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Kehitysvammaisia arvioidaan olevan 0.8 % vaestosta Suomessa. Kaikilla ei ole virallista diagnoo-
sia. Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa, mitka tekijat edistavat aikuisten kehitysvammaisten
itsendistymista ja mitd apua vanhemmat tarvitsevat tukeakseen aikuisen kehitysvammaisen it-
senaistymista. Opinnaytetyd on tehty yhteistydssa Vankkurista Vauhtia-hankkeen kanssa.

Teoriatieto kerattiin alan kirjallisuudesta ja julkaisuista sisaltden seka suomenkielisia etta kansain-
valisen lahteen. Webropol-tydkalun avulla luotiin kysely kayton luotettavuuden vuoksi. Kysely jaet-
tiin Vankkurista Vauhtia- hankkeen kautta. Aineisto analysoitiin aineistolahtéisella sisallon analyy-
silla.

Monipuoliset palvelut ja mahdollisuus aikuistumiseen edistavat aikuisen kehitysvammaisen it-
senaistymista. Vanhemmat kokivat tuen tarvetta asumispalveluihin liittyen ja palveluohjaukseen.
Vanhemmilla ei aina ollut riittavasti tietoa asioista. Sopivan kodin I16ytyminen riittavalla tuella ei
ollut itsestaanselvaa. Vankkurista Vauhtia -hankkeen vaikutukset olivat vertaistuen ja sosiaalisten
suhteiden lisaantyminen. Hankkeen toimintaan osallistuminen koettiin tarkeaksi ja sielta on saa-
tiin uusia kavereita ja kokemuksia.

Jatkotutkimusehdotuksena voisi olla mielenkiintoista kartoittaa Vankkurista Vauhtia -hankkeen toi-
minta-alueella olevia kehitysvammaisten asumispalveluita tarkemmin: millaisia asumispalvelut ovat
kehitysvammaisen nakdkulmasta katsottuna.
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This thesis was written in cooperation with the Vankkurista Vauhtia -project. The thesis consists of
a qualitative study, analysed using data-based content analysis. The purpose was to determine
which factors promote the emancipation of adults with learning disabilities and what kind of help
parents need to support the emancipation of adults with learning disabilities. The research results
provided data on the effectiveness of the Vankkurista Vauhtia -project.

The theory part of the thesis is based on literature and publications in the field, including both
Finnish and international sources. | used the Webropol tool to create the survey due to its reliability.
The survey was open for three weeks in January—February 2023. Vankkurista Vauhtia -project
shared the survey on their project website, on Facebook and via email. It was limited to the parents
of adults with learning disabilities so that the answers would form a limited set of base data on the
subject. The survey got 21 responses.

The study provided good and diverse ideas on how to support the emancipation of adults with
learning disabilities and help them live on their own. Versatile services and the chance to grow up
help in the emancipation of adults with learning disabilities. The parents needed support in terms
of housing services and service coordination. Parents did not always have enough information.
Finding the right home and receiving enough support was not a given. The effects of the Vankku-
rista Vauhtia -project included peer support and increased social interaction. The respondents felt
that participation in the project was important, and they had made both new friends and new expe-
riences.

In terms of further research, it could be interesting to study the housing services of the mentally

disabled operating within the Vankkurista Vauhtia -project area in more detail, to see how those
with learning disabilities experience the housing services.
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisia arvioidaan olevan 0.8 % vaestosta Suomessa. Kaikilla ei ole virallista diagnoo-
sia. (Kehitysvammaliitto 2022.) Suomalaisista aikuisista yli 18-vuotiaista kehitysvammaisista hen-
kildista 12000 asuu asumispalvelussa. Noin 9000 asuu omaisten luona ja saman verran aikuisia
kehitysvammaisia asuu itsenaisesti. Vanhustenpalveluissa ja terveyskeskuksissa arvioidaan ole-
van noin 1000 ihmista. Kaiken kaikkiaan aikuisia taysi-ikaisia kehitysvammaisia henkil6ita on noin
31 000. (Kehitysvammaliitto 2022b.)

Kehitysvammaisen nuoren itsenaistyminen aiheuttaa monenlaisia tunteita vanhemmissa. Nuoren
itsenaistymista varten on tarkeaa harjoitella arjen taitoja, omatoimisuutta, itsesta huolehtimista. Va-
paa-aikana olisi tarkeaa olla mielekasta tekemista. Itsendistyminen on kaikesta huolimatta van-
hempien toiveissa ollen luonnollinen paamaara. Perheet toivoivat itsenaistyvalle nuorelle |aheista
ihmissuhdetta ja henkisté tukea. Taloudellinen tuki ja ammattinenkilon tuki olivat perheen saamaa
tukea. (Paavola 2006.) Ylihuolehtivuus vanhempien taholta voi olla este nuoren itsenaistymiselle.
Nuoruusaika voi kestaa pidemmaan vammaisella nuorella. (Ahponen 2008, 19.) Loannan (2020)
mukaan tukijarjestelmat, perhe ja yhteiso ovat tarkeimmat vaikuttajat itsendistymiseen. Tutkimuk-
sen mukaan itsendinen elama pyorii asumisen ymparilla. Loanna on tutkinut Kreikassa kehitys-
vammaisten henkildiden itsenaisesta elamaa vanhempien, opetushenkiloston ja kehitysvammais-

ten mielipiteista. Kehitysvammaisten ika on ollut 13-vuodesta ylospéin. (Loanna 2020.)

Teen opinnaytetyotani kyselytutkimuksena aikuisten kehitysvammaisten vanhemmille yhteistyossa
Vankkurista Vauhtia -hankkeen kanssa. Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa aikuisen kehitys-
vammaisen vanhemman nakemyksia siita, ettad mita apua he tarvitsevat tukeakseen aikuisen kehi-
tysvammaisen itsendistymista. Samalla saadaan tietoa tekijoista, mitka edistavat aikuisen kehitys-

vammaisen itsendistymista.



