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Opinnaytetyon tavoitteena oli selvittdd perheenjasenten ajatuksia kehitysvammaisen
itsendistymisestd ja perheiden tuen tarvettaan téssa siirtymavaiheessa seka kartoittaa
toiveita tulevaa asumismuotoa ja sen henkilokuntaa kohtaan. Tavoitteena oli myds sel-
vittda seurakunnan diakoniatyon mahdollisuuksia tukea perheenjasenia.

Opinnaytetyd toteutettiin kvalitatiivisena tutkimuksena. Aineisto keréttiin kyselylomak-
keilla Hollolassa kirjoilla olevilta kehitysvammaisten omaisilta Oiva peruspalvelukes-
kuksen kautta. Yhteisty6tahona oli myoés Hollolan seurakunnan kehitysvammatyosta
vastaava diakoniatyontekija.

Tutkimuksen tuloksista selvisi, ettd kehitysvammaisen itsendistyminen koettiin el&-
manlaatua parantavana ja normaalina asiana silloin, kun siihen oltiin valmistauduttu ja
kasvettu. Huoli ja epdvarmuus kehitysvammaisen parjaamisesta seké syyllisyys olivat
tavallisia tunteita silloin, kun muutto tuli yllattden l&heisten voimavarojen loppuessa.
Toiveet tulevaa asumismuotoa kohtaan olivat kodinomaisuus, l&heinen sijainti, virike-
toiminta sekd luonteva ja aktiivinen yhteisty0 tyontekijoiden kanssa. Paasaantoisesti
laheiset kokivat saaneensa riittavasti tukea. Seurakunnan kehitysvammaty0 oli vastaa-
jille vierasta mutta siita oltiin kiinnostuneita ja seurakunnan toivottiin jarjestavan erityi-
sesti retkid ja yhteisid tapahtumia muiden kehitysvammaperheiden kanssa.

Johtopdaatoksina voitiin todeta, ettd muuttoon valmistautuminen ja l&heisten myonteinen
asenne itsenaistymistd kohtaan helpottavat kehitysvammaisen itsendistymista ja sen
her&ttamia tunteita. Tietoisuus seurakunnan toiminnasta oli vahaistd, joten seurakunnan
tulisi olla aktiivisemmin nékyvilla ihmisten parissa. Asenteet sitd kohtaan olivat myon-
teisia.
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ABSTRACT

Koskela, Riikka and Lotila-Sivonen, Anu

"How does Jussi get along?" Relations' thoughts when a mentally disabled person is
becoming independent.

44 p., 2 appendices. Language: Finnish. Pieksdmaki, Autumn 2009.

Diaconia University of Applied Sciences. Degree Programme in Social Services, Option
in Diaconal Social Work. Degree: Bachelor of Social Services, Diacon

The aim of the study was to discuss the family members' thoughts and needs for support
when a mentally disabled person is about to become independent. The aim was also to
study the wishes about the form of housing and employees. The purpose was also to
find out the possibility of church social work to support families.

The study was carried out as a qualitative research. The research data was gathered by
means of questionnaires from family members of disabled people in Hollola. The study
was made in association with basic service centre Oiva and the parish of Hollola.

According to the study in cases where there had been enough time and possibilities to
prepare to the transition phase of becoming independent was a normal process that in-
creased the quality of life. When a move came suddenly because of lack of resource of
relations, the common feelings were insecurity and anxiety about the disabled person
and guilt. Coziness, nearby location, stimulus activity and natural and active partnership
with the employees were the most important wishes to form a good mode of living. In
most cases relations were satisfied with the support they had got. The parish work with
disabled people was not familiar to the answerers but they were interested in it and
hoped especially for trips and common events with other families.

As conclusions of the study it can be said that good preparation and relation's positive
attitude towards the disabled persons becoming independent can make the transition
phase and the feelings related to it easier. Despite of the fact that answerers' had only a
little knowledge of parish work with mentally disabled people, their attitudes were very
positive. Parish should be more visible and among people.

Keywords: mental disability, becoming independent, diaconal work, qualitative re-
search.
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisen itsendistyminen on aina pitkén tyon tulos ja se vaatii l&heisilta pal-
jon tukea ja kannustusta. Irtipd&stdminen ja hoitovastuun luovuttaminen on suuri ela-
manmuutos koko perheelle. Kehitysvammaisen huolehtimiseen on usein sitoutunut ko-
ko perhe. Halusimme tassa tutkimuksessa nostaa laheisten nakdkulman esiin ja selvittaa

heidéan ajatuksiaan ja tuen tarpeita tadssé elamanmuutoksessa.

Valmistumme sosionomi/diakoneiksi, joten meitd kiinnosti myds seurakunnan rooli
kehitysvammaperheiden tukijana. Diakoniatyon ydinajatus on auttaa niitd, joiden hata
on suurin ja joita muulla tavoin ei auteta. Halusimme selvittdd, voisiko seurakunnan
kehitysvammaty0 olla perheiden tukijana muuttovaiheessa. Tutkimuksessa esiin nous-

seita toiveita voidaan kayttdd Hollolan seurakunnan kehitysvammatyon kehittamiseen.

Aihe on ajankohtainen, koska laitoshoitoa ollaan purkamassa ja sen tilalle etsitd&n uusia
asumisratkaisuja. Selvitimme kehitysvammaisten ldheisten odotuksia ja toiveita asu-
mismuotoa kohtaan. Tulevassa tydssamme tulemme todennékdisesti kohtaamaan kehi-
tysvammaisia ja heidén perheitdan, jolloin on hyvé tiedostaa heiddn nédkokulmansa ja

ymmartaa kehitysvammaisen itsendistymisen aiheuttamia tunteita omaisissa.



2 KEHITYSVAMMAISUUS JA SIIHEN LITTYVAT TUKITOIMET

Suomessa voimassa oleva kehitysvammalaki madrittelee erityishuollon palveluihin oi-
keutetuksi henkilon, jonka kehitys tai henkinen toimintakyky on héiriintynyt synnynndi-
sen tai kehitysidssa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain no-
jalla voi saada tarvitsemiaan palveluja. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 1977.)
Erityishuollon palvelujenpiirissda on Suomessa noin 27 000 henkil6éd (Kaski, Manninen
& Pihko 2009, 23).

2.1 Vammaiskasitykset ja poliittiset periaatteet

Késitykset vammaisuudesta ovat muuttuneet paljon vuosikymmenten myotd. Vammai-
suutta tarkasteltiin vield 1970-luvulle asti lahinna laakinnallisend kysymyksend, ja
vammaisia ihmisia hoidettiin laitoksissa. Sittemmin vammaisuuden tarkasteluun on tul-
lut sosiaalinen ulottuvuus. Vammaisuudesta aiheutuvien ongelmien néhtiin olevan pe-
réisin ymparistosta ja yhteiskunnan rakenteesta, jossa vammaisten asemaa ei otettu tar-
peeksi huomioon. Vammaisjérjestdjen, YK:n sekd Euroopan neuvoston ansiosta myos
yhdenvertaisuusnékékulma sai huomiota vammaiskysymyksissa. 1990-luvulle tultaessa
vammaisen ihmisen ihmisoikeusndkdkulma ja oman asiantuntijuuden ndkemys koros-
tuivat ja vammaisia ihmisia alettiin pitda itseddn koskevien asioiden keskipisteend ja
itsendisend toimijana, ei vain palvelujen ja toimenpiteiden passiivisena kohteena. (Sosi-

aali- ja terveysministerio 2006.)

Suomi on sitoutunut YK:n vammaisten henkiléiden yhdenvertaistamista koskeviin
yleisohjeisiin. Yleisohjeiden pohjalta laadittiin vuonna 1995 Valtakunnallisen vam-
maisneuvoston toimesta vammaispoliittinen ohjelma, ”Kohti yhteiskuntaa kaikille”. Sen
tavoitteena on edistad vammaisten kansalaisten vaikutusmahdollisuuksia ja tasa- arvoa.
Ohjelmassa tunnustetaan vammaisten ihmisten oikeus ik&é&nsa kuuluvaan toimintaan ja
oman eldméntavan valintaan. Heilld on oikeus itsendistya, irrottautua syntymakodistaan
ja perustaa oma perhe. Ohjelmassa todetaan, ettd vammaisten ihmisten edelld mainitut
oikeudet voidaan turvata parhaiten avopalvelujen avulla ja ettd myos vaikeavammaisten

palvelut on jarjestettdva avopalveluina niin pitkalle kuin mahdollista. Ohjelmassa tode-



taan kuitenkin, ettd nykyiselldan apu ei riitd varmistamaan vammaisten ihmisten ja hei-
déan perheensé valinnanvapauden, vammaisen henkilon riippumattomuuden ja henkil6-

kohtaisen koskemattomuuden toteutumista. (Valtakunnallinen vammaisneuvosto 1995.)

Vammaispolitiikan periaatteet ovat maailmanlaajuisia. Suomalaisen vammaispolitiikan
kannalta keskeisia vaikuttajia ovat YK, EU, Euroopan neuvosto sekd muut pohjoismaat.
Myo6s vammaisjarjestoilla on kansainvéliselld tasolla paljon vaikutusvaltaa. Vakiintu-
neita ja yleisesti hyvaksyttyja periaatteita tdmén pdivdn vammaispolitiikassa ovat syr-
jinnén kielto, vammaiskysymyksen valtavirtaistaminen, vammaisten taysivaltaistuminen
ja vammaisten osallisuus itsedén koskevaan paatoksentekoon. Thmisoikeusndkdkulma ja
esteettomyyskysymykset tulee ottaa huomioon kaikessa toiminnassa. (Sosiaali- ja ter-

veysministerio 2006, 24.)

Suomalainen vammaispolitiikka perustuu seuraaviin kolmeen keskeiseen periaatteeseen:
« Vammaisilla henkil6illa on oikeus yhdenvertaisuuteen.

» Vammaisilla henkil6illa on oikeus osallisuuteen.

» Vammaisilla henkil6illa on oikeus tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiin.

(Sosiaali- ja terveysministerio 2006, 27-28.)

2.2 Palvelujen jérjestaminen

Vammaisille henkildille tarkoitetut palvelut ovat valttamattomia, jotta vammaiset ihmi-
set voivat eldd itsendistd elamaa yhdenvertaisina kansalaisina. Vammaispalvelujen jar-
jestamisvastuu jakaantuu usealle eri taholle. Pédperiaate sosiaali- ja terveyspalveluissa
on, ettd vammainen henkil0 saa tarvitsemansa palvelut osana yleista palvelujérjestel-
mad. Kunnan tulee varmistaa palvelujen soveltuvuus myds vammaisille henkildille.

