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Taman opinnadytetyon tarkoituksen oli kuvata ldhiomaisten kokemuksia elaman-
muutoksista, jossa heidan kehitysvammainen perheenjasenensa muuttaa asumis-
palveluyksikkoon. Tavoitteena oli lisatd ymmarrysta kehitysvammaisen muutto-
prosessiin liittyvista vaikutuksista perheymparistossa ja arkieldamdssa. Opinnayte-
tyon tarkoituksena oli 16ytaa uusia ndakokulmia tdhan aiheeseen ja kuulla, miten
lahiomaiset kokivat ja kohtasivat kehitysvammaisen perheenjdsenensa siirtyessa
uuteen elinymparistoon.

Tutkimus toteutettiin kdyttden kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa. Aineisto ke-
rattiin yksilohaastatteluina ja aineiston analysointi suoritettiin kdyttaen induktii-
vista sisdlléonanalyysid. Tutkimukseen osallistui 22 |ahiomaista eri puolelta Suo-
mea. Opinndytetydn teoriaosuudessa kasitellaan kehitysvammaisuuden eri tasoja
seka asumispalveluiden eri muotoja.

Tutkimuksessa ilmeni, ettd suurimmalla osalla kehitysvammaisten |dheisista asu-
mistoiveena on ollut asumismuoto, jossa olisi saatavilla ymparivuorokautista hen-
kilokuntaa. Monet haastateltavista ilmaisivat toiveen, ettd asumispaikka olisi suh-
teellisen l3helld, mika korostaa lahiomaisten halua sdilyttda mahdollisimman |a-
heinen yhteys kehitysvammaiseen perheenjaseneen.

Tulevaisuuden asumiseen liittyen lahiomaisilla herasi kuitenkin myds huolia. Naita
huolia olivat esimerkiksi pelko siitd, ettd kehitysvammainen perheenjasen ei valt-
tamatta tule ymmarretyksi uudessa ymparistossa. Lahiomaisten vastauksista nou-
see esiin myds huoli asumispalveluyksikon henkilokunnan ammattitaidosta ja riit-
tavyydesta.
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The purpose of this bachelor’s thesis was to describe the experiences of the next
of kin in a situation where their intellectually disabled family member moves to
housing service. The goal was to increase the understanding of the effects related
to the moving process of a person with intellectual disabilities in the family envi-
ronment and everyday life. The purpose of the bachelor’s thesis was to find new
perspectives to this topic and to hear how the next of kin experienced and encoun-
tered the situation where their intellectually disabled family member is moving to
a new living environment.

The study was carried out using a qualitative research method. The data was col-
lected as individual interviews and was analysed using inductive content analysis.
Twenty-two next of kin participated in the study from different parts of Finland.
The theory part of the bachelor’s thesis discusses the different levels of intellectual
disability and different forms of housing services.

The research revealed that the majority of the relatives of people with intellectual
disabilities have wished for a dormitory type of living, where staff would be avail-
able around the clock. Many of the respondents expressed the wish that the place
of residence would be relatively close, which emphasizes the desire of the next of
kin to maintain as close a connection as possible with the intellectually disabled
family member.

However, next of kin also had concerns about future housing. These concerns
were, for example, the fear that an intellectually disabled family member will not
necessarily be understood in a new environment. The responses of the next of kin
also show concern about the professionalism and adequacy of the housing service
unit's staff.
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1 JOHDANTO

Suomalaisista yli 18-vuotiaiden kehitysvammaisten yksi tarkeimmista itsendisen
aikuiselaman edellytyksistda on mahdollisuus omaan kotiin. Suomessa noin 12 000
kehitysvammaista henkil6d asuu erilaisissa asumispalveluissa, kun taas noin 9 000
asuu omaistensa luona ja saman verran itsenaisesti. Kunta on vastuussa asumis-
palveluiden jarjestamisesta kehitysvammaisille henkildille. Kehitysvammaisten
asumismuodot perustuvat perinteisesti kolmeen osaan: tuettuun, autettuun seka

ohjattuun asumiseen. (Kehitysvammaliitto 2016.)

Kehitysvammaisten nuorten pyrkimys itsendisyyteen ja kodista irtautuminen voi-
vat olla samankaltaisia kuin samanikaisilla vammattomilla nuorilla. On kuitenkin
huomioitava, ettd kehitysvammaisten nuoret muodostavat monimuotoisen ryh-
man, ja aikuistumisen prosessit vaihtelevat suuresti yksiloittdin. Joillakin kehitys-
vammaisilla nuorilla nama prosessit eivat toteudu lainkaan. Nuoret kehitysvam-
maiset kohtaavat monenlaisia esteita eri elamanalueilla. Heidan mahdollisuutensa
valita omia polkujaan ovat rajoitetut, ja tyouran rakentaminen voi osoittautua

haastavaksi. (Haarni 2006.)

Nuoret kehitysvammaiset usein tavoittelevat itsendista asumista ja merkityksel-
listda toimintaa tai tyota. Samalla he toivovat, etta palvelujen suunnittelu olisi pit-
kdjanteistd, jotta heiddn tarpeensa ja toiveensa voitaisiin paremmin huomioida ja
tukea heidan pyrkimyksiaan kohti itsendisyytta ja osallisuutta yhteiskunnassa.

(Haarni 2006.)

Kehitysvammaisten nuorten itsendistymisessa vanhemmilla on keskeinen rooli,
silla heidan asenteensa ja paatoksensa voivat kaytannossa maarittaa, milloin ja
miten kehitysvammainen nuori siirtyy pois lapsuudenkodista. On tarkeda huo-
mata, ettd vanhempien suhtautuminen kehitysvammaisen lapsensa itsendistymi-

seen ei synny tyhjiossa. (Aspa 2016.)



Opinnaytetyon tavoitteena on syventya kehitysvammaisen henkilén siirtymiseen
asumispalveluyksikkéon lahiomaisten nakokulmasta. Tutkimuksen tavoitteena on
tuoda esiin lahiomaisten kokemukset tasta siirtymisprosessista. Tarkoituksena on
avata uusia ndakdkulmia aiheeseen ja kuulla, miten lahiomaiset kokivat ja kohtaa-

vat kehitysvammaisen perheenjasenensa siirtyessa uuteen elinymparistdéon.



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYK-
SET

Taman opinndytetyon tavoitteena on selvittda ja tuottaa tietoa lahiomaisten ko-
kemuksista kehitysvammaisen siirtyessa asumispalveluyksikkodn. Tavoitteena on
lisdta ymmarrysta kehitysvammaisen muuttoprosessiin liittyvista vaikutuksista
perheymparistossa ja arkielamassa. Opinnaytetyon tarkoituksena on tuoda uusia
nakokulmia tahan aiheeseen ja kuulla, miten ldhiomaiset kokivat ja kohtaavat ke-
hitysvammaisen perheenjasenensa siirtyessa uuteen elinymparistoon.

Opinnaytetyon tutkimuskysymykset ovat:

1. Millaisia kokemuksia kehitysvammaisen Idhiomaisilla on, kun kehi-

tysvammainen siirtyy asumispalveluyksikkoon?

2. Millaista tukea ldahiomaiset ovat saaneet uuteen elamantilantee-

seen sopeutumisesta’?
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3 KEHITYSVAMMAISUUS

Kehitysvamma on suurin yksittdinen vammaisryhma. Suomessa on noin 50 000 ke-
hitysvammaista henkil63, joista noin 10 000 luokitellaan vaikeasti kehitysvammai-
siksi. Kehitysvammaisten osuus lansimaissa on keskimaarin noin prosentti seka lie-
vempien kehitys- sekd oppimishairididen osuus vaestdsta on noin kolme prosent-

tia. (Arvio & Aaltonen 2011, 5-6.)

