" LAUREA (. den edelli

AMMATTIKORKEAKOULU

Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:n
jasenten aani kuuluviin

Kalliokoski, Annaleena

2013 Hyvinkaa



Laurea-ammattikorkeakoulu
Hyvinkaa

Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:n jasenten aani kuuluviin

Kalliokoski Annaleena
Sosiaaliala
Opinnaytetyo
Toukokuu, 2013



Laurea-ammattikorkeakoulu Tiivistelma
Hyvinkaa
Sosiaalialan koulutusohjelma

Annaleena Kalliokoski
Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:n jasenten dani kuuluviin

Vuosi 2013 Sivumaara 65

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:n jasenten
kokemuksia ja mielipiteita yhdistyksen nykyisesta toiminnasta seka saada parannusehdotuksia
toiminnan kehittamiseksi. Yhdistyksessa on talla hetkella 117 jasenta. Kaikille jasenille lahe-
tettiin postitse kyselylomake saatekirjeineen. Kyselyyn vastasi 36 (n=36) jasenta.

Opinnaytetyon teoriassa kasiteltiin kehitysvammaisuutta ja tarkasteltiin sita sosiaalisesta na-
kokulmasta. Lisaksi teoriassa kaytiin lapi Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:n toimintaa,
historiaa ja tulevaisuutta. Teoriassa kasiteltiin myos kehitysvammaisten ja heidan laheistensa
elamanlaatua ja yhdistystoiminnan mahdollisuutta edistaa sita.

Opinnaytetyon aineisto kerattiin kayttaen kvantitatiivista tutkimusmenetelmaa. Tiedonhan-
kinnassa kaytettiin tata tutkimusta varten laadittua kyselylomaketta, joka sisalsi suljettuja ja
avoimia kysymyksia. Avoimilla kysymyksilla saatiin kerattya kvalitatiivista aineistoa, joka ana-
lysoitiin kayttaen sisallonanalyysia. Suljetut kysymykset kasiteltiin kayttaen SPSS 18.0 tilasto-
ohjelmaa. Opinnaytetyon keskeiset kasitteet ovat kehitysvammaisuus, yhdistys, kehittaminen
ja elamanlaatu.

Tutkimuksen tulokset osoittavat, etta yhdistyksen jasenet ovat paaosin tyytyvaisia yhdistyk-
sen nykyiseen toimintaan. Tuloksista nousi kuitenkin esille, etta tulevaisuudessa nuorempien
toimijoiden odotetaan ottavan aktiivisempaa roolia yhdistyksessa, jotta toiminta ylipaataan
jatkuu. Yhdistyksen tulevaa toimintaa ajatellen kiinnostusta riittaa eniten tapahtumiin osal-
listumisessa ja vahiten tapahtumien jarjestamisessa. Vertaistukiryhman perustaminen sai pal-
jon kannatusta, ja sen toivottiin painottuvan ikaluokkien ja erilaisten teemojen ymparille.
Uusia jasenia toivottiin tulevan yhdistykseen esimerkiksi tempausten ja tiedottamisen lisaami-
sen myota.

Opinnaytetyo tehtiin Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:n tilaamana. Tutkimuksen tulosten
avulla Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry voi kehittaa toimintaansa jasenten toivomusten
ja toimintaehdotusten mukaisesti ja saada uudistusten avulla kasvatettua jasenmaaraansa.
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The purpose of the bachelor’s thesis was to describe the experiences and opinions of the
members of Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry about the association’s activities. The pur-
pose was also to get proposals for the development of the activities. The association has 117
members at the moment. The questionnaire with cover letter was sent to all members by
post. 36 of them were returned.

The theoretical part consisted of a discussion on the concept of mental disability from the
social point of view, the activities - past, present and future - of the association, the quality
of life of the mentally disabled and their relatives and how the association could promote it.

The quantitative material was collected by questionnaires which contained structured and
open questions. With open-ended questions were analyzed by using the content analysis,
whereas the structured questions were analyzed by SPSS 18.0 statistics program. The essen-
tial concepts of the thesis were mental disability, association, developing and quality of life.

The results showed that the members of the Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry seemed to
be satisfied with the present activities. However, the younger members of the association
were expected to take a more active role in the future. It was considered important so that
activities of the association would continue. The members were quite interested in partici-
pating especially in the activities of the association, while they were least interested in or-
ganizing the events. The establishment of a peer support group received a lot of support, es-
pecially if it focused on the age groups and different themes. The members hoped that the
new members would come to the association for example with campaigns and after better
informing.

This thesis was commissioned by Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry. The results of this
thesis will help the Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry to improve their activities by meet-
ing the wishes and the suggestions of the members. The association also can get more mem-
bers with reforms.

Keywords: Mental disability, association, quality of life, members, future, operation, develop-
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1 Johdanto

Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry toimii kehitysvammaisten ja heidan perheidensa tukena
ja silla on talla hetkella jasenia 117 (Tauriainen 2012). Yhdistys pyrkii tavoittamaan kaikki
Hyvinkaalla asuvat kehitysvammaiset ja heidan perheensa. Yhdistys valvoo kehitysvammaisten
ja heidan perheidensa etuja seka toimii yhdyssiteena jasenten valilla. Yhdistys pyrkii toimin-
nallaan edistamaan ja tukemaan kehitysvammaisten yhteiskunnallista tasa-arvoa, elamanlaa-

tua ja yksilollisen kasvun mahdollisuuksia. (Etusivu 2012; Kultti 2012.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:n jase-
niston kokemuksia ja mielipiteita yhdistyksen nykyisesta toiminnasta seka saada parannuseh-
dotuksia toiminnan kehittamiseksi. Tyon tarkoituksena oli saada selville, kuinka aktiivisesti
jasenet ovat osallistuneet yhdistyksen toimintaan ja kuinka aktiivisesti he haluavat toimia

yhdistyksessa tulevaisuudessa. Opinnaytetyo oli tyoelamalahtoinen tilaustyo.

Tauriaisen (2012) mukaan, yhdistyksen jarjestamissa tapahtumissa oli ollut vahan osallistujia
ja erityisesti vanhempia oli kaivattu tilaisuuksiin paikan paalle. Hyvinkaan Kehitysvammaisten
Tuki ry halusi selvittaa jasenilleen lahetettavan kyselyn avulla, mista heikko osallistujamaara
johtuu. Taman opinnaytetyon tavoitteena oli kehittaa yhdistyksen toimintaa ja aktivoida ja-
senia. Tavoitteena oli myos, etta yhdistys pystyisi hyodyntamaan opinnaytetyon tuloksia toi-
minnan suunnittelussa ja jarjestamisessa, jotta myos uusia jasenia tulisi mukaan toimintaan.
Tutkimus oli tarpeellinen, koska Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:lle ei ollut ennen tehty

vastaavaa tutkimusta.

Hyva yhdistys muodostuu ideasta, aatteesta, ajatuksesta, toiminnasta, maailman parantami-
sen halusta ja ihmisista. Yhdistys koostuu ihmisista, jotka haluavat tehda jotain yhdessa tai
toimia jonkun asian puolesta yhdessa. Yhdistystoiminta perustuu aina vapaa-ehtoisuuteen.
(Rosengren & Torronen 2008, 7.) Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry on perustettu vuonna
1964 kehitysvammaisten lasten aitien halusta saada vertaistukea ja ajaa lastensa etuja (Van-
hempainkerho 2012). Tassa opinnaytetyossa kasiteltiin seka yhdistyksen alkuaikoja etta nyky-
paivan toimintaa. Paapaino oli kuitenkin tulevaisuudessa ja yhdistyksen toimintojen kehitta-

misessa enemman jasenten tarpeita vastaaviksi.

Kehitysvammaisten elamanlaadun edistaminen on yksi yhdistyksen tamanhetkisista tavoitteis-
ta, ja taman opinnaytetyon teoriaosuudessa kaytin punaisena lankana juuri elamanlaadun ka-
sitetta. Maailman terveysjarjesto WHO:n vuonna 1948 laatimassa mallissa elamanlaatu nah-
daan yksilon, yhteiskunnan ja kulttuurin valisena asiana. WHO liitti vuonna 1998 elamanlaa-

dun maarittelyyn myos ympariston. Sen mukaan yksilo suhteuttaa omaa tilannettaan tavoit-



teisiinsa, odotuksiinsa, voimavaroihinsa ja ongelmiinsa peilaten niita aikaisempaan terveyden-

tilaansa ja muihin ominaisuuksiinsa. (Rasanen 2011, 71.)

2 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuudella tarkoitetaan muidenkin elimien kuin hermoston vammoja ja vaurioita.
Suurin ryhma ovat kuitenkin hermoston sairaudet, vauriot ja muut toiminnan puutokset tai
poikkeavuudet. Niita kutsutaan hermoston kehityshairioiksi. Tarkeimpia naista taas ovat aivo-
jen kehityshairiot, koska niihin liittyy usein alyllisten toimintojen vajavuutta, jota kutsutaan
alylliseksi kehitysvammaisuudeksi. Alyllisen kehitysvammaisuuden termi on Maailman terveys-
jarjestdo WHO:n kayttama ja taman takia yleisesti tunnettu. Kehitysvammaisuuden syita ja
niiden prosenttiosuuksia ovat: perintotekijoista johtuvat syyt 30 %, tuntemattomat syyt 25 %,
perinataaliset syyt 12 %, ulkoiset prenataaliset syyt 11 %, sikiokautiset, tuntemattomista syis-
ta johtuvat epamuodostumat 8 %, postnataaliset syyt 8 % ja ilmoittamattomat syyt 6 %. (Kas-
ki, Manninen & Pihko 2012, 16—18.)

Suomessa voimassa oleva Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (23.6.1977/519) takaa eri-
tyishuollon palvelut sellaisille henkiloille, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai
hairiintynyt synnynnaisen tai kehitysiassa saadun sairauden vian tai vamman vuoksi ja joka ei
muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluita. Kaytannossa tama tarkoittaa kaikkia yk-
silon kehityksen aikana ilmaantuvia vaikeimpia vammaisuuden muotoja. Yamma merkitsee
sellaista fyysista tai psyykkista vajavuutta, joka pysyvasti rajoittaa yksilon suorituskykya.
(Kaski ym. 2012, 16.)

Suomessa kaytossa olevan WHO:n laatiman ICD-10:n tautiluokituksen mukaan kehitysvammai-
suudella tarkoitetaan sellaista tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai epa-
taydellinen. Epataydellisesti kehittyneita ovat erityisesti kehitysiassa ilmaantuvat taidot eli
henkiseen suorituskykyyn vaikuttavat kielelliset, kognitiiviset eli motoriset ja sosiaaliset tai-
dot. Alylliseen kehitysvammaisuuteen saattaa liittya tai olla liittyméatta muita fyysisia tai

psyykkisia hairioita. (Kaski ym. 2012, 16; Seppala & Rajaniemi 2012.)

The American Association on Intellectual and developmental Disabilities -jarjeston eli AAIDD:n
kuvaama malli alyllisesta kehitysvammaisuudesta on lahtokohdaltaan toiminnallinen. Sen
maarittelyssa ratkaisevat tekijat ovat edellytykset (kyvyt), toimintakyky ja ymparisto. Kyse on
alyllisten ja adaptiivisten valmiuksien ja ympariston vaatimusten valisesta vuorovaikutukses-
ta. Ainoastaan taman vuorovaikutuksen tuloksena alyllinen kehitysvammaisuus on siis vam-
maisuutta. AAIDD:n maarittelyn mukaan kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tamanhetkista
toimintakyvyn huomattavaa rajoittuneisuutta. Sille on ominaista merkittavasti heikompi alyl-

linen suorituskyky kuin keskimaaraisesti ihmisilla (AO on alle 70-75), ja samalla siihen liittyy



rajoituksia kahdessa tai useammassa adaptiivisten taitojen yksilollisesti sovellettavissa osa-
alueissa. Niita ovat kommunikaatio, itsesta huolehtiminen, sosiaaliset taidot, kotona asumi-
nen, itsehallinta, yhteisossa toimiminen, oppimiskyky, terveys, turvallisuus, tyo ja vapaa-
aika. (Kaski ym. 2012, 16.)

Suomessa lakiin ei ole kirjattu kehitysvammaisuuden alkamisialle tarkkaa ylarajaa. Jos alylli-
nen suorituskyky heikkenee kuitenkin vasta 18 ikavuoden jalkeen, puhutaan tavallisesti de-
mentiasta. Joissain tapauksissa kehitysvammaisuus todetaan heti syntyman jalkeen, mutta
usein se ilmenee vasta ensimmaisien elinvuosien aikana, jos lapsen kehitys ei etene odotetul-
la tavalla. Kehitysvammaisuus ilmenee siis lapsuudessa tai viimeistaan nuoruudessa. (Kaski
ym. 2012, 16; Seppala & Rajaniemi 2012.)

Maailman terveysjarjesto WHO:n ICD-10:n tautiluokituksen mukaan kehitysvammaisuus jaotel-
laan neljaan erilaiseen asteeseen: lievaan, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvaan kehitysvam-
maan. Lieva kehitysvammaisuus aiheuttaa koulussa oppimisvaikeuksia, mutta saattaa kyeta
opiskelemaan normaalissa luokassa tukitoimenpiteiden avulla. Lievasti kehitysvammainen ih-
minen on melko itsenainen useimmilla elaman osa-alueilla. Han tarvitsee kuitenkin usein tu-
kea voidakseen asioida ja hankkia tarvitsemansa palvelut. Lievasti kehitysvammainen kyke-
nee usein itsendiseen tai hieman tuettuun asumiseen, yllapitamaan hyvia sosiaalisia suhteita,
ja kaymaan toissa. Han tarvitsee kuitenkin usein tyossaan jonkinasteista kestavaa opastusta ja
valvontaa. Lievasti kehitysvammaisen alykkyysosamaara on 50-69 ja alykkyysika 9-11 vuotta.
(Kaski ym. 2012, 18—19; Seppala & Rajaniemi 2012.)

Keskiasteinen kehitysvammaisuus aiheuttaa huomattavia viiveita lapsen kehitykseen. Keskias-
teisesti kehitysvammainen tarvitsee kouluiassa erityisopetusta, mutta on kykeneva saavutta-
maan jonkinasteisen riippumattomuuden itsensa hoidossa ja kohtuullisen kommunikointiky-
vyn. Useimmat selviytyvat itsendisesti tai suhteellisen itsendisesti paivittaisista toimistaan.
Aikuinen keskiasteen kehitysvammainen tarvitsee eriasteista tukea elaakseen ja tyoskennel-
lakseen yhteiskunnassa ja enemman valvontaa asumiseensa kuin lieva kehitysvammainen. Ha-

nen alykkyysikansa on 6-8 vuotta. (Kaski ym. 2012, 18—20.)

Vaikeasti kehitysvammainen tarvitsee huomattavaa ja jatkuvaa tukea ja ohjausta koulussa,
asumisessa ja tyotehtavien suorittamisessa. Han on riippuvainen muista ihmisista ja hanen
kuntouttamisensa vaatii runsaasti tyota. Vaikeasti kehitysvammainen voi kuitenkin pitkan
kuntoutuksen avulla kehittya henkilokohtaisissa paivittaisissa toimissaan suhteellisen itsenai-
seksi. Vaikeasti kehitysvammaisen alykkyysika on 3-5 vuotta. Syvasti kehitysvammaisen alyk-
kyysika puolestaan on 0-2 vuotta ja han on taysin riippuvainen muista ihmisista ja hanen hoi-
van tarpeensa on jatkuvaa. Syvasti kehitysvammaisilla on vakavia puutteita kommunikaatios-

sa, lilkunnassa ja kyvyssa huolehtia henkilokohtaisista toimista seka suolen ja rakon toimin-
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nasta. Syvasti kehitysvammaisen opettamisessa tahtain on esimerkiksi liikunnallisten ja kom-
munikaatioon liittyvien perusvalmiuksien kehittamisessa. Hanella on mahdollisuus tulla oma-
toimiseksi joissain paivittaisissa elaman toiminnoissa, kuten syomisessa. Asumisessa syvasti
kehitysvammainen tarvitsee jatkuvaa ymparivuorokautista valvontaa. (Kaski ym. 2012, 18—
21.)

2.1 Kehitysvammaisuuden sosiaalinen nakokulma

Kehitysvammaisuutta on perinteisesti tarkasteltu laaketieteellisesta eli medikaalisesta nako-
kulmasta. Sen rinnalla on kulkenut pitkaan toimintakyvyn nakokulma, jossa tarkastellaan hen-
kilon valmiuksia selviytya eri ymparistoissa. Naiden lisaksi erityisesti sosiaalinen nakokulma
kehitysvammaisuuteen on vahvistunut viime aikoina. Siina muistutetaan, etta vamman sijasta
syrjinta, ennakkoasenteet ja riippuvuus muista ihmisista rajoittavat kehitysvammaisten ihmis-

ten mahdollisuuksia. (Mita kehitysvammaisuus on? 2012.)

Kehitysvammaisuuden sosiaalinen nakokulma on syntynyt kritiikkina laaketieteellistynytta
vammaisnakemysta vastaan. Medikaalisessa nakokulmassa vammaisuus nahdaan yksilon on-
gelmana, joka johtuu hanen neurologisesta, ruumiillisesta tai aistivammastaan. Taman nako-
kulman tavoitteena on palauttaa vamman myota menetetty kyky kuntouttamalla tai hoitamal-
la vammaista henkiloa. Sosiaalisessa nakokulmassa halutaan korostaa sita, etta vamman ei
tarvitse yhdistaa ihmisia, vaan jotkut muut asiat. Eihan vasenkatisia tai henkiloita, joilla on
silmalasit pisteta samaan taloon asumaan vain siksi etta heilla on tama ominaisuus. (Medikali-
saation kritiikki 2012.)

Kehitysvammaisuus nayttaytyy sosiaalisessa nakokulmassa yksilon ja yhteison suhteena. Esi-
merkiksi vammaispolitiikan keinoin pyritaan vaikuttamaan tahan suhteeseen. Eri kulttuureissa
kehitysvammaisuuteen suhtaudutaan eri tavoin, ja sen lisaksi kehitysvammaisuutta voidaan
tarkastella subjektiivisesta nakokulmasta. Se, miten henkilo itse kokee oman tilanteensa vai-
kuttaa kehitysvammaisuuteen. Sosiaalisesta nakokulmasta pyritaan muistuttamaan, etta kehi-
tysvammainen ja vammainen ylipaataan on pohjimmiltaan samanlainen ihminen kuin kaikki

muutkin. (Sosiaalinen nakokulma 2012.)

Sosiaalinen nakokulma hyvaksyy kylla itse vamman kohdalla medikaalisen nakemyksen, mutta
korostaa, etta vamman haitta johtuu yhteiskunnasta ja ymparistosta, ei itse vammasta. Myos
Burken (ks. Kokkonen 2012, 9) mukaan laakareilla on tarkea rooli sosiaalisessa nakokulmassa,
koska kaikki tarvitsevat elamansa aikana jossain vaiheessa laakaria. Sosiaalinen nakokulma
(2012) kuitenkin nostaa esiin vammaisille tarjotun tuen ja apuvalineiden merkityksen. Kyse on
usein oikeanlaisen kommunikaatiotavan tavoittamisesta. Syvasti kehitysvammaisellakin on

mahdollisuus paattaa omaa elamaansa koskevia asioita, jos hanelle tarjotaan siihen oikeat
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valineet. Taten vammaisuutta maarittelee suurelta osin vammaisen henkilon sosiaalinen ja

kulttuurinen elinymparisto.

3 Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry

Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:n ajatuksena on, etta vain vamma yhdistaa kehitys-
vammaisia ihmisia ja muuten he ovat samalla tavalla yksilollisia henkiloita kuin muutkin. Yh-
distys pyrkii omalla panoksellaan vastaamaan siihen, etta kehitysvammaiset saavat tarvitse-
maansa tukea, ohjausta ja palveluita elaakseen tasa-arvoisina jasenina yhteiskunnassa. (Etu-
sivu 2012.) Yhdistyksessa on talla hetkella jasenia 117. Yhteensa kehitysvammaisia asuu Hy-
vinkaalla 230. (Tauriainen 2012.)

Yhdistyksen toiminnan lahtokohtana on vahvistaa yhteisollisyytta, torjua yksinaisyytta, mah-
dollistaa vapaa-ajan toimintoja, virkistaa ja saada liikkeelle niin kehitysvammaiset kuin hei-
dan laheisensakin (Tauriainen 2012). Yhdistys pyrkii tavoittamaan kaikki Hyvinkaalla asuvat
kehitysvammaiset ja heidan perheensa ja valvoo heidan etujaan seka toimii yhdyssiteena ja-
senten valilla. Yhdistys toimii yhteistyossa kehitysvammahuollosta vastaavien viranomaisten
ja jarjestojen kanssa, seka pyrkii toiminnallaan edistamaan ja tukemaan kehitysvammaisten
yhteiskunnallista tasa-arvoa, elamanlaatua ja yksilollisen kasvun mahdollisuuksia. (Etusivu
2012; Kultti 2012.)

3.1 Yhdistyksen historia

Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry perustettiin 1964. Perustamista edelsivat seurakun-
tasisaren vierailut kodeissa, joissa oli kehitysvammainen lapsi. Vierailujen myota Hyvinkaalla
asuvat kehitysvammaisten lasten aidit alkoivat kokoontua seurakunnan tiloissa aitikerhossa.

