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”Onko sulla hyvé elama?”

1

JOHDANTO

Kiinnostus kehitysvammaisten eliménlaatuun on noussut tutkimusaiheeksi
1980-luvun lopulla ja sitd on tutkittu enemmén kuin muiden ihmisten. On
ajateltu, ettd kehitysvammaisten eldmé on jollain tavoin huonompaa kuin
muiden ja ettd tutkimusten avulla saadaan paljastettua puutteita kehitys-
vammaisten saamissa palveluissa. (Matikka 1999,11.)

Taman opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd aikuisen, palvelutalossa
asuvan lievisti kehitysvammaisen henkilon subjektiivista kasitystd hyvésta
elamistd. Kehitysvammainen henkil itse kertoo parhaiten omasta eldmaés-
tadn. Oli tarked saada kehitysvammaisten omat ajatukset esille, koska ke-
hitysvammaisista suurin osa eldd koko eldminsi pitkdaikaisten asumis- ja
tukipalveluiden kéyttdjani. Koska tiedonkertojana toimi ikddntyva kehi-
tysvammainen, hyodynnetdin opinndytetyOssd sekd kehitysvamma-alan
ettd gerontologian aikaisempia tutkimuksia ja hankkeita.

Onnellisuus on ihmiseldmain tayttymys, jota ihmiset tavoittelevat, 10ytavit
sen vahingossa ja osa ei sitd koskaan tavoita. Onnellisuus, subjektiivinen
hyvinvointi, eliménlaatu ovat toisilleen 1dheisid kisitteitd. Onnellisuus on
asia, joka pitdd kysyd ihmiseltd itseltddn. Vaikka ihminen itse ei pystyisi
kommunikoimaan ja kertomaan, tunteeko hin voivansa hyvin ja olevansa
onnellinen, ulkopuolisen on mahdotonta yrittd4 sitd méadritelld. Palvelujar-
jestelmén tasolla tulisi puhua mieluummin eldminlaadusta kuin onnelli-
suudesta. (Matikka 2001, 16.) Tédssd opinndytetydsséd kdytetdén rinnakkain
kisitteitd elaminlaatu ja hyvéa elama.

Elaménlaadun mairittelyssa on tirked miettid, kuka on oikeutettu méérit-
telemddn yksilon eldménlaatua, arvioimaan sitd ja tekemddn padtoksid.
Arviointivalta tulee olla yksilolld itsellddn, jolloin véltytddn eettisiltd on-
gelmilta ja vallan kaytoltd. (Matikka 1999,12.)

Hyva eldmi sivuaa ldheltda WHO:n késitystd eldménlaadusta, jossa ela-
ménlaatuun vaikuttaa ihmisen fyysinen terveydentila, itsendisyys, sosiaali-
set suhteet sekd ithmisen ja hdnen elinympiristonsd vilinen suhde. (Vaa-
rama, Siljander, Luoma & Merildinen 2010.)

Témi opinndytetyd on kvalitatiivinen. Aineiston kerddminen toteutettiin
kaksivaiheisena. Ensimmadisessd vaiheessa hyvéin eldmin osa-alueita ke-
rittiin Yksilokeskeisen eldmédnsuunnitelman ja kertomusten pohjalta. Ai-
neiston keruun toisessa vaiheessa tehtiin teemahaastattelu. Kéyntejd oli
yhteensé kuusi, joista viimeinen kerta oli varattu lautapelien pelaamiseen.

Lievisti kehitysvammaisella henkil6lld tarkoitettiin tdssd opinndytetydssa
henkil6d, joka pystyy melko itsendisesti, ohjauksen avulla asumaan omas-
sa palveluasunnossaan.
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2 OPINNAYTETTYON TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Kehitysvammaisuus

2.1.1 Madritelma ja késitteet

Kehitysvammaiset ovat suurin vammaisryhmé. Suomessa on tutkimusten
mukaan noin 1 % viestostd kehitysvammaisia. Kehitysvamma on kaésit-
teend vakiintunut Suomessa tarkoittamaan alyllistd kehitysvammaa. Maa-
ilmalla kisitteissd on paljon kirjavuutta. Englannissa kiytetdian paljon ka-
sitettd learning disability, joka suomennetaan oppimisvaikeutena. Suomes-
sa mielletddn tdmad termi tarkoittamaan esimerkiksi lukihdiriotd. Muualla
Euroopassa Britanniaa lukuun ottamatta kiytetddn yleensa késitettd intel-
lectual disability. Latinakielinen ilmaisu on retardatio mentalis. (Arvio &
Aaltonen 2011, 13.)

Lain kehitysvammaisten erityishuollosta (1977) perusteella kehitysvam-
maiseksi luokitellaan henkild, jonka kehitys tai henkinen toiminta on esty-
nyt tai hdiriintynyt. Hdirion aiheuttajana voi olla synnynnéinen tai kehitys-
idssd saatu sairaus, vamma tai vika. (KvL 519/1977 1:1 §.)

Maria Arvio (2011, 11) méérittelee selkokielisesti kehitysvamman ilme-
nevian ymmirryksen alueella. Téstd syystd hdnen mukaansa kehitysvam-
maisen on vaikeampi oppia uusia asioita, vaikeampi soveltaa aiemmin op-
pimaansa uusissa tilanteissa ja vaikeampi itsendisesti hallita elaméaansa.

Diagnostisia kriteereitd on kolme, joiden mukaisesti kehitysvammadiag-
noosi voidaan asettaa. Kriteereind ovat dlykkyysosamédirdn jddminen alle
70:n, kasitteellisten ja sosiaalisten taitojen jadminen alle ikdodotusten ja
vamman ilmeneminen kehitysidssa.

Kehitysvammat voidaan jakaa taustasyyn perusteella neljdén ryhméén.
Kehitysvamman syyni voi olla geneettinen sairaus tai oireyhtymi. Kehi-
tysvamman syynd voi olla myds synnytyksen jélkeen ulkoisen tekijén ai-
heuttama sairaus, oire tai jélkitila. Kolmannen ryhmin muodostavat oi-
reyhtymit, jotka aiheutuvat geneettisestd alttiudesta yhdistettynd ulkoisiin
tekijoihin. Viimeisessd ryhmassd ovat tuntemattomasta syystd johtuvat ke-
hitysvammat. (Arvio & Aaltonen 2011, 36.)

Kehitysvammaisuutta tarkastellaan usein ldédketieteellisestd ndkdkulmasta.
Ladketieteellisen nikdkulman liséksi kehitysvammaisuutta tulisi tarkastel-
la my6s toimintakyvyn ndkdkulmasta, ihmisten valmiuksista selviytyd eri
ympdéristoissd. Sosiaalinen nikdkulma muistuttaa, ettd ihmisen mahdolli-
suuksia rajoittavat usein enemman riippuvuus toisista ihmisistd, ennakko-
luulot ja syrjintd kuin itse vamma. (Seppidld & Rajaniemi 2011.)
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2.1.2

Kehitysvamman taso

Kehitysvammaisiksi luokiteltujen ihmisten dlykkyysosaméérit vaihtelevat
alueella 0—69. Valtavéestd sijoittuu alueelle 80—120. Lievisti kehitys-
vammaisen henkilon dlykkyysosaméérda on 50—70, keskivaikeasti kehitys-
vammaisten 35-49, vaikeasti kehitysvammaisten 2034 ja syvisti kehitys-
vammaisten dlykkyysosamééra on alle 20. (Arvio & Aaltonen 2011, 15.)

Lievisti kehitysvammaiset henkil6t tarvitsevat apua raha-asioiden seké ta-
louden hoidossa. He kéyvét usein toisséd tuetusti tai suojatyOssid. Yleensd
he pystyvit asumaan pienen tuen avulla omassa asunnossaan. Syvésti ke-
hitysvammaiset tarvitsevat apua kaikissa péivittdisissd toiminnoissaan ja
terveen aikuisen ldsndoloa ympdérivuorokautisesti. (Arvio & Aaltonen
2011, 22.)

Vamman vaikeusasteen kasvaessa lisddntyvét erilaiset terveysongelmat ja
liitdnnédisongelmat. Monivammaisuus- kisitteelld tarkoitetaan tilaa, jossa
kehitysvamman lisdksi henkil6lld on joku toinen toimintakykyd heikenta-
va haitta. Téllaisia haittoja voivat olla aistivamma tai litkuntavamma. (Ar-
vio & Aaltonen 2011, 15.)

2.1.3 Yleisyys

Kehitysvammaiset ovat suurin vammaisryhmi, mutta tarkkaa lukumaaria
el tiedetd. Noin 1 % véestdstd on kehitysvammaisia. Kehitysvammapalve-
luiden ja Kansanelédkelaitoksen etuuksien saajat voidaan laskea rekisteris-
td. Tilastojen ulkopuolelle jaavit lievésti kehitysvammaiset henkil6t, jotka
ovat palvelujen ja tukien ulkopuolella. Lisdksi tilastojen ulkopuolella ovat
henkil6t, jotka ovat suoriutuneet riittdvin itsendisesti arjesta esimerkiksi
laheistensd avulla. (Arvio & Aaltonen 2011, 13.)

Lievésti kehitysvammaisten osuus kokonaismééréstd on noin 0,6 %. Kes-
kivaikeasti ja vaikeasti kehitysvammaisia on noin 0,3 % ja syvésti kehi-
tysvammaisia on noin 0,1 %. Kehitysvammaisia miehid on enemmén kuin
naisia, vaikka naisten elinikd yleisesti on pidempi kuin miesten. (Arvio &
Aaltonen 2011, 15.)

