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Opinnaytetyon tehtavana oli kartoittaa kehitysvammapalveluyksikdiden toimin-
nassa esiin tulevaa hengellisyytta ja kuvata yksikdissa tyoskentelevien ohjaajien
nakemyksia hengellisyydesta tydosséaén, omasta roolistaan ja asiakkaiden itse-
maaraamisoikeuden toteutumisesta hengellisessa elamassa.

Opinnaytetyd on kvalitatiivinen tutkimus, jonka aineistona ovat kuudessa Eteva
kuntayhtyman palveluyksikdssa tehdyt ohjaajien ryhméahaastattelut. Haastatte-
luihin osallistui kolmesta toimintakeskuksesta ja kolmesta asumisyksikosta jo-
kaisesta kaksi tai kolme haastateltavaa, yhteensa 16 ohjaajaa. Haastattelut teh-
tiin tammi- ja helmikuun aikana 2013. Haastattelumetodina oli teemahaastatte-
lu. Analysoin aineiston kayttamalla sisallonanalyysia.

Tutkimuksen tulokset osoittivat, ettd hengellisyyden nakyvyys eri toimintayksi-
koissa vaihtelee paljon. Eniten hengellisyys ja uskonto ovat esilla juhlapyhien,
erityisesti joulun aikaan sekd kuolemantapausten yhteydessa muistotilaisuuksi-
en ja asiakkaiden hengellisten pohdintojen kautta. Osallistuminen seurakunnan
tilaisuuksiin ja seurakunnan tyontekijoiden vierailut ovat osassa yksikoista tar-
kedssa roolissa. Arkielaméassa uskonto otetaan huomioon I&ahinn& niiden asiak-
kaiden kohdalla, joilla se edellyttdd konkreettisia toimia kuten erityisen ruokava-
lion noudattamista.

Ohjaajien vastausten perusteella heidan kasityksensa omasta roolistaan asiak-
kaiden hengellisessa elamassa vaihtelivat sen suhteen, kuinka aktiivinen rooli
ohjaajalla tulee olla. Toisaalta ohjaajan on oltava passiivinen ja neutraali, toi-
saalta asiakkaan tukena ja apuna. Joissain tilanteissa han voi olla myods aktiivi-
nen mahdollisuuksien tarjoaja. Asiakkaiden itsemaaraamisoikeuden katsottiin
hengellisessa elaméassa toteutuvan osittain. Itsemaaraamisoikeutta tukevina
tekijoina esiin tulivat asiakkaiden tahdon selvittdminen, vapaa valinta ja itsendi-
nen liikkuminen. ltsemaaraamisoikeutta rajoittavat resurssipula, riippuvuus oh-
jagjista ja heidan aktiivisuudestaan, kommunikaatiovaikeudet, uskallus sanoa
mielipiteensa ja perheen vahva vaikutus. Seurakunnan kanssa tehdystéa yhteis-
tyosta ja hengellisista tilaisuuksista oli positiivisia kokemuksia. Toisaalta tuli ilmi
myos pelkoa siitd, ettd kaikki hengellisyys ei ole asiakkaille hyvaksi. Ohjaajien
puheesta kavi ilmi, ettéd hengellisen elaman tukemiselle ei ole asetettu yhteisia
tavoitteita eiké& siihen ole konkreettisia ohjeita, joille kuitenkin voisi olla tarvetta.

Asiasanat: kehitysvammaisuus, hengellisyys, uskonto, ohjaustyd, itsemaaraa-
misoikeus, teemahaastattelu, siséllénanalyysi



ABSTRACT

Merilahti, Anni. "As a support and interpreter”. Instructors’ opinions about spirit-
uality and religion in working with mentally disabled people — Evangelical-
Lutheran perspective. 65 p. 2 appendices. Language: Finnish. Jarvenpaa,
Spring 2013. Diaconia University of Applied Sciences. Degree Programme in
Social Services, Option in Diaconal Social Work. Degree: Bachelor of Social
Services.

The aim of this study was to survey how spirituality and religion occur in service
units that offer services for mentally disabled clients. Other goal was to bring out
instructors’ views on spirituality in their work, their own roles and clients’ self-
determination in spiritual life.

This thesis is a qualitative research. Material for research consisted of six group
interviews conducted in six different service units of Eteva federation of munici-
palities (Eteva kuntayhtymad). Three of research units were activity centers and
three disability home units for mentally disabled adults. From each unit there
were two or three instructors interviewed, in all 16 interviewees. Interviews were
made in January and February 2013. The research method was semi-
structured, thematic interview and analysis was done by using content analysis.

The results of the study revealed that presence of spirituality in service units
varies much. Spirituality and religion are on display most during holidays, espe-
cially on Christmas time and when death touches the community of the service
unit somehow. Clients also reflect many spiritual matters. In some of the units
participating in congregational events and congregations’ workers visits are in
important role. In everyday life religion is catered if some of the clients have
concrete special needs like a special diet.

Instructors’ opinions varied about how active role they should have in their cli-
ents’ spiritual lives: passive and neutral, supporting and helping or even active
in some situations. Interviewees thought that self-determination of their clients
was partly fulfilled in their spiritual lives. Finding out clients own will, freedom of
choice and independent movement outside the unit were considered as factors
that increase self-determination. Lack of resources, reliance on instructors, diffi-
culties in communication, lack of courage in expressing their opinions and
strong influence of the family can be limiting factors. Instructors had good expe-
rience of co-operation with the church and attending spiritual events. On the
other hand, they had some fears that all spirituality is not good for the clients.
Interviews revealed that no common goals have been set and there are no con-
crete instructions for supporting clients’ spiritual lives even though they could be
necessary.

Keywords: mental disability, spirituality, religion, instructor's work, self-
determination, semi-structured interview, content analysis
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1 JOHDANTO

Kaikessa sosiaalitydssa on jo pitkaan korostettu ihmisen kokonaisvaltaista koh-
taamista. Liian vahan on kuitenkin annettu tilaa asiakkaiden hengellisille tarpeil-
le, vaikka ne yhd enemman tunnustetaan osaksi ihmisyyden ydinta. (Holloway
& Moss 2010, 21, 44-46.) Muun muassa kansainvalinen sosiaalityontekijéiden
liitto IFSW (International Federation of Social Workers) on ottanut julkaisemiinsa
sosiaalityon eettisiin periaatteisiin maininnan ihmisen hengellisen eheyden ja
hyvinvoinnin tukemisesta ja suojelemisesta (IFSW 2005). Tata taustaa vasten
on tarkeaa ja mielenkiintoista kiinnittdé&d huomiota siihen, miten nama periaatteet
toteutuvat kehitysvammaisten asiakkaiden kohdalla. Kehitysvammaisen paivit-
taista elamaa tukemaan tarvitaan useimmiten muita ihmisia, esimerkiksi asunto-
lan tai toimintakeskuksen ohjaajia, joilla on suuri vastuu ja valtaa asiakkaidensa

arjen sisaltoon.

Kehitysvammaisella on samat ihmisoikeudet kuin kaikilla muillakin. YK:n yleis-
sopimus vammaisten henkildiden oikeuksista (2008) korostaa vammaisen itse-
maaraamisoikeutta ja oikeutta olla osallinen yhteisdssa ja vaikuttaa yhteiskun-
nassa. Kehitysvammaisella on siis oikeus toteuttaa myds hengellisyyttaan ja
halutessaan olla aktiivinen seurakunnan tai muun uskonnollisen yhteison jasen.
Toisaalta itsemaaraamisoikeuden tulisi toteutua myds niin, ettei kukaan muu
maarittele hengellisyyden ja uskonnon asemaa kehitysvammaisen elamassa ja

ik&&n kuin kaada hengellisyyttd taman arkeen.

Elamme monikulttuuristuvassa yhteiskunnassa ja tama nakyy sosiaalitydn ja
kirkon tyon asiakaskunnassa. Samalla eri uskontojen ja elaméankatsomusten
kunnioittaminen arvona korostuu ja omaa arvomaailmaa on punnittava uudella
tavalla. Kysymys hengellisiin tarpeisiin vastaamisesta on olennainen niin sosi-
aalialalla kuin kirkollisessa tydssakin. Ammatillisen kehittymisen kannalta on
tarkeaa miettid hengellisten kysymysten paikkaa tydssa. Opinnéaytetyoni on kva-
litatiivinen tutkimus, jossa kehitysvamma-alan ohjaajia haastattelemalla olen
pyrkinyt tuomaan esille haastateltavieni ndkemyksia ja kokemuksia hengellisyy-

desta tyossaan.



2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Lahtokohtana ihmiskasitys

Empiirisen tutkimuksen taustalla on aina oletuksia ja kasityksia tutkittavasta to-
dellisuudesta. Ne ovat tietoisia tai tiedostamattomia ontologisia ratkaisuja, jotka
tutkijan on aina tehtava. (Rauhala 2005, 12-14, Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2009.) Jos tutkija el paneudu asiaan, hdnen tekemansa valinnat tutkimusai-
heen rajauksessa, metodin valinnassa ja hypoteesien asettelussa automaatti-
sesti tekevat nama ratkaisut hanen puolestaan. Ontologiset kysymykset ovat
luonteeltaan filosofisia, joten empiirinen tutkimus sindnsa ei anna niihin vasta-
uksia. lhmistutkimuksessa taustalla vaikuttava ontologinen ongelma liittyy ih-
miskasitykseen. Rauhala korostaa, ettei empiirinen tutkimus ihmisesta koskaan
muodosta kokonaista ihmiskasitysta, vain sarjan ihmiskuvia. lhmiskasitys on
filosofisen ajattelun pohjalta muodostettu mahdollisimman kokonainen vastaus
kysymykseen: "mita ihminen on?” (Rauhala 2005, 15-20.)

2.1.1 Holistinen ihmiskasitys

Rauhala esittelee omien sanojensa mukaan "eraan hyvin perusteltavissa olevan
holistisen ihmiskasityksen”. Holistisuudella viitataan ihmisen kasittdmiseen ko-
konaisuutena olemassaolon eri puolista huolimatta. Tassa ihmiskasityksessa
ihmisen olemassaolon ilmeneminen tapahtuu kolmella tavalla: kehollisuudessa,
tajunnallisuudessa ja situationaalisuudessa. Kehollisuus tarkoittaa biologista
olemassaoloa ja elamaa. Tajunnallisuus puolestaan tarkoittaa ihmisen psyykea
ja henkeéd. Taman jaottelun Rauhala ymmartaa niin, ettd psyyke tarkoittaa tie-
dostamattomia vietteja, haluja, mielihyvan ja -pahan kokemuksia, elamyksia ja
tunteita. Nain maariteltyna myos elaimilla on tama ulottuvuus. Henki puolestaan
on ainoastaan ihmisen ominaisuus, jossa tapahtuu tiedostaminen, psyykeen
liittyvien asioiden kasitteleminen ja analysointi. Henkisella tasollaan ihminen voi
ottaa askeleen taaksepain ja tarkastella itsedén. Myos asioiden kasittely abst-
raktilla tasolla ja yleistaminen kuuluvat henkiseen elam&éan. Situationaalisuus

tarkoittaa ihmisen olemassaoloa suhteessa kaikkeen ympardivaan. Ihminen voi



olla olemassa aitina, ammattinsa edustajana, asiakkaana ja niin edelleen. IThmi-
sen situaatio puolestaan on laaja verkko, jonka voidaan ajatella ulottuvan kaik-
keen, mika vaikuttaa ihmiseen ja mihin hdn on suhteessa. (Rauhala 2005, 31—
46.)

Nama kolme olemisen ulottuvuutta ovat Rauhalan (2005, 75-90) mukaan ratio-
naalisesti perusteltavissa. Kuitenkin monissa ihmiskasityksissa mukaan on otet-
tu vield ajatus ihmisestd kuolemattomana sieluna. Tata ajattelua Rauhala kut-
suu uskolla laajennetuksi ihmiskasitykseksi. lhmisen kuolemattoman sielun li-
saksi tahan ihmiskasitykseen kuuluu ajatus tuonpuoleisesta. Ta&man ajatuksen
johdosta ihmisen situationaalisuus laajentuu koskemaan suhdetta tuonpuolei-
seen ja esimerkiksi Jumalaan. lhmisen sielullisuutta ei voida tieteellisesti todis-
taa tai kumota, siksi se kuuluu uskon ulottuvuuteen. Kuitenkin Rauhala koros-
taa, etta ihmistutkimuksessa tamén uskolla laajennetun ihmiskasityksen huomi-
oon ottaminen on tarkeda, koska suurin osa maailman ihmisista uskoo sielun
kuolemattomuuteen. Monipuolista kuvaa tutkimuskohteesta ei voi saada ilman

uskoon liittyvaa laajennusta ihmiskasityksessa.

2.1.2 Kiristillinen ihmiskasitys ja ihmisarvo

Kristinuskon piirissa on aikojen saatossa ollut monia tulkintoja ihmiskasitykses-
ta. Lingvist (1997, 34-38) esittelee kristillisen ihmiskasityksen paapirteita. Rau-
halan esittelema holistinen ihmiskasitys tulee lahelle kristillistd ihmiskasitysta.
Myo0s kristillisen ihmiskasityksen mukaan ihminen on kokonaisuus, johon kuuluu
ruumiillinen, sosiaalinen, henkinen ja hengellinen ulottuvuus. Ihminen on trans-
sendenttinen, tuonpuoleinen olento, joka voi olla vuorovaikutuksessa Jumalan
kanssa. Ihminen on my6s langennut syntiin, eika voi itse pelastaa itsedaan ja

tarvitsee siksi Jeesuksen sovitusty6ta ja armoa.

Kaiken perustana on oppi ihmisestd Jumalan luomistyon tuloksena ja Jumalan
kuvana. Ihminen on persoona ja luotu elamaan yhteydessa Luojaansa, vaikka
elaisi taysin riippuvaisena toisten avusta. Jokainen ihminen on ainutlaatuinen
ominaisuuksistaan, epaonnistumisistaan ja saavutuksistaan riippumatta. Han on

luomisessa saanut muuttumattoman ja ehdottoman ihmisarvon, joka on kaikille



10

yhtalainen ja jota ei voi menettaa. Sairaat ja vammaiset ihmiset kuuluvat taman
ehdottoman ihmisarvon piiriin kuten kaikki muutkin. Jokainen ihminen on Juma-
lan kuvanakin rajallinen, karsiva ja katoava ja siksi riippuvainen Jumalasta.
(Lindgvist 1997, 30-41.)

Uhkana ihmisarvon kunnioittamiselle ovat erilaiset viholliskuvat, joiden perus-
teella jotain ihmisryhmaa aletaan syrjia tai jopa vainota esimerkiksi rodun, us-
konnon, poliittisen kannan tai vaikka vammaisuuden perusteella. (Lindqvist
1997, 39-40.) Vammaiset ovatkin saaneet kokea monenlaista sortoa historian
kuluessa ja heidan ihmisarvonsa kaytdnnodssé kyseenalaistetaan edelleen mo-

nissa maissa.

2.2 Vammaisuus, ihmisoikeudet ja ohjaustyo

2.2.1. Vammaisuus ja kehitysvammaisuus

Vammaisuus ja kehitysvammaisuus ovat kasitteita, joita voidaan lahestya use-
ammasta eri nakokulmasta. Laki kehitysvammaisten erityishuollosta méaéarittelee

kehitysvammaisen henkiloksi, jonka

kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnai-
sen tai kehitysidssd saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi

(Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 1977/519).

Vehmas nostaa esiin kaksi lahestymistapaa. Perinteisesti vammaisuutta on |a-
hestytty ladketieteellisesta nakdkulmasta ja maaritelmia ovat tehneet asiantunti-
jat. Paamaarana on ollut vammaisten ja muiden erityisryhmien mahdollisimman
hyva sopeuttaminen normaaliin yhteiskuntaan muun muassa erityispedagogii-
kan keinoin. Erityispedagogiikan l&hestymistavan pohjana on vammaisen tarkka
diagnosointi ja erityistarpeiden luokittelu. (Vehmas 2005, 83-84, 86.) Maailman
terveysjarjeston WHO:n tautiluokitus ICD-10 perustuu la&ketieteelliseen ajatte-
luun. Se méaarittelee alyllisen kehitysvammaisuuden tilaksi, jossa henkiset taidot
ovat jddneet jostain syysta puutteellisiksi tai kokonaan kehittymatta. Tallaisia

taitoja ovat muun muassa kognitiiviset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot.
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Alyllisen kehitysvammaisuuden vaikeusastetta luokitellaan muun muassa erilai-
sin testein mitattavien alykkyysosamaaran ja alykkyysian avulla. Nailla kritee-
reilla kehitysvammaisuuden aste voidaan luokitella lievaan, keskivaikeaan, vai-
keaan ja syvaan kehitysvammaisuuteen. (Kaski (toim.), Manninen & Pihko
2012, 16-20.)

Kaski (toim.), Manninen ja Pihko painottavat, etteivat diagnostiset luokittelut
luokittele ihmisia vaan pyrkivat kuvaamaan hénen terveydentilaansa ja tarpei-
taan. Heidan mukaansa alyllisen kehitysvammaisuuden vaikeusasteen yha tar-
kempaa maaritysta tarvitaan edelleen, jotta vammaisille ihmisille voidaan antaa
mahdollisimman oikein kohdistettua tukea, yksilollistd opetusta, hoitoa ja kun-
toutusta. Lisaksi tiedosta on hyétya, kun selvitetddan vammaisuuden syita, tulki-
taan kayttaytymistd, suunnitellaan sosiaaliturvaa ja tehdaan tieteellista tutkimus-
ta. (Kaski (toim.), Manninen & Pihko 2012, 18.)Tieteell&, objektiivisuuteen pyrki-
valla tutkimuksella ja naihin perustuvilla testi- ja opetusmetodeilla on erityispe-
dagogiikassa vahva auktoriteetti. Tata lahestymistapaa on kritisoitu tehotto-
muudesta, normaali-poikkeava — jaottelun vahvistamisesta sekd vammaisten

syrjinnan ja eristamisen tukemisesta. (Vehmas 2005, 88-89, 94.)