Aitikerhossa kavi alkuaikoina noin 6-8 aitia. (Vanhempainkerho 2012.)

Sosiaaliviranomaisten mukaan Hyvinkaalla oli 1960-luvulla yli 40 kodissa lapsi, joka vajaaky-
kyisyytensa tai kehitysvammansa vuoksi asetti kodin ja perheen monien kysymysten eteen.
Vuosien 1962-1963 aikana yhdistyksen perustaminen saikin tuulta alleen Helsingin Kehitys-
vammatuki 57 ry:n perustamisen ja aitikerhoon kuuluvien aitien Helsingin Lastenlinnassa vie-
railujen myota. Yhdistystoiminnan alkuperaisena ajatuksena oli kerata rahaa kerhoihin ja saa-
da vertaistukea samassa tilanteessa olevilta. Vertaistuki oli aideille tarkeaa, koska he olivat
usein yksinaisia. Aidit kokoontuivatkin aluksi vain keskenaan, koska isat eivat kayneet kerhois-

sa, eivatka osallistuneet tapaamisiin. (Vanhempainkerho 2012.)

Yhdistyksen perustava kokous jarjestettiin 12.2.1965. Perustamiskokousta edelsi arkkiatri Ar-

vo Ylpon esitelma lasten vajaakykyisyyden aiheuttajasta. Yhdistyksen alkuperainen nimi oli
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Hyvinkaan Vajaamielisten Tuki ry ja sen ensimmainen puheenjohtaja oli pastori Kosti Laiti-

nen. (Vanhempainkerho 2012.)
Tammikuussa 1966 rekisteroidyn Hyvinkaan Vajaamielisten Tuki ry:n tarkoituksena oli:

1) Toimia vajaamielisten, omaisten, lakimaaraisten ja vapaaehtoisten huoltotyontekijoiden ja
muiden vajaamielistyosta kiinnostuneitten yksityisten kansalaisten ja yhteisojen yhteistyoeli-

mena.

2) Tyoskennella seka koti- etta laitoshoidossa olevien vajaamielisten hyvaksi edistamalla ja
tukemalla heidan huoltoonsa liittyvaa hoitoa, opetusta, ammattikasvatusta, tyohon sijoitusta

ja virkistystoimintaa.

3) Tukea tutkimustyota, joka kohdistuu vajaamielisyyden syiden selvittamiseen, parempien
hoito- ja opetusmenetelmien kehittamiseen seka vajaamielisten yhteiskuntaan sopeuttami-

seen.

4) Harjoittaa valistustoimintaa, jotta vajaamielisten erityisongelmat paremmin ymmarrettai-
siin ja tunnettaisiin yhteiskunnan muiden mielenterveyskysymysten rinnalla. (Vanhempainker-
ho 2012.)

Yhdistyksen alkuaikojen toiminta oli keskittynyt lahinna kerhotoiminnan ympirille. Aitikerhon
lisaksi kehitysvammaiset lapset kokoontuivat kerran viikossa kerhoon, jota veti Hyvinkaan
tyokeskuksen ohjaaja Rauni Sainio. Mychemmin 1970-luvun alussa vuosikokouksen yhteydessa
virisi ajatus toiminnan laajenemisesta. Vuosien 1972-1973 aikana seurakunta piti kehitysvam-
maisille lapsille kerhoa ja siita kehittyikin pienten kehitysvammaisten lasten paivahoito vuon-
na 1977. (Vanhempainkerho 2012.)

3.2  Yhdistyksen nykyinen toiminta

Vuorisen (ks. Rantamaki & Witick 2008, 70) mukaan harrastus- ja viriketoiminnalla on vapaa-
ehtoistoiminnan lisaksi suurin rooli paikallisyhdistyksissa. Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki
ry:ssa kerhot ovat edelleen merkittava osa toimintaa. Yhdistyksen jarjestamia kerhoja ovat
vanhempainkerho, musiikkikerho, koululaisten kerho, liikuntakerho, sahlykerho ja vaikea-
vammaisten tanssin lumoissa -kerho. Lisaksi yhdistys jarjestaa yhteisty0ossa seurakunnan kans-
sa seurakunnan kerhoa ja autorataa ja kansalaisopiston kanssa opintoryhmaa. Yhdistyksessa
toimii myos Me Itse -ystavaklubi. (Kerhot 2012.) Muita yhdistyksen vuotuisia tapahtumia ovat

ystavanpaivan tanssit, myyjaiset ja markkinat, jouluinen puurojuhla, talvirieha ja kevatkau-
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den paattajaiset. Yhdistys jarjestaa myos joka kesa kesaretken ja kesaleireja. (Tauriainen
2012.)

Rantamaen ja Witickin (2008, 70) mukaan yhdistyksella on harrastus- ja viriketoiminnalla
mahdollisuus saavuttaa monia tavoitteita. Sosiaalisen yhdessaolon ohella keskeisessa roolissa
ovat tiedon jakaminen, hyvan olon tuottaminen ja terveyskasvatus. Hyvinkaan Kehitysvam-
maisten Tuki ry jarjestaa toimintaa seka lievasti etta vaikeasti kehitysvammaisille. Suosituin

tapahtuma tahan asti on ollut Ystavanpaivan tanssit Rantasipi Sveitsissa. (Tauriainen 2012.)

Yhdistyksen rahoitus koostuu myyjaisista, arpajaisista, kirpputoreista, lahjoituksista, adressi-
en myynnista ja jasenmaksuista (Toiminnan rahoitus 2013). Varojen keraamisessa suurin yksit-
tainen myyjaistapahtuma on Paavolan koululla 15. marraskuuta jarjestettava perinteinen
markkinatapahtuma. Siella myydaan leivonnaisia, kasitoita ja arpoja seka jarjestetaan muuta
ohjelmaa. Yhdistys jarjestaa taman lisaksi omia myyjaisia paasiaisen aikoihin ja osallistuu Hy-
Yhdistys on myyjaistavaroin mukana myos Sopen Valoviikoilla Hyvinkaan sairaalassa. (Myyjai-
set 2013.)

Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry vastaanottaa kaikenlaisia lahjoituksia. Yhdistys voi vas-
taanottaa esimerkiksi lahjarahoja syntymapaivasankarin toivomuksesta ja kukkarahoja, jos
kuolleen henkilon omaiset niin toivovat. Yhdistys ottaa mielellaan vastaan kaikenlaiset avus-
tukset ja lahjoitukset, silla pienikin summa on tarpeellinen toiminnan rahoittamisessa. (Lah-
joitukset 2013.)

Yhdistys tekee yhteistyota Kehitysvammaliiton, Kehitysvammaisten Uudenmaan tukipiiri ry:n,
Maliken, Hyvinkaan Vammaisjarjestojen Yhteistyoelin Vaje ry:n ja Hyvinkaan seurakunnan
kanssa. Naiden lisaksi yhdistys toimii yhteistyossa Hyvinkaalla toimivien kehitysvammaisten
tyokeskuksen ja toimintakeskuksen kanssa seka Hyvinkaalla olevien kehitysvammaisten ryh-
makotien ja palvelukotien kanssa. (Yhteistyokumppaneitamme 2013.) Hyvinkaan Kehitys-
vammaisten Tuki ry tekee muiden tukiyhdistysten kanssa yhteistyota. Niita ovat Helsingin,
Vantaan, Pohjois-Karjalan, Kotkan, Pohjois-Pohjanmaan, Rauman seudun ja Someron seudun

tukiyhdistykset. (Kehitysvammaisten tuki ry eri yhdistykset 2013.)
3.3 Yhdistys tulevaisuudessa
Tutkimukseni tarkoituksena on selvittaa Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:n jasenten ko-

kemuksia yhdistyksen nykyisesta toiminnasta ja selvittaa, mita he toivovat yhdistykselta tule-

vaisuudessa. Tarkoituksena on myos saada selville, kuinka aktiivista roolia jasenet ovat val-



14

miita ottamaan yhdistyksen toiminnassa. Kyselyn avulla pyritaan myos saamaan jasenilta eh-

dotuksia, kuinka yhdistyksen jasenmaaraa saataisiin kasvatettua.

Vammaisyhdistyksissa tehdaan Linnasalon (1989, 128) mukaan yleensa vain konkreettisia asioi-
ta. Jarjestetaan retkia, kuntoutusta ja virkistavaa toimintaa, pidetaan pakollisia kokouksia ja
lahetetaan jasenkirjeita. Kaikki on tarpeellista, mutta kenties seurausta siita, etta aina en-
nenkin on tehty juuri niin. Jos sen sijaan tarkastelee niita asioista, joita yhdistyksissa ei ehdi-
ta tekemaan, loytyy paljon sellaista, joka aina jaa toteutumatta. Tasta tekemattomien toiden
kopasta loytyy usein myos epaselva kera, joka viittaa yhdistyksen aatemaailmaan. Harvoin
tasta kerasta loytaa selvia lankoja, jotka ohjaisivat nakemaan, mihin pyritaan ja miksi. Linna-
salon (1989, 128) mukaan yhdistyksissa pitaisi kayda yha enemman naista asioista keskustelua
ja kaivaa esiin jo mainittu aatteiden lankakera. Linnasalon (1989, 128) mielesta yhdistyksissa
kannattaisi myos keskustella uuden ajattelun mallista, eli siita, etta vammaisten tie yhteis-
kunnassa maaraytyy liian paljon vammaisuuden perusteella. Han kehottaakin miettimaan,
kuka vammaisten, paattajien ja virkamiesten joukossa ajattelee ja puhuu uudella tavalla.
Vanha ja perinteinen tapahan on se, etta monet asiat todetaan huonoiksi, kuten asuminen,
koulutus tai osallistuminen. Vanhan tavan mukaan vammaisia pyritaan auttamaan naissa tilan-
teissa ja jarjestamaan heille erikseen ainakin jotain naita muistuttavia toimintoja. Uudessa
ajattelussa kaikki lahtee siita, miten asiat eivat saa olla ja pyritaan muokkaamaan koko yh-

teiskuntaa ja ihmisten ajattelua.

Euroopan elin- ja tyoolojen kehittamissaation Eurofoundin mukaan vapaaehtoistyo on Suomes-
sa yleisesti merkittavassa roolissa. Taysi-ikaisista suomalaisista 43 prosenttia osallistuu va-
paaehtoistyohon ja vahintaan viikoittain vapaaehtoistyota tekee seitseman prosenttia suoma-
laisista. Vapaaehtoistyohon osallistuvat yleensa sellaiset ihmiset, jotka ovat terveita, korke-

asti koulutettuja ja tyytyvaisia elamaansa. (Allianssi 2011.)

On kuitenkin paljon sellaisia ihmisia, jotka halukkuudestaan huolimatta eivat tee vapaaehtois-
tyota. Erityisesti vahemman kouluttautuneet osallistuvat vapaaehtoistyohon harvemmin. Eu-
rofound peraankuuluttaa, etta olisi syyta huomioida sellaiset lakitekniset ynna muut esteet,
jotka hankaloittavat vapaaehtoistyon tekemista. Tallaisia seikkoja ovat esimerkiksi sellaiset

vaatimukset, joissa osallistujilta vaaditaan jotain erityisosaamista. (Allianssi 2011.)

Yhdistystoimintaan osallistuvilta edellytetaankin nykyisin yha yrittajamaisempaa asennetta.
Tarkeimpia asennetekijoita yhdistyskentalla on valmius hyvaksya muutoksia, tehda kompro-
misseja, olla aloitteellinen, hahmottaa uusia tarpeita, kyky ottaa vastuuta, innovatiivisuus ja
kyky tuottaa uusia asioita. Tietoteknologian kehitys on avannut uusia mahdollisuuksia levittaa
kansalaismielipiteita ja verkostoitua. Keskeisimpia paikallisyhdistyksen menestystekijoita ovat

muun muassa koulutusmyonteisyys, valmius ottaa vastaan haasteita ja sietaa riskeja, jasenis-
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ton mahdollisuudet vaikuttaa jarjestettavaan toimintaan, verkostoituminen muiden paikallis-
toimijoiden kanssa, monipuoliset toimintatavat ja osallistumismahdollisuudet seka sitoutunut
ydinjoukko. (Jurvansuu 2002.)

Sitoutunut ja pysyva ydinryhma vaikuttaa olevan menestyksekkaan yhdistyksen edellytys, silla
se takaa sen, ettei toiminta muutu alituisesti. Jaseniston sitouttaminen ja uusien jasenien
hankkiminen ovat yhdistysten ongelma-alueita. Sitoutuminen yhdistystoimintaan on yhteydes-
sa mahdollisten jasenten motiiveihin ja odotuksiin. Kynnys tulla mukaan onkin saatava mah-
dollisimman matalaksi. lhmisia voidaan houkutella ja sitouttaa mukaan yhdistystoimintaan
esimerkiksi nakyvilla lyhytkestoisilla tempauksilla, koulutuksilla ja yhdistystoimintaan pereh-
dyttamisella. Nykypaivana on myos olemassa monenlaista jasenyytta. Passiivista ja symbolista
osallistumista ei tulisi moralisoida, koska yhdistystoiminta perustuu aina vapaaehtoisuuteen.
(Jurvansuu 2002.)

Tarkeita asioita, joihin yhdistyksen on tulevaisuudessa kiinnitettava huomiota, ovat sisainen
tiedottaminen, hyvat kokouskaytannot, yhteisollisyys ja laaja verkostoituminen. Yhdistyksen
on menestyakseen pyrittava mukaan yha laajempiin verkostoihin tulevaisuudessa. Yhdistys voi
solmia yhteistyosuhteita esimerkiksi muihin yhdistyksiin ja jarjestoihin, kuntaan, markki-
nasektoriin, rahoittajasektoriin, tiedemaailmaan ja tiedotusvalineisiin. Uusia jasenia tavoitel-
lessaan yhdistyksen on jatkossa keskityttava tuottamaan sellaisia toimintoja, jotka eivat vaadi
entisenlaista jarjestoidentiteettiin samaistumista. Verkostoituminen ja tiivis yhteistyo muiden
toimijoiden kanssa antaa tahan mahdollisuuden (Jurvansuu 2002.) Linnasalo (1989, 130) tar-
kastelee yhdistystoimintaan oleellisesti kuuluvaa verkostoitumista ja yhteistyota vammaisten
nakokulmasta ja han muistuttaa, etta keskustelun lisaaminen on yksi tie vammaisten ihmisten
yhteenkuuluvuuden tunteeseen ja yhteistyon lisaamiseen. Linnasalon (1989, 130) mukaan niin
kauan kun jarjestotoiminnassa nahdaan vain sen konkreettinen puoli eli taistellaan apuvali-
neista, kuntoutuksesta tai muusta sellaisesta omalle porukalle tarkeista asioista, nahdaan
muut vammaisryhmat helposti kilpailijoina ja lahes vihollisina. Hanen mukaansa pitaisi ajatel-
la pintaa syvemmalle ja nahda miten samanlaisessa tilanteessa kaikki vammaiset ovat. Hanen

mukaansa on tarkeaa yhteisesti tuoda esiin vallitseva epatasa-arvo ja poistaa se.

Yhteiskunnalliset muutokset vaikuttavat vaistamatta yhdistyksiin niiden toimiessa valtion ja
kansalaisyhteiskunnan valissa. Muutos modernista yhteiskunnasta postmoderniin seka hyvin-
vointivastuun kohdentumisen muutos siirryttaessa hyvinvointivaltiosta kohti yhteisvastuunyh-
teikuntaa ovat vaikuttaneet myos yhdistysten toimintaan. Rantamaki ja Witick (2008, 30) ovat
tutkimuksessaan tarkastelleet yhteiskunnallisten muutosten vaikutuksia yhdistystoimintaan
kuuden eri teeman kautta. Teemat, joita he tarkastelevat ovat: ihmisten aktiivisuuden vahen-
tyminen yhdistystoimintaa kohtaan, yhteisolliseen toimintaan osallistumisen perusteiden

muuttuminen, kokemukseen ja keskinaisen tuen jakamiseen keskittyvien yhteisollisyyden
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muotojen merkittava lisaantyminen, valjasti organisoituneiden sosiaalisten liikkeiden nousu
jarjestaytyneiden yhdistysten rinnalle, yhteiskunnan halu siirtaa entista enemman vastuuta
ihmisten hyvinvoinnista yhdistyksille ja yhdistysten siirtyminen kulutusmarkkinoille. (Ranta-
maki & Witick 2008, 30—34.)

Rantamaen ja Witickin (2008, 31) mukaan erityisesti ystavyysjarjestoissa, rauhanjarjestoissa,
luonnonsuojeluyhdistyksissa ja hyvantekevaisyysyhdistyksissa jasenet osallistuvat varsin pas-
siivisesti toimintaan. Niin sanottuja postilaatikkojasenia, jotka maksavat vain rahallista avus-
tusta, onkin Suomessa paljon. Yhteisolliseen toimintaan osallistumisen perusteet ovat muut-
tuneet Lorentzenin (ks. Rantamaki & Witick 2008, 31) mukaan niin, etta ihmiset eivat ole
kiinnostuneita tyoskentelemaan yhteisen hyvan eteen enaa samalla tavalla kuin ennen. lhmi-
set osallistuvat nykyaan mieluummin sellaisten yhteisojen toimintaan, josta on suoraa hyotya
heille itselleen. Tata ei kuitenkaan pida tulkita niin, etta yhteisollisyys olisi kuolemassa tai
ihmisten itsekkyys lisaantymassa. Ihmiset osallistuvat pitkaaikaisen sitoutumisen sijaan sel-
laisten yhteisojen toimintaan, jotka ovat heille luontevia ja sopivat heidan kulloiseenkin ela-
manvaiheeseensa. Jotkut osallistuvat lahjoittamalla rahaa ja toiset puolestaan Internetin vali-
tyksella. (Rantamaki & Witick 2008, 31.)

4 Yhdistystoiminnalla elamanlaatua

Yhdistystoiminnalla on ollut jo pitkaan suomalaisessa yhteiskunnassa erityinen asema. Yhdis-
tysten syntyminen ja toiminnan kehittyminen ovat kytkeytyneet tiiviisti yhteiskunnan poliitti-
seen, aatteelliseen, taloudelliseen ja sosiaaliseen muutokseen. (Rantamaki & Witick 2008, 1.)
Heikkalan (ks. Vartiainen 2011, 7) mukaan yhdistyksella ja jarjestolla tarkoitetaan organisoi-
tuneen kansalaistoiminnan perusyksikkoja. Jarjesto koostuu kuitenkin usein paikallisista ja-
senyhdistyksista, jolloin yhdistykset muodostavat kansalaistoiminnan ruohonjuuritason ja jar-
jestot muodostuvat puolestaan naiden yhdistysten koalitioista. Yhdistyslain (26.5.1989/503)
mukaan yhdistyksen voi perustaa aatteellisen tarkoituksen yhteista toteuttamista varten, ja
tarkoitus ei saa olla hyvien tapojen tai lain vastainen. Yhdistyksissa toimivat henkilot ovat
mukana paaasiassa henkisen kipinan vuoksi. Yhdistyksiin liittyy voimakkaasti yhdistykseen
kuuluminen eli jasenyys ja yhdistyksen perustana on vapaaehtoistoiminta. (Vartiainen 2011,
7.)

Vapaaehtoistoiminta on osa kansalaisyhteiskuntaa ja silla tarkoitetaan palkatonta ja pakotta-
matonta toimintaa, jota tehdaan yhteison tai toisten ihmisten eduksi (Tilastokeskus 2009).
Vapaaehtoistoimintaan osallistuminen on perinteisesti jaettu altruistisiin ja individualistisiin
motivaatioihin. Altruistiset motivaatiot liittyvat hyvan tuottamiseen toisille ihmisille ja yhtei-

sen hyvan aikaansaamiseen vapaaehtoistyon kautta. Individualistiset motivaatiot sen sijaan
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liittyvat toimijan vapaaehtoisuudesta saamaan henkilokohtaiseen etuun, kuten sosiaalisiin

suhteisiin, tyokokemukseen ja hyvaan omaantuntoon. (Lager, Laihiala & Kontinen 2009, 10.)

Malmin ym. ( 2004, 386) mukaan Suomessa on paljon erilaisia sosiaali- ja terveysalan jarjesto-
ja ja valtakunnallisia vammaisjarjestoja useita kymmenia. Vammaisjarjestojen rooli yhteis-
kunnassa on toimia varsinaisen sosiaali- ja terveydenhuollon lakisaateisten palveluiden rinnal-
la, kolmannen sektorin toimijoina. Kaikkia vammaisjarjestoja yhdistaa jasentensa edunval-
vonta ja tukeminen. Jarjestot vaikuttavat aktiivisesti yhteiskunnassa ottamalla kantaa epa-
kohtiin, seuraamalla lainsaadannon kehitysta, tekemalla tutkimustyota, tiedottamalla ja jul-
kaisemalla vammaisuuteen liittyvaa materiaalia. Jarjestot tuottavat lisaksi kohderyhmilleen
erilaisia palveluita, kuten kuntoutusta, sopeutumisvalmennusta ja asumispalveluita. Monet
jarjestot tarjoavat jasenilleen myos lainopillista tukea ja neuvontaa esimerkiksi vammaispal-
velulain mukaisten etuuksien hakemisessa tai valituksen laatimisessa. Paikallisyhdistykset
puolestaan jarjestavat jasenilleen monenlaista vapaa-ajantoimintaa. Tata ovat muun muassa

harrastus- ja virkistymistoiminta ja erilaiset tapahtumat.

