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Opinnaytetyon tavoitteena on kuvata kehitysvammaisen lapsen vanhemman kokemuk-
sia lapsensa itsendistyessd. Ymmarryksen lisdantyminen voi tarjota palveluverkoston
toimijoille mahdollisuuksia kehittda vanhempien kanssa tehtavaa yhteistyota, lisata asia-
kaslahtoisyytta ja mahdollistaa onnistuneempia palveluprosesseja. Tutkimuskysymys
on: Milla tavalla lapsen kehitysvammaisuus vaikuttaa vanhemmuuden kokemukseen
lapsen itsenaistyessa?

Opinnaytetyo toteutettiin yhteistydssa Eteva kuntayhtyman kanssa. Kevaan 2018 aikana
vanhemmuuden kokemusten kasittelyyn jarjestettiin itsenaistyneiden kehitysvammais-
ten vanhempien ryhma, joka kokoontui nelja kertaa. Tapaamisissa kasiteltiin kehitys-
vammaisen lapsen vanhemmuuden erityispiirteitd viden ryhmaan osallistuneen van-
hemman tekemien teemavalintojen mukaan. Tutkimusaineisto koostuu ryhmatapaamis-
ten litteroinneista.

Opinnaytety® toteutettiin laadullisin teemahaastatteluin, fenomenologisella tutkimusot-
teella. Opinnaytetyéssa vanhemmuus kuvataan subjektiivisena kokemuksena, sellai-
sena kuin vanhemmat sen ilmoittavat. Lisaksi opinnaytetyossa kaytettiin yhteistutkimuk-
sellista otetta. Vanhemmille esiteltiin kunkin tapaamiskerran jalkeen edellisen kerran
pohjalta tehtya esianalyysia, joten he saattoivat vahvistaa tai uudelleen suunnata tulkin-
nan oikeellisuutta.

Tutkimustulokset kuvaavat kehitysvammaisen vanhemman kokemusmaailman haasta-
vana ja raskaana. Sen lisdksi ettd vanhemmat ovat kokeneet joutuneensa taistelemaan
lastensa oikeuksien puolesta ja olemaan valveutuneita tukiviidakon suomista mahdolli-
suuksista, kokevat he usein leimaantuvansa hankaliksi vanhemmiksi. Kokemusta varit-
tda myds koko lapsen elaman aikainen epavarmuus lapsen kehittymisesta ja huoli tule-
vaisuudesta, kun vanhempi ei enaa itse ole lapsen asioita ajamassa. Positiivisina koke-
muksina tulokset kuvaavat vanhemman kasvun ihmisena, jota ei ilman kehitysvam-
maista lasta olisi ehka tapahtunut.

Johtopaatdksena voi todeta, ettd kehitysvammaisen lapsen vanhemman kanssa tyds-
kentelevat ammattilaiset voisivat helpottaa yhteistydon rakentumista huomioimalla van-
hemman tulokulman yhteistydtilanteisiin. Pitkalta ajalta kertyneet epaluottamuksen ko-
kemukset ja stigmatisoituminen vaikuttavat vanhemman suhtautumiseen ja luottamus-
suhteen syntyyn. Avoin, rehellinen ja ymmartavaan kuunteluun perustuva tydskentely-
tapa tuottaisi hedelmallisen lopputuloksen. Ammattilaisten kouluttaminen asiakkaan ko-
kemusnakdkulman huomioimiseen voisi olla avain profession kehittymiselle.

Asiasanat: Kehitysvammaisuus, vanhemmuus, itsenaistyminen.
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The purpose of this thesis was to describe the characteristics of parental experiences with
mentally disabled children. The focus was in parental experiences of their child becoming
independent. Increased understanding offers possibilities to the social service providers
to develop their co-operation with parents towards a more client-oriented direction. The
research question was: How does the child’s mental disability affect the parental experi-
ence?

This thesis was made in co-operation with Eteva-kuntayhtyma. In spring 2018 there was
a group of parents whose mentally disabled children had just moved away from their
childhood home. The agenda of the meetings was to talk about the exclusive characteris-
tics of the parenthood of a mentally disabled child through the themes chosen by the par-
ents. Transcriptions of those group meetings are the research material of this study.

The theoretical research framework of this thesis is phenomenological research, in which
the focus is to describe the experience subjectively as it is announced, without deep in-
terpretation. Also the joint research method was used. The parents could always evaluate
the last session’s pre-analysis during the next session so they could guide the researcher
towards truer interpretations.

This thesis describes the experiences of a mentally disabled person’s parent as challeng-
ing and burdened. In addition, the parents had experienced that they had had to fight for
the rights of their child and they often felt becoming stigmatised as a difficult person in
health and social work co-operations. The experience was also shadowed by the insecu-
rity concerning the child’s development and also worry about the future, when you are
not fighting for the rights of your child. The outcome does not define the parenthood as a
whole, but only what kinds of experiences the child’s disability brings to the equation.
The parenthood of mentally disabled children also includes other experiences which are
shared with all parents. As a positive experience in a mentally disabled child’s parenthood
in this study is the parent’s growth as a person, which possibly would not happen without
these challenges.

In conclusion it can be said that the professionals who are working with parents with
mentally disabled children could increase the quality of co-operation by paying attention
to the parent’s point of view. An open, honest, and listening-based way of working would
produce more productive results. Training the professionals to take the client’s experience
into consideration could be the key to a positive development on the profession.

Key words: mentally disabled, parenthood, act of independency
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1 JOHDANTO

Itsendistyminen on luonnollinen osa elamankulkua. Itsenaistyminen on
nivelvaihe, joka maarittelee uudelleen perheen sisaisia rooleja ja vaikuttaa
vaistamatta kaikkiin perheenjaseniin. Paasaantoisesti myods kehitysvammaiset
ihmiset kohtaavat taman elamanvaiheen. Kehitysvammaisten itsenaistymiseen
liittyy kuitenkin valtavaestosta poikkeavia jarjestelyita. Rajoittunut kyky itsesta
huolehtimisessa ja elaman haasteista selviytymisessa edellyttavat yksilollista
suunnittelua itsenaistyvan kehitysvammaisen tukemiseksi (Kaski, Manninen &
Pihko 2009, 174). Saatavilla oleva ohjaus ja palvelut kohtaavat varmasti hyvin
kehitysvammaisen tarpeet, mutta miten muun perheen ja vanhempien tarpeet

tulevat huomioiduksi?

Itsenaistyvien kehitysvammaisten, heidan vanhempiensa ja asumisyksikdn
valisessa yhteistyossa on usein haasteita. Haasteet nayttaytyvat itsenaistyvan
itsemaaraamisoikeutta koskevina kiistoina ja vanhempien ja asumisyksikon
valisena hankalana luottamussuhteen kehittymisena. Kehitysvammaisten lasten
vanhemmat saattavat olla melko torjuvia lastensa toimintatapoja tai kaytdksen
korjaamista koskevaan puheeseen. Itadlinnan ym. (1994) tekemassa
tutkimuksessa kavi ilmi myos se, etta usein ei vanhempien keskuudessa koettu
viranomaisista tai tukemaan pyrkineista virallisista tahoista olleen juurikaan apua
ja pikemmin valttamattdman runsas asiointi monilla lisasi stressia, ei poistanut
sita. Taman korjaamiseksi on esitetty henkiloston kouluttamista ymmartamaan
paremmin vanhempien lapsiensa tilanteesta johtuvat erityiskysymykset. (ltalinna
ym. 1994, 311-312.)

Kehitysvammaisen lapsen vanhempana oleminen asettaa vanhemmuudelle
omat erityiset haasteensa. Kehitysvammaisuuden syiden pohtiminen ja huoli

lapsen elamasta vaivaa mieltd ja lapsi vie merkittavasti enemman aikaa ja



huomiota vanhemmiltaan niin arjessa kuin vammaisuuteen liittyvien sairauksien
hoitamisessakin. Vaistamatta vanhemmat ovat normaalitilannetta enemman
kiinni lapsissaan aina itsenaistymiseensa ja kotoa muuttoon asti. (ltalinna,
Leinonen & Saloviita 1994.)

Tassa opinnaytetydssa kuvataan kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuteen
liittyvia kokemuksia viiden vanhemman nakokulmasta. Vanhempia yhdistaa se,
ettd heidan kehitysvammaiset lapsensa ovat muuttaneet pois lapsuuden
kodistaan. Itsenadistymisen kohta on kiinnostava hetki vanhemmuuden
tutkimiselle. Eraanlainen valitilinpaatdés menneiden kokemusten ja tulevaisuuden
haaveiden ja wuhkien valimaastossa, seka vanhemmuuden uudelleen
muotoutumisen aika, kun lapsi ei ole enaa paivittdin vanhempansa
huolehdittavana. Opinnaytety6ssa keskitytddn vanhemmuuden roolien
erityispiirteisiin kehitysvammaisen lapsen kohdalla. Tutkimustulokset eivat siis
muodosta kokonaisvaltaista kuvaa vanhemmuuden kokemuksesta, ainoastaan
sen miten se eroaa ei kehitysvammaisen lapsen vanhemmuudesta. Kaikilla
tutkimukseen osallistuneilla vanhemmilla oli myos ei kehitysvammaisia lapsia.
Opinnaytetyon aineiston keruu toteutettin  kevaallda 2018 nelja kertaa

kokoontuneessa vanhempien ryhmassa.

Kokemuksen  tutkimus tuottaa lisdarvoa  yhteistydon  kehittdmiseen
asumispalveluita tuottavien ammattilaisten ja vanhempien valille. Lisaantynyt
ymmarrys vanhemman kokemusmaailmasta mahdollistaa asiakastyon

kehittamisen ja asiakaskokemuksen ja laadun parantamisen mahdollisuuden.



2 KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN VANHEMMUUS

2.1 Kehitysvammaisten lasten vanhempana Suomessa

Vammaista lasta hoitavien perheiden haasteet havaittin jo 1940-luvulla
kaupunkilaistumisen ja teollistumisen my6ta. Tydelama oli muuttunut
agraariyhteiskunnasta yha enemman palkkatyohon, jonne myods perheen aidit
entista useimmin lahtivat. Myos sotavuodet vahensivat kaatumisten myota
perheiden kykya vastata haasteellisin perhetilanteisiin. Taman myoéta
kaynnistyneen prosessin tuloksena saadettin  Vajaamielislaki (1958).
Vajaamielislaki suosi kehitysvammahuollossa laitoshoitoa ja valtakunnassa alkoi
laajamittainen laitosten rakentaminen. Vajaamielislaki 1ahti siita, etta
vajaamielinen tulisi ottaa laitoshoitoon ennen kuudentoista vuoden ikaa.
Laitospainotteisuuden taustalla oli rotuhygieenisten syiden ohella se, etta
tylsamielisyys, kuten se siihen aikaan ilmaistiin, kuvattiin yhteiskuntaa
rappeuttavana vaarana. Taman valttamiseksi laitokseen sulkeminen oli ainoa
keino. Ajateltin my0s, ettda perheen terveet lapset voivat “tylsamielista”
sisarustansa seuratessaan saada "suoranaisia jarkytyksia”. Monet vanhemmat
luopuivat lapsestaan viela aiemmin siina pelossa, etta josko paikkoja ei ole enaa

myohemmin saatavilla. (ltalinna ym. 1994, 20-28.)

1950 -luvun Suomi harjoitti kehitysvammapalveluissa residuaalista politikkaa.
Tama tarkoitti sita, ettd yhteiskunta otti huolehdittavakseen ainoastaan sen
vaestonosan, joka ei itse parjaa. Jaannosvaeston, eli residuaalin. Tasta seurasi
se, ettd kehitysvammaisten lasten perheet saivat parjata lapsen asuessa
kotonaan taysin omillaan, ilman yhteiskunnan tukea. Mutta perheen paatyessa
laitoshoitoon tai kehitysvammaisen elaessa ilman huolehtijaa, huolehti valtio
kaikista hoidon kustannuksista. Kehitysvammalaitokset oli rakennettu paikoiksi,
jotka eivat viihtyvyydellaan houkutelleet ja tama nosti perheiden kynnysta sijoittaa
kehitysvammaisia lapsiaan laitoksiin. 1960 -luvulla koettiin suomalaisessa

yhteiskunnassa ja sen myota myos sosiaalipolitikassa arvomaailman murros,



joka lisaksi yksilollisyyden ja erilaisuuden hyvaksymista. Kehitysvammaisten
lasten perheet halusivat entistd enemman hoitaa lapsiaan kotona ja naiden
perheiden tukemiselle oli ilmeinen tilaus. Taman seurauksena syntyneessa
porrastetussa mallissa vammaisen henkildn normaalisuuden aste maaritteli
ymparistdn, joka hanelle parhaiten sopi. Na&in ollen erityisesti lievemmin
kehitysvammaisille, eli vahamielisille kuten silloin sanottiin, oltiin halukkaita
tarjoamaan muitakin palveluita kuin laitoshoitoa. My0ds kotiin annettavaan tukeen
oli aiempaa enemman valmiutta. Kehitysvammaisten laitospainotteinen

hoitoideologia hiipui 1980-luvulle mennessa. (Italinna ym. 1994, 29-31.)

2.2 Kehitysvammaisen lapsen vanhemmuus

Kehitysvammaisen lapsen vanhempi on lapsen syntymasta, tai hanen
kehitysvammansa ilmenemisesta asti joutunut kohtaamaan sen seikan, ettei
hanen lapsensa kehity muiden lasten kanssa samalla tavalla. Koko kasvuvaiheen
ajan on epaselvaa, minka kuntoiseksi lapsi lopulta kehittyy. Lapsen kehitystason
saavuttamisella on merkittava vaikutus vanhemmuuden kokemukseen ja rooliin
itsenaistymisvaiheessa. Kohtuullisen itsenaisesti toimintakykyinen, mukautuva,
kommunikoiva ja kevyiden palveluiden piirissa asuva itsenaistynyt
kehitysvammainen aiheuttaa vanhemmilleen merkittavasti vahemman huolta ja
stressia, kuin esimerkiksi puhumaton autismin kirjoon kuuluva nuori, jolla on
haastavaa kaytostd ja asuu vahvemmin resursoidussa ryhmakodissa. (ks.
[talinna ym. 1994, 142,147; Saarimaa 2002, 83-84.)

Vastasyntynyt lapsi kietoo vanhemmat tarpeisiinsa heti synnyttyaan. Lapsen
vammaisuus voidaan todeta laajalla aikavalilla valittdmasti syntyman jalkeisista
hetkista aina murrosikaisyyteen asti. Tietoisuus lapsen vammaisuudesta alkaa
valittomasti vaikuttamaan perheen elamaan. Epatietoisuuden ajan venyminen
pitkadksi voi aiheuttaa paljon stressia ja ristiriitaisia tunteita toiveikkuuden ja
epatoivon valilla. Jalkikateen kysyttdessa on opittu, ettd vanhemmat olisivat

halunneet tiedon lapsensa kehitysvammaisuudesta mahdollisimman aikaisessa



vaiheessa. Kuitenkin vanhemmilla on ollut jo ennen tiedon tuloakin usein aavistus
tilanteesta (Kaski ym. 2009, 276).