Vastakkainen nakokulma on niin sanotun sosiaalisen vammaistutkimuksen néa-
kokulma, joka esittaa, ettad yhteiskunta tuottaa vammaisuuden marginalisoimalla
ja eristamalla vammaiset. Vammaisuus ei perustu elimelliseen vammaan vaan
yhteiskunnan asettamiin normeihin ja vaatimuksiin, jotka eivat ota vammaisia
huomioon. Vammaisia ei tulisi yrittdd normalisoida vaan yhteiskunnan pitaisi
muuttua vammaiset huomioon ottavaksi. Syrjintd on sosiaalisessa vammaistut-
kimuksessa keskeinen kasite. Vammaisten syrjinta ihmisryhmana ilmenee esi-
merkiksi koulussa erityisluokille eristamisend, tydelaman ulkopuolelle jattamise-
na ja ympariston rakentamisena vammattomien ihmisten ehdoilla. Sosiaalisen
vammaistutkimuksen mukaan vammaisten itsensa tulisi olla maarittelemassa
itsedén, esimerkiksi tutkijoina. Vammaisuuden muuttamista pelkastaan sosiaali-
seksi ongelmaksi on kuitenkin kritisoitu yksipuoliseksi nakemykseksi, joka ei ota
todellisia, yksilon elamaan vaikuttavia elimellisia vammoja huomioon. N&akdkul-

ma on myos liiaksi keskittynyt likunta- ja aistivammaisiin, kun taas esimerkiksi
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kehitysvammaiset ovat edelleen jddneet syrjaan. (Vehmas 2005, 83-84, 110-
115, 124-140, 144-145.)

Eteva kuntayhtymé&n nakokulma asiakaskuntansa maarittelyyn on palvelujen
tarve. Eteva tarjoaa yksilollisesti maariteltyja, suunniteltuja ja jarjestettyja, tarvit-
taessa jopa koko elaman ajan kestavia palveluja asiakkaille, joiden vamma:
on aiheutunut psyykkisista tai fyysisista syista tai naiden yhdistel-
mist&, ilmenee lapsuudessa tai viimeistaan nuorena aikuisena, on
pitkaan jatkuva tai pysyva ja aiheuttaa olennaisia rajoituksia vahin-
tddn kolmessa seuraavista: itsestd huolehtimisessa, kommunikoin-

nissa, oppimisessa, likkumisessa, oman toiminnan ja kaytoksen
ohjauksessa, itsendisessa elamassa ja taloudesta huolehtimisessa.

Kehitysvammaisuuden diagnoosi ei Etevassa méaarittele palveluja vaan palvelu-
suunnitelma tehdaéan asiakkaan yksilollisen tilanteen arvion pohjalta. (Eteva

kuntayhtyman toiminnan linjaus 2010-2020, 7.)

2.2.2 Vammaisten ihmisoikeudet ja ikluusio

Yhtalainen ihmisarvo edellyttédé yhtalaisia inmisoikeuksia jokaiselle. YK:n yleis-
maailmallisessa ihmisoikeusjulistuksessa luetellaan kaikkia maailman ihmisia
koskevat ihmisoikeudet. Yksi perustava ihmisoikeus on uskonnonvapaus, joka
tarkoittaa vapautta kuulua uskonnolliseen yhteis6on, vaihtaa halutessaan us-
kontoa ja harjoittaa uskontoa yksin ja yhdesséd muiden kanssa. Myds tahan ih-
misoikeuteen tulisi kiinnittda entistd enemman huomiota vammaisten ihmisten
kohdalla. (YK:n yleismaailmallinen ihmisoikeuksien julistus 1948, 18.artikla.)
Vuonna 2008 voimaantulleessa YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkilGi-
den oikeuksista on erityisesti nostettu esiin muun muassa yksilon itsenaisyys,
vapaus tehda omat valintansa, osallisuus yhteiskunnassa ja esteettomyys.
Vammaisia ei saa syrjia ja heille on tarjottava samat mahdollisuudet elamas-
saan kuin muillekin. (UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities
2008.)

Keskusteluun vammaisten ihmisoikeuksista kuuluvat vahvasti my6s ekskluusion
ja inkluusion seka integraation ja segregaation kasitteet. Ekskluusio eli ulossul-
keminen on vammaisten kohdalla tarkoittanut segregaatiota eli eristamista

muusta yhteiskunnasta esimerkiksi laitosasumisen kautta. Taté rakenteellisesta
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ulossulkemisesta ollaan pyrkimassa eroon tuottamalla vammaisten kayttoon
asumismuotoja, joissa he voivat eldd muiden ihmisten keskella ilman eristamis-
td. Nain edistetaan inkluusiota eli osallisuutta ja samalla vammaiset pyritaan
integroimaan yhteiskuntaan. Vammaisten ulossulkemiseen liittyy myds monen-
laista sosiaalista syrjintda ja kielteisid asenteita, jotka vaikuttavat vammaisten
jokapdivaisen elamaan. Inkluusion edistdminen on vammaispoliittinen tavoite,
johon pyritaan laitosasumisen purkamisen lisdksi muun muassa kehittamalla
vammaispalveluja ja vammaisalan koulutusta. My6és monet vammaisalan jarjes-
tot tekevat tarkeda tyota osallisuuden edistdmiseksi. (Eriksson 2008, 175-176;
Hakkinen 2011, 23-24.)

Suomi on hyvaksynyt YK:n yleissopimuksen vammaisten oikeuksista, mutta sen
ratifiointi eli lopullinen vahvistaminen ja voimaan saattaminen eduskunnan hy-
vaksynnalla on kesken. Sisaministerion julkaiseman Vahva pohja osallisuudelle
ja yhdenvertaisuudelle Suomen Vammaispoliittisen ohjelman VAMPO 2010-
2015 (2010, 3-5, 23.) ensimmainen tavoite on ratifiointia varten tarvittavien
saadbésmuutosten valmisteleminen. Muita tavoitteita ovat vammaisten sosio-
ekonomisen asemanparantaminen, vammaispalvelujen saatavuuden ja laadun
takaaminen, yhteiskunnan esteettomyyden vahvistaminen ja vammaistutkimuk-
sen kehittaminen. Ohjelman pddmaara on turvata oikeudenmukainen yhteis-
kunnallinen asema vammaisille myds kaytannossa, ei vain lainsaadanndollisesti.
Ohjelma sisaltdakin 122 konkreettista toimenpide-ehdotusta vammaisten ase-

man parantamiseksi.

2.2.3 Ohjausty6 ja asiakkaan itsemaaraamisoikeus

Ohjaustyd asumispalveluissa ja toimintakeskuksissa on monipuolista asiakkai-
den arjen tukemista. Asiakkaan tarpeista lahteva tyd on ohjauksellista ja hoidol-
lista sen mukaan, kuinka paljon ja millaista tukea asiakas tarvitsee. Joidenkin
asiakkaiden kohdalla se voi tarkoittaa avustamista paivittaisissa toimissa, kuten
syomisessa ja pukeutumisessa. Toiset taas saattavat osata nama asiat, mutta

tarvita tukea parturiajan varaamisessa tai Kelan lomakkeen tayttamisessa.
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Vammaisty6ssa, kuten muussakin sosiaali- ja terveysalan tydssd ammattietiikan
merkitys korostuu, koska tyossa ollaan tekemisissad ihmisten kanssa, joiden
toimintakyky on jollain tavoin puutteellinen. Tyodntekijalla on myés mahdollisuus
vaikuttaa asiakkaan elamaan sitd enemman, mita riippuvaisempi tama on tyon-
tekijan avusta. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2004, 412.) Ammattietiikan lah-
tokohtana on ihmiskasitys. Ihmiskasityksen pohjana ovat Suomen perustuslais-
sakin ensimmaisena mainittu ihmisarvon loukkaamattomuus ja yksiloén oikeudet
(Suomen perustuslaki 1999/731, 1-2. luku). Lisaksi ihmiskasitykseen kuuluu
uskominen jokaisen mahdollisuuksiin kehittyd ja voimavaralahtoisyys ongelmiin
keskittymisen sijaan. Asiakas on kohdattava kokonaisvaltaisesti fyysisena,
psyykkisena ja sosiaalisena kokonaisuutena. (Malm ym. 2004, 412.) Monet li-
sdisivat tahan jaotteluun vielda hengellisen ulottuvuuden, kuten Rauhala toteaa
(2005, 75-90).

Duffy viittaa John O’Brienin luomaan vammaiselle annetun hyvan tuen maari-
telmaan. Hyva tuki koostuu maaritelman mukaan kunnioittavasta ja arvokkaasta
kohtelusta. Tuettavaa on autettava olemaan lasnd yhteisdéssaan, kuten liikku-
maan julkisilla paikoilla. Tukijan on autettava tuettavaa osallistumaan yhteisén-
sa elamaan tukemalla perhe- ja ystavyyssuhteiden yllapitoa ja uusien ihmissuh-
teiden solmimista seka tapahtumiin osallistumista. Oikeanlainen tuki auttaa op-
pimaan uutta, kehittym&éan ja kasvamaan. Tuettavalle on annettava valinnan
mahdollisuudet ja hallintavalta oman elamansa sisaltoon. Kaiken kaikkiaan hyva
tuki el heikenné ja tee riippuvaiseksi vaan vahvistaa ja voimauttaa. (Duffy 2003,
104-105.) Toisaalta vammaispalveluihin liittyy vahvasti vaatimus asiakkaan tur-
vallisuuden takaamisesta, mika Erikssonin (2008, 100-101) mukaan aiheuttaa
monenlaista arkeen liittyvaa kontrollia, esimerkkina sovitut kotiintuloajat. Ohjaa-
jan tydn on jatkuvaa tasapainoilua itsemaaraamisoikeuden ja turvallisuuden

takaamiseksi tarvittavan kontrollin valimaastossa.

Duffy maarittelee itsemaaraamisoikeuden olevan ihmiselld, joka on oman ela-
mansa johtoasemassa. Hanta kohdellaan ihmisend, jolla on oikeus puhua puo-
lestaan ja jolla on oma aani ja oma elama. Jos han ei itse osaa tuoda aantaén
kuuluviin, han on oikeutettu saamaan siind apua. (Duffy 2003; v,5.) (Eriksson
2008, 22.)
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Kehitysvammaliiton tutkija Susan Eriksson on tehnyt kehitysvammaisten asiak-
kaiden arkipaivaan ja itsemaaraamisoikeuteen liittyvan tutkimuksen. Erikssonin
mukaan itsemaaraamisoikeus liittyy laheisesti siihen, millaisia valtasuhteita ja
vallankayton mekanismeja vammaisen arkielamaan vaikuttaa. Valtasuhteet
muokkaavat ihmisen mahdollisuuksia toimintaan ja osallisuuteen. Erikssonin
tutkimus on haastattelututkimus, jossa on pyritty saamaan asiakkaan &ani kuu-
luviin itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta arjessa. Tutkimukseen osallistui
30 kehitysvammaista haastateltavaa ympari Suomen. Aineiston analyysimene-
telma oli diskurssianalyysi. Tutkimustulokset kertovat monista arjen mikroval-
tasuhteista: koulukiusaamisesta, syrjinnasta tyonhaussa ja tyOpaikalla, van-
hempien suuresta vaikutuksesta valintoihin ja asuntola-asumisen turvallisuu-
desta, mutta samalla suuresta kontrollista. Itsem&araamisoikeus ei aina toteudu
asuntola-asumisessa ja perhesuhteissa. Toisaalta myds yhteiskunnan puutteel-
linen palvelutarjonta ja resurssien puute rajoittavat itsemaardamisoikeutta.
(Eriksson 2008, 14-16, 22, 46, 71, 88, 112, 127.)

2.2.4 Vammaisten osallisuus kirkossa

Kirkko on pyrkinyt olemaan mukana vammaisten osallisuuden parantamisessa
laatimalla Kirkko kaikille — ohjelman (Suomen evankelis-luterilainen kirkko
2003). Kirkko kaikille — Suomen evankelis-luterilaisen kirkon vammaispoliittinen
ohjelma sisaltaa kirkon tavoitteet vammaisten ihmisten taysivaltaistamiseksi
seurakuntien jasenind. Vammaisten osallisuutta pyritdan edistamaan tiedotta-
malla seurakunnan toiminnasta eri kommunikoinnin muodot huomioon ottaen,
takaamalla esteettomyys niin fyysisten kuin henkistenkin esteiden osalta ja tar-
joamalla tarvittavia avustajia ja apuvalineitd seurakunnan tilaisuuksiin osallistu-
misen mahdollistamiseksi. Lisaksi vammaisia luvataan ottaa mukaan seurakun-
nan paatoksentekoon, tarjota heille mahdollisuuksia sielunhoitoon ja vertaistu-
keen seka palkata vammaisia ammattilaisia seurakuntiin téihin. Monivammais-
ten ja vaikeavammaisten asemaa tulisi ohjelman mukaan pitda esilla kaikessa
seurakunnan toiminnassa ja kouluttaa seurakunnan tyontekij6itd kohtaamaan

vammaisen seurakuntalaisen tarpeet ja mahdollisuudet.
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Tiina Hakkinen (2011) on tutkinut Pro Gradu -tydssaan kehitysvammaisten seu-
rakuntalaisten osallisuutta ja Kirkko Kaikille — ohjelman toimeenpanoa kirkon
kehitysvammatydssa. Tutkimuksen tavoitteena oli selvittaa, miten kehitysvam-
maisten seurakuntalaisten osallisuus toteutuu ja miten seurakunnan toimintaan
osallistuminen voi parantaa nadiden ihmisten elAménlaatua. Aineistona olivat
Suomen evankelis-luterilaisen kirkon kehitysvammatyontekijoiden puolistruktu-
roidut haastattelut. Johtopaatoksena Hakkinen toteaa, ettad Kirkko kaikille — kir-
kon vammaispoliittinen ohjelma ja muut kirkon strategiat ovat monissa seura-
kunnissa jaaneet kaytannon toteutuksesta kaukaiseksi. (Hakkinen 2011; 9, 40,
75-78.)

Integraation ja segregaation valinen jannite on lasna seurakunnan toiminnassa,
koska perinteisesti kehitysvammaisille on jarjestetty eriytettya toimintaa. Kehi-
tysvammaisten rippikoulu, kerhot ja kirkkopyhat ovat esimerkkeja eriytetysta
toiminnasta, jota jarjestetaan usein yhteisty6ssa seurakuntayhtyman tai naapu-
riseurakuntien kanssa. Hakkinen toteaakin, ettd kehitysvammaisten seurakunta-
laisten osallisuus rajoittuu lahinnéa eriytettyihin toimintoihin. Rippikoulu nousee
keskeiseksi tydomuodoksi ja rippikoulun jalkeista toimintaa on vahan. Vierailut
kehitysvammaisten luona ovat yleinen toimintamuoto. (Hakkinen 2011, 75-78)

Yha enemman on kuitenkin keskustelua siita, miten kehitysvammaisten integ-
rointia yleiseen toimintaan ja yhteyttd omaan kotiseurakuntaan voitaisiin paran-
taa. Esimerkiksi rippikoulujen taytta integraatiota tuskin kuitenkaan voidaan to-
teuttaa, koska vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisten tarpeet eroavat niin paljon
muista nuorista. Inkluusioon tulisi silti pyrkia, jotta nuori voisi saada kokemuk-
sen omaan seurakuntaansa kuulumisesta. Rippikouluja voidaan ehka tulevai-
suudessa jarjestaa integroidusti ja toteuttaa vain oppitunnit erillisina. Téallaisia
kokeiluja on jo tehtykin. Sosiaalista integraatiota eli ryhmaan hyvéaksymista il-
man kiusaamista ja syrjintaa tamakaan kaytanto ei takaa. Parhaimmillaan integ-
roidusta toiminnasta voisi tulla erilaisuuden sietdmisen oppimista. (Kuusi 2006,
8-9.)
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2.3 Hengellisyys ja uskonto ohjaustydssa ja vammaisten elamassa

2.3.1 Hengellisyys ja uskonto kasitteina

Hengellisyys on vaikeasti maariteltdva ja monitahoinen kasite. Rauhala toteaa
henki-kasitteen olevan monin eri tavoin maaritelty ja laajasti eri merkityksissa
kaytetty kasite, joka oikeastaan sisaltdd kymmenia erilaisia kasitteitd yhden sa-
nan alla. Siksi hengen ja henkisyyden maéarittely on oikeastaan toivotonta.
(Rauhala 2009, 11-14.) Kasite on my6s hyvin subjektiivinen, vakiintumaton ja
liukuva (Kotila 2003, 13).

Sanojen henki, henkisyys ja hengellisyys taustalla on latinan sana spiritus, josta
muun muassa englannin kieli on saanut spirituality-kasitteensa. Spirituality voi-
daan kaantaa suomeksi joko henkisyys tai hengellisyys, jotka suomen kielessa
ovat eri savyisia kasitteitd. Tama tekee hengellisyyden maéarittelysta entista
monimutkaisempaa. Yleinen vaikutelma henkisyyden ja hengellisyyden erosta
on, ettd hengellisyyteen liittyy useammin uskonnollinen assosiaatio. Hengelli-
syys sisaltyy henkisyyteen, jota voidaan pitda sen ylakasitteend. Rauhalan mu-
kaan henkisyyteen kuuluu kaikki tajunnassa tapahtuva tietoinen kokeminen,
ajattelu ja analysointi, joka on nimenomaan ihmiselle luonteenomaista. Hengel-
lisyys on tajunnassa ilmenevia kokemuksia ja merkityssuhteita, jotka liittyvat
tuonpuoleiseen ja sielun kuolemattomuuteen. (Rauhala 2009, 86—87.) Kasittei-
ta hengellisyys ja spiritualiteetti kaytetdan usein keskenddn synonyymeina.
Olen valinnut opinnaytetyohoni sanan hengellisyys, koska se on mielestani hel-
pommin l&hestyttava. Tassé osiossa kaytan kuitenkin kunkin lahteen mukaista

kasitetta.

