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Opinnaytetyohon haastateltiin vanhempia, jotka toimivat omaishoitajina heidan luonaan asu-
valle aikuiselle kehitysvammaiselle lapselleen. Tarkoituksena oli selvittaa omaishoitajien sub-
jektiivisia kokemuksia liittyen arjen ja palveluiden toimivuuteen seka heidan ajatuksiaan tu-
levaisuudesta lapsensa asumisen suhteen. Lisaksi kysyttiin syita vanhempien paatokseen toi-
mia omaishoitajina. Opinnaytetyo valittaa tietoa kohdeperheiden elamantilanteesta seka pal-
velujarjestelman heille antaman tuen laadusta. Tietoa voivat hyodyntaa kehitysvammaper-
heiden kanssa tyoskentelevat ja heidan palveluitaan suunnittelevat henkilot.

Opinnaytetyon teoriaosuudessa on kasitelty omaishoitajuutta ja syita paatokseen toimia
omaishoitajana. Teoriaosuudessa on lisaksi tietoa kehitysvammaisten henkildiden aikuistumi-
sesta ja heille suunnatuista asumispalveluita. Opinnaytetyo toteutettiin laadullisen tutkimuk-
sen menetelmalla ja aineisto kerattiin neljalla teemahaastattelulla. Aineisto analysoitiin ai-
neistolahtoisen teemoittelun avulla.

Opinnaytetyon tuloksissa ilmeni, etta perheiden arki oli varsin toimivaa, vaikka arjessa oli
myos hankalia hetkia. Lapsen vamman laatu vaikutti melko paljon siihen, millaista perheiden
arki oli. Suurimmiksi voimavaroiksi nousivat perheiden sisaiset voimavarat, jotka tukivat arkea
enemman kuin julkiset palvelut. Myos yhdistystoiminnasta saatu apu koettiin merkityksellisek-
si. Perheilla oli erilaisia palvelutarpeita ja heilla oli seka negatiivisia etta positiivisia koke-
muksia palveluista. Perheet olisivat toivoneet parannuksia esimerkiksi palveluista tiedottami-
seen ja niihin ohjaamiseen seka erityisesti yksilollisten tarpeiden huomioimiseen.

Lisaksi tuloksissa ilmeni, etta haastatellut toimivat omaishoitajina joko omasta valinnastaan
tai siksi, etta aikuiselle lapselle ei ole saatu sopivaa asumispalvelupaikkaa. Yksi haastateltu
tahtoi jatkaa tyotaan omaishoitajana niin kauan, kuin se oli mahdollista. Asumispaikkaa odot-
tavat perheet kokivat tulevaisuuden epavarmaksi, koska tietoa tulevista asumispalveluista tai
muuton ajankohdasta ei ollut.
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For the thesis, interviews were held with parents who take care of their mentally disabled
adult child at home. The purpose was to find out about subjective experiences of family ca-
regivers and the functioning of everyday life and services. Also, the purpose was to shed light
on their thoughts on the future of the living situation of their child. Additionally, the parents
were asked about the motives behind their decision to serve as caregivers. The thesis provi-
des information on the situation of life of the families and the quality of the support of the
service system. The information provided in the thesis can be utilized by people working with
families with disabled members and by people who design services for the families.

The theory section of the thesis considers family caregiving in general and the reasons behind
the decision to act as a caregiver. The section also discusses the maturing of disabled persons
and the housing services directed to them. The original research in the thesis was conducted
with a qualitative research method and the data was collected with four theme interviews.
The data was analysed with data-oriented themes.

The results of the thesis showed that the everyday life of the families functioned quite well
even though families had experienced difficult moments. The quality of the disability of the
child had an effect on everyday life. The greatest reserve of strength for the families turned
out to be internal reserves, which was considered to provide more support than public servi-
ces. The activities in various organizations were also considered meaningful. The families had
varying kinds of service needs, and they had both negative and positive experiences of the
public services. The families felt there was room for improvement in informing about and
guiding towards services and in taking individual needs into account.

The results showed also that interviewees acted as family caregivers by choice or because
their adult child was not offered suitable housing services. One of the interviewed parents
wanted to act as a caregiver for as long as possible. Families who waited for suitable housing
services felt uncertain about the future because they did not know about the upcoming servi-
ces or the moving date.

Keywords: family caregivers, care of the mentally disabled, housing
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1  Tausta, tarve ja tarkoitus

Tahdoin tehda opinnaytetyoni vammaistyohon liittyen ja sellaisesta aiheesta, ettei se palvelisi
pelkastaan omaa oppimistani, vaan tyosta olisi hyotya myos muille. Tammikuussa 2016 otin
yhteytta Hyvinkaan seudun vammaisten lasten vanhempainyhdistys Valava ry:hyn. Tapaami-
sessa kysyin yhdistyksen jasenten nakemysta siita, etta olisiko joitakin kehittamiskohteita tai
asioita, joista tarvitsisi lisaa tietoa. Jasenten ajatusten ja omien intressieni pohjalta pohdin
lopullista aiheenrajausta ja lopulta aiheeksi muodostui tarkastella aikuisen kehitysvammaisen
henkilon omaishoitajuutta, sen taustalla olevia syita ja kehitysvammaisille suunnattujen pal-
veluiden toimivuutta. Tein opinnaytetyon ilman toimeksiantajaa ja sain tutkimusluvan (Liite

1) koulun puolesta.

Tana paivana suuntauksena on mahdollistaa kehitysvammaisten henkildiden muuttaminen lap-
suudenkodin ulkopuolelle ja myos kannustaa sithen. Tama nakyy pyrkimyksena lisata laaduk-
kaiden asumispalvelupaikkojen maaraa (ks. Laitoksesta yksilolliseen asumiseen 2016) seka
kehitysvammayhdistysten muuttoon rohkaisevista julkaisuista (ks. esim. Julkaisuja kehitys-
vammaisten ihmisten asumisesta ja asumiseen liittyvista palveluista 2017; Julkaisut ja rapor-
tit 2017). Silti Suomessa noin 7000 - 8000 aikuista kehitysvammaista henkiloa asuu lahiomais-
tensa luona (Laitoksesta yksilolliseen asumiseen 2016, 14). Kehitysvammaisten aikuisten
omaishoitoa kasittelevia artikkeleita ei juuri ole loydettavissa yhdistysten internet-sivuilta.
My0s aihetta koskevia tutkimuksia on tehty vain vahan, toisin kuin vaikkapa ikaihmisten
omaishoitoa koskevia tutkimuksia. Aikuisten kehitysvammaisten omaishoidolle on perusteltua

antaa enemman nakyvyytta.

Opinnaytetyossani haastattelemani omaishoitajat saavat aanensa kuuluviin elamantilantees-
taan seka siita, millaiseksi he kokevat kehitysvammaisille henkiloille ja omaishoitoperheille
suunnatut palvelut. Tarkoitus ei ole arvottaa perheiden ratkaisuja, vaan valittaa heidan ko-
kemustietoaan. Toivon opinnaytetyoni tarjoavan lukijalleen nakokulmia ja ymmarrysta liitty-
en omaishoitoperheiden arkeen, valintoihin ja tulevaisuudennakymiin seka palvelujarjestel-

man antamiin mahdollisuuksiin tai vastaavasti sen luomiin esteisiin.

Asiakaslahtoisen palvelun toteuttaminen edellyttaa tietoa kayttajaryhmasta ja heidan tar-
peistaan. Siksi opinnaytetyostani saatavia tietoja voisi hyodyntaa kehitysvammaisten henki-
l6iden ja heidan perheidensa hyvinvoinnin edistamiseksi tehtavassa tyossa, oli kyse sitten ke-
hitysvammaisten henkiloiden omaishoitajuuden tukemisesta tai kehitysvammaisten asumispal-

veluiden kehittamisesta.

Tutkimuskysymyksiksi muotoutuivat seuraavat: Kuinka vanhempi/vanhemmat ovat paatyneet

aikuisen kehitysvammaisen lapsensa omaishoitajiksi? Kuinka he arvioivat arkensa toimivuutta?



Millaista tukea he ovat saaneet palvelujarjestelmalta aikuisen lapsen omaishoitajuuteen ja
aikuisen lapsen lapsuudenkodista irtautumiseen? Millaisena omaishoitajat kokevat perheen
tulevaisuuden? Viimeisin tutkimuskysymys muotoutui analysointivaiheessa, kun havaitsin, etta
tulevaisuuden nakymat vaikuttivat nykyhetkeen ja painvastoin. Oikeastaan kaikki tutkimusky-

symykset ovat kiinteasti yhteydessa toisiinsa.

2 Teoreettiset lahtokohdat

2.1 Mita on omaishoito?

Lain maaritelman mukaan omaishoito on ”vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilon hoidon
ja huolenpidon jarjestamista kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle laheisen henkilon
avulla”. Omaishoidon tukeen sisaltyvat omaishoitajalle annettava hoitopalkkio, vapaa ja
omaishoitoa tukevat palvelut seka hoidettavan tarvitsemat palvelut. Edella mainittujen asioi-
den toteuttaminen maaritellaan kunnan ja omaishoitajan valisessa omaishoitosopimuksessa ja
sen liitteena olevassa yksilollisessa hoito- ja palvelusuunnitelmassa. Laissa maaritellaan, mil-

loin kunta voi myontaa omaishoidon tukea. (Laki omaishoidon tuesta 937/20052§, 3 §, 7 §).

Omaishoito yhdistetaan usein ikaihmisiin kohdistuvaksi huolenpidoksi, vaikka hoidettavat voi-
vat olla myos lapsia tai tyoikaisia. Omaishoitoa on ollut aina, vaikka omaishoito-termia on
alettu kayttamaan vasta 1990-luvun alkupuolella. Ensimmainen asetus omaishoidosta tuli voi-
maan vuonna 1993. (Purhonen & Salanko-Vuorela 2011, 39, 41.) Virallisten omaishoitajien
maara on kasvanut tasaisesti: omaishoidon tuesta sopimuksen tehneita hoitajia vuonna 1994
oli 16 729, kun vuonna 2015 heita tilastoitiin olevan 44 107 (Omaishoidon tuesta sopimuksen
tehneita hoitajia... 2017). On kuitenkin huomattava, etta kaikista omaishoitajan tyota tekevis-
ta henkiloista vain pieni osa on virallisen tuen piirissa (Purhonen, Nissi-Onnela & Malmi 2011,
13-14).

Suomessa hoivavastuuta on pitkalla aikavalilla siirretty yhteiskunnalle, mutta perheissa tehta-
va omaishoitotyo ja muu hoivatyo ovat yha yhteiskunnalle voimavara, jota on mahdotonta
korvata julkisilla palveluilla. Julkisen jarjestelman maaritellessa perheessa tapahtuvan hoivan
viralliseksi omaishoidoksi, se tunnustaa omaishoitajan tekeman tyon merkitykselliseksi. Viral-
listaminen antaa viranomaisille myos oikeuden valvoa annettua hoivaa eli perheen arkea. Silla
vaikka virallinen omaishoitosuhde onkin osa palvelujarjestelmaa, niin omaishoitotilanteissakin
arki on ensisijaisesti perhe-elamaa perheenjasenten valisine suhteineen. (Julkunen 2008, 214-
215, 232-233.)

Siita huolimatta, etta omaishoito on yhteiskunnalle kannattava hoitomuoto, niin julkisen sek-

torin antama tuki omaishoitajien jaksamisen tukemiseksi ei ole riittavaa. Omaishoidon maara-



rahasidonnaisuus ja nykyinen lainsaadanto mahdollistavat kunnille laajan vapauden omaishoi-
don tuen jarjestamisessa. Nain ollen tuen myontamisessa, hoitopalkkion suuruudessa seka
omaishoidon tukeen kuuluvissa palveluissa onkin suurta vaihtelua kunnittain mika saattaa
omaishoitajat ja -hoidettavat eriarvoiseen asemaan asuinpaikkakunnan perusteella. Palveluita
tulisi raataloida paremmin vastaamaan perheiden yksilollisiin tarpeisiin. (Kansallinen omais-
hoidon kehittamisohjelma 2014, 29-32.)

2.2 Syyt aikuisen kehitysvammaisen henkilon omaishoitamiseen

Omaishoitajaa motivoi taman suhde hoidettavaan, joka ei ole olemassa vain hoivan tarpeen
vuoksi, vaan siita riippumatta (Mikkola 2009, 33). Opinnaytetyon asiayhteydessa omaishoidon
motiivina on vanhempi-lapsisuhde. Kehitysvammaisten aikuisten omaishoitoa Suomessa koske-
vassa tutkimuksessa (Miettinen 2012; Miettinen 2016) loytyi vanhempien kaksi erilaista hoi-
vastrategiaa, jotka nimettiin omaishoidon strategiaksi ja normalisaation strategiaksi. Van-
hempien paatokseen toimia omaishoitajina vaikuttivat palvelujarjestelman antamien mahdol-
lisuuksien lisaksi kasitykset kehitysvammaisuudesta. Kehitysvammaisten palveluihin ja ihmis-
ten suhtautumiseen taasen vaikuttavat vallitseva kulttuuri seka ajassa muuttuva vammaiskasi-
tys (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 260-264).

