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©\ Vertaistutkimus

Vertaistutkimuksessa kehitysvammaiset ihmiset
tutkivat, mita mielta toiset kehitysvammaiset ja
erityista tukea tarvitsevat ihmiset ovat heille

tarkeista asioista.

Tavoitteena on saada tietoa vammaisten

ihmisten elamasta heidan itsensa kertomana.
Vertaistutkimus tuo kehitysvammaisten ja erityista
tukea tarvitsevien ihmisten danen entista paremmin
kuuluville.
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Vertaistutkimusverkosto

Vertaistutkimusverkosto koottiin syksylla 2010. Verkostoon olivat
tervetulleita kaikki vertaistutkimuksesta tai vertaistutkijoiden tukihenkilona
toimimisesta kiinnostuneet. Verkostoon liittyi uusia henkil6ita vuonna 2012.

Taman tutkimuksen tekemiseen osallistui 5 aktiivista tutkijaa, 5 tukihenkiloa
ja 2 taustatyontekijaa.

Vertaistutkimusverkosto on aikaisemmin tehnyt tutkimukset kehitysvammaisten
ihmisten ihmisoikeuksista 2011 ja kehitysvammaisten ihmisten kokemuksista
tyosta 2013. Aikaisempien tutkimusten tulokset on luettavissa
Kehitysvammaisten Palvelusaation kotisivuilla osoitteessa
http://www.kvps.fi/materiaalipankki/
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Vertaistutkimuksen vaiheet

Tutkimus tehtiin syksylla 2015.

Henkil6kohtainen apu oli paatetty etukateen tutkimuksen teemaksi.
Vertaistutkijat pohtivat yhdessa, mita he haluavat saada selville
teemasta. Tutkimuksessa esitetyt kysymykset on tehty yhdessa
vertaistutkijoiden kanssa. Aineisto kerattiin haastatteluilla.
Haastattelut toteutettiin kahtena paivana, loka- ja joulukuussa.
Haastatteluja tehtiin yhteensa 12.

Aineisto koottiin tutkimusraportiksi vuoden 2016 alussa.
Tutkimusraportti julkaistiin helmikuussa 2016.
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Vertaistutkimuksen taustaa

Vertaistutkimuksen idea on saatu Irlannista.
Irlannissa toimii jarjesto
National Federation of Voluntary Bodies (FEDVOL),

joka on perustanut Irlantiin vertaistutkimusverkoston
Inclusive Research Network (IRN).

Lisatietoa saa osoitteesta:
www.fedvol.ie

Sivusto on englanninkielinen.
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Aineilsto

Haastattelu koostui 23 kysymyksesta. Osassa kysymyksia oli valmiit
vastausvaihtoehdot ja osa oli avoimia.

Haastateltavat saatiin avoimen kutsun kautta joka toimitettiin Pirkanmaan alueen
vammaisalan toimijoille. Haastateltavia saatiin yhteensa 12.

Kysymyksiin vastaaminen oli haastateltaville vapaaehtoista. Kaikkiin kysymyksiin
ei tarvinnut vastata.

Jokaisen kysymyksen alla on merkitty kyseisen kysymyksen vastaajamaara
muodossa N=... (esim. N=12).
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lkasi?

18-25 -vuotiaita vastaagjia: 1 i%

26-35 -vuotiaita vastaajia: 5 %%%%*

36-45 -vuotiaita vastaajia: 1 i%

46-55 -vuotiaita vastaajia: 3 %%*
yli 55 -vuotiaita vastaajia: 2 i%i%
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Sukupuolesi?

8 vastaajaa oli naisia
AAAAAAAR

4 vastaajaa oli miehia

= = S [
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_
N=12

2 vastaajaa asui Rithimaella.
8 vastaajaa asui Tampereella.
2 vastaajaa asui Ylojarvella.
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Miten asut?

2 vastaajista kertoi asuvansa vanhempiensa luona.

i W i

10 vastaajista kertoi asuvansa ryhmakodissa.

o e e e L
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Kuinka kauan sinulla on ollut
henkilokohtainen avustaja?

Alle vuosi: 2 vastausta <1 | <1
1-2 vuotta: 4 vastausta 12| 12| [1-2] |12
3-4 vuotta: 3 vastausta 34| (34| |34

Yli 10 vuotta: 1 vastausta |-
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Kuka kertoi sinulle henkilokohtaisesta
avusta’?