Holloway & Moss (2010, 3, 8, 29-34) maarittelevat hengellisyyden ylakasitteek-
si, joka pitaa sisallaan uskonnon ja uskonnollisuuden. Kaikki hengellisyys ei
kuitenkaan liity uskontoon tai ota kantaa Jumalan olemassaoloon vaan sita voi-
daan kasitella myds maallisista l&htokohdista k&sin. Hengellisyyden maaritel-
missa, joihin Holloway ja Moss viittaavat, toistuvat muutamat teemat. Naita
teemoja ovat muun muassa eldman tarkoituksen ja merkityksen etsiminen,

suurten kysymysten, kuten esimerkiksi kuoleman jalkeisen elaméan, maailman
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synnyn ja tuonpuoleisen olemassaolo miettiminen, moraaliset kysymykset oike-
asta ja vaarasta seka tasapainoisen suhteen etsiminen itseen, toisiin ihmisiin ja

ymparoivaan maailmankaikkeuteen.

Vaillant (2009; 18, 242—-254) on pyrkinyt lahestymaan hengellisyytta biologisesti
ja méaaritellyt sen sekoitukseksi positiivisia emootioita. Hdnen mukaansa hen-
gellisyys koostuu rakkaudesta, toivosta, ilosta, anteeksiantamuksesta, my6ta-
tunnosta, uskosta, kunnioituksesta ja kiitollisuudesta. Vaillant tekee selvan eron
hengellisyyden ja uskonnon valilla. Uskonto kasittelee hanen mukaansa institu-
tionaalista uskoa, jossa ihmiset sitoutuvat tiettyihin arvoihin ja oppeihin, kun
taas hengellisyys on kokemuksia, joissa ihminen kokee yhteytta transsendentti-
seen, itseddn suurempaan. Tietoon painottuva uskonto nouse kulttuurista, kun
taas tunnevoittoinen hengellisyys on ihmisissa sisdénrakennettuna. Tama hen-

gellisyys on yhteista kaikille ihmisille.

Kotila (2003, 13-19) maarittelee spiritualiteettia kristillisen teologian nakokul-
masta. Spirittualiteetti liittyy Kotilan mukaan ihmisen sisdiseen uskonnolliseen
elamaan, uskon harjoittamiseen ja uskossa elamiseen. Hengellisyydessa seka
ihmisen henki suuntautuu kohti Jumalaa ettd Jumalan Pyh& Henki koskettaa
ihmista. Hengellisyyteen kuuluvat ihmisen siséisen uskonelaméan lisaksi kuiten-
kin myos ulkoiset tekijat, kuten kristillinen oppi ja armonvalineet, esimerkiksi
ehtoollisen vietto. Hengellisyys ei siis ole erillinen institutionaalisesta uskonnos-
ta ja sen ulkoisista puitteista. Kuitenkin kristilliseltd nakdkannaltakin katsottuna
spiritualiteetti on jotain universaalia ja kaikille ihmisille yhteista, johon liittyy el&-

man merkitys ja olemassaolon perusteiden kysely.

Kettunen (2003, 361-363) puhuu hengellisesta elamasta persoonallisen Pyhan
kohtaamisena. Jumalan ja ihmisen todellisuus lahestyvat siina toisiaan ja mo-
lemmat puolet vaikuttavat hengellisessd kokemuksessa. Hengellinen elama jaa
ihmiselle osin arvoitukseksi, koska Jumalaa ei voi inhimillisistéa lahtékohdista
tutkia.

Hanhirova ja Aalto maarittelevat hengellisyyden yksikertaisesti uskon kaytannol-

liseksi harjoittamiseksi yksin ja yhdessa muiden kanssa. Tahan kuuluvat muun
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muassa rukous, mietiskely, laulaminen, hengellinen musiikki, pyhan kirjan lu-
keminen ja jumalanpalveluksiin osallistuminen. (Hanhirova & Aalto 2009, 12.)
Tutkimuksessani uskonnolla ja hengellisyydella tarkoitan uskonnollisia rituaale-
ja, perinteitd ja tapoja seka hengellisia kokemuksia, tunteita ja pohdintoja. Asi-
akkaiden henkilokohtaisten hengellisten kokemusten ja tunteiden tutkiminen ei
tietenkaan ole ohjaajia haastattelemalla mahdollista. Olenkin pyrkinyt tuomaan
hengellisyydesta ja uskonnosta esiin sen, mita tutkimuksellani on mahdollista

ohjaajien nakoékulmasta.

2.3.2 Hengellisyys hoito- ja ohjaustydssa

Kansainvélinen sosiaalityontekijoiden liitto IFSW (International Federation of
Social Workers) on ottanut julkaisemiinsa sosiaalitydn eettisiin periaatteisiin
mukaan maininnan ihmisen hengellisen eheyden ja hyvinvoinnin tukemisesta ja
suojelemisesta (IFSW 2005). Sosiaalialan korkeakoulutettujen ammattiliiton Ta-
lentian vuonna 2005 laatimissa sosiaalialan ammattilaisen eettisissa ohjeissa ei
ole mainintaa hengellisyydesta ja ohjeet vaatisivatkin paivitysta kansainvalisten
ohjeiden mukaisiksi. Sen sijaan SuPer-liiton laatimat lahihoitajan eettiset ohjeet

maarittelevat, ettéa sosiaali- ja terveysalan ty6 on

potilaan ja asiakkaan fyysisiin, psyykkisiin, sosiaalisiin seka henki-
siin ja hengellisiin tarpeisiin perustuvaa tukemista, ohjausta, hoitoa,
huolenpitoa seka terveyden ja kuntoutumisen edistamista (Suomen

l&hi- ja perushoitajaliitto 2009, 4).

Karvinen (2009, 19-20, 63) tutkii vaitoskirjassaan Kenialaisen Kendu Bayn ky-
lan asukkaiden ja paikallisen sairaalan potilaiden ja henkilokunnan kasityksia
henkisesta ja hengellisesta terveydesta. Han on vaitdskirjassaan tehnyt henki-
seen ja hengelliseen terveyteen liittyvan kirjallisuuskatsauksen, josta kay ilmi,
ettd hoitotieteen alueella hengellisyyteen liittyvaa tutkimusta on tehty runsaasti.
Erityisesti mielenterveystydssa kiinnostus hengellistd hyvinvointia kohtaan on
kasvanut. Lisaksi on tehty paljon tutkimuksia liittyen hengellisyyden vaikutuk-
seen sairaudesta toipumisessa, esimerkiksi syopapotilaiden kohdalla. Myds

muistisairaiden hoitoon liittyvasta hengellisyydesta on tutkimuksia. Lisaksi Kar-
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vinen viittaa suomenruotsalaisten sosiaalisen pddoman tutkimukseen, jossa
hengellisyyden on todettu edistavan terveytta. Myos Gaventa ja Peters viittaa-
vat moniin tutkimuksiin, jotka osoittavat hengellisyydella olevan positiivisia vai-
kutuksia sairaudesta, leikkauksesta tai loukkaantumisesta toipumisessa. Fyysi-
sen terveyden liséksi tasapainoinen hengellisyys voi parantaa mielenterveytta,
vahentaa itsemurhia ja huumeiden kaytt6ad. Hengellisyyden vaikutuksia juuri
kehitysvammaisten hyvinvointiin on tutkittu vahan. (Gaventa & Peters 2001,
303.)

Karvisen vaitoskirjatutkimus on ryhmé- ja yksilohaastattelujen sek& havainnoin-
tiaineiston pohjalta tehty etnografinen tutkimus, johon osallistui yhteenséd 99
henkil6d. Johtopaatdksind han muun muassa esittaa, etta hengellista ja henkis-
ta terveytta voidaan terveydenhuollossa tukea, eika naité tarpeita tule sivuuttaa.
Karvinen myos toteaa johtop&&atoksissdan hengellisen ja henkisen terveyden
olevan osa yksilon ja yhteison hyvinvointia ja ettd maailman terveysjarjeston
WHO:n tulisi ottaa tosissaan ehdotukset, joiden mukaan vuonna 1946 muotoil-
tuun terveyden maaritelmaan tulisi lisatd maininta hengellisesta ja henkisesta
terveydesta. (Karvinen 2009, 7577, 183-184.)

Spirituaalinen sensitiivisyys ja spirituaalisesti sensitiivinen sosiaalityd ovat myds
aiheeseen liittyvia kasitteitd, jotka ovat esilla kansainvalisessa keskustelussa,
mutta Suomessa viela melko tuntemattomia. Jokela maarittelee spirituaalisen
sensitiivisyyden asiakkaan hengellisen vakaumuksen kunnioitukseksi ja sen
ymmartamiseksi osaksi asiakassuhdetta. (Jokela 2010, 209-210.) Hengellisten
tarpeiden huomioiminen voi olla sosiaalialan ammattilaiselle vaikea tai jopa pe-
lottava aihe. Mieluummin keskitytadn sosiaalitieteelliseen lahestymistapaan,
jolle kaikki uskontoon tai hengellisyyteen viittaava on vierasta. Ihmista tulisi kui-
tenkin l&hestya eri nakdkannoilta, vaheksymatta tieteellistda tietoa ihmisesta,
mutta hyvaksyen ihmisen moniulotteisuuden, my6s hengellisyyden. (Gaventa &
Peters 2001, 302-303.)

Mitd hengellisten tarpeiden huomioiminen on kaytanndssa? Kaila (2007, 186—
187) nostaa esiin kaytannon tapoja ottaa huomioon kehitysvammaisen hengelli-

sid tarpeita arjessa. Naitd ovat rauhan ja hiljaisuuden tarjoaminen, lapsuuden
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hengellisten laulujen tai rukousten toistaminen, saattaminen jumalanpalveluk-
seen, hartauksien ja ehtoollisen jarjestaminen ja hengellisyyden huomioiminen
myo6s saattohoidossa. Kaikkeen tahan liittyy asiakkaan vakaumuksen kunnioit-
taminen, mika tarkoittaa paitsi jokaisen oman uskonnon kunnioittamista, myos

mahdollisuuksien jarjestamista uskon harjoittamiseen.

Hanhirova ja Aalto (2009, 14-16) maarittelevat hengellisen hoidon ihmisen tar-
peiden kohtaamiseksi uskonnollisuuden eri tasoilla. Uskonnollisuuden tasot
ovat terveyskasvatuksen neuvottelukunnan mukaan ideologinen, rituaalinen,
kokemuksellinen, alyllinen ja vélillinen taso. Ideologisella tasolla liikutaan, kun
puhutaan siita, mihin ihminen uskoo ja hengellinen hoito tarkoittaa tahan liittyvi-
en pohdintojen kohtaamista ja niistad keskustelemista. Esiin voi nousta kysy-

myksia Jumalaan, kuolemanjalkeiseen elamaan tai uskoon liittyen.

Rituaalisella tasolla tarkoitetaan uskonnon harjoittamista kuten rukousta, ehtool-
lisen viettoa tai pyhan kirjan lukemista. Namé&kin tulee mahdollistaa asiakkaalle,
jos han niita toivoo. Kokemukselliseen tasoon kuuluu muun muassa pyhan ko-
keminen ja tunteet johdatuksesta. Tata osaa voidaan huomioida esteettisyydel-
14, tilojen suunnittelulla ja hyvalla ilmapiirilla. Tiedollinen taso tarkoittaa tietoa eri
uskonnoista ja niiden ominaispiirteistd. Monikulttuuristuvassa hoito- ja sosiaali-
tydssa tietous eri uskonnoista on hyodyksi, jotta asiakasta pystyy ymmartamaan
tdman omista lahtokohdista késin. Uskonnollisuuden valillinen taso kuvaa us-
konnon vaikutuksia ihmisen kayttaytymiseen. Valilliseen tasoon kuuluu myds
esimerkiksi uskoon liittyva yhteisollisyyden kokemus. (Hanhirova & Aalto 2009,
14-16.)

2.3.3 Hengellisyys vammaisten elamassa

Sanna Yla-Jussila on tutkinut Pro Gradu — ty6ssaan lievasti ja keskiasteisesti
kehitysvammaisten rippikoulua, erityisrippikoulu 1:4 (ERK 1), sen tavoitteiden
toteutumista ja kehitystarpeita haastattelemalla erityisrippikoulujen tydntekijoita.
Haastateltavat korostivat, ettd kehitysvammaisten rippikoulussa kognitiiviset ja
tiedolliset tavoitteet ovat toissijaisia eika tiettyjen tietojen omaksuminen ole

edellytys osallisuuteen seurakunnassa. Rippikouluissa kaytetdan monipuolisia
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tyGtapoja, joissa nuoren kuuleminen ja keskustelu ovat keskeisessa asemassa.
Toiminnallisuus ja havainnollisuus ovat tarkeitd, muun muassa draaman keinoin
opiskellaan monia asioita. Tarkedd on myonteinen kokemus siita, etta jokainen
on sellaisenaan arvokas ja hyvaksytty Jumalan luomus. Myés konkreettisen
mallin antamista kristittyna elamisesta pidettiin tarkeand. Hengellista elamaa
opetetaan nuorille pitamalla jumalanpalveluksia ja hartauksia, joihin nuoret saa-
vat itse osallistua konkreettisin tavoin, kuten sytyttdmalla kynttiloita tai esittamal-

|& saarnan kohdalla naytelman. (Yla-Jussila 2006, 67—72.)

Esimerkin vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisten hengellisestéd kohtaamisesta
antavat télle kohderyhmalle jarjestetyt rippikoulut. Kohtaaminen rakentuu vuo-
rovaikutuksen ja hengellisten rituaalien varaan. Vuorovaikutus tapahtuu ruumiin
kielella esimerkiksi rentoutuksen tai hieronnan kautta. Ruumiin kieli on valine,
jolla vaikeasti kehitysvammaiset kommunikoivat koko elamansa. limeiden, elei-
den ja tunnetilojen aistiminen ja sanaton kommunikaatio ovat keskiosséa. Myos
hengellinen musiikki ja lapsuuden laulut ovat tarkeitd. Rituaali voi yksinkertai-
suudessaan olla pieni rukouslaulu ja rukouskynttilan vieminen alttarille. Syvasti
kehitysvammaiset voivat kokea elaméan peruskokemuksia, kuten luottamusta,
toivoa ja rakkautta tai toisaalta hylkdamista ja mielivaltaa. Rippikoulussa nuori
voi saada kokemuksen ensin mainituista ja Jumalan rakkaudesta. (Nyman
2006, 101-106.)

Bjorn Nalle Ohmanin vaitoskirja on harvoja vammaisten hengellisyytta kasittele-
vid teoksia. Tutkimustehtdvana on ymmartaa ja sanoittaa paremmin vaikeasti
vammaisen ihmisen uskonnollista todellisuutta ja pohtia uskonnonfilosofisesti
vaikeavammaisten suhdetta uskontoon. Aihetta kasitelladn seka yksilollisesta
etta sosiaalisesta nakokulmasta. Aineistona Ohman on kayttanyt dokumentteja
Porvoon hiippakunnan alueella jarjestetysta toiminnasta ja tapahtumista, joissa
vaikeavammaisia seurakuntalaisia on ollut mukana. Mukana on videomateriaa-
lia, kirjallisia raportteja ja lisaksi uskonnonfilosofisia teksteja. Ohman jarjesti vai-
keavammaisille suunnattua ryhmatoimintaa, "Aaa-ryhman”, jonka toiminnassa
mukana olleita osallistujia ja avustajia han havainnoi ja haastatteli. Ryhmassa
yhdistettiin uskonnollista mietiskelymusiikkia ja tuntoaistin stimulointia. (Ohman
2008, 300-301.)



23

Ohman (2008, 13-14, 270, 300-309) toteaa, etta uskonto on inhimillinen ilmio,
joka voidaan ymmartdad eri ndkdkulmista, muun muassa toiminnan ja rituaalien
kautta. Yhtend keskeisena johtopaattksenad han korostaa vaatimusta nonver-
baalisen ja ruumiillisen ulottuvuuden uudenlaiseen huomioimiseen uskonnonfi-
losofiassa. Ohman toteaa, etta uskonnollinen kieli ja uskonnon todellisuus eivat
ole yksi ja sama asia vaan uskonnollinen kokemus voi muodostaa uskonnolle
pohjan myds ilman kielta. Kaila (2007, 188.) kuvaa kehitysvammaisten koke-
maa hengellisyytta aidoksi uskonelamaksi, joka ei valttamatta sisalla tiedollista
ymmartamista vaan pyhyyden tajun sekéa kokemuksen kannatelluksi tulemisesta
ja Jumalan yhteyden kaipuusta.

Uskonnolliset yhteisot, kuten seurakunnat tarjoavat vammaisille ihmisille tarkei-
ta yhteis6on kuulumisen kokemuksia ja hyvinvointia tukevia ihmissuhteita (Ga-
venta & Peters 2001, 303). Seurakuntien kehitysvammatyontekijoiden haastat-
telujen pohjalta myods Hakkinen nostaa esiin yhteisollisyyden kokemuksen ja
sosiaalisen vuorovaikutuksen kehitysvammaisten seurakuntalaisten hyvinvointia
lisdavina tekijoind. Hengellista ja psyykkista hyvinvointia lisdavat toivo, lohtu ja
turvallisuus. Haastateltavat olivat myds kokeneet, ettd ajatus Jumalan olemas-
saolosta antaa voimia ja uskoa tulevaisuuteen kehitysvammaisille seurakunta-
laisille. (Hakkinen 2011, 80-82.)

Vastuu kehitysvammaisen ihmisen hengellisten tarpeiden huomaamisesta jaa
usein lahella oleville ihmisille, koska kehitysvammaisella itselladn saattaa olla
vaikeuksia ilmaista tai edes huomata niitd. Riippumatta omasta vakaumukses-
taan, ohjaajan tulisi olla avoimin ja herkin mielin huomaamassa asiakkaansa
hengelliset tarpeet. (Kaila 2007, 186.)
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetyoni tehtdvana on kartoittaa tutkittavien yksikoéiden toiminnassa eri
tilanteissa esiin tulevaa hengellisyytta ja kuvata ohjaajien ndkemyksia hengelli-
syydesta tydssaan. Tutkimuksen tarkoituksena on herattaa asiakkaiden hengel-
listen tarpeiden kohtaamisesta keskustelua vammaisalalla ja antaa tietoa ai-
heesta, jota aikaisemmin on tutkittu vain vahan. Mielenkiinnon kohteena on,
missa tilanteissa ja millaista hengellisyytta yksikdssa elavan yhteisén toimintaan
littyy. Samalla ohjaajat saavat tuoda esiin nakemyksidan, mielipiteitdan, kehit-
tamisehdotuksiaan, huomaamiaan ongelmakohtia ja mahdollisia epavarmuuden

aiheita.

