. Modernissa maailmassa reunoilla
elavia ihmisid pyrittdisiin integroimaan takaisin. Tama tutkimus perustuu
ajatukseen, jonka mukaan nyky-yhteiskunta toimii samanaikaisesti
kaksijakoisesti. Se luo uusia osallistumisen mahdollisuuksia, mutta samaan
aikaan tuottaa uusia syrjaytymisen muotoja. Esimerkiksi alati kehittyvalla

tietotekniikalla voi olla kaksijakoinen rooli.

Tietotekniikka ja teknologia avaavat uusia osallistumisen muotoja, mutta
samaan aikaan rajoittavat osan kayttdjistd ulkopuolelle. Vammaisen
henkilon né&kokulmasta osallisuuden rakentumiseen liittyy monenlaisia
kysymyksia ja esteitd. Yhteiskunta luo rajoitteita rakenteillaan,
byrokratiallaan, myds lainsaddantd asettaa esteitd. Vammaisella henkil6lla
my6s vamma itsessadn on osallisuuden rakentumisen este. Esimerkiksi
pyoratuolilla kulkeva henkild, ei pé&se haluamiinsa paikkoihin, tai
nékdvammainen ei kykene esteettomasti hyddyntdmadn tietotekniikkaa ja
internet maailmaa. Avustajan turvin eldvé henkild ei voi tehdd mité haluaa,
ja milloin haluaa. My0s viranomaisten laatimat avustajapaatokset
kaventavat eldamisen mahdollisuuksia, mik&li avustajatunnit ovat

riittméattomia.

Henkilokohtainen avustaja mahdollistaa monelle vammaiselle henkil6lle
itsendisen eldmisen ja antaa uusia mahdollisuuksia osallistumiseen. Kodin
ulkopuolinen toiminta jaa kuitenkin vahéiseksi, mikali avustajatunnit eivat
riitd. Tuntimaarien vahyys merkitsee sitd, ettd aikaa jad ainoastaan
pakollisiin tyotehtavien suorittamiseen. Normaaliin elamiseen kuuluva
yhteiskunnallinen osallistuminen ja sosiaalinen vuorovaikutus jadvat usein

minimiin, tai jopa kokonaan toteutumatta.

Vammaispalvelulaki uudistuksen jalkeen vammaisella henkilollda on
lainpuitteissa oikeus saada henkilokohtaista apua kymmenen tuntia
kuukaudessa, ja vuoden 2011 alusta kolmekymmenté tuntia kuukaudessa
erikseen vapaa-ajan toimintoja varten. Lain mukaan vammaisella on reilu

kaksi tuntia viikossa aikaa harrastamiseen ja vapaa-ajan toimintoihin.
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Sosiaality6lla on tehtdvansa osallisuuden ja osallistumisen esteiden
poistamisessa. Haahtelan (2006, 21) mielestd, sosiaalityon yksi tehtdva on
kritisoida yhteiskunnallisia epékohtia. Sosiaalityd pureutuu syrjaytymista
aiheuttaviin yhteiskunnallisiin rakenteisiin ja pyrkii tietoa valittamalla
muuttamaan  rakenteita. Tavoite on  syrjdytyneiden kansalaisten

yhteiskunnallisen osallisuuden vahvistaminen.

Haahtela (2006, 3-4) on tutkimuksessaan jaotellut osallisuus keskustelussa
esiintyvid nékokulmia seuraavasti. Osallisuutta voidaan tarkastella
esimerkiksi suhteessa omaan eldmadin, oman eldmdn ”luojana” tai
osallisuutena palkkatyéhon. Osallisuutta voidaan my0ds tarkastella
yhteiskunnallisena osallisuutena sen taysivaltaisena kansalaisena. Haahtela
on jakanut osallisuuden kasitteen neljaan eri nakokulmaan: inclusion, life
politics, participation, ja empowerment. Namé& nékokulmat kertovat niista
keinoista, miten yhteiskunnan reunalle joutuneet kansalaiset voidaan saada

takaisin yhteiskunnan osallisiksi toimijoiksi.

”Inclusion” voidaan suomentaa liittdmiseksi tai inkluusioksi. Tulkitsen
liittdmisen liittymisend yhteiskuntaan”. Vammaisten henkil6iden kohdalla
liittdminen  yhteiskuntaan  tapahtuu  rakenteellisella  tasolla  eli
palvelujarjestelman sek& vammaispalvelulain ja muiden erityislakien
puitteissa. (Haahtela 2006, 69.) Liittdmista tai liitosta tuotetaan osin
sosiaalityon jarjestelmasta kasin, silld sosiaalityontekija laatii pé&atokset
vammaispalveluihin liittyen. ”Life politics” merkitsee elaméanpolitiikan
mahdollisuuksia yksilélle. Elaménpolitiikka on eldmaé koskevien paatosten
politilkkaa ja sosiaalityotd tarvitaan entistd enemman tukemaan ihmisia
elaménvalinnoissaan. (Haahtela 2006) Vammaisten kohdalla empowerment
merkitsee mielestani erityisesti omatoimisuuden vahvistamista. Niin
kansainvélisessa kuin suomalaisessa vammaispolitiikassa keskeinen termi ja
tavoite on pitkd&n ollut empowerment. Tutkimukseni sijoittuessa
vammaistutkimuksen kentalle, koen merkitykselliseksi vield tarkentaa

ké&sitteen empowerment merkitysta.
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Empowermentilla tarkoitetaan muun muassa voimaantumista, valtautumista,
valtaistumista tai vahvistumista (Jarvikoski ym. 1999, 103). Empowerment
késitteen yhteydessd voidaan puhua eldménhallinnan lisd&ntymisesta,
itsetunnon kohenemisesta, ja omatoimisuuden vahvistamisesta. Se viittaa
my06s toimintaan ja aktivoitumiseen omien asioiden hoitamiseen ja vallan
ottamiseen omiin ké&siin. (Luhtasela 2009, 17-18). Valtautuminen voidaan
néhda rakenteellisena tai yksilollisend prosessina. Tulkitsen empowerment
késitettd yksilollisend seka rakenteellisena prosessina. Palvelujarjestelméa
sekd vammaispalvelulaki yhdessa yksilon motivaation ja resurssien kanssa
muodostavat kehyksen vammaisen henkilén valtautumiselle. Valtautuminen
voidaan ymmartdd prosessina, jossa tietoisuuden ja omien voimavarojen
avulla voidaan omaa osallisuuden tunnetta vahvistaa (Haahtela 2006, 63).
Robert Adams (1996, 5) on maaritellyt valtautumisen pdaméaéaraksi parhaan
mahdollisen eldmdnlaadun. Keinoja parhaan eldménlaadun saavuttamiseen
on yksiléiden mahdollisuus saavuttaa omia pdaméaaridan, kontrolloida omia

olosuhteitaan.

"Participation”(osallistuminen) merkitsee osallistumista taysivaltaisena
kansalaisena yhteiskuntaan ja sen jarjestdmiin palveluihin. Participation-
késitteessd osallisuus tuotetaan yksilostd itsestddn, ja sosiaalityon
jarjestelmasta késin. Osallistuminen ja participation-kasite liitetddn vahvasti
aktiivisen kansalaisen késitteeseen, jota pidetdan tietynlaisena ideaalina
demokraattisessa yhteiskunnassa. (Haahtela 2006, 55, 70.) Osallistumisen
tavoitteena on tuoda sosiaalitydon asiakkaalle todellinen kansalaisuus.
Osallistuminen  konkretisoi  asiakkaan kansalaisuuden; passiivinen
kansalainen on kansalainen vain statukseltaan. Aktiivinen kansalainen

haluaa muuttaa omaa tilannettaan. (Haahtela 2006, 47-49.)

Anna Metterin  (2003) mukaan osallistuminen voidaan maaritella
tapahtumisena tai toimintana ja osallisuus kokemuksena tai olotilana.
Luottamus kansalaisen ndkokulmasta tarkoittaa, ettd han voi luottaa siihen,
ettd tulee palvelujarjestelmdssé kuulluksi. Kuulluksi tuleminen merkitsee

sitd, ettd asiakas voi osallistua oman hoitonsa ja kuntoutuksensa
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suunnitteluun ja ettd saa tarvitsemaansa tietoa ja tukea laeissa,
hallitusohjelmassa, ja muissa sosiaalipoliittisissa ohjelma-asiakirjoissa
séadetylla tavalla. Luottamus instituutiothin  ja  ihmisiin  ovat
palvelujarjestelman kohtaamisissa kytkoksissd toisiinsa. Kansalaisen
sosiaaliset oikeudet muodostavat luottamuksen institutionaalisen perustan,
ennustettavuuden. Osallistuminen ja osallisuuden kokemus puolestaan ovat
tarkeita luottamuksen kokemuksessa. (Metteri 2003, 92.)

Arkikielessa osallisuus ja osallistuminen toimintaan saattavat menna
sekaisin kesken&éan. Luhtasela (2009,39) toteaa, ettd osallisuuden kannalta
on oleellista, osallistumisen lisdksi toiminnan kokeminen tarpeelliseksi,
tarkoituksenmukaiseksi, ja hyoddylliseksi suhteessa omaan elaméaén.
Tarkastelen osallisuutta erityisesti vammaisen tyonantajan nékokulmista.

Sen liséksi tarkastelen tietotekniikkaa osallisuuden edistdjané.

Osallisuuden edellytyksend voidaan pitdd oman eldmén haltuunottoa.
Tutkimuksessani on mielestani ensisijaisesti kysymys oman eldman
haltuunottamisesta ja niistd edellytyksista joita siihen tarvitaan. Jo se, ettd
arkinen eldma toteutuu avustajan edellytykselld, voi rajoittaa oman eldmén
haltuunottoa. Tall6in on jatkuvasti riippuvainen toisesta ihmisesta tai muista

apuvalineista.

Oman eldman haltuunoton liséksi ké&ytadn osallisuuden ylakasitteind omaa
paatosvaltaa, ja itsendistd selviytymistd. Mielestdni ne kuvastavat
olennaisesti juuri vammaisen henkilon osallistumista normaaliin eldman
toimintoihin. Oma p&atosvalta liittyy jokaisen kohdalla tydnantajan
yksilollisiin ratkaisuihin, yksilollisesti suunniteltuihin vammaispalveluihin
sekd palveluita varten laadittuihin viranomaispéatoksiin. Paatosvalta liittyy
yksinkertaisiin asioihin, kuten paatoksiin omista aikatauluista seka
rytmeisté. Itsendinen selviytyminen on selviytymistd omassa kodissa, arjen
toiminnoista tarvittavien apujen kanssa. Osallisuuden késite tarkentuu

edelleen analyysi vaiheessa.
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4.3 Tietotekniikka: mahdollistaja ja rajoittaja

Uudistuneiden tietoteknologisten ratkaisujen ndhdaén tukevan vammaisten
ja vanhusten osallisuutta ja saavutettavuutta, mutta niiden ndhdaan myaos
lisddvan syrjaytymisen riskid. Yhtend tamén tutkimuksen tarkastelun
kohteena on verkkopalvelu Avustajaportti.fi ja sen hyodty vammaisten
tyonantajuuden tukirakenteena.

Nopeat verkkoyhteydet ovat levinneet lédhes joka kotiin, ja internet on
sulautumassa osaksi ihmisten arkielamad. Tutkimuksen tarkoituksena on
tarkastella millaisiin toimintoihin vammaiset henkil6t yleisesti kayttavéat
tietotekniikkaa sekd verkkopalveluita, ja miten ne edistavét

tyonantajanvelvoitteiden hoitamista.

Palvelujen siirtyminen verkkoon luo yhdenmukaisuutta, mutta se saattaa
heikent& eri véestoryhmien palvelujen saannin tasa-arvoa. Avustajaportti.fi
on jo monen vammaisen tyénantajan hyodynnettavissé oleva verkkopalvelu.
Palvelun pitkdaikaisena tavoitteena on saada valtakunnallistettua palvelu
siten, ettd tyonantajilla olisi mahdollisuus hyddyntdd kyseessé olevaan
palvelua ympéri Suomen. Taten kaikilla tyonantajilla olisi tasavertaiset
mahdollisuudet  ty6stdd  tyGnantajan  velvoitteitaan  tukirakenteita

hyodyntéen.

Erityisend haasteena on jo olemassa olevan teknologian soveltaminen koko
yhteiskuntaan  ja  yhteiskuntaluokkiin.  Esimerkiksi ~ vammaisille
hyvinvointipalveluiden kéyttdjille, liikunta-, aisti-, tai erilaiset neurologiset
vammat saattavat tuottaa vaikeuksia tavoittaa tarvittavia palveluita.
Séhkaisten palveluiden kéytdssa on uhka, ettd se voi rajata osan kayttajista
palvelun ulkopuolelle monellakin tapaa. Kaikilla ei ole kykya tai
halukkuutta asioida séhkoisesti. Syyt voivat olla alueellisia. Kaikki eivat
esimerkiksi asuinpaikkakunnastaan riippuen tavoita tiettyja palveluita.
Ik&é&ntyneiden on vaikeampi pysyd kehityksen tahdissa. Vammaisilla

henkil6illa voi olla jokin fyysinen este hyddyntdd teknologian tiettyja
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muotoja. Fysiologiset syyt voivat liittyd esimerkiksi nékoaistiin,
motoriikkaan tai  kognitiivisiin  taitoihin, kuten tarkkaavaisuuteen,

oppimiseen tai kokonaisuuksien hahmottamiseen.

Erilaisten verkkopalveluiden liséksi tietoteknologia on avannut vammaisille
henkil6ille uusia mahdollisuuksia tyontekoon, opiskeluun,
yhteiskunnalliseen  osallistumiseen,  harrastuksiin ~ ja  sosiaaliseen
kanssakdymiseen. Teknologia on tuonut palvelut kotiin joka mahdollistaa
niiden kayton ja tilaamisen kotoa. Tietoteknologian mahdollisuuksia ei
kuitenkaan vield hyddynneta riittavan laaja-alaisesti, eikd soveltaminen ole
vakiintunut palvelujarjestelman toimintatavaksi (Sosiaali- ja

terveysministeri6é 2006:9, 32).

Pohjola, Kadridinen ja Kuusisto (2009) ovat perustelleet tieteellisen
tutkimuksen tarvetta tietoteknologian ké&ytosta seuraavasti. Tutkimustietoa
tarvitaan siitd, miten teknologian k&ytén yhdenvertaisuus, sen hyodyt tai
rajoitukset toteutuvat varallisuuden epatasaisen jakautumisen, toimijoiden
erilaisten mahdollisuuksien ja esteiden osalta. Tutkimustietoa tarvitaan
my0Os teknologian kaytettdvyyden tai alueellisten palvelutarpeiden osalta.
Sosiaalitydn kannalta on térked 16ytaa erilaisia tietotekniikan kayttotapoja,
jotka voivat tukea kansalaisten ja asiakkaiden keinoja arjesta
selviytymiseen, sek& heidan osallisuuttaan yhteiskunnallisissa toiminnoissa.
Né&ihin liittyvat esimerkiksi kansalaisten uudenlaiset mahdollisuudet
erilaisiin verkkopalveluihin. (Emt.,12-13). Sosiaalihuollon tietoteknologian
kehittdmisen painopisteenda onkin jo jonkin aikaa ollut asiakkaiden
itsendisen selviytymisen tukeminen. (Topo ym. 1999, 41). Jotta myos
vammaiset henkilot voisivat hyotyd tietoyhteiskunnan  luomista
mahdollisuuksista, tarvitaan tutkimustietoa tietotekniikan hyddyntamisesta

erilaisen vamman omaavien henkildiden nakokulmasta.

Tietoyhteiskunnan suurena uhkana on nahty digitaalinen syrjaytyminen ja
siitd seuraava kahtiajako osaajiin ja osaamattomiin. Tietokoneen

kayttotaitoa rinnastetaan nykyaén jopa kansalaistaitoon ja kehityksesta pois
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jaamisen pelatdan etenevan monella tasolla syvenevédédn eriarvoisuuteen.
Toiselle puolelle jaavida voidaan kutsua “digisyrjaytyneiksi”, joilla ei ole
endé osallisuutta teknologisoituneessa yhteiskunnassa. (Martikainen 2009,
247; Stromberg-Jakka 2009, 139; Kilpeldinen & Sankala 2009, 286.)

Rauhala-Hayes ym. (1998) ovat jakaneet tietoyhteiskunnan esteet neljééan
ryhmaan: fyysisiin, psyykkisiin, sosiaalisiin sek& taloudellisiin esteisiin.
Fyysisia esteitd voidaan poistaa noudattamalla design for all” tyyppisia
ratkaisuja tai tekemaélla réaataloityja ratkaisuja erityisryhmien tarpeisiin.
Esteitd voidaan poistaa esimerkiksi lisadmalla koulutusta. Sosiaaliset esteet
liittyvat laitteiden tai koulutuksen saatavuuteen, joka on sidoksissa yksilon
sosiaaliryhmaan. Taloudelliset esteet muodostuvat tietoyhteiskunnan
kustannuksista. Kaiken kaikkiaan tietoyhteiskunnan esteitd voidaan poistaa
luomalla sellaiset olosuhteet, ett4d tietoyhteiskunnan osallistumisen
edellytykset ovat kaikkien saavutettavissa.
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5 TUTKIMUSASETELMAN HAHMOTTAMINEN

5.1 Tutkimustehtava

Tutkimukseni tutkimustehtdvd on kahdella tasolla.  Keskigssa ovat
vammaisen henkildn tyonantajuus ja sen tukirakenteet, sekd osallisuuden
rakentuminen ja tyonantajuuden vaikutus osallisuuden rakentumiseen.
Vammaisella tyonantajalla tarkoitan vammaista henkil6d, joka toimii
tybnantajana, ja jolle kuuluu tybnantajan velvoitteet suhteessa
henkil6kohtaiseen avustajaansa. Aineistona on kahdeksan
teemahaastattelua, jotka on toteutettu Pirkanmaalla sekéd Keski-Suomessa.

TyOnantajuuteen ja sen tukirakenteisiin liittyvien kokemusten lisaksi,
tarkastelen osallisuuden kokemuksia ja niille annettuja merkityksia eri
olosuhde- ja kontekstitekijoiden yhteydessd. Eskola ja Suoranta (1998, 50)
ovat korostaneet, ettd merkityksen ja kokemuksen tulkinnassa on kyse
kontekstuaalisuuden ideasta. Olosuhteet vaikuttavat yksilon kokemuksiin
osallisuudestaan taustoittamalla, antamalla selityksia ja tulkintoja
aineistolle. Tdama tutkimus paikantuu tarkastelemaan tiettyd ihmisjoukkoa -
vammaisia tyonantajia. 1lmiond se tarkastelee vammaisen henkilén

tyonantajuutta.

Tutkimusongelmani rakentuu seuraavien kysymysten varaan:

1. Millaista on vammaisten henkil6iden tyonantajuus ja miten tyonantajan

tukirakenteet voivat tukea vammaisten tydnantajuutta?

2. Miten tyOnantajana toimiminen vaikuttaa vammaisten henkil6iden

osallisuuden rakentumiseen?
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Ensimmainen tutkimuskysymyksen kautta haluan saada ké&sityksen siita
mit4d vammaisen tyOnantajuus merkitsee. Kuten aikaisemmin on kaynyt
ilmi, vammaiset tyOnantajat ovat kokeneet tyOnantajan velvoitteiden
hoitamisen ongelmallisena ja epéatasa-arvoisena. Uudet tukirakenteet
Avustajaportti.fi ja Henkilokohtaisen avun keskukset on kehitetty
vastamaan palveluillaan tyonantajien tarpeisiin. Avustajaportti.fi onkin
kéytossd jo Pirkanmaan lisdksi jo viidelld alueella Suomessa. Myos
Henkilokohtaisen avun keskuksia on useammalla alueella, esimerkiksi
Jyvéskylédssd, Vaasassa, Lounais-Suomessa ja Helsingissa. Pirkanmaalla ei
ole Henkilokohtaisen avun keskusta. Toimeksiantajan toiveena on
tarkastella tyonantajuuksien eroavaisuuksia Pirkanmaalla ja Keski-
Suomessa. Tuon analyysissa ilmi, miten Keskisuomalaisten ja

Pirkanmaalaisten tyonantajuudet eroavat toisistaan.

Toinen tutkimuskysymys vastaa kysymykseen vammaisten tyOnantajien
osallisuuden rakentumisesta. Mielestani osallisuuden kysymykset liittyvat
oleellisesti vammaisten tydnantajana toimimiseen. Vammaisen osallisuutta
tuetaan, mikali tyGnantajuus on rakennettu vammaisen henkildn yksilolliset
tarpeet huomioiden, vammaisella on sopiva maara avustaja tunteja, pateva

avustaja seka toimiva tydsuhde avustajaan.

5.2 Teoriaohjaava siséallonanalyysi jasentamasséa

aineistoa

Tutkimukseni on luonteeltaan kvalitatiivinen tutkimus, ker&d&n aineiston
sekd analysoin sitd laadullisilla menetelmilld. Jari Eskolan ja Juha
Suorannan (1998) mukaan laadullinen aineisto on pelkistetyimmillaan
ilmaisultaan tekstid. Myds Pertti Toéton (2004, 12-14) méérittelyn
perusteella kysymyksessd on laadullinen tutkimus silloin, kun aineisto
perustuu  teksteihin.  Aineistona  toimii  kahdeksan litteroitua

teemahaastattelua.
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Tutkimuksen tavoitteena on tutkia ihmisten tekemi& kuvauksia
todellisuudesta ja kokemuksistaan. Laadullisessa tutkimuksessa suositaan
aineistonhankinnassa metodeja, joissa tutkittavien n&kokulmat ja myds
tutkittavan oma aani péaasevat esille (Hirsijarvi & Remes & Rajavaara 2000,
155). Todellisen eldamén kuvaaminen on yksi laadullisen tutkimuksen
tarkeisté lahtokohdista ja kohdetta pyritadn tutkimaan aina mahdollisimman
kokonaisvaltaisesti.  Tutkimuksessani rajaan tarkastelun kysymalla
vammaisilta henkil6iltd, mitd tyonantajuus heille itselleen merkitsee.
Laadullinen tutkimus tavoittelee siis ilmion ja tutkittavien nékodkulman

kuvaamista.