2.2 Eldmaénlaatu

Eldméanlaadun kisite on vaikea mdiiritelld, eikd siitd ole olemassa yhtd
yleisméaidritelmdd. Suurin osa tutkijoista sisdllyttdd sithen hyvin saman-
tyyppisid tekijoitd, kuten aineellinen hyvinvointi, ldheissuhteet, terveys ja
toimintakyky, psyykkinen, emotionaalinen ja kognitiivinen hyvinvointi
sekd kasitys itsestd. Eldménlaatua pidetddn moniulotteisena ja muuttuvana
ilmidnd, joka vaihtelee yksilollisesti eldménkulun ja eldméntilanteiden
mukaan. (Vaarama, Siljander, Luoma & Merildinen 2010.)

Usein eldméanlaatu madritellddn Maailman terveysjirjeston (WHO) mu-
kaan. WHO:n maédrittelee, ettd subjektiivinen eli itse koettu hyvinvointi on
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eldiménlaatua. Eldmilaadussa on kyse yksilon arviosta eliméstidén siind
kulttuuri- ja arvokontekstissa, missd hin eldd. Eldménlaatuun vaikuttavat
ihmisen fyysinen terveyden tila, itsendisyys, sosiaaliset suhteet seké yksi-
16n ja hinen elinymparistonsa vilinen suhde. WHO on kehittdnyt eldméan-
laadunmairitelméénsd myos kaksi mittaria. (Vaarama ym. 2010.)

Suomalaisvéeston eldmélaatu on korkea. Idlld on vaikutusta eldminlaa-
tuun. Jopa 80 % suomalaisista kokee eldménlaatunsa erittdin hyviksi tai
hyvéaksi 70-vuotiaaksi. Tdmédn jidlkeen prosentillinen osuus putoaa 73
%:iin. Naiset kokevat eldménlaatunsa péddsddntoisesti miehid hiukan hei-
kommaksi. Eldménlaatu on muuttuva, eliméntilanteiden mukaan ja ela-
mankulun aikana vaihteleva kokemus omasta hyvésti eldmasti ja sille tér-
keisti tekijoistd. (Vaarama ym. 2010.)

Eldménlaatua voidaan tarkastella yleismaailmallisella, kansallisella, pai-
kallisella, yhteisolliselld tai yksil6tasolla. Nykyisin eldménlaatu ymmérre-
tddn usein yksilon subjektiivisena kokemuksena eliménlaadusta. Keskus-
tellaan myos siité, ettd jokaisen henkilon pitdisi itse mééritelld, mitd hin
eldmidnlaadulla tarkoittaa. Henkilon tulisi siten arvioida omaa eldmiénsa
tdhdn maaritelmaéan. (Matikka 1999,10.)

Vammaisten eldménlaatu on kiinnostanut tutkijoita enemmaén kuin muiden
ihmisten. Tutkimusten ldhtokohtana on késitys, jonka mukaan vammaisten
elamdnlaatu on todenndkodisesti huonompaa kuin muiden. Liséksi tutki-
muksilla on haluttu paljastaa puutteita yhteiskunnallisissa palveluissa.
(Matikka 1999,11.)

Vammaisten eldménlaatua on ldhestytty toimintamahdollisuuksien ja
vammaisen henkilén toimintakyvyn kautta. Tdma ldhestyminen herattaa
kysymyksen siitd, aiheuttaako vammaisuus vaikeuksia hyvén eldminlaa-
dun saavuttamiseen. Talloin tulee erityisesti tarkentaa, tarkoitetaanko
vammaisuudella henkilon ominaisuutta vai henkilén ja ympériston omi-
naisuutta. Litkuntavammaisten henkildiden kokema eldmiénlaatu on huo-
nompi kuin muiden. He kokevat jddvinsa vaille tarkeitd kontakteja ja sosi-
aalisia suhteita. (Matikka 1999,13.)

Jos vammaisuutta tarkastellaan ympariston ja yksilon suhteena, vammai-
suus saattaa vaikeuttaa henkilon toimintaa ympéristdssa, ellei vammaisuu-
den aiheuttamaa haittaa ole kompensoitu jarjestimalld esimerkiksi riitti-
vésti apuvélineitd. (Matikka 1999,13.)

Eldmaénlaatua on pyritty mittaamaan erilaisten arviointimenetelmien avulla
sekd eldménlaadun alueiden pohjalta. Sitd on myds arvioitu toimintatutki-
muksissa, joilla pyritdén yhteison eldminlaadun parantamiseen sekd tut-
kimuksissa, joiden avulla pyritddn ymmartdmééin eldmén kokemista. Joi-
denkin tutkijoiden mielestd eldméanlaatua ei voida lainkaan mitata, koska
kisitettd ei ole madritelty yksiselitteisesti. (Matikka 1999,15.)
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2.3 Aikaisemmat tutkimukset ja hankkeet aiheesta

Kehitysvammaliiton kehitysvammaisten eldméanlaatu-projekti ajoittuu
vuosille 1989-1992. Projektin tarkoituksena oli tarkastella kehitysvam-
maisten eldménlaatuun vaikuttavia tekijoitd, kuvailla kehitysvammaisten
eldiménlaatua kokoa maassa ja kehittdd menetelmié, joiden avulla kehitys-
vammaisten eldméanlaatua voidaan edistdd. Vuoden 1992 osaraportissa tar-
kastellaan ihmissuhteista ystivyyttd, suhdetta naapureihin ja vanhempiin
ja sukulaisiin. (Ohman 1992.)

Haastateltavana oli 619 kehitysvammaista eri puolelta Suomea. Haastatte-
lu toteutettiin strukturoidun lomakkeen avulla. Liséksi oli mahdollisuus
teemakeskustelunuomaisesti hankkia tarvittavaa tietoa. Haastattelussa kdy-
tettiin apuna piktogrammikuvia ja muita kuvia. (Ohman 1992.)

Melkein kaikilla kehitysvammaisilla on ystdvyyssuhteita. Usealla haasta-
teltavalla oli useita ystdvid. Ystdvyyssuhteet olivat toimivia ja laadukkaita.
Ystivit olivat sekd kehitysvammaisia ettd muita henkiloitd. Vaikka ysta-
vid oli runsaasti, puolet haastatelluista koki yksindisyyttd. Osa haastatel-
luista oli tietoisesti valinnut osansa ja valttivit ystdvyyssuhteita. [4ll4 ei ol-
lut merkitystd yksindisyyden kokemukseen. Useat haastateltavat, jotka
olivat vailla ystdvaa, olivat yli 50-vuotiaita. Tutkimuksen mukaan vanhe-
nevan kehitysvammaisen henkilon eldménlaatuun tulee kiinnittd4 erityisti
huomiota. On mahdollista, ettd kehitysvammainen tarvitsee vanhetessaan
aiempaa enemmin henkisti ja sosiaalista tukea. (Ohman 1992.)

Ty0paikan sosiaaliset suhteet olivat merkittdvid kehitysvammaisten henki-
16iden ithmissuhdeverkostossa. Joskus tyopaikan sosiaaliset suhteet voivat
olla ainoita kodin ulkopuolisia suhteita. Tutkimuksessa kehitysvammaiset
henkilot kokivat tyokaverit palkan jilkeen toiseksi tdrkeimmaksi tekijéksi
tyossd. Kehitysvammaiset viettdvit paljon myds vapaa-aikaa tydkaverei-
den kanssa. Nuoret viettivit idkkditd harvemmin vapaa-aikaansa tyokave-
reiden kanssa. (Ohman 1992.)

Suurin osa kehitysvammaisista tunsi naapureitaan ja keskusteli usein hei-
din kanssaan. Asuntolassa asuvat kehitysvammaiset tuntevat naapureitaan
vihemmién kuin tukiasunnossa tai omassa asunnossa asuvat. Asuntolan
piiristd 10ytyy seuraa helposti. Asuntolassa asuvat saattavat silti kaivata
yhteison ulkopuolisia suhteita, silld sopivan ystdvin 16ytyminen omasta
yhteisostd voi olla myds vaikeaa. Suhteet vanhempiin ja sukulaisiin olivat
merkittivii. (Ohman 1992.)

Puheen ymmartamiseen puutteellisuus ei haitannut sosiaalisten suhteiden
muodostumista, mutta puheen epéselvyys haittasi kanssakdymisté toissé ja
naapureiden kanssa. [&lld, sukupuolella eikd kehitystasolla ollut merkitysté
sosiaalisten suhteiden syntymiseen. Aktiivisesti yhteyttd toisiin ottavat ke-
hitysvammaiset tapasivat kanssaihmisifin useammin kuin muut. (Ohman
1992.)

Kehitysvammaisen eldménlaatu-projektissa (Vesala, Rehuméki & Saari,
1993) tarkasteltiin kehitysvammaisten eldménlaatua asumisen nidkokul-
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masta. Tutkimuksessa tarkasteltiin eldménlaatua kuvaavina tekijoind kehi-
tysvammaisten avuntarvetta, omatoimisuutta, aktiivisuutta, aloitteellisuut-
ta, asumiseen liittyvid rajoituksia, mahdollisuuksia padttdd omista asiois-
taan, sosiaalisia suhteita ja tyytyvdisyyttd asumiseen. Tiedot kerattiin haas-
tattelemalla lievésti kehitysvammaisia henkilditd ja ldhihenkilokyselyn
avulla vaikeammin vammaisten henkildiden kohdalla. Yhteensd tutkimuk-
sessa oli mukana 763 kehitysvammaista. Tutkimuksen tarkoituksena oli
kuvailla kehitysvammaisten asumista ja vertailla eri asumismuodoissa
asuvien kehitysvammaisten eldménlaatua.

