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Opinnadytetydssa tutkittiin Savon Vammaisasuntosaation palvelukodeissa asuvien kehitysvammaisten henkildiden
sisarusten nakemyksid ja kokemuksia palvelukotiasumisesta seka kerattiin kehittédmisehdotuksia palvelun kehitta-
miseksi. My6s vastaajien ja kehitysvammaisen sisaruksen valisia suhteita kartoitettiin. Opinndytetyon tavoitteena
oli tuottaa toimeksiantajalle tietoa asiakkaidensa sisarusten ndkemyksista, kehittdmisehdotuksista seka sisarus-
suhteista. Opinndytetydn toimeksiantajana toimi Savon Vammaisasuntosdatio eli Savas.

Opinnaytety6 oli kvantitatiivinen tutkimus, ja se toteutettiin kyselyna kaikissa Savaksen yksikdissa. Kysely lahetet-
tiin 210 sisarukselle joko paperisena postissa tai séhkdisena Webropol-ohjelmalla marras-joulukuussa 2017. Kyse-
lyssa oli seka avoimia ettd monivalintakysymyksid. Kysymykset oli jaettu kolmeen ryhmaan, jotka olivat sisarus-
suhdetta kasittelevat kysymykset, kokemuksia kasittelevat kysymykset sekd kehittamisehdotuksia ja palautetta
kasittelevat kysymykset. Myods tydn tutkimuskysymykset kasittelivat nadita aiheita.

Tutkimuksen mukaan enemmistd vastaajista koki sisaruksen olleen heille tarkea lapsuudessa ja nuoruudessa seka
nykyhetkessa. Suurin osa vastaajista koki sisaruksen nyt kuuluvan perheeseen. Suurin osa vastaajista piti Savak-
sen toimintaa hyvéna ja laadukkaana. Kyselysta kuitenkin nousi esiin kehitettdvia teemoja, jotka toistuivat usei-
den kysymysten vastauksissa. Ndita teemoja olivat digitalisaation hyddyntaminen kommunikoinnissa, huoli tule-
vaisuudesta, kun vastuu kehitysvammaisen sisaruksen asioista siirtyy vanhemmilta sisaruksille, huoli henkiléstén
liian véhaisestd maarasta seka toive aktiivisemmasta yhteydenpidosta.

Opinndytetyo tuotti tietoa palvelukodeissa asuvien henkildiden sisarusten ajatuksista ja ideoista, joita toimeksian-
taja voi hyédyntaa suunnitellessaan tarjoamaansa palvelua, kohdatessaan sisaruksia seka tapahtumia kehittaes-

saan. Sosiaali- ja terveysalan tydntekijoille opinndytetyd antoi ndkdkulmia laheisten kohtaamiseen seka tietoa Ia-
heisten ajatuksista palveluasumiseen liittyen. Tallaista tutkimusta voivat kdyttaa myds muut asumispalveluja tar-
joavat tahot palvelunsa laadun kartoittamiseen asiakkaiden laheisten nakékulmasta.
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JOHDANTO

Suomessa on toteutettu kehitysvammahuoltoa vain noin sadan vuoden ajan. Sitd aiemmin kehitys-
vammaisuutta ei edes valttamatta tunnistettu tai mydnnetty ja kehitysvammaiset asuivat usein vai-
vaistaloissa. Maan vajaamielispiireihin jakanut vajaamielislaki tuli Suomessa voimaan vuonna 1958,
jolloin jokaiseen piiriin tuli rakentaa kehitysvammaisille tarkoitettu laitos. Laaja rakentaminen sijoittui
1960-luvulle, ja 1970-luvulle tultaessa keskustelu kehitysvammaisten avohuollosta lisdantyi. Erilaiset
ideologiat, kuten kuntoutusideologia, alkoivat Suomessa herattad keskustelua. Vuonna 1978 tuli voi-
maan uusi avohuoltoon kannustanut kehitysvammalaki. Vahitellen keskustelu kehitysvammaisuu-
desta ja yhteiskuntaan integroitumisesta alkoi lisantymaan Suomessa, ja esimerkiksi ohjatun asumi-

sen palve-luita alettiin rakentaa 1980-luvulla. (Verneri.net 2016a.)

Tana paivana kehitysvammahuollossa ihminen pyritaan nakemdan oman eldamansa paattajana ja
tukitoimet suunnitellaan yksilollisesti. Vammaislainsaadantd on muutostilassa, ja viimeisin muutos
kehitysvammaisten erityishuollosta annettuun lakiin tuli voimaan 10.6.2016. Uudistus pyrkii edista-
maan kehitysvammaisen henkildon itsemadraamisoikeutta, tukemaan itsenaista suoriutumista seka
saatelemaan ja vahentamaan rajoitustoimenpiteiden kayttda erityishuollossa. (Verneri.net 2016b.)
Uuden vammaispalvelu- ja kehitysvammalait yhdistdvan lain on tarkoitus tulla voimaan vuonna
2019. Uusi vammaislaki sailyttaisi nykyiset perusoikeudet, mutta kehittaisi henkilokohtaista apua,
lyhytaikaista huolenpitoa seka valmennusta ja erityista tukea. Uusi laki pyrkisi lisadmaan kehitys-

vammaisten osallisuutta ja yhdenvertaisuutta yhteiskunnassa. (Sosiaali- ja terveysministerid s.a.)

Tassa opinnadytetydssa tarkastellaan kehitysvammaisuutta seka palveluasumista palvelukodeissa
asuvien kehitysvammaisten henkildiden sisarusten nakokulmasta. Opinnadytety6 on kvantitatiivinen
tutkimus, joka toteutetaan kyselyna. Savon Vammaisasuntosaatio (Savas) toimii opinndytetydn toi-
meksiantajana. Savon Vammaisasuntosaatit tarjoaa Savon alueella asumispalveluja ja paivatoimin-
taa kehitysvammaisille henkil6ille seka henkilGille, joilla on autismin kirjon hairiditd. Saatiolta 16ytyy
asuntoja myo6s mielenterveyskuntoutuijille seké muille tukea tarvitseville henkiléille. Savas on valta-
kunnallisella tasolla merkittava erityisten palveluiden tuottaja seka kehittdja. (Savas s.a.a) Opinndy-
tetydssa tutkitaan kaikkia Savaksen yksikdita lukuun ottamatta Ainonkotia ja Tapionkotia, jotka on

tarkoitettu mielenterveyskuntoutujille.

Opinnaytetytn tavoitteena on tuottaa tietoa palvelukodeissa asuvien aikuisten kehitysvammaisten
henkildiden ja heidan sisarustensa valisistd suhteista seka sisarusten kokemuksista palvelukotien
toiminnasta ja palvelun laadusta. Usein palvelukodilta pidetaan yhteytta Iahinnd asukkaan vanhem-
piin ja sisarusten dani saattaa jaada kuulumattomiin. Opinnaytetydn tarkoituksena on selvittaa, mi-
ten sisarukset kokevat kehitysvammaisen sisaruksensa, millaisena sisarukset kokevat palvelukotien

toiminnan ja miten he haluaisivat kehittaa sita.
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TOIMEKSIANTAJANA SAVON VAMMAISASUNTOSAATIO

Savon Vammaisasuntosaatio lukeutuu Suomen merkittavimpiin kehitysvammapalvelujen tuottaijiin ja
sen padasiallisena tarkoituksena on tuottaa asiakkaileen asumista ja muita elamanhallintaan liittyvia
palveluja ja tukitoimia. Saatié on perustettu vuonna 1989 ja se tuottaa asumis- ja padivatoimintapal-
veluja. Toiminnan taustalla vaikuttaa nakemys vammaisten henkildiden oikeudesta elda ja vaikuttaa
yhteiskunnan taysivaltaisina jasenina. Toiminnan perustana ovat palvelujen laadukkuus, jatkuva ke-
hitys seka henkilostén ammattitaitoituus. Savas on mukana kehittdmassa jokapaivaista tukea tarvit-
sevien henkildiden palveluja seka toimintamalleja asiakkaiden tarpeet huomioon ottaen. Savaksen
periaatteina ovat asiakkaiden paamiehisyys, asiakaslahtoisyys, avoimuus, yhteisollisyys seka oikeu-
denmukaisus. Asiakkaan omia voimavaroja ja vahvuuksia hyddynnetddn tehtdvassa tydssa ja jokai-

nen otetaan huomioon yksiléna. (Savas 2014.)

Savas tarjoaa erilaisia asumispalveluja kehitysvammaisille ja autistisille henkilGille seka mielenter-
veyskuntoutuijille. Palvelukodit on tarkoitettu asumisessa ja arjen toimissa yksil6llisté tukea ja apua
tarvitseville kehitysvammaisille henkil6ille. Asumispalvelujen tavoitteena on tavallinen ja sujuva arki.
Saation palvelukodit ovat nykyaikaisesti ja asiakaslahtdisesti suunniteltuja, joissa jokaisella asuk-
kaalla on oma yksityinen asunto tai huone. Palvelukodit sijaitsevat lisalmessa, Kerimaella, Kiuruve-
della, Kuopiossa, Mikkelissa, Mantyharjussa, Pieksamaella ja Varkaudessa yhteensa 19 palvelukodin
verran. Palvelukodissa asuminen perustuu vuokrasuhteeseen ja huone on asukkaan yksityisaluetta,
jonka han saa itse sisustaa henkilékunnan ja laheisten avulla. Osassa palvelukodeista on tarjolla tila-
paisasuntoja, joiden avulla tuetaan perheiden tai omaishoitajien omaa jaksamista seké tarjotaan ko-
tona asuvalle kehitysvammaiselle tai autistiselle henkildlle mahdollisuus itsendisen elaman harjoitte-
luun. (Savas 2013.)

Savas tarjoaa myds paivatoimintaa, jonka tavoitteena on tukea asiakkaiden selviytymista itsenai-
sessa elamadssa. Paivatoiminnan tarkoitus on edistda esimerkiksi vuorovaikutustaitoja, arjessa selviy-
tymisen taitoja seka osallisuutta yhteiskunnassa. Toimintakeskuksissa lisalmessa, Kuopiossa, Mikke-
lissé ja Pieksamaella paivittaiseen toimintaan kuuluvat erilaiset toimintatuokiot, jotka voivat sisaltaa
esimerkiksi ulkoilua, musiikkia, askartelua, tietokoneen kdytdn harjoittelua ja kodin téitd. Toiminta-
keskuksesta voidaan kayda myos toissa esimerkiksi kaupassa tai tehda alihankintatydna esimerkiksi
pakkauspapereiden jdrjestelyd. Ryhmakoot pyritddn pitamaan pienind, jotta asiakkaiden yksil6llisyys,

omat tavoitteet, tarpeet ja mielenkiinnon kohteet pystyttaisiin ottamaan huomioon. (Savas s.a.b)
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3 KEHITYSVAMMAISUUS

Maailman terveysjarjestén WHO:n maaritelman mukaan alylliselld kehitysvammaisuudella tarkoite-
taan tilaa, jossa ihmisen henkisen suorituskyvyn kehitys on viivastynyt, estynyt tai epataydellinen.
Erityisesti lapsuudessa ilmenevat kielelliset, motoriset, kognitiiviset tai sosiaaliset taidot ovat yleensa
puutteellisimmin kehittyneitd. (Kaski, Manninen ja Pihko 2012, 16.) Kehitysvammaisen henkilén yksi-
I6llisesti tutkittu ja havainnoitu alykkyysosamaara on 70 tai vahemman (Huttunen 2016). Keskimaa-
raistd alemman dlykkyysosamaaran lisaksi kehitysvammainen henkilt voi karsia esimerkiksi sosiaali-
sista ongelmista, itsendisen selviytymisen haasteista, vaikeuksista opiskelussa seka liikuntavam-

moista (Seppala 2017).

Liilkuntavammat ovat yleisia alylliseen kehitysvammaisuuteen liittyvia oireita tarkasteltaessa. Liikun-
tavammat voidaan jakaa kuuteen eri ryhmaén: synnynnaiset ja varhaislapsuudessa saadun aivovau-
rion aiheuttamat CP-oireyhtymdt, mydhemmin saadut aivovaurion aiheuttamat vammat, rakenne-
poikkeamat, lihassairaudet, yleissairauksiin liittyvat liikuntavammat esimerkiksi reuma tai etenevat
aivotaudit sekd muut ongelmat, esimerkiksi kasvaimet ja tulehdukset seka aivo- ja selkaydinvammo-
jen jalkitilat. (Kaski ym. 2012, 120.) Liikuntavammaiset henkil6t tarvitsevat avukseen usein monia
liikkumista helpottavia apuvalineitd, kuten pyoératuolin, kdvelytelineen, rollaattorin tai kdvelya tuke-

vat tukikengat.

3.1 Kehitysvammaisuuden syyt ja diagnosointi

Kehitysvammaisuus ei ole sairaus tai ohimenevad, vaan pysyva tila ja ihmisen ominaisuus. Vamma
voi johtua esimerkiksi kohdussa tapahtuneista syistd, synnytyksessa sattuneista vaurioista tai lap-
suusian sairauksista tai tapaturmista. Vamman aste voidaan maarittda lievan oppimisvaikeuden ja
syvan kehitysvamman vdlille, mutta diagnoosit eivat ole kaikilla samanlaisia. Usein henkil6lld saattaa
olla useita erilaisia vammoja eika selvaa diagnoosia pystyté aina toteamaan. (Kehitysvammaisten
Tukiliitto Ry s.a.) Kehitysvammaisuudesta noin 30 % aiheutuu raskauden aikaisista kehityshairidistd,
noin 10 % synnytyksen ja raskauden aikaisista komplikaatioista, noin 5 % lapsuuden aikaisista in-
fektioista, padvammoista tai myrkytyksista, noin 5 % perinndllisistad syista ja 15-20 % psykiatrisista

sairauksista. Alyllisen kehitysvammaisuuden syistd 30—40 % on tuntemattomia. (Huttunen 2016.)

Kehitysvammaisuuden tarkkaa alkamisikda ei ole maaritelty Suomen laissa, mutta jos alyllinen suori-
tuskyky heikentyy vasta 18-vuotiaana tai sen jalkeen, puhutaan yleensa dementiasta eika kehitys-
vammaisuudesta. Myds lapsen tai nuoren selviytymiskyky voi heiketd, mutta talléin tilaa ei kutsuta
dementiaksi vaan kehitysvammaisuudeksi. (Kaski ym. 2012, 16-17.) Seppala (2017) viittaa tekstis-
sdan Valtoseen (2011) toteamalla, ettd kehitysvammadiagnoosiin padtyminen on usein pitka pro-
sessi. Yleensa kehitysvammaisuus havaitaan ja diagnosoidaan ennen kouluikaa, silla monenlaiset
kehitysvammaisuuden oireet ovat nakyvissa jo varhain. Esimerkiksi jo vauvaidssa voi vauvan jante-
vyydessa, vireystilassa ja kontaktin ottamisessa olla vanhempien mielesta jotakin erilaista kuin esi-

merkiksi vanhemmilla sisaruksilla. Vanhempana lapsen motoriikka saattaa kehittya hitaammin kuin



8 (49)

muilla ikatovereilla ja esimerkiksi omatoimisuustaidot voivat viivastyd. Jo ndista merkeistd voidaan

asia ottaa puheeksi neuvolassa. (Seppadla 2017, 49.)

3.2 Kehitysvammaisuuden asteet

Kehitysvammaisuus voidaan jakaa lievaan alylliseen kehitysvammaisuuteen (do 50-70), keskivaike-
aan kehitysvammaisuuteen (ao 35-55), vaikeaan kehitysvammaisuuteen (do 20-40) ja syvaan kehi-
tysvammaisuuteen (3o alle 25). (Huttunen 2016.) Kuitenkaan kehitysvammaisuutta ei voida todeta
esimerkiksi pelkan alykkyysosamadramittauksen perusteella, silla kehitysvammadiagnoosia varten
taytyy ottaa huomioon esimerkiksi yksilon taysi toimintakyky, sosiaaliset valmiudet seka yleinen ter-
veydentila. Alykkyysosamaarétestit eivit pysty antamaan téysin luotettavaa ja monipuolista kuvaa

henkilon élyllisesta kyvykkyydesta. (Seppala 2017, 43.)

Lapselle lieva kehitysvammaisuus aiheuttaa esimerkiksi oppimisvaikeuksia koulussa, mutta erilaisten
tukitoimenpiteiden avulla han pystyy opiskelemaan tavallisessa luokassa seka toimimaan itsendisesti
tai kevyella ohjauksella. Aikuisuudessa lievasti kehitysvammainen henkild on usein tydeldmassa,
mutta han saattaa tarvita tydssaan normaalia enemmén ohjausta. Myds esimerkiksi rahan kaytdssa
ja palveluiden hankkimisessa voi myds esiintya avun tarvetta. (Kaski ym. 2012, 19.) Kuitenkin moni
lievasti kehitysvammainen osaa lukea ja kirjoittaa tyydyttavasti seka pystyy ilmaisemaan itseéan ja
olemaan vuorovaikutuksessa muiden kanssa. Yksil6llisesti suunnittelluista asumis- ja tydmuodoista
on hédnelle hydtya. Ainoat ongelmat lievasti kehitysvammaisen elamassa voivat olla esimerkiksi vain
sosiaalisessa kanssakdymisessd, kuten tunteiden tunnistamisessa ja ilmaisemisessa. (Seppala 2017,
42.)

