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asua kotona. Kehitysvammaisen aani tuli haastatteluissa niukasti esille: asia koettiin vai-
keaksi ymmartad ja muutosta puhuminen ahdistavaksi. Kehitysvammaisille koti edusti
ennen kaikkea turvallisuutta.

lakkaat kehitysvammaperheet tarvitsevat tukea perheenjésenen itsendistymiseen valmis-
tautumiseen seka lis&a tietoa palveluvalikosta ja erilaisista asumisen vaihtoehdoista. Koe-
asumisen muotoja on kehitettdva ja maaraa lisattava seka muuttovalmennusta tarjottava
aktiivisemmin my0s iké&perheille ja lapsuudenkodeissaan asuville. Tilapdishoidon lisaa-
minen ja monipuolistaminen tarjoaisi asumisen harjoitusta ja auttaisi perheita jaksamaan
paremmin. Kehitysvammaisten asumisratkaisuihin tarvitaan lisd4 monimuotoisuutta.
Myos kotona asuminen vanhempien kanssa tai yksin on hyvaksyttava yhdeksi kehitys-
vammaisten asumisen vaihtoehdoista, jolloin tarvittava tuki on tuotava kotiin. Kaupungin
on tehostettava tiedotusta ja vuoropuhelua idkkaiden kehitysvammaperheiden kanssa.
Tiedotusta kehitettdessa on huomioitava ikdperheiden tarpeet ja rajoitteet.
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The purpose was to examine everyday life, housing, services and service needs of elderly
families with an intellectually disabled family member, now and in the future. In addition,
the aim was to highlight the challenges of becoming independent and detached from
childhood home from the perspective of families and from the intellectually disabled own
point of view.

The study was qualitative in nature, and based on thematic interviews of nine aging fam-
ilies living with an adult with intellectual disability in the city of Tampere. The data were
analyzed inductively.

Use of services was relatively low. Families were most unhappy with housing services
and respite care. The moving out of home of the mentally disabled was not considered
topical issue in families, and there were few plans. The main reasons for the postponement
of independence were bad previous experiences and the wish of a person with intellectual
disability to live at home.

Elderly families need support for preparation of their intellectually disabled family mem-
ber’s independence, as well as more information about the service menu and a variety of
housing options. Housing solutions for people with mental disability need to be more
diverse. Also living at home with their parents or alone must be accepted as one of the
options, in which case the support needed must be brought home. The city must
strengthen communication and dialogue with the families.

Key words: everyday life, housing, elderly, independence, people with intellectual disa-
bilities, services, family
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1 JOHDANTO

Suomessa on kehitysvammaisten valtaosa — laitosasumisen kukoistuskaudellakin — aina
hoidettu kotona. My6s Tampereella yha yli puolet kehitysvammaisista asuu lapsuuden-
kodissaan yhdessd vanhempansa tai molempien vanhempiensa kanssa. Suomessa meneil-
l4&n oleva kehitysvammaisten laitosasumisen purkaminen aiheuttaa paineita koko kehi-
tysvammaisten palvelusektorille, mutta erityisesti asumispalveluille. Palvelujen jarjesta-
misvastuussa olevan kaupungin kiinnostus kohdistuu laitoksista avopalveluihin siirtyvien
ohella erityisesti kotona asuviin kehitysvammaisiin, joista useimmat ennemmin tai myo-
hemmin ovat tulossa asumispalvelujen piiriin. Palvelujen jarjestdjaa kiinnostaa saada li-
sétietoa ik&perheiden toiveista ja tulevasta palvelutarpeesta laadullisesti ja ajallisesti, esi-
merkiksi minké tasoista asumispalvelua vield kotona asuva kehitysvammainen tulee tar-

vitsemaan ja mik& on mahdollisesti kotoa muuton ajankohta.

Tassa opinnaytetydssa selvitan idkkaiden tamperelaisten kehitysvammaperheiden arkea,
asumista ja palvelutarvetta nyt ja tulevaisuudessa; millaisia asenteita, ajatuksia ja toiveita
itsendistyminen perheissa heréttad, miksi irtaantumisprosessi on niin vaikea. Kohderyh-
man rajaus ik&perheisiin on perusteltua elamantilanteen samankaltaisuudella: kehitys-
vammaisen perheenjasenen irtaantuminen lapsuudenkodista ei ole koskaan toteutunut,
mutta nyt vanhempien ikdantymisen myo6ta on vaistamatta edessa. Miten kehitysvammai-
sen elama4 jarjestetdan, kun tutut l&heiset eivat endd voikaan pitdé hanesta huolta? Kuinka
ikaantyvissé perheissa on tilanteeseen valmistauduttu, ja miten palvelujéarjestelméa pystyy
siihen vastaamaan? Tulevaisuuden ndkymien ja odotusten ohella on kiinnostavaa valaista
myaos perheiden tdimanhetkisté tilannetta niin yksiléllisesta kuin palvelujen ndkokulmasta.
Miten perheiden jokapaivainen arki sujuu, ja millainen rooli kehitysvammaisella on
ikaantyvassé perheessd? Kuinka hyvin perheet tuntevat ja kayttavét palveluita, millainen

on heidan palvelukokemuksensa?

Itsendistymisen omista vanhemmista katsotaan olevan eldménkulun luonnollinen vaihe,
mutta kehitysvammaisten kohdalla lapsuudenkodista irtaantuminen usein viivastyy tai jaa
kokonaan toteutumatta. Kehitysvammaisen hoivan ja huolenpidon tarve, kehityksen hi-
taus ja taitojen puutteellisuus sek& vanhempien huoli lapsensa hyvinvoinnista ja turvalli-
suudesta siirtdvat itsendistymista tai johtavat paatokseen asua yhdessa. Usein vanhemman

ja aikuisen kehitysvammaisen lapsen suhdetta kuvastaa molemminpuolinen riippuvuus.
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Ongelmalliseksi tilanne muodostuu silloin, kun vanhemmat ikdantyvat eivétka enda jaksa
tai kykene huolehtimaan aikuisesta lapsestaan. Kun lapsuudenkodista muutto on lopulta
edessd, perheenjasenten kiinteédt suhteet, muutoksen akillisyys ja siihen valmistautumat-
tomuus asettavat isoja haasteita paitsi palvelujen jarjestajalle myos perheelle ja kehitys-
vammaiselle itselleen. Miten perheissa on muutokseen varauduttu, millaisia ajatuksia,
toiveita ja pelkoja aikuisen lapsen — usein pakon edessa tapahtuva — itsendistyminen he-
rattdd vanhemmissa? Kuinka kehitysvammainen itse asiaan suhtautuu, millaisia ovat ha-

nen mietteensa?

Oma kiinnostukseni aiheeseen kumpuaa tyostani ik&antyneiden kehitysvammaisten pa-
rissa sekd omasta vanhemmuudestani aikuisen kehitysvammaisen tyttéren isané. Tyos-
séni olen ndhnyt laheltd, kuinka vaikeaa perheiden — erityisesti aitien — on paastaa irti
kehitysvammaisesta lapsestaan, kun pitkadn jatkunut yhteiselo on muovannut suhteesta
poikkeuksellisen kiintean. Kun kotoa muutto lopulta on véistamétta edessa, tilanne on
vaikea kaikille osapuolille. Erityisen haastavaksi tilanteen tekee, jos ikansé kotona asunut
on avuttomaksi autettu. Kehitysvammaista on saatettu suojella puolesta tekeméalld ym-
martamatta niitd ongelmia, mité vajavaisilla taidoilla varustettu lapsi joutuu kohtaamaan

sitten, kun kotona asuminen ei enaa olekaan mahdollista.

Tampereen kaupunki on pyrkinyt varautumaan muutospaineisiin teettdmélla vuonna
2012 tamperelaisten kehitysvammaisten asumista ja palvelutarpeita kartoittava selvityk-
sen, jonka pohjalta kaupunki on tehnyt suunnitelmia tarpeisiin vastaamiseksi. Tama pal-
velutarveselvitys on opinnaytetydssani keskeinen tausta-aineisto ja inspiraatio. Raportista
poiketen haluan kuitenkin kohdistaa erityishuomion nimenomaan idkkaisiin kehitysvam-
maperheisiin ja nostaa etualalle perheiden nakékulman, heidan kokemuksensa, mielipi-
teensé ja toiveensa. Keskeisend ja tarkednd tavoitteena on saada myos kehitysvammaisen
perheenjésenen aani kuuluville: mitd han itse ajattelee itsendistymisesta ja tulevaisuu-
desta, mitk& ovat hdnen toiveensa ja mahdolliset pelkonsa. Perheiden danen esiin saa-
miseksi p&adyin kvalitatiiviseen tutkimukseen ja teemahaastatteluun tiedonkeruumeto-
dina, mika istuu hyvin laadulliseen tutkimusperinteeseen. Haastatteluissa ikaperheiden
esittdmien toiveiden ja antaman palautteen palveluista uskon kiinnostavan myods kaupun-

kia asumisen ja palvelujen kehittdmisen nakokulmasta.



2 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

2.1 Keskeiset kasitteet

2.1.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuudesta puhuttaessa tarkoitetaan yleensa alyllista kehitysvammaisuutta,
vaikka silla voidaan tarkoittaa myds muiden elinten kuin hermoston vammoja. Hermos-
ton kehityshairigista tarkeimpié ovat aivojen kehityshairiot, joihin usein liittyy &lyllisten
toimintojen vajavuutta. Maailman terveysjarjeston (WHO) tautiluokituksen (ICD-10)
mukaan alylliselld kehitysvammaisuudella (retardatio mentalis) tarkoitetaan tilaa, jossa
henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai epatdydellinen. Puutteellisesti kehittyneita
ovat erityisesti kehitysidssa ilmaantuvat kognitiiviset, motoriset ja sosiaaliset taidot.
WHO perustaa tautiluokituksessaan élyllisen kehitysvammaisuuden asteen maarityksen
alykkyysosamaarain (AO). AO:n ollessa alle 20 puhutaan syvasts, valilla 20-34 vaike-
asta, 35-49 keskivaikeasta ja 5069 lievasta alyllisesta kehitysvammaisuudesta. (Kaski,
Manninen & Pihko 2012, 16-18.)

The American Association on Intellectual and Developmental Disabilities -jarjeston
(AAIDD) mallissa alyllinen kehitysvammaisuus perustuu toiminnallisuutteen, jossa rat-
kaisevana nahdaéan henkilon edellytykset (kyvyt), ymparisto ja toimintakyky seka ndiden
valinen vuorovaikutus. AAIDD:n mukaan kehitysvammaisuus tarkoittaa toimintakyvyn
huomattavaa rajoitusta, jolle on ominaista keskimaéaraista selvasti heikompi alyllinen suo-
rituskyky (AO alle 70-75) seka rajoituksia kahdessa tai useammassa adaptiivisten taito-
jen osa-alueista. Naitd osa-alueita ovat mm. kommunikaatio, itsestd huolehtiminen, ko-
tona asuminen ja sosiaaliset taidot. AAIDD:n méaéaritelma Intellectual and Developmental
Disabilities on syrjayttdmassd WHO:n Mental Retardation -ké&sitettd ja vastaa pitkalti
Suomessa vallalla olevaa tulkintaa &lyllisesté kehitysvammaisuudesta. (Kaski ym. 2012,
16.)

Perinteisesti kehitysvammaisuutta on mééritelty ja tarkasteltu edelld kuvatusta la&ketie-
teen positiosta seka sitd tadydentaméén tuodusta eri ymparistoissa selviytymisen valmiuk-

sia pohtivasta toimintakyvyn nakdkulmasta. Viime vuosina on alettu ottaa huomioon ja
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yha enemman painottaa myos sosiaalista ndkdkulmaa, jossa vammaisuus nédhdaan sidok-
sissa kulttuuriin sekd yhteiskunnan esteisiin ja asenteisiin: ladketieteellinen tulkinta vam-
masta hyvaksytaan, mutta vammasta aiheutuva haitta johtuu ennen kaikkea ymparistosta.
Sosiaalisessa mallissa korostetaan, ettd (kehitys)vammainen on pohjimmiltaan samanlai-
nen kuin muutkin ihmiset. Toimintamahdollisuuksia rajoittavat ennen kaikkea ennakko-
luulot, syrjinté ja riippuvuus toisista ihmisistd. Vammaisuuteen vaikuttaa myods henkilon
subjektiivinen kokemus eli se, kuinka han itse kokee oman tilanteensa. (Seppélé & Raja-
niemi 2013.)

Kehitysvammaisuus voi aiheutua monesta syystd. Tunnetuista aiheuttajista suurimman
joukon (noin 30-50 %) muodostavat geneettiset eli periméan virheisté johtuvat syyt. Muita
kehitysvammaisuutta aiheuttavia syitd ovat mm. didin raskaudenaikaiset infektiot, sairau-
det ja myrkytykset (esim. alkoholi, ladkkeet) sekd synnytyksen aikainen hapen puute.
Edelleen pian syntyman jalkeen sairastettu infektio tai keskushermoston vaurioituminen
sekd lapsuudessa saadut tapaturmat tai infektiot voivat johtaa kehitysvammaisuuteen.
Noin neljannes kehitysvammaisuutta aiheuttavista syistd on yha tuntemattomia. Mité vai-
keammasta kehitysvammasta on Kyse, sitd todennékdisempéa on, etté siihen voi yhdistya
my06s muita liitdnnaissairauksia tai vammoja, tyypillisimpiné epilepsia, erilaiset aistivam-

mat, autismin kirjon héiriot ja Alzheimerin tauti. (L4&ketieteellinen nakokulma 2014.)

Kehitysvammaisuudesta puhutaan, kun vamma ilmenee ennen 18 vuoden ikaa. Vaikka
kehitysvammalaki (laki kehitysvammaisten erityishuollosta 1977/519) ei suoraan méaarité
rajaa kehitysvammaisuuden alkamisiélle, alyllisen suorituskyvyn laskiessa 18 vuoden
idssa tai sen jalkeen puhutaan yleensd dementiasta. (Kaski ym. 2012, 16-17.) Lain en-
simmaisessa pykaldssa saadetaan erityishuollon antamisesta henkil6lle, jonka kehitys tai
henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen tai kehitysiéssa saadun sairau-
den, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palve-
luksia (1977/519).

Kehitysvammaisten madrésta véestdssa on hyvin erilaisia arvioita riippuen siitd, kuinka
kehitysvammaisuus madaritellaén. Kehitysvammaliiton mukaan kehitysvammaisia olisi
Suomessa noin 40 000 (esim. Mit& kehitysvammaisuus on? 2016), mutta tat& voi perus-
tellusti pitdd vahintadankin varovaisena arviona. Luvun pohjana lienee kéytetty Kansan-
elakelaitoksen ja palvelujarjestelman asiakkuuksia, mutta on muistettava, etta kaikki ke-

hitysvammaiset eivat kuulu niiden piiriin. Palvelujen kdytté on pohjana myds kuntien
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laskelmissa. Esimerkiksi Suomen kuuden suurimman kaupungin kehitysvammaisten
osuudeksi laskettiin vuoden 2015 lopussa 0,44 % kuntien véestosta (Tampereella 0,51
%). Talloin laskentaperusteena olivat sellaiset henkil6t, jotka olivat vuoden aikana kéyt-
tdneet kehitysvammahuollon palveluita tai joilla oli voimassa oleva erityishuolto-oh-
jelma. (Vartiainen 2016, 28-29, 35.)

Hallinnollisten ja l&&ketieteellisten lukujen epasuhta on kuitenkin huomattava: vaikka
mukaan ei laskettaisi kaikkia 18 vuoden ikddn mennessa syntyneitd vammoja, vaan aino-
astaan keskushermoston ja kehitysidssa saadut hermoston sairaudet ja poikkeavuudet,
paadytaan jo lukuun 5-8 % vaestosta. Arvioiden epésuhtaa selittdd vaikeimmin vammais-
ten lyhyt eliniké ja erityisesti se, ettei kaikille haeta erityishuollon palveluja tai he ovat
yleisen terveydenhuollon palvelujen piirissd. Lievan kehitysvammaisuuden nakyvéksi
saaminen vaestdtutkimuksissa on erityisen haasteellista, silld vamma ei vélttdmatta esta
arjessa selviytymisté ilman erityispalveluja, ja Kelan etuuksia saavissa painottuvat vaike-
ammin vammaiset. Kaikille ei mydskaan ole haettu kehitysvammadiagnoosia, ja 0sa van-
hemmista myos tietoisesti jattaytyy kehitysvammapalvelujen ulkopuolelle. (Kaski ym.
2012, 21-22.) Téata voinee selittad paitsi varallisuudella myds kehitysvamman stigmati-

soivalla vaikutuksella.

Alyllisen kehitysvammaisuuden vallitsevuudeksi kokonaisvaestdssa Suomessa arvioi-
daan 1-3 % (Kaski ym. 2012, 22). Niin ikaan perinnéllisyyslaédketieteen erikoislaakari
Sirpa Ala-Mellon (2014) mukaan eriasteista kehitysvammaisuutta esiintyy vaestossé 1-3
%:lla, ja timéa osuus myotailee yleisesti myos muita lansimaisia arvioita (ks. esim. Intro-
duction to Intellectual Disability, 2011; How Many People Have Intellectual Disability?
2014; Intellectual Disability and Health 2016). Prosenttiosuus 1-3 antaisi suomalaisten
kehitysvammaisten madréksi 55 000—165 000 henkildd, mikéa poikkeaa merkittavasti Ke-

hitysvammaliiton ja kuntien laskelmista.

2.1.2 lakkaat kehitysvammaperheet

Véitoskirjassaan Toivoisin eldvani paivan kauemmin kuin lapseni — ik&d&ntyneet vanhem-

mat ja kotona asuva kehitysvammainen lapsi Oiva Antti Méki méérittelee ik&&ntyneen

kehitysvammaperheen sellaiseksi, jossa yli 65-vuotiaat huoltajat hoitavat kotona aikuista
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kehitysvammaista lastaan (Maki 1998, 2). Samaan maaritelmaéan nojaa myos idkkaita ke-
hitysvammaperheité tutkinut Keijo Jokinen (2000, 13). T&ss& opinnaytetytssa kaytetaan
edelleen samaa rajausta niin, ettd kohdeperheissé asuu aikuinen kehitysvammainen per-

heenjésen ja vahintaan toinen huoltajista on 65 vuotta tayttanyt.

Siind missd Méki puhuu “ikdéntyneistd” ja Jokinen “idkkéaistd” kehitysvammaperheista,
Ikaperhe-projektia tutkinut Aila Kantojarvi kayttdd nimitystd “ikdperhe”. Kantojérvi pe-
rustelee valintaansa paitsi termin lyhyydelld myos sillg, ettd hdnen mielestaan koko perhe
ei nain maarity korostuneesti kehitysvammaisuuden kautta. (Kantojarvi 2004, 40.) Téassa
tyGssa puhutaan rinnakkain niin idkkdistd” tai “ikdéntyvistd” vanhemmista/perheisti
kuin “ikdperheistékin” tarkoittaen kuitenkin samaa edelld kuvattua huoltajan i&n mukaan

tapahtuvaa madrittelya.

Kuten aiemmin kehitysvammaisten maaréé arvioitaessa myos idkkéiden kehitysvamma-
perheiden ja perheissa asuvien aikuisten kehitysvammaisten mééréé on vaikea laskea.
Kehitysvammaisten Tukiliiton kartoituksessa vuonna 1984 Suomessa laskettiin olevan
noin 5000 perhettd, joissa elakeikdiset vanhemmat huolehtivat usein jo keski-ikaisestéa
kehitysvammaisesta lapsestaan (Kaukola 1994, 1-2). Maki puolestaan laski vaitoskirjas-
saan (1998) idkkéaiden kehitysvammaperheiden maaraksi 3500, jota myds Jokinen (2000)
pitdd oikeaan osuvana. Yhdesséa idkkéiden (yli 65-vuotiaiden) omaistensa kanssa asuvien
kehitysvammaisten lukuméaraksi Maki arvioi 2500 vuonna 1996. Sosiaali- ja terveysmi-
nisterion asettaman tydryhmaén arvio seuraavana vuonna oli 4000, mika kertoo arvioinnin
haastavuudesta. (Jokinen 2000, 11.)

Madrien arviointeja vaikeuttaa myos se, etta tilastoihin keratyt luvut kuvaavat kehitys-
vammapalvelujen kéyttéjia, jolloin itsendisesti selviytyvét kehitysvammaiset ja perheet
jaavat niiden ulkopuolelle. Vuonna 2004 palvelujen piirissé olevia kehitysvammaisia oli
noin 27 000, joista 12 500 asui perheessa. Naista perheissd asuvista kehitysvammaisista
noin puolet oli aikuisia. Todellisen lukumé&éaran tavoittamiseksi td4han olisi osattava lisaté

vield palveluja kéyttdmattomien perheenjésenten méara. (Miettinen 2012, 3.)
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2.1.3 Kehitysvammaisten palvelut

Kehitysvammaisilla on oikeus kaikkiin Suomen kansalaisille kuuluviin yleisiin sosiaali-
ja terveydenhuolto, opetus- ym. palveluihin. Erityisesti kehitysvammaisille suunnatuista
palveluista ja tukitoimista valtaosa myodnnetéén erityislakien perusteella. Naita kehitys-
vammaisia koskevia erityislakeja ovat ennen kaikkea vammaispalvelulaki (laki vammai-
suuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 1987/380) ja kehitysvamma-
laki (1977/519). Palvelujen jarjestamisvastuu on erityislainsaddéannossa annettu kehitys-

vammaisten kotikunnille.

Kehitysvammalaissa saadetdan erityishuoltoon kuuluvista palveluista. Nama palvelut
ovat: tutkimus; terveydenhuolto; tarpeellinen ohjaus, kuntoutus seké toiminnallinen val-
mennus; ty6toiminnan ja asumisen jarjestaminen seka muu yhteiskunnallista sopeutu-
mista edistéva toiminta; henkilokohtaisten apuneuvojen ja apuvalineiden jarjestaminen;
yksil6llinen hoito ja muu huolenpito; henkilon aviopuolison, vanhempien ja muiden per-
heenjéasenten, muun huoltajan tai hanelle laheisen henkilén ohjaus ja neuvonta; tiedotus-
toiminnan harjoittaminen erityishuoltopalveluksista; kehityshairididen esto; muu vas-

taava erityishuollon toteuttamiseksi tarpeellinen toiminta. (1977/519, 2 8.)

Erityishuollon palveluista asuminen on erityisen tarkea ja keskeinen niin kehitysvammai-
sille kuin palvelujen jarjestdjille. Kehitysvammaisen palvelutarve ratkaisee, millaista asu-
mispalvelua héanelle jarjestetddn. Tuen tarpeen perusteella asumispalvelut jaetaan yleensa

seuraavasti:

Autettu asuminen sisaltaa henkilokunnan tuen ja ohjauksen ympari vuorokauden. Asia-
kas maksaa vuokran, ateriamaksun ja yllapitomaksun, terveydenhuoltokustannukset ja
jokapaivéisen elaman kustannukset. Ohjatussa asumisessa ei ole yovalvontaa, henkil6-
kunta on paikalla yleens& aamuisin, iltaisin ja viikonloppuisin. Vuokra, ateria- ja yll&pi-
tomaksu, terveydenhuolto- ja muut jokapaivéiset kustannukset kuuluvat asiakkaan itsensa
maksettaviksi. Tuetussa asumisen asiakas saa yksilollisen tarpeen mukaan mitoitetun
tuen esimerkiksi paivittdin, kerran viikossa tai jopa harvemmin. Tyontekijoiden kotikayn-
neill& tuetaan omatoimista suoriutumista. Avohuollon asumispalveluihin lasketaan myos
perhehoito, jossa hoito, huolenpito tai asuminen voidaan jarjestdé perhehoitajan tai hoi-
dettavan kotona. (Vartiainen 2016, 31-32; Tampereen kaupungin kehitysvammaisten

asuminen 2017.)
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Vammaispalvelulaki pyrkii edistdimadn vammaisen edellytyksié elda ja toimia muiden
kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenend seké ehkaisemaén ja poistamaan vammai-
suuden aiheuttamia haittoja ja esteitd. Lain mé&é&rittelem& vammainen on henkild, jolla
vamman tai sairauden johdosta on pitkéaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavan-
omaisista el&mén toiminnoista. Liséksi kunnat kunnat velvoitetaan huolehtimaan siité,
etta jarjestettdvat palvelut ja tukitoimet vastaavat sisalloltaan ja laajuudeltaan kunnassa
ilmenevéa tarvetta. (1987/380.)

On huomattava, ettd vaikka vammaispalvelulaki on palveluja jérjestettdessa ensisijainen
kehitysvammalakiin ndhden, on jalkimmaistd kuitenkin sovellettava, jos vammaispalve-
lulain palvelut eivét ole asiakkaan kannalta sopivia tai riittdvia. Kehitysvammalaki tulee
kaytanndssa useimmiten kyseeseen myaos siksi, ettd padtosta tehtdessa on sovellettava asi-
akkaalle edullisempaa lakia, ja erityishuollon palvelut ovat yleensé asiakkaalle maksut-
tomia. (Kaipinen 2015.)

Vammaispalvelulaissa palvelut jaetaan méérarahasidonnaisiin ja subjektiivisiin oikeuk-
siin. Subjektiivinen oikeus tarkoittaa sitd, ettd mikali asiakas tayttaa palvelun myonta-
misedellytykset, kunnalla on ehdoton velvollisuus jarjestad palvelu. Osa palveluista on
tarkoitettu erityisesti vaikeavammaiselle henkildlle, jolloin vaikeavammaisuus mééritel-
l4&n jokaisen haettavan palvelun kohdalla erikseen. Vammaispalvelulain perusteella ke-
hitysvammaiset ovat oikeutettuja mm. kuljetuspalveluihin, asunnon muutostéihin ja au-
ton hankinta-avustukseen, joita ei yleensa kehitysvammalain perusteella myonneté. Ke-
hitysvammaisten arkea koskettaa myos lain turvaama oikeus vaikeavammaiselle saada

henkildkohtaista apua kotona ja kodin ulkopuolella. (Kaipinen 2015.)

Palvelujéarjestelmaén olennaisesti kuuluvista Kansaneldkelaitoksen taloudellisista etuuk-
sista kehitysvammaisen kannalta merkityksellisimmat ovat elédkkeet (kansaneléke ja ta-
kuuel&ke), vammais- ja hoitotuet (alle 16-vuotiaan, 16 vuotta tayttdneen vammaistuet ja
elékettd saavan hoitotuki), kuntoutus ja terapiat sek& korvaukset mm. la&kkeisiin tai mat-
kakustannuksiin (Kehitysvammaisten tukiliitto: Kelan palvelut 2016). Tdss& opinnéyte-
ty6ssa ei kuitenkaan selvitelty perheiden saamia taloudellisia tukia.



14

2.1.4 Itsendistyminen

Tdassa opinndytetydssa puhutaan itsendistymisesta tarkoittaen sitd vaihetta ihmisen elé-
massé, jolloin aikuistutaan, irtaannutaan omista vanhemmista ja muutetaan lapsuudenko-
dista asumaan omilleen. Itsendistymista pidetddn aikuistuvalle nuorelle luonnollisena
osana elaménkulkua. Se on vaiheittain etenevé kehitysprosessi, jossa nuori lopulta irtaan-
tuu lapsuudenkodistaan. Itsendistyminen vaatii kuitenkin k&ytannon taitoja ja tiettya kyp-
syystasoa. Aina kaikki ei suinkaan etene ongelmitta; nuoren itsendistyminen voi viivas-
tyd, toteutua puutteellisena ja prosessi voi olla kivulias kaikille osapuolille, etenkin jos

perhe ei ole sitd etuk&teen suunnitellut eika siihen valmistautunut.

Itsendistymisen eri ulottuvuuksien, tarvittavien taitojen ja irtaantumisprosessissa vaadit-
tavien tasojen kuvauksena tassa esimerkkina yksi portaittainen malli lastensuojelutydsta

(Mansikkapuisto Qy):

1. Opiskelu/ty6

2. Itsestd huolehtiminen

3. Kodinhoito ja ruoan valmistus

4. Sosiaaliset suhteet ja harrastaminen

5. Ympardivaan yhteiskuntaan liittyminen

6. Oma asunto

Nykyadn itsendistymisen ja irtaantumisen lapsuudenkodista katsotaan kuuluvan yhta
lailla my6s kehitysvammaisten oikeuksiin ja elaméankulkuun jo normalisaatioperiaatteen
mukaisesti. Niin ikddn vanhemmille katsotaan kuuluvan oikeus pééstaa irti aktiivisen
vanhemman roolista ja luopua hoitovelvollisuudesta kehitysvammaisen lapsen aikuistu-
essa. Tastd huolimatta itsendistyminen on aina haastavaa niin kehitysvammaiselle kuin
koko perheelle. Jo vamma sindnsa asettaa monenmoisia esteité ja hidasteita, mutta omat
haasteensa tuovat myds ympériston ennakkoluulot ja asenteet, historian painolasti sek&

moniséikeinen perhedynamiikka syyllisyyksineen ja riippuvuussuhteineen.
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2.2 Kehitysvammaisten asuminen

Ensimmaiset kehitysvammaisille tarkoitetut laitokset perustettiin Suomeen 1800-luvun
loppupuolella. Koko maan kattavan laitosverkoston rakentaminen kéynnistyi 1950-luvun
lopulla, ja suurin osa keskuslaitoksistamme valmistui 1960- ja 1970-luvuilla. Laitosten
ajateltiin olevan parhaita paikkoja takaamaan kehitysvammaisten hoidon korkea laatu,
mutta esimerkiksi vuonna 1975 laitoksissa asui vain 5300 kehitysvammaista, asuntoloissa
ainoastaan 160. (H&nninen & Konola 2013, 6-7.) Suuri enemmistd asui ja hoidettiin lai-

tosasumisen kulta-aikanakin kotona.