Sosiaalitydntekija: 2 vastausta
Ohjaaja tai omahoitaja: 4 vastausta m m m m
Aiti, isd tai sisarus: 3 vastausta m m m

Joku muu*: 2 vastausta E E

KEHITYSVAMMAISTEN 3
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: Kuka auttoi sinua henkilokohtaisen

I 2l (avun hakemisessa?

Sosiaalitydntekija: 1 vastaus -an

Ohjaaja tai omahoitaja: 6 vastausta m m m m m m
Aiti, isa tai sisarus: 5 vastausta m m m m m
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m Saitko itse vaikuttaa siihen, kuka oli
ensimmainen avustajasi?

7 vastaajaa sai vaikuttaa itse siihen,
kuka oli heidan ensimmainen avustajansa.

5 vastaajaa ei saanut vaikuttaa itse siihen,
kuka oli heidan ensimmainen avustajansa.

ajajajaja
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m Saitko itse vaikuttaa siihen, kuka on

nykyinen avustajasi?

7 vastaajaa sai vaikuttaa itse siihen,
kuka on heidan nykyinen avustajansa.

5 vastaajaa ei saanut vaikuttaa itse siihen,
kuka on heidan nykyinen avustajansa
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Mihin kaytat henkilokohtaista apua?

Toimintaan kodissa tai sen ulkopuolella: 5 vastaajaa N=12
Ihmissuhteiden ylldapitamiseen: 3 vastausta m m m

Yhteiskunnalliseen osallistumiseen: 1 vastaus

Harrastuksiin: 11 vastausta

Tyohon tai opiskeluun: 2 vastausta

Johonkin muuhun*: 2 vastausta

KEHITYSVAMMAISTEN
PALVE LU SAATI O * elokuvissa, kirjastossa ja kahvilassa kdyminen




Kerro tarkemmin, mita kaikkea teet
avustajasi kanssa.

N=12
Vastaajat kertoivat tekevansa seuraavia asioita henkilokohtaisen
avustajansa kanssa:

e kirjastossa kayminen e jaakiekkopeleissa kayminen

* keilaaminen * pankissa kdayminen

e lenkilla kiyminen * museoissa ja nayttelyissa kayminen

* kaupungilla kiyminen * tyohon ja opiskeluun

* ostosten tekeminen e paivittaisiin toimintoihin kuten syominen,
* kahviloissa kayminen pukeutuminen ja wc-kaynnit

* elokuvissa ja teatterissa kiyminen * ratsastaminen

* disko e jarjestotoimintaan osallistuminen

e uiminen e kavereiden luona vieraileminen

* erilaisiin tapahtumiin ja konsertteihin
osallistuminen

”Kaytan avustajaa

omiin menoihin.”
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Miten henkilokohtainen apu on
jarjestetty?

2 vastaajaa toimii itse avustajan tydonantajana. m m

1 vastaaja kayttaa palvelusetelia avun jarjestamiseen. E

4 vastaajan avustajan jarjestaa kunta ° ® ° °
(omana toimintana tai ostopalveluna palvelun tuottajalta).
2 vastaajalle henkilokohtainen apu jarjestetaan

jollakin muulla tavalla. mn < B an <

3 vastaajaa ei tieda, 21 21 21

kuinka hanen henkilékohtainen apunsa jarjestetaan.
KEHITYSVAM l\fI.A.I'STEN
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Miten tarkeana pidat
henkilokohtaista apua?

=
]

11

9 vastaajaa pitaa henkilokohtaista apua erittain tarkeana.

2 vastaajaa pitaa henkilokohtaista apua melko tarkeana.

”Kirjastokaynnilla en ole
riippuvainen sukulaisista
tai ohjaajista.”

22
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Vastaajien mietteita henkilokohtaisen
avun tarkeydesta

”"Mahdollistaa
kaikenlaisen
”Jos ei olisi avustajaa, toiminnan.”
en voisi tehda tyota.”

”Paasen lilkkkumaan
avustajan kanssa kodin
ulkopuolella. Se on erittain
tarkeaa minulle.”

”[Avustaja] kattoo, ”Mukava kaveril”
ettei kompuroi tai

kaatuile”

”Jos kotona on tylsaa,
kerron mihin menen, kayn
joka kuukausi jossain;
kotona turhauttaa.”
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Kaytatko jotain kommunikoinnin
N |apuvalineita?

1 vastaaja kayttaa
kommunikaatiossa
apuvalineita.

