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Opinnéaytetyon tarkoituksena oli selvittdd kehitysvammaisten lasten van-
hempien kokemuksia sopeutumiseen vaikuttavista tekijoista lapsen muut-
taessa pois vanhempien luota. Tavoitteena oli tuottaa tietoa kehitysvam-
maisten lasten vanhempien tukemisesta kun lapsi muuttaa pois kotoa. Tut-
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In the case of a child with disabilities, the family needs all the support
available. The disabled child's independence can be a scary thing for par-
ents because they are used to taking care of their child. By supporting the
parents, accommodation to the child's independence becomes easier.

The purpose of this study was to examine the experiences of the parents
with disabled children of the factors that affect the adaptation when their
disabled children were moving away from home. The aim was to provide
information of supporting the parents with disabled children when their
child is moving away from home. The study was commissioned by
Forssan seudun kehitysvammaisten tuki ry.

Five parents took part in the study. The data were collected by using
theme interviews and the themes were formed on the basis of theoretical
knowledge. The effect of close relations, instructional and informational
support, peer support and co-operation with the staff formed the themes
for the interviews. The data were analysed by using inductive content
analysis.

The results showed that parents felt the presence of the spouse as well as
peer support as the most important factors affecting the development of a
disabled child moving away from home. Early preparation for the reloca-
tion contributed to adaptation. The parents found it difficult to discuss
their problems with their friends, because they felt that the problems of
disabled children were different from children not affected by disabilities.
The parents' adaptation was promoted by awareness of the well-being of
the child and the child's own desire to move. Having peer support was
very important in the parents' opinion. Taking part in relocation training
was experienced to be useful and the need for training became apparent
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Vanhempien kokemuksia sopeutumiseen vaikuttavista tekijoista.

1 JOHDANTO

Suomessa arvioidaan olevan noin 40 000 ihmista, joilla on jonkin asteinen
kehitysvamma. Viime vuosina kasitys kehitysvammaisuudesta on muuttu-
nut ja ihmisoikeusnakdkulma kehitysvammaisista ihmisista puhuttaessa on
vahvistunut. Nykypéaivana kehitysvammainen ihminen tekee omaa elé-
méaansa koskevia paadtoksia ja vastaa niista. (Kehitysvammaisten palve-
luséatio 2012, 5; Kehitysvammaisten tukiliitto ry.)

Kehitysvammaisilla on oikeus tavalliseen asuinymparistoon, joka kuiten-
kin vastaa heidan tarpeitaan. Kehitysvammaiset voivat asua kehitysvam-
maisten asumisyksikdssé tai asuntoryhmassg, jolloin asuntoja on samassa
talossa tai lahitaloissa, mutta asukkailla on yhteinen kokoontumispaikka.
Mahdollista on my0s tavallinen yksittdinen asunto, jonne tuodaan asuk-
kaan tarvitsemat palvelut tai han saa ne muualta. Kaikista ndista vaihtoeh-
doista puhutaan asukkaan kotina. (Asumispalvelusd&tio Aspa ym. 2008,
2)

Ihmiseldmé sisaltad erilaisia elamanmuutoksia. Téllaisia voivat olla esi-
merkiksi lapsen syntymd, uusi tyOpaikka ja kun lapsi muuttaa lapsuuden-
kodista. Lapsen muuttaminen pois lapsuudenkodista on suuri elamanmuu-
tos, joka heréttéé erilaisia tunteita perheenjasenissa. Kun kyseessé on eri-
tyista tukea tarvitseva henkil0, tarvitsee perhe ja laheiset tukea, jota tulisi
antaa mahdollisimman varhain. Varhaisessa vaiheessa annettu tuki helpot-
taa eldmanmuutokseen sopeutumista. (Kehitysvammaisten palvelusaatio
2012, 64.)

Taman tyon tilaaja on Forssan seudun kehitysvammaisten tuki ry, joka on
Kehitysvammaisten Tukiliiton jasen. Se kuuluu myds Etela-Hameen tuki-
piiriin. Kehitysvammaisten tukiliiton tavoite on edistad hyvaa elamaa ke-
hitysvammaisille ihmisille ja heidan laheisilleen. Lisaksi liitto haluaa vai-
kuttaa my0s kansalaisiin ja paattgjiin, jotta kehitysvammaisten ja heidén
perheidensa asema yhteiskunnassa olisi tasavertainen. Forssan seudun ke-
hitysvammaisten tuki ry jarjestadd jasenilleen mm. kerhoja, koulutuksia,
matkoja ja yhdessaoloa (Forssan seudun kehitysvammaisten tuki ry).
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2 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA
TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd kehitysvammaisten lasten van-
hempien kokemuksia elaménmuutokseen sopeutumiseen vaikuttavista te-
kijoista lapsen muuttaessa pois vanhempien luota. Tavoitteena oli tuottaa
tietoa kehitysvammaisten lasten vanhempien tukemisesta lapsen muuttaes-
sa pois kotoa.

Tutkimuskysymykset:

1. Millaista tukea vanhemmat ovat saaneet eldamé&nmuutokseen sopeutu-
miseen?
2. Miten saatu tuki on edistanyt sopeutumista?

3 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Suomessa on voimassa kehitysvammalaki, jonka mukaan kehitysvammai-
sen henkilon kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt
synnynnéisen tai kehitysiassd saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja
joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluksia” (Laki kehi-
tysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519 1:18). Kehitysvammaisuus
voi tarkoittaa myods muiden elimien kuin hermoston vauriota ja vammoja.
Kehitysvammoista tarkeimpia ovat aivojen erilaiset kehityshairiot, joihin
liittyy usein alyllisten toimintojen vajavuutta. (Manninen & Pihko 2012,
16.) Kehitysvamman aste vaihtelee lievasta vaikeaan. Kehitysvammaisuut-
ta maaritellaan useilla tavoilla, kuten laaketieteen, diagnoosin, toimintaky-
vyn tai sosiaalisesta nékokulmasta. (Seppéléa & Rajaniemi 2012.)

Nyky-yhteiskunnassa vammaisuutta tarkastellaan eri ndkdkulmasta kuin
pari vuosikymmenté sitten. Tuolloin tavoiteltiin vammaisten soluttautu-
mista osaksi yhteiskuntaa, mutta palvelut sek& ympéristd suunniteltiin
muun vaeston ehdoilla. Nyky-yhteiskunta pyrkii esteettomyyteen, joka
koskee kaikkia vammais- ja vahemmistoryhmia. (Lapinleimu 2009, 19.)
Vammaispolitiikan kautta pyritadn vaikuttamaan kehitysvammaisen ihmi-
sen asemaan yhteiskunnassa ja sen paaperiaatteena on vammaisten ihmis-
ten oikeus yhdenvertaisuuteen, osallisuuteen, syrjimattomyyteen seka tar-
peellisiin palveluihin. (Sosiaali- ja terveysministerig 2012.)

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
(3.4.1987/380) 68 mukaan kunnan, sosiaalilautakunnan ja muiden viran-
omaisten on seurattava, seka edistettdva vammaisten henkil6iden elinolo-
ja. Heidan on myos ehkaistava epakohtien syntymisté ja poistettava haitto-
ja, jotka rajoittaisivat vammaisen henkilon toimintamahdollisuuksia ja
osallistumista. Vammaislainsd&ddannon uudistamisen tarkoituksena on pa-
rantaa perusoikeuksien toteutumista ja lisdtd vammaisten henkil6iden itse-
néisen asumisen mahdollisuuksia (Manninen & Pihko 2012, 149).

Kun kyse on kehitysvammaisesta lapsesta, tarvitsee hénen perhe kaiken

mahdollisen tuen. Kehitysvammaisen lapsen itsendistyminen voi olla pe-
lottava asia vanhemmista, koska he ovat tottuneet huolehtimaan lapses-
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taan. Vanhempia tukemalla sopeutuminen lapsen itsendistymiseen helpot-
tuu.

3.1 Kehitysvammaisuus eri nékokulmista tarkasteltuna

Laaketieteellinen ndkdkulma kehitysvammaisuudesta pohjautuu kulloinkin
vallalla olevaan ladketieteelliseen ndkemykseen ja se on kiinnostunut
vamman syistd seka sen vaikutuksesta ihmisen terveydentilaan. Ladketie-
teen nékokulmasta kehitysvammaisuutta madriteltdessa henkilén ominai-
suuksia ja kykyja verrattaan siihen tilaan, jota pidetddn normaalina tilana
tai terveend. (Seppéld & Rajaniemi 2012.)

Kehitysvammaisuuteen on monia syitd. Kehitysvamma ilmenee lapsella
ennen 18-vuoden k&4 ja vaikeuttaa ihmisen elaméé sen asteesta riippuen
eri tavoin. Kehitysvammaisilla on myds usein muita vammoja tai liitdn-
naissairauksia, jotka vaikeuttavat esimerkiksi liikkumista, aistitoimintaa
tai kommunikoimista. Tyypillisimpi& niista ovat epilepsia, erilaiset aisti-
vammat, autismin kirjon hairiét ja dementiaa aiheuttava Alzheimerin tauti.
(Kehitysvammaisten tukiliitto ry; Manninen & Pihko 2012, 26.)

Suomessa kaytetddn kehitysvammaisen diagnosoinnissa WHO:n ICD-
10.tautiluokitusta, jonka mukaan kehitysvammaisuus maaritellaan tilaksi,
jossa mielen kehitys on estynyt tai epataydellinen. Heikosti kehittyvét eri-
tyisesti yleiseen alykkyystasoon vaikuttavat kognitiiviset, kielelliset, mo-
toriset ja sosiaaliset kyvyt. ICD-10.tautiluokituksen mukaan kehitysvam-
maisuus jaotellaan vamman neljaan eri asteeseen: lievaan, keskivaikeaan,
vaikeaan ja syvaan kehitysvammaan (Seppéld & Rajaniemi 2012; Manni-
nen & Pihko 2012, 16.)

Lieva alyllinen kehitysvamma saattaa aiheuttaa henkil6lle oppimisvaike-
uksia, jolloin kehitysvammainen tarvitsee tukitoimia ja erityisopetusta
koulussa. Monet heista pystyvat yllapitdmaan sosiaalisia suhteita ja kay-
méaan tyossa. Ollessaan tydssd he kuitenkin tarvitsevat usein jonkinlaista
jatkuvaa ohjausta ja valvontaa. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2004,
176.)

Yleensd lievésti kehitysvammainen on henkilokohtaisissa toiminnoissaan
omatoiminen ja kykenee usein aikuisena asumaan itsenaisesti, joko ilman
tukitoimia ja vahaisilla tukitoimilla. Lievasti kehitysvammainen saattaa
tarvita apua kyetdkseen asioimaan ja hankkimaan erilaiset palvelut. Ra-
hankayttotaito saattaa olla puutteellista ja henkil6 voi olla helposti johda-
teltavissa, minké vuoksi henkild saattaa joutua vaikeuksiin ilman ohjausta
ja tukea. (Manninen & Pihko 2012, 19.)