Vammaisen lapsen vanhemmat kokevat lapsen vammaisuuteen liittyen monia
tunteita. Suojelunhalua ja hyvaksyntaa, mutta myds vihaa, syyllisyytta,
pettymysta, pelkoa ja kieltamista. (Erikson 2008, 28.) Usein kuitenkin huoli lapsen
hyvinvoinnista nousee muita tunteita suuremmaksi (Ahponen 2008, 15). Joka
tapauksessa tieto lapsen kehitysvammaisuudesta kaynnistaa yksilollisesti
koettavan sopeutumiskriisin. Tdma menee joillakin nopeasti ohi, mutta voi olla
myOs raskas ja pitkdkestoinen. Hoitamattomana sopeutuskriisi voi jattaa
jalkeensa kasittelemattomia tunteita ja niiden haittavaikutuksia. Yleensa
vanhemmat lopulta selviavat surureaktiostaan ja lapsen hoito ja kuntoutus etenee
omaa polkuansa. Elama ikdan kuin sopeutuu uusiin maarittajiinsa, joita lapsen
saaminen jokaiselle asettaa kehitysvammaisuudesta huolimatta. (Kaski ym.
2009, 277.) Alkujarkytyksen lisaksi tyypillisia tunnekokemuksia ovat toisaalta
oman syyllisyyden kokeminen, toisten syyttely tai lapsen ylihuolehtiminen, jonka
taustalla voi olla lasta kohtaan tunnettu saali. Kehitysvammaisen lapsen
vanhemmat ovat merkittdvassa riskissa ajautua parisuhteellisiin, ja muihin
sosiaalisiin ongelmiin, seka kasvatuksellisiin haasteisiin. Olisi erittain tarkeaa,
ettd vanhemmat saisivat tukea tunteidensa kasittelyyn ilman isoja kynnyksia.
Kehitysvammaisten lasten perheille jarjestetaan erityista
sopeutumisvalmennusta ja erilaiset tukiyhdistykset ja seurakunnat jarjestavat

virkistys ja opastustoimintaa. (Kaski ym. 2009, 278-280.)

2.3 Vanhemmuus kehitysvammaisen lapsen itsenaistyessa.

Kehitysvammaisen lapsen vanhempi kasvaa toisella tavalla kiinni
kehitysvammaiseen, kuin valtavaestdon kuuluvaan lapseen. Kehitysvammainen
lapsi vaatii pienesta asti erityistd huomiota. Kehitysvammaisille lapsille on
valtavaestéa yleisempaa sairastaa my0s  somaattisia  sairauksia.
Vanhemmuuden kehityksessa korostuu talloin erityinen huolehtimisen ja erityisen
suojauksen tarve. Vanhempi toivoo kehitysvammaiselle lapselleen

mahdollisimman yhdenvertaista elamaa muiden ikatovereidensa kanssa.
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Samanaikaisesti painaa kuitenkin huoli lapsen erityisestd haavoittuvuudesta,
vaaranalaisuudesta ja kykenemattdmyydesta tehda itsenaisia paatodksia. Lapsen
itsenaistymiseen kulminoituu huoli lapsen parjaamisesta ja asianmukaisesta
kohtelusta. Suru siitd mihin lapsella ei tule mahdollisuuksia olemaan ja
mahdollinen syyllisyyden kokemus lapsen “hylkdaamisesta sailottavaksi
asumispalveluihin”. Vanhempien onkin usein vaikeampi purkaa lapsuuden siteita
kehitysvammaiseen lapseen, kuin kehollisesti terveeseen. Suhteesta voi myos
muodostua ylisuojeleva ja hoivaava. (Amnell 1985, 215; Paavola 2006, 117-118.)

Kehitysvammaisen nuoren itsenaistyminen asumispalveluiden piiriin merkitsee
arjen tuen ja vastuun siirtymista ainakin jossain maarin vanhemmilta perheen
ulkopuolisille ihmisille, sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille. Hoivavastuun
siitAminen pois itseltd ei ole helppo tehtava. Tahan vaikuttaa mahdollinen
ylisuojeleva suhde lapseen, syyllisyys, huolija suru lapsen tulevaisuudesta. Myds
mahdollinen kyseenalaistava suhtautuminen sosiaalipalveluiden
asianmukaisuuteen oman lapsen hoidossa. Riippuen vanhempien nakokulmasta
kodin ulkopuolinen palveluntuottaja voidaan nahda uhkana kahdella tavalla. Joko
liian turvattomana vaihtoehtona, eli rajoitteita ja ohjausta on liian vahan, tai liian
holhoavana vaihtoehtona, jossa pelatdan asumispalveluyksikon tasapaistavien
kaytantdjen vahentavan pyrkimysta vastata kehitysvammaisen nuoren
yksilOllisiin tarpeisiin ja elaman haaveisiin. Tahan liittyy voimakkaasti myos
kysymykset kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeudesta ja tata myoten heidan
oikeudestaan rajata myos tiedonsaannin ulkopuolelle haluamiaan ihmisia. Vaikka
omia vanhempiaan. (Miettinen 2012, 12.)

Kehitysvammaisen lapsen itsenadistymisen onnistumisessa vanhempien
valmiuksilla on keskeinen rooli. Jos vanhempi tukee lapsensa itsenaistymista ja
kannustaa itsendiseen paatoksentekoon ja  vastuunottoon omasta
tulevaisuudesta, on itsenaistymisprosessin onnistumisella hyvat mahdollisuudet.
Toisaalta vanhemman ylisuojeleva ja kielteinen ja rajoittava suhtautuminen
lapsen itsenadistymiseen asettaa prosessille esteita, tai tekee sen jopa
mahdottomaksi. Kehitysvammaisen lapsen ja vanhemman valille luonnollisesti
syntynyt keskimaaraista symbioottisempi suhde voi tehda kehitysvammaiselle

nuorelle vaikeaksi tai jopa mahdottomaksi kapinoida vanhempien tahtoa vastaan,
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joka itsessaan nahdaan itsenaistymisen edellytyksena. Tama aiheuttaa suuria
ristiriitoja itsenaistymiseen ja itsemaaraamisoikeuteen liittyvissa kysymyksissa

itsenaistyvien kehitysvammaisten kohdalla. (Paavola 2006, 117.)

Viime vuosien puhuttanein teema kehitysvammaisten palveluissa on
kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus. Seitsemankymmentaluvun lopulta
peraisin olevaan lakiin kehitysvammaisten erityishuollosta (L 519/77) liitettiin
2016 luku 3a, joka kasittelee kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden
vahvistamista ja rajoitustoimenpiteiden kayttoa. Taman  jalkeen
kehitysvammapalveluita tarjoavat toimijat, seka kehitysvammahuollon
viranomaiset ovat olleet laajasti velvoitettuja huomioimaan kehitysvammaisten
itsensa toiveet turvattava mahdollisuus vaikuttaa omissa asioissaan. Kodeissa
olevien kaytantojen ja ammattilaisia velvoittavan lainsaadannon valilla voi olla iso
ero, joka saattaa karjistya kehitysvammaisen itsenaistyessa palveluiden piiriin.
Vanhemman ja lapsen valinen erityinen suhde symbiooseineen ja
valtasuhteineen voi tulla haastetuksi lainsaadannon toteuttamisen kautta.
(Eriksson 2008, 28.)
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3 KEHITYSVAMMAISUUS JA ITSENAISTYMINEN

3.1 Kehitysvammaisuuden maarittelya

Kehitysvammalain mukaan kehitysvammaisena pidetaan henkiléa, jonka kehitys
tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen tai kehitysiassa
saadun sairauden tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada
tarvitsemiaan palveluja (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 1977/519 1§1).
Kehitysvammaisuuden maarittelyd voi lahestya kahdesta nakokulmasta,
|ladketieteen tai toimintakyvyn kautta. Suomessa kaytdssa olevassa WHO:n ICD-
tautiluokituksessa kehitysvammaisuutta maaritelldan seuraavasti: Alyllinen
kehitysvammaisuus on tila, jossa mielen kehitys on estynyt tai epataydellinen.
Heikosti kehittyneita ovat erityisesti kehitysidssa ilmaantuvat taidot eli yleiseen
alykkyystasoon vaikuttavat alylliset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset kyvyt.
Alylliseen kehitysvammaisuuteen saattaa liittya tai olla littyméatta mitd tahansa
muita henkisia tai ruumiillisia hairioita. (Verneri.net. Verkkopalvelu
kehitysvammaisuudesta. Kehitysvammaisuus.) Toimintakykyyn perustuva
luokitus jakaa kehitysvammaisuuden neljaan eri asteeseen, lievaan,
keskivaikeaan, vaikeaan ja syvaan kehitysvammaan (Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos 2011.)

AAIDD (American Association of Intellectual and Developmental Disabilities) on
puolestaan lahestynyt kehitysvammaisuuden maarittelya toimintakyvyn
nakokulmasta. Maarittely sisaltaa arvioita alyllisessa toimintakyvyssa, seka
adaptiivisessa kayttaytymisessa. Alyllisella toimintakyvylla viitataan henkilon
yleiseen henkiseen suorituskykyyn, kuten paattelykykyyn, ongelmanratkaisuun,
asiayhteyksien ymmartamiseen ja kokemuksista oppimiseen, sekd oman
toiminnan  suunnitteluun.  AAIDD:n  maarittelyn  mukaan  mitattavan
alykkyysosamaaran tulisi olla alle 70-75, johon yhdistetdan yksi tai useampia
adaptiivisen toimintakyvyn puutteita. Adaptiivisella toimintakyvyn arviolla

tarkoitetaan henkildon jokapaivaisia sosiaalisia ja kaytannollisia taitoja, kuten
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puhuminen, lukeminen, Kkirjoittaminen, aikakasitteen ja rahan hallitseminen,
sosiaalisiin suhteisiin liittyvat taidot, kyky yhteiskunnassa normatiivisella tavalla
toimimiseen, itsenaisen asumisen ja itsestaan kokonaisvaltaisesti huolehtimisen
taidot. (Kaski ym. 2009, 17; Verneri.net. Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta.

Kehitysvammaisuus.)

Joka tapauksessa kehitysvammaisuus on tila, josta ei parannuta, vaan joka
jollain tasolla maarittdd henkilon yksilollisia tarpeita koko elaman ajan.
Kuntoutuksellisin keinoin voi kehitysvammainen henkild6 omaksua monia taitoja
esimerkiksi itsenaistymisensa vahvistamiseksi, mutta yleensa jonkinlainen tuen
tarve vaistamatta sailyy lapi elaman. Lievasti kehitysvammaiset ihmiset voivat
pienella tuella selviytyd arjen keskeisistda haasteista, yksin asumisesta
sosiaalisissa verkostoissa toimimisesta ja olla mukana tyoelamassa. (Kaski ym.
2009, 21.)

3.2 Kehitysvammaisen itsenaistyminen

Itsenaistyminen on elamanvaiheena moniulotteisesti maariteltava. Sita voi
tarkastella fyysisen kehityksen tason tai sosiaalisen statuksen ja valittoman
rippumattomuuden saavuttamisena. Joka tapauksessa itsenaistymisessa on
kyse elamanvaiheesta toiseen siirtymisessa, yleensa nuoruudesta aikuisuuteen
(Lehtinen & Pirttimaa 1993, 33; Lampinen 2007, 148). Itsenaistymiseen on
kussakin kulttuurissa jonkinlainen odotusarvo siita, milloin sen odotetaan
tapahtuvan ja mitd se kaytanndssa tarkoittaa. Suomalaisessa kulttuurissa
itsenaistymiseksi mielletaan itsenainen asuminen, perheen perustaminen, seka
taloudellinen riippumattomuus vanhemmista. (Lampinen 2007, 148-149.)
Kehitysvammaisten henkildiden kohdalla nuoruus ja kehittyminen ei ole
tasatahtista valtavaeston kanssa ja niin myos itsenaistyminen, eli muuttaminen
pois lapsuuden kodista tapahtuu eritahtisesti. Yhtaalta kehitysvammainen nuori
voi muuttaa kodin ulkopuolelle jopa valtavaestdd nuoremmassa iassa,
esimerkiksi lastensuojelullisista syista tai siksi etta nuoren hoito on liian raskasta
normaalissa perheessa. Toisessa aaripaassa lapselle aletaan katsomaan omaa

kotia siina vaiheessa, kun omat vanhemmat eivat enda oman vanhenemisensa
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vuoksi jaksa lapsesta huolehtia, vaan ovat itse huolenpidon tarpeessa.
(Ahponen, 2008, 203-206.)

Osalla itsenaistyvistd kehitysvammaisista nuorista on hyvin normatiivisia
tavoitteita aikuisuutensa suhteen ja identiteetti hailyy vammaisen ja ei-
vammaisen valilla. Osalla nuorista aikuisuuden tavoitteet ovat hyvin
vaatimattomat tai sitten niita ei ole lainkaan. Henkildo voi olla henkiselta
kypsyydeltaan paria ikavuotta vastaavalla tasolla. Silti keho voi tarpeineen olla
aikuisen ja tama aiheuttaa isoja haasteita henkilon tukemisessa mielekkaaseen,

toiveidensa mukaiseen elamaan. (Ahponen 2008, 203—-206.)

Kehitysvammaisten nuorten elamaa leimaa usein vetaytyminen ikatovereittensa
vertaisryhmista perhepiirin ja itsenaisten harrastusten pariin. Kehitysvammaisten
nuorten vapaa-ajan tekemisiin kuuluu myds muita enemman yksindisena
pidettavia vapaa-ajanviettotapoja kuten pelailua tietokoneella tai elokuvien
katselua. Kehitysvammaisille tarjottu kodin ulkopuolinen harrastustoiminta
tapahtuu usein kehitysvammaisten vertaisryhmassa sisaltden kaikenikaisia
ihmisia nuoresta vanhukseen. Nain ollen nuori kehitysvammainen ei useinkaan
saa elamaansa ikaistansa seuraa, joka auttaisi itsenaistymisen kehitystehtavien
kanssa etenemisessa. (Paavola 2006, 43, 119-120.) Fyysisia ymparistoja voi
muuttaa esteettomiksi, mutta asenneilmasto muuttuu tuskastuttavan hitaasti.
Vammaisuus estaa toisten ikatovereiden joukkoon paasyn (Ahponen 2008, 203—
206). Onko vammaisen henkilon olennaisin vertaisryhma omanikaiset samalla

tavalla ajattelevat henkil6t, vai toiset vammaiset?

3.3 Kehitysvammaisten itsenaistymista tukevat palvelut

Kehitysvammaiset ovat hyvin heterogeeninen ryhma. Na&in ollen myos
kehitysvammaisten itsenaistymiseen liittyvat tuentarpeet vaihtelevat hyvin paljon.

Kevyesta tuesta vaikeimpien asioiden tai fyysisten apuvalineiden kanssa aina
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ymparivuorokautiseen yksilOlliseen tukeen, jossa ohjaaja tai hoitaja on lasna
jatkuvasti. Vaikka koko ajan Suomessa pyritaan siihen, ettd kehitysvammaiset
voisivat asua normaalisti omissa kodeissaan kuten ei kehitysvammaisetkin
ihmiset, paatyvat useat heista asumaan erilaisiin asumispalveluihin.
Asumispalvelun kattavuutta maaritelladan tuen maaran mukaisesti. Tuetussa
asumispalvelussa henkild asuu tavanomaisessa ymparistdssa ja saa kotiinsa
yksilOllisesti tarvitsemansa palvelut. Ohjatussa asumisessa asumisyksikossa
asuvat henkilot selviytyvat monista asioista itsenaisesti mutta tarvitsevat apua
arkisissa asioissa paivittain, etenkin aamuisin ja iltaisin. Autettu asuminen on
puolestaan tarkoitettu henkildille, joiden lasnaolevan henkildkunnan tarve on
kokoaikaista. (Kaski ym. 2009, 175.)

Nykyaikana kehitysvammaisille henkilGille on tarjoilla kattavasti erilaisia
vaihtoehtoja asumisen jarjestamiseksi. Jo 1980 -luvulta laskemaan l|ahtenyt
kehitysvammaisten laitoshoidon maara sai lisavauhti Kehas -hankkeelta, joka
edisti kehitysvammaisten monipuolisten asumispalveluiden kehittamista. Tata
tuki Suomen hallituksen periaatepaatdkset ensin vahentaa laitosasumista (2010)
ja sitten lakkauttaa se (2012). Kehas-ohjelma piti lahtokohtinaan vammaisen
henkilon osallisuuden ja tasavertaisien oikeuksien varmistamista ja
asiakaslahtoista palveluiden kehittamista. Kehas-ohjelmassa saavutettiin
merkittavia tuloksia kehitysvammaisten asumisvaihtoehtojen
monipuolistamisessa, mutta tehtavaa jai viela tulevillekin vuosille. Tavoitteena on,
ettei yksikaan kehitysvammainen asu laitoksessa vuonna 2020. (Sosiaali- ja
terveysministerio 2016.)