2 VANKKURISTA -VAUHTIA HANKE

Opinnaytetyd tehdaan yhteistyossa Vankkurista Vauhtia -hankkeen kanssa. Vankkurista Vauhtia -
hanketta hallinnoi Raudaskylan Kristillinen opisto. Sirkka Veivo tyoskentelee hankkeessa projekti-
paallikkona ja Ritva Mustakangas tyoskentelee projektityontekijana. Vankkurista Vauhtia — han-
ketta haettin STEA:Ita jatkoksi Vankkuri -hankkeella. Ensimmaéisen kerran Vankkuri hanke toimi
vuosina 2017-2021, jolloin sen toiminta keskittyi erityislasten ja -nuorten seka heidan perheidensa
tukemiseen. Vankkurista Vauhtia -hankkeen toiminta-aika on 2021-2023. Mustakangas ja Veivo
kertoivat, etta olivat havainneet alueella olevan tarvetta nuorten ja aikuisten kehitysvammaisten
seka heidan laheistensa virkistys ja vapaa-aika toiminnalle. Toimintamuotojamme ovat teemalliset
leirit, retket, tapahtumat seka erilainen ryhmatoiminta yli kuntarajojen asiakkaiden toiveita kuunnel-
len. (Mustakangas & Veivo 2023.)

Tavoitteena hankkeen hakuvaiheessa oli kehitysvammaisen ja hanen perheensa tukeminen It-
senaistymiskehityksessa seka omien valintojen, toimijuuden, osallisuuden ja aktiivisuuden vahvis-
taminen. Hanke vahvistaa kehitysvammaisten aikuisten osallisuutta yhteiskunnassa ja rohkaisee
lahtemaan mukaan vapaa-ajantoimintaan yksin tai tuetusti. Hankkeen alussa Mustakangas ja
Veivo kertovat jalkautuneen kaikkiin kuntiin keraten asiakkaiden ja tyontekijoiden toiveita toiminnan
sisallosta. Toimintaa jarjesteta@n kuuden kunnan alueella Ylivieskassa, Alavieskassa, Oulaisissa,
Haapavedella, Sievissa ja Nivalassa. Keskeisia yhtistyokumppaneita ovat alueen kehitysvamma-
alan kuntatoimijat, alueelliset jarjestot, oppilaitokset, Maanpuolustuskoulutusyhdistys (MPK) seka
valtakunnalliset vammaisjarjestot ja vapaaehtoiset toimijat. Hankkeen keskiossa ovat kehitysvam-
maiset nuoret ja aikuiset seka heidan vanhempansa. Toiminnalla vahvistetaan kehitysvammaisten
aikuisten osallisuutta yhteiskunnassa. Asiakkaita rohkaistaan lahtemaan mukaan vapaa-ajantoi-
mintaan yksin tai tuetusti. Hankkeessa jarjestetaan retkia, leireja ja tapahtumia seka vertaisryhma-

toimintaa vanhemmille. (Mustakangas & Veivo 2023)

Vankkurista Vauhtia -hankkeella on kaksi tavoitetta. Ensimmainen tavoite on, etta aikuisilla kehi-
tysvammaisilla on enemman mahdollisuuksia aktiiviseen vapaa-aikaan. Toimintasuunnitelmassa
on ollut erilaisia retkia likunta ja kulttuuri tapahtumiin, jotka tukevat tavoitteen toteutumista. Vuosit-
tain jarjestetaan yksi iso tapahtuma Toukotarskyt. Lisaksi jarjestetaan pienempia tapahtumia han-

kealueella yksin tai yhdessa eri toimijoiden kanssa. Hanke tukee olemassa olevia Me ltse ryhmia
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ja kaynnistaa tarpeen mukaan uusia ryhmia. Harrastepiirien kaynnistaminen yhteistydssa muiden
toimijoiden kanssa on myos tavoitteena. Toinen tavoite hankkeella on kehitysvammaisen henkilon
vanhempien hyvinvoinnin vahvistaminen. VVanhempien ja tyontekijoiden toiveena oli erilaisten ver-
taistukitoimien kehittdminen ja vahvistaminen. Hanke on tarjonnut Teams-pohjaisia ryhmia, jotka
eivat toteutuneet vahaisen osallistujamaaran vuoksi. Vanhemmat kokivat saavansa vertaiskoke-
muksia tapahtumissa ja retkien aikana. Taman palautteen jalkeen perheille suunnattuja tapahtumia

ja retkia lisattiin toimintaan. (Mustakangas & Veivo 2023)

Hankkeen toiminnasta on saatu hyvia tuloksia. Hanke on ollut myo6ta vaikuttamassa alueellisen
Jokilaaksojen Kehitysvammaisten tuki ry:n perustamisessa. Alueelle on perustettu Me ltse-ryhma
ja harrastekerhon. Hankkeen toiminnan myota Mustakangas ja Veivo kertovat kohdanneensa
vuoden 2022 aikana kehitysvammaisen henkilon kanssa 258 kertaa, perheen jasenten kanssa 54
seka alan tyontekijoiden kanssa 39 kertaa. Vapaaehtoisia on ollut mukana toiminnassa 38. Hank-
keen toiminta on koettu tarpeelliseksi ja osallistujamaarat ovat kasvussa. Perheet ovat kokeneet
saaneensa virtaa, voimaa ja vertaisuutta hankkeemme kautta. (Mustakangas & Veivo 2023.)



3 KEHITYSVAMMAISUUS

3.1 Kehitysvammaisuuden maarittelya

Laaketieteellisen nakokulman mukaan kehitysvamma on aivojen toiminnallisen hairién oire, miké
ilmenee ennen aikuisikaa. (Verneri.net 2020a.) Kehitysvammaisuus tarkoittaa vaikeutta ymmartaa
seka oppia uusia asioita. Kehitysvammainen ihminen tarvitsee yleensa toisen ihmisen apua. Kehi-
tysvammaisuus on tila, jossa henkisen toiminnan kehitys ei ole tapahtunut normaalisti. Synnynnai-

nen tai kehitysidssa saatu sairaus tai vamma voi vaikuttaa asiaan. (Aberg 2021.)

Kehitysvammaisella henkil6lla on kielellisissa taidoissa, omatoimisuudessa ja sosiaalisissa suh-
teissa sek4 arjen taidoissa seka tilanteeseen sopivassa kaytoksessa. (Aberg 2021.) Motoriset, so-
siaaliset, alylliset ja kielelliset taidot kehittyvat heikosti. Psyykkisia ja fyysisia hairidita voi ilmeta

esimerkiksi masennusta, epilepsiaa ja ADHD:ta. (Aberg 2021.)

