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Opinnaytetyon tavoitteena oli selvittaa, miltd oman kehitysvammaisen lapsen muutto
asumisyksikkdon on vanhemmista tuntunut ja mitka asiat siihen ovat vaikuttaneet.
Opinnaytetyon tarkoituksena oli saada lisaa tietoa ja ymmarrysta kehitysvammaisten
henkildiden vanhempien kokemuksista ja tuntemuksista. Saatu tieto on laajalti
merkityksellista yhteiskunnallisesti, silla sen avulla voidaan kehittaa ja tarjota oikeanlaisia
palveluita kehitysvammaisille ja heidan laheisilleen. Kehitysvamma-alan tyontekijat voivat
hyddyntaa saatuja tietoja esimerkiksi laheisten kohtaamistilanteissa seka muutoinkin
tydskentelyssaan.

Tutkimus toteutettiin laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena. Aineistonkeruu tapahtui
anonyymisti vastattavan verkkokyselyn avulla, johon vastasivat vanhempia, joiden
kehitysvammainen aikuisikainen (28-55-vuotias) lapsi asuu Keski-Pohjanmaan
hyvinvointialue Soiteen kuuluvassa palveluasumista ja tehostettua palveluasumista
tarjoavassa asumisyksikossa. Kyselyyn tuli seitseman vastausta. Aineiston analyysi tehtiin
teoriasidonnaista sisallonanalyysimenetelmaa kayttaen.

Tuloksista ilmeni, etta kehitysvammaisen lapsen muutto asumisyksikkoon oli herattanyt
vanhemmissa monenlaisia tunteita. Tassa opinnaytetydssa korostuu myds yhteistyon tarkeys
asumisyksikon ja laheisten valilla. Johtopaatdoksena voidaan todeta, etta kehitysvammaisen
lapsen muutto asumisyksikkoon on vanhemmille suuri tunteita herattava elamanmuutos,
mutta luottamus ja toimiva vuorovaikutus vanhempien ja tyontekijoiden valilla voivat auttaa
siihen sopeutumiseen.
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The aim of this thesis was to examine how parents feel when their developmentally disa-
bled son or daughter is moving to a service housing or supported housing. The purpose of
this thesis is to obtain more knowledge about the experiences and feelings of parents of
developmentally disabled children. The information obtained is significant, because it could
be used to develop and offer the right kind of services to developmentally disabled people
and their relatives. In addition, the employees in the field of developmental disabilities
could exploit the information in their work.

The study was conducted as a qualitative study. The data is collected through an anony-
mous online survey within the wellbeing services county of Central Ostrobothnia. The par-
ents who participated in the study had an adult-aged (28-55-year-old) developmentally
disabled child. The survey got seven answers. The data was analyzed by using theory-
driven content analysis.

The results showed that the moving of a developmentally disabled child to a housing unit
had aroused a wide range of emotions in the parents. This thesis highlights the importance
of cooperation between the housing unit and relatives. In conclusion, it can be said that the
moving process is an emotional life change for parents, where effective interaction and
trust between parents and employees have a huge impact on adaptation.
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1 JOHDANTO

Suomessa on kymmenia tuhansia kehitysvammaisia henkildita, joista useat tuhannet asuvat
kehitysvammaisille tarkoitetuissa asumisyksikoissa. He ovat aina joidenkin lapsia, oli ky-
seessa minka ikainen tahansa. Vanhemmille kehitysvammaisen lapsen muutto kotoa asumis-
yksikk6on on elamanmuutos, joka voi herattaa paljon erilaisia tunteita. Muuton taustalta voi
I0ytya moninaisia syita ja vaikuttavia tekijoita, joita ulkopuolinen ei valttamatta tule ajatelleek-

sikaan. Muuttoon on voitu valmistautua niin henkisesti kuin konkreettisesti.

Tassa opinnaytetydssa perehdytaan kehitysvammaisen henkildn vanhempien nakdkulmaan.
Tavoitteena on selvittaa, miltd oman kehitysvammaisen lapsen muutto asumisyksikkdon on
tuntunut ja mitka asiat ovat vaikuttaneet siihen. Tutkimuksen tarkoitus ja yhteiskunnallinen
merkitys on lisata tietoa ja ymmarrysta vanhempien tunteista ja kokemuksista, jotta voitaisiin
kehittaa ja tarjota oikeanlaisia palveluja ja tukimuotoja. Asiakaslahtdisyyden on ulotuttava
my0s kehitysvammaisen asiakkaan vanhempiin ja laheisiin, silla heilla voi olla suuri rooli ja
merkitys kehitysvammaisen elamassa. He voivat olla laittaneet kehitysvammaisen henkilon

heidan oman terveytensa ja hyvinvointinsa edelle turvaamalla hanen hoitonsa ja oikeudet.

Ymmarryksen ja informaation lisdantyessa, myods perheiden ja asumisyksikdiden valinen yh-
teistyd voi parantua, ja kehitysvamma-alan tyontekijat voivat hyddyntaa tietojaan laheisten
kohtaamistilanteissa seka muutoinkin tyoskentelyssaan. Tutkimukseni tuloksia voisi mahdolli-
sesti hyodyntaa myos vertaistuellisessa nakokulmassa. Palveluita voidaan kehittaa ja lisata,
kun ymmarretaan, miltd myos asiakkaan laheisista oikeasti tuntuu. Kun palveluita onnistu-

taan kehittamaan, lisdantyy myos hyvinvointi.



2 OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT

2.1 Aiheen valinta ja perustelu

Mielenkiinto opinnaytetyon aihetta ja kehitysvamma-alaa kohtaan juontaa juurensa omaan
henkilokohtaiseen elamaani kehitysvammaisen siskona seka tydkokemukseeni kehitysvam-
maisten henkildiden parissa. Erityisesti aiheessa on kiinnostanut vanhempien perspektiivi
tunteineen, ajatuksineen ja kokemuksineen ja kuinka ne mahdollisesti eroavat toisistaan. Ke-
hitysvammainen sisarukseni on jo edesmennyt lapsuudessani, mutta vanhempani ovat aikoi-
naan joutuneet paatoksen eteen hanen muutostaan palvelukeskukseen. Olen kuullut heilta
paljon aiheeseen liittyen, ja heidan kokemuksistaan myos sain opinnaytetyohoni inspiraatiota

ja erilaisia nakokulmia, joista lahdin empiirista tietoa hakemaan.

Aihe on ajantasainen ja yhteiskunnallisesti merkittava, koska kehitysvammaisia henkildita on
jatkuvasti eri elamanvaiheissa ja he ovat osa yhteiskuntaamme. Kehitysvammaisia henkilita
syntyy aina lisa3, silld lahtékohtaisesti kehitysvammaisuutta ei voida ennaltaehkaista (Aberg,
2021). Useilla heista tulee eteen itsenaistyminen lapsuudenkodista, mika voi olla suuri ela-
manmuutos itse kehitysvammaiselle kuin myds hanen vanhemmilleen. Siksi aiheesta on
hyva olla tietoa myods vanhempien nakokulmasta, jotta heidat osataan kohdata oikein ja tar-

jota heille oikeanlaista tukea.

2.2 Tavoitteet, tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Tutkimukseni tavoitteena on saada selville, miltd vanhemmista on tuntunut kehitysvammai-
sen lapsen muutto asumisyksikkdon seka mitka asiat siihen ovat vaikuttaneet. Opinnayte-
tyodni tarkoituksena on saada lisaa tietoa ja ymmarrysta kehitysvammaisten henkiléiden van-
hempien kokemuksista ja tuntemuksista, jotta vammaispalveluita seka sosiaali- ja terveys-
alan tyontekijoiden tyoskentelya voitaisiin kehittaa. Valmista opinnaytetyota voi myos pitaa

oivana vertaustuen lahteena muilla vanhemmille, joilla on sama tilanne tulossa tai parhaillaan



meneillaan. Aihe ja tutkimus rajautuivat aluksi noin kymmenen vuoden sisalla tehostetun pal-
veluasumisen yksikkodn muuttaneiden kehitysvammaisten henkildiden vanhempien koke-

muksiin.

Tutkimuksen tarkoituksena on saada lisaa tietoa ja ymmarrysta kehitysvammaisten henkiloi-
den vanhempien ajatusmaailmasta ja tarpeista, jotta voitaisiin kehittaa ja tarjota oikeanlaisia
palveluja ja tukea muuttovaiheeseen. Tasta aiheesta ja nakokulmasta 10ytyi melko niukasti
tutkimustietoa, mika viestii siita, etta tahan aiheeseen ei valttamatta olla viela perehdytty tar-
peeksi. Tutkimustiedonpuute itsessaan on oiva peruste talle tutkimukselle. Talla opinnayte-
tyolla haluan nostaa kehitysvammaisten henkildiden vanhempien aanta ja kokemuksia kuulu-

viin.

Tutkimuksen tutkimusongelman ratkaisemiseksi muodostui muutama seuraavanlainen tutki-

muskysymys:

1. Miltd elamanmuutos on vanhemmista kokonaisuudessaan tuntunut?
2. Miten he kokivat prosessin ja saamansa tuen?

3. Millaista tukea vanhemmat olisivat mahdollisesti kaivanneet tilanteeseen?

2.3 Yhteistyotaho

Tutkimus toteutui yhteistydssa Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue Soiten kanssa, joka jarjes-
taa julkiset sosiaali- ja terveydenhuollon seka pelastustoimen palvelut Keski-Pohjanmaalla
kahdeksan kunnan alueella. Soite tarjoaa kehitysvammaisille erilaisia asumispalveluita, joi-
den tavoitteena on arjen sujuvuus seka mielekas ja turvallinen arki (Soite, i.a.-b). Tutkimuk-
sessa syvennyttiin Soiteen kuuluvista kehitysvammaisten asumisyksikoista tehostettua palve-
luasumista tarjoaviin yksikoihin, joihin muuttaneiden kehitysvammaisten henkildiden vanhem-
pia pyydettiin osallistumaan tutkimukseen. Soiten alueella on talla hetkella yhdeksan tehos-

tettua palveluasumista tarjoavaa yksikkoa.
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3 KEHITYSVAMMAISUUS

3.1 Maaritelma

Suomessa on arviolta noin 50 000 kehitysvammaista ihmista, joilta vain osalta 16ytyy kehitys-
vammadiagnoosi, ja heista vain osa kayttaa kehitysvammaisille tarkoitettuja palveluja tai saa
sen perusteella tukia (Kehitysvammaliitto i.a.). Kehitysvammaisuus nayttaytyy yksildllisesti,

mutta yleisesti silla tarkoitetaan vaikeutta oppia ja ymmartaa uusia asioita. Talldin lievemmin
kehitysvammainen henkilo voi tulla toimeen itsenaisemmin ja tarvita vain jollain elaman osa-

alueilla tukea, kun taas vaikeammin kehitysvammaiset henkilot tarvitsevat jatkuvaa tukea.

Kehitysvammaisuuden maarittelemiseen kaytetdan Suomessa WHO:n eli Yhdistyneiden
Kansakuntien alaisen Maailman terveysjarjeston kehittdmaa kansainvalista ICD-10-tautiluoki-
tusta, jonka mukaisesti alyllisessa kehitysvammaisuudessa mielen kehitys on estynyt tai epa-
taydellinen, kehitysiassa ilmaantuvat taidot kuten alylliset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset
kyvyt ovat heikentyneet seka myds lisaksi voi esiintya muitakin henkisia tai kehollisia hairioita
(Kari ym., 2020, s. 34).

Kehitysvammaiset inmiset tarvitsevat vaihtelevissa maarin apua ja tukea jokapaivaisen ela-
mansa tehtavista ja askareista suoriutumiseen, jotkut vahemman ja toiset taas enemman ja
jotkut jopa lahes kaikkiin toimintoihinsa (Seppala, 2017, s. 16). Kehitysvammaisuus on yh-
teiskunnassamme nahty sosiaalisena ongelmana, johon pitaisi Ioytaa jokin ratkaisu. Nama
ratkaisut ovat muuttuneet sadassa vuodessa moneen kertaan, ja samalla ovat muuttuneet ne

sanat ja kasitteet, joilla kehitysvammaisuudesta puhutaan (mts. 23).

