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Kyselyn tausta

Honkalampi-siition henkilokohtaisen avun kehittamiskeskus Ese on aloittanut toimintansa
projektista vuonna 1997. Projektin nimi oli kokonaisuudessaan Vammaiset lapset, varhaisnuoret,
nuoret ja itsendistymisen askeleet esteittid eteenpdin. Projektin kidynnistyttyd huhtikuussa 1997

otettiin kdyttoon lyhenne “Ese” sanoista Esteittd Eteenpéin. Toimintaa rahoittaa Stea.

Hyvinvointikysely henkilokohtaisen avun kéyttéjille toteutettiin ensimmiisen kerran vuonna 2015.
Ensimmdinen kysely lidhetettiin silloisen Honkalampi-sdition Avustajakeskuksen (nykyinen Spesio)
kautta. Hyvinvointikysely toteutettiin uudestaan toukokuussa 2022. Tieto kyselysté ldhetettiin eri
puolille Suomea Avustajakeskuksiin, henkilokohtaisen avun palveluntuottajille,
yhteistyokumppaneille seki toiminnassa mukana olleille henkilokohtaisen avun kiyttdjille.
Postituslistalla oli noin 40 eri tahoa. Kysely julkaistiin lisidksi Esen sosiaalisessa mediassa
(Instagram ja Facebook) sekd nettisivuilla. Kyselyyn vastasi lopulta 34 henkiloid. Kyselyn
tarkoituksena oli kartoittaa erityisesti henkilokohtaisen avun kiyttdjien hyvinvointiin ja
turvallisuuteen liittyvé asioita. Tdmén lisdksi kyselyd haluttiin hyddyntdéd keskuksen toiminnan ja
tulevaisuuden suunnittelussa etsimélld vastauksista asioita sekd ilmioitd. Mitd henkilokohtaisen

avun kayttdjit tarvitsevat? Kuinka heitd voitaisiin tukea entistd paremmin?

Kyselyn aikaan korona oli edelleen ajankohtainen, ja tilanne esiintyvyyden suhteen vaihteleva.
Rajoituksia oli pitkalti purettu. Lokakuussa 2022 THL: n sivujen mukaan koronan ilmaantuvuus oli
seuraava: “Kahden viimeisen seurantaviikon aikana (19.9.—2.10.) todettujen tapausten

ilmaantuvuus on 322 (tapausta / 14 vrk / 100 000 asukasta).” (THL koronakartta 11.10.2022.)

Toinen hyvinvointiteemaan vahvasti liittyvé asia on useiden vuosien ajan henkilokohtaisen avun
kayttdjia sekd jarjesto- ja asiantuntija -kenttdd puhututtanut tydvoimapula. Tydvoimapulaan liittyy
mm. se, ettd joillakin alueilla tyontekijoiden 10ytdminen ja sitouttaminen on haastavaa.
Henkilokohtaisen avustajan tyon ja alan vetovoima, tyontekijoiden sitoutuneisuus seké sijaisien
saatavuuteen liittyvit asiat aiheuttavat erindisid haasteita ja lihes poikkeuksetta myds ongelmia
henkilokohtaisen avun kéyttdjien elimédédn. Ongelmat heikentédvit henkilokohtaisen avun kéyttédjien

turvallisuutta ja hyvinvointia.

Kyselyn suunnitteluvaiheessa kyselyé ldhdettiin rakentamaan seuraavien, kevyesti ohjaavien
yldotsikoiden alle: autonomia, kyvykkyys ja yhteys. Kyselyn lopulliset otsikot olivat seuraavat:

vastaajien perustiedot, itsemadrddmisoikeus, hyvinvointi ja turvallisuus seki yhteys.



Suunnitteluvaiheen teemat tulevat Richard M. Ryanin ja Edward L. Decin luomasta
itseohjautuvuusteoriasta. Itseohjautuvuusteoria ldhestyy yksilon motivaatiota ja persoonaa ihmisen
sisdsyntyisistd resursseista ja itsesddtoisistd kayttdytymismalleista. Meilld kaikilla on tarve olla
yhteydessi toisten ihmisten kanssa, tarve autonomiaan seké tarve kyvykkyyteen. Néistid kolmesta
muodostuu itseohjautuvuus, ja nididen toteutuessa ihminen pystyy hyddyntiméén luonnolliset
taipumuksensa sekd kukoistamaan yksilond. Itseohjautuvuusteorian tutkimuksissa on todettu, etti
ympiriston osatekijédt pystyvit estiméén ja heikentdmiin yksilon motivaatiota, sosiaalista

toimintakykyé ja henkilokohtaista hyvinvointia. (Ryan & Deci, 68—69.)

Riittdmiton tuki tai toimintaympériston puutteet korostuvat arvioitaessa yksilon toimintakykyaé.
Yksi parhaita ihmisten positiivista potentiaalia kuvaava asia, on sisdsyntyinen motivaatio, jolla on
taipumusta viehittyd uudesta ja etsid haasteita. Lisdksi se pyrkii laajentamaan ja harjoittamaan
yksilon kapasiteettia ja kykyjd. Se haluaa tutkia ja oppia. Ihmisen haurauteen taas kuuluu kyky
passiivisuuteen. Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd yksilo tarvitsee tukea antavan ympériston,
voidakseen hyodyntidd oman potentiaalinsa. Yksilo sulautuu ldsnd olevaan ympéristoonsd, ja tasti

syystd ympiriston tulisi vastata perustavanlaatuisiin tarpeisiin. (Ryan & Deci, 70 & 76.)

Mité on henkilokohtainen apu?

Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksen Vammaispalveluiden kisikirja miirittelee henkilokohtaisen

avun seuraavasti:
Henkilokohtainen apu on

v’ toisen ihmisen antamaa vdlttimditonti apua niissd (tavanomaisen eléimdin)
asioissa, joita henkilo ei pysty kokonaan tai osittain itse vamman tai sairauden
vuoksi tekemdicin

v’ itsendiisen eldmdin mahdollistaja vaikeavammaiselle henkildlle

v’ palvelu, jota tulee myéntdiiii vammaispalvelulain mukaiset edellytykset

tayttiville vaikeavammaiselle henkilolle.



Henkilokohtainen apu kohdistuu niihin toimiin, jotka henkilo tekisi itse, mutta ei niistd
vamman tai sairauden vuoksi selvid. Henkilokohtaisen avun tarkoitus on auttaa
vaikeavammaista henkilod omien valintojensa toteuttamisessa niin kotona kuin kodin

ulkopuolella:

v’ péiivittiiisissd toimissa
v’ tydssd ja opiskelussa

v’ harrastuksissa

v’ yhteiskunnallisessa osallistumisessa
v

sosiaalisen vuorovaikutuksen ylldapitimisessd

Henkilokohtaista apua voidaan jérjestdd Suomessa eri tavoilla. Kunta voi korvata
vaikeavammaiselle henkilolle avustajan palkkauksesta aiheutuvat kustannukset. Tédtd mallia
kutsutaan tyonantajamalliksi. Henkilokohtaisen avun palveluseteli -mallissa vaikeavammainen
henkil6 saa palvelusetelin ja listan kunnan hyvéksymisti palveluntuottajista, joista hiin valitsee
itselleen sopivimman. Lisiksi henkilokohtaista apua voidaan jirjestdd kunnan omana palveluna tai

ostopalveluna. (THL Vammaispalveluiden kisikirja, Henkilokohtainen apu 7.11.2011.)

Vastaajien taustatiedot

Taustatietoja keritessi vastaajilta kysyttiin seuraavia asioita: missi pdin Suomea vastaaja asuu, ik,
kuinka kauan henkilokohtainen apu on ollut kiytdssd ja kuinka monta avustajaa vastaajalla on.

Lisdksi kysyttiin “otsikkotasolla”, mihin vastaaja tarvitsee henkilokohtaista apua.

Vastaajista 15 henkilod oli Eteld-Suomesta, viisi henkildd Lansi-Suomesta, yksi henkild Keski-
Suomesta, 11 henkilod Itd-Suomesta ja kaksi henkilod Pohjois-Suomesta. Vastaajista kukaan ei
ollut alle 18-vuotias. Vastaajien ikd jakaantui seuraavasti: kolme henkil6d olivat 18—30-vuotiaita,
yksi henkil6 31-40-vuotias, kahdeksan henkilod 41-50-vuotiaita, 15 henkiléd 51-60-vuotiaita, viisi

henkil6d 60—70-vuotiaita seki kaksi henkil6d yli 70-vuotiaita.