Keskivaikea kehitysvammaisuus vaikeuttaa lapsen koulunkayntid merkittéavasti ja lapsi voi tarvita eri-
tyisopetusta. Usein lapsi selvitytyy péivittdisistd toiminnoista tuen ja ohjauksen avulla. Aikuisena kes-
kivaikeasti vammaiset henkilot tarvitsevat vaihtelevasti tukea arjessa. Tuen ja ohjauksen tarve maa-
ritelldén yksilollisesti. Osa kykekee huolehtimaan itsestdan melko itsendisesti, mutta osa saattaa tar-
vita runsasta ohjausta selvitdkseen arjesta ja esimerkiksi itsestadn huolehtimisesta. (Kaski ym. 2012,
19-20.)

Vaikeasti kehitysvammainen henkild tarvitsee jakuvaa tukea seka ohjausta paivittdisista toiminnoista
selvitékseen. Koulussa, tydssa ja asumisessa henkild tarvitsee runsaasti tukitoimia seka han on riip-
puvainen muista ihmisista yleensa paivittdin. Kuntoutus on yleensd haastavaa seka monipuolista ja

siihen osallistuu moniammatillinen tyéryhma. (Kaski ym. 2012, 20-21.)

Syvasti kehitysvammainen henkild on taysin riippuvainen muista ihmisista ja asuminen on usein ym-
parivuorokautisesti valvottua. Syvasti kehitysvammaisella on merkittavia puutteita kyvyssa huolehtia
itsestddn, kommunikaatiossa, liilkkumisessa seka motorisissa taidoissa. Henkilén kuntoutus keskittyy
yleensa paivittaisten toimintojen harjoitteluun ja ylldpitoon seka esimerkiksi korvaavien kommuni-
kointimenetelmien kayttdmiseen. (Kaski ym. 2012, 21.) Syvasti kehitysvammainen henkil6 saattaa

olla myds monivammainen, jolloin henkil6lld on vakavia neuromotorisia hairidita, aistitoimintojen



9 (49)

vaurioita seka esimerkiksi erilaisia terveydellisia ongelmia ja sairauksia esimerkiksi epileptiset koh-
taukset tai nielemisvaikeudet. Syvasti kehitysvammaiset henkilot saattavat kommunikoida esimer-
kiksi ilmein, elein, asennon muutoksilla tai dantelemalla, jolloin hantd auttavien ihmisten tulee tietaa,

mitd henkild eleilldan viestii. (Seppala 2017, 42-43.)

3.3 Autisminkirjo

Joillakin kehitysvammaisilla henkil6illa saattaa olla esimerkiksi autistisia piirteita. Autismi on autis-
minkirjoon kuuluva neurobiologinen keskushermoston kehityshairié. Autismi ei ole kehitysvamma,
mutta monella autisminkirjon henkil6lla on jonkin asteinen kehitysvamma. Autismi aiheuttaa henki-
I6lle ongelmia kommunikoinnissa, sosiaalisessa vuorovaikutuksessa seka avaruudellisessa ajatte-

lussa. (Autismi- ja aspergerliitto s.a.)

Autistisella henkil6lld saattaa olla aistipulmia, esimerkiksi aistien ali- tai yliherkkyytta. Esimerkiski
muilla ihmisilla kaukaisilta kuulostavat taustadanet saattavat jadda kokonaan huomaamatta, kun
taas autistinen henkild saattaa kokea danet voimakkaina, hairitsevina tai ahdistavina. Myds esimer-
kiksi valot, adnet, hajut, maut ja kipu saattavat tuntua autistisella henkil6lla erityisen voimakkailta
tai eivat mitenkaan erikoisilta. Autistisille henkildille omat rutiinit ovat tarkeita ja niistd poikkeaminen
voi harmittaa. Autistisen henkildn padivaa selkeytetdan usein struktuurien avulla, jolloin tuleviin muu-

toksiinkin on helpompaa varautua. (Autismi- ja aspergerliitto s.a.)

Autisminkirjon hairiét ilmenevat jo lapsuudessa ennen kolmen vuoden ikaa ja tila on pysyva. Autis-
min hairididen syyt ovat tuntemattomia ja jokaisella henkil6lla erilaiset. Kuitenkin esimerkiksi useiden
eri perintdtekijdiden arvellaan lisdavan alttiutta autisminkirjon hairion kehittymiseen. (Huttunen
2017.) Perinndllisyytta on tutkittu paljon. Arvioiden mukaan 3—10 % lapsista saa autisminkirjon hai-
rién, jos heidan vanhemmalla biologisella sisaruksellaan on sellainen. Kalifornian yliopistossa tutkit-
tiin vuonna 2011, miten paljon autisminkirjon hairid periytyy lapselle, mikali hanen vanhemmalla si-
saruksellaan se jo on. Tutkimuksessa seurattiin kolmen vuoden ajan 664 vauvaa, joiden vanhem-
malla biologisella sisaruksella oli todettu autismi. Tutkittavista 18,7 %:lle kehittyi autismin kirjon hai-
ri6, mikd on korkeampi tulos kuin aiemmissa arvioissa. Tulos on kuitenkin vain arvio, eika sité voi
kdyttaa esimerkiksi yksittdisten perheiden riskin kartoittamiseen. (Ozonoff 2011.) My®&s erilaiset ras-
kauden aikaiset infektiot ja ympariston myrkyille altistuminen voivat vaikuttaa autisminkirjon hairion
syntyyn. Yli 40-vuotiaiden miesten lapsilla autsimin on havaittu olevan yleisempaa ja pojilla autismi

on yleisempaa kuin tytéilld. (Huttunen 2017.)
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4 SISARUSSUHDE

Sisaruudella tarkoitetaan yleisesti toista henkilda, jolla ainakin toinen vanhempi on sama kuin itsella.
My6s adoptiosisarukset lasketaan sisaruksiksi ja usein myos sijoitetut lapset. Sisarusten valisiin suh-
teisiin vaikuttavat lasten lukumaara perheessa, perheen rakenne, lasten maarg, ika ja sukupuoli
seka syntymajarjestys. (MLL s.a.) Sisaruudessa on kyse eldman usein pisimmasta ihmissuhteesta.
Sisarukset ovat elaman ensimmaiset ihmiset, joiden kanssa opetellaan eldman perustaitoja, kuten
ryhmassa toimimista, kilpailua, pettymyksen sietamistd seka muiden huomioon ottamista. (Rauska
2010.)

Syntymajarjestys voi asettaa sisaruksille erilaisia rooleja, jotka voivat vaikuttaa vield aikuisuudessa-
kin. Esikoisen rooliin voi kuulua esimerkiksi vastuuta nuoremmista sisaruksista tai kotitdista, mutta
samalla han voi kokea roolinsa vanhinpana imartelevana ja itsetuntoa nostattavana. Keskimmainen
lapsi voi kokea roolinsa epdselvana ja han voi hakea paikkaansa perheessa, jolloin keskimmainen

lapsi voi aikuisenakin olla joustavasti toimiva. Kuopusta yleensa pidetaan aina perheen pienimpana
ja han voi kokea asemansa sekd hyvana etta huonona; erityinen huomio tuntuu mukavalta, mutta

esimerkiksi kotoa ja vanhemmista irtautuminen voi olla haastavaa. Sisarussuhteissa kilpaillaan van-

hempien huomiosta, rakkaudesta, jakamisesta ja hyvaksynnasta. (Mieli s.a.)

Tassa opinndytetydssa sisarussuhteella tarkoitetaan palvelukodissa asuvan henkilén ja hanen sisa-
ruksensa valista suhdetta. Sisarukset ovat myds kehitysvammaisille henkilille tarkeita perheenjase-
nid. Opinndytetytssa palvelukodin asukkaiden sisarukset ovat niitd, joiden ajatuksia ja kokemuksia
tutkitaan. Tutkimus kartoittaa sisarussuhdetta, sisarusten kokemuksia ja ajatuksia seka tarjoaa sisa-

ruksille mahdollisuuden palautteen antamiseen.

4.1 Sisarussuhde aikuisuudessa

Tassa opinnadytetydssa keskitytaan erityisesti aikuisiin sisaruksiin. Aikuisuus on kehitysvaihe ihmisen
elamassa, ja monissa maissa yli 18-vuotiaat maaritellaan aikuisiksi ja sité nuoremmat lapsiksi (Pulk-
kinen 2016). Varhaisaikuisuuden katsotaan kestavan 20-vuotiaasta 40-vuotiaaksi, keskiaikuisuuden
40-vuotiaasta 65-vuotiaaksi ja sen jalkeiset ikédvuodet kuuluvat mydhdisaikuisuuteen (Nurmi ym.

2015, 178). Aikuisuuden kehitystehtdviksi voidaan maaritelld itsendistyminen, ammattiuran valinta,

avioliiton solmiminen, lisddntyminen seka tyéeldmaan siirtyminen (Pulkkinen 2016).

Aikuisuuden kasite voidaan jakaa kolmeen pddosaan: vastuun ottamiseen itsestdan ja tekemisistaén,
kykyyn itsendiseen paatoksentekoon seka taloudelliseen itsendisyyteen. Moni kokee olevansa aikui-
nen vasta saatuaan opintonsa loppuun ja siirryttydan tyéelamaén, vakiinnuttuaan parisuhteeseen ja
pysyvan asunnon hankittuaan. Esimerkiksi nuorten taloudellinen riippuvuus vanhemmistaan voi kui-
tenkin kestaa kauan, mika lykkaa ikaa, jolloin nuori voi kantaa taloudellisesti vastuun itsestaan.
Myds muilta osin henkild voi kokea nuoruutensa pitkittyvan, jos ei kdy lapi aikuisuuteen liittyvia kehi-
tystehtavia. (Nurmi ym. 2015, 178-179.)
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Sisarussuhde saattaa usein nuoruudessa ja varhaisaikuisuudessa unohtua omien ystavien ja uusien
seurustelusuhteiden vuoksi (Nurmi ym. 2015, 212). Aikuisuudessa sisarussuhde saattaa kuitenkin
jatkua hyvinkin tiiviind, mutta esimerkiksi yhteisen tekemisen puuttumisen vuoksi suhde saattaa
etadntya tai katketa. Usein sisarussuhde l6ydetaan uudelleen vanhempien kuollessa. (Rauska 2010.)
Suuret elamantapahtumat, kuten esimerkiksi toisen sisaruksen kumppanin kuolema, lapsen syntyma
tai sairaus usein lahentavat sisaruksia ja korostavat tukiverkoston tarkeytta. Keski-idssa sisarusten
kanssa usein lIdhennytdan tai suhteet rakennetaan uudelleen omien vanhempien vanhentuessa. Ién

myota sisaruksista tulee vield tarkedmpia. (Nurmi ym. 2015, 212.)

Vuonna 2016 Vaestoliiton Sukupolvien ketju -hankkeessa tutkittiin aikuisten valisia sisarussuhteita.
Tutkimuksen mukaan aikuisuudessa sisarussuhteeseen vaikuttaa muun muassa kokemus siita, koh-
telivatko vanhemmat sisaruksia tasapuolisesti. Mikali lapsuudessa koettiin eriarvoista kohtelua, vai-
kuttaa se vield aikuisuudessakin sisarusten valisiin suhteisiin. Puolisisarukset kokivat enemman eriar-
voista kohtelua kuin téyssisarukset. Tutkimuksen mukaan my6s biologisiin téyssisaruksiin pidetaén
aktiivisemmin yhteyttad kuin puolisisaruksiin. Tutkimuksessa selvitettiin myds, hoitavatko aikuiset si-
sarukset toistensa lapsia. Siskon lapsia hoidetaan enemmaén kuin veljen ja lapsettomat naiset hoita-
vat sisarustensa lapsia enemman kuin naiset, joilla on omia lapsia. (Tanskanen ja Danielsbacka
2016.)

4.2 Kehitysvammainen sisarus

Lapsiperheessa sisarukset usein voivat olla esimerkiksi huolissaan vammaisesta sisaruksesta tai olla
kateellisia tamdn saamasta huomiosta. Yleensa vammaiseen sisarukseen suhtaudutaan kuitenkin
mydnteisesti seka uteliaisuudella ja muut sisarukset voivat esimerkiksi olla halukkaita auttamaan
kehitysvammaisen sisaruksen hoidossa, kuten pukemisessa ja leikeissa. Huolenpito saattaa olla koko
elinkaaren mittaista ja joskus tuntua jopa velvollisuudelta. Myéhemmassé vaiheessa, kuten nuoruu-
dessa, sisarukset voivat tuntea olonsa vapautuneeksi kuullessaan oikeudesta nauttia omasta elamas-
tdan ilman velvollisuutta huolehtia vammaisesta sisaruksesta taysipaivaisesti sen ollessa kuitenkin

vanhempien vastuulla. (Kerola, Kujanpaa ja Timonen 2009, 50-51.)

Sisaruskatraan aikuistuessa voivat muut sisarukset kantaa huolta vammaisesta sisaruksestaan ja
esimerkiksi kysymys sisaruksen edunvalvojaksi ryhtymisesta voi nousta esiin. Vaikka vélimatkat
usein aikuistuessa kasvavat, ei sisaruus katoa mihinkaan, mutta kuitenkin on normaalia, jos sisaruk-
set viettavat erillistd elamada. Perheita perustettaessa vamman periytyvyys voi huolettaa sisaruksia
ja oma lapsuus vammaisen sisaruksen rinnalla saattaa nousta mieleen. Vanhetessa sisarusten merki-
tys elamdsséa usein kasvaa ja raskaat perheen sisdiset kokemukset, esimerkiksi vanhempien kuo-
lema, saattavat lahentaa sisaruksia entisestadn. Vanhetessa sisarusten hoidon- ja huolenpidon kysy-
mykset vammaista sisarusta kohtaan usein kasvavat, silla ika lisad vammaisen sisaruksen tuen tar-

vetta. (Erityinen sisaruus 2016.)

Tutkimuksia sisaruudesta ja kehitysvammaisuudesta tehddan ympari maailmaa. Esimerkiksi vuonna

2016 tutkittiin Puolassa 13—19-vuotiaiden nuorten kognitiivisia ja affektiivisia empatian tuottamisen
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kykyja. Tutkimuksessa tutkittiin henkilditd, joilla oli kehitysvammainen sisarus seka heita, joilla ei
ollut. Tutkimukseen osallistui 292 henkilda. Tutkittavista 128:lla oli kehitysvammainen sisarus ja lo-
put 164 henkil6d kuuluivat vertailuryhmaan. Tutkimus toteutettiin kyselyn ja empatiakykya tarkaste-
levan mittarin avulla. Tulokset osoittivat, ettd kehitysvammaisen henkilon sisaruksilla oli merkitta-
vasti korkeammat tulokset niin kognitiivisen kuin affektiivisen empatian kyvyssa. Jotkut eroista oli
havaittavissa tutkittavien idssa ja sukupuolessa. Johtopaatoksena tuloksista tutkijat arvelivat, etta ne
henkil6t, jotka pienesta pitden ovat tekemisissa kehitysvammaisen henkilon kanssa, kehittyvat suo-
tuisammin psykososiaalisten ominaisuuksien osalta. Kehitysvammaisen henkildn sisaruksilla oli tutki-
muksen mukaan lisdantyneempi empatiakyky ja enemman myoétatuntoa muita ihmisid kohtaan kuin

verrokkiryhman jasenilla. (Perenc ja Peczkowski 2016.)
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5 PALVELUN LAATU

Tassa opinnadytetydssa palvelun laatua tarkastellaan palvelukodissa asuvien henkildiden sisarusten
nakokulmasta. Opinndytety6 pyrkii antamaan palvelukodeille tietoa sisarusten kokemuksista ja tyo-
kaluja asukkaiden sisarusten kanssa toimimiseen ja samalla selvittdmaan esimerkiksi palvelukotien
puutteita ja kehittdmisen kohteita sisarusten nakdkulmasta. Savaksen palvelukodeissa asukkaiden
paamiehisyytta pidetdan tarkeana ja asukkaan huone on omaa yksityistd aluetta. Asukas saa hoivaa
ja huolenpitoa tarvittaessa ymparivuorokautisesti. Palvelukotien arki saattaa omaisten mielesta vai-
kuttaa erilaiselta kuin se todellisuudessa onkaan. Varsinkin harvoin palvelukodissa vierailevat ldhei-
set nakevat usein vain lyhyita hetkia arjesta. Kuitenkin omaisten ndkemykset palvelukodeista ovat

tarkeita palvelun laadun takia.

