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Taman opinndytteen tarkoituksena on selvittdd, miten vanhempien toimijuus muuttuu
kehitysvammaisen lapsen muuttaessa pois kotoaan. Useimmat vanhemmat toimivat
omaishoitajina ennen lapsen muuttoa ja muutto merkitsee heille suurta eldménmuutosta.
Opinnaytteen tavoitteena oli selvittdd miten muuttovalmennusta tulee kehittdd vanhem-
pien ndkokulmasta heitd paremmin tukevaksi.

Aineiston keruu toteutettiin kolmena ryhmahaastatteluna. Haastatteluihin osallistui yh-
deksan vanhempaa kahdesta eri palvelukodista. Haastattelut olivat teemoitettu toimi-
juusteorian modaliteettien mukaan. Saatu laadullinen aineisto analysoitiin sisallénana-
lyysid hyddyntaen.

Tulosten mukaan vanhempien toimijuus oli muuttunut arjesta selviytymisestd arjesta
nauttimiseksi. Arkea voidaan elad omilla ehdoilla. Vanhemmat jakavat vastuuta ja huoli
oli muuttunut turvallisuuden tunteeksi. Vanhemman hoivaajan rooli muuttui osallistu-
van l&heisen rooliksi ja asiantuntijuuttaan vanhempi tarjosi olemalla taustavoimavarana.
Vanhemmat halusivat osallistua lapsensa elaméan ja ndhda, etta lapsi pérjaa elamassaan.
Vanhemman ja muuttajan keskindinen tuki ilmeni itsemdarddmisen kunnioittamisena ja
sopivien tapojen loytdmisend kanssakaymiseen. Muuttopdatoksessa pysyminen ja ver-
taistuki nahtiin tarkeéna.

Riittdva asumispalvelun laatu ja onnistunut muutto tukivat vanhempien toimijuutta.
Toimijuuden nékokulmasta muuttovalmennuksen aiheina tulisi olla itsesta huolehtimi-
nen, muuttopaatoksen tukeminen, arjen uudelleen muotoutuminen, luottamuksen raken-
taminen, tutustuminen ja tiedonsiirto. Muuttop&toksen tukeminen, yksilollisempi tuki,
runsaampi aika tutustumiseen ja muuttovalmennuksen ulottuminen muuton jalkeiseen
aikaan nahtiin kehittamisen kohteiksi.

Johtopaatoksend voidaan todeta, ettd toimijuusteorian mukaiset modaliteetit tarjosivat
elamanmuutoksen tarkastelemiseen toimivan teoreettisen jasennyksen. Jasennysté voi-
daan hyodynt&dd vanhempien ryhmékeskustelujen pohjana ja vertaistuen kehittdmisessa
sek& muiden tyokalujen luomisessa muuttovalmennuksen tyontekijdille. Muuttopatok-
sen tukemisen tulisi alkaa jo ennen muuttovalmennusta ja ulottua muuton jalkeiseen
aikaan kunnes uusi arki on muotoutunut. Jatkotutkimuksena voisi muuttovalmennuk-
seen liittyen tutkia nuorten muuttajien ja heidan vanhempiensa seka tyontekijoiden toi-
mijuutta.

Asiasanat: muuttovalmennus, toimijuus, omaishoito, kehitysvammaisuus



ABSTRACT
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ANNI RAUNIO nimi toisin pain + prepositioita lukuunottamata kaikki alkukirjaimet isolla
“You can do what you want and go where you want”

-agency as a framework to parents moving out training

Bachelor's thesis 82 pages, appendices 5 pages

August 2011

The aim of this master’s thesis was to investigate how the agency of parents changes
when their intellectually disabled child moves away from home. Most of the parents
were caregivers to their adult children and moving out means a big change in their lives.
The purpose was to examine how moving out training should be improved to support
parents more effectively.

The empirical data consisted of three group interviews. Each interviewed group com-
prised three parents from two different group homes. The themes of interviews were
based on agency theory and modalities and the interviews were analyzed using qualita-
tive content analysis.

The results show that parents coped with their situation but after the child moved away
they could enjoy their everyday life. They felt like they were in control of their lives.
They could share responsibility for the child and their concerns about the child moving
out had waned. The role of care giver became the role of parent who can participate in
her child’s life as a parent. Parental expertise was still available when needed. Parents
wanted to take part in their child's life and see that the child was coping in her new envi-
ronment. Mutual support between parents and the child was expressed, for example,
through the respect for the child’s self-determination through agreements about how and
when to be in contact. Support for the decision to move and peer support were seen as
important. The agency of parents was supported by adequate quality of housing service
and the successful execution of the move. From the perspective of agency, moving out
training topics should be self-care, supporting the decision to move, everyday re-
modeling, building trust, information transfer, communication and getting to know each
other. Support for decision to move, more individual support, more time to get to know
each other and more support after moving were identified as targets for future develop-
ment of moving out training.

The thesis concludes that agency theory in accordance with the modalities provided a
good framework for approaching change of life during moving out training. The results
can be utilized by agency-based discussion, peer support and developing new tools for
work practice and training of staff involved in moving out training. Support for decision
to move should start before moving out training and continue until new everyday life
has been shaped. Future research could examine the moving out training of young peo-
ple, training related to younger adult children with intellectual disability and their par-
ents, as well as the role of employees.

Key words: moving out training, agency, caregiving, intellectual disability
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1 JOHDANTO

siitd nyt todella nauttii jos sd et tdnddn halua mitéan tehda niin ei sun tartte tehda ja
sitten jos halutaan lahtee johonkin niin sitten lahetdan. semmonen vapaus. se tuntuu

mukavalta”

Edella esitetty puheenvuoro on erdén haastatellun vanhemman kuvaus omasta arjestaan
lapsen muutettua omaan kotiinsa. Kehitysvammaisen lapsen muutto lapsuudenkodista
voi merkitd vanhemmille tunnemyllerrystd, muutoksia péivittdisessa eldmassa ja kotiin
jaavien ihmissuhteissa. Muutosvaihe voi olla raskas, mutta voi myds tuoda mukanaan

tyytyvaisyytta ja uusia mahdollisuuksia.

Kehitysvammaisten Palveluséétio on omaisjérjestétaustainen valtakunnallinen palvelui-
den kehittgja ja tuottaja. Kehitysvammaisten Palvelusaation tavoitteena on l0ytaa yksi-
I61lisia ratkaisuja ja luoda laadukkaita palvelumalleja erityisia tarpeita omaavan ihmisen
ja hanen laheistensé tueksi. Kehitysvammaisten Palvelusdatio on toteuttanut muutto-
valmennusta vuodesta 1991 l&htien, joten sill4 on valtakunnallisesti jaettavaa kokemusta

ja tietotaitoa toiminnasta.

Muuttovalmennuksen tarve on kasvanut laitoshajautuksen ja uusien asumisen suuntauk-
sien myotd. Kehitysvammaisten asuminen — uusi reformi 2010-2015 -raportissa Hyny-
nen ja Huhta (2011, 8) né&kevat tarke&nd, ettd uuteen asuntoon muuttajilla ja heidan
omaisillaan on mahdollisuus tarpeen mukaiseen muuttovalmennukseen. Kehitysvam-
maisen henkilon ja tarvittaessa hénen l&heistensa mukanaolo palvelujen suunnittelussa
ja jarjestamisessa on tarkead asiakkaan osallisuuden ja itsemaarda@misen turvaamiseksi.
Usein omaishoitajana toimiminen on muokannut perheen arkea merkittavasti ja muutos
on kaikille perheen jasenille suuri. Merja Paavola (2006, 127) on tutkinut kehitysvam-
maisten ihmisten itsendistymistd ja jatkotutkimusaiheeksi han nimedd vanhemmuuden
tutkimisen nuoren itsendistymisen jélkeen. Siirtyma omaishoitajuudesta laheisen rooliin
vie aikaa ja vanhemmat tarvitsevat siind tukea. Kiinnostukseeni lahted tutkimaan aihetta
vaikutti tyokokemukseni tilapéishoidon parissa, jossa omaishoitajina toimivien van-
hempien arki ndyttadytyy usein raskaana. Omaishoitajuus oli siten luonteva ldhtokohta

tarkastella vanhemman toimijuuden muutosta lapsen muutettua omaan Kkotiin.
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Tassa opinndytetydssa aihetta lahestytdan toimijuuden ja muuttovalmennuksen kehittéa-
misen nédkokulmasta. Opinndytteeni tarkoituksena on tarkastella vanhempien toimijuu-
den muutosta lapsen muuttaessa pois kotoa, vanhemman ja lapsen keskindista tukea ja
lopuksi laheisten muuttovalmennusta ja sen kehittdmistarpeita. Opinndytteen aineisto
koostuu kolmesta ryhmahaastattelusta, jotka on analysoitu laadullista sisallénanalyysia
kayttaen. Kappaleessa kaksi kasitellaan kehitysvammaisuutta ja asumisen suuntauksia
tutkimuksen taustana, sill4 kehitysvammaisen ihmisen onnistunut muutto ja asuminen
ovat muuttovalmennuksen tavoitteena. Teoreettisena ldhtékohtana téssa opinnéytteessa
on toimijuus, jonka jalkeen kasitellddn muuttovalmennusta ja omaishoivaan liittyvia
nakokulmia. Vanhempien toimijuutta on méaérittanyt kehitysvammaisen ihmisen omais-
hoitajana toimiminen. Tutkimuksen toteuttamista kasitelldadn kolmannessa kappaleessa,
jonka jalkeen esitellddn analyysin pohjalta syntyneitd tutkimustuloksia vanhempien
toimijuudesta, muuttajan ja vanhemman keskindisesta tuesta ja muuttovalmennuksen
kehittdmisestd. Lopuksi paadytdén johtopaatdsten kautta pohdintaan, jossa késitellaan
opinndytteen toteutusta, luotettavuutta ja eettisyyttd sek& opinndytteen merkitysté ja

muuttovalmennuksen kehittdmisajatuksia.



2 TUTKIMUKSEN TAUSTAKASITTEET JA TEOREETTISET LAHTO-
KOHDAT

Kehitysvammaisten ihmisten ja heidan l&heistenséd palveluissa eletddn murroskautta.
Tat4 opinnaytettd varten haastatellut vanhemmat ovat elaneet ja kohdanneet arjessaan
kehitysvammaisten ihmisten palvelujen kehityskulun sekd arvojen ja lainsdadannon
muutokset niin vanhemman kuin omaishoitajan roolissa. Asenteet, asumisen vaihtoeh-
dot ja perheen saama tuki vaikuttavat siihen, milloin muutto ajankohtaistuu. Seuraavak-
si kasitelladn kehitysvammaisten ihmisten asemaa yhteiskunnassa ja asumisen suunta-
uksia tutkimuksen taustana. Sen jalkeen kasitelldan toimijuutta teoreettisena lahtokohta-
na. Muuttovalmennus tukee omaishoitajana toimineiden vanhempien elaménmuutosta.
Muuttovalmennuksen tarkastelusta siirrytdan omaishoitoa koskeviin nakdkulmiin. Lo-

puksi tassd kappaleessa késitelldédn muita aihetta koskevia tutkimuksia.

2.1 Kehitysvammaiset ihmiset yhteiskunnassa

Kehitysvamma tarkoittaa vaikeutta ymmartdd ja oppia uusia asioita. Kehitysvamman
aste vaihtelee vaikeasta vammasta lievaan vaikeuteen oppia asioita. Kehitysvammaisuus
luokitellaan edelleen WHO:n tautiluokituksen (ICD-10) mukaan lievaén, keskivaikeaan,
vaikeaan ja syvdin kehitysvammaisuuteen. (Vammaisten henkilGiden ympadrivuoro-
kautiset asumispalvelut, valtakunnallinen valvontaohjelma 2012-2014). Suomessa on
kaikkiaan noin 40 000 ihmist4, joilla on kehitysvamma. Heista suuri osa asuu vield ai-
kuisinakin vanhempiensa tai muiden omaistensa kanssa. Erilaisissa ryhmékodeissa ja
asumisryhmissa asuu runsaat 9 000 sek& tukiasunnoissa tai itsendisesti runsaat 3 000
kehitysvammaista henkilod. Laitoksissa asuu noin 2 000 kehitysvammaista henkil6a.
Vaikeimmin kehitysvammaisia ja monivammaisia ihmisid on kaikista kehitysvammai-
sista 5-10 %. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu Verneri.net, 2013.) Perustuslain mu-
kaan jokaisella, joka ei kykene hankkimaan ihmisarvoisen elamén edellyttdmaa turvaa,
on oikeus valttamattémaan toimeentuloon ja huolenpitoon. Julkisen vallan on turvattava
jokaiselle riittdvat sosiaali- ja terveyspalvelut ja edistettavéd vdeston terveyttd. Sen on
myo0s tuettava perheen ja muiden lapsen huolenpidosta vastaavien mahdollisuuksia tur-
vata lasten, myds vammaisen lapsen sisarusten, hyvinvointi ja yksilollinen kasvu (Kaski
2011, 16.)



Kehitysvammaisuutta voidaan tarkastella monesta eri nakokulmasta. Perinteisesti kehi-
tysvammaisuutta — kuten muutakin vammaisuutta — on tarkasteltu medikaalisesta eli
la&ketieteen nakokulmasta. Viime vuosina on voimistunut erityisesti sosiaalinen nako-
kulma. Sosiaalinen malli hyvéksyy laéketieteellisen vamman maaritelmén, mutta vaittaa

etta toimintarajoitteet eivat ole suoraa seurausta niistd. (Miettinen 2010, 49.)

Vammaiset ja erityisesti kehitysvammaiset henkil6t ndhdaan helposti yhteiskunnallisena
taakkana. Eettisestda ndkokulmasta ja eettisten teorioiden perusteella ainakaan kehitys-
vammaiset eivat ndyttdydy tdysivaltaisina ihmisind. On koko yhteiskunnan edun mu-
kaista pitdd huolta sen jasenistd riippumatta heidan suorituskyvyn tai ominaisuuksien
vaihtelusta. Vammaisten ihmisten tasa-arvoisen aseman saavuttaminen edellyttdad seka

ammatillisen etta poliittisen kulttuurin muutosta. (Vehmas 2005, 209-211.)

YK:n yleissopimuksen vammaisten henkildiden oikeuksien (19. artikla) mukaan vam-
maisilla henkil6illa on oikeus eldd yhteisdssa, jossa heilla on yhdenvertaiset valinnan-
mahdollisuudet. Vammaisen henkildn tulee voida valita oman asuinpaikkansa seka sen
kenen kanssa ja missé han haluaa asua. Hanell& on mahdollisuus erilaisiin kotiin annet-
taviin palveluihin. Kaikille tarkoitetut yhteison palvelut ja jérjestelyt ovat myds vam-
maisten henkildiden saatavilla. (YK:n yleissopimus vammaisten henkiléiden oikeuksis-
ta 2006, 27, Getting life 2012,17.)

Kehitysvammaisen ihmisen kansalaisuuden tavoitteena ei ole pelkéstdan itsendinen
asuminen omassa asunnossa, vaan kehitysvammaisen henkilon téysivaltainen kansalai-
suus omassa yhteisosséan. Tama tapahtuu kehitysvammaisten ihmisten valinnanvapauk-
sia ja -mahdollisuuksia lisddmalla. Taysivaltaiseen kansalaisuuteen kuuluvat kaikki
elamén osa-alueet. Simon Duffyn (2013, 15- 17) mukaan kansalaisuus koostuu kuudesta
osa-alueesta, joita ovat itsemaarddmisoikeus, eldmén suunnittelu, yhteison jasenyys,

aktiivinen tuki, asuminen ja toimeentulo.

Englannissa toteutettiin vuosina 2006-2009 projekti Personalised Transition — henkil6-
kohtainen muutos. Projektin tarkoituksena oli parantaa nuorten kehitysvammaisten ih-
misten ja heiddn perheidensd saamaa tukea nuoren itsendistyessa. Alison Cowen (2010,
18-10) on madritellyt nelja avainasiaa henkilokohtaiseen muutosvaiheeseen, jotka ovat
perheen johtoasema (family leadership), kansalaisuuden opetussuunnitelma, henkil6-

kohtainen budjetointi ja asiantuntijoiden koordinointi.
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Personalised Transition -projektissa huomattiin, etta perheilla on suuri rooli nuoren tu-
kemisessa kohti aikuisuutta. T&m4 tarkoittaa sité, ettd perheille pitdd antaa mahdollisuus
tyoskentelyyn niin, ettd he 16ytavat positiivisia mahdollisuuksia. Nuoren pitéa olla mu-
kana suunnittelussa ja toimijoiden pitdd kuunnella mitd hén ja hénen perheensa oikeasti
haluavat. Tarkedd on I6ytaa ne asiat, jotka toimivat hyvin. (Cowen 2010, 20-23.) Usein
ajatellaan, ettd perheen huomioiminen tarkoittaa lapsen &&nen huomiotta j&ttdmista.
Kuitenkaan vanhemman kuuleminen ei tarkoita, ettd lapsen tai nuoren &ani jaa kuule-
matta. Perhe on peruspilari hyvalle elamalle. Perheen johtoasema edellyttaa, ettd nuorta
ja vanhempaa kunnioitetaan ja arvostetaan ja heille annetaan tilaisuuksia tutkia tulevai-
suuden mahdollisuuksia omasta nakokulmastaan. (Murray 2011, 5.) Perheet tuntevat
monesti, ettd ammattilaisilla on ennakkoluuloja heitd kohtaan ja heitd kohdellaan usein
ongelmana nuoren eldméssa. Nain ei kuitenkaan saisi olla, koska monesti juuri perheet

ovat tarkeité tukijoita nuorille l1&pi heidén elamansé. (Duffy & Murray 2010, 10.)

Kansalaisuuden opetussuunnitelman mukaan yksilokeskeisella elamansuunnittelulla
pystytdan varmistamaan, ettd nuori on aina keskiossa, kun tehdaan hénen eldmaansa
koskevia suunnitelmia, paatoksia tai valintoja. Nuoren pitéa saada kertoa oma mielipi-
teensd ja sita pitdd myos kunnioittaa. Henkilokohtainen budjetointi puolestaan auttaa
niin perheitd kuin ammattilaisiakin tulevaisuuden tarkemmassa suunnittelussa ja var-
mistaa sen toteutumisen. (Cowen, 24-25, 29-30.) Ammatillinen tuki on tarkeaa, mutta
sen pitéa olla koordinoitua, yksinkertaistettua ja asianmukaista riippuen nuoren ja hanen
perheensa tarpeista. Muutosprosessi onnistui hankkeessa, koska ammattilaisilla oli tahto
tyoskennelld yhdessa. Jokaisen toimijan pitéd tietdd oma roolinsa sek& muiden toimijoi-
den roolit. My6s ammattilaisten tydskentelyn lahtokohtana on, ett nuori ja hénen per-
heensé ovat keskiossa. (Cowen, 2010, 32-36.)

Personalised Transition -hankkeessa todettiin, ettd kehitysvammainen nuori tarvitsee
vahvoja liittolaisia saavuttaakseen onnistuneen muutoksen. Jotta saavutetaan tasa-
arvoinen kumppanuus perheen ja ammattilaisten valill, tulee kaikkien osapuolien kun-
nioittaa toisiaan ja olla tasa-arvoisesti mukana. Liséksi nuori tarvitsee yksilollistd tukea.
(Cowen 2010, 35-36.) Hankkeen edetessd ymmaérrettiin, etti jokainen on tarked muu-
tosprosessissa. Lopullinen menestys riippuu siitd kuinka hyvin pystymme tuomaan ih-
misid yhteen tunnistamaan ja tunnustamaan yhteisen ihmisyytemme. (Duffy & Murray
2010,10.)
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2.2 Asuminen ja sen jarjestaminen

Kehitysvammaisten ihmisten asumisen jérjestdminen Suomessa mukailee muiden Poh-
joismaiden, USA:n ja Ison-Britannian malleja. Laitosasumisen hajauttamisen ensim-
mainen vaihe toteutettiin lansimaissa ryhmakotien rakentamisena kehitysvammaisille
ihmisille. N&in toimittiin myds Suomessa ja 1980- ja 1990-luvuilla rakennettiin ryhma-
koteja vastaamaan kehitysvammaisten henkil6iden asumisen tarpeeseen. Ryhmakodin
katsottiin turvaavan parhaiten kehitysvammaisen henkilon hyvinvointia ja hyvina puoli-
na korostettiin esimerkiksi asumisen turvallisuutta ja yhteisollisyyttd, jota yhdessé asu-
misen nahtiin tarjoavan. Ryhmékotimallista muodostui kehitysvammaisten asumisen
jarjestamisen hallitsevin muoto Suomessa. Asuntoryhmid, joissa kehitysvammaisella
henkil6illa on kdytossadn oma asunto ja jaettuja yhteistiloja muiden samaan asumis-
ryhmaéan kuuluvien henkildiden kanssa, alettiin rakentaa 1990-luvun puolessa vélissa.
(Hintsala & Ahlsten 2011, 18) Perinteisen ryhmékotimallin toistuminen on ongelmalli-
nen kehitysvammaisten henkildiden yksiléllisen asumisen kehittdmisen nakokulmasta.
Tukiasuminen ndhdadn vahvasti Kehas-ohjelman mukaisena asumisratkaisuna, joka
mahdollistaa yksil6llistd asumista. Sen etuna on tuen réatéldinti, sen mahdollisimman
hyva kohdentaminen seka tuen henkilékohtaisuus. Laajuus, jolla tukiasumista tulevai-
suudessa voidaan kayttaa, riippuu merkittavasti siitd, millaisia palveluja asukkaan kotiin
on mahdollista tuottaa. Tukiasuminen nédhdan viel& lievasti kehitysvammaisten henki-
I6iden asumismuotona, mutta tukiasumisen tulisi olla mahdollinen asumismuoto kaikil-
le, my6s vaikeimmin vammaisille henkil6ille. (Mietola, Teittinen & Vesala 2013, 92,
111)

Ymparivuorokautisia palveluja voidaan jarjestdd vammaisille henkildille joko sosiaali-
huoltolain (710/19829), vammaispalvelulain (380/1987) tai kehitysvammaisten erityis-
huollosta annetun lain (519/1977) perusteella. Vaikeavammaisten palveluasuminen ja
henkilokohtainen apu kuuluvat erityisen jarjestamisvelvollisuuden piiriin. (Valvira
2012, 10.) Kunnilla on vastuu vammaisten henkiléiden asumisen ja palvelujen jérjesta-
misestd sek& asiakkaiden yksil6llisten tarpeiden ja oikeuksien toteutumisesta sosiaali-
huollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetun lain (812/2000) mukaisesti. (Hyny-
nen & Huhta, 2011, 9.)
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Kehitysvammaisten erityishuollon tarkoituksena on edistda kehitysvammaisen suoriu-
tumista péivittaisistd toiminnoista, hanen omintakeista toimeentuloaan ja sopeutumis-
taan yhteiskuntaan, seké turvata hanen tarvitsemansa hoito ja muu huolenpito. Yksil6l-
lista erityishuolto-ohjelmaa toteutettaessa on pyrittava siihen, ettd sellaisen henkilén
asuminen, joka ei voi asua omassa kodissaan, mutta joka ei ole laitoshuollon tarpeessa,
jarjestetddn muulla tavoin. Vammaispalvelulaissa tai -asetuksessa ei ole maéaritelty mi-
ten asuminen ja palvelut jarjestetadn. Palveluasuminen voidaan jarjestdd esimerkiksi
palvelutalossa tai asiakas voi asua omassa kodissaan, jonne jarjestetdan tarvittavat pal-
velut. (Valvira 2012, 11.)

Erityislainsdadannon lisdksi vammaisten henkildiden asumista ohjaavat osana yleistéd
asumisen kehittamista ymparistoministerié ja Valtion asuntorahasto (ARA Suunnitte-
luopas 2011). Lisaksi kehitysvammaisten asumisen neuvottelukunta on antanut laa-
tusuositukset kehitysvammaisten henkildiden asuntojen rakentamiseen vuosiksi 2010—
2017. Valtioneuvosto on 21.1.2010 tehnyt periaatepadtoksen ohjelmaksi kehitysvam-
maisten asumisen ja siihen liittyvien palvelujen jarjestdmiseksi vuosina 2010-2015 ja
paattanyt ohjelman toimenpiteiden toteuttamisesta. (Valvira 2012, 11.) Erityishuoltopii-
rit tai vastaavat kuntayhtymat ovat yhdessd kuntien ja muiden keskeisten toimijoiden
kanssa vuonna 2010 laatineet alueelliset suunnitelmat asumisohjelman toimeenpanosta
ja sen edellyttamista laitoshoitoa seka vanhempien luona asumista korvaavista asumis-

ja palvelutarpeista (Hynynen & Huhta, 2011, 8.)