Vastaajista kolmella henkil6lla oli ollut henkilokohtainen avustaja alle vuoden verran. Kahdeksalla
vastaajalla oli ollut henkil6kohtainen avustaja 1-5 vuotta ja 10 vastaajalla 6-10 vuotta. Vastaajista

13 henkil6lld oli ollut henkilokohtainen avustaja yli 10 vuotta.

Neljannessi taustatietokysymyksessi kysyttiin, kuinka monta henkilokohtaista avustajaa vastaajalla
on. Vastaajista 18 henkil6i ilmoitti, ettd heilld on yksi henkilokohtainen avustaja. Yhdeksalla
henkil6lli oli kaksi henkilokohtaista avustajaa. Yhdelld henkil6lld oli kolme henkilokohtaista

avustajaa. Kuusi henkildd vastasi, ettd heilld on yli kolme henkilokohtaista avustajaa.

Viimeisessi taustatietokysymyksessi vastaaja sai valita monta vaihtoehtoa. Kysymys kuului,
millaiseen avun tarpeeseen henkilokohtainen apu on myonnetty. Vastaukset jakaantuivat

seuraavasti:

- pdivittdisiin toimiin 32 henkil64

- ty6hon kolme henkil6d

- opiskeluun yksi henkilo

- harrastuksiin 26 henkilod

- yhteiskunnalliseen osallistumiseen 21 henkil64

- sosiaalisen vuorovaikutuksen ylldpitimiseen 22 henkilod

Itsemaaraamisoikeus

Kysymykset 67

Miki henkilokohtaisen avun jdrjestdmistapa sinulla on kdytossi ja saitko itse valita

henkilokohtaisen avun jédrjestimistavan? Voit antaa lisitietoja vastauskenttdén.

Vastaajista yhdelld henkil6llda henkilokohtainen avustaja oli Avustajakeskuksen tyontekija.
Vastaajista 22 henkilo toimi avustajan tyonantajana. Yhdeksilld vastaajista oli kiytossd

henkilokohtaisen avun palveluseteli, ja kahdella vastaajalla oli ostopalvelu

Vastaajista 25 henkilod eli enemmisto ilmoitti, ettd sai valita henkilokohtaisen avun

jarjestdmistavan. Vastaajista kuusi henkil6d kertoi, ettei saanut valita itse jirjestamistapaa.



Muutamassa ndistd vastauksista tuli myds ilmi, ettd oli vain yksi vaihtoehto, josta ”valita”. Yksi
vastaajista ei osannut sanoa. Yhdessi vastauksessa kerrottiin, ettd saa valita avustajat itse. Yhdessi
vastauksessa kerrottiin, ettd on saanut valita palveluntuottajan kaupungin antamasta
palvelutuottajalistauksesta. Tadstd vastauksesta ei kuitenkaan selvinnyt, onko vastaaja saanut valita

jérjestdamistavan, mutta vastaus oli tulkittavissa palveluseteliksi.

Kysymys 8

Koetko, ettd olet tullut kuulluksi henkilokohtaiseen apuun liittyvissd asioissasi ja pddtoksen teossa?

Voit antaa lisétietoja vastauskenttiin.

Vastaajista 22 henkilod koki, ettd he ovat tulleet kuulluksi henkilokohtaiseen apuun liittyvissa
asioissa ja padtoksen teossa. Seitsemén vastaajaa koki, ettd heité oli kuullut osittain tai useimmiten.
Haasteina vastaajien mielestd on olleet mm. védrit lain tulkinnat, ristiriita haetun ja mynnetyn
tuntimiirin valilla tai se, ettd palvelun jarjestimisesti (subjektiivista oikeuksista) on joutunut
taistelemaan ennen kuin asiat ovat jarjestyneet toivotulla tavalla. Néistéd vastaajista yhden tiedot

olivat ldhetetty sosiaalityOntekijin toimesta palveluntuottajalle, jota hiin ei ollut itse valinnut.

Vastaajista viisi antoi kysymykseen selkeén ei -vastauksen. Heistd osa oli joutunut pyytdmiin
ulkopuolista apua asioiden selvitykseen (esimerkiksi sosiaaliasiamies, yhdenvertaisuusvaltuutettu
tai lakimies). Vastauksissa oli myos kokemuksia siité, ettd viranhaltija kiyttid padtoksen teossa

mielivaltaa tai henkilokohtaisen avun kdyttdjidt ovat epétasa-arvoisessa asemassa suhteessa toisiinsa.

Kysymys 9

Oletko saanut tarvittaessa riittdvisti ohjausta ja neuvontaa vammaispalveluista henkilokohtaiseen

apuun liittyen? Voit antaa lisdtietoja vastauskenttiin.

Vastaajista 18 henkilod koki saaneensa riittdvisti ohjausta ja neuvontaa vammaispalveluista
henkilokohtaiseen apuun liittyen. Yksi vastaaja ei osannut vasta kysymykseen. Viisi vastaajista
antoi vastauksen, jonka voi tulkita. Niistd viidestd vastaajasta yksi kertoi, ettei saanut entisessd
kotikaupungissaan apua ja tukea, mutta kokee, ettd nykyisessd asuinkaupungissa sitd on saatavilla

hyvin. Yksi vastaajista kertoi, ettd on saanut apua omasta jasenyhdistyksestd. Kaksi vastaajista ei



ole kokenut tarvetta tuelle. Yksi vastaajista kaipaisi lisdtietoja tydvuorosuunnittelusta, mutta on

muuten tyytyviinen.

Selkeidn ei vastauksen antoi yhdeksin vastaajaa. Osa kielteisistd kokemuksista olivat voimakkaita,
ja oli kokemuksia, ettd oli jétetty yksin. Yksi vastaaja oli ohjattu suoraan Heta-liiton
neuvontapalveluun. Vastauksessa ei selvinnyt, miki oli alkuperdisen yhteydenoton syy
vammaispalveluihin. Yksi vastaajista kertoi, ettei kysy vammaispalveluista neuvoja, mutta
vastauksesta ei selvinnyt eiko neuvoja ole tarvittu vai onko kokemukset yhteistyosti

vammaispalvelun kanssa kielteisia.

Kysymys 10

Koetko, ettd sinulle myonnetty tuntimiéra on riittdva eli saatko riittavisti henkilokohtaista apua?

Voit antaa lisétietoja vastauskenttéén.

Vastaajista 26 henkil6id vastasi kylld eli he kokivat, ettd heilld myonnetty henkilokohtainen apu on
tuntimddraltidin riittdva. Vastaajista kuusi koki, ettei tuntimééré ollut riittavi suhteessa avun
tarpeeseen. YKksi ndistd vastaajista kertoi, ettd on hakenut lisidtunteja, mutta niitéd ei héinelle oltu

myonnetty.

Kaksi vastausta oli tulkittavissa. Ensimmaisessd niistd vastauksista kerrottiin, ettd koronan takia
menoja ovat muutenkin ollut vdhin eli tuntiméird on siind mielessi riittdvi. Toisessa vastauksessa
koettiin, ettd lisdtunneille ehké olisi tarve, mutta se vihentiisi omaishoitajan palkkiota, miki

koettiin vaaraksi.

Kysymys 12

Kuka paittad, - milloin avustaja tulee - miti hén tekee?

Tamén kysymyksen kohdalla vastaukset olivat aika lailla yksimielisid. Vastaajista 33 henkilod
kertoi, ettd he paittavit itse tai positiivisessa yhteistydssd avustajansa kanssa, milloin avustaja tulee
toihin ja mité tyotehtiviin siséltyy. Téstd vastaajamaaristd 22 henkilod antoi selkedn kylla -

vastauksen: he itse pédttivit asioista. Vastaajista 11 henkilod kertoi, ettd asioista padtetdin



yhteistyOsséd avustajan kanssa. Yksi vastaaja kertoi, ettd hdn paattid, milloin avustaja tulee, mutta

palveluntuottaja paittdd, mitd tehdéddn.

Kysymys 13

Toteutuuko henkilokohtainen apu kohdallasi niin, ettd pystyt: - vaikuttamaan itse omaan arkeesi -

tekemédédn omaa eldméiisi koskevia pditoksid ja valintoja?

Vastaajista 27 henkil64d koki, ettid henkilokohtainen apu toteutuu niin, ettd he pystyvit itse tekemiin
omaa elimda ja arkea koskevia péatoksid sekd valintoja. Neljd henkilod antoi tulkittavissa olevan
vastauksen: periaatteessa toteutuu, mutta haasteita aiheuttavat esimerkiksi liian pieni tuntimaéra,
oma toimintakyky tai se, ettei aina jaksa johtaa tyOtd. Lisédksi yksi vastaaja kertoi, ettei avustaja saa

tehdi kaikkia tyotehtidvid esimerkiksi kauppaostoksia hdnen puolestaan.

