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Tama sosiaalipolitikan alaan kuuluva Pro gradu -tutkielma kasittelee vaikeavammaisten
henkilokohtaisten avustajien ty6ta tydlainsdddannon toteutumisen ja avustajien oman
kokemuksen nékdkulmista. Tutkimuksen aineisto on keratty lomakekyselyna (N = 210).
Menetelmana on aineistolahtdinen sisallénanalyysi ja -erittely. Tutkimuksen tavoitteena on
muodostaa kokonaiskuva avustajien tyostad ja tuoda heiddn oma kokemuksensa esille,
koska henkilokohtaista apua ei ole aiemmin tutkittu Suomessa avustajien nakdkulmasta.

Henkilokohtainen avustaja on Vammaispalvelulain (VpL 380/1987) mukainen tukitoimi,
jonka avulla vaikeavammainen henkild voi palkata itselleen avustajan. Avustaja
tyoskentelee avustettavansa tyonjohto-oikeuden alaisena. Oikeus avustajaan on ollut
subjektiivinen 1.9.2009 alkaen. Avustajien tydtehtavat ovat hyvin monimuotoisia, mutta
paadasiassa niihin siséltyy avustamista pukeutumisessa, kotitdissé, asioinneissa ja liséksi
hoidollisia tehtavid, avustamista tyossa sek& opiskelussa. Avustajat mainitsevat tyonsa
siséltdvan hyvin usein myos avustettavansa henkiseen tukemiseen liittyvid tehtavia.

Avustajista 93 % on naisia ja keski-ika on 44 vuotta.

Tyboikeuden nakokulmasta avustajien tydn suurimmat epakohdat liittyvat tybaikojen ja
tyosuojelun laiminlydnteihin; palkatonta ylity6té ja ty6tapaturmia esiintyy verrattain paljon.
Liséaksi avustajien tyoterveyshuollon jarjestdmisessd on puutteita. Avustajat kokevat
ammatilliselta identiteetiltdéan samaistuvansa yleisimmin lahihoitajiin, kodinhoitajiin ja
kotiapulaisiin. Avustajilla ei ole patevyys- tai koulutusvaatimuksia, mutta he kokevat
tarvitsevansa  koulutusta  tybtehtavien  rajaamisessa ja  kaipaisivat  myos
keskustelumahdollisuutta toisten avustajien kanssa. Avustajat toivoisivat tyolleen myos

enemman arvostusta.
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1. JOHDANTO

Tama sosiaalipolitikan alaan kuuluva pro gradu -tutkimus Kkasittelee
vaikeavammaisten henkilékohtaisten avustajien ty6tda Suomessa. Henkilékohtainen
avustaja on vammaispalvelulain (380/1987) mukainen taloudellinen tukitoimi, jonka
tarkoituksena on mahdollistaa vammaisten henkildiden ihmisoikeuksien toteutumista,
arjessa selviamista ja itsenaisyytta. Avustajajarjestelma on osa kunnan tuottamia tai
rahoittamia vammaispalveluita yhdessa esimerkiksi kodin muutostéiden ja

kuljetuspalveluiden kanssa.

Vaikeavammaisten henkilokohtainen avustaja — jarjestelma (myéhemmin HA-
jarjestelma)  on monimutkainen  ja  mielenkiintoinen  sosiaalipoliittinen,
vammaispoliittinen ja tyopoliittinen ilmid. Ammattina ja palvelumuotona se on
monellakin tapaa risteyskohdassa; se on palvelumuotona erikoinen rahoituksen ja
tydnantajuuden jarjestamisen vuoksi, ammatillisuuteen perustuvassa
julkispalvelujarjestelmédssamme outo tapaus koulutusvaatimusten puuttumisen
vuoksi. HA-jarjestelmd on vammaispolitikan ja vammaislikkeen kuuma
keskustelunaihe kansainvalisestikin ja siihen liittyy valtavia odotuksia vammaisten
ihmisoikeuksien toteutumisen ja elaméanlaadun parantumiseksi (esim. Askheim 2005,
HE 166/2008, Heiskanen 2008). Toisaalta HA—jarjestelma on myos tyopoliittinen
kysymys, koska henkilokohtaista apua ei ole ilman henkilokohtaisia avustajia. Tama
ulottuvuus tasta jarjestelmasta kuitenkin yleensa unohdetaan niin tutkimuksessa kuin

yhteiskunnallisessa paatoksenteossa.

Avustajasta tuli vaikeavammaisten subjektiivinen oikeus 1.9.2009 alkaen, mita
voidaan pitda erikoislaatuisena viime vuosikymmenen sosiaalipoliittisessa
kehityksessa, jossa subjektiivisia oikeuksia ollaan pikemminkin oltu purkamassa kuin
lisddmassa. Toisaalta ajankohtaisen aiheesta tekee myds 1.12.2010 voimaan tullut

henkilokohtaisten avustajien ensimmainen tydehtosopimus.

Pro gradu -tutkimukseni aluksi kasittelen luvussa kaksi vammaisuuden maarittelya ja
historiaa yhteiskunnallisena ilmiond sekd nykyisen vammaispolitiikan taustatekijané.

Vammaisuuden kasittely on henkilokohtaisen avun yhteydessd tarke&da, koska



palvelujarjestelmamme ja myo6s henkilokohtainen apu osana sitd on sidoksissa
siihen, mitd vammaisuudella kulloinkin k&sitetdaan ja miten siihen suhtaudutaan.
Vammaisuuden sosiaalinen malli on lisdksi vammaistutkimuksen teoria, joka luo
perustan henkildkohtaiselle avulle ja vaikuttaa avustajan tyon sisallon
maaraytymiseen ja maarittdd myos avustajan asemaa suhteessa avustettavaan ja
toisaalta myds muihin palvelutyéntekijoihin. Kolmannessa Iuvussa taustoitan
henkilokohtaisen avustajan tyota esittelemalla henkilokohtaisen avun jarjestelmaa

Suomessa.

Neljannesséa ja viidennessa luvussa kasittelen tutkimukseeni liittyvaa aiempaa
tutkimusta seka esittelen tutkimusprosessini. Kuudennessa luvussa tutkin avustajien
tyosuhteiden perusasioita tyblainsdadannén valossa. Tyodlainsaadanndéllinen
tarkastelu on perusteltu ja selked, koska se muodostaa sen perustason, jolla kaikkea
tyota tulisi Suomessa suorittaa.

Seitseméannessa luvussa kuvailen ja analysoin avustajien omia kokemuksia tyostaan.
Avustajien oman kokemuksen ja "aanen” kuuleminen on mielestani tarkeaa, koska
avustajat tekevat ty6taan yksin, vaitiolovelvollisuuden velvoittamina ja suurelta osin
toisen ihmisen kotona. Kyseessa on siis monilla tavoin piilossa oleva, hyvin ei-
julkinen tyd, jonka kehittamiseksi on tarpeen kuulla myds avustajia. Lopuksi esitan
joitain jatkotutkimustarpeita sek& kaytannon ehdotuksia henkildkohtaisten avustajien

tyon kehittdmiseksi.

Tama pro gradu -tutkimus kuvaa avustajien tyota tydoikeuden keskeisten normien
toteutumisen seka avustajien oman kokemuksen kautta. Tavoitteenani on tassa
tutkimuksessa muodostaa kokonaiskuva avustajan tyostd tyon kehittdmiseksi,
avustajien tyon tunnettuuden lisdamiseksi ja sen huomioimiseksi osana koko
henkilokohtaisen avun jarjestelman kehittamista. Tutkin avustajien tyota
nimenomaan tyontekijoiden nakokulmasta, koska l|dhes kaikki aiempi
henkilokohtaista apua koskeva tutkimus on ké&sitellyt aihetta vammaispoliittisista tai
avustettavien henkildiden nékokulmasta. Itselleni aiheesta tekee mielenkiintoisen

myos seitseman vuoden kokemus henkilokohtaisena avustajana toimimisesta.



2. VAMMAISUUS

2.1. Vammaisuus ilmiona

Vammaisuuden maarittelyssd on periaatteessa kyse aina siitda, nahdaanko
vammaisuus Yyksilon viallisuutena vai seurauksena yhteisdllisista kaytannoista.
Vammaisuuden maarittely on eri aikoina ja eri yhteiskunnissa kiinnostavaa myds
siksi, ettd vammaisuuden ja "normaaliuden” tai "terveen” valisen rajan vetaminen
kertoo myods paljon yhteiskunnasta ja sen kehityksesta; miksi jotkin ominaisuudet
ovat vammaisuutta jonain aikana ja joissain yhteiskunnissa, vaikka muulloin tai
muualla eivat sitd olekaan? Vammaisuus on myds esimerkki siitd, kuinka useat
poikkeavuudet (esim. alkoholismi, homoseksuaalisuus tai mielisairaus) ovat kayneet
lapi historian aikana kolme eri vaihetta tai viitekehysta: eri historian vaiheissa ne
kaikki on tulkittu moraalisesti synniksi, laillisuusnakékulmasta rikoksiksi, ja lopulta

ladketieteellisesti sairauksiksi (Vehmas 2005).

Vammaisuuden maarittelyd pidemmalle yhteiskunnallisessa tarkastelussa mennaan
silloin, kun tarkastellaan eri yhteiskunnallisten toimijoiden ja instituutioiden suhdetta
vammaisuuteen ja vammaisiin henkilihin. Erilaisten toimijoiden tai vaikkapa
lainsdadannodn arvopohjaa ja taustaideologiaa on mahdollista usein peilata myos sitéa
kautta, etta kuinka ne suhtautuvat vammaisuuteen, tai ottavatko ne edes huomioon
vammaisuutta tai fyysisia rajoitteita. Vaikka l|aaketieteellda on perinteisesti ollut
maaraava asema vammaiskysymyksissd, ovat esim. koulutus- ja sosiaalipoliittiset

kysymykset tarkeitda vammaisten henkildiden kannalta.

Tulen seuraavassa tarkastelemaan vammaisuuden ja yhteiskunnan suhdetta eri
aikoina. Tarkasteluni aineistona kaytdn kahta teosta, jotka ovat Simo Vehmaan
Vammaisuus — johdatus historiaan, teoriaan ja etiikkaan (2005) seka Antti Teittisen
toimittama artikkelikokoelma Vammaisuuden tutkimus (2006). Kaytan lahtein& juuri
naitd teoksia, koska ne edustavat muutoin Suomessa melko harvinaista
sosiaalitieteellistda vammaisuuden tutkimusta ja sopivat hyvin eréaénlaisina
vammaistutkimuksen  perusteoksina oman  tutkimukseni  taustoittamiseen.

Tarkastelen aluksi vammaisuuden ja yhteiskunnan valisen suhteen historiaa aina



Raamatusta 1900 — luvulle saakka padasiassa Vehmaan teoksen pohjalta. Sitten
esittelen nykyaikaista vammaisuuden tutkimusta. Lopuksi kéasittelen vammaisuuden

sosiaalista mallia, joka on my6s henkilékohtaisen avun taustalla.

2.2. Vammaiskasitys lansimaiden historiassa Simo Vehmaan mukaan

Vammaisuuden historian tutkiminen on melko vaikeaa, koska vammaisuuden
kuvauksia ja muita lahteita on sailynyt melko vahan eikda vammaisuutta kasittelevia
teksteja tai muuta materiaalia ole ilmeisesti ollut paljoa olemassa alun alkaenkaan.
Historian tutkimusta haittaa myo6s se, etta sailyneet lahteet ovat aina muiden kuin
vammaisten henkildiden itsensa nakokulmia. Kolmas puute vammaisuuden historian
tutkimuksen kannalta on aineistojen rajoittuneisuus; ne kuvaavat yleensa vain yhta
vammaryhm&a tai fysiologista puutetta kerrallaan. Kuvailen seuraavassa
vammaisuuden kasitteen ja kokemisen historiallista kehitystd Raamatun teksteista
antiikin, keskiajan ja valistuksen aikoihin Vehmaan (2005) teoksen pohjalta.
Historiallisen kehityksen kuvaaminen naistd nékodkulmista on perusteltua, koska
lAnsimainen historia ja samalla lansimaiset yhteiskunnat perustuvat juuri kristilliseen

traditioon ja kreikkalais-roomalaiseen kulttuuriin.

Raamatussa vammaisuutta kasitellaan useasta eri nakokulmasta, jotka ovat osin
myos keskenaan ristiridassa. Vanhassa testamentissa vammaisuus n&hdaan
paaasiallisesti seurauksena synnista, siis Jumalan rangaistuksena joko yksilon tai
kansan tottelemattomuudesta. Vanhan testamentin vammaiskasitys on myos
kiinnostava. Siind vammaisuus ei ole vain vaiva tai puute ihmisessd, vaan
eraanlaista kuoleman valtaan joutumista, ihmisen elamén liukumista tayteydesta
kuolemaa kohti. Uudessa testamentissa jumalkasitys on hieman Vanhaa
testamenttia lempeampi, eikd Jumala ole enaa ankara rankaisija, vaan pikemminkin
armollinen anteeksiantaja. Uuden testamentin kuvaukset sairaudesta ja
vammaisuudesta liittyvatkin usein kertomuksiin Jeesuksen parantamisihmeista ja
muusta toiminnasta, eikd vammaisuus ole en&é seurausta synnista. Vammaisuudella
ja sairaudella onkin Uudessa testamentissa lahinna valinearvoa Jeesuksen
jumaluuden todistamisessa. Vammaisuus ja sairaus ovat tahan liittyen myos osa

kahden henkivallan valista valtataistelua; Saatanan alamaiset, demonit aiheuttavat



sairautta, jota Jumalan voima sitten parantaa, Raamatussa usein Jeesuksen kautta
(Vehmas 2005.)

Vehmaan mukaan antiikin Kreikassa ja Roomassa sairaudet, sodat, vammaisuus ja
aliravitsemus olivat enemmiston arkipaivaa ja vain harvoilla oli etuoikeus syntya
vapaiksi miehiksi. Spartan kaupunkivaltio edusti tuon ajan ankarinta suhtautumista
vammaisuuteen; kaikki epdmuodostuneet vastasyntyneet surmattiin rotuhygieenisista
syistd valtion edun vuoksi heti syntyman jalkeen. Muutoinkin abortti ja
vastasyntyneiden surmaaminen olivat yleisesti hyvaksyttyja antiikin aikana.
Esimerkiksi Platon perusti ajattelunsa valtion edun ensisijaisuudelle, ja se edellytti
hanen mukaansa “hyvan ja puhtaan vartija-luokan turvaamista”, lisaksi
vastasyntyneilla oli oikeus jaada elamaan vain jos heillda oli edellytyksia edistaa
osaltaan ihannevaltion toimintaa. Platonin oppilaan Aristoteleen mukaan taas
ithannevaltion ja ihanteellisen yksilon hyvankin edellytyksend on, ettd Kkaikki
epamuodostuneet vastasyntyneet surmataan. My6s stoalaiset ja roomalainen
filosofia sallivat epamuodostuneiden vastasyntyneiden surmaamisen, mutta ei
niink&an valtion edun vuoksi, vaan siksi, ettei vammaisilla henkil6illa ollut edellytyksia
elaa hyveellistd elamaa. Toisaalta roomalaiset myds ajattelivat, ettei elaméasséa ole
sattumia, vaan kaikki tapahtuu jumalallisen sallimuksen mukaan, ja nain ollen
epamuodostuneet lapset ovat luonnonoikkuja, joiden on jarjen mukaan parempi
kuolla kuin eldd. Roomalaiset ajattelivat lisaksi kreikkalaisista poiketen, etta
vammaisen lapsen vanhemmat olivat jollain teollaan suututtaneet jumalat. Jumalten
suututtamisen ajateltiin myos johtavan luonnonmullistuksiin ja muihin katastrofeihin,
mika lisdsi vammaisiin kohdistunutta julmuutta. Toisaalta jotkin epamuodostumat
saattoivat kuitenkin merkita vammaisen tyodllistymistd narriksi tai muuksi
viihdykkeeksi, ja tamé& elinkeino jatkuikin eri muodoissaan aina toiseen
maailmansotaan saakka (Vehmas 2005, 61.) Kaiken kaikkiaan antiikin ajattelun
suurin vaikutus nakynee nykyisin jarjen korostamisessa. Yksilon jarjellisyytta
pidetddn myds monin tavoin edellytyksena hanen autonomialleen — vastaavasti
jarjeltdan heikkoina pidettyihin on néhty oikeutetuksi kohdistaa erilaisia holhous- ym.
toimenpiteita.



Varhaiskeskiaikaa (n. 400 — 1200 jKr.) leimasi varsinkin kristinuskon ja sen my6téa
latinan kielen leviaminen, jonka seurauksena Euroopasta muodostui melko
yhtendinen kulttuurialue erotuksena islamilaisista tai aasialaisista kulttuureista.
Mydhaiskeskiajalla (n. 1300 - 1500 jKr.) katolisen kirkon vaikutus puolestaan vaheni
ja kansallisvaltioiden merkitys alkoi kasvaa. Suhtautuminen vammaisuuteen oli
keskiajalla kaksijakoista; toisaalta vammaisuus nahtiin pahojen henkien tai noituuden
merkkind, mutta toisaalta fyysiset vammat olivat sotien ja sairauksien paljouden
vuoksi erittain yleisia, ja nain ollen "normaalin” rajat olivat hyvin valjat. Lisaksi
keskiajan kristillisyyden kasitys anekaupasta mahdollisti vammaisten henkildiden
selviamisen kerjadmisen avulla. Muutoinkin vammaisten henkildiden olemassaolo
mahdollisti keskiajalla korostettua kristityn velvollisuutta lahimmaisenrakkauteen, ja
nain vammaisten asema parani antiikkiin verrattuna. Keskiajalla perustettiin myos
ensimmaisia vammaisten hoitolaitoksia, ja sdadettiin jopa joitain lakeja turvaamaan

vammaisten henkildiden elantoa (Vehmas 2005.)