Tutkimukseni varsinaiset tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten hengellisyys nayttaytyy kehitysvammapalvelujen yksikdiden toiminnas-

sa?

2. Miten ohjaajat kokevat hengellisyyden osana tyotaan?

Tutkimuksen aihe on tarkea ja ajankohtainen, koska keskustelua vammaisten
ihmisoikeuksien ja itsemaaradmisoikeuden toteutumisesta kaydaan jatkuvasti.
Vuonna 2008 tuli voimaan YK:n yleissopimus vammaisen oikeuksista, jonka
tarkoitus on vahvistaa vammaisille tietysti jo ennestaan kuuluneita ihmisoikeuk-
sia. Sen perusperiaatteet korostavat yksilon vapautta tehda omat valintansa
seka elaa itsenaisena ja tasa-arvoisena yhteiskunnan jdsenena vamman laa-
dusta ja muista tekijoista kuten sukupuolesta riippumatta. Tasa-arvoisuus tar-
koittaa my0s yhdenvertaisten mahdollisuuksien tarjoamista vammaisille. (UN
Convention on the Rights of Persons with Disabilities 2008.) Suomi on allekir-
joittanut sopimuksen heti sen valmistuttua, tosin sen ratifiointi on vield kesken.
YK:n yleismaailmallisen ihmisoikeuksien julistuksen luettelemiin ihmisoikeuksiin
kuuluu uskonnonvapaus. Tama sisaltaa vapauden vaihtaa uskontoa seka julis-
taa ja harjoittaa uskontoa yksin ja yhdessa muiden kanssa. (YK:n yleismaail-

mallinen ihmisoikeuksien julistus 1948, 18.artikla.)
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Kaytannon tasolle nama julistukset siirtyvat muun muassa juuri vammaispalve-
lujen tuottajien kautta. Eteva kuntayhtyman toiminnan linjaus 2010-2020 viit-
taakin YK:n yleissopimukseen vammaisten oikeuksista. Etevan linjauksessa
mainitaan myds muita vammaispalveluja ohjaavia ohjelmia ja sopimuksia kuten
Euroopan neuvoston vammaispoliittinen ohjelma vuosille 2006—-2015 ja Suo-
men hallituksen vammaispoliittinen ohjelma vuosille 2010-2015. (Eteva kun-
tayhtyma 2010, 6.) Eteva kuntayhtyman ensimmaiseksi arvoksi on nostettu
vammaisten ihmisoikeuksien ja itsemaaraamisen kunnioitus seka yksilollisyy-

den ja perhesuhteiden tukeminen (Eteva kuntayhtyma 2013).

Eteva kuntayhtyman toiminnan linjauksessa 2010-2020 nostetaan esille yksil6-
keskeinen palvelusuunnittelu (YKS), jossa keskeisena on aktiivisen tuen periaa-
te. Siind asiakkaan omaa valinnanvapautta, vastuuta ja kykyja vahvistetaan se-
k& pyritddn aidosti kuulemaan asiakkaan oma aani. Asiakkaiden kokonaisvaltai-
semman kohtaamisen suuntaan Etevaa vie myods kehitysvammapsykiatrian ke-
hittdminen. Kehitysvammaisten asiakkaiden kaytdshairiot on usein ymmarretty
osaksi kehitysvammaisuutta, vaikka kyseesséa saattaa olla psyykkinen pahoin-
vointi. Yha erilaisempaa osaamista tarvitaan vammaisalalla, kun pyritaan huo-
mioimaan asiakkaan tarpeista maarittyvd osaamistarve. (Eteva kuntayhtyma
2010, 8, 12.) Asiakkaiden hengellisen hyvinvoinnin hoitamiseen liittyvaa asian-
tuntemusta Eteva kuntayhtymaan tuovat ainakin kolme kuntayhtyman kaytetta-

vissa olevaa kehitysvammapastoria.

Eteva kuntayhtyman tavoitteena on tarjota asiantuntevaa palvelua erityisesti
niille, jotka tarvitsevat laaja-alaista ja monitahoista tukea. Eteva keskittyy vaati-
vaan palveluun. Kaytdnnodssa tama tarkoittaa sita, asiakkaat tarvitsevat tukea
muun muassa kommunikointiin seka ymparivuorokautisia, elintarkeita palveluja.
(Eteva kuntayhtyma 2010, 7,14.) Etevan asiakkaiden on epéailematta siis vaikea
ilmaista esimerkiksi hengellisia tarpeitaan ilman tukea. Eteva kuntayhtymé&n
tyontekijoiden laajaa osaamista ja ammattitaitoa tarvitaan varmasti siis myos
talla osa-alueella. Esimerkiksi seurakuntien kaikilla tyontekijoilla ei todennakai-
sesti ole vastaavaa osaamista. Asetelma haastaa yhteistydhon asiakkaiden

hengellisten tarpeiden huomioimiseksi.
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimusotteeni on kvalitatiivinen eli laadullinen. Kvalitatiivisen tutkimuksen
avulla ei pyritd loytamaan tilastollisia yleistyksia vaan esimerkiksi kuvataan jo-
tain ilmiota tai tapahtumaa ja esitetdan siitd tulkintoja teoreettisin kasittein.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 85.) Kvalitatiivinen tutkimus pyrkii tuomaan esiin tutkit-
tavien oman &anen ja ymmartdmaan heidan nakokulmaansa (Hirsjarvi & Hurme
2008, 22). Paadyin kvalitatiiviseen tutkimukseen Etevan tutkimustoimikunnan
suosituksesta ja myos siksi, ettd aiheesta on vahan aiempaa tutkimusta. Hen-
gellisyyden kasite on myds sen verran monitulkintainen, etta patevan kyselylo-
makkeen laatiminen kvantitatiivista tutkimusta varten olisi ollut todella vaikeaa.
Erityisesti toinen tutkimuskysymys, jossa keskitytdan ohjaajien nakemyksiin ja

kokemuksiin, vaati laadullista tutkimusotetta.

4.1 Tutkimusymparisto ja tutkimuksen kohderyhméa

Tutkimuksen toteutusymparistona oli Eteva kuntayhtyman kolme asumisyksik-
koa ja kolme paivatoimintakeskusta. Tassa tutkimuksessa puhun néaisté kaikista
kuudesta kayttaen termia "yksikkd”, ellei jostain syysta ole olennaista erotella,

onko kyseessa toimintakeskus vai asumisyksikko.

Eteva kuntayhtyma on suuri vammaispalvelujen tuottaja, jonka omistajina on 47
Etela-Suomen kuntaa. Etevalla on yhteensa 13 ty6- ja paivatoimintapalveluja
tarjoavaa yksikkda ja 25 asumispalveluyksikkda seka liséksi likkuvaa paivatoi-
mintaa, perhehoitoa, tukikeskuspalveluja, kommunikointipalveluja ja asiantunti-
japalveluja. Etevassa tydskentelee noin 1300 tyontekijaa, joista suurin osa
asumis-, tyo- ja paivatoimintapalveluissa. (Eteva kuntayhtyma 2013.) Eteva tar-
joaa palveluja erityisesti paljon apua tarvitseville asiakkaille (Eteva kuntayhtyma
2010).

Toteutin tutkimuksen teemahaastattelumetodilla. Tutkimukseen osallistui ohjaa-
jila yhteenséa 16. Tein haastattelut ryhma- ja parihaastatteluina niin, etta paikalla

oli samasta yksikdsta kaksi tai kolme haastateltavaa ohjaajaa. Haastateltavat
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tutkimukseeni sain ottamalla yhteyttad yksikdiden esimiehiin, jotka kyselivat oh-
jaajien keskuudesta vapaaehtoisia haastateltavia. Tutkimusyksikéiden sijaintia
en maarittele tarkemmin vastaajien nimettdmyyden varmistamiseksi. Yksikot
ovat erikokoisia, kuuden asukkaan asumisyksikosta yli 50 asiakkaan toiminta-
keskukseen. Asiakkaina yksikdissa on eri-ikdisia kehitysvammaisia aikuisia,

joiden avuntarve vaihtelee hyvin itsenaisesti parjaavista paljon apua tarvitseviin.

Haastateltavat tulee valita niin, ettéd heillda on kokemusta tutkittavasta asiasta.
Riittavaa aineiston kokoa voi méarittdd esimerkiksi saturaation avulla. Saturaa-
tio eli kylladntyminen tarkoittaa, ettd haastatteluissa ei tule endé olennaista lisa-
tietoa ja samat asiat alkavat toistua. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 85-88.) Kylla&n-
tymista oli jonkin verran havaittavissa ainakin toistuvien sisaltdjen muodossa,
joten paattelin aineiston olevan riittava. Toki jokainen uusi haastattelu voi tuoda
uusia ndkokulmia asiaan. Koska laadullisessa tutkimuksessa ei pyrita yleistetta-
vyyteen, vaan pyrkimyksena on perehtya koehenkildiden kokemuksiin aiheesta,

aineiston ei tarvitse olla kovin laaja.

Haasteltavien taustatiedot kysyin lomakkeella, joka on tassa tydssa liitteena
(Liite 1). Viisi haastateltavista oli miehié ja 11 naisia. Ikdjakauma oli 28—-63 vuot-
ta. Alle 30-vuotiaita haastateltavista oli kaksi, 30—39-vuotiaita kuusi, 40-49-
vuotiaita nelja, 50-59-vuotiaita kaksi ja yli 60-vuotiaita kaksi. Haastateltavien
ikdjakauma painottui siis 30—49-vuotiaisiin, mutta kaikki tydikaiset ikaluokat oli-
vat vastavalmistuneita parikymppisid lukuun ottamatta edustettuina. Yhdeksan
haastateltavista oli koulutukseltaan I&hihoitajia, kaksi sosionomeja ja kaksi kehi-
tysvammaohjaajia. Lisédksi mukana oli seksuaaliterapeutti, apuhoitaja ja yhtei-
sOpedagogiopiskelija. Neljalla haastateltavista oli ty6kokemusta vammaisalalta
1-5 vuotta, viidellda 6-10 vuotta, yhdella 11 vuotta ja neljalla 20 vuotta tai

enemman.

Koska kyseessa oli ryhmahaastattelu, ajattelin, ettd vastaajan omaan hengelli-
syyteen liittyviin kysymyksiin on helpompi vastata paperilla kuin tydkavereiden
kuunnellessa. Lomakkeen jakaessani sanoin vastaajille, ettd kolmeen omaa

hengellisyytta koskevaan kysymykseen ei ole pakko vastata. Kaikki kuitenkin
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vastasivat yhtd lukuun ottamatta, joka vain suullisesti totesi, ettei ole aktiivinen
missaan uskonnollisessa yhteisdssa eika hengellisyys ole osa elaméaa.

Yhdeksan haastateltavista oli evankelis-luterilaisen kirkon jasenia ja yksi Suo-
men ortodoksisen kirkon jasen. Kuusi haastateltavaa ei kuulunut mihinkdan us-
konnolliseen yhteisdon. Avoimet kysymykset hengellisyydesta aiheuttivat sen,
ettd ohjaajat olivat vastanneet niihin hyvin eri tavoin. Nelja haastateltavaa oli
selkeasti sitd mieltd, ettei hengellisyys kuulu heidan elamaansa juuri millaén
tavalla. Kaksi totesi saaneensa Kkristillisen kasvatuksen, mutta eronneensa
myohemmin kirkosta. Neljd vastaajaa kertoi osallistuvansa seurakunnan tilai-
suuksiin silloin talloin. Kaksi vastaajaa oli selkeasti aktiivisia seka hengellisessa

elamassaan etta kirkossaan.

4.2 Aineiston keruu- ja analyysimenetelmat

Kerasin aineiston kayttaden teemahaastattelumetodia. Haastattelurunko on tyon
litteena (Liite 2). Haastattelurungon suunnittelun aloitin kerdamalla erilaisia
hengellisyyteen liittyvia aihealueita kirjallisuuteen pohjautuen miellekartaksi,
jonka pohjalta suunnittelin teemat. Keskustelin haastattelurungosta opettajien ja
Etevan kehitysvammapastorin Katja Niemisen kanssa. Saamieni palautteiden
pohjalta muutin teemojen jarjestelya ja muotoilin muutamia alakysymyksia uu-

delleen.

Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelu eli haastattelun kysymykset
ovat kaikille vastaajille samat, mutta haastattelija voi muuttaa niiden sanamuo-
toa ja jarjestysta. Vastaajille ei myoskdan anneta mitaan valmiita vastausvaih-
toehtoja, vaan he saavat vastata omin sanoin. Teemahaastattelu rakentuu en-
nalta paatettyjen teemojen varaan. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 47-48.) Teema-
haastatteluna toteutettujen haastattelujen avoimuus voi vaihdella 1ahes avoi-
mesta haastattelusta lahelle lomakehaastattelua, jossa samat kysymykset esite-
taan kaikille samassa muodossa (Tuomi & Sarajarvi 2009, 75.) Omat haastatte-
luni etenivat paaosin samalla tavalla, mutta jos jokin teema tuli luontevasti esiin

eri kohdassa, kuin missé se oli haastattelurungossa, muutin jarjestysta. Myos
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kysymysten muotoilu vaihteli. En myoskaan esittanyt mekaanisesti kaikkia ala-

kysymyksi& vaan muotoilin niitd sen mukaan, mita oli jo tullut esille ja mitéa ei.

Ryhmahaastattelu on menettely, jolla voidaan saada usealta vastaajalta tietoa
samanaikaisesti ja vastaukset muodostuvat keskustelumaisesti haastateltavien
vuorovaikutuksessa. Ryhmé&haastattelulla saadaan monipuolista tietoa tutki-
musaiheesta. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 61.) Paadyin haastattelemaan ohjaajia
pari- ja ryhmahaastatteluissa, koska halusin saada mahdollisimman laajan ku-
van kunkin yksikon toiminnassa ilmenevasta hengellisyydesta. Aiheesta ja oh-
jaajien ndkemyksista syntyneet keskustelut olivat mielenkiintoisia. Yksikon toi-
minta on ohjaajien yhteinen asia, joten oli luontevampaa haastatella heita ryh-

mana kuin yksiléina.

Aineiston analyysimetodina minulla oli siséllénanalyysi. Sarajarvi ja Tuomi jaot-
televat sisallonanalyysin aineistol&htoiseen, teoriaohjautuvaan ja teorialahtdi-
seen sisallénanalyysiin. Naista kolmesta tutkimukseni analyysi vastaa parhaiten
teoriaohjaavaa, jossa analyysi on vahvasti aineistolahtéinen, mutta lopuksi se
litetddn valmiiksi maariteltyihin teoreettisiin kasitteisiin. (Tuomi & Sarajarvi
2009; 108, 117.) Itse olen pyrkinyt tekem&aéan analyysin aineistol&htdisesti, mutta
samalla taustalla on vaikuttanut kirjallisuuden pohjalta muotoilemani rajaus

hengellisyyden kasitteelle ja haastatteluteemat.

Sisallonanalyysimetodin avulla aineisto saadaan kuvattua yleisessa ja tiiviste-
tyssa muodossa ja jarjestettya johtopaéatdsten tekoa varten (Tuomi & Sarajarvi
2009, 103). Kaytdnnossa tein analyysin keraamalla tiettyyn teemaan liittyvia
patkia haastatteluista Excel-taulukkoihin ensin luettuani aineistoa muutaman
kerran lapi ja alleviivattuani siitd teemoja erivarisilla kynilla. Sitten muotoilin al-
kuperaisilmauksista pelkistykset, jaottelin ne alaluokkiin ja yhdistaviin ylaluok-
kiin. Analyysin kaytannon toteutus vastaa Tuomen ja Sarajarven (2009, 109)

esittelemaa aineistolahtoisen siséllonanalyysin etenemista.
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5 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

5.1 Eettisyys

Eettiset kysymykset ovat lasna tutkimuksen teon kaikissa vaiheissa alkaen tut-
kimusaiheen valinnasta aina tutkimuksen raportointiin ja julkaisuun asti. Aiheen
valinnan ja tutkimustehtavan asettelun yhteydessa on pohdittava, kenen ehdoil-
la ja miksi tutkimus tehdaan. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 126-129.) Oman tutki-
mukseni tutkimustehtavaksi olin ensin maaritellyt hengellisyyden kehitysvam-
maisen asiakkaan elaméssa. Kun kuitenkin halusin kerata materiaalin ohjaajia
haastattelemalla, tuli kyseenalaiseksi, pystyisinké saamaan kokonaisvaltaista
kuvaa asiakkaan hengellisestd elamasta. Niinpa p&aadyin kohdistamaan tutki-
muskysymykset niin, etta tavoitteena on selvittdd hengellisyytta kehitysvamma-

tydssa ohjaajan nakdkulmasta.

Etevan palvelujen varsinaisia kayttdjia ovat tietenkin asiakkaat, joten tiedon
hankkiminen suoraan heilta on tarkeaa. Tamén tutkimuksen tavoitteeksi ei voi
asettaa kokonaisvaltaisen kuvan saamista asiakkaiden hengellisesta elamasta
eika asiakkaiden toiveiden ja tarpeiden selvitystd. Nama ovat tarkeita aiheita,
mutta en koe tassa vaiheessa viela ammattitaitoani riittdvaksi, jotta osaisin pa-
tevasti haastatella kehitysvammaisia asiakkaita itseaan. Kun haastatellaan kehi-
tysvammaisia asiakkaita, joudutaan usein tyytymaan niiden nakékulmaan, joi-
den kehitysvamma on melko lieva. En halua tdssa tutkimuksessa tehda tallaista
rajausta. Tutkimukseni tavoitteena on avata keskustelua, selvittdd vallitsevaa
tilannetta ja tuoda esiin ohjaajien ndkemyksia. Tarkeana jatkotutkimushaastee-

na on asiakkaiden oman nakdkulman ja kokemuksen esiin saaminen.

