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Opinnaytetyon tavoite on tuoda esiin kehitysvamteaigoiveet ja ajatukset hengelli-
syydesta, jotta kehitysvammaiset paasisivat ogallibeitd koskevaan toiminnan suun-
nitteluun Nastolan seurakunnassa. Tarkoituksen&umailla kehitysvammaisten hen-
gellisyytta ja sen ilmenemista seka kehitysvammmaisgd tyontekijan nakokulmasta.
Hengellisyyden kasite tarkoitti tdssa tutkimuksessankelis-luterilaisen kristinuskon
iimenemista kaytannossa.

Menetelmé@na opinnaytetydssa oli teemahaastattelaingisto analysoitiin kayttamalla

sisallonanalyysia. Aineisto kerattiin haastatteldan&ahdeksaa kehitysvammaista ja
kahta tyontekijaa kehitysvammaisten asumisyksikdésstolassa. Haastatteluihin osal-
listuneet kehitysvammaiset olivat taysi-ikaisiédvésti kehitysvammaisia miehia ja nai-

sia, jotka olivat osallistuneet Nastolan seurakunjagestamaan toimintaan. Haastatte-
lut toteutettiin ryhma- ja yksilOhaastatteluina.

Opinnaytetyon péaatuloksia oli, etta kehitysvamnesishengellisyys ilmeni erityisesti
osallistumisena seurakunnan toimintaan. Hengellisgyilmenemiseen vaikutti suuresti
usko ja kasitys Jumalasta. Saatujen tulosten mukahitysvammaiset ja tyontekijat
olivat suurimmaksi osaksi tyytyvaisia Nastolan s&unnan toimintaan. Tarkeana jat-
kotutkimushaasteena on tutkia maarallisesti kehaysnaisten seurakunnan toimintaan
osallistumisen ja uskon valista yhteytta.

Asiasanat: hengellisyys, spiritualiteetti, kehitggvmaisuus, osallisuus,
teemahaastattelu, siséllonanalyysi, kvalitatiivitgkimus



ABSTRACT

Leskeld, Anne. Mentally disabled people’s spirittyadind their hopes for spiritual life
in Nastola parish. Autumn 2014, 48 p., 1 appendiaconia University of Applied Sci-
ences, Degree Programme in Social Services. Opti@maconal Social Work. Degree:
Bachelor of Social Services + Deacon.

The aim of this thesis was to throw into relief nadly disabled people’s hopes and
thoughts so that they can be involved in plannictg/gies for themselves. The purpose
was to describe mentally disabled people’s spiitiuand its manifestation from the

perspective of a mentally disabled person and &evdor the mentally handicapped. In
this research spirituality is defined as practiceBvangelical-Lutheran Christianity.

Theme interview and material-based content analygihod were used in this thesis.
The data were collected by interviewing eight miytdisabled persons and two work-
ers in the housing unit in Nastola, Finland. Thierviewed mentally disabled people
were adults, mildly mentally disabled men and wowdie had participated in activities
of the parish of Nastola. The interviews were eatout as group interviews and
individual interviews.

The main result of this thesis was that mentalsaldied people’s spirituality showed
particularly in participation in activities of thgarish. The manifestation of spirituality
was influenced significantly by faith and understiaig of God. According to the

results, mentally disabled people and their workezge for the most part satisfied with
the activities in Nastola parish. An important éollup research project is to conduct a
quantitative study about the connection betweentafigrdisabled people’s

participation in activities of the parish and thigiith.

Key words: spirituality, mental disability, parfugtion, theme interview,
content analysis, qualitative research
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisten hengellisyys on mielestani tatkeé@mioida missa tahansa tydssa
kehitysvammaisten parissa. Inminen on psyko-, 8/ sosiaalinen kokonaisuus, jo-
hon kuuluu my6s hengellisyys. Kehitysvammaistenengiken ja kohtaaminen ajattele-
vina ja tuntevina ihmisind on tarkeaa ja ihmisarlieddvaa. Usein kehitysvammaiset
nahdaan heidan toimintarajoitteiden kautta, jollb@idan persoonansa ja hengellisyy-

tensa jadavat vahemmalle huomiolle.

Paatoksenteko ja palvelujen tuottaminen ovat kdigsa useiden virkamiesten kuten
sosiaalityontekijoiden, laékareiden ja opetusviraasten vastuulla. Vammaisalalla
tehtavan tyon lahtékohtana on aina vammaisen hianlkibhtaaminen ja kuuleminen.
(Hakkinen ym. 2010, 182-183.) Kehitysvammaistemmasseurakunnassa ja yhteiskun-
nassa on kyseenalainen. Virkamiehet maarittavatysstammaisille suunnattua toimin-
taa taloustilanteen mukaan, ja kehitysvammaistennkonikaatiorajoitteet vaikeuttavat

kehitysvammaisten kuulluksi tulemista.

Kirkko on asettanut seurakuntalaisten osallisuu@demitteeksi, mutta kaytannén toi-
minnassa osallisuus ei toteudu helposti (Thitz 20B}). Tama opinnaytetyo keskittyy
kehitysvammaisten ajatuksiin hengellisyydesta jagedisyyttd vahvistaviin toiveisiin

seurakunnalle. Aikuisten kehitysvammaisten ja tg&ndiden haastattelut toteutettiin
eraassa kehitysvammaisten asumisyksikdssa Nastol@gsnnaytetyd on laadullinen
tutkimus, jonka perustana on kristillinen ihmiskgsi Tarkoituksena on, ettd Nastolan
seurakunta voi kehittda kehitysvammaistyota aslaké@semmaksi ottaen kehitys-
vammaisten nakokulman huomioon suunnittelussa. ridgtetyd antaa kehitysvammai-
sille tunteen seurakunnan jasenyydestd ja mahdotien ilmaista toiveitaan ja ajatuk-

siaan.



2 HENGELLISYYS

2.1 Kristinuskon ihmiskasitys

Kristinuskon mukaan ihmisarvo on alkuperainen, e¢twliga kaikille yhtalainen, koska
Jumala on luonut ihmisen ja antanut ihmiselle armbmisen arvo ei perustu hanen
ominaisuuksiinsa tai tekoihinsa. Kaikki ihnmiset tvajallisia, ja rajallisuuden muotoja
ovat muun muassa sairaudet ja vammaisuus. Vamnjaisatraat ihmiset eivét ole sen
huonompia kuin muut. (Lindqgvist 1997, 40-41.)

Diakoniatyon ja palvelemisen ndkdkulmasta on tékedta ihnminen on seka Jumalan
luoma etta lunastama. Jumala on sovittanut ihmgemit. Kristillinen ihmiskasitys
eroaa merkittavasti muista ihmiskasityksista tampékastusoppinsa vuoksi. Sovituksen
ja lunastuksen vuoksi ihminen voi Jumalan kuvakstuna todella kehittya. lhminen
Jumalan kuvana tarkoittaa muutakin kuin ihmisentiisia ominaisuuksia. Jumala ja
ihminen ovat dialogisessa suhteessa toisiinsa. ldgotaeen lisaksi kristillinen ihmis-
kasitys pitda sisallaan suhteen toisiin ihmisiiak&staessaan ja auttaessaan lahimmais-
taan ihminen palvelee samalla Jumalaa toteuttddrmudenkaksoiskaskyéa. Diakonian
ihmiskasitys perustuu kristilliseen ihmiskasityksemutta se soveltaa myos sosiaali- ja

terveydenhuollon ihmiskasitysta tyossaan. (Nier2€l@2, 89—90.)

Ihminen on yksi kokonaisuus, jossa henki, sieltujamis vaikuttavat koko ajan toisiin-
sa. Tata ainutlaatuista ihmistd on myos hoidetkaknaisvaltaisesti niin, ettd samalla
kun hoidetaan ruumista, hoidetaan myds henkilom&t#annetta, ihmissuhteita ja hen-
kistd seka hengellistéa hyvinvointia. Ihmisen tapaarea tarvetta hengellisyydelle vai-
kuttaa hanen kasityksensd elaman peruskysymyk$8gtai hoitajan on tarkea tietaa,
miten kristillinen ihmisk&sitys vaikuttaa asiakkaaldmassa, jotta han voisi havaita po-
tilaan hengelliset tarpeet. (Hanhirova & Aalto 2000-11.)

Kirkon diakonia- ja yhteiskunnallinen ty6 jarjestuonna 2002 keskustelutilaisuuden
Kirkko kaikille, josta seurasi ehdotus kirkon vamsadnjelmasta Kirkko kaikille. Siina

korostui jokaisen ihmisen arvo Jumalan kuvanakaigéydellisena ja ainutkertaisena.



Kirkon jasenyys ei perustu ihmisen ominaisuuksrzman siihen mitd Jumala on. Koska
Kristus kuuluu kaikille, my6s kirkko kuuluu kaikdl Kaste antaa meille yhtalaiset 1ah-
tokohdat. (Hytdonen 2003, 131.)

2.2 Spiritualiteetti eli hengellisyys

Spiritualiteetti on hengellisen elaman harjoittamjili se tarkoittaa samaa kuin hengel-
lisyys. Luterilaisten ja muiden nuorempien kirkkojeengellistd elamaa ei ole ollut ta-
pana kutsua spiritualiteetiksi. Spiritualiteetiptédhutaan paaasiassa roomalaiskatolisessa
kirjallisuudessa. Luterilaisuudessa spiritualiteédteutuu niin, ettd Jumala yhdistyy
uskossa ihmisen tahtoon ja ymmarrykseen. Samatiaén padsee osalliseksi jumalal-
lisesta rakkaudesta ja saa ikuisen elaman toivamah seurauksena ihminen alkaa har-
joittaa uskoa, toivoa ja rakkautta elamassaan.obgs#ssa keskustelussa spiritualiteet-
tia on kasitelty kahdesta eri ndkdkulmasta. Selersighimillinen uskonnollinen ilmi6
mutta toisaalta kristillinen kysymys Pyhan Hengemmtnnasta ihmisen elamé&ssa.
(Raunio 2003, 11-13, 34-35.)

Kasitteelle on useita erilaisia méaaritelmid. Yk®iginhimillinen tapa maarittaa spiritu-
aliteetti on M.M. Thomasin kuvaus spiritualiteedistend, jolla ihminen etsii perimmai-
sid pyhia rakenteita, joiden avulla han voi toteatitseaan. Saksan evankelinen kirkko
EKD kuvaa spiritualiteetin kristityn havaittavak$iengen vaikuttavaksi toiminnaksi.
Englantilainen spiritualiteetin oppikirja The StudlySpirituality maarittaa spiritualitee-
tin henkilokohtaiseksi ja sisaiseksi yhteydeksi dlan kanssa. Se on myds yksityista
rukousta. Naista maaritelmista nousee esiin kolpietgaliteetille tyypillista piirretta:

elaman hengellinen ulottuvuus, yksil6llisyys jaddteellisuus. (Raunio 2003, 13-14.)

Hengellisyys on uskon laittamista kaytantoon. Siikeuluvat muun muassa jumalan-
palveluksiin osallistuminen, ehtoollinen, hiljentyran, mietiskely, yhteys toisiin usko-
viin, rukous, laulaminen, hengellinen musiikki jadnatun lukeminen. Hoitotieteen
maaritelméan mukaan hengellisyys on elaman merlatyksakemista ja halua ymmartaa
itsed suuremman olemassaolo, suhde muihin ihmidiimalaan ja maailmankaikkeu-

teen. Uskonto voi antaa tarkoituksen elamaélle jdenukuvan ihmisyydesta. lhmisella



on erilaisia kuvien, symbolien, myyttien ja riitti&kuvittamia hengellisia tarpeita, jotka
voidaan jakaa neljaan eri ryhmaan. Tarpeita ovaetaulla sovitetuksi itsensé, laheisten
ja Jumalan kanssa, tarve suojautua kaiken uhatiglssatua, tarve 10ytaéd tasapainoinen

elama seka tarve kiitollisuudelle ja tayttymykse{ldanhirova & Aalto 2009, 12.)