(Sosiaali- ja terveysministerioé 2006, 18.)

Erityispalvelut ovat vasta toissijainen vaihtoehto. Kehitysvammaisten erityishuollon
jarjestdmisessd maa on jaettu erityishuoltopiireihin. Erityishuoltopiiriin kuuluvat kunnat
muodostavat erityishuollon kuntayhtyman, jonka jarjestamistd palveluista saadetaan
laissa kehitysvammaisten erityishuollosta. Tdmén lain mukaisia palveluja ovat tutkimus,

terveydenhuolto, ohjaus ja kuntoutus, tyétoiminta ja asuminen, henkilékohtaiset apuvé-



lineet, yksil6llinen hoito ja muu huolenpito, perheenjésenten ohjaus ja neuvonta, tiedo-
tustoiminta seka kehityshairididen ehkaisy. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta
1977.)

2.3 Vammaisten henkildiden asuminen

Viimeaikaisissa vammaisia koskevissa tutkimuksissa ja hankkeissa on tarkasteltu paljon
asuinoloja, jotka ovat keskeisid uudistamisen kohteita téll& hetkelld. Kehitysvammaisten
laitoshoitoa pyritddn hajauttamaan ja muodostamaan sen tilalle ja rinnalle uusia asuin-
oloja, joissa kyettdisiin entistd paremmin ottamaan huomioon vammaisten ihmisten tar-

peet itsendiseen el&m&én ja omatoimisuuteen.

Vaikeavammaisten asuminen voidaan ratkaista monin eri keinoin. Suurin osa vaikea-
vammaisista henkil6istd asuu yksin tai perheensa kanssa. Kehitysvammaisista lahes
puolet asuu yhdessa vanhempiensa kanssa. Osa asuu erilaisissa asumisyksikoissa ja va-
henevé joukko, noin 10 % asuu laitoksissa. Vuonna 2004 palveluasumisen piirissa oli 8
500 kehitysvammaista henkil6a ja runsas 1000 oli perhehoidossa. (Sosiaali- ja terveys-
ministeri6é 2006, 19.)

"Vammaisten ihmisten asumispalvelujen laatusuositus™ on Sosiaali- ja terveysministe-
rion ja Suomen kuntaliiton laatima suositus, jonka tavoitteena on tukea kuntia vam-
maisten henkildiden asumiseen liittyvien palvelujen ja tukitoimien kehittdmisessa. Suo-
situksen taustalla on periaate, jonka mukaan vammaisen ihmisen elaman perusedelly-
tysten tulee olla samanlaiset kuin muillakin. Yhteiskunnasta on tehtdvd myos vammai-
sille sopiva ja kaikessa kunnallisessa paatdksenteossa, suunnittelussa, toteutuksessa ja
arvioinnissa on otettava huomioon vammaisten asiat. (Sosiaali- ja terveysministerio &
Suomen kuntaliitto 2003.)

Valtakunnallisessa vammaisten ihmisten asumispalveluiden laatusuosituksessa tode-
taan, ettd myds vammaisilla ihmisilld on oikeus muiden tavoin muuttaa pois vanhem-
pien luota, perustaa perhe ja toteuttaa yksilollista elamantyylida asumisessa. Yhdenver-
taisuuden toteutumiseksi vaikeakaan vamma ei saa olla esteend yksil6lliselle elaméan-

kululle ja omille valinnoille. Vammaispalveluista tulee tiedottaa kuntalaisille ja kunnan
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tulee varmistaa, ettd vammainen henkild ja hanen laheisensa saavat halutessaan yksil6l-
lista tietoa kunnan palveluista, niiden suunnittelusta, hakemisesta ja toteutuksesta.
Vammaisen ja etenkin itsendistyvén nuoren itsendinen asuminen voi edellyttda kokei-
lua, harjoittelemista tai erityistd tukea. Té&llaista tukea ja ohjausta jérjestavat erilaiset

jarjestot ja palveluntuottajat. (Sosiaali- ja terveysministerid & Suomen kuntaliitto 2003.)

Erikssonin (2008, 130) tutkimuksessa "Erot, erilaisuus ja elinolot™ tarkasteltiin vam-
maisten henkilGiden elinoloja arkielamén kontekstissa. Tutkimuksen mukaan vammais-
palvelusektorin asiakkaalle itselleen on ja&nyt paljon vastuuta siihen, ettd osaa etsié juu-
ri senkaltaista palvelua, asiantuntemusta tai tietdmysta omaistaan varten kuin hén tarvit-
see. Palvelukokonaisuuksien raataldiminen yksilollisesti vaatii myds paljon omakohtais-

ta panostusta vammaisen henkilon tukihenkil6lta.

Asumispalvelujen piiriin tulevien kehitysvammaisten henkil6iden idssa on tapahtunut
selvd muutos vuosien 1995-2006 aikana. Aiemmin padosa palvelujen piiriin tulijoista
oli 40-vuotiaita. 2000-luvulla nd&ma ryhmat ovat olleet 20-vuotiaita. Yksi tulkinta muu-
tokseen on se, ettd ennen asumisratkaisu oli tarpeen, kun asuminen omaisten luona ei
ollut endd mahdollista omaisten idn tai kuoleman vuoksi. Ennen 1980-lukua myds ope-
tuksen jarjestaminen vaati laitokseen muuttamista. 2000-luvulla lapsuudenkodista pois
muuttamisesta on tullut normaali nuoren eldamanvaiheeseen kuuluva itsendistymisvaihe.
Myo6s asumisratkaisujen jarjestdjien tulee reagoida tdhan muutokseen ja tarjota tarvit-
tavaa tukea ja apua, jonka varassa kehitysvammaiset nuoret voivat rakentaa omaa elé-

maansa ja itsendistyd. (Niemeld & Brandt 2008, 52-53.)

2.4 Seurakuntien kehitysvammaisten parissa tehtava tyo

Yhteiskunnan kehitysvammahuollon ja -palvelujen juuret ovat kirkollisia. Sisélahetys-
seura sekd Helsingin ja Porin diakonialaitokset ovat keskeisida kehitysvammahuollon
historiassa. Vield 1960-luvulla seurakunta tai Kirkolliset jarjestot tayttivat kehitysvam-
maty0ssd peruspalvelujen aukkoa, koska yhteiskunta ei vieléd tuolloin jérjestanyt kehi-
tysvammapalveluja. Nykyisin yhteiskunta huolehtii palveluverkkonsa ansiosta kehitys-

vammaisten eldman peruspalveluista eikd seurakuntia tarvita enda peruspalvelujen jar-
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jestajaksi. Seurakunnat voivat keskittyd evankeliumin pohjalta nousevaan toimintaan

kehitysvammaisten parissa. (Rajala 2000, 78-84.)

Seurakunnissa liitytddn samoihin tavoitteisiin kuin kehitysvammahuollossa yleensa.
Vammaisten henkildiden tasa-arvoinen osallistuminen ja itsemaard&misoikeuden li-
sdantyminen ovat pohjana myods seurakunnan tekemalle tydlle. Seurakunnan kehitys-
vammatydssa on eri painopistealueita, joissa on otettu huomioon perheen tarpeet. Itse-
naiseen asumiseen muuttaneet nuoret tarvitsevat tukea ja seurakunnan tulisi olla ohjaa-
massa heitd seurakunnan eldmé&an ja toimintaan. Tukihenkilotoiminta lisdd kehitys-
vammaisten osallistumisen mahdollisuuksia. My6s kotona vanhempien luona asuvat
kehitysvammaiset tarvitsevat lisda ihmissuhteita ja osallistumisen mahdollisuuksia ko-
din ulkopuoliseen elamaan. Laheiset tarvitsevat lisa4 aikaa itselleen ja idkk&at vanhem-
mat tarvitsevat psyykkistd ja muuta apua ja tukea kehitysvammaisen perheen jasenen

irrottautumiseen lapsuudenkodistaan. (Jaaskeldinen 2002, 200-202.)

Diakoniaty6hon on aina liittynyt perhety®. Diakoniatyontekijat ovat tehneet kotikdyn-
tejé kehitysvammaisten ja heidan perheiden luo. Seurakunta on ollut mukana perusta-
massa tukiyhdistyksié ja jarjestanyt kehitysvammaisten perheille leireja ja kursseja jo
ennen kuin niista tuli kuntien ja erityishuoltopiirien lakisaateisia tehtdavia. Kehitysvam-
maisen perheelle on térkeéé tietoisuus siitd, ettd kirkko ottaa vastaan ja hyvéksyy. Joku
kuuntelee ja kulkee kappaleen matkaa rinnalla silloin, kun on vaikeaa. (Luokkamaki
2000, 93.)

Tarja Hakalan (2000) pro gradu -tutkimus késitteli uskonnollisen palvelutoiminnan jar-
jestamistad kehitysvammalaitoksessa. Kohderyhmand olivat Paimion keskuslaitoksen
henkilokunta ja laitoshoidossa olevien omaiset. Vastanneista 74 prosenttia piti kehitys-
vammaisille jarjestettdvad uskonnollista palvelutoimintaa laitoksissa suotavana. Noin
viidennes omaisista kuitenkin piti asiakkaiden osallistumismahdollisuutta uskonnollisiin
tilaisuuksiin liian vahéisend. Osallistumismahdollisuuksia rajoittivat vastaajien mielesta
henkilokunnan véhdinen maara ja tilaisuuksien soveltumattomuus kehitysvammaisille.
Myo6s henkilékunnan asenne ja yleinen asennoituminen kehitysvammaisiin rajasivat

vastaajien mielestd osallistumismahdollisuuksia.
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3 KEHITYSVAMMAISEN ITSENAISTYMINEN

3.1 Haasteet

Nuoruuden keskeinen kehityshaaste on 10ytdd oma elamantyyli ja itsendistyminen suh-
teessa vanhempiin. Oman elamantyylin I6ytdmiseen liittyy elaméankatsomuksen, poliitti-
sen nakemyksen, arvojen ja asenteiden muokkaaminen itselle sopiviksi sekd ammatin
valinta ja parisuhteen muodostaminen. Nuoruuden haasteena on myoénteisen minakasi-
tyksen ja vahvan mindtunteen rakentuminen. On tarkedé hyvaksya itsensé ja oma fyysi-

nen olemus seka tunnistaa omat vahvuuden ja heikkoudet. (Laurila 2008, 99-100.)