Kehitysvammaisuuteen on useita syita (Kehitysvammaliitto, i.a.). Se voi johtua perintéteki-
jOista tai raskausajan ongelmista ja aidin raskaudenaikaisesta alkoholinkaytosta voi seurata
kehitysvammaisuutta tai oppimisvaikeuksia. Myds synnytyksen aikainen hapenpuute, lap-
suusian sairaus tai onnettomuus voivat aiheuttaa kehitysvammaisuutta. Kehitysvammaisuu-
den syy kuitenkin jaa tuntemattomaksi noin 50 prosentissa lievista ja noin 30 prosentissa vai-

keista kehitysvammoista.
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3.2 Luokittelu

Kehitysvammaisuutta voidaan luokitella neljaan eri asteeseen: lievaan, keskivaikeaan, vaike-
aan ja syvaan kehitysvammaisuuteen (Aberg, 2021). T4ll6in taidot sopeutua ymparistéon
ovat sita parempia, mita lievempi kehitysvamma on. Teoksessa kuvataan, etta lievasti kehi-
tysvammaiset henkilot oppivat yleensa lukemaan ja kirjoittamaan, mutta esimerkiksi omien
raha- ja paperiasioiden hoitaminen voi olla hankaa. Keskivaikeasti ja vaikeasti kehitysvam-
maiset henkilot tarvitsevat yleensa apua tai ohjausta arjessa, kuten ruokailuissa, peseytymi-
sessa, pukeutumisessa ja kodin ulkopuolella likkumisessa. Syvasti kehitysvammaiset henki-

|0t taas tarvitsevat apua kaikissa paivittaisissa toimissa.

ICD-10- luokituksen mukaisesti kehitysvammaisuuden astetta arvioidaan vakioiduilla alyk-
kyystesteilla (Verneri.net, 2024b). Kehitysvammaisiksi luokitellaan ne henkilét, joiden alyk-
kyysosamaara on alle 70 pistetta. Vaeston normaali alykkyysosamaaran jakauma on 80-120
pistetta. Alla olevaan taulukkoon 1 on koottuna edella mainitulta sivustolta I0ytyvan Rinta-
haan (2019) taulukkoa mukaillen eri kehitysvammaisuuden asteiden alykkyysosamaarat ja

niita vastaavat alykkyysiat.

Taulukko 1. Kehitysvammaisuuden asteet.

Kehitysvammaisuuden aste | Alykkyysosamaira (AO) | Alykkyysiki (AI) vuosina

Lieva 50-69 9-12
Keskivaikea 35-49 6—8
Vaikea 20-34 3-5

Syva Alle 20 Alle 2
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3.3 Lainsaadanto

Vammaispalveluista sdadetaan sosiaalihuoltolaissa (1301/2024), vammaispalvelulaissa
(380/1987) ja kehitysvammalaissa (519/1977). Hyvinvointialueet vastaavat padosin vammais-
palveluiden toteutuksesta (Sosiaali- ja terveysministerio, (STM), 2023). Talldin vammaiselle
henkildlle on laadittava henkildkohtainen palvelusuunnitelma hanen tarvitsemiensa palvelujen
ja tukitoimien selvittamiseksi. Sosiaali- ja terveysministerid on vastuussa vammaisten henki-
I6iden hyvinvoinnin ja terveyden edistamisesta, sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen kehit-

tamisessa seka palvelujen lainsaadanndsta ja toimeentulon turvaamisesta.

Vammaispalvelulakia ja kehitysvammalakia sovelletaan, mikali sosiaalihuoltolain perusteella
ei pystyta jarjestamaan riittavia palveluja (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista pal-
veluista ja tukitoimista 380/1987 4 §).
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4 VANHEMPANA KEHITYSVAMMAISELLE HENKILOLLE

4.1 Nakokulmia vanhemmuudesta kehitysvammaiselle

Erityista tukea tai hoitoa tarvitsevan tarpeet vaikuttavat merkittdvasti vanhempien ja koko per-
heen elamaan (Anttila, 2020). Arjen kuormittavuus vaatii vanhemmilta paljon, ja omasta jaka-
misesta on kiireessakin tarkea pitaa huolta. Kuten tyypillisesti kehittyvankin lapsen vanhem-
pana, myos erityista tukea tarvitsevan henkilon vanhempana olo voi tuntua seka raskaalta

etta antoiselta, mutta hiukan erilaisissa suhteissa ja eri tekijoineen.

Vanhemmuus ylipaatansa sisaltaa monenlaisia asioita, kuten vastuuta, rakkautta, kasvatusta
ja arkea. Vanhemmuuteen voidaan katsoa liittyvan myos erilaisia rooleja (kuvio 1). Yhtena
vanhemmuuden rooleina voidaan pitaa huoltajuutta, jonka tehtaviin kuuluvat esimerkiksi ra-
vinnon antaminen, vaatettaminen ja huolehtiminen puhtaudesta ja ymparistosta seka muista
perusvalmiuksista elamalle. Tyypillisesti kehittyvan lapsen varttuessa aikuisuuteen, jaa van-
hemman tehtavat ja velvollisuudet vahemmalle ja lopulta osa naista myds kokonaan pois lap-
sen itsenaistymisen ja aikuisuuden myota. Vanhemmuus kehitysvammaiselle voi erota sikali,
ettda nama tehtavat saattavat pysya mukana viela vuosikaudet ja jopa -kymmenet, etenkin jos

kehitysvammainen asuu viela kauemmin aikuisialladan lapsuudenkodissaan.
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Vanhemmuuden roolikartta®
Vanhemmuuden viisi keskeisti osa-aluetta

- keskustelija
- arkielimin taitojen opettaja - kluu_nlllclula .
- oikean ja viirin opetiaja - ristiriidoissa auttaja
- 1 j - kannustaja
mallin antaja . ; . . v .
Eldmén opettaja Ihmissuhdeosaaja - tunteiden hyviksyji

- arvojen vilittiji

- tapojen opettaja

- perinteiden vaalija

- spsiaalisten taitojen opettaja
- kauneuden arvostaja

- antecksiantaja/-pyytiji

- itsendisyyden tukija

- tasapuolisuuden toteuttaja
- perheen ja lapsen ihmis-

Lapsen tarpeet eri suhteiden vaalija
kehitysvaiheissa
- itsensd rakastaja
- hellyyden antaja Rakkauden antaja Rajojen asettaja
- lohduttaja
- mydtdeldja
= 5“‘]3‘:1133_ - fyysisen koskematto-
- hyviiksyji . muuden takaaja
- hyviin huomaaja Huoltaja - turvallisuuden luoja
- séiintdjen ja sopimusten
noudattaja ja valvoja
o - gin-sanoja
- ruoan antaja - puhtaudesta huolehtija - vuorokausirytmistéd huolehtija
- vaatettaja - ympiiristdsti huolehtija - omien rajojensa asettaja
- virikkeiden antaja - sairaudenhoitaja
Varsinais-Suomen lastensuojeluk untayhiyma - levon turvaaja - ulkoiluttaja
- rahan kiyttiji

Kuvio 1. Vanhemmuuden roolikartta (Ylitalo, 2011, s. 41).

Erityislapsiperheilla arki voi olla haastavaa myds sen vuoksi, kun tarvittavat palvelut saattavat
olla ikaan kuin pirstaloituneena (Ahonen & Lonnqvist, 2023, s. 149). Perheen on osattava itse
selvittaa heille kuuluvat palvelut ja hakea niita ja ponnisteltava saadakseen ne. Palvelujarjes-
telman pirstaleisuuden vuoksi palvelujen koordinoiminen ja yhteensovittaminen voi jaada
usein vanhempien vastuulle (mts.154). Teoksessa viitataan jarjestojen teettamiin selvityksiin,
joiden mukaan erityislapsiperheiden arki nayttaytyisi pahimmassa tapauksessa jatkuvana
taisteluna ja kaaoksessa elamisena (mts. 149). Erityislapsiperheet kuuluvat paljon palveluita
kayttaviin, ja palvelujen tarve heilla on pitkaaikaista seka lapsen kehityksen myo6ta muuttuvaa
(mts. 150). Teoksessa huomioidaan myo0s, etta erityislapsiperheiden elamanlaatuun vaikuttaa
vahvasti palvelujen saatavuus ja toimivuus, ja ihmisoikeudet toteutuvat loppujen lopuksi kui-

tenkin vain, jos ihnmisten tarpeita kuunnellaan.
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Mikali vanhemmat ovat kokeneet hankalaksi saada tarvitsemiaan palveluita kehitysvammai-
sen asuessa kotona, voi se vaikuttaa paatoksentekoon kehitysvammaisen muutosta. Lyhy-
ena esimerkkina, jos vanhemmat ovat joutuneet niin sanotusti taistelemaan palvelujen saami-
sen eteen, jotta kehitysvammaisen elama olisi mahdollisimman esteetonta kotona ja vanhem-
mat paasisivat tdihin ja muihin menemisiin, voi tuntua jopa helpommalta vaihtoehdolta kehi-

tysvammaisen muutto pois kotoa.

Ahonen ja Lonnqgvist (2023, s. 151) tahdentavat viitaten Suomen perustuslain (731/1999) si-
saltamiin palvelujarjestelmaan vaikuttaviin saannoksiin, etta palvelut kuuluvat jokaiselle, ja
niiden on oltava riittavia eli luotava yksilolle edellytykset taysipainoiseen elamaan. He selven-
tavat, ettd ihmisoikeuksia laitetaan kaytantoon palvelujarjestelman kautta; sosiaali- ja ter-
veyspalvelut ovat vammaisperheelle merkittava taho inmisoikeuksien ja ihmisarvoisen ela-
man toteuttamisen nakdokulmasta. He huomioivat (s. 151), ettd huomiota olisi kiinnitettava
koko perheen perus- ja ihmisoikeuksien toteutumiseen, silla lapsen erityisen tuen tarve vai-
kuttaa koko perheeseen. Ahonen ja Lonnquist (s. 154) kiteyttavat, etta perheet tarvitsevat

huolella laadittuja palvelusuunnitelmia, aktiivista palveluneuvontaa ja avointa tiedonkulkua.

Kangasluoto ym. (2015) ovat kirjoittaneet kirjan erityslapsen vanhemmaksi kasvamisesta ja
sen tuomista tunteita ja kokemuksista — kasvamisesta leijonan mittoihin pitaessaan lastensa
puolia. Teoksessa kerrotaan rehellisesti erityslapsen myota muuttuneesta elamasta ja tun-

teista.

Olen lapseni sairauden my6ta kahlannut 1api tunneviidakon. Myrskyt ovat minua
riepotelleet, auringon sateet hellineet, sadepisarat lohduttaneet. Olisinko jaksanut
elaa, jos olisin tiennyt etukateen, mita elama antaa minulle? Olisinko uskonut, jos
minulle olisi ennustettu, millainen taakka minun selkaani salytettaisiin? Toisaalta,
pystyisinko tuntemaan tana paivana naita ilon ja onnellisuuden helmia, jos minulle
ei olisi tata kaikkea annettu kannettavaksi? Lapseni on sairaalassa toisten ihmis-
ten hoidettavana, muiden autettavana. Mina en pysty tyttareni vaivaa poistamaan.
Siihen eivat pysty laakaritkaan. Hanta pidetaan hengissa letkulla, ei ruoalla. (Kan-
toluoto, 2015, s. 17).

Vaikka kehitysvammaisen lapsen kasvatukseen liittyy negatiivissavytteisesta nakokulmasta
kokemuksia ja tutkimuksia esimerkiksi kohonneeseen stressitasoon liittyen, on aiheesta

my0s positiivisia tutkimuksia kehitysvammaisen lapsen vaikutuksista vanhempiin (Ferrer ym.,
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2017, s. 904). Useammassa tutkimuksessa on itse asiassa paadytty tuloksiin, joissa kehitys-
vammaisen lapsen saaminen voisi muun muassa vaikuttaa myonteisesti perheen fyysiseen

ja henkiseen hyvinvointiin, seka edistaa henkilokohtaista kasvua, onnellisuutta ja perheen |a-
heisyytta. Tutkimukset ovat vahvistaneet kokonaisuudessaan, etta vanhemmilla on seka po-

sitiivisia etta negatiivisia nakokulmia kehitysvammaiseen lapseen liittyen.

Kehitysvammainen perheenjasen voi parhaimmillaan opettaa perheelle elamasta asioita, jota
vanhemmat seka muut perheenjasenet eivat valttamatta muuten olisi tulleet kohdanneeksi
elamassaan. Opit voivat liittya elaman rajallisuuteen, erilaisuuteen, suvaitsevaisuuteen, het-
kessa elamiseen, Kiitollisuuteen, tunteisiin, omaishoitajuuteen, sairauksiin, vuorovaikutuk-

seen seka moniin muihin asioihin.