Vehmas (2005) jatkaa tuoden esiin keskiajan jalkipuolella kristillisyyden sijaan
korostuneet naturalistiset selitykset. Tamén seurauksena my6s vammaisuus alettiin
nahda biologisena, parannettavana ominaisuutena ja lisdksi havaittin mm.
perinndllisyyden olemassaolo. Uuden ajan alussa alettin erottaa myo6s
kehitysvammaisuus, “idiotismi” ja mielisairaus, "hulluus” toisistaan. Tallainen jako
synnynnaisen tilan ja (hankitun) sairauden vélilla on yha edelleen olemassa, joskin
toki paljon hienojakoisempana. Vammaisten henkildiden asema alkoi keskiajan
jalkeen myds osittain huonontua, koska kerjgamisesta tuli epatoivottua toimintaa, ja
valtio ja kirkko alkoivat edellyttaa tyontekoa elatuksen ehdoksi. Tama tarkoitti hyvin
usein vammaisten ja koyhien sulkemista vankiloiden Kkaltaisiin pakkotydlaitoksiin
(Vehmas 2005.)

Valistus (1600 - 1700 — luvuilla) hylkasi ajatukset vammaisuuden yliluonnollisista tai
kristillisista selityksistd, ja alkoi etsia totuutta tieteen keinoin. Tuolloin vakiintui myds
kasitys juuri abstraktin ajattelukyvyn merkityksesta; hullu kykenee kayttamaan
jarkedan, mutta tekee sen vaarista lahtokohdista, kehitysvammainen puolestaan ei

kykene jarkeilyyn lainkaan (Vehmas 2005.)



Suhtautuminen vammaisiin henkil6ihin muuttui ratkaisevasti 1800-luvulla teollisen
vallankumouksen myo6ta. Erotuksena yhteisollisiin maatalousyhteiskuntiin, teollisissa,
kapitalistisissa yhteiskunnissa tyodstd, sen tuottavuudesta ja taloudellisesta
riippumattomuudesta tuli ihanne. Lisaksi erotuksena agraariyhteiskuntaan, tyopaikka
ja asunto erosivat ensi kertaa fyysisesti toisistaan ja tehdasty® toi mukanaan
suoritusnormit, jolloin myds vammaisten henkildiden tydssakaynti vaikeutui. Terveen
miehen ruumiista tuli normi, josta poikkeaminen merkitsi usein tyottomyytta. Tyon
teon korostuminen merkitsi myds vammaisten erottumista muista, tydhén kelpaavista
koyhista; vammaisista tuli hyvantekevaisyyden kohteita, joiden toimeentulo oli nyt
muiden armeliaisuuden varassa. Tyomarkkinoilta syrjaytymisen seurauksena
vammaisuudesta alkoi muodostumaan sairauteen verrattavissa oleva héapeallinen
tila, jota alettiin hoitaa ladketieteen ja laitostamisen keinoin (Vehmas 2005, 57).
Laitostumiskehitysta vauhditti ideologisen muutoksen lisaksi myos perhemallin
muuttuminen; usean sukupolven yksikoistad siirryttiin ydinperheisiin, jolloin my6s

mahdollisuudet vammaisen perheenjasenen kotona hoitamiseen pienenivat.

Lansimainen maailmankuva muuttui jalleen 1800-luvun puolivalissa, kun Darwinin
Lajien synty ilmestyi. Sen seurauksena syntyi myos sosiaalidarwinismi, josta kehittyi
edelleen hyvin pian rotuhygienia. Rotuhygieniaa ryhdyttiin toteuttamaan seka
positiivisesti (lahjakkaiden lisddntymaan kannustaminen), ettd negatiivisesti, joka
tarkoitti moraalisesti tai Aalyllisesti vajavaisten sterilointeja, eristamista ja jopa
surmaamista (Vehmas 2005, 67). Maailman ensimmainen sterilointilaki saadettiin
Yhdysvalloissa vuonna 1907, ja sen innoittamana Saksassa 1933, jonka
seurauksena natsivallan aikana steriloitin ldhes 400 000 ihmista. Suomessa
sterilointilaki saadettiin vuonna 1935, mutta siind missa Saksassa pakkosteriloinnit
loppuivat toisen maailmansodan jalkeen, Suomessa ne olivat yleisimmillaén 1950- 60
-luvuilla ja loppuivat vasta lakimuutoksella vuonna 1970 (Vehmas 2005, 70).

2.3. Vammaisuuden tutkimus Antti Teittisen mukaan
Teittinen (2006, 39) katsoo, ettd vammaisuuden tutkimuksen karkein jako tapahtuu

l&&ketieteellisen ja yhteiskuntatieteellisen tutkimuksen valilla. Vammaisuuden

tutkimus voidaan toisaalta jakaa myds nakokulman mukaan ongelma- tai



iImiokeskeiseen tutkimukseen. Kaytannon toiminnassa nama nakokulmat kuitenkin
usein sekoittuvat. Yhteiskuntatieteellinen vammaisuuden tutkimus on usein jaettu
akateemiseen, professionaaliseen ja kokemukselliseen vammaisuuden
tutkimukseen. Uusimpana nakékulmana vammaisuuden tutkimukseen on tullut 2000-
luvulla eron politikan teema. Eron politiikka pyrkii selittAmaan erojen tuottamista ja
tekemista yhteiskunnassa suhteessa "normaliteettiin”, ja silla on paljon yhtymakohtia
naistutkimukseen, esim. representaation, ruumiin, identiteetin ja aktivismin
kasitteiden kautta (Teittinen 2006). Riippumatta ndkdkulmasta, vammaiset henkilot
ovat joka tapauksessa vahemmistbkansalaisia, ja kyseessd on nain ollen
marginaalissa olevan ilmion tutkimus (Teittinen 2006, 38).

Suomalainen yhteiskuntatieteellinen vammaistutkimus on siis Teittisen (2006)
mukaan jakautunut kolmeen osa-alueeseen. Ensimméinen (professionaalinen) on
hallinnon nakokulmasta toteutettu selvitystyyppinen tutkimus, joka on usein
ongelmaldhtbista ja tarkoitettu jonkin tietyn, rajatun kaytannén ongelman
selvittdmiseen. Toinen vammaisuuden tutkimustyyppi on yliopistotutkimus, joka on
kuitenkin Teittisen mukaan tieteellisen meritoitumisen kannalta epé&edullinen
tutkimusala ja on pitkaan ilman omaa oppituoliaan tai laitostaan myds jaanyt hyvin
pirstaleiseksi ja teorianmuodostukseltaan vahaiseksi. Kolmas tutkimustyyppi on
lahtbkohtaisesti vammaisten itsensa lahtbkohdista ja  syrjinnan, seka
epdoikeudenmukaisuuden  teemoista  lahteva  kokemuksellinen  tutkimus.
Metodologisesti kokemuksellisessa tutkimuksessa on usein kyse dualismista, koska
tutkimuskohdetta on usein pyritty, mielestani perustellusti, ymmartdmaan,
selittamaan ja tulkitsemaan huomioiden myos tutkimuskohteen antamat omat
merkitykset. Taman seurauksena myds vammaiset henkilét ja vammaisjarjestot ovat

usein itse tehneet vammaisuuden kokemuksellista tutkimusta (Teittinen 2006, 32).

2.4. Vammaisuuden sosiaalinen malli

Vammaisaktivistit ovat kehittdneet eraan vammaisuuden tutkimuksen harvoista
teorioista, vammaisuuden sosiaalisen mallin. Hisayo Katsuin (2006) mukaan
sosiaalisessa mallissa on yksinkertaistettuna kyse siita, ettd vammaisuudesta

aiheutuvat ongelmat johtuvat yhteiskunnasta, eivatkd yksilosta itsestdan;



vammaisuus on siis eras sosiaalisen sorron muodoista. Sosiaaliseen malliin liittyy
Katsuin mukaan myds mallin eraanlaisena “alalajina” ihmisoikeusnakokulma, joka

korostaa vammaisten kansainvalisid, ehdottomia ja luovuttamattomia oikeuksia.

Vehmas (2005) esittaa sosiaalisen mallin hieman perusteellisemmista lahtékohdista.
Hanen mukaansa sosiaalinen malli onkin itse asiassa materialistinen nakdkulma.
Vehmaan esittdméa malli perustuu Karl Marxin materialistiseen historiakasitykseen,
jonka mukaan yhteiskunnalliset rakenteet ovat seurausta taloudellisesta toiminnasta,
eivatkd suinkaan ihmisten arvoista ja ideoista. Sosiaalisen vammaisuuden alku
ajoittuu mallin mukaan teollistumisen alkuun, koska yhteiskunnan jarjestyminen
talouden ja palkkatyolaisyyden ehdoilla toimivaksi teki vammaisten osallistumisen
mahdottomaksi. Mydhemmin asumisen, vapaa-ajan ja julkisen liikenteen
jarjestaminen talouden ehdoilla on vain lisdnnyt yhteiskunnan vammauttavaa
vaikutusta. Lopputuloksena “yhteiskunta vammauttaa ihmiset, joilla on elimellinen
vamma”. Sosiaalisen mallin mukaan sosiaalinen vammautuminen ei ole elimellisen
vammautumisen valttamaton seuraus, mutta nain kuitenkin kay mikali yhteiskunta on
jarjestetty yksipuolisesti "normaaliuden” ehdoilla. Vehmas myds jakaa sosiaalisen
mallin kahtia painotuksen mukaan: Vammaisuus voi olla sosiaalisen mallin mukaan
ensisijaisesti joko a) sosiaalisten muurien aiheuttamaa toiminnan rajoittuneisuutta, tai

b) yhteiskunnallisen sorron muoto (Vehmas 2005, 120.)

Mielestani Vehmaan tulkinta taloudellisten rakenteiden vammauttavista vaikutuksista
on seka kiinnostava ettd toimiva. Toisaalta siind on mielestani myds muutamia
epakohtia. Taloudelliset rakenteet eivéat pysty selittamaan kaikkia edella kuvattuja,
historian saatossa tapahtuneita vammaisiin henkildihin kohdistuneita vaaryyksia tai
suoranaisia  kauheuksia.  Esimerkiksi  uskonnolla, tieteella ja toisaalta
tietdmattomyydellda on ollut ja on edelleen oma sijansa vammauttavien

yhteiskunnallisten kaytantdjen luomisessa.

HA-jarjestelman kannalta olennaista on kuitenkin, ettd vammaisuuden sosiaalisen
mallin pohjalta ajateltuna avustaja voidaan nahda yhteiskunnan keinona tasoittaa
yhteiskunnan virheitd suhteessa vammaisiin henkil6ihin. Tassa mielessa avustaja

toimii  yhteiskunnan tarjpamana apuvélineend, joka tasoittaa tyollddn eroa



"normaalien” ihmisten ehdoilla rakennetun yhteiskunnan ja vammaisen henkilon
valilld tuoden heidat "samalle viivalle’. Avustajan apuvalinemaiseen rooliin viittaa
my6s vammaisjarjestdjen usein kayttdma maaritelma avustajien tydon kuvasta:

”"Avustaja toimii avustettavan kasina ja jalkoina — mutta ei paana”.

3. HENKILOKOHTAINEN APU

3.1. Henkildkohtaisen avun tausta

Henkildkohtaisen avun alku ajoitetaan usein 1960-luvun Yhdysvaltoihin, jossa
Berkeleyn yliopistoon hyvaksytyt vaikeavammaiset opiskelijat vaativat ja lopulta
saivatkin avustajan, jotta heilla olisi mahdollisuus opiskella. Tata tasavertaisuuden
vaatimusta on myos verrattu samoihin aikoihin k&ynnissé olleeseen mustien
kansalaisoikeustaisteluun (Heiskanen 2008). Henkilokohtaisen avun taustalla on
vammaisuuden sosiaalisen mallin pohjalta syntynyt Independent Living — ideologia,
jonka perusajatuksena on vammaisten henkildiden oikeus paattdd itse omista
asioistaan ja tulla kuntoutuksen tai hoivan kohteista itsendisiksi yhteiskunnallisiksi
toimijoiksi. Juuri tdhan itsemaaraamisoikeuden vaatimukseen liittyy henkilokohtaisen
avun jarjestamistapa; tybnantajuuden sailyttdmisen vammaisella henkil6lla katsotaan
takaavan itsemaarddmisoikeutta sen suhteen, ettd kuka, missa ja milloin hanta
auttaa. Tahan liittyy myds vammaisjarjestdjen nakemys siita, ettei avustajille tulisi
valttamatta antaa yhtenaistd koulutusta, koska tastd voi seurata ammatillisia
asenteita jotka voivat taas olla ristiriidassa avustettavan tahdon kanssa ja haitata
nain itsemaaraamisoikeuden toteutumista. Henkilokohtaisen avun jarjestamista
koskevissa oppaissa esiintyy hyvin yleisesti sanonta: kasina, jalkoina, muttei paana,
mik& viittaa juuri vammaisen henkilon itsem&araamisoikeuden korostamiseen ja
avustajan rooliin ikaan kuin apuvalinemaisena “katena” tai “"jalkana”. Independent
Living — ideologia on laajalti kansainvalisestikin levinnyt ajattelutapa joka on ollut
suurelta osin vaikuttamassa myos esim. vammaispalvelulain muutokseen (Heiskanen
2008, HE 168/2008).
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3.2. Vammaispalvelulaki ja avustajajarjestelman toteutus Suomessa

Henkilokohtainen avustaja on vammaispalvelulain mukainen kunnan rahoittama
taloudellinen tukitoimi, jonka avulla vaikeavammainen henkilé voi palkata itselleen
avustajan. Vammaispalvelulain (Vpl 3.4.1987/380) tarkoituksena on ’edistaa
vammaisen henkilon edellytyksia eldd ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena
yhteiskunnan jasenena seka ehkaista ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja
ja esteitd” (1§.) Tassa laissa vammaiseksi maaritellaan henkild, jolla on "vamman tai
sairauden johdosta pitkaaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista
elaman toiminnoista” (28). Vammaispalvelulaki muuttui 1.9.2009 alkaen niin, etta
henkilokohtaisesta avusta tuli subjektiivinen oikeus. Kunnalla ei kuitenkaan ole
erityistd  velvollisuutta avustajan kustantamiseen jos vammaisen henkilon
hyvinvoinnista ei voida huolehtia avohuollon keinoin; toisin sanoen, jos vamman
vakavuus edellyttaa jatkuvaa laitoshoitoa. TyOnantajuus on useimmiten vammaisella
henkilolla itselladn, mutta kunta maksaa palkan ja muut tydnantajakulut ja on lisaksi
vammaispalvelulain mukaan velvollinen myds auttamaan tytnantajaa ty6nantajana
toimimisessa eli esimerkiksi palkanlaskennassa. Avustajan tydtuntimaaréa
maaritelladn yksilollisen tarpeen mukaan vammaiselle henkildlle tehtavassa
palvelusuunnitelmassa. Henkilokohtaisen avun laajuudesta ja tarkoituksesta

Vammaispalvelulain uudistettu osa toteaa seuraavaa:

8. ¢ § (19.12.2008/981)

"Henkilbokohtaisella avulla tarkoitetaan tdssé laissa vaikeavammaisen

henkilon valttamaténta avustamista kotona ja kodin ulkopuolella:

1) paivittaisissa toimissa;

2) tyosséa ja opiskelussa;

3) harrastuksissa;

4) yhteiskunnallisessa osallistumisessa; tai

5) sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitdmisessa.
(Vpl 1987/380).
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Rahoituksen ja tyOnantajuuden jarjestamisen mielessa kyseessa on perinteisesta,
paternalistisenakin pidetystd  hyvinvointivaltio-ajattelusta  poikkeava  tapa
sosiaalipalvelun jarjestamiselle. Tietylla tavalla HA-jarjestelma onkin lahelld uutta,
markkinaperustaisempaa  julkispalveluajattelua, jossa asiakkaalle tarjotaan
mahdollisuuksia hankkia palvelunsa vapaammin (Askheim 2005).
Vammaispalvelulaki mahdollistaa henkilokohtaisen avun jarjestamisen myds
palvelusetelin tai kunnan oman palvelutuotannon kautta, mutta suora rahoitus (eli nk.
tyonantajamalli) on avustamisen selvasti yleisin jarjestamistapa (Heiskanen 2008, HE
168/2008). Suomessa toimii lisdksi eri yhdistysten yllapitamia alueellisia
avustajakeskuksia, jotka valittavat avustajia avustettaville ja jarjestavat myaos erilaisia

koulutuksia, seké hoitavat sijaisvalitysta.

Palvelusuunnitelman maarittelema tuntiméaéara vaihtelee muutamasta viikkotunnista
lahes ymparivuorokautiseen apuun, vammaispalvelulaki kuitenkin maaraa, etta
valttamattomien toimien lisdksi apua on saatava vuoden 2011 alusta lahtien
vahintdan 30 tuntia kuukaudessa nk. yhteiskunnalliseen osallistumiseen (HE
168/2008). Kaytannossa tama tarkoittaa esimerkiksi sitd, ettd jos vammainen henkild
tarvitsee apua kodinhoitoon ja muuhun perustarpeiden tyydyttamiseen seka
opiskeluun tai tydntekoon yhteensa 60 tuntia kuukaudessa, tulee hdnen saada apua

lisdksi 30 tuntia kuukaudessa esimerkiksi yhdistystoimintaa, kylailya tms. varten.