Kuvaavaa valtiovallan laitoskauden politiikalle oli, ettd vanhempia rangaistiin normien
vastaisuudesta, jos he eivat suostuneet luovuttamaan lastaan laitokseen. Laitoshoidon val-
tio olisi maksanut tdysimaéaraisesti, kun taas kotona hoidettavat jaivat vaille yhteiskunnan
tukea. Té&sta huolimatta suurin osa lievasti tai keskiasteisesti kehitysvammaisten lasten
vanhemmista on aina pitanyt laitosasumista lapsilleen soveltumattomana, ja kotihoito on
pysynyt kehitysvammaisten ensisijaisena tukijarjestelmana. (Maki 1998, 1.) Laitoshoi-
toideologian mukaisesti myods palvelut suunnattiin laitokseen tai niiden kautta, ja néin
kotihoidon valinneet perheet jaivét palvelujéarjestelmén ulkopuolelle (Kantojarvi 2004,
19).

Pohjoismaista Suomen kehitysvammahuolto on ollut kaikkein laitospainotteisin: kun
muualla ajettiin laitoksia jo alas, otettiin meill& vield uusimpia keskuslaitoksia kayttoon.
Pohjoismaisen mallin mukaisesti alkoi Suomessakin 1960-luvun lopulla hidas siirtymi-
nen integraatio- ja normalisaatioajatteluun. Vuoden 1978 alusta voimaan tullut kehitys-
vammalaki (1977/519) korosti avohuollon palvelujarjestelmaa ja pyrki erityispalvelujen
saatavuuden turvaamisen ohella tukemaan kehitysvammaisten integroitumista omaan |&-
hiyhteis6onsa. Vuoden 1993 valtionosuuslainsaadannén muutoksen (laki sosiaali- ja ter-
veydenhuollon suunnittelusta ja valtionavustuksesta 1992/733) my6té vastuu palvelujen
jarjestamisesté siirtyi kehitysvammaisten kotikuntiin, ja kunnat alkoivatkin hetimiten pe-
rustaa omia asumisyksikoitd. Kunnalliset asuntolat olivat kuitenkin ldhinna laitoksista
muuttavia varten eivatka néin juurikaan kohdanneet kotona asuvien kehitysvammaisten

ja heidan ik&antyvien vanhempiensa palvelutarpeita. (Kantojarvi 2004, 18-21.)
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Ensimmaiset kehitysvammaisten asuntolat rakennettiin Suomessa vasta 1970-luvun puo-
livalin jalkeen. Samanaikaisesti asuntoloiden rakentamisen kanssa laitosasukkien luku-
maaré kuitenkin jatkoi kasvuaan aina 1980-luvun lopulle saakka, jolloin laitosasuminen
alkoi hitaasti vahetd. 1990-luvun laman ja sen vaatimien saastétoimien jouduttamana lai-
tosasuminen varsinaiset purkutoimet alkoivat. Laitosten purkuprosessia Suomessa kuvas-

taa verrattain myohdinen alku ja hidas edistyminen. (Miettinen 2012, 2-3.)

YK:n yleissopimus vammaisten ihmisten oikeuksista vuodelta 2006 otti vahvasti kantaa
vammaisten asumisen puolesta vapaudenriistoa vastaan, ja Suomikin allekirjoitti sopi-
muksen tuoreeltaan. Laitoksia ollaan kuitenkin vasta aivan viime vuosina alettu toden
teolla lakkauttaa, ja valtioneuvosto antoi periaatepadtoksen, jonka tavoitteen mukaan
vuonna 2020 yksikaan kehitysvammainen henkil6 ei endé asu laitoksessa. (Hanninen &
Konola 2013, 8.) Téhan tavoitteeseen on viela matkaa, silla tilastojen mukaan vuoden
2014 lopussa kehitysvammalaitoksissa asui 1241 henkil64, joista 1117 pitk&aikaishoi-
dossa. Muissa vammaisten laitoksissa laskettiin asuvan 1315 ja perhehoidossa 1295 hen-
kiloa, mutta ndissa luvuissa on mukana jonkin verran muitakin vammaisryhmia. (Sosi-

aali- ja terveysalan tilastollinen vuosikirja 2015, 122-125).

Avohuollon asumispalveluissa (autettu ja ohjattu asuminen) asui vuoden 2014 lopussa
yhteensd noin 9000 kehitysvammaista (Sosiaali- ja terveysalan tilastollinen vuosikirja
2015, 125.) Jonkin verran kehitysvammaisia asustaa myds muissa vammaisten palvelu-
ja tukiasumisyksikoissd, mutta tilastot eivét erottele ndissa asumismuodoissa eri vam-
maisryhmié. Vaikka my0s tuetusti ja itsendisesti asuvia on iso joukko, voimme néisté4
luvuista paatelld, ettd edelleen valtaosa kehitysvammaisista asuu, heitd hoidetaan ja heista
huolehditaan omaisten toimesta kotona. Tyypillisesti vastuunkantajina ovat vanhemmat,

ja hyvin usein heidan kotona asuva kehitysvammainen lapsensa on jo aikuinen.

Laitosten lakkauttamispolitiikasta huolimatta aikuisten kehitysvammaisten asuminen yh-
dessé& omaistensa — p&éasiassa vanhempiensa — kanssa ei nayta radikaalisti vahentyneen.
Osittain tdma johtuu siitd, ettd on tehty erilaisia toimia, joilla omaishoitoa ja kotona asu-
mista tuetaan. 1980- ja 1990-luvuilla kotona tapahtuvaa hoitoa alettiin tukea rahallisesti
valtiovallan taholta erilaisin lakimuutoksin ja tukipaatoksin. Myos véliaikaishoitoa, kul-
jetuspalveluja ym. tukipalveluja on jatkuvasti kehitetty. On laskettu, ettd vuosien 1993 ja
2010 valilla omaisten hoidon varassa olevien maara on Suomessa yli kaksinkertaistunut.
(Miettinen 2012, 3.)
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Keijo Jokinen pitaa iakkaiden vanhempien kotona asuvaa kehitysvammaista perheenjé-
senté suomalaisena ominaispiirteend, jota selittdd esimerkiksi muita Pohjoismaita pidem-
paan kestanyt laitoshuollon aikakausi. Yhteiskunnan painostuksesta huolimatta perheet
eivit useinkaan taipuneet antamaan lastaan laitokseen, ja tima “laitospelko” ndyttiytyy
perheissé edelleen epéluuloisuutena myds nykyisté palvelurakennetta kohtaan. (Jokinen
2000, 12.)

Tilanne ei Suomessa kuitenkaan vélttamatta ole kovin erityinen. Esimerkiksi 1so-Britan-
niassa tutkimukset ovat antaneet hyvinkin samankaltaisia tuloksia. Niin Englannissa kuin
varsinkin Pohjois-Irlannissa levottoman l&hihistoriansa vuoksi suuri osa aikuisista kehi-
tysvammaisista hoidetaan edelleen kotona. Parantuneet sosiaali- ja terveysolot, keskimaa-
raisesti jatkuvasti myohentynyt synnytysika seké lisdéntyneet kehitysvammadiagnoosit
ovat yleismaailmallisia tekijoitd, jotka ovat vaikuttaneet siihen, etta ikdéntyvien vanhem-
pien kanssa asuvien kehitysvammaisten mé&éra on pysynyt suurena. (Dillenburger &
McKerr 2010, 29-31.)

2.3 Kehitysvammainen perheessa

Tietoisuus vammasta alkaa vaikuttaa perheeseen heti diagnoosin jélkeen, saatiin se sitten
ennen tai jalkeen syntyman. Joskus diagnoosia edeltda pitkd epavarmuuden aika. Vam-
maisen lapsen vanhemmat kohtaavat monenlaisia ristiriitaisiakin tunteita, jotka vaihtele-
vat suojelunhalusta vihaan ja syyllisyyteen. Lopulta useimmat perheisté oppivat asennoi-
tumaan tilanteeseen rationaalisesti, ja huoli lapsen hyvinvoinnista nousee péallim-
maiseksi. Nykyaan ymmarretdan aiempaa paremmin vanhempien yksil6llinen reagointi-
tapa. (Ahponen 2008, 15.)

Lapsen kehitysvammaisuuden vaikutuksia perheeseen on tutkittu aluksi 1&hinna psykolo-
gian sittemmin my0s sosiologian viitekehyksista k&sin. Useimmiten tutkimusten 1ahto-
kohdat ovat olleet perheen ja vanhempien Kriisissa ja negatiivisissa ilmigissa. NyKkyisin
tutkimuksissa on kiinnitetty huomiota myds positiivisiin vaikutuksiin. Parhaimmillaan
kehitysvammainen lapsi lisaa perheiden yhteenkuuluvaisuutta ja sen jasenten persoonal-
lista kasvua. Vammainen lapsi on rikastuttanut eldmaa, opettanut karsivallisyytta ja herk-
kyyttd. Lapsen on koettu vahvistavan perhettd. (Maki 1998, 53-57.)
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Toisaalta lukuisat tutkimukset ovat osoittaneet, ettd kehitysvammainen lapsi aiheuttaa
perheeseen my0s stressid ja vaikuttaa negatiivisesti perheen siséiseen toimintaan. Kehi-
tysvammaisuutta on verrattu pitkdaikaiseen sairauteen, jolla on suurempi vaikutus kuin
lyhytaikaisilla stressitapahtumilla. Vanhempien negatiiviset tunteet jatkuvat koko el&-
man, ja tilapdiset kriisit voivat avata uudelleen vanhat haavat. Lapsen vammaisuuden as-
teen on nahty vaikuttavan stressin méaréan niin, ettd vaikeavammaisen lapsen vanhem-
mat kokevat enemman stressid. (Maki 1998, 57—60.) Vanhemmuuden stressi ei myodskaan
vahene lapsen kasvaessa, péinvastoin se voi myohemmalla ialla lisaantya (Stromberg
2007, 18). lakkailla vanhemmilla yksi stressaavimmista kysymyksistd on: ”Mité sitten
tapahtuu, kun emme endé itse pysty huolehtimaan lapsestamme” (Méki 1998, 147; Dil-

lenburger & McKerr 2010, 30)?

Lapsen kasvaessa ja elinpiirin laajetessa vanhemmilta kysytdan uudenlaisia voimia. Perhe
joutuu kohtaamaan “’terveiden maailman” ennakkoluuloineen ja vaatimaan ehké erityis-
jarjestelyja, jotta kodin ulkopuolella toimiminen ylipdansé onnistuisi. Vanhempien huoli
entisestadn kasvaa, kun lapsi ei ole endé vain omalla vastuulla. Vammaisen lapsen ja van-
hemman valille syntyy tiukempi symbioosi kuin vammattomassa perheessd, ja ndin myos
irtaantuminen, symbioosin purkaminen, on tuskallisempi ja hitaampi prosessi niin lap-
selle kuin vanhemmallekin. Usein vanhemmalle paallimmaiseksi ja4 huoli lapsen selviy-
tymisestd. (Waldén 2006, 239, 273.)

Eliniké&inen huolenpito lapsesta ei suinkaan ole tyypillinen perhe-elaman muoto. Kun
ikdantyneitd omaisia hoidetaan kotona yleensa vain joitakin vuosia, kehitysvammainen
voi olla kotihoidossa jopa yli 50 vuotta. Tasta pitkasta riippuvuussuhteesta johtuen lapsen
ja vanhempien suhde voi jahmettyd muuttumattomaksi, joka jattdé vain véahan tilaa kas-
vulle ja ulkopuoliselle puuttumiselle. Rajoittavien tekijoiden ohella on silti n&dhtédva myos
positiivisia puolia: parhaimmillaan laheiset suhteet ovat luoneet turvallisuutta ja hyvin-
vointia kaikille, ja aikuinen kehitysvammainen lapsi on antanut tarkoitusta vanhempien
elamaélle. (Maki 1998, 148-149.)
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2.4 Kehitysvammaisen itsendistyminen

2.4.1 Itsendistymisen esteet

Nuoren aikuisen odotetaan ennen pitk&a itsendistyvan perheestaan, ja tdhan itsendistymi-
seen kuuluu kotoa 1aht6. Mita tiukemmin itsendistyvé nuori on kiinni perheessaén ja van-
hemmissaan, sitd vaikeampaa irrottautuminen on. Itsendistyminen vaatii kasitysta itsesta,
omasta identiteetisté ja vahvaa itsetuntoa, ja jos nailla alueilla ei ole tapahtunut kehitysta,
ihminen voi olla kykeneméton péaatoksentekoon eiké tule toimeen itsendisesti ja aikuis-
maisesti. (Stromberg 2007, 13.)

Kehitysvammaisen itsendistymisen tielld on paljon esteitd ja hidasteita; ymmarryksessa
oleva vamma voi jo sindlldan estédé aikuistumiskehitystd. Osallistuminen sosiaaliseen
kanssakaymiseen on usein rajoitettua ja vuorovaikutustaidot jadvat kehittyméttd. Aikuis-
tuminen voidaan perheessa ikdan kuin kieltaa pitamalla kehitysvammaista ikuisena lap-
sena”, jonka ei tarvitse osata ratkaista ongelmia, oppia kdyttimédn rahaa tai opetella uusia
asioita. (Stromberg 2007, 21-22.) Ehké& kehitysvammainen myds haluaisi pysyé ikuisesti
lapsena, Ahponen (2008, 12) toteaa ja kysyy, turvataanko kehitysvammaiselle mahdolli-

suuksia aikuistua — enté sallitaanko hédnen my®os olla aikuistumatta?

Amnellin (1985, 214-215) mukaan vammaisilla my6haisnuoruuden kehitysvaihe alkaa
yleensd vammattomia mydhemmin, ja he ovat usein tunne-elamaltaan lapsellisempia. Jot-
kut etenkin vaikeammin vammaiset eivat koskaan tule saavuttamaan mydhaisnuoruusvai-
hetta. Ylihuolehtivuus ja saélitteleva kohtelu ovat edelleen omiaan infantilisoimaan ja si-
tomaan kehitysvammaista lasta ja nuorta. Kehitysvammaperheissa isan rooli kasvattajana
ja hoitajana on usein passiivinen, mink& on nahty erityisesti poikien kohdalla vaikeutta-

van heteroseksuaalisen identiteetin saavuttamista. (Paavola 2006, 16.)

Vammainen lapsi el&a tavallisesti lapsuuttaan ja nuoruuttaan muita kauemmin eikd usein
koe uusia asioita samassa tahdissa ikatovereidensa kanssa. Itsendistymisen esteiné voivat
olla myds vamman laatu tai tarvittavan apuvélineen puuttuminen. Aikuistumiseen kuu-
luva seksuaalinen identiteetti voi jdada kehittymattoméksi, koska perhe ja muu sosiaali-
nen ymparistd usein kohtelevat kehitysvammaista sukupuolettomana eika rohkaise seu-

rusteluun tai toisten nuorten pariin. Vammattomatkin nuoret jannittdvat kotoa muuttoa ja
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perheestd irtaantumista, mutta kehitysvammaisten epdvarmuuteen vaikuttaa myos se, etta
he tarvitsevat erityistd tukea usein yksinkertaisissakin arkipéivan asioissa. (Ahponen
2008, 19-20.)

2.4.2 Itsenaistymisen edellytykset

Yhteiskunnan asenteet ja tulkinnat kehitysvammaisuudesta ovat muuttuneet ajan myo6ta
merkittavasti. Kun viela 1960-luvulla pidettiin itsestadn selvand, ettd vammaisen lapsen
syntyminen merkitsee perheelle elinik&istd taakkaa, nykyisin kehitysvammaisen henkilon
itsemaardédmisoikeutta kunnioitetaan, ja kehitysvammaisen oikeus mahdollisimman itse-

naiseen elaméaan on nostettu keskeiselle sijalle. (Kaukola 1994, 2-3.)

Yhteiskunnalliset, ideologiset ja palvelujarjestelman muutokset ovat muokanneet myos
perheiden elamad. Kehitysvammaisen lapsen hoitovastuun jakaminen kodin ja yhteiskun-
nan organisaatioiden kesken on muotoutunut erilaiseksi kuin ennen. Nykyajan vanhem-
mat ovat palvelutietoisempia ja ajattelevat aikuisen kehitysvammaisen lapsensa itsendis-
tymisestd aivan eri tavoin kuin vuosikymmenid sitten. (Paavola 2006, 7.) Aikuisella ke-
hitysvammaisella on oikeus seksuaalisuuteen ja itsendiseen eldmaan, mutta myos van-
hemmilla katsotaan olevan oikeus luopua hoitovelvollisuudestaan lapsen aikuistuttua
(Kareoja 1996, 37-38).

Kehitysvammaisten itsendistyminen ja muutto lapsuudenkodista onkin aikaistunut viime
vuosina. Kun asumispalveluiden piiriin tultiin aiemmin noin 40-vuotiaina, 2000- luvulla
suurin muuttajaryhma on ollut noin 20-vuotiaat. Siind missa idkkaammét vanhemmat
ovat toivoneet hoivan ja huolenpidon jarjestyvan kotiin, nuorempi vanhempien sukupolvi
pitéd jo yleisesti irtaantumista ja muuttoa lapsuudenkodista tavoiteltavana asiana. (Vaitti
2009, 3.)

Kehitysvammaiset itse kokevat asumisen lapsuudenkodin ulkopuolella sek& uhkana etta
mahdollisuutena. Kotoa muuttamisen ajatellaan tuovan liséé ystévid, omaa rauhaa ja itse-
méaéraamisoikeutta, kun saa paattdd omista asioista ja rahankaytosta. Huolta aiheutti sek&
oma etté kotiin jadvien vanhempien selviytyminen. Kaukolan tutkimuksessa aikuiset ke-
hitysvammaiset suhtautuivat padsaantoisesti vanhempiaan positiivisemmin lapsuudenko-
dista irtaantumiseen. (Kaukola 1994, 20-21.)
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Kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen mahdollistamisessa ensiarvoisen térkeda on
vanhempien positiivinen asenne, silla kaikki nuoret eivat suinkaan ole halukkaita tai val-
miita itsendistymiseen. Vanhempien selked nakemys ja pddmaéra itsendistymisesté ja ko-
toa muuttamisesta vaikuttaa myonteisesti myds nuoren asenteisiin ja nain myés valmiuk-
siin. Positiivisen asenteen liséksi itsendistymisen mahdollisuuksia lisaa nuoren kokemuk-
set kodin ulkopuolella vietetysta ajasta joko perheissé tai asumispalveluissa. (Paavola
2006, 64-65.)

Liian usein kehitysvammaisen irtaantuminen lapsuudenkodistaan tapahtuu vasta vanhem-
pien voimavarojen pettéessa. Yllattavéat, traumaattiset lapsuudenkodista muutot voidaan
valttaa, kun irtaantuminen tapahtuu tarpeeksi ajoissa, hallitusti ja siihen huolella valmis-
tuen. Toimivat asumispalvelut ovat edellytys, mutta asenteiden muokkaamiseksi ja pel-
kojen véhentamiseksi perheet tarvitsevat myos tietoa. Myods kehitysvammaisen tulee
saada tietoa oikeuksistaan. Hyvin useinhan hénet syrjaytetdan péatoksenteossa ja hanen
puolestaan tehddén asioita. ltsemadradmisoikeutta kunnioittamalla ja antamalla valinnan
mahdollisuuksia vahvistetaan itsetuntoa ja tuetaan aikuisen identiteetin muodostumista.
Né&in luodaan edellytykset onnistuneille ratkaisuille itsendistymisen tueksi. (Kaukola
1994, 9, 26-27.)

2.4.3 Vanhempien asenteet

Perheiden ja ennen kaikkea vanhempien asenteet ovat avainasemassa kehitysvammaisen
itsendistymisen mahdollistumiseksi. Kehitysvammaisten Tukiliitto toteutti vuosina
1991-1994 kehitysvammaperheiden jasenille ja alan tydntekijoille suunnatun laajan Ir-
taantua ja itsendistyé -koulutustilaisuuksien sarjan. Jukka Kaukola (1994) kirjasi raport-
tiinsa koulutustilaisuuksiin osallistuneiden vanhempien sukupolvittain eroavia suhtautu-
mistapoja kehitysvammaisen perheenjasenen lapsuudenkodista irtaantumiseen. Han erit-
teli kehitysvammaperheet neljaan luokkaan tdhdentden kuitenkin, ettd luokat eivat ole
toisiaan poissulkevia, vaan perheet voivat kuulua ainakin osittain useampaankin perhe-
tyyppiin. Kategoriat auttavat ymmartdmaan sukupolvien eroja seka antavat hyvan kuvan
vanhempien kohtaamista haasteista ja peloista kehitysvammaisen lapsen itsendistymisen

ja kodista irtaantumisen suhteen.
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Kaukolan tutkimuksessa vanhinta sukupolvea edustivat “Itse taakkani kannan” -perheet.
Niiss&4 vanhemmat olivat el&neet aikana, jolloin normina oli lasten hoitaminen kotona, ja
kehitysvammainen lapsi oli “elaménikiinen risti”. Nailld vanhemmilla tiedot kehitysvam-
maisuudesta olivat niukat ja vanhentuneet, ja puolesta tekemisen myodta vammaisesta oli
usein tullut taysin autettava, mika taas oli johtanut taydelliseen riippuvuuteen vanhem-
mista. Yhteiskunta oli tarjonnut palveluja niukasti, ja vanhempien suhtautuminen asumis-
palveluihin — laitoksista puhumattakaan — oli epéilevé. Kodista irtaantumisen huoleen ja
pelkoon liittyi ndkemys lapsen kykenemattomyydesté tulla toimeen muualla. (Kaukola
1994, 13-14.)

”Aikuistuva lapsi — vanhuuden turva” -luokassa kehitysvammaisen perheenjasenen tulot
koettiin osana toimeentuloturvaa tai kehitysvammaisen rooli oli kodinhoitaja. Harva
perhe toi tutkimuksessa tamén ndkokulman suoraan esiin, mutta tyontekijéiden kokemus-
ten mukaan se oli usein tarkeimpié tekijoité irtaantumisen pitkittymisessa. Kaukola muis-
tuttaa kuitenkin, ettd irtaantumisratkaisut on nahtévé osana perheen kokonaistilannetta, ja

naihin ratkaisuihin on ulkopuolisen vaikea ottaa moralisoivaa kantaa. (Kaukola 1994, 15.)

"Jos vain palvelut pelaisivat” oli tutkimuksen yleisin ryhmé, jossa padasiassa elakeian
kynnyksell& olevilla vanhemmilla oli viel& paljon voimia jaljella. My6s perheen kehitys-
vammainen lapsi oli vield kohtuullisen nuori, tyypillisesti noin 25-35-vuotias. Perheen
tiedot palveluista olivat kohtuullisen hyvat, mutta luottamus palveluihin — erityisesti asu-
mispalveluihin — heikkoa. Kotoa muutto néhtiin periaatteessa tavoiteltavana, mutta sit&
siirrettiin mahdollisimman pitkélle. Tyypillisesti aidin ja lapsen suhde oli hyvin kiinted,
ja perheissa koettiin, ettd paras asumismuoto lapselle on lapsuudenkoti. Kaukola toteaa
mielesténi viisaasti, ettd ’tdmd pitdd tietysti myOs usein paikkansa. Asuminen sindnsi

kodin ulkopuolella ei ole itsetarkoitus.” (Kaukola 1994, 15-18.)

Neljannen kategorian ’Saattaen vaihdettava” -perheiden vanhemmat edustivat tyypilli-
sesti nuorinta sukupolvea. Ryhman vanhemmat suhtautuivat kehitysvammaisen lapsen
oppimiseen myonteisesti ja nakivat itsendistymisen edelleen kehittymisend ja kasvuna,
josta voitiin olla ylpeita. Lapsuudenkodista irtaantumista pidettiin luonnollisena vaihto-

ehtona, joka jo varhain asetettiin perheissa myos tavoitteeksi. (Kaukola 1994, 18.)

Vanhempien nakokulmasta on helppo 16ytaa ymmarrettavia perusteluja aikuisen kehitys-

vammaisen kotona asumiseen ja elinikdiseen huolenpitoon. Késitykset lapsen tarpeista,
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riippuvuudesta, puutteellisista taidoista, mutta myds sopivien asumisvaihtoehtojen puut-
teesta voivat olla hyvin realistisia. Vanhemmat haluavat huolehtia perheestdén ja tarjota
perheenomaisen hoidon lapselleen. lké&antyvalle &idille lapsesta huolehtiminen tarjoaa
myaos aktiivisen vanhemman roolin — &itia tarvitaan. Molemminpuolinen riippuvuus kas-
vaa vuosien myota, ja pian perheenjésenet ovat kasvaneet niin kiinni toisiinsa, etté lapsen

kotoa muutto koetaan luopumisena. (Kareoja 1996, 41.)

2.4.4 Aidin vahva rooli kehitysvammaperheessa

Syyllisyys ja huoli tulevaisuudesta vaikuttavat siihen, etta vanhemmilla on usein suurem-
pia vaikeuksia purkaa siteet vammaiseen kuin vammattomaan lapseen. Kehityksen aikana
lapsesta saattaa tulla jommankumman vanhemman — lahes poikkeuksetta didin — ylisuo-
jeltu ja -hoivattu lapsi, mika luonnollisesti heikent&é kehitysvammaisen nuoren irtaantu-
mista vanhemmistaan. (Amnell 1985, 215; Paavolan 2006, 19 mukaan.) Useissa tutki-
muksissa ja selvityksissa onkin nahty, kuinka kehitysvammaisen vanhemmista juuri aiti
on ensisijainen — ja joskus myos ainoa — huoltaja (esim. Kareoja 1996, 37; Méki 1998,
151). My0s Paavolan tutkimuksessa &idit kokivat isid tunnepitoisemmin olevansa sidok-
sissa kehitysvammaiseen lapseensa, myos tuki ja hoiva jadvat enimmakseen didin tehta-
vaksi (Paavola 2006, 44-45).

Isien véhdista osallistumista vammaisten lastensa elaméan on selitetty tutkimuksissa mo-
nella tapaa: isat ovat diteja kykeneméattdmampié selviytymaan vammaisen hoidosta, las-
tenhoito ei ylipaanséa kuulu isien rooliin tai he kokevat itsensa ulkopuolisiksi naisvaltai-
sessa palvelujarjestelmassa. Isalle on usein jaanyt leivantuojan ja leikkikaverin roolit.
Mé&en mukaan kehitysvammaisten lasten isistd on tehty vain vahan tutkimuksia, ja niis-
sékin isdt on sddnndnmukaisesti nahty lapsilleen jopa haitallisina — parhaimmillaankin
etdisind. (Maki 1998, 152.)

Strémberg (2007) on pro gradussaan tutkinut kehitysvammaisten ik&perheiden ditien ko-
kemuksia ja tuntemuksia lapsensa itsenaistymisestd. Stromberg ryhmitteli &idit kolmeen
luokkaan: kannustavat, epdilevét ja vélttelevat aidit. Tulokset mukailevat Kaukolan
(1994) raportissa kuvattua asenneilmastoa. Epéilevat ja vélttelevat didit olivat tyytyvaisié

vallitsevaan tilanteeseen, ja tulevaisuus nayttaytyi epdvarmana, jopa pelottavana. Kehi-
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tysvammaisen perheenjésenen tuettuun selviytymiseen suhtauduttiin epdilevasti. Valtte-
levét didit eivat olleet lainkaan prosessoineet itsenaistymisasioita, epdilevat didit taas pal-
jonkin, mutta eivat yhdessa kehitysvammaisen lapsensa kanssa. Kannustavat didit vertau-
tuvat Kaukolan “’saattaen vaihdettava” -perheisiin. Kannustavasti suhtautuvat aidit olivat
pohtineet itsendisyytta paljon, uskoivat lapsen selviytymiseen, ja heidan tulevaisuuden
nakynsa oli "tyhja pesd”. (Stromberg 2007, 48-49.)

Monet aidit kokevat kehitysvammaisen lapsensa hoitamisen luonnollisena velvollisuu-
tena, eradnlaisena kutsumustehtavana. lakkaille aideille kehitysvammaisen lapsen antama
apu kaupassakaynnissg, siivouksessa ja muissa kotitdissé voi olla hyvinkin merkittava
hyoty arkipdivan elaméssé. Yksinhuoltajaéitien suhde kehitysvammaiseen aikuiseen lap-
seen taas voi muistuttaa vanhan avioparin kumppanuussuhdetta, jossa on ajateltu vanhen-
tua yhdessa. (Maki 1998, 151-152.)

Aidin ja kehitysvammaisen lapsen kiintymyssuhde on usein poikkeava niin, etta se jatkuu
kiintedna, jopa symbioottisena aikuisuuteen ja elamén loppuun saakka. Brittildisen John
Bowlyn alun perin kehitteleméassa kiintymyssuhdeteoriassa pyrittiin kasitteellistaméaan ai-
din ja lapsen varhaisessa vuorovaikutuksessa ihmisille syntyvéé taipumusta voimakkai-
siin tunnesiteisiin toisiinsa. Teorian pohjalta on kehitelty erilaisia kiintymyssuhdemalleja.
Turvallisessa kiintymyssuhteessa lapsi on elanyt ymparistdssa, jossa tunteiden ilmaisuun
on vastattu johdonmukaisesti ja myotatuntoisesti. Lapset ovat oppineet ihmissuhteissaan
empaattisiksi ja kayttdméaan tasapainoisesti seké jarkea ettd tunnetta. Turvattomasti kiin-
tyneelld lapsella ndma eivat ole olleet tasapainossa; tunteiden ilmaisu on jaanyt va-
haiseksi, ja daritapauksissa yhteys tunteisiin on menetetty kokonaan. (Sinkkonen 2004,
1866-67.) Lapsen ja didin varhainen vuorovaikutus vaikuttaa ihmisen emotionaaliseen

kehitykseen, ja opituilla malleilla on taipumus séilya aikuisuuteen saakka (Psychenet).