4.2 Vanhempien hyvinvointi

Vanhempien hyvinvointi ja jaksaminen voivat vaikuttaa kehitysvammaisen elamaa koskeviin
asioihin ja paatoksiin; milloin kehitysvammainen lapsi menee hoitoon ja minne. Vanhempien
voinnin lisaksi eletylla elamalla ylipaatansa on vaikutusta paatdksentekoon kehitysvammai-
sen muuttoonkin liittyen. Esimerkiksi tilanne voisi olla, ettd vanhempien voimavarat ovat jo

lopussa, mutta koska lapsi on niin rakas, yritetaan jaksaa itse viela hetki.

Vanhempien kyky kasitella diagnostista tietoa ja osallistua lapsen hoitoon ja kehityksen tuke-
miseen voi vaarantua, jos he kokevat stressia tai mielenterveydellisia haasteita lapsen vam-
maisuuden takia (Head & Abbeduto, 2007, s. 294—-295). On tutkittu, ettd monilla vanhem-
milla, joilla on vammainen lapsi, on korkeampi stressitaso seka haasteita emotionaalisessa
hyvinvoinnissa verrattuna vanhempiin, jotka kasvattavat tyypillisesti kehittyvaa lasta. Toi-
saalta joidenkin vanhempien taas on raportoitu soputuvan hyvin vammaisen lapsensa hoi-
toon ja kasvatukseen. On toki muistettava, ettd kehitysvammaisten lasten vanhempien hyvin-
vointi ja jaksaminen on yksilOllista ja siihen voivat vaikuttaa monet asiat, kuten kehitysvam-

man taso seka omat niin kutsutut coping- eli hallintakeinot.

Hallintakeinot ovat tietoisia, ongelman ratkaisuun ja tasapainon sailyttamiseen pyrkivia kei-

noja (Aarnio ym., 2017, Psyykkinen itsesaately on puolustus- ja hallintakeinojen kayttdoa-
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luku). Tutkijat ovat esittaneet, etta positiivinen nakemys vammaista lasta kohtaan voi auttaa
perheenjasenia sopeutumaan seka se voi myos toimia hallintakeinona selviytya vammaisen

lapsen hoitamisesta aiheutuvasta stressista (Ferrer ym., 2017, s. 904).

4.3 Vertaistuki

Vertaistuella tarkoitetaan kokemukseen perustuvaa ihmisten keskinaista tukea, ja vertaistuki-
toiminnalla tarkoitetaan kaikkea sita, mika kuuluu vertaistukeen (Mikkonen & Saarinen, 2018,
s. 9). Vertaistuki on kehittynyt eri maissa ajan saatossa ihmisten tarpeiden, kulttuurin ja yh-
teiskunnallisen rakenteen mukaan, mutta termi vertaistuki on otettu kayttoon vasta runsas

pari vuosikymmenta sitten. Sita ennen vertaistuesta on kaytetty nimitysta oma-aputoiminta.

Erityislasten vanhemmille vertaistuki on usein erittain tarkeaa (Anttila, 2020, s. 79). Vertaistu-
esta saatava voima koostuu hanen mukaansa monista asioista kuten: tiedon ja ideoiden saa-
misesta ja jakamisesta, muiden ajatusten kuulemisesta, omien ajatusten ja tunteiden jakami-
sesta seka yhteisollisyydesta ja tunteesta siita, ettei ole yksin. Vertaistuen voimaa nykyaan
ymmarretaan laajemmin hyvinvointia lisdavana vaikutuksena seka tuen muotona. Monet jar-
jestot tarjoavat vertaistukiryhmia erityislasten vanhemmille, ja vertaistukea on yha enemman

saatavilla my0s internetin valityksella.

Shilling ym. (2014) ovat tutkineet vertaistuen vaikutusta kehitysvammaisten lasten vanhem-
piin. Heidan tutkimuksensa taustaksi he kertovat, etta vammaisten lasten vanhempia rohkais-
taan hakemaan vertaistukea, mutta henkilokohtaisen tuen tarjoaminen vaatii kuitenkin resurs-
seja. Siksi on heidan mielestaan tarkeaa selvittda palveluiden arvioimiseksi, kuinka nama
palvelut vaikuttavat perheisiin ja palvelun tarjoajiin. He havaitsivat, etta kokemusten jaka-
mista pidettiin keskeisena onnistuneen vertaistuen kannalta, jolloin vanhemmat pystyivat op-
pimaan muiden kokemuksista, puhua vapaasti turvallisessa ja tuomitsemattomassa ymparis-
tOossa seka pystyivat saada tukea ja rohkaisua. Vanhemmat myos vaikuttivat hyotyvansa so-
siaalisten verkostojensa laajentumisesta. Tutkimuksen johtopaatoksessa nousikin esiin, etta
vanhemmat kokivat myodnteiseksi osallistumisensa vertaistuen piiriin. Tutkimus ilmentaa hy-

vin vertaistuen positiiviset vaikutukset.
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4.4 Palveluverkosto ja moniammatillinen yhteistyo

Vanhemmuuden nakokulmaa ajatellen on hyva ottaa huomioon siihen liittyvia kaytannon asi-
oita, kuten tuen hakeminen ja vuorovaikutus ammattilaisten kanssa, mika kehitysvammaisen
henkilon vanhempana voi tulla tutuksi. Kehitysvammaisten henkildiden vanhemmilla on muun
muassa oltava kykya ymmartaa laakarinlausuntojen seka muiden viranomaistekstien sisaltoa
(Ranta-aho, 2014, s. 16). Vanhemmat saattavat asioida kehitysvammaisen henkilon puolesta
myos esimerkiksi Kansanelakelaitoksen kanssa, jolloin he muun muassa laativat erilaisia ha-
kemuksia ja selvityksia seka toimittavat suunnitelmia ja todistuksia. Vanhemmat ovat usein
my0s mukana erilaisissa moniammatillisissa palavereissa, joissa paivitetaan kehitysvammai-
sen tilannetta ja laaditaan suunnitelmaa tulevaisuudesta. Naissa moniammatillisissa palave-
reissa toisinaan keskustellaan kayttaen ammattikielta ja -sanastoa, mika saattaa vaatia van-
hemmilta tarkkaavaisuutta. Vanhemmat voivat joskus joutua tiivistamaan eri viranomaisten
kanssa hoidettuja asioita toisille viranomaisille, silla jotkin eri organisaatioiden tiedot |oytyvat

eri tietojarjestelmista.

Moniammatillisuudessa inhimillisen ja laadukkaan palvelun edellytyksina ovat tiivis yhteistyo
ja yhteinen laadunvalvonta, jolloin asiakkaiden edun mukaista voi olla seka organisaation si-
sainen etta sen rajat ylittava yhteistyd, mika on tarkeaa myaos palvelujen kehittamisessa.
(Monkkonen ym. 2019, s. 7). Teoksessa kerrotaan (s. 9) moniammatillisuutta kuvattavan
eraanlaisena sateenkaarikasitteena, joka pitaa sisallaan erilaisia muotoja ja merkityksia. Mo-
niammatillisessa yhteistyossa voi olla mukana asiantuntijoita useista eri ammattikunnista ja
organisaatioista, koska toisinaan asiakkaiden ongelmien tunnistaminen ja ratkaisuvaihtoehto-
jen pohtiminen vaativat monen eri alan asiantuntemusta. Kuitenkin moniammatillisen tyon tu-

lokset riippuvat siitd, kuinka siihen osallistuvat sitoutuvat yhteistyohon.
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5 KEHITYSVAMMAISEN HENKILON ASUMINEN

5.1 Esteeton ja yhdenvertainen asumisratkaisu

ltsenaistymisen kynnyksella oleville vammaisille on taattava esteeton asumisratkaisu ja mie-
tittava, millaisia tukipalveluita han tarvitsee hyvaan elamaan. Tuki myonteisen mindkuvan ra-
kentamiseen on my0s tarkeaa. Jokaisen polku on yksildllinen, eikd vammaisten toiveita ja
tarpeita pida niputtaa, silla niissakin on eroja. (Anttila, 2020, s.55). On my6s huomioitavaa,

etta monet kehitysvammaiset henkilot muuttavat pois kotoaan eri ikaisina ja tasoisina.

YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista on Suomessakin voimassa oleva ih-
misoikeussopimus, jonka tarkoitus on taata kansainvalisesti jasenvaltioiden keskuudessa
vammaisille ihmisille oikeudet yhdenvertaiseen asumiseen (Suomen YK-liitto, 2015). Sopi-
muksen (2015, s. 41) 19. artiklan mukaan taman yleissopimuksen sopimuspuolet siis tunnus-
tavat kaikkien vammaisten henkildiden yhdenvertaisen oikeuden elaa yhteisdssa, jossa heilla
on muiden kanssa yhdenvertaisia mahdollisuuksia valita. Sopimukseen kuuluvien maiden on
toteutettava tehokkaita ja asianmukaisia toimia taatakseen taman oikeuden vammaisille seka
helpottaakseen heidan taysimaaraista osallisuuttaan. Sopimuksen mukaan on varmistettava
vammaisille henkilGille yhdenvertainen mahdollisuus valita asuinpaikkansa ja keiden kanssa
asuu, eivatka he ole velvoitettuja kayttamaan jotain tiettya asumisjarjestelya. Vammaisten
henkildiden on myos halutessaan saatava valinnan mukaan kotiin annettavia palveluita, asu-

mis- ja laitospalveluita seka muita yhteiskunnan tukipalveluita, kuten henkilokohtaista apua.

Asiakasmaarat vammaisten henkildiden asumispalveluissa ovat pysyneet lahes samalla ta-
solla viime vuosien ajan (Korhonen ym. 2023, s. 7). Teoksessa viitattujen tilastojen mukaan
vuonna 2022 kaikissa kehitysvammalain mukaisissa asumispalveluissa — autettu, ohjattu ja
tuettu asuminen — oli vuoden viimeisena paivana yhteensa 12 763 asiakasta. Vastaavat maa-

rat vuoden 2021 lopussa olivat 12 898 ja vuoden 2020 lopussa 13 717 henkilda.
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5.2 Ennen asumisyksikkdon muuttoa

Ennen kehitysvammaisen lapsen muuttoa asumisyksikkoon voi taustalta I0ytya kokemusta
esimerkiksi intervallihoidoista omaishoitajan vapaiden ajalla, jolloin seka vanhemmat etta ke-
hitysvammainen lapsi ovat hieman jo totutelleet erossa olemiseen ja kehitysvammaisen hoi-

don vastuun siirtamiseen ikaan kuin ulkoiselle osapuolelle.

Asumisyksikkoon muuton tullessa ajankohtaisemmaksi, voidaan kehitysvammaisen kotoa
muuttoa ja itsenaisempaan elamaan siirtymista harjoitella muutto- ja asumisvalmennuksessa.
Muuton lahestyessa voi olla myds mahdollista, etta vanhemmat ovat tutustuneet alueen eri
asumisyksikdihin. Asumispalveluiden jarjestdminen tapahtuu palvelutarpeenarvioinnin ja pal-

velusuunnitelman kautta (Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue (Soite), i.a.-b).

5.2.1 Palvelusuunnitelma

Sosiaalihuollon asiakaslain mukaan sosiaalihuoltoa toteutettaessa on laadittava palvelu-,
hoito-, kuntoutus- tai muu vastaava suunnitelma, ellei kyseessa ole tilapainen neuvonta ja
ohjaus tai suunnitelma olisi muutoin tarpeeton (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos (THL), i.a.).
Sosiaalihuoltolaki (1301/2014) on sosiaalihuollon yleislaki, jonka mukaan palvelutarpeen arvi-
oinnissa tulee tehda asiakassuunnitelma tai tapauskohtaisesti taman sijasta voidaan tehda
myo0s muu vastaava suunnitelma, kuten vammaispalvelulain mukainen palvelusuunnitelma.
Hyvinvointialueilla on vastuu tehda kehitysvammalain mukaisesti jokaiselle erityishuollon tar-
peessa olevalle henkildlle erityishuolto-ohjelma (THL, i.a.). Vammaispalvelulain (675/2023) 3
a §:n mukaan vammaiselle henkildlle on laadittava palvelusuunnitelma sosiaalihuollon asia-
kaslain 7 §:n saaddsten mukaan ilman aiheetonta viivastysta hanen tarvitsemiensa palvelu-
jen ja tukitoimien selvittdmiseksi. Vammaisen henkildn asiakas- tai palvelusuunnitelman tar-
koituksena on ohjata vammainen henkilé hanelle sopivien ja tarkoituksenmukaisten palvelu-
jen piiriin seka tarkistaa hanen nykyisten palvelu- ja tukimuotojensa vastaavuus hanen voi-

mavaroihinsa ja tarpeisiinsa nahden.