Lahtokohtana nykyaikaiselle palvelun suunnittelulle on se, ettd asuminen on
eroteltu palvelusta, vaikka kaytanndssa monet saavatkin palvelut samalta
taholta, joka on asunnonkin vuokrannut (Kaski ym. 2009, 353). Kevyimman tuen
vaihtoehdossa kehitysvammainen voi hankkia oman tai vuokra-asunnon kuten
kuka tahansa ja saada sinne yksilOllisesti tarvitsemansa palvelut. Taman
vaihtoehtona on omia asuntoja, jotka ovat asumispalveluyksikoiden pihapiirissa,

ryhmakoteja, tehostetun palveluasumisen yksikoita, seka myos joitakin laitoksia.
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Myds perhehoitoa on entistd enemman saatavilla. Laitosmuotoinen asuminen on
nykyaikana kaytannossa loppunut ja laitospalveluita kaytetddn paaasiassa
intervallityyppisesti, kohdennetun maaraaikaisen hoidon tai arvioinnin
antamiseksi. (Brandt & Niemela 2008.)

Aikuistuvan nuoren yleinen haave on kodin perustaminen. Huolimatta henkildn
toimintakyvysta, lahtokohdista tai taustasta. Muutto lapsuuden kodista ei ole
kehitysvammaiselle henkilolle ongelmaton, jos ei se ole sita normivaestoon
kuuluvalle  nuorellekaan.  Yhtdkkia nuoren tulisi  hallita itsendinen
elamansuunnittelu, raha-asiat, viranomaisasioinnit tukien hakemisineen ja
kodista ja omasta ravitsemuksesta huolehtiminen. Vammainen henkil6 voi oppia
naita taitoja, mutta se vie paljon aikaa ja vaatii tukea. Usein kaikkien tarvittavien
taitojen saavuttaminen ei ole mahdollista, jolloin kehitysvammainen nuori jaa
joltain osin riippuvaiseksi toisesta ihmisesta. Lahtokohtana tulisi kuitenkin olla,
etta tuki [ahtee henkildn yksilollisista tarpeista, eika jarjestelman. Tavoitteena on
niin itsendinen elama kuin mahdollista ja vahintaankin taysivaltainen
itsemaaraamisen oikeus. (Ahponen 2008, 19-20; Kaski ym. 2009, 223.) Usein
nuorelle tarjotaan itsenaistymispaikaksi ryhmamuotoista asumista, joka ei
kuitenkaan miellyta kaikkia (Ahponen 2008, 19). Asumispalveluyksikdissa on
risking, etta itsenaistyvan nuoren henkilokohtaisten haaveiden mukainen elama
typistyy institutionaalisuuden puristuksissa keskimaaraiseksi, asiantuntijoiden
maarittelemaksi "unelmaelamaksi”, joka pohjaltaan on jarjestajalahtdinen
asiakaslahtoisen sijaan. (Ahponen, 2008. 203—-206)
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS JA MENETELMAT

Opinnaytetyon tutkimuskohteena on vanhemmuuden kokemus tilanteessa, jossa
kehitysvammainen lapsi itsenaistyy. Tassa opinnaytetyossa kuvataan
vanhempien kokemusten kautta sitd, mika kehitysvammaisen lapsen
vanhemmuudessa on erityistd suhteessa ei kehitysvammaisen lapsen
vanhemmuuteen. Tama opinnaytetyd ei siis kuvaa haastateltujen henkildiden
vanhemmuuden kokemusta kokonaisuutena. Vaikka haastattelut tehdaan
haastateltavien vanhempien lapsien itsenaistyessa, peilautuvat vanhempien

kokemukset koko lapsen elaman ajalta.

Taman selvittamiseksi haastateltiin viitta kehitysvammaisen lapsen vanhempaa,
joiden aikuiset lapset olivat joko juuri tai jo aiemmin muuttaneet omilleen.
Vanhempia yhdisti neljan tapaamiskerran mittainen, paasaantoisesti
itsenadistyvien lastensa tarpeiden nakokulmasta jarjestetty, muuttovalmennus
syksylla 2017. Valmennuksen jarjesti itsenaistyvien kehitysvammaisten lasten
asumispalvelun tuottaja, Eteva kuntayhtyma, joka toimii myos taman tutkimuksen
tydelamakumppanina. Valmennuksen sisaltd oli rakennettu ensisijaisesti
itsenaistyvien kehitysvammaisten tarpeiden nakdkulmasta. Jatkotydskentelyna
muuttovalmennukseen ja tutkimuksen aineiston keruun toteuttamiseksi jarjestin
neljan tapaamiskerran vanhempainryhman, jossa vanhemmuuden kokemuksia

kasiteltiin. En tuntenut henkiloita aiemmin mistaan yhteyksista.

Tutkimuskysymys on

1. Milla tavalla lapsen kehitysvammaisuus vaikuttaa vanhemmuuden

kokemukseen lapsen itsenaistyessa?
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4.1 Metodologiset valinnat

Opinnaytetyon tutkimusmenetelmallinen viitekehys noudattelee fenomenologista
tutkimusotetta, joka on mielekds kokemuksen tutkimiseen. Kokemuksella
tarkoitetaan henkildon kokemusperaista suhdetta omaan maailmaansa, omaan
todellisuuteensa ja kokemus rakentuu aina merkitysten varaan. Jokaiselle
ihmiselle todellisuus nayttaytyy erilaisena, kunkin kokijan taustan, uskomusten,

pyrkimysten ja kiinnostuksen mukaan. (Laine 2001, 26-27.)

Opinnaytety0hon haastatellut vanhemmat ovat kaikki yksiloita, joten tama
opinnaytetyd kertoo eksaktisti ainoastaan tutkimukseen osallistuneiden
vanhempien kokemusmaailmasta, eikd tutkimuksen tuloksena voida tehda
yleistettavia johtopaatdksia. Opinnaytetydssa pyrittiin kuulemaan vanhempien
tuottaman kokemusta ja tulkitsemaan sen merkityssisaltoja niin etta pystyttiin
uudelleen kuvaamaan sitd, millainen on itsenaistyvan kehitysvammaisen
vanhemman kokemus. EIli opinnaytetyd ei tuota tietoa havaittavasta
todellisuudesta, vaan ymmartavan tulkinnan (eksplikaatio) sen merkityssisallosta
naiden vanhempien kokemuksena. (Latomaa 2008, 18—-24.) Fenomenologisen
tutkimusorientaation mukaan tassa kokemuksen uudelleen kuvauksessa tulee
pysya mahdollisimman uskollisena alkuperaiselle tutkittavan henkildn
kuvaukselle (fenomenologinen deskriptio). Alkuperaistd kokemusta vastaavan
tuloksen varmistamiseksi tassa opinnaytetydssa on pyritty soveltamaan
fenomenologisen analyysin vaiheita ja vahvistettu sitd myos tarkastamalla
tutkittavien kertomasta tehtyja johtopaatdksia palaamalla siihen aineiston keruun
aikana. (Virtanen 2006, 169.)

Toisaalta fenomenologinen merkitysteoria pitda itsesdan nakemyksen
ihmisyyden yhteisollisesti perustasta. Todellisuutemme lahteend on yhteiso,
johon jokainen meista kasvaa ja mihin meidan kasvatetaan. Taman yhteisén
jaettuihin  lainalaisuuksiin  perustamme vaistamatta myos tulkintamme
todellisuudesta, eli kokemuksemme. Nain ollen kokemusten tutkimus tuottaa
my0s jotain yleista tietoa. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 34; Laine 2001, 28.)
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Fenomenologisessa tutkimusotteessa on useita tutkimuskohteen ja -tavoitteen
mukaan valittavia tieteenteoreettisesti tehtavia valintoja. Tarkoituksena on ollut
kuulla ja ymmartaa vanhemman subjektiivista kokemusta ja sanoittaa sita.
Opinnaytety0ssa tulkitaan vanhempien kokemuksia pintatasolla, pyrkimatta
tekemaan  tulkintoja  vanhempien kokemuksien  taustalla  olevista
merkitysyhteyksista. Heidan kokemuksensa kasitellaan siis sellaisenaan, kuin he
itse se tuottavat tekematta tulkintoja niiden vaikuttimista. Uudelleenkuvauksessa
peilataan kokemuksia taustateorian tuottamaan, itsenaistyvan vanhemman
elamantilanteeseen liittyvaan ymmarrykseen. (Latomaa 2008, 34-48.)
Hermeneuttinen nakdkulma viittaa ymmartamisen ja tulkinnan teoriaan. (Tuomi &
Sarajarvi 2002, 34.) Tassakin opinnaytetydssa ainoa tapa lahestya aineistoa on
kuulla vanhempien kokemusta, pyrkia sen ymmartamiseen ja tulkitsemiseen niin
ettd mahdollisimman puhtaasti voisi sen merkityssisallon uudelleen sanoittaa.
Vanhempien kokemus on subijektiivinen, yksildllisesti koettu merkitysmaailma,
joka koostuu erilaisista mielikuvista, tunteista, kasityksista, mielipiteista,
uskomuksista ja arvostuksista. Tutkijan ainoa tapa tavoittaa tama
merkitysmaailma on tutkittavan avaama kuvailu tai kertomus, jolle tutkijan pitaa

olla mahdollisimman riippumattomasti avoimena. (Virtanen 2006, 157.)

Haasteena tassa on tutkijan vaistamaton minakeskeisen perspektiivin uhka koko
prosessissa. Tutkijan pitdd pyrkia nakemaan haastateltujen kuvailema
todellisuus sellaisena kuin han on sen kuvannut. (Laine 2001, 29, 34.)
Menestyakseen tassa tulisi tutkijan valmistautua tutkimuksen tekemiseen
avaamalla omaa esiymmarrystaan, tulla tietoiseksi oman ennakkotietonsa
mahdollisesta ohjaavasta vaikutuksesta tulkintaan. Ymmartaminen tulee aina
tulkinnasta ja uutta ymmarrysta ohjaa aina ennalta oleva ymmarrys, eli miten
tutkimuksen kohde ennestaan ymmarretaan (Tuomi & Sarajarvi 2002, 35). Tata
tyovaihetta fenomenologisessa tutkimuksessa kutsutaan reduktioksi. Tutkija
tulee tietoiseksi omasta ennakkotiedostaan ja pyrkii sulkeistamaan omat
etukateisoletuksensa- ja kasityksensa ollakseen ’puhtaana” kuulemaan
haastateltavien tuottaman kokemuksen, eika peilaamaan omia nakemyksiaan.
(Virtanen 2006, 169.)
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Lahestyessani tutkimusaihetta pyrin tulemaan tietoiseksi siita, millaisia
pohjaoletuksia minulla oli tutkimuskohteen suhteen. Kehitysvammatyosta minulla
on melko kapea kokemus, tutkimusta aloittaessa noin puolen vuoden
tyokokemus Eteva kuntayhtymasta, asumispalveluiden esimiehena ja joitakin
verkostoyhteistydkokemuksia kuntapolitikasta kehitysvammaisten omaisten
kanssa. Kuitenkin nama kokemukset yhdistettyna pitkaan tyduraan kasvatustyon
ja sitd kautta vanhemmuuden parissa rakensivat esiymmarrysta
kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuden haasteista. Ymmarrykseni pohjalta
oletan, ettd vanhemmuuteen normaalitilanteessa liittyva suhteen muuttuminen
aikuistuneen lapsen vanhemmaksi, ei valttamatta puhtaasti paase toteutumaan
lapsen jaadessa aikuisuudessaankin esim. vanhempien edunvalvonnan varaan.
Esiymmarrykseni mukaan osasin odottaa haasteita vanhempien ja
palveluverkoston valilla lapsen muutettu asumaan kodin ulkopuolelle
asumispalveluihin. Tyossani kokema yhteistydon herkkyys, syyllistyminen ja
luottamuksen epavarmuus vanhempien ja ammattilaisten valilla kuului

esiodotuksiini.

4.2 Aineiston keruu

Vanhempienryhmaan osallistui kaksi pariskuntaa ja yksi aiti itsekseen, siis kol-
men eri kehitysvammaisen henkildon vanhempien kokemuksia kasiteltiin. Yksi
nuorista muutti suoraan kotoa ja kahdella muulla oli jo kokemusta toisenlaisesta
asumisesta ennen tahan yksikkdon muuttoa. Haastateltavien vanhempien lapset
olivat verraten hyvakuntoisia, silla he asuivat tukiasumisyksikoissa omissa asun-
noissaan, joiden palvelu koostui lahinna toimintakyvyn mukaan sovituista ohjaa-
jien tukikaynneista tai asiointiavusta. Jokaisella haastateltavalla oli my0s yksi tai
useampi lapsi itsenaistyvan kehitysvammaisen lisaksi, jotka my0s ovat itsenais-
tyneet. Vanhemmat pystyivat siis arvioimaan kehitysvammaisen ja ei-kehitys-
vammaisen lapsen kasvatukseen ja itsenaistymiseen liittyvia erityispiirteita. Ver-
tailtavuus lisaksi uskottavuutta kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuskoke-

muksen arviointiin erotettuna vanhemmuuden kokemuksesta yleisesti.
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Ryhmatapaamiset suunniteltiin noin kuukauden valein tapahtuvaksi, yhteensa
nelja kertaa kevaan aikana ja ne kaikki toteutuivat. Paadyin ryhmahaastatteluun
yksilohaastattelun sijaan siksi, etta toivoin sen rikastuttavan teemojen kasittelya.
(Perttula & Latomaa 2008, 167). Ryhmakeskustelussa yhden kommentti ruokkii
toisen ajatusta, joka rikastuttaa aineistoa. Tutkimussuunnitelmassa olin ajatellut
keraavani tutkimusaineistoa erimuotoisina, keskusteluna, kirjeina, asteikkoina ja
ryhman lisaksi myos yksilohaastatteluina. Monimenetelmallinen aineistonkeruu
ei kuitenkaan toteutunut, vaan ryhman toiveesta ja luontevan tyoskentelytavan
|6ytymisen johdosta paadyimme teemallisiin  keskusteluihin. Tutkimuksen
aineistonkeruuvaiheessa noudatettiin yhteistutkimuksellisia periaatteita. Tama
toteutui niin etta tutkimukseen osallistuvien ryhma ohjasi jatkuvasti tutkimuksen
suuntaa valitsemalla kasiteltavat teemat ja kommentoimalla tapaamiskertojen
valissa tehtya esianalyysia. Tama oli verraton tapa vahvistaa tutkimuksen
luotettavuutta ja valttdd oman esitiedon liiallista ohjausvaikutusta tulosten

analysoinnissa. (Palsanen 2013.)