3.2 Kehitysvammaisuuden luokat

Kehitysvammaisuus jaetaan neljaan eri luokkaan. Luokat ovat lieva, keskivaikeaa, vaikeaa- ja syva
kehitysvamma. Ymparistoon sopeutumisen taidot ovat sita paremmat, mita lievemmasta kehitys-
vammasta on kyse. (Aberg 2021.) Kehitysvamman luokasta riippuu, minké verran apua ja tukea
kehitysvammainen ihminen tarvitsee omassa arjessaan. Lievasti kehitysvammainen henkilo tarvit-
see apua vahemman ja voi elaa itsenaisemmin. Vaikeasti kehitysvammainen henkil6 tarvitsee run-

saasti tukea ja ohjausta selvitdkseen arjesta.. (Kehitysvammaliitto 2022a

Lievasti kehitysvammaisia arvioidaan olevan noin 60%. Keskivaikeasti kehitysvammaisia on noin
20 %. Vaikeasti kehitysvammaisia seka syvasti kehitysvammaisia on noin 10 % kehitysvammoista.
Naisilla kehitysvammaisuus on harvinaisempaa kuin miehilla. Syita kehitysvammaisuuteen on mo-

nia Kehitysvammaisuuden syyt ovat synnynnaiset geneettiset oireyhtymat tai sairauksiin, raskau-



teen tai synnytykseen liittyvat komplikaatiot tai kehitysidssa saadut sairaudet ja vammat. Geneetti-
set oireyhtymét ja sairaudet ovat harvinaisia, mitka aiheuttavat kehitysvammaa. Tavallisimpia

naista ovat downin oireyhtyma ja sard-X-oireyhtyma. (Aberg 2021.)

3.3 Kehitysvammaisuuden syyt

Kehitysvammaisuuden syy on tuntemattomaksi 30 % vaikeista ja 50 % lievista kehitysvammoista.
Hapenpuute, perint6tekijoiden hairiét, lapsuuden onnettomuudet tai sairastelut voivat olla syyna.
Aina syyta ei tiedeta. (Arvio 2018, Kehitysvammaliitto 2022a.) Kehitysvammaisilla on usein lisa-
vammoja, jotka vaikeuttavat esimerkiksi sosiaalisia suhteita vuorovaikutuksen haasteiden kautta

tai ovat liikkumista vaikeuttavia. (Helsingin yliopistollinen sairaala 2022).

Diagnostinen luokittelu on terveydentilan seka siihen liittyvien piirteiden ja tarpeiden tunnistamista.
Kehitysvamma tai siihen liittyvat toimintarajoitteet eivat saisi maaritella ketaan. Kasitteellinen ajat-
telu ja abstraktien asioiden ymmartaminen on vaikeaa kehitysvammaisille. Nama ovat yhdistavat
tekijat kehitysvammaisten valilla. (Helsingin yliopistollinen sairaala 2022.) Kehitysvammaiset ovat
jokainen oma persoonansa, jotka tarvitsevat elaakseen tasavertaisina yhteiskunnassa ohjausta ja

tukea. (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry 2022).
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4 Aikuisen kehitysvammaisen itsenaistyminen

4.1 Vanhemman rooli ja tuen tarve

Jotta itsenaistyminen seka omaan kotiin muutto onnistuisivat, tulee kehitysvammaisella henkildlla
olla mahdollisuus muuttaa lapsuudenkodistaan pois ja aloittaa omannakdinen elama. (Miettinen
2016.) Vanhempien merkitys on suuri itsendistymisessa. Vanhempien suhtautuminen kehitysvam-
maisen itsendistymiseen vaikuttaa moneen asiaan esimerkiksi tulevan kodin sijainnin ja muuton
ajankohdan. (Miettinen 2016.) Palvelujen suunnittelussa otetaan huomioon koko perhe, vanhem-
pien tuen tarpeet ettd itsenaistyvan kehitysvammisen tarpeet. Tukea tulisi tarjota perheen tarpeen
mukaan yksilollisesti. Jokainen perhe on oman elamansa asiantuntija.  (Pietildinen, Ylikoski &
Juusti 1999, 64-67.)

Vanhemmat huolehtivat paljon kehitysvammaisen hoitoon liittyvia asioita ennen muuttamista ja
muuttamisen jalkeenkin. Vanhemmat pohtivat, miten laheinen parjaa omassa kodissa. Vanhem-
pien syyllisyyden tunne kehitysvammaisen itsenaistymiseeen liittyen aiheutuu irtipdastamisesta ja
parjaamisesta , vaikka muutto kotoa olisi ollut ajankohtainen paljon aikaisemminkin. Kehitysvam-
maiselle omaan kotiin muuttaminen on iso elaman muutos, joka koskettaa koko perhetta. ltsenais-
tymiseen kuuluu itsenadistymisen tukemista ja irtipa@stamista. Usein muuttopaatos on vanhempien
tekema, sillé kehitysvammainen ei valttamatta kykeme itse paatosta tekemaan. (Puranen 2007, 3-
7.)

4.2 Aikuisen kehitysvammaisen asuminen

Kehitysvammaiset nuoret haluaisivat asua siten kuin muutkin ihmiset. Omassa kodissa itsenaisesti
asuminen on heilla toiveena. (Verneri 2021.) Laki kehitysvammaisten erityishuollosta maaraa Suo-

messa myos sen, etta kehitysvammaisen henkilon asuminen taytyy jarjestaa yhteiskunnan taholta.
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(Laki kehitysvammaisten erityishuollosta, 2 §). Vammaisilla henkildilla on yhdenvertaisesti mahdol-
lisuus valita asuinpaikkansa. (Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista, artikla 19, Ek-

mark, Heiniluoma, Huotari, Leino & Puranen 2011, 10).

Kehitysvammaliiton mukaan palvelujen piirissa olevista moni asuu ryhmamuotoisesti. Kolmasosa
kehitysvammaisista henkildista asuu omaisten luona ja toinen kolmannes asuu itsenaisesti. (Kehi-
tysvammaliitto 2022b.) Ryhmamuotoinen asuminen on jaoteltu kolmeen ryhméaan. Autetussa asu-
misessa asiakkaalle on paljon apua seka tukea myos yoaikaan. Ohjatussa asumisessa asiakkaalla
on apua paivisin mutta ei yolla. Tuettu asuminen tarkoittaa tukea, jota annetaan asiakkaan omaan
kotiin. (Kehitysvammaliitto 2022b.)