Vastaajista kolme henkilod vastasi, ettei henkilokohtainen apu toteudu tillad hetkelld toivotulla
tavalla. Vastauksissa kerrottiin, ettd tyontekijdringistd puuttuu yksi vakituinen tekiji, aina ei omat
menot toteudu, jos tydvuorot on ehditty suunnitella ja niitd ei voi endd muuttaa. Lisdksi oli
kokemus, ettd henkilokohtaisten avustajien saatavuus on huono eivitki kaikki pysty tekeméin

tarvittavia tyotehtdvid (esim. siirrot tai hygieniaan liittyvd avustaminen).

Hyvinvointi ja turvallisuus

Kysymys 14

Onko vakituisen (pysyvin) avustajan 10ytyminen ollut helppoa vai onko siind ollut haasteita?

Millaisia haasteita olet kohdannut?

Vastaajista 12 kertoi, ettd vakituisten tyontekijoiden 16ytyminen on ollut heille helppoa tai melko
helppoa. Niille henkildille oli sattunut kohdalle hyvid hakijoita ja kemiat ovat kohdanneet. Useampi
vastaaja oli rekrytoinut virallisen ilmoituksen liséksi sosiaalisen median kautta (esimerkiksi

Facebook) seki saanut vinkkejd sopivista tyontekijoistd ystdvilta ja tuttavilta.
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Neljd vastaajaa antoi kylld-ei-vastauksen. Hakuajat saattoivat venyi vakituisen avustajan
rekrytoinnin kohdalla, ja vastaajat ovat joutuneet tekemédn kompromisseja. Yksi néistd vastaajista
kertoi, ettd tyOnantajana toimiessa oli enemmin haasteita, mutta yrityksen (palveluntuottajan) kautta

vakituiset tyontekijit ovat I0ytyneet helpommin.

Vastaajista 18 henkil6d oli kokenut haasteita vakituisen tyontekijdn rekrytoinnissa. Haasteita oli

aiheuttaneet mm. seuraavat asiat:

tyopaikka sijaitsee ns. maalla, jonne ei kulje julkiset ja myds bensan nousu on vaikuttanut

tyontekijoiden saatavuuteen

- kemiat eivit ole kohdanneet (esimerkiksi haastattelussa on tullut vaikutelma, ettd tyontekija
ei kunnioita henkilokohtaisen avun kéyttdjin itseméadrddmisoikeutta)

- epdillyt mielenterveys- ja / tai pdihdeongelmat

- tyontekijoiden pysyvyys ja vaihtuvuus (esimerkiksi kuukauden kokeilut tyosuhteissa)

- hakijoita ei1 yksinkertaisesti ole tai heitd on vain muutama

- pitkét haku- ja odotusajat

- tyOntekijat eivit sitoudu tyodtehtiviin, valikoivat tyotehtdvid tai kieltdaytyvit tyotehtivista.

Kysymys 15

Millaista tukea, apua tai vinkkeji olet kaivannut vakituisten avustajien etsimiseen?

Vastaajien tarpeissa oli hajontaa, ja 12 henkil6d koki, etteivit he kaivanneet tukea, apua tai vinkkeji
vakituisen tyontekijin etsimisessd. Neljd henkilod ei osannut vastata ja kaksi henkilod jétti
vastaamatta. Neljd henkilod tarvitsi vertaistukea ja neuvontaa, ja osa néisti vastaajista olikin sitd
saanut esimerkiksi avustajakeskuksen tai Heta-liiton kautta. Neljdlld vastaajalla haasteena oli
tyontekijoiden kohtaaminen ja 16ytyminen. Yksi niistd neljdsti vastaaja kertoi kiyttdvinsa te-
toimiston palveluita, lehti-ilmoituksia, Facebookia ja ’puskaradiota”, ja pohti vastauksessaan, mité
vaihtoehtoja vield on jdljelld. Kaksi néisti neljdstd vastaajasta koki, ettd tyonhakijoita ei ylipddtdadan

ole.

Vastaajista neljd henkilod kaipasi neuvoja tyontekijoiden sitouttamiseen. Yksi henkild toivoi
puhevammansa takia sanallista tukea. Tulkitaan, etti tdssd vastauksessa voitaisiin tarkoittaa

esimerkiksi, ettd toinen henkild olisi tukena avustajan haastattelutilanteessa. Viisi vastaajaa toivoi
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neuvoja rekrytointiprosessissa kokonaisuutena eli esimerkiksi, mihin tydpaikkailmoituksen voi
jattdd, mitd siithen voi / saa / kannattaa kirjoittaa, tyonhakijoiden karsintaa ennen tyfhaastattelua.

Niistd vastaajista yksi ilmaisi vastauksessaan myds sen, ettei haluaisi toimia tyonantajana.

Kysymys 16

Jos vakituinen avustajasi on poissa, kuka hénti sijaistaa? Poissaololla tarkoitetaan sairauslomia tai

ansaittuja lomapiivii.

Vastaajista 19 oli toimivat sijaisjirjestelyt. Heilld oli usein vakituinen sijainen tai tyontekijéringista
joku péisi tuuraamaan poissaolojen ajaksi. My0s yritys (palveluntuottaja) tai Avustajakeskus
jarjesti sijaisen vakituisen avustajan poissaolojen ajaksi. Niistd vastauksista kuusi henkildd kertot,
ettd vakituisten sijaisten lisdksi myos omaiset, sukulaiset tai ystdvit auttavat tarvittaessa. Ldheisten

apu koettiin néisséd vastauksissa positiiviseksi.

Vastaajista 12 henkilod kertoi, ettd heilld ei ole toimivia sijaisjdrjestelyji tai jirjestelyt ovat
epdvarmoja. Niistd vastaajista neljd henkilod kertoi, ettd ovat omaisten, sukulaisten tai ystdvien
“varassa”, jos vakituinen avustaja on poissa. Niissid vastauksissa ldheisten apu koettiin ns.
kielteiseni vaihtoehtona eli ajatus siitd, ettd avustajan poissaoloihin pitéisi olla jokin muu
vaihtoehto kuin ldheisten apuun turvautuminen. Vastaajista osa kertoi, etti silloin he yrittaviit
parjitd omillaan tai ottavat sijaiseksi “kenet tahansa”. Sijaisuuksiin toivottiin jotain jirjestelméaa tai
ratkaisuja. Omaisten tai sukulaisten apu ei kaikissa vastauksissa koettu positiivisena asiana, vaikka
apua onkin saatu. Sairaus tai vamma vaikutti sithen, ettd sijaisten perehdytys koettiin uuvuttavana ja

joskus jopa ahdistavana, koska tutustuminen ja asioiden ymmaértaminen vie aikaa uusilta ihmisilta.

Vastaajista yksi kertoi, ettei tarvitse sijaista, jos avustaja on poissa. Yksi vastaaja kertoi, etti
pérjdilee avustajan lomien aikana perheensd avulla. Hin koki, ettd kaipaa itsekin lomaa
rutiiniarjesta eikd siitd syystd halua sijaista. Yksi vastaajista ei tiedd, kuka toimii sijaisena, jos

vakituinen avustaja olisi poissa.

Kysymys 17

Miti tukea, apua tai vinkkeji olet kaivannut sijaisjérjestelyjen osalta?

Vastaajista 16 henkiloid koki, ettei ole tarvinnut tai ei tarvitse tukea, apua tai vinkkeja

sijaisjdrjestelyjen osalta. Heilld oli omat toimivat sijaisjirjestelyt, tukiverkosto tai sijaisvilitys
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hoitui palveluntuottajan kautta. Néissa vastauksissa kolme henkil64 kertoi, ettei ole ollut heilld
ajankohtaista tai asia ei kosketa télld hetkelld heitd. Kaikista vastaajista kuusi henkil6d vastasi, ettei

osaa sanoa tai vastasi viivalla (-).

Vastaajista 12 henkildd kertoi, ettd toivovat tukea, apua tai vinkkejd sijaisjirjestelyihin.

Vastauksissa kerrottiin mm.

- kaikki tuki, apu ja vinkit otetaan vastaan

- tyOnantajamallilla sijaisten 16ytyminen koettiin haastavammaksi kuin vakituisen avustajan
16ytyminen

- tyOnantajien rinki valitsisi yhteisesti kiertdvin sijaisen (vastaajan oma kommentti: vaatisi
tyOnantajien tutustumista toisiinsa)

- tolvottiin ylipddtadn, ettd sijaisia olisi tarjolla

- avustajapankKki tai varajdrjestelmi sekd kuntien omat sijaislistat tai sijaispalvelut, jotka
olisivat henkilokohtaisen avun kiyttédjien tiedossa

- toivottiin mahdollisuutta kédyttdd palvelusetelid tai ostopalvelua sijaisjérjestelyihin

Kysymykset 18-19

Arvioi viimeistd kulunutta vuotta. Kuinka paljon olet kokenut stressid viimeisen vuoden aikana?