Suomessa arvioidaan olevan talla hetkella n. 10 000 avustajapaatoksen saanutta
vaikeavammaista, ja maaran arvellaan kasvavan vuosittain (tarkkoja lukumaaria on
mahdoton saada kuntien vaihtelevien tilastointikdytantojen vuoksi; arvioitu luku saatu
Kynnys ry:n Henkilokohtaisen avun tutkimusjaoston tilaisuudessa 16.8.2012). Avun
tarpeen maaraa ja sen kehittymista on vaikeaa arvioida, koska ei ole mahdollista
muodostaa yksiselitteista maarittelyd sille, kuka on oikeutettu apuun; taman
maarittely sailyy etenkin lievimmin vammaisten kohdalla p&&asiassa kunnan
sosiaalityontekijoiden vallassa. Lisdksi on huomattava, etteivat kaikki apuun
oikeutetut valttamattd edes halua palkata avustajaa itselleen. Henkilokohtaisen avun
kustannustehokkuutta on my6s vaikeahkoa vertailla muihin palvelumuotoihin, koska

avustajien tyd osaltaan ehkaisee ja vahentaa laitoshoidon ja kotihoidon tarvetta,
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mutta myos lisdd avun méaarda siltd osin kun on kyse muusta kuin valttamattomasta
avusta tai hoivasta. Valtion ja kuntien yhteisten, henkil6kohtaisesta avusta
aiheutuvien kustannusten arvioidaan olevan talla hetkella n. 30 miljoonaa euroa.
Kuitenkin esimerkiksi kunnalliseen kotihoitoon verrattuna henkilékohtaista apua
voidaan pitaa edullisena, koska kotihoidon keskimaarainen tuntikustannus on n. 40
euroa avustajatunnin kokonaiskustannuksen ollessa n. 18 euroa (HE 168/2008).

Henkilokohtaisilla avustajilla ei ole muodollisia koulutus- tai patevyysvaatimuksia.
Jokainen avustajaa tarvitseva vammainen henkild maarittelee avustajaltaan
odottamansa ominaisuudet ja taidot yksilollisen tarpeen mukaan. Avustajien
tydehdoista on sovittu 1.12.2010 voimaan tulleessa JHL ry:n ja Heta ry:n
(Henkilokohtaisten avustajien tydnantajaliitto) valisessa tytehtosopimuksessa, mutta
on muistettava, ettd sopimus koskee vain Heta ry:n jasenille tydskentelevia avustajia.
Muutoin  tybehdot, esimerkiksi palkkaus, vaihtelevat kunnittain. Avustajat
tyoskentelevat sekd kotonaan asuvien vaikeavammaisten avustajina, etta erilaisissa
laitoksissa tai palveluasunnoissa asuvien henkildiden avustajina. Liséksi
vaikeavammaisilla lapsillakin on oikeus avustajaan, jolloin avustaja voi tydéskennella

avustaen esim. paivakodissa tai koulussa muiden arkisten tilanteiden lisaksi.
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4. HENKILOKOHTAISEEN APUUN LIITTYVA TUTKIMUS

4.1. Henkilokohtaista apua koskeva tutkimus Suomessa

Suomessa HA-jarjestelmaa on tutkittu ainoastaan vammaispoliittisista lahtékohdista.
Esimerkiksi Marja — Liisa Heiskanen (2008) on koonnut Henkilékohtaisen avun kaksi
vuosikymmentd suomalaisessa vammaispolitikassa - tutkimukseensa kattavan
selvityksen HA- jarjestelman historiasta, ideologisesta taustasta ja kaytannon
toteutuksesta Suomessa. Heiskasen tutkimus on yleiskuvaus HA-jarjestelméan
taustoista ja kehityksestd kansainvalisesti ja Suomessa ja sisaltdd liséksi
vammaisuuden kokemuksellista tutkimusta. Tassa tutkimuksessa avustajat nousevat
esiin vain vammaisten henkildiden tarpeiden kautta, vaikka samalla Heiskanen
tarkastelee jarjestelmdd myods mm. sosiaalityontekijoiden nakokulmasta. Han on
haastatellut tutkimustaan varten avustajien tybnantajina toimivia vammaisia
henkil6ita ja selvittinyt mm. heidan odotuksiaan ja tarpeitaan avustajan
ominaisuuksien ja koulutuksen suhteen. Parhaiksi avustajiksi tydnantajat arvioivat

yliopisto-opiskelijat, tai niin kuin eras haastatelluista totesi:

"joku ihan tommonen ndéyré, kouluttamaton henkild, joka auttaa silla

tavalla kun ma haluun” (Heiskanen 2008, 97)

Tutkimuksesta nousee esiin vahvasti nakemys, jonka mukaan avustajan ammatillista
koulutusta pelatddn vammaisen henkilén itsemaardamisoikeuden uhkatekijana.
Toisaalta nahdaan, etta koulutus voisi tuoda mukanaan tyén parempaa arvostusta ja
palkkausta joita avustajille toivottiinkin. Toiveiden lahtokohtana oli kuitenkin se, etta
samalla kun avustajien tyomarkkina-asema paranee, on mahdollista saada
pitkdaikaisia, hyvid avustajia palkattua. Avustajiksi katsottiin huonon palkkatason

vuoksi usein paatyvan "aineistoa”, joka ei ole “ihan tydkykyista” (Heiskanen 2008.)

Myosk&adn tydelamédn tutkimus ei ole tunnistanut henkilokohtaisia avustajia
ammattiryhmana. Toisaalta avustajien viiteryhma naisvaltaisena, hoito- ja
palvelutytta tekevand matalapalkka-alana ei ole tuntematon ilmié suomalaisessa

tydelamassa, pikemminkin pdainvastoin. Esimerkiksi Lea Henrikssonin ja Sirpa
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Wreden (2004) toimittama teos Hyvinvointitybn ammatit valottaa suomalaisen
hoivapalvelujarjestelman ammatteja, ammatillisuutta ja muutosta. Henriksson &
Wrede (emt.) tuovat artikkelissaan kiinnostavasti esiin ammatillisuuden kehittymista
erityisesti naisten ja hyvinvointityon suhteen. Suomalaisessa
hyvinvointivaltiokehityksessa henkilokohtaisten avustajien voidaan ajatella p&aaosin
olevan mita tyypillisin ilmio; naisvaltainen hoiva-ala, joka toisaalta tarjoaa naisille
tyota ja toisaalta myos vapauttaa naisia tydhén esim. vammaisen perheenjasenen
hoivaamisen sijasta. Poikkeuksen tasta tyosta tekee ammatillisuuden puuttuminen,
johon syyné voi Henrikssonin ja Wreden esiintuomien historiallisten kehityskulkujen
kuvauksen mukaan mielestani olla koulutuksen puutteen lisdksi myds ilmion tuoreus
— voi siis olla, ettd ilman teoreettisia tai virallisia maarittelyitakin avustajan ty6n

ammatillisuus tunnistettaisiin muutaman vuosikymmenen kuluttua.

Silva Tedre (2004) puolestaan kasittelee avustajiakin koskettavaa kysymysta siita,
mitd oikea hoiva on ja onko esimerkiksi siivous tai kylvetys sitd. Héanen
tarkoituksenaan on korostaa sitd, ettd on olemassa paljon sellaista ihmisten
hyvinvoinnin kannalta valttamatonta tyota, jota ei kuitenkaan usein arvosteta niiden
rutiininomaisuuden vuoksi. Avustajien tyon sisdltd huomioon ottaen nakoékulma on
tavattoman tarked, koska avustajat suorittavat usein juuri naita arkisia askareita.
Arvostuksen kannalta on tarkeaa nahda, etta vaikka jonkun kotona ruuanlaittaminen
tai roskapussin vieminen ei valttamatta nayttaydykaan toisille “oikeana” tyona,
muodostuisi niiden tekemaétta jattamisestd kuitenkin avustettavalle merkittavia
haittoja. Artikkelissa on myds mielenkiintoinen hierarkkinen nakemys siitd, etta
siivous ja muu Kkotitaloustyd nahdaan vahempiarvoisena suhteessa “oikeaan”,
ladketieteelliseen hoivaan verrattuna, mika kytkeytyy kiinnostavasti vammaisliikkeen
ehdottomaan kasitykseen kieltdd hoivan ké&site ja puhua sen sijaan vain

avustamisesta.

4.2. Henkilokohtaista apua koskeva tutkimus kansainvalisesti

Kansainvélisestikin HA-jarjestelman akateeminen tutkimus on pééaasiassa keskittynyt

vammaisten kokemuksiin ja oikeuksiin, mutta on samalla my6s tunnistanut avustajien

ja avustettavien valisen tydsuhteen erikoislaatuisuuden ja laheisyyden.
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Ruotsalaiset Gerd Ahlstrom ja Barbro Wadensten (2010) korostavat artikkelissaan
"Encounters in close care relations from the perspective of personal assistants
working with persons with severe disability”, kuinka henkilokohtaista apua koskeva
tutkimus on painottunut ainoastaan avustettavien nakdkulmaan ja liséksi koko
palvelujarjestelma on luotu vammaispolitiikan ehdoilla. He ovat tutkineet haastatteluin
avustajien ja avustettavien valistd suhdetta nimenomaan avustajien nakokulmasta.
Tutkijat ovat jakaneet haastatteluista esiin nousseet teemat viiteen paateemaan. Ne
ovat avustettavan huomioiminen (tietoisuus avustettavasta), toisen rooliin
asettautuminen, vastavuoroisuus, suhteen hallinta ja ongelmat avustettavan
kohtaamisessa. Tutkimuksen mukaan suuri osa avustajista pitda laheista suhdettaan
avustettavaansa voimaannuttavana tekijana. Avustajat kokevat olevansa
avustettaviaan varten, tukena vaikeassa eldmén tilanteessa. Avustajat kokivat
kuitenkin vaikeuksia rajata ammatillista ja ystdvyys — suhdetta; avustajat kokevat
tyoskentelevansa ammatillisuuden ja ystdvyyden rajamailla. Negatiivisista
kokemuksista yleisin oli avustajien tunne apuvalinemaisesta tai tyokalumaisesta,
alisteisesta ja persoonan havittavasta roolistaan avustettavan ja mahdollisesti my6s

taman lahipiirin alaisena.

Norjalainen Ole Petter Askheim on Kkéasitellyt henkilokohtaista avustamista
artikkelissaan Personal Assistance — Direct Payments Or Alternative Public Service.
Does it matter for the promotion of user control? (2005). Han on neljaa eri maata
(Norja, Ruotsi, Iso-Britannia ja Yhdysvallat) vertaamalla arvioinut henkilokohtaisen
avun  toteuttamistapoja ja  niiden  vaikutusta  varsinkin  avustettavien
itsemaaraamisoikeuden kannalta. Toteuttamistapojen erot han nékee paitsi
vammaisten omien toiveiden, myos erilaisten palvelujarjestelmien ja niiden
ideologisten painotusten tuloksina. Askheim tuo esiin artikkelissaan toisaalta suoraan
rahoitukseen (kuten Suomessa) perustuvan jarjestelman edut sen mahdollistaessa
vammaisen henkilon tdyden itsemaaradmisoikeuden avun toteuttamisesta, mutta
myos sen haitat tilanteissa, joissa tyonantajalla ei ole riittavia kykya tai voimavaroja
toimia tybnantajana. Lisdksi hdn muistuttaa, ettd rahoituksen antaminen voi myos
tarkoittaa kontrollin lisaamistd rahojen kayton, ja sen myotd vammaisen henkilon
elaman suhteen. Askheim toteaakin, etta henkilokohtaisen avun jarjestamisen tulisi

olla joustavaa sen mukaan, millaisia kykyja vammaisella henkilolla on toimia
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tyonantajana, hanen mukaansa joskus olisi jopa avustettavalle itselleen eduksi, etta
joku paattaisi hanen puolestaan.

Ruotsalainen Peter Anderberg (2007) on tutkinut vammaisten henkildiden
henkilokohtaista avustamista kasittelevaa internetin keskustelufoorumia neljan ja
puolen vuoden ajan. Keskustelujen aiheet koskivat hAmmastyttavan yksipuolisesti
avustajan ja avustettavan valistd suhdetta, eivatka lainkaan esimerkiksi palvelujen
jarjestamistd, sosiaalityontekijoita jne. Keskusteluissa tuli esille esimerkiksi
avustettavien toive saada elaa taysin omien mieltymystensd mukaisesti ja sen
vaikutus avustajien oikeudeksi miellettyyn hyvaan tydelamaan. Toisaalta n&htiin
my0s, ettd avustajienkin tulisi ymmartdd olevansa todella tdissa ja esimerkiksi
pukeutua aina tilanteen vaatimalla tavalla. Keskusteluista syntyvéan yleisvaikutelman
mukaan onkin ilmeisesti sekd haastavaa tydskennelld toisen kotona, mutta myds
elaa vapaasti omassa kodissaan, kun siella tydskentelee "vieras” inminen. Toisaalta
eras suuri keskusteluteema oli myos se, etta tulisiko avustajien ja avustettavien olla

ystavia keskenaan ja milla tavalla ystavyys vaikuttaa tydsuhteeseen.

Australialaiset Meyer, Donnelly ja Weerakoon (2007) ovat puolestaan tutkineet
haastatteluin vammaisten henkildiden kokemuksia henkilokohtaisesta avusta ja
avustajien ja avustettavien valisesta vuorovaikutuksesta. Luottamus on erés
haastattelujen keskeinen teema. Haastateltavat kokivat varsinkin uuden avustajan
palkkaamisen hyvin raskaaksi, koska luottamuksen rakentuminen vie aikaa.
Tutkimukseni kannalta kiinnostavasti haastatteluissa kasiteltin  paljon myo6s
avustajien aiheuttamia esteitda vammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeuden
toteutumisen suhteen. Avustettavat kokivat, ettd avustajien asenne oli usein
kontrolloiva tai alentuva mika heiddn mukaansa johtui ammatillisen koulutuksen
muovaamasta, vaaranlaisesta asenteesta. Tybsuhteen tavallisimmaksi
ristiriitatilanteeksi koettiin avustettavan tahto tehda asiat tietylla tavalla ja avustajan

loukkaantuminen tasta hdnen ammattitaitonsa aliarvioimisesta.
Kanadalaiset Gibson, Brooks, DeMatteo ja King (2009) ovat tutkineet tuetussa

asumisyksikdssa asuvien hengityskoneen varassa eldvien vammaisten henkildiden

kokemuksia avustamisesta. Artikkelissa kasitellaan kiinnostavasti myds Independent
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Living -ideologian suhdetta hoivan ja avustamisen kasitteisiin. Hoivan kasitetta
pidetddan ongelmallisena, koska se viittaa l|aaketieteelliseen hoitoon ja sen
kasitykseen vammaisuudesta kuntoutettavana tai parannettavana ominaisuutena.
Ideologian mukaan avustamisen (assistance) kasite onkin kayttokelpoisempi, vaikka

tyon sisalto sitten kaytannossa olisikin "hoivaa”.

4.3. Henkilokohtaisen avustajan tyo tutkimuksen valossa

Henkilokohtaisen avustajan tyodsta ei ole juurikaan olemassa aiempaa tutkimustietoa.
Kuitenkin vammaispoliittisessa HA-jarjestelmééa koskevassa tutkimuksessa on usein
otettu kantaa siihen millaisia avustajien tulisi olla, millainen avustajan ja avustettavan
valisen suhteen tulisi olla seka korostettu avustajan apuvalinemaistd roolia
kompensoimassa (vammaisuuden sosiaalisen mallin mukaisesti) yhteiskunnan ja

vammaisen henkilén valista eriarvoisuutta.

Avustajalta toivotaan vammaispoliittisista lahtokohdista katsoen mm. noyryytta,
joustavuutta, herkkyyttd “lukea” avustettavan tarpeita ja toiveita, asiallista
kayttaytymista, hyvaa tilanteen lukutaitoa ja Iluotettavuutta (esim. Ahlstrom &
Wadensten 2010). Vaadittujen ominaisuuksien lista on mielestani melko pitka ja
monimuotoinen. Taman lisaksi avustajien tulee omata tai oppia tydssa tarvittavat
kaytannon taidot ja omata avustettavansa kanssa yhteen sopivat kemiat.
Huomionarvoista on aiemmin esitteleméani vammaistutkimuksen nakokulmasta
avustajalta edellytettéavien ominaisuuksien painottuminen henkisiin ja sosiaalisiin,

suorastaan psykologista osaamista vaativiin taitoihin.

Avustajan ja avustettavan valinen suhde nousee myds vahvasti esiin HA-jarjestelmaa
koskevasta tutkimuksesta. Tutkimuksessa nahdaan yksiselitteisesti, ettd suhteen
tulee toimia — toisin sanoen tydntekijan ja tydnantajan valilla tulee olla "kemiaa”.
Toisaalta, kuten mm. Ahlstrom ja Wadensten (2010) ovat tutkimuksessaan
havainneet, avustettavan ja avustajan vaélisen suhteen raja-alue tydsuhteen ja
ystavyyden vdlilla on ongelmallinen. Keskeinen onnistumisen edellytys nayttaa

olevan ty6suhteen ominaislaadun molemminpuolinen kunnioittaminen.
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Avustajan rooli on kolmas aiemmasta HA-jarjestelmaa koskevasta tutkimuksesta
esiin nouseva avustajaa koskeva teema. Avustaja on vammaispoliittisista
lahtbkohdista katsoen apuvaline. Avustajan tulisi siis hdivyttaa persoonaansa ja omia
ominaisuuksiaan ja mielipiteitadn taustalle toimittaessaan fyysisia tehtavia
avustettavan itsemaaraamisoikeuden alaisena. Tahan liittyy myods se, etta
vammaispoliittisesti on haluttu ehdottomasti erottaa hoiva avustamisesta. Hoiva on
koettu palvelumuotona holhoavaksi, itsemaaraamisoikeutta rajoittavaksi ja siita
erotuksena  avustaminen  vammaisten  osallisuutta  mahdollistavaksi  ja
itsemaaraamiseen vapauttavaksi. Avustajalta toivottu rooli kytkeytyy myo6s
koulutukseen. Vammaispoliittisesti avustajien koulutusta ei ole pidetty kovinkaan
tarpeellisena ja hoitoalalle kouluttautuneita avustajia moititaan mm. holhoavista ja
hoivaavista asenteista, jotka estavat avustettavan itsemaaraamisoikeuden
toteutumista. Koulutuksen ajatellaan siis "pilaavan” avustajan — ndyryys, herkkyys ja

oikea asenne riittavat.
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5. TUTKIMUSPROSESSI

5.1. Tutkimustehtava

Tutkimukseni keskittyy henkilokohtaisten avustajien tyohon kahden eri ndkdkulman
kautta. Tarkoituksenani on ensinnakin selvittdd avustajien tydehtojen ja tydsuojelun
toteutumista ja kuvailla avustajien tyota yleisesti. Toiseksi tutkin aineistoléhtoisesti

avustajien omia kokemuksia tydstaan.