Han kertoo kayttavansa
apuna kirjoitusta puheen
tukena.
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?. Ymmartaako avustaja puhettasi tai
W] |tapaasi kommunikoida?

=
]

12

10 vastaajaa kertoo, etta avustaja ymmartaa hanta hyvin.
N FA FA KA FA K
e e e e e e

K K

2 vastaajaa kertoo, etta avustajalla on valilla vaikeuksia
ymmartaa hanta.

<P <P
cecomeo
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Onko sinulla ollut vaikeuksia henkil6kohtaisen avun
kayttamiseen liittyvien kaytanndnasioiden kanssa?

N=2

1 vastaajalla on ollut ongelmia sopivan avustajan
|6ytymisessa.

“Joskus avustaja ei tule
(esim. sairastapaus).”

1 vastaajalla on ollut ongelmia avustajan kanssa
toimimisessa.

”Yksi avustajani sai
hermokohtauksen, valit
meni poikki.”

"Toivoisin, etta avustajani olisi mies ja
avustaja olisi joka kerta sama. Nyt on
aina naisia (melkein aina) ja melkein aina
eri avustaja.”
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Aiheutuuko sinulle kustannuksia henkilokohtaisesta avusta,
joudutko esimerkiksi maksamaan avustajan paasylipun tai
matkakulut?

N=11

2 vastaajalle aiheutuu kustannuksia henkildkohtaisesta avusta.
. e N

9 vastaajalle ei aiheudu kustannuksia henkilokohtaisesta avusta.

”Olen joutunut
maksamaan,
leffalipun ja

uimahallimaksun

avustajalle.”

”Joskus, jos
mennaan
syomaan tai
keilaan.”

28

( KEHITYSVAMMAISTEN
PALVELUSAATIO



Mihin asioihin henkilokohtaisessa
avussa olet tyytyvainen?

“Avustajat ovat nuoria
naisia, joita olen
toivonutkin. Olen
tyytyvainen kaikkiin
avustajiin.”

“Avustaja on hyva

luontoinen, sen kanssa
parjaan tosi hyvin. Se on tosi
kiva, etta saan olla avustajan
kanssa, se on tosi kiva.”

"Turvallisuuden
tunne mentaessa
uusiin paikkoihin.”

”Mulla synkkaa
avustajan
kanssa.”

“"Minulla on
luotettava avustaja

joka kuuntelee minua.
Olen tyytyvainen!”

”Olen kaikkeen
tyytyvainen mita olen
saanut.”

"Avustaja
keskustelee
kanssani.”
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Mihin asioihin henkilokohtaisessa
avussa et ole tyytyvainen?

”Kerran oli kuntosalilla sellainen
avustaja, joka ei auttanut,
naprasi puhelintaan ja hoiti
omia tydasioitaan. Valitin
avustajasta ja sen jalkeen sita
avustajaa ei ole ollut.”

”Taksi jatti minut yksin.
Avustaja oli myohassa,
mutta onneksi [6ysi

minut. Minua pelotti.”

”Pari paivaa
aiemmin tilatessa
avustajaa ei saa.”

” [Palveluntuottajan]
avustajan kanssa vessa-
asiat on hankalia, kun
apua ei saa.” ”Pitaa ajoissa tietaa,
etta tarvitsee
avustajaa.”
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Millainen on mielestasi hyva
avustaja?

N =

12
Vastaajien mielesta hyva avustaja on:

* |uotettava

* kiva ja mukava

* iloinen

* huumorintajuinen

* henkilo joka kuuntelee

* reipas

* henkil® joka vie paikkoihin ja harrastamaan

* henkil® joka kunnioittaa avustettavan
itsemaaraamisoikeutta

* henkilo jonka kanssa synkkaa hyvin
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o Millainen on mielestasi huono
avustaja?

P
]

11

Vastaajien mielesta huono avustaja:

* ei kuuntele tai ota toista huomioon
* on epaluotettava ja ei noudata sovittuja aikoja
e ajattelee muuta ja on omissa maailmoissaan

* ei hyvaksy avustettavaa sellaisena kuin han on
* ei osaa puhua kunnolla suomea

* on huumorintajuton ja totinen

* eitunne asiakkaan sairauksia ja niiden hoitoa
* menettaa hermonsa

”"Huono avustaja voi
saada hermokohtauksen
ja rupeaa hermoilemaan
- se ei ole kivaa.”
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Mita asioita henkilokohtaisten avustajien
koulutuksessa pitaisi opettaa?