Voit tarkentaa edellisessd kysymyksessd antamaasi arvioita stressitasosta.
Mitki asiat ovat aiheuttaneet sinulle stressid? Onko sinulla keinoja alentaa stressid?

Vastaajista 8,8 % koki, etteivit ole kokeneet stressid lainkaan. Vain vihén stressid oli kokenut 29,4
% vastaajista. Jonkin verran stressid oli kokenut 14,7 % vastaajista. Melko paljon ja erittdin paljon

stressid oli kokenut molemmissa vastausryhmissé 23,5 % vastaajista.
Vastaajat tdydensivét arviotaan kertomalla, mitkd asiat ovat aiheuttaneet heille stressii:

- en ole kokenut stressid kuin oman terveydentilan osalta

- avustajan vaihtuminen, huoli avustajan 16ytymisesti ja haasteet rekrytoinnissa

- tyOnantajan velvollisuudet, vaikka on halu toimia tydnantajana

- yliméédridinen selvitystyo ja ’paperisota”

- koronaan liittyvit asiat (oma sairastuminen, koronatestaus ja tulosten saaminen)
- maailman tilanne (mm. Ukrainan sota)

- yhteistyd oman avustajan kanssa
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- yhteistyo useamman avustajan kanssa ja tasapuolisuus heitd kohtaan
- isot eldmdnmuutokset (esimerkiksi muutto)

- pelko omasta terveydentilasta, toimintakyvyn heikkenemisestd tai sairauden etenemisestd.

Muutama vastaaja kertoi, etteivit he ole 16ytineet keinoja alentaa stressid, ja yhdelld oli tunne, ettei
vain jaksa. Osalla vastaajista oli ollut myds positiivista stressid. Vastaajat kertoivat seuraavia

keinoja alentaa stressii:

- hengitysharjoitukset

- tietoinen irrottautuminen asioista, jotka aiheuttavat stressid
- ulkoilu, luonto ja eldimet

- perhe, ystivit ja tirkedt ihmiset ympérilla

- mielekis tekeminen ja harrastukset.

Kysymykset 20-21

Koetko olevasi tilld hetkelld uupunut?

Alla olevaan vastauslaatikkoon voit tarkentaa edellisessd kysymyksessd antamaasi arvioita omasta
uupumuksesta. Miké tai mitkéd asiat aiheuttavat sinulle uupumusta? Oletko saanut apua

uupumukseen?

Vastaajista 29,4 % koki, etteivit he ole ollenkaan uupuneita. Vastaajista 41,2 % koki, ettd he ovat
hieman uupuneita. Melko uupunut tai erittdin uupunut vastasi molemmista ryhmisti 14,7 %

vastaajista.
Vastaajat tdydensivit arviotaan kertomalla, mitkd aiheuttavat uupumusta:

- oma toimintakyky, terveydentila tai etenevi sairaus
- kivut

- nykyinen maailman tilanne (korona ja sodat)

- haasteet rajata tekemisti ja huolehtia omasta levosta
- perhetilanteet

- perheenjisenen tai ldheisen sairastuminen tai kuolema
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- liian vihiinen henkilokohtainen apu suhteessa avun tarpeeseen

- haastavat tilanteet avustajan kanssa tai pitkddn kestdanyt hankala tyosuhde

- hoidettavien asioiden estyminen ja niiden kasaantuminen (esimerkiksi jos avustaja on
poissa)

- avustajien vaihtuvuus

- sijaisjérjestelyt avustajien kesdlomien osalta.

Kukaan vastaajista ei kertonut hakeneensa apua uupumukseen. Positiivisiksi asioiksi lueteltiin

tukiverkostot eli mm. perhe ja ystévit.

Kyselyssi stressid ja uupumusta kisittelevien kysymysten jilkeen oli tarjottu yhteystiedot Esteeton

tyd Emppa palveluun. https://www.emppa.fi/

Kysymys 22

Mitkaé asiat eliméssési antavat sinulle iloa ja voimavaroja arkeen?
Vastaajille iloa ja voimavaroja arkeen toivat:

- oma perhe, puoliso ja ystiviit

- hyvi ja toimiva suhde henkilokohtaisen avustajan kanssa

- hyvi kotihoito

- oma koti

- harrastukset, matkustaminen, musiikki ja erilaiset tapahtumat

- ulkoilu, luonto ja eldimet

- toimivat apuvilineet ja avustaja- tai opaskoira

- ty0, opiskelu, vapaaehtoistyd, yhteiskunnallinen osallistuminen

- lisdéntyvi valon médré ja kesi

Kysymys 23

Onko sinulla arjessa rutiineja, jotka tukevat hyvinvointiasi?

Vastaajien arjen hyvinvointia tukevat rutiinit olivat:


https://www.emppa.fi/
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- sdannollinen fysio- tai allasterapia sekd kuntoutus

- itselle tirkeiden asioiden seuraaminen erilaisista uutislidhteisti
- ulkoilu, harrastukset ja sddnnolliset sosiaaliset suhteet

- sddnnollinen ruokailu ja terveellinen ruokavalio

- selked unirytmi

Kysymys 24

Miten kuvailisit yhteistyotd seki ilmapiirid sinun ja avustajasi valilla?

Suurin osa vastaajista (25 henkilod) kuvasivat yhteisty6td ja ilmapiirid tyontekijan kanssa

positiivisesti. Vastauksissa kerrottiin esimerkiksi seuraavia asioita:

- Todella loistava.

- Todella, todella hyva.

- Avoin, ldheinen ja luottamuksellinen.

- Tdmdnhetkisen avustajan kanssa todella hyvdi ja voidaan jutella lihes kaikesta. Héinelld on
taito saada minut nauramaan ja hoitaa tyonsd hienosti.

- Avoin ja sopuisa. Leppoisa.

- Than hyvd, kun ajatellaan vield niin uusi avustaja.

- Asialliset vilit. Ei tiuskimisia tai vastaava kummankaan osalta.

- Yhteistyo ja ilmapiiri on hyvd.

Loput vastaajista (yhdeksidn henkil6d) kertoivat jotain poikkeamia tai haasteita yhteistydssd. Osa
vastaajista kertoi, ettd haasteet ovat satunnaisia, ja loput vastaajista kertoivat, ettd haasteet toistuvat
saannollisesti. Joidenkin avustajien kanssa yhteistyo toimii, mutta toisten kanssa kemiat eiviit

kohdanneset.

- Kemia vaikuttaa. Joitain odottaa toihin, joitain sietdd tyovuoron ajan.

- Joskus vdihdn liian omatoiminen ja mddrddvd.

- Toisten kanssa loistavaa, saumatonta ja ensiluokkaista! Toisten kanssa ei tule mitddn
mistddn, koska kemiat eivdt kohtaa.

- 5 vuosi menossa ja viliin pienid ongelmia. Muuten ok.

- Outo, tulehtunut voisi kuvata tilannetta.
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- Sekd hyvdd ettd huonoa asiasta riippuen.

Kysymys 25

Onko henkilokohtaisen avustajasi osaaminen riittivda? Pystyyko hin vastaamaan avun tarpeeseesi?

Suurin osa vastaajista (24 henkilod) kertoivat, ettd henkilokohtaisen avustajan osaaminen oli
riittdvi, ja tyontekijd pystyy vastaamaan avun tarpeeseen. Vastaajista 10 henkil6d kertoi, ettei
avustajan osaaminen ollut riittdva tai tdysin riittdva. Néissd vastauksissa kerrottiin mm., ettid
tyontekijoitd joutuu patistamaan tdihin ja oma-aloitteisuus uupuu. Huono fyysinen kunto ja
tyontekijin toimintakyky esti tyotehtdavien hoitamista. Osa tyontekijoistd tarvitsi selkedsti enemmin

ja toistuvasti ohjeistusta kuin toiset.

Kysymys 26

Onko avustajasi perehdytetty sinun avustamiseesi? Kuka hinet on perehdyttinyt?

