Opinnaytetyo (AMK)
Sosiaalialan Koulutusohjelma

Sosiaalipalveluty6 / Outi Kivinen

2014

Hennaliisa Suomi

"MIKAAN EI TAS
KEHITYSVAMMAISUUDES OO
NIIN VAIKEETA KUIN
LUOPUMINENY”

— Ik&perhetoiminnan vaikuttavuus toimintaan
osallistuvien perheiden vanhempien kertomana

S’

TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
TURKU UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES




OPINNAYTETYO (AMK) | THVISTELMA
TURUN AMMATTIKORKEAKOULU

Sosiaalialan koulutusohjelma | Sosiaalipalveluty®
201453 +6

Outi Kivinen

Hennaliisa Suomi

"MIKAAN EI TAS KEHITYSVAMMAISUUDES OO
NIIN VAIKEETA KUIN LUOPUMINEN?!"

- IKAPERHETOIMINNAN VAIKUTTAVUUS
TOIMINTAAN OSALLISTUVIEN PERHEIDEN
VANHEMPIEN KERTOMANA

Ikdperhetoiminnan tavoitteena on kannustaa ikaantyvaa kehitysvammaperhettda tukemaan
aikuisen  kehitysvammaisen perheenjasenen itsenadistymistd, vahvistaa vanhempien
voimavaroja ja tarjota perheille vertaistukea toisilta, samassa tilanteessa olevilta perheilta.
Tama tutkimus selvitti Kehitysvammaisten Palvelusaation ikaperhetoiminnan kokemuksellista
vaikuttavuutta toimintaan osallistuvien perheiden vanhempien kertomana. Tutkimuksessa
saaduilla tiedoilla Palvelusdatidé pystyy arvioimaan toiminnan vaikuttavuutta ja kehittdmaan
toimintaa ja sen sisaltoja.

Haastattelututkimus suoritettiin vuonna 2014 Turun seudulla iképerhetoimintaan osallistuneiden
ikadantyvien kehitysvammaperheiden vanhempia haastattelemalla. Haastatteluihin osallistui
seitseman vanhempaa ja haastattelut tehtiin touko-kesakuussa 2014.

Haastateltavat vanhemmat kokivat ik&perhetoiminnan vaikuttaneen positiivisesti perheen
tulevaisuuden suunnitteluun ja omaan jaksamiseen kehitysvammaisen aikuisen vanhempana.
Ikaperhetoiminnasta saatua vertaistukea pidettiin erityisen tarkeand ja vanhemmat olivat
tyytyvdisia toiminnan asiasisaltdihin, mutta kaipasivat lisdd tietoa lakiasioista ja perheille
kuuluvista tukipalveluista.
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EFFICACY OF THE ACTIVITIES FOR AGEING
FAMILIES ACCORDING TO THE PARENTS

The objective of the activities for ageing families (AFAF) is to encourage the ageing parents to
support the independence of their intellectually disabled family member and to strengthen their
assets and to offer peer support from families in the same situation. This study examined the
efficacy of the KVPS's (Service Foundation for People with an Intellectual Disabilities) activities
for ageing families according to the parents. The results of this study can be used to evaluate
the efficacy of the operation and to advance the operation and its contents.

The semi-structured interview was made in 2014 in the Turku region by interviewing the ageing
parents that were involved in the AFAF. Seven parents participated in the survey and the
interviews were made between May and June in 2014.

The interviewed parents experienced that the AFAF had influenced positively in families future
planning and in their own strengths as a parent of a intellectually disabled adult. The peer
support the AFAF was considered very important and the parents were pleased with the subject
matters. Parents needed more information in the law-related matters and in the support services
that families would be justified in.
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1 JOHDANTO

Ikdperhetoiminnan tavoitteena on kannustaa ikaantyvaa kehitysvammaperhetta
tukemaan aikuisen kehitysvammaisen perheenjasenen itsenaistymista, vahvis-
taa vanhempien voimavaroja ja tarjota perheille vertaistukea toisilta, samassa
tilanteessa olevilta perheiltd. Tama haastattelututkimus selvitti Kehitysvammais-
ten Palvelusaation ikaperhetoiminnan kokemuksellista vaikuttavuutta toimintaan
osallistuvien perheiden vanhempien kertomana. Tutkimuksessa saaduilla tie-
doilla Palvelusaatié pystyy arvioimaan toiminnan vaikuttavuutta ja kehittdmaan

toimintaa ja sen sisaltoja.

Tutkimus suoritettiin vuonna 2014 Turun seudulla ikdperhetoimintaan osallistu-
neiden ikaantyvien kehitysvammaperheiden vanhempia haastattelemalla. Toi-
meksiantosopimus ja haastattelulupa (lite 1) allekirjoitettiin Kehitysvammaisten
Palvelusaatiossa huhtikuussa 2014. Haastatteluihin osallistui seitseman van-

hempaa, ja haastattelut tehtiin touko - kesakuussa 2014.

Tutkimusraportin teoriaosuudessa (paaluvut 2 ja 3) kerron ikaperhetoiminnan
prosessista ja tavoitteista sekda avaan Bronfenbrennerin ekologista teoriaa
ikd&ntyvan kehitysvammaperheen nakodkulmasta. Raportin tutkimusosuudessa
(pé@éluvut 4 - 6) raportoin haastattelututkimuksen toteutuksesta, tuloksista ja

niiden pohjalta tehdyista johtopaatoksista seka arvioin tutkimuksen toteutusta.

Tassa tutkimuksessa kaytan ikdperhetoimintaan osallistuvasta perheesta termia
ikddntyva kehitysvammaperhe. Talla tarkoitan perhettd, jossa vanhem-
pi/lvanhemmat ovat yli 50-vuotiaita ja kehitysvammainen perheenjasen taysi-
ikainen. Kehitysvammaisten Palvelusaatic kayttdd kehitysvammaisista taysi-
ikaisista perheenjasenistad nimitysta aikuinen tai pddmies. Tassa tutkimuksessa
kutsun heita paamiehiksi, silla aikuinen-termi saattaisi helposti sekoittua sanaan

vanhempi, jolla viitataan perheen aitiin ja isaan.
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2 IKAPERHETOIMINTA

2.1 Ikaperhetoiminnan jarjestajat

Kehitysvammaisten Palvelusaatio on Kehitysvammaisten Tukiliiton perustama
omaisjarjestotaustainen saatio. Sen tarkoituksena on tuottaa ja kehittéda palve-
luita kehitysvammaisille ja heidan perheilleen. Palveluiden perustana on perhei-
den osallisuus ja asiantuntemus, ja toiminnalla halutaan helpottaa kehitysvam-
maisen tai erityista tukea tarvitsevan ihmisen ja hanen perheensa arkea seka

heiddn elaméansa laatua.

Ikaperhetoiminta alkoi alun perin Kehitysvammaisten Tukiliiton koordinoimana
projektina vuosina 2000 - 2003. Projektin keskeisin tavoite oli tukea kehitys-
vammaisen aikuisen mahdollisuuksia jatkaa asumista lapsuudenkodissaan
vanhempien ikdantyessa. (Verneri.net 2014.) Vuodesta 2004 Ik&perhetoiminta
on ollut osa Kehitysvammaisten Palvelusdation tarjpamaa palvelua. Se kuuluu
Palvelusaation kehittamistoimintoihin ja sen alaiseen elamanmuutostoimintaan.
(Vuosikirja 2012, 3 - 5.)

Palvelusaatit teki valtakunnallisen kyselytutkimuksen "Apua Arkeen” vuosina
2004 - 2005. Tutkimuksella kartoitettiin ikaperheiden elamantilannetta ja palve-
lutarpeita ja havaittiin, ettd suurimmat tarpeet ovat palveluohjauksessa. Perheet
kaipasivat tietoa asumisvaihtoehdoista, tilapaishoidosta, vanhempien virkistay-
tymistoiminnasta ja henkilokohtainen avustaja -toiminnasta. (Strémberg 2007a,
3.)

2.2 Ikadperhetoiminnan toteuttaminen ja tavoitteet

Nykymuodossaan ik&perhetoiminnan tavoitteena on jakaa tietoa perheille kuu-
luvista tukimuodoista ja kannustaa vanhempia tukemaan taysi-ikaisten kehitys-
vammaisten perheenjasenten itsenaistymistd kohti oman nakoista elamaa.

Toiminnalla vahvistetaan vanhempien voimavaroja sekd mahdollistetaan per-
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heiden keskindinen vertaistuki. Liséksi toiminta tahtaa toimivien kuntayhteis-
tyomallien rakentamiseen. (Henkilokohtainen tiedonanto, Rikkinen 2014a.)

Ikaperhetoiminta on kohdennettu ikdantyville kehitysvammaperheille eli perheil-
le, joissa vanhemmat ovat yli 50-vuotiaita ja kotona asuvat kehitysvammaiset
perheenjasenet, padmiehet, ovat taysi-ikaisia. lkarajat ovat ohjeellisia, ja usein
mukana on my0s perheitd, joissa paamies on jo muuttanut lapsuudenkodistaan
tai itsenaistymisprosessi on jo kaynnistynyt. Nama perheet toimivat kokemus-
asiantuntijoina antaen oman kokemuksensa ja vertaistukensa vahvistukseksi
niille perheille, joissa vasta mietitdan paamiehen tulevaisuuden asumista ja it-

senaistymista (Henkilokohtainen tiedonanto, Rikkinen 2014b).

PERHEIDEN ILMOITTAUTUMINEN IKAPERHEPROSESSIIN: Tavoitteena 10
paamiestd ja 15 13heistd

v

ENNAKKOTEHTAVA: Meidan perheen elamankulku —tydkirja, jossa perhe
yhdessd kuvaa eldménkulkua lapsuusajan perheestd nykyhetkeen.

v

KOLMIPAIVAINEN ALOITUSTAPAAMINEN: Tutustuminen, ennakkotehtavin
purku, voimavarojen kartoittamista, tulevaisuuden tavoitteiden asettamista
Tavoite: Pddmiehet saavat rohkeutta ilmaista omia mielipiteitdan, vanhemmat
oppivat katsomaan tulevaisuutta padamiehen ndkovinkkelistd

v

1. YHDEN PAIVAN TAPAAMINEN: KOTI

Paddmiehet kiyttavat aiheiden
kasittelyyn Nain mina parjaan! -
+ tydkirjaa javanhempien paivat

rakentuvat samojen teemojen
ympdérille.

2. YHDEN PAIVAN TAPAAMINEN:

IHMISSUHTEET, TYO JAVAPAA-AIKA Tavoite: Pddmiehet osaavatilmaista

mielipiteitddan omillevanhemmilleen,

w perheet asettavat tavoitteita, perheet
laytavat tarvitsemansa tuen ja
3. YHDEN PAIVAN TAPAAMINEN: palvelut tavoitteiden saavuttamiseksi.
TERVEYS JATURVALLISUUS
A 4

lkdperhetoiminnan tavoitteiden mukaisen prosessin jatkumisen seuranta
perheissd puhelinringin muodossa noin puolen vuoden kuluttua viimeisest3
tapaamisestia

Kuvio 1. Ikédperhetoiminnan prosessikuvaus
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Ikdperhetoimintaa jarjestetd&n paaasiassa noin vuoden kestavind prosesseina.
Mukaan lahteneet perheet kokoontuvat ensin kolmen paivan mittaisessa aloi-
tustapaamisessa ja sen jalkeen kolme kertaa yhden paivan kestavissa tapaami-
sissa (kuviol). Ennen ensimmaista tapaamista perheille lahetetd&n ennakkoteh-
tava, ja myos tapaamisten valissa on kotitehtavia, joiden avulla perheita roh-
kaistaan miettimaan tarpeitaan, voimavarojaan ja tulevaisuuden tavoitteitaan.
Tapaamisissa mukana on useampi tydntekija ja ohjelma on suunniteltu niin, etta
perheen vanhemmille on omaa ohjelmaa ja perheen paamiehille on omaa oh-
jelmaa. Talla jarjestelylla halutaan turvata mielipiteen ilmaisun ja tunteiden va-
paus seka vanhemmille etta p&amiehille. Jokaisessa tapaamisessa on myds
perheille yhteisia keskusteluja ja tekemistd, esimerkiksi ulkoilua. (Henkilokoh-
tainen tiedonanto Rikkinen 2014b.)

2.3 Ikadantyvan kehitysvammaperheen tulevaisuuden suunnittelu

Ikaperhetoiminnan yksi keskeisimmista tavoitteista on tukea perhettd tekemaan
tulevaisuudensuunnitelmia koskien paamiehen asumista ja neuvoa perhetta
muutostilanteissa (Henkilokohtainen tiedonanto, Rikkinen 2014a). Maki (1998,
147) ja Dillenburger & McKerr (2010, 31) ovat huomanneet tutkimuksissaan,
ettd vahemmistolla ikaantyvista kehitysvammaperheistd on tulevaisuuden
suunnitelmia valmiiksi mietittyna. Perheet elavéat hetkessa, paiva kerrallaan, ja
heiltd puuttuu uskallusta tai halua mietti&, miten asumisjarjestelyt hoidetaan,
kun perhe ei enaa parjdd keskendan kotona. Jos tulevaisuussuunnitelman te-
koa siirretddn aina vain tulevaisuuteen, on hyvin mahdollista, ettéd perhetilanne
karjistyy akuuttiin kriisiin, joko vanhemman voimien loppumiseen, sairastumi-
seen tai jopa kuolemaan. Jokinen (2000, 54) huomauttaa kirjassaan, etta akuu-
tissa, lyhytjanteisessa ja ongelmanratkaisutyyppisessa tilanteessa asiakas jaa

herkéasti kohteeksi, eikd hanen nakdkulmaansa ja toiveitaan oteta huomioon.

Nykyaan ajatellaan, ettd kehitysvammaisella on samanlaiset oikeudet itsenais-
tya, muuttaa pois lapsuudenkodistaan, rakentaa omanlainen elama ja osallistua

yhteiskuntaan kuin ei-vammaisilla ikatovereilla (Malm ym. 2012, 27; Miettinen
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2012, 2). Vanhemmat, jotka ovat koko aikuisikdnsa huolehtineet ja hoitaneet
kotona asuvaa padamiehestd, tarvitsevat tukea ja neuvoja saadakseen rohkeutta
ja uskallusta antaa paamiehen itsendistya ja irrottautua symbioosista vanhem-
piinsa. Vanhemmat nakevat aikuisen kehitysvammaisen lapsuudenkodissa
asumisen luonnollisena ja usein itsestaan selvana tapana elda. Suomalaisessa
yhteiskunnassa on varsinkin aikaisemmin ollut kulttuurisesti tavallista ja odotet-
tua, ettd vanhemmat hoitavat lapsensa kotona, ja kun lapsella on kehitysvam-
ma, hoitovelvollisuuden odotetaan jatkuvan. Tavallaan lapsi ei koskaan kasva
vanhemman silmissé aikuiseksi. Vanhemmat saattavat kokea, ettd keski-ikaa
lAhestyva paamies ei ole viela valmis tai kypsa muuttamaan lapsuudenkodis-
taan pois. (Miettinen 2012, 2, 5; Strémberg 2007b, 71.)