YK:n yleiskokous hyvaksyi vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuk-
sen ja sen valinnaisen poytékirjan 13.12.2006. Yleissopimus tuli kansainvalisesti voi-
maan 3.5.2008, kun 20 jasenvaltiota oli saattanut padtokseen sopimuksen kansalliset
ratifiointitoimet. YK:n vammaisten ihmisten ihmisoikeussopimuksen mukaan vammai-
silla ihmisilla tulee olla oikeus valita asuntonsa ja se kenen kanssa he asuvat. Sopimuk-
sen mukaan vammaisia henkiloitd ei saa pakottaa eristaviin asumisen jarjestelyihin vaan
lahtokohtana tulee olla asuminen tavallisessa asuinymparistdssd muiden ihmisten paris-
sa. (Hintsala & Ahlsten, 2011, 18-19.)

Hallituksen asuntopolitiikan tavoitteena on sovittaa yhteen ihmisten asumisen toiveet ja
tarpeet, yhteiskunnan tarpeet ja kestava kehitys. Hallitus edistda jokaisen mahdollisuuk-
sia tarpeitaan ja toiveitaan vastaavaan asumiseen. Kehitysvammaisten asumisohjelman

tavoitteena on mahdollistaa kehitysvammaisille henkildille yksiléllinen asuminen, joka
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vahvistaa heidan osallisuuttaan, yhdenvertaisuuttaan sekd perus- ja ihmisoikeuksien
toteutumista yhteis0ssé seka yhteiskunnassa. (Hynynen & Huhta 2011, 7; Valvira 2012,
11.)

2.3 Toimijuus

Toimijuuden (agency) kasite on lahtdisin sosiologiasta ja se on viime aikoina noussut
esiin varsinkin ikaantyvien ihmisten toimintakykya tutkittaessa. Toimijuus on monita-
hoinen késite ja sitd on madritelty monin eri tavoin. Sen avulla voidaan tutkia hyvin
erilaisia ihmisryhmid ja ilmigitd. Kyse on ihmisen kayttaytymisesta ja toiminnasta seka
niiden luonteesta ja merkityksestd. Olennaista toimijuudessa on, ettd ihminen nahdaan
subjektina. Toimijuuden kasite on sosiologiassa liitetty Anthony Giddensiin, jonka kes-
keisi& ideoita on nédkemys rakenteiden kaksinaisuudesta. Rakenteet sek& rajoittavat ja
maaréévat ettd mahdollistavat ja ohjaavat yksittdisten ihmisten sekd ihmisryhmien toi-
mintaa. Toimijana ihminen omaksuu, kantaa ja uusintaa rakenteita, mutta myos kayttaa
niitd hyvéakseen. Rakenteet luovat sekd rajoja ettd uusia toimintamahdollisuuksia. Toi-
mijuuden madritelmat korostavatkin toimijuuden tarkoituksellisuutta ja valinnan vapaut-
ta. (Jyrkdmé 2008, 191-192.)

Jyrkamé (2008, 192) tarkastelee toimijuutta Giddensin struktuuriteoriaan perustuen.
Giddensin (1984, 5-13) mukaan toimijuudessa on aina kyse aikomuksellisesta toimin-
nasta ja siihen liittyy valinnan mahdollisuus. Ihminen el&d& osana yhteiskuntaa ja sen
rakenteita. Toimijuutta voidaan tarkastella ulkoapdin toimijuuden koordinaattien avulla,
joita ovat ik&, ajankohta, ikdryhmaén tai sukupuoleen kuuluminen sekad paikallisuus.
Jyrkdma hahmottelee Pariisin koulukunnan modaliteettiteorian pohjalta toimijuuden
modaliteetit, joita ovat osaaminen, kykeneminen, taytyminen, voiminen, haluaminen ja
tunteminen. Niiden vuorovaikutukselliseen dynamiikkaan ihminen torméé jatkuvasti
erilaisissa arkisissa tilanteissa. Kyetd—modaliteetissa on kyse fyysisistd ja psyykkisista
kyvyista ja kykenemisestd. Osata-modaliteetissa puolestaan viitataan tietoihin ja taitoi-
hin, joita ihminen on eldménséa aikana hankkinut. Haluta ilmaisee tahtomista, tavoitteita
sekd motivaatiota. Taytya-modaliteettiin kuuluvat sosiaaliset ja fyysiset esteet, pakot ja
rajoitteet. Eldmadntilanteeseen ja siihen liittyvat rakenteet ja tekijat ovat voida—
modaliteetin ulottuvuuksia. Ihmisen ominaisuus liittdd tunteitaan kohtaamiinsa asioihin

ja arvottaa niitd ilmenee tuntea—modaliteetin kautta. Jyrkdma (2008, 194) nékee toimi-
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juuden olevan jotakin, joka syntyy, muotoutuu ja uusiutuu modaalisten ulottuvuuksien
yhteen kietoutuvana prosessina ja kokonaisdynamiikkana. Modaliteetit ovat toisistaan
erilldan pidettavid nakokulmia, mutta ne kytkeytyvat toisiinsa. Siind missd koordinaatit
antavat mahdollisuuden tarkastella toimijuutta ulkoapdin, voi modaliteettien kautta toi-
mijuutta tarkastella ihmisen omista lahtékohdista késin. (Jyrkaméa 2008, 193-195.)

Modaliteetit

Ruumilliset kvkenemiset

Kyeta
Pakot,

Taidot, tiedot valttamattomyydet,
\ esteet, rajoitteet
Osata Taytya

Voida

Haluta /
Tavoitteet, \ Mahdollisuudet,
paamaarat, vaihtoehdot
motivaatiot

Tu ntea

Tunteet, arvioit, arvostukset

KUVIO 1: Toimijuuden modaliteetit (Jyrkaméa 2008, 195)

Toimijuus tutkimuksen viitekehyksend mahdollistaa tutkittavien arkieldmén ja elamaénti-
lanteiden analysoinnin ja ymmartamisen. Toimijuuden tutkimuksessa on huomioitava,
etta toimijuus on suhteessa aikaan, paikkaan ja tilanteeseen. Toimijuus on dynaaminen
prosessi, jossa modaliteetit muuttuvat, vaikuttavat toisiinsa ja ilmennevét eri tavoin.
Toimijuus on vuorovaikutuksellista, silla toimijuus toteutuu suhteessa toisiin ihmisiin ja
erilaisissa tilanteissa maarittelemme toistemme toimijuutta. Lisaksi toimijuus on koke-
muksellista, tulkinnallista ja usein myds neuvoteltavissa tilanteen ja sen merkityksen
mukaan. (Jyrkamé& 2008, 196.)



15

Modaliteetti-mallia voidaan soveltaa seka yksil6analyysiin ettd elaméntilanneanalyysiin.
Esimerkiksi vanhemman eldmanmuutos muokkaa hdnen toimijuuttaan hanen omista
lahtokohdistaan ké&sin. Vastaavasti kehitysvammaisen ihmisen onnistunut muutto ja
asuminen edellyttavat hanen toimijuutensa tarkastelua. Tassa opinndytetydssa toimijuus
jasentdd muutosta, jonka vanhemmat kéayvat lapi lapsen muuttaessa pois lapsuudenko-
dista. Toimijuuden kasitteen ja tutkimuksen avulla on mahdollista analysoida ja ymmar-
taa heidéan arkielaméansé. Vanhemmat madrittelevat toimijuuttaan uudesta elamantilan-

teesta kasin.

2.4  Muuttovalmennus

Kehitysvammaisten Palvelusééatio on valtakunnallinen omaisjérjestétaustainen palvelui-
den kehittdja ja tuottaja, joka toiminnallaan tukee erityista tukea tarvitsevaa ihmisté ja
hanen l&heisidén. Kehittamistoiminnan keskeisid teemoja ovat kehitysvammaisen ihmi-
sen ja hénen laheistensa valinnanmahdollisuuksien lisdédminen, ihmisen oman aanen
kuulemisen edistaminen, yksil6llisten palvelumallien kehittdminen seka tyoyhteisdjen
tukeminen. Muuttovalmennus on osa Kehitysvammaisten Palvelusaation kehittdmistoi-
mintaa, jonka tehtdvand on erilaisten hankkeiden koordinointi ja koulutustoiminta.
Muuttovalmennusta tehdédan Raha-automaattiyhdistyksen avustuksella yhteistydssa kun-
tien ja alueellisten toimijoiden kanssa. Kehitysvammaisten Palvelusaatié on toteuttanut
muuttovalmennusta vuodesta 1991 l&htien ja syntynyttd kokemusta ja tietotaitoa jaetaan
valtakunnallisesti.

Kehitysvammaisten Palvelusdation muuttovalmennus on palveluohjauksellista ja perhe-
orientoitunutta toimintaa, joka tukee muuttajaa ja hanen ldheisidén tulevassa eldman-
muutoksessa. Muuttovalmennuksen tavoitteina ovat muuttajan ja hénen l&heistensa
valmistautuminen eldamédnmuutokseen ja pehmed muutto uuteen kotiin. Muuttovalmen-
nukseen kuuluu tunneprosessien ymmarrettavaksi tekeminen sekd k&ytannon asioista

tiedottaminen ja ohjaaminen. (Puranen & Leinonen, 2008, 122.)

Kehitysvammaisten Palvelusdation muuttovalmennuksen alkuvaiheessa kartoitetaan
muuttavien henkildiden toimintakyky ja paivittdinen avuntarve. Kartoitukset toimivat
pohjana toimintakyvyn ja avuntarpeen muutosten arvioinnille seka yksikon resursoinnin

ja kilpailutusten apuna. Onnistuneen muuttovalmennuksen tehtédvéna on saattaa asuk-
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kaat ja heiddan omaisensa yhteistyon tielle (Puranen & Leinonen 2008, 122.) Muutto-
valmennukseen on varattava riittdvasti aikaa, jotta kehitysvammainen muuttaja, hanen
perheensd ja tulevan asuinpaikan tyontekijat saavat riittavésti aikaa keskinaisen vuoro-

vaikutuksen ja luottamuksen rakentamiseen (Puranen, 2007, 20).

On erityisen tarkead, ettd tukea tarvitsevan henkilon laheiset suhtautuvat itsendistymi-
seen myonteisesti ja kannustavasti. L&heisille suunnattu muuttovalmennus tarjoaa mah-
dollisuuden tiedon jakamiseen, vertaistukeen ja muuttajaa kannustavien toimintamallien
pohtimiseen. (Konola, Kekki, Tiihonen & Marjaméki 2011, 36.) Laheisten muuttoval-
mennuksen sisalténé on tutustuminen ja toiveiden selvittdminen, tiedon jakaminen, asi-
antuntijailtojen ja tutustumiskéyntien jarjestaminen, vertaistapaamisten jarjestaminen
sekd elamanmuutokseen liittyvien asioiden ja muuttoon liittyvien tunteiden lapi kaymi-
nen. L&heisten kannattaa lisaksi aloittaa muuton jalkeisen tulevaisuuden pohtiminen jo
hyvissé ajoin ennen muuttoa. Erityisesti lapsen muutto lapsuudenkodista on vanhemmil-
le suuri eldamdnmuutos, joka herdttdd monenlaisia tunteita. Vanhempien arki ja rooli

vanhempina muuttuvat (Konola ym. 2011, 36.)

Léaheisten asiantuntemus on keskeinen voimavara, jonka turvin voidaan luoda innovatii-
visesti uusia toiminta- ja palvelumuotoja. Kehitysvammaisten Palvelusaation kehitté-
mistoiminnan tavoitteena on osallistaa kehitysvammaisia henkil6ita ja heidan laheisiaan
toiminnan ja palveluiden kehittamiseen. Kehittamistoiminnassa laheisten kanssa tehtéava
yhteisty6 toteutuu eri tavoin. Muuttovalmennuksessa perheiden kanssa tehtava tyo on
toiminnan laht6kohtana. Ohjaus- ja tukiryhmissé olevat l&heisten edustajat ovat konk-
reettisesti mukana toiminnan kehittdmisessa. Kehitysvammaiset henkil6t osallistuvat
kehittdmistyohon esimerkiksi asiantuntijaryhmatoiminnan seka vertaistutkimuksen
kautta. KVVPS — konsernissa yhteistyota tukemaan ja kehittdmaan kaynnistettiin syksylla
2010 ”Toimiva ldheisyhteisty6 hyvin eldmén tukena” —koulutushanke, jonka tavoittee-
na on tuoda l&heiset entistd tiiviimmin mukaan toiminnan kehittdmiseen. Kehittdmis-
toiminnan organisoiman kolmivuotisen hankkeen aikana tehdaan hyvié kaytantoja na-

kyviksi ja kehitetddn uusia. (Vuosikirja 2011,15.)
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2.5 Omaishoito

Kehitysvammaisista ihmisista suurin osa asuu kotona vanhempiensa kanssa. Kotihoi-
dossa on talla hetkelld hyvin vaikeavammaisia henkilditd ilman riittdvia tukitoimia.
Omaiset ovat pyrkineet parhaansa mukaan oppimaan hyvinkin vaativan hoidon periaat-
teet. He ovat samalla my®s sitoutuneet hoitoon siind méaérin, etteivat huomaa vasymis-
taan. (Kaski 2011,12.) Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) vuonna 2012 teke-
man omaishoidon tuen kuntakyselyn mukaan kehitysvammaisten osuus omaishoidon

hoidettavista on 15 % (Kansallinen omaishoidon kehittdmisohjelama 2013).

Laissa omaishoidolla tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilén hoidon ja
huolenpidon jarjestdmista kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle laheisen henkilon
avulla. Omaishoitaja on lain mukaan hoidettavan omainen tai muu hoidettavalle l&hei-
nen henkild, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen. Omaishoitosopimuksella tarkoite-
taan hoitajan ja hoidon jarjestamisestd vastaavan kunnan valista toimeksiantosopimusta
omaishoidon jarjestamisestd. Omaishoidon tuella tarkoitetaan kokonaisuutta, joka muo-
dostuu hoidettavalle annettavista tarvittavista palveluista sekd omaishoitajalle annetta-
vasta hoitopalkkiosta, vapaasta ja omaishoitoa tukevista palveluista (Laki omaishoidon
tuesta 2005). Kaikki omaistaan hoitavat eivat kuitenkaan kuulu omaishoidon tuen pii-
riin. Omaishoito on kaytannodssd perheen, muiden omaisten ja sukulaisten tuottamaa
hoivaa hoidettavan kotona. Omaishoitotilanne mielletd&n usein ikdihmisten hoitamisek-

si, vaikka monet hoidettavat l&heiset ovat lapsia tai tyoikaisia.

Omaishoitoa tutkineen Mikkolan (2009, 34) mukaan tarkein motiivi on hoivan saajan ja
antajan vélinen henkilékohtainen suhde, joka on olemassa hoivan tarpeesta riippumatta
ja edellyttdd yhteenkuuluvaisuuden tunnetta. Pelkistetysti kyseessé ovat rakkaus ja vel-
vollisuudet, jotka voivat vaikuttaa keskendan ristiriitaisesti. Omaishoitotilanteiden mo-
nitahoisuutta ja ristiriitaisuutta lisddvat entisestaan kohtaamiset palvelun jérjestajien ja
tuottajien kanssa seka naihin kohtaamisiin liittyvat odotukset. (Valokivi & Zechner
2009, 153.) Omaishoitajuus on rooli, joka tulee omaishoitajan elaméén muiden jo ole-
massa olevien roolien rinnalle. Omaishoitajan identiteetissa auttajan roolia vahvempana
on usein rooli vanhempana, puolisona tai perheenjasenend. (Nissi-Onnela & Kaivolai-
nen 2011, 58.)
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Laheiseen ihmissuhteeseen perustuva hoiva sisaltdd parhaimmillaan erityisia laatuteki-
JOIt4, joita el virallisessa hoivassa saavuteta. Omaishoivan riskind on, ettd hoiva yksi-
tyistyy kodin seinien sisépuolelle ja perheen harteille. Hoivan antajasta tehdaan ympari-
vuorokautinen hoivatyontekija. (Mikkola, 2009, 34-35.)

2.6 Omaishoito ja omaishoiva yhteiskunnassa

Omaishoiva on merkittdva osa sosiaalipoliittisten kysymysten ratkaisua, mutta omais-
hoivassa on kyse myds moraalista, kulttuurista ja sosiaalisista normeista. Omaishoivaa
on ryhdytty tukemaan julkisin palveluin ja etuuksin ja etenkin ne omaishoitajat, jotka
saavat omaishoidon tukea kiinnittyvét osaksi kunnan sosiaali- ja terveyspalvelujérjes-
telmé&a. (Valokivi & Zechner, 2009, 126-127.) Omaishoidon tuki sosiaalipalveluna on
osa kunnan sosiaali- ja terveyspalvelujen kokonaisuutta. Omaishoidon tuen strategia
kytketaan kunnan talousarvioon ja -suunnitelmaan, joissa osoitetaan voimavarat omais-
hoidon tukeen. (Omaishoidon tuki 2006..) Omaishoidon tukeminen ei ole suomalainen
erityspiirre, vaan sité jarjestetddn l&dhes jokaisessa Euroopan maassa muodossa tai toi-
sessa (Krdger 2009, 119).

Perheen ja lahiyhteisojen jasenilleen tarjoama apu ja tuki ovat Suomessa hoivan tuotta-
misessa térkeitd. Pohjoismaisten palveluvaltioiden formaalit hoivapalvelut I&hinna tay-
dentdvéat perheen informaalia apua. Pohjoismaiden kaltaisissa maissa, joissa julkisia
hoivapalveluja on tarjolla monia muita maita enemman, ei ole ollut havaittavissa per-
heen hoivaroolin vahenemista. (Kréger 2009, 115-117.) Omaisten antama hoiva ei ole
kuitenkaan enaa itsestddn selvésti perheiden velvollisuus, silla yhteiskunta jakaa vastuu-
ta monin tavoin. Niin hoivan tarvitsijat kuin omaishoivaajat odottavat, etta hyvinvointi-
valtio tarjoaa palveluja ja etuuksia, jotka tukevat omaishoivatilannetta. Hoivan yhteis-
kunnallistumisesta huolimatta laheisten hoivaaminen kotona on edelleen vahva moraa-
linen ja kulttuurinen velvoite. (Valokivi & Zechner, 2009, 129-130.)

Hoivapalvelujen kannalta omaishoivassa ratkaisevaa on epévirallisen ja virallisen hoi-
van rajapinta. Omaishoiva asettuu siten julkisen ja yksityisen toiminnan vélimaastoon.
(Krbger 2009, 116; Valokivi & Zechner 2009, 129.) Yhtééltd omaishoidon tuen voidaan

katsoa informalisoivan formaalia hoitoa, silla se tuo perheenjésenten valisiin hoivasuh-
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teisiin tyosuhteen ja rahatalouden piirteitd. Toisaalta omaishoidon sulauttaminen osaksi
kunnallista sosiaalipalvelujarjestelméaa merkitsee myds formaalin informalisointia ja
kunta tuottaa osan palveluista ei-ammatillisena omaishoitona. Seké kotihoito etté laitos-
hoito maarittyvat talléin omaishoidon tukipalveluiksi. Omaishoitajista on tullut puo-
liammatillisia hoivatyontekijoita, jotka vastaavat yhteiskunnan kasvaviin hoivatarpei-
siin. (Krdger 2009, 120-121.) Omaisiaan hoitavat eivéat ndyta kuitenkaan mieltavan te-
kemé&énsa hoivaty6td palveluksi kunnan tai muiden palveluiden joukossa. Tdméa johtu-
nee siitd, ettd kyse on itselle laheisestd henkiltstd ja hoivaa annetaan useimmiten koto-
na. Laheisen hoivaaminen ei mydskdan muistuta perinteista tyoelamaa tyoaikoineen ja
muine etuineen vaan omaishoiva usein maarittdd elamad ympéri vuorokauden. Hoiva
nivoutuu osaksi jokapdivaista elamaa eri tavalla kuin ansioty0 eivétka tyéelamén edut ja
tybajat koske hoivaajaa. (Valokivi & Zechner 2009, 129, 140.)

Hoivan tarvitsija on palveluiden péaasiallinen kayttaja ja hanella on kuluttajans keskei-
nen rooli. Jos hoivan tarvitsijalla ei ole kykya toimia kuluttajana, omaishoivaajan ja
muiden laheisten tehtdvana on toimia hoivan tarvitsijan puolestapuhujana tai palvelujen
epasuorana kayttajand. Kuntien nakdkulmasta omaishoivaajat nahdaan myds palvelujen
tuottajina, ei vain palvelujen kéyttdjind. Omaishoidon sopimuksella omaishoivaaja lu-
paa tehdd hoivaty6td ja kunta puolestaan tarjoaa seka hoivatyota tekevélle ettd hoivan
tarvitsijalle tiettyjad palveluja. Luvattuja palveluja ei aina kuitenkaan ole saatavilla ja
omaishoitaja ei voi esimerkiksi pitaa lakisaateisia vapaapéiviaan. (Valokivi & Zechner
2009, 152.)

2.7  Omaishoitoa, toimijuutta ja kehitysvammaisten ihmisten muuttoa koskevia

tutkimuksia

Omaishoitoa koskevat tutkimukset keskittyvat p&d&osin puolisohoivaan, mutta omaishoi-
tajana toimimisessa toteutuu samoja arkisia asioita riippumatta siitd onko hoidettava

puoliso tai oma aikuinen lapsi.

Ulla Halosen (2011) tutkimuksessa Hoivaa miten taidat — omaishoitajan arki ja toimi-
juus on selvitetty omaishoitajien arkea ja sitd maarittavia tekijoita sek& toimijuutta kol-
mitasoisen mallin avulla. Tutkimus liittyy Omaishoitajat ja Laheiset -liiton Ovet-

projektiin, jonka yhtena tavoitteena on omaishoitajien toimijuuden vahvistaminen. Hoi-
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van sitovuus vaikutti arjen kulkuun ja toimijuuteen pakottavana rakenteena. Omaishoi-
tajat voidaan jakaa toimijuutensa perusteella kolmeen ryhméan: vahvaan, sopeutunee-
seen ja heikkoon toimijaan. Tuula Mikkola (2009) on puolestaan véitoskirjassaan tutki-
nut puolisohoivan arjen toimijuutta. Tutkimuksen mukaan pitk&dan jatkuessaan hoiva
muodostuu ruumiillisena ja emotionaalisena toimintana osaksi jokapaivéista arkea ollen
valttamatontda. Puolisot haluavat toiminnallaan vahvistaa toistensa toimijuutta. Liina
Sointu (2011) on tutkinut millaisia ulottuvuuksia puolisoaan kotona hoitavan lasndololla
on ja miten puolisoaan kotona hoitavat kokevat sen hoivan arjessa. Tutkimuksensa joh-
topéatoksend Sointu esittaa, ettd sosiaalipoliittisilla kaytannoilla, kuten hoivapalveluilla,

voidaan saddelld lasndolon intensiivisyyttd omaishoivan arjessa.

Kehitysvammaisen ihmisen muuttoa ja itsendistymistd on tutkittu eri nakokulmista.
Asumisvalmennuksen suunnittelija Katja Toivasen (2002) sosionomi amk -tyon ”Pas-
saa asua” - Kehitysvammaisen ihmisen muuton tukeminen ja uuteen kotiin sopeutumi-
nen keskeisena teemana oli kuvata muuttoprosessia kehitysvammaisen ihmisen nako-
kulmasta ja heidan itsensa kokemana. Johanna Niemelan (2012) ylempi amk -
opinndytteen tehtavana oli selvittaa soveltuuko vertaismentorointi muuttovalmennuksen
tueksi ja miten sen avulla voidaan tukea kehitysvammaisen muuttajan omaisia. Ver-
taismentoroinnin tavoitteena on hyédyntdd kehitysvammaisten ihmisten omaisten ko-
kemusasiantuntijuutta muuttamiseen liittyvissa kysymyksissé ja kehitysvammapalvelui-
den kehittdmisessd. Tutkimuksessa ilmeni, ettd vertaismentoroinnin onnistuminen edel-
lyttdd mentoroinnin koordinointia. Kehitysvammaisten Palvelus&&tion muuttovalmen-

nus oli mukana muuttovalmennuksen toteuttamisessa.