Vammaispalvelulain yksinomaan vammaisten tarpeista lahteneelld laajentamisella ja
kehittamisella on maahamme luotu uusi, maarittelematén ja yhtenaista koulutusta
vailla oleva tyontekijaryhma. Varsinainen tutkimustehtavani on nain ollen selvittaa ja
kuvailla mahdollisimman kattavasti henkilokohtaisten avustajien ty6ta avustajien

oman kokemuksen seké ty6lainsaadannon nakokulmasta.

5.2. Aineisto

Kaytan pro gradu -tutkimukseni aineistona syksylla 2010 toteutettua Ammattina
avustaminen —kyselytutkimusta. Kyselylomakkeen (Liite) suunnittelua varten
toteutimme vuonna 2009 yhdessa sosiaalitybn opiskelija Alpo Komminahon ja
sosiaalipolitikan  opiskelija  Kati Hiltusen kanssa esitutkimuksen, jossa
haastattelimme kolmea henkilokohtaista avustajaa. Haastatteluista nousikin esiin
joitain teemoja, jotka paatyivat kysymyksiksi. Kyselylomaketta kommentoivat
pyynnastani myos Aluehallintoviraston tyosuojelun vastuualueen
tyosuojelutarkastajat, joiden asiantuntemus oli tarpeen erityisesti tydoikeuteen ja
tyosuojeluun liittyvien kysymysten muotoilussa. Lomakkeet lahetettiin Julkisten- ja
hyvinvointialojen liiton JHL ry:n kautta kaikille heidan henkilokohtaisena avustajana
toimiville jasenilleen (n = 911) ja liséaksi Turun seudun Avustajakeskuksen kautta
sadalle heidan kauttaan tyollistyneelle avustajalle. Tallennuskelpoisia lomakkeita
palautui 210 kpl. Liséksi JHL ry:n kautta palautui muutamia lomakkeita, joihin
vastanneet toimivat selvasti koulunkayntiavustajina, nama lomakkeet olen jattanyt
aineistosta pois. Vastausprosenttia (21 %) voi mielestani pitad kohtuullisena, koska

uusintakirjeiden l&hettaminen ei ollut mahdollista. Lomakkeiden postitus tapahtui
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taysin JHL ry:n ja Avustajakeskuksen toimesta, mikd mahdollisti myds vastaajien
taydellisen yksityisyyden suojan. Aineisto on tallennettu avoimia kysymyksia lukuun

ottamatta SPSS-ohjelmaan.

Numeroin saapuneet lomakkeet niin, ettd JHL:n kautta lahetettyjen lomakkeiden
sarja alkaa numerosta 1 ja Avustajakeskuksen kautta lahetettyjen lomakkeiden sarja
numerosta 300. Tutkimuksessa kaytettyjen avoimista kysymyksista otettujen

lainausten loppuun olen merkinnyt lomakkeen numeron.

5.3. Menetelmét

Tutkimukseni tydoikeudellinen osa jatkaa kandidaatintutkielmaani (Ammattina
avustaminen, 2011). Tutkimuksessani kaytan tydehtojen toteutumisen osalta lainopin
menetelmaa. Lainopin  tarkoituksena on tuottaa tulkintasuosituksia ja
systematisointiehdotuksia (Tuori 2003, 22-24). Lainopin avulla aion selvittda
tydoikeuden alaan kuuluvien oikeusnormien ja toisaalta kaytdnnosséa toteutuvien
tyoehtojen valista suhdetta, eli siis tydsuhteen ehtojen lainmukaisuutta. Lainoppiin
kuuluu olennaisesti myds tulkinnanvaraisuus ja toisaalta edellytys l0ytda oikeat
sovellettavat lainkohdat (Tuori 2003) ja juuri tdssad mielessa olen pyrkinyt selkeyteen
pitaytymalla tydoikeuden keskeisimmissé ja etusijaisissa normeissa. Esittelen ensin
normit ja sen jalkeen pyrin lainopin tulkintasuositus -luonteen mukaisesti
hahmottamaan tydoikeuden normien sisallon merkitysta nimenomaisesti avustajien
kohdalla silloin kun normi on tulkinnanvarainen, eikd selkea (esim. tybnantajan
yleisvelvoite vs. tydnantajan paavelvoite). Talla tavoin pyrin siis myds lainopin
luonteen mukaisesti harkinnanvaraisesti tulkitsemaan normistoa silla tavoin, kun se

mielestani parhaiten sopii juuri avustajien tyohon.

Laadullisen aineiston osalta tulen kayttamaan menetelmana sisallonerittelya ja -
analyysia. Sisallonerittelyssé kuvataan maarallisesti jotakin tekstin sisaltéd (Tuomi &
Sarajarvi 2002). Tassa tutkimuksessa olen mm. laskenut joidenkin vastaajien
kayttdmien sanojen esiintyvyytta. Sisallonanalyysi on tekstianalyysia, jossa tutkitaan

tekstimuotoisia aineistoja. Sisallonanalyysin avulla pyritadn muodostamaan
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tutkittavasta ilmiostd kokonaiskuva ja kytkemdan tulokset aihetta koskevaan
aiempaan tutkimukseen. Sisallonanalyysissa aineisto pilkotaan pienempiin osiin,
yhdistellaan uudelleen ja luodaan uusia kokonaisuuksia ja liitetddn niita uusiin
asiayhteyksiin (Tuomi & Sarajarvi 2002). Avustajien oman kokemuksen tutkimisen
lahtokohtana kaytan tilastollista aineistoa, jota tulkitsen ja tdydennan avointen
kysymysten vastauksilla (kysymykset 1.11, 2.3, 2.4, 2.6b, 2.7b, 5.5, 5.7, Liite).
Sisallonanalyysi on tassa tutkimuksessa aineistolahtoistd; avustajien kokemusta
kuvaavan 7. luvun jaottelu ja kasiteltavat aiheet olen valinnut aineiston; avointen
kysymysten, perusteella. Tutkimusotteeni on emansipatorinen, tahdon tuoda

avustajien ddnen kuuluviin.

Tavoitteenani on siis tiedon tuottaminen avustajan tydstd kokonaisuutena seka

avustajien kokemuksen tuominen mukaan avustajajarjestelman kehittamiseen.
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6. AVUSTAJAN TYO TYOOIKEUDEN NAKOKULMASTA

6.1. Millaiset henkil6t tekevét avustajan tyota?

Vastanneista 93 % oli naisia ja 7 % miehid. Avustajien keski-ikd oli 44 vuotta.
Vastanneista 26%:lla korkein koulutus on peruskoulu tai kansakoulu, 6%:lla lukio,
60%:lla ammatillinen tutkinto ja 7%:lla korkeakoulututkinto. Peruskoulun tai
lukiokoulutuksen jalkeisen koulutuksen suorittaneista valtaosa on suorittanut sosiaali-
ja terveydenhoitoalan tutkinnon. Liséksi vastanneista 11 % opiskelee parhaillaan.
Avustajien koulutustaso on siis hyvin matala ja ala on erittain naisvaltainen. Kuitenkin
avustajan tyo nayttaa tarjoavan tydmahdollisuuksia myos opiskelijoille, mika liittynee

tyon usein osa-aikaiseen luonteeseen.

Ennen nykyista tydsuhdettaan on vastanneista 30 % ollut tydttdméana ja 26 % on ollut
avustajana toiselle henkildlle. Vastanneiden tydsuhde oli keskimaarin kestanyt 44
kuukautta. Nayttaa siis silta, ettd kyseessa on nk. matalan kynnyksen tyd, johon on
mahdollista tyodllistyd heikossa tyomarkkina-asemassakin olevien henkildiden.
Toisaalta avustamisesta nayttaa voivan tulla urakin niin, ettd avustajat siirtyvat
avustettavan palveluksesta toiseen tai luovat pitkan ty6uran saman avustettavan

palveluksessa.

6.2. Tyboikeuden perusperiaatteet

Tyboikeus on niiden oikeusnormien kokonaisuus, jotka koskevat tydsuhdetta tai
littyvat jollain tavalla tdh&n oikeussuhteeseen. Tyodoikeudellisia normeja sisaltyy
tyolainsdadantoon ja sen asetuksiin, tybehtosopimuksiin, tydsaantdihin ja
tyosopimuksiin.  Tyboikeus  voidaan jakaa myds  tydsopimusoikeuteen,
tydehtosopimus- ja yhteistoimintaoikeuteen, tydsuojeluoikeuteen, seka tyollisyys- ja
sosiaaliturvalainsaadantéon (Tiitinen 2005, 1.) Koko ty6lainsdddanndn perustana on
ollut ja on edelleen ty6ésuhteen heikomman osapuolen, tyontekijan, suojelu.
Tyontekijan suojeluperiaatteella on lisdksi keskeinen merkitys tydoikeuden

tulkintasdantond. Suuri osa tydoikeuden lainsdadannostd on pakottavaa oikeutta,
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mika estaa tyontekijan lakisaateisten etujen vahentamisen esim. tydehtosopimuksella
tai tyosopimuksella (Tiitinen 2005, 2.) Toisin sanoen ty6oikeuden oikeusléhteiden
hierarkiassa tai etusijajarjestyksessa erilaisten valtiosopimusten, perustuslain ja EU—
asetusten jalkeen tulevat Suomen lait, niiden jalkeen tydehtosopimukset, ja sen
jalkeen tydsopimus. Tasta hierarkiasta voidaan kuitenkin tyésopimuksessa poiketa
nk. edullisemmuussdannélla silloin, kun poikkeaminen toimii tyontekijan eduksi
(Saarinen 2003, 42.)

Vaikka suurin osa ty6voimasta on Suomessa tybehtosopimusten piirissa, kaikkien
osalta nain ei ole — ei mydskaan avustajien kohdalla, koska kaikkien tyénantajat eivat
ole jarjestaytyneitd. Henkilokohtaisia avustajia koskeva JHL ry:n ja HETA-liiton
valinen ensimmainen tydehtosopimus astui voimaan 1.12.2010, mutta tyénantajien
jarjestaytymisaste on edelleen matala. Tydehtosopimuksen ulkopuolella tydsuhteen
ehdot maaraytyvat tyblainsaadannon ja tyésopimuksen perusteella (Tiitinen 2005,
30).

Tyblainsddadannén  noudattaminen  avustajien  kohdalla  siséltdd  riskeja
tyonantajuuden jarjestamistavan vuoksi. Lainsdadantd nimittdin  velvoittaa
tydnantajaa monin tavoin eikd vammaisella henkilolla valttaméatta ole edellytyksia tai
voimavaroja hoitaa naita velvoitteitaan. Tama ei valttamatta toki johdu tydnantajan
vammaisuudesta  sindnsda vaan  pikemminkin  tydnantajana  toimimisen

haastavuudesta kenelle tahansa (Haarni 2006, Askheim 2005.)

6.3. Tybsopimuslaki

Tybsopimuslakia voidaan pitaa tydoikeuden peruslakina (Saarinen 2003, 58).
Tybsopimuslaki maarittelee tyésopimuksen sopimukseksi, jolla tyontekija sitoutuu
tekemaan tyota tydnantajan lukuun ja tdaman johdon ja valvonnan alaisena palkkaa
tai muuta vastiketta vastaan. Tyosopimus voidaan tehdd suullisesti, kirjallisesti tai
sahkdisesti. TyOnantajalla on kuitenkin velvollisuus antaa tyontekijalle kirjallinen
selvitys tyonteon keskeisista ehdoista (Tiitinen 2005, 11.) Tydsopimuksen on oltava
voimassa toistaiseksi, ellei maaraaikaisuuteen ole perusteltua syyta. TyOnantajan

velvollisuuksiksi tydsopimuslain 2. luku saatda mm. seuraavaa: tyOnantajan on
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edistettdva seka suhdettaan tyontekijoihin kaikin tavoin etta tyontekijan kehittymista
tyourallaan (1 8), kohdeltava tyontekij6itd tasapuolisesti niin tyon jarjestdmisessa

kuin tydhon ottamisessakin (2 8) ja huolehdittava ty6turvallisuudesta (3 8).

Tybsopimuslaki maardd myods tyontekijan velvollisuuksista. TyoOntekijan on

ensinnakin

“tehtdvé tybnsé huolellisesti noudattaen niitd méaéréyksia, joita

tybnantaja antaa toimivaltansa mukaisesti tyon suorittamisesta’.

ja liséaksi:

“tyontekijan on toiminnassaan valtettava kaikkea, mika on
ristiridassa hanen asemassaan olevalta tyontekijaltd kohtuuden

mukaan vaadittavan menettelyn kanssa” (3. luku, 1 8).

Avustajien kohdalla tamén voidaan ajatella tarkoittavan ainakin vaatimusta
vaitiolovelvollisuudesta. Tyodntekijan on myds itse huolehdittava tyoturvallisuudesta

omalla huolellisuudellaan ja varovaisuudellaan (2 8).

Palkasta tydsopimuslaki saataa, ettd jos palkasta ei ole sovittu tydehtosopimuksessa,
tulee tydsta maksaa "tavanomaista ja kohtuullista palkkaa” (2. luku, 10 §). Tassa
mielessa onkin tarkedd ratkaista kysymys siitd, millaisessa, mihin ammattiin
verrattavissa olevassa, tydssa avustajien ajatellaan toimivan, koska se maarittelee
myo6s palkan tason niin kauan kuin tyéehtosopimus ei tata maaraa. Palkanmaksusta
Tybsopimuslain 2. luku maarda mm. seuraavaa: yli kuukauden kestaneissa
tyosuhteissa tyontekijalla on oikeus saada sairausajan palkkaa 9 arkipaivan ajan (11
8) ja palkka on maksettava paasaantoisesti palkanmaksukauden viimeisena paivana
(13 8) tai sen sattuessa pyhapaivaksi sita edeltavana arkipaivana (15 8). Lisaksi
tyonantajan on annettava tyontekijalle palkkalaskelma, josta kayvat ilmi palkan

suuruus ja sen maaraytymisperusteet (16 8).
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6.4. Avustajien tydehdot

6.4.1. Tybsopimus

Tybsopimus voidaan solmia suullisesti, kirjallisesti tai sdhkoisesti. Tybnantajalla on
kuitenkin velvollisuus antaa tydntekijalle Kkirjallinen selvitys tyénteon keskeisista
ehdoista viimeistdan ensimmaisen palkanmaksun yhteydessa, jos ei niitd ole eritelty

tydsopimuksessa (Tiitinen 2005, 11.)

Avustajista 92 % vastasi, ettd hénella on voimassa oleva, kirjallinen tydsopimus.
Kirjallisen tydsopimuksen etuna voidaan seké tyontekijan etta tydnantajan kannalta
pitdd sitd, ettd se oikeudellisesti patevana sopimuksena auttaa mahdollisten
ristiriitatilanteiden  ratkaisua. TyOsopimuksen solmimisessa onkin erityisesti
avustajien kohdalla tarkedd, ettd sopimuksessa eritelldadn ja kuvaillaan
mahdollisimman tarkasti tyon ehdot. Nain siksi, ettd avustajien tydtehtavat tai tydajat
voivat vaihdella tyonantajittain tai viikoittain valtavasti ja on molempien sopijapuolten
etu, ettd tydn ehdoista on sovittu selvasti jo ennen tydsuhteen alkua. Laissa
tarkoitettuja, kirjallisena annettavia “keskeisia ehtoja” ovat mm. maaraaikaisen
tyosopimuksen kesto ja peruste, padasialliset tyotehtavat, sovellettava
tydehtosopimus, palkanmaksukausi ja saanndllinen tybaika (Tiitinen 2005, 12).
Vastaajista 23 % ilmoitti tyoskentelevanséd maéraaikaisesti ja heistéa hieman yli puolet
iimoitti tietdvansa maaraaikaisuuden perusteet. Yleisimmaét perusteet olivat sijaisuus,

seka avustajan palkkaamiseen mydnnetyn avustuksen maaraaikaisuus.

6.4.2. Tybnantajan yleisvelvoite

Tybnantajan yleisvelvoite on saanndksena pikemminkin tavoitteellinen, kuin
konkreettinen. Tyosopimuslain 2:1:n mukaan tydnantajan on mm. kaikin puolin
edistettdva suhteitaan tyontekijoihin ja huolehdittava siita, etta tyontekija voi
suoriutua tyostaan myos tydmenetelmia tai tehtavaa tyotd muutettaessa tai
kehitettaessa. Yleisvelvoite tarkoittaa siis jonkin asteista velvollisuutta huolehtia

tyontekijan tyontekovalmiuksista esim. perehdyttdmisen avulla (Teittinen, 2005, 14.)
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Avustajan tyon kannalta seka tyonantajan ja tyontekijan suhdetta (esim. Heiskanen
2008), etta riittavad perehdytysta voidaan pitaa erittdin tarkeind. Avustettavan ja
avustajan valinen suhde muodostuu usein “tavanomaista” tyOsuhdetta
merkityksellisemmaksi, koska he viettavat usein kahdestaan tai ainakin laheisissa
tekemisissd koko tybajan. Tyotehtaviin perehdyttaminen on myds erittdin tarkeaa,
koska avustajat ovat usein vastuussa suoranaisesti avustettavan hengesta ja
terveydesta, riittavalla tyotaidolla on liséksi toki merkitystd myds esimerkiksi
tyOtapaturmien  ehkdisyssd. Tassd mielessda esimerkiksi ladkehuoltoon,
apuvalineiden kayttoon ja suoritettaviin hoidollisiin tehtaviin on syytd perehdyttaa

huolellisesti.