Tutkimustapaamiset alkoivat helmikuussa tutustumisella ja keskeisten kehitys-
vammaisten lasten vanhempien kokemusalueiden maarittelylla. Ryhmakeskus-
teluiden teemoja ei ollut etukateen maaritetty millaan tavalla. Talla pyrittiin var-
mistamaan sita, etta tutkija ei ohjaisi kasiteltavia kysymyksia, vaan etta vanhem-
pien kokemukset tulisivat esiin mahdollisimman vapaasti. Strukturoimaton aineis-
ton keruu lisaa aineiston luotettavuutta. (Virtanen 2006, 170.) Tarkoituksena oli
tuottaa sita, millainen vanhemmuuden kokemus on erityistd nimenomaan kehi-
tysvammaisen lapsen vanhemmuudessa. Taytyy muistaa, etta tallaisen erottelun
korostaminen vaaristdaa kuvaa kokonaisvaltaisesta kehitysvammaisen lapsen
vanhemmuuden kokemuksesta. Sisaltdahan se toki myds paljon sita tavallista,
valtavaestdéon kuuluvien lapsen vanhemmuuden kanssa jaettavaa kokemusta.
Ensimmaisen kerran teemoittelussa kaytin viitekehyksena vanhemmuuden rooli-
kartan rooleja (Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayhtyma 1999) arvioiden sen
pohjalta miten eri vanhemmuuden roolit ja erityisesti sen vanhemmuuden koke-
mus niiden kautta, poikkeaa kehitysvammaisen ja ei-kehitysvammaisen lapsen
kohdalla.
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Ensimmaisen tapaamiskerran litteroinnin perustella tein miellekartan keskeisista
keskustelun aikana esiinnousseista kokemusteemoista. Lahestyin vanhempia
sahkopostitse pyytaen laittamaan nama teematehdotelmat kokemustensa puo-
lesta keskeisyysjarjestykseen. Osaan sain vastauksen sahkopostitse ja viimei-
setkin vastaukset sain toisen tapaamisen alussa. Yhteistutkimuksellisessa hen-
gessa vanhemmat ohjasivat analyysia ja asioiden kasittelytarkeysjarjestysta. Ke-
vaan lopuissa tapaamisissa keskityttiin kasittelemaan vanhempien valitsemia
teemoja, eli ydinkokemuksia. Aina uuden tapaamiskerran alussa palattiin edelli-
seen kertaan. Kerroin miten olin siina puhutut ajatukset litteroinnin aikana kuullut
pyysin korjaamaan tai vahvistamaan ymmarrykseni. Tama vahvisti olennaisesti
analyysin luotettavuutta. Taman prosessin tuottaman yhteisanalyysin pohjalta

keskisimmiksi ydinkokemusalueiksi valikoitui seuraavat:

- Kaytannon asioista huolehtija

- Edunvalvojarooli

- Huoli tulevaisuudesta

- Lapsen kehitysvammaisuuden hyvaksyminen
- Kunnian puolustaja, suojelija

- Kasvu ihmisena (vanhemman)

Nama teemat ohjasivat varsinaista aineistonkeruuvaihetta maaritellen kullekin
kerralle kasiteltavia teemoja, sen mukaan miten keskeisina vanhemmat ne koki-
vat. Vanhempien tekema pisteytys tuotti osin yhtenevaisia ja osin eriavia nake-
myksia siita mitka ovat oman kokemuksen mukaan kehitysvammaisen vanhem-
muuteen liittyvat keskeisimmat kokemusalueet. Pisteytyksen perusteella yhtei-
sesti jaetuiksi nousivat "kaytannon asioista huolehtija”, "edunvalvojarooli” ja "huoli
tulevaisuudesta”. Naista "kaytannon asioista huolehtija oli kokemusteemana sel-
lainen, etta se kulki lapi tapaamiskertojen esimerkkien muodossa ja kasiteltavien
teemojen sivussa niin, etta sen kasittelyyn en katsonut tarpeelliseksi jarjestaa li-

saksi viela omaa kasittelyaan. "Edunvalvojarooli” ja "Huoli tulevaisuudesta” saivat
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omat tapaamiskertansa ja mielipiteita jakaneet "kasvu ihmisenad”, "kunnian puo-
lustaja” ja "lapsen kehitysvammaisuuden hyvaksyminen” kasiteltiin viimeisella

kerralla yhdessa.

Seuraavassa kuviossa (1) on tutkimuksen aineistonkeruuvaiheen kulku.

2 Tapaaminen. 3 Tapaaminen.

- Sisiltdalueiden sopiminen, - Edellisen tapaamisen

eli esianalyysin tarkistaminen Esianalyysin tarkistaminen

— Teema: Edunvalvojarooli — Teema: Huoli tulevaisuudesta

\ Esianalyysi /
= Litterointi = -
: - Esianalyysi - apaamineh;

e Tapaamlm.en. It aion —>Edellisen tapaaminen
—tutustuminen ]

esianalyysin tarkistaminen.

: o s . vahvistaminen
9Roo||k.|‘:1rtta, sisdltéalueiden ’ \ Teemat: Kasvu ihmisend, kunnian
maarittely

puolustaja, kehitysvammaisuuden
hyvédksyminen

‘ Varsinainen analyysivaihe ‘

KUVIO 1: Aineistonkeruuvaiheen kulku.

Aineisto koostuu ryhmakeskusteluista keratyista litteroiduista aanityksista, joka
on kirjallista kokemuksen kuvausta. Litteroin kunkin tapaamiskerran aikana nau-
hoitetun aineiston aina tapaamisten valissa, joten aikaa itse aineiston keruusta ei
ehtinyt kulua kuin muutamia paivia, korkeintaan kaksi viikkoa. Aineiston litterointi
tuoreeltaan on suositeltavaa, kun aineisto on viela tuoreena mielessa. (Hirsijarvi

ym. (2009, 223-224.) Aineiston laajuus oli yhteensa 57 sivua (rivivali 1, calibri).
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4.3 Aineiston analyysi

Fenomenologisen tutkimusorientaation myoéta sovellan analyysimenetelmanani
fenomenologista analyysia, jota olen taydentanyt yhteistutkimuksellisella sovel-
luksella.

Yhteistutkimuksellisuus nakyy aineiston keruuvaiheen esianalyysissa siten, etta
aina seuraavassa tapaamisessa kaytiin ennen uutta teemaa lapi ryhmalaisten
kanssa edellisen tapaamisen aineiston osalta tehty esianalyysi. Talla tarkistettiin
sita, ettda vanhempien tuottamat kokemukset oli ymmarretty oikein. Pyrkimyksena
oli varmistaa, ettd aineiston analyysissa edetaan oikeiden tulkintojen kanssa.
Kaytannodssa tama tarkoitti vanhempien tuottamasta puheesta keskeisilta vaikut-
tavien merkitysten rakentamista miellekartalle ja esittelemista sen etukateen sah-
kopostilla tai seuraavassa tapaamisessa ryhman jasenille. Esianalyysin tehta-
vana oli ohjata aineistonkeruuvaihetta oikeaan suuntaan ja pitaa sita uskollisena
vanhempien kokemukselle. Aineistonkeruuvaiheen jalkeen esianalyysissa tode-
tut asiat pistettiin sivuun ja edettiin varsinaiseen analyysiin aineistolahtoisesti niin
puhtaasti kuin se oli mahdollista. Varsinaisen analyysivaiheen tehtiin haastatte-

luvaiheen jalkeen kesa-elokuussa 2018.

Fenomenologisen menetelman muokkaaminen kuhunkin tutkittavaan ilmiéon so-
pivanlaiseksi on tutkijalle suotavaa ja jopa velvoittavaa (Lehtomaa 2018, 181).
Tarkoituksena oli kuitenkin, etta aineiston kasittelyssa on kaksi vaihetta, yksilo-
kohtaisen ja yleisen merkitysverkoston luominen. Merkitysverkosto kuvaa ilmi-
00n, tassa tapauksessa vanhemmuuskokemukseen, liitettyja merkityksia.

Yksilokohtaisen merkitysverkoston rakentamisessa tarkoituksena oli pureutua
kunkin tiedontuottajan henkildkohtaiseen, yksityiseen kokemukseen. Kokemus
pitaisi nahda mahdollisimman autenttisena kokemuksena, taman henkilon kerto-
mana. Tutkijan ydinkysymys aineistoa tutkiessa tulisi koko ajan olla, "milla tavalla
tama on olennaista tata ilmiota tarkastellessa?” (Eckartsberg 1998, 22). Kaytan-

ndssa kokemuksista muodostuu yhta monen maailman kuvaus, kuin on haasta-
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teltavia. Naissa yksilokohtaisissa merkitysverkostoissa on kuitenkin jotain yhtei-
sia piirteita ja tekijoita toistensa kanssa ja niista johdetaan sisaltdalueita, ikdan
kuin otsikoimaan tutkittavan ilmion keskeisia teemoja. (ks. Lehtomaa 2008, 180—
193.)

Kaytanndssa erottelin koko litteroidusta aineistosta erilleen kunkin tutkimukseen
osallistuvan henkilon omat puheenvuorot omiksi kokonaisuuksikseen kunkin
tapaamiskerran osalta. Lisasin joihinkin kohtiin yleishuomioita asiayhteydesta,
jotta irrallisten kommenttien merkitys oli luettavissa. Kaytéssani oli taman jalkeen
keraamani aineisto kahdessa muodossa. Tapaamiskohtaiset ryhmakeskustelut,

seka kaikilta haastateltavilta heidan omat puheenvuoronsa koko kevaan ajalta.

Kavin useamman kerran lapi kaikkien osallistujien omat puheenvuorot, eli kunkin
henkilokohtaisesti tuottaman aineiston. Keskityin  kunkin haastatellun
kokemukseen erikseen pyrkien ymmartamaan taman henkilon tuottamat
keskeisimmat kokemukset kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuteen liittyen.
Nain muodostui kullekin haastatellulle ensin lista hanen kokemuksiansa kuvaavia
lainauksia koko kevaan haastatteluiden ajalta, jotka lopulta teemoittelin
miellekartaksi. Tama toisin sanoen on taman henkildon yksilokohtainen
merkitysverkosto kasitellyistd teemoista. Huomioitavaa on, etta tassa
tutkimuksessa tama kokemus ei ole kokonaisvaltainen vanhemmuuden
kokemus, vaan nimenomaan analysoitu siltd osin, miten kokemus eroaa ei
kehitysvammaisen lapsen itsenaistymisen kohdalla vanhemman kokemuksesta.
(ks. Lehtomaa 2008, 180-193.)

Toisessa vaiheessa suhtauduttiin ensimmaisessa vaiheessa luotuihin yksilo-
kohtaisiin merkitysverkostoihin merkitysehdotelmina, joista pyrkimyksena oli |0y-
taa sen yhteisesti jaettava merkitys ja tutkijan vapaus niiden tulkinnassa lisaantyi.
Ensimmainen vaihe kun oli puolestaan hyvin kurinalaisesti kertojan sisallon yti-

meen pyrkivaa.
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Analyysi eteni niin, ettd yksilokohtaiset merkitysehdotelmat saivat toistuessaan
yleisen luonteen ja luovat yksityisesta jaettua, yleista tietoa. (ks. Lehtomaa 2008,
180-193.) Analyysin edetessa yksilollisista merkitysverkostoista yleiseen, jatket-
tiin yhdistavien ydinkokemusten etsimisella kunkin yksilollisesta kokemuksesta.
Taman analyysin toisen vaiheen tarkoituksena oli tuottaa yleista tietoa vanhem-

muuden kokemuksesta kehitysvammaisen lapsen itsenaistyessa.

Yleistettavyyteen ei tassa tutkimuksessa pyrita, joka olisikin mahdotonta ihmisen
kuitenkin ollessa subjektiivinen kokija. Kunkin vanhemman yksil6llisia kokemus-
kuvauksia vertailtiin toisiinsa ja etsittiin yhteisia nimittajia varoen kuitenkin puris-
tamasta kokemusta keskiarvoiseksi. Taman analyysivertailun tuloksena paadyt-
tiin tulosluvussa esitettyihin yhdistaviin ydinkokemuksiin kehitysvammaisen lap-
sen vanhemmuuden erityispiirteista. Yksityisesta tulee jaettua ja toivottavasti lo-
pulta yleista tietoa. Yleistettavaa siita ei tule, silla Rauhalan (1992) mukaan “ai-

nutkertaista ja ainutlaatuista ei voi yleistaa”. Analyysi on esitelty kuviossa 2.

Analyysin eri vaiheiden lopputuloksena esiteltavaksi tulee kehitysvammaisen
lapsen vanhemmuuden kokemus sellaisena kuin se tassa tutkimuksessa
nayttaytyy. Analyysi tuottaa siis kuvausta tuosta vanhemmuuden kokemuksesta,
ei ehdotonta tai mitattavaa totuutta, mutta asian parissa tyOskentelevien
nakokulmasta varteenotettavaa tietoa. Analyysin tuloksena esiinnousseita
yhteisia kokemuksia olen koonnut roolinimitysten alle, jotka toimivat tulosluvun

otsikoina.



KUVIO 2, analyysin kulku.
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5 VANHEMMUUDEN YDINKOKEMUKSET

Seuraavassa esitellaan tutkimuksen tuloksia teemoittain. Erottelematta jaa
yksilokohtainen kokemus haastateltavien anonymiteetin suojaamisen vuoksi.
Tutkimuksen lopputuloksen kannalta ei mydskaan ole merkitysta silla, mita kukin
erikseen koki, silla jokaisen yksilollinen kokemus on merkittava. Se etta kuinka
suuri kokijoiden maara on, ei suoranaisesti korreloi koetun kokemuksen
merkittavyyteen vanhemmuuden kokemusta kuvatessa. Vaikka tulokset
esitelladn teemoittain, varmentaa analysointivaihneessa tehdyt yksildlliset
merkitysverkostot sen, etta kaikki erilaiset kokemukset huomioidaan tuloksien
esittelyssa. Nain yksikdan mahdollisesti muun ryhman kanssa ristiriitainen
kokemus ei tule ohitetuksi.

5.1 Paha akka -negatiivisesti leimautunut vanhempi

Yhtena ydinteemana useampienkin haastateltavien ydinkokemuksissa oli "Paha
akka” -teema. "Paha akka” on kokemus siita, minkalaisena vanhempi kokee
itsensd nahtavan, kun han kokee saavansa jatkuvasti olla aanekkaastikin
vaatimassa lapsellensa hanelle kuuluvia oikeuksia, palveluita,
maksumaarayksia, laakarin tutkimuksia ja hoitoa. Vastaavanlaisia kokemuksia oli
kaikilla haastateltavilla riippumatta sukupuolesta, joskin haastateltavista aidit
yleisimmin olivat asioimassa lapsensa asioissa. Jotkut olivat toimineet myos niin,
etta jos aiti ei enaa kokenut voivansa hillita itsedan jossain palaverissa, tai ei
saanut asiaa eteenpain, lahetettiin isa asialle. Tahan liittyi myds kokemus siita,
ettd usein naisvaltaisissa verkostoissa isalla koettin olevan parempi
mahdollisuus neuvotteluissa menestymiseen. Miehen leimaantumiseen nahtiin
siis olevan vahan suurempi kynnys. "Paha akka” kokemukseen liittyi siis taistelu
tukien tai palveluiden saamiseksi tai niiden lakkauttamista vastaan, seka myos

muualla viranomaisjarjestelmassa. Toisinaan "Pahaa akkaa” on tarvittu myds
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puolustamaan lapsen oikeuksia elinymparistdssa mm. kaateellisia naapureita tai
kiusaavia asuinalueen muita lapsia vastaan. Haastatteluiden mukaan “paha
akka” voidaan tulkita itseironiseksi arvioksi omasta kaytoksesta tilanteissa, joissa
itsehillinta rakoilee ja hatda oman lapsen oikeuksien puolesta tai kokemus
kuulluksi tulemattomuudesta ylittda kohtuuden rajat. Vanhemman kokemuksena
haastateltavat kuvasivat tata kokemusta pahan akan leiman muodostumista
verkostoissa kyseiselle vanhemmalle. Tama synnytti myos pelkoa siita, etta tama
voisi vaikuttaa negatiivisesti oman lapsen saamaan kohteluun tai
palvelupaatoksiin. Suoranaista nayttéa tammadisen toteutumisesta ei ole, mutta

kokemus leimaantumisesta hankalaksi vanhemmaksi on silti voimakas.