Minna Heinonen (2010) on pro gradu —tutkielmassaan tarkastellut kehitysvammaisen
ihmisen itsemé&arddmisoikeutta suunniteltaessa tulevaisuuden asumismuotoa. Heinonen
toteaa, ettd kyselyna toteutetun tutkimuksen haaste oli saada kehitysvammaisen ihmisen
oma &éni kuuluviin. Tutkimuksen aineisto on jasennetty toimijuuskasitteen avulla. Mer-
ja Paavola (2006) on tutkinut kehitysvammaisten nuorten itsendistymistd ja sen tuke-
mista. Hanen mukaan kehitysvammaisen ihmisen onnistunut muutto edellyttdd vanhem-

pien myotamielistd asennetta muuttoa kohtaan.

Lea Vaitti (2009) on tutkinut vanhempien kokemuksia kehitysvammaisen perheenjése-
nen asumispalveluista ja niihin vaikuttamisesta. Tulosten mukaan lainsaadannélla turva-

tut vaikuttamismahdollisuudet vesittyvat valinnan mahdollisuuksien rajallisuuteen asu-
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mispalveluissa. Vanhemmat pyrkivat valvomaan vammaisen perheenjdsenensa etuja,
miké saattaa aiheuttaa vanhempien ja henkilokunnan valille ristiriitoja. Vanhemmat

mielsivat myos itsensd asumispalveluja kayttavéksi asiakkaaksi.

Sanna Strémberg (2007) on pro gradu- tutkielmassaan Kehitysvammaisen perheenjase-
nen itsendistyminen ikaantyvien itien ajatuksissa lahestynyt itsendistymisen teemaa
kolmesta eri ndkokulmasta. Teema-alueet olivat itsendistyminen &itien ajatuksissa, it-
sendistyminen ja perheen eldménkulku seka itsendistyminen ja tuen tarpeet. Tutkimuk-
sen mukaan vanhemmille syséttiin edelleen paljon vastuuta tiedon ja tuen omaehtoisesta
hakemisesta. Useimmat didit kokivat, ettéd tuki on erityisen vahaista juuri heidan taman-
hetkisessé eldménvaiheessaan. Itsendistymiseen liittyvid tukitoimia ei koettu olevan
riittavasti tarjolla eika niista myoskaan lilemmin tiedetty. Aitien itsenaistymista koske-
vaa ajattelua suhteutettiin perheen elamankulkuun. Aidit jasensivat perheen elamankul-
kua vahvasti yhteiskunnallisten kokemusten kautta. Yhteiskunnalta ei elaménkulun var-
rella ollut juuri tullut tukea. Kehitysvammaista lasta hoitaneet didit toimivat paitsi aitei-

na, hoitajina ja kasvattajina myos esimerkiksi puheterapeutteina ja fysioterapeutteina.

Edelld mainitut tutkimukset vahvistavat opinndytetyon tutkimusasetelmaa ja puoltavat
toimijuusteorian kayttoa viitekehyksena.
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TOTEUTUS

Taman opinndytetydn tavoitteena on tutkia kehitysvammaisten lasten vanhempien toi-
mijuutta lapsen muuttaessa pois kotoaan. Aikuisen lapsen muutto omaan kotiin merkit-
see suuria muutoksia sekd muuttajan ettd vanhemman eldmaén. Tdman opinndytteen
tarkoituksena on selvittdd, miten muuttovalmennus edistdd vanhempien toimijuuden
muutosta ja miten muuttovalmennusta tulee kehittdd vanhempien nékokulmasta heitéd
paremmin tukevaksi. Muuttovalmennuksen toimintamallin kehittdminen on ajankohtais-
ta muuttovalmennuksen tarpeen lisadntyessa. Uusien asumisen mallien my6té tarvitaan
my0s uusia toimintatapoja ja tyokaluja. Opinnéytteelld pyritddn luomaan pohjaa tdhan

kehitystyohon.

3.1 Tutkimuksen lahtokohdat

Kehitysvammaisten Palvelusaétié on panostanut laheisyhteistyon kehittdmiseen omalla
koko organisaatiota koskevalla laheisyhteistyon koulutuksella vuosina 2010-2013.
Muuttovalmennuksen toiminnan ja kehittdmisen tukena toimii KOHO-ty6ryhmad, joka
koostuu laheisistd ja asiantuntijoista. KOHO-ty6ryhmassa, johon myds opinndytteen
tekija kuuluu, pohdittiin 3.2.2012 laheisten nakokulman kehittdmistda muuttovalmen-
nuksessa. Laheisten kokemuksia muuttovalmennuksesta arvioidaan jokaisen muutto-
valmennuksen yhteydessa kerétyn kirjallisen palautteen avulla, mutta varsinaista tutki-
musta aiheesta ei ole tehty. Opinndytteen tekija pééatti ryhman kannustamana selvittaé

aihetta opinndytteen avulla.

3.2 Tutkimuskysymykset

Opinndytetyon tavoitteena on selvittdd miten vanhemmat kokevat toimijuutensa elé-
manmuutoksessa ja miten muuttovalmennukseen tyémenetelmié tulisi kehittda toimi-
juuden nakokulmasta vanhempien toimijuutta ja kehitysvammaisen itsendistymista tu-

keviksi.

Tutkimuskysymykset, joihin tdssa opinnédytetydssa pyritaan vastaamaan ovat:
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1. Mit& on kehitysvammaisen vanhemman toimijuus?
2. Miten vanhemman toimijuus ja muuttajan toimijuus tukevat toisiaan?

3. Miten vanhempien toimijuutta voidaan tukea muuttovalmennuksessa?

Tutkimusaineiston analyysivaihe osoitti, ettd tutkimussuunnitelman mukainen tutkimus-
kysymys ”miten vanhemman toimijuus tukee muuttajan toimijuutta” on yksisuuntainen
ja lahtdkohtaisesti huono. Toimijuus on interaktionaalista ja tapahtuu suhteena ja suh-
teessa toisiin ihmisiin. (Jyrkdma 2008, 196.) Analyysin edetessa ilmeni, ettd vanhempi-
en toimijuus tukee muuttajan toimijuutta ja muuttajan toimijuus vanhemman toimijuut-
ta. Opinnaytteen tekija katsoi siten parhaaksi muuttaa tutkimuskysymyksen vuorovaiku-

tuksellisuutta tarkastelevaksi.
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KUVIO 2: Eri osatekijoiden valinen yhteys

Kuviossa 2 kuvataan opinndytteen eri osatekijoiden yhteyttd toisiinsa. Opinnaytteessa
toimijuusteoria toimii vanhemman toimijuuden tarkastelun lahtokohtana. Muutto on
kehitysvammaisen ihmisen ja hdnen omaishoitajana toimineen vanhemman yhteinen
muutosprosessi, jolla on vaikutusta heidan toimijuuteensa. Muuttovalmennuksen kehit-

tdmisen kohteet muodostuvat ndiden osatekijoiden pohjalta.
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3.3  Tutkimusmenetelm4 ja aineiston keruu

Tama opinnéyte on laadullinen tutkimus. Tutkimuksen aineisto keratdin teemahaastatte-
luin ja aineisto kasitellaan sisallonanalyysin avulla. Laadullisessa tutkimuksessa on ky-
symys todellisen elaman kokonaisvaltaisesta kuvaamisesta ja tutkimisesta. (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2010, 161.) Tasta Idhtokohdasta on valittu aineiston keruun tapa.
Aineiston keruu tapahtui kohdennetuin teemahaastatteluin ryhmahaastatteluina. Haastat-
teluja oli kolme ja kuhunkin ryhmaén osallistui kolme vanhempaa. Haastattelut toteutet-
tiin tammikuussa 2013. Ryhméhaastattelun avulla opinnéytteen tekijan tavoitteena oli
saada monipuolinen aineisto. Ryhmadhaastattelu on tehokas haastattelun muoto, silla
samalla saadaan tietoja usealta henkil6lta yhta aikaa. (Hirsjarvi ym. 2010, 210-211.)

Teemahaastattelussa tutkimusongelmasta poimitaan keskeiset aiheet tai teema-alueet,
joita haastattelussa on vélttamatonta kasitella tutkimusongelmaan vastaamiseksi (Vilkka
2005, 101). Teemoittamalla haastattelun opinnaytteen tekija halusi varmistaa, etta haas-
tattelu tuottaa vastauksia tutkimuskysymyksiin. Haastattelun teemat ovat toimijuuden
modaliteettien mukaiset. Toimijuuden modaliteetit ovat kyetd, taytyd, voida, tuntea,

haluta ja osata. Toimijuus rakentuu ndiden modaliteettien kautta. (Jyrkama 2008, 195.)

Teemahaastattelut kestavét yleensa tunnista kahteen tuntiin. Haastattelijan on varaudut-
tava toisaalta puheliaisiin, toisaalta niukkasanaisiin haastateltaviin. Tamén takia on syy-
t4 tehda koehaastatteluja ennen varsinaista haastattelua. (Hirsjarvi ym. 2010, 211.) En-
nen varsinaisia haastatteluja tehtiin joulukuussa 2012 koehaastattelu, johon osallistui
yksi vanhempi. Koehaastattelun tarkoituksena oli testata haastattelun teemoja ja kysy-
myksid. Ne vaikuttivat tehdyn koehaastattelun pohjalta asianmukaisilta. Haastateltava

arvioi haastattelua ja kahta kysymysta tarkennettiin sen jalkeen.

Haastattelun etuna on, ettd siiné voidaan séadelld aineiston keruuta joustavasti tilanteen
ja vastaajien mukaan. Lisaksi haastateltavat saadaan yleensa helposti mukaan ja he ovat
myos jalkikateen helposti tavoitettavissa. (Hirsjarvi ym. 2010, 205-206.) Haastattelijal-
la on mahdollisuus toistaa kysymys, oikaista vaarinkasityksia ja selventad ilmausten
sanamuotoa ja keskustella haastateltavien kanssa. Kysymykset voidaan esittaa siing jar-
jestyksessd, jonka tutkija katsoo aiheelliseksi. Haastattelussa on térkeintd saada mahdol-

lisimman paljon tietoa halutusta asiasta. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 73.)
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Teemahaastattelussa haastattelijan tehtdva on huolehtia, ettd haastateltava ryhmé pysyy
astetuissa teemoissa ja ettd ryhmahaastattelussa kaikki paasevat osallistumaan keskuste-
luun. Ryhmahaastattelun tavoite on keskustelun aikaansaaminen ja edistdminen. Haas-
tattelija itse ei osallistu keskusteluun. (Vilkka 2005, 103-104.) Avoimuudessa teema-
haastattelu on l&helld syvéhaastattelua. Teemahaastattelussa edetdan tiettyjen etukateen
valittujen teemojen ja niihin rakentuvien tarkentavien kysymysten mukaan. Periaattees-
sa etukdteen valittavat teemat perustuvat tutkimuksen viitekehykseen. Teemahaastatte-
lussa pyritdan Ioytdmaan merkityksellisid vastauksia tutkimuksen tarkoituksen ja on-

gelmanasettelun mukaisesti. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 75.)

Haastattelut noudattelivat teemoja melko hyvin, myétéillen kuitenkin keskustelun luon-
tevaa kulkua. Tarvittaessa teemaan palattiin ja haastattelija toisti teeman mukaisen ky-
symyksen tai selvensi sitd. Jotkut teemat, lahinna liittyen kehitysvammaisen ihmisen
toimijuuden tukemiseen, eivat heréttaneet juurikaan keskustelua, jolloin haastattelija
paatti siirtyd eteenpdin. Aihetta kuitenkin sivuttiin useassa yhteydesséd. Vanhemman ja
lapsen vuorovaikutus on vaistamatta osa vanhemman toimijuutta, mika tuli ilmi ryhma-
haastatteluissa. Kysymysten muotoilu olisi vaatinut ndiltd osin tarkempaa pohtimista
etukateen. Voi myos olla, ettd vanhempien ja lapsen suhdetta on vanhempien vaikea
arvioida ryhmatilanteessa. Joihinkin teemoihin palattiin haastateltavien aloitteesta uu-
delleen. Haastattelija tulkitsi talldin asian olevan haastateltaville erityisen tarkea. Haas-
tateltavat kertoivat haastattelun jélkeen, ettd teemat ohjasivat keskustelua hyvin. He
kokivat haastattelun positiivisena kokemuksena ja saivat toisiltaan keskustelun kautta

vertaistukea.

Haastattelut tehtiin kahdessa eri palvelukodissa. Aikaa kehitysvammaisten ihmisten
muutosta uuteen kotiin oli vajaasta vuodesta puoleentoista vuoteen. Vanhemmilla oli
siis jo kokemusta arjesta muuton jalkeen ja muuttovalmennuksen paatdstapaaminen oli
pidetty. Palvelukodin johtajat toimivat haastateltavia haettaessa yhteyshenkil6ind. Toi-
sen palvelukodin johtaja informoi haastattelusta palvelukodin joulujuhlan yhteydessé ja
toisessa palvelukodissa opinndytteen tekija itse kévi kertomassa meneillddn olevasta
tutkimuksesta. Kaikki haastateltavat olivat olleet mukana muuttovalmennuksessa. Pal-
velukodeissa asuu viisitoista kehitysvammaista ihmistd. Mitd&n muita erityisié kriteereja
ei haastateltavien valitsemiseksi ollut. Tutkimuksen luotettavuuden varmistamiseksi
huomioitiin se, ettd haastateltavat eivat olleet haastattelijalle muista yhteyksista liian

tuttuja henkildita.
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Tutkittavalla on oikeus tietdd mihin tarkoitukseen han antaa tietojaan ja miten tutkimus-
tuloksia kéaytetaan. Yleinen periaate on, ettd tutkittaville pitd4 antaa niin paljon asian-
mukaista tietoa, ettd haastateltavat voivat péaattdd osallistumisestaan tutkimukseen.
(Vilkka 2005, 154-155.) Haastattelun onnistumisen kannalta suositellaan, ettd haastatel-
tavat voivat tutustua haastateltuun aiheeseen etukateen. On eettisesti perusteltua kertoa
mité haastattelu koskee ja mihin haastateltavat lupautuvat. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 7.)

Haastateltavia informoitiin tutkimuksesta seké Kirjallisesti (Liite 3) etta suullisesti ennen
haastatteluja. Ennen haastatteluja haastateltavilla oli mahdollisuus esittd4 asiasta kysy-
myksid ja he allekirjoittivat tutkimusluvan (Liite 4). Haastattelut aloitettiin kotoisasti
kahvittelun merkissa ja sen tarkoituksena oli edesauttaa avoimen ja turvallisen ilmapii-
rin syntymistd. Osa haastateltavista oli keskendan tuttuja pitkalta ajalta ja osa oli tutus-
tunut vasta muuttovalmennuksessa. Ryhman keskusteluissa tdma seikka tuli esiin, mutta
ei vaikuttanut haastattelujen kulkuun hairitsevésti, vaan kaikki osallistuvat haastatteluun
tasavertaisesti. Haastattelujen ilmapiiri oli vapautunut ja rento. Haastattelut kestivét 1
tuntia 44 minuuttia, 1 tuntia 53 minuuttia ja 2 tuntia 16 minuuttia. Kaksi haastatteluista
toteutettiin palvelukodin asukkaan kotona ja yksi palvelukodin ryhméhuoneessa. Yhden
haastattelun kohdalla puhe héiriintyi pariin otteeseen, koska ikkunasta nédkyvé toiminta
kiinnitti haastateltavien huomion. Muutoin tilat toimivat haastatteluympéristéind hyvin.

Haastattelut nauhoitettiin ja kuvattiin digitaalisesti.

Haastateltavilta kysyttiin taustatietoja kirjallisesti (Liite 2). Haastateltavista viisi oli nai-
sia ja neljd miehid. Heista kuusi oli toiminut omaishoitajana. Nuorin haastateltavista oli
50-vuotias ja vanhin 74-vuotias ja haastateltavien keski-ika oli 64,6 vuotta. Haastatelta-
vista kuusi oli eldkkeella ja kaksi oli edelleen tydeldmassa. Vanhemmista kahdeksan oli

itse ollut muutossa aloitteen tekijana.

3.4 Aineiston analyysi

Saatu laadullinen aineisto analysoitiin sisallonanalyysida hyodyntden. Opinndytetyon
tekija perehtyi saatuun aineistoon huolellisesti lukemalla ja kuuntelemalla sen useita
kertoja. Samalla arvioitiin miten aineistoa tulisi kasitelld, jotta tutkimuskysymyksiin

saadaan vastauksia. Prosessin edesséd aineistoa lahestyttiin niin aineistosta nousevien
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teemojen, tutkimuskysymysten kuin haastatteluteemojen ndkdkulmasta. Aineisto osoit-
tautui laajaksi ja monipuoliseksi vaatien paljon perehtymistd ja huolellisuutta. Opin-
naytteen tekija paatti kasitella aineistoja haastattelun teemojen perusteella. N&in toimi-
juusteorian mukaiset modaliteetit toimivat analyysia ohjaavina teemoina. Opinndytteen
tekija arvioi jasennyksen toimivan muuttovalmennuksen kehittdmisen runkona myos

jatkossa, silla modaliteettien avulla arki ndyttaytyy monipuolisesti.

Tutkimusmetodologiaa esittelevéassa kirjallisuudessa laadullinen analyysi jakautuu ai-
neistolahtdisyyden lisdksi teorialahtdiseen ja teoriaohjaavaan analyysiin. Aineistolahtoi-
sessd analyysissa pyritddn luomaan tutkimusaineistosta teoreettinen kokonaisuus, jolloin
analyysiyksikot valitaan aineistosta tutkimuksen tarkoituksen ja tehtévénasettelun mu-
kaisesti. Analyysiyksikot eivét ole etukateen sovittuja tai harkittuja. Teorialahtdisessa
analyysissa analyysi nojaa johonkin tiettyyn teoriaan, malliin tai auktoriteetin esitta-
madn ajatteluun ja tutkittava ilmio méaritelladn jonkin jo tunnetun mukaisesti. Teo-
riaohjaavan analyysin avulla voidaan ratkaista aineistoldhtdisen analyysin ongelmia.
Teoriaohjaavassa analyysissa on teoreettisia kytkentdja, mutta ne eivat pohjaudu suo-
raan teoriaan tai teoria voi toimia apuna analyysin etenemisessa. Analyysiyksikot vali-
taan aineistosta, mutta aikaisempi tieto ohjaa tai auttaa analyysia. Aikaisemman tiedon
merkitys ei ole teoriaa testaavaa vaan uusia ajatusuria avaavaa. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 95-97.)

Tutkimusaineisto jarjestetddn abstrahoimalla sellaiseen muotoon, ettd johtopaatokset
voidaan irrottaa yksittdisistad henkil@istd, tapahtumista ja lausumista ja siirtdé yleiselle
késitteelliselle ja teoreettiselle tasolle. Aineiston analysoinnin mahdollistaa sen saatta-
minen analysoitavaan muotoon, mika tarkoittaa yleensa aineiston litteroimista. (Metsa-
muuronen 2006, 122.) Tutkimuksen aineisto litteroitiin ja litteroitua tekstid tuli yhteensa
107 sivua. Litterointi tapahtui tarkasti ja ryhmékeskusteluun liittyva paallekkéin puhu-
minen ja muut epaselvat kohdat tarkistettiin nauhoitetun kuvan avulla. Myds muiden
puheen myotaily ja nauraminen Kirjattiin. Tarkkaan litterointiin p&&dyttiin, jotta aineis-
tosta nousevat tarkeét asiat eivéat jaisi huomiotta. Aineistoon siséltyi huumoria ja vérik-
kaita ilmauksia, jotka olisivat voineet vieda opinnaytteen tekijan huomion muulta sisal-
I61ta. Opinndytteen tekijd nimesi haastateltavat uudelleen keksityilld nimill& siten, etta

haastateltavat eivat ole tunnistettavissa.
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Teemoittelussa painotetaan mitd kustakin teemasta on sanottu. Kaiken kaikkiaan kyse
on laadullisen aineiston pilkkomisesta ja ryhmittelysté erilaisten aihepiirien mukaan.
Ennen varsinaista teemojen etsimisté aineisto voidaan ryhmitella. Alustavan ryhmittelyn
jalkeen aineistosta voidaan etsia varsinaisia teemoja eri aiheista. Ideana on etsia aineis-
tosta tiettyd teemaa kuvaavia nakemyksid. Jos aineisto on keratty teemahaastatteluna, on
aineiston pilkkominen suhteellisen helppoa, koska haastattelun teemat muodostavat jo
itsessdan jasennyksen aineistoon. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 93.)

Litteroinnin jélkeen aineistosta tehtiin pelkistetyt ilmaisut, jotka ryhmiteltiin tutkimus-
kysymysten mukaisesti. Aineistosta nousi tutkimuskysymysten lisaksi muita asioita,
jotka ryhmiteltiin selvyyden vuoksi omaksi ryhmékseen. Ryhmittelyn jalkeen pelkiste-
tyt ilmaisut luokiteltiin kysymysten teemojen mukaisesti alaluokkiin. Alaluokista muo-
dostettiin yladluokkia, joiden pohjalta opinnaytteen tekija rakensi paaluokkia eli teemoja
modaliteettien avulla. Teemojen avulla nimettiin vanhempien toimijuuden muutosta
kuvaavat sanaparit, vanhempien ja lapsen vélistd tukea kuvaavat teemat seké teemat
muuttovalmennuksen kehittamista varten. Nama kolme kokonaisuutta ovat tutkimusky-

symysten mukaiset.
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4 TUTKIMUSTULOKSET

Toimijuus-kasitteen avulla on mahdollista ymmartéa ja analysoida ihmisté arkitilanteis-
sa, heidan elamantilanteitaan sek& vuorovaikutusta ja asemia suhteessa palvelujarjes-
telmdn instituutioihin. IThminen tormad arjessaan jatkuvasti osaamisen, kykenemisen,
taytymisen, voimisen, haluamisen ja tuntemisen vuorovaikutukselliseen dynamiikkaan.
(Jyrkédmé 2008, 195-196.) Arjen tilanteissa toimijuus siis muotoutuu ikdan kuin useam-
man modaliteetin yhdistelmana. Esimerkiksi tdssé opinndytetydssd vanhemmat kuvaa-
vat lapsensa elaméén osallistumista vapaaehtoisena velvollisuutena. Talldin vanhem-

man toimijuutta ohjaa sekd haluaminen etté taytyminen.

Ensimmaisessa tulosluvussa vanhempien toimijuus ja sen muutokset esitellddn modali-
teetteihin jaoteltuna, mutta samat aineistosta nousevat teemat, kuten arjen rytmin muut-
tuminen, toistuvat eri modaliteettien ndkokulmista. Jyrkdmé (2008) huomauttaa, etta
toimijuusanalyysissa on huomioitava toimijuuden prosessuaalisuus ja toimijuus dynaa-
misena prosessina. Tassa opinndytetydssd on jo lahtokohtaisesti kysymys toimijuuden
muutoksesta. Vanhemmat muistelevat arkeaan ennen muuttoa ja vertaavat nykyisté ar-

keaan aikaisempaan eldmantilanteeseensa.

Toimijuuden kontekstuaalisuus, kohteellisuus, sen sidostuminen paikkaan, aikaan ja
tilanteeseen ovat Jyrkdman (2008) mukaan tutkimuksen nédkdkulmasta olennaista. Tassa
opinndytteessd vanhempia yhdistavé tekija on lapsen kehitysvammaisuus ja kotoa pois
muuttaminen palvelukotiin. Vaikka taustatiedoissa kysyttiin joitakin koordinaatteihin
liittyvid asioita, kuten ikaa ja onko tyGelaméssa vai eldkkeelld, ei ndiden tekijoiden vai-

kutusta arvioida analyysissa.