5.1 Palveluasuminen

Asumispalveluja jarjestetdan erityista tukea ja apua asumiseen tai asumisen jarjestamiseen tarvitse-
ville henkil6ille sosiaalihuoltolain mukaisesti. Asumispalveluja voidaan jarjestaa henkildn omien tar-
peiden mukaan esimerkiksi tuki- ja palveluasunnoissa, joissa asumista voidaan tukea erilaisten sosi-
aalipalvelujen avulla. (Valjakka ym. 2013, 36.) Palveluasumisella tarkoitetaan palveluasunnossa asu-
mista, johon sisaltyvat asiakkaan omien tarpeiden mukainen hoito seka toimintakykya yllapitavat ja
edistdvat palvelut, kuten ateria-, hygienia-, vaate, ja siivouspalvelut. Tehostetussa palveluasumi-
sessa henkild saa hoivaa ja huolenpitoa ymparivuorokautisesti. (Sosiaalihuoltolaki 2014.) Palveluasu-
minen noudattaa yleensa tydviikon mukaista arjen rytmia: arkipadivisin asiakkaat kdyvat omien voi-
mavarojensa mukaisesti tukitoimin jarjestetyissa ty6- ja paivatoimintakeskuksissa ja iltaisin, viikon-
loppuisin seka lomilla he ovat kotonaan palvelukodissa ja harrastusten parissa esimerkiksi avustajan
kanssa. (Kaski ym. 2012, 158.)

Palveluasuminen pyrkii tarjoamaan kehitysvammaiselle henkilélle laadukkaan ja erityistarpeet huo-
mioon ottavan asuinympadristdn, jossa esimerkiksi palvelut ovat tarpeeksi lahelld ja asunnossa on
tarpeeksi tilaa esimerkiksi apuvalineille. Kehitysvammaiset henkilét itse maarittavat hyvaan asumi-
seen kuuluvan muun muassa oman rauhan ja omat tavarat, oikeudet vaikuttaa asumiseensa, palve-
lujen laheisyyden seké mahdollisuuden ottaa vastaan vieraita. (Kaski ym. 2012, 158-159.) Tavallisiin
asuinalueisiin ja -ymparistoihin rakennetut kehitysvammaisten palvelukodit ja tukiasunnot ovat mah-
dollistaneet kehitysvammaisille henkil6ille aikaisempaa paremmat elinolosuhteet, silld asuntojen ta-
vallinen ulkondké ja parempi sijainti takaavat mahdollisuuden olla kuin kuka tahansa ja liikkua siella,

missa muutkin ihmiset liikkuvat (Seppala 2017, 18).

5.2 Kokemus palvelun laadusta

Asiakkaan henkilékohtaiset ennakko-odotukset palvelusta ja kokemukset toteutuneesta palvelusta
ovat kaksi oleellisinta asiaa tarkasteltaessa palvelun laatua. Palvelua ei voida arvioida ennen asiakas-
kokemusta, silld palvelu on aineetonta. Usein asiakkaan odotukset palvelusta muotoutuvat ennakko-

kasitysten mukaan, joita han on luonut esimerkiksi ystavien kokemusten tai lehtijuttujen ja yleisten
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ennakkoluulojen perusteella. Mikali asiakkaan odotukset palvelulle ovat matalat ja palvelukokemus
ylittadkin ne, on asiakaskokemus usein positiivinen ja asiakas kokee saavansa hyvaa palvelua. (Tirk-

konen s.a.)

Palvelun laatua on syyta mitata ja tarkkailla asiakaskokemusten avulla, mikali palvelua halutaan ke-
hittaa, silla asiakkaat ovat usein ainoita, jotka pystyvat arvioimaan palvelua. Palvelua kehitettdessa
tarkeintd on l6ytaa palvelusta ne kohdat, jotka asiakas kokee negatiivisena, ja l6ytaa talle syy. Usein
negatiivisia kokemuksia syntyy juuri asiakkaan odotusten ja palvelun todellisuuden vdlille. Siksi esi-
merkiksi liian kehuva ja palvelua liioitteleva mainostaminen voivat koitua palvelun kohtaloksi. (Tirk-
konen s.a.)

Tassa opinndytetydssa kokemusta palvelun laadusta mitataan kysymyksilla 10-13. Kysymykset ovat
"Miten usein vierailet sisaruksesi luona palvelukodissa?”, “Miten palvelukoti ottaa sinut huomioon
toiminnassaan?”, "Koetko sisaruksesi elaman palvelukodissa laadukkaana ja itsemaaraamisoikeutta
tukevana?” ja "Pidetadnkd sinuun yhteytta palvelukodilta?”. Kysymykset mittaavat vastaajien tyyty-
vaisyytta tédman hetken tilanteeseen. Vierailutiheyttd kartoittava kysymys selvittda, miten usein vas-
taajat vierailevat palvelukodilla ja ndkevat sielld arkielamaa. Kysymys antaa suuntaa, miten paljon
he konkreettisesti ndkevat palvelukodin toimintaa. Huomioon ottamista kasitteleva kysymys kartoit-
taa vastaajien kokemuksia siitd, miten paljon he kokevat palvelukodin ottavan heidat huomioon. Pal-
velun laadukkuuden kannalta tarkeaa on, ettd asiakas kokee olevansa palveluntarjoajalle tarkea ja
ettd hanet otetaan huomioon. Kysymyksen vastaukset antavat myés palveluntarjoajalle ajankoh-
taista tietoa siitd, miten vastaajat kokevat tulleensa huomioiduiksi ja millainen huomiointitapa on
vastaajien mielesta hyva. Kysymys sisaruksen elaman laadukkuudesta ja itsemaaradmisoikeuden
tukemisesta antaa tarkeda tietoa naiden asioiden kokemisesta ldheisen ndkokulmasta. Kysymys mit-
taa vastaajien tyytyvaisyytta tarjottuun palveluun. Kysymyksessa on vastausvaihtoehtojen liséksi
tilaa perusteluille, jotka antavat yksityiskohtaisempaa tietoa palvelun laadukkuuden kokemuksesta.
Kysymys yhteydenpidosta kertoo palveluntarjoajalle, kokevatko vastaajat yhteydenpidon palveluko-

din suunnalta sopivana.

Sosiaali- ja terveydenhuollossa pyritdan takaamaan asiakkaille oikea-aikaista ja tarpeen mukaista
palvelua. Laatuty® perustuu kaytettavissa olevaan parhaaseen viimeisimpaan tietoon ja laadukas
palvelu sosiaali- ja terveysajalla tarjoaa asiakkaille hyvinvointia. Palvelulle asetettujen vaatimusten ja
odotusten toteutuminen resurssien puitteissa on laadukasta ty6ta. Oleellisia asioita sosiaalityon laa-
dussa ovat esimerkiksi asiakaslahtéisyys, oikeudenmukaisuus seka vaikuttavuus. Asiakasléhtdisyys
on asiakkaan itsemaaraamisoikeutta kunnioittavaa ja lahtékohtanaan yksiléa kunnioittavaa palvelua.
Asiakasta kuunnellaan ja hanet koetaan oman eldmansé ja omien asioidensa asiantuntijana. Asiak-
kaan kokemuksia ei aliarvioida. Oikeudenmukaisuus sosiaalialalla tarkoittaa asiakkaiden samanlaista
kohtelua esimerkiksi iastd, sukupuolesta, asuinpaikasta tai etnisista taustoista huolimatta. Hoito tu-
lee jarjestaa kaikille saman ajan kuluessa. Vaikuttavuudella taas tarkoitetaan palveluiden tarkoitusta

olla vaikuttavia asiakkaalle asiakkaan hyvinvoinnin ja terveyden edistamiseksi. (THL 2017.)
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Asiakaslahtdisyyttd vammaisalan tydpaikoissa on joskus hankala toteuttaa, silld esimerkiksi kommu-
nikaatiovaikeuksien takia asiakkaiden ajatukset ja mielipiteet voi olla hankala saada esille. Vammais-
tyossa eettiset ristiriidat liittyvat yleensa vaikeuteen vastata vammaisten ihmisten tarpeisiin kuintekin
esimerkiksi taloudelliset resurssit huomioiden ja palvelun jarjestajan laatimissa puitteissa pysyen.
Vammaisen asiakkaan palveluprosessi kdaynnistyykin palvelutarpeen arvioinnilla, jossa on tavoitteena
ymmartaa asiakkaan elamantilannetta seka huomata henkilén tarpeet ja odotukset. Palvelutarpeen-
arviointi johtaa palvelusuunnitelmaan, jota paivitetadn sadnnéllisesti. (Kananoja, Lahteinen ja Marja-
maki 2017, 283-284.)

Asiakaslahtodisessa tyodssa asiakas nahddan kokonaisuutena ja palvelut ovat vain osa hanen ela-
maansa. Asiakas on otettava huomioon oman elamansa asiantuntijana, mutta myds tyontekija on
toisenlainen asiantuntija. Tydntekijalla on tietoutta ja kykya tarkastella tilannetta useasta nakokul-
masta, seka aiempia kokemuksia muiden asiakkaiden tilanteista. Kuitenkaan kummankaan asiantun-
temus ei ole taydellista eikd voida olettaa kummallakaan olevan valmiita ratkaisuja ongelmiin. Tar-
keinta on tyontekijan ja asiakkaan valinen vuorovaikutus sekd molemminpuoleinen arvostus. (Pieti-
ldinen ja Seppala 2008, 26-27.)

5.3 Palvelun laadun kehittaminen

Tassa opinnadytetydssa tarkastellaan palvelukotien tarjoaman toiminnan laatua asukkaiden sisarusten
nakdkulmasta. Palvelukodit pyrkivat tarjoamaan asiakkailleen lakien ja arvojen mukaista palvelua ja
palvelun laadun arviointi on tarkead palvelujen asiakaslahtdisyyden kannalta. Opinnaytety6 pyrkii
arvioimaan palvelun laatua erilaisesta nakdkulmasta kuin yleensa; sisarusten mielipiteita ja ajatuksia
ei ole aiemmin juuri kuultu Savaksen palvelukodeissa. Yksi opinndytety6n tarkoituksista on kehittaa

palvelun laatua antamalla palvelukodeille palautetta.

Sosiaalipalvelujen laadukkuuteen liittyvaa keskustelua alettiin Suomessa kdyda 1990-luvulta lahtien.
Talousvaikeudet pakottivat valtiota ja kuntia tekemaan leikkauksia palveluihin resursseja sadstaak-
seen, jonka takia nousi esiin kysymys palvelujen laadukkuudesta, kun niita samaan aikaan supistet-
tiin. Laatua tarkasteltiin niin asiakkaiden, prosessin kuin johtamisenkin ndkdkulmista. Keskeiseksi
laatujarjestelmissa koettiin sujuva palvelu, hyva suunnittelu, hyva johtaminen, henkiléstén ammatti-

taitoisuus sekd asiakkaiden saama hyva palvelu. (Haverinen 2003, 325-328.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja luodaan ja kehitetdan jatkuvasti. Toimintamallit ja kaytannot
muodostuvat usein vuosien kuluessa ja vastaamaan kaytannén tarpeisiin. Palveluiden tulee perustua
tieteelliseen ja esimerkiksi tilastolliseen ndyttéon, jotta ne olisivat mahdollisimman hyddyllisia, vai-
kuttavia seka rajalliset resurssit huomioon ottavia. Mikali tieteellistéd nayttda ei palvelusta viela ole,
tulee palvelun perustua saatuun ndyttéon tai asiantuntijiden nakemyksiin. Palveluiden laatua voi-
daan kehittda arvioimalla palvelua jokaisessa sosiaali- ja terveydenhuollon yksikdssa. Yksik6issa arvi-
oidaan omaa palvelua ja esimerkiksi sen asiakaslahtdisyys, sujuvuus, luotettavuus ja yhteistyd mui-

den tahojen kanssa varmistetaan. (Kaski ym. 2012, 336.)
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Palvelun laadun kehittdmiseksi palvelua voidaan arvioida esimerkiksi kyselyjen, testien ja mittausten
avulla, joita on kehitetty paremman kasityksen saamiseksi palvelun laadusta. Arvioitavalle kohderyh-
malle on kerrottava arvioinnin tarkoituksesta ja paamaarasta. Esimerkiksi yksikodn, jonka palvelua
arvioidaan, tutkittaville ja kuultaville tyontekijoille on kerrottava, mita ja miksi arvioidaan, kuka ar-
vioi, kenelle tulokset esitelldan ja kenen kaytettavissa ne ovat. Laadunarvioinnin tulee olla avointa ja
liioittelematonta. Saatuihin tuloksiin tulee keskittya kriittisesti. (Stgstad 2016, 191-192.)

Myds palvelujen ja laadun toteutumisen valvonta on osa palvelun laadun kehittamista ja yllapitoa.
Valvonnalla pyritdan varmistamaan vaestdn perusoikeuksien toteutuminen seka yhdenvertaisuus
palveluverkostossa. Valvonnalla taataan, etta niin julkiset kuin yksityisetkin sosiaalipalvelut ovat kor-
kealaatuisia. Suomessa valvonta keskittyy ennaltaehkdisemaan ongelmia ja valvonnan tarvetta pyri-
taan vahentamaan esimerkiksi ammattitaitoisen henkilékunnan avulla. Omavalvonta on yha lisaanty-

vda sosiaalialan palvelujen piirissa. (Kananoja ym. 2011, 403.)

Taman opinndytetydn kyselyssa kysymykset 14—18 kasittelevat palvelun laadun kehittamista kyse-
lyyn vastanneiden henkildiden nékdékulmien pohjalta. Kysymykset ovat “Miten toivoisit palvelukodin
ottavan sinut huomioon toiminnassaan?”, "Haluaisitko vaikuttaa Savaksen kaytantéihin tulevaisuu-
dessa?”, “Jos vastasit edelliseen kysymykseen kylla, niin miten haluaisit vaikuttaa?”, "Miten yhtey-
denpitoa ja yhteisty6ta voisi palvelukodin osalta kehittdd?” ja "Onko sinulla muuta sanottavaa tai
kommentoitavaa? Kirjoita tahan!”. Kysymys toiveista huomioon ottamisessa kartoittaa vastaajien
ajatuksia siitd, miten he haluaisivat tulla huomioiduiksi palvelukotien toimesta. Vastausten perus-
teella huomioimista voi kehittad vastausten antaman suunnan mukaisesti ja ndin ollen kehittad myoés
Iaheisiin kohdistuvan palvelun laatua asiakasléahtéisemmaksi. Kysymys vastaajien halusta vaikuttaa
Savaksen kaytdntoihin kartoittaa vastaajien halua olla aktiivisesti mukana Savaksen toiminnassa ja
sen tarjoamien palveluiden laadun kehittamisessa. Kysymys myds pohjustaa seuraavana ollutta ky-
symystd, joka kartoittaa vastaajien ideoita vaikuttamisen tavoista. Yhteydenpidon ja yhteistydn ke-
hittamista kasitteleva kysymys kerda suoraan kehittémisehdotuksia vastaajilta ja on suoraan yhtey-
dessa palvelun laadun kehittémiseen asiakaspalautteen kautta. Viimeisena ollut avoin palautekysy-
mys antaa mahdollisuuden avoimen palautteen antamiseen, joka on tarkeaa kartoitettaessa muun
muassa asiakastyytyvaisyytta. Avoimeen palautelaatikkoon palveluntarjoaja voi saada palvelun laa-

dun ja sen kehittdmisen kannalta erittdin tarkeda tietoa.
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6 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TEHTAVA JA TOTEUTUS

Opinnaytetytn tavoitteena on siis tuottaa tietoa palvelukodeissa asuvien aikuisten kehitysvammais-
ten henkildiden ja heidan sisarustensa valisistd suhteista seké sisarusten kokemuksista palvelukotien
toiminnasta, palvelun laadusta ja heidan kehittdmisehdotuksistaan. Opinndytetydn tarkoituksena on
selvittdd, millaiseksi sisarukset kokevat palvelukodin toiminnan, miten palvelukoti sisarusten mielesta
huomioi heidat ja ovatko sisarukset mukana palvelukodin ja samalla kehitysvammaisen sisaruksensa
arjessa seka miten tiedonsiirto toimii palvelukodin ja sisarusten valilla. Tarkoitus on myos selvittaa
sisarusten ajatuksia ja kokemuksia kehitysvammaisen perheenjasenen vaikutuksesta heidan omaan

elamaansa.

Opinnaytetytssa tutkitaan myds palvelukotien tarjoaman palvelun laatua asukkaiden sisarusten na-
kdkulmasta. Kysely selvittad, millaiseksi sisarukset kokevat palvelukotien tarjoamat elinolosuhteet,
arjen seka muut palvelut ja ovatko ne heidan mielestdan laadukkaita seka miten he niita haluaisivat
kehittda. Myos palvelukotien asiakkaiden laheiset ovat térkedssa asemassa tarkkailtaessa palvelun
laatua, silla he nakevat asiat eri nakdkulmasta kuin esimerkiksi tyontekijat tai palvelukodin asukkaat.
Jotta palvelu olisi laadukasta, tulee sita tarkkailla monesta ndktkulmasta. Tassa opinndytetydssa
keskitytdan nimenomaan tarkastelemaan palvelukotien toimintaa asukkaiden sisarusten nakokul-

masta, silla heita on Savaksella vahemman kuultu.