=
]

9
Vastaajien mukaan avustajille pitaisi opettaa:

* erilaisuuden hyvaksymista ja vammaisen kohtaamista

* toisen huomioonottamista

* tietoa erilaisista sairauksista

e vessakaynteja

e pyoratuolin kayttoa (pyoratuoleissa paljon ominaisuuksia)
* ettei avustettavaa saa jattaa yksin

* tietoa eri vammaisryhmista

* kuuntelemaan enemman
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tuloksista

Vertaistutkijoiden pohdintoja

Avustajan tyo on arvokasta ja tarkeaa!

On ikavaa kuulla, vanhemmat, kaverit

On tarkeaa,

etta on tukiverkosto
tai luottohenkilo jolta voi
pyytaa apua tarvittaessa

Tietoa pitaisi tulla monelta eri
taholta,

koska pelkastaan vanhempien

ettei kaikilla ole mahdollisuutta tai sosiaalityéntekija. apuun luottamalla ei valttamatta

valita avustajaa,

tai ei ole mahdollisuutta vaikuttaa Ryhmékotie'n ?hj:.aajillz?
siihen kuka milloinkin avustaa. voi olla merkittava rooli.

saa kaikkea tarvittavaa tietoa
henkilokohtaisesta avusta.

Vertaistutkijat pohtivat,

voisiko se, ettei avustajaa saa valita johtua siita,
ettei avunsaaja osaa tehda paatoksia

tai siita ettei hanta kuunnella?

KEHITYSVAMMAISTEN
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Kun haetaan henkilokohtaista apua,
tarvitaan tukea ja tietoa monista asioista.

Naita asioita ovat esimerkiksi:
avun mahdollisuus, hakemuksen tayttaminen
ja/tai kirjoittaminen, hakemuksen
lahettaminen, paatosten ymmartaminen.




Vertaistutkijoiden pohdintoja
tuloksista

On ikavaa ja jopa todella torkeaa, jos

avustaja ei auta esimerkiksi Vertaistutkijat pohtivat, Ihmisten pitadisi olla
kuntosalilla. . . . tarkempia
kuinka tulisi suhtautua siihen, : P -
avustamisessa, eika
jos avustaja ei haluakkaan valinpitamattomia.
auttaa?

Avustajia pitaisi

kouluttaa siihen,
Vertaistutkijoiden mielesta avustajan ettei saa olla

hermokohtaus on huonoa kaytosta. valipitamaton.
Avustajan hermokohtaus ihmetytti

vertaistutkijoita.

Avustajalla ei saisi menna hermot,

koska han on avustaja.

Avustajan pitaisi laskea mieluummin
kymmeneen.

Miksi joku lahtee henkilokohtaiseksi avustajaksi,
jos ei edes halua auttaa?
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Vertaistutkijoiden pohdintoja
tuloksista

Siistia, ettd suurimmalla osalla on
kokemuksia siita,

ettd avustaja ymmartaa hanta!

Joskus kemiat ei

On ikavaa, etta

kotona turhauttaa,
viihtyakin.

Taytyy muistaa,
etta kaikki ihmiset

Vertaistutkijoiden mielesta

mutta voi siella vastaajat esittivat hyvid huomioita,

siita mita kaikkea ovat pystyneet tekemaan

avustajan kanssa.

voivat joskus kokea Vastaajien nostot ovat tarkeita asioita.

yksindisyytta ja
masentuneisuutta.

On tarkeaa, etta on

kohtaa ihmisten valilla,

eika kommunikointi
suju vaikka
ymmarretaankin
toisia.

Vertaistutkijat eivat pida ajatuksesta,
etta avustettavat joutuvat maksamaan
avustajan kustannuksia.

On vaarin, jos avustettava joutuu
maksamaan pienista tuloistaan/
elakkeestaan kaksinkertaiset kulut.

henkilokohtaisia
avustajia.

Ihmiset paasevat
harrastuksiin eika
tarvitse olla kotona
neljan seinan sisalla.
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Tietoa henkilokohtaisesta avusta

Kehitysvammaisten Palvelusddtio tekee
alueellista ja valtakunnallista vaikuttamistyota
kehitysvammaisten ihmisten henkil6kohtaisen
avun kehittdmiseksi. Tuotamme tietoa
henkilokohtaisesta avusta kehitysvammaisille
ihmisille ja kehitysvammaisten ihmisten
ndkékulmasta. Tarjoamme kehitysvammaisille
ihmisille, avustajille ja muille kiinnostuneille
my0s koulutusta ja tyévdlineité yksilolliseen
tukeen ja eldmdnsuunnitteluun. Toimintaa tukee

Raha-automaattiyhdistys.