Tama ei kuitenkaan ole koko totuus. Miettinen (2012, 5 - 8) ja Stréomberg
(2007b, 71 - 72) ovat tutkimuksissaan havainneet, ettd osa perheista haluaisi
antaa kehitysvammaiselle perheenjasenelleen mahdollisuuden itsenaistymiseen
ja muuttoon pois lapsuuden kodista, mutta sopivaa, paamiehen tarpeisiin vas-
taavaa asumismuotoa on vaikea loytaa ja jonotuslistat ovat pitkia. Tarpeisiin
sopivan asumismuodon puute pakottaa perheet jatkamaan pitkaaikaista ja
usein raskasta hoitovelvollisuutta. Paavola (2006, 117 - 118) havaitsi pro gradu
-tutkielmassaan, ettd nuoremmat vanhemmat ikaantyneempia vanhempia to-
denndkdisemmin haluavat paamiestensa irtautumista lapsuudenkodistaan ja
muuttoa kehitysvammaisten asumisyksikkoon. He, lahinna aidit, ovat vasyneita
vaativaan hoito- ja huolenpitotehtdvaan ja nakevét itsenaistymisen ja irtautumi-

sen turvaavan paremman elamanlaadun sek& vanhemmille ettd paamiehille.

Ikaperhetoiminnan kolmipaivaisessa aloitustapaamisessa perheen vanhempien
kanssa tyOstetddn voimavaroja seka iloa ja hyvaa oloa tuovia asioita, elaman
haasteita unohtamatta, erilaisten harjoitteiden avulla. Samaan aikaan paamie-
hia rohkaistaan ilmaisemaan mielipiteitddn omaan elamaan liittyen (kuvio 1).
Tapaamisten valille asetetaan pienia tavoitteita, joiden avulla perheita kannuste-
taan ottamaan oman paikkakunnan palveluista selvaa, miettimaan erilaisia vaih-

toehtoja oman arjen tueksi tai pohtimaan tulevaisuutta. Vanhempia ohjataan
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katsomaan paamiehen tulevaisuutta my6s paamiehen nakovinkkelista. (Henki-
|6kohtainen tiedonanto Rikkinen 2014b.)

Kolmena yksipaivaisena kokoontumiskertana paamiesten kanssa kaytetaan
tyovalineena omaa arjesta selviytymista ja tuen tarvetta kartoittavaa Nain mina
parjaan! -tyokirjaa. Kirjan teemojen (koti, ihmissuhteet, tyo ja vapaa-aika seka
terveys ja turvallisuus) pohjalta muodostuvat asiasiséllét myds vanhempien pai-
vaohjelmiin (kuvio 1). Perheen vanhempien kanssa tarkastellaan asetettujen
valitavoitteiden toteutumista ja mikali tavoitteisiin ei ole péésty, pohditaan, mika
on mahdollisesti ollut taman esteena, miten asiassa voisi edeta ja mietitdan,
onko tarpeellista asettaa uusi tavoite. (Henkilokohtainen tiedonanto Rikki-
nen2014b.) Tavoitteena on, etta pdadmiehet voisivat ndhda itsensd oman ela-
mansa keskiossa ja perheet asettaisivat tulevaisuudentavoitteita ja tavoittelisi-

vat niita aktiivisesti.

2.4 Perheen voimavarat ja vertaistuki

Toinen ikaperhetoiminnan tavoite on vanhempien omien voimavarojen vahvis-
taminen ja perheiden keskindinen vertaistuki (Henkilokohtainen tiedonanto, Rik-
kinen 2014a). Voimavaroja perhe tarvitsee, kun erilaiset rasitustekijat uhkaavat
perheen hyvinvointia. Itédlinna, Leinonen ja Saloviita (1994, 171 - 172) jakavat
tutkimuksessaan Kultakutri karhujen talossa perheen voimavarat neljaan osa-
alueeseen: 1) fyysiset ja aineelliset voimavarat, 2) puolisoiden valinen suhde, 3)
ymparistén antama virallinen ja epavirallinen tuki ja 4) vanhempien toimintatavat

stressitilanteessa ja heidan kasityksensd oman elaman hallinnasta.

Tutkimuksessaan he havaitsivat, ettéa perheen fyysisilla ja aineellisilla voimava-
roilla on hyvin vahan merkitystd perheiden kokemaan stressiin, mutta perheen
vanhemman ja lapsen ik&&ntyminen lisasivat pessimismia (Itéalinna ym. 1994,
184). Tonttila (2006, 102) tutkimusraportissaan vammaisen lapsen aidin van-
hemmuuden kokemuksista kuitenkin toteaa, ettd nykyaan on vammaisille tarjol-
la erilaisia tilapaishoitopaikkoja ja, mika mahdollistaa vanhemmille omaa aikaa

ja vahentaa stressia. Myos perheen merkitys ja vanhempien keskindinen, lahei-
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nen suhde ja jaettu kasvatusvastuu ovat huomattavia stressia vahentavia teki-
joita ja mita enemman kehitysvammaisella lapsella on kayttaytymisongelmia,
sitd epatyydyttavammaksi puolisot kokevat parisuhteensa (Paavola 2006, 106;
Tonttila 2006, 129, 134; Itdlinna ym. 1994, 193, 201).

Sosiaalinen tuki on perheen yksi tarkeimmistd voimavaroista. Itdlinnan ym.
(1994, 231 - 232) tutkimuksessa perheet mainitsevat epavirallisen tuen lahteiksi
oman puolison, lapset, isovanhemmat ja muut sukulaiset, ystavat ja naapurit.
Yhteydella muihin kehitysvammaisten lasten vanhempiin ei tutkimuksessa to-
dettu olevan vaikutusta perheen kokemaan stressiin. Tama selitetaan tutkimuk-
sessa silla, etta perheen lahiyhteiséssd kokemalla hyvaksynnalla on isompi
merkitys kuin sosiaalisen tuen saamisella kehitysvammaperheiden omassa ver-
taisryhmassa. Paavolan (2006, 105 - 106) ja Tonttilan (2006, 132 - 133) tutki-
muksissa kuitenkin havaittiin, ettd vanhemmille on tarkeaa saada jakaa omia
kokemuksiaan samassa tilanteessa olevien vanhempien kanssa. Vertaistuki

auttoi omassa selviytymisessa ja jaksamisessa.

Virallista tukea perheet saavat eri viranomaisilta ja ammattiryhmilté, ja tuki on
perheille sita merkityksellisempaa, mita lahempané perheen arkea tuenantaja
on. Pystyakseen toimimaan kehitysvammaisen perheenjasenen edunvalvojina
ja selviytydkseen arjen haasteista vanhemmat tarvitsevat paljon tietoa eri tuki-
vaihtoehdoista ja omista oikeuksistaan. Perheille on tarkedd saada olla osallisia
heidéan asioistaan paatettdessa. Perheen kannalta tarkeintd on saada muutamil-
ta viranomaisilta paljon tukea kuin useilta eri tahoilta vahan. (Paavola 2006,
107; Tonttila 2006, 123; Itdlinna ym. 1994, 233 - 235.)

Vanhempien toimintatavoilla stressitilanteissa on merkitysta perheen sopeutu-
miseen ja eldamanhallinnan kokemukseen. Ratkaisukeskeinen toiminta ja sosi-
aalisen tuen hakeminen auttavat selviytymaan stressitilanteista, ja vastaavasti
itsesyytokset, toiveajattelu ja asioiden valttely johtavat huonompaan sopeutumi-
seen. Ja on selvaa, etta vanhempien voimavaroilla on huomattava merkitys

vanhempien kokemaan stressiin. (Itdlinna ym. 1994, 247, 254.)
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Ikaperhetoiminnassa perheen voimavaroja vahvistetaan keskustelemalla per-
heiden tilanteesta ja tarjoamalla vertaistukea muilta toimintaan osallistuvilta
perheilta. Perheen kanssa mietitdan tulevaisuutta empaattisesti, perheen tilan-
teet huomioon ottaen. Tavoitteena on, ettda voimaantuminen ja ratkaisujen te-
keminen lahtevat perheesta itsestaan ja perhe loytaa itselleen sopivat palvelut
ja arjen tuen, jotta paamiehen itsenaistyminen ja irtaantuminen voi tapahtua.
(Henkilokohtainen tiedonanto, Rikkinen 2014b.)

2.5 Toiminnan vaikuttavuus ja sen mittaaminen

Kehitysvammaisten Palvelusaatio ja sita kautta myos ik&perhetoiminta saa ra-
hoitusta Raha-automaattiyhdistykseltd (RAY). RAY edellyttdd avustamiltaan
jarjestoilta vuosittain tuloksellisuus- ja vaikutusselvitystd. Selvityksessa pitaa
raportoida mahdollisimman konkreettisesti toiminnan sisaltd, tavoitteet ja tulok-
set. (RAY 2013a.) Seurantajarjestelma on otettu kaytt6én 2013, ja RAY odottaa
tietoja avustamistaan toiminnoista, toiminnan kehittamistarpeista ja tuloksista ja
vaikutuksista neljasta nakdkulmasta: tyontekijat, vapaaehtoistoimijat, osallistujat
ja kohderyhman edustajat seka yhteistydkumppanit. (RAY 2013b.) Tutkimuk-
sessani etsin tietoa tuloksellisuus- ja vaikutusselvitykseen kohderyhman nako-
kulmasta.

Erilaisten ohjelmien ja projektien vaikutusten arviointi on sosiaalialalla lisdéanty-
nyt, silla hankkeita rahoittavat tahot edellyttavat arviointia (Kivipelto 2008, 19).
Yhteiskunnassa on kylla jo 20 vuotta puhuttu vaikuttavuudesta tehokkuuden,
taloudellisuuden ja tuottavuuden rinnalla, mutta se on sosiaalialalla koettu han-
kalana ja vieraana. Hallinnollisessa termistossa kaytetdan kasitetta kustannus-
vaikutus, jolla kuvataan kustannusten ja vaikutusten vélista suhdetta. Sosiaali-
tydssé vaikuttavuus kuvataan muutoksen kasitteella. Toiminnan tavoite on muu-
toksen tuottaminen, eli tydssa tavoitellaan ongelmallisen tilanteen muuttamista
laadullisesti paremmaksi. (Pohjola 2012, 21 - 25.) Miten laadullista vaikuttavuut-
ta voi mitata luotettavasti? Voidaanko luottaa siihen, mita koetaan ja tunnetaan?

Sosiaalialalla on harvoin sellaisia syy-seuraussuhteita, joita voidaan helposti ja
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patevasti selittdd muutaman muuttujan avulla. On vaikeaa sulkea pois muita
mahdollisia tekijoita, jotka ovat voineet vaikuttaa asiakkaan kokemaan muutok-
seen, ja muutokset saattavat tapahtua pitkan ajan kuluessa. (Kivipelto 2008,
35.) Tassa tutkimuksessa vaikuttavuutta arvioitiin keraamalla subjektiivisia ko-
kemuksia ik&perhetoimintaan osallistuvilta perheilta haastattelemalla perheen

vanhempia.
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3 IKAANTYVAN KEHITYSVAMMAPERHEEN
VUOROVAIKUTUSYMPARISTO

3.1 Bronfenbrennerin ekologinen teoria

Perheet ovat iso ja merkittdva osa yhteiskunnan systeemid. Perhe on jatkuvas-
sa vuorovaikutuksessa niin perheen sisalla, yksildiden kesken, kuin ympariston
ja yhteiskunnan kanssa. Kulttuuri, jossa elamme, saatelee arvojamme ja valin-
tojamme, ja kansalliset ja kansainvéliset poliittiset paatokset vaikuttavat ela-
maamme. Elamme systeemissa, jota voidaan kuvata Bronfenbrennerin ekologi-
sen systeemiteorian avulla. Bronfenbrennerin teoria kuvasi alun perin lasten ja
nuorten kehitystd, mutta sitd on sovellettu myéhemmin laajasti psykologian li-
saksi muillakin tieteenaloilla, kuten kasvatustieteessa, erityispedagogiikassa,
aikuiskasvatuksessa ja yhteiskuntatieteissa (Niemela 2006, 38).

Ekologisen teorian olettamus on, ettd yksild on aktiivinen toimija, joka vaikuttaa
ympéaristoonsa. Samalla ympaéristd asettaa yksilolle paineita, joihin yksilon tulisi
mukautua tai sopeutua. Bronfenbrenner mieltada ympariston erilaajuisiksi kehiksi
ja niiden keskinaisiksi suhteiksi. Ympariston ja yksilon vuorovaikutus on jatku-
vaa ja keskeista, ja kaikki riippuu kaikesta. (Bronfenbrenner 1979, 22 - 24). Eri-
laisia toimintaymparistoja ja -kulttuureja joudutaan jatkuvasti sovittelemaan per-
heyhteisdsséa yhteen. Tahan ajatteluun Bronfenbrennerin malli sopii hyvin. Eko-
logisessa teoriassa hahmotetaan kokonaisuutta ja tutkittavan kohteen, tassa
tutkimuksessa perheen, erilaiset sidokset tehddan nakyviksi. Bronfenbrenner on

nimennyt kehat mikro-, meso-, ekso- ja makrotasoiksi.
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la. Mikrotaso: Perhe

1b. Mikrotaso: Yhteisd (suku ja naapurit)

1c. Mikrotaso, Koulu, tyd- ja pdivatoiminta

2. Mesotaso: Mikrotasojen yhteistyd ja vuorovaikutus
3. Eksotaso: Viranomaiset ja palveluntuottajat

4. Makrotaso: Yhteiskunta ja kulttuuri

Kuvio 2. Perheen vuorovaikutussuhteet Bronfenbrennerin ekologisen teorian
mukaan kuvattuna

Kuviossa 2 havainnollistetaan perheen elaméa erilaisissa vuorovaikutussuh-
teissa. Ihmisten elamaa saatelevat yhteiskunnan saatamat lait, normit ja kulttuu-
riymparisto, jossa elamme (makrotaso). Kuitenkin l&ahin ja valittbmin vuorovaiku-
tus tapahtuu perheen lahiymparistossa, erilaisissa rooleissa yhteison, suvun ja
paivittdiseen elamaan kuuluvissa piireissd seka perheenjasenten kesken per-
heen sisalla (makro- ja mesotasot). Perhe on vuorovaikutuksessa kaikilla tasoil-

la ja vuorovaikutus on vastavuoroista.

3.2 Perhe ja lahiyhteis6 - mikrotaso

Mikrotasolla tapahtuu kaikki se vélitdn vuorovaikutus, jolla on suora yhteys yksi-
I6n kehitykseen. Tassa tasossa ovat mm. perhe, lahiyhteis6, koulu tai tydpaik-
ka. (Bronfenbrenner 1979, 22.) Ekologista teoriaa kaytetaan yleensa tarkastel-
taessa lapsen kehitystd ja kasvua, mutta on hyva huomata, etta tutkimuksen
keskiossa voi olla kuka tahansa henkil®, kuten Aiti, is&@, tyonohjaaja tai paatok-
sentekija (Harkénen 2007, 29). Tassa tutkimuksessa keskiéon on asetettu per-
he.