Rukous on kristillisen spiritualiteetin keskus. &2 Jumalan puoleen kdantymista sa-
noin tai sanoitta, yksin tai yhdessa. Rukous totewdrjessa voiman pyytamisena ela-
maan seka rakkauden ja vanhurskauden todeksi uskemkaiken inhimillisyyden ja
synnin keskella. Moni aikamme ihminen etsii sydarheokauksista Jumalan puoleen
voimaa uskoa, toivoa ja rakastaa. Rukoillessaastityi ovat osa suurta rukoilijoiden
joukkoa ja kuuluvat Kristuksen maailmanlaajuiseérkkdoon. (Hayrynen 2003, 259,
265.)

Hengelliseen kasvuun vaikuttavat elaméan pituusaabsen ja kulttuurinen ymparisto,
elamaétilanteet ja alyllinen taso. Ihmisten elam&akoukset vaihtelevat ja ne vaikutta-
vat kaikin puolin ihmisen kehitykseen mukaan luklengellisen kasvuun. Sielun ja
spritualiteetin olemassaolo ei kuitenkaan riipu isen fyysisesta ja alyllisesta tasosta.
Kehitysvammaiset voivat ymmartad esimerkiksi syrajal joita he saavat katsoa,
kuunnella, maistaa, haistaa ja koskea. Ei-verliaalisokemusten kautta he voivat vais-
tota Jumalan olemassaolon ja herata hengellis@statts 2011, 237-238.)

Spirituaalisella sensitiivisyydella sosiaalitydds#ékoitetaan ihmisen kokonaisvaltaisen
hyvinvoinnin ja syrjimattomien kaytantdjen tydotettSe on kaytdnnodssa sosiaalityon
asiakkaan hengellisen vakaumuksen kunnioittaméstaupmioonottamista osana asia-
kassuhdetta. Ihminen nahdaan sosiaalitydssa psykisfsosiaalisena olentona, johon
on viime aikoina yhdistetty myds spirituaalinenttdouus. Hengellisten kokemusten on
ajateltu olevan ihmisen yksityisasioita, jotka ¢igée osa sosiaalitydtad. Useissa muissa
maissa hengellisyyteen on kuitenkin kiinnitetty miota sosiaalitydssé jo parin vuosi-
kymmenen ajan. Individualismin kasvu on auttanuirh@amaan spirituaalisuuden sosi-
aalityon yhtena ulottuvuutena. Yhteiskunnan maaliissen myota on ihmisen hengel-
lisyyden tarve yksil6llistynyt. Uskolla ja spiritabsella hyvinvoinnilla on havaittu yh-
teys terveydelliseen hyvinvointiin. (Jokela 201092210, 212.)
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3 NAKOKULMIA KEHITYSVAMMAISUUTEEN

3.1 Erilaisia maaritelmia kehitysvammaisuudelle

Vammaisuus voidaan nahda yksilollisen tai sosiealisallin mukaan. Yksil6llisessa
mallissa asiantuntijat méaarittelevat kuka on vanmeai |Adketieteen nakodkulmasta.
Vammaisuus nahdaan vammaisen elaman tragediankandppailuna. Brittildisesta
vammaisjarjestosta sai alkunsa 1970-1980-lukujéte¢asa erilainen tapa kasittaa
vammaisuus. Ajattelutapa syntyi vammaisten toinkiywgin rajoitteista, jotka syrjaytti-
vat vammaisia. Myohemmin se laajeni sosiaalise&@snintamalliksi, joka korostaa
vammaisuuden olevan yhteiskunnallisesti tuotefyasiset rajoitteet eivét aiheuta syr-
jaytymistd, vaan se, etta yhteiskunnalta puuttuuittavat palvelut. (Hakkinen ym.
2010, 175.)

Kehitysvammaisuus voidaan maaritella monin eri tav¥K:n vammaisten oikeuksien
julistuksen mukaan vuodelta 1975 vammainen taaittenkil6d, joka ei kykene huo-
lehtimaan itse normaaliin yksilolliseen tai sossetn elaméaén kuuluvista tarpeista joi-
denkin fyysisten tai psyykkisten ominaisuuksiensaksi (Hytonen 2003, 125). Kehi-
tysvammaliitto on maatritellyt kehitysvammaisuudemiintakyvyn laaja-alaiseksi ra-
joittuneisuudeksi, jolle on useita eri syita ja @nemistapoja. Vammaisuuden diagno-
sointi on tullut vuosikymmenten kuluessa tarkemmaksnka seurauksena vamma-
ryhmat ovat kehittyneet ja lisdantyneet jatkuvastagnosointi ei ole helppoa, silla ero
vammaisuuden, sairauksien, tydvoimapoliittisen tk&sn vajaakuntoisuuden ja erilais-

ten toimintahairididen valilla on epaselva. (Haldanym. 2010, 176.)

Toinen tapa maarittdd kehitysvammaisuus, on tagkastita toimintakyvyllisesta, laa-
ketieteellisestéd ja sosiaalisesta nakokulmasta.Arherican Association on Intellectual
and Developmental Disabilities -jarjesto eli AAIDDaarittelee alyllisen kehitysvam-
maisuuden toimintakyvyn nakokulmasta. Toimintakjé&ytarkoitetaan kykya toimia
niin kuin tilanne ja ymparist6 vaativat (Verne.iMitd kehitysvammaisuus on.) Siin&
olennaisinta ovat edellytykset, ymparisto ja toitakyky. Myos alyllisten ja adaptiivis-

ten taitojen sekd ympariston vaatimusten valindrdswkorostuu. Ymparisto siis maarit-
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telee, kuka on kehitysvammainen. AAIDD-mallin m&&man mukaan kehitysvammai-

suus on tamanhetkisen toimintakyvyn merkittavaaittamista. Siihen kuuluu usein

keskimaaraistd huonompi alyllinen suorituskyky gk$i tai useampi rajoitus seuraavilla
osa-alueilla: kommunikaatio, itsesta huolehtiminiestpna asuminen, sosiaaliset taidot,
yhteis6ssa toimiminen, itsehallinta, terveys, tilissaus, oppimiskyky, vapaa-aika ja

ty6. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 16.)

Kehitysvammaisuuden syiden luokittelussa yleisimidéytetty on Maailman terveys-
jarjestd WHO:n kayttdma syy- ja tautikohtainen liliok ICD-10. Suomalaisessa luokit-
telussa kehitysvammaisuuden syyt luokitellaan supmea kokonaisuuksina kehitysta-
pahtumien mukaan hedelmdityksesta aikuisikdaan &stha voidaan ryhmitella syita
hyédyntaen myods ICD-10-diagnooseja. Maailman tegj@gjesté WHO maarittelee
alyllisen kehitysvammaisuuden IC-10-tautiluokitukseaukaan estyneeksi tai epéatay-
delliseksi henkisen suorituskyvyn kehitykseksi. ¢gKiaym. 2012, 16, 25.) Suomessa
kehitysvammaisuus jaetaan lievaan, keskivaikeaarkesan ja syvaan kehitysvam-
maan. Diagnosointi perustuu ICD-10-luokitukseenhi§svammaisuuden aste arvioi-
daan vakiintuneilla alykkyystesteilla. Palveluj@ngtujen saanti ei kuitenkaan aina vaa-
di diagnoosia, vaan todettu tarve palveluihin &étt (Verneri i.a. Mitd kehitysvammai-

suus on.)

Sosiaalisen nakokulman mukaan kehitysvammaisousniée yhteison suhtautumisena
yksiloon ja yksilon tapana ndhda itsensd osanasgi@eNakokulma korostaa vammais-
ten ihmisten riippuvuutta muista ihmisista syrjdtyima, koyhina ja rakenteellisesti
estyneina. Yhteiskunnassa vallitsevien asenteideesfeiden kautta jostakin ihmisen
ominaisuudesta tulee vammaisuutta. Sosiaalinenko#k@ hyvaksyy laaketieteelliset
perusteet kehitysvammaisuudelle, mutta korostagystpn ja yhteiskunnan vaikutusta
vamman kanssa elamiseen. (Verneri i.a.Mita keheyswaisuus on.)

3.2 Asenteet ja syrjintd kehitysvammaisia kohtaan

Kehitysvammaisuus on kasitetty oppisuunnissa jaiiea eri aikoina eri tavoin. Vuosi-

sadasta riippuen kehitysvammaisuuden on ajatekuaal jumalallinen rangaistus tai
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pahojen henkien riivausta. Joissakin kulttuureiggmman vuoksi muista poikkeavat
ihmiset on nahty siunattuina hulluina ja kykenevottamaan vastaan jumalallisia il-
moituksia. Heitd on myo6s pelatty ja uhattu rodwsgalsoppien vuoksi. Nykyaan kehi-
tysvammaisuudesta on kertynyt paljon tietoa. Huatten lisdantyneesta tiedosta vallit-
sevat luokittelujarjestelmat eivat ole muuttundetio méaaritellddn ja luokitellaan edel-

leen samoin kuin viime vuosikymmenilla. (Seppald@0a180.)

Vammaiset ovat ryhma, jota on haluttu hallita jesté& muista ihmisista historian aika-
na. He ovat olleet saman kdyhéainhoidon kohteena kanhukset, sairaat ja muut huo-
lenpitoa tarvitsevat ihmiset. Suomen kehitysvammdilbo voidaan katsoa alkaneen
1800-luvun lopussa Pietarsaaren ja Perttulan kstaligeka entisten diakonissalaitosten
yhteydessa olevista kehitysvammalaitoksista. Kekd@ynmalaitokset siirtyivat kristilli-
silta taustajarjestoiltd 1940- ja 1950-luvulla &kgeen yhteiskunnan vastuulle. Kunnat
perustivat 1990-luvulla pienia kehitysvammaistefvelayksikoitd, joiden tarkoitus oli
tukea avohuoltoa ja lahipalveluiden kayttoa. 198 lama ja sen seuraukset haitta-
sivat hyvinvointipalvelujen ja myds kehitysvammaydiliden kehittamista. 1990-
luvulla kehittyi ajatus, etta kehitysvammaiset tattaa mukaan yhteisdihin ja niiden
toimintaan. Paatoksenteon siirtyessa paikalligaléolle myds julkinen ohjaus ja kont-
rolli vahenivat. Yksityinen sektori alkoi ottaa enman vastuuta kehitysvammaisten
palveluiden jarjestamisesta. (Hakkinen ym. 201@-174, 181-182.)

Yhteiskunnan arvo- ja asennemaailma on vuosieneksl muuttunut monella tapaa
myoOnteisempaan suuntaan. Suomi on sitoutunut YEumpopan unionin ja Euroopan

neuvoston jasenend edistamaan kaikille avointgrjargitonta yhteiskuntaa. Perustus-
laissa kielletddn vammaisten syrjinta ja taataamrmaisten henkildiden yhdenvertai-

suus. Hallituksen keskeisia tavoitteita ovat j&éin olleet vammaisten yhdenvertainen
kohtelu sekéa elamanhallinnan, tyo- ja toimintakyygnomatoimisuuden edistaminen.
(Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuud2i20, 20, 125-126.)

Syrjinn&n poistamiseksi tarvitaan kuitenkin vieljpn tyota. Erityisesti syrjinnan eri
muotojen tunnistamiseen ja valilliseen syrjintaélst kiinnittdd huomiota. Valillisella
syrjinnalla tarkoitetaan neutraalia kohtelua, meaigd, paatosta tai kaytantoa, joka joh-
taa syrjivaan tulokseen. Valiton syrjintd on yksilduonompaa kohtelua kielletylla pe-

rusteella. Toisin kuin valiton syrjinta valillinesyrjinta ei ole rikosoikeudellisesti ran-
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gaistava teko. Vammaisilla inmisilla on i&sta rippatta suurempi todenndkdaisyys jou-
tua valittomasti ja valillisesti syrjityksi kuin nila ihmisilla eri elaméntilanteissa.
(Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuud2i20, 20, 125-126.)