Olen selvittanyt avustajan ja avustettavan valista suhdetta kolmella eri kysymyksella
(4.4, Liite 2.). Vastaajista 67 % vastasi pitdvansa avustettavaa henkilod ainakin
jossain maarin ystavanaan ja 7 % oli taysin eri mieltd. Vaikka lainsaadantd ei toki
edellyta ystavyyssuhteiden muodostumista, voidaan péaatella, ettd suurin osa
avustajista tulee toimeen melko hyvin avustettaviensa kanssa. Suurin osa avustajista
kokee tybnantajan myos arvostavan tyotdan. Ep&asiallista ja noyryyttavaakin
kohtelua kuitenkin esiintyy; 10 % avustajista kokee vakivallan uhkaa ty6ssaan, 12 %
kokee, etta tydnantaja kohtelee ndyryyttavasti tai epaasiallisesti ja 6 % on kokenut

seksuaalista ahdistelua nykyisessa tyéssaan.

Perehdytyksen ja tyontekovalmiuksien suhteen tilanne nayttaisi olevan melko hyva,
koska 87 % vastanneista kokee, ettd omaa vahintaan jokseenkin riittavasti taitoja ja
voimavaroja selviytya tyostaan hyvin. Perehdytyksen suhteen 62 % ilmoitti
saaneensa riittavasti perehdytystd tyonantajaltaan, 16 % ei ollenkaan.
Perehdytyksen suhteen on toki huomattava, ettei kaikilla avustettavilla valttamatta ole
edellytyksidkaan uuden tyontekijan perehdyttdmiseen, mista kertoo sekin, etta
vastanneet olivat tyonantajan lisdksi saaneet perehdytysta mm. tybnantajan

perheenjasenilta, muilta avustajilta ja terveydenhuollon henkiléstolta.

27



6.4.3. Palkka

Siind missa tydnantajan yleisvelvoite on hieman epamaarainenkin sdannds, on
tyonantajan paavelvoite selked - palkan tai muun korvauksen maksaminen
vastikkeeksi tehdystd tyostda. Palkan maksamisen lisaksi tyonantajalla on myds
velvollisuus antaa tyontekijalle laskelma, josta ilmenee palkan suuruus ja sen

maaraytymisperusteet. Myos palkanmaksun erdéntymisesta on sovittava.

Avustajista 99 % vastaa saavansa palkkatositteen aina palkanmaksun yhteydessa.
Tama on tarkeaa paitsi lain toteutumisen kannalta, myos siksi, ettd avustajan palkan
todellinen rahoittaja on yleensa kunta eika suinkaan palkan maksaja, eli tyénantaja.
Vaarinkaytosten valttdmiseksi onkin tarkeadd, ettad tyontekijalla on tosite siitd kuinka
paljon hanen tulostaan on maksettu veroja tai muita maksuja. Palkkansa ilmoitti
saavansa ainakin jokseenkin aina ajallaan 95 % avustajista, mitéa voidaan myds pitaa
mielestani varsin hyvana tuloksena. Avustajien kannalta ongelmallinen onkin
TyOsopimuslain  "tavanomaisen ja kohtuullisen palkan® maarittely. Avustajien
tuntipalkka vaihteli melko paljon alimman ollessa 7 € ja ylimman 12,99 €.
Keskimaarin avustajan tuntipalkka oli 9,71 €, avustajista alimman kymmenyksen
tuntipalkan ollessa alle 8,80 € ja ylimman kymmenyksen ollessa yli 10,66 €.

Vastanneista 26 % oli tyytyvainen palkkansa suuruuteen.

6.4.4. Avustajien velvollisuudet

Myds tyontekijalla on tyosopimuksen sopijaosapuolena velvollisuutensa (TsL
55/2001, 3. luku). Tyontekijalla on ensinnakin yksinkertaisesti velvollisuus suorittaa
tyota, jota tyOnantaja maarad. TyOnantajan toimivaltaan kuuluu mm. maarata tyon
suoritustavasta, laadusta, laajuudesta ja sen suorittamisen ajasta ja paikasta.
Tybnantajan toimivaltaan puolestaan ei kuulu antaa tydajan ulkopuolisia tai tyon
luonnetta olennaisesti muuttavia maarayksia eikd tyonjohtomaarays saa olla
mydskaan lain tai hyvan tavan vastainen. Henkilokohtaisessa avussa tyOnantajan
tyonjohto-oikeus on jo edelld esitellyn jarjestelman tausta-ideologiankin (Independent

Living -ideologia) vuoksi korostetussa asemassa — avustajajarjestelmén
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vammaispoliittinen tehtdva kun on saada vammaiselle henkildlle avustaja joka
tyoskentelee ainoastaan avustettavansa toiveita ja tarpeita toteuttaen. Vastanneista
85 % vastaakin tehneenséa aina sovitut tyotehtavat ja 15 % vastaa tehneensa ne

jokseenkin aina.

Tybnantajan tyonjohto-oikeuteen sisaltyy mielestani myo6s riskejd. Sikali kun
avustajan tyotehtavana on vain toimia avustettavansa “kasina ja jalkoina”, voivat
avustajat joutua tyontekovelvoitteensa suhteen joskus hankaliin tilanteisiin. Tasta
kertoo esimerkiksi se, etta avustajat kokivat suurimmaksi koulutustarpeekseen sen,
ettd mitd avustajan kuuluu tehda ja millaisesta tydsta voisi puolestaan kieltaytya.
Vaikkei tytnantajalla olekaan oikeutta antaa lain tai hyvan tavan vastaista maaraysta
(TsL 55/2001), on yksittaisen avustajan epaselvissa tilanteissa puntaroitava omia
tyontekijan oikeuksiaan suhteessa vammaisen itsemaaraamisoikeuteen ja sen

iImentymiseen avun tarpeena.

Tyontekijalla on myods tydsopimuslain nojalla nk. yleinen lojaliteettivelvoite
tyonantajaansa kohtaan. Mielestani avustajien kohdalla tama tarkoittaa erityisesti
vaitiolovelvollisuutta. Vastanneista 97 % vastasikin noudattavansa
vaitiolovelvollisuuttaan ainakin jokseenkin aina. Vaitiolovelvollisuus on erittéin tarkea
osa avustajan velvollisuuksia, koska tydon usein laheinen luonne on omiaan
saattamaan avustajan tietoon paljon avustettavan ja hanen lahipiirinsa yksityisia
asioita.

6.4.5. Lomauttaminen

Tyontekijan  lomauttaminen, eli tybénteon ja palkanmaksun véliaikainen
keskeyttdminen, on tydsopimuksen péaattamisen rinnalle tai vaihtoehdoksi kehitetty
ratkaisu. Toisin sanoen lomauttaminen merkitsee tydntekijan ja tydnantajan
paavelvoitteiden saattamista “lepaamaan” (Tiitinen 2005, 66.) Tyontekijd voidaan

Tybsopimuslain 5. luvun mukaan lomauttaa joko maaraajaksi tai toistaiseksi.

Avustajista 24 % vastasi olleensa lomautettuna nykyisen tyosuhteensa aikana. Lahes

kaikki lomautettuna olleet ilmoittivat lomautuksensa syyksi avustettavan kuntoutus-
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tai sairaalajakson. Tassa mielessd avustajien lomautukset nayttavat olevan
lainmukaisia, koska avustettavan oleminen sairaalahoidossa tai kuntoutusjaksolla on
juuri Tybsopimuslain tarkoittamaa tyonantajan tilapaisesti vahentynytta edellytysta
tarjota tyota (Saarinen 2003, 1250).

6.5. Tyosuojelu

6.5.1. Ty6turvallisuuslaki

Tyoturvallisuuslain  (23.8.2002/750) tarkoituksena on “parantaa tyoymparistoa ja
tydolosuhteita tyontekijoiden tydkyvyn turvaamiseksi ja yllapitamiseksi seka ennalta
ehkaista ja torjua tyotapaturmia, ammattitauteja ja muita tyosta ja tydymparistosta
johtuvia tyontekijoiden fyysisen ja henkisen terveyden haittoja”. Lain 2. luvun mukaan
tyonantajalla on yleinen velvollisuus huolehtia tyGolosuhteiden ja tydympariston
turvallisuudesta. Tahan sisadltyy niin vaara- ja haittatekijoiden poistaminen ja
ehkaiseminen (8 8), kuin tydsuojelun toimintaohjelman tekeminenkin (9 8). Lisaksi
laki velvoittaa tydnantajaa suunnittelemaan ja mitoittamaan tyGtehtavat tyontekijan
voimavarojen mukaisiksi lilan  kuormittavuuden valttamiseksi (13 8) ja

perehdyttdmaéan, opastamaan ja ohjaamaan tyontekijaa tarpeen mukaan (14 8).

Tyoturvallisuussuojelun tarkoittamin  menettelyin  pyritddn [&hinn& tapaturmien
ehkaisyyn (Teittinen 2005, 159, Saarinen 2003, 729). Avustajien tyon
tapaturmariskeihin voidaan Ilukea ainakin vammaisen henkilébn avustamisesta
johtuvaa henkilon nostamista osana avustamista. Vastanneista 41 % ilmoittikin
tyohonsa sisaltyvan raskaita nostotehtavia paivittdin ja 13 % toisinaan. Raskaita
nostotehtavia vahintaan toisinaan suorittavista noin puolella on kdytdssaan nosturi tai
muu apuvaline. Tata voi pitdd avustajien tyoturvallisuuden riskitekijana. Edelleen 11
% vastanneista on sattunut edeltdvan vuoden aikana sairauspoissaoloon johtanut
tyOtapaturma, mika on lahes yhta paljon kuin tilastollisesti vaarallisimmalla
toimialalla; rakennusalalla sattui vuonna 2002 noin 130 tapaturmaa tuhatta
palkansaajaa kohden (Saarinen 2003, 739).
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Tyoturvallisuuslain mukaisen tyodterveyssuojelun tarkoituksena on erilaisten tydsta
johtuvien fyysisten ja psyykkisten terveyshaittojen ehkaisy (Tiitinen 2005, 159).
Avustajien fyysinen tydympéristd on usein avustettavan oma Kkoti, johon sisaltyy
yksityisena (tyo)tilana monenlaisia jannitteitd ja myds riskejd (Antikainen-Juntunen
2008). Vastanneista 19 % arvioi altistuvansa tyoymparistossaan haitallisille
kemikaaleille tai tarttuville sairauksille. Yleisimpina fyysisina terveysriskeina koettiin
erityisesti tarttuvat sairaudet ja tupakansavu. Noin neljannes vastanneista kokee tyon
myoOs aiheuttavan ainakin jonkin asteista fyysista kipua tai haittaa. Lisaksi noin joka
kymmenes vastanneista kokee ainakin joskus vékivallan uhkaa tydssaan. Kun tyén
raskautta pyydettiin arvioimaan asteikolla 0 — 10 (0 = ei lainkaan raskasta, 10 =
erittdin raskasta), avustajat kokivat keskimaarin tyonsa hieman raskaammaksi
henkisesti kuin fyysisesti. Tydsta johtuvaa uupumusta puolestaan kokee 26 %

vastanneista ja seksuaalista ahdistelua 5 %.

Pidan avustajien tyoterveyssuojelun kannalta ongelmallisena joitain seikkoja. Ensiksi,
avustettavan koti on periaatteessa seka avustettavan oman itsemaaraamisoikeuden
piiriin kuuluva tila, mutta toisaalta myos avustajan tyoskentelytila. Tassa mielessa
esimerkiksi  kysymys tyétiloissa tupakoinnista on ongelmallinen. Toiseksi,
avustettavan mahdollisesti jopa kokonaisvaltainen riippuvaisuus avustajastaan Vvoi
muotoutua henkisesti hyvin raskaaksi. Avustajista 30 % onkin sita mielta, ettéa heidan

on vaikea irtaantua tyostaan henkisesti vapaa-ajallaan.

6.5.2. Tybaikalaki

Tyoaikalaki maarittelee tydajaksi ajan, joka kuluu tydskentelyyn tai jonka tydntekijan
on oltava tybnantajan kaytettavissa. Laki lahtee siitd, etta tybajan tulisi olla
enimmilladn 8 tuntia vuorokaudessa, ja 40 tuntia viikossa tai jaksotyGaikana 120
tuntia kolmessa viikossa. Ty6vuorojen on oltava tyontekijan tiedossa viimeistaan
vilkkoa aiemmin. Liséksi tydnantaja saa teettad tyontekijan suostumuksella ylity6ta
enimmill&d&n 138 tuntia neljassé kuukaudessa tai 250 tuntia vuodessa. Ylityosta tulee
maksaa ylityon maarédn mukaan joko 50%:lla tai 100%:lla korotettu palkka, tai se
tulee korvata vapaa-aikana. Jos tydaika on kuusi tuntia tai pidempi, on tyontekijalla

oikeus vahintdan puolen tunnin lepotaukoon tai mahdollisuuteen ruokailla tyon
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ohessa. Tyontekijalla tulisi lisdksi joitain poikkeustapauksia lukuun ottamatta olla
mahdollisuus yhdeksan tunnin vuorokausilepoon tyovuorojen valilla sek& 35 tunnin
yhtamittaiseen lepoon viikossa. Liséksi tybnantajan on Kkirjattava kaikki tehdyt
tyotunnit ja niista maksetut korvaukset (Tyoaikal 9.8.1996/605.)

Avustajista 70 %:lla on s&&nndllinen, paivittéain toistuva tybdaika. Keskimaarainen
viilkkotybaika on 32 tuntia vaihteluvalin ollessa neljastd viikkotunnista
kuuteenkymmeneen viikkotuntiin, yli 40 tuntia viikossa tydskentelee 3 %
vastanneista. Saannoéllistd ja totuudenmukaista tyoaikakirjanpitoa pitaa 80 %
tyOnantajista. Lisdksi 18 % avustajista vastaa tydskentelevansa saannollisesti
enemman, kuin mista saa palkan, 4 % puolestaan vdhemman. Vain hieman Vyli
puolella on mahdollisuus riittaviin ruokailu- ja lepotaukoihin tyopaivansa aikana.
Liséksi vain 65 % avustajista tietdaa tyovuoronsa alkamis- ja paattymisajat kahta

viikkoa aiemmin.

Jo edella tydn henkista raskautta arvioidessani kuvasin, kuinka vastuu avustettavasta
voi vaikuttaa avustajan tyoterveyteen. TyOajan suhteen se, etta lahes joka viides
tekee ylity6ta ilman palkkaa, on Kiistatta ongelma. Itse katson sen johtuvan juuri
avustajan liiallisesta vastuusta tai toisaalta avustettavan liiallisesta riippuvaisuudesta
avustajastaan. Tata tukee myds se, ettda palkatonta ylityota tekevat kokevat
avustettavansa myds olevan heista riippuvaisempia verrattuna niihin, jotka eivat tee
ylity6tad. Kun avustettavan riippuvaisuutta avustajasta pyydettiin arvioimaan asteikolla
0 — 10 (0 = ei lainkaan riippuvainen, 10 = taysin riippuvainen), ylityota tekevien

keskiarvo oli 8,8 ja muilla 7,7.

6.6. Tybehtosopimus

Tybehtosopimukset muodostavat tydlainsdadannon ohella tarkeimman
tyosuhdeasioiden lahteen (Saarinen 2003, Tiitinen 2005). Tyodehtosopimuksia
solmitaan seka turvaamaan tyontekijan tyéehtojen vahimmaistaso etta toisaalta myos
varmistamaan ty6rauha sopimuskauden ajaksi. Ty6ehtosopimus on sikali
poikkeuksellinen sopimusmuoto, ettd se sitoo sopijaosapuolten lisaksi myds

kolmansia osapuolia eli kaytdanndssa esim. ammattiosastoja. Niita voivat solmia joko

32



tyOnantaja tai tyonantajan yhdistys toiselta ja tyontekijdn yhdistys toiselta puolen.
Suomalaisista palkansaajista n. 80 % kuuluu nk. normaalisitovien ja 15 %
yleissitovien ty6ehtosopimusten piiriin. Viisi prosenttia palkansaajista tydoskentelee
alalla, jolla ei ole olemassa mitaan tybnantajaa sitovaa tydehtosopimusta.
TyOehtosopimuksen normaalisitovuus tarkoittaa sitd, ettd tyOnantaja kuuluu
tyonantajaliittoon, joka on tehnyt ty6ehtosopimuksen. Yleissitovuus tarkoittaa
puolestaan sitd, etta jarjestaytymatdnkin tydnantaja on velvollinen noudattamaan
oman alansa valtakunnallista ja edustavana pidettavaa tyoehtosopimusta. Liséksi
tydehtosopimuksia voidaan solmia myds yrityskohtaisesti (Saarinen 2003, 71-73.)
Tybehtosopimukset velvoittavat jarjestaytynyttd tyonantajaa soveltamaan sen ehtoja
my0s tyontekijaan, joka ei ole osallisena sopimuksessa, eli esimerkiksi kaikkiin Heta
ry:n jasenien tyontekijoihin tulee soveltaa tydehtosopimusta, vaikkeivat he olisi JHL

ry:n jasenia.