Nuorten itsendistymiseen liittyvét haasteet monimutkaistuvat vammaisten nuorten koh-
dalla. Synnynndinen tai kehitysidssa saatu vamma vaikuttaa nuoren itsendistymisproses-
siin ja eldmankaaren muotoutumiseen. Eld&mén sosiaaliset aikataulut saattavat poiketa
totutusta ja aikuistuminen saattaa viivastyd. Ammatin hankkimisen mahdollisuudet ovat
muita rajallisemmat ja tyOura ja& usein kehittyméttd. Seurustelukumppanin I6ytdminen
ja elamasté kiinni saaminen voi olla vaikeaa. Nuoren minékuva voi olla selkiytymaton,
jolloin han on arka ottamaan vastaan tarjoutuvia mahdollisuuksia ja aikuistumisen ta-

voitteet eivat toteudu. (Ahponen 2008, 206; Sosiaali- ja terveysministerio 2006, 14.)

Helena Ahponen (2008) on tutkinut vaikeavammaisten nuorten aikuistumista. Tutki-
muksessa havaittiin, ett4d vammaisuuden lisaksi merkittdvia aikuistumiseen vaikuttavia
tekijoitd ovat laheisten tuki sek& persoonalliset ominaisuudet. Tutkimuksen nuoret saa-
vuttivat omat tavoitteensa osittain mutta jaivat monissa asioissa ulkopuolisiksi. Havain-
not viittaavat siihen, ettd vammaisella nuorella on vaarana syrjaytya jo koulussa ja he
omaksuvat sivullisen aseman myods myoéhemmassa elamassaan, mikéli heidan tuen tar-
peitaan ei oteta huomioon. Samansuuntaisia havaintoja on tehnyt myds Riitta Sissala
(1999, 63-64). Han tutki kahdeksan kehitysvammaisen miehen siirtymavaihetta erityis-
ammattikoulun kontekstissa. Haastateltavien henkildiden tulevaisuuden odotukset olivat
hyvin tavallisia nuoren miehen odotuksia elamélle. Tutkimuksesta kavi kuitenkin ilmi,
ettd opiskelijat tuntuivat olevan sivullisia omassa elaméssaan. Haastateltavat kertoivat
ajautuneensa opintoihin jonkun ulkopuolisen ohjaamina. He eivat mydsk&éan aina tien-

neet, mitd oli paatetty tai suunniteltu, vaikka olivat olleet mukana paattdmassa omista
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asioistaan. Sissalan mukaan tulisi kiinnittaa erityistd huomiota kehitysvammaisen lapsen
tai nuoren vammatietoisuuteen, realistisen minakuvan kehitykseen, oman itsensa hyvak-
symisen tukemiseen sekd itseohjautuvuuden kehitykseen. Kehitysvammaisen nuoren
vanhemmat tarvitsevat tukea tdssé kasvatustehtdvassédén ja lapsensa itsendistymisen

tukemisessa.

Sanna Strémbergin (2007) pro gradu -tutkielmassa "Kehitysvammaisen perheenjasenen
itsendistyminen ikdantyvien &itien ajatuksissa” mainitaan, etta erds tarkein itsendistymi-
sen madritelma on nuoren aikuisen irtaantuminen perheestadn. Tutkielmassa tulee esiin
my06s seikkoja, jotka estavét tai haittaavat kehitysvammaisen nuoren itsendistymista.
Tiiviistd perheyhteisosta irtaantuminen on vaikeampaa. (My0s Paavola 2006.) Myds
Iki-instituutin tutkimuksessa "Saattaen vaihdettava, kehitysvammaisen perheenjasenen
muutto lapsuudenkodista” havaittiin, etté tiivis yhteiselo lisad riippuvuutta ja perheen
vanhempien nakemysta siitd, ettd vammainen perheenjésen ei tule toimeen muualla kuin
lapsuudenkodissa. Itsendistymisen pitkittymisen taustalla saattavat olla vanhempien ja
vammaisen perheenjasenen asenteet ja pelot sekd riittdmattomat asumispalvelut. (Kau-
kola 1994.)

3.2 Perheen vaikutus kehitysvammaisen nuoren itsendistymiseen

Vammaisen lapsen ja hanen vanhempansa suhde muokkaantuu arkielamassa yksil6lli-
sesti. Erikssonin (2008, 40) vammaisten arkieldmaa ja itsemaardamista koskevan tutki-
muksen vanhemmille oli yhteistd se, ettd he eldvat vammaisen lapsen kanssa tiiviisséa
perheyhteydessd, jossa on keskeistd lapsen hyvinvointi. Muuta ymparist6a kohtaan jou-
dutaan usein olemaan puolustuskannalla lapsen erilaisuuteen kohdistuvien syrjivien
asenteiden ja ennakkoluulojen takia. Vammaisten henkiléiden vanhemmat muodostavat

monesti yhteisollisia siteitd muihin samankaltaisiin perheisiin (Eriksson 2008, 51).

Vanhempiensa luona asuvat vammaiset henkil6t ovat usein riippuvaisia vanhemmistaan
monin tavoin. Riippuvuus kaytdnndn avusta vaikeavammaisuuden takia, taloudellinen
riippuvuus sekd emotionaalinen riippuvuus ovat tyypillisia vanhemman ja vammaisen
suhteissa. Kaikki vammaiset henkil6t eivéat ole itsenéisia edes niilla elamanalueilla, joil-

la vamma ei aiheuta esteitd. Joissain tapauksissa vanhemmat saattavat hallita lastensa
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elaméntapoja, vapaa- aikaa, ulkondkod ja pukeutumista. Kysymys on tietylla tavalla
lapsen suojelemisesta mutta se voi vahentdd vammaisen henkilon itsendisyytta ja paa-

tosvaltaa omista asioistaan. (Eriksson 2008, 88.)

Hémalaisen ja Pietildisen (2001) tutkimuksen mukaan suuri osa vanhemmista mielt&é
itsendistymisen ja aikuistumisen tarkoittavan itsendisten taitojen hallitsemista ja joka-
paivaisessa eldmassa selviytymistd. Tarkedna pidettiin myds kotoa muuttamista ja vas-
tuun ottamista omasta eldmastaan. Tutkimuksen vanhemmista suuri osa oli sitd mielt,
etta aikuistuminen ja itsendistyminen tarkoittavat kehitysvammaisen kohdalla samoja

asioita kuin muidenkin nuorten.

Kehitysvammaisen nuoren aikuistumiseen vaikuttaa oleellisesti vanhempien ja perheen
suhtautuminen ja valmiudet itsendistymisen tukemiseen (Paavola 2006). On vanhempia,
jotka katsovat, ettd kehitysvammaisen tulee itsendistyd samalla aikataululla kuin ei-
vammaisenkin nuoren. Toiset vanhemmat taas ovat sitd mieltd, ettd kukaan muu ei osaa
huolehtia heidén aikuistuvasta lapsestaan kuin he itse. Itsendisen eldmén saavuttaminen
edellyttad, ettd ympéristd antaa ihmiselle tilaa kasvaa omassa tahdissaan aikuisuuteen.
Lahipiirin tulisi hyvéksyé nuoren aikuistumisprosessi ja antaa tukea ja rohkaista omien
valintojen tekemisessa. (Lampinen 2007, 148-151.) Vanhempien lisaksi myds sisaruk-
silla on tarked rooli vammaisen ihmisen aikuistumisessa ja itsendistymisessa. Sisarukset
ovat kasvaneet yhdessa ja he kasvattavat ja muovaavat toisiaan. (Ahponen 2008, 117—
118.)

Vammaisen nuoren fyysinen riippuvuus lisdd helposti h&dnen henkisté riippuvuuttaan
vanhemmista. Nuori joutuu usein tekem&&n moninkertaisen tyon uskaltaakseen irtautua
lapsuudenkodista. Tarkeinta olisi, ettd vammainen nuori saisi muuttaa pois lapsuuden-
kodistaan vahitellen, mutta riittdvan ajoissa. Vammaisen ihmisen on oltava oman ela-
méansa subjekti ja uskallettava tehdd omia valintoja ja paatoksid. (Lampinen 2007, 148-
150.) Aikuistuminen on kaikkien oikeus, ei vain vahvojen ja pérjaavien etuoikeus. Tér-
ked sanoma vanhemmille onkin, ettd he vaistyisivét ja paéstéisivat lapsen elaméén omaa
elaméaa. (Ahponen 2008, 11.)
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4 PERHEKESKEISYYS JA MUUTTOVALMENNUS

4.1 Perhekeskeisyys palvelujen suunnittelussa

Kun suunnitellaan palveluja kehitysvammaiselle henkil6lle ja hdnen perheelleen tulee
ottaa huomioon seké lapsen ettd perheen tuen tarpeet. Tarjotun tuen tulisi vastata siihen
todelliseen tarpeeseen, joka perheelld on. Suunnittelussa korostuu asiantuntijuus. Am-
mattilaisella on omaan koulutukseensa ja osaamiseen liittyv&& asiantuntijuutta mutta
perhe on aina oman asiansa ja eldmansé asiantuntija. Hyva yhteistydsuhde on kump-
panuutta, jossa molempien osapuolten tietdmys yhdistyy asiakkaan kannalta mielek-
ké&éksi palvelukokonaisuudeksi. Periaatteena on, ettd palveluja ei valita sen mukaan,
millaisia palveluja kunnalla tai kuntayhtymé&lla on perinteisesti tarjolla tai juuri nyt va-
paana, vaan suunnittelu lahtee asiakkaan ja hénen perheensa yksilollisen tilanteen ar-
vioinnista. Paatokset asiakkaan asuinpaikasta ja eldmantavasta tehdédan hanen omien

mieltymystensé perusteella. (Pietilainen, Ylikoski & Juusti 1999, 64-67.)

Perhekeskeisyydessé korostuu erilaisuuden kunnioitus, erilaisten perheiden hyvaksymi-
nen seka perheen itseméaaraamisoikeuden ja paatoksenteon kunnioittaminen. Kéytannon
tydssé tdma edellyttdd yhd enemman asiakkaan nakokulman huomioonottamista. (Pieti-
lainen ym. 1999, 66.)