5.2.2 Intervalliasuminen
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Muun muassa hyvinvointialueet tarjoavat intervalliasumista eli lyhytaikaista tilapaisasumista
kotona asuville kehitysvammaisille, mika voi toimia niin hengahdystaukona omaisille kuin
myo0s samaan aikaan kehitysvammaiselle turvallisena keinona vahitellen tutustua itsenaisem-

paan elamaan ja asumiseen ilman tarvetta omaisten jatkuvalle lasnaololle.

Kehitysvammaisten tilapaishoito on palvelu, jota jarjestetaan vammaisen henkilon laheisten
hoitovastuun helpottamiseksi ja jaksamisen tueksi (Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue
(Pohde), 2023). Lyhytaikaista hoitoa ja huolenpitoa tai tilapaishoitoa voidaan jarjestaa erityis-
huoltona kehitysvammalain perusteella tai vammaispalvelulain muuna lain tarkoituksen to-
teuttamiseksi tarpeellisena palveluna. Myds sosiaalihuoltolain perusteella on mahdollista jar-

jestaa lyhytaikaista huolenpitoa (Pohde, 2023).

5.2.3 Asumisvalmennus

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue tarjoaa asumisvalmennusta, jossa arvioidaan itsenadiseen
asumiseen muuttamista harkitsevan kehitysvammaisen arjenhallintataitoja seka kartoitetaan
yksilolliset tuen ja avun tarpeet (Soite, i.a.-a.). Soiteen kuuluva asumisvalmennusyksikko
Asuva tarjoaa asumisvalmennusta kehitysvammaisille nuorille tarkoituksena valmentaa kohti
omaa itsenaisempaa elamaa ja antaa valmiuksia oman arjen hallintaan (Soite, 2023, s. 4).
Asumisvalmennusyksikdssa on tehostetun asumisvalmennuksen paikkoja, jossa on henkilo-
kunta ymparivuorokautisesti. Asuvalla on myds asumisvalmennusasunto, jossa voi turvalli-
sesti kayda harjoittelemassa itsendisempaa asumista. Asumisvalmennusasunnosta on mah-
dollista siirtya itsenaiseen satelliittiasumiseen omien taitojen ja kykyjen mukaan. Satelliittiasu-
mista jarjestetaan omassa vuokra-asunnossa, jossa voi asua yksin tai solutyyppisesti kaverin

kanssa (Soite, i.a.-a).

5.2.4 Muuttovalmennus

Muuttovalmennus on tukea tarvitsevan muuttajan ja hanen laheisensa elamanmuutokseen
valmistautumisen ja sen pehmentamisen tueksi (Verneri.net, 2023). Muuttovalmennuksen

kesto riippuu yksildllisesti muuttajan tarpeista; joillekin muuttoon valmistautumiseen voi riittaa
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muutama kuukausi, kun taas osa tarvitsee viisi vuotta. Muuttovalmennuksen tarkoitus on aut-
taa tunnistamaan ja ymmartamaan muuttoon liittyvia tunteita seka antaa tietoa kaytannon
asioista niin muuttajalle kuin laheisellekin. Muuttovalmennustoimintaa on kehitetty Kehitys-

vammaisten Palvelusaation toimesta, joka myds jarjestaa alan koulutusta.

Vanhempien kokemuksia sopeutumiseen vaikuttavista tekijoista kehitysvammaisen lapsen
itsenaistymiseen liittyen ovat tutkineet Soininen ym. (2013) opinnaytetydssaan. Kyseiseen
opinnaytetyon tutkimukseen vastannaista moni oli kokenut hyotyvansa muuttovalmennuk-
sesta, ja he ketka eivat olleet saanut muuttovalmennusta, kokivat tarvinneensa sellaista.
Tutkimukseen osallistuneista aideista he, jotka olivat olleet muuttovalmennuksessa mu-
kana, olisivat kaivanneet viela enemman konkreettista keskustelua muun muassa arjen jar-
jestelyistd ja kaytanndn asioista asuinpaikassa. Aitien mielestd muuttovalmennuksessa pi-

taisi keskustella enemman tunnepuolen asioista:

Mutta kyl varmaan, varmaan semmonen jonkun nakonen valmennus, varmaan
suurimmalle osalle, ainakin se, etta vois keskustella niista, niista tunteista, et
mita se, mita siina niinku miettii (Soininen ym. 2013, s. 13).

5.3 Palveluasuminen ja tehostettu palveluasuminen

Palveluasumista tai toiselta termiltaan tuettua asumista, jarjestetaan henkildille, jotka tarvitse-
vat soveltuvan asunnon seka hoitoa ja huolenpitoa (Verneri.net, 2024a). Palveluasumisessa
eli tuetussa asumisessa ei ole henkildkuntaa ydaikaan paikalla. Tehostettu palveluasuminen

on taas tarkoitettu niille henkilGille, joilla on ymparivuorokautinen hoidon ja huolenpidon tarve.

Tehostetusta palveluasumisesta kaytetaan myos termia ymparivuorokautinen palveluasumi-
nen, mika tarkoittaa asumista yhteiséllista toimintaa tarjoavassa esteettémassa ja turvalli-
sessa hoiva-, palvelukodissa tai muussa vastaavassa asumisyksikdssa, jossa henkil6lla on
tarpeitaan vastaava asunto ja jossa han saa asumisyksikon henkilostolta viipymatta ja vuoro-
kaudenajasta riippumatta hoitoa ja huolenpitoa myos akilliseen tarpeeseensa (Sosiaalihuolto-

laki 1301/2014). Kyseisen lain 21 ¢ §:n mukaan ymparivuorokautisen palveluasumisen tulee
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sisaltaa henkildon yksildllisen tarpeen mukaisen vuorokaudenajasta riippumattoman hoidon ja
huolenpidon, toimintakykya yllapitavan ja edistavan toiminnan, ateriat, vaatehuollon, siivouk-
sen seka osallisuutta ja sosiaalista kanssakayntia edistavan toiminnan. Taman lain mukaan
asumista on toteutettava henkilon yksityisyytta kunnioittaen ja osallisuuttaan tukien seka huo-
lehdittava myds hanen mahdollisesti tarvitsemansa laakinnallinen kuntoutus ja muut tervey-
denhuollon palvelut. Ymparivuorokautista palveluasumista voidaan jarjestaa pitkaaikaisesti
tai lyhytaikaisesti henkilon tarpeen mukaan. Lyhytaikainen palveluasuminen voi olla tilapaista

tai saannollisesti toistuvaa.

Kehitysvammaisille tarkoitetuissa palvelukodeissa asuu tai kay lyhytaikaisessa hoidossa ja
kuntoutuksessa lapsia ja aikuisia, jotka tarvitsevat paljon apua ja tukea paivittaisissa toimin-
noissa (Hintikka & Nurkkala, 2019, s. 210). Kehitysvammaisuuteen liittyy piirteita ja tarpeita,
jotka voivat vaatia arjessa erilaisia eritysratkaisuja: useilla on haasteita ymmartamisessa,
oppimisessa, hahmottamisessa, kommunikaatiossa, sosiaalisissa suhteissa tai liikkumi-
sessa. Teoksessa jatketaan, etta myos fyysiset sairaudet, aistipoikkeavuudet, autistiset piir-
teet, keskittymisvaikeudet seka heikentynyt toimintakyky ovat yleisia ja vaikuttavat jokapai-
vaiseen elamaan ja laheisiin. Teoksessa kuvaillaan, kuinka haasteet voivat ilmeta eri tavoin,
kuten erilaisina kaytoshaasteina suhteessa kehitysvammaiseen itseensa, toisiin, tai ympa-
ristdon. Naista moninaisista jokapaivaisistd haasteista johtuen asuminen ja hoito kotona ei
ole aina mahdollista tai perhe tarvitsee ainakin valiaikaisesti laheisensa hoitoa seka kuntou-

tusta kodin ulkopuolella.



6 KEHITYSVAMMAISEN MUUTTO

6.1 Muutto asumisyksikkoon

Kehitysvammaisen muuttaessa asumisyksikkoon on tarkeaa, etta kodin ja asumisyksikon
valinen vuorovaikutus toimii ja on kunnioittavaa molempiin suuntiin (Hintikka & Nurkkala,
2019, s. 211-212). Teoksessa on hyvin otettu huomioon, etta palvelukoti ei valttamatta aina
ole kehitysvammaiselle ihan oman kotinsa vertainen, mutta inmisten ja tapojen tullessa
siella tutuiksi, siella on yleensa hyva ja turvallista olla. Hintikka ja Nurkkala lisaavat, etta
palvelukodissa hoidon ja kuntoutuksen lahtokohtana ovat jokaisen yksildlliset tarpeet, ja
sielld tuetaan mahdollisimman paljon asukkaan monipuolista osallistumista, vaikuttamis-
mahdollisuuksia ja itsemaaraamisoikeutta. He korostavat olevan tarkeaa, etta perhe ja la-
heiset ovat ikaan kuin kehitysvammaisen puolestapuhujia ja perheen kannattaakin kertoa
henkilokunnalle avoimesti ja vapaasti kehitysvammaisen laheisensa tottumuksista, tavoista,

toiveista ja odotuksista.

6.2 Muuton tuomat tunteet vanhemmille

Kehitysvammaisen henkilon muutto tai hoito palvelukeskuksessa voi herattaa perheenjase-
nissa monenlaisia ajatuksia ja tunteita, kuten helpotusta ja iloa, mutta myos epatietoisuutta,
pelkoa ja syyllisyytta (Hintikka & Nurkkala, 2019, s. 211). Siksi palvelukeskukseen, sen tiloi-
hin ja ihmisiin, onkin heidan mukaansa hyva tutustua ennen uuteen paikkaan menemista.
Teoksessa nostetaan esille olevan tarkeaa ottaa huomioon kehitysvammaisen, hanen la-
heistensa ja koko perheen hyvinvointi, silla kehitysvammainen perheenjasen usein tarvitsee
paljon huolenpitoa ja voimavaroja jopa ymparivuorokautisesti. Teoksessa mainitaan, etta
aikuisista laheisista joku voi toimia hanen omaishoitajanaan ja huolehtia hanen asioistaan
ja arjen toimivuudesta. On siis tarkedd huomioida, ettei erityista tukea tarvitsevan hoito ja
huolenpito kasva liian suureksi taakaksi perheenjasenille seka se, etta jokainen perheenja-
sen kokisi saavansa huomiota, tukea ja rakkautta. Teoksessa todetaan, etta kehitysvam-

maisen laheisen ollessa vaativahoitoinen, voi olla parempi, ettda han asuu pitkaaikaisesti

24
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palvelukodissa, jolloin perhe voi olla hanen eldamassaan mukana ja tukena omien voimava-
rojensa mukaan. Valitettavasti usein, kun perheessa on kehitysvammainen, huomio voi kes-

kittya enemman haneen kuin muihin sisaruksiin, mika luonnollisesti voi vaikuttaa sisaruksiin.

Soininen ym. (2013) ovat opinnaytetydssaan tutkineet vanhempien kokemuksia sopeutumi-
seen vaikuttavista tekijoista kehitysvammaisen lapsensa itsenaistymiseen liittyen. Tutkimuk-
sesta selvisi (2013, s. 12), ettd useammat kehitysvammaisen lapsen vanhemmat olivat val-
mistautuneet ajatuksen tasolla lapsensa muuttoon jo vuosia etukateen. Muuttoon valmis-
tautuminen saattoi alkaa varhaisesti jo lapsen ollessa viela leikki-ikainen, jolloin osa aideista
olivatkin saaneet silloin ulkopuolista tukea ohjausta ja tukea kyseiseen ajatukseen. Tutki-
muksen mukaan (2013, s. 12) aidit, jotka olivat henkisesti valmistautuneet paastamaan
ikaan kuin irti lapsestaan, kokivat sopeutumisensa elamanmuutokseen kivuttomammin. Tut-
kimuksen yksi aideista oli kertonut lapsen varttuessa ymmartaneensa, etta lapsen itsenais-
tyminen on valttamatonta aidin oman hyvinvoinnin kannalta. Eras aideista myos koki lapsen

oman kodin 16ytymisen tarkeaksi, silla vanhemmat eivat tule elamaan ikuisesti.