Omaishoidon strategiassa vanhemmilla on aikomuksena toimia lapsensa omaishoitajina niin
pitkaan kuin mahdollista. Palvelujarjestelmalta saatu tuki, kuten esimerkiksi omaishoitajan
vapaa, auttoi omaishoitotyossa. Saatu tuki ei kuitenkaan yksin toiminut riittavana motivaatio-
na omaishoitajana toimimiselle. Sen sijaan omaishoitajana toimimista pidettiin itsestaan sel-
vana ja luonnollisena ratkaisuna. Taustalla on usein kasitys siita, etta kehitysvammaisen hen-
kilon ei ole mahdollista saada itselleen aikuisen asemaa, koska talla on puutteita itsenaisessa
toimimisessa ja kognitiivisissa taidoissa. Sen vuoksi taas kehitysvammaisen aikuisen asuminen
lapsuudenkodissa koetaan luonnolliseksi asiaksi. Lisaksi kielteiset kasitykset asumisyksikoiden
toimintaa kohtaan vahvistivat vanhempien nakemysta siita, etta lapsi saa parhaimman hoivan
kotona. (Miettinen 2012, 5.)

Normalisaation strategiassa ajatellaan, etta kehitysvammaiselle ihmiselle kuuluu samankal-
tainen elamankulku kuin muillekin ihmisille, vaikka he voivatkin tarvita apua lapi elamansa.
Normalisaation strategian omaksuneet vanhemmat odottavat, etta oman lapsen vartuttua ai-
kuisikaan tama muuttaa pois lapsuudenkodista. Muuton myota ammattilaiset ottavat suurem-
man vastuun lapsesta ja hanen nahdaan tulevan itsenaisemmaksi suhteessa vanhempiinsa.
Omaishoitotyon loppuminen antaa vanhemmille usein aikaa ja voimia toteuttaa muita asioita
elamassaan. Normalisaation strategian toteuttamisen perheissa esti se, ettei palveluja ollut
saatavilla. Jonotusajat voivat olla hyvin pitkia ja kun palveluja lopulta tarjotaan, niin van-

hemmat eivat valttamatta koe niiden vastaavan lapsensa tarpeisiin. (Miettinen 2012, 5, 7.)



2.3 Kehitysvammaisten henkiloiden asumispalvelut

Kehitysvammaisia henkiloita on Suomessa yhteensa noin 40 000. Vuoden 2015 lopussa heista
noin 1000 oli pitkaaikaisessa hoidossa kehitysvammalaitoksissa ja asumispalveluiden turvin
asui noin 12 500 henkiloa. Perhehoidossa asui noin 1300 ja itsenaisesti noin 9000 henkiloa.
Noin 15 000 kehitysvammaista henkiloa, joista noin puolet aikuisia, asui omaistensa luona.
(Laitoksesta yksilolliseen asumiseen 2016, 14.) Tassa luvussa avataan tamanhetkista tilannetta
kehitysvammaisten henkiloiden asumispalveluiden suhteen. Kuten edellisessa luvussa todet-
tiin, asumispalveluiden saatavuudella ja laadulla on vaikutusta siihen, etta kehitysvammainen

aikuinen jaa asumaan lapsuudenkotiinsa.

Lain mukaan vaikeavammaisella henkilolla on subjektiivinen oikeus palveluasumiseen (Laki
vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 759/1987 8 §). Vam-
maispalveluasetuksessa maaritetaan asumisen suhteen vaikeavammaiseksi henkilo, joka
”vammansa tai sairautensa vuoksi tarvitsee toisen henkilon apua paivittaisista toiminnoista
suoriutumisessa jatkuvaluonteisesti, vuorokauden eri aikoina tai muutoin erityisen runsaasti”.
Palveluasumiseen kuuluvat asunnon lisaksi asumiseen liittyvat palvelut, jotka ovat valttamat-
tomia asukkaan paivittaiselle suoriutumiselle. Naita palveluja voivat olla avustaminen "liik-
kumisessa, pukeutumisessa, henkilokohtaisessa hygieniassa, ruokataloudessa ja asunnon sii-
vouksessa seka ne palvelut, joita tarvitaan asukkaan terveyden, kuntoutuksen ja viihtyvyyden
edistamiseksi”. Palvelut on jarjestettava siten, etta ne tukevat vammaisten henkiloiden suo-
riutumista omatoimisesti. (Asetus vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista 759/1987 1§, 10 §, 11 §.) Kunta voi jarjestaa asumisen laitoshoitona vain, jos se
on perusteltua terveyden tai turvallisuuden kannalta, tai silhen on muu lain mukainen peruste
(Sosiaalihuoltolaki 1301/2014 22 §).

Kehitysvammaisen henkilon muuttaessa pois lapsuudenkodista tulee selvittaa perusteellisesti
taman yksilolliset ominaisuudet ja tarpeet. Usein asumista myos harjoitellaan esimerkiksi
asumisvalmennusyksikossa ennen varsinaista muuttoa. Asumispalvelumuodot jaetaan yleensa
tuettuun, autettuun ja ohjattuun asumiseen. Tuetussa asumisessa asukas asuu omassa asun-
nossa itsenaisesti saaden tarvittaessa ohjausta. Ohjatussa ja autetussa asumisessa asutaan
asumisyksikoissa. Autetussa asumisessa avuntarve on suurempi ja henkilokunta on lasna myos
Oisin. Asuminen voidaan jarjestaa myos palvelunjarjestajan ja perhehoitajan valiseen sopi-
mukseen perustuvalla perhehoidolla, jossa henkilosta huolehditaan yksityisessa perheessa ja
kodissa. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 158, 320.)

Vuosina 2010-2015 kaynnissa oli valtioneuvoston periaatepaatoksiin pohjautuva Kehitysvam-

maisten asumisen ohjelma eli Kehas-ohjelma, jota paatettiin jatkaa tehostettavin toimin vuo-
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teen 2020. Ohjelman yksina tarkeina tavoitteina oli ja on lisata kehitysvammaisten yksilolli-
siin tarpeisiin vastaavia asumispalveluja ja lopettaa laitosasuminen vuoteen 2020 mennessa.
Kehitysvammaisten henkiloiden laitosasuminen on vahentynyt tasaisesti 2000-luvulla, joskin
siina on paljon alueellisia eroja, eika se ole saavuttanut Kehas-ohjelman tavoitetteen mukais-
ta vauhtia. Vuoden 2009 lopussa laitoksessa asuvia kehitysvammaisia henkiloita oli 1899 ja
vuoden 2014 lopussa luku oli 1117. Laitoshoitoa vahennettaessa autetun asumisen maara on
kasvanut, kun taas ohjatun asumisen ja perhehoidon maarat ovat pysynyt melko samana. Tue-
tun asumisen asiakasmaarat ovat kasvaneet hieman 2000-luvulla. (Laitoksesta yksilolliseen
asumiseen 2016, 2, 15-20)

Vaittin (2009, 15-21, 25-29) tutkimuksessa kehitysvammaisten henkiloiden vanhemmat kuvasi-
vat hyvan asumispalvelun sellaiseksi, jossa heidan aikuinen lapsensa parjaa ja viihtyy. Asun-
non ulkoiset puitteet olivat toissijaisia sithen nahden, etta siella sai elaa toimeliasta elamaa
ja apua annettiin tarvittaessa, mutta ei liikaa. Kielteisia kokemuksia vanhemmilla oli asumis-
paikan asukkaille tarjoaman tekemisen puutteesta, tyontekijoiden vahaisyydesta ja vaihtu-
vuudesta, asumispaikan perusteettomilta tuntuvista saannoista, puutteellisesta vuorovaiku-
tuksesta henkilokunnan ja vanhempien valilla seka siita, etteivat samassa paikassa asuvat

asukkaat tule toimeen keskenaan.

Kehitysvammaliiton Pienesta kiinni -hankkeessa selvitettiin yhtena osana kehitysvammaisten
ihmisten kokemia osallistumisrajoitteita asumispalveluiden jarjestamisen suhteen. Haastatel-
lut kokivat autonomian puutetta: heidan omia tarpeitaan, toiveitaan ja nakemyksiaan jatet-
tiin huomiotta palveluita jarjestettaessa ja arkielamassa. Lisaksi he kokivat vaikeuksia tulla
taloudellisesti toimeen seka yksinaisyytta. (Miettinen 2009, 96-100, 107.)

Kehas-ohjelman tavoitteiden onnistumisen arvioinnissa kaytettiin kunnille, erityishuoltopii-
reille ja jarjestoille toteutettua kysely- ja haastatteluaineistoa. Kyselyssa kysyttiin, etta
kuinka eri asumispalveluiden tarjonta vastaa niiden kysyntaan. Eri asumismuodoissa vahintaan
10% vastaajista koki tarjonnan tarpeisiin nahden liian vahaiseksi. Puutteita koettiin olevan
enemman autetumpien asumisen palveluissa kuin kevyemmin tuetuissa. Perhehoidon tarjonta
koettiin useimmin puutteelliseksi ja tata mielta oli 43% vastaajista. Lahes kaikki vastaajat
olivat sita mielta, etta ylitarjontaa ei ollut mistaan asumispalvelumuodosta. (Laitoksesta yk-
silolliseen asumiseen 2016, 27-28, 34-35.)

Pienesta kiinni -hankkeen tiimoilta kunnan edustajille teetetyn kyselyn tulokset olivat saman-
suuntaisia asumispalveluiden saatavuuteen liittyen: vastaajista 74% oli sita mielta, etta kehi-
tysvammaisten asumispalveluiden kysynta ja tarjonta olivat tasapainossa ja tarjonnan puute
koettiin suurimmaksi ymparivuorokautisissa asumispalveluissa. Samaisessa kyselyssa keskei-

simmiksi haasteiksi kehitysvammaisten henkiloiden asumispalveluissa ja niiden jarjestamises-
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sa nousivat asiakkaiden suuret ja monimuotoiset palvelutarpeet, tukipalvelujen jarjestaminen
itsenaisesti asuville seka taloudellisten resurssien puute ja siihen liittyen henkilokunnan niuk-
kuus ja vaihtuvuus. (Harjajarvi 2009, 23-24, 34-36, 41, 45-47.)

Miettisen (2012, 5, 7) mukaan Suomessa kehitysvammaisten asumispalveluiden saatavuuden
monissa kunnissa tekee vaikeaksi uusliberaali, tiukka talouspolitiikka. Lisaksi se vaarantaa
asumispalveluiden laadun, kun saastetaan esimerkiksi henkilokunnan maarasta. Miettisen mu-
kaan nykyinen palvelujarjestelma tukee sita, etta monet vanhemmat toimivat aikuisten kehi-
tysvammaisten lastensa omaishoitajina. Myos Vaittin (2009, 31) tutkimuksen vanhemmat koki-
vat, etta vammaisten henkiloiden tai perheiden tarpeiden sijaan talouden ehdot maarittelivat

sen, miten palvelut ja tuki jarjestyivat.

2.4  Kehitysvammaisen henkilon aikuistuminen

Aikuistumisen kasite ei ole yksiselitteinen ja se voidaan kasittaa suhteessa ikaan tai kulttuuri-
sidonnaisiin tunnusmerkkeihin. Suomalaisessa yhteiskunnassa aikuisuuden tunnuspiirteiksi
mielletaan yleisesti esimerkiksi itsenainen asuminen, ammattiin valmistuminen, tyopaikan
saaminen ja perheen perustaminen. Vammaiselle nuorelle tai aikuiselle edella mainitut asiat
eivat kuitenkaan ole valttamatta lainkaan helppoja asioita toteuttaa. Ne voivat olla suoras-
taan mahdottomia tai toisaalta niita ei valttamatta edes haluta saavuttaa. Siita huolimatta he
voivat kuitenkin olla tyytyvaisia elamaansa ja hallita sita tehden omia valintoja. Ulkoiset tun-
nusmerkit kertovat jossakin maarin aikuistumisesta, mutta tarkeampana voidaan pitaa ihmi-
sen mahdollisuutta paattaa elamastaan. (Ahponen 2008, 22, 26; Lampinen 2007, 148-149.)

Ihmisen oikeus tehda itseaan koskevia paatoksia on maaritetty laissa. Perustuslain (731/1999
6 8, 7 §) mukaan ihmiset ovat yhdenvertaisia ja henkilokohtainen vapaus kuuluu kaikille, eika
ketaan saa asettaa eriarvoiseen asemaan esimerkiksi vammaisuuden perusteella. Laki kehitys-
vammaisten erityishuollosta (519/1977 3 a luku) turvaa kehitysvammaisen ihmisen itsemaa-
raamisoikeutta ja se myos maarittaa, etta kuka, missa ja milloin taman itsemaaraamisoikeut-

ta voidaan rajoittaa ja milla toimenpitein.