...koska ma sit helposti lahtenyt asioimaan asioita sillee niinku taysin
paa punasena kirveen kanssa, joka ei sit aina johda kylla mihinkaan
ja se lopputulema siind vaiheessa, kun se hankala aiti tulee taas
isojen  kitarisojensa kanssa tanne niin  nehdn lakkaa
vastaanottamasta ne toiset sitte, sittehan se ei niinku etene se asia
niinku pitais menna.

et jos siis reagoin hirveen nopeesti ja kovaa ni se voi todellakin
naytaytyy siis jossain asumispalvelupaikassa jollekin ohjaajalle sillee
etta se kirjoittaa todennakdisesti johonkin rapsaan siella, etta "aiti on
aivan seinahullu, kysyin ihan tavallista asiaa ja ...

"Paha akka” -roolin kdynnistymiseen eri tilanteissa vaikuttaa kokemus siita, miten
vanhempi kokee tulevansa kuulluksi. Vanhempien kuvausten mukaan kyse on
usein hienovaraisista asioista kuten sanoista, joita tilanteissa verkoston muiden
toimijoiden puolelta kaytetaan. Vanhemmat kokivat, etteivat verkostoissa toimivat
ammattilaiset aina tiedosta sita millaisia kokemuksia vanhemmilla on takana ja
jonka syysta vanhemmat voivat Iahtdokohtaisesti olla varautuneita reagoimaan
negatiivisiksi tulkitsemiinsa sydtteisiin. Usein vanhemmat arvioivat, etta

ylireagoinnin taustalla on myds pitkalta ajalta keraantynytta kuormaa.

...valttamatta naa tyontekijat ni ei osaa ehka tiedostaa sitakaan,
ettd naa vanhempien tuntemukset, kun ne tulee kuitenkin niinku
monien vuosien ajalta etta niinku jotka voi niinku yhtakkia helahtaa
jossain kohtiin niinku pienemman tilanteen takia kun ne kertyy en-
siks semmoseks niinku vuoreks ja sitte niinku pieni juttu nasauttaa
sen auki.
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Kukaan vanhemmista ei kertonut, ettd hanta olisi suoranaisesti nimitelty tai
milldan todettavalla tavalla arvosteltu. Tallaisen kokemuksen muodostuminen
vuorovaikutustilanteessa viittaa siihen, ettd vanhempi on joko jollain tavalla
kokenut, ettd hanen esittdmansa vaatimus on viranomaisten tai jarjestelman
nakokulmasta kohtuuton, vaikka tosiasiassa han ajattelee olevansa
vaatimukseensa oikeutettu. Kyse voi olla vanhemman ja asiointitahon
nakemysten ristiriitaisuudesta, hienovaraisesta non-verbaalista negatiivisesta
viestinnasta, tai vanhemman omasta psyykesta nousevasta
kiusaantuneisuudesta kuvittelemansa liiallisen vaativuuden suhteen. (Metteri
2003,17.)

Kokemus tulisi ottaa vakavasti huomioon. Asiakkaan kokema negatiivinen
stigmatisoituminen ei edistd yhteistydsuhteen rakentumista. Sosiaali-
terveydenhuollon ammattilaisen hyva huomioida asiakkaan kuulluksi tulemisen
kokemus, vaikka itse asian suhteen ei voitaisikaan edeta tassa tapauksessa
vanhemman nakemyksen mukaan. Vaikutukset kertaantuvat, kun kyse on usein
hyvin pitkistd asiakassuhteista. |hmisten kokemusten ja oman tilanteensa
asiantuntijuuden huomioiminen on nykyisen sosiaalipalvelujarjestelman

kulmakivia ja myos lainsaadannossa edellytetty toimintatapa (L 812/2000).

5.2 Taistelija -Tukiviidakon asiantuntija ja edunvalvojavanhempi

Yhtenda vanhemmuuden ydinkokemuksena tutkimuksessa voimakkaasti
nayttaytyy kokemus tukiin liittyvasta taistelijan roolista. Tama poikkeaa
edellisesta "Paha akka” -kokemuksesta siina, etta edella mainittu kasittelee sita,
miten vanhempi kokee personoituvansa verkostoissa ja taistelijarooli puolestaan
sitd millaisena vanhempi kokee tukijarjestelman toimimisen. Vanhempien
yhteisena kokemuksena oli se, etta tukijarjestelma on monilta osin systeemisesti
toimimaton. Lapsi on kylla lopulta saanut ehka hyvinkin palveluita, mutta siihen
paaseminen on edellyttanyt taistelua oikeuksien puolesta. Liséksi on koettu
tarvittavan jatkuvaa valvontaa ja hereilld oloa tukien pysymiseksi voimassa.

Vanhemmilla on kokemuksia siita, ettd mm. kelasta on otettu yhteytta ja ilmoitettu



31

tukien paattymisesta, tai ettd on todettu lapsen yhtakkia parantuneen

vammaisuudestaan.

Sitte Kela paransi N.N:n kun se taytti 18. Kaikki tuet loppu. lhan
kaikki mita oli. Koska N.N oli parantunu. Se on se ku parantuu kun
tulee taysikaseks... Ja taas tapeltiin.

Haastatellut vanhemmat jakavat yhdessad myds sen kokemuksen, etta tietoa
mahdollisista oikeuksista ei ole aktiivisesti jaettu. Joitain palveluita on saanut, jos
on alynnyt hakea. Laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (L
812/2000) 5 §:ssad velvoitetaan sosiaalihuollon henkilostéda kertomaan
asiakkaalle taman oikeuksista ja velvollisuuksista, seka erilaiset vaihtoehdot ja
niiden vaikutukset. Ajatus siitd, ettd sosiaalihuollon viranomaisten
virkavelvollisuuksiin kuuluu kertoa asiakkaille hanen oikeuksistaan, aiheutti

ryhmassa huvittuneisuutta.

N.N on syntyny siis ysiviis ni 2008 ensimmaisen kerran Hyvin-
kaalla.. "ai niin mulle on unohdettu kertoo et teil olis mahdollist
paasta vaikka kuntoutuskursseille ja vaikka mihin.Yli kymmenen oli
jo jatka kun kerrottiin et olis mahdollista paasta.

No se vaikutti silla tavalla, ettd N.N on ollut melkein joka vuos sen
jalkeen laitettu se jonnekin kuntoutukseen, tonne kursseille. Onkin
tykanny niista. Mut ei voida kertoo. Niinku ne istuis rahojensa paalla
siella Ei vahingossakaan paasis kukaan mihinkaan.

ite ma oon kokenu erityisesti silloin kun lapsi on ollut pieni et en ma
oo tan lapsen aiti ma oon sen kuntoutusohjaaja. Mun pitaa niinku,
ma joudun tekemaan siis semmosia, et sanotaa et "ihan vaan rau-
hassa pitaisi keskittya siihen vanhemmuuteen” No voi helvetti, mi-
ten sa keskityt siihen vanhemmuuteen, kun sulle lydédaan kaikki ne
kaikki muut miljoonat asiat, joihin sun pitaa kyeta, etta ne muut
asiat etenee.

Vanhemmat ovat myds kokeneet, ettd asiantuntijoiden arviot ovat taipuvaisia
olemaan liilan optimiset heidan lapsensa toimintakyvyn ja tuen tarpeen suhteen.
Tallainen kokemus oli vanhemmille todellisuutta seka paatoksia tekevien

viranomaisten, kuin myos palveluiden tyontekijoiden kohdalla esimerkiksi
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asumispalveluissa. Vanhemmat kokivat, ettd tukipaatosten tekijat pyrkivat

taloudellisista syista tulkitsemaan tuen tarpeen mieluummin alakanttiin.

Asumispalveluissa puolestaan kokemus johti tulkintaan siita, ettd haluttaisiin
paasta asiakkaan ohjauksessa vahan helpommalla. Tassa yhteydessa viitattiin
myOs asumispalveluiden tydmoraaliin ja vanhemmat arvioivat, ettei ohjaajan
motivaatio ja sitoutuminen voikaan olla samalla tasolla kuin vanhemman, koska
se on hanelle tyota vaan. Asumispalveluissa kokemukseen vaikuttaa suoraan
kyseisen itsenaistyjan todellinen tuen tarve. Vanhempien huoli itsenaistyjan
toimintakyvyn lilan positiivisesta tulkinnasta kasvaa samassa suhteessa sen

kanssa, mita tarvitsevammasta itsenaistyjasta on kysymys.

Tahan kokemuksen varmasti oman lisdnsa tuo vanhemmuuden
ydinkokemuksista edempana esiteltava luottamus ja sen puute. Tuen tarpeen
arvioinnissa vanhemmat ovat henkilon kohdalla asiantuntijoita pitkalta ajalta ja
siksikin vakavasti otettavia toimijoita. Vanhempien arvioita voi myos varittaa
teorialuvuissa esitelty lapsuuden aikana kehittynyt erityisen voimakas
tunnesuhde lapseensa (Paavola 2006, 117). Toisaalta tyontekijat ovat puolestaan
itse kehitysvammaisten kanssa tyoskentelyn asiantuntijoita, vaikkakaan eivat
henkildkohtaisesti samalla tavalla sitoutuneita. Tassa pohdinnassa
mainitsematta vield se varsinainen kehitysvammainen asiakas ja hanen

nakemyksensa.

Susan Eriksonin (2008) tutkimus kehitysvammaisen itsemaaraamisen
toteutumisesta kasittelee toista tietoa ja kontrollivaltaa, joka on keskeisesti esilla
kehitysvammaisten oman aanen sijaan asioista paatettdessa (Erikson 2008,
169-170). Asia ei ole yksinkertainen, silld uskoakseni jokainen kayttaa
paatosvaltaansa henkilon parasta ajatellen. Luottamukselliset suhteet ja

perusteleva vuorovaikutus voisi olla avain asemassa tilanteen ratkaisemiseksi.
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5.3 Luottamus ja sen haasteet vanhemman kokemana

Luottamukseen liittyvat kokemukset olivat vanhemmille keskeisia. Yhtaalta
kokemukset luottamuksen menettamisesta ja toisaalta ymmarrys sen
yllapitamisen tarkeydesta. Vanhemmat kokivat, ettd viranomaisten ja
palveluyksikdiden tyontekijoiden oli todella helppo menettdd vanhempien
luottamus, mutta tyolasta saavuttaa se takaisin. Luottamuksen menettamiseen
suurin aiheuttaja ei vanhempien mukaan ollut niinkaan mahdollisesti tapahtuneet
virheet palvelutuotannossa tai viranomaisten toiminnassa, vaan kokemus siita,
ettd asioista ei rehellisesti ja avoimesti kerrota. Toisaalta luottamuspulaa on
aiheuttanut myos aikaisemmat kokemukset suurista lupauksista, jotka eivat ole
toteutuneet. Yleisinta tama oli palveluita markkinoitaessa.

...kaikist hankalin juttu on niinku se ja mitd ma ite vihaan niinku
kaikist eniten on se, etta luvataan jotain mita ei periaattees voida
edes toteuttaa, luvataan asioita, joita voidaan toteuttaa ehka vain
hetken tai luvataan jotakin ja sit ne heti karahtaa niinku karille. Et ne
on vaan niinku jotain semmosia illuusioita, joita niinku kaupataan
vaikka vanhemmille, ettd meilla taalla hoidetaan kaikki nain ja meilla
taalla on kiva kiva ja sit se onkin niinku ihan potaskaa. Ja sit se on
sen jalkeen kun se karahtaa niinku kiville ni sit tosiaankin se
luottamus niinku menee ja sit ite aattelee et jaa taas syyttaa itseaan
siita etta hitto ku ma olin tyhma et ma taas luotin siihen et tdd homma
toimii ja tda meni taas ihan persuksilleen.

Jotkut  yksittdiset epaluottamusta herattavat aikaisemmat kokemukset
aiheuttavat epaluottamusta vanhemmissa myo6s uusiin tilanteisiin. Esimerkiksi
yksi vanhemmista oli kuullut joskus julkisella paikalla eraan aikaisemman
asumisyksikon tyontekijan puhuvan asiakkaasta tavalla, josta saattoi tunnistaa
sen asiakkaan, josta puhuttin. Kyseinen kokemus muokkaa kasitysta
ammattilaisen etiikasta kaytannossa ja avaa mielikuviteltavaksi sen, milla muilla

tavoilla alan ammattilaisten moraali voi pettaa ja kuinka yleista se on?

Vanhemmilla oli paljon mielikuviin perustuvia pohdintoja siita, milla tavalla ty6ta
yksikoissa tehdaan, kuinka hyvin yksikdiden ohjaajat perehtyvat asiakkaan
yksilollisiin tarpeisiin ja historiakirjauksiin, ja milla tavalla tyontekijan tyokokemus
ja arjen raskaus vaikuttaa tyontekijan motivaatioon laadukkaan tyon tekemiseksi.
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...tas on taa uus juttu nyt kaikille ohjaaijille ja kaikille ja ohjaajat tuntuu
nyt olevan niinku innoissaan tasta asiasta ja talla tavalla mut nyt ku
menee sit vuosi pari ni se voi akkia niinku lassahtaa se taso ja sit ei
valttamatta enaa, no taa nyt tulee taas siita luottamuspulasta et sit ei
enaa niinku, sit ruvetaanki hoitamaan niinku vasemmalla kadella
naita tukemisjuttuja ja muita, et taa tulle niinku mulla sillai, mita just
ku ei oo sita luottamusta niinku tarpeeks.

Luottamusta vanhemmat kuvasivat myods niin pain, etta toivoivat ammattilaisten
voivat paremmin luottaa vanhempien kasityskykyyn. Tama tuli esiin seka
tilanteissa, joissa koettiin, ettd vanhempien arviot itsenaistyvan lapsensa
tarpeista erosi voimakkaasti ammattilaisten arvioista, etta tilanteissa, joissa
koettiin, ettd vanhemmille ei helposti uskalleta kertoa, jos palvelussa on
tapahtunut joku laatupoikkeama. Yleisesti vanhemmat katsoivat, etta rehellisyys

ja suora puhe olisi liiallista varovaisuutta parempi toimintatapa.

Jotenkin ma vaan edelleen sita rehellisyytta ja suoraan puhumista,
vaikka se olisikin vahan vaikea asia ja se et vanhemmat huomioitai-
siin ihan alykkaina ihmisina et ne on niinku ihan normaaleja ja nii-
den kokemukset on tarkeita. vaikka ne joskus saattaa hermostuu ja
vahan lyoda ylikin.

Luottamuksella on keskeinen merkitys sosiaalihuollon asiakastyossa.
Sosiaalipalvelujarjestelmassamme lopullinen valta keskittyy yleensa lopulta aina
viranomaisille tai heidan edustajilleen. Taman mukana tulee vastuu.
Luottamuksellisten  yhteistydsuhteiden  synnyttdminen vaatii ehdotonta
rehellisyytta ja asiakkaan toimijuuden ja osallisuuden korostamista. (Hyvari 2017,
183-184.) Kehitysvammaisten palveluissa se voisi tarkoittaa varsinaisten
asiakkaiden osallistamisen lisaksi heidan Iaheistensd asiantuntemuksen
arvostamista. Vanhempien ohittaminen tai heidan kasityskykynsa aliarvioiminen
johtaa luottamuksen heikentymiseen. Luottamus on ehdoton edellytys sille, etta
sosiaaliset suhteet voivat toimia padomana. Jos vanhempien ja sosiaalihuollon
toimijan valisessa sosiaalisessa suhteessa ei ole luottamusta, ei suhteella ole

lisdarvoa tuottavaa vaikutusta. (Turtiainen 2009, 330.)
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5.4 Huoli tulevaisuudesta

Kaikki haastateltavat vanhemmat tunnistivat oman huolensa tulevaisuudesta
itsenaistyneen kehitysvammaisen lapsensa suhteen. Taman teeman ymparilla
puhuttiin siitd, millaisia ajatuksia vanhemmilla on siitd elamanvaiheesta, kun he
eivat enda itse mahdollisesti kykene huolehtimaan lapsensa asioista.
Yhdellakaan ei ollut viela sovittuna tilanteen suhteen mitaan jarjestelya, vaikka
kaikki tiedostivat sen, ettd kukaan ei huomisestakaan paivasta tieda.
Todennakoisin edunvalvoja tai itsenaistyneen nuoren asioissa auttaja oli kaikilla
vanhemmilla lapsen sisarus. Jossain mielessa vanhempien vastauksista oli
tulkittavissa se, etta tallaista hankalaa vaihtoehtoa ei ole valttamatta haluttu edes
ajatella. Siihen nahden kuinka kuitenkin vanhemmat kokivat tarpeelliseksi olla
ohjaamassa lapsen saamia palveluita, olisi ristiritaista ajatella, etta
tulevaisuuden suhteen nama asiat olisivat merkityksettomia. Vanhemmat
kokevat, etta heilla on merkittdva koordinaatiorooli eri sosiaali- ja
terveyspalvelujarjestelmissa ja jos he eivat sita ole tekemassa niin kuka sitten

on?