Kehitysvamma antaa kuitenkin poikkeavat raamit aidin ja lapsen varhaisen vuorovaiku-
tukseen kehittymiseen. Vamman vuoksi pieni lapsi voi olla vaikeahoitoinen. Lapsi ei valt-
tamétta kykene antamaan palautetta tai ilmaisemaan mielihyvad, vaikka hénen tarpei-
siinsa vastattaisiin. Tdma voi aiheuttaa didille turhautumista ja vaikeuttaa kiintymysta ja
positiivista kanssakdymista lapsen kanssa. Myos lapsen erilainen ulkondko voi vaikuttaa
negatiivisesti aidin varhaiseen kiintymykseen lapseen. Myohemman kehityksen aikana
puutteet omasta huolenpidosta, omatoimisuudessa ja kommunikoinnissa hiovat didin ja

lapsen kiintymyssuhdetta edelleen tavanomaisesta poiketen. (Pesapuu 2010, 13-15.)
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Kiintymyssuhdeteorian soveltamisessa kehitysvammaisiin on myds se vaikeus, etté riip-
puvuus (didin) hoivasta ja huolenpidosta jatkuu vammattomia pidempaén. Lapsen kehitys
ei muutenkaan kulje tavanomaisia latuja vaan jaa usein niin kognition, mindkuvan kuin
sosiaalisen ja tunne-eldman kehityksen osalta vajavaiseksi. Nain voi olettaa, ettd myos-
kaan kiintymyssuhteiden kehitys ei tdysin vastaa normaalisti kehittyvan lapsen teoriassa
kuvattuja lainalaisuuksia — tai ainakin ne ovat havaittavissa eri aikaan, erilaisina tai -as-
teisina. Myos yksilollisyyden vaihtelut jo kehitysvammaisuuden eriasteisuudesta johtuen

ovat vammattomia lapsia suuremmat.

Bowly rakensi teoriansa kuvaamaan &idin ja pienen lapsen suhdetta, mutta sittemmin teo-
riaa on muokattu ja sovellettu tutkittaessa myds vanhempia lapsia seké aikuisten keski-
naisia suhteita (Sinkkonen 2004.) Aidin ja aikuisen lapsen kiintymyssuhteesta on kuiten-
kin vaikea l6ytaa tutkittua tietoa, puhumattakaan siitd, ettd suhteen aikuinen lapsi on ke-
hitysvammainen. Aikuisten valisia kiintymyssuhteita on kylla tutkittu paljon (ks. esim.
Tukkiniemi 2008, 21-25), mutta useimmiten tutkimus on talléin kohdistunut parisuhtee-
seen. Esimerkiksi Kim Bartholomew'n kiintymyssuhdetyyleisté parisuhteessa kayttaman
nelikenttdmallin “takertuva kiintymystyyli” (suomalaisen Maarit Silvénin termind “ju-
miutunut”) kuulostaisi sopivalta myos aikuisen kehitysvammaisen ja didin suhdetta ha-
vainnollistamaan, mutta lahemmaéssé tarkastelussa huomaa, ettei tdssa kuvata samaa asiaa
(Vaestoliitto 2017).

Kiintymyssuhdeteoriaa ehk& paremmin aikuisen lapsen ja &idin symbioosia saattaisi va-
laista laheisriippuvuuden kasite, mutta ei siindk&an paasta suhteen ytimeen. Tommy Hell-
stenin maaritelmaa laheisriippuvuudesta kéaytetdan paljon, ja siind onkin ldydettavissa
suhteeseen sopivia elementteja: "Laheisriippuvuus on sairaus tai sairauden kaltainen tila,
joka syntyy, kun ihminen el&a hyvin voimakkaan ilmion Iaheisyydessa eikd kykene ka-
sittelemaan tata ilmiotd persoonallisuudessaan vaan sopeutuu sen olemassa oloon" (L&-
heisriippuvaiset 2017). Koska l&heisriippuvuus késitetddn kuitenkin yleensa osana nar-
sismia ja addiktiona tai sairautena (kuten edelld), ei sitdkaan voida hyvéksya didin ja ke-

hitysvammaisen lapsen suhteen kuvauksena.

Suhteen “epénormaalisuuden” sijaan nikisin, ettd vaikeuksissa didin paéstaa irti ja aikui-
sen lapsen irtaantua taustalla on pitk& yhteinen ja hyvin laheinen historia. Voidaan ehka

ajatella, etta aidill& on erityislapsen suhteen oma vanhemman kehitystehtava ja tasta pit-
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kalti aiheutuen myos aikuistuvan lapsen kehitystehtavé jadnyt kesken. Kehitys on ”py-
sahtynyt”; diti ja lapsi ovat ikddn kuin jadneet kiinni lapsuuden suhteeseensa. Lasta on

suojeltava, ja lapselle taas tarkein ihminen on &iti — aivan kuten suhteen alkuaikoina.

2.5 lakkaat kehitysvammaperheet haaste palveluille

Elinajanodotteiden kasvaessa yha useammin on mahdollista kdyda niin, etta kehitysvam-
mainen eldd kauemmin kuin hénen vanhempansa. Ongelmalliseksi palveluille tilanne
muodostuu silloin, kun vanhemmat eivét enda pysty ién, sairauden tai kuoleman vuoksi
huolehtimaan jo aikuiseksi kasvaneesta lapsestaan. Pakon edessé tapahtuva irtaantuminen
tuo ison haasteen kaikille osapuolille — myds yhteiskunnalle. Onkin halyttavaa, etta iak-
kaissd kehitysvammaperheisséd on tehty vain véhan suunnitelmia tulevaisuuden varalle.
Maki viittaa useisiin amerikkalaisiin tutkimuksiin, joissa ikadntyvien vanhempien enem-
mistolla ei ollut lainkaan tulevaisuuden suunnitelmia kehitysvammaiselle lapselleen, ja
ettd he toivoivat lapsen kotoa muuton tapahtuvan vasta heidan kuoltuaan (Maki 1998, 65—
73). Yhtaldisia tuloksia on saatu myos Iso-Britanniassa (Dillenburger & McKerr 2010,
31) kuin myods meilla Suomessa (esim. Kareoja 1996, 41-42; Jokinen 2000, 55; Strom-
berg 2007, 7.)

Ikdantyneistd kehitysvammaperheistd kaytetddn silloin talldin vertausta ”aikapommi”
(esim. Stromberg 2007, 1). T&lla tarkoitetaan sitd elamanvaihetta, kun aikuista kehitys-
vammaista kotonaan hoitavat idkkadt vanhemmat joutuvat itse laitoshoitoon tai heiltd yk-
sinkertaisesti voimat loppuvat ién ja/tai sairauden vuoksi. Talléin aikuinen, usein ikénsa
kotona asunut kehitysvammainen tulee — joskus kirjaimellisestikin — yllattaen ja Kiireel-

lisend asumispalvelujen tarvitsijaksi.

Maien (1998, 4) mielestd “aikapommi”-nimitys antaa kuitenkin vaaran mielikuvan. 1ak-
k&at kehitysvammaperheet asuvat hajallaan ympari maata, joten mitdan koko yhteiskun-
taa kohdistuvaa rdjdhdysté ei ole odotettavissa. Pienet "ammukset” rdjdhtelevit paikalli-
sesti: huoltajan kuollessa tai sairastuessa kehitysvammainen omainen vieddan sinne,
missé kulloinkin paikkoja on — vaikka laitokseen tai terveyskeskuksen vuodeosastolle.
Kehitysvammaisen tulevaisuutta ei ollut suunniteltu eiké jarjestetty etukateen mitenkaan.

(Maki 1998, 4.) Liian usein ajaudutaan tilanteeseen, jossa perheiden palvelutarpeisiin
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ryhdytadn vastaamaan vasta silloin, kun kehitysvammaisen muuttaminen lapsuuskodis-
taan on tullut valttdmattémaksi ja samalla monin verroin vaikeammaksi prosessiksi (Kau-
kola 1994, 11).

Monet kehitysvamma-alalla tydskentelevat kokevat tilanteen huolestuttavaksi, koska
kunnat nayttaisivat pikemminkin supistavan kuin lisddvén avohuollon voimavaroja.
Tyontekijoiden mielesta erityisesti nuoriin perheisiin olisi syytd panostaa. He uskovat,
ettd nuoriin perheisiin vaikuttamalla "aikapommista" paastaan tulevan sukupolven aikana
eroon. Itsendistymisen onnistumiseksi perheet tarvitsevat tukea, jossa asteittain edettai-
siin vaihtoehtoihin tutustumisesta asumisvalmennukseen, portaittaiseen muuttoon ja lo-

pulta vanhempien tukemiseen myos muuton jalkeen. (Kaukola 1994, 22-23.)

Myos Vaitti (2009) kokee vanhempien huomioimisen olevan itsendistymisen ja kotoa
muuttamisen onnistumisessa keskidssa. Vanhempien suhde asumispalveluihin on useim-
miten Kriittinen, ja perheenjdsenen etujen ajaminen voi asettaa asuntolan tyontekijat ja
vanhemmat vastakkain. Kehitysvamma-alan tyontekijoiden ja opiskelijoiden olisikin
kouluttauduttava yhteistydn tekemiseen vanhempien kanssa, ja asiakaslahtoiset toiminta-
periaatteet sekd dialoginen tydote olisi nostettava keskeisiksi kehittdmissuunniksi.
Vaikka vanhempien osallistuminen kehitysvammaisen perheenjasenensa asumistarpeen
jatuen suunnitteluun on lainsaadannéssa hyvin turvattu, kaytanndssa vaikuttamismahdol-
lisuudet asumisratkaisun suunnitteluun ovat mitattémat: kehitysvammaiselle on yleensa
tarjolla vain yksi vaihtoehto, miellytti se hanté ja hédnen perhettdan tai ei. Jos asumispal-
veluun ei ole pakottavaa tarvetta, voi kehitysvammainen jaada lapsuudenkotiinsa vuosiksi

odottamaan seuraavaa mahdollisuutta. (\Vaitti 2009, 36-37.)

Kun kehitysvammaista valmistellaan muuttoon riittavasti, muutosta mahdollisesti aiheu-
tuvia kielteisid seurauksia voidaan lievittad tai estd4 ne kokonaan. Muuton ennustettavuus
ja kontrolloitavuus lisdantyisi, ja sen aiheuttamaa stressia voitaisiin lievittaa ja sopeutu-
misongelmia vahentdd. (Kaukola 1994, 24-26.) Nyky&&n yha useammin toteutettava
muuttovalmennus on koettu hyddylliseksi. Perheen sopeutumista uuteen tilanteeseen au-
tetaan parhaiten niin, ettd muuttovalmennusta annetaan jokaiselle perheen jasenelle.
(Rauhaniemi 2013, 22.)
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Kaukolan (1994) mielestd on itsestddn selvad, ettd perheet tarvitsevat tukea ja ohjausta
kasvatus- ja hoitotehtédvéssaan. Irtaantumisprosessia tuettaessa tulisi tdhdentaa kehitys-
vammaisen aikuisen lapsen oikeutta irtaantua lapsuudenkodistaan seké& vanhempien oi-
keutta luopua hoitovelvollisuudestaan lapsen aikuistuttua. Né&in edistettdisiin muuttoa
lapsuudenkodista niin, ettei irtaantuminen muodostuisi luopumiseksi, vaistaméattoméaksi

tapahtumaksi vanhempien voimavarojen pettéessé. (Kaukola 1994, 2.)

Kun kehitysvammaperheitd tuetaan itsendistymis- ja irtaantumisprosessissa, on syyta
muistaa, ettd myos lapsuudenkodissa asuminen on yksi vaihtoehto. Kotihoito on paitsi
yhteiskunnalle kaikkein halvin myos kehitysvammaisen itsensa kannalta useimmiten eni-
ten normalisoiva lahiyhteisossé eldmisen muoto. Samalla on kuitenkin huolehdittava
siitd, ettd kehitysvammaisella ihmiselld on mahdollisuus muuttaa itsendisempaan asumis-
muotoon ja ettd han huoltajineen saa siihen tarvittavan valmennuksen ja tuen. Kehitys-
vammaperheet haluavat, ettd myos heitd kuunnellaan paatdksenteossa. Heille on tarvitta-
essa tarjottava apua, mutta heiddn omilla ehdoillaan ja heille sopivana aikana. (Mé&ki
1998, 165.)

Kehitysvamma-alan etiikka perustuu ihmisarvoon. Tavoitteena on oltava kehitysvammai-
sen ihmisen tdysi osallistuminen ja tasa-arvo. Kehitysvammainen ihminen on néhtéva yk-
silond, jolla on oikeus osallistua yhteiskuntaan palvelujen taysivaltaisena kéayttajana — il-
man ehtoja tai patevoitymisvaatimuksia. Palvelujen tulisi perustua hanen itsensé ja la-
heistensa laatimalle tulevaisuuden suunnitelmalle, ja toimenpiteiden tarkoituksena tulisi
olla ympériston muuttaminen kehitysvammaiselle sopivaksi eika péinvastoin. (Mé&ki
1998, 166.)

2.6 Kehitysvammaiset ja Tampere

2.6.1 Tampereen kehitysvammapalvelut

Kehitysvammapalvelut on Tampereen kaupungin hyvinvointipalveluissa organisoitu hal-
linnollisesti sosiaali- ja terveyspalvelujen aikuisten sosiaalipalveluihin (kehitysvammais-
ten avopalvelut) sek& vammaisten palveluihin. Kaupungin vammaisty6 on jaettu maan-

tieteellisesti kolmeen vastuualueeseen, joiden vastaavat sosiaalityontekijat huolehtivat
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tiimeineen alueellaan sekd& vammaispalveluista ettd kehitysvammahuollosta. Kehitys-
vammahuollon tiimeissa tyoskentelee myos sosiaaliohjaajia ja kuntoutusohjaajia. Vam-
maispalvelutoimistosta k&sin koordinoidaan my6s mm. kehitysvammaisten laitoshoitoa

ja hoidetaan valitystiliasiakkaiden raha-asioita. (Tampereen kaupunki 2017.)

Tampere jarjestad kehitysvammapalveluja sekd omana tuotantona ettd ostopalveluna kol-
mannelta sektorilta ja yksityisilt4 palveluntuottajilta. Eri tuottajien kehitysvammahuollon
yksikoité on sijoitettu joka puolelle kaupunkia. Jos hyvéksytty asumispalvelujen toimin-
tasuunnitelma toteutuu myos kaytannossa, kehitysvammaisten asuntoloiden ja ryhméko-
tien mééaréa nousee l&hivuosina pariinkymmeneen, toimintakeskuksia ja paivatoimintayk-
sikoitékin on kaupungissa jo toistakymmenté. Liséksi kaupunki tuottaa, jarjestéa ja koor-
dinoi mm. perhe- ja tilapéishoitoa seka leiri- ja vapaa-ajan toimintaa. (Tampereen kau-
pungin vammaisten palvelut 2017; Tetola 2015.) Muuttovalmennusta Tampere on ostanut

mm. Kehitysvammaisten Palveluséatiolta.

Kunnan kehitysvammaisten peruspalveluita tdydentda Pirkanmaan sairaanhoitopiirin
Tays Kehitysvammahuolto, joka jarjestaa tukikeskuksessaan mm. tutkimus-, kuntoutus-
jatukijaksoja, kriisihoitoa, paljon ohjausta tarvitsevien, syvésti kehitysvammaisten hoitoa
seka tahdosta riippumatonta hoitoa. Nokian Pitkdniemessa sijaitseva tukikeskus korvasi
Ylisen kuntoutuslaitoksen, jonka yli 50-vuotinen keskuslaitoshistoria Yl6jarvella paattyi
kevéttalvella 2016. Tays kehitysvammahuolto jarjestad myds Tays Keskussairaalassa ke-

hitysvammapoliklinikan palvelut. (Tays Kehitysvammahuolto 2016.)

Tamperelaisten kehitysvammaisten asumisesta, palveluista ja kustannuskehityksesta saa-
tavaa kokonaiskuvaa kirkastaa vertailu toisiin suuriin kaupunkeihin. Suomen kuuden suu-
rimman kaupungin (Helsinki, Espoo, Tampere, Vantaa, Oulu ja Turku) sosiaali- ja ter-
veydenhuollon ammattilaisista koostuva yhteistyoelin, ns. Kuusikko-tyoryhma4, on keran-
nyt tietoa ja raportoinut laajasti kyseisten kaupunkien sosiaali- ja terveyspalveluista 1990-
luvulta alkaen. Kuusikko-tyoryhman raportti 2/2016 on viimeisin kehitysvammahuollon
palveluja ja kustannuksia vertaileva kuutosraportti, jossa tarkastelun alla on kehitysvam-

mahuollon tilanne vuoden 2015 p&éattyessa. (Vartiainen 2016.)

Kehitysvammaisten méara suurissa kaupungeissa on viime vuosien aikana kasvanut niin
vaestoon suhteutettuna kuin absoluuttisestikin. Viimeisten viiden vuoden aikana kasvu

on ollut suurinta iké&luokassa yli 65-vuotiaat, joita Kuusikko-kaupungeissa oli vuoden
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2015 lopussa peréti 44 % enemman kuin vuonna 2011. (Vartiainen 2016, 3—4.) Kuutos-
kaupunkien kehitysvammahuollon kokonaiskustannukset (yhteensa 232,7 miljoonaa eu-
roa) olivat vuoden aikana nousseet 1,9 % ja vuodesta 2011 18,9 %. Tampereella netto-
kustannukset (26,5 miljoonaa) nousivat vahiten, 1,1 %, vaikka samanaikaisesti kehitys-
vammahuollon asiakasmaara kasvoi selvésti eniten. (Vartiainen 2016, 6-7, 36.) Asiakasta
kohden jyvitetyt kokonaisnettokustannukset ovat Tampereella vuodesta toiseen pysyneet
samalla tasolla, tarkasteluvuonna vain Oulussa paastiin asiakaskohtaisissa kustannuksissa
sen alle. (Vartiainen 2016, 8-9.)

Laitoshoidon purku nékyi kaikkialla laitosasumisen jyrkkané véhenemisend ja asumis-
palvelujen kasvuna. Tdma heijastui myds kustannuskehitykseen, jossa laitoshoidon kus-
tannukset olivat laskeneet ja asumispalvelujen nousseet, kun laitoksista muutettiin asu-
misyksikoihin. Asumispalvelut ja laitoshoito nielaisevat edelleen valtaosan kuntien kus-
tannuksista, seuraavaksi suurin kustannuseré on ty0- ja paivatoiminta. Nain myos Tam-
pereella, jossa kustannukset jakaantuivat 2015 seuraavasti: asumispalvelut 44,9 %, lai-
toshoito 29,3 %, tyo- ja paivatoiminta 20,0 %. Muu palvelutuotannon (esim. leirit, kerhot,
kuntoutusohjaus jne.) osuus kustannuksista oli 4,3 % ja perhehoidon 1,6 % (Vartiainen
2016, 3-8, 33.)

Tampere erottui toisista Kuusikko-kunnista siing, etta se tuotti kehitysvammaisten palve-
luja omana tuotantona kaikkein vahiten ja hankki niita ostopalveluina eniten: ostopalve-
lutuotannon osuus kayttopaivilla mitattuna oli 73,8 % ja nettokustannuksilla mitattuna
80,9 %. Jéljelle jadvan osuuden kaupunki tuotti itse. (Vartiainen 2016, 5-7.) Ostopalve-
luyhteisoista keskeisin palvelutuottaja on Tampereen Kaupunkil&hetys ry, joka (ikaihmis-
ten palvelujen ohella) tuottaa laajasti kehitysvammapalveluja: asumista (autettua, ohjat-
tua, tuettua), pdivatoimintaa, avoty6toimintaa ja vapaa-ajan toimintoja. (Tampereen Kau-
punkil&hetys.) Tampereen kilpailuttaessa kehitysvammapalvelutuotantonsa vuonna 2015
Kaupunkil&hetys sailytti edelleen vahvan asemansa palveluntuottajana. Muita ostopalve-
luyhteis6jd 2016 olivat ainakin KVVPS Tukena Oy, Attendo Oy, RK-Asunnot, Martinus-
s&atio ja Omapolku ry.

Kustannusten ndkokulmasta ostopalveluihin vahvasti tukeutuva tilaaja-tuottajamalli
nayttaisikin toimivan, silld Tampere pystyy jarjestamadn kehitysvammaisten asumispal-

velut kokonaiskustannuksiltaan muita vertailukuntia selvasti edullisemmin. Kayttopaivéa-
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kohtaisesti laskettuna Tampere tuottaa esimerkiksi autettua asumista toiseksi halvim-
malla, ohjattua asumista suorastaan “alle torihintojen”. Ohjatun asumisen kayttopéiva-
kustannus Tampereella oli vuonna 2015 vain 34 €/pdivd, kun se muiden Kuusikko-kun-
tien keskiarvona oli 70 €/pédivd. My0s tuetun asumisen kiyttopaivahinta oli verrattain al-
hainen (14 €/paiva). Tampere kéayttadkin kehitysvammaisten asumisessa tuettua asumista
selvésti suuria kaupunkeja enemman, kaikista asumispalvelujen asiakkaista 29,9 % asuu
tuetusti. Tampereen tuettu asuminen on padosin hankittu ostopalveluna, my6s ohjatussa
asumisessa ostopalvelutuotanto on dominoiva. (Vartiainen 2016, 9, 15-16.) Yksi Tam-
pereen kehitysvammapalvelujen edullisuutta selittdva tekija on muita Kuusikko-kuntia
satoja euroja pienemmét palkat perusty6té tekevilld niin asumispalveluissa kuin ty6- ja
paivatoiminnassa (Vartiainen 2016, 42, 45).

2.6.2 Tampereen kehitysvammaiset

Vuonna 2015 Tampereella asui 1150 kehitysvammaista henkil6d. Maaréan on laskettu
kaikki kehitysvammaiset kuntalaiset, joilla on vuoden aikana ollut voimassa oleva eri-
tyishuolto-ohjelma tai jotka ovat muuten kayttaneet kehitysvammapalveluja. Kehitys-
vammaisten osuus kaupungin véestostd oli 0,51 %. Kehitysvammalain mukaisia palve-
luita kayttaneitd asiakkaita oli kaupungin kehitysvammahuollossa 1004 henkil6d. Asia-
kasmaara oli kasvanut edellisvuodesta perati 23,8 % (193 henkil6d). (Vartiainen 2016,
26, 28-29, 35.) Tassakin on kuitenkin edelleen huomattava, etta aivan kaikki kunnan ke-
hitysvammaiset henkil6t eivat ndy tilastoissa, koska he eivat ole kehitysvammahuollon
asiakkaita eivatkéa kayta erityishuollon palveluja. Vuoden sisélla tapahtuneelle rajulle kas-
vulle ei 16ydy selittdvaa tekijaa, todennékoisinta lienee, ettd vuoden 2014 luvut ovat olleet
puutteelliset (Rahkonen 2016).

Taulukossa 1 on kuvattu tamperelaisten kehitysvammaisten henkildiden jakaantuminen

eri ikdryhmiin sekd heidan osuutensa koko kaupungin vaestosta (Vartiainen 2016, 35).
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TAULUKKO 1: Kehitysvammaisten tamperelaisten ikarakenne 2015

Ikaryhma Lukumaara Osuus % Osuus véestosta %
Kaikki 1150 100,0 0,51
0-5-vuotiaat 28 2,4 0,20
6-17-vuotiaat 281 24,4 1,24
18-25-vuotiaat 214 18,6 0,66
26—-49-vuotiaat 375 32,6 0,49
50-64-vuotiaat 178 15,5 0,46
65-vuotiaat ja vanh. 74 6,4 0,18

Kehitysvammaisten laitoshoidossa tamperelaisia oli 116 kehitysvammaista henkil6é,

joista 68 pitkaaikaisessa laitoshoidossa, ja perhehoidossa 35 (pitkaaikaisessa 20). Kehi-

tysvammaisten asumispalveluissa oli yhteensa 456 asiakasta (pitk&aikaisia 423), jotka ja-

kaantuivat seuraavasti: autettu 261 (228), ohjattu 74 ja tuettu asuminen 121. (Vartiainen

2016, 36-39.) Laitoshoidon aktiivinen purkaminen nakyy laitosasukkien maarén vahen-

tymisend: vuoden lopussa laitoksessa asui endéd 42 kehitysvammaista. Tamperelaisista

kehitysvammaisista yli puolet asui edelleen vanhempiensa kanssa. (Taulukko 2.)

TAULUKKO 2: Kehitysvammaisten tamperelaisten asumismuoto 31.12.2015

(Vartiainen 2016, 45-46).

Asumismuoto Lukumaara* Osuus %
Kaikki 1055 100,0
Vanhemman/vanhempien 549 52,0
kanssa asuvat
Asumisyksikdssé asuvat 283 26,8
Tuetusti asuvat 110 10,4
Itsendisesti asuvat 53 5,0
Laitoshoidossa olevat 42 4,0
Perhehoidossa olevat 18 1,7

* Lukumé&éra poikkeaa taulukosta 1, jossa on kehitysvammahuollon asiakkaat koko vuo-
den 2015 ajalta. Tassa taulukossa on vuoden lopun tilanne, jossa mukana ei ole asumis-

muodosta toiseen siirtyneité eikd kuolleita (Rahkonen 2016).
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Jo l&hes neljasosa tamperelaisista kehitysvammaisista on yli 50-vuotias (taulukko 1). Tar-
kasteltaessa vanhemman tai vanhempien kanssa asuvia kehitysvammaisia (joukossa lie-
nee jokunen sisaren tai muun omaisen kanssa asuva) néhdaan, ettd vuoden 2015 lopussa
heisté yli 50-vuotiaita oli 25 ja yli 65-vuotiaitakin kolme. Tdmén ryhman huoltajien tay-
tyy olla jo hyvin iakkaitad. Kun reilu viidennes kotona asuvista sijoittuu Tampereen Kuu-
sikko-tilastoinneissa ikdluokkaan 26—49-vuotiaat, voimme olettaa, ett4 kehitysvammais-

ten ikdperheiden osuus tuskin tulee vahaan aikaan laskemaan. (Taulukko 3.)

TAULUKKO 3: Vanhempien kanssa asuvien tamperelaisten ikarakenne 31.12.2015
(Vartiainen 2016, 45)

Ikéryhma Lukumaara Osuus %
Kaikki 549 100,0
0-5-vuotiaat 22 4,0
6-17-vuotiaat 248 45,2
18-25-vuotiaat 137 25,0
26-49-vuotiaat 117 21,3
50-64-vuotiaat 22 4,0
65-vuotiaat ja vanh. 3 0,6

2.6.3 Palvelutarveselvitys 2012 ja toimintasuunnitelma

Mita tarkemmin kunta tuntee kehitysvammaiset asukkaansa, heidan eldmantilanteensa ja
asumistarpeensa myos tulevaisuudessa, sitd paremmin silla on mahdollisuus vastata pal-
velutarpeen akillisiinkin muutoksiin. Tampereen kaupunki onkin erilaisin selvityksin pyr-
kinyt luomaan kuvaa palvelutarpeesta kyetédkseen reagoimaan ajoissa muuttuvaan tilan-
teeseen. Vuonna 2012 kaupungin tilauksesta tehtiin kehitysvammaperheiden palvelutar-
vekartoitus, jonka toteutti Tutkimus ja Kehitys Ajatustalo Oy. Tehtédvanantona oli selvit-
t&44 kotona asuvien kehitysvammaisten palveluita seka ajatuksia itsendistymisesta ja kotoa
muuttamisesta. Kartoitus toteutettiin syksylla 2012 postikyselyna 300 kotona asuvalle yli
15-vuotiaalle kehitysvammaiselle ja heiddn huoltajilleen. Vastauksia palautettiin 129
kappaletta (43 %). Taman jalkeen toteutettiin tdydentévané vield yhdeksan kehitysvam-
maisen ryhmdahaastattelu ja 20 puhelinhaastattelua kyselyyn vastanneille. (Ajatustalo
2012.)
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Vaikka kysely oli suunnattu kehitysvammaisille perheenjasenille, vastauksista nahtiin,
ettd useimmiten vanhemmat joutuivat véhintdankin auttamaan vastaamisessa. Suurim-
massa osassa kyselylomakkeen tayttdmiseen oli osallistunut kehitysvammainen ja van-
hempi/vanhemmat yhdessé. Reilu kolmannes (37,3 %) lomakkeista oli tytetty vanhem-
pien toimesta. Selvennyksena monet olivat Kirjoittaneet, ettei kehitysvammainen per-
heenjésen voi osallistua tayttdmiseen, koska ei ymmarrd asiasta mitdan. Vain viisi kehi-

tysvammaista oli vastannut itsenéisesti. (Ajatustalo 2012.)

Missa méarin tutkimukseen osallistuneet edustivat idkkéita kehitysvammaperheitd, voi-
daan paatella vastaajien ikdjakautumasta. Kehitysvammaisista perheenjésenista valtaosa
oli nuoria ja nuoria aikuisia: alle 20-vuotiaita oli neljannes, ikdryhmén 15-30-vuotiaat
osuus oli yhteensa 58 %. Yli 41 vuotiaita — eli perheenjasenen ian perusteella todenna-
koisesti ikaperheisiin luettavia — oli kuitenkin 27 eli 23 % vastaajista. Vanhempien ikdja-
kauma painottui ditien osalta 40—60 vuoden ja isien osalta 50—70 vuoden vélille. 194:sta
vanhemmasta lahes puolet eli 85 oli 61 vuotta tai vanhempi, ja yli 80-vuotiaita vanhem-
piakin oli 10. (Ajatustalo 2012.)