Vaikeakaan vamma ei ole este itsenaiselle elamalle, kun itsendinen elama kasitetaan ihmisen
taidoksi kayttaa kykyjaan, tehda valintoja ja toteuttaa mahdollisuuksia omassa elinymparis-

tossa. Itsenaisen elaman ei tarvitse tarkoittaa esimerkiksi fyysista omatoimisuutta tai riippu-
mattomuutta, vaan ihminen voi olla itsenainen, vaikka tarvitsisikin muiden ihmisten apua to-
teuttaakseen haluamiaan asioita. Itsenaisen elaman oppiminen voi vaatia paljonkin harjoitte-
lua. Aikuistumiseen ja itsenaistymiseen vaikuttavat vamman laatu ja vaikeusaste. (Lampinen

2007, 67-68.) Lisaksi kehitysvammaisen henkilon aikuistumiseen vaikuttavat suuresti taman
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elin- ja toimintaymparistossa toimivat kasvattajat odotuksineen, kasityksineen ja toimintata-
poineen (Lampinen 2007, 67; Kaski, Manninen & Pihko 2012, 202).

Vammainen henkilo voi tarvita toisia ihmisia lapi elamansa parjatakseen arjessa. Sen vuoksi
on tarkeaa loytaa tasapaino henkilon mahdollisimman suuren itsenaisyyden ja valttamattoman
riippuvuuden valilla. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 202, 262). Lampinen (2007, 67-68) nimit-
taa tata tasapainoa optimaaliseksi autonomiaksi, jolla tarkoitetaan, etta yksilolle annetaan
mahdollisimman suuri maaraysvalta taman vamman suomissa rajoissa, kun kyse on hanen asi-

oistaan tai henkilokohtaisista tekemisistaan.

3 Opinnaytetyon toteutus

3.1 Aineiston hankinta

Kerasin tutkimusaineiston neljalla teemahaastattelulla, joissa haastateltavat toimivat ainakin
yhden aikuisen eli taysi-ikaisen kehitysvammaisen lapsensa omaishoitajana. Perheisiin saattoi
kuulua myos muita lapsia. Yhden vanhemmista omaishoitajuus oli paattynyt muutama viikko
ennen haastattelua lapsen muutettua omaan kotiin. Loysin haastateltavat vammaisjarjestojen
kautta. Lahetin haastateltaville haastattelupyynnon, jossa kerroin opinnaytetyostani ja haas-
tatteluun osallistumisesta (Liite 2). Haastattelut toteutettiin haastateltavien toiveiden mukai-
sessa paikassa loka-, marras- ja joulukuussa 2016. Haastatteluun oli mahdollista osallistua

useampi perheenjasen.

Haastattelu antaa ihmiselle mahdollisuuden kertoa itseaan koskevia asioita mahdollisimman
vapaasti. Teemahaastattelu on puolistrukturoitu menetelma, jossa aihepiirit eli teema-alueet
ovat kaikille haastateltaville samat, mutta kysymysten muoto ja jarjestys voivat vaihdella.
Teemahaastatteluun osallistuvia henkildita yhdistaa kokemus jostakin samankaltaisesta tilan-
teesta. Tutkimuksen tekija aloittaa tekemalla selvityksen tutkittavasta ilmiosta, jonka pohjal-
ta tehdaan haastattelurunko. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 47-48.) Valitsin aineistonkeruutavaksi
teemahaastattelun, silla olin kiinnostunut omaishoitajien subjektiivisista kokemuksista. Nel-
jalla haastattelulla sain mielestani tarpeeksi aineistoa kasaan vastatakseni tutkimuskysymyk-
siin. Tietysti jos haastateltavia olisi ollut enemman, olisi saattanut ilmeta viela joitakin uusia

nakokulmia, mutta useamman haastattelun tekeminen olisi ylittanyt resurssini.

Valitsin haastattelumenetelmaksi siis teemahaastattelun, mutta haastattelutilanteista kolme
oli paljon vahemman strukturoituja mita olin etukateen suunnitellut. Naissa haastatteluissa

haastateltavat olivat luonteeltaan puheliaita ja kertoivat mielellaan elamastaan ja ajatuksis-
taan. Teemahaastattelurungosta ronsyiltiin toisinaan paljon, mutta tuntui luontevalta jatkaa

puhetta aiheesta, jonka haastateltava itse koki tarkeaksi. Koin taman myos jalkeenpain oike-



13

aksi ratkaisuksi, kun kuitenkin huolehdin, etta kaikki haastattelurungon (Liite 3) asiat tuli kay-

tya lapi.

Haastateltavia oli kahdelta eri paikkakunnalta Etela-Suomesta. Haastattelut toteutettiin haas-
tateltavan kotona tai yhdistyksen toimitilassa. Kahdessa haastattelussa vain perheen aiti oli
haastateltavana ja yhdessa haastattelussa isa osallistui haastatteluun sivustakuuntelijana yh-
den kommentin verran. Yhdessa perheessa aidin lisaksi useampi perheenjasen osallistui haas-
tatteluun jonkin verran omien puuhiensa lomassa. Haastatteluissa tunnelma oli hyva ja niissa
valittyi haastateltavien halu kertoa kokemuksistaan heidan vastatessaan kysymyksiin avoimes-
ti. Yksi haastattelu kesti tunnin verran ja kolme haastattelua kukin noin kaksi tuntia. Haastat-

telut aanitettiin.

Purin aineiston aanitteista litteroimalla. Litteroitua haastatteluaineistoa kertyi yhteensa noin
sata sivua. Litteroinnin tarkkuus riippuu tutkimustehtavasta ja -otteesta (Hirsjarvi & Hurme
2008, 139). Litteroin haastattelut lahes sanatarkasti jattaen pois puheosuudet, jotka selkeasti
eivat liittyneet opinnaytetyoni aiheeseen. En myoskaan merkinnyt litterointiin esimerkiksi
aanenpainoja tai taukoja, silla olin kiinnostunut vain puheen asiasisallosta, vaikka toki pu-
heessa on tarvittaessa huomioitava esimerkiksi sarkasmin kaytto tai puhujan tunnetila asiasi-

sallon selvittamiseksi.

3.2 Aineiston analyysi

Analyysin tekemista maarittavat tutkimusongelmat seka se, ollaanko kiinnostuneita ilmaisusta
ja kielenkaytosta vai sisalloista, eli mita aineistossa on mita siina kerrotaan. Kun tutkimukses-
sa ei sitouduta mihinkaan tiettyyn tutkimukselliseen paradigmaan tai viitekehykseen, valitaan
aineiston tiivistamiseksi realistista nakokulmaa edustava menetelma, joka voi olla sisallonana-
lyysi, tyypittely tai teemoittelu (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006). Tassa opinnayte-
tyossa kiinnostuksen kohteena oli puheen sisalto eli mita vanhemmat kertoivat aikuisen kehi-
tysvammaisen omaishoitajana olemisen taustoista seka perheen arjesta ja tulevaisuudenna-
kymista. Valitsin analyysimenetelmaksi aineistolahtoisen teemoittelun, mika oli luonteva va-

linta aineistonkeruun tavan ollessa teemahaastattelu.

Laadullisesta aineistosta voi loytya monia kiinnostavia asioita. Kaiken tutkiminen ei kuiten-
kaan ole yhden tutkimuksen puitteissa ole mahdollista, vaan tutkimusmateriaalista on poimit-
tava vain valitun tutkimustehtavan nakokulmasta oleellinen aineisto ja jatettava muu ulko-
puolelle. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 92.) Minulla olikin alkuun hankaluuksia pitaytya asettamis-

sani tutkimuskysymyksissa aineiston ollessa laaja.
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Purin litteroidun aineiston tekemalla teemakortiston tietokoneen kirjoitusohjelmalla Hirsjar-
ven ja Hurmeen (2003, 143-144) kertomalla tavalla. Hain kirjoitusohjelman etsi-toimintoa
hyodyntaen eri teemoja ja leikkasin ja liitin samaa teemaa koskevat tekstit perakkain. Samas-
ta teemasta puhuttiin monesti haastattelun eri vaiheissa. Laitoin kaikki haastattelut samaan
kortistoon ja sitaatit oli merkitty tunnistetiedolla H1, H2, H3 tai H4. Nain erotin helposti,
minka otteen olin poiminut mistakin haastattelusta. Sitaatteja poimiessani olin huolellinen

asiayhteyden sailyttamisesta, jotta ei tulisi vaaria tulkintoja.

Poimin teemakortistoon sitaatteja, joiden katsoin olevan opinnaytetyon tarkoituksen kannalta
oleellisia. Aineiston luokittelun tarkea lahtokohta on valita tutkimuskysymykseen sopiva ha-
vaintoyksikko (Ruusuvuori, Nikander & Hyvarinen 2014, 20-21). Haastatteluaineiston analyy-
sissa havaintoyksikkona kaytettiin haastateltavien kertomuksia kokemuksistaan. Tassa yhtey-
dessa kertomukselta ei vaadittu muita tunnusmerkkeja, kuin etta ihminen kertomassaan valit-
taa haastattelijalle kokemuksia elamastaan liittyen asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Tutkin
ja jarjestelin aineistoa siis silla perusteella, mita omiin kokemuksiin perustuvia tietoja van-
hemmat kertoivat. Teemakortistoon poimittua aineistoa oli hyvin paljon, yhteensa neljakym-
menta teemaa esimerkkisitaatteineen. Jotkin sitaateista saattoivat tosin olla kahden tai use-
amman teemaotsikon alla. Kavin teemakortiston useaan kertaan lapi pohtien tarkemmin sita,
antavatko teemat vastauksia asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Kaikki eivat vastanneet ja jot-
kin teemoista yhdistyivat. Lopulta teemoja muodostui neljatoista, joiden mukaan opinnayte-

tyon tulokset ovat otsikoitu ja esitetty.

Jarjestellyn aineiston teemat voivat muistuttaa aineistonkeruussa kaytettya teemahaastatte-
lurunkoa, mutta teemoittelussa aineistosta voi loytya myos uusia teemoja (Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2006), kuten tassa opinnaytetyossa kavi. Luin, pohdin ja jarjestelin
haastattelumateriaalia paljon ja opinkin tuntemaan haastatteluiden sisallot hyvin. Muodostin
teemat ja tein analyysin aineistolahtoisesti. Vanhemmat kertoivat kohtalaisen paljon lastensa
lapsuudesta ja myos naita kokemuksia on jonkin verran tuloksissa, vaikka paapaino onkin ai-

kuisuudessa.

3.3 Luotettavuus ja eettisyys

Kehitysvammaisille henkiloille suunnattujen palveluiden saatavuuden ja laadun valilla voi olla
suuriakin eroja eri paikkakuntien valilla. Haastateltavien maara oli pieni ja heita oli kahdelta
eri paikkakunnalta, joten opinnaytetyoni ei anna validia tietoa valtakunnallisesta tilanteesta.
Uskon kuitenkin, etta opinnaytetyossani nousee esiin sellaisia kokemuksia ja nakokulmia, jot-

ka voivat olla tunnistettavissa ympari Suomea.



15

Noudatan opinnaytetyossani ihmistieteisiin luettavien tieteenalojen eettisia periaatteita, joi-
den kolme eri osa-aluetta ovat tutkittavan itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen, vahin-
goittamisen valttaminen seka yksityisyys ja tietosuoja. Iltsemaaraamisoikeuden kunnioittami-
seen kuuluu, etta tutkimukseen osallistuminen perustuu vapaaehtoisuuteen ja riittavaan tie-
toon. Osallistumisen vapaaehtoisuuden lisaksi haastateltaville tulee tiedottaa ainakin tutkijan
yhteystiedot, tutkimuksen aihe, aineistonkeruun konkreettinen toteutustapa ja arvioitu ajan-
kulu seka kerattavan aineiston kayttotarkoitus, sailytys ja jatkokaytto. Haastateltavat voivat
pyytaa lisatietoja tutkimuksesta. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009, 4-6.) Haastatelta-
vat esittivat suostumuksensa haastatteluun vastaamalla toimittamaani haastattelupyyntoon.

Haastattelupyynnossa kavi ilmi opinnaytetyoni tiedot ja mahdollisuus saada lisatietoja.

Haittojen valttamiseksi tutkittavia tulee kohdella ja heista tulee kirjoittaa arvostavasti. Tut-
kijan on huolehdittava vapaaehtoisuuden toteutumisesta vuorovaikutustilanteessa ja tutki-
muksen teko tarvittaessa keskeytetaan. Myos tutkimustulokset on esitettava ilman arvostelua,
asenteellisuutta ja epakunnioitusta. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009, 7.) Niin haas-
tatteluja tehdessa kuin myos kirjoitusprosessissa suhtauduin haastateltaviin ja heidan perhei-
siinsa kunnioittaen. Toivon taman valittyneen haastateltaville ja myos nakyvan opinnaytetyo-

ni tekstissa.