6.3 Muuton jalkeen

Kehitysvammaisen muutettua asumisyksikkdon yhteydenpito perheen kanssa voi pysya hy-
vinkin aktiivisena. Asumisyksikkoa ei tarvitse eika pida pelata, eika se ole suljettu hoitolaitos.
Yleensa vanhemmat ja laheiset ovat tervetulleita kdymaan laheisensa luona vierailemassa ja
toisinpain. Anttila (2020, s. 56) huomioi, etta vanhempien tuki on usein hyvin tarkeaa itsenais-
tymisessa. Jotkut asumisyksikdssa asuvat kehitysvammaiset kayvat aktiivisesti myos koto-
naan riippuen yksildllisista tilanteistaan. Eraat viettavat jokaiset viikonloput kotonaan, toiset
joka toinen viikonloppu ja jotkut taas kerran kuukaudessa, jos silloinkaan. On myés heita,
joilla ei ole laheisia kenelle menna tai kuntonsa vuoksi ei ole mahdollisuutta paasta kotiinsa

yon yli tai edes paivakaynnille.

Vanhemmat voivat jatkossakin hoitaa kehitysvammaisen asioita, kuten raha-asioita ja las-

kuja, harrastuksia ja henkil6kohtaisista avustuksista sopimista. Muussa tapauksessa kehitys-
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vammaisella voi olla maaratty yleinen edunvalvoja, ellei kukaan muu laheisista toimi edunval-
vojana. Hakemuksen edunvalvojan maaraamisesta voivat tehda maistraattiin vanhemmat tai

joku muu lahiomainen (Anttila, 2020, s. 55).
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7 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

7.1 Laadullinen tutkimusmenetelma

Tutkimus toteutettiin laadullista eli kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa kayttaen. Laadullisessa
tutkimuksessa pyritdan ymmartamaan tutkimuksessa tarkasteltavaan ilmidon liittyvien henki-
I6iden nakdkulmaa, mika tarkoittaa sita, etta ollaan kiinnostuneita tutkimuksen kohteena ole-
vien henkiloiden kokemuksista, ajatuksista, tunteita ja niista merkityksista, joita ihmiset tutki-
muksen kohteena antavat asialle (Juuti & Puusa, 2020, Johdanto, Mita laadullisella tutkimuk-

sella tarkoitetaan -luku).

Laadullista tutkimusta tehdessa ei pyrita tilastollisiin yleistyksiin, vaan pikemminkin ymmarta-
maan tiettya toimintaa, kuvaamaan jotain tapahtumaa tai ilmiota, tai antamaan teoreettisesti
mielekas tulkinta jollekin ilmidlle (Tuomi & Sarajarvi, 2018, Aineiston hankinta ja maara -
luku). Siksi laadullisessa tutkimuksessa on tarkeaa, etta niilla henkildilla, joilta tietoa kera-
taan, on mahdollisimman paljon tietoa tai kokemusta asiasta. Teoksessa myds huomioidaan,
etta taman vuoksi tiedonantajat tulee valita harkitusti ja tarkoitukseen sopivasti, eika satun-

nanvaraisesti.

Tassa opinnaytetydssa tutkimukseen osallistuvat ovat tarkoin rajattuja nimenomaan tutkimuk-
sen kohderyhmaan kuuluviin. Osallistujilta on I0ydyttava omakohtaista kokemusta oman kehi-
tysvammaisen lapsen muutosta asumisyksikkdon Keski-Pohjanmaan hyvinvointialueen si-

salla.

7.2 Aineiston hankinta

Opinnaytetyon suunnitteluvaiheessa aineistonkeruumenetelmaksi pohdittiin tehtavaksi kyse-
lya tai vaihtoehtoisesti haastattelua. Aineistonkeruumenetelmaksi kuitenkin valikoitui verkko-

kysely, silla ratkaisua puolsi useampi seuraava nakdkulma, jotka nakyvat myos kuviossa 2.
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Kuvio 2. Verkkokyselyn hyodyt.

Verkkokyselyn hyotyna on siis se, etta sen voi toteuttaa missa tahansa. Tutkimukseen osal-
listuvat vanhemmat pystyisivat vastaamaan kyselyyn omalla ajallaan rauhassa. He voivat
tehda kyselyn itsekseen tai myds vuorovaikutuksessa esimerkiksi puolison kanssa. TallGin
vastaustilanteeseen ei valttamatta kytkeydy sosiaalista painetta, kuten mahdollisesti haastat-
telutilanteessa voisi olla. Haastattelussa paineita voivat luoda aaninauhuri, tuntematon haas-
tattelija, jannittava tilanne seka arka aihe kuten esimerkiksi omat tunteet. Koska verkkokysely
ei keraa vastaajien tietoa, vastaajien anonymiteetti sailyy. Verkkokyselyn avulla vastaaminen
ei ole aika- tai paikkasidonnaista, eika valimatkoista aiheudu haastetta. Huomioitavaa kuiten-
kin on, etta Keski-Pohjanmaan hyvinvointialueella jotkin kehitysvammaisten asumisyksikoista
sijoittuvat eri kuntiin, joilla on valimatkaa toisiinsa. Mikali aineistonkeruu olisi toteutettu haas-
tatteluna, olisi pitanyt tutkimukseen osallistujien |0ydyttya sopia heidan kanssaan molemmille
sopivat ajankohdat ja paikat, valmistautua haastatteluun, mahdollisesti sopia paikasta viela
kolmannenkin osapuolen kanssa seka matkustaa sinne. Verkkokyselya toteutettaessa nama
vaiheet voidaan jattaa pois, mika tosiasiassa saastaa aikaa ja vaivaa niin tutkimukseen osal-
listujilta kuin tutkijaltakin. Toki verkkokyselyn toteuttamiseen liittyy myos huonoja puolia, ku-

ten esimerkiksi vastaajien maara voi jaada vahaiseksi.
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Tutkimuksen aineiston keraamisen vaadittiin tutkimuslupa, joten aineistonkeruu aloitettiin
vasta myonteisen tutkimusluvan saatua. Tutkimuslupa myonnettiin helmikuussa, jolloin opin-
nayteprojekti paasi kunnolla vauhtiin (kuvio 3). Osallistujia tutkimukseen kartoitettiin Soiten
kehitysvammaisten tehostetun palveluasumisen asumisyksikoista Keski-Pohjanmaan hyvin-
vointialueelta vuorovaikutuksessa yksikoiden vastaavien ohjaajien kanssa tekstiviestitse ja
puhelimitse. Yksikkokohtaisesti vastaavat ohjaajat arvioivat potentiaalisia vastaajia 10ytyvan
vain noin yhdesta kolmeen henkiloa, paitsi yhdessa asumisyksikossa potentiaalisia vastaajia

olisi voinut olla arviolta viisi.

Opinnaytetyoprosessi

Loka-marraskuu 2023 Marraskuu 2023 Joulukuu 2023
Tutkimussuunnitelman Ensimmainen ohjauskeskustelu ja Saatekirjeen ja kyselyn tekeminen
palautus ja esitys seminaarissa suunnitelman paivittaminen sekd toinen ohjauskeskustelu
Joulukuu 2023 — tammikuu 2024 Helmikuu 2024 Helmikuu 2024
Tutkimusluvan hakeminen, sopimusten Teoriaosuuden esitys Yhteydenotto asumisyksikoihin
tekeminen & perehtyminen teoriaan ja seminaarissa, myonteisen ja potentiaalisten vastaajien
tiedonhakuun tutkimusluvan saaminen kartoitus
Helmi-maaliskuu 2024 Maalis—huhtikuu 2024 Huhtikuu 2024
Ceika s el e Kolljn_as_ ohja_uskeskl.l.jstelu,.oplnnaytetyon Valm@tuva.n tyon esnltys
R kirjoittamista seka tutkimustulosten seminaarissa & tyon
saatekirjeineen S . S
analysoimista ja raportoimista viimeistely

Kuvio 3. Opinnaytetyoprosessin eteneminen.

Yksikoiden vastaaville ohjaajille 1ahetettiin vanhemmille tarkoitettu saatekirje seka linkki verk-
kokyselyyn. Saatekirjeessa kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta, tavoitteista ja toteutuksesta.
Saatekirje sisalsi myds sahkdpostiosoitteen mahdollisia yhteydenottoja varten, mikali tutki-
mukseen liittyen olisi kysyttavaa.
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Tutkimuksen edetessa vastausmaara pysyi melko vahaisena ja tutkimuksen tekoa vaikeutti

se, ettei vastausaikaa oltu alun perin maaritelty, mika toi epavarmuutta sen suhteen, olisiko

vastauksia viela tulossa lisaa vai ei. Tilanteessa paadyttiin ratkaisuun, etta yhdessa asumis-
yksikossa lahetettiin myos tuetussa asumisessa eli palveluasumisessa asuvien kehitysvam-
maisten henkildiden vanhemmille kyselylomake saatekirjeineen, silla heidatkin pystyttiin kat-
somaan yhta lailla osaksi tutkimuksen kohderyhmaa. Talla kertaa paivitettyyn saatekirjee-

seen (liite 1) lisattiin myos tarkka paivamaara, johon asti oli aikaa vastata.

7.3 Aineiston analyysi

Aineiston analyysi tehtiin teoriasidonnaista sisallonanalyysimenetelmaa kayttaen. Puusan
(2020) mukaan teoriasidonnaisessa analyysin paattelyssa on kyse abduktiivisesta paatte-
lysta, jossa tutkijan ajatteluprosessiin vaikuttavat seka aineistolahtoisyys etta aikaisempi teo-

riatieto.

Aineiston tarkastelu aloitettiin aluksi aineistolahtoisesti. Aineistolahtdisyydessa tutkijan on py-
rittdva olemaan mahdollisimman avoin aineistolle ja lukemaan aineistoa avoimesti ilman teo-
reettista ennakkoon ajateltua nakdkulmaa (Puusa, 2020, Nakodkulmia laadullisen aineiston
analysointiin -luku). Sisallénanalyysi onkin yksi yleisimmin sovelletuista metodeista laadulli-
sen aineiston tarkastelussa. Sisalldnanalyysia voidaan pitaa keinona jasentaa empiirista tie-
toa tulkintaa varten, ja se voi sisaltaa erilaisia vaiheita, kuten analyysiyksikon valinta, aineis-
toon tutustuminen, aineiston pelkistaminen, aineiston kategorisointi ja teemoittelu seka tul-

kinta.

Analyysin edetessa aineistoa tarkasteltiin teoreettinen viitekehys huomioiden. Puusan (2020)
mukaan analyysin ensimmaisena tehtdvana on etsia sellaisia lausumia, jotka ovat merkityk-
sellisia teoreettisen ajattelun ja tutkimuskysymysten nakdkulmasta. Tassa tutkimuksessa ke-
ratty aineisto koottiin yhdelle tiedostolle, josta saatua aineistoa alettiin tarkastelemaan. Ai-
neistosta luokiteltiin eri teemoja peilaten ennalta maariteltyihin tutkimuskysymyksiin. Teemoit-
telu on menetelma, jossa keskitytaan tarkastelemaan niita piirteita, jotka ovat yhteisia usealle
haastateltavalle tai tassa tapauksessa vastaajalle (Puusa, 2020, Nakdkulmia laadullisen ai-

neiston analysointiin -luku). Laadullisen aineiston analyysin tarkoitus on luoda aineistosta
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mielekas kokonaisuus, jolla on mahdollista tuottaa rikas ja peruteltu tulkinta seka tehda johto-

paatoksia tutkittavasta ilmiosta.

7.4 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimusetiikka on osa vastuullista tiedetta ja eettinen tarkastelu kattaa koko tutkimuspro-
sessin (Suomen Akatemia, i.a.). Tutkimuseettisia kysymyksia voi liittya tutkimusaiheeseen,
menetelmiin ja kaytantdihin tai tutkimusaineistoon: naihin kuuluu muun muassa menettely-
tavan eettisyyteen, tutkittavan tietoiseen suostumukseen, tutkittavan anonymiteetin suojaa-

miseen seka tutkimuksesta pois vetaytymiseen liittyvat kysymykset.

Tutkimuksessa on huomioitava ja kunnioitettava tutkimukseen osallistuvien oikeuksia ja ih-
misarvoa (Tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK), 2019, s. 7-9). Teoksessa koroste-
taan, etta eri ihmiset kokevat samat tutkimustilanteet ja -aiheet eri lailla ja voivat reagoida
eri tavoin. Tutkimustilanteisiin kuitenkin voi ja saa sisaltya samankaltaista henkista rasitusta
ja tunteiden kokemista kuin arkipaivan tilanteissakin (mts. 8). Painotetaan, etta ihmiseen
kohdistuvan tutkimuksen keskeinen eettinen periaate on tietoon perustuva suostumus osal-
listumiseen. Talloin tutkimukseen osallistuessaan henkildlla on taysi oikeus osallistua va-
paaehtoisesti mutta niin myos kieltaytya osallistumasta. Tutkittavalla henkildlla on myos oi-

keus saada ymmarrettavaa tietoa tutkimuksesta ja sen sisallosta ja tavoitteista.
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8 TUTKIMUKSEN TULOKSET

8.1 Taustatiedot

Verkkokyselyyn tuli yhteensa seitseman vastausta. Jokaisen vastanneen kehitysvammainen
lapsi oli vastaamishetkella aikuinen, ikdhaarukalla 27-55-vuotias. Vastanneiden henkildiden
kehitysvammainen aikuisikainen lapsi asuu Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue Soiten kehi-
tysvammaisille tarkoitetussa palveluasumisen tai tehostetun palveluasumisen asumisyksi-
kossa. Suurimmassa osassa tapauksissa (5) muutto oli tapahtunut noin kolme vuotta sitten,

kun taas parin (2) tapauksen kohdalla muutto oli tapahtunut yli kymmenen vuotta sitten.

Tutkimukseen oli asetettu aikavaliksi noin kymmenen vuoden sisalla muuttaneet, mutta talla
ei sinansa katsottu olevan suurta merkitysta, mikali kokemukset ja ajatukset muutosta olivat
vanhemmilla muistissa. Eli myds ne vanhemmat saivat vastata, joiden kehitysvammaisen

lapsen muutosta oli kulunut pidempikin aika. Mydskaan kehitysvammaisen ialla ei ollut tutki-

muksessa rajausta, koska sita ei katsottu aiheen kannalta oleelliseksi tekijaksi.

Suurin osa kyselyn kysymyksista olivat avoimia kysymyksia, eikd mitaan kysymyksista ollut
merKkitty pakollisesti vastattavaksi. Kuitenkin lahes jokaiseen kyselyn kysymyksiin oli vastattu.
Kysymyksien alla oli alustusta ja esimerkkeja kysymyksen avaamiseksi seka pohdinnan tu-
eksi, milla pyrittiin siihen, etta vastaaminen tapahtuisi matalammalla kynnyksella ja nain ollen

helpommin.

8.2 Muuttopaatdokseen vaikuttavat tekijat

Kyselyssa kysyttiin, mitka syyt olivat vaikuttaneet lapsen muuttoon kehitysvammaisten asu-
misyksikkdon seka mitka asiat vaikuttivat paatdksentekoon. Kysymyksen ja vastaajan poh-
dinnan tueksi oli lueteltu esimerkiksi laheisten jaksaminen, kehitysvammaisen hoidon vaati-
vuus, toive itsenaistymisesta seka ammattilaisen tai vertaistuen suositus. Vastauksista il-
meni, etta paatdokseen vaikuttivat muun muassa vanhempien ikdantyminen, kehitysvammai-
sen hoidon vaativuus, kehitysvammaisen halu ja tarve itsenaistya seka vanhempien jaksami-

nen ja hyvinvointi.
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Usealla vastanneella vanhemmalla oli jo alkanut kertya ikaa, mika vaikutti paatokseen kehi-
tysvammaisen lapsen poismuutosta kotoa asumisyksikkoon. lkdantyessa voimavarat voivat
vahentya seka fyysinen hyvinvointi heikentya, jolloin ei ole niin paljoa jaksamista hoitaa kehi-
tysvammaista. On my0s otettava huomioon, ettd ihmisen elaman mitta on rajallinen, joten
vanhemmat eivat ela ikuisesti, eivatka nain ollen pysty olemaan loputtomiin kehitysvammai-

sen elamassa.
Itsenaistyminen ja molemmat ollaan yli 75v. (V4)

Kyselyyn vastanneista vanhemmista osa kertoivat paallimmaiseksi syyksi muutolle oman jak-
samisen heikentymisen. Vanhempien jaksamiseen on voinut vaikuttaa kehitysvammaisen
fyysisesti tai henkisesti raskas hoitaminen, hoidon vaativuus seka nukkumisvaikeudet. On
myos huomioitava, etta vanhemmilla on todennakoaisesti ollut elamassaan muitakin asioita ja
velvollisuuksia hoidettavana kuin pelkastaan kehitysvammainen lapsi. Talla tarkoitan, etta

kuormittavuus ja stressi ovat monen eri tekijan summa eli hyvinvointiin vaikuttaa moni asia.
Aidin uupumus nukkumisvaikeuksien vuoksi. (V7)

*Hanen* hoitaminen kotona kavi voimille kun hanta piti kantaa ja kannatella. Alkoi
olkapaat, ranteet ja selka olla siina tilassa, etta oli pakko tehda hoitoon laittami-
sesta paatos. (V3)

Hoidon vaativuus, jaksaminen, itsendistyminen. (V5)

Vastanneista vanhemmista osa toi muuttopaatokseen vaikuttavana tekijana esiin myaos toi-
veen kehitysvammaisen itsenaistymisesta seka nimenomaan kehitysvammaisen oman tah-
don itsenaistya. Vaikka tassa tutkimuksessa keskeisessa roolissa on vanhempien nako-
kulma, on muutossa tietenkin myos kehitysvammaisen henkilon omat toiveet ja tahto merkit-

tavassa roolissa.

Han halusi itsenaistya ja sairauksiensa takia tarvitsi ymparivuorokautista seuran-
taa. (V2)
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Itse halusi itsenaistyd. Vanhempien ikaantyminen. Soiten suositus ja lahella syn-
tymakotia. (V1)

8.3 Vanhempien tunteet muutosta

Oman kehitysvammaisen lapsen muutto asumisyksikkdon oli herattanyt vanhemmissa mo-
nenlaisia tunteita, kuten pelkoa, surua, iloa, ikavaa, helpotusta, syyllisyytta ja huolta (kuvio 4).
Vanhemmat olivat avanneet tunteitaan kyselyssa, etta pelko ja huoli liittyivat kehitysvammai-
sen parjaamiseen seka siihen, saako han oikeanlaista tarvitsemaansa hoitoa ja huolenpitoa
asumisyksikdssa. Murheen lisaksi yhdesta vastauksesta kay ilmi syyllisyyden tunne siita, etta
onko tehnyt vaarin omaa lasta kohtaan.

Tottuminen asiaan ettei ole syntymakotona. Pelko parjaakd. Suru kun ei jaksa hoi-
taa. (V1)

Monenlaisia tunteita, iloa etta 10yty paikka ja han alkoi viihtymaan. Mutta myos

pelkoa, saako sellaista hoitoa ja huolenpitoa mita tarvitsee. lkavaa, luopumisen
tuskaa. (V2)

Syyllisyytta etta on tehnyt vaarin omaa lasta kohtaan. Murhe ja huoli tyton parjaa-
misesta. (V5)

Useasta vastauksesta kuitenkin huokui paallimmaisena tunteena olevan suru. Yksi vastaa-
jista oli avannut surun johtuvan siita, kun ei jaksa enda hoitaa kehitysvammaista lastaan. Su-

ruun on voinut liittya myos aiemmin mainittu ikdvan tunne ja luopumisen tuska.

Valtava suruhan siina oli paallimmaisin tunne, mutta ei ollut siina tilanteessa muuta
vaihtoehtoa kuin asumisyksikkd kun piti yksin hoitaa pikkuveljet ja kdyda toissa.
(V6)

Surullista. Itkin monta paivaa ja joskus vielakin. (V4)

Yhdessa vastauksessa ensimmaisena tunteena oli herannyt muuton yhteydessa helpotus,
mika liittyi siihen, etta vihdoin oli saatu tehtya ratkaisu ja luotto asumisyksikon henkildkuntaa
kohtaan oli korkea.
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Ensin helpotus, kun sai tehtya ratkaisun. Luotto oli 100 henkilokuntaan kohtaan.
(V7)

Kuvio 4. Muuton herattamat tunteet vanhemmissa.

8.4 Tuntemukset elamanmuutoksesta kokonaisuudessaan

Kyselyssa haluttiin myos selvittaa, milta vanhemmista oli muutto tuntunut kokonaisuudes-
saan ja kuinka vanhemmat kuvailisivat sita. Useamman vanhemman vastauksesta kay ilmi,
ettd muuton jalkeen aluksi vanhemmista on tuntunut oudolta, murheelliselta ja tyhjalta, mutta
ajan kuluessa se on hieman helpottanut. Esiin nousee myos se, etta kehitysvammaisen muu-

ton jalkeen vanhemmilla on ollut enemman omaa aikaa.

Murheelliselta ensin. Mutta kun huomattiin, etta parjaa asia helpotti. Kokonaisuu-
dessa murheelliselta. (V1)
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Tyhjalta pitkan aikaa, elama oli aika erilaista hanen ollessa kotona. Tekemista ja
jarjestelemista oli paljon. Elamaan piti Ioytaa uutta tekemista, oli niin tyhjaa ilman
hanen lasnaoloaan. (V2)

Paatos oli vaikea, mutta tietysti aikaa myoten helpottava koska minulla oli vihdoin
omaa aikaa ja omaa elamaa, paasin kodin ulkopuolelle t6ihin enka enaa ollut riip-
puvainen omaishoitojaksoista. (V3)

Oudolta, kun jaimme kahdestaan, mutta meillda on 3 lastenlasta, jotka kay usiasti
meilla. (V4)

Osa vanhemmista tuntui viela totuttelevan elamaan asian kanssa. Huoli kehitysvammaisesta

voi edelleen olla I1asna, seka kurjat ajatukset ja ikavan tunne. Valilla vanhempi voi edelleen

ajatuksissaan pyoritella kysymysta, oliko ratkaisu sittenkaan oikea. Kaiken kaikkiaan van-

hempien vastauksista huokuu suuri tunneskaala seka valittaminen ja rakkaus.

Ei ole oikein vielakaan itse oppinut elamaan ilman ettd huoli ei olisi koko ajan
lasna. (V5)

Kaikki mahdolliset tunteet tuli kylla tutuiksi silloin. (V6)

Syyllisyytta, ikavaa, katumusta, oliko sittenkaan oikea ratkaisu? (V7)

8.5 Muutto prosessina

Suurin osa vanhemmista koki muuttoprosessin vaikeana. Vastauksista ilmenee, etta kehitys-

vammaisille tarkoitettuja asumisyksikkoja tuntuu olevan liian vahan. Erityisesti ymparivuoro-

kautisen palveluasumisen asumisyksikoille olisi tarvetta. Sopivan asumisyksikdn odottelu ja

valinta ovat osalla kestaneet kauan.

Asumisyksikkdja on liilan vahan, varsinkin ymparivuorokautisia yksikkoja. Odotte-
lua oli monta vuotta — —. (V2)

Erittain vaikia. On vahan vammaisille asuntoja. (V4)

Ei ollut helppo. Vaihtoehtoja ei ole muita esitetty. (V5)
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Mikaan tuohon liittyva ei mennyt helpoimman kaavan mukaan. (V6)

Joistain vastauksista huokui myos tyytyvaisyys asumisyksikkoa ja sen sijaintia kohtaan. Posi-
tiiviseksi koettiin, jos asumisyksikko sijaitsi lahella kotia. Muutto on prosessina yksilollinen;

joillekin sopiva asumisyksikko 16ytyy yllattavan nopeasti, jollekin se on jopa vuosien odotus.

Valittiin kauan ja oli hyva paikka. (V1)

Sopiva asumisyksikko tuli yllattavan nopeasti, ainoa mihin sanoin *hanen* voivan
menna. Asumme lahella. (V3)

Muuton jalkeen kehitysvammaisen viihtyminen asumisyksikossa kertoo paljon. Viihtymiseen
voi kehitysvammaisen omat piirteet ja sopeutuvuus seka itsenaistymisen tahto. Mikali kehi-
tysvammainen sopeutuu ja viihtyy hyvin asumisyksikdssa, tuntuu muutto onnistuneelta van-
hemmista. Mutta mikali tilanne on pain vastainen, ettei kehitysvammainen viihdykaan, voi

edessa olla vanhemmilla murhetta ja uuden asumispaikan etsintaa.

Muuttamista auttoi paljon se, etta han on niin sopeutuvainen, sosiaalinen ja
itse valmis muuttamaan. Siihen varmaan vaikutti paljon ettd kavereita oli jo
muuttanut omiin asuntoihin. (V2)

Vaikeaa, kun huomasi vuosien jalkeen, ettei nuori viihtynyt. (V7)

8.6 Vanhempien tuentarve, kehittamisideat ja vapaa sana

8.6.1 Vanhempien saama tuki

Kyselyssa haluttiin selvittad monivalintakysymyksen avulla, ovatko vanhemmat kokeneet
saavansa tarpeeksi tukea muuttoprosessin aikana. Kokonaisuudessaan voisi vastausja-
kauman perusteella paatella, ettda moni vanhemmista ei valttamatta kokenut saavansa riitta-
vaa tukea muuttoprosessin aikana (kuvio 5). Muutama vastanneista kuitenkin valitsi vastaus-
vaihtoehdoista kohdan "Muu”, jota pari vastanneista avasi, etta olivat kokeneet, etteivat tar-

vinneet tukea tai saivat tarvitsemaansa tukea laheisiltaan.
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Tukea saimme omilta [&heisiltamme. (V2)

En saanut enka tarvinnut. (V3)

Kylla Ei En osaa sanoa Muu

Kuvio 5. Saadun tuen riittdvyys muuttoprosessin aikana.

Yksi vastasi, ettei ei osannut sanoa oliko kokenut saamansa tarpeeksi tukea ja yksi vas-
taajista jatti kokonaan vastaamatta. Kukaan vastaajista ei valinnut vaihtoehtoa "kylla” saa-
mastaan tuen riittavyydesta. Kokonaisuudessaan vastauksista voi herata kysymys, etta
huomioidaanko vanhempia tarpeeksi muuttoprosessin aikana. Positiivista on, etta osa van-

hemmista on kokenut saavansa tarpeeksi tukea laheisiltaan tai muista voimavaroistaan.

8.6.2 Kehittamisideat

Mahdollisia kehittamisideoita kysyttdessa pohdinnan tueksi esitettiin myos, mitad vanhemmat
olisivat itse kaivanneet tilanteeseen. Vastanneet vanhemmat ideoivat tai olisivat kaivanneet
tilanteeseensa esimerkiksi enemman yhteyttd muiden samassa tilanteessa olevien kanssa,
prosessin lapikaymista asiaan perehtyneen ammattilaisen kanssa, moniammatillista tukea ja
tiivista yhteistyota vanhempien ja henkilokunnan valilla seka yksi vanhempi olisi halunnut jo-

tain sellaista, mika olisi mahdollistanut lapsen asumisen kotona.

Tapahtui nopeesti. Yhteyttd muiden muuttajien kanssa. (V1)
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Yhdessa ehka tallaisiin asioihin perehtyneen ihmisen kanssa lapikayda koko pro-
sessi. Ehka psykologi? (V5)

Jotain sellaista, mika olisi mahdollistanut lapsen asumisen kotona. (V6)

Monivammaisen nuoren, joka ei sanoin osaa ilmaista tunteita, asioitaan ja kipuja.
Tarvittaisiin moniammatillista tukea ja tehda tiivista yhteistyota vanhempien ja hen-
kilokunnan kanssa. (V7)

Osa kysymykseen vastanneista ei olisi kaivanut itse mitdan enempaa muuton aikana, eika
heilla iimeisesti ollut erityisemmin kehittdmisideoita asiaan liittyen. Vastauksista nousi esiin
huomio, etta omaiset ovat erilaisia yksilollisine tarpeineen. Yksi kyselyyn vastanneista jatti
vastaamatta tahan kysymykseen.

Me omaisetkin olemme erilaisia, tarpeet erilaisia. Me emme koe etta tarvitsimme
jotain lisaa. (V2)

Vaikea sanoa, en kaivannut mitdan. Vammaispalvelusta saimme tiedon asun-
nosta ja heidan kanssa on tehty palvelusuunnitelmat. (V3)

8.6.3 Vapaa sana

Verkkokyselyssa viimeisena kohtana oli mahdollisuus vapaalle sanalle. Kyseinen kohta tuo

vastaajalle tilaisuuden esimerkiksi kertoa aiheeseen liittyen jotain, mika ei sopinut muihin ky-
symyksiin vastaukseksi. Yksi vastanneista vanhemmista kertoo elamanmuutokseen sopeutu-
misesta tiivistaen, etta sopeutuminen on ollut kovaa, mutta siina helpottaa, kun huomaa kehi-

tysvammaisen voivan hyvin.

Onhan se ollut kovaa sopeutua, mutta kun vammainen voi hyvin niin se helpottaa
vanhempia sopeutumaan. (V1)

Yksi vastanneista tiivistda kehitysvammaisen lapsen muuttoa asumisyksikkdon vaikeaksi
prosessiksi. Han tuo esiin nakokulman, ettei hoito vastaa hanen mielestaan samaa tasoa
kuin kotona.
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Hoitoon laittaminen on vaikea prosessi varsinkin kun on tieto siita, etta hoito ei
vastaa sita tasoa mika se on kotona ollut. Hygienia, kommunikointi, kuntoutus,
virikkeet jne ovat toiveita huonommat. (V3)

Vapaassa tekstikentassa mainittiin myos toivomus, joka nousi esille jo aiemmin tutkimuk-
sessa. Kyselyyn vastannut vanhempi toivoisi olevan enemman asuntoja seka toimintaa eri-

tyisnuorille.

Enempi asuntoja erityisnuorille ja muutakin toimintaa enempi. (V4)

Vanhemmat kertoivat myos syvemmin tuntemuksistaan kehitysvammaisen lapsen muut-
toon liittyen. Asia voi tuntua vaikealta hyvaksya taysin. Vanhemmille voi olla hyvinkin tar-
keaa yllapitaa suhdettaan kehitysvammaiseen lapseensa. Siksi muun muassa kehitysvam-
maisen vierailut tai lomat kotona perheen luona voivat olla merkityksellisia. Yksi kyselyyn
vastannut vanhempi tuo esiin siihen liittyen epakohdan, kuinka vaikeasti vammaisella lap-

sella ei ole mahdollisuutta saada avustajaa yon yli kestavalle vierailulle kotiin.

Vielakaan en ole asiaa taysin hyvaksynyt. Syyllistan vielakin itseani tasta kun kyl-
miltaan taytyi tama tehda ilman mitaan opastusta kun ei enaa jaksanut. Ja onhan
se kova paikka myds vammaiselle lahted kotoa monesti ymmartamatta oikein koko
asiaa. Ja pitaisi myos luoda joku systeemi etta vaikeasti vammainen voisi edes
yhden kerran vuodessa saada tulla yokylaan syntymakotiin avustaja mukanaan,
eika vain muutaman tunnin kaynti silloin talldin. Vanhemmat saattavat olla jo ikaih-
misia eivatka jaksa yota valvoa joten siihen tarttis saada joku avustamaan yoksi.
Voihan toisinaan unikin maistaa koko yoksi. (V5)

Kaikesta on selvitty ja edelleen tytar kay kotilomalla kerran kuussa. (V6)

Vanhempien vastauksissa korostuu myos yhteistydn merkitys tyontekijoiden ja kodin valilla
seka asenne kehitysvammaista ja hanen laheisiaan kohtaan. Yksi vastanneista vanhem-
mista muistuttaa kehitysvammaisen kohtaamisesta yksiléna ja turvallisuudentunteen luo-
misesta. Yhteistydn merkitys vanhempien kanssa voi korostua siina, etta heilla on koke-
mus ja tietamys eletysta elamasta kehitysvammaisen lapsen kanssa ja esimerkiksi haneen
liittyvista tavoista ja piirteista, joita asumisyksikon tyontekijoiden on hyva tiedostaa. Vas-
taukseen on jatetty myos lampimat, vertaistuelliset terveiset heille, jotka pohtivat aihee-

seen liittyvia asioita.
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Nuoren muutettua kotoa, on yhteistyd TARKEA, heti alussa, ettéd nuori sais tun-
teen, etta hanella on turvallinen olo. Hyvaksytaan hanet yksilona. Avoimuutta ja
luottamusta tyontekijoiden kanssa... Vanhemmilla on se tieto eletystd elamasta
nuoren kanssa. Naista vaikeista tilanteista syntyy aggressiivinen kaytos, jos nuorta
ei osata ymmartaa kasitella oikein. Sitten turvaudutaan laakkeisiin. lkava asia se-
kin! Toivoisi, etta naista kaikkien vaikeinmista nuorista nyky Suomessa perehdyt-
taisiin parempiin ratkaisuihin ja hoitosuunnitelmiin. Voimia ja viisautta niille henki-
I6ille, jotka pohtivat naita asioital) Eteen pain pitda katsoa. Toivo, luottamus ja
yhteistyo kayttoon! (V7)
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9 JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksessa selvisi, etta vanhemmilla oli herannyt kehitysvammaisen muuttoon liittyen mo-
nenlaisia tunteita: suurilta osin negatiivissavytteisia, kuten surua ja murhetta. Moniin negatii-
visiin tunteisiin kytkeytyi epavarmuutta kehitysvammaisen parjaamisesta seka hoidon ja huo-
lenpidon riittavyydesta asumisyksikossa. Kehitysvammaisen oma viihtyminen asumisyksi-
kossa vaikutti paljon elamanmuutokseen sopeutumiseen. Vanhempien positiiviset kokemuk-
set liittyen muuttoon ja siihen sopeutumiseen liittyivat kehitysvammaisen viihtymiseen ja par-
ja@miseen asumisyksikdssa, luottamukseen henkildkuntaa kohtaan ja asumisyksikon sijain-

tiin kotiin nahden.

Johtopaatoksena voidaan todeta, etta vanhemmille on tarkeaa kehitysvammaisen viihtymi-
nen ja oikeanlaisen hoidon toteutuminen asumisyksikossa. Toimiva vuorovaikutus asumisyk-
sikdn ja vanhempien valilla seka luottamus tydntekijoita kohtaan ovat suuressa roolissa van-
hemmille kyseisessa elamanmuutoksessa ja siihen sopeutumisessa. Aineistossa korostuu
myos niin kehitysvammaisen kuin hanen laheistensakin yksilollisyys ja erilaisuus, mika on

huomioitava esimerkiksi tuentarpeissa.
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10 POHDINTA

Tiedostin aiheeseen liittyvat ennakko-oletukseni opinnaytetyoprosessin aikana. Ne liittyivat
siihen, etta kehitysvammaisen elamankulku voi tuntua vanhemmista ja perheenjasenista ko-
konaisuudessaan raskaalta valonpilkahduksista ja aidoista onnenhetkista huolimatta. Nain
ollen pyrin tekstissani objektiivisuuteen eli puolueettomuuteen. Kuitenkin myos rehellisesti
tuoden esiin haasteita, mita kehitysvammaisen vanhempana voi joutua kohtaamaan. Haas-
teiden ja epaoikeudenmukaisuuden nostaminen esille on minusta tarkeaa, jotta valtytaan
siltd, ettei jo muutenkin rankoista asioista tulisi niin sanottuja yhteiskunnan aukkokohtia, joilta
puuttuu toimiva ratkaisu. Tassa aiheessa puuttuva ratkaisu voisi olla jokin puuttuva palvelu
tai tukimuoto kehitysvammaisten henkildiden vanhempien hyvaksi. Puusa ja Kuittinen (2011,
s. 167) kuitenkin muistuttavat objektiivisuuteen liittyen, etta lahes jokainen tutkimus on jos-
sain maarin subjektiivista, silla jokainen tutkimuksessa tehty ratkaisu perustuu loppujen lo-

puksi tutkijan omiin subjektiivisiin valintoihin.