Laadulliset aineistot voivat olla laajoja ja ne siséltavat usein runsaasti
mielenkiintoisia asioita. Aineiston purkua aloittaessani pyrin pitdmaan
mielessé tehokkaan rajauksen, koska tiesin jo etukateen sen olevan minulle
tutkijana erityisen hankalaa. Halusin valittdd kaiken sen tiedon, mité
haastateltavat ovat kanssani jakaneet. Aineiston analyysin pohjautuessa
teoriaohjaavaan sisallénanalyysiin, pystyin sopivassa maarin
tasapainottelemaan teoriaosuuden sekd aineiston tuottaman uuden
informaation vélilla. Vaikka teoriaosuus osaltaan ohjasi tarkastelua, minun
ei ollut  valttdmatonta ummistaa  silmidni teoriaosuudessa

madrittelemattomille nakdkulmille.

Téarkeitd vaiheita tutkimuksen etenemisessda on paattdd mika aineistossa
kiinnostaa ja pysya tdssa paatoksessa, kdydad lapi aineistoa ja merkita
sellaiset asiat, jotka liittyvat kiinnostukseen. Lopuksi aineisto luokitellaan,
tyypitelldén tai teemoitellaan ja kirjoitetaan yhteenveto. (Tuomi & Sarajérvi
2002, 92.) Pertti Alasuutarin (1994) mukaan analyysi koostuu kahdesta
erillisestd vaiheesta. Ensimmaisessd vaiheessa havainnot pelkistetaan.
Taman vaiheen jalkeen aineistosta yhdistelladn samankaltaisuudet ja lopuksi

tarkastellaan aineistoa syvallisemmin. (Emt., 39-40,44.)

Coffeyn ja Atkinsonin (1996, 30) mukaan koodauksella on kaksi tarkoitusta.

Ensimmainen on aineiston yksinkertaistaminen ja selventdminen luomalla
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kategorioita. Toinen on aineiston laajentaminen synnyttamalla uusia
kysymyksia ja tulkinnan tasoja. Lahdin tydstdaméén aineistoani ensiksi vain
lueskelemalla litteroimiani haastatteluja 1&pi. Aluksi aineisto kategorisoitui
ldhinna vain muutamaan nékokulmaan, mika tydnantajuudessa toimii ja
mika ei. Mielestidni aineiston tarkastelussa oli yksinkertaisinta edeta
hahmottelemalla ensiksi suuret kokonaisuudet ja sen jalkeen lahted
yksityiskohtaistamaan kysymyksia, esimerkiksi syventamalla
toimimattoman ty6nantajuuden tekijoitd. Yleisen lukemisen ja tarkastelun
jalkeen loin edelleen liséda kysymyksid, joiden kautta pyrin tarkastelemaan
aineistoa vield syvemmin. Tutkimuskysymysten, sekd aineiston tarkastelun
perusteella esiinnousseiden havaintojen myotd, kysymykset muodostuivat
seuraavanlaisiksi: Mitd tyonantajuus tarkoittaa? Mitd tydnantajuus
mahdollistaa? Miké& tydnantajuuteen vaikuttaa? Mitd tydnantajuus estaa, tai

mitd tyonantajuuden esteend on?

Edelld mainittujen kysymysten siivittamand alleviivasin teksteista
mielestani oleellisimmat kohdat. Ensilukemalta alleviivauksia tuli liikaa,
mutta lukukertoja lisddmalld alleviivausten méaéra kutistui, jattaen jaljelle
oleellisimmat kokonaisuudet. Seuraavaksi teemoittelin alleviivausten
perusteella aineistoa osiin. Kirjoitin paperille erilaisia k&sitteita (tai lyhyita
lauseita), jotka kuvasivat alleviivattuja osioita parhaiten.
Samankaltaisuuksia yhdistellesséni aloin luomaan poimimistani kasitteista
(Jja lauseista) erilaisia késitekarttoja. Eri teemoista syntyi useita
késitekarttoja, joista lopulta karsiutui muutamia tutkimuksen ulkopuolelle.
Jéljelle jaé&neista késitekartoista kirjoitin pienet yhteenvedot kuvaamaan
késitekarttojen sisaltoja. Taman jalkeen l&hdin tydstaméan analyysid,
ké&sitekarttojen ja yhteenvetojen pohjalta.

Eskolan ja Suorannan (1998) mukaan aineistosta voi poimia sen siséltdmat
keskeiset aiheet ja jérjestdd ne teemoittain. N&in on mahdollista vertailla
teemojen  ilmenemistd ja  esiintymistd  aineistossa.  Aineistosta
keskeisimmiksi teemoiksi nousi avustettavana oleminen, tydnjohdolliset

velvoitteet, tyonantajuuden tukirakenteet, tyonantajuuden kokemuksia
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maédrittdvat tekijat (oma osaaminen, elaméntilanne ja tietotekniikka),
toimiva ja toimimaton tyonantajuus. Onnistuakseen tallainen teemoittelu
vaatii teorian ja empirian vuorovaikutusta. Muodostin analyysini niin, etta
teorian ja empirian vuorovaikutus nakyy luomassani tutkimustekstissa.
(Emt., 175-176.)

Valitsin tyoni menetelméksi teoriaohjaavan sisallonanalyysin. Teorian ja
empirian vuorovaikutus tarkoittaa mielesténi teoriaohjaavaa
sisallénanalyysia.  Aineisto  tuottaa  aineistolahtoistd  pelkistettya
informaatiota, mutta pyrin myo6s siihen, ettd ne samalla liittyisivat
tutkimuksen teoreettisiin 1&htokohtiin. Vaikka teoriaosuus ohjasi minua
aineiston tarkastelussa, nousi aineistosta paljon asioita, joita en ole teoria
osuudessa etukateen maaritellyt. Aineistosta esille nostamani informaatio on
tutkimuksen kannalta oleellista ja vuoropuhelussa teoriaosuuden kanssa.
Minulla oli etukateen esiteoreettisia kasityksia esimerkiksi siitd, mitd on
osallisuus ja miten se ilmenee, mutta aineisto tdydensi osallisuus kasitteen

muodostumista.

Aineistoa voidaan tarkastella myds téysin teoria- tai aineistol&htoisesti.
Teorialdhtoisyys merkitsee sitd, ettd teoria ohjaa aineistontarkastelua lapi
tutkimuksen. Teoriaosuudessa esimerkiksi madaritellaan tietyt tekijat tai
késitteet, joiden ilmentymistd tarkastellaan empiirisessé aineistossa. Siind
voidaan myds sitoutua johonkin tiettyyn malliin tai auktoriteetin esittdmaan
ajatukseen. Aineiston analyysid ohjaa taten valmis aikaisemman tiedon
pohjalta luotu kehys. Kehyksend toimii yleensé tietty malli, joka esitellaén,
ja sen pohjalta méérittyvat tutkimuksessa kiinnostavat kasitteet. (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 99.) Aineistolédhtdinen tarkasteltu taas merkitsee sitd, etta

aineistosta nousee tutkimuksen kannalta haluttu ja merkittavin tieto.

Laadullisen aineiston analyysissa puhutaan joko induktiivisesta tai
deduktiivisesta  sisallonanalyysistd.  Aineistolahtdinen  (induktiivinen)
sisallénanalyysi on kolmivaiheinen. Aluksi aineisto pelkistetdan, tdman

jalkeen ryhmitelld&n ja lopuksi tapahtuu abstrahointi. Abstrahoinnilla
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tarkoitetaan pelkistdmista tai yleistdmista. Sisallon analyysin avulla on
tarkoitus luoda sanallinen ja selked kuvaus tutkittavasta ilmidsta.
Teorialdhtoisen (eli deduktiivinen) aineiston analyysin luokittelu perustuu
aikaisempaan viitekehykseen, joka voi olla teoria tai ké&sitejarjestelmé.
Talldin analyysia ohjaa joku teema tai kasitekartta. (Tuomi & Sarajérvi
2002, 110-115.)

Siséllénanalyysin avulla voidaan kuvata keratystd aineistosta esille tulevia
ilmidita. Analyysiaineisto pyritddn jarjestdmaan selkeddn muotoon
séilyttden sen sisdltdm& informaatio. Sisallénanalyysi mahdollistaa
aineistossa esiintyvien ilmididen valisten suhteiden kuvaamisen. (Janhonen
& Nikkonen 2001, 23-24.)

5.3 Aineistonkeruu ja teemahaastattelu

Haastateltavien valinta tapahtui Tre@Validia -projektissa niin, ettd
projektikordinaattori rajasi haun helmikuussa 2010 Awvustajaporttia
kayttaneisiin. Tamén jalkeen hén valitsi joukosta sellaiset henkil6t, jotka
olivat rekisterdityneet Avustajaporttiin vuosien 2008-2009 vélisena aikana.
Jaljelle j&aneistd henkilOistd hén valitsi ne, jotka kéayttivat itse
Avustajaporttia (ei esimerkiksi avustaja tai omainen heidadn puolestaan).
Kéytdannon syistd tasta karsiutui pois ne, joilla on erittdin vaikeita
puhevammoja. Jéljelle jaavia informoitiin tutkimuksesta, ja tiedusteltiin

halukkuutta osallistua haastatteluun.

Keski-Suomen HAVU -hankkeen avustaja keskuksen asiakkaista
haastetteluun valikoituneet olivat antaneet suostumuksensa haastatteluun
asiakastapaamisten lomassa. Haastatteluun pyydettyja Avustajaporttia
kayttavia asiakkaita oli tavattu normaalin ohjauksen ja neuvonnan ohessa
myo6s asiakaskehittdjatyoryhmissa ja HAVU -keskuksen jarjestdmissa
koulutuksissa. Kaksi heistd valikoitui myods siksi, ettd he kéyttavat

Avustajaportti.fi jarjestelman tydvuorosuunnitteluominaisuutta.
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Tutkija sai yhteyshenkil6ilta haastatteluun suostuvien yhteystiedot, joiden
avulla haastattelut pystyttiin sopimaan joko haastateltavien Kkotiin tai
muuhun valittuun paikkaan. Haastatteluun osallistui niin liikuntavammaisia
kuin myos erilaisia aistivammaisia henkildita. Osalla oli jokin sairaus, jonka
oireiden vuoksi he tarvitsivat henkil0kohtaista avustajaa. Kaikkien kohdalla
vammaa ei voinut paatella ulkon&odstd, kuulla puheesta tai tunnistaa

apuvalineista.

Haastatteluun osallistui nelja tyOnantajaa Pirkanmaalta, jotka kayttivat
tyonantajuuden tyodvalineend Avustajaporttia ja nelja tyonantajaa Keski-
Suomesta, jotka kayttivat tydvalineindédn Henkilokohtaisen avun keskusta ja
Avustajaportti verkkopalvelua. Haastateltavista seitseman oli naisia ja yksi
mies. laltddn haastateltavat olivat noin 20 - 65 —vuotiaita. Haastateltavista
osa oli yksinasuvia, osa asui joko puolisonsa tai perheen kanssa. Suurin osa
haastateltavista oli ty0elamassd, osa opiskeli tai oli esimerkiksi elakkeella.
Haastateltavista osa oli aktiiveja erilaisissa vammaisten liitto-, jarjesto- ja

yhdistystoiminnassa. Jotkut heistd ovat ty6llistyneet jarjestétoimintaan.

Kaikilla haastateltavilla oli kéaytossaan joko yksi tai useampi
henkil6kohtainen avustaja, joiden tyOnantajana he itse toimivat.
Avustamiseen tarkoitetut tuntimaarat vaihtelivat kymmenesta viikkotunnista
noin viiteenkymmeneenviiteen avustajatuntiin viikossa. Lisdksi useimmilla
heistd oli kaytdssddn vammaispalvelulain mukainen vapaa-ajan toimintoja
sekd harrastuksia varten tarkoitettu kymmenen avustajatuntia kuukaudessa.
Haastateltavista useimmilla oli laadittuna palvelusuunnitelma ja kahdella se
oli tekeilld. Jokainen haastatteluun osallistunut ty6nantaja oli kayttanyt
Avustajaporttia sekd Henkilokohtaisen avun keskusta oman osaamisen,

mielenkiinnon seka elamantilanteensa luomin edellytyksin.

TyOelamadssd olevat haastateltavat k&yttivdt avustajaansa omissa
tyotehtavissdan vaihtelevasti. Osalle heistd henkil6kohtainen avustaja

mahdollisti  tyoskentelyn ylipddnsd. Avustajan tarve avustettavan
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tyotehtavisséd vaihteli; jonkun kayttdessd avustajaa liikkumisen tueksi,
toinen paperitdihin ja puhelimessa puhumiseen, joku taas pukeutumiseen,
ruokailuun tai wec-kéynteihin. Tietokonetta ja tietotekniikkaa hyodynsi

jokainen haastateltava omien tarpeidensa mukaisesti.

Haastattelutilanteissa oli tutkija sek& haastateltava kahden, paitsi yhdella
haastateltavista oli lapi haastattelutilanteen seuranaan henkilékohtainen
avustaja ja yhdelld haastateltavalla avustaja oli tilanteessa mukana hetken.
Haastattelun teemat suunnittelin etukdteen, oman tutkimukseni seka
toimeksiantajan tavoitteiden mukaisesti. Haastattelun teemoiksi valitsin
haastateltavan taustatiedot (sukupuoli, ik& ammatti), eldméntilanteen
kuvaamisen (asuminen, perhe, tyd, opiskelu), kunkin yksil6llisesti
rakentuneen  henkilokohtaisen avun  kuvaaminen, tydnantajuuden
kokemukset sek& sen tukirakenteiden kaytto, ja lopuksi tietotekniikkaan ja
Internetiin  liittyvat kysymykset. Osallisuuteen liittyvid teemoja el
haastattelun teemarungossa ollut, vaan pyrin analysoimaan niita

haastatteluaineistoa hyodyntéen.

Haastattelut toteutettiin joko henkilon omassa kodissa, jossain muussa
valitussa paikassa tai Henkilokohtaisen avun keskuksen tiloissa
Jyvéskylédssa. Jokaisen haastateltavan kanssa keskustelin ennen haastattelun
aloittamista tutkimuksestani, sen tavoitteista ja annoin mahdollisuuden
esittdd kysymyksid ja keskustella vapaasti. T&ssd vaiheessa en vield
nauhoittanut mitdén keskustelua. Kaikki haastattelut kestivat maksimissaan

noin yhden tunnin, keskimaarin noin 45 minuuttia.

Olin yllattynyt siit4, ettd muutamat haastateltavat kutsuivat minut kotiinsa,
silld annoin vaihtoehdoksi toteuttaa haastattelut myods jossain muussa
esteettomassa ja rauhallisessa paikassa. Olin Kiitollinen mahdollisuudesta
vierailla haastateltavien kotona. Haastateltavien kotona istuimme kotoisasti
keittionpoydan darelld, valilla kahvitellen haastatteluiden lomassa.
Toisaalta, esimerkiksi pyoratuolin kayttgjélle, koti on helpompi ratkaisu

haastatteluiden suorittamiseen, kuin se, ettd joutuisi lahtemaéan taksin ja
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avustajien turvin erikseen jarjestettyyn paikkaan. Tédman lisdksi, pitdisi
tuhlata arvokkaita avustajatunteja haastattelutilanteeseen. Kuitenkin oletin,
ettd kukaan haasteltavista ei olisi kovin mielisséén siitd vaihtoehdosta, etta

vieras ihminen saapuu kotiin haastattelun tekemista varten.

Valitsin  haastattelumuodoksi  teemahaastattelun.  Teemahaastattelulla
saavutin Kkattavan aineiston ja keruu tapahtui luonnollisesti antaen tilaa
haastateltaville, mika minulle tutkijana oli tarke&&. Hirsjarven ja Hurmeen
(1988) mukaan teemahaastattelu on menetelmd, joka sallii tutkimuksen
kohteen eli  haastateltavan  luontevan ja vapaan reagoinnin.
Teemahaastattelussa vastaaja padsee halutessaan puhumaan varsin
vapaamuotoisesti. (Eskola & Suoranta, 1998, 87.)

Tutkimuksessani haastattelut eivat edenneet tarkkojen, yksityiskohtaisten,
valmiiksi muotoiltujen kysymysten kautta. Haastattelut etenivét valjemmin,
kohdentuen tiettyihin ennalta suunniteltuihin teemoihin. Keskustelin
kaikista teemoista jokaisen haastateltavan kanssa, lahes joka haastattelussa
eri laajuuksissa ja etenin tilanteenmukaisesti haastateltavien ehdoilla. Koska
Henkilokohtaisen avun keskusta ei ole Pirkanmaalla, pakotti se k&ytdnnon
syistd suunnittelemaan Keski-Suomen sekd Pirkanmaan teemat keskendan

hieman erilaisiksi.

Viimeiset haastattelut Keski-Suomessa tein toukokuun viimeiselld viikolla
2010. Pirkanmaan haastattelut ehdin tekemain maalis- huhtikuussa 2010,
joten se antoi aikaa perehtyd olemassa olevaan aineistoon ja tehda
parannuksia haastattelurunkoon Keski-Suomeen mentéessa. P&atin laajentaa
osiota, jossa keskustellaan haastateltavan eldmantilanteesta ja erilaisista
kokemuksista tyOnantajuudessaan. En varsinaisesti lisannyt mitdédn
haastattelurunkoon, mutta paatin, ettd keskityn tdhan osioon tarkemmin,

koska se tuottaa arvokasta tietoa tutkimuksen analyysia ajatellen.

Kuunnellessani nauhoja, tuntui siltg, ettd kiirehdin Pirkanmaan haastatteluita

tehdesséni liikaa, enka osannut antaa haastateltaville tarpeeksi aikaa puhua
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ja sanoa sanottavansa. Toisessa haastatteluosiossa pyrin valttamaan edella
mainitut virheet ja annoin haastateltavalle enemmaéan tilaa. Hyvin
toteutettuna teemahaastattelu ottaa huomioon ihmisen seké ajattelevana, etta
toimivana olentona. Vapaamuotoiset ja syvallisetkin keskustelut voivat
mahdollistaa sellaisten asioiden esiintulon joita ei valttaméattd muilla

keinoilla saataisi selville. (Hirsjarvi & Hurme 1998, 8.)

5.4 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Padasiallisin luotettavuuden kriteeri laadullisessa tutkimuksessa on tutkija
itse. Eskolan ja Suorannan (1998, 210-211) mukaan tutkija itse seké tutkijan
avoin subjektiviteetti ja sen myontdminen ovat tutkimuksessa keskeisimmét
tyovélineet. Omalla kohdalla koin roolini tarkeédksi siind, miten pystyisin
tuomaan esille juuri ne kokemukset, jotka haastateltaville olivat erityisen
merkityksellisid. Koin haastavaksi my6s sen, ettd on aina mahdollisuus
tulkita tai ymmartaa haastateltavia vaarin, ja titen tuottaa jopa virheellisia
tutkimustuloksia. Halusin valttaa virheet valmistautumalla
haastattelutilanteisiin  hyvin ja kaymalla aineistoa mahdollisimman

huolellisesti l&pi.

Paallimmaiset huolenaiheeni liittyvat tutkimuksen validiteettiin  ja
reliabiliteettiin. Validiteetti ja reliabiliteetti puhuvat tutkimuksen totuuden,
johdonmukaisuuden ja oikeellisuuden puolesta. David Silverman (2000) on
maéadritellyt validiteetin synonyymiksi totuudelle. Reliabiliteetilla Silverman
viittaa johdonmukaisuuteen ja sen asteisiin. Johdonmukaisuuden asteilla
voidaan joko eri tai saman tarkkailijan toimesta méaardtd esimerkit aina
samoihin luokkiin kerta toisena jéalkeen. (Emt., 175.) Silverman (2000)
taydent&d, ettd niin kvantitatiivisessa kuin kvalitatiivisessakin tutkimuksessa
reliabiliteetti ja validiteetti ovat yhta tarkeitd, vaikka niitd osoitetaan eri
menetelmin ja erimerkein. Tutkimuksen totuudenmukaisuutta voidaan

epéilld, mik&li tutkija ei ole osoittanut mitdan yritysta kasitella
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tutkimuksessaan pdinvastaisia tapauksia/tuloksia tai jos hén tyytyy vain

kertoviin esimerkkeihin.

Myos laadullisessa tutkimuksessa on tyypillistd jattdd pois péinvastaiset
tapaukset. Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan on tdrked osoittaa, ettd
tutkimuksen havainnot perustuvat aidosti kriittiselle tutkimukselle, eivatka
ole valikoituneet vain muutamista hyvin valituista esimerkeistd. (Emt., 176.)
Hirsjarvi ym. (2004, 216) ovat madritelleet validiteetin tarkoittavan
tutkimusmenetelmén tai mittarin kykya mitata juuri sitd, mitd silld on
tarkoitus  mitata. Reliabiliteetilla  tarkoitetaan  tutkimustulosten

toistettavuutta eli tutkimuksen kykya antaa ei-sattumanvaraisia tulkintoja.

Validiteettia voidaan parantaa huolellisella tutkimuksen suunnittelulla ja
tiedonkeruulla. Olen téssda tutkimuksessa onnistunut soveltamaan
tutkimusmenetelmad, analyysimetodia ja aineistoa yhdessé niin, ettd niista
on syntynyt luotettavat tutkimustulokset. Teemahaastattelun teemat on
suunniteltu yhdessa Tre@Validia -projektikoordinaattorien kanssa. Olen
kéynyt jokaisen haastateltavan kanssa l&pi tutkijan sek& toimeksiantajan
médrittelemat teema-alueet ja tuonut ne esiin analyysissa. Olen tuonut
analyysissa esille myos pdinvastaisia esimerkkejé. Tarkastellessani aineistoa
kysymysten, muistiinpanojen, ja ké&sitekarttojen valossa, uskon
saavuttaneeni juuri sen tiedon, mitd olen tavoitellutkin. Kuvaamalla
yksityiskohtaisesti analyysin eri vaiheita olen vahvistanut tutkimuksen

validiteettia.

Ensimmadisid haastatteluita tehdesséni koin osin epdonnistuneeni, vaikka
keskustelin kaikista teemoista jokaisen haastateltavan kanssa. Ymmaérsin
ettei haastatteluiden suorittamisen ydin ole siséltdéd jokaiseen haastatteluun
jokaista teemaa. Oma kehitykseni haastattelijana mahdollisti seuraavien
haastatteluiden onnistumisen. Aineiston kanssa tehty huolellinen tyo
mahdollisti sen, etten vadristele tai ymmarra véarin haastateltavien sanoja.

Analyysissa olen Kkayttdnyt jokaisen haastateltavan aineisto-otteita.
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Tuloksissa sekd tuloksista vedetyissd johtopé&atoksissa on osallisena

jokainen haastatteluun osallistunut henkild.

Koin, ettd haastatteluiden ajallisella valilla Pirkanmaan ja Keski-Suomen
haastatteluissa  oli  jotain  merkitystd. Sain  kypsytelld  rooliani
haastatteluvuorovaikutustilanteen toisena osapuolena  ja sain
mahdollisuuden kehittyd siind. Toinen ajatuksia herattavéd seikka oli itse
haastattelutilanne ja vuorovaikutus minun ja haasteltavan valilld. Samainen
tilanne on mietityttdnyt minua myds ammatillisesta nékokulmasta seké
oman ammatti-identiteettini kannalta. On térked kiinnittdd huomiota siihen,
ettd haastateltava kokee tilanteen myonteisend. Toivon haastattelutilanteen
jattaneen haastateltaville myodnteisen mielikuvan tilanteesta. Toivon myos,
ettd haastateltavalle on valittynyt tunne, ettd tutkija on aidosti kiinnostunut
siitd informaatiosta, jonka haastateltavat ovat jakaneet kanssani. Usein kiire
tai esimerkiksi vésyneisyys voivat osoittautua ikavéksi kokemukseksi
vuorovaikutustilanteen toisen osapuolen nékokulmista. Talloin voi jaada

tunne, etta tutkija ei ole sensitiivinen tai aidosti kiinnostunut aiheesta.

Pirkanmaalla haastatteluita oli yksi péivdssd, joten valtin néin Kiireen
tunnun haastattelutilanteessa. Tilannetta eivdat ohjanneet aikataulut.
Haastattelun kohteet ovat ihmisid, joten haastatteluissa tulee kiinnittaa
erityistd huomiota siihen, ettei haastateltaville koidu mitdan vahinkoa.
Tutkimuksen eettisyyden yksi perusperiaatteista on tutkimuksen kohteen
vahingolta suojeleminen. (Fontana & Frey, 1998.) Tutkimukseen
osallistuneilla haastateltavilla oli ldhinna aisteihin ja liikuntakykyyn
liittyvdd vammaisuutta. Tutkimuksen eettisyyden kannalta on tarked
huomioida my06s se, miten tutkittavat henkilot ymmartavat tutkimukseen
osallistumisen seuraukset ja pystyvat kommunikoimaan tutkijan kanssa.
(Waldrop 2004, 238). Haastatteluun osallistuneiden henkildiden kohdalla ei

voida katsoa liittyvan ongelmia edelld mainittuihin tekijéihin liittyen.

Kaikilta haastateltavilta pyydettiin tutkimukseen tutkimuslupa. Ihmisten

yksityisyyden suojaaminen sek& anonymiteetin turvaaminen ovat tarkeimpia
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tutkimuseettisia normeja (Kuula 2006, 124). Tutkittavien yksityisyyden
suojaa ja anonymiteettia olen pohtinut erityisen paljon, itsekseni sek&
yhteyshenkilGiden kanssa.

Tutkittavien  itsemaarddmisoikeuden  kunnioittaminen seka tietojen
luottamuksellisuuden turvaaminen ovat aina tutkimuksessa tarkeitd
huomioitavia seikkoja. Tutkimuksen analyysissa on pyritty piilottamaan ja
muuntelemaan tunnistamista edistavia tekijoitd. Olen luetuttanut analyysissa
olevia  aineisto-otteita  yhteyshenkil6illa, sekda  pyytdnyt heitd
kommentoimaan tunnistettavuuteen liittyvia asioita. Yhteyshenkilot, seka
Pirkanmaalla ettd Keski-Suomessa tietdvat oman alueensa tutkimukseen
osallistuneet henkil6t, koska ovat tydskennelleet heidan kanssaan. Tamén
vuoksi heilld on ollut oiva mahdollisuus vaikuttaa anonymiteetin
suojaamiseen. Ennen suostumustaan tutkimuksen kohteiksi haastateltavalla
tulee olla tieto siitd mihin ovat suostumassa, ja mika on tutkimuksen

tarkoitus ja tavoite.

Haastateltavien kanssa kaymani keskusteltutilanteet olivat antoisia. Jokainen
heistd avasi osan henkilokohtaisesta maailmastaan tutkijalle. Ensinn&kin,
avatessaan oven omaan kotiinsa, jonka he jo ennestdén joutuvat avaamaan
yhdelle tai useammalle ulkopuoliselle henkil6lle. Toisekseen, jakaessaan
tutkijan kanssa osan eldmastddn, vammaisena. Avustettavana olemiseen
liittyy paljon arkaluontoisia kokemuksia seka tilanteita, jotka haastateltavat
ovat jakaneet kanssani. Aineistosta tuli ndin ollen mielenkiintoinen ja
monitasoinen, jota pystyy tarkastelemaan monien eri nakokulmien kautta.
Tama monitasoisuus on tyypillista kvalitatiiviselle aineistolle. Tuntui silta,
ettd moni haastatteluun suostuneista ikd&n kuin tarvitsi” mahdollisuuden
purkaa kokemuksiaan tyOnantajuudesta sek& avustettavana olemisesta.
Uskoisin tdmén johtuvan siitd, ettd vammaisen tydnantajuus on vahan
huomiota saanut ilmié. Sen monimuotoisuudesta ei tiedd juurikaan muut
kuin avustettavana olevat henkilot itse sek& heidan verkostonsa.
Vammattoman henkildon on hankala mieltdd mitd kaikkea avustettavana

olemiseen liittyy.

49



6 TYONANTAJUUS MAHDOLLISUUTENA JA
KAHLEENA

Analyysiuku jakautuu kahteen osaan. Ensimmadisessa osassa tarkastelussa
on millaisena ilmi6nd tyonantajuus nayttaytyy vammaisten henkildiden
kokemana ja miten he hyodyntavat tyonantajuuden tukirakenteita;
Avustajaportti.fi verkkopalvelua ja Henkilékohtaisen avun keskusta.
Analyysin toisessa o0sassa tulkitsen sitd, mika rooli tydnantajana

toimimisella on vammaisten henkildiden osallisuuden rakentumisessa.

Hanna Hiljanen (2009) on tutkimuksessaan “Henkilokohtainen avustaja
merkitsee elamé&a” tarkastellut henkilékohtainen avustaja-jarjestelmén
nykytilaa vammaisten tyOnantajien nakokulmasta. Hiljasen tutkimus on
ainoa loytdméni tutkimus, joka kasittelee vammaisen henkilon
tyonantajuutta.  Hiljasen  tutkimuksessa tarkastellaan  vammaisten
tyonantajien mielipiteitd henkilokohtaisen avun-jarjestelmasta. Tutkimuksen
ulkopuolelle on jatetty tyonantajuuden tukirakenteiden hyddyntdminen, silla
henkilokohtaisen avun keskus on ollut tuolloin vasta kehitteilla Keski-
Suomessa. Mielestdni oma tutkimukseni tdydentad Hiljasen opinnédytetydn
tutkimustuloksia, muodostaen kokonaisvaltaisen kuvauksen vammaisten
henkildiden tyonantajuudesta talld hetkelld. Hiljasen tutkimuksessa
kohderyhmé& osoittautui osin samaksi. Hiljasen tutkimukseen osallistui
Keski-Suomen henkilokohtaisten avustajien tyonantajista 85, ja tdma
kohderyhmé vastasi Hiljasen luomaan postikyselyyn. Mielestani Hiljasen
numeeriset tutkimustulokset ja tdmén tutkimuksen teemahaastatteluista
nousseet johtopadtokset tukevat toisiaan. Hiljanen on perehtynyt
vammaisten kokemiin muutoskohteisiin ja mind muutoskohteiden pohjalta

luotuihin tukirakenteisiin.

Analyysissé  kayttdméani  lainaukset ovat muuten suoria, mutta

ymmartdmisen helpottamiseksi, olen poistanut analyysin kannalta turhia

ilmauksia kuten ”niinku”, ”666”, “tota”, ja niin edelleen. Olen pyrkinyt

muuttamaan sellaisia seikkoja tunnistamattomaksi, jotka voisivat
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mahdollistaa tai helpottaa tutkittavien tunnistamista. Kirjain H merkitsee
haastateltavaa, T tutkijaa ja H-A henkilokohtaista avustajaa. Kaikki
kahdeksan haastattelua on numeroitu satunnaisessa jarjestyksessa numeroin
H1-H8. Olen kayttdnyt analyysissd kaikkien haastateltavien haastatteluista

aineisto-oftteita.

Tutkimuksessa on kysymys vammaisten henkiléiden tyénantajuudesta, joten
aloitan analyysin tulkitsemalla sitd, mitd tyonantajuus tassa tutkimuksessa
tarkoittaa. Ensimmadinen analyysi luku jakautuu kolmen keskeisimman
tyonantajuutta kuvaavan alateeman (ty6nantajuus, avustettavana oleminen
sekd tyOnantajuuden tutkirakenteet) ympaérille. Esittelen edelld mainitut

teemat seuraavassa luvussa.

6.1 Mita tyonantajuus vammaiselle merkitsee?

Ennen haastatteluiden aloittamista, en selventanyt haastateltaville sitd, mita
tarkalleen termilla ty6nantajuus tarkoitan. Kaytin termid tyonantajuus sité
sen suuremmin avaamatta, joten jokaisella haastateltavalla oli mahdollisuus
merkityksellistdd termi tyOnantajuus omalla kohdallaan. Keskustelimme
jokaisen haastateltavan kanssa tyonantajuuden huonoista ja hyvista puolista.

Vastausten kirjo osoittautui mielenkiintoiseksi.

6.1.1 TyOnantajuutta vai avustettavana olemista?

Termin ty6nantajuus merkitys vaihteli suuresti kunkin haastateltavan
kohdalla. Keskeisimmaksi kysymykseksi muodostui, onko tyonantajuus ja
avustettavana oleminen sama asia? Osa haastateltavista puhui
tyonantajuudestaan sisallyttden siihen kaksi asiaa; avustettavana olemisen
sekd tyOnantajana toimimisen. Osa haastateltavista taas mielsi
tyonantajuuden suoraan sen tyonjohdollisista nékokulmista.
Tyonjohdollisilla nakdkulmilla tarkoitan l&hinn& juridisia ja hallinnollisia
velvoitteita, eli palkkojen maksamista, lakisdateisten maksujen kuten

verojen ja eldkemaksujen hoitamista, tyo- ja tuntilistojen suunnittelua,
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tyosopimusten laadintaa, perehdyttdmistd ja muita tehtdvia jotka kuuluvat
jokaiselle tydnantajalle. Osa haastateltavista taas mielsi tyGnantajuuden

suorana synonyymina avustettavana olemiselle.

Erot tydnantajuuden ja avustettavana olemisen vélilla tulivat esille
esimerkiksi keskusteltaessa tyonantajuuden hyvistd ja huonoista puolista.
Kun pyysin tyonantajia kertomaan tyonantajuuden huonoista puolista,
haastateltava kertoi avustajiensa “huonoista” ominaisuuksista, kun taas
toinen haastateltava keskittyi kuvaamaan lakipykalid tai juridisia
kysymyksid. Seuraava kuvio havainnollistaa sitd, millaisten tekijoiden

kautta tydnantajuus ensisijaisesti maarittyi.

Tydnantajuus

Avustettavan ja 2 ; 5 :
e Avustettavan Hallinnolliset ja
avustavan valinen : S :
oleminen juridiset velvoitteet
(tyd)suhde
Kuvio 4. TyOnantajuutta méarittavat tekijat

Kaikille haastateltaville ei ollut selvdd, mitd tyonantajuudella téssa
tutkimuksessa tarkoitetaan.  llmeisesti ty6nantajuus, tydnjohdolliset
velvoitteet sekd avustettavana oleminen ovat niin tiivis yhtendinen
kokonaisuus, ettd tyonantajien on vaikea eritelld kokonaisuutta toisistaan
erillisiksi  palasiksi. Tarkastellessani aineistoa ilmeni, miten kukin
tyonantaja koki kohdallaan tietyn palasen toistaan merkittdvammaksi
tekijaksi. Jonkun kohdalla tyonantajuus oli ensisijaisesti avustettavana
olemista ja toissijaisena tekijand tulivat muut seikat, kuten esimerkiksi
tyonjohdolliset vastuut. Jollekin haastateltavalle tydnantajuus ei merkinnyt
lainkaan avustettavana olemista, vaan ne merkitsivéat kahta erillista asiaa.
Seuraavassa aineisto-otteessa haastateltava haluaa varmistuksen siitd, mité

tyonantajuudella tarkoitetaan.
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T: Mites sitten, onks sulla ollut jotain huonoja kokemuksia tassa
(tyonantajuudessa) ja millaisia, jos on?

H: Tydnantajuudessa vaiko tyontekij6issa, kummassa?

T: No vaikka kummassakin?

H: Tydnantajuudessa ei oo mitaan silleen ollut, etta...

H: Tyontekijoissa on ollut aika paljonki. Sellasta, ettd méa oon, tai, etta
kaikkihan ma otan ensiksi koeajalle, et mulla on se kolme kuukautta
koeaikaa, et siind ajassa jo oppii kattomaan onks niistd mun
tyontekijoiks vai ei. Et joitakin kertoja oon joutunut laittaan pois, et
joko ei toimi henkil6kemiat, tai ei vaan toimi muuten. Valitettavasti oon
joutunut laittaan pois, ja se on aina raskasta tyonantajalle. Joutuu taas
ettiin uutta. Se vaan riittaa, ettd homma ei toimi. (H5)

Haastateltava  jakoi  tyonantajuuden  erikseen  kahteen  osioon,
tyonantajuuteen ja tyontekijoihin. Haasteltava koki tyGnantajuuden sindnsé

ongelmattomana, mutta tilanteet tyontekijoiden kanssa osin vaikeana.

Ne haastateltavat, jotka mielsivat tydnantajuuden ensisijaisesti avustettavana
olemisena, liittivat tyénantajuuden huonot puolet ldhes poikkeuksetta joko
avustajiensa ominaisuuksiin, avustajan patevyyteen tai avustajan ja
avustettavan  keskindiseen suhteeseen. Seuraavissa aineisto-otteissa

haastateltavat vastaavat mielestani avustettavan nakokulmista.

T: Mitka siind sitten on sun mielesta sellaisia huonoja ja hyvia puolia?
Siin& tyonantajuudessa?

H: Heheh...(nauraa), vaikea kuvitella et ois ilman avustajaa. Et mulla
on ollut todella, on ollut niin hyvia ja vaikeitakin ihmisia.

T: Niin niin, eih&n sitd varmaan voikkaan paallepain tietaa?

H: Ei todellakaan (H1)

H: No jos esimerkiksi on joku vanhempi tyontekija, joka on tottunut
tekemaan asiat omalla tavallaan. Et se sit valilla ottaa paahan. Et ei
kuuntele mika on avustettavan oma tapa. Et mulla on monta kaveria,
joilla ei 0o ihan toteutunut se tyonantajuus. Et sitd min& oon yrittanyt
varoa, ettei tulis sellaista avustajaa joka maardis. Et mind haluan
maarata ite alusta lahtien. (H4)

Edelld haastateltavien vastaukset liittyivat avustettavana olemiseen seka
avustajien ei-toivottaviin ominaisuuksiin. Haastateltava H4 kuvailee miten
ei-toteutunut tyonantajuus merkitsee tyontekijaa, joka tekee asiat omalla

tavallaan.
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Kun keskustelimme tyonantajuuden hyvistd puolista, olivat haastateltavien
kokemukset yleensd yhtenevid. Ne kulminoituivat lahes jokaisen kohdalla
itsemadradmisen sekd oman péatosvallan ympérille. Seuraavassa
aineistolainauksessa haastateltava kuvailee tydnantajuuden hyvia puolia,

jotka liittyvéat kaikki omaan péatdsvaltaan.

T: Mites ne hyvéat puolet sitten?

H: No ma saan ite valita tyontekijat, ma saan ite maarata tydajat, ja
mité se avustaja tekee taalla. Ettei tdnne vaan tuu ketdan seittemalta
lauantai aamulla, ettéd ’ma meen nyt tekemaan sulle aamupalaa.”

T: Niimp4, ettd saa itse maarata omat rytmit ja muut?

H: Niin (H3)

Haastateltavat, jotka mielsivat tyonantajuuden ensisijaisesti avustettavana
olemisena, toivat keskusteluun kokemukset tydnjohdollisista velvoitteista
yleensd vasta myohemmin, ik&&n kuin toissijaisena tekijand. Jokaisessa
haastattelussa nousi esille tydnjohdolliset velvoitteet, mutta asia el
valttamatta olisi tullut esille, ellei tutkija olisi sitd erikseen haastateltavalta
kysynyt. Ne haastateltavat jotka mielsivét tydnantajuuden ensisijaisesti sen
varsinaisten juridisten ja hallinnollisten velvoitteidensa kautta, kokivat
tyonjohdollisen vastuun usein joltain osin vaikeana. TyGnantajuuden
huonoja puolia kysyttdessa oli vastauksissa jonkin verran hajontaa.
Seuraavat aineistolainaukset kuvaavat sit4, miten eri tavalla kaksi

tyonantajaa kuvaavat tyonantajuuden vaikeiksi kokemiaan tehtévia.

T: Jos kerrot viela omin sanoin, ettd mitd se tyOnantajuus sulle
merkitsee?

H: On se niinku vaikea asia. Et yrittdjanda mahan toimin tyonantajana
itte itelleni, mutta toiselle se on paljon vaikeempi asia. Se on erittéin
vaikee. Elikk& n&& juridiset asiat on Kkaikista vaikein ja suurin
ongelma. (H8)

H: No hyvét puolet on ollut se, ettd on saanut itse paattaa tyoajat, etta
koska tyontekija tulee toihin ja mita han tekee.

H: Ja huonot puolet on sitte, ollu ne, kun entinen henkilokohtainen
avustaja ei tullutkaan tydajalla toihin, vaan siirteli itse niita ja eika
sitten tullutkaan lainkaan kolmena paivana. (H4)
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Ensimmaisessd aineisto-otteessa haastateltava kuvailee ty6nantajuuden
suurimmaksi  ongelmaksi juridisia asioita. Toisessa aineisto-otteessa
haastateltava kuvailee huonoksi puoleksi sitd, kun epdpateva avustaja paatti

itse tydajoistaan eika saapunut loppujenlopuksi lainkaan tydpaikalleen.

Vammaisten tyonantajien tyonjohdollisia velvoitteita voidaan jakaa,
esimerkiksi  kunnan, henkilokohtaisen avun keskuksen tai muun
ostopalvelun kautta. Esimerkiksi palkanmaksu voidaan ulkoistaa
tilitoimistolle, kunnalle tai henkilokohtaisen avun keskukselle, mikéli

keskuksella téllainen palvelu on tarjota.

Useimmilla paikkakunnilla avustajan palkan ja lakisaateiset maksut hoitaa
kaupungin  sosiaalitoimi.  Vaikka kaupunki hoitaa  kaytanndssa
tyonantajuuden juridisen puolen, on henkilokohtainen tiedon puute
osoittautunut  tyonantajille ongelmaksi. Kaytdnndssé se merkitsee
esimerkiksi sitd, ettd kunta maksaa lakiséateiset maksut, mutta tyonantajalla
itselladn ei ole mitddn kaésitystd, miten lakisdateiset maksut tulee
oikeaoppisesti tyontekijoille maksaa. Useimmat haastateltavista kokivat
kuntien vammaispalveluiden roolin enemman negatiivisena Kkuin
positiivisena tekijand tydnantajuudessa. Seuraavassa aineistolainauksessa
haastateltava kuvaa kuitenkin  tyOnantajan  velvoitteitaan  varsin

ongelmattomasta nakokulmasta.

T: Mites sitten, kun tahan tydantajuuteen liittyy paljon naité velvoitteita
kuten vakuutukset ja verot, tydsopimukset ja muut? Niin miten s&a koet
ne?

H: Eihan mun tartte mitdan veroja maksaa. Kaupunki hoitaa sen.

T: Mites nda muut tyévuorojen suunnittelut, tuntilistat ja tAmmaoset?

H: Ku ma en itte kykene ilman tietokonetta kirjoittaan, niin avustajat
itte merkkaa ne listat. Ja vakuutukset hoitaa kaupunki. Eihdn mun
tartte kun.. No kerran ma vaihdoin vakuutusyhtifd. Ettd eihan mun
tartte muutaku tehd tydsopimukset ja hoitaa tuntilistat. Musta se on
hyvin pieni juttu. (H1)

Edellinen aineisto-ote kuvaa sitd, miten haastateltava koki tyénjohdollisten
velvoitteiden olevan pienempi paha kuin esimerkiksi epapétevan avustajan.

Haastateltava H1 kuvasi muualla haastattelussaan sitd, miten suuri arkea
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haittaava tekij& on, jos sattuu palkkaamaan epépétevan avustajan.
Haastateltava on itse tydeldméssd, joten hanen aikataulunsa ja rytminsa
menevat taysin sekaisin, ellei avustaja saavu sovittuun kellon aikaan
tyopaikalleen. Mikéli avustaja on estynyt tulemaan tdihin, ei myo®skaan

avustettava kykene aloittamaan normaalia tyopéivaansa.

Loppujenlopuksi, vammaisten tyonantajien kohdalla termi tyOnantajuus
miellettiin monella tapaa. Se nahtiin etupédassé joko avustettavana olemisena
tai tyonjohdollisina velvoitteina.  Esimerkiksi sellaiset tekijat, kuten
henkil6kohtaisten avustajien tyonkuva sek& avustettavan ja avustajan
valinen (ty6)suhde poikkeavat hyvin paljon niin sanotuista “normaaleista”
tyosuhteista.  Avustettavan ja avustajan valinen suhde muokkaa
tyonantajuudesta omanlaisensa, ja tdman vuoksi tyonantajuus merkitsee
monenlaisia asioita avustettavalle. Joillekin se voi merkitd ystavyytta tai
kumppanuutta, toiselle aivan tavanomaista tyonantajan ja tyontekijan vélista

tyosuhdetta.

TyoOnantajuuden kokemiseen helppona tai vaikeana, liittyy olennaisesti
tukirakenteiden kayttd ja niistd saatu hyoty, mink& tarkasteluun siirryn
seuraavaksi. Seuraavaan lukuun olen tiivistinyt keskeiset teemat
Avustajaportti.fi verkkopalvelun sek& Henkilokohtaisen avun keskusten

hyodyntdmisesta.

6.1.2 TyOnantajuutta tukemassa: Avustajaportti.fi seka

Henkilokohtaisen avun keskus

Hiljasen (2009, 43) tutkimuksessa vastaajat olivat padsaantoisesti hoitaneet
lahes kaikki tyOnantajanvelvoitteensa itsendisesti. Poikkeuksena ilmeni
tybaikakirjanpito, jonka hoiti useimmiten vastaajien avustaja. Myds omaisia
hyodynnettiin monissa tyonantajan velvoitteissa, kuten esimerkiksi uusien
tyontekijoiden etsimisessa. Tassa tutkimuksessa tyonantajilla oli
mahdollisuus hyddyntdd olemassa olevia tukirakenteita. Henkilokohtaisen

avun keskuksen avulla ty6nantajuudesta voi raataloida kokonaisuuden, joka
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mukailee parhaiten kunkin tydnantajan tarpeita. Avustajaportin toiminnoilla

moniin vaikeiksi koettuihin tehtéviin on haettu helpotusta.

Aineistosta ilmeni, ettd tyonantajuus ei ollut ainoa tekija mitd arvioitiin
avustajien ominaisuuksien perusteella. Osa arvioi myods verkkopalvelu
Avustajaporttia sen perusteella, millaisia avustajia Avustajaportista oli
loytynyt. Useimmat kuitenkin arvioivat Avustajaporttia sen mukaan, mité

toimintoja verkkopalvelussa kayttivét ja miten niista hyotyivat.

Vaikka Awvustajaportin eri toimintojen hyddyntaminen vaihteli hiukan
Pirkanmaan ja Keski-Suomen valilla, olivat kaikki haastateltavista
kayttdneet Avustajaporttia vahintddnkin avustajien etsimiseen. Osa
Pirkanmaan haastateltavista ei kayttdnyt Avustajaportin toiminnoista muuta,
kuin etsi verkkopalvelun Kkautta avustajia. Suurin o0sa kaikista
haastateltavista hyddynsi Avustajaportin muitakin toimintoja. Seuraavassa
aineistolainauksessa haastateltava kertoo negatiivisista kokemuksistaan,

jotka liittyvéat avustettavana olemiseen sekd Avustajaporin hyddyntdmiseen.

H: M& en oo oikein mitdan sieltd Avustajaportista 16ytanyt. Mulla on

vahan huonoja kokemuksia siitd hommasta.

T: Avustajaportista vai?

H: Nii.. Mulla meni v&han luottamus. Siind mukana meni koko

Avustajaporttiin véahan luottamus.

T: Okei, mita tapahtui?

H: Ldysin itselleni joku aika sitten avustajan tuolta Portista, mutta se

oli epéarehellinen ja jouduin irtisanomaan hanet muutaman viikon

jalkeen. Syy ei ollut Portin, mutta jotenkin meni luottamus koko

Porttiin samalla. (H3)
Varsinaisia huonoja kokemuksia tyénantajuuden tukirakenteisiin liittyen ei
ollut kuin edelld kuvatulla haastateltavalla ja sek&in ei kohdistunut
varsinaisesti kyseessa olevaan palveluun. Avustajaportin  hyoty jakoi
kuitenkin jonkin verran mielipiteitd haastateltavien kesken, erityisesti
Pirkanmaan ja Keski-Suomen valilla. Pirkanmaalaisiin tydnantajiin
verrattuna, Keski-Suomalaiset hyddynsivat Avustajaportin - palveluita
kokonaisvaltaisemmin. Osa koki hyotyvénsa palvelusta paljon, suurin osa

jonkin verran, yksi haastateltavista ei lainkaan. Suurin osa Kkaikista
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haastateltavista kuitenkin hyotyi palvelusta ja olivat tyytyvdisia sen

toimintoihin.

H: Jos ei olisi Avustajaporttia, monet kaytannon asiat olisivat paljon
monimutkaisempia kuten sijaisten etsinta ja tydvuorolistojen tekeminen.
Ylim&araisia ja voimaa vievia asioita riittdd ihan tarpeeksi muutenkin
tassa vaikeessa elamantilanteessa. Avustajaportti helpottaa kaytannon
asioiden hoitamista, niin voin keskittya itse olennaiseen. (H2)
Kaikki haastateltavat olivat saaneet opastuksen tai koulutuksen
verkkopalvelu Avustajaportti.fi kdyttdon liittyen. Siitd huolimatta, muutama
haastateltava koki toiminnot hiukan hankalina. Keski-Suomessa HAVU -
hankkeen Henkilokohtaisen avun keskuksen tyontekijat opastavat
tarvittaessa  Avustajaporttiin  liittyvissd  kysymyksissa.  Pirkanmaalla

Avustajaportin kayttdjid opastaa Tre@Validia palveluiden -tiimi.

Verkkopalveluun kirjautumistiheys vaihteli sen mukaan, mitd toimintoja
kukin tydnantaja Avustajaportissa kaytti. Keskimaarin haastateltavat
Kirjautuivat Avustajaporttiin muutamia kertoja viikossa tai kuukaudessa.
Muutama haastateltavista kirjautui palveluun pdivittadin. Ne haastateltavat
jotka kirjautuivat Avustajaporttiin paivittain, kayttivat verkkopalvelua tunti-
ja tyovuorolistojen suunnitteluun. Verkkopalveluun harvemmin kirjautuvat
tarkastelivat palvelussa tydntekijoiden tyonhakuilmoituksia. Yleensa
tietotekniikkaa muutenkin arjessaan enemman hyddyntavat henkilot
kayttivat myos Avustajaporttia enemman. Verkkopalvelun hyoty koettiin
erityisen positiivisena erilaisissa hatétilanteissa, kuten kay ilmi seuraavasta

aineistolainauksesta.

H: No pari kolme viikkoo sitten menin kattoon oisko sid ketéan kun oli
tallanen hatatilanne. Ja kylla m& sieltd aikasemminkin oon ettinyt
sijaista.

T: Kaytatké muuhun sité, kun etsit tyontekijoita?

H: En oo vield kayttanyt. Onhan sielld kaikki tyévuorolistat ja kaikki.
Mutta en oo jaksanut viela opetella. En m& tOissdkaan tee niita
sahkaoisesti, kun en vaan osaa. Mutta kylla mé ehka sitten opettelen kun
on enemman aikaa. (H1)
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Avustajaporttia kaytettiin Pirkanmaalla padosin avustajien seké sijaisten
etsimiseen. Ne, jotka Kkayttivdt Avustajaporttia tydvuorolistojen
suunnitteluun, kokivat sen hyodyllisend ja helpponakin. Erés haastateltava
oli suunnitellut oman tietokoneohjelman tydvuorolistojen suunnitteluun ja
palkan sekd verojen laskemiseen. Han koki oman ohjelmansa
yksinkertaisemmaksi kuin Avustajaportin ohjelman. Haastateltavat, jotka
eivat suunnitelleet ty0- ja tuntilistoja verkkopalvelussa, laativat edelld
mainitut listat perinteisesti kasin paperille joko itse tai avustajan toimesta.
Paperiversioisten tyovuoro- ja tuntilistojen tekijat kokivat Avustajaportin
tuntilistasuunnittelun joko lilan monimutkaisena, tai eivat olleet syysta tai
toisesta jaksaneet opetella sen kayttod. Perinteinen systeemi palveli heitd

aivan yhté tyydyttavasti.

Mikali haastatateltavilla oli tarve hankkia uusi avustaja tai sijainen, he
kayttivat Avustajaportin toimintoja avustajien etsimiseen. He joko laittoivat
itse  tyOpaikkailmoituksen  verkkopalvelun sivuille tai selasivat
tyontekijoiden ilmoituksia. Haastateltavat kayttivat myos

tyovoimapalveluiden verkkosivuja tyontekijoiden etsimiseen.

Avustajien ammatillisen pétevyyden tunnistaminen aiheutti haasteellisia
tilanteita kaikille haastateltaville. Mikali ty6nantaja sattuisi palkkaamaan
epapatevan tai epdrehellisen tyontekijan, seuraukset saattavat olla
raadollisia. Jokaisella haastateltavalla oli negatiivisia kokemuksia
epapatevista avustajista. Keski-Suomessa Avustajaportissa tyotd etsivat
avustajat oli kertaalleen haastateltu Henkilokohtaisen avun keskuksen
toimesta. Tamé vayla koettiin turvallisemmaksi vaihtoehdoksi, kuin ei-
haastatellut avustaja ehdokkaat Pirkanmaalla.

TyoOsuhteessa ongelmatilanteita aiheuttivat avustajien poissaolot lyhyilla
sekda pitkilla aikavaleilla. Hiljasen (2009) tutkimustulokset olivat
painvastaisia. Suurimmalla osalla haastateltavista ei ilmennyt ongelmia
sijaisuuteen liittyen. Mikali avustaja sairastuu yllattden tai paattaa

tyosuhteen kokonaan, uutta tai sijaistavaa avustajaa oli tdman tutkimuksen
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mukaan lahes mahdotonta 16ytaa nopealla aikataululla. Avustajaportin seka
Keskusten toiminnoilla on pyritty vastaamaan néihin ongelmatilanteisiin.
Hiljasen tutkimuksessa edelld mainitun kaltaisissa tilanteissa tyonantajat
olivat l6ytaneet sijaiset useimmiten joko kayttamélld omaisia ja l&heisiaan
avustajina tai ”puskaradion” kautta. Tassa tutkimuksessa kaikilla

haastateltavilla ei ollut mahdollisuutta kdyttdd omaista hatatilanteissa.

H: Min& sain nyt tiedon, etta yksi tyontekija tekee tAmmosid akuutteja
kaynteja. Niin nyt mulla on sellainenkin henkilé. Han oli jo valmis
tuleen maanantaina, jos ei olisi 16ytynyt taté uutta avustajaa tassa.

T: Mista sa hanet 16ysit?

H: Se oli tuolla Avustajaportin sivuilla. (H4)

Hiljanen (2009, 61) selvitti tutkimuksessaan tyonantajien kokemia
muutoskohteita.  Tutkimustulokset osoittivat, ettd toiseksi suurin
muutoskohde nykyisessd avustaja-jarjestelmassd oli edistdd avustajien
saatavuutta. Vaikka tdssd tutkimuksessa tdh&n muutostarpeeseen oli jo
vastattu, ei seuraava haastateltava ollut kuitenkaan I6ytanyt Avustajaportista
patevda avustajaa, vaan han joutui turvautumaan héatétilanteissa edelleen

omiin ystaviin ja tuttaviin.

T: Mistas s& hankit sijaisen, jos sun avustaja sairastuu tai on joku muu
tdmmaonen hatatilanne?

H: En oikein mistaan. Yritan tulla toimeen itekseni.

T: Okei, no miksi et?

H: Se on niin hankalaa, ei niitd oikein meinaa saada mistaan.

H-A: Siis lyhyella varoitusajalla.

T: S& oot sitten parjanny ittekses?

H: Oon ma. Valilla kdy joku kaveri auttamassa.

T: Okei. Eiks sieltd Avustajaportistakaan 10ydy?

H: Ei (H3)

Pirkanmaalla Avustajaportin hyddyt liittyivéat ensisijaisesti haastateltavan
H4 kuvaamiin tilanteisiin, vaikka haastateltava H3 ei ole loytanyt edes
Avustajaporista  sopivaa sijaistavaa avustajaa. Muilla Pirkanmaan
haastateltavilla ei ollut vastaavanlaisia kokemuksia. Verkkopalvelu koettiin
hyodylliseksi sen vuoksi, ettd Avustajaportin kautta saattaa 16ytda avustajan
hyvin lyhyelldkin varoitusajalla. Etenkin nyt, kun palvelua kayttéda
pikkuhiljaa suurempi mééra tyonantajia seka tyontekijoita.
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Keski-Suomessa Avustajaportin  hyddyt painottuivat hieman eritavalla.
Verkkopalvelusta etsittiin kyll4 avustajia, mutta palvelun hyddyn koettiin
olevan etenkin tyévuoro- ja tuntilistojen suunnittelussa. Keski-Suomessa
Avustajaporttia  hyddynnettiin - kokonaisuudessaan tehokkaammin kuin
Pirkanmaalla. Keski-Suomen haastateltavat suunnittelivat tydvuorolistat
padosin  Avustajaportissa, ja  kalenterin avulla he seurasivat

avustajatuntiensa kulkua.

H: Mulla on nyt siellda Portissa kalenteri, olen laittanut kaikki omat
tyontekijat sinne.

T: Mité se kalenteri tarkottaa, tarkoitatko sa tyévuorolistoja?

H: Joo ja sit jos mulle ei tuu tyontekijoita toihin, niin ma pystyn kattoon
sieltd sitten. ket& olis vapaina olevia tyontekijoita. Kesalla mulla oli
avustaja sairaana, ja ma jouduin ettiin Portista avustajaa ja 10ysin. Et
niilla avustajilla on siella omat profiilit, ma selailen niitd, ettd kuka
vois olla vapaata ja otin sdhkopostilla yhteyttd ja jo huomenna tuli
sitten toihin. Etta tosi nopeeta. Alkuun oli kylla tosi hyva aloitus. (H5)

T: Kuinka usein sa siella sitten selailet? No tietty varmaan, kun sa teet
ne tydvuorolistat sielld, niin melkeen joka paiva?

H: M4 kirjaudun joka péiva, kun laitan avustajan tunnit ylos ja on tosi
ihana, kun se kalenteri laskee ne tunnit itsestaan. Jos mulla on tietyt
tuntimaarat kuussa, niin ma naan, et mink& verran, ku ma teen listat.
T: Kaytatkd jotain muuta kun sita kalenteria ja selaat avustajia? Tai
onks siella muuta?

H: No en periaatteessa kayta.(H5)

Keski-Suomen haastateltaville  Henkilokohtaisen avun  keskus ja
Avustajaportti.fi tarkoitti ikd&n kuin samaa yhtendista palvelukokonaisuutta.
Keski-Suomen haastateltavat puhuivat yleensé Portista, mutta tarkoittivat
silla yhtendista palvelukokonaisuutta, jonka muodostavat Avustajaportti.fi

sekd Henkilokohtaisen avun keskus.

T: Mites sitten, miten s& oot opiskellu naita tyonantajan velvoitteita?
Ooksé kaynyt jotain kursseja, vai itse opiskellut?

H: Ihan sitten kakskytd vuotta sitte olin, (haastateltava kuvaa
osallistuneensa kurssille, joka on jarjestetty kaksikymmentd vuotta
sitten) kaupunki jarjesti jonku ihan pienen kurssin tydnantajuudesta,
ettd mahan olin sillon ihan pallo hukassa kaikesta. Mutta nyt kun on
tullut just td& Portti, niin nyt niinku tuntuu, ettd oon saanut tdman
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kautta kunnon koulutuksen. Nyt vasta, vaikka ma oon kakskyt vuotta tas
ollut. Et m& oon kyl itse joutunut netin kautta ettiin tietoo. (H8)

TyoOnantajuuteen liittyva koulutus ja opastus, sekd@ niiden tarve vaihtelivat
kunkin haastateltavan kohdalla. Osa koki saaneensa liian vahan koulutusta
ja osa sopivasti. Osa hyoddynsi tuttavapiiriddn, osalla ei ollut sellaista
henkil6d tuttavapiirissd, kenen puoleen voisi kaantyd. Muutamilla
haastateltavista puoliso, tai joku muu ldheinen toimi yksityisyrittdjang, jolta
sai tarvittaessa tyonantajuuteen liittyvaa tietoutta. Jokainen haastateltavista
oli saanut oppaita tai kéynyt koulutuksissa tyOnantajuuteen liittyen.
Ensisijaisesti itsensd kouluttamiseen liittyi kuitenkin tyOnantajan oma

mielenkiinto ja aktiivisuus.

Hiljasen (2009, 57) tutkimuksessa vastaajista 36,5 % vastaajista koki, etta
olisi innokas saamaan lisédkoulutusta henkilokohtainen avustaja -
jarjestelmaan ja tyonantajan velvoitteisiin liittyen. Yli puolet vastaajista oli
sitd mieltd, ettd lisdkoulutus ei ole tarpeen. Hiljasen tutkimuksessa vastaajat
kokivat, ettd henkilokohtaiset avustajat tarvitsevat lisakoulutusta enemmaén
kuin he itse. Tutkimuksessani suurin o0sa haastateltavista suhtautui
myonteisesti lisdkoulutukseen ja oman tietonsa paivitykseen. Toisin kuin
Hiljasen tutkimuksessa, haastateltavat eivat maininneet toivetta avustajien
lisakoulutukseen. Haastateltavien puheissa korostui yleisesti
tyytymattomyys epdpéateviin avustajiin. Yleensd alhaisen palkkauksen
vuoksi, avustajiksi eivat hakeudu pétevat henkilot. Haastateltavat kokivat,
ettd on ikaan kuin “tuurista kiinni” millaiseksi avustaja loppujen lopuksi

osoittautuu.

TyOnantajat joutuivat turvautumaan useisiin eri tietol&hteisiin etsiessaan
vastauksia tyonantajuuteen liittyvissé kysymyksissd. Seuraava haastateltava

kuvaa omia toimintatapojaan tallaisten kysymysten edessa.

T: Ootko s& sitten tietoinen niista kaikista tyonantajuuteen liittyvista
riskeistd, esimerkiksi irtisanomiskaytanngistd ja muista tammosista,
etta miten ne menee?
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H: Ohan mulla ne tuolla kansiossa papereissa, josta pitas l0ytyy, jos ei
I6ydy, niin sitten soitan jollekin.

T: Soitatko yleensa kuntaan vai jonnekin muualle?

H: Yleensda méa soitan palkanlaskijalle tai jollekin tutulle. Niin tai tas
kerran soitin X- kaupungin tydsuojelupiiriin.

H: Oonhan ma kaikenmaailman kursseja kaynyt. Niinku esimerkiks
Kynnys on jarjestanyt. Muita en muista. Ja ohan niita oppaita ja muita.
T: Niin, etté oot kuitenkin jonkun verran kouluttautunut?

H: Joo. Ja nyt kevaalla on tulossa kaksi koulutusta. Ja toinen on pomo
kurssi eli meille tarkoitettu, ja toinen on tarkoitettu tydsuojeluasioihin.
T: Ja s& oot niihin menossa?

H: Olen ollut ja menen edelleen. (H1)

My0s seuraavassa aineisto-otteessa haastateltava kuvailee tyOnantajuuteen

liittyvaa koulutusta ja koulutustarvetta.

H: Meillahdn on nyt x-kaupungissa sellainen yleinen ty6nantajien
vertaisryhma.

T: Joo

H: Vélilla kerrataan naihin tydnantajuuteen liittyvid asioita.

T: Onks se niinku nyt, vai on toiminut joskus aikasemmin?

H: Nyt

T: Entés aikasemmin? Saiks sa silloin jotain vai ooksa ite opetellut?

H: Ite opetellut

H-A: Mitas ne pomo systeemit?

H: Oon m4 jotain pomo kursseja kaynyt.

H-A: Eiks ne oo Kynnyksen jarjestamia?

H: Oon m& semmosessa ollut.

T: Ooksa kaivannut sitten jotain apua tai tukea siihen?

H: No sillon ku on joku vaikee tilanne avustajan kanssa, niin sillon on
hyva puhua jonkun kanssa. Mutta emma muute. (H3)

Kaikki haastateltavat jakoivat kokemuksen siitd, ettd tyonjohdollisiin
velvoitteisiin liittyviin koulutusmahdollisuuksiin sek& tiedon jakoon on
alettu  kiinnittdmadn  huomiota  ulkopuolelta  kasin,  esimerkiksi
sosiaalitoimen ja kaupunkien taholta, vasta viime vuosina. Aikaisemmin
informaatiota vammaisten tyonantajuuteen ja avustajapdatoksiin liittyen ei
ole ollut edes kunnan viranomaisilla, jotka tekevat kaikki siihen liittyvéat
paatokset. Nyt l&dhivuosina, etenkin vammaispalvelulaki uudistusten myota

on asia viimein edennyt.
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T: Taa on sit ilmeisesti mennyt tosi paljon eteenpdin téaa systeemi kun
vertaa esimerkiks tohon sun tilanteeseen 10 vuotta sitten?

H: On joo huomattavasti. Ja semmosta niinku, kun kaikki tieto piti itse
I6ytaa ennen jostain. Ja se tieto ei ollut ees kunnallakaan oikeen. Se oli
sit aina vahan niinku tapauskohtaisesti, joka ei sit oo kauheen
turvallista. (H7)

Seuraava haastateltavaa Keski-Suomessa kuvaa tdman hetken tilannettaan ja

toimintatapojaan ongelmatilanteita kohdatessaan.

T: Mihin s& oot sit naita keskuksen palveluita kayttanyt?

H: No ma ite yhdistan sen siihen Porttiin. Et tietenkin oon kayttanyt
keskusta siihen, et jos en l0yda sopivaa tyontekijad Avustajaportin
kautta, niin soitan x henkil6lle, ja x henkil6 ehottaa sit.

T: Niin, ettd keskusta sa kaytat lahinna Avustajaporttiin liittyvissa
asioissa?

H: Niin joo.. sitd on vaikee selittdd, mutta ma otan x-henkil6on yhteytta
jos on joku ongelma, oikeastaan mik& vaan, niin séhkdpostin kautta.

T: Niinku tydnantajuudessa ongelma vai Avustajaportissa ongelma?

H: No se on vaha niinku mulle sama asia. Eli jos esimerkiks oon
joutunut ottaan x henkilodn yhteyttd jos Portin sivuilla on joku
ongelma, et oon sanonut sille et sivut ei toimi, et otappa nyt x-
henkilodn yhteyttd. Et ne sivut ei muuten aina toimi, kun ne on niin
uudet. Nyt alkaa toimimiaan kylla. (H5)

Keski-Suomen HAVU -hankkeen henkilokohtaisen avun keskuksessa voi
vammainen ty0nantaja etsid avustajia yhdesséd keskuksen tyontekijén
kanssa. Keskus jarjestdd koulutuksia ja haastattelee Avustajaportin
verkkopalveluun kirjautuvat avustajat. Se luo turvaa tulevalle ty6nantajalle,
etenkin n&ko-, tai puhevammaiselle palvelu on térked. Nékdvammainen
joutuu luottamaan omaan vaistoonsa haastattelutilanteissa, mikali mukana ei
ole toista né&kevdd henkil6d. Myos puhevammaiselle mahdollisuus on
hyodyllinen. Haastatteluun osallistui sekd puhe- ettd nakévammaisia
henkil6itd. Seuraava ndkOvammainen haastateltava kuvaa tyontekijoiden

haastatteluprosessien etenemisté.

H: Eli taas haettiin uutta avustajaa, ja nyt oli kuvioissa jo taéd HAVU-
hanke. Ja keskuksen tydntekijan kanssa lahettiin sitten seulomaan tén
Avustajaportin  kautta avustajia. Ja sieltd sattui l0ytymaan
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viittomakielen ohjaaja, joita kuurosokeat myds itse on, eli sitéd pystyy
hyvin hyddyntamaan. Olihan mulla viisi muutakin, joita haastattelin ja
keskuksen tyontekija tais myos olla mukana haastatteluissa. En kylla
ihan varma oo siitd, ettd oliko han mukana sillon kun nama
haastattelin, mutta ainakin ennen Avustajaporttia ne ehdokkaat oli
haastateltu. (H8)

Henkilokohtaisen avun keskuksen palveluita voi hyddyntdd omien tarpeiden
mukaisesti. Seuraava haastateltava kokee avustajien haastatteluprosessin
hyvin ikédvana kokemuksena. Hanen kotikunnassaan ei ole henkilékohtaisen

avun keskusta, jota voisi hyddyntaa haastattelutilanteissa.

H: No tota méa inhoon yli kaiken tota avustajien ettimistd. Ma en oo
niistd ikin& tykannyt, enkd tuu tykkdamaan. M& en vaan osaa
haastatella ihmisia.

T: Niin, niin.

H: Se ei onnistu, ma en vaan osaa teha sita.

T: Okei, johtuuks se sitten siitd, etté sa et oikeen keksi kysymyksia vai,
etta mista?

H: On ja jotenkin se vaan tuntuu niin inhottavalta. Tokkii koko ajatus
siitd, ettd joku vieras ihminen tulee tohon ja sun pitaa silta kysella
kaikenlaista.

T: Niin niin. Et se on tilanteena vahan sellainen inhottava?

H: Joo, 0

T: S& haastattelet tdalla kotona sitten

H: Joo (H3)

Kokemus avustajan etsimisprosessista seka haastattelutilanteista voi olla
epamieluisa. Vieraat ihmiset tulevat kotiin yksityiselle alueelle, ja jokaiselle
pitéd kertoa tulevista tyotehtdvisté eli omista avuntarpeista, jotka ovat hyvin
henkil6kohtaisia asioita.

Luonnollisesti  ty6suhteissa ilmenee erilaisia ongelmatilanteita tai
erimielisyyksid tyontekijan kanssa, joiden selvittdmiseen ei ole aina
tarvittavia keinoja. Monet toivovat saavansa apua ulkopuoliselta taholta
selvittadkseen ongelmatilanteita. Avustettavan ja avustajan vélinen tydsuhde
on hyvin laheinen, ja tdman vuoksi erimielisyyksia saattaa olla vaikea ottaa
esille, koska ei haluta aiheuttaa mielipahaa. Myo6s pelko hyvédn avustajan
menettdmisestd voi olla suuri. Kehityskeskustelut voidaan ajatella

tyonohjauksellisina tilanteina, joissa ulkopuolinen henkilé voi auttaa
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hyvadssd hengessa ratkaisemaan tilanteen. Tallaisissa tilanteissa Vvoi

hyoddyntéaa henkilokohtaisen avun keskuksen palveluita.

H: Joskus pitaa ottaa tallainen kehityskeskustelu tai perehdytys jonkun
ulkopuolisen henkilén kanssa. Meilla oli viikko takaperin sellainen x
henkilon kanssa, han tuli antaan vinkkeja meidan yhteistoimintaan
(avustajan ja avustettavan), et tavallaan taas herasi sellainen vire
paalle, et tAsté on taas hyva jatkaa. (H8)

H: Ei se tyosuhde aina toimi yhteen kenenk&an kanssa, et tallaiset
kehityskeskustelut toimii. Jokaisen kanssa luonnollisesti tulee aina
jotain. Et kylla tassa itekki aina oppii lisda. Et se on hirveen vaikeeta
sanoo suoraan talle avustajalle, kun pelkda et se loukkaantuu ja
sittenhdn se yhteisty0 karsii. On jotenkin paljon turvallisempi ottaa
yhteytta joko keskukseen tai vammaispalveluun, tai aluesihteeriin. Et
saa vahan sellaisen verkoston siihen ymparilleen ja voidaan keskustella
yhdessa asioista ja paivittaa tilannetta. (H8)

Kukin haastateltava kéytti Avustajaportin toimintoja omien tarpeiden ja
osaamisensa puitteissa. Avustajaportti helpottaa monia kdytdnnon asioita, ja
toimii tyokaluna tyonantajuuden haasteissa, mikali verkkopalvelua osataan
hyodyntéé. Henkilékohtaisen avun keskus taas toimii tahona, jonka puoleen
voi ongelmatilanteissa k&antya sosiaalitoimen liséksi. Henkilokohtaisen
avun keskuksessa tyonantajaa tuetaan tyonjohdossa, seka avustajien

saatavuutta pyritaan edistamaan.

Pirkanmaan haasteltavien kohdalla aineisto osoitti, ettd ongelmatilanteita
kohdatessa tulee parjata itsendisesti, etsia tietoa Internetistd, soittaa kunnan
vammaispalveluiden sosiaalityontekijélle tai turvautua olemassa oleviin
verkostoihin. Henkilokohtaisen avun keskus Keski-Suomessa koettiin
hyodyllisend tukena kaikissa ty®Gnantajuuteen liittyvissa ongelmissa.
Henkilokohtaisen avun keskusta hyoddynnettiin  niin  Avustajaporttiin
liittyvissa kysymyksissa ja oikeastaan kaikissa tyonantajuuteen liittyvissa
tilanteissa. Keskuksen tyontekijoihin otetaan yhteyttd, mikali ei 1dydeté
sopivaa avustajaa, halutaan apua palkan maksuun tai palkkaukseen
ylipdénsa ja jos ilmenee ongelmatilanteita avustajan kanssa tai halutaan

lisdinformaatiota tyonantajuuteen liittyen.
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Hiljanen (2009) on tutkinut vammaisten tyonantajien kokemuksia
ikdryhmien sek& asumismuodon mukaan. Tutkimukseeni ei osallistunut
yhték&an palveluasumismuodossa asuvaa vammaista henkilod enk& ole
ryhmitellyt vastauksia vastaajien idn tai mink&&n muun tekijan mukaan.
Kuitenkin, eri ikdryhmien valilld omassa sekd& Hiljasen (2009)
tutkimuksessa ilmeni vastaajilla yhteinen toive: tyontekijoiden etsimiseen
liittyvddn  apuun  sekd  avustajakeskuksen  tarpeeseen  tdmén

tyonantajavelvoitteen hoitamiseksi.

Esittelen lyhyesti aineistosta nousseita kehittamistarpeita. Henkilokohtainen
avustajan —jarjestelmén osalta, haastateltavat unelmoivat, ettd jonain
paivana avustajia voisi kayttdd aina tarpeen vaatiessa, eikd ennakkoon
luotujen pééatdsten puitteissa. Haastateltavat toivovat, ettd jokin
ulkopuolinen taho voisi hoitaa epdmieluisat tai sellaiset tyonjohdolliset
velvoitteet, joihin ei itse kykene, tai halua hoitaa. Haastateltavat myos
toivovat (etenkin ndkdvammaiset) liséa tietoa tydnjohdollisista velvoitteista.
Haastateltavat toivat esille myds muita kehittdmistarpeita muun muassa

Avustajaportin hyédyntamiseen liittyen.

Vaikka Avustajaportin  tuntilistojen suunnittelua pidettiin  erityisen
hyodyllisend tyovélineend Keski-Suomessa, liittyi sen hyddyntamiseen
keskeinen ongelma. Joillain paikkakunnilla sosiaalitoimi ei haastateltavien
mukaan hyvaksy Avustajaportissa laadittuja listoja lahetettdvaksi suoraan
séhkdisesti, vaan sosiaalitoimeen tulee toimittaa avustajan ja avustettavan
allekirjoittama erillinen versio tuntilistoista. Allekirjoitettu versio tulee
toimittaa joko henkilokohtaisesti tai postitse sosiaalitoimeen. Mikali
tyonantajalla ei ole tulostinta, joutuu han tekemdaan tuplatyon tuntilistoja
tayttdessd. Avustajaportissa oleva tuntilista palvelee siis l&hinnd vain
kayttajaa itseddn, eika han voi hyodyntaéd samaa listaa myos sosiaalitoimeen.
Listojen uudelleen laatiminen vie turhaan aikaa ja pahimmassa tapauksessa

avustajatunteja.
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Avustajaporttiin liittyi myds tekninen ongelma. Haastatteluun osallistui
useampi nakdvammainen henkild, jotka kayttivat tietokoneeseen asennettua
apuvalinettd, joka joko suurentaa internet sivun, tai lukee sivustoja daneen.
Haastateltavilla on ollut keskenddn erilaiset ohjelmat, silla toisella
lukuohjelma toimi hyvin ja toisella huonosti. Haastateltava jonka
suurennusohjelma toimi huonosti, toivoi Avustajaportin sivusta taysin
esteetontd myos nédkovammaiselle. Erés haastateltava oli pettynyt siihen,
ettd Avustajaportin verkkosivuilla on vanhoja ilmoituksia. Esimerkiksi
avustajan paikkaa hakeva tyontekija on saattanut tydllistyd, mutta jattanyt
ilmoituksen  sivuille. Sama patee varmasti my6s tyOnantajiin.
Henkilokohtaisen avun keskuksen hyddyntdmisessa ei noussut esille muita

kehittdmistarpeita, kuin tarve keskusten valtakunnallistamiseen.

6.2 Osaaminen, elamantilanne ja tietotekniikka

tyonantajuuden kokemuksia maarittamassa

6.2.1 Oma osaaminen ja tydnantajuus

Luvussa kuvaan tyOnantajuutta madrittdvida tekijoitd ja sit4, miten
tyonantajuus on kokemuksena jokaiselle erilainen. Hiljasen (2009, 44)
tutkimustulokset osoittivat, ettd ongelmia tyonantajuudessa tuottivat eniten
Kirjanpito  verottajaa varten, lakisaateisten maksujen hoitaminen,
tyontekijoiden etsiminen ja haastatteleminen sekd palkan maksaminen.
Tukea ja apua toivottiin Kirjapidon pitdmiseen, avustajakeskuksen palveluita
kaivattiin tyontekijoiden etsimiseen, palkanmaksuun ja kirjanpitoon. Luku
kuvaa niitd tekijoita, jotka rakentavat tyonantajuudesta hyvan tai huonon

kokemuksen oman osaamisen nakdkulmasta

TyoOnantajuus mahdollistaa vammaiselle monia asioita. Se vahvistaa
itseméaarddmistd suhteessa omaan eldmé&an. Monet Kkokevat, ettd tietyt

tyonjohdolliset velvoitteet hankaloittavat ja kuormittavat ennestaan
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monimutkaista arkea. Joillekin on erityisen téarkedd, ettd voi hoitaa

tyonantajanvelvoitteet itsendisesti.

Velvoitteiden hoitamiseen liittyva apu, osoittautui selkeéksi tarpeeksi.
Haastateltavien mukaan on aina olemassa jokin ongelma tai osa-alue, johon
tarvitaan ulkopuolista tahoa jonka puoleen kaantyd. Hiljasen (2009,60)
tutkimuksessa hartain muutostoive tyonantajuudessa oli muutos nykyiseen
palkkausjérjestelméén. Vastaajista 42 % ehdotti, ettd kunta voisi hoitaa

palkanmaksun seka lakisaateisten maksujen hoidon.

T: Mites sitten, kun s& oot tydnantaja niin ne velvoitteet (juridiset ja
hallinnolliset vastuut) Niin miltas ne tuntuu?

H: No munhan ei tarvi niit enda ite maksaa. Kaupunki maksaa ne nyt,
mahan haluisin teha ne kaikki ite, mutta ei mun anneta. Ma oon tehnyt
aikoinaan siihen ite oikein tietokoneohjelman, joka laskee palkan ja
sieltd tulee automaattisesti kaikki. Nyt sita ei enda tarvi. (H3)

Edellinen haastateltava oli pettynyt siihen, ettd kaupunki osallistui
tyonjohdollisten tehtdvien hoitamiseen. Haastateltava toivoi saavansa hoitaa
kaikki velvoitteet itsendisesti, koska hanelld oli tieto ja taito hallussa.
Haastateltava oli suunnitellut oman tietokoneohjelman tydvalineeksi
tyonantajan velvoitteiden hoitamiseen. Han ei kéyttanyt Avustajaportin
ohjelmaa, koska koki sen paljon monimutkaisemmaksi kuin oman
suunnittelemansa ohjelman. Seuraavalla haastateltavalla oli puolestaan

painvastaisia kokemuksia.

T: Jos kerrot vield omin sanoin, ettd mitd se ty6nantajuus sulle
merkitsee?

H: On se niinku vaikea asia. Et yrittdjana mahan toimin tyonantajana
itte itelleni, mutta toiselle se on paljon vaikeempi. Se on erittain vaikee.
Elikkd nda juridiset asiat on kaikista vaikein ja suurin ongelma.
Paperi.. verohallinnolle ilmoitusasiat, vakuutusasiat,
palkanmaksuasiat, tyoterveysasiat. Ne on niin byrokraattisia juttuja,
ettei niinku monikaan.. Vaikka ite omasta mielestani oon aika fiksu, kun
oon niin monessa mukana, mutta siind hommassa kylla tuntuu et on
itekki silleen, et hitsi vie, miten n&& voi ollakkin niin monimutkaisia
asioita. Ja sitte kun viela ndkod puuttuu ja tietotekniset apuvalineet ei
pysty kaikkeen. Ja avustaja tekee niin paljon puolesta, ettd jaa itte
uupumaan siitd tiedosta mitd on tehty. Et onko ne kaikki ok ja
vastuuhan on koko ajan mulla itsella. Niin se vastuun kantaminen on
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aika suurta, kun ei itekkaan tieda mita on tehty ja onko kaikki ok. Etta
se on se kaikista suurin, ihan stressi suoraan sanottuna. (H8)

Edellisessé aineistolainauksessa haastateltava koki tydnantajan juridiset
velvoitteet suurena  stressitekijand. N&kOvamma hidastaa itsensé
kokonaisvaltaista kouluttamista ja tiedon puute taas aiheuttaa tunteen, etta ei
ole taysin perill& kaikesta, joten vastuun kanto on tall6in puutteellista.

Tyodeldaman ulkopuolella olevalle haastateltavalle tyonantajuus muodosti
tarkedn eldmaén sisaltod luovan tehtdvan. Tyonantajana toimiminen loi hdnen
kohdallaan erityistd siséltoa arkeen, eivatkd velvoitteet tuntuneet lainkaan

raskailta tehtavilta.

H: Ja sitte kerran vuoteen taytetddn verolaput. Ja jatkossakin haluan
tehd naa kaikki jutut itse, etté tunnen itseni tarpeelliseksi. Vaikka siina
on kova homma, mutta mitds muutakaan mulla on kun aikaa. Ja ma
pystyn ja osaan ne vield ite hoitaa, et se on kiva. Et oikeestaan se on
tosi kivaa hommaa. (H5)

Haastateltava koki térkednd, ettd sai hoitaa tyOnantajan velvoitteet
itsendisesti. Tyobnantajana toimiminen on hanelle ikaan kuin tyotehtava.

TyoOnantajan velvoitteita hoitamalla han saa kokea itsensa tarkeéksi.

T: Mites sitte, jos kerrot ithan omin sanoin siita tydnantajuudesta, etta
mita se sulle merkitsee ?

H: No tydnantajana toimiminen on mulle ainakin tosi tarkeetd, ettd ma
saan ite suunnitella kaikki tydvuorot ja sitten sen, et kuka tekee mita
milloinkin. Et nytkin voin suunnitella vahan avustajien menojen
mukaan tyévuorot.

H: Ja et m& saan itse maksaa palkat. Eli kaupunki maksaa mun tilille
rahat ja niistd ma sitten maksan verot ja sotut ja mita nyt kuuluukin.

T: Eli ne tulee sun tilille ja s& sitten maksat eteenpéin?

H: Joo eli kaupungille tulee lappu kerran kuussa, et mita pitad maksaa
mihinkin. Ja onneks kaupunki tekee valmiin pohjan, minka perusteella
ma maksan sitten eteenpain verot ja sotut sitte ja avustajille palkat. Ja
ma oon aina ollut tietokone ihminen, et ma nautin kun saan olla
tyonantaja. (H5)

Pirkanmaalla poikkeuksetta jokaisen haastateltavan kohdalla avustajien

palkat maksoi kaupunki. Kunnan rooli tyfantajan “velvoitteiden jakajana”
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jakoi mielipiteitd. Osa koki olevansa kunnan kanssa ”puun ja kuoren
valissa”, kun osa taas kaantyi ongelmatilanteessa kunnan puoleen.
Useimmat olivat tyytyvéisia siihen, ettd palkan ja verojen maksu on kunnan

vastuulla, koska tehtava on hanakala.

Erds haastateltava toivoi, ettd kaikki vastuu olisi ainoastaan tyonantajalla
itsellddn. Sosiaalitoimen roolia tyOnantajan velvoitteiden hoitamisessa
etupdéssa Kritisoitiin, mutta my6s hyoddynnettiin. Kuntien rooliin palkan
maksajana oltiin melko tyytyvaisid, mutta muu ylimaéardinen siihen liittyva
paperityd  koettiin  epamiellyttdvand. Myos Hiljasen (2009, 66)
tutkimuksessa vastaajat toivat osioon, johon saivat Kirjoittaa omia

ajatuksiaan, esille kritiikkid vammaispalveluita kohtaan.

H: Olen ”’puun ja kuoren vélissd™ ton sosiaalitoimen kanssa. Valitan
kylla aina faktatiedon kuntaan, mutta kunta tekee kaikki lopulliset
paatokset. Tyodnantajanvelvoitteet on aika inhottavia. Eika
vammaispalvelut ole kylla mitaan palveluita, vaan kaikesta saa tapella
aina. (H2)

Edellisessé aineisto-otteessa haastateltava oli tietoinen vammaispalvelulain
uudistuksesta, jolloin vammainen saa avustajatuntiensa liséksi hakea
kymmentd tuntia kuukaudessa vapaa-ajantoimintoja ja harrastuksia varten.
Haastateltava ei niitd ollut hakenut, koska koki joutuvansa kinaamaan ja
anomaan kaupungin vammaispalvelusta itselleen kuuluvia palveluita.
Vamman kanssa eldminen oli hdnen kohdallaan melko uusi tilanne.
Eldmaéntilanteen muutos oli itsessdédn niin raskas, ettd subjektiivisten
oikeuksien anominen tuntui raskaalta. Laissa on maéritelty subjektiivisiin
oikeuksiin  kuuluviksi palveluiksi muun muassa vammaispalvelulain
mukainen kuljetuspalvelu, tulkkipalvelu, asunnonmuutosty6t, asuntoon
kuuluvat vélineet ja laitteet, palveluasuminen ja paivatoiminta, ja nykyisin
myos henkilokohtainen apu (L 3.4. 1987/380, 8, 28).

Pirkanmaalla ja Keski-Suomessa oli eroja siind, miten kuntaa ja kunnan
tyontekijoitd hyodynnettiin tyonantajuuteen liittyvissa tilanteissa. Keski-

Suomessa hyddynnettiin -~ ongelmatilanteissa  henkilékohtaisen —avun
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keskusta. Pirkanmaalla haastateltavat olivat ongelmatilanteissa yhteydessa

myos sosiaalitoimeen.

H: Ei kunta ainakaan auta mitdan. Pirkanmaalle piti tulla tdmmdnen,
mika sen nimi nyt oli, joku avustajakeskus. Mutta ei saatu rahoja, niin
sitd ei tullut. (H3)

TyOnantajan velvoitteissa k&annyttiin myds vammaispalvelun puoleen.
Vammaispalvelusta oli myds saatu sellaisia palveluita, joita tyénantaja ei
ollut itse osannut vaatia, mutta saanut palvelun ilman hakemuksen

jattamisté. Tallaisissa tapauksissa kokemus oli positiivinen.

H: Ja samalla han (tarkoittaa sosiaalityontekjda) kysy et kuinka sa
parjaat taalla kotona ja ma sanoin, ettd enhdn ma ookkaan péarjanny
siitd lahtien kun lapsi lahti maailmalle vuonna x. Ettd mullahan on
ollut ulkopuolinen apu, mutta oon ihan ite maksanut sen palkat. Enk&a
ma ollut siitd sitten puhunu mitdan ja ajatellutkaan etta siihen vois
saada ketaan.

H: Ja sitte han soitti huomenna, ettd sind saat maaliskuun alusta 10
tuntia kodin ulkopuolelle ja huhtikuuhun 14 ylimaarasta sen x-
harrasteen takia, joka kesti kuukauden ja sen liséksi han kirjoitti kotiin
viela 10 tuntia ylimaarasta. Varmaan sitte olisin jo vuonna -02 tai edes
-05 pyytanyt ,niin olisin jo silloin saanut téllaisen paatoksen.

T: Okei. sulla on nyt sit 10 tuntia kotona ja 10 tuntia kodin
ulkopuolella.

H: Joo (H6)

Haastateltava H4 on hyddyntanyt sosiaalitoimea tyonantajan velvoitteiden

opiskelemiseen liittyen.

T: No mista sa sitte opit nad kaikki tdmmoset jutut (tyonantajan
velvoitteet)?

H: No meille tuli tuolta vammaispalvelusta sellainen ohje tydnantajalle
ja avustajalle, ja siind kerrottiin kaikki nda, mita tyonantajan pitaa
hoitaa..

T: Niin, et se oli joku kirjallinen materiaali?

H: Joo

T: Ja sielté oot sitten itte opiskellut kaikki naa?

H: Olen joo suurin piirtein.

T: Ootko s& sitte jotain muutakin?

H: No muutaman oon kysynyt vammaispalvleusta kun sielldkin
ohjeistetaan. (H4)
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Haastateltavista osalla oli  kiinnostusta ja osaamista erilaisten
tyonantajanvelvoitteiden hoitamiseen. Osalle esimerkiksi palkkaukseen
liittyvat tekijat olivat tuttuja oman, tai vaikka puolison ammatin kautta.
Aistivammat tuottivat omat ongelmansa osaamiseen. Esimerkiksi
nékdvammaiselle haastateltavalle tyonantajuuden juridisen puolen opettelu
osoittautui vaikeaksi tehtavéksi. Hanen oli ndk6vammansa vuoksi hankala
hankkia tietoa. Oma osaaminen sekd mielenkiinto madrittivat suuresti
velvoitteiden kokemista mielekkddna tai ei-mielekkaanda. Mikéli jokin
velvoite osoittautui vaikeaksi, oli tydnantajilla mahdollisuus hakea apua
kunnan vammaispalvelusta tai Henkilokohtaisen avun keskuksesta Keski-

Suomessa.

Haastateltavien mukaan suurin ongelma kunnallisissa vammaispalveluissa
on se, ettd kaikki tieto tulisi osata kysya itse. Jos ei osaa kysya, asiakasta ei
informoida. Sosiaalitoimessa laadittavien henkilokohtaisen avun paétosten
koettiin pddasiassa olevan joustamattomia ja huonosti sovitettavissa

muuttuviin arjen tilanteisiin.

Tassa tutkimuksessa haastateltavat kokivat lahes poikkeuksetta, etta heille
myonnetyt tuntimaarat avustajien kayttamiseen eivét riittdneet kattamaan
avustusta kaikilla eldman osa-alueilla. Hiljasen (2006, 68) tutkimuksessa
hieman yli puolet vastaajista olivat tyytyvéisid heille myonnettyihin
tuntimaariin. Tassd tutkimuksessa tyytyvaisimpid tuntiméariinsd olivat
perheelliset haastateltavat. Seuraavassa luvussa erittelen perheellisten ja

yksin asuvien tilanteita.

6.2.2 Elamantilanne ja tydOnantajuus

Haastateltavat jotka asuivat puolison ja muun perheen kanssa, kokivat
saavansa puolisolta sellaisen tuen, joka heiddan mielestddn kuuluisi
avustajalle tai koko jarjestelmén vastuulle. Myds Hiljasen (2009, 50)
tutkimuksen mukaan sijaisten hankkiminen on hoidettu padosin omaisten ja

sukulaisten avustuksella.
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Jarjestelmén joustamattomuus ja se, ettd péaatoksissa ei huomioida
yksilollisid tarpeita pakottivat haastateltavat turvautumaan puolisoihin tai
muihin ldheisiin, kun avustaja ei ole kaytettadvissa. Esimerkiksi oman
avustajan sairastuessa, oman puolison apu on korvaamaton. Avustajien
palkkaukseen myonnetyt tuntiméarat eivat aina riittineet mukautumaan
haastateltavien yksil6llisiin tarpeisiin. Yksinasuvat kokivat joutuvansa
parjddmaan joissain tilanteissa itsekseen, tai he turvautuivat perheeseen tai
muihin ystaviin ja tuttaviin. Lapsiperheissé ilmeni omanlaisena ongelmat,
esimerkiksi lasten hoidossa. Eréan haastateltavan avustajana toimi oma
puoliso, ja he kokivat, ettd tarvitsevat lasten hoitoon apua. Puolison
avustaessa toista vanhempaa, ei heille ollut riittavasti aikaa lasten hoitoon ja
heiddn harrastuksiinsa. Seuraava yksinasuva haastateltava kuvailee

avustajan merkitysta elamassaan.

T: Millainen elamantilanne sulla muuten on?

H: Ei 00 perhettd, et yksin asun. Avustajan turvin elan, et kun avustaja
on niin sitten eletddn, muuta lahisukua ei oo ja ystavidkin on tosi
vahan.

T: Niin, ettd avustaja on tavallaan hyvin suuressa roolissa sun
elamassa?

H: Se on tarkee se rooli, mikd avustajalla on. Ja mita tunteja
avustajalla on. Et sillain on niinku niukasti tunteja, ku ajattelet etta
miten ihminen eld8 normaalisti. Kuinka moni el&& siind seitsemassa
tunnissa mitd mulla on tunteja ja tekee kaikki mitéa haluaakin tehda? Ja
kaks tuntia viikossa on myodnnetty siihen harrastamiseen. Et kuinka
moni ehtii kahdessa tunnissa viikossa harrastaa mitdan? (H5)

My6s seuraava haastateltava on yksinasuva. Haastateltava kertoi
aikaisemmin haastattelussaan, ettd ei ole l0ytdnyt Avustajaportista

sijaistavia avustajia.

T: Onks sulla niit& tuttavia kuitenkin silleen, ettd s& saat apua silloin ku
tarttet?

H: No ei se ihan aina onnistu. Pitdd melkonen.. Pitd&a vahan soitella ja
miettid. Pahkailla. Kai sita joku apu l6ytyy, mutta joskus pitda parjata
itte. (H3)

Kahdessa edellisessé aineistolainauksessa haasteltavat olivat yksinasuvia ja
kokivat elamantilanteensa vaikeampana kuin perheellisten, koska sijaistavaa
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avustajaa ei ole perhepiirissd. Lisatuntien tarve korostui etenkin yksin

asuvilla.

Seuraavalla perheelliselld haastateltavalla avustajana toimi oma puoliso.
Haastateltavaa kuvaa miten hanen arjessaan itsemadraaminen ja joustava
eldmé toteutuvat paremmin, kun vierasavustajan sijasta avustaa omainen.

Vierasavustaja merkitse avustajaa, joka on perheen ulkopuolinen henkild.

H: Eli jos se avustaja ois vieras ihminen niin se (avustajatuntien
maara) olis varmasti paljon enemmaén, mutta kun puoliso on siin&, niin
ne tulee tehtyd joustavasti. Eika tartte laskeskella, ettd *’tuu siihen ja
sithen aikaan™, niin ei mee turhaan aikaa siihen sitte. Ja taa takaa
niinku oikeesti sen itsemaaramisen mulle, ja sen joustavan eldméan. Ma
voin oikeesti tulla ja menna siihen aikaan kun méa haluan, eik& niin,
ettd ma sovin avustajan kanssa tietyn kellon ajan, ettd ’ma olen silloin
lahddssa™ tai, etta han tulee silloin ja silloin, ettd ma paasen suihkuun
tai jonnekin. Vaan ma péaasen sen perheen mukana tekeen ne asiat
yhdell& kertaa. (H7)

Haastateltava jonka avustajana toimi puoliso, koki, ettd joustava eldma
kérsii, mikali elaminen pitdisi laskea vierasavustajan varaan. Avustajan
ollessa omainen, haastateltava pystyi eldmdan eldmdaansa joustavasti.
Seuraavassa aineistolainauksessa haastateltava kuvaa myds omaisen roolia
elamésséan. Ldasndolevan omaisen rooli on korvaamaton, vaikka han ei

toimikaan varsinaisen avustajana.

H: Mé& paasen niinku sangysta ylos istumaan kun on sahkdsanky, mutta
pyoratuoli pitda tuoda sangyn viereen. Niin mahan oon ihan jumissa
taalla jos ei avustaja tuu (nauraa) ja sitten taas, ku ma kuljen
tydmatkat taksilla, niin ne odottaa mua pihassa, niin niiden aikataulut
menee ihan pieleen, eikd ne voi odottaa. Mutta onhan mulla toi ukko
tossa tietysti aina. Nythan se on ty6tén, mutta onhan sekin toissa ollut,
niin sillon ei ollut sitdk&an sitten jos avustaja ei tullut. (H1)

Avustajaportin myota lyhyellédkin varoitusajalla on pystytty vastaamaan
akillisiin avustustarpeisiin. Yksin asuvalle tallainen mahdollisuus on
erityisen tarpeellinen, kun lahelld ei vélttdmatta ole ketdd&n muuta ihmista,
kuin oma avustaja. On my®s tilanteita, jolloin puolisoa tai l&heisia ei voida,
halyttad apuun.
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H: Niin tassa kavi joku viikko sitten, et tda joka tekee tan kahdeksan
tuntia paivassa, oli viikon poissa. Niin kylldhan toi ukko auttaa
hatatilanteessa. Mutta sitten on tda allasterapia, niin sinne ei saa
miehet tulla. Niin siind tuli vahan hankaluutta, mutta m& menin
Avustajaporttiin ja otin sieltd kolme henkil66 joille laitoin sdhkdpostia,
et voisko he tulla auttamaan sinne allasterapiaan. Se oli maanantai kun
ma laitoin sen ja terapia oli keskiviikkona niin, yllatys yllatys, sielta sai
niinku apua. (H1)

Ennen lakiuudistusta my6s omainen on saanut toimia lain mukaan
henkil6kohtaisena avustajana. Uudessa laissa on linjaus, jonka mukaan
henkil6kohtainen apu tulee jarjestdd jonkun muun kuin omaisen toimesta.
Niissa perheissd, joissa esimerkiksi puoliso tai muu omainen on toiminut
avustajana, ei valttaméatta ole l&hdetty lakiuudistuksesta huolimatta
muuttamaan paatoksia toisenlaisiksi. Haastatteluun osallistui henkil6ita,

joilla omainen oli talla hetkella avustajana tai oli joskus toiminut.

T: Jos kerrot, et miten sulle on jarjestetty toi henkilkohtainen apu?

H: Se on pitkd prosessi. Paatdksen on saanut pari vuotta sitten
vammaispalvelun palvelusuunnitelman perusteella. Eli 8 tuntia viikko
ja.. Ensiks annettiin paatds mun silloiselle puolisolle ja han toimi mun
avustajana puoli vuotta, ja sen jalkeen avustajana toimi mun lapsi.
(tarkoittaa jo taysi-ikaista lastaan) Mutta méa koin, ettd han tietda sit
lilkaa vanhemman asioista ja puuttuu lilkaa oman vanhemman
asioihin. Ja sit aloin kattomaan ulkopuolista avustajaa.
Ty6voimatoimiston kautta tein ilmoituksen Moll:n sivuille, silloin ei
vield ollut tatda HAVU -hanketta. Mulle tuli 50 hakemusta. (H8)

Lasndolevien omaisten rooli haastateltavien arjessa oli merkittavd. Usein
omaiset paikkasivat avustajaa erilaisissa hatatilanteissa ja toivat joustavuutta
arkeen. Omainen avustajana toi joustavuutta ja suurempaa pééaténtavaltaa
arkeen. Tallgin avustajatunnit on mahdollista jarjestda aina tarpeen
mukaisesti, kellon tai vuorokauden ajoista valittdmattd. Omainen avustajan
roolissa koettiin my0s pdinvastaisesta nakokulmista, kuten edellinen
aineisto-ote osoitti. Jos avustajana toimii esimerkiksi oma lapsi, voi
avustettavasta tuntua, ettd yksityisyys hadvidd suhteessa omaan lapseen.
Tietyt asiat kuuluvat isalle tai &didille, mika ei valttaméattd kuulu omalle

lapselle tai muulle perheenjasenelle. Tétd yksityisyyden rajaa haluta aina
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rikkoa. Toisaalta, kun avustaja l0ytyy oman perheen siséltd, on

avustajatunnit helpompi hyddyntéé juuri silloin kun apua eniten tarvitsee.

6.2.3 Tietotekniikka ja tyonantajuus

Avustajaportti.fi on verkossa oleva palvelu, joka on suunniteltu palvelemaan
etupddssd vammaisia henkilditd. Tutkimuksessa tietotekniikka merkitsi
haastateltaville mahdollisuutta hoitaa asioita séhkoisesti. Toisille se merkitsi
mahdollisuutta  selviytyd itsendisesti. Muutamalle haastateltavista
tietokoneet ja tietotekniikka liittyivat tiiviisti oman ammatin
harjoittamiseen. Myds Hiljanen (2009, 55) on tutkimuksessaan perehtynyt
eri tietoldhteiden (puhelin ja Internet) hyoddyntdmiseen ty6nantajuuden

tukena.

Hiljasen tutkimuksessa vastaajista 44 % ilmoitti pystyvansa hyddyntamé&én
internetid tyonantajuuteen liittyvien asioiden hoitamiseen joko itsenéisesti
tai avustettuna. Kuitenkin 38 % ilmoitti, ettei hanelld ole mahdollista
kayttdd internetida lainkaan. Syita olivat esimerkiksi joko tietokoneen tai
internet yhteyden puuttuminen. T&ssa tutkimuksessa jokaisella haastatteluun
osallistuneella tytnantajalla oli tietokone ja internet, ja jokainen pystyi
nimedmaan useamman kayttotarkoituksen tietotekniikan hyddyntamiseen.

H: Ma&han toimin Atk-tukihenkilond. Ja mina oon koko ikéni ollu
tietokoneiden kanssa tekemisissd. Ma neuvon kaikkea ja harrastan
myds tietokoneen asennuksia. Kaikki kaverit kysyy multa neuvoja ja..
Ja valilla se tuntuu raskaalta ja silloin min& sanon, ettd ei nytten”.
(H4)

T: Mitas sitten, taisit sanoo tossa alussa, etta oot ite tietokoneihminen,
niin mita se tarkottaa?

H: No mé teen paljon kaikkee

T: Mités kaikkee?

H: No mité nyt tulee paivan aikana tehtyd, kun tuntuu, et nykyaan
kaikki on netissd. Pankkiasiat hoidan, sahkopostit hoidan, ja
ihmissuhteet hoidan facebookissa. Et kylla mulla aika paljon illoista
kuluu tietokoneella. Ma pidan tietokonetta tyovalineena. Ite oon
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opetellu konetta kayttdan, kokeilemalla, ettd mitd tapahtuu kun teen
nain tai nain. (H5)

Tyovélineen liséksi, tietokone toimi monelle haastateltavista erédénlaisena
apuvélineend. Aistivammaiselle, erityisesti nako- tai kuulovammaiselle,
tietokone ja tietotekniikan merkitykset ovat hieman erilainen kuin
esimerkiksi liikuntavammaisen nakokulmasta. Seuraava nédkdvammainen

haasteltava kéyttad apuvélinettd joka lukee “ddneen” internet -sivustoja.

H: Apuvaélineet ei aina toimi yksiin tietokoneitten kanssa. Eli mulla on
tietokone joka puhuu, mutta se ei lue kaikkia sivustoja, eika toimi joka
paikassa. Eli tallon avustaja joutuu tekeen mun puolesta niitéa asioita.
Ja jos se ei kerro mulle mité se painaa ja mita tekee, niin mahan en
tieda mistadn yhtddn mitdan. Et nad on kylla vaikeita asioita, kun
joutuu kaikki kantapaén kautta opiskelemaan. Vaatii paljon avustajalta
ja vaatii paljon tyonantajalta. Se myds vaatii sen, ettd avustaja
ymmartaa tietokoneita ja on ymmarrysta tallaisista asioista. (H8)

T: Mites, millainen rooli sun elam&ssa on tietokoneella ja internetilla?
H: No ne on semmoinen ykkdsjuttu, et ilman kannykkaa ja tietokonetta
en parjaisi itsenaisesti asioista. Jos ei puheohjelmat toimis, m& oon
taysin avuton ilman avustajaa. Et jos mulla ei ois naita tietoteknisia
apuvalineita, ma tarvisin avustajaa kakskytnelja tuntia vuorokaudessa.
T: Mit& kaikkee s& sit teet?

H: Kaikki tyotehtavat hoidan sahkopostilla, pankkiasiat avustajan
kanssa, laskujen maksu, aikataulujen sopimiset. Se on mun sellainen
yhteydenpitovéaline sahkopostin kautta, tiedon siirto ja tiedon haku
internetistd. Paivitdin omaa ammattiani sieltd ja hyddynnan kaikin
puolin..  Myds mun ajanvarauslistat on sielld tietokoneella,
asiakasrekisterit, kassakirja, yritystoiminta ja kaikki. (H8)

Tietokonetta ja internetid kayttivat kaikki haastateltavat. Osalle tietotekniset
ratkaisut toimivat helpottajana arkisten asioiden hoidossa, mutta ne tukivat
my6s tyonantajanvelvoitteiden  hoitamista. Etenkin  aistivammaiset
haastateltavat hyotyivat tietotekniikasta tydvalineend. Kuten edellinen
aineistolainaus osoitti, osalle haastateltavista tietotekniikka ja sen
kehittyminen mahdollistavat ja tukevat itsendisté selviytymisté olennaisesti.

Haastateltavat hyodynsivat erilaisia verkkopalveluita laajasti ja aktiivisesti.
Muun muassa verkkopankki, sdhkoposti, Facebook, Messenger ja Skype,

KELA:n asioinnit sekd Avustajaportti kuuluivat niihin internet sivustoihin,
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joita haastateltavat kayttivat. Verkkopalveluissa yllépidetdadn ihmissuhteita,

mutta ennen kaikkea sitd hyddynnetaén erilaisiin arkipdivan asiointeihin.

6.3 Miten tyOnantajuus vaikuttaa osallisuuden

rakentumiseen?

Analyysin toisessa o0sassa tarkastelen miten tyOnantajuus vaikuttaa
vammaisen  henkilon  osallisuuden  rakentumiseen.  Tarkastelen
tyonantajuutta  osallisuutta muokkaavana ja synnyttdvand tekijana.
Analyysin  ensimmaisessd 0siossa aineisto  osoitti  ty6nantajuuden
tarkoittavan haastateltaville, avustettavana olemista, avustajan ja
avustettavan vadlista (tyd)suhdetta, seka tyodnjohdollisten juridisten ja
hallinnollisten velvoitteiden hoitamista. En aio my6sk&an toisen asteen

tulkinnassa erotella néitd merkityksia toisistaan.

Luvussa neljd madrittelin osallisuuden ylékésitteiksi oman eldmén haltuun
ottamisen, oman paatosvallan sekd itsendisen selviytymisen. Nama kolme
tekijdd kuvastavat parhaiten juuri vammaisen henkilon osallisuuden
rakentumista. Osallisuuden vastakohtana toimii osallistumattomuus. Sen
lisaksi, ettd osallisuus maarittyy useimmiten tapahtumisena tai toimintana,
Metterin (2003) mukaan osallisuus voi myos merkita kokemusta toi olotilaa.
Seuraavaan taulukkoon olen koonnut osallisuus ja osattomuuskokemukset
dikotomioiksi. Olen koonnut taulukkoon sekd kokemuksia ettd olotiloja,
my06s tapahtumista ja toimintaa. Aineisto mukaan osallistumattomuus
rakentuu padasiassa kokemuksista ja olotiloista, kun osallisuus puolestaan
rakentuu tapahtumisena ja toimintana, johon yksilolla itsellddn on

paatosvalta.

79



Osallisuus

Osallistumattomuus

Asiointi kodin ulkopuolella

Yksiléllisten tarpeiden

ohittaminen

Itseméaaraaminen

Jokin muu, kuin itsendinen

asumismuoto

Arjen sujuvuus

Arjen vaikeus

Itsendinen asuminen

Riippuvaisuus

Tyossa kdyminen / Tyottomyys
harrastaminen / opiskelu
Toimiva tydsuhde avustajaan Tarpeettomuus

Patevé avustaja

Epédpatevé avustaja

Yksilollisten tarpeiden

huomioiminen

Yksinaisyys

Sosiaaliset suhteet

Tyo6nantajuuden kokonaan

ulkoistaminen

Ty0Onantajuus

Tiedon puute

Itsensé tarpeelliseksi

tunteminen

Ei toimiva -tydsuhde

Rytmit ja aikataulut

Asioiden hoitaminen puolesta

Oma péatosvalta

Puutteelliset tydantajuuden

tukirakenteet

Tunne tarpeellisuudesta

Tekeméttomyys

Ty0Onantajuuden tukirakenteet

Tylsyys

Henkilokohtainen avustaja —

jarjestelma

Tietokone/tietotekniikka/apuva

lineet

Omainen

Taulukko 2. Osallisuuden  ja  osallistumattomuuden  hahmottelua

dikotomiana
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On hyva huomioida, ettd kaikille yhteiset kasitteet saavat uusia merkityksia
maédrittelijansd mukaan. Esimerkiksi ké&site itsendisyys on yhteinen niin
vammaisille kuin vammattomille. Ké&sitteen merkitys riippuu siitd, kuka sita
on madritteleméssa. Esimerkiksi itsendisyys voi merkitd auttamisty6td
tekevalle 1&hinna fyysista riippumattomuutta tai selviytymistd omin avuin
paivittéisissé toiminnoissa. Vammaiselle se saattaa merkitd mahdollisuutta
tehda p&&toksid omista asioistaan. (Jarvikoski ym. 1999, 114-116.) Uskon
my6s  osallisuus  ké&sitteen  muuttuvan  méarittelijansd  mukaan.
Vammattomalle henkilolle oman eldmdn haltuun ottaminen, oma
paatosvalta tai itsendinen selviytyminen merkitsee todennékdisesti hieman
erityyppisid asioita, kuin haastattelemilleni vammaisille henkildille.
Itsendinen selviytyminen voi vammattoman nakokulmasta tarkoittaa
ensisijaisesti taloudellista riippumattomuutta, tai oman eldman haltuun
ottaminen voi merkitd vapautta rakentaa elamé omien toiveiden ja tarpeiden
mukaisesti. Seuraavassa luvussa pohdin aineistoldhtoisesti osallisuuden

rakentumista tarkemmin.

6.3.1 Osallisuuden tekijat

Jaottelin aineistosta poimimani osallisuutta rakentavat tekijat osallisuutta
kuvaavien ylékéasitteiden alle. Osallisuutta rakentavat tekijat menevat
osittain paéllekkain eri otsikoiden alla, mutta olen pyrkinyt jaottelemaan
tekijat vastaamaan parhaiten kunkin otsikon sisalt6d. Jokaisen osallisuutta
maéadrittdvan kasitteen alle olen kirjoittanut tiivistelman aineiston tuottamien

tulosten perusteella osallisuuden rakentumisesta.

Osallisuutta voidaan tarkastella suhteessa omaan eldméaan, oman eldman
luojana, tai osallisuutena palkkatyohon. Osallisuuden tarkasteluun voidaan
myo6s liittdd nakokulma yhteiskunnallisesta osallisuudesta. Vammaisten
henkildiden kohdalla osallisuuden merkitys palkkatydssa ei nayttaytynyt
niin suurena, kuin esimerkiksi Mattila-Aallon (2009) tai Luhtaselan (2009)
tutkimuksissa. Mattila-Aallon tutkimuksessa kohdehenkil6ind ovat entiset

rappiokayttdjat ja Luhtaselan tutkimuksessa kuntouttavan tydtoiminnan
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asiakkaat. Luhtaselan (2006, 31) tutkimuksessa yhtena esimerkkind Suomen
valtion liittdmiseen tahtadvastd politilkasta on laki kuntouttavasta
tyotoiminnasta. Kuntouttavan ty6toiminnan kautta pyritddn ehk&isemaan
syrjaytymista ja lisaédméaan syrjaytyneiden oallisuutta. Vammaisten
henkildiden kohdalla osallisuuden rakentumisessa korostuivat erityyppiset
seikat. Esimerkiksi  Kkiinnittyminen tyGeldmdin ei noussut t&ssa
tutkimuksessa keskioon. Osallisuus rakentui suhteessa omaan eldmaan, ja

mahdollisuuksiin toimia suomalaisessa yhteiskunnassa esteitta.

Seuraavissa kohdissa yksi, kaksi ja kolme olen kuvannut t&hén
tutkimukseen osallistuneiden vammaisten henkildiden osallisuuden
rakentumista. Jaottelin taulukossa 2. méaéritteleméni osallisuuden tekijat

seuraavien otsikoiden alle, ja tarkastelin niiden ilmentymista.

1. Oman eldméan haltuunotto:

Aikataulut ja rytmit, itsendinen asuminen, ty0ssé
kéyminen/opiskelu/harrastaminen, vapaus, tyonjohdolliset tehtévat, asiointi
kodin ulkopuolella, itsensa tarpeelliseksi kokeminen, arjen helppous,
sosiaaliset  suhteet, henkilokohtainen avustaja —jarjestelm@ seka

henkil6kohtainen avustaja.

Luhtaselan (2009, 41) mukaan life politics merkitsee osallisuutta, jossa
jokainen yksilo rakentaa omaa eldménsuunnitelmaansa yksilollisena
projektina.  Oman eldmén haltuunoton merkitys on mielesténi
samankaltainen. Yksilo on itse oman eldmédnsd herra. Oman eldméan
haltuunottaminen siséltdéd myds osallistumisen yhteiskuntaan ja sen
jarjestamiin  palveluihin  (Luhtasela 2006, 41). Yhteiskunnallisessa
osallistumisessa kysymyksessa on yksilon oma motivaatio ja kapasiteetti

seka yhteiskunnan rakenteelliset tekijat.

Henkilokohtaista avustajaa kayttavien henkildiden, oman eldmén herruus
toteutuu avustajapaatosten sek&d henkilokohtaisten avustajien luomin

edellytyksin. Sosiaalityon tulisi tukea systeemista eldmanhallintaa (Haahtela
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2006, 72). Eli viranomaisten laatimien paatosten tulisi olla asiakaslahtdisesti
laadittuja. Kaupunkien méérdrahojen vahyys ja viranomaisten laatimien
paatosten riittamattOmat avustajatunnit saattavat aiheuttaa syrjaytymista.
Véhdiset avustajatunnit eivat madréllisesti riitd kaikkeen tarvittavaan
toimintaan jokapdivaisessd elamassd. Avustettavana oleva henkild voi
paattdd omista aikatauluistaan, mutta vain hdnelle myo6nnettyjen
avustajatuntien puitteissa. Talloin avustettava voi kokea syrjaytyvéansa
normaaleista  arkipdivdn  toiminnoista, = esimerkiksi  sosiaalisesta
kanssakdymisestd. Toisinaan avustajan eldmantilanne, esimerkiksi toinen
vuorotyd tai opiskelu, madrittavat avustettavan aikatauluja. Silloin kun
avustamiseen tarkoitetut tuntimaardt ovat riittdvat, voi vammainen hoitaa

kodin ulkopuolisia asioita seka sosiaalisia suhteitaan tarpeidensa mukaisesti.

Oman eldmén haltuunotto merkitsee my0ds itsendista asumista ja
tyossakayville tyon tekemistd, harrastavalle harrastuksia. Oman eldman
haltuunotto on eldmanvalintoja. Anthony Giddensin (1995, 250) maarittelee
elaméanpolitiikkaa kysymalld, miten meidéan tulisi eldd maailmassa, jossa
kaikesta aiemmin itsestddnselvasta pitdd nyt valita tai paattaa itse. Giddensin
mukaan eldam&&mme luonnehtii nykydan “tuotettu epadvarmuus”. Giddensin
ajatuksiin liittyy postmoderni maailma, joka pirstaleisuudellaan luo
jatkuvasti uusia mahdollisuuksia ja vaihtoehtoja yksilon pééatettavaksi.
Osallistumiseen liittyy ajatus aktiivisesta yksilostd, joka osaa, haluaa ja saa
vaikuttaa itselleen tarkeiksi katsomissaan asioissa (Haahtela 2006, 46).

Itsendiselld asumisella tarkoitan omaa kotia ja muulla asumismuodolla
lahinnd erilaisia palveluasumisyksikgitd. Jokainen haastateltava asui omassa
kodissa. Useimpien haastateltavien mielestd jokin muu kuin itsendinen
asumismuoto merkitsee ik&d&n kuin jatkuvaa uhkaa, tai on ainakin hyvin
epamieluisaa vaihtoehtoa. Itsendinen asuminen merkitsee henkil6kohtaista

vapautta.

Osalla  haasteltavista oli  kokemuksia palveluasumisesta, mutta

henkil6kohtainen avustaja oli mahdollistanut heille itsendisen asumisen.
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Eradn haastateltavan kohdalla, edes henkilékohtainen avustaja ei olisi voinut
mahdollistaa itsendistd asumista. Hanen kohdallaan puoliso toimi itsenéisen
asumisen edellytyksend, koska avustajan tuntimaarat eivét olleet riittavat.
Palveluasumismuodoissa oman eldman haltuunottaminen seka péatdsvalta
on vammaisten kokemusten mukaan rajoitettua. Palveluasumisyksikot
néhtiin paikkana, josta omia asioita ei voi hoitaa itsendisesti, kodin
ulkopuolisen asioinnin ollessa hyvin rajoitettua. Seuraavat haastateltavat

kuvailevat puolison seka avustajan roolia.

H: Jos mulla ei ois puolisoo ja muuta perhettd, joutuisin varmaan
asumaan jossain vanhustentalossa. Avustaja on mun kanssa sen tietyn
tuntimaaran paivassa, mutta muinakin aikoina on oltava joku, ettd méa
pysyn hengissa. M& en voi poistua kotoa kun toisen henkilon kanssa,
eika sosiaalityontekijat sitd usko, kun mun vamma ei nay ulospain.
(H2)

H: Kodin ulkopuolelle ei ois mitdédn menemista, ei ois mitdan harrastus
mahollisuuksia ja ei paasis oikeestaan mihinkaan. (H3)

H-A: Siis asiointi kodin ulkopuolla ainakin jais. Sehan ei oo mahollista
oikeen jos asuis palvelutalossa.

Kirjoitin luvussa 3.2 vammaisen tyonantajan suhteesta henkilokohtaiseen
avustajaansa. Vammainen henkild6 ei Vvélttdmattd ole kykeneva
tyonjohdollisten velvoitteidensa hoitamiseen. Mikali henkilo ei selviydy
niista itsendisesti, j&& viimek&den vastuu avustajalle itselleen tai jollekin
muulle  henkil6lle  esimerkiksi omaiselle.  Tallaisissa  tapauksissa
mahdollisuus tyonjohdollisten velvollisuuksien ulkoistamiseen, olisi
tarpeellinen vaihtoehto. Avustajan vastuulle tyonjohdollisten tehtavien
hoitaminen ei ole tarkoitettu.

Vammainen henkild voi yksinkertaisesti olla tottunut olemaan
toimenpiteiden kohde, jolle ei ole muodostunut tarvetta tai edes halua toimia
oman eldmansé herrana. Myods ulkopuoliset henkilot saattavat olettaa, etté
vammainen, joka tarvitsee runsaasti apua, haluaa myos péatosten ja
asioidensa puolesta tekemistd. Tallaisissa tilanteissa muut, ulkopuoliset
henkil6t, esimerkiksi avustaja tai omaiset ikdaén kuin pyorittavat vammaisen

henkilon elamaa.
84



2. Oma paatosvalta:

Henkilokohtaisen avustajan valinta, tyOtehtdvien madrittely, tyOaikojen

maéadrittely, aikataulut ja rytmit, mahdollisuus itsendiseen asumiseen.

Empowerment voi tarkoittaa vahvistumista, tai esimerkiksi voimaantumista.
Késitteen yhteydessd puhutaan myos eldmanhallinnan lisdéntymisesta.
Vammaisten  henkildiden eldménhallintaa  tuetaan  heiddn omaa
paatdsvaltaansa kunnioittaen. My6s Haahtelan (2006, 70) mukaan
valtautumisen pitdd ldhted osin myo6s yksilostd itsestddn kasin. Itsendinen
asuminen toimii oman paatosvallan perustana. Kuten edelld mainitsin,
haastateltavat kokivat tekemisiensa olevan rajoitettuja

palveluasumismuodossa.

Eldmén haltuun ottaminen edellyttdd ratkaisujen tekoa oman eldménsa
suhteen. Luhtaselan (2009) mukaan empowerment viittaa aktivoitumiseen
omien asioiden hoidon suhteen. Aineistossa paatdsvallalla haastateltavat
tarkoittivat etupéassé erilaisten tyonjohdollisten ratkaisujen tekemista.
Tarkeimpéna tekijané paatosvaltaan liittyen pidettiin sitd, ettd tydnantaja saa
itse valita itselleen sopivan tyontekijan. Osa toivoi kuitenkin ulkopuolisen
asiantuntijan apua avustajan valintaan tai esimerkiksi tyontekijoiden
haastatteluun. Osa haastateltavista halusi itselleen vierasavustajan ja osa
toivol, ettd saisi kayttdd omaista henkilokohtaisena avustajanaan. Avustajan
valitsemisen liséksi haastateltavat kokivat tyotehtdvien ja tydaikojen

maéarittelyn tarkeana.

H: Et se tarve meni sit loppujen lopuks sen tyontekijan tarpeiden, eika
mun tarpeiden mukaan. Se teki x-tyota toisena tyondan ja oli aika
vaikea sovittaa minua joustavasti sinne valiin sitten. Ja loppujen
lopuks, han rupes ottaan paatantavaltaa itelleen, esimerkiksi
hakemusten tayttamisessa, kun ei tydaika riittdnyt naihin tayttamisiin.
Eli mun vyksityistietoja kotona sitten taytteli. Ja sitten ma otin
vammaispalveluun yhteytta, ettei tda toimi, kun mun asiat levidd joka
paikkaan ja avustaja paattda asioista mun puolesta. Vaikka mind oon
se joka paattad, mita tehdaan milloin ja missa. (H8)
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Yleisesti artymystd aiheutti liilkaa pdadtintdvaltaa ottavat avustajat ja
yksilolliset tarpeet ohittavat henkil0kohtaisen avun péatokset. Liikaa
paatantdvaltaa ottavat avustajat tekivat avustustyot omalla tavallaan. He
hoitivat avustettavan asioita itsendisesti jopa ty0ajan ulkopuolella, eivétka
noudattaneet avustettavan ohjeita. Haastateltavilla oli myds kokemuksia
avustajista, jotka paattivat tyosuhteen aikataulut ja rytmit omien menojensa

mukaisesti.

3. Itsendinen selviytyminen:

Omaiset, palvelujarjestelma, lainsdadanto, apuvalineet, tyénantajuus, pateva
avustaja, toimiva ty0suhde avustajaan,  yksil6llisten tarpeiden

huomioiminen, sosiaaliset suhteet, arjen sujuvuus.

Viimeiseksi osallisuutta rakentavaksi tekijaksi madrittelin itsendisen
selviytymisen. Mikda mahdollisti tutkimukseen osallistuneille vammaisille
henkildille itsendisen selviytymisen? Puitteet itsendiselle selviytymiselle
rakentaa lainsédadantd, ja vammaisille kohdennetut palvelut. Laajat
sosiaaliset suhteet tukevat itsendisestd selviytymista niin henkisesti, kuin
myos lisdd apua tuovassa merkityksessd. Arjen sujuvuus taas muodostuu

kaikista edelld mainituista seikoista.

Merkittdvimpanad itsendisen selviytymisen mahdollistajana toimi péateva
avustaja sekd avustamiseen myonnetyt tuntiméarat. Tulkitsin luvussa nelja
inkluusion merkitsevan liittymista yhteiskuntaan. Vammaisten henkildiden
liittymisen varmistavat vammaislait seka palvelujarjestelma. Vammaisille
suunnatut palvelut antavat subjektiivisen oikeuden muun muassa
henkilokohtaiseen avustajaan, kuljetuspalveluun seka palveluasumiseen.
Myos toimiva tyosuhde avustajaan on tdrked. Usealle haastateltavalla oli
kéynyt niin, ettd avustaja oli jattdnyt saapumatta tyOpaikalleen. Avustajien
poissaoloja aiheuttivat toki luonnolliset syyt, mutta epapatevat (usein nuoret

ja vastuuttomat) avustajat vain jattivat syysta tai toisesta tulematta.

H: Ja valilla on negatiivista se, ettd tyontekijd pomputtaa mua. Et ’méa
teen tassa ja tdméan ja tdaméan ja taman ajan”, et ~en kerkia enemaa”,
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muuhun mulla ei oo aikaa. Tulee sellanen olo, ettd miks oot tullut
toihin jos sulla ei kertaa oo aikaa? Vastuuntunto on puuttunut monelta.
Jos sitoutuu toihin pitdd myos teha.

T: Niin, ihan samalla tavalla kun mikd tahansa tyd, niin ei niita
tehtavia voi itse maaritella tai ajoittaa.

H: Monilla nuorilla tyt6illa se opiskelu sitten vie voiton loppuviimeks.
Et tallaisia tilanteita on, kun ei 0o aikaa tai on ottanut liikaa t6ita, ja ne
ei pysty sitoutuun mun kanssa. Kun kysyt, etta voikko tulla, niin ’en voi,
mulla on muuta.” M4 en voi sellaisia pitaa.

T: Niin, ettd joutuu aina tavallaan vahan janittaan?

H: Niin jannittdan, ettd onks mulla tyontekijoita, jos joku toinen
sairastuu. Vaikka mulla roikkuu kuus ihmista listoilla, niin ma en
valttamatta saa ketdan. Eik& mulla oo hirveesti ketddn muitakaan
ihmisia kelle soittaa. (H5)

Henkilot, joiden vamma edellyttdd avustamista lahes kaikissa
jokapdivaisissé toiminnoissa, ovat avuttomassa tilassa ilman avustajaansa.
Pahimmassa tapauksessa avustettava ei padse aamuisin sangysta ylos, mikali
avustaja ei saavu paikalle. Avustajaa toki paikkaavat usein l&heiset ja
omaiset, joka osoittautuikin toiseksi merkittadvimmaksi itsendista
selviytymistd rakentavaksi tekijaksi. Kaikilla ei ole omaisia auttamassa,
talléin avustajan rooli itsendisen selviytymisen mahdollistajana on entistéa

suurempi.

6.3.2 Toimiva ja toimimaton tydnantajuus osallisuutta

rakentamassa

Analyysin ensimmaéisessa osiossa ilmeni, miten monimuotoinen ilmid
vammaisen henkilon tyOnantajuus on. Jokaisen haastateltavan kohdalla
nousi esille yksilolliset tekijat ensinnékin siind, mita tyonantajuus kellekin
tarkoittaa. Kokemukset tydnantajuuden huonoista ja hyvista puolista
vaihtelivat yksil6llisten eldaméntilanteiden mukaan. Vaikka tydnanatajuus
ilmi6std ei ole muodostettavissa yhtenevid linjauksia, 16ysin aineistosta
yhden teeman, josta kaikki haastateltavat olivat yhtd mieltd. Kaikilla
haasteltavilla ilmeni kaksi syytd toimia henkil6kohtainen avustaja-
jarjestelmassaan tydnantajana. Nama syyt olivat itsemadraaminen ja oma

paatosvalta. N&ma tekijat liittyvat l&heisesti kysymyksiin osallisuudesta.
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My®os Hiljanen (2009, 63) on saanut vastaavia tutkimustuloksia. Vastaajilta
kysyttiin millaiset asiat tulisi sailyttdd nykyisessé avustaja —jarjestelmassa.
Suurimmaksi  toiveeksi  osoittautui  halu  séilyttdd  valintaoikeus
henkil6kohtaiseen avustajaan. Seuraavaan kuvioon olen koonnut ne tekijat,

joista toimiva tyonantajuus muodostuu.

, —

Taysivaltainen
osallituminen

1.Oma
pastisvalta

2. Avustajan ja
tydtehtavien
maaritte [y

4. Oman eldman
haltuunottaminen

\ 3. Aikataulujen

jarytmien
maaritte [y

kuvio 5. Toimivan tyonantajuuden rakentavat tekijat

TyOnantajuus ei nayttaytynyt pelkk&na osallisuuden tai osallistumisen
tukijana ja mahdollistajana. Kaikessa toimimattomuudessaan tydnantajuus,
ja etenkin avustettavana oleminen, voivat toimia erdénlaisena kahleena ja
osallisuuden rajoittajana. Merkittavéksi tyonantajuuden toimimattomuuden
tekijaksi ilmeni yksilollisten tarpeiden ohittaminen viranomaisten taholta.
Seuraava haastateltava kuvailee, millaisena né&kisi ideaalitilanteen

henkil6kohtainen avustaja —jarjestelméassa.

H: No toivon, ettd joskus oltais sellaisessa lakitilanteessa, ettd kukaan
ei ennakkoon ulkopuolelta maarittele sitd avuntarvetta, ettd kuinka
monta tuntia viikossa saa kayttaa tunteja ja tapella niistéa. Vaan, etta
vaikeavammainen voi kayttdd avustajaa aina kun tarvitsee ja sitten
laskuttaa kuntaa sen tarpeensa mukaan. Koska méa edelleenkaan en
usko, ettd kukaan vaikeavammainen koskaan haluais kayttaa ei
omaista, eikd ketddn muutakaan avustajaa turhaan. Ei kukaan ihminen
halua, etté joku seisoo sielléd olan takana turhaan. (H7)
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H: Tulee paljon riitaa (vammaispalvelun kanssa) ensinnakin siitd,
kuinka paljon tunteja on viikossa ja kuinka paljon niistd on sunnuntai
tunteja, iltatunteja tai yotunteja. Kun ne on eriarvoisia ja kun niista
maksetaan lisia ihan normaalisti. Ja paivat on ihan erilaisia niinku
kaikilla. Monesti on sillain, ettd ei oo avustajalle mitéddn toita, etta
avustaja vaan istuu. Ja toisena pdaivana ois eri vuorokauden aikaan
esimerkiksi yolla jotain menoa, tai vaikka mitd muita hommia. (H7)
Haastateltavat  kritisoivat ~ viranomaispéatoksid, joissa  maéadritelldén
henkilokohtaisen avun tarve vammaisen puolesta. Tarpeet ovat paatoksissa
ennakkoon madritelty tietynlaisiksi, vaikka avustettavien péivat ovat

erilaisia.

Seuraavassa aineistolainauksessa haasteltavan henkil6kohtaiseen apuun on
sisaltynyt joskus vastentahtoisesti kotipalvelu. Kotipalvelun kayttdminen ei
sindnsé liity tydnantajuuteen, mutta kertoo siitd, miten vammaisen arki voi

muodostua viranomaisen laatimien paatosten mukaisesti.

T: Niin sulla koitettiin sita kotipalvelua, mutta se ei sitten toiminut, niin
miksei?

H: Ei aikataulut pitanyt, ja kotipalveluun ei kuulu kauheesti tekemista,
muuta ku aamupalan tekeminen. Aamulla tehddn aamupala, puetaan
paalle ja kaytetaan kaks kertaa viikossa suihkussa ja se on siina.

T: Niin niin, etta ei sitten ihan hirveesti.

H: No ei, ja siindki pitas kaikki toiminnot tehd puolessa tunnissa. Ja
viikonloppuisin kahessakymmenessd minuutissa ja ma inhoon Kiiretta.
Koitettiin kaks vuotta, eika siitd tullu mitddn. M& sain puhutta
kotipalvelun pois ja lisattiin sitten avustaja tunteja (H5)

Haastateltava oli saanut perusteltua viranomaisille miksi kotipalvelu ei

toimi, ja paatosté oli hanen kohdallaan muutettu ja avustajatunteja lisatty.

Ensimmaisen asteen analyysissa ilmeni, miten sellaiset tilanteet kahlitsevat
tybnantajaa, jos han ei voi itse p&attad miten tyonjohdolliset velvoitteensa
hoitaa. Kaikilla ei esimerkiksi ole tarpeeksi tietoa, kiinnostusta, osaamista
tai halua hoitaa kaikkia tyonjohdollisia velvoitteita. Tilanne voi myo6s olla
painvastainen. Seuraava haastateltava kuvaa jarjestelman byrokraattisuutta.
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H: Sellainen jarjestelma pitds olla, et kunta hoitas koko sen
byrokraattisen jarjestelmén tassa, et tydnantajalle jais vaan sen
avustajan ohjaaminen. Ei tarvis mitddn muuta ajatella et se palkkakin
menis suoraan sille avustajalle, ettei tarttis olla siind valikatena
tilitthmassa. Tehtds vaan se tuntilista ja kaikki muu menis kunnalle.
(H8)

Haastateltavan mielesta oleellisin ty6njohdollinen tehtdvé oli avustajan
ohjaaminen. Han koki tarvetta muiden tydnjohdollisten tehtévien
ulkoistamiseen. Seuraavassa aineisto-otteessa haastateltava kuvaa tiedon

puutteen luomaa stressia.

H: Vastuuhan on koko ajan mulla itsella. Niin se vastuun kantaminen
on aika suurta kun ei itekkaan tieda mité on tehty ja onko kaikki ok. eli
onko tyonantajalla ees se kaikki tieto itselladn. Etta se on se kaikista
suurin stressi suoraan sanottuna. (H8)

Taméa luku osoitti, miten tydnjohdollisten velvoitteiden hoitaminen on
ristiriitainen kokemus. Jokaisella tydantajalla tulisi olla mahdollisuus
médritelld tapa, miten tyOnantajan velvoitteet hoitaa; itsendisesti vai
kokonaan tai osittain ulkoistettuna. Kun tyonantajan velvoitteiden
hoitaminen toteutuu mahdollisimman mutkattomasti, tyonantajalla on
halussaan tarvittava tieto seka taito, voi edell& mainittujen tekijoiden olettaa

tukevan my0s osallisuuden kokemuksia.
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7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Olen pyrkinyt selvittdmaan millaista on vammaisten henkil6iden
tyonantajuus ja miten sitd varten luodut tukirakenteet toimivat. Tarkastelin
my06s miten tybnantajana toimiminen vaikuttaa vammaisten osallisuuden
rakentumiseen. Olen lahestynyt ongelmaa tutkimalla, miten vammaiset
merkityksellistdvat tyonantajuutensa ja miten osallisuus siind rakentuu.
Kerdsin aineiston teemahaastatteluin ja analysoin aineistoa kayttdamalla
teoriaohjaavaa sisallonanalyysia. K&yn seuraavaksi ldpi tutkimuksen
paétuloksia sekd muodostan johtopdatokset. Pohdin viimeisessd luvussa

myos tutkimusprosessin etenemisté kokonaisuudessaan.

TyoOnantajuuden tai avustettavana olemisen kokemuksiin liittyy l&heisesti
henkilén vamma ja missa vaiheessa elaméé tai millaisessa elaméntilanteessa
vammautuminen on tapahtunut. Vammaisena syntyneen on helpompi
sopeutua byrokratiaan, vammaispalveluihin ja lakipykéliin. Mydhemmin
vammautuneelle kaikki sen mukana tuomat asiat ovat uusia. Toisaalta
vammaisena syntyneelld on ”voimaa” taistella oikeuksistaan. Henkildlle
jolle vammautuminen on tuore kokemus, ovat vammaisen elamaan liittyvat
tekijat, kuten “rajoitukset” itsem&aradmisessd ja oman eldmén haltuun
ottamisessa vaikeita. Tuoreessa muistissa on vield ”rajaton” elamé

vammattomana.

Merkittdvimmaksi johtopéatokseksi tamén tutkimuksessa nousi, kuinka
vammaisen henkilon tyonantajuus muodostuu yksildllisten tarpeiden ja
elaméntilanteen muokkaamana jokaiselle omanlaiseksi tydnantajuudeksi.
Kenenk&én haastateltavan tyonantajuus ei ilmennyt ongelmattomana, vaikka
toiselle se oli helpompaa ja toiselle vaikeampaa. Haastateltavat toivovat
yksimielisesti, ettd tydnantajuuteen liittyvid ongelmatilanteita kohdatessaan,
olisi olemassa jokin ulkopuolinen taho, jonka puoleen he voivat kaantya
ongelmissaan. Talta taholta he my0s toivovat saavansa sen tiedon, jonka he

talla hetkell& joutuvat padosin ottamaan itsendisesti selville.
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Aisti- kuten esimerkiksi n&dkdévammaiselle tyonantajan juridiset ja
hallinnolliset velvoitteet on luonnollisesti negatiivisempi kokemus kuin
nékeville, joka voi lukea erilaisia oppaita. Mikéli tyonantaja ei pysty itse
ottamaan selvéd asioista, on hankala olla vastuuntuntoinen tydnantaja.
Puhevammaiselle tyontekijoiden haastattelutilanne on hankalampi kuin
fyysisesti vammaiselle. Perheettomélle yksiasuvalle avustajatuntiméérat ja
avustaja, ovat ensisijaisen suuressa roolissa. Haastateltavista osalla vamma
oli synnynnéinen ja osalla vammautuminen oli tapahtunut l&hi vuosien
aikana. My0Os kokemukset omasta osallisuudesta vaihtelivat ndiden
tekijoiden mukaisesti. Luonnollisesti eldmantilanne sek& perhesuhteet

maéarittivat myos kokemuksia.

Moni tarked tyonantajuuten liittyvd tieto ei tavoita vammaisia.
Haastateltavien mukaan “Miltddn taholta ei tietoa kysyméttd anneta”.
Haastateltavien kokemat tyonantajuuteen liittyvat ongelmatilanteet olivat
yhtenevia Hiljasen (2006, 71) tutkimustulosten kanssa. Merkittdvimpéna
ongelmana haastateltavat nékivat patevien tyontekijoiden Ioytamisen.
Ongelmia esiintyi verrattain paljon myos tyontekijoiden haastattelemisessa,

palkkojen ja lakisaateisten maksujen maksamisessa.

TyoOnantajuus lisdd vammaisen henkilon itsemaarddmismahdollisuuksia ja
tukee osallisuuden rakentumista. TyOnantajat hyotyvat olennaisesti jo
olemassa olevista tukirakenteista kuten Avustajaportti.fi verkkopalvelusta ja
Henkilokohtaisen avun keskuksesta. Henkilokohtaisen avun keskuksia
kohtaan ei ilmennyt kritiikkid. Ne haastateltavat joiden asuinalueella on
Henkilokohtaisen avun keskus, hyoddynsivéat keskuksen palveluita moniin
tyonantajuuteen liittyviin tilanteisiin. Muutama haastateltavista oli saanut
tyonantajuuteen liittyvdd koulutusta keskuksesta. Useimmat heista olivat
myos l0yténeet henkildokohtaisen avustajan keskuksen kautta ja haastatelleet

avustajia keskuksen tyontekijan kanssa.
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Verkkopalvelu Avustajaportti.fi:n hyddyntdminen koettiin hyédyllisempana
nyt, kun palvelulla on jatkuvasti suurempi méara kayttajia ja sivujen
tekninen toimivuus on edennyt. Avustajaporttiin liittyva opastus voisi olla
tehokkaampaa, ettd jokainen kéyttdja voisi tarvittaessa hyodyntéa
esimerkiksi tuntilista —systeemid, vaikka haastateltavat kokivatkin oma-
aloitteisuuden opettelussa loppuviimeksi ratkaisevimpana tekijand. Néiden
tukirakenteiden laajentuminen jokaisen vammaisen Kkasilla olevaksi

mahdollisuudeksi, olisi tarkeé tekija tyonantajuuden tukemisen kannalta.

7.1 Mita eroa oli Pirkanmaalaisten ja Keskisuomalaisten

tybnantajuudessa?

Niin verkkopalvelu Avusajaportti.fi:lla kuin Keski-Suomen HAVU-
hankkeen Henkilokohtaisen avun keskuksilla on monia hyodyllisia
kayttotarkoituksia vammaisten tyonantajien  kayttdon. Se, miten
Pirkanmaalaisten ja  Keskisuomalaisten =~ vammaisten ty0nantajien
tydnantajuus erosi toisistaan, on hieman hankalampi kysymys. Kysymys on
hankala sen wvuoksi, ettd tutkimukseen osallistui ainoastaan nelja
haastateltavaa kummaltakin paikkakunnalta. Jokaiselle oli heista oli erilaiset
elaméantilanteet sekd yksilolliset kokemukset erilaisista tyOnantajan
velvoitteista. Tyonjohdolliset velvoitteet ja avustettavan oleminen
merkitsivat toiselle toista ja avustettavana oleminen toiselle toista, taysin
riippumatta siitd, mité tukirakenteita heilld oli kédytettavissaan. Aineistosta
on Kkuitenkin paateltdvissd eroavaisuuksia eripaikkakunnilla asuvien

tyonantajuuksissa.

Merkittdvimmaéksi eroavaisuudeksi ilmeni se, mitd haastateltavat tekivat tai
kenen puoleen kaantyivét kohtaamissaan ongelmatilanteissa.
Pirkanmaalaiset  haastateltavat kayttivit ~monenmoisia tietolahteita
ongelmatilanteissa. Pirkanmaalla tyGnantajat kaantyivat ongelmatilanteissa
ensisijaisesti tuttavien ja muiden sosiaalisten verkostojen puoleen. He

etsivat vastauksia myos internetistd tai palkanlaskijaltaan. Esimerkiksi
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tyosuojeluasioissa tydnantajat pyrkivat 16ytamaan vastauksia muun muassa
vammaispalveluiden sosiaalitoimesta saaduista oppaista, soittamalla
vammaispalveluiden sosiaalityontekijélle tai tyosuojelupiireihin.
Keskisuomalaisten tyonantajien kohdalla tietoutta l&hdettiin hakemaan
etupdédssa henkilokohtaisen avun keskuksesta kasin. Tosin Keski-Suomen
haastateltavista useampi henkil® oli itse aktiivi erilaisessa vammaisjérjesto
tai -liiton toiminnassa, joten uskoisin heiddn olevan t4ta kautta

valaistuneempia juridiseen ja hallinnolliseen tietoon liittyen.

Loppujen lopuksi, en ole taysin varma, oliko Kkaikille haastatteluun
osallistuneille tyonantajille edes taysin selvilld se koko vastuualue, jonka he
tybnantajana joutuvat kantamaan. Siksi olisikin tarkead, ettd vammaiset
voitaisiin kouluttaa tyénantajiksi. Moni heistd (etenkin Pirkanmaalla) koki,
ettd “ongelmista otetaan selvad, kun niité eteen sattuu”. Olisi olennaisia, ettéa
tyontekijat olisivat etukateen tietoisia riskeistd, joihin tydnantajana saattavat
tormatd. Tutkimuksen perusteella voisin péatelld, ettd Keskisuomalaiset
tyonantajat tuntuivat olevan enemman tietoisia juridisista ja hallinnollisista
kysymyksistd. Sen sijaan, ettd he olisivat lahteneet selvittelem&an asioita
itsendisesti, he olivat saaneet "tietoutta” Henkilokohtaisen avun keskukselta,

missa heitd opastaa asiaan koulutettu henkil6sto.

Hyvin oleellinen ero Pirkanmaalaisten ja Keskisuomalaisten kohdalla oli se
tekija, ettd Keskisuomalaisilla on mahdollisuus ulkoistaa heille joko
vaikeita, tai epamieluisia tyonjohdollisia tehtdvid. Td&ma mahdollisuus
vaikuttaa merkittavasti siihen, millaisena kokemuksena tydnantajuus
nayttaytyy ja miten vammaisen tyénantajan osallisuus rakentuu. Vaikeiden
tyonantajan velvoitteiden ulkoistaminen liséa tyonantajan voimavaroja ja
uskallusta sekd hén voi myos itse luottaa omaan asiantuntijuuteensa

esimiehena.

Yhtd lukuun ottamatta Pirkanmaalaiset toivat esille kokemuksiaan
epépatevien avustajien kanssa tyoskentelystd. Myds Keski- Suomalaisilla oli

negatiivisia kokemuksia epépéatevista avustajista, mutta ainakin he pystyivat
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turvautumaan siihen tietoon, ettd Avustajaportista I0ytyvat avustajat on jo
kertaalleen haastateltu ja heitd voidaan kouluttaa Henkilokohtaisen avun
keskuksissa. Sen lisaksi, ettd tyontekija ehdokkaat on kertaalleen
haastateltu, voi tyOnantaja haastatella avustajan vield yhdessa keskuksen
tyontekijan kanssa. Avustettava toimii aina tyontekijoidensa esimiehena.
Esimiehen  velvoitteisiin -~ kuuluu  tyontekijoidensd  hyvinvoinnista
huolehtiminen tyOpaikalla. Tyonantaja voi tarvittaessa kayttdd keskuksen
tyontekijoitd myos tyonohjauksellisiin tilanteisiin. Mikéali Pirkanmaalaisella
tyonantajalla ilmenee ongelma tydsuhteessa avustajaan, on hanen kéytava
tyonohjauksellinen tilanne kahden tyontekijan kanssa, joka voi vaikeuttaa
tyonantajan ja tyontekijan keskindista tyosuhdetta.

Henkilon vamma ja sen synty vaikuttavat siihen mitka velvoitteet tuntuvat
hankalalta ja mik& helpolta. Siihen vaikuttaa myos se, voidaanko ja
halutaanko apuna k&yttdd omaisia. Erdén Pirkanmaalaisen haastateltavan
mielestd haastatteluprosessit sek& avustajan etsimisen olivat ikdvin ja
vaikein velvollisuus. Han joutui siitd huolimatta suoriutumaan ndista
tehtavista itsendisesti, koska hanell& ei ole mahdollisuutta ulkoistaa ik&viksi

kokemiaan velvoitteita.

Keskisuomalaiset pystyivat hyodyntdmadn Keskusta sopivan tyontekijan
rekrytointiin, joten heilld oli tavallaan yksi huoli puolitettu keskuksen
kanssa. Pirkanmaalaiset joutuivat itsendisesti hoitamaan haastattelu- seka
avustajien  etsimisprosessin.  Mielestani  etenkin  aistivammaisen
nékokulmista Keskuksen hyoty on oleellinen. Erityisesti ndkdvammainen
henkil6  tarvitsee apua ensinndkin  tyontekijdn  etsimiseen ja
haastattelemiseen, mutta hén tarvitsee myods hénelle esteetonté informaatiota

velvoitteiden opiskeluun.
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7.1 Millaisena osallisuuden rakentuminen nayttaytyi?

Tarkoituksenani oli tarkastella osallisuuden rakentumista. Metteri (2003) on
maéadritellyt, miten luottamus kansalaisen ndkdkulmasta voi tarkoitta sitd, etta
yksild voi luottaa siihen, ettd tulee palvelujérjestelmassa kuulluksi, padsee
osallistumaan oman hoitonsa ja kuntoutuksensa suunnitteluun, ja saa
tarvitsemaansa tietoa ja tukea muun muassa lakeihin liittyen.
Vammaispalveluita ajatellen, tdimén hetkinen toimintamalli, jossa avuntarve
maéaritelld&n ulkopéin, koetaan loukkauksena, mikali siind ohitetaan ihmisen
yksil6lliset avuntarpeet. Aina ndin ei kuitenkaan ole, vaan jarjestelmé toimii

toisten kohdalla hyvin,

Henkilokohtaiseen avustaja —jarjestelmdan toivotaan ennen kaikkea
joustavuutta ja  yksilOllisten tarpeiden huomioimista. Vammaisten
tyonantajien tulevaisuuden nékymat aiheuttavat epdvarmuutta ja jopa
pelkotiloja sen suhteen, mikali paatoksia yhdenmukaistetaan liikaa tai jos
jokin ulkopuolinen taho ottaisi mé&&rdysvallan palkkaukseen, avustajien
valintaan tai tyotehtdvien madarittelyyn liittyen. Myos Haahtela (2006, 25)
on huomioinut miten yhteiskunnallisilla ratkaisuilla on tarkoitettuja ja
tarkoittamattomia seurauksia, jotka saattavat syrjayttdd kansalaisia
yhteiskunnallisesta  keskiostd.  Yhteiskunnassa  sosiaalitybn  pitéisi
viimekddessé taata jokaisen yhteiskunnan jasenen ihmisarvo ja mahdollistaa

jokaisen yksilon osallisuus.

Pohjola ym (2009,14) kirjoittivat siitd, miten tietotekniset sovellukset
yhtdalta tukevat kansalaisia, asiakkaita ja tyontekijoitd, mutta toisaalta ne
saattavat synnyttdd eriarvoisuutta tekniikan haltuun ottamisessa ja sen
soveltamisen taidoissa. Tassé tutkimuksessa internetid, verkkopalveluita
sekd tietokonetta haastateltavat kayttivat padpiirteittdin samanlaisiin arjen
toimintoihin, mihin niit4 kuka tahansa tdna péivana hyodyntaa.
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Aineistosta ei noussut esille teoria osuudessa maarittelemééni kaksijakoista
roolia. Osa haastateltavista koki, ettd heilla on puutteita tietoteknisessa
osaamisessaan, mutta eivét toisaalta tuoneet ilmi, etteikd niitd voisi
opiskelemalla tai harjoittelemalla lisatd. Haastateltavat eivat kokeneet, ettéd
tietotekniikka syrjayttaisi tai jattaisi heiddt “ulkopuolelle”. Tass&
tutkimuksessa haastateltavat hyddynsivat tietotekniikka sen verran, kun
kokivat sen eldmassaan tarpeellisena. Laskuja maksettiin verkkopankeissa ja
erilaisia  verkkopalveluja  hyddynnettiin ~ tehokkaasti.  Useimmille
tietotekniikan hyodyntdminen tarkoitti suurin piirtein samaa, kuin mitd se
tdnd paivana myos vammattomille tietotekniikka kayttavalle merkitsee.
Joidenkin haastateltavien, etenkin aistivammaisten kohdalla, tietotekniikka
edisti merkittavasti itsendistd selviytymistd. Kahdelle haastateltavista
tietotekniikka ja tietokoneet liittyivat ammatinharjoittamiseen. Toinen heista
teki toita kotoa kasin ja toinen tyGpaikalla.

Luhtasela  (2009) tiivistdd  osallisuuden  rakentumisen  yksilén
eldaméansuunnittelun, palveluprosessin ja yhteiskunnan vaikuttamisen
tasoille. Edelld mainittujen tasojen lisaksi, tutkimuksessani vammaisten
henkildiden osallisuus rakentui erityisesti oman eldman haltuunottamisen,
oman péaatdsvallan ja itsendisen selviytymisen ympérille muodostuvista

tekijoista.

Vammaisten henkildiden kohdalla edelld mainittuihin tekijoihin liittyy
jotain "ylimaaréista”, sellaista ”ylimaaraista” mika ei kuulu vammattomien
osallisuuden rakentumiseen. Osallisuutta tarkasteltaessa on tarkeé tiedostaa,
ettd osallisuus ja toimintaan osallistuminen ovat eriasioita. Esimerkiksi
osallistuminen palvelun suunnitteluun ilman todellista valtaa ei valttamétta

lisaa asiakkaan osallisuuden kokemuksia. (Luhtasela 2009, 130.)

Vammaisten kohdalla osallisuus liittyy vahvasti itsemaaramiseen.
Vammaispalvelulain uudistuksen yksi ldhtokohta on korostaa vammaisen

omaa roolia, mielipiteitd sekd itsemaardé@misoikeutta paatoksia tehdessa
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sekd palveluja suunniteltaessa. Vammaisella henkil6lla tulee olla
mahdollisuus ja valta osallistua oman eldmé&énsa ja siihen liittyvien
palveluiden suunnitteluun, arviointiin sekd toteutukseen. (Ahola &
Konttinen 2009.) Tarkemmin itsemé&&radmisoikeudella tarkoitetaan yksilon
oikeutta méaaratd omasta elamastdan ja omaa elaméa koskevien paatosten
toteuttamisesta. Itsemaaradmisoikeus edellyttdd henkiloltéa edellytyksid ja
kykyéa hallita itsedén ja toisaalta kykya harkittuihin, itsendisiin paatoksiin ja
tekoihin (Ahola & Konttinen 2009, 8).

Arkeen kuuluvista yksinkertaisista asioista kuten herd&@misista ja syomisista
on tarked saada paattaa itsendisesti. Silld on suuri merkitys ja se kuvastaa
itseméaardédmisen rakentumista. Vammaton henkil6 ei ehké tule ajatelleeksi,
mika merkitys omalla itsendisella aikataulujen maéérittelemiselld tai
itsenaiselld maitokaupassa kaymiselld voi olla. Arkisia asioita koskeva
paatoksenteko, on térked osa meidan jokaisen jokapéivaista elaméa.
Henkilokohtainen avustaja antaa mahdollisuuden siihen, ettd esimerkiksi
vaatekaupoille ei tarvitse velvoittaa puolisoa mukaan. Nain ollen
parisuhteen voi séilyttdd parisuhteena. Yksin asuville henkilokohtainen
avustaja mahdollistaa asioiden hoidon itsendisesti, sekoittamatta siihen
ldheisia ja sukulaisia. Kaikkia asioita ei kenenkdin (edes vammaisen)

tarvitse jakaa tuttavapiirin kesken, ellei sité itse halua.

7.2 Tutkimusprosessin kulkua

Tutkimusprosessin eteenpdin vieminen on kaunistelematta ollut ty6lasta,
yla-, ja alamékineen. Mutta nédin loppumetreilld voin todeta sen olleen
opintojeni viimeinen kruunaus ja suuri oppimisen paikka. Olen oppinut
tieteellistd  ajattelua, suurien  kokonaisuuksien hahmottamista ja
johtopaatdsten muodostamista ndistd. Olen my6s oppinut edelld mainittujen
asioiden Kirjallista tuottamista. Valilla tuntui, ettd etenin uusien asioita
kohdatessani aina kantap&an kautta. Mutta tdmé takasi ainakin sen, ettd olen
tutkimusta tehdessd omaksunut sekd oppinut paljon uutta ja siksi koen koko

98



prosessin erittdin hyddyllisend. Jossain kohtaa tutkimusprosessia huomasin,
ettd tutkimukseni ik&an kuin herdsi uudelleen eloon, ja valaistuin sen
suhteen, mitd olen tekemdssd ja mink& vuoksi. Tdméan tutkimuksen on

tarkoitus palvella kohderyhmaansg, silla on tarkoitus ja tavoite.

Haastattelut antoivat minulle paljon uutta motivaatiota tyostda tutkimus
uudella tarmolla loppuun saakka. Haastateltavat inspiroivat seké syvensivat
ennestddn sosiaalityontekijan nékokulmasta minulle tarke&d aihetta ja
kohderyhmé&a. Haastatteluiden ja niistd nousseen analyysiprosessien aikana
ymmarsin miksi tdmé tieto on ollut oleellista saada mustaksi valkoiselle,
miksi se tieto olisi tarked saada eteenpdin, ja miksi juuri mind voin sen
tehda.

Myo6s Pohjolan (1994, 185-186) mielestd ihmisen oma kokemustieto
eldméstd on ensisijaista ja jarjestelman tieto on vélittynytta ja toissijaista.
Osallistujien kokemustieto voi hyodyttaa viranomaisia; se voi auttaa heita
kehittdmaan toimintaa asiakkaiden tarpeita vastaavaksi (Haahtela 2009,
127). Téamén tutkimuksen p&admaara on ollut vélittdd vammaisten
tyonantajien  kokemustieto  eteenpdin.  Tutkimustulokset valitetdan
palvelujarjestelmalla tiedoksi, jotta palveluita ja vammaisten tyonantajien
asemaa voitaisiin kehittdd. Myos tutkimuksen toimeksiantaja Tre@Validia -
projekti hyddyntad tutkimuksesta saatuja tutkimustuloksia, suunnitellessaan
ja kehittédesséan tyonantajuuteen liittyviad tukirakenteita.
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