4.3 Muuttovalmennus aikuisen kehitysvammaisen tukena

Omaan kotiin siirtymisen tueksi on kehitelty erilaisia keinoja sujuvoittamaan siirtymaa. Kehitys-
vammaisilla on oikeus mahdollisimman hyvaan muuttoon ja muuttamisen tueksi on kehitetty muut-
tovalmennus-niminen palvelu. Yksilollisen tarpeen mukaan tarjottava muuttovalmennus toteute-
taan ennen omaan kotiin muuttamista. Muuttovalmennuksessa kasitellaan kaytannon asioita ja tar-

jotaan tukea huomioiden psyykkinen puoli myés. . (Verneri 2020b.)

Talla hetkelld moni kehitysvammainen asuu lapsuuden kodissa vanhempien avun turvin pitkaan.
Parin viimeisen vuosikymmenen aikana on ollut ajatuksia, tavoitteita integroida kehitysvammaiset
yhteiskuntaan. Kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeudesta keskustellaan, tuettua koulutusta ja
tyota jarjestetdan unohtamatta pyrkimysta edistaa yhteiskunnallista tasa-arvoa. (Manninen & Pihko
2012.)
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Laadullinen tutkimus toteutettiin kyselytutkimuksena aikuisten kehitysvammaisten vanhemmille.
Tarkoituksena oli selvittda kyselytutkimuksen avulla, mitka tekijat edistavat aikuisten kehitysvam-
maisten itsenaistymista ja selvittaa, mitad apua vanhemmat tarvitsevat tukeakseen aikuisen kehi-
tysvammaisen itsenaistymista ammattihenkilGilta itselleen tai kehitysvammaiselle aikuiselle lapsel-
leen. Kyselytutkimukseen vastauksia kerattiin vanhemmilta. Tutkimuksen tulokset tarjoavat tietoa
Vankkurista Vauhtia -hankkeen vaikuttavuudesta ja tuovat ideoita seka mahdollisesti lisatietoa tu-

leviin hankkeisiin.

Tutkimustehtavat;

1. Mitk& tekijat edistavat aikuisen kehitysvammaisen itsendistymista?

2. Millaista apua vanhemmat tarvitsevat tukeakseen aikuisen kehitysvammaisen itsenaisty-
mista?

3. Millaisia vaikutuksia Vankkurista Vauhtia -hankkeen toiminta on tuonut aikuiselle kehitys-

vammaiselle ja hanen vanhemmalleen?
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6 TUTKIMUSMENETELMAT

6.1 Laadullinen menetelma

Tein opinnaytetydn kayttaen laadullista tutkimusta. Laadullisella tutkimuksella on erilaisia lahesty-
mis- ja analysointitapoja useita. Yhta tarkkaa maaritelmaa ei ole. Empiiriset kokemukset ja naké-
kulmat eivat ole analysoitavissa suoraviivaisesti. Tama tutkijan taytyy oppia sietamaan. (Juhila,
viitattu 3.1.2023). Aineistona kaytettiin kehitysvammaisten vanhempien kokemuksia. Heidén sub-
jektiivisia nakemyksia kerattiin avointen kysymysten avulla. Aineisto analysoitiin sisallonanalyysin

avulla.

6.2 Aineistonkeruu

Webropol —kyselyalustan avulla toteutin kyselytutkimuksen. Kysely oli auki kolmisen viikkoa tammi-
helmikuun 2023 aikana. Vankkurista Vauhtia -hankkeen kautta kysely jaettiin heidan nettisivuillaan,
Facebookissa ja sahkopostilla. Vanhemmat valikoituvat luonnollisesti vastaajiksi, kun puhutaan
kohderyhmana kehitysvammaisista. Kyselyyn vastanneet olivat mukana vapaaehtoisesti. Heilla oli
oikeus kieltaytya osallistumasta eiké siité ollut mitdan seuraamuksia. Kysely palautettiin ilman ni-

mitietoja. Kyselytutkimuksessa oli avoimia kysymyksia ja monivalintakysymyksia. (Liite 1.).

6.3 Aineiston analyysi

Sisallonanalyysin avulla luodaan aineistoa, missa tutkittavia ilmiita kuvaillaan yleistavasti tai sen
avulla esitetaan tutkittavien ilmididen valisia suhteita. Sisallonanalyysin avulla kuvailtiin ja analysoi-
tiin aineisto. Sisallonanalyysi toteutin induktiivisena eli aineistolahtdisena. (Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen, 2017, s.165-167.) Kaavake palautettiin nimettdmana ja vastaukset analysoitiin in-
duktiivista analyysia hyodyntaen. Vastaukset luin useasti lapi. Ryhmittelin huolellisesti lapi vastauk-
sia tutkimustehtaviani ajatellen huomioiden niita kuvaavia ilmaisuja. Taman jalkeen samaa ilmiota
kuvaavat vastaukset ryhmittelin samaan. Vahitellen syntyivat alaluokat. Yhdistin luokkia niin pitkalle

kuin se oli mahdollista.
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6.4 Tutkimuksen etiikka ja luotettavuus

Kysymysten muotoilussa huomioitiin se, ettei niita pysty henkildimaan kehenkéan yksittaiseen vas-
taajaan. Valitulla menetelmalla oli mahdollista saada kattavasti tutkimusaineistoa. Kyselyn kohdalla
heikkous on se, etta onko kysymyksiin vastattu rehellisesti. Vastaajat voivat ymmartaa vaarin ky-
symykset tai eri vastausvaihtoehdot. Pyrin suunnittelemaan kyselypohjan huolellisesti ja tekemaan
siita selkean. Vastaamattomuus olisi voinut muodostua ongelmaksi. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2009, 195-197.) Tutkimuksen aineiston analysoinnissa pysyttiin aineistolle uskollisena ja aineisto
luettiin useasti 1api. Aineistoa tutkittiin objektiivisesti. Tutkijan vastuulla oli tutkimusta tehtdessa
huolehtia siita, etta heidan omat nakemyksensa, kokemukset tai arvomaailma ei paassyt vaikutta-

maan annettuihin vastauksiin eika tutkimustuloksiin tai sen analysointiin.