Perhesuhteisiin litetdan hoivan ja huolenpidon velvollisuus. Velvollisuudet ovat

muodostuneet valinnan ja vapaaehtoisuuden pohjalta, mutta niitd saatelevat
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my0s yhteiskunnan normit, uskonnolliset perinteet ja lainsaadantd. Perhesuhtei-
ta voidaan maaritella moraalisten, taloudellisten ja yhteiskunnallisten mé&éareiden
lisdksi biologisten, tunneperdisten tai sosiaalisten suhteiden kautta. (Ronkkd &
Rytkdbnen 2010, 10.) Hoivaan liitetddn rakkauden, valittdmisen, ilon, tyytyvai-
syyden, sitoutumisen ja yhteenkuulumisen tunteita, mutta samalla siihen sekoit-
tuu syyllisyyttd, héapeéaa, riittAmattomyytta, saalia, vihaa, kyllastymista, turhau-
tumista ja vasymista. Perheen tarjoamaan hoivaan kuuluu ristiriitoja ja vastak-
kaisia tunteita. (Ronkké & Rytkénen 2010, 25; Tonttila 2006, 103 - 107.) Van-
hemmat tuntevat ristiriitaa ja syyllisyytta etenkin itselle otetusta ajasta. Itsensa
hoitaminen, liikunta ja oma aika koettaan tarkeaksi, mutta samanaikaisesti mui-
den huomioon ottaminen ja lahipiirin etu menee oman edun edelle. Perheen
yhteisen edun ja henkilékohtaisten toiveiden vélilla koetaan ristiriitaa. (T6rrénen
2012, 112; Dillenburger & McKerr 2010, 33; Jokinen 2000, 41; Maki 1998, 142.)

3.3 Perheen sosiaaliset verkostot - mesotaso

Bronfenbrennerin (1979, 25) maaritelman mukaan mesotaso on mikrotasojen
systeemi ja niiden keskindiset suhteet. Kaikki ne ymparistdjen valiset suhteet,
joissa perhe on osallisena jollain tavoin, sisdltyvat mesosysteemiin. Tasta yh-
teistydsta syntyy sosiaalisia verkostoja, jotka toimivat perheen tukena.

Kun perheeseen syntyy vammainen lapsi, on edessa selviytymisprosessi, jota
voidaan tarkastella kriisind tai mahdollisuutena. Perhe joutuu kohtaamaan uu-
den, kipean asian, ja tilanne aiheuttaa ulkopuolisen avun ja tuen tarvetta. Jotta
perhe oppii hallitsemaan arkeaan ja elam&ansa, tarvitaan tietoa vammaisuudes-
ta ja perhe joutuu eri alojen asiantuntijoiden arvioinnin kohteeksi. (Tonttila 2006,
123; Stréomberg 2007b, 73 - 74; Mattus 1993, 9.) Perheet, jotka saavat yhteisol-
taan ja yhteiskunnalta tukea, parjaavat arjessaan paremmin kuin perheet, joilla
on tunne yksinjadmisesta ja kielteisistd asenteista vammaista lasta kohtaan
(Vehmas 2005, 184).

Maatta (1999, 26 - 34) ja Mattus (1993, 11 - 18) ovat viitanneet Ferguson &

Fergusonin (1987) tutkimukseen ammatti-ihmisten oletuksista vanhempien re-
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aktioihin vammaista lastaan kohtaan ja syihin, joista reaktiot johtuvat. Vanhem-
pien reaktioita voidaan selittaa joko tunteiden tai toiminnan kautta ja reaktioihin
johtavia syita lapsesta tai tilanteesta johtuviksi. Tasta asetelmasta Ferguson &
Ferguson (1987) ovat koonneet nelikentén, jolla selitetaan ammatillista tulkintaa
ja suhtautumistapaa vanhempien reaktioihin vammaisen lapsen syntymaan ja
perheen elamankokemukseen. Suhtautumistavat on nimetty psykodynaamisek-
si, psykososiaaliseksi, funktionalistiseksi ja interaktionistiseksi suhtautumista-

vaksi.

Naista interaktionistinen suhtautumistapa on lahimpana Bronfenbrennerin eko-
logista teoriaa, silla siinékin kiinnostuksen kohteena on perheen ja yhteison va-
linen vuorovaikutus. Yhteiso, jossa perhe elaa, maarittelee, miten vammaisen
lapsen ominaispiirteisiin suhtaudutaan Tuetaanko perhettéd vai eristetddnko se
yhteisdn ulkopuolelle? Interaktionistisen nakékulman mukaan vanhemmat suh-
tautuvat vammaiseen lapseensa toiminnan ja arjen tilanteiden kautta ja siina
pidetdaan tarkeana perheen oikeutta itse maaritella tuen tarpeensa ja saada tu-
kea yhteisolta ja yhteiskunnalta sellaisiin asioihin, jotka perhe kokee ongelmalli-
siksi. (Maatta 1999, 34; Mattus 1993, 17.)

Ikaantyvat kehitysvammaperheet ovat tottuneet selviytymaan itsenaisesti, ja
nain ollen perheyhteys on muotoutunut tiiviiksi ja monesti jopa sisaanpain kaan-
tyneeksi. Vaikka kehitysvammaisen pojan tai tyttaren hoitaminen on raskasta ja
sitovaa ja vanhemman oma terveys saattaa ikdantyessa heikentyd, ovat perhe-
keskeisyys ja laheiset suhteet kuitenkin suuri voimavara ja mielihyvaa tuova
asia perheille. Vammainen lapsi on tuonut elam&én uusia ulottuvuuksia, nake-
myksia ja paljon iloa. (Dillenburger & McKerr 2010, 33; Maki 1998, 142; Mattus
1993, 10.) Ikaantyvat vanhemmat myods kokevat terveydentilansa ja toimintaky-
kynsa hyvaksi, vaikka heilla saattaisi olla useitakin diagnooseja (Dillenburger &
McKerr 2010, 33).
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3.4 Yhteiskunnan tukijarjestelmat - eksotaso

Lahiymparistéja laajemmat jarjestelmét kuuluvat eksotasoon. Yksilo ei itse valt-
tamattd ole valittoméassa vuorovaikutuksessa tdhan tasoon, mutta se vaikuttaa
yksiléon vdlillisesti, ja myds han voi omalla toiminnallaan vaikuttaa siihen (Bron-
fenbrenner 1979, 25). Eksotaso rakentuu erilaisista yhteiskunnan tukijarjestel-
mista. Perheelle olennaista on naiden jarjestelmien joustavuus, laatu ja méaara.
Mikali yhteiskunnan tarjoamat palvelujarjestelmat eivat ole valmiita kohtaamaan
kehitysvammaisen ja hanen perheensa tarpeita, on joustamattomalta jarjestel-

malta vaikea saada tarvittavaa tukea (Vehmas 2005, 184).

Kehitysvammaisilla ja heidan perheilladn on oikeus saada sosiaalihuoltolain
mukaisia palveluja. Naitd palveluja ovat sosiaalityd, kasvatus- ja perheneuvon-
ta, kotipalvelu, asumispalvelut, laitoshuolto, perhehoito, vammaisten henkil6i-
den tyollistymista tukeva toiminta ja vammaisten henkildiden tyétoiminta. (Sosi-
aalihuoltolaki 17.9.1982/710.) Laki on kehitysvammalakiin ndhden ensisijainen,
ja mikali riittavia palveluita ei pystytd sosiaalihuoltolain kautta tarjoamaan, on
kehitysvammaisella oikeus erityishuollon palveluihin (Kaski ym. 2012, 267).

Keskeisimmét sosiaalipalvelujen muodot kehitysvammaisella ja hanen perheel-
la&dn ovat kotipalvelu ja kotihoito, omaishoidontuki, toimeentulotuki ja yleisen ja
erityisen jarjestamisvelvollisuuden piirissa olevat vammaispalvelulain mukaiset
palvelut. (Kaski ym. 2012, 289.) Kansanelakelaitoksen kautta ikdantyvilla kehi-
tysvammaperheilla on oikeus sairausvakuutuskorvaukseen, 16 vuotta taytta-
neen vammaistukeen, erilaisiin kuntoutuksiin, tulkkipalveluihin, kansanelakkee-
seen, elakettd saavan hoitotukeen ja eldkkeensaajan asumistukeen (Kela 2014,
Kaski ym. 2012, 289 - 291).

Eksotasoon kuuluvat myds tutkimuksen kohde, Kehitysvammaisten Palvelusaa-

tion ikaperhetoiminta ja sen perheille tarjoama tieto ja tuki.
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3.5 Yhteiskunta - makrotaso

Makrotaso on kaikkein laajin ekologisen ympariston jarjestelméa. Siihen kuuluvat
yhteiskunnassa vaikuttavat ideologiset, kulttuuriset ja materiaaliset jarjestelmat.
Kulttuuri, jossa perhe elaa, maarittelee elamantavan, elamankulun vaihtoehdot,
sosiaalisen vuorovaikutuksen muodot ja voimavarat (Bronfenbrenner 2002,
266). Tahan tasoon kuuluvat perhe-, sosiaali- ja vammaispolitikka ja niiden
my6ta tulevat lait ja ohjeet. Lait ja maassa vallitseva poliittinen ilmapiiri vaikutta-
vat vammaisen lapsen perheen elamaan ja saatelevat niita palveluja, joita per-

heen on mahdollista saada vanhemmuuttaan tukemaan.

Yhteiskunnassa vallitsevat arvot ja asenteet ovat yhteydessa siihen, miten
vammaisten henkildiden hoito ja kuntoutus jarjestetaan. Jaksaakseen hoitaa
vammaista perheenjasentaan kotona vanhemmat tarvitsevat yhteiskunnan tu-
kea ja myonteistda asennoitumista vammaisuuteen. Makrosysteemin luomat
edellytykset vaikuttavat siihen, millaisia mahdollisuuksia perheella on saada
tarvitsemaansa tukea ja palveluja yhteiskunnalta. (Bronfenbrenner 1979, 26.
Tonttila 2006, 10.)

Yhteiskunta, jossa elamme, vaikuttaa ajatuksiimme sekéd paatoksiimme, ja val-
lalla oleva arvoilmapiiri vahentaa tai kasvattaa luottamustamme yhteiskunnan
tarjoamiin palvelu- ja tukijarjestelmiin (Stromberg 2007b, 73 - 74). Timo Salovii-
ta (2012) on jakanut vammaispalveluiden kehityksen kolmeen malliin: laitos-,

kuntoutus- ja tukimalliin.

Suomessa 1900-luvun alussa vallinnutta ajanjaksoa Saloviita kutsuu laitosmal-
liksi. Laitosmallissa keskeisena tavoitteena pidettiin segregaatiota, vammaisen
eristdmista ja poissulkemista laitoksiin eika heidan opetuksensai katsottu olevan
tarpeellista. Taustalla oli muuallakin Euroopassa vallinnut rotuhygieeninen ajat-
telutapa, jossa pyrkimyksena oli estaa ihmisrodun heikkeneminen rajoittamalla
"huonon periman” lisdantymista. (Repo 2012, 19; Saloviita 2012; Harjula 1996,
118 - 125.)
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Sotien jalkeistd vammaispalveluiden kehitystd Saloviita (2012) kutsuu kuntou-
tusmalliksi. Yhteiskunta otti tuolloin selkeammé&n vastuun kehitysvammahuollon
jarjestamisestd, ja Suomeen syntyi keskuslaitosjarjestelma, joka kantoi paavas-
tuun kehitysvammaisten huollosta eikd avohuoltoon kiinnitetty huomiota. Tama
johti siihen, ettd laitoksissa asui myds ihmisi&, jotka olivat vain opetus- ja tyo-
toiminnan tarpeessa, silla tata toimintaa jarjestettiin vain laitoksissa. (Repo
2012, 21 - 22; Kaski ym. 2012, 263.) Vammaispalveluissa periaatteeksi tuli in-
tegraatio eli vaatimus kaikkien ihmisten yhdenvertaisuudesta ja samanlaisista
mahdollisuuksista osallistua yhteiskuntaelamaan. Kaytannossa jarjestelméa ko-
kosi samanlaiset yhteen, erilleen muusta yhteisostéd ja vammaisia opetettiin
elamaa normaalissa yhteiskunnassa sijoittamalla heidat sen ulkopuolelle. (Sa-
loviita 2012.)

1990-luvulla alettiin korostaa entistd voimakkaammin yhteisyytta ja tasa-arvoa.
Vammaiskeskusteluun otettiin mukaan inkluusioperiaate. Periaatteen mukaan
vammaisella on oikeus saada tarvitsemansa palvelut siella, missa han on ja
hanella on oltava mahdollisuus samoihin palveluihin ja toimintaedellytyksiin kuin
samanikaisilla ei-vammaisilla ihmisilla. (Saloviita 2012; Malm ym. 2012, 27.)
Saloviita (2012) kutsuu taman paivan vammaispalveluiden periaatetta ja tavoi-
tetta tukimalliksi. Siin& vammainen ndhdaan tasavertaisena kansalaisena, jolla
on yhtalaiset osallistumismahdollisuudet yhteiskunnan toimintaan. Hanella on
oikeus eldaa muiden joukossa, saada opetusta samoissa kouluissa ja tytsken-

nelld samoissa tyopaikoissa. (Malm ym. 2012, 27.)
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimuksen tavoite ja tutkimustehtavéat

Tutkimukseni tavoitteena oli tuottaa Kehitysvammaisten Palvelusaatitlle tietoa,
jonka avulla he voivat kehittdd ikaperhetoimintaansa vastaamaan entista pa-
remmin kohderyhman tarpeita. Tutkimustuloksista toimeksiantaja saa mydos tie-
toa toiminnan vaikuttavuudesta kohderyhman néakdkulmasta. Tata tietoa he tar-
vitsevat rahoittajan edellyttdmaan vuotuiseen tuloksellisuus- ja vaikuttavuussel-
vitykseen. Tutkimuksessani selvitin, mika merkitys ikdperhetoiminnalla on osal-
listujaperheille, onko toiminta saavuttanut sille asetetut tavoitteet ja miten toi-

mintaa pitaisi kehittaa.
Naiden pohjalta asetin tutkimustehtavani:

e Mikéa vaikutus Kehitysvammaisten Palvelus&éation ikdperhetoiminnalla on
perheiden tulevaisuudensuunnitelmien rakentamissa?

e Minkalaista tukea toimintaan osallistuneet vanhemmat ovat saaneet van-
hemmuuteensa ikaperhetoiminnasta?

e Miten ikaperhetoimintaa pitaisi kehittaa?

4.2 Haastattelu menetelméana

Tama tutkimus oli laadullinen haastattelututkimus. Todellisen elamén kuvaami-
nen ja ymmartdminen on laadullisessa tutkimuksessa olennaista. Siina ei pyrita
niinkaan tilastollisiin yleistyksiin, vaan loytdmaan ja paljastamaan jo tiedossa
olevia tosiasioita. (Hirsjarvi ym. 2010, 161; Eskola & Suoranta 2003, 61; Hirsjar-
vi & Hurme 2000, 22.) Laadullisessa tutkimuksessa tutkijalla ei mydskaan ole
lukkoon lyotyja ennakko-oletuksia tutkittavasta asiasta tai tutkimuksen tuloksis-

ta, eli laadullinen tutkimus on hypoteesiton (Eskola & Suoranta 2003, 19).

Haastattelu on yleisin tapa hankkia tutkimusaineistoa, silla se on joustava me-

netelmd. Se on vuorovaikutusta, erdanlaista keskustelua tutkittavan kanssa,
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mutta tutkijan aloitteesta ja hanen johdattelemanaan. Haastattelussa tutkijan on
mahdollista toistaa kysymys, esittdé selventavia lisdkysymyksia ja pyytda haas-
tateltavaa perustelemaan vastauksensa. (Hirsjarvi ym. 2010, 204 - 205; Tuomi
& Sarajarvi 2009, 73; Eskola & Suoranta 2003, 86.)