Tutkimuksen mukaan itsendisemmin asuvat kokivat, ettd pystyvit eliméién
itsendisempdd eldmaii ja ettd heiddn ympéristonsa salli itsendisyyden pa-
remmin kuin enemmin toisten apua tarvitsevat kokivat. Tutkimuksen
myo0td herdsi kysymys siitd, ettd tarvitseeko suurempaan avuntarpeeseen ja
vahdisempddn omatoimisuuteen valttamatta liittyd rajoittaminen ja vahéi-
semmadt vaikutusmahdollisuudet oman eldménséd suhteen. (Vesala, Rehu-
méki & Saari, 1993.)

Aktiivisuus kodin askareisiin osallistumiseen ja asioilla kiymiseen oli kai-
kista suurin omassa asunnossa tai ohjatussa asumisessa. Tulos oli varsin
odotettu. Henkildt, joilla on paremmat edellytykset ja taidot itsendiseen
eldméédn ja joilta ympéristd vaatii suurempaa itsendisyyttd, huolehtivat
omista jokapdivdiseen eldmiin liittyvistd tehtdvista itsendisesti. Kodin ul-
kopuolisissa harrastuksissa kdymisessd omassa tai tukiasunnossa asuva
kehitysvammainen oli kaikista passiivisin. Tdma tulos herétti kysymyksen
siitd, voiko itsendistyminen asumisessa johtaa sosiaaliseen eristdytymi-
seen. (Vesala, Rehuméki & Saari, 1993.)

Lahes kaikki tutkimukseen osallistuneet olivat tyytyvidisid asumiseen.
Tyytyvéisyyden mittaaminen on aina jossain méérin ongelmallista. Tutki-
muksen perusteella suurempi itsendisyys asumisessa liittyl suurempaan
tyytyviisyyteen. Itseméddradmisoikeus ja vaikutusmahdollisuudet olivat
keskeisid asioita, jotka vaikuttivat asukkaiden tyytyvéisyyteen. (Vesala,
Rehumiki & Saari, 1993.)

Leena M. Matikan (2001) tutkimusaineiston perustana viitoskirjassa, Ser-
vice — oriented Assessment of Quality of Life of Adult with Intellectual
Disabilities, on ollut 616 kehitysvammaisen eldmédnlaatuhaastattelua seké
421 kehitysvammaisen henkilon subjektiivista hyvinvointia kisittelevai
haastattelua. Tutkimuksen tavoitteena oli tutkia, millaisista asioista kehi-
tysvammaisen henkilon elaminlaatu koostuu, kuvata suomalaisen kehitys-
vammaisen eldmédnlaatua sekd luoda asteikko, jonka avulla voitaisiin arvi-
oida kehitysvammaisille tarjottavien asumispalveluiden laatua. (Matikka
2001.)

Palvelujirjestelmén tasolla Leena Matikan (2001) mukaan tulisi mie-
luummin puhua eldménlaadusta kuin onnellisuudesta. Hdnen mukaansa
palvelujérjestelmélld ei voida luoda onnellisuutta, mutta hyvén eldminlaa-
dun ja parempien eldminehtojen my6td luodaan mahdollisuus sille, ettd
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kehitysvammainen ihminen voi tuntea itsensd onnelliseksi. (Matikka
2001.)

Kehitysvammaisen henkilon eldménlaatuun vaikuttavat enemmain psyko-
logiset tekijat kuin elinolosuhteet. Tutkimusprosessin aikana esiin nousi
kahdeksan eldmdn osa-aluetta, jotka olivat lievdsti kehitysvammaiselle
henkilolle tirkeitd eldminlaatua mééiriteltdessd. Namé osa-alueet olivat:
kotieldamién liittyvat valintamahdollisuudet, turvallisuus, toiminta, sosiaa-
liset suhteet, onnellisuus, terveys ja stressittdmyys, ty0 sekd vastavuoroi-
nen tuki. (Matikka 2001.)

Kehitysvammaisten henkildiden ja muun suomalaisvdeston eldmd eroaa
monin tavoin toisistaan, mutta kisitys eliménlaadusta on hyvinkin saman-
kaltainen. Empiiriset tutkimukset osoittavat, ettd kehitysvammaiset tunte-
vat itsensd keskimédrin onnellisemmiksi kuin muut ihmiset. Syyné tédhin
Leena Matikan mukaan voi olla, ettd kognitiiviset vaikeudet vaikuttavat
oman eldmén arviointiin. Kehitysvammaiset ihmiset unohtavat mennei-
syyteen liittyvét ikdvit muistot muita helpommin. Kehitysvammaiset ih-
miset eivit ajattele myoskédn niin paljoa tulevaisuutta, vaan eldvit tassi ja
nyt. (Matikka 2001.)

Erja Misukka (2009) on véitdskirjassaan tutkinut tyon merkitystd tyo- ja
toimintakeskuksessa tyoskenteleville kehitysvammaisille. Tutkimus koos-
tuu kahdentoista kehitysvammaisen haastattelusta. Haastateltavat olivat
ialtddn 25-35-vuotiaita. Haastattelun aihepiiri oli médritelty tarkasti, jotta
vastaajat pystyivit paremmin ymmartdméén kysymysten merkitykset.

Tyon merkityssiséltdjen ilmauksissa korostui rahan saannin tdrkeys. Tyd
koettiin tirkedksi, koska arvostusta saadaan tyon tekemisen kautta. Tehta-
vistd suoriutuminen lisdsi itsearvostusta. Tyon koettiin lisddvan itsendi-
syyden tunnetta. Kolmantena tyon merkityssisdltond oli tyon sosiaalinen
vaikutus. (Misukka 2009.)

Tiina Aution (1993) osaprojekti Kehitysvammaliiton eldminlaatu-
projektissa tarkasteli tyon merkitystd kehitysvammaisten eldmissd. En-
simmdisessd vaiheessa oli ryhmikeskustelumenetelmin kokeilu. Toisessa
vaiheessa haastateltiin kehitysvammaisia ympéri Suomen. Haastateltavia
oli 619 ja heidén ikédnsd 18—66 vuotta.

Tutkimuksen mukaan kehitysvammaisten tuli saada vaikuttaa tyohonsa.
Tarkeintd oli, ettd kehitysvammaisia kuunneltiin ja arvostettiin. Kehitys-
vammaisten tyon sisdllon tulee olla sisdlloltddn mielekéstd. Tyon ei tulisi
olla vain tapa kuluttaa pdivéad, vaan sen tulisi olla eldméaa rikastuva mah-
dollisuus. (Autio 1993.)

Soile Saarelaisen (2002) kuvaa pitkdaikaishoidossa olevien vanhusten
eldmidnlaatua, sen eri alueiden toteutumista ja niiden tirkeyttd vanhusten
omasta ndkokulmasta.
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Tutkimukseen osallistui 21 vanhusta, jotka asuivat palvelukeskuksen te-
hostetun palveluasumisen yksikdssa tai vanhainkodissa. Aineisto keréttiin
puolistrukturoidulla haastattelumenetelmélld. Kvantitatiivinen aineisto
analysoitiin induktiivisella ja kvantitatiivisella analyysilld. (Saarela 2002.)

Tutkimustulosten mukaan yleisimmiksi eliménlaadun alueiksi muodostui-
vat harrastukset ja ajanviettomahdollisuudet, omaiset, ldheiset ihmiset,
terveys, yksityisyys, turvallisuus, hyvé hoito, uskonto, valmis ruoka ja hy-
vd mieli. Tarkeimpid osa-alueita olivat terveys, omaiset, uskonto ja yksi-
tyisyys. Vanhukset kokivat eliménlaatunsa paddasiassa hyvéksi. (Saarela
2002.)

Harrastukset ja ajanviettomahdollisuudet pitivit sisdlldéin mielekkéan te-
kemisen. Tdmé eldménlaadun alue mainittiin yleisimmin, mutta se ei ollut
vastaajien mielestd tirkein alue. Toiseksi tirkein eldmédnlaadun alue oli
omaiset. Liheiset ihmiset eivit olleet vanhuksille aivan yhta merkittavéssa
roolissa. (Saarela 2002.)

Terveys koettiin kaikista tdrkeimmaéksi eldmédnlaadun alueeksi. Terveyttad
voidaan arvioida objektiivisesti, mutta tirkedd on terveyden omakohtainen
kokeminen. Toimintakyky kuvasi vanhusten terveyttd. Térkedd oli mah-
dollisimman omatoiminen litkkuminen ja suoriutuminen edes joistakin
pienistd paivittdisistd toiminnoista itsendisesti. Silld, kuinka ihminen ko-
kee terveytensd, on vaikutusta hdnen kéyttdytymiseen ja asenteisiin. (Saa-
rela 2002.)

Turvallisuus toteutui hyvin vanhusten eliméssd, mutta sen merkitys ela-
ménlaadun alueena ei ollut kovin tirked. Tama tulos selittyy todennikoi-
simmin silld, ettd vanhukset ovat sopeutuneet hyvin eliméén vanhainko-
dissa ja palvelukeskuksessa. (Saarela 2002.)