...varsinkin silloin kun asiat menee vahan pieleen tulee
mieleen et miten naa nyt sitten onnistuu jos minua ei
enaa ole. Eli se joku niinku tutkimus on siita olemassa,
se on aika vanha jo, eldisinpa paivan kauemmin kuin
lapseni vai mika se oli. Joku tammonen. No se ehka nyt
sit kuvaa sita, juuri sita et eldisinpa paivan kauemmin
kuin lapseni et elaisin sen toimintakykyisena sen ajan,
eihan kukaan halua etta lapsi kuolee mutta tunne siita,
etta pitadko vaan niin ettad jos mina en jaksa, niin kuka
sitten jaksaa. tai siis jos me emme jaksa, niin kuka sitte.

Tulevaisuuden huolta aiheutti vanhemmissa myos yleinen yhteiskunnallinen
muutos ja pelko sosiaali- ja terveyspalveluiden rapautumisesta. Keskustelussa
esitettiin ajatuksia siita, ettd nykyinen hyvinvointiyhteiskunnan toiminta ottaa viela
hyvin huomioon myo6s kehitysvammaisten tarpeet, mutta tulevaisuuden suhteen
ei oltu niin varmoja. Mielikuva palveluiden saatavuudesta johti oman ajan tuolle
puolen. Palveluiden pirstaloituminen ja jatkuvat kilpailutukset mainittiin erityisina

huolen aiheuttajina.
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Mut se koskee myds naita sote asioita ja yhteiskunnan rapautumista
ku kilpailutetaan kaikenmaailman juttuja ja koko ajan vahennetaan
joka suunnasta siita tulee semmonen niin mita sitten tapahtuu kun
enaa itse en ole huutamassa naiden asioiden puolesta.

Kansalaisten luottamus yhteiskunnallisia instituutioita kohtaan vaihtelee paljon.
Siita huolimatta, etta ihmiset yleisesti luottavat vain vahan poliitikkoihin ja
valtiollisiin jarjestelmiin, on heidan luottamuksensa hyvinvointipalveluita kohtaan
hyvaa. Yksildiden luottamukseen hyvinvointivaltiota ja sen palveluita kohtaan
kuitenkin vaikuttaa paljon se, kuinka paljon he naiden palveluiden varassa ovat.
Aiemmin  tuloksissa esiin  nousseet epaluottamusta  synnyttaneet
viranomaiskokemukset, eivat voine olla vaikuttamatta myods kehitysvammaisten
vanhempien luottamukseen koko jarjestelmaan. (Julkunen & Niemi 2002, 164-
165,172-174) Vaistamatta paivittaisesta avusta riippuvaisen laheisen kohtalo
mietityttda. Tama korostaa entisestaan luottamuksellisen toiminnan merkitysta
kaikessa  viranomaistoiminnassa ja palveluntuottajilla. Vanhempien
turvallisuuden kokemukseen tulevaisuuden palveluiden suhteen voi vaikuttaa

myOs aiemmat kokemukset palveluista.

Oiva Antti Maen (1998) tekemassa vaitoskirjatutkimuksessa tutkittiin ikaantyvia
aikuisten kehitysvammaisten omaishoitaja vanhempia ja heidan kokemuksiaan.
Tutkimuksen osuva nimi "toivoisin elavani paivan kauemmin kuin lapseni” kertoo
paljon. Naiden vanhempien kokemuksena oli se, etta juuri mitaan apua ei ole
saatavissa, eikd lapsen huolehtimisessa voi yhteiskunnan toimintaan luottaa.
(Maki 1998, 146-147.) Jarjestelman ja sen yksittaisten yksikdiden ja
ammattihenkildiden toiminnan kaikkinainen luotettavuus ja kunnioittava toiminta

on yhteistyon sujuvuuden kannalta keskeista.

5.5 Haastavampi vanhemmuus ja kasvu ihmisena

Yleisesti vanhempien kokemuksena oli, ettd kehitysvammaisen lapsen
syntyminen aiheuttaa suuremman haasteen vanhemmuudelle kuin tavallisessa

vanhemmuudessa. Kokemus muodostuu arjen vanhemmuuden vaativuudesta,
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voimakkaasta koordinaatioroolista ja ymparistbn ja oman hyvaksynnan

aiheuttamasta paineesta.

Arjen vanhemmuudessa haastetta aiheutti erityisesti lapsen kehityksellisten
erityispiirteiden huomioiminen suhteessa ns. normaaliin kasvatukseen, jota
jokainen vanhempi kertoi halunneensa tasapaisesti ei kehitysvammaisten
sisarusten rinnalla toteuttaa. Kehitysvammainen lapsi omaksuu ja kehittyy omaan
ennalta maaraamattomaan tahtiinsa ja vanhemman tulee jatkuvasti adaptoitua
tahan. Lapsen tuleva kehityksen taso ei ole ennakoitavissa. Kehitysvammaiset
lapset myds tarvitsivat vanhempien kokemuksen mukaan moninkertaisen
maaran toistoja oppiakseen wuusia taitoja. Naihin oppimisprosesseihin
vanhempien on pitanyt sitoutua ja panostaa tietamatta sitd, voidaanko silla

kulloisessakin tilanteessa saavuttaa onnistumista oppimisessa.

Vanhemmat ovat myOs kokeneet, ettd kasvatustehtava jatkuu heilld edelleen
lapsiensa iallisesta aikuistumisesta huolimatta. Talla tavalla kehitysvammaisen
vanhemmuus voidaan nahda elinikaisena tehtavana. Kukaan vanhemmista ei
valitellut tassa mielessa kohtaloaan, vaan kertomastaan jai sellainen tulkinta, etta
tahan toisenlaiseen vanhemmuuteen on jo totuttu. Osan haastateltujen kohdalla
diagnoosi lapsen kehitysvammaisuudesta oli saatu heti synnytyssairaalassa.
Toisessa aaripaassa oli kokemus siita, etta lopullinen diagnoosi on tullut vasta
alakoulun loppuaikoina, vahan kerrassaan etenevan diagnoosin muotoutumisen

jalkeen.

Toisaalta voi kysya, milla tavalla kehitysvammainen lapsi sitten lopultakaan
itsendistyy vanhemmistaan, jos han ei missaan vaiheessa siirry pois
vanhempiensa jonkinasteisesta ohjauksesta? Eras itsenaistyvistd nuorista
kuvattiin tutkimuksen aikana hyvin omatoimiseksi ja itsenaiseksi inmiseksi, joka
oli asunut ennen tukiasumispaikkaa jo itsenaisesti joitakin vuosia. Tukea han
tarvitsi suhteellisen vahan, paaasiassa raha-asioissa. Kuitenkin vanhempien oli

luontevaa osallistua hanen kihlautumisensa tarpeellisuuden arviointiin.
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Kyllahan meilldakin on N.N kihloihin menemisest tyttdystavan kans
puhunu, ku kaveritkii on menny ja me ollaan nyt puhuttu siit et
kanna.. onko se nyt niin tarpeellist voi sitd seurustella vaikkei
kihloihin menekkaan. Kyl se N.N sit on sen niinku tajunnutki... Ja sit
se sano, et nii, et on yks kaveri joka on kans puhu kihloihin, sit N.N.
sano et "ei sen vanhemmat anna”.

Vanhemman ja lapsen valilla on siis aikuistumisen ja omilleen muuttamisenkin
jalkeen suhde, johon liittyy ohjailua ja kontrollia. Tdma on varmasti perusteltua
toteutuessaan suhteessa kykyyn kantaa vastuuta, mutta poikkeaa melkoisesti
normaalista vanhemman ja aikuisen lapsen valisestd suhteesta. Vaikka
tavallisissakin vanhempien ja lasten valisissa suhteissa voi ilmeta vanhempien
pyrkimysta kontrolloimaan aikuistuneen lapsensa paatoksia, on ei-
kehitysvammaisilla aikuisilla lapsilla merkittdvasti riippumattomampi asema

omien paatoksiensa osalta suhteessa vanhempiensa toiveisiin.

Kehitysvammaisilla lapsilla on vanhempiinsa normaalia symbioottisempi suhde,
joka vaikuttaa sen ihmissuhteen valta-asetelmaan. (Eriksson 2008, 28.) Tilanne
on ongelmallinen myods itsemaaraamisoikeuden nakokulmasta (L 519/77).
Esimerkiksi asumisyksikon tyontekijat eivat voi ainakaan voimakkaasti lahtea
torjumaan kehitysvammaisen asiakkaansa oikeuksiin kuuluvaa oikeutta solmia
kinlausta (Eriksson 2008, 145). Taman tyyppiset tilanteen ovat omiaan

aiheuttamaan ristiriitoja arjessa ammattilaisten ja vanhempien valilla.

Goteborgilaisessa  vaitoskirjatutkimuksessa Elisabeth Olin  (2003) totesi
vanhempien ja itsenaistyvien kehitysvammaisten valilla olevan
riippuvuussuhteen vaikuttavan vanhempien nakemyksiin ja toimintaan.
Vanhempien arviot lastensa toimintakyvystd vaihtelivat avuttomasta
toimintakykyiseen huomiota herattavasti. Olin katsoi sen kertovan vanhempien
ristiriitaisista tunteista lapsen itsenaistymisen ja omavaltaisuuden suhteen. Olinin
tutkimuksessa vanhemmat pitivat normaalitilanteissa ristiriitaiset tunteensa
yleensa sisallaan, mutta huolestuessaan lapsensa kuulumisista, olivat herkkia
reagoimaan palaten itsenaisyytta tukevasta roolista huolenpitajan rooliin. (Olin
2003, 222, 226.)
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Normaalia haastavampaan vanhemmuuteen voi siis liittdd myds kohonneen
vastuun vallankayton suhteen. Siis sen lisdksi, ettd vanhemmat kokevat
vanhemmuuden haasteet  suurempina liittyen stigmatisoitumiseen,
edunvalvontaan ja  oikeuksien puolesta taisteluun, tulisi  heidan
itsenaistymisvaiheessa onnistua itse irrottautumaan symbioottiseksi taipuneesta
suhteesta ja olla puuttumatta lastensa itsemaaraamisoikeutta koskeviin asioihin

ja onnistua taiteilemaan vastuullisen vallankayton trapetsilla.

Haastatteluista kavi ilmi, ettd vanhempien tulee kyetd kokemuksensa mukaan
keskimaaraistda vahvemmin koordinoimaan lapsensa saamia palveluita ja
huolehtia niiden pysyvyydesta kuten jo aikaisemmin on mainittu. Taman lisaksi
vanhemmat ovat joutuneet tilanteisiin, joissa heiltd toivotaan myo0s
yhteisty6tahojen sisaisistd ongelmista aiheutuvien ongelmien ratkaisua.
Esimerkkina tallaisesta on tilanne, jossa verkostopalaverin alla vanhempaa on
pyydetty toimimaan asiantuntijoiden aanitorvena, kun verkoston sisaiset haasteet

vaikuttivat sen asialliseen toimintaan.

...sulla on jo se tilanne et sa kasvat siihen etta sul on lapsi, josta sul
on ihan hirveen paljon isompi huoli ja vaiva ja ty0, ku niin sanotusta
normaalista lapsesta ni sit sulle viela heitetaan koko se se pakka
siihen niinku itelles et sun pitaa selvitd huomattavasti enemman...
...Yhenkin kerran muistan et meil oli niinku XXXXXX:ssa oli tamma-
nen joku hoitoneuvottelu mika lienee ja siina oli sitte tietysti kaikkii
naita on tietysti toimintaterapeuttii, puheterapeuttii Iaakaria ja ties
keta, ni sit jopa ennen sita ni kaytiin jotain keskustelua ja sit oliko se
puheterapeutti vai sosiaaliohjaaja joka anto mulle tehtavaks, koska
siella oli niin kankkasen olonen se ylilaakari, se foniatri, niin tota
voitko vanhempana sanoa... Se oli tammonen taysin laakarijohtoi-
nen juttu, niinku kaydaan sita hoitoneuvottelua ni kukaan muu ei
uskalla sanoa, kun oli asia johon olisi pitanyt puuttua, niin etta
voitko sina vanhempana... siis et sen lisaks et sul on viela se et
sun pitaisi viela siella kyeta pistaa ne tunteet poikki ja ajattelee
niinku hirveen analyyttisesti ja ymmartaa kaikki ne jutut ni sit sun pi-
taisi viela niinku heidan sisaiseen organisaation, ni sun pitais pystyy
niinku tukemaan jumankauta jotain terapeuttia niinku se et sul pitais
olla niinku ihan hirveet voimavarat ...
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Tallainen toiminta nayttaytyy vanhemman kokemuksessa kohtuuttomana,
varsinkin kun rooli verkostoissa muutoinkin voi olla joskus aliarvostettu. Onhan
han “vain aiti tai isa@”, ei asiantuntija. Samoissa tilanteissa kuullut kehotukset, etta
"nyt vaan rauhassa keskittymaan vanhempana olemiseen”, ovat tuntuneet

ristiriitaisilta.

Kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuteen on ainakin jossain vaiheessa liittynyt
useilla haastateltavilla jonkinasteisia pohdintoja lapsen kehitysvammaisuuden
syista. Joillain haastateltavista lapsen kehitysvammaisuuden hyvaksyminen
itsessaan on ollut pitkallinen prosessi. Kehitysvammaisen lapsen vanhempi on
joutunut useissa tilanteissa kokemaan hankalalta tuntuvia tuijotuksia tai
kommentointeja, suoranaista kiusaamista muiden lapsien taholta ja jopa torkeda
kommentointia muilta vanhemmilta. Voi kysya, etta minkalaista herkkyytta
tallainen tuottaa? Onko kehitysvammaisen lapsen vanhempi jollain tavalla

herkistynyt lapsensa kunnian puolustamiseen muita vanhempia enemman?

...tota yhes paikkaa tuolla oli hiihtokilpailut ni et oli ihan niinku sa-
massa sarjassa hiihtivat kumminkin niinku saman ikaset ja muuta.
N.N oli sit vahan hitaampi siella sitten joku hyva hiihtgja, se N.N oli
just niinku sen edessa, ni mun vieressa yks vanhempi sano et otta-
kaa toi pois toi joka hiihtaa tuolla noin hitaasti, et eihan se osaa ees
kunnolla hiihtaa. Siin tosiaan meinas kylla kans rajahtaa paa et. Se
oli nainen se joka sano et tota se ei rajahtany se paa sit enempaa.