Kerasin tutkimuksen aineiston teemahaastattelulla. Teemahaastattelu lahtee
siité oletuksesta, ettd kaikkia ihmisen kokemuksia, ajatuksia, uskomuksia ja tun-
teita voidaan talla menetelmalla tutkia. Menetelméssa korostetaan haastatelta-
van omia maaritelmia tilanteesta. Kun haastattelussa edetdaan tarkkojen kysy-
mysten sijaan tiettyjen oleellisten teemojen mukaan, saavat tutkittavan vastauk-
set ja ajatukset arvoisensa merkityksen ja ihmisten tulkinnat ja asioille annetut
merkitykset ovat keskibssé. Teemahaastattelussa ei kuitenkaan voi kysya mita
tahansa, vaan siind halutaan valittujen teemojen avulla saada vastauksia tutki-
muksen tarkoituksen ja tutkimustehtdvan mukaisesti. (Tuomi & Sarajarvi 2009,
75; Hirsjarvi & Hurme 2000, 47 - 48.)

Haastattelukutsun (liite 2) lahetin 17.4.2014 kaikille Turun seudulla Kehitys-
vammaisten Palvelusaation ik&perhetoimintaan osallistuville yhdeksélle per-
heelle. Kutsussa esitin toiveen mahdollisuudesta haastatella perheen toista
vanhempaa. Kutsussa kerroin itsestani, haastattelun aiheesta, haastatteluun
osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja luottamuksellisuudesta. Toukokuun alus-
sa soitin kutsutuille, pyysin suostumusta haastatteluun ja sovin haastatteluille
ajat. Yhdeksasta kutsutusta tavoitin kahdeksan, ja naista yksi kieltaytyi haastat-

telusta. Toteutuneita haastatteluja oli siis seitseman.

Haastattelut tein haastateltavien kotona touko- ja kesdkuun aikana. Teema-
haastattelut danitin matkapuhelimella ja &&nitiedostot tallensin tietokoneelle ja
pilvipalveluun. Kaksi tallennuspaikkaa toimivat toistensa varmuuskopioina.
Haastattelussa edettiin ennalta valittujen teemojen ja niihin liitettyjen tarkentavi-
en kysymysten mukaan (lite 3.). Kysymykset olivat kaikille haastateltaville sa-
mat, mutta kysymysten jarjestysta vaihdettiin tilanteen mukaan, ja haastateltava
sai vastata kysymyksiin omin sanoin. Haastattelut kestivat puolesta tunnista

puoleentoista tuntiin.
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Aanitiedostot litteroin kesa- ja heindkuun aikana tekstitiedostoiksi ja samalla
haivytin haastateltavien tunnistettavuuden. Litteroidussa aineistossa kaytin
haastateltavista nimea V1 - V7 ja paamiehistd nimea P1 - P7. Puhtaaksi kirjoi-
tettua haastatteluaineistoa kertyi 37 sivua Word-tiedostolla, fontilla Calibri, kool-

la 12 ja rivivalilla 1,5.

4.3 Tutkimusaineiston kasittely ja analyysi

Litteroinnin ja perinpohjaisen aineistoon tutustumisen jalkeen vuorossa oli ana-
lyysin jatkaminen teemoittelemalla. Teemoittelussa painoarvo on siind, mita
kustakin teemasta on sanottu. Siind aineisto pilkotaan ja ryhmitella&n aihepiirien
mukaan. Teemoittelu on luonteva etenemistapa teemahaastatteluaineiston ana-
lysoimisessa, silla teemat, joista haastateltavien kanssa puhutaan, l6ytyvat
yleensa kaikista haastatteluista (KvaliMOTV 2014; Tuomi & Sarajarvi 2009, 92 -
93))

Osassa haastatteluista teemoiteltavaa aineistoa kertyi paljon ja osassa taas
niukasti. Teemoittelun aloitin Word-tekstinkasittelyohjelmalla, "leikkaa-limaa” -
toiminnolla, kokoamalla litteroidusta haastatteluaineistosta kuhunkin tutkimus-
tehtavaan liittyvan aineiston yhteen. Tasta aineistosta jatkoin analyysia etsien
tekstista tutkimustehtaviini vastaavia ilmaisuja ja alleviivaten ne. Tata tyovaihet-
ta kutsutaan aineiston pelkistamiseksi, eli analyysin ulkopuolelle jatetd&n tutki-
mukselle epdaolennainen aineisto ja pelkistamistd ohjaavat tutkimustehtavat
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 109). Taman jalkeen etsin ilmaisuista samankaltai-
suuksia ja eroavaisuuksia ja ryhmittelin ilmaisut niiden mukaan. Ryhmitellyt
ilmaisut kokosin miellekarttoihin ja nimesin ryhmat siséltva kuvaavalla sanalla

eli teemalla. (kuvio 3)
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I TUTKIMUSTEHT 1

AVA ILMAISUT I | PELKISTYS I I TEEMA I

Viimeks tehtiin
tulevaisuuden
suunnitelma ja mun
kaskettiin sithen loppuun

Mikd vaikutus

KVPS:n laittamaan, et me Tehdsan
ikdperhetoiminn tarvitaanvanhuspalvelu- ja 2 tulevaisuuden
allaon /7' wvammaispalvelusopimus. suunnitelmia
perheenne Ja nyt meille tulee kotiin

henkilg, joka kartoittaa

mitd kaikkia palveluita ja
apuvalineita me tarvitaan TAVOITTEET JA
SUUMNMITELMAT

tulevaisuuden
suunnitelmien
rakentamisessa?

Se tavallaan potkii
miettimiin ja tavallaan
jopa padttdmain. Kun
sielld on tavoitteita

Asetetaan
tavoitteita

Kuvio 3. Esimerkki tutkimusaineiston ilmaisujen pelkistimisesta teemoiksi

Tutkimuksessani analyysityylind oli teoriaohjaava analyysi. Analyysi lahtee ai-
neistosta, mutta aikaisempi tieto ja teoria ohjaavat ja auttavat analyysia. Jo
olemassa olevaa teoriaa ei tdssad analyysitavassa testata vaan ennemminkin
etsitdan uusia ajatuksia. (Tuomi & Sarajarvi, 96 - 97.) Analysoin tutkimusaineis-
toani jo olemassa olevaan tietoon ja teorioihin tukeutuen. Tutkimukseni tietope-
rustana ovat Kehitysvammaisten Palvelusaation ikdperhetoiminta ja sen tavoit-
teet. Taustateoriana analyysia ohjaa Bronfenbrennerin ekologinen teoria, jota
soveltaen tarkastelen perheen, ympariston ja yhteiskunnan vuorovaikutuksen
merkitystd perheen ajatuksiin kehitysvammaisen itsendistymisesta ja tulevai-

suudesta.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Haastateltavien taustatiedot

Haastatteluja tehtiin seitseméan, ja haastateltavista kaksi oli miehia ja viisi oli
naisia. Haastateltavat olivat 56 - 79-vuotiaita, ja heidan keski-ikansa oli 68 vuot-
ta. Yksi haastateltavista oli edelleen tydelamassa, yksi oli tyéton ja loput olivat
elakkeella. Viidessa perheessa asui molemmat vanhemmat ja kahdessa per-

heesséa vain toinen vanhemmista, kummassakin tapauksessa Aiti.

Tutkimukseen osallistuneista perheistd kuudessa oli padmiehen lisaksi myds
muita lapsia, ja jokaisessa perheessa muut lapset olivat muuttaneet jo pois lap-
suudenkodista. Perheen paamiehet olivat ialtdan 21 - 53-vuotiaita, ja heidan
keski-ikdnsa oli 38 vuotta. Tutkimukseen osallistuneiden perheiden paamiehista
kaksi asui vakituisesti edelleen lapsuudenkodissaan ja yksi pdamies asui osan
viikosta asuntolassa ja osan vanhempiensa kanssa. Nelja paamiehista asui jo
kokonaan lapsuudenkodin ulkopuolella. Kaksi heistd asui kehitysvammaisten
asuntolassa, yksi asui ainakin toistaiseksi laitospaikalla palvelukodissa ja yksi
omassa vuokra-asunnossaan vanhempiensa naapurissa. Kuudessa perheessa
aiti oli se, joka paasaantoisesti huolehti paamiehen arjen asioista, ja yhdessa

perheessa paavastuunkantaja oli isa.

Vain kaksi haastateltavaa oli aikaisemminkin osallistunut ik&perhetoimintaan ja
viidelle ikaperheprosessiin osallistuminen oli ensimmainen kerta. Kehitysvam-
maisten Palvelusdation toiminta oli muutenkin perheille vierasta. Vain yksi haas-
tateltava mainitsi, etta oli aikaisemmin osallistunut useampaankin Palvelusaati-
On jarjestamaan seminaariin. Kolme haastateltavaa oli saanut tiedon ik&perhe-
toiminnasta kotipaikkakuntansa vammaispalveluiden tydntekijalta, kaksi seura-

kunnan toiminnan kautta ja kaksi tukiliiton tai -yhdistyksen kautta.
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5.2 Tulevaisuuden suunnitelmat

Mika vaikutus Kehitysvammaisten Palvelusaation ikaperhetoiminnalla on per-
heiden tulevaisuuden suunnitelmien rakentamisessa? Léhestyin tata tutkimus-
tehtdvaa keskustelemalla haastateltavien kanssa tulevaisuuden herattamista
ajatuksista, toiveista ja haasteista. Kysyin myos, onko perheessa tehty pitkan tai
lyhyen aikavalin suunnitelmia tulevaisuuden suhteen. Varsinaiseen tutkimusteh-
tavaan etsin vastauksia kysymalla, minkalaista tukea perhe on saanut ikaperhe-
toiminnasta tulevaisuuden pohdintaan ja minkalaista tukea he tuntevat tarvitse-
vansa. Lopuksi keskusteltiin ikaperhetoiminnan merkityksesta perheelle heidén

suunnitellessaan tulevaisuutta.

Tulevaisuudensuunnitelmien olemassaolo

Enemmistd haastateltavista vanhemmista kertoi, ettd he olivat suunnitelleet
paamiehen tulevaisuutta, mutta osalla vanhemmista suunnitelmat olivat jaaneet
vain ajatuksen tasolle tai tulevaisuuden suunnitelmia ei ollut tehty lainkaan.
Suunnittelemattomuuden taustalla oli joko luottamuksen puute siihen, etta paa-
miehen itsendistymisessa voisi l6ytya oikeaa ratkaisua tai se voisi edes onnis-
tua. Nykyiseen tilanteeseen oli myds totuttu, ja vasta ikaperhetoimintaan osallis-
tuminen oli saanut vanhemmat miettimaan tulevaisuutta seuraavan kymmenen

vuoden paahan.

"Ei kyllé oikeastaan olla, kun té& on ollut sellasta oikeastaan siité 1&htien kun
alkoi huonosti menemaan. Ei ole pystynyt mitdén paattamaan, kun ei osaa ku-

vitella, et joku asia menis hyvin.” (V4)

"Nyt ollaankin yli kymmenen vuotta asuttu talla systeemilld. Ollaan nyt alettu
tosissamme realisoimaan, kun nyt sit jossain vaiheessa tulee olemaan toden-
nakdisesti jotain muta kuin tdméa systeemi. Et ollaan nyt tyylikkaasti vahan kir-

jattu suunnitelmia niin kuin siella (ik&perhetapaamisessa) asia eteni.” (V1)

Ne vanhemmat, jotka olivat aikaisemmin osallistuneet ikaperhetoimintaan, ker-

toivat tehneensa tulevaisuuden suunnitelmia. Konkreettisia askeleita kohti paa-
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miehen itsenaistymista oli otettu ja suunnitelmia oli laadittu. P&d&mies asui jo
kokonaan lapsuuden kodin ulkopuolella kehitysvammaisten asuntolassa, tai
itsendistymista opeteltiin asumalla osan viikkoa asuntolassa. Mikali perheessa
ei viela ollut edetty paamiehen muuttoon, oli kuitenkin alettu selvittamaan saa-

tavilla olevia palveluita ja tukia.

"Méa olen hanelle kylla kokoajan sanonu, et s& meet, vaikka ei (halua). Et voi
sattuu mita vaan ja sit on paikka. Ma korostan, et se on sun Koti ja siella sua

hoidetaan jos éitille ja isélle sattuu jotain.” (V2)

"Ollaan tehty suunnitelmia. Haaveena rakentaa pienempi paikka, ihan vaan
meille kahdelle. Ja siind parjattais viela hyvin kymmenen vuotta. Kyl kahdest

vaivasest tulee yks puolkuntonen.” (V7)

Perheessa, jossa paamies oli jo useamman vuoden asunut asuntolassa, oli it-
sendistyminen saanut alkusysayksen nimenomaan ikaperhetapaamisista, joihin
perhe oli useamman kerran osallistunut. Haastateltava aiti kertoi, etta paamies
oli ensimmaisen kerran muuttanut asuntolaan jo yli 15 vuotta sitten, mutta it-
sendistyminen ei ollut onnistunut. Useamman lapsuudenkodissa vietetyn vuo-
den ja ikaperhetoimintaan osallistumisten jalkeen aloite kotoa poismuuttoon tuli

paamiehelta.

"Muutto meni tosi hyvin ja nimenomaan kun oltiin oltu néis (ikdperhetapaami-

sissa). Ne oli siellda saanu hanet niin hyvin siihen itsenéistymisprosessiin.” (V3)

Vanhempien ajatuksia tulevaisuudesta

Perheen ja paamiehen tulevaisuus heréatti kaikissa haastateltavissa paljon aja-
tuksia. Vanhempien oma ik&&ntyminen ja terveys koettiin haasteellisena, ja
osalla perheista oli valmiiksi mietittyn& keinoja, joilla ian tuomia haasteita voisi
helpottaa ja arkea tukea. Oma vanheneminen oli osalle haastateltavista jo hyvin
konkreettinen asia, ja nekin vanhemmat, joiden tdman hetkinen toimintakyky ol
hyva, tiedostivat ikd&ntymisen ja ymmarsivat, ettd se tulee muuttamaan per-

heen tilannetta.
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*Vanheneminen tuottaa surua, se on sellaista menettédmisen pelkoa.” (V2)
"Ei me tads maailman tappiin eleta, et mité sit?” (V3)

"Kun itte tas vanhenee, niin olis hyvé et pddmiehella olis sellanen asunto, mie-
lune. (V5)

Oma terveys ja jaksaminen nousivat haastatteluissa yhdeksi tarkeimmista tee-
moista kun vanhempaa pyydettin kertomaan ajatuksiaan tulevaisuudesta.

Ikdantyminen on tuonut mukanaan monenlaisia sairauksia ja kipuja.

"Mulla on nilkoissa ja polvissa ongelmia ja en ma taalla ilman poikaa (paa-

miesta) péarjais.” (V7)

"Omaa jaksamista méd en varmaan opi eldméasséni ymmdértdmaan, kun oon
elany enemman sen kanssa... Mut kyl nyt sen vois sano,0 et nimittain nama
paivat kun héan on pois, menee niin nopeesti. Minakin oon ollu aika sairas, on
paljon laakkeitd ja en aina pdase kunnolla kavelemaan. Mut olen liikkuvainen

Ja mulla on paljon harrastuksia.” (V2)

Vanhemmat toivovat kuitenkin voivansa jatkaa elamaansa nykyisesséa kodissa
ja saavansa sinne tukea, apua ja helpotusta arjen askareisiin. Omaishoitajien
vapaiden jarjestyminen ja kunnalta saatu apu esimerkiksi kodin siivoukseen

koettiin tarkeaksi.
"Olisi ihan ykkoésjuttu, etté olis muutama lomaviikko vuodessa.” (V1)

"Térkeetd olis 10ytdé tdhan asumiseen helpompi ratkaisu. En méaa jokapaivais-
té apua kaipaa, mutta jos sais edes kerran kuussa siivousapua... Meille tulee
téanne kotiin henkil®, joka kartoittaa mit& kaikkia palveluita me tarvitaan ja mita

apuvélineitd” (V7)

"Et sais olla ainakin sellases kunnos, et vois hoitaa tadtd omaa taloutta ja piha-
piirid.” (V2)

Osa vanhemmista toivoi, ettd pdadmies voisi asua heidan kanssaan viela pit-
k&ankin, mutta isompi osa halusi pAdmiehen l6ytavan asunnon lapsuudenkodin

ulkopuolelta.
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"Et pysyttéis kaikki terveend ja t&& asuntohomma saatais sellaseen kuntoon,

et hén viihtyis ja haluis olla siellé eika t&délla kotona.” (V4)
"Etta saatais olla yhdessé niin kauan kuin mahdollista.” (V7)

"En kyl tieda mita se olis, mut kun asuttiin toisella paikkakunnalla, niin siella oli
sellainen paikka, johon kehitysvammainen sai muuttaa vanhemman kanssa.