Hyvi hoito ja uskonto olivat tarkeitd osa-alueita. Hyvissd hoidossa koros-
tui hoitajien ammattitaito, hyva huolenpito ja turvallinen hoitoympéristo.
Hyviédn hoitoon vanhukset yhdistivit asiallisen ja itsemédrdédmisoikeutta
kunnioittavan kohtelun. Yksityisyys merkitsi vanhuksille itsendisyytta,
omaa rauhaa ja vapautta. Uskonto merkitsi ldheistd suhdetta Jumalaan,
jaksamista ja luottamusta. Uskonnosta vanhukset saivat turvallisuutta ja
rauhaa eldméain. (Saarela 2002.)
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3 TAVOITE, TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVA

Tédmin opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd aikuisen, palvelutalossa
asuvan lievésti kehitysvammaisen henkilon kasitystd hyvistd elamasta.

Opinndytetyolld haettiin vastausta kysymykseen siitd, millainen on asuk-
kaan subjektiivinen késitys hyvistd eldmaésta.

4 TOTEUTTAMINEN

4.1

Aineiston keruu

Opinndytetyo on kvalitatiivinen eli laadullinen. Tadssd opinndytetydssa lah-
tokohtana oli todellisen eldmdn kuvaaminen ja kohdetta pyritddn tutki-
maan mahdollisimman kokonaisvaltaisesti (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2009, 161.)

Opinndytetyd tayttdd kvalitatiivisen tutkimuksen tyypillisid piirteité: tie-
donantajajoukko on valittu tarkoituksenmukaisesti, eikd satunnaisotoksen
menetelmdd kiyttden. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa luotetaan ihmiseen
tiedon keruun instrumentteina ja aineisto hankitaan ja kootaan luonnolli-
sissa, todellisissa tilanteissa. (Hirsjdrvi ym. 2009, 162.)

Laadullisessa opinndytetyOsséd kiytetddn usein metodeja, joissa tutkittavi-
en nakokulmat pddsee esille. Laadullinen opinnédytetyd antaa tilaa tiedon-
antajan kokemuksille ja nikemyksille. Aineistoa tulee tarkastella monita-
hoisesti ja yksityiskohtaisesti. Mika on tirkedd, ei méadrdd opinndytetyon
tekijd. (Hirsjarvi ym. 2009, 164.)

Valitsin laadullisen 1dhestymistavan opinndytetyohon, koska halusin sel-
vittdd tiedonkertojan kasityksid ja merkityksid hyvistd elaméstd. Laadulli-
nen tutkimuksen avulla halusin saada mahdollisimman syvillisen késityk-
sen tutkittavasta asiasta. Tiedonkertojan valinnassa kédytin apuna tyonteki-
joitd, koska halusin saada keréttyé tietoa mahdollisimman kattavasti.

Lahestymistapa opinndytetydssd on ldhelld narratiivisuutta. Narratiiviselle
lahestymistavalle ei ole olemassa tarkkarajaista méaritelméd. Késite tulee
latinankielisistd sanoista “narratio” eli kertomus ja “narrare” eli kertomi-
nen. Suomen kieleen ovat vakiintuneet kisitteet tarina ja kertomus.
(Vuokkila-Oikkonen, Janhonen & Nikkonen 2001,85-86.)

Tarina on osana ihmisten vélisessd vuorovaikutuksessa tuotettua kerto-
musta. Thmisen kokemus on tarina, joka muodostuu ja eldd ihmisen koke-
muksissa ja eldmdssd. Kun ithminen tuottaa tarinansa esimerkiksi puhuen,
siitd syntyy kertomus. Thmisen tarina muokkautuu kertomukseksi sen mu-
kaan, kenelle se kerrotaan ja missd se kerrotaan. Jokainen kertomukseen
osallistuja on siten vastuussa vuorovaikutuksellaan siitd millaiseksi ithmi-
sen tarina muodostuu. (Vuokila-Oikkonen ym. 2001, 86—87.)
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Narratiivisen tutkimuksen aineistona voi olla puhuttu tai kirjoitettu tapah-
tumien kuvaus tai kokonainen haastatteluaineisto. Tutkimusaineistona voi
olla my®6s videoitu aineisto, pdivikirjat, runot, piirustukset, jotka kuvaavat
thmisen tarinaa (Vuokila-Oikkonen ym. 2001, 91.)

Narratiivisessa tutkimuksessa ei pyritd objektiiviseen tai yleistettdvadn tie-
toon. Sen avulla pyritdén saamaan subjektiivista ja henkilokohtaista tietoa.
Ihminen on aktiivinen ja merkityksid antava toimija. (Vuokila-Oikkonen
ym. 2001, 84.)

Narratiivinen 1dhestymistapa sopii aineiston kerdémiseen hyvin. Se antaa
tiedonkertojalle vapauden maééritelld itselleen tirkeitd asioita eldmédssdan
ilman, ettd ennakko-odotukset ohjaavat tiedonkeruun kulkua.

Koska kehitysvammaisten ihmisten kohdalla luottamuksellisen vuorovai-
kutuksen syntyminen voi viedd aikaa, oli tdrkedd tavata tarinankertojaa
useamman kerran. Kaksivaiheinen tiedonkeruu mahdollisti molemminpuo-
lisen tutustumisen, mutta vei myds aikaa. Useamman tiedonantajan mu-
kaan ottaminen ei ollut mahdollista oman tyon ja opiskelun asettaman ajan
kéyton rajallisuuden vuoksi. Opinndytetyon aineiston kerddminen tapahtui
eteldsuomalaisessa palvelutalossa, joka tarjoaa autettua ja tuettua asumista
lieviésti kehitysvammaisille henkildille. Jokaisella asukkaalla on oma asun-
to.

Tarinankertojana toimi palvelutalon naispuolinen asukas, jonka luona ai-
neisto kerdttiin kaksivaiheisen aineiston keruun avulla. Opinndytety0ssa
kéytin hdnestd nimed Ella.

4.2  Aineiston keruun vaiheet

4.2.1 Aineiston keruun ensimmainen vaihe

Aineiston kerddminen oli kaksivaiheinen. Aineiston kerddmisen ensim-
méinen vaihe perustuu Yksilokeskeiseen suunnitelmatyoskentelyyn eli
YKS-malliin. Yksilokeskeinen suunnitelmatydskentelyn syntyjuuret ovat
Yhdysvalloissa, mutta Suomeen YKS-malli on tullut Englannista ja Skot-
lannista. Yksilokeskeisen eldmén suunnittelu perustuu ajatukseen, etté ih-
minen itse on eldménsé suurin asiantuntija, suunnittelun keskipiste. (Raja-
lahti 2009.)

YKS-mallin 1dht6kohtana on voimaantumisen kisite, joka pitdd siséllddn
asioiden mahdollistamisen ajatuksen. YKS-mallin avulla pyritddn saaman
aikaan myonteisid muutoksia kehitysvammaisen henkilon eldmaissé ja li-
sadméidn hianen mahdollisuuksiaan osallistua ympérdivén yhteison toimin-
toihin. (Vuojola 2006, 47.)

YKS-mallin mukaisesti tyoskentely aloitetaan eldméntarinoista ja henkilon

historiasta. Lopuksi paddytdén henkilokohtaiseen eldménsuunnitelmaan.
(Vuojola 2006, 47.) Oman eldmin suunnittelu tuo esiin mieltymyksia, tir-
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keitd asioita, antaa tietoa tottumuksista, toimintatavoista ja kommunikoin-
nista seké auttaa saamaan riittdvésti tukea. (Rajalahti 2009.)

Aineiston keruun ensimmaisesséd vaiheessa kdvin Ellan luona elo- ja syys-
kuun 2011 aikana neljd kertaa. Kéynnit kestivét kerrallaan noin tunnin
verran. Tatd opinndytetyotd varten suomensin ja muokkasin tyokirjapohjat
(liitel), jotka Ioytyivdat Helen Sanderson Associates (HSA)-sivustoilta.
Tyokirjojen kiyttd ja muokkaaminen on sallittua, kunhan niitd kayttdessa
ilmenee niiden alkuperd. Yksilokeskeisen suunnittelutydskentelyn mukai-
sesti Ella itse kertoi eldmén tarinansa, toiveensa ja unelmansa. YKS-
mallin mukaan asiat voidaan piirtdd, kirjoitetaan tai esitetdén valokuvilla.
Tyokirjapohjien avulla on mahdollista laatia juuri asukkaan itsensd nakoi-
nen eldméinsuunnitelma ja hyddyntdé henkildlle itselleen parhaiten sopivaa
kommunikointikeinoa.

Taméd vaihe oli tirked, jotta sain luotua hyvén vuorovaikutussuhteen ja
kiyntien my6td yhdessd tekemistamme henkilokohtaisesta eliménsuunni-
telmasta nousi esiin Ellan késitys hyvin eldméan osa-alueista. Nami kes-
keiset asiat kirjattiin Ellan henkilokohtaiseen eliménsuunnitelmaan.

Tapasin Ellan aina hdnen omassa kodissaan. Keskustelut kavimme keitti-
0Ossd, koska sielld Ella kuuli parhaiten d4neni. Ellan kuulo on huonontunut
ja hin tarvitsee kuulokojetta. Oma roolini kidynneilld oli antaa aiheet, jois-
ta Ella sai vapaasti kertoa. Tarvittaessa tarkensin kysymyksilld ja antamal-
la erilaisia vaihtoehtoja. Tyokirjaan kootut asiat ovat Ellan valitsemia ja
niissd tulee kertomuksen asiat esille padkohdittain.