Elamanlaadun kasitteelle ei ole olemassa mitaan yleismaaritelmaa, mutta monet tutkijat ovat
sisallyttaneet siihen samantyyppisia asioita. Niita ovat laheissuhteet, aineellinen hyvinvointi,
terveys, toimintakyky, psyykkinen, emotionaalinen ja kognitiivinen hyvinvointi seka kasitys
itsesta. Elamanlaadun keskeisia osa-alueita ovat aineellinen, fyysinen, sosiaalinen, emotio-
naalinen ja tuottava hyvinvointi. Naiden lisaksi yksilon oma arvio elamanlaadustaan maaray-
tyy hanen objektiivisten elinolojensa ja subjektiivisen arvionsa funktiona. Elamanlaatua pide-
taankin moniulotteisena ja dynaamisena ilmiona, joka vaihtelee yksilon elamantilanteiden ja
elamankulun mukaan. (Varaama, Siljander, Luoma & Merilainen 2010, 128.) Pajukosken
(2002, 55) mukaan hyva elama tarkoittaa eri ihmisille eri asioita. Hyvan elaman tai hyvinvoin-
nin toteutumiseksi valttamattomat asiat ovat erilaisia 3-vuotiaalle, 15-vuotiaalle, 40-
vuotiaalle tai 75-vuotiaalle. Ne ovat erilaisia myos Suomessa tai Namibiassa asuvalle ihmiselle

seka Suomessa asuvalle namibialaiselle.

Elamanlaatua ja sen koostumista voidaan tarkastella myos Maslowin tarveteorian avulla. Viita-
lan (2004, 155—156) mukaan Maslow loi vuonna 1954 tarvehierarkian, jossa on viisi erilaista
tasoa. Maslowin mukaan nama tasot ovat hierarkkisessa suhteessa toisiinsa. Siina ylempi tar-
vetaso aktivoituu vasta, kun alemman tason tarpeet on tyydytetty. Maslowin tarvehierarkiassa
alimmalla tasolla ovat fysiologiset tarpeet, sen jalkeen tulevan turvallisuuden tarpeet, sosiaa-
liset tarpeet, arvostuksen tarpeet ja ylimpana ovat itsensa toteuttamisen tarpeet. Jos ihmi-
nen voi fyysisesti huonosti, karsii kylmyytta tai nalkaa, hanella ei ole voimia kehittaa itseaan
alyllisesti tai luovasti. Juutin (2006, 45) mukaan Maslowin tarveteoria perustuu muun muassa

sen oletuksen varaan, etta kaikilla ihmisilla on universaalit ja ryhmiteltavissa olevat tarpeet,
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seka sen, etta ihmiset ovat kasvuhaluisia ja haluavat siirtya tarvetasolta toiselle kohden ylinta

hierarkian tasoa.

Mercer-yhtion (Mercer 2012) tekemassa maailman kaupunkien elamanlaatuvertailussa Helsinki
sijoittui sijalle 32. Paras elamanlaatu selvityksen mukaan on Itavallan Wienissa ja huonoin
puolestaan Irakin Bagdadissa. Vertailtavia kaupunkeja oli yhteensa 221. Vertailussa maailman
kaupunkeja verrattiin New Yorkiin, joka oli niin sanottu nollataso tutkimuksessa. Vertailtavia
elinoloihin vaikuttavia tekijoita olivat muun muassa poliittinen vakaus ja sosiaalinen ymparis-
to, taloudellinen tilanne, sosio-kulttuurinen ymparisto, laaketieteen ja terveyden nakokoh-
dat, koulutus, julkiset palvelut ja asuminen. Tutkija Slagin Parakatilin mukaan Euroopan kau-
pungeissa on kaiken kaikkiaan korkea elamanlaatu, joka johtuu vakauden, kohonneen asumi-
sen tason ja edistyneen infrastruktuurin yhdistelmasta. Poliittiset jannitteet, epavakaus ta-

loudessa ja korkea tyottomyys aiheuttavat kuitenkin joissain maissa ongelmia.

Elamanlaatua maariteltaessa voidaan puhua myos elaman neljasta laadusta. Silla tarkoitetaan
elinolojen laatua, sisaisten voimavarojen laatua, elaman merkityksellisyytta ja tunnetta hyo-
dyksi olemisesta. Elamanlaadun kasitetta on myos kaytetty synonyymina kasitteille elamaan
tyytyvaisyys ja koettu hyvinvointi. Elamaan tyytyvaisyys liittyy tulojen riittavyyteen, hyvaksi
koettuun terveyteen, vahaiseen sairastavuuteen, hyviin asuinoloihin, positiiviseen elaman-
asenteeseen ja vahaisiin perheongelmiin seka ikaan, sukupuoleen, koulutukseen, ammat-
tiasemaan ja persoonallisuustekijoihin. (Vaarama ym. 2010, 128.) Elamanlaatua voidaan tut-
kia yleismaailmallisella, kansallisella, paikallisella, yhteisollisella ja yksilotasolla. Elamanlaa-
dun kasite voidaan liittaa myos yksiloon, perheeseen tai muuhun kiinteaan yhteisoon tai ryh-
maan. Elamanlaatu ymmarretaan kuitenkin useimmiten juuri yksilon elamanlaadun kuvaukse-
na ja myos yhteison elamanlaatua kuvataan sen jasenten elamanlaadun aggregaattina. (Ma-
tikka 1999, 10.)

Elamanlaadusta puhuttaessa voimme puhua hyvasta elamasta tai hyveellisesta elamasta. Ai-
raksisen (2006, 154—155) mukaan hyveen kasite on kadonnut suomen kielesta, ja sen vuoksi
hyva elamakin on vaikeasti ymmarrettava. Sen sijaan puhutaan hyvinvoinnista ja elaman laa-
dusta. Hyva elama on etiikan kasite, joka tarkoittaa osapuilleen samaa kuin arvokas ja ihail-
tava elama. Vanhassa filosofiassa hyva elama identifioidaan hyveelliseen elamaan, joka on
hyveen mukaista elamaa. Jotta hyvaa elamaa ymmartaisi, niin tarvitaan hyveen kasitetta.
Antiikin oppien mukaan ihmisen tekee onnelliseksi hyva eli hyveellinen elama. Oikeastaan
vain hyva kykenee siihen ja kaikki muu onnellisuus on pelkastaan mielihyvaa tai muuta har-
haa. Aristoteleen (ks. Airaksinen 2006, 155) mukaan pelkastaan hyve ei kuitenkaan riita ela-
man onnen takaamiseksi. Hanen mukaansa hyve vaatii hyvat olosuhteet toimiakseen onnen

lahteena.
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Eurofoundin (Allianssi 2011) tekeman tutkimuksen mukaan vapaaehtoistyota tekevat ihmiset
voivat keskimaarin paremmin ja ovat tyytyvaisempia. Vapaaehtoistyo on keino tehda hyvaa,
kehittaa taitojaan ja verkostojaan, parantaa mahdollisuuksiaan tyoelamassa ja taten auttaa
itseaan ja ymparoivaa yhteiskuntaa. Tauriaisen (2012) mukaan Hyvinkaan Kehitysvammaisten
Tuki ry pyrkii toimintansa kautta parantamaan seka kehitysvammaisten, etta heidan omais-
tensa elamanlaatua erilaisen toiminnan merkeissa ja sen kautta yhdistyksen jasenet saavat
vertaistukea, toimintaa ja tekemista. Seka Tauriaisen (2012) etta Kultin (2012) mukaan yhdis-
tystoiminnan kautta voidaan parantaa jasenten elamanlaatua jarjestamalla esimerkiksi erilai-
sia kerhoja, retkia ja leireja. Yhdistystoiminta sisaltaa seka huvia etta hyotya siella toimijoil-
le (Tauriainen 2012).

Myos Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:n yhteistyokumppanin Helsingin Kehitysvammatuki
57 ry:n toiminnassa hyvan elaman tavoittelu on keskeista. Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry:n
(Yhdistyksen esittely) mukaan hyvan elaman tavoittelu on yksi yhdistyksen arvoista. Yhdistyk-
sen tavoitteena on olla kehittamassa kehitysvammaisten ja heidan perheidensa mahdollisuuk-
sia toimia yhteiskunnassa taysivaltaisina ja tasaveroisina jasenina. Hyva elama tarkoittaa jo-

kaiselle mahdollisuutta saada tarpeidensa mukaista tukea, ohjausta, hoitoa, avustusta, kuul-

luksi tulemista ja itsensa seka tyonsa arvostetuksi kokemista. Hyvan elaman pohjana toimivat

sosiaaliset suhteet, ianmukainen toiminta ja elaman hallinta.

4.1  Kehitysvammaisten elamanlaatu

Vammaisten ihmisten kohdalla elamanlaatua on tutkittu enemman kuin muiden ihmisten. Ta-
ma johtuu siita, etta lahtokohtana on kasitys, etta vammaisten ihmisten elamanlaatu on to-
dennakoisesti heikompaa kuin muiden ihmisten ja sen arvioiminen paljastaa puutteita yhteis-
kunnallisissa palveluissa. (Matikka 1999, 11.) Monet filosofit arvelevat, etta hyvinvoinnin, on-
nellisuuden ja hyvan elaman perusedellytys on "normaali” alyllinen suorituskyky. Erityisesti
lansimaisessa kulttuurissa alykkyys ja alyllisyys ovat keskeisia inhimillisia erityispiirteita, joi-

den ajatellaan erottavan ihmiset muista elaimista. (Vehmas 2005, 173.)

Esimerkiksi Kuhsen ja Singer (ks. Vehmas 2005, 173.) ajattelevat, etta Down-lasten elamasta
voi tulla vain melko tyydyttavaa ja yksinkertaista, olettaen, etta heilla ei ole lisatauteja.
Vehmas (2005, 173) kuitenkin ihmettelee, miksi Down-lasten elamasta voi tulla vain melko
tyydyttavaa. Miksi se ei voi olla tyydyttavaa tai hyvin tyydyttavaa? Ainoa rationaalinen selitys
talle asialle on, etta Down-lasten alyllinen suorituskyky on keskimaaraista heikompi. Singerin
(ks. Vehmas 2005, 173.) mukaan voidaan perustellusti vaittaa, etta abstraktiin ajatteluun,
kehittyneeseen viestintaan ja tulevaisuuden suunnitteluun pystyvan itsetajuisen olennon hen-
ki on arvokkaampaa kuin sellaisen olennon, jolta puuttuvat nama taidot. Sen takia myos alyk-

kaan ihmisen elama on arvokkaampaa kuin alyllisesti kehitysvammaisen ihmisen elama.
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Jos ihmisyys siis maaritellaan lahinna alyllisen suorituskyvyn perusteella, niin kehitysvammai-
sen ihmisyys on silloin kyseenalaista. Rachelsin (ks. Vehmas 2005, 174.) mukaan vaikeasti ke-
hitysvammainen ei liity mitenkaan ihmiskunnan historiaan ja sen saavutuksiin. Mutta eihan
ihmisyyden historia ole vain alyllisten saavutusten varassa? Vaikka kehitysvammaisissa ihmisis-
sa ei korostukaan yksi ihmisyyden elementti, alykkyys, niin heissa on useita sellaisia yleisin-
himillisia piirteita kuten heikkous, riippuvuus, rehellisyys, rohkeus, peraanantamattomuus,
teeskentelemattomyys ja rakkaus. Viime kadessa kehitysvammaisten nakeminen vahemman
inhimillisena tai yhta inhimillisena muiden ihmisten kanssa aiheutuu sita, mita ihmisyydessa

korostetaan ja nahdaan arvokkaana. (Vehmas 2005, 174.)

Jos ajatellaan, etta ihmisen elamalle ja hyvinvoinnille on olemassa objektiiviset kriteerit,
joissa alyllisyys on keskiossa, niin silloin kehitysvammaisen, esimerkiksi Down-lapsen mahdol-
lisuudet tyydyttavaan elamaan ovat todella heikommat kuin niin sanotulla normaalilla lapsel-
la. Alyllinen suorituskyky ei kuitenkaan valttamatta ole kovinkaan merkittava tekija yksilon
itsensa nakokulmasta. Alykkait ihmiset ovat monesti onnettomia ja niin sanotut ”tyhmat”
onnellisia. Mikaan yksittainen ominaisuus, kuten alykkyys ei takaa subjektiivista tyytyvaisyyt-
ta, koska tyytyvaisyys ja hyvinvointi riippuvat yksilon ja yhteison suhteesta. (Vehmas 2005,
174.)

Se, miten kehitysvammaisuus vaikuttaa ihmisen elamaan, on aina yksilollista. Kaikilla kehitys-
vammaisilla on omat mielipiteensa, suunnitelmansa ja unelmansa. Kehitysvammojen kirjo
vaihtelee lievista kehitysvammoista todella vaikeisiin kehitysvammoihin. Monet lievasti kehi-
tysvammaiset henkilot asuvat ja toimittavat asioitaan itsenaisesti seka kirjoittavat, lukevat ja
kayvat toissa. Kaikkein vaikeimmin kehitysvammaisilla henkildilla sen sijaan kommunikointi ja
lilkkkuminen saattavat olla hyvin rajoittuneita, minka takia he tarvitsevat huomattavasti tukea

paivittaisiin toimiinsa. (Vehmanen & Vesa 2012, 14.)

Ihmiselamaa voidaan hahmottaa elamanlaadun, hyvinvoinnin ja onnellisuuden suhteen janan
avulla. Sen toisessa paassa on taysipainoinen elama ja toisessa elama, joka ei ole elamisen
arvoista. Se, mihin kohtaan kunkin yksilon elama janalla asettuu, on pitkalti kiinni siita, miten
elamanlaatu ja onnellisuus maaritellaan. Suurimmalla osalla seka vammaisten, etta vammat-
tomien ihmisten elamanlaatu asettuu naiden aaripaiden valiin, silla tuntuu selvalta, ettei ke-
nenkaan elama voi kokonaisuudessaan asettua janan positiiviseen paahan. Ihmisten elamassa
on monenlaisia hyvinvointia hairitsevia tekijoita. Esimerkiksi elimellisia vammoja pidetaan
merkittavana hairiotekijana, joka haittaa yksilon elamanlaatua. Voidaan kuitenkin ajatella,
etta jokin asia on haitta, muttei haitta kaiken kaikkiaan elaman kokonaisuutta ajatellen. Jo-
kin elamaa haittaava tekija saattaa rajoittaa yksilon elamaa monella tapaa, mutta samalla se

jattaa yksilon ulottuville monia muita mahdollisuuksia, jotka kompensoivat menetyksia. Tal-
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lainen ajattelutapa ei nae vammaisuutta negatiivisena yksilollisena ominaisuutena vaan inhi-
millisen vaihtelun ilmentymana. lhmisten sensorinen, kognitiivinen ja motorinen toimintakyky
vaihtelee normaalivaestonkin keskuudessa merkittavasti, joten ei ole valttamatta jarkevaa
pitaytya piintyneissa kasityksissa normaalin, hyvan ja toivottavan toimintakyvyn kriteereissa.
(Vehmas 2005, 180—181.)

Vanhempainkerhon (2012) jasenten mukaan kehitysvammaisten elamanlaatu on muuttunut
paljon viimeisten 50 vuoden aikana, kun yhdistys on toiminut. Kehitysvammaisten elamanlaa-
tu oli heidan mukaansa noin 50 vuotta sitten sen aikaista hyvaa, joka ei vastaa tata paivaa.
Kehitysvammaisia ei nakynyt eika heita kuulunut missaan. Tieto kehitysvammasta ja kehitys-

vammaisista oli puutteellista ja kehitysvammaiset olivatkin yhteiskunnan valiinputoajia.

Tahan paivaan tultaessa muutosta on onneksi tapahtunut. Kehitysvammaisilla on nykyisin
mahdollisuus koulutukseen ja itsenaiseen asumiseen seka lapsilla mahdollisuus paivahoitoon.
Suuri muutos on tapahtunut myos ihmisten tietamyksessa ja asenteissa. Suhtautuminen kehi-
tysvammaisiin on muuttunut myonteisemmaksi ja heidat kohdataan jo avoimemmin. Kehitys-
vammaiset henkilot ovat hiljalleen saaneet heille kuuluvan aseman yhteiskunnassa. Monet
kehitysvammaiset kayvat nykyisin avotoissa, mutta heidan palkassaan on viela isoja puutteita.
Jotta kehitysvammaisten elama olisi laadukasta myos tulevaisuudessa, tama asia olisi saatava

pikaisesti kuntoon. (Vanhempainkerho 2012; Vehmanen & Vesa 2012, 13.)

Olavi Hietaharjun (ks. Vehmanen & Vesa 2012, 34) mukaan viela 2000-luvullakin kehitysvam-
maisilla on isoja ongelmia muun muassa asumisessa ja tyollistymisessa. Han kertoo, etta on
lahtenyt jarjestotoimintaan mukaan, koska haluaa vaikuttaa kyseisiin asioihin. Talla hetkella
Hietaharju toimii Me Itse ry:n puheenjohtajana. Hietaharju kertoo, etta talla hetkella hanen
elamansa on hyvalla mallilla. Pitkan odotuksen jalkeen hanella on viimein oma vuokrakaksio
ja tyopaikka. Asuntolaa han ei koskaan kokenut kodikseen. Hietaharju kertoo, etta hanella on
Merja niminen kihlattu, joka on myos lievasti kehitysvammainen. Parisuhteen solmimisen va-
paus kuuluu ihmisoikeuksiin ja laheisyyden ja seksuaalisuuden tarve on kehitysvammaisilla
ihmisilla samanlainen kuin kaikilla muillakin. Hietaharju harmittelee, etta lapsirakkaudestaan
huolimatta hanella ei ole ollut koskaan mahdollisuutta perheen perustamiseen. Han kuitenkin

iloitsee pienesta kummitytostaan, joka on helpottanut kovasti lapsettomuuden tuomaa surua.

Eija Parttimaa (ks. Vehmanen & Vesa 2012, 36) puolestaan kertoo, etta 30 vuotta takaperin
han ei osannut edes kuvitella, kuinka onnellinen hanen tyttarestaan Minnasta viela joku paiva
tulee. Parttimaa kertoo olevansa ylpea aikuisesta tyttarestaan. Minna on yhteiskunnan jasen
siina missa kaikki muutkin. Parttimaa kysyykin, voiko kukaan edes sanoa olevansa toista ih-

mista parempi tai arvokkaampi?
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4.2  Kehitysvammaisen laheisten elamanlaatu

Lahes tuhat perhetta Suomessa saa vuosittain kuulla, etta heidan lapsellaan havaittujen oi-
reiden, yksilollisten piirteiden tai kehityksen viivastymisen syyna on joko tunnettu tai tunte-
maton alyllisen kehitysvammaisuuden aiheuttava tila. Vanhemmat tarvitsevat uudessa ela-
mantilanteessa ulkopuolista tukea ja tiedon, etteivat ole yksin. Yhteydenotto paikalliseen
omaisyhdistykseen olisikin suotavaa, silla vertaistuki ja neuvot ovat arvokkaita. Kehitysvam-
maiselle lapselle ja heidan perheilleen on pitkaan jarjestetty opastus- ja virkistystoimintaa
erityishuoltopiirien, kuntien, seurakuntien erityisesti tukiyhdistysten toimesta. Tallaiset ta-
pahtumat ja kurssit ovat tarkeita tiedon jakamisen, asenteiden muokkaamisen ja lomien jar-
jestamisen kannalta. Kehitysvammaisen lapsen vanhemmille kurssit saattavat olla ensimmai-
nen loma vuosikausiin. Kursseilla vanhemmilla on mahdollisuus tavata toisiaan, vaihtaa koke-
muksia ja saada henkista tukea. (Kaski ym. 2012, 249—-252.)

Vammainen sisar tai veli vaikuttaa suuresti omien sisarustensa asemaan, silla he elavat van-
hempiaan pidempaan ja huolena ovat tulevaisuuden hoitoratkaisut vanhempien kuoleman jal-
keen. Kurssimuotoisella toiminnalla on haluttu tukea vanhempien lisaksi kehitysvammaisten
lasten sisaruksia, silla vammainen perheenjasen vaikuttaa myos heidan elamaansa monella
tapaa. He saavat helposti lilan vahaista huomiota osakseen ja heilla onkin todettu runsaasti
vaille jaamisen kokemuksia. Kehitysvammaisen lapsen sisaruksilta saatetaan odottaa liian
varhain aikuismaista kayttaytymista ja heita voi pelottaa kehitysvammaisuuden mahdollinen
periytyvyys. Sisarukset toimivat usein myohemmassa vaiheessa kehitysvammaisia kuntouttavi-
en tyoryhmien jasenina, hoitajina, ohjaajina ja opettajina. Toistaiseksi kehitysvammaisten
lasten sisarusten tukemista ei ole osattu tarpeeksi korostaa ja luoda heidan tukemisekseen

soveltuvia toimintatapoja. (Kaski ym. 2012, 252, 331.)