Lihes kaikki vastaajat eli 32 henkiloi kertoivat, ettid avustaja on perehdytetty avustamiseen, ja he
ovat joko itse perehdyttineet tai perehdyttdneet yhteistydssa toisen henkilon kanssa. Vastauksissa
kerrottiin, ettd perehdytyksen tukena ovat olleet entiset tai nykyiset avustajat, puoliso tai
perheenjésen tai joku ns. ulkopuolinen ammattilainen (esim. fysioterapeutti). Loput kaksi vastaajaa

kertoivat et tietddkseni” ja “ei ole tarvinnut”.

Suuremmasta vastaajajoukosta yksi henkil6 toivoi, ettd itse toteutetun perehdytyksen tueksi,
toivotaan perehdytystunteja. Vastauksessa ei selvinnyt, tarkoitetaanko perehdytystunneilla tukea
itse tehdyn perehdytyksen lisiksi vai lisdtunteja perehdytykseen (jotta ei joudu kiyttimédin omia
henkilokohtaisen avun tunteja). Kaksi vastaajaa kertoi, ettd heidin avustajansa on kidynyt

avustajakoulutuksen.

Kysymys 27
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Arvioi viimeistd kulunutta vuotta. Oletko kokenut olosi turvalliseksi henkilokohtaisen avustajasi

kanssa?

Suurin osa vastaajista (yhteensd 30 henkil6d) ovat kokeneet olonsa turvalliseksi henkilokohtaisen
avustajan kanssa viimeisen vuoden aikana. Niistd vastaajista kaksi kertoi, ettd nykyisen tyontekijan
kanssa yhteisty0 toimii, mutta aikaisempien tyontekijoiden kanssa he eivit ole kokeneet olonaan

turvalliseksi.

Lopuista neljédstd vastaajista yksi henkild vastasi, ettei koe oloaan turvalliseksi ja kaksi henkiloa
antoi ’en aina” -vastauksen. Yksi vastaajista koki, ettd avustajaringistd kahden tyontekijdn kanssa
hin kokee olonsa turvalliseksi, mutta kolmannen tyontekijin kanssa on ajoittain ongelmia, jotka

vaikuttavat turvallisuuden tunteeseen.

Vastauksissa esille tulleita asioita, jotka vaikuttavat nyt tai ovat vaikuttaneet turvallisuuden

tunteeseen olivat:

- heitteille jatto

- epdasiallinen kidytos (voimakkaita tunteen purkauksia tyontekijidn puolelta)

- tyontekijdn omaan terveydentilaan liittyvid asioita, jotka vaikuttavia tyotehtdvien
hoitamiseen ja samalla turvallisuuden tunteeseen

- tyOntekijédn paihteiden kaytto

Kysymys 28

Onko viimeisen vuoden aikana ollut tahattomia tai tahallisia tapaturmatilanteita, jotka ovat liittyneet

henkilokohtaisen avustajasi toimintaan?

Vastaajista 26 henkilod kertoi, ettd viimeisen vuoden aikana ei ole ollut tahattomia tai tahallisia
tapaturmatilanteita. Loput kahdeksan vastaajaa kertoivat, ettd tapaturmatilanteita on ollut.

Kaikista néistd vastauksista ei selvinnyt, onko tilanteet olleet tahattomia vai tahallisia. Osa
tapaturmatilanteista olivat vastaajien mukaan olleet puhtaasti vahinkoja. Yksi vastaajista kertoi, ettéd
tapaturmatilanne johtui siitd, ettd tyontekija ei kuunnellut ohjeita. Yksi ndistd kahdeksasta
vastaajasta kertoi, ettd tilanteessa tarvittiin hitikeskuksen apua, mutta tilanteesta selvittiin ns.

sdikidhdykselld.
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Kysymys 29
Oletko viimeisen vuoden aikana joutunut fyysisesti tai henkisesti loukatuksi henkilokohtaisen

avustajasi toimesta?

Vastaajista 23 henkil6i kertoi, ettei ole tullut avustansa loukkaamaksi henkisesti tai fyysisesti.
Henkisesti tai fyysisesti loukatuksi oli joutunut 10 henkild vastaajista. Yksi henkil6 koki, ettei

halunnut vastata tihin kysymykseen.

Osa vastaajista, jotka kertoivat tulleensa henkisesti tai fyysisesti loukatuksi tarkensivat vastauksiaan

seuraavilla asioilla:

- puhumattomuus

- tirkeiden asioiden vihittely

- ulkoniddn kommentointi

- luisuminen pois pyorituolista vddridnlaisen asennon (virheellisen avustamisen) takia

- asioiden tekemittd jattiminen

Kysymys 30

Oletko kokenut viimeisen vuoden aikana epéasiallista kdytostd tai hdirintdd henkilokohtaisen

avustajasi toimesta?

Vastaajista 23 henkilod ei olleet kokeneet epdasiallista kdytostd tai hdirintdd henkilokohtaisen
avustajan toimesta viimeisen vuoden aikana. Kaksi henkilod mainitsi, etteivit ole kokeneet “mitdén
ylld mainituista” (viitaten kysymyksessd annettuihin esimerkkeihin). Niistd vastauksista ei ole

varmuutta, onko koettu jotain muunlaista epdasiallista kdytOsté tai hdirintia.

Yhdeksin vastaajaa oli kokenut epdasiallista kdytostd tai hdirintdd henkilokohtaisen avustajan
toimesta viimeisen vuoden aikana. Kaksi vastaajista kertoi, ettd epdasiallinen kéytos liittyi
tyotehtivistd kieltdytymiseen. Yksi vastaaja kertoi, ettd on kokenut kaikkia esimerkissd mainittuja
asioita (toistuva tyotehtavistd kieltdytyminen, uhkailu ja pelottelu, ilkeit viestit ja seksuaalinen

hiirintd), mutta mikéén teoista ei ole tdyttanyt rikoslain mukaan rangaistavina pidettivid tekoja.

Kyselyssi ohjeistettiin vastaajia seuraavasti liittyen epdasialliseen kidytokseen tai hdirintdén.
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Epdiasiallinen kéytos tai hdirintd voi ilmetéd sanoin, teoin tai asentein. Kyseessid on jirjestelmallistd

ja jatkuvaa kielteistd toimintaa tai kdytosta.
Epdiasiallista kdytostd ja héirintdd ovat esimerkiksi

- toistuva tyotehtédvistd kieltdytyminen
- uhkailu tai pelottelu

- ilkedt viestit.
Seksuaalinen hiirintéd voi pitdd sisdllddn monia eri tekomuotoja esimerkiksi

- suullisia huomautuksia

- eleitd

- koskettelua

- sopimattoman aineiston esilldpitoa

- rikoslain mukaan rangaistavia tekoja.

Kysymys 31

Oletko puuttunut avustajasi epdasialliseen kiytokseen tai héirintddn? Puuttuminen tarkoittaa

esimerkiksi sanallista tai kirjallista huomatusta, varoitusta tai yhteistyon paittamisti.

Tiassd kysymyksessi ei pyydetty tarkastelemaan aihetta viimeisen vuoden ajalta. Vastaajista 21
henkil6d kertoi, ettei ole ollut tarvetta puuttua avustajan epdasialliseen kdytokseen tai hdirintddn.
Kolme vastaajaa kertoi, ettei ole puuttunut asiaan. Néistid kolmesta henkilostéd yksi kuitenkin

harkitsee toimenpiteitd (yhteistyon paittamisti).

Vastaajista 10 henkildd oli puuttunut avustajan epidasialliseen kdytokseen tai héirintdan. Kylli -

vastauksissa kerrottiin seuraavista toimenpiteisté:

- sanallinen huomautus
- keskustelu

- pdidtetty tyosuhde ja irtisanominen.
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Kysymys 32

Jos olet joutunut puuttumaan avustajasi epdasialliseen kdytokseen, hoiditko asian yksin vai

yhteisty0ssi jonkun luotettavan henkilon kanssa?
Tiedétko, mihin ottaa yhteytti, jos téllainen tilanne tulisi vastaan?

Vastaajista 21 henkil64 tiesi, kehen tai mihin tahoon olla yhteydessd, jos on ollut avustajan
epdasiallista kiytosti tai tédllainen tilanne tulisi vastaan. Yhteydenottokanaviksi mainittiin mm.
vammaispalvelut, Avustajakeskus, Heta-liitto, palvelukoordinaattori ja yrityksen (palveluntuottajan)

omistaja.

Vastaajista seitsemén henkil6d ei tiennyt, mihin ottaa yhteyttd, jos joutuisi puuttumaan avustajansa
epdasialliseen kidytOkseen. Viisi vastaajaa kertoi, ettd olivat hoitaneet epdasialliseen kidytokseen
liittyvét asiat yksin (yksi henkilo lakimiehen avustuksella). Yksi vastaaja ei ollut vastannut
kysymykseen ollenkaan. Osa henkilokohtaisten avustajien tyonantajista koki, ettei

ongelmatilanteista voi vaitiolovelvollisuuden takia oikein puhua kenenkéén kanssa.