Keskiasteen kehitysvamma aiheuttaa lapsen kehityksessa pidempia viivei-
t4 kuin lieva kehitysvamma. Kouluiédssa lapset tarvitsevat erityisohjausta
saavuttaakseen riittdvan kommunikaatiokyvyn ja riippumattomuuden it-
sensé hoidossa. Useimmat selvidvat itsendisesti tai vahan tuettuna paivit-
taisistd toiminnoistaan ja kykenevét osallistumaan ohjattuun tyéhon. Ai-
kuisena he tarvitsevat enemman valvontaa ja ohjausta, kuin henkil6t, joilla
on lievé kehitysvamma. (Manninen & Pihko 2012, 19-20.)
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Vaikeavammaisuus aiheuttaa henkil6lle jatkuvaa tuen ja ohjauksen tarvet-
ta, lisdksi heilld on todenndkdisemmin muita vammoja tai liitdnndissaira-
uksia kuin lievemmin kehitysvammaisella. Lapsena vaikeavammainen ke-
hittyy huomattavasti myéhemmin kuin saman ikaiset muut lapset. Tavoit-
teellisen kuntoutuksen myota henkild saattaa pystya selviytyméaan melko
itsendisesti paivittaisista toiminnoistaan. (Malm ym. 2004, 176; Seppald &
Rajaniemi 2012.) Vaikeasti kehitysvammainen on riippuvainen muista,
jonka vuoksi he tarvitsevat paljon tukitoimia koulussa, tydssé seka asumi-
sessa (Manninen & Pihko 2012, 20-21).

Syvasti kehitysvammaisella on usein vakavia puutteita kommunikaatiossa,
liikkumisessa seka rakon ja suolen toiminnan hallinnassa, jonka vuoksi
hé&n on taysin riippuvainen muista ihmista. Taméa aiheuttaa yksilolle jatku-
van hoivan ja tuen tarpeen. Opetuksessa ja kuntoutumisessa tdhdataan lii-
kunnallisiin ja kommunikaatioon liittyvien perusvalmiuksien hallintaan.
Hén saattaa kehittyd kuntoutuksen avulla omatoimiseksi joissakin paivit-
taisissa toiminnoissa, kuten syomisessa. Vaikeasti kehitysvammainen tar-
vitsee asumiseen ympdrivuorokautista valvontaa. (Manninen & Pihko
2012, 21.)

Ihmisen toimintakyky nayttaytyy erilaisena erilaisissa ymparistoissa, Ku-
ten kotona, toissé ja vapaa-aikana. Toimintakyvyn nakékulmaa tarkastel-
laan, kun halutaan selvittad henkilon elaménlaatua ja arjessa selviytymista.
(Seppéld & Rajaniemi 2012.) Yksinadn alyllisen kehitysvamman vaikeus-
aste ei riitd kertomaan eldmassa selviytymista. (Manninen & Pihko 2012,
19)Toimintakyky on sidonnainen ymparistoon. Usein kehitysvammaisen
ihmisen oma toimintakyky ja tilanteista nousevat vaatimukset ovat ristirii-
dassa keskenadn. Talloin kehitysvammainen tarvitsee riittavasti ohjausta,
auttamista tai hoitoa. Joissakin tilanteissa ja olosuhteissa henkild voi olla
hyvin vammainen ja joissakin ei lainkaan. Toimintakyky kuvastaa ihmisen
edellytyksia selviytyd arjen toiminnoista. Kehitysvammaisen toimintaky-
kya voidaan tukea toimintaympéristdd muokkaamalla, seka tukitoimien ja
jarjestelyiden turvin annetaan mahdollisuus koulutukseen, asumiseen ja
vapaa-ajan viettoon. ( Seppald & Rajaniemi 2012.)

Kehitysvammaisilla voi olla my6s kykyalueita, jotka vastaavat yleista
toimintakykya. Yksilon kannalta on merkittavaa selvittdd, mika osaamat-
tomuus johtuu vammaisuudesta ja mika ei. Tietoa voidaan hyoddyntaa
muun muassa suunnitellessa yksilollistd hoitoa, opetusta sekéd kuntoutusta.
(Manninen & Pihko 2012, 19.)

Sosiaalisesta nakokulmasta katsottuna kehitysvammaisuus nayttaytyy yh-
teison suhteena yksiloon. Eri kulttuurit ja yhteisot suhtautuvat eri tavalla
kehitysvammaisuuteen, mik& nékyy kehitysvammaisen ihmisen asemassa
yhteiskunnassa. Sosiaalisessa ndkokulmassa korostuu vammaisen henkilon
riippuvuus muista ihmisista. P&dasiassa kehitysvammaisen ihmisen ase-
maan vaikuttavat kehitysvammaisen omat, laheisten ja yhteiskunnan kasi-
tykset ja asenteet. Tiedon lisdédminen kehitysvammaisuudesta vaikuttaa
myonteisesti ihmisten asenteisiin. (Manninen & Pihko 2012, 18-19; Sep-
péla & Rajaniemi 2012.)
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3.2 Kehitysvammaisen itsendistyminen

Elinymparistd, kasvatus, oppiminen seka eldaméankokemukset vaikuttavat
suuresti siihen, millaiseksi aikuiseksi kehitysvammainen henkild kasvaa.
Tahan kehitykseen vaikuttaa muun muassa myds heiddn oma persoonalli-
suus ja omat vahvuudet. Kehitysvammaisen henkilon perheen ja l&hipiirin
tehtdva on tukea hdnen persoonallisuutensa ja minakésityksensa kehitty-
mistd. N&in henkilo oppii tekemé&an valintoja ja paatoksid omassa elamés-
séan. (Malm ym. 2004, 165; Kehitysvammaisten tukiliitto ry 2011, 7.)

Lapsuudenkodista itsendistymisen tulisi tapahtua nuorelle sopivaan ai-
kaan. Muutto saattaa olla ajankohtaista esimerkiksi peruskoulun jalkeisten
jatko-opintojen yhteydessd. Nykypdivand korostetaan kehitysvammaisen
ihmisen mahdollisuutta itsendiseen asumiseen edistamaélla esteetontd ra-
kennustapaa ja toimivaa asuinymparistod. (Kehitysvammaisten tukiliitto
ry 2011, 7; Manninen & Pihko 2012, 149.)

Yhdistyneiden kansakuntien yleissopimuksen, jonka myds Suomi on alle-
Kirjoittanut, artiklaan 19 on kirjattu vammaisen henkilon itsendisesta ela-
méstd ja osallisuudesta yhteis6on. Yleissopimuksen allekirjoittaneiden
maiden tulee tunnustaa kaikkien vammaisten henkildiden yhdenvertainen
oikeus el&& yhteisossé, jossa heilla on muiden ihmisten kanssa samanlaiset
valinnanmahdollisuudet. Vammaisilla henkil6illd on mahdollisuus valita
asuinpaikkansa seka se, missé ja kenen kanssa asuvat, eivétka he ole vel-
voitettuja kayttdmaan tiettya asumisjarjestelyd. Maiden on taattava, ettd
vammaisten henkildiden saatavissa on valikoima kotiin annettavia palve-
luita seka asumis- ja laitospalveluja seka muita yhteiskunnan tukipalvelu-
ja, johon siséltyy henkilokohtainen apu, jota tarvitaan tukemaan elamisté.
Koko vaestolle tarkoitetut palvelut ja jarjestelyt tulee olla vammaisten ih-
misten saatavissa yhdenvertaisesti muiden kanssa ja vastata heidan tarpei-
taan. Vaikka Suomi ei ole vield (2012) ratifioinut sopimusta, on sitd nou-
datettava. (Suomen YK-Liitto 2012, 43-44.)

Suomen vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010-2015 on asettanut
vammaispolitiikan konkreettiset toimenpiteet lahivuosille, joita ovat YK:n
vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen ratifiointi,
vammaisten henkiléiden sosioekonomisen aseman parantaminen, erityis-
palveluiden ja tukitoimien saatavuuden parantaminen, yhteiskunnan es-
teettdmyyden vahvistaminen, vammaistutkimuksen vahvistaminen seké
tietopohjan lisd&dminen. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012.) Vammais-
lainsaadannon uudistamisen tarkoituksena on parantaa perusoikeuksien to-
teutumista ja lisatd vammaisten henkilGiden itsendisen asumisen mahdolli-
suuksia (Manninen & Pihko 2012, 149).

Muutto omaan kotiin on eldaménvaihe, johon liittyy nuoren itsendisyyden
lisddntyminen ja sen salliminen. Kehitysvammaisen nuoren oman péatos-
vallan lisd&&minen saattaa tuntua vanhemmista pelottavalta. Vanhemmat
ovat tottuneet huolehtimaan lapsensa asioista ja huoli hanen selviytymises-
t4&n on suuri. Itsendistyva nuori ja hanen laheisensé saattavat tarvita tukea,
koska nuoren asunto on usein jossain muualla kuin lapsuudenkodin vieres-
sd. Laheisten tuki on erittéin tarkeda erityista tukea tarvitsevalle nuorelle,
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kun h&n suunnittelee omaa elaméénsa. (Kehitysvammaisten tukiliitto ry
2011, 7-8; Kehitysvammaisten palvelusaatio 2012, 65.)

Lapsen muuttaminen on monelle vanhemmille usein itsestaan selvaa, kui-
tenkin muutosta aiheutuvien tunteiden voimakkuus saattaa yllattad. Van-
hemmilla on usein huoli siitd, osaavatko muut hoitaa heidan lastaan ja
ymmarretddnko hantd. Vanhemmat miettivat tekevatko he itse vaarin anta-
essaan lapsen muiden hoidettavaksi ja antaessaan lapsensa itsendistya.
(Puranen 2007, 3-5.)

Aikaisemmissa tutkimuksissa yhteiseksi tekijéksi koskien vanhempien aja-
tuksia lapsen itsendistymisestd, nousee vanhempien huoli kehitysvammai-
sen lapsen tulevaisuudessa. (Dillenburger & McKerr 2010; Heikkinen
2008/1; lkonen 2013; Méantyniemi 2000; Saariaho 1993; Waldén 2006.)
Méntyniemen (2000) tutkimuksessa perheet uskoivat lapsen muuttavan
pois kotoa, mutta vain osa perheista oli tehnyt selvid suunnitelmia tulevai-
suuden suhteen. Saariahon (1993) mukaan kehitysvammaperheet halusi-
vat, ettd lapsi muuttaa normaalin nuoren tavoin pois kotoa, mutta paikka,
mihin lapsi muuttaa oli avoin. Myos Ikosen (2013) tutkimuksessa ilmenee,
etteivat kaikki vanhemmat olleet tehneet selvia suunnitelmia lapsen tule-
vaisuudesta. Tulevaisuudessa ei ndhty pelédttadvana asiana, vaikka suunni-
telman puuttuminen huoletti monia. Tulevaisuuden suunnittelu koetaan
kuitenkin térkeaksi ja vanhempien mielestd suunnitelmat olisi hyvé tehda
mahdollisimman aikaisin (Dillenburger & McKerr 2010, 34). Kaukolan
(1994, 18) tutkimuksessa osa vanhemmista otti lapsen itsendisen eldamén
yhdeksi tavoitteeksi, joka asetettiin varhaislapsuudessa.