Kokkosen (2012, 39—40) tutkimuksen mukaan kehitysvammaisen lapsen sisarusten suhtautu-
minen kehitysvammaisuuteen on kahdenlaista. Toisten mielesta kehitysvammaisuus ei ole mi-
tenkaan erikoista, toisten mielesta se puolestaan tuntuu pahalta. Sisarukset kuitenkin kuvaili-
vat kehitysvammaista sisarustaan enimmakseen myonteisesti, eika kehitysvammalla koettu
olevan huomattavaa merkitysta sisarussuhteeseen. Suomisen (2012) mukaan heidan perhees-
saan kehitysvammaisen sisaruksen erilaisuus nayttaisi olevan muille lapsille melko luonnolli-
nen asia. He ovat suhtautuneet kehitysvammaiseen sisarukseen suojelevasti, holhoavasti ja
rakkaudella. lkaluokasta lahimmat ovat suhtautuneet myos normaaliin tapaan mustasukkaises-
ti.

Vasta 1990-luvulla on Suomessa laajemmin ryhdytty tutkimaan vammaisten ja kehityksessaan
viivastyneiden lasten perheiden selviytymista ja vanhempien vointia. Ari Hautamaki (ks. Maat-

ta 2001, 70) on tutkinut Down-lasten aiteja Pohjoismaissa ja todennut, etta vammaisen lasten
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aidit ovat varsin tyytyvaisia elamaansa, mutta eivat aivan yhta tyytyvaisia kuin vammattomien
lasten #idit. Aitien tyytyviisyys vahenee edelleen lapsen murrosian ldhestyessa. Markku Leski-
sen (ks. Maatta 2001, 72) kognitiivisen hallinnan mallin mukaan tapa, jolla vanhemmat tulkit-
sevat tilannettaan kehitysvammaisen lapsen vanhempana on vahvasti yhteydessa vanhempien
kokeman stressin maaraan. Mita suurempi vanhempien tunne oman elamansa hallinnasta on,

sita vahemman he tuntevat stressia. (Maatta 2001, 65—72.)

1990-luvulla toteutetun valtakunnallisen VARHE-kyselyn mukaan vanhempien tuen- ja tiedon-
tarve korostui myos lapsen kasvaessa ja kehittyessa. Lahes 80 prosenttia kehitysvammaisten
lasten vanhemmista halusi lisaa tietoa lapsen kasvusta, kehityksesta ja opettamisesta. Per-
heilla oli erittain paljon myos muita tiedontarpeita. Vanhempien henkilokohtaisen tuen tarve
korostui myos. Eniten vanhemmat toivoivat omaa aikaa ja kokemusten vaihtoa muiden vas-
taavassa tilanteessa olevien perheiden kanssa. Vanhemmat toivovat myos lisaa mahdollisuuk-

sia perheen yhteisiin harrastuksiin ja vapaa-aikaan. (Maatta 2001, 67—74.)

Kehitysvammaisten lasten vanhemmat ovat kertoneet kokemistaan voimavaroista arjen kes-
kella Helsingin Kehitysvammatuki 57 ry:n (2008, 44—45) julkaisussa. Niita ovat kyky nauraa ja
itkea, oma puoliso ja yhteinen aika, ystavat ja sukulaiset, lapset ja heidan hellyydenosoituk-
sensa, elaman pienet ilot, kuten hyva ruoka ja juoma, lastenhoitoapu, vertaistuki, oma va-
paa-aika ja harrastukset, kehitysvammaisen lapsen edistysaskeleet seka vanhemmille ja per-

heille jarjestetty virkistys- ja vertaistoiminta.

4.2.1 Vertaistuki

Vanhemmat kokevat ja ymmartavat vertaistuen merkityksen omassa vanhemmuudessaan mo-
nin eri tavoin. Vanhemmat kertovat tarvitsevansa kuuntelijaa ja ymmartajaa arjen kokemuk-
sien jakamiseen seka itsensa ja omien tunteidensa ymmartamiseen. Vertaistuki tarjoaa am-
mattilaisten tuesta poiketen erilaista tukea. Vanhempi pystyy vertaissuhteessa keskustele-
maan toisen samanlaiset kokemukset jakavan vanhemman kanssa. YVanhemmat tarvitsevat
jokapaivaisen elamansa parantamiseksi vertaistuella jaettua emotionaalista ja tiedollista tu-
kea seka kokemusta. Vertaistuen kautta vanhemmat saavat hyvaksyntaa, selviytymisen ja tay-

sivaltaistumisen kokemuksen seka sosiaalista tukea. (Kinnunen 2006, 64—65.)

Perheiden nakemykset yhteisosuhteiden merkityksesta saattavat vaihdella. Jotkut perheet
eivat valttamatta halua lainkaan samaistua muihin samassa tilanteessa oleviin vammaisen lap-
sen kanssa elaviin perheisiin. Kohtaamista yhteison kanssa saatetaan pelata, arkailla tai jopa
karttaa. Tallaiset tunteet saattavat johtaa vasymiseen ja erakoitumiseen tai epanormaaliin
riippuvuuteen laheisista ihmisista. Toisten ihmisten ymmartamaton suhtautuminen ruokkii

monta kertaa tallaisia tunteita. Tavallisen, itsenaisen elaman viettaminen saattaa olla hanka-
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laa. Joskus taas ei osata hellittaa otetta vammaisesta ja kaikki vaikeudet voivat alkaa heijas-
tumaan vammaisuuden kautta, jolloin ongelmien perimmaisia syita ei enaa nahda. (Malm ym.
2004, 42.)

Erityisesti aitien on todettu eristaytyvan sosiaalisista suhteistaan vammaisen lapsen syntyman
jalkeen. Myos perheen lahisuku ja tuttavat saattavat reagoida etaantymalla ja pinnallisella
vuorovaikutuksella vammaisen lapsen perheeseen. Vammaisesta saattaa olla vaikea puhua,
jos ei ole varma, mita voi tai pitaa sanoa, tai jos vahingossa loukkaa laheisiaan. Perheen la-
heisten ja ystavien varovainen suhtautuminen asiaan saattaa ilmeta myos vaikenemisella.
Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:sta, kehitysvammaisten tukipiireista, vammaisjarjestoista ja
tukiyhdistyksista saa tietoa vanhemmille suunnatuista ensitukiryhmista ja tapaamisista seka
omaiskontaktihenkiloista. Ensitukitapaamiset ovat eras sosiaalisen tuen keino perheille, joille
on syntynyt kehitysvammainen lapsi tai joiden lapsella on todettu vammaisuus. Tapaamiset
mahdollistavat samanlaisessa tilanteessa olevien perheiden kohtaamisen ja kokemusten ker-
taamisen. Ensitukitapaamisiin kutsustaan myos vanhempien nimeamia, heille laheisia ihmisia,
joille lapsen vammaisuudesta pitaa joka tapauksessa jossain vaiheessa kertoa ja joiden tukea

perhe varmasti myohemmin tulee tarvitsemaan. (Malm ym. 2004, 44.)

Kehitysvammaisen lapsen aidin mukaan kehitysvammaisen lapsen syntyman jalkeen saatu ver-
taistuki on ollut ensiarvoisen tarkeaa. Han kuvasi vertaistuen tarkeytta asteikolla 1-5 ja sijoit-
ti vertaistuen korkeimmalle eli viitosen arvoiseksi. Han kertoi, etta on saanut vertaistukea ja
konkreettista apua tutuilta, jotka ovat samanlaisessa tilanteessa, seka verkossa, Down-lasten
vanhempien yhteisen yhteison kautta. Aiti kertoi myds, etta ensitietokurssilaiset tulivat todel-
la laheisiksi ja muutamiin on yha vuosien jalkeenkin sailynyt kontakti. (Suominen 2012.) Rin-
talan (2012) mukaan he ovat saaneet kehitysvammaisen lapsen syntyman jalkeen vertaistukea
kuntansa jarjestaman vertaistukitapaamisten kautta. Han kertoi, etta he ovat saaneet tukea
myos perheeltd, sukulaisilta ja ystavilta. Hanenkin mukaansa vertaistuki on todella tarkeaa ja
erityisesti Facebookissa muiden samassa tilanteessa olevien kanssa kaydyt keskustelut ovat

olleet antoisia.

Kaikki vammaisjarjestot tarjoavat vammaisen laheisille tukea ja tietoa. Jarjestoilla on esi-
merkiksi tukihenkilotoimintaa niin vammaisille itselleen kuin heidan laheisilleenkin. Jarjestot
jarjestavat erilaisia tapahtumia ja kursseja, joissa on mahdollisuus kohdata muita samanlai-
sessa tilanteessa elavia. On erittain hyodyllista vaihtaa tietoja ja kokemuksia samantapaisessa

elamantilanteessa olevien kanssa. (Malm ym. 2004, 386.)
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4.3 Hyva elamanlaatu tavoitteena vammaispolitiikassa

Suomen vammaispoliittiseen ohjelmaan VAMPOON (Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertai-
suudelle 2010) on linjattu lahitulevaisuuden konkreettiset vammaispoliittiset toimenpiteet ja
kestavan ja vastuullisen vammaispolitiikan kehityskulut. Ohjelmaan on laadittu hyvan elaman-
laadun toteutumisen kannalta ja yhteiskunnassa vallitsevien epakohtien korjaamiseksi monia
tarkeita tavoitteita esimerkiksi itsendisen elaman, yhteiskunnallisen osallisuuden, ympariston,
lilkkennepalveluiden, koulutuksen, tyon, terveydenhuollon, sosiaaliturvan oikeusturvan, kult-

tuurin ja vapaa-ajan suhteen.

Vammaispoliittisen ohjelman tavoitteena on vammaisten henkildiden oikeudenmukaisen yh-
teiskunnallisen aseman turvaaminen myos kaytannossa. Tavoitteena on sellainen yhteiskunta,
jossa vammaisten henkiloiden osallisuus, yhdenvertaisuus ja syrjimattomyys toteutuvat. (Vah-
va pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle 2010, 23.) Ohjelma on jaettu 14 vammaispoliit-
tiseen sisaltoalueeseen, jotka sisaltavat yhteensa 122 konkreettista toimenpidetta epakohtien
korjaamiseksi. Kunkin epakohdan korjaamiseksi on selvitetty toteutuksesta vastaava hallin-
nonala, aikataulu, rahoitustarve, velvoite ja mittari, jolla toimenpiteen toteutusta pystystaan
seuraamaan. Toimenpiteilla halutaan varmistaa erityisesti YK:n vammaisten henkildiden oike-
uksia koskevan yleissopimuksen ratifioinnin edellyttamien saadosmuutosten valmistelu ja
voimaan saattaminen. Lisaksi pyritaan parantamaan vammaisten henkiloiden sosiaalista ja
taloudellista asemaa seka torjumaan koyhyytta, varmistamaan erityispalveluiden saatavuus ja
laatu kaikissa maan osissa, vahvistamaan ja lisaamaan laajasti yhteiskunnan esteettomyytta,
vahvistamaan vammaistutkimusta, lisaamaan tietopohjaa seka kehittamaan laadukkaita ja
kattavia menetelmia vammaispolitiikan toteuttamisen ja seurannan tueksi. (Kaski ym. 2012,
341-342.)

Itsenaisen elaman tavoitteena on taata jokaiselle mahdollisimman taysipainoinen ja itsenai-
nen elama kaikkina ikakausina. Jokaisella on oltava mahdollisuus suunnitella elamaansa siten,
etta se vastaa parhaiten hanen ja hanen laheistensa tarpeita ja toiveita kaikkina ikakausina.
Ohjelmassa linjataan, etta kaikilla tulee olla samanlainen mahdollisuus tavoitella ja toteuttaa
itselleen hyvaa elamaa. (Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle 2010, 33—34.)
Vammaispolitiikassa korostuvan yksilokohtaisen ajattelutavan mukaan kehitysvammainen itse
on oman elamansa paras asiantuntija. Myos hyvin vaikeasti vammaisilla henkiloilla ovat kyke-
nevia osallistumaan omaa elamaansa koskeviin paatoksiin, jos heille vain annetaan mahdolli-

suus ja valineet siihen. (Yksilolahtoinen ajattelutapa 2011.)

Hyva asuminen kuuluu myos itsendisen elaman lahtokohtiin. Vammaispoliittisessa ohjelmassa
tavoitteena on, etta esteettomia, toiminnallisesti joustavia ja tarvittaessa helposti mukautu-

via asuntoja on riittavasti tarjolla. Viela ei olla siina tilanteessa, etta esteettomia ja sellaisik-
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si mukautettavissa olevia asuntoja olisi tarpeeksi tarjolla, mutta pitkajanteinen ja maaratie-
toinen tyo on kuitenkin alussa ja siina on paasty jo eteenpain. Esteettoman asuntokannan to-
teutumista onkin kaikin keinoin vahvistettava mahdollisimman nopeassa aikataulussa, koska
asuntojen toimivuus mahdollistaa vammaisten entista suuremman omatoimisuuden ja lisaa

heidan hyvinvointiaan. (Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle 2010, 33—36.)

Vammaispalvelulain muutos, joka astui voimaan 1.9.2009, on ollut edistysaskel kohti yksilolli-
sempaa elamaa ja asumista. Keskeisia muutoksia, joita lakiin kirjattiin olivat muun muassa
asiakkaan yksilollisen tarpeen huomioon ottaminen palveluita ja tukitoimia laadittaessa,
vammaispalvelulain ensisijaisuus kehitysvammalakiin nahden ja henkilokohtaisen avun muutos
maksuttomaksi sosiaalipalveluksi. Lakimuutoksen tavoitteena oli lisata vaikeavammaisten
henkiloiden itsenaisyytta ja itsemaaraamisoikeutta seka mahdollisuutta osallistua erilaisiin

yhteiskunnan toimintoihin. (Sosiaali- ja terveysministerio 2009.)

Hyvinkaan kaupungin vammaispoliittinen ohjelma toteuttaa paikallisella tasolla valtakunnal-
lista vammaispoliittista ohjelmaa VAMPOA. Sen laatimiseen ovat osallistuneet Hyvinkaan
Vammaisjarjestojen Yhteistyoelin Vaje ry, poliittiset paattajat, eri hallintokuntien viranhalti-
jat ja kuntalaiset. Hyvinkaan vammaispoliittisen ohjelman tavoitteena on vahvistaa ja tukea
eri-ikaisten vammaisten hyvinkaalaisten itsenaista elamaa, itsemaaraamisoikeutta ja vuoro-
vaikutuksellista osallisuutta. Sen kautta pyritaan myos kohti kaupunkiympariston esteetto-
myytta, palveluiden saavutettavuutta ja palvelujen jarjestamiseksi yhteistyon lisaamista eri

palvelunalojen kanssa. (Ikaantymis- ja vammaispoliittinen ohjelma vuosille 2011-2018, 3.)

Hyvinkaan vammaispoliittisen ohjelman paamaarana on ensisijaisesti vammaisten henkiloiden
yhdenvertainen kohteleminen seka heidan elamanhallintansa, toimintakykynsa, tyokykynsa ja
omatoimisuutensa tukeminen. Ohjelmaa on valmisteltu yhdessa kolmannen sektorin toimijoi-
den kanssa ja kaytetty heidan asiantuntemustaan hyvaksi. Ohjelman myota toteutettavia toi-
menpiteita ovat muun muassa uusien esteettomampien asuntojen hankkiminen, kotipalvelun
perhetyon jarjestaminen monilapsisille vammaisperheille ja Hyvinkaan palveluliikenteen alu-
eiden ja aikataulujen laajentaminen huomioimalla vammaisten kuntalaisten tarpeet. Lisaksi
vammaisuuden nostaminen yhdeksi teemaksi Hyvinkaan koulujen opetussuunnitelmiin ja ver-
kostotyon kehittaminen vammaishuollon, terveydenhuollon, erikoissairaanhoidon ja lastensuo-
jelun valilla, seka vammaisten henkiloiden palkkaaminen vakituisiin tyosuhteisiin Hyvinkaan
kaupungille kuuluvat toteutettaviin toimenpiteisiin. (lkaantymis- ja vammaispoliittinen oh-
jelma vuosille 2011-2018, 16—32.)
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4.3.1 Oikeuden paatoksia kehitysvammaisten mahdollisuudesta harrastaa

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (3.4.1987/380, 8 §)
eli vammaispalvelulain mukaan kunnan on jarjestettava vaikeavammaiselle henkilolle henki-
lokohtaista apua, jos henkilo tarvitsee valttamatta vammansa tai sairautensa takia tata palve-
lua suoriutuakseen tavanomaisista elaman toiminnoista. Henkilokohtaisella avulla tarkoite-
taan vaikeavammaisen henkilon valttamatonta avustamista kotona ja kodin ulkopuolella, ku-
ten: paivittaisissa toimissa, tyossa ja opiskelussa, harrastuksissa, yhteiskunnallisessa osallis-
tumisessa tai sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitamisessa. Henkilokohtaisen avun jarjestami-
nen edellyttaa, etta vaikeavammaisella on voimavaroja maaritella avun sisalto ja toteutusta-
pa. HE 166/2008 vp:n (16—17) mukaan jos henkilon avun ja avustamisen tarve perustuu paa-
osin hoivaan, hoitoon ja valvontaan, tulisi siihen vastata muulla tavoin kuin henkilokohtaisella

avulla.

Hyvan elamanlaadun saavuttamiseksi kehitysvammainen saattaa tarvita edella kuvatun lain
mukaista henkilokohtaista apua esimerkiksi harrastustoimintaan ja muuhun sosiaalisen vuoro-
vaikutuksen yllapitamiseen. Toisinaan henkilokohtaisen avun hakemukset paatyvat oikeusis-
tuimiin saakka, jos kunta ei ole myontanyt kehitysvammaiselle henkilolle henkilokohtaista

apua, vaikka edellytykset siihen olisivatkin olemassa.

Turun hallinto-oikeus, Helsingin hallinto-oikeus ja Korkein hallinto-oikeus ovat ottaneet viime
vuosina kantaa kehitysvammaiselle henkilolle myonnettavaan henkilokohtaiseen apuun. Kaikki
mainitut instanssit ovat kumonneet kunnan paatokset, jossa kehitysvammaiselta on evatty
henkilokohtainen apu vedoten siihen, etta henkilolla ei ole voimavaroja maaritella avun sisal-
toa tai han ei ole kunnan viranhaltijan mukaan vaikeavammainen. (KHO 3.11.2012 T 1907.;
Turun HO 20.8.2010 T 0634.; Turun HO 12.5.2010 T 0409.)

Eraassa Turun hallinto-oikeuden kasittelemassa valituksessa todetaan, etta henkilokohtaista
apua hakeva henkilo on vaikeavammainen, joka tarvitsee henkilokohtaista avustajaa vaista-
matta liikkuessaan kodin ulkopuolisissa harrastuksissa. Kunnan viranhaltija oli aiemmin hylan-
nyt hakemuksen perustellen paatostaan silla, etta henkilo ei ole vaikeavammainen, han on
paaosin omatoiminen paivittaisissa toimissaan, hanen avuntarpeensa vapaa-aikana ei ole run-
sasta ja hanella on mahdollisuus asuinpaikkansa kehitysvammaisten asuntolan harrastus- ja
virkistystoiminnan tarjoamaan apuun. Tassa tapauksessa Turun hallinto-oikeus katsoi, etta
henkilo on vammaispalvelulain mukaisesti vaikeavammainen ja han tarvitsee henkilokohtaista
apua sairauksiensa, ahdistuksensa ja dystonian vuoksi liikkuessaan asuntolan ulkopuolella.
Turun hallinto-oikeuden mukaan kunnan on jarjestettava kyseiselle henkilolle henkilokohtais-
ta apua vapaa-aikaan 10 tuntia kuukaudessa. (Turun HO 20.8.2010 T 0634.)
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Toisessa Turun hallinto-oikeuden kasittelemassa valituksessa kehitysvammaiselle henkilolle oli
haettu henkilokohtaista apua uinti-, ratsastus- ja ystavakahvilakaynteihin seka kylailyyn, ul-
koiluun ja muuhun asioimiseen. Kunnan viranhaltija oli hylannyt hakemuksen vedoten siihen,
etta henkilolla ei ole voimavaroja maaritella avun sisaltoa tai toteutustapaa. Hallinto-
oikeudelle toimitetussa valituksessa sanotaan, etta itsenaisen ilmaisun vaatimus on kohtuu-
ton, koska edunvalvojan taytyy korvata paamiehensa ilmaisukyvyssa olevat puutteet. Valituk-
sessa myos todetaan, etta henkilokohtaisen avun myontamisen perusteet pitaa ratkaista hen-
kilon elamantilanteen ja yksilollisen avuntarpeen nojalla. Turun hallinto-oikeuden paatoksen
mukaan henkilolla on voimavaroja maaritella tarvitsemansa avun sisalto. Myos tassa tapauk-
sessa hallinto-oikeus maarasi kunnan jarjestamaan henkilolle vammaispalvelulain mukaista
henkilokohtaista apua 10 tuntia kuukaudessa harrastustoimintaan ja sosiaalisen vuorovaiku-
tuksen yllapitamiseen. (Turun HO 12.5.2010 T 0409.)

Hyvinkaan kaupungin perusturvalautakunnan alainen viranhaltija hylkasi kesalla 2010 kehitys-
vammaisen henkilon vanhemman tekeman hakemuksen henkilokohtaisesta avusta. Kyseisella
henkilolla on Downin syndrooma ja keskivaikea alyllinen kehitysvamma. Hanelle oli haettu
edella kuvatun vammaispalvelulain perusteella henkilokohtaista apua yhteiskunnalliseen osal-
listumiseen, kuten ME Itse Sankarien tapaamisiin ja muihin harrastuksiin. Viranhaltija peruste-
li paatostaan silla, etta kyseisella henkilolla ei ole voimavaroja maaritella tarvitsemansa avun
sisaltoa ja toteutustapaa ja puutteellisten kognitiivisten taitojen vuoksi hanen avustamisensa
tarpeet perustuvat paaosin ohjaukseen, tukeen, neuvontaan ja valvontaan. (KHO 3.11.2012 T
1907.)