Vanhempien toimijuus ja muuttajan toimijuus ovat vuorovaikutuksessa kesken&én ja
tukevat toisiaan muutosprosessissa. Luvussa 4.2 kasitellddn muuttajan ja vanhemman
keskindistd tukea elamanmuutoksessa. Jyrkdma (2008) toteaakin, ettd toimijuus on in-
teraktionaalisuutta ja toteutuu suhteena ja suhteessa muihin ihmisiin. Toimijuutta maari-
tell&&n suhteessa muihin ihmisiin erilaisissa arjen tilanteissa ja erilaisten asioiden suh-

teen.
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Muuttovalmennuksen kehittdmistd vanhempien nakokulmasta koskevaan tutkimusky-
symykseen saadaan vastauksia modaliteeteista nousevista vanhempien toimijuuden
muutoksista, lapsen ja vanhempien keskindisestd tuesta sek& vanhempien suorista toi-
veista muuttovalmennuksen kehittamiseksi. Néité seikkoja kasitelldédn kolmannessa tu-

losluvussa.

Opinnaytteen tekija paatti kutsua muuttaneita aikuisia kehitysvammaisia ihmisié tilan-
teen mukaan joko muuttajaksi tai lapseksi. Lapsi on vanhemmilleen aina lapsi idstd huo-
limatta ja lapsi-sanan kéyttdminen tuntui opinndytteen tekijasta luontevalta. Silloin kun
taas opinnéytteen tekijd haluaa korostaa kehitysvammaisen ihmisen itsendisyytta tai
aikuisuutta, kaytetddn nimitystd muuttaja. Vanhempia kutsutaan vanhemmiksi koko

opinnaytetyon lapi.
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4.1  Vanhemman toimijuus ja sen muutokset

Seuraavissa alaluvuissa vanhempien toimijuuden muutoksia on kasitelty modaliteettien
pohjalta. Modaliteetit ovat yhteydessa toisiinsa ja vanhemman toimijuuteen vaikuttaa
useampi modaliteetti kulloisenkin tilanteen mukaan. Aineiston analyysin pohjalta on
muodostettu kunkin modaliteetin mukaan toimijuuden muutosta kuvaavat sanaparit

(kuvio 3), joita kasitelladn seuraavissa alaluvuissa.

Vanhemman toimijuuden muutos

kyeta

arjesta selviytyja — arjesta nauttija

taytya

vastuun kantaja — vastuun jakaja

voida

arki lapsen ehdoilla — arki omilla ehdoilla

tuntea

huoli — turvallisuuden tunne

haluta

hoivaaja — osallistuva laheinen

osata

asiantuntija — taustavoimavara

KUVIO 3: Vanhemman toimijuuden muutos
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4.1.1 Arjesta selviytyjasta arjesta nauttijaksi

Kyeta-modaliteetti ilmaisee fyysistd ja psyykkistd kykenemistd, jotka vaihtelevat tilan-
teesta toiseen ja jossa tapahtuu muutoksia vanhenemisen myota (Jyrkamé 2008, 195).
Kyeta-modaliteetin nakékulmasta vanhempien toimijuutta ennen lapsen muuttoa kuvaa
arjesta selviytyminen (kuvio 4). Lapsen muutettua omaan kotiin vanhemmat pystyvét
keskittymadn enemman omaan hyvinvointiinsa eika padpaino ole enéa arjesta selviami-

sessa vaan arjesta nautitaan aikaisempaa enemman.

Kyeta Arjesta selviytyja —> Arjesta nauttija

eomasta terveydesta ja kunnosta huolehtiminen

earjen helpottuminen

ejaksaminen, nukkuminen

earjen uusi rytmittyminen

evoimavarojen tunnistaminen ja jakaminen on mahdollista

KUVIO 4: Kyetéd-modaliteetti

Vanhempien mahdollisuus vaikuttaa omaan arkeensa parantaa heidan elaménlaatuaan ja
jaksamistaan. Vanhemmat kuvailivat suurimman muutoksen tapahtuneen arjen rytmin
muuttumisena seka arjen helpottumisena. Konkreettisimpana muutoksena arjessa van-
hemmat kuvasivat mahdollisuuden nukkua yonsa rauhassa. Varuillaan olo ja osalla van-
hemmista yolliset hoitotoimenpiteet olivat vaikuttaneet nukkumiseen ja jaksamiseen.
Arjen rytmittyminen lapsen aikataulun mukaan ja hoidon sitovuus olivat vaikeuttaneet

omasta terveydestd huolehtimista.

Puolisohoivaa ja siihen liittyvaé lasndoloa tutkinut Sointu (2011, 165) toteaa, ettd huo-
lehtiminen seka valveilla ja varuillaan oleminen ovat intensiivisimmilla&dn hyvin koko-
naisvaltaista lasndoloa, jolloin ja& vahan mahdollisuuksia keskittyd omien tarpeidensa

kuuntelemiseen ja itselle mieluisaan toimintaan.

Fyysinen rasitus véhentyi lapsen muutettua kotoa pois etenkin vaikeimmin vammaisten
vanhemmilla. Joillakin vanhemmista oli ollut huolia terveyden ja oman jaksamisen
kanssa. Tutkimusten mukaan omaishoitajat kokevat fyysisen terveydentilansa keski-

maaréistd heikommaksi ja heilla esiintyy enemmaéan kroonisia sairauksia kuin muilla
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samanikaisilla. Tyypillisia fyysisia sairauksia ovat tuki- ja liikuntaelinsairaudet ja paan-
sérky. Omaishoitajilla on my0ds diagnosoitu keskiméaaraista yleisemmin depressiota ja
ahdistusta. Omaishoitajien sidonnaisuus hoidettavan hoitoon ja huolenpitoon saattaa
nostaa kynnysta varata aikaa oman terveyden hoitamiseen. (Omaishoidon tuki 2006,32.)
Myos oma ik&&dntyminen mietitytti vanhempia. Vanhemmat kokivat helpottavana asiana
mahdollisuuden huolehtia omasta terveydesta ja hyvinvoinnista. Aikaisemmin sairasta-
minen tai omasta terveydesta huolehtiminen vaati osalla vanhemmista joko tilapéishoi-

don jarjestamista tai selvidmista hoitotyosta sairaanakin.

Meeri: ...ettd tdd niin valtavan suuri helpotus, ettd sd voit hoitaa ittees
niin kuin kuuluiskin

Kerttu: ...kauheeta jdrjestdmistd ennen kuin sai sairastua

Omasta kunnosta huolehtiminen oli ollut monelle vanhemmalle térkedd ja edelleen
omasta kunnosta huolehditaan lenkkeileméll& joko yksin tai ystavan kanssa. Myds mui-
den harrastusten avulla pyrittiin huolehtimaan hyvinvoinnista. Vanhemmat kokivat, etta
omasta terveydestd huolehtiminen on helpottunut oman ajan lisdantymisen myota.
Oman ajan lisd&dntyminen antoi enemman mahdollisuuksia huolehtia itsestd, mutta vaatii
vanhemmilta aloitteellisuutta mika koettiin jossain mééarin vaikeana. Toisaalta lisdanty-
nyt oma aika ja valinnanvapaus ajankayttoon olivat vaikuttaneet siten, ettd lenkille ei
tullut l&hdettyd. My6s painon muutokset suuntaan tai toiseen liittyivat eldamédnmuutok-

seen.

Simo: fyysisen kunnon hoito on helpottunut ... on tullut ittelle omaa aikaa
... el tartte kuunnella mitddn eikd nostaa mitddn

Paavo: juu mulla putos painoo ihan reilusti ja etta tota se oli se hyva asia
ja se tuli vahan niinku huomaamatta kun oli enemmaén aikaa olla ja menna
tuolla, eik& tarvinnut tehda sita ruokaa

Meeri: vaikka m& kuin taoin paahani, etta nyt pitasi kuntoilla kun on ma-
hollisuus lahtee. no tietysti ei kun vointi ei oo paras mahdollinen ollu. ei
aina jaksa. askel rupee harventuu, mutta yritdn kumminkin ja se VAPAUS
jaonnen tunne

Vanhemmat kokivat arjen helpottuneen huomattavasti, kun hoitotyo oli jaanyt pois. En-
tinen arki koettiin raskaaksi ja kuormittavaksi. Jatkuva suunnitteleminen ja huolehtimi-

nen vahenivat lapsen muutettua pois kotoa.
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Simo: kylla téaa on tullut helpoksi ja mukavaksi tda elama ja oleminen. en-
nen kaikkea nyt tajuaa kuinka paljon pystyy antaa ittelleen aikaa tai ot-
taan sita. nostaa kaikenlaista fyysista ja psyykkista hyvinvointia.

Sinikka: kyllahan siind semmonen rumba oli ja nyt kun kaikki semmonen
jéi pois, niin ei tarvii kun ittestdan huolehtia, niin onhan se helppoa

Mahdollisuus levata tarvittaessa ja riittavasti lisad seka psyykkisté etta fyysista hyvin-
vointia ja jaksamista. Vanhemmat kuvailivat muutokset nukkumisessa oman eldmén
kannalta hyvin merkitykselliseksi. Valvominen, yolliset hoitotoimenpiteet ja varuillaan
oleminen olivat vaikuttaneet unen maaraan ja laatuun. Esimerkiksi epilepsiakohtaukset
olivat vuosien varrella opettaneet vanhemmat olemaan varuillaan ja nukkumaan “koiran
unta”. Vanhemmat arvostivat nukkumista ja osaavat myos nauttia siitd. Jatkuva valvo-

minen oli myds aiheuttanut pysyvia univaikeuksia.

Paivi: viikkotolkulla valvoo ittekin yot, niin kylla se aika raskaaks kdy ...
iso muutos on ollut se nukkuminen, meni ihan vuoden verran siihen, etta
opettelen nukkumaan yoéni .... ihan oikeesti kun mun ei tarvii nyt herdtd
mihinkddn ... eihdn sitd kukaan jaksa jos ei saa oitdnsd nukkua...

Kerttu: mua huvittaa aina se kun ihmiset kysyy, etta osaatko sa nyt nukkua
kun Juha ei 00, niin nythdn maa osaan nukkua kun ei mun tarvii vahtia si-
t&

Simo: senhan tuntuu ihan pyhalle kun paésee nukkuu

Meeri: kyll& se koko kroppaan vaikuttaa, fysiikkaan vaikuttaa. ja se uni
mitd mind nukun on syvempdd vaikka olis lyhyempdi...

Simo: se mika tuntuu varmaan ihan normaali ihmiselle kummalliselta on
se, ettd voi menna nukkuu kun huvittaa ja nukkua rauhassa koko yonsa ja
herata kun kello soi.

Arjen uusi rytmi vaatii vanhemmilta tottumista. Vapaus rytmittdd arki oman mielen
mukaan ja lisd&ntynyt oma aika toivat mukanaan tyytyvaisyytta ja lisésivat jaksamista.

Toisaalta saannollisyys oli elaméssé vahentynyt.
Meeri: se oli vaikee opetella, mulla on vapaus kulkea siella (kaupungilla)
kelloon kattomatta. saa tehdd mitd itte tykkdd...

Paavo: oon huomannu ku kadonnut se semmonen saannollisyys, toisaalta
se on vahan ollu niinku haittakin, mutta ei se mulle mikaan ongelma
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Sinikka: kylla kans huomasin sen, ettd kun Leena oli kotona, niin se oli
saannodllisempaa. lenkkeili ja kaikkee. nyt helpommin jaa sinne istuu vaan
ja miettii tai tekee mité hyvansa

Kun arki sujuu, on ihminen tyytyvédinen omaan eldméénsa. Rutiinit jasentavat ja rytmit-
tavat ihmisen elamaa. Paivittdiset rutiinit auttavat myos selviytymaan. Ne vahentavat
epavarmuuden tunnetta, helpottavat péivittdisen eldmén sujumista ja saavat eldmén tun-
tumaan normaalilta. Rutiinit tuovat tuttuutta, turvallisuutta ja jatkuvuutta arkeen. (Mik-
kola 2009, 27-28.) Arjen rutiinit yllapitdvat jaksamista ja vanhemmat kokivat, ettd
omaa jaksamista ei miettinyt koska vaihtoehtoja ei ollut. Arkea muokattiin tilanteen
mukaan. Vasta lapsen muuton jélkeen arjen rytmin ja rutiinien muututtua vanhemmat

huomasivat, kuinka rasittavaa arki oli ollut.

Meeri: se on just sita kun pakko on, niin eihan sita silloin ajattele sitéa niin, mut-
ta kylla mina silloin olin poikki

Meeri: sita piti niinku itsestaan selvana asiana, mutta tassa sita rupeekin ajatte-
leen itteensa

Simo: niin ei sita ees ajatellu, aivan rutiinia

Paivi: nythdn sen huomaa sen eron, kun han tulee kotiin sattuu olemaan lomal-
la. tossa joululomallakin oli muutaman paivan. kun han oli nelja yota niin ma
olin tosi vasynyt sen jalkeen. kuinka mé& olen joskus jaksanut ollenkaan ela&
niin...

Tilapaishoitoa oli kaytetty jossain maarin omaa jaksamista tukemaan. Vapaata kaytettiin
omien voimien kerddmiseen ja yhteisen ajan saamiseksi. Tilapdishoidon saaminen vaati
hoidon varaamista hyvissé ajoin ja akilliseen tarpeeseen sen saaminen oli vaikeaa. Yk-
sin hoitovastuussa oleville leirit ja tilapéishoito tarjosivat mahdollisuuden. Kahden van-
hemman perheissé arjen hoitovastuuta oli jaettu vuorottelemalla ja siten annettu mah-

dollisuus omaan aikaan ja harrastuksiin.

Pdivi:...ettd osas ajatella ettd jos han on viikon pois niin mita ma teen sil-
14 viikolla, ettd ma en rasitu liikaa. ettda ma jaksan seuraavan viikon

Helena: kylla se monesti kdvi niin ettd jos mulla oli harrastuksia illalla
niin han (puoliso) tuli ja mind menin ja sitten vaihdettiin. ...kylld md koin
se aika rankkana. kun ik&a alkoi tulla niin sitd huomas, etta ei sita jaksa
samalla tavalla.



36

Jukka: juu aina kun... meni johonkin leirille niin mekin l&hdettiin johon-
kin, muuten oli semmosta vuorottelua niin ku s& sanoit. vuorotellen kaytiin
lenkilldi ja...

Muuttovalmennuksessa vanhempien toimijuuden kyeta-ulottuvuuden ldhtékohdasta on
tarpeen tukea vanhempia tunnistamaan ja arvioimaan omia fyysisia ja psyykkisia voi-
mavarojaan. Haastattelujen perusteella hyvinvointi néilla osa-alueilla paranee muuton
jalkeen huomattavasti ja sen tiedostaminen voi edesauttaa muutosprosessissa ja tukea

muuttopaattksesséd pysymisté.

4.1.2 Vastuun kantajasta vastuun jakajaksi

Taytya—ulottuvuuden piiriin kuuluvat niin fyysiset kuin sosiaaliset, normatiiviset ja mo-
raaliset esteet, pakot ja rajoitukset (Jyrkdma 2008, 195). Taytya-modaliteetin nakokul-
masta vanhemman rooli muuttui vastuun kantajasta vastuun jakajaksi (kuvio 5). Van-
hemmat kokevat velvollisuudekseen osallistua lapsensa eldmaan ja varmistaa arjen su-
jumisen. Vastuun siirtdminen on pitké prosessi, joka alkaa muuttopaatoksesta ja jatkuu
usein pitkddn muuton jalkeen. Vanhempien eldmaén ja toimijuuteen vaikuttavat myos
muut elaméssé tapahtuvat muutokset sekd muiden ihmisten odotukset ja toiveet.

( Taytya ] Vastuun kantaja-> Vastuun jakaja

elapsen arjen sujumisen varmistaminen
eosallistuminen lapsen eldamaan

emuiden odotuksiin vastaaminen

evastuun siirtaminen

emuiden elamanmuutosten vaikutus eldaman

KUVIO 5: Taytya-modaliteetti

Lapsen asioista huolehtiminen on kuulunut vanhempien eldmaan vuosikymmenia ja
siitd on tullut osa normaalia arkea ja omaa identiteettid. Pollarin (2007, 87) mukaan
vammaisten lasten vanhempien odotetaan olevan tiedostavia, aktiivisia ja reflektoivia
lapsensa asioiden selvittelijoitd ja vanhempien tdytyy olla jatkuvasti valmiina muutok-
siin sekd uusiin ongelmiin. Vanhemmat ovat oppineet luovimaan palvelujarjestelméssa
ja lapsen aikuistuessa vastuu séilyy edelleen vanhemmalla niin kauan kuin lapsi asuu

kotona. Vanhemman tehtdvana on vanhemmuuden liséksi toimia omaishoivaajana.
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Omaishoivaajat kantavat kokonaisvastuun l&heistensa hoivasta: he antavat hoivaa, paik-
kaavat puuttuvia palveluja seka reagoivat dkillisiin hoivatarpeisiin ja muutoksiin palve-
luissa (Valokivi & Zechner 2009, 153). Valittamisen synnyttdméstd moraalisesta tun-
teesta ja velvoitteesta seuraa itse avun, huolenpidon ja hoivan tuottaminen, joka tarkoit-
taa vélittdmista voimakkaampaa sitoutumista toisen auttamiseen. Hoivan antaminen ja
saaminen on ennen kaikkea keskindista riippuvuutta. (Mikkola 2009, 21) Lapsen kasva-
essa ja itsendistyessa vanhemmat joutuvat arvioimaan roolinsa vastuunkantajina ja ja-
kamaan vastuun muiden kanssa. Vastuuta halutaan jakaa ja osa vanhemmista koki, ettd
hoitovastuu on siirtynyt heiltd kokonaan pois. Osa koki, ettd vastuu on osittain sdilynyt
ja se kohdistui esimerkiksi epilepsian hoitoon ja kommunikointiin liittyviin kysymyk-
siin. Osallistuminen lapsen eldmaan koettiin vapaaehtoisena velvollisuutena ja osana

normaalia vanhemmuutta.

Jukka: kylla se on vahan niinku pakko, mulla ainakin
Paivi: ja on se velvollisuuskin

Jukka: ei se muutu miksikaan se kuuluu vahan niinku tdhdan vanhemmuu-
teen

Paivi: ihan niinku me muistakin lapsista huolehditaan ja murehditaan mi-
ten heidan omassa elamassaan

Jukka: l&heisten panos on tarkee

Vastuun siirtyminen on aikaa vieva prosessi ja vanhemmat kokivat olevansa siina eri
vaiheessa. Ne vanhemmat, jotka olivat asettaneet selkeité tavoitteita vastuun siirtdmisel-
le, olivat siind myos pidemmélla. Vastuun siirtymiseen vaikuttaa se, miten vanhemmat
arvioivat lapsensa kotiutuneen, kuinka muuttaja ilmaisi omaan tahtoaan ja halua irtaan-
tua. My0s tydssa kdyminen tai muut eldman yllattdvat tapahtumat olivat edesauttaneet
vastuun siirtymistd. Vaikka elettya arkea muuton jéalkeen oli jo kulunut noin vuosi, ku-

vailivat vanhemmat olevansa viel opettelemassa irtaantumista.

Simo: ...ollaan silld periaatteella ettd tddhdn on nyt Juuson koti ja naa
Juuson “vanhemmat’” tddlld hoitaa sen asioita.

Meeri: huomaan, teill& on aivan terve tilanne, siis ma ihan kadehdin tei-
dan tilannetta etté juuri néin se pitais olla...hieno asia. ma en vield tohon
pystynyt. mé koen viela sen jos ma en ole yhteyksissa johonkin aikaan niin
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minulle tulee syyllisyyden tunne enk& ma olekaan tarpeeks sitten huolehti-
nut siité ja mitahan ne nyt ajattelee

Kerttu: ma sillai oon paattanyt paastaa irti. Uskon ettd ne yrittaa par-
haansa ja ne tekee, mutta niin ku semmonen, ettd huomaako ne nyt ja tie-
tddko ne nyt. Juhallakin on niin paljon kaikkea sairasasioita... mut kylld
ma siita irtaantumassa oon, en tieda koska

Luottamus palvelukodin kykyyn ja haluun hoitaa asioita oli rakentunut, mutta prosessin
koettiin vievéan aikaa molemmin puolin. Lapsen terveyteen, kommunikointiin, ymmaérre-
tyksi tulemiseen ja turvallisuuteen liittyvistd asioista huolehdittiin yha vaikka palvelun
laatuun oltiin tyytyvéisia. Keskeiseksi elamanlaadun osa-alueiksi kehitysvammaisten
elaméssd Matikan (2000) mukaan osoittautuivat samat asiat kuin muillekin ihmisille:
esimerkiksi ihmissuhteet, ty0 ja terveys, mutta myo6s itsemadraamisoikeus, valinnan
mahdollisuudet ja turvallisuus. Nama osa-alueet osoittavat millaisten asioiden kohdalla
kehitysvammaiset henkil6t voivat joutua syrjityksi tai miten heidan eldménsa eroaa ei-

vammaisten eldmasta. (Haarni 2006, 47.)

Meeri: mulla on semmonen tuntuma etta siihen menee viela yksi vuosi
Kerttu: kylla makin ajattelen sillai

Meeri: sillon ne on jo valmiit hoitaa sité asiaa eteenpain. pitka prosessi

Vanhemmat Kkuvasivat tavoitteekseen taustavoimavarana ja normaalina vanhempana
olemisen. Vaitin (2009, 15) tutkimuksessa vanhemmat puolestaan kokivat itsensé asu-
mispalveluita kayttavaksi asiakkaaksi ja kokivat oman roolinsa asumiseen ja tukeen
liittyvissa asioissa epaselvaksi. Valokivi ja Zechner (2009, 152) puolestaan katsovat,
ettd hoivan tarvitsija on palveluiden péaasiallinen kayttdja ja kuluttaja. Jos hoivan tar-
vitsijalla ei ole kykya toimia kuluttajana, omaishoivaajan ja muiden ldheisten tehtavana

on toimia hoivan tarvitsijan puolestapuhujana tai palvelujen epasuorana kayttajana.

Vanhempien oman ajan lisd&dntyminen voi synnyttda uusia odotuksia l&heisilté ja suku-
laisilta. Yhden haastatteluryhman vanhemmat nakivét velvollisuutenaan auttaa vasta-
vuoroisesti muita ja he kokivat Kiitollisuudenvelkaa niitd henkildita kohtaan, jotka olivat
joskus auttaneet heitd. Muiden perheenjésenten ja tuttavien odotuksiin vastaaminen he-

rétti ristiriitaisia ajatuksia kuten seuraava keskustelu osoittaa.
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Kerttu: niin tata se sitten juur on, ettd kun mua tarvittas, mullakin on va-
han niinku semmosia ettda semmoset kun joskus auttanut, auttanut mulla on
siitd kauhee tarve jos ne on nii ku sairaana tai

Meeri: niin véahan niinku viitataan, ettd mun pitéas nyt osallistua ja auttaa
naita suvun 90- vuotiaita ja vammaisia

Kerttu: niin taa juuri ... sitten on semmosia vanhuksia, jotka soittelee etta
ma olen niin yksin et sadkaan on yhtaan taalla kayny

Vanhempien eldmééan voi muuttamisen lisdksi kuulua muita suunniteltuja tai suunnitte-
lemattomia elamanmuutoksia. Akillisten muutosten ja elamankriisien osuminen samaan
aikaan lapsen muuton kanssa vie voimavaroja ja vaikuttaa irtaantumiseen. Vastuun ja-
kaminen voi olla valttdaméatonta ja auttaa selviytymaan vaikeasta eldmantilanteesta kuten

vanhempi seuraavassa mainitsee:

Meeri: tassa on tietysti paallekkain niin monta asiaa

Meeri: joskus se (elamd) muuttuu taysin ja siitakin selvitdan, ehka ei ihan
heti, mutta vahitellen

Taytya-modaliteetin perusteella muuttovalmennuksessa tulisi tukea muuttopaatosta ja
siind pysymista seka vastuun siirtamista kehitysvammaiselle ihmiselle itselleen ja hanta
avustaville tyontekijoille. Oma paikka ja rooli suhteessa laheisiin, tyontekijoihin ja

muuttajiin rakentuu ajan kanssa.