Kysymys 33

Onko jotain ulkoisia tekijoitd, jotka vaikeuttavat henkilokohtaisen avun toteutumista

eldaméssisi haluamallasi tavalla? Mitkd asiat pitdisi muuttua, ettd henkilokohtainen apu toteutuisi

sinun kohdallasi toivomallasi tavalla?

Vastaajista 18 henkilod koki, ettd henkilokohtainen apu toteutuu heiddn kohdallaan hyvin ja
toivotulla tavalla. Neljd vastaajaa ei osannut sanoa. Vastaajista 12 henkil6d koki, ettd oli asioita,
jotka vaikeuttivat henkilokohtaisen avun toteutumista. Lisdksi avattiin, miti asioita tulisi muuttua,

jotta henkilokohtainen apu toteutuisi paremmin. Seuraavia asioita mainittiin vastauksissa:

- osa lakisdéteististd velvoitteista (tulkinta tyonantajavelvoitteet) koettiin raskaaksi

- yhteistyd viranhaltijan kanssa oli haastavaa, ja mm. piitdsasioissa koettiin asioiden
vidristelyd tai valehtelua (viranhaltijan puolelta)

- toivottiin uskoa ja luottoa henkilokohtaisen avun kéyttdjdin

- tyonantajan oikeuksien parantuminen

- henkilokohtaisen avustajan palkkaus
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- tyOntekijdn kulkeminen tyOpaikalle on haasteellista

- bensan korkea hinta

- oma sairaus, vamma tai toimintakyky estdi osallistumisen
- kunnolliset tyonhakijat

- lisééd tyontekijoitd sijaisrinkiin.

Yhteys

Kysymys 34

Mitké ovat tarkeimmiait tuki- ja turvaverkostosi?

Tarkeimmiksi tukiverkostoiksi vastaajat luettelivat koti, perhe, puoliso, omat lapset ja omat
vanhemmat sekd ystadvit. Lisdksi mainittiin vertaistapaamiset esimerkiksi yhdistyksen tai liiton
toiminta ja erilaiset ryhmiit, joissa pystyi tapaamaan ihmisii, joilla on samoja kokemuksia.
Vastauksissa lueteltiin myos fysioterapeutti, henkilokohtainen avustaja (nykyinen tai entinen),
palveluntuottaja, kotihoito ja kotisairaanhoito ja Heta-liitto. Yksi vastaajista ei osannut mééritelld

tarkeimpid tukiverkostojaan.

Kysymys 35

Mihin tai kehen otat yhteytti, jos tarvitset neuvoja henkilokohtaiseen apuun liittyen?

Tiassd kysymyksessd selvitettiin vastaajien tietoa kdytettdvissd olevista ammattilaisverkostoista.
Vastauksissa sai antaa useamman vaihtoehdon. Suurin osa (20 henkil6d) vastaajista ottaisi yhteytti
vammaispalveluihin, paikalliseen avustajakeskukseen ja / tai Heta-liittoon. Ndméa kolme
vaihtoehtoa nousivat selkeisti vastauksissa esiin. Muissa vastauksissa vaihtoehtoina olivat
yhdistykset, eri henkilokohtaista apua tuottavat yritykset, kotisairaanhoito ja kuntoutusohjaaja.
Kaksi vastaajaa kertoi my0s, ettd selvittdisivit asiat itse. Kaksi vastaajaa kertoi, ettd omainen auttaa.

Yksi vastaaja ei osannut sanoa.
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Kysymys 36

Tunnetko muita ihmisid, joille on myodnnetty henkilokohtaista apua?

Tissd kysymyksessi pyrittiin selvittdmiin kiytettdvissd olevaa vertaistukea. Vastaajista 30
henkil6d kertoi, ettd he tuntevat muita henkilokohtaisen avun kéyttdjid. Yksi vastaaja kertoi, etti
tuntee yhden henkilon, joka asuu kuitenkin kauempana (vastaajasta). Kolme vastaajaa kertoi,

etteivit he tunne ketdin henkilokohtaisen avun kiyttédjaa.

Kysymys 37

Oletko tavannut tai haluaisitko tavata muita henkilokohtaisen kéyttdjid vertaistuen ndkokulmasta?

Tieditkod, mitéd kautta halutessasi 10ydét vertaistukea?

Vastaajista 22 henkiloa tiesi, mistd voi 10ytdd vertaistukea henkilokohtaisen avun kéyttdjand, ja
olivat my0s osallistuneet johonkin vertaisryhméén tai vertaistapaamiseen. Vertaisryhmien toiminta
koettiin positiivisena, ja sieltd saatiin tukea, “virtaa” ja jaettuja kokemuksia. Viisi vastaajaa tiesi,
mistid vertaistukea saa, mutta eivét olleet sitd hyodyntéineet. Seitseméin vastaajaa ei ollut osallistunut

vertaistapaamisiin eikd tiennyt, misti sellaista voisi 10ytaa.

Kysymys 38

Mihin henkilokohtaiseen apuun liittyvién asiaan erityisesti tarvitsisit lisdtietoja, tukea tai neuvoja?

Vastaajista 14 henkilod koki, etteivit he télld hetkelld tarvitse tukea tai neuvoja henkilokohtaisen
avun asioihin liittyen. Taustalla oli joko vahva, oma osaaminen tai tilanne, jolloin kaikki oli ns.

hyvin. Kaksi vastaajista ei tiennyt tai osannut sanoa.

Vastauksissa sai kirjata useita eri asioita. Loput vastaajat (18 henkildd) toivoivat lisétietoa, tukea tai

neuvoja seuraaviin asioihin:

- avustajan rekrytointi (neljd vastausta)
- oma jaksaminen ja hyvinvointi (viisi vastausta)
- omat oikeudet (kuusi vastausta)

- tyodvuorot (yksi vastaus)
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- kaikki kysymyksessid annetut esimerkit (kuusi vastausta)

Kysymyksessi kdytetyt esimerkit olivat: omat oikeudet vammaispalveluissa, avustajan rekrytointi,
avustajan tyosuhteeseen liittyvit kysymykset, oma jaksaminen ja hyvinvointi tydnjohdollisessa

aseémassa.

Kysymys 39

Missd muodossa toivoisit tukea henkilokohtaiseen apuun liittyen?

Kolme vastaajaa kertoi, ettei tarvitse tukea henkilokohtaisen avun asioissa. Kaksi vastaajaa ei
osannut sanoa. Kaksi vastaajaa kertoi, ettd kaikki esimerkissd mainitut asiat (ohjaus- ja neuvonta,
vertaistuki, puhelin, sdhkdposti ja chat neuvonta) olisivat tervetulleita. Kahdeksan vastaajaa toivoi

ensisijaisesti kasvokkain tapahtuvaa ohjausta ja neuvontaa tai vertaistukea.

Lopuissa vastauksissa toivottiin etdni tai sahkoisesti tarjottua tukea, mutta vastauksien osalta tuli
hajontaa (puhelin, sihkoposti, chat, Teams). Ndistd vastauksista kahdessa chat ei ollut sopiva tai
mieleinen vaihtoehto. Kolmessa vaihtoehdossa chat mainittiin ainoana vaihtoehtona. Myos

puhelimitse tapahtuvaa ohjausta ja neuvontaa toivottiin.

Kysymys 40

Miti erityisen hyvad henkilokohtaisessa avussa on?

Tamén kysymyksen kohdalla tuomme esille kaikki vastaukset. Mahdolliset tunniste -tiedot on
poistettu, ja lauseita muokattu oikeinkirjoituksen osalta (asiasisilto on sdilytetty samana).

Vastauksissa on pyritty tuomaan esille vastaukset mahdollisimman autenttisina.

- Saan apuja siithen, mihin en itse pysty. On joku kenen kanssa jutella ja keskustella,
kun mieheni on toissd. Pystyn toteuttamaan omia menoja mm. lddkdrikédynnit,

elokuvat, harrastukset ym.
- Antaa vapauden eldd tasa-arvoista eldmdid.

- Pystyn toteuttamaan itsedni, pitdmddn kotini minun ndkoisendni ja harrastamaan

oman jaksamisen mukaan.
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- Henkilokohtainen apu auttaa arjessa ja mahdollistaa mielekkdidn eldmdn

- Henkilokohtainen apu helpottaa eldmistd.

- Henkilokohtaisen avun turvin voin eldd mahdollisimman normaalia eldmdid.
- Saan eldid edes osittain oman ndkoistd eldmdid.

