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The purpose of this study was to find out what is subjective quality of life in everyday
living with people with intellectual disability. The aim was to emphasize the voice of
those who have intellectual disability and also to make visible the factors that affect
their everyday living. The topic of this study arouse from a personal interest in intel-

lectual disability and from the commission’s interest in the field of quality of life.

The theory of this study is based on intellectual disability and supported housing as
well as to open the concept of quality of life. The research method of this study was a
theme interview. Examinees were two people with intellectual disability who live in
housing units. In addition their personal trainers were also interviewed. Typecasting

was applied in this study.

The result of this study is that the own life experience of people with intellectual disa-
bility often dictates how happy they say their life is. The main factors about the mean-
ingful of life are social relations, work, self-acceptance and empowerment. These sec-

tions have also appeared before in previous similar studies.
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1 JOHDANTO

Teen opinndytetyonéni tapaustutkimuksen liittyen Kotkan kaupungin kehitysvam-
maisten asumisyksikdssa asuvien asukkaiden subjektiiviseen elaménlaatuun asumisen
arjessa. Opinnaytetyo liittyy opintoihini Kymenlaakson ammattikorkeakoulussa, josta
valmistun kasvatus- ja perhetyén suuntautumisvaihtoehdosta sosionomiksi (AMK).
Opinnaytetyon tyoelamél&htoisend tilaajana toimii yksi Kotkan kaupungin asumisyk-
sikdistd, mutten tyossani kerro yksikostd sen tarkemmin tunnistettavuuden vuoksi.
Opinnaytetyoni tutkimus toteutetaan yhteistydssa asumisyksikon kanssa ja tydsken-

nellessani siella kesialomakauden 2012.

Opinnaytetyossani kasittelen kehitysvammaisuutta ja elaménlaatua. Kerron tyodssani
kehitysvammaisuudesta ja siitd mahdollisesti seuraavista rajoitteista sekd avaan elé-
manlaadun kasitettd. Naiden kasitteiden liséksi tydssani on lyhyesti kerrottu asumisen
tukemiseen liittyvista palveluista, muutamasta olennaisesta laista ja Kotkasta l6ytyvis-
ta4 asumisyksikgistd. Tutkimukseni tavoitteena on Kkartoittaa ja kuvailla kehitysvam-

maisten subjektiivista eldménlaatua asumisyksikossé.

Jo alun perin l&htiessani etsimaan mahdollisia aiheita opinnaytetyokseni, olin todella
kiinnostunut kehitysvammapuolesta. Opiskelujeni alkuvaiheessa suoritin yhden har-
joitteluni kehitysvammaisten asumisyksikostd, jonka jalkeen lahdin yllattden hakeu-
tumaan aikaisempaa enemman télle alalle. Muutaman kesén olen tehnyt kyseisessa
asumisyksikossa kesalomien sijaisuuksia, minka lisaksi olen tehnyt erimittaisia sijai-
suuksia siella edellisen vuoden aikana. Edelleen tydskentelen vammaispuolella, vaik-
ka taménhetkinen maardaikainen tyoni ei sijoitukaan asumisyksikoihin. Pidan talla
alalla sen tuomista haasteista ja mahdollisuudesta oppia aina uutta. Kehitysvammaiset
ihmiset ovat erittain aitoja ihmisia, ja kdytannon arjessa se ilmenee niin hyvina kuin
huonoinakin puolina. Rehellisyys ja aidot tunteet, ja rehellisen palautteen samanen,

auttavat jaksamaan ty0ssé eteenpéin.

2 TAUSTAN KUVAUS

Suomessa on 35 000 — 40 000 kehitysvammaista henkildd. Heista suurin osa tarvitsee
paljon yksilollistd apua ja tukea asumisessaan ja sen onnistumiseksi. Noin 13 000 ke-
hitysvammaista henkildd asuu omaistensa luona, puolet heistd on aikuisia kehitys-

vammaisia. Omaisten luona asuvista kehitysvammaisista suuri osa tarvitsee mahdolli-
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suuden aloittaa vihdoinkin oma itsendinen eldma ja itsendinen asuminen. Itsendisesti
tai hyvin véhdisen tuen turvin asuu noin 3 000 kehitysvammaista henkil6d, palvelu-
asumisen piirissd kehitysvammaisia on noin 9 000. (Kehitysvammaisten asuminen
2011.)

Kotkan kaupungin vammaistyon alue pitéé sisalladn vammaispalvelutoimiston ja kol-
me kehitysvammaisten asumisyksikkdd. Vammaispalvelutoimiston toiminta-alueeseen
kuuluvat vammaispalvelulain mukaiset palvelut ja tukitoimet, avohuollon ohjaus,
omaishoidon tuki, perhe- ja sosiaalityd seka kehitysvammahuollon palvelut. (Tervetu-

loa vammaispalvelun www-sivuille.)

Kotkan kaupungissa jarjestetadn asumispalvelua kunnan omissa asumisyksikoissa,
jonka liséksi niitd ostetaan sekd kuntayhtymiltd ettd yksityisiltd palveluntuottajilta.
Kehitysvammaisten asumisyksikot on tarkoitettu kotkalaisille kehitysvammaisille,
jotka tarvitsevat autettua tai ohjattua asumista selviytyakseen arkipaivéisista elaman-
toiminnoista. Asumisyksikdissa kehitysvammaisten asukkaiden on mahdollista elda
turvallisessa ja kodinomaisessa asuinymparist0ssé niin, ettd heidén tarpeensa ja toi-
mintakykynsa huomioidaan. Asukkaita tuetaan ja ohjataan elamaan mahdollisimman
normaalia elaméaé, ja tarpeen vaatiessa heitd autetaan itsendiseen, oman nakoiseensa

elamaan. (Asuminen 2010.)

Asumisyksikdiden lisaksi Kotkassa on kehitysvammaisille tarjolla mm. avohuollon
ohjausta. Avohuollon ohjaus on tarkoitettu nimensa mukaisesti ohjaamaan ja tuke-
maan kehitysvammaista, vammaista tai pitkéaikaissairasta asiakasta ja hanen perhet-
td&n. Avohuollon ohjauksen tavoitteena on edistda yhdessa eri yhteistydtahojen kanssa
asiakkaan ja perheen kuntoutumista ja tavanomaiseen eldmaan pyrkimista elaman eri-
laisissa vaiheissa. L&ht6kohtana ohjauksessa on aina asiakkaan ja hanen perheensé eri-
laiset tarpeet ja ndihin tarpeisiin vastaaminen. Tydskentely on l&hinn& arjessa asiak-
kaiden tukemista, mutta tuki vaihtelee aina asiakkaan tarpeen mukaan. Tydskentelyn
keinoina ovat varhaiskuntoutus, kotik&ynneilla perheen ja asiakkaan tukeminen ja oh-
jaaminen, sekd asiantuntija-avun antaminen eri sidosryhmille. (Avohuollon ohjaus
2010.) Asiakkaat avohuollon ohjauksessa ovat kaikenikéisid. Avohuollon asiakkaat
ovat asumisyksikdihin verrattuna parempitasoisia, mutta toiset voivat vaatia hyvinkin
paljon tukea arjessaan. Tydskentely on myds asumistaitojen harjaannuttamista ja nii-

den yll&pitoa. Avohuollon ohjaukseen kuuluu myos lapsiperheiden ollessa kyseessa
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tukea perheitd ja vanhempia jaksamaan, silla ndissa perheissa voi olla kehitysvammai-

sia tai muuten vammaisia asiakkaita.

Tutkimukseni kohdistuu asumispalveluyksikkdon, joka tarjoaa kehitysvammaisille
ymparivuorokautista hoitoa ja ohjausta kodinomaisessa ymparistossa. Jokaisella asuk-
kaalla on yksikéssd oma huone, jonka lisaksi yksikosta 10ytyy yhteisia tiloja esimer-
kiksi oleskelu- ja ruokailutilat. Tyontekijoita yksikossa on alle kymmenen, ja he teke-
vat aamu-, ilta- ja yovuoroja. Asukaspaikkoja yksikossa on alle kaksikymmenta.

3 KEHITYSVAMMAISUUDEN MAARITELMA

Laissa (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 2. 8)
tarkoitetaan vammaisella henkil6ll& henkil6d, jolla on vamman tai sairauden johdosta
pitkdaikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua tavanomaisista eldmén toiminnoista. Laki
kehitysvammaisten erityishuollosta (LKE 1. 8) méaérittelee kehitysvammaisen henki-
I6ksi, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt joko synnynnéi-

sen tai kehitysidssa saadun vamman, sairauden tai vian vuoksi.

Erilaisia vammaryhmi& on olemassa lukuisia. Tdéhan ryhmé&an voidaan katsoa kuulu-
vaksi mm. kehitysvammat, tuki- ja liikuntaelimiston vammat, aistivammat, kes-
kushermoston vammat seka kehityshairiot, ja ndiden lisaksi viela kielelliset ja puheen
tuottamiseen liittyvéat hairiot. Erilaiset pitkdaikaisesti ja pysyvasti toimintakykya hei-
kentavat sairaudet ja vaikeat mielenterveyshdiriot voidaan myos lukea vammoiksi,
kun ollaan arvioimassa tuen ja palvelujen tarvetta. (Ihalainen & Kettunen 2009, 151.)
Né&in ollen vammaisuus voidaan luokitella erdénlaiseksi ylakasitteeksi, jonka alle

my0s kehitysvammaisuus kuuluu.

Sanana vammaisuus mielletddn helposti yleisessa kielenkaytdssé sairauteen. Vamma
el kuitenkaan ole synonyymi sanalle sairaus. Vamma voi tasta huolimatta olla sairau-
den tulos, mutta vammainen ihminen voi tiettyna hetkend olla terve ja toisena sairas-
taa esimerkiksi flunssaa. Sairauden lopputuloksena voi olla vamma vasta sairauden ol-
lessa sen tyyppinen, ettd se vaurioittaa pysyvasti tai pitkdaikaisesti jonkin elimen. Ta-
mén perusteella vammaisen vastakohdan katsotaankin olevan ei-vammainen, aivan

kuin terve on sairaan vastakohta. (Repo 2004, 9.)
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Vammaisuutta méaéritelladn nykypaivana selvittdmalla, mitd toimintakyvyn rajoituksia
vamma ihmiselle aiheuttaa hanen elinympéristossdan. Taman vuoksi vammainen ih-
minen on henkild, jolla on pitk&aikaisia tai pysyvia toimintarajoitteita ja vaikeuksia
suoriutua tavanomaisista elaman toiminnoista omassa elinympaéristossaan. Nykyisessa
sosiaalilainsdéddanndssd, kuten vammaispalvelulaissa, on keskeistd avun ja tuen tarve
eika kyseessé olevan sairauden tai vamman luonne, joka on johtanut toimintarajoittei-
siin. (Repo 2004, 9.) Olkoonkin henkil® fyysisesti vammainen tai kehitysvammainen,
tulisi aina muistaa, ettd han on ennen kaikkea yksil6 ainutlaatuisine piirteineen, minka
vuoksi hénta ei voida taydellisesti kuvata minkaan maéarittelyn avulla. Vamma on ai-
noastaan yksi hantd kuvaava, mutta ei vélttdmatta edes kovin merkittava asia. (Repo
2004, 12.)

Kehitysvammaiseksi voidaan lukea henkild, jonka kehitys tai henkinen toiminta on
hairiintynyt tai estynyt joko synnynndisen tai kehitysidssd saadun sairauden, vian tai
vamman vuoksi. Yksinkertaisemmin ilmaistuna kehitysvamma ilmenee ymmarryksen
alueella. Kehitysvammaisen henkilén onkin tavallista vaikeampi oppia uusia asioita,
hanen on vaikeampi soveltaa aiemmin oppimaansa uusissa tilanteissa seka hanen on
vaikeampi hallita itsendisesti elamaédnsa. Kaytannossa kehitysvammaisen sosiaaliset,
kielelliset, motoriset ja &lylliset taidot, omatoimisuustaidot, tarkkaavaisuus seké hah-
mottamiskyky ovat vammattomaan ikatoveriin verrattuna heikommat. Yhtenad kehi-
tysvammaisuuden kriteerind pidetddn myos sitd, ettd nama rajoitukset ovat alkaneen
ennen taysi-ikéisyytta eli henkilon tayttdessa 18 vuotta. (Arvio, Aaltonen 2011, 12;
Ihalainen & Kettunen 2009, 154.)

Termin& kehitysvammaisuus tarkoittaa tdaménhetkisen toimintakyvyn selkedé rajoitus-
ta. Kehitysvammaisuudelle on ominaista keskimaaréistda huomattavasti heikompi alyl-
linen toimintakyky. Taman liséksi kehitysvammaan tulee liittyd rajoituksia kahdessa
tai useammassa naista adaptiivisten taitojen yksilollisesti sovellettavista osa-alueista:
kommunikaatio, itsestd huolehtiminen, kotona asuminen, sosiaaliset taidot, yhteisossé
toimiminen, itsehallinta, terveys ja turvallisuus, oppimiskyky, vapaa-aika ja tyd. (Ke-
hitysvammaliitto Ry 1995, 15.) Adaptiivisilla taidoilla tarkoitetaan sopeutumistaitoja
(Arvio & Aaltonen 2011, 21).

Lievéat alylliset kehitysvammat ilmenevat muun muassa eriasteisina oppimisvaikeuk-

sina koulussa. Lievasti kehitysvammainen henkil6 on henkilékohtaisissa toimissaan
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yleensd omatoiminen, ja hdnen on mahdollista aikuisena asua itsendisesti tai hieman
tuettuna. Lievasti kehitysvammainen tarvitsee kuitenkin usein tukea tyollistymiseen ja

asioimiseen liittyvissa asioissa. (Ihalainen & Kettunen 2009, 154.)

Keskivaikea alyllinen kehitysvamma aiheuttaa lapsen kehitykselle merkittavié viivei-
t4, ja jo kouluikaisend lapsi tarvitsee erityisopetusta. Kuntoutustoimille ja opetukselle
asetetut tavoitteet pyrkivét siihen, ettd henkil6 selviytyisi itsendisesti henkilokohtaisis-
ta jokapaivaisista toiminnoistaan ja hanelta 10ytyisi riittdvd kommunikaatiotaito. Kes-
Kivaikeasti kehitysvammaiset tarvitsevat aikuisena tukea asumisessaan, ja useimmat
heistd kayvét tydtoiminnassa ja saavat tydosuusrahaa seka eldketta. (lhalainen & Ket-
tunen 2009, 154-155.)

Vakavat puutteet kommunikaatiossa, litkkumisessa seka kyvyssa huolehtia henkil6-
kohtaisista péivittdisistd toimista viittaavat vaikeaan tai syvaan alylliseen kehitys-
vammaan. Tamankaltaisen kehitysvammojen osuus kaikista kehitysvammoista on
noin 4 - 6 prosenttia. Lapsen ollessa syvasti kehitysvammainen pyritddn hénen ope-
tuksessaan siihen, ettd hdnen kommunikaatioon ja liikkumiseen tarvittavat perusval-
miudet kehittyvat. Samalla lapselle opetetaan pdivittaisiin elamantilanteisiin liittyvia
asioita. Myos aikuisena han tulee tarvitsemaan jatkuvaa ymparivuorokautista tukea.
(Ihalainen & Kettunen 2009, 155.)

Kehitysvammaisuuden astetta ei kuitenkaan ole aina mahdollista mééritell&d. Kehitys-
vammoihin liittyy useasti lisdvammoja, jotka osaltaan hankaloittavat maarittelya. Li-
sdvammoja voivat olla mm. epilepsia, kaytdshairiot, kielelliset hairiot, tuki- ja liitkun-
taelimiston kehityshairiot ja vammat. Noin 80 prosentilla kehitysvammaisista 16ytyy
yhdesta kolmeen lisdvammaa, ja niiden todennakdisyys kasvaa sen mukaan, mita vai-

keammasta kehitysvammasta on kysymys. (Ihalainen & Kettunen 2009, 155.)

Kehitysvammadiagnoosi voidaan asettaa 1CD-10:n (F70-F79) sisaltdmien kriteerien

mukaan. Kyseiset kolme kriteerid kuuluvat seuraavanlaisesti:

1. ”Psykologin suorittamassa tutkimuksessa alykkyysosamaara jaa alle 70:n.

2. Adaptiiviset (kasitteelliset, sosiaaliset ja kaytannolliset taidot) eivat vastaa ika-

odotuksia.
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3. Vamma on ilmennyt kehitysidssd.” (Arvio & Aaltonen 2011, 12.)

ICD-10-tautiluokitus on kansainvélisia kuolemansyita, sairauksia, tapaturmia ja terve-
yspalveluiden syitd kuvaava luokitus. Maailman terveysjarjest6 WHO vyllapitaa tata
luokitusta. (ICD-10-tautiluokituksen uusi painos julkaistu 2011.) ICD-10-
tautiluokituksen F70-F79 -luokitukset viittaavat alylliseen kehitysvammaisuuteen

(Laksy & Rasanen).