KEHITYSVAMMAISTEN
PALVELUSAATIO

Henkilokohtainen apu on Vammaispalvelulain mukainen,

kayttajalleen maksuton palvelu.

Henkilokohtaisella avulla tarkoitetaan apua, jota
vaikeavammainen henkil6 saa niihin asioihin, joita han

tekisi itse, mutta ei vamman tai sairauden takia pysty.

Vaikeavammaiseksi katsotaan henkild, joka tarvitsee
toistuvasti ja valttamatta toisen ihmisen apua.
Henkilokohtaisen avun kayttajamaarat ovat olleet
tasaisessa kasvussa ja se onkin ollut viimevuosina
kayttajamaaraltaan eniten kasvanut vammaispalvelu (STM

2015 Vammaislainsdadannon tyéryhman loppuraportti).




Tietoa henkilokohtaisesta avusta

Henkilokohtaisen avun tarkoituksena on tukea
avunsaajan omien valintojen tekemista ja itsendista

elamaa.

Henkilokohtaista apua voidaan kayttaa paivittaisiin toimiin
kodissa ja sen ulkopuolella (esimerkiksi kodin
puhtaanapito, pankissa asiointi ja kaupassa kaynti),
ihmissuhteiden hoitamiseen ja ystavien tapaamiseen,
harrastuksiin, yhteiskunnalliseen osallistumiseen (kuten
konsertit ja tapahtumat) tai tydohon ja koulutukseen. Lisaksi
henkil6kohtainen avustaja voi antaa avustettavalle tukea

paatoksenteossa.
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Paatdksenteon tuesta on sovittava aina erikseen
avustettavan kanssa ja avun tarve on tarkastettava
saanndllisesti, silla paatoksenteon harjoittelu voi
auttaa avunsaajaa oppimaan itsendiseen

paatoksentekoon.

Avun saaminen ei ole riippuvainen diagnoosista tai
kotikunnasta. Henkil6kohtaista apua haetaan oman
kunnan sosiaalitoimesta, mutta palvelun
jarjestamiseen on olemassa useita tapoja. Hakija voi
toimia itse avustajan tyonantajana, palvelun
hankkimiseen voi kdyttaa palvelusetelia tai
henkil6kohtaista apua voi saada myos kunnan

jarjestamana




Tietoa henkilokohtaisesta avusta

Vammaispalvelulaki edellyttaa, ettda vammainen
henkilo osaa maaritella avun sisallon ja

toteutustavat.

Hakijalla on siis oltava mielipide omasta avun
tarpeestaan, mutta mielipiteen voi esittaa monin eri
tavoin, esimerkiksi kayttamalla valokuvia,

kuvasymboleita ja piirroksia tai kirjoitusta.

Tutkimus vuoden 2009 vammaispalvelulain
muutosten vaikutuksista asiakasmaariin ja

kustannuksiin (THL. Raportti 1/2014) osoittaa,

KEHITYSVAMMAISTEN
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etta vammaispalvelulain ensisijaisuus suhteessa
kehitysvammalakiin on kaytanndssa mahdollistanut
entista useammalle kehitysvammaiselle henkil6lle
paasyn henkilokohtaisen avun piiriin.
Kehitysvammaiset ihmiset eivat kuitenkaan ole viela
tasa-arvoisessa asemassa muihin henkilokohtaisen

avun kayttdjiin nahden.

Kehitysvammaiset ihmiset tarvitsevat tukea
henkilokohtaisen avun hakemiseen ja tyonjohtajana
toimimiseen. Avun luonne on erityinen silla tukea
tarvitaan fyysisen avun lisdaksi usein myos asioiden

ymmartamiseen.




® Lisatietoja

Vertaistutkimusverkoston tyo jatkuu.
Lisatietoja vertaistutkimuksesta |6ydat Internetista osoitteesta:
http://www.kvps.fi/minulle/vertaistutkimus

Ota yhteytta!

Petra Tiihonen Petteri Kukkaniemi
petra.tihonen@kvps.fi petteri.kukkaniemi@kvps.fi
puh. 0207 713 528 puh. 0207 713 549
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