3.3 Kehitysvammaisten osallisuus

Kehitysvammaisten osallisuus omaa elamaa koskevaarbksentekoon on tullut ajan-
kohtaiseksi kysymykseksi 2000-luvulla. Erityisegtmis- ja perusoikeuskysymykset
ovat olleet voimakkaasti esilla vammaispoliittises®skustelussa. Haasteena on kehi-
tysvammaisten asian ajaminen tai heidan danendéaviuautuominen palvelusuunnitte-
lun ja arjen kohtaamisten kautta. Monet sosiasieys- ja koulutuspalveluita kaytta-
vat kehitysvammaiset ovat muita heikommassa asemassidessaan viranomaisten
kanssa. Vammaisille kuuluu samat oikeudet ihmigan&ansalaisina, mika tulisi var-
mistaa tapahtuvan myos konkreettisesti jokapaigaselamassa. (Hakkinen ym. 2010,
182-183.)

Ihmisoikeudet koskevat kehitysvammaisia samallaltavkuin muita kansalaisia. Esi-
merkiksi kehitysvammaisilla on vammasta huolimaitkeus terveydenhoitoon, ty6-
paikkaan, koulutukseen ja yhteiskunnalliseen véskuaiseen. Kansainvalisissa asiakir-
joissa korostetaan kehitysvammaisuuden olevan tik@ssasia. Yli 40 valtiota on hy-
vaksynyt kehitysvammaisten syrjintdd rajoittavamdaadannén 1990-luvun aikana.
Yhdistyneiden Kansakuntien yleissopimus on laajimminnettu vammaisten ihmisoi-
keuksista. Siihen sisaltyvat kansalliset, kulttsetisosiaaliset ja taloudelliset oikeudet.
Paamaarana on edistad, suojella ja varmistaa vastendgysi ja tasavertainen hyoty-
minen kaikista ihmisoikeuksista seka tarkeat vapaya edistaa heidan synnynndisen

arvon kunnioittamista. (World Health Organizatiddl2, 9.)

Vammaisten henkildéiden asema on parantunut 200@Allkuluessa, kun lainsdadantéa
ja palveluja on kehitetty. Yhteiskunnasta on tetmgnella eri tapaa esteettomampi ja
saavutettavampi, mutta vammaisten henkildiden yheieaisuudessa on edelleen puut-
teita. Yhteiskunnalliset rakenteet, asenteet jagtiset erot vammaispolitiikassa estavat

vammaisten oikeuksien, vapauksien ja velvollisuetkgdteutumisen kaikkina ikékausi-
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na. Suomi allekirjoitti YK:n yleissopimuksen vammi@n henkildiden oikeuksista
vuonna 2006, ja samalta vuodelta on Suomen ensinema&ammaispoliittinen selonte-
ko ja Euroopan neuvoston vammaispoliittinen toimdfjelma 2006—2015. (Vahva

pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle 2003,22..)

Sosiaalityon taytyy sallia ihmisten ilmaista heidahvuuksiaan, ennakko-odotuksiaan
ja rajoituksiaan. Vahemmistoihin kuuluvilla ihmigilon harvoin mahdollisuuksia tai
voimavaroja ilmaista itsedén. Hyvaan sosiaalityckdmuu aktiivinen osallistuminen ja
kumppanuus. Se on hyva lahtékohta, mutta sosiéaligkijoiden tulee mahdollistaa
vammaisille myés enemman ohjausta ja valinnanvaméléd edistdd samalla vammais-
ten hengellisyytta. (Mathews 2009, 77-78.)

Bjorn Ohman on kirjoittanut vaitoskirjan vaikeakthitysvammaisten suhteesta uskon-
toon. Suomen evankelis-luterilainen kirkko ponresejatkuvasti mahdollistaakseen
kehitysvammaisten jasentensé osallistumisen toaamtKehitysvammaisten kielellisen
ilmaisun ollessa rajoittunutta, sanaton viestimésee keskeiseksi. Spontaanit reaktiot
tulevat tarkeiksi uskonnollisessa ilmaisussa. Biibvat verranneet uskonnollisia re-
aktioita ja kokemuksia ihmisen tapaan tuntea vangjtba ja kipua. (Ohman 2008, 104,
138, 300.)

Suomen evankelisluterilaisen kirkon Kirkko kaikiHehjelman yksi tavoite on nimensa
mukaisesti Kirkko kaikille eli se, etta seurakunttaa huomioon tasapuolisesti kaikkien
jasenten tarpeet. Tarkoituksena on saada kirkkeafamaiset ihmiset kehittamaan
vammaisten ihmisten mahdollisuuksia osallistua aaunan toimintaan. Lisaksi oh-
jelma ottaa kantaa vammaisten yhdenvertaisuudenttonhisen puolesta yhteiskunnas-
sa. Ohjelman mukaan vammaisuus on ominaisuus,akattaa ihmisen suorittamiin
arkiaskareisiin, mutta sen kattava maarittelemioemrmahdotonta. Vaikeasti vammai-
nen tarvitsee huomattavasti toisen ihmisen apuat&leteen arjessa. (Suomen evanke-
lisluterilainen kirkko 2003, 3-4.)
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4 SEURAKUNNAN KEHITYSVAMMAISTYO

4.1 Seurakunnan jarjestama toiminta kehitysvamiiaisi

Kehitysvammaisty6 on perinteisesti kuulunut dialdydhon. Tyon tarkeitd muotoja
ovat olleet rippikoulut, kerhot ja retket seka kgswvammaisille jarjestetyt kirkkopyhét.
Seurakuntien valilla on eroja siing, kuinka paljehitysvammatyé6téa tehdaan. Osassa
seurakunnista se on vireimpia tyémuotoja ja osassmakunnista kehitysvammaisten
jasenten olemassaolosta ei tiedeta juuri mitddmaRannan kehitysvammatyon rikkaus
on laheinen vuorovaikutus ja kontaktit kehitysvansima Seurakunnan tyontekijat ja
vapaaehtoiset ovat elaneet yhteydessa kehitysvastenalamaan ja tukeneet niin ela-

man suruissa kuin iloissa seka elamantarkoituksemisessa. (Rajala 2000, 80.)

Kehitysvammaisty6ta pyritddn tekemaan mahdollisimrasiakaslahtisesti. Se on osa
diakoniatyota, jonka tavoitteena on auttaa erigtiseeikommassa asemassa olevia.
Diakoniaty® on kristillisestéa uskosta ja rakkaudesyntyvaa lahimmaisen palvelua,
joka kuuluu jokaiselle seurakunnan jasenelle. (Eamen 2002, 192.) Nastolan seura-
kunnassa kehitysvammaistyota tehdéaan laaja-alaigdakonian virkoja on Nastolan
seurakunnassa kolme, ja vammaisty6 on sisallyigtthen viran vastuualueisiin. Vam-
maistyon osuus yhden viran kokonaistydajasta on 86iprosenttia. (Diakonissa, hen-
kilokohtainen tiedonanto 17.1.2014.)

Seurakuntien kehitysvammaistydé on muuttunut vuosiamella. 1950-luvulta alkaen

seurakunnat ja hiippakunnat ovat olleet edelldkétéjja suunnannayttdjia alkavalle
kehitysvammaisten avohuollolle. Tyohon ovat kuukineerhot lapsille, kouluikaisille,

nuorille, vaikeavammaisille, aikuisille kehitysvaraisille ja heidan perheilleen. Seura-
kunnat ovat jarjestaneet myods uimakouluja ja misiykmia kehitysvammaisille. Use-

at seurakuntien jarjestamat vapaa-ajan kerhotgahtamat ovat siirtyneet kaupungin
virastojen alaisuuteen tai kehitysvammahuolloniipiir(Paananen, Keltto & Pirinen

2000, 21, 23.)
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Talla hetkella Nastolan seurakunnan vammaistyohdulukat kotik&ynnit, onnittelu-
kaynnit, keskustelut vastaanotolla, rippikoulu, Kéenkerho, hartaushetki asumisyksi-
kossa, ehtoollishetket vaikeasti vammaisten asusik§issa, kehitysvammaisten ke-
vatretki ja kesaleirit, joulujuhla, kauneimmat joldulut ja muut koko seurakunnalle
avoimet tilaisuudet, joihin myos kehitysvammaiseatotervetulleita. Kehitysvammais-
ten, heidan omaistensa ja yksikdiden tyontekijoid@htaamista ja sielunhoitotyoté
tapahtuu diakoniatydn arjessa jatkuvasti. Lisékastdlan seurakunta on jarjestanyt
yhteisia retkia ja vierailuja naapuriseurakuntiemssa ja osallistuu vuosittain kehitys-
vammaisten rovastikunnalliseen kirkkopyh&én. (Dragea, henkilokohtainen tiedonan-
to 17.1.2014.)

Kevatretket ja keséleirit ovat olleet Nastolan s&unnassa erityisen suosittuja. Retkille
osallistuu noin 40-50 kehitysvammaista, ja keséiléer osallistui vuonna 2013 yhteen-
sa 38 kehitysvammaista. Kehitysvammaisten kesgeine kolme, ja ne on jaettu asu-
misyksikdiden ja osallistujien kunnon mukaan. Twkijein apuna leirilla on seurakun-
nan eri-ikaisia vapaaehtoisia avustamassa. Diakgntarjoaa vuosittain myds nuoriso-
tyon puolelle isosille mahdollisuutta tulla kehigsnmaisten leiriavustajiksi. (Dia-
konissa, henkilokohtainen tiedonanto 17.1.2014.)

4.2 Seurakunnan yhteisty6

Yhteiskunnan kehitysvammapalvelut ovat juuriltaanightokohdiltaan hyvin kirkolli-
set. Jarjestot kuten Sisélahetysseura seka Healgmdlorin diakonialaitokset ovat olleet
seurakuntien lisaksi keskeisessa roolissa kehitgswahuollon jarjestamisessa. Kun
peruspalveluja ei viela ollut, kirkko ja seurakunhtéyttivat toiminnallaan tata yhteis-
kunnan puutetta. Nykyaan seurakunnat ja kirkolligefestot hoitavat evankeliumin
pohjalta nousevaa kehitysvammatyota, ja yhteiskuasdaa peruspalveluista. Peruspal-
veluita ovat paivahoito. koulutus, tyd, asuminenmaut sosiaali- ja terveyspalvelut.
(Rajala 2000, 78-79.)

Diakoniatyontekija edustaa Nastolan seurakuntaamaistyon tyoryhméssa, joka ko-

koontuu kaksi kertaa vuodessa. Lisaksi tyoryhmaianuvat kehitysvammainen edusta-
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ja, omaisedustaja, kunnan kehitysvammahuollon jammwaispalveluiden edustaja ja
kehitysvammaisten asumisyksikoiden tyontekijaedastdyoryhman tarkoitus on yh-
dessa pohtia, millaista toimintaa vammaistyosséitéamn ja kaivataan seurakunnalta.
Tyoryhma pohtii esimerkiksi kevatretkien kohteitadgssa. Tyéryhmassa saadaan tar-
keda ja ajankohtaista tietoa kentélta kehitysvarst@aitoiveista ja tarpeista seurakun-
nalle pain ja myds vélitetdédn tietoa kentalle slewmaan toiminnoista. (Diakonissa,
henkilokohtainen tiedonanto 17.1.2014.)