Tutkimuksen eettisyyden varmistavat haastateltavien anonyymiteetin séilyminen (Tuomi & Sara-
jarvi 2009, 131). Tutkimuskysymykset ovat sellaisia, ettei niissa kysyta henkilotietoja. Kyselyyn
vastataan anonyymisti, eikd heista kerata tunnistetietoja. Kaikki kyselyyn vastaavat ovat vapaaeh-
toisesti mukana. Kyselyyn vastaamatta jattamisesta ei ole mitdan seuraamuksia. Tutkimuksen luo-
tettavuutta huomioidaan myos siten, etta tutkimuksen yhteistyokumppani tai tutkimuksen tekija ei-

vat vastaa kyselyyn. (Tenk 2019/3, s8.)

Saatekirjeessa oli yhteystiedot, jotta vastaajat voivat tarvittaessa ottaa yhteytta ja kysya lisatietoja
kyselyyn ja tutkimukseen liittyen. Tutkimuksen yhteydessa annettuja tietoja ei luovuteta ulkopuoli-
sille. Tietoja kaytettiin vain tahan tutkimukseen. Kaikki saadut vastaukset tuhottin tyon valmistumi-
sen jalkeen. Luotettavuutta lisaa myos se, kun tassa vastaajaksi valikoituvat ne, joilla on kokemusta
kehitysvammaisen vanhemman roolista. Tutkija on itse kehitysvammaisen lapsen aiti. Kehitysvam-
maisen omaisen rooli on siten tuttu. Tuloksiin asia ei kuitenkaan vaikuta, koska lapsi on viela péai-

vakoti-ikainen. Itsendistymiseen liittyvat asiat eivat ole ajankohtaisia lahitulevaisuudessa.

Tutkimuksessa saadut tulokset ovat siirrettavissa toiseen, vastaavan tyyppiseen tutkimukseen.
(Kylma & Juvakka 2007, 127-129.) Taméan tutkimuksen tulokset ovat siirrettavissa samantyyliseen
tutkimusjoukkoon. Tutkimuksessa tein luotettavuuden arviointia koko ajan. Tutkimustehtavat ovat
relevantteja tutkimuksen tarkoituksen ja tavoitteen kanssa. Sisallonanalyysi tehtiin taysin saadusta

aineistosta. Kaytin tutkittavien suoria lainauksia seka peilasin tuloksia tutkittuun tietoon.
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7 TULOKSET

Kyselytutkimukseen vastasi 21 vastaajaa. Vastauksia saatiin hyvin. Vastaajat olivat yhta lukuunot-
tamatta Pohteen hyvinvointialueelta. Kyselyyn vastasivat aikuisen kehitysvammaisen vanhemmat.
Suurin osa, noin puolet kyselyyn vastanneista olivat ialtadn 31-45 vuotiaiden kehitysvammaisten
vanhempia. Toiseksi eniten oli 18-30 vuotiaiden vanhempia ja pienin osa oli yli 45 vuotiaan van-
hempia. Kymmenen vastaajista vastasi, etta kehitysvammainen jatkossa laheinen asuu edelleen
kotona. Yksitoista vastaajaa puolestaan vastasi, etta laheinen ei asu kotona. Vastauksessa hoito-
vastuun jakaantumisesta eniten vastauksia oli kohdassa laheinen ja vanhempi vastasivat yhdessa
hoidosta. Toiseksi eniten vastauksissa oli, etta toinen vanhemmista vastasi laheisen hoidosta ja
kolmanneksi eniten vastauksia sai kohta, jossa laheinen vastasi itse omasta hoidostaan. Loput

vastauksista menivat aika tasan muiden vaihtoehtojen kanssa.

7.1 Aikuisen kehitysvammaisen itsenaisyytta edistavia tekijoita

Itsendistymista edistavista tekijdista muodostettiin sisaltdanalyysin avulla kolme alaluokkaa: it-
senaistymiseen liittyvat tekijat, asuntoon liittyvat tekijat ja turvaverkostoon liittyvat tekijat. Vastaajat
kokivat, etta itsenaistymiseen tarvitaan aikaa ja voimia. Kehitysvammaistenkin on opittava itsenais-
tymaan ja harjoiteltava asumista itsenaisesti. Pitkajanteinen suunnittelu itsenaistymisesta tuotti tu-

losta vastaajien mukaan. (Taulukko 1.)

“‘Suhteellisen itsenaiseen asumiseen vanhempien ja avustajan tuella.”

Vastaajat kertoivat, etta asumisen opetteleminen muualla kuin lapsuudenkodissa olisi hyva aloittaa
ajoissa. Viihtyisaa, tilavaa kotia toivottiin, missa saisi olla oma itsensa seka olisi seuraakin. Tilan-
puute lapsuudenkodissa oli vaikuttanut kehitysvammaisen oman asunnon hakemiseen. Asunto-
laan oli ollut paikkoja tarjolla. Vastaajien mukaan kehitysvammaisen taytyy opetella asumaan muu-

alla kuin lapsuudenkodissa, jossa vanhemmat alkavat ikaantya eika ole turvaverkkoa. (Taulukko

1)

“Ikéantyneet vanhemmat kuolevat ja laheinen jaa ilman turvaverkkoa ja uusi koti taytyy loytya.”
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TAULUKKO 1. itsenéisyytta edistévia tekijéita
Pelkistys Alaluokka Ylaluokka

|ltsenaistymisen halu ltsenaistymiseen liittyvat asiat ltsenaistyminen

Aikaa ja voimavaroja

ltsendistymisen oppiminen

Suunnittelu

Viihtyisa omannakoinen koti Asuntoon liittyvat asiat

Kodissa tilaa ja seuraa.