Yksityisyyden suojaa koskeviin tutkimuseettisiin periaatteisiin kuuluvat tutkimusaineiston suo-
jaaminen ja luottamuksellisuus, tutkimusaineiston sailyttaminen tai havittaminen seka tutki-
musjulkaisut. Saatu tutkimusaineisto tulee sailyttaa huolellisesti, eika sita saa kayttaa ja luo-
vuttaa muihin kuin tutkimustarkoituksiin. Yksityisyyden suojan tarve julkaisuissa arvioidaan
tapauskohtaisesti. On arvioitava, mita haastatellun henkilon epasuoria tunnisteita tutkimus-
julkaisuun jatetaan, muokataan tai poistetaan. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009, 11.)
Tutkittavilta voi kysya aineistonkeruun alussa, haluavatko he esiintya valmiissa tutkimusjul-
kaisussa omalla nimellaan (Kuula 2011, 203). En kysynyt tata haastateltavilta, silla olin jo
paattanyt etukateen esittaa haastateltavat anonyymisti. Mielestani haastateltavien tai heidan
lastensa henkilollisyyden, asuinpaikkakunnan, ian tai muiden yksityiskohtien kertominen ei

olisi tuonut ainakaan merkittavaa lisaarvoa opinnaytetyohoni.

4  Tulokset

Tunnistamisen valttamiseksi haastateltujen lainauksista on poistettu erisnimet seka sukupuo-
len kertovat ilmaukset. Ne on korvattu hakamerkkien [ ] sisaan kirjoitetuilla yleisnimilla. Joi-
hinkin lainauksiin on tehty tasmentavia ilmauksia sulkumerkkien ( ) sisaan asiayhteyden tai
puheen savyn selventamiseksi. Tekstin selkeyden vuoksi vanhempien aikuisista kehitysvam-

maisista lapsista kaytetaan usein ilmausta ”lapsi”, vaikka kyse onkin aikuisesta ihmisesta.
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4.1 Arjen sujuvuus

4.1.1  Arjen kulku

Perheiden vanhemmista yksi oli elakkeella ja kolme oli tyoelamassa. Omaishoitajuudella ei
talla hetkella ollut vaikutusta vanhempien tyoelamaan, mutta osa heista oli aikaisemmin jou-
tunut tekemaan sen vuoksi jarjestelyja tyopaikalla, kuten esimerkiksi tekemaan lyhennettya
tyopaivaa. Lapset kavivat paivisin koulussa tai tyo- tai paivatoiminnassa neljasta viiteen ker-
taan viikossa. Toiden seka paiva- ja tyotoiminnan lisaksi perheiden arkipaivia rytmittivat har-
rastukset ja kotityot. Haastatteluissa tuli usein esiin se, etta perheiden tamanhetkinen arki
oli tasaisempaa ja helpompaa menneeseen lapsiarkeen verrattuna: lasten taidot olivat kart-
tuneet, haastava kaytos tasaantunut, fyysinen terveys parantunut ja vanhemmat olivat hyvak-
syneet lapsen kehitysvammaisuuden. Kaikissa perheissa arjen kulku rutiineineen oli jasenty-

nytta ja toimivaa.

-- No nythan sit se oli jo aika sillai helpottunutta se arki, etta se elama oli aika
jasentynytta, sillai strukturoitua, piilostrukturoitua, sanotaan nain. Ei muut ih-
miset tajunnu, etta kuinka tiukka jarjestys meilla esimerkiks on, kaikilla asioil-

la. --

4.1.2 Sitovuus

Haastateltavien lasten persoonallisuudet, osatut taidot ja vamman laadut olivat hyvin erilaisia
ja siten myos lasten avuntarpeissa ja itsenaisessa parjaamisessa oli paljon vaihtelua. Jossakin
perheessa lapsi tarvitsi apua tai valvontaa lahes kaikissa arjen toimissa, eika tata voinut jat-
taa yksin. Toisessa perheessa taas lapsi liikkui itsenaisesti ulkona ja vietti aikaa yksin kotona,
vaikkakin tarvitsi apua joissakin arjen asioissa. Kaikki lapset tarvitsivat vanhempiaan arjen

sujumiseksi, mutta omaishoitotyon sitovuudessa oli suurta vaihtelua.

Haastateltava, aiti: Nii me ollaan siina, me ollaan niinku aina.

Haastateltava, isa: Se on se kakskytanelja hoo.

-- silla lailla kylla toisaalta parjailee mut sit taas toisaalta ei. Kylhan se sem-

monen vahan vahdittava on.

-- tosi sidoksissahan siihen ollaan oltu. Nyt hyvin kuvaavaa on, etta nyt ensim-
maisen kerran kahteenkymmeneenyhteen vuoteen oltiin miehen kanssa ni tota

noin niin ekaa kertaa pikkujouluissa kahestaan, ku laps muutti tonne. Et se on
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mun mielesta semmosta aika, hyvin semmosta tiivista perhekeskeista elamaa

kylla vietetty etta.

-- Et se vaikka, vaikka sa ne johonki laitatki ni sun pitaa olla koko ajan valmii-
na. Jos ei siella mee kaikki hyvin ni sun taytyy olla valmiina hakemaan ne pois.

Et sit sa et kuitenkaan silla lailla niinku koskaan vapaalla.

4.1.3 Vaikeat hetket

Kuormittavimmaksi asiaksi aikuisen kehitysvammaisen lapsen hoitamisessa nousi taman haas-
tava kayttaytyminen. Kolme haastateltavaa kertoi, etta heidan lapsellaan esiintyy kehitys-
hairioon liittyvaa haastavaa kaytosta, mika valilla koettelee vanhemman jaksamista. Seuraa-
vassa sitaatissa haastateltava kuvailee, etta tyopaivan jalkeen erityisyys” voi tuntua ”tosi
raskaalta”. Jalkimmaisen sitaatin vanhempi kertoo sellaisten paivien olleen hankalia, jolloin

lapsi on kayttaytynyt vaikeasti autismi-diagnoosiinsa liittyen.

-- valilla tuntuu et ei jaksas niinkun tyopaivan jalkeen kun joku rupeaa mesua-
maan taalla tai jotakin vastaavaa. Ni valilla tuntuu tosi raskaalta, raskaalta se.

Sit sita vaan ajattelee et tatahan se on, se erityisyys. --

-- Mut et sitte ku on kans sillaki tietysti niinku kaikilla ihmisilla on niita huonoja
paivia, ni kyllahan se sit, sit ku se oikeen sanotaan herra autismi nosti paataan,

ni kylla se sit oli, ne paivat oli hankalia. --

4.1.4 lloiset hetket

-- ku huomaa heidan niinku niita semmosia ihania persoonallisuuden piirteita ni
se on kylla, joskus on niin hauska et ihana etta nuo ihmiset on tassa. Et aivan

niinku tulee tosi hyvalle mielelle. --

Kaikissa haastatteluissa vanhemmat puhuivat lampimasti lapsistaan ja heidan vahvuuksistaan,
luonteenpiirteistaan ja harrastuksistaan. Omaishoitajan arjessa on vaikeita, mutta myos pal-
jon hyvia hetkia. Kaikissa perheissa harrastettiin tai tehtiin muita asioita, johon joko koko
perhe tai osa perheesta osallistui kehitysvammainen perheenjasen mukaan lukien. Asiat, joita
tehtiin yhdessa, olivat hyvin erilaisia perheesta riippuen. Jossakin perheessa esimerkiksi teh-
tiin yhdessa tuumin pihatyot ja toisessa taas ompelutyot. Erilaiset liikuntamuodot uimisesta
penkkiurheiluun olivat suosituimpia. Yksi vanhempi kertoi, kuinka lapsuusvuodet olivat olleet

hyvinkin raskaita, mutta toteaa, etta enemman on ollut iloisia hetkia. Seuraavassa sitaatissa



18

kay ilmi, etta ainakin yhdessa liikkuminen on tuonut elamaan naita iloisia hetkia. Haastatel-

tava kertoo nauttivansa yhdessa lilkkumisesta yha enemman lasten kunnon kohotessa.

-- Mutta enemman on ollu semmosia ilosia hetkia. Et ma oon ollu just semmo-
nen et me on kayty aina paljon liikkumassa aina ja tammosta niinku normaalia
et kavelylla ja liikkumassa ja luistelemassa ja hiihtelemassa ja semmosta etta.
Et toisaalta semmosta etta, et toisaalta siin on niinku itte oppinu siita kans
nauttimaan tosi paljon etta. Et ei. Viime vuosina entista enemman ku heki on
hyvassa kunnossa ni on joutunu aivan niinku et ei oo voinu sillai lapsen vauhdil-

la vaan on pitany menna tosi kovaa, ei oo meinannu pysya mukana. --

4.1.5 Vanhempien tekema tyo lapsen toimintakyvyn eteen

-- Joo, et kylhan taa on ihan meijan omien kasien silla lailla tulosta taa etta nyt
toi [lapsi] sitte parjaa ja. Et jos ma oon opettanu sita ruuantekoo ni han (puoli-

s0) on opettanu sita kulkemista ja itsenaista toimimista --

Kaikkia perheita yhdisti se, etta vanhemmat ovat vahvistaneet ja vahvistivat yha lapsensa
toimintakykya. Toimintakyvyn vahvistaminen tapahtui opettamalla ja harjoittelemalla yhdes-
sa arjessa tarvittavia taitoja seka osallistamalla lasta kotitoihin lapsen taitotason mukaan.
Harjoiteltavat taidot ja lapselle kuuluvat kotiaskareet olivat perheissa hyvin erilaisia johtuen
juurikin lasten erilaisuudesta. Alla olevassa sitaatissa vanhempi kertoo, kuinka uusi harjoitel-
tava asia maarittyy lapsen kykyjen mukaan. Lapsi osaa tehda voileipia, mutta ruoanlaitto on
lapselle liian vaikeaa, koska reseptin noudattaminen ei onnistu. Nyt harjoiteltiin puuron val-
mistamista mikroaaltouunissa. Vanhempi kertoo, kuinka puuronvalmistus taytyy laittaa sel-

kaytimeen asti, eli taidon oppimiseksi sita tarvinnee harjoitella paljon.

-- ja niinkun ruokaa han ei osaa laittaa. Voileipia osaa tehda. Nyt on harjoteltu
semmosta mikropuuron tekemista. Et hanella on niinku semmonen, ei oo sem-
mosta kasitysta niinku et mita kuuluu mihinkin ruokaan eika osaa noudattaa re-

septeja etta tuota nyt taytyy niinku selkaytimeen asti laittaa. --

4.1.6 Voimavaroina puolison tuki, tyoelama ja yhdistystoiminta

Parisuhdetta pidettiin arjen sujumisen kannalta merkittavana asiana. Yksi haastateltava arve-
li, etta jos han olisi kehitysvammaisen lapsen yksinhuoltaja, olisi han tarvinnut (julkisen sek-
torin) tukea paljon enemman. Nyt lapsi oli ”menny siina vaan mukana”, ollut luontevana osa-
na perhetta. Toinen haastateltava oli huolehtinut lapsestaan yksin ennen puolison tuloa ela-

maan ja han totesikin, etta apua tarvitsi enemman silloin, kun arjesta taytyi huolehtia yksin.
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-- Jos nyt jostain syysta tai toisesta ma oisin yksinhuoltaja, ni varmaan olisin
tarvinu sita tukee paljon enemman, mutta ku meilla nyt on tassa taa perhe, ni

(lapsi) on menny siina vaan mukana. --

-- Sillon ku ma olin yksin, ni sillonhan ma tarvitsin enemman apua. Mut nyt ku

meit on kaks ni se on menny aika hyvin --

Seuraavassa sitaatissa haastateltava kertoo tarkeimmaksi voimavaraksi sen, etta vastuu lap-
sesta on ollut tasapuolinen molempien vanhempien kesken. Lasta on kasvatettu yhdessa, eika
asiasta ole ollut erimielisyyksia. Vanhempi on tehnyt havainnon, etta valitettavasti vastuu

lapsen hoidosta jaa usein vain aidille.

Meijan voimavarat on ollu se etta tota noin ni ni me ollaan molemmat hoidettu
isan kanssa niinku osuutemme ja meidan ei oo tarvinu koskaan niinkun ensim-
maistakaan riitaa silla lailla siita pitaa etta se on ollu ittestaan selvaa etta mo-
lemmat hoitaa. Koska niin surullista ku se onkin niin hyvin usein siina kay niin
etta se isa ei hoida. -- Et se on kylla ollu yhteinen asia. Se on se meijan voima-
vara ollu mun mielesta. Et kumpikin hoitaa sen mika ittelleen luonnistuu par-
haiten. -- Mut et tota noin niinniin joo’o, se on mun mielesta niinkun tarkein

voimavara, molemmat on hoitanu osuutensa.