Nastolan seurakunta on yhteistydssa vanhus- ja @sneuvoston kanssa. Nastolan
seurakunnasta ja helluntaiheratyksesta on vuoeotdihksivuotiskausin edustus yhteis-
neuvostossa, jossa muun muassa kasitellaan kursmamaispoliittisia linjauksia ja
tehdaan esteettomyyskartoituksia julkisiin tilothBeurakunnan tiloissa on muutenkin
pyritty ottamaan huomioon esteettomyys. Inva-wgcrdnppeja ja liuskoja on rakennet-
tu seka kalustevalinnoissa on otettu huomioon isetakayttajaryhmat. Seurakunta on
hankkinut apuvalineitd kuten korkeampia tuolejataaaunan suihkutuoleja ja pistevir-
sikirjan kirkkoon helpottamaan tiloissa toimimistaka osallistumista. Sekéa kirkossa
ettd seurakuntasalissa on myo6s induktiosilmukatahsi seurakuntatalolle on tulossa
uusi ja loivempi ramppi paaovelle, jotta kulkemineelpottuisi. (Diakonissa, henkil6-
kohtainen tiedonanto 17.1.2014.)
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tutkimuksen tavoite ja tarkoitus

Opinnaytetyon tavoite on tuoda esiin kehitysvamteaigoiveet ja ajatukset hengelli-
syydestd, jotta kehitysvammaiset voisivat olla lesah heitd koskevan toiminnan
suunnittelussa Nastolan seurakunnassa. Tarkoitaksernkuvailla kehitysvammaisten
hengellisyytta ja sen ilmenemistéd seka kehitysvaisemaetta tyontekijan nakokulmas-
ta. Hengellisyyden ké&site tarkoittaa tassa tutkisesisa nimenomaan Suomen evanke-

lis-luterilaisen kirkon opinmukaisen kristinuskdmenemista kaytanndssa.

Tutkimus vastaa kysymyksiin

1. Miten hengellisyys ndkyy asumisyksikdssa asuvamy®rammaisen aikuisen
elamasséa kehitysvammaisen ja tyontekijan nakokuhfias
2. Mihin Nastolan seurakunnan toimintaan kehitysvansetabvat tyytyvaisia ja

mita he toivovat lisaa?

5.2 Tutkimuskohde ja -ymparisto

Valitsin tutkimuskohteeksi kehitysvammatyota tekevédiakoniatyontekijan kanssa
Nastolassa sijaitsevan kehitysvammaisten asumigytkdiehitysvammaiset ja tyonteki-
jat. Tyontekijoiden nakdkulma on mielestani tarkéssa opinnaytetydssa, silla he saat-
toivat nahda tyossaan sellaista, mita kehitysvarmetaivat osanneet sanoittaa. Tyonte-
kijat myo6s tunsivat kehitysvammaiset hyvin ja ogasiasettua kehitysvammaisen ase-
maan. Haastatteluihin osallistuneista tyontekigigiinen toimi yhteyshenkilona asu-
misyksikon ja seurakunnan valilla, ja toisella piitkd tyokokemus kehitysvammais-
tyosta. Haastatteluihin osallistuneet kehitysvansetablivat eri-ikéisia lievasti kehitys-
vammaisia aikuisia miehia ja naisia. Osa heistd kéuatouttavassa tyotoiminnassa ja

erilaisissa harrastuksissa. He olivat kaikki my@&slistuneet Nastolan seurakunnan
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jarjestamaan toimintaan. Lopulliseksi haastattelkgixsi muodostui asumisyksikon

kahdeksan kehitysvammaista ja kaksi tyontekijaa.

Haastattelut tehtiin 25-paikkaisessa kehitysvamimeaiasumisyksikdossa. Nastolan seu-
rakunta pitdd siella hartaushetken saanndllisesetn kerran kuussa. Hartaudessa kay
noin kymmenen asukasta joka kerta. Seurakunnammuisda keskustelee hartaushetken
paatteeksi asukkaiden kanssa paivakahvien loma$sbessa asumisyksikon johtajan
kanssa on sovittu, etta seurakunnan tyontekijatiéyttaessa hartauden jalkeen koti-
kaynneilla niiden asukkaiden luona, jotka toivokatikayntia. (Diakonissa, henkilo-
kohtainen tiedonanto 17.1.2014.)

5.3 Aineiston keruu- ja analysointimenetelmat

5.3.1 Aineiston keraaminen

Osallistuin Nastolan seurakunnan kehitysvammaikgmauteen asumisyksikdssa pari
kertaa talven aikana. Ensimmaisen hartauskerrdn2DA.4 jalkeen tein ryhméahaastatte-
lun ja sen jalkeen kehitysvammaisten yksilohaasdtgét. Olin mukana kehitysvammais-
ten hartaudessa toisen kerran 14.2.2014, ja htdistaten jalkeen kahta kehitysvam-
maista ja yhta tyontekijaa. Lisaksi haastattelial&vitoista tyontekijdd sahkopostitse,
silla emme saaneet sovittua yhteista aikaa. Taiselbstattelukerralla 14.2.2014 tarkoi-
tuksena oli myods tehda uusi ryhméahaastattelu, ijpsisto olisi jddnyt vajaaksi tai tal-

lennus epaonnistunut.

Haastattelu on laadullisen tutkimuksen pddmenetelaastattelun valintaa tutkimus-
menetelmaksi puoltaa moni asia. Jos tutkittavadilon tuntematon tai vahan tutkittu,
jos tutkimuksen aihe tuottaa todennakoisesti mboitaa vastauksia ja jos on tarkea
nahda myo6s haastateltavan sanaton viestinta, cstattdu tutkimuksen kannalta hyva
menetelma. Haastattelu mahdollistaa asioiden s&lwesen ja antaa ihmisen toimia
merkityksid luovana aktiivisena subjektina. Hadstah huonoja puolia on sen vaatima
aika. Haastateltava saattaa my0s kokea tilantegistakiaksi, ja antaa oikeista tiedoista

poikkeavia vastauksia luodakseen itsestaan parenkonamn. (Hirsjarvi; Remes & Sa-
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javaara 2007, 200-202.) Hengellisyys ei ole aihdeppo, joten mielestani oli tarkea
nahda myos kehitysvammaisten sanaton viestinta.nvamvuoksi puhuminen oli joil-
lakin kehitysvammaisilla vaikeaa, jolloin sanataestintd korostui. Huomasin esimer-
kiksi haastateltavien kehonkielesta, jos he eiadiiimeet tai osanneet vastata kysymyk-
seeni. Sen ansiosta pystyin muotoilemaan kysynmyksesiksi tai vaihtamaan eri ai-
heeseen.

Ryhmahaastattelu tarkoittaa haastattelua, jossalfmon samalla kertaa useampi haas-
tateltava. Se voi olla hyva tapa tuoda tutkija ittekien maailmaan. Haastateltavan jou-
kon on hyva olla homogeeninen, jotta kaikki ymmigtét esitetyt kysymykset ja kay-
tetyt termit. Ryhmahaastattelun avulla on mahdallsaada kasitys siitéd, mitd voidaan
selvittdd yksilohaastatteluilla. Ryhmé&haastatt@lussohtaminen ja vaarinymmartami-
nen ovat harvinaisempaa. (Eskola & Suoranta 200896.) Sen teemat ovat usein ylei-
sempid aiheita, jotka eivat kasittele henkilokaditaiasioita. Ryhmatilanteessa on to-
dennakoisesti helpompi esittaa kriittisia nakeméksiilaisista asioista. (Pietila 2010,
217-218.) Ryhmahaastattelu on sopiva menetelma t@gsnaytetydssa, silla tarkoi-
tuksena oli saada palautetta, mahdollisesti mybgida nakemyksia, Nastolan seura-
kunnan toiminnasta. Liséksi ryhmatilanteessa keh@gnmaiset saavat tukea toisiltaan

vastaamisessa.

Toteutin ryhmahaastattelun kehitysvammaisten asiksiigon ruokasalissa seurakun-
nan pitaman hartauden jalkeen. Hartaudessa kehitysnaisia oli seitseman, joista yksi
oli tydntekijan roolissa ja joista kaksi ei kyenmpghumaan ollenkaan. Loppujen lopuk-
si kolme kehitysvammaista osallistui ryhmahaadtaite ja yksi kuunteli kauempana.

Haastattelin viela ryhmahaastattelua kuunteleméaanytta kehitysvammaista ryhma-
haastattelun jalkeen. Tallensin haastattelut nalldaujosta siirsin ne koneelle ja litte-

roin kirjalliseen muotoon. Ryhmé&haastattelussat&kgvingd teemoina olivat erityisesti

Nastolan seurakunnan jarjestamat tilaisuudet kebaiynmaisille ja kehitysvammaisten
mielipiteet ja toiveet heille suunnatusta toimirmaflkyhmahaastattelussa kehitysvam-
maiset eivat alkaneet keskustella keskenaan, rkattementoivat ja korjasivat toistensa
puheita. Haastattelin ryhméahaastatteluun osallkesttikehitysvammaiset ryhméahaastat-

telun jalkeen yksittain.
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5.3.2 Teemahaastattelu aineistonkeruumenetelméanéa

Teemahaastattelussa haastattelun teemat on nm§éantekta haastattelijalla ei ole tark-
koja kysymyksia ja jarjestysta niin kuin struktudossa haastattelussa eli lomakehaas-
tattelussa. Teemahaastattelu on avoin keskustelogl jossa vastaaja padsee puhumaan
vapaasti tutkijan valitsemista teemoista ja josaashateltavan oma aani paasee kuulu-
viin. Avoin haastattelu, josta kaytetaan myos nimg@ihaastattelu, on kaikista eniten
tavallisen keskustelun kaltainen. Siihen kuulukgmikaiset keskustelut, ja usein yksi
haastattelukerta ei riitd. Teemahaastattelu pitdemmat rajat keskustelussa kuin
avoin haastattelu ja antaa haastateltavalle stroikiia haastattelua paremmin tilaa yksi-
I6llisille tulkinnoille. (Eskola & Suoranta 20006887.)

Teemahaastattelulle tyypillistd on haastattelugdleritaminen, jotta haastattelu sujuisi
nopeasti ilman haastattelijan muistiinpanoihin kidutaukoja ja keskustelu olisi mah-
dollisimman luontevaa (Hirsjarvi & Hurme 2010, 92)allensin kehitysvammaisten
haastattelut paasaantoisesti aaninauhurilla, nylgakehitysvammaisista ei suostunut

haastattelun nauhoittamiseen, joten kirjoitin sésitk

Valitsin teemahaastattelun aineistonkeruumuoddicsska se sopii kaikista parhaiten
tahan opinnaytetyohon. Selvittdessani kehitysvarsteai kokemuksia ja toiveita on

valttamatonta, ettd kehitysvammaiset saavat keragmasti aiheesta. Tallgin heidan
dadnensa paasee kuuluviin. Kyselylomakkeen kayttdligi onnistunut, silla suuri osa

kehitysvammaisista ei osaa lukea tai kirjoittaaaymimen haastattelun hylkésin sen
pitkakestoisuuden ja haasteellisuuden vuoksi. Tarkeena oli haastatella myds use-
ampaa kehitysvammaista ja tyontekijaa, joten avaiastattelu olisi ollut hyvin ty6las.

Kaytin haastatteluissa apuna teemahaastattelurufdaaon tdman opinnaytetyon liit-

teend (LIITE 1).

5.3.3 Aineiston analysointi

Aineiston litterointi on tavallisempaa kuin johtgjésten tekeminen suoraan nauhoista.
Litteroinnilla tarkoitetaan tallennetun aineistomjdttamista sanalliseen muotoon. Se

voidaan tehda koko keratysta aineistosta tai valio esimerkiksi teemoittain. (Hirs-
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jarvi ym. 2007, 217.) Litteroin yhteensd yhdeks&adtattelua kokonaan, ja samalla
tutustuin myo6s keraamani aineistoon perusteelliselstastatteluista muutama oli kes-
toltaan alle vartin mittaisia, mutta aineistoa kertoin 65 A4-paperiliuskaa. Pyrin ole-

maan litteroinnissa tarkka, joten kirjoitin ylos ésytoistamiset ja takeltelut puheessa.