Kysely koostuu kolmesta osasta: tilanteen taustamuuttujista, sisaruksen kokemuksista seka sisaruk-
sen kehittdmisehdotuksista ja palautteesta. Kysely kartoittaa sisarussuhdetta taustatekijéna seka
vastaajan perustietoja. Taustalla oleva sisarusten vdlinen suhde voi merkittavasti vaikuttaa vastauk-
siin. Esimerkiksi jos sisarukset eivat ole kehitysvammaisen sisaruksensa kanssa missaan tekemisissa,
heilla ei todenndkdisesti ole halukkuutta olla mukana Savaksen toiminnassa tai heilld ei valttdmatta
ole antaa kehittédmisehdotuksia. Kysely kartoittaa myds sisaruksen kokemuksia palvelukotien toimin-
nasta seka heidan nakemyksiaén sisaruksen elamasta palvelukodissa. Lisaksi kyselyssa on mahdol-
lista antaa palautetta ja kehittamisehdotuksia yleisesti palvelukodeille. Kysely maarittda opinnadyte-
tyon taustateoriaa vahvasti. Tarkastelen opinndytetydssa sisaruussuhdetta ja sen kehittymista sa-
maan aikaan kyselyssa ilmenneiden tietojen rinnalla. Sisaruuden lisdksi muita tarkeitd kasitteita tut-
kimuksen taustatekijoissa ovat kehitysvammaisuus ja aikuisuus, jotka myds liitetdan sisaruussuhteen
tarkasteluun. Opinndytety0 tarkastelee myods palveluasumisen seka palvelun laadun kasitteitd, kun
samalla kysely kerda sisarusten ajatuksia ja kokemuksia eldamasté palvelukodissa seka tarkastelee

kokemuksia palvelun laadusta.

6.1  Tutkimuskysymykset

Tutkimusongelman maarittelylla ja jo olemassa olevaan tietoon tutustumisella aloitetaan monivaihei-
nen tutkimusprosessi. Tutkimusongelma madritelldan usein tutkijan omien intressien seka tutkimuk-
sen toimeksiantajan tai rahoittajan toiveiden mukaisesti. Tutkimusongelma johtaa aineiston hankin-
taa, kasittelya ja analysointia. Tutkimusongelma muutetaan tutkimuskysymyksiksi, joihin tutkimuk-

sen raportissa esitetddn vastaukset. (Heikkila 2014, 20-21.)
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Tassa opinndytetydssa tutkimusongelmana on vahdinen olemassa oleva ajankohtainen tieto Savak-

sen asiakkaiden sisarusten ajatuksista sekd kokemuksista. Opinndytety6 antaa toimeksiantajalle uu-
denlaista tietoa asiakkaidensa laheisistd seka laheisten kokemuksia tarjoamastaan palvelusta. Tassa
opinnaytetydssa tutkimuskysymykset ovat suoraan liitdnnaisia kyselyn teemoihin. Tutkimuskysymyk-

sia on kolme, sillda myds kyselyssa oli kolme osiota. Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

Millainen suhde sisaruksilla on?
Millaiseksi sisarukset kokevat palvelukotien toiminnan?

Milla tavoin palvelukotien toimintatapoja voisi sisarusten mielesta kehittaa?

Ensimmaisessa tutkimuskysymyksessa tiedustellaan, millainen suhde vastaajilla ja heidan palveluko-
deissa asuvilla sisaruksillaan on. Kyselyn ensimmaisessa osassa kysyttiin lapsuuden ja nuoruuden
kokemuksista seka taman hetken tilanteesta. Esimerkiksi se, miten kehitysvammaisen sisaruksen on
lapsena ja nuorena kokenut, vaikuttaa paljonkin tdhan hetkeen. Myds se, asuvatko sisarukset esi-
merkiksi samalla paikkakunnalla, vaikuttaa merkittavasti sisaruusuhteeseen. Jos sisarukseen ei vali-
matkan vuoksi voi pitaa yhteyttd ja ndkeminen on harvinaista, voi sisaruussuhde olla erilainen kuin
niilla, jotka voivat tavata toisiaan usein. My6s kokemus perheesta ja se, kuuluuko kehitysvammainen
sisarus siihen, vaikuttavat sisaruussuhteen kokemukseen. Kyselyssa kysymykset 6-9 vastaavat en-

simmaiseen tutkimuskysymykseen.

Toinen tutkimuskysymys kasittelee sisarusten kokemuksia ja ajatuksia palvelukodeista ja niiden toi-
minnasta. My0s kyselyssa toisessa osiossa oli sisarusten kokemuksia kasittelevia kysymyksia. Osi-
ossa kysyttiin, miten palvelukoti huomioi sisarukset toiminnassaan ja millaiseksi sisarukset kokevat
palvelukodissa asuvan kehitysvammaisen sisaruksensa elamdn. Myds yhteydenpidosta haluttiin
kuulla kokemuksia. Kyselyssa kysymykset 10-13 vastaavat toiseen tutkimuskysymykseen. Tutkimus-
kysymys kasittelee vastaajien kokemuksia palvelun laadusta seka mittaa myds asiakastyytyvaisyytta,
joka on yhteydessa palvelun laadukkuuden kokemukseen. Vaikka sisarukset eivat suoraan palveluko-
tien asiakkaita olekaan, saa heiddn kauttaan tarkeda tietoa palvelun laadusta ja palvelukotien toi-

minnasta asukkaiden laheisia kohtaan.

Kolmas tutkimuskysymys kasittelee sisarusten kehittamisehdotuksia. Sisarusten oli mahdollista ker-
toa, haluavatko he osallistua palvelukodin toiminnan kehittdmiseen ja jos haluavat, niin milla tavalla.
Myés yhteydenpitoon ja yhteistydhdn kaivattiin kehittamisvinkkeja. Myds avoimeen palautelaatik-
koon tuli kehittamisvinkkeja ja yleistd palautetta. Kyselyssa kysymykset 14—-18 vastaavat kolmanteen
tutkimuskysymykseen. Tutkimuskysymys etsii keinoja palvelun laadun kehittamiseksi. Asiakaspalaut-
teen avulla toimintaa voidaan kehittda entista asiakaslahtdisemmaksi ja laadukkaammaksi. Palaut-
teesta ja kehittamisehdotuksista palveluntuottaja voi saada konkreettisia kehittémisen kohteita ja

nadin kehittad palvelunsa laadukkuutta.
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6.2 Tutkimuksen kohderyhma

Maarallisessa tutkimuksessa tarkeaa on onnistunut otanta perusjoukosta, jolloin voidaan yleistaa
tutkimuksessa saatuja tietoja tutkittavaan perusjoukkoon. Perusjoukolla tarkoitetaan laajaa ihmis-
ryhmaa, esimerkiksi peruskoulun oppilaita tai sosiaalialan tyontekijoitd, jonka tutkiminen olisi sen
laajuuden vuoksi mahdotonta. Otannan avulla pyritdan saamaan laajasta perusjoukosta pienoismalli,
joka edustaa koko ryhman erilaisia jasenia oikeassa suhteessa. Tutkimusten tulosten voidaan olettaa
esittavan kyseista ihmisryhmaa, jonka perusteella tutkimuksesta saatuja tietoja kdytetdan. (Valli
2015, 21.)

Tassa opinnadytetydssa kohderyhmdna ovat aikuiset henkil6t, joilla on kehitysvammainen Savaksen
palvelukodissa asuva sisarus. Tutkimuksessa tutkitaan koko perusjoukkoa, silld se oli tarpeeksi pieni
tutkimuksen onnistumisen kannalta. Otantaa ei siis tarvittu. Palvelukodit suorittivat kohderyhman
selvittdmisen ottamalla jokaisen asukkaansa sisarusten maaran ylos ja ilmoittamalla sen opinndyte-
tyoni yhteyshenkilolle, joka ilmoitti kohderyhman suuruudesta minulle. Kohderyhman suuruus on
210 henkilda. On mahdollista, etta sisaruksia olisi ollut enemmankin, mutta palvelukodeilla ei valtta-
matta ole kaikkien sisarusten yhteystietoja esimerkiksi, jos sisarus ei ole kehitysvammaisen sisaruk-

sensa elamassa mukana.

6.3 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Yleisesti tutkimuksen tekoon liittyy monia muistettavia asioita, jotta tutkimus olisi eettisesti onnistu-
nut. Tutkimuslupa perusteluineen tulee hankkia ennen tutkimuksen tekoa. Tutkimusluvasta tulee
selvitd tutkimuksen oleelliset perustiedot. Tarkeaa on, etta tutkimusaineiston kerddminen ei aiheuta
haittaa kohderyhmalle ja ettd kohderyhmaa on tarpeeksi informoitu tutkimuksen tarkoituksesta ja
heidan omasta osuudestaan tutkimuksessa esimerkiksi kyselyssé saatekirjeen muodossa. Tutkimus-
aineiston keraaminen ja kasitteleminen tulee olla luottamuksellista ja tulosten tulkinta ammatillista.
(Vilkka 2007, 99.)

Sosiaalialan ty6hon sisaltyy aina monia eettisia kysymyksia, koska tydskennellaan ihmisten parissa.
Kehitysvammatyd on monella tapaa vaikeaa, mutta usein eettisesti toimiminen on siind kaikista
haastavinta, silla monen asiakkaan kohdalla voi olla esimerkiksi vaikeaa tulkita, mita asiakas todella
haluaa tai mitd mieltd han on asiasta. Esimerkiksi kommunikointikyvyn ollessa rajallinen on asiak-
kaan tarpeita vaikeaa selvittda. Talléin omaisten, henkilokunnan ja muiden Iaheisten henkildiden
kuulemisella sekéd asiakkaan havainnoinnilla pyritdan selvittémaan asiakkaan etu. Tama opinnaytetyd
omalta osaltaan tukee eettisyyttd, silla se antaa taas uudenlaisen nakdkulman tydntekijoille ja yrityk-
selle tyostadn. Toisaalta kyselyn avulla ei voi palvelukotikohtaisesti antaa palautetta, mutta jokin

yleinen asia tai epakohta voi silti nousta esiin, jota kaikki palvelukodit voisivat tarkastella.

Jokaisella vammaisella tulee olla samanlaiset mahdollisuudet perustarpeiden tyydyttamiseen kuin
kaikilla muillakin ihmisilla. Vammaisen henkildn eldma tulisi pyrkia tekemaan mahdollisimman sa-

manlaiseksi kuin muillakin ja esimerkiksi yhteiskunnan rakentaminen sellaiseksi, ettd vammainen
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ihminen voi elda erottumatta tasa-arvoista elamad, auttaa vammaista henkiléa sopeutumaan yhteis-
kuntaan. Valtioneuvoston vammaispoliittinen selonteko sisaltaa kolme tarkeintd eettistd periaatetta,
joiden tulisi toteutua jokainen vammaisen henkilon kohdalla. Jokaisella vammaisella on oikeus yh-
denvertaisuuteen ja syrjimattémyyteen. Jokaisella on oikeus osallisuuteen ja oikeus saada tukea
osallisuuden toteutumiseen, esimerkiksi myonteisen suhtautumisen, tarpeiden huomioon ottamisen
ja rajoittavien esteiden poistamisen kautta. Vammaisilla henkilGilla on mydés oikeus tarvittaviin palve-
luihin ja tukitoimiin. (Kaski ym. 2012, 148-149.)

Aikuisella kehitysvammaisella henkil6lla on niin halutessaan oikeus irtautua vanhemmistaan seka
lapsuudenkodistaan ja elda omaa itsendistd elamaa tarvitsemansa tukitoimien avulla. Aikuista kehi-
tysvammaista tulisi kohdella ikdnsa mukaisesti ja hanen tulisi saada irtautua lapsen roolista. Vam-
maisella henkildlla on oikeus yksildllisyyteen eikd vamma saa tydkentdlla hoitajille maarittaa, millai-
nen ihminen on kyseessa ja miten hanen kanssaan kuuluu toimia. Vamma ei maarita ihmisen per-
soonaa. (Lampinen 2007, 213-214.)

Kysely ja koko tutkimus toteutettiin eettisten normien mukaan. Tutkimuksen teossa on etiikan kan-
nalta tarkeaa tehda tutkimusta huolellisesti, rehelisesti ja tarkasti. Tutkimuksen tulee olla suunni-
teltu, toteutettu, analysoitu seka raportoitu huolella ja yksityiskohtaisesti. Huomatut virheet tulisi
korjata ja tuloksia tulisi arvioida realistisesti eika esimerkiksi liioittelemalla. Tutkimuksen teossa usein
tutustutaan ja referoidaan muita tutkimuksia, mika tulisi tehda toisen ty6ta kunnioittaen. Tiedon-
haussa tulisi kayttaa eettisesti kestavia tapoja etsia tietoa ja tutkimus- sekéd arviointimenetelmien
tulisi olla avoimia tutkimuksen tuloksia julkistettaessa. Thmisia tutkittaessa tulee tutkimuksen kunni-
oittaa ihmisarvoa ja itsemadraamisoikeutta. Myds anonyymiys on tarkead, jokainen voi vastata kyse-

lyyn ilman etta hanta tunnistetaan vastauksista. (Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara 2013, 23-25.)

Sisarukset saivat itse paattaa, vastaavatko he kyselyyn vai eivat. Mikali henkil® ei halunnut vastata
kyselyyn, se ei ollut pakollista eika minkdanlaista suostuttelua tai painostusta kaytetty. Itse en tule
tapaamaan vastaajia prosessin missaan vaiheessa ja kyselyyn vastattiin nimettémasti. Kyselyyn ei
luovutettu personoivia henkilétietoja, joista vastaajan voisi tunnistaa, jolloin jokainen pystyi vastaa-
maan rehellisesti. Kysymykset eivat olleet epakunnioittavia vastaajia tai kehitysvammaisia sisaruksia
kohtaan. Tulosten arvioinnissa ja kirjoittamisessa pyrin huolellisuuteen ja tarkkuuteen. Kunnioitan
Iahdekirjallisuuttani ja muiden tekemia téita. Tutkimuksen tulokset pyrin purkamaan ja analysoimaan
parhaani mukaan ja harkiten. Koska opinndytetydssa tutkittiin organisaation asioita, ty6 vaati tutki-
musluvan, jonka hain toimeksiantajalta. Tutkimusluvan pyytdminen on edellytys tdémankaltaisen tut-
kimuksen teolle ja osoitus eettisestd tutkimuksen teosta. Hain tutkimuslupaa tutkimussuunnitelman

avulla ja suunnitelmaa on noudatettu tyota tehdessa.

Tutkimusta tehdessa reliabiliteetti eli tulosten tarkkuus ja luotettavuus tulee ottaa huomioon. Tutki-
muksen tulokset eivat saa olla sattumanvaraisia ja tutkimus tulee olla toistettavissa. Tutkijan on ol-
tava koko tutkimusprosessin ajan kriittinen ja huolellinen valttaen virheitd. (Heikkild 2014, 28.) Tut-
kimus on tehty tarkasti ja luottamuksella. Tulokset on tulkittu ja raportoitu tarkasti. Tama tutkimus

on toistettavissa saman kohderyhman tai esimerkiksi toisen organisaation samanlaisten asiakkaiden
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kanssa. Kysymykset ovat kohdennettu Savaksen asiakkaille, mutta yksityiskohtia muuttamalla kysely

sopii esimerkiksi toisen yrityksen asiakkaille.

Vastaajien ja tulosten tietosuojan toteutumisesta tulee pitaa erityista huolta. Yksittdinen vastaaja ei
saa olla tunnistettavissa tuloksista. Tuloksia julkaistaessa tarkeinta on huomioida vastaajien ja yri-
tyksen tietosuoja. (Heikkild 2014, 29.) Opinndytetydn tulososiossa on paljon suoria lainauksia, jotka
pyrin valitsemaan niin, ettei niistd voi ketdaan vastaajaa tai asiakasta tunnistaa. Muutama vastaaja ol
kayttényt vastauksessa sisaruksensa nimed, jonka muutin joko “siskoksi” tai “veljeksi” anonyymitee-
tin suojelemiseksi. Vaikka henkilén tunnistaminen etunimen perusteella on pieni, en halunnut ottaa
riskid, ettd vastaajien tai asiakkaiden henkildllisyys vastauksista paljastuisi. Liian henkil6kohtaisuuk-
siin menneita lainauksia en raportissa julkaissut, silld tuntomerkeista olisi joku voinut henkilén tun-
nistaa. Paperiset kyselylomakkeet hévitettiin sdhkdiseen tiedostomuotoon siirtamisen jalkeen huolel-
lisesti ja vastaajien tietosuojaa kunnioittavalla tavalla. Sahkéisessa muodossa olleisiin tuloksiin kenel-
Iakéan muulla koko prosessin aikana ei ollut kayttdoikeutta kuin minulla ja tulokset havitettiin analy-

soinnin jalkeen.