Kehitysvammaisten lasten vanhemmat kokivat myos, ettd kehitysvammaisen
lapsen saaminen on kasvattanut heitd ihmisena. Erilaisuuden toisenlainen
sietdminen, valituskynnyksen nouseminen ja vahempaan tyytyvaisyys olivat
haastatteluissa esiinnousseita ajatuksia. Sikali kehitysvammaisen lapsen
vanhemmuudessa koettiin normaalin vanhemmuuden onnen lisaksi eraanlainen

siunaus, Kiitollisuus siita, ettd on ihmisena saanut kasvaa ja kehittya.
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7 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Lahdettdessd tekemaan tutkimusta tulee tutkimussuunnitelmavaiheessa
tarkkaan miettia tutkimuksen eettisyyteen ja luotettavuuteen liittyvat nakokulmat.
Onko suunniteltu tutkimusasetelma sellainen, ettd sen voi tieteen eettisten
periaatteiden mukaan ylipdansa toteuttaa ja milla tavalla varmistetaan se, etta
eettiset vaatimukset toteutetaan asianmukaisesti. Luottamuksellisuusarvio tulee
tehda tutkimusmenetelmien valinnan yhteydessa ja laatia sellainen
toteutussuunnitelma, jolla lopulta voi saavuttaa vastauksia tutkimuskysymyksiin.
Toteutussuunnitelman tulee jo etukateen varmistaa tutkimuksen eri vaiheissa

toteutettavat toimintatavat, joilla luotettavuutta pyritdén varmistamaan.

7.1 Eettisyys

Tata opinnaytetyota varten haastateltavat vanhemmat ovat joukko viime syksyna
Eteva  kuntayhtyman  uuteen  asumispalveluyksikkoon  muuttaneiden
kehitysvammaisten vanhempia. He ovat kokoontuneet lastensa kanssa syksyn
aikana nelja kertaa muuttovalmennukseen. Ensimmainen eettinen velvoite oli
riittdvan selkeasti argumentoida tarjotun ryhman tarkoitus ja merkitys Eteva
kuntayhtymalle tutkimusluvan hakemisen muodossa, seka vanhemmille, joita
houkuteltiin jatkamaan tutkimuksen parissa. Heidan tuli tietda mita tietoa ja miten
tapaamisissa kerataan ja minkalaisia asioita siella tullaan kasittelemaan. Mihin
tarkoitukseen kerattya tietoa tullaan kayttamaan ja millda tavalla ja mihin
opinnaytetyossa pyritdan. (Holmila 2005; Makinen 2006, 94) Erityishaasteen
eettisyyden suhteen aiheuttaa osallistujien nakokulmasta se, etta keskustelut
kaytiin ryhmassa, jolloin pitda olla tietoinen omista rajoista ja ryhman
luotettavuuden auki puhumisessa ja saannoista sopimisessa. Taman lisaksi tuli
kasitella tutkimuslupa-asiat ja se milla tavalla keratyn aineiston kanssa toimitaan
ja minka sisaltdisena ja missa tutkimus julkaistaan ja mihin silla pyritaan.
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta) Nama asiat kaytin |api kahdesti

tilaisuuksissa, jossa vanhempia houkuteltiin osallistumaan tutkimukseen, seka
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ensimmaisella tapaamiskerralla. Houkuttelun yhteydessa kaytettiin kutsukirjetta
(Liite 1), jossa olennaiset asiat ovat esilla. Lisaksi edella mainitut olennaiset asiat
on laitettu myos kirjallisesti allekirjoitettavaan sopimukseen (Liite 2), jossa
yhteisesti sovitaan my0s luottamuksellisuudesta osallistujien kesken.
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 221.) Vanhempien kiinnostus juuri

naita edella mainittuja asioita kohtaan oli suurta, mika oli hieno asia.

Opinnaytetyon eettisyyden varmistamista helpotti tassa tapauksessa se, etta tut-
kimukseen ei osallistunut lapsia tai muutoin erityissuojelun alla olevia ihmisryh-
mia, eika aineistona kaytetty mitaan virallisia asiakirjoja, joiden kayttéa olisi pita-
nyt erikseen pohtia. Ensimmaisen aineistonkeruutilaisuuden perusteella kuiten-
kin kavi ilmeiseksi, ettd vanhemmat puhuivat lapsiinsa liittyvista asioista, kuten
toimintakyvysta tai sairauksista. Eettisyyden nakokulmasta tutkimuksen tulosten
ja johtopaatoksien kasittelyssa tuli varmistaa se, ettei yhdenkaan itsenaistyvan
nuoren yksityisasiat tule esille. Sama koski vanhempien kertomaa. Aineistoa on
pyritty kasittelemaan niin, ettd mahdolliset viittaukset vanhempien sanomisiin ei-
vat olisi yksilditavissa tiettyihin vanhempiin. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen
2013, 221; Makinen 2006, 114-115.) Tama uhka oli todellinen, kun kuitenkin tut-
kimusasetelman ja taustayhteison (Eteva) perusteella voisi paatella, mista asu-
misyksikosta on kyse ja siella olevat asiakkaat voi olla jonkun lukijan tiedossa.

Erityishaasteena tassa tutkimuksessa oli eettisyyden nakokulmasta viela se, etta
haastateltavat osallistuivat ryhmaan antamani ennakkotiedon varassa ilman etta
he kuitenkaan voisivat tietaa milla tavalla ryhmatilanteet tulevat heihin vaikutta-
maan henkisessa mielessa. Vanhemmuuden kokemuksen kasittely saattaa nos-
taa tunteita, joita he eivat ole osanneet arvioida kohtaavansa. Tuli olla tarkkana
sen kanssa milla syvyydelle asti ryhman tydskentelya johdateltiin. Tutkimuksella

ei pitaisi aiheuttaa mitadan vahinkoa tutkittaville.

Kerattya tutkimusaineistoa, nauhoitetta, videota ja niiden litterointeja, seka tutkit-
tavilta kerattyja lomakkeita sailytettiin luotettavasti lukitussa kaapissa. Tutkimus-
aineistoa ei kasitelty suojaamattomassa sahkoisessa yhteydessa, ainakaan sel-
laisella tasolla, joka olisi yksiloitavissa kenenkaan henkiloon. Tutkimusraportissa
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aineistoa kasiteltiin niin, ettei siita ole tunnistettavissa kukaan yksittainen henkild

tai hanen itsenaistyva lapsensa. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 221.)

7.2 Luotettavuus

Tassa tutkimuksessa ei pyritty tuottamaan yleistettavaa tietoa johonkin kysymyk-
seen, vaan tarkoitus oli kuvata naiden vanhempien kokemusta kehitysvammai-
sen lapsensa itsenadistyessa. Yleistettavyyden sijaan pyrittiin tuottamaan yleista
tietoa. Tulosten analysoinnissa ei ole kaytdssa mittareita, joiden luotettavuus olisi
arvioitavissa. Sen sijaan tutkijan toiminta ja tulkinnat, joita aineistosta tehtiin ovat.
Tutkimuksen luotettavuuden arvioimisessa on usein kysymys tutkimuksen tois-
tettavuudessa, eli siina paatyisikd joku toinen tutkija samoin keinoin samoihin tu-
loksiin. Laadullisessa tutkimuksessa kuitenkin on niin paljon luonnollisia variant-
teja, kuten tassa tutkimuksessa jokaisen haastateltavan subjektiivinen kokemus,
ei taydellinen toistettavuus olisi liene mahdollista. Laadullisessa tutkimuksessa
usein arvioidaanko valittujen tutkimusmenetelmien kaytén asianmukaisuutta ja

uskollisuutta valituille menetelmille Iapi tutkimuksen. (Leung 2015, 326.)

Erityisen haasteen luotettavuuden nakokulmasta fenomenologinen tutkimustapa
asettaa esitiedon vaikutusten arvioinnille. Lahtiessani tekemaan tata tutkimusta
minulla oli oletus siitd, mitd vanhemman kokemus voisi tassa asetelmassa sisal-
laan pitaa. Luotettavuuden nakodkulmasta on olennaista, etta arvioin tarkasti sita
milla tavalla onnistun pitamaan oman oletukseni taka-alalla ja annan tutkimuk-
seen osallistujien aanen nousta aidosti esiin. (Lehtomaa 2008; Virtanen 2006,
202-203.) Tata arvioin tehdessani suunnitelmia ryhmatilanteisiin, ryhmatilantei-
den jalkeen valittdmasti nauhalle puhuen, litteroinnin ja esianalysoinnin yhtey-
dessa, seka myos aineistonkeruuvaiheen jalkeen varsinaisessa analysoinnissa.
Mietin tarkkaan analysoinnissa esille tulevia tulkintoja silta osin, ettd nousevatko
ne aineistosta vai tutkijan aiemmasta ymmarryksesta aiheeseen liittyen. (Perttula
2008, 144-146.)
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Luotettavuudessa minua auttaa myos se valintani toteuttaa tutkimusta yhteistut-
kimuksellisin periaattein. Jokaisen aineistonkeruutilanteen jalkeen litteroin aineis-
ton ja tein sille esianalysoinnin, jonka esittelin osallistuneille joko ennen seuraa-
vaa tapaamista tai seuraavan tapaamisen alussa. Talla varmistin tulkintojen te-
kemisen oikeellisuutta ja pyysin tutkimukseen osallistujia ohjaamaan tutkimuksen
etenemista ja seuraavaa vaihetta. Nama keskustelut dokumentoitiin. Nain toimi-
malla katsoin toteuttavani monimenetelmallista tutkimustapaa, joka itsessaan li-
saa tutkimuksen luotettavuutta (Virtanen 2006, 203). Kaikki tapaamiset myos vi-
deaoitiin, joka dokumenttina on luotettavampi kuin daninauha jos haluaa arvioida
sita millaisin elein tai millaisessa sosiaalisessa tilanteessa aineistoa on keratty.
Pidin myos tutkimuspaivakirjaa, johon luotettavuuden nimissa kirjasin tekemani
valinnat ja tapahtumat ja litteroin ryhmakertojen jalkeen sanelemani valittomat
kokemukset. Nama valinnat nostavat tutkimukseni reliabiliteettia, eli menetel-
mieni perusteella voin uskottavasti argumentoida tulokset tosina maarittelemal-
lani tasolla. (Beuving & Vries 2015, 43—44.) Palattuani analyysin ja tulosten jal-
keen takaisin alkuperaiseen aineistoon ja valittomista kokemuksista tekemaani
tutkimuspaivakirjaan, saatoin todeta, etta tulokset vastasivat hyvin myds raaka-
aineistoa. Saatoin todeta, etta alkuperaisen aineiston vastaavuus tutkimustulos-
ten kanssa oli hyvalla tasolla, joka on yksi fenomenologisen tutkimuksen luotet-
tavuuden arvioinnin perusteita. Tulokset olivat myds hyvin ajateltavissa olevia ja
sinallaan uskottavia. (Virtanen 2006, 200.)

Tutkimukseni luotettavuutta varmistaa myos se, ettd noudatan aineiston analy-
soinnissa tutkimuskirjallisuudessa esitettyja analysointivaiheita ja/tai kuvaan sel-
keasti tekemani toisenlaiset valinnat ja niiden perustelut. Ryhmahaastattelun
haasteena on se, etta tiiviin rynmatyoskentelyn seurauksena voi olla epaluotetta-
vaa raportoida tuloksia itsenaisten tutkimushenkildiden tuottamina, vaan ryhma-
tuloksena. On myos aarimmaisen tarkeaa huolehtia siita, etta kaikki aanet tulevat
esiin, ettei rynman koheesio tiivista kokemusta yhteisen kokemuksen keskiar-
voksi. Litterointivaiheessa kirjasin puheenvuorot yksildllisesti tunnistettavaksi ja
analysointivaiheessa kasittelin ensimmaisessa vaiheessa nimenomaan jokaisen
yksilOllistd kokemusta. Tassa opinnaytetyon raportissa en kuitenkaan esittele yk-
silollisia kokemusmaailmoja niiden kokonaisuuksien tunnistettavuuden vuoksi.

(Latomaa 2008, 24) Toteutin mielestani uskollisesti valitsemiani periaatteita ja
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esitan tutkimuksen luottamuksen olevan hyvalla tasolla. Itsenaistyvan kehitys-
vammaisen vanhemman kokemus naiden haastateltavien kokemuksena on mie-

lestani uskottava ja vakavasti otettava, joskaan ei yksilollisena yleistettava.
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8 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

8.1 Yleista

Vanhemmaksi tuleminen tekee jokaisen ihmisen elaman polkuun sellaisen
mutkan, jolta ei ole paluuta. Vanhemmuus muuttaa elaman peruuttamattomasti.
Kokemuksellisesti siihen liittyy ison ilon, onnen ja elaman merkityksellisyyden
kokemusten lisaksi myos paljon huolta ja vaivaa, lapsen tarpeiden asettamista
omien tarpeiden edelle. Taman vanhempien kesken vyhteisesti jaetun
kokemuksen lisdksi saa kehitysvammaisen lapsen vanhempi kokea
vanhemmuuden haastavuuden erityisen voimakkaasti. Lapsen erityiset tarpeet
kuluttavat vanhempien resursseja kaikilla tasoilla. Lapsi tarvitsee usein enemman
hoivaa ja huolenpitoa niin maarallisesti kuin ajallisestikin. Lapsen kehittyminen
kestaa valtavaeston lapsia pidempaan, eikd missaan vaiheessa voi tietaa mille

tasolle lapsen kehitystaso ja tuen tarve lopulta asettuu.

Kehitysvammaisella lapsella on usein myos vaikeasti maariteltavia ja hoidettavia
somaattisia sairauksia, joka lisdd huolta ja myods kaytannon vaivaa, kun
diagnooseja ja sopivia hoitomuotoja selvitelldaan jopa vuosikausia. Tama on seka
kaytannollisesti, ettd henkisesti raskasta ja kuluttavaa. Saman aikaisesti
vanhempi joutuu reagoimaan yhteisolta ja yhteiskunnalta tulevista odotuksista,
rajoituksista ja edunvalvontatarpeista nouseviin syotteisiin. Lahiyhteison tuijotus,
kommentointi, kateellisuus tukieduista, ikatovereiden ja jopa heidan
vanhempiensa toteuttama kiusaaminen ja pilkka ovat kaikille vanhemmille tuttuja
kokemuksia. Yhteiskunnan tukien saaminen koetaan olevan liian usein kiinni
omasta aktiivisuudesta, tietotaidosta ja valvonnasta, joista ei voi hellittda
silloinkaan, kun asiat ovat jarjestyksessa. Koskaan ei tieda mika tuki tai palvelu
putoaa pois. Kokemukset yhteiskunnan toiminnasta ovat epavakaita ja
epaluotettavia, eikd vanhempi voi tietdd minkd mutkan takana vaanii

tukioikeuden menettaminen tai muu valiinputoaminen.
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Jos kehitysvammaisen lapsen vanhempi olisi jonkun tyd, olisi tydonantaja
tydterveyshuollon ja tydsuojelun kanssa todennakodisesti hyvin huolissaan
tyontekijansa fyysisestd ja psykososiaalisesta kuormituksesta. Joka kaiken
lisaksi voi jatkua ymparivuorokautisena paattymattomana tydvuorona kymmenia
vuosia, kunnes lapsi itsenaistyy itselliseksi tai asumismuotoon, jossa arjen tuki
tulee muilta kuin vanhemmilta. Jotkut kehitysvammaisten vanhemmista
toteuttavat lastensa hoitoa siihen asti, kunnes itse ovat ulkopuolisen hoivan

tarpeessa.

Huolimatta siitd, ettd jokainen tassa tutkimuksessa haastatelluista olleista
vanhemmista suhtautuivat kehitysvammaisen lapsen saamiseen eraanlaisena
elamaa rikastuttavana tekijana, paatyi vanhemmuuden kuvaus yleisesti melko
negatiiviseksi ja kuormitustekijoitd painottavaksi. Aineiston keruun jalkeen
pohdin, etta olenko omalla toiminnallani ohjannut aineiston keruuta negatiiviseen
suuntaan. Raskaudesta kertovat keskustelut kylla saivat tuulta alleen
tapaamisissamme, mutta alun perin ja joka kerta vanhemmat itse veivat
keskustelua eteenpain omien kokemustensa kautta, joten pidan aineistoa
luotettavana. Myonteisina kokemuksina vanhemmat kokivat saaneensa
kehitysvammaisen lapsen myo6ta evaita omaan kasvuun inmisena ja ymmarrysta

erilaisuutta kohtaan ja siihen mika elamassa todella on tarkeaa.