Yksi vanhemmista kertoi olevansa kiitollinen, etta tyoelamassa pysyminen ja muut elamassa
olleet ”normaalikuviot” ovat suojanneet hanet syrjaytymiselta. Han oli huomannut joidenkin
vammaisten lasten vanhempien syrjaytyneen elaman pyoriessa jatkuvasti lapsen asioiden ym-

parilla.

-- Toisaalta on hirvean kiitollinen siita, etta on ollu itte koko ajan tyoelamassa,
et ei 0o jaany sillai niinku kotiin, eika oo silla lailla itte syrjaytyny yhteiskun-

nasta, etta niitaki masentuneita ja itte tyokyvyttomaksi joutuneita vammasten
lasten vanhempia on. Etta oon semmosiakin kylla monia nahny, etta, jotka on

niinku semmosella taistelulla ja semmosella kaikennakosella niinku ois vasytta-
neet ittensa ja siit on tullu ainoa se elaman sisalto, et se on kylla aika surullis-
ta. Etta silla lailla se oma elama on jaany aivan taysin elamatta. Etta kylla itel-
laki semmonen normaalikuviot ja semmoset on toisaalta niinku pelastanu, etta

ei oo ollu aikaa kaikkia murehtia. --

Kaikki haastatellut olivat mukana ainakin yhden vammaisyhdistyksen toiminnassa. Yhdistys-

toiminta tarjosi sen jasenille erilaisia aktiviteetteja, kuten reissuja tai teemailtoja. Yhdistys-
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toiminnan tarkeimmiksi merkityksiksi nousivat kuitenkin tiedonsaanti ja vertaistuki. Eras
haastateltava kertoi olevansa jasenena “kaikissa mahdollisissa kehitysvammajarjestoissa”
saadakseen mahdollisimman paljon tietoa. Seuraavassa sitaatissa haastateltava kertoo saa-
neensa yhdistyksen kautta paljon kaytannon ohjeita, jotka ovat parempia kuin mita Kelalta

saa.

No mun mielesta se on niinku hirveen hyva foorumi. Silla lailla etta tuota ma
oon saanu ihan jumalattomasti sielta tietoa, et miten asioita hoidetaan. -- Ja
just just tota toi asumisjuttuki, et miten se on nyt kenellaki menny, ja ja nyt
tuota elakkeenhakemiset. Ihan kaikki tammoset. Etta Kelaltakin ni ei saa niin

hyvia ohjeita ku [yhdistyksesta] saa.

Haastateltavat kokivat yhdistyksissa saavansa ja antavansa vertaistukea. Haastateltavien mie-
lesta samankaltaisia asioita kokeneina he pystyivat ymmartamaan toisiaan ja aidosti myota-
elamaan toisten myota- ja vastoinkaymisissa. Kokemusten jakaminen ja se, ettei tarvinut olla

elamantilanteessaan yksin, koettiin tarkeiksi.

-- kylla se on kova se empatia toisiamme kohtaan et jos jollain menee huonosti
ni kyl se melkeen tulee sit kollektiivisesti meille kaikille huono olo. Sen yhen
puolesta. Ilman etta sit mitaan joukkosuremusta. Mutta et siis silla lailla etta et
kyl sita niinku kyl sita tarvii tiatsa sita semmosta semmosta niinkun 60 vertais-
tukee. Kylla se on niinkun niin monessa muussakin asiassa todettu ku pelkas-

taan tassa etta. Ja niit toisia ihmisia siihen. Kyl se on yksin raskasta kantaa.

-- [Yhdistys] jarjesti semmosen leirin jossa oli vanhemmat ja aikuset lapset.
Sinne ei ollu sanottu et kotona asuvia, mut suurin osa meist oli niita joilla oli
kotona. -- Me luettiin kylla toisiamme ja meil oli kaikilla vahvat mielipiteet siit
miks ne on kotona ja miks ne pysyy siella. -- Se me koettiin kylla hyvaks ja
kaikki siella olleet koki sen oikeen hyvaks, koska me ollaan aika yksin monesti,

me joilla on aikuiset kotona.
4.2  Syyt aikuisen lapsen omaishoitajuuteen
Haastateltavat jakaantuivat selkeasti kahteen eri ryhmaan siina, miksi he hoitivat aikuista
lastaan kotona. Haastateltavista yksi koki omaishoitajana toimimisen parhaimmaksi ratkaisuk-

si ja kolmella oli pyrkimyksena loytaa lapsilleen oma koti.

4.2.1 Valintana omaishoitajuus
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-- jos kehitysvammanen on kolme viiva viisvuotiaan alyllisella kehitystasolla,
kaipaako semmonen itsenaistymista? Asiasta, jota se ei edes ymmarra. Kaipai-
sitsa jotain mist sa et mitaan tieda? Et. Ei mun [lapsi] ymmarra mitaan sellases-
ta. Se on naa lievasti kehitysvammaset, ne on ihan eri asia ku naa muut. Ja
vouhotetaan tata itsenaisyytta jokaiselle, vaikkei niilla oo minkaanlaista edelly-
tysta itsenaisyyteen. Jos sa oot kolme viiva viisvuotias, ni sa oot kolme viiva
viisvuotias, vaik sa oot aikuinen. Mun mielesta sita ei voi niinku ruveta sanoo
etta. Mut ne vaan niinku lykataan tonne koska vanhemmat haluu paasta niista
eroon ja niille opetetaan et ne pitaa itsenaistyy, itsenaistyy. Mut eihan se oo

mitaa itsenaisyytta, ku naa on taysin avun varassa siellaki missa ne on. --

-- Ei se (itsenaisyys) riipu siita missa asuu. Ihmiset on aivan sokeita. Sillon voi
sanoo et Italiassa tuskin on ollenkaa itsenaisii ihmisii, ne on asunu yhdessa siel-

la, koko suvut. Eihan siella oo itsenaisii ihmisii ollenkaa.

Vanhempi kertoo, etta yleisen mielipiteen mukaan itsenaistymista pidetaan tavoiteltavana
asiana ja poismuuttoa lapsuudenkodista itsenaistymisen osoituksena. Hanen mielestaan vaike-
ammin kehitysvammaisten, kuten myos hanen oman lapsensa, on turhaa tavoitella itsenaista
elamaa, koska he eivat kehitysvamman vuoksi ymmarra kasitetta eivatka kykene siihen: asu-
mispalvelussa asuessaan he ovat yhta epaitsenaisia eli avuntarve on sama kuin asuessaan van-
hempien luona. Han myos kyseenalaistaa kulttuuriin kuuluvan normin muuttaa aikuisiassa pois

lapsuudenkodista ja toteaa, etta toisenlaisia asumisratkaisuja ei ymmarreta.

Haastatellulla oli hyvin kielteinen nakemys asuntolatyyppisesta asumisesta, mika varmasti
osaltaan vahvisti paatosta omaishoitajuudesta. Hanen mukaansa asuntola ei voi olla koti. Ha-
nen kokemuksensa mukaan vaihtuva henkilokunta ja se, etta asukkaan taytyy elaa henkilo-
kunnan aikataulujen mukaan tekevat asuntolasta epakodin: kodista tekee kodin se, etta saa
olla samojen ihmisten kanssa ja elaa omana itsenaan tehden omia ratkaisuja. Haastateltava
kertoi esimerkkina, etta han on nahnyt vieraillessaan asuntolassa, kuinka asukkaan on menta-
va iltasuihkuun kello kolmelta iltapaivalla, eika vaihtoehtoja ole. Haastateltavan mukaan jot-

kut ovat jopa joutuneet psykoosiin asuttuaan pidempiaikaisesti asuntolassa.

-- Ma en haluu asuntolaan ikina. Mun mielest jo se, et sa asut asuntolas, ni ei-
han se oo koti. Mun mielest jokaisel ihmisel on oikeus kotiin. Jos et sa pysty
asuu nain itse omassa yksiossa, ni et sul on koti. Sun koti on sit joidenki muiden
luona, jotta sul on koti. Asuntola on asuntola, eihan se ole koti, eika se voi kos-
kaan olla koti. Eihan se voi olla, ku siel tulee, lappaa vieraita ihmisia ja taa ha-

luaa teha nain ja toi haluaa et tehaan noin ja sun pitaa sopeutua aina kaikkiin
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ihmisiin ja. [Omalla palvelualueella] moni kauan asuntoloissa asunu on saanu

psykoosin. Psyykkinen terveys ei kesta.

4.2.2 Asumispalvelupaikkaa ei olla saatu

-- Kaikki tiedot on, minkalaista halutaan. Ni ei luulis olevan vaikeeta.

Kolme haastateltavaa olivat omaishoitajina aikuisille lapsilleen sen vuoksi, etta naiden muut-
taminen ei ollut viela toteutunut. Nama vanhemmat pitivat kehitysvammaisen aikuisen muut-
toa pois lapsuudenkodista luonnollisena osana elamankulkua. Kaikki olivat ilmoittaneet kun-
nalle muuttamisen ajankohtaisuudesta ja asumispaikan tarpeesta, asumisharjoittelujaksoilla-
kin oltiin oltu. Itse muutto ei kuitenkaan ollut edennyt: asumispaikkaa ei oltu tarjottu ja yksi
perhe ei ollut ottanut tarjottua asumispaikkaa vastaan y0aikaisen avun puuttumisen vuoksi.

Yksi perhe odotti paatosta siita, rakennetaanko kotipaikkakunnalle uusi asumispalveluyksikko.

-- sita sillon aikasemmin [lapselle] tarjottiin ja sanoin etta se ei voi ottaa sita,
tai muuttaa siihen etta ku siina ei ollu sita mitaan niinku tammosta, jos yolla
sattuu jotain. Etta ei voi olettaa et me lahetaan taalt kotoo tai meist jompi-

kumpi lahtee kotoolta sinne.

-- [Lapsihan] on kayny siella (--) asumisharjottelussa nyt viime vuoden aikana
pariin otteeseen ihan tata silmalla pitaen kun tuota han on jonossa sinne (--)

asuntoihin jos se nyt ikina tulee. --

Vanhemmilla ei siis ollut tietoa siita, mista ja milloin heidan lapsensa tulisivat saamaan asu-
mispaikan. Vanhempien mukaan asuntojen maara ei vastannut palveluntarvetta. Kahdella
perheella asumispaikkavaihtoehtoja rajaa ehto siita, etta lapsi jaa asumaan kotipaikkakunnal-
le. Tata perusteltiin esimerkiksi lapsen sosiaalisilla suhteilla ja mahdollisuudella liikkua itse-

naisesti paikkojen ollessa tuttuja.

-- jollekki oli taas [toiselta paikkakunnalta] tarjottu paikkaa, ni ma en missaan
tapauksessa haluu [lasta] pois [kotipaikkakunnalta]. Et ku [kuntahan] sanoo et-
ta ei ole mitaan jonoa mihinkaan asuntoihin, kun kaikki saa paikan. Mutta kun

kaikki kontaktit on taalla, ja taalla han osaa kulkee ja kaverit on taalla ja har-
rastukset on taalla, tyopaikka on taalla. Ni sitten en missaan tapauksessa halu-

ais etta tuota lahtee pois [kotipaikkakunnalta]. --

4.3  Palvelujarjestelmasta saadut palvelut
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Tassa luvussa on haastateltavien kokemuksia palvelujarjestelman tarjoamista palveluista kos-
kien omaishoitajan vapaita, kohtaamista ja vuoropuhelua seka asumispalvelupaikkojen saata-
vuutta. Perheiden saamia ja saatavilla olevia palveluita olisi enemmankin, kuten muun muas-
sa terveydenhuollon palvelut ja omaishoitajan palkkio. Edella mainitut osa-alueet nousivat
kuitenkin haastatteluissa merkityksellisemmiksi seikoiksi liittyen omaishoidon tukemiseen tai

aikuisen kehitysvammaisen kodista irtautumiseen.

4.3.1 Omaishoitajan vapaat

Vanhemmilla oli seka hyvia etta huonoja kokemuksia omaishoitajan vapaiden aikaisesta sijais-
hoidosta. Haastattelujen aikaan kukaan lapsista ei kaynyt sijaishoitopaikoissa, mihin oli eri
syita: lapsi oli muuttanut omaan kotiin, omaishoitajan vapaiden ajan hoidosta huolehti kotona
puoliso ja yhdessa perheessa vapaiden pitaminen oli vain jaanyt pois lapsuusajan mentya. Yh-
dessa haastattelussa omaishoitajan saamia vapaapaivia tarkeammaksi asiaksi nousi se, etta
lapsi sai "kivaa tekemista” viikonloppuihin, koska "itte ei aina viikonloppusin ehdi”. Nyt va-
paaviikonloppuja ei oltu enaa haettu, kun tilalle oli tullut harrastustoimintaa. Vanhemmilta
kiitosta saivat perhehoito laitoshoidon sijasta, hoitopaikan tarjoama mukava ajanviete ja hy-

vat hoitajat.