Mayesin, Millin ja McConnellin (2009) mukaan vanhemmat haaveilivat
lapsen itsendistymisestd, joka késittdisi itsendisen tai tuetun asumisen.
Vanhemmat kokevat epdvarmuutta péastéa irti nuoresta taméan erityistar-
peiden vuoksi. Lapsi saattaa peittyd vammansa alle, jolloin vanhempien
huoli lapsen sopeutumisesta estda lasta itsendistymésta. Perheen tiivis yh-
teiselo lisd4 vanhempien ajatusta siitd, ettd lapsi ei selviydy muualla kuin
lapsuudenkodissa. (Kaukola 1994, 27.)

3.3 Muuttoon valmistautuminen

Vanhemmat kokevat, ettei heidan roolinsa muutu kehitysvammaisen lap-
sensa varttuessa, vaan vanhimpien huolenpito lapsesta jatkuu tiiviing I&pi
elaman. He saattavat helposti ylisuojella lapsiaan, jotta lapset selviytyisi-
vat itsendistyttyddn. Vanhempia saattaa myos pelottaa sosiaali- ja terveys-
alan ammattilaisten, kuten asumispaikan tydntekijoiden, valta lapsensa
elaméaan. Muutos lapsuudesta aikuisuuteen ja sitd kautta lapsen oman itse-
néisyyden lisédminen, voivat olla pelottavia tekijoitd. (Ahponen 2008,
189; Kehitysvammaisten palvelusdatio 2011, 64; Heikkinen 2008/1.)

Muutokseen voi valmistautua saamalla esimerkiksi vertaistukea ja tietoa.
Omien tunteiden lapikdyminen on osa muuttoprosessia. (Kehitysvammais-
ten palvelusaatio 2011, 65.) Tassd opinnaytetydssa muuttoprosessilla tar-
koitetaan ajan jaksoa, joka alkaa kun kehitysvammaperheessd tehddén
paatds lapsen kotoa pois muuttamisesta. Prosessiin liittyvat olennaisesti
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asuinpaikan 16ytyminen, siihen tutustuminen, tiedon hankkiminen ja saa-
minen, muuttoon liittyvat jarjestelyt sekd muuton jalkeinen aika, kunnes
vanhemmat kokevat sopeutuneensa lapsen pois muuttoon.

Muutoksiin, joita eldmd tuo tullessaan, ei useimmiten voida vaikuttaa.
Oma asenne muutoksiin vaikuttaa myos ymparilla oleviin ihmisiin. Mikali
muutoksiin suhtautuu myonteisesti ja ottaa ne haasteena vastaan, voi niita
talloin hallita. Kehitysvammaisten laheisten myétamielinen suhtautuminen
tulevaisuuteen, kuten omaan kotiin muuttoon, antaa hyvan pohjan muutol-
le. Laheisten tulisi saada apua ja tukea tunteidensa kasittelemiselle tassa
eldamédnmuutoksessa. (Kangas n.d.; Kehitysvammaisten palvelusaatio
2011, 64.)

Késiteltdessd kehitysvammaisen nuoren itsendistymistd Heikkinen
(2008/2) viittaa Milleriin, Dilorioniin ja Dudleyiin (2002) sek& Woolfen-
deniin (2003) ja kirjoittaa: ”Surullinen oli ajatus, etta neurologisia erityis-
vaikeuksia omaavan nuoren itsendistyminen jaisi saavuttamatta siksi, etta
vanhempien oli mahdotonta paastaa nuortaan kokeilemaan siipidan niissa
puitteissa ja niilla resursseilla, jotka hanelld oli kdytossédan. Tatd taustaa
vasten nuorten ammatillinen tukeminen ja kaiken mahdollisen tuen seké
tiedon tarjoaminen vanhemmille on ehdottoman tarke&a.”

3.4 Kehitysvammaisten lasten vanhempien tuen saanti

Perheiden tuen tarve vaihtelee jokaisen perheen kohdalla. T&mén vuoksi
muuttoprosessin aikana kehitysvammaisen lapsen tulevan hoitohenkil6-
kunnan tulisi havainnoida koko perhettd. Téall4 tavalla I0ytyisivat keinot
siihen, miten eldmantilanteeseen sopeutuminen olisi helpompaa. Tuen
muotoja on monia, esimerkiksi tiedollista tukea, tunnetukea, valineellista
tukea tai vain lasnéoloa, joten on térkeaa, ettd perheelle sopiva tukimuoto
I0ytyisi. Tavatessa kehitysvammaisen lapsen perhettd, onkin tarkedé kes-
kustella ja kuunnella heidan kokemuksiaan ja tarpeita. Kun ihminen koh-
taa suuren eldamanmuutoksen, tulisi heilld olla mahdollisuus puhua tunteis-
taan luotettavalle ihmiselle, jolla on aikaa kuunnella. (Malm ym. 2004,
41-43))

Tukea méaritellddn monesta lahestymistavasta. Waldénin (2006) vaitoskir-
jassa sosiaalinen tuki jaetaan emotionaaliseen, aineelliseen ja tiedolliseen
tukeen. Emotionaalinen tuki k&sittd4 vuorovaikutussuhteen luotettavan ja
heille tarkedn henkilon kanssa. Emotionaalisen tuen antajalta he saavat
hyvaksymisen ja arvostuksen tunteen sek& sympatiaa ja rakkautta. Dekke-
rin, Doumanin ja Kootin tutkimuksessa (2006, 575) vanhemmat kaipasivat
useimmiten kuuntelevaa korvaa, informaatioita seké lasten mielenterveys-
palveluita. Kuuntelevan korvan ja informaation kaipuu eivéat koskeneet
suoraan lasten ongelmia vaan vanhemmat tayttivat omaa emotionaalisen ja
tiedollisen tuen tarvettaan.

Emotionaalinen tuki on informaatiota, jonka avulla henkil6 kokee, ett& hé&-
nestd valitetdan, arvostetaan sekd pidetdan huolta. Téallaiseen informaati-
oon tulee liittyd molemminpuolinen yhteisymmarrys sek& osapuolten tulee
olla sitoutuneita tuen antamiseen ja saamiseen. Téllainen tuki helpottaa
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eldman kriiseihin sopeutumista ja niista selviytymista. (Cobb 1976, 300-
302.) Kuuntelun tulee olla aktiivista eikd puhuminen ole vain omien neu-
vojen ja ohjeiden jakamista (Malm ym. 2004, 412—417).

Heikkisen (2008/1) tutkimuksessa nousee esille myds vertaistuen merkitys
tarkednd tukea antavana tekijana. Vertaistuen avulla vanhemmat kykenivét
keskustelemaan lapsensa asioita niiden oikeilla merkityksilla ja niin ettd
heitd todella ymmarretddn. Vertaistuki ryhmissé he kuulivat muiden ko-
kemuksia, jotka ovat samassa tilanteessa kuin he itse. Tdmé antoi tulevai-
suudelle toivoa. Vanhemmat kokevatkin huolta siitd, etteivat laheiset ih-
miset ymmaérrd heidan lapsensa vammaisuutta (Waldén 2006). Myos
Heikkisen (2008/2) tutkimuksessa vertaistuen saaminen nousee esiin. Aja-
tuksen ja tunteiden vaihto muiden vanhempien kanssa, auttoi heitd jaksa-
misessa ja tiedon saamisessa. Vanhemmat kokevat huolta lapsen hyvin-
voinnista tdmén uudessa ymparistossd, jonka vuoksi vanhempien tukemi-
nen ennen muuttoa on tarkedd. Vertaistuen merkitys korostuu helpottavana
tekijand téssé surutydssa. Saman kokeneiden kanssa keskustelu edistad
lapsesta irtaantumista. (Kaukola 1994, 22.)

Tiedollisella tuella tarkoitetaan ohjauksen ja neuvojen saamista elamaénti-
lanteeseensa. Ohjausta ja tietoa tulee tarjota aktiivisesti vanhemmille oike-
aan aikaan, jotta se koskettaa heidén tilannettaan. Tiedon ja ohjauksen tu-
lee olla selkedd, riittdvaa ja ymmarrettavaa. (Waldén 2006.) Heikkisen
(2008/2) tutkimuksen tuloksissa korostuu vanhempien oma aktiivisuus
tiedon hankinnassa. Tutkimuksessa vanhemmat olivat toisaalta kokeneet,
ettd heidén asiantuntemustaan ei arvosteta, vaan asioinnissa ammattilaisten
valta painottui vanhempien mielipidettd tarkedmmaksi. Perheen kanssa
olisi hyddyllista puhua siitd, mita heiltd toivotaan, eikd keskityta siihen,
mité ei haluta. Toiminnan keskittyessa siihen, mit4 toivotaan tapahtuvan,
eiké siihen, mistd halutaan paasta eroon, rakennetaan perheen tavoitteiden
ja toiveiden mukaista elamaa. (Holm 2000, 43-44.)

Perheiden kanssa tehtdvan yhteistyon lahtokohtana tulisi olla perhe- ja ko-
tikeskeisen elaméntavan korostaminen. Perheen Kkasitys tuen tarpeesta
saattaa erota palveluntarjoajan késityksestd. Joskus on tilanteita, joissa
perhe ei haluakkaan néhdéa tuen tarvetta. Talloin heille on tarjottava ohja-
uksellista ja tuen eri mahdollisuuksia havainnollistavaa jasentelytukea.
(Jokinen 2000, 12.)

Kehitysvammaisten lasten vanhemmat kantavat usein vastuun yksin lap-
sestaan. Vanhemmat kokevatkin vastuun jakautumisen henkisend tuen
saantina. Heista on helpottavaa jakaa vastuuta asiantuntevan henkiléston
kanssa, joka huolehtii sekd jarjestad heidan lapsensa asioita. (Heikkinen
2008/1.)

Aineellinen tuki on vélitont4 apua l&hiyhteisolta tai eri palveluorganisaa-
tioilta, kuten muuttoapua laheisilta tai muuttovalmennusta. Kehitysvam-
maisten tukiliiton Omaa kotia kohti — julkaisun (2008, 37) mukaan muut-
tovalmennukseen tulee kuulua my6s vanhempien ja laheisten tukemista.
Usein aineellinen tuki edistda sopeutumista uuteen eldmantilanteeseen.
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Dekkerin ym. (2006, 578-579.) Tutkimuksessa selvitettiin, mikseivat ke-
hitysvammaisten lasten vanhemmat olleet hakeneet tarvitsemaansa tukea.
Tukea ei haettu, koska vanhemmat kokivat lapsen ongelmat véliaikaisiksi
tai lapsen vaikeudet eivét olleet vanhempien mielestéd vakavia. Usein van-
hemmat halusivat ratkaista ongelmat ensiksi itse. Vanhemmat eivéat myos-
kaan tienneet, mista olisivat saaneet apua.

Perhe altistuu sopeutumisvaikeuksille helpommin, jos kuormittavia teki-
joitd kasaantuu paljon. Onkin tarke&a ottaa huomioon perhe kokonaisval-
taisesti ja huomioitava eldméssa tapahtuvat muut muutokset, esimerkiksi
taloudelliset huolet ja ystavien puute. (Itdlinna, Leinonen & Saloviita
1994, 110.)