Ensimmdiselld kerralla Ella kertoi oman eldméanpolkunsa syntymésti ny-
kyhetkeen asti. Hin muisti kaikki vuosiluvut tarkasti. Polku piirrettiin ja
merkittiin tirkeét tapahtumat polun varrelle. Nditi olivat muutot, opiskelu-
ja tyopaikat, siskon lapsen syntymé ja vanhempien kuolema. Seuraavilla
kerroilla tdytimme Ellan kertomusten mydta sekd kirjoittaen ettd osin va-
lokuvilla valmiita YKS-malliin liittyvid tyokirjalehtid. Naistd kokosimme
Ellan oman eldmédsuunnitelman, jonka péivittdiminen ja edelleen tydstami-
nen on jatkuva prosessi tulevaisuudessa.

Ellan eldmansuunnitelma pitdd sisdllddn hinen eldminhistorian, asiat, jois-
ta hédn pitdd tai ei pidd, omat vahvuudet ja tirkedt ihmiset hdnen eldmés-
sddn. Lisdksi sieltd 10ytyvit asiat, jotka ovat hyvin hdnen eliméssédén ja ne
asiat, joihin hdn haluaisi muutoksen. Ellan toiveet ja unelmat l9ytyvit
my0s eldminsuunnitelmasta. Etukannessa on Ellan kuva ja paikka elé-
ménsuunnitelman nimelle, joka Ellan nimedmisen mukaan on “Eldméni
paivitys”.

4.2.2 Aineiston keruun toinen vaihe

Aineiston keruun toisessa vaiheessa valitsin aineistonkeruumenetelméksi
teemahaastattelun. Teemahaastattelussa on kaikkein olennaista se, ettid yk-
sityiskohtaisten kysymysten sijaan haastattelu etenee tiettyjen keskeisten
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teemojen mukaan. Tdmd mahdollistaa, ettd tiedonantajan déni tulee mah-
dollisimman hyvin kuulluksi. (Hirsjdrvi & Hurme 2009, 48.)

Teemahaastattelu on menetelmind ldhempédnd strukturoimatonta kuin
strukturoitua haastattelua. Teemahaastattelussa ei ole strukturoidulle haas-
tattelulle tunnusomaisia kysymyksié, joiden muoto ja jérjestys ovat tarkat.
Teemahaastattelu ei kuitenkaan tiytd syvéhaastattelun tunnuspiirteita.
(Hirsjarvi & Hurme 2009, 48.)

Teemahaastattelussa on tdrkedd haastatteluteemojen suunnittelu. Haastat-
teluteemat ovat niitd alueita, joihin haastattelukysymykset varsinaisesti
kohdistuvat. Haastattelutilanteessa teema-alueet tarkennetaan kysymyksil-
1a. Kysymykset toimivat muistilistana ja ohjaavat keskustelua. Teema-
alueet tulisi valita niin véljésti, ettd se moninainen rikkaus, joka tutkitta-
vaan ilmioon todellisuudessa siséltyy, voisi mahdollisimman hyvin paljas-
tua. (Hirsjarvi & Hurme 2009, 66—67.)

Aineistonkeruun toisessa vaiheessa poimin Ellan eldménsuunnitelmasta
asiat, jotka vaikuttivat hinen eldménlaatuunsa. Ella oli itse nimennyt tir-
keédt asiat ja ne olivat kirjattuna ylds, joten ne oli helppo tunnistaa. Haas-
tattelun tarkoituksena oli tarkentaa nédiden asioiden merkityssisaltoa.

Néiden teemojen pohjalta kdvin haastattelemassa Ellaa. Tallensin haastat-
telun sanelukoneelle. Haastattelu tapahtui Ellan kotona 2011 syyskuussa ja
kesti noin 40 minuuttia. Haastattelun apuna kdytin teemahaastattelurunkoa
(liite 2), johon olin koonnut muutamia tarkentavia kysymyksid. Haastatte-
lu eteni pddasiassa Ellan kertomusten pohjalta, joita tarkensin tarvittaessa
kysymyksin. Haastattelun aikana huomasin, ettd Ella alkoi hiukan kyllés-
tyd yhi uudestaan keskustelun aiheina esiin tuleviin samankaltaisiin aihei-
siin. Valilld hén ilmoitti: ” vaihetaanpas jo aihetta.”

Haastattelun lopussa Ella sairastui ylldttden. Tédstd syysté terveyteen liitty-
vit asiat poimin tiedonkeruun ensimmaéisen vaiheen pohjalta. Aikataulus-
tani johtuen en voinut endé sopia uutta haastattelukertaa. Viimeinen kerta
oli varattu yhteiselle lautapelille, enkd halunnut tita sopimusta rikkoa.

4.3 Aineiston analyysi

Aineiston kuvaileminen on analyysin perusta. Kuvailussa pyritdén kuvai-
lemaan ilmiditd ja kokemuksia. (Hirsjdrvi & Hurme 2009, 145.) Narratii-
visen aineiston analyysi on usein vapaamuotoinen. Narratiivinen analyysi
on tapa lukea tutkimusaineistoa. Ei ole olemassa kuitenkaan yhtd ainoata
oikeaa tapaa lukea. Kun narratiivista aineistoa analysoidaan, tutkijan tulee
esittdd aineistolleen teoreettisia kysymyksid. Tutkijan analyysiprosessia
ohjaa tutkimuksen tarkoitus. Tutkijan on oltava tietoinen, mitd kysymyksia
ja miten hén aineistolleen esittda. (Vuokila-Oikkonen ym. 2001, 94.)

Tédmin opinndytetyon tavoitteena oli kuvata yhden lievisti kehitysvam-
maisen, palvelutalossa asuvan henkilon kasitystd eldmaistd, jonka hén itse
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kokee merkitykselliseksi. Opinnédytetyolld hain vastausta kysymykseen
millainen on asukkaan subjektiivinen késitys hyviasti elamésta

Aineiston analyysin ensimmaéisessd vaiheessa hyvéin elamin tarkeiksi tee-
ma-alueiksi nousivat Ellan kertomusten pohjalta terveys, sosiaaliset suh-
teet, koti, vapaa-ajan vietto ja tyo. En tallentanut kertomuksia, vaan aineis-
ton analyysid tapahtui Ellan kertomusten pohjalta neljdn kayntikerran ai-
kana. Ella kertoi asioita omasta eldméstddn ja kirjasin padkohdat kerto-
muksista tiedonkeruun ensimmaéisessd vaiheessa kiytOossd olleeseen eli-
mansuunnitelma tydkirjapohjaan.

Aineiston tallennuksen jdlkeen aineisto kirjoitetaan usein tekstiksi, mutta
paitelmid voidaan tehddin myos suoraan tallennetusta aineesta. Padtelmi-
en tekeminen suoraan tallennetusta materiaalista on helpompaa silloin,
kun haastateltavia on vdhin ja haastattelumateriaali on melko vihéista.
(Hirsjarvi & Hurme 2009, 138.)

Aineiston analyysin toisessa vaiheessa kdytdssdni oli sekd haastattelusta
syntynyt tallenne ettd Ellan eldiménsuunnitelmaan kirjattu tieto. Koska
opinndytety0ssd oli vain yksi haastateltava, pdddyin tekemddn péitelmia
suoraan tallennetusta materiaalista. Opinnéytetyoni on ollut melko pitké-
kestoinen aineiston kaksivaiheisesta kerddmisestd johtuen, joten olen tu-
tustunut hyvin opinndytetyton aineistoon.

4.4  Eettisyys ja luotettavuus

Ihmisarvon kunnioittaminen on ldhtokohtana tutkimuksellisessa toiminta-
tutkimuksessa. Thmisten itseméaaraamisoikeuden mukaisesti, heille anne-
taan mahdollisuus péittdd, haluavatko osallistua tutkimukseen. Suostu-
musta tulee edeltié riittdvén ja olennaisen tiedon informoiminen tiedonan-
tajalle. (Hirsjarvi ym. 2009, 25.)

Ennen kiynteja Ellan luona olin saanut sekd haastateltava itseltddn ettd
asumispalveluita tuottavalta tyOnantajataholta kirjalliset suostumukset
opinndytetyon suorittamiseen. Lisdksi Ellan edunvalvojalle oli ilmoitettu
asia. Sekd hdnen ettd asumisyksikon henkilokunnan mielestéd, Ella pystyi
itse pddttdmadn osallistumisestaan. Olin my0s kertonut Ellalle opinndyte-
tyohon liittyvid asioita: opinndytetyon aiheen, tarkoituksen ja mihin opin-
ndytetyon tietoa kaytettdén.

Tutkimusluvasta tulee selvitd, kenen kdytossd tutkimusaineisto on ja mai-
ninta sen asianmukaisesta sdilytyksesta siten, ettei se joudu ulkopuolisten
kidsiin. Tutkimusluvassa pitdd mainita, ettd tutkimusaineisto havitettdén,
kun sité ei endé tarvita. Koko tutkimusprosessin ajan tulee toimia siten, et-
td osallistujien anonymiteetti sdilyy. Tutkimuksessa olleiden nimet, asuin-
paikka ym. tiedot eivdt saa paljastua. Opinndytetyon raportoinnissa olen
pyrkinyt toimimaan siten, ettd tiedon-antajan henkil6llisyys, asuinpaikka
eivét paljastu, mutta olennaiset asiat tulevat silti raportoitua. (Vuokila-
Oikkonen ym. 2001, 85, 93.)
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Opinndytetyton ensimmadisessd vaiheessa syntynyt kirjallinen materiaali,
yksilokeskeisen eldmdnsuunnitelman muodossa, jdi kokonaisuudessaan
Ellalle itselleen. Haastattelusta syntynyt tallenne on asianmukaisesti hévi-
tetty. On mahdollista, ettd Ellan kanssa tydskentelevad henkilokunta tunnis-
taa Ellan opinndytetyosta.