Julkisten ja hyvinvointialojen Liitto ry:n ja Henkilokohtaisten avustajien tydnantajat
ry:n valinen ensimmainen tybehtosopimus astui voimaan 1.12.2010. Ty6ehtosopimus
on nk. normaalisitova eli sité ovat velvollisia noudattamaan kaikki Heta ry:n jasenet.
Kuten olen jo edella maininnut, tydehtosopimus ei vaikuta kaikkien avustajien
tydehtoihin, koska tydnantajien jarjestaytymisaste on melko matala. Toisaalta viime
aikoina on ollut havaittavissa, ettd monet kunnat ja kuntayhtymat ovat ottaneet
tyoehtosopimuksen kaikkien avustajien tybehtojen pohjaksi, koska kokevat
sopimuksen selkiyttaneen tilannetta.

Tybehtosopimuksen mukaan avustajan viikoittaisen ty6ajan ehdottomaksi ylarajaksi
maarataan 48 tuntia, ja sunnuntai-, lauantai-, ilta- ja yotyosta tulevat maksettavaksi
erilliset korvaukset. Lomarahana maarataan maksettavaksi 50 % loma-ajan palkasta.
Liitot sopivat tydehtosopimuksen palkkaratkaisusta 8.3.2011. Sen mukaan avustajien
tuntipalkan alarajaksi maariteltiin 8,90 €, palkkaus muutettiin tuntipalkaksi, ja sovittiin
1 % kokemuslisista yhden, kolmen ja viiden vuoden tyokokemuksen jalkeen. Liséksi

kaikki avustajat saivat 2 % palkankorotuksen 1.5.2011 alkaen.

Kyselyajankohtana, siis ennen tydehtosopimuksen voimaantuloa, avustajista

tyoskenteli iltaisin 43 %, ja hieman vajaa puolet heista ilmoitti saavansa iltatyolisaa.
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Oisin ilmoitti puolestaan tydskentelevansa 6 % vastanneista, joista kaikki saivat myos
yotyolisaa. Tuntipalkan suhteen tydehtosopimuksen palkkaratkaisu paransi suoraan

noin joka kuudennen avustajan tuntipalkkaa.
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7. AVUSTAJIEN OMA KOKEMUS TYOSTAAN

7.1. Avustajien tyotehtavat

Avustajien tyotehtavat maaritellaan siis jokaisen avustettavan tarpeiden mukaisesti ja
vammaispalvelulaki (VpL 380/1987) antaa mahdollisuuden erittédin laajaan
tyotehtavien kirjoon (kts. luku 3.2. edelld). Avustajien tyotehtavia kysyttiin tassa

tutkimuksessa kolmella eri kysymyksella (2.1., 2.2., 2.4., Liite).

Vastaajilla on avustettavia seuraavasti:

1 avustettava 77%:lla vastaajista,

2 ! 8%
3 ! 6%
4 ! 4%
5 ! 2%

Jotkin vastanneet ilmoittivat tatakin useammista avustettavista, mutta tulkitsin, etta

kyseessa olivat talléin koulunkayntiavustajat.

Avustettavan kotona suoritettavista tehtavista yleisimpia ovat avustaminen
pukeutumisessa ja avustaminen wc- kaynneilla (paivittain tai l1&hes paivittain 71 %
vastaajista). Toiseksi yleisimpia tehtavia olivat ruuan laitto (58 %) ja siivoaminen (45
%).

Kodin ulkopuolella suoritettavista tehtavista yleisin oli avustaminen ulkoilussa (50 %
paivittdin tai lahes paivittain), toiseksi yleisin ostoksilla tai muussa asioinnissa
avustaminen (30 %). Tyossad, opiskelussa ja harrastuksissa paivittain tai lahes

pdaivittain avustaa n. 10 % vastanneista.

Kun avustajia pyydettin kuvailemaan tydtaan lyhyesti (2.4.,Liite) avoimella

kysymyksella, tydtehtavien kirjo paljastui hyvin monimuotoiseksi:
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*Jokainen pdivd on erilainen — yleensa avustettava on vaativa.
Joinakin paivina joudun maalaamaan, nikkaroimaan ja tekemaan
hyvinkin raskaita ja vaativia tditd. Vasaran ja ruuvimeisselin pitda
sopia kateen. Joinakin paivind touhuan sangyn ymparilla ja autan
ulostamisessa, tai sen seuraamuksissa. Joskus vain kuuntelen ja

myétéeldn.” (155)

"Yksi haluaa vain siivousta ja ruuanlaittoa ym. avustamista. Toinen
haluaa ulkoiluseuraa, uimaseuraa, teatteriin avuksi ym. Kolmas
haluaa kaikenlaista toimintaa kotona + kodin ulkopuolella, esim.

keskustelua eri aiheista, askartelua, ristikoiden tayttéa ym.” (169)

Tehtavaksi mainittiin usein myos henkisena tukena, "olkapaana” oleminen:

- tsemppaan uuteen paivaan yli sairauden ja murheiden

- tartutan naurun ja eldménilon” (318)

“mielenvireyden ylla pitdminen. Kannustamista kaikissa tehtdvissé” (143)

Tyobn henkinen puoli korostui muita tehtavia enemman noin puolessa vastauksista,
kun vastaajia pyydettiin kuvailemaan tyonsa sisaltoa (2.4., Liite). Avustajien tyon
henkiseen puoleen liittyvistd vastauksista on havaittavissa yhtenevaisyys, joka viittaa
avustajien tukihenkiloméaiseen rooliin. Avustajat kokevat olevansa avustettavansa
kanssa samalla puolella, olevansa velvoitettuja kohtaamaan elam&n mukanaan

tuomat vaikeudet ja haasteet avustettavansa rinnalla.

7.2. Ammatillinen identiteetti

Kun vastaajilta kysyttiin (kysymys 2.3., Liite), mitd muuta ammattia henkilokohtaisen
avustajan tyd heidan mielestaan vastaa, oli selvasti yleisin vastaus lahihoitaja. Usein

mainittiin myos erityisesti kodinhoitaja ja kotiapulainen; sairaanhoitaja, lastenhoitaja,

omaishoitaja ja siivooja saivat myds useampia mainintoja. Luonnehdinnat tukevat
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myoOs edelld esitettyja avustajien tyOtehtavid; avustamista pukeutumisessa, wc-
kaynneilld, sydmisessa ja muissa paivittaisissa toimissa seké kotitbiden tekemista.

Kiinnostavaa onkin, ettd vaikka avustaminen on vammaispoliittisesti haluttu
ehdottomasti pitda erillddn hoivasta, kokevat useimmat avustajat kuitenkin ammatti-
identiteetiltddn samaistuvansa hoivatyon tekijoihin. Toisaalta kolme avustajaa myos
vastasi, ettd kyseessa on jollain tavoin ainutlaatuinen tyd, eika siksi verrattavissa
mihink&an toiseen ammattiin. Liséksi kuusi avustajaa vastasi vammaispoliittisesti
"oikein”, siis toimivansa "kasina ja jalkoina” (nelja mainintaa) tai tekevansa “sita mita
avustettavakin tekisi terveena ollessaan”. Kun tarkastellaan avustajien avoimissa
kysymyksissa kayttamia ilmauksia tyonantajastaan, on yleisin ilmaus "avustettava”,
jonka lisdksi puhutaan myds "hoidettavasta”, "tyénantajasta”, "potilaasta”, "pomosta”
ja "asiakkaasta”. TyOnantajasta kaytetty ilmaus tuo esille myos sitd, millaisen roolin
avustajat kokevat itselladn olevan tydsuhteessaan. Edella mainituista ilmauksista
kasitdn avustettavan, tydnantajan ja pomon ilmentavan selkeéasti vammaispoliittisen
tarkoituksen mukaista suhtautumista tyonantajaan, kun taas hoidettava ja potilas

viittaavat selvasti hoivasuhteeksi kéasitettyyn tydsuhteeseen.

7.3. Koulutus

Vastanneista 81 % kaipasi yhtenaistd koulutusta tai kursseja avustajille. Eniten
ammatillista tietoa ja koulutusta kaivattiin siitd, mitd avustajan kuuluu tehda
tydnantajansa pyynnostd ja mita ei, sekd apuvalineasioista, eri vammoista,
ladkkeistd, erilaisista hoitotoimenpiteistd ja sairauksista. MyOs ensiapukurssin

tarpeellisuus nostettiin vahvasti esiin.

Muuta ty6hon liittyvaa tukea, esimerkiksi vertaistukea muilta avustajilta kaipasi
puolestaan 58 % vastanneista. Vertaistukea kaivattiin erityisesti tydn yksinaisyyden
(tyOkavereiden puuttuminen) vuoksi ja siksi, ettd avustettavan kanssa syntyvista
ongelmista ei ole mahdollista keskustella kenenk&éan kanssa vaitiolovelvollisuuden

vuoksi:
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"Aina olisi hyvéd saada jutella yleisesti avustajan tydsté toisen sita

ymmaértavén kanssa” (107)

Koulutus kytkeytyy myos arvostukseen laadullisessa aineistossa. Koulutuksen avulla
ajateltin saavutettavan tiedollisten ja taidollisten asioiden lisdksi my6s arvostusta.
Avustajat kokivat, ettd nyt kun muodollisia koulutusvaatimuksia ei ole — tyota voi
tehda "kuka vaan”, niin tydta ei mydskaan arvosteta samalla tavoin kuin muita

ammatteja, joihin vaaditaan koulutus.

7.4. Suhde ty6nantajaan

Aiemmassa tutkimuksessa on nahty, ettd avustajan ja avustettavan valille syntyva
ystavyyssuhde on usein ongelmallinen ja vaikeuttaa keskindisen suhteen rajojen
kunnioittamista (esim. Ahlstrom & Wadensten 2010). Vastanneista 67 % vastaa, etta
avustettava on myos ystava, 7 % on taysin eri mieltd. Avustajan ja avustettavan

valinen ystavyys koettiin myds syyksi jatkaa tyossa:

"Pidén tybstéani, mutta en jaksaisi sité jollei minulle ja hoidettavalleni
olisi kehittynyt vahvaa ystavyytta. Uskon etta vaikka aion opiskella
tulevaisuudessa terveydenhoitoalaa ja suuntautua muihin tehtaviin,
tulen aina olemaan avustajana nykyisella avustettavallani ainakin
sivutdikseni. Huolehdimme tavallaan toisistamme puolin ja toisin,
mutta tiedan etta kaikilla eivét asiat ole nain hyvin.” (165)

Aiemmassa tutkimuksessa myds avustajan ja avustettavan valisen “kemian”

toimivuutta on pidetty tarkeana. Myos tasta tuli avoimissa kysymyksissa mainintoja:

"Térkeinta on ettd kemiat toimivat. Otat ihmisen ihmisen&g” (11)

"Avustajana olo on antoisaa ja arvokasta tyé6ta, jos avustettavan

kanssa tulee hyvin juttuun.” (103)
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Ystavia tai ei, avustajan ja avustettavan valinen suhde néayttaytyy tavanomaista
tyOnantaja- tyontekija -suhdetta tiivimpana ja avustajien tyonkuva sisdltaa tdhan
suhteeseen liittyen henkisen tuen ja "olkapaana” olemisen kaltaisia velvollisuuksia,
jotka eivat liene aivan tavanomaisia tyttehtavia. Lisaksi on huomattava, etta

henkisen avun ja tuen ei katsota kuuluvan avustajan tydnkuvaan vammaispoliittisesti.

Laadullisessa aineistossa suhteen erityisyys tulee siis hyvin vahvasti esiin;
tyonantajalle ollaan tukena, ystava, kuuntelija. Vastaavasti joskus tyonantaja koetaan

my0s kiusaajaksi, hyppyyttajaksi:

Ihan olemattomista pikkuasioista simputtaa, teen vaan kotitoita mita

muut eivét viitsi tehd&” (33)

Olen aiemmin esimerkiksi palkatonta ylityota koskevassa yhteydessa arvioinut, etta
avustajan ja avustettavan valistd suhdetta leimaa myds avustajan vastuuntunne
avustettavastaan. Hyvinkin suuri vastuu avustettavan asioista ja jopa hengesta ja
terveydesta nayttaytyy joidenkin avustettavien kohdalla laadullisessa aineistossa

mm. ty6tehtavien kirjona:

"Avustettava on menettanyt kognitiiviset kykynsé lédhes tédysin ja
[&himuisti ei toimi. Pidan huolta kokonaisuudessaan hénesta. Mm.
juominen, sydéminen, hygienia, ladkitys. Tydni on lahinna vaativaa
hoitotyotd — tarkkailen kuntoa ja joudun tekemd&n itsendisia
ratkaisuja joka paiva. Han tarvitsee joka paiva vahan jumppaa seka
pienia tehtavia ettei joutuisi laitoshoitoon. Vastuu on valtava kun ei
ole ketaan kenelta kysyisi neuvoja. Hoidan myds itse tuntilistani yms
asiat” (125)

Kysyttaessa asteikolla 1 — 10 (4.3., Liite) kuinka riippuvaiseksi avustajat kokevat
avustettavansa itsestadan, tuli keskiarvoksi 7,97. Mielestani tamé& hyvin korkeaksi
koettu riippuvaisuus on myos indikaattori siitd, etta avustajille on suurempi vastuu
avustettavistaan, kuin mihin HA-jarjestelman vammaispoliittisella kehittamisella on

pyritty. Lisaksi avustajan vastuu avustettavastaan tai avustettavan riippuvuus
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avustajastaan on kysymys, jota ei ole juurikaan huomioitu vammaispoliittisessa HA-

jarjestelmaa koskevassa tutkimuksessa.

7.5. Arvostus

Varsinaisten arvostusta koskevien kysymysten (4.4., Liite) ja yleisesti avustajan tyota
kasittelevien avointen kysymysten ohella puhetta arvostuksesta on Idydettavissa
myo6s lomakkeen viimeisestd, tutkimuksen hyvia ja huonoja puolia kartoittavasta
kysymyksestd. On mielenkiintoinen ilmiod, ettd jo tutkimuslomakkeen saaminen ja
tayttdminen — siis ylipdataan avustajien huomioiminen koettiin positiivisena

signaalina: Viimeinkin meita kuullaan!

“kiitos sinulle tdstd mahdollisuudesta osallistua tutkimukseen ja

mahdollisiin muutoksiin tulevaisuudessa. KIITOS” (13)

"Hyvé kysely ja tarpeellinen tutkimusaihe. Nyt sai pieni avustajakin

puheenvuoron!” (102)

"Kiitos kun joku on kiinnostunut” (71)

“lhanaa kun joku on vaivautunut tekeméaéan téllaisen tutkimuksen, se

on harmi ettd henk. koht. tyéta ei nykypdaivdna arvosteta” (112)

Avustajista 94 % kokee itse tekevansd arvokasta tyotd ja 77 % kokee, ettéd
avustettava arvostaa hanen tyotdan. Avointen kysymysten perusteella ongelmana
arvostuksen osalta onkin yksiselitteisesti, ettei vastanneiden mielesta tyotd arvosta
juuri kukaan muu. Tassa mielessa erityisesti sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten
(esim. sosiaalityontekijat, lahihoitajat, sairaanhoitajat) katsotaan pitavan avustajia
alempi arvoisina. Eri ammattilaisten arvostuksen puutteesta ja suoranaisesta

huonosta kohtelusta mainitsi 29 vastaajaa.

"Avustajia aliarvioidaan. L&hihoitajat pitdvéat meité orjina ja tyhmind!”
(104)
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"Péivékodissa henk.koht. avustajaa kaytetdédn muihin hénelle
kuulumattomiin tehtaviin. Ei arvosteta muiden tyontekijoiden silmissa,

esim. lastenhoitajat” (73)

"Tamén hetkisessa tydpaikassani ty6tani arvostetaan, mutta nain ei
ollut esimerkiksi edellisesséd paikassani. Toistaiseksi avustajilla ei
tarvitse olla koulutusta alalle ja joissain paikoissa avustajia
pidetaankin aivan toisen (ellei jopa kolmannen) luokan tyontekijoina,
sellaisina jotka ovat paatyneet alalle kun eivat muuhunkaan ole
pystyneet. Olemme kuitenkin  monille avustettaville taysin

korvaamattomia” (70)

Koulutuksen nahdaan siis kytkeytyvan myos arvostukseen. Nykyisessa tilanteessa
kun koulutus- tai patevyysvaatimuksia ei ole, koetaan, ettad avustajien tyon arvostusta

laskee se, etta tyota voi tehda "kuka vaan”.