En tiedé olisiko se meille paras ratkaisu.” (V5)

*Jos hén asuis tds ldhempéna niin paéasis itsekseen kyldileméaén vanhempien

Ja siskon luona.” (V6)

Vanhempien elinvuosien rajallisuus ja paamiesten parjadminen vanhempien
kuoleman jalkeen aiheutti huolta, ja osa perheista oli tdhan asiaan varautunut

tekemalla suunnitelmia ja sopimuksia.

"Kuka on sit edunvalvoja? Se on semmonen paine, et kun tuntuu, et hdnellé ei

ole sit ketdén.” (V2)

"Toki sit tulee sellainenkin aika, mut ei ndéa sisarukset kyl, kun eivét tdhdnkaan
asti.” (V7)

"Péamiehen serkut ovat luvanneet hoitaa jos jotain... ihan kirjallisesti testa-

mentin lisGyksella on laitettu tdma.” (V3)

Ik&perhetoiminnasta saatu tuki tulevaisuuden suunnitteluun

Kaikki haastateltavat toivat haastatteluissa esille ik&dperhetoiminnan ison merki-
tyksen perheiden tulevaisuuden suunnittelussa. Vanhempien haastatteluissa
kertomista, ikAperhetoiminnasta saaduista asioista ja niiden merkityksesta per-
heen tulevaisuuden suunnitelmiin |6ysin nelja eri teemaa: 1) rohkeus, 2) vertais-

tuki, 3) kannustus ja 4) tavoitteet ja suunnitelmat.

Vanhemmat kertoivat saaneensa rohkeutta miettia padmiehen tulevaisuutta ja
erilaisia vaihtoehtoja jarjestaa tulevaisuuden asuminen niin, ettd perheen jak-
saminen ja hyvinvointi olisi hyva ja paamiehen elama turvallista ja merkityksel-

listd. lk&perhetoiminnan tyontekijoiltd saatu empatia ja hyvaksyntad jo tehtyja
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suunnitelmia ja jarjestelyja kohtaan antoi vanhemmille rohkeutta uskoa omaan

kykyyn paattaa perheen asioista.

"Silloin ihan alussa, m& olin aika onneton ja aattelin, et kylla se on vuosien
vuosien kuluttua tommonen luopuminen. M& sanon vaan, et kun monet viela
vaan kotona yksind&n hoitaa kehitysvammaisia eik& tule ulos, sanon, et ota
selvéaé ja puhu.” (V2)

IkAperhetapaamisissa perheet asettavat tulevaisuuden tavoitteita, ja joita kohti
edetaan pienin askelin, ja henkilokunta motivoi vanhempia tekemé&an konkreet-
tisia suunnitelmia. Haastatteluissa vanhemmat kertoivat, etta tama kannustaa

toimimaan, ottamaan asioista selvaa ja tekemaan ratkaisuja.

"Tavoitteeksi laitettiin, et me tarvittaan vanhuspalvelusopimus ja pojalle vam-
maispalvelusopimuksen paivitys ja nyt meille on tulossa kotiin henkild, joka
kartoittaa mitd palveluita me tarvitaan ja mitd apuvalineitd. Ja nyt anotaan
kaupungilta pojalle henkilokohtaista avustajaa, joka tekis pihat6itd hanen

kanssaan.” (V7)

Perheet, joilla tulevaisuuden suunnitelmat eivét ole viela konkreettisten paatds-
ten tasolla, mainitsevat haastattelussa, ettd he tuntevat saaneensa ikaperhe-
toiminnasta kannustusta ja tukea paamiehen itsenéistymisen ajatteluun ja us-

koa oikeiden ratkaisujen I6ytymiseen.

"Eldmdés on ollu paljon vaikeuksia ja tuntuu, et mistdan ei oikeeta paikkaa 16y-
dy... Ikdperhetoiminnan merkitys on ollut meidén perheelle ihan ratkaisevaa.

Nyt ollaan pé&asty jo jostain asioista yli.” (V4)

1k&perhetoiminnalla on iso merkitys. Ma en varmaan ymmartais yhtdan mi-
tdan jos ma en olis sieltd saanu neuvoo. En ma olisi osannu niita asioita niin
ajatella.” (V2)

Vertaistuki mainittiin kaikissa seitsemassa haastattelussa, ja sen merkityksen ja
vaikutuksen vanhempien ajatuksiin perheen tulevaisuudesta kerrottiin olevan
iso. Jakaessaan omia asioitaan toisille samassa tilanteessa oleville ja saades-
saan kuulla muiden kurssilaisten tarinoita elaman iloista, haasteista ja niiden

ratkaisutavoista vanhemmat kokivat omien asioiden asettuvan uuteen mittakaa-
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vaan ja omien huolien muuttuvan ainutlaatuisista pikemminkin tavallisiksi ja rat-
kaistaviksi. Vanhempi, jonka lapsi oli muuttanut jo useampi vuosi sitten onnis-
tuneesti lapsuudenkodista asuntolaan, koki tarkeéksi jatkaa iképerhetoimintaan
osallistumista, jotta hanen perheensa kokemus voisi olla rohkaisuna ja ver-

taisesimerkkina itsenaistymistaipaleen alussa oleville perheille.

"Et saa huomata, et ei 0o ainoa. Se on ollu tosi positiivista ja kohottanut mun
mielialaa, et jaksan tata vield. Olen ollu asian kanssa aika yksin, eika mulla ole
ollu vertaistukea.” (V7)

“Ikdperhetapaamisessa on se hienoa, ettd saa kuulla muitten kertomuksia ja

huomata, etté ei vaikeuksia ole vain omassa perheessa.” (V4)

"Tammdbinen tukitoiminta on tarkeetd. Me ollaan siind sen takia mukana, et

kun siella on niita jotka viela harkitsee, et he saisivat siihen varmuutta.” (V3)

5.3 Vanhemmuuden tukeminen

Minkalaista tukea toimintaan osallistuneet vanhemmat ovat saaneet vanhem-
muuteensa ikaperhetoiminnasta? Tata tutkimustehtavaa lahestyin keskustele-
malla haastateltavien kanssa ensin kehitysvammaisen perheenjisenen van-
hemmuuteen tuomista iloista ja haasteista. Liséksi kysyin, minkalaista tukea
haastateltava oli vanhemmuuteensa saanut ja minkalaista tukea hén toivoisi
saavansa. Lopuksi pyysin haastateltavia kertomaan ikaperhetoiminnan anta-

masta tuesta heidan vanhemmuuteensa.

Vanhemmuuden haasteet ja voimavarat

Haastattelemani vanhemmat I0ysivat kehitysvammaisen lapsen vanhem-
panaolosta paljon iloa ja voimia tuottavia asioita. Voimavaroja tuovia teemoja
l6ysin vanhempien kertomuksista viisi: 1) elaman pohdinta, 2) uudet ihmiset, 3)

paamiehen luonne, 4) tarkeys vanhempana ja 5) ilo uuden oppimisesta. Van-
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hemmuuden haasteellisuuden teemoja 16ysin kolme: 1) laheisten tuen puute, 2)

turhautuminen ja 3) arjen raskaus.

Lapsen luonne ja lapsen ja vanhemman keskindainen ymmarrys tuottivat hyvaa
mieltda. Kehitysvammaisen lapsen myota vanhemmat ovat tutustuneet uusiin
mielenkiintoisiin ihmisiin ja tuntevat kuuluvansa yhteiséon, jossa saa muilta tu-
kea ja ymmarrysta. Vanhemmat tuntevat suurta iloa, kun lapsi pitkdn harjoitte-
lun ja sinnikk&&n yrittamisen jalkeen oppii uusia asioita, silla kehitysvammasta
johtuva hitaampi kehittyminen on tuonut haasteita uuden oppimiseen.

"Saanut yhteisbn johon kuulua. Porukalla kun mennéén, niin on tukea toisista

Jja yhteisi& kokemuksia.” (V4)

"No se aina, kun h&n on oppinu jotain uutta. Se on ollu niin mahtavaa. Ja se et
miten monennakdsii keinoi sitéd pitdd olla. Oppiminen on hidasta, mut sit kun
se tulee niin se tulee. ...Ja vielékin kun nékee, et kun huomaa, et h&n on nyt

itsendistyny niin paljon, et kavi itse ddnestdmaéssa.” (V3)

Kehitysvammainen lapsi tuo mukanaan myos haasteita. Haastatteluissa monet
vanhemmat kertoivat turhautumisen tunteesta. Elama on usein jatkuvaa taiste-
lua lapsen asioiden puolesta ja toisaalta uuvuttavaa samojen asioiden lapikay-

mista lapsen kanssa.
’Kotona tappelee lapsensa kanssa ja maailmalla sen puolesta!” (V4)

Arjen ajoittainen raskaus ja lapsen asioiden puolesta taisteleminen tuotti haas-
teellisuudestaan huolimatta my6s positiivisia asioita vanhempien elamaan.
Vanhemmat kokivat olevansa vanhempina tarkeita lapsensa elamassa ja van-
hemmat ovat saaneet pohtia elamaa syvallisesti ja asioihin on pitanyt ja saanut

ottaa kantaa.

"Tulee paljon pohdittua elémé&é eri kantilta, et kaikki ei menek&an niinku... et

Joutuu enemmén ottamaan kantaa ja kaikki asiat pitédé ihan pohtia.” (V1)
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Vanhemmuuteen saatu tuki

Monissa haastatteluissa tuli ilmi vanhempien kokeneen, etta tukea heidan van-

hemmuuteensa on ollut véahan tai ei ollenkaan tarjolla.

"Se on kylla ollu aika vahasta. Et tarjoomaan kukaan ei tuu tukea, et néitéa pal-
velusuunnitelmiakin saatetaan tehda kerran viidessd vuodessa, jos niinkaan
usein.” (V1)

"Ei koskaan, ei koskaan oo ollu tukipiirid, ei mitdan, painvastoin. Naapuritkin

valitti lapsesta.” (V2)

“En kyl tunne, et olisin niin tukea saanut. Ei kylld kukaan koskaan oo tullu ky-

symé&én et miten mé jaksan.” (V4)

Kuitenkin haastatteluista ilmeni, ettd osalla vanhemmista oli tunne voimakkaas-
ta perheen sisaisesta tuesta ja monet mainitsivat erilaisten vertaisyhteisdjen
merkityksen omassa jaksamisessa vanhempana. Naita vertaisyhteisdja olivat
mm. tukiyhdistys, seurakunta ja Tunteiden tupa, joka on Turun ja Kaarinan seu-
rakuntayhtyman jarjestama, aikuisten kehitysvammaisten vanhemmille suunnat-

tu vertaisryhma.

"No et me ollaan kokoajan pidetty yhta hirveen tiukkaan. Ja meilla on ollu sel-
lainen onni, et on ollu sellasii ystavii ja ollaan saatu hyvéat hoitaja tasta lahelta.”
(V3)

“Tukiyhdistyksestd oon saanu paljon tietoa ja omaishoidon ohjaaja on oikein
mukava ja mun veli antaa apua fyysisissa asioissa, kuten renkaan vaihdossa

Ja kuljetuksissa esim. lentokentélle.” (V5)

Vanhempien vanhemmuuteen toivoma tuki

Kysyessani vanhemmilta, minkalaista tukea he olisivat kaivanneet tai kaipaisivat
vanhemmuuteen, sain hyvin konkreettisia vastauksia. Vanhemmat osasivat ni-
meté palveluita, joista olisi apua arjen sujuvuuteen ja omaan jaksamiseen. Tal-

laisia palveluita olisivat palvelusetelit ja tilapaishoitopaikat, joilla mahdollistetaan
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omaishoitajan vapaapaivat. Osa perheista oli kaivannut tukiperhettd, tukihenki-
|6& tai henkilokohtaista avustajaa helpottamaan perheen elamaa. My6s en-

tisaikojen kodinhoitajalle olisi edelleen tilausta perheiden arjen apuna.

"No, silloin kun pdamies oli nuorempi, jotain 10-vuotias, olis ehka tukiperhetta

kaivannu, mut ei sita silloin tienny.” (V6)

"No, esimerkiksi néiden palveluseteleiden k&ytts. Kyll& niitd on jo aikaisemmin
ollut olemassa, mutta ei me olla niihin pé&asty. Ja nytkin se on minimaalista.
Niissa lukee, et ne on mun vapaiden vuorokausien jarjestamiseen, mut kay-

tdnnéssé ne on kuus tuntii kerran viikossa.” (V1)

“Tukihenkilblle olisi varmasti tarvetta télla hetkelld. Olisi hyva jos hdn sais
miespuolisen henkilon, jonka kanssa kayda esimerkiksi uimassa tai musiikkiin

liittyvissa harrastukisissa.” (V5)

Vanhemmat kaipasivat myds sosiaalista tukea, ihmistukea, kuten eras haasta-

teltava asian ilmaisi.

“Ihmistukee ma olisin tarvinnu. Et joku olis tullu ja sanonu, et nyt méa tulen ja

jaan tai tulen ja vien pojat jonnekin. Joku olis elany perheen rinnalla.” (V2)

"Kylld mé jotain sosiaalista tukea olisin tarvinnu. Et joku olis téélla kdyny.” (V7)

Ik&perhetoiminnasta saatu tuki vanhemmuuteen

Kysyttaessa ikdperhetoiminnan antamasta tuesta haastateltavien vanhemmuu-
teen nousi esille jalleen kerran vertaistuki. Vanhemmat kokivat ikédperhetoimin-
nan vertaisrynmand, jossa omia asioita voi jakaa muiden kehitysvammaisten

lasten vanhempien kanssa ja saada sita kautta evaita arkeen ja uusia ajatuksia.

"Vertaistuki pistédé ajattelemaan asioita monipuolisemmin, Tulee toisiakin aja-

tuksia, moninkertaistuu omat aatelmat kylla.” (V1)

Vanhemmat toivat esille myds ikaperhetoiminnasta saadun oheismateriaalin ja
tehtavat, joilla perheitd autetaan miettimdan omaa jaksamista ja tulevaisuutta.

Vanhemmat kokivat, ettéa perheitd ohjataan pienin askelin ja valietapein suunnit-
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telemaan tulevaisuutta, jossa vanhemmilla ja paamiehilla on sujuvampi arki ja

elama.