Tutkijan tulee olla puolueeton tutkimusta tehdessa. Tutkimuksen tulokset eivat saa riippua tutkijasta
ja tutkija ei saa antaa omien mielipiteidensa vaikuttaa tutkimuksen tekoon. Vaikka jokaisessa tutki-
muksessa nakyy tutkijan kadenjalki esimerkiksi kysymysten muotoilussa, raportointitavassa ja tutki-
musmenetelmdn valinnassa, tulee tutkimuksen silti olla luotettava ja tulokset samanlaisia esimerkiksi
tutkijan vaihtuessa. (Heikkild 2014, 28-29.) Pyrin esittdmaan tutkimuksen tulokset raportissa puolu-
eettomasti ja rehellisesti. Tuon tulokset esiin niitd muuttamatta, liioittelematta tai kaunistelematta.
Kaikkia avoimia vastauksia ei voinut liittéa raporttiin, mutta teemoittelun ja teemoja edustavien lai-
nauksien julkaiseminen kertoo sisarusten kannan kysymyksiin. Tulosten analysointiin on kaytetty

aikaa ja analysointia on tehty kriittisesti. Analysoinnin vaiheita on kuvattu raportissa.

6.4 Tutkimuksen kysely

Kysely toteutettiin sahkoisend ja paperisena kyselyna Webropol-ohjelmalla marras-joulukuussa
2017. Kyselyn mukana vastaajille lahetettiin saatekirje, jossa aihetta esiteltiin ja kyselyd pohjustettiin
(liite 1). Kysely oli avoinna vastaajille kolme viikkoa. Webropol on sahkdisten kyselyiden tekoon eri-
koistunut tydkalu, jolla voi tehda esimerkiksi tyytyvaisyyskyselyita, mielipidekyselyita tai se voi tar-

jota pohjan kutsuille ja ilmoittautumisille (Webropol s.a.).

Kysely sisdlsi kysymyksid, jotka selvittivat tilanteen taustatekijoitd (sisarussuhde nyt ja lapsuudessa,
vierailut palvelukodilla, aiemmat kokemukset palvelukodista), kokemuksia ja ajatuksia palvelukodin
toiminnasta (miten yhteisty® toimii talla hetkelld, millaiseksi kokee sisaruksen elaman palveluko-
dissa) sekad kehittamisehdotuksia ja palautetta (miten sisarus toivoisi palvelukodin ottavan hanet
huomioon, haluaisiko sisarus vaikuttaa asioihin palvelukodissa) (liite 2). Suurin osa kyselyista lahe-
tettiin sisaruksille paperisina. Jokainen palvelukoti arvioi asiakkaidensa sisarusten mahdollisuudet
vastata sdhkodiseen kyselyyn. Toimitin valmiin kyselyn toimeksiantajalle, joka toimitti ja tulosti kyse-

Iyt palvelukodeille, joista vastaavat ohjaajat lahettivat ne edelleen sisaruksille.
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Opinnaytetytn tarkeimpana tavoitteena on tuottaa tietoa sisarusten kokemuksesta palvelukodin toi-
minnasta, laadun kokemisesta seka taustatekijana sisarusten valisistd suhteista, jotka voivat vaikut-
taa sisarusten omaan kokemukseen palvelukodista. Opinnaytety6 selvittda, ottaako palvelukoti sisa-
rukset huomioon toiminnassaan ja haluaisivatko sisarukset vaikuttaa kehitysvammaisen sisaruksensa

elamaan enemman. Kyselyn kysymykset keskittyvat ndihin aihepiireihin.

6.5 Kvantitatiivinen tutkimusmenetelma

Opinndytety6 on maarallinen eli kvantitatiivinen tutkimus, jossa on mukana myds avoimia kysymyk-
sid. Kyselylomake on puolistrukturoitu kysely, silld se sisaltda seka avoimia ettd monivalintakysymyk-
sid. Tahan opinndytetyéhon sopi parhaiten kvantitatiivinen tutkimusmenetelma, silld tutkimusta teh-
tiin laajalla alueella monessa kunnassa ja kaikille kohderyhman henkiléille haluttiin antaa mahdolli-
suus vastata. Toimeksiantaja halusi laajan kdsityksen aiheesta. Kvantitatiivinen tutkimusmuoto mah-
dollistaa tiedon esittamisen tilastoina seka helpottaa syy- ja seuraussuhteiden maarittelemista.
Kvantitatiivinen tutkimusmenetelma on numeroihin ja tilastoihin keskittyva tutkimusmuoto, jossa
numeroiden avulla kuvaillaan tutkimuksessa saatuja tuloksia. Kvantitatiivinen tutkimus selvittaa asi-
oiden syy-seuraussuhteita ja vertailee saatuja tilastoja. Tulokset esitetadn usein kuvion, taulukon tai
tilaston avulla. (Koppa 2015.) Kvantitatiivisella tutkimusmenetelmalla haetaan vastauksia esimerkiksi

kysymyksiin; kuinka moni, kuinka paljon ja kuinka usein (Vilkka 2007, 14).

Aineiston keruussa kdytetdan usein strukturoituja kysymyksia, joissa on valmiit vastausvaihtoehdot.

Tutkimuksessa saatuja tuloksia pyritaan paattelyn ja eri asioiden suhteiden avulla yleistdmaan tutki-
muksen kohderyhmaa laajemmalle alueelle. Kvantitatiivinen tutkimus mahdollistaa olemassa olevan

tilanteen hahmottamisen, mutta esimerkiksi tilanteen syita ei valttamattad pystyta selvittdmaan tallai-
sen tutkimuksen avulla. (Heikkild 2008, 16.)

6.6 Aineiston kasittely ja analyysi

Kvantitatiivisessa tutkimusmenetelmassa esimerkiksi kyselystd saatua aineistoa kasitelldan kolmessa
eri vaiheessa. Vaiheet ovat vastauslomakkeiden tarkistus, aineiston muuttaminen numeraaliseen
muotoon seka tallennetun aineiston tarkistus. (Vilkka 2007, 105.) Ensimmaiseksi vastaajilta palautu-
neet vastauslomakkeet tarkistetaan ja esimerkiksi asiattomasti taytetyt lomakkeet poistetaan. Sitten
saadut tiedot sydtetadn sahkdiseen tiedostomuotoon, mikali vastaukset ovat viela paperisessa muo-
dossa. Lopuksi aineistosta tarkistetaan muuttujat, jotta niiden nimet ja arvot ovat samat kuin kysely-
lomakkeessa. (Vilkka 2007, 106, 111 ja 114.)

Monivalintakysymyksia on helppo analysoida esimerkiksi luomalla kuvioita ja kaavioita. Myds avoi-
mien kysymysten vastauksia voidaan analysoida tilastollisia menetelmia kdyttaen. Vastaukset tulee
luokitella ryhmiin, johon kuhunkin ryhmdan kuuluu samansisaltdiset vastaukset. Vastauksia tulee

ennakolta tarkastella ja etsid vastauksissa toistuvia teemoja. Jalkeepain lahekkain olevia luokkia voi
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yhdistelld ja saatuja tuloksia muutenkin tiivistad. Avoimia vastauksia voi myos laadullisin menetelmin
teemoittaa. (Valli 2015, 70-71.)

Avoimissa vastauksissa tutkimukselle etuna on vastaajien omien ideoiden tuleminen esille ja mahdol-
lisuus saada vastaajien omat mielipiteet esille perusteellisesti ja henkilén omin sanoin. Avointen vas-
tausten huonot puolet ovat ne, etta niihin jatetddn helposti vastaamatta tai etta vastaukset voivat
olla epatarkkoja tai epdolennaisia. Avoimet vastaukset ovat myds tyélaitd analysoida, silla esimer-
kiksi vastausten luokittelu vie enemman aikaa kuin monivalintakysymysten vastausten tulkinta. (Valli
2015, 71.)

Suurin osa kyselysta lahetettiin sisaruksille paperisina, joten suurin tyd aineiston kasittelyssa oli vas-
tausten muuttaminen sahkoiseksi. Vastauslomakkeiden tiedot tuli yksi kerrallaan syéttéa Webropol-
ohjelmaan. Avoimia vastauksia oli paljon, joten vastausten kirjaamiseen meni paljon aikaa. Tulosten
kasittelyyn kuului myds avoimien vastausten tulostaminen ja vastausten luokittelu varein, jotta niista
olisi helpompi tehda tulkintoja ja paatelmia. Aloitin avoimien vastausten analysoimisen tarkastele-
malla tulostettuja vastauksia yksi kysymys kerrallaan ja etsimalléd samantyylisid vastauksia. Kirjoitin
ylos teemoja, joita vastauksista nousi esille. Yleisia teemoja kysymyksesta riippumatta olivat esimer-
kiksi digitalisaatio, huoli tulevasta, kun vanhemmat eivat enaa kykene hoitamaan kehitysvammaista
sisarusta ja henkildston maara. Paatin jokaiselle teemalle oman varin ja varjasin kunkin teemaa ka-
sittelevan vastauksen kyseisella varilld. Varikoodien avulla tuloksia oli helppo tarkastella ja monissa

vastauksissa esiintyneet teemat nousivat esiin helpommin.

Asiattomasti vastattuja lomakkeita tuli muutama, jotka jatin pois tutkimuksesta. Esimerkiksi muu-
tama vastaaja kertoi hukanneensa kyselyn ja kirjoitti muutamia muistamiaan asioita paperille. Laskin
nama asiattomasti vastatuiksi, silla alkuperaista kyselylomaketta ei oltu kaytetty ja tiedot olivat puut-
teellisia. Kaikki vastaajat eivat mydskaan vastanneet kaikkiin kysymyksiin, mika oli odotettavissa,
koska suurin osa vastasi paperisesti, jolloin voi jattaa vastaamatta haluamiinsa kysymyksiin. Keski-
maarin avoimiin kysymyksiin jatettiin enemman vastaamatta kuin monivalinta- ja perustietokysymyk-

siin.
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7 TUTKIMUSTULOKSET

Kaiken kaikkiaan 86 henkiléa 210:sta vastasi kyselyyn. Paperisena kyselyyn vastasi 79 henkilda ja
vain 7 vastasi sahkoisesti. Palvelukodit saivat itse paattda esimerkiksi vastaajien ian perusteella Ia-
hettavatkod he kyselyn asiakkaidensa sisaruksille sahkdisena vai paperisena. Paperisina kyselyita 13-

hetettiin 183 kappaletta ja sahkdisena 27 kappaletta.

Paperiset vastaukset tulivat minulle suoraan kotiin ja siirsin ne itse sahkdiseen tiedostomuotoon. Pa-
perisiin vastauksiin monet olivat kirjoittaneet esimerkiksi paperin reunoille lisdtietoa tai muuten kom-
mentoineet vastauksia, jota ei olisi pystynyt tekemaan sahkoisessa kyselyssa. Lisakirjoitukset antoi-

vat uutta tietoa, mutta valitettavasti niitd ei voinut siirtda séahkoiseen tiedostomuotoon.

7.1  Taustatiedot

Vastaajien taustatietoja kartoittivat kysymykset 1-5. Taustatietoja koskevat kysymykset kartoittivat
vastaajien sukupuolta, ikda, eldmantilannetta, asuinkuntaa seka sita, ettéd asuuko vastaaja palvelu-

kodissa asuvan sisaruksensa kanssa samalla paikkakunnalla talld hetkella. Taustatiedot auttavat tul-
kitsemaan vastauksia ja tekemaan niisté johtopaatoksia. Esimerkiksi jos suurin osa vastaajista asuu
eri paikkakunnalla sisaruksensa kanssa, ei pida ihmetelld, miksi suurin osa vierailee sisaruksensa

luona vain satunnaisesti.

Ensimmaisessa kysymyksessa kartoitettiin vastaajien sukupuolta. Kysymykseen vastasi 86 henkilda.
Vastaajista siskoja oli 63 % (N=54) ja veljia 37 % (N=32). Toisessa kysymyksessa kysyttiin vastaa-
jien ikaa. Kysymykseen vastasi 86 henkilda. Yli puolet (54 %) vastaajista (N=46) oli yli 50-vuotiaita.
Vastaajista 21-50-vuotiaita oli 43 % (N=37) ja alle 20-vuotiaita vain 3 % (N=3). (Kuvio 1.) Vastaa-
jien iastd voidaan paatelld, etta palvelukodeissa ehka asuu jo iakkadmpia kehitysvammaisia henki-

16ita.

18-20-v.
21-30-v
yli 61-v.
27 %
31-40-v.
16 %
51-60-v. 41-50-v.
27 % 12 %

KUVIO 1. Vastaajien ika (N=86).
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Kysymyksessa kolme kartoitettiin vastaajien eldmantilannetta. Kysymykseen vastasi 85 henkil6a.
Suurin osa (55 %) vastaajista (N=47) oli tydeldmassad. 27 % (N=23) vastaajista oli elakkeelld. Tyot-
tomia vastaajista oli 8 % (N=7), opiskelijoita 5 % (N=4) ja varusmiespalveluksessa ei ollut kukaan.
5 % (N=4) vastaajista valitsi vaihtoehdon "Muu”. (Kuvio 2.) Eniten vastaajia oli siis tydelamassa ja

eldkkeelld, mika tukee vastaajien ikajakaumaa.

Muu
5 %

Eldkeldinen
27 %

Tydssa
55 %

Opiskelija
5%
Tyoton
8 %

KUVIO 2. Vastaajien eldmantilanne (N=85).

Neljannessa kysymyksessa kysyttiin vastaajien asuinpaikkaa. Kysymykseen vastasi 59 henkiloa. Vas-
taajia oli ympari Suomea ja myds ulkomailta. Suurin osa vastaajista oli kuitenkin Savon alueelta. Vii-
dennessa eli viimeisessa taustatietoja kartoittavassa kysymyksessa kysyttiin asuvatko sisarukset sa-
malla paikkakunnalla palvelukodissa asuvan sisaruksensa kanssa. Kysymykseen vastasi 86 henkiléa.
58 % (N=50) vastaajista ei asunut samalla paikkakunnalla sisaruksensa kanssa ja 42 % (N=36)

asui.

7.2  Sisarussuhde

Sisarussuhdetta kasittelivat kysymykset 6—9. Kysymykset kartoittivat lapsuuden ja nuoruuden koke-
muksia ja tuntemuksia kehitysvammaisen henkilon sisaruksena, sekd asuivatko vastaajat samassa
kodissa lapsuudessa kehitysvammaisen sisaruksensa kanssa seka kokevatko he nyt sisaruksen kuu-

luvan perheeseen. Kysymykset olivat monivalintakysymyksia ja mielipidettd mittaavia kysymyksia.

Kuudennessa kysymyksessa kartoitettiin, asuivatko vastaajat lapsuutensa kehitysvammaisen sisaruk-
sensa kanssa samassa kodissa. Kysymyksen tarkoitus oli pohjustaa tulevia kysymyksia lapsuudesta
ja nuoruudesta. Vastaajan ajatuksiin sisaruksesta lapsena ja nuorena on varmasti vaikuttanut pal-
jonkin se, onko vastaaja asunut sisaruksensa kanssa samassa kodissa ja ollut hanen kanssaan teke-
misissa. Kysymys oli monivalintakysymys, johon vastausvaihtoehtoina olivat "Kylla”, "Ei” ja "Osit-
tain”. Vaihtoehdolla "Osittain” tarkoitettiin, ettd vastaaja on vain osan aikaa asunut kehitysvammai-
sen sisaruksen kanssa samassa kodissa esimerkiksi suuren ikderon tai sisaruksen hoitojaksojen
vuoksi. Kysymykseen vastasi 86 henkildd. 78 % (N=67) vastasi kysymykseen kylla ja 3 % (N=3) ei.

Vastaajista 19 % (N=16) vastasi asuneensa osittain samassa kodissa. Suurin osa vastaajista on siis
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asunut lapsuutensa samassa kodissa kehitysvammaisen sisaruksensa kanssa. Palvelukodeissa asuvat

sisarukset siis todennakoisesti ovat samaa ikaluokkaa kyselyn vastaajien kanssa.

Seitsemas kysymys kasitteli vastaajien kokemusta kehitysvammaisesta sisaruksesta lapsena ja nuo-
rena. Kysymyksessa oli seitsemdn vaittamad, johon jokaiseen tuli vastata omaa kokemustaan par-
haiten kuvaava vaihtoehto. Vastausvaihtoehdot olivat: taysin eri mieltd, lahes eri mieltd, en osaa
sanoa, lahes samaa mieltd ja taysin samaa mieltd. Kysymykseen vastasi 84 henkiléa, mutta kaikki
eivat kuitenkaan vastanneet jokaiseen kohtaan. Kysymyksen tarkoitus on kartoittaa sisaruussuhdetta

ja selvittaa vastaajien kokemuksia ja ajatuksia.