Tieteellisen tekstin ominaispiirteisiin katsotaan yleisesti objektiivisuuden lisaksi kuuluvan vali-
dius eli patevyys. Kuitenkin laadullisissa tutkimuksissa validiuden ja reliaabeliuden kasittei-
den nakokulmista voi olla haasteellista arvioida luotettavuutta, silla laadullinen tutkimus ei
aina ylla tayteen objektiivisuuteen (Puusa & Julkunen, Laadullisessa tutkimuksessa -luku).
Yhtena perinteisena tapana ymmartaa tutkimuksen reliaabelius pidetaan sita, etta tutkimus
voitaisiin toistaa eri ajankohtina tai eri menetelmin saaden taysin sama tulos. Tata emme voi
kuitenkaan automaattisesti olettaa, silla ihmisten kayttaytymista voidaan pitaa pitkalti myos

aika-, paikka- ja tilannesidonnaisena.

Tutkimustani pohdittaessa luotettavuuden nakokulmasta, nousee pintaan kyselyn vastausten
maaran jaaminen vahaiseksi. Puusa ja Julkunen (Laadullisessa tutkimuksessa -luku) avaavat
luotettavuuden arvioinnin liittyvan siihen, kuinka patevasti tutkimuksessa onnistutaan kuvaa-
maan tutkittavaa ilmiota. He lisdavat, etta laadullisissa tutkimuksissa ilmidille ja kasityksille ei
ole olemassa vain yhta oikeaa tulkintaa, eika myoskaan voida maarittaa, kenen tulkittuun to-
dellisuuteen pitaisi tuloksia verrata. Nain ollen sanoisin tutkimukseeni saatujen seitseman
vastauksen olevan taysin patevia ja luotettavia tutkimustuloksissa, silla jokaisen yksilllinen

nakemys tuo merkityksellista tietoa tutkittavasta aiheesta.
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Yhteistyd Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue Soiten kanssa oli paaosin sujuvaa ja luontevaa.
Esihenkilot ja yksikdiden vastaavat ohjaajat suhtautuivat mielestani esimerkillisesti ja kun-
nioittavasti minua opiskelijana ja opinnaytety6tani kohtaan. Soite tuntui luontevalta yhteistyo-
tahoksi, silla se jarjestaa alueen vammaispalveluita ja siihen kuuluu useampi asumisyksikko.
Ajauduin my0s itse vuosi sitten harjoitteluni kautta Soiteen kuuluvaan kehitysvammaisten
asumisyksikkoon toihin, minka kautta esimerkiksi oma esihenkiloni on tullut tutuksi, ja hanen
kanssaan ensimmaisena lahdin pohtimaan opinnaytetyoni aihetta ja aloittamista, myéhemmin

myos sen etenemista.

Omaa oppimiskokemustani reflektoiden, koin tdman opinnaytetydn tekemisen kokonaisuu-
dessaan antoisana, opettavaisena ja rohkaisevana. Opinnaytetyon tekeminen opetti ja vaati
muun muassa oma-aloitteisuutta, suunnitelmallisuutta, pitkajanteisyytta, ongelmanratkaisua,
uteliasuutta, paattavaisyytta, eettista nakemysta seka erilaisia tiedonhankinnan ja kirjoittami-
sen taitoja. Koen kasvaneeni ja rohkaistuneeni sosiaalialan ammatillisuuteen seka sosiono-
min patevyyteen liittyen. Opinnaytety6ta oli myoés motivoivaa ja kiinnostavaa tehda, silla oma

kiinnostus aihetta kohtaan oli suuri.

Opinnaytetyon tekeminen tuki sosionomin kompetenssien omaksumista. Sosionomi (AMK) -
tutkinnon yhtena tarkeana kompetenssina on sosiaalialan eettinen osaaminen, jolloin tulee
osata toimia sosiaalialan arvojen, ammattieettisten periaatteiden seka ihmis- ja perusoikeus-
saadosten mukaisesti (Seinajoen Ammattikorkeakoulu (SeAMK), i.a.). Talldin sosionomina
tulee pyrkia edistamaan tasa-arvoa ja yhdenvertaisuutta ja osata asettua yhteiskunnalliselta
asemaltaan haavoittuvammassa asemassa olevien yksildiden ja ryhmien puolelle. Nama
edelld mainitut asia nakyvat opinnaytetydssani siten, etta toiveenani ja pyrkimyksenani on yh-
teiskunnallisesti heikommassa asemassa olevien kehitysvammaisten aseman parantaminen
ja heidan vanhempiensa kokemuksien ja toiveiden tuominen kuuluviin. Opinnaytetydn eetti-
syyteen kuuluu vahvasti myos tutkimusetiikka, joka on huomioitu heti suunnitteluvaiheesta
lahtien. Muita tutuksi tulleita sosionomin kompetensseja ovat asiakastydn osaaminen, sosiaa-
lialan palvelujarjestelmaosaaminen, kriittinen ja osallistava yhteiskuntaosaaminen, tutkimuk-
sellinen kehittamis- ja innovaatio-osaaminen seka tyoyhteiso-, johtamis-, ja jarjestelmaosaa-
minen (SeAMK, i.a.).



45

OpinnaytetyOprojektin aikana jouduin argumentoimaan ja perustelemaan nakokulmaani ja
tekstiani. Luottamukseni omaa osaamistani tai tietamystani kasvoi, kun jouduin perustele-
maan tiettyja valintoja esimerkiksi opinnaytetyon teoriaosuuteen ja aineistonkeruumenetel-
maan liittyen. Argumentointi ja perustelu tuntuivat aluksi hieman raskaalta ja ikaan kuin tur-
halta stressitekijalta, mutta jalkeen pain voin todeta sen olleen jollain tapaa myds hyodyksi.
Se antoi mahdollisuuden tarkastella omaa opinnaytetyotani kriittisesti ja kyseenalaistaen,
opetti kasittelemaan negatiivisia tunteita seka vahvisti ammatillista osaamistani. Puusan ja
Kuittisen (2011, s. 172) mukaan argumentointi onkin oleellinen osa tieteellistd keskustelua,
silla tutkijan on kyettava puolustamaan ja perustelemaan omia valintojaan seka seisoa oman

tydnsa takana.

Toki tutkimuksessani I0ytyy asioita, joita olisi voinut tehda toisin. Tutkimuksen edetessa huo-
masin ja opin, etta verkkokyselyyn olisi kannattanut jo heti aluksi asettaa vastaamisaika —
esimerkiksi pari viikkoa, jonka sisalla vastaukset otetaan vastaan. Se lisaa selkeytta tutki-
mukseen niin osallistujien kuin tutkijan osalta. Aineistonkeruumenetelmina olisi voinut kayttaa
lisdksi muitakin menetelmia, mika olisi voinut tuoda lisaa sisaltda tutkimustuloksiin, mutta toi-

saalta myos lisannyt omaa tyomaaraani.

On muistettava, etta tdma opinnaytetyd on vain yksi tutkimus yhdesta nakékulmasta aihee-
seen, enka voi mahduttaa siihen jokaista tarkeaa ja siihen liittyvaa asiaa. Oli keskityttava sii-
hen, minka itse nain tutkimuksen kannalta talla kertaa tarkeaksi ja oleelliseksi. Aina voi tehda
jatkotutkimusta tai uusia tutkimuksia aiheen ymparilta, mikali I1oytyy kiinnostusta ja luvat asi-

anomaisilta.

Koen taman tutkimukseen olleen todella antoisa my0s erityisesti sisallollisesti. Tutkimuksen
avulla saatiin lisaa tietoa kehitysvammaisten vanhemmilta heidan tunteistaan, ajatuksistaan
ja kokemuksistaan. Sosiaali- ja terveysalalla ihmisten tunteet ja ajatukset ovat tarkeassa roo-
lissa, silla ihmisen toimintakykyhan voidaan jakaa fyysiseen, psyykkiseen, kognitiiviseen ja
sosiaaliseen. Tutkimukseen osallistujilta saadut vastaukset olivat mielenkiintoisia, tarkeita ja

ihailtavan rehellisia.
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Liite 1. Saatekirje vanhemmille

soite SeAMK4

Koski-Pohj » ’ SEMNAJOEN AMMATTIKODRWEAKDULU
3 - - 4 Helarsts Daterbottens viftbrdsams hde SEINAJDKI UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES
Hei arvoisa botivibs!

Opiskelen sosionomiksi Seindjoen Ammattikorkeakoulussa ja olen tekeméassd opmniytetydtd vanhempien
kokemuksista kehitysvammaisen lapsen muutosta asumisyksikkoon. Teen tutkimusta yhteistydssa Keski-
Pohjanmaan hyvinvointialue Soiten kanssa,

Opinndytetydni tavoitteena on selvittdd, milti vanhemmista on tuntunut kehitysvammaisen lapsen muutto
(palveluasumisen tai tchostetun palveluasumisen) asumisyksikkoon scka mitka asiat sithen ovat
valkuttaneet. Tavoitteena on loytad vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

» Milti kyseinen eliminmuutos on vanhemmista kokonaisuudessaan tuntunut?
» Miten he kokivat prosessin ja saamansa tuen?
s Millaista tukea vanhemmat olisivat mahdollisesti kaivanneet?

Opmnéaytetyoni tarkoituksena on saada lisaa fietoa sekd ymmarrystd kehitysvammaisten henkiloiden
vanhempien kokemuksista, jotta vammaispalveluita seké sosiaali- ja terveysalan tyontekijoiden tyoskentelyd
voitaisiin kehittid. Valmistuva opmnéytetyd vol olla myos oiva vertaistuen lahde muille vanhemmille, joilla
on sama tilanne edessa.

Tutkimus toteutetaan verkkokyselylld, joka sisdltdd suurimmaksi osaksi avoimia kysymyksia, joithin on
suotavaa kertoa omia kokemuksiaan ja tuntemuksiaan avoimesti ja rehellisesti. Kyselyyn vastataan
nmimettomasti ja henkilollisyytesi salataan koko opinnaytetydn ajan. Vastaukset kasitellddn
luottamuksellisesti ja aineisto kerdtddn ainoastaan titd opinndyteyota varten. Vastausaikaa 31.03.2024 asti.

Tutkimukseen osallistuminen on tiysin vapaachtoista. Kieltiytyminen el vaikuta kohteluunne milladn
tavalla. Voitte myds keskeyttdd tutkimuksen koska tahansa syyti ilmoittamatta. Mikéli keskeytitte
tutkimuksen tal peruutatte suostumuksen, teisti keskeyttimiseen ja suostumuksen peruuttamiseen mennessi
kerdttyjd tictoja ja ndytteitd voidaan kiyttda osana tutkimusaineistoa. Tutkimukseen osallistuminen ei maksa
teille mitaan eika osallistumisesta myoskdin makseta erillisti korvausta. Opinnaytetydon valmistuessa se on
luettavissa Theseus-tietokannassa.

Jokainen vastaus on tirked ja tuo arvokasta tictoa seki auttaa minua tekeméin merkityksellisen ja
laadukkaan opinniytetydn. Mikili tutkimuksesta fulee kysyttivii, vastaan mielellim sdhkdpostitse.

Suuret kiitokset osallistumisesta!

Ystivillisin terveisin, Opmnéytetyon ohjaaja:

Katja Oja Katariina Perttula, lehtori, SeAMK
katja.oja(@seamk.fi
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Liite 2. Verkkokyselyn kysymykset

1. Minka ikainen kehitysvammainen lapsenne on?

2. Montako vuotta sitten han muutti asumisyksikkoon?

(Valitse lahin vaihtoehto)

3. Miksi paadyttiin siihen ratkaisuun, etta han muutti kehitysvammaisten asumisyk-

sikkoon ja mitka asiat vaikuttivat paatoksentekoon?

(esim. laheisten jaksaminen, kehitysvammaisen ldheisen hoidon vaativuus, toive itsenéis-

tymisestd, ammattilaisen tai vertaistuen suositus...)

4. Millaisia tunteita se heratti? (esim. ilo, helpotus, suru, syyllisyys, epétietoisuus,

pelko...)

5. Milta tama elamanmuutos teista tuntui kokonaisuudessaan? Kuinka kuvailisitte

sita?

6. Millainen prosessi muuttaminen mielestanne oli? (esim. kesto, oliko sopivaa asumis-

yksikk6éa helppo 16ytéé, sopeutuminen uuteen tilanteeseen...)

7. Koitteko saavanne riittavasti tukea?

o Kylla

o Ei
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o En osaa sanoa

o Muu:

7. Mahdolliset kehittamisideat? (esim. ideoita ja ajatuksia, millaista tukea tai palveluita

olisitte mahdollisesti kaivanneet tilanteeseen?)

8. Vapaa sana
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