Laadullisen tutkimukset luotettavuutta lisdd opinndytetyon tekijén tarkka
kuvaus tutkimuksen toteuttamisesta. Tdma tarkkuus koskee tutkimuksen
kaikkia vaiheita. Haastattelututkimuksessa tulee kertoa haastatteluolosuh-
teista ja paikoista, joissa haastattelu keréttiin. Tutkijan tulee myds kertoa
haastatteluun kiytetty aika, mahdolliset héiridtekijét, virhetulkinnat haas-
tattelussa sekd tutkijan oma itsearviointi tilanteesta. (Hirsjarvi ym. 2009,
232.)

Olen pyrkinyt kuvaamaan opinndytetydsséni aineiston keruun tarkasti ja
yksityiskohtaisesti.

Laadullisessa aineistossa on tdrkedd luokittelujen tekeminen. Tutkijan tuli-
si kertoa lukijalle, milld perusteella hén esittdd tulkintoja, mihin paédtelmait
perustuvat. Lukijan apuna voi toimia suorat haastatteluotteet tutkimusse-
losteessa. (Hirsjarvi ym. 2009, 233.)

Téassd opinndytetydssd padtelmdt perustuivat seuraaviin teemoihin: terve-
ys, sosiaaliset suhteet, koti, vapaa-ajan vietto ja tyo.

5 OPINNAYTETYON TULOKSET

5.1 Terveys

Terveyden Ella niki tirkednd osana hyvinvointia. Aiemmat sairaudet, dia-
betes ja syddmen ohitusleikkaus ovat pysédyttineet miettimadn tulevaisuut-
ta. Liitkkuminen on huonontunut. Ellan kuulo on alentunut ja hin tarvitsee
kuulolaitetta, puhelimeen ja ovikellon soimiseen tiedostamiseen apuvili-
neitd. Terveyden suhteen Ellan toive olikin, ettd terveyden tilanne pysyisi
samanlaisena tai mahdollisesti jopa paranisi hieman tulevaisuudessa.

Ellan ndkemyksen mukaan omatoimisuus ja ’toisten matkassa pysymi-
nen” olivat hinelle tirkeitd asioita terveyteen liittyvisté asioista. Ellalle oli
tarkedd, ettd erityisesti liikkuminen pysyisi samana. Hin mietti myds
mahdollisuuksia omien elintapojen muutosten avulla jopa parantaa omaa
litkuntakykyddn. Ella ulkoilee yleensd ryhménd toisten asukkaiden kanssa
ja jaa joskus silloin jdlkeen kévellessd toisten vauhdista. Héanestd tuntui
ikavéltd aina pyytéi toisia odottelemaan itsedén.
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5.2 Sosiaaliset suhteet

Ystavid ei Ellalla juuri ole, mutta hinelld on muutama kaveri. Heitd Ella
tapaa pddasiassa tyopaikalla. Sosiaalisten suhteiden perustana on pelikave-
ruus. Toissd tauot kuluvat ystdvin kanssa korttia pelaten.

Hyvién kaverin ja Ellan yhdistda toissa yhteinen kiinnostus pelaamiseen.

Meille on yhteisté se, ettd me ollaan innokkaita kortinpelaa-
jia molemmat. Enimmékseen me ei jutella paljoa mitddn. Pe-
lataan korttia kahvitauoilla, ruokatauoilla.

Ei mulla mitdén kovin l&heistd ystdvaa ole. Sellaisia kaverei-
ta, tyokavereita, pelikavereita. Ja kohta ei ole niitdkdén, kun
porukat vihenee toissa.

Ystidvyyssuhde perustuu yhdessd tekemiseen, ei niinkdin keskindiseen
keskusteluun. Ella epdili, ettei yhteistd keskusteltavaa oikein edes 16ytyisi.

Ei aina riittds yhteistd juteltavaa. Olis kiva touhuta jotain
jonkun kanssa.

Vililld Ella kokee itsensd yksindiseksi omassa kodissaan, mutta kertoo
my0s itse olevansa erakko luonteeltaan. Paras ystidva on usein televisio ja
aika kuluu sité katsellessa.

Totta kait mé tunne itteni valilld yksindiseksi. Tai no, ma
vithdyn omissa oloissani. Mé olen semmonen erakkoluonne.
T&élla kotona televisio sopii lahinnd parhaaksi ystavéksi.

Yksindisyys aiheuttaa Ellalle vélilla epdmiellyttidvin tunteen, vaikka viih-
tyy my0s omissa oloissaan.

Yksindisyys painostaa valill4. Sitd on vaan keksittiva itselle
touhua.

Sosiaalisten suhteiden merkitys kiteytyi kaverisuhteisiin, joissa on kiva
yhdessd toisten kanssa tehdd asioita. Tétd teema-aluetta tarkensin kysy-
myksin useaan eri kertaan ja eri yhteyksissd saadakseni késitystd ystdvyys-
suhteiden merkityksestd ja niihin liittyvistd toiveista. Ella kertoi, ettd ei
kaipaa ystdvyyssuhdetta, joka perustuu keskusteluun eldmédn eri alueista
yleensd. Hénestd ystdvit ovat henkiloitd, joiden kanssa voi viettdd aikaa
erilaisten lauta- ja korttipelien ddrelld sekd tekemilld kivoja asioita yhdes-
sd. TyOpaikan ystdvat kuuluvat hidnen mielestdén tyopaikalle. Moni asu-
misyksikon asukkaista kdy samalla tyopaikalla Ellan kanssa.

Ella kertoi, ettd olisi mukava 10ytdd asumisyksikostéd ystdvid itselleen. Pit-
kdn asumishistorian aikana hén ei ole kuitenkaan oikein 16ytanyt sieltd ys-
tavid itselleen. Ella kertoi toisten asukkaiden vierailevan usein toistensa
luona, mutta ei itse ole koskaan saanut kutsua vierailulle. Sukulaisia lu-
kuun ottamatta Ellan luona ei juuri kdly vieraita. Haastattelussa ilmeni, ettd
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53 Koti

muilla asumisyksikossd asuvilla henkildilld ei ole samankaltaista pelaami-
seen liittyvaa kiinnostusta vapaa-ajan viettoon kuin Ellalla.

Omalla ohjaajalla tyopaikalla on tdrked rooli. Tarked on my0s asumisyksi-
kon henkilokunta. Omahoitaja on viime vuosina vaihtunut useasti.

Oma koti on mieluisa paikka, jossa Ellasta on mukava viettdd aikaa. Ella
kuvasi kodissa tapahtuvaa paitoksentekoa seuraavasti:

Ite saan péattdd mitd kodissani teen.

Aikanaan hin on yhdessd sukulaisen kanssa asunnon juuri oman mielen
mukaisesti. Makuunhuone on lempivirin mukaisesti tehty siniseksi huo-
neeksi. Mukavat muistot tulivat selvisti Ellan mieleen, kun hdn hymyssa
suin kertoi asumisen alkuajoista. Aitikin oli ollut vield silloin elossa.

Mai olen aikanaan didin kanssa sisustanut tdn kodin. Jotain
vanhaa ja uutta, sinistd ja lainattua. Makuuhuone on sininen
huone.

Kodin Ella tunsi turvalliseksi ja tirkeédksi paikaksi. Han viihtyy kodissaan
ja saa apua arjesta selvidmiseen tarvittaessa henkilokunnalta. Koti on si-
sustettu mieleiseksi ja kotona on mahdollisuus viettdd aikaa péddasiassa
Jjuuri niin kuin itse haluaa. Asumisyhteiso, jossa kaikilla asukkailla on oma
asunto ja tarvittaessa saa ohjausta ja tukea asumiseen henkilokunnalta, luo
puitteet mahdollisimman itsendiselle ja turvalliselle asumiselle.

5.4 Vapaa-ajan vietto

Vapaa-aikaa on haastateltavan mielesti riittdvésti. Vapaa-aika kuluu lehtid
lukien, sanaristikoita taytellen ja televisiota katsellen. Ellasta olisi mukava
16ytad vield jokin uusi harrastus.

Erilaiset kerhot ja retket ovat mieluisia. Yhdessd tekeminen yhdistdé tois-
ten asukkaiden kanssa. Yksin Ella ei halua laheti erilaisiin tapahtumiin.

Jos ei tadltd 1dhde kukaan menoille, en ma 1dhde yksin. Ko-
konaisella porukalla on aina kiva ldhted.

Varsinkin kerhot ovat Ellan mieleen.
Olis kiva pitdd kontaktia toisiin. Yhteisid kokoontumisia, yh-
teisid puuhia. Sitten kun kerhot alkaa... sitten meitd on pieni

ryhmai koossa kerhohuoneella.

Ella toivoisi asumisyksikkoon erityisesti erilaisia lautapeli- ja korttipeli-
iltoja.

16



”Onko sulla hyvé elama?”