Kehitysvammaisuuden syyt voidaan luokitella kolmeen eri osioon; prenataalisiin, pe-
rinataalisiin ja postnataalisiin syihin. Prenataaliset syyt liittyvat ennen syntymaa ta-
pahtuviin kehityksen hairi6ihin, ja niita arvellaan olevan noin puolet kaikista kehitys-
vammoista. Prenataalisia syitd ovat kromosomimuutokset, sukupuolikromosomien
hairiot, periytyvét sairaudet, tuntemattomista syistd johtuvat sairaudet sek& erilaiset
sikibkauden sairaudet. Esimerkiksi Downin syndrooma kuuluu yleisimpiin kro-
mosomimuutoksiin ja muita syita ovat esimerkiksi vihurirokko, &idin diabetes, 144k-
keet sekd myrkyt. Perinataalisia syitd on noin 12 % tapauksista, ja ne liittyvat synty-
maan ja noin kuukausi syntyman jalkeen esiintyviin vammoihin. Tadménkaltaisia syita
ovat esimerkiksi raskausmyrkytys, keskosuus tai yliaikaisuus, hypoglykemia eli veren
pieni sokeripitoisuus sekd hapen puute eli hypoksia. Postnataalisia eli syntyman jal-
keisid syitd on noin 8 % tapauksista. Postnataalisista syistd tarkeimpid ovat kes-
kushermoston infektiot, eli aivokalvontulehdukset ja aivotulehdukset. Myds lapsuus-
idn tapaturmat, kuten liikenneonnettomuudet ja kotitapaturmat, voivat aiheuttaa vaka-
viakin hermoston vaurioita. (Matero 2004, 167-174.)

4 ASUMISEN TUKEMINEN

Vammaisille henkil6ille voidaan jarjestdd asumispalveluja sosiaalihuoltolain, vam-
maispalvelulain tai kehitysvammalain perusteella. Asumispalvelujen tulee kuitenkin
muodostaa riittdvan kattava kokonaisuus, jarjestettiinpd ne mink& lain perusteella ta-
hansa. Henkilén ollessa runsaasti apua tarvitseva vammainen, tulee tarkistaa, onko
hanelld oikeus vammaispalvelulain tai kehitysvammalain mukaiseen palveluasumi-
seen, jolloin h&nen asumistaan tukevat palvelut ovat paaséantoisesti maksuttomia.
(Ihalainen & Kettunen 2009, 161.)

Vammaispalvelulain 8. §:n 2. momentin perusteella kunnan on jérjestettdva vaikea-

vammaiselle henkil6lle palveluasuminen, jos hdn vammansa tai sairautensa johdosta
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tarvitsee ehdottomasti palvelua selviytydkseen tavanomaisesta elaméntoiminnoista.
Palveluasumisen avulla tuetaan jatkuvasti toisen henkilon antaman avun tarpeessa
olevaa vaikeavammaista henkil6a tulemaan toimeen ilman laitoshuoltoa parantamalla
hanen toimintakykyaén. Palveluasuminen on suunniteltu paljon apua tarvitseville hen-
kildille, jotka puutteellisesta toimintakyvystd johtuen tarvitsevat jatkuvaa apua ja oh-
jausta omatoimisen asumisen mahdollistamiseksi. Palveluasumisessa tulee asumistur-
vallisuus jarjestaa niin, ettd asukkaan kuntoa ja selviytymisté seurataan ja voidaan tar-
vittaessa tukea péivittdin. Nain palvelut ovat jatkuvasti, tarvittaessa jopa vuorokauden
ympari asukkaan kaytettavissa. (Raty 2010, 217.)

Palveluasumista on mahdollista jarjestad palvelutalossa, ryhma- tai hajautettuna asu-
misena. Mahdollista on my6s vammaisen henkilon asumisen jatkuminen omistus- tai
vuokra-asunnossaan, jonne tulee talldin jarjestaa tarvittavat muutostyot seka asumi-
seen liittyvat palvelut ja tukitoimet. Palveluasumiseen sisaltyvat asumiseen liittyvat
palvelut, jotka ovat korvaamattomia asiakkaan jokapéivéiselle suoriutumiselle. Vam-
maispalveluasetuksesta 16ytyvan 10. 8:n 2. momentin mukaan asumiseen liittyviksi
palveluiksi voidaan katsoa avustaminen asumiseen kuuluvissa toiminnoissa (esimer-
Kiksi pukeutumisessa, henkilokohtaisessa hygieniassa ja liikkumisessa) seka ne palve-
lut, jotka ovat vélttamattomié asiakkaan terveyden, kuntoutuksen ja viihtyvyyden li-
saamiseksi. (Raty 2010, 217.)

Saipa henkild jokapdivaisesta eldmasta selviytyakseen asumisen tukipalveluita joko
vammaispalvelulain tai kehitysvammalain perusteella, ovat ne maksuttomia asiakkaal-
le. Kehitysvammainen henkilé maksaa itse ainoastaan yllapidon eli asumiseensa liit-
tyvat normaalit kulut. Yllapitoon voidaan katsoa kuuluvaksi kaikki normaalit asian-
omaiselle henkildlle vammaisuuteen katsomatta aiheutuvat menot, esimerkiksi vuok-
ra, ateriat, vesi, sahko ja pesuaineet. Vammaisen henkilon asumisen jarjestamisen tur-
vaamiseksi tarvittavat erilaiset palvelut ja tukitoimet eivat kuulu asiakkaan maksetta-

vaksi, vaan kunta maksaa vastaa ndista kustannuksista. (Tukiviesti 2012, 24.)

Vaikka laitosasuminen ei ole palveluasumista eika sité voida jarjestaa esimerkiksi ter-
veyskeskuksen vuodeosastolla, haluan kuitenkin tuoda esille meneilld olevan raken-
nemuutoksen, joka mielesténi vaikuttaa jollakin tasolla nykyisiin, jo olemassa oleviin
asumispalveluihin. Kehitysvammaisten ihmisten laitosasumisesta on Suomessa tarkoi-

tus luopua kokonaan vuoteen 2020 mennessa. Valtioneuvosto on 8.11.2012 tekeman
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kehitysvammaisten henkildiden yksilollistd asumista ja palvelujen turvaamista koske-

van periaatepadtoksen mukaisesti paattanyt nain. (Tukiviesti 2013, 22.)

Kymenlaakson sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen kuntayhtymd Carean laitospaikko-
jen purku vaikuttaa myods Kotkan asumisyksikdiden tilanteeseen. Kotkan kaupungin
toteuttamana Kotkaan on jo rakenteilla Aittapolun asumisyhteisd, johon siirtyy Care-
alta 15 asukasta. Aittapolku valmistuu vuoden 2013 lopulla. Taman liséksi Kotkaan
on suunnitteilla Carean toimintana Saarihovin ja Otsonpuiston tehostetun palveluasu-
misen asuntoryhmadt, joiden tarkoituksena on purkaa edelleen Kymenlaakson alueella
olevaa laitoshoitoa. (Carea 2013, 8, 21.)

Kotka on kolmen muun kaupungin kanssa mukana Arjen keskitssé -hankkeessa, jossa
etsitdd&n uudenlaisia tapoja jérjestad erityista tukea tarvitsevien ihmisten elaméaa ja
asumista lahiyhteisoissd. Kotkan lisdksi hankkeen yhteistydssa ovat mukana Labhti,
Turku ja Seindjoki seka Carea -kuntayhtyma ja Eskoon sosiaalipalvelujen kuntayhty-
ma. Asiantuntijoina hankkeessa toimivat ymparistoministerio ja Kehitysvammaliiton
koulutus- ja vaikuttamisyksikko. (Arjen keskidsséa.)

Erityista tukea tarvitsevien palvelurakennemuutoksesta on Kotkan kaupungin sosiaali-
ja terveyslautakunta hyvaksynyt suunnitelman 15.6.2011. Talla hetkella palvelun tar-
peisiin vastataan p&dosin ryhmamuotoisilla asumispalveluilla, mutta vuoteen 2015
mennessa pitdisi 10ytaa uusia palvelumalleja, joiden avulla tuen tarpeeseen olisi mah-
dollista vastata paremmin. Kotkan osahankkeessa tavoitteena on 1dytaa uusille palve-
lua tarvitseville henkil6ille yksil6llisia, mallinnettavissa olevia ratkaisuja heidan tuen
tarpeisiinsa. Kotkaan ei Arjen keskigssa -hankkeen pohjalta rakenneta uusia ryhmako-
teja tai palveluyksikditd, vaan hyddynnetéédn jo olemassa olevaa verkostoa. Hankkeen
padmaadréna on rakentaa uudenlainen tuen malli, jossa yhdistyisivét eritasoiset tuki-
muodot ja palvelut. Asiakaskohderyhménd ovat kotkalaiset erityisen tuen tarpeessa
olevat nuoret aikuiset henkil6t, jotka palveluiden turvin tulevat asumaan itsendisesti.

(Kotkan osahanke.)

4.1 Vammaispalvelulaki ja laki kehitysvammaisten erityishuollosta

Kunnan on jarjestettdvd kehitysvammaisten ihmisten asuminen vammaispalvelulain
tai kehitysvammalain perusteella. Asumispalvelut tulee jarjestad asiakkaan yksilollis-

ten tarpeiden perusteella. (Tukiviesti 2012, 24.) Vammaispalvelulain 4. §:n perusteella
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palveluja ja tukitoimia jarjestetdan toissijaisesti. Toissijaisuus tarkoittaa, ettd vam-
maispalvelulakiin tukeudutaan silloin, kun vammainen henkil0 ei saa riittavia ja hé-
nelle kuuluvia palveluja tai etuuksia muun lain nojalla. Kehitysvammaisten erityis-
huollosta annetun lain 1. 8:ssé tarkoitetulle henkil6lle jérjestetddn hanen vammaisuu-
tensa vaatimia palveluja ja tukitoimia ensisijaisesti vammaispalvelulain nojalla.
Vammaispalvelulakia sovelletaan siihen asti kuin ne ovat henkilon palveluntarpeeseen
nahden riittavia ja sopivia, seka lisaksi vield hanen etunsa mukaisia. Vammaispalvelu-
laki on aina ensisijainen suhteessa kehitysvammalakiin. Naiden lakien keskinaisella
soveltamisjarjestykselld on merkitysta ainoastaan niissé tapauksissa, joissa asiakkaan
vaatimaan palvelutarpeeseen on mahdollista vastata kummankin jarjestelman mukai-
silla palveluilla. Talldinkin tilannetta tulee arvioida asiakkaan kokonaisetu huomioi-
den. Kehitysvammalaki voi tulla sovellettavaksi esimerkiksi silloin, kun sen mukainen
palvelu on asiakkaalle taloudellisesti edullisempaa kuin vammaispalvelulain mukai-
nen palvelu. (Raty 2010, 40-41.) Kehitysvammalakiin pohjautuen kehitysvammaisel-
la henkil6ll4 on oikeus sellaisiin yksil6llisiin palveluihin ja tukitoimiin, joita han ela-

masséaan tarvitsee niin kotona kuin kodin ulkopuolellakin (Tukiviesti 2012, 24).

Vammaispalvelulain ensisijaiseksi sdataminen tukee kehitysvammahuollossa meneil-
l4&n olevaa rakennemuutosta. Kyseiselld rakennemuutoksella tarkoitetaan laitoksissa
asuvien pitkaaikaisasukkaiden muuttamista yksilollisempdén asumiseen, ja samalla

laitosrakennetta puretaan vahitellen hallitusti. (Raty 2010, 42.)

4.2 Lakien erityispiirteet

Palveluasuminen kuuluu subjektiivisiin oikeuksiin vaikeavammaiselle henkildlle.
Kunnan tulee jérjestad vammaispalvelulakiin pohjautuen vaikeavammaiselle henkildl-
le palveluasuminen. Palveluasuminen voidaan jarjestdd muuallakin kuin asumisyksi-
koissd, myos henkilon omassa kodissa erilaisten palvelujen (esim. henkil6kohtaisen
avun) avulla. Kyseisid palveluja tulee jarjestdd sellaisessa laajuudessa ja sellaisin

muodoin, kuin palvelunsaajan tarve vaatii. (Tukiviesti 2012, 24.)

Asunnon muutosty6t ja asuntoon kuuluvien vélineiden ja laitteiden hankkiminen ovat
subjektiivinen oikeus vaikeavammaiselle henkil6lle. Asunnon muutostdind korvataan
kohtuulliset kustannukset (esim. muutostéiden suunnittelu, ovien levennykset ja luis-
kien rakentaminen), jotka aiheutuvat henkilén vamman tai sairauden vuoksi vélttamat-

tomisté vakituiseen asuntoon tehtdvista muutostoistd. Asuntoon voidaan myos asentaa
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esim. nostolaite tai halytyslaitteet, jos henkild niit4 tarvitsee suoriutuakseen arkipéi-

vaisisté eldman toiminnoista. (Tukiviesti 2012, 25.)

Henkilokohtaisella avulla tarkoitetaan vaikeavammaisen henkilon vélttdmatonta avus-
tamista kotona seka kodin ulkopuolella péivittdisissa toimissa, tydssa ja opiskelussa,
harrastuksissa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa tai henkilon sosiaalisen vuorovai-
kutuksen yllapitamisessé. Henkilokohtainen apu on subjektiivinen oikeus vaikeavam-
maiselle henkil6lle, joka ei tarvitse laitoshoitoa. Taman lisaksi hénella tulee olla voi-
mavaroja madaritelld avun sisélto ja toteutustapa. Tata edellytetddn, koska henkilékoh-
taisen avun on kuitenkin tarkoitus auttaa kyseista henkil6a toteuttamaan omia valinto-

jaan laissa tarkoitettuja toimia suorittaessaan. (Tukiviesti 2012, 25.)

5 ASUMISPALVELUT KOTKASSA

Kolme Kotkan kaupungin omaa asumisyksikkoa ovat Kaislakoti, Mussalokoti ja Man-
tykankaan palveluasunnot. Kaupungin omien yksikdiden lisaksi Kotkassa on muuta-
mia yksityisten palveluntuottajien tuottamia, vammaisille ja kehitysvammaisille tar-

koitettuja yksikaita.

Kaislakoti on kehitysvammaisten asumisyksikko, joka sijaitsee Kotkansaarella. Kais-
lakotiin kuuluu Kaislakoti 1 ja Kaislakoti 2. Kaislakodin tavoitteena on tarjota kehi-
tysvammaisille yksilollista ohjattua asumista sek& asumisvalmennusta. Tydvuorossa
on aina yksi ohjaaja aamu- ja iltavuorossa, sek& hoivapuolen yohoitajalla on halytys-

valmius molempiin koteihin. (Kaislakoti 2012.)

Mussalokoti tarjoaa ympérivuorokautista hoitoa kehitysvammaisille nuorille aikuisil-
le. Asukaspaikkojen lisaksi yksikdssa on yksi tilapdispaikka kotona asuville kehitys-
vammaisille omaishoidon vapaita varten. Mussalokodin asukkaat osallistuvat talon jo-
kapadivéisiin askareisiin jokainen kykyjensd ja taitojensa mukaan. Ohjaajat tekevét

Mussalokodissa kolmivuoroty6td. (Mussalokoti 2012.)

Mantykankaan palveluasunnot tarjoavat kehitysvammaisille ympérivuorokautista hoi-
toa. Palveluasunnot pitaa siséllaén viisi ryhmékotia sekd tukiasunnot. Jokaisessa ryh-
mékodissa on omat ohjaajansa, jotka tekevat aamu- ja iltavuoroja. Tukiasuntojen oh-

jaaja on paikalla péivittdin klo 7 - 19. Y6vuoroissa on kaksi yotyontekija4, ja he vas-
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taavat ryhmékotien ja tukiasuntojen yovalvonnasta. (Mantykankaan palveluasunnot
2011)

Saamastaan elékkeestd asukas maksaa vuokran, yllapitomaksun, ruoan ja henkilokoh-
taiset menonsa. Yllapitomaksu pitéé sisalladn mm. yhteistilojen ja -tarvikkeiden kay-
ton, sanomalehden, saunomisen seké yhteisen tv-luvan. Tdma maksu arvioidaan asuk-
kaan tulojen mukaan. Vuokramenoihin asukkaan on mahdollista saada asumistukea.
(Asuminen 2010.)

Kotkan Jelppiskoti Oy sijaitsee aivan Kotkan keskustassa, ja se tarjoaa yksilollisesti
suunniteltuja itsendisyytta tukevia asumispalveluja kehitysvammaisille aikuisille hen-
kilGille. Jelppiskoti tarjoaa asukkailleen erityyppisid asumismuotoja; heill4 on autet-
tua, ohjattua ja tuettua asumista. (Jelppiskodin esittely.) Kotkan Kehitysvammaisten
Tuki ry on perustanut Jelppiskodin vuonna 1974. Jelppiskotia yllapitad Kotkan Jelp-
piskoti oy, jonka 100 %:sti omistaa Kotkan Kehitysvammaisten Tuki ry. (Jelppikodin

tarina.)

ASPA Palvelut Oy on yhteiskunnallinen yritys, joka toimii valtakunnallisesti. Yrityk-
sen omistaa Asumispalvelusaatio ASPA. (ASPA Palvelut Oy.) ASPA:n Kotkan toi-
mintayksikko tarjoaa vaikeavammaisille asiakkaille yksilollistd tehostettua palvelu-
asumista. Asiakkailla on sovitusti mahdollisuus ruokailla yhteisiss tiloissa ja kayttaa
yhteisié tiloja. Kotkan toimintayksikko sijaitsee kerrostalossa, ja samassa rakennuk-
sessa ovat myds asiakkaiden asunnot. Henkildkuntaa on paikalla ympari vuorokauden,

minka lisaksi asiakkailla on kaytdssaan halytyskutsujarjestelma. (Kotka.)