4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Tutkimusmenetelma on laadullinen, koska sen avulla on mahdollista kuva-
ta ilmi6ita, kuten kokemuksia sopeuttavista tekijoista kehitysvammaisen
lapsen muuttaessa pois kotoa. Tutkittavasta aiheesta oli vain vahén tutkit-
tua tietoa, ja siksi laadullinen menetelma oli sopiva. (Kylma & Juvakka
2007, 31.)

4.1 Eettisyys

Tutkijan eettisyys korostuu etenkin sellaisissa tutkimuksissa, joissa tutki-
taan yksittaisien ihmisten henkilékohtaisia kokemuksia. Tutkimusta tehta-
essé on tutkijan huomioitava eettisia seikkoja tutkimuksen jokaisessa vai-
heessa. Tutkimuksen lahtokohtana tuleekin olla hyodyllisyys, silla tuotet-
tua tietoa voidaan hyodynt&a hoitotyon laadun kehittdmisessé. Tutkimus ei
saa tuoda fyysistd, emotionaalista, sosiaalista tai taloudellista haittaa ke-
nellekdin. Tutkimuksen hyotyjen tulee olla suurempi kuin haittojen.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 176-177.) Tasta opinnayte-
tyOsté saatu hyoty auttaa kehitysvammaisten omaisia seké asumispalvelui-
ta jarjestavia organisaatioita kehittdmaan muuttoprosessiin liittyvaa tuen
antoa.

Humanististen tutkimuksien perusarvoiksi ovat vakiintuneet ihmisen itse-
maaraadmisoikeus, vahingoittumattomuus ja yksityisyyden kunnioittami-
nen. Tutkimukseen osallistumisen tulee olla aidosti vapaaehtoista. Tutkit-
tavalle on kerrottava tietoa tutkimuksesta ja sen tarkoituksesta seké tutkit-
tavan asemasta, jotta tdma voi perustaa paatoksensé osallisuudesta. Tutkit-
tavilla on oikeus keskeyttda tutkimus halutessaan tai kieltdytyé osallistu-
masta. Osallistujalle on annettava mahdollisuus esittaa lisakysymyksia se-
k& kieltaytyd vastaamasta halutessaan. Anonymiteetti on ehdoton perusta
tutkimuksen eettisyydelle, ja siksi osallistujalla on oikeus pysya nimetto-
méand. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 177-179; Kuula 2011,
60-65.) Aineistossa ilmenneet nimet korvattiin kirjaimella X.

Tassa opinndytetyossa saatekirjeet jakoi sopiville endokkaille toimeksian-
taja. Hanelle vapaaehtoiset halukkaat saivat palauttaa suostumuslomak-
keen. Lomakkeen palautumisen jélkeen kiinnostuneisiin osallistujiin otet-
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tiin yhteyttd puhelimitse. Soiton yhteydessé annettiin lisitietoa tutkimuk-
seen osallistumisesta ja sovittiin haastattelu ajankohdat. Saatekirjeessa ko-
rostettiin vapaaehtoisuutta ja keskeyttdmismahdollisuutta. Kirjeessa mai-
nittiin opinnaytetydntekijan sekd ohjaajan yhteystiedot, mikéli osallistujat
halusivat saada lisdtietoja tutkimuksesta. Ennen haastattelua sovittiin haas-
tattelun danittdmisestd. Haastattelut sdilytettiin ulkopuolisten ulottumatto-
missa. Eettisyydelle asetti haasteita osallistujien mahdollinen toistensa
tunteminen, koska osallistujat olivat pienelté alueelta kotoisin.

4.2  Tutkimukseen osallistujat ja aineiston keruu

Tutkimusaineisto koostui viidestd kehitysvammaisen lapsen didin teema-
haastatteluista. Haastatteluihin osallistuvien vanhempien kehitysvammais-
ten lasten tuli olla muuttanut, johonkin asumisyksikkéon tai asumisryh-
mé&an viiden vuoden siséll4 haastatteluajankohdasta. Forssan seudun kehi-
tysvammaisten tuki ry:n sihteeri vélitti saatekirjettd joulukuussa 2012 ja
tammikuussa 2013 tutkimukseen sopiville vanhemmille (liite 2). Haasta-
teltaviksi valittiin ne vanhemmat, joilla oli omia kokemuksia tutkittavasta
ilmiosta eli tuen saannista lapsen muuttaessa pois kotoa. Tutkimuksessa
haastateltiin vain toista vanhempaa ja haastateltaviksi valikoitui diteja.
Vapaaehtoiset vanhemmat palauttivat suostumuslomakkeen Forssan seu-
dun kehitysvammaisten tukiliitto ry:n sihteerille, joka vélitti tiedon opin-
naytetyon tekijoille. Haastateltaviin otettiin yhteyttd puhelimitse helmi-
kuun 2013 alussa, jotta voitiin sopia haastattelu ajankohdat. Haastattelut
toteutettiin helmi-maaliskuun aikana vuonna 2013.

Taman opinnédytetyon tutkimusmenetelména kéytettiin teemahaastattelua.
Teoreettisen viitekehyksen avulla laadittiin haastattelun teemoiksi keskus-
telu muutosta ja itsendistymisestd, muuttoon valmistautuminen ja ohjaus ja
neuvonta. Paateemojen alla oli ohjaavia apukysymyksid, jotka koskivat
sopeutumista ja tuen saantia. (Liitel.)

Haastattelu esitestattiin kriteereihin sopivalla vanhemmalla, joka suostui
osallistumaan vapaaehtoisesti testaukseen. Esitestauksen avulla teema-
haastattelussa ilmenneet virheet ja epaselvyydet havaittiin, jonka jélkeen
ne voitiin korjata. Esitestauksen perusteella haastatteluun lisattiin kysymys
koskien osallistumista paatoksen tekoon. Esitestaus otettiin osaksi aineis-
toa. Yksi haastattelu jouduttiin hylkddmaan, koska siina ei toteutunut méaa-
ritellyt kriteerit, kuten muuttoaika seka haastateltavan oli vaikea ilmaista
itseddn (kts. Nieminen 1998, 216). Haastattelujen kesto oli puolesta tun-
nista hieman alle tuntiin.

Haastattelun alussa tiedusteltiin taustatietoina lapsen asuinpaikkaa, vuotta,
jolloin lapsi oli muuttanut pois vanhempien luota sek& lapsen kehitys-
vamman laatua. Hyvaksytyissd haastatteluissa vanhempien lapset olivat
muuttaneet vuosien 2007 ja 2010 valilla pois kotoa. Kolmen &idin lapsi oli
muuttanut tehostettua asumispalvelua tarjoavaan asumispalveluun, yksi
ohjattua asumista tarjoavaan seké yksi tukikotiin, jossa tarjottiin ohjausta
seké tuettua asumista. Lapsista yksi oli vaikeasti vammainen, yksi syvasti,
kaksi oli lievésti kehitysvammaisia seké yksi keskivaikeasti vammainen.
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4.3  Aineiston analysointi

Aineiston analysointiin kaytettiin induktiivista sisallénanalyysia. Sisallon-
analyysi mahdollistaa samaan aikaan sek& kuvata ettd analysoida haluttua
aineistoa. Analyysin tavoitteena on tutkittavan ilmion tiivis ja laaja ha-
vainnollistaminen. Siséllénanalyysi tuottaa kasiteluokituksia tai késitekart-
toja sekd mahdollistaa tutkimusasetelman joustavuuden. Yhteinen asia eri-
laisille analyysitavoille on merkitysten esiin tuominen tulkitsemalla ja nii-
den jasentaminen seka kasitteellinen ilmaisu. Induktiivisen sisallénanalyy-
sin k&ytto on aiheellista, jos tutkittavasta ilmiosta ei ole aikaisempaa tietoa
tai tieto on satunnaista. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 133—
135.) Siséllollisten véaittdmien, jotka ilmaisevat jotain tutkittavasta aihees-
ta, tunnistaminen on keskeinen osa siséllonanalyysia. Tavallisesti ensin
saatu aineisto jaetaan osiin ja siséllollisesti samankaltaiset osat yhdiste-
tdan. Taman jalkeen aineisto tiivistetddn yhdeksi kokonaisuudeksi, joka
vastaa tutkimustehtaviin. Tarkeintd induktiivisessa l&hestymistavassa on
se, ettd aineisto kertoo oman tarinansa tutkittavasta ilmiosta. (Nieminen &
Astedt-Kurki 1998, 157; Kylma & Juvakka 2007, 113.)

Haastattelujen jalkeen danitetyt nauhat litteroitiin tietokoneelle. Aineistos-
ta jokainen opinndytetyon tekija alleviivasi tutkimuskysymyksiin sopivia
lauseita itsendisesti ja namé alleviivatut asiat kéaytiin yhdessa uudestaan
lapi. Nama siséllolliset vaittamat pelkistettiin pienemmiksi lauseiksi, jotka
pyrkivat kuvaamaan sen sisaltoa tiiviimmin. Sisallolliset vaittavat tarkas-
tettiin vield uudestaan ja muokattiin tarvittaessa, jotta ne voitiin jakaa ala-
luokkiin.

Siséllonanalyysilla alaluokkia muodostui yhteensd 15 kappaletta. Ala-
luokista muodostui kuusi ylaluokkaa. Alaluokkia oli yhdesta viiteen kap-
paletta kunkin ylaluokan alla. Ylaluokiksi nimettiin muuttoon valmistau-
tuminen, vertaistuki, laheisten osallisuus muuttoprosessiin, paatoksente-
koon osallistuminen, lapsen hyvinvointi sekd keskustelut asuinpaikan hen-
kilokunnan kanssa (kuvio 1). Yhdistava luokka on vanhempien kokemuk-
sia sopeutumiseen vaikuttavista tekijoista (liite 3).

Muuttoon valmistautuminen

Vertaistuki
Laheisten osallisuus muuttoproses- Vanhempien
Sl kokemuksia

sopeutumiseen
vaikuttavista
tekijoista

Paatoksentekoon osallistuminen
Lapsen hyvinvointi
Keskustelut asuinpaikan henkilo-

kunnan kanssa

Kuvio 1.  Yl&luokat ja yhdistavaluokka
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5 VANHEMPIEN KOKEMUKSIA SOPEUTUMISEEN
VAIKUTTAVISTA TEKIJOISTA

Vanhempien kokemusten mukaan lapsen kotoa pois muutto on suuri elé-
manmuutos. Siihen sopeutumiseen vaikuttaa vanhempien mukaan usea eri
tekija. Tuloksissa korostuu varhainen tuen saanti ja muuton suunnittelu.
Liséksi lasten oma halu itsendistya vaikuttaa vanhempien sopeutumiseen.
Perheen tuki ja yhdenmielisyys edistdvat sopeutumista kehitysvammaisen
lapsen kotoa pois muuttaessa.

5.1 Muuttoon valmistautuminen

Muuttoon valmistautumiseen sisaltyi varhainen valmistautuminen, etuké-
teistieto asuinpaikasta, muuttovalmennukseen osallistuminen, tiedon saan-
ti ja hakeminen seka terveydenhuollon palvelut. (Kuvio 2.)