"On tullu selville, et me ollaan ihan oikein toimittu, et ei oo mitad&n syyllisyytta,
et ei t&s olla mitdan lasta hyljatty, vaan se on ihan oikee suunta mitd ollaan
tehty. Se on tas toiminnas hyva, et sanotaan, et intervallia kokeillaan ja aina

pidemmaésti ja ndin, et mennéén ja tuetaan sita siind” (V3)

"Kylldhén se on tukea antanut. lhan jo ndmé& materiaalit, niisséd on niin kuin as-
keleita.” (V1)

5.4 Ikadperhetoiminnan kehittamistarpeet

Ikaperhetoiminnan kehittamistarpeita kartoitin kysymalla haastateltavilta ensin,
millaisena he kokevat taman hetkiset asiasiséllot ja mita asioita he haluaisivat
tapaamisissa kasiteltdvan ja pitaisikd joitain aihepiirejd kasitella enemman.
Teemahaastattelun lopuksi pyysin haastateltavia esittamaan Kehitysvammais-
ten Palvelusaatiolle toiveita toiminnan kehittdmiseksi, jotta se palvelisi parhaiten

juuri heidan perheensa tarpeita.

Kaikki vastaajat olivat tyytyvaisia ikaperhetapaamisten asiasisaltoihin. Tapaa-
misten ohjelma sai kiitosta siita, ettd keskustelulle ja kuulumisten vaihdolle on
annettu riittavasti aikaa. Vanhempien mielesta ikaperhetoiminnan asiasisallois-
sa on hyvin |6ydetty ne aiheet ja asiat, joita perheet tarvitsevat sisaistaakseen
toiminnan tavoitteissa mainittuja asioita, kuten paadmiehen itsenéistymisen tu-

kemiseen ja perheen jaksamiseen liittyvét aiheet.

Useammassa vastauksessa kerrottiin, ettéa kolmipaivaisessa aloitustapaamises-
sa virallisen ohjelman jalkeinen vapaa-aika ja silloin virinnyt keskustelu muiden
osallistujien kanssa toi syvyytta paivalla kasiteltyihin aiheisiin. Epéavirallisesti
tapahtuvien keskustelujen aikana saa toisten kertomuksista uusia oivalluksia ja

usein ideoita omien haasteellisten tilanteiden ratkaisemiseksi.
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"Se miké on hirveen térkeetéd, se keskustelu illalla ja vapaa-ajalla. Silloin tulee
paljon sellaisii, just sellasii et on paljon asioita mitd toinen on pohtinu ja pohti-

nu ja toinen onkin I6ytany siihen ratkaisun. Se on hirveen térkeeta se!” (V3)

Suurin osa haastateltavista toi esille tarpeen saada tietoa ja ohjeita edunvalvon-
taan, lakiasioihin ja perheiden oikeuksiin pd&miehen asioissa. Valmisteilla oleva
uusi vammaispalvelulaki kiinnostaa, ja myods paamiehen itsenaistymiseen liitty-
viin taloudellisiin asioihin kaivattiin neuvoa ja tietoa: mihin tukiin paamies on
oikeutettu, miten asuntoloiden vuokrat ja muut maksut maaraytyvat ja mita pal-
veluita padmiehen kuuluu saada. Yksi haastatelluista vanhemmista toivoi oh-
jelmaan vierailukayntia kehitysvammaisten asumisyksikossa ja/tai toimintakes-

kuksessa.

“No, ihan vois néita talouseléméaéan liittyvié pienesti, et kun kotoa siirtyy asun-

tolaan asumaan, niin miten se talousmatikka menee?” (V1)

Kukaan haastateltavista ei osannut nimeta aihepiireja, joita voisi tapaamisissa
kasitella vahemman tai jattdd pois kokonaan. Yksi haastateltava kertoi, ettd osa

annetuista kotitehtavista oli hanen mielestaan vahan vaikeita tehda.

Pyydettaessa ikaperhetoiminnan kehittamisideoita paallimmainen toive oli, etta
tapaamisia olisi useammin ja toiminta jatkuisi vuoden jalkeenkin. Useampipéi-
vaiset tapaamiset olisivat vastaajien mielestd parempia kuin yksipaivaiset. Pe-
rusteluna télle oli se, ettd tapaamisissa kuluu aluksi paljon aikaa kuulumisten
vaihtoihin ja kahvi- ja ruokailuhetket vievat aikaa paivasta. Varsinaiseen ohjat-
tuun toimintaan ja& yksipaivaisissa tapaamisissa haastateltavien mielesta liian

vahan aikaa.

Vanhempi, jonka kehitysvammainen perheenjasen oli jo muuttanut pois lapsuu-
denkodista, toi esille toiveen, ettd tapaamisissa kasiteltaisiin rohkeammin niit&
kuoppia ja haasteita, joita pdamiehen itsenéistymisen taipaleelle saattaa tulla.
Tama tieto on paamiehen itsendistymisessa vasta suunnitteluvaiheessa oleville
perheille tarkeda. On tarkedd ymmartaa, etta valttamatta kaikki ei heti ala suju-
maan hyvin, ettd kotiutumiseen menee aikaa ja vanhempien pitaa tata aikaa

antaa niin asumisyksikon henkilékunnalle kuin paamiehelle.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Hennaliisa Suomi



38

"Et annetaan henkilbkunnan ja asuntolan hoitaa ja pdastetéén irti, eika vaadi-
ta, et joka viikonloppu pitaa tulla kotiin. Et kun pitda itsendistyy niin annetaan
itsendistyy. Ja luotetaan, et ei se 00 heti veivii heittdmassa, jos ei heti vastaa
puhelimeen.. Et ei se jokapaivainen kontrollointi oo sité itsenéistymisen tuke-
mista.” (V3)

Yksi haastateltavista otti puheeksi Raha-automaattiyhdistyksen roolin ik&perhe-
toiminnan jarjestamisessa. Han nosti esille vanhempien vasymisen ja tasta ai-

heutuvat kustannukset yhteiskunnalle.

"Et sinne (ikdperhetoimintaan) vaan RAY:n rahoja. Niin paljon minékin pelaan
raha-automaatteja, etta se ei mene hukkaan. Et johan se on yhteiskunnallekin
huonoo, et aidit on kotona puolikuolleina eikd hellita. Et siina tulee jo monet

surut ja murheet yhteiskunnalle.” (V2)

5.5 Ikaperhetoiminnan henkilokunnan merkitys perheelle

Ikaperhetoiminnassa mukana oleva henkilokunta ja heidan persoonansa ja
osaamisensa merkitys perheiden kokemukseen toiminnan vaikuttavuudesta
nousi kaikissa haastatteluissa esille. Kaikki haastateltavat ilmaisivat tyytyvaisyy-
tensa ikaperhetoimintaa ohjaavaa henkilékuntaa kohtaan. Henkilokunnan am-
matillista patevyysvaatimusta ei kukaan haastateltavista osannut eritella, mutta
henkilon tehtavdan sopivalle persoonalle ja kokemukselle annettiin arvoa.
Haastatteluaineistosta nousi esiin viisi teemaa, joiden merkitysta haastateltavat
korostivat: 1) kokemus, 2) tieto, 3) empatiakyky, 4) luottamuksellisuus ja 5)

henkilén persoona.

Haastateltavat olivat huomioineet, ettd henkilokunnalla oli kokemusta saman-
laisten prosessien vetdmisesta aikaisemminkin ja ettd kokemus tuo ammattitai-
toa ohjata keskusteluja, pysya aikataulussa ja olla karsivéllisia perheiden suun-

nitelmien toteutumisessa.

"Sielld on kokemusta monenlaista. Vastaavia kuvioita on pyéritetty muuallakin.
Heilla on hirmuinen varasto kokemusta ja kuultua ja ongelmatilanteiden rat-

komista varmaan.” (V1)
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*Ja siité irtaantumisesta, ei se tuu henkilbkunnan sanomisella, et sé jatét ja
teet. Et silla tavalla mydtamielisesti sanotaan, et olis hyva ajatella. Sita tapaa
on kéaytetty ja se on hyva. Pikkuhiljaa se heidén tyd poikii” (V2)

Osassa haastatteluista tuli esiin henkilokunnan tietamys lakiasioista ja palve-
luista ja haastateltavat luottivat, etta heidan kysymyksiinsa etsittiin vastaus, jos

sitd ei juuri kysymyksen esittamishetkella ollut.

*Ja heilld on enemmaéan pykélista ja lain suomista jutuista tietoa, Heista voisi ol-

la apua kuntien sosiaalipuolen kanssa k&ydyissé neuvotteluissa.” (V1)

*Ja jos ei just silla hetkelld tiedeta, niin otetaan selvdé ja otetaan yhteyttd. Et

mé& oon tyk&nny kyl.” (V3)

Useammassa haastattelussa mainittiin vanhempien luottamus henkilokuntaan

ja henkilokunnan empaattinen suhtautuminen perheiden tilanteisiin.

”Té&é& on niin tunneperaista tdd homma, et kylla siind on naitten ihmisten em-

paattisuus, silld on niin valtava merkitys.” (V3)

"Asioita kéasitellaén niin, ettd voi tuntea olonsa turvalliseksi ja voi sanoa omia

ajatuksia déneen.” (V4)

Henkildkuntaa kuvattiin positiiviseksi ja reippaaksi, ja hyvaa keskinaista yhteis-
henkeéa arvostettiin. Myos se, ettd henkilokunta osallistui aloitustapaamisella,
virallisen ohjelman ulkopuolella, perheiden illanviettoon, oli erddn haastatelta-

van mielesta hienoa.
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6 YHTEENVETO JA POHDINTA

6.1 Johtopaatokset

Tassa tutkimuksessa etsin vastauksia Kehitysvammaisten Palvelusaation ika-
perhetoiminnalle asetettujen tavoitteiden toteutumiseen. Onko toiminnalla ollut
vaikutusta perheiden tulevaisuuden suunnitelmien rakentamisessa, ovatko van-
hemmat saaneet tukea vanhemmuuteensa ja miten perheet toivoisivat toimintaa

kehitettavan, jotta se vastaisi parhaiten perheen tarpeita?

Tutkimusta varten tein seitseman yksildhaastattelua Turun seudulla toteutettuun
ik&perhetoimintaan osallistuvien perheiden vanhempien keskuudessa. Jo se,
ettd vain yksi tavoitetuista haastattelukutsun saaneista vanhemmista kieltaytyi
haastattelusta, kertoo, etta aihepiiri on ikaantyville kehitysvammaperheille tar-

keé ja he halusivat kertoa oman perheen kokemukset tutkimuksen kayttoon.

Tutkimuksessani tuli ilmi, ettd enemmistd vanhemmista oli suunnitellut perheen
tulevaisuutta ja pdadmiehen itsenaistymistd, mutta suunnittelusta huolimatta it-
senaistyminen ei ollut toteutunut kaikissa perheissa toivotulla tavalla. Monet
vanhemmat eivat selvastikaan osanneet luottaa sopivan ratkaisun loytymiseen
ja tunsivat epavarmuutta asiaa ajatellessaan. Vanhemmat toki tunnustivat oman
ikd&ntymisensa ja ymmarsivat, etta vallitsevat asumisratkaisut eivat voineet olla
lopullisia, mutta joko ei uskallettu luottaa sopivan asuntolan I6ytymiseen tai siel-
l& olevan hoidon ja huolenpidon tasoon. Tama tulos on samanlainen kuin Iko-
sen (2013, 41 - 42), Miettisen (2012, 5) ja Dillenburger & McKerrin (2010, 3)
tutkimuksissa, joissa havaittiin, ettd vanhempien, joille kehitysvammaisen per-
heenjasenen hoitaminen kotona oli itsestddn selvd ja luonnollinen valinta, oli

ikadntyessakin vaikeaa irrottautua huolenpitovastuusta.

Myds Kantojarvi (2004, 200 - 201) kertoi lisensiaatintutkimuksessaan, etta van-
hempien oli vaikeaa suunnitella kehitysvammaisen perheenjasenen tulevaisuut-
ta, koska sopivaa asumismuotoa ei ole tarjolla tai vanhemmilla on epaéilyja

asuntoloiden toimintakaytantéjen sopivuudesta perheen kehitysvammaiselle.
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Paavola (2006, 103) on todennut pro gradu -tutkielmassaan, ettéa kehitysvam-
maisten lasten itsenaistyminen mahdollistui vain vanhempien tuella ja vanhem-
pien omat valmiudet ja voimavarat ovat tassa prosessissa ensiarvoisen merki-

tyksellisia.

Tulevaisuudessa vanhempia huolestutti ennen kaikkea oma terveys ja jaksami-
nen. Osalla vanhemmista ikd&ntyminen oli jo heikentanyt terveytta, ja paamie-
hen arjesta huolehtiminen ja kodinhoito koettiin valilla raskaaksi. Monet van-
hemmat pitivat kuitenkin tarke&na, ettéd saisivat jatkaa asumista nykyisessa ko-
dissa, ja osa vanhemmista toivoi, ettd paamieskin voisi asua vanhempien kans-
sa niin pitkdan, kuin se on suinkin mahdollista. Tutkimuksessani nama van-
hemmat kertoivat saavansa turvaa ja konkreettista apua kodinhoidossa kans-

saan asuvalta paamiehelta. Perheyhteys oli tiivis ja [ammin.

Monet vanhemmat kertoivat tutkimuksessani jddneensa ilman yhteiskunnan tai
lahiyhteison tukea. Etenkin lahipiirin negatiivinen suhtautuminen kehitysvam-
maiseen Kkoettiin erittéin raskaaksi. Vanhemmat kertoivat toivoneensa, ja toivo-
vansa edelleen, l&helleen ihmista, joka ottaisi hetkeksi hoitovastuun kantaak-
seen. Jaksamisensa tueksi perheet toivoivat saavansa yhteiskunnalta apua ar-
keen: joko rahallista tukea, omaishoitajuuteen kuuluvia vapaapaivia tai kodin-
hoitoon apua ja tukihenkilod kehitysvammaiselle perheenjasenelle. Samanlai-
sen havainnon on tehnyt Paavola (2006, 106 - 107) pro gradu -tutkielmassaan
tutkiessaan kehitysvammaisen nuoren itsendistymista ja sen tukemista. Osa
tutkimuksen perheisté oli tyytyméattomia saamiinsa palveluihin ja rahallisiin tukiin
ja toivoi nuorelle pitkaaikaista tukihenkilod kulkemaan itsendistyvan lapsen rin-

nalle.

Tutkimukseni haastateltavissa oli onneksi myds vanhempia, joiden tukiverkosto
oli aina ollut hyva, joten heidan kokemuksensa tuesta ja omasta jaksamisesta
poikkesivat tuesta paitsi jaaneiden vanhempien kertomuksista. Naméa kaksi eri-
laista kokemusmaailmaa kuvaavat Bronfenbrennerin (1979, 25) ekologisessa
teoriassa mainittujen makro-, meso- ja eksotasojen toimivuutta. Tunteakseen

itsenséd vanhempana jaksavaksi, tuetuksi ja luottavaiseksi vanhempi tarvitsee

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Hennaliisa Suomi



42

toimivat perhesuhteet, hyvan lahiyhteison tuen ja joustavat ja riittavat palvelut ja
yhteiskunnan tukitoimet (Tonttila 2006, 123; Itédlinna ym. 1994, 202 - 225).