Tilanpuute lapsuudenkodissa

Asuntolapaikkoja tarjolla

Asumisen harjoitteleminen Turvaverkostoon liittyvat tekijat

Vanhempien kuolema

Itsendistymista edistavista monipuolisista palveluista muodostettiin viela sisaltdanalyysin avulla
nelja alaluokkaa: jaksamiseen liittyvat tekijat, avunsaantiin liittyvot tekijat, tukipalvelut seka tyo-
hon ja harrastukseen liittyvat tekijat. (taulukko 2). Vastaajat kertoivat, etta hoitamisen raskau-
desta, kun lapsi kasvoi vuosien saatossa ja hanen sairauteensa vaikuttivat seka ulkoiset etta si-
saiset tekijat. Hoitaminen kavi yha rankemmaksi hoitaa yksin kasiparein. Jatkuvaa hoidon tarvetta
aiheutti esimerkiksi syva kehitysvammaisuus, Palveluntarve oli ympari vuorokauden. Vastaajien

mukaan kehitysvammaiselle on 1aakari maarannyt mielialalaakkeita.

“‘Nyt olen tyytyvainen, etta han saa puhua terapeutille tuntemuksiaan ja uusi mieliala laake voi

olla parempi.”

Riittava tuki ja avun saaminen tarpeen mukaan koettiin tarkeaksi. Apua oli tarkeaa saada vastaajien
mukaan sita pyydettaessa. Vastaajien mukaan valmis ruoka paivittain oli tarkea asia unohtamatta
hygienian hoitamista, saunomista ja vaatehuoltoapua. Mikali ruokapalvelut oli mahdollista ostaa

ryhmékodista, nain myos tehtiin vastaajien mukaan.
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Tiukkana ollen ja itse selvaa ottaen.”

Tyokeskuskaynteihin vastaajat olivat tyytyvaisia ja koettiin, etta niita saisi olla useammankin. Ke-

hitysvammaisen nuoren avotyopaikka, jossa toiminta on hyvin joustavaa, koettiin tarkeaksi. Tyon

tekeminen ja kerhoon osallistuminen antoi tekemista ja rytmitti arkea. (Taulukko 2.)

“Vaki vaihtunut, eivat pida aktiivisesti yhteytta perheisiin. Itse pitaisi jaksaa olla aktiivinen ja kysya

oikeuksiensa peraan.”

TAULUKKO 2. itsenéisyytta edistavat monipuoliset palvelut

Hoidon raskaus

Mielialalaakitys

Terapeutille puhuminen

Riittavasti tukea

Avunsaantiin liittyvat tekijat

Tarpeen mukainen apu

Avun hakeminen

Hoivan ja huolenpidon turvaaminen Tukipalvelut
Valmis ruoka
Tyokeskuskaynnit Tyohon ja harrastukseen

littyvat tekijét

Joustava avotydpaikka

Tyossa kaynti ja harrastukseen osallistumi-

nen

Pelkistys Alaluokka Ylaluokka
Jatkuva hoidon tarve Tukea jaksamiseen Monipuoliset
palvelut
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7.2 Tukea itsendistymiseen

Itsendistymista tukevista asumispalveluista muodostettiin sisaltdanalyysin avulla kaksi alaluokkaa:
asumisvaihtoehtoihin liittyvat tekijat ja hoitajiin liittyvat tekijat (taulukko 3). ). Vastaajat kertoivat,
ettd laheinen ei voi asua kuin kehitysvammaisille tarkoitetuissa asunnoissa. Asunnon tulee olla
lahella kehitysvammaisten avustajia. Vastaajat kokivat, etta sopivaa asumismuotoa, tai asumis-
muotokokeilua ei ole 10ytynyt. Mahdollisuuksia tutustua eri asumisvaihtoehtoihin pitaisi olla enem-
man. Kotipaikkakunnalla ei juurikaan ole mahdollisuuksia itsendiseen tuettuun asumiseen. Vastaa-

jien mukaan osa kehitysvammaisista tarvitsisi tehostetun palveluasumispaikan.

“‘Asunto pitaisi olla [aheisen kertoman mukaan lahella ydinperhetta.”

“Muutaman paivan kokeiluasumiset asumisyksikoissa.”

“Ehka ennemminkin painostusta tyontekijoilta, etta pitaisi muuttaa, mutta mihin muuttaa.”

Vastaajat kertoivat, etta he toivoivat hyvaa yhteistyota asumisyksikon hoitajien kanssa jatkossa,
jotta nuori voitaisiin turvallisesti saattaa omaan eldmaansa. Omaiset voisivat luottaa siihen, etta
laheisestd pidettiin oikeasti huolta ja hanesta vélitettiin. Vastaajien mukaan henkilokuntaa oli liian
vahan ryhmakodissa ja toimintakeskuksessa. Henkilokunta oli vaihtunut usein. Henkilokunnan sai-
raustapauksissa toimintakeskuksessa sijaisia ei ollut tai palkattu. Asiakkaat ovat joutuneet pita-
maan vapaapaivia. Vastaajat kertoivat sen merkinneen laheisen kohdalla nukkumista ja television
katsomista. Vastaajat kokivat hoitajien taholta ylivoimaa, kaikkitietavyytta ja ylimielisyytta omaisia
kohtaan. Yksikosta ei ole oma-aloitteisesti pidetty yhteytta omaiseen eika paivitetty kuulumisia. Yh-
teydenpito vaati liikaa aktiivisuutta omaiselta. Joskus omaiset toivoivat, etta asiat hoituisivat toisel-
lakin tavalla.

“Henkilokuntaa on joka paikassa liian vahan”

"Ei tavata ketaan tyontekijaa, kukaan ei ole kiinnostunut.”
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TAULUKKO 3. itsendistymisté tukevat asumispalvelut

Pelkistys Alaluokka Ylaluokka
Kehitysvammaisille tarkoitettuja asuntoja Asumisvaihtoehtoihin liittyvat | Asumispalvelut
tekijat

Sopiva asumismuoto puuttuu

[tsenainen tuettu asuminen

Tehostetun palveluasumispaikan tarve

Hyva yhteistyo hoitajien kanssa Hoitajiin liittyvat tekijat

Henkilonkuntaa on vahan

Henkilokunnan vaihtuvuus

Huono asenne

Yhteydenpito omaisiin

Itsenaistymista tukevista asumispalveluista muodostettiin viela sisallonanalyysin avulla kolme ala-
luokkaa: arjen taidot, mielekés tekeminen ja tiedon puute (taulukko 4). Vastaajat kokivat, etta he
tarvitsivat konkreettista apua ja neuvontaa asioihin enemman. Vastaajat kokivat, ettei he saaneet
juurikaan ohjeita, tietoa tai neuvoja mistaan. Omaiset kokivat tdman raskaaksi. Vastaajien mukaan

tuki puuttui eika esimerkiksi loman ajalle ollut apua. Omaiset kokivat, ettd heidan pitaa itse parjata.
“Tuen méaéaraan ja laatuun. Koen olevani aika lailla yksin ndiden asioiden kanssa.”