4.1.3 Lapsen ehdoilla toimijasta omilla ehdoilla toimijaksi

Voida-modaliteetti viittaa mahdollisuuksiin, joita kulloinenkin elamaéntilanne ja siina
olevat rakenteet ja tekijat tuottavat (Jyrkdmé 2008, 195). Vanhemmat kuvasivat painok-
kaasti elamadnmuutokseen kuuluvan vapauden lisddntymisen, arjen rytmin muuttumisen
ja suunnitelmallisuuden vahentymisen. Voida-modaliteetin perusteella arki muuttuu
lapsen ehdoilla toimimisesta omilla ehdoilla toimimiseen (kuvio 6). Lapsen muutto
merkitsi vanhemmille mahdollisuutta siirtd4 vastuuta ja tehdd arjessa valintoja omista
l&htokohdista.
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Voida Arki lapsen ehdoilla = Arki omilla ehdoilla

evapauden lisdantyminen

earjen rytmin muuttuminen
esuunnittelemisen vahentyminen
evastuun siirtyminen

eaikaa itselle

KUVIO 6: Voida-modaliteetti

Vanhempien arjen kulkuun oli vaikuttanut lapsen hoidon sitovuus ja arki muotoutui
siten pitkalti lapsen ehdoilla. Omaishoitajien toimijuutta koskevissa tutkimuksissa tode-
taan, ettd monilla omaishoivaajilla on hyvin vdhan mahdollisuuksia irrottautua omais-
hoivasta. Hoivatyd voi olla hyvin vaativaa ja hoivan tarvitsija saattaa myos tietoisesti
rajoittaa hoivaajan mahdollisuuksia osallistua muihin toimintoihin. (Valokivi & Zechner
2009, 141.) Vapaus tehdé ja rakentaa arki omista lahtokohdista parantaa elaménlaatua ja
nakyi tyytyvaisyytend omaan elamaén. Omasta vapaudesta nautitaan ja sité arvostetaan

kuten seuraavasta kay ilmi. Jo pelkka tietoisuus vapaudesta riittaa.

Jukka: tietoisuus etta voi lahted, ettd on niinku vapaus

Sinikka: ettd istuu vaan ja nauttii, ettd ei tosiaan tartte ... ei 0o ketdan
tuuppimassa tossa...

Sinikka: mutta ei silti kun nyt paasis niin ei kauheesti oo tullut mentyakaan

Helena: ehka se riittda aluksi jo se tietoisuus etta voi lahted, se riittéa

Vanhempien kuvaama vapauden tunne liittyy my0ds eldkkeelle jadmiseen. Haarnin
(2010, 163-164) mukaan elakkeelle jaédminen antaa mahdollisuuden valita aiempaa va-
paammin mitd tekee ja mihin osallistuu. Jotkut viihtyvat mainiosti omissa oloissaan tai
lahipiirissd, toiset kaipaavat liikkeelle ja muiden pariin. Mielekkaan arjen poljennon ja
mielekkaan tekemisen Ioytaminen sek& muiden kohtaaminen ovat tarkeitd ja antoisia
ulottuvuuksia osallistumisessa. Kolmannen eldmén kulttuuria luonnehtii myos kiireen

tarpeettomuus.

Arjen rytmin muuttuminen antaa arkieldmalle uusia mahdollisuuksia, jotka lisaavat tyy-
tyvaisyyttd eldmaan. Arjen rytmi muodostui aikaisemmin lapsen arkirytmin mukaan ja

vanhemmat sopeuttivat eldmaansd siihen. Esimerkiksi taksin odottaminen ja pe-
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rushoidolliset tehtdvat olivat osa jokapdivéistd paivarutiinia. Rauhasta ja vapaudesta
nautitaan, mutta toisaalta se myds hammentad. Arkeen uuden sisallon ja rytmin I0yta-
minen tapahtuu véhitellen ja my6s perheen sisdinen tyonjako voi muuttua sen myota.
Usein toinen vanhemmista on kantanut suuremman vastuun hoidosta niissa perheissé,
joissa on kaksi vanhempaa. Vanhemmat kuvaavat seuraavassa arjen rytmia ja sen muu-

toksen tuomia tunnelmia.

Jukka: mé& voin sanoo etté se oli semmosta, etta se piti alkaa aina aamulla
hanen ehdoillaan ja mekin vietiin satu aina tohon tyétoimintaan ja sit taas
tayty olla taas kolmelta paikalla kun haettiin pois. et se oli semmosta se
homma.

Simo: ...kun Reinokin asu kotona. niin kylla se ajatusmaailma oli aamusta
asti sita ettd aamupuuro, aamulaake, paivaruoka, paivakahvi, sauna, ves-
sa, hampaat, kynnet...

Meeri: se on kuule semmosta hakua. nyt ei enda osaa menna.

Kerttu: kun on monta vuotta ollut. alkaa olla niinku jo omissa uomissaan,
ettd menna rikkoon sita

Meeri: vasyy niinku nopeammin. silloin se oli niin rutiinia ja nyt taas on
totuttanut ittenéni tahan omaan aikaan ja omaan vapauteen, tdd on mun
aikaani nyt ja ma teen ja sitten kun tulee lomalle... ei palaako se herran-
jumala takaisin. sama vanha aika

Lapsen asuessa kotona arki oli vaatinut jatkuvaa suunnittelua. Suunnittelemisen vahen-

tyminen helpottaa arkea ja tuo mahdollisuuden tehdé asioita hetken mielijohteesta.

Simo: niin yksinkertainen asia kun kaupassa kaynti, se on tosi hienoo
kans. ma monta kertaa sanon paulalle kun tulee tdista tehdaan prismaan
treffit ja evastellaan siella buffassa ja kdydaan kaupassa ja kierretéan ja
kattellaan ja tullaan rauhassa kotia

Paivi: no joo ei tarvii olla taksia vastaanottamassa eika enada tarvii tilata
taksia kun meillakin sai aika paljon sai jarjestella asioita. &arettéman pal-
jon sai ...

Meeri: ihan sillai ku ja kaikki nda laakarin tilaamiset, ethan sa voinu tila-
ta laakariakaan ennen kuin sa olit saanu tietdd milloin Jari on pois kotoo,
ettd oonko ma saanu sen pois hoitoon ja jos on koko paivan tutkimus me-
neillaan niin se tayty saada ... kotiin ja milloin m& sen sinne saan onko ti-
laa. kaikki tammdset. monta kysymysta ensin ja sitten vasta tilaat ajan

Voida-modaliteetti ohjaa muuttovalmennusta tukemaan uuden arjen muotoutumista.

Rutiinien rytmittdmaé arki vaistyy ja tilalle tulee aikaa ja vapautta. Elamanmuutos nakyy



42

arjen tasolla kaikessa ja siitd johtuen on hyvé valmistautua muutokseen myos arkielé-

man kaytannon asioiden kautta.

4.1.4 Huolen muuttuminen turvallisuuden tunteeksi

Tuntea—modaliteettiin liittyy ithmisen ominaisuus arvioida, arvottaa seka liittdd kohtaa-
miinsa asioihin ja tilanteisiin tunteita (Jyrkamé 2008, 195). Vanhemmat olivat nykyi-
seen eldmaansa hyvin tyytyvaisid. Huolen ja epavarmuuden tilalle oli tullut turvallisuu-
den tunne siit4, ettd muutto on onnistunut, elama kantaa ja tulevaisuus on turvattu (ku-

vio 7).

( Tuntea ]Huoli - Turvallisuuden tunne

styytyvasiyys nykyiseen elamaan

sturvallisuuden tunteen lisdantyminen

ehuoli terveydesta

stunteiden ristiriiita. helpotus ja ikdva

elasten vaikutus arvomaailmaan ja elamankulkuun
eitsensa arvostaminen

KUVIO 7: Tuntea-modaliteetti

Arjen uusi tasapaino oli syntymaéssa ja uusi arki tuntuu mukavalle. Vanhempien arkeen

oli tullut luksusta, jonka kruunaa mahdollisuus rauhalliseen yéuneen.

Jukka: kylla t4a hyvaa on, toivottavasti vaan jatkuu
Meeri: luksusta
Kerttu: joo ihan luksusta. ndd aamut minusta niin...

Sinikka: ettd kylla jo semmoisia tuntemuksia tulee, ettd oon téaa hienoo
elad tammostakin elamaa

Haastattelija: mitka asiat ovat tarkeita arjessa nyt?

Simo: nukkuminen
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Kerttu: nukkuminen kyll& niin (naurua) se on kylla kaikista tarkeinta (nau-
rua) ihan tyhmaa tunnustaa

Simo: niin on, se on hienoo

Kerttu: oon nauranu niin

Simo: se vapaus kun saa menna nukkumaan kun haluaa
Sopivaa asumisyksikkoé oli odotettu kauan ja oli suuri helpotus kun lapsen tulevaisuus
on turvattu. Vanhemmat olivat nahneet vaivaa asumisen jarjestymiseksi ja heille on tér-
kedd, ettd asumisyksikkoé on lahelld ja on tarpeisiin ndhden sopiva. Omat voimavarat,

ikaantyminen ja terveys olivat mietityttdneet vanhempia kuten vanhemmat pohtivat seu-

raavassa.
Meeri: se on etta se vapaus. kun me ikaannytaan, ei me terveend varmaan
loppuun saakka pysyta
Kerttu: se juu, ettd ma enaa jaksa ja silla siisti
Meeri: mitas jos mulla vaikka aivoissa katkee verisuoni tai jotain. eihan
Jari osaa sité apua hakee seisoo sielld ja ihmettelee vaan ettéd mikset saa
siita nouse
Simo: sanotaan sillai, etta nyt on selusta turvattu, etta taalla on paikka
Meeri: selusta on turvattu ja sd voit sairastaa puhtaalla...

Turvallisuuden tunne lisdantyy kun palvelun laatuun ollaan tyytyvaisia ja arki sujui seka

vanhemmilla ettd heidan lapsillaan. Vanhemmat olivat jo kokeneet monta muutosta ke-

hitysvammaisten palveluissa ja niiden laadussa seké yhteiskunnallisissa asenteissa.

Paivi: se jotenkin tuli se tunne, etta siella (edellinen asuinkunta) ei pat-
kaakaan arvosteta kehitysvammaisia ... oli hirveen traumatisoivaa sitten
kun joutui taistelemaan se lapsen asioista. joka asiasta. se oli tosi stres-
saavaa.

Paivi: onneks meidan lapset on nyt kuitenkin taalla
Simo: niin. kyll& tassa on ku herran kukkarossa
Meeri: tddhan on ihana asia kun tanne saa soittaa koska vaan kun tulee se

ikava tunne ja kaikki on hyvin ja se vapauttaa hirveesti sitd tunne-elamaa
kun saa vastauksen, hyvin on kaikki...
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Elamanmuutos merkitsee monelle vanhemmista tunteiden ristiriitaa. Toisaalta on ikéava,
mutta samalla on myds helpottunut asumisen jarjestymisesta. Tunteista puhuminen ja

niiden kasitteleminen koettiin tarkeaksi.

Risto: ainakin meidan osalta kumminkin voi sanoo, etta toisaalta tuntee
sanotaan nyt ihan helpotustakin, sanotaan nyt ihan ndin

Sinikka: mulla on seka etté, siis helpotus, mutta sitten mulla on valilla niin

ikava
Vanhemmat nimesivét ennen muuttoa suurimmaksi peloksi lapsen parjaamisen. Pelkoa
ruokkivat kokemukset muista palveluista, muiden vanhempien kokemukset ja julkinen
keskustelu kehitysvammaisten asumisesta. Mediassa kaytavé keskustelu koski asumi-
seen liittyvid epédkohtia ja pelkoa heratti huoli palvelujen laadusta, siitd tuleeko lapsi
ymmarretyksi ja asumisen onnistumisesta. Pelkojen puheeksi ottaminen on vaikeaa,
mutta muuttovalmennuksen myo6té pelot lieventyivéat ja muuton jalkeen pelot olivat
osoittautuneet turhiksi. Syyllisyyden tunne kuuluu luopumiseen ja sité sivuttiin, mutta
se ei nousut haastatteluissa vahvasti esiin. Lapsen ikavoiminen tuntui pahalta, mutta
ikavoinnin helpottumiseksi oltiin valmiita ndkemaan vaivaa ja siihen etsittiin keinoja.
Myaos jotkut vanhemmista ikévoivat lapsiaan ja koti tuntui joskus tyhjalta. Vaikka muu-
tosprosessi oli ollut vaikea, olivat vanhemmat tyytyvdisia uuteen arkeensa ja lapsensa

itsendistymiseen.

Lapsen vammaisuus oli vaikuttanut perheiden elamaan monella tavalla. Esimerkiksi
vaikuttaminen ja yhdistystoiminta olivat tulleet siten osaksi elaméaé ja sosiaalisia suhtei-
ta oli muodostunut kehitysvammaisen lapsen myotd. Myos sisarusten ja omaan arvo-
maailmaan oli lapsen vammaisuudella vaikutusta. Kehitysvammainen ihminen oli tuo-
nut paljon iloa elamaan ja heiltd oli opittu paljon niin kuin vanhempien seuraava kes-

kustelu osoittaa.

Helena: kylla se on aika paljon opettanut ihmissuhteissa. kun néakee kehi-
tysvammaisen tuolla niin voi menna juttelemaan ja kertoo ettd mulla on
kans taalla, miten sulla menee. arvomaailmaa se on muuttanut valtavasti
Paivi: nimenomaan

Jukka: nimenomaan

Helena: kun nékee jonkun kehitysvammaisen, niin tulee niin iloinen mieli
Jja hymyilee automaattisesti heille...
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Paivi: he (sisarukset) ovat kylla saaneet hyvin paljon omalle elamélleen
positiivista tota. heista on tullu arisosiaalisia ja hyvin parjaavia ihmisia.
et oisko mennykin toisin jos Reetta olis ollukin terve. moni ei tieda. et he
on kylla saanu omalle elamélleen kyll& paljon positiivista

Vehmas (2005, 183) toteaa, etta yleisesti ottaen perheiden kokemukset eivét eroa mer-
kittdvasti sen perusteella onko niissa vammaisia lapsia vai ei. Monissa perheisséa lapsi
on toki koettu taakkana, mutta samanaikaisesti useissa muissa perheissa hanen on néhty
edistdvan hyvinvointia. Useimmissa perheissa vammaisen lapsen syntyméan liittyvéat
surun ja katkeruuden tunteet kehittyvat myonteisiksi tunteiksi ajan kuluessa. Stromber-
gin (2005, 1) ikaantyvia diteja koskevan tutkimuksen mukaan useimmat vanhemmista
korostavat sitd valtavaa rikkautta, jota kehitysvammainen lapsi on perheelle vuosien
saatossa antanut taakan raskaudesta huolimatta. Myos Italinnan, Leinosen ja Saloviidan
(1994) mukaan valtaosa vanhemmista oli sitd mieltd, ettd kehitysvammaisen lapsen
vammaisuus oli tuonut mukanaan useita myonteisié asioita kuten uusien asioiden oppi-

mista ja elaman tarkoituksen kokemista.

Oman itsensé arvostaminen helpottaa elamanmuutosta. Arjen rutiinien keskelld van-
hempi ei ole valttaméattd huomannut tekeméansa tyémaaraa ja vanhempi on myos voinut

joutua luopumaan itselle tarkeista asioista.

Meeri: siin& sen helpotuksen vasta huomaa kun se on tullu lomille kotona,
se ei ollu niin suuri muutos heti muuton jalkeen kun oli tommosen muuta-
man paivan. kun oli palannut siihen sa tajusit vasta sitten mita kaikkee s&
ootikin tehny aikaisemmin. ja tatd on menny yli neljakyta vuotta

Risto: kylla sité nyt... kuinka sitd nyt sanois. kylla nyt on jo lupa olla omaa
aikaa. 50 vuotta on hoidettu.

Kehitysvammaisten lasten vanhemmat ovat vuosien varrella tulleet myds ympériston
arvioinnin kohteiksi. Esimerkiksi naapurit tuntevat vanhemman nimenomaan kehitys-
vammaisen ihmisen vanhempana. Kaupungissa yhteisell4 piha-alueella taksin odottelu
oli rutiini, jonka naapurit olivat panneet merkille. Muutos voi merkitd muutosta myos

omalle identiteetille.

Kerttu: se on muuten jannad miten hirveesti seurataan et sita tuntee kuin
olis vahan niinkun julkkis
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Meeri: mullakin on se jokin merkki. se on se joka sen vammasen pojan
kanssa seiso siella. ..

Tuntea-modaliteetin mukaan vanhemman huoli véhenee ja turvallisuuden tunne tulevai-
suudesta lisdantyy muuton myotd. Muuttovalmennuksen tehtédva on tukea luottamuksen
syntymista ja rakentamista. Muuttovalmennuksen tarjoama vertaistuki puolestaan tarjo-

aa mahdollisuuksia jakaa ja késitelld muuttoon ja elamé&nmuutokseen liittyvia tunteita.

4.1.5 Hoivaajasta osallistuvaksi laheiseksi

Haluta-modaliteetti liittyy motivaatioon, tahtomiseen, pd&dmaéariin ja tavoitteisiin. En-
simmaéinen askel muuton suuntaan on muuttopéatoksen tekeminen ja siind pysyminen
on onnistuneen muuton edellytys. Muuton my6td vanhemman on mahdollista rakentaa
arkeaan omilla ehdoilla sen sijaan, ettd lapsen arki méaérittdd vanhemman péivittaista
tekemistd. Vanhemmat haluavat kuitenkin myds muuton jélkeen olla luonnollinen osa
lapsensa eldmaé ja nahda edelleen lapsensa eldmaa. Pitkdan jatkunut huolehtiminen
kevenee, sen muotoon ja maaraan voi itse vaikuttaa. Vanhemmat kokevat, ettd huoleh-
timinen kuuluu vanhemmuuteen riippumatta vammasta tai iasta. Hoitovastuun siirtymi-
nen tarkoittaa siten siirtymistd hoivaajan roolista osallistuvan laheisen rooliin (kuvio
8).

Haluta Hoivaaja - Osallistuva laheinen

ehalu olla luonnollinen osa lapsen eldamaa
stavoitteet ja toiveet omalle eldmalle
earki omilla ehdoilla

styytyvaisyys elamaan

ehalu toimia vertaistukena

KUVIO 8: Haluta-modaliteetti

Vanhemmat ja muut laheiset ovat tarked voimavara ja tuen lahde kehitysvammaisille
henkildille myds heiddn muutettuaan pois lapsuudenkodistaan. Esimerkiksi vapaa-ajan
toiminnan organisoiminen asukkaille voi olla rakentava yhteistyén muoto. (Vaitti 2009,
27.) Haastatellut vanhemmat halusivat osallistua lapsensa elaméaan kylailemalla, osallis-

tumalla harrastuksiin ja yhteisiin tilaisuuksiin.
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Paavo: mun tarttee sanoo, ettd me ollaan viela ... kans kylla viela aika
paljon sen takia kun me ollaan téssa lahella ja silla on ne tietyt aktiviteetit
jotka se haluaa. et ma tiedan, ettd se kyllastyy jos se ei saa tehda jotain.
ma meen sen kans aika paljon tuolla vield, mutta toisaalta mulle vield, etta
ma teen sen ihan mielellani. en ma koe sité rasitteena ollenkaan

Simo: on paljon semmosia vanhempia jotka soittaa niin sanotulle terveelle
normaalille lapselle 1&hes kerran kaks sanotaan nyt joka paiva soittaa

Meeri: soitan ma niille muillekin lapsille just tyttéarillekin mit& kuuluu jos
ei rupee viikkoon kuulumaan etta miten menee

Simo: ei tad mikaan sen kummallisempi ole

Meeri: se on tda aidin rooli niin

Toiveet ja tavoitteet omalle elamalle liittyivat arkisiin asioihin ja omaan hyvinvointiin.
Terveyden sailyminen, itsestd huolehtiminen ja elaméstd nauttiminen nimettiin tavoit-
teina. Samat harrastukset jatkuvat, mutta nyt niille on enemman aikaa. Myds asioihin
vaikuttaminen ja muiden tukeminen olivat tavoitteina. Mitadn tasmallisia tai aikataulu-
tettuja tavoitteita eivat vanhemmat maininneet. Hoivaajasta laheisen rooliin siirtymista

edesauttaa tavoitteiden miettiminen omalle elamélle.

Meeri: vaikka se nyt tuntuu kliseeltd tdd mun sanomiseni, mutta se on ihan
totta ma pohdin itekseni sita etta voi kun mé saisin viela elaé ja tuntee sen
elamisen. ettd minulle ei tuu elamaténta elamaa taakse, niin ettd ma olisin
terve

Simo: kylla miella on haaveet ollu koko ajan ja ne on paattyny sillai ettéa
sitten kun ... ja nyt se on. meilld on oma vapaus

Meeri: onko se tuonu teille sitd vastausta siihen etta sitten kun
Simo: joo joo meilld on nyt mahdollisuus olla ja on toteutettu ja tehty
Meeri: ma en 00 viela toteuttanu niita

Kerttu: ei mulla siis oo ollu mitdan tavoitteita, en maa sillai oon ajatellu
mitd mdd sitten itte teen kuin md oon yksin...

Meeri: maa ajattelinkin, ettd lahen hoitaa itteeni siten ja keskityn itteeni
sitten. sitdhdn tdd nyt on...

Arki omilla ehdoilla ja vapaus olivat vanhempien ilon aihe ja osallistuminen lapsen ar-
keen tuntui luontevalta tuoden elaméén siséltéa. Haarnin (2010, 45) mukaan osa eléke-

ikaisistd lanhti heti eldkkeelle jd4tyddn mukaan johonkin toimintaan, osa jonkin ajan ku-
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luttua. Joillekuille eldkkeelle ja&minen toi esiin lepd&misen, rauhassa olemisen tai lo-
man tarpeita ja tunnelmia. Osa eldkeikaisista kuivaili ensimmaisié elékevuosia toipumi-
seksi ty0elamasté tai sen rasitteista. Vapaudesta haluttiin nauttia kiirehtimatta heti jo-
honkin muuhun. My®s tatd opinnaytettd varten haastatelluista vanhemmista suurin osa
on eldkeidssd ja nyt “omaishoitajuudesta eldkditymisen” jalkeen osa vanhemmista osal-

listui aktiivisesti ja osa halusi vain nauttia ja levéaté.

Meeri: niin kun sen (ajankayttd) saa niinku itte valita
Simo: niin se on just kun ei oo mikaan pakko

Meeri: ei oon kukaan rajottamassa

Vanhempien tyytyvaisyys koostuu arjen pienisté asioista, joissa voi tehd& valintoja niin
kuin itse haluaa ja milloin haluaa. Televisiokanavasta saa paattaa itse ja kaupassa kayda

silloin kun haluaa.

Kerttu: se mulla on ihanaa yks asia, ettéa kun ma kattelen telkkaria niin ma
pystyn syventyy katsoon kun ei... oo tdssd koko aika...

Laheisen rooliin siirtyminen ja omasta elamanmuutoksesta selvidminen innostivat toi-
mimaan vertaistukena. Vanhemmat olivat pyrkineet tukemaan tuttaviaan, joilla vam-
maisen muutto tulee syysta tai toisesta pian ajankohtaiseksi. Jo muuttovalmennus itses-
s&an koettiin vertaistueksi. Vertaistukea oli tarjonnut my6s koordinoitu ryhméatoiminta,
johon osa vanhemmista oli osallistunut. Sen toiminta koettiin luontevana jatkona muut-

tovalmennukselle.

Pdivi: ...mutta se on aika hirveen raskas paikka hanelle. m& oon sanonu
ettd koita nyt ajatella, mulle voi aina soittaa ja kysya jos 10ytyy semmonen
paikka etté uskaltais lahtee siihen. koska itella ei oo ollu sitd semmosta
periaatteessa semmosta vertaistukea tdssa muutossa

Haastattelija: olisitko tarvinnut?