Perhekeskeisyyden nimissa tehtdva tyd voi vanhempien nidkdkulmasta tarkoittaa hyvin
erilaista osallistumista ja vaikuttamista omiin asioihinsa. Paula Maatta kuvaa kirjassaan
Perhe asiantuntijana (1999) nelja perhekeskeisen tyon toteuttamismallia. Ammatillisesti
johdetussa perhetytssd ammatti-ihmiset arvioivat perheen tarpeet ja vastaavat suunni-
telmien laatimisesta ja toteutuksesta. Perhe itse on taustatukena ja mielenkiinnon koh-
teena. Perheeseen liittoutumisen mallissa ammatti-ihmiset suunnittelevat perheelle pal-
velut, jotka uskovat hyddyntdvan perhettd ja perhe saa toteuttajan roolin. Vanhempien
odotetaan olevan apuopettajia tai aputerapeutteja. Lapsilahtdisen perhetyén mallissa
perheen tarpeet ja tavoitteet maaritellddn yhdessd ammattilaisten kanssa. Arviointi kes-
kittyy lapsen kehitykseen vaikuttaviin tekijoihin ja perhettd opastetaan kayttdmaan am-
matillisia palveluja. Perhel&ht6isen tyon malli perustuu ekologiseen malliin lapsen ke-

hityksestd, perheen toiminnasta ja auttamisen mahdollisuuksista. Siind perheen arki on
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toiminnan lahtokohtana ja palvelusuunnitelma tehd&an perheen kanssa, perheen toi-
veista kasin. Vanhempien asiantuntijuutta perheen asioissa arvostetaan ja korostetaan

vanhempien tasavertaista roolia vammaisen lapsen tai nuoren palveluja suunniteltaessa.

Vammaisten henkildiden palvelujérjestelméssa tulisi painottaa réataloityjen ja yksilol-
listen kokonaisuuksien merkitystd. Vammainen henkild itse tai hdnen lahiomaisensa tai
tukihenkilonsa tietdd parhaiten, mika juuri hanelle sopii parhaiten. Naisté periaatteista
kasin lahdetddn laatimaan palvelusuunnitelmaa yhdessd sosiaaliviranomaisen kanssa.
(Eriksson 2008, 132.)

4.2 Muuttovalmennus

Kehitysvammaisten palvelusdétio on toteuttanut Raha-automaattiyhdistyksen tuella
muuttovalmennusta kehitysvammaisten henkiléiden ja heiddan omaistensa parissa vuo-
desta 1991. Muuttovalmennus tarkoittaa sekd muuttajan ettd hanen vanhempiensa tu-
kemista muuttoprosessissa ainakin kahdella tavalla: ensinnékin hyva muuttovalmennus
auttaa tunnistamaan ja ymmartdmaan muuttoon liittyvida niin muuttajien kuin heidén
omaistensa tunneprosesseja. Toiseksi valmennus antaa kehitysvammaiselle perheenja-
senelle ja hédnen vanhemmilleen tietoa muuttoon liittyvista k&ytannon toimista. Muutto-
valmennuksen kuluessa perhe tutustuu kehitysvammaisen perheenjasenen tulevaan ko-
tiin ja sen henkilékuntaan. Kehitysvammaisten palvelusaatié on laatinut muuttovalmen-
nuksesta oppaan itsendistyvan kehitysvammaisen muuttajan vanhemmille. Oppaan ta-
voitteena on auttaa vanhempia ymmartdmaan kehitysvammaisen perheenjasenen muut-

tamisen nostamia tunteita ja haasteita. (Puranen 2007.)

Muuttovalmennus on prosessi, johon on hyvé varata tarpeeksi aikaa, ihannetapauksessa
ainakin kaksi vuotta. Nain muuttamisen osapuolet - kehitysvammainen muuttaja, hanen
perheensd ja asuinpaikan tyontekijan saavat riittavasti aikaa tutustua toisiinsa ja raken-
taa luottamuksellinen yhteistydsuhde. Luottamuksellisessa suhteessa voidaan kasitella
vaikeitakin muuttoon liittyvia asioita, kuten vanhempien syyllisyydentuntoja ja pelkoja

kehitysvammaisen perheenjésenen parjadmisesta omassa kodissa. (Puranen 2007, 20.)
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4.3 Vanhempien rooli muuton jalkeen

Kehitysvammaisten tukiliiton tutkimus ”Aina tarvitsee olla ajan tasalla” selvitti van-
hempien asemaa ja roolia kehitysvammaisen perheenjésenen asumisratkaisuissa ja asu-
miseen liittyvéssa tuessa. Tutkimuksen vanhemmat halusivat olla mukana suunnittele-
massa ja paattamassa kehitysvammaisen perheenjasenensa asumisratkaisuja. Vanhem-
mat toteavat, ettd he edustavat uutta sukupolvea ja mieltdvat myds itsensd asumispalve-
luita kayttaviksi asiakkaiksi. Vanhemmat nakivat myos luonnollisena kehitysvammai-
sen perheenjasenensa kotoa muuton samassa idssé kuin muidenkin sisarusten. Sopivan
asumispaikan 16ytyminen ei ollut helppoa. Vanhemmat toivoivat asumisyksikon olevan
sellainen, ettd se mahdollistaa aktiivisen eldmén ja harrastusten ja ihmissuhteiden yllapi-
tdmisen. (Vaitti 2008, 16.)

Vanhemmat néakivat itsensd kehitysvammaisen perheenjasenensa puolustajiksi ja naki-
vat oman asiantuntemuksensa térkednd niissa tilanteissa, joissa kehitysvammainen ei
itse pystynyt ilmaisemaan toiveitaan. Vanhemmat kokivat puutteita tiedonkulussa asu-
misyksikon henkildkunnan ja vanhempien vélilla. Monet vanhemmat kokivat, ett4 hei-
dén pitaa itse olla aktiivisia, automaattisesti ei tietoa saa. Vanhempien puuttuessa yksin
tai ryhmana kokemiinsa epékohtiin tai esittdessa toiminnalle parannusehdotuksia varsi-
naista vuoropuhelua vanhempien ja tyontekijoiden valille ei syntynyt. Vanhemmat aras-
telivat ottaa esille havaitsemiaan epédkohtia, koska pelkésivat siitd koituvan hanka-

luuksia heidéan kehitysvammaiselle perheenjasenelleen. (Vaitti 2008, 18-19.)
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Lahtokohdat

Idea opinndytetybhomme syntyi keskustelusta Hollolan seurakunnan diakoniatydnteki-
jan ja alueen kehitysvammaohjaajan kanssa. Talla hetkelld kehitysvammahuollossa ele-
td&n muutosten aikaa, kun laitospaikkoja lakkautetaan ja uusia asumisratkaisuja kehite-
tddn. Samalla kehitysvammaisten itsendistymisestd on tullut osa normaalia elamankul-

kua.

Itsendistymisvaiheessa tukitoimet kohdistuvat kehitysvammaiseen itseensd, jolloin
omaiset saattavat jaada vaille huomiota. Muutto on suuri eldmanmuutos, joka koskettaa
kaikkia perheenjasenid ja aiheuttaa monenlaisia tunteita. Tdssé tutkimuksessa ha-

lusimme saada omaisten danen kuuluviin.

Tulevina diakoneina meita kiinnosti seurakunnan rooli kehitysvammaperheiden tuki-
jana. Havaitsimme, ettd monet toiminnat Hollolan seurakunnan vammaistydsséa kohdis-
tuvat kehitysvammaisiin itseensd, mutta omaisille ei juurikaan ole omaa toimintaa. Dia-
koniatyon peruslédhttkohtana on tarjota apua sinne, minne muu apu ei yllg, joten ha-

lusimme selvittédé voisiko diakoniaty® vastata omaisten tuen tarpeeseen.

5.2 Tutkimusongelmat

Tutkimuksemme tavoitteena oli kartoittaa kehitysvammaisten omaisten ajatuksia ja
odotuksia tilanteessa, jossa kehitysvammainen perheenjasen muuttaa pois lapsuudenko-

dista.

Tutkimusongelmamme ovat:
e Minkalaisia ajatuksia ja tunteita kehitysvammaisen perheenjasenen itsendistymi-
nen heréttdd omaisissa?
e Millaisia odotuksia ja toiveita omaisilla on tulevaa asumismuotoa ja sen henkil6-

kuntaa kohtaan?



19

o Kokevatko omaiset saaneensa tarpeeksi tukea téssa elaméntilanteessa?
e Millaisia toiveita kehitysvammaisen omaisilla on seurakuntaa kohtaan ja millai-

selle toiminnalle olisi tarvetta?

Tutkimuksemme tuloksia voidaan kéyttda kehitysvammatyon kehittdmiseen seurakun-

nassa.

5.3 Kohderyhma ja yhteistyotahot

Kohderyhmanamme oli Hollolassa kirjoilla olevien kehitysvammaisten omaiset. Teim-
me yhteistyota Oiva-peruspalvelukeskuksen kanssa, josta meille myonnettiin lupa tut-
kimuksen tekemiseksi. Kohderyhm&mme koostui Oivan palvelujen piirissa olevista ke-

hitysvammaperheista.

Paijat-Hameessé 15 kuntaa muodostaa lantisen perusturvapiirin (Paijat-Hdmeen sosi-
aali- ja terveysyhtymad). Naisté viisi kuntaa, Asikkala, Hollola, Hdmeenkoski, Karkoéla ja
Padasjoki (yhteinen véesto noin 40 000 asukasta), ovat muodostaneet vuoden 2007 alus-
ta yhteisen perusturvapiirin ja Peruspalvelukeskus Oivan, joka on kunnallinen liike-
laitos. Peruspalvelukeskus tuottaa palveluja jasenkunnilleen sosiaali- ja terveydenhuol-

lon tulosalueilla. (Peruspalvelukeskus Oiva 2009.)

Tutkimusaiheen ideoinnissa mukana oli myds Hollolan seurakunnan kehitysvamma-
tyostd vastaava diakoniatyontekija. Tutkimuksemme tuloksia voidaan hyddyntaa seura-
kunnan tyossa. Hollolan seurakuntaan kuuluu noin 20 000 j&sentd ja se on osa Tampe-
reen hiippakuntaan. Seurakunnan kehitysvammaisten parissa tehtdva tyd kuuluu siihen
nimetylle diakoniatyOntekijalle. Tyomuotoina ovat kehitysvammaisille jérjestettavéat
leirit ja retket yhteisty6ssa Hollolan kunnan, nykyisin Peruspalvelukeskus Oivan, kehi-
tysvammatyon kanssa seka hartaustilaisuudet ja tervehdyskaynnit laitoksissa ja asu-

misyksikoissa. (Hollolan seurakunta 2009.)
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5.4 Tutkimusmenetelma ja aineistonkeruu

Kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen lahtokohta on todellisen elamén kuvaaminen
ja tutkimusaihetta pyritd&n tutkimaan mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. L&htokohta
kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei ole teorian tai hypoteesien testaaminen vaan aineiston
monipuolinen ja yksityiskohtainen tarkastelu. Tapauksia kéaytetddn ainutlaatuisina ja
aineistoa tutkitaan sen mukaisesti. Kohdejoukko valitaan myos tarkoituksen mukaisesti
tutkimuksen luonteen mukaan ja tutkimussuunnitelma muotoutuu usein tutkimuksen

edetessa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara. 2009, 164.)