Tutkittavien suoja on tarkea eettinen kysymys. Tutkittaville on annettava tieto
tutkimuksen tavoitteista, menetelmista ja mahdollisista riskeista, heidan on olta-
va mukana vapaaehtoisesti ja sailyttava nimettomina. Esille tulleiden asioiden
on sailyttdva luottamuksellisina niin, ettd niita ettei niitd luovuteta ulkopuolisille
eikd kaytetda muuhun kuin luvattuun tutkimukseen. (Tuomi & Sarajarvi 2009,

131.) Otin yhteytta yksikoiden esimiehiin, joita pyysin kyselem&én vapaaehtoisia
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ohjaajia haastatteluihini. Mainitsin joka kerta myQs, ettd jos vapaaehtoisia ei
l6ydy, kyselen muista paikoista. Kun kysymys tulee esimiehelt&, voi kynnys kiel-
taytya tutkimuksesta olla kuitenkin korkeampi, mika saattaa vaikuttaa vapaaeh-
toisuuteen. Muutaman kerran mainitsin vapaaehtoisuudesta viela erikseen en-
nen haastattelua, jos asia ei vaikuttanut selvéltd. Kerroin kaikille tutkimushenki-
I6ille tekevani haastatteluja opinnaytety6tani varten ja kysyin heiltad suostumuk-
sen haastattelun nauhoitusta varten. Vastaajien nimettdomyyden pyrin varmis-
tamaan niin, etten kerro yksikdiden tarkkaa sijaintia ja valtan liian tarkkoja luon-

nehdintoja yksikon koosta ja asiakkaista.

5.2 Luotettavuus

Haastattelututkimuksen luotettavuuteen liittyy laheisesti haastatteluaineiston
laatu. Laatua parantavat muun muassa hyvin suunniteltu haastattelurunko,
haastattelijan koulutus ja perehtyneisyys, hyva tallennusvélineistt ja aineiston
hyva litterointi. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 184-185.) Haastattelurungon suunnit-
telusta kerron luvussa 4.2. Minulla oli kaytdéssani erittéain hyva nauhuri, joten
nauhoituksista tuli laadukkaita ja helppoja litteroida. Nauhalta oli my6s helppo
erottaa, kuka kulloinkin on &anessa. Litteroinnin suoritin sita mukaa, kun tein
haastatteluja, mahdollisimman nopeasti haastattelun jalkeen. Kirjoitin haastatte-
lut auki siséllonanalyysin vaatimalla tarkkuudella eli otin mukaan kaiken sisallon

kannalta oleellisen ja jatin pois merkityksettomia tilkesanoja ja toistoja.

Heikentavasti tutkimuksen luotettavuuteen saattoi vaikuttaa ainakin tutkija ko-
kemattomuus tutkimushaastattelijana ja tutkimuksen tekijand yleensa. Minulla
on myos itsellani laheinen suhde hengellisyyteen ja kristinuskoon, mika tieten-
kin vaikuttaa tutkimukseni taustalla. Tuomi & Sarajarvi toteavat, etté laadullises-
sa tutkimuksessa tutkijan oman viitekehyksen vaistamaton vaikutus tunnuste-
taan, koska tutkija on aina tutkimusasetelmansa luoja ja aineiston tulkitsija.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 136.) Tamé&n ongelman tiedostaminen on kuitenkin

auttanut minua pysyttelemaan mahdollisimman puolueettomana.
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Itse en ole haastattelujen aikana ottanut kantaa mihinkaan, enka ilmaissut omia
mielipiteitani. Kuitenkin vastaajat luonnollisesti tiesivat minun opiskelevan kirkol-
lista alaa, mika saattoi saada minut nayttamaan heidan silmissaan kirkon edus-
tajalta. Tama liittyy tutkijan puolueettomuusnékdkulmaan, joka voi myods aiheut-
taa luotettavuuteen ongelmia. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 136.) Haastattelumeto-
din yleisenad haittapuolena pidetaan haastateltavan taipumusta antaa sosiaali-
sesti hyvéaksyttyja vastauksia. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 35.) Vastauksiin on
saattanut siis vaikuttaa haastateltavien mielikuvat toivomistani vastauksista.
Toteutin haastattelut pari- ja ryhmahaastatteluina, joten lisdksi muden ohjaajien

l&snaololla ja suhtautumisella aiheeseen on myos ollut oma vaikutuksensa.

Perinteisesti erityisesti maarallisessa tutkimuksessa on vaadittu, etta toisen tut-
kijan ja eri tutkimusmenetelmilla tehdyn tutkimuksen olisi paadyttava taysin sa-
moihin tuloksiin tutkimusaiheesta (reliaabelius). Laadullisessa tutkimuksessa
tulokset ovat kuitenkin aina pohjimmiltaan tutkijan tekemia tulkintoja. Tutkijan on
kuitenkin pyrittava tekemaan tulkintansa niin, ettd se kuvaa mahdollisimman
hyvin tutkittavien kasityksia ja heiddn maailmaansa. On tarkeaa, etta tutkija do-
kumentoi tarkasti, miten han on tuloksiinsa paatynyt. (Hirsjarvi & Hurme 2008,
188-189.) Omassa tutkimuksessani olen tehnyt tuloksiin johtaneen siséllénana-
lyysin Excel-taulukoiden avulla. Taulukoista kay ilmi, miten olen paatynyt esitte-
lemiini tuloksiin. Raportissa pyrin nostamaan aineistosta esimerkkeja, jotka ker-

tovat tulosteni pohjautuvan uskottavasti aineistoon.

Tutkimuksen validiteettiin liittyy kysymys siitd, kasitteleekd tutkimus todella sitéa
aihetta, jota sen on tarkoitus tutkia. Tutkijan kasitteiden maarittelyn tulisi olla
mahdollisimman lahella tutkimusyhteison ja tutkittavien maaritelmia. (Hirsjarvi &
Hurme 2008, 187.) Eras tutkimukseni heikkous on epéailemétta hengellisyys-
kasite. Hengellisyys on subjektiivinen ja vaikeasti maariteltava kasite, joka tar-
koittaa eri ihmisille eri asioita. Pyrin kuitenkin sijoittamaan haastattelurungon
alkuun sellaisia konkreettisia kysymyksia, jotka liittyvat tutkimuksessa maaritte-
lemani hengellisyyden eri puoliin, jotta haastateltavat saisivat kuvan, mita hen-
gellisyydella tarkoitan. Olisin luultavasti voinut ottaa kasitteen problemaattisuu-

den jotenkin paremminkin huomioon.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Hengellisyys yksikoiden toiminnassa

Tassa alaluvussa valotan, millaisissa tilanteissa hengellisyyteen ja uskontoon
liittyvat teemat tulivat esille yksikdissa, jossa haastattelemani ohjaajat tyosken-

televat. Olen nimennyt ohjaajat tunnuksilla O1-016 haastattelujarjestyksessa.

6.1.1 Hengellisyys arjessa ja juhlassa

Kaikkien tutkimuksen yksikdiden toimintaan kuuluu joulun ja paasiaisen vietto.
Muita kristillisia tai muihinkaan uskontoihin liittyvia juhlapyhia yksikoissa ei vie-
teta. Ylivoimaisesti eniten uskonnollista sisaltéa tuli esiin joulunvieton yhteydes-
sa. Kiristillisyyttad joulunviettoon tuovat hengelliset televisio-ohjelmat, seurakun-
nan tyontekijan vierailut, seurakunnan tilaisuuksiin osallistuminen ja muu Kkristil-
linen sisaltd, kuten seimiasetelman rakentaminen ja keskustelut joulun merki-
tyksestd. Seurakunnan joulutilaisuuksista Kauneimmat joululaulut — tilaisuus tuli

esiin useimmissa haastatteluissa.

02: -- Rakennettiin tohon takkaan seimi ja se oli ihan pidetty. Ja sit-
ten se joulun toisenlainen sanoma tuli siing, koska taallahan odote-
taan tietysti joulupukkia ja joulukuusta ja kaikkee niin siin tuli vahén

sit tata toista puolta.

Yksikoiden toimintatapojen valilla on suuria eroja. Kahdessa yksikdssa joulun-
viettoon kuuluu melko paljon hengellisyytta ja yhteisty6ta paikallisen seurakun-
nan kanssa. Yhdessa yksikosséa pidetaan joulun ja paasidisen alla ehtoollisju-
malanpalvelus koko yksikdn véaelle. Yksikkd osallistuu seurakunnan yhteiseen
puurojuhlaan vuosittain ja yksikdn omassa joulujuhlassa on my6s hengellista

ohjelmaa, kuten jouluevankeliumin esittdminen kuvaelmana.

O4: Toi on ollu toi puurojuhla mik& on ollu tossa seurakuntakeskuk-

sella niin sinne on erikseen kutsuttu-- Yhtena vuonna on ollu silleen
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et meilta on ollu tiernapoikaesitys siella etta se oli mun mielesta ai-

ka hieno etta pyysivat.

O4: Mullakin ensimmaisia joulujuhlia mita taalla oli niin taalla oli
kolme eri noita, jouluevankeliumeita. Kun vahan jokainen ryhma oli

tehny omannékdisen.

Kaikissa paikoissa lauletaan tai ainakin kuunnellaan joululauluja, joista osa on
hengellisid. Hengelliset joululaulut ovat osassa yksikoista ainut hengellisyyteen
liittyva joulunviettotapa. Joulusta Jeesuksen syntymdajuhlana puhutaan niiden
asiakkaiden kanssa, jotka ottavat asian esiin. Muuten juhlapyhien vietto keskit-
tyy yhdessaoloon, koristeluun ja yhdesséa syémiseen.

08: No jouluu, meil on joulujuhla missa lauletaan joululauluja. Ja
sen verran sit puhutaan siit uskonnosta mika niinku asiakkaista
nousee. Et se on hyvin sellasta asiakaslahtdista se et mita niitten
kaa jutellaa. Et jos ne haluu ite puhuu siitd et joulu on niinku Jee-
suksen syntymdjuhla niin sillon siit puhutaan niiden asiakkaitten
kaa jotka on siitd kiinnostuneita. Mut ei varsinaisesti niinku ohjaaja-
lahtdsesti oo mitdan semmosta. Et joululauluissahan on sit hengel-

lisidkin lauluja seassa.

Ohjaajien suhtautumisessa juhlapyhien viettoon oli myos eroja. Osa ohjaajista
piti kristillista sisaltéa juhliin kuuluvana muun muassa siksi, ettd se kuuluu vah-
vasti suomalaiseen kulttuuriin. Osa ohjaajista ei kokenut juhlapyhia uskonnolli-

sina juhlina.

0O14: No ei meilla oo kun nda perus suomalaiset etta. Niinku joulut
ja paasiaiset mut ne, niinku ei ne oo silleensa mitenk&an uskontoon

sidoksissa tai siis, en ma ainakaan kasita niitd semmosina juhlina--.

Erilaisia hengellisyyteen liittyvia materiaaleja yksikdissd on kaytdssa vahan,
joissakin ei ollenkaan. Jonkun verran yksikoista kuitenkin |0ytyy kirjoja, hengel-

listd musiikkia ja aiheeseen liittyvia kuvia. Kirjoista yleisin on virsikirja, joka I6ytyi



35

kolmesta yksikostd. Yhdessa néista kolmesta virsikirjoja on hyllyllinen seura-
kunnan kuukausittaisia vierailuja varten. Kahdessa muussa yksikdssa virsikirja
on kaytdossa harvemmin. Yhdessa yksikdssa on kaytossa Talven aika, Kevaan
aika, Kesan aika, Syksyn aika — kirjasarja, jossa on erilaisia tarina- ja laulu-
tuokioita vuoden kiertoon liittyen. Naissa lauluissa ja tarinoissa tulee luontevasti
esille myods hengellisid teemoja vuoden mittaan erityisesti juhlapyhien alla ja

seassa on myo0s tuttuja virsia.

Hengellista musiikkia oli useammassa yksikéssd, muun muassa hengellisia jou-
lulauluja, vanhaa kirkkomusiikkia rentoutumiseen ja hengellinen karaokelevy.
Nama ovat kaytdssa vaihtelevasti. Yhdessa yksikdssa asiakkaan oma rippikou-
lulauluja sisaltava karaokelevy on kaytossa silloin talléin. Jumalanpalveluksen
katseleminen televisiosta on vdlilla ohjelmassa paikalla olevista ohjaajista ja

asiakkaista riippuen.

Hengelliset teemat tulevat esiin arjessa myds asiakkaiden erilaisissa pohdin-
noissa. Yleisimpia pohdintojen aiheuttajia ovat kuolemaan liittyvat asiat, joista
lisdd luvussa 6.1.3. Myo6s uskoon liittyvia pohdintoja tuli esiin haastatteluissa.
Onhjaajille on esitetty kysymyksia heidan omasta vakaumuksestaan ja siita, mik-

si ihmiset uskovat eri tavoin.

08: Ma oon joskus puhunu siitd uskonnosta siita ettd kun toinen ei
usko ja joku muu uskoo niin siita ristiriidasta ja kunka on oikeessa.
Kun han, tdma on omasta mielestdan oikeassa kun han ei usko mi-

hink&an niin sit toinen kuitenki sanoo et han uskoo--.

Yksi ohjaajista oli sitd mielta, ettd uskoon liittyviin kysymyksiin saa vastata, mut-
ta on oikeus myos kieltaytya vastaamasta. Samalla ohjaajan on kuitenkin tuet-

tava asiakkaan omaa mielipidetta ja sailytettdva neutraali asenne.

013: Joo niin mé&kin oon vastannu ja sit sanonu, ettd td& on vaan
mun oma mielipide. et sill& saa olla ihan oma kasityksensa asioista.

Ja et naista asioista on tosiaan eri kasityksia inmisilla.
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6.1.2 Yhteistyo kirkon kanssa

Tutkimukseeni osallistuneista yksikoista kahdessa asumisyksikdssa ja yhdessa
toimintakeskuksessa tehdaan yhteistyota paikallisen evankelis-luterilaisen seu-
rakunnan kanssa. Yhdessa toimintakeskuksessa ja yhdesséd asumisyksikossa
yhteistyd on saanndllista, vahintd&n kuukausittaista. Muissa kolmessa yksikos-
sé ei tehda virallista yhteistyota. Millaan yksikolla ei ollut yhteisty6td minkaan

muun uskonnollisen yhteison kanssa.

Yksikoiden yhteydet evankelis-luterilaiseen kirkkoon muodostuvat kirkon tyén-
tekijoiden vierailuista yksikdissa ja yksikon vaen osallistumisista seurakunnan
tilaisuuksiin. Kahdessa yksikossa paikallisseurakunnan tyontekija vierailee
saanndllisesti kerran kuukaudessa. Toisessa yksikdista vierailija on yleensa
ollut diakoni, toisessa valilla pappi tai kanttorikin. Vierailut sisaltavat laulua, kes-
kustelua, menneiden muistelua, jonkin kirkkovuoden mukaisen teeman, harta-

ushetken tai jumalanpalveluksen.

O1: Siis on aika paljon ollu tamma@sii, mitd ma oon ollu niin muiste-
lua ja sit on ollu laulua. Laulettu on... Ja sit sil on ollu Kyl aina joku
teemakin. O2: On siin aina ollu joku sellanen teema, varmaan va-
han jonku kirkkovuoden mukaan tai jonku on kayty jotain. Paasiais-

ta ja joulun tapahtumia ja sen ajan lauluja.

0O3: -- Ettd ehtoollinen on ollu sitten tallasena juhlapyhiin liityen.
Yleensa ohjelma on ollu hyvin musiikkipitosta, laulettu virsia asiak-
kaitten toiveitten mukaan. Ja puhuttu sitten asioista mita sieltéd nou-

see ylos.

Myds Etevan oma pastori on vieraillut neljassa tutkimuksen yksikdista. Suurin
osa Etevan pastorin vierailuista on liittynyt kuolemantapauksiin. Kahdessa yksi-
kodssa pappi on kaynyt henkilokohtaisesti keskustelemassa asiakkaiden kanssa
ja kahdessa pitamassa muistotilaisuuden joko ohjaajalle tai asiakkaalle. Myds

muissa yksikdissa papin palvelujen saannin mahdollisuus oli tiedossa.
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Yksikoista osallistutaan seurakunnan tilaisuuksiin vaihtelevasti. Kolmessa yksi-
kossa on tapana osallistua yhteisesti seurakunnan tilaisuuteen vahintaan kerran
vuodessa. Kauneimmat joululaulut — tilaisuuteen osallistutaan yhteisesti kah-
desta yksikdsta. Muita tilaisuuksia, joihin on osallistuttu yhteisesti, ovat muun
muassa kehitysvammaisten kirkkopyhat, seurakunnan jarjestamat leiripaivat,
seurakunnan puurojuhla ja juhannusjuhla. Yksikgista on siis osallistuttu paitsi
kehitysvammaisille suunnattuihin tilaisuuksiin, jonkin verran myods seurakunnan

yleisiin tilaisuuksiin.

06: Tossa muuten viime juhannuksena ja muutenkin jos seurakun-
ta tossa jarjestaa jotain ja oon viikonloppuna tdissa niin oon kyl
kayny etta siin on ollu nda markkinat ja viime juhannuksena siiné oli

semmonen juhannusjuhla niin oltiin siella kylla kirkossa ja muualla.

Liséksi kaikissa yksikoissa on asiakkaita, jotka kayvéat seurakunnan tilaisuuksis-
sa itsenaisesti tai omaistensa kanssa. Esille tulivat tavalliset sunnuntaijumalan-
palvelukset ja kehitysvammaisten kirkkopyha. Itsenaisesti jotkut asiakkaat osal-

listuvat muun muassa kehitysvammaisille suunnattuihin kerhoihin.

03: Joo se on tallanen (kerhon nimi) —kerho jossa kay, joo méa
muistin sen nimen kun meilla siind asiakkaita on paljon, he puhuu
siitd, et se on sellanen kiva juttu ettd. -- Niin se on sellanen kiva
kerho ollu missa siel on kaiken laista askartelua, leipomista, sella-

nen niinku vapaa-ajan kerho.