Paivi: niin ehkd, mutta kun meilla kun on ollu ndin, niin m& voisin enem-
man heille antaa sita ja sitten niin toiselle perheelle mydskin. heille var-
mastikin siitéa on hirveen paljon hyétya miten meilla on lahteny taalla. en
ma 00 ainakaan mitdan negatiivista missdan kohtaa heille sanonut

Helena: tuo vertaistuki mitd sa sanoit niin se jai mulle mieleen. joo taa
muuttovalmennus oli myds vertaistukea etta siella saatto mydskin jutella
just naista asioista ndiden vanhempien kanssa
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Mahdollisuus tutustua ja vertaistuki nousevat haluta-modaliteetin pohjalta muuttoval-
mennuksen tuen muodoiksi. Tutustuminen mahdollistaa luottamuksen syntymisen ja
hoivaajasta osallistuvan laheisen rooliin siirtymisen. Tavoitteiden pohtiminen omalle
elamélle edesauttaa muutosta. Vertaistuki auttaa peilaamaan ajatuksia ja kannustaa py-

syméaan muuttopéétoksessa.

4.1.6 Asiantuntijasta taustavoimavaraksi

Osata-modaliteetti viittaa laajasti tietoihin ja taitoihin, joita ihminen on eldménsa aikana
hankkinut (Jyrkama 2008, 195). Omaan osaamiseen liittyvien asioiden nimedminen
osoittautui vaikeaksi ja puhe kéantyi helposti lapsen osaamiseen. Kuitenkin vanhemmat
nimesivét tarkeédksi tiedonsiirtoon liittyvat asiat. Pitka historia lapsen elaméssé on tuo-
nut asiantuntijuutta ja muuton jalkeen vanhemmat haluavat olla taustavoimavarana

lapselleen ja henkilokunnalle (kuvio 9).

( Osata ]Asiantuntija —Taustavoimavara

easiantuntijuus ja hiljainen tieto
euuden arjen opettelu
esosiaalisten suhteiden muutos

KUVIO 9: Osata-modaliteetti

Vanhemmat olivat tottuneet toimimaan asiantuntijana lapsensa asioissa ja sitda myos
heiltd odotetaan. Vanhempien ja tyontekijoiden asiantuntijuus on erilaista, mutta mo-
lemmat ovat yht& arvokkaita. Vanhemmilla on tietoa lapsesta ja tdman lahiympéristosta
ja tyontekijoilla on puolestaan erityisosaamista. Kaukolan ja Nymanin (2000, 55) tutki-
muksessa todettiin, ett4 selvidminen vammaisten lasten perheille suunnatuissa yhteis-
kunnan tuki- ja palvelujarjestelmissa vaatii aktiivista painostusta ja kykya hakea palve-
lua. Myd6s Strémbergin (2005, 73) tutkimus osoitti, ettd vanhemmille syséttiin paljon
vastuuta tiedon ja tuen omaehtoisesta hakemisesta. On luonnollista, ettd vanhemmat
haluavat jakaa asiantuntijuuttaan myds jatkossa, koska se rooli on heille vuosien mittaan

langennut.
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Meeri: sa ajattelet varmaan samalla tavoin kuin mind ettd, ne asiat jotka
pitemmalta ajalta pysyvia juttuja niin siind on hyva olla asiantuntijan mu-
kana
Kerttu: ihan sill4 tavalla oon ajatellu joo
Meeri: tammdoset pikku ja akuutit asiat ne hoituu sitten taalta
Muuton myo6ta kodin tutut rutiinit rikkoutuvat ja uusi arki vaatii jossain maéarin opette-
lua. Tuttujen rutiinien tuoma turva jarkkyy ja uuden tasapainon léytdminen voi viedd
aikaa. Arki on muodostunut yhteisestd tekemisesta ja vuorovaikutuksesta, joiden tilalle

oli tullut yksin elaminen. Vanhemmat kertoivat huvittuneena puhuvansa silloin talléin

yksin d&neen, kuten seuraavasta vanhempien vuoropuheluista kay ilmi.

Meeri: joo se on véahan semmonen tuli tyhjyys siihen
Kerttu: juu

Meeri: vaikka Jari ei puhu, mutta ma puhuin sille &aneen
Kerttu: niin

Meeri: holotin kauheesti sille

Meeri: ma pelkaan ettd maa puhun ittekseni kun. ma puhun, ettéd ma pistéan
tdn nyt tohon kuitenkin ja tammosid kaikkia...

Paavo: kylla ma vielakin huudan aina silloin tilléin etti Sami hei...

Sinikka: eikd oo ketddn paikalla... (naurua)

Kehitysvammaisen ihmisen hoito on voinut rajata lilkkumista ja osallistumista pitkén
aikaa. Vuosien myota ihmissuhteet ovat voineet kaventua ja muutto merkitsee uutta
mahdollisuutta pitdd ylla ja luoda sosiaalisia suhteita. Joillekin vanhemmista muutto on

merkinnyt yksin olemisen opettelua.

Meeri: ...taytyy osata léhtee ja hakea niitd, siihen ei oo riittany vuosi viel&
tdhdn vapauden opettelemiseen...

Meeri: ..min& en oo siina pystyny osallistuu ja pitad niitd suhteita ylla
niin voisin sanoo mulla ei 0o ystavia. ne on vaan nda omat lapset ja mita
nyt oman talon asukkaiden kanssa oon ruvennut...
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Osata-modaliteetin nédkokulmasta muuttovalmennuksen tehtavé on tukea tiedonsiirtoa
ja kannustaa sosiaalisten suhteiden luomista ja yllapitdmistd. Vanhemmat toivovat, ettd
heidan asiantuntijuuttaan kéytetdan kehitysvammaisen ihmisen hyvan eldman tukena ja
ettd he voivat kokea olevansa merkityksellisia lapsensa elamassa myds jatkossa. Muutto
merkitsee uusien vuorovaikutussuhteiden muodostumista palvelukodin, vanhempien ja
muiden asukkaiden valille. Muuttovalmennuksen tehtédvana on talldin tukea hyvén vuo-
rovaikutuksen syntymistd ja tukea vanhempien oppimista uuteen roolin l&heisend ja

taustavoimavarana.

4.2  Vanhemman ja muuttajan keskindinen tuki

Muuttoajatus ajankohtaistui sopivan asumisyksikén I6ytymisen myota ja monet van-
hemmista olivat olleet aktiivisia asumisyksikon aikaansaamiseksi. Yksi vanhemmista
ilmoitti, ettd aloite muuttoon tuli kehitysvammaiselta ihmiselta itseltdén ja yhden henki-
I6n kohdalla aloite tuli kehitysvammaneuvolasta. Vanhemmat ovat siten olleet merkit-

tavassa roolissa muuttopéaatosta tehtdessa ja asumispaikkaa valittaessa.

Kuten tutkimuskysymyksia kasittelevéssa kappaleessa kévi ilmi, oli vaikeaa erottaa ai-
neiston perusteella pelkastadn vanhempien antamaa tukea muuttajalle. Vanhemmat tu-
kevat muuttajan toimijuutta ja muuttaja tukee vanhemman toimijuutta. Tdma vuorovai-
kutus voi tukea tavoitetta kehitysvammaisen ihmisen kansalaisuudesta ja tasavertaisesta
toimijuudesta. Tassa alaluvussa kuvataan vanhemman ja muuttajan keskindista tukea.

Kolme paateemaa on yhteydessa useampaan modaliteettiin.

Muutosta oli noin vuosi ja nyt vanhemmilla oli jo kokemusta miten uusi elamanvaihe
oli k&ynnistynyt. Viimeinen muuttovalmennustapaaminen on noin puoli vuotta muuton
jalkeen. Parjddminen, vanhemman ja lapsen suhde sek& asumisen laadun varmistaminen

nousivat aineistosta kuvaamaan heidéan keskinaista prosessiaan (kuvio 10).
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Parjaamisen Asumisen laadun

varmistaminen varmistaminen

ekotiutuminen L ehyva yhteistyo
. . evastuun siirtdaminen e
etiedon siirron liika huolehtimi . eosaava henkilokunta
. . L]
varmistaminen lka huolentimien pois epalvelun laadun tarkkailu

ekommunikaatio ja * yhteydenpidon rajat eluottamuksen

ymmarretyksi tulemisen ekdytanndista sopiminen O S -
varmistaminen eitsenmdaraamisen

emielekas arki kunnnioittaminen

eturvallisuuden enormaali kanssakdayminen
varmistaminen emuuttopaatoksessa

euuden oppiminen pysyminen

emuuttajan huoli
vanhemman hyvinvonnista

KUVIO 10: Keskindisen tuen tekijat

4.2.1 Parjaamisen varmistaminen

Lapsen muutto oli monella tavalla positiivinen elamanmuutos. Kotiutumista helpotti se,
ettd uuden kodin tilat ovat toimivat. Yksityisyys ja oma koti ovat lapselle térkeité ja
vanhemmat kokivat tilojen olevan toimivat seka tukevan lapsen kotiutumista. Muutto-
valmennuksessa tutustaan etukéteen omaan kotiin ja oman kodin sisustaminen on osa
muuttoon valmistautumista. Oma tila ja oma koti konkretisoivat itsenédistymisen niin

lapselle kuin vanhemmallekin.
Meeri: yksityisyys, se on valtavan suuri maa huomaan Jari nauttii tasta
valtavasti, yksityinen alue tai...
Kerttu: niin oma
Meeri: oma vessa ja
Simo: ja tullaan vaan koputtamalla
Kodin tilojen lisdksi tarke&a on turvallinen ja mielekés arki. Vanhemmat halusivat var-
mistaa lapsen pérjaamisen ja viihtymisen. Parjaamista seurattiin ja varmisteltiin tarkkai-

lemalla kehitysvammaisen ihmisen arkea uudessa kodissa. Kehitysvammaisen ihmisen

arkeen oli tullut lisdd toimintaa ja sisélt6d. Vanhempien mielestd myos kaverit olivat
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tarkeitd ja parjaamista arvioitiin myos muiden palvelukodin asukkaiden kautta. Muutta-
jien viihtyminen ja pérjadminen tukee my0ds vanhempien toimijuutta ja oman eldman
rakentamista, sill& huoli muuttajan péarjadmisesté oli vanhempien suurin huolenaihe en-
nen muuttovalmennuksen alkua. Muuttajan parja@miseen kiinnitettiin siten paljon huo-
miota koko prosessin ajan ja myds muuton jalkeen. Vanhemmilla on halu irtaantua,
mutta se onnistuu vasta kun on varmuus lapsen parjaamisesta. Myds Stromberg (2005,
50) toteaa, etta epavarmuus ja huoli olivat yhteyksissa epétietoisuuteen siitd miten kehi-
tysvammainen perheenjdsen tulee parjadmaan ilman vanhempien jatkuvaa tukea. Vaitin
(2009, 13) mukaan vanhemmat kuvasivat kehitysvammaisen ihmisen hyvaa asumisen
laatua parjadmiseksi ja viihtymiseksi ja Paavola (2006, 70) kuvaa pérjadmisen olevan
osa itsendistymistd. Myds tdhan opinndytteeseen haastatellut vanhemmat kayttivat sanaa

parjadminen asumisen ja elamisen tavoitteena.

Risto: valilla tulee mieleen, etta kylla se pirun hyva on, etté se nyt on omin
nokkineensa
Sinikka: niin

Risto: ja ndkee miten se alkaa parjata, et se parjaa siella nyt muutenkin
kuin omassa hoidossa, et siind oli aina semmonen etta sitd vahan liian
luottaa ittensé ,ettd ei kukaan muu osaa hoitaa

Vanhemmat hakevat merkkeja lapsen kotiutumisesta ja arviot siitd vaihtelevat. Kotiu-
tuminen helpottaa ja mahdollistaa vastuun siirtymista pois vanhemmilta. Osa muuttajis-
ta oli kotiutunut nopeasti. Kotiutumista edesauttoi se, ettd muutto ajoittui koulun jalkeen
oikeaan vaiheeseen ja opiskeluaika oli auttanut valmistautumaan muuttoon. Vanhemmat
kokivat, ettd normaalin itsendistymisian ohittaminen vaikeutti kotiutumista ja sopeutu-
mista uuteen elaméntilanteeseen. Muuttajan oma halu ja innostus auttoivat kotiutumista
ja myds vanhemman sopeutumista elamanmuutokseen. Muuttovalmennus loi muuttajil-
le yhteishenked ja vanhemmat olivat pistdneet sen merkille. Vanhemmat tukivat muut-
toajatusta muuttoa ennen puhumalla ja valmistelemalla muuttoa arkisten asioiden kaut-

fa.

Helena: siis Tuomon muutto hanelle siind ollu paljon mitdan, koska han
oli ollu sielld ... luokalla. han oli sielld opetellu jo itsendistym&an. niin
han oli heti samana iltana kun han tuli. ma kysyin jaatko tanne kotiin. niin
ei kun han jaa ténne. se oli silla selva

Sinikka: ...mdd luulen ettd se ei tunne tdtd oikein kodikseen ainakaan vie-
la.
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Risto: tulee aina puhuttua ettd sda meet nyt kotios. etta siihen malliin etta
se on nyt koti. se on niin. me ainakin ja tosiaan ja puolisokin ja siind mie-
lessa se on jollain lailla pois meidan elamasta. etté se on nyt omassa ko-
tonaan

Paavo: Sami ei meinannut milladn muuttaa, mutta sitten kun sanky tuotiin
niin ma en saanut sité edes jouluna kotiin. kylla se oli siella, mutta yoksi
tuli tdnne

Vanhempien mielestd kotiutumista muuton jélkeen helpottivat séannélliset vierailut
lapsuudenkotiin. Vanhemmat kuvailivat, ettd muuttajan tarpeet ja toiveet méaarittavét
yhteydenpitoa. Vanhemman tukea ja péaattavaisyytta tarvittiin erityisesti silloin kun it-
sendistyminen tuntui vievan pitkan aikaa ja muuttopéatosta koeteltiin, mutta pikkuhiljaa

uusi koti alkaa tuntua omalta kodilta, kuten Jukka kertoo:

Jukka: kylla alkuun oli tosiaan vaikeeta, etta tayty hakee kotiin melkein
joka viikonloppu, mutta nyt on toinen. ja tytyy pidentaa sita. siitd sen
huomaa etté ei se nyt enda niin kaipaa sita. vaikee oli saada jaamaan sit-
ten kun tultiin kotoo. Anna ainakin on nyt kotiutunut, ihan hyvinkin. en-
simmaisen kerran se sanoi yhtena paivana kotona kun tuli jotain sanomis-
ta, ettd ma lahden omaan kotiin.

Paivi: meillahan Reetta oli alkuun l&hes joka viikonloppu kotona meidén
kanssa ja se oli sitd kautta helpompaa hanen sopeutuu ténne ja sit nuo
lomat ja muut. aattelisin niin

Eldamaltd muuton jélkeen odotettiin pérjadmisen lisdksi mielekéstd arkea. Uudet ihmis-
suhteet, kaverit, mielekds tekemien ja aktiviteetit olivat helpottaneet kotiutumista. El&-
mé ei rajoitu kodin seinien sisaan. Tutkimuksen mukaan nuoret toivovat, ettd asunto on
palvelujen ja harrastusten laheisyydessa. Osa nuorista toivoo kodin I0ytyvéan laheltd
perhettd, sukua ja ystavid. Etenkin ne nuoret, jotka haluaisivat ensisijaisesti asua ryh-
mékodissa, toivovat, ettd sielld olisi samanikéisia ihmisid. (Niemeld & Brandt 2005,
54.)

Vanhemmat vertasivat uutta arkea entiseen ja muuttajan elamaan oli tullut uutta sisaltoa.
Vanhemmat olivat ilahtuneita, kuinka uusi arki oli muuttajilla lahtenyt muotoutumaan

hyvin. Meeri kuvailee tuntemuksiaan mielekkaasta arjesta seuraavasti:

Meeri: kyll& ma ilahtunut olen hirveesti kun kuulen kuinka paljon en taal-
ta lahtee ja kun se tuntuu taalta( nayttad sydantaan) hyvalle. ettd kun se
suostuu noitten kans lahtee. nuoria samanhenkisid ihmisia
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Simo: kylla ne tajuaa ja vaistoo. elavat silla lailla itsendisesti ja kaveripii-
ri on tassa ymparilla ja tapahtumaa on koko ajan. paljon enemman aktivi-
teettia kuin kotona

Kerttu: on ollu kylla kauheen iso asia ettd on taa kaveripiiri ja tuttuja ih-
misia

Simo: en yhtaan ihmettele ettéd Juuso taalla viihtyy on se, etta ne oli ollu
jossakin museossa, ne oli ollu konsertissa. ne oli kaupungilla soppaile-
massa. eiha se kotoa mihkaan lahtenyt, ei me viittitty lahtee

Ymmarretyksi tuleminen oli vanhemmilla huolenaiheena silloin kun kommunikointi on
vaikeaa ja vanhemmat painottivatkin tutustumisen tarkeyttd. Myds Strombergin (2005,
68-69) tutkimuksessa todettiin, ettd osalla kehitysvammaisista kommunikaation luonne
edellytti pitkdaikaista tuntemista. Muutto oli joidenkin kohdalla vahvistanut taitoja tulla

ymmarretyksi, kuten Péivi kertoo:

Paivi: olen huomannut ainakin sen kun meidén Reetta ei milldan lailla
kommunikoi tai se on siis hdnen omia kuvakommunikointia ja sekin on ai-
ka vaikeeta... hdn kommunikoi enemman. han ilmeilla ja eleilla kertoo
paljon enemman asioita ja sit han on oivallisesti huomannut, etté se on
suuri mahdollisuus sielld kotonakin.

Uuden oppiminen toi vanhemmille iloa ja vanhemmat uskoivat muuton olevan oiva
tilaisuus uuden oppimiseen ja vastuun ottamiseen. Strombergin (2005, 69) mukaan
useimmat aideisté uskoivat kehitysvammaisen vield oppivan véhitellen yha itsendisem-
maksi oikeanlaisessa ja riittdvassa ohjauksessa. Uudet opitut asiat liittyivat arkisiin asi-
oihin kuten omasta kodista huolehtimiseen. Vanhemmat kuvasivat muuttajien olevan

ylpeitd uudesta kodista ja eldmastddn “rinta rottingilla”.

4.2.2 Vanhemman ja muuttajan suhde

Paavolan (2006, 117) mukaan vanhemmilla on selked nédkemys siitd, ettd nuoren kuuluu
itsendistyd. Méen (1998, 147) tutkimuksessa vanhemmat nékivéat lapsuudenkodin aikui-
sen lapsen asuinpaikkana ja ajatus irtaantumisesta oli selkedsti vaikeampi vanhemmille

kuin kehitysvammaisille aikuiselle lapselle.

Haastatellut vanhemmat arvostavat muuttajan itseméardédmisoikeutta ja haluavat ottaa

muuttajan ndkemykset huomioon. Muuttajien itsemadradminen nékyi siind, ettd monet
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heistd maadrittelivat tarkkaan kuinka ja kuinka usein yhteyttd vanhempiin ja lapsuuden-
kotiin pidetd&dn. Myos omaa kotia ja tyotd koskeva paatoksenteko kertoi vanhempien
mukaan lisd&ntyneensa itsemééradmisesté ja aktiivisuudesta. Elamanmuutokseen sopeu-
tumista puolin ja toisin helpottivat hyvat yhteisesti luodut kaytannot ja sopimukset van-
hemman ja muuttajan vélilla. Myos Vaitti (2009, 12-14) kuvaa tutkimuksessaan nuor-
ten itsemé&arddmisen ja arjen taitojen harjoittelemisen olevan vanhemmille tarke&a.
Vanhemmat pitavét tarkednd arkisia asioita, joissa kehitysvammainen ihminen voi tehda
omia valintojaan. Seuraavat vanhempien puheenvuorot kertovat miten vanhemmat ar-

vioivat muuttajan kokemusta itseméaaraamisesté ja kotiutumisesta:

Simo: ja on tyytyvainen heti kun paasi itte paattaa

Helena: ...joskus vililld hén ei tykkdd ollenkaan, ettd md tuun tinne. kun
Jjoskus md ylldttden tulen tdnne. diti mee kotiin...

Paavo: ainakin tuntuu kun se loppujen lopuksi siihen tutustu niin on men-
ny ihan hyvin. Se kokee, ettd hanella on paikka missa han on itte ja itte
mddrdd tavallaan ... tai mddrdd.. kylld se niinku rentoutuu, sen md oon
huomannu, etta kylla se viihtyy.

Osa vanhemmista oli pannut itsendistymisen tarpeen merkille. ltsendistymisen tarve
auttaa vanhempaa muuttopaatoksessa pysymisessa. Vanhemmat myos tunnistivat oman
jaksamisensa olevan rajallista. Vanhemmat olivat tukeneet muuttajaa oppimisen kautta
ja uuden oppimisen myo6ta muuttajan vahvuudet korostuivat. Muuttovaiheessa lapsen
itsendistymisen tukeminen on lapsen ja vanhemman yhteinen prosessi. Strdmbergin
(2005, 60) tutkimuksessa kannustavasti suhtautuvien ditien ryhmassa aidit ilmaisivat
kehitysvammaisella perheenjasenelld olevan melko paljon itsendistymiseen liittyvia

pyrkimyksié ja toivomuksia.

Meeri: ainakin Jari kokee, ettd se on hanen palkintonsa kun han saa asua
itte ja oppia jotain asioita vield ...mdd huomasin kun mdd menin kelaa ta-
ta taaksepain, niin se on kaivannu tata jo kauan

Meeri: ma kaytin vahan niinku hyvaks tata tilannetta, ma puhuin Jarille
monista asioista ettd nyt kun s&& muutat omaan kotiin niin sun pitaa osata
itte tehd&. se mietti ja pohti niitd asioita ja taytyy taakin asia osata itte
tehda. kylla se varmaan meni perille. se mietti kauan niita asioita. huoma-
sin sen siita, etta jos ei tenhy kotona,niin sanoin etta et sda voi muuttaa jos
et opi ite tekee, niin kyllahan se rupesi opettelee ja taalla sitten heti
muuton jalkeen ndky niitd semmosia uusia asoita joita se ei ollu kotona
koskaan tehny, semmosta itsenasyyden hakua tuli valtava maara yht akkia
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Risto: se verran on pistanyt merkille etté se hiukan on niinku huolehtinut
omista asioistaan Liisa on varmaan aatellu ettd hanen taytyy nyt itte par-
jata niin taytyy olla selvilla asioista

Muutto merkitsi vaikeiden tunteiden kohtaamista. Muuttovalmennuksessa annetaan tie-
toa muuton vaikutuksesta tunteisiin ja tunteiden késittely néhtiin tarkeana. Myos Strom-
bergin (2005, 74) tutkimuksen &idit olivat todella tietoisia monista itsendistymiseen vai-
kuttavista tekijoista kuten perhedynamiikkaa voimakkaasti méérittavista tunnesiteista.
Vaikeimmat tunnemyllerrykset oli haastatteluhetkelld jo eletty ja haastattelutilanteessa
ei suuria tunteita noussut esiin. Vanhemmat olivat késitelleet tunteitaan puhumalla ja he

kokivat sen hyvin tarkeédksi kuten seuraavasta vuoropuhelusta k&y ilmi.

Sinikka: itkua itkua tunteita on hirveesti, ma oon kylla semmonen tun-
neihminen... mutta kai se hyva on etta purkaa ne tunteensa

Risto: on se. en ma kylla. ma oon kylla niin sitten realisti kun ikind olla
taitaa.