Laadullisen tutkimuksen tutkimusote on induktiivinen: siind paadytaan yksityisista ha-
vainnoista yleisiin merkityksiin. Tutkimusprosessissa lahdetdan liikkeelle empiirisista
havainnoista (esim. litteroiduista haastatteluista). Tatd havaintomateriaalia tulkitaan
tarkasti ja nostetaan siita analyysin avulla tutkimuksen kannalta merkittaviksi katsotta-
via teemoja ja muotoillaan niista yleisemmat luokittelukategoriat. (Hirsjarvi ym. 2009,
266.)

Laadimme kyselylomakkeen (Liite 2), jossa oli sekd avoimia ettd monivalintakysy-
myksid. Avoimilla kysymyksilla annoimme vastaajille mahdollisuuden kertoa tilan-
teestaan ja tunteistaan omin sanoin. Monivalintakysymyksilla kartoitimme taustatietoja
sek& helposti luokiteltavia asioita. Perustelimme jokaisen kysymyksen tutkimusongel-
millamme valttydksemme tutkimuksemme kannalta epéolennaisilta kysymyksilt4d. Lo-
makehaastatteluissa on tarkeda kysya tutkimuksen tarkoituksen ja ongelmanasettelun
kannalta merkityksellisid kysymyksid ja jokaiselle kysymykselle pitda 10ytya perustelu
tutkimuksen viitekehyksesté (Tuomi & Sarajérvi 2009, 75).

Avoimien kysymysten etu on siind, ettd ne antavat vastaajalle mahdollisuuden sanoa,
mit& hanelld on todella mielessaan (Hirsjarvi ym. 2009, 201). Avoimilla kysymyksill&
selvitimme muuton heréttdmia tunteita, mielipiteitd ja ajatuksia. Esimerkiksi: "Mit4 asi-
oita piditte tarkeind perheenjasenenne tulevassa asumismuodossa?” Monivalintakysy-
myksiin on helpompi vastata, koska ne auttavat vastaajaa tunnistamaan asian sen sijaan,
etta pitdisi muistaa se (Hirsjarvi ym. 2009, 201). Néill& kartoitimme taustatietoja ja asi-
oita jotka oli selkeésti rajattuja, kuten esimerkiksi toiveet seurakunnan toimintamuo-

doista.
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Kyselyjen mukana lahetimme saatekirjeen (Liite 1), jossa kerroimme lyhyesti tutkimuk-
semme tarkoituksen ja tarkeyden. Kerroimme liséksi, ettd vastaajien henkil6tiedot eivat

vality meille.

Kyselyja lahetettiin 80:1le kehitysvammaisen omaiselle. Talla pyrittiin varmistamaan
riittdva tutkimusmateriaali. Mikali aineisto olisi jadnyt kovin niukaksi, olimme varautu-
neet tekemaan myos haastatteluja. Lomakkeessa kysyimme halukkuutta mahdolliseen
haastatteluun ja néin halutessaan vastaaja sai antaa yhteystietonsa tata varten. Kysely-
lomakkeiden postitus tapahtui Oiva-peruspalvelukeskuksen kautta. Toimitimme valmiit
kyselylomakkeet kirjekuorissa kehitysvammapalvelujen tyontekijalle, joka laittoi nimet
ja osoitteet kuoriin ja postitti ne. Vastaajat palauttivat kyselylomakkeet suoraan meille

mukana olleilla vastauskuorilla. N&in varmistettiin vastaajien anonymiteetti.

5.5 Analysointi

Vastauksia palautui kaikkiaan 18. Varsinaisia kohderyhméidmme kuuluvia vastaajia oli
12. Kuudella vastaajalla asuminen lapsuudenkodin ulkopuolella oli tilap&ista tai vasta
suunnitteilla. Tdmén vuoksi kaikki vastaajat eivat olleet vastanneet jokaiseen kysymyk-
seen, mutta olemme analysoineet nekin soveltuvin osin, silld niissa oli muuten arvokasta
tietoa tutkimuksemme kannalta. Vastauksien véhdinen méaard saattoi johtua siitd, etta
osalle kyselyn vastaanottajista muutto ei ollut vield ajankohtainen tai siit4 oli kulunut jo

huomattavan pitké aika.

Saatuamme vastaukset luimme ne huolellisesti kokonaiskuvan saamiseksi. Nume-
roimme lomakkeet ja litteroimme vastaukset omaksi tiedostokseen, josta niita oli helppo
kasitella edelleen. Teemoittelimme vastaukset aihepiirien mukaan. Merkitsimme eri
aihealueisiin kuuluvat vastaukset eri vérein. Nain pystyimme vertailemaan tiettyjen
teemojen esiintymista vastauksissa. Strukturoitujen kysymysten vastauksista teimme
kuviot. Keskityimme analysoimaan tutkimusongelmamme kannalta olennaisia asioita.

Teemoitelluista vastauksista kirjoitimme yhteenvedon.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Vastaajien taustatiedot

Tutkimukseemme osallistui 18 vastaajaa. Vastauksista 6 tuli perheiltd, joiden kehitys-
vammainen asuu vield kotona. N&mékin vastaukset olemme kasitelleet muiden tavoin.
Vastaajista suurin osa oli diteja (12). Muita vastaajia oli vanhemmat yhdessé (2) ja joku
muu perheenjésen (3). Yhdessa lomakkeessa vastaajaa ei ollut mainittu. Vastaajista suu-
rin osa oli ialtdan 40-60-vuotiaita (11). Alle 40-vuotiaita oli kaksi ja yli 60-vuotiaita oli

nelja.

Vastauksista 12:ssa kehitysvammainen oli muuttanut pysyvasti lapsuudenkodistaan.
Muissa vastauksissa kehitysvammainen oli tilapéishoidossa kodin ulkopuolella tai
muutto ei vield ollut ajankohtainen. Perheilld, joiden kehitysvammainen oli jo muutta-
nut pois, muutosta oli kulunut yleisimmin yli viisi vuotta (7). Viidessa tapauksessa

muutosta oli kulunut 1-5 vuotta.

Yleisin asumismuoto lapsuudenkodistaan muuttaneilla on itsendinen asuminen kotipal-
velujen avulla (3) tai ryhmaékoti/palvelukoti (3). Laitos mainittiin asuinpaikkana kah-
dessa lomakkeessa ja muita asumismuotoja olivat hoitokoti ja perhekoti. Kahdessa vas-

tauksessa perheenjasen asui itsendisesti ilman mitaan palveluja.

6.2 Muuttopaatdkseen vaikuttaneet syyt

Neljassd vastauksessa kahdestatoista syyna muuttoon oli hoitajan, yleensa aidin, uupu-
minen tai ikddntyminen. T&llGin siis oltiin tilanteessa, jossa ei vaihtoehtoja ollut. Syyné

uupumiselle mainittiin kehitysvammaisen vaikeahoitoisuuden lisdksi yksinhuoltajuus.

Sisarusten rooli osoittautui joissain vastauksissa merkittdvaksi muuton alulle laittami-
sessa. Vanhemman ikd&ntyminen tai kuolema toi tilanteen yllattden sisarusten ratkaista-
vaksi. Kehitysvammaiselle perheenjasenelle oli jarjestettdva uusi asuinpaikka mahdolli-

simman pian.
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Kolmessa vastauksessa itsenaistymiseen oli syyna nuoren oma halu muuttaa lapsuuden-
kodista pois. Kehitysvammaisen aikuisidn saavuttaminen mainittiin kahdessa vastauk-
sessa syynda muuttoon. Namé olivat tekijoitd, jolloin asiaa l&hdettiin selvittdmaan ja et-
simaan vaihtoehtoja uudeksi kodiksi. Tilanteeseen ei liittynyt pakkoa, joten asiaa voitiin
rauhassa harkita ja miettia eri vaihtoehtoja. Oikeanlaisen paikan 16ytyminen kdynnisti
muuttoprosessin. Naissa tapauksissa kehitysvammaisen itsendistyminen nahtiin luonnol-
lisena ja normaalina eldmanvaiheena, jolloin siitd oli puhuttu ja lapsi oli alusta pitden

kasvatettu siihen ajatukseen.

"Taydellinen uupuminen hoitamiseen, koska paivat ansiotydssa ja yksin-
huoltaja."”

"oma paatds muuttaa yksin asumaan”

6.3 Tiedotus ja tuen saanti

Kehitysvammaohjaajan rooli tiedonvalittajana erilaisista palveluista ja asumisvaihtoeh-
doista koettiin merkittdvand. Oma aktiivisuus nahtiin myds valttamattomané. Kunta tai
kehitysvammaohjaaja mainittiin tiedonvélittdjand kahdeksassa vastauksessa kahdesta-
toista. Myds niilld, joilla muutto ei vield ole ajankohtainen, on kehitysvammaohjaaja
tarked yhteyshenkild erilaisiin palveluihin. Muita mainittuja tahoja tiedonsaannissa oli
erityiskoulujen opettajat ja toiset vanhemmat sek& projektin- ja asumisyksikon tyonte-
Kijat.

Ennen muuttoa perheet olivat saaneet ennen kaikkea keskusteluapua kehitysvammaoh-
jaajalta. Hé&nelta sai tietoa kdytdnnon asioista ja erilaisista tukipalveluista. Hanen kans-
saan oli my0ds kayty tutustumassa uudessa paikassa. Yhden vastaajan tilanne oli ollut
niin kriittinen, ettd alussa ei ollut ehtinyt saada mitaan tukea, mutta myéhemmin oli

saanut keskusteluapua lahinnéd asumisyksikdn henkilékunnalta.

Kuviossa 1 on kuvattuna vastaajien eri tahoilta muuton jalkeen saama tuki. Kysymyk-
sessd sai halutessaan valita useita vaihtoehtoja. Eniten tukea oli saatu asumisyksikén

henkilékunnalta. Seuraavaksi yleisimmat vastaukset olivat kehitysvammaohjaaja ja jar-
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jestot/yhdistykset. Kahdessa vastauksessa mainittiin seurakunta tuen antajaksi. Kaksi
vastaajaa ei kokenut tarvitsevansa ulkopuolista tukea lainkaan. Muita vastauksissa mai-
nittuja tuen tarjoajia olivat Autismi- ja Aspergeryhdistys, kunnan perhetydntekija seka
asumisyksikon omahoitaja.

asumisyksikon henkilékunnalta

kehitysvammaohjaajalta

sukulaisilta/tuttavilta

seurakunnalta

muualta; mista?

en tarvinnut tukea

|
|
|
jarjestoilta/yhdistyksilta |
|
|
|

0 1 2 3 4 5 6
KUVIO 1. Vastausten jakautuminen saadusta tuesta

Vastaajien saama tuki oli enimmékseen keskusteluapua ja tiedon saantia. Myds kaytan-
ndn asioihin, kuten palvelujen ja etuuksien hakemiseen saatiin apua. Yhdessa vastauk-
sessa vasymys vei halun hakea mink&énlaista tukea. Siind tilanteessa ehka paras tuki oli
se, ettd sai olla rauhassa hoitovastuun siirryttyé toisille. Saatuun tukeen oltiin useimmi-
ten tyytyvaisid ja sitd pidettiin riittdvand. Kaikkien henkilékuntaan kuuluvien kanssa

asiat eivat aina sujuneet, mutta paasaantoisesti asiat saatiin hoidettua.