Asia eteni hallinto-oikeuteen ja Helsingin hallinto-oikeus kumosi Hyvinkaan perusturvalauta-
kunnan paatoksen ja palautti asian uudelleen sen kasiteltavaksi. Hyvinkaan perusturvalauta-
kunta valitti asiasta Korkeimpaan hallinto-oikeuteen ja vaati, etta Helsingin hallinto-oikeuden
paatos kumotaan ja lautakunnan paatos saatetaan voimaan. Korkein hallinto-oikeus katsoi,
etta henkilokohtaisen avun edellytyksena ei ole itsenainen paatoksentekokyky, kuten Hyvin-
kaan kaupunki esitti. Henkilon avun, tuen ja ohjauksen tarpeet osoittavat hanen vaikeavam-
maisuuttaan, eivat vammaispalvelulain tarkoittamien voimavarojen puuttumista. Avun, tuen
ja ohjauksen tarpeesta huolimatta henkilon on todettu ilmaisevan toiveitaan ja mielipiteitaan
tehtyjen haastattelujen ja kirjallisten lausuntojen perusteella. Avun ja tuen tarve eivat poista
oikeutta henkilokohtaiseen apuun. Korkein hallinto-oikeus hylkasi 30.10.2012 antamassaan
paatoksessa Hyvinkaan perusturvalautakunnan valituksen ja piti hallinto-oikeuden paatoksen
voimassa. Taten kyseinen henkilo saa tarvitsemaansa henkilokohtaista apua ja pystyy osallis-
tumaan sen avulla hanelle tarkeisiin yhteiskunnallisiin toimintoihin ja muihin harrastuksiin.
(KHO 3.11.2012 T 1907.)
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5 Aineisto ja tutkimusmenetelmat

Tutkimuksessa kaytettavan tutkimusmenetelman valinta rakentuu yleensa sen mukaan millais-
ta tietoa etsitaan ja kenelta tai mista sita etsitaan. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 184).
Tama opinnaytetyo on seka kvalitatiivinen etta kvantitatiivinen. Valituilla tutkimusmenetel-
milla saadaan tietoa Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:n jasenten mielipiteista ja koke-
muksista seka tulevaisuuden odotuksista. Aineisto kerataan opinnaytetyohon kyselylomakkeen
(Liite 1) avulla. Aineiston keruumenetelma on kvantitatiivinen ja siina kaytetaan paaosin sul-
jettuja kysymyksia, joissa on valmiit vastausvaihtoehdot. Kvantitatiivisella keruumenetelmal-

la tuotetaan kuitenkin myos kvalitatiivista aineistoa avoimien kysymysten muodossa.

Kvantitatiivinen tutkimus tuottaa strukturoituihin kysymyksiin lukuja ja kvalitatiivinen tutki-
mus avoimiin kysymyksiin sanoja ja lauseita. Niiden avulla tutkija muodostaa kasityksen ilmi-
osta. (Kananen 2012, 32.) Hirsjarven ym. (2009, 194) mukaan seka kvantitatiivisessa etta kva-
litatiivisessa tutkimuksessa tutkija saattaa olla joko kaukana tai lahella tutkittavistaan. Kvali-
tatiivinen tutkimus ei siis vaistamatta merkitse laheista kontaktia tutkittaviin, vaikka niin

usein esitetaan.

5.1 Tutkimuskysymykset

Taman tutkimuksen tutkimuskysymykset laaditaan sen mukaan, millaista tietoa yhdistys ja-
seniltaan haluaa. Kysymysten avulla pyritaan saamaan mahdollisimman kattavasti tietoa siita,
kuinka jasenet kokevat yhdistyksen nykyisen toiminnan ja millaisia tapahtumia seka toimintaa
he tulevaisuudessa haluaisivat. Taman tutkimuksen toivotaan aktivoivan yhdistyksen jasenia

toiminaan yhdistyksessa enemman ja siksi kysymykset laaditaan sen mukaan.

Kuinka usein jasenet osallistuvat yhdistyksen nykyiseen toimintaan?
Millaisia kokemuksia jasenistolla on nykyisesta toiminnasta?
Mita yhdistyksen jasenet toivovat toiminnalta tulevaisuudessa?

Kuinka aktiivisesti jasenisto haluaa osallistua yhdistyksen tulevaan toimintaan?

YV V V V V

Onko tarvetta vertaistukiryhmalle?

5.2  Kyselylomake aineiston keruumenetelmana

Kyselylomake on yleisin maarallisessa tutkimusmenetelmassa kaytetty aineistonkeruutapa.
Siita voidaan kayttaa myos nimitysta survey-tutkimus. (Vilkka 2005, 73.) Kyselyssa kysymykset
ovat vakioitu. Vakiointi tarkoittaa, etta kaikilta kyselyyn vastaavilta kysytaan samat kysymyk-
set, samanlaisessa jarjestyksessa ja samalla lailla. Kyselyn vastaaja lukee itse kysymyksen ja

vastaa siihen. Kyselylomaketta kaytetaan, kun havaintoyksikkona on henkilo ja hanta koskevat
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asiat, kuten asenteet, mielipiteet, ominaisuudet tai kaytostapa. Kysely voidaan toteuttaa jo-
ko internetissa tai postitse. (Vilkka 2007, 28.) Tassa tutkimuksessa paadyin postitse lahetetta-
vaan kyselyyn, koska yhdistyksen kaikki jasenet eivat osaa kayttaa tietokonetta tai heilla ei

ole sellaista.

Kyselylomakkeiden avulla pystytaan keraamaan tietoja ihmisten kasityksista, mielipiteista,
tiedoista, tosiasioista, uskomuksista, arvoista ja toiminnasta (Hirsjarvi ym. 2009, 197). Paa-
dyin tassa opinnaytetyossa kyselytutkimukseen, koska se on yksinkertaisin ja nopein tapa tas-
sa tapauksessa saada mahdollisimman monelta jasenelta mahdollisimman laajasti tietoa. Hirs-
jarven ym. (2009, 195) mukaan kysely on tutkimusmenetelmana tehokas, koska se saastaa
usein tutkijan aikaa ja vaivannakoa. Myos kyselyn aikataulu ja kustannukset voidaan arvioida

melko tarkasti. Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry maksaa kyselysta koituvat kustannukset.

Kyselytutkimukseen liittyy myos puutteita, kuten esimerkiksi se, etta aineistoa pidetaan ta-
vallisesti pintapuolisena ja tutkimuksia teoreettisesti vahapatoisina (Hirsjarvi ym. 2009, 195).
Olen pyrkinyt ottamaan kyselytutkimuksen epakohdat huomioon ja pyrkinyt minimoimaan
mahdolliset puutteet. Hirsjarven ym. (2009, 195) mukaan kyselytutkimuksen heikkoutena on
muun muassa se, etta ei ole selvaa, kuinka onnistuneita annetut vastausvaihtoehdot ovat vas-
taajien nakokulmasta olleet, joten vaarinymmarryksia on hankala kontrolloida. Taman heik-
kouden olen pyrkinyt minimoimaan tassa tutkimuksessa niin, etta olen testannut usealla yh-
distykseen kuuluvalla henkilolla kyselylomaketta ja nain varmistanut, etta kysymykset ja vas-

tausvaihtoehdot ovat ymmarrettavia ja selkeita.

Toinen kyselytutkimuksen heikkous on, etta ei tiedeta, kuinka vastaajat ylipaansa ovat selvil-
la siita aiheesta, josta kysymyksia esitetaan (Hirsjarvi ym. 2009, 195). Tassa tutkimuksessa ei
tata ongelmaa pitaisi olla, koska kyse on tutkimukseen osallistuville henkilokohtaisesti tarke-
asta asiasta. Jokainen kyselyyn vastaava on yhdistyksen jasen ja nain ollen heidan pitaisi olla

selvilla kysymysten aihepiirista ilman erillista perehdyttamista.

Tarkea asia kyselyn onnistumiseksi on lomakkeiden postittamisen ajoitus. Ajoitus on syyta
suunnitella hyvin, jotta tutkimuksen vastausprosentti ei jaa sen vuoksi liian alhaiseksi. (Vilkka
2007, 28.) Keskusteltuani tyoelaman ohjaajani Anja Tauriaisen kanssa paatimme postittaa
kyselylomakkeet tammikuussa. Ajankohta valikoitui monestakin syysta. Yksi syy oli opinnayte-
tyon muiden vaiheiden suorittaminen, koska halusin saada teoriapohjan valmiiksi ennen kyse-
lyn suorittamista. Toinen syy oli, etta uuden vuoden alussa yhdistyksen toiminnan kehittami-

nen ja uusien ajatusten esittaminen on varmasti ajankohtaisimmillaan jasenten keskuudessa.
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5.3  Kvantitatiivinen tutkimusmenetelma

Kvantitatiivinen eli maarallinen tutkimusmenetelma antaa yleisen kuvan mitattavien ominai-
suuksien eli muuttujien valisista suhteista ja eroista. Maarallinen tutkimusmenetelma vastaa
kysymyksiin, kuinka paljon ja miten usein. Kvantitatiivisen tutkimuksen aineistolle on tyypil-
lista, etta vastaajia on paljon. Mita suurempi otos on, sita paremmin toteutunut otos edustaa
perusjoukossa keskimaaraista mielipidetta, kokemusta tai asennetta asiasta, jota tutkitaan.
(Vilkka 2007, 13—17.)

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa tutkimuskysymykset ovat tiedossa, silla kysymykset on joh-
dettu ilmiota kuvailevista teorioista. Tutkimuksessa voidaan tarkastella esimerkiksi sukupuol-
ta ja alkoholin kulutusta, jolloin kyseessa on kahden muuttujan samanaikainen tarkastelu eli
ristiintaulukointi. Tutkimuksen tuloksena saadaan tietaa, millainen alkoholin kulutus tutkitta-
villa henkiloilla on sukupuolen mukaan. Tuloksista nahdaan, onko alkoholin kulutuksessa eroja

sukupuolten valilla. (Kananen 2012, 32.)

5.3.1 Kvantitatiivisen aineiston kasittely

Taman tutkimuksen pyrkimyksena on kokonaistutkimus. Vilkan (2007, 52) mukaan se tarkoit-
taa, etta koko perusjoukko otetaan mukaan tutkimukseen. Tassa tapauksessa koko perusjouk-
ko tarkoittaa kaikkia Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:n jasenia. Kokonaisotantaa eli ko-
konaistutkimusta kaytetaan tavallisesti pienissa tutkimusaineistoissa, joissa havaintoyksikoi-
den maara on alle sata (Vilkka 2007, 52). Tassa tutkimuksessa havaintoyksikgita on yhteensa
117, mutta tutkimuksen suunnitteluvaiheessa otettiin huomioon, etta mahdollisesti kaikki ei-

vat vastaa.

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa analyysimenetelma valitaan aina sen mukaan, mita ollaan
tutkimassa. Tutkimusongelmaan ja -kysymyksiin sopiva analyysimenetelma pyritaan aina arvi-
oimaan ennakolta, kun tutkimusta suunnitellaan. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa keratty tut-
kimusaineisto muutetaan sellaiseen muotoon, etta sita voidaan kasitella tilastollisesti. Yleisin
tapa on tallentaa tiedot havaintomatriisiksi. Aineisto tarkistetaan ennen analysointia. Tarkas-
tuksella vahennetaan aineistossa olevia virheita ja siten korjataan aineiston laatua ja tutki-
mustulosten tarkkuutta. (Vilkka 2007, 119, 133.) Tassa tutkimuksessa kasittelen aineistoa
SPSS 18.0 tilasto-ohjelmalla.

5.3.2 Mittaristo ja SPSS

Mittarilla tarkoitetaan kyselytutkimuksessa kysymysten ja vaitteiden kokoelmaa, jolla pyri-

taan mittaamaan erilaisia moniulotteisia ilmioita kuten arvoja ja asenteita. Mittareita voidaan
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rakentaa itse tai soveltaa valmiita mittareita. Valmiisiin mittareihin tulee kuitenkin suhtautua
jokseenkin varauksellisesti, koska niiden toimivuus toisessa yhteydessa ei ole itsestaan selvaa.
(Vehkalahti 2008, 12.) Talle tutkimukselle ei ole saatavilla valmista mittaristoa, vaan se laadi-

taan tata opinnaytetyota varten.

Aineiston suljettujen ja vakioitujen kysymysten kasittelyssa kaytan SPSS 18.0 tilasto-
ohjelmaa. Vehkalahden (2008, 196—198) mukaan SPSS tuli tunnetuksi 1960-luvulla erityisesti
yhteiskuntatieteisiin sopivana, tilastollisten sovellusohjelmien pakettina. SPSS on yksi laajim-

mista tilasto-ohjelmista ja se on yhteensopiva Windowsin kanssa.

5.4 Kvalitatiivinen tutkimusmenetelma

Kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen lahtokohta on todellisen elaman kuvaaminen. Siihen
sisaltyy ajatus, etta todellisuus on moninainen. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa kohdetta pyri-
taan tutkimaan mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Siina ollaan kiinnostuneita sellaisista asi-
oista, joita ei pystyta yksinkertaisella tavalla mittaamaan maarallisesti. Kvalitatiivisessa tut-
kimuksessa on tarkoituksena lOoytaa tai paljastaa tosiasioita eika todentaa jo olemassa olevia

vaittamia. (Hirsjarvi ym. 2009, 161.)

Kvalitatiivisella tutkimusmenetelmalla tehdyssa tutkimuksessa pohditaan merkitysten maail-
maa, joka on sosiaalinen ja ihmisten valinen. Tavoitteena ovat ihmisten omat luonnehdinnat
koetusta todellisuudestaan. Niiden luonnehdintojen oletetaan olevan sellaisia asioita, joita
ihminen pitaa omassa elamassaan merkityksellisina ja tarkeina. Laadullisen tutkimusmene-
telman ja sen aineiston keraamisen tavoitteena on siis aineiston sisallollinen laajuus eika ai-
neiston maara kappaleina. (Vilkka 2005, 97—109.)

5.4.1 Kvalitatiivisen aineiston kasittely

Tutkimusaineiston keraamisen jalkeen taytyy aineisto muuttaa tutkittavaan muotoon. Laadul-
lisessa tutkimuksessa yleisesti aineiston keruumenetelmana kaytettavalla haastattelulla saa-
dun aineiston kasittelyssa tama tarkoittaa litterointia eli nauhoitusten muuttamista teksti-
muotoon. Litterointi on vaivalloista, mutta samalla se lisaa tutkijan ja tutkimusaineiston vuo-
ropuhelua. (Vilkka 2005, 115.) Tassa opinnaytetyossa laadullista tutkimusaineistoa ei tarvitse

litteroida, koska kaikki aineisto on jo palautuessaan tekstimuodossa.

5.4.2 Sisallonanalyysi

Sisallonanalyysi on perusanalyysimenetelma laadullisessa tutkimuksessa. Sita voidaan pitaa

paitsi yksittaisena metodina myos laajana teoreettisena kehyksena, joka voidaan yhdistaa
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erilaisiin analyysikokonaisuuksiin. Sisallonanalyysi on tekstianalyysia kuten diskurssianalyysi-
kin. Sisallonanalyysin ja diskurssianalyysin ero on siina, etta sisallonanalyysissa etsitaan teks-
tin merkityksia ja diskurssianalyysissa puolestaan analysoidaan, miten naita merkityksia teks-
tissa tuotetaan. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 93—106.)

Sisallon analyysi ja sisallon erittely eroavat toisistaan ja niita ei pida sotkea keskenaan. Sisal-
lon erottelu tarkoittaa dokumenttien analyysia, jossa kuvataan kvantitatiivisesti tekstin sisal-
toa ja sisallonanalyysi tarkoittaa puolestaan pyrkimysta kuvata dokumenttien sisaltoa sanalli-
sesti. Sisallonanalyysi kertoo huomattavasti enemman analysoiduista toista kuin sisallon erit-

tely. Sisallonanalyysi myos kyseenalaistaa sisallon erittelyn tulokset. (Tuomi & Sarajarvi 2002,
106—109.)

Sisallonanalyysin tarkoituksena on luoda sanallinen ja selkea kuvaus tutkittavasta ilmiosta.
Silla pyritaan jarjestamaan aineisto tiiviiseen ja selkeaan muotoon menettamatta sen sisalta-
maa informaatiota. Kvalitatiivisen aineiston analyysin tarkoitus on informaatioarvon lisaami-
nen, koska sekalaisesta aineistosta pyritaan luomaan ymmarrettavaa, selkeaa ja yhtenaista
informaatiota. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 110.) Syrjalaisen (ks. Metsamuuronen 2001, 53—54)
mukaan sisallonanalyysin vaiheet ovat tutkijan herkistyminen, aineiston sisaistaminen ja teo-
retisointi, aineiston luokittelu, tutkimustehtavan ja kasitteiden tasmennys, ilmioiden esiinty-
mistiheyden ja poikkeusten luokittelu, ristiinvalidointi, saatujen luokkien puoltaminen ja hor-

juttaminen, johtopaatosten teko ja tulkinta.

5.5 Kyselylomakkeen testaus

Onnistunut kyselylomake on pohja laadukkaalle ja luotettavalle tutkimukselle. Tarkeimmat
vaiheet ovat kyselylomakkeen suunnittelu, kysymysten muotoilu ja niiden testaaminen. Tama
on tarkeaa, koska virheita ei pysty enaa korjaamaan aineiston keraamisen jalkeen. Kyselylo-
make pitaa aina testata ennen aineiston keraamista. Pelkka lomakkeen kommentointi ei ole
testaamista ja harvoin yksi testaamiskerta riittaa. Kyselylomakkeen testaajia voivat olla vas-
taavat henkilot, kollegat tai ohjaajat. (Vilkka 2007, 78.)

Lomaketta testaamalla arvioidaan muun muassa sita, puuttuuko olennaisia kysymyksia ja onko
mukana tarpeettomia kysymyksia. Samalla testataan myos kysymysten tasmallisyytta, selkeyt-
ta ja yksiselitteisyytta, lomakkeen pituutta, vastaamiseen kaytettavan ajan kohtuullisuutta ja

kysymysten kykya mitata juuri sita asiaa, jota on tarkoituskin mitata. (Vilkka 2007, 78.)

Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:n jasenille lahetettavan kyselylomakkeen testasivat ja
arvioivat kriittisesti molemmat ohjaajani, yhdistyksen hallituksen jasenet ja opinnaytetyoni

opponentit. Sain heilta kaikilta paljon kehitysideoita ja hyvia nakokulmia lahetettavaan lo-
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makkeeseen. Lopullisen version muokkasimme yhdessa tyoelaman ohjaajani, yhdistyksen ja-
senen ja entisen puheenjohtajan Anja Tauriaisen kanssa. Kun lomakkeet oli tulostusfirmassa
jo tulostettu, ilmeni saatekirjeessa oleva virhe. Olin saanut aiemmin tiedon, etta yhdistykses-
sa on 128 jasenta, mutta tietojen paivittymisen jalkeen jasenia onkin 117. Taman ei kuiten-

kaan pitaisi mielestani vaikuttaa kyselyn vastaamiseen, koska virhe ei ole itse kysymyksissa.

6  Tutkimustulokset

Kyselylomakkeita lahetettiin 117 kappaletta, joista vastattuja lomakkeita palautui 36 kappa-
letta (n=36). Vastausprosentti oli 30,8. Jasenista noin kolmasosa vastasi nain ollen kyselyyn.
Kaikki palautuneet vastauslomakkeet numeroitiin, ja suljettujen kysymysten vastaukset ana-

lysoitiin SPSS 18.0- ohjelmalla. Avoimet vastaukset analysoitiin kayttaen sisallonanalyysia.

Kyselylomake jaettiin kolmeen osaan: esitietoihin, yhdistyksen nykyiseen toimintaan ja yhdis-
tyksen toimintaan tulevaisuudessa. Tutkimustulokset kasiteltiin myos taman jaon mukaisesti.
Jokaisen osion alla oli seka suljettuja etta avoimia kysymyksia. Suljettuihin kysymyksiin oli
vastattu yleisesti ottaen hyvin. Myos avoimiin kysymyksiin oli vastattu hyvin, mutta melko
niukkasanaisesti. Mukana oli kuitenkin myos laajemmin perusteltuja vastauksia. Kaikissa 36

palautuneessa vastauslomakkeessa oli vastattu ainakin yhteen avoimeen kysymykseen.

Vastaajat vastasivat innokkaimmin suljettujen kysymysten kohdalla tyytyvaisyytta ja osallis-
tumista koskeviin kysymyksiin. Avoimista kysymyksista vastaajat vastasivat eniten yhdistyk-
seen liittymisen perusteita koskevaan kysymykseen. Vahiten oli vastattu toiminnanjohtajan
palkkaamista ja tiedottamisen parannusehdotuksia tiedusteleviin kysymyksiin. Myos tulevaan

toimintaan osallistumisen aktiivisuutta tiedustelevaan kysymykseen oli vastattu melko vahan.