“Minun on vanhempana myos vaikea luottaa siihen, etta nuori saa tarvitsemansa palvelut ja hoi-

don, mikali han muuttaa pois kotoa.”
Vastaajat kertoivat, etta laheinen tarvitsi apua viela omaiselta silmatipoissa, silmien rasvauksissa

seka kuulolaitteitten huollossa. ltsendistymiseen kaivattua tukea vastaajien osalta asioiden hoito,

ruuan laitto ja kotitdiden teko. Vastaajien mukaan itsenaistymisen tueksi oli anottu kuljetuspalvelua
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ja henkilokohtaista avustajaa, mika mahdollistaisi kehitysvammaisen nuoren liikkkumisen seka toi-
minnan kodin ulkopuolella. Naita ei ole saatu useista yrityksista huolimatta. Palvelusuunnitelmassa

oli monin sanoin tuotu esiin palveluiden tarve mutta palveluita ei ole saatu vastaajien mukaan.

“On alustavasti suunniteltu etta kun itselleni tulee aika etten pysty auttamaan niin sitten kysel-

laan.”

Vastaajat kertoivat, ettd harrastuksiin kehitysvammaisen on lahdettava saattajan kanssa. Vastaa-
jien mukaan ulkopuolisesta toiminnasta ei tiedoteta riittavasti. Vastaajat kokivat, etta oli lian vahan

toimintaa jarjestetty kehitysvammaisille vapaa-ajalle.

TAULUKKO 4. itsendistymisté tukevien palveluiden ohjaus
Pelkistys Alaluokka Ylaluokka

Apua ja neuvontaa Arjen taidot Palveluohjaus

Itsesta huolehtiminen

Kotitdiden tekeminen

Henkilokohtainen avustaja’

Kuljetuspalvelu

Vapaa-ajan avustaja Mielekas tekeminen

Huono tiedonkulku

Vapaa-ajan toiminnan puute

Tiedon puute Tiedottaminen

Ohjeiden ja neuvojen vahaisyys

Avun saaminen
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7.3 Vankkurista Vauhtia -hankkeen vaikutukset aikuiselle kehitysvammaiselle ja hanen per-

heelle

Vankkurista Vauhtia -hankkeen vaikutuksista muodostettiin viela sisaltdanalyysin avulla kolme ala-
luokkaa: vertaistuki, tapahtumat ja sosiaalisten suhteiden lisaantyminen (Taulukko5). Vastaajat
kertoivat, ettd Vankkurista Vauhtia -hanke on auttanut jakamaan huolia. Omaiset kertoivat, etta he
ovat saaneet tuntea sen, ettei ole ainoa, joka painii samojen huolien kanssa. Vanhempien keskus-
telu ryhmissa ja erilaisissa tieto pitoisissa esitelmissa on saanut paljon tietoa. Vankkurista Vauhtia
-hanke on jarjestanyt vanhemmille vertaistukea, josta kehitysvammaisten vanhemmat ovat saanet

apua ja tietoa. Neuvot ovat tulleet samankaltaisilta inmisilta, perheilta, joissa oli erityislapsi.

‘Enemman sosiaalista kanssakaymista ollut.”

“Sosiaalinen puoli, elaman laatu. Loma.”

Vastaajat kertoivat, etta Vankkurista VVauhtia-hankkeen myota heista on tullut enempi sosiaalisem-
pia ja he tykkasivat osallistua hankkeen tapahtumiin ja uskalsivat olla ihmisten kanssa tekemisissa.
Osallistuminen tapahtumiin ja leireille koettiin tarkeaksi. Vastaajat olivat saaneet nahda, miten ke-
hitysvammaiset ovat olleet iloisia hankkeen reissuista esimerkiksi Toukotarskyista. Vastaajien mu-
kaan reissuja on odotettu etukateen ja niista on puhuttu jalkikateen pitkaan. llo on ollut nahda, etta

nuori nauttii reissuista.
“Yhteiset retket olleet mahtavia. Nahnyt muita vanhempia ja saanut keskustella heidan kanssa.”
“Siella tapaa vertaisiaan. Toiminta on henkil6a kovasti virkistanyt.”

‘Mukavia reissuja. Toivomme lisaa niita. Paivareissut mukavia, helpompi osallistua.”
Vankkurista Vauhtia -hanke on tuonut uusia kavereita. Kehitysvammaiset ovat oppineet kulkemaan
ja hakemaan tietoa vastaajien mukaan. Vastaajat kertoivat, ettd nuoren on ollut hyvin vaikea tutus-
tua muihin, mutta hankkeen avulla on sitakin vahan tapahtunut. Vastaajien mukaan hankkeen

avulla on tullut paljon uusia tuttavuuksia myds oman paikkakunnan ulkopuolelta. (Taulukko 5.)

“Hyva mieli osallisuuden lisdantymisesta. Tietaa, etta on hyvassa seurassa.”
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TAULUKKO 5. Hankkeen vaikutukset

Pelkistys Alaluokka Ylaluokka
Huolien jakaminen Vertaistuki
— Perheen tukeminen
Keskusteluryhmat
Tapahtumat
Koulutus
Leirit, retket Tapahtumat
Kavereiden saaminen Sosiaalisten suhteiden

Kulkemaan oppiminen

Tiedonhaku

lisd@ntyminen
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8 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksella haettiin tietoa siita, mitka tekijat edistavat itsenaistymista aikuisilla kehitysvammai-
silla. Kyselytutkimukseen vastaajat olivat aikuisten kehitysvammaisten vanhempia. Tutkimuksen
avulla selvitettiin, millaista tukea vanhemmat tarvitsevat tukeakseen itsendistymista. Itsenaisty-
mista edistavia tekijoita oli itsenaistymiseen, asumiseen ja turvaverkostoon liittyvat asiat. Lisaksi
itsendistymista edistavista tekijoita olivat tukipalvelut, jaksamiseen, avunsaantiin seka tyohon ja

harrastukseen liittyvat tekijat.