Varhainen valmistautuminen muuttoon

Etukateistieto asuinpaikasta

Muuttoon valmistautu-

Muuttovalmennukseen osallistuminen )
minen

Tiedon saanti ja hakeminen

Terveydenhuollon palvelut

Kuvio 2.  Muuttoon valmistautuminen

Varhainen valmistautuminen muuttoon alkoi usein jo lapsen ollessa leikki-
ikdinen. Muutama vanhemmista oli valmistellut ajatusta lapsen itsendis-
tymisestd ja muutosta pois kotoa vuosia. Osa heisté oli saanut ulkopuolista
ohjausta ja tukea tédhén ajatukseen lapsen ollessa leikki-ik&inen. Namé &i-
dit kokivat sopeutuneensa elamanmuutokseen Kivuttomammin, koska oli-
vat henkisesti valmistautuneet p&astdmaan lapsesta irti. Erds aiti kertoi
ymmartaneensa lapsen varttuessa, ettd lapsen itsendistyminen on vélttama-
tontd didin oman hyvinvoinnin kannalta. Yksi dideista koki lapsen oman
kodin I6ytymisen tarkeéksi, koska vanhemmat eivat ela ikuisesti.

”...Ettd mi olin henkisesti valmistautunu jo monta vuotta, et
ma saisin X:n johkiin paikkaan.”

... Kuntoitusohjaaja sano mulle, ku X oli, oisko se parivuo-
tias ollu, kaks kolme vuotias, et muistat sit, ettd X muuttaa
aikanaas itekseen asumaan...Niin sitd oli valmistellu toista-
kytd vuotta.”

Muuttoon valmistautumiseen kuului etukéteistiedon sekda mahdollisen

muuttovalmennuksen saaminen. Aidit kokivat etukéateistiedon asuinpaikas-
ta helpottavan muuttoprosessia ja elamén muutokseen sopeutumista. Etu-
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kéateistietoa oli muun muassa asuinpaikan sijainnin selvidminen, asuinpai-
kan kaytannot sekd organisaation arvot. Yksi dideista oli osallistunut tilai-
suuteen, jossa késitelty nuoren kotoa pois muuttamista ja koki sen edista-
vana tekijand. Yksi asuinpaikoista ei jakanut oppaita tai esitteitd, mutta
jarjesti perheelle tutustumistilaisuuden, jossa kasiteltiin asumisen kéaytan-
toja ja asuintiloja seké esiteltiin henkil6kunta. Asuinpaikan henkilékunnan
nékeminen edisti eldamanmuutokseen sopeutumista. Osa aideistd oli saanut
ohjausta ja neuvoja koskien muuttoprosessia. Eraan aidin lapsi oli paassyt
viisi viikkoa kesténeeseen asumisharjoitteluun tulevaan asuinpaikkaan mi-
ké edisti elaman muutokseen sopeutumista. Aidin painotaakkaa helpotti,
kun koulun sosiaalihoitaja 10ysi yllattden sopivan asuinpaikan. Tamé aiti
kokikin muuttoprosessin tapahtuneen johdatellusti. Lapsen oma muuttoin-
to vaikutti myonteisesti &idin sopeutumiseen, mutta &iti oli myos varautu-
nut siihen, ettei muutto onnistu.

”Ja X kauheen mielellddn pakkas paljon aikasemmin ku
muutettiin, et silldhén oli tavarat jo pakattu.”

Kaksi &ideista oli osallistunut muuttovalmennukseen, joka kesti reilu vuo-
den verran. Muuttovalmennukseen kuului erilaisia luentoja, palavereja se-
ka tutustumista muihin asukkaisiin ja henkil6kuntaan. Aidit korostivat
keskustelua muiden vanhempien kanssa muuttovalmennukseen siséltyvis-
sé tapaamisissa. Namé &idit kokivat muuttovalmennuksen erittdin edista-
vaksi tekijaksi sopeutumisen kannalta. Asuinpaikan rakennusvaiheiden
seuraaminen edisti yhden &idin eldaman muutokseen sopeutumista, koska
tdma néki kuinka tarkeéa se oli lapselle. Muuttovalmennuksen kautta sai-
raanhoitaja sek& lapsen omahoitaja olivat tehneet kotikdynnin, mink aiti
koki tarkedksi. Kotikdynneilla selvitettiin lapsen arkirutiineja ja tottumuk-
sia, jotta lapsen siirtyminen omaan kotiin olisi helpompaa. Kotikaynnin
ansiosta diti tunsi voivansa siirtaa vastuuta hoitoasioista asuinpaikalle.

”Ainakin se sairaanhoitajan kaynti, et ma sain niinku sita
vastuuta halle kaikista néistd X:n arkisista asioista ja néista
hoitoasioista...”

Aidit, joille ei ollut jarjestetty muuttovalmennusta, kokivat tarvinneensa
sellaista. Aidit jotka olivat olleet muuttovalmennuksessa mukana, olisivat
kaivanneet vielda enemmaén konkreettista keskustelua arjen jérjestelyista ja
kaytannon asioista asuinpaikassa. Aitien mielestd muuttovalmennuksessa
tulisi keskustella tunnepuolen asioista enemmaén. Yksi aideista olisi halun-
nut vaikuttaa lapsen asuinkumppaneihin muuttovalmennuksen aikana.

”Mutta kyl varmaan, varmaan semmonen jonkun nakdnen
valmennus, varmaan suurimmalle osalle, ainakin se etta vois
keskustella niistd, niista tunteista, et mita se, mité siina niin-
ku miettii.”

”Minusta tuntuu, et se vois olla hyvé sillalailla, et siihen hil-
jaksiin totutettais. Et olis jotain tdn tyyppisté... Ainakin se-
minaarin tyyppista, missa keskustellaan néista tai missa vois
ihmiset oikein keskustella siitd, ettd siell& on naitd, ketd on jo
muuttanut ja nditd, jotka harkitsee muuttamista...”
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Tiedon saaminen ja sen hakeminen olivat osa muuttoon valmistautumista.
Aidit lukivat paljon kehitysvamma-alan kirjallisuutta, joista kokivat saa-
vansa tietoa eldmantilanteeseensa. Kirjallisuuden katsottiin antavan fakta-
tietoa. Erds aideistd korosti Kehitysvammaisten Palvelusdation muutto-
valmennus- oppaan térkeyttd. Osa dideistd sai asuinpaikasta esitteitd kos-
kien muuttoprosessia. Myo6s lapsen koulusta ja kehitysvammaohjaajalta
saatiin tietoa ja ohjausta. Muuttovalmennukseen osallistuneet vanhemmat
saivat muuttovalmennuksesta kirjallisia oppaita. Muuttovalmennuksessa
oli my6s vieraillut erilaisia asiantuntijoita, kuten psykologi ja perhetera-
peutti. My0s kirjallista tietopakettia muuttoon liittyvista asioita, faktatie-
dosta tunnepuolen asioihin, olisi kaivattu. Osa aideista ehdotti jarjestetta-
vaksi seminaarityyppistd tapahtumaa kehitysvammaisten lasten vanhem-
mille, missa keskusteltaisiin ja annettaisiin tietoa koskien muuttoprosessia.
Siihen voisivat osallistua myds ne vanhemmat, jotka vasta harkitsevat lap-
sen itsendistymistd. Muuttoprosessiin tukea olivat antaneet myds lapsen
koulun henkil6kunta ja kehitysvammatyontekijat. Aidit kokivat heilta saa-
dun tiedon merkittavéksi.

”Kylld mun mielestd niista kaikista aina on hydtya. Kun saa
tommosta faktatietoo ja sit tietdd, et siitd on selvinny hengis-
Sé.”

Aidit eivat kokeneet tarpeelliseksi terveydenhuollon tarjoamia palveluita
lapsen itsendistyessd. Osalla &ideisté oli aikaisempi negatiivinen kokemus
mielenterveyshuollon tarjoamista palveluista, jonka vuoksi he kokivat tés-
s& elamdntilanteessa tarpeettomaksi. Yksi dideistd koki, ettd terveyden-
huollon tarjoamista keskustelupalveluista olisi saattanut olla hy6tya sopeu-
tumisen kannalta, mutta ei osannut sanoa, minkalaista tukea sieltd olisi
voinut saada. Yksi vanhemmista olisi kaivannut lisda keskusteluapua lap-
sen asuessa vanhempien luona. Erds &ideista koki, ettei osannut hakea oi-
keanlaista tukea muuttoprosessin aikana, mutta mydntaa, ettd olisi kaivan-
nut sitd enemman

5.2  Vertaistuki

Vertaistuki muodostui muilta vanhemmilta saadusta tuesta ja tukiyhdis-
tyksen roolista muuttoprosessissa. Tukiyhdistyksen tiloissa tavattiin usein
muita vanhempia ja sen kautta saatiin tietoa erilaisista asuinpaikoista.
(Kuvio 3.)

Vanhemmilta saatu tuki
Vertaistuki

Tukiyhdistyksen rooli muuttoproses-
sissa

Kuvio 3.  Vertaistuki
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Tutkimukseen osallistuvista vanhemmista jokainen oli mielestd&n saanut
vertaistukea muilta saman kokeneilta vanhemmilta. Vertaistuen avulla ja-
ettiin samanlaisia kokemuksia, tutustuttiin muihin kehitysvammaisten las-
ten vanhempiin seka saatiin myonteisia kokemuksia liittyen kehitysvam-
maisten lasten muuttoon. Aidit korostivat vertaistuen merkitysta sopeutu-
mista auttavana tekijana. Kehitysvammaisten lasten muuttoon liittyvét asi-
at koettiin erilaisiksi kuin terveiden lasten, mink& vuoksi vertaistuen mer-
kitys oli suuri. Usein muita vanhempia tavattiin alueen tukiyhdistyksen ti-
loissa. Muuttovalmennuksessa mukana olleet vanhemmat saivat tukea toi-
silta valmennukseen osallistuvilta. Vanhemmat hakivat myos itsendisesti
vertaistukea.

”Mut se oli kyl sellanen hyva juttu, ettd semmonen vertaistu-
Ki asia ennen sitd muuttoo, et siind sai semmosen kasityksen
mita se on.”

Alueen tukiyhdistyksella oli suuri rooli vertaistuen seka tiedon antajana.
Tukiyhdistyksen kautta saatiin tietoa asumisorganisaatioista sekd muutto-
prosessiin liittyvista asioista. Tukiyhdistyksen kautta kaytiin tutustumassa
eri asuinpaikkoihin ja asumismahdollisuuksiin. Aidit kokivat tukiyhdis-
tyksen olemassa olon erittéin tarkeéksi tukea antavaksi tekijaksi. Koska
lapset olivat eriasteisesti kehitysvammaisia, ei aina tuen laatu kohdannut.

”Et ma olen kaikille sanonu, et kannattais aina ottaa... Jo-
honkin vertaisryhmaan, kyll& se niin paljon antaa ja se niinku
pistdd kohdallees asiat eldmaisa... Ensin aluks tuntuu, et on
ainoo, jolla on tdllasti ja sitten kun néki niitd muita niin...”