Maatta (1999, 34) ja Mattus (1993, 17) ovat tutkimuksissaan viitanneet Fergu-
son & Fergusonin (1987) interaktionistiseen suhtautumistapaan vanhempien
reaktioista lapsensa vammaisuuteen. Tassa suhtautumistavassa kiinnostuksen
kohteena on Bronfenbrennerin ekologisen teorian tapaan perheen ja yhteisén
valinen vuorovaikutus. Vanhemmat, jotka kokevat saavansa lahiyhteisolta hy-
vaksyntaa ja tukea vammaiselle lapselleen ja jotka saavat itse vaikuttaa yhteis-
kunnalta saamiinsa tukipalveluihin, kokevat voimavaransa vahvempana kuin ne
perheet, jotka ovat jadneet ilman riittavaa lahiyhteison tukea ja ovat joutuneet
taistelemaan, joskus jopa kohtuuttoman paljon, saadakseen perheelle ne tuet ja
palvelut, jotka auttavat perhettéa arjessa. Tama sama kahtiajako nakyi haastatte-
luissani. Osa vanhemmista koki jadneensa yksin ja olevansa taman takia vasy-
neita ja voimattomia uskomaan onnistuneisiin tulevaisuuden ratkaisuihin, ja toi-
saalta vanhemmat, joilla oli vahva lahiyhteison tuki ja toimivat palvelut tukemas-
sa paamiesta ja perhettd, nakivat tulevaisuuden valoisampana ja tyydyttavam-

pana.

Tutkimuksessani nuorimman ja vanhimman haastateltavan ikaero oli 23 vuotta.
Kehitysvammaiset perheenjasenet olivat syntyneet naihin perheisiin 1960-luvun
alussa ja 1990-luvun alussa. Yhteiskunnan tilanne, asenneilmapiiri vammaisuut-
ta kohtaan ja kehitysvammaisille tarjottavien palveluiden saatavuus paamiesten

syntyessa oli perheilla ihan erilainen.

Tutkimukseen osallistuneiden perheiden vanhin p&damies on syntynyt yhteiskun-
taan, jossa vammaispalvelut olivat hyvin laitoskeskeisia eik& perheille kotiin an-
nettavia palveluita juuri ollut (Saloviita 2012). Vanhemmat jaivat vammaisen
lapsensa kanssa usein yksin ja lahiyhteisonkin tuki oli usein heikkoa ja asenteet
vieroksuvia. On ymmarrettavaa, ettd tuollaisessa tilanteessa perheen on opitta-
va selviaméaan yksin. Perhesuhteet muodostuivat erittdin vankoiksi ja ehka jopa
sisdanpain kaantyneiksi. Kun luottamus yhteiskunnan tukeen on mennyt jo
paamiehen ollessa lapsi, niin ymmarrettavaa on, ettei paamiehen itsenaistymi-

sen tukeminen ja taman paivan palvelujarjestelméén luottaminen ole helppoa.
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Tutkimukseni nuorin paamies on syntynyt 1990-luvun alussa, jolloin yhteiskun-
nassa oli jo alkanut ottaa valtaa inkluusioperiaate, eli korostettiin tasa-arvoa ja
vammaisten yhtalaista oikeutta samoihin palveluihin ja toimintaedellytyksiin kuin
ei-vammaisilla ikatovereilla (Saloviita 2012; Malm ym. 2012, 27). Naissa nuo-
remmissa perheissa on ihan erilainen luottamus palvelujarjestelmiin ja paamie-
hilla on ollut mahdollisuus saada koulutusta ja opetusta, ja sitd kautta paamie-
hen itsenadistyminen on perheille luonnollisempi jatkumo lapsen tullessa ai-
kuisikdan. Toki kaikki perheet saattavat kohdata elamansa aikana vaikeuksia
eika hyvia, ja perheelle sopivia palveluita ja tukia ole riittavasti tai oikea-
aikaisesti tarjolla. Nuoremmilla perheilla on kuitenkin enemman luottamusta sii-
hen, etta tukea ja palveluita on tarjolla, vaikka niitd pitdédkin osata vaatia ja
anoa. Samaan tulokseen on tullut Paavola (2006, 117 - 118) pro gradussaan

tutkiessaan kehitysvammaisten nuorten itsenaistymista ja sen tukemista.

Naihin perheen erilaisiin elaméantilanteisiin on Kehitysvammaisten Palvelusaati-
on ikaperhetoiminta tarkoitettu. Lahes jokainen haastattelemani ikaantyvan ke-
hitysvammaperheen vanhempi toi vastauksissaan esille ikaperhetoiminnan
merkityksen perheen tulevaisuuden suunnittelussa ja omassa jaksamisessaan
vanhempana. Ikdperhetoimintaan osallistuminen oli antanut vanhemmille roh-
keutta ja kannustusta tehda suunnitelmia ja asettaa perheelle tulevaisuuden
tavoitteita. Osa vanhemmista oli haastatteluajankohtana, prosessin puolessa
valissd, jo tehnyt konkreettisia paatoksia ja selvitellyt perheelle kuuluvia palve-
luita ja tukia, joilla arkea voidaan helpottaa. Kannustus ja sysays naihin toimiin
oli vanhempien kertoman mukaan tullut ikaperhetoiminnasta ja henkilokunnan

motivoinnista.

Vanhemmat, joiden tulevaisuuden suunnitelmat eivat viela olleet selkiytyneet ja
joissa tulevaisuuden miettiminen herétti epavarmuutta ja surua, kertoivat kui-
tenkin saaneensa ik&perhetoiminnasta empatiaa, kannustusta ja luottamusta
siihen, ettd he pystyvéat tulevaisuuden haasteet ratkaisemaan ja oikea ratkaisu
l6ytyy aikanaan. Vanhemmat pitivat toimintaa ohjaavien henkildiden osaamista

ja persoonaa tarkedné osana ikaperhetoimintaa.
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Ikaperhetoiminta ei luonnollisestikaan pysty tarjoamaan perheille konkreettisia
tukipalveluita tai taloudellista tukea, vaan tatd varten ovat sosiaalipalvelulain,
vammaispalvelulain ja kehitysvammalain mukaiset palvelut sekd Kelan tarjoa-
mat palvelut ja tuet. Ikaperhetoiminnan yksi tavoite on antaa neuvoa ja ohjeita
perheille kuuluvista palveluista, ja mikali perheet tuntevat kaipaavansa apua, he
voivat pyytda henkildkuntaa toimimaan yhteistydssa kotikuntien viranomaisten
kanssa. Lahes jokainen haastatelluista vanhemmista toivoi ikdperhetoimintaan
lisda lakitietoa ja neuvoja perheille lain mukaan kuuluvista tuista ja palveluista.
Suosittelisin toiminnan asiasiséltdihin lisattavaksi kehitysvamma-asioihin pereh-
tyneen lakimiehen tai kunnan vammaispalveluiden asiantuntijan luentoa. Silla
kuten Stréomberg (2007, 73) pro gradu -tutkielmansa johtopaatoksissa toteaa,
"Ikaantyvien vanhempien ei ole aina helppoa pysya “karryillda" laki- ja palvelu-
muutosten pyo0rteissa”. Vanhemmat kokevat, etta heille on jatetty suuri vastuu
etsia itse tietoa tuista ja palveluista, jotka heille kuuluvat. Oma-aloitteisuus ja
asioiden aktiivinen haltuunotto ei ole helppoa, jos on vuosia toiminut paamiehen

omaishoitajana ilman riittavaa yhteiskunnan tukea.

Paavola (2006, 79 - 80; 105 - 106) ja Tonttila (2006, 129, 132) kertovat tutki-
muksessaan, ettd vanhemmat kokevat vertaistoiminnan téarkeéksi. Keskustelut
ja vuorovaikutus samassa tilanteessa olevien vanhempien kanssa rakentavat
kuvaa omasta vanhemmuudesta, ja samalla he I6ytavat itsestdén vahvuuksia,
joiden avulla paasee kriisien yli. lkaperhetoiminnan kautta saatu vertaistuki oli
myos yksi merkittdvimmista asioista, jonka vanhemmat mainitsivat haastatte-
luissa, seké perheen tulevaisuuden suunnitelmien ettd vanhemmuuden tukemi-
seen liittyvissd kysymyksissda. Ammatillisen ikaperhetoiminnan rinnalla muilta
ikaantyviltd kehitysvammaperheiltd saatu vertaistuki auttoi perheita luottamaan
omaan kykyynsa paattad perheen asioista ja asettamaan omat tunteet ja van-
hemmuuden haasteet uusiin mittasuhteisiin. Vanhemmat saivat toistensa ker-
tomuksista uusia ajatuksia ja ratkaisukeinoja ja saivat kokea, etteivat ole omien

ongelmiensa ja tunteittensa kanssa yksin.

Monissa vastauksissa tuli ilmi, ettd muutokset perheissa tapahtuvat hitaasti ja

omalla ajallaan. Patistelu ja kiirehtiminen eivat tuo hyvaa tulosta. Vaikka van-

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Hennaliisa Suomi



45

hemmat tiedostavat, ettd muutos on tulevaisuudessa valttaméaton, niin asioiden
ja ajatusten pitad antaa rauhassa kehittya ja vanhempien ja paamiesten pitaa
saada totuttautua ja hyvaksya edessa olevat asumisjarjestelyjen muutokset.
Ikdperhetoiminnan henkilokunnan empaattinen ja kannustava suhtautuminen
perheiden tilanteisiin ja tietojen ja neuvojen antaminen perheille koettiin oikeaksi
tavaksi johdatella perheet itselleen sopivaan ratkaisuun. Kuten Stromberg
(2007b, 72) pro gradu -tutkielmassaan toteaa, paamiehen itsenaistymisen oike-

an ajankohdan arvioiminen on vanhemmille vaikeaa.

IKAANTYVA KEHITYSVAMMAPERHE
Perheen eldmantilanne ja tarpeet

o Rohkeutta ja
kannustusta
tehda
tulevaisuuden
tavoitteita ja
suunnitelmia

o Neuvojaja
tietoa

Prosessi
Tavoitteet

o Vertaistuki

o Toimintaa
ohjaavien
henkildiden
ammattitaito
ja persoona

IKAPERHETOIMINTA
Lakimuutokset, asennemuutokset,

MUUTOS TUKI- JA PALVELUTARJONNASSA
yhteiskunnallinen taloustilanne

MUUTOS PERHEEN ELAMANTILANTEESSA
la, terveys, hyvinveinti, perhesuhteet, taloustilanne ym

3

TOIMINNAN VAIKUTTAVUUS
Ongelmallisentilanteen muuttuminen laadullisesti
paremmaksi

Kuvio 4. Ikadperhetoiminnan vaikuttavuus on monen tekijan summa.

Tutkimuksessani tuli hyvin esille, ettd vanhemmat pitavat Kehitysvammaisten
Palvelusaation ikaperhetoimintaa perheilleen tarkeédna ja he kokevat, etta silla
on oikeita ja konkreettisia vaikutuksia siihen, miten perheet suhtautuvat tulevai-

suuden suunnittelun tarkeyteen ja paamiehen itsendistymisen tukemiseen.
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Toiminnan vaikuttavuuden arvioinnissa on kuitenkin haasteita. Perheen toimin-
taan ja ratkaisuihin vaikuttavat monet muutkin asiat kuin vain ik&perhetoiminnan
prosessi (kuvio 4). Vaikuttavuus, toiminnan tavoitteiden mukainen muutos per-
heen elaméssa siis syntyy monen tekijan yhteisvaikutuksella. Perheen elaman-
tilanteessa, kuten terveydessd, perhesuhteissa tai taloustilanteessa saattaa
tapahtua muutoksia, ja toisaalta yhteiskunnassa tapahtuvat asennemuutokset,
lakimuutokset ja yleinen taloussuhdanne vaikuttavat perheiden mahdollisuuksiin
tehda omaa elamaa koskevia ratkaisuja. Ikaperhetoiminnan kaltaisen prosessin
vaikuttavuudessa, perheiden nakdkulmasta ajatellen, on usein kyse subjektiivi-
sesta kokemuksesta ja tiedosta, mika toiminto, prosessi tai tapahtuma on vai-

kuttanut heidan elamassaan mydnteiseen suuntaan. (Kivipelto 2008, 35 - 36.)
Yksi haastateltavista kiteytti ik&perhetoiminnan vaikuttavuuden nain:

“Ikdperhetoiminnassa kylvetadéan sellaisia ajatuksensiemenia ja niita kas-

tellaan ja annetaan hiljalleen itéa.”

6.2 Tutkimusetiikka

Suomen Akatemia on laatinut tutkimuseettiset ohjeet, joiden noudattaminen
antaa tutkimukselle uskottavuutta. Tutkimustydssa, tulosten tallentamisessa ja
esittdmisessa on noudatettava rehellisyyttd, huolellisuutta ja tarkkuutta. Tutki-
mustulosten julkaisemisessa on oltava avoin ja muiden tutkijoiden tyo ja saavu-
tukset on otettava huomioon ja niille on annettava arvo ja merkitys. Tieteen hy-
viin kaytantoihin kuuluu kaytettyjen kirjallisten ja suullisten lahteiden tekijoiden
kunnioittaminen asianmukaisin viittauksin (Hirsjarvi ym. 2010, 24; Tuomi & Sa-
rajarvi 2009, 132 - 133; Kuula 2006, 69). Tutkimuksessani tamé& on otettu huo-
mioon asianmukaisella viittauskaytannolla. Tutkimusaineiston analysoin teo-
riaohjaavalla analyysilla ja johtopééatoksissa peilasin saatuja tuloksia jo olemas-

sa olevaan tietoon.

Ihmistieteissa on keskeista ihmisten kunnioittaminen. Ilhmiselle annetaan mah-
dollisuus paattdd, haluaako han osallistua tutkimukseen, ja tutkittavalle tulee
kertoa tutkimuksesta, sen toteuttajasta ja kerétyn tiedon kayttétarkoituksesta.
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Tutkimusteksti on myds Kkirjoitettava niin, ettei yksittaisia tutkittavia tunnisteta
(anonymiteetti). Tutkittavan pitaa voida luottaa siihen, ettd aineistoa kaytetaan,
kasitellddn ja sailytetddn, kuten on sovittu. Keratty aineisto havitetddn opinnay-
tetyon oikeellisuuden tarkistamisen jalkeen. (Kuula 2006, 60 - 64, 89; Eskola &
Suoranta 2003, 56 - 57.)

Lahetin haastateltaville huhtikuussa 2014 haastattelupyynnon kirjallisesti (liite 2)
ja siina kerroin itsestani, tutkimuksesta ja haastattelussa saatujen tietojen kay-
tostad. Haastattelupyyntokirjeessa jo kerrottiin, ettd osallistuminen on taysin va-
paaehtoista, ja haastatteluja sopiessani yksi kutsutuista myds kieltaytyi haastat-
telusta. Haastattelutilanteen alussa pyysin myds lupaa aanittdd haastattelu
mydhempaa tallennusta varten ja tdhan sain kaikilta seitseméalta haastateltaval-
ta luvan. Litterointivaiheessa poistin haastateltavien tunnistettavuuden muutta-
malla haasteltavien ja paamiesten nimet koodeiksi V1 - V7 ja P1 - P7. Tutki-
musaineistoni oli varsin pieni, joten anonymiteettiin tuli kiinnittaa erityista tark-
kuutta. Tutkimusraportin palautuksen ja hyvéaksymisen jalkeen tuhoan kaikki
tallenteet ja printatut haastatteluaineistot poistamalla tiedostot tietokoneelta ja

pilvipalvelusta ja polttamalla tulostetut sivut.