Monipuoliset saatavilla olevat palvelut ja mahdollisuus aikuistumiseen edistavat aikuisen kehitys-
vammaisen itsendistymistd. Oman kodin saaminen on kehitysvammaisen itsenaistymisessa tar-
ked asia. Tiedon ja tuen puute kavi ilmi vanhempien vastauksista. Palveluista ei aina siis tiedeta.
Palveluohjauksessa voi olla ohjauksen antamisessa puutetta, koska vanhemmilla ei ollut asioista

konkreettista tietoa.

Samalla saatiin tietoa, miten vastaajat kokevat Vankkurista Vauhtia -hankkeen toiminnan vaikutuk-
set. Vankkurista Vauhtia -hankkeen vaikutuksia olivat vertaistuki ja sosiaalisten suhteiden lisaan-
tyminen. Vastaajat kokivat vertaistuen erityisen merkitykselliseksi. Hankkeen toimintaan osallistu-
minen on koettu tarkeaksi. Toimintaan osallistuneet ovat saaneet niin uusia kavereita kuin hienoja

kokemuksia.

Kaiken kaikkiaan kehitysvammaisen itsenaistyminen vaatii huolellisesti suunnittelua ja tukea katta-
vasti perheelle. Vanhempien rooli ja suhtautuminen vaikuttaa merkittavasti kehitysvammisen it-
senasitymiseen. Tutkimuksen tulos on nain ollen samantapainen aiempien (Paavola 2006; Ahpho-
nen 2008; Loanna 2020.) tutkimusten kanssa. Kehitysvammaisen lapsen aitina opinnaytetyon te-
keminen on ollut minulle kuin kurkistus tulevaisuuteen. Tulevaisuudessa asiat ovat meidankin per-

heelle ajankohtaisia. Onneksi kaikkeen siihen on viela aikaa.
Jatkotutkimus ehdotuksena voisi olla mielenkiintoista kartoittaa VVankkurista VVauhtia -hankkeen toi-

minta-alueella olevia kehitysvammaisten asumispalveluita tarkemmin, etta millaisia ne asumispal-

velut ovat kehitysvammaisen nakokulmasta katsottuna.
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LIITE1

SAATEKIRJE KYSELYYN

Heil

Teen opinnaytetyotani kyselytutkimuksena aikuisten kehitysvammaisten vanhemmille yhteistyossa
Vauhtia Vankkurista -hankkeen kanssa. Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa aikuisen kehitys-
vammaisen vanhemman nakemyksia siita, ettd mita apua he tarvitsevat tukeakseen aikuisen kehi-
tysvammaisen itsendistymista. Samalla saadaan tietoa tekijoista, mitka edistavat aikuisen kehitys-
vammaisen itsendistymista.

Kyselytutkimus jaetaan Vauhtia Vankkurista -hankkeen nettisivujen, facebookin ja sahkdpostin
kautta. Lisatietoa Vankkurista Vauhtia -hankkeen toiminnasta: https://rko.filhankkeet/vankkuri

Kysymykset ovat seka monivalinta etta avoimia kysymyksia. Kyselyyn vastaaminen kestaa noin 5-
10 minuuttia. Kyselyyn vastataan anonyymisti, eika henkilotietoja kerata. Vastauksia sailytetaan
raportin valmistumiseen saakka, jonka jalkeen ne poistetaan. Tutkimustulokset raportoidaan huh-
tikuun 2023 loppuun mennessa. Kyselyyn osallistuminen on taysin vapaaehtoista.

Toivomme sinun vastaavan 19.2 mennessa.

Ystavallisin terveisin

Anne Tanskanen Ritva Mustakangas & Sirkka Veivo
t1taan01@students.oamk.fi Vauhtia Vankkurista -hanke

Oulun Ammattikorkeakoulu
Hoitotydn koulutusohjelma, sairaanhoitaja
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LIITE 2
KYSELYN KYSYMYKSET:
1. Hyvinvointialue, jonka palveluita nyt kaytétte?
2. Aikuisen kehitysvammaisen lapsenne (jatkossa laheinen) ika talla hetkella?
18-30
3145 _
yliddsV.
3. Asuuko laheisenne kotona?
a. kylla

b. ei

4. Jos vastasitte kysymykseen 3. kylla niin mitka tekijat ovat vaikuttaneet siihen, etta laheisenne

asuu edelleen kotona?

5. Millaista tukea tarvitsisitte, etta laheisenne voisi itsendistya ja muuttaa omaan kotiin?

6. Jos vastasitte kysymykseen 3. ei niin mitka tekijat ovat vaikuttaneet siihen, etta laheisenne ei

asu edelleen kotona?

7. Millaista apua ja tukea olette saaneet tukeaksenne aikuista kehitysvammaista itsendistymaan?

8. Miten olette voineet vaikuttaa hoitomuodon valintaan?

(esimerkiksi toiveiden kuuntelu, sopivan kodin 16ytyminen)

9. Millaisiin asioihin olette tyytyvainen nykyisessa hoitomuodossa?

10. Millaisiin asioihin olette tyytymattomia nykyisessa hoitomuodossa?
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11. Miten hoitovastuu jakautuu perheessa?
a. kehitysvammainen vastaa hoidosta itse
b. kehitysvammainen vastaa hoidosta osittain itse
c. molemmat vanhemmat vastaavat hoidosta
d. toinen vanhemmista vastaa hoidosta
e. seka kehitysvammainen etta vanhempi vastaavat hoidosta yhdessa

f. Muu (sisarus, edunvalvoja tms.)

12. Miten Vankkurista Vauhtia -hankkeen toiminta lisannyt hyvinvointia laheisellanne?

13. Miten Vankkurista Vauhtia -hankkeen toiminta on lisannyt vanhemman hyvinvointia?

14. Millaista vertaistukea olette vanhempina saaneet Vauhtia Vankkurista -hankkeen myota?

15. Miten Vankkurista Vauhtia -hankkeen toimintaan osallistuminen on mahdollistanut laheisenne

uusiin ihmisiin tutustumisen ja kavereiden saamisen?

Kiitos arvokkaista vastauksistanne!
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