5.3 Ladheisten osallisuus muuttoprosessiin

Laheisten osallisuuteen muuttoprosessissa kuului lahipiirin l&sndolo ja ys-
tavien tuki. Tuloksissa ilmeni l&hipiirin tiivis lasndolo, mutta laheisia ys-
tavia dideill oli vahan. (Kuvio 4.)

Lahipiirin lasnédolo

Laheisten osallisuus
muuttoprosessiin
Ystavien tuki

Kuvio 4. Léheisten osallisuus muuttoprosessiin

Kehitysvammaisten lasten &idit saivat paljon tukea eldamanmuutokseen |&-
hipiiriltdé&n, johon kuuluivat usein puoliso, muut omat lapset ja sukulaiset.
Puolisot olivat keskeisimméssa roolissa &itien tuen antajana. Tukea anta-
vat sukulaiset olivat yleensd vanhempien omat sisarukset. Muutamilla &i-
deilld lapsen isovanhemmat olivat mukana eldamanmuutoksessa. L&hipii-
riin kuuluivat myos ystavat. Aidit kokivat, etta laheisia ystavid oli vahan,
mutta sen korvasi useimmiten perheen sisdiset tiiviit valit. Osa dideista
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koki, etta olisi ollut tarkedd jutella sukulaisten ja ystdvien kanssa enem-
man.

”Niin ma luulen, ettd se on ollu kaikki paras justiinsa taa ku
me ollaan pérjatty, tuettu yhdessd toisiamme tdsa asiassa ja
I0ydetty sitten timmdsia hyviakin puolia, vaikkei uskois.”

Aidit kokivat tarkeimmaksi puolison saadun tuen vertaistuen ohella. He
keskustelivat paljon muuttoprosessista puolison kanssa. Puoliso oli myds
useimmiten mukana itse muutossa konkreettisena apuna. Muuttoapua oli
saatu myos lahisukulaisilta. Muutosta oli keskusteltu useampia vuosia
perheen kesken ennen itse muuton tuloa ajankohtaiseksi. Kehitysvammai-
sen lapsen sisaruksien lasndolo helpotti elamanmuutokseen sopeutumista
niilla aideilld, joilla oli muita lapsia. Yksi dideista mainitsi, etta aikaisempi
kokemus terveen lapsen kotoa pois muuttamisesta helpotti elamanmuutok-
seen sopeutumista. Erds aideista ei pystynyt kunnolla keskustelemaan
muiden lapsen perheenjésenien kanssa, mika hidasti sopeutumista ela-
méanmuutokseen. Toisen vanhemman muuttovastaisuus oli estavé tekijéa.

”X:n isdhan oli sillon siind alkuvaiheessa... niinku vastaan,
et X vois olla vield kotona... Mut mahan tein sen hakemuk-
sen... Mé aattelin et mi en niinku enéé jaksa...”

Muutama aiti koki oman avoimuuden ja ystévien tuen auttaneen sopeutu-
miseen. Useimmilla &ideista ei ollut laheisia ystavid, joilta olisi voinut
saada tukea. Aidit kokivat kaipaavansa ystavid enemman. Osa &ideista ko-
ki, ettei voinut keskustella lapsen muutosta ystaviensa kanssa, koska heilla
on terveet lapset.

”Kylldhédn mulla oli tyokavereita,jotka sano et paasta ny siita
irti, ettd, ethan s& voi koko, koko tota ikaas voi huolehtia...
Mut se on eri, erilaista. Et ma en oikein usko, et , ettd niin
sanottu normi lasten vanhemmat ymmaértaa sitd, sitd oikeesti,
mitd ,mité kaikkee siihen sisaltyy.”

5.4  Osallistuminen paatoksentekoon

Eldmanmuutokseen sopeutumista helpotti kun sai osallistua paatoksiente-
koon ja konkreettisiin jarjestelyihin koskien asumista. Miké&li paatoksien-
tekoon ei olisi saanut osallistua, osa dideista ei olisi halunnut lapsen muut-
tavan kyseiseen asumispaikkaan. Vanhemmille oli tarke&d, ettd lapsi oli
mukana perheen arjessa vaikka asuikin omassa kodissa.

”Kyllda ma luulen, etté jos siind vaiheessa jos se olis menny
noin, noin tota maaradvaks tavallaan niin tota siihen olis
puututtu, jos siihen ei olis auttanu mik&an niin eihan se X
olis sinne menny asumaan.”

”... Ei minusta sielld niinku madratty mitéan, et se oli niinku

minkalaista h&dnen on eldmé ollu kotonakin, et aikalailla jat-
kui samanlaisena.”
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5.5 Lapsen hyvinvointi

Lapsen hyvinvointiin kuului vanhempien tietoisuus lapsen hyvinvoinnista
sekd muuttoon liittyvat vaikeudet. Muuttoon liittyvat ongelmat koettiin
yksilollisesti. (kuvio 5)

Tietoisuus lapsen hyvinvoinnista
Lapsen hyvinvointi

Muuttoon liittyvéat vaikeudet

Kuvio 5. Lapsen hyvinvointi

Suurin osa dideista koki saaneensa tarpeeksi tukea selviytydkseen lapsen
itsendistymisestd. Lapsen viihtyminen ja turvallisuus, seka lapsen oma
tyytyvadisyys omaan kotiinsa olivat merkittavia tekijoita aidin sopeutumi-
sen kannalta. Aidit kertoivat, ettd heilld on hyva olla, kun lapsellakin on
turvallista ja lapsi parjd4 uudessa ympéristossa. Muuttoprosessin aikana
lapsen hyvinvointi meni kaiken muun edelle, jopa didin oman hyvinvoin-
nin. Lisdksi asuinpaikan laheisyys toi turvallisuudentunnetta dideille, mik&
helpotti lapsen itsendistymista. Aidin oma asenne muuttoon vaikutti suu-
resti elamédnmuutokseen sopeutumiseen.

”...Ku X rupes kasvamaan, niin kylhan sen tajus, et pakkoha
siitd on irrottaa. Ihan oman ittensékin takia. Et kyllahan sita
iteki tarvii elamaa.”

”Mut X:han rupes viihtymdan hyvin ja oli hyvin tyytyvai-
nen.”

Yksi éideista koki, ettei ole taysin sopeutunut lapsen muuttoon pois van-
hempien luota. Vanhempien oma ikavé lasta kohtaan vaikutti sopeutumi-
seen. Yhdella lapsella oli pysyvéan asumisen kanssa ongelmia, vaikka lapsi
oli osana perheen arkea. Pelkoa &ideille loi, jos lapsi ei viihdykain asuin-
paikassaan. Oikean asumismuodon l6ytyminen oli ollut hankalaa. Asuin-
paikan kodinomaisuus ei vastannut yhden aidin ennakkokasitysta.

”Mut ei sille voi mitdan. M& en oo sopeutunu siihen viela-
kaan.”
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5.6 Keskustelut asuinpaikan henkilokunnan kanssa

Asuinpaikan henkilékunnan kanssa keskusteltiin omista tunteista seké&
asumiseen liittyvista asioista. Kaikki &didit keskustelivat asumiseen liitty-
vistd asioista, mutta vain osa omista tunteistaan. Lapsen omahoitajalla oli
tarked rooli dideille. (Kuvio 5.)

Omista tunteista puhuminen

: . Keskustelut asuinpai-
Asumiseen liittyvista asioista keskuste- kan henkilékunnan

Omahoitajan tarkeys

Kuvio 6.  Keskustelut asuinpaikan henkilékunnan kanssa

Aidit kertoivat keskusteluiden asuinpaikan henkilokunnan kanssa helpot-
tavan elimidnmuutokseen sopeutumisessa. Aidit pitivit tarkedna avointa
ilmapiiria keskusteluissa, mutta vain harva pystyi keskustelemaan asuin-
paikan henkilokunnan kanssa omista tuntemuksistaan. Aidit, jotka pystyi-
vat jakamaan omia tuntemuksia, kaipasivat varmistusta sille, ettd lapsella
on kaikki hyvin. Omista tunteista puhuminen olisi saattanut edistéa ela-
méanmuutokseen sopeutumista, mutta vanhempien tuntemuksia ei ollut ky-
selty henkilokunnan toimesta tarpeeksi.

”Kylla ma hirveesti hain sieltd niinku sitd varmistusta, et hy-
vin pidetdén ja kaikki sujuu... Ne soitti sieltd aika usein, et
jos jotain kysyttavaa oli tai jos muuten vaan oli semmonen
hetki, etté ehti soittelemaan niin he soitti kylla kotia...”

”...Mut en tiedd kuka se olis sit se taho, ettid ottais vanhem-
mat vastaan...”

Yhteisty0 hoitohenkilokunnan kanssa koettiin onnistuneeksi ja hyvéksi.
Yhteistydhoén kuuluivat palaverit asuinpaikan kanssa koskien lapsen asu-
mista. Yhteisty0 ja keskustelu siséltyivat arkipaivan kohtaamisiin hoito-
henkilokunnan kanssa. Keskusteluiden aiheena olivat useimmiten itse
muuttoon ja asumiseen liittyvat asiat. Osa dideistd kaipasi lisd4 keskuste-
lua asumiseen liittyvista asioista asuinpaikan henkilékunnan kanssa. Kes-
kustelutukea toivottiin arjen kohtaamisissa. Usein asuinpaikka hoiti muut-
toon liittyvét viralliset ilmoitukset, kuten muuttoilmoituksen tekemisen.

”Siind arkipéivan siind kohtaamisissa keskusteltu, ku oon
tullu kattomaan X:d4 sinne niin asumisyksikkoon... Than sitd
siind arkisissd kohtaamisissa on, tota vaihdettu... ja on saanu
tukee... Ja enkd olis ajatellu, et md muuta tarvisin, kun sitd
semmosta.. jokapdivisti. .. tukee.”
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Asuinpaikan henkilokunta oli keskeisessa roolissa tuen antajana. Asuin-
paikan kanssa jérjestettiin palavereja, joista didit saivat ohjausta ja neuvo-
ja. Osa aideista korosti my6s asuinpaikan johtajan auttaneen. Aidit kokivat
omahoitajan roolin tarkeaksi. Osa dideista koki omahoitajan vaihtuvuuden
ongelmaksi. Omahoitaja muutoksista toivottiin ilmoitettavan myos van-
hemmille. Vanhemmat ymmarsivat kuitenkin, ettei saman omaohjaajan
pysymista voida taata.
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6 POHDINTA

Opinnaytetyon tulokset vastaavat aikaisempaa tutkimustietoa. Opinnéyte-
tyon teemahaastattelun runko olisi voitu rakentaa toisella tavalla, jolloin
tulokset olisivat olleet laadullisesti parempia. Koska tutkitusta aiheesta on
vahan teoriatietoa, osa kaytetyista lahteistd on vanhoja. Tamé kertoo ai-
heen ajankohtaisuudesta.