Autismisaatiolta 16ytyy Kotkan toimipisteestd Kotkansaaren Monipalvelupiste seka
seitseméanpaikkainen Kotkansaaren ryhmékoti. Monipalvelupisteessa tarjotaan aikui-
sille tai sen kynnyksella oleville autismin kirjoon kuuluville tai muille neuropsykiatri-
sia oireyhtymid omaaville coach-palvelua, henkilokohtaista ja ryhmamuotoista val-
mennusta, tukiasumisen palveluita sekd tyo-/paivatoimintaa. Ryhmaékoti taas tarjoaa
kohderyhmén asiakkaille ymparivuorokautisesti tuettua kuntouttavaa asumispalvelua.
Kyseinen ryhmaékoti sijaitsee aivan tavallisessa kerrostalossa keskella Kotkan keskus-

taa ja lahell& palveluja. (Kotkan toimipiste.)
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6 ELAMANLAADUN MAARITTELYA

Suomessa, kuten muissakin Pohjoismaissa, eldmanlaatukeskusteluun on tultu elintaso-
, elinolo-, eldméntapa- ja hyvinvointikeskustelujen kautta. Vield nykypaivéanakin Poh-
joismaissa kaytetddn enemmaéan hyvinvointi- kuin eldmanlaatukasitettd kuvaamaan
kansalaisten parasta yhteiskuntapolitiikan tavoitteena. Hyvinvointikasite liitetdan hy-
vin usein kaikkien kansalaisten tilanteeseen, mutta vammaisten tilannetta tuodaan esil-
le elaméanlaatukésitteelld. Taman vuoksi onkin tarke&a tasmentéa elamanlaatukésitetta
kaytettéessd, tarkoitetaanko silla koko kansakunnan hyvinvointia vain yksittaisten ih-

misten kokemaa eldmanlaatua. (Matikka 1999, 9.)

Elaménlaatua voidaan tarkastella useista erilaisista nékokulmista, kuten esimerkiksi
yleismaailmallisella, yhteisolliselld tai yksilotasolla. Elaméanlaatu voidaan tamén li-
séksi liittad myos yksityiseen ihmiseen, perheeseen tai vastaavasti johonkin muuhun
Kiinteddn yhteisoon tai ryhmaan. Nykypéivana eldmanlaatu kuitenkin mielletaan
enimmaékseen yksilon eldmén kuvauksena. Eldméntapaa yksilotasolla méériteltdessa
se korostaa voimakkaasti henkilon subjektiivista kokemusta ja yksilollisid preferensse-
ja. Preferensseina voidaan ajatella asioina, joita ihminen pitad tarkeimpana tai suosi-
tuimpana. Jokaisen henkildn tulisi myos itse maaritella, mita han tarkoittaa elaman-
laadulla ja tdman jalkeen arvioida elam&énsa suhteessa tdhan eldaménlaadun madritel-
maan. (Matikka 1999, 10.)

Eldmanlaatua tutkiessa kiinnitetddn huomiota yksildiden hyvinvoinnin kokemukseen
suhteessa muihin ihmisiin ja materiaalisiin elinolosuhteisiin. Yksilon tyytyvaisyytta
omaan eldmaénsa on voitu tutkia esimerkiksi perhe-elamaén ja sosiaalisiin suhteisiin
liittyvien kysymysten kautta. Psykologinen tutkimusperinne méarittelee elaménlaadun
ihmisen itsensa kokemaksi kasitykseksi siitd, kuinka hyvéa tai huonoa hanen eldménsa
on. El&manlaatua tutkittaessa voidaan talléin muuttujina kayttaad esimerkiksi tarpeelli-
suuden ja turvallisuuden tunnetta, yhteenkuuluvuutta, itseluottamusta seka yleista tyy-
tyvaisyytté ja onnellisuutta. (Sipola 2000, 11.)

Ihminen on ihminen vasta muiden joukossa, mink& vuoksi yksilén hyvinvointi on hy-
vin paljolti riippuvainen hdnen suhteestaan muihin ihmisiin ja sosiaalisiin jarjestel-
miin. Esimerkiksi yhteiskunnan toiminnoista putoaminen voi tutkimusten mukaan va-

hent&é ihmisen elaméaan tyytyvaisyytta. (Sipola 2000, 13.)
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Vammaisten eldménlaadun tutkimiseen on paneuduttu enemmaéan kuin muiden ihmis-
ten. Tamé perustuu kasitykseen, jonka mukaan vammaisten ihmisten elamanlaatu on
luultavasti huonompaa kuin muiden, ja tallgin elaménlaadun arviointi paljastaa yhteis-
kunnallisista palveluista 10ytyvid puutteita. (Matikka 1999, 11.) Kehitysvammaiset
ihmiset ajattelevat omaa vammaisuuttaan ja erilaisuuttaan, ja hyvin usein heilla on
vaikeuksia ymmartaa asiaa. Useimmiten he osaavat verrata itseddn muihin samanikéi-
siin ihmisiin, ja unelmoivat pd&sevansé viettdmaan samanlaista eldaméa kuin kaikki
muutkin. Talldin kehitysvammaiset tarvitsevat tukea yhtd aikaa niin myonteisen kuin
realistisenkin identiteetin rakentamiseen. Suurin osa kehitysvammaisista ihmisista
pystyy arvioimaan eldmanlaatuaan ja nimedmé&an omia tuen tarpeitaan, mutta tukeak-
seen tatd taitoa he tarvitsevat aitoa dialogista keskustelua ihmisten kanssa, jotka kyke-

nevéat auttamaan heita naiden asioiden jasentelyssa. (Seppéala 2010, 197.)

Suomessa hyvinvoinnin rakenteesta kaytossa oleva nakemys on sosiologi Erik Al-
lardtin jaottelu, jossa han kuvaa hyvinvoinnin koostuvan kolmesta osasta: elintasosta
(having), yhteisyyssuhteista (loving) ja itsensa toteuttamisesta tai ihmisend olemisesta
(being). Elintaso muodostuu tuloista ja omaisuudesta, mutta myos koulutuksesta, ter-
veydestd, tyollisyydesta ja asumistasosta. Yhteisyyssuhteet koostuvat ystavien tai la-
heisten ihmisten olemassaolosta seka tydyhteis6on tai vaikkapa harrastusryhmaén
osaksi kuuluminen. Yhteisyyssuhteet voidaan siis ajatella myos ystavyyssuhteina, jol-
loin niilla tarkoitetaan ihmisen sosiaalisia suhteita. Itsensa toteuttamisella Allardt tar-
koittaa ihmisen mahdollisuuksia toteuttaa hanelle tarkeitad ja mielekkéita tekoja, mutta
my0s saada arvostusta ja vastakaikua omalle toiminnalleen. Ihmisen& oleminen kattaa
ithmisen identiteetin muodostumisen. T&han liittyy niin henkilén ndkemys omista ky-
vyistddn kuin tietoisuus omasta taustasta ja kuulumisesta tiettyihin sosiaalisiin ryh-
miin. (Malm 2004, 28.)

Allardt pitdd tasa-arvoisuutta tdrkednd osana kansalaisten hyvinvointia. Tasa-
arvoisuus on myos hyvin tarkedd vahemmistoryhmien jasenille. Myds tyd kohentaa
ihmisen elintasoa, luo tarkeité sosiaalisia suhteita, tuo arvostusta ja hyvaksyntaa. Néi-
den lisdksi tyonteko antaa ihmiselle mahdollisuuden kayttda kykyjaan ja toteuttaa tar-
keitd puolia itsestaan. (Malm 2004, 28-29.)

Eldmanlaatu on tarkea kaikille ihmisille henkilokohtaisella tasolla. Kehitysvammais-

ten eldmdnlaadun ké&sitteen merkityksen ymmartamiseksi tulisi Matikan mukaan tehda
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enemman psykologisia tutkimuksia, silla heidan kasityksensa eldménlaadusta ei vélt-
tamatta ole sama kuin valtavaestolld. Matikan mielesta tulevaisuudessa tulisikin antaa
enemman painoarvoa psykologisille tutkimuksille pééastdksemme syvemmalle kehi-
tysvammaisten eldmanlaatuun, kuin Kiinnittad vain huomiota haastatteluihin ja muihin
vastaaviin kyselyihin. My6s kehitysvammaisten saatavilla oleviin resursseihin ja elin-
olosuhteisiin tulisi kiinnittdd huomiota mahdollisimman kokonaisvaltaisen kuvan
saamiseksi. (Matikka 2001, 78.)

6.1 Siri Naessin teoria elamanlaadusta

Naessin mukaan ihmissuhteiden merkitys kdy ilmi elamanlaadun mittarina. Suhteet
niin vammaisiin kuin ns. normaaleihinkin ihmisiin ovat yksilolle tarkeitd. Elamanlaatu
ei muodostu pelkastddn ympériston asenteiden pohjalta, vaan omaan hyvinvointiin
vaikuttaa myds oma persoona ja se, kuinka omaan vammaisuuteensa suhtautuu.
(Naess 1987 Sipolan 2000, 13 mukaan.) Naessin eldmanlaadun teoriassa painopiste on
siis thmisen omissa kokemuksissa eldménlaadustaan. Naessin teorian mukaan elamén-
laatu on jaettu nelja&n osa-alueeseen, jotka kaikki ovat yhtad merkittdvid. Namé nelja

Naessin eldamanlaatuun liittavaa osa-aluetta ovat

1. toiminnallisuus ja aktiivisuus

2. ihmissuhteet

3. itsetunto

4. mielihyva ja onnellisuuden perustunne. (Naess 1987 Haasnootin 2000,

13 mukaan.)

Toiminnallisuus ja aktiivisuus. Jotta voidaan puhua eldménlaadun toteutumisesta, tuli-
si yksilon olla aktiivinen. Aktiivisuudella tarkoitetaan téssa yhteydessé elaménhalua,
kiinnostusta asioista ja osallistumista itsedan kiinnostaviin toimintoihin. Yksilon tulisi
voida tuntea hallitsevansa omaa eldmdansa ja toimintaansa, tuntea valinnanvapautta
sekd omata mahdollisuus itsensa toteuttamiseen kykyjaan vastaavalla tavalla. (Naess
1987 Haasnootin 2000, 13-14 mukaan.)



20

Ihmissuhteet pitavat sisalldaéan hyvét ihmistenvaliset suhteet. Yksilon tulisi omata mo-
lemminpuolinen ihmissuhde, joka on lammin ja laheinen. Yksilolla olisi hyva olla
kontakteja, ystdvyyssuhteita ja lojaalisuutta. EI&méanlaadun toteutumiseksi ihmissuh-
teiden osalta, tulisi yksilon myos kokea kuuluvansa ja olevansa osa jotakin ryhméa.
(Naess 1987 Haasnootin 2000, 14 mukaan.)

Itsetunto. Yksilolla tulisi olla itseluottamusta eli itsevarmuutta, olla varma omista tai-
doistaan ja kyvyistaan. Taman liséksi yksilon tulisi voida ihmisend hyvin seké olla so-
peutumiskykyinen. Yksilon on tarked tuntea olevansa kykenevdinen sopeutumaan,
tuntea itsensa tarpeelliseksi seka olla tyytyvéinen omiin suorituksiinsa. Nain yksilélle
muodostuu tunne siitd, ettd hin parjai. Itsensd hyvaksyminen ja “oman tasonsa” mu-
kaan eldminen seka turhan hapean ja syyllisyydentunteen vélttdminen kuuluvat myos

téhan itsetunnon luokitteluun. (Naess 1987 Haasnootin 2000, 14 mukaan.)

Voidakseen saavuttaa mielihyvan ja onnellisuuden perustunteen, tulisi yksil6lla olla
rikkaita ja voimakkaita esteettisid kokemuksia. El&ménlaatuun lukeutuu yksilon kyky
olla avoin ja vastaanottava, eikd pdinvastoin olla ympaéristolta sulkeutunut. Yksilolta
tulisi myos loytya turvallisuuden perustunne. Onnellisuuden, mielihyvan ja hyvin-
voinnin perustunne toteutuu elaméan ollessa monipuolista ja runsasta. Yksilon ei tulisi
kokea olevansa jatkuvan tyhjyyden, masennuksen epdmukavuuden tai tuskan vallassa.
(Naess 1987 Haasnootin 2000, 15 mukaan.)

6.2 Subjektiivisen hyvinvoinnin asteikko - Sulo

Eldmanlaatu on ollut kehitysvammatutkimuksen kiinnostuksen kohteena jo pitkaan
viime vuosikymmenten ajan. Kehitysvammaliiton Tutkimusyksikké Kotun toteuttama
laaja eldmanlaatututkimus keskittyi suomalaisten kehitysvammaisten eldménlaadun
kuvaamiseen. Tulosten pohjalta nostettiin tutkimuksen kohteeksi kehitysvammapalve-
lut, mutta ne toivat esille myos uuden, asiakkaiden omaan kokemukseen perustuvan
nakokulman palvelujen arviointiin. Kiinnostusta heratti se, millaisiksi kehitysvamma-
palvelut koetaan palveluja kayttdvien henkildiden ndkokulmasta. Tutkimusyksikko
Kotu lahti kehittdmaan Assi-laadunarviointimenetelméé palvelujen laadunarvioinnin
tarkasteluun sek& uusien menetelmien kehittdmiseen, mink& avulla tuotaisiin luotetta-
vasti esille kehitysvammaisten asiakkaiden oma kokemus. Tamén kehittdmisprosessin

osana laadittiin Subjektiivisen hyvinvoinnin asteikko (SWB), jota kutsutaan Suloksi.
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Sulo on tarkoitettu kehitysvammaisten eldménlaadun arviointiin. (Matikka & Nuora
2007, 6.)

Kehitysvammaisten subjektiivisen hyvinvoinnin arvioimiseksi suomalaisessa palvelu-
jarjestelmassa tarvittiin kokonaan uusi véline verrattuna aikaisemmin kehitettyihin ar-
viointivélineisiin, silla muille ryhmille laadittujen mittareiden sanoitus ja vastaustek-
niikka olivat kehitysvammaisille liian vaikeita. Uuden arviointiasteikon avulla on tar-
koitus keraté tietoa siitd, minkalaiseksi arviointikohteena olevan toimintayksikon pal-

veluja kayttavat asiakkaat kokevat elamanlaatunsa. (Matikka & Nuora 2007, 7.)

Subjektiivisen hyvinvoinnin késite valittiin kayttoon, koska tarkoituksena oli korostaa
henkildiden omaa kokemusta. Se saadaan selville ainoastaan henkilGiden itsensa ker-
tomana. Tiedonkeruumenetelméksi on valittu haastattelu, koska mittarin kohderyhma-
na ovat kehitysvammaiset, joista kaikki eivat saa lukea tai Kirjoittaa, eivatka taman
vuoksi voi vastata kyselyihin. Tdméd menetelmé soveltuu vain kehitysvammaisille,
joiden kanssa haastattelijan on mahdollista kommunikoida. (Matikka & Nuora 2007,
8.)

Sulo-asteikon ensimmainen haastattelulomakeversio on laadittu Kehitysvammaliiton
Eldmanlaatututkimuksen tulosten ja kokemusten seka aiemmin tehtyja tutkimuksia ja
mittareita apuna kayttéaen keséllad 1994. Taman jélkeen suoritettiin pilotointi 13 henki-
I6n avulla. Saman vuoden syksyna tehtiin asteikon 0-versio, jolla keréttiin tutkimusai-
neistoa vuoden 1994 lopusta vuoden 1996 loppuun. 1-versio otettiin kayttoon helmi-
kuussa 1997, jolla kerattiin lisdaineistoa. 2-version avulla kerattiin uutta aineistoa
ikdantyvien kehitysvammaisten ryhmalla Elamankulkututkimuksessa. Viimeisin eli 3-
versio on otettu k&yttéon 27.7.1998. (Matikka & Nuora 2007, 10.)

Sulo-asteikon kolmas ja viimeisin versio pitad sisélldédn seitseman sisallollistd osa-
aluetta. Taman liséksi se kasittdd myontyvyyden arvioimiseksi tarkoitetun osa-
asteikon ja kokonaisasteikon, mutta paneudun tutkimuksessani vain Sulon osa-
alueisiin. Osa-aluejako on tehty aikaisempien tutkimusten ja kokemuksien pohjalta
muodostuneiden ndkemyksien valossa, ja kyseiset alueet oat tarkeitd elaménlaadun
kokonaisvaltaisessa kuvaamisessa. Sulo-asteikossa osa-alueita on seitseman, ja jokai-
sen osa-alueen alla esitetdén aluetta yleisesti kuvaava kysymys. (Matikka & Nuora
2007, 10-11.) Taman kyseisen Sulo-asteikon pohjalta olen my6s padosin laatinut tee-

mahaastattelun rungon tutkimustani varten (ks. taulukko 1).
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Taulukko 1. Sulo-asteikon osa-alueet

1. Elamanmyodnteisyys
Suhtaudutko elamaan myonteisesti ja osallistut iloa tuotta-
viin toimintoihin?

2. Toiminnallisuus, osallistumisaktiivisuus
Osallistutko aktiivisesti erilaisiin harrastustoimintoihin tai
muuhun kanssakdymiseen toisten ihmisen kanssa?