Merkillepantavaa koetussa vanhemmuuden kuormituksessa on kuitenkin se, etta
kuormitusta ei aiheuttanut itse kehitysvammainen lapsi ja hanen vaatimuksensa
tai tarpeensa. Raskaimmat  kokemukset liittyivat eri  tasoisiin
sopeutumishaasteisiin niin elinyhteison, omien tunteiden kuin
sosiaalipalvelujarjestelmankin suhteen. Voisi tulkita, etta kylla kehitysvammaisen
vanhempana ihan hyvin jakselee, jos ei tarvitsisi tapella oikeuksista, suojella lasta
pilkalta ja itsedan stigmatisoinnilta ja voisi luottaa palveluntuottajien ja

viranomaisten toimintaan, seka tulevaisuuden jarjestymiseen.

Tutkimuksen tulos voi vaaristda yleistda ajatusta kehitysvammaisen lapsen
vanhemmuudesta niin etta se olisi vain negatiivista ja raskasta. Huomioitavaksi
tulee, etta tassa tutkimuksessa ei muodostettu kokonaisvaltaista kuvaa

kehitysvammaisen lapsen vanhemmuudesta, vaan keskityttiin tekijoihin, joissa se
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eroaa ei kehitysvammaisen lapsen vanhemmuudesta. Tutkimustulokset eivat
nosta esiin, etteikd kehitysvammaisen Ilapsen vanhemmuudessa paasisi
nauttimaan niista samoista vanhemmuuteen kuuluvista positiivista asioista kuin
ei  kehitysvammaisten lastenkin vanhempana. Tamakin tuli esille
ryhmatapaamisissa. Naiden seikkojen huomioiminen korjaa tuloksien valossa
negatiivisuuteen taipuvaa kokemusta. Kuitenkin tutkimuksen tuloksena voi
todeta, etta lapsen kehitysvammaisuus sinansa ei tuo vanhemmuuteen muuta
positiivista lisaa kuin mainitut ihmisena kasvamisen ja arvomaailman
syventymisen. Ajatus on toki karu, mutta rehellinen. Ollakin, ettd vanhemmat
kantavat kehitysvammaisen lapsensa vanhemmuuden kunniakkaasti ja
elamastdan mitaan pois vaihtamatta, olisi varmaan turha pyrkia
yliromantisoimaan sita, etta kylla sen elamaan tuoma muutos sisaltaa paljon

monen tasoista kuormitusta.

8.2 Vanhempien kanssa tyoskentely -ammatillisuuden kehittaminen

Taman opinnaytetyon lahtékohta oli kiinnittdd huomiota kehitysvammaisten
itsenaistymisvaiheeseen. Aineisto ja siita johdetut tulokset kasittelevat kuitenkin
kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuden elamaa kokonaisuutena ja vain joitain
kokemuksia ja huomioita tuli liittyen itsenaistymiseen. Mitd sitten
kehitysvammaisten ja heidan vanhempiensa kanssa tydskenteleva ammattikunta
voisi oppia heidan kokemuksistaan? Milla tavalla itsenaistymisen
nivelvaiheeseen ja uuden asiakkuuden aloittamiseen liittyvat vaikeudet voisivat
saada valaistusta vanhempien kokemuksista? Lisaksi pohdin sitd milla tavalla
vanhempia voisi tukea nuortensa itsenaistymisessa tukemiseen ja millaisia
haasteita siihen liittyy? Yleistettyna opinnaytetyoni tulosten valossa itsenaistyvaa
kehitysvammaista nuorta on saattelemassa oman elaman alkuun vanhempi, joka
on lapsensa elaman aikana kokenut monessa yhteydessa tarvetta puolustaa
lapsensa oikeuksia ja kunniaa. On kokenut joutuvansa taistelemaan siita, etta
hanen lapsensa saa tarvitsemansa palvelut. On kokenut, etteivat viranomais- tai
asiantuntijatahot kerro oikeuksista rehellisesti. Ja kaiken lisaksi on viela
mahdollisesti menettanyt luottamuksensa ammattilaisiin naissa eri prosesseissa.

Sen sijaan, etta tasta elamantydsta suoriutumisesta voisi olla ylpea, korostuu
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vanhemman tunne tason ydinkokemuksessa hankalan vanhemman maine ja
rooli. Kokemus siita, etta kunnioitettavasti lapsensa oikeuksia puolustava ja niista

taisteleva leijonaemo tai —isa onkin palveluverkoston kiusantekija ja kuormittaja.

Vaitan, ettd naiden kokemusten huomioiminen vanhemman kohtaamisessa,
tavoissa esiin tuoda ammattilaisnakemyksia, avoin ja rehellinen informaation
jakaminen ja erityisesti ymmartava kuunteleminen olisivat avain tekijoita toimivien

yhteistyosuhteiden rakentamiseksi.

Tulosten mukaan vanhempien toiveena on se, etta vaikka olisi jotain vaikeaakin
sanottavaa, niin se sanottaisiin suoraan. Ongelmien piilottelu vie luottamuksen,
joka puolestaan vie yhteistyon mahdollisuudet. Yleisesti haastateltavat olivat sita
mieltd, ettd vaikka jotain kurjaa olisi tapahtunut ja vanhempi ensin siita
hermostuisi, niin ei se hetkellinen hermostuminen mitaan haittaa. Kylla niista

sitten selvitaan, mutta luottamuksen menettaminen on vaikeampi hoidettava.

Kun verkostoissa tuodaan vanhemmille esiin ammattilaisnakemyksia, olisi hyva
huomioida vanhemman erilainen viitekehys lapsensa asioihin. Hanella on
vanhempana emotionaalinen suhde lapseensa, kun aaripaassa ammattilainen
voi suhtautua asiakkaaseensa puhtaan ammatillisesti. Asiantuntevan
ammatilliseen suuhun sopii  kauniisti  myds kuulijan  huomioiminen
iimaisutavoissa, erilaisten ndkemysten kuuntelu ja tosiaan ottaminen, seka avoin
asenne. Tahan liittyy voimakkaasti myos asiantuntijuuteen kiinteasti kuuluva
vallankayttd. Asiantuntija on vastuussa siita, ettd asioista puhutaan yhteisesti

ymmarrettavalla kielella.

Ymmartava kuuleminen olisi paikallaan aina kun vanhempi kertoo nakemyksiaan.
Ammattilainen voi halutessaan ymmartaa vanhemman taustalla olevan
nakemyksen tai tunteen ja malttaessaan olla torjumatta sita, joko oman
yksikkdbnsa toimintaa puolustavalla tai ammatillisuuteen perustuvalla
teoreettisella nakemyksella. Ammattilainen voi halutessaan huomioida
kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuteen liittyvan kokemuksen, joka voi juuri
silla hetkella ohjata tai painottaa vanhemman nakemyksia tai ilmaisutapaa. Usein

tallaisessa tilanteessa on tarpeen vastaanottaa se mita ikina sieltd onkaan
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tulossa ja reagoida sen sanotun takana olevaan, sanomattomaan huoleen,
puolustukseen, epailykseen tai suruun. Taman tutkimuksen pariksi olisi
kiinnostavaa tutkia ammattilaisten nakemysta samasta vuorovaikutussuhteesta,

eli tydskentelysta kehitysvammaisten lasten vanhempien kanssa.

8.3 Vanhempien suhde aikuistuneisiin kehitysvammaisiin lapsiinsa

Vanhempien rooli kehitysvammaisten lastensa elamassa on ollut voimakkaan
ohjaileva ja huolehtiva ymmarrettavasta syysta. ltsenaistymiseen liittyy kuitenkin
elamanvaiheena se, etta nuori sananmukaisesti itsenaistyisi vanhemmastaan ja
alkaisi itsenaisesti hoitamaan asioitaan. Kehitysvammaisten kohdalla tama vaatii
yksilOllisesti maariteltavaa tukea, mutta lainsdadannon ja vammaisten oikeuksien
mukaan siihen pitaisi pyrkia. Tuenkin pitaisi olla sellaista, jonka lahtokohtana olisi
nimenomaan yksilon itsensa nakemys omasta elamastdan ja sen
toteuttamisessa tukeminen. Ei niinkdan ohjailu jonkun muun nakemysten tai

yleisen hyvan elaman periaatteiden mukaan.

Vanhempien kokemustaustalla voi olla aarimmaisen vaikea hyvaksya lapsen
taysivaltaisia itsenaisia valintoja. Aarimmaisyyksissdan nuoren iloinen
itsenaistyminen voi muuttua vanhemman kokemusmaailmassa heitteillejatoksi.
Kyseessa on haastava ja avoimuutta ja keskustelua vaativa tilanne, jossa
ymparoivien ammattilaisten tulisi kaikkea ammattitaitoaan kayttaen pyrkia
yhteiseen ymmarrykseen, joka mahdollistaisi kehitysvammaisten nuorten aidon

itsenaistymisen niin hyvin kuin mahdollista.

Haastatteluaineiston perusteella voi todeta, ettd huolimatta siitda milla tavalla
vanhemmat ohjailevat tai puuttuvat itsenaistyneiden lastensa valintoihin, kokevat
he, etta lapsi saa itse vaikuttaa. Kuitenkin toisessa kohtaa puhutaan siita, etta
paalta katsomista ja ohjailua tarvitaan mahdollisesti elaman loppuun asti. Taman
prosessin lapi kdyminen on erittain tarkeaa tulevaisuuden kannalta. Jokaisen
kehitysvammaisen lapsen vanhemman kokemusmaailmaan kuuluu huoli
tulevaisuudesta, tilanteesta, jolloin vanhempi ei enaa ole auttamassa lastaan.

Taman henkisen ristiriidan laukaisemisen avainasemassa on luottamuksen



51

syntyminen ja yhteisen nakemyksen loytyminen ammattilaisten kanssa. Vain
tama avaa mahdollisuuden nuoren itsenaistymiseen ja tulevaisuuteen luottavaan

yhteistyohon.

Toimintayksikdissa usein nahdaan ihan oikein, etta siella ollaan tekemassa toita
nimenomaan sen asuvan asiakkaan kanssa. Kuitenkin toimivan yhteistyon ja
yhteisnakemyksen saavuttaminen on todellinen tulppa asiakastyonkin

onnistumisessa.

8.4 Jatkotutkimuksen kohteita

Jatkotutkimuksen mielenkiinnon kohteina pidan tutkimuksia ja opinnaytetdita,
joissa hahmoteltaisiin tydskentelyohje kehitysvammaisen lapsen vanhemman
kanssa tehtavaan yhteistyohon alalla tyoskenteleville ammattilaisille.
Opinnaytetyoni keskittyessa ainoastaan vanhempien kokemusten pintapuoliseen
tutkimiseen, olisi kiinnostavaa myds perehtya kehitysvammaisen lapsen
vanhempien psykologiseen kehittymiseen vanhemmuuden aikana ja
seurauksena. Kuvailemani stressaavan, raskaan ja silti syyllistymista aiheuttavan
elaman lapikdyminen varmasti jattaa myos jaljet henkilon mindkuvaan ja

psyykkiseen profiiliin. Tama olisi kiinnostava psykologisen tutkimuksen kohde.

MyoOs rinnakkainen tutkimus ammattilaisten kokemuksista yhteistyosta
kehitysvammaisten lasten vanhempien kanssa lasten itsenaistyessa voisi olla

mielenkiintoinen.

Lisaksi nayttaa silta, etta huoli tulevaisuudesta ja hoito- ja huolenpitovastuun
siityminen vanhemmilta jollekin toiselle toimijalle on puhumaton asia
jarjestelmassamme. Arjessa ikaantyneiden omaisten putoaminen pois
hoitosuunnittelusta tapahtuu vaivihkaa, ilman suunnittelua. Ammattilaisten voisi
olla hyodyllista olla ohjaamassa tata keskustelua ja varmistamassa tiedon ja
hoitotahdon siirtymista siihen hetkeen jolloin esim. vanhemmat eivat enaa ole

lastensa elamassa mukana.
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LIITTEET
Liite 1

Kutsukirje

Arvoisa itsendistyvan kehitysvammaisen vanhempi.

Olette osallistuneet syksyn 2017 aikana muuttovalmennusryhmiéin koskien lapsenne
muuttoa itsendiseen asumiseen Etevan Lampipuistoon. Syksyn aikana olette kisitelleet
asioita muuttavan nuoren nakdkulmasta. Kuitenkin myds vanhemmuudessa tapahtuu lap-
sen itsendistymisessd isoja muutoksia. Kutsun teitd jatkamaan ryhménne tapaamisia ke-
vadn 2018 ajan nédiden kysymysten darella.

Olen Etevalla palvelupéillikkona tyoskentelevda Sosionomi (Y AMK) -opiskelija ja olisin
kiinnostunut teidén kokemuksistanne kehitysvammaisen lapsen vanhempina. Omalla alu-
eellani tehtdvissd tydssd olen havainnut, ettd syvillinen vanhempien kokemuksen ym-
marrys tukee hyvéé yhteistyotd vanhempien ja yksikon vélilld ja miké tarkeintd, mahdol-
listaa asukkaalle parhaan mahdollisen palvelun ja mielekkéén eldmén. Siksi haluan tehda
opinndytetyond tutkimuksen vanhempien kokemuksista.

Tutkimuksessa kédytetdén aineistona kevddn aikana vanhempien ryhmaissa kerattavaa ko-
kemusta. Yksiloiden henkil6llisyys salataan tutkimuksessa. Toivon ettéd tutkimustulos li-
sdd ymmarrystd vanhempien kokemuksista kehitysvammaisten lastensa itsendistymi-
sestd. Tutkimustuloksia tullaan kdyttdmidn toiminnan kehittimiseen vanhempien koke-
musten pohjalta.

Ryhmaétapaamisten tarkoitus on késitelld kokemuksianne kehitysvammaisen lapsen van-
hempana ja ryhmétapaamisissa kerdtdén samalla aineistoa tutkimukseeni. Ryhmaétapaa-
misissa voidaan késitelld myds mahdollisesti esiin nousevia nuortenne itsendistymispro-
sessiin ja yksikon kanssa tehtdvién yhteistyohon liittyvid kysymyksid. Tapaamisia on ke-
vadn aikana neljd, yksi joka kuukausi vélilld helmi-toukokuu. Tutkimustyé valmistuu
syksylld 2018.

Vastaan mielelldni kysymyksiin. Sdhkopostiosoitteeni on janne.yrjola@eteva.fi ja tulen
myo6s keskustelemaan kanssanne jatkosta tammikuussa olevaan viimeiseen tapaami-
seenne.

Yhteistyotoivein,

Janne Yrjo6la

0403047187
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Liite 2

TUTKIMUSLUPALOMAKE

Annan luvan kayttdd kevailld 2018 kokoontuvassa, kehitysvammaisten vanhemmille suunnatussa ryh-
massé koottua aineistoa Janne Yrjoldn tekemidssd Yamk -opinndytetydssd. Opinndytetyd késittelee van-
hempien kokemuksia kehitysvammaisten lastensa itsendistymisesti. Opinndyteyon tarkoitus on lisidtd van-
hempien kokemuksiin liittyvdd ymmaérrysti ja tukea kehitysvammaisten asumispalveluissa perheiden
kanssa tehtdvin yhteistyon kehittdmista.

Tutkimusaineisto keratdéin vanhempien ryhméssi kevain 2018 aikana, analysoidaan kesilld ja julkaistaan
valmiina opinndytetyoné syksylla 2018.

Paikka ja pvm.

Allekirjoitus

Nimenselvennys