5.5

Tyo

Lautapeli-illat ja korttipeli-illat olis kivoja. Tietsikkaakin
vois pelata, mutta sitd pelaa enemménkin yksin.

Usein hénestd tuntui silté, ettei kukaan oikein ehdi kaveriksi pelailemaan.
Ella kertoi tehneensd ehdotuksia sdédnnollisten peli-iltojen jérjestimiseen,
mutta niitd ei ole vield ollut mahdollista toteuttaa. Mahdollisesti asukkai-
den joukosta ei 10ydy tarpeeksi innokkuutta osallistumaan ndihin tapaami-
siin.

Vapaa-ajan vieton suhteen Ella toivoi enemmén vaikutusmahdollisuuksia
itselleen. Vaikka monissa asioissa Ella koki itse voivansa vaikuttaa, va-
paapdivien suunnittelu ei aina ole ollut hinen mieleen. Lihinné kotitéiden
kasaantuminen yhdelle péivélle harmittaa ajoittain. Ella kertoi ymmérta-
vinsd, ettd tietyt kotiaskareet tiytyy tehdéd, mutta hdnesti vapaapdivina tu-
lisi olla myds omaa mukavaa tekemistd. Ella haluaisikin jakaa isommat
kotityot vaikka kahdelle piivélle ja siten jdisi aikaa omaan tekemiseen.
Siivouspdivien jéilkeen ei usein endd jaksa omia harrastuksia harrastaa.

Vapaapidivina tarttis olla myds jotain kivaa omaa tekemista.

Erilaiset kerhot, retket ja tapahtumat ovat kiinnostavia ja niihin Ella haluaa
osallistua aina kuin se on mahdollista. Tapahtumia ja tilaisuuksia jarjestda
sekd kolmannen sektorin taho ettd asumisyksikko. Toimintaa saisi haasta-
teltavan mielestd olla enemmaénkin. Toisinaan kerhojen toiminta ei toteu-
du, kun tarvittavia kerhon ohjaajia ei ole 10ytynyt.

Ella haluisi vield myos 10ytdd jonkun uvuden harrastuksen. Hén haluaisi
mahdollisuuden tutustua eri vaihtoehtoihin, eikd osannut kertoa, millaises-
ta harrastuksesta voisi olla kyse. Itsendisesti hdn ei pysty kartoittamaan,
harrastusvaihtoehtoja, vaan tarvitsee tyontekijoiden tukea. Ajan-
kohtaiseksi asia tulee, jos tyopdivdt vihenevit tai loppuvat kokonaan. Ai-
ka kay tuolloin pitkdksi vain kotona oleillen.

Tyo6paikkana on toimintakeskus. Talld hetkelld tyopdivid on kolme péivaa
viikossa. Ty0 siséltdd mieleistd tekemistéd, on vaihtelevaa ja ajoittain kii-
reistd. Ty on tukenut Ellan kéddentaidollisia vahvuuksia.

Ellan eldkkeelle jidmisestd oli tdissd puhuttu juuri ennen tapaamistamme
ja asia askarrutti mieltd. Ellaa ei olisi valmis vield luopumaan kaikista tyo-
paivistd, vaan haluaisi ensin jddda osa-aika eldkkeelle. Tilalle olisi mukava
saada jotain muuta tekemista.

Téanddn sain toissd kuulla, ettd minut voidaan siirtdd eldk-

keelle. En mé ihan ndin yhtékkid olisi halunnut eldkkeelle-
kéén joutua. Ensin osa-aikaelidkkeelle niin kuin muutkin.
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Yhden pdivdn viikosta Ella kdy kehitysvammaisten pdivdtoiminnassa.
Sielld pdivdn ohjelma on hyvin erilainen kuin toissd. Aika kuluu esimer-
kiksi leipoen, savitditd tehden ja erilaisia pallopelejd pelaten. Tekeminen
sielldkin on ollut mukavaa, mutta hyvin erilaista kuin tyotoiminnassa.
Mahdollisuutta saunomiseen ja porealtaissa kdymiseen oli tarjottu, mutta
oma saunavuoro asumisyksikosséd on toistaiseksi ollut tarkedmpi. Ella ha-
luaisi mieluummin kdydé tyotoiminnassa. Pédivdtoiminnassa kdyvét asiak-
kaat ovat usein vaikeammin kehitysvammaisia kuin tydtoiminnassa kay-
vit. Tadmd voi aiheuttaa haasteen myds kaverisuhteiden syntymiselle ja
toivottua tasavertaista pelikaveria ei vilttdmattd joukosta 16ydy.

Ajatus siitd, ettd tyopdivat vahenisivit ja tilalle tulisi paivitoimintapdivia,
ei tuntunut mukavalle. Ella haluaisi kdyda tdissd kolmena pdivina ja pitda
esimerkiksi kaksi kotipdivéd, jolloin kotiaskareitakin saataisiin tasattua
kahdelle paiville.

Tyoll4 on tirked merkitys Ellan eldmissd. Tyoté tulisi kuitenkin olla sopi-
va maird viikossa. Kolme tyopdivdd on riittivd méird, jotta viikolle jaa
my0s muutama kotipdiva asioiden ja kotiaskareiden hoitamista varten. Pu-
heet eldkkeelle jd&dmisestd huolestuttivat Ellaa. Asiasta oli hinelle toissa
mainittu, mutta tarkempaa tietoa asiasta ei Ellalla vield ollut. Hin kertoi
haluavansa jddda ensin osa- aikaeldkkeelle, niin kuin nykydin monet tyon-
tekijét tekevit. Epdtietoisuus asiasta oli hdnesté ikéva tunne.

Tyon sisdltd on mielekéstd ja Ella pystyy tyOssd toteuttamaan késindppa-
ryyttd, mikd on yksi hdnen vahvuuksistaan. Tietyt ty6t kuuluvat tyopdi-
vddn ja tyon tekemiseen eivitkd kuulu Ellan vapaa-aikaan. Esimerkkind
tastd hdn kertoi sukkien neulomisen.

6 POHDINTA

Opinndytetyon tuloksien vertailussa aikaisempiin tutkimuksiin ja aihee-
seen liittyviin hankkeisiin 16ytyi paljon yhtenevdi. Terveys on tirked ja
merkityksellinen asia varmasti ldhes kaikille thmisille. Toisten avun va-
raan jadminen tuntuu vaikealle ajatukselle. Soile Saarelaisen (2002) mu-
kaan terveys koettiin tirkeimmaéksi eldiménlaadun alueeksi. Merkitykselli-
seksi koettiin omatoimisuuden ja litkuntakyvyn sdilyminen mahdollisim-
man hyvédnd. Tama asia oli myos Ellalle tirked terveydessd. Hén halusi
parjatd ja pysyd toisten matkassa mukana. Terveys ja litkkuminen tulivat
useaan kertaan esille Ellan kertomuksissa. Terveyden merkitys tuli esiin
my0s Leena Matikan (2001) véitoskirjassa kehitysvammaisten eldménlaa-
dun osa-alueena.

Sosiaalisilla suhteilla on my0s tdrked merkitys kehitysvammaisille aikai-
sempien tutkimusten valossa. Anneli Ohmanin (1992) mukaan kehitys-
vammaisten ystdvyyssuhteet olivat toimivia ja laadukkaita. Osalla kehi-
tysvammaisista oli runsaasti ystivid, mutta tunsivat silti itsensd yksindisik-
si. Erityisen tirkedd on kiinnittdd vanhenevien kehitysvammaisten eldmén-
laatuun huomiota. Omalla aktiivisuudella oli merkitys sosiaalisten suhtei-
den syntyyn. Kehitysvammaisilla voi olla hyvin poikkeavia késitys ysta-
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vyys- ja kaverisuhteen merkityksestd kuin meilld muilla ihmisilld. Ella
kaipasi lisdd kavereita eliméénsa peliseuraksi ja kaveriksi erilaisiin tapah-
tumiin. Ella otti passiivisesti kontaktia toisiin ihmisiin. Sosiaalisten suh-
teiden vidhdisyys selittyy osin silld. Erja Misukan (2009) mukaan tyon yh-
tend merkityssisdltond oli tyon sosiaalinen merkitys. Myos Ellalle tyoka-
vereilla oli tarked merkitys. Sielld hdn tapaa muitakin kavereita kuin asu-
misyksikon toiset asukkaat.

Huonokuuloisuus vaikuttaa varmasti myos osaltaan Ellan ystidvyys- ja ka-
verisuhteiden syntyyn. Ellan kanssa keskustellessa ddnen kdyton tulee olla
selkedd ja kuuluvaa. Lauseita tdytyy toisinaan toistella. Jos wvuoro-
vaikutustilanteessa myds toisella henkil6lld on kommunikointia vaikeutta-
via tekijoitd, vuorovaikutustilanteet ovat melko haasteellisia.

Leena Matikan (2001) mukaan kotielaméan liittyvit vaikutusmahdollisuu-
det olivat kehitysvammaisten eldménlaatuun vaikuttavista asioista. Soile
Saarelaisen (2002) vanhuksiin kohdistuvassa opinndytetutkielmassa van-
hukset arvostivat hyvdi hoitoa, joka piti sisdllddn hoitajien ammattitaidon,
hyvén huolenpidon ja turvallisen ympariston. Hyvédn hoitoon vanhukset
liittivdt my0s asiallisen ja itsemédrdamisoikeutta kunnioittavan kohtelun.
Ellalle koti merkitsi my0s turvallista paikkaa, johon hén sai tarvittavan tu-
en ja avun. Ella koki myos, ettd kotona hén sai tehdi asioita, joita itse ha-
lusi tehda.