6.1 Esitiedot

Vastaajista kehitysvammaisten lasten aiteja oli 55,6 %, kehitysvammaisia 25 %, kehitysvam-
maisten lasten isia 8,3 %, kehitysvammaisten muita sukulaisia 5,6 % ja muita henkilgita 5,6 %.
Nuorin vastaaja oli 29-vuotias ja vanhin 87-vuotias. Yksi vastaaja ei kertonut lainkaan ikaansa.
Vastaajien keski-ika oli 60 vuotta. Jasenyyden kesto jakautui yhden ja 47 vuoden valille.
Kymmenen vuotta jasenena olleita oli 16,7 % ja se oli suurin yksittainen ryhma. Jasenyyden

keston keskiarvo vastaajien keskuudessa oli 20 vuotta.



Vastaajat

Vastaajien ika vuosina

Jasenyyden kesto vuosi-
na

Taulukko 1: Esitiedot

Esitiedot
Kehitysvammainen
Kehitysvammaisen lapsen aiti
Kehitysvammaisen lapsen isa
Kehitysvammaisen muu sukulainen
Joku muu
Minimi
Maksimi
Keskiarvo
Minimi
Maksimi
Keskiarvo

25,0 %
55,6 %
8,3%
5,6 %
5,6 %
29

87

60

47
20

35

Perheiden kehitysvammaiset henkilot olivat yleisimmin ialtaan 36-50-vuotiaita (29,6 %) ja yli

50-vuotiaita (29,6 %). Kuten kuviosta 2 huomataan, alle 10-vuotiaiden kehitysvammaisten las-

ten perheita ei ollut lainkaan. Tahan kysymykseen vastasivat vain sellaiset jasenet, joiden

perheeseen kuuluu kehitysvammainen henkilo.
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10 Kehitysvammaisen perheenjasenen ika
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Kehitysvammaisen ika

Kuvio 1: Kehitysvammaisen perheenjasenen ika

Kuviossa 3 tulee esille, mista vastaajat ovat saaneet tietaa Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki
ry:sta. Yleisimmin vastaajat olivat saaneet tiedon yhdistyksesta jostain muusta kuin kyselyssa
mainituista lahteista. Prosentuaalisesti tama muualta saatu tieto oli 45,7 % kaikista vastauk-
sista. Muutama vastaaja mainitsi vastauksessaan mista muualta oli saanut tietaa yhdistykses-
ta. Niita olivat muun muassa vanhempainkerho, ohjaajat, tyopaikka ja Tampereen toimisto.

Yksi vastaaja ei vastannut lainkaan tahan kysymykseen.
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Kuvio 2: Mita kautta vastaaja on saanut tietaa yhdistyksesta

Kyselylomakkeen esitieto-osioissa oli avoin kysymys jaseneksi liittymisen perusteista. Kaikki
vastaajat vastasivat tahan kysymykseen. Samat perustelut ja syyt toistuivat useissa vastauk-

sissa ja vastaukset olivat melko niukkasanaisia.

» Miksi liityitte jaseneksi?

Monissa vastauksissa korostui tuen ja tiedon tarve. Myos asioiden eteenpainvieminen ja kehi-
tysvammaisten edunvalvonta toistuivat melko usein. Muita syita yhdistykseen liittymisessa
olivat muun muassa vertaistuen tarve, halu auttaa ja jasenyydesta saatavat edut. Eras vastaa-
ja perusteli liittymistaan silla, etta han halusi tukea arvostamaansa vapaaehtoistyota, jossa
tuetaan kehitysvammaisia ja heidan perheitaan. Toinen vastaaja koki, etta on tarkeaa kuulua
jarjestoon, joka tuottaa iloa ja tukee avuttomimpien ihmisten etujen ajamista. Jotkut vastaa-
jat eivat osanneet antaa mitaan erityista syyta liittymiselleen ja muutamat eivat muistaneet,

miksi olivat aikoinaan liittyneet yhdistykseen.
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”Tunsin, etta tarvitsen tukea ja haluan tavata toisia samassa tilanteessa olevia.”

”0li tarve tehda jotain tarkeaa sen aikaisten olosuhteiden ja asioiden eteen kehitysvamma-

huollossa - ei ollut juuri mitaan palveluita nuorille perheille.”

Moni vastaaja oli aikoinaan liittynyt yhdistykseen sen vuoksi, etta elamanlaatu parantuisi uu-
sien virikkeiden ja tiedon ansiosta. Eras vastaaja kertoi, etta han oli liittynyt yhdistykseen,
koska halusi saada selvyytta kehitysvammaisten ja heidan perheidensa palveluista. Yhteista
monissa vastauksissa oli, etta yhdistyksen uskottiin pystyvat vaikuttamaan kehitysvammaisten

hyvinvointiin ja palveluiden laatuun.

6.2 Yhdistyksen nykyinen toiminta

Osallistuminen yhdistyksen nykyiseen toimintaan vaikuttaisi vastausten perusteella painottu-
vat tiettyihin tapahtumiin ja tilaisuuksiin. Vastaajat saivat valita useamman vaihtoehdon ky-
syttaessa, mihin yhdistyksen tapahtumiin ja tilaisuuksiin he ovat viimeisen vuoden aikana
osallistuneet. 31 vastaajaa eli 86,1 % vastasi tahan kysymykseen. Viisi vastaajaa eli 13,9 % ei
vastannut lainkaan. Kuviossa 4 tulee esille, etta suosituin tapahtuma vastaajien keskuudessa
oli markkinat. 26 vastaajaa oli osallistunut markkinoille ja 19 oli osallistunut puurojuhlaan.
Ystavanpaivan tanssiaiset olivat kolmanneksi suosituin tapahtuma ja sinne oli osallistunut 16

vastaajaa. Pienin osallistujamaara oli musiikkikerholla, jonne oli osallistunut 7 vastaajaa.
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Yhdistyksen nykyiseen toimintaan osallistuminen
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Kuvio 3: Mihin yhdistyksen toimintaan vastaaja on osallistunut viimeisen kuluneen vuoden ai-

kana

Vastausten perusteella suurin osa jasenista osallistuu yhdistyksen toimintaan joko kerran kuu-
kaudessa tai muutaman kerran vuodessa. Naiden muuttujien yhteenlaskettu prosentuaalinen
osuus kysymykseen vastanneista oli 54,3 % (kerran kuukaudessa 25,7 % ja muutaman kerran
vuodessa 28,6 %). Harvoin tai ei lainkaan osallistuvia vastaajia oli prosentuaalisesti yhteensa
31,4 % (kerran vuodessa tai harvemmin 17,1 % ja ei osallistu lainkaan 14,3 %). Viikoittain yh-
distyksen toimintaan osallistuvia oli 14,3 %. Kuviossa 5 on kuvattu prosentteina, kuinka usein
vastaajat ovat yhdistyksen toimintaan osallistuneet. Yksi vastaaja ei vastannut ollenkaan ta-

han kysymykseen.
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Kuinka usein osallistuu yhdistyksen toimintaan

W viikoittain
B Kerran kuukaudessa

Muutaman kerran
vuodessa

Kerran vuodessa tai
harvernmin

B Ei osallistu lainkaan

Kuvio 4: Kuinka usein vastaajat osallistuvat yhdistyksen toimintaan

Syita vahaiseen osallistumiseen kerrottiin avoimessa kysymyksessa melko niukasti. Moni, joka
oli vastannut kysymykseen 8 osallistuvansa harvemmin kuin kerran vuodessa tai ei lainkaan
yhdistyksen toimintaan, perusteli muutamalla sanalla tai ei ollenkaan osallistumattomuut-
taan. Muutama vastaaja oli vastannut tahan kysymykseen, vaikka osallistuukin yhdistyksen
toimintaan useammin kuin muutaman kerran vuodessa. Annetuissa vastauksissa korostui ajan

ja voimavarojen seka mieleisen toiminnan puute.

» Jos vastasitte kysymykseen 8, etta osallistutte harvemmin kuin kerran vuodessa tai

ette lainkaan yhdistyksen toimintaan, niin miksi ette osallistu?

Moni vastaaja oli sita mielta, etta heilla ei ole enaa voimia osallistua yhdistyksen toimintaan
ja nyt olisi nuorten vuoro ottaa isompaa roolia tapahtumien vetajina ja jarjestajina. Eraan
vastaajan mukaan han ei ole yhdistysihminen ja sen vuoksi ei osallistu ollenkaan yhdistyksen
jarjestamiin tapahtumiin. Muutama vastaaja kertoi osallistumattomuuden johtuvan kaukaises-

ta sijainnista ja eras kertoi, etta ei asu pysyvasti Hyvinkaalla.



41

Muutaman vastaajan arkikiireet vaikuttivat siihen, etteivat he ehdi osallistumaan yhdistyksen
toimintaan. Eras vastaaja kertoi, etta paivittainen tyo vie niin paljon aikaa, etta se verottaa
osallistumista. Myos toinen vastaaja kertoi, etta talla hetkella tyo estaa osallistumisen. Han

odotti lahestyvaa elakeikaa, jonka aikana uskoi jaksavansa tehda vapaaehtoistyota.

”Toiminnassa on mukana vain vanhoja ihmisia.”

Eraan vastaajan mukaan aikuisille lievasti kehitysvammaisille ei ole yhdistyksessa jarjestetty
toimintaa, joten han ei sen vuoksi osallistu juuri mihinkaan. Kehitysvammaisen pojan van-
hempi kertoi, etta han ei osallistu yhdistyksen toimintaan, koska han ei ole loytanyt pojalleen
yhdistyksen toiminnasta viela mielekasta tekemista. Eras vastaaja perusteli omaa osallistu-
mattomuuttaan lapsensa vaikealla kehitysvammaisuudella. Han kertoi, etta lapsi ei kykene
osallistumaan vaikean kehitysvammaisuutensa vuoksi yhdistyksen tapahtumiin, joten se on

haneltakin jaanyt.

6.2.1 Tyytyvaisyys yhdistykseen

Yhdistyksen nykyiseen toimintaan tyytyvaisyytta mittaavaan kysymykseen vastasi 35 vastaa-
jaa. Saaduista vastauksista selvisi, etta suurin osa jasenista on tyytyvaisia yhdistyksen nykyi-
seen toimintaan. Tarkasteltaessa jasenten tyytyvaisyytta kuviossa 6, voidaan huomata, etta
erittain tyytyvaisia oli 8,6 % ja tyytyvaisia 48,6 %. Vastaajista 22,9 % kertoi, ettei ole taysin

tyytyvainen yhdistyksen toimintaan ja tyytymattomia oli 5,7 %.



42

Tyytyvaisyys yhdistykseen : E;:E::;]Egr? vainen
M En taysin tyytyvdinen
M Tyytymatan

M En 0saa sanoa

Kuvio 5: Vastaajien tyytyvaisyys yhdistyksen nykyiseen toimintaan

Kuviossa 7 on kuvattu kehitysvammaisten jasenten tyytyvaisyytta yhdistyksen nykyiseen toi-
mintaan. Kehitysvammaisista vastaajista 66,7 % oli tyytyvaisia yhdistyksen nykyiseen toimin-
taan. 22,2 % kehitysvammaisista oli yhdistyksen toimintaan erittain tyytyvaisia. Ei taysin tyy-
tyvaisia ja tyytymattomia kehitysvammaisia vastaajia ei ollut lainkaan. 11,1 % vastasi, ettei

osaa sanoa onko tyytyvainen vai tyytymaton yhdistyksen toimintaan.
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Kehitysvammaisten tyytyvaisyys yhdistykseen

M Erittdin tyytyvdinen
B Typytyvdinen

En taysin tyytyvdinen
B Tyytymatin
M En 0533 sanoa

Kuvio 6: Kehitysvammaisten vastaajien tyytyvaisyys yhdistyksen nykyiseen toimintaan

Vastauksista ilmenee, etta kehitysvammaisten henkiloiden perheiden keskuudessa tyytymat-
tomimpia yhdistykseen olivat perheet, joissa on nuorempi kehitysvammainen perheenjasen. Ei
taysin tyytyvaisia oli tasaisesti kaikissa ikaluokissa. Erittain tyytyvainen yhdistyksen toimin-
taan oli yksi kehitysvammaisen henkilon laheinen. Taman vastaajan perheeseen kuuluva kehi-
tysvammainen on ialtaan 36-50-vuotias. En osaa sanoa -vastauksia oli eniten vanhimmissa ika-

luokissa. Tama tyytyvaisyysjakauma on kuvattu kuviossa 8.
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Tyytyvaisyys yhdistykseen kehitysvammaisten henkiléiden perheiden vililld

M Erittdin tyytyvainen
57 B Tyytyvdinen

I En taysin tyytyvadinen
W Tyytymatin

. En osaa sanoa
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Kehitysvammaisen perheenjdsenen ikd

Kuvio 7: Kehitysvammaisten henkiloiden perheiden tyytyvaisyys yhdistyksen nykyiseen toimin-

taan

Jasenilta haluttiin avoimen kysymyksen avulla saada tarkennusta siihen, mihin yhdistyksen
toimintaan he ovat olleet tyytyvaisia tai tyytymattomia. Vastauksia tuli runsaasti ja ne on ja-

ettu kahteen osaan: tyytyvaisyyteen ja tyytymattomyyteen.

» Mihin yhdistyksen jarjestamaan toimintaan olette olleet tyytyvainen/tyytymaton?

Kehuja ja kiitosta vastaajien keskuudessa saivat erityisesti leirit, markkinat, ystavanpaivan-
tanssit ja puurojuhla. Eras vastaaja oli sita mielta, etta kaikki kyselyssa mainitut tapahtumat
ovat hanen mielestaan onnistuneet hyvin ja han on ollut niihin tyytyvainen. Eras toinen vas-
taaja koki, etta yhdistyksen jarjestama toiminta on monipuolista ja vireaa, vaikka han ei ole
ottanut koskaan osaa niihin. Han perusti mielipiteensa jasenkirjeesta saamaansa informaati-

oon.
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Kaksi vastaajaa oli sita mielta, etta virkistystoiminta on olosuhteisiin ja tyota tekevaan po-
rukkaan nahden todella aktiivista. Toinen vastaaja muistutti, etta yhdistyksessa tehtava tyo
on aina vapaaehtoista ja monet tekevat sita oman paivatyonsa ohella. Hanen mukaansa kaikil-
la yhdistyksen toimintoihin aktiivisesti osallistuvilla on varmasti tarpeeksi puuhaa. Eraan vas-
taajan mukaan kaikki tekevat yhdistyksessa varmasti parhaansa ja han ei ryhdy arvostelemaan

heita.

Kolmen vastaajan mukaan Me Itse ry:n alkaminen on ollut tarkea asia kehitysvammaisille ja
eras kertoi, etta sielta saa paljon enemman tietoa erilaisista palveluista kuin Tukiliitolta. Eras
vastaaja oli todella tyytyvainen, etta yhdistys jarjestaa musiikkikerhoa. Hanen mukaansa se
tuottaa paljon iloa heidan vammaiselle lapselleen. Eraan vastaajan mielesta asiantuntijaluen-

not ovat olleet antoisia, ja kaikki yhdistyksen jarjestamat retket onnistuneet hyvin.

”Olen tyytyvainen kaikkiin missa on kahvitarjoilu.”

Tyytymattomyytta jasenten keskuudessa aiheuttivat muun muassa toiminnan puuttuminen ja
omaisten poissaolo jarjestetysta toiminnasta. Eras jasen kertoi pettyneensa siihen, etta yhdis-
tys ei ole jarjestanyt kehitysvammaisille lapsille leiritoimintaa eika mitaan vapaa-ajan ker-
hoa. Muutama vastaaja ihmetteli tapahtumien vahaista osallistujamaaraa ja kyseli, missa ovat
kehitysvammaisten sukulaiset esimerkiksi juhlien yhteydessa. Eras vastaaja oli pettynyt, koska
uudet nuoret toimijat eivat ole loytaneet vanhempainkerhoa. Hanen mukaansa vanhempain-

kerhotoiminta hiipuu pikkuhiljaa, jos uusia toimijoita ei saada.

”Yhdistys ei tarjoa lapselleni sopivaa toimintaa.”

6.3  Yhdistyksen toiminta tulevaisuudessa

Tulevaan toimintaan osallistumisen aktiivisuutta kasittelevaan kysymykseen vastasi 31 vastaa-
jaa. Kysymyksessa oli seitseman eri kohtaa. Kaikkiin kohtiin vastasi 22 vastaajaa. Kysymykses-
sa tiedusteltiin erilaisten tapahtumien ja toimintojen avulla, kuinka kiinnostuneita jasenet
olisivat osallistumaan aktiivisemmin yhdistyksen toimintaan. Kuviota 10 tarkasteltaessa, voi-
daan havaita, etta saatujen vastausten perusteella jasenet eivat ole kiinnostuneita ottamaan
aktiivisempaa roolia yhdistyksen toiminnassa. 42 % vastaajista ei ole lainkaan kiinnostusta
osallistua aktiivisemmin toimintaan ja 25,3 % olisi erittain kiinnostuneita. Jonkin verran kiin-

nostuneita oli 32,7 %.



46

Tulevaan toimintaan osallistuminen B Erittain Kiinnostunut

B Jonkin verran kiinnostunut
M En lainkaan kiinnostunut

Kuvio 8: Kuinka kiinnostuneita vastaajat ovat osallistumaan aktiivisemmin yhdistyksen toimin-

taan tulevaisuudessa

Eniten vastaajia kiinnostaa tulevaisuudessa tapahtumiin osallistuminen. Kuviossa 10 nahdaan,
etta 34,1 % vastaajista on kiinnostunut osallistumaan yhdistyksen tapahtumiin tulevaisuudes-
sa. Toiseksi eniten vastaajia kiinnostaa koulutuksiin osallistuminen ja kolmanneksi kiinnosta-
vinta olisi toimia hallituksessa. Uusien jasenten hankkiminen ja tapahtumien jarjestaminen
kiinnostavat vastaajia vahiten. Uusien jasenien hankkiminen kiinnostaisi 9,8 % vastaajista ja

tapahtumien jarjestaminen 7,3 % vastaajista.
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B Tapahtumiin osallistuminen
B Koulutuksiin osallistuminen
M k3sitdiden tekeminen

M Hallituksessa toimiminen

Warojen ja lahjoitusten
kerddminen
Lusien jasenien
hankkirminen

M Tapahtumien jarjestaminen

Jasenia kiinnostava toimiminen tulevaisuudessa

Kuvio 9: Vastaajia kiinnostava toimiminen tulevaisuudessa

Avoimella kysymyksella haluttiin saada jasenilta ehdotuksia ja ideoita yhdistyksen tulevasta
toiminnasta, jotta yhdistys voisi tulevaisuudessa jarjestaa entista enemman jasenia kiinnosta-
vaa toimintaa. Vastauksista ilmeni muun muassa, etta nuorempia jasenia toivotaan toimin-

taan ja vaihtelevampaa virkistystoimintaa kaivataan.

» Millaisia toiveita teilla on yhdistyksen tulevan toiminnan suhteen?

Monet jasenet kaipasivat nuorempia jasenia toimimaan aktiivisemmin yhdistyksessa. Eras vas-
taaja oli sita mielta, etta nuoremman jasenet loytaisivat varmasti sellaisia uusia tapoja toi-
mia, jotka tyydyttaisivat heita itseaan enemman. Eraan toisen vastaajan mielesta nuoret per-
heet odottavat yhteiskunnalta aivan liikaa, eivatka ole itse valmiita tekemaan mitaan. Moni
vastaaja painotti, etta yhdistyksen toiminta loppuu, elleivat nuoret ota suurempaa vastuuta

sen toiminnasta.

”Nuoret perheet runsaammin mukaan, koska yhdistyksen tulevaisuus riippuu heista. Muussa

tapauksessa toiminnat loppuvat kokonaan ja se koskettanee heita eniten.”
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Saaduista vastauksista ilmeni, etta virkistystoimintaan kaivattaisiin vaihtelua. Eras vastaaja,
joka toivoi aktiivisempaa virkistystoimintaa, totesi kuitenkin, etta tekijoita ei taida loytya.
Ehdotuksia virkistystoiminnan monipuolistamiseksi tuli useita. Eras vastaaja toivoi tulevan
virkistystoiminnan olevan esimerkiksi teatteria, kahvittelua ja kuntosalia. Han myos toivoi,
etta se lisaisi yhteisollisyytta ja toisi lisaa uusia jasenia. Moni muukin vastaaja mainitsi teat-

terin kiinnostavana virkistystoimintana. Muita ehdotuksia olivat konsertit ja erilaiset retket.

Asiantuntijaluennot ja koulutukset nousivat myos vastauksissa esille. Eras vastaaja kirjoitti,
etta han toivoisi sellaisia tilaisuuksia, joihin kutsuttaisiin kehitysvamma-alan asiantuntijoita
ja virkamiehia pitamaan luentoja ja keskustelemaan heidan kanssaan. Han myos toivoi, etta
Kehitysvammaisten Tukiliitosta tulisi oikeuksien valvonnan edustaja jakamaan tietoa. Kaksi
vastaajaa kertoi, etta he kouluttautuisivat mielellaan, jos yhdistys jarjestaisi siihen mahdolli-

suuden.

”Toivoisin, etta naissa tapahtumissa olisi monien eri yhteisdjen vieraita tai etta he kertoisivat

uusista tapahtumista joita voisi jarjestaa joka vuosi.”