Ma oon kylla kiitollinen siita et he ovat olleet perheessa koko ajan et ei oo mis-
saan laitoksessa tarttenu olla niinku omaishoitajan vapaita. Et se on kylla ollu
kiva homma. -- On ollu ihania ihmisia siella. Siella sitte nama hoitajat. Et
enemmanki se oli et he oli siella ja itte sai sita vapaata, sai siivota ja teha
kaikkee mita oli jaany tekematta. Ja sitahan se on ollu et harvemmin on lahet-
ty, harvemmin sita ite ajatellu sillai. No joskus on kayny jossain lomilla tai sil-
lai, mut eipa siina paljon ehikaan. Jos sa perjantai-iltana tuut sielta viemasta
kello kaheksan ja sunnuntaina pitaa olla jo hakemassa, niin se on niin lyhyt se

aika, etta eipa siina paljon mitaan ihmeita tehda sitten. --

Sijaishoidon huonoiksi puoliksi kerrottiin hoitopaikkojen vaihtuvuus, lapsen kuljettamiseen
kuluva aika, epaammattimaiset hoitajat seka se, etta lapsi ei viihtynyt hoitopaikassa. Kaikki
pitivat ehdottoman tarkeana sita, etta lapsella oli hyva olla sijaishoitopaikassaan: parin va-
paapaivan pitamista ei pidetty sen arvoista, etta lapsella oli huono olla tai talla kesti palau-
tua normaaliarkeen. Yhdella vanhemmalla oli toiveena, etta olisi mahdollista saada tyontekija

hoitamaan lasta kotiin, mika ennen oli mahdollista, mutta maksoi tana paivana liikaa.

-- Mut sit se sano yhtakkia et han ei enaa mee. Ma sanoin et sa kayt siella just
niin kauan ku sa itte haluut, etta sanot vaan jos et enaa mee sinne, ei tarvi

enaa menna. --
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-- En ma halua vieda hanta viikonlopuksi jonnekin tai jotain. En ma koe sita ees
vapaana ku ma aattelen et kuin hirveeta silla taas on siella. -- Ja sit mul on ollu
hirveen hyvia apulaisia aikasemmin, et eihan niita nyt enaa saa, sillon aikoi-
naan ni sillon sai viela tammossia. -- Sit sen jalkeen ku yritin ni ei mistaan

enaa. Pitais maksaa nii kamalasti. --

4.3.2 Asumisharjoittelu ja -valmennus

Osassa perheista lapset olivat kayneet ainakin yhdella asumisharjoittelu- tai asumisvalmen-

nusjaksolla. Vanhempien kokemukset lastensa harjoittelu- tai valmennusjaksoista olivat posi-

tiivissavytteisia. Merkityksellisimmaksi asiaksi nousi itsenaisen toimimisen harjoittelu. Yksi

haastateltava arveli asumisvalmennuksesta saadun hyodyn menevan ehka ikaan kuin hukkaan,

koska oman asunnon loytymiseen saattaa kulua pitkakin aika ja opitut taidot voivat unohtua.

Yksi perhe kohdisti kritiikkia jaksolta saadun palautteen hyodynnettavyyteen asumispalvelu-

muotoa suunniteltaessa.

Se oli aivan hyva etta. [Lapsi] oli siella ja han kylla noudatti niita kaikkia saan-
toja hirvean hyvin. -- Ja hanella oli sitte omaa rahaa ni han lahti silla seikkai-
lemaan. -- Oli kayny keilaamassa ja kaikkea ja sitte kerran loppu rahatki taksis-
sa kesken -- . (Naurua) Kaikennakosta! Toisaalta ma olin ilonen etta han tota

seikkaili. --

-- Ja se mua nyt tassa niinku ehka vahan pelottaakin se, etta kun [lapsi] kavi

harjottelemassa sita siella asumisvalmennuksessa sita yksin parjaamista ja nyt
tahan tulee hirveen pitka jakso. No tuskin se nyt kaikkee unohtaa ja ma luulen
et se asumisvalmennusjuttukin oli vahan semmosta niinku kotonansa. Mut ehka
ne siella osaa olla napakampia eika tee kaikkee puolesta niinku mina -- . Mulla

on sen verran lyhyempi pinna et jos ei tapahdu ni mahan teen itte.

Kylla sielta yks a-nelonen tuli mutta ei siina kyl nyt kauheesti asiaa ollu mun
mielesta, et tuota kaupunkihan vaatii sen, meille tuli kanssa kotiin sielta --.
Mutta tuota ei siina mitaan ollu semmosta mun mielesta ehka. No en tieda mil-

la perusteella paatos siita (asumisen) tuesta sitte tehdaan.

Kohtaaminen ja vuoropuhelu

Perheissa, joissa odotettiin lapselle asumispalvelupaikkaa, vanhemmat kokivat kunnalta lah-

tevan kontaktin olevan vahaista. Kunnalta oltaisi toivottu enemman yhteydenpitoa ja parem-
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paa ohjausta palveluihin. Toisaalta taas ymmarrettiin kunnan passiivisuutta ja ajateltiin, etta

myos vanhempien oli itse oltava aktiivisia.

-- mutta kyl niilla nyt joku vastuu on asiasta, ku he tietaa, etta ollaan asunto-
jonossa. Niin oisko se nyt niin hankalaa tehda siihen joku suunnitelma, etta mil-
la aikataululla mennaan ja katellaan asioita ja vaikka kerran vuodessa nahda.
Tai kevaalla ja syksylla vaikka. Tai laittaa sahkopostia etta nyt ei asia edennyt,
kun te ootte siella jonossa. -- Et pakko tata (asumisasiaa) on laittaa vireille. Et
ei se nakojaan tule sielta pain. Se taytyy olla aktiivinen taalta pain. Toisaalta

taas ma ymmarran.

-- ma oon sita mielta etta se vaatii kylla sita tiettya aktiivisuutta myos niinku
vanhemmilta. Et tota noin niin niin pitaa tehda se oma osuus siina asiassa. Olla
siis aktiivinen ja ilmottaa kaikista jutuista ja sitten niinku ajoissa ilmottaa etta

ollaan jonossa.

-- ma oon itse kauheen aktiivinen ihminen, siis ma oon ihan superaktiivinen ih-
minen. Ja ja tota noin niin niin oon itte kova ottaa selkoa asioista. Mut sitte et-
ta tarvisko semmosta, voisin kuvitella et kun kaikki ei osaa, tai ei jaksa, ei pys-
ty, et vaik sanotaanki et ei me mitaan tuoda kotiin postiluukusta, mut ehka jo-
tain tan asian tiimoilta vois tuoda kotiin, niinku postiluukusta. Et vois tuoda in-
foa siita asiasta, eika vaan pelkastaan niinku etta lue netista. -- tehtais niinku
ihmsille tietavaks enemman sita, no toki sita ei kukaan mainosta, se on kunnal-
le kauhee menoera etta ei ne niinku mainosta etta olet oikeutettu tahan tu-

keen, tai nain. --

Vanhemmilla oli huonoja ja hyvia kokemuksia kohtaamisista lastensa asioiden puitteissa ta-
paamiensa tyontekijoiden kanssa. Suurin osa vanhempien kertomista kokemuksista oli tapah-
tunut lapsuusaikana, jolloin kontakteja oli ollut enemman esimerkiksi koulun ja terapiakayn-
tien puitteissa. Kokemuksia oli asiallisesta hyvinkin epaasialliseen kanssakaymiseen. Kaksi
haastateltavaa kertoi, etta heille oli muodostunut jopa ystavyyssuhteita tyontekijoiden kans-

sa.

-- mut etta kuiteski saanu sitten tota asiallista kohteluu. Mutta kylla oli yks aika
torkee juttu ku niit tarkasteltiin noita omaishoidon tukia, niin eras henkilo tuol-
ta kunnan puolesta tuli tanne ja ihmetteli tata meijan kotii. Se sano ohhoh, ai

teil on tan nakosta taal sisalla ja etta han niinku talon ulkokuoren pohjalta aat-

teli et taa on joku ihan morska. -- Et pikkusen sita hienotunteisuutta kylla vois
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valilla sitte miettii etta tota noin kun kuitenki tullaan toisten kotiin asioimaan

ja tekee sit sellasii juttuja etta --

-- nehan syytti mua kaikesta muusta paitsi insestista. Mua syytettii ihan kaikes-
ta. -- Mua syytettiin jopa siita, etta ma leikin, [lapsi] on mun nukke jolla ma

leikin, sen takia etta se oli niin natisti puettu aina ja varit sointu yhteen. Ei ke-
hitysvammast saa pukee sillai. Se oli liian, se oli litkaa. Ei kuulu kehitysvamma-

sen olla natisti puettu eihan, varien sointuaki yhteen kaikessa. --

-- Mutta han oli kylla niin paljon enemman ku puheterapeutti, et voi sanoa etta

myos niinku ylitetty. --

4.3.4 Asumispalveluiden saatavuus

Kehitysvammaisille henkildille suunnattujen asumispalveluiden riittamattomyys nousi merkit-
tavaksi puutteeksi palvelujarjestelmassa. Tarve koettiin tarjontaa suuremmaksi. Asumispalve-
luiden tarjonnassa on alueellista vaihtelevuutta ja my0ds isompikin kunta voi paatya tarjoa-
maan asumispaikkaa joltakin toiselta paikkakunnalta. Seuraavassa sitaatissa haastateltava
toteaa, ettei vapaita asuntoja ole saatavilla kotikunnassa. Olimme keskustelleet aiemmin
haastattelussa siita, kuinka joillekin kehitysvammaisille paikkakuntalaisille tarjotaan asumis-
paikkaa kauempaa. Vanhempi toteaa siihen liittyen, etta se ei ole hyva ratkaisu kaikkien koh-
dalla.

Haastateltava: -- Et eihan [kotipaikkakunnalla] nyt ihan parhaalla mahollisella
tolalla ole toi asumisjuttu kuitenkaan. Taal on paljon hyvia asuntoja, mutta ku
ei ole yhtaan vapaana niita tarvitseville. Etta se on sitte se.

Haastattelija: Tai sit lahetettais jonneki kauemmas.

Haastateltava: Nii, kauemmas lahetettas joo. Ja se harvoin on se hirveen hyva

ratkasu. Toki on niitaki ketka ei voi asuu lahella vanhempiaa. --
4.4  Ajatuksia tulevaisuudesta
Tulevaisuuden odotusten suhteen vanhemmat jakaantuivat kahteen samalla tavoin kuin syissa
omaishoitajuuteen. Yksi tahtoi jatkaa tyotaan omaishoitajana ja kolmella oli odotuksissa saa-

da lapselle oma koti.

4.4.1 Omaishoitajana niin kauan kuin jarki sailyy paassa
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-- Ma aion pitaa kotona niin kauan kun, ma toivon et mulla jarki sailyy paassa.

Sithan se on pakko lahtee.

Vanhemman aikomuksena on hoitaa aikuista lastaan kotona niin kauan kuin se on mahdollista,
kunnes vanhemmalta ”jarki lahtee paasta”. Vanhempi kertoi valilla pohtivansa, etta tulevai-
suudessa han vanhenee ja saattaa elaa kahdestaan lapsensa kanssa, joka voi olla dementoitu-
nut ja vaikea kasitella. Tallaisessa tilanteessa vanhemman aikomuksena on parjata erilaisien
kotiin tuotavien ostopalveluiden avulla. Han myos humoristiseen savyyn arvelee pysyvansa

kenties nuorekkaana, kun hanen taytyy pitaa huolta lapsestaan.

-- Mut sit ma oon aatellu etta oonko ma sitte kaheksakytkuus-vuotias ja ma oon
yksin hanen kanssaan sit han on dementoitunut ja ehka viela vaikeempi kasitel-
la. Ni kyllahan ma valilla aattelen et mitakohan siita tulee mutta ma nyt oon
aikonu sitte etta ma ostan nyt sitte siivouspalvelun ja kylpypalvelun ja kaikkii
palveluja mita saa. Etta ma sitte yritan silla lailla. Toisaalt ehka ma pysyn sitte

nuorekkaana ku mun on pakko. On pakko. (naurahdus)

Jos omaishoitajana toimiminen ei enaa jonain paivana ole mahdollista, vanhempi haluaa lap-
sen muuttavan perhehoitoon ja taman toteuttamisen varmistamiseksi han suunnittelee kir-
joittavansa asian hoitotestamenttiin. Vanhemmalla oli vahva luottamus siihen, etta lapsi tu-
lee sopeutumaan muutokseen, jos jonakin paivana tulee aika muuttaa pois. Han perustelee
uskoaan silla, etta han tietaa perheita, joissa pitkaan lapsuudenkodissaan asuneet kehitys-
vammaiset lapset ovat sopeutuneet tilanteeseen ymmartaessaan, etteivat omat vanhemmat

ole enaa kykenevia huolehtimaan tasta.