Opinnaytetyoni analysointimenetelma on sisallonarsa) koska se sopii strukturoimat-
toman aineiston analyysiin. Sisallonanalyysi taitieai dokumenttien analyysia sanalli-
sesti. Se pyrkii jarjestamaan aineiston tiiviis¢erselkeddn muotoon sailyttden sen si-
saltdman informaation. Aineistolahtdinen sisallclgysi sisaltéd kolme vaihetta: ai-
neiston pelkistaminen, aineiston ryhmittely ja esdtisten kasitteiden luominen. (Tuo-
mi & Sarajarvi 2009, 103-108.) Aloitin siséllonaydin lukemalla litteroitua aineistoa
useaan kertaan lapi, jotta saisin kokonaiskasityksseatysta materiaalista. Alleviivasin
tutkimuskysymysten kannalta olennaisia lauseitsstadiluista ja tein niista ensin pel-
kistetyt ilmaukset ja sitten teoreettiset kasitteet
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Haastattelin yhteensa kahdeksaa kehitysvammaidtahja tyontekijaéa. Olen nimennyt
haastateltavat kehitysvammaiset K1-K8 haastattgisjitksessa ja tyontekijat vastaa-
vasti T1-T2. Kolme ryhmahaastatteluun osallistiaiggthitysvammaista oli myos yksi-
|6haastattelussa, jossa kyselin enemman hengd#isgfiittyvia arkaluontoisia asioita.
Ryhmahaastattelussa kehitysvammaiset puhuivat mpdiprrastuksistaan ja Nastolan
seurakunnan kehitysvammaistyosta vastaavasta da&kontekijastd. He Kkertoivat
my0s mielelladn seurakunnan toiminnasta, johorablbsallistuneet. Yksilohaastattelu-
jen teemat vaihtelivat paljon, mutta Nastolan skewmaan jarjestamaét keséleirit tulivat

useimmissa haastatteluissa puheeksi.

6.1 Hengellisyyden ndkyminen kehitysvammaisen ets&a

Tassa alaluvussa kasittelen ensimmaiseen tutkinsyskykseeni saatuja tuloksia eli
kerron, miten hengellisyys nakyy kehitysvammaiset@imassa. Hengellisyys ilmeni
haastatteluissa erityisesti osallistumisena seuadmn toimintaan ja erilaisina muina
tapoina hoitaa omaa hengellisyytta. Tyontekijoidékemykset ovat myds mukana tas-

sé luvussa.

Saamista tuloksista muodostin yhden paaluokanitisgiiteetti (Kuvio 1). Hengellisyys

ilmeni myds seurakunnan toimintaan osallistumisgaaka esitdn omana kuvionaan
(Kuvio 2). Kuviot kertovat, miten hengellisyys ndkgikuisen kehitysvammaisen arjes-
sa taman opinnaytetyon tutkimustulosten mukaaraggaavat ensimmaiseen tutkimus-

kysymykseen.



24

Alaluokka:
Rukous

Ylaluokka:
Hengellisyyden
harjoittaminen

Alaluokka:

Yhteys toisiin
uskoviin

Paaluokka:
Spiritualiteetti

Alaluokka:
Hengellinen
musiikki

Alaluokka:
Raamatun
lukeminen

Ylaluokka:
Tapakristillisyys

Alaluokka:
Usko ei nay arjesy

Alaluokka:
Kristilliset
juhlapyhat

Ylaluokka:
Oma usko

Alaluokka:
Varmuus uskosts

Alaluokka:
Epavarmuus

a

uskosta

Kuvio 1. Spiritualiteetin ilmeneminen kehitysvamsten elamassa

Hengellisyys ilmeni usealla eri tavalla. Hengelidgn ilmenemiseen vaikutti suuresti

usko ja kasitys Jumalasta. Osa kehitysvammaisistaiipavoimesti Jumalasta, mutta

toisille aihe oli vaikea. Jaoin kehitysvammaisetvaihin ja epavarmoihin uskovaisiin.

Joidenkin elamé&ssa kristinusko nakyi enemman tagidksyytena esimerkiksi kirkol-

listen juhlien kautta. Talloin se ei juuri arjesgdy. Toisilla oli varmuus uskostaan, ja se

nakyi erilaisena hengellisyyden harjoittamisenatdasmydhemmin tarkemmin kuvios-

sa 1 nékyvia tuloksia.
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Alaluokka:

Puhe seurakunngn
toiminnasta

Alaluokka:

Se_urakunnan
Paaluokka: Ylaluokka: toimintaan

Kehitysvammaiste osallistuminen

. Seurakunnan  Alalokka. )
osallisuus Alaluokka:

" toiminnan . )
seurakunnan merkitys Viihtyminen

toiminnassa seurakunnan
tapahtumissa

Alaluokka:
Yhteisollisyys ja
yhdessé
osallistuminen

\ J

Kuvio 2. Kehitysvammaisten hengellisyyden ilmeneaniseurakunnan toiminnassa

Haastattelemani kehitysvammaiset osallistuivat erlh$en aktiivisesti seurakunnan
toimintaan. He puhuivat keskendaan seurakunnansian@sta toiminnasta, mika tuli
iImi seka tyontekijoiden ettad kehitysvammaistendtateluissa. Kehitysvammaiset ker-
toivat pitavansa seurakunnan jarjestamista tapabtama myods tyontekijat nakivat

kehitysvammaisten viihtyvan tapahtumissa.

6.1.1 Seurakunnan toimintaan osallistuminen

Kaikissa haastatteluissa tuli esiin kehitysvamneaisbsallistuminen seurakunnan toi-
mintaan. Haastateltavat asumisyksikdon kehitysvareetaa tyontekijat olivat osallistu-
neet kaikki ainakin joskus Nastolan seurakunnagegtimaan toimintaan. Eniten haas-
tatteluissa korostui Nastolan seurakunnan jarjedsi@ntoiminnasta kehitysvammaisille
suunnattu Kd&mmenkerho, kirkossa kayminen, kestjaimetket. Kasittelen tarkemmin

naita toimintoja ja toimintoihin liittyvid toiveitduvussa 6.2.

Nastolan seurakunnan kehitysvammaisten kerhossapkélet haastateltavista. Ker-

hossa kavijat vaikuttivat tyytyvaisiltd kerhoon.



26

K2: Kylla mun taytyy tunnustaa etta siella on olki¢aa siella Kdmmen-
kerhossa. Tapaa entisia tyokavereita aina uudestaaon poistunu ty6-
maalta etta entisia tyokavereita tapaa Kammenksghos

Moni niista, jotka eivat kayneet kerhossa, kertbssgyksi tydn menevan kerhon kanssa
paallekkain. Kehitysvammaisten Kdmmenkerho jarfésie joka toinen tiistai paivasai-

kaan, jolloin osa on toissa.

Yksi kehitysvammaisista totesi ryhméhaastattelustd, kirkossa kaydaan yleensa aika
harvoin. Siihen vastasi toinen kehitysvammainetd, leéin ei ole kaynyt kirkossa. Yksi-
|6haastattelussa sama haastateltava sanoi, etigtianmnko kaynyt jumalanpalveluksis-
sa. Todennakoisesti han on ainakin joskus kaymikioksa, vaikka ei sitd myonna tai
muista. Hanen muistamattomuudestaan ei voi paatti kirkossa kayminen merkit-
sisi hanelle mitdan. Yksi kehitysvammaisista, joRkassa puhuin kirkossa kaymisesta,
oli vastahakoinen kirkkoon lahtija. Han kertoi kégmsa kirkossa vain seurakunnan
retkella ja vanhempiensa ja veljensa haissa.

K8: Ma en silloinkaan tienny ett se on joku jumalalvelustilaisuus sit
ma olin vaan silleen ett kiitos nédkemiin ett jotehlpauduin lahtee sit ma
olin sillee aha selva istutaan siel kirkos mé &attett joo morjens. Naah
mielenkiinto.
Vaikka kirkossa kdyminen ei kiinnostanut hanta, leérvastustanut kirkossa kayntia
niin paljon, etta olisi jattdnyt sen valiin retkieliai lahisukulaisten haissa. Han oli myos
kaynyt rippikoulun, joten kirkossa kayminen olittd myos sieltd. Toinen haastatelta-
vista kertoi pitdvansa kirkossa kaymisesta ja isesti kirkkopyhistd. Han kay myos
aitinsa ja isansa kanssa kirkossa.

K3: Joo kaydaa kirkossa ku mennéa aina porukaskkokin niin kirkko
on tadynna porukkaa ku me veisataan niita virsiliasi€e oli joulukuuta,
oli se jouluaatto ku mentiin kirkkoon.

TyoOntekijat olivat samaa mielta siita, ettd kehreymmaisten hengellisyys nakyi seura-
kunnan tapahtumiin osallistumisena. Tyontekijan aark kehitysvammaiset iloitsevat
ja viihtyvat seurakunnan tapahtumissa. Han oli myd@smannut, etta kehitysvammaiset

puhuvat seurakunnan tapahtumista ja odottavat niita
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Toinen tyontekija oli ollut enemmé&n mukana seuralaim jarjestamissa kehitysvam-
maisille suunnatuissa tapahtumissa ja yhteisty@ssidakunnan diakoniatyontekijan
kanssa. Han piti seurakunnan tapahtumia kutenusdrédkid, KaAmmenkerhoa, retkia ja
leireja tarkeina kehitysvammaisille. Hengellisyyékp myos hdnen mukaansa osallis-

tumisena seurakunnan toimintaan.

T2: Joskus mietin, ettd miten paljon ja mita asakkeme ymmartavat,
mutta varmasti he saavat tyydytysta eri tilaisustegskoska niihin uudel-
leen l&htevat.

Jokaisella haastateltavalla kehitysvammaisellaonia suhteensa kristinuskoon. Haas-
tatteluissa tuli ilmi erityisesti kaksi tapaa sulitea uskoon. Toiset olivat varmoja us-
kostaan, ja toiset olivat epdtietoisia, oliko Jumalemassa. Seuraavat kaksi lainausta

kehitysvammaisten haastatteluista edustavat nélttaleri tapaa ajatella uskosta.

K2: Kyl se uskon asiat on kaikkein tarkein.

K8: 0666 ma en tieda ku ma en en. No kaikki sartbpiis uskoo Juma-
laan mutku ma en taas niita ihmisia ollu ikina.

Hengellisyys nékyi esimerkiksi rukoilemisena. Yksiastateltavista kertoi rukoilevansa
ystavan puolesta, joka oli vakavasti sairas. Myiisessa haastattelussa tuli ilmi ruko-
uksen merkitys vaikeuksien keskella. Kahdelle neukdhitysvammaiselle rukous oli

tapa.

K3: On tapana rukoilla. Varsinkin iltarukous, mg&aan sen vielakin.

Yhdesséa haastattelussa tuli erityisesti esiin nyieys toisiin uskoviin. Haastateltava
kehitysvammainen oli puhunut uskon asioista toiasnkkaan ja tyontekijan kanssa.
H&an oli saanut vaikeassa elaméantilanteessa tukemvaiselta ystavalta. Tyontekijoilla
ei kuitenkaan ollut kokemusta tilanteesta, josdaitigvammainen olisi ottanut uskon

puheeksi. Sen sijaan toinen tyontekijoista kertid kehitysvammaiset olivat tulleet
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levottomiksi kuullessaan muusta uskosta kuin krnistkosta. Hengelliset asiat, oli kyse
kristinuskosta tai muusta uskonnollisuudesta, gatifineet kehitysvammaisia valinpi-

tamattomiksi.

T1: Sitku oli naita ei ev. lut, ku ne tuli tuomaaaita lehtisia ja muutama
tuli puhumaan nii se ei ollut taas sillee hyvayutt sit se taas jotenkin ai-
heutti sellasta levottomuutta tai semmosta. — |Eteisesti ne toi sellasia
ajatuksia mita ne ei ymmartanyt.

Haastatteluissa selvisi, ettd kehitysvammaisett dieneet paljon. Yksi kertoi luke-
neensa Raamatun Vanhan Testamentin kokonaan ussarkpdaan, ja toinen sanoi
lukevansa eléin- tai Robin-aiheisia lehtia. Lukesnisahaisyyteen vaikuttaa myds kehi-

tysvamman tuomat haasteet ja mahdollisesti nidtéuya puutteellinen lukutaito.