"Paaosin kylla, aina oli henkilokuntaa, jonka kanssa asiat sujuivat pa-
remmin ja koki tulleensa kuulluksi. Kaikkien kanssa asiat eivat sujuneet
yhta jouhevasti."

6.4 Muuttoon liittyvié ajatuksia ja tunteita

Kehitysvammaisen perheenjasenen muuton aiheuttama tunneskaala oli vastaajilla laaja.
Kokemukset haikeudentunteesta sekd epavarmuudesta olivat yleisid. Pelko, pettymys
omien voimien rajallisuuteen ja syyllisyys oman lapsen hylkd&dmisestd, olivat voimak-

kaimpia nimettyja tunteita.
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Pakokauhu, yksindisyys. Sina iltana, kun vein poikani viikonloppulomalta
’pysyvasti” hoitokotiin, huusin autossa (yksin) suoraa huutoa. Oli vaikea
’jattda” oma lapsi, kotoa muutto tuli yllatyksena.

Niilla, joiden muutto tapahtui kehitysvammaisen omasta toiveesta tai luonnollisena ke-
hitysvaiheena idn myotd, oli positiivisempia tunteita muuttoa kohtaan. Muutto koettiin
helpoksi ja oltiin iloisia itsendistymisestd. Luottamus perheenjasenen parjaamiseen oli

jo kehittynyt leirien tai opiskelujen myota.

Asiaan oli hieman totuttu, koska lapsi oli jo aikaisemmin opiskellut ja ollut
leireilld pois kotoa. Muutto oli aika helppo. Luotin lapsen parjaamiseen.

Niillakin, joilla aluksi oli pelkoa ja epdvarmuutta muuton suhteen, oli tunne myo-
hemmin muuttunut positiivisempaan suuntaan. Alkuvaiheen jalkeen oli huomattu per-
heenjasenen parjdavan ja viihtyvan uudessa paikassa, jolloin annettiin itselle "synnin-

paéast0” ja alettiin nauttia uudesta elaméantilanteesta.

"Olin ensin tunne, ettd on hylannyt lapsensa, myéhemmin kun han alkoi
viihtya sielld, niin alkoi myds tuntea helpotusta oman vastuun siirtymi-
sesta muille."”

6.5 Omaisten toiveet tulevasta asumismuodosta

Perheenjasenen muuttaessa lapsuudenkodistaan omaisilla oli mielessaan paljon asioita,
jotka mietityttivat. Kehitysvammaiset ovat kaikki erilaisia, jolloin heidan tarpeensakin
ovat yksil6llisid. Omaiset ovat oppineet vuosien myota l6ytamaan oikeat tavat toimia
lapsensa kanssa, joten on luonnollista, ettd hoitovastuun luovuttaminen muille herétt&é
epavarmuutta. Kehitysvammaisille on tarjolla monenlaisia asumisyksikoité ja oikeanlai-
sen léytdminen on joskus tyon takana. Vastauksissa toivottiin Hollolaan lisaa asumis-

palveluja kehitysvammaisille.

Vastaajat pitivat tulevassa asuinpaikassa tarkeimpind kodinomaisuutta ja perheenjése-
nen viihtymista. Asuinpaikan soveltuvuus juuri omalle perheenjésenelle ja hanen huo-
mioimisensa itsendisena yksilona koettiin tarkedksi. Omaiset toivoivat tulevansa kuul-

luksi ja yhteistyon olevan luontevaa henkildkunnan kanssa.
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Asuinpaikan toivottiin olevan lahelld, jotta vierailut olisivat helposti toteutettavissa.
Asuinpaikan jarjestdama& viriketoimintaa tai mahdollisuutta osallistua ulkopuoliseen
toimintaan pidettiin tarkednd. Vastaajat toivoivat viriketoiminnan ottavan huomioon

kehitysvammaisen omat voimavarat ja vahvuudet, eikd toimittaisi vain ryhman ehdoilla.

’Toivon, etta lapseni voisi elad mielekkaasti ja omaehtoisesti. En haluaisi
ettd jatkuvasti toiset toteuttaisivat toimintaohjelmaa huomioimatta yksi-
I6llisen tarpeen ja vireystilan.”

6.6 Vuorovaikutus ja yhteistyd asumisyksikon kanssa

Useimmat vastaajat kokivat saavansa tietoa riittavasti perheenjésenensé asioista. Kol-
messa vastauksessa tiedonsaanti koettiin liian vahaiseksi. Tietoa toivottiin saatavan ter-
veyteen liittyvista asioista, kuten laakityksesta ja avun tarpeesta. Tietoa kaivattiin myds

tulossa olevista muutoksista kehitysvammahuollossa ja asumisyksikdn toiminnassa.

Yhteistyd asumisyksikon henkilokunnan kanssa tapahtui useimmiten puhelimitse ja
vierailujen yhteydessa. Toisinaan yhteisty0 jai vuosittaisten palaverien varaan. Henkilo-
kunnalta toivottiin enemman aktiivisuutta kehitysvammaisen omaisiin péin. Samoin
koettiin, ettd omaisten aktiivisuutta ja aloitteellisuutta pidettiin moitteena henkilokuntaa

kohtaan ja siksi avoin kanssakayminen oli hankalaa.

" Toivon voivani olla jatkuvassa yhteistyossa. Valilla kylla tuntuu van-
hempien puuttumiseen mihin tahansa asiaan olevan moite hoitajille ja ai-
na ollaan heti puolustuskannassa.”

Vastaajat kertoivat, ettd yhteista toimintaa asumisyksikdissé on jonkin verran. Vastauk-
sissa mainittiin retket ja syntymapaivé- ja muut juhlat. My6s vanhempainiltoja ja myy-

jaisia jarjestettiin.

Vastausten perusteella vanhempien vertaisryhmalle olisi tarvetta. Useissa vastauksissa
toivottiin yhteistd toimintaa, jossa nakisi myos toisten asukkaiden omaisia. Kyse olisi

vapaamuotoisesta yhdesséolosta jonkin teeman puitteissa, esimerkiksi makkaranpaisto,
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talkoot, "viiden tee",. Yhteiset tilaisuudet kuitenkin saattavat olla omaisille rasite, jos
henkilékunnan aika menee jarjestelyihin ja omaisten vastuulle jaa huolehtiminen kehi-
tysvammaisen selviytymisestd. Tamé koettiin hankalana, koska ympérist0 ja tilanne

ovat omaisille vieraita.

’Voisihan sité olla vaikka makkaranpaisto-ilta kerran kesassa”

6.7 Asenteet ja toiveet seurakuntaa kohtaan

Kyselylomakkeessamme oli erillinen osa koskien seurakunnan toimintaa. Tdman osion
kaikki kysymykset olivat strukturoituja ja viimeisessd toimintamuotoja koskevassa ky-

symyksessa sai valita useita vastausvaihtoehtoja. Tahan osioon saimme 14 vastausta.

Seurakunnan kehitysvammaty6 oli suurimmalle osalle vastaajista tuntematonta. Vastaa-
jista vain kolme mainitsi tydmuodon olevan tuttu. Vastaajista suurin osa (9) kuitenkin
olisi kiinnostunut seurakunnan jarjestdmasta toiminnasta. Vain kolme oli kielteisella

kannalla, loput olivat epavarmoja.

Seurakunnan toimintaa koskevia toiveita kartoitimme monivalintakysymykselld, jossa
vastaajat saivat valita useita vaihtoehtoja. Eniten seurakunnan toivottiin jarjestavan ret-
kia seka yhteisia tapahtumia kehitysvammaisille ja heidén perheilleen. Myds leirit ja
tervehdyskaynnit koettiin kiinnostaviksi. Muita toiveita olivat yhteistoiminta muiden
kehitysvammaisten nuorten ja heidédn vanhempien kesken ja esimerkiksi kylpylamatkat

ja erilaiset tapahtumat iltaisin ja viikonloppuisin. (Kuvio 2.)
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KUVIO 2. Toiveita seurakunnan jérjestamaa toimintaa kohtaan

10



29

7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

7.1 Keskeiset tutkimuksesta nousseet asiat

Tutkimuksessa pyrittiin saamaan selville laheisten ajatuksia ja tunteita liittyen kehitys-
vammaisen perheenjasenen itsendistymiseen. Lisdksi selvitettiin millaisia toiveita l&hei-
silld on tulevalle asumismuodolle ja sen henkilokunnalle ja kokevatko l&heiset saa-
neensa riittavasti tukea. Tutkimuksessa kartoitettiin myds kiinnostusta seurakunnan ke-

hitysvammatyota kohtaan ja sitd, millaiselle toiminnalle olisi tarvetta tdssa kontekstissa.

Tutkimuksessa selvisi, ettd l&heiset kokivat epdvarmuutta ja huolta kehitysvammaisen
perheenjasenen selviamisestd. Myos Méaen (1998) véitoskirjassa "Toivoisin eldvani pai-
van kauemmin kuin lapseni” huoli ja epdvarmuus tulevaisuudesta olivat vanhempien
keskeisia tuntemuksia. Muuttotilanteen tullessa &killisesti ja yllattden negatiiviset tun-
teet olivat voimakkaampia kuin silloin, kun muuttoon oli valmistauduttu hyvissa ajoin.
Osa laheisistd koki syyllisyytta ja ahdistusta joutuessaan siirtdmaén hoitovastuun toisille

omien voimavarojen loppuessa.

Osa l&heisista piti kehitysvammaisen itsendistymisté luonnollisena eldmaan kuuluvana
asiana ja siihen oli valmistauduttu. Naissé tapauksissa itsendistymisesta osattiin iloita ja
se nahtiin molempien osapuolten eduksi. L&heisten huoli ja pelko yleensa helpottui, kun
he nakivat, etta kehitysvammainen perheenjdsen parjaa ja viihtyy uudessa asuinpaikas-

Saan.