Reilu kolmannes vastauksista tuli yksinhuoltajaperheistd, joissa valtaosassa yksinhuoltaja
oli aiti. Kysyttéessd, kuka perheessa vastaa kehitysvammaisesta perheenjasenestd, puo-
lessa perheistd vastauksena oli éiti. Perheissd, joissa molemmat vanhemmat asuivat sa-
massa taloudessa (n=72), yhteisvastuu huolenpidosta oli 69 %:lla. Kuitenkin ndista kah-
den vanhemman perheistékin joka viidennessa vain didin katsottiin olevan vastuussa ke-

hitysvammaisen perheenjasenen asioista. (Ajatustalo 2012.)

Kaupungin nadkokulmasta tarkeda oli selvittdd muuttohalukkuutta ja kotoa muuton suun-
niteltua ajankohtaa. Vastauksien perusteella 31 kehitysvammaista perheenjésenta suun-
nitteli muuttoa omaan kotiin seuraavan kahden vuoden aikana. Neljan vuoden aikana
muuttoa suunnitteli 64 vastaajaa. Kotoa muuttoa perusteltiin 1ahinna itsenaistymishalulla
tai vanhempien jaksamisella. Muuton ajankohtaisuus painottui 15-25-vuotiaitten ikaryh-
maan. (Ajatustalo 2013, 7.) Tassa lienee hyvin ndhtdvissé asenteiden muutos kehitysvam-
maisen lapsen itsendistymiseen nuorimmassa vanhempien sukupolvessa (vrt. ’Saattaen
vaihdettava” -perheet, Kaukola 1994).
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Muita palvelutarveselvityksen keskeisid tuloksia oli koettu palvelutyytyvaisyys: taysin
palveluihin tyytyvéisié oli vastaajista 46 % (n=48), osittain tyytyvéisia 31 % (n=32). Mer-
kille pantavaa on kuitenkin, ettd Idhes joka neljas (23 %, n=24) ei ollut tyytyvéinen pal-
veluihin. Palveluja ei ollut joko tarpeeksi, palvelujen — esim. henkilokohtaisen avustajan
— saanti oli ongelmaista, jne. Myds harrastustoimintaa, erityisesti monipuolista liikuntaa,
toivottiin lisdd niin kyselyvastauksissa kuin haastatteluluissakin. (Ajatustalo 2012.)
Koska palautetuista vastauksista perati 25:ss4 ei tyytyvaisyyteen otettu kantaa, voidaan

ehka olettaa, ettd ndissa perheissé palveluja kéytettiin vain vahan tai ei lainkaan.

Tutkimuksen perusteella Tutkimus ja Kehitys Ajatustalo Oy antoi kaupungille palvelujen
kehittdmissuosituksia ja laati toimintasuunnitelman. Kehitysvammaisten palveluista tie-
dottamista kehotettiin tehostettavan. Vastauksissa véhateltyjen palvelusuunnitelmien si-
séltoa ja merkitysta olisi korostettava. Tilapdishoitoon pitaisi kohdentaa lisaa resursseja
jaerilaisia asumisvaihtoehtoja olisi lisattdva. (Ajatustalo 2012.) Kartoituksen mukaan uu-
sia kehitysvammaisten asuntoja tarvittaisiin 60—70 kehitysvammaiselle. Vaihtoehtoina
ehdotettiin kolmen 15-paikkaisen ryhmékodin rakentamista tai mahdollisuutta rakentaa
asuntoja jo olemassa oleviin tai suunniteltaviin kerrostaloihin. Tuettua asumista ja tuki-
asuntoja seké perhehoidon lisd&dmista suositeltiin. Asumistarpeeseen vastaamisen ohella
toimintasuunnitelmassa esitettiin uusien toimintamallien kehittdmista muuttovalmennuk-

seen sekd harrastus- ja vapaa-ajantoimintoihin. (Ajatustalo 2013, 8-14.)

Tampereen kaupunki otti kopin Ajatustalon kehittdmissuosituksista ja toimintasuunnitel-
masta erityisesti asumispalveluja koskien. Kaupunki jarjesti palveluntuottajille sek& pal-
velujen kayttéjille ja heidan laheisilleen keskustelutilaisuuksia palveluista ja niiden jar-
jestamisestd. Asiakkaille tehdyn kyselyn ja vammaispalvelutoimiston laatimien asiakas-
kohtaisten palvelusuunnitelmiin pohjalta arvioitiin tulevaa asumispalvelujen tarvetta.
Asumispalveluja katsottiin tarvittavan l&hivuosina liséa erityisesti lapsuudenkodeissa
asuville eri-ikaisille ja eritasoista tukea tarvitseville kehitysvammaisille, joista aikuisikéi-
sid oli vuoden 2015 alussa yhé& noin 250. (Tetola 2015.)

Tampereen terveyttd ja toimintakykyé edistavien palvelujen lautakunnan kokouksessa
toukokuussa 2015 esiteltiin ja hyvaksyttiin suositusten pohjalta Tampereen Kehitysvam-

maisten asumispalvelujen toimintasuunnitelma vuosille 2016-2020 jatkotoimenpiteiden
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perustaksi. Kaupungin laskelmissa asumispalvelut on lahivuosina jérjestettavéa yli 20 Yli-
sen hoiva- ja kuntoutuskeskuksen asukkaalle seka vajaalle 100 lapsuudenkodista muutta-
valle. (Tetola 2015.)

Konkreettisina toimina asumispalvelujen riittdvyyden turvaamiseksi suunnitelmassa lue-
teltiin uudisrakennuskohteita. VVuodelle 2017 kaavailtiin Raholan kaupunginosaan raken-
nettavan 10-15-paikkainen ympérivuorokautisen asumisen ryhmakoti sek& 10 tukiasun-
toa samalle tontille rakennettavista kerros- ja rivitaloista. Liséksi varattiin maarérahaa
ymparivuorokautisten asumispalvelujen hankkimiseen autismikirjon asiakkaille ostopal-
veluna. Seuraavana vuonna Harmalan kaupunginosaan rakennettavista kerrostaloista va-
rattaisiin tukiasuntojen liséksi joko ryhmékoti tai asuntoryhma. Vuosina 2019-2020 ke-
hitysvammaisten asumisrakentaminen taydentyisi vielda lahemmin tarkentuvien suunni-

telmien mukaisesti mm. Hakametsan alueelle. (Tetola 2015.)
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3 OPINNAYTETYON TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyoni tutkimustehtévéana on selvittdd tamperelaisten idkkéiden kehitysvamma-
perheiden arkea ja asumista, palveluiden kéyttoa ja — erityisesti asumispalveluiden — tar-
vetta tulevaisuudessa seka kehitysvammaisen perheenjésenen lapsuuden kodista irtaantu-
miseen ja itsendistymiseen liittyvié haasteita. Tutkimukseni keskeinen tausta-aineisto on
Tampereen kaupungin teettdma vuonna 2012 teettdmé kotona asuvien kehitysvammaper-
heiden palvelutarvekartoitus (Ajatustalo 2012, 2013). Kun kyseinen selvitys oli kuitenkin
suunnattu myos nuoremmille kehitysvammaperheille ja pohjautui padosin lomakeky-
selyyn, opinnédytetyoni toteutettiin teemahaastatteluina ja rajattiin ikaperheisiin. Ikaper-

herajauksena valittiin perheet, joissa vahintadan toinen huoltajista oli 65 vuotta tayttanyt.

Iké&perheiden ongelmat ja haasteet ovat monesta syysta hyvinkin erilaiset nuorempiin ke-
hitysvammaperheisiin nahden. Teemahaastattelumetodin tarkoituksena on nostaa ikaper-
heiden omaa kokemusta ja nakékulmaa enemmén esille. On tarkeaa kuulla millaisia tule-
vaisuuden toiveita ja tarpeita perheilld on ja mill& tavoin he ovat varautuneet muuttuvaan
tulevaisuuteen. Myos kehitysvammaisen perheenjésenen aani — toiveet, pelot, asenteet —
ansaitsee tulla kuulluksi.

lakkaat kehitysvammaperheet ovat haaste myds palveluille. Tilanteet ik&perheissa voivat
muuttua akillisestikin, ja uusi palveluntarve tulee usein paitsi perheille myos palvelujen
jarjestdjalle nopeasti ja yllattaen: kuinka aikuisen — usein paljon hoivaa tai vahintaankin
tukea tarvitsevan — perheenjdsenen tulevaisuus pitéisi jarjestad, kun huoltajan voimat lop-
puvat ja kotona ei voi enad asua? Kehitysvammapalveluista vastuussa olevan kaupungin
intresseissé on saada tietoa perheiden tilanteista, tarpeista ja odotuksista nyt ja tulevai-
suudessa voidakseen varautua muuttuvaan palvelutarpeeseen. N&in myos siind tapauk-

sessa, ettd kotona asuminen jatkuu.

Kolmesta tutkimuskysymyksestd rakentui haastattelujen runko ja paateemat. Né&iden
“yléotsikkojen” alle asettuivat sitten pienemmat teemat ja apukysymykset, joilla haettiin
lisdd syvyytta ikdperheiden tilanteiden kokonaisvaltaisempaan ymmartdmiseen. Tutki-
muskysymyksista ja apukysymyksisté saa paapiirteissaan kasityksen myos teemahaastat-

telujen kulusta.
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1. Kuinka idkkaiden kehitysvammaperheiden elama, arki ja asuminen on jasentynyt
ja jarjestetty?

- Nykyinen asuminen, kdytetyt asumisen tukipalvelut ja niiden riittavyys?

- Perheen eldmén jérjestys ja jaksaminen arjessa?

- Kehitysvammaisen rooli perheenjésenena?

2. Mita tukea ja palveluja perheet saavat ja miten he palvelut kokevat?
- Perheiden tietamys palveluvalikosta ja asumisen vaihtoehdoista?

- Perheiden kokema palvelujen tarve nyt ja tulevaisuudessa?

- Palvelutyytyvéisyys?

3. Millaisia ajatuksia kehitysvammaisen perheenjasenen itsendistyminen perheessa
herattaa ja miten tulevaisuuteen on varauduttu?

- Kehitysvammaisen itsendistymisen haasteet?

- Kotoa muutto ja sen ajankohtaisuus?

- Milla tavoin muutokseen on valmistauduttu?

- Kehitysvammaisen omat mietteet tulevasta?
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4 METODOLOGISET LAHTOKOHDAT

4.1 Laadullinen tutkimus

Laadullisessa eli kvalitatiivisessa tutkimusperinteesséd “laadullinen” voidaan yksinker-
taistaen ymmartad aineiston ja sen analyysin muodon kuvaukseksi. Usein tutkimusmene-
telma maaritell&&n myos dikotomisesti maarallisen eli kvantitatiivisen vastinpariksi, vaik-
kakin téallainen menetelmien vastakkainasettelu on paitsi turha joskus jopa harhaanjoh-
tava. Tutkimusta tehtdessé lienee tarkeinté kayttaa erilaisia, kyseiseen ongelmaan sopivia
menetelmid. Esimerkiksi haastatteluaineistoa voidaan kayttad ja analysoida yhta hyvin
laadullisesti kuin maarallisestikin. (Eskola & Suoranta 2005, 13-14.)

Jari Eskola ja Juha Suoranta luettelevat laadullisen tutkimuksen tunnusmerkkeja: aineis-
tonkeruumenetelmd, tutkittavien nakokulma, harkinnanvarainen tai teoreettinen otanta,
aineiston laadullis-induktiivinen analyysi, tutkimuksen tyylilaji ja tulosten esitystapa, tut-
kijan asema ja narratiivisuus. Laadullisen tutkimuksen aineisto on pelkistetyimmillaan
tekstid, joka voi olla syntynyt joko tutkijasta riippuen tai riippumatta. Tallaisia teksteja
ovat tyypillisesti haastattelut, paivékirjat, omaeldmakerrat, Kirjeet, yleisonosaston kirjoi-
tukset tai muu vastaava Kirjallinen ja kuvallinen aineisto tai danimateriaali. (Eskola &
Suoranta 2005, 15.)

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimussuunnitelma parhaimmillaan el&a tutkimuksen ede-
tessd, ja jopa tutkimusongelmaa saatetaan joutua tarkistamaan aineiston keruuvaiheessa.
Laadullisen tutkimuksen eri vaiheet (aineiston keruu-analyysi-tulkinta-raportointi) kie-
toutuvatkin usein toisiinsa. Edelleen osallistuminen tutkittavien eldaméan on usein kes-
keistd laadullisessa tutkimuksessa, joskaan ei ehdoton edellytys. (Eskola & Suoranta
2005, 15— 16.)

Tyypillisesti laadullisessa tutkimuksessa keskitytddn pieneen maaraan tutkittavia, joita
pyritadn analysoimaan mahdollisimman perusteellisesti. Tarkedd on siis tiedon laatu — ei
mé&éard. Téallaisessa harkinnanvaraisessa otannassa (tai naytteessa erotukseksi tilastolli-
sesta otannasta) olennaista on tutkijan kyky rakentaa aineiston valintaa ohjaava teoreetti-
nen perusta. Tuloksia késitteellistettdessa pyritaan tutkimuskohde lopulta sijoittamaan

laajempaan yhteiskunnalliseen yhteyteen. (Eskola & Suoranta 2005, 18.) Tilastollisiin
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yleistyksiin ei pyritak&én, vaan tavoitteena on kuvata, ymmaértaa tai tulkita jotain tapah-

tumaa, toimintaa tai ilmiota (Eskola & Suoranta, 2005, 61).

4.2 Teemahaastattelu

Haastattelu lienee yleisin aineistonkeruumetodi laadullisessa tutkimuksessa. Tutkimus-
haastattelu on tutkijan aloitteesta ja hénen johdattelemaa eradnlaista keskustelua, jolla
pyritddn saamaan selville, mité haastateltavalla on mielessédén. Haastattelu on vuorovai-
kutusta, jossa on huomioitava haastattelutilanteeseen vaikuttavat fyysiset, sosiaaliset ja
muut kommunikaatioon liittyvét seikat. (Eskola & Suoranta 2005, 85.) T&ssa vuorovai-
kutuksessa on arkikeskustelusta poiketen haastattelun osallistujilla myds erilaiset roolit:
tilanne on jérjestetty tutkijan aloitteesta, ja han myoés ohjaa tai vahintdankin suuntaa kes-

kustelua ja sen aiheita (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 22).

Tutkimushaastattelujen eri lajeja on totuttu erottelemaan toisistaan lahinna strukturointi-
asteen perusteella: kuinka kiinteésti kysymykset on muotoiltu ja kuinka paljon haastatte-
lija jasentad tilannetta. Tdysin strukturoitu haastattelumuoto on lomakehaastattelu, jossa
kysymykset tai vaitteet ovat muodoltaan ja esiintymisjarjestykseltddn ennalta maarétty ja
kaikille samat. Strukturoimaton, avoin haastattelu muistuttaa eniten tavallista keskuste-
lua, kaikkien haastateltavien kanssa ei kdyda lapi samoja teemoja, ja siirtyminen aiheesta
toiseen tapahtuu haastateltavan ehdoilla. (Eskola & Suoranta 2005, 85-86; Hirsjarvi &
Hurme 2014, 43-45.)

Puolistrukturoitu teemahaastattelu asettuu lomakehaastattelun ja avoimen haastattelun
vélimaastoon ollen kuitenkin lahempéna jalkimmaistd. Teemahaastattelun aihepiirit —
teemat — ovat kaikille haastateltaville samat, mutta siitd puuttuu lomakehaastattelujen
tarkka muoto ja kysymysjarjestys. (Hirsjarvi & Hurme 2014, 47-48.) Teemahaastatte-
lussa pyritéaan 16ytamaan vastauksia tutkimustehtdvaan, joten teemat valitaan niin, etta ne
perustuvat tutkimuksen viitekehykseen. Haastattelun avoimuudesta riippuen kysymysten
suhde viitekehykseen voi vaihdella tutkijan intuition ja kokemusperéisten havaintojen
sallimisesta tiukasti etukateen paatettyihin kysymyksiin. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 75.)
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Késiteltdvien teemojen jarjestys ja laajuus voivat vaihdella haastattelusta toiseen. Haas-
tattelijalla on késiteltavista asioista tukilista, mutta ei valmiita kysymyksid. H&n varmis-
taa kuitenkin, ettd kaikki etukateen suunnitellut teemat k&ydaan haastateltavien kanssa
lapi. Néin varmistetaan, ettd kaikkia teema-alueita on kosketeltu jokaisen haastateltavan
kanssa edes jossain maarin. Teemat muodostavat samalla kehyksen, jonka avulla tutkija
jasentaa litteroitua aineistoa. Teemahaastattelun ollessa muodoltaan avoin haastateltava
paésee puhumaan varsin vapaamuotoisesti, jolloin aineiston voidaan katsoa ilmaisevan
haastateltavan puhetta itsessdén. (Eskola & Suoranta 2005, 86-87.)

4.3 Laadullinen sisalléonanalyysi

Siséllénanalyysi on perusmenetelma kvalitatiivisen tutkimuksen perinteessé. Sita voi-
daan pitd& metodina tai valjana teoreettisena kehyksend, joka voidaan liittaa eri analyy-
sikokonaisuuksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91.) Laadullisen aineiston analyysissa ei
ole yhtd oikeaa tapaa. Tavanomaista on, ettd aineistoa analysoidaan samanaikaisesti ai-
neiston keruun, tulkinnan ja raportoinnin kanssa. Tassé laadullinen analyysi poikkeaa

kvantitatiivisesta tutkimuksesta. (Hirsjarvi & Hurme 2014, 136.)

Menetelmaa kayttden voidaan analysoida erilaisia dokumentteja — esimerkiksi haastatte-
luja — systemaattisesti ja objektiivisesti, ja se sopii hyvin strukturoimattoman ainestonkin
analyysiin. Siséllonanalyysi on tekstianalyysia, jolla tiivistetddn ja yleistetdan tutkittavaa
iIImiota ja jarjestetdadn kerétty aineisto johtopaatosten tekoa varten. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 103-104.)

Haastatteluissa saatu aineisto kuvastaa tutkittavaa ilmi6té, josta aineiston analyysissé py-
ritdédn saamaan esiin sanallinen ja selked kuvaus. Haastatteluissa kerétty aineisto on haja-
naista, ja siséllonanalyysin avulla aineisto jarjestetaan tiiviiseen muotoon ilman, etté olen-
naista informaatiota havida. Selkeéksi ja yhtendiseksi kokonaisuudeksi jarjestetyn aineis-
ton avulla tutkittavasta ilmitsté voidaan tehda luotettavia johtopadtoksid. Aineiston k&-
sittely perustuu loogiseen paéattelyyn ja tulkintaan, missa aineisto ensin hajotetaan osiin,
késitteellistetd&n ja kootaan sitten uudestaan loogiseksi kokonaisuudeksi. Analyysi on
laadullisessa tutkimuksessa jatkuva prosessi. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108.) Prosessia
kuvastaa se, ettd analysointi alkaa usein jo haastattelutilanteessa, missa ilmidsta voidaan

tehd@ monenlaisia havaintoja, tyypittelyja ja malleja (Hirsjarvi & Hurme 2014, 136).
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Laadullisen aineiston analyysi voidaan kuvata kolmivaiheiseksi prosessiksi, jossa ai-
neisto ensin pelkistetddn (redusointi), sitten ryhmitelldan (klusterointi) ja lopuksi luodaan
teoreettiset ké&sitteet (abstrahointi) (Miles & Huberman 1994, Tuomen & Sarajarven
2009, 108-112 mukaan). Kasitteitd yhdistelemalla saadaan vastaus tutkimustehtavaan
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 112). Taman opinndytetydn analysointi voidaan jakaa edella
esitetyn prosessin mukaisesti niin, ettd pelkistamisessa aukikirjoitettua haastatteluaineis-
toa aluksi tiivistettiin karsimalla epédolennaisuudet, jonka jalkeen aineisto ryhmiteltiin
haastatteluteemojen sekd haastattelutilanteissa avautuneiden pienempien teemojen mu-
kaisesti. Lopuksi nain luokitellusta aineistosta poimittiin tutkimuksen kannalta olennai-

nen informaatio, jonka perusteella muodostettiin teoreettiset kasitteet ja johtopéaatokset.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Haastateltavien valinta ja haastattelujen toteutus

Tavoitteena oli saada haastatteluun 5-10 kriteerit tdyttdvaa perhettd, jotta otanta haastat-
telujen kannalta olisi riittdvan kattava, mutta toisaalta ei kohtuuttoman tyolds yhdelle
haastattelijalle. Vapaaehtoisten haastateltavien saamiseksi laadin perheille lahetettavaksi
kirjeen (liite 1). Tampereen kaupungin myodnnettya tutkimusluvan haastateltavien perhei-
den valintaa alettiin toteuttaa poimimalla vammaispalvelutoimiston asiakasrekisterista
tietyll& kriteeristoll4 esiin joukko kehitysvammaperheitd. Taman kohderyhmé&an sopivien
perheiden osoitteiden haun teki tutkimuksen yhteyshenkild, vammaispalvelutoimiston
kehitysvammahuollon koordinaattorina toimiva sosiaalityontekija. Hanen kauttaan toteu-
tui myos kaikki postitukset. Nain ollen opinndytetyon tekija ei misséan vaiheessa saanut
tietdd, keille kirjeet lahetettiin, jollei kirjeen saaja itse ottanut tekijaan yhteytta.

Ensimmainen kirje (liite 1) lahetettiin helmikuussa 2016. Postituksen kohderyhmassa oli
26 kehitysvammaperhettd, joissa kotona asuva kehitysvammainen perheenjasen oli syn-
tynyt vuonna 1970 tai sitd ennen. Huomattava on, ettd vammaispalveluissa ei ollut
yleensa tiedossa vanhempien syntymaéaikaa, joten huoltajien sopivuus ikaperheille asetet-
tuihin kriteereihin jouduttiin paattelemaan todennakdisyyksin kehitysvammaisen lapsen
1&n mukaan. Koska lapsen ikékin oli jo yli 45 vuotta, oli erittdin todennakoist, etté van-
hemmat olisivat jo yli 65-vuotiaita.

Ensimmaisen postituksen myd6té haastatteluja saatiin sovittua vain kaksi kappaletta, joten
maaliskuussa lahetimme samalle ryhmélle viel& toisen kirjeen (liite 2), joka oli hieman
ensimmaista lyhyempi ja sdvyltddn hieman intiimimpi. lk&haitaria pééatettiin samalla
myos laajentaa ikdluokkaan 1971-1980 syntyneet, joille l&hetettiin ensimmaéinen kirje (36
kpl) vaihtamalla siihen vain paivays. Lisaksi Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n

jasenkirjeeseen laitettiin pieni ilmoitus vapaaehtoisten haastateltavien hausta.

Uusi haku tuottikin jo toivotun tuloksen, haastateltavia perheitd valikoitui lopulta tutki-
muksen kannalta sopiva maard, yhdeksan kappaletta. Liséksi sain kolme yhteydenottoa,
joissa perheen huoltaja/huoltajat olivat kuitenkin alle 65-vuotiaita, joten paatin haastatel-

tavien maaran ollessa riittdvan suuri rajata ndma alun perinkin suunniteltujen kriteerien
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ulkopuolelle ja&neet perheet pois. Yhteydenotot minuun tapahtuivat joko puhelimitse tai

séahkopostitse, ja ndin saimme sovittua kaikille sopivan haastatteluajankohdan.

Haastattelut toteutettiin perheiden kotona maalis-huhtikuussa 2016. Haastatteluissa per-
heen kaikki jasenet olivat koko ajan paikalla, vain kahdessa tapauksessa haastattelun pit-
kittyessé kehitysvammainen perheenjésen ei jaksanut olla Iasna haastattelun loppuun
saakka. Haastattelujen alussa esittelin aina opinndytetyon ydintehtévan, korostin luotta-
muksellisuutta ja kerroin, kuinka haastatteluja tultaisiin tutkimuksessa kayttdmaan. Haas-
tatteluissa runkona toimi paateemat (liite 3), joiden tueksi olin laatinut itselleni apukysy-
myksi&, mutta itse haastattelutilanteissa pyrin antamaan tilaa myos vapaalle keskustelulle.
Toimintaani ja omaa rooliani haastatteluissa pohdin tarkemmin seuraavissa tutkimuksen

analysointia, luotettavuutta ja eettisyyttéd kasittelevissa luvuissa.

5.2 Aineiston purku ja analysointi

Analysointia tapahtui jonkin verran jo aineiston keruuvaiheessa, jossa tein joitain muis-
tiinpanoja haastattelutilanteesta, vuorovaikutuksesta ja sanattomasta viestinnasta. Jonkin
verran tulkitsin ja tiivistin haastateltavien puhetta haastattelutilanteessa pyytaen samalla
haastateltavaa joko vahvistamaan, hylkddmaén tai korjaamaan tulkintaani. N&in pyrin
varmistamaan, ettd ymmarsin haastateltavan viestin oikein. (Vrt. Hirsjarvi & Hurme
2014, 137.)

Haastattelujen kestot vaihtelivat noin puolesta tunnista kahteen tuntiin, yhteensa tallen-
nettua aineistoa MP3-tiedostoina kertyi vajaa 12 tuntia. Haastattelutallenteet purin Kir-
joittamalla ne auki tekstitiedostoiksi. Litterointi oli varsin tyolas prosessi: aukikirjoitta-
minen kesti kaksi viikkoa, ja puhtaaksikirjoitettua aineistoa kertyi 110 paperiarkkia. Suu-
rin osa haastateltavien puheesta kirjoitettiin sanasta sanaan, osasta puhetta tein tiivistel-
maén jo Kirjoitusvaiheessa. Jalkikateen arvioiden sanasanainen aukikirjoitus ei olisi ollut

tarpeellinen tassa laajuudessa.

Taman jalkeen hajotin litteroidun haastatteluaineiston osiin ja kokosin uudelleen ensin
haastatteluteemoittain ja sitten teemojen sisalla osa-alueittain luokitellen. Td&ma tyo oli
perinteistd kasityotd sanan varsinaisessa merkityksessa: teema- ja osa-alueittain jarjes-

tetty aineisto syntyi varikynilla, saksilla ja liimapuikolla. Lopputuloksena oli isompiin ja



45

pienempiin aihealueisiin jasennelty kortisto, jossa haastattelut, haastateltavat ja keskuste-

luaiheet oli koodattu omin numero- ja vérikoodein.

Varsinaisessa analyysivaiheessa luokiteltu ja jarjestetty aineisto yhdistettiin uudelleen tii-
vistéen, yhdistellen ja valintaa tehden. Raportin Kirjoitusvaiheessa aineisto organisoitui
vield uudelleen. Kirjoittaessa tarkastelin aineiston antia tutkimuskysymyksia vasten ja
pyrin kiteyttaméan haastateltavien ndkokulmia ja mielipiteité niin, etta ne keskeisimmilta
osiltaan vélittyvat myos lukijalle. Tulosten tulkinta ja pohdinta, yhteenveto ja paatelmét

— synteesi — on koottu Johtopaatdkset-lukuun.

Koska tutkimuksen mielenkiinto ei kohdistunut kieleen, kielen k&yttdon, puhetapoihin tai
-kaytanteisiin, haastattelujen tekstiksi muuttamisessa ei noudatettu diskurssi- tai keskus-
teluanalyysin aukikirjoitusmenetelmié (ks. esim. Hirsjarvi & Hurme 2014, 51, 155-159).
Haastatteluotteet litteroitiin alkuun sanatarkasti, mutta raportissa esitettyjé sitaatteja on
muokattu lukemisen helpottamiseksi. Jonkin verran lainauksia lyhennettiin, epéolennai-
suuksia ja toistoa poistettiin. Samoin puhekielen tukisanoja (tota, niinku) karsittiin asia-
sisaltoon puuttumatta. Pyrin kuitenkin sdilyttaméaén puhekieliméaisyyden mahdollisim-
man luontevana haastateltavan luonnollisuuden sek& tekstin narratiivisuuden ja inhimil-

lisyyden tavoittamiseksi.

Haastattelusitaateissa kiinnitettiin myos erityishuomio haastateltavien anonymiteetin séi-
Iyttdmiseksi — olihan haastatteluperheiden otanta kohtuullisen pieni ja tunnistettavuuden
mahdollisuus olennainen. Erityisesti tatd silmélla pitden edell& mainitun luettavuuden

ohella haastattelukatkelmissa on kéytetty seuraavanlaisia merkintojé.

Haastattelujen puhuja on merkitty kirjaimilla joko V (vanhempi) tai K (kehitysvammai-
nen perheenjasen). T&ssé on tarkoitus peittd4 sitd, onko puhujana isa tai &iti, koska haas-
tateltavina oli paljon yksinhuoltajaditeja. Jos samassa haastattelukatkelmassa puhujana

on saman perheen molemmat vanhemmat, heistd on kaytetty merkint6ja V1 ja V2.

Itse sitaattiteksti on kirjoitettu kursiivilla my®6s silloin, kun sitaatti esiintyy tekstin sisélla.
Hakasulkeita on kaytetty, kun tunnettavuuden haivyttamiseksi kyseisestd kohdasta on
korvattu henkil6 tai sana. Esimerkiksi asuntolan nimen sijaan on luettavissa [asuntola].
Henkildiden kohdalla ei puhuta isisté ja aideistd, vaan kéytetddn muotoja puoliso tai van-

hempi. Sukupuolta ei mainita mydskaan kehitysvammaisista puhuttaessa, vaan kaytetaan



46

muotoa perheenjésen tai lapsi. Viimeksi mainittuun ratkaisuun paadyin myaos siité syysta,

ettei kehitysvammaisuus tarpeettomasti korostuisi perheista puhuttaessa.

Edelleen tunnistamisen vaikeuttamiseksi on monikkomuoto mahdollisesti héivytetty,
koska yhdessa perheessé asui kaksi kehitysvammaista. Jos sitaattitekstiin on lisatty jotain,
mik& ei ole haastateltavan sanomaa, on asia sulkumerkkien sisélla ilman kursivointia.
Kun keskeltd haastateltavan puhetta on poistettu olennaisen pitk& osuus, se on esitetty

sulkujen sisddn sijoitetuilla kolmella pisteelld (...).