- Voin osallistua tasapuolisesti yhteiskunnassa. Voin itse tehdd asioita ilman, ettd

minulla on joku perheenjisen mukanani.

- Toimii sujuvasti. Mahdollistaa sen normaalin eldmdn, mikd oli ennen

vammautumista.
- Henkilokohtainen apu mahdollistaa tyot, joita en itse pysty tekemdidn.
- Henkilokohtaisessa avussa on hyvdd kaikki: selvidn pdivittdisistd askareista.

- Henkilokohtainen apu mahdollistaa mm. uimassa kdynnin, mikd ei muuten

onnistuisi. Myos kodin suuremmat siivoustyot tekee avustaja.

- Henkilokohtaisen avun turvaamana voin kayttdd eldmdissdni energiaa myds muihin

kuin aivan pakollisiin asioihin, ja tehdd myos kivoja ja hyodyllisid asioita.
- Henkilokohtainen apu mahdollistaa eldmdni.
- Saan eldd omaa eldmdd avustajan tukemana. Muutoin olisin vuodepotilas kokonaan.

- Henkilokohtainen apu mahdollistaa, ettd pddsen kotoa pois: omille asioille,

litkkumaan, keikoille ym.

- Saan asua kotona.

- Kun kemiat kohtaa, kotona asuminen on vaivatonta ja ihanaa.
- Voi eldd omaa eldmdid edes jotenkin.

- Henkilokohtaisessa avussa erityisen hyvdd on siivouksessa avustaminen, ja kodin

siisteyden ylldpito.
- Avustajan tuella pystyn eldmddn vammastani huolimatta tdysipainoista eldmdd.

-En pdryjdisi ilman henkilokohtaista avustajaa erilaisissa arjen asioissa viitend
pdivind viikossa. Avustajani tilannetaju on erittdin hyvd, ja hdnelld on monipuolisia

taitoja.
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- Henkilokohtainen apu mahdollistaa esim. uimahallissa kdynnit, silld puoliso ei voi
tulla avustamaan sinne. Puolisolla on myos pitkdaikaissairaus, joten hdn saa

lepohetkid minun avustamisestani.

- Saa itse valita mitd tehdddn. Henkilokohtainen apu myos tarjoaa mahdollisuuden

uusiin kokeiluihin.
- Saa eldidi itsensd nikoistd eldmdidi.

- Voin tehdd omia asioitani ilman, ettd puolisoni joutuisi avustamaan tai on aina

ldsnd. Oma eldmd on minullakin.
- Saan itse pddittdd, mihin aikaan tapahtuu mitdkin.
- Korvaamaton apu minulle. Hyvin tdrked.

- Mahdollistaa kodinulkopuolista eldmdid ja asioiden hoitoa, kotona selviytymiseen

yms.
- Avustajani hoitaa kaiken, mihin en endd itse pysty.
- Henkilokohtaisen avun turvin pystyn asumaan edelleen omassa kodissani.
- Henkilokohtainen apu asioihin, joihin itse en pysty.

- Hienoa on, etti minulla on tasavertainen mahdollisuus osallistua, kun minulla on

avustaja.

- Voin eliid itsendiistd, yhdenvertaista naisen eldmdid. Kdydd toissd ja olla perheencdiiti

Jjne.

Kysymys 41

Vammaispalvelulainsdddiantdd uudistetaan parhaillaan. Tavoitteena on, ettd uusi laki tulisi voimaan

jo 1.1.2023.

Jos olet seurannut lainsddaddnnon valmistelua, onko jokin henkilokohtaiseen apuun liittyvé asia,

jonka erityisesti haluaisit sdilyttdd entisellddn tai muuttaa uuteen lainsdddantoon?
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Vastaajista 18 henkil6id ei osannut sanoa tai ei ollut seurannut vammaispalvelulakiin liittyvaa
keskustelua. Kaksi vastaajista ilmoitti, ettei ole kuullut vammaispalvelulainsdddannon
uudistuksesta. Loput 14 vastaajaa kertoivat seuraavia ajatuksiaan lakivalmisteluun liittyen.
(Mahdolliset tunnistetiedot ja oikeinkirjoitukseen liittyvit asiat on muutettu. Asiasisiltd on pidetty

samana.)

- Lakiesityksen sanamuodot antavat suuren mahdollisuuden vihentdd

henkilokohtaisen avun tuntimdcdrdd tai muuttaa jdrjestimistapaa.

- Haluan sdilyttdd mahdollisuuden jatkossakin valita itse avustajat, ja toimia heiddn
tyonantajanaan. Minulle on tirkedd saada itse pddittdd siitd, kuka minua avustaa

omassa kodissani.

- Henkilokohtaiseen apuun ulkomailla tulisi saada selkedmmiydit toimintatavat ilman
asiattomia rajauksia tai pdcdtosten aiheettomia viivdstyksid. Liscksi pdditoksissd tulisi
selkedisti ilmaista, mihin lain kohtaan viranhaltijan pddtos perustuu. Myos
kuljetuspalveluihin liittyy haasteita, ja esimerkiksi vakiotaksi tulisi olla pelkkd

ilmoituskdytdnto. Hakemusten kdisittelyd olisi nopeutettava.

- Lain tulisi ottaa kantaan henkilokohtaisten avustajien tyonantajien oikeuksiin

paremmin.
- Lain tulisi ottaa kantaa henkilokohtaisten avustajien koulutukseen.
- Nykyinen vammaispalvelulaki on hyvd.

- Haluaisin lain erilaisten tulkintamahdollisuuden poistuvan. Lakia tulkitaan monessa
kunnassa myds niin, ettd sen merkitys muuttuu lainvastaiseksi. Viranhaltijat tulee

ohjeistaa lain tulkintaan, jotta lakia noudatetaan yhdenvertaisesti koko Suomessa.
- Avustajien koulutusta on lisdittdvi ja ammattitaitoa vaadittava.

- Henkilokohtaisen avustajan tulee saada tehdd moninaisia tyotehtdvid arjessa, ja
pitdd ottaa huomioon, ettd meilld jokaisella avustettavalla on omat tarpeensa. Ei oi

olla samoja sddntojda kaikilla ja samoja tyotehtdvid
- Tyonantajamalli tulisi sdilyttid myos uudessa laissa.

- Laissa tulisi tarkentaa voimavaralausekkeen sisdltod tai poistaa se. Se rajoittaa

vahdn litkaa ja varmasti muuttaa pddtoksid huonommiksi joka puolella Suomea.
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- Tyonantajamalli tulisi sdilyttdd. Sekin pitdisi sdilyttdd, ettd henkilokohtaisen avun
kayttdjd saa itse pddittdd kenet ottaa avustajakseen. Vammaispalvelu ei saa mddrditd
noista asioista. Voimavararajausta ei saa tulla vammaispalvelulakiin.
Henkilokohtaisen avustajan koulutus vaatimukseksi, ettdi saa tyoskennelld ja sen

myotd myos palkkaus ja avustajan tyon arvostus nousisi.

- Voimavararajaus on sdilytettivd. Myos henkilokohtaisen avustajan
tyoturvallisuuteen liittyviin kuluihin kotioloissa tulisi saada korvaus, koska maksut

ovat suuria.

Kysymys 42

Arvioi omasta ndkokulmastasi, kuinka hyvin elimissési toteutuvat henkilokohtaisen avun

perusperiaatteet itsemédraamisoikeus, yhdenvertaisuus ja valinnanvapaus.

Itseméairdamisoikeus:

itsemiiriamisoikeus
toteutuu heikosti: 5.9%
toteutuu neutraalisti: 5.9%

toteutuun melko hyvin: 26.5%

toteutuu erittiin hyvin: 61.8%

Yhdenvertaisuus:
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yhdenvertaisuus

ei toteudu ollenkaan: 3.4%

toteutuu heikosti: 10.3%

toteutuu neutraalisti: 17.2% 100%
toteutuu melko hyvin: 24.1%

toteutun erittdin hyvin: 44.8%

Valinnanvapaus:

valinnanvapaus
toteutuu heikosti: 10.7% 100%
toteutuu neutraalisti: 10.7%

toteutun melko hyvin: 28.6%

toteutun erittiiin hyvin: 50%

Kysymys 43

Mitd jdi kysymiaittd tai sanomatta? Sana on vapaa.
Vastaajat saivat vield lopuksi kertoa, jos jokin asia jdi kysymattd. Samankaltaisia vastauksia on

yhdistetty, mutta asiasisdlto on pidetty samana.

- Kiitos kyselystd.