3. Itsemdarédaminen
Voitko el&a kotonasi omien valintojesi mukaista elaméa?

4. Sosiaalisuus
Onko sosiaalinen elaméasi monipuolista ja vastavuoroista?

5. Turvallisuus
Koetko olosi turvalliseksi?

6. Terveys, stressittomyys
Oletko stressaantunut?

7. Tyo
Oletko tyytyvainen tydolosuhteisiisi?

6.3 Aiemmat tutkimukset aiheesta

Leena Matikan (2001) véitoskirjan tavoitteena on ollut tutkia kehitysvammaisten elé-
manlaatua maarittelevia tekijoitd, kehittad kehitysvammaisten elaménlaadun arvioimi-
seksi asteikko jolla voidaan arvioida heille jérjestettyjen palvelujen laatua, seké kuvata
suomalaisten kehitysvammaisten eldmanlaatua. Tutkimusaineisto véitoskirjassa on
varsin Kattava, silld sen muodostivat 616 kehitysvammaisen eldmanlaatuhaastattelut
sekd 421 kehitysvammaisten subjektiivista hyvinvointia kasittelevat haastattelut. Ma-
tikan mukaan koettuun eldmanlaatuun vaikuttivat enemman psykologiset tekijat kuin
elinolosuhteet. Kehitysvammaisten ja muun suomalaisvéeston eldménlaadun vertailu
osoittautui tutkimuksen aikana haasteelliseksi, silla n&diden ryhmien eldaméntavat poik-
keavat toisistaan huomattavasti. Kehitysvammaiset henkil6t ilmaisivat itse olevansa
yht& onnellisia kuin muutkin, mutta samalla he kuitenkin kokivat elaméssdédn muuta

vaesttd enemman fyysista vékivaltaa ja stressid. Taman vuoksi kehitysvammaisten
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haastattelut eivat valttamatta yksin ole riittava keino kehitysvammaisten elamanlaadun

selvittamiseen.

Rantanen (2012) on tutkinut ryhmékodissa asuvien kehitysvammaisten kokemuksia
elaménlaadusta, itsendisyydestd ja Jumalasta. Opinndytetydssa etsitdén vastausta sii-
hen, mik& on ryhmékodissa asuvien oma kokemus elamaésté siella. Tyo on laadullinen
tutkimus, ja tutkimusaineisto on keratty teemahaastattelujen muodossa. Rantanen on
haastatellut seitsem&& ryhmakodissa asuvaa kehitysvammaista. Opinnaytetyon pohjal-
ta paljastui, ettd kehitysvammaisten unelmien syntymisté ja niiden toteuttamista ryh-
maékodissa tulisi parhaimman mukaan edistaa, koska ne lisadvat elaman mielekkyytta.
Sosiaaliset suhteet ovat heille térkeitd, ja asuintovereista voivat kehitysvammaiset
saada todellisia ystavid. Tyontekijoiden tulisi arjen askareissa tarjota asukkaille mah-
dollisimman paljon tilanteita, joissa he voivat itse ottaa vastuuta eldmastaan. Kaikilla,
jotka elévat kehitysvammaisten ihmisten lahelld, on velvollisuus edistaa henkilon it-

semaaraamisoikeutta.

Kehitysvammaisten hyvinvoinnin kasvattamiseen emme tarvitse mit4én taikatemppu-
ja, silla jo pienten asioiden tekeminen yhdessa saattaa merkita heille paljon. Ty on
monelle kehitysvammaiselle tarkeé asia, mutta ensisijaisesti tyd kuitenkin tuo seké si-
séltoa ettd merkitystd elamalle. Ystévat ja muut sosiaaliset suhteet ovat tarkeité heille-
kin, jotka asuvat ryhmékodissa. Kehitysvammaisille ihmissuhteiden solmiminen ja yl-
ldpitdaminen voi olla haastavaa, mutta siitd huolimatta sosiaalisten verkostojen merki-
tysta ei tulisi unohtaa. Tydntekijoidenkin olisi hyvé tukea ihmissuhteiden muodostu-
mista, mutta samalla myds niiden séilymista. Itsendisen eldman aloittaminen voi vaa-
tia kehitysvammaisilta paljon opettelua, ja ryhmékodissa asukkailla on siihen hyva
mahdollisuus. Eri ihmiselle voivat erilaiset asiat merkitd itsendisyyttd, mutta pddmaa-
rand kaikilla on kuitenkin oppiminen. Tydsséan Rantanen on eldmanlaadun ja itsenéi-
syyden lisdksi halunnut tuoda esille myds hengellisen puolen, silla hén on itse halun-
nut tutkia tyossddn myos kehitysvammaisten ajatuksia Jumalasta. Tatékin osiota oli
mielenkiintoista lukea ja huomata, ettei hengellisyys ole aina meille itsellemmekaan

saatikka kehitysvammaisille niin yksinkertainen ja selkeé asia. (Rantanen 2012.)

Niskanen (2010) on tehnyt toimintatutkimuksellisen opinndytetyon, jonka kehittamis-
tyén lahtokohtana oli hieman lisatd Laukaan kehitysvammapalvelujen toimintaa ja

samalla luoda osallistavaa toimintaa laukaalaisille ikdaantyneille kehitysvammaisille.
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Toimintaan osallistumisen ja tyytyvaisyyden uskottiin tutkimuksessa olevan yhteydes-
sé niin, etta kehitysvammaisten osallistujien elaménlaatu liséantyi tdimén hankkeen ai-
kana. Talking Mats -keskustelumatto tuki ja auttoi huomattavasti kehitysvammaisten
omien toiveiden ilmaisemista. Talking Mats on viestintavaline, jossa kédytetdan matol-
le aseteltavia symbolikuvia tukemaan keskustelua. Osallistujat olivat odottaneet innol-
la seuraavaa toimintakertaa ja halusivat ehdottomasti olla mukana toiminnassa. Myos
palautteet toimintakerroilta olivat kaikilta osallistujilta positiivista. Tdman perusteella

vaikuttaa silté, ettd Toivontupa paransi osallistujiensa eldmanlaatua.

Jylhé (2011) on opinnédytetydssaan kuvannut yhden lievésti kehitysvammaisen, palve-
lutalossa asuvan henkilon kasitystd merkityksellisestda elaméstd. Tyon teoreettisina
l&htokohtina ovat toimineet mééritelmat kehitysvammaisuudesta ja eldménlaadusta,
sekd aikaisemmat tutkimukset aiheesta, joihin oli perehdytty hyvin laajasti. Tama tyo
on laadullinen tutkimus, jossa on koettu tarkedksi saada kehitysvammaisten omat aja-
tukset esille. Kehitysvammainen henkild kuitenkin itse kertoo parhaiten omasta eléa-
mastéan. Aineiston kerddminen tydssé tapahtui kaksivaiheisesti. Ensimmainen vaihe
perustui Yksilokeskeiseen suunnitelmatydskentelyyn eli YKS-malliin ja toisessa vai-
heessa aineistonkeruumenetelména toimi teemahaastattelu. Taman opinnédytetyon tu-
losten perusteella hyvan eldamén kasityksiksi nousivat terveys, koti, vapaa-aika, tyo ja
sosiaaliset suhteet. Tydssé tuotiin myds esille, ettd itsendisesti kehitysvammaisen ih-
misen on hankala 16ytaa riittavasti mielekésta tekemista vapaa-aikanaan, vaan vapaa-

ajan vieton tulisi olla jarjestettya ja ohjattua toimintaa.

Haasnoot (2000) on tutkimuksessaan selvittdnyt kehitysvammaisten tuetusti tyollisty-
neiden henkildiden kokemuksia tuetusta tyostd ja eldmdanlaadusta. Tyon merkitysta
eldmanlaadun osatekijana tuodaan esille sekd tuetun tyén roolia yhtena kehitysvam-
maisten henkildiden integraation keinona. Haasnoot on tutkimuksessaan haastatellut
viittd kehitysvammaista tuetusti tyollistettya tyontekijaa teemahaastattelun avulla. Ke-
hitysvammaisille tydé on hyvin myoénteinen tekija heidan eldmassaan, ja tuetun tyon
myo6téa heidan itsearvostuksensa kohoaa. Ryhmaan kuulumisen tunne oli myos haasta-
teltavien mielestd hyvin térked asia. Tutkimustuloksia on Haasnootin ty¢ssa késitelty

mya0s varsin kattavasti.

Haasnootin (2000) ty6ssa perehdytadn hyvin perusteellisesti kehitysvammaisuuteen,

elaménlaatuun ja tuettuun tyohon, ja sité oli mielenkiintoista lukea. Olen omassa tut-
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kimuksessani myos viitannut hanen tyohonsa Siri Naessin elaménlaatuteorian pohjal-

ta, koska en omiin kasiini 10ytanyt kyseista teosta.

7 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

7.1 Opinndytetyon tavoite ja tutkimuskysymys

Tutkimukseni tavoitteena on perehtyé kehitysvammaisuuteen ja heidén asumisen arjen
hyvinvointiin. Monet kehitysvammaisista asuvat erilaisissa asumisyksikoissa, jotka
saattavat erota hyvinkin paljon toisistansa niin periaatteidensa kuin asukkaiden hoidet-
tavuuden kannalta. Td&mén vuoksi halusin tutkia, millaiseksi minulle tutussa asu-
misyksikdssa asuvat kehitysvammaiset kokevat eldaménlaatunsa. Tutkimukseni etsii
vastausta siihen, mik& on asumisyksikon asukkaiden oma kokemus eldmanlaadustaan,
kun he asuvat asumisyksikdssa. Tavoitteenani on tuoda kehitysvammaisten asukkai-

den omaa aanta kuuluville.

Tutkimukseni tarkoituksena on vastata seuraavaan kysymykseen: Millaista on kehi-

tysvammaisten subjektiivinen elaménlaatu asumisen arjessa?

7.2 Tutkimuksen rajaus

Tutkimukseni on rajattu koskemaan eréstad Kotkan kaupungin asumisyksikkoé, jota en
tyossani tuo nimeltd esille kaupungissa sijaitsevien asumisyksikdiden vahyyden ja
tunnistettavuuden vuoksi. Kyseisesta asumisyksikosta haastattelin kahta asukasta, jot-
ka valitsimme yhdessa yksikon tyontekijoiden kanssa. Molemmat asukkaat ovat taysi-
ikdisia ja olen pyytanyt heiltd etukéteen luvan tutkimukseen osallistumiseen. Tutki-
muksessani en tuo esille kenenkdan asukkaan henkilollisyyttd enka tarkempia henkil 6-
tietoja, vaan kerron vain olennaisen tiedon tutkimuksen kannalta. Saadakseni koko-
naisvaltaisempaa tietoa asukkaiden eldménlaadusta, haastattelin myos heiddén omaoh-

jaajiaan séhkopostitse teemahaastattelun rungon avulla.

Haastateltujen henkildiden pieni lukumaaré kertoo siité, etten keskity tutkimuksessani
tekemé&an yleistyksid. Tutkimukseni tavoitteena oli keratd laadullista aineistoa ja ym-

martaé haastattelemieni asukkaiden ajatuksia.
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Tutkimukseni on my6s rajattu tyota kasitelevan teeman osalta, silla tyon tilaajataholta
tuli kiinnostus asukkaiden elaménlaatuun. Asukkaiden haastattelutilanteissa keskuste-
lu oli hyvin vapaata, vaikka k&ytin haastattelun pohjalla tekemé&ani teemahaastattelun
runkoa. Tama runko oli kuitenkin apuna l&hinna itselleni ja auttoi minua pitdytymaan

haastatteluissa elaménlaadun ymparilla.

7.3 Tutkimushenkil6t

Haastattelin tutkimuksessani erddn Kotkassa sijaitsevan asumisyksikén asukkaista
kahta henkilod. Naméa tutkimukseen valitut henkil6t valitsin yhdesséd asumisyksikon
tyontekijoiden kanssa keskustellen tutkimukseni tavoitteesta ja asukkaiden taidoista.
Muutaman henkilon valitseminen haastateltaviksi riitti tdssé tapauksessa, silla tarkoi-
tuksena oli paneutua heihin yksityiskohtaiseksi ja mahdollisimman kokonaisvaltaises-
ti. Namé kaksi henkil6a valittiin, koska he ymmartavét hyvin puhetta ja heitd on mah-
dollista haastatella ja heista on haastattelun kautta mahdollista saada selville tietoa
heidan elamastaan. Ajatuksena oli my0gs, etta haastattelun avulla olisi mahdollista saa-
da heiddn oma aénensa kuuluviin ja heidan omat mielipiteensa asioista ilman muiden
johdattelemista. Valitut henkil6t ovat eri sukupuolta ja he ovat asuneet yksikossa eri-
mittaisen ajan eri puolilla yksikkdd, jotta saisin mahdollisimman erilaista aineistoa yk-
sik0ssé asuvien kehitysvammaisten elaménlaadusta. Kumpikin haastateltavista on syn-
tynyt 80-luvun puolivilin tienoilla, ja kummallakin heistd on taustallaan keskivaikea
tai vaikea alyllinen kehitysvammaisuus seka jokin muu diagnoosi. En tydssani tuo
esille haastateltujen oikeita nimid, luettavuuden vuoksi olen kuitenkin nimennyt hei-
dét.

Miespuolisesta haastateltavasta kaytan tutkimuksen aikana nimed ”Urho”. Haastatte-
luhetkell&d Urho oli asunut kyseisessa asumisyksikdssé vasta muutamia kuukausia, jo-
ten h&nen eldmané oli vastik&dan kokenut suuren muutoksen. Urho on reipas ja oma-
toiminen nuori mies. Itsendan Urho ilmaisee hyvin niukasti, ja vuorovaikutustilanteet
ovat pinnallisia ja kémpel6itd. Urho on yleensd hyvéntuulinen ja yhteistyokykyinen,
mutta pahalla tuulella ollessaan saattaa loukata sanomisillaan asukastovereita tai hen-
kilokuntaa. Urho kuitenkin osaa pyytaé kaytostaan anteeksi myéhemmin. Urho tarvit-
see ohjausta ja valvontaa kaikissa arkieldman toimissaan, ja esimerkiksi kotityonsa
han tekee yleensa puolihuolimattomasta. Rahan arvon ymmartdminen on heikkoa,

mutta kellon Urho tuntee. Urho kdy pienryhmassa.
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Naispuolista haastateltavaa kutsun “Liisaksi”. Liisa on asunut kyseisessd asumisyksi-
kdssa jo muutaman vuoden ajan. Liisa on hyvin sosiaalinen ja puhelias ihminen, ja
vieraiden ihmisten kanssa han voi keskustella jopa liikaa. Liisalla ei ole paljon ystavié,
mutta han tutustuu usein ohjaajiin, opiskelijoihin, leirinvetdjiin yms. Myos Liisa tar-
vitsee ohjausta ja valvontaa arkielamén toimissaan, ja diabetes asettaa omat haasteen-
sa hanen arkielamésté selviytymiseensa. Liisa osaa lukea ja Kirjoittaa seka tuntee kel-
lon, mutta h&n ei ymmarra rahan arvoa. Kieltojen hyvaksyminen ja epaonnistumisten

sietdminen on joskus Liisalle vaikeaa. Liisalla on avotyopaikka.

7.4 Tutkimusmenetelmét

Opinndytetyossani on hyddynnetty laadullista eli kvalitatiivista tutkimusotetta seka ta-
paustutkimuksellista ndkokulmaa. Tapaustutkimus kulkee hyvin lahekkain kvalitatii-
visen tutkimuksen kanssa, mutta sitd voidaan kayttad myods kvantitatiivisessa tutki-
muksessa. Pyrin tydssédni mahdollisimman kokonaisvaltaiseen tiedonkeruuseen lahti-
en liikkeelle kattavasta teoriasta ja keskittymalld tutkimukseen valittujen asukkaiden
haastattelujen mahdollisimman tarkkaan kuvaamiseen ja heidan &&nensa esille tuomi-

seen.

7.4.1 Kvalitatiivinen tutkimus

Kvalitatiivisesta tutkimuksesta kaytetddn myos nimeé laadullinen tutkimus, joka sana-
na jo kertoo enemmaén téstéd tutkimusmenetelmastd. Kvalitatiivisen tutkimuksen perus-
tana voidaan pitaa todellisen eldaman kuvaamista, ja tutkimuksessa on tavoitteena tut-
kia kohdetta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Kvalitatiivinen tutkimus voidaan
jaotella lukuisiin eri lajeihin, kuten elamékertatutkimus, intensiivinen arviointi, ta-
paustutkimus ja toimintatutkimus. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2000, 153.) Omassa
tutkimuksessani hyddynsin kvalitatiivista tutkimusotetta, sill4 halusin tarkastella tut-

kimuskohteitani mahdollisimman kokonaisvaltaisesti ja todenmukaisesti.

Kvalitatiivisesta tutkimuksesta voidaan kuitenkin poimia sille tyypillisid piirteita.
Kvalitatiiviselle tutkimukselle on luonteenomaista tiedon kokonaisvaltainen hankinta,
ja tutkimusaineiston kasaaminen tapahtuu luonnollisissa, todellisissa tilanteissa. Li-
séksi ihmistd pyritddn suosimaan tiedon keruun instrumenttina esimerkiksi havainto-
jen ja keskustelujen kautta, kuin etta tietoa kerattdisiin erilaisten mittausvalineiden ja

testien avulla. Kolmantena tyypillisend piirteend voidaan pitdd tutkijan pyrkimysta
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paljastaa odottamattomia seikkoja. Taman vuoksi kvalitatiivisessa tutkimuksessa l&h-
tokohtana ei ole teorian tai hypoteesien testaaminen, vaan aineiston monipuolinen ja

yksityiskohtainen tarkastelu. (Hirsjarvi ym. 2000, 155.)