5.3 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimusmenetelman luotettavuutta késitellddn metodikirjallisuudessa yleensa kasitteilla
validiteetti (on tutkittu, mit4 on luvattu) ja reliabiliteetti (tulosten toistettavuus). Laadul-
lisessa tutkimuksessa tata on kritisoitu, koska kasitteet ovat paitsi syntyneet maaréllisen
tutkimuksen piirissa ne myos vastaavat vain maaréllisen tutkimuksen tarpeisiin. Monissa
metodioppaissa (esim. Miles & Huberman 1994) esitetddnkin em. késitteiden hylk&amista

laadullisesta tutkimusta arvioitaessa. (Tuomi & Sarajéarvi 2009, 136-137.)

Eskola ja Suoranta (2005, 211-212) korostavat, ettd yksittaistd tutkimusta arvioidaan esi-
tettyjen kuvausten, véitteiden ja selitysten perusteella. Pohjimmiltaan arvioinnin taustalla
on kysymys tutkimuksen sisaltdmien véitteiden perusteltavuudesta ja totuudenmukaisuu-
desta. He esittavat nelja luotettavuuskriteeria samalla tosin huomauttaen, etta kasitteiden
merkitykset ovat tulkinnanvaraisia: uskottavuus tarkoittaa sitd, etta tutkijan on tarkastet-
tava vastaavatko hanen tulkintansa tutkittavien kasityksia. Tutkimustulosten siirretta-
vyys on sosiaalisen todellisuuden monimuotoisuudesta johtuen harvoin mahdollista.
Vahvistuvuus saavutetaan, kun tulkinnat saavat tukea toisista vastaavasta ilmiosta teh-
dyista tutkimuksista. Varmuus tutkimukseen lisaantyy, kun otetaan huomioon tutkijan

ennakko-oletukset.

Uskottavuuden pyrin haastatteluissa varmistamaan esittelemalld tutkimuksen teemat
mahdollisimman selkeésti ja usein kysymalla tarkistaen, ettd olen ymmartanyt ja tulkin-
nut haastateltavien puhetta oikein. Siirrettdvyys on tassakin tutkimuksessa hankalaa: ai-

noastaan haastateltavien perheiden vastausten samankaltaisuus antoi mahdollisuuden
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olettaa, ettd esille nousseet asiat ovat vahintaankin tyypillisia kyseisen kaltaisissa per-
heissa. Haastatteluissa saamani uusi informaatio 10ysikin usein tukea ja vahvistusta aiem-
masta tutkimuksesta, mutta my6s uusia ndkokulmia avautui. Aiempaa tutkimusta kom-

mentoin yksityiskohtaisemmin tutkimustulosten esittelyn yhteydessa.

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuus on vaikeammin arvioitavissa kuin kvantitatiivi-
sen. Laadullisessa tutkimuksessa tutkija joutuu koko ajan pohtimaan tekemidén ratkaisuja
ottaen kantaa samalla analyysin kattavuuteen ja tydn luotettavuuteen. Tassa hanella apuna
on vain omat ennakko-oletukset, arkieldamén tuntemus ja enemman tai véhemmaén teo-
reettinen oppineisuus. (Eskola & Suoranta 2005, 208.) Jari Eskola ja Juha Suoranta poh-
tivat, miksi jotkut laadulliset tutkimukset ovat “eldmanmakuisempia” ja tulokset vaikut-
tavat “todemmilta” kuin toisissa? Yhtend vastauksena he nékevit kokemusmaailmojen
yhtenevyyden: tutkimuksessa kerrotut asiat ovat jollain tavoin tutkijalle omakohtaisesti
tuttuja. (Eskola & Suoranta 2005, 210.)

Laadullisen tutkimuksen arviointi ei luonnollisesti voi olla ’eldmédn maun” ja kokemuk-
sen vahvistamisessa. Luotettavuutta arvioitaessa on tarkasteluun otettava koko tutkimus-
prosessi. Ensinnd on kuitenkin ymmérrettava, ettd laadullisessa tutkimuksessa tutkija itse
on tutkimuksen keskeinen tutkimusvéline. Tutkimusraportit sisaltavatkin yleensa maaral-
lisiin tutkimuksiin verrattuna enemman tutkijan omia pohdintoja ollen ndin henkilokoh-
taisempia. (Eskola & Suoranta 2005, 210-211).

Taustallani kehitysvammatydssé ja kotoa muuttaneen kehitysvammaisen lapsen isdna on
eittamattd ollut vaikutusta tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Tama on syyté tiedostaa, silla
oma kokemus on varmasti vaikuttanut koko tutkimusprosessin ajan ideasta ja tutkimus-
kysymysten laadinnasta aina aineiston tulkintaan ja loppuraportin kirjoittamiseen saakka.
Itse piddn kokemusta ja alan tuntemusta kuitenkin tutkimuksen vahvuutena. Haastatte-
luissa koin asiantuntijuuteni tuovan mukanaan tilanteisiin levollisuutta, herattaneen luot-
tamusta, vapauttaneen tunnelmaa ja poistaneen haastateltavien mahdollista jannitysta.
Myds keskustelujen ohjailu oli helpompaa, kun omasta kokemuksesta tiesi, mista puhut-
tiin. Uskon samaistumisen haastateltaviin lisinneen perheiden eldméntilanteiden ymmar-
rysté ja tuoneen esiin luonnollista empatiaa, mik& puolestaan rohkaisi haastateltavia pu-
humaan suoremmin. Mahdollisena heikkoutena oma vahva osallisuus, samaistuminen ja
tutkittavien liiallinen sympatisointi voivat vaikeuttaa kokonaisuuksien hahmottamista ja

vaarantaa tutkijan puolueettomuutta.
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5.4 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimusetiikka voidaan méaéritelld tutkijoiden ammattikuntaa ohjaavaksi ammattietii-
kaksi. Samalla se kertoo myos ulkopuolisille ne eettiset periaatteet, normit, arvot ja hy-
veet, joihin tutkimuksessa on sitouduttu. Tutkimusetiikan normit voidaan jakaa kolmeen
paaryhmadn: totuuden etsimisté ja tiedon luotettavuutta, tutkijoiden keskinéista suhdetta
seka tutkittavien ihmisarvoa ilmentdviin normeihin. (Kuula 2011, s. 23-24.)

Totuuden etsimisen ja tiedon luotettavuuden normit ohjaavat noudattamaan tieteellisia
metodeja ja esittdmaan luotettavia, tarkistettavissa olevia tuloksia (esim. aineiston keruu,
kasittely, arkistointi). Tutkijoiden keskin&isten suhteiden normeissa on kyse eritoten tois-
ten tutkijoiden tyon kunnioittamisesta. Tutkittavien ihmisarvoon liittyvat normit korosta-
vat itsemadraamisoikeutta ja tutkimuksesta aiheutuvan vahingon valttamista. (Kuula
2011, s.23-24.)

Tiedon luotettavuutta tutkimuksessani késittelin laajemmin edell&. Arkistoinnin asianmu-
kaisuuden takaa Tampereen Ammattikorkeakoulun opinndytetdiden arkistointiohjeen
noudattaminen. Opinndytety0 tallennetaan sahkdisessa muodossa internetissa toimivaan
ammattikorkeakoulujen yhteiseen avoimeen Theseus-verkkokirjastoon, josta se on kaik-
kien luettavissa ja tarkistettavissa. Aiempaa tutkimusta hyddyntaessani olen tarkasti esit-
tanyt alkuperéisen lahteen niin tekstiviitteissa kuin lahdeluettelossa. Jos olen suoraan lai-
nannut toisen tutkijan tekstid, on sitaatti selkeésti erotettu omasta tekstisténi lainausmer-
keilld ja tekstiviitteelld. Mainittakoon tdssa vield, ettd ennen opinnaytetyon hyvéksymista

se on tarkistettu TAMKIin kayttaméalla Urkund-plagioinninesto-ohjelmalla.

Eettisesti erityishuomion haluan kohdentaa kolmanteen, tutkittavien ihmisarvoa ilmenta-
vaén normistoon. Tutkimusta tehdessani jouduin toistuvasti koko prosessin ajan — val-
misteluvaiheessa, aineiston keruun aikana, tulosten raportoinnissa — moraalisiin ja eetti-
siin pohdintoihin oli kyse sitten haastattelujen vuorovaikutustilanteista, valinnoista, luot-

tamuksellisuudesta tai mahdollisista haittavaikutuksista tutkittaville.

Ihmisarvoa ilmentévid, perustavanlaatuisia eettisid lupauksia ovat luottamuksellisuus,
tutkittavien yksityisyyden kunnioittaminen ja anonymiteetti — niin tutkimusaineiston ké-
sittelyssé kuin tietojen julkistamisessa ja sailyttdmisessé (Eskola & Suoranta 2005, 56—

57; Kuula 2011, 60-61, 64, 241). Jo tietosuojalainsdédantd velvoittaa, ettei yksityisyyden
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suojaa loukata ja etteivat asiattomat paase kasiksi tutkittavien tietoihin. Oleellista on se,
etta tutkittavat saavat itse maarittad, mitd tietoja he antavat ja ettd julkaistava aineisto
kasitellaan niin, etteivat he ole tutkimustekstista tunnistettavissa. Aineistoa ei mydskaan
ole lupa kéayttad muuhun kuin tutkimustarkoitukseen, ja tutkimuksessa kéytetty tunnistet-
tava aineisto ja arkaluonteiset tiedot tulee havittaa heti, kun ne ovat kdyneet tutkimukselle
tarpeettomaksi. (Kuula 64, 2011, 240242, 244.)

Tutkimuksen alussa on tutkittaville kerrottava selkeasti kaikki tutkimuksen perustiedot:
tutkimuksen luonne, tavoite, toteuttaja ja keréttyjen tietojen kayttdtarkoitus; mita osallis-
tuminen tutkittaville tarkoittaa ja kuin kauan se vie aikaa. Tarked& on osallistumisen va-
paaehtoisuuden korostaminen. Kun tutkittaville annetaan oikeus itse paattéa osallistumi-
sestaan ja tarpeeksi tietoa paatoksen tueksi, kunnioitetaan heidén itsemaaraamisoikeut-
taan. (Kuula 2011, 61-62; Eskola & Suoranta 2005, 56).

Edelleen keskeinen — ja tutkijoille ehké itsestdén selva — ehdottomasti ja myos juridisesti
velvoittava eettinen normi on vaitiolo- ja salassapitovelvollisuus. Tassa on huomattava,
ettd tdma koskee paitsi kirjallista tai muuten tallennettua my®os suullista aineistoa, esimer-
kiksi tutkittavista ei ole lupa suullisesti kertoa ulkopuolisille. Vaitiolovelvollisuus on vel-
voittava myos tutkimuksen paatyttyd. (Kuula 2011, 90-93.)

Luottamuksellisuuteen ja tutkittavien anonymiteetin suojaan kiinnitin huomioita jo tutki-
muksen alkuvaiheessa, kun tutkimuksen kohdejoukolle lahetettiin kirjeet, joissa kerrottiin
tutkimuksesta ja haettiin vapaaehtoisia haastateltavia (ks. liitteet 1 ja 2). Kirjeiden posti-
tus toteutettiin niin, ettd toimitettuani kirjeet Tampereen kaupungin vammaispalvelutoi-
mistoon sosiaalityontekija huolehti osoitetarrojen tulostamisesta kirjeisiin ja niiden toi-
mittamisesta eteenpdin. Ndin ollen minulla ei ollut misséén vaiheessa tarkkaa tietoa jou-
kosta, jolle kirjeet lahetettiin. Haastateltavien henkil6tiedot tulivat tietooni vasta siiné vai-
heessa, kun he vapaaehtoisesti ottivat minuun yhteyttd. Kirjeessa kerrottiin kohderyh-
mélle tutkimuksen tarkoituksesta, tavoitteesta ja toteutuksesta sekd luottamuksellisesta
tietojen kasittelysté ja sdilyttamistd; haastattelu- ja muun tutkimusaineiston havittami-

sesta ja anonymiteetin vaalimisesta sekd opinndytetyon julkaisemisesta.

Haastattelutilanteissa jouduin erityisesti pohtimaan omaa rooliani ja sit4, pitaisikd minun

kertoa haastateltaville omasta taustastani kehitysvammaisen isané ja kehitysvamma-alan
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ammattilaisena — olisiko siitd enemman haittaa vai hyotya? Miten se vaikuttaisi haasta-
teltaviin ja haastattelujen kulkuun? Onnistuneen haastattelun edellytys on luottamus (Es-
kola & Suoranta 2005, 93), ja avoimesti vertaisuuden (’samassa veneessi”) kertomisen
voisi odottaa vaikuttavan positiivisesti luottamuksellisen ilmapiirin syntyyn. Toisaalta,
mika vaikutus silla olisi kehitysvammapalvelujen kritiikkiin, kun haastattelija osoittau-
tuisi palvelujen edustajaksi? Tai johtaisiko se osien vaihtumiseen niin, ettd minulta alet-
taisiin kysyéa kysymyksié ja neuvoja? Miten kévisi tutkijan roolin — haastattelijanhan pi-

téisi olla huomiota herattaméton (Hirsjarvi & Hurme 2014, 69)?

Sirkka Hirsjarvi ja Helena Hurme méérittelevat haastattelijan ammattimaista roolia niin,
etta haastattelijan pitdisi yleensa olla puolueeton ja minimoida oma osuutensa. Han ei
saisi ottaa auktoriteetin asemaa, vaan kayttaytya neutraalisti eika lausua omia mielipitei-
taan. Hirsjarvi ja Hurme ja Hirsjérvi korostavat kuitenkin, etta haastateltavan on oltava —
vaikkakin puolueeton — seka osallistuva etta tutkiva persoona. Totaalinen neutraalisuus
ja mielipiteista pidattaytyminen antaa haastateltavalle helposti kuvan ammattitaidotto-
muudesta, tietdmattomyydesta tai kiinnostuksen puutteesta. Haastattelu on aina vuorovai-
kutustilanne, ja haastattelijan on pystyttdva joustamaan periaatteistaan. (Hirsjarvi &
Hurme 2014, 96-98.)

Ratkaisin roolien dilemman niin, etta esittelin haastattelutilaisuuksien aluksi itseni opis-
kelijana. Sen jalkeen kertasin haastateltavien kanssa huolellisesti edella mainitut tutki-
mukseen, luottamuksellisuuteen ja aineiston késittelyyn liittyvat asiat. Korostin vield, etta
haastatteluun osallistuminen on tdysin vapaaehtoista ja myos etta sen voi keskeyttéa ha-
lutessaan koska tahansa. Tdman jalkeen, ennen varsinaisen haastatteluosuuden alkua, ker-
roin olevani tilaisuudessa opiskelijan roolissa, mutta olevani myos tydeldmassa mukana.
Kerroin, ettd haastateltavat saavat milloin tahansa haastattelun aikana kysyé tyosténi tai
muusta taustastani mit4 tahansa, ja vastaavani siihen talldin mielellani. N&in saatoin olla

rehellinen ja avoin tuomatta kuitenkaan liikaa itseani esiin.

Kuinka lopulta onnistuin pysymaén opiskelijan/tutkijan roolinaamarin takana? Yhdek-
séstd haastattelusta neljassé saatoin pysyé roolissani koko haastattelutapaamisen ajan.
Kahdessa haastattelussa minut tunnistettiin, koska olin jollekulle perheenjasenelle tuttu
ammattiroolistani. Kahdesti minulta kysyttiin vasta varsinaisen haastatteluosuuden pééa-
tyttyd ammattiani tai suhdettani kehitysvammaisuuteen. Ainoastaan yhdessa perheessa

taustoistani kysyttiin haastattelun alkuvaiheessa. Mitéan suurta vaikutusta haastattelujen
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tunnelmaan, ilmapiiriin tai haastattelun kulkuun en lopulta havainnut, tulin sitten “kaa-

pista ulos” tai en.
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6 TULOSTEN ESITTELY

6.1 Tutkimusperheet

Tutkimuksen kohdejoukoksi valikoitui yhdeksan tamperelaista iképerhettd yhdistavéana
tekijana se, etté perheen ainakin toinen huoltaja oli v&hintdén 65-vuotias ja ettd samassa
taloudessa asui aikuinen kehitysvammainen perheenjasen. Neljdssa tapauksessa perheen
muodostivat &iti ja aikuinen lapsi, kahden huoltajan perheité oli viisi. Yhteensé diteja oli
yhdeksan ja isid viisi. Aitien iat vaihtelivat 62-81 ikavuoden vélill4 keski-ian ollessa 73,3
vuotta. Isien ik&jakauma oli 65-80, keski-ika 71,8 vuotta.

Lasten osuus haastatteluissa oli kuusi tytérta ja nelja poikaa eli yhteensa kymmenen, silla
yhdessa perheessé kotona asui kaksi aikuista kehitysvammaista. Kotona asuvat olivat per-
heittensd ainoita lapsia kahdessa tapauksessa, yhdessédkaan taloudessa ei asunut muita
henkiloitd, esimerkiksi sisaruksia. Kehitysvammaisten perheenjdsenten iat vaihtelivat
seuraavasti: naiset 38-55 vuotta (keskiarvo 46,7), miehet 35-49 vuotta (44,0), yhteisena

keskiarvona 45,6 vuotta.

Haastatteluissa kysytyt kehitysvammadiagnoosit jakautuivat seuraavasti: downin syn-
drooma (2), onnettomuuden aiheuttama aivovamma (2), autismin Kirjon kehityshairio (1),
harvinainen perintotekijaperéinen syy (1) ja lievasti tai keskivaikeasti kehitysvammainen
(1). Kahden kohdalla perhe ei osannut kertoa diagnoosia, ja yksi vanhempi kielsi koko-

naan kehitysvammaisuuden:

V: Ei 00, sitd ei oo kylla. [Perheenjasenhan] on CP-vammanen. Mutta
niinku [toimintakeskuksessakii], nin kehitysvammasena sitten oli t0issa,
niinkun kaikki muutkin siell&.

Kehitysvamman lisaksi useimmilla oli myds muita diagnooseja, esimerkiksi diabetes, kil-
pirauhasen vajaatoiminta, psoriasis ja astma. Monella oli my6s takanaan vaikeita leik-

kauksia ja kahdella epdily muistisairaudesta.

Monet huoltajat toivat esiin myds omia sairauksiaan ja idan mukanaan tuomia vaivoja.

Toimintakykya alensivat vanhempien ikéluokalle tyypilliset sydan- ja verissuonitaudit,
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diabetes seké erilaiset tuki- ja liikuntaelinsairaudet tyypillisimpiné reuma ja erilaiset ni-
velvaivat. Yhdella huoltajalla oli havaittava muistisairaus. On kuitenkin todettava, etta
monet vanhemmista olivat silminndhden hyvinvoivia ja ikdisekseenkin terveita. Huolta-
jista yhta lukuun ottamatta kaikki olivat eldkkeelld. Kolmessa perheessa vanhempi toimi
kehitysvammaisen perheenjasenen omaishoitajana. Kehitysvammaisista saannollisesti
ty0- tai paivatoiminnassa kavi nelja, minkéanlaiseen paivatoimintaan ei lainkaan osallis-
tunut nelj& — joista yhdell& kuitenkin oli hieman palkkatuloja — tuetussa tai avotyossa kévi
kaksi.

6.2 Perheiden arki ja asuminen

Tutkimusperheet asuivat tasaisesti joka puolella Tamperetta. Omakotitalossa asusti kaksi
perhettd, rivitalossa kaksi ja kerrostaloasunnossa viisi perhettd. Kodeista kuusi oli omis-
tus- ja kolme vuokra-asuntoa. Asuntojen koot vaihtelivat kerrostalokaksiosta suureen
kaksikerroksiseen omakotitaloon. Tyypillisesti aikuiselle lapselle oli jarjestetty vahintaan
oma huone, jossa yksityisyytta toi televisio, musiikkilaitteet, ehké pelikone tai mielty-
myksen mukaiset maksukanavat. Kaikki haastatellut perheenjésenet olivat hyvin tyyty-
vaisia nykyiseen kotiinsa ja asumiseensa. Hieman kritiikki& sai oikeastaan vain vuokran

suuruus yhdessé tapauksessa.

Arkinen eldma soljuu tutuissa uomissa: aamu alkaa koiran ulkoilutuksella, is& valmistaa
aamupuuron, taksi hakee paivatoimintaan — siind arkiaamua tyypillisimmillaan. Lahtemi-
set ja tulemiset tyo- tai paivatoiminnasta rytmittavat péivaa, iltaisin vietetddn koti-iltaa
tai kdydaan harrastuksissa. Jos koko perhe on kotosalla koko péivan, antaa se mahdolli-
suuden tehda yhdessad enemman myds paivisin. Viikko-ohjelmassa mahdollisten harras-
tusten liséksi osalla toistuvat sd&nndllisend esimerkiksi fysioterapeutin tai toimintatera-
peutin k&ynnit. P&éllisin puolin eldménkulku ei suuresti eroa vammattoman perheen ar-

jesta, mutta lahempi tarkastelu tuo erot nakyviksi.

Suurimmat erot perheiden arkirutiineihin tuo vammaisuuden aste, kuinka paljon hoivaa
ja huolenpitoa perheenjésen vaatii, kuinka itsenéisesti han pystyy suoriutumaan jokapéi-
vaisista toimistaan. Yhdeksan perheen otoksessakin jossain perheessd avustetaan kai-
kessa — syOtetddn, nostetaan, pestddn, puetaan, kadnnetddn — kun toisen perheen erityi-

nen” kdy itsekseen kaupassa, tekee ruokansa ja saa iltaisin menna miten ja mihin haluaa.
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Yhdelle riittdd peradnkatsominen, toinen vaatii jatkuvaa huoltajan lasnéoloa ja kodin ul-

kopuolelle siirtyminen jo operatiivista suunnittelua.

Arkiaskareihin osallistuminen vaihteli luonnollisesti toimintakyvyn ja osaamisen mu-
kaan. Kehitysvammaisen tyypillisia kotiaskareita olivat poydéan kattaminen, tiskikoneen
tayttdminen ja ehk& kahvin keitto — saattoipa tdma hoidella naapurustossa postejakin. Ko-
titbiden jakaantuminen vaihteli perheittdin: kun yhdessa yksinhuoltajadidin perheessa diti

teki kaikki kotiaskareet, toisessa kehitysvammaisen kontolle jai paljon tehtavia:

V: [Perheenjasen] hoitaa mua, ettd mé en tulis ilman [perheenjasentd] toi-
meen millaan. [Perheenjasen] hoitaa kauppa-asiat ja hoitaa kaikki roskien
viemiset ja tommoset, etta.

Yhdessé perheessa kehitysvammaisen rooli kodinhoitajana oli selkedsti nakyvissa (vrt.
”Aikuistuva lapsi — vanhuuden turva” -luokka, Kaukola 1994). Rooliin kuuluivat niin
ruoanlaitto, siivous kuin pyykinpesukin. Haastattelijalle kavi selvéksi, ettd ilman “oman
kodinhoitajan” tyotid idkkéailld vanhemmilla ei olisi mahdollista selviytyé kodissaan vailla
ulkopuolista apua. Myo6s Aila Kantojarven Ikaperhe-projektin tutkimusaineistossa kehi-
tysvammaiset perheenjésenet olivat merkittdvassa roolissa vanhempien tukena. Kantojér-
ven tutkimusperheistd joka kymmenennessa perheesséd kehitysvammainen toimi kéytan-
ndssa vanhempansa omaishoitajana yksin tai sisarusten tukemana. Monet kehitysvam-
maiset kokivat tdman hyvin raskaaksi, ja hoitovelvoitteet saattoivat johtaa myds siihen,
ettd kehitysvammainen jai tyGtoiminnasta kotiin vanhempiaan hoitamaan. (Kantojarvi
2004, 207).

Haastatteluperheistd ammattimaista siivousapua sai vain kaksi, joista toisessa kavi sii-
vooja kerran kuukaudessa ja toisessa kahden viikon vélein. Ulkopuolisten antama apu
kodinhoidossa oli muutenkin melko vahéista ja satunnaista: jo kotoa muuttaneet aikuiset
lapset saattoivat joskus hoidella joitain asioita, yhdessé perheessa lahiomainen huolehti
lakanapyykistd, mutta muuta sukulais- tai naapuriapua oli vain harvakseltaan, jos ollen-
kaan. Isovanhempia ei enédé ollut tukena, ja tuttavaperheetkin olivat jo ikdantyneita tai

hoitivat omia lapsenlapsiaan.

Kaikissa perheissé on jaksamisen kanssa joskus ongelmia, eikd haastatellut perheet teh-
neet tassa poikkeusta. Vaikka ajoittain arki oli raskasta, koettiin yhteiselo kuitenkin

useimmiten ihan hyvaksi. Ennen oli kiireisempad, nyt eldkkeelld oli enemman aikaa.
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Vaikka huolta kannettiin esimerkiksi lapsen sairauksista, elaman koettiin kulkevan tut-
tuja, turvallisia latuja, rutiinilla kuin juna. Perheet korostivat eldvénsa aivan tavallista

elamad, mutta nostivat usein esiin perheen poikkeavan l&heisyyden ja kiinteyden.

V: Kyllahan jaksamisessakin aina ongelmia on, eihan sité voi sanoo, kylla
tdssd arbeettia on... ettei tdd aina mitddn ruusuilla tanssimista oo. Kylld
meilla joskus aika lahjakkaasti riidelladnkin asioista, ettei tda ny ihan,
mutta etupaassa on [perheenjasenen] kanss’ kylld aika helppoo.

K: Ihan hyvin tullaan toimeen kahestaan. On t&a ihan kiva asunto.

V: Tahan on nyt tottunu, ei tdssa mittdan oo, ittellekin pitda aina ruokaa
laittaa ja muuta, etta kylla siind ny samalla kahdelle laittaa ku yhdelle. Hy-
vinhan me ollaan tésséa parjatty.

V1: Ihan normaalia perhe-eldmdidi téissd mennddn ja...

V2: Kylla tda vahan normaalia kiinteempaa on!

V1: No on t&a siind mielessa, ettd kyl me tassa melkein aina ollaan kolmis-
teen...

V2: Melkein toistemme iholla, me ollaan niin lahekkain, enka sekin vaikeut-
taa [perheenjéasenen] sopeutumista, kun tass’ on niinku kaks passaajaa mo-
lemmin puolin, toinen pyyhkii nena ja toinen hakee ruokaa suuhun. Mutta
semmosta se on varmaan monessa muussakin vammaisperheessa, etta
enemman tai vdhemman se pyorii sitte siind yhden henkilon ymparillg, ja
hanen hyvinvoinnistaan huolehditaa.

6.2.1 Harrastukset ja vapaa-aika

Kehitysvammaisille on Tampereella kohtuullisen paljon harrastusmahdollisuuksia am-
munnasta teatteritoimintaan tai kansantanssiin. Harrastus-, leiri- ja vapaa-ajan toimintaa
jarjestavat monet jarjestot, urheiluseurat ja yhdistykset, joista Tampereen Kehitysvam-
maisten Tuki ry. tarjoaa erityisen laajan valikon erilaisia harrastekursseja. Tuki ry:ll& on
my0ds mm. vertaistukiryhmi& vanhemmille ja erityislasten sisaruksille, disko- ja perhe-

kahvilatoimintaa. (Tampereen Kehitysvammaisten Tuki 2017.)

Harrastuksissa kaynti vaihteli perheissa paljon. Osa haastatelluista kehitysvammaisista
oli vapaa-ajallaan hyvin aktiivinen, ohjelmassa saattoi olla esimerkiksi jumppaa, laulu-
harrastusta, disko tai vaikkapa sdédnnollinen jaakiekko- ja jalkapallopeleissa kaynti. Hen-

kilokohtaisen avustajapalvelun kayttdminen mahdollisti parhaimmillaan myos vaikeasti
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vammaiselle kahvilakéyntejd, shoppailua tai vaikkapa festareille menon. Valtaosalla har-
rastukset olivat kuitenkin vahissa tai niitd ei ollut lainkaan. lllat kuluivat kotona TV:t4
katsellen, musiikkia kuunnellen, lehtid lueskellen tai perheen parissa puuhastellen.

V: Kotona me ollaan. Televisio on meilla — tuoll” on toinen ja tossa toinen,
ni sitd nyt kattellaan etupaassa paivalla, sitten kun alkaa ne ohjelmat, ni
sitten kolmen neljan valissa uurestaan.

Haastatteluissa nousi usein esille, ettéd vaikka harrastuksia oli aiemmin ollut enemmankin,
olivat ne nyt alkaneet vahentya. lltaisin paivatoiminnassa vietetyn pdivén jalkeen per-
heenjésen saattoi olla nykyisin entistd vasyneempi, mika koettiin luonnollisena ik&anty-

misen merkkina.

V: No, sitten [perheenjasen] tulee kotiin, han ei nyt oo ollu tdn& vuonna
missdan kerhossa, han kavi, lahti aina parikin kertaa johonki kerhoon,
mutta nyt han ei oo halunnu lahtee. [Puoliso] veis hanta, mutta ei han halua
nytte, et m& en tiedd, etta alkaaks se ik& kans vaha sitte. Mutta kylla mé&
kasitan, kun [perheenjasen] tulee sieltd neljalta kotio ni ei viidelta jaksa
heti lahtee takasin kaupunkii.