Ensimmaiseen vaittamaan "Koin yhteenkuuluvuutta” vastasi 84 henkil6a. Vastaajista 60 % (N=50)
vastasi olevansa tdysin samaa mieltd vaitteen kanssa ja 25 % (N=21) ldhes samaa mielta. Vain 5 %
(N=4) vastaajista oli vaitteen kanssa ldhes tai tdysin eri mieltd. Loput vastaajista eivat osanneet sa-
noa. Toiseen vaittdmaan "Han oli minulle tarkea” vastasi 84 henkil6d. Selvasti suurin osa vastaajista
eli 81 % (N=68) oli vdittaman kanssa taysin samaa mielta ja lahes samaa mielta vaittdman kanssa
oli 12 % (N=10) vastaajista. Vain yksi vastaaja oli vaitteen kanssa tdysin eri mieltd. Kolmanteen
vaittamadan “Suhtauduin hdneen neutraalisti” vastasi 84 henkildéd. 27 % vastaajista (N=23) oli vait-
teen kanssa ldhes samaa mieltd. 24 % (N=20) oli taysin samaa mieltd, kun taas 23 % (N=19) vas-
taajista ei osannut sanoa. Taysin eri mielta vaitteen kanssa oli 17 % (N=14) vastaajista. Neljanteen
vaittamadan “Koin olevani vastuussa hanestd” vastasi 83 henkildéa. 57 % (N=48) vastaajista oli vaitta-
man kanssa lahes tai tdysin samaa mieltd, kun vain 24 % (N=20) oli vaittdman kanssa léhes tai tay-
sin eri mielta. Viidenteen vaittamaan “Koin hapeaa” vastasi 84 henkiléd. 77 % (N=64) vastaajista oli
vaittdman kanssa ldhes tai tdysin eri mieltd, kun taas 10 % (N=9) oli Idhes tai tdysin samaa mielta.
Kuudenteen vaittdmaan "Koin saavani kotona vdhemman huomiota kuin sisarukseni” vastasi 83 hen-
kila. Vastaajista 73 % (N=61) oli vaitteen kanssa ldhes tai tdysin eri mieltd. 10 % (N=9) oli lahes
tai taysin eri mielta vaitteen kanssa ja loput 16 % (N=13) eivat osanneet sanoa. Viimeiseen vdittee-
seen "Koin ahdistusta tai pelkoa” vastasi 82 henkiléa. 84% (N=69) vastaajista oli Idhes tai taysin eri

mielta vaitteen kanssa, kun vain 8 % (N=7) vastaajista oli ldhes tai taysin samaa mieltd. (Kuvio 3.)
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KUVIO 3. Kehitysvammaisen sisaruksen kokeminen lapsena ja nuorena (N=85).

Seitsemannen kysymyksen mukaan palvelukodeissa asuvien henkildiden sisarukset ovat paaosin ko-
keneet kehitysvammaisen sisaruksen tarkedna perheenjasenend. Kuitenkin moni on kokenut ole-
vansa esimerkiksi vastuussa sisaruksestaan tai suhtautunut haneen neutraalisti. Sisaruuteen kuulu-
vat esimerkiksi kateuden tunteet ja riidat. Kehitysvammainen sisarus usein vaatii vanhemmiltaan
enemman huolenpitoa ja aikaa, jolloin vammaton sisarus saattaa kadehtia vammaista sisarustaan.
Joskus muut sisarukset saattavat joutua kantamaan liian suurta vastuuta esimerkiksi kotitoista tai
vammaisen sisaruksen hoidosta, mika haittaa lapsen tai nuoren kasvua ja kehitysta. Vammaton sisa-
rus voi kokea jaavansa perheessa taka-alalle tai etta heitd ei kuunnella tai oteta huomioon vammai-
sen sisaruksen viedessa paljon vanhempien aikaa ja voimavaroja. Vamma saattaa aiheuttaa myos

hépeaa tai pelkoa muissa sisaruksissa. (Myyryldinen 2013.)

Kahdeksannessa kysymyksessa kysyttiin, miten esimerkiksi koulukaverit suhtautuivat vastaajiin kehi-
tysvammaisen henkildn sisaruksena. Kysymykselld haettiin vastaajan omaa kokemusta muiden suh-
tautumisesta haneen kehitysvammaisen henkildn sisaruksena. Tassa kysymyksessa oli kuusi vaitta-
maa, johon jokaiseen tuli vastata parhaiten kuvaava vaihtoehto. Vastausvaihtoehdot olivat "Taysin
eri mieltd”, “Lahes eri mieltd”, "En osaa sanoa”, "Léahes samaa mieltd” ja "Tdysin samaa mieltd”. Ky-

symykseen vastasi 85 henkil6d, mutta kaikki eivat vastanneet kaikkiin kohtiin.

Ensimmaiseen vaittamaan "Minua kohdeltiin tasa-arvoisena muiden kanssa” vastasi 85 henkilda. Ky-
symykseen vastanneista 89 % (N=75) oli vditteen kanssa lahes tai tdysin samaa mieltd ja vain 3 %
(N=3) lahes tai taysin eri mieltd. Loput 8 % (N=7) eivat osanneet sanoa. Toiseen vaittdmaan "Muut
olivat kiinnostuneita sisaruksestani” vastasi 83 henkilda. Vastaajista 47 % (N=39) ei osannut sanoa.
Vastaajista 33 % (N=28) oli vaitteen kanssa lahes tai tdysin eri mieltd ja loput 19 % (N=16) lahes

tai taysin samaa mieltd. Kolmanteen vaittamaan “Minua kiusattiin” vastasi 82 henkiléa. Suurin osa
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vastaajista koki ettei heita ole kiusattu (80 %), kun taas 9 % (N=8) koki, etta heita oli kiusattu. Nel-
janteen vaittdmaan "Minua syrjittiin” vastasi 83 henkiléa. 89 % (N=74) vastaajista ei ollut kokenut
syrjintda, kun taas vain 3 % (N=3) oli kokenut. Viidenteen vaittamaan “Minua pelattiin” vastasi 83
henkil6d. Vastaajista 94 % (N=78) oli vaitteen kanssa lahes tai tdysin eri mieltd. Kukaan vastaajista
ei ollut kokenut, ettd heita olisi pelatty kehitysvammaisen sisaruksen vuoksi. Viimeiseen vaitteeseen
"Muut eivat tienneet sisaruksestani” vastasi 83 henkiléa. 71 % (N=59) vastaajista oli vaitteen kanssa
Iahes tai taysin eri mieltd. Vastaajista 19 % (N=16) ei osannut sanoa, oltiinko hanen sisaruksestaan

tietoisia vai ei. 10 % (N=8) vastaajista oli vaitteen kanssa lahes tai taysin samaa mielta. (Kuvio 4.)

Minua kohdeltiin tasa-arvoisena muiden kanssa
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KUVIO 4. Miten muut kokivat vastaajan kehitysvammaisen henkildn sisaruksena (N=85).

Kaiken kaikkiaan suurin osa vastaajista on kokenut tulleensa lapsuudessa ja nuoruudessa kohdel-
luksi tasa-arvoisena muiden kanssa. Vastaajista suurimman osan koulukaverit olivat tienneet kehi-
tysvammaisesta sisaruksesta ja vain muutama vastaajista oli kokenut jonkinlaista kiusaamista tai
syrjintaa ja kukaan ei ollut kokenut, ettd hanta olisi pelatty sisaruksen vuoksi. Vaikka enemmist®
vastaajista oli keski-ikdisia tai vanhempia, joiden lapsuudessa suhtautuminen kehitysvammaisuuteen
oli hyvin erilaista kuin nykyaan, on tutkimustulosten perusteella vastaajia kohdeltu kuitenkin enim-
makseen tasa-arvoisesti esimerkiksi muiden lasten toimesta ja suurinta osaa ei ole esimerkiksi syr-

jitty tai kiusattu kehitysvammaisen sisaruksen vuoksi.

Yhdeksannessa eli viimeisessa sisaruussuhdetta kasittelevassa kysymyksessa kysyttiin, kokivatko
vastaajat kehitysvammaisen sisaruksen nyt kuuluvan perheeseen. Kysymykseen vastasi 83 henkiléa.
Vastaajista 87 % (N=72) vastasi kylld ja 3 % (N=3) ei. Loput 10 % (N=8) vastasi sisaruksen kuulu-
van perheeseen osittain. Sisarus voi kuulua perheeseen vain osittain esimerkiksi kommunikaatio-
ongelmien vuoksi, jolloin vammaton sisarus ei koe tuntevansa sisarustaan tai saavansa téhan kon-

taktia tai nakemattomyyden vuoksi. My6s mikali jos sisarukset eivédt ole asuneet ikind yhdessa tai
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muuten eivat ole viettaneet aikaa, voi tuntua, ettd kehitysvammainen sisarus kuuluu perheeseen

vain osittain tai ei ollenkaan.

7.3  Kokemukset palvelukodista

Kysymykset 10—-13 kasittelivat vastaajien kokemuksia palvelukodeista. Kysymykset kartoittivat,
kuinka usein vastaajat vierailevat palvelukodeissa, millaisena sisaruksen eldman palvelukodissa ko-
kee ja miten palvelukoti ottaa sisarukset huomioon seka pitdaaké palvelukoti asukkaidensa sisaruksiin

yhteytta.

Kymmenennessa kysymyksessa kysyttiin, kuinka usein vastaaja vierailee sisaruksensa luona palvelu-
kodissa. Kysymykseen vastasi 86 henkiléa. 65 % (N=56) vastaajista vierailee palvelukodissa satun-
naisesti. Kasite "satunnaisesti” voi merkita ihmisille eri asioita. Tassa kyselyssa se on harvemmin
kuin kerran kuukaudessa, mutta useammin kuin ei milloinkaan. 21 % (N=18) vastaajista vierailee
palvelukodissa kerran kuukaudessa tai useamin ja 12 % (N=10) vastaajista vierailee kerran viikossa
tai useammin. Vastaajista 2 % (N=2) ei vieraile palvelukodissa milloinkaan. (Kuvio 5.) He kertoivat
syyksi esimerkiksi perheen valisten tapaamisten riittdvan sisaruksen tapaamiseen, jolloin tarvetta

palvelukodilla vierailuun ei ole.

En koskaan Kerran
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12 %
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KUVIO 5. Vastaajien vieralut palvelukodissa (N=86).

Avoimeen kysymykseen 11 “Miten palvelukoti ottaa sinut huomioon” vastasi 69 henkiléa. Heista 50
vastaajaa koki, etté palvelukoti ottaa heidat huomioon jollain tavalla ja 14 koki, ettei palvelukoti
huomioi heita mitenkaan. Viisi vastaajaa ei osannut arvioida, ottaako palvelukoti heitd huomioon vai
ei. Kysymykselld haettiin kokemuksia palvelukotien tavoista pitda yhteytta sisaruksiin ja sen tarkoi-
tuksena oli kerata sisarusten kokemuksia huomioimisesta. Vastauksista nousi selvasti esiin tapoja,

joilla palvelukodit huomioivat asukkaidensa sisarukset.

Kysymykseen vastanneista 72 % koki palvelukodin ottavan heidat huomioon toiminnassaan hyvin tai

erittdin hyvin. Vastauksista nousi esiin ystavallinen henkildkunta ja tervetullut olo vieraillessa palve-
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lukodissa. Osa vastaajista koki palvelukodissa vierailun olevan helppoa ja etta henkildkunta suhtau-
tuu heidan vierailuunsa positiivisesti seka ystavallisesti. Osa vastaajista kertoi palvelukotien huomioi-
neen heitd kutsumalla yhteisiin tapahtumiin; esimerkiksi laheistenpaivaan, joulujuhlaan, sisarusten-
paivaan ja grillaamaan. Tapahtumien koettiin olevan hyvia tapoja pitaa yhteytta ja osallistuminen
tapahtumiin koettiin mieluisana ajanviettotapana. Osa vastaajista koki palvelukotien huomioivan
heita pitamalla yhteyttd puhelimitse ja kirjeitse ja saavansa sita kautta tietoa palvelukodissa asu-

vasta sisaruksestaan.

20 % kysymykseen vastanneista koki, ettei palvelukoti ota heita huomioon milldan tavalla. Osa vas-
taajista ajatteli esimerkiksi pitkan vdlimatkan palvelukodin ja vastaajan valilld olevan syy huomioi-
mattomuudelle ja osa koki, ettei huomioimiseen ole tarvettakaan talla hetkella. Erdan vastaajan mie-
lesta vierailua palvelukodilla tulisi palvelukodin puolesta helpottaa kertomalla ajat, jolloin palveluko-
dilla voisi vierailla sisarusta tapaamassa. Loput vastaajista eivat osanneet sanoa miten palvelukoti
ottaa heidat huomioon esimerkiksi vanhempien huolehtiessa palvelukodissa asuvasta sisaruksesta tai

sisaruksen juuri muutettua Savaksen palvelukotiin muualta, jolloin kokemusta ei viela ole.

Kysymyksessa 12 kysyttiin sisarusten kokemuksia elaman laadukkuudesta ja itsemaaraamisoikeuden
toteutumisesta palvelukodissa. Kysymykseen vastasi 85 sisarusta. 68 % (N=58) vastaajista koki si-
saruksensa elaman palvelukodissa laadukkaana ja itsemadraamisoikeutta tukevana kun taas vain 2
% (N=2) vastaajista ei kokenut. Jonkin verran laadukkaaksi ja itsemdaraamisoikeutta tukevaksi sisa-
ruksen eldman koki 30 % (N=25) vastaajista. (Kuvio 6.) Tasta voidaan paatelld kehitysvammaisen

sisaruksen elaman palvelukodissa olevan sisarusten mielestd hyvaa ja laadukasta.

Ei

Jonkin verran
30 %

Kylla
68 %

KUVIO 6. Vastaajien kokemus siita, etta onko sisaruksen eldma palvelukodissa laadukasta ja itse-

maaraamisoikeutta tukevaa (N=85).

Kysymykseen liittyi my6s avoin kirjoitustila, johon vastaaja sai perustella vastaustaan. Avoimeen Kir-
joitustilaan vastaustaan perusteli 64 vastaajaa. Ne, jotka kokivat sisaruksensa eldman palvelukodissa
laadukkaaksi ja itsemaaradamisoikeutta tukevaksi, perustelivat vastaustaan esimerkiksi sisaruksen

viihtyvyyden ja hyvan hoidon kannalta. Moni vastaaja koki palvelukodin olevan juuri oikea paikka
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sisarukselleen. Moni mainitsi vastauksessaan myds sisaruksen eldman perusasioiden olevan kun-
nossa palvelukodissa; oma huone tai asunto, oma avustaja, omat menot ja tarpeet otetaan huomi-

oon.

Kun sisar itse viihtyy ja on tyytyvainen eldméansd, niin sehén on paras mittari sille
ettd homma toimii,

Palvelukoti on siskoni oikea koti ja paras mahdollinen asuinpaikka

Pédsee tapahtumiin kaupungille! On péivétoimintaa! On omia menoja! Tulee kuul-
luksi!

Osittain sisaruksen elamaa laadukkaana pitdvat nostivat perusteluissaan esiin epakohtia muun mu-
assa henkildston maarassa, yksildllisyyden huomioimattomuudessa, perustarpeiden laiminlydnnissa
sekd itsemaaraamisoikeuden liiallisessa tukemisessa. Henkiléston maara huoletti monia vastaajia.
Henkilostdomaadran koettiin olevan liian alhainen; aikaa tydntekijoilla peldttiin jaavan vain perus-
hoidon toteuttamiseen ja muun aikaa sisarus on yksin. Alhaiseksi koettuun henkiléstomaaraan liitet-

tiin myo6s pelko rutiinien rikkomattomuudesta seka siitd johtuvasta laitostumisesta seka sisaruksen

Minulle on muodostunut vierailujen ja sukulaisilta saamieni tietojen perusteella kasi-
tys, ettd henkiloston méaard on palvelukodilla sen verran niukka, ettei asukkaiden
kanssa ehdlita rifttévasti viettda alkaa ja jarjestaa toimintaa. Kasitykseni mukaan hen-
kilokunta tekee tydtdan suurella sydamelld, mutta resurssia pitaisi olla enemmadn,
Jjotta palvelu olisi laadukasta.

Tuore itsemadraamisoikeutta tukeva laki heratti myds vastaajissa ajatuksia. Kolme vastaajaa nosti
esiin itsemadraamisoikeuden liiallisen noudattamisen ja sen haitat kehitysvammaiselle henkil6lle.
Vastaajat kokivat itsemdaraamisoikeuden olevan jopa haitaksi heidan sisaruksilleen, jotka kehitys-
vammansa perusteella tarvitsisivat enemmankin ohjausta ja apua arjessa selviamiseen eika niinkaan

laajaa padtdsvaltaa omiin asioihinsa.

Itsemddardamisoikeus on oikeastaan enemmén huono juttu niflle kehitysvammaisille,
Jjotka ovat henkisesti alle 3-vuotiaan tasolla. Jos he haluavat repid vaatteensa, syodd
3-kertaisia ruoka-annoksia tai eivét halua ottaa térkeitd ldakkeitdan, asia on muka
"OK” itsemadrdamisoikeuden nojalla. Sitd peldtessé milloin joku heistd haluaa léhted
yksin ulos ja jda auton alle.

Loput kaksi vastaajaa, jotka eivat kokeneet sisaruksensa elamaa laadukkaaksi ja itsemaaradmisoi-
keutta tukevaksi, perustelivat vastauksensa vahdisella kuukaudessa kadytdssa olevalla kateismaaralla

seka arjessa koetussa perustarpeiden huomioimattomuudella.