Liséksi useat vastanneet kokivat, etteivat sukulaisetkaan tai "suuri yleis®” arvosta
heidan tyotaan. Koetaan, etta arvostus on vahaista myds, koska tyota tehdaan toisen
kotona eika “oikealla” tyopaikalla. Kolme avustajaa mainitsi, etteivat ihmiset miella
hanen kayvan palkkatydssa, kun han “vain avustaa kotihommissa”. Muutamilta
avustajilta on myos kysytty, ettd "milloin menet oikeisiin t6ihin?”. Tassa mielessa
katson avustajien tyon heikoksi koetun arvostuksen kytkeytyvan myos Silva Tedren
(2004) tutkimuksen mukaisesti eri tehtdvien hierarkiaan, jossa jokapaivaiset,
kodinhoidolliset askareet eivat ole yhta arvostettuja kuin “oikeat’, ladketieteelliset

hoitotoimenpiteet.
Jotkin vastanneet kokivat myds, ettd kunnissa tulisi arvostaa heidan tydtaan
enemman, koska ajattelevat sadastdvansa kunnan varoja mahdollistaessaan

avustettaviensa kotona asumista ja ehkéisevansa nain laitosasumisen tarvetta:

"Arvostusta tulisi nostaa, koska avustajat mahdollistavat osaltaan

asiakkaan mahdollisuuden kotona asumiseen” (326)

41



“Toivoisin kuntien taholta inhimillisyyttd ja ettd tajuaisivat, etté

avustajat tuovat myo6s sééstéa kunnille” (71)

7.6. Tyon kuormitus- ja voimavaratekijat

Kuten olen aiemmin avustajien tyotehtavia kuvatessani todennut, avustajien tyd on
hyvin monipuolista sisalloltaan. Vastaajasta riippuen tyén monipuolisuus ja lukuisat
tyotehtavat koettiin joko kuormittaviksi tai mielenkiintoisiksi. Tilanteesta riippuen
avustajan tyon monipuolisuus voi siis tarkoittaa joko kaiken kattavaa ja raskasta
vastuuta avustettavan asioista ja elaméasta tai sitten monipuolista ja mielenkiintoista

tyonkuvaa:

"Pidén nykyisesta tyostani, eikd tdmé ole mitdan liukuhihna tyétéa ja

kaikki péivét ovat erilaisia” (320)

Kysyttdessa asteikolla O - 10, keskiarvoiksi tulivat tyon fyysisesta raskaudesta 5,63 ja
henkisesta raskaudesta 6,70 (4.1. ja 4.2., Liite). Myds avoimissa kysymyksissa tyo
nayttaytyi raskaampana henkisesti kuin fyysisesti. Tyon henkinen raskaus naytti
rippuvan ensinnakin avustettavan vammojen luonteesta ja vakavuudesta, mutta

mya0s siitd, kuinka hyvin avustaja ja avustettava tulevat toimeen keskenaan.

"Avustettava oli erittédin vaikeasti vammautunut, aggressiivinen ja
vaati tulkkausta koko ajan. Sellainen ty0 on henkisesti alyttoman
raskasta” (103)

Eraana henkisen raskauden osatekijana kahdeksan vastannutta mainitsi tunteen
apuvalinemaisesta roolistaan ja lisaksi 10 henkiloa koki epamiellyttavaksi alisteisen

asemansa avustettavansa tyonjohto-oikeuden alaisena:
"Raskasta seké henkisesti etta fyysisesti. Nostot, siirrot... Sekéa tunne

toimivansa toisen ’alistettuna juoksupoikana” ilman sananvaltaa

asiaan” (107)
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Avustajien tyd nayttaytyy avointen kysymysten perusteella melko kuormittavalle seka
henkisesti, etta fyysisesti, mutta tydtehtavien ja avustettavien erilaisuus muokkaa toki

kuormitus- ja voimavaratekijoiden suhdettakin hyvin monipuoliseksi:

"Fyysisesti joskus raskasta (pydrétuolin tyénto, taluttaminen myaos).
Henkisesti raskaampaa, siksikin, ettei ole purkupaikkaa. Ollaan niin
vaitiolovelvollisia. Joskus on jopa hauskaa. Treenia myds itselle kun

pomo treenaa” (50)

Avustajista 30 % vastaa, etta tydsta irtaantuminen on vaikeaa vapaa-ajalla ja 29 %
on vastaavasti taysin eri mieltd. Kytken taman aiemmin esittamaani avustajan
vastuuseen suhteessa avustettavaansa — avointen kysymysten perusteella jotkin
avustajat ottavat ja heille on annettu hyvin suuri vastuu avustettavansa elamasta.
Tassakin nayttaytyy avustajan tyon kirjo — siind missa toiset avustajat kokevat
vastuun painavan tydajan ulkopuolella, toiset voivat jattaa tydasiat mielestaan vapaa-

ajallaan.

"lapsi vaatii 100 % ja vie voimat tdysin niin henk/fyysisesti. Eiké ty6
jd& vaan toihin vaan kantautuu kotiin kun toissa ei ehdi eika pysty
kaikkea tekee.” (72)

Vastanneista 34 % kokee tydssaan vahintaan jonkin verran Kiirettda, 20 % ei
ollenkaan. Vastanneista 30 % tuntee ainakin jonkin verran uupumusta tydnsa vuoksi
ja tarpeelliset taukonsa pystyy pitamaan vain hieman yli puolet avustajista.
Vastaavasti 30 % kokee tyonsa aiheuttavan fyysisia kipuja ja haittoja. Fyysisten
kipujen ja haittojen kokeminen liittynee aiemmin esittamiini tydsuojelullisiin ongelmiin,
kuten esimerkiksi tapaturmien yleisyyteen ja apuvélineiden vahaiseen kayttamiseen
nostamisissa. Kuitenkin 86 % vastanneista kokee omaavansa riittdvasti taitoja ja

voimavaroja selviytyakseen tydstaan hyvin.

Avustajista 67 % ajattelee ettei tydssa ole etenemismahdollisuuksia ja vastaavasti 11

% on taysin eri mieltd. Tottahan on, ettd varsinaisesti avustajan tyossa
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etenemismahdollisuuksia ei ole, mutta jotkin vastanneet olivat tulkinneet
etenemismahdollisuudeksi sen, ettd avustajan tyd voi toimia astinlautana hoitoalan
ammatilliseen koulutukseen tai tydpaikkoihin. Etenemismahdollisuuksien puute

koettiin kahdeksan vastaajan kohdalla tyén huonoksi puoleksi:

“Eteneminen tydssé ei ole mahdollista joten véhén turhauttavaa tyotéa
vélilla.” (179)

Siind missa avustajien tyon kuormitustekijat ovat moninaiset ja vaihtelevat, ovat
voimavaratekijat melko yhtenevaiset. Avustajista vain 19 % vastaa tekevansa tyotaan

paaasiassa rahan vuoksi:

"Upea, antoisa tyd, jossa tuntee olevansa tarpeellinen. Voi olla

avuksi ihmisille” (48)

- ty0 on itsendistd, ihmislaheista ja sosiaalista ty6ta.

- saan tyostani Kkiitosta usein tyOnantajaltani ja myds hénen
ystaviltaan

Paras palaute on kuitenkin kun itse huomaa etté saa toisen hyvélle

tuulelle eiké ole niin masentavaa kuin luullaan olevan” (116)

"antoisaa, virikkeellistd, voimaa antavaa, virkistavaa. Valilla tuntuu
ettd kuitenkin takki ja taskut on tyhjat, mutta silloin on otettava
hatusta” (175)

Tyon "antoisuus” sai avustajien tyota yleisesti koskevissa avoimissa kysymyksissa
yhteensa 42 mainintaa. Voimavaratekijoiksi mainittiin siis avoimissa kysymyksissa
lahes poikkeuksetta tyon "antoisuus” ja se, ettd avustajat kokevat todella olevansa

tarpeellisia.
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7.7. Joustavuus

Avustajien tyd vaikuttaa tyontekijdiden kannalta melko joustavalta seka ajankayton
ettd sisdllon suhteen. Vastanneista 57 % ajattelee voivansa vaikuttaa ainakin
jokseenkin paljon tyonsa sisaltoon, lisaksi 72 % voi sopia tyGajoistaan ainakin
jokseenkin joustavasti.

"Mukavaa tyéta. Saa itse pééttaa tyévuorot.” (179)

Avustajien mahdollisuus vaikuttaa ty6honsa nakyy myds siiné, etta vain 4 %
ajattelee, etta tyon ja muun elaman yhteensovittaminen on vaikeaa ja vastaavasti 67

% ajattelee sen olevan ainakin jokseenkin helppoa.

Jos avustajat saavatkin itse vaikuttaa tydhonséa vaikuttaa ty6é vaativan joustavuutta
myoOs avustajilta itseltdén. Vastanneista 75 % ilmoittaa voivansa pitdd sairaslomaa
ainakin melkein aina kun siihen on tarvetta 9 % pitaa sita hyvin vaikeana, lisdksi 58
% on sitd mieltd, ettd sijaisen |0ytaminen on vaikeaa ja vain 7 %:n mielesta se on

helppoa.

“olisi tdrkedd saada jokin toimiva sijais-systeemi avustettaville.
Joskus toihin tulee mentya hyvinkin huonossa kunnossa, kun tietaa
ettei avustettava pérjaa ilman avustajaa ja sijaista on vaikea saada.”
(114)

Sijaisten saamisen haastavuus  yhdistettyna  aiemmin kasittelemaani
vastuuntunteeseen on mielestani yhdistelm&, joka voi aiheuttaa sairaana
tyoskentelya ja mahdollisesti myds lomien pitamatta jattdmista. Tilanne on talléin
ongelmallinen tydsuojelun, lainsdadannon toteutumisen ja tydssa jaksamisen

kannalta.
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8. YHTEENVETO

8.1. Avustajat suomalaisessa tydelamassa

Suomeen on HA-jarjestelmdn vammaispoliittisella kehittdmisellda ja avun
laajentamisella subjektiiviseksi oikeudeksi luotu n. 10 000 henkilon tydntekijaryhma.
Avustajien tydehdot perustuvat paaosin tydlainsaadantdéén, mutta Heta ry:n ja JHL
ry:n ensimmaista kertaa 1.12.2010 voimaan tullut tydehtosopimus on askel
avustajien tyon ehtojen kehittdmiseen. Henkilokohtaisen avustajan ty® nayttaytyy
tutkimuksessani matalan kynnyksen ty6na johon voi tyollistya myos heikossa

tydomarkkina-asemassa olevia henkildita.

Tutkimukseni perusteella Suomessa avustajien tyoehdoissa noudatetaan melko
hyvin tyosopimuslakia. Laillisuuden kannalta ongelmallisempia asioita ovat
tydsuojelullisten normien toteutuminen; erityisesti tydterveyshuollon jarjestamisessa,

tapaturmien ehkaisemisessa ja tydaikojen noudattamisessa on puutteita.

Henkilokohtaiset avustajat on haluttu ndhda vammaispoliittisesti vaikeavammaisten
henkildiden itsenaisen elaméan mahdollistajina. Avustajien tydtehtavat, koulutus ja
ammatillinen identiteetti on haluttu pitdd mahdollisimman avoimena ja jokaisen
avustettavan tarpeiden mukaan yksilollisesti maaraytyvana; avustajan toivotaan
toimivan avustettavansa kasina, jalkoina, mutta ei paana. Tama tiivistys viittaa siihen,
ettd avustajan tulee vammaispoliittisista lahtokohdista katsoen suorittaa
apuvalinemaisesti niita tehtavia, joita avustettava tekisi terveena ollessaan. "Ei
paana” tarkoittaa tassa yhteydessa sita, ettd avustajan tyohon ei katsota kuuluvan

hoivaa, hoitoa tai holhousta.

Tutkimukseni perusteella nayttaa siltd, ettd HA-jarjestelmén vammaispoliittiset
ihanteet toteutuvat Suomessa vain osittain. Avustajien ja avustettavien valiset
suhteet vaihtelevat itsemé&araamisoikeuden ja hoivan véliselld janalla paésta paahan.
Joissain tapauksissa avustaja mahdollistaa fyysisella avullaan vammaisen henkilon
itsendista elamaa suorittamalla avustettavansa toivomia tehtdvia. Toisaalta

tutkimukseni perusteella nayttdd myos sille, ettd avustajajarjestelmassdmme on
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tydsuhteita joissa avustaja hoitaa, hoivaa, huolehtii ja valvoo avustettavaansa erittéin

suuren vastuun alaisena.

8.2. Avustajien kokemus omasta ty6staan

Avustajien tyotehtavat ovat erittdin monipuolisia ja vaihtelevat seka eri tydsuhteiden
valilla etta niiden sisalla erittain paljon. Tyotehtaviin sisaltyy padasiassa avustamista
pukeutumisessa, wc- kaynneissa, eri kotitdissd, ulkoilussa, asioinneilla ym.
paivittaisissa toimissa, mutta joidenkin avustajien tydtehtaviin kuuluvat myds hyvin
vaativat hoidolliset tehtavat ja tulkkaus. Avustajat kokevat lisaksi tyotehtavakseen
hyvin vyleisesti henkisen tuen tehtavat; olkapaana oleminen, kuunteleminen,
tukeminen, piristdminen ja yleisesti iloisen mielen antaminen avustettavalle koetaan

olennaiseksi osaksi avustajan ty6ta.

Henkilokohtaiset avustajat tekevat mielestdan seka fyysisesti, etta erityisesti
henkisesti raskasta, mutta samalla yleensa antoisaa ty6ta. Avustajana tytskentelyn
motiiviksi koetaan tyon antoisuuden lisaksi se, ettda avustajat kokevat olevansa
todella tarpeellisia. Fyysisesti tyostd tekee raskasta avustettavan siirtaminen,
nostamiset ja esimerkiksi pyoratuolin tyéntaminen. Tydn henkinen raskaus liittyy eri
avustajilla  mm. alistetuksi, apuvdalinemaiseksi koetuksi asemaan, avustettavien
vaikean vammaisuuden aiheuttamiin haasteisiin ja huonoihin avustajan ja
avustettavan valisiin suhteisiin. Osa avustajista kokee my6s hyvin suurta vastuuta
avustettavansa elaméasta ja terveydestd. Suurin osa avustajista ajattelee myos

olevansa ystava avustettavansa kanssa.

Avustajat kokevat itse tekevansa arvokasta tyotd ja yleensda myOs avustettavansa
arvostavan sitd. Avustajat kokevat kuitenkin, ettd sosiaali- ja terveysalan muu
henkilostd ei arvosta heidan tyotaan lainkaan. Avustajat kokevat tyonsa arvostuksen
puutetta myods kuntien ja omien l&heistensa osalta. Arvostuksen puute kytketddn
usein koulutus- ja patevyysvaatimuksien puuttumiseen, avustajien arkisiksi tai
jokapaivaisiksi koettuihin tehtéviin seka siihen, ettd tyd tapahtuu paaosin

avustettavan kotona, eika "oikealla” tyOpaikalla. Avustajien tyd on ajankayton ja
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siséllon suhteen melko joustavaa, mutta vaatii joustavuutta myos avustajilta itseltaan

mm. sijaisten heikon saatavuuden vuoksi.

Tutkimukseni tulokset ovat suurelta osin yhtenevaiset Ahlstromin & Wadenstenin
(2010) avustajien ja avustettavien valisia suhteita koskevan tutkimuksen kanssa.
Molemmissa tutkimuksissa on havaittu avustajan ja avustettavan valisen ystavyyden
olevan useimmissa tapauksissa voimaannuttava tekija avustajalle. Kuitenkin
ystavyyssuhde aiheuttaa ongelmia, tassa tutkimuksessani olen tulkinnut ystavyyden
ja tyOosuhteen valisen rajan ha&martymisen ilmenevan mm. korostuneena
vastuuntunteena avustettavasta. Lisaksi molemmissa tutkimuksissa nousi esiin
avustajien tukihenkildomainen rooli, seka negatiivinen kokemus apuvalinemaisesta
roolista, joskin omassa tutkimuksessani avustajien tyén muut kuormitustekijat

nayttaytyivat voimakkaampina.
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9. POHDINTA JA KEHITYSEHDOTUKSET

9.1. Tutkimuksen luotettavuus ja jatkotutkimustarpeet

Tutkimuksen luotettavuuden osalta on arvioitava ensiksi sitd, kuinka tuloksiin
vaikuttaa se, ettd tutkimuslomakkeet on lahetetty pd&osin vain ammattiliitto JHL ry:n
jasenille. Kasitykseni mukaan ammattiliton jasenyys voi vaikuttaa tuloksiin silla
tavoin, ettd jasenien voi olettaa olevan hieman tietoisempia tytehdoistaan kuin
littoon kuulumattomien, muuten en pida seikkaa merkittavana. Liséksi on todettava,
ettd JHL:n ja Avustajakeskuksen apu oli valttAmé&tdon avustajien tavoittamiseksi,
yhteystietoja olisi ollut taysin mahdotonta saada muutoin. Ammattiliton avulla oli
mahdollista tavoittaa vastaajia myds maantieteellisesti laajalta alueelta. Ammattiliiton
ja Avustajakeskuksen huolehtiessa postituksesta tutkimus my6s mahdollistui
taloudellisesti ja nain oli myds mahdollista varmistaa tutkimuksen eettisyys vastaajien
henkilollisyyden salaamisen osalta. Vastanneiden maara (N = 211) oli pienehko,

mutta silti merkittava.

Henkilokohtaisten avustajien tyotd koskevaa tutkimusta on olemassa viela hyvin
vahan. Tutkimukseni perusteella jatkotutkimus olisi tarpeen mm. avustajien
tydehtojen kehittymisen osalta. Olisi hyva tutkia myds sité, kuinka tydehtosopimus on

vaikuttanut avustajien toteutuneisiin tyéehtoihin ja tyésuojeluun.

9.2. Kehitysehdotukset ja suositukset

Avustajille annettava koulutus on tutkimukseni keskeisia teemoja. Avustajat kytkevét
koulutuksen tyon arvostukseen ja palkkaukseen, seka kokevat tarvitsevansa tietoa
mm. tydtehtavien rajaamisesta ja erilaisista hoidollisista asioista. Katson tutkimukseni
perusteella, ettd avustajille olisi suositeltavaa jarjestda koulutusta. Avustajien
koulutus tulisi (ja on né&kemykseni mukaan mahdollista) jarjestdaa niin ettei se
vaaranna avustettavien itsemaarddmisoikeutta. Avustajille annettava koulutus voisi
siséltdd ainakin perustietoa avustamisen ideologisesta taustasta, ensiapukoulutusta
seka neuvontaa tyosuojelullisissa asioissa, kuten oikeissa tybasennoissa. Koulutusta

ja neuvontaa tulisi jarjestdd avustajien lisaksi myds avustettaville tydnantajille, jotta
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tyosuojelulliset ja tybehtoihin liittyvat ongelmat voitaisiin ehkaista nykyista paremmin.
Liséksi avustettavia henkiloita tulisi ohjeistaa siita, etta heidan kotinsa on avustajan
tydtila ja avustajia koskevat samat oikeudet kuin muitakin tydntekijoitda Suomessa,
kuten esimerkiksi oikeus tytterveyshuoltoon. Tassa mielessa katson, etta kunnilla on
padasiallinen vastuu tybnantajien opastamisesta kuten vammaispalvelulaki

edellyttaa.