Myaos vanhempien vapaa-ajan menot ja harrastukset vaihtelivat paljon: aktiiviset vanhem-
mat harrastivat yksin ja yhdessa, toisessa aaripadssa ei kotoa lahdetty juuri muualle kuin
kauppaan. Lomamatkoilla niin koti- kuin ulkomailla kéytiin yleensé koko perheen voi-
min, joskus vanhemmat tekivat lomamatkan kahdestaan tilapaishoidon turvin tai kesalei-
rin aikana. Omaa aikaa vanhemmille jérjestyi myds avustajapalvelun tai tukihenkil6toi-
minnan avulla. Jos perhe harrasti paljon kulttuuria, aikuinen lapsi oli yleenséa konserteissa
yms. mukana. Erés isa kertoi, kuinka hanella on ollut elékkeelle jaatydan aikaa kayda
lapsensa kanssa vaeltelemassa pitkin ja poikin, istuskella kahviloissa ja k&dyda museoissa.
Vanhempien vapaa-ajan aktiivisuuteen vaikutti perheenjasenen hoivan ja huolenpidon

tarpeen ohella luonnollisesti myds oma ian myoté rapistuva toiminta- tai litkuntakyky.

V: En maa paljon en&a nykyaan, ma oon nyt menny nii huonoon kuntoon,
mutta... siis vield vahan reilu taikka sanotaan nyt pari vuotta sitten, niin ma
kavin paljon teatterissa, ja sitten méa kuulun semmoseen yhdistykseen, joka
kokoontu par kertaa kuukaudessa, mutta en ma enaa jaksa siella kayda.
Liikkuminen alkaa olla huonoa, taksilla taytyy menna aina joka paikkaan.

V: Ennen kuljettiin paljon ulkomaillakin, mutta nykyisin [perheenjasen]
pelkda jo lahtee, ettd kun on niin paljon terroristia.
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6.2.2 Perheiden kayttamat palvelut

Kehitysvammaisille kuuluu samat yhteiskunnan palvelut kuin muillekin kansalaisille.
Tassa opinndytetydsséd padhuomio on kehitysvammapalveluissa ja vammaispalveluissa
seka siind, kuinka hyvin perheet tunsivat perheille ja erityisesti kehitysvammaiselle per-
heenjasenelle kuuluvat palvelut. Kuitenkin myds muut peruspalvelut ja arkea helpottavat
kodin tukipalvelut nousivat haastatteluissa spontaanisti esiin. Esimerkiksi terveyspalve-
luista tuli kaksi tdysin erisuuntaista arviota: toisessa kiitettiin yleisen terveydenhuollon
ripeytta ja tehokkuutta, toisessa moitittiin keskussairaalan ladkkeiden kéayttod, jossa per-

heenjésenen oli ladkitty niin sekaisin, ettei tiennyt tdstd maailmasta mitaan.

Kotiin tuotavien palvelujen kayttd oli kaiken kaikkiaan melko vahaista. Saannollista sii-
vousapua sai kaksi perhettd, muutoin kodinhoidosta suoriuduttiin omin voimin. P&asaan-
tOisesti vanhemmat kokivat olevansa vield hyvéssa kunnossa ja pystyvansé selviytymaén

itsendisesti ilman ulkopuolista apua.

V: Ei oo ollut tarvetta viela tdhan mennesséa, kun ollaan sen verran hyvassa
kunnossa viela. Mutta varmaan ois saatukin, varmaan sais — tai pakkohan
ois saada sitten, jos ei pysty itte hoitaan.

Kuljetuspalvelu

Kuljetuspalvelu on yksi vammaispalvelulain kuntien jarjestdmisvelvollisuuden piirin
madrittelema palvelu. Viidessé perheessa kaytettiin kuljetuspalveluja ty6- ja paivétoi-
minta- tai vapaa-ajanmatkoihin. Vapaa-ajan matkoja oli myonnetty tyypillisesti 18 yh-
densuuntaista matkaa. Neljassa perheessa kehitysvammainen perheenjasen oli kykenevéa
itsendisesti litkkumaan julkisilla liikennevélineilld tai palvelua ei oltu haettu. Ainakin

kahdessa perheessa myos vanhemmalle oli myonnetty kuljetuspalvelumatkoja.

Paivatoiminta
Kehitysvammaisista perheenjasenisté kuusi kévi jatkuvasti sadnndllisessa tyo- tai paiva-
toiminnassa 4-5 paivana viikossa. Vaikka lopuilla neljall4 ei talla hetkella ollut paivétoi-

mintapaikkaa, kaikilla oli kuitenkin aiempaa kokemusta ty6- tai paivatoiminnasta.
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Asumispalvelut

Perheilld oli vaihtelevasti omakohtaisia kokemuksia kehitysvammaisten asumispalve-
luista. Viidessa perheessa kehitysvammainen perheenjasen oli asunut asuntolassa muuta-
man vuoden tai vahintaédn viikon tai kahden koejakson ajan. Perheet olivat myds oma-
aloitteisesti ja kehitysvammaiset itsendisestikin kdyneet tutustumassa eri tamperelaisiin
asuntoloihin. Asumisvalmennuksesta oli hajanaisesti tietoa, mutta vain vdhan omakoh-
taista kokemusta. Tuttujen luona oli k&yty asuntoloissa vierailulla ja tuttavaperheiden ko-

kemuksia asuntola-asumisesta oli kuultu.

Henkilokohtainen apu

Henkilokohtaista avustajaa kaytettiin tarpeen mukaan vaihtelevasti, joissain perheissa hy-
vin saannollisesti. Kaupungilta on mahdollista hakea henkilékohtaista apua yksityisen
palveluntuottajan jarjestamanag, itse palkkaamalla (kunta toimii maksajana) tai kunnalta
saadulla palvelusetelilla. Lyhytaikaiseen tarpeeseen voi lisdksi hakea lyhytaikaista avus-
tajapalvelua. (Vammaispalveluopas 2016, 19-21.) Kaikki edellda mainitut tavat saada hen-
kilokohtaista apua oli haastateltujen perheiden kéayttssa, lisdksi Naasville ry:n Virikevil-
len palvelu oli tuttua. Avustajan apua kéytetiin niin ty6ssa, paivatoiminnassa kuin vapaa-
ajan harrastuksissakin. Kaikki eivét avustajaa tarvinneet, toisille jarjestelma ei ollut tuttu,
vaikka tarvettakin ehka olisi ollut.

Tilapaishoito

Tilapéisté ja lyhytaikaista hoitoa oli jarjestynyt lahinnd joko kaupungin asuntoloiden ti-
lapdispaikoilla (Hallapyoran koti, Rantaraittikoti), Kehitysvammaisten Palveluséation
Tulppaanikodissa, Kaupunkildhetyksen Tapiontalossa tai yksityisessé hoivakodissa So-
fiakylassa Nokialla. My6s Tukiyhdistyksen viikonloppuleireista oli perheissa kokemusta,

ja perhehoitoakin oli aiemmin kokeiltu.

Laakinnallinen kuntoutus

Erilaisia terapioita — kuten toiminta-, fysio-, psyko- ja ratsastusterapiaa — oli k&ytdssa niin
Kelan kuin vakuutusyhtion kautta. Kuntoutus- ja tutkimusjaksot Ylisen keskuslaitoksessa
(toiminta paattynyt kevattalvella 2016) olivat osalle tuttuja, ja kehitysvammapoliklini-
kalla oli tehty mm. muistitutkimuksia. Taytyy kuitenkin painottaa, ettd kaikki eivat edell
mainittuja palveluita olleet ké&yttaneet. Apuvalineitdk&én ei kodeissa ollut kdytdssa kuin

kaikkein vaikeimmin vammaisella nostolaite, suihkutuoli ja sisdpydréatuoli.
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6.2.3 Palvelukokemuksia ja kritiikkia

Ty6- ja paivatoimintaan oltiin padsaantoisesti tyytyvaisia niin vanhempien kuin toimin-
taan osallistuvienkin taholta — oli se sitten kaupungin omaa toimintaa tai ostopalveluina
jarjestettyd. Paivatoiminnassa oli jopa suositeltu kokeiluasumista ja ohjattu kehitysvam-
mapoliklinikalle muistitutkimuksiin, mika osoittaa kokonaisvaltaista nékemysté ja tyo-

otetta.

V: [Paivatoimintakeskus] on niin loistava paikka ja siella on niin loistavat
ihmiset, etté [perheenjasen] on menny ihan harppauksilla eteenpéin naina
aikoina, ja on siella tosi aktiivinen. [Perheenjasenhan] tekee tavallaan
siella koko ajan tyota olemalla porukassa, joukossa. Ja se sitten on aika
rauhallista taalla kotona se oleminen.

V1: [Perheenjasen] viihtyy erinomaisesti. Han ois siella jopa enemman
kuin kotona, se kertoo paljon. Kaverit on siellé.
V2: Se on erinomainen paikka, mekin ollaan hyvin tyytyvaisia siihen.

Paivatoiminnalta toivottiin enemman yksil6llisyytta ja perinteisen vaihetyon tai taidepai-
notteisen toiminnan lisdksi aijien toitd. Epdmukavia kokemuksia oli aiheuttanut myods
henkilokunnan taitamattomuus toimintakyvyn tulkinnassa, kiellettiin auttamasta ja saa-
tettiin sanoa: sulla on terveet jalat, kylla sa pystyt meneen. Yhdistavana tekijana tyo- ja
paivatoiminnasta pois jattaytyneilla oli erilaiset kiusaamistapaukset joko ty6- ja paivéatoi-

minnassa toisten asiakkaiden toimesta tai matkalla.

K: Koululaiset ol kyll& sitte ilkeitd, se ol semmone linja-auto, se kulki aa-
mulla, iltapaivalla, koululaiset tulis autoon, ni heti haukuttiin, ettd mita
vammane, miks sd oot semmone, ja ne rupes haukkuu. Kaks koulutyttoa
haukku. Ne rupes vaan niinku — ne veti hattua silmille, ettd milta tuntuu olla
vammane. Ja miks ruvetaan niinku potkiin toista. No kun se auto kulki aa-
mulla ja iltapaivalla. Siind ol koululaiset ja ty6laiset samassa.

Perheessa saatettiin kotiin jadmisen perusteeksi laskea myds taloudellista kannattavuutta:

V: [Puolisolla] kun on numerot hallussa... nin se ei oikein paljon lyony lei-
ville, sydmine makso enemman ku sielta sai palkkaa.

Huonot kokemukset asuntola-asumisesta oli yksi keskeinen syy siihen, etta edelleen asut-
tiin vanhempien kanssa. Asuntolan henkilokunta ei aina ollut vuorovaikutustaidoiltaan
viimosen paalle. Oli jouduttu esimerkiksi hankauksiin asuntolan tiukkojen sdénttjen
kanssa, henkilosto takavarikoi matkapuhelimen ja ns. haastavaa kayttaytymista kohdatta-
essa turvauduttiin psyyken la&kkeisiin. Myohempi ladkkeista vierotus oli koko perheelle
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raskas kokemus. Yksityisyyden puute aiheutti ahdistusta: omaa huonetta ei saanut luki-

tuksi, ja toiset asukkaat paasivat henkilokohtaisiin tavaroihin késiksi.

V: [Perheenjésentd] vaivas se, kun [asuntolassa] ei saanu vessaa kiinni, ni
sielld ovella tuijotti porukkaa... taikka sitten huoneeseen tuli, kun [perheen-
jasenelld] oli tietokoneita ja kaikkea, ni se koko porukka oli siell& vaanta-
massa niita... niin sille tuli, etté olis semmone, etta olis ovi lukossa.

Yksityisyyden puutteen ohella ahdistava kokemus saattoi tulla myds itseméaraamisoikeu-
den rajoittamisesta, jossa ovi kyll& saatiin lukkoon, mutta sitd ei saatu auki. Lukituksi

tuleminen aiheutti turvattomuuden tunnetta.

K: Avaimella, tota, ne hoitajat tulee aina sitte... avaimella, ettd jos mdd
haluun ulos, niin sitte... Mua askarruttaa se, etta kun, tota, siell& [asunto-
lassa] on laitettu se ovi sillai, ettei sitd saa ite auki, ni mites sitte jos se
hoitajakii kupsahtaa, nii kukas sitte avaa sen oven.

Aiemmat traumatisoineet asumiskokemukset saattoivat aiheuttaa kriittisen suhtautumisen
asuntola-asumiseen. Kehitysvammainen itse ei halunnut endd@ mennéd mihinkaan asunto-

laan, ja vanhemmat olivat varautuneempia koko ajatukselle.

V: Aina puhutaan tasta, ettd kun me iakkaat vanhemmat emme pysty irrot-
tamaan lapsesta. Niin meillihdn on sellasta kokemusta taustalla tissd, (...)
ettd vahan tarkemmin ehka kannattas aina harkita sitten mihin lahtee ja
minkéalaiseen paikkaan asuun, ettd mekin oltiin aika sillai tavallaan vihreita
siind... (...). Siind tuli niinkun tdmmdstd, etta se oli oikeestaan sitten, [per-
heenjasen] ei viihtyny siella ja, tota, oikeestaan han tuli itse kotiin. Han
vaan tuli kerran sitten, ettd hdn ei sinne endd mee. (...) Ja tdssd me olemme.

Perheet, jotka kéyttivat asuntoloiden tilapéispaikkoja esimerkiksi omaishoidon vapaisiin,
antoivat kritiikkia tilapdishoidon laadusta, maarasté ja vaihtoehtojen puuttumisesta. Per-
heiden tarpeet ovat erilaisia, ja myos yksil6llisia vaihtoehtoja haluttaisiin — kaikki ei sovi
kaikille. Jos perheenjasen tarvitsee nostinlaitteen ja tarjolla on vaan yksi hoitopaikka,
missé nosturi 16ytyy, ei ole valinnan mahdollisuutta. Kun nosturi on toisen kéytossa, ei
ole mitéan tilapaispaikkaa. Tarve ja palvelut eivat kohtaa. Omaishoidon vapaita j&& kéyt-

tdmaéttd, kun paikat ovat tdynna. IThmeteltiin, miksi tilapdispaikkoja ei rakenneta lisaa.

V: Hyvin monasti, kun on vaan se [asuntola], niin kun me tarvittas, ja meilla
on se kolme pdivdd kuukaudessa, niin ei sielld oo vapaata. (...) Niin eihdn
niité riitd kaikille kayttajille. Paljonhan sieltd myyd&an sitten meille ei oota.
Sit meidan omat vapaat jaa kayttamatta, ja sitten taas tullaan siihen jaksa-
vuuteen. Etta meilla on naé oikeudet, mutta ei meilla oo kumminkaa palve-
luntuottajaa, joka tarjois tarpeeks hyvan paikan [perheenjasenelle].
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V: Nyt kun on tullu n&itd uusia asuntoloita, miks " niissa ei 0o sijaispaikkoja,
(...) ei siella oo ees semmosta huonetta, jota voitaisiin (kayttad) tilapaishoi-
toon. Jos enemmassd maarin asutaan kotona, niin mihinka sitten? Miten
sitten ajatellaan, ettd omaishoitajat jaksaa, kun lakisaateisia vapaita lisa-
taan, ku ei me voida niité pitaa.

Asuntoloiden tarjoaman tilapéishoidon puutteita korvasivat henkil6kohtaiset avustajat.
Henkilokohtainen apu on kunnan erityisen jarjestamisvelvollisuuden piiriin kuuluva pal-
velu. Avun saajan tulee olla madritelty vaikeavammaiseksi, joka tarvitsee sairauden tai
vamman johdosta valttdmatta ja toistuvasti toisen apua. (Tampereen kaupungin vammais-
ten palvelut 2017.) Avustajapalvelua ei suinkaan siis myonneta kaikille kehitysvammai-
sille, painvastoin — eraédssa perheessa oikeus henkilokohtaiseen avustajaan saatiin vasta
oikeuden paatoksell& pitkéllisen prosessin jalkeen. Téhén taisteluun ei kaikissa perheissa

ole voimavaroja.

Kuten hoitokotien tilapaispaikkoja myds avustajapalvelua kaytettiin omaishoidon vapai-
den pitdmiseksi. Vaikka jarjestelmén joustavuudessa nahtiin hyviékin puolia, koettiin
omaishoidon vapaiden toteutumisessa myods epéoikeudenmukaisuuksia. Oikeus saadet-

tyihin vapaisiin ei aina toteutunut taysimaaraisesti.

V: Me saadaan vaan vapaata niin, etté [perheenjasen] menee pois kotoo,
onks se oikein vai vaarin, en maa tieda. Ennen vanhaan oli niin, ettd maa
sain menna kotoo pois tai tanne tuli joku, mutta se lopetettiin, se oli liian
kallista. Se on siis omaishoidon vapaa, yksi vuorokausi on mulla kolme tun-
tia. Se kolme setelid, mitd maa saan vapaata, menee [perheenjasenen] ja
[avustajan] olemiseen, ja siitd ma& vahan purnaisin, kun me saadaan sa-
dasta eurosta vaan kolme tuntia, se on aika kova hinta kolmesta tunnista.
(...) Se on niin tirkeetd [perheenjdsenelle], eikd mun tarvi menna itte sitten
harrastuksiin, niin sillon meilla on kdynyt tammdnen tosi mahtava [avus-
taja]. Ja sopivat hyvin yhteen ja on samanlaiset mieltymykset, nin mun mie-
lesté se on ollut hyodyksi enemman, kuin ettd ma rupeisin jarjesteleen jo-
tain.

Henkilokohtaiset avustajat koettiin perheissa tarkeiksi. Apu mahdollisti perheenjdsenen
itsendisen harrastamista ja kulkemista, ja avustajana toimivat henkil6t saivat perheilta hy-
vaa palautetta. Erityisen tarkeana pidettiin, ettd avustajat olisivat tuttuja ja turvallisia ei-

vatka vaihtuisi niin usein.

V: Me ollaan vallan erinomaisen tyytyvaisia, nyt 16yty niin huippu ihminen
— paras tdhdn mennessd! (...) Et kun ma hanet varaan, niin ma ma sanon
aina nimeltd, ett kenet md haluan. Ei ihan ummikko... ei vois ldhettdd tak-
silla, jos ei tieda kuka siella on vastassa.
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V: Avustajissa ei 00 mitééan vikaa, ne on ihan ookoo fiksuja ihmisid, mutta
se, ettd sinne tulee avustaja ja kysyy vaikka, etta kuka taalla on [nimi], ma
tuun sen avustajaks? Et sitten se kehitysvammanen joutuu tavallaan aina
ventovieraan kanssa... osaakse se pyytdd siltd sitd apua ja tukea (...), €Si-
merkiksi menn& vessaan, tehdad naita kaikkee tdmmdosii hyvinkin intiimija
asioita ja muuta. Ja sitten sd meet seuraavalla viikolla, sulla on taas eri
avustaja, niin se on just se, ettd aina pitds... sun pitds aina vaan sopeutua
ja olla kiltti.

6.2.4 Palvelujen tuntemus ja palvelutyytyvaisyys

Tampereen kaupungin taholta perheet kokivat saavansa tietoa palveluista melko heikosti
ja satunnaisesti. Niissékin perheissa, joissa tietdmys palveluista oli heikommalla pohjalla,
tiedettiin palveluja tarvittaessa kysyé niista kaupungin sosiaalitoimesta. Vanhemmat ko-
kivat tiedon hankinnan olevan ennen kaikkea oman aktiivisuuden varassa. Tieto oikeuk-
sista ja palvelujarjestelman tuntemus myos jakautuivat perheissa hyvin epatasaisesti jo
erilaisista taustoista, koulutuksesta ja tyohistoriasta johtuen: tydura sosiaali- ja terveys-
alalla antaa luonnollisesti paremmat perusvalmiudet palveluverkostossa luovimiseen. Jot-
kut vanhemmista myds toimivat tai olivat toimineet aktiivisesti omaisjarjestoissa ja olivat

nain hyvinkin perilla oikeuksista ja kehitysvamma-alan ajankohtaisista asioista.

Vaikka valtaosa perheisté oli hyvin valveutuneita, joukossa oli myds perheitd, joilla ké&-
sitykset kehitysvammaisten asumisesta, harrastusmahdollisuuksista tai palveluista yli-
paansé olivat melko vajavaisia. Osittain varmasti tastékin johtuen pyrki myos katkeruutta

pinnalle palvelujen riittdmattomyydesté ja epaoikeudenmukaisuudesta:

V: En tieda yhtaan niistd mittaan... ei niita tulla kertoon tanne ollenkaan.
Me haettiin [perheenjdsenelle] kuntoutusta tonne, mutta (...) ei etes [per-
heenjasen] saanu sitd, tuli heti kieltdva vastaus, etta ei. En tieda onko liian
paljon pyydetty vai... huonosti sitd kylld apua saa, kun joutuu yhteiskun-
nalta pyytaan.

K: Ei oo koskaan sosiaalihuollon luukullakaan kayty. Vaikka toiset saa siel-
takin, juopot, mutta ei me oo koskaan saatu sielték&da mittaa. Jos olis joka-
pdivdne juoppo ni varmaan sais...

V: Kyll& yhteiskunta on saastanyt meill&, taikka mik& nyt mahtaakaan olla,
ei 00 tarvinnu [perheenjasenestd] maksaa tonne laitoksiin eik& muuta,
mutta mitdén et saa kylla palveluja tilalle.

Erityisesti perheet kaipasivat enemmaén tietoa asumisen vaihtoehdoista, hoivakodeissa

saatavan tuen ja hoidon tasosta, jonoista sekd asukasvalinnoista ylipddnsa. Avoimuutta
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haluttiin lisaa niin asuntoloihin kuin paivatoimintaankin, etta olisi vapaammin mahdol-
lista kdydé tutustumassa. Kaupunki on aina silloin tallgin jarjestanyt tiedotustilaisuuksia,
ja téllaisia toivottiin lisdd. Silti kaupungin tiedotusvelvollisuudessa ja k&ytdnndissé on
selvasti parannettavaa, jos perheilla oli kokemuksia siita, kuinka yhteydenottopyyntdihin
ei vastattu tai kysyttdessad (esimerkiksi vuokria tai ruokamaksuja) ei saatu selkeita vas-

tauksia:

V: Ma en ymmarra sita, ettd kun ma yritan kaupungin ihmisilta kysya, etta
mité naa yleensa maksaa naa asuntolat, ja mites se toimii se yldikerta... ei
se paljoo maksa, ma saan tammésen tiedon aina.

Myaos oikeuksista etuuksiin haluttiin selkedmpaa informaatiota. Byrokratian vaatimukset
koettiin turhauttavaksi, kun pysyvasti vammaisen ihmisen toimintakyky téytyy todistaa

joka vuosi.

V: Tuntuu, etta sita tietoa ei saa koskaan tarpeeksi. Mulle kavi ensinnakin
niin, ettd mun olis pitéany saada sitd (omaishoidon tukea) paljon, paljon ai-
kaisemmin. Omal&aakari sillonen sano mulle, ettd ei Tampereella oo rahaa,
mutta sitten kehitysvammal&akari sano, etté se kuuluu sulle, ja mina teen
todistuksen, ettd varmaan sen saat. Ensimmaisend vuonna kaupungin tyon-
tekijdt ei kertonu mulle, ettd mulla on oikeus vapaisiin, (...) musta se oli
aika nolo juttu, etta sité ei kerrottu mulle ensimmaisena ollenkaan, kun en
maa huomannu kysya enka tienny kysya.

V: Tdd sosiaalitukiviidakko, esimerkiksi nyt kuljetuspalvelujenkin osalta...
ne tietdd tasan tarkkaan vammaispalvelussa [perheenjasenen] tarpeet.
Aina lahetetaan niitd samoja lappuja, etta tayta taa, ja kerro ettd — vuodesta
toiseen. (...) Joskus, niinku turhauttaa nditten lappujen tdyttiminen, kun ti-
lanne ei muutu mikskaan.

Epéilya heratti, missd méérin sosiaalitoimella oli edes tietoa kehitysvammaisen toiveista
tai mahdollisista tuen tarpeista. Yleinen kokemus oli, ettd asunnon vapautuessa kaupun-
gilla on jo kustannussyistékin kiire tayttdd vapautuva paikka mahdollisimman nopeasti

ilman tarkkaa harkintaa tai mahdolliseen muuttoon valmistautumista:

V: Mita tda tammonen, ettd tulee kirje vaan kotia ettd ny menk&aa sinne.
Sinne vaan yhtakkia — tosta vaan kylmiltaan.

Itsendistymisen mahdollistamiseksi haluttiin enemmén tietoa paitsi valiaikaispaikoista
my0s asumisvalmennuksesta ja mahdollisuuksista asumiskokeiluun, joista viimeksi mai-
nituista osa perheista kuuli ensimmaista kertaa haastattelijalta. Monesta suusta lahetettiin

toiveita jonkinlaisesta perehdytyksesta tai valmennuksesta asumiseen.



64

V: Kylla [perheenjasen] tarttis siihen jonkinnakdsta, niinkun ohjausta, etta
siis olis hyva, kun olis semmosia, niinku kokoontumisia taikka sitten, tota,
just ihan tammaosta valmennusta. 7dd on meille tosi tdrkeetd tid asia kyll...
kaupungille terveisid, ettd missa naa harjottelis? Etta kylmiltddn mennessa
voi mennd enemman epaonniin, kuin se etta sais vahan harjotella.

V: Kaupunki tekis suuren palveluksen, kun silla olis naita valiaikaispaik-
koja, se ei tajua ollenkaan, kuinka hyvéa asia se olis, koska naa tallaset, jotka
kotiinsa on nuukahtanu, niin ne tarttis sita vaihtelua, siis kokemusta.

Perheet toivoivat palvelunjarjestelméltd henkilokohtaista viestintaa arvostellen sitd, etté
kaikki on mennyt nettiin. Eivathan kaikki idkkaat vanhemmat kehitysvammaisista per-
heenjésenistd puhumattakaan hallitse internetin kayttod. Palvelujen kilpailutus aiheutti
huolta, vanhemmat kaipasivat jatkuvuutta ja pysyvyytta. Kehitysvammaisten on vaikea
ymmartad, miksi kolmen vuoden valein ollaan uusien ihmisten armoilla. Monessa pu-
heenvuorossa toistui toivomus siitd, ettd perheiden aanté kuultaisiin palveluja kehitetta-

essd tai laatua arvioitaessa — ovathan erilaiset tyytyvaisyyskyselyt nykypaivaa:

V: Miksei kehispalveluista koskaan edes kysytd? (...) Meidan palvelunkayt-
tajien mielipiteistd, niista ei valitetd — ei tarvi valittaa, kun ei meill’ 0o vaih-
toehtoja. Odotetaan vaan, ettd me jaksetaan, koska me tuodaan valtavat
Saastot.

Esiin nousseista toivomuksista poimin tdhén vield henkilokohtaisen budjetoinnin. Mal-
lissa pyritaan siihen, ettd asiakkaan olisi itse parempi mahdollisuus valita palveluita ja
sovittaa niitd omiin tarpeisiinsa ja aikatauluihinsa. Ulkomailla laajemminkin kéytossa
olevaa toimintamallia ovat meilla kokeilleet Kehitysvammaliitto ja Kehitysvammaisten
Palvelusaatio saaden siitd rohkaisevia kokemuksia. Myos Tampereella on henkil6koh-
taista budjetointia kokeiltu omaishoidon asiakkaille, ja sen edelleen kehittdmisté ja kayt-
toon ottoa vammaispalveluissa toivottiin. Toimintamallin katsottiin lisddvan merkitta-
vasti kehitysvammaisen ja hénen perheensa vaikutusmahdollisuuksia jokapaivéisen el&-
man jarjestamisessa. (Ks. esim. Ahlstén (toim.), Leinonen, Palokari, Puhakka & Rajalahti
2014; Patronen, Melin, Tuominen-Thuesen, Juntunen, Laaksonen & Karikko 2012.)

6.3 Perheiden ajatuksia itsendistymisesta

”Onko itsendistiminen meididn normien ja meidin ns. normaalien tahto?!” Aila Kanto-

jarvi haluaisi nostaa tdiman perhetyontekijén esittdman kysymyksen yleisempéaan keskus-
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teluun. Kantojarvi pohtii, onko kyseessa aikamme mallikertomus? Kenen etuja itsendis-
tdminen itse asiassa palvelee ja asettaako se kehitysvammaiset ylisuuren odotusten eteen?
(Kantojarvi 2004, 180.)

V: Mua arsyttaa taa tammaonen valheellisuus, kdytetaan kaikkia semmosia
ihmeellisid sanoja niin kuin “itsendistyd”, ku s& meet asuntolaan. Kylla
sieltd on itsendisyys kaukana, siella viedaan se loppuki pois.

Vaikka yhteiskunnassa yha laajemmin vallitsevan normaalisaatioajatuksen mukaan myos
kehitysvammaisen eldamééan kuuluu itsendistyminen ja kotoa muutto, aivan kuten tyo-
paikka tai yksityinen sukupuolielama, vanhemmat kokevat monet normalisaation periaat-
teet eparealistisina. Vanhemmat korostavat turvallisuutta ja omaa osuuttaan kehitysvam-
maisen elamassa. Palvelujérjestelmén asiantuntijoilla on joskus tarve nousta perheen yla-
puolelle ja pitdd vanhempia ylisuojelevina. Normalisaatioon, itsendiseen elamaan ja itse-
madradmisoikeuteen liittyva konflikti onkin hyvin monimutkainen, koska kehitysvam-
maisen paikkaa on maarittelemassa erilaisine ndkemyksineen kolme tahoa: kehitysvam-
mainen itse, vanhemmat ja palvelujen/yhteiskunnan edustaja. (Twigg & Atkin 1994, 102—
103; Kantojarven 2004, 50-51 mukaan.)

Haastateltujen perheiden tulevaisuuden suunnitelmat olivat useimmilla vield melko hata-
ria ja ajatukset tulevasta hajanaisia. Tama tukee hyvin jo lukuisissa aiemmissa koti- ja
ulkomaisissa tutkimuksissa todettuja ikaperheiden asenteita tulevaisuuteen (ks. esim.
Maki 1998, 65-73, 81-82). Perheissa kannettiin kylla huolta ja murhetta aikuisen lapsen
selviytymisesté sitten, kun kotona asuminen ei enaa olisi mahdollista. Asia oli aina mie-
lessé ja vahintaankin oltiin ajateltu alkaa valmistautumaan. Tyypillisesti mitaan selkeité
suunnitelmia tai yksityiskohtaisempaa varautumista tilanteen &killiseen muuttumiseen ei

kuitenkaan ollut — nyt elettiin vield paiva kerrallaan.