Kysymyksessa 13 kysyttiin, pitédko palvelukoti asukkaidensa sisaruksiin yhteytta. Kysymyksiin vas-
tasi 85 henkil6a. Vastaajista 46 % (N=39) koki palvelukodin yhteydenpidon riittavaksi ja 11 %
(N=9) taas lilan vahaiseksi. Vaikka suurin osa vastaajista koki yhteydenpidon riittédvaksi, koki 43 %

(N=37) vastaajista, ettei palvelukoti pida heihin minkaanlaista yhteytta. (Kuvio 7.) Huomattavaa siis
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on, ettd ldhes puolet vastaajista on tyytyvaisid yhteydenpitoon, mutta toinen puolikas kokee jaa-

vansa kokonaan vaille yhteydenpitoa. Kukaan vastaajista ei kokenut palvelukodin pitavan heihin lii-

kaa yhteytta.
Liikaa
0 0
Ei yhtdan nrse s s
43 % Riittavasti
46 %

Liian vahan
11 %

KUVIO 7. Kuinka paljon sisarukset kokevat palvelukodin pitavan yhteytta heihin (N=85).

7.4  Kehittamisehdotukset ja palaute

Kysymykset 14-18 kasittelivat sisarusten kehittamisehdotuksia seka sisarusten antamaa palautetta.
Kysymykset 14 ja 16—18 olivat avoimia, jotta saataisiin mahdollisimman hyvia kehittémisehdotuksia
ja vastaajien omat ajatukset esiin. Kysymykset kartoittivat sisarusten halua olla mukana vaikutta-
massa Savaksen kayténtodihin, kehittémisehdotuksia ja toiveita palvelukodeille sisarusten huomioimi-
seen seka yleista palautetta.

Kysymyksessa 14 kysyttiin sisarusten toiveita, miten palvelukoti voisi ottaa heidat huomioon toimin-
nassaan. 57 sisarusta vastasi kysymykseen. Heista 25 vastaajaa ei osannut sanoa mielipidettaan tai
toivoi palvelukodin toimivan hanta kohtaan niin kuin tdhan asti. 15 vastaajaa toivoi palvelukodilta
aktiivisempaa yhteydenpitoa ja asioiden tiedottamista. Osa vastaajista toivoi pikaista ilmoitusta sisa-
ruksen tilanteessa tapahtuvista muutoksista ja osa kutsuja yhteisiin tapahtumiin. Osa toivoi kutsua
esimerkiksi kahville sisaruksen luo palvelukotiin ja osa ihan vain aktiivisempaa kuulumisten vaihta-

mista.

Olisi kiva, jos joskus minulle kerrottaisiin toiminnasta, esiteltdisiin sitd kaytanndssa.
Myds joku yhteinen tapahtuma (perheet kutsuttaisiin) olisi varmasti kiva, kun muuten
paikalla tulee kdytyd harvakseltaan.

Mielestani yhteydenpitoa sisaruksiin voisf lisdtd. Saan satunnaisesti siskoltani teksti-
viestin avustajan valitykselld mutten koskaan vastausta omiin viesteihini. Mydskdan
palvelukodin tapahtumista tai tekemisistd ei saa mistdan muualta kuin omaisten
kautta tietoa.
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Kahdeksan vastaajaa toivoi lisda yhteisid tapahtumia esimerkiksi perheille. Jarjestettyja tapaamisia
sisaruksen seka tyontekijoiden kanssa toivottiin myds. Tapahtumat koettiin mukavaksi ajanviettota-

vaksi ja kutsuttuna tapahtuman varjolla tulisi kaytya sisaruksen luona palvelukodissa.

Voisi jdrjestdad perhe-/sisarustapaamisia, -iltoja/-tapahtumia. Teemailtoja esim. syys-
Jjuhlat, pikkujoulut, vappurieha yms. minne perhettd/ystavid kutsutaan olemaan sisa
ruksen kanssa ja touhuamaan.

Neljalla vastaajalla oli huoli tulevaisuudesta, kun vanhemmat eivat enaa jaksa hoitaa kehitysvam-
maisen sisaruksen asioita. Vastaajat kokivat, etta tassa vaiheessa heita ei viela tarvitse valttamatta
ottaa huomioon, mutta tulevaisuudessa heidan ottaessa vanhempiensa paikat, toivottiin toisenlaista

huomioon ottamista.

Ei ehkd vield tdassd vaiheessa ole tarvetta yhteydenotolle, koska vanhemmat asuvat
léhempénd ja hoitavat siskon asioita. Tulevaisuudessa kun vanhemmat ikdantyvat niin
asia on toinen.

15. ja 16. olivat toisiinsa liittyvia kysymyksia. Kysymykseen 15 “Haluaisitko vaikuttaa Savaksen kay-
tantoihin tulevaisuudessa?” vastasi 81 henkil6a. Vastaajista 54% (N=44) ei halunnut vaikuttaa ja 46
% (N=37) haluaisi vaikuttaa Savaksen kdytanteihin tulevaisuudessa. Kysymys 16 “Jos vastasit edelli-
seen kysymykseen kyllg, niin miten haluaisit vaikuttaa?” oli jatkokysymys edelliselle kysymykselle ja
siihen vastasi 26 henkil6a. Suurin osa vastaajista haluaisi vaikuttaa omilla mielipiteilld ja osallistu-
malla yhteisiin toimintoihin. Vastaajat kokivat muun muassa olevansa tarkedssa roolissa sisaruk-

sensa hoidon jarjestamisessa.

Tolivon, ettd omaisia kuunnellaan, kun on kyse kdytannon asfoista, jotka koskevat pal-
velutalossa asuvaa omaista. Suuret linjat padtoksissa taytyy tietenkin olla yhteisid,
mutta kehitysvammaisten yksilollisyys olisi pyrittdvéd huomioimaan mahdollisimman
pitkélle. Léheiset ovat tdssa tarkedssd roolissa.

Osa vastaajista taas oli sita mielta, etta tyontekijoita tulisi lisdtd palvelukodeissa ja etté resursseja

tulisi lisata niin, etta itse asiakastydlle jaisi enemman aikaa. My0s yhteistyon tydntekijdiden ja sisa-
rusten valilla toivottiin toimivan paremmin. Osa vastaajista taas halusi vaikuttaa oman ammattinsa
kautta tai edunvalvojan roolissa. My6s sisaruksesta talla hetkella huolehtivien vanhempien ikdanty-
minen huoletti sisaruksia. Moni ei kokenut tarvetta esimerkiksi yhteydenpitoon talla hetkella, mutta

huoli tulevasti nousi esille, kun vanhemmat eivat enaa pysty huolehtimaan sisaruksestaan.

Ruokavalioon terveydenhoitajan nékékulmasta.

Sitten kun vahempani eivat kykene ikdnsd vuoksi huolehtimaan sisaruksestani, on
minun roolini sisarena suurempi. Tamdan valmistelu voisi jossain vaiheessa olla paikal-
laan.

Aslakkaan sukulaisena ja edunvalvojana haluaisin kannustaa Savasta panostamaan
Jatkossakin kehitysvammaisten asumispalvelujen laadukkuuteen ja niiden kehittami-
seen. Ottamalla poliittisesti kantaa kehitysvammaisten oikeuksiin ja riittavan laaduk-
kaiden palvelujen puolesta.
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Kysymyksessa 17 kysyttiin sisaruksilta, miten yhteydenpitoa ja yhteisty6ta voisi palvelukotien osalta
kehittda. Kysymykseen vastasi 50 henkil6d. Eniten vastauksista nousi esiin toiveita tiivimmasta yh-
teisty6sta palvelukotien ja sisarusten vadlilla seka sahkodisen viestinnan lisdamisesta. 22 vastaajaa toi-
voi aktiivisempaa yhteydenpitoa palvelukodin kanssa. Moni toivoi esimerkiksi sisarusten tai koko per-
heen valisia saanndllisia tapaamisia, jolloin palvelukodissa asuvan sisaruksen asioista ja kuulumisista
kaikki pysyisivat perilla. Osalle kelpaisi myds esimerkiksi saanéllinen kirje sisaruksen kuulumisista.
Soittelua ja tekstiviesteja palvelukodilta useammin kaipasi muutama vastaaja. Myos palvelukodissa

asuvan sisaruksen vierailusta esimerkiksi ohjaajan kanssa muiden sisarusten luona tuli toiveita.

Kutsuttaisiin perheet konkreettisesti paikan pdalle ideoimaan ja keskustelemaan. Sil-
loin kaikki tulisivat kuulluksi.

Oma ohjaajat voisivat luottamuksellisesti kertoa ja keskustella omaisesta tietyin va-
liajoin asukkaan parhaaksi (tehda yhteistyots).

Osa vastaajista toivoi henkiléstémuutoksista parempaa tiedotusta sisaruksille. My6s palvelukodin
sisdiseen tiedotukseen tulisi kiinnittdd huomiota enemman, jotta kaikki tydntekijat tietaisivat ajan-

kohtaisista asioista ja tietoa ei tarvitsisi lahted etsimadn monen mutkan kautta.

Kesédloman tuuraajista ja muista pidempiaikaisista sijaisista voisi tiedottaa omaisille.

Toivoisin, ettéd tiedotus palvelukodin sisalld ja vuorojen vaihtuessa kulkisi paremmin.
Usein kysyessani sisareni asioista saan vastauksen etten tiedd, olen juuri tullut va-
pailta. Niin ollen joudun omaisena joskus kaivelemaan ja hakemaan tietoja, jotka pi-
taisi palvelukodilta tulla.

10 vastaajaa toivoi digitalisaation hyddyntdmista yhteydenpidossa ja sahkdisten valineiden kayttdon
ottoa. Sahkoéinen viestintd nopeuttaisi kommunikaatiota ja pitkat valimatkat eivat olisi esteena. Sah-
kdpostin kaytdn lisdamista tiedotuksessa ja lomakkeissa toivoi moni vastaaja. My6s esimerkiksi netti-
palavereissa voisi asioista tiedottaa ja keskustella tulematta fyysisesti paikalle. Videokeskusteluissa
voisi myds nahda sisarusta useammin ja vaihtaa kuulumisia; ndin sisaruussuhde pysyisi ylla, kun

fyysinen tapaaminen ei esimerkiksi valimatkan takia ole mahdollista.

Onko palvelukodilla omia some/nettisivuja? Perheenjdasenet voisi osallistaa ja pitds
‘kartalla” tapahtumista ja palvelukodin arjesta somen tms. kautta.

Nykytekniikalla pystyisi jo paremmin kommunikoimaan, Idhettdd valokuvia tms. Pitkdn
valimatkan vuoksi en valitettavasti voi osallistua tapahtumiin/tapaamisiin.

Lisétd mahdollisuuksia seurata siskoni eldmdéa ja yhteydenpitoa esim. verkon vélityk-
selld. Tama olisi parempi kuin soitto tai tekstiviesti koska sifhen ei yleensd heti ehdi
vastaamaan. Sovelluksiahan on nykydan mahdollista kehittaa.

Séhkopostia ei nykyadn juuri lainkaan sieltd pain kdytetd? Sdhkoiset lomakkeetkin
Jjouduttais asioita.
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Loput vastaajista toivoivat perheille jarjestettyja juhlia tai tapahtumia, joihin sisaruksena voisi osal-
listua. Monen vastaajan mielesta kutsuttuna olisi mukavampi tulla kdymaan palvelukodilla. Myés tu-
levaisuus vanhempien ikadntyessa huoletti sisaruksia, kun vastuu kehitysvammaisesta sisaruksesta
siirtyy sisaruksille.

En tunne vallitsevia kdytanteitd riittavan hyvin. En ole talld hetkelld mukana viestin-
vaihdossa ym. viestinndssa, joka tapahtuu palvelukodin ja vanhempiemme valilld
vain. Jossain vaiheessa etenkin vanhempiemme ikdantyessa minut olisi hyva ottaa
mukaan kommunikaatioon (hyvissé ajoin).

Viimeisessa kysymyksessa oli tilaa antaa vapaasti palautetta. 53 henkil6a antoi palautetta. Palautetta
tuli henkildkunnan maarastd; henkilokunnan maaraa tulisi muutaman vastaajan mielesta lisata ja
henkildkunnan nopeaa vaihtuvuutta ehkaista. Henkildkunnan maaraa tulisi lisatd esimerkiksi asukkai-
den yksindisyyden vahentamiseksi. Palautetta annettiin myds esimerkiksi séhkdisen viestinnan kay-
tdstd ja sen kayttda toivottiin lisda seka kaytanndn asioista: ulkoilua palvelukodissa toivottiin enem-
man ja valipalaksi useammin hedelmia. Myos toiveita ohjaajien jarjestamista liikkuntahetkista palvelu-

kodissa ja perheen yhteisesti tapahtumista tuli. Tulevaisuus huoletti vastaajia myds palauteosiossa.

Mielestani hoitajien maéré hoivakodissa on viety liian véhdiseksi ja tastd johtuen sis-
koni joutuu viettamadn paljon aikaa yksin.

Néen, ettd palvelukodin kdytantoihin vaikuttavat litkaa laajemmat kokonaisuudet tar-
koittaen esim. kilpailutusta, jonka ei mielestani pitaisi koskea tdman tyyppista toimin-
taa. Jotta voitaisiin turvata laadukkaat palvelut vammaisille, ei kilpailutus saa olla tér-
keimpéand Kriteering, silld se vaarantaa jatkuvuuden ja vammaisten henkilbiden inhi-
miflisen kohtelun (=kodin pysyvyys epavarma).

Yleisesti ottaen asumispalvelu on varmasti hyvéa ja turvallista. Kuten aiemmin totesin
Jjotenkin laitostumista pitdisi enemman ehkdistd. On hyvé, ettd meihin sisaruksiin Kiin-
nitetdan huomiota. Kun meidan vanhemmat ovat vield téysissd sielun ja ruumiin voi-
missa, kantavat he (pad)vastuun siskoni asioista. Itselld aika menee paljolti oman
perheen parissa ruuhkavuosia viettden. Mutta entdpd 10-20v pddsta? Yhteys siskoon
Jja hdnen asioihin/elédmédan ei saisi pddstd kokonaan hijpumaankaan, mutta sellainen
vaara on olemassa, koska yhteydenpito on kdytanndssa aina minusta kiinni. Minusta
oleellinen kysymys onkin, miten sisaruussuhdetta yllépidettaisiin hyvélléd ja toimivalla
tavalla.

Positiivista palautetta ja kiitoksia arvokkaasta tydsta tuli runsaasti. Moni kertoi témdnhetkisen palve-
lukodin olevan sisarukselleen paras mahdollinen asuinpaikka. Tilat palvelukodeissa ja sisarusten
huoneet kerasivat kehuja ja kiitoksia siisteydestaan, turvallisuudestaan seka viihtyisyydestaan. Myos
mukava seka asiantunteva henkildkunta sai kehuja ja kiitoksia.

Tosi siistit tilat ja mukava mennd kdymdaan. Mukavat ja ystavalliset hoitajat. Omat
huoneet (tosi kivat). Aina puhtaat vaatteet ja muutenkin hoidettu ulkonaké. Paras
hoitopaikka missa sisareni on ollut. OLEN TYYTYVAINEN!

Veljelldni on asiat vanhempani mukaan hyvin ja han vaikuttaa tavatessamme tasapai-
noiselta. Huone on viihtyisd, siisti ja veli puhtaissa sekd siisteissé vaatteissa.

Olen tyytyvdinen, ettad siskoni ja veljeni ovat padsseet asumaan palvelukotiin, joka on
kodinomainen ja turvallinen paikka heille.
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Palvelukodin henkilbkunta tekee térkedd ja arvokasta tyota. Heille iso kiitos ja arvos-
tus!
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8 JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetytn tavoitteena oli tiedon tuottaminen Savakselle heidan asiakkaidensa sisarusten koke-
muksista ja ajatuksista seka sisarussuhteista. Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, miten sisa-
rukset kokevat kehitysvammaisen sisaruksen, millaisena sisarukset kokevat palvelukotien toiminnan
seka laadun ja miten he haluaisivat kehittaa niitd. Kysely onnistui kerdmaan sisarusten ajatuksia mo-
nipuolisesti ja esimerkiksi monenlaisia kehittamisehdotuksia nousi kyselyn avulla esiin. Avoimet kysy-
mykset mahdollistivat monipuoliset vastaukset, joissa vastaajien omat mielipiteet paasivat esille. Si-
sarussuhteista tuli myds monipuolista tietoa monivalintakysymysten avulla. Tutkimuskysymyksiini

koen saaneeni vastauksen.

Sisaruksilla kyselyn perusteella nayttda olevan melko laheinen ja lammin suhde. Suurin osa vastaa-
jista asui lapsuutensa kehitysvammaisen sisaruksen kanssa, jolloin normaali sisarussuhde on saanut
pohjan kehittyd. Lapsuudessa ja nuoruudessa suurin osa vastaajista koki yhteenkuuluvuutta vam-
maisen sisaruksen kanssa ja hanet koettiin térkeand. Hapedad, ahdistusta tai pelkoa koki vain harva.
Myds harva koki kiusaamista tai syrjintda kehitysvammaisen sisaruksen vuoksi. Selvasti enemmisto
koki sisaruksen nyt kuuluvan perheeseen. Monista avoimista vastauksista myds nékyi esimerkiksi
huoli sisaruksen jaksamisesta, halu olla mukana sisaruksen elamdssa seka huoli tulevaisuudesta ja

sisaruksen elamantilanteesta.