Ryhmahaastattelussa kehitysvammaiset puhuivat kkikerhosta, jossa osa heisté kavi
kerran viikossa. Haastattelussa kaksi kehitysvamstaalkoi laulaa musiikkikerhossa
oppimaansa hengellistd laulua "Suojelusenkeli”. Mkiderho ei ole Nastolan seura-
kunnan jarjestamd, joten hengellisyys nakyi myokitkevammaisten harrastuksissa.
Tyontekijan mukaan virsid osaavat parhaiten iakk@atkehitysvammaiset. Kehitys-
vammaisten haastatteluissa virret eivat olleetessa osassa, mutta useampi haastatel-

tava suhtautui niihin myonteisesti aiheesta pulesta.

Molemmat tyontekijat ottivat esiin kristinuskon wyakisen juhlapyhien aikaan. Toinen
kertoi, etta heilla on tapana lukea jouluevankelijoulupdydasséa. Toinen taas vertasi
kehitysvammaisia tavallisiin ihmisiin. Kehitysvamiset eivat puhuneet muista juhla-
pyhista kuin joulusta seka tahan liittyen kirkogsgymisesta ja seurakunnan joulujuh-

lasta.

T1: Loppujen lopuks aika vahan silleen ett naa mkumormi-inmisetki
ettd se seurakunta on sielld ja sitten on seurakliset jutut ja se menee
sen mukaan, tulee joulut ja paasiaiset.

6.2 Palaute Nastolan seurakunnalle

Tassé alaluvussa vastaan toiseen tutkimuskysymyksieenihin kehitysvammaiset ja
tyontekijat olivat tyytyvaisia ja mita toiveita W& oli Nastolan seurakunnalle. Myds
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palautteessa Nastolan seurakunnalle ilmeni kelatyswvaisten halu osallistua seura-
kunnan toimintaan. Kehitysvammaisten antama palaktantuu siis kahteen paaluok-

kaan: tyytyvaisyys toimintaan ja toiveet Nastolanrekunnalle (Kuvio 3).

Alaluokka: Leirit
Ylaluokka:
Tyytyvaisyys
toimintaan Ala_luokk_g_:
Paaluokka: Tyontekija
Palaute Nastol

seurakunnalle Alaluokka:

Ylaluokka: Toiveet leirellle

Toiveet Nastola
seurakunnalle

Alaluokka: Muu
toiveet

Kuvio 3. Kehitysvammaisten palaute Nastolan seuraélle

Tuloksissa mielenkiintoista on, etta kehitysvammiagyat tyytyvaisimpia leiritoimin-
taan, mutta toisaalta suuri osa heidan esittartostaistaan liittyy juuri leireihin. Kasit-

telen toisen tutkimuskysymyksen tuloksia tarkemseaoraavissa alaluvuissa.

6.2.1 Tyytyvaisyys toimintaan

Kehitysvammaiset olivat erityisen tyytyvaisia sdwnanan jarjestamiin keséaleireihin.
Viisi kahdeksasta kehitysvammaisesta nimesi hdakiasa vahintaan yhden asian, jos-
ta piti leireissa. Leireilla oli haastateltujen nagki mukavaa muun muassa saunominen,
uiminen, leirilaisten oma ilta, ruoka, kioski, ellympialaiset, askartelu, aamuhartau-
det, nuotioilta, hartaushetki, palkintojen jakdkapelit, jumalanpalvelus ja ehtoollinen.
Haastateltavilla oli kuitenkin jokaisella omat sikéinsa, eika toistuvuutta esiintynyt
juuri ollenkaan vastauksissa. Toisen mielestad salindban ehdoton, kun taas toinen

sanoi, etta hanta pyorryttdd saunassa.
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My6s muihin seurakunnan jarjestamiin toimintoihimtén Kammenkerhoon, kirkkopy-
hiin ja retkiin oltiin tyytyvaisia. Seurakunnan #a@niatyontekija sai paljon kiitosta per-
soonastaan ja osaamisestaan kehitysvammaisten mglastattelussa. Tutkimustulosta
ei voi kuitenkaan pitaa luotettavana, silla seuratan tyontekija oli paikalla tilassa,
jossa tein ryhméhaastattelu€ehitysvammaiset ovat saattaneet haluta vain ntigdy
tyontekijaa, eivatka toisessa tilanteessa oliss guduneet tyontekijasta. Lisaksi vapaa-
ehtoiset saivat kiitosta yhdelta tyontekijaltasgurakunnan diakoniatyontekija sai tun-
nustusta toiselta haastattelemaltani tyontekijaltgntekijat olivat haastattelujen mu-

kaan tyytyvaisia seurakunnan toimintaan.

T1:No se ku nakee ett ne (kehitysvammaiset) tyliaaihtyy ja on ilosii
ja kyl ne itestéaki on mukavia tapahtumia etta eutalku jatkossaki vaa.

T2: Olen tyytyvdinen seurakunnan ja meidan toinantga yhteistyéhon.
Olen iloinen, ettd diakoni on tuttu ja turvallin@sukkaita ymmartava
henkil®, vuodesta toiseen pysyva henkild, joka &nked asukkaillemme.
Mukava on ollut osallistua myds itse tapahtumiia, nain toivon, etta
myo0s jatkossa on.

Kaiken kaikkiaan kehitysvammaiset olivat padosiptytyaisia Nastolan seurakunnan
jarjestamaan toimintaan. Heilta ei tullut mitddrureimpia muutosehdotuksia. Muuta-
massa haastattelussa tuli esiin pientd harmitksta kehitysvammaisten kerho ja har-
taudet asumisyksikdssa ovat péivisin, jolloin tydionassa olevat kehitysvammaiset
eivat paase osallistumaan.

6.2.2 Toiveet

Kehitysvammaisilta ja tyontekij6ilta ei tullut kavpaljon toiveita. Suurin osa esitetyista
toiveista liittyi kehitysvammaisten leireihin. Leille toivottiin muun muassa diskoa ja
kirkkoa, jotka on joskus aikaisemmin jarjestettks¥haastateltavista toivoi myos lisaa

pallopeleja.
K6: Se ett ei 0o ollu leirilaisten diskoo pitkaékaan, ei 0o ollu. Silloin
yks kerta oli.

K6: No kylla ma toivoisin ett ois se leirilaisteimsko mutta mennaaks me
sit jonain kertana kirkkoon.
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Yhdella haastateltavalla oli tunne, etta leirit&iwlleet tarkoitettu hanen ikaiselleen.
Sama haastateltava myds toivoi, ettd seurakunmarntoassa olisi enemman tekemistéa

nuorten ja lasten kanssa, silla se saisi ainakietiahtemaan mukaan.

K8: Mut en ma oo sitten moneen moneen keséén igllumnsikana ku ei se
0o taas mulle taas tarkotettu ku siel ik&polvi en gerran vanhempaa ett
eihan se 0o ku ne on sit paljon vanhempia ku minéi sit mulle oo sel-
lai. Se on vahan tarkotettu just idkkdadmmille kudni

Yksi kehitysvammaisista toivoi retked Turun seueldllikkioon, josta han oli kotoisin.
Toiveena oli kayda esimerkiksi siella sijaitsevadlakkalammella. Toinen kehitysvam-
mainen toivoi retkead lempiartistinsa Robinin kei&ahi taméan kotipaikkakunnalle Tur-
kuun. Yksi toive koski kehitysvammaisten joulujunlgohon yksi haastateltavista kai-
pasi jotain toiminnallisempaa kuin puuron syomifeimstuminen. Ryhméhaastattelussa

toivottiin diakoniatyontekijan kayvan useammin aiulla asumisyksikdssa.

TyoOntekijat olivat paaosin tyytyvaisia toimintaahoinen heista toivoi kuitenkin, etta
leirit olisivat maanantaista perjantaihin niin kiennen olivat. Nykyaan leirit ovat yh-
den tai kahden yon mittaisia. Tyontekija perushgilien pidentamista silla, etta kehi-
tysvammaiset nékevat siella kavereita ja saavidiga toimintaa. Han ei nakisi huo-
noksi, vaikka leirit olisivat paivaleireja ja keysvammaiset yopyisivat kotona asu-
misyksikdssa, kunhan leirit olisivat pidempia. hyékijan mielesta kehitysvammaiset

eivat osaa toivoa erilaista toimintaa.

T1: No ei ne varmaan viela silleen osaa toivoagstif toimintaa ku ne ei
osaa muuta ku siihen mita ne on kokenut ja mink&atee hyvaks eli
samaa rataa lisaa.

Tyontekija oli ainakin osittain oikeassa, silla sizdteluissa esitetyt toiveet olivat paljon
jo jarjestetyn toiminnan toivomista. Kehitysvamntars kiinnostuksenkohteiden kautta

|6ytyi kuitenkin myds uusia toiveita kuten retkiikalle.
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7 EETTISYYS

Eettinen tietoisuus on tarkea osa sosionomin anfiimatitta. Sosionomin taidot ja si-
toutuminen eettiseen toimintaan ovat sosiaalipajeal laadun kannalta olennaista. So-
siaality6d perustuu kaikkien ihmisten synnynnéisaesoon ja siihen perustuviin oikeuk-
siin. Sosionomin tulisi yllapitdd ja puolustaa jeem ihmisen muodostamaa fyysista,
psyykkista, emotionaalista ja hengellistéa kokonaiteu Kéaytanndssa se nékyy ihmisen
itsemaaraamisoikeuden kunnioittamisena, osallitemiedistamisend, kokonaisvaltai-
sena kohtaamisena ja keskittymisena ihmisen valsimudli toisin sanoen voimaannut-
tamisena. (IFSW (International Federation of Sodfalrkers) 2012.)

Jokainen tutkimus sisaltaa erilaisia paatoksidisgteen liittyen (Eskola & Suoranta
2000, 52). Olen kiinnittanyt huomiota eettisyyteesko opinnaytetybprosessin ajan.
Hankin kirjallisen tutkimusluvan kehitysvammaista@sumisyksikon johtajalta seka ky-
syin suullisesti luvan haastatella kehitysvammigigé tyontekijoilta. Kysyin myos lu-

van nauhoittamiseen jokaiselta haastateltavaltai ¥khitysvammaisista ei halunnut
nauhoitusta, joten kirjoitin haastattelun vihko&@alaa nauhoittaminen olisi ollut eetti-

sesti vaarin.

Sosiaalialalla etiikan ja ihmisoikeuksien merkitysrostuu. Voidaan jopa sanoa, etta
sosiaalityd on saanut alkunsa eettisten kysymyptartimisesta. Sosiaalialan tyossa
tavoitteena on hyvan tekeminen, ihmisten auttamik@rsimyksen vahentaminen, muu-
tos ja kehitys. Ammattiasemaan ja tyohon sosiaalaliittyy usein valta ja mahdolli-

suus vaikuttaa asiakkaan elaméén ja sita kautta iylyfeiskuntaan, mika lisda eettisen
pohdinnan tarpeellisuutta. (Talentia ry 2012, S5ehKysvammaisten kohdalla kysymys
vallasta ja itsemaaraamisoikeudesta on keskeinaastattelijan roolissa yksi haaste oli

saada todella kehitysvammaisten aani esiin jondatigta heita vastauksissaan.

Tutkimuksessa on tarkeaa haivyttad tiedonantajeentugkittavien tunnistettavuus.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 21-22). Hengellisyys okamontoinen asia monelle, joten
oli perusteltua ihmisen yksityisyyden suojan vuotefida haastattelut nimettomasti.

Koska Nastolassa ei ole kovin montaa kehitysvanteraiasumisyksikkod, paatin olla
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mainitsematta kehitysvammaisten nimeltd asumisikigik jossa haastattelut tehtiin.

Talloin kehitysvammaiset ja tyontekijat saivat panean anonymiteettisuojan.