-- Ma oon muutenki aatellu et jos multa nyt jarki jattaa, ni en ma paa asunto-
laa vaa perhehoitoon. -- Mun taytyy panna hoitotestamenttiinki et mun [lasta]

ei panna semmoseen (asuntolaan). --

-- Ma uskon et mun [lapsi], niinku toiset sanoo kuinka se sit sopeutuu. Ma taas
tiedan monia tapauksia joissa joissa tota on asuttu aika kauan kotona ja sit kun
aiti, kun se nakee etta aiti ja isa ei enaa pysty, ne on sopeutunu ihan. Kyl ne
sen on sit tajunnu etta aitihan ei enaa pysty. Sit ne kuitenki sopeutuu ja ma us-

kon et siin vaihees taa munki [lapsi] kylla tajuais sitte sen.

4.4.2 Tahtaimessa muutto

Perheissa, joissa pyrkimyksena oli loytaa lapselle oma koti, pidettiin uhkana muuttoajankoh-

dan litkaa pitkittymista. Vanhemmilla ja perheilla oli asiat hyvin lastensa kanssa kotona, eika
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kiire ollut sen vuoksi, etteiko oltaisi parjatty nykyisessa tilanteessa. Sen sijaan vanhemmilla
oli huoli siita, etta jos lapselle ei loydy asuntoa lahivuosina riittavan pian, muuttaminen ei
onnistukaan tai se on vaikeaa. Paras hetki kodista irtautumiseen koettiin olevan parhaillaan

menossa lasten ollessa nuoria aikuisia ja aika kului koko ajan.

Sinansa eihan meilla mitaan hataa niinku et kylhan se nyt voi asua taalla koto-
nakin mutta tuota niinkun [lapsen] itsensa kannalta ja kodista se irtautumisen
kannalta, se on joskus tehtava kuitenki. Ni nyt ois aika otollinen hetki. -- Ni en

ma tieda sitte jos se on taalla kolmekymppiseks asti et lahteeko se mihinkaan.

-- mutta huomasin jo sita, etta, etta se aika jo meni vahan ohi, kun se oikeen
tulenpalavasti halus pois kotoolta. Ni sit alkaa tulla se semmonen et ruvetaan
tiatko, sit se alkaa vahan jo pelottaa, jos ei sopivaan aikaan lahe. Et kuinka
paljon kivempi ois siina kotona olla niinku vanhempien kanssa ja kaikkee. Et se
vaihe tuli sit yllattavan nopeesti kuiteski, et jos ois tassa pitkaan joutunu odot-
taa viela ni, tai ei ois kauheen pitkaankaan joutunu odottaa, ni se ois ollu sitte

vaikeempaa. --

Kaikki vanhemmat kokivat olevansa vastuussa aikuisen lapsensa hyvinvoinnista. Kaikilla oli
myos oletuksena pysya aktiivisesti mukana lapsen elamassa ja kokivat myos olevansa ainakin
osittain vastuussa lapsensa hyvinvoinnista myos muuton jalkeen. Toisaalta vanhemmalla voi
olla kaipuuta olla ilman vastuuta lapsen parjaamisesta. Seuraavan sitaatin vanhempi kertoi

toiveestaan, etta jonain paivana vapautuisi jatkuvasta hoitovastuusta.

-- Tietenki ku vanhenee ni tuntuu itestaki valilla etta ois se niin kiva ku ei tart-

tis koko ajan olla niinkun just se joka huolehtii. --

Kaksi vanhempaa puhui siita, kuinka he kokivat tarkeaksi saada lapsensa ”"omille jaloilleen” ja
omaan kotiin, ennen kuin vanhemmat kuolevat. Heidan toiveenaan on ehtia varmistamaan se,
etta lapset paasevat irtautumaan lapsuudenkodista ja vanhemmista seka saavat omat tukiver-

kostonsa siten, etta he parjaavat ilman vanhempiaan.

-- Etta ehka varmaan semmonen etta, enemman tuntuu semmonen niinku etta
haluaa itte ehka silla lailla elaa mahollisimman pitkaan sen takia, etta haluaa
varmistaa etta heilla on kaikki hyvin. Et se on niinku oikeastaan semmonen voi
sanoa melkeen omanki elaman tarkein asia, et he loytaa taas lapsuudenkodin
jalkeen semmosen paikan, etta toisaalta hirvea sanoa saa itte rauhassa kuolla
sitten (naurua). Et sillai niinku et se huoli et minkalaisia ihmisia heilla vierella

kulkee. Et on varmaan suurempi, suurempi sitten ku normaalivanhemmat ajat-
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telee, etta varmaan tietenki hekin toivoo. Mut sitte ku he eivat pysty itse niin

paljon siihen vaikuttamaan. Semmosesta niinku huoli. --

-- Ja sit aina ma pelkaan sita et jossei se kerkii opettelee ennen ku meista aika
jattaa et jos ei se kerkii paasee sillai uomilleen, ni se on se taimmainen pelko.
Et yks aitihan sano tassa, etta ku ei tieda et pitasko tas toivoo etta han kuolee

ennen ku mina itte. Et jos ei niinku niita asioita saa mallilleen. --

Kaikki vanhemmat kertoivat tulevaisuuden olevan tai olleen lapsen asumisen suhteen epavar-
maa. Seuraavan sitaatin vanhempi kertoi nykyisen tilanteen tuntuvan siina mielessa kurjalta,
etta tulevaan muuttoon ei voi valmistautua etukateen. Hanen odotustensa mukaan jonakin
paivana tulee ilmoitus vapautuneesta asumispaikasta ja se on otettava vastaan tai jaatava
taas odottamaan maarittelemattoman ajan uutta ”tarjousta”. Muidenkin haastateltavien pu-
heesta tuli esiin, etta he eivat odota olevan varaa valita asumispaikkaa, kun ei ole valttamat-
ta tarjottu ensimmaistakaan. Vanhemmat kokivat epamaaraisen odottamisen ja suunnitelmat-

tomuuden hyvinkin kielteisena.

-- Toisaalta on niinku kurja ku ei voi mihinkaa valmistautua, ku ei tieda etta to-
teutuuko joku ja mihin se sitte kiinnittyy. Et kaikki on niinku, et joku tapahtuu
sitte nopeasti vaan. -- Sitte vaa joskus sanotaan etta tassa on paikka, ota tai
jata. Jos ei ota, ni sitte sa taas joudut odottaa jonku tietyn aikaa etta tuota

sulle on tarjottu ja sulle ei kelvannu. --

Et ja niinku sehan (asumispalvelupaikan odottaminen) on ihan, sehan ihan niin-
ku ei nyt ihan elinkautista mut etta tai niinku telotetaanko vai eiko teloteta,
mutta ku se on niinku ihan sita semmosta etta ku se on kumminkin niin koko-
naisvaltasta tuommoselle, ku se ei 0o niin helposti muutettavissa tammonen

diagnosoitu tapaus kun sitten semmonen mika ei silla diagnoosilla kulje. --

5 Johtopaatokset

Haastatteluihin osallistuneiden perheiden arjen kulku oli kokonaisuudessaan toimivaa, eivatka
perheet juuri kokeneet tarvetta esimerkiksi perheen ulkopuoliselle avulle arjen pyoritta-
miseksi. Poikkeuksena oli yhden haastateltavan toive saada lapselle henkilokohtaisen avun
tyylista palvelua kohtuullisella hinnalla. Aikuisen lapsen vamman laadulla oli vaikutusta arjen
toimivuuteen ja vanhemman jaksamiseen: jossakin perheessa vammaan liittyvia hankalia ti-
lanteita saattoi olla jopa paivittain, kun toisessa taas sellaisia ei esiintynyt lainkaan. Kaikki

perheet kuitenkin kokivat parjaavansa. Useammassa haastattelussa tuli esiin, etta lapsuus-
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ajan arki oli ollut paljon haastavampaa, joten hyvinvoinnin turvaamiseksi on perusteltua tar-

jota erityista tukea lapsiperheille, joissa on kehitysvammainen lapsi.

Palvelujarjestelman tarjoamaa tukea merkityksellisemmiksi tekijoiksi arjessa jaksamiseen
nousivat perheen sisaiset voimavarat. Haastatteluissa usein toistuvia voimavaroja olivat puoli-
son kanssa vastuun jakaminen lapsesta ja arjen iloiset hetket. Myos oma tyoelama koettiin
voimavaraksi. Haastateltujen perheiden tukena arjessa toimi myos yhdistystoiminta, jolla oli
eri perheille jonkin verran toisistaan poikkeavia merkityksia. Yhdistystoiminta koettiin kana-
vana jakaa kokemuksia ja tunteita seka saada tietoja palveluista. Yhdistystoiminta tarjosi

myos mukavaa tekemista.

Palvelujarjestelmasta ja sen tarjoamasta tuesta omaishoitajuuteen perheilla oli seka hyvia
etta huonoja kokemuksia. Osa haastateltavista koki omaishoitajan vapaiden aikaisen hoidon
toimimattomaksi systeemiksi kuljetusmatkoineen ja epasopivine hoitopaikkoineen. Omaishoi-
tajalle kuuluva hoitopalkkio ei noussut esiin missaan haastattelussa, mista paatellen vanhem-
mat eivat liene olleen saatuun taloudelliseen tukeen ainakaan erityisen tyytymattomia. Van-
hempien kokemukset kohtaamisista tyontekijoiden kanssa vaihtelivat ystavyyssuhteen muo-
dostumisesta hyvinkin epaasialliseen kohteluun. Haastatteluissa vanhemmat nostivat esiin
monien vuosienkin takaisia kokemuksiaan niin hyvista kuin huonoistakin kohtaamisista, mika
kertoo ammattilaisen kohtaamisen taidon ja muun ammattitaidon olevan merkityksellisia asi-

oita.

Suurimmiksi palvelujarjestelman puutteiksi asumispalveluihin liittyen vanhemmat kokivat
kunnalta saadun tiedonannon vahaisyyden, asumispalveluiden liian pienen tarjonnan erityises-
ti omalta kotiseudulta ja palveluntarjoajien kykenemattomyyden raataloida asumispalveluita
yksilolle sopivaksi. Lisaksi asumispalveluiden laadun koettiin vaihtelevan suuresti eri asumis-
palveluyksikoiden valilla: hyvan asumispaikan saaminen katsottiin olevan riippuvainen paljolti
silkasta tuurista. Koetut ongelmat vastasivat aikaisempien tutkimusten ja selvitysten tuloksia
asumispalveluiden laadusta (ks. Miettinen 2009; Miettinen 2012; Laitoksesta yksilolliseen
asumiseen 2016; Vaitti 2009).

Vanhemmalla on paljon valtaa kehitysvammaisen lapsensa elamankulkuun myos taman aikuis-
iassa, mika poikkeaa vammattoman henkilon vanhemman roolista. Yksi suurimmista, ellei jo-
pa suurin vanhemman tekema valinta on paatos pitaa aikuinen lapsi kotona tai vastaavasti
luopua omaishoitajuudesta ja saattaa lapsi asumispalveluiden piiriin. Haastateltavista yksi
tahtoi toimia lapsensa omaishoitajana niin kauan kuin se oli mahdollista. Han katsoi voivansa
tarjota lapselleen parhaan mahdollisen hoivan, mita ei asumispalveluissa pystyttaisi tarjoa-
maan. Han myos ajatteli aikuisen lapsensa olevan iastaan huolimatta kuin leikki-ikainen, eika

tama sen vuoksi kaipaa itsenaistymista, ei tarvitse sita eika voi koskaan saavuttaa sita. Van-
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hempi luotti siihen, etta ollessaan mahdollisesti jonakin paivana kykenematon toimimaan

omaishoitajana lapsi muuttaisi perhekotiin ja tama tulisi sopeutumaan muutokseen.

Vanhemmista kolme toivoi lapsensa paasevan muuttamaan pois lapsuudenkodista ja he pitivat
asiaa luonnollisena osana elamankulkua. He toimivat omaishoitajina siksi, ettei asumispaikkaa
ollut loytynyt tai tarjotun asumispaikan ei koettu vastaavan tarpeisiin. Vanhemmat kokivat
tulevaisuuden epavarmaksi, silla he eivat tienneet mista, milloin ja millaisen asumispaikan
heidan lapsensa tulisivat saamaan. Kaikki kokivat uhkaksi sen, etta muuttoon otollinen ika
saattaisi menna ohitse, jos sopivaa asumispaikkaa ei loydy riittavan ajoissa. Myos Lampisen
(2007, 149) mukaan on tarkeaa, etta vammainen henkilo muuttaa pois lapsuudenkodista vahi-
tellen, mutta tarpeeksi ajoissa. Suomalaisessa nyky-yhteiskunnassa aikuisuuteen kuuluu ylei-
sesti muutto “omaan kotiin”, joten perheiden tavoite saada myos vammaiselle aikuiselle lap-
selle sellainen vastaa nykyaan vallalla olevaa normalisaatioajattelua. Normalisaatioajattelun
mukaan vammaisille henkildille kuuluvan samankaltainen elama, elamankulku ja elinymparis-
to kuin muillekin ihmisille (Vehmas 2005, 106-108).