Oli perheitd, joissa asiasta ei oltu edes keskusteltu, suurimmassa osassa joitain pohdintoja
tai valmisteluja oli tehty. Perheen toisten aikuisten lasten kanssa oli puhuttu varasuunni-
telmista asioiden — ainakin akuutista tai véliaikaisesta — hoitamisesta, ja heille oli esimer-
Kiksi annettu puhelinnumeroita, mihin ottaa yhteyttd, jos vanhemmille jotain dkillista ta-
pahtuisi. Vaikka tulevaisuus olisikin epévarma, luotettiin siihen, ettd kunta huolehtisi

omistaan.

- V: Sitten kun me lahretaan, niin sita ei tia, mitéa sitten tapahtuu. (...) Sitéa
on pirun paha menn& sanoo, kuinka [perheenjasen] sitten parjaa. (...) Sekin
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ny on melkosella varmuudella tosi kun me asutaan Tampereella, nin taalla
kylla Tampere pitaé huolen, sitten kun meista aika jattaa.

6.3.1 Perusteita itsendistymisen lykkaantymiseen

Perheenjdsenen kotoa muuttoa ei koettu ajankohtaiseksi niin kauan kuin arkea jaksettiin
pyorittad ja oltiin vield hyvéssa kunnossa. Ymmarrettiin toki, ettd muutto olisi edessa en-

nemmin tai my6hemmin, mutta usein se oli ajatuksissa tyonnetty ikaan kuin taka-alalle.

V: Sitten kun multa veivi heittad, vanha ihminen kuitenkin. Sitten kun ma en
0o fyysisesti siind kunnossa, ettda ma pystyn pitdmaan huolta muuta kun it-
testani. Ma oon ajatellut sillai, etta asioilla on tapana jarjestya...

Syité siihen, ettei yhdessakaan perheessa muuttoon nédhty pdivanpolttavaa tarvetta, oli
useita. Taustalla saattoi olla aiemmat pettymykset ja huonot aiemmat kokemukset kodin
ulkopuolella asumisesta. Katsottiin, ettd nyt oli harkittava aivan rauhassa ja tarkemmin,
tehtdva valintaa huolellisemmin. My0s tuttavaperheissa oli epdonnistuneita irtaantumis-
yrityksid, missé aikuinen lapsi oli joutunut palaamaan takaisin lapsuudenkotiin. Myos
terveydelliset syyt painoivat: tutkimukset olivat vield kesken, ja lapsen hoidon ja asumi-

sen tarpeita piti viel& tarkemmin selvittaa.

Kotiin jad&misen perusteiksi mainittiin myos esimerkiksi taloudelliset (... kahteen paik-
kaan maksaa asumista, se ei oo mitddn halpaa...) ja taloudenhoidolliset syyt (... /per-
heenjdsen] tekee ton ruuan ja pesee pyykit...) ja yleinen epaluottamus hoidon laatuun (...
ettei mihkaan laitokseen, ihmisilla on melkein taalla huonompi hoito kuin elaimilla...).

Toisaalta ajateltiin, ettei kotoa muutto toisi suurtakaan muutosta vanhemman taakkaan:

V: Ei siitd kumminkaan tdstd... sanotaan, tdstd henkisestd raskaudesta ja
fyysisestakadn paase mihkaan vaikka [perheenjasen] oiskin hoidossa, kum-
minkin on niita viikonloppukotikdynteja sun muita timmdsid — ja ainahan
se huoli on kumminkin.

Useimmiten kotiin jadmista selitettiin sill, ettd lapsi oli tyytyvéinen asumiseensa eika
itse halunnut muuttaa omilleen — vanhemmat eivét tat4 vastustaisi:
V: Ei olla painostettu hanta lahtemaan, mutta ei oo mydskaan kielletty, me
ollaan jopa suositeltu, etté voit lahtee. Kokeileen ainakin. Mutta ei.

V: Tassa ei 00 taustana se, etteiké me voitais paastaa irti, ma tiedan myos
lapsia, jotka haluaa muuttaa pois — kehislapsia — ja ne on padssy muuttaa
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pois, niilléa on se halu siihen itsendistymiseen, mut ku talla [perheenjase-
nell&] ei ole, niin sillon meién pitais tuupata hanet pesasta pois.

K: Md en kuitenkaan oo ite valmis siithen... on se sillai kuitenki vaikeeta,
nyt kun asunu koko ikénsa [vanhempien] kans, ni se on sillai aika vaikeeta,
ettd, vaikeeta ees aatella, et ldihtis yhtdkkii joksis muualle asuu...

6.3.2 Sukupolvikokemus asenteiden taustalla

V: Turhaan s& viet ollenkaan kotiin, menkaa suoraan Yliselle, systeemit oli
sen aikasia nelkyt vuotta sitten.

Vanhempien kokemukset vammaisen lapsen syntymasté ja yhteiskunnan tarjoamasta kyl-
makiskoisesta vastaanotosta olivat hdmmentévan yhtaldiset. Tama sukupolvikokemus
onkin ikdperheissa selkea yhdistdva kokemus, joka auttaa ymmartdmaan perheiden ja
vanhempien asenteita. Omassa historiassa koetut huonot kokemukset ovat aiheuttaneet
monelle ldhteméattoman kolhun luottamukseen yhteiskuntaa ja sen palveluja kohtaan.
Vaihtoehtojen puutteessa kehitysvammainen lapsi on totuttu hoitamaan aina itse, ja huoli
huonosta kohtelusta on johtanut turvallisuuden korostamiseen jopa ylisuojelevuuteen

saakka.

Haastateltujen perheiden vanhemmat ovat syntyneet 1930-1950-luvuilla ja perheen ke-
hitysvammaiset lapset 1960-1970-luvuilla. Kehitysvammaperhesukupolvena he edusta-
vat edelleen aikakautta, jolloin suomalaisessa yhteiskunnassa oli vallitsevana laitoshoi-
toideologia. Sen tarjoama mallitarina — laitoshoidon kattavuus ja vaihtoehdottomuus seké
kehitysvammaisen kyvyttdmyys oppia — oli pohjana kehitysvammaisen kuntoutuksesta
paatettdessa. Vaikka painopiste on sittemmin siirtynyt avohuoltoon, ja kehitysvamma-
alalla korostetaan inkluusiota, laitoshoidon ideologia taustavaikuttaa edelleen vanhem-
pien ajatuksissa ja asenteissa. He eivét vieldk&&n voi tdysin luottaa siihen, ettd kehitys-
vammainen voi elaa turvallista elamé&a kodin ulkopuolella. He eivat koe saavansa sellaista

tukea, miké loisi uskoa tulevaisuuteen. (Kantojarvi 2004, 214.)

1960-luvun Suomessa kehitysvammaisen lapsen syntyessa vaihtoehdot perheille olivat
kéaytannossa joko laittaa lapsi laitokseen tai hoitaa itse kotona. Tampereella valittavaksi
tarjoutui joko Ylisen keskuslaitos tai koti. Ikapolven vanhempia yhdistd4 kokemus, etta
kodin valitessaan he samalla joutuivat kantamaan yksin valtaosan vastuusta kehitysvam-

maisen lapsen hoitamisessa ilman sanottavaa yhteiskunnan tukea.
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V: Nykyaan yhteiskunta avustaa ja hoitaa, mutta me vanhat ollaan jouduttu
hoitaan itse aikonaan, kukaan kysynykkaan aikonaan, etta tarviitteks te mi-
taan. Siihen aikaan oli viela kaikki eri hommaa kun viel& nytkin on, etté se
(lapsen itsendistyminen) ihan sitten naista syista sitten jai (...) oli vaan
asennoiduttava pienesta pitéen siihen, etta te hoidatte itte ja silla siisti, ni
se on jaanyt semmonen sitten semmonen (...) ja ma luulen, ettd monet van-
hat on ihan samalla lailla ajattelee kun mekin.

V: Tuli sairaanhoitaja sitten kotio ensimmaisen kerran katsoon, niin han
sano meille, etté hellikaa ja lellikaa nyt niin paljon, etta ette saa kauan pi-
taa. Ja meille on jaany siitd semmonen, etta hellitdan lellitddn nyt sitten
niin kauan, etta... ja on nainkin kauan saatu pitaa, etta se on ihan ihmeel-
lista.

Haastatellut vanhemmat kertoivat raskaasta alkutaipaleesta kehitysvammaisen lapsen
synnyttyd perheeseen. Kun lapsi oli vakavasti vammautunut tai karsi haastavista, vaikea-
hoitoisista terveysongelmista., vaati se vanhemmilta pienesta pitéen taytta paneutumista
lapsen hoitoon. Esimerkiksi Down-lasten elinajanodote oli tuolloin selvasti nykyistd ma-
talampi, ennusteet huonot ja syndroomalle tyypillisid sydanvaivoja ei juurikaan hoidettu.
Vajavaisesti toimiva sydén vaikutti monin tavoin heikentavasti lapsen toimintakykyyn ja
hyvinvointiin. 1980-luvun lopulle tultaessa laéketiede oli edistynyt, hoitomahdollisuudet
ja asenteet muuttuneet, ja nyt 1960- ja 1970-luvuilla syntyneita sydanvikaisia Downeja
alettiin operoida. Leikkaushoidon myoéta elaménlaatu koheni huomattavasti. Kokemukset
jattivét kiitollisuuden tuon aikaista nuorta laakéripolvea kohtaan, mutta myos kitkerampié

muistoja varhaisemmista hoitokontakteista.

V: Oli eras sydanlaakari, joka paatti, ettd parempi kun nukkuis pois. Sillon
tuli katkeruus kyseista naislaakaria kohtaan tuonne Tayssiin.

Kehitysvammahuolto on Yhdysvalloissa muotoutunut samojen normalisaatio- ja integ-
raatiokasitysten pohjalta hyvin samantyyppiseksi kuin Pohjoismaissa. Yhdysvalloissa on
myaos tehty runsaasti kehitysvammaisiin ja kehitysvammaperheisiin liittyvaa tutkimusta.
(Mé&ki 1998, 49-52.) Matthew P. Janicki on tutkinut 1930-1950-luvuilla syntyneiden
vanhempien kokemuksia sosiaali- ja terveysalan ammattilaisista. Huoltajat olivat saaneet
ammattilaisilta pessimistisen kuvan tulevaisuudesta ja tylyn viestin: he eivét voi auttaa,
lapsi olisi parasta lahett&a laitokseen. Vanhemmille kohtelu oli jattdnyt jalkeensa tuskal-
liset muistot ja negatiivisen suhtautumisen palvelujérjestelmda kohtaan. Kohtaamiset
muistuttavat hdmmastyttavan paljon suomalaisten vanhempien kokemuksia. (Bishop ym.
1996; Mden 1998, 83 mukaan.)
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Kun tdman paivan suomalaisille vanhemmille kerrotaan ensimmadisen kerran lapsen (tai
sikion) sairaudesta tai vammasta, kutsutaan sita ensitiedon antamiseksi. Nykyisin hoito-
henkilokuntaa ja 1dakéreitd ohjeistetaan oikeasta tavasta antaa ensitietoa. Tavoitteena on
tukea perhetta ja ohjata 16ytdmaan voimavaransa, antaa tietoa ja yllapitéa toivoa. (Ter-
veyden ja hyvinvoinnin laitos 2015.) Haastattelujen valossa ensitiedon antamisessa vaa-
dittava herkkyys ja myotatunto eivét suinkaan olleet ammattilaisten parhaita avuja 1960-

ja 1970-lukujen Suomessa:

V: Laitoksella lastenlaakéari nosteli kaksikilosen pienen [lapsen] jalkoja ja
totesi, ettd tass’ on teille ikuinen vaippalapsi...

V: Meille sanottiin sillon, kun [perheenjasen] synty, ettei han kavele kos-
kaan eikd puhu koskaan eikd he tiedd viiskymppistd downia...

V: Katilo kotiin tullessaan totesi vield uudelleen sen, ettd miettikaa nyt, etta
kuinka kauan te viititte kattella. Mutta kyseinen katildé noin kymmene vuotta
sitten pyysi multa anteeksi, ettd han ei tajunnut sanomistaan siind vai-
heessa.

6.3.3 Asumisen vaihtoehtoja

Perheissé, joissa asumisen vaihtoehdoista oli vain vahan tietoa, lapsuudenkodista irtaan-
tumisen suunnittelu tai asiasta edes perheen sisélla keskustelu oli luonnollisesti vaikeaa.
Pelkka tieto asuntolan olemassaolosta ei viela riitd, perheet kaipasivat konkreettisempaa
tietoa suunnitelmiensa pohjaksi. Niissé perheissd, joissa kodin ulkopuolisesta asumisesta
oli aiempaa kokemusta tai tietoa kehitysvammaisten asumismahdollisuuksista muulla ta-

voin hankittu, asumisratkaisuista oli erilaisia toiveita ja ideoita.

Yhteisté toiveille oli kodinomaisuus ja kaiken laitosmaisuuden vélttdminen. Kodinomai-
suuteen kuuluisi, ettd aikataulut eivat olisi kiveen hakattuja, esimerkiksi ruoka-ajat eivat
olisi tiukasti kellon mukaan méérattyja, ja saunaankin paésisi silloin kun haluaa. Asumi-
selta haluttiin monimuotoisuutta: erilaisia ratkaisuja asukkaiden yksil6llisten tarpeiden
mukaan. Asumisyksikot saisivat olla kohtuullisen pienid, ja niiden asujaimisto mahdolli-
simman homogeeninen esimerkiksi i&n ja kehitysvamman tason suhteen. Perhehoitokin
sai kannatusta, mutta sitd saisi olla tarjolla syrjakylien lisaksi myds kaupungissa viihty-

ville. Nain ik&&ntyvat vanhemmatkin voisivat asua lahell&.
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V: Meilla olis idea, ettd jos tulevaisuudessa olis semmosia hoitokoteja,
missd meidat hoidettas niinku vanhuksina, ja sitten [perheenjasen] olis
vaikka siind naapurihuoneessa semmone, jossa kavis ymparivuorokautinen
palvelu hanelle. (...) Kyllahan naitten on pakko kehittya jotenkin naittenkin
asioitten, ei ne voi nyt taantumaan l&ahtee.

Asumisen monimuotoisuuteen kuuluu myds kotona asumisen vaihtoehto. Satu Syrjala
muistuttaa, etta siind missd joku haluaa oman perheen tai vakituisen elamankumppanin,
toisen toiveena voi olla asuminen perheen jdsenend omien vanhempien tai sisarusten
luona. Tuttu ympéristd, elaman ja arjen pysyminen ennallaan luo turvallisuutta, tukee it-
seluottamusta ja identiteettid. (Syrjala 1997, 85.) Tuttuus, tottumus ja turvallisuus nousi-

vatkin haastatteluissa usein esiin kotona asumisen perusteluissa.

V: [Perheenjasen] on tottunut koko eldmdnsd olemaan omassa... hdlld on
oma huone ja oma televisio, ja semmosta. [Perheenjasen] tykkaa asua ko-
tona, ja ket&an ei voi kotoonsa pois ajaa.

Yhdeksi vanhempien kanssa asumista puoltavaksi tekijaksi haastatteluissa nousi myos
taloudellisuus. Jos asunnossa on tilaa ja perheenjasen itsekin haluaisi asua kotona, talou-

dellisten seikkojen katsottiin tukevan yhteisasumisen jatkamista.

V: Kun se ei 0o ilmasta, kun han toistaiseksi voi vield asua ilmaiseksi. (...)
Meilla on tuolla yks ’ ylimaarane huone, (...) ei tartte siivota sita, kun meilla
on tid “vuokralainen”, miltd me ei peritd mitddn muuta kuin ettd hoitaa
huoneensa kuntoon, (...) ettéd meill& on niinku tilaa, suht’ tilava asunto. Toi
yks " huone on, on semmonen, ettd se huone, johon han mahdollisesti jossa-
kin asuntolassa menisi, saattaisi olla tuon kokoinen justiin, tuo takahuone
tuolla.

6.3.4 Kehitysvammaisen omat ajatukset

K: Nyt on jo vaikee... liian vaikee sanoo... miettikdd te, md en osaa siihen sanoo

mitaan.
Kehitysvammaisen puutteellisen ymmarryksen ja kasityskyvyn vuoksi heidan mielipi-
teidensa selville saaminen on hyvin haastavaa. Useita kehitysvammaisia haastatellut Satu
Syrjalé pitaé haastattelumenetelmaé erittdin vaativana. Haastattelu edellytt&d aikaa, taitoa
ja kokemusta, mutta myos kehitysvammaiselta itseltdan kasitteellista ajattelukykya ja luo-
tettavasti tulkittavia vuorovaikutustaitoja. VVain harvat lievasti kehitysvammaiset kykene-
vat analysoimaan tai tiedostamaan omia tuntemuksiaan ja mielipiteitdan. (Syrjala 1997,
87,110-111.)
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Syrjala havaitsi haastatteluissaan, ettd haastateltavasta riippumatta vastaukset olivat usein
hyvin lyhyité ja toisiaan muistuttavia. Lisaksi haastatteluissa nakyi kehitysvammaisille
tyypillinen miellyttdmisen halu: vastaukset pyrkivét olemaan ns. hyvia vastauksia eli vas-
tauksia, joita he kuvittelivat, etta heiltd odotetaan. (Syrjala 1997, 86, 111.) Tata kuvastaa
hyvin Syrjalan kertoma esimerkki, jossa erds haastateltava kysyi haastattelun jalkeen:
”osasinko mind hyvin keskustella?”. (Syrjala 1997, 86.) Oma kokemukseni kehitysvam-
maty0sta ja perheissd tekeméni haastattelut — vaikka haastateltavien joukko olikin suh-

teellisen pieni — tukevat Syrjalan johtopaatoksia.

Asian hankala kasitettavyys oli selkeésti yksi syy siihen, ettei perheissé oltu tehty tarkem-
pia tulevaisuuden suunnitelmia tai ettei itsendistymisesta oltu syvéllisemmin keskusteltu.
Perheenjasenen on ollut vaikea ymmartaa mista puhuttiin tai mitk& ovat vaihtoehdot. Ke-
hitysvammaiset osaavat harvoin suunnitella elamaénsa tai ajatella huomista paivaa (Syr-
jala 1997, 113). Haastattelijan kysyessé suoraan, mita kehitysvammainen perheenjasen
itse ajattelee lapsuudenkodista irtaantumisesta, asumishaaveista tai tulevaisuudesta, vas-
taukset olivatkin yleensd lyhyitd ja vélttelevid. Joskus vastauksen epamaaraisyydesta
saattoi paatelld, ettei kysymysta oltu lainkaan ymmarretty. Kanssaihmisten tyypillinen
peilaus (Syrjala 1997, 111) nékyi myos vastauksien fraaseissa, jotka oli suoraan poimittu

vanhempien puheesta tai aiemmista vastauksista.

K: Ma en oikeen tiija, kun ma aattelen, ettd taa on tassa ja nyt, ja ma en
oikein murehdi sitd mitd jatkossa... tdd on tdtd pdivdd.

K: En méaa tiia, en maa lenna niin pitkalle.

Vanhempien l&sndolo haastattelutilanteissa ja asian vaikea késitettavyys aiheuttivat sen,
ettd haastatteluissa kehitysvammaisten aidosti omat mielipiteet ja ajatukset tulivat hei-
kosti esiin tai olivat vaikeasti tulkittavissa. Vanhempien osuus haastattelujen vastauksista
ja puheesta oli selvasti suurempi, mutta myo6s heidan tulkintansa kehitysvammaisen per-
heenjésenen mielipiteista korostui — silloinkin, kun vanhempi pyrki erityisesti kysymaélla
saamaan perheenjdasenen omaa mielipidettd esiin. Vanhemmat uskoivat tuntevansa lap-
sensa, pyrkivét sanoittamaan tunteita ja tulkitsemaan tdméan lyhyitakin vastauksia haas-

tattelijalle.

V: Kun [Perheenjasenelld] ittellékin on semmonen kasitys, se sanoo aina
joskus meille jostakin, ettd se nyt muutti sitten pois, ettd vanhemmat sitten
hylkés sen tai jotain, sillon tammdnen kasitys siita itsellaanki siita jutusta
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jotenkii, ettd vanhemmat vdsy eikd ne... sen tdyty muuttaa tai jotain, ni se
ei sitte ollenkaan hinkua.

- V: Me ollaan niin monta kertaa oltu ndissa palavereissa, han (perheenja-
sen) on sanonut, etta han lahtee, sielld, ettd han l&htee sinne ja sinne asu-
maan, tullaan kotiin, ei han lahde minnekaan. Etta taa mieli muuttuu tuolla
matkalla, kun tullaan kotiin.

V: Tietysti [perheenjasen] tietda asiat ja ymmartad, ja siitd on joskus pu-
huttu, se on tietysti vahan vaikee, ettd minkatyyppista, kun ei niita oo, (...)
mutta se on tietysti vdhan semmonen vaikee kysymys sindnséa, kun ei oikees-
taan tid, ettd mitd on mahdollisuuksia.

Tulevaisuuden pohtiminen oli haastavaa, koska tulevaisuus késitteena oli vaikea hahmot-
taa. Kasitetta keskustelussa avattaessa kehitysvammaisten puheenvuoroista heijastui epé-
varmuus ja torjuvuus. Nykytilanne koettiin tutuksi ja turvalliseksi, mahdollinen asuminen
asuntolassa pelottavaksi hypyksi tuntemattomaan, kun en ma oo ikina missaan laitok-

sessa ollut.

- K: En oo kylld vield tutkinu sitd... kun tdd on niin turvallinen paikka tdssd
asua. Sit jos menee uuteen, ni on taas uudet ympdristot taas, ettd...

Epdvarmuus omien taitojen riittdvyydestd uudessa ymparistdssa ja uusien ihmisten pa-
rissa nousi kehitysvammaisten puheenvuoroissa myos esiin. Kehon kieli, ilmeet ja d44nen-

painot viestivat aiheeseen liittyvéstd ahdistuksesta.

- K: Ite asiassa... se ei oikeestaan onnistu tdmmotteessd, tota, missd niinku
pitas ite lahtee, ku pitas kellokin kattoo, ja ku m& en oikeen haltsaa sité niin,
sitten vaikee lahtee aina tammosista asuntolasta, vaikka missei olis, missa
pitdis ite ldhtee, iteksee...

- K: Ku, ku kauppaa mennéa, jos ruoka loppuu, menee ruokakauppaan ja
ostaa oikeeta ruokaa tai sitten mitd itse haluaa ostaa kaupasta, ni... kan-
nattaa alkaa opettelemaan kdymaan kaupassa, niinku.

Kehitysvammaiset ymmartavat kodin useimmiten tarkoittavan paikkaa, jossa isé ja diti
asuvat, lapsuudenkoti sdilyy “oikeana kotina” 14pi elaman. Heille voi olla hyvin vaikea
ymmartad tai hyvaksya sitd, etta sielté taytyisi lahted pois. Mahdolliseen 1&ht6on liitetdén
isén ja/tai didin kuolema, joka on vaikea asia ymmartad ja hyvaksyé. (Syrjala 1997, 114,
120.) T&t4 taustaa vasten on helppo ymmartaa, ettd haastatellut kehitysvammaiset per-
heenjdsenet kokivat ahdistusta puhuttaessa itsendistymisestd, kotoa muutosta ja vanhem-

mista irtaantumisesta. Useinhan keskustelussa nousi esiin ennemmin tai myéhemmin
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eteen tuleva tilanne, jossa ikaantyvat vanhemmat eivat endéd kykene huolehtimaan per-
heenjasenestdan. Vanhempiensa kanssa ik&nsa asuneet aikuiset kehitysvammaiset lapset
ovat tottuneet asumaan ja kysyttéessa haluavat asua kotona. Kotona on turvallista ja hyva

olla, tulevaisuus pelottaa.

Kehitysvammaisen tunne-el&ma on usein lapsenomaista, ja hyvin monelle turvallisuuden
tunne on keskeista — muista taidoista tai alykkyydesta riippumatta. Kaikki eivét halua olla
yksin ja jotkut eivat esimerkiksi kykene nukkumaan yksin omassa huoneessa. Jos norma-
lisaation mukaisesti kaikilla onkin oikeus omaan huoneeseen, voidaan hyvin kysyd, onko
my0s velvollisuus? Arkisen elamén herkki& asioita olisi katsottava yksil6llisesti eika an-
taa teorioiden tai ideologioiden ohjata elamén laatua. (Syrjéala 1997, 95.)

K: Se on niinku... ihan niinku tavallista eldmdd, ettd... niin, se on niinku
Syddmelld se, ettd jatkuis ennallaan... vield, se on yks’ iso asia, ettd... mun
on hyva nain.
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7 JOHTOPAATOKSET

7.1 lakkaat kehitysvammaperheet tutkimuskohteena

Opinnaytetyoni tarkoituksena ja tutkimustehtdvana oli valaista idkkaiden kehitysvamma-
perheiden eldmad, arkea ja itsendistymisen haasteita; selvittaa iké&perheiden palvelujen
kayttoa, kokemuksia ja toiveita seka kehitysvammaisen perheenjésenen itsendistymiseen
ja edessa olevaan lapsuudenkodista irtaantumiseen kohdistuvia asenteita, ajatuksia ja
odotuksia. Haastattelin yhdeks&é tamperelaista perhettd, jossa kotona asui aikuinen kehi-
tysvammainen lapsi ja jossa véhintaan toinen huoltaja oli 65 vuotta tayttanyt. Teemahaas-
tattelujen avulla pyrin nostamaan perheiden ja kehitysvammaisten perheenjasenten koke-

mukset esille — ihmisen aanen kuuluville tilastojen ja lukujen takaa.

Haastateltavat — erityisesti vanhemmat — kertoivat asioistaan ja elamastdin paasaantoi-
sesti varsin mielellaan. Jos aluksi olikin havaittavissa varauksellisuutta, yleensa tunnelma
vapautui haastattelun edetessa. Haastattelijalle valittyi vanhempien tarve péastad puhu-
maan ja purkamaan osin vaikeitakin kehitysvammaperheen nykyarkeen ja menneisyyteen
liittyvi& asioita. Yleisesti ottaen vanhempien rooli korostui haastatteluissa. Kehitysvam-
maiset perheenjasenet ottivat harvoin oma-aloitteisesti osaa keskusteluun. Pyydettdessa
jotkut puhuivat vuolaastikin, useimmat silloinkin vahasanaisesti. Hyvin usein kehitys-

vammaisilla oli vaikea hahmottaa tai ymmartaa kéasilla olevaa asiaa.

Vanhemman ja kehitysvammaisen perheenjasenen suhde vaihteli itsendisyytta tukevasta
vahvaan keskindiseen riippuvuuteen. Huoltajissa oli seké hyvin valveutuneita ja tiedosta-
via, mutta myds melko huonosti kehitysvammaisen oikeuksia ja palveluja tuntevia van-
hempia. Millainen ja kuinka suuri vammaisen perheenjasenen paivittainen tuen ja avun
tarve on, vaikuttaa luonnollisesti paljon siihen, miten arki on perheissé jarjestetty. Vaikka
haastatteluperheitd yhdistavia tekijoita oli paljon, yhta lailla erottavia piirteita oli run-

saasti. Ennen kaikkea perheet olivat ainutlaatuisia ainutkertaisine yksildineen.
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7.2  Arki ja palvelut perheiden kokemana

Yleisesti perheissa oltiin tyytyvaisia nykyiseen arkeen ja eldamanmenoon. Erityisesti ko-
rostettiin tyytyvaisyytta nykyisessa kodissa asumiseen. Kehitysvammaiselle aikuiselle oli
kaikissa perheissa jérjestetty omaa, yksityista tilaa, ja koti tuntui turvalliselta. Perheiden
jokapaivéinen arki kietoutui silti kehitysvammaisen perheenjasenen ympérille enemman
tai véhemmaén: vammaisuuden aste ja huolenpidon tarve asettivat vaatimuksia ja rajoja
niin kehitysvammaisen kuin vanhempienkin itsenaisyydelle. Adéripaissa aikuinen lapsi
tarvitsi jatkuvaa huoltajan lasnéoloa tai sitten kehitysvammainen huolehti kodin toisté ja
omista vanhemmistaan. Kehitysvammaperheiden yhteenkuuluvuus ja poikkeava lahei-
syys luonnollisesti korostuivat entisestdén néissa perheissa. Harrastusten maara perheissa
vaihteli, mutta yleisesti ne olivat vahentyneet ikadntymisen mydoté, miké sekin oli omiaan
lisadmaan yhdessaoloaikaa ja perheen kiinteytta. Palvelujen suhteen perheet olivat melko
omavaraisia kéyttéen yleisia sosiaalipalveluja vain niukasti. Kaksi perhetta sai kotihoidon
palveluista sd&nnollista siivousapua, kolmessa perheessé huoltaja toimi kehitysvammai-

sen omaishoitajana.

Kehitysvammaisten kayttdamista palveluista kuljetuspalvelu sek& tyo- ja paivatoiminta
olivat kaikille perheille tuttuja, vaikkeivat tall& hetkelld niiden piirissa vélttamatta olleet-
kaan. Ty0- ja paivatoimintaan perheissa oltiin melko tyytyvaisia, mutta asumispalvelut
saivat enemman kritiikkia osakseen. Pitempiaikaista asuntola-asumista ei ollut kuin pa-
rilla perheenjésenelld, ja heilld ikavat kokemukset — yliladkitsemistd, huonoa kohtelua —
olivat selke& syy siihen, ettd kotona edelleen asuttiin. Kehitysvammaisten kokemuksista
turvattomuuden tunne nousi selkeimmin esille: yksityisyyteen tottuneelle ahdistusta ai-
heutti, kun oman huoneen ovea ei saanut lukkoon — toiselle tuli turvattomuuden tunne
siitd, ettd lukittua ovea ei saanut itse auki. Tietoa kaivattiin lisdd: mita ylipd&nsa on tarjolla
ja kuinka asukkaat valitaan. Myos tutustumiskdyntimahdollisuuksia ja koeasumista toi-
vottiin. Asumiskokeilu ja asumisvalmennus olivat valtaosalle kuitenkin joko taysin tai

ldhes tuntemattomia.