Joidenkin vastaajien kohdalla tuli esille didin vaikeus luovuttaa lapsensa muiden hoi-
dettavaksi. Aidin ikaantyessa muiden perheenjasenten, useimmiten sisarusten, mielipide
oli painava syy muuton alulle laittamisessa. Aidilla oli epailys, etta lapsi ei parjaisi
muualla kuin kotonaan. Kuitenkin didin ikdantyminen ajoi pakkoratkaisun eteen. Muut
perheenjasenet halusivat myds antaa kehitysvammaiselle perheenjasenelleen mahdolli-
suuden itsendistymiseen ja samalla helpottaa didin elamaa hoitovastuun siirtyessd muu-
alle. Sisarusten mielestd tdma ratkaisu on sittemmin osoittautunut onnistuneeksi. 1kaan-
tyneitd &iteja koskevassa tutkimuksessa havaittiin, ettd ikd&ntyneet didit eivat valttamat-

t& n&e kehitysvammaisen itsendistymista valttamattémana niin kauan, kun oma vointi on
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hyva (Stromberg 2007). Tallaisessa tilanteessa muutto saattaa tulla &killisesti ajankoh-
taiseksi, jolloin voidaan joutua tekemaan tilapéisratkaisuja asuinpaikan suhteen. Kehi-
tysvammainen voi joutua muuttamaan useampaan kertaan ja sopeutuminen on han-
kalampaa. Yhteiskunnan asenteissa tapahtuneen muutoksen myota kehitysvammaisten
itsendistymisestd on tullut luonnollinen osa eldaménkulkua. Taméa nakyy myds meidan

tutkimuksemme nuorempien vanhempien asenteissa.

L&heiset toivoivat kehitysvammaisen tulevan asuinpaikan olevan l&helld lapsuudenkotia
ja tarjoavan virikkeellistd ja yksilollista toimintaa. Joillain omaisilla oli huoli siita, etta
asumisyksikossa toimitaan vain ryhman ehdoilla eikd asukkaan luontaisen rytmin tai
vireystilan mukaan. Syita tahén voi olla, ettd henkildstéresurssien vuoksi vapaa- ajan
toimintaan ei pystyta tarjoamaan yksilokohtaista saattaja-apua, vaan henkildston tuki
riittdd vain koko asukasryhman avustamiseen (Kamppi 2006,13). My6s Vaitin (2008,
12) tutkimuksessa vanhemmat pitivét tarkednd, ettd kehitysvammaisella olisi mahdolli-
suus valintoihin ja oman eldmanséa toteutukseen ja yksilolliseen elaméantapaan, joissain
asumisyksikoissa toimittiin vanhempien mielesté tyontekijoiden ehdolla eikd asukkai-
den toiveita otettu huomioon. Asuinpaikan toivottiin olevan mahdollisimman ko-
dinomainen ja viihtyisa ja tarjoavan mahdollisuuden yksityisyyteen. Sopivan asuinpai-
kan 16ytyminen Kkoettiin joissain tapauksissa haasteelliseksi ja asuinpaikkoja toivottiin

Hollolaan lisaa.

Yhteistydn toivottiin olevan luontevaa ja aktiivista l&heisiin pain. Erityisesti tiedottami-
seen toivottiin parannusta. Monet vastaajat kokivat, etté tietojen saanti oli liikaa laheis-
ten aktiivisuuden varassa. Laheiset kokivat, ettd heidan ehdotuksensa tai toiveensa asu-
misyksikkoa kohtaan nadhtiin moitteena tyontekijoiden keskuudessa. L&heiset toivoivat
my06s yhteisia tapahtumia kehitysvammaisten perheille asumisyksik6issd. Toiminnan
toivottiin kuitenkin tapahtuvan niin, ettd hoidollinen vastuu olisi henkilékunnalla.
"Makkaranpaistoilta kerran keséssa" -toive kuvaa sitg, ettei toiminnan tarvitse olla ko-

vin suurta vaan vertaistuellista yhdessdoloa.

Tutkimuksessa selvisi, ettd laheiset olivat padsaantoisesti tyytyvéisia muuttotilanteessa
saamaansa tukeen. Tarkeimpind yhteisty6tahoina nahtiin kehitysvammaohjaaja ja asu-
misyksikon henkilokunta. Tuki oli useimmin keskustelua ja tiedonsaantia. Myos epévi-

rallinen tuki jarjestoilta ja sukulaisilta n&htiin tarkednd. Samat teemat nousivat esiin
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Paavolankin (2006, 123-124) tutkimuksessa, jonka tulosten mukaan vanhemmat odotti-
vat henkistéd tukea sekd ammattihenkil6ilté ettd laheisilta ja vertaisilta ja ammattihenki-
I6istd kuntoutusohjaaja koettiin tarkeédksi perheen tukihenkiloksi eldméan kaannekoh-
dassa.

Tutkimuksen vastaajista vain yllattdvan pieni osa kertoi seurakunnan kehitysvamma-
tydn olevan tuttua. Seurakunnan toiminnasta oltiin kuitenkin kiinnostuneita ja toimin-
tamuodoiksi ehdotettiin muun muassa leirejd ja yhteisia tapahtumia kehitysvammaisille
ja heidan laheisilleen. Seurakunnan tulisi tehd& yhteisty6ta esimerkiksi kehitysvamma-
alan jarjestojen kanssa, jotta vastattaisiin paremmin perheiden tarpeisiin, eika tehtaisi
paallekkaista tyota. Yhteistyolla saataisiin nakyvyytta seurakunnan toiminnalle ja per-
heiden olisi helpompi l&hestyé seurakunnan tyontekijoitd. Seurakunnan on térkeaa jal-
kautua sinne, missé ihmiset ovat. Tutkimuksessamme vastaajat toivoivat vertaistukeen
perustuvaa toimintaa muiden samassa tilanteessa olevien perheiden kanssa. Téllaisen
toiminnan jarjestamisessa seurakunta voisi olla aktiivisesti mukana. Seurakunnan tulisi
olla yhteydessa kehitysvammaperheisiin jo varhaisessa vaiheessa, jotta esimerkiksi van-

hemman uupuminen voitaisiin havaita ajoissa ja tilanne ei padsisi kriisiytymaan.

7.2 Tutkimuksen luotettavuus

Kaikissa tutkimuksissa pyritddn arvioimaan tutkimuksen luotettavuutta. Tutkimuksen
reliaabelius tarkoittaa mittaustuloksen toistettavuutta, siis kykya antaa ei-sattumanvarai-
sia tuloksia. Tutkimustulokset eivat saa olla riippuvaisia tutkimuksen tekijésta ja samaa
ihmista tutkittaessa tulisi saada eri tutkimuskerroilla sama tutkimustulos. (Hirsjarvi ym.
2009, 231.)

Validius tarkoittaa mittarin tai tutkimusmenetelman kykya mitata juuri sitd, mitd on
tarkoituskin (Hirsjarvi ym. 2009, 198). Kysymyslomakkeiden laadinnalla ja kysymysten
tarkalla suunnittelulla voidaan tehostaa tutkimuksen onnistumista (Hirsjarvi ym. 2009,
231).

Otimme tutkimuksen luotettavuuden huomioon jo prosessin alkuvaiheessa. Kyselylo-

maketta laatiessamme pyrimme pitdytymaén selkeissé ja yksiselitteisissa kysymyksissé
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minimoidaksemme vaarinymmarryksen tai johdattelun mahdollisuuden. Testasimme
kyselylomakkeemme ulkopuolisella henkil6lld, jonka jalkeen selkeytimme muutamia
kysymyksid. Muutimme tutkimuskysymyksidmme prosessin edetessd vastaamaan pa-
remmin aineistosta esiin nousevia teemoja. Pddosa kysymyksistdmme tuotti meille tut-
kimusongelmien kannalta olennaista materiaalia. Jalkeenpain totesimme, ettd jotkut
lomakkeen kysymyksista olivat hieman epéaselvid. Totesimme myds, ettd haastattele-

malla olisimme saaneet syvallisempaa tietoa.

Halusimme kyselylomakkeessamme erottaa seurakuntaa koskevat kysymykset omaksi
osakseen, johon sai vastata halutessaan. Tarkoituksemme oli nédin antaa kirkkoon kuu-
lumattomille tai seurakuntaan kielteisesti suhtautuville vastaajille mahdollisuus silti

osallistua kyselyyn ja olla vastaamatta seurakuntaa koskeviin kysymyksiin.

7.3 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksessamme olemme pyrkineet noudattamaan hyvié tieteellisen tutkimuksen
kaytantdja. Hyviin kaytantdihin kuuluvat asialliset lahdeviittaukset, tutkimusprosessin
yksityiskohtainen kuvaus, avoimuus ja rehellisyys (Hirsjarvi ym. 2009, 24). Lahteiden
valinnassa olemme pyrkineet pitdytymaan luotettavissa ja yleisesti hyvaksyttavissa lah-
teissd. Tutkimusryhmélle on kerrottu tutkimuksen tarkoitus ja se, mihin tietoja kayte-
tdan. Tutkimuslupa on anottu ja saatu Kirjallisesti. Vastauslomakkeet palautuivat suo-
raan meille, jolloin kukaan Oivan tai seurakunnan tyontekija ei niitd lukenut, eika nain

ollen voinut tunnistaa vastaajia.

Opinnaytetydn valmistuttua kyselylomakkeet havitetddn asianmukaisella tavalla, silla
lomakkeissa on hyvin arkaluonteisia tietoja ja joidenkin vastaajien yhteystiedot. Kay-
timme raportissamme suoria lainauksia hyvin rajoitetusti anonymiteetin varmistami-
seksi, silla Hollola on suhteellisen pieni paikkakunta ja kohderyhmamme tarkoin rajattu

ja pieni.
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7.4 Tutkimuksen my6té nousseita ajatuksia

Kehitysvammaista kotona hoitavan omaisen jaksamiseen tulisi Kkiinnittdd enemman
huomiota. Tilap&ishoidon jarjestaminen antaa omaiselle hengéhdystauon ja samalla hoi-
dettavakin saa kokemuksia kodin ulkopuolella asumisesta. Tdma madaltaisi tulevaisuu-
dessa kynnysta itsendistymiseen ja kotoa pois muuttoon. Samalla omaisten kokemus
kehitysvammaisen parjadmisestd vahvistuisi. Kéytannossa tdma ei aina toteudu. Tutki-
muksessa nousi esiin tapauksia, joissa omainen oli tdysin uupunut vaativaan hoitotyo-
hon ja tilanne oli kriisiytynyt. Talldin muutto jouduttiin toteuttamaan hyvin nopealla
aikataululla eika siihen ehditty valmistautua mitenkdan. Yksinhuoltajavanhemmat néyt-
taisivat olevan riskiryhméssa uupua hoitamiseen. Jatkotutkimusaiheena voisi olla kehi-

tysvammaisen lapsen asema avioerossa ja hoitovastuun jakautuminen.