6.1 Opinnaytetyon luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin ei ole olemassa yhta
selkeita arviointikriteereja kuin madrallisen tutkimuksen luotettavuuden
arviointiin. Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuuden arvioinnissa keski-
tytdan tutkimusaineiston kerd&miseen ja analysointiin seka itse raportoin-
tiin. Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa voidaan kayttaa yleisia luo-
tettavuuskriteereitd, joita ovat uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys
ja siirrettavyys. (Kylma & Juvakka 2007, 127; Nieminen 1998, 215-216.)

Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa uskottavuudella tarkoitetaan itse
tutkimuksen ja sen tuloksien uskottavuutta. Uskottavuuden ja vahvistetta-
vuuden edellytyksend on tutkijan tarkka raportointi tutkimuksen tuloksista
ja analyysistd. Tamén opinnaytetyon raportoinnissa on kuvattu tarkasti
tutkimuksen eri vaiheet, jolloin lukijan on helppo hahmottaa, miten ana-
lyysi on tehty ja miten tuloksiin on paadytty. Opinnédytetyon tuloksiin on
otettu suoria lainauksia aineistosta, jotka osoittavat tuloksien ja aineiston
valisen yhteyden. (Kylméa & Juvakka 2007, 128; Kankkunen & Vehvildi-
nen-Julkunen 2009, 160.)

Vahvistettavuus edellyttdd koko tutkimusprosessin Kirjaamista niin, etta
toinen tutkija voi seurata tutkimuksen kulkua. Vahvistettavuus on usein
ongelmallinen luotettavuuden arviointikriteeri laadullisessa tutkimuksessa,
koska usein toinen tutkija ei pdady saman aineiston avulla samaan tulkin-
taan. Laadullisessa tutkimuksessa tdmé on kuitenkin hyvéksyttyd, koska
todellisuuksia on monia. Aikaisempia tutkimuksia kehitysvammaisten las-
ten vanhempien tuen tarpeesta on véhan. Taman opinndytetyon tulokset
tukevat aikaisempien tutkimuksien tuloksia, mutta antoivat myés paljon
uutta tietoa. (Kylmé & Juvakka 2007, 129.)

Refleksiivisyydella tarkoitetaan sité, ettd tutkija tiedostaa omat lahtokoh-
tansa tutkimuksen tekijand. Tutkimuksen luotettavuuden kannalta on tér-
kedé, ettd tutkija tunnistaa, kuinka han itse vaikuttaa aineistoonsa ja tutki-
musprosessiin. Opinndytetydssa esiin tulleet valinnat ovat perusteltuja ja
tarkoin pohdittuja. Aineisto on analysoitu sisallénanalyysilla totuudenmu-
kaisesti, mika lisd4 tutkimuksen luotettavuutta. Lisdksi haastattelu tilan-
teissa opinndytetyon tekijét olivat neutraaleja, eik& haastateltaville esitetty
johdattelevia kysymyksia. (Kylmé & Juvakka 2007, 128-130.)

Tassd opinndytetydssa otettiin luotettavuus huomioon valitessa osallistu-
jia. Opinnaytetyon tekijat pyrkivat vaikuttamaan mahdollisimman vahan
tutkimukseen osallistujien valikoitumiseen, jonka vuoksi alueen kehitys-
vammaisten tukiliiton henkil6kunta jakoi saatekirjeitd yhdistyksen tiloissa
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vieraileville tutkimukseen sopiville vanhemmille. Tutkimukseen mukaan
halukkaat vanhemmat ilmoittautuivat jattdmalla taytetyn suostumuslo-
makkeen tukiliiton henkilokunnalle, joka toimitti lomakkeet opinnéyte-
tyon tekijoille. Taman jalkeen tekijét ottivat yhteyttd puhelimitse haasta-
teltaviin ja sopivat haastatteluajat.

Tutkimuksen siirrettdvyys tarkoittaa tutkimuksen tuloksien siirrettavyytta
muihin samankaltaisiin tilanteisiin. Siirrettdvyyden edellytyksend on riit-
tavd kuvaus tutkimukseen osallistujista, taustatiedoista ja ymparistosta.
Tarkedd on myos kuvata seikkaperéisesti itse aineiston keruu ja analyysi,
jotta toinen tutkija voi seurata koko prosessia ja arvioida tutkimuksen siir-
rettdvyyttd (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 160; Kylma & Ju-
vakka 2007, 129.)

Laadullisen tutkimuksen aineistot ovat yleensé otokseltaan pienempié ja
niissa keskitytddn maarén sijasta aineiston laatuun. Tutkimukseen valitaan
henkil6itd, joilla on paljon tietoa tutkittavasta ilmitstd. Téssé opinnéyte-
tyossd otoksena on 5 kehitysvammaisten lasten vanhempaa, joten tulokse-
na syntyi heiddn ndkemys tutkittavasta ilmiostd. Tyohon osallistuvien
vanhempien lasten tuli asua jossakin asumisyksikdssa tai asumisryhmassa.
Aineisto kerattiin niilta aideiltd, joiden kehitysvammainen lapsi oli muut-
tanut kotoaan viiden vuoden sisélld. Tama tuo opinnaytetydlle uskotta-
vuutta, sillé opinnéytetydssa haastateltiin niita aitejd, joilla on asiasta tuo-
retta kokemusta. Opinndytetyon luotettavuutta lisdd haastattelurungon esi-
testaus, jolla varmistettiin, ettd kysymykset olivat ymmérrettévié ja vasta-
sivat tutkimuskysymyksiin. Saatua aineistoa analysoi kolme tekijéa, jol-
loin tulokset olivat tarkkaan pohdittuja ja ndin ollen luotettavampia.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 83, 166.)

Luotettavuuteen saattoi vaikuttaa tukiyhdistyksessd aktiivisten kéyvien
vanhempien valikoituminen tutkimukseen, jolloin vdhemman tukiyhdis-
tyksessa kayvien vanhempien kokemukset ilmidsta jaivat puuttumaan.
Myds kehitysvammaisten lasten isien kokemukset jéaivét tutkimuksesta ul-
kopuolelle, koska tutkimukseen valikoitui vain diteja.

Saman haastattelijan kayttd lisda tutkimuksen luotettavuutta, mutta yhden
haastattelun kohdalla haastattelijaa jouduttiin vaihtamaan, jotta luotetta-
vuus séilyy. Haastattelijan vaihto oli perusteltua, koska haastateltava hen-
kil6 oli hyvin tuttu henkild muille tyontekijoille. Tasta syystd muut tyon
tekijat eivat osallistuneet lainkaan tahén yhteen haastatteluun, jotta haas-
tattelutilanteeseen liittyvad mahdollista valta-asemaa ei olisi. Taman kal-
tainen vaihto kuitenkin saattaa hieman vaikuttaa tutkimuksen tuloksiin,
koska tdma yksi haastattelu saattaa olla tyyliltddn hieman erilainen kuin
muut. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 98.)

6.2 Tulosten tarkastelu

Waldén (2006) toteaa, ettd kehitysvammaperheen symbioosin purkaminen
lapsen ja vanhemman vélilla, on hitaampi ja vaikeampi prosessi, kuin ter-
veen lapsen perheessd. Vanhempien on vaikea pédastda lasta itsendisty-
méaan kehitysvammaperheissd. Tuloksissa nékyi varhaisen valmistautumi-
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sen merkitys, joka ndkyi kivuttomampana sopeutumisena lapsen muut-
toon. Vanhemmille oli myos tarkedd lapsen oma halu itsendistya. Kehitys-
vammaisuuden vaikeusaste saattaa vaikuttaa lapsesta irtipadstamiseen,
koska lapsi ei vélttdmatta kykene ilmaisemaan omaa tahtoaan.

Varhaisen valmistautumisen merkitys korostui vanhempien kivuttomam-
pana sopeutumisena lapsen muuttoon. Mitd aikaisemmin ajatus lapsen
muutosta ja itsendistymisestd oli syntynyt, sitd helpommin vanhemmat
olivat sopeutuneet siihen. Useimmiten ajatus muutosta oli syntynyt lapsen
ollessa leikki-ik&inen.

Muuttovalmennukseen oli osallistunut muutama vanhempi, jotka kokivat
valmennuksen hyddylliseksi. Valmennuksessa tavattiin samassa elaménti-
lanteessa olevia ihmisid, joiden kanssa oli helppo keskustella. Vanhem-
mat, jotka eivét osallistuneet muuttovalmennukseen, olisivat kaivanneet
jotakin sen kaltaista. Tulosten perusteella muuttovalmennusta olisi térkeé
jarjestéd, jotta perhe sopeutuu lapsen itsendistymiseen mahdollisimman
hyvin. Muuttovalmennuksessa tulisi antaa tukea jokaiselle perheen jése-
nelle ja huomioida heidan yksildllinen tilanne. Waldén (2006) kirjoittaa
tutkimuksessaan, ettd kehitysvammaperheelle annettava tuki tulisi suunni-
tella yksilollisesti ja pitk&janteisesti ottaen huomioon perheiden yksilolli-
set tilanteet.

Yllattavana asiana ilmeni, etteivat aidit kokeneet ulkopuolisten ammatti-
laisten apua tarpeelliseksi. Yksikdan vanhemmista ei ollut k&yttanyt ter-
veydenhuollon keskustelupalveluita. Yksi &ideistd koki, etta téllaisista
palveluista olisi ollut hy6tyd sopeutumisen kannalta. Huolestuttavaa on,
ettei aideille ollut tallaisia palveluita tarjottu. Saariaho (1993, 13-15) ku-
vaa Ewaldsin (1991) tutkineen vammaisten lasten vanhempien sosiaalisen
tuen tarvetta, ja tulosten mukaan vanhemmat saivat parempaa tukea epéavi-
rallisista l&hteistd. Epévirallisia lahteitd olivat Saariahon mukaan sukulai-
set, ystavat ja tuttavat. Virallisen tuen antajia olivat ammattihenkilot.

IIman vertaistukiryhmiéd kehitysvammaperheiden oli hankalaa 16ytéa sa-
manhenkisida ihmisid. Ilman tallaisia ryhmid, vanhempien sosiaalinen
kanssakdyminen jaa hyvin vahéiseksi. (Heikkinen 2008.) Aineistosta il-
meni, ettd vanhempien oli osittain vaikeaa I0ytad vertaistukea itselleen.
Muuttovalmennukseen osallistumatta jadneiden vanhempien oma aktiivi-
suus vertaistuen hakijana korostui. Kaikki vanhemmat pitivat vertaistukea
tarkednd, koska sen avulla jaettiin omia kokemuksia, saatiin uutta tietoa ja
myonteisia kokemuksia liittyen lapsen muuttoon.

Tuloksista voidaan paatella, etta kehitysvammaperheen jasenten vélilla on
tiiviit valit seka puolison lasndolo on tarkedd. Useimmilla &ideisté ei ollut
ldheisia ystavid, joita olisivat kuitenkin kaivanneet tilanteessa. Ystavien
kanssa oli vaikeaa keskustella, koska heilld oli terveet lapset. Kehitys-
vammaisen lapsen vanhemmat ajattelivat kehitysvammaisten lasten on-
gelmien olevan erilaisia. Saariahon (1993, 73) mukaan kehitysvamma per-
heiden sosiaalinen verkosto ei ollut kovin suuri. Opinndytetydssé van-
hemmat kertoivat hyvia ystavid olevan vahén ja kokivat ystévien kadon-
neen, kun heité olisi eniten tarvittu. Tuloksissa ilmenee puolisoiden lujit-
tunut suhde ja tuen saannin tarkeys puolisolta. Uusien ihmissuhteiden
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luominen oli vaikeaa, koska muiden ei katsottu ymmartavan kehitysvam-
maperheen elamaa.