Neljas tyypillinen piirre kvalitatiivisessa tutkimuksessa on tutkittavien nakékulmien ja
“adnien” esiintuominen mm. teemahaastattelun, osallistuvan havainnoinnin ja ryhma-
haastattelun kautta. Tdmaénkaltaisessa tutkimusmenetelmésséd kohdejoukko valitaan
tarkoituksenmukaisesti eika satunnaisotoksen menetelméé apuna kayttaen. Tutkimus-
suunnitelman muotoutuminen tutkimuksen edetessd on tavanomaista kvalitatiiviselle
tutkimukselle, ja tutkimusta toteutetaankin joustavasti seka suunnitelmia muutetaan
olosuhteiden niin vaatiessa. Viimeisena tyypillisena kvalitatiivisen tutkimuksen piir-
teend tulee tapauksia késitelld ainutlaatuisina, ja aineistoa tulee tulkita sen mukaisesti.
(Hirsjarvi ym. 2000, 155.)

Kvalitatiivisen tutkimuksessa yleisimmin kaytetyt aineistonkeruumenetelmét ovat
haastattelu, kysely, havainnointi ja erilaisiin dokumentteihin perustuva tieto. (Tuomi
& Sarajarvi 2002, 73). Asumisyksikdssa tydskentelyn kautta paasen lahelle tutkimus-
kohteitani ja seuraamaan heidén todellista elamaansé ja kayttaytymistdan. Haastattelut

tapahtuvat tutkimuskohteille tutuissa ja luonnollisissa ymparistdissa.

7.4.2 Tapaustutkimus

Tapaustutkimuksessa kerdtddn nimensd mukaisesti yksityiskohtaista ja intensiivista
tietoa joko yksittdisesta tapauksesta tai pienestd joukosta toisiinsa suhteessa olevia ta-
pauksia. Tavoitteena tapaustutkimuksessa on useimmiten ilmididen kuvailu, ja tyypil-
listd on tutkimusaineiston kerd&minen useita metodeja kayttaen, esimerkiksi havain-
noinnin ja haastatteluiden avulla. (Hirsjarvi ym. 2000, 123.) Olennaista tapaustutki-
muksessa on, ettd kasiteltdva aineisto muodostaa jollakin tavalla kokonaisuuden, jota
voidaan kutsua myos tapaukseksi. Tapaustutkimuksen kaytto ei rajoita menetelmava-
lintoja, sill& siind voidaan kayttdd yhta hyvin kvantitatiivisia kuin kvalitatiivisiakin
menetelmid. Tapaustutkimus ei siis aina tarkoita samaa kuin laadullinen tutkimus.
(Saarela-Kinnunen & Eskola 2010, 190.) Tutkittiinpa tapaustutkimuksen avulla yht&
tai useampaa tapausta, yksiloa taikka yhteisod, on tapaus aina rajattava muusta maail-
masta ja kerrottava siihen kaytetyt valintakriteerit. Yksilon ollessa kyseessa, tulee pe-
rustella miksi juuri hén. Tarkka maarittely on keskeista tulosten yleistettavyyden, so-

vellettavuuden ja raportoinnin takia. (Saarela-Kinnunen & Eskola 2010, 193.)
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Tapaustutkimukselle tyypillistd on tutkimusprosessin tekeminen ndkyvaksi. Talléin
tutkimusraportin lukijalla on mahdollisuus saada selville, kuinka tutkimuksen johto-
paatoksiin on péaadytty. Samalla lukija voi itse arvioida tutkimuksen luotettavuutta.
Tapaustutkimuksella etsitddn vastauksia kysymyksiin “miksi” ja “kuinka?”. Tapaus-
tutkimuksen vahvuutena voidaan pitad sen kokonaisvaltaisuutta, ja kokonaisvaltainen
ymmartaminen on tarkedampad kuin yleistaminen. (Saarela-Kinnunen & Eskola 2010,
191.) Teorian osuus korostuu vahvasti tapaustutkimuksessa, ja tutkija on osallinen tut-

kimuksessa ulkopuolisuuden sijaan. (Saarela-Kinnunen & Eskola 2010, 194).

7.5 Aineistonkeruumenetelmat

Asumisyksikon asukkaiden haastattelut toteutin teemahaastattelun avulla, joka toimi
pohjana myds omaohjaajien haastatteluissa. Valitsin teemahaastattelun aineistonke-
ruumenetelmaksi, koska haluan tuoda tutkimuksessani esille kehitysvammaisten oman
aanen. Kaikki kehitysvammaiset eivét osaa lukea tai kirjoittaa, joten haastattelu olisi
ollut l&hes mahdotonta toteuttaa lomakkeilla ja erilaisilla kyselyilla. Myo6s taysin
avoin haastattelu olisi ollut haastavaa, silla hyvin usein kehitysvammaiset tarvitsevat
ohjausta monissa asioissa. Taman vuoksi koin helpommaksi toteuttaa haastattelun
hieman ohjeistetusti ja tietyn rungon mukaan, jotta asukkaat voisivat halutessaan itse-

kin seurata teemahaastattelun runkoa ja ndin tietad jo etukateen, mité on tulossa.

Teemahaastattelua voidaan kutsua eréanlaiseksi keskusteluksi, joka tapahtuu tutkijan
aloitteesta ja useimmiten myos tutkijan ehdoilla. Teemahaastattelussa tutkijan tavoit-
teena on vuorovaikutuksessa saada haastateltavalta selville héntd kiinnostavat asiat tai
ainakin tutkimuksen aihepiiriin kuuluvat asiat. Teemahaastattelua k&ytettédessé haastat-
telun aihepiirit on etukdteen madritelty. Haastattelijan tehtdvand on varmistaa kaikkien
etukéteen pééatettyjen teema-alueiden lapikdyminen, mutta niiden jarjestys ja laajuus
voivat vaihdella. Etukéteen péatetyt teema-alueet toimivat ns. tukilistana kasiteltavista
asioista, eika tutkijalla ole valmiita kysymyksia. Haastattelun avulla haastateltavalla
on mahdollisuus tuoda esiin mielipiteensa sekd kertoa omista kokemuksistaan. (Eskola
& Vastamaki 2010, 26-29.) Haastattelun avulla sek& haastattelijan ja haastateltavan
on mahdollista tarkentaa epéselvié asioita, mutta myos tdydentada vastauksia. Kumpi-
kin haastattelu on suoritettu asukkaan omassa huoneessa heille tutussa ymparistossa ja
pyrin valitsemaan ajankohdan siten, etta tilanne olisi mahdollisimman kiireeton. Kes-

kustelulle oli varattu runsaasti aikaa, ja pyrin haastattelun aikana puhumaan mahdolli-
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simman selkeasti seka valttaméan liian vaikeita kasitteitd, mutta myods avaamaan

mahdollisesti epaselvéksi jaaneitd kasitteita.

Teemahaastattelussa ei voi kuitenkaan kysya mita tahansa, vaan sen avulla tavoitteena
on loytaa merkityksellisia vastauksia tutkimuksen tarkoituksen ja ongelmanasettelun
mukaisesti. Etukateen valitut teemat perustuvat yleensa tutkimuksen viitekehykseen,
eli sithen mitd jo tieddmme tutkittavasta ilmidsta. (Tuomi & Sarajérvi 2002, 77-78.)
Teemahaastatteluideni teemat olen poiminut eldménlaatua kasittelevastd kirjallisuu-
desta. Teemoja pohtiessa yritin saada mahdollisimman kokonaisvaltaista tietoa asuk-

kaiden elaméanlaadusta.

7.6 Tutkimuksen kulku

Tutkimukseni sai alkunsa huhti-toukokuussa 2012 asumisyksikon esimiehen kanssa
kaydysta sdhkopostikeskustelusta. Toukokuussa varmistui tapaustutkimuksen kautta
kehitysvammaisten asukkaiden eldmanlaadun keskittyva tutkimusaihe, ja sain koululta
aiheenvahvistuksen ja ohjaavan opettajan. Kesékuussa sain tutkimussuunnitelman

valmiiksi.

Asukkaiden haastattelut tein alkusyksysta 2012. Etukéteen olin keskustellut haastatte-
lusta heidan kanssaan ja saanut heilta kirjallisen suostumuksen haastatteluun seké sen
tallentamiseen. Molemmat haastattelut kestivat noin 30 minuuttia, ja tallensin mo-
lemmat haastattelut asukkaiden luvalla nauhurilla. Tdman liséksi tein haastattelujen
aikana muistiinpanoja. Haastattelujen jalkeen siirsin tallenteet tietokoneelle ja kuunte-
lin ne muutamaan kertaan lavitse. Kuuntelujen jélkeen litteroin haastattelut, eli muutin
haastatteluaineiston tekstimuotoon. Litteroinnin tulee vastata haastateltavien suullisia
lausumia ja niitd merkityksid, joita tutkittavat ovat asioille antaneet. Toisin sanoen
haastateltavien puhetta ei saa litteroinnissa muuttaa tai muokata. Haastatteluaineiston
muuttaminen tekstimuotoon helpottaa tutkimusaineiston analysointia, jolloin tutki-
musaineistoa lapikaydaén jarjestelmallisesti seka ryhmitelladn ja luokitellaan aineis-
toa. (Vilkka 2005, 115-116.) Tutkimuksessani on tarkoitus tuoda haastateltujen né-
kemykset elamastaan esille eik& esimerkiksi heidan vuorovaikutustaan, jonka vuoksi
olen katsonut tarpeelliseksi kirjoittaa puheen ilman litterointimerkkeja tai erinéisia
aannahdyksia. Molemmista haastatteluista tuli 11 Wordilla puhtaaksi Kirjoitettua si-
vua. Litterointeja ei ole katsottu tarkeéksi liittaa tdhan tutkimukseen, mutta ne toimite-

taan tyon tilaajalle anonyymeind mahdollista tarkempaa tarkastelua varten.
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Asukkaiden omaohjaajia olin ajattelut haastatella avoimen haastattelun keinoin, mutta
keskusteluani asiasta heidan kanssaan paadyin toisenlaiseen ratkaisuun, joka sopi pa-
remmin meille kaikille. Ohjaajien kesdlomat vaikuttivat myos tahan ratkaisuun. Lahe-
tin syksylla séhkdpostitse ohjaajille teemahaastattelun rungon ja pyysin heiltd sen poh-
jalta vapaamuotoista vastausta ohjattavansa eldmanlaadusta. Ohjaajien haastattelut
muuttuivat siis kyselyksi, silld he vastasivat minulle Kirjallisesti. Aikaa vastata oli
noin kuukauden verran. Téall4 tavoin toimien ohjaajilla oli enemman aikaa pohtia ja
“kypsytelld” vastauksiaan. Halutessaan he pystyivit myos kysymédian muun tyoryhmén
mielipidettd asiasta, jolloin kyseessé ei vélttdmaéttd ole ainoastaan yhden henkilon né-
kokulma. Omaohjaajien ndkdkulma on koettu tarpeelliseksi ottaa tahan tutkimukseen
mukaan, jotta saataisiin mahdollisimman totuudenmukainen ja kokonaisvaltainen ku-

va kehitysvammaisen asukkaan eldmanlaadusta.

Kaikki haastattelut ja kyselyvastaukset saatuani sek& puhtaaksi Kirjoitettuani alkoi
opinnaytetyon tyostdminen toden teolla. Pystyin vertailemaan asukkaiden haastatteluja
keskenddn, mutta myods vertaamaan asukkaan sekd omaohjaajan valisida nakemyksia
asukkaan eldménlaadusta. Haastattelujen litteroimisen ja puhtaaksi kirjoittamisen jal-
keen kykenin myos vertaamaan haastatteluista ja kyselyista esille nousseita asioita

teoriaan.

Alkuvuosi 2013 on ollut paikoitellen varsin intensiivista opinndytetyén tyostamista
tyon ohessa kevaan ja valmistumisaikataulujen lahestyessa kovaa vauhtia. Paatettyani
ty6lle jonkinnékoisen tavoitteen ja aikarajan valmistumiseen, on valilla tullut tydsken-
neltyd aamusta iltaan saadakseen tutkimuksen aikataulujen vaatimaan pisteeseen.
Maaliskuun lopulla jatin tyoni esitarkastukseen, jonka jalkeen palautteen saatuani on-
kin huhtikuu kulunut 1&hinnd tyota viimeistellessa. Viimeinkin voin kuvitella valmis-

tuvani saatuani opinnédytetyoni vihdoin paatokseen.

7.7 Tutkimusanalyysi

Taman tutkimuksen haastattelujen ja kyselyiden tulokset on koottu mukaillen teemoit-
telua. Teemoittelulla tarkoitetaan aineiston analyysivaiheessa tapahtuvaa aineistosta
esille nousevia piirteitd, jotka ovat yhteisi& usealle tai vain yhdellekin haastateltavalle.
Yhteiset piirteet voivat pohjautua teemahaastattelun teemoihin ja odotettavaa olisi, et-
t& ainakin tutkimuksen lahtokohtateemat nousevat esiin. Naiden teemojen lisaksi esille

voi tulla myo6s lukuisia muita teemoja, jotka voivat olla lahtéteemoja mielenkiintoi-
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sempia. Talla tavoin syntyviin teemoihin voivat luonnollisesti kuulua myds alkupe-

réisteemojen véliset yhteydet. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 173.)

Teemoittelu antaa mahdollisuuden tarkastella asiakkaiden hyvinvointia monipuolises-
ti, mika on tapaustutkimuksen kannalta hyodyllista. Tutkimuksessani tulosten Kirjaa-
minen on teemoiteltu samalla tavoin kuin haastattelulomakkeessa. N&in olen toiminut,
jotta halutessaan lukijan olisi helpompi 10yt4& vastaus vain tiettyyn kysymykseen tai

elaménlaadun osa-alueeseen.

7.8 Tutkimusetiikka ja tutkimuksen luotettavuus

Tutkimukseni kohteena ovat ihmiset, joilla on toimintakyvyssadn ja ymmarryksessaan
puutteita. Talloin haastattelijalla olisi halutessaan mahdollisuus kéyttéa valtaa ja vai-
kuttaa tutkimuksen kulkuun ja sen tuloksiin. Haastattelija voi myos omalla kéaytoksel-
l&&n vaikuttaa voimakkaasti haastateltavaan. Kehitysvammaisten alykkyysosaméaéaran
jaadessa alle normaalin tason onkin tutkijan oltava tavallista tarkempi, jottei hén joh-
dattele haastateltavia henkil6itd ja varmistaa, ettd haastateltavat ovat ymmértaneet

kaiken niin realistisesti kuin se vain on mahdollista.

Olen muutaman vuoden aikana tehnyt paljon toitd yhteistydtahoni kanssa, ja toivotta-
vasti niin tulee jatkossakin tapahtumaan. Téastd johtuen yksikén asukkaat olivat lahes
kaikki minulle ennestéén tuttuja ja he luultavasti mieltavat minut yksikon tyontekijak-
si. Kehitysvammaiset kuitenkin erityisen helposti voivat myo6tailla tyontekijoité, enka
voi olla taysin varma, mielsivatké haastateltavat minut haastatteluhetkelld enemman
tyontekijaksi vai haastattelijaksi. Tyontekijan roolistani huolimatta olen mielestéani
hyvissa véleissé haastateltavien kanssa enk& koe, ettd meidan valillamme olisi suurta
tyontekijan ja asukkaan valisté vallankéytosté johtuvaa kuilua. Ollessani tuttu henkil®
yksikon asukkaille ja haastateltaville, ovat haastateltavat uskoakseni pystyneet kerto-
maan minulle enemman haluamistaan asioista, kuin jos olisin ollut heille aivan vieras
henkild. Talldin tuttuus voidaan katsoa hyvaksi myos eettisesti tarkasteltuna. Mieles-
tdni molemmat haastateltavista myos olivat luonnollisia ja omia itsejdén haastatteluti-

lanteessa.

Kehitysvammaisia henkilGitd haastateltaessa voidaan esittdd paljon kritiikkia tutki-
muksen luotettavuutta kohtaan. En voi kuitenkaan olla taysin varma siitd, onko haasta-

teltava varmasti ymmaértanyt kysymykseni, onko hédn tiennyt vastauksen kysymaani
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kysymykseen tai onko han valttamatta edes halunnut antaa kyseisté tietoa itsestaan
minulle. Haastattelujen aikana pyrin kuitenkin selventdméén ja avaamaan kysymyksié
ja kasitteita arkipaivéisten asioiden ja tekojen kautta sek& varmistumaan siité, ettd
haastateltava ymmartaisi kysymykseni mahdollisimman hyvin. Urhon kohdalla haas-
tattelu sujui hyvin ja keskustelimme muutamista kasitteistd hieman tarkemmin, mutta
Liisan haastattelun kohdalla jouduin useaan otteeseen avaamaan monin eri keinoin joi-
takin késitteitd enka siitd huolimatta voi olla tadysin varma, ettd han ymmarsi kysymani

oikein.

Kuten Matikka (2001) vaitoskirjassaan kirjoittaa, ei kehitysvammaisten kasitys ela-
méanlaadusta valttaméttd ole sama kuin meill&, jolloin tutkimustulokset voivat vaikut-
taa ristiriitaisilta meidan eldménlaadun késitykseemme verrattuna. Ta&mén vuoksi
pelkka kehitysvammaisten haastatteleminen ei ole riittdva keino heidén elamanlaatun-
sa selvittamiseksi. Tastd johtuen olen tutkimustani varten haastatellut myods asukkai-

den omaohjaajia ndkemykseni laajentamiseksi.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden lisdamiseksi olen pyrkinyt tuomaan tydssani
esille tutkimuksen toteuttamista ja sen kulkua. Téta kautta tutkimusprosessi avautuu
lukijalle tarkemmin ja hén voi itse arvioida tutkimuksen luotettavuutta. Tekemani tut-
kimus on minulle ensimmaéinen tutkimus, johon olen oikeasti joutunut perehtyméan ja
syventyméaén toden teolla. Kokemattomuuteni tutkijana ja haastattelija on voinut myos
mahdollisesti vaikuttaa tutkimukseni luotettavuuteen. Olisin varmasti saanut laajempia
vastauksia, jos olisin osannut esittda viela sujuvammin lisakysymyksia. Olen kuiten-
Kin ylpeé siitd, ettd haastattelutilanteet olivat mielesténi rentoja ja mahdollisimman

luontevan tuntuisia.

Tutkimukseni tuloksia on my6s haasteellista yleistaa, sill4 otanta tutkimuksessani on
niin pieni. Laadullisen tutkimuksen perusteella koottuja tietoja ei myoskaan voida
yleistdd koskemaan muita samankaltaisia ryhméakoteja. Toisaalta tyoni tarkoituksena
ei ollutkaan tuottaa yleistettavissé olevaa ja toisiin tutkimuksiin verrattavissa olevaa
tietoa, vaan keskittya yksityiskohtaisesti ja intensiivisesti kokoamaan tietoa kyseisen

asumisyksikon asukkaiden subjektiivisesta elamanlaadusta asumisen arjessa.
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8 TUTKIMUSTULOKSET

8.1 Urho

Tutkimustulokset on seuraavassa kirjattu teemoittain samoin kuin haastattelulomak-
keessa. Tuloksissa kuvaan kummankin asukkaan tapaukset erillisesti, omina tuotoksi-
naan. Alkuun tulee asukkaan oma kuvaus ja nakékulma, minka jalkeen olen Kirjannut
asukkaan omaohjaajan nakemyksen. Asukkaan ja omaohjaajan ndkemykset néin jar-
kevammaksi kirjoittaa peréjalkeen ns. samaan tarinaan, jotta asukkaan elaménlaatua
pystyttaisiin ymmartaméaan mahdollisimman selkeasti ja kokonaisvaltaisesti. Yhteen-
vedossa nostan esille néistd kahdesta tapauksesta 10ytyvid yhtenevaisyyksia ja eroa-

vaisuuksia.

Urhon haastattelun jalkeen olin vakuuttunut siitd, ettd Urho kokee elamé&nsa menneen
ison harppauksen parempaan suuntaan takaisin kotiseuduille muuttamisen jalkeen.
Urho vaikutti todella tyytyvéiseltd elaméénsa ja olevansa onnellinen. Tulevaisuuden

suhteen hanell& oli valoisat ndkemykset.

8.1.1 Elamanmyonteisyys

Urho oli haastatteluhetkelld ehtinyt asua kyseisessa asumisyksikdssa muutaman kuu-
kauden ajan, silld han oli muuttanut takaisin kotiseuduillensa toiselta paikkakunnalta.
Muuton myo6td han kokee eldménsd menneen parempaan suuntaan, silld asuminen
Kotkassa on sellaista kuin millaiseksi Urho on sen kuvitellut. Lisdksi han asuu nyt 1&-
hempdana isddnsa ja muita sukulaisiaan. Taman vuoksi Urho pystyykin kyldilemaan

nyt isén luona aikaisempaa useammin:

”No on ollu sillee mitd mé kuvittelin ja hyvin on menny. Ei mitaé kiel-
taytymisii mul t&s suhtees oo ettd. Hyvin menee ja loistava paikka... tal-

lee tosi hyvin on menny ja kiitos ku saan tulla tdnne asuu.”

Urho on pohtinut menneisyyttansa paljon, mutta siitd huolimatta han hyvéksyy itsensé
ja kokee menneen olevan osa hantd. Haastatteluhetkelld Urho ei ole parisuhteessa,
mutta han kokeen sen olevan mahdollista hdnen niin halutessaan. Vaikka Urho on
asunut nykyisessa asumismuodossaan vasta muutaman kuukauden, kokee hén sopeu-

tuneensa yksikkdon hyvin ja olevansa tarpeellinen siella:
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”No tunnen mie ettd mie oon sopeutunut tanne ja onhan taallakin tietyt

sddannot minne et saa mennd, mut joka puolel on sdédnndt.”

8.1.2 Toiminnallisuus ja osallistumisaktiivisuus

Urhon on elamaéstéan kiinnostunut ja siihen aktiivisesti osallistuva mies. Han osallistui

muuttoon ja harrastaa aktiivisesti liikuntaa niin yksinansa kuin kavereidenkin kanssa:

”Alan kdymaédn sdhlyssd sitten kun se alkaa. Sitte ni tota lenkkeily ja
puntin nostoo, et mul on painot tddlla ndin... Kovast oon kdyny pyorai-

lemés ja uimas ja kaikkee tillast mité kesél voi tehd.”

Asumisen suhteen Urholla ei vield ole tavoitteita tai toiveita, sill4 hdnen on téll& het-
kelld hyvé olla. Kevéalla Urho valmistui caterin alan koulusta, joka oli mukautettu ha-
nen tarpeidensa mukaan. Tall& hetkelld hanelld on kaksi tutkintoa, kiinteistonhoitaja ja
kokki. Urho haluaisi keskittya tydelamaan nyt enemman, ja kokee ettd taménhetkinen

ryhma on hénen paikkansa, josta hanella on myds hyvét etenemismahdollisuudet:

”Jos saa t0itd jostaa, mut melko varmast ikdd on niin ettd kun ei saa toitd
ni takas kouluu... Ko pddasias menee kouluun niin se on taas kolme
vuotta koulus ja totari kateen ja sit etitdd taas toitd ja sitte ku ne samat

“ettet sie mitddn t0itd saa”, ni taas kouluun.”

8.1.3 Itseméaaraaminen

Urholla kokee, ettd hanelld on mahdollisuus valinnanvapauteen ja hén tuntee hallitse-
vansa omaa eldmaansa. Asumisyksikossa hdn kokee myds pystyvansa vaikuttamaan
elamaansd, silld han voi itse pdattdd mm. nukkumaanmenoajastaan, menemisistaan ja
huoneensakin han itse sisustanut ja valinnut huonekalut sinne. Mokki- ja kylailyreis-
sutkin onnistuvat, kun asioista sovitaan yhdessa eikd vain lahdeté ilmoittamatta mi-

taan:

”Mul on valinnanvapauksii aika sillee, jos ajattelee.. Tullu kysyy et
saanks mie mennd nyt mennd jonnee ja kdyks se ja ndd on kaikki suh-

teutettavii juttui, mut néist pitaa jutella.”
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8.1.4 Sosiaalisuus

Urho on sosiaalinen ihminen, hanelld on paljon kavereita. Han pystyy kertomaan ka-
vereillensa niin eldmaén iloista kuin suruistakin. Kannykan valityksella on nykypéivana
helppo pitdd yhteyttd ihmisten valilla, ja Urho kéayttadkin puhelintansa hyvin aktiivi-

sesti. Myos Urhon kaverit pitdvat haneen puhelimitse yhteytta:

”On mul aika paljon kavereita. Sdhlykavereit ja sit on huonekavereit et
pystyn kertoo aika paljo... Harvemmin mul murhe tulee sellanen et ei

voi kertoo. Harvemmin mul tulee sillee ettd alkaa itkettad.”

Urho on uskollinen ystavillensa ja uskollisuutta han odottaa myds ystaviltansa. Han ei
peté eikd jata ystavidnsd. Asumisyksikon porukkaan han kokee pééasseensa hyvin si-

sélle siitd huolimatta, ettd on uusi asukas.

8.1.5 Turvallisuus

Urhon mielesta hanen eldménsa ja olonsa on asumisyksikdssé turvallista. Ympari vuo-
rokauden paikalla olevat ohjaavat lisdavét turvallisuudentunnetta. Yksikon asukkaista
yksi ihminen kéyttaytyy vélilla hairitsevasti, ja huonon paivén kohdalle sattuessa saat-
taa hénen kayttaytymisensa arsyttad Urhoa hieman normaalia enemman. Omassa huo-
neessaan Urho saa kuitenkin aina olla rauhassa, ja sinne onkin valilla hyva vetaytya

rauhoittumaan.

Peloista keskustellessamme Urho mainitsi kuoleman. Urho on elaméansa aikana koke-
nut paljon menetyksid, mika voi vaikuttaa tahén asiaan. Pelko kuolemasta ei kuiten-
kaan ole niin suurta, ettd se vaivaisi mielt4 jatkuvasti. Laheisten ihmisten menettami-

nen ja kuolemanjélkeinen eldma on silti koskettava ja ajatuksia herattdva asia:

”No minuu pelottaa ehké kuolema... Koska sit ei tiid koska ldhtee. Ajat-
telee et joskus vois ldhtee oikee kunnol. Sitte ko mie oon menettdn mun

ditin, velipojan, titin, mummot, papat. ”

”Fika sit sillee kannata ajatella koska koskaa ei kannata, joko tai. Pitda

eldd hyvin. .. Mie oon aina ajatellu et sattuuks se ku ldhtee.”
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8.1.6 Terveys, stressittomyys

8.1.7 Tyd

Aivan alkuajat uudessa asuinpaikassa olivat Urholle stressaavia, mutta muutoin han ei
koe karsineensa stressista eivétka tulevat tyopdivéat tai kotityot stressaa hantd etuka-
teen. Hermostuneisuutta ei mydskéén ole viime aikoina ollut Urhon kertoman mu-

kaan:

”No sillon ehkéd ku muutin ni miten se muutto menee tai totunko tdhin
(asumisyksikon) porukkaan oikein. Silloin mie olin vahén stressaantunu.
Kyl se siit menee ku nukku pari y6ta ni menee ihan hyvin ja elama hy-

myilee.”

Urho kaipaa vélilla omaa rauhaa ja hiljaisuutta, minka vuoksi jatkuvasti adnessa olevat
ihmiset &rsyttavat hantd. Nalkaisena sitd saattaa artya vield tavallista helpommin:

”"Minuu édrsyttdd sellaset asiat, et jos joku on aina danessa. Puhuu, siis
puhuu hirveesti. Puhuu ja puhuu ja puhuu eikd koskaa oo hiljaa ni se ar-

syttad.”

Tulevaisuudesta keskusteleminen sai Urhon mietteliddksi, koska tulevaisuudesta ei voi
koskaan varmasti tietdd. Tulevaisuutta voi kuitenkin aina suunnitella. Liikaa ei tule-

vaisuutta kannata kuitenkaan pelatd, vaan pitaa nauttia tasta hetkesté ja elamasta:

”No ei se, kyl se kieltdiméttd vahin pelottaa. Ajattele, mie oon koht kol-
mekymmentvuotias kaveri. Mitd tapahtuu seitteméankymppisen?... Ei

pelota litkaa. Pitdd eldd pdiva kerrallaan ja tdysii, mut ei liian tdysii.”

Urho paasi aloittamaan tydskentelyn pienryhméssa kesén aikana. Han on tyytyvéinen
tyopaikkaansa ja tyoolosuhteisiinsa, ja tyOpaikalta 16ytyy hénelle sopivasti toité.
Tyossakaynti on Urholle hyvin tarkedd, mutta hadn kokee lisaksi ettd hdnen tyonsa on
my6s muille térkedd. Kahden tutkinnon avulla Urholla on mielestansa hyvat mahdolli-
suudet 16ytaa itsellensa hyvé tyopaikka. Kiinnostusta hanelld olisi enemman huolto-

miespuolelle:
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”Ehké tonne huoltomiespuolelle tai sit ku miehdn oon toi (kiinteistonhoi-

taja). .. Kokki nyt aika rankkaa hommaa, tosi rankkaa hommaa.”

8.1.8 Urhon omaohjaajan nakemys

Urhon omaohjaajan mielesta Urho suhtautuu eldamé&an myonteisesti ja hén osallistuu
iloa tuottaviin toimintoihin hyvinkin innokkaasti. Urho on myds itse ilmaissut olevan-
sa onnellinen, ja muutto asumisyksikkdon on ollut hanen elamassaan positiivinen
muutos. Urhon ldheiset asuvat muuton myo6ta lahempéna. Seurustelusuhde on Urholle
mahdollista hdnen niin halutessaan. Isén luona Urho kylailee usein, minka lisaksi hén
on tavannut muutamia kavereitaan. Urho on sinut itsensa kanssa ja hyvéksyy itsensa,

seké kokee olevansa tarpeellinen. Han on myos hyvin sopeutumiskykyinen ihminen.

Urho on hyvin eldménhaluinen kaveri, joka kiinnostuu asioista ja on kaikessa mukana.
Urho harrastaa paljon ja lahtee innolla kaikkeen uuteen mukaan, eika han ole ennak-
koluuloinen. Omaohjaajan kanssa Urho padsee asioille ainakin kerran kuussa, jonka
lisdksi han kulkee myos itsekseen. Ohjaaja kokee nykyisen yksikon Urholle sopivaksi
asuinpaikaksi. Tyopaikan 16ytyminen on Urhon haaveena, ja hén haluaisi tehda kiin-

teistopuolen hommia johon hanelld on koulutuskin.

Omaohjaajan mielestd Urho kokee hallitsevansa eldmaansa ja toimintaansa. Urho saa
tietyissd maarin tehdd omia valintoja, ja tietyissd madrin han pystyy myos eldmaén

omien valintojen mukaista elamaa.

Urhon ystavyyssuhteista ohjaajalle ei ole tarkkaa tietoa, mutta tyttdystava hanelta 16y-
tyy (ohjaajaa haastateltu loppusyksystd). Murheistaan Urho kertoo yksikon ohjaajille.
Urhon sosiaalinen eldmé on monipuolista ja vastavuoroista, ja hdn kokee kuuluvansa

osana asumisyksikon ryhmaan.

Ohjaaja kertoo Urhon kokevan olonsa turvalliseksi asumisyksikdssé. Tulevaisuus ei
Urhoa pelota, péinvastoin hén odottaa innolla tulevaa. Hermostuneisuutta Urholla on
eri asioista aika ajoin. Urho tarvitsee paljon omaa tilaa eika han pidé siité, etta ihmiset

tulevat liian lahelle.

Urho tykkad nykyisesta tyoryhmastéan ja ohjaajan mielestda Urhon tydolosuhteet ovat
hyvat. Tulevaisuudessa Urho haluaisi tehda kiinteistopuolen toita.
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Liisan haastattelun jalkeen minulle jai hyva tunnelma. Tapansa mukaisesti Liisa puhui
todella paljon, ja vield enemman ehka aiheiden vierestd. Ajankulun ymmartdminen oli
hanelle hankalaa, ja Liisa usein alkoi vastata esitettyihin kysymyksiin jo lapsuudesta
ldhtien, vaikka ne olisivat koskeneet nykyhetked. Koin, etta vélill4 Liisa tuntui vastaa-
van kaikkeen kysyttavadn myontavasti, vaikka néin ei oikeasti olisikaan. Naissa tapa-

uksissa han ei osannut selventad vastaustansa tarkemmin.

8.2.1 Elamanmyonteisyys

Liisa pitad elamastansé ja han kokee, ettd asiat ovat hanella talla hetkelld hyvin ja etta
ne ovat menneet parempaan suuntaan. Liisa mielellddn osallistuu mahdollisuuksien
puitteissa erilaisiin kerhotoimintoihin, hdn on mm. k&ynyt musa- ja kokkikerhossa,

mutta ne ovat loppuneet tai talla hetkella kesétauolla:

”No sen takia ku mie olen niin taitava ollut Ristiniemen leirilld ja pessy
kaikki pyykit ja oon taallaki pessy, jos on ollu, ei oo ollu pyykin-

pesukonetta.”

Liisa ei ole parisuhteessa haastatteluhetkelld, mutta han kokee ettd hanella on siihen
mahdollisuus sopivan poikaystdvaehdokkaan I0ytyessd. Kyldssa kdaymiseen en saanut
Liisalta selke&a vastausta, silld hdnen vastauksensa viittasivat reilusti ajassa taaksepain

eivatka kuluneeseen kuukauteen.

Itsensd Liisa hyvaksyy taysin, kehitysvamman ja diabeteksen hén kokee olevan osa
h&nen persoonaansa. Liisa kertoi olevansa sopeutumiskykyinen ja sopeutuvansa hy-
vin, esimerkiksi tutut tehtavét ovat hanelle tdissa helppoja mutta uusista tehtavista

keskusteltaessa hén pohti, minne han sitten menisi.

8.2.2 Toiminnallisuus ja osallistumisaktiivisuus

Liisa on hyvin sosiaalinen ihminen, joka mielell&&n tapaa niin uusia kuin vanhojakin
tuttuja seka osallistuu erilaisiin tapahtumiin ja menoihin. Ystavien luona vierailuista

kerrotaan kaikille hyvissé ajoin etukateen. Kuluneen kuukauden aikana Liisa on kéy-
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nyt pikaruokaravintolassa syomasséa seka Meripéivilla kiertelemassa ja kahvilla. Ke-

séalla on kiva puuhastella ja harrastaa ulkona:

”Musakerhoo ja mi oon ollu karaokes, lenkkeilyy ja méd oon pyoraillyk-
Kii, uinu. Ja koulus oon kayny, valmistuin 2010 toimitilahuoltajaksi sii-

voojaksi...Mie tykkddn kuunnella musiikkii ja olen laulanu karaokee.”

Liisa on k&ynyt toimitilahuoltajan koulutuksen, ja hdnen mielestaan se riittad hanelle.
Tyon suhteen hdnelld ei ole talla hetkelld erityisempié tavoitteita, vaan hénelle on tyy-
tyvéinen saadessaan tydskennellesséd nykyisessa tyopaikassaan. Asumistavoitteista
keskusteltaessa Liisa kertoi voivansa joskus muuttaa johonkin toiseen paikkaan. Toi-
seen asumisyksikkdon hén voisi muuttaa saadakseen poikaystavan, sill4 hanen entinen

poikaystdvansa asuu kyseisessd yksikssa:

”Tad on Kotka, ei se muuta ollenkaa... No, joskus voin muuttaa.”

8.2.3 Itsemaaraaminen

Liisa tuntee hallitsevansa omaa eldmaansé ja tekemisiansa. Liisa pystyy mielestdnsa
paattaméan péaivan pienistd asioista, pukeutumisestaan ja vapaa-ajastansa. Valinnan-
vapaus-kasitettd han ei ymmartanyt, vaan jouduin avaamaan sita hénelle useampaan
kertaan. Tamén jalkeen Liisa kuitenkin kertoi elaméssdaan olevan vaihtoehtoja ja va-
linnanvapautta, han kykenee vaikuttamaan syomisiinsd, nukkumaanmenoaikoihinsa
yms. Huoneensa sisustukseen h&n on vaikuttanut mm. valitsemalla huonekalut sinne ja

vaikuttamalla sisustukseen esimerkiksi paattamalla minkéalaisen péivapeiton haluaa:

”Joo, mie voin valita. Olen mie syony aina tumman ja olen sydny vaa-
leetaki, jos ei oo tummaa... Haluan ja menen puolta kahelttoist, yheltd-

toist nukkumaa tai joskus meen.. Olemme nukkuneet aina hyvin. ”

8.2.4 Sosiaalisuus

Liisalla on mielestdan paljon ystavié ja han pystyy kertomaan heille myds murheistan-
sa. Ndin tapahtuu puolin ja toisin. Liisa kokee sosiaalisen elaméansa olevan monipuo-

lista, ja yhteytta l&heisiinsa ja ystaviinsa hén pitdd puhelimen valitykselld. Asumisyk-
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sikdssa Liisa kokee olevansa osa asumisyksikon porukkaa, ja toissd hanella on oma

tyoporukkansa johon hén kuuluu.

8.2.5 Turvallisuus

Liisan kokee asumisyksikdssa asumisensa turvalliseksi, ja hén tulee hyvin toimeen
muiden asukkaiden kanssa. Yksi asukkaista kéyttaytyy hanta kohtaan valilla hairitse-

vasti mm. viemalla Liisan tavaroita ja arsyttdmalla hanté:

”No --- (asukas), ku se on vélilla vieny mun tavaroita. No héiritsee, kun
pitdd menna silloin omaa huoneeseen, jos rupee vinkumaan ni sit pitaa

mennd omaa huoneeseen. ”

Liisa kertoi elamansé tuntuvan yksindiseltd, vaikkei hén tiennyt mité yksinéisyys tar-
koittaa. Selvennettyani kasitettd han kertoi tuntevansa itsensa yksinaiseksi, vaikka hé-
nelld on ystavia. Myohemmin Liisa kuitenkin kertoi asukastoverien kdyvan katsomas-

sa héantd ja kyselemassa kuulumisia:

”En mie nyt sillee oo (yksindinen)... No en mie itted tunne yksindiseksi,

ku tiil kdy ne asukkaat vélilla.”

Kertomansa mukaan Liisa on pienena peldnnyt pimead, mutta pimeanpelkoa hénella ei
enaa ole. Ukkosta Liisa pelkaa edelleen, mutta ohjaajien lasndolo rauhoittaa ja auttaa
hanta. Ohjaajien kanssa h&n voi myds menn& aina juttelemaan, kun héntd pelottaa.
Yksikon tyontekijat ovat kaikki Liisan mielestd “kivoja”. Joskus myos sokereiden

(diabetes) nouseminen jannittaa Liisaa kovasti:

”Mie pelkddn ukkosta, ku ei saa nukutuu kun jos jyrisee ja salamoi. Mie
pienend pelkdsin pimeetd... Auttaa, jo on ohjaajii paikalla. No --- (tyon-

tekijd) tulee huoneeseen rauhottamaan.”

8.2.6 Terveys, stressittomyys

Liisa on ollut nyt terveend lukuun ottamatta satunnaisia paansarkyja, jotka kuitenkin
ovat talttuneet sarkylaékkeilld. Stressaantumisesta keskustellessamme Liisa kertoi mi-

nulle jo aikaa sitten tapahtuneita asioita. Nykypaivaan siirryttédessa Liisa myonsi toi-
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den alkamisen kesaloman jalkeen jannittaneen hanta. Tulevaisuus tuntuu Liisasta ihan

hyvaltd, eika se pelota tai stressaa hanté yhtaan:

”No niiinkun ne vaa jannittdd. Ku mul oli perhosii vatassa, ku se on vilil

ihan normaalii.”

Haastattelupdivana Liisaa oli hermostuttanut rikki mennyt kuivausrumpu tydpaikalla
eika asialle ollut tehty mitéan. Hanelle oli tullut paha mieli koneen rikkoutumisesta,
sill& se vaikuttaa my0ds hénen tyontekoonsa. Varastelu ja toisten kiusaaminen saavat

Liisan &rtymaan, mutta han myonsi joskus toimineensa itsekin toisia drsyttaen:

”Olen mie vililld joskus lyony ja drsyttdny. En mie usein sellast tee. Mie
oon usein Kkiltti ja sillon ku mie oon séntdilly... ku en mie usein siti tee,

ku en mie usein sintiile.”

Liisa on tyytyvadinen tyopaikkaansa ja sen olosuhteisiin. TyOpaikalla erds henkil6 va-
lilla pitdd kovaa metelid, mik& hairitsee Liisan tyontekoa. Tallgin hanen taytyy sulkea
ovi, jolloin meteli& ei endd kuulu. Tyoméaaran Liisa kokee vaihtelevaksi, valill4 on to-
della paljon hommia ja joskus hieman vahemman. Toitd voi kuitenkin jattaa seuraa-

vallekin paivalle, jos kaikkia t6ita ei ehdi péivén aikana tekeméaan:

”On niit valil paljonkii, on pestivdd pyykkid aika paljo tai viikattavaa.

Tanién oli aika paljo viikattavaaki.”

Liisa viihtyy hyvin toissa ja kokee tyonsd olevan tarkedd, hanesta on iso apu tydpai-
kallansa. Hiljaisempina paiviné Liisa kdy tervehtiméssa tuttuja ihmisié tyopaikan ti-

loissa.

8.2.8 Liisan omaohjaajan ndkemys

Liisan omaohjaajan mielestd Liisa suhtautuu eldmadn myonteisesti. Liisa osallistuu
mielelldan kaikenlaisiin tapahtumiin, han olisi varmaan kaikenaikaa menossa ja osal-
listumassa jos se olisi mahdollista. Liisa vaikuttaa onnelliselta ja elamaansa tyytyvai-

seltd, han valittaa harvoin. Sosiaaliset suhteet kodin ulkopuolella ovat vahentyneet
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viime vuosien aikana; Liisa vierailee aitinsa ja muutamien kaveriensa luona joskus, si-
sar perheineen ja kummi kyldilevat ehkd muutaman kerran vuodessa. Liisa pitaa itse-
aan reippaana, ahkerana, iloisena, taitavana ja osaavana, mutta han ei siedd epaonnis-
tumisia ja virheitd. Uusiin toimintatapoihin sopeutuminen saattaa aluksi olla Liisalle
vaikeaa, mutta asian opittuaan han toimii hyvin tunnollisesti. Liisan rahatilanne on
viime vuosina parantunut tyopaikan myotd, josta hdn saa pienen palkan. Syksylla
2012 Liisa on aloittanut uuden jumppaharrastuksen.

Liisa on kiinnostunut uusista asioista ja han haluaakin mielelld&n kokeilla ja kokea uu-
sia asioita. Esimerkiksi kaupasta hdn haluaa usein ostaa “uutuuksia”, joita ei ole ai-
emmin kayttanyt. Liisa osallistuu erilaisiin tapahtumiin ja toimintoihin ennakkoluulot-
tomasti, ja han kdy mielell&dan harrastuksissa. Lokakuun aikana Liisa on kaynyt eloku-
vissa, konsertissa, markkinoilla ja ostoksilla. Liisa tykk&é tutustua uusiin ihmisiin, han
ottaa suoraan kontaktia ja kyselee ihmisilta erilaisia asioita esim. horoskoopit, synty-
maipdivit, lasten nimet. Ajoittain Liisa voi kuitenkin olla “ylisosiaalinen” ja tungette-
leva vieraita ihmisid kohtaan. Asumisen olisi jatkossakin olla jossain nykyisen asu-
misyksikon kaltaisessa paikassa, jossa on ydvalvonta Liisan diabeteksen vuoksi. Ny-
kyinen asuinpaikka on hyva ja rauhallinen asuinymparisto, silla ympaérilla ei ole liikaa
erilaisia virikkeitd esim. ihmisi&, kauppoja. Opiskelemaan Liisa tuskin enaa lahtee, sil-
I& ldhiseudun koulutustarjonta on varsin vahdistd. Liisa tekee pyykkitoita tyopaikal-
laan ja toiden sielld toivotaan onnistuvan ja jatkuvan, silla sopivia tyopaikkoja ei juuri

ole tarjolla.

Liisa tarvitsee apua ja tukea péivittéisissa toimissaan, mutta apu on lahinnd sanallista.
Hé&n asuu asumisyksikossd, jossa on sopeuduttava talon saantoihin yhteiselon sujumi-
seksi. Liisalla on kuitenkin valinnanvapautta monissa itseddn koskevissa asioissa
(vaatteet, huonekalut yms.). Tamén liséksi h&n pystyy itse vaikuttamaan harrastusten
ja menojen suhteen, osallistuuko niihin vai ei, mutta tarjonta niissa on kuitenkin rajal-
lista. Liisa varmistelee paljon asioita ohjaajilta eikd osaa itse paattad, mutta hanta kan-

nustetaan omiin valintoihin arkisissa asioissa.

Liisa ottaa ihmisid helposti “ystdvikseen”, esimerkiksi kerran tavattuaan hin saattaa
pitéd jotakin ihmisté heti ystdvandén. Han myos juttelee asioistaan avoimesti kaikille.

Liisa tykkaa soitella, lahetelld viestejd, kortteja yms. muutamille talon ulkopuolisille
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ystavilleen. Myds ystavat soittelevat ja ottavat yhteytta Liisaan. Liisa myds huomioi

toisia ihmisid, muistaa heidan syntymapaivansa yms.

Liisa viihtyy hyvin ja tykka4 olla seurassa, mutta han osaa olla my0s yksin. Asukasto-
verit ovat hénelle tarkeitd, vaikkakin ajoittain Liisa kinastelee heidén kanssaan. Erityi-
sesti yhden asukastoverin kanssa Liisa ajautuu kinaan, silld hén ei osaa jattad tamén
henkilon harnéilyjd huomioimatta. Liisan huumorintajuttomuus aiheuttaa silloin tal-
I6in turhaa kinaa, silla h&dn ei ymmarra toisten sanomisia vitsiksi. Tarvittaessa Liisa
turvautuu ohjaajiin. Ulkomaailmassa liikkuessaan Liisa on “’sinisilméinen” ja luotta-

vainen useimpien ihmisten suhteen.

Toiset asukkaat arsyttavéat joskus Liisaa, mutta liséksi korkeat tai matalat verensokerit
aiheuttavat hanelle joskus stressid. Sairauteensa Liisa kuitenkin suhtautuu hyvin eiké
tuskastu, vaikka se aiheuttaakin runsaasti puuhaa pitkin paivaa. Myds muutokset aihe-
uttavat Liisalle stressia. Erilaiset traditiot ovat Liisalle tarkeitd, esimerkiksi joulu tiet-
tyine lahjoineen. Liisa puhuu harvoin tulevaisuudestaan, ja ohjaajan mielestd Liisa
eldd tassa ja nyt, nauttii elamastaan.

Liisa on aikanaan opiskellut toimitilahuoltajaksi ja toivonut itse joskus paatyvansa sii-
voustyohon. Téalla hetkelld Liisa tekee tyokseen pyykkihommia, joista han itse pitaa.
Omalla ty6ll&d&n Liisa helpottaa tyopaikkansa ohjaajien tyota. Liisa kokee tyonsa tar-
kedksi ja mieluisaksi.

9 YHTEENVETO

Seké Urho ettd Liisa ovat tyytyvaisia tdiméanhetkiseen eldméénsa ja vaikuttavat elavan
onnellista elam&&. Urhon eldma on muuton myota edennyt ison harppauksen parem-
paan suuntaan, mutta myos Liisa kokee elamdlaatunsa parantuneen. Molemmat asuk-
kaat ovat elamastaan kiinnostuneita, harrastavat mielell&&n ja osallistuvat aktiivisesti
erilaisiin tapahtumiin ja toimintoihin. Kumpikin heista kertoi olevansa sopeutumisky-
kyinen, mutta uuden opettelu on alkuun aina hankalaa ja sopeutumisessa menee aikaa.
Tama on tietenkin ymmarrettavaa, silla jokaisella meistd menee hetki sopeutua itsel-

leen uuteen ja vieraaseen.

Yleisesti katsottuna Urho ja Liisa tuntuvat eldvéan varsin hyvad elaméa. N&in he mo-

lemmat ilmaisivat minulle haastatteluidensa aikana, mutta myds minulle jai hyva kuva
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heidan kertomansa perusteella. Ihmisen oma kokemus on kuitenkin kaikista tarkein
maédritteleva tekija elaménlaadun tutkimisessa (Sipola 2000, 11). Vammaisilla henki-
161114 on usein vaikeuksia ymmartda vammaisuuttaan ja erilaisuuttaan, mutta mielesta-
ni Urholla ja Liisalla suhteellisen realistinen kuva itsestdan. Mika tarkeintd, kumpikin
heistd hyvaksyy itsensé sellaisena kuin on. Joskus oma erilaisuus ja kuva itsestd saat-
taa kuitenkin mietityttdd, mutta ainakin itse myonnan myaos toisinaan pohtivani omaa

persoonaani ja olemustani. (Seppéld 2010, 197.)

Asumisen suhteen kummallakaan haastateltavalla ei ollut suurempia tavoitteita mietit-
tynd, silla he kertoivat voivansa nyt hyvin. Muuttamista voisi joskus tulevaisuudessa
kuitenkin ehka harkita. Sek& Liisa ettd Urho ovat opiskelleet itsellensd ammatit, Urho
on suorittanut jopa kaksi tutkintoa. Liisalla on koulutukseensa liittyvé tyopaikka johon
han on kaikin puolin tyytyvainen, Urholla on haaveena l6ytaa kiinteistopuolelta itsel-
leen toitd. Tamanhetkiseen tilanteeseensa ja tyéryhméansa Urho on tyytyvdinen, mutta

halu padsta oikeisiin téihin on kova.

Asukkaat kokevat hallitsevansa omia elamiansé ja pystyvansé vaikuttamaan jokapai-
vaiseen elaméaansa asumisyksikosséd asuessaan. Asumisyksikossa asuessa tulee kuiten-
kin sopeutua yhteison séantdihin yhteiselon sujumiseksi. Tastd huolimatta asukkaat
pystyvat tietyissa maarin tekemadn omia valintojaan ja eldamain omien valintojensa

mukaista elamaa.

Molemmat haastateltavista ovat sosiaalisia ihmisid. Urholla on kertomansa mukaan
paljon kavereita, ja Liisakin mielelldan tapaa tuttuja ihmisia ja hanelld on mielestaan
paljon ystavia. Liisan kohdalla on ehk& hankala saada selville totuutta hanen ystavis-
taan, silla kerran henkilon tavattuaan Liisa saattaa mieltdd hénet ystdvakseen. Tasta
huolimatta Liisa alkuun pohti olevansa yksindinen, mutta hetken yksinaisyydesté kes-
kusteluamme hadn kuitenkin kertoi asuintoverien kayvén usein hé&ntd katsomassa.
Omalla kannykalla oli kummankin kohdalla suuri merkitys yhteydenpidossa ystavien
kanssa. Kumpikin heistd kokee my6s kuuluvansa yksikon porukkaan, olevansa yksi
heistd. Sosiaaliset suhteet ovat kehitysvammaisille tarkeitd, niin kuin ne ovat muulle-
kin vaestolle jo heidan hyvinvointisakin kannalta. Asumisyksikdssé asuessaan myos
asuintovereista voi loytya itselleen uusia ystavyyssuhteita. (ks. Haasnoot 2000; Malm
2004; Jylhd 2011; Rantanen 2012 & Sipola 2000.)
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Liisa ja Urho kokivat asumisyksikdssé asumisen turvalliseksi, yksikdssa on turvallista
olla. Iso vaikutus tdhan turvallisuudentunteeseen oli ympérivuorokauden paikalla ole-
villa ohjaajilla. Kumpikin kertoi asuintovereista 10ytyvan yhden héiritsevasti kayttay-
tyvan henkilon, mutta kyseessa ei kuitenkaan ole yksi ja sama henkil6. Omaan huo-
neeseen Vvoi aina mennd omaan rauhaan ja rauhoittumaan, jos yleisissa tiloissa tuntuu
hankalalta olla. Pelkoja heiltd 16ytyy kummaltakin, Liisaa pelottaa I&hinnd kesaisin
esiintyvd ukkonen ja Urhoa mietityttdd kuolema ja kuoleman jalkeinen elama. Pelot
eivét vaikuta heidan arkipaivaiseen elaméénsa juurikaan, ja tarvittaessa ohjaajan kans-

sa voi keskustella ja hanen lasndolonsa rauhoittaa.

Urho oli muuton aikoihin hermostunut, ja muuton jalkeinen aika uudessa asuinympa-
ristéssa oli ollut stressaavaa. Muutaman yon nukuttuaan olo helpottui, eika sen jalkeen
ole ollut Urhon mukaan suurempaa artyneisyytta. Liisaa oli jannittanyt téiden alkami-
nen kesaloman jalkeen, mutta siindkin menee varmasti aikansa, etta kesdloman jaljilta
tottuu taas tyontekoon ja erilaiseen arkirytmiin. Urho kaipaa vélilld omaa rauhaa ja
hiljaisuutta, eika han pidd koko ajan &&nessé olevista tai liian l&helle tulevista ihmisis-
ta. Liisaa arsyttaa varasteleminen ja toisten kiusaaminen, mutta hén itse myds myonsi

joskus kiusaavansa toisia.

Tulevaisuus mietityttdd Urhoa, muttei han tunnu stressaavan siitd. Eletdan paiva ker-
rallaan ja nautitaan eldmdéstd. Liisa kertoi tulevaisuuden tuntuvan “ithan hyvaltd”, eikd
se juuri huoleta hantd. Omaohjaan mukaan Liisa harvoin puhuu tulevaisuudestaan ja

han tuntuu eldvan tassa ja nyt, nauttii elamastaan.

Urho ja Liisa ovat tyytyvaisid tdmanhetkiseen tyotilanteeseensa. Liisalla on tyopaikka
pyykkihommien parissa ja Urho haluaisi jatkossa siirtyd enemman oman alan hom-
miin Kiinteistépuolelle nykyisestd ryhmastédén. Tyossakaynti on heille kummallekin
hyvin tarkedd ja olennainen osa eldmad. Muiden arvostus heidan tekemadnsa tyoté
kohtaan on my0s tarkedd. Ty6 on kehitysvammaisille ihmiselle hyvin myonteinen ja
tarked asia heidén elamassdan. Tyon valtavan suuri merkitys tulee esille my6s Urhon
ja Liisan haastatteluista. Tyo tuo heidan arkeensa tietynlaista rutiinia, mutta samalla se
nostattaa heidan itsearvostustaan. (ks. Haasnoot 2000; Jylha 2011; Malm 2004 & Ran-
tanen 2012.)

Omaohjaajien ndkemykset ohjattaviensa eldmanlaadusta ovat hyvin pitkalti samalla

linjalla asukkaiden omien nakemysten kanssa. Tietenkin on aivan ymmarrettavaa, ettei
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edes omaohjaajilla ole tdysin tarkkaa kasitysta tai tietoa ohjattaviensa eldmén kaikista
osa-alueista. Juuri tdmén vuoksi jokainen meistd onkin oman el&ménsa paras asiantun-
tija. Tuloksia vertailtaessa taytyy mielestani kuitenkin huomioida, ett4 asukkaiden ja
ohjaajien haastatteluiden valilla on kulunut aikaa muutama kuukausi ja jotkin asiat

ovat saattaneet muuttua.

Muutamia olennaisia eroavaisuuksia ohjaajan ja asukkaan n&kemyksistd kuitenkin
I0ytyy. Urho ei haastattelumme aikana tuonut juuri esille muuton jalkeista aikaa lu-
kuun ottamatta, ettd hanella olisi viime aikoina ollut pinna kiredlld. Urhon ohjaajan
mukaan Urholla on kuitenkin hermostuneisuutta eri asioista aika ajoin, jolloin hén
saattaa puhua hyvinkin toykeasti toisille. Itsekin olen Kkiinnittdnyt huomiota tdhén sa-
maan asiaan, eika asian edes tarvitse olla kovinkaan merkittdva. Toisaalta voi olla, ett-
ei Urho aina miella tiuskimisiaan ja aksyilyaan hermostuneisuudeksi tai han mahdolli-

sesti unohtaa kyseiset hetket hyvin nopeasti.

Urho mainitsi omassa haastattelussaan arsyyntyvansa jatkuvasti hopottavista ihmisis-
t4, jotka ovat aina ddnessd. Tamé pitada paikkansa, mutta tdman lisaksi Urho tarvitsee
ohjaajan mukaan paljon omaa tilaa. Urho ei pida ollenkaan siitd, ettd ihmiset tulevat
lilan lahelle ja kiinni haneen. Ihmisten tullessa liian likelle Urho yleensé vaihtaa paik-

kaa tai vetdytyy omaan huoneeseensa.

Liisan omaohjaajalta sain tarkeda tietoa Liisan sosiaalisesta elamasté ja suhteista, silla
Liisan haastattelun perusteella hdnen sosiaalinen elaménsa on hyvin aktiivista ja ha-
nelld on paljon ystavid. Sukulaisten tapaamiset ovat kuitenkin viime vuosina vahenty-
neet ja h&nelld on muutamia ihmisid yksikon ulkopuolella, joiden kanssa hén pitaa yh-
teyttd. Liisa voi vélilla olla lilankin sosiaalinen ja tungetteleva muita ihmisid kohtaan,
ja han ottaa uusia ihmisia helposti ystavikseen heppoisin perustein. Tdmén olen myos
itse huomannut. Liisa ei aina valttdmatta ymmarr, ettei esimerkiksi kaupan kassalle
ole soveliasta kertoa kaikkia viime viikon tapahtumia ja kommelluksia, vaikka tie-
taisikin h&nen nimensa ja olisi tavannut hanet jo muutaman kerran. Liisan kasitys ys-
tavyyssuhteista voi olla jollain tapaa vaaristynyt, jolloin han oikeasti mieltdd kaikki
tapaamansa ihmiset ystavikseen ja kokee, ettd hénelld on paljon monipuolisia sosiaali-

sia suhteita.



48

10 POHDINTA

Opinnaytetyoni on luonteeltaan tapaustutkimus, joten tdman tutkimusten pohjalta saa-
tuja tietoja ei voida yleistad koskemaan muita vastaavia ryhmékoteja, edes saman
kaupungin sisalla. Tutkimukseni tuloksia ei voida myoskaan yleistdd koskemaan Ky-
seisen asumisyksikon kaikkia asukkaita. Tarkoituksena oli kuitenkin kuvata mahdolli-
simman tarkkaan muutaman tutkimukseen valitun kehitysvammaisen subjektiivista

elamanlaatua ja hyvinvointia asumisen arjessa.

Tapaustutkimusnékokulma edellyttdd monipuolisia aineistonkeruumenetelmid, mutta
itse olen tydsséani kayttdnyt vain teemahaastattelua sekéd haastattelun rungon pohjalta
tehtyd kyselyd omaohjaajille. Tarkoituksenani oli myds havainnoida asukkaita, mutta
olisin kaivannut siihen hieman ohjeistusta ja vihjeitd havainnoimisesta. Kesé ja kesa-
lomat sotkikin tassd vahvasti suunnitelmani, enka syksylla tyoskennellyt enda yhtéjak-
soisesti pitkid aikoja asumisyksikdssa. Tdman vuoksi havainnointia olisi ollut hankala
toteuttaa syksylla. Tastd huolimatta olen kuitenkin pyrkinyt tutkimuksessani huomi-
oimaan ja tuomaan esille tapaustutkimukselle tyypillisia muita piirteitd. Esimerkiksi
tutkimusprosessia olen pyrkinyt tuomaan mahdollisimman selkeésti nakyvéksi, perus-
tellut miksi kyseiset asukkaat on valittu mukaan tutkimukseen ja kerannyt heista mah-

dollisimman intensiivisté ja kokonaisvaltaista tietoa.

Mielestani aineiston kerd&minen teemahaastattelun avulla oli hyvé valinta, koska
avoimen haastattelun keinoin haastatteluiden anti olisi luultavasti ollut todella vé&héis-
td. Teemahaastattelun runko toimi haastatteluissa hyvéna punaisena lankana itselleni,
ja samalla kummatkin haastattelut pyorivéat varmasti samojen aihealueiden ymparilla.
Taysin strukturoitu haastattelu taas olisi kokemukseni mukaan jattanyt liian vahan ti-

laa asukkaiden omalle danelle, jota nimenomaan halusin tydssani tuoda esille.

Vaikka haastattelemani henkil6t olivat ns. hyvatasoisia kehitysvammaisia, ei haastat-
telujen suorittaminen ollut niin helppoa kuin joku, tai jopa min4 itse, olisi voinut kuvi-
tella. Kielellinen ymmartaminen ja kielellinen ilmaisu on usein vaikeaa monille kehi-
tysvammaisille. Ajankulun ja erilaisten kasitteiden sekaisin mennessé voi olla hanka-
laa 16ytaa tai saada esille asukkaan nykyista eldmantilannetta vastaava nakemys tai

tieto.
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Kokemukseni mukaan haastattelija voi vaikuttaa jonkin verran saamiinsa haastattelu-
tuloksiin esimerkiksi esittdmalla tarkentavia kysymyksié tai johdattelemalla haastatel-
tavaa haluttuun suuntaan. Tama on varmasti mahdollista haastateltaessa keté tahansa,
mutta mielestani tdma korostuu erityisesti esimerkiksi kehitysvammaisia ihmisia haas-
tateltaessa. Teemahaastattelun runko on hyvé pohja tdméan vuoksi, silla se auttaa py-

symaan tutkimuksen rajauksen sisalla ja pitaé haastattelujen linjan samankaltaisena.

Kehitysvammaiset saattavat yllattavankin paljon myo6téilla vastauksissaan, mika mi-
nulla oli tiedossa jo aikaisemman kokemuksen ja lukemani teorian pohjalta. Myotai-
leminen tuli hyvin selkeésti esille Liisan haastattelussa, mutta osittain myos Urholla.
Taman vuoksi koinkin haastavaksi yrittdd tuoda esille haastateltavien oman mielipi-

teen ja kokemuksen eldmastaan.

Kaiken kaikkiaan asukkaiden haastatteluihin ja heiddn sanomaansa oli mahtavaa pe-
rehtyd. Asumisyksikdssa tyoskennellessani olen totta kai padssyt tutustumaan asuk-
kaisiin ja tullut heille tutuksi, mutta tastd huolimatta koin talla kertaa p&aasevani |&-
hemmas heiddn omia ajatuksiaan elaméstédén sek& oppivani heistd aivan uusia asioita.
Ohjaajien nakemykset asukkaista koin tarkeéksi osaksi tata tutkimusta, silla ne auttoi-
vat perehtymaan asukkaisiin mahdollisimman kokonaisvaltaisesti ja toivat minulle
uutta tietoa. En voi olla taysin varma siit4, kuinka haastateltavat ovat ymmartaneet ky-
symykseni tai kuinka paljon he loppujen lopuksi ovat vastauksissaan pyrkineet miel-
Iyttdmaan minua. Taméan vuoksi ohjaajien vastaukset tuovat toista, laajempaa ja ehkéa
luotettavampaa tietoa asukkaiden elamaéstd. Tutkimuksen padpaino ei kuitenkaan voi
olla ohjaajien nakokulmissa, silla tavoitteenani oli tuoda kehitysvammaisten omaa
aanta esille.

Opinndytety6prosessini on ollut noin vuoden mittainen ja olen té&nd aikana oppinut
valtavasti kehitysvammaisista ja hyvasta elamastd. Koen kyseisen aihealueen edelleen
minulle laheiseksi ja mieluisaksi, sill& olenhan viimeisen vuoden tydskennellyt muu-
tamaa kuukautta lukuun ottamatta kokonaan kehitysvammaisten parissa. Opinnayte-
tyoni on opettanut minulle paljon kehitysvammaisista, mutta olen myds pystynyt hyo-
dyntamé&én tyotani asumisyksikon ohjaajana ja avohuollon ohjaajana seka niissa ko-

kemaani ja oppimaani tygssani.

Vaélilla minusta tuntui, ettd elamanlaadun tutkimiseen pystyi uppoamaan vaikka kuin-

ka syville ja sotkeutumaan sen kiemuroihin. Jokaisella on kuitenkin omanlaisensa ka-
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sitys elamanlaadusta ja hyvasta elamastd, niin meilla kuin lievasti tai vaikeasti kehi-
tysvammaisilla ihmisillakin. Jopa erilaisissa kulttuureissa vaihtelevat el&ménlaadun
kasitykset. Toiset ovat tyytyvaisia vahaan ja iloitsevat pienistakin asioista, kun toisilla
aurinko ei tunnu koskaan paistavan risukasan lavitse. Kuka loppujen lopuksi voi tulla

kertomaan toisen puolesta, kenen eldma on hyvéa ja elamisen arvoista?

Eldmanlaatu ja hyvinvointi ovat keskeinen osa meidén jokaisen arkipaivéé ja elamaa,
ja mielestani jokaisella on oikeus eldd elam&ansa niin hyvin kuin se vain on mahdol-
lista. Kehitysvammapuolella tyoskenneltéessa tulee kehitysvammaisille luoda mahdol-
lisimman hyvat puitteet hyvaan elamaan ja mielestani tyontekijoilla on myds suuri
rooli tdmén asian suhteen. Taytyy kuitenkin muistaa, ettd asumisyksikossa asuville
kehitysvammaisille yksikko on heidén kotinsa, jonne tyontekijét tulevat tydskentele-

maan. Jokaisella tulisi omassa kodissaan olla turvallista ja hyva olla.
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Liite 1

Hyvé Asukas!

Hei. Opiskelen sosionomiksi Kymenlaakson ammattikorkeakoulussa sosiaalialan kou-
lutusohjelmassa suuntautuen kasvatus- ja perhetyohon. Teen opinnaytety6té asu-
misyksikdssa asuvien kehitysvammaisten eldménlaadusta. Tarkoituksenani on keréta
opinnaytetyotani varten materiaalia havainnoimalla ja haastattelemalla Teit4 seka Tei-
déan ohjaajianne. Tydskentelen asumisyksikossanne keséan 2012, jolloin minun on tar-
koitus kerata tama materiaali. Mahdollisesti haastattelen myos tyéelaménne ohjaajia.
Kerddmaani materiaalia kdytan ainoastaan opinnadytetyohoni, jonka jalkeen havitén

kaiken kerddmaéni materiaalin.

Pyydan Teilta lupaa havainnoida ja haastatella teitd kesan 2012 aikana.

Suostun En suostu

(Asukkaan allekirjoitus)

Paikka: Kotka Aika:

Hanna Hakola, sosionomi AMK opiskelija

KyAMK
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Teemahaastattelun runko.

e Eldamanmyonteisyys

Suhtaudutko eldamé&én myonteisesti, osallistutko iloa tuottaviin toimintoihin

Onko eldamasi onnellista, onko elamaési yleisesti ottaen kehittynyt parem-

paan suuntaan viimeisen vuoden aikana?

Onko sinulla mahdollisuuksia seurusteluun, oletko kaynyt viimeksi kulu-
neen kuukauden aikana kyl&ssa?

Tunnetko itsesi tarpeelliseksi, oletko sopeutumiskykyinen? Hyvéaksytko it-

sesi?

e Toiminnallisuus ja osallistumisaktiivisuus

Eldmanhalu, kiinnostus asioihin ja osallistuminen itseadn koskeviin toimin-

toihin

Osallistutko aktiivisesti erilaisiin harrastustoimintoihin tai muuhun kanssa-
kaymiseen toisten ihmisen kanssa; esim. kerho, oletko jasen jossain yhdis-

tyksessa?

Oletko viimeksi kuluneen kuukauden aikana kaynyt ravintolassa, kahvi-

lassa tms.

Koulutukseen, asumiseen tai ty6hon liittyvia tavoitteita?

e [tsemadraaminen

Voitko tuntea hallitsevasi omaa eldmaasi ja toimintaasi

Valinnanvapaus
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Voitko el&a kotonasi omien valintojesi mukaista elamaa? esim. voitko val-

voa illalla niin myodhaan kuin haluat, oletko saanut itse valita asuntosi/

huonekalut ja matot kotiisi?

Sosiaalisuus

Onko sinulla laheisia ystavyyssuhteita, kerrotko ystavillesi murheistasi/he

sinulle?

Onko sosiaalinen elamé&si monipuolista ja vastavuoroista?

Kontaktit, ystavyyssuhteet, lojaalisuus; koetko kuuluvasi/olevasi osa jota-

Kin ryhmaa?

Turvallisuus

Turvallisuuden perustunne

Koetko olosi turvalliseksi? esim. asuuko kanssasi joku, joka kayttaytyy
hairitsevasti/pelottavasti, onko elamasi yksinéist, onko jotain asioita, joita

sina erityisesti pelkaat, millaisia?

Terveys, stressittomyys

Tyo

Koetko olevasi stressaantunut, tuntuuko tulevaisuus sinusta pelottavalta?

Oletko ollut viime aikoina hermostunut tai jannittynyt?

Tuntuuko sinusta joskus, ettd muut ihmiset tai asiat arsyttavéat sinua?

Oletko tyytyvainen tydolosuhteisiisi, esim. onko tyopaikkasi meluisa, onko

lilan paljon ty6td? Minkalaista ty6ta haluaisit tehd&d?
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- Kayttaytyyko joku tyopaikallasi sinua kohtaan héiritsevéasti/pelottavasti?

- Onko tyosi tarkedd muille?