Normalisaatioajattelun tavoitteena on mahdollisimman normaali eli tavanomainen elama siina
yhteiskunnassa, jossa ihminen sattuu elamaan. Sen vuoksi normalisaatioajattelua voidaan kri-
tisoida siita, etta se ei anna mahdollisuutta kyseenalaistaa sita, mika yhteiskunnassa on nor-
maalia ja mika ei. Kritiikin ei kuitenkaan voida valttamatta katsoa olevan oikeutettua, silla
normalisaatioperiaatteen tavoitteena on yhteiskunnallisten kaytantojen muuttaminen oikeu-
denmukaisempaan ja solidaarisempaan suuntaan. (Vehmas 2005, 106-108.) Vaikka edella mai-
nittu kritiikki lienee aiheetonta, antaa se aihetta pohtia, etta onko syyta pitaa tassa ajassa ja
kulttuurissa yleista ajatusmallia ja toimintatapaa ainoana oikeana ratkaisuna. Tassa tapauk-
sessa, ansaitsisiko aikuisen kehitysvammaisen omaishoitajuus enemman hyvaksyvaa nakyvyyt-
ta? Vai onko se niin, kuten esimerkiksi tutkijatohtori Miettinen (2016) kirjoittaa, etta muutto
pois omien vanhempien luota on yksi edellytys kehitysvammaisten henkildiden kansalaisuuden
toteutumiselle? Onko talle vaitteelle perusteita, vai onko nain vain opittu normalisaatioperi-
aatteen mukaisesti ajattelemaan? Vai voiko kansalaisuus toteutua myos vanhempien kanssa

asuessa?

Omaishoitoa puoltaa ajatus siita, etta oma vanhempi tuntenee oman lapsensa paremmin kuin
kukaan muu ja osaa nain ollen myos vastata lapsensa tarpeisiin. Tosin on huomattava, etta
hankalana asiana on turvata lapsen sopeutuminen uudenlaiseen elamantilanteeseen mahdolli-
sessa tilanteessa, jossa vanhempi menehtyy ennen lasta. Riskina voidaan myos pitaa sita, etta
lapsuudenkodissa asuessaan kehitysvammaiseen aikuiseen henkiloon suhtaudutaan kotona kuin
lapseen ja itsenaistyminen jaa sen vuoksi vajavaisemmaksi, kuin mita henkilon todelliset ky-
vyt mahdollistaisivat. Enta jaako vammaiselta henkilolta puuttumaan elamasta jotakin olen-

naista, jos tama ei koskaan irtaudu vanhemmistaan?
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Suurin osa kehitysvammaisista aikuisista asuu asumispalveluiden piirissa ja kunnilla onkin lain
maarittama velvollisuus tarjota vammaisille henkiloille taman tarpeisiin sopiva asumismuoto.
Lapsuudenkodista irtautuminen mahdollistaa henkilolle normalisaatioperiaatteen mukaisen
aikuisuuden, mutta myos vammaisen henkilon vanhemmalle vapauden toteuttaa elamassaan
muita asioita hoivavastuun siirtyessa. Hyvan asumispaikan saaminen ei kuitenkaan ole valtta-
matta lainkaan itsestaan selvaa, silla puutteita on tarjolla olevien paikkojen maarassa ja laa-
dussa. lhmiset ovat tassa asiassa usein alueellisesti epatasa-arvoisissa asemissa. Vaikka vam-
maisten ihmisten yhdenvertaisuus ja osallisuus on maaritetty laissa, tunnustettu arvo seka
poliittinen kehittamiskohde, niin kaytannossa ne eivat kuitenkaan monilta osin toteudu, josta
yhtena esimerkkina on kehitysvammaisten henkiloiden asuminen. Suomenkin allekirjoittaman
YK:n vammaisten henkiloiden oikeuksia koskevassa sopimuksessa maaritellaan esimerkiksi,
etta vammaisilla henkiloilla on "mahdollisuus valita asuinpaikkansa seka se, missa ja kenen
kanssa he asuvat, eivatka he ole velvoitettuja kayttamaan tiettya asuinjarjestelya” (YK:n
yleissopimus vammaisten henkiloiden oikeuksista... 2015, 42). Valinnanvapauden nykytila kui-
tenkin on kaukana tavoitteista, kun tarjolla ei valttamatta ole ensimmaistakaan asumispaik-

kaa.

Hyvinvointivaltiona Suomessa tulisi voida tarjota yksilollisiin tarpeisiin vastaavaa asumispalve-
lua kaikille sita tarvitseville. Vammaisilla ihmisilla on oikeus saavuttaa tyypillisen elamanku-
lun virstanpylvaita, vaikkakin usein sovelletusti valtavaestoon verrattuna. Asumispalvelun
saaminen on myos vammaisten ihmisten vanhempien oikeus heidan saadessaan luovuttaa hoi-
vavastuu julkiselle sektorille: yhteiskunta ei saisi pakottaa omaishoitajuuteen. Toisaalta on
myos syyta pohtia, pitaisiko omaishoitajuuden valinneille seka omaishoitajina valiaikaisesti
toimiville vanhemmille tarjota enemman tukea heidan tekemansa hoivatyon tukemiseksi. Mie-
lestani yksiselitteisesti ei voida vaittaa, etteiko vammaisilla aikuisilla ainakin joissakin ta-
pauksissa olisi paremmat asuinmahdollisuudet vanhempien luona, kun se perustuu hoidettavan
ja hoivaajan tahtoon. Lisaksi omaishoidon tuodessa mittavia saastoja yhteiskunnalle sen tu-
keminen olisi myos taloudellisesti kannattavaa. Kaikista tarkeinta kuitenkin olisi vammaisten

ihmisten hyvinvoinnin ja oikeuksien toteutuminen asuinmuodosta riippumatta.

Olemassa olevat palvelut tai niiden puute vaikuttavat vammaisen ihmisen elamankulkuun.
Yksittainen tyontekija ei voi juuri vaikuttaa byrokraattisiin palvelurakenteisiin, mutta yksit-
tainen, kohtaamisen taidon osaava tyontekija voi olla perheen tukena kuuntelijana ja ohjaa-
jana. Toisaalta taas tyontekija voi aiheuttaa pahaa mielta ja luoda negatiivista kuvaa koko
palvelujarjestelmasta. On tosin huomioitava, etta joskus parhainkaan asiakaspalvelu ei tayta
asiakkaan vaatimuksia. Joka tapauksessa, kuten tuloksistakin kay ilmi, useammat negatiiviset
kokemukset palveluista tai yksittaisista tyontekijoista voivat saada perheen ymmarrettavasti

olemaan kayttamatta palveluita. Se ei tietenkaan ole tarkoituksenmukaista. Palveluita ja
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asiakaspalvelua tulee olla paitsi riittavasti, niin niiden tulee olla myos riittavan laadukkaita

hyvinvoinnin turvaamiseksi.

Omaishoitotilanteeseen liittyen hyvana jatkotutkimuskohteena olisi kehitysvammaisten aikuis-
ten kokemukset asumisestaan seka heidan hyvinvointinsa ja oikeuksien toteutuminen asumi-
seen liittyen. Lapsuudenkodista muuttamiseen liittyen olisi mielenkiintoista selvittaa, millai-
sia hoivavastuita vanhemmille kaytannossa jaa lapsestaan. Taman opinnaytetyon haastattelut
antoivat myos ajatuksen siita, etta syvallisempaa ymmarrysta kehitysvammaperheiden ela-
masta voisi antaa heidan elamankulkunsa tutkiminen esimerkiksi elamakertatutkimuksella.

Perheilla kun oli paljon kerrottavaa siita, kuinka nykytilanteeseen ollaan paadytty.
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Liite 1: Tutkimuslupa

Sivu1/1

TUTKIMUSLUPA
Tutkimuksen tokia Salla Hannikéinen

FHAEAIENCK
Oppilaitos Laurea ammattikorkeakoulu

Uudenmaankatu 22 05800 Hyvinkaa
Koulutusohjelma Sosiaakalan koulutusohjeima, sosionomitutkinto
Ohjaava opettaja lehtori Kan Eklund

Tutkimustehtiva ja tutkimusongelma Vanhempien kokemuksia aikuisen kehitysvammaisen lapsensa
omaishoitajuudesta ja kehitysvammaisille henkildillo
suunnattujen palveluiden toimivuudesta

Kuinka vanhempi/vanhemmat ovat paatynoet aikuisen
kehitysvammaisen lapsensa omaishoitajiksi? Kuinka he arviolvat
arkensa toimivuutta? Millaisena he kokevat palvelujaresteiman
ja siitd saamansa tuen vaikutuksen perheen arkeen?

Tutkimusmenetelmat Teemahaastattolu

Tutkimuksen aikataulu Haastatteluiden toteutus ja kifjotusprosessi syksylld 2016,
valmistuminen kevaalld 2017

Hyvink#alia 13.10.2016
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Liite 2: Haastattelupyynto

Hyva vastaanottaja

Opiskelen Laurea-ammattikorkeakoulun Hyvinkaan toimipaikassa sosionomiksi ja opintoihini
kuuluu opinnaytetyo. Opinnaytetyotani varten tarvitsen haastateltavaksi vanhempia, joiden

aikuinen kehitysvammainen lapsi asuu lapsuudenkodissaan.

Tarkoituksenani on koota haastateltavien kokemuksia oman lapsen omaishoitajuudesta seka
kehitysvammaisille (ja heidan laheisilleen) suunnattujen asumiseen liittyvien palvelujen toi-
mivuudesta. Tavoitteenani on hahmottaa perheiden arjen ja yhteiskunnallisten palveluiden
seka niiden muodostaman kokonaisuuden toimivuutta. Haluan saada opinnaytetyohoni perhei-
den oman aanen kuuluviin. Kootun tiedon pohjalta palveluntarjoajat pystyvat kehittamaan
palveluitaan seka lisaksi mina ja kaikki valmista opinnaytetyotani lukevat saavat arvokasta

tietoa aikuisen kehitysvammaisen omaishoitajuudesta ja palvelutarpeesta.

Haastattelu on mahdollista tehda Hyvinkaan Laurea-ammattikorkeakoulussa (Uudenmaankatu
22) tai teidan kotonanne. Haastatteluun voi osallistua tai paikalla voi olla lasna useampi per-
heenjasen. Saadakseni haastatteluiden tiedot talteen mahdollisimman hyvin, haastattelut aa-
nitetaan. Haastattelut ovat luottamuksellisia ja aanitykset tuhotaan litteroinnin jalkeen. Ana-
lysoin tulokset suojaten haastateltavan henkilon tunnistettavuuden, eli esimerkiksi haastatel-
tavan nimi tai muut tunnistettavuuden mahdollistavat seikat peitetaan. Litteroidut tekstit
tuhotaan opinnaytetyon valmistuttua. Noudatan tutkimuseettisia perusteita seka tietosuoja-
lakia. Aineistossa ilmenevia yksittaisia ihmisia koskettavia tietoja ei millaan tavalla kerrota

ulkopuolisille.

Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista. Toivon kuitenkin teidan osallistuvan opinnay-
tetyohoni ja siten mahdollistamaan minua saamaan arvokasta tietoa tutkimastani aiheesta.
Haastattelun kesto on enintaan kaksi tuntia. Tavoitteena on toteuttaa haastattelut loka- ja
marraskuun 2016 aikana. Vastaan mielellani mahdollisiin kysymyksiinne koskien opinnayte-
tyotani ja siihen osallistumista. Jos teilla on mahdollista osallistua haastatteluun, pyydan tei-

ta ottamaan minuun yhteytta sahkopostitse tai puhelimitse xxx mennessa

Ystavallisin terveisin,

Salla Hannikainen

puh. xxx

salla.hannikainen@xxx



40
Liite 3

Liite 3: Teemahaastattelurunko

Taustatiedot

Kuinka on paadytty tallaiseen ratkaisuun
- onko harkittu / tarjottu / haettu muita asumisvaihtoehtoja

-> jos kylla, niin kuinka asunnon etsinta on edennyt ja etenee

Mista omaishoidettavan eri asioista omaishoitajan taytyy huolehtia

Millaiseksi he kokevat nykyisen tilanteensa
- ovatko tyytyvaisia vai kaipaisivatko joihinkin asioihin muutosta

- arjen voimavarat

Minkalaista tukea saadaan ja on saatu omaishoitajuuteen
- kunnalliset palvelut

- yhdistystoiminta

Mita he toivoisivat yhteiskunnalta
- mika toimii, mika ei

- kehitysehdotuksia