Paavo: musta on hyva ettd niista puhuu sitten, etta kylla se tarkeeta on
Sinikka: etta ei pida niita sisallaan

Paavo: niin ettéd tuo sen téanne tai muille ihmisille puhuu, niin se on niinku
tarkeetd. oon huomannu ainakin ett& jos sita ei tuo ulos, niin sitten se jaa
kiertdamaan

Myos lapset kantavat huolta vanhempiensa hyvinvoinnista ja terveydesta ja haluavat

varmistaa vanhemman hyvinvoinnin, kuten Paavo seuraavassa toteaa:

Paavo: kylla se huomaa siindkin ettd tossa Samikin, ettd onks kaikki okei.
se tarkistaa etta kun silla on pikkuisen huoli, ettéd oonks mé& nyt terveena

4.2.3 Asumisen laadun varmistaminen

Vanhemmat kokivat palvelun laadun olevan riittdvaa ja osin jopa ylittdneen heidén odo-
tuksensa. Yhteistyd henkilékunnan kanssa oli toimivaa. Vanhemmat kokivat valittdmén
palautteen antamisen ongelmatilanteissa reiluna ja tarkedna yhteistyon kannalta. Etuka-
teen oli huolettanut henkilokunnan riittavyys ja yhteistyon vaikeudet. Kasityksiin vai-
kuttivat aikaisemmat kokemukset ja muiden kertomukset palveluista. My6s mediassa
kéytavé keskustelu oli vaikuttanut asenteisiin.
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Asiakaslahtdisessa toiminnassa ja palvelujen jarjestdmisessé asiakkaan perhe ja muut
asiakkaalle laheiset ihmiset otetaan mukaan palvelujen suunnitteluun, toteutukseen ja
arviointiin. Asiakkaan omaisille ja l&heisille tarjotaan myos mahdollisuuksia osallistua

yksikdssa jarjestettavaan yhteisolliseen toimintaan. (Valvira 2012, 169.)

Vanhemmat painottivat myds omaa vastuutaan rehellisyydesta ja avoimuudesta. Tarke-
aksi koettiin, ettd my0s negatiiviset ja hankalat asiat kerrotaan rehellisesti alusta alkaen.
Avoimuus ja rehellisyys kavivét ilmi myos haastattelujen aikana. Kehitysvammaisista
ldheisistd puhuttiin avoimesti ja huonoistakin asioista kaunistelematta. VVanhemmat oli-
vat myo0s realistisia omien voimavarojensa suhteen ja he olivat tyytyvéisid asumispalve-

luun, kuten seuraava keskustelu osoittaa;

Sinikka: me ollaan tosi onnellisia ja ettd vaikka silti, meille on tosi ... mul-
le on vaikeeta. mutta silti olen tyytyvainen...

Meeri: en kauheen mielellani ota sitten sinne kotiokaan sitten kun se ra-
joittuu niin siihen istumiseen kotona

Kerttu: ettd mulla on ittellani mukavampi olo mé& tiedan etta silla on ki-
vempaa taalla kun kotona

Vanhempien ndkokulmasta perheenjésenen irtautuminen edellyttdd paitsi rohkeutta,
myos tiettya luottamusta palvelun tarjoajiin ja mahdollisuutta tarjota kehitysvammaisel-
le perheenjésenelle vaihtoehtoja. Kunnissa ei kuitenkaan ole yleensa riittavasti valin-
nanmahdollisuuksia asumismuodon suhteen. Vanhempien tyytyvéisyys osoitti, ettd

haastateltujen perheiden kohdalla asumisratkaisu oli toimiva ja odotukset tayttyneet.

4.3 Muuttovalmennuksen kehittdminen

Vanhemmat olivat muuttovalmennukseen pé&osin tyytyvéisid. Valmennuksen koettiin
auttaneen ja valmistaneen muuttoon. Kysyttdessd vanhemmilta, miten he muuttoval-
mennusta kehittéisivat, nousivat aiheiksi muuttopaatoksen tukeminen ja yksilollisyyden
lisédminen sekd muuttovalmennuksen jatkaminen muuton jalkeiseen aikaan. Tutustumi-
nen Kkoettiin erityisen tarkedné ja tapaamisia toivottiin olevan enemman, jotta tutustumi-

seen olisi enemman aikaa.



59

Toimijuuden modaliteettien kautta vanhempien muuttovalmennuksen sisalléiksi muo-
dostuivat itsestd huolehtiminen ja voimavarojen tunnistaminen, muuttopéatoksen tuke-
minen, arjen uudelleen muotoutuminen, luottamuksen rakentaminen, tutustuminen ja
tiedonsiirto (kuvio 11). My6s vertaistuki on olennainen osa vanhempien tukemista elé-

manmuutoksessa ja nousi esiin useamman modaliteetin kohdalla.

itsesta huolehtiminen ja

voimavarojen tunnistaminen

muuttopaatdksen tukeminen

arjen uudelleen muotoutuminen

luottamuksen rakentaminen

tiedonsiirto

KUVIO 11: Muuttovalmennuksen sisallot

4.3.1 Itsestd huolehtiminen ja omien voimavarojen tunnistaminen

Monet vanhemmista kuvasivat, ettd oman uupumisen tunnisti vasta muuton jalkeen.
Muuttajan vierailut kotona muistuttivat ”vanhasta arjesta”. Muuttoon valmentautuminen
ja elamanmuutos itsesséén voi olla hammentavad. Muutoksen keskelld on hyva huoleh-
tia omasta jaksamisestaan. Omien voimavarojen tunnistaminen on tarkedd ja muutto-
valmennuksen vanhempien kolmannen tapaamisen sisaltoné on tulevaisuus ja voimava-
rat. Fyysisestd ja psyykkisesta hyvinvoinnista huolehtiminen, uusi pdivarytmi ja nuk-

kuminen ovat vanhemmille térkeitd arjen teemoja, jotka nousivat haastatteluissa esiin.
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Muuttovalmennuksessa on kidytossd Pirkko Lahden yhden kdden” ohjeet arjesta selviy-

tymiseen, joka pitad sisalladn seuraavat ohjeet:

Peukalo: Hyvé ruoka, eli muista nautiskella ruoasta

Etusormi: Pida lahellasi ihmisia joihin voit luottaa

Keskisormi: Liikunta ja etenkin kavely tekee hyvaa mielelle

Nimeton: Paivarytmi eli arvioi uudelleen péivarytmisi

Pikkusormi: Nuku riittavasti

(Kehitysvammaisten Palvelusaatio: Tyokirja vanhemmille: Yhden kdden ohjeet arjesta

selviytymiseen.)

4.3.2 Muuttopaatoksen tukeminen

Kysyttédessd vanhemmilta miten muuttovalmennusta tulisi kehittadd, nousi kaikissa ryh-
missa painokkaasti esiin muuttopaatdksen tukemisen tarve. Kaikki vanhemmat ilmaisi-
vat huolensa niistd vanhemmista, joiden oli vaikeaa tehda paatés muuttamisesta tai py-
sya siind. Vanhemmat olivat huolissaan siit4, ettd muutto voi tulla eteen pakosta ja val-
mistautumatta. Muuttop&étds tehdéddn ennen muuttovalmennusta, joten péatoksen teke-
misen tuen kannalta tarkedssa asemassa ovat palvelujen puolesta tilapaishoito, paiva-
toiminta, oppilaitokset ja kehitysvammaneuvola. Palvelusuunnitelma néhtiin tarkeana
apuvélineena palveluja ja kehitysvammaisen ihmisen eldmaa suunniteltaessa. Muuttoa

ja muuttopaatosta tydstetddn eniten oman perheen kesken.
Helena: ma en osaa kylla sanoo oonko paljon ulkopuolelta saanut. kylla
me varmaan sita yhdessa sillon sita itketiin ja
Paivi: ei semmosta konkreettista ulkopuolta
Jukka: kylla sita itte vaan vatvotaan kuin meillékin
Paivi: keskenaan
Kerttu: jotenkin se taytyy kylla tehda itelle selvéksi. td& on nyt edessa ja se
on silla siisti. se taytyy tavallaan se tunneasia pistaa sivuun, vaikka sielta

kummittelee aina. mutta mulla ainakin oli se, ettd se paatds on tehty ja se
pitad. sitten se oli niin monen vuoden takana kun sité oli ajatellu.
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Muuttopaattsta on tarpeen tukea koko muuttovalmennusprosessin ajan. Muuttopaatok-
sen tukeminen nousi vanhempien puheissa selkeimmaéksi kehittdmisen kohteeksi. Muut-
topéatos tarkoittaa vastuun siirtdmista vahitellen muuttajalle ja hantd avustaville tyonte-

kijoille.

Kuten edelld mainittiin, on muuttovalmennuksen alettua tarke&a antaa riittavasti tukea
niin, ettd paatoksessd myos pysytadan. Vanhemmat ilmaisivat halunsa olla vertaistukena
muuttopaatdstd miettiville vanhemmille. Muuttovalmennus itsessdan koettiin vertais-
tueksi, mutta aikaa ja tapaamisia toivottiin lisda. Niemel& (2012) on tutkinut vertaismen-
torointia muuttovalmennuksen tukena. Tutkimuksen mukaan vertaismentorointi kaipaa
hyvin onnistuakseen nimetyn koordinaattorin ja vertaismentorin roolin tulee olla selkea.
(Niemeld 2012, 56-57.) Duffy (2013, 44) toteaa, ettd vertaistuki on arvostetuin tuen
muoto. Han mainitsee nelja tekijaa miksi vertaistuki on kannattavaa. Ensinnakin vertais-
tukea on yksinkertaista saada. Useimmat samassa elamaéntilanteessa olevat henkil6t ovat
valmiita auttamaan. Toiseksi vertaistuki on tehokasta tarjoten usein laadultaan ja méa-
raltdédn korvaamatonta tukea. Kolmanneksi vertaistuki on olennaista ja ammattilaisten
olisi ymmarrettava sen merkitys. Neljanneksi vertaistuen muodot vaihtelevat tilanteen ja
tarpeen mukaan. Vertaistukea ei pida ottaa itsestddn selvyytend, joka tapahtuu ilman
tukea. Osa haastatelluista vanhemmista oli osallistunut muuttovalmennuksen jalkeen

jarjestettyyn ryhméatoimintaan ja se koettiin hyvéksi tuen muodoksi.

4.3.3  Arjen uudelleen muotoutuminen

Kehitysvammaisen ihmisen muuttaminen kotoa voi jattdd vanhempien eldmaan tyhjan
aukon, jonka syntymistd voi ehkaistd oman eldman tietoisella suunnittelulla. Oman el&-
man suunnitteleminen auttaa myods kehitysvammaista perheenjdsentd. Oman eldmén
suunnitteleminen vaikuttaa vanhempien yhteistyokykyyn palvelukodin tai tyontekijoi-
den kanssa. Kun vanhempi voi hyvin ja nauttii elamastd, on helpompaa olla yhteistytssa
muiden kanssa. (Puranen 2008, 10-11.) Muuttovalmennuksella pyritddn kannustamaan
oman eldman suunnitteluun. Haastatelluista vanhemmista osa oli asettanut konkreettisia
tavoitteita ja my0s toteuttanut niitd. Osa eli muuttohdmmennyksessa ja tavoitteet omalle
elamélle olivat alkaneet muotoutua kun lapsen parjddminen oli varmistunut. Muutto-

valmennuksen yksi tarked tehtdvé on siis antaa evaitd oman elaméan rakentamiseen ja
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suunnitteluun. Muuttovalmennuksen jatkuminen muuton jalkeiseen aikaan tai vertaistu-

ki muuton jalkeen voivat olla oman elaman rakentamisessa hyvéna tukena.

Paivi: se on aikamoista hakemista ollu, taytyy sanoa

Jukka: niin se varmaan on

4.3.4 Luottamuksen rakentaminen

Luottamuksen syntyminen vanhempien ja henkil6kunnan kesken on yksi muuttoval-
mennuksen tarkeimmista tehtavistd. Avoin ja rehellinen ilmapiiri on kaikkien toimijoi-
den yhteinen asia ja etu. Myo6s Vaitin (2009, 18) tutkimuksessa ilmeni, etta jos luonte-
vaa vuorovaikutusta ja luottamusta vanhempien ja henkilokunnan valilla ei rakennu
alusta asti on sitd vaikea rakentaa myohemmin. Muuttovalmennuksen haasteena on ra-

kentaa luottamuksen ilmapiirid seka halventad pelkoja ja ennakkoluuloja.

Simo: musta on tarkeetéd niinku muuttovalmennuksessa vanhemmat on
muutamia kertoja yhdessa sillai avoimesti puhuu ja ruotii kaikki ongelmat
ja henkilokuntakii. ja se ettd henkilokunnan pitasi olla paikalla hyvissa
ajoin

Simo: ja se mikd on téirkeetd on niiku ettd rehellisesti kerrotaan ettd...
Meeri: rehellisesti kerrotaan

Simo: ihana ja mukava se meijan ja totuus on etta se heittelee astioita ja
paiskoo ja rikkoo paikkoja

Meeri: pureskelee ja muuta
Simo: kay paalle ja puree kateen

Meeri: kun me kaikki tiedetddn kumminkin, ettd ei se oo niin ruusuilla
tanssimista se elama

Luottamus rakentuu vuorovaikutuksessa, joten aikaa tutustumiseen on varattava riitta-
vasti. Muuttovalmennus auttoi tutustumaan toisiinsa ja yhteisten tapaamisten kautta
tutustuttiin niin muihin muuttajiin, vanhempiin kuin tuleviin tyontekijoihin. Erityisesti
tunteiden ilmaiseminen edellyttdd luottamuksellista ilmapiirid. Asumisyksikon johtaja
on avainasemassa yhteistyon ja luottamuksen rakentamisessa vanhempien ja henkil6-

kunnan valilla ja vanhemmat arvostivat johdon sitoutumista.
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Risto: kylla mun taytyy kuitenkin sanoo téstda hommasta, etta Liisan kan-
nalta on kylla toiminu. ja tda henkilokunta uudetkin mukaan lukien kaikki
on sillain...

Sinikka: niin on tosi hyvat, hyvien tilalle hyvat

Risto: nimenomaan ja johtaja on sitten ykkésihminen

Muuttovalmennuksessa tapaamiskertojen mééra vaihtelee tehtyjen sopimusten mukai-
sesti ja yleensd tapaamisia on muuton jalkeen yksi. Vastuu luottamuksen rakentamisesta
siirtyy muuton jalkeen tyontekijoille. Vanhemmat toivoivatkin muuttovalmennuksen
jatkumista muuton jalkeen, jolloin muutto konkretisoituu. Erityisesti muuton jalkeen
kaivattiin yksildllista tukea tukemaan luottamuksen syntymistd. Vanhemmat pohtivat

seuraavassa muuttovalmennusta ja tuen tarvetta:

Jukka: muuttovalmennusta, etta se vois jatkua niinku jalkeen ja etta se voi
olla kylla yksilollisempaa. et nyt me oltiin aina kaikki, ei tartte kaikki 15
olla sielld ja ottaa vaikka 5 ja seuraavan kerran 5. ettd ihan kahdestaan
sita vatvottas

Jukka: etta yksilollisempaan suuntaan jatkuu ylitte muuton, ja kylla se tar-
keitd on se laheisten, silld meitdhan se koskettaa

Paivi: laheisten tukeminen, ajatellaan etta kehitysvammaisten tukeminen,

se perehdyttamien kehitysvammaisten hoitoon ja myodskin se vanhempien

tukeminen siitd eroon paasemiseen

Helena: niin sekin on varmaan, voi olla joskus aika vaikee irtaantuu

Paivi: se on aika vaikeeta

Helena: ja ajatellaan, ettd ei kukaan muu osaa hoitaa

Jukka: sillai meillékin on, etté ei kukaan muu osaa hoitaa
Osa haastatelluista vanhemmista oli osallistunut muuttovalmennuksen jélkeen vertais-
ryhman toimintaan. Ryhma koettiin hyvéna, silld se tarjosi mahdollisuuden tavata, kes-
kustella vapaamuotoisesti ja jakaa muuttoon liittyvia tunteita. Ryhma tuki vanhempia

toiminnan kautta. Tapaamiset sisalsivat tutustumiskéaynteja harrastuksiin ja paikkoihin.

Vanhemmat totesivat, ettd mukaan tuli lahdettya kun joku organisoi toimintaa.

Sinikka: no taa jatkoryhmaé on kylla ihan hyva
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Risto: m& oon kans tykanny

Paavo: niin on. koska se on toisaalta hyva myos siing etta tapaa

4.3.5 Tutustuminen

Tutustuminen on jo edelld mainittujen luottamuksen ja vertaistuen kanssa avaimia on-
nistuneeseen muuttoon. Vanhemmat kokivat tutustumisen muuttovalmennuksen keskei-
seksi tehtavaksi. Muuttovalmennuksessa tehdaén aluksi tutustumiskéaynti kotiin ja se
koettiin hyvané alkuna tutustumiselle. Tutustumisen myota voi olla vertaistukena muille
vanhemmille ja saada itse vertaistukea. Vanhemmat kokivat tarkeéna tutustua myos
muihin muuttajiin. Muuttajien tutustuminen toisiinsa ja muuttovalmennuksen aikana
syntynyt me-henki l[ammittivat vanhempien mieltd. Uuden asumisyksikon henkilékunta
tiedetadn vasta hieman ennen muuttoa, mika asettaa haasteen henkilokunnan, muuttajien
ja vanhempien tutustumiselle. Vanhemmat kokivat henkil6kuntaan tutustumisen ja yh-
teistydn henkilokunnan kanssa tarkeana. Henkilékunnan vaihtuminen ja riittavyys mie-
tityttivat vanhempia etukateen. Ennen muuttoa oli joillakin vanhemmilla ollut huoli
siitd, ettd oma kayttdytyminen voisi vaikuttaa kehitysvammaisen ihmisen kohteluun.
Pelot ja ennakkoluulot voivat olla vahvoja ja niistd puhuminen voi olla vaikeaa. Van-
hemmat toivoivat, ettd vanhemmilla olisi ollut enemman aikaa olla keskenéan ja tutus-

tua toisiinsa.

Paivi: siind olis ehké& ollu hyva ettd vanhemmat olis enemmaén ollu keske-
naan
Vanhempien mielestd muuttovalmennuksen tulisi jatkua muuton jélkeiseen aikaan, jol-
loin eldmanmuutos konkretisoituu niin vanhemmille kuin muuttajillekin. Tutustuminen
ja yhteisty0 alkavat toden teolla vasta muuton jalkeen. Asumispalvelun tuottajasta riip-
puu kuinka paljon yhteistydhon panostetaan muuton jalkeen. Vaikka tdméan opinnéyt-
teen tarkoituksena ei ollut arvioida asumispalveluja, nousi hyva palvelujen laatu esiin

yhtend vanhempien toimijuutta tukevana tekijané.
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4.3.6 Tiedonsiirto

Omaishoitajilla on arvokasta kokemustietoa ja -taitoa, jota ammattilaisen kannattaa
hyodyntééd auttaessaan tdman laheistd. Kun vastuu omaishoidettavan hoidosta siirtyy
palvelujérjestelmélle, on tarkeda kayda lapi perheen odotukset, toiveet, hoitotytskente-
Iytavat ja tehdad edelleen mahdolliseksi omaisten osallistuminen hoitoon. Perheill4 on
kotioloissa omat tapansa jarjestaa laheisensd hoito. Hyva auttaja kunnioittaa perheen
kulttuuria ja huomioi perheen tavat toimia myds silloin kun liikutaan kodin ja palvelu-
jarjestelman rajamaastossa. (Purhonen, Nissi-Onnela & Malmi 2011, 23.) Muuttoval-
mennus sijoittuu juuri tdhén rajamaastoon ja vaatii tyontekijoiltd kykyd ymmartaa per-

hettd muutosvaiheessa.

Muuttovalmennuksessa kdydéaan lapi muuttajan el&ménhistoriaa. Asioiden kertaaminen
koettiin hyodylliseksi oman eldménkulun kannalta ja auttaa my6s vanhempia siirtyma-
vaiheessa tarkastelemaan omaa eldméénsd. Tiedonsiirron tehtdvand on kertoa kaikki
tarvittavat asiat muuttajan arjesta, toimintatavoista, osaamisesta, erityispiirteista ja ar-
voista. Keinona voidaan kayttdd oman eldmén karttoja ja muita yksilokeskeisen suunnit-
telun keinoja. Vanhemmilla on arvokasta tietoa el&mén varrelta ja heilla on térked rooli
tiedonsiirrossa varsinkin silloin kun kommunikaatiossa on ongelmia. Kommunikaatioon
liittyviin asioihin toivottiin yksiléllisempéad huomiota muuttovalmennuksessa. Jokaises-
sa haastatteluryhmassa térkeand tiedonsiirron motiivina olivat kokemukset terveyden-
huollon palveluista ja terveyteen liittyvat asiat. Erityisesti epilepsian hoito koettiin asia-
na, jossa vanhemmat kokivat edelleen tarvetta olla mukana sairaalakdynneill&. Epilepsi-
an hoitotasapainon I6ytyminen ja pitkd historia 1&dkityksen kanssa ja ladkéarien vaihtu-
minen koettiin hankalana ja vanhemmat halusivat varmistaa hyvan hoidon toteutumisen

jatkossakin.

Padosin vanhemmat kokivat, ettd kaikki tarpeellinen tieto siirtyi hyvin muuttovalmen-
nuksen aikana ja asumisen alkuvaiheessa. Muuttovalmennuksessa tehdyt oman elaman
kartat koettiin toimineen siind hyvané apuna. Kehitysvammaisten Palvelusaation muut-
tovalmennuksen alkuvaiheessa laaditaan muuttavien henkildiden paivittaisen toiminta-
kyvyn ja avuntarpeen kartoitukset. Niiden avulla saadaan esille kunkin yksilon muutto-
hetken toimintakyky ja paivittdinen avuntarve sek& tulevan palvelukodin asukkaiden

tarvitsema kokonaisavun maéara ja sen profiili. Liséksi kartoitukset luovat pohjan toi-
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mintakyvyn ja avuntarpeen muutosten arvioinnille tulevaisuudessa. (Puranen & Leino-
nen 2008, 122.) Autismin kirjon henkiléiden eldman siirtymdvaiheessa —kasikirjassa
tiedonsiirron merkitystd korostetaan kaikissa siirtymavaiheissa. Tiedon tulee siirtya
elamaén siirtymavaiheissa myos tyontekijoilta toisille ja vastuiden tulee olla maaritelty-
na. Tietojen siirtoon tulee olla aina vanhempien lupa. (Aukes 2009, 116, 121.) Selke&
tyonjako helpottaa tiedonsiirtoa ja asioiden vastuullista hoitamista. Varsinkin yksilollis-
ten kommunikaatiomenetelmien oppiminen ja ymmaértdminen tapahtuu ajan kanssa,

joten tiedonsiirto voi olla myds pitkéd prosessi.

Tiedonsiirto rakentaa luottamusta ja tarjoaa hyvan pohjan yhteistyolle kuten Simo seu-

raavassa kuvailee:

Simo: me ollaan kerrottu millaista se on ja sitten ne kévi kotona ja kerrot-
tu millaista se touhu on kotona ja sitten naa saa keksia, meilla on sellai-
nen asenne, ettd koulutetut tuoreet ihmiset oivaltaa ja tajuaa varmaan pal-
jon paremmin uusia asioita...

Muuttovalmennuksessa vanhemmille annettiin paljon kirjallista materiaalia ja tehtavia.
Kéytannon kysymyksistd ja asumiseen liittyvistad asioista tiedon valittdminen on ilmei-
sesti muuttovalmennuksen osalta kunnossa, koska niistd vanhemmat eivét kaivanneet
lisad tietoa. Materiaali koettiin hyvéaksi ja saatu tieto oli tarpeellista, mutta jotkut van-
hemmista toivoivat materiaalia tiiviimpadan ja selkedmpaan muotoon. Annetut tehtévat,
”laksyt”, pistivat miettim&an eldman muutosta sekd oman ettd muuttajan kannalta. Asi-

allinen tieto kaytannon asioista on tarkeaa ja helpottaa muuttoa seké tuo turvallisuutta.
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5 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Taman opinndytetyon tavoitteena oli tarkastella vanhempien toimijuuden muutosta ke-
hitysvammaisen lapsen muuttaessa pois kotoa. Opinnaytteen viimeisessé luvussa tiivis-
tetadn ensin tutkimuksen keskeiset tulokset. Sen jalkeen arvioidaan tutkimuksen eetti-
syytté ja luotettavuutta ennen pohdintaa, jossa keskustellaan tulosten merkityksesta seka

esitetadn ajatuksia muuttovalmennuksen kehittdmiseksi ja jatkotutkimuksen kohteita.