Tilapéaishoito ja henkilokohtaiset avustajat olivat osassa perheitd hyvinkin sdéannéllinen
osa eldmaa ja harrastuksia, suorastaan korvaamaton apu arjessa selvidmiseksi. Tilapais-
hoito sai kritiikkia niin laadusta, mééarasta kuin ennen kaikkea valinnanvapauden vahyy-
destd. Tilapdishoitopaikkoja ja erilaisia vaihtoehtoisia ratkaisuja tilapdishoidon jérjesta-

miseksi kaivattiin lisad. Tarve ja resurssit eivat ndytd kohtaavan, kun perhe ei aina saa
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paikkaa tarvitessaan, ja omaishoidon vapaita ja& paikkojen puutteessa kayttamétta. Tila-
paishoitopaikkoja oli kaytetty paéasiassa omaishoidon vapaisiin, osalle perheista tilapais-
hoito oli tuntematon kasite. Edelleen kaikilla ei ollut lainkaan tietoa avustajajarjestel-
mastd, vaikka siitd olisi epdilematta ollut arjessa apua. Niiss& perheissd, joissa avustaja-
palvelua ja henkilokohtaista apua kaytettiin, palvelua pidettiin tarkeana. Paljon kritisoitiin
kuitenkin sitd, ettd avustajat vaihtuivat usein ja jopa niin, ettei ennakkoon ollut mitaan
tietoa, millainen avustaja kulloinkin on tulossa. Avustajana toimivat henkil0t saivat péa-
séantoisesti kiittdvaa palautetta, mutta avustajien vaihtuvuus aiheutti turvattomuutta ja
ahdistusta niin huoltajissa kuin avustettavissa. Sama asia kaantaen: kun avustaja pysyi
samana — tuttuna ja turvallisena — se koettiin hyvin myonteisend, viihtyvyytté ja turvalli-

suutta lisdavana.

7.3 Itsendistymisen ajankohta, pelot ja toiveet

Yhdessakéaédn haastatteluperheessa ei aikuisen lapsen kotoa muuttoa koettu péivanpoltta-
van ajankohtaiseksi. Muuton ajankohtaa kysyttdessd, tyypillisin vastaus oli ei vield”.
Vanhemmat kokivat olevansa riittdvan hyvassa kunnossa ja toimintakykyisia huolehti-
maan kehitysvammaisen tarpeista kotioloissa. Silti kaikki ymmarsivat hyvin, ettd on vain
ajan kysymys, milloin tdma ei olisi endd mahdollista: yks’ kaunis pdivd kanttuvei, ja siind
sitd ollaan. Tastd huolimatta tyypillisesti ei oltu tehty juuri mitdan suunnitelmia tilanteen
varalle. Huoli lapsen tulevaisuudesta ja selviytymisestd oli suuri, mutta silti elettiin het-

kessd ja ’pdiva kerrallaan”.

Lapsuudenkodista irtaantumisen lykkaantymiseen nahtiin monia syitd, joista keskeisim-
pand vedottiin kehitysvammaisen perheenjdsenen omaan haluun asua kotona. Vaikka
vanhemmat olisivatkin valmiita p&dastamaan irti, lapsi ei halunnut muuttaa. Huonot aiem-
mat kokemukset ja pettymykset jarruttivat niin vanhempien kuin lasten muuttohaluja.
Luottamuksen puutteen taustalla paljastui perheitd yhdistdvana tekijdna samankaltaiset
tylyn kohtelun kokemukset kehitysvammaisen lapsen syntyessé ja kasvaessa. Naiden ne-
gatiivisten muistojen valossa on helpompi ymmartadd vanhempien suojelevia asenteita:
vastuun kehitysvammaisen lapsen huolenpidosta oli aina koettu olevan ensi sijaisesti per-

heelld, yhteiskunnan huoleksi sitd ei voinut jattaa.
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Perheissa ymmarrettiin hyvin, ettd huoltajien ikadntyessa aikuisen lapsen on ennen pitké&a
pakko muuttaa pois lapsuudenkodista ja ettd tdma voi tulla eteen akistikin. Vanhemmilla
asia oli koko ajan enemmén tai vdhemman mielessa. Muutokseen varautuminen ja sen
ennakkosuunnittelu olivat kuitenkin vahaista ja luonnollisesti vaikeaakin, jos tietoa pal-
veluista ja asumisen vaihtoehdoista oli niukasti. Perheen ja asumisen muutoksen valmis-
tautumisen pohjaksi kaivattiin lisad informaatiota. Jos asumisen vaihtoehdoista oli vain
vahan tietoa, huoli lapsen tulevaisuudesta oli painava; ajatukset ja toiveet tulevasta olivat
epamaaraisia ja tulevaisuuteen suhtauduttiin pelokkaammin. Vastapainona loytyi myos

luottamusta jarjestelmaan: kylla Tampere pitad huolen, sitten kun meista aika jattaa.

Tiedostavilla ja palvelujarjestelmé& tuntevilla vanhemmilla sekd perheilld, joissa oli
aiempaa kokemusta kehitysvammaisten kodin ulkopuolisesta asumisesta, oli perusteltuja
toiveita ja rakentavia ideoita tulevista asumisjarjestelyistd. Kodinomaisuus, yksilollisyys
ja monimuotoisuus olivat toiveista esiin kohoavia arvoja paitsi oman lapsen tulevaa asu-
mista mietittdessd myos yleisella tasolla kehitysvammaisten asumista kehitettaessa. Tie-
toisissa perheissa kehitysvammaisen itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen oli itses-
taan selvé ja nakyva vaatimus tulevan asumisen jarjestelyissa. Pienia asumisyksikoité toi-
vottiin rakennettavan lisad, ja perhehoito nahtiin yhtena varteenotettavana vaihtoehtona
kodinomaisuuden turvaamisessa. Perhehoitoa haluttaisiin kuitenkin myods Idhemmaksi
kaupungin keskustaa. Ihannekuvassa lapsi ja vanhemmat voisivat ikaantya naapureina:
kaikkien hoivasta huolehdittaisiin, mutta laheisyys ja kiinted yhteys séilyisi toimintaky-

Vysté riippumatta.

7.4 Kehitysvammaisen mietteet ja haastattelun vaikeus

Opinndytetyon yhtena tavoitteena oli tuoda esille ja sanoittaa kotona asuvan aikuisen —
usein jo itsekin ikaantyvan — kehitysvammaisen ajatuksia itsenéistymisesta ja lapsuuden-
kodista irtaantumisesta. Tahé&n tavoitteeseen paaseminen jai vaillinaiseksi. Haastatte-
luissa vanhemmat dominoivat keskustelua, ja kehitysvammaisen perheenjasenen &éni tuli
vain harvoin selkeadsti esiin. Kehitysvammaisille kasilla oleva asia oli vaativa. Keskuste-
luun on vaikea osallistua, jos asiaa ei ymmarrg, ja haastattelutilanteeseen keskittyminen-
kin tuotti monelle vaikeuksia. Monet kasitteet, kuten itsenédistyminen tai tulevaisuus, oli-
vat vahintadnkin haastavia ymmartad. Turvalliseksi koetun elaméntilanteen muuttumista

—ylipaansa huomista — oli tdssa hetkessa elavélle kehitysvammaiselle vaikeaa hahmottaa.
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Haastattelijalle paallimmaiseksi jai kokemus ajatuksen ahdistavuudesta. T&ma on myds
yksi syy, miksi perheissé ei kehitysvammaisen perheenjdsenen kanssa asiasta oltu juuri
aiemmin keskusteltu. Kun kotoa Idhteminen ja vanhemmista eroaminen otettiin puheeksi

nyt, koettiin se hdmmentévaksi ja jopa painostavaksi.

Kehitysvammaiselle perheenjésenelle koti edusti ennen kaikkea turvallisuutta. Kotona oli
hyva olla, siella oli tutut ihmiset ja jokapaivaiset tutut rutiinit. Ajatus muutoksesta ja vie-
raista ihmisistd koettiin epamiellyttévaksi, ja ero omista vanhemmista pelottavaksi. Ki-
pedt kokemukset kiusaamisesta ja turvattomuudesta kodin ulkopuolella muistettiin hyvin.
Jos itsendisempdad elamaa ilman vanhempia osattiin kuvitella, huoli omasta osaamisesta

ja selviytymisestd uusissa ympyroissa askarrutti.

Haastattelut vahvistivat omia ja muiden (esim. Syrjala 1997) kokemuksia kehitysvam-
maisen aidon mielipiteen esiin saamisen ja ajatusten ymmartamisen haastavuudesta. Ko-
kemus ja kehitysvammaisuuden tuntemus ovat eduksi, mutta liséksi tarvitaan herkkaa ti-
lannetajua, vuorovaikutustaitoja, ilmeiden, eleiden ja olemuskielen lukutaitoa. N&in haas-
tattelutilanteissa on paremmat mahdollisuudet ndhda perheen sisaisen dynamiikan ja riip-

puvuuksien takaa kehitysvammaisen oma mielipide.

7.5 Perheille tukea ja tietoa

lakkaat kehitysvammaperheet tarvitsevat tukea nyt ja tulevaisuudessa. Koko perheen yh-
taaikainen ikaantyminen ja irtaantumisprosessin tuskallisuus asettavat vaatimuksia pal-
velujarjestelmalle tehda interventioita ja laatia suunnitelmia. Perheiden tilanteet olisi sel-
vitettdva kotikaynneill ja péivitettava palvelusuunnitelmat ajan tasalle niin, ettd koko
perheen tarvitsema tuki huomioidaan kokonaisvaltaisesti. Palveluohjauksen ja tuen tarve
vaihtelee perheittéin, mutta palveluvalikko ja erilaiset asumisratkaisut ja vaihtoehdot on
annettava perheille tiedoksi — se on heidén oikeutensa. On huomattava, etté lapsuudenko-
dista irtaantuminen voi tapahtua myds niin, ettd yhteiselo ei enda onnistu, koska kehitys-
vammaisen perheenjasenen toimintakyky heikkenee. Talloin myds kotiin jadvien ik&an-
tyneiden vanhempien tuen tarve on huomioitava, erityisesti jos pois muuttava perheenja-

sen on osaltaan tehnyt kotitoita ja pitanyt huolta vanhemmistaan.
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Lapsuudenkodista irtaantumista on tuettava kehittdmalla erilaisia koeasumisen muotoja
ja lisddmalla paikkoja, joissa itsendisempdad asumista voi harjoitella. Muuttovalmennusta,
josta Tampereella on hyvid kokemuksia, on tarjottava myds ikaperheille ja yksittaisille
muuttajille aktiivisesti. Lyhytaikaisen ja tilapéisen hoidon mahdollisuuksia on monipuo-
listettava, erilaista asumiskokeilua on lisattdvd ja muuttovalmennusta kohdennettava
my0s lapsuudenkodeissa asuville. Tilapdishoidon tarvitsijat ovat samaa joukkoa, jotka
miettivat mahdollisuuksia kehitysvammaisen perheenjésenenséd muuttoa itsendisempaén
asumismuotoon ja ovat huolissaan, riittavatko rahkeet. Kotona asuvien ja hoidettavien
kehitysvammaisten vanhemmille on jérjestettdavé vapaata, jotta he ja samalla koko perhe

jaksaisivat paremmin arjessaan.

Olisi yha laajemmin hyvaksyttdva myos vaihtoehto, jossa ikédantyvéa perhetta tuetaan jat-
kamaan yhteistd kotona asumista mahdollisimman pitké&an. Ikdihmisten kotona selviyty-
mista tuetaan kotihoidolla ja erilaisin kotiin tuotavin tukipalveluin, miksei sama voisi
koskea myds ikdantyvia kehitysvammaperheitd — koteja, joissa yhden tai kahden vanhuk-
sen sijaan asuu kolme. Tukipalveluja taytyisi jarjestya kotiin my®s silloin, kun asunto jaa
— esimerkiksi vanhemman kuoltua tai jouduttua laitoshoitoon — yksin kehitysvammaisen
asuttavaksi. Usein tassd vaiheessa ainoaksi vaihtoehdoksi on néhty asuntola-asuminen,
mutta eikd kehitysvammaisella olisi oikeus jatkaa asumista tutussa kodissa niin halutes-

saan? Se olisi usein paitsi inhimillisempaa saattaisi olla myos kunnalle halvempi ratkaisu.

Suurin osa haastatelluista perheistd kaipasi enemmén tietoa palveluista ja etuuksista.
Yleinen kokemus oli, ettd tiedonsaanti oli niukkaa, satunnaista ja oman aktiivisuuden va-
rassa. Tampereen kaupungin sosiaalitoimen ja kehitysvammaperheiden valinen vuoropu-
helu koettiin vahaiseksi ja joskus vahintaan ontuvaksi: yhteydenottopyyntéihin ei vastattu
ja kysymyksiin ei saatu vastauksia. V&haiset kontaktit osaltaan herattivat epdilystd, josko
kaupungilla oli edes ajantasaista tietoa kehitysvammaisesta asukkaastaan ja hénen tar-
peistaan. Vuoropuhelua kaivattiin lisaa erityisesti vapautuvista asunnoista ja asukasvalin-
noista. Haastattelijan tulkinta on, ettd kaupungin vammaispalvelut koettiin etdiseksi, miké
osaltaan vahvisti monen historiasta kumpuavaa epéluuloisuutta yhteiskunnan palvelujéar-

jestelmé&a kohtaan.

Parissakin haastattelussa kritisoitiin viestinnan digitalisoitumista: ikdihmiset eivat osaa

hakea tietoa internetistd. Syyta olisikin kiinnittd& huomiota tiedotuksen kehittdmiseen eri-



80

tyisesti ikéihmisille ja vammaisille, joille digitaalisten teknologioiden hallinta on haas-
teellista. Ikdperheissé arvostettiin kasvokkaista kohtaamista — esimerkiksi tiedotustilai-
suuksia — ja kirjallista viestintad. Saannollisesté ja myos postitse tapahtuvasta viestinnasta
toimivana esimerkkina moni mainitsi Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n tiedotus-

toiminnan.
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8 LOPUKSI

V: Mekin siis, kokonaisena perheen& ollaan semmonen sopiva, etta ei rii-
rella eikd mitdan, vaan aina keskustellaan, ettd tehraén sita ja ostetaan
tdtd, ja... tdd on niin kiva kotona olla kaikkien. Meilla on yhtendinen sopu
Jja rakkaus, me ollaan sillai niinku... yhteen kasvanu.

lakkaissa kehitysvammaperheissa pitka yhdessa asuminen ja eldminen on hitsannut per-
heenjasenid yhteen kiinteéksi yksikoksi, jossa laheisyys ja arjen tuttuus luovat turvalli-
suutta. Perheen ulkopuolinen maailma on usein nayttaytynyt tylynd, oli kyse sitten jérjes-
telmasta tai yleisimmin ympariston suhtautumisesta erilaisuuteen. Keskindista riippu-
vuutta on lisannyt kehitysvammaisen jatkuva hoivan ja huolenpidon tarve, joka joissain
tapauksissa on kadntynyt nurin niin, ettd aikuinen kehitysvammainen huolehtiikin yha
enemman myos ikadntyvistd vanhemmistaan. Yhteiskunnan on saatava palvelurakenteet
niin hyvaan kuntoon, etta lapsesta uskalletaan péaastaa turvallisesti irti. Samanaikaisesti
on kuitenkin myos huolehdittava ikdantyvien perheiden kotiin annettavasta kokonaisval-
taisesta tuesta. Tassé tarvitaan paitsi lisd4 vuoropuhelua perheiden kanssa myo6s yhteis-
ty6té yli sektoreiden.

Tampere on kasvava kaupunki ja riittdvan iso tarjotakseen jatkossakin asukkailleen mo-
nipuolisia ja vaihtoehtoisia palveluja. Vired ja perinteikds kolmas sektori on taannut eri-
laisia palvelujen jarjestdmis- ja tuottajatahoja kaupungin omaa palvelutuotantoa Kiritta-
maan. Millaiseksi Tampereen rooli kehitysvammapalveluissa muuttuu lahivuosina toteu-
tettavan sosiaali- ja terveydenhuollon palvelurakenneuudistuksen (sote) myo6ta, kun pal-
velujen jarjestdmisvastuu siirtyy kaupungilta sote-alueelle? Mita se tulee vaikuttamaan
kehitysvammaisten ja heidan perheittensé elamaén? Nama ovat kysymyksia, joihin ei
vield kukaan tieda tarkkaa vastausta. Sote-uudistuksessa méaritellyt yksilollisyyden, yh-
denvertaisuuden ja valinnanvapauden lisddmisen tavoitteet saattavat vaikuttaa juuri silt,
mité kehitysvammaperheissa on toivottu. Sote-keskustelun p&éapaino on ollut kuitenkin
ldhes taysin terveydenhuollossa, joten on syyté pitdd odotukset maltillisina. Haastatel-

luissa perheissa huolta aiheuttaneista kilpailutuksista tuskin paastaan jatkossakaan eroon.

Suomi ratifioi vammaisten ihmisten oikeuksia koskevan YK:n yleissopimuksen kesakuun
10. pdiva 2016. Samana paivané astui voimaan kehitysvammalain muutokset, joista kes-

keisimpéna on kehitysvammaisen itsemaaradmisoikeuden vahvistaminen. Normalisaatio
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ja inkluusio etenevat askel askeleelta, ja lakimuutosten avittamana itsemaaraamisoikeus
tulee edelleen vahvistumaan. Yha laajemmin ymméarretddn kehitysvammaisen oikeus
tasa-arvoiseen, tavalliseen elamaan, johon kuuluvat oikeus koulutukseen, oikeus ty6hon,
oikeus seksuaalisuuteen ja keskeisend elaman alueena oikeus omaan kotiin. Tama kaikki
haastaa palvelujérjestelméaa ja lisaa paineita tukea kehitysvammaisten perheenjésenten it-
sendistymistd. Tietoisuuden lisdéntyessd asumisratkaisuihin tullaan vaatimaan yha enem-
man yksilOllisyytté tukevia vaihtoehtoja. Myds kehitysvammaisen mielipidettd on kunni-
oitettava, ja asuminen kotona vanhempien kanssa tai tuettuna yksin on oltava yksi asumi-
sen vaihtoehdoista. On kyettava nakeméaan yksilot kategorioiden takaa, oli kyse sitten
palvelutarpeista ja palveluiden monimuotoisuuden takaamisesta kuin oman néakoisen ela-

man hyvaksymisestd ja sen mahdollistamisesta.
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LITTEET

Liite 1. Kirje 1 haastateltaville
1(2)

Tutkimus tamperelaisista kehitysvammaperheista

Arvoisa vastaanottaja

toivoisimme Teidén ja perheenne osallistuvan tutkimukseen, jossa kartoitetaan idkkaiden
kehitysvammaperheiden arkea ja asumista seka asumisen vaihtoehtoja nyt ja tulevaisuu-
dessa.

Tutkimuksen tarkoitus, tavoite ja merkitys

Tutkimuksen kohderyhména on tamperelaiset perheet, joissa asuu aikuinen kehitysvam-
mainen ja erityisesti perheet, joissa huoltaja tai huoltajat ovat jo itsekin ik&éntyneita. Tar-
koituksena on selvittad perheiden arjen kulkua ja asumista yhdessa aikuisen kehitysvam-
maisen kanssa. Kuinka perheiden arki ja asuminen on jarjestetty? Millainen on palvelujen
ja tuen tarve nyt ja tulevaisuudessa? Mitd ajatuksia kehitysvammaisen perheenjésenen
lapsuuden kodista irtaantuminen ja itsendistyminen heréttdd? Tutkimus tuo lisatietoa
Tampereen kaupungille kehitysvammaperheista ja heidan tarpeistaan palvelujérjestelméan
edelleen kehittamiseksi.

Tutkimuksen toteutus

Tutkimus toteutetaan Tampereen ammattikorkeakoulun sosiaalialan koulutusohjelmassa
sosionomiopiskelija Matti Harkdsen opinndytetyond. Tutkimus tehd&an teemahaastatte-
luina perheiden kotona maalis—huhtikuussa 2016. Haastattelut danitetaan ja aukikirjoite-
taan mydhemmin. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja sen voi keskeyttaa
milloin tahansa.

Luottamuksellisuus, tietojen kasittely ja sailyttdminen

Tutkimuksessa kerattavaa aineistoa kaytetadn vain tutkimustarkoituksiin, ja sita kasittelee
vain opinnéytetyon tekijd. Kaikki haastatteluissa saatu tieto on luottamuksellista ja rapor-
toidaan niin, etti haastateltavien henkil6llisyys ei ole tunnistettavissa. Haastattelut havi-
tetdén heti kirjallisen tyon valmistuttua ja tietoja ei kdytetd muuhun tarkoitukseen. Valmis
opinnaytetyo tullaan julkaisemaan kirjallisessa muodossa Tampereen ammattikorkeakou-
lun opinnaytetyona seka internetissd ammattikorkeakoulujen yhteisessa opinnéytetyétie-
tokannassa (Theseus).

Mikali perheenne on suostuvainen osallistumaan tutkimukseen, pyydadmme Teita otta-
maan yhteytta opinnaytetyon tekijaan 10. maaliskuuta mennessé joko sahkopostitse tai
puhelimitse haastatteluajankohdan sopimiseksi. Tdma Kirje on postitettu Tampereen
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2(2)

vammaispalvelujen sosiaalityontekijan kautta eika opinnaytetyon tekijalla ole kirjeen saa-
jasta mit&an tietoa ellei tdmé ota yhteytta opinnaytetyon tekijaan. Halutessanne saatte li-

sétietoa opinnaytetyon tekijalta.

Tampereen kaupungin tutkimuslupa 8.2.2016

Tampereella 22.2.2016

Matti Harkonen KXXXXXXXXXXXXX

Opinnaytetyon tekija Kehitysvammahuollon koordinaattori
matti.harkonen@soc.tamk.fi Tampereen kaupunki

p. 040 664 XXXX XXXXXXXXXXXX @tampere. fi

p. 040 159 xxxx
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Liite 2. Kirje 2 haastateltaville

Tutkimus tamperelaisista kehitysvammaperheista

Arvoisa vastaanottaja
saitte kolmisen viikkoa sitten kirjeen, jossa haimme haastateltavia kehitysvammaperhei-
den arkea ja asumista kartoittavaan tutkimukseen.

Lahestymme Teitd noyrasti vield kerran samalla asialla, silla haastateltavien maara on
jaanyt kovin pieneksi. Toivomme Teidén vield harkitsevan mahdollisuutta osallistua tut-
kimukseen opinnaytetyén menestykselliseksi loppuunsaattamiseksi ja arvokkaan tiedon
valittamiseksi Tampereen kaupungille.

Luottamuksellisuus, tietojen kasittely ja sailyttaminen

Tutkimuksessa kerattavaa aineistoa kaytetdan vain tutkimustarkoituksiin, ja sité kasittelee
vain opinnaytetyon tekija. Kaikki haastatteluissa saatu tieto on luottamuksellista ja rapor-
toidaan niin, ettd haastateltavien henkil6llisyys ei ole tunnistettavissa. Haastattelut hévi-
tetaan heti kirjallisen tyon valmistuttua ja tietoja ei kaytetd muuhun tarkoitukseen. Valmis
opinndytetyo tullaan julkaisemaan kirjallisessa muodossa Tampereen ammattikorkeakou-
lun opinnaytetyona seka internetissd ammattikorkeakoulujen yhteisessa opinnaytetyétie-
tokannassa (Theseus).

Mikali perheenne on suostuvainen osallistumaan tutkimukseen, pyyddmme Teita otta-
maan yhteytta opinnaytetyon tekijadn mahdollisimman pian, kuitenkin viimeistaan 24.
maaliskuuta mennessa joko sahkdpostitse tai puhelimitse haastatteluajankohdan sopi-
miseksi. Taméa kirje on postitettu Tampereen vammaispalvelujen sosiaalityontekijan
kautta eikéd opinnaytetyon tekijélla ole kirjeen saajasta mitaan tietoa ellei tdma ota yh-
teyttd opinnaytetyon tekijaan. Halutessanne saatte lisatietoa opinnaytetyon tekijalta.
Tampereen kaupungin tutkimuslupa 8.2.2016

Y hteistyd6terveisin,

Matti Harkonen

Tampereella 10.3.2016

Matti Harkodnen XXXXXXXXXXXXXX

Opinnéaytetyon tekija Kehitysvammahuollon koordinaattori
matti.harkonen@soc.tamk.fi Tampereen kaupunki

p. 040 664 XXXX XXXXXXXXXXXX @tampere. fi

p. 040 159 xxxx
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Liite 3. Teemahaastattelurunko

1)
HAASTATELTAVAT:

PAIVAMAARA:

- Oma lyhyt esittely
- Opinnaytetyon ydintehtava
- Luottamuksellisuus ja anonymiteetti

PERHE:

- Henkil6t, perhesuhteet, iét
* Keta perheeseen kuuluu?
* Minka ikéaisia?
* TyOssékdynti, ammatit, jne?
* Muita lapsia (osallistuvatko perhe-elaméén, kehitysvammaisen hoitoon
jne.)?
* Muita perheen eldméén laheisesti liittyvia henkil6itd, jotka mahdollisesti
auttavat arjessa selviytymista tai esim. kehitysvammaisen perheenjésenen
hoidossa?
* Kuka perheessa padasiallisesti vastaa kehitysvammaisesta perheenjase-
nesté ja hanen asioidensa hoidosta?

* Mitd muuta haluatte kertoa perheestd?

TEEMA 1: ARKI JA ASUMINEN

- Kuinka perheiden arki ja asuminen on jarjestetty?
* Nykyinen asuminen, millainen asunto (vuokra-, omistusasunto, jne.,
asunnon koko)?

* Oletteko tyytyvdinen nykyiseen asumiseen?
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2(3)
- EIdmén jarjestys (miten arki sujuu)
* Kuvailkaa arkipdivaa, paivan kulkua, viikkoa, vuotta (lomat, matkat

jne.)?

- Jaksaminen arjessa ja vapaa-aika
* Kuinka hyvin jaksatte arjessa?
* Onko huoltajalla/huoltajilla omaa aikaa, harrastuksia yms.?
* Kehitysvammaisen harrastukset ja kodin ulkopuolinen toiminta?
* Onko vapaa-ajan toimintaa tai harrastuksia tarpeeksi?
* Oletteko saaneet harrastustoiminnasta tarpeeksi tietoa?

- Kehitysvammaisen rooli perheenjésenena
* Kuinka itsendisesti kehitysvammainen perheenjéasen selviytyy arjessa?
* Missd han tarvitsee apua, millaista apua, kuinka paljon?

* Kehitysvammaisen oma mielipide omasta itsenéisesta selviytymisesta?

TEEMA 2: PALVELUJEN JA TUEN TARVE

- Millaista yhteiskunnan tukea perheet saavat, palvelut ja niiden riittavyys
* Saatteko jotain palveluja (kotipalvelua, siivouspalvelua, kuljetuspalvelua
tms.)?
* Kuka palvelut jéarjestaa?
* Oletteko tyytyvéinen palveluihin?
* Tarvitsisitteko/haluaisitteko jotain lisdapua?

* Onko muuta, epavirallista apua?

- Tietdmys palveluvalikosta ja asumisen vaihtoehdoista
* Kuinka hyvin tunnette kehitysvammaisille tarjottavia palveluja?
* Oletteko saaneet palveluista tarpeeksi tietoa?
* Tiedattek6 millaisia kehitysvammaisten asumismuotoja on tarjolla?
* Oletteko kayttaneet tilapdishoitoa?
* Oletteko saaneet mitaan kasvatuksellista tukea (esim. haastava
kayttaytyminen)?
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* Misté olette saaneet apua/tukea?
* Millaisia palveluja kaipaisitte nyt ja mahdollisesti tulevaisuudessa (esim.

tuleva asumispalvelujen tarve, paivatoiminta)?

TEEMA 3: LAPSUUDEN KODISTA IRTAANTUMINEN JA ITSENAISTYMI-
NEN

- Kehitysvammaisen lapsuuden kodista irtaantuminen, itsendistymisen haasteet
* Misté syista aikuinen lapsi asuu vield kotona?
* Mité ajattelette kehitysvammaisen perheenjédsenen itsendistymisesta?
* Mité ajattelette kehitysvammaisen perheenjasenen tulevaisuudesta?

* Mitd kehitysvammainen itse ajattelee asiasta?

- Kotoa muutto ja sen ajankohtaisuus
* Milloin muutto kotoa tulisi ajankohtaiseksi?
* Mika olisi muuton syy?
* Oletteko valmistautuneet muuttoon jollain tavoin?
* Miten haluisitte kehitysvammaisen perheenjasenen asumisen ja palvelu-
jen jarjestyvan, sitten kun kotona asuminen ei olisi endad mahdollista?
* Mité ajattelette tulevaisuudesta (kotoa muuton jalkeen)?

* Mité kehitysvammainen miettii tulevasta (muuton jalkeen)?

* Haluaisitteko viel& kertoa jotain kehitysvammaisen kanssa asumisesta ja yhdessé ela-
misesta?
* Onko vield jotain ajatuksia itsendistymisesté ja lapsuuden kodista irtaantumisesta?

* Muita ajatuksia, toiveita tai viestia palvelujen jarjestajalle?