Aidin rooli korostui vanhempana Heikkisen (2008) tutkimuksessa.
Useimmiten aiti hoiti kehitysvammaisen lapsen asioita. Tutkimukseen
osallistui pelkastaan aiteja, vaikka haastatteluun olisi voinut osallistua
kumpi vain vanhemmista. Aineistosta ilmeni ditien aktiivisuus muutto-
prosessin aikana. Isat olivat useimmiten aitien henkisend tukena seka aut-
toivat muutossa kantamalla tavaroita.

Lapsen tarpeet menivat usein &idin omien tarpeiden edelle, jonka vuoksi
lapsen hyvinvointi oli trked sopeutumiseen vaikuttava tekija. Jokaisessa
haastattelussa ilmeni huoli lapsen hyvinvoinnista ja turvallisuudesta. Aidit
olivat tottuneet hoitamaan lapsensa asioita, jonka vuoksi hoitovastuun siir-
tdminen oli huolenaihe. Toisaalta hoitovastuun siirtdminen koettiin didin
omaa hyvinvointia helpottavana.

Paatoksentekoon osallistuminen oli dideille tarkedd. Paatoksien tekeminen
koski hoitoasioihin vaikuttamista seka asuintilojen sisustamista. Lapsen
arkisien tottumuksien sailyttdminen ja perheen ldsnéolo arjessa koettiin
tarkednd, vaikka lapsi asui itsendisesti.

Kaukolan (1994, 25) mukaan henkilokunnan tulee tydskennelld kehitys-
vammaisen lapsen perheen kanssa irtaantumisen jalkeen, koska tuen tarve
on silloin edelleen suuri. Opinnédytetydn tulosten mukaan asuinpaikan
henkilokunnan kanssa keskustelu oli tarked& vanhemmille. Keskusteluita
aidit kuvasit avoimiksi ja avoin ilmapiiri koettiin hyvin tarkedksi. Omista
tunteista puhuminen henkilokunnan kanssa oli kuitenkin vaikeaa. Osa
haastatteluihin osallistuneista koki, ettei henkilokunnalta ollut tullut aloi-
tetta, jotta olisi voinut puhua tuntemuksistaan. Omien tunteiden jakaminen
henkil6kunnalle saattaisi edistdd vanhempien sopeutumista. Omahoitajalla
oli suuri merkitys aideille. Vanhemmat kokivat omahoitajan vaihtumisen
ongelmaksi. Omista tunteista kertominen on haastavaa dideille jos hén jou-
tuu usein kohtaamaan uuden ihmisen, joka hoitaa heidén lapsensa asioita.

Tulosten pohjalta varhainen valmistautuminen muuttoon on yksi tarkeim-
misté tekijoista vanhempien sopeutumiseen. Vanhemmat tarvitsevat lap-
sen muuttaessa paljon tukea, jotta itsendistyminen voi tapahtua. Varhaista
valmistautumista tulisi painottaa kehitysvammaisten kanssa tydskennelté-
essé. Terveydenhuollon tehtévéna olisi jarjestda ja tarjota vanhemmille tu-
kea. Liséksi tulisi selkeyttda sitd, mista tallaista tukea vanhemmat voivat
saada, jos terveydenhuolto ei sitd jarjesta.

6.3 Tulosten hyddynnettavyys

Opinnaytetyon tuloksia voivat hyddyntad toimeksiantaja, Forssan seudun
kehitysvammaisten tuki ry, kehitysvammaisten asuinpalveluita jarjestavat
organisaatiot ja niiden henkilokunta sekd kehitysvammaisten lasten van-
hemmat, jotka miettivéat lapsen itsendistymistd. Toimeksiantaja voi hyo-
dyntdd opinnéytetyota suunnitellessaan muuttovalmennuksen jarjestamis-
t4, koska tulosten perusteella sille on tarvetta jatkossa.
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Terveydenhuollon palveluita suunniteltaessa kehitysvammaisten lasten it-
senéistyminen tulee huomioida. Koska perheen varhainen valmistautumi-
nen lapsen itsendistymiseen helpottaa muuttoprosessia, tarvitsee tarjota tu-
kea antavia palveluita perheille ajoissa. Suunniteltaessa téllaisia palveluita
pitkanakoisyys on tarkeda. Vaikuttamalla ajoissa, monia ongelmia voidaan
valttaa.

Vaikka opinndytetyon tulokset eivat ole yleistettavissa pienen osallistuja
maéaaran vuoksi, ilmenee haastatteluissa samankaltaisuuksia. Vanhempien
samankaltaisten kokemuksien takia, tulokset ovat hyddynnettavissa jatko-
tutkimuksia ajatellen. Olisi tarkeéd, ettd aihetta tutkittaisiin laajemmassa
mittakaavassa.

Jatkossa voitaisiin tutkia muuttoon valmistautumisen merkitysta sopeutu-

misen kannalta. Olisi hyva selvittdd, mitd tukitoimia tarvitsevat ne van-
hemmat, jotka eivat ole varhain valmistautuneet lapsen itsendistymiseen.
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Liite 1

TEEMAHAASTATTELUN RUNKO

1.

TAUSTATIEDOT: Lapsen asumismuoto, koska lapsi on muuttanut, miten lapsi
on kehitysvammainen, haastateltavan sukupuoli,

KESKUSTELUT MUUTOSTA JA ITSENAISTYMISESTA

Onko teilld laheisid ystavia tai sukulaisia, joiden kanssa olette voineet, voitte
keskustella koskien lapsenne muuttoa?

Millaista asiantuntijoiden antamaa keskusteluapua olette tarvinneet/olette
kokeneet tarvitsevanne?

Oletteko voineet keskustella lapsenne asuinpaikan tyontekijoiden/ohjaajien
kanssa, jos olette, onko se edistanyt elamanmuutokseenne sopeutumista?
Millaista yhteisty6 on ollut tyontekijoiden/ohjaajien kanssa?

Oletteko voineet osallistua paatoksentekoon lapsen asuinpaikassa?

Miten paétoksentekoon osallistuminen on vaikuttanut sopeutumiseen?
Millaista vertaistukea olette saaneet/olette kokeneet tarvitsevanne?

Millaista tukea olette saaneet tai millaista tukea olisitte kokeneet tarvitse-
vanne?

MUUTTOON VALMISTAUTUMINEN

Oletteko saaneet esimerkiksi muuttoapua/valmennusta tai muuta tdman
tyyppisté tukea.
Kenelta olette sita saaneet?

Onko se ollut riittdvad ja millaista muuta tdmantyyppista tukea olisitte koke-
neet tarvitsevanne?

OHJAUS JA NEUVONTA

Millaista ohjausta ja neuvoja olette saaneet? Esimerkiksi erilaisia oppaita,
vertaistukea ja asiantuntija neuvoja.

Misté olette saaneet ohjausta ja neuvoja/tietoja?

Miten tdmdanlainen tuki on edistanyt elamanmuutokseen sopeutumista?
Millaista tdménkaltaista tukea olisitte kokeneet tarvitsevanne, miten arvioi-
sitte mika merkitys silla on ollut teille?
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Liite 2
SAATEKIRJE

HYVA VANHEMPI

Olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Hdmeen ammattikorkeakoulusta, Forssan yksikosta.
Teemme opinndytety6td kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksista lapsen
muuttaessa pois vanhempien luota.

Tutkimuksen tarkoitus on selvittdd kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia
saamastaan tuesta lapsen muuttaessa pois vanhempien luota sek& millaista tukea van-
hemmat olisivat kokeneet tarvitsevansa. Vanhempien kokemuksista saaduista tiedosta
on hyotyéa kehitysvammaisten lasten ja heiddn vanhempiensa kanssa tydskenteleville,
sekd muille palveluiden tuottajille ja ndin toimintaa voidaan kehittaa.

Haastattelemme tutkimusta varten teitd, kehitysvammaisen lapsen toista vanhempaa.
Osallistumisenne haastatteluun on vapaaehtoista ja antamanne tiedot ovat luottamuksel-
lisia. Missdédn tutkimuksen vaiheessa ei paljasteta henkil6llisyyttanne tai asioita, joista
teidat tai perheenne voisi tunnistaa. Osallistumisenne tutkimukseen on tarkeaa ja teidén
kokemuksenne on tutkimuksellemme arvokasta. Pyyddamme lupaa saada nauhoittaa
haastattelut. Tutkimusaineisto késitellddn luottamuksellisesti ja havitetddn opinnayte-
tyon valmistuttua. Tutkimus raportoidaan Hameen ammattikorkeakoulun hoitotyon yk-
sikdssa syksylld 2013. Halutessanne voitte keskeyttdd osallistumisenne tutkimukseen
missé vaiheessa tahansa.

Haastattelut on tarkoitus toteuttaa tammikuussa 2013. Pyyddmme haastattelusta kiinnos-
tunutta vanhempaa palauttamaan suostumuslomakkeen allekirjoitettuna Forssan seudun
kehitysvammaisten tukiliiton sihteeri Leena L&hteenkorvalle viimeistdan 7.1.2013. Li-
sétietoja saatte Leenalta puhelimitse tai sdéhkdpostitse. Otamme Teihin yhteyttd tammi-
kuun lopulla, jolloin voimme sopia haastattelun ajankohdasta.

Y hteistyosta kiittaen,

Fanni Rauhaniemi, Hanna Soininen & Riikka Tapola
Vastaamme mielellamme tutkimusta koskeviin kysymyksiin.
Tyon ohjaaja:

Elisa Snicker

Tuntiopettaja

Hameen ammattikorkeakoulu
Hoitotyon koulutusohjelma
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SISALLONANALYYSI
Varhainen valmistautuminen muuttoon
Etukéteistieto asuinpaikasta

Muuttovalmennukseen osallistuminen Muuttoon valmistautumi-

nen
Tiedon saanti ja hakeminen
Terveydenhuollon palvelut
Vanhemmilta saatu tuki
Vertaistuki

Tukiyhdistyksen rooli muuttoprosessis-
sa

Lahipiirin lasnéolo = .
Laheisten osallisuus

s . muuttoprosessiin
Ystavien tuki

Tietoisuus lapsen hyvinvoinnista
Lapsen hyvinvointi

Muuttoon liittyvéat vaikeudet

Omista tunteista puhuminen

Keskustelut asuinpaikan

Asumiseen liittyvista asioista keskuste- henkilékunnan kanssa

leminen

N VAV VAN

Omahoitajan tarkeys

Aidin osallisuus paatoksentekoon Paatoksentekoon osallis-
tuminen

Liite 3

Vanhempien ko-
kemuksia sopeu-
tumiseen vaikut-
tavista tekijoista