5.1 Johtopaatokset

Toimijuuden modaliteettien mukaan jasennettynd vanhemmat kuvailivat, ettd arjesta
selviytyminen oli muuttunut arjesta nauttimiseksi. Arki oli aikaisemmin rytmittynyt
lapsen arjen rytmin mukaan ja nyt vanhemmilla oli mahdollisuus elda arkeaan omilla
ehdoillaan. Vanhemmat pystyivat jakamaan vastuuta ja huoli oli muuttunut turvallisuu-
den tunteeksi. Vanhemman hoivaajan rooli muuttui osallistuvan laheisen rooliksi ja asi-
antuntijuuttaan vanhempi pystyi tarjoamaan olemalla tarvittaessa taustavoimavarana.
Vanhemmat olivat tyytyvéisia elamaéansa ja arkeensa lapsen muutettua pois kotoa. Tyy-
tyvaisyyttd tuo vapaus ja mahdollisuus vaikuttaa omaan arjen rytmiin. Tyytyvaisyys
voittaa ikévan ja uusi arki ja laheisen rooli on muotoutunut tai muotoutumassa vanhem-

pia tyydyttavaksi muiden eldamanmuutosten vaikutuksista huolimatta.

Vanhemmat halusivat osallistua lapsensa elamé&én vanhempina ja nahda, etta lapsi par-
jaa eldamassaan. Vanhemmat arvioivat kotiutumista ja arvostivat mielekasta arkea, uusi-
en asioiden oppimista ja nékivat ymmarretyksi tulemisen térkednd. Vanhemman ja
muuttajan keskindinen tuki ilmeni itseméardédmisen kunnioittamisena ja sopivien tapo-
jen loytdmisend kanssakdymiseen. Itsendistymisen tarpeen huomaaminen edesauttoi
muuttopaatoksessa pysymistd. Haastatellut vanhemmat olivat tyytyvéisia asumispalve-
lun laatuun ja onnistunut muutto tuki vanhempien toimijuutta. Hyvaa asumisen laatua

kuvasivat luottamus, osaava henkilokunta ja hyva yhteistyo.
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KUVIO 12: Tutkimustulosten yhteenveto
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Muuttovalmennuksen keskeisiksi aihealueiksi nousi modaliteettien pohjalta itsesta huo-
lehtiminen, muuttopa&toksen tukeminen, arjen uudelleen muotoutuminen, luottamuksen
rakentaminen, tutustuminen ja tiedonsiirto. Kehittdmisen kohteeksi vanhemmat nimesi-
vat muuttopaatoksen tukemisen. Vertaistuella vaikuttaisi olevan merkittéva rooli muut-
topéatoksen tukemisessa. Vanhemmat olivat halukkaita toimimaan jatkossa vertaistuke-
na. Vanhempien valmennukseen toivottiin lisdd yksilollisyyttd ja aikaa tutustumiseen.
Opinnaytetyon aineistosta nousseet teemat muodostavat seuraavan kuvion mukaisen

kokonaisuuden (kuvio 12).

Toimijuuden ndkokulma tarjosi mahdollisuuden tarkastella kaikkia muuttoprosessiin
liittyvi& ihmisi& tasavertaisina toimijoina, mika tukee tasavertaisen kansalaisuuden aja-
tusta. Toimijuusteorian mukaiset modaliteetit tarjosivat elamédnmuutoksen tarkastelemi-
seen kaivattua teoreettista jasennystd. Modaliteetit ovat yhteydessa toisiinsa ja tdma
nakyy siten, ettd tuloksissa samat aiheet toistuvat eri modaliteeteissa. Esimerkiksi kyeta
ja voida —modaliteeteissa arjen rytmin muuttuminen nousee esiin. Arjen rytmin muut-
tuminen poistaa kyetda-modaliteetin mukaisia pakollisia tekemisia ja voida-modaliteetin
mukaan antaa mahdollisuuden valita mitd haluaa tehdd. Jasennys kuitenkin tarjoaa
mahdollisuuden tarkastella eldm&nmuutosta niin, ettd saadaan kokonaisvaltainen kasitys

vanhemman arkielamasta.

Tassa opinnaytteessa saatuja tuloksia voidaan muuttovalmennuksessa hyddyntéa uusien
tyokalujen kehittdmisessd. Toimijuuteen pohjautuva haastattelu toimii hyvin vanhempi-
en keskustelujen tukena. Vanhemmat kaipaavat ryhméhaastattelujen kaltaista mahdolli-
suutta keskustella muuttovalmennuksen aikana. Teemoitettu keskustelu ja ulkopuolinen
vetdja koettiin hyvana. Keskusteluaiheet koskivat vanhempien omaa eldmaa ja antoivat
mahdollisuuden pohtia asioita vanhemman nakodkulmasta. Samalla oli mahdollisuus

antaa vertaistukea. Pieni ryhma tarjoaa mahdollisuuden yksil6lliseen tukeen.

Muuttovalmennus tukee kehitysvammaista ihmista ja hdnen vanhempiaan elamanmuu-
tokseen valmistautumisessa ja on siten toimintamuotona tarked. Muuttovalmennuksen

tarjoama tuki on tulevan asumisen kannalta merkityksellista kaikille osapuolille.
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5.2  Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytteen tekija on ty0dsséan tilapaishoidossa saanut runsaasti kokemusta vanhempi-
en kohtaamisesta. Osa haastateltavista oli tuttuja tilapaishoidon kautta. Opinndytteen
tekija varmisti haastattelun aikana, etta silla ei ollut vaikutusta haastattelun kulkuun.
Kohderyhmén tuntemus auttoi opinnéytteen tekijad tutkimusmenetelmien valinnassa
seka haastattelujen toteutuksessa. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan mukaan tieteelli-
nen tutkimus voi olla eettisesti hyvéksyttdvaa ja luotettavaa ja sen tulokset uskottavia
vain, jos tutkimus on suoritettu hyvan tieteellisen kdaytannon edellyttdmalla tavalla. Hy-
va tieteellinen tapa tarkoittaa rehellisyytta, yleistd huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimus-
tyossd, tulosten tallentamisessa ja esittdmisessa sekd tutkimusten ja niiden tulosten arvi-
oinnissa. (TENK). Opinnéytteen tekija on tutkimusta tehdessédan noudattanut hyvaa tie-
teellistd kaytantda ollen rehellinen, huolellinen ja tarkka. Tutkimusaineistoa késiteltiin
perusteellisesti. Aineisto litteroitiin tarkasti ja litterointimateriaali tarkistettiin tarvittaes-
sa digitaalisen kuvan avulla. Opinndytteen tekija tutustui aineistoon huolella. Tutkimus-
aineiston maara osoittautui opinnaytteentekijalle haasteeksi ja vaikutti analyysitavan
valintaan. Tutkimuksen aineisto on ollut riittdva ja tutkimuksen tuloksia on verrattu

muihin tutkimuksiin.

Ennen haastattelua varmistettiin, ettd haastateltavilla on kaikki tarpeellinen tieto tutki-
muksesta ja sen tarkoituksesta (Liite 3) Haastateltavat allekirjoittivat Kirjallisen tutki-
musluvan (Liite 4). Haastattelut tehtiin luottamuksellisesti haastateltavien ehdoilla.
Haastateltavien nimet vaihdettiin litterointivaiheessa niin, ett4 haastateltavat eivét ole
tunnistettavissa. Tutkimuksessa on kéytetty tarkoituksenmukaisia ja perusteltuja mene-

telmi ja aineistoa on késitelty asianmukaisesti.

Opinnaytteen tekija on koko tutkimusprosessin ajan arvioinut ja kyseenalaistanut omia
ratkaisujaan pyrkien l0ytdmaan perusteluja ratkaisuilleen. Opinnéytteen tekija on hake-
nut tarvitessaan ohjausta opinndytetyon ohjaajalta. Tutkijan tulee esittad analyysin tuek-
si riittdvd maaré alkuperdishavaintoja, silla analyysin luotettavuus syntyy empiiristen
havaintojen ja késitteellisten luokitusten loogisesta yhteensopivuudesta. Tulosten tul-
kinnan arviointia selvent&4 jos tutkimusselostetta rikastetaan suorilla haastatteluotteilla
tai muilla autenttisilla dokumenteilla. (Hirsjarvi ym. 2009, 233; Paunonen & Vehviléi-

nen-Julkunen 1998, 219) Téassé opinndytteessa alkuperéishavainnot ovat suoria lainauk-
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sia haastateltavilta ja toimivat analyysin perusteluina. Lainaukset on valittu niin, etta

haastateltava ei ole tunnistettavissa.

Tutkijan tulee Kirjoittaa raportti niin, ettd lukija tulee vakuuttuneeksi tehtyjen ratkaisu-
jen oikeutuksesta, muodostettujen luokkien perusteluista ja tutkimuksen kulun luotetta-
vuudesta. (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1998, 220.) Tutkimuksen kulku on kuvat-

tu mahdollisimman tarkasti ja tehdyt ratkaisut on perusteltu.

5.3 Pohdinta

Kehitysvammaisten ihmisten asumiseen liittyvét kysymykset ja ratkaisut ovat talla het-
kelld hyvin ajankohtaisia. Vanhemmat ja kehitysvammainen ihminen etsivat usein vuo-
sia sopivaa asumisratkaisua. Vaihtoehtoja ei ole riittavasti tarjolla. Taman pohdinnan
Kirjoittamispéivand 26.5.2013 Aamulehdessa kehitysvammaisen tyton aiti kertoo huo-
lensa siitd, ettd sopivaa asumispaikkaa hanen tyttéarelleen ei kenties 16ydy. Kysymys on
kehitysvammaisen ihmisen ihmisoikeuksista, mutta myds vanhemman mahdollisuudesta
eldd omaa elamadnsé ilman jatkuvaa hoivavastuuta lapsen aikuistuttua. Asumisen vaih-
toehtojen puute voi pakottaa vanhemmat omaishoitajaksi ja he paikkaavat yhteiskunnan

kyvyttomyytté vastata palvelujen tarpeeseen.

Muuttovalmennuksen tavoitteena on onnistunut muutto. Asumisen onnistumista ei kui-
tenkaan takaa pelkkd onnistunut muutto vaan myds asumispalvelujen tuottajien tulisi
olla sitoutuneita tukemaan vanhempia muuton jalkeen. Muutoin muuttovalmennuksessa
alkuun saatettu yhteistyd valuu hukkaan. Jo asumispalveluja kilpailutettaessa tulisi edel-
lyttd4 palveluntuottajan sitoutumista muuttovalmennukseen. Vanhempien huolenaiheet
liittyvat ymmarrettavésti tulevan asumisen laatuun. Kysymys on myds eettinen: tuleeko

kehitysvammainen ihminen kohdatuksi niin, ettd hdnen ihmisoikeutensa toteutuvat?

Kehitysvammaisen ihmisen itsendistymisen taitojen eteen tehdaan oppilaitoksissa paljon
ty6td. Tama tyé uhkaa valua hukkaan mikali mahdollisuutta muuttaa ja itsendistya ei
ole. Muuttopaatoksen tukeminen ei ole pelkastddn muuttovalmennuksen tehtdva. Muut-
topéatosta tulee tukea ja valmistella jo ennen muuttovalmennusta tilapdishoidossa, kou-
lussa ja ty6toiminnassa. Koska opinndytteen tekija tyoskentelee tilapdishoidossa, herasi

tdman opinnéytteen pohjalta kehittdmisajatuksia myos tilapéishoitoon. Tassd opinnayt-
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teessd kuvattiin omaishoitajina toimineiden ja pitkddn muuttoa odottaneiden vanhempi-
en toimijuuden muutosta. Jatkossa toimijuutta voisi tutkia nuorten muuttajien, heidén

vanhempiensa seké tyontekijoiden nakokulmasta.

Opinnaytteen tekemisen myota tekijalle kirkastui omaishoitajuudesta laheiseksi siirty-
miseen liittyvat tekijat. Omaishoitajan roolin ja arjen ymmaértdminen on tarkeéa niille
tyontekijoille, jotka tyoskentelevat vanhempien kanssa muuton aikana ja muuton jal-
keen. Vanhemmat eivét ole olleet vain vanhemman roolissa vaan he hoitavat yhteiskun-
nallisesti merkittavaa tehtdvda omaishoitajana. Usein vanhempien tarvitsema tuki on
vahdistd tai siitd on taisteltava. Tassé opinndytteessd haastatellut vanhemmat ovat elé-
neet kehitysvammaisuuteen liittyvien asenteiden ja palveluiden muutosten kanssa vuo-
sikymmenien ajan. Vanhempien kokemukset, asenteet ja odotukset kumpuavat eletysta
elaméstad. Vanhempien kanssa tydskennellessa on siis ymmarrettava niin yksilon ela-
méankulkua kuin yhteiskunnassa tapahtuneita muutoksia. Dialogisuus on vanhempien
kanssa tyOdskennellessé paikallaan ja dialogista osaamista tulisi vahvistaa. Dialogisuu-
den yksi tarkeéd elementti on vastavuoroisuus, jossa osapuolet luovat tilannetta yhteisesti
ja suhde nahdaan molemminpuolisena ymmarryksen rakentamisena. Dialogisuudesta
puhuttaessa on ihmisid syyta tarkastella aktiivisina toimijoina, jotka sosiaalisissa tilan-
teissa vaikuttavat osaltaan vuorovaikutuksen kulkuun. (Monkkonen 2007, 87, 100.)
Koska palvelujen laadulla on merkitysta vanhempien toimijuuden kannalta, on tarkeaa,
etta tyontekijoiden koulutuksessa ja perehdytyksessd ymmarretddn vanhempien toimi-

juuteen vaikuttavia tekijoita niin yksilon kuin yhteiskunnan tasolla.

Taman opinndytteen perusteella voidaan sanoa, ettd vanhemmat kaipaavat tukea muuton
tapahduttua. Vanhemmat ovat tehneet suuren paatoksen eldmasséén ja sita tulee arvos-
taa. Muuttovalmennustapaamisia on muuton jalkeen usein vain yksi, mutta olisi hyddyl-
list4d tavata useammin, jolloin vanhemmilla olisi mahdollisuus yhdessa arvioida ela-
mé&nmuutostaan. Toimijuuteen perustuvat haastattelut tai kyselyt muuton eri vaiheissa

voisivat tarjota vanhemmille uusia nékokulmia elaménmuutoksen tarkasteluun.

Uuden asumisyksikon ollessa kyseessa ovat sekd muuttajat, vanhemmat ettd henkil6-
kunta uudessa tilanteessa. On siis varsin ymmaérrettavas, ettd vanhempien puheissa tu-
tustumisen térkeys nousee esiin. Opinndytteen tulokset kannustavat vertaistuen muoto-
jen kehittdmiseen. Duffyn (2013) mukaan vertaistuki toimii parhaiten kun se on ohjat-

tua, mutta muotoutuu paikallisen tarpeen ja tilanteen mukaan. Verkko- tai mobiiliympé-



73

ristosséd toimivaa vertaistukea kehittdmalla voidaan helpottaa tuen saatavuutta ja madal-
taa sen kayton kynnystad. Mobiiliohjauksesta perhetydsséd on jo kokemusta ja malleja
olemassa (e-coach). Vertaistuen kehittaminen on siis yksi selkeé jatkokehittamisen koh-
de.

Opinndytteen tekeminen on ollut antoisa oppimisprosessi, jossa opinndytteen tekijalle
on valjennut monia tutkimuksen tekemiseen liittyvid seikkoja. Tutkimuskysymysten
muotoiluun ja tutkimussuunnitelman tekemiseen panostamisen tarkeys korostui siinad
vaiheessa kun tyon laajuus valkeni. Tutkimusasetelma osoittautui haasteelliseksi. Laa-
dulliseen tutkimukseen liittyvéat seikat vaativat paljon ajatustyoté ja ratkaisujen tekemis-
t4. Naissa vaiheissa hyvé ohjaus oli kullan arvoista. Hienoimpia hetkia opinnaytteen
tekemisessa oli haastattelujen tekeminen ja upeat ihmiset, joiden hersyvd huumori teki
litteroinnista suorastaan hauskaa. Vanhempien tyytyvaisyys ja positiivisuus oli ilahdut-
tavaa ja tdstd opinndytetytdstd muotoutui myonteinen esimerkki “parjddmisestid”. Par-

jadmisen soisi sisdltdvan myos paljon onnellisuutta.
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Liite 1: Teemahaastattelun runko
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LITE 1

KYETA (ruumiilliset
kykenemiset)

e kuvailkaa millainen on fyysinen
hyvinvointinne ja mitd muutoksia
olette huomannut siind verrattuna
aikaan ennen muuttoa

e miten fyysinen ja psyykkinen
hyvinvointinne on vaikuttanut
laheisenne itsendistymiseen?

TAYTYA (pakot,
valttamattomyydet,
esteet, rajoitteet)

e kuvailkaa mitka pakolliset asiat ja
rajoitteet vaikuttavat arkeenne nyt ja
mitk& vaikuttivat ennen muuttoa

® miti esteitd tai rajoitteita
koette omalta osaltanne
olevan/olleen laheisenne
itsendistymisen suhteen

o koetteko ettd teilld on
velvollisuuksia tai pakko tukea
laheistanne

VOIDA
(mahdollisuudet,
vaihtoehdot)

e kuvailkaa mité asioita voitte nyt
arjessa tehda ja joita ette voinut tehda
ennen muuttoa

e mitd uusia asioita ja
mahdollisuuksia muutto on
merkinnyt teidén ja laheisen
suhteelle

e voitteko osallistua ldheisenne
eldméaan omien
mahdollisuuksienne mukaan

TUNTEA (tunteet,
arvot, arvostukset)

e kuvailkaa mitké asiat ovat teille
arjessa nyt tarkeitd. Ovatko ndm4 asiat
muuttuneet?

® miti tunteita muutos on heréttinyt

e mitd ldheisen muutto ja
itsendistyminen mielestanne
hénelle merkitsee

e miten olette tukeneet hinta
tunnetasolla

HALUTA (tavoitteet,
paamaérat, motivaatiot)

e kuvailkaa mitd odotuksia ja haaveita
teilld on oman eldéménne/ arjen
suhteen

® miten toiveet ja haaveet muuttuneet
muuton myota

® miten olette auttaneet
laheisenne tavoitteiden
toteutumista

o haluatteko osallistua
laheisenne arkeen. miten
haluatte osallistua siihen

OSATA (taidot ja
tiedot)

e mité osaamista ja taitoja arki vaati
ennen muuttoa

e kuvailkaa mité taitoja ja osaamista
arki vaatii nyt

e miten teidén tietonne ja
taitonne ovat auttaneet
laheisenne itsendistymisessa

Muuttovalmennuksen kehittamien

Mité tukea olette vanhempana saanut muuttovaiheessa/ eldamanmuutoksessa? Kenelta?

Mitad muuta tukea olisitte tarvinnut?

Miten muuttovalmennusta tulisi mielestanne kehittaa laheisten osalta?

Mitd muuta haluaisitte sanoa?




Liite 2. Haastateltavien esitiedot

Teemahaastattelu

Taustatiedot
1ka: O
Sukupuoli: N M

Keté perheeseenne kuuluu?

Oletteko
tydssd O
elakkeella o

muu O, mik4?

Olitteko omaishoitajana ennen muuttoa? kylld o ei o

Miksi muutto oli ajankohtainen?

Kenen aloitteesta muuttopa4tds syntyi?

LIITE 2
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LITE 3

Liite 3. Tiedote vanhemmille

Hyva palvelukodin asukkaan laheinen

Pyydan teiltd lupaa haastatteluun ja sen kayttamisté aineistona opinndytteessani. Muuttoval-
mennus on Kehitysvammaisten Palveluséation toimintana tukenut perheité aikuisen lapsen
muuttaessa omaan kotiin. Vanhempien nakdkulman ymmaértaminen nahdéaan tarkeédna muutto-
valmennuksen kehittdmiseksi. Opiskelen Tampereen ammattikorkeakoulussa ylempi AMK-
tutkintoa (sosiaaliala). Opinndytetydssani tarkoituksena on tutkia miten lapsen muutto pois ko-
toa vaikuttaa vanhemman toimijuuteen, kuinka vanhempien toimijuus tukee lapsen itsendisty-
misté sekéd kuinka muuttovalmennusta tulisi kehittdd tukemaan vanhempia entista paremmin.
Tyo6tani ohjaavat Tampereen ammattikorkeakoulun lehtorit Anssi-Pekka Udd ja Outi Wallin.
Kehitysvammaisten Palveluséatiosta tydeldman yhteistyokumppanina toimii muuttovalmennuk-
sen suunnittelija Katja Marjaméki.

Palvelukodin johtaja on lahestynyt teitd pyynnostéani tutkimukseen liittyen. L&mmin kiitos, ettd
néette aiheen tarkeana ja olette ilmoittaneet halukkuutenne tutkimukseen. Tutkimus toteutetaan
ryhmékeskusteluna, jossa voitte tuoda esille omia ndkemyksidnne ja kokemuksianne esitetyistéd
aiheista. Ryhmakeskusteluun varattava aika on 1,5 tuntia. Keskustelut nauhoitetaan ja videoi-

daan. Haastattelun ajankohta on

Haastattelut kasitelladn luottamuksellisesti ja ainoastaan mina tutkijana tulen kayttamaan niita.
Haastatteluaineisto havitetddn opinndytetyon valmistumisen jalkeen. Myds tutkimusraportissa
haastatteluja kdytetadn niin, ettei haastateltavia voida tunnistaa. Kaikilla keskusteluun osallistu-
villa on mahdollisuus saada valmiit tulokset mydos itselleen.

Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista. Teilld on myos oikeus milloin tahansa
peruuttaa annettu lupa ja kieltdd haastattelujen kayttd tutkimuksessa. Lisétietoja antavat tarvitta-
essa Anni Raunio ja Katja Marjaméki.

Tutkijan yhteystiedot Asumisvalmennuksen suunnitteli-
ja

Anni Raunio Katja Marjamaki

puh: 0400-610060 puh. 020 7713553
anni.raunio@soc.tamk.fi katja.marjamaki@kvps.fi

Tampereella 26.11.2012

Anni Raunio
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LIITE 4

Liite 4. Tutkimuksen suostumuslomake

Suostumus

Olen lukenut pyynnon osallistua Anni Raunion ylempi amk - opinndytetyon haastattelu-
tutkimukseen, joka késittelee vanhempien toimijuutta. Olen saanut tutkimuksesta lisa-
tietoja ja mahdollisuuden esittaé tutkijalle lisakysymyksia.

Osallistumiseni on tdysin vapaaehtoista ja ymmarran, ettd tiedot kasitellaan luottamuk-
sellisesti. Minulla on halutessani oikeus saada tietooni tutkimuksen tulokset.

Suostun, ettd ryhmékeskustelut nauhoitetaan ja videoidaan.

Annan luvan siihen, ettd haastatteluani saa kayttdd Anni Raunion opinnaytetydssa

Paikka ja aika:

Allekirjoitus ja nimen selvennys

Suostumuksen vastaanottaja:

Allekirjoitus ja nimenselvennys

Tutkimusluvasta on tehty kaksi kappaletta, joista toinen j&& haastateltavalle ja toinen

Anni Rauniolle
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LITES
Liite 5: Esimerkki analyysista
Pelkistetty ilmaus alaluokka padluokka
- vapaudesta nauttimi- | VAPAUDEN LISAANTYMI- VOIDA

nen, tietoisuus vapau-
desta

- vapaus paattaa teke-
misistaan

- vapaus sairastaa

- omilla ehdoilla elami-
nen

NEN

- eitarvitse el& lapsen
aikataulun mukaan
- kaupassa kdyminen

ARJEN RYTMIN MUUTTU-
MINEN

ilman kiiretta

- ruokarytmin muuttu-
minen

- ei tarvitse suunnitella SUUNNITELMALLISUUDEN
etukateen VAHENTYMINEN

- s&annollisyys olisi
my0s hyva asia

- -ty6njaon muuttumi-
nen perheessé

- -kokemukset vastuun
siirtymisestd vaihtele-
vat lapsen ja hoidetta-
vuuden mukaan

- -vastuun siirtyminen
vie aikaa

VAHITELLEN VASTUUN
SIIRTYMINEN POIS VAN-
HEMMALTA

- eldma on nyt helppoa

- saa nukkua

- on omaa aikaa

- itsensd ajatteleminen
mahdollista

AIKAA ITSELLE