- Erityisesti kehitysvamma-alalla, mutta muissakin vammaryhmissd asiakas sivutetaan eikd

palvelu toteudu henkilokohtaisen avun kdyttdjdn tarpeista tai toiveista lihtoisin.
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On kokemus, ettd pdcdtokset perustuvat viranhaltijan mielivaltaan eikd lakiin.

Henkilokohtainen apu sdilyisi jatkossakin tdllaisena.

Ostopalveluja tuottavia yrityksid tulisi valvoa tarkemmin sekd tyontekijoiden ettd

asiakkaiden kohtelun osalta.

Vahvempaa tukea tyonantajana toimimiseen ja tyonantajien oikeuksien toteutumiseen.

Tukea henkilokohtaisten avustajien rekrytointiin ja sijaisjdrjestelyihin.

Tietoa ja tyokaluja, kuinka huomioida henkilokohtaisen avustajan hyvinvointi ja

Jjaksaminen.

Vammaiset ihmiset eivdt ole vield todellakaan yhdenvertaisia muiden kanssa. He joutuvat

vaatimaan itselle kuuluvia oikeuksia edelleen ja viemdidn valitusprosesseja ldpi.

Henkilokohtaisten avustajien koulutuksen vahvistaminen.
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Yhteenveto

Vastauksia kerittiin sdhkoiselld Forms -kyselylld toukokuussa 2022. Vastauksia saatiin yhteensd 34
kappaletta eri puolilta Suomea. Vastaajien méérd on pieni suhteessa henkilokohtaisen avun
kidyttdjien madridin. Lisdksi kyselystd ldhetettiin tieto noin 40 eri toimijalle (sisdltden mm.
Avustajakeskuksia, palveluntuottajia ja jéarjestojd eri puolilta Suomea). Kysely jaettiin myos Ese-

keskuksen sosiaalisessa mediassa ja nettisivuilla.

Tilasto- ja indikaattoripankin Sotkanetin mukaan henkildkohtaisen avun asiakkaita oli vuoden

aikana ikdryhmaissi:

- 0-17-vuotiaita / 100 000 vastaavan ikaista kohti, indikaattori 3434
- 18-64-vuotiaita / 100 000 vastaavan ikaistd kohti, indikaattori 3435

- 65 vuotta tayttdaneitd / 100 000 vastaavan ikiistd kohti, indikaattori 3436
Tieto on pdivitetty viimeksi 22.4.2022.
Tulkinta

Indikaattori kuvaa vammaispalvelulain perusteella jdrjestetyn henkilokohtaisen avun laajuutta.
Indikaattoria tulkittaessa on otettava huomioon, ettd palvelujirjestelmd on aina kokonaisuus ja
eri kunnat valitsevat erilaisia jdrjestidmistapoja. Yksittdisten palvelujen vertailu kuntien kesken

ei siis kerro koko totuutta, silld kunnassa voi olla panostettu muihin palveluihin.
(Sotkanet 8.11.2022.)

Oli hyva huomata, etti rdikeitd epdkohtia ei esiintynyt annetuissa vastauksissa. Haasteet liittyivit
pitkélti nithin asioihin, mitki ovat varmasti tiedossa henkilokohtaisen avun kiyttéjien, eri
toimijoiden ja jirjestdjen parissa. “Kentélld” kdytidva keskustelu on liittynyt samoihin teemoihin,

mitkd vastauksissa tulivat esille.

Positiivisia huomioita vastauksista ovat mm. se, ettd suurin osa vastaajista kokee henkilokohtaisen
avun tuntimddrén olevan riittdvin suhteessa avun tarpeeseen sekd henkilokohtainen apu toteutuu
niin, ettd ihmiset pystyvit tekemiin omaa eliméa koskevia ratkaisuja ja padtoksid. Lisdksi
henkilokohtaisen avun perusperiaatteet itsemaddrddmisoikeus, yhdenvertaisuus ja valinnan vapaus
toteutuvat suurimmaksi osaksi melko hyvin tai erittdin hyvin. Suurin osa vastaajista on itse

perehdyttianyt avustajansa tyotehtiviin, tekevit padtoksen tydajoista ja tyotehtavistd. Suurin osa
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vastaajista kokee olonsa turvalliseksi ja yhteistyé oman avustajan kanssa toimii padsaantoisesti

mutkattomasti.

Selkeitd kehittimisen kohteita henkilokohtaisen avun jirjestelméssi on se, ettd osa vastaajista ei ole
saanut valita henkilokohtaisen avun jirjestdmistapaa tai sitten on ollut vain yksi vaihtoehto, josta
“valita”. Tdma toki todennédkoisesti tulee muuttumaan tulevien hyvinvointialueiden ja
vammaispalvelulakimuutoksien myo6td. Vastauksissa esille nousseisiin rekrytointiin ja
sijaisjdrjestelyihin liittyvit haasteet ovat sellaisia, joita pitiisi ratkaista yhteiskunnallisella- ja
jarjestelmitasolla eiki asia voi olla yksityishenkildiden harteilla. Henkilokohtaisessa avussa on
kuitenkin kyse sosiaalipalvelusta. Valmisteilla oleva vammaispalvelulaki kuitenkin néyttéisi ottavan
kantaa tidhén asiaan. Lakiin ollaan kirjaamassa, ettd sijaisjirjestelyjen tuottamis- ja toteuttamistavat

avustajan poissaolotilanteisiin on kirjattava asiakassuunnitemaan ja paitokseen.

Invalidiliitto toteutti kesélld 2022 kyselyn henkilokohtaisten avustajien saatavuudesta. Tdma kysely

tavoitti hienosti thmisié (vastaajina 236 henkil6d), ja kyselyssd selvisi mm. seuraavia asioita:

- 25 % vastaajista oli tarpeisiinsa ndhden liian vihén tai ei ollenkaan avustajia
saatavuusongelmien vuoksi

- 85 % vastaajista koki vakituisen avustajan lI6ytymisen vaikeaksi aina tai toisinaan

- 72 % vastaajilla oli vaikeuksia 16ytdi yksilollisiin tarpeisiinsa sopivia avustajia

(esim. siirtymiset, hygienia, kommunikaatio).
(Invalidiliitto, 2022.)

Ese-keskuksen toteuttaman kyselyn perusteella vastauksista voidaan tulkita, ettd on erittdin tirkeidd
jatkaa keskustelua ja tuoda esille eri kanavissa, eri tavoilla henkilokohtaisen avun kéyttédjien
oikeuksiin ja hyvinvointiin liittyvid asioita. Saavutettava, eri kanavia pitkin tapahtuva tiedon vilitys
on erittdin tarkedd. On tirkedd tuoda esille esimeriksi, mitkd ovat henkilokohtaisen avun kéyttdjan
oikeudet, mistd voi 10ytédd tukea, mistd saa neuvoja, ja miten voi tukea omaa hyvinvointiaan seki

jaksamistaan (tyonjohdollisessa asemassa).

Henkilokohtaisen avun kentiélld on paljon ammattilaisia, joilta voi pyytii apua, tukea sekéd neuvoja.
Valtakunnallisella tasolla on kuitenkin tirkedd painottaa ja myos valvoa sitd, ettéd
vammaispalveluissa, avustajakeskuksissa ja henkilokohtaista apua tuottavissa yrityksissid on
edelleen koulutettua henkilokuntaa, joiden tieto on ajan tasaista. Ohjauksessa ja neuvonnassa
annettu tieto kertaantuu henkilokohtaisen avun kéyttdjien ja heidén avustajiensa arjessa. Tulevilla

hyvinvointialueilla on tidssd myds tirked rooli, jotta henkilokohtaisen avun kiyttdjille taataan
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yhdenvertaiset oikeudet palveluihin sekd mahdollisuus saada saavutettavaa tietoa tasa-arvoisesti.
Yhteistyohon yli hyvinvointialuerajojen tulee panostaa. Pyorad on turha keksid uudestaan jokaisella

alueella.

Tarkeimpiéni kuitenkin on, ettd henkilokohtaisen avun kayttdjit itse pdadsevit tuomaan esille
henkilokohtaisen avun jédrjestelmissd nousevia ongelmakohtia, joilla on suora vaikutus heidin
arkeensa ja elamiinsi. Lisédksi tulee kuulla, mitki asiat ovat tilld hetkelld toimivia, ja mistd asioista
tulee pitdd kiinni. Yhteiskunnan ja olemassa olevien jirjestelmien pitda tukea palveluita kiyttivia

henkiloitd. Pitdd aina muistaa, ketd varten palveluita tuotetaan ja ketd varten palvelut ovat olemassa.

Joensuussa 14.11.2022
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