Jokaiselle tutkimukseen osallistuvalle tulee amii#téiva informaatio tutkimuksen luon-

teesta ja tavoitteesta seka painotettava vastaamamaehtoisuutta (Eskola & Suoran-
ta 2000, 56). Kerroin haastattelun alussa, mihiptde@& saamaani materiaalia. Selitin
kehitysvammaisille tekevéni lopputy6ta koululleai kerroin etukateen ylimalkaisesti,

mit& aion kysya.

Tutkijan on pyrittdva selvittdmaan itselleen hamiglsaan arkaluonteisia tietoja, tarvit-
seeko han niita ja onko tutkimuksen myota saato téin arvokasta, etta se oikeuttaa
puuttumaan ihmisten yksityisyyteen (Eskola & Sutae2000, 56). Kehitysvammaisten
hengellisyytta ei ole tutkittu paljon Suomessatigadon saaminen suoraan kehitysvam-
maisilta oli tarkedad. Kunnioitin heidan yksityistdén painottamalla etenkin arkaluon-
toisten kysymysten kohdalla vastaamisen vapaaefiibégs Kokemukseni oli, etta kehi-
tysvammaiset vastasivat mielelldadn suurimpaan osgagmyksiin. Hengellisyyteen
liittyvat kysymykset olivat vaikeimpia, silla ne mdnensivat muutamaa haastateltavaa.
En kysynyt kehitysvammaisilta suoraan heidan migdftaan, miten hengellisyys néa-
kyy heidan elamassaan, vaan lahestyin arkaluoataibetta kaytdnnon esimerkkien ja

seurakunnan toiminnan kautta.

Jokaisessa haastattelussa painottuivat eri teenodia kaikki teemat tulivat kasitellyik-
si yksilbhaastatteluissa. Haastattelut etenivétaisi kehitysvammaisten ehdoilla. Esi-
merkiksi yksi kehitysvammaisen haastatteluista tggdtun kehitysvammainen totesi,
ettd han on jo kertonut kaiken ja halusi levataeenpaivallista. Jalkikdteen ymmarsin
tehneeni virheen haastattelemalla ryhmé&haastattetsallistuneet kehitysvammaiset
melko pian ryhmahaastattelun jalkeen uudestaanldHai jaanyt paljon aikaa levata
ennen kuin he jo pitkdn haastattelun jalkeen joatuioiseen haastatteluun. En tieda,

miten paljon virheeni vaikutti heidan vastauksiinsa
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8 LUOTETTAVUUS

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta parantaijan tarkka selostus tutkimuksen
toteuttamisesta. Tarkkuuden tulisi nakya tutkimukgekaisessa vaiheessa. (Hirsjarvi;
Remes & Sajavaara 2009, 232.) Olen pitanyt kokaraprtetydprosessin ajan paivakir-
jaa eri tybvaiheista. Paivakirjan pitaminen on otlurva, silla vuoden takaisia on vaikea
muistaa. Olen pyrkinyt kertomaan mahdollisimmaRadati opinnéytetyon eri vaiheista

tassa raportissa pitamaani paivakirjaa hyodyntaen.

Tutkimuksen luotettavuutta saattaa heikentdd hidelsta kayttdminen tutkimusmene-
telmana Ihmisellda on taipumus antaa sosiaalisesti suoteasdauksia haastattelutilan-
teessa (Hirsjarvi 2007, 201). Toteutin ryhmahastetat niin, ettd en kysellyt siin& hen-
kilokohtaisia asioita, vaan yleisesti kehitysvamsten mielipiteitd seurakunnan toimin-
nasta ja mita he toivoisivat lisdd. Kysymys herkalitaisesta suhteesta Jumalaan sovel-
tuu paremmin yksildhaastatteluun, silla toisten igten ollessa kuulemassa ihminen
saattaa vastata niin kuin muut vastaavat tai mdeset odottavat hanen vastaavan. Kay-
tin samaa teemahaastattelurunkoa ryhnmahaastattataggnneltuna. Jatin henkilokoh-
taiset kysymykset hengellisyydesta pois ja kysékmgellisyydesta seurakunnan toi-

mintaan osallistumisen nakodkulmasta.

Aloittelijalle on tyypillista tehda useita virheitéaastattelutilanteessa (Hirsjarvi & Hur-

me 2010, 124). Haastatteluihin ja niistd saatuibioksiin vaikutti oma kokemattomuus

haastattelijana ja siitd johtuva jannitys. Kysyneysimuotoilu ja vastausten saaminen oli
haastavaa, koska haastateltavat tyontekijoita lmlaitamatta kuuluivat erityisryhmaan.

Kehitysvammaisten keskittyminen ei ollut kovin g@ikestoista, ja kysymysten ymmar-
taminen oli toisinaan vaikeaa. Toistin tarvittackgsymyksia eri sanoin, jotta kysymys

tulisi ymmarretyksi ja saisin kysymykseen vastavnkdaséaksi ulkoisia hairidtekijoita

kuten ruokakellon soitto ja kolistelua oli sekamyn ettd yksilbhaastattelutilanteissa.

Tutkimuksen ja haastattelujen luotettavuutta ligasistumisvierailu asumisyksikdssa
ennen varsinaisten haastattelujen tekemista. K&gdesasumisyksikdssa suunnittelin
haastattelujen toteuttamista ja pohdin mahdollisteastattelutiloja asumisyksikdssa.

Valitsin mahdolliset haastateltavat kehitysvamnsé@ésiyhdessa asumisyksikon johtajan
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kanssa. Tein kehitysvammaisten yksilohaastattaiddm omissa kodeissaan, jotta heil-
|& olisi turvallinen olo, eikd heidan tarvitsisinjittad vastatessaan kysymyksiin. Ryh-
mahaastattelu toteutui ruokatilassa, joka ei ofmthallisin paikka hairiotekijoiden

vuoksi. Toisaalta paikka oli kaikille haastatelteviuttu ja heidén oli helppo jaada sii-

hen hartauden paatteeksi.

Luotettavuutta heikensivat myds ylimaaraiset héikilaastattelutilanteissa. Seurakun-
nan tyontekija ja yksi kehitysvammainen keskusstlikauempana ryhméhaastatteluti-
lassa, miké saattoi vaikuttaa saamiini vastauk3ilmdessa kehitysvammaisen haastatte-
lussa paikalla oli myds tdméan seurustelukumppamlelMmat tilanteet johtuivat koke-
mattomuudestani haastattelijana. Olisin voinuttédline kertomalla etukéteen toiveen,
ettd paikalla ei olisi muita henkil6ita. Jannittsési edessa olevia haastatteluja, en kek-
sinyt pyytaa seurakunnan tyontekijaa ja kehitysvaimsta |ahtema&an eri tilaan. En pyy-
tanyt myoskaan erdén haastatellun kehitysvammaisarustelukumppania siirtymaan
haastattelun ajaksi muualle. Han oli koko haadtattajan hiljaa, mutta on vaikea arvi-
oida vaikuttiko hanen lasnaolonsa haastateltavatausiin. Molemmat virheet olisi
voinut valttaa paremmalla valmistautumisella. Ylsdehaastattelussa oli lievasti kehi-
tysvammainen tyontekija mukana tulkkina, koska tedakavalla oli puhumisvaikeuk-
sia. Tassa tapauksessa ylimaarainen henkild paspisnaytetyon luotettavuutta, silla

muuten kehitysvammainen ei olisi tullut valttamatiigein ymmarretyksi.

Yhdisteleméllda useampaa menetelmé&a tutkimukseskigatuwoi saada esiin laajempia

nakokulmia ja lisata tutkimuksen luotettavuuttacbimman menetelman kaytosta kay-
tetdan nimitysta menetelmatriangulaatio. Se takaisaman menetelman kayttbéa eri
tilanteissa tai eri menetelmien kaytt6d samassamuskohteessa. (Hirsjarvi & Hurme

2010, 38-39.) Tutkimuksessani on kaytetty usearhpaatattelumenetelmaa. Tein suu-
rimman osan haastatteluista kasvokkain teemahtestat, mutta yksi haastatteluista
tapahtui sahkopostiviestin kautta strukturoidugéarinymmarryksen vuoksi haastatel-
tava tyontekija ei ollutkaan paikalla sovittunay#a, joten sovimme, ettéa haastattelen

hanta sahkopostitse.

Laadullisessa tutkimuksessa yritetdan tilastohisyeistysten sijaan kuvata ilmiota,
ymmartaa tiettyd toimintaa tai kehittéaa teoreestismielekas tulkinta ilmiésta. Kvalita-

tilvisen tutkimuksen aineiston koolla ei ole vatita vaikutusta tutkimuksen luotetta-
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vuuteen. (Eskola & Suoranta 2000, 61-62.) Koskam@pjtetyoni on laadullinen, ei

haastateltavien maaralla ollut suurta merkitystark@inta oli saada kasaan aineisto,
joka kuvaisi kehitysvammaisten hengellisyytta javeda Nastolan seurakunnalle. Tu-
lokset eivat yksinaan ole yleistettavissd, mutteaiaemmissa tutkimuksissa on saatu

samankaltaisia tuloksia.
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9 JOHTOPAATOKSET

1. Seurakunnan toimintaan osallistumisen kriteeeindllut vahva usko Jumalaan, vaan
kehitysvammaiset osallistuivat toimintaan siité lmatta mita Jumalasta ajattelivat.
Seurakunnan kannattaa muistaa jarjestaessaan taanetta kaikki kehitysvammaiset
eivat ole yhta hengellisid. Jotakin saattaa alkahistaa seurakunnan tapahtumissa hen-
gellisyys niin paljon, etta ei endé jatkossa haisallistua. Hengellisyys on kuitenkin
merkittava osa seurakuntaa, minka vuoksi seurakunomnintaan osallistuvien voi
olettaa suhtautuvan positiivisesti myds hengellilgyy harjoittamiseen. Loppujen lo-
puksi eri ihmisryhmilla tuntuu olevan paljon erg@na, mitd he seurakunnalta odotta-
vat. Seurakunnan tulisi tehda toimintaansa entigidvammaksi tiedottamalla toimin-

nastaan kehitysvammaisille ja muille ryhmille.

2. Kehitysvammaiset olivat tyytyvaisimpia leiritaimtaan, mutta toisaalta suuri osa

heidéan esittamista toiveistaan liittyi juuri lein@. Kehitysvammaiset pitivat arvossa

heille suunnattuja leireja, mutta olivat paaasidagggyvaisia myés muuhun heille suun-

nattuun toimintaan. Leireistd puhuttiin paljon jeessa haastattelussa. Tulos kertoo
todennakaoisesti siita, ettd kehitysvammaisten elfpbmpi kertoa ajatuksiaan ja mielipi-

teitddn toiminnasta, joka oli heille tutuinta jakigintd. Kun kehitysvammaiset pitavat

toimintaan osallistumista henkil6kohtaisesti mea#&itina, he myods haluavat antaa pa-
lautetta toiminnan kehittamiseksi.
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10 AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET

Kehitysvammaisten hengellisyydesta on tehty aikame jonkin verran tutkimuksia
my6s Suomessa. Laura Masih Jarvenpaan Diakonia-tikonkeakoulusta on tehnyt
vuonna 2011 opinnaytetydn Nakokulmia kehitysvamieaidiengellisyyteen. Kehitys-
vammaisia havainnoitiin rippileireilla. Tutkimustkset kertoivat, etta kehitysvammai-
sille on tarkeaa tekemiseen ja kokemiseen pohjaub@ngellisyys ja asiantuntijoiden
mukaan turvallisuus mahdollistaa kehitysvammaisimmgellisyyden. (Masih 2011, 14.)
Niin kuin Masih sai tulokseksi, opinnaytetytssaehkysvammaisten hengellisyys poh-
jautui paaasiassa tekemiseen ja kokemiseen. Kehitymaiset olivat erityisen tyyty-
vaisia seurakunnan jarjestamiin kesaleireihin jmiiotaan siella, ja kehitysvammaisten
hengellisyys ilmeni ennen kaikkea seurakunnan tdimain osallistumisena yha uudel-

leen.