Yhdistyksen tulevan toiminnan toivottiin jatkossakin painottuvan leirityohon. Eras vastaaja
kertoi, etta leirit ja kerhot ovat olleet upeita tapahtumia ja pienta korvausta vastaan sinne
voitaisiin ensi kerralla koettaa saada avustajia. Toinen vastaaja, joka myos oli nauttinut lei-
reista toivoi, etta yhdistys voisi jarjestaa tulevaisuudessa enemman musiikkipainotteista toi-

mintaa, kuten musiikkileirin.

”Toivoisin, etta kehitysvammaisille henkiloille olisi jatkossakin tarjolla kerhoja, retkia ja ta-

pahtumia.”

Muita tulevaisuuden toiveita olivat kaveritoiminnan jalkautuminen Hyvinkaalle, oman Face-
book-yhteison perustaminen ja nuorille kehitysvammaisille painotetun toiminnan jarjestami-
nen. Eras vastaaja ehdotti, etta jos tekijoista on pulaa, niin tekstiviesteilla voitaisiin hakea

vapaaehtoisia tekijoita.

6.3.1 Jasenmaaran kasvattaminen

Yhtena taman tutkimuksen tutkimuskysymyksena oli, miten yhdistyksen jasenmaaraa saatai-
siin kasvatettua. Tahan kysymykseen vastaajat olivat vastanneet vaihtelevasti. Joukossa oli
seka niukkasanaisia etta laajempia vastauksia. Vastauksissa painottui kohdistetun tiedon mer-

kitys.
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» Miten yhdistyksen jasenmaaraa saataisiin kasvatettua?

Moni vastaaja oli sita mielta, etta toiminnan nakyvaksi tekeminen ja markkinoinnin tehosta-
minen toisivat uusia jasenia yhdistykseen. Eras vastaaja kirjoitti, etta toiminnan pitaisi olla
nykyaikaisempaa ja tapahtumia pitaisi jarjestaa enemman, jotta saataisiin nakyvyytta. Toinen
vastaaja ehdotti, etta yhdistys voisi jarjestaa jonkun tempauksen Kauppakeskus Willassa ja
sen avulla lisata ihmisten tietoisuutta yhdistyksesta. Pari vastaajaa oli sita mielta, etta yhdis-
tys voisi tiedottaa itsestaan enemman esimerkiksi paivakodeissa ja kouluissa. Eras vastaaja
kirjoitti, etta Hakalan koululle pitaisi saada lisaa infoa, jotta uusia jasenia tulisi nuoremmas-
takin paasta. Tietoa yhdistyksesta pitaisi siis monen vastaajan mukaan kohdistaa enemman
juuri pikkulapsiperheille. Muutama vastaaja oli my0s sita mielta, etta heille pitaisi tiedotta-
misen lisaksi myos suunnata enemman toimintaa ja tapahtumia. Vertaistukiryhmien markki-

nointia kaivattiin myos eraan vastaajan toimesta.

”Ehka voisi kehittaa jonkun kampanjan. Toisi varmasti jasenia lisaa.”

Muita ehdotuksia jasenmaaran kasvattamiseksi olivat uusien lehtijuttujen saaminen paikallis-
lehteen ja esitteiden ja ilmoitusten runsaampi kaytto. Eras vastaaja kirjoitti, etta lehtijutun
avulla voitaisiin kertoa, mita yhdistys tekee ja mita asioita ajaa. Toisen vastaajan mielesta
lehti-ilmoitukset toisivat nakyvyytta yhdistykselle ja sita kautta myos uusia jasenia. Yksi ja-
sen oli sita mielta, etta yhdistyksen pitaisi kehittaa verkostojaan ja suunnata toimintaa eri-
ikaisille kehitysvammaisille. Se voisi hanen mukaansa tuoda lisaa jasenia yhdistykseen. Kaikil-
la vastaajilla ei ollut antaa ehdotuksia jasenmaaran kasvattamiseksi ja eras vastaaja totesi-

kin, etta hanella ei ole viisasten kivea taman asian korjaamiseksi.

6.3.2 Kotisivujen ja tiedottamisen kehittaminen

Kyselyyn vastanneista 48,6 % ilmoitti, ettei ole vieraillut lainkaan yhdistyksen kotisivuilla.
Kerran kuukaudessa sivuilla kertoi vierailleensa 17,1 % jasenista ja muutaman kerran vuodessa
vierailijoita oli 17,1 %. Harvemmin kuin kerran vuodessa sivuilla vieraili 11,4 %. Vastaajista
5,7 % kertoi kayvansa yhdistyksen kotisivuilla kerran viikossa. Paivittain sivuilla vierailevia ei
ollut lainkaan. Kotisivujen kehittamista ja tiedottamisen parantamista koskevaan avoimeen
kysymykseen vastaajat olivat vastanneet niukkasanaisesti. Vastauksissa korostui ajankohtaisen

tiedon puute.

» Miten toivoisitte kotisivuja kehitettavan nykyisesta? Mita muita ehdotuksia tiedotta-

misen parantamiseksi teilla olisi?
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Monet kysymykseen vastanneista kritisoivat nykyisia kotisivuja. Vastaajat kaipasivat ajan-
tasaista tietoa ja paikkansapitavia yhteystietoja. Eraan vastaajan mukaan yhdistyksen ko-
tisivuilla olevien tapahtumien on oltava oikeasti ajankohtaisia ja niiden on loydyttava helpos-

ti. Yksi vastaaja kysyikin, miksi kotisivuja ei ole viela paivitetty vuoden 2013 puolelle?

”Sivut ovat sekavat, vasen palkki pitaa jarjestaa uudestaan. Nyt on negatiivisia asioita (vali-
tusohje) ensimmaisten joukossa, vanhentuneita ilmoituksia. Joku voisi kertoa yhdistyksen al-

kuajoista tarinoita.”

Muutamalla vastaajalla ei ollut kaytossaan tietokonetta, joten he eivat osanneet ottaa kantaa
kotisivujen kehittamiseen. He kaipasivatkin muita tiedottamisen valineita, kuten kirjeita ja
suullista tiedottamista. Eras vastaaja ehdotti, etta tiedotteet voisi postittaa kotiin esimerkiksi

nelja kertaa vuodessa.

Muita ehdotuksia tiedottamisen parantamiseksi olivat lehtiartikkelit, lehti- ja televisiomai-
nonta seka erillinen yhteyshenkilo, johon yhdistyksesta kiinnostuneet voisivat ottaa yhtyetta.
Eraan vastaajan mukaan kaikki tiedotus on hoidettu toistaiseksi hienosti ja han kiitti kotisivu-
jen paivittajia siita, etta he jaksavat pitaa sivuja ajan tasalla. Eras vastaaja toivoi tiedottami-
sen parantavan tiedonkulkua jasenten valilla. Han toivoi saavansa uusia ystavia toimivan tie-

dottamisen kautta.

6.3.3 Osa-aikaisen toiminnanjohtajan palkkaaminen

Vastaajista 69,4 % vastasi kysymykseen, kannattavatko he osa-aikaisen toiminnanjohtajan
palkkaamista yhdistykseen. 30,6 % jasenista ei vastannut lainkaan tahan kysymykseen. Kuvios-
sa 11 voidaan havaita, etta myonteiset ja kielteiset vastaukset jakautuivat melko tasan. Saa-
duista vastauksista kay ilmi, etta 52 % on toiminnanjohtajan palkkaamisen kannalla ja 48 % ei
pida sita tarpeellisena. Muutama vastaaja, joka ei ollut valinnut kumpaakaan vastausvaihto-
ehtoa, oli kirjoittanut kylla ja ei vaihtoehtojen viereen ”en osaa sanoa” ja ”en tieda onko

varaa”.
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Osa-aikaisen toiminnanjohtajan palkkaaminen

Lukumaara
i

Kylla En
Kannattaako vastaaja osa-aikaisen toiminnanjohtajan palkkaamista

Kuvio 10: Kannattavatko vastaajat osa-aikaisen toiminnanjohtajan palkkaamista yhdistykseen

6.3.4 Vertaistukiryhman tarve

Vertaistukiryhman tarvetta koskevaan kysymykseen vastasi 72,2 % vastaajista. 27,8 % jatti
vastaamatta kysymykseen. Vastausten perusteella vertaistukiryhmalle olisi selvasti tarvetta.
Tarkasteltaessa kuviota 12, voidaan huomata, etta 61,5 % kysymykseen vastaajista oli vertais-

tukiryhman perustamisen kannalla ja vastaajista 38,5 % katsoi, ettei sille ole tarvetta.
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Vertaistukiryhman tarve

20

Lukumaara

Kylla Ei
Kannattaako vastaaja vertaistukiryhmé&n perustamista

Kuvio 11: Vertaistukiryhman tarve vastaajien keskuudessa

Avoimeen kysymykseen vastaajien toivottiin vastaavan millaista vertaistukitoimintaa he toi-
voisivat jarjestettavan. Vastauksista esiin nousi eri-ikaisten kehitysvammaisten lasten van-
hemmille kohdistettujen vertaistukiryhmien tarve ja erilaisten teemojen mukainen tukitoi-

minta.

» Jos vastasitte kysymykseen 18 kylla, niin millaista vertaistukitoimintaa toivoisitte?

Moni vastaaja, joka toivoi yhdistyksen jarjestavan vertaistukitoimintaa, toivoi toiminnan ole-
van kohdistettua kehitysvammaisen perheenjasenen ian mukaan. Eniten vastaajat toivoivat
pienten lasten vanhemmille omaa vertaistukiryhmaa ja eraan vastaajan mukaan erityisesti
uudet perheet tarvitsevat vertaistukea samassa tilanteessa olevien kanssa. Lisaksi han painot-
ti, etta vertaistukitoiminnan ei pitaisi olla varainhankintaa kuten nyt, vaan enemman tiedon
ja tuen antamista keskusteluin. Eras vastaaja, joka toivoi pienten lasten vanhemmille vertais-
tukiryhmaa, oli sita mielta, etta sinne pitaisi saada eri tahoilta vieraita kaymaan. Ohjattua

vanhempien vertaistukiryhmaa kaipasi eras vastaaja. Yksi vastaaja muisteli, etta kun he olivat
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aikoinaan liittyneet yhdistykseen, oli yhdistyksessa ollut pienten lasten vanhemmille tarkoi-
tettu kerho, jonka kautta he olivat saaneet paljon ystavia ja yhteisen taakan kantajia. Eras
vastaajista kuitenkin muistutti, etta vertaistukiryhma on jo olemassa, nimittain Vanhempain-
kerho. Hanen mukaansa Yanhempainkerhon nimea ja toiminnan muotoja olisi kuitenkin kor-

kea aika tarkastella, ettei toiminta olisi vain rahankeruuta entista pienemmalla porukalla.

”Murkkuikaisten ja aikuistuneiden lasten ryhma, seka vanhempien ryhma. En tieda olisiko tar-

peeksi osallistujia.”

Toinen asia, joka korostui annetuissa vastauksissa, oli vertaistukiryhmien kokoontuminen eri-
laisten teemojen kautta ja vanhempien tarpeiden mukaan. Eras vastaaja ehdotti, etta tuki-
ryhma voisi kokoontua teemailtojen muodossa ja yksi teema voisi olla vammaispalvelut ja nii-
den hakeminen. Toinen vastaaja puolestaan ehdotti, etta vertaistukiryhma voisi olla tiettyyn
aiheeseen ja teemaan rajattu ja kokoontua 4-8 kertaa vuodessa. Yksi teema hanen mielestaan
voisi olla vammaisen lapsen poismuutto kotoa. Muita toiveita vertaistukitoiminnan osalta oli-
vat yhteisen toiminnan jarjestaminen, vapaa keskustelu, tai kuntoilun, retkeilyn ja kulttuurin
harrastaminen yhdessa muiden samassa tilanteessa olevien kanssa. Eras vastaaja oli sita miel-
ta, etta vertaistukitoiminnan ei ole valttamatta oltava erityista tukemista, vaan kyse voisi

olla vapaasta keskustelukerhosta, joka kokoontuisi pari kertaa kuussa.

”Onhan ikaantyvillakin oma vertaistukiryhma. Kaikkihan me olemme tukiryhman avuntarpees-

”

sa.

7  Pohdinta

Tehtavani oli kerata Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:lle tietoa heidan jasentensa mieli-
piteista ja toiveista. Mielestani sain kerattya paljon hyodyllista tietoa, jota yhdistys voi tule-
van toiminnan suunnittelussa hyodyntaa. Vastausprosentti jai harmittaman pieneksi ja se mie-
lestani kertoo omalta osaltaan yhdistyksen toiminnan kiinnostavuudesta jasenten keskuudes-

sa.

7.1 Tulosten tarkastelu

Eniten kyselyyn vastanneista henkiloista oli kehitysvammaisten aiteja. Taman perusteella on
ilmeista, etta kehitysvammaisten lasten aidit ovat aktiivisimpia yhdistyksessa toimijoita. Mi-
nulle oli iloinen yllatys, etta toiseksi eniten kyselyyn vastasivat kehitysvammaiset jasenet.
Mielestani tama osoittaa sen, etta tukiyhdistyksen toiminta on kehitysvammaisille itselleen

tarkeaa.
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Kyselylomakkeen (Liite 1) kysymykset oli mielestani kaiken kaikkiaan ymmarretty hyvin. Aino-
astaan kysymysta 12 ei ollut vastauksista paatellen ymmarretty kunnolla. Moni vastaaja ei
ollut vastannut kysymyksen kaikkiin kohtiin, vaan jattanyt ne taysin tyhjiksi. Kysymyksen tar-
koituksena oli, etta vastaajat vastaisivat kaikkiin kohtiin, jotta saataisiin kattavasti tietoa
siita, mitka toiminnot jasenia kiinnostavat eniten ja missa he ovat valmiita ottamaan aktiivi-
sempaa roolia yhdistyksessa. Mahdollisesti kysymyksen asettelu oli epaonnistunut tai sitten
vastaajat eivat jostain syysta halunneet vastata kysymykseen. Tama on mielestani harmillista,

koska kysymyksessa oli tutkimuksen yksi tarkeimmista tutkimuskysymyksista.

Teknisia puutteita kyselylomakkeessa (Liite 1) oli mielestani jonkin verran. Muutamassa kysy-
myksessa olisi pitanyt olla vastausvaihtoehtojen ”"Kylla” ja "Ei” lisaksi ”En osaa sanoa” vaih-
toehto. Jotkut vastaajat olivat nimittain kirjoittaneet esimerkiksi toiminnanjohtajan palk-
kaamista ja vertaistukea koskeviin kysymyksiin vastauksen ”En osaa sanoa” tai "En ota kan-
taa”. Toisaalta tama kysely oli osaltaan myos mielipidekysely ja mielestani jokaisen pitaisi
pystya muodostamaan jonkinlainen mielipide kysyttavasta asiasta. Taman takia en lomaketta
laatiessani nahnyt tarpeelliseksi laittaa naihin kysymyksiin ”En osaa sanoa” vastausvaihtoeh-

toa.

7.2  Yhteenveto ja johtopaatokset

Taman kyselytutkimuksen vastausprosentti jai 30,8 %:iin. Se oli mielestani harmittavan alhai-
nen. Onkin mielenkiintoista pohtia mista nain alhainen vastausprosentti kertoo. Kyselyyn vas-
tanneet yhdistyksen jasenet olivat tutkimustulosten perusteella tyytyvaisia yhdistyksen nykyi-
seen toimintaan, mutta haluttomia olemaan aktiivisempia toimijoita tulevaisuudessa. Mieles-
tani tama korreloi kyselyyn vastanneiden ian kanssa hyvin. Moni vastaaja oli tehnyt yhdistys-
tyota jo pitkaan ja toivoi, etta nuoremmat toimijat ottaisivat enemman vastuuta yhdistyksen
toiminnasta tulevaisuudessa. Monilla vastaajilla ika ja voimavarat estivat aktiivisemman toi-
minnan yhdistyksessa ja sen vuoksi nuorempia hyvavoimaisia vanhempia kaivattiin enemman

mukaan toimintaan.

Nykyiseen toimintaan tyytyvaisyytta ja vastausprosenttia voidaan mielestani tarkastella kes-
kenaan. Vaikuttaa silta, etta yhdistyksen jasenista aktiivinen kolmasosa vastasi kyselyyn. On-
ko mahdollista, etta juuri tama aktiivisin toimijajoukko on myos tyytyvaisin yhdistykseen ja
sen toimintaan, koska ovat itse olleet toimintaa jarjestamassa? Jattivatko mahdollisesti tyy-
tymattomimmat jasenet vastaamatta? Onkin kiinnostavaa pohtia, millaiseksi yhdistykseen tyy-
tymattomien lukumaara olisi kohonnut, jos lahes kaikki tai kaikki jasenet olisivat vastanneet
kyselyyn. Vai onko kuitenkin niin, etta ne jasenet, jotka eivat vastanneet kyselyyn ovatkin
tyytyvaisia nykyiseen toimintaan ja eivat kokeneet tarvetta uudistuksille? Ehka he sen vuoksi

eivat nahneet tarpeelliseksi vastata lainkaan.
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Yhdistyksen tarve talle kyselylle oli ilmeinen, koska jarjestettyjen tapahtumien osallistuja-
maarat olivat olleet vahaisia. Yhdistys toivoi, etta vahan tai ei lainkaan toimintaan osallistu-
vat jasenet perustelisivat syita osallistumattomuudelleen ja yhdistys pystyisi niiden pohjalta
tekemaan johtopaatoksia ja suunnittelemaan tulevaa toimintaansa. Valitettavasti saadut vas-
taukset olivat kuitenkin melko niukkoja ja niita ei ollut kovin paljon. Vahaisen osallistumisen
syyt jakautuivat arkikiireiden, voimavarojen puutteen, kaukaisen sijainnin ja mielekkaan toi-
minnan puutteen kesken. Eraan vastaajan mukaan han ei osallistu toimintaan, koska mukana
on vain vanhoja ihmisia. Mielestani on ymmarrettavaa, etta kaukainen sijainti estaa aktiivisen
osallistumisen. Toisaalta mika estaa kauempana asuvia jasenia jarjestamasta omaa toimintaa
ja kutsumasta Hyvinkaalla asuvia jasenia vierailulle? Ja eihan yhdistyksen toimijajoukko aina-
kaan nuorru, jos nuoremmat toimijat jaavat kotiin. Muutos lahtee aina itsesta ja omasta tah-

dosta.

Kuten saattoi odottaa, jasenet osallistuvat mieluummin tuleviin tapahtumiin, kuin jarjestavat
niita. On kuitenkin selvaa, etta jos ei ole tarpeeksi jarjestavia jasenia, ei ole myoskaan mi-
taan toimintaa johon osallistua. Molempia siis tarvitaan. Kuten edella kerroin, niin vastaajien
keski-ika nousi melko korkeaksi ja tama on mielestani yksi syy siihen, miksi tulevaan toimin-
taan osallistumisen kiinnostus jai vaisuksi. Vanhemmat toimijat eivat ole enaa itse halukkaita
olemaan aktiivisempia ja odottavat nuorempia toimijoita ottamaan suurempaa roolia. Olisiko
nyt nuorempien jasenten aika jarjestaa ja vanhempien osallistua? Vai onko hetken paasta
enaa mitaan, mihin osallistua, jos ei ole ketaan jarjestamassa toimintaa? Kuten eras vastaaja
totesi, toiminnan loppuminen koskettaa eniten juuri nuorempia perheita, ja sen vuoksi heidan

mukaantulonsa on tarkeaa.

Yhdistyksen tiedottaminen ja kotisivut saivat paljon kritiikkia. Eniten kritiikkia tuli vanhentu-
neista tiedoista. On ymmarrettavaa, etta jos yhdistyksen kotisivuilla lukee tulevan toiminnan
kohdalla vain vanhentuneita tapahtumia, se herattaa narkastysta. Ajantasainen tieto, paik-
kansapitavat yhteystiedot ja positiivisten asioiden esille tuominen ovat tarkeita ja ne varmas-
ti omalta osaltaan luovat myonteista mielikuvaa yhdistyksesta ja tuovat mahdollisesti uusia
jasenia mukaan toimintaan. Mielestani yksi kiinnostava ehdotus tiedottamisen parantamiseksi
oli erillisen yhteyshenkilon nimeaminen. Yhdistyksesta kiinnostuneet voisivat ottaa haneen
yhteytta, jos taman henkilon yhteystiedot ja toimenkuva olisivat nakyvissa kotisivuilla. Voisi-

ko tama yhteyshenkilo olla mahdollisesti osa-aikaisesti palkattava toiminnanjohtaja?

Vertaistukiryhmalle olisi selvasti yhdistyksen jasenten keskuudessa tarvetta. Moni vastaaja
koki vertaistukiryhman perustamisen tarpeelliseksi erityisesti pikkulapsiperheille. Toisaalta
yhtaan alle 10-vuotiaan kehitysvammaisen lapsen vanhempaa ei vastannut kyselyyn, joten ei
voida sanoa, etta pikkulapsiperheilla itsellaan olisi tarvetta vertaistukiryhmalle. Vertaistuki-

ryhmien toivottiin myos kokoontuvan erilaisten teemojen muodossa ja mahdollisia asiantunti-



56

joita toivottiin kertomaan palveluista ja edunvalvonnasta. Tama on varmasti hyva ja toteut-
tamiskelpoinen idea. Toisaalta vertaistukiryhman tarkoitus on, etta samassa elamantilantees-
sa olevat jakavat kokemuksiaan ja keskustelevat keskenaan toisiaan tukien. Voisiko asiantun-
tijaluennot siis jarjestaa jonkun muun toiminnan yhteydessa tai jarjestaa erillisia luentoilto-

ja?