Erja Misukan (2009) viitoskirjassa tyon merkityssiséltoni korostui rahan
saamisen tirkeys. Tyon tekemisen kautta saatiin arvostusta ja tydlla oli so-
siaalista merkitystd. Tiina Aution (1993) mukaan mielekis tyo rikastuttaisi
eldmai. Ella ei maininnut kertaakaan keskusteluissa tyon rahallista merki-
tystd. Mutta ty0 oli tdrked osa eldmii ja han ei haluaisi siitd vield luopua.
Toissé Ella saa tehdi itselleen mielekédstd tyotd. Tyolld on Ellalle sosiaalis-
ta merkitystd. Tyon hidn kokee hyvin erilaiseksi kuin pdivdtoiminnassa ta-
pahtuvan tekemisen. Ellan kertomusten perusteella pdivédtoiminta on ha-
nelle enemmén vapaa-ajan harrastusta.

Sekd Leena Matikan (2001) ettd Soile Saarelaisen (2002) tutkimuksissa
tarkeiksi eldmén osa-alueiksi nousivat toiminta, harrastukset ja ajanviet-
tomahdollisuudet, jotka pitivét sisdllaan mielekkdén tekemisen. Kehitys-
vammaisen eldmédnlaatu-projektissa (Vesala, Rehuméki & Saari, 1993) to-
dettiin, ettd kehitysvammaiset, jotka asuivat omassa tai tukiasunnossa oli-
vat kaikista passiivisimpia kdymédn kodin ulkopuolisissa harrastuksissa.
Vapaa-ajan vietto oli Ellalle yksi tirkeimpid aiheita keskusteluissa. Han
kaipasi tekemistd vapaa-aikaan ja kavereita seuraukseen, yksin hdn ei ha-
lunnut mennd mihinkdan. Toisten seura oli erityisen merkityksellinen. Ella
kritisoi sitd, ettei aina pysty vaikuttamaan esimerkiksi vapaapéivien oh-
jelmaan. Kotity6t hdn koki aika rankkoina. Ella toivoi, ettd hdnen mielipi-
teitddn kuunneltaisiin vililld paremmin.

Tapaamisten myoté itselle herdsi ajatus mahdollisesta ulkopuolisesta peli-

kaverista esimerkiksi tukihenkil6toiminnan kautta. Pelikaveri voisi myds
16ytyd toisesta asumisyksikostd. Ella harmitteli, ettd henkilokunta niin
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harvoin ehtii hinen kanssaan pelailemaan. Tdmi on varmasti ymmaérretta-
viad, koska tydaika pitdd jakaa tasapuolisesti usean asukkaan kesken.

Ellan késitys hyvéstd eldmaéstd 10ytyy aikaisemmista tutkimuksista ja ai-
heeseen liittyvistd hankkeista. Késitys hyvastd elaméstd on lahelld myos
WHO:n eldménlaadun méiritelmdd. Eroavaisuutta oli eniten ystdvyys- ja
kaverisuhteiden merkityssisdlloissa.

Sairaanhoitajan tyon ndkdkulmasta hoitotyon etiikka toimii hoitajien tyon
perustana. Vuosien saatossa perusajatus siitd, ettd huolenpitoa tarvitseville
tulee antaa hyvii hoitoa, on pysynyt samana. IThminen on hoitotyon keski-
pisteend. Thmisen kunnioittaminen ja itsemddrddmisoikeus ovat keskeisid
eettisid periaatteita. Sairaanhoitajan tulee ostata jatkuvasti tarkastella ja
arvioida omaa tyOtdén ja toimintaansa etiikan nikokulmasta. (Sarviméki &
Stenbock-Hult, 2009, 9-10, 138.) Kehitysvammaisten hoitotyossi itse-
midrddmisoikeuteen liittyvit kysymykset ovat usein esilld, koska kehitys-
vammaiset ihmiset ovat tavallista riippuvaisempia muiden avusta. Hyviin
ja mielekkddseen eldamiin kuuluu itsemidrddmisoikeuden toteutuminen

Opinndytetyon kaksivaiheinen tiedonkeruu toimi hyvin. Yksilokeskeinen
eldmdn suunnittelu mahdollisti juuri niiden asioiden esille tulemisen, joita
haastateltava itse piti tdrkeind asioina eldmissddn. Haastatteluun valitut
teemat nousivat Ellan omien kisitysten pohjalta. Ensimmaéiseen tiedonke-
ruuseen liittyvét kdynnit mahdollistivat luottamuksellisen vuorovaikutuk-
sen syntymisen ja keskindisen tutustumisen. Yksilokeskeinen eldmén-
suunnitelma jdi haastateltavan asuntoon ja toimii apuna uusien tyonteki-
joiden perehdyttdmisessé. Ella voi itse pddttidd keiden antaa katsoa suunni-
telmaansa. Ellan yksilokeskeinen eldaménsuunnitelma innosti asumisyksi-
kon henkilokuntaa miettimdén uudestaan suunnitelman tekemistd myos
muille asukkaille. Eldménsuunnitelma kokoaa asukkaasta tietoa, jota ei
ehkd muuten tule kuulluksi.

Opinndytetyotd tehdessd huomasin kuinka térked oli antaa Ellalle vapaus
tuoda juuri omia késityksidén ja ajatuksiaan hyvéstd elamésté esille ilman,
ettd omat ennakko-odotukseni olisivat niitd ohjanneet. Joissakin kohdissa
huomasin, ettd odotin tietynlaisia kertomuksia ja merkityksié asioille. T4l-
lainen aihe oli sosiaaliset suhteet. Piti hyvin tietoisesti pyrkid kuuntele-
maan Ellan omaa kertomusta. Kaksivaiheinen aineistokeruu mahdollisti
viela kdsitysten varmistumisen ja tarkentumisen.

Opinndytetyon tekeminen on ollut ajoittain haasteellista ja aihe on tuntu-
nut liian vaikealta. Silti oma kiinnostus opinndytetyon aiheeseen, on vie-
nyt tyotd eteenpdin. Olisin toivonut itseltini enemmaén rohkeutta kiyttda
luovia menetelmid aineiston keruussa ja siten olisin auttanut Ellaa kerto-
maan eldménsa tarinoita monipuolisemmin.

Ellan luona kdydessdni tuli kuva siitd, ettd hdn on elamiinsd hyvin tyyty-
véinen. Koti, ty0, terveys, mahdollisuus vaikuttaa omaan eliméénsa, sosi-
aaliset suhteet ja mielekds vapaa-aika ovat varmasti asioita, joista koostuu
meistd monien hyvin eldmén siséltd. Vaikka hyvén eldmén osa-alueet vai-
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kuttavat samoilta, voi niiden merkitys jokaisen eldmaéssé olla hyvin erilai-
nen, niin kuin opinndytetyd osoitti. Kuten Leena Matikka (1999) toteaa,
jokaisen henkilon pitdisi itse médritelld, mitd hdn eldménlaadulla tarkoit-
taa.

Tatd opinndytetyotd voidaan hyddyntdd kehitysvammaisten ihmisten hoi-
totyOssd. YKS- menetelmédn avulla saadaan kehitysvammaisten ihmisten
omat kasitykset eldmastd esille. Yksilokekseistd eliménsuunnitelmaa voi-
daan kéyttdd my0s tiedonkeruun ldhteend ja narratiivista ldhestymistapaa
kehitysvammaisten henkildiden eldméntarinoiden kuunteluun. Laajemman
kohderyhmin avulla olisi mahdollista arvioida my0s palvelujen laatua.

Jatkotutkimus ajatuksena on syntynyt tarve kysyéd opinndytetyon kysymys
henkil6ltd, jolla on kommunikointivaikeuksia. Kuinka hén kertoisi minulle
hyvistd elamistd esimerkiksi puhetta tukevien ja korvaavien kommuni-
kointivilineiden avulla.
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TEEMAHAASTATTELURUNKO

Opinniytetyo:

”Onko sulla hyva elama”

Lievisti kehitysvammaisten henkildiden késitys hyvésta elamésta
Riitta Jylha

Teemahaastattelurunko
1. Sosiaalinen eldma
e kerro millaisia ystivyyssuhteita sinulla on tdissé ja kotona
koetko olevasi yksindinen
millaiset ovat yhteydet omaisiin
voitko kutsua vieraita kyldan milloin haluat
onko naapureilla aikaa pysdhtya juttelemaan kanssasi, kun tapaatte

2. Tyo

kerro millaisia ovat tyOpaivési

millaiset asiat ovat tirkeitd tyossdsi

saatko tOissd tehdi itselle mieluisia asioita
onko tyopéivid viikossa sopivasti

3. Koti

kerro mitéd ajattelet omasta kodistasi

paatatkd itse miten vietét aikaasi kotona

saatko padttad ostoista/hankinnoista

voitko suunnitella itse ruokailusi/ mité ja milloin syot
kuinka ulkopuoliset kunnioittavat omaa tilaa/ kotia

4. Vapaa-ajan vietto
e Kerro miten vietit vapaa-aikaasi
e onko vapaa-aikaa riittdvéasti vai liian véhin
e onko sinulla riittdvisti vapaa-ajan harrastuksia
¢ onko vapaa-ajalla mielekédstd tekemistd

5. Terveys
o Kerro millaiseksi koet terveytesi