Sisarukset kokivat palvelukodin toiminnan pdasaantoisesti hyvand. Moni toivoi enemman aktiivi-
suutta palvelukodin suunnalta esimerkiksi yhteydenpidossa. Muitakin hyvia ideoita ja kehittamiseh-
dotuksia tuli ilmi. Suurin osa koki palvelukodissa asuvan sisaruksen eldman laadukkaana ja itsemaa-
raamisoikeutta tukevana. Moni vastaaja koki, etté sisaruksen elama on hyvaa palvelukodissa ja etta
palvelukoti mahdollistaa sisarukselle oman elaman. Kuitenkin my&s negatiivisia asioita nousi esiin

vastauksissa ja monella vastaajalla oli parannusehdotuksia palvelukotien toimintaan liittyen.

Sisaruksilla oli myds paljon kehittdmisehdotuksia ja -nakemyksia ja halu vaikuttaa nakyi vastauk-
sista. Lahes puolet haluaisi vaikuttaa Savaksen kaytantdihin, mutta hieman yli puolet ei kuitenkaan
haluaisi. Moni koki, ettd asiat ovat hyvin nain eika niihin tarvitse vaikuttaa eika niita tarvitse alkaa
muuttamaan. Osa myds koki, ettei itselld valttamatta olisi mitddn annettavaa, vaikka haluaisikin

osallistua enemman sisaruksensa elamaan ja asioista paattamiseen.

Palvelunsa laadun kehittémiseksi toimeksiantaja sai paljon arvokasta tietoa sisaruksilta. Kysely mit-
tasi asiakastyytyvaisyyttd ja kokemuksia, joiden avulla palvelua yleensa kehitetddn. Vaikka toimeksi-
antaja ei muutoksia tarjoamaansa palveluun tekisi vastausten pohjalta, sai se merkittavaa tietoa asi-
akkaidensa sisarusten téman hetken ajatuksista. Palvelun laadun kehittdmisen kannalta niin positiivi-
set kuin kritiikkidkin sisaltaneet vastaukset ovat tarkeita ja molempia kyselyn vastauksista 16ytyi. Se,
ettd suurin osa oli tyytyvaisia taman hetken tilanteeseen, kertoo, etta palvelu koetaan laadukkaana

ja hyvana. Palveluntuottaja saa ndin arvokasta tietoa asiakastyytyvaisyydesta ja siitd, etta asiakkaat
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kokevat heidan toimintansa hyvana. Positiivinen palaute on aina hyvastd. Kritiikki ja kehittdmisehdo-
tukset taas kertovat palveluntuottajalle, mihin asioihin heidan kannattaisi kiinnittdd huomiota, jotta

asiakastyytyvaisyys paranisi ja palvelu olisi entista laadukkaampaa.

Kyselyn tuloksista ilmeni muutamia useissa vastauksissa esiin nousseita teemoja. Monia huoletti tu-
levaisuus, kun sisaruksesta huolehtivat vanhemmat eivat enaa esimerkiksi ikansa puolesta pysty pi-
tamaan lapsestaan huolta. Moni vastaajista koki, etta tallin vastuu kehitysvammaisesta sisaruksesta
siirtyy heille. Talla hetkelld vanhemmat hoitavat esimerkiksi viestinvaihdon palvelukodin kanssa,
mutta sisarusten mielestd heidat tulisi ajoissa ottaa mukaan palvelukodin eldmdan ja yhteydenpi-
toon, jotta tulevaisuudessa vastuun vaihto olisi sujuva ja luonteva. Monia sisaruksia vaivasi, miten
he voivat tulevaisuudessa huolehtia sisaruksensa asioista, jos eivat ole niista ollenkaan perilld. Siksi

moni toivoi palvelukodin ottavan sisarukset enemman huomioon, jotta tulevaisuudessa kaikki sujuisi

hyvin.

Esiin nousi myos digitalisaation teema ja sahkdisten viestintatapojen kaytto. Sisarukset toivoivat
kommunikaation lisadmista esimerkiksi sosiaalisen median kautta tai sdhk&postin ja videokeskustelu-
jen muodossa. Valimatkojen ollessa pitkia moni ei paase vierailemaan palvelukodilla kovin usein ja
kiireisen elamantilanteen vuoksi esimerkiksi puhelimessa puhuminen ei aina onnistu. Sosiaalisessa
mediassa olisi helppo seurata sisaruksen elamaa palvelukodissa ja esimerkiksi erilaisilla viestisovel-
luksilla voisi saada kuvia sisaruksesta ja ldhettaa niita itsekin. Sahkopostin kautta voisi vaihtaa kuu-
lumisia, saada sisaruksesta tietoa ja sita voisi kayttad myds lomakkeiden tayttamiseen. Ennen kaik-
kea sisarukset haluaisivat olla enemman mukana sisaruksensa elamdssa ja nykyteknologialla se olisi

helpompaa.

Muutenkin sisarukset kaipasivat tiivimpaa yhteydenpitoa ja tiedotusta palvelukodista. Moni oli halu-
kas saamaan saanndllisen kirjeen sisaruksensa kuulumisista ja osallistumaan esimerkiksi sisaruksen
palavereihin. Moni toivoi palvelukodin olevan aktiivisempi yhteydenpidossa. My@s sisaruksille ja per-
heille jarjestettavat tapahtumat palvelukodeilla saivat kannatusta ja monenlaisia juhlia ja tapahtumia
ehdoteltiinkin. Osa koki, ettd palvelukotiin olisi mukavampi tulla tapaamaan sisarusta kutsuttuna esi-

merkiksi jonkun tapahtuman varjolla.

Huoli henkildkunnan maarasta nousi myos esiin vastauksista. Moni koki henkilostén maaran liian va-
haiseksi vuoroa kohden, jolloin palvelukodissa asuva sisarus joutuu vastaajien kokemuksen mukaan
olemaan paljon yksin. Koettiin, ettd perushoito pystytdan toteuttamaan ja se on hyvaa, laadukasta
sekd asiantuntevaa. Kuitenkin huoli sisaruksen yksindisyydestd nousi monessa kysymyksessa esiin.

Tyontekijoilla toivottiin olevan enemman aikaa asiakkaille ja heidan kanssaan olemiselle.
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9 POHDINTA

Vaikka toivoin vastausprosentin olevan hieman parempi, mielestani kysely oli onnistunut ja sain hy-
vid vastauksia ja esiin nousi tarkeitd teemoja. Moni jatti vastaamatta avoimiin kysymyksiin ja mietin,
ettd jos suurin osa olisi tayttanyt kyselyn sahkoisenad, jolloin olisi ollut pakko vastata kaikkiin kysy-
myksiin kyselyn lahettamiseksi, niin olisiko avoimiin kysymyksiin tullut enemman vastauksia. Toki
silloinkin olisi voinut laittaa esimerkiksi vain viivan, jolloin jarjestelma olisi katsonut sen vastaukseksi.
Mutta ehka “pakotettu” vastaus olisi pysayttanyt vastaajan miettimaan kysymysta enemman ja ehka

vastaamaan jotakin edes lyhyesti.

Kyselyyn jatti vastaamatta 124 henkil6a ja syita vastaamatta jattamiseen on varmasti monia. Henki-
|6t saattoivat jattaa vastaamatta kyselyyn esimerkiksi vaivannaon takia tai jos heidén valinsa sisa-
ruksen kanssa eivat ole hyvat. Moni saattoi jattda myos paperisen kyselyn takia vastaamatta kyse-
lyyn, silld siita on enemman vaivaa kuin esimerkiksi sahkdisen kyselyn tayttamisesta. Kuitenkin kyse-
lyn mukana tulleissa vastauskirjekuorissa oli postimerkit valmiina, joten postimerkkigkaan ei itse tar-

vinnut ostaa.

Paperisiin vastauksiin moni kirjoitti huomioita ja lisdyksida kysymyksiin seka perusteluja esimerkiksi
monivalintakysymysten vastauksiin, joita ei valitettavasti voinut siirtda sahkdiseen versioon ja jotka
ndin ollen jaivat tutkimuksesta pois. Lisahuomioista selvisi esimerkiksi, ettd kaikkien vastaajien pal-
velukodissa asuneet sisarukset eivat olleet kehitysvammaisia, vaan esimerkiksi tapaturmaisesti vam-
mautuneita. Tata kysely ei ollut ottanut huomioon ja ymmarrettavasti esimerkiksi lapsuutta ja nuo-
ruutta kasitteleviin kysymyksiin jatettiin ehka vastaamatta, koska tédhan aikaan sisarus ei ollut vield
vammautunut. Téma seikka olisi pitanyt ottaa huomioon kyselyssa. Muutamia lisdhuomioita tuli
my0s, ettd kyseessa on veli- tai siskopuoli, joka on ehka vaikuttanut myds vastauksiin. Jalkeenpain

ajateltuna myos tallaisen vastausvaihtoehdon olisi voinut lisdta kysymykseen.

Erityisen tyytyvdinen olen, etta kaikista ikaryhmista ja ldhes kaikista sosiaalisen statuksen ryhmista
oli vastaajia. Eri ikaiset ihmiset ajattelevat asioista monesti eri tavalla ja heilld saattaa olla erilaiset
nakemykset. Nuoremmat vastaajat saattoivat kiinnittda enemman huomiota esimerkiksi digitalisaa-
tioon, kun taas vanhemmat ihmiset saattoivat olla esimerkiksi perinteisen puhelun kannalla yhtey-

denpidossa.

Opinndytetyd antaa toimeksiantajalle tietoa sisarusten kokemuksista, kehittdmisvinkkeja seka pa-
lautetta, joita on niukasti keratty ja saatu aiemmin palvelukotien asiakkaiden sisaruksilta. Toimeksi-
antaja voi hyédyntaa opinndytetydsta saatua tietoa palvelun kehittamisessa, sisarusten huomioimi-
sessa sekd esimerkiksi omien tapahtumien ideoinnissa tulevaisuudessa. Mielestani opinnaytetyo ei
hyddyta vain Savasta. Sosiaali- ja terveysalalle ja sen tydntekijdille opinndytetyd antaa ndakékulmia
kehitysvammaisuudesta seka laheisten ajatuksista ja heidan kohtaamisestaan. Vaikka valtakunnalli-
sesti katsottuna tutkimus on pieni, on vastaajien kokemuksista ja ideoista hy6tya myos esimerkiksi

muille kehitysvamma-alan yksikaille.
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Yhteiskunnallisella tasolla koen opinndytetydsta olevan hyétya tuomalla kehitysvammaisten henkil6i-
den sisaruksia ja heidan kokemuksiaan enemman esille. Moni vastaaja koki, etta heita ei oteta huo-
mioon esimerkiksi yhta paljon kuin vanhempia tai ettd heidan kokemuksiaan ei kuulla missaan. Kehi-
tysvammainen perheenjasen vaikuttaa myos sisarusten elamaan kuten vanhempienkin eldmaan.

Eras vastaaja kertoi kyselyssd, ettd tdma on ensimmainen kerta, kun hanta kuullaan kehitysvammai-
sen henkildn sisaruksena. Kuuleminen tuntui hanesta todella hyvalta ja han kiitti minua aiheen esille

ottamisesta.

Tutkimusprosessi oli hidas ja pitka. Kysymyslomakkeen suunnittelu aloitettiin toimeksiantajan kanssa
alkusyksylla 2017 ja loppuvuodesta se lahetettiin vastaajille. Vastausten tarkasteluun kului aikaa ja
etenkin runsaiden avointen vastausten analysointi oli ty6lasta. Avointen kysymysten vastauksista
tutkimuksen kannalta oleellisten tietojen |6ytaminen oli ajoittain haastavaa, sillda moni vastaaja ei
ollut esimerkiksi vastannut kysymykseen. Osa vastaajista taas oli vastannut kyselyyn ilmeisen kiihty-
neessa mielentilassa ja nain ollen vastaukset eivat olleet korrekteja. Suurin ty6 tutkimusprosessissa
ehdottomasti oli siis kyselyn avointen vastausten teemoittelu ja analysointi. Kuitenkin avoimet vas-
taukset tarjosivat tutkimukselle eniten tietoa, jolloin niiden runsas maara oli tutkimuksen kannalta

hyva asia.
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LIITE 1: KYSELYN SAATEKIRIE

Savas g SAVONIA

Savon Vammaisasuntosaatio

Hei! 14.11.2017

Olen kolmannen vuoden sosionomi (AMK)-opiskelija Savonia-ammattikorkeakoulusta ja teen opinnaytetyotani
Savon Vammaisasuntosaatiolle. Tyossani tutkin kehitysvammaisten Savaksen palvelukodeissa asuvien henkildiden
ja heidan sisarustensa valisid suhteita seka sisarusten kokemuksia palvelukotien toiminnasta kyselyn avulla. Ha-
luan siis kuulla juuri sinun ajatuksistasi ja kokemuksistasi!

Kysely koostuu seka valintakysymyksista ettd avoimista kysymyksista. Kyselyyn vastataan nimettémasti, eikd hen-
kilollisyytesi paljastu missdaan vaiheessa. Kysely kartoittaa sinun ja sisaruksesi suhdetta, kokemuksiasi palvelukodin
toiminnasta ja nakemyksiasi sisaruksesi elamastéa palvelukodissa seka kehittamisehdotuksiasi ja palautettasi pal-
velukodista.

Kyselyyn on aikaa vastata kolme viikkoa ja vastausten tulisi olla minulla viimeistadn 5.12.2017 mennessa. Paperi-
sen kyselyn voi palauttaa suoraan minulle kuoressa olevalla palautuskirjekuorella, jossa ovat valmiina postimerkki
ja osoitetiedot.

Jokainen vastaus on tdrkea ja antaa palvelukodeille arvokasta tietoa seka auttaa minua tekemaan laadukkaan ja
merkityksellisen opinnaytetyon.

Kiitos jo etukdteen vastauksestasi!

Ystavallisin terveisin
Emma Jarvi
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LIITE 2: KYSELY

Kysely sisaruksille

1. Oletko

O  sisko
O veli

2. Ikasi

18-20v
21-30v
31-40v
41-50v
51-60v

O o0 O O O O

yli 61v

3. Oletko

O tybssa
tyoton
opiskelija
elakeldinen

varusmiespalveluksessa

O O O O O

muu

4. Asuinkuntasi
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5. Asutko samalla paikkakunnalla sisaruksesi kanssa?

O kyla
Oei

6. Asuitteko lapsuutenne samassa kodissa kehitysvammaisen sisaruksesi kanssa?

Oyt
O ei

O osittain

7. Miten koit kehitysvammaisen sisaruksen lapsena ja nuorena? Valitse joka kohdassa parhai-
ten kuvaava vaihtoehto.

taysin eri l&hes eri en osaa l&hes taysin
mielta mielta sanoa samaa samaa
mielta mielta

Koin yhteenkuuluvuutta

Han oli minulle tarkea
Suhtauduin héneen neutraalisti
Koin olevani vastuussa hanesta
Koin hapeéaa

Koin saavani kotona vahemman huo-
miota kuin sisarukseni

O O O0O0O0O0O0O0
O O O0O0O0OO0O0
O O OO0 O0OO0O0
O O O0O0O0O0
OO0 OO0O0O0O0

Koin ahdistusta tai pelkoa
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8. Miten esimerkiksi koulukaverit suhtautuivat sinuun kehitysvammaisen henkilén sisaruksena?
Valitse joka kohdassa parhaiten kuvaava vaihtoehto.

taysin eri l&hes eri en osaa l&hes taysin
mielta mielta sanoa samaa samaa
mielta mielta

Minua kohdeltiin tasa-arvoisena muiden
kanssa

Muut olivat kiinnostuneita sisaruksestani
Minua kiusattiin
Minua syrijittiin

Minua pelattiin

OO0 O OO O
OO0 O OO O
OO0 O OO O
OO0 O O O
OO0 O OO

Muut eivat tienneet sisaruksestani

9. Koetko kehitysvammaisen sisaruksen nyt kuuluvan perheeseen?

Oyt
O ei

O osittain

10. Kuinka usein vierailet sisaruksesi luona palvelukodissa?

O kerran viikossa tai useammin
O kerran kuukaudessa tai useammin
O satunnaisesti

O en koskaan, miksi et?

11. Miten palvelukoti ottaa sinut huomioon toiminnassaan?
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12. Koetko sisaruksesi elaman palvelukodissa laadukkaana ja itsemaaraamisoikeutta tukevana?

Okylia, miksi?

Ojonkin verran, miksi?

Oei, miksi et?

13. Pidetaanko sinuun yhteytta palvelukodilta?
O liikaa
O riittavasti
O lian vahan

O ei yhtaan

14. Miten toivoisit palvelukodin ottavan sinut huomioon toiminnassaan?

15. Haluaisitko vaikuttaa Savaksen kaytantoihin tulevaisuudessa?

O kylla
O ei
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16. Jos vastasit edelliseen kysymykseen kyll&, niin miten haluaisit vaikuttaa?

17. Miten yhteydenpitoa ja yhteistydta voisi palvelukodin osalta kehittaa?

18. Onko sinulla muuta sanottavaa tai kommentoitavaa? Kirjoita tdhan!