7.3 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Kyselytutkimuksen mittauksen laatuun ja luotettavuuteen vaikuttavat sisallolliset, tilastolli-
set, kulttuuriset, tekniset ja kielelliset seikat. Luotettavuudesta puhuttaessa on tarpeen erot-
taa kaksi perustetta toisistaan: validiteetti ja reliabiliteetti. Validiteetti tarkoittaa patevyytta
ja reliabiliteetti luotettavuutta ja toistettavuutta. Tiivistetysti ilmaistuna validiteetti kertoo,
mitataanko sita, mita oli tarkoitus ja reliabiliteetti kertoo, kuinka tarkasti mitataan. Validi-
teetti on mittauksen luotettavuuden kannalta tarkeampi peruste, silla jos ei mitata oikeaa

asiaa, ei reliabiliteetilla ole mitaan merkitysta. (Vehkalahti 2008, 40—41.)

Tutkimuksen luotettavuutta voivat heikentaa monet asiat tutkimuksen aikana. Satunnaisvir-
heita saattaa aiheuttaa esimerkiksi se, etta vastaaja muistaa vastatessaan jonkin asian vaarin
tai ymmartaa asian tutkijan kanssa eri tavalla. Luotettavuutta voi heikentaa myos se, etta
tutkija merkitsee vastaajan vastauksen vaarin tai tekee tallentamisen aikana virheita. (Vilkka
2005, 162.) Eras kyselytutkimuksen luotettavuuden ilmaisin on vastausprosentti. Se kertoo,
kuinka moni otokseen valituista henkiloista vastasi kyselyyn. Otoshan poimitaan siten, etta se
edustaa perusjoukkoaan, mutta jos vastausprosentti jaa kovin alhaiseksi, edustavuus saattaa
jaada kyseenalaiseksi. (Vehkalahti 2008, 44.) Tassa tutkimuksessa tutkimuksen aineistona oli
koko perusjoukko eli kaikki yhdistyksen jasenet, ja noin kolmasosa (30,8 %) heista vastasi ky-
selyyn. Tutkimuksen edustavuus ei siis vastausprosentin perusteella ole optimaalisin ja luotet-
tavuus karsii alhaisen vastausprosentin vuoksi. Mielestani tuloksia ei voida yleistaa koskemaan
koko yhdistyksen mielipidetta, koska koko perusjoukosta kaksi kolmasosaa jatti vastaamatta.
Tulokset antavat kuitenkin suuntaa jaseniston mielipiteista ja toiveista. Vehkalahden (2008,

44) mukaan kyselytutkimuksen tyypilliset vastausprosentit ovat nykyisin alle 50 %: n suuruisia.

Kokonaistutkimuksessa kaikilla on yhtalainen mahdollisuus osallistua tutkimukseen. Kaikki ei-
vat kuitenkaan kayta mahdollisuuttaan, joten lopullisiin tuloksiin sisaltyy paljon spekulointia.
(Vehkalahti 2008, 45.) Taman tutkimuksen kyselylomakkeet lahetettiin Hyvinkaan Kehitys-
vammaisten Tuki ry:n jasenille postitse. Saattaa olla mahdollista, etta kaikki jasenet eivat ole
saaneet kyselylomaketta tai vastauksen lahettamisessa on ollut ongelmia. Nama asiat voivat
mahdollisesti vaikuttaa kyselyn luotettavuuteen. Kyselyyn vastaamisen aikana oli kuitenkin
mahdollista saada neuvoa ja opastusta seka minulta etta yhdistyksen entiselta puheenjohta-

jalta. Meidan yhteystietomme oli ilmoitettu saatekirjeessa. On myos mahdollista, etta osa
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jasenista ei vastannut kyselyyn siksi, etta he eivat osanneet muodostaa mielipidettaan kysyt-
tavasta asiasta tai eivat ymmartaneet kysymyksia ja tutkimuksen tarkoitusta. Jotkut jasenista
taas eivat vastanneet kenties siksi, etta heille yhdistyksen toiminta ja tulevaisuus eivat ole

tarkeita. Kyselyn pituus saattoi myos osaltaan vaikuttaa vahaiseen vastaajamaaraan.

Tutkimusta tehdessaan tutkijan tulee noudattaa eettisia periaatteita, joihin sisaltyvat normit,
arvot ja hyveet. Hyvaan tutkimukseen kuuluvat hyvat tieteelliset tavat. Tutkimuksen kysy-
myksenasettelu ja tavoitteet, aineiston keraaminen ja kasittely, tulosten esittaminen ja ai-
neiston sailytys eivat saa loukata tutkimuksen kohderyhmaa tai tiedeyhteisoa. Yksi tutkimuk-
sen eettisista kulmakivista on lisaksi anonymisointi eli vastaajien henkilotunnisteiden poista-
minen. (Vilkka 2007, 89—90.)

Itselleni tarkeat eettiset kysymykset opinnaytetyota tehdessani olivat vastaajien anonymitee-
tin sailyttaminen ja kohderyhman loukkaamattomuuden varmistaminen. Mielestani onnistuin
hyvin sailyttamaan vastaajien anonymiteetin. Opinnaytetyon tarkoituksena oli vain kerata
tietoa yhdistyksen jasenilta, eika henkilotietoja kysytty missaan vaiheessa. Mielestani tutki-
muksen kohderyhmaa ei myoskaan loukattu tutkimuksen aikana millaan tavalla, eli siinakin
onnistuin omasta mielestani hyvin. Kyselylomakkeen (Liite 1) kysymykset laadittiin yhteistyos-
sa ohjaajien ja yhdistyksen hallituksen kanssa ja ne pyrittiin muotoilemaan niin, etta kysy-
mykset eivat olisi savyltaan loukkaavia vaan kohteliaita ja kunnioittavia. Olen myos pyrkinyt
aineistoa analysoidessani tarkastelemaan vastauksia objektiivisesti ja selittamaan saatua ai-
neistoa asiapohjaisesti ja kohderyhmaa arvostavasti. Eettiset kysymykset ja niiden tarkastelu
kuuluivat koko opinnaytetyoprosessiin ja tarkastelin niita pitkin matkaa. Mielestani tutkimuk-
sen luotettavuus ja eettisyys limittyvat toisiinsa koko tutkimuksen ajan ja niita voidaan myos
tarkastella yhdessa. Ne heijastelevat toisiaan siten, etta luotettavuutta voidaan tarkastella
eettisilla kysymyksilla ja tutkimuksen etiikkaa voidaan tarkastella luotettavuuden kautta.
Opinnaytetyota tehdessani olen pyrkinyt huomioimaan nama asiat ja toimimaan niiden pohjal-

ta.

7.4  Opinnaytetyoprosessi ja ammatillinen kasvu

Opinnaytetyon tekeminen on ollut mielenkiintoista ja haastavaa. Aikaa tyon tekemiseen on
mennyt kaiken kaikkiaan noin kahdeksan kuukautta. Aloitin tyon syyskuussa 2012 ja valmiiksi
sain sen huhtikuussa 2013. Pysyin suunnitellussa aikataulussa hyvin, koska asetin itselleni pie-
nia valitavoitteita. Valitavoitteiden saavuttaminen motivoi minua aina seuraavaa tavoitetta
kohti ja kannusti jatkamaan. Valilla on ollut hetkia, etta tyo on junnannut kauan aikaa pai-
koillaan, enka ole juuri saanut muutamaa lausetta enempaa tekstia. Onneksi vastapainona
ovat olleet sellaiset hetket, kun olen lyhyen ajan sisalla saanut paljon aikaiseksi ja paassyt

tyossa eteenpain.
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Halusin tehda opinnaytetyon yksin muutamastakin syysta. Elamantilanteeni on pienen lapsen
aitina sellainen, etta aikataulujen yhteensovittaminen toisen opiskelijan kanssa olisi ollut
haastavaa ja halusin tehda taman tyon yksin ja saada siita aivan omannakoiseni. Uskon kui-
tenkin, etta kaverista olisi ollut tassa projektissa varmasti hyotya. Nyt minulla ei ollut ketaan
rohkaisemassa, potkimassa eteenpain ja jakamassa kokemuksia. Onneksi molemmat ohjaajani

ja oma perhe ovat tukeneet minua koko prosessin ajan.

Paadyin maarallisen aineiston analysoinnin kohdalla SPSS tilasto -ohjelmaan, koska se on mi-
nulle tutuin tilasto-ohjelma. Ohjelman kaytosta oli kuitenkin jo muutama vuosi aikaa ja jou-
duinkin melko paljon opettelemaan ja kertaamaan sen kayttoa. Sain onneksi paljon ohjausta
opinnaytetyon ohjaajaltani. Emme aina valttamatta tavanneet, vaan sain myos ohjausta sah-
kopostin valityksella. Lahetin aika-ajoin molemmille ohjaajilleni sahkopostilla opinnaytetyoni

luettavaksi, jotta suunta pysyisi oikeana ja saisin rakentavaa palautetta.

Koko opinnaytetyoprosessi on ollut jatkuvaa oppimista minulle itselleni. Osaamiseni karttui
tyon edetessa ja tutkimusprosessin vaiheet selkiytyivat samaan aikaan. Opin tyon aikana myos
yhdistystoiminnasta paljon, joskaan en tarpeeksi. Olen huomannut, etta pienetkin teot ovat
merkittavia ja aina ei tarvitse keksia pyoraa uudelleen, jotta asiat menisivat eteenpain. Niin-
kin pieni asia kuin kahvitarjoilu saattaa jollekin yhdistystoiminnassa mukana olevalle olla erit-
tain tarkeaa ja syy osallistumiselle. Olen huomannut, etta kolmannella sektorilla on iso merki-
tys yhteiskunnassa vallitsevien epakohtien nakyvaksi tekemisessa. Kuka muu kehitysvammaisia
ja heidan perheitaan puolustaisi, elleivat he itse? Kuka muu ajaisi heidan toiveitaan ja vaatisi
heille palveluita, elleivat he itse? Enta millainen on oma panokseni tulevana sosiaalialan am-
mattilaisena? Onko minulla halua ja kykya olla yhdistystoiminnassa mukana? Halua on varmasti
ja mahdollisesti kykyakin, kunhan muistan toimia ilon kautta ja nahda myos vaikeissa asioissa

positiiviset puolet.

Olen pyrkinyt tassa tyossa pitamaan omat mielipiteeni ja ajatukseni selvasti erillisina. Haluan
kuitenkin tuoda myos omia ajatuksiani esiin, koska koen, etta minulla on opinnaytetyon teki-
jana siihen seka velvollisuus etta oikeus. Olen pohtinut paljon sita, miten itse kehittaisin yh-
distysta ja kuinka siita saisi kiinnostavamman. Luulen, etta lahtisin kehittamaan yhdistysta
paivittamalla toimintaa ja toimintatapoja. En ole varma, kuinka hyva on olla tana paivana
yhden asian liike. Verkostoituminen olisi mielestani erittain tarkeaa ja kehitysvammaisuus on
vain yksi vammaisuuden muoto. Voisiko kehitysvammaisten tukiyhdistys olla esimerkiksi vam-
maisten tukiyhdistys? Lahtisin yhdistyksen kehittamisessa myos paivittamaan monia muita asi-
oita taman paivan mukaisiksi. Iso ongelma Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tukiyhdistyksessa
on, etta sinne ei saada nuoria tekijoita mukaan. Miksi? Itse ajattelen, etta jos halutaan saada

nuoria ihmisia mukaan toimintaan, niin pitaa menna sinne, missa nuoret ovat. Sosiaalisella
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medialla on nykyaan iso merkitys verkostoitumisessa ja asioiden eteenpain viemisessa. Mieles-
tani yhdistyksen kannattaisi palkata osa-aikainen toiminnanjohtaja, joka pystyisi ottamaan
pallon haltuun tassa asiassa. Myos erilaisten kampanjoiden ja tempausten jarjestaminen esi-

merkiksi kauppakeskuksissa olisi hyva keino lahestya nuoria ihmisia.

Yhdistystoimintaa pitaisi hivenen nykyaikaistaa ja sen pitaisi vastata myos nuorempien ihmis-

saisi ostettua samalla lounaan ja paikalla olisi myos elavaa musiikkia. Verkostoituminen on

tassakin kohtaa avainasemassa. Yhdistystoiminnan kehittaminen ei kuitenkaan tarkoita arvo-
jen muokkaamista. Yhdistyksen toimintatapoja pitaisi kuitenkin tarkastella uudesta perspek-
tiivista ja toimintaa pitaisi toteuttaa uudistusten kautta, unohtamatta yhdistyksen arvoja ja

perimmaista toimintatarkoitusta.

7.5 Jatkotutkimuksen aiheita

Jatkotutkimusaiheena opinnaytetyolleni voisi olla tassa tyossa esille nousseen tempauksen
jarjestaminen Kauppakeskus Willassa. Tempauksen tarkoituksena olisi lisata ihmisten tietoi-
suutta Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:sta ja tuoda uusia jasenia yhdistykseen. Tempa-
uksen voisivat jarjestaa Laurea ammattikorkeakoulussa opiskelevat sosionomit, sairaanhoita-
jat tai terveydenhoitajat. Jatkotutkimuksessa voisi hyodyntaa tassa tutkimuksessa esille nous-

seita asioita ja niiden pohjalta lahtea kehittamaan yhdistyksen toimintaa.

Yhdistyksen jasenten parissa voisi tehda pienella otoksella myos laadullisen tutkimuksen, jos-
sa osallistujat kertovat mita yhdistykseen kuuluminen heille merkitsee ja kuinka toiminta vai-

kuttaa heidan elamanlaatuunsa ja hyvinvointiinsa.
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Liitteet

Liite 1. Kyselylomake

{

Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry
Jasenkysely 2013

Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry haluaa kehittaa toimintaansa enemman jaseniston tar-
peita vastaavaksi. Siksi toivomme saavamme jasenten mielipiteita ja ideoita yhdistyksen toi-
minnan kehittamiseen ja toteuttamiseen ohessa olevan kyselyn avulla. Tama kysely lahete-

taan kaikille yhdistyksen 117 jasenelle/jasenperheelle. Vastaamalla kyselyyn olette mukana

yhdistyksen toiminnan kehittamistyossa.

Kyselyyn vastaatte anonyymisti eli ilman nimea. Postituksen ja vastausten vastaanottamisen
hoitaa yhdistys. Osa kysymyksista on monivalintakysymyksia, joihin vastataan ympyroimalla
valittu vastausvaihtoehto. Kysymyslomakkeessa on myos avoimia kysymyksia, joihin vastataan
vapaasti ja omin sanoin. Voitte jatkaa vastauksianne myos lomakkeen toiselle puolelle. Toi-
voisimme, etta vastaisitte kaikkiin kysymyksiin, silla vastausaineiston analysoinnin kannalta se

on oleellisen tarkeaa.

Pyydamme palauttamaan vastauksenne postitse yhdistykselle 31.1.2013 mennessa.

Kyselyn mukana on palautuskuori, joten teille ei aiheudu vastaamisesta mitaan kuluja.
Kysely suoritetaan Laurea ammattikorkeakoulun sosionomi-opiskelija Annaleena Kalliokosken
opinnaytetyon osana. Kysely tehdaan yhteistyossa Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:n ja
Laurea Hyvinkaa ammattikorkeakoulun kanssa. Opinnaytetyo valmistuu kevaalla 2013. Valmis
opinnaytetyo on luettavissa myohemmin internetissa. Valmiin opinnaytetyon tarkka osoite

THESEUS - tietokannassa ilmoitetaan myohemmin yhdistyksen kotisivuilla.
KIITOS VASTAUKSESTANNE!

Annaleena Kalliokoski

Laurea Hyvinkaa ammattikorkeakoulu

Lisatietoja saa tarvittaessa
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Anja Tauriaiselta p. 0505013175 anjuttali@gmail.com
Annaleena Kalliokoskelta  p. 0445313088 annaleena.kalliokoski@laurea.fi

{

Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry

ESITIEDOT (Ympyroikaa oikea vaihtoehto)

1. Oletteko
1) Kehitysvammainen
2) Kehitysvammaisen lapsen aiti
3) Kehitysvammaisen lapsen isa
4) Kehitysvammaisen muu sukulainen
5) Joku muu
2. lkanne

3. Jos perheessanne on kehitysvammainen henkilo, minka ikainen han on?
1) Alle 10-vuotias
2) 10-15-vuotias
3) 16-25-vuotias
4) 26-35-vuotias
5) 36-50-vuotias
6) Yli 50-vuotias

4. Kuinka monta vuotta olette olleet Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:n jasen? -

5. Kuinka saitte tietaa Hyvinkaan Kehitysvammaisten Tuki ry:sta?
1
2

) Internetista
)

3) Terveydenhuollosta
)
)

Lehdesta

4) Tuttavilta

5) Muusta lahteesta, mista?

6. Miksi liityitte jaseneksi?
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YHDISTYKSEN NYKYINEN TOIMINTA

7. Mihin seuraaviin yhdistyksen jarjestamiin tapahtumiin tai tilaisuuksiin olette viimeisen vuo-
den aikana osallistuneet? (Voitte ympyroida useamman vaihtoehdon)

1) Kesaleiri

2) Talvirieha

3) Puurojuhla

4) Ystavanpaivan tanssiaiset

6

7) Vanhempainkerho

Kesaretki

)
)
)
5) Kevatkauden paattajaiset
)
)
8) Musiikkikerho
9) Markkinat
8. Kuinka usein osallistutte yhdistyksen toimintaan?
1) Viikoittain
2) Kerran kuukaudessa
3) Muutaman kerran vuodessa
4) Kerran vuodessa tai harvemmin
5) En osallistu lainkaan
9. Jos vastasitte kysymykseen 8, etta osallistutte harvemmin kuin kerran vuodessa tai ette

lainkaan yhdistyksen toimintaan, niin miksi ette osallistu?

10. Kuinka tyytyvainen olette yhdistyksen nykyiseen toimintaan?
1. Erittain tyytyvainen
2. Tyytyvainen
3. En taysin tyytyvainen
4, Tyytymaton

5. En osaa sanoa

11. Mihin yhdistyksen jarjestamaan toimintaan olette olleet tyytyvainen/tyytymaton?
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YHDISTYKSEN TOIMINTA TULEVAISUUDESSA

12. Kuinka kiinnostunut olisitte osallistumaan aktiivisemmin yhdistyksen toimintaan? (Ympy-
roikaa tekstin edessa olevista numeroista, kuinka kiinnostunut olisitte osallistumaan seuraa-
viin yhdistyksen toimintoihin. 1= Erittain kiinnostunut, 2= Jonkin verran kiinnostunut, 3= En

lainkaan kiinnostunut)

1 2 3 Hallituksen jasenena toimiminen

1 2 3 Tapahtumien jarjestaminen

1 2 3 Tapahtumiin osallistuminen

1 2 3 Varojen ja lahjoitusten keraaminen
1 2 3 Kasitoiden tekeminen

1 2 3 Uusien jasenien hankkiminen

1 2 3 Koulutuksiin osallistuminen

13. Millaisia toiveita teilla on yhdistyksen tulevan toiminnan suhteen?

14. Miten yhdistyksen jasenmaaraa saataisiin kasvatettua?

15. Yhdistyksella on kotisivut osoitteessa http://www.hyvinkaankvt.net. Kuinka usein vierai-
lette kotisivuilla?

1) Paivittain
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2
3

) Kerran viikossa
)

4) Muutaman kerran vuodessa
)
)

Kerran kuukaudessa

5
6

Harvemmin kuin kerran vuodessa

En ole vieraillut sivuilla

16. Miten toivoisitte kotisivuja kehitettavan nykyisesta? Mita muita ehdotuksia tiedottamisen

parantamiseksi teilla olisi?

17. Kannatatteko osa-aikaisen toiminnanjohtajan palkkaamista yhdistykseen?
1) Kylla 2) En

18. Olisiko vertaistukiryhmalle mielestanne tarvetta?
1) Kylla 2) Ei

19. Jos vastasitte kysymykseen 18. kylla, niin millaista vertaistukiryhmaa tai vertaistukitoi-

mintaa toivoisitte?
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Liite 2. Sopimus opinnaytetyon tekemisesta toimeksiantajalle

SOPIMUS OPINNAYTETYON TEKEMISESTA TOIMEKSIANTAJALLE

Opinnadytetyon toimeksiantaja
Toimeksiantajan yhteystiedot
Tyoeldaman ohjaaja, valttamaton
Tyoelaman ohjaajan yhteystiedot
Opinnadytetyon tekija
Opinndytetyon tekijan yhteystiedot
Opinndytetyon ohjaaja
Opinnaytetyon ohjaajan yhteystiedot
Opinndytetyon nimi

Opinndytetyon valmistumisajankohta

Kuvaus toimeksi annettavasta opinnaytetyosta
Sutaa  (adwistza  fePeta

Vastike

« toimeksiantaja maksaa opiskelijalle tyon tekemisesta O
« toimeksiantaja maksaa ammattikorkeakoululle tyon tekemisesta O
» toimeksiantaja ei maksa tyon tekemisesta B

Toimeksiantajan allekirjoitus Opinnaytetyon tekijan allekirjoitus