Kehitysvammaisuus tarkoittaa vaikeutta oppia ja ymmartaa uusia asioita. Kehitys-
vammaisuuden vaikutus yksilon elamaan voi vaihdella merkittavasti. Kehitys-
vamma voi olla lieva, jolloin henkild kykenee parjaamaan melko itsendisesti ja tar-
vitsee muiden henkildiden tukea tai apua vain joillakin elamanalueilla. lhminen,
jolla on vaikea kehitysvamma, tarvitsee jatkuvasti tukea arkisissakin asioissa. (Ke-

hitysvammaliitto 2016.)

Virallisessa YK:n vammaissopimuksessa vammaisuus maaritelldan seuraavasti:
"Vammaisiin henkil6ihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen,
henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten
esteiden kanssa voi estaa heidan taysimaaraisen ja tehokkaan osallistumisensa yh-
teiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa.” (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

2022.)

3.1 Kehitysvammaisuuden maaritelma

Henkild, jolla kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hdiriintynyt synnynnai-
sen tai kehitysiassa saadun sairauden, vian tai vamman seurauksena, luokitellaan
kehitysvammaiseksi. Kehitysvamma voi ilmeta eri muodoissa, kuten oireena kes-
kushermostoa vahingoittavasta sairaudesta, keskushermoston vauriosta, raken-
teellisesta kehityshairiosta tai kehitysvammaoireyhtymasta johtuen. Oireyhtyman
ja sairauden tai taudin kasitteiden ero ei ole yksiselitteinen. Oireyhtymat voidaan

ndhda sairauksina, vaikka ne eivat olekaan taudin kaltaisia, ja kaikkia sairauksia ei
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voida luokitella oireyhtymina. Kun paaasiallinen oire kokonaisuudessa on kehitys-
vamma, sitd kutsutaan kehitysvammaoireyhtymaksi. Samalla tavalla oireyhtymat
ovat suhteellisen vakaita tiloja, joiden syyna voi olla geneettinen, ulkoinen tai tun-

tematon tekija. (Arvio, Aaltonen & Lahdetie 2022, 48.)

Kehitysvammadiagnoosiin voidaan asettaa kriteereitd, joita on nimettyna kolme.
Ensimmainen kriteeri on, ettd psykologin suorittamassa tutkimuksessa havaittu
alykkyysosamaara on alle 70. Toiseksi, kriteerina pidetaan adaptiivisia taitoja, ku-
ten sosiaalisia, kasitteellisid ja kdytannollisid taitoja, jotka eivat vastaa ikdodotuk-
sia. Viimeisena kriteerinad on, ettd vamma on ilmennyt kehitysidan aikana. (Arvio

ym. 2011, 12-13.)

Suomessa kasitetta "kehitysvamma" kaytetdaan vakiintuneesti viittaamaan alylli-
seen kehitysvammaisuuteen. Alyllinen kehitysvammaisuus kuvaa vaikeuksia ym-
martaa ja oppia uusia asioita, soveltaa opittua tai hallita omaa elamaa. Suomessa
sovelletaan WHO:n ICD-10-tautiluokitusta, jonka mukaan kehitysvammaisuus
maaritellaan tilaksi, jossa henkisen toiminnan kehitys on hairiintynyt tai estynyt
synnynnaisen tai kehitysidassa saadun sairauden, vian tai vamman seurauksena. Li-
saksi haasteita voi ilmeta ymparistoon sopeutumiseen liittyvissa taidoissa, kuten
arjen kaytannon taidoissa, kommunikaatiotilanteissa, omien asioiden hoitami-
sessa, ihmissuhteiden muodostamisessa ja tilanteen vaatimusten mukaisessa

kayttaytymisessa. (Aberg 2021.)

Kehitysvammadiagnoosi voidaan tehda tiettyjen kriteerien perusteella, kuten
dlykkyysosamairan (AO) perusteella. Alykkyysosaméaara (AO) on matemaattinen
suure, joka lasketaan jakamalla lapsen testeilld mitattu dlykkyysika hanen krono-
logisella iallaan (16 ikdvuoteen saakka) ja lopuksi kertomalla osamé&ara sadalla.

(Arvioym. 2022, 13.)
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Kuva 1. Alyllinen kehitysvammaisuus. (Rintahaka 2019.)

Neuropsykologian erikoispsykologi hyodyntdaa standardoituja dlykkyystesteja ja
niiden avulla maarittda henkilon &lykkyysosamairan (AO), kehitysian (=alyk-
kyysika, Al) tai molemmat. Yleensa kehittyvin lapsen kehitysikd vastaa hanen kro-
nologista ikdansa, esimerkiksi seitsemanvuotiaan kehitysika on seitseman vuotta.
Arvioidaan, ettd ihminen saavuttaa maksimaalisen mitattavan kehitysian 17 ika-
vuoteen mennessa, ja siksi yli 16-vuotiaille ei lasketa kehitysikaa. (Arvio ym. 2022,

23.)
3.2 Kehitysvammaisuuden luokittelu

Kehitysvammaisuuden perustana ei ole sairaus, vaan tila, jossa henkilolld on puut-
teellisia toimintaedellytyksid monista eri syista. Yksilotasolla on oleellista selvittaa
ne tekijat, jotka aiheuttavat kehitysvammaisuutta. Syyluokituksen avulla on mah-
dollista saada yhdenmukaista tietoa, jonka avulla voimme seurata kehityshairioi-
den syiden sisalla tapahtuvia muutoksia ja suunnitella niiden ennaltaehkaisya.

(Kaski, Manninen & Pihko 2012, 25.)

Kehitysvammaisuuden syita voidaan luokitella pre-, peri- ja postnataalisiin tekijoi-
hin. Ennen syntymdaa tapahtuvia kehityksen hairiditd kutsutaan prenataalisiksi

syiksi. Naita syita ovat muun muassa kromosomimuutokset, periytyvat sairaudet,
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erilaiset sikiokauden sairaudet ja tuntemattomista syista johtuvat tekijat. (Malm,

Matero, Repo & Talvela 2006, 167.)

Perinataaliset syyt kasittavat synnytyksen alkamisen ja vauvaidan ensimmaisen
elinkuukauden aikana ilmenevia tekijoita. Naihin kuuluvat esimerkiksi infektiot,
keskushermoston vauriot ja muut syntymadan seka synnytykseen liittyvat syyt.
Nama syyt muodostavat noin 12 prosenttia kehitysvammaisuuden syista. (Malm

ym. 2006, 167.)

Usein kehitysvammaisuus johtuu geneettisen periman hairidista, joilla on noin

30 prosentin osuus. Ei-periytyvdan geneettisen hairion osuus on 18 prosenttia.
Muita syita voivat olla raskauden aikana havaittavat kehitysvammat, kuten kro-
mosomipoikkeavuudet ja hermoston kehityshairiot. Ensimmaisten vuosien aikana
herda epaily lapsen kehitysvammaisuudesta. Vaikeat kehitysvammat voidaan
yleensa todeta lapsen ensimmaisen ikdavuoden aikana, mutta hyvin lievat poik-

keavuudet voivat tulla havaituiksi vasta koulun kynnyksella. (Kaski ym. 2012, 26.)

Syntyman jalkeisia syitda on noin kahdeksan prosenttia tapahtumista ja naita kut-
sutaan postnataalisiksi syiksi. Postnataalisista syista johtuvat tarkeimmat tekijat
ovat keskushermoston infektiot, kuten meningiitit (aivokalvotulehdukset) ja enke-
faliitit (aivotulehdukset). Vastasyntyneisyyskauden meningiittien paaasiallisia ai-
heuttajia ovat erilaiset bakteerit, kuten pneumokokit ja gramnegatiiviset sau-
vabakteerit. Bakteerimeningiittiin sairastuneista noin viisi prosenttia menehtyy tai

kokee sen seurauksena erityyppisid aivovaurioita. (Kaski ym. 2012, 26, 87.)

3.3 Kehitysvamman tasot

Kehitysvamman tasoja on nelja: lieva, keskivaikea, vaikea ja syva kehitysvamma.
Lievasti kehitysvammainen henkilé voi parjata arjessaan melko itsendisesti, kun
taas syvasti kehitysvammainen tarvitsee jatkuvasti apua muilta. Kehitysvamman

arvioinnissa on otettava huomioon henkilon kognitiivinen kehitystaso seka se,
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onko hairi6 tai vamma kehittynyt kehitysidassa. Kuitenkin vammaisuusaste vaihte-
lee merkittavasti yksiloittdin. (Malm ym. 2006, 176; Juva, Hublin, Kalska, Korkeila,
Sainio, Tani & Vataja 2021, 346.)

Lievasti kehitysvammainen henkild kykenee muodostamaan sosiaalisia suhteita,
mutta siirtyminen tyéelamaan voi tuoda mukanaan syrjaytymisen riskin, silla ke-
hitysvammaiset tarvitsevat yleensa tydssaan valvontaa ja opastusta. Lievasti kehi-
tysvammainen voi myds tarvita tukea talousasioiden hallinnassa. Vaikka aikuinen
lievasti kehitysvammainen henkil6 voi asua itsenaisesti, han saattaa tarvita apua

esimerkiksi tydpaikan ja asunnon hankinnassa. (Malm ym. 2006, 176.)

Tuen avulla keskivaikeasti kehitysvammaiset henkil6t voivat kehittya melko itse-
nadisiksi arjen askareissa, vaikka tuen tarve vaihtelee merkittavasti yksiloittain. Kes-
kivaikeasti ja vaikeasti kehitysvammaiset tarvitsevat asumispalveluita sekda oh-
jausta ja apua hygienian hoidossa. He voivat myds suorittaa rajattuja ja ohjattuja
tyotehtavia. Vaikeasti kehitysvammaiset kehittyvat hitaammin verrattuna ikatove-
reihinsa, mutta pitkdaikaisen kuntoutuksen avulla he voivat oppia selviytymaan
melko itsendisesti arjen askareista. Kuitenkin monilla vaikeasti kehitysvammaisilla
henkil6illd voi olla kommunikaatiovaikeuksia lisdksi arjen haasteiden ohella.

(Malm ym. 2006, 176.)

Syvasti kehitysvammainen tarvitsee apua kaikissa paivittaisissa toiminnoissa seka
ymparivuorokautisen aikuisen lasnaolon. Syvasti kehitysvammaisilla henkil6illa il-
menee merkittavia vaikeuksia sekda kommunikaatiossa etta liikkumisessa. Suurim-
mat haasteet liittyvat suolen ja rakon toiminnan hallintaan, mutta myds henkilo-
kohtaisten asioiden hoitaminen tuottaa vaikeuksia. (Arvio ym. 2022, 23-25; Malm

ym. 2006, 176.)
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4 GENEETTISET OIREYHTYMAT JA SAIRAUDET

Geneettiset oireyhtymat ovat taudinkuvaltaan ei-etenevia tiloja. Diagnostiikka pe-
rustuu yleiseen kliinisen kuvan tunnistamiseen, mutta myos sen diagnoosin (kro-
mosomi- tai geenivian) varmistamiseen syto- ja molekyyligeneettisin tutkimuksen

avulla. (Arvio ym. 2011, 67.)

Potilaan geneettisen oireyhtyman tai sairauden tunnistamiseksi laakarin on ensin
osattava epailla potilaalla tiettya oireyhtymaa. Taman jalkeen potilas |ahetetaan
laboratorioon seulontakokeeseen. Suurimmassa osassa oireyhtymia ei liity syn-
nynnaisia rakennepoikkeavuuksia aivoissa, mutta monissa oireyhtymissa voi il-
meta pienia samankaltaisuuksia saman oireyhtymaa sairastavien kesken. Naita yh-

tenevyyksia voidaan havaita tiettyjen aivojen suuruudessa. (Arvio ym. 2011, 67.)

Geneettiset sairaudet ovat tiloja, joissa perimmaisena syyna on geenivirhe, ja nai-
den sairauksien kulku on eteneva. Oireiden taustalla voi olla aivoatrofia eli idan
myo6ta tapahtuva neuronikato, kasvamiseen ja ikdadantymiseen liittyva lihasheikkou-
den voimistuminen seka sairauteen kuuluvien aivomuutosten kasvu. Geneettisten
sairauksien taustalla voi olla esimerkiksi suomalaiseen tautiperintéon liittyva sai-

raus. (Arvio ym. 2022, 87.)

4.1 Downin oireyhtyma

Tunnetuimman kehitysvammaryhman muodostaa Downin oireyhtymaa sairasta-
vat henkilot ja heitd on noin 10-15 prosenttia kaikista kehitysvammaisista Suo-
messa. Suomessa syntyy keskimaarin 70 lasta, jotka sairastavat Downin oireyhty-
maa. Downin oireyhtyma johtuu yleisesti kromosomin 21 trisomiasta. Vaikka tri-
somioita voi esiintyd myos kromosomien 18 ja 13 osalta, Downin oireyhtyma on
ndista yleisin. Oireyhtyma ilmenee yleensa keskivaikeana kehitysvammaisuutena,

terveysongelmina ja poikkeavana kehityksend. Downin oireyhtymaa sairastavat
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henkilot on helppo tunnistaa heille ominaisen ulkondaon perusteella, ja jo synty-
mahetkelld osataan epailld diagnoosia. (Terveyskyld 2019; Arvio ym. 2011, 67—
68.)

Kromosomit ovat solun osia, jotka sisaltavat ihmisen geenit. Hedelmaityksessa
kaksi sukusolua yhdistyvat muodostaen yhden alkusolun, josta puolet kromo-
someista periytyy aidilta ja puolet isalta. Solujen jakautuessa kromosomit kahden-
tuvat, ja kahdentuneet kappaleet kopioituvat, luoden uuden identtisen vastinkap-
paleen. Kromosomit eivat aina jakaudu tasaisesti, ja tdma voi johtaa ylimaaraisen
kromosomin kolmannen kopion muodostumiseen tietyissa soluissa. Tata tilan-

netta kutsutaan trisomiaksi. (Kaski ym. 2012, 65-69; Terveyskyld 2019.)

4.2 Fragiili X-oireyhtyma

Fragiili X -oireyhtyma on kehitysvammaisuutta aiheuttava oireyhtyma, joka periy-
tyy X-kromosomin valitykselld. Kehitysvamman vakavuusaste on yleensa keskivai-
kea poijilla ja lieva tytoilla. Oireyhtyma periytyy X-kromosomissa, ja se iimenee ylei-
simmin pojilla, joilla on vain yksi X-kromosomi. Fragiili X-oireyhtymaa sairastava
lapsi perii sairautta aiheuttavan geenivirheen aidiltaan. Geenivirhettd kantava aiti
on itse saanut mutaation joko omalta isaltaan tai aidiltaan. Arvioiden mukaan Suo-
messa Fragiili X -kehitysvammaisia henkil6itd on noin 600. (Tukiliitto 2019; Arvio

ym. 2022, 67.)

Ruumiinrakenteeseen ja ulkondkoon liittyvia tyypillisia piirteitd ovat muun muassa
suuret korvat ja sorminivelet, jotka taipuvat helposti. Kayttaytymiseen liittyvia
ominaispiirteitd ovat esimerkiksi katsekontaktin valttely, kdsien pureminen stres-
saantuneena tai pdinvastoin kdsien heiluttelu innostuessa. Oireiden vaikeusaste
vaihtelee merkittdvasti yksiloiden valilld. Vaikka osalla naisista ja tytoista ei ole ha-
vaittavissa oireita, jotkut heistd saattavat kokea vaihtelevan asteisia oppimisvai-
keuksia, neurologisia erityisvaikeuksia tai kehitysvammaisuutta. (Arvio ym. 2022,

67-68.)
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4.3 Suomalainen tautiperinto

Suomessa joidenkin tautigeenien maara on suurempi muuhun maailmaan verrat-
tuna. Tata kutsutaan suomalaiseksi tautiperinndksi. Suomen asutushistoria on
taustana tautiperinndlle, jossa sairaudet periytyvat resessiivisesti eli peittyvasti.
Kehitysvammaisuus on keskeinen oire useissa suomalaisen tautiperiman sairauk-
sissa. Jos vanhemmat kantavat tietamattdan samaa harvinaista geenivirhetts,
lapsi voi periytya saamaan geenivirheen molemmilta vanhemmiltaan, mika johtaa
sairauteen. Suomalaiseen tautiperintéon kuuluvat sairaudet voivat aiheuttaa oi-
reita ja vammaisuutta eri elimissa seka yksittaisissa ettda useammissa elimissa. (Ar-

vio ym. 2022, 87.)

Suomalaiseen tautiperintoon liittyvissa sairauksissa oireet tulevat esiin jo lapsen
syntymahetkelld. Useimmissa tapauksissa lapsi alkaa kehittyd normaalisti, mutta
sitten kehitys hidastuu ja saattaa jossain vaiheessa johtaa aiemmin opittujen tai-
tojen menettdamiseen. Tama ennenaikainen dementoituminen johtaa lyhyempaan
elinikdan verrattuna odotettuun elinikaan. Suomalaiset tautiperintoon liittyvat ke-
hitysvammaisuudet voidaan jakaa lyhyen ja pidemman elinajan sairauksiin. (Arvio

ym. 2022, 87-88.)

Suomalaiseen tautiperintédn kuuluvista sairauksista, kuten INCL (infantiilinen
neuronaalinen seroidilipofuskinoosi), PEHO-oireyhtyma ja LINCL (leikki-ian se-
roidilipofuskinoosin suomalaisvariantti), karsivat yleensa eivat tavallisesti eld 25
ikdvuoden yli. Toisaalta Sallan tautia, pohjoista epilepsiaa tai AGU-tautia sairasta-
vat voivat elda yli 30-vuotiaiksi, mutta harva heista yltaa yli 60 vuoden ikdan. Vali-
tettavasti ndihin suomalaisen tautiperinndn sairauksiin ei ole olemassa parantavaa
hoitoa, ja potilaita pyritddan tukemaan kuntoutuksen avulla. (Arvio ym. 2022, 87—

88.)
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5 HANKINNAISET KEHITYSVAMMAGOIREYHTYMAT

Hankinnainen tarkoittaa ei-periytyvaa, syntyman jdlkeen tai sitd ennen vaikutta-
neen ulkoisen tekijan aiheuttamaa oiretta, sairautta tai jalkitilaa. Osa hankinnai-

sista vammoista ovat estettavissa. (Arvio ym. 2022, 108.)

Lahtokohtaisesti normaalin geeniperiman ohjaamana aivot ovat kehittyneet nor-
maalisti, kasvaneet ja jarjestaytyneet toiminnaltaan seka rakenteeltaan. Kuitenkin
tietyissa kehityksen vaiheissa jokin ulkoinen tekija on saattanut rajoittaa normaa-
lia kehitysta tai vaurioittaa aivokudosta, mikad on johtanut kehitysvammaan. (Arvio

ym. 2022, 108.)

Hankinnaisen kehitysvammaoireyhtyman taustalla voi olla esimerkiksi aivovaurio,
kehityshairio, vaikeat psykososiaaliset olosuhteet lapsuudessa tai lapsuudessa
puhjennut vakava psykiatrinen sairaus. Hankittujen oireyhtymien osuus kaikista
kehitysvammoista on noin 25 %. Aivovaurioiden osuus on 20 %, kehityshairididen
osuus on noin viisi prosenttia ja psykiatristen seka psykososiaalisten syiden osuus

on alle yksi prosentti. (Arvio ym. 2022, 108.)

5.1 CP-vamma

CP-vamma johtuu aivojen tasapainoa, liiketta ja asentoa saatelevien osioiden vau-
riosta, mikd aiheuttaa pysyvia vaikeuksia liikkumisessa, asennon yllapidossa ja toi-
minnassa. Oireisiin vaikuttavat aivovaurion sijainti, laajuus ja vaurion syntymisen
ajankohta, joka voi olla sikidkaudella, synnytyksen aikana tai varhaislapsuudessa.
Monilla CP-vammaisilla henkil6illd on myo6s kehitysvamma, mutta CP-vamma ei
automaattisesti tarkoita kehitysvammaisuutta. CP-vammalle ovat tyypillisid myos
vaihtelevat liitdnndisongelmat, jotka riippuvat vaurion sijainnista ja laajuudesta.

(Suomen CP-liitto ry 2020.)
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CP-vamman ilmaantuvuus on noin 2,5 tapausta tuhatta syntynytta lasta kohti, ja
vuosittain Suomessa syntyy noin 120 CP-vammaista lasta. Arvioidaan, ettd Suo-
messa on noin 6 500 CP-vammaista henkilda, joista noin 5 200 on aikuisia. CP-
vamman liitdnnaisoireena kehitysvammaa esiintyy noin kolmanneksella CP-vam-
maisista, mika tarkoittaa noin 2 200 CP-kehitysvammaista henkil6a Suomessa. (Ar-

vio ym. 2022, 108-109.)

CP-vamma ilmenee puutteellisina motorisina taitoina ja poikkeavana motorisena
kehityksend. Normaalien liikemallien suorittaminen ja tavallisten asentojen yllapi-

tdminen on harvinaisen vaikeaa tai mahdotonta. (Arvio ym. 2022, 108-109.)

5.2 Sikioaikaiseen alkoholialtistukseen liittyvat oireyhtymat

FASD on lyhenne englanninkielisesta kasitteesta "fetal alcohol spectrum disorder",
mika tarkoittaa monipuolista sikiovaurioiden kirjoa, jotka johtuvat alkoholialtis-
tuksesta. FASD toimii laajempana kasitteend, johon kuuluvat FAS (Fetal Alcohol
Syndrome), PFAS eli osittainen FAS-oireyhtyma, ARBD eli alkoholin aiheuttamat
synnynnaiset piirteet sekd ARND eli alkoholin aiheuttama hermoston kehityshai-

rid. (Verneri.net 2020.)

Noin viidella prosentilla suomalaisdideista on paihderiippuvuus ja sikioita altistuu
pdihteille vuositasolla kolme tuhatta. Arviolta 600 Suomessa syntyvaa vauvaa kar-
sii vuosittain kehityshairidista, jotka liittyvat sikidaikaiseen alkoholialtistukseen.
Naista vauvoista noin 70 tayttdaa FAS-kriteerit, osittainen FAS diagnosoidaan
130:lle ja noin 400 vauvalla havaitaan pelkastadan keskushermoston toimintahairi-
Oita tai epdmuodostumia. Raskauden aikaisella alkoholin kaytolla on yksi merkit-
tavimmista ja ainoista selvasti ehkaistdvissa olevista tekijoistd, jotka vaikuttavat

lapsen kognitiivisen kehityksen viiveisiin. (Arvio ym. 2022, 111.)
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6 MONITEKIAISET KEHITYSVAMMAOIREYHTYMAT

Kehitysvamma luokitellaan monitekijaiseksi, kun tarkka syy sen taustalla jaa epa-
selvaksi. Kuitenkin uskotaan, etta oireiden taustalla vaikuttaa geneettinen alttius,
joka yhdistyy ulkoisiin tekijoihin. Monitekijdiset kehitysvammaoireyhtymat muo-

dostavat noin 25 %:a kaikista kehitysvammoista. (Arvio ym. 2022, 114-116.)

Tahan luokkaan kuuluvat ne, joilla on synnynndinen aivojen rakenteellinen kehi-
tyshairio, 5—7 %. Kehitysvammaiset autistit, 10—15 % ja epileptisen enkefalopatian
vammauttama, 6—8 %. (Arvio ym. 2022, 114-116.) Tassa kappaleessa kaydaan lapi

autismiin liittyvaa kehitysvammaisuutta.

Autismi on yksi merkittavimmista samanaikaisista diagnooseista kehitysvamman
yhteydessa. Autismikriteerit tayttavista henkildista noin 75 %:lla havaitaan jonkin-
asteinen kehitysvamma, ja noin 15 %:lla kaikista kehitysvammaisista esiintyy erias-
teisia autistisia oireita. Joskus yksittdisen henkilon kdaytoksen erottaminen, mika
johtuu autismista ja mika kehitysvammasta, voi olla haastavaa. (Arvio ym. 2022,

114-116.)

Jos henkilé on syvasti kehitysvammainen, puhekyvyton ja normaalisti kaveleva,
mutta taustasyy tahan tilaan on tuntematon, voidaan yhta lailla harkita diagnoo-
siksi lapsuusian (epatyypillinen) autismi tai tuntemattoman syyn aiheuttama ei-

liitdnndisoireinen (epaspesifinen) syva kehitysvamma. (Arvio ym. 2022, 114-116.)

Autismi ja kehitysvamma ovat monella tavoin samankaltaisia kasitteitd. Esimer-
kiksi molemmat diagnoosit asetetaan kliinisten kriteereitten pohjalta, ei laborato-
rio- tai rontgenkuvauksen avulla. Molemmat ovat aivokuoren toiminnan hairioita
ja molemmat ilmenevat perheittdin ja suvuittain, mutta monien kehitysvammaoi-
reyhtymien periytyvyysmekanismit tunnetaan ja autismikirjon periytyvyytta ei
tunneta. Molemmat my0s altistavat mielenterveysongelmille seka epilepsialle.

(Arvio ym. 2022, 114-116.)
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Henkild, jolla on autismi, kokee asiat usein hyvin konkreettisina: symbolinen ja
abstrakti ajattelu, huumori seka ei-sanallinen viestinta voivat olla vaikeita ymmar-
taa. Autistille voi olla myos haasteellista ymmartaa seka omia etta toisten tunteita.

(Arvio ym. 2022, 115.)

Autismi ilmenee yleensa varhaislapsuudessa, mutta alle 2-vuotiailla diagnoosin
asettaminen voi olla haastavaa. Autismi on yleisempaa pojilla kuin tyt6illa. Autismi
ilmenee moninaisina piirteind, kuten vaikeuksina sosiaalisessa vuorovaikutuk-
sessa, puheen ja kielen ongelmina, kontaktihdiriona, kapea-alaisena ja toistuvana
kaytoksena, seka aistihairidina. Lisdksi autisteilla voi esiintya muita oireita, kuten
erilaisia pelkoja, uni- ja sydbmishairioita, raivokohtauksia, aggressiivisuutta ja jopa

itsensa vahingoittamista. (Arvio ym. 2022, 114-116.)
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7 KEHITYSVAMMA PERHEESSA

Kehitysvammainen lapsi on myos lapsi kaikesta huolimatta, jolla on samat oikeu-
det kuin kaikilla muillakin lapsilla, riippumatta vammastaan. Kaikilla lapsilla on oi-
keus turvalliseen ja tdysvaltaiseen lapsuuteen, kehitykseen ja kasvuun. Lapsen
vamma ei ole este, vaan han on aktiivinen toimija omassa elamassaan, vaikkakin
oppiminen voi tapahtua eri tahtiin. Lapsen hairiét, ongelmat ja puutteet voidaan
muuttaa taidoiksi ja vahvuuksiksi. (Ketonen, Kontu, Lahtinen, Pesonen & Tuomi

2018, 287.)

Kehitysvammaisen lapsen perhe on kaikista haasteista huolimatta perhe, joka elaa
lapsiarkea. Heidan arjessaan tarvitaan paljon voimavaroja ja energiaa. Perhe kai-
paa erityista, yksilollista ja kokonaisvaltaista tukea selvitdkseen arjen vaatimuk-

sista. (Ketonen ym. 2018. 287.)

Nykyddan molemmat vanhemmista ovat tydeldamadssa ja harvoin toinen vanhem-
mista on kotona. Talléin kehitysvammaisen lapsen hoitotilanne on erilainen kuin
ennen. Perheen voimavarat eivat valttamatta riitd kuntoutusohjelman taysimaa-
raiseen toteuttamiseen tai lapsen viemiseen eri paikkoihin, kuten kouluun tai pai-
vahoitoon. Mikali tama nykyinen kehityssuunta perherakenteiden muuttumisessa
jatkuu, on odotettavissa, etta entistd harvemmissa perheissda molemmat aikuiset,
jotka jakavat saman talouden, ovat lapsen omia vanhempia. Kehitysvammaisen
lapsen perheessa tama voi vaikuttaa vanhempien valisten suhteiden yhteenkuu-
luvuuteen, ja tilanne saattaa johtaa yhden vanhemman talouden muodostumi-

seen, usein didin. (Kaski ym. 2012. 331.)

Kehitysvammaiset henkil6t voivat asua lapsuudenkodeissaan, omissa asunnois-
saan, yksityiskodeissaan, jarjestetyssa perhehoidossa tai asuntoloissa. Alle viisi

prosenttia maamme kehitysvammaisista, noin 50 000 henkil6a, asuu palvelu- ja
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kuntoutuskeskuksissa, kun taas suuri osa heista viettaa aikaansa ja asuu muun va-
eston joukossa. Nuoret kehitysvammaiset kohtaavat ikdtovereita, ja osa heista voi

perustaa perheen myohemmassa elamanvaiheessa. (Kaski ym. 2012, 331.)

Kodin ulkopuoliseen hoitoon siirtyminen on kuluttava prosessi omaishoitoper-
heissd. Tatd muutosvaihetta tulee seurata niin hoidettavien, omaisten kuin am-
mattihenkilostonkin nakdkulmasta. Siirtyminen omasta, yksityisesta kodista osaksi
uutta hoitoyhteis6a voi hammentaa uusia asukkaita seka heidan omaisiaan eri ta-
voin. Omaiset voivat olla huolissaan Idheisensa uuteen kotiin sopeutumisessa seka
kokea voimakkaita, ristiriitaisia tunteita lapi muutosprosessin. (Omaisena edelleen

ry 2008.)

Lahiomaista ei ole suoraan maaritelty lain tasolla. Hallituksen esityksessa laista po-
tilaan asemasta ja oikeuksista Iahiomaisen kdsitetta on tarkennettu. Taman esityk-
sen mukaan |ahiomaisia ovat aviopuoliso, lapset, sisarukset tai vanhemmat. Halli-
tuksen esityksen mukaan muita ldaheisia voivat olla esimerkiksi avopuoliso tai muu

henkilo, joka asuu pysyvasti hanen kanssa. (HE 185/1991.)

Tdssd opinnaytetydssa lahiomaisella tarkoitetaan kehitysvammaisen henkilon
aviopuolisoa, avopuolisoa, sisarusta, lasta, vanhempaa tai muuta henkilén ela-

madssa pysyvaa ihmista.
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8 KEHITYSVAMMAISTEN ASUMISPALVELUT

YK:n vammaissopimuksen mukaisesti jokaisella vammaisella henkil6lla on oikeus
valita asuinpaikkansa seka kenen kanssa haluaa asua. Vammainen henkilo ei ole
velvollinen kdyttamaan tiettyja asumisjarjestelyita. Henkil6illa on mahdollisuus
saada kotiinsa annettavia palveluja kuten laitos- ja asumispalveluja sekd muita yh-
teiskunnan tukipalveluja, mukaan lukien henkil6kohtainen apu. (Suomen YK-liitto

2016.)

Sosiaalihuoltolain, vammaispalvelulain ja kehitysvammalain perusteella voidaan
jarjestaa asumispalveluja vammaisille henkil6ille. Vammaispalvelulaki ja kehitys-
vammalaki toimivat erityislakeina, jotka saatavat vammaisten henkiléiden asumis-
palvelujen jarjestamisesta. Nama lait tulevat kdyttdéon, jos vammainen henkild ei
saa sosiaalihuoltolain mukaisesti riittavia, hanelle sopivia ja etunsa mukaisia pal-

veluja. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2022.)

Sote-uudistuksen myo6ta 21 hyvinvointialueen vastuulle siirtyy vuoden 2023 alusta
lahtien sosiaali- ja terveydenhuollon sekd pelastustoimen jarjestaminen, kun
aiemmin tama vastuu oli kunnilla ja kuntayhtymilla. Hyvinvointialueiden pyrkimyk-
sena on varmistaa yhdenvertaiset ja laadukkaat sosiaali- ja terveydenhuollon seka
pelastustoimen palvelut hyvinvointialueella asuville. Julkiset palvelut, kuten pe-
rusterveydenhuolto, erikoissairaanhoito, hammashoito, sosiaalihuolto, mielenter-
veys- ja paihdepalvelut, vammaispalvelut ja ikddantyneiden asumispalvelut, ovat
hyvinvointialueen jarjestamia. (Sosiaali- ja terveydenhuollon ja pelastustoimen

uudistus 2022.)
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8.1 Kehitysvammaisia koskeva lainsaadanto

Sosiaalihuoltolain mukaan voidaan tarjota tuettua asumista, yhteisollista asumista
ja tehostettua palvelusasumista. Palvelusasumiseksi kutsutaan vammaispalvelu-
lain mukaista asumispalvelua ja vastaavasti kehitysvammalaissa puhutaan asumi-

sen jarjestamisesta. (Kehitysvammaisten tukiliitto 2017.)

Sosiaalihuoltolain mukaan palveluasumista jarjestetaan henkildille, jotka tarvitse-
vat soveltuvan asunnon, hoitoa ja huolenpitoa. Henkildille, joilla on ymparivuoro-
kautisen hoidon ja huolenpidon tarve, jarjestetdan tehostettua palveluasumista.

(L 1301/2014 215.)

Asumispalveluja jarjestetaan henkilGille, jotka tarvitsevat erityisesta syysta apua
tai tukea asumiseen tai asumisensa jarjestamiseen liittyen. Palvelut, jotka anne-
taan kotiin, ovat suhteessa ensisijaisia palveluihin, jotka velvoittavat muuttamista
ja kattavat seka asumisen etta palvelut. HenkilGille, jotka tarvitsevat lyhytaikaista,

kiireellista apua, jarjestetaan tilapdista asumista. (L 1301/2014 218.)

Vammaispalvelulain mukaan vammaisella henkil6lla tarkoitetaan henkilda, jolla
on vamman tai sairauden vuoksi pitkdaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua ta-

vanomaisista elaman toiminnoista. (L 3.4.1987/380 28§.)

Vaikeavammaiselle henkilGlle jarjestetdan hyvinvointialueen toimesta henkilokoh-
taista apua seka palveluasuminen, jos henkil6 sairautensa tai vammansa takia eh-
dottomasti tarvitsee palvelua, jotta voi suoriutua tavanomaisista elaman toimin-
noista. Palveluasumisen ja henkilokohtaisen avun jarjestamiseen hyvinvointialu-
eella ei ole erityista velvollisuutta, jos vaikeavammaisen henkilon riittavaa huolen-

pitoa ei kyeta turvaamaan avohuollon toimenpitein (L 3.4.1987/380 88§.)

Vammaispalvelulain (L 3.4.1987/380) mukaan vammaispalveluin mukaiset palve-

lut taytyy jarjestaa aina silloin, kun vammainen henkild ei saa riittdavia ja hanelle
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sopivia palveluja tai tukitoimia muun lain kuten esimerkiksi sosiaalihuoltolain pe-
rusteella. Vammaispalveluin perusteella vaikeavammaisella henkil6lla on oikeus

palveluasumiseen. (Kehitysvammaisten tukiliitto 2017.)

Kehitysvammaiselle henkil6lle asumispalvelut voidaan jarjestada joko vammaispal-
velulain tai kehitysvammalain perusteella, mutta vammaispalvelulaki on aina etu-
sijalla. Jos palvelut ovat riittdvan laajoja, tarpeeseen soveltuvia ja vastaavat kehi-
tysvammaisen henkilon etua, ne jarjestetdadan vammaispalvelulain mukaisesti. (Ke-

hitysvammaisten tukiliitto 2017.)

Sosiaalihuoltolain asumista koskevia maarayksia sovelletaan kdaytannossa ainoas-
taan, mikali vammaispalvelulain tai kehitysvammalain mukaiset palvelun saamisen
edellytykset eivat tayty. Erityislait ovat halvempia, silla niiden perusteella jarjes-
tettavat palvelut ovat maksuttomia. Tama tulisi ottaa huomioon asiakkaan etua

arvioitaessa. (Kehitysvammaisten tukiliitto 2017.)

Mikali henkilo ei tayta vammaispalvelulain mukaisen palveluasumisen edellytyk-
sia, tilanteessa sovelletaan kehitysvammalakia. Vaikeavammaisuus ei ole valtta-
maton edellytys lainmukaisten palvelujen saamiselle. Kehitysvammalain mukaan
palvelut on aina jarjestettava, jos henkilo ei saa muun lain nojalla riittavia, sopivia
ja hanen etuaan vastaavia palveluja. Yksilollisen avun ja tuen saamisen oikeus on
siitd syysta verrattavissa subjektiiviseen oikeuteen. (Kehitysvammaisten tukiliitto

2017.)

Kehitysvammalain mukaan erityishuolto koskee henkil6a, jonka henkinen toiminta
tai kehitys on estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen tai kehitysidssa saadun sairau-
den tai vamman takia, eikd han voi saada tarvitsemiaan palveluja muun lain perus-

teella. (L 23.6.1977/519 15.)

Asuminen, joka jarjestetdan erityishuoltona, pohjautuu kehitysvammalain 2. py-

kalan 4. kohtaan. Laissa ei maaritella palvelun sisaltoa. Erityishuolto-ohjelmassa
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on yhdessa henkilon kanssa pohdittava, miten asumisen jarjestamisessa otetaan
huomioon henkilon elaméantilanne, omat toiveet, yksilolliset tarpeet seka etu. (Ke-

hitysvammaisten tukiliitto ry 2017.)

Kehitysvammalain mukaisesti henkildlle voidaan jarjestaa palveluita oman vuokra-
tai omistusasunnon lisaksi ryhmamuotoiseen asumiseen. Asumispalvelut voivat si-
saltaa henkilokohtaista apua tai jarjestaa taysin henkilokohtaisen avun keinoin.

(Kehitysvammaisten tukiliitto ry 2017.)

Mikali henkilo tayttdaa palvelun myontamisen ehdot, kehitysvammaiselle henki-
I6lle tulee jarjestaa asumispalvelut vammaispalvelulain mukaisena palvelusasumi-
sena. Asumisen jarjestamisen edellytys ei ole vammaisuus, vaan myos ne kehitys-
vammaiset henkilot, jotka tarvitsevat vahemman tukea tai apua kehitysvammalain
mukaan, ovat oikeutettuja asumispalveluihin. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

2022.)

8.2 Asumisen muotoja

Tuettu asuminen, palveluasuminen seka tehostettu palveluasuminen kuuluvat so-
siaalihuoltolain mukaisiin asumispalveluihin. (L 1301/2014 218.) Kehitysvammais-
ten asumismuodot on jaettu autettuun, ohjattuun ja tuettuun asumiseen. (Kehi-

tysvammaliitto 2016.)

Autettu asumismuoto sopii henkil6lle, joka tarvitsee elamaansa paljon apua ja tu-
kea. Tallaisessa ryhmamuotoisessa asumismuodossa henkilékunta on paikalla ym-
parivuorokautisesti. Yleisesti autetun asumisen yksikéssa asuu henkild, jolla on
vaikea tai syva kehitysvamma ja jolla voi olla erilaisia, esimerkiksi vaikeita lisavam-
moja. Myos keskivaikeasti kehitysvammainen voi asua tallaisessa asumisyksikdssa.

(Kehitysvammaliitto 2016; Niemeld & Brandt 2008.)
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Ohjatussa asumisessa henkild saa myos paivittdista tukea ja apua, mutta ydaikaan
ei ole valvontaa. Ohjattu asuminen on my6s ryhmamuotoista asumista. Ohjatussa
asumisessa asuu henkild, joka on padosin keskivaikeasti kehitysvammainen ja
jonka muut vammat ovat lievid. Henkil® suoriutuu paivittdisista toiminnoistaan it-
sendisesti tai tarvitsee vain vahaista tukea. (Kehitysvamma liitto 2016; Niemela

ym. 2008.)

Tuettu asuminen eli tukiasuminen tarkoittaa itsendista asumista, jota tuetaan so-
siaaliohjauksen avulla. Henkildlle jarjestetdan tuettua asumista, mikali henkil6 tar-
vitsee erityisesta syysta hyvinvointialueen tukea tai apua itsendiseen asumiseen

tai siirtyessa itsendiseen asumiseen. (L 1301/2014 21§ a.)

Palveluasuminen kuvaa asumista ja palveluja, jotka jarjestetaan palveluasunnossa.
Palveluasuminen on kevyin hoiva-asumisen muoto, sopien henkildlle, joka ei tar-
vitse ymparivuorokautista hoitoa. Palveluasumiseen sisdltyvat asunnon lisaksi
valttamattomat asumispalvelut paivittdiseen suoriutumiseen, kuten avustaminen
lilkkumisessa ja henkil6kohtaisen hygienian hoidossa. Palveluasumiseen kuuluvat
myos terveyden, kuntoutuksen seka viihtyvyyden edistamiseksi tarjottavat palve-
lut. (Terveyskyla 2019; Kehitysvammaisten tukiliitto ry 2017; L 18.9.1987/759
108.)

Henkil6lle voidaan jarjestdada myos tilapdista asumista, mikali han tarvitsee erityi-
sesta syysta lyhytaikaista ja kiireellistd apua asumisen jarjestamisessa hyvinvointi-

alueella. (L 1301/2014 218.)
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9 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Tassa luvussa kasitellddan opinndytetyon toteutukseen liittyvid asioita, joita ovat
laadullinen lahestymistapa, kohderyhma, aineiston kerdaaminen, aineiston analy-

sointi seka aineiston sailytys.
9.1 Laadullinen ldhestymistapa

Opinnaytetyo toteutettiin kvalitatiivisella eli laadullisella tutkimusmenetelmallg,
jossa kaytettiin avoimia haastattelukysymyksia. Laadullisessa tutkimuksessa ko-
rostuivat ihmisten kokemukset, tulkinnat, kasitykset tai motivaation tutkiminen ja
kuvaus ihmisten nakemyksistd. Kvalitatiivinen tutkimus liittyy asenteisiin, usko-
muksiin sekd muutoksiin kayttaytymisessa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 66.) Kvalitatiivisen tutkimus on sopiva vaihtoehto tutkimukselle, mikali tut-
kimuksen aiheesta |0ytyy vain vahan tietoa, tavoitteena on lisata ymmarrysta seka

saada syvallisempaa tietoa tutkimusilmiosta. (Kankkunen ym. 2013, 78.)

Tutkimusotteen ja siihen liittyvan menetelman pitdaa tavoittaa tutkimuskohde.
Tama ohjaa tutkimusotteen valintaa, joka ldhtee liikkeelle tutkimusongelman
maarittelysta. Yleisesti ottaen voidaan todeta, ettda mita vahemman tiedetaan tut-
kittavasta ilmiosta, sitd todenndkoisemmin kvalitatiivinen tutkimus muodostuu
perustelluksi vaihtoehdoksi. Laadullisella tutkimuksella pyritdaan luomaan uusia
teorioita ja malleja, jotka selittavat reaalimaailman ilmioita. (Kankkunen ym. 2013,

17.)

Opinndytetyo tehtiin kvalitatiivisella tutkimuksella. Tutkimuksen aineisto kerattiin
kayttden lumipallo-otantaa sekd etdhaastatteluiden menetelmaa. Aineiston ke-
radmiseen hyddynnettiin myos Facebookin suljettua ryhmia. Kysymykset, joita
haastattelijoille esitettiin, olivat avoimia kysymyksia, ja niiden vastaukset analysoi-
tiin laadullisesti. Tutkimus keskittyi erityisesti vanhempien kokemuksiin ja heidan
kokemuksensa kehitysvammaisen nuoren lapsuudenkodista muuttamisen proses-

sista.
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9.2 Kohderyhma

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimuskohde voi olla yritys, yhteiso, tapahtuma tai
vastaavasti yksittainen henkilé. Kohderyhman tavoittaminen ei aina ole yksinker-
taista, erityisesti silloin, kun tutkimusaihe ei liity suoraan tyoelamaan. Tutkimuk-
sen aihe ja ongelma maarittelevat sen, kuinka helposti kohderyhma on tavoitetta-

vissa. (Kananen 2014, 31.)

Verkkomaailma avaa uusia mahdollisuuksia ryhmien muodostamiselle ja niiden
tutkimiselle. Ihmiset viettdvat yha enemman aikaa verkossa, mika tekee heidan
online-toimintansa tutkimisesta ajankohtaista. Erilaiset sosiaalisen median alus-
tat, kuten Facebook, LinkedIn ja erilaiset blogit, mahdollistavat erilaisten aihepii-
rien ymparille muodostuvien ryhmien syntymisen ja niiden tutkimisen. (Kananen

2014, 31.)

Opinnaytetyon kohderyhmaksi valittiin ympari Suomea asuvat kehitysvammaisten
Iahiomaiset, joiden perheessa on tapahtunut aikaisemmin tai lahiaikoina muutto
asumispalveluyksikkéon. Haastatteluun liittyvat tiedot jaettiin Facebookin "Kehi-
tysvammaisten omaiset, laheiset ja ystavat" seka "Naistenhuone" -ryhmissa. Ta-
man toimenpiteen tavoitteena oli saavuttaa laaja maara ihmisid, varmistaen haas-
tattelun kattava nakyvyys. Oletettiin, ettd ndiden ryhmien kautta voitaisiin mah-

dollisesti tavoittaa oikea kohderyhma tutkimuksemme tarpeita varten.

9.3 Aineiston keraaminen

Opinndytetyon aineisto kerattiin teemahaastattelua hydédyntden. Teemahaastat-
telu, joka on puolistrukturoitu, tarkoittaa haastattelumuotoa, jossa keskeiset
haastattelun aiheet on etukdteen maaritelty, mutta aineistonkeruussa sallitaan

myos joustavuutta. Tutkijat laativat valmiit keskustelun aiheet tai teemat, mutta
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haastatteluiden toteutus ei ollut taysin ennalta maaratty. Haastattelu sopii aineis-
tonkeruumenetelmaksi silloin, kun halutaan syventaa saatavia tietoja ja saada mo-

nitahoisia vastauksia aiheeseen liittyen. (Kankkunen ym. 2013, 124-128.)

Opinndytetyon aineistoa kerattiin lumipallo-otannalla sekd etdhaastatteluista,
jotka tallennettiin danitiedostoina. Haastattelut toteutettiin yksil6haastatteluna ja
silhen osallistui yhteensa 22 |ahiomaista. Lahiomaisista kaksi osallistui lumipallo-
otannan avulla ja loput olivat yhteydessa sosiaalisen median kautta. Lopussa kaksi

haastattelua tehtiin puhelimitse aikataulullisista ja teknisista syista johtuen.

Lumipallo-otanta on menetelma, jossa ensin valitaan alkuperdinen joukko osallis-
tujia, ja sen jalkeen nama alkuperaiset osallistujat suosittelevat muita sopivia hen-
kiloita tutkimukseen. (Metsamuuronen 2006, 47.) Tama lahestymistapa auttaa ta-
voittamaan monipuolisen joukon ihmisia, joilla voi olla erilaisia kokemuksia tai na-
kokulmia tutkittavaan aiheeseen. Opinnaytety6ssa lumipallo-otannalla saatiin mu-
kaan vain muutama osallistuja, jonka takia tutkimuksen osallistuvien rekrytoin-

nissa hyodynnettiin sosiaalisen median palvelua Facebookia.

Internet ja nykyaikaiset viestintaratkaisut ovat laajentaneet tutkimusmahdolli-
suuksia merkittavasti. Laadullisen tutkimuksen tiedonkeruuta voidaan toteuttaa
tehokkaasti verkossa. Havainnointi ja haastattelut voidaan suorittaa verkkokame-
roiden avulla, ja haastattelut voivat tapahtua myos pelkdn daniyhteyden valityk-

sella. (Kananen ym. 2014, 125.)

Tutkimuksessa haastattelut suoritettiin kesa-lokakuun aikana 2023. Haastattelut
olivat kestoltaan 15-75 minuuttia. Haastattelut nauhoitettiin kahteen eri paik-
kaan, salasanalla suojatun puhelimen daninauhurille seka Microsoft Teams-sovel-
luksen avulla. Sovelluksen avulla haastattelut voitiin litteroida ja tallentaa tietoko-
neelle, joka oli suojattu salasanalla. Haastattelut olivat luottamuksellisia ja niiden
aineistoa kasiteltiin ainoastaan opinnadytetyon tekijéiden toimesta. Haastatelta-

vien anonymiteetti sdilytettiin eika yksittaista haastateltavaa voi tunnistaa.
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9.4 Aineison analysointi

Tarvittavan tutkimusaineiston kerdaamisen jdlkeen suoritetaan aineiston analy-
sointi. Analyysivaihe tulee aloittaa litteroinnilla, missa tallennettu haastatteluma-
teriaali kirjoitetaan tekstimuotoon sanasta sanaan tietokoneella kaytettavan teks-

tinkasittelyohjelman avulla. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 222.)

Usein analyysi alkaa haastatteluaineiston kasittelylld, joka sisaltaa aineiston puh-
taaksi kirjoittamisen, eli litteroinnin. Litterointi merkitsee erilaisten tallenteiden,
kuten aanitteiden, kuvien ja videoiden, kirjoittamista tekstimuotoon. Talla tavoin
tallenteita voidaan kasitella sekda manuaalisesti etta erilaisilla ohjelmallisilla analy-
sointimenetelmilla. Teemahaastatteluaineisto litteroidaan niin sanotusti sanatar-
kasti tekstimuotoon, jotta se on kdytettavissa analyysin eri vaiheissa. (Kananen

2014, 103.)

Sisdllénanalyysissa tavoite oli ilmion kattava, mutta tiivis esittdminen. Sisallonana-
lyysi jaetiin aineistolahtoiseen eli induktiiviseen seka teorialdahtoiseen eli deduktii-
viseen. Induktiivisessa sisdllonanalyysissa sanojen luokitteleminen tapahtui niiden
teoreettisen merkityksen mukaan ja tdma perustui paaasiassa induktiiviseen paat-
telyyn, jossa ohjaajana on toiminut tutkimuksen ongelmanasettelu. Induktiivinen
tapa on sopiva kaytettavaksi, jos asiasta ei taysin tiedeta tai aikaisempi tieto on
hajanaista. Analyysissa raportointi eteni aineistolahtdisesti. Tarkoituksena oliana-

lysoida kadyttden induktiivista sisdllonanalyysia. (Kankkunen ym. 2013, 166—-167.)

Induktiivisen aineiston analyysi voidaan kuvata kolmivaiheiseksi, johon sisaltyvat
aineiston redusointi eli pelkistiminen, aineiston klusterointi eli ryhmittely seka
abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden luominen. Sisadlldnanalyysia edeltavasti
maaritetaan analyysiyksikkd. Sisallonanalