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Pro gradu -tutkielmassani tarkastelen henkilokohtaisten avustajien motiiveja hakeutua
alalle ja henkilokohtaisten avustajien kokemuksia avustajan ja avustettavan valisista
suhteista. Tutkimus liittyy yhteiskunnalliseen asiayhteyteen. Tama tutkimus on
kvalitatiivinen, teoriasidonnainen tutkimus.

Tutkimusaineisto koostuu kolmentoista henkilokohtaisen avustajan kyselylomakkeen
vastauksista.  Lisdksi  olen  tdydentdnyt  aineistoa  haastattelemalla  nelj&a
kyselylomakevastauksen palauttanutta henkil6kohtaista avustajaa. Tutkimukseen siséltyy
asiantuntijahaastattelu. Tutkimuksen aineiston analysointi on tehty siséllonanalyysin
pohjalta.

Tutkimukseni teoreettisena viitekehyksend kéytdn Arja Jokisen (2016) suhdeteoriaa
tarkastellen henkilokohtaisten avustajien ja heidan vaikeavammaisten tydnantajiensa
vélisid suhteita yhteiskunnallisena, institutionaalisena, ammatillisena auttamissuhteena
sek& vuorovaikutuksessa rakentuvana suhteena.

Tutkimustulokset osoittivat, ettd henkilokohtaisiksi avustajiksi hakeudutaan auttamisen
halusta, lisdansioiden saamiseksi ja tyokokemuksen vahvistamiseksi. Lisdksi avustajat
hakeutuvat henkilékohtaisiksi avustajiksi saadakseen toimintaa ja tekemistd omaan
elamdinsa. Awvustajilla on usein omakohtaista kokemusta laheisen sairaudesta,
vammautumisesta tai menettdmisestd ennen avustajan tyohoén ryhtymistd. Aineiston
mukaan avustajien tyémarkkina-asema nayttaytyy heikkona, avustajien tyd on usein osa-
aikaista, sivutoimista ja palkkaus on matalatasoista.

Henkilokohtaisten avustajien kokemusten mukaan vuorovaikutuksessa rakentuvat suhteet
nayttdytyvat selkedsti tutkimustuloksissa, eikd henkilokohtaisten avustajien heikko
tyomarkkina-asema heijastu avustajien ja heidan vaikeavammaisten tyonantajiensa suhteen
laatuun. Tuloksissa on nahtdvissd henkilokohtaisten avustajien ja avustettavien vélisiin
suhteisiin liittyvan tyosuhteen liséksi avustajien ja avustettavien vélisida vastavuoroisia
suhteita. Avustajien sosiaali- ja terveysalan koulutus osoittautuu véhaiseksi. Avustajat
toivovat koulutusta avustajan tyohon, vaikka ammatillista koulutusvaatimusta alalle ei ole.
Tulosten mukaan avustajilla on monipuolista aikaisempaa tyokokemusta, jota he
hyodyntavat avustajan tydssaan.

Avainsanat: henkilokohtainen apu, henkilokohtainen avustaja, sosiaaliset suhteet
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1 JOHDANTO

Pro gradu -tutkimuksessa tarkastelen henkilokohtaisten avustajien omia kokemuksia
avustajien ja heidén vaikeavammaisten tyonantajien valisistd suhteista. Tavoitteena on lisaksi
tutkia avustajien taustaa etsien syité siihen, miksi ihmiset hakeutuvat avustajiksi ja mika on

heidan tyomarkkina-asemansa.

Kiinnostus tutkittavaan aiheeseen on syntynyt ammattini kautta sekd aikaisemman
kandidaatin tutkielmani myota. Pitk&aikainen tyokokemukseni vammaissosiaalitydssa seka
ammattiini liittyvat saannolliset ryhmatapaamiset henkilokohtaisten avustajien kanssa ovat
heréttaneet  kiinnostukseni  tutkia vammaispalvelulain  mukaista avustajatoiminnan
tyénantajamallia. Tutkimusta aloittaessani olin tietoinen avustajan ja avustettavan valisiin
suhteisiin liittyvista tekijoistd, jotka aina eivat ole ongelmattomia. Vammaispalvelulain
mukaisen  henkilokohtaisen avun toteuttaminen tyonantajamallilla on heréttanyt
kiinnostukseni tutkia ilmitt4 avustajien omien kokemusten pohjalta. Henkilokohtaisen avun
kehittdminen edellyttdd tyonantajien nékokulman liséksi myos tyontekijoiden nakdkulmaa
sekd avustajien parempaa ymmarrysta avustajien omista kokemuksista, koska niista tiedetaan

viela suhteellisen vahan.

Julkisuudessa henkildkohtaisten avustajien tilanteet ovat viime aikoina olleet aikaisempaa
enemman esilld. Henkilokohtaisten avustajien ndkokulmasta avustajan ja avustettavan valisia
suhteita on tutkittu Suomessa aikaisemmin vasta vahan. Marja-Liisa Heiskanen (2008, 125)
toteaa, ettd avustajatoimintaan tarvitaan lisatydskentelya jarjestoiltd, kaytannon tyontekijoilta
sekd tutkijoilta. Kansainvélisia aiheeseen liittyvid tutkimuksia on saatavilla, silla aihetta on
tutkittu enemméan Pohjoismaissa. Tutkimusaiheeni on yhteiskunnallinen ja ajankohtainen,
mikd  todettiin  my6s  Sosiaalipolitiikan  pdivien 2015  yhteiskuntatieteellisen

vammaistutkimuksen tyéryhmassa, jossa esittelin pro gradun -tutkimussuunnitelmaani.

YK:n eli Yhdistyneiden kansakuntien vammaisten henkilGiden oikeuksia koskevassa
yleissopimuksessa saddetédan henkilokohtaisesta avusta. Suomi on ratifioinut YK:n vammaisia
henkilditd koskevan yleissopimuksen vuonna 2016, mik& vahvistaa vammaisten henkil6iden
oikeusasemaa  kansainvélisten  sopimusten sek& ihmisoikeuksien  n&kdkulmasta.

Henkilokohtaiset avustajat toimivat vammaisuuden perusteella jarjestettavien palveluiden ja



tukitoimien mukaisen lain (1987/380; jatkossa “vammaispalvelulaki”) tyOnantajamallin
mukaisina avustajina. Tyo®nantajamallissa vaikeavammainen toimii ty6nantajana ja
henkilokohtainen avustaja tyontekijand. Henkilokohtainen apu ty6nantajamallilla on
vammaispalvelulain mukainen taloudellinen tukitoimi, jota vaikeavammaisten henkilGiden
kotikunnat rahoittavat, mutta vaikeavammainen toimii henkilokohtaisen avustajan
tybnantajana. Henkilokohtaisen avun tyonantajamallissa on monia etuja. Se edistaa
vammaisten henkil6iden huolenpitoa ja itsemaarda@misoikeutta. Lisaksi se auttaa toimimaan

yhteiskunnassa yhdenvertaisesti ja turvaa vammaisten henkildiden osallisuutta.

Henkilokohtainen apu mahdollistaa vaikeavammaiselle henkildlle osallisuuden ja itsendisen
elamédn. Vammaispalvelulain mukaan henkil6kohtaista apua voidaan jarjestaa kolmella eri
tavalla, joista yksi on ty6nantajamalli. Avustajien tyonantajina toimivat vaikeavammaiset
henkil6t, joilla on subjektiivinen oikeus henkil6kohtaiseen apuun, mutta myods tyonantajan
oikeudet, velvollisuudet seka vastuu. Kunnalla on auttamisvelvoite palkanmaksuun ja
vammaispalveluun liittyen, silloin kun vammaisen ja henkilokohtaisen avustajan vélilld on
tyésuhde. (THL 2017.)

Juhani Lehdon, Anneli Anttosen, Arto Haverin ja Hannele Palikan (2012, 11-13) mukaan
1990-luvun lopulla palvelutoiminnan muutos yhteiskunnassa on vaikuttanut julkisen sektorin
tuottamiin ja rahoittamiin palveluihin, palvelujen kayttdjien asemaan seka rahoittamisen
tapoihin. Yksityisen ja julkisen rajapinta ndhdad&n moninaisena. Vammaispalvelulain
(981/2008) muutos on tullut voimaan 1.9.2009. Sosiaali- ja terveysministerié ohjeisti kuntia
vammaispalvelulain muutoksista. (STM Kuntainfo 2009.) Lakimuutos lisdsi vammaisten
henkildiden oikeutta saada henkilokohtaista apua. Lakimuutoksen tavoitteena on ollut edist&a
vaikeavammaisten yhdenvertaisuutta sek& perus- ja ihmisoikeuksia. Lakimuutos on tuonut
lisad palvelun kéyttdjida ja muutoksen myotd on edistetty vaikeavammaisten henkil6iden
yhdenvertaisuutta. (STM 2009.) Aihe liittyy Suomen sosiaali- ja terveyspolitiikan strategiaan
sekd hallitusohjelmaan, jossa painotetaan vammaislainsdddannén uudistamista osana

sosiaalihuollon lainsaddannon uudistusta (STM 2015).

Vammaislainsadddnnon uudistaminen liittyy sosiaali- ja terveydenhuollon palvelurakenteen ja
palvelujen uudistamiseen, jota on tavoiteltu jo pitkaan. Lain valmistelu alkoi kevééllad 2016 ja

vammaislainsdddédnnon  tarkoitus on  tulla  voimaan 2019. (STM  2016.)



Vammaislainsdéddannon uudistuksen tavoitteena on vahvistaa vammaisten ihmisten
osallisuutta ja yhdenvertaisuutta yhteiskunnassa seka sailyttdd oikeus henkilokohtaiseen
apuun ja liséksi kehittdd henkilokohtaista apua. Uuden vammaispalveluja koskevan erityslain
tavoitteena on kohdella kaikkia vammaisryhmié yhdenvertaisesti. Lain tavoitteina on toteuttaa
vammaisten henkildiden osallisuutta ja yhdenvertaisuutta yhteiskunnassa sekd edistaa
itsendistd suoriutumista ja itsemaédradmisoikeutta. (Verneri.net 2016.) Henkilokohtaisten
avustajien tyonantajien liitto on antanut lausuntonsa lakiuudistukseen ja ehdotuksensa

6.6.2015 sosiaali- ja terveysministerille (Heta-liitto 2015).

Tama tutkimus toteutetaan kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena. Tutkimuksen
aineisto koostuu kolmentoista henkilékohtaisen avustajan postitse toteutetusta strukturoidusta
haastattelusta ja lisdksi  tutkimukseni  kysymyslomakkeeseen vastanneen neljan
henkilokohtaisen avustajan teemahaastatteluista. Tutkimusaineisto on kerétty vuosien 2015 ja
2016 vaihteessa henkilokohtaisilta avustajille postitse lahetetyn kyselylomakkeen avulla.
Kyselylomake sisélsi myds avoimia kysymyksid. Aineistoa on tadydennetty haastattelemalla
nelja kyselylomakkeeseen vastannutta henkil0kohtaista avustajaa maalis-lokakuun 2016
aikana. Avustajien haastattelun lisdksi on tehty asiantuntijahaastattelu. Aineiston
analysimenetelmana on siséallénanalyysi. Eettisyys on huomioitu koko tutkimusprosessin ajan.
Tutkimukseni teoreettisena viitekehyksend kaytan Arja Jokisen (2016) suhdeteoriaa
tarkastellen henkilokohtaisten avustajien ja heidén vaikeavammaisten tyonantajiensa vélisia
suhteita yhteiskunnallisena, institutionaalisena ja ammatillisena auttamissuhteena seké&
vuorovaikutuksessa rakentuvana suhteena. Ne ovat keskeisid kasitteitd tdssa tutkimuksessa.

Tutkimuksessani tuon esille vastavuoroisuuden nakdkulmaa.

Taman tutkimuksen keskeinen nakdkulma on henkilokohtaisten avustajien omat kokemukset
avustajan ja heidan vaikeavammaisten tyonantajien valisistd suhteista. Liséksi tutkimuksen
tavoitteena on selvittdd avustajien motiiveja hakeutua alalle. Pro gradu -tutkielmani etenee
siten, ettd tutkimusta taustoittavana asioina kuvaan avustajajarjestelméa, avaan lainsaadantoa
ja henkilokohtaisen avun historiaa sek& sen suhdetta nykyhetkeen. Lisdksi tuon esiin
aiheeseen liittyvia aikaisempia tutkimuksia. Tutkimuksen tulokset on esitelty luvussa

seitseméan. Lopuksi tuon esiin johtopéd&toksid, pohdintaa ja jatkotutkimusaiheita.



2 TUTKIMUKSEN TAUSTAA

Tassa luvussa Kkasittelen vammaispalvelulain  mukaista  henkilokohtaisen  avun
tyonantajamallia, jossa vaikeavammainen itse toimii tyOnantajana. Sen liséksi kuvaan
vammaisia henkil6itd koskevaa lainsdédantoa sekéd henkilokohtaisen avun historiaa ja suhdetta

nykyhetkeen silta osin kuin se liittyy tutkimukseeni.

2.1 Henkilokohtaisen avun tyonantajamalli

Tassd tutkimuksessa kuvataan vammaispalvelulain  mukaista henkil6kohtaisen avun
tyonantajamallia, jossa henkilokohtaisten avustajien tyonantajina toimivat vaikeavammaiset
henkildt. Henkilokohtainen avustajatoiminta on tullut lainsdadéntéon vammaispalvelulain
myota vuonna 1988. Paatds henkilokohtaisen avun myontdmisestd tehddan kuntien

sosiaalitoimessa.

Vammaispalvelulain  (L380/1987) mukaan henkilokohtaista apua voidaan jarjestaa
useammalla eri tavalla, joista tydnantajamalli on ensisijainen. Henkilokohtaista apua voidaan
vammaispalvelulain mukaan jarjestdd myos palvelusetelin avulla, ostopalveluna julkiselta tai
yksityiseltd palveluntuottajalta tai se voi olla kunnan itse tuottamaa toimintaa myds
yhteistydssa muiden kuntien kanssa. Henkilokohtaisen avun eri jarjestamistapoja voidaan
yhdistdd vammaispalvelulain lisdksi muun sosiaalihuollon lains@dd&nndn mukaisiin
palveluihin ja tukitoimiin, kuten kotihoidon palveluun. Kotisairaanhoito on mahdollista myos
liittyd osana henkilokohtaiseen apuun, mutta ei voi olla padasiassa henkilokohtaisen avun
toteuttamisen muoto. (Raty 2010, 327.) Vammaispalvelulaki (L380/1987) edellyttaa, etta
vaikeavammaisella on voimavaroja madritelld avun toteutustavat ja sisaltd. Vaikeavammaisen
omaisten asiantuntemukseen on mahdollista tukeutua, mutta avun tarpeen madrittelyn ei

taysin tule perustua toisten henkildiden nékemyksiin.

Henkilokohtaisen avun todetaan olevan vaikeavammaiselle henkil6lle tarkein palvelu, joka on
turvana itsemaarddmisoikeudelle ja osallistumiselle (Alatainio ja Kumpuvuori 2014, 1-3).

Kalle Kénkkola (2006, 20) toteaa henkilokohtaisen avustajajarjestelman peruslédhtékohtana



olevan, ettd vaikeavammaisella on ty6njohtajan asema ja han toimii vastuunkantajana.
Kansainvdlisesti jarjestelmastd kédytetdadn termeja personal assistent, personal budget sekéa
direct payment. Tavoitteena on vammaisten henkildiden voimaannuttaminen selviaméaan
arjessa ja heidan toiminen myos asiantuntijoina seka kouluttajina. Konkkola (2006) kirjoittaa
vertaistuen  tdrkeydestd  vaikeavammaiselle.  Assistentti.infon ~ (2013)  mukaan
vammaispalveluja koskevaa erityislainsaadantéa sovelletaan, mikali vammainen henkild ei
saa vammastaan tai sairaudestaan johtuvaan tuen tarpeeseen riittavid tai sopivia palveluja
muun lain nojalla. Henkilokohtainen apu edellyttdd valttdmatonta ja toistuvaa avuntarvetta.
Vaikeavammaiselle henkil6lle on tarvittaessa annettava ohjausta ja apua avustajan

palkkaukseen liittyvissé asioissa.

Paivi Nurmi-Koikkalaisen (2009, 3) mukaan henkil6kohtaiseen apuun liittyen on vahvistunut
uudenlainen ajattelu seka ymmarrys palvelun kayttajien asemasta. Keskeisina tekijoind ovat
vaikeavammaisen itsemaarda@misoikeus ja mahdollisuus vaikuttaa henkilokohtaisen avun
toteutukseen. Nurmi-Koikkalainen (2009, 34-35) maéadrittelee henkilokohtaisen avun olevan
sellaisia tekoja ja asioita, joita henkild tekisi itse, mikali hanella ei olisi toimintarajoitteita
vamman tai pitkéaikaisen sairauden johdosta. Henkilékohtainen apu on mahdollistamassa
toiminnan, joka on henkilén oman tahdon mukaista ja on lisaksi valttaméatonta yhteiskunnassa
toimimisen kannalta. ~ Henkilokohtainen apu ei ole hoivaa, hoitoa tai valvontaa.
Henkilokohtainen apu ei ole sellaista ammatillista huolenpitoa, missa avun kohde luovuttaa
paatdsvallan tai osan paatosvallasta toiselle henkildlle. Henkilokohtainen apu ei aina ole
valttamatta oikea vaihtoehto ja sitd voidaan kayttaa osittain. Mahdollisuus hoivaan, hoitoon ja
huolenpitoon on olemassa, mikali henkil0 ei halua henkilokohtaista apua tai henkilokohtainen
apu ei sovi. Riittdva hoito ja huolenpito turvataan niitd tarvitseville henkildille ja
henkilokohtaisella avulla voidaan mahdollistaa itsendinen eldma henkildille, jotka sitd
tarvitsevat ja haluavat. Avuntarvitsija maarittelee sellaiset asiat ja tehtavat, jotka liittyvat
henkilokohtaiseen apuun. (Nurmi-Koikkalainen 2009.) Henkilokohtaisen avun tavoitteena on
auttaa vaikeavammaista henkil6a omien valintojensa toteuttamisessa, niin kotona kuin kodin

ulkopuolella (THL Vammaispalvelujen kasikirja 2015).

Henkilokohtaiseen apuun sisaltyy avun tarvitsijan vastuu seka valta avun toteutuksesta, johon
avun tarvitsija mahdollisesti alkuun tarvitsee tukea ja ohjausta. Henkilokohtainen apu ei
korvaa muiden palvelujen tarvetta. Henkilokohtaisessa avussa on keskeistd avuntarvitsijan

oma vastuu sekda valta siitd miten henkilokohtaista apua toteutetaan. Asiakkaan



palvelusuunnitelmien laadinnassa tulisi huomioida mahdollisia tukitoimia ty0nantajana

toimimiseen. (Nurmi-Koikkalainen 2009, 44.)

Henkilokohtainen apu tyonantajamallilla on vammaispalvelulain mukainen taloudellinen
tukitoimi, jota kunta rahoittaa, mutta tyonantajana henkil0kohtaiselle avustajalle toimii
vaikeavammainen. Vammaispalvelulaki (L380/1987) on toissijainen sosiaalihuoltolakiin
(L710/1982) nahden. Ensisijaisesti vammaisten henkildiden palvelut jarjestetdan

sosiaalihuoltolain mukaisina, johon myos kotipalvelu kuuluu. (STM 2011.)

Henkilokohtaista apua voidaan myontda péivittdisiin - toimiin, opiskeluun, tyéhon,
yhteiskunnalliseen osallistumiseen, harrastuksiin sekd sosiaalisen vuorovaikutuksen
yllapitdmiseen. Tavoitteena on lisdta vaikeavammaisen henkilon yhdenvertaisuutta,
itsendisyytta ja itsendistd toimintakykyd, yllapitdd sosiaalisia suhteita sekd parantaa
mahdollisuuksia osallistua yhteiskunnan toimintaan vamman tai sairauden rajoituksista
huolimatta. Tydnantajan velvollisuudet avustajaan nédhden eivat kuitenkaan kéytdnnossé ole

vaikeavammaiselle tydnantajalle selvaa.

2.2 Lait ja kdytannot

YK:n vammaisten ihmisoikeussopimuksessa (2006) saadetaan osallisuudesta yhteiskunnassa.
Sopimuksessa  edellytetddn  jasenvaltioiden  jarjestdvan  vammaisille  henkil6ille
henkilokohtaista apua, tukemaan eldmistd ja osallisuutta (STM 2006). Vammaisten
oikeuksien yleissopimus on tullut voimaan vuonna 2008. Sopimuksen tarkoitus on edistaa
vammaisten henkildiden ihmisarvon kunnioittamista. Suomen eduskunta hyvéksyi vuonna
2015 vammaisten oikeuksien yleissopimuksen, jonka Suomi on ratifioinut vuonna 2016.
Yleissopimus korostaa vammaisten henkildiden oikeutta osallistua tdysimaaraisesti
yhteiskuntaan. Yleissopimus tuli voimaan kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain
lakimuutoksen jalkeen kesakuussa 2016. (Eduskunta 2016.) Euroopan neuvoston
vammaispoliittisen toimintaohjelman tarkeimpané tavoitteena on kehittdd ja mahdollistaa
kéaytantoon vammaisten henkildiden osallistuminen yhteiskuntaan sekd vammaisnédkdkulman
valtavirtaistuminen jasenvaltioiden eri alojen politiikkaan (STM 2006, 4). Lisaksi oikeus

henkilokohtaiseen apuun on Suomen perustuslain (PL 731/1999) mukainen. Sosiaali- ja
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terveydenhuollon asiakasmaksulain (L734/1992) mukaisesti henkilokohtainen apu on

vaikeavammaiselle henkil6lle maksuton palvelu.

Anneli Anttonen ja Jorma Sipila (2000, 21) toteavat sosiaalipolitiikkaa tehtdvan padasiassa
kansallisesti ja sen ilmauksien tulevan pdadasiassa kansallisesta lainsdadénnosta. Raija
Huhtasen (2012, 81-82) mukaan kunnan on jdrjestettdvd asukkailleen lakisaateiset
sosiaalihuoltolain ja sosiaalihuollon erityislakien mukaiset sosiaalipalvelut, kuten vammaisille
henkildille tarkoitetut palvelut ja tukitoimet. Anttonen ja Sipild (2000, 12-13) puolestaan
toteavat Pohjoismaissa sosiaalipolitiikkaan liittyvéan erityispiirteitd, jossa julkinen valta on
keskeisessé asemassa ja valtion sekd kuntien olevan hyvinvointipolitiikan ensisijaisia

toteuttajia, muiden toimijoiden ollessa tdydentévana.

Kyosti Raunio (2000, 14-15) toteaa sosiaalityon toimintojen toteuttamisesta siten, ettd ne
yllapitavat perheiden ja yksityisten ihmisten sosiaalista turvallisuutta seké& vahvistavat kykyéa
omaehtoiseen selviytymiseen. Sosiaalityossa ollaan kiinnostuneita lisaksi sosiaalityon
asiakkaan epavirallisista sosiaalisista verkostoista ja asiakkaan kautta sosiaality®d liitetdan
kansalaisyhteiskuntaan ~ sek&  lisdksi  sosiaalisen  vuorovaikutuksen  verkostoihin.
Hyvinvointivaltio maarittd4 sosiaalitydssa tehtavalle toiminnalle yleiset ohjeet ja asiakkaan

kanssa tapahtuvan tydskentelytavan.

2.3 Henkil6kohtaisen avun historiaa ja suhde nykyhetkeen

Yhteiskuntatieteellinen tutkimus tarvitsee myods historiallista taustaa. Simo Vehmas (2005,
11-17) tarkastelee vammaisuutta lansimaisessa kulttuurissa sosiaalisena ilmidnd, jossa
vammaisuutta ei ajatella ainoastaan ihmisten ominaisuutena, vaan sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa esiintyvand ilmiond. Tarkastelun painopisteend ovat historialliset,
sosiaaliset, kulttuurilliset seka filosofiset kysymykset. Vammaisuus koskettaa kaikkia ihmisia,
mutta samanaikaisesti sen todetaan olevan vieraan ilmion. NyKyisin vammaisuus on
nédkyvampaa kuin aikaisemmin, vammaiseksi luokitellaan yha useampi ithminen. Vehmas
toteaa vammaisuuden olevan kaikkialla 1asna olevan ilmitn ja tieteellisen tiedon olevan

merkittava tekija vammaisten yhteiskunnallisen aseman kannalta. (Vehmas 2005, 143) toteaa
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sosiaalisella vammaistutkimuksella olleen poliittisen tavoitteen ajaa vammaisten thmisten

oikeuksia ja hakea yhteiskunnallista tasavertaisuutta.

Vehmas (2005, 22-23) toteaa 1800-luvun yhteiskunnallisten muutosten tuoneen merkittavén
kaanteen vammaisten ihmisten eldmaéan, tuolloin on luotu perusta vammaisuuden
ymmartamiselle. 1800-luvun yhteiskunnalliset muutokset ovat nykyajalle merkittavia ja niihin
kohdistuvat analyysit nékyvat myos kansainvalisessd kirjallisuudessa. Vehmas kuvaa
viimeisen 50 vuoden aikana tapahtuneen vammaisten henkildiden poliittista aktivoitumista,
jolla todetaan olleen vaikutusta vammaistutkimuksen kenttd&n. Vehmaksen (2005, 55-57)
mukaan aiemmin vammaisuus on ollut yksityinen ja perhepiirissd hoidettu asia.
Teollistuminen on siirtanyt ty6td kodin ulkopuolelle ja sen my6td vammaisuudesta on tullut
yhteiskunnallinen kysymys. Suomessa teollistumisen seuraukset alkoivat nakya 1800-luvulla,

mutta muualla kuten Iso-Britanniassa ovat nékyneet jo aiemmin.

Matti Laitinen, Charlotta Marsh ja Paula Pietila (2014, 34) toteavat vammaisten perus- ja
ihmisoikeusjérjestd Kynnyksen keskeiseksi henkilokohtaisen avustajajarjestelman luomisessa
Jo vuodesta 1977. Keskeisind tekijoina itsendisen elamén kaytdnnon toteuttamiseen liittyvat
henkilokohtaiset avustajat sekd mahdollisuus vammaisten ihmisten itsenédiseen asumisen.
Suomessa ensimmaiset henkilékohtaisen avun jarjestelmaén liittyvat kokeilut ovat vuodelta
1979-1985. Vammaispalvelulain mukaisena toimintana henkil6kohtaisen avun jarjestelma on
alkanut vuoden 1988 alussa. (Laitinen ym. 2014.) Heini Saraste (2014, 195-198) kirjoittaa
Suomalaisessa henkilokohtaisen avustajajarjestelmén syntyhistoriassa Gunilla Sjovallilla
olevan tarkedn merkityksen. Sjovall on kasitellyt muun muassa suruun liittyvadd teemaa.
Sarasteen mukaan Sjoévall on jarjestanyt kuolemaa ja surua koskettavia seminaareja seké

rohkaissut ihmisid puhumaan myds vaikeista asioista.

Henkilokohtaisten avustajien nakokulmasta tutkittua tietoa on vahén ja se on hyvin hajanaista.
Henkilokohtaisen avun kuvataan alkaneen Yhdysvalloista 1960-luvulla ja Suomessa
ensimmaiset henkilokohtaisen avustajatoimintaan liittyvat asiat ovat olleet esilla 1970-luvun
lopulla Tanskan mallin mukaisesti. Avustajatoiminta on tuonut uuden ndkokulman
vammaispolitiikkaan, silla sodan jalkeen vammaispolitiikka on pohjautunut péarjaamiseen
sekd ldheisten antamaan tukeen. Suomessa henkilokohtaisen avun ké&site on tullut

vammaispoliittiseen keskusteluun vammaislainsadddnnén myotd, vammaispalvelulakia on
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edeltanyt invalidihuoltolaki vuosina 1947-1987. Henkilokohtainen avustajajarjestelmd on

tullut ensimmaista kertaa Suomen hallitusohjelmaan vuonna 2003. (Heiskanen (2008, 7-10.)

Sosiaalinen auttamistyd on alkanut hyvéntekevéisyystyona ja vapaaehtoistoimintana
seurakuntien seka eri yhteisdjen kautta. Vasta my6hemmin sosiaalinen auttamistyd on tullut
julkisen vallan ja kuntien toteuttamaksi. (Séarkeld 2011, 110-121.) Anneli Anttonen, Liisa
Haikio ja Heli Valokivi (2012, 20) toteavat hyvinvointipalvelujen olleen 1990-luvulta
uudelleen jarjestamisen kohteena. Palvelujen jarjestdmisen ja rahoittamisen tapoja on
uudelleen méaaritelty, jolloin yksityisen ja julkisen vastuu on muuttunut. N&issa prosesseissa

kansalaisten asemat, oikeudet ja vastuut ovat saaneet uusia merkityksia.

Suomen lainsédadantéon henkilokohtainen avustajatoiminta on tullut vuonna 1987, jolloin laki
vammaisuuden perusteella jérjestettavistad palveluista ja tukitoimista on alkanut. Suomessa
henkilokohtaisen avun avustajatoiminta on laajentunut 1.9.2009 vammaispalvelulain
(380/1987) muutoksen jalkeen. Lakimuutos on tuonut uusia palvelun kayttajia ja muutoksen
myota on edistetty vaikeavammaisten henkildiden yhdenvertaisuutta. Vaikeavammaisella
henkil6lla on mahdollisuus anoa kotikunnaltaan taloudellista tukea henkilokohtaisen
avustajan palkkaamiseen. Henkilokohtaisten avustajien tyonantajien liitto ry eli Heta-liitolla
ja JHL:n, eli julkisten ja hyvinvointialojen liitolla on yhteinen valtakunnallinen
tyéehtosopimus. Sopimuksessa on maarayksia, jotka saatelevat henkilokohtaisten avustajien
ty6nantajia ja heidén avustajiaan vain niissa tyosuhteissa, joissa tyonantaja kuuluu Heta-liiton
jasenyyteen. (Heta-liitto 2015.) Miké&li vaikeavammainen tyonantaja ei ole jarjestaytynyt
Heta-liittoon tydsuhteessa noudatetaan yleista tyolainsdddantod, jossa tyodntekijan tydsuhde-
edut jadvat heikommaksi (JHL 2016).

Elokuussa 2010 julkaistussa Suomen vammaispoliittisessa ohjelmassa 2010-2015 todetaan,
ettd Suomessa henkil6kohtaista apua on jarjestetty lain pohjalta noin kolmekymment& vuotta.
Suomen perustuslaissa (731/1999) taataan vammaisten henkildiden yhdenvertaisuus.
Vammaispoliittinen toimintaohjelma on osaltaan tukenut muutosta vammaisten ihmisten
osallisuuteen ja yhdenvertaisuuteen tavoitteena oikeudenmukaisen yhteiskunnallisen aseman
turvaaminen. (Ministry of social affairs and health. VAMPO 2010; Sjoblom 2016, 2)

Vammaispalvelulain  (2008/981) mukaan kunnan on jérjestettdva vaikeavammaiselle
henkil6lle henkilokohtaista apua, mikali henkil6lld on pitkdaikaisesti vammansa tai

sairautensa johdosta erityisid vaikeuksia ja vélttdmatta tarvitsee palvelua suoriutuakseen
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tavanomaisista eldmén toiminnoista. Henkilokohtainen apu on edellisessa lakimuutoksessa
lisatty subjektiivisten oikeuksien piiriin, mikali henkild katsotaan laissa tarkoitetulla tavalla
vaikeavammaiseksi. Vammaispalvelulaki edellyttaa, ettd vammaisella henkilolla on mielipide

omasta avun tarpeestaan.

Anneli Anttonen, Heli Valokivi & Minna Zechner (2009, 7-11) kuvaavat hoivalla olevan
tarkedn sijan kansainvalisesti, yhteiskunnassamme, sosiaalipolitiikassa sekd ihmisten arjessa.
Hoivan kuvataan olevan laaja-alaista ja rajoiltaan epéselvdd. Vammautumisen tai
sairastumisen vuoksi kuka tahansa ihminen saattaa tarvita hoivaa tilapdisesti tai pysyvasti.
Hoivan tarve vaihtelee, liittyen kodinhoidollisiin tehtéviin tai toisen henkilon ldsndoloon
paivittaisissé toiminnoissa. Hoivan kuvataan olevan sitovaa, fyysisesti raskasta ja heikosti
palkattua tyota. Sosiaalitieteellinen ndkokulma hoivaan tarkastelee hoivaa kokonaisvaltaisesti
ja tarkastelu liittyy myds vammaisten hoivaan. Vammaisilla henkil6illa hoivan tarve saattaa
olla pitkékestoista ja se voi jatkua lapi elaman. Vammaisliikkeet ja vammaistutkimus
puolestaan korostavat itsemadraamisoikeutta padtettdessd vammaisen henkilén avusta ja
eroavat hoivatutkimuksesta. On myds todellista se, ettd aina on yhteisdissa jasenid, joilla ei
ole mahdollisuutta turvautua omaisen tai laheisen antamaan apuun tai huolenpitoon.
(Anttonen ym. 2009.)

Hoivan siirtyessa yksityisesta julkiseen palveluun, siitd tulee poliittinen ja yhteiskunnallinen
asia. Sairaus tai vammautuminen saattaa johtaa tilanteeseen, jolloin voi tarvita hoivaa
tilapéisesti tai pysyvésti. (Anttonen ym. 2009, 8.) Tedre (1999, 124) puolestaan toteaa
suhteiden olevan hoiva-ammateissa keskeinen osa tyon sisaltod. Hoiva ei kuitenkaan ole
tutkimukseni lahtdkohta, koska vammaispalvelulain mukaan henkilokohtaisen avustamisen
tarpeen pohjautuessa padosin hoivaan, hoitoon ja valvontaan, tulee siihen vastata muulla

tavoin kuin henkilokohtaisella avulla.

Anttosen ja Zechnerin (2009, 28) mukaan hoivan ei katsota olevan mitd tahansa palvelua tai
kotityotd. Tedren (1999) vaitoskirjassa tuodaan esiin Kari Waesnessin ajatuksia. Waesness
(1984) on pohtinut, mikéali aikuinen selvidd tehtdvan tekemisesta itse, niin kyse ei ole
hoivasta. Mikéli sellainen henkild, joka itse kykenee siivoamaan, kayttda siivouspalvelua
kysymyksessa ei ole hoivapalvelu. Mutta sellaisen ihmisen, jonka keho ei kykene siivoustyon

asentoihin, katsotaan olevan osa hoivaa hénen kéyttdessaén siivouspalvelua.



14

Tapio Raty (2002, 36) toteaa vammaispolitiikan yleisend tavoitteena olevan vammaisen
henkilon oikeuden yhdenvertaiseen eldméén toisten kanssa. Henkilokohtainen apu kuuluu
vammaispalvelulain mukaisiin palveluihin, joissa vammaisen henkilon kotikunnalla on
erityinen jarjestamisvastuu. Radyn (2002, 122) mukaan avustajajarjestelmd korostaa
vammaisen henkilon valinnanvapautta, itsendisyyttd sek& mahdollisuutta joustavaan
avunsaantiin. Vammaispalvelulain mukainen tydnantajamalli edellyttdd vaikeavammaiselta

henkilolta kykya toimia tydnantajana.

Aspa-sdation (2013) mukaan perus- ja ihmisoikeudet korostuvat vammaispolitiikassa, mika
vaikuttaa kansallisella sekd kansainvéliselld tasolla. Aspa-saitio edistdd vammaisten
henkildiden mahdollisuuksia omaehtoiseen eldmaan. Aspa-sadtion mukaan henkilokohtaista
apua pidetddn merkittdvana osana suomalaista vammaispolitiikkaa. Erik Blennberger (2006,
227) toteaa sosiaalityon arvoperustaan kuuluvan eettisten avainsanojen, kuten solidaarisuus,
ihmisarvo ja ihmisoikeudet. Tarvitsemme eettistd ajattelua arvoista ja vastuusta sekd siitd

mika tekee hyvan eldamén ja hyvén yhteiskunnan.

Marjo Heinosen ja Heini Sarasteen (2006, 9) mukaan henkilokohtainen avustajajarjestelma
mahdollistaa  vaikeavammaiselle  henkildlle  valinnanvapauden, itsendisyyden ja
mahdollisuuden joustavaan avunsaantiin avustajan turvin. Lisaksi jarjestelman todetaan
olevan edullinen ja inhimillinen. Avustajatoimintaan liittyva lainsaddantd on lahtenyt
ajatuksesta, saada vammaisille parempaa ja yksil6llisempad tukea. Henkilokohtaisen avun
perusldhtokohtana on, ettd vammainen toimii vastuunkantajana ja tyOnantajana.
Henkilokohtaisen avun kehittdmistyota on tehty HAJ -projektin aikana vuosina 2003-2006.
(Heinonen & Saraste (2006.) Heinonen (2006, 54) toteaa, ettd HAJ-projekti on useamman
vammaisjarjeston yhteistyohanke avustajatoiminnan kehittdmiseksi yhteistyossd Raha-
automaattiyhdistys RAY:n ja Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus Stakesin
kanssa. Projektin taustalla on ollut tarve kehittad avustajajarjestelmaa. Heinosen (2006, 141
142) mukaan selvitystyon aikana on kiinnitetty huomiota avustajien ja heidén tyénantajiensa
koulutustarpeeseen.  Henkilokohtaisen  avustajajarjestelman  tydsuhdetta  kuvataan

ainutlaatuisena.

Vammaispalvelulain mukaiset henkilokohtaiset avustajat eivat yleensa ole sosiaali- tai
terveysalan koulutuksen saaneita henkil6itd, vaan kuka tahansa voi olla henkilékohtainen

avustaja, silla avustajilla ei ole koulutusvaatimusta. Sosiaalialan eettiset ohjeet eivét tavoita
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henkilokohtaisten avustajien tilanteissa. Assistentti.info on laatinut henkilokohtaisen avun
eettiset periaatteet, joita ovat ihmisarvo, itsemaaradmisoikeus, ammatillinen yhteistoiminta,
salassapito seké yksityisyys. Assistentti.info on eri toimijoista koottu avoin henkilékohtaisen
avun valtakunnallinen verkosto, joka toimii henkilokohtaisen avun kehittdmistydssa. (Ahola
& Konttinen 2009; Assistentti-info 2013.)

Aspa-séation (2013) artikkelissa pohditaan muun muassa sitd, missa kulkee ammatillisuuden
rajat. Tiedetddn olevan tydhon liittyvia erilaisia tekijoitd, jotka eivat sido tai kosketa
henkilokohtaisia avustajia. Edell& mainitun asian kuvataan nousevan esiin kaytdnnossa, kuten
ty6ehtosopimus-, tyoturvallisuus- tai henkildstoetuasioissa. Julkisten hyvinvointialojen liitto
JHL on avannut syksylld 2016 ammattialasivuston henkilokohtaisen avustajan ammattiin

liittyen.



16

3 AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET HENKILOKOHTAISESTA
AVUSTA

Suomessa tutkimukset henkil0kohtaisten avustajien ja heidan vaikeavammaisten
tyonantajiensa vélisista suhteista ovat vahdisia avustajien nékoékulmasta, jonka vuoksi
aikaisempia tutkimuksia ja aiheeseen liittyvdd teoriaa on kéytettdvissd vain vahéan.
Kansainvélisia aiheeseen liittyvia tutkimuksia on tehty Pohjoismaissa ja Englannissa. Aihetta
on tutkittu enemmé&n muualla pohjoismaissa. Tom Shakespearen (2015) kansainvélinen laaja

tutkimusprojekti on meneillaén liittyen avustajien ja avustettavien valisiin suhteisiin.

Vehmaksen (2005, 109-117) mukaan sosiaalisen vammaistutkimuksen monitieteelliseen
oppialaan sisaltyy myo6s yhteiskuntatieteellinen tutkimus. Sosiologian kuvataan hallitsevan
vammaistutkimuksen kenttaa erityisesti Englannissa ja kéytetyt teoriat ja metodit johdetaan
usein sosiologiasta. Vammaisuus hahmotetaan yksion ja yhteison valisen suhteen kautta.
Sosiologisen  ajattelutavan  yksilollisend  ongelmana  pidetty ilmi6  nadyttaytyy
yhteiskunnallisina kysymyksind, jotka ovat liitettavisséd laajempiin historiallisiin seka
vammaisuus ndhdaan sosiaalisena ilmiond, jolloin olennaisinta ei ole muuttaa yksiloita vaan
korjaaminen tulisi suunnata yhteiskuntiin, jotka eivét tasapuolisesti huomioi jasentensa
tarpeita.  Sosiaalisen vammaistutkimuksen alku liittyy vammaisten ihmisten poliittiseen
aktivoitumiseen 1960-1970 -luvulla. Edellda mainittuun aikaan liittyy Yhdysvalloissa 1960
perustettu The Independent Living Movement eli itsendisen asumisen liike, johon saakka
vammaisten ihmisten hoito ja kuntoutus pohjautuivat laé&ketieteelliseen ajattelumalliin
huomioimatta sosiaalisia tekijoitd. Vehmaksen (2005, 109) mukaan itsendisen asumisen
liikkeen myo6ta vammaiset ihmiset ovat alkaneet vaatia itsendisyytta ja autonomiaa, liséksi on
haluttu pa&sta vapaaksi vammaisuuteen liittyvista tekijoista, kuten avuttomuus tai riippuvuus.
(Vehmas 2005.)

Nurmi-Koikkalainen (2009, 25) kuvaa vammaisen ihmisen itsendistd suoriutumista ja
osallisuutta tukevia ratkaisuja sosiaalityontekijan ja vaikeavammaisen henkilon yhteiseksi
prosessiksi. Asiakkaalle tarjottava kumppanuus, jossa sosiaalityon asiantuntijuus yhdessa
vammaisen henkilon kanssa mahdollistaa perustan toimiville palveluratkaisuille ja

asiakkaannakoiselle toiminnalle. Nurmi-Koikkalaisen (2009, 35) mukaan henkilokohtaisen
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avun myontamisedellytykset ovat yksil6llisia ratkaisuja huomioiden vamman tai sairauden

tuoma palvelutarve tai apu.

Mari Kiviston (2011, 2) tutkimuksen kohderyhmé&nda ovat olleet vaikeavammaiset
henkilokohtaisen avun asiakkaat. Tutkimuksessa on kerétty tilastollisen aineiston lisaksi
haastatteluja. Tutkimuksessaan Kivistd (2011, 8) on kuvannut tutkittavaa ilmi6ta ja
henkilokohtaista apua koskevaa aikaisempaa tutkimustietoa. Kiviston (2014, 15) tutkimus
ohjaa vammaisista ihmisista liittyvdan keskusteluun seka yhteiskunta-, sosiaali- ja

vammaispolitiikassa tavoiteltuun osallisuuteen.

Suomen Sosiaali- ja terveysministeri6 on tilannut vuonna 2013 Terveyden- ja
hyvinvoinninlaitokselta selvityksen kansainvalisestd vammaislainsaddannon vertailusta,
sisdltden  henkilokohtaisen avun. Selvityksesséd esitetddn katsaus kuuden maan
vammaislainsaadannon nykytilasta puutteineen ja ongelmineen koskien Ruotsia, Norjaa,
Tanskaa, Hollantia, Iso-Britanniaa sekd Kanadaa (Autio ja Sjéblom & THL 2016, 4).
Pohjoismaissa taustalla ovat vahvat hyvinvointivaltiot, jossa osallisuutta edistetaan palveluilla
ja esteettomyyden huomioimisella yhteiskunnan eri osa-alueilla. Kaikissa maissa todetaan
olevan kéaytossa henkilokohtaisen avun jarjestelma, mutta henkilokohtainen apu kohdentuu eri
maissa osittain eri ryhmille. Suomen vammaispolitiikan muutoksessa tavoitteena on vahentaa
eriarvoisuutta vammaisten ihmisten vélilla. Selvityksessd todetaan Norjan toteuttaneen
tyonantajamallia vuoteen 2006, jonka jalkeen henkilokohtaisen avun piiriin ovat tulleet myos
henkilot, joilla ei ole mahdollisuutta toimia tydnantajina, kuten lapset ja kehitysvammaiset.
(Autio, Sjoblom & THL 2016, 35.)

Haluan tuoda tutkimukseeni Silva Tedren (1999) tutkimuksen, joka tulee lahelle omaa
tutkimustani. Tedren tutkimuksessa tutkitaan vuorovaikutusta hoivan kontekstissa. Oma
tutkimukseni ei varsinaisesti liity hoivaan, enk& suoranaisesti tutki hoivasuhteita. Tedren
(1999) vaitoskirjassa analysoidaan ja tulkitaan kodinhoitajien ja kotiavustajien tyon siséltoa
muutoksineen kunnallisessa kotipalvelussa 1980-luvulla. Tedren tutkimuksessa tarkastellaan
hoivaan liitettdvia kulttuurisia sekd sanattomia sopimuksia, jotka liittyvat asiakkaan ja
tyontekijoiden vélisiin suhteisiin. Sanattomat sopimukset liittyvat kulttuurisiin sopimuksiin,
jotka asiakas kohtaa epdvirallisina hoivasopimuksina, joihin liittyy luonnollisuus,
itsestdénselvyys ja vaikea todennettavuus. Anttosen ja Zechnerin (2009, 17) mukaan hoiva voi

liitty4 useaan eri asiaan. Hoiva voi olla luonteeltaan l&sndoloa, toisen tarpeista huolehtimista
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fyysisesti tai psyykkisesti tai raskasta ruumiillista ty6td. Hoiva on kasite, johon liittyy erilaisia

huolenpidon ulottuvuuksia seké sosiaalisia suhteita.

Tom Shakespeare (2006, 135-143) kirjoittaa monimutkaisesta hoivasta ja sen liittymisestéa
itsendisyyteen. Liiallisen hoivaamisen todetaan aiheuttavan jopa syrjintad ja ihmisen
autonomian heikkenemistd. Shakespeare (2006, 143) kuvaa avustajan ja avustettavan vélista
suhdetta erilaisen kontrollin pohjalta. Suhde voi olla laheinen tai etdinen, kontrolloiva tai
vastuullinen. Shakespeare kuvaa kuinka laheinen ja ystavallinen suhde voi olla muodollinen,
jolloin avustajan tai auttajan vastuulla on tayttdd avustettavan toiveet, mutta toisaalta pitéa
suhteen etdisend. Tai suhde voi olla epdmuodollisempi, jolloin avustaja on enemman
sosiaalinen  kumppani  kuin  kdytdnnon  avustaja  erilaisissa  auttamistilanteissa.
Ladketieteellinen ammattiauttaja voi olla etdinen, kun taas avustettavan vanhemmat voivat
olla muodollisesti laheisid, mutta eivét valttdmattd ota huomioon vammaisen henkildn omia
toiveita. Vastuullista ja laheistd suhdetta pidetddn enemmén kumppanuussuhteena.
(Shakespeare 2006.)

Auttamissuhteet eivat ole Tedren (1999, 141-142) mukaan aina samanlaisia. Julkisen ja
yksityisen rajalla neuvotellaan keskenddn erilaisia sanattomia sopimuksia muodollisen
tyonkuvan ohitse. Autettavat henkilot tuovat suhteeseen erilaisia eldaménkertoja.
Auttamissuhteisiin voi liittyd ystavyys- tai sukulaisuussuhteiden normistoja, luokkaperusteisia
suhteita. Tyontekijoiden omat elamankerrat vaihtelevat, heidén tarpeensa maarittyy eri tavoin
eri asiakkaiden yhteydessa. Tyontekijét tyytyvat siihen, ettd asiakkaat ovat tyytyvaisia heidan

nakemyksiin ja ovat valmiita joustamaan asiakkaan toiveiden mukaisesti.

Tedren (1999, 124) mukaan kotipalvelutytssa naisten valiset suhteet ovat vahvasti esilla
liittyen huolenpitoon, jossa autettavat henkil6t ovat aikaisemmin toimineet vaimoina, &iteing,
tyttarind, sisarina, ystaving, piikoina, eméanting, palvelijoina tai auttamisen ammattilaisina.
Hoiva-ammateissa suhteita pidetddn keskeisend osana tyon sisaltod ja suhteita on moniin eri
suuntiin. Ammatillisessa huolenpidossa hoivan antajan ja vastaanottajan lisaksi on useita eri
toimijoita, kuten tyénjohto, kollegat, autettavien laheiset ja omaiset seka sitd ymparoivét eri
kulttuurit, kuten organisaatio-, ammatti-, arki- ja tyokulttuurit. Tedre nime&& monisidoksiseksi
suhdeverkon, joka on tyontekijoiden toimintastrategioiden ja ratkaisujen ydin. Tedre
tarkastelee asioita tyontekijan nakokulmasta, kuitenkin kuljettaen vilahduksina asiakkaankin
nakokulmaa, tuoden esiin niitd piilotettuja konflikteja ja jannitteitd, joita asiakkaan kotona
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tapahtuvaan ammatilliseen huolenpitoty6hon sisdltyy. Tedre tarkastelee auttamista toimija
nakokulmasta ja kasittaad tyontekijat ja asiakkaat konflikteja ratkoviksi toimijoiksi todeten,
kuinka asiakkaan autonomisuuden, oikeuksien kunnioittamisen ja yksilollisen kohtelun
toteuttamisella syntyy seurauksia lisdksi tyontekijan omalle asemalle ja oikeuksille.

Tyontekijan ratkoessa tyonsa ristiriitoja, se johtaa seurauksiin asiakkaan asemalle.

Tiina Notko (2016, 18-23) Kirjoittaa ~ vaitoskirjassaan valtaelementisté
vuorovaikutussuhteissa. Notkon (2016) nadkdkulma liittyy yksilén vallankayttoon, joko
vammaisen tai hanen vuorovaikutuskumppaninsa taholta. Vuorovaikutuksella tarkoitetaan
ihmisten  vélistd kommunikaatiota. Notko (2016) tuo tutkimuksessaan  esiin
vuorovaikutusilmiotd  liittyen vammaisen ihmisen valtaistumiseen ja osallistumiseen

yhteisoissé seké yhteiskunnassa.

Kansainvélisissd tutkimuksissa aiheena ovat pddasiassa vammaisten kokemukset.
Pohjoismaista Ruotsin todetaan olevan edellakavija vammaispolitiikassa. Ruotsissa on
pitemmalta ajalta kokemusta henkilokohtaisen avun jérjestamisestd kuin Suomessa, toisaalta
Ruotsissa henkil6kohtaisenavun jarjestaminen tyonantajamallilla todetaan olevan hyvin
vahdistd. (JHL 2016.) John Magnus Roos (2009, 3) Kkirjoittaa véitOskirjassaan
henkilokohtaisen avun alkaneen Ruotsissa vuonna 1994. Roosin mukaan Ruotsin mallissa
henkilokohtainen apu toimii julkisen tarjoajan liséksi yritystoimintana tai kayttédjien
osuuskuntien toimintana. Roos (2009) on tutkinut kayttajien nakokulmasta henkilokohtaista
apua ja henkilokohtaisen avun laatua. Tutkimustuloksissa todetaan k&yttdjien toivovan
avustajilta muun muassa kaytannollisyyttd, kuuliaisuutta, luotettavuutta, kunnioitusta,
huomaavaisuutta ja ystavallisyytta. Roosin (2009, 51) mukaan avustajien vuorovaikutuksessa
kayttdjad kohtaan myonteistd ovat palveluhenkisyys, vilittdva asenne ja kayttdjad edustava

poliittinen asenne seké ideologia.

Norjalainen Ole Petter Askheim (2005) on tutkinut neljan eri maan henkilokohtaisen avun
toteuttamistapoja  liittyen  avustettavan itseméaraamisoikeuteen.  Askheim  Kkorostaa
henkilokohtaisen avun yhteyttd muihin palveluihin  ja kuvaa kayttdjdn ohjaamaa
henkilokohtaista apua huomioiden vammaisen edellytykset toimia avustajan tydnantajana.
Askheimin mukaan vammaisjérjestot ovat olleet ajamassa vammaisille henkildille oikeutta

mahdollisimman vapaaseen valintaan avustajan palkkauksesta ja avun jarjestdmistavoista.
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Vammaispolitiikan péivilla (2015) esiteltiin englantilaisen sosiologi Tom Shakespearen
alkavaa tutkimusprojektia liittyen avustajien ja avustettavien valisiin suhteisiin. Tom
Shakespearen ja Anrea Stocklin (2015) meneillddn oleva laaja kansainvalinen laadullinen
tutkimushanke liittyy henkilokohtaisten avustajien ja heidan avustettavien valisiin suhteisiin.
Tutkimushanke on alkanut marraskuussa 2015 ja jatkuu vuoteen 2018. Tarke&na
nakokulmana tutkimustydsséd ovat tunteet, koskien erilaisten tunteiden ilmaisua, kuten
kunnioitus, viha ja arvokkuus. Suhteisiin liittyy lisaksi myos kiintymyssuhteita, ylpeytta ja
luottamusta. Tutkimuksessa etsitdan syita siihen, kuinka avustajien ja avustettavien valisissa
suhteissa ilmaistaan tunteita ja vastaavasti syitd myo6s siihen, ettei tunteita ilmaista.
Tutkimuksessa kasitelladn tunteiden vaikutusta avustajan hyvinvointiin. Tutkimuksessa
pohditaan myos sitd, kuinka tunteet auttavat avustajaa voimaan hyvin tai kuvaaman myos sen
onko jokin huonosti. T&man lisdksi tutkimus liittyy myo6s etiikkaan ja valtaan, koskien
ihmisten tuntemia vastuita ja velvollisuuksia. Tutkimuksen tarkoituksena on liséksi saada
ymmarrystd siihen, mikd tekee suhteesta hyvan ja toisaalta etsid syitd suhteen
epaonnistumiseen. Shakespearen meneilldén oleva tutkimus liittyy liséksi vastuukysymyksiin
ja sithen millaisia velvollisuuksia ihmiset tuntevat liittyen suhteisiin. (Shakespeare & Stockl
2015.)

Juha Merimaan (2015, 34-37) mukaan tutkittavaan ilmioon liittyen on tunnistettavissa
avustajia koskevia tydsuhteisiin siséltyvia ristiriitatilanteita, keskindista riippuvuutta ja muun
muassa kunnioitukseen liittyvia tekijoitd, vallankdyton ongelmia sekd ongelmaisia suhteita.
Artikkelin mukaan Tom Shakespearen (2015) haastattelun pohjalta avustajasuhteelta voidaan
odottaa palvelijaa, sairaanhoitajaa tai ystavaa ja tarkednd avustajasuhteessa nahdaén asioiden
oppimisesta yhdessd. Riskeja kuvataan liittyvan tilanteisiin, joissa avustajan ja avustettavan
valit ovat hyvin laheiset, jolloin jopa hyvéksikayttod ilmenee. Lé&heisiin valeihin on

mahdollista liitty& lisaksi yhteisia ystavia.

Milja Karjalainen (2015) on tutkinut henkilokohtaisen avustajan tyotd.  Karjalaisen
tutkimuksessa todetaan Suomessa tydskentelevan noin 30 000 henkilokohtaista avustajaa ja
tyontekijaméaaran olevan edelleen kasvava. Tutkimuksessa todetaan avustajien tekevan myos
hoidollisia toitd. Vastauksissaan avustajat ovat verranneet avustajan ty6td lahihoitajan ja
kodinhoitajan sekd kotiapulaisen tyohon. Karjalainen toteaa henkilokohtaisen avustajan
ammatin sisaltdvdn suomalaiseen tyoelaméaan epatyypillisia piirteitd, kuten yksityisen

henkilon tydnantajuus, mutta toisaalta rahoituksellisesti on kysymys julkisesta palvelusta.
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Karjalainen (2015) toteaa keskeisend avustajan ja avustettavan valisesséd suhteessa olevan
tyGnantajuuden tyonantajamallilla, jonka ei joissakin tapauksissa katsota olevan kummankaan

osapuolen edun mukaista.

Henkilokohtaisen avustajan nakokulmasta aikaisemmat Suomessa tehdyt tutkimukset
osoittautuvat vahaisiksi. Aikaisemmin Suomessa tehtyjad tutkimuksia henkilokohtaisten
avustajien kokemuksista, liittyen avustajien ja tyonantajien vélisiin suhteisiin on saatavilla
erittdin véhan.  Aikaisemmat tutkimukset avustajien osalta liittyvat lahinnd avustajien
koulutukseen sekd tyOlainsaddannon nékokulmaan vammaispalvelulain  mukaisen
tyénantajamallin kehittdmisessd. Aikaisemmissa tutkimuksissa on pro gradu -tutkielmia
liittyen vammaispolitiikan, palvelujarjestelman tai vammaisten ndkokulmaan ja kokemukseen,
kuten Elina Hallmanin (2013) pro gradu -tutkielma vaikeavammaisten kokemuksista
tyonantajana toimimisesta. Milja Méakisen (2012) pro gradu -tutkielma liittyy avustajien
ty6lainsaddantoon ja omaan kokemukseen tydstaan sekd Matti Suontaustan (2013) pro gradu -
tutkielma kaésittelee henkilokohtaisen avun jarjestamistd ja tyOnantajana toimimisen
kehittamistd. Henkilokohtainen apu tyonantajamallilla on Suomessa melko uusi ilmid, mika

osaltaan vaikuttaa siihen, ettd tutkimusta avustajien ndkokulmasta on vield véhan.
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4 HENKILOKOHTAISEN AVUN SUHDE
YHTEISKUNTAPOLITIKKAAN

Tassa luvussa pohdin henkilokohtaisen avun suhdetta yhteiskuntapolitiikkaan ldhestyen
ilmiota tyopolitiikan teeman kautta ja myds vammaispolitiikan nakokulmasta siltd osin kuin
se kuuluu tutkimukseeni. Aiheeseen liittyy késitteitd, joita tarkennan sen pohjalta mité

aineistosta nousee.

Vammaispalvelulain mukainen henkilékohtainen avustajajarjestelma on monimuotoinen
vammaispoliittinen, sosiaalipoliittinen ja liséksi tyopoliittinen ilmié. Henkil6kohtaisen avun
jarjestelma on ajankohtainen kansainvélisestikin (Heiskanen 2008). YK:n vammaisia ihmisia
koskevassa yleissopimuksessa séadetdan ihmisoikeuksista ja perusvapauksista (Gustafsson
2016, 4).

Tutkimukseni liittyy tyopolitiikkaan, koska tutkimukseni aineistossa henkilokohtaisten
avustajien kokemuksissa palkkaus, sivutyd ja osa-aikaty® esiintyvat. Heinonen ja Saraste
(2006, 250) toteavat merkityksellisesta avustajan ammatista vanhakantaiseksi ajattelun, jossa
avustajan ammattia pidetddn lapikulkuammattina opiskelijalle tai osa-aikatyotd tekevalle.
Avustajina tiedetddn toimivan henkil6itd, jotka ovat toimineet avustajana jopa
vuosikymmenid. Avustajien todetaan tarvitsevan koulutusta, tyésuhdeturvaa, kunnon palkkaa
ja liséksi arvostusta. Konkkolan (2006, 25) mukaan Kynnys ry on jarjestanyt koulutusta
vammaisille tyOnantajille, mutta luopunut avustajien kouluttamisesta, silla yleensa

koulutuksen jalkeen avustajat eivat ole jatkaneet avustajina.

Heikki Réisdnen (2016, 3) Kkirjoittaa talouden pitkédstd taantumasta, joka vaikuttaa
tyoémarkkinoilla. Tydpolitiikalla tarkoitetaan tyomarkkinoiden, tydvoimapolitiikan ja
ty6elamékysymysten muodostamaa tarkastelua kokonaisuutena seka siihen vaikuttamista.
Raunio (2000, 85-90) toteaa tyottomyyden nousseen 1990-luvun alkuvuosina uudelle tasolle,
1980-luvun lopulla vallinneen téaysty6llisyyden sijaan. Yhteiskunnassa ty6ttomyyden
vaikutukset nékyvat eri tavoin. Sosiaalipolitiikan ja sosiaalityon né&kokulmasta
tyoémarkkinoiden suuri muutos liittyi tyottémyyden ohessa lisdksi 1990-luvulla epatyypillisten
tysuhteiden yleistymiseen. Korkean tyottomyyden myota kynnys véliaikaisen ja osa-aikaisen

tyon tekemiseen ja teettdmiseen madaltui. Yksittaisen ty6ttoman kohdalla kynnyksen
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madaltumiseen  vaikutti  ty6ttdmyysajan  sosiaaliturvan  ja  epéatyypillisen  tyon

yhteensovittaminen.

Juho Hérkdnen (2014, 95-108) toteaa nyky-yhteiskunnassa tyon merkityksen tarkeéksi.
Palkkaty® on tdrkedd tulonldhteend ja lisaksi identiteetin muodostumisen kannalta.
Tyottomyys on ollut viime vuosikymmenten aikana Suomessa yhteiskunnan suurimpia
ongelmia. Ammatin ja tyOpaikan Harkonen (2014) toteaa olevan keskeisend ihmisten
sosiaalista asemaa seka elintapoja selittdvina tekijoind. Koulutuksen todetaan myds olevan
oleellista liittyen palkkaukseen, ty6llistymiseen sekda ammattiasemaan. Sosiaalisilla suhteilla
katsotaan olevan vaikutusta tyon saantiin. Sosiaalisten verkostojen Kkautta saadaan
informaatiota avoimista paikoista ja my0ds tyonantajat etsivat sosiaalisten verkostojen kautta
tyontekijoitd. Harkosen mukaan tyénteko ei paaty eldkkeelle siirtymiseen, vaan elékeldiset
jatkavat aktiivisena viela palkkatyouran paatyttya. (Harkonen (2014.) Konkkola (2006, 25)
toteaa koulutuksella olevan merkitystd henkilokohtaisen avustajan ammatillisen identiteetin

kohottamiseen.

Kansainvélisissé vertailuissa Suomessa on paljon méaérdaikaisia tyosuhteita, maéraaikaista ja
osa-aikaista tyota tekevét yleenséd nuoret ja naiset. Raunio (2000) kuvaa tyypillisen eli
normaalin tydsuhteen vakinaisena ja kokoaikaisena. Tadman vastakohtana epatyypillisen
tyosuhteen kuvataan olevan joko osa-aikainen tai maardaikainen. Tydsuhde voi olla myds
osa-aikainen ja madaraaikainen. Epatyypillisten tyGsuhteiden yleistyminen on tapahtunut 1990-
luvulla ja ilmidn kuvataan alkaneen jo 1980-luvulta. Sukupuolten valill4 tarkasteltuna naisten

tyOdsuhteet ovat miehi& useammin epéatyypillisia. (Raunio 2000, 91.)

Tyoturvallisuuslaki (738/2002) korostaa tydpaikan oma-aloitteista turvallisuuden hallintaa ja
jokaisen tehtdva tyopaikalla on kiinnittdd huomio tyoturvallisuuteen. Laissa korostetaan
lisdksi tyontekijoiden ja tydnantajan yhteistoimintaa seka velvollisuutta suorittaa tyonantajan
maardédmaa tyotd. Tyosuojelulain mukaan tyontekijan velvollisuuteen kuuluu tyon tekeminen

huolellisesti ja tydnantajan ohjeiden noudattaminen seké salassapitovelvollisuus.
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5 SUHTEET TUTKIMUKSEN KASITTEENA

Tassa tutkimuksessa tarkastelen suhteita. Tyontekija henkilokohtainen avustaja ja
vaikeavammainen ty0nantaja toimivat tiiviisti yhdessa ja heidan valillaan on tydsopimus.

Olen kiinnostunut avustajan ja tydnantajan vélisista suhteista.

Jokisen (2016, 144) mukaan suhde rakentuu ihmisten keskindisessd toiminnassa, sellaisissa
tilanteissa, joissa ihmiset ovat vuorovaikutuksessa toistensa kanssa. Jokinen on tutkinut
asiakkaan ja sosiaalityontekijan valisen suhteen rakentumista. Tedre (1999, 124) toteaa hoiva-
ammateissa suhteiden olevan keskeinen osa tyohon liittyen. Suhteita liittyy useaan eri
suuntaan, monisidoksiseen verkostoon liittyy muun muassa autettavan omaiset, kollegat,
tyonjohtaja ja siihen liittyy useita kulttuurisia tekijoit4, kuten ty0-, ammatti- tai
organisaatiokulttuuri. Auttaessaan toista ihmistd h&nen omassa kodissaan toimitaan
yksityisella alueella. Asiakkaiden odotukset tyontekijaa kohtaan liittyvat vahvemmin
suhteisiin kuin toimintaan tai tehtdviin. (Tedre 1999.) Henkilokohtaisen avustajan tyon

luonteeseen kuuluu kodissa tydskentely.

Jokinen (2016, 138-139) kirjoittaa hyvinvointivaltion palvelujérjestelméén kuuluvien
organisaatioiden asiakkuuksista ja yhteisistd piirteistd. Jokinen kuvaa eradksi yhteiseksi
piirteeksi, kuinka asioivalle henkil6lle on olennaista se, miten han tulee kohdatuksi. Kokemus
kohtaamisen laadusta kuvataan olevan sidoksissa suhteeseen, joka muodostuu asiakkaan ja
hanta palvelevan tyontekijan valille. Asiakkaan kokemus suhteen laadusta tulee erityisen
tarkedksi sosiaalityon kaltaisessa ammatillisessa auttamistydssa, jossa tulee henkilékohtaisia
asioita asiakkaana olevan elaméntilanteeseen liittyen. Jokinen tarkastelee tyontekijan ja
asiakkaan suhteen muotoutumista yhteiskunnallisena, institutionaalisena, ammatillisena ja
vuorovaikutuksessa rakentuvana suhteena. Suhde ymmérretddn asiakkaan ja yhden
tyontekijan vélisend. Suhteen eri ulottuvuudet vaikuttavat vastavuoroisesti toisiinsa ja liséksi
siihen, miten tyontekijan ja asiakkaan valiset suhteet rakentuvat sekda millaisten edellytysten
vallitessa he toisensa kohtaavat. Sosiaalityon asiakkuuden syyt ovat moninaisia, eivétka
asiakkaat ole yhtenevdinen ryhmé. Asiakassuhteet saattavat kestda eri ajanjaksoja vaihdellen

yhdestd tapaamisesta jopa vuosikymmeniin.

Jokinen (2016, 146-147) kuvaa kuinka kahden henkilon kohtaaminen ei milloinkaan voi olla

ennalta tiedettyd, vaan se rakentuu hetkittdin vuorovaikutuksessa olevien osapuolten
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yhteistoiminnassa. Vastavuoroisuus joko syntyy tai ei synny ihmisten kohtaamistilanteissa.
Suhteen laadun syntymiseen vaikuttavat yhteiskunnallinen tehtdvd, instituution edustajuus,

sosiaalitydn ammattietiikka seka tyontekijan ja asiakkaan valinen vuorovaikutus.

Sarkeld (2011, 68) kirjoittaa suhdetta edistavisté toimenpiteistd, joihin voi liittyd ammattitaito,
arvostus ja kunnioittava ilmapiiri. Auttamistapahtumaan sisaltyy myo6s tyontekijan ja
asiakkaan vélisen suhteen arviointi. Ensikohtaamisella on merkitysta suhteen rakentumiselle
ja asiakkaalle luodaan suhde, jonka my6té han on valmis tydskenteleméén. Silva Tedre (1999,
123) toteaa hyvinvointivaltion kritiikissd julkisten palvelujen olevan kaavamaisia ja
holhoavia, joissa ei huomioida yksilollisyytta tai valinnan vapautta. Julkisissa palveluissa
tavoitteena on ammatillisuus, palkkatyoldisyys seké tasa-arvoinen kohtelu. Tedren mukaan on
huolenpitoon liittyvia ristiriitoja ja jannitteitd, joita avun antajat ja avunsaajat ratkovat. Tedre
kuvaa ristiriitojen nayttaytyvéan erityiselld tavalla kotona tehtdvassa tydssa, joka liittyy
julkisen ja yksityisen valitilaan. Ristiriitojen ymmartamiseen on mahdollista saada tietoa
tyontekijan ja asiakkaan kokemusten avulla. Tedren (1999, 128-130) mukaan ihmista
autettaessa hanen omassa kodissaan julkisen huolenpidon ammattilainen tulee konkreettisesti
yksityiselle alueelle. Runsaasti apua tarvitsevien kohdalla auttamissuhteesta syntyy

pitkakestoisia ja kohtaamisista tulee saannéllisia, jopa péivittaisia.

Tedre (1999, 132-133) Kkirjoittaa tyontekijdn ja asiakkaan kohtaamisesta, jossa he
tunnustelevat asemiaan ja omia toiveitaan. Muodollisen tyontekijé- ja asiakassuhteen sisalla
Tedre toteaa tyontekijén ja asiakkaan neuvottelevan suhteen laadusta jokaiseen tapaukseen
mukautuvaksi. Kun asiakkaan toimintakyky heikkenee, kodinhoidolliset kysymykset
vahenevit ja lahestytddn asiakkaan intiimireviiria sekda ruumiiseen liittyvia tabuja. Tedre
Kirjoittaa asiakkaan emannyydestd, sinuudesta, minuudesta sekd koskemattomuudesta, jotka
pulmallistuvat. Tedre toteaa tyontekijoiden korostavan asiakassuhteiden monenlaisuutta ja
kuinka asiakkaiden kanssa tulee jatkuvaa monenlaista joustoa ja sopeutumista asiakkaiden
yksilollisiin toiveisiin. Tyontekijoiden kokemuksesta suhde on melko vastavuoroista,
hienotunteista asiantuntijuutta, jossa tyontekijdn vuorovaikutustaitoja testataan. Omien
tarpeiden kuuntelemisen sijaan kuullaan herkasti toisen ihmisen vaikeuksia ja tarpeita. Myos
asiakas kuulee ja ottaa huomioon tyontekijand olevan tarpeet. Blennberger (2006, 228)
Kirjoittaa sosiaalitydhon liittyvistd eettisistd arvoista ja normeista. Sosiaalityd koostuu
seuraavista avainsanoista: kunnioitus, ystavallisyys, luottamus, tasa-arvo, kohteliaisuus,

empatia, rohkaisu, tuki, lohtu, kritiikki ja huumori.
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5.1 Suhteen yhteiskunnallinen ulottuvuus

Anttosen, Haikion ja Valokiven (2012, 19-21) mukaan hyvinvointipalveluja on uudelleen
jarjestelty 1990- luvun alusta rahoituksen ja palvelujen jarjestamisen myo6td, mika on
vaikuttanut yksityisen ja julkisen valiseen vastuun valiseen rajaan. Naihin liittyen kansalaisten
asemat, oikeudet ja vastuut saavat eri sisaltoja ja merkityksia. Anttonen ym. (2012, 40-41)
toteavat universaalin sosiaalipolitiikan mallin ja&neen taka-alalle ja tilalle on tullut
yksil6llinen vastuu sek& aktiivisuuden malli. 2000-luvun sosiaalipolitiikka ohjaa asiakkaita ja
heidén laheisidadn ottamaan aikaisempaa laajemmin vastuuta hoivasta ja kustannuksista seka
lisaksi toteavat kansalaisten tehtévéksi huolehtia omista sekd laheistensa hyvinvoinnista.
Sosiaalipolitiikan muutos tukee sellaisia kansalaisia, joilla on mahdollisuus osallistua, tehda

valintoja, kyetd ottamaan vastuuta itsestdan ja myos laheisistaan.

Sosiaalityolle todetaan vakiintuneen tietyn hallinnollisen ja lakisaateisen paikan
suomalaisessa hyvinvointivaltion palvelujarjestelmdssé. Suomalainen hyvinvointiyhteiskunta
turvaa asiakkaan oikeudet sosiaalitydon palveluihin ja sédatelee asiakkaan kohtelua.
Yhteiskunnallinen toimintaympdristé antaa puitteet, asettaa oikeudet ja velvollisuudet
sosiaalityOntekijan ja asiakkaan kohtaamiseen vaikuttamalla osaltaan suhteeseen. Sosiaalityon
yhteiskunnallinen asema liittyy asiakkaan rooliin kansalaisena sekéd tyontekijan rooliin.
(Jokinen 2016, 138-140.)

Sosiaalityd on julkista toimintaa, jossa toiminta pohjautuu lakeihin ja niistd pohjautuviin
toimintaperiaatteisiin. Sosiaalitydntekijan toimintaa ovat ohjaamassa esimiesten ohjaus seka
hallinnollinen valvonta ja sen lisaksi myds valtiollinen aluehallintovirastojen ja Valviran
valvonta. Hyvinvointiyhteiskunnan ja kansalaisten vélisessd suhteessa on vastavuoroisuutta,

jonka ymmartaminen on oleellista sosiaalityoté tehdessé. (Mantysaari 2016, 76.)

5.2 Suhteen institutionaalinen ulottuvuus

Sosiaali- ja terveyspalveluihin liittyvd asiakkaan kéasite sekd asiakaslahtoisyys liittyvat
institutionaaliseen suhteeseen. Henkild madrittyy asiakkaaksi, silloin kun hénesta tulee
osapuoli sosiaalialan hoito-, palvelu- tai auttamistydssa. Tassé ovat ammattilainen ja asiakas

toimijoita. Erilaisten palvelujen kayttdminen tarkoittaa erilaisten institutionaalisten roolien
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hyvaksymistd. Rooleihin siséltyy odotuksia, vallan ja toimimisen mahdollisuuksista,
osapuolten oikeuksista seké& velvollisuuksista. Asiakaslahtoisyys liittyen suhdekasitteeseen
perustuu olettamukseen, ettd tyontekijan ja asiakkaan asiakassuhteeseen liittyy vallan
merkitys. Molemmat osapuolet ovat vaikuttamassa toisiinsa ja yhdessé saavat asioita aikaan.
(Raitakari ym. 2012, 47.)

Jokisen (2000, 16) mukaan institutionaalisessa vuorovaikutuksessa tapahtuvat tietynlaiset
ennalta madratyt yhteiskunnalliset ja ammatilliset tehtévat. Naissé tehtévissa toimijat asettuvat
eri asemiin, joissa toimivat maarattyjen asemiensa mukaisesti. Jokinen (2016, 140-141)
kuvaa suhteeseen liittyvan jonkun instituution asiakkuuden, johon liittyvat tietyt asiakkaan ja
tyontekijan roolit. Rooleihin liittyy oikeudet ja velvollisuudet, kuten myénnetyt palvelut tai
ohjeiden mukainen toiminta. Tyontekijdn toimintaa ohjaavat instituution tavoitteet, saannot
sekd kaytannot. Institutionaaliseen suhteeseen liittyy valtaulottuvuus. Molemmilla osapuolilla
on mahdollisuus k&yttdd suhteessa valtaa, mutta tyontekijan asema erottuu asiakkaan
asemasta. Tyontekij& edustaa aina omaa organisaatiotaan. Hanen velvollisuutena ja sen lisaksi
oikeutena on organisaation rutiinien ja kdytantdjen mukainen toiminta. Jokinen (2016, 141—
142) kuvaa vuorovaikutukseen kietoutunutta hienovaraista suostuttelevaa valtaa positiivisen
muutoksen kaynnistajand ja asiakkaan identiteetin vahvistajana. Suhteen institutionaalinen
luonne voi mahdollistaa asiakkaalle oikeuksia saada tukea ja palveluja oman tilanteensa
paranemiseksi. Colin Barnes ja Geof Mercer (2010, 149) nimedvat suhteeseen liittyen

tyonantajan kéyttdjaksi ja henkilokohtaisen avustajan tyontekijaksi.

Arja Jokisen ja Kirsi Juhilan (1996, 33-36) mukaan institutionaalisten ehtojen maaraavyys
vaihtelee erilaisissa puhetilanteissa. Institutionaalinen konteksti antaa vuorovaikutukselle
tietynlaiset puitteet, jotka mahdollistavat tiettyjd puhekdytédnt6ja, mutta toisaalta luovat
rajoitteita eika se ole riippumatonta sita kertovasta tehtdvaorientaatiosta. Vuorovaikutuksessa
olennaista on se mihin tilanteeseen ja mihin tarkoitukseen puhe on tarkoitettu.
Arkikeskustelun katsotaan olevan vapaata. Sosiaalityontekijdn ja asiakkaan vélisen
keskustelun todetaan olevan institutionaalista vuorovaikutusta, jossa toimijoille tulee
institutionaaliset identiteetit. Identiteetteihin liittyy velvollisuuksia ja oikeuksia, ne antavat

mahdollisuuksia, mutta myos rajaavat vaihtoehtoja.
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5.3 Ammatillinen auttamissuhde

Jokisen (2016, 142-143) mukaan ammatillisen auttamissuhteen rakentumiseen ovat
vaikuttamassa sosiaalityon profession eettisten periaatteiden seka tieto- ja arvopohjan
ohjaamana tavoitteellinen muutostyd, asiakkaan elamantilanteen parantamisen ja toimijuuden
vahvistamiseen sek& asiakkaan voimaantumiseen. Suhteessa tavoitellaan vastavuoroisuutta,
kunnioitusta, itsemadradmisoikeutta, luottamusta, rehellisyyttd, empatiaa ja avoimuutta.
Toimintaa ohjaa eettinen ohjeistus, arvo ja teoriapohja. Asiakasta ei pidetd toimenpiteiden
kohteena, vaan asiakas on kanssatoimija. Tyontekijan ja asiakkaan véliselld suhteella ja liséksi
suhteen toimivuudella on tarke& merkitys toivottujen tulosten saavuttamiseen. Tyontekijoiden
ja asiakkaiden tiedetadn korostavan luottamukseen sekd vastavuoroisuuteen perustuvan
suhteen tarkeyttd muutosprosessien edistdmisessd. Jokisen (2016, 145) mukaan kuulluksi
tuleminen on ehdottoman tarkedd vastavuoroisuuteen perustuvassa auttamissuhteessa.
Avoimen keskustelun lisaksi tyontekijan tulee osoittaa my6s sanattomin keinoin kuten
nyokkaamalla tai katsekontaktilla kuuntelevansa toisen henkilon kertomusta. Aktiivinen
kuuntelu osoittaa, ettd tyontekijd on Kkiinnostunut ja antaa ik&&n kuin luvan jatkaa toisen

henkilon kerrontaa.

Antti Sérkelda (2011, 34) toteaa auttamissuhteen alussa auttajien korostavan tydskentelyn
luottamuksellisuutta sekd siihen liittyvadd vaitiolovelvollisuutta. Keskeisend pidetaan
luottamusta siihen, ettd yhteisend tavoitteena on asiakkaan hyvé, eikd suhteessa voi olla
sellaista mik& loukkaa osapuolia. Hyvéssa tydskentelyssa luottamuksellinen tyéskentelysuhde
on vihitellen kasvava elementti, joka pohjautuu hyvén tydskentelyn tulokseen. Raunio (2004,
83) kasittelee asiakastyOn eettisid periaatteita, kuten ihmisarvon ja itsemaaraamisoikeuden
kunnioittaminen, jossa asiakaslahtdisyys on keino korkeatasoiseen sosiaalityon

toteuttamiseen.

5.4 Vuorovaikutuksessa rakentuva suhde

Jokinen (2016, 144) toteaa suhteen rakentuvan ihmisten keskindisen toiminnan tuloksena
vuorovaikutustilanteissa. Vuorovaikutuksessa rakentuvaan suhteeseen vaikuttaa kohtaaminen

tassa hetkessda, kahden henkilén vuorovaikutuksessa keskenddn. Suhteeseen vaikuttavat
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henkildiden kommunikointi keskenadn sek& yhteistoiminnallisuuden luominen liittyen
vastavuoroisuuteen seké vastavuoroisen suhteen syntymiseen. Jokaisen kohtaamisen todetaan
olevan ainutkertainen, johon liittyy ennalta odottamattomia tilannekohtaisia tekijoita.
Vuorovaikutuksessa voidaan edistad yhteisymmarryksen syntyé ja luottamuksen rakentumista

tai se voi myos vieda pohjaa niilta.

Vuorovaikutukseen tarvitaan véhintadn kaksi osapuolta. Vuorovaikutus maarittdd sen,
millaiseksi sosiaalinen todellisuus rakentuu ja millaiset ovat eri osapuolten asemat siind.
(Suoninen ym. 2010, 31-32.) Sosiaaliset suhteet on mahdollista jakaa erilaisiin suhteisiin,
kuten perhe- ja sukulaissuhteisiin tai ystavyyssuhteisiin. Suhteisiin voi liittyd erilaisia
tekijoitd, kuten kunnioitus, ristiriidat, rakkaus, saali, hoiva, riippuvuus, ystavyys, palveleva,
hyvantekija, arvostava kohtaaminen jopa hyvaksikayttd. (Suoninen ym. 2010, 144-146.)
Kivistd (2011, 123-124) toteaa tutkimuksessaan joidenkin vaikeavammaisten tydnantajien
haluavan avustajalta kaveruutta, emotionaalista tukea seka ystavyyttd. Toiset tyonantajat

haluavat ehdottomasti avustajan kanssa ammatillista tyésuhdetta.

Tedre (1999, 127) kirjoittaa vanhuksiin liittyvassé tutkimuksessaan kotona tapahtuvan
auttamisen ongelmallisista tilanteista, joihin ei 10ydy kosketuspintaa eikd vastavuoroisuutta.
Tedre kuvaa eettisten kysymysten ja hdmmentédvan sekd auttajaa ettd autettavaa. Tedren
(1999, 132-135) mukaan asiakkaissa on kaikista yhteiskuntaluokista naisia, kodin ja arjen
asiantuntijoita seka miehid, joista vaimot ovat huolehtineet. Kohtaamistilanteissa asiakas seka
tyontekija hakevat asemiaan ja toiveitaan. Asiakkaiden toimintakyvyn heikettya
kodinhoidolliset asiat loittonevat ja lahestytddn henkildn intiimireviiria sellaista hoidon
aluetta, jossa minuus, sinuus ja koskemattomuus tulee pulmalliseksi. Vaihtelevat suhteet
kuvaavat asuttamissuhteiden ammatillisten ja sosiaalisten normien olevan epéselvia ja véljia.
Suomalaisessa yhteiskunnassa on saaty-yhteiskunnasta nykyaikaan kuljettu lyhyt matka,

tyontekijan ja asiakkaan valilta [0ytyy saaty- ja luokkasuhteita muistuttavia suhteita.

Vuorovaikutuksessa rakentuviin suhteisiin liittyy laheisesti vastavuoroisuuden késite. Maritta
Torrosen (2016, 11) mukaan vastavuoroisuus nahdaan yleensda myonteisend kasitteend ja se
merkitsee eri henkil6ille eri asioita, kuten vélittdmistd, myonteisia tunteita tai kiitollisuutta.
Vastakohtana vastavuoroisuudelle on vastavuorottomuus. Vastavuoroisuus voi liittyd myos
velvollisuuteen. Ihmiset herattdvat toisissaan myonteisid tunteita, jotka vaikuttavat

vastavuoroisten tekojen tekemiseen toiselle. Téhan liittyy luottamus ja sitoutuminen yhteiseen
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toimintaan. Vastavuoroisuus ilmenee ihmisten toiminnassa ja luottamuksessa toiseen.

Osallisuuden tunnetta pidetaan ihmisen hyvinvoinnille olennaisena.

Antti Kariston (2016, 29) mukaan oikea vastavuoroisuus sisaltda dialogisuutta. Dialogisen
vastavuoroisuuden kuvataan olevan refleksiivistd, jossa opitaan nakemaan itsensd toisen
silmin, eikd tarkoitus ole voittaa tai olla toista ihmista parempi. Kariston (2016, 31) mukaan
vastavuoroisuus lisdéd luottamusta, kasvattaa sosiaalista seka kulttuurista pddomaa ja lisaksi
lujittaa ihmissuhteita. Térronen (2016, 39-41) toteaa vastavuoroisuuden olevan sosiaalisen
kasitteen, liittyen sosiaalitieteiden kenttddn. Vastavuoroisuus on néhtavissd yksildiden
suhteissa ja toiminnassa ja pohjautuu luottamukseen. Vastavuoroisuus on olennainen osa
henkildiden sekd yhteisGjen ja yhteiskunnankin valtasuhteissa. ToOrronen toteaa
vastavuoroisuuden olevan laajemman késitteen mitd on pelkéastddn ihmisten valinen
vuorovaikutus. Suhdetta kuvataan peilind, jossa kaksi osallistujaa noudattaa ennakoitavissa

olevia sadntdja ja molempien osallistujien toiminta on riippuvainen toisen kéayttaytymisesté.

Ihmisten valinen suhde on kestdvaa niin kauan kuin osapuolet pitadvat Kiinni yhteisista
periaatteista ollessaan vuorovaikutuksessa toistensa kanssa. Suhde ei end& toimi, jos
henkildiden vélilla ei ole vuorovaikutusta tai yhteisymmarrys hévidd. Suhteen kestévyydelle
on merkitysta silld, ettd siihen siséltyy yhteisesti koettavia merkityksida. Suhteessa olevia
osapuolia voi sitoa Torrosen (2016, 50) kuvaamat jaetut odotukset, kuten yhteiset mielipiteet,
sovittelu tai keskindinen kunnioitus. Osallistuminen toiminnan kautta ja kokemukset
osallisuudesta vahvistavat vuorovaikutusta ja ovat helpottamassa kaytantéjen seké

instituutioiden muodostumista.
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6 TUTKIMUKSEN METODOLOGIA JATUTKIMUKSEN
KULKU

Tassa luvussa kaésittelen tutkimuksen tarkoitusta, tutkimuskysymyksia seka tutkimuksen
suorittamista ja kulkua. Tutkimukseni kohderyhmdnd ovat henkilokohtaiset avustajat.
Tutkimuksen tavoitteena on saada tietoa henkilokohtaisten avustajien ja tyOnantajien vélisista
suhteista ja etsid syita siihen, miksi henkilokohtaisiksi avustajiksi hakeudutaan. Taustalla
keitd avustajat ovat ja mik&d on heiddn tyomarkkina-asemansa. Tarkoituksena on tutkia
minkalaisia keskindisia suhteita henkilokohtainen apu tuottaa henkilokohtaisten avustajien ja
heiddn vaikeavammaisten tyonantajiensa vélille. Henkil6kohtaisten avustajien kokemuksia
tyGnantajiinsa liittyvista suhteista tarkastellaan yhteiskunnallisena ilmiona, liittyen vammais-,
sosiaali- ja tyopolitiikkaan. Korostan tutkimuksessani tyopoliittista nakdkulmaa silta osin, kun
se liittyy tutkimusaiheeseeni. Vammaispolitiikka tulee tutkimuksessani vahaisempang, koska

tutkittavana ovat henkil6kohtaiset avustajat.

Tutkimuskysymykset ovat:
1. Mista syista hakeudutaan henkildkohtaisiksi avustajiksi?

2. Minkaélaisia suhteita henkildkohtaisten avustajien ja tyonantajien vélilla on?

6.1 Tutkimuksen suorittaminen

Tama tutkimus toteutettiin  kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena. Aineiston
kerdamisen kyselylomakkeilla toteutin vuodenvaihteessa 2015-2016. Aineisto oli tavoitteena
keratda loppuvuoden 2015 aikana, mutta aineiston keruu jatkui vield lokakuussa 2016
viimeisen haastatteluun suostumuksen antaneen henkilokohtaisen avustajan ja marraskuussa
2016 yhden asiantuntijan haastattelulla. Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara (2004, 155) tuovat
esiin, kuinka tulisi kayttaa sellaisia metodeja, joissa tutkittavan nakdkulmat saadaan esiin ja

tapaukset tulee késitelld ainutlaatuisina.
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Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on kuvata tutkittavaa ilmiotd ja ymmartaa toimintaa seka
antaa teoreettista tulkintaa ilmiolle. Laadulliseen tutkimukseen osallistuvilla henkil6illa tulee
olla tietoa tutkittavasta ilmitsta ja heilla on oltava kokemusta asiasta (Tuomi & Sarajérvi
2013, 85-86.) Sirkka Hirsjarvi ja Helena Hurme (2001, 35-37) korostavat tutkimuksessa
haastateltavan mahdollisuutta tuoda vapaasti itsedén koskevia asioita, jolloin on mahdollisuus
olla merkityksia luova aktiivinen osapuoli. Kyselylomakkeen sek& haastattelun kuvataan
olevan tietoisuuden ja ajattelun sisaltoihin liittyvia menetelmid. Haastattelulla on
mahdollisuus saada perusteluja, syventdd tietoa ja tutkia vaikeitakin aiheita.
Kyselylomakkeella keréttdva aineisto antaa tutkittavalle ja tutkijalle mahdollisuuden jaada

anonyymiksi.

Tutkimusluvan saadakseni olin yhteydessd kolmen eri puolella suomea sijaitsevien
erikokoisen kunnan tai yhteistoiminta-alueen sosiaalijohdon esimieheen. Jokaisesta kunnasta,
joista tutkittavia etsittiin, anoin tutkimusluvan. Tutkimusluvan sain kolmen erikokoisen
kaupungin  sosiaalitoimesta, siséltden  perusturvapalveluiden  yhteistoiminta-alueita.
Tutkimukseen osallistuvat henkilokohtaiset avustajat tavoitettiin ~ kirjeitse  kuntien
vammaispalveluiden sosiaalitoimen tyontekijéiden kautta tutkimusluvat saatuani. Té&ssa
tutkimuksessa tutkittavien anonymiteetin suojaamiseksi ei kerrota tutkittavien kotikuntia.
Aineiston kerddminen alkoi loppuvuodesta 2015. Tutkimukseen liittyvien kyselylomakkeiden
postitukset tapahtuivat tutkimusluvan myéntaneen kolmen kunnan tai yhteistoiminta-alueen

sosiaalitoimien kautta vuodenvaihteessa 2015-2016.

Taman tutkimuksen aineistona ovat 13 henkildkohtaisen avustajan kyselylomakevastaukset ja
neljan henkilokohtaisen avustajan teemahaastattelut. Tutkimuksessani halusin syventaa tietoa
tutkittavasta ilmiosta ja sen vuoksi tdydensin aineistoani puolistrukturoidun kyselylomakkeen
haastattelemalla lisdksi neljdd henkilokohtaista avustajaa, jotka antoivat yhteistietonsa seka
suostumuksensa haastatteluun jo kysymyslomakkeeseen vastatessaan. Strukturoidussa
haastattelussa toteutuu kyselylomakkeen tayttdminen ohjatusti ja kysymysten muotoilu seka
jarjestys ovat kaikille haastateltaville samat. (Eskola & Suoranta 2003, 86). Haastatteluuni

osallistuneet olivat sekd miehia, ettd naisia.
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6.2 Kyselyt ja haastattelut tutkimuksen aineistona

Tutkimusaineiston olen kerannyt kyselylomakkeen avulla (liite 1.) ja lisdksi olen haastatellut
nelja henkilokohtaista avustajaa. Pohdin henkilokohtaisten avustajien ja heidan tyGnantajiensa
valisia suhteita kyselylomaketta laatiessani. Kyselylomakkeet toimitettiin kohderyhmalle
postitse tutkimusluvan myontaneiden kuntien sosiaalitoimien kautta. Kyselylomakkeita
postitettiin - yhteensd 40 avustajalle ja vastauksia palautui yhteensa 13. Kaikkiin
kysymyslomakkeisiin liitin palautuskuoren, jonka postimaksu oli valmiiksi maksettu.
Tutkimusluvan saatuani kuntien sosiaalitoimien kautta postitettiin kyselylomake 40 sellaisille
henkilokohtaisille avustajille, jotka ovat sosiaalitoimen tiedossa voimassa olevalla
tyosopimuksella tai aikaisemmin toimineena henkilokohtaisena avustajana. Postitukset
osoitettiin ensimmaisen kunnan yhteistoiminta-alueen 20 avustajalle, toisen kunnan 10
avustajalle ja kolmannen kunnan yhteistoiminta-alueen 10 avustajalle. Vastausaikaa
henkilokohtaisilla avustajilla oli runsas viikko.  Aineisto kerattiin henkildkohtaisilta

avustajilta, joilla on tyokokemusta henkilokohtaisen avun tyénantajiin liittyvista suhteista.

Tutkimuskysymysten pohjalta laadin kyselylomakkeen henkildkohtaisille avustajille.
Kyselylomakkeessa oli valmiita taustakysymyksié seka puolistrukturoituja kysymyksia, joihin
avustajilla  oli  mahdollisuus Kkirjoittaa vapaasti kokemuksiaan ja ndkemyksi&an.
Kysymyslomakkeen kysymyksissd avustajille oli avustajan ja tydnantajan vélisiin suhteisiin
liittyvia kysymyksid, joilla haettiin vastauksia tutkimusongelmaan. Kandidaatintyoni
aineiston kerasin aineiston kyselylomakkeella ja sain siihen hyvin vastauksia, jonka pohjalta
arvioin kyselylomakkeen toimivan ja avustajien Kkirjoittavan mielellddn kokemuksiaan

Kirjoittaen.

Jari Eskolan ja Jaana Vastamaen (2001, 24-27) mukaan teemahaastattelu on Suomessa yleisin
tapa kerata laadullista aineistoa. Haastatteluun suostumisessa kuvataan olevan motivoivana
tekijana sen, ettd haastateltavalla on mahdollisuus tuoda esiin oma mielipiteensa ja saada
adnensa kuuluviin. Teemahaastattelussa etukdteen méaéritellddn aihepiirit ja teema-alueet.
Haastattelupaikalla  kuvataan olevan  merkitystd haastattelun  onnistumiseksi ja

haastattelupaikan tulisi olla mahdollisimman rauhallinen.

Haastatteluun valmistautuminen vei oman aikansa. Haastatteluja teen eri paikkakunnilla,

joista aiheutui myods matka- ja majoituskustannuksia. Nauhurin hankkiminen ja sen kayton
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opettelu, haastattelusta sopimiset, haastattelupaikan valinnat ja sopivien ajankohtien
Ioytdminen haastateltavien kanssa sek& nauhoitteiden litterointi etenivdt omaan tahtiinsa,
johon vaikuttivat lisaksi tyon ja perheen yhteensovittaminen. Haastattelurunkona kéytin
neljan  henkilokohtaisen avustajan omaa Kkirjoitusta heiddn vastattuaan ensin
kyselylomakkeeseen. Nauhurin laina-aika oli rajallinen ja sovittujen haastatteluaikojen
toteutuminen ei aina mennyt suunnitellusti, kuten haastateltavien sairausloma ja ulkomaan
matka muuttivat sovittujen haastattelujen aikatauluja. Haastattelut — syvensivat
kyselylomakkeilla saamaani tietoa ja haastatteluissa tarkentui avustajan vastaukset heiddn
omista kokemuksistaan. Haastattelujen litteroinnin aikaan tutkin myo6s tutkimusaiheeseeni
liittyvéa teoriaa ja aineistostani l16ysin Jokisen (2016) kuvaaman suhdeteorian, miké& ohjasi
tarkastelemaan henkilokohtaisten avustajien ja heiddn vaikeavammaisten tydnantajiensa
vilisid suhteita yhteiskunnallisena, institutionaalisena, ammatillisena auttamissuhteena sek&

vuorovaikutuksessa rakentuvana suhteena.

Yhteiskuntatieteiden ongelmat ovat monitahoisia, jonka vuoksi voidaan tarvita joustavaa
metodin kayttdd ja samassa tutkimuksessa voidaan kayttda useampaa menetelmdd. Ihmista
koskevien ongelmien tutkimuksessa monitieteinen ja monimetodinen lahestymistapa antavat
enemman tietoa kuin ainoastaan yksi menetelm&. (Hirsjarvi & Hurme 1995, 8.)
Kyselylomakkeella aineiston kerddmisen koin olevan helpomman tavan kerétd tietoa kuin

haastattelumenetelman avulla.

Hirsjarvi & Hurme ovat pohtineet teoksessaan (2001, 37) kyselylomakkeen ja haastattelun
heikkouksia sekd vahvuuksia. Kyselylomakkeen kayttd nahdadan hyvéana silloin, kun
lomakkeet on huolellisesti laadittu ja niiden avulla on tavoitteena selvittdd konkreettisia
iImiogita. Kyselylomakkeiden etuna pidetdén myos aineiston késittelya.
Haastattelumenetelmén vahvuutena pidetadn sitd, ettd kun haastateltavat henkilét suostuvat
vastaamaan, se ndhdaan postikyselya olennaisempana tekijand. Raine Valli (2001, 100)
toteaa, ettd kysymysten laadinnassa tulee olla huolellinen, koska sen avulla luodaan perusta
tutkimuksen onnistumiseksi. Kysymysten muodolla on merkitystd, jotta tutkittava ajattelee

tutkijan laatimat kysymykset juuri tutkijan tarkoittamalla tavalla.

Kyselylomakkeeseen vastasi 32,5 prosenttia niistd avustajista, joille kysely l&hetettiin.

Tutkimussuunnitelmavaiheessa tavoitteeni oli, ettd mikali kyselylomakkeiden avulla en saa
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riittavasti tutkimukseen tarvittavaa aineistoa, tulen haastattelemaan niitd avustajia, jotka ovat

antaneet kyselylomakkeessa suostumuksensa haastatteluun.

Tutkimuksessani kyselylomakkeeseen vastanneet ja haastatteluun suostumuksen antaneet
henkilokohtaiset avustajat ovat eri puolelta suomea erikokoisista kaupungeista.
Kyselylomakkeisiin vastatessaan avustajilla oli mahdollisuus antaa yhteystietonsa haastattelua
varten. Viisi avustajaa antoi  yhteystietonsa kyselylomakkeessa. Haastateltavien
henkilokohtaisten avustajien tavoittaminen oli vaivatonta, koska he antoivat suostumuksensa
haastatteluun jo vastatessaan kyselylomakkeeseen. Useista yrityksista huolimatta, yhté
henkilokohtaista avustajaa en tavoittanut haastateltavaksi, vaikka tavoittelin avustajaa useita
kertoja puhelimitse sekd sahkopostitse. Tamén avustajan kysymyslomakkeessa oli aiheita,
joista olisin halunnut esittda haastattelemalla tarkentavia kysymyksid ja nain saada liséa

aineistoa tutkimukseeni.

Sirkka Hirsjarven ja Helena Hurmeen (1995, 108) mukaan teemahaastattelun avulla on
mahdollista saada runsas aineisto. Aineiston Kkasittely ja analyysi tulisi aloittaa
mahdollisimman pian aineistonkeruun jalkeen, toisaalta ilmididen ymmartdmiseen voidaan
tarvita my0s ajallista etéisyyttd. Haastatteluni teemat muotoutuivat avustajien omien
kysymyslomake vastausten pohjalta. Esitin haastateltaville teemahaastattelussa kysymyksia,

joista toivoin saavani lisétietoa tutkittavaan aiheeseen.

Teemahaastattelussa haastateltavat ovat kokeneet jonkin tilanteen. Tutkija on selvitellyt
tutkittavaa ilmiot4, kuten sen rakenteita, prosesseja ja kokonaisuutta. Sisallon ja
tilanneanalyysin pohjalta tutkija péatyy oletuksiin ja analyysin perusteella muodostaa
haastattelurungon. Haastattelu suuntautuu tutkittavien subjektiivisiin kokemuksiin tilanteista.
Teemahaastattelu suuntautuu tiettyihin teemoihin. Teemahaastattelussa ihmisten tulkinnat ja
asioille annetut merkitykset ovat keskeisid ja merkitysten kuvataan syntyvén

vuorovaikutuksessa. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 47— 48.)

Hirsjarven ja Hurmeen (1995, 25) mukaan haastattelussa tahdatédan informaation kerddmiseen
ja se on ennalta suunniteltua pddmaérahakuista toimintaa. Teemahaastattelussa tulee olla hyva
kontakti haastateltavaan, jonka vuoksi haastattelupaikalla on merkitystd, kuten rauhallisuus
tulee huomioida. Haastattelijan on hyvé selvittdd todelliset olosuhteet haastattelupaikasta ja
kommunikaation tulee olla mahdollisimman hairi6tonta haastatteluympéristossa. (Hirsjarvi &
Hurme 1995, 61.) Pertti Alasuutari (2011, 85) kirjoittaa dokumentoinnin tarkkuudesta ja
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yksityiskohtaisuudesta, joka riippuu tallennustekniikasta. Nauhuria pidetddn muistiinpanoja

tarkempana vélineena.

Teemahaastattelun luonteeseen kuuluu nauhoittaminen. Nauhoittamisen avulla voidaan
kommunikaatiotapahtumasta séilyttad olennaisia asioita ja huomioida tarkeita tekijoita, kuten
tauot ja &anenkayttd. Nauhoitus mahdollistaa haastattelun ilman katkoja ja haastattelusta
saadaan luonteva ja vapautunut keskustelu. (Hirsjarvi & Hurme 1995, 82.) Tallensin
haastattelut ja kaikissa haastatteluissa kéytin nauhuria. Haastattelupaikan valinta toi pohdintaa
ja viivastytti haastattelujen sopimista. Joissakin kaupungeissa virka-ajan jalkeen ei ollut
helppoa I0ytéé julkisista tiloista rauhallista haastattelupaikkaa. Keskustelin haastateltavien
kanssa puhelimessa haastattelupaikasta siind vaiheessa, kun tapaamisaikaa sovittiin. Koska
kyselylomakkeeseen vastaamisen ja haastattelujen valilla oli useita kuukausia, olin

haastateltavaan yhteydessa hyvissé ajoin ennen haastatteluajan sopimista.

Haastattelutilanteessa kysymykset esitettiin samassa jarjestyksessd kaikille haastateltaville.
Haastattelun pohjana kayttdmassani kysymyslomakkeessa oli taustakysymyksid, jolla etsin
vastausta tutkimusongelmaan; keitd avustajat ovat, heidédn koulutustaan, tyokokemustaan ja
elaméntilannettaan sekd etsien syitd miksi avustajat tekevat tata tyotad. Haastattelutilanteessa
kaytin lisdksi avoimia kysymyksid. Haastattelujen kesto oli 43 minuutista yhteen tuntiin,
viipyminen kaikkien haastateltavien luona kesti ajallisesti huomattavasti pitempaan. Yhteisen
ajan avustajan kanssa ennen haastattelun alkua koin olevan térked tutustumisen ja
luottamuksen rakentamisen kannalta. Haastattelujen lopuksi kaksi avustajista kertoi
aikaisemmista kokemuksistaan tieteelliseen tutkimukseen osallistumisesta, jonka olivat
kokeneet myodnteisend. Hirsjarvi & Hurme (1995, 66) toteavat kuinka haastattelijan on
valitettdva haastateltavalle tieto tehtdvan tarkeydesté ja korostaa kuinka haastateltavan osuus
on keskeinen tutkimuksessa. Tutkimukseeni haastatteluun osallistuneet henkilGkohtaiset
avustajat  kertoivat, kuinka olivat odottaneet yhteydenottoani kyselylomakkeeseen
vastaamisensa jalkeen. Avustajat antoivat ymmartad, ettd pitdvat tarke&nd sitd, ettd heidan
omia kokemuksiaan tutkitaan, heidan tyostddn ollaan kiinnostuneita ja heille annetaan

mahdollisuus osallistua haastatteluun.

Henkilokohtaisten avustajien haastattelut aloitin sen jalkeen, kun olin lukenut useaan kertaan
alleviivaten ja korostuskyndd kayttden kaikkien avustajien kyselylomakevastaukset,

saadakseni  kokonaiskuvan avustajien Kirjoittamista teksteistd. Lisdksi perehdyin
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mahdollisimman hyvin jokaisen haastatteluun osallistuvan avustajan kirjoitukseen viel& ennen
haastattelutilannetta. N&ma avustajat olivat kysymyslomakkeessa antaneet yhteistietonsa
haastattelua varten. Hirsjarven & Hurmeen (1995, 61) mukaan teemahaastattelussa tulee
saada hyvé kontakti haastateltavaan, jonka vuoksi haastattelupaikan tulee olla rauhallinen ja
haastateltavalle  turvallinen.  Haastattelutilanteessa =~ kommunikaation  tulisi ~ olla

mahdollisimman hairittonta.

Ensimmaisen haastattelun tein maaliskuussa 2016. Toisen haastatteluajan sovin pian
ensimmadisen haastattelun litteroinnin jélkeen, haastattelu kuitenkin siirtyi my6hempéaan
ajankohtaan haastateltavan tilanteesta johtuen. Viimeisen tutkimukseeni osallistuneen
avustajan haastattelun tein lokakuussa 2016. Haastatteluajat sovittiin avustajien kanssa
puhelimitse ja matkustin tapaamaan haastateltavia sovittuina aikoina. Haastattelut tapahtuivat
kaupungin Kirjastossa, oppilaitoksen tiloissa sekd ennakkoon varatussa yksityisessa tilassa
kahden kesken haastateltavan kanssa. Yhden haastatteluista tein henkilokohtaisen avustajan
kodissa h&nen pyynnostadn. Ensimmadisen haastattelun jélkeen aloitin nauhoitetun aineiston
purkamisen tekstiksi, litteroin kaikki haastattelut. Haastattelujen nauhoitukset onnistuivat
hyvin yhtd haastattelua lukuun ottamatta. Tassa nauhoituksessa oli muutama epéselva kohta,
joita kuuntelin useita kertoja varmistaakseni sen, ettd kuulin haastateltavan sanat oikein.
Haastattelut kirjoitin puhtaaksi avustajan osalta sanasta sanaan ja varasin nauhoitteiden
litterointiin runsaasti aikaa. Litteroin haastateltavien puheet kokonaisuudessaan, koska
aineisto ei ollut kovin suuri. Kirjoittamisen avustajien puheista tein sanatarkasti tdydentdmatta
vajaita lauseita. Omaa puhettani en litteroinut sanatarkasti. Kirjoitin jokaisen haastattelun
tekstin kokonaan valmiiksi ennen seuraavan haastattelun sopimista. Yhden haastattelun
litterointiin ja tietokoneella kirjoittamiseen kului useampi péiva. Litteroitua tekstia

haastatteluista tuli yhteensa 40 sivua rivivéli 1,5 fontilla 12.

Metsdmuuronen (2003, 198) Kirjoittaa tutkijan herkistymisestd, joka edellyttdd oman
tutkimusaineiston hyvéa tuntemusta ja keskeisten Kkaésitteiden sisdistdmistid teoreettista
kirjallisuutta apuna kayttden. Luin henkilokohtaisten avustajien tekstej& toistamiseen ja
litteroidessani haastatteluja perehdyin haastattelujen siséltdihin, mika toi paljon pohdintaa ja
ajattelutyotd. Etsin avustajien teksteistd pelkistettyja ilmauksia, keskeisid teemoja joita

alleviivasin ja laitoin muistiin.
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Hirsjarvi Hurme (1995, 129) kirjoittavat, kuinka teemahaastatteluun liittyen tutkijan tulisi olla
hyvin perilld tutkittavasta joukosta ja tapauksia tulee olla riittavésti. Lisaksi voidaan kayttaa
muita haastatteluja. Roos (2009) on kéyttanyt tutkimuksessaan madarallisen tutkimuksen

lisaksi haastattelumenetelmad, tutkiessaan kéyttajien toiveita henkilokohtaisesta avusta.

Tassa tutkimuksessa neljan henkilokohtaisen avustajan haastattelujen liséksi tein asiantuntijan
haastattelun tadydentdamé&&én avustajien antamaa kuvaa tutkittavasta ilmiostd. Tutkimukseeni
asiantuntijahaastatteluun lupautui vammaisalalla valtakunnan tasolla toimiva asiantuntija,
joka haluaa pysya anonyymina. Asiantuntijahaastattelua varten sain tutkimusluvan
haastateltavan yksikosta ja haastattelun tein marraskuussa 2016. Asiantuntijahaastattelua en
litteroinut, kéytan tat4 haastattelua analyysissani taustoittavana tietona ja analysoidessani
tutkimustuloksia. Mainitsen erikseen aineistokatkelmissa, mikali ne liittyvat Kkyseiseen

haastatteluun.

6.3 Aineiston sisallonanalyysi

Tassa luvussa kuvaan aineiston kasittelyd ja miten olen teemoitellut aineistoa. Toteutin
tutkimukseni aineiston analysoinnin aineistolahtoisen siséllonanalyysin pohjalta, joka auttoi
eteneméén tutkimustyossani. Aineiston analyysissé etenin Tuomi & Sarajarven (2013, 109)
aineistolahtdisen sisallonanalyysin  mukaisesti. Analyysissd tarkastelen mistd syista
hakeudutaan henkilokohtaiseksi avustajaksi sekd millaisia suhteita henkildkohtaisilla
avustajilla ja avustettavilla on avustajien omien kokemusten mukaan. Aineiston analyysissa ja

tulkinnassa tuon kytkentdja teoriaan seké aikaisempiin tutkimuksiin.

Jari Eskola (2001, 150) toteaa, ettd analyysiin ja tulkintaan on tuotava kytkent6ja aikaisempiin
teorioihin ja tutkimuksiin. Analyysin rinnalla luin tutkimukseeni liittyvd4 teoriaa ja
aikaisempia tutkimuksia. Eskola (2001, 134) kuvaa tutkimusprosessin aikana analyysivaihetta

Jyrkimpané nousuna, josta tutkijan on itse tyostettava aineistosta tulkinta ja analyysi.

Teemoittelut ja luokittelut kuuluvat sisallonanalyysiin. Analyysi, tulkinta ja johtopaatokset
ovat ydinasioita tutkimuksen tekemisessa. Alasuutari (2011, 23) kuvaa laadullisen analyysin
koostuvan kahdesta toisiinsa nivoutuvista vaiheista, jotka ovat havaintojen pelkistaminen ja

arvoituksen ratkaiseminen. Jari Eskola (2001, 134) kirjoittaa tutkijan monista vaiheista
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tutkimusprosessin aikana, joista analyysivaihetta kuvataan jyrkimpana nousuna, josta tutkijan
on itse tyostettavéa aineistosta tulkinta ja analyysi. Hirsjarvi, Remes & Sajavaara (2004, 209-
212) kirjoittavat kuinka analyysi, tulkinta ja johtopé&atokset ovat tutkimuksen teossa

ydinasioita ja ne tulisi huomioida jo tutkimuksen alkuvaiheessa.

Hirsjarven & Hurmeen (1995, 116) mukaan kvalitatiivinen aineisto on mahdollista analysoida
useammalla eri tavalla. Metsé&muuronen (2003, 195-196) toteaa, ettd aineiston analysoinnin
voi tehdd vain tutkimuksen tekija itse, koska analysointi on tutkijan itsensa ké&sissa.
Kvalitatiivisen tutkimuksen aineiston kerd&@minen ja analysointi tapahtuvat ainakin osittain
samanaikaisesti. Ennen aineiston analysointia aineisto saatetaan sellaiseen muotoon, etta

analysointi mahdollistuu haastattelujen puhtaaksi kirjoittamisella.

Siséllonanalyysi eteni siten, ettd luin henkilokohtaisten avustajien kyselylomakevastaukset ja
perehdyin tekstien siséltoén mahdollisimman hyvin jo ennen haastattelujen tekemisté,
saadakseni kokonaiskuvan avustajien vastauksista. Analyysiyksikkona tutkimuksessani on
haastateltavien motiivit sekd henkildkohtaisten avustajien ja heidén tyonantajiensa valiset
suhteet Jokisen (2016) luokittelun mukaisesti. Lisdksi analyysiyksikkona ovat
asiantuntijahaastattelussa tutkimuskysymysten mukaisesti esille tulevat asiat. Mainitsen
erikseen aineistokatkelmissa, mikali ne liittyvat asiantuntijahaastatteluun. Alleviivasin
avustajien kirjoituksia ja litteroimieni haastattelujen teksteja korostuskynédé kayttaen ja lisaksi
tein muistiinpanoja. Luokittelua tein tutkimuskysymysten mukaisesti. Analysoinnissa kaytin
aputaulukoita. Awvustajien kirjoituksista etsin vastauksia tutkimuskysymyksiin ja avustajien
teksteistda kokosin pelkistettyja ilmauksia, jotka luetteloin etsien samanlaisuuksia ja
erilaisuuksia. Henkilokohtaisten avustajien Kirjoituksista etsin tekijoitd, joista yhdistin

raporttiini teemoja.

Eskola (2001, 143-146) toteaa, ettd haastattelutilanteessa keskustelu ei vélttamatta etene
loogisesti, vastauksia voi l0ytyd haastattelun eri puolilta. Analyysin tehtdva on tiivistaa,
jarjestaa sekd jasentaa aineistoa siten, ettd kaikki olennainen I6ytyy ja informaatioarvo kasvaa.
LOysin vastauksia avustajien Kkirjoitusten eri kohdista, samasta asiasta avustaja saattoi
kirjoittaa useamman kysymyksen kohdalla tai kertoa useammassa haastattelun eri vaiheissa.
Lukiessani avustajien kirjoittamia teksteja tein muistiinpanoja merkittaviin  kohtiin

alleviivaten ja erivarisid korostuskynia kayttaen.
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Tuomi ja Sarajarven (2013, 103-106) mukaan siséllénanalyysissa pyritadn I0ytamaan tekstin
merkityksid, jossa tekstimuotoisesta aineistosta tarkastellaan yhtéldisyyksia ja eroja.
Teemoittelin aineistoa ryhmitellen teksteistd samaa asiaa tarkoittavaa ja etsin pelkistettyja
ilmauksia, jotka luetteloin. Pelkistetyistd ilmauksista 16ysin samankaltaisuuksia ja
erilaisuuksia. Pelkistetyista ilmauksista muodostin alaluokkia ja yhdistelin niita. Ylaluokkien

yhdistdminen toteutui alaluokista ja lopuksi muodostui yhdistavia kéasitteita.

Taman tutkimuksen ldhestymistapana on hermeneutiikka. Jouni Tuomen ja Anneli Sarajarven
(2013, 34-35) mukaan hermeneutiikassa tutkimuksen kohteena on ihminen ja siind pyritaan
ymmartamaan ja tulkitsemaan ilmiota kasitteiden avulla. Tutkimuksessani pyrin oivaltamaan
henkilokohtaisten avustajien kirjoittamista teksteistd merkityksia avustajien kokemuksiin,
siitd mista syistd hakeudutaan henkilokohtaisiksi avustajiksi seka siihen minkalaisia suhteita

henkilokohtaisten avustajien ja heidén vaikeavammaisten tyonantajiensa valill& on.

6.4 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Pertti Alasuutarin (2011, 280) mukaan tutkimuksen kirjoittaminen on oman tekstin hiomista
ja analysoimista. Helena Hirsjarvi & Helena Hurme (2000,13) kuvaavat kuinka tutkimuksen
aihealue voi syntyd kaytdnnon kokemuksesta ja asiantuntijoiden vihjeiden pohjalta.
Tutkimuksen ongelmat ja kysymykset ovat merkityksellisid tutkimuksen onnistumisessa.
Tutkimuksen valmistuttua tulen havittdmaan tiedostot ja avustajien Kkirjoitukset seka

haastattelujen litteroinnit.

Hirsjarven & Hurmeen (1995, 128) mukaan kvalitatiivinen aineisto on mahdollista analysoida
useammalla eri tavalla. Jokaisessa tutkimuksessa tulisi tavoitteena olla tulosten ja
todellisuuden mahdollisimman tarkka vastaavuus. Keskeisimpana vaatimuksena tieteelliselle
menetelmélle todetaan olevan luotettavuuden ja luotettavuustarkastelun koskevan koko
tutkimusprosessia. Eskola (2001, 153) kirjoittaa vastauksista poimittujen sitaattien tehtdvasta
tutkimuksessa. Olen poiminut avustajien teksteistd sitaatteja, jolla haluan mahdollisimman
hyvin kuvata aineistoa ja antaa perusteluja tulkinnalle. Ha&ivytin teksteistd joitakin osia
avustajien hyvinkin hankalista ja kiperisté tilanteista. Muokkasin tunnistetiedot avustajien
vastauksista, jotta tutkimukseen osallistuneet avustajat ja heidan tyohonsa liittyvat tilanteet

eivat ole tunnistettavissa. Tutkimuksen eettisyyden ja luotettavuuden lisddmiseksi olen
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kayttanyt aineisto-otteita monipuolisesti ja tutkimuksen kulkua olen kuvannut avoimesti.
Aineisto-otteissa olen kertonut lyhenteelld (KH) kysymyslomakehaastattelun ja lyhenteelld
(HH) henkilohaastattelun.

Hirsjarven & Hurmeen (1995, 130) mukaan tutkijan omiin kokemuksiin perustuva kasitys
siitd, kuinka tulokset ja todellisuus vastaavat on luotettava luotettavuuden ilmaisin.
Kasittelyssé ja julkaisussa keskeisind késitteind ovat luottamuksellisuus ja anonymiteetti
(Eskola & Suoranta 2003, 56-57.) Kyselylomakkeiden ja haastattelujen aineisto tuodaan
tutkimuksessa siten, etta tutkittavat henkil6t eivét ole tunnistettavissa. Tavoitteena on suojata
tutkittavien anonymiteetti siten, ettd kysymyslomakkeisiin vastaajat ja haastatteluun
osallistuneet avustajat eivat ole tunnistettavissa. Tassa tutkimuksessa vastauksen sai antaa
nimettdbméana tai halutessaan yhteystietonsa sai jattdd kyselylomakkeeseen mahdollista
haastattelua varten. Vallin (2001,101) mukaan kyselylomakkeella tehdyssé tutkimuksessa
tutkijan lasndolo, oma olemus tai &anenpaino ei padse vaikuttamaan vastaajien vastauksiin.
Luotettavuutta liséé se, etté jokaiselle tutkittavalle kysymykset kyselylomakkeessa on esitetty
samassa muodossa. Taman vuoksi tarkoitukseni oli kerdtd aineisto ensisijaisesti
kyselylomakkeella, eikd haastattelemalla, silla osa tutkimukseen osallistuvista avustajista
saattaa tuntea tutkimuksen tekijan vammaispalvelujen tyontekijand. Ajattelen, ettd ndin
toimimalla oma vaikutukseni henkil6kohtaisten avustajien vastauksissa jaisi mahdollisimman
vahaiseksi. Ryhmahaastattelu ei tassé tutkimuksessa ollut mahdollista vaitiolovelvollisuuden

VUOKSI.

Tutkijana olen pohtinut tutkimuksen jalkiseurauksia avustajien ja avustettavien kannalta, silla
avustajien  kirjoituksissa ja haastatteluissa tuli esiin hyvin arkaluontoisia asioita.
Tutkimukseen osallistuneet avustajat ovat halunneet vastata kyselylomakkeeseen ja lisdksi
heistd osa antoi suostumuksensa haastatteluun. Pohdin sitd, valikoituiko haastatteluun
suostumuksensa antaneiksi sellaisia henkil6ita, jotka haluavat puhua tyostédan ja joille juuri
vuorovaikutuksellisuus on térke&d. Haastatteluihin osallistuneet henkilokohtaiset avustajat
olivat aidosti kiinnostuneita pohtimaan tyotddn. Pohdintaa tuo ovatko tutkimukseen
osallistuneet avustajat yleisesti aktiivisempia ja suuntasiko se tutkimustuloksia. Tutkimuksen
osallistuminen on ollut henkil6kohtaisille avustajille vapaaehtoista ja osallistumisen on voinut

halutessaan keskeyttéaa.
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Raunio (2004, 93) kirjoittaa eettisen ohjeistuksen ohjaavan eettisesti kestavaan toimintaan,
jonka avulla voidaan arvioida yksittaisten tyontekijoiden toimintaa. Tyontekijat reflektoivat
omaa toimintaansa eettisiin periaatteisiin. Raunion (2011, 121-122) mukaan eettiset
periaatteet perustuvat yhteiskunnan yleisind pidettyihin arvoihin. Sosiaalitydn arvojen
kuvataan alkujaan vaikuttaneen ylhaalta yksilolliseen hyvinvointiin sek& yhteiskunnalliseen
oikeudenmukaisuuteen. Nayttdon perustuvassa kdytannoéssa korostuu asiakkaan seké yksilon
ja perheen parissa tydskentelyyn kuuluvaa ihmisarvoa ja ihmisoikeuksia toteuttavia eettisid
periaatteita, jolloin eettiset kysymykset suuntautuvat asiakastyohon. Hirsjarvi & Hurme
(2000, 19-20) toteavat kuinka kaikkiin tutkimuksiin siséltyy eettisid ratkaisuja ja
ihmistieteissa eettisten kysymysten edessa ollaan tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Eettisista
periaatteista tutkijat tuovat muun muassa luottamuksellisuuden, yksityisyyden, laillisuuden ja

suostumuksen.

Tutkimuksen luotettavuutta ja eettisyytta pidan tarkedna kaikissa tutkimuksen vaiheissa ja
aihe on tuonut eettistda pohdintaa jo ideapaperivaiheesta alkaen. Tiedostan, ettd pitka
tyokokemukseni vammaissosiaalitydssd syventdd ymmérrystani tutkittavasta ilmiostd ja
nayttaytyi helppoutena lahestyd haastateltavia. Tavoitteeni oli katsoa aineistoa puhtaalta
poydéltd, enka valmiiksi tulkinnut sitd omien kokemuksieni lapi. Tutkimuksellani haluan
tuoda tietoa sosiaalitydhon monitahoisesta ilmidsta. Tutkittavien joukko tdssa tutkimuksessa

on melko pieni, eiké sen vuoksi tutkimustuloksista voida tehd4 laajoja yleistyksié.



43

7/ TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimustulosten ensimmaisessa osassa kuvaan henkilokohtaisten avustajien tyomarkkina-
asemaa ja motivaatiota hakeutua alalle. Toisessa osassa avaan tuloksia erilaisiin suhteisiin
liittyen. Otsikoinnissa kaytdn Arja Jokisen (2016) luokittelua erilaisista suhteista.
Metsdmuurosen (2003, 205) mukaan tutkijalta ei saa hdmartya tutkittavien todellisuus, vaan

tulokset tulevat tutkittavien henkildiden kokemuksista ja kontekstista.

7.1 Henkilokohtaisten avustajien tyomarkkina-asema ja motivaatio
hakeutua alalle

Tutkimukseni osallistuville avustajille esitettiin  kyselylomakkeen taustakysymyksina
perustietoihin liittyvia kysymyksia. Tutkimukseeni osallistuneet 13 henkilokohtaista avustajaa
ovat suurimmaksi osaksi naisia. Vastaajissa on yksitoista naista ja kaksi miestd. Myos
tutkimukseeni haastateltavaksi suostumuksensa antaneissa on sek& naisia ettd miehid.
Karjalaisen (2015) tutkimuksessa naisten osuus oli myds miehia suurempi 91 % naisia ja 9 %
miehid. Tutkimuksessani avustajista suurin osa oli ialtdédén 45-64 vuotiaita. Seitseman
henkilokohtaista avustajaa kuului edelld mainittuun ikaryhméan. Tutkimukseen osallistuneista
kaksi avustajaa oli 18-24 vuotiaita ja kaksi 25-44 vuotiaita. Kaksi henkilokohtaista avustajaa
vastasi olevansa yli 65- vuotias. Myds Karjalaisen (2015) tutkimuksessa avustajien keski-ika

oli melko korkea: 45,8 vuotta.

Tutkimukseeni osallistuneiden avustajien peruskoulutus ja ammatillinen koulutus vaihtelevat
paljon. Henkil6kohtaisista avustajista osa on kéynyt ainoastaan peruskoulun, osa avustajista
on lukion kayneitd. Tutkimukseeni osallistuneilla avustajilla on 85 prosentilla ammatillinen
tutkinto. Karjalaisen (2015) tutkimuksessa ammatillinen tutkinto on 62 %:lla avustajista.
Koska henkilokohtaisille avustajille ei ole sdadettyd koulutusvaatimusta, avustajina on
mahdollista toimia sosiaali- ja terveysalalle kouluttamattomia henkil6itd. Tahan tutkimukseen
vastanneista vain kolmella avustajalla oli sosiaali- ja terveysalan tutkinto. Suurin osa

tutkimukseen osallistuneista avustajista ndkee koulutuksen tarkeané.

”Sanon suoraan, ettd minulle tuli tiedon puute. Lahdin opiskelemaan.” (HH4)



44

Konkkola (2006, 25) puolestaan nékee tyOnantajien kouluttautumisen henkil6kohtaisten
avustajien kouluttautumista tarkedmpand ja pitdd vammaista tydnantajaa parhaana
kouluttajana omalle henkilokohtaiselle avustajalleen. Aineistossani avustajat eivét tuoneet
esiin tyohon perehdyttamisen nakokulmaa eik& avustajat tuoneet odotuksiaan tydnantajan
antamasta perehdytyksestd. Henkilokohtaisen avustajan tyohon erdén avustajan mukaan on
helppo ryhtyd, vaikka tyohon ei ole ammatillista koulutusta. Henkilékohtainen apu ei ole
vammaispalvelulain mukaan hoivaa, hoitoa tai huolenpitoa, mutta henkilokohtaiset avustajat
Kirjoittavat nauttivansa hoitoty0dstd. Asiantuntijahaastattelussa haastateltavan mukaan
avustustyon luonteesta riippuen nakyy ammatillisuus ja avustajan on tarkedd saada perehdytys
tyéhon, samalla tavalla kuin missa tahansa tyosuhteessa. Asiantuntijan mukaan hoiva ei voi
olla paasaantoisesti tydhon liittyvad, mutta hoivaa on mahdollista jonkin verran siséltya
avustajan tyohon. Aineistossani erds avustaja Kirjoittaa, etta hanelld ei ole peruskoulun jalkeen

muuta opiskelua, eikd mitadan hoitotydhon liittyvaa tyokokemusta.
“Than peruskoulu”(KH11)
ja sama avustaja Kirjoittaa tyokokemuksestaan:

“Ei mitddn hoitotyohon liittyvdd. Olen aina halunnut hoitotyohon, mutta ei ole
ollut mahdollisuutta opiskella. Kaytannén koulutus vain ja hyvaa on ollutkin.
Nautin hoitotydstéani ja opin aina uutta. (KH11)

Henkilokohtaisilla ~ avustajilla on  monenlaisia  koulutuksia, = mutta  ylempé&a
korkeakoulututkintoa ei ole vastaajista kenellakaan. Alempi korkeakoulututkinto on yhdella
avustajalla ja lisdksi yksi avustaja Kirjoittaa opiskelevansa ammattikorkeakoulussa.
Tutkintojen lisdksi avustajien vastauksissa mainitaan yhden avustajan kohdalla opiskelu
sosiaalialaan liittyvand opintojaksona avoimessa korkeakoulussa. Koulutusta koskevaan
kysymykseen avustajat ovat vastanneet opiskelleensa useita eri ammattialoja, kuten tekniikan-
, opetus-, kaupan-, hallinnon-, maatalouden- ja puutarha-alaa seké turvallisuusalaa. Kaupan
alan koulutukset ovat myynnin, jakelun- ja toimistotyon eri tehtévissa. Vastauksissa mainitaan
my0s sosiaali- ja terveysalan koulutuksia, kuten hoidon, avustavien tehtévien sek& ohjauksen
alalta, esimerkiksi koulunkéyntiavustaja, lahihoitaja, sosionomi tai ohjaaja. Useissa avustajien
koulutukseen liittyvassd vastauksessa mainitaan lisdksi ravitsemus- ja puhdistusalan

koulutuksia.

“merkonomi:  (kauppa ja hallinto), tietojenkasittelyn ammattitutkinto,
kodinhuoltaja (puhdistus- ja ravitsemuspalvelut)” (KH4)
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“Puutarhuri, kasvatus- ja yhteiskuntatieteen opintoja, toimitilahuoltaja-
opintoja” (KH 12)

Avustajilla on monipuolista aiempaa tyokokemusta. Avustajat ovat vastanneet toimineensa
useilla eri aloilla, kuten opetusalalla avustavissa tehtdvissé, maatalous- ja puutarha-alalla,
Kirjanpito- ja toimistotoissd, elintarvikealalla, kaupanalalla, hoitoalalla, kuten lahihoitajana,
myynti- ja jakelutehtévissd, kotiditing, ravitsemus- tai puhdistusalalla, perhepaivéhoitajana,
turvallisuusalalla, tekniikan alalla, suunnittelun, tyonjohdon sekd asentajan tehtavéssa,
puhdistusalalla. Avustajat ovat vastanneet tydskentelevansd myds lastenhoitoalalla,

vanhustyossé, kehitysvammatyossa seka kotihoidossa.

“Koneasentaja, putkiasentaja, tyonjohtaja, suunnittelija” (KH5)

"Myyjd, eri keittiélld esim. koulun, seurakunnan, tyopaikkaruokalan ym.
maatalousyrittdja, postinjakaja, paivakodin keittiolla, perhepaivahoitaja.
(KH10)

Padsaantoisesti avustajat toimivat tai ovat toimineet avustajana useammalla tyonantajalla.
Yhdella avustajalla on kokemusta jopa viiden eri vaikeavammaisen tyOnantajan kanssa
toimimisesta. Tutkimukseen osallistuneista avustajista osa toimii osa-aikaisessa tyossé tai
madraaikaisessa tydsuhteessa. Aineiston mukaan useammalla avustajalla on osa-aikatyo
avustajan tyon lisdksi toisella tyonantajalla yksityisen tai julkisen palveluntuottajan
palveluksessa. Asiantuntija toteaa haastattelussa, ettd avustajien sivutoimisuudesta ei ole
tarkkoja lukuja eika tutkimustietoa, mutta jossain madrin avustajan tyé on monelle avustajalle

sivutoimista. Avustajan tyotd avustajat itse pitavéat sivutoimisena.

"Olen sanonut, ettd kuitenkin mulle pddtyé on kaupassa ja sieltd mun pitdd
ottaa suurin piirzein kaikki ne tunnit, mitd mind saan”. (HH2)

“Teen vaihtelevasti osa-aikatyotd” (KH9)
Avustajan padtoiminen tyOnantaja ei vélttamattd ole tietoinen avustajan tekevan tyot4
henkilokohtaisena avustajana. Erds avustajista kertoo haastattelussa, ettei ole kertonut
ty6nantajalleen sivutoimisesta tydstaan.

"En mind mind tiedd tietddko meiddn myymdldpddllikko, ettd mulla on extraa,

mutta osastonhoitaja kylla tietda ja muut tietda. (HH2)

Henkilokohtaisina avustajina toimivissa on myos yksityisyrittdjid, jotka tekevat avustajan
tyotd osa-aikaisesti. Henkilokohtaisten avustajien vastauksista ilmenee, ettd usein samalla

henkilokohtaisella avustajalla on usean eri ammatti-alan tyokokemusta ja samanaikaisesti eri
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alojen osa-aikatyOtd. Avustajien kokemuksissa yhdistyy avustajien aikaisemmin hankittu
ammatti ja ty0 henkilokohtaisena avustajana. Torronen ym. (2016, 306) Kirjoittavat
sosiaality0ssa asiakkaan ja ammattilaisen kohtaamisen erityisluoteesta ja virallisuudesta, jotka
eivat pohjaudu ystavyyteen. Tassd tutkimuksessa avustajien kokemuksissa ty6honsa
liittyvissa suhteissa nakyy toisesta ihmisesté vélittdmisen tunteet ja vahvasti ystavyys, eivatka
ne nayttaydy samalla tavoin kuin Torrésen ym. kuvaamina virallisina suhteina. Avustajat

kertovat kuuntelevansa ja vélittdvansa avustettavasta henkilosta.

"Teen tyoni niin hyvin kuin voin. Vaikka hermoille ottaa. Syddn mukana tyéssa”
(KH4)

Aineistossa tuodaan esiin avustajatyon palkitsevuus ja avustajat kokevat saavansa tyostaan
itseluottamusta.

“Henkisesti saa avustaja usein enemmdn kuin mitd antaa” (KH5)
”Olen saanut tyéssdni hyvin paljon lisdd itseluottamusta” (KHT)

Avustajista osa kertoo opiskelevansa henkil6kohtaisen avustajan tyon ohessa, tekevénsa
sijaisuuksia tai olevansa elékkeell& tai osa-aikaeldkkeell.

"Opiskelin avustajan tyon ohella ldhihoitajaksi. Lisdksi tein samaan aikaan
sijaisuuksia vanhustydssd.” (KH1)

"Olen elikkeelld, mutta teen (mainitsee ammatin) toitd n. kolmena paivana
viikossa” (KH3)

Avustajat tuovat vastauksissaan uraan ja ammatinvalintaan liittyvia tekijoita ja kertovat
viihtyvansa avustajan tyossdén. Avustajan aikaisemmasta koulutukselta ja ty6kokemuksesta
koetaan olevan hyotyd avustajan tydssa tai ty0 voi liittyd ammatin vaihtoon ty6ttdmyyden
vuoksi. Koska avustajan tyohén ei ole koulutusvaatimusta, alasta kiinnostuneella on

mahdollista hakea tyotd. Kéytdannon tyokokemus koetaan hyvana.

Jain elakkeelle kaupanalalta ja kun aina olen halunnut hoitotydhon niin otin
tamdn tyon ja nautin kaikesta. ” (KH11)

“Avustajan tyé sopii kodinhuoltajan ammattiin. Kaupan alalta en loytinyt uutta
tyopaikkaa” (KH4)

Avustajien tyonsuorittamispaikka on tydnantajan kodissa, tyohon- tai opiskeluun liittyvissa
tiloissa tai erilaisissa toimintapaikoissa. Vammaispalvelulain mukaisessa tyonantajamallissa
avustajien ty0ympdristond on usein tyOnantajan koti. Avustajien Kirjoituksissa ja

haastatteluissa esiintyy tyoturvallisuuteen liittyvid tekijoitd, joihin liittyy molempien
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osapuolten tehtavét ja vastuut. TyOsuhteesta tehd&an avustajan ja tyOnantajan valinen
kirjallinen tydsopimus. Tyosuhdetta sdatdavat monet lait, joista erds on tydsuojelulaki.
Tyoturvallisuuslain (738/2002) mukaan tyontekijalla on aktiivinen rooli tyéturvallisuuden
toteuttamisessa. Avustajan tyohon liittyy turvallisuusriskejd ja yksintyoskentelyd, joita he
pohtivat Kirjoituksissaan ja haastatteluissa. Avustajat kertovat pohtineensa tapahtumien
jalkeen yhdessd avustettavan ja myds avustettavan laheisten kanssa tapahtuneita

vaaratilanteita. Tilanteet liittyvat tyGtehtavaan, tyoturvallisuuteen tai avustettavan vointiin.

“Ja eilen pesin terassin ikkunat, joka pelotti niin kauhiastiko ja sitte, ettd
mitenka ne toimii, maa en ensin saanut niitd auki...Kun ne on niin kauhian
korkiat ne ikkunat. Sitten kun ne on auki totta mua rupesi pelottamaan” (HH2)

“Onhan hénen (mainitsee sukulaisuussuhteen) kerran tai kahdesti sanonut, etta
jos han rojahtais siita, kun on se kuuma kiuas, tulee mieleen, ettéa miten sen saa
pidettyd, kylla se niin kuin tosi riskialtista on kiivetd. ” (HH3)

Avustajat kertovat ty0ajostaan, jossa ollaan valmiita joustamaan, mutta my6s noudattamaan
tybaikalain s&&nnoksid ja maariteltyjd tyOaikoja. Tekemadsséni asiantuntijahaastattelussa
tuotiin nakokulmaa siitd, kuinka kaikissa tyOyhteisdissa on mahdollista syntyd myds
ristiriitatilanteita, eikd avustajan tyo poikkea siind.

Talla hetkella on niin poikkeuksellista, ettd mind en voi tehda iltahommaa.

Minghan oon ollutkin myothdseen iltaan. On sanottu, ettd mielelldén ei
viikonloppuisin, vaan en tiedd sitten kun koulutus on kdyty, onko sitten ”. (HH4)

"Silloin kun avustettavan kanssa tullaan hyvin toimeen ja viihdytdidn yhdessd,
mutta hanen vanhemmille tai tyttérelle ei tunnu mik&an kelpaavan. Silloin tulee
miettineeksi onko tassa tydssa mitdan jarked, kun parhaansa yrittad ja mikaan
ei riitd” (KH9)

Henkil6kohtaiset avustajat ovat vastauksissaan Kirjoittaneet syitd, miksi hakeudutaan
henkildkohtaisiksi avustajiksi. Vastauksissa toimeentulo on usein mainittu tekija avustajana

toimimiseen.

”Olin tyéton ja minusta tamd on minun tyotd” (KH8)

Avustajat pitavat tyotddn mielenkiintoisena ja haluavat ty6ltaan lisdansioiden lisaksi virikettd

omaan elamaénsa.

- ty6 on kaikkiaan mielenkiintoista” (KH9)

“liséansioiden toivossa. Viriketta elamaan saadakseni (KH12)
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Monet avustajista ovat osa-aikatydssd tai opiskelevat avustajan tyon ohessa. Aineiston
mukaan avustajan tyéhén hakeudutaan lisdansioiden saamiseksi ja tyokokemuksen

hankkimiseksi.

“Lisdksi koin opettavaiseksi tyoskennella opintojen ohella henkilokohtaisena
avustajana ja se oli opintojen ohella myés taloudellisesti jirkevéd” (KH1)

“olen leski, enkd saa lesken eldkettd, eika tuloni paatoimisesta tyoéstani riita”
(KH2)

Suurelta osin positiivista “niin kuin ei olisi tyotd ollenkaan”, mutta silti vihdn
palkkaa saa...” (KH12)

Avustajat voivat kaivata myds toimintaa ja tyokokemusta omaan eldmaénsa. Avustajan tyota
pidetd&n mielenkiintoisena ja joustavana, jossa on mahdollista saada tekemistd myds omaan
elamaan. Avustajat pitdvat henkilokohtaisen avustajan ty6t4 antoisana varsinkin silloin, kun

avustettavan kanssa koetaan olevan hyva tiimi.

“Halusin tehdd vililld jotain muuta kuin toimistotyotd” (KHT)
"Tdmd on vapaata saa kdyttdd mielikuvitusta mielin mddrin” (KH8)
"Tyo6 on kaiken kaikkiaan mielenkiintoista” (KH9)
My®os halu auttaa toista ihmista on yksi syy hakeutua avustajaksi.
"Ei se taida kuuluakkaan avustajan toimenkuvaan, mutta kun olemme vanhoja
tuttuja niin sitd haluaa auttaa! (KH3)
"Olen sosiaalinen ihminen ja tykkddn auttaa ihmisid” (KH13)

Useat avustajat kertovat aloittaneensa henkilokohtaisen avustajan tyon avustettavan itsensa

pyynnosta, oppilaitoksen, kotipalvelun henkildston tai avustettavan omaisen pyynngsta.

"Minulle suositeltiin  henkilokohtaisen avustajan tyota koulun kautta.
Avustettava oli monivammainen henkil6 ja hanella oli taannuttava lihassairaus.
Minulla 16ytyi osaamista viittomakielestd ja ymmarrysta sairauteen liittyvissa
asioista.” (KH1)

“Tarvitsin kesatoitd ja minua pyydettiin avustajaksi. Sain lisda avustettavia ja
pidin ty0sta. Ty0 on joustavaa ja sitd on helppo tehd&d koulun ja muiden téiden
ohella, (KH6)

Vaihtoehtoisten kommunikointimenetelmien hallitseminen mahdollistaa vuorovaikutuksen ja
luo yhteenkuuluvuutta avustajan ja avustettavan valille. Avustajat tunnistavat selkokielen ja

kommunikaation tarkedn merkityksen avustajan ja avustettavan valisessé vuorovaikutuksessa
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ja arvostavat omaa osaamistaan vaihtoehtoisten kommunikointimenetelmien hallinnassa.
Henkilokohtaiset avustajat luottavat omiin kykyihinsa, jos he eivét osaa niin he ovat valmiita
opettelemaan ja kokeilemaan uusia menetelmid. Myds Notkon (2016) tutkimuksen keskeisena
kasitteend ovat vuorovaikutuskokemukset. Notkon tutkimuksessa puhutaan kasvokkaisesta
henkilokohtaisesta vuorovaikutustilanteista ja palautteen merkityksestd. My0s avustajat

kertovat kokemastaan positiivisesta tai negatiivisesta palautteesta.

"Sitte meiddin opettaja kysyi mua, kun tiesi ettd mulla on osaamista siihen
viittomakieleen” (HH1)

“Mind olin siind suhteessa tyytyvainen kun minut otettiin mukaan. Sain oman
nakokulmani antaa asioista. Asia pitaisi mahdollisimman arkipaivaisesti esittaa
se asia, ettd han ymmartaa sen. Minakaan en aina tahdo ymmdrtid . (HH4)

Henkilokohtaisella avustajalla on usein myods aikaisempaa kokemusta toisen henkilén
avustamisesta, kuten kokemusta ldhiomaisensa avustamisesta. Halu auttamiseen tulee esiin

avustajien kirjoituksissa. Erds avustaja kertoo halustaan auttaa toista ihmisté.

"Olin edesmenneen mieheni omaishoitaja ja kotihoidon véki ehdotti minulle tata
tyota, ettd sopisin tallaiseen tyéhon ” (KH10)

”Olen sosiaalinen ihminen ja tykkddn auttaa ihmistd.” (KH13)

Erityisesti kahden henkil6kohtaisten avustajan vastauksissa nakyy avustajan ja avustettavan
yhdessa tekeminen, liittyen ké&dentaitoihin ja tekniikkaan. Yhteinen tekeminen avustettavan
kanssa koskee suunnittelua ja rakentamista, kuten apuvélineitd, kodinrakentamista tai liittyvéat
vapaa-ajan toimintaan. N&mé toimintavalineitd ja rakentamiseen liittyvid t0itd suunnittelevat
ja toteuttavat henkilokohtaiset avustajat ovat miehid. Toiminnan kautta on mahdollista saada
uutta ndkokulmaa ja rohkeutta yhdessd toimimiseen. Yhteinen avustajan ja avustettavan
valinen tekeminen tukee osallisuutta ja sosiaalista vuorovaikutusta sek& mahdollistaa

avustettavan osallistumisen myos kulttuuriin ja yhteiskuntaan.

“Mutta kylld mindkin nyt uskon, ettd tdmé on nyt viimeinen kesa, kun (mainitsee
nimen) sinne lauteille menee, jos ei siihen mitddn tekniikkaa kehitelld” (HH3)

“Henkilé jolla olen avustajana on entinen tyokaveri ja koska minulla on aikaa,
kun olen elékkeelld, niin ajattelin omalla panoksellani tuoda vaihtelua hanen
paiviinsa ja toimiinsa. Olemme paljon kehitelleet ja tehty hanelle apuvalineita
harrastuksiin ja paivittaisiin toimiin ” (KH10)

Avustajaksi ryhtymisen syyna voi olla myds velvollisuuden tunne:
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“Olen varmaan “didin maidossa” saanut sellaisen auttamisen halun kanssa
ihmisiani kohtaan ja kun liséksi sairastunut (mainitsee nimen) ja hanen
(mainitsee sukulaisuussuhteen) molemmat kysyivat minua avustajan tehtavaan
niin en tietenkdcdn voinut kieltdytyd!” (KH3)

Henkilokohtaisten avustajat tyomarkkina-asema nayttaytyy heikkona. Avustajat kokevat
avustajan tyon sivutoimisena ja heilld on samanaikaisesti useita osa-aikaisia tyGsuhteita.
Avustajan tyota tehdaédn opiskelun ja eldkkeen ohessa. Tdman aineiston pohjalta motivaatioksi
hakeutua alalle on auttamisen halu, lisdansiot, tydkokemuksen hankkiminen ja toiminnan
saaminen omaan eldma&n. Aineiston mukaan henkil0kohtaiset avustajat ovat enimmakseen
naisia. Avustajien keski-ikd on melko korkea, suurin osa avustajista on ialtdédn 45-64
vuotiaita. Avustajien melko korkea Kkeski-ikd on todettu myos Karjalaisen (2015)
tutkimuksessa. Koska avustajille ei ole saadettyd koulutusvaatimusta, avustajina voi toimia
henkiloit, joilla ei ole ammatillista koulutusta ja tyéhén on mahdollista hakeutua alasta
kiinnostuneet. Aineiston mukaan avustajat ovat opiskelleet eri koulutusaloja, mutta avustajien
sosiaali- ja terveysalan koulutus on véhaistd. Avustajilla on usein aiempaa monipuolista
tyokokemusta ja kokemusta oman laheisen avustamisesta. Avustajien kokemuksissa tuodaan

tarkedna vuorovaikutuksessa rakentuvat suhteet ja avustettavan kanssa yhdessa tekeminen.

7.2 Henkil6kohtaisten avustajien ja tyonantajien valisista suhteista

Seuraavassa kuvaan henkilokohtaisten avustajien kokemuksia avustajan ja vaikeavammaisen
tyonantajan valisistd suhteista. Namé suhteet ovat yhteiskunnallinen suhde, institutionaalinen

suhde, ammatillinen auttamissuhde sekd wvuorovaikutuksessa rakentuva suhde.

7.2.1 Yhteiskunnallinen suhde

Henkilokohtaisen avustajan ja tyonantajan valiseen suhteeseen liittyy yhteiskunnallinen,
yhteisollinen ja my6s yksilollinen ulottuvuus. Henkilokohtaisen avun myontdmisessa on kyse
julkisen vallan toiminnasta, jota ohjaa lait, asetukset ja niihin perustuvat toimintaperiaatteet.
Myo6s Sarkela (2001) kirjoittaa julkisen toiminnan yhteydestd. Aineistossani esiintyy usein
palkkaukseen tai toimeentuloon liittyvid tekijoitd. Useammat avustajista pohtivat
vastauksissaan palkkaansa. Avustajat pitdvat palkkaansa huonona, mik& heiddan mielestdéan
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kertoo myos tyon arvostuksesta. Palkkausta avustajat eivét tuo julkisti yhteiskunnalliseen

keskusteluun, vaikka siita kaydaan keskustelua tyonantajan ja laheisten kanssa.

"Kun olen avustettavani kanssa puhunut siitd palkasta, hdnen mielestd se on
than hyva palkka. Ystdvani sanoi: voi sindhan teet niin monenlaisen
ammattimiehen toitd, ettd minka takia sina teet kympilla tunti, ettd eihén tuo ole
oikein, ett& sinunhan pitaisi saada paljon enempi palkkaa. ”(HH3)

“huono palkka elikkd ei anneta arvoa tyolle” (KH8)

Avustajan toimeentuloon liittyvat taloudelliset kysymykset esiintyivét avustajien vastauksissa.
Yhteiskunnalliseksi suhteeksi taloudelliset asiat muodostuvat, koska avustajien talous on
tiukalla. Heinonen ja Saraste (2006, 250) toteavat vanhakantaiseksi ajattelutavan, jossa
avustajan ammattia pidetddn lapikulkuammattina opiskelijalle. Téssé tutkimuksessa voidaan
todeta avustajan tyon olevan opiskelijalle tai osa-aikaelakkeelld olevalle liséansio tai
mahdollisuus  tyokokemukseen, jota avustajat tekevat mielellddn. Osa-aikaista
henkilokohtaisen avustajan ty6td on mahdollista tehdd opiskelun toisen tyon ohella.
Aineiston mukaan henkil6kohtaisen avustajan tyo voi olla myos elédkkeelld olevalle lisdansion

ldhde tai tuoda sisaltod elakepdiviin.

”maa taalta reppu selasséa lahin silloin sitte sinne ja tuota oottelin, oottelin. Ja
maa sitte menin sinne ja hohoilin siind ulkopuolella soitin ovikelloa, hanen
mieskaverinsa asui siella pellon toisella puolella ja han sanoi, ettéa ei --- ole
kotona. Min& sanoin, etta ai jaa ja mun piti tulla téihin tdnne. Sanoi ei, etta se
on mennyt (mainitsee kaupungin). Mina sitte soitin kaupungille ja kysyin saanko
palkan siita, kun oon niin kuin tulossa tanne. Sanottiin, etta ei, kun vain tehdysta
tyostd. Mina sitten sanoin sitten (mainitsee nimen) etta ei tasta tule mittaan, etta
mind olen ottanut tdmdn, tarvin lisdansiota.” (HH2)

“Tarvitsin kesdtditd ja minua pyydettiin avustajaksi. Sain lisdd avustettavia ja
pidin tyosta. Tyd on joustavaa ja sitd on helppo tehda koulun ja muiden toiden
ohella.” (KH4)

Henkilokohtaiset avustajat kaipaavat nykyistd enemmaén arvostusta tyolleen seka toivovat
julkista keskustelua henkilokohtaisen avustajan ty6hon liittyen. Avustajat pitdvat tyotdan
tuntemattomana, mutta toivovat siitd julkista keskustelua. Vaitiolovelvollisuuden vuoksi

avustajat eivat itse halua tuoda tyotaan julki.

”Sitd min& olen ihmetellyt miksi tata ty6ta pidetdan salassa. Mind vaan puhun
asiakastyostd, en kaytd sen  kummemmin  avustettavien  nimia.
Vaitiolovelvollisuus on tarkeda. Varmasti loytyisi tyontekijoita tiedottamalla ™.
(HH 4)
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Osallisuuden Mari Kivistd (2011, 23) kuvaa hyvinvointia uudempana késitteend, joka on
tullut julkiseen keskusteluun korostettaessa kansalaisten omaa aktiivisuutta. Osallisuus
korostuu vahvasti avustajien kertomuksissa. Avustajalle on tarkeéa osallistuminen vammaisen

tukena ja avustajat haluavat olla mahdollistamassa avustettavan eldmaan sisaltoa.

”Se on pdivisaikaan kun pystyn tulemaan, on pitempi paiva, niin voidaan kayda
katsomassa taideteoksia nayttelyssa... Joo ja tuota niin, me kaytiin hanen
kanssaan kylpylassa tekemassa semmoisen viikonloppureissun. Ne sanoikin sitte
mulle, siind muut ihmiset, ettd nyt on tainnut joku loytda sellaisen avustajan
mité kaikilla ei ole, ett& tuota ei kaikki tuolla lailla erikseen huomioi. Mind siten
sanoin heille, ettd tiedatteko, ettd mind olen tdissa en min& ole missaan lomalla.
Ettd minun pit&a sekin asia huomioida tassa”. (HH4).

Avustajan tyonkuva ja tyotehtdvat voivat olla avustajille epéselvaa.

”No sitdhan se Iahinn& on niin kun nykyisin ettd se, ehka enimmékseen sita,
ettd, ettd sehan on ollut valtavan niin moninaista ettd, etté eihan se tavallaan
ole ollut sitd, maa en tieda mité se avustajan varsinainen ty6é on, mutta eihan se
sita yksistaan mulla ole ollut. ”(HH3)

Tyon avustajat voivat kokea fyysisesti ja psyykkisesti raskaana.

"Yritdn parhaani olemalla rento ja oma itteni” mutta sitd en ymmdrrd, kun hdn
ei ota vastaan terapiaa mita hanelle on tarjottu ja sit han purkaa pahanolonsa
(mainitsee nimen) ja se mua harmittaa kovin. Olen kertonut omia kokemuksia
terapiasta, mutta siihen han ei reakoi mitenkdcn”. (KH3)

Ettd se on niin kun se mun tydnteko on, oikeastaan semmoista niin kuin. Olen
joskus aika poikki, kun tuota se on niin raskasta, kun tuota se tyé on niin
raskasta. (HH3)

Taman tutkimuksen aineiston mukaan henkilokohtaisen avustajan ja avustettavan vélisessa
suhteessa on néahtdvissd yhteiskunnallisia tekijoita liittyen osa-aikatyohon, elékkeisiin,
opiskeluun,  palkkaukseen, toimeentuloon, ty6ttdmyyteen, uraan, lainsdadantoon,
tyévoimapolitiikkaan, osallisuuteen ja tyén julkisuuteen. Avustajia yhdistdd heikko
tyoémarkkina-asema, huono palkkaus, tyon sivutoimisuus ja osa-aikaisuus. Toisaalta aineiston
pohjalta voidaan todeta osa-aikaisen tyon olevan opiskelijalle, osa-aikatyota tekevélle tai osa-
aikaeldkkeelld olevalle lisdansio tai mahdollisuus tyokokemukseen. Avustajan tyd koetaan
olevan sivutoimista ja salassa pidettyd. Avustajat kaipaavat tyostddn julkista keskustelua,
mika toisi myds tyonantajalle lisdd mahdollisuuksia tyontekijoiden rekrytointiin. Avustajat
voivat kokea tyonsa fyysisesti ja psyykkisesti raskaana. Avustajat kokevat avustettavan

osallisuuden tarkednd myos kodin ulkopuolisessa toiminnassa.
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7.2.2 Institutionaalinen suhde

Sosiaalityon asiakkaiden kanssa tehtavé ty0 edellyttad erilaisia taitoja tyontekijéltd, kuten
verkostoitumista ja asiakkaan l&heisten kanssa tehtdvaa tyotd. Yhteys sosiaalitydhon nékyy
avustajien vastauksissa. Avustajat kertovat ottavansa yhteyttd sosiaalitoimeen tai
sosiaalityontekijddn omaan tydsuhteeseensa tai tyOnantajan ongelmatilanteeseen liittyen.
Kaupungin sosiaalitoimen vammaispalveluun ja kotihoitoon avustajat kokevat voivansa olla
helposti ~ yhteydessd  erilaisissa  tyohonsd  liittyvissa  tilanteissa.  Kodinhoitajat,
kotisairaanhoitajat ja fysioterapeutti mainitaan vastauksissa. Myds Tedren (1999, 127)
mukaan kotona tapahtuvaan auttamiseen voi liittyd ongelmallisia tilanteita, joihin ei saada
kosketuspintaa eiké vastavuoroisuutta. Autettavan toimintakyvyn heikettyd kodinhoidolliset

asiat tulevat etaisimmiksi ja asiat voivat tulla pulmalliseksi.

"Mind tasan tarkkaan tieddn, ettd mdd en tehnyt sitd. Md sitte soitin
vammaispalveluun, ne sano ettd sinun ei tarvi valittad, ettd he katsovat
korvataanko se”. (HH2)

"Tdnddnkin on sellainen asia, ettd joudun pyytddn apua ihmisiltd, ettd kun mind
tiedan ettd en pysty sita yksin silla lailla ratkaisemaan, etta se tulisi niin kuin
pitdd. En usko, ettéd lahihoitajatkaan pystyvat endd auttamaan, on ruvennu
olemaan sellaista, ettd han ei luota endén meihin. Pitdd saada ihan vieras
neuvomaan, jolla on vahva taustatieto tammaoisistd asioista”. (HH4)

Ty6suhteeseen liittyvissd asioissa avustajat kokevat olevan epdaselvyyksid palkkaukseen ja
tyonantajuuteen liittyen. Tutkimukseeni osallistuneiden avustajien mukaan avustajan tyéssa
tehtdvankuva eika tydnantajuus valttaméattd ole selvad. Avustajalle voi olla epéselvaa se,
kumpi toimii ty6nantajana vaikeavammainen henkil0 vai kaupunki. Tyodnantajana avustaja
voivat pitdd kunnan sosiaalitoimen viranhaltijaa, vaikeavammaisen toimimista tydnantajana
eivat avustajat aina koe todellisena. Epéselvyytta on tydnantajana toimivan roolin osalta myos

siit4, onko vaikeavammainen ty0nantajana vai asiakkaana.

"Onhan se aika, aika erikoinen, nyt kun se tulee sieltd postissa, ettd (nimelta
mainittu) on maksanut niinkd, on maksanut mulle niin kuin palkan, no eihan se
ole totta, mité se ilmoittaa niin kuin sahkdpostilla. Kaupunkihan se maksaa,
sieltd tulee se tilinauha sdhkopostilla” (HH3)

Barnes ja Mercer (2010, 149) puolestaan ovat todenneet tyOnantajan kéyttajaksi ja
henkilokohtaisen avustajan tyontekijéksi. Aineistossani avustajat kayttavat molempia

nimityksid, sek& avustettava ettd tyOnantaja. Haastatteluissa avustajat puhuivat hyvin
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tuttavallisesti tyonantajastaan etunimelld, my6s heidan tyOnantajiensa perheenjdsenet
vaikuttavat hyvin laheisiltd avustajien kertomuksissa. Asiantuntijahaastateltava ei ihmettele
tyénantajuuden epaselvyyttd, koska henkilokohtaisessa avussa on useita toteuttamistapoja ja
lisdksi kunnalla on vahva rooli kdytdnnon asioissa. Tyonantajamallia asiantuntija pitad

kunnille taloudellisesti edullisena vaihtoehtona.

“Johtajahan on sosiaalityontekijd, mind en oikein tiedd miten se tuo pitaa
ajatella” (HH 4)

Henkilokohtainen  avustaja  toimii ~ vaikeavammaisen tyOnantajansa  alaisuudessa,
tyonsuorittamispaikkana avustettavan koti, opiskelu-, tyé- ja toimintapaikat. Tyonantajan koti
avustajan tyoymparistona kuuluu avustettavan henkilon yksityiseen alueeseen, mutta
tyosuhteeseen liittyy myds julkinen palvelu vammaispalvelun mydntamiseen liittyen.
Anttosen (2009, 8) mukaan sairauden tai vammautumisen myota voi tulla sellaisia tilanteita,
jolloin my0s hoivaa voidaan tarvita. Henkilokohtaisen avun tyonantajamalliin on mahdollista
liittyd myos hoivan ulottuvuus. Avustaja tulee tydnantajan kotiin, jossa tyonantaja péattad
tavastaan eldad myos vointinsa huonotessa ja avustajat kertovat suhtautuvansa toiminnassaan
asiakkaan sekd hanen perheensa yksityisyyttad kunnioittaen. Avustajien tydsuhteeseen liittyvét
asiat koetaan epaselvdnd. Henkilokohtaisten avustajien tyOnantajien liitto tulee esiin vain
vahdisesti avustajien kokemuksissa. Tyonantajien jarjestaytyminen Heta-liittoon antaisi

avustajille paremmat tydsuhde-edut.

" Eikd mdd tuota silleen koe sitd, silleen ettd alkaisin painostamaan tyénantajaa
liittymaan Heta-liittoon” (HH2)

”Siis tyonantajanko pitdisi kuulua johonkin liittoon.” (HH4)

Vaikeavammaisen suvun perinteet ja kulttuuri ovat vaikuttamassa avustajan ja avustettavan

valiseen suhteeseen. Myos avustajan omalla taustalla on vaikutusta suhteeseen.

“Hdnen puoliso on sanonut, ettd menisitte joskus mokille ja menisitte
veneilemaan tekemattd mitdan, mutta avustettava ei pysty siihen. Aina jotakin
pitdd tehdd. Mutta mina ymmarrdn hantd, koska minulla on samanlainen
kotitausta kuin avustettavalla, sité arvostusta ei oikein ole saanut. Arvostuksen
on saanut pelkalla tyolla. Siella on ollut samanlainen kasvatus.” (HH3)

”Joo mutta en mind enda silla lailla ota, méaa otin silloin alkuun, etta silla lailla,
ettd mind teen parhaani, se pitaa riittad, jos ei se riité niin. Ne on tosi taitavia
ne (mainitsee sukulaisuussuhteen) ja pystyvat vaikka mihin ja mitd. Jotenkin
tuntuu, etta sitd jaa niin kuin alamittaiseksi, mutta sitte se vaan pitéa aina itselle
sanoa, etta sité teen mitd osaan ja niin hyvin pyrin tekemaén ja olen sanonutkin
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(mainitsee nimen) ettd, jos ei joku onnistu, ettéd tdma ei nyt tdna paivana taman
paremmin onnistunut.” (HH3)

Avustajat kertovat ratkovansa vastaantulevia tyohon liittyvid kaytdnnén ongelmia myos
yhdesséd tyOnantajiensa kanssa. Avustettavan kodit ja toimintaympadristot sisaltavat
monenlaisia, avustajalle haastaviakin tehtdvid. Yhdessa tyonantajansa kanssa tekemisen ja
toiminnan kautta avustajat kokevat tyonsa mielekkaaksi. Aineistossani avustajat kertovat
tekevéansa tyokokemukseensa pohjautuen erilaisia t0it4, joihin tydnantajat myos osallistuvat
toimintakykynsd mukaan.  Asiantuntijahaastattelun pohjalta voidaan todeta avustajien
ty6tehtavien aiheuttavan paljon kiivastakin keskustelua ja my6s hdmmennystd. Asiantuntija
ihmettelee miksi yksittdiset tyotehtavat aiheuttavat niin paljon keskustelua téssd tydssa.
Asiantuntija pohtii, onko mitddn muuta alaa, jossa tyotehtdvat keskusteluttaisi yhta paljon
kuin avustajan ty0ssd. Aineistossani avustajat kertovat avustajan ty6hon liittyvista
tyotehtavista.

” Nytkin vasta, se mékin lattia se piti hioa hyvéksi ja lakata, (mainitsee nimelta)
sanoi ei, ei se riitd, ei se riita vield. Mind en tieda kun olen talle linjalle
ldhtenyt, ettd mind kaikkea teen...Nytkin oli sielld mokilld timmoisen
lasiovenkin asennus. Sekin on aika tarkkaa ty6ta, kun asennetaan ovia, hanen
(mainitsee sukulaisuussuhteen) oli vahan kaverina ja avustettavakin, mutta ei se
mitddn kun avustettava oli tyytyviinen, kun siitd tuli hyvd.” (HH3)

“Tosissaankin mielikuvitusta saa kayttad, taytyy sanoa. Silla seudulla on
sellaisia ihmisia, jotka tietdd mitd me tehdaan, rikas mielikuvitus minulla, mina
olen elanyt silla lailla, ettd hanen elaméssa olisi sisdltod. No tuota, han ei
oikeastaan pysty muuten kuin avustajan kanssa toimimaan. Musiikkia hén
pystyy vain kuuntelemaan. ”’(HH4)

Erds avustajista kertoo ldhteneensa opiskelemaan saadakseen tietoa ja kertoo opiskelun
rikastuttaneen tyotdan. Haastattelussa avustaja pohtii miksi hénen ystdvalleen ei annettu

avustajan tyota.

”Sain kuulla tdstd ja auttaa kun saa tietopuolista. Opiskelu on rikastuttanut tdtd
hommaa...niin mind myonndn, ettéa se oli minun virheeni, ettd en heti lahtenyt
opiskelemaan”... Saattaahan olla, ettd koska hdnelld ei ollut minkddnlaista
ammattikoulutusta, ettdi se vaikuttaa siind” (HH4)

Erilaisen yhdessa tekemisen ja toiminnan kautta on mahdollista saada uutta ndkdkulmaa ja

rohkeutta seka Kiitosta avustajana toimiseen.
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"Kylld kokemukseni ovat kaiken kaikkiaan positiiviset ja sitten kun en jaksa
tehda (mainitsee ammatin) t6itd enda, niin jos avustajan hommia olisi niin
voisin teh& niitd enemmaénkin, jos vain kelpaan avustajaksi jollekin muukkekin
vaikka (mainitsee paikkakunnan)”(KH3)

”Minun tyénantajat ovat aina kiitollisia siitd mita teen. ” (KH13)

Aineiston tulkinnan pohjalta institutionaaliseen suhteeseen liittyvid teemoja ovat opiskelu,
ammattitaito, sosiaalitoimi, tydnantajan perhe ja laheiset, verkostotyo, kotihoito, tydokokemus
ja ammattiliitto. Jokinen (2000,16) kuvaa institutionaalisessa vuorovaikutuksessa tapahtuvan
ennalta maaratyt yhteiskunnalliset ja ammatilliset tehtdvat, joissa toimijat asettuvat eri
asemiin ja toimivat asemien mukaisesti. Aineiston mukaan avustajat tukeutuvat
sosiaalitoimen tyontekijoihin tydsuhteisiin liittyvissa ongelmatilanteissa ja hoidollisissa
asioissa kotihoidon tydntekijoihin. Aineiston pohjalta voidaan todeta tydsuhteeseen,
tyotehtaviin ja tyonantajuuteen liittyvien tekijoiden olevan avustajille epéselvad, jota
avustajien ammatillisella koulutuksella olisi mahdollista tukea. Aineiston mukaan avustajalle
voi syntyé ldheinen suhde tyonantajan perheen kanssa. Henkilokohtaiset avustajat haluavat

tukea tyonantajiensa sosiaalisia suhteita, osallisuutta, ja itsemaaradmisoikeutta.

7.2.3 Ammatillinen auttamissuhde

Vammaispalvelulain mukaan henkilokohtainen apu ei ole hoivaa, hoitoa tai huolenpitoa.
Karjalaisen (2015) tutkimuksessa tuodaan selkeésti avustajien kokevan tyonsa hyvin
hoidolliseksi. Tassd tutkimuksessa avustajat kertovat tekevansd jonkin verran hoidollisia
tehtdvia, kuten avustaminen wec-kéynnilld tai pesuissa.  Avustajat kokevat saavansa
hoidollisiin asioihin apua kotihoidon lahihoitajalta tai kotisairaanhoitajalta ja kuntoutukseen

liittyvissa asioissa toimivan fysioterapeutin.

“Tanddn  kdavi  kotisairaanhoitaja, verenpaineen mittaa ja  vissinkin
hemoglobiinin ottaakohan ne. Se hirveen vastaan oli ensin kotisairaanhoitoakin,
Jjoka kiy.” (HH 2)

"Mind olen niin kuin ndiden Idhihoitajien kanssa yhteistydssa. Olen joutunut
monta kertaa heille soittaan ja selittdan asioita, ettd mitas nyt tehdaan, etta nyt
tuli timmoisia mutkia matkaan. Vai kylla taytyy sanoa, ettd jos ei lahihoitajia
olisi ollut, min& olisin monta kertaa ollut hukassa. Heiltd on niin kuin saanut
hirvean tarkeaa tietoa. Maaratyt hoitajat kdyvat hanen tykénaan. ” (HH4)
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Avustajien kokemusten mukaan hoidollisten toimenpiteiden vastaanottaminen avustettavalle
voi olla hépeéllista tai noloa, mikali avustajalta puuttuu ammatillinen koulutus. Aineistossa
esiintyy tyoturvallisuuteen liittyvia tekijoita. Kaikissa tilanteissa ei ole mahdollista kotihoidon
tyontekijan tai kotisairaanhoitajan olla paikalla juuri silla hetkelld, kun hoidollista apua

tarvitaan. Kodinhoitajan kdynnit tydnantajansa luona erds avustaja kokee vain vahaisena.

VEttd hirvittdd, ettd miten sen kdy jos mind lyon oven kiinni ja sanotaan ettd
mind en tulekkaan endan. Mina olen niin kuin naiden lahihoitajien kanssa
yhteistydssa. Olen joutunut monta kertaa heille soittaan ja selittdan asioita, etta
mitds nyt tehdddn, ettd nyt tuli timmoisid mutkia matkaan”. (HH 4)

"Tyo henkisesti raskasta, kumpikin 85-vuotiaita, palkka huono, viikonloppuisin
mulla ei ole tuuraajaa. kodinhoitaja kay, mutta heilla ei ole aikaa kuin muutama
minuutti” (KH10)

Avustajat kertovat tyon olevan vélilla fyysisesti ja henkisesti raskasta ja he pohtivat mika
oikeasti kuuluu avustajan tyohon. Avustaja tyoskentelee tiiviisti tydnantajansa ja hanen
ydinperheen kanssa. Anttonen ja Zechner (2009, 17) toteavat hoivan liittyvan moniin eri
asioihin, kuten lasndoloon, toisen ihmisen tarpeista huolehtimiseen fyysisesti tai psyykkisesti
ja heiddn mukaansa hoiva voi olla myos raskasta ruumiillista ty6td. Waesnessin (1984)
mukaisesti sellaisen ihmisen, jonka keho ei kykene siivoustyon asentoihin kéayttdmén
siivouspalvelua katsotaan olevan osa hoivaa. Tutkimukseni aineistossa avustajat kertovat
tekevansa sellaisia toitd, joita vaikeavammainen tekisi itse, mutta ei vammastaan johtuen
kykene. Aineistoni mukaan henkilokohtaisille avustajille ei ole selvdd se, mitk& tyohon

liittyvista tehtdvista on hoitoa tai hoivaa.

” Henkilokohtaisena avustajana tydskentely oli opettavaista ja antoisaa, mutta

toisinaan henkisesti hyvinkin raskasta” (KH1)

“Tietysti voidaan hoitotoimenpiteeksi ajatella siivoaminenkin. Se vaha riippuu
mité ajatellaan hoitotoimenpiteeksi,” (HH4)
Avustajat kirjoittavat antavansa kannustavaa palautetta avustettavalleen ja rohkaisevat
luottamaan vammaisen omiin kykyihin. Avustajat pohtivat avustettavan puolesta tekemisté ja
tyotehtévien selkeyttd, mitd avustajan kuuluu tehdé ja miten itsemaardé@misoikeus nayttaytyy.
Vaikka avustajat tukevat tyOnantajaansa tekemé&én itse, avustajan kokemuksen mukaan

tyonantaja voi odottaa avustajan myos tekevan puolesta. Luottamus ndhdéén tarkeana.

“"Mutta toisalta hdn teetdtti tosi paljon, jos kynd tippui lattialle ja hdn olisi
pystynyt nostamaan sen pyoratuolista huolimatta. Niin han ei suostunut
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tekemaan sitd, eikd suostunut ottamaan vastaan sitd mita kaikkea mina teen
hanelle, hanen puolesta. Kun en ollut se vakituinen avustaja han testaili mihin
kaikkeen ma pystyn. Se luottamus taytyy minun mielesta olla kunnossa. ” (HH1)

“Luottamus pitdd olla, koska kdy toisen kodissa ja hoitaa heiddn asioitaan.
Kummallakin on luottamus minuun, toinen sokea hoidan myds raha-asiat”
(KH10)

Avustajien kokemusten mukaan, tygsuhteessa ei vaadita erikoisalojen osaamista.

"mutta kylld hdin on minunkin ammattitaidon nyt ndhnyt, ettd jos jotain
hitsaushommia pitaa tehd&, niin ei han vaadikkaan multa, kun en mina osaa
mitéan hitsata. Han teettda sen ammattihitsarilla.” (HH3)

Henkilokohtaiset avustajat kertovat kokemuksiaan tyéhonsa liittyvista kohtuuttomista tai
pelottavistakin tilanteista, jotka saattavat kauhistuttaa tai pelottaa avustajaa. Nama tilanteet

voivat tulla tyontekijalle yllatyksend, joihin koulutuksella voitaisiin valmentautua.

7 Ja mdd aattelin mitd kauheita on tapahtunut. Se oli tiidkko tuota sdgystd
tippunut” (HH 2)

" Ensinndhdn sitd pelkdd mennd uuteen paikkaan ja jdnnittdd ja pitdd harkita
asiakkaan vammaisuuden laatuun pystynkd mind tahan, ja hantd oikein
hoitamaan.” (KH11)

Aineistossani avustajat pohtivat paljon avustajalle kuuluvia tydtehtavia. Erés avustaja kertoo,
ettd ei koe tyotddn orjana olemisena, vaan kertoo tydnantajansa jattdvan mahdollisuuden

siihen, ettd avustaja haluaa tehda vaaditun tyon.

”Hdin tietdd minun rajat, ettd mité ne on, kumminkin aika hyvin. Mutta kyll& han
monesti aina sanoo, kumminkin sen, ettd jos sind haluat tehda sen, han aina
jattaa siihen sen takaportin. (tauko) Mutta kun han on moniosaaja, totta kai han
sen ajattelee niin. Ei, ei minulla ylivoimasta tyota ole eika katkeruutta ole
jaanyt, eik& mitaan sellaista orjana olemista ole. ”(HH3)

“Tiesin, ettd ei ole helppoa menna toisen kotiin toihin ja se ettd minkalainen
vastaanotto on ja se, ettd tyonantajan mieliala onko se positiivinen vai
negatiivinen. Mulla on onneksi ollut positiivista enimmékseen. Tunnen etta
minua odotetaan todella t6ihin.” (KH11)

Matti Laitinen ja Heini Saraste (2014, 7) kasittelevat teoksessaan kuolemaa, jonka toteavat
vammaisten yhteisdssa olevan varhemmin esilld kuin yleensa. Sarasteen (2014) mukaan
Gunilla Sjévall on kasitellyt suruun liittyvaé teemaa ja rohkaissut ihmisid puhumaan myos
vaikeista asioista. Aineistossani avustajat kirjoittavat ja kertovat myo6téeldmiseen, vierelld

kulkemiseen, henkiseen hyvinvointiin ja kuolemaan liittyvid kokemuksiaan avustajan tydssa.



59

"Varmaan se autettavan Vilpitbn hymy ja kiitos kun jalleen saatiin yksi tyo
tehtyd, kun han valmistautuu lahtoonsa niin etté kaikki tyot tehtéisiin valmiiksi
etta hanesta jaisi sellainen muisto jalkeen jaaneille, ettd han hoiti asiansa ja
tyonsa loppuun asti hyvin. (KH3).

”Avustettavan kuolema on aina hyvin surullinen asia, vaikea” (KHT7)

”Kunnioitan heitd ja haluan hoitaa hyvin koska heill& ei varmaan elinvuosia
paljon jaljella. Tyo henkisesti raskasta” (KH10)

Avustajat kuvaavat vastauksissaan tunteita, kuten avustettavan kokemaa vihaa. Kotona
tehtdvaan tyohon voi liittyd perhevakivaltaa tai sellaista toimintaa, jota avustajat pohtivat
epéeettisend. Myos Tedre (1999) tuo samankaltaisia tekijoita hoivaan liittyvistd kulttuurisista
sek& sanattomista sopimuksista, jotka liittyvét asiakkaan ja tyontekijoiden vélisiin suhteisiin.
Tedren mukaan suhteisiin syntyy epévirallisia sanattomia sopimuksia, joihin liittyy
luonnollisuus, itsestdanselvyys ja vaikea todennettavuus. Samankaltaisia ilmidita esiintyy
avustajien vastauksissa. Notkon (2016) mukaan ilmeitd ja eleitd k&yttamalla voidaan kayttaa
valtaa ja hienovaraista vallankayttéa ei helposti voida todentaa. Avustajat tuovat

kertomuksissaan samankaltaisia kokemuksia kuin Notko on esittéanyt.

“Ja varmaan siind on sitdkin, ettd kun se dksyilee nykyisin varsinkin tosilailla ja
jopa lydkin, lyokin jopa (mainitsee sukulaisuussuhteen) silla on niin kuin niin
paljon vihaa...Kylldhin hinen (mainitsee sukulaisuussuhteen) paasisi
helpommalla, ettd ei tarvitsisi sitd vihaa kokea. Jos muistelee sitd omaa kun
(mainitsee sukulaisuussuhteen) sairasti, vaikka hanhan kavi koko ajan
terapiassa, mutta haneltéhan meni sitten puhekyky, niin sitten viimeisessa
leikkauksessa. Mutta kyllahan sitd vihaa oli, etta ei silté niin kuin valty varmaan
kukaan.” (HH3)

Avustajan tyostd voi tulla vaikeavammaisen tyOnantajan tai tydnantajan perheenjdsenten
kanssa hyvin laheinen suhde, jota avustajat pohtivat Kirjoituksissaan ja haastatteluissa.

Avustajat voivat kokea avustettavan haluavan sydanystavyytta.

”Olen tehnyt (mainitsee nimeltd) roitd joita hdin ei voinut endd tehdd” (KH3)

“Joskus ehkd tulee tunne, ettd avustettava olisi vailla laheisempad (sydan)
ystavyyttd, kuin mihin olen halukas. ”(KH12)

Myds avustajan oma perhe voi liittya ldheisesti avustajan tyéhon.

“"Hyvat suhteet molempiin, jopa (mainitsee sukulaisuussuhteet) kayvat
auttamassa samalla kylalla asuvaa avustettavaa” (KH10)
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Avustajan omalla taustalla on vaikutusta suhteeseen. Useammalla avustajalla on kokemusta
puolison tai laheisen sairastamisesta tai menettdmisestd ennen tydsuhteen alkamista.
Avustajalla voi olla kokemusta myds sairaan tai vammautuneen henkildn puolisona tai
ldheisend olemisesta, mika osaltaan on vaikuttamassa tydsuhteen alkamiseen ja jatkumiseen.

Erds avustaja kertoo kokemustaan myos palveluntarvitsijan nakokulmasta.

”(mainitsee sukulaisuussuhteen) sairasti syopad n. 5-vuotta 90-luvulla ja oli
viimeiset puoli vuotta pyodratuolissa, toinen puoli halvaantuneena ja
puhekyvyttomana. Kodinhoitaja oli 8h paivalla, muuloin hoidin itse, joskus
(mainitsee sukulaisuussuhteen) auttoi vahan, han oli sairaanhoitaja” (KH3)

Aineiston mukaan ammatilliseen auttamissuhteeseen liittyvat vaitiolovelvollisuus, vastuu,
toivo, luottamus, kohtaaminen, osaaminen, ty6turvallisuus, joustavuus, itsemééaraédmisoikeus
ja avoimuus. Taman tutkimuksen aineiston mukaan voidaan todeta, ettd usein avustajien
henkilokohtaiseen eldmaan liittyy ennen avustajaksi ryhtymistd laheisen vaikea sairaus,
vammautuminen tai kuolema. Avustettavan perheestd on mahdollista tulla avustajalle hyvin
ldheinen. Avustajat ovat valmiita joustamaan tyoajoissaan. Vaitiolovelvollisuuden avustajat
tiedostavat ja molemminpuolisesta luottamuksesta kertovat paljon. Tyd6turvallisuuteen

liittyvét riskit ovat olemassa ja avustajat voivat kohdata tydsséan pelottaviakin tilanteita.

7.2.4 VVuorovaikutuksessa rakentuva suhde

Vastauksissaan henkilokohtaiset avustajat tuovat Jokisen (2016, 147) tavoin esiin sen, kuinka
viimekadesséd kahden ihmisen kohtaaminen rakentuu hetkittdin vuorovaikutuksessa
molempien osapuolten yhteisen toiminnan avulla, joka ei ole ennalta tiedettévissa.
Tutkimukseen liittyvassa asiantuntijahaastattelussa asiantuntija pohtii avustajan ja tyonantajan
valisten suhteiden vaihtelevan sen mukaan mitd kautta avustajan rekrytointi on tapahtunut.
Asiantuntijan mukaan tyOnantajan tulisi saada tehdd avustajan rekrytointi Kiireettdmaésti.
Asiantuntija toteaa, ettd mikali avustaja on tydnantajalleen tuttu, ystdva tai perheenjésen se ei
voi olla vaikuttamatta heidan valiseen suhteeseen. Asiantuntijan mukaan ei ole tutkimustietoa
siitd, kuinka paljon on tehty sellaisia henkilokohtaisen avun paatoksia, joissa omainen toimii
henkilokohtaisena avustajana. Tutkimukseni aineistossa ei tullut esiin omaisen toimiminen

avustajana. Avustettavalle myonnetyn henkilokohtaisen avun tuntimaarélla ja silld, onko
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samalla tyonantajalla useampia avustajia, on asiantuntijan mukaan vaikutusta avustajan ja
avustettavan véliseen suhteeseen. Asiantuntija toteaa tydnantajuuden virallisen aseman
korostuvan, mikali avustettavalla on paljon avustajan tarvetta. Aineistossani avustajat
kertovat viihtyvansd yhdessd tyonantajansa kanssa ja avustajat pohtivat vuorovaikutukseen
liittyvia tekijoitd. Avustajan ja avustettavan valinen vuorovaikutus antaa osallisuuden

kokemusta, jossa syntyy luottamusta.

“Kun olimme pitempdidn toimineet vuorovaikutuksessa ja luottamus oli syntynyt
puolin ja toisin, suhde oli rento ja miellyttivi.” (KH1)

"Tyé on haastavaa, aina kun aloittaa uuden avustettavan kanssa, ettd loytyy se
yhteinen jutzu, ettd tullaan toimeen ja viihdytdidn yhdessd” (KH9)

Usein henkilokohtaisen avustajan ja hénen vaikeavammaisen tyonantajansa valiseen
suhteeseen liittyy aikaisempi tuttavuus tai ystavyys jo ennen tyosuhteen alkamista. Useat
avustajat kuvasivat aikaisempaa ystdvyytta tai tuttavuutta, jo ennen tydsuhteen alkamista.
Merimaan (2015, 34-37) mukaan Shakespeare on haastattelussa tuonut riskien
mahdollisuuden sellaisiin tilanteisiin, joissa avustajan ja avustettavan valit ovat hyvin laheiset.
Laheisiin véleihin on lisdksi mahdollista liittyd avustajan ja avustettavan yhteisia ystavié, joka
esiintyy myos tutkimuksessani avustajien kokemana. Aikaisemmalla henkil6kohtaisen
avustajan ja hanen tyonantajansa tai tyonantajan laheisen ja avustajan vélisella tuttavuudella

on merkitysta tydsuhteen alkamiseen.

”Ja sitten, mindhan tunsin tdman (mainitsee nimen) Han on minun tydkaverin
tuota ex-puoliso. Silloin tamé& tydkaverini puhui, he silloin olivat viela yhdessa,
se puhui, ettd kun on raskasta. Sitten han suunnitteli sita, ettd se eroaa, niin sitte
mind vain heitin tAmmadisend, suunnasta, ettd sittenhan voin tulla (mainitsee
nimen) assariksi. (HH2)

“Henkilé jolla olen avustajana, on entinen tyokaveri ja koska minulla on aikaa
kun olen elékkeelld, niin ajattelin omalla panoksellani tuoda vaihtelua hanen
pdiviinsd ja toimiinsa.” (KH5)

“Kylla kait se nyt 1ahinn& oli tietysti sitd, ettdkd (mainitsee nimen) oli silla lailla
tuttu, hanen (mainitsee sukulaisuussuhteen) oli vield tutumpi, kun han oli
samoissa t0issd. Mutta jotenkin kun ne oli molemmat miettinyt, ettd ket ne
kysyy ja ne oli molemmat oli miettineet mua, niin sehan kosketti jotenkin kovasti.
My®0s avustettavan (mainitsee sukulaisuussuhteen) oli miettinyt mua. (HH3)

Avustajat tuovat omia kokemuksiaan kuvatessaan tyén herattdmista tuntemuksista avustajan

ja vaikeavammaisen tyOnantajansa valisiin suhteisiin liittyen. Avustajat kunnioittavat
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avustettavaa ja kertovat valittdvansd avustettavasta. Yhdessd tekeminen tuo molemmille
sisaltoa elamaan.

“Joo, joo, ihan molemmin puolin on vdlittimistd. Molemmin puolin ihan. Mind
kyselen héinen pojan perheesti.... (HH2)

"On ihana ndhdd kun asiakas on iloinen ja nauttii kun héanen kanssa
puuhastelee. Kdymme ulkona ja luemme kirjaa ja nauramme paljon. Teemme
palapeleja ja lakkaamme kynsia. Teemme kaikkea kivaa. Jos on huonopaiva heti
aamusta teemme siitd silti mukavan”. (KH11)

Useat avustajista mainitsevat huumorintajun tarkeéksi piirteeksi tyossaén, jonka avulla jaksaa
hankalissakin tilanteissa ja toteavat avustettavalla olevan samanlaisen huumorintajun kuin

itsellaan.

“Ja se on erittdin tarkedd, ettd on samanlainen huumorintaju, silla selvida
Kiperistakin tilanteista (KH9)

"Melko pitkdlle samanlainen huumorintaju” (KH12)

Avustajien kokemusten mukaan yhdessa koetut tilanteet 1&hentdvét avustettavan ja avustajan
valistd suhdetta. Toisaalta avustajien kokemukset voivat olla painvastaisiakin. Aineistossa
avustajat kuvaavat myos valta-asetelmaa. Notkon (2016) mukaan valtaa ei kuitenkaan ole aina

helppo todentaa, tdma ilmeni myds tutkimukseni aineistossa.

” Vililld on tuntunut, ettd joku on “ripustautunut” minuun ja haluaisi tietdd

kaikki asiani. (KH7)

”Onhan se jotenkin, etté ne silmét on sielld niskassa, valvova, hén véhan turhan
paljon valvoo sitd mun mielestd mun tekemistd, mutta ei han sitd varmaan
pahalla tee. En mind usko, ettd hdn silld haluaa loukata minua kumminkaan.”
(HH3)

Haastattelussa avustaja kertoi tyonantajansa toivovan siskosuhdetta, mutta avustaja kertoi
haluavansa pitaa suhteen ammatillisena. Avustettavan omatoimisuuden ja osallisuuden

tukeminen nadhdaan tarkeana.

“"Mutta sitten taas, vaikka sielld oli negatiivisia asioita, sitten oli myds
positiivisiakin asioita sitten kun opittiin tuntemaan sen asiakkaan, avustettavan
kanssa toisiamme paremmin ja han oppi sen, ettd autan asioissa missa han apua
vaatii, mutta en tee puolesta. Niin sitten yhteistyd sujui paremmin ja tuli
semmoinen, ehka han olisi enempi halunnut semmoista siskosuhdetta, mutta,
mutta kuitenkin halusin pitd4 sen semmoisena avustettava avustaja valisend
suhteena, ammatillisena.” (HH1)
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”On ihana lenkkeilld ja ulkoilla kun tietdd ettd asiakas nauttii siitd.” (KH11)

Vastavuoroisuus nakyy avustajan ja avustettavan valisessd toiminnassa ja se on yhteydessa
luottamukseen. Luottamuksellisuus syntyy avustajien kokemuksen mukaan suhteen jatkuessa
pitempadn. Jokisen (2016) tavoin avustaja kirjoittaa avustajan ja avustettavan valisesta

toimivasta suhteesta seuraavasti:

” —Mutkaton, luottamuksellinen, rehellinen ja ystavéallinen suhde niin autettavan
kuin auttajankin puolelta.” (KH1)

Myos Torrosen (2016, 11) mukaan vastavuoroisuus on myodnteinen kasite ja se merkitsee
valittdmistd, myonteisia tunteita tai kiitollisuutta tai siihen voi liittyd myos velvollisuuden
kokeminen. Toista ihmistd kohtaan voi syntyd myonteisida tunteita, jotka vaikuttavat
vastavuoroisten tekojen tekemiseen toiselle, johon liittyy luottamus ja sitoutuminen yhteiseen

toimintaan. Osallisuuden tunnetta pidetd&n ihmisen hyvinvoinnille olennaisena.

"Tyosuhde on aina tyésuhde. Kuitenkin avustajan tyéssd ollaan hyvin ldhelld
toista ihmistd, joten avustettavista saattaa tulla hyvin l&heisid. Suhde on
kuitenkin yksil6ista kiinni ja miten hyvin tullaan toimeen keskenddn” (KH6)

"Ty6 on haastavaa, aina kun aloittaa uuden avustettavan kanssa, ettd loytyy se
yhteinen juttu, etta tullaan toimeen ja viihdytaan yhdessa (KH9)

Tassa aineistossa henkilokohtaiset avustajat kuvaavat avustajan ja avustettavan valisen
suhteen olevan toimivaa, silloin kuin se on Kkunnioittavaa, avointa, mutkatonta,
luottamuksellista, rehellistd, ystavallistda ja kommunikointi toimii avustettavan valilla.
Asiantuntijahaastattelussa asiantuntija korosti toimivan tydsuhteen alkamisen edellytyksia.
Asiantuntija pitada tarkeédnd, ettd avustajan tyohon rekrytointi on sujunut hyvin. Tydsuhteen
alussa tyonantajalla tulee olla riittdvasti aikaa haastatella avustajaa ja tydhon perehdyttdmista
pidetadn olennaisena. Asiantuntijan mukaan tydsuhteen alussa hyvélla vuorovaikutuksella on
merkitystd. Talloin sovitaan mitd tydnantaja toivoo avustajalta, haluaako ty6nantaja avustajan
olevan mukana sosiaalisissa tilanteissa vai onko avustaja taustalla. Aineistossani avustajat

myaos tuovat kokemuksiaan tydnantajan toiveiden huomioimisesta.

“Toimiva suhde on molemminpuolista kunnioitusta ja kykyd kommunikoida
asioista. Tyosuhde vaatii luottamusta ja toisen lahelle paastamista. (KH6)

“"Hyvd suhde ja avustettava voi luottaa avustajaan. Asiat pitdd hoitaa
avustettavan toiveiden mukaan.”(KH11)

Avustajat voivat auttaa tyonantajaansa kommunikointiin liittyvissa asioissa. Aina tyonantaja

ei itse pysty vuorovaikutukseen puheella tai pyytdmaan apua asioihinsa vammastaan johtuen.
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Avustajat arvostavat vaihtoehtoisten kommunikointikeinojen ja selkokielen hallitsemista

ty6ssdan, joka vaikuttaa vuorovaikutukseen avustettavan kanssa.

“Minulta 16ytyi osaamista viittomakielestd. ”(KH1)

"Se asia pitdisi esittdd mahdollisimman arkipdivdisesti esittid, ettd toinen
ymmartad mitd puhutaan. Eli sillai, arkipaivaisesti esittdd, ettd toinen
ymmdirtdd mitd puhutaan” (HH4)

“paljon on ehditty puhua ja kuunnella puolin ja toisin kaiken kotityon, kaupassa
kaynnin ja muun liséksi olen oppinut ymmartdmaan enemman puheenlukua
huulilta” (KH7)

Erds avustajista Kirjoittaa, ettd ei halua sdalia ketd&n, mutta pyrkii tukemaan avustettavaa ja
olemaan empaattinen. Avustaja edelleen jatkaa, ettd monelle vaikeavammaiselle on tarke&a
saada avautua avustajalle, silla heilld ei valttdmatta ole paljoa laheisid, joille puhua. Avustajan

tytssd on mahdollista tulla tilanteita, jolloin avustaja kertoo saaneensa tukea avustettavalta.

“Avustettavakin halusi ldhted saunaan. Hdn sanoi, mutta hdn ajatteli, ei hdin
ajatellut tulla saunaan, mutta kylla sind nyt tarvitset kaveria, se meni niin kuin
silld lailla ihan kivasti muuten. ~ (HH3)

” Huonojakin paivia on ollut, mutta asiakas on vammainen ja hanen mielialaa
on ymmarrettdvd. huonon péaivan muutamme mukavaksi ja sen mukaan
menemme mikd on mieliala. Kerromme kaikki asiat mitkd mieltd painaa ja
puhumme niista tai muutamme ne positiiviseksi. Asiat pitda hoitaa avustettavan
toiveiden mukaan. (KH11)

Avustajat kertovat positiivisia kokemuksiaan tyéhonsa liittyen toimiessaan vaikeavammaisen
tyGnantajan kanssa.

"Meilli kemiat passaa hyvin yhteen”(HH2)

”-Ty6 on niin antoisaa, varsinkin silloin kun avustettavan kanssa on hyva
“tiimi " (KH9)

"Suhtautuminen on ollut hyvin yksilollistd. Pddosin olen kuitenkin kokenut etta
apuani arvostetaan ja meilld on ollut ldmpimdit vdlit.” (KHG)

Molemminpuolinen arvostus ndhd&an avustajien kirjoituksissa. Myos tydnantajan ja hénen
perheensd sekd l&heistensd koetaan arvostavan avustajaa. Avustajat arvostavat avustettavien
toiveita ja mahdollistavat avustettavan osallisuutta.

“saan olla ihmisten (ihmisen) kanssa tekemisissa ja uskon ettd tyonantajani
arvostaa tyotan:. ” (KH1)
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”Tybnantajani arvostaa tyotani. Ja hirveen hyvin meilla on mennyt kyllg, etta
me maailmaa parannetaan ja jutellaan kaikki asiat”. (HH2)

ja sama avustaja jatkaa haastattelussa:

"Kylla, kylla arvostaa. Han on hyvin, sellainen hirveen vahaan tyytyvainen. Joo,
joo kylla maa tykkaan, ettd (mainitsee nimen) arvostaa ja tosiaankin maa sitte
aina sille suunnittelen, ettéd mitd teen ruuaksi, aina keskiviikkona kyselen, etta
mita me viikonloppuna laitetaan semmosta mité han pystyy. “(HH2)

"Kylld héiin ja myds (mainitsee sukulaisuussuhteen) Kiittelevat aina kovasti mua
kun olen lahdossa ja myos heidan laheisensd arvostavat suuresti ettéd autan
vaikeavammaista”. (KH3)

“esim. sellainen, kun menee avustettavan luo ja han on oikein allapéin ja kaikki
asiat huonosti, mutta kun sitten on jonkun aikaa juteltu, niin hanen katse
kirkastuu ja mieli muuttuu valoisammaksi, se tunne etté on voinut piristaa toisen
paivaa, siita tulee niin hyva mieli itsellekin. ” (KH9)

Henkilokohtaiset avustajat kertovat kirjoituksissa ja haastatteluissa my6s negatiivisista

kokemuksistaan tyéhonsa liittyen. Kuten asiantuntijahaastattelussa tuli esiin, kaikissa

tyoyhteisdissé ja tydsuhteissa on mahdollista syntyd myads ristiriitatilanteita.

“Pari kertaa olen saanut kuulla kunniani kun olin vastannut puhelimeen
autettavan kuullen ja olin kertonut misséa olen silla hetkelld. Kylla se
kaikenlainen avoimmuus ja suoruus on tdrkeintd, aina ei ole n.s paras pdivd”
kummallakaan joten ymmarrystd puolin ja toisin tarvitaan ja anteeksi
pyytamista ja antamista niin sit taas jaksetaan menna eteenpdin. ” (H3)

“Hienosti meilld synkkaa hyvin nautin tyostdni” (H8)
"Teen tyoni niin hyvin kuin voin. Vaikka hermoille ottaa” (H11)

"No 6 vrk lomareissu siten, ettd asuttiin yhdessa ja samassa kylpylassa,
samassa yhteisessa huoneessa, oli aika rankka kokemus! mutta toisaalta: olen jo

toipunut ja osaisin nyt varautua paremmin (korvatulpat...) ja voisinkin ottaa
uusiksi! (H12)

Vuorovaikutuksessa rakentuvaan suhteeseen liittyvat vastavuoroisuus, tunteet, ystavyys,
tuttavuus, ristiriidat, empatia, auttamisen halu, palaute ja yhteiset kiinnostuksen kohteet.
Aikaisemmalla ystdvyydelld tai tuttavuudella ennen tyGsuhteen alkamista on myonteistd
vaikutusta avustajan ja hénen vaikeavammaisen tyOnantajansa véliseen suhteeseen,
vuorovaikutukseen  sekd luottamuksen  syntymiseen.  Avustajien  vaihtoehtoisten
kommunikaatiotaitojen ja selkokielen hallitseminen koetaan eduksi. Tutkimukseni
aineistossa avustajien kokemuksissa vastavuoroisuus néyttaytyy Kariston (2016) kuvaamalla

tavalla siséltden dialogisuutta, jossa tarkoitus ei ole voittaa tai olla toista parempi. Karisto
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toteaa vastavuoroisuuden lisddvan luottamusta, kasvattavan sosiaalista sekda kulttuurista
padomaa ja liséksi lujittavan ihmissuhteita. Samoja elementteja I0ytyy aineistostani avustajien

kokemana.

7.2.5 Yhteenveto henkilokohtaisten avustajien kokemista suhteista

Jokisen (2016, 145) mukaan suhteiden ulottuvuudet kietoutuvat toisiinsa, eikd niita
kategorisesti voida helposti erottaa toisistaan. Tama oli nahtavissa myos aineistossani. Saman
henkilon haastatteluissa nayttaytyi useita erilaisia suhteiden elementtejd, eivatkd ne ole

toisiaan poissulkevia.

Avustajien kokemusten mukaan henkilokohtaisten avustajien ja heidan vaikeavammaisten
tyonantajien valisessd suhteessa on liséksi tunnistettavissa Arja Jokisen (2016) kuvaamaa
vastavuoroisuutta, kunnioitusta, itsemaaradmisoikeutta, luottamusta, rehellisyyttda, empatiaa ja
avoimuutta. Salassapidon ja luottamuksen tyOnantajaa kohtaan avustajat kokevat olevan

vahvaa.

"Hyvd suhde, luotamme toisiimme, puhumme paljon pdivin tapahtumista,
perheesta jne.” (KH2)

“Mind vaan puhun asiakastyostd, en kdytd sen kummemmin avustettavien nimid.
Vaitiolovelvollisuus on tirked.” (KH4)

Avustajilla seka avustajien tyOnantajilla on omat historiansa ja omat l&heiset sekd ystavét.
Henkilokohtaisen avustajan ja avustettavan valisiin suhteisiin ovat vaikuttamassa myos
avustettavan perheenjasenet. Myods avustajan osa-aikaisuudella toiseen tyéhdn on yhteyttéa

henkilokohtaisena avustajana toimimiseen.

”Alkuaikoina avustettavan (mainitsee sukulaisuussuhteen) kavi (mainitsee
yrityksen) minulla, hén sai itked sielld, jopa avustettava maksoi ne (mainitsee
toiminnan) sille, ne oli mahtavia hetkia. Silloin alkuaikoina se sai itked, vahan
yhdessakin avustettavan (mainitsee sukulaisuussuhteen) kanssa itkettiin ja
puhuttiin. ”(HH3)

Tutkimuksessani olen kayttdnyt Jokisen (2016, 146-147) teoriaa, jossa suhteen laadun

syntymiseen ovat vaikuttamassa yhteiskunnalliset tekijat, instituution osuus, sosiaalityon

ammattietiikka sek& tyontekijan ja asiakkaan vélinen vuorovaikutus. Taulukossa 1 kuvaan
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henkilokohtaisen avustajan ja hdnen vaikeavammaisen tyOnantajan véliseen suhteeseen

vaikuttavia tekijoitd avustajien omien kokemusten pohjalta, Arja Jokisen (2016) teoriaan

liittyen.

Taulukko 1 Yhteenveto mukailtuna Jokisen (2016) suhdeteoriasta.

YHTEISKUNNALLINEN

INSTITUTIONAALI-

AMMATTILINEN

VUOROVAIKUTUK-

*Hoiva

SUHDE NEN SUHDE AUTTAMISSUHDE SESSA RAKENTUVA
SUHDE
*Osa-aikatyd *Opiskelu *Vaitiolovelvollisuus *Vastavuoroisuus
*Eliike * Ammattitaito *Vastuu *Tunteet
*Opiskelu *Sosiaalityd *Toivo *Ystivyys
*Palkkaus *Tyonantajan perhe *Luottamus *Tuttavaus
*Toimeentulo ja lidheiset *Kohtaaminen *Ristiriidat
*Tybttomyys *Verkostotyd *Osaaminen *Empatia
*Ura *Kotihoito *Tyéturvallisuus *Auttamisen halu
*Lainsiid:into *Tyokokemus +Joustavuus *Palaute
*Tydvoima- *Ammattijirjesto sItsemiiiriimis- *Yhteiset
politiikka *Tyodsuhde oikeus kiinnostuksen
*Osallisuus *Kulttuuri * Avoimuus kohteet
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8 JOHTOPAATOKSET JAPOHDINTAA

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd henkilokohtaisten avustajien motiiveja alalle
hakeutumiseen. Liséksi tutkimuksen tarkoituksena oli antaa ndkdkulmaa avustajien ja heidan
vaikeavammaisten tyonantajiensa vélisistd suhteista avustajien omien kokemusten kautta.
Tutkimuksessa tarkastelen avustajien taustaa alalle hakeutumiseen ja heidén tyomarkkina-
asemaansa. Tutkimustulosten perusteella avustajan tyon voidaan katsoa olevan sidoksissa
vaikeavammaisen tyonantajan lisaksi kuntien sosiaalitoimen vammaispalveluun seka
laajemmin yhteiskunnalliseen kontekstiin. Vammaispalvelulain mukaista avustajatoimintaa
ohjaavat kansalliset ohjeet ja lainsaadantd. Vaikeavammaisen henkilon kotikunnalla on
jarjestdmisvastuu henkil6kohtaiseen apuun vammaispalvelulain mukaisesti.
Vammaispalvelulain ~ mukainen  vaikeavammaisen  henkilékohtainen apu  uudistui
lakimuutoksessa 2009. Lakimuutos on tuonut sosiaalitydn kentélle uuden tyontekijaryhman,
joiden osallisuus hyvinvointiyhteiskunnassamme on kovin erityinen. Lakimuutoksen myota
henkilokohtaisen avun kayttdjien maard on kasvanut ja sen vaikutukset ovat havaittavissa
my6hemmin vuosien takaisen lakimuutoksen jalkeen. Suomessa sosiaalitydssa laitoskulttuuri
on ollut néhtavissa 1980-luvulle saakka. Palvelurakennemuutoksen jalkeen kehittdmistyota on
tehty laitoshoidosta avohuoltoon  kotiin  annettavien palvelujen osalta, johon

vammaispalvelulain mukainen henkildkohtainen apu myos liittyy.

Taman tutkimuksen tutkimustuloksien pohjalta voidaan todeta avustajilla olevan heikon
tyomarkkina-aseman, jossa nayttdytyvat osa-aikatyd, sivutoimisuus ja matala palkkaus.
Henkilkohtaisiksi avustajiksi hakeudutaan auttamisen halusta, lisdansioiden toivossa ja
tyokokemuksen vahvistamiseksi. Avustajien omaan eldman sisaltéon liittyva toiminnan ja

tekemisen tarve nayttaytyy avustajaksi hakeutumisen motiiveissa.

Tulosten mukaan henkilokohtaisten avustajien ja avustettavien valisiin suhteisiin liittyy
tyosuhteen lisaksi avustajien ja avustettavien valisia vastavuoroisia suhteita. Tutkimustulosten
mukaan suhteisiin liittyvat Jokisen (2016) maééritelmien mukaiset yhteiskunnalliset-,
institutionaaliset- ja ammatilliset auttamissuhteet sekd vuorovaikutuksessa rakentuvat suhteet.
Vuorovaikutuksessa rakentuvat suhteet nayttdytyvat selkedsti tutkimustuloksissa.
Tutkimukseni  merkittavin  16yt6  liittyi  vahvaan vuorovaikutuksessa rakentuvaan

ihmissuhteeseen. Avustajien heikko tyomarkkina-asema ei naytd téssa tutkimuksessa



69

heijastuvan suhteen laatuun. Sen sijaan avustajien kouluttamattomuudella on vaikutusta
erilaisten tilanteiden kohtaamiseen avustajan tydssa. Henkilokohtaisilla avustajilla ei ole
mitédan koulutusvaatimusta eikd yhdenmukaista ammattitutkintoa, jonka vuoksi pohdintaa tuo
miten avustajan ammatilliset taidot nayttaytyvét osaamisena tyomarkkinoilla. Avustajat eivat
koe tyonantajiensa antamia tyotehtavia ylivoimaisina, eivatka he koe ty6taéan orjatyoksi, kuten

eras tdhan tutkimukseen osallistuneista avustajista kertoi haastattelussa.

Tutkimukseeni liittyvéssd asiantuntijan haastattelussa todettiin avustajien tyétehtdvien
keskusteluttavan paljon, enemmaén kuin milldan toisella ammattialalla. Taméa nayttaytyy myos
tutkimustuloksissa avustajien kokemuksissa, jossa avustajat pohtivat monesta ndkékulmasta
toimenkuvaansa ja tyGtehtavidén. Avustajat tunnistavat omia vahvuuksiaan, mutta tuovat
my0s kehittdmistarpeitaan. Avustajien nakokulmasta tutkittava aihe on véhaisesti
julkisuudessa ja tutkimukseni mukaan avustajat kaipaavat tyostaan julkista keskustelua.
Haluan tutkimuksellani tuoda uutta tutkimustietoa vammaissosiaalityohon liittyvasta
henkilokohtaisesta avustajatoiminnasta palvelemaan avustajia ja sosiaalityohon liittyvaa

henkilokohtaisen avun kehittdmistyoté.

Suhteet ovat tdrked osa ihmisen eldm&s, ldheiset ihmissuhteet ~muodostavat
vaikeavammaiselle tukiverkoston. Avustajan ja avustettavan vélisessa vuorovaikutuksessa
suhteeseen liittyy vastavuoroisesti molempien osapuolten tarpeita. Tulosten mukaan avustajan
ja avustettavan valisissd suhteissa vastavuoroisuuden hyddyt kohdistuvat molempiin
osapuoliin. Ystavyyssuhteissa on mahdollista syntya vetovoimaa ja myonteisia tunteita, jotka
ovat tunnistettavissa aineistoni avustajien kokemuksissa. Avustettavan tyonantajan kanssa
avustajat haluavat viettda yhteistd aikaa yhdessa toimien. Usein taustalla on lapsuuteen tai
myOhempéan ajankohtaan liittyva samankaltaisuus, kulttuuri, sukujen perinteet tai jokin muu

yhteinen tekija.

Tulosten mukaan avustajat tukevat tyOnantajiaan omatoimisuuteen ja osallisuuteen seké
huomioivat avustettavan itsemaardamisoikeuden toteutumista. Tutkimukseni mukaan
avustajan tyohon on mahdollista siséltyd avustettavan henkilokohtaiseen hygieniaan, hoivaan
ja hoitoon liittyvié tehtdvid. Pohdintaa tuo se, ettd onko kysymys hoivasta, joka jollain tapaa
nayttdytyy aineistossa. Vai onko kysymys valmennuksesta, jossa avustajat valmentavat
avustettaviaan kohti itsendisempéd eldmad. Avustajat kokevat tyon sisaltdvan ammatillista

hoivaa ja tyon koetaan sisaltdvdn hoito- ja hoivatyonelementtejd. Hoivaan on mahdollista
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liittyda my0s ammatillista rajankayntida henkilokohtaisen avun ja kunnallisen kotihoidon

valilla.

Vammaispolitiikan paivilla 2015 Vammaistyoryhmassa kaytiin keskustelua siitd, kuinka
vammaisuudessa on kysymys vammaiseksi maééritellyn ihmisen tarpeiden seka
yhteiskunnallisten olosuhteiden ja kaytantdjen yhteentorméyksestd. Henkil6kohtaisen avun
jarjestelma liittyy sosiaalipalveluihin, mutta henkilokohtaisessa avussa kyseesséd ei ole
sosiaalitydn suhde. Taman tutkimuksen asiantuntijahaastattelussa tuotiin vammaispalvelun
sosiaalityontekijan ja asiakkaan vélinen suhde merkittavasti esiin. Tekemdassani
asiantuntijahaastattelussa (2016) tuotiin Nurmi-Koikkalaisen (2009) kanssa samaa ajatusta
sosiaalityontekijan roolista olla mahdollistamassa henkilokohtaisen avun osalta asiakkaan
nakoistd eldmaa. Asiantuntijan mukaan henkil6kohtaisessa avussa my6s muiden Kkuin
tyGnantajamallin jarjestamistapojen kayttoonotto vaatii liséa selvittelyd. Tahan myos kuntien
sosiaalitoimissa tulee reagoida pohdittaessa henkilokohtaisen avun toteuttamisen tapoja

jatkossa.

Henkilokohtainen avustajajarjestelma tuli lakimuutoksen jélkeen uudeksi tukimuodoksi, jonka
kehitys on todettu etenevan hitaasti. Heiskanen (2008, 125) myos toteaa kehityksen hitauden
avustajajarjestelman osalta. Tutkimukseni liittyy ajankohtaiseen aiheeseen. Suomessa
vammaislainsdadannon kokonaisuudistus on valmistelussa, tulossa lausunnolle kevaalla 2017
ja tavoitteena hallituksen esitys syksylld 2017 ja lain voimaantulo 2019. Uudistetun
vammaispalvelulain teemana ovat itsemé&ardamisoikeuden vahvistaminen, osallisuus ja
yhdenvertaisuus. Henkilékohtainen apu sosiaalipalveluissa on mahdollistamassa omaehtoista
ja itsendistd elaméad ja tassd henkilokohtaisilla avustajilla on tarked rooli. Tutkimusta
tehdesséni pohdin, kuinka vaikuttavat vammaisliikkeet eivat ehka ole huomioineet tarpeeksi
vakavasti avustajien ndkokulmasta tutkittavaa ilmiotd, jonka vuoksi my6s avustajien

kokemuksia tarvitaan. Tavoitteena on 10ytéa sellaista tietoa, mité ei ole aikaisemmin I0ytynyt.

Tutkimukseeni  sisaltyvassd asiantuntijahaastattelussa todettiin, kuinka sosiaali- ja
terveysministerion  puolelta katsotaan ja&neen vahdaiseksi tiedottaminen  kuntiin
henkilokohtaisesta avusta. Kunnissa puolestaan sosiaalitoimen tydntekijoiden vastuulle jaa
vammaispalveluasiakkaan informointi, ohjaus ja neuvonta. Sosiaalityontekijan tehtédvéana
todetaan olevan asiakkaan yksilollisen tilanteen arvioimisen ja asiakkaan mielipiteen

selvittdmisen. Kuten asiantuntijahaastattelussa todettiin, lainsd&ddannélld on mahdollista ohjata



71

instituutioita  ja  ihmisten  toimintaa  toivottuun  suuntaan, tahan  tulevalla

vammaislakiuudistuksella mielestani on mahdollista vaikuttaa.

Asiantuntijahaastattelussa tuotiin esiin sosiaali- ja terveyspalvelujen valinnanvapaus, joka on
tulossa Suomen eduskunnan kasittelyyn kevaalla 2017. Haastattelemani asiantuntijan mukaan
kansainvalisesti on jo kokemusta henkilokohtaisesta budjetista, jossa palvelun kayttajan
itsemaaraamisoikeus vahvistuu.  Pohdintaa tuo, ettd vaikka ollaan luomassa uusia
mahdollisuuksia, tulevatko kaikki vammaisryhmat tasapuolisesti saamaan tarvitsemansa
palvelut markkinoilta. Pohdintaa tuo lisdksi se, mita tulevaisuudessa suunnitellut
henkilokohtaiset asiakasbudjetit ja asiakastili vaikuttavat henkilokohtaiseen apuun avustajien
nakokulmasta. Tulevaisuudessa on mahdollista tulla myds haasteita henkilékohtaisen avun
jarjestamiseen. Kunnilta suunnitellaan siirtyvaksi tehtdvia henkilékohtaisen avun keskuksiin,

mika saattaa vaikuttaa kiireellisen henkilokohtaisen avun paatoksen saamiseen.

Tutkimusaiheen yhteys voidaan todeta yhteiskunnalliseksi, poliittiseksi ja ajankohtaiseksi
ilmidksi, johon tarvitaan jatkotutkimusta sekd palvelun kéayttédjien, ettd palveluntuottajien
nakokulmasta. Tutkimustyoni edetessa syntyi jatkotutkimusaiheita liittyen henkilokohtaiseen
apuun. Jatkotutkimusaihe voi koskea yhteiskunnallista kysymysta liittyen tulevaan sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelurakenneuudistuksen maakuntamalliin, kuinka vaikeavammaisten
lahipalvelut voidaan turvata jatkossa. Toinen jatkotutkimusaihe voisi liittya henkildékohtaisen
avun ja kotipalvelun suhteeseen. Tutkimusta tehdessani herési kysymys siit4, kuinka pitkélle
henkilokohtaisesta avusta on muodostunut rinnakkaispalvelu korvaamaan kunnallista
kotipalvelua. Jatkossa voisi tutkia myos sitd, kuinka laajasti vammaispalvelulain mukainen
henkilokohtainen apu on otettu kunnissa korvaamaan sosiaalihuoltolain mukaisia palveluja.
Toivon, ettd sosiaalitydn tutkimuksen lisdksi muidenkin alojen tutkijat ovat kiinnostuneita

tarkastelemaan henkilokohtaisten avustajien nakokulmaa.
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"Tutkimuksen nimi

HENKILOKOHTAINEN APU - ORJATYOVOIMAAKO? Henkildkohtaisten avustajien
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yhteiskunnallisesta asiayhteydesta

Tutkimuksen taso
Maisteriopintojen pro gradu -tutkielma (40op)

Pasasialiinen tutkimustapa/-meneteima

Tama tutkimus on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Tutkimus on aineistoldhtdinen, teoria
rakennetaan aineisto lshtdkohtana. Tutkimusaineisto kerdtian henkilokohtaisilta avustajilta
postitse lahetettavan kyselylomakkeen avulla, jossa on avoimia kysymyksid. Lisdksi tarvittaessa
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LIITE 2.

Kysymyslomake 19.11.2015

Sinulle, joka toimit tai olet toiminut henkil6kohtaisen avustajan tydssa

Tassa kirjeessa on tarked tyotasi koskeva tutkimuslomake. Aivan liian vahan tiedetdan henkilékohtaisten
avustajien omista kokemuksista. Henkilokohtaisen avun kehittdminen edellyttad avustajien kokemuksia.

Suoritan sosiaalitydn maisteriopintoja Jyvaskylan yliopiston, Kokkolan yliopistokeskus Chydeniuksessa ja teen
pro gradu — tutkielmani liittyen henkilékohtaisten avustajien ja vaikeavammaisten tyénantajien valisiin suhteisiin
ja aiheen yhteiskunnalliseen asiayhteyteen.

Tutkimukseen osallistuvat henkilokohtaiset avustajat toimivat vammaispalvelulain tydnantajamallin mukaisina
avustajina, jossa vaikeavammainen toimii tyénantajana ja henkilékohtainen avustaja tyontekijana. Tutkimuksen
tavoitteena on saada tietoa henkilokohtaisten avustajien ja tydnantajien vélisista suhteista, taustalla keita
avustajat ovat ja mista syistd hakeudutaan henkilokohtaisiksi avustajiksi. Tutkimuksen aineistona kéytén
henkiltkohtaisten avustajien kyselylomakevastauksia ja lisaksi tarvittaessa tulen tekemaén haastatteluja 3-5
avustajalle. Vastaajien henkildllisyys ja tydpaikka eivét tule ndkyméaan tutkimuksessa. Tutkimuksen
valmistumisen jalkeen aineistoa tarjotaan arkistoitavaksi yhteiskuntatieteellisessé tietoarkistossa. Pyydén Sinua
ystavallisesti vastaamaan seuraaviin kysymyksiin omien kokemuksesi pohjalta. Tutkimukseen osallistuminen on
vapaaehtoista.

Rastita vastauksista sinulle sopivin vaihtoehto

Perustiedot

Sukupuoli
Nainen
Mies

Vastaajan iké
[118-24
[125-44
[145-64
[ yli 65

3. Vastaajan koulutus

Peruskoulu/kansalaiskoulu/keskikoulu
[] Toisen asteen ammattikoulu tai lukio
01 Alempi korkeakoulututkinto

Ylempi korkeakoulututkinto
[ Muu, mika?




4, Minka alan koulutus sinulla on?
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5. Millaista tyokokemusta sinulla on/oli ennen avustajan tyhdn ryhtymista?

6.0len toiminut henkildkohtaisena avustajana

[ alle 1 vuotta
[J1 -3 vuotta
(13- 5vuotta
U yli 5 vuotta

7.Toimin/olen toiminut henkildkohtaisena avustajana (voi valita useamman vaihtoehdon)

0 pdivittaisissd toimissa, esim. kotity6t, henkildkohtainen hygienia, ruokailu,
asiointi)

avustettavan opiskelu tai tydssakaynti

harrastukset

[J sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitdminen

[ yhteiskunnallinen osallistuminen

] Muussa,

missé

o]

. Toimin/olen toiminut henkil6kohtaisena avustajana (voit valita useamman vaihtoehdoista)
[ enintdan 20 tuntia kuukaudessa, kuinka paljon

21 — 30 tuntia kuukaudessa, kuinka
paljon

yli 30 tuntia kuukaudessa, kuinka
paljon?

[ Muuta, mita?

. Toimin/olen toiminut henkil6kohtaisena avustajana (voit valita useamman vaihtoehdoista)
paivalla
illalla
yolla
viikonloppuisin ja juhlapyhing
muuten paitsi ydaikana
ympari vuorokauden
01 Muuta, mitd

] [ ©
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Seuraaviin kysymyksiin voit tarvittaessa jatkaa vastaustasi kirjoittamalla myds paperin kaantépuolelle tai
erilliselle paperille.

10. Teetkd/teitkd avustajan tyon liséksi muuta tyota tai opiskeletko/opiskelitko?

11. Kerro syitd miksi olet/olit henkil6kohtaisena avustajana?

12. Kerro positiivisista kokemuksistasi tydhosi liittyen, toimiessasi vaikeavammaisen tynantajasi kanssa?

13. Kerro negatiivisista kokemuksistasi tyohosi liittyen, toimiessasi vaikeavammaisen tydnantajasi kanssa?
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14. Miten koet, ettd vaikeavammainen tyfnantajasi suhtautuu/suhtautui sinuun tydssasi?

15. Miten itse koet/koit suhtautuvasi vaikeavammaiseen tydnantajaasi?

16. Millaisena koet/koit ty6hosi kohdistuvat omat toiveesi ja odotuksesi liittyen avustajan ja vaikeavammaisen
suhteisiin?

17. Minkélainen suhde vaikeavammaiseen tyénantajaasi sinulla on/oli?

Hyvét asiat
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Huonot asiat

18. Kuvaile, millainen mielestési on toimiva avustajan ja avustettavan vélinen suhde?

19. Mitd muuta haluat kertoa kokemuksistasi tyohosi liittyen?

Tutkimuksessa mahdollisesti haastatellaan 3-5 henkilokohtaista avustajaa, mikali haluat osallistua haastatteluun,
halutessasi voit antaa yhteistietosi. Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista.

Suostumus haastatteluun:

Nimi: Puhelin:

Osoite:

Séhkoposti:

Lammin Kiitos vastauksistasi ja osallistumisesta tutkimukseen.
Ystavallisin terveisin Paivi Siironen p. 040-7331409
Vastaukset pyydetddn palauttamaan 4.12.2015 mennessa sahkdpostitse:

paivi.siironen@kotinet.com tai oheisessa kirjekuoressa, jonka postimaksu on valmiiksi maksettu
osoitteeseen: Péivi Siironen

Alajoentie 119 85180 Rahja


mailto:paivi.siironen@kotinet.com