6.3 Tutkimuksen luotettavuuden arviointi

Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuuden arviointia tapahtuu lapi tutkimus-
prosessin. Tutkija joutuu samaan aikaan ottamaan kantaa seka analyysin etta
tekemiensa valintojen luotettavuuteen. Analyysia ja luotettavuuden arviointia ei
siis voida erottaa toisistaan. (Eskola & Suoranta 2003, 208.) Laadullisessa tut-
kimuksessa voidaan puhua tulosten lapindkyvyydesta. Tutkijan pitda antaa luki-
jalle riittavasti tietoa siitd, miten tutkimus on tehty, jotta lukija voi arvioida tulok-
sia ja niiden luotettavuutta. (Hirsjarvi ym. 2010, 232; Ruusuvuori ym 2010, 27 -
28; Tuomi & Sarajarvi 2009, 141.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan kuvata kasitteilla uskottavuus,
siirrettavyys, varmuus ja vahvistuvuus. Uskottavuuden kéasitteelld tarkoitetaan

sitd, ettd puhuvatko tutkija ja tutkittava samoilla kasitteilla asioista. Tutkimustu-
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loksista tehdyt yleistykset ovat laadullisessa tutkimuksessa usein mahdollisia
vain tietyin ehdoin, mutta tata voidaan kuvata siirrettavyyden kasitteella. Var-
muuden kasitteessa otetaan huomioon tutkijan ennakko-odotukset. Laadullises-
sa tutkimuksessa tutkijan on hyvaksyttava se, ettd han on itse yksi keskeisim-
mista tutkimusvalineista. Vahvistettavuuden kasitteella kuvataan saatujen tutki-
mustulosten vastaavuutta jo olemassa oleviin tutkimuksiin. (Eskola & Suoranta
2003, 210 - 212))

Tutkimusraportoinnissa olen avoimesti kertonut, miten, missa ja milloin olen
haastatteluaineistoni koonnut ja miten olen aineistoa kasitellyt ja analysoinut.
Koko tutkimusprosessin aikana olen ollut saanndllisesti yhteydessa niin ohjaa-
vaan opettajaani Turun ammattikorkeakoulussa kuin toimeksiantajaan Kehitys-
vammaisten Palvelusdatiossa. Toimeksiantaja on lukenut raporttini tarkistaak-
seen mahdolliset asiavirheet koskien ikaperhetoiminnan prosessia, ja opettajani

on ohjannut minua koko tutkimusprosessin ajan.

Teemahaastatteluissa pyrin kayttamaan kasitteita, jotka haastateltavat ymmar-
sivét, ja haastattelutilanteessa pystyin selventdméaan kysymyksiani tarpeen mu-
kaan. Analyysivaiheessa pitéda kuitenkin ottaa huomioon, ettéd haastattelijan ja
haastateltavan nakdkulmissa on aina eroja. Haastateltava on kiinni omaan ela-
maan liittyvissd kokemuksissa, ja haastattelija ajattelee asioita yleisella tasolla.
(Ruusuvuori & Tiittula 2005, 36 - 37.) Saatujen tulosten siirrettavyytta ja yleis-
tamistéa isompaan kontekstiin on vaikeampi arvioida. Haastattelutilanteessa
haastateltavalla voi olla taipumus antaa sosiaalisesti suotavia vastauksia, eli
haastattelutilanteessa annetut vastaukset voivat olla tilannesidonnaisia ja olisi-

vat ehka erilaisia jossain toisessa tilanteessa (Hirsjarvi ym. 2010, 206 - 207).

Omassa tutkimuksessani luotettavuutta saattaa heikentaa se, ettd haastattelut
tehtiin ik&dperheprosessin puolessa valissd niin, ettd osa haastateltavista oli
osallistunut vasta kolmipaivaiseen aloitustapaamiseen ja osa sen lisaksi myos
ensimmaiseen yhden paivan tapaamiseen. Nain ollen haastateltaville ei ollut
vield muodostunut kokonaiskuvaa prosessin vaikutuksesta perheen tulevaisuu-
den suunnitelmien muodostumiseen. Aikataulullisista syistd haastattelut piti

tehda ennen kesaa, vaikka ikaperheprosessi paattyi Turussa vasta marras-
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kuussa 2014. Osa haastateltavista oli kuitenkin aikaisemminkin osallistunut ika-
perhetoimintaan, joten heilld oli entuudestaan kokemusta vastaavista proses-
seista ja he pystyivat peilaamaan toiminnan vaikutusta perheensa elamaan tata

kautta.

6.4 Pohdinta

Tama tutkimusprosessi oli mielenkiintoinen ja antoisa. Sain tehda opinnaytetyo-
ni aiheesta, joka minua oli kiinnostanut jo pitempaan. Yhteistyd toimeksiantajan,
Kehitysvammaisten Palvelusaation projektipaallikkd Marjo Rikkisen kanssa su-

jui koko ajan erinomaisesti.

Haastattelut tehtiin leppoisissa tunnelmissa ja kaikki haastateltavat olivat yhteis-
ty6haluisia ja avoimia. Valitettavasti en I6ytanyt ennen varsinaisia haastatteluja
ketddn koehaastateltavaa, mutta teemahaastattelulomakkeeni toimi onneksi
hyvin. Varsinaiseen runkoon en tehnyt haastattelujen aikana muutoksia, mutta
toki jokainen haastattelutilanne oli erilainen ja keskustelu eteni yksil6llisesti. Tal-
lennusvélineena kayttamani matkapuhelin toimi erinomaisesti, ja danenlaatu oli

jopa yllattavan hyva.

Litterointiin kului kuumina kesapaivind kymmenia tunteja, ja valilla urakka tuntui
loputtomalta, mutta pysyin kuitenkin suunnitellussa aikataulussa, ja kaikki aani-
tiedostot olivat kirjoitettuina tekstitiedostoiksi heinakuun loppuun mennessa.
Haastatteluaineiston analyysi tuntui aluksi vaikealta. Miellekarttojen avulla sain

koottua aineistosta teemoja ja kokonaisuuksia jolloin tulosten analyysi helpottui.

Tutkimustuloksista on toimeksiantajalle hydtya suunniteltaessa ikaperhetoimin-
taa tuleville vuosille. Tulosten avulla voidaan kehittdd prosessia vastaamaan
entistd paremmin asiakkaiden tarpeita ja arvioida samalla toiminnan vaikutta-

vuutta.

Taman tutkimuksen kohteena ovat olleet perheen vanhemmat. Yhta tarkeda

olisi kuulla paamiesten mielipide ikaperhetoiminnan merkityksesta heidan ela-
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massaan ja selvittdd, minkalaista toiminnan kuuluu olla, jotta se parhaiten pal-

velisi heidan tarpeitaan. Téallaiselle jatkotutkimukselle voisi olla tilausta.

Tama tutkimusraportti julkaistaan elektronisessa muodossa Theseus-
julkaisuarkiston kautta, ja kansitetun raportin luovutan toimeksiantajalle. Mar-
raskuussa esittelen tutkimustani ja siitd saatuja tuloksia Turun seudun ikaper-
heprosessin viimeisessa tapaamisessa. Kuulijoina ovat haastattelemani ikaan-
tyvat kehitysvammaperheet ja ikaperhetoiminnan henkildsto. Liséksi alustavasti
on sovittu, ettd esittelen tutkimustani Tampereella Kehitysvammaisten Palve-

lusaation henkilostolle.

Tassa tutkimuksessa tuotettu tieto antaa ymmarrysta ja nakokulmaa aikuisen
kehitysvammaisen ja erityisesti hanen perheensa tarpeista ja toiveista. Tutki-
mustiedon avulla sosionomi (AMK) tai muu kehitysvamma-alalla tyoskenteleva
oppii ymmartamaan ikaantyvan kehitysvammaperheen haasteita ja perhetilan-
teen erityisyytta. Ikaantyvan kehitysvammaperheen kohtaaminen vaatii hienova-
raisuutta ja empaattista suhtautumista perheen elamantilanteeseen ja ratkaisui-
hin.

Itselleni tAmé& tutkimusprosessi on ollut mieluisa matka. Olen oppinut paljon tut-
kimuksen tekemisestd ja paineensietokykyni on lisdantynyt. Ajoittaisista aika-
tauluhaasteista huolimatta tunnen onnistuneeni, ja erityinen Kkiitos tasta kuuluu

kaikille seitsemalle haastateltavalleni.
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Liite 1: Haastattelulupa-anomus

Hennaliisa Suomi 1.4.2014
“osoite”

“puhelinnumero ja séhkdépostiosoite”

Kehitysvammaisten Palvelusaatio
Projektipaallikké Marjo Rikkinen

HAASTATTELUJEN LUPA-ANOMUS

Sosionomi (AMK) -tutkinnon opinnaytety6 “lkaperhetoiminnan vaikuttavuus toi-

mintaan osallistuvien perheiden vanhempien kertomana”.

Olen 45-vuotias sosionomiopiskelija Turun ammattikorkeakoulusta. Olen suun-

taavissa opinnoissani keskittynyt kehitysvamma-alaan.

Tutkimukseni empiirinen osa muodostuu haastatteluista. Talla anomuksella ha-
en lupaa haastatella turkulaisia ja Turun seudulla asuvia Kehitysvammaisten
Palvelusaation ikaperhetoimintaan osallistuneiden kehitysvammaperheiden
huoltajia. Suoritan kaikki haastattelut itse ja nauhoitan ne. Haastattelut ovat
luottamuksellisia ja kasittelen niita tutkimuksessani nimettémind. Haastateltavi-

en yhteystiedot toivon saavani teilta.

Teen haastattelut 2014 touko- ja kesakuun aikana haastateltavien kotona, heille
sopivana ajankohtana. Haastatteluajankohdat sovin jokaisen haastateltavan
kanssa henkilokohtaisesti. Haastattelujen kestoksi arvioin 1-2  tun-

tia/haastateltava.

Ennen haastatteluja lahetan esittely- ja haastattelupyyntokirjeen jokaiselle haas-
tateltavalle. Kirjeessa esittelen itseni, tutkimukseni ja kerron tutkimuseettisista
sitoumuksistani. Haastatteluaikojen varmistuttua lahetdn haastateltaville haas-

tatteluissa kasiteltavat teemat ja kysymykset etukateen.
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Tutkimukseni tulokset ovat Kehitysvammaisten Palvelusaation kaytossa ja tar-
vittaessa olen valmis keskustelemaan haastatteluihin liittyvista kysymyksista ja

jarjestelyista viela tarkemmin, mikali tarvetta esiintyy.

Opinnaytetyon ohjaajana toimii Sosiaalialan koulutusohjelman lehtori Outi Kivi-

nen Turun ammattikorkeakoulusta. Puhelinnumero: XXX

Y hteistyoterveisin

Hennaliisa Suomi

Opinnaytetydn suunnitelman olen toimittanut teille jo etukateen tutustumista

varten.
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Liite 2: Haastattelukutsu

Tutkimus Ikaperhetoiminnasta
Hei!

Olen Hennaliisa Suomi, sosionomiopiskelija Turun ammattikorkeakoulusta ja
teen Kehitysvammaisten Palvelusaation toimesta tutkimusta lkaperhetoiminnan
vaikutuksista ja merkityksesté toimintaan osallistuneille. Toimintaan osallistu-
neiden yhteystiedot olen saanut Marjo Rikkiseltd ja itsekin osallistuin helmi-

kuussa Ruissalon kylpylassa Ikaperhetapaamiseen.
Haastattelupyynt6

Tutkimustani varten tarkoitukseni on haastatella Ikaperhetoimintaan osallistu-
neen perheen vanhempaa, aitia tai isda ja toivoisin, etta olisitte halukas osallis-
tumaan haastatteluun. Haastattelut tulisin tekemaan toukokuun ja kesakuun
aikana, teille sopivana ajankohtana ja teille sopivassa paikassa, joko kotonanne

tai muualla sovitussa paikassa.

Haastattelu on taysin luottamuksellinen ja lopullisessa tutkimusraportissa ei
vastaajien henkilollisyytta pysty tunnistamaan. Haastattelun aihepiirind on Iké-
perhetoiminnan merkitys ja vaikutus perheelle, toiminnasta saatu tuki kehitys-
vammaisen lapsen vanhemmalle ja lk&perhetoiminnan kehittdmisen tarpeet.
Haastattelutilanne on rento ja vapaa, eika siihen tarvitse etukateen valmistau-

tua.

Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista. Otan teihin henkilokohtaisesti
yhteyttd muutamien viikkojen sisalla tdman kirjeen vastaanottamisesta ja kysyn
suostumustanne haastatteluun. Samalla voimme sopia haastattelun ajankoh-
dasta ja paikasta. Ennen sovittua haastattelua lahetan haastateltaville alustavat
haastattelukysymykset, mutta niihin ei tarvitse kirjallisesti vastata.

Mikali teilla on kysyttavaa haastattelusta ja tutkimuksestani voitte ottaa yhteytta:

Hennaliisa Suomi (puhelinnumero, sahkopostiosoite)
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tai Marjo Rikkinen (puhelinnumero, sahkdpostiosoite).
Ystavallisin terveisin ja hyvaa kevatta toivottaen,

Hennaliisa Suomi
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Teemahaastattelu

1. Taustakysymykset:

Haastateltavan sukupuoli?

Keita perheeseen kuuluu?

Haastateltavan ika?

Oletteko edelleen tybelamassa?

Paamiehen ika?

Paamiehen asumismuoto?

Kuka perheessanne paaasiassa vastaa padmiehen arjen asioista?
Oletteko aikaisemmin osallistuneet ikaperhetoimintaan?

Oletteko aikaisemmin osallistuneet KVPS:n toimintaan?

Kenelta tai mista kuulitte iképerhetoiminnasta?

2. Mika vaikutus KVPS:n ikaperhetoiminnalla on perheenne tulevaisuuden

suunnitelmien rakentamisessa?

Oletteko tehneet lyhyen- tai pitkan aikavalin suunnitelmia perheenne tu-
levaisuudesta?

Minkalaisia ajatuksia tulevaisuus teissa herattaa?

Mitka asiat tulevaisuudessa ovat perheellenne tarkeita?

Mitk& asiat tulevaisuudessa ovat perheellenne haasteellisia?
Minkalaiset tulevaisuuden ratkaisut olisivat perheellenne parhaat?
Minkalaista tukea olette saaneet ikaperhetoiminnasta tulevaisuuden-
pohdintojen tueksi?

Minkalaista tukea haluaisitte saada ikaperhetoiminnasta tulevaisuuden-
pohdintojen tueksi?

Minkéalainen merkitys ik&perhetoiminnalla on perheellenne ollut?

3. Minkéalaista tukea olette saaneet vanhemmuuteenne ik&perhetoiminnasta?

Mik& vanhemmuudessa on teille ollut parasta?

Mik&a vanhemmuudessa on teille ollut haasteellisinta?

Minkalaista tukea olette saaneet vanhemmuuteenne?

Minkalaista tukea tunnette tarvitsevanne omaan vanhemmuuteenne?
Minkalaista tukea olette saaneet tai tarvitsette vanhemmuuteenne iké-

perhetoiminnasta?

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Hennaliisa Suomi



Liite 3

4. Miten ikdperhetoimintaa pitaisi kehittaa?

Mita mielt& olette ik&perhetapaamisten asiasisalloista?

Minkalaisia asioita haluaisitte, etta tapaamisissa kasiteltaisiin?

Mitd aihealueita haluatte tapaamisiin lisaa?

Mita aihealueita haluatte tapaamisiin vahemman?

Miten ikaperhetoimintaa pitaisi kehittaa, jotta se palvelisi parhaiten per-
heenne tarpeita?

Minkéalaisena olette kokeneet ikdperhetoiminnan tydntekijdiden osaami-

sen?
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