Kehitysvammaperhettd tulisi tukea ja kannustaa miettimaan kehitysvammaisen it-
sendistymistd jo varhaisessa vaiheessa. Kehitysvammaisen itsendistyminen on pitka
prosessi, jossa vanhempien rooli on merkittdvad. Muuttovalmennus on menetelmana hy-
va keino koko perheen tukemiseen ja muuttoon valmistautumiseen, jolloin itsendis-
tymisen aiheuttamia tunteita on lapikayty ja tyostetty. Tallainen pitkékestoinen valmen-
nus ei aina ole mahdollista. Olisi kuitenkin tarkeaa, etta kehitysvammaisten asumisyksi-
kon henkil6kunnalla olisi valmiuksia perheen tunteiden ymmartadmiseen. Meidan kohde-
ryhma&mme ei ollut saanut varsinaista muuttovalmennusta. Jatkotutkimusaiheena voisi
olla systemaattisemman muuttovalmennuksen lapikéyneet perheet ja heidan kokemuk-

Sensa.

Kehitysvammaisella henkil6ll& on oikeus itsendiseen eldméén ja kotoa pois muuttoon.
Laheisilla/vanhemmilla on suuri rooli kehitysvammaisen itsendistymisen tukemisessa.
Vanhempien asenne voi olla kuitenkin myds esteend itsendistymiselle. Tutkimukses-
samme kavi ilmi, ettd joskus myds vanhemmat voivat olla riippuvaisia kehitysvammai-
sesta perheenjdsenestéan ja taman tyopanoksesta kodin toissa. Talloin itsendistymista tai
kotoa poismuuttoa ei oltu edes harkittu. Tdma herétti meissa kysymyksid vanhempien

vallankaytdsta kehitysvammaiseen lapseensa nahden.
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7.5 Opinndytetyoprosessi

Opinnaytetyon tekeminen on ollut haastava ja opettava prosessi. Ensimmaéinen suuri
haaste oli kyselylomakkeiden laatiminen. K&ytimme siihen paljon aikaa ja peilasimme
kysymyksia tutkimusongelmiimme moneen kertaan. Vastausten palauduttua huo-
masimme kyselylomakkeessa puutteita ja jotkut kysymykset olisimme voineet muo-
toilla toisin. Haastattelut olisivat myds antaneet meille syvallisempaa tietoa aiheesta.

Kéytannon syista lomakekysely oli kuitenkin helpompi toteuttaa.

Tutkimusjoukon rajaaminen selkedmmin olisi ollut jarkevda. Kyselymme lahtivat kai-
kille Hollolan alueen kehitysvammaperheille, jolloin vastaajien joukko oli hyvin hete-
rogeeninen. Toisilla muutosta oli kulunut kymmenia vuosia ja joillain tilanne oli vasta
edessd. Selkedmpi aiheen ja kohderyhman rajaus olisi helpottanut tutkimuksen teke-

mista.

Tutustuminen aiheeseen liittyvaan teoriaan on lisdnnyt tietdmystdmme kehitysvamma-
perheisté ja kehitysvammahuollosta yleensa. Teoriatiedon rajaaminen omalle tutkimuk-
sellemme olennaisiin asioihin oli kuitenkin haastavaa. Tutkimustulosten analysoimi-
sessa oli haastavaa l6ytdd samantyyliset vastaukset ja 16ytaa niille jarkeva teemoittelu.
Vastauksissa yllatyimme positiivisesti vastaajien avoimuudesta. Saimme pienesta vas-

taajaméaarasta huolimatta paljon hyvéaa tutkimusmateriaalia.

Toteutimme opinndytetydbmme muiden opintokokonaisuuksien ohella ja aikaistimme
valmistumisajankohtaamme puolella vuodella. Tdma toi ajankdytt6on omat haasteensa
ja illat venyivét pitkiksi. Suhteutimme tydmme mé&éarén ja tavoitetason kuitenkin omiin
resursseihin ja voimavaroihin sopiviksi. Tiivis aikataulu toimi my6s hyvand motivaa-
tiona tyon valmiiksi saamisessa. Pakko on usein paras motiivi ja auttoi meitd keskitty-

mé&én tyon tekemiseen.
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Liite 1: Saatekirje

ARVOISA VASTAAJA

Olemme sosionomi(AMK) -diakoni opiskelijoita Diak Idan yksikosta Pieksaméelta.
Teemme opintoihimme liittyvaa opinndytety6td, jossa tarkoituksenamme on Kartoittaa
hollolalaisten kehitysvammaisten perheiden tuen tarvetta siind elaméanvaiheessa, kun

perheen kehitysvammainen muuttaa/ on muuttanut pois kotoa.

Tutkimuksemme tavoitteena on saada perheiden aani kuuluviin ja vieda viestia eteen-
péin tarvittavien palvelujen kehittamiseksi. Saamme myds arvokasta tietoa tulevaa am-

mattiamme varten.

Pyydamme Teitd vastaamaan kyselylomakkeen kysymyksiin avoimesti ja rehellisesti.
Kaikki kyselylomakkeet késitellddn luottamuksellisesti ja nimettomina. Taytetyt kysely-
lomakkeet pyydamme lahettdmaan vastauskuoressa 1.4.2009 mennessa.

Halutessanne voitte vastata myds seurakunnan toimintaa koskeviin kysymyksiin (kyse-
lylomakkeen lopussa). Vastaamalla néihin kysymyksiin autatte seurakunnan kehitys-

vammatyosté vastaavaa diakoniatyOntekijad kehittdmaan tyotaan.

Kyselylomakkeiden postituksen on hoitanut kehitysvammaohjaaja Pirkko Launiemi

Peruspalvelukeskus Oivasta. Meille ei vélity mitaan tietoja lomakkeiden saajista.

Y hteisty6sta kiittaen

Riikka Koskela Anu Lotila-Sivonen



Liite 2: Kyselylomake

KYSELYLOMAKE

Pyydamme Teit& vastaamaan seuraaviin kysymyksiin ympyroimalla sopiva vasta-
usvaihtoehto tai kirjoittamalla vastauksenne annettuun tilaan. Tarvittaessa voitte
jatkaa vastaustanne erilliselle paperille. Lahettédkaa vastauksenne palautuskuores-

sa 1.4.2009 mennessa.

Kysymyksissa 1-5 kartoitetaan taustatietoja

1. Kuka vastaa kyselyyn

1.

2
3.
4

Aiti
Isa
Vanhemmat yhdessa

Muu perheenjasen

2. Vastaajan ika
1. alle 40 vuotta
2. 40 - 60 vuotta
3. yli 60 vuotta

3. Kuinka kauan kehitysvammainen perheenjasenenne on asunut kodin ulkopuolella?
1.
2.
3.

alle 1 vuotta
1 -5 vuotta

yli 5 vuotta

4. Perheenjésenenne asumismuoto talla hetkell&?

1.

o g~ w D

itsendinen asuminen ilman palveluja

itsendinen asuminen esim kotipalvelujen avulla
ryhmakoti/ palvelukoti

asuntola

laitos

muu, mika?




5. Mitka syyt vaikuttivat muuttopéétokseen?

40

Kysymykset 6-9 koskevat tilannetta ennen perheenjasenenne muuttoa.

6. Mistd/ kenelté saitte tietoa eri asumisvaihtoehdoista ennen muuttoa?

7. Mita asioita piditte tarkeina perheenjasenenne tulevassa asumismuodossa?

8. Millaista ohjausta ja neuvontaa saitte ennen muuttoa?




9. Millaisia ajatuksia tai tunteita Teill& herdsi tulevasta muutosta?

41

Kysymykset 10-12 koskevat tilannetta muuton jalkeen.

10. Keneltd Te saitte muuton jéalkeen tukea:

1.

N oo g o~ N

asumisyksikon henkildkunnalta,
kehitysvammaohjaajalta,
sukulaisilta/ tuttavilta,
jarjestoiltéd/yhdistyksilta,
seurakunnalta,

muualta: mista?

en tarvinnut tukea,

11. Millaista tukea saitte?

12. Vastasiko tuki tarpeitanne?
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Kysymykset 13-17 kasittelevat perheen osallisuutta kehitysvammaisen perheenja-

senen elamaan

13. Saatteko mielestanne tietoa kehitysvammaisen perheenjésenenne asioista
1. riittavésti
2. liian vahén

3. eilainkaan

14. Millaisista asioista haluaisitte saada tietoa?

15. Millaista yhteistyota teette asumisyksikon henkilékunnan kanssa?

16. Kuinka usein olette yhteydessé perheenjéseneenne ja/tai henkilokuntaan?
1. paivittain
2. viikoittain

3. harvemmin

17. Onko asumisyksikdssé jarjestettyd toimintaa tai tapahtumia asukkaiden perheille?

Jos on, millaista?
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Jos ei, millaista toimintaa toivoisitte?

Halutessanne voitte kertoa enemmaén elaméntilanteestanne tai muista asiaan liittyvista

seikoista. Kaikki tiedot auttavat meita tutkimuksessamme.

SYDAMELLINEN KIITOS AJASTANNE

Jos haluatte antaa lisatietoja tai osallistua mahdolliseen haastatteluun, voitte jattaa yh-

teystietonne tahan.

Nimi

Osoite

Puhelinnumero
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Halutessanne voitte vastata seuraaviin kysymyksiin ja nain olla mukana kehitta-

massa seurakunnan toimintaa.
1. Onko Hollolan seurakunnan kehitysvammaty® teille tuttua?
1. Kylla

2. Ei

2. Olisitteko halukas osallistumaan kehitysvammaisten perheille suunnattuun toimin-

taan?
1. Kylla
2. En

Seuraavaan kysymykseen voitte valita useamman teille sopivan vaihtoehdon.

3. Millaista toimintaa haluaisitte seurakunnan jarjestavéan teille?
Vertaisryhma

Leireja

Retkia

Keskusteluapua

Kotikdynteja perheen luo

Tervehdyskayntejd kehitysvammaisen luo

Yhteisia tapahtumia kehitysvammaisille ja heidén perheilleen

© N o g b~ w DN E

Muuta toimintaa, mita?

Lisatietoja Hollolan seurakunnan kehitysvammaistyosta saa diakonissa Pia Ranta-
tuvalta puh. 040 524 6187.
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