Katri Rantanen on tutkinut vuonna 2012 tehdyssarapitetydssaan ryhmakodissa asu-
vien kehitysvammaisten kokemuksia elamanlaadustnaisyydesta ja Jumalasta. Tut-
kimuskysymykset hanen tydssaan ovat miten ryhmékadukkaiden toiveet, unelmat

ja arjen mielekkyys toteutuvat, miten itsenaisygkyy heidan elaméssa ja millainen on
asukkaiden suhde kristinuskon Jumalaan. Viimeiséanpklysymykseen Rantanen sai
vastaukseksi, ettei Jumala ollut kaikille ryhméalssdi asuville kehitysvammaisille mer-

kityksellinen. (Rantanen 2012, 37.)

Opinnaytetyoni tulosten mukaan yhteisollisyys jeésteEn seura oli osalle kehitysvam-
maisille tarkeampi syy osallistua seurakunnan toia@n kuin usko Jumalaan. Rantasen
opinnaytetyd kohdistui rynméakodissa asuviin kehigyamaisiin. Opinnaytetyoni koh-
deryhmané sen sijaan olivat asumisyksikossa askefatysvammaiset, jotka olivat
osallistuneet seurakunnan toimintaan. Opinnaytétyitiaa vastaavia tuloksia kuin
Rantasen tutkimus: Jumala ei ole kaikille kehitysuzaisille merkityksellinen. Kehi-
tysvammaisten seurakunnan toimintaan osallistumjaenskon vélisesta yhteydesta
voisi tehda myds maarallisen tutkimuksen, jollaitokset olisivat paremmin yleistetta-

vissa.
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Tiina Hakkinen on tehnyt vuonna 2011 pro graduki@inan aiheesta Kehitysvammai-
sen seurakuntalaisen osallisuus kirkon kehitysvatyisad. Tutkimuksen tavoitteena
on selvittdaa kehitysvammaisen osallisuutta, seemalmista ja haasteita evankelislute-
rilaisen kirkon kehitysvammatydssa. Tulokseksi iggaettd kehitysvammaisen vam-

man laatu ja toimintakyvyn rajoitteet vaikuttivadadlisuuteen. Kehitysvammaiset suh-
tautuivat positiivisesti ajatukseen heita itsedkieean toiminnan suunnittelusta. Mones-
sa seurakunnassa kehitysvammaiset seurakuntatdigat ainakin jotenkin mukana

heitd koskevan toiminnan suunnittelussa. (Hakkid@hl, 9, 78-79.) Hakkinen on tut-

kinut kehitysvammaisten osallisuutta ja hdnen sasmaulokset antavat tarke&a tietoa
kehitysvammaisten osallisuudesta. Myos tekemieasstadtelujen perusteella kehitys-
vammaiset osallistuivat mielellaan heitd koskevaiminnan suunnitteluun. Esteetto-

myys ja kehitysvammaisten rajoitteet eivat tulleginnaytetyoni tuloksissa esille.
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11 POHDINTA

Saatujen tulosten mukaan kehitysvammaiset ja tkgateolivat suurimmaksi osaksi
tyytyvaisia Nastolan seurakunnan toimintaan. Haekteat kehitysvammaiset olivat
kaikki osallistuneet joskus heille suunnattuun fot@an seurakunnassa. Seurakunnan
toimintaan olisi tarked kutsua myds kehitysvamnaaigiille seurakunta on vielé vieras.
Kun on kyse kehitysvammaisista, merkittavana tekijiehitysvammaisen osallistumi-

selle on tilojen esteettdmyys ja avustajien tarve.

Opinnaytetyon tulosten mukaan yksi haastatellisfaitysvammaisista naki, etta seu-
rakunnan toimintaan osallistui vain idkkaita kekitgmmaisia. Han kaipasi nuoria ja
lapsia, jotta lahtisi uudestaan mukaan. Kehitysvamtan kohdalla vaikuttaa olevan
sama ongelma kuin muiden seurakuntalaisten kai@sarakunta tavoittaa rippikou-

luikdiset nuoret hyvin rippikoulun ansiosta. Selkg&n nuoret joko lahtevat mukaan
isostoimintaan tai etaantyvat taas seurakunnanirtaesta. Joillakin seurakuntalaisilla
seuraava kohtaaminen seurakunnan kanssa on ditk@fligissa juhlissa tai vasta ela-

keikdisend. Kehitysvammaiset olisi tarkea saadaaaukoimintaan myos aikuisiassa.
Kaikilla heistd ei ole minkaanlaista tyopaikkaa taies mahdollisuutta tydntekoon
vamman vuoksi, ja siksi heilla on suuri alttiusj&ytya. Toisaalta tydn puute antaa ke-
hitysvammaisille aikaa osallistua seurakunnan péirédntaan ja mahdollistaa esimer-

kiksi seurakunnan vapaaehtoisena toimimisen.

Tuloksissa tuli esiin tyontekijan ndkemys kehityswaaisten levottomuudesta, kun
muun uskontokunnan edustajat olivat kayneet esittabsd omaa uskontoaan. Tyonte-
kija arveli, etta kehitysvammaiset eivat ymmartdriesdan ajatuksiaan. Taman opin-
naytetyon tarkoituksena ei kuitenkaan ole tarkistahitysvammaisten hengellisyytta

muiden uskontojen nékdkulmasta, mutta tassa vbieshgva aihe jatkotutkimukselle.

Haastattelussa esille tullut ajatus, ettd nuorlapaia olisi leireill&, on mielesténi toteut-
tamiskelpoinen. Osittain se jo toteutuukin Nastos&urakunnassa, silla kehitysvam-
maisten leireille otetaan mielelladn vapaaehtasiarakuntanuoria kehitysvammaisten
henkilokohtaisiksi avustajiksi. Tata mahdollisuutgsi tuoda enemmankin esille. Tu-

tustuttamalla lapset ja nuoret kehitysvammaisiirstgtaan ennakkoluuloja ja lisataan
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tietoisuutta kehitysvammaisuudesta. Lasten saamligieiie on vaikeampaa, silla he
tarvitsevat usein yhta paljon tai enemmankin ohlfdsiin kehitysvammaiset. Seura-
kunnan diakonia- ja lapsity6 voisivat tehda yhigiti. Esimerkiksi lapset ja kehitys-

vammaiset voisivat tehda yhteisen retken kevaalla.

Haastatteluissa tuli useampaan kertaan ilmi kelatysnaisten harmi siita, etta heille
suunnattu seurakunnan kerho pidettiin paivisin.kDimgatyon tarkoitus on kuitenkin
suunnata apu sinne, minne muu apu ei ulotu. Kefatysnaisten tapauksessa on erityi-
sen tarkeda jarjestaa toimintaa niille kehitysvaimsithe, joilla ei ole t6itd, opiskelua tai

muuta aktiviteettia paivisin.

Seurakunnan toimintaan osallistuminen vaikutti alevmonelle kehitysvammaiselle
itsestddnselvyys siitd huolimatta mita kehitysvamera Jumalasta ajatteli. Epéatietoi-
suus tai epavarmuus Jumalan olemassaolosta eyesgailistumasta seurakunnan toi-
mintaan. Kehitysvammaisilla tuntui olevan vahva Maki, ja yhdessa osallistuttiin eri
aktiviteetteihin ja samalla tavalla myds seurakumtzgmintaan. TA&m&n vuoksi on syyta
pohtia, vaikuttiko sosiaalinen paine kehitysvammaiseurakunnan toimintaan osallis-
tumiseen. Kehitysvammainen, joka ei osallistu eshiksi keséleirille, voi tuntea itsen-

sa ulkopuoliseksi, kun muut puhuvat leirista jahqesin.

Vahva me-henki antaa kehitysvammaisille yhteenkuulden tunnetta ja tarvittaessa
vertaistukea. Toisaalta se eristdd kehitysvammansgsta ihmisista ja yhteiskunnasta
omaksi joukokseen. Myos seurakunta jarjestaa keratymaisille omia tapahtumia ja
toimintaa, mika syrjayttdd kehitysvammaisia muisturakuntalaisista. Kehitysvam-
maisten ottaminen ja saaminen mukaan muuhun sentedkdhon lisaisi kehitysvam-

maisten omanarvontuntoa. Se tukisi myos kristiligtmiskasitystd, ettéa jokainen on

arvokas juuri sellaisena kuin on — Jumalan kuvana.

Hengelliset asiat kuten usko kristinuskon Jumalaammonelle suomalaiselle aiheena
tabu. My0Os osalle haastatelluista kehitysvammaisgte tuntui vaikealta. Koska Juma-
laa ei voi nahda tai piirtdd, voi uskominen ollgt&nonlaheisesti ajattelevalle kehitys-
vammaiselle jopa vaikeampaa. Opinnaytetyon tultkses voi paatelld, ettd kehitys-

vammaiset olisivat sen hengellisempia tai vahemimé&mgellisia kuin muut ihmiset.
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Haastattelujen perusteella seurakunnan toimintaatlistuminen oli heille kuitenkin
hyvin tarkedd. Nastolan kunnassa ei ole paljonitdam kehitysvammaisille, joten seu-
rakunnan tarjoama toiminta on todennakoisesti ntéxd vaihtoehto muun toiminnan
lisdksi. Nastolan seurakunta antaa kehitysvamnwigiiteisollisyyden kokemuksia ja
erilaista toimintaa kuin mita kunta pystyy antamaldehitysvammaiset joutuvat koh-
taamaan monenlaisia ivallisia sanoja, ikavid keds@ torjuntaa. Siksi on tarkeada, etta
on edes yksi paikka kodin liséksi, jossa voi turiteansa rakastetuksi ja hyvaksytyksi

sellaisena kuin on.

Opinnaytetyo tuki kehitysvammaisten osallisuutttaaralla heille mahdollisuuden vai-
kuttaa Nastolan seurakunnan heille suuntaamaanntaiam. Kehitysvammaisten mieli-
pide pitdisi ottaa useammin huomioon jo suunnitiglieessa. Jos kehitysvammaisilta
ei kysytd heidan kantaansa, toiminta ei ole aslak&@sta. Kun kehitysvammaiset eivat
saa tarpeeksi tilaisuuksia ilmaista itseaan, myiddm ilmaisukykynsa jaa kehittymatta.
Heilla voi olla ajatuksia ja toiveita, mutta ei &énh, joka kuuntelisi heita ajan kanssa,

niin etta he saisivat sanottavansa ymmarrettaildstistua.
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LIITE 1: Teemahaastattelurungot

Teemahaastattelurunko kehitysvammaiselle:

Elama

- Tyot, askareet

- Harrastukset

- Kiinnostuksenkohteet

- Hengellisyys

Hengellisyys

- Usko ja uskon hoitaminen (jumalanpalveluksiin asalminen, ehtoollinen, hiljen-
tyminen, mietiskely, yhteys toisiin uskoviin, rukguaulaminen, hengellinen mu-
siikki ja Raamatun lukeminen)

- Osallistuminen seurakunnan tilaisuuksiin

- Keskustelu hengellisista asioista (onko mahdollis)u

- Tarkeys elamassa (miten nakyy)

Nastolan seurakunnan jarjestama toiminta
- Mielipiteet (Onko osallistunut, kuinka paljon, mpééanyt)
- Toiveet ja kehittamisideat

Teemahaastattelurunko tyontekijalle:

Kehitysvammaisen elama
- Tyot, askareet
- Harrastukset

- Kiinnostuksenkohteet

Hengellisyys
- Kehitysvammaisten tarve hengellisyydelle

- Oma hengellisyys



- Keskustelu hengellisista asioista kehitysvammakserssa

Nastolan seurakunnan jarjestama toiminta
- Mielipiteet (Onko osallistunut, mika merkitys)
- Toiveet ja kehittamisideat
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