6.1.3 Kuoleman kohtaaminen yksikdissa

Osalla ohjaajista oli selked kuva, miten yksikossa kasitellaan tilannetta, jos
asiakas kuolee. Osassa yksikoista ei tallaista tilannetta ollut tullut vastaan ja
ohjaajilla ei ollut selvaa kasitysta siitd, miten asiaa kasiteltaisiin. Vastauksissa
todettiin, etta toimittaisiin tilanteen mukaan ja eri asiakkaiden kanssa olisi ehka

sovellettava eri toimintatapoja.
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0O14: Niin en ma tiia. Kylla sit varmaan kerrottais mika nyt on tilanne
mutta en ma. O15: Pidettaiskd me joku muistotilaisuus? Mitd me
tehtais? O14: niin siis ei oo ikina tapahtunu silleen ja kai se on sit-
ten siita kiinni, ettd miten ihmiset haluu ettd sitd kasitellaan. Niin
ehk& me ei valttamatta lahdettais ihan suoralta késin kasitteleen si-
td asiaa vaan ehkéa vahan kyseltais ja haisteltais ilmaa etta mita ne

on mielta ja tietddkod ne tammadsen asian ja mika kuolema sitten on.

Asiakkaan kuoleman kasittelyn yhteydessa esille tuli asian lapikdyminen ohjaa-
jien kesken ja asiakkaille tiedottaminen tapahtuneesta. Muistotilaisuus on tarkea
osa yhteison surua. Muistotilaisuus saattaa olla tiivis ja organisoitu tai vapaam-
pimuotoisempi tilaisuus, jossa on mahdollisuus kayda lapi tunteita ja keskustel-
la. Kahdessa tutkimuksen yksikéssa on tapana, ettd muisteleminen jatkuu pita-

malla kynttilaa ja vainajan kuvaa poydalla.

03: Ja mahdollisimman pian jarjestetaan sellanen muistotilaisuus
johon kaikki paasee osallistumaan ja kutsutaan seurakunnasta, siis
aina on tullu, pappi on tullu pitamaan sellasen muistotilaisuushet-
ken. Laitetaan kauniisti kaikki, siis silleen juhlallisesti, ettd on val-
koinen liina ja kuva ja kukkasia ja kynttila palaa. Ja keskustellaan,
siind on mahdollista keskustella ja muistella ja kaikki saa tuoda niita

omia tunteitaan julki.

Hautajaisiin osallistumisesta sovitaan omaisten kanssa ja niihin osallistuvat
yleensa ne asiakkaat, jotka ovat olleet vainajan kanssa enemman tekemisissa,

kuten vaikka asuneet samassa ryhméakodissa.

Asiakkaan omaisen kuoleman kasittely tapahtuu yksikdissa enemman asiak-
kaan omasta aloitteesta ja kahden kesken. Asiasta keskustellaan, jos asiakas

itse ottaa sen puheeksi.

0O3: Se oikeestaan lahtee siitd asiakkaasta ittestdan kuinka paljon

se haluaa puhua siitd. Et se on kaikkein paras tapa yleensa ollu et
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se tulee sielta ittestdan se asia, koska saattaa olla et ei ole ihan

valmis puhumaan tai joku ei haluu puhuu ollenkaan.

Kuolemasta puhuttaessa otetaan huomioon asiakkaan ja tdman perheen va-
kaumus. Kuolemasta puhutaan niilla termeilld, joita asiakas itse ja taman perhe

haluavat kayttaa, joko kaiken loppuna tai taivaaseen paasyna.

016: Et enkelit pitdd huolta. Nain on siella perheessa puhuttu.

0O8: -- Et jos h&n haluaa et siitd puhutaan niin et kuolema on kaiken
loppu niin sit puhutaan niin ja jos han haluaa et puhutaan taivaasta

niin sit puhutaan siita taivaasta.

Asiakas saattaa haluta kertoa menetyksestd&n myos yhteisesti. Yhdessa yksi-
kossa tuli ilmi, ettd omaisen kuolemasta voi kertoa muille yhteisessa aamupii-
rissa, jos haluaa. Toisaalta kavi myds ilmi, ettei muiden asiakkaiden lasna olles-
sa voi jatkuvasti tuoda asiaa esille, koska asiakkaat kasittelevat kuolemaan liit-

tyvia asioita eri tavoin.

014: Mutta sillonkin se lopetetaan meidan puolelta silleen, etta siitéa
voidaan puhua, mutta taukotila missa kaikki muut on niin ei oo ehka

se ihan ensimmainen paikka.

Omaisten tuki, hautajaiset ja haudalla kdyminen ovat tarkeita apuja surun kasit-
telyyn. Hautajaiset tuovat ymmarrysta ja konkretiaa joskus vaikeasti ymmarret-
tavaan menetykseen. Konkreettisia tapoja kasitella surua saatetaan etsia myos
yksikdssa. Yhdessa yksikdssa asiakas oli halunnut askarrella taideryhmassa

ristin molempien vanhempiensa muistolle.

Ongelma, joka nousi erityisesti yhdessa yksikossa esiin asiakkaan omaisen
kuoleman kasittelyn kohdalla, oli niiden asiakkaiden asema, jotka eivat itse
osaa ilmaista itsedaan. Joskus on kaynyt niin, ettei tieto menetyksestéa ole kan-
tautunut toimintakeskuksen ohjaajille asti ja asiakkaan jopa vakivaltaista kayt-
taytymista on ihmetelty. Kun asia on tullut tietoon, ei myodskaén ole oikein tiedet-

ty, miten asiaa voisi kasitell&.
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09: Et hankalampaahan meilla on sitten niille ketka ei ite pysty il-
masemaan itteensa, et tullaan sit vahan ehka, jalkikateen kuultu,
ettd on vanhempi kuollu niin sit siin on vahan silleen, et miten me
nyt sit tassa sita kasitellaan enda. Tai niinku ylipaansa et miten me
sita kasitellddn. Et sitd ei oo sieltd asuntolasta kasin esimerkiks sit
tullu sité infoo meille. O8: Et sit se on vaan, me vaan ihmetellaéan et
miks joku asiakas kayttaytyy vaik vakivaltasesti. O9: Niin et sit siiné
pystyy vahan miettii et johtunu siité sit mahdollisesti just.

Jos pelkalla puheella kayty keskustelu ei asiakkaan kanssa ole mahdollinen, tuli
yhdesta yksikosta vaihtoehdoksi sosiaalisten tarinoiden kaytté kuoleman kasit-
telyssa. Sosiaaliset tarinat ovat tietokoneohjelmalla tehtéavia kuvatarinoita, jotka

auttavat asiakasta ymmartamaan ja kasittelemaéan tapahtunutta.

0O14: On. Sitten tehdaan sosiaalisia tarinoita eli semmosia kuvatari-
noita, mihin on sitten tietynlaiset ohjelmat tietokoneella minka kaut-

ta ne tehaan, et ne auttaa sit meita siina jo paljon.

Asiakkaat pohtivat kuolemaa monenlaisissa tilanteissa, eivat pelkastaan toisen
asiakkaan tai omaisen kuoleman yhteydessa. Esimerkiksi pidetyn julkisuuden
henkilon kuten Kirkan tai Kari-Tapion kuolema saattaa herattdd kysymyksia ja
suuria tunteita. Eri medioiden kautta tulevat viestit kuolemasta, kuten lehtien
kuolinilmoitukset, uutiset kouluampumisista ja joukkosurmista tai televisio-
ohjelma, jossa on hautajaiset, saavat asiakkaat miettimaan kuolemaa. My6s
oma tai laheisen sairaus ja ikdantyminen seka erilaiset muistoja herattavat tilan-

teet kuten valokuvien katseleminen aiheuttavat pohdintoja.

Kuolemaan liittyvien pohdintojen sisaltoon kuuluu kuolemanpelko, kuolemaan
liittyvat kysymykset ohjaajille sekd myds sanattomat viestit surusta, kuten levo-
ton ja jopa vakivaltainen kayttaytyminen. Kuolemaa peléatd&n omasta ja laheis-
ten puolesta ja varsinkin vanhemmat asiakkaat pohtivat omaa rajallisuuttaan ja
kuoleman ajankohtaa. Kysymykset ohjaajalle ovat usein kysymyksia siitd, miksi
jotain pahaa piti tapahtua. Ohjaajilta my6s varmistetaan, ettd onhan kuolleella

omaisella nyt kaikki hyvin.
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O1: Siin tulee varmaan se oma rajallisuus ja ruvetaan pohtimaan si-

ta ettd millon min& sitten etta olenko min& se seuraava.

08: No ehka noissa kun on ollu naita tallasii kouluampumisia ja
tammadsia. Et miks sellasta tapahtuu. Semmosia jarkyttavia asioita,
niin ne on ehka sellaisia, mis nousee vahan niitd kysymyksia et
minka takia. Ja et minka takia jonkun laulajan piti kuolla, esimerkiks

Kirkan.

Onhjaajien reagointi kuoleman liittyviin pohdintoihin on rauhoitteleva keskustelu.
Kuolemasta yritetddn puhua luonnollisena osana elamé&, asiakasta kuunnel-
laan ja tuetaan, kannustetaan positiiviseen ajatteluun ja pyritddn palauttamaan
ajatukset nykyhetkeen. Asiakasta tuetaan siirtymaan eteenpain, ettei kuole-

manpelko jaisi hallitsevaksi olotilaksi.

0O2: Pitda vaan rauhottaa sita tilannetta et ei se 00 niinku taman
ajan kysymys. et ei meidan tartte siitd. Et kaikki tapahtuu ajallaan

mut se ei 00 nyt.

O3: Mieli on maassa ja mietitd&n sitd kuolemaa ja sellasia asioita.
Ja siina sitten yritetdaan palata tahan paivaan ja paiva se on huo-

mennakin ja positiivisiin ajatuksiin niinku niista.

Jos asiakas niin haluaa, ohjaaja voi pyytaa myds kirkon tyontekijan keskustele-
maan kuolemasta ja asiakkaan peloista. Nain oli toimittukin kahdessa tutkimuk-
sen yksikossa. Yksi ohjaaja toi erityisesti esille, etta on hyva, etta kirkon tyonte-
kija voi avata asiakkaalle kuolemaan liittyvaa hengellista puolta.

O1: Taa on nyt tda kuolemahan on ollu aika puhutteleva ja osa ihan
ahdistuu siitad. Ja sen takii on hyva et se pappi on kayny, et on tullu
sit ihan sitd oikeen semmosta sillalailla hengellistéa, et on osannu

selittda sen naille.
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6.1.4 Muut uskonnot ja uskonnottomuus

Haastatteluissa kavi ilmi, etta ohjaajat eivét tieda tarkkaan asiakkaidensa us-
kontokuntaa, koska sitd ei kysyta taustatiedoissa. Yhdessa haastattelussa ol
puhetta siitakin, onko nykyaan sallittua pitaa kirjallista listaa ihmisten uskonnois-
ta. Jos muuta tietoa ei ole, ohjaajien oletuksena on, etta asiakas kuuluu evanke-
lis-luterilaiseen kirkkoon. Vanhemmat tuovat ohjaajien mukaan oma-aloitteisesti
ja hyvin selvasti esiin, jos perheessa on jokin vahva uskonnollinen vakaumus tai
he eivat kuulu kirkkoon. Kaikissa tutkimuksen yksikdissa suurin osa asiakkaista
kuuluu evankelis-luterilaiseen kirkkoon. Kahdessa yksikdssa ohjaajien tiedon
mukaan kaikki asiakkaat kuuluvat kirkkoon. Kahdessa yksikdssa on muutama
kirkkoon kuulumaton. Kahdessa yksikdssa on lisaksi muiden uskontojen edus-
tajia: toisessa kaksi jehovan todistajaa ja toisessa yksi muslimi ja yksi buddha-

lainen.

Uskonnot huomioidaan arjessa l&hinn& hyvin konkreettisin tavoin. Jos seura-
kunnan tyontekija tulee vierailemaan, ne jotka eivét halua tai joiden vanhemmat
ovat ilmaisseet kieltonsa, eivéat osallistu ohjelmaan. Jehovan todistajien synty-
mapaivia ei noteerata ja muslimin kohdalla uskonto vaikuttaa Iahinn& ruokavali-

oon: sianlihaa ei tarjota.

0O14: No silleen tietysti kunnioitetaan sité toista kulttuuria etta noista
pidetdan ainakin huoli noista ruokailutottumuksista ettd mita syo6-

daan ja mita ei.

Mitdan varsinaisesti hengellistd ei muiden uskontojen edustajien huomioimiseen
tutkimusyksikoissa kuulu. Yhdesséa yksikdssa muisteltiin, ettéa islaminuskoisen
asiakkaan repussa olisi joskus kulkenut mukana rukousmatto, mutta sita ei toi-

mintakeskuksessa kaytetty.

014: Joo, ei niin. Siis joskus aikoinaan on kuulemma ollu silleen jo
ennenku m& oon ees tullu taloon ni on ollu rukousmattoo mukana
tai jotain tammadsta mut méa en oo ihan varma et onks se sillonkaan

ollu niinku t&n paikan juttu, -- ettd vanhemmat on ollu sita mielta et-
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ta talossa talon tavoilla tai niinku meilla ei oo mikaan pakko tehda

siitd mitddn semmosta rutiinia.

6.2. Ohjaajien mielipiteita ja kokemuksia hengellisyydesta tydssaan

Tassa alaluvussa kasittelen toista tutkimuskysymystani, eli pyrin tuomaan esiin
ohjaajien kasityksid hengellisyydesta tyossadan. Kysyin ohjaajilta, miten he ko-
kevat oman roolinsa asiakkaiden hengellisessa elaméssé ja asiakkaiden itse-
maaraamisoikeuden toteutumisen talla eldamén osa-alueella. Liséksi ohjaajat
kertoivat omia kokemuksiaan ja mielipiteitaan tyon sisaltaméasta hengellisyydes-

té haastattelujen mittaan.

Moni ohjaaja piti hengellisia asioita tydlleen vieraina, koska teemat eivéat heidan
mukaansa ole osa paivittaista tyota. Erityisesti toimintakeskuksissa, (kahdessa
kolmesta tutkimukseen osallistuneesta) ajateltiin, ettd hengellisyys ja uskonto
eivat kuulu asiakkaiden tyOpaikalle vaan vapaa-aikaan. Haastatteluissa kavi
iImi, ettd jokaisella haastateltavalla oli kuitenkin aiheesta jotain sanottavaa,

enemman tai vahemman.

6.2.1 Ohjaajan rooli asiakkaan hengellisessa elamassa

Vastauksissaan koskien omaa rooliaan asiakkaan hengellisessa elaméssa oh-
jaajat painottivat paljon kaiken taustalla vaikuttavaa asiakaslahtoisyytta. Asia-
kaslahtoisyyteen kuuluu, etta aloite hengelliseen toimintaan tulee asiakkailta ja
ohjaaja kunnioittaa asiakkaiden vakaumusta, vaikka se poikkeaisikin omasta.

Myds perheestd nousevan vakaumuksen kunnioitus nousi esiin.

03: No miten ma nyt sen itte koen niin jos tosiaan niinku mé sanoin
niin, jos joku haluaa jossain tilanteessa laulaa virsia tai puhua siita
niin m& puhun hanen kanssaan, mutta ma en sita itte tuo silleen, et-
td en pida sellasta hengellistd ohjelmaa taalla. Vaan se lahtee heis-

ta itsestaan.
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0O3: Mut totta kai menné&an niin et kun on raamitettu sielta kotoa sa-

nottu ndin niin me toimitaan niitten ohjeitten mukaan.

Ohjaajan roolia luonnehtiakseni tein vastausten pohjalta jaottelun ohjaajan roo-
lin kolmeen tasoon: passiivinen ja neutraali rooli, tukijan ja mahdollistajan rooli
seka aktiivisen tarjoajan rooli. Kuviossa 1 esitan ndma roolin tasot. Kaiken poh-

jalla vaikuttaa vastaajien mukaan asiakaslahtoisyys.

Passiivinen ja Tukija ja Aktiivinen tarjoaja
neutraal mahdollistaja

Asiakaslahtoisyys

Kuvio 1. Ohjaajan roolin tasot asiakkaan hengellisessé elamassa

Passiiviseen ja neutraaliin rooliin kuuluu, ettei ohjaaja itse ota hengellisia asioita
esille tai yritd vaikuttaa asiakkaaseen omien ndkemystensa pohjalta. Monissa
haastatteluissa esille tuli, ettei hengellisyytta saa missaan tapauksessa "tuput-
taa” tai "tyrkyttdad”. Osa erityisesti toimintakeskuksien ohjaajista oli jopa sita
mielta, ettei ohjaajalla ole asiakkaan hengellisessa elamassa juuri mitaan roolia,

koska hengellisyys kuuluu asiakkaiden vapaa-aikaan.

O11: Ja periaattessa meilla ohjaajilla on tietysti se velvote, ettd me
ei mydskadan saada tuputtaa sit hengellisyyttda missaan, etta kaikki

on aina sitten asiakkaasta lahtosin.
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Tukijan ja mahdollistajan roolissa ohjaaja voi auttaa asiakasta osallistumaan
hengellisiin tilaisuuksiin, saattaa kirkkoon ja ohjata palvelujen pariin tarvittaessa.
Asiakkaan tarpeita ei voi sivuuttaa, vaan ohjaajan tehtdva on olla tukijana ja

kuuntelijana.

O11: Ohjata palveluiden pariin niin tarvittaessa. Ehka se etta olla
tukena ja tulkkina siind, jos asiakkaalle heréa niita kysymyksia, etta
mihin suuntaan ollaan menossa ja mista niité vastauksia vois saa-
da.

O1: No kyl ma koen sen et pitda antaa vastauksia jos kysytaan. Ja
yrittdd vastata niin ettd ymmarretaan. Ja ettei sita niinku sivuuteta

vaan ettéd kylla siitéa asiasta keskustellaan.

Aktiivisen tarjoajan rooliin kuuluu, ettd ohjaaja voi esimerkiksi kannustaa asia-
kasta osallistumaan seurakunnan vierailuihin, avata television jumalanpalveluk-
sen aikaan tai tarjota asiakkaalle mahdollisuutta keskustella papin tai diakonia-

tyontekijan kanssa.

0O3: Etta kaikkia kannustetaan osallistumaan, mutta sit jos tuntuu
ihan ylitsepaasemattéman hankalalta niin sitten ei ole pakko osallis-

tua.