Avustajien tyohon liittyvat vastuukysymykset tulisi mielestani ratkaista nykyista
selkeammin. Tutkimukseni perusteella osa avustajista on talla hetkella hyvin
suuressa vastuussa avustettavansa elamastd. Vammaispalvelulain mukaan
avustajan tulisi toimia vain avustettavansa ehdoilla ja tyonjohto-oikeuden alaisena,
mutta tutkimukseni perusteella nayttaa silta, etta avustettavien ja avustajien valilla
vallitsee joissain tapauksissa hyvin  raskas riippuvuussuhde.  Kuntien
sosiaalipalveluiden tulisikin kiinnittd& huomiota siihen, ettei avustajia kayteta ainoana
palvelumuotona silloin, kun vaikeavammainen henkil6 on hyvin raskaan avun

tarpeessa.
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LITE: Tutkimuslomake
HYVA VASTAANOTTAJA

Taman Kkyselytutkimuksen tarkoituksena on selvittaa sita,
millaiseksi

vaikeavammaisten henkilokohtaiset avustajat kokevat tyonsa ja
miten he haluaisivat tdata ammattiaan edelleen kehitettavan.
Kyselyn tuloksia tullaan kayttamaan sosiaalipolitiikan alaan
kuuluvien kandidaatintyoni ja pro gradu - tutkielmani
aineistona.

Henkilokohtaisen avustajan tyo voi olla antoisaa, ihmislaheista
ja palkitsevaa toisesta huolehtimista ja auttamista. Avustajien
ty0 on usein korvaamattoman arvokasta vaikeavammaisen
henkilon ihmisarvoisen elaman takaamiseksi. Toisaalta
avustaja voi joutua tydssdan myos monenlaisiin vaikeisiin
tilanteisiin, ja ty0 voi olla raskasta ja haastavaa. Kaikkien
ndiden kokemusten kartoittamiseen tarvitsen nyt juuri sinun
apuasi!

Pyydan, etta vastaat seuraaviin kysymyksiin mahdollisimman
totuudenmukaisesti ja tarkasti, vastaaminen kestaa n. 10 - 15
minuuttia.

Huomaathan, ettd vastauksista ei ole millddn tavalla
mahdollista saada selville vastaajan henkilollisyytta, edes
vastaajien nimet tai osoitetiedot eivat tule tietooni, vaan
postituksista ovat huolehtineet JHL ja Avustajakeskus.
Kysymyksiin ~ vastataan  padsaantoisesti  ympyroimalla
mielipidettdasi parhaiten vastaava numero tai Kirjoittamalla
vastaus annetuille viivoille. Taytettydsi kyselyn voit postittaa
sen takaisin ilman kuluja ohessa olevalla palautuskuorella.

Milja Makinen, Opiskelija ja henkilokohtainen avustaja,
Tampereen yliopiston Porin yksikko
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1. TAUSTATIEDOT

1.1.  Sukupuoli. 1. Nainen 2. Mies
1.2. Perhe. Keita perheeseesi kuuluu? 1. Avo/aviopuoliso 2. Lapsia
1.3. Syntyméavuosi: 19
1.4. Koulutus. (Valitse seuraavista vaihtoehdoista ylin suorittamasi tutkinto):
1. Ei koulutusta
2. Peruskoulu/kansakoulu (siirry kysymykseen1.5.)
3. Lukio (siirry kysymykseen 1.5.)
4. Ammatillinen tutkinto
5. Alempi korkeakoulututkinto
6. Ylempi korkeakoulututkinto
Muu,
mika?
1.5. Milld seuraavista aloista olet suorittanut tutkintosi?
1. Sosiaali- ja terveydenhoitoala 5. Luonnonvara- ja ymparistdala
2. Humanistinen ja kasvatusala 6. Matkailu, ravitsemus ja puhtaana
pito
3. Kulttuuriala 7. Tekniikan ja liikenteen ala
4. Yhteiskuntatieteiden, liiketalouden ja hallinnon ala
Muu,
mika?
1.6. Opiskeletko parhaillaan?
1. Ei 2. Kylla. Tutkinto, jota
opiskelet:
1.7. Kuinka monen eri henkildn avustajana toimit télla hetkella?
henkilon
1.8. Tyo6suhteen kesto.

1. Vakituinen (toistaiseksi voimassa oleva)
2. Maaraaikainen; maaraaikaisuuden peruste:

55



1.9. Kuinka kauan olet tydskennellyt nykyisen tydnantajasi palveluksessa?
(merkitse vuodet ja kuukaudet, jos useampia tydnantajia, merkitse pisimpaan
kestanyt)

vuotta kuukautta

1.10. Millainen oli tilanteesi ennen nykyista tydsuhdettasi? (ympyroi oikea vaihtoehto)

1. opiskelu 4. henkilokohtaisena avustajana eri henkildlle
kuin nyt

2. aitiysloma/hoitovapaalisyysloma 5. muu palkkatyo

3. tyottomyys 6. muu,
mika?

1.11. Mista sait tietdd nykyisesta tyopaikastasi?

2. TYON SISALTO

2.1. Kuinka usein tydnantajasi tarvitsee apuasi seuraavissa tehtavissa?

Paivittain  Muutaman Muutaman Kerran Ei

tai lahes kerran kerran kuukaudessa koskaan

paivittain  viikossa kuukaudessa tai

harvemmin

Siivoaminen 1 2 3 4 5
Ruuan laitto 1 2 3 4 5
Piha/puutarhatyot 1 2 3 4 5
Laakkeiden 1 2 3 4 5
annostelu
Haavahoito, 1 2 3 4 5
pistamiset
Suihkutus, 1 2 3 4 5
kylvetys
WC:ssa asiointi 1 2 3 4 5
Tulkkaus 1 2 3 4 5
Pukeutuminen 1 2 3 4 5
Sydminen 1 2 3 4 5
Lasten hoito 1 2 3 4 5
Lemmikin hoito 1 2 3 4 5
Katetrointi 1 2 3 4 5

Muussa, missa?

2.2. Kuinka usein avustat tydnantajaasi kodin ulkopuolella seuraavanlaisissa
tilanteissa?

Avustaminen Paivittdin Muutaman Muutaman Kerran Ei
tai lahes kerran kerran kuukaudessa koskaan
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paivittain  viikossa kuukaudessa tai

harvemmin
Tyosséa 1 2 3 4 5
Ulkoilussa 1 2 3 4 5
Ostoksilla tai 1 2 3 4 5
muussa asioinnissa
Opiskelussa 1 2 3 4 5
Yhteiskunnallisessa 1 2 3 4 5
osallistumisessa
Urheilu/kulttuuri- 1 2 3 4 5
tapahtumissa
Muissa harras- 1 2 3 4 5
tuksissa

Muussa, missa?

2.3. Mihin muuhun ammattiin vertaisit henkilékohtaisen avustajan ty6ta? (Mainitse
ammatti, jonka tyén sisallén ajattelet vastaavan parhaiten oman tydsi sisaltod)

2.4. Kuvaile ty6tasi avustajana lyhyesti. (Kirjoita lyhyt kuvaus tyosi sisallostd)

2.5. Kuinka paljon olet saanut koulutusta ja perehdytysta tehtavaasi?

Enemman Riittdvasti Pyydettdessa Vain En
kuin hieman ollenkaan
riittavasti
Tybnantajaltasi 1 2 3 4 5
Erityisesta
avustajakoulutuksesta 1 2 3 4 5
Kunnalta 1 2 3 4 5
Ammattiliitolta 1 2 3 4 5

Muualta, mista?

2.6. Tulisiko henkilékohtaisille avustajille jarjestaa mielestasi yhtenaista koulutusta
esimerkiksi lyhyiden kurssien tai muun ammatillisen neuvonnan muodossa?

1. Ei
2. Kylla, vastaa lyhyesti millaista koulutusta tai neuvontaa haluaisit:
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2.7. Kaipaatko tyohdsi liittyen muuta tukea tai apua, esim. vertaistukea muilta
avustajilta?

1. Ei
2. Kylla, vastaa lyhyesti millaista tukea tai apua haluaisit:

3. TYOEHDOT

3.1 Montako tuntia on tydsopimuksen mukainen tybaikasi? tuntia
viikossa
3.2. lita, yo ja sunnuntaity®. Merkitse, kuinka monta tuntia viikossa tydskentelet:
a) lltaisin (klo 17.00 — 23.00) tuntia
viikossa
b) Oisin (klo 23.00 - 06.00) tuntia
viikossa
C) Sunnuntaisin tuntia
viikossa

3.3. Tybaika. (Vastaa seuraaviin kysymyksiin ympyréimalla oikea vaihtoehto)
a) Onko sinulla saanndllinen paivittain toistuva tydaika? 1. Kylla 2. Ei

b) Tiedatko tulevat tydvuorosi ja niiden tarkat alkamis- ja paattymisajat
vahintaan kaksi viikkoa etukateen? 1. Kylla 2. Ei

c) Pidetadnkd tydajoistasi saannollista ja todenmukaista 1. Kylla 2. Ei
tydaikakirjanpitoa?

d) Teetkd sdanndllisesti enemman tydtunteja, kuin mista saat palkan?
1.Kylla 2. Ei

e) Teetkd sdanndllisesti vahemman tydtunteja, kuin mista saat palkan? 1. Kylla 2.Ei

3.4. Onko sinulla voimassa olevaa, kirjallista ty6sopimusta?
1. Kylla 2. Ei
3.5. Kuka on virallinen tydnantajasi?
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Avustamasi vammainen henkil®

Kunta, kunnan sosiaalitoimi tms.

Avustajia valittava tai vammaisalalla toimiva liitto, jarjesto tai yhteiso
Muu,

kuka?

bR

3.6. Palkka. (Muistathan, etta vastaukset kasitellaan ehdottoman luottamuksellisesti, eika
niista ole mahdollista saada selville vastaajan henkilllisyytta. Valitse kaikki vaihtoehdot,
jotka koskevat sinua.)

1. Saan tuntipalkkaa, tuntipalkkani on € tunnissa
2. Saan kuukausipalkkaa, palkkani on €
kuukaudessa

3. Saan sunnuntailisda € tunnissa
4. Saan yotyolisaa € tunnissa
5. Saan iltatydlisaa € tunnissa

3.7. Oletko ollut lomautettuna nykyisen tydsuhteesi aikana?
1. Ei

2. Kylla. Lomautuksen syy:

3.8. Onko palkanmaksusi katkennut jostain muusta syysta nykyisen tydsuhteesi
aikana?

1. Ei
2. Kylla. Palkanmaksun katkeamisen syy:

3.9. Saatko aina palkanmaksun yhteydessa palkkatositteen?

1. Ei
2. Kylla. Kenelta saat palkkatositteen?

3.10. Muut tyéehdot. Vastaa ympyroimalla oikea vaihtoehto.

Taysin Jokseenkin Ei Jokseenkin Taysin
samaa samaa samaa, eri mielta eri
mielta mielta eika eri mielta
mielta

Voin sopia tybajoistani

joustavasti 1 2 3 4 5

Voin sopia loma-ajoistani

joustavasti 1 2 3 4 5

TyOnantajani tuntee

tyblainsdadantoé 1 2 3 4 5
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riittavasti

Tunnen omat oikeuteni ja

velvollisuuteni 1 2 3 4 5
tyontekijana

Olen tyytyvainen palkkani

suuruuteen 1 2 3 4 5
Palkkani vastaa

tyotehtavieni vaativuutta 1 2 3 4 5
Olen tehnyt aina sovitut

tyotehtavat 1 2 3 4 5
Tydnantajani sanaan voi

luottaa 1 2 3 4 5
Noudatan

salassapitovelvollisuuttani 1 2 3 4 5
Voin pitada sairaslomaa

aina kun siihen on tarvetta 1 2 3 4 5

Tydnantajani on helppoa
saada minulle sijainen

lomieni/sairaslomieni 1 2 3 4 5
ajaksi

Tiedan, missa

tyoterveyshuoltoni on 1 2 3 4 5
jarjestetty

Voin vaikuttaa tyoni

sisaltéon 1 2 3 4 5
Tybnantajani maksaa

palkkani aina ajallaan 1 2 3 4 5
Tydn ja muun elaman

yhteensovittaminen on 1 2 3 4 5

minulle vaikeaa

4. TYOHYVINVOINTI

4.1. Kuinka raskaaksi koet tydsi fyysisesti? (ympyrdi numero asteikolta, kun 0 = ei
ollenkaan raskaaksi, ja 10 = erittain raskaaksi)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
10

4.2. Kuinka raskaaksi koet tydsi henkisesti? (0 = ei lainkaan raskaaksi, 10 = erittain
raskaaksi)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
10

4.3. Kuinka riippuvaisen koet avustettavasi olevan sinusta? (O=ei lainkaan,

10=taysin riippuvainen)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 ]
10
4.4, Vastaa seuraaviin vaittamiin mahdollisimman totuudenmukaisesti.
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Taysin samaa Jokseenkin Eisamaa Jokseenki Taysin eri
mielta samaa eika eri n eri mielta
mielta mielta mielta

Teen ty6téni vain rahan
vuoKksi 1 2 3 4 5

Koen, etta tydnantajani
arvostaa tyotani 1 2 3 4 5

Koen, etta avustamani
henkilé on myo6s ystavani

Tunnen usein tai toisinaan
vakivallan uhkaa tyossani 1 2 3 4 5

Olen kokenut seksuaalista
ahdistelua nykyisessa 1 2 3 4 5

t‘(’jssani

Tyoni aiheuttaa minulle
fyysisia kipuja tai haittoja 1 2 3 4 5

Yksin tyéskentely (ilman
muita tyontekijoita) sopii 1 2 3 4 5
minulle

Tekisin mielellani
enemman toita, jos 1 2 3 4 5
palkkani samalla kasvaisi

Koen, etta minulla ei ole
etenemismahdollisuuksia 1 2 3 4 5
tyossani

Tydsuhteen jatkumisen
epavarmuus vaikeuttaa 1 2 3 4 5
eldméni suunnittelua
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Minun on vaikea irtaantua

tyosta henkisesti vapaa- 1 2 3 4
ajallanikin
4.5, Sisaltyyko6 tydhdsi raskaita nostotehtavi, esim. henkilén nostamista

pyoératuoliin tai wc — istuimelle?

1. Kylla, paivittain

2. Kylla, toisinaan

3. Harvoin

4, Ei koskaan, siirry kysymykseen 4.7.
4.6. Onko sinulla mahdollisuus kayttaa nostolaitteita tai muita apuvélineita
nostoissa?

1. Kylla 2. Ei
4.7. Kuinka monta vuorokautta olet ollut sairauden vuoksi pois tydsta viimeisen

vuoden aikana?

Olen ollut sairaana vuorokautta
4.8. Koetko altistuvasi tyossasi haitallisille kemikaaleille tai tarttuville sairauksille?
1. Ei
2. Kylla.
Millaisille?
4.9. Onko sinulle sattunut viimeisen vuoden aikana sellainen tydtapaturma, joka on

johtanut sairauspoissaoloon? (mainitse vain avustajana toimiessasi sattunut tapaturma)

1. Kylla 2. Ei
5. JARJESTAYTYMINEN
5.1. Oletko hakenut ulkopuolista apua nykyiseen tydsuhteeseesi liittyviin

ristiriitatilanteisiin?

1) Ei
2) Kylla, tyosuojelupiiristéa (nykyisin Aluehallintoviraston tyosuojelun vastuualue)
3) Kylla, ammattiliitolta
4) Kylla, muualta.
Mista?

5.2. Oletko jonkin ammattiliiton jasen?
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1. Ei (siirry kysymykseen 5.4.) 2. Kylla, minka?

5.3. Miké& oli tarkein syy ammattiliittoon liittymisellesi?
5.4. Oletko jonkin tyottdmyyskassan jasen?
1. Ei 2. Kylla, minka?
5.5. Vastaa lyhyesti mihin asioihin ammattiliittojen tulisi mielestasi keskittya

henkilokohtaisten avustajien aseman parantamiseksi?

5.6. Mita ajattelet ammattiliittojen toiminnasta? Vastaa siitd huolimatta, kuulutko

liittoon vai et.
Taysin Jokseenkin  Ei samaa, Jokseenkin  Taysin eri
samaa samaa eika eri eri mielta mielta
mielta mielta mielta

Ammattiliitosta ei

ole minulle mitaan 1 2 3 4 5

hyotya

Ammattiliitolta saa

apua

tydsuhteeseen 1 2 3 4 5

liittyvissa

ongelmatilanteissa

Ammattiliittojen

tulisi taistella

parempien 1 2 3 4 5
palkkojen puolesta

Ammattiliittojen

tulisi puolustaa

eldke-etuja ja 1 2 3 4 5
sosiaaliturvaa

Ammattiliitoilla ei

ole vaikutusvaltaa 1 2 3 4 5
Ammattiliittoon

kuuluminen tuo

turvaa 1 2 3 4 5
tyottémyyden

varalta

Ammattiliittojen

tulisi taistella

parempien 1 2 3 4 5
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tyoolojen puolesta

En tieda

ammattiliittojen 1 2 3 4
toiminnasta juuri

mitaan

5.7. Mita muuta haluaisit sanoa henkildkohtaisen avustajan tydsta? Kirjoita

vapaasti ruusuja, risuja ja kehitysehdotuksia:

5.8. Mitd mieltd olit tasta tutkimuksesta? Kirjoita vapaasti ruusuja, risuja ja
kehitysehdotuksia.
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