O6: Viikonloppuna kun on tdissa niin ainakin min& mielellaén laitan
jumalanpalveluksen kuulumaan, tai siis televisiosta. Et ainakin meil
on yks asukas joka kans, mika mielelladan on mukana ja katsoo.

Selkeesti. Et haluu semmosta hartautta.

Jaottelun kolme roolia eivat ole toisiaan poissulkevia, vaan monien ohjaajien
vastauksissa ilmeni useampia niista. Eri tasoilla liikutaan tilanteesta riippuen.
Osassa yksikoista oltiin selvasti sita mieltd, etta aktiivinen tarjoaminen ei kuulu
ohjaajan rooliin vaan aloitteen on tultava asiakkaalta tai perheelta. Toisaalta
esille tuli myds nakdkanta, ettd monien asiakkaiden kohdalla aito valinnan mah-

dollisuus tulee todelliseksi vasta, kun heille tarjotaan erilaisia mahdollisuuksia.



46

O7: Siind on just etta sen alotteen, ainakin arkena, jos ei just sit ta-
pahdu jotain niin varmaan sit pitais tulla asukkailta et sit se tuntuis,
saattais tuntuu hassulta et jos me sitten ruettais pitd&d hengellisia.
06: Vaikka meilla se ei tuu, ettéd se on tarjottava ja sit ne jotka osal-

listuu niin osallistuu, ettd ne ei osaa silla tavalla kysyy mitaan.

6.2.2 Asiakkaiden itsemaaraamisoikeuden toteutuminen

Kysymys asiakkaiden itseméaarddmisoikeuden toteutumisesta hengellisessa
elamassa heratti paljon keskustelua. Esiin nousi monia tekij6ita, jotka tukevat
asiakkaan itsemaaraamisoikeutta ja myos sitéa rajoittavia tekijoitd. Naita tekijoita

olen koonnut kuvioon 2.

r

* Vapaa valinta
» Asiakkaan tahdon selvittdminen
* Itsenainen liikkuminen

Itsemaaraamisoikeutta

tukevia tekijoita

* Resurssipula )

* Riippuvuus ohjaajista ja heidan
aktiivisuudestaan

« Kommunikaatiovaikeudet

» Uskallus sanoa mielipiteensa

* Perheen vahva vaikutus )

Ongelmia ja ristiriitoja

\_

Kuvio 2. Itsemaaraamisoikeus hengellisessa elamassa: itsemaaraamista tuke-

via tekijoita, ongelmia ja ristiriitoja.

Itsenaisesti liikkuvat asiakkaat saavat hyvin vapaasti valita, mihin haluavat va-
paa-aikansa kayttdd. Jos yksikdssa jarjestetaan hengellistd ohjelmaa, kuten
seurakunnan vierailu, kaikki asiakkaat saavat itse paattaa, osallistuvatko he

tilaisuuteen.
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03: --Et me on annettu sitten valita tietenkin. Jos joku ehdottomasti
kieltaytyy ni on sitte jarjestetty muuta ohjelmaa heille ja sitten suurin

osa kuitenkin menee aina ihan mielelladn sinne mukaan.

Vapaa valinta pyritddn toteuttamaan myos niiden osalta, jotka eivat osaa puhua.
Erilaiset kommunikaatiokeinot, kuten kuvat ja viittomat, ovat tarkeita asiakkaan

tahdon selvittamiseksi.

03: Se ensimmainen asia on kun meille tullaan niin haetaan se
kommunikaatiokeino. --Et meilla on kuvia ja meilla on monenlaisia
symboleja, kirjotusta ja noilla jotka ei puhu ynna muuta. -- Viittomat,
tukivitomat. Et se taytyy loytya se, et ymmarramme toinen toisi-
amme ja silleen aidosti --. Ja se luottamus tulee sita kautta ja pys-
tyy tulkitsee sitten todenperaisesti et mitd he haluaa.

Toisaalta esiin tuli myds monia ongelmallisia ja ristiriitaisia asioita liittyen itse-
maaraamisoikeuteen. Resurssipula nousi esiin useassa keskustelussa. Jotkut
asiakkaat voisivat kdyda enemmankin hengellisisséa tilaisuuksissa, jos siihen
olisi mahdollisuus. Ohjaajan ei ole kuitenkaan mahdollista irrottautua apua tar-

vitsevan asiakkaan mukaan esimerkiksi kirkkoon.

02: On sitten just et jos haluais menna sunnuntaisin kirkkoon, eikéa
pysty kuitenkaan yksin sinne meneméaéan. Sehan on mahdoton, me

ei pystyta sellasta.

Ohjaajien aktiivisuus ja halu pitda hengellisyytta esilla tai esimerkiksi pyytaa
seurakunnan tyontekijdd kaymaan tulivat myos esiin vaikuttavina tekijoind. Jos
yksikdssa on ohjaaja, joka pitda seurakunnan yhteistyota tarkeana, yhteistyota

myos todennakdisemmin tehdaan.

08: Niin ja sitten kun taa ei oo silla tavalla uskonnollinen paikka,
taa el kuulu tavallaan mihinkdaan uskontokuntaan niin sehan on
meisté ohjaajista kiinni, mitd me halutaan jarjestaa vai halutaanko

me jarjestad mitaan.
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Kommunikaation vaikeudet nousivat myos esiin yhtend ongelmakohtana. Yksi
haastateltavista nosti esiin huolensa siitd, saavatko asiakkaat, joilla on kommu-
nikaation vaikeuksia, aanensa ja mielipiteensa kuuluviin. Esimerkkind han kertoi

asiakkaasta, joka uuden kuulokojeen saatuaan kiinnostui hengellisista asioista.

O4: Et sita, mietin vaan sita et tavallaan heilla, kenella se kommu-
nikaatio tai kommunikointi on vaikeempaa niin saavat sen aanensa
kuuluviin.  Et mun mielesta téda yks asiakas on aika hyva esimerkki
et hanta rupes kiinnostamaan naa seurakunnan tilaisuudet sen jal-
keen kun han sai uuden kuulokojeen. Ja sen jalkeen han alko kat-
somaan sunnuntaisin jumalanpalveluksia ja puhumaan papista ja
Jeesuksesta, et se oli. Silen saakka, no ei tietenkdan kunnolla

kuullu mita tapahtuu niin ei se nyt sillalailla kiinnostanukaan.

Asiakkaalta saattaa puuttua paitsi keinoja itsensa ilmaisemiseen myods uskallus-
ta sanoa oma mielipiteensa. Yksi haastateltavista mainitsi sukupolvien vélisen
eron tassa asiassa. Nuoremmat saattava hyvinkin osata kertoa mielipiteensa eri
asioihin, kun taas iakkaammilta kysyttdessa esimerkiksi miltd ruoka maistuu, se

on aina hyvaa.

Perheen vahva vaikutus aiheutti myds keskustelua. Ohjaajat pohtivat asiakkaan

itsemaaraamisoikeuden suhdetta perheestéd nousevaan vakaumukseen.

016: Mut eihdn se oo asiakkaan itsemaardamisoikeutta jos perhe
tyrkyttda? O15: Niin no tavallaan ei, mut kuka noist osaa. O16: Mut
joo. Sehan menee hyvin pitkalle perheen ehdoilla aika monta ker-

taa, ainakin meidan asiakaskunnassa.

Itsemaaraamisen ja perheen vaikutuksen valista ristiriitaa pidettiin kuitenkin pel-
ko teoreettisena ongelmana, joka ei kdytannodssa aiheuta juurikaan vaikeuksia.
Asiakkaat saavat vakaumuksensa ja ajattelutapansa perheestdan niin kuin jo-
kainen meista. Ohjaajat olivat sitd mieltd, etta suurin osa asiakkaista ei osaa

eikd varmaan koe tarvettakaan kyseenalaistaa opittua.
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015: Ma oon tuolla asuntolassa lukenu iltarukouksia asiakkaalle ja
taa asiakas sen itse halusi aina tulla et ma luen sen mutta etté onko
se lahteny tasta asiakkaasta itestd&an niin méa epailen etté ei. Et se
on lahteny siitéa aidista joka on kasvattanu. O14: Niin se ois var-
maan meidakin kohalla jos se ois ollu syntymasta asti elamassa
mukana niin en ma tii& onko sit enda paljon nokan koputtamista sii-

na vaiheessa, sit mennaan vaan silla.

O3: Et sieltéd on sit kotoa tullu sellanen etta ei saa osallistua. Eika
tda ihminen ole kylla osottanu ittekaan sita et haluais osallistua. Et
se on ollu hanelle sellanen selkeé asia, opittu tai itse haluaa, halut-
tu asia. Mut totta kai menn&dan niin et kun on raamitettu sielta kotoa

sanottu nain niin me toimitaan niitten ohjeitten mukaan.

Omaiset ovat myo6s usein niité, jotka mahdollistavat asiakkaalle esimerkiksi Kir-
kossa kaymisen, joten perheen vahvaa vaikutusta ei tule missdan nimessa ka-

sittdd ainakaan pelkastaan itsemaaraamista rajoittavaksi tekijaksi.

6.2.3 Seurakunnan yhteistyd ja hengelliset tilaisuudet

Haastatteluissa ilmitulleet ohjaajien kokemukset yhteistyosta kirkon tydntekijoi-
den kanssa olivat hyvin pitkélti positiivisia. Hengelliset tilanteet on koettu asiak-
kaita rauhoittaviksi. Esimerkiksi Etevan papin vierailu asiakkaan kuoleman jal-
keen on saanut tilanteen rauhoittumaan. Yksi ohjaajista kertoi normaalitilanteis-
sa arvaamattomasta asiakkaasta, joka kuitenkin hengellisissa tilaisuuksissa
aina “kayttaytyy kuin enkeli tosiaan”. Yksi ohjaajista mainitsi harjoittelupaikan,

jossa paivaohjelmassa oli aamuhartauden ja ruokarukoukset.

06: Yhdessa harjottelupaikassa niin sielld oli aina aamuhartaus kui-
tenkin. Ja se oli ihan normaali tommonen paikka. Niin aamuhartaus
ja ruokarukous ja tollaset oli. Etta kristillisia juttuja. H: No miten sa
koit se et oliks se tota— O6: Must se oli tosi hyva. Se oli tosi, se oli

my6s semmonen rauhottava se aamu ja alku et kaikki kokoontu yh-
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teiseen tilaan. -- Ja ruokarukous myoskin, et ne oli mun mielesta

hyvia asioita.

Niissd kahdessa yksikdssa, joissa seurakunnan kanssa tehdaan saanndllista
yhteisty6td, seurakunta koettiin tarkeadksi ja turvalliseksi yhteistydkumppaniksi.
Pappiin tai diakoniatydntekijaan voi ottaa yhteytta tarvittaessa. Asiakkaista na-
kee, etta heilla on halu tietaa ja kuulla hengellisista asioista ja on hyva, etta heil-
le on tarjolla thma& mahdollisuus. Paivat seurakunnan leirikeskuksessa ja tyon-
tekijan vierailut ovat pidettyja ja odotettuja tapahtumia. Tarkea tekija vierailuissa
on myo0s se, etta vieraileva seurakunnan tyontekija on asiakkaille pitkalta ajalta
tuttu ja osaa toimia asiakaslahtoisesti.

O4: --mydskin naa keta tulee seurakunnasta pitda naita tilaisuuksia
niin ne on oppinu tuntee meidan porukat ja tietdd vahan et ei oo
valmista kaavaa aina valttamatta, et miten mennaan vaan eletaan
aina vahan sen tilanteen ja asiakkaitten mukaan, mika on mun mie-
lesta sindnséa hienoo ettd, jos joku nyt kysyy jotain mika nyt ei liity
valttamatta siihen just mitenkaan ja saatetaan ottaa se asiaks, tai

sanoo, etta palataan tohon myéhemmin.

Asiakkaiden suhtautumisessa on toki myds eroja. Ohjaajien arvioiden mukaan
osalle asiakkaista hengelliset asiat ja usko ovat todella lampimia ja tarkeita asi-
oita. Joillekin tapahtumat ja tilaisuudet ovat tuttua ja kivaa vaihtelua ja osallis-
tumiseen motivoi I&hinn&a ihmisten tapaaminen ja erityisesti ruokatarjoilut. Eri
ikaluokkia kiinnostavat usein erilaiset tilaisuudet: vanhemmalle vaelle virsien
laulaminen ja jumalanpalvelukset ovat tarkeita, kun taas nuoremmat pitavat
keskustelupainotteisista tilaisuuksista. Jotkut asiakkaat myds jaavat pois seura-
kunnan vierailuista. Ohjaajien mukaan syita poisjgamiseen ovat hengellisten
tilaisuuksien herattamat vahvat muistot ja tunteet, perheestd nouseva vakau-

mus tai oma kokemus, ettd hengelliset asiat eivat kosketa.

Myos kaikissa niissa yksikdissa, joissa seurakunnan tyontekijat eivéat vieraile,
oltiin sita mieltd, etta halutessaan tydntekija olisi tervetullut. Kaikki ohjaajat il-

maisivat, ettei heilla olisi mitdan vierailuja vastaan. Yhdessa yksikdssa ilmaistiin
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erityisesti, ettd seurakunnan vierailut voisivat olla oikein hyva, yksikon vaen yh-
teinen juttu. Yksikoissa, joissa oli muiden uskontojen edustajia, painotettiin, etta

vierailusta olisi sovittava etukateen ja tiedotettava vanhemmille.

6.2.4 Kysymyksia, pelkoja ja kehittdmistarpeita

Eréas teema, joka nousi haastattelujen mittaan esille, oli asiakkaiden ymmarrys-
kyvyn suhde hengellisyyteen. Ohjaajilla tuntui olevan erilaisia kasityksia siita,
ovatko hengelliset kokemukset riippuvaisia ymmarryksesta vai eivat. Esille tuli
mielipide, jonka mukaan kaikkien asiakkaiden ymmarrys ei riitd hengellisen tilai-
suuden kasittAmiseen vaan tilaisuus nayttaytyy heille vain jonkinlaisena kasit-
tamattomana tapahtumana. Toisaalta osa ohjaajista oli sitd mielta, etta hengel-
lisyys voi koskettaa syvemminkin kehitysvammaista asiakasta. Esimerkkina ta-
han yksi ohjaajista mainitsi joulukirkossa valittyvan tunnelman, jonka asiakas

voi aistia muilla tasoilla, vaikkei ymmartaisikaan, mista kirkossa puhutaan.

Osa ohjaajista toi esille myos sen, etta kun on kyse kehitysvammaisista asiak-

kaista, hengellisyyden kanssa on mygds oltava jonkin verran varovainen.

O7: Jotenki miettii my6s sitd ettéa sit hengelliset kokemukset on
my6s semmosia hirmusen yksiléllisia. Sit puhutaan viela ihmisista
joilla on toisenlainen niinku jarjestelma niin tavallaan ehka sekin tuo
lisda jonkinnakoista lisdvarovaisuutta. Niin ja sit siind on just toi etta
ei aina tieda mité tuottaa silla. Etta se ei aina oo valttamatta se sa-
ma asia mitd me kuvitellaan, ettd me tuodaan, tai se valo missd me
kuvitellaan tuovamme asioita esiin niin sitten se saattaakin kaantya

jotenki fiu.

Esille tuli pelko siita, etté asiakkaiden hengelliset kokemukset saattavat ohjaaji-
en tietamatta kaantya aivan toisenlaisiksi kuin kuvitellaan, jopa pelottaviksi tai
ahdistaviksi. Ohjaaja ei mydskaan voi tietdd, millaisia kokemuksia uskonnosta
ja hengellisyydesta asiakkaalla voi olla aiemman elamansa ajalta. Yksi haasta-
teltava toi esiin, etta varsinkin vanhemmilla asiakkailla saattaa olla syyllistavia

kokemuksia lapsuudesta ja nuoruudesta. Yhdessa yksikdssa oli kokemuksia
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sitd, ettd monenlaisiin hengellisiin tilaisuuksiin osallistuminen voi vaikuttaa ne-
gatiivisesti mielenterveyden ongelmista karsivan asiakkaan psyykkiseen tasa-

painoon.

Yhdessa yksitssa ohjaajilta tuli selkeitd kehittamistarpeita hengellisyyden suh-
teen. Heidan mukaansa yksikdssa tarvittaisiin selkeampia ohjeita hengellisyy-
den huomioimiseen ja avoimempaa keskustelua siitd. Ohjaajat pohtivat hengel-
lisyyden olevan nykydan ihmisille niin arka aihe, ettei aihetta uskalleta ottaa
esiin. Pelkona on leimautua omaisten tai muiden ohjaajien silmissé uskonnon
tuputtajaksi tai "hihhuliksi”. Ohjaajat my6s pohtivat ottavansa aiheen esille seu-
raavassa palaverissaan, jotta yksikkdon saataisiin jokin yhteinen linja.
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7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tutkimuksellani olen pyrkinyt selvittamaan, miten ja millaisissa tilanteissa hen-
gellisyys on esilla kehitysvammapalvelujen yksikdiden toiminnassa. Lisaksi ta-
voitteena on ollut tuoda esiin yksikdissa toimivien ohjaajien kokemuksia ja mie-
lipiteitd hengellisyydestéa tydssa seké omasta roolistaan ja asiakkaiden itsemaa-

raamisoikeuden toteutumisesta hengellisessa elaméassa.

Kuviossa 1 olen esittanyt hengellisyytta yksikdiden toiminnassa kuvaavat tulok-

set teemoittain kootusti.

Hengellisyys
yksikoiden
toiminnassa
1
Hengellisyys Yhti'Styo Kuoleman Muut uskonnot ja
arjessa ja juhlassa seukra unnan kohtaaminen uskonnottomuus
anssa
|| Juhlapyhien Seurakunnan Kuoleman- Huomioimi-
vietto — tyontekijan —| tapausten nen arjessa
vierailut kasittely
Hengelliset Kuolemaan
—]materiaalit ja Osallistuminen| L liityvat
niiden kayttd —1 seurakunnan pohdinnat
tilaisuuksiin
Uskoon
—]  liittyvat
__pohdinnat_|

Kuvio 1. Hengellisyys yksikdiden toiminnassa

Tutkimuksessa ilmeni, ettd yksikdiden valilla on paljon vaihtelua siina, kuinka
paljon hengellisyys ja uskonto ovat lasné arjessa. Hengelliseen sisaltoon vaikut-
tavat paitsi asiakkaiden ja omaisten toiveet, paljon myds ohjaajien ja paikallisen
seurakunnan aktiivisuus. Eniten hengellisyys ja uskonto ovat esilla juhlapyhien,
erityisesti joulun aikaan sekd kuolemantapausten yhteydessa muistotilaisuuksi-
en ja asiakkaiden pohdintojen kautta. Osallistuminen seurakunnan tilaisuuksiin

ja seurakunnan tyontekijéiden vierailut ovat osassa yksikoista tarkeassa roolis-
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sa. Arkielaméassa uskonto otetaan huomioon I&ahinné niiden asiakkaiden kohdal-
la, joilla se edellyttdd konkreettisia toimia kuten erityisen ruokavalion noudatta-

mista.

Vaikka hengellisyyden nakyvyys ja huomioiminen vaihtelivat yksikdiden kesken
paljon, kovin moni ohjaajista ei osannut kertoa mitd&n kehittamistarpeita talla
alueella. Ohjaajien kasitykset siitd, kuinka paljon hengellisyyteen liittyvia mah-
dollisuuksia asiakkaille tulee tarjota ja kuinka aktiivinen ohjaajan rooli on hen-
gellisten tarpeiden selvittamisessa ja huomioimisessa, tuntuivat vaihtelevan.
Toisaalta ohjaajan on oltava passiivinen ja neutraali, toisaalta asiakkaan tukena
ja apuna. Joissain tilanteissa han voi olla myods aktiivinen mahdollisuuksien tar-

joaja (ks. Kuvio 1 s.44).

Yhdessa yksikossa tuotiin selkeasti esiin, ettéd yhteinen linja ja konkreettiset oh-
jeet hengellisyyden huomioimiseen arjessa puuttuvat ja niita tarvittaisiin. My6s
muiden haastattelujen perusteella voi tehda tdmé&n johtopdatdksen, koska eri
yksikoiden asiakkaat tuntuvat télla hetkella saavan hyvin vaihtelevan maaran
hengellisid mahdollisuuksia. Asiakkaiden hengellisten tarpeiden huomioimiselle
ei ole maaritelty yhteisia tavoitteita. Selkeéat ohjeet voisivat vahentaa myos oh-
jaajien pelkoa yliampuvasta hengellisyydesta, joka saattaisi olla asiakkaista ah-
distavaa, pelkoja herattavaa tai haitallista mielenterveydelle. Yhdessa yksikossa
haastateltavat totesivat hengellisyyden olevan nykyisin niin yksityinen ja arka
aihe, ettei siita uskalleta avoimesti keskustella. Keskustelu olisi kuitenkin tarke-
aa, jotta kaikille olisi selvaa, miten Eteva kuntayhtym&n ensimmainen arvo,
vammaisten henkildiden ihmisoikeuksien ja itsemaaraamisen kunnioitus (Eteva

kuntayhtyma 2013, Etevan arvot), siirtyy kaytantoon talla elaman osa-alueella.

Asiakaslahtoisyytta painotettiin kaikissa haastatteluissa. Ohjaajat kuitenkin tun-
tuivat maarittelevan asiakaslahtdisyyden hengellisen elaman osalta kahdella
tavalla. Jotkut ajattelivat sen tarkoittavan, etta aloitteen on lahdettava asiakkaal-
ta eik& ohjaajan tule olla aktiivinen. Toisilla taas tuntui olevan ajatus, etté ohjaa-
jan on selvitettava asiakkaan tarpeet ja sitten pyrittava vastaamaan niihin. Kaila
toteaa vastuun hengellisten tarpeiden huomaamisesta jaavan usein kehitys-

vammaisen ihmisen laheisille, kuten hoitajille. Gaventa ja Peters huomauttavat,
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ettd hengellisten tarpeiden sivuuttaminen edes valttamatta sité tiedostamatta on
yleinen ongelma kehitysvammapalveluissa. (Kaila 2007, 186; Gaventa & Peters
2001, 305.) Yksi haaste ovat asiakkaiden mahdolliset kommunikaatiovaikeudet.
Jos ohjaajan asenne hengellisyyteen on, ettd aloitteen on aina tultava asiak-
kaalta, kuinka voidaan huomioida ne asiakkaat, jotka tarvitsevat tukea kommu-
nikointiin eivatka pysty olemaan aloitteellisia?

Lahes kaikki ilmitulleet vastaukset kysymykseen, miten asiakkaiden kanssa on
kasitelty hengellisia asioita, sisalsivat puheen ja keskustelun hallitsevana ele-
menttina. Kuitenkin kehitysvammaisille inmisille hengellisyys avautuu usein pal-
jon paremmin monien muiden, konkreettisempien keinojen kautta. Hakkinen tuo
esiin diakoniatyontekijoiden pitavan hengellisessa tydssa tarkeana eri kommu-
nikaatiokeinojen ja kaikille aisteille suunnatun pedagogisen toiminnan hallintaa
kehitysvammaisten kanssa toimiessa (Hakkinen 2011, 69). Ohman korostaa
nonverbaalisen ja ruumiillisen ulottuvuuden merkitystd vaikeavammaisten ih-
misten uskonnollisuudessa (Ohman 2008, 270). Hengellisyyteen liittyvia materi-
aaleja, kuvia ja viittomia yksikoissa on kaytossa vahan, vaikka lahes kaikissa
yksikdissa on asiakkaita, jotka kommunikoivat joko osin tai kokonaan muuten
kuin puheella.

Asiakkaiden itsemaarddmisoikeuden toteutumisen kohdalla tutkimuksessani
ilmeni samanlaisia tukevia ja estéavia tekijoita, kuin Hakkinen on léytanyt tutkies-
saan kehitysvammaisten seurakuntalaisten osallisuutta. Tutkimuksessani tuli
iImi itsemaaraamisoikeutta tukevina tekijoind asiakkaiden tahdon selvittdminen,
vapaa valinta ja itsenédinen liikkkuminen. Itsemaaraamisoikeutta rajoittavat re-
surssipula, riippuvuus ohjaajista ja heidan aktiivisuudestaan, kommunikaatio-
vaikeudet, uskallus sanoa mielipiteensa ja perheen vahva vaikutus. Hakkinen
toteaa, ettd itsenaisesti likkuvien ja kommunikoivien lievasti kehitysvammaisten
osallisuus toteutuu parhaiten. Kommunikaation rajoitteet ovat vaikeasti ja syvas-
ti kehitysvammaisten seurakuntalaisten osallisuuden esteena. Vammaisalan
avustajien suuri tarve ja rajallinen saatavuus osoittautuivat ongelmallisiksi my6s
Hakkisen tutkimuksessa. (Hakkinen 2011, 79-80.)
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Perheen vahva vaikutus tuli my6s keskusteluun tutkimuksessani itsemaaraéa-
misoikeudesta puhuttaessa. Vanhemmat ja heidan vakaumuksensa ovat kes-
keisessd asemassa lapsensa hengellisen elaméan sisallon suhteen. Eriksson on
tutkimuksessaan todennut, ettd erityisesti vanhempien luona asuvien kehitys-
vammaiset ovat usein vahvasti riippuvaisia vanhemmistaan. Vanhemmat saat-
tavat sdadella tarkoin muun muassa lapsensa elaméntapoja ja vapaa-ajan viet-
toa. Vanhempien kasitys hyvan elaman sisallosta ja siitd, mitka vapaa-ajan viet-
totavat ovat heidan lapselleen sopivia, ovat usein maaraavia tekijéitd vammai-
sen elaméassa. Toisaalta perheen vaikutusta ei tule tulkita ainoastaan itsemaéa-
raamisoikeutta rajoittavana, koska vanhemmat ovat usein lastensa vahvoja

puolestapuhujia ja palvelujen laadunvalvojia. (Eriksson 2008; 88, 96, 113.)

Seurakunnan kanssa tehdysta yhteistyosta saadut kokemukset olivat hyvin po-
sitiivisia. Hengelliset tilaisuudet ohjaajat kokivat asiakkaita rauhoittaviksi. Ohjaa-
jat arvioivat, ettd osalle asiakkaista hengelliset asiat ja tilaisuudet ovat todella
tarkeitd. Myos Kaila toteaa hoitajien kuvaavan levottomuuden muuttumista rau-
haksi ja seesteisyydeksi, kun asiakkaiden hiljentymiselle ja hengellisille koke-
muksilla on annettu tilaa (Kaila 2007, 187.) Kaikissa yksikdissd seurakunnan
tyontekija toivotettiin periaatteessa tervetulleeksi, vaikkei vierailuja olisi ollut. |

O’Brienin hyvan tuen maaritelmassa korostetaan, etta tuettavaa on autettava
olemaan lasna yhteistssadan ja osallistumaan tapahtumiin ja yhteisonsa ela-
maan. Hantd on tuettava uusien ystavyyssuhteiden luomisessa ja yllapitami-
sessa (Duffy 2003, 104-105). Seurakunta tarjoaa monille vammaisille tarkean
yhteison, jossa voi kokea itsensa hyvéaksytyksi ja luoda sosiaalisia suhteita
(Hakkinen, 2011, 80-82, Gaventa & Peters, 303). Itsemaaraamisoikeudesta
puhuttaessa esiin tuli resurssipula, jonka takia esimerkiksi jumalanpalveluksiin
osallistuminen ei ole kaikille sita haluaville asiakkaille mahdollista. Seurakunnille
nama tutkimustulokset heittdvat haasteen tehda enemmaén yhteisty6ta vam-
maispalveluyksikdiden kanssa. Olisiko seurakunnilla esimerkiksi mahdollisuuk-
sia jarjestdd enemman vapaaehtoisia ohjaajien avuksi viemaan asiakkaita kirk-
koon? Hakkinen (2011, 52). toteaa tutkimustuloksissaan, ettd seurakuntien ke-
hitysvammaistyontekijat pitdvat verkostojen luomista ja paikallistason yhteistyo-

ta eri toimijoiden kanssa hyvin tarkedna osana tyotaan.
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Ohjaajat toivat esiin myos pelkoja siitd, ettei kaikki hengellisyys ehka ole asiak-
kaille hyvéksi. Hengelliset kokemukset ovat yksilollisid, eik&a aina voi tietdd, mi-
ten asiakas eri asiat kokee ja millainen asiakkaan menneisyys on hengellisen
elaman osalta. Vaaranlainen hengellisyys voi horjuttaa mielenterveyden ongel-
mista karsivan asiakkaan psyykkista tasapainoa. Pelkoa voisi halventaa ohjaa-
jille annettava tieto kehitysvammaisten hengellisestd kohtaamisesta ja heidan
eritystarpeidensa huomioimisesta talla osa-alueella. On tarkead, ettei hengelli-
sid asioita tuoda missaan tilanteessa esiin ainakaan syyllistavalla, vaativalla tai
monimutkaisella, elamalle vieraalla tavalla. Yla-Jussila ja Nyman korostavat
hyvaksytyksi tulemisen, toivon ja arvokkuuden kokemuksia kehitysvammaisten

hengellisessa kohtaamisessa (Yla-Jussila 2006, 96; Nyman 2006, 104).

Jatkotutkimushaasteina tdméan tutkimuksen pohjalta olisi asiakkaiden oman na-
kokulman saaminen esiin. Hengellisyydesta ja siihen liittyvista tarpeista ja toi-
veista pitaisi kysya asiakkailta itseltdéan. Myos omaisten ndkemys olisi mielen-
kiintoinen: miten he toivoisivat ohjaajien huomioivan laheisensa hengelliset tar-
peet? Jo pienen otannan perusteella voi sanoa, etta yhteydenpito seurakuntaan
ja hengellisyyden nakyvyys yksikdiden arjessa vaihtelee paljon. Olisi mielenkiin-
toista kartoittaa maarallisella tutkimuksella suurempaa kuvaa hengellisyydesta
kehitysvammapalveluissa ja siitd, miten esimerkiksi eri puolilla Suomea hengel-
lisyyden huomioiminen vaihtelee. Talldin aineistosta voisi saada my6s parem-
min kuvaa siita, mitk& kaikki tekijat vaikuttavat yksikéiden hengellisyyteen: mika
on asiakkaan osuus, mikd ohjaajien aktiivisuuden tulosta, mik& seurakunnan
tyontekijoiden aloitteesta lahtdisin ja mikd vanhempien rooli? Toisaalta my6s
yksikon ja palveluntarjoajan historia seké mahdolliset vanhat kytkdkset kirkkoon

voivat olla merkittavia tekijoita.

Tutkimuksessa nousi esiin ohjaajien erilaiset kasitykset siitéd, ymmartavatko vai-
keasti tai syvasti kehitysvammaiset ihmiset hengellisyyttd. Mielenkiintoinen jat-
kotutkimusaihe voisi olla myds kartoittaa laajemmin kehitysvammapalvelujen
tyontekijoiden kasityksia tasta asiasta ja siitd, onko hengellisyydella heidan mie-
lestdén ylipdansa annettavaa kehitysvammaiselle asiakkaalle. Kaila toteaa ole-
van ensiarvoisen tarkeaa, ettd myods ilman tiedollista ymmarrysta oleva usko

hyvaksytadn aidoksi uskoelaméksi. llman uskonkappaleiden opillista ymmarta-
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mistakin kehitysvammaiset voivat kokea pyhyyden kokemuksia ja Jumalan ar-
mon ja rakkauden. (Kaila 2007, 188.) Jos tyOntekija ei tunnusta hengellisyyden
merkitysta kehitysvammaiselle, han todennékdisesti ei pida sen esilla pitdAmista-
kaan tarkeana. Seurakuntien tyontekijoilla, erityisesti kehitysvammaisten rippi-
koulujen jarjestajilla on kehitysvammaisten hengellisyydesta vankkaa kokemus-
ta, jota heidan tulisi mielestani rohkeammin olla jakamassa ohjaajille esimerkiksi

jarjestamalla koulutusta aiheesta.

Lopuksi siteeraan viela yhden haastateltavan ajatuksia ohjaajan tehtavasta asi-
akkaan hengellisessa elamassa. Lainauksessa kiteytyy ajatus yhteisesta mat-

kasta, tukena ja tulkkina olemisesta.

Ehka se ettd olla tukena ja tulkkina siind, jos asiakkaalle heraa nii-
tad kysymyksia, etta mihin suuntaan ollaan menossa ja mista niitéa

vastauksia vois saada.
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Liite 1

TAUSTATIETOLOMAKE

k&

Kauanko olet ollut tdissa vammaisalalla?

Mika on koulutuksesi?

Miten kuvailisit omaa hengellista elamé&asi?
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Oletko jonkin uskonnollisen yhteison jasen?
___Suomen evankelis-luterilainen kirkko

___muu, mika

__en kuulu uskonnolliseen yhteis66n

Kuvaile aktiivisuuttasi uskonnollisen yhteison jasenena

KIITOS OSALLISTUMISESTASI!
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Liite 2

HAASTATTELUKYSYMYKSET

e Yksikon yhteys evankelis-luterilaiseen seurakuntaan/ muihin uskonnolli-
siin yhteisdihin

o Kayvatko asiakkaat uskonnollisissa tilaisuuksissa? Missa tilai-
suuksissa asiakkaat kayvat ja kuinka usein?

o Vieraileeko seurakunnan/muun uskonnollisen yhteison tyontekija
yksikdssa? Vieraileeko Eteva kuntayhtyman kehitysvammapastori
yksikdssa? Mika on vierailujen sisaltd? Kuinka asiakkaat ohjaajan
silmin ovat kokeneet vierailut?

e Hengellisten materiaalien kaytto
o Onko yksikdssa tai asiakkailla Raamattuja, virsikirjoja, muita hen-
gellisia kirjoja, hengellista musiikkia, enkelitauluja, muihin uskon-
toihin liittyvia esineita... Onko kaytdssa aihepiiriin liittyvia viittomia
tai kuvia?
o Kaytetddnko naita materiaaleja ja miten?

e Uskonnollisten juhlapyhien vietto
o Kuuluuko joulun, paasiaisen tai jonkin muun juhlan viettoon hen-
gellisia elementteja? Millaisia?

e Muut kirkkokunnat ja uskonnot yksikdssa
o Onko yksikéssa muihin kristillisiin kirkkokuntiin tai muihin uskon-
toihin kuuluvia asiakkaita?
o Onko yksikossa asiakkaita, jotka eivat kuulu mihinkdan uskon-
toon?
o Otetaanko asiakkaan poikkeava uskonto tai uskonnottomuus jo-
tenkin huomioon hanen jokapaivaisessa elaméassaan?

e Suurten kysymysten pohtiminen asiakkaiden kanssa
o Miten vastaaja on kasitellyt asiakkaiden kanssa suuria kysymyk-
sid, esimerkiksi kuolemaa, elaméan tarkoitusta ja mielekkyytta tai
Jumalaan liittyvia kysymyksia?
o Millaisissa tilanteissa hengelliset asiat ovat tulleet esille? Miten
asioita on voitu kasitella? Miten asiakkaat ilmaisevat hengellisia
tarpeitaan?
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¢ Kuoleman kohtaaminen yksikdssa
o Mita tapahtuu, jos yksikosta kuolee asiakas? Osallistuvatko muut
asiakkaat hautajaisiin? Pidetaanko yksikdssa muistotilaisuus? Mi-
ten asiakkaiden surutyota tuetaan?
o Miten asiakkaan l&heisen kuolemaa tai muita kuolemaan liittyvia
pohdintoja kasitellaan yksikdssa?

e Vastaajan suhtautuminen hengellisyyteen kehitysvammatydssa

o Kuuluuko hengellisyys vastaajan mielesta tyohon? Mika on ohjaa-
jan rooli asiakkaan hengellisessa elamassa?

o Onko asiakkaiden hengellisen kohtaamisen saralla kehittdmistar-
peita? Kuinka ohjaaja kokee oman ammattitaitonsa riittdvyyden
talla osa-alueella?

o Miké on vastaajan mielipide asiakkaiden itsemaaraamisoikeuden
toteutumisesta hengellisen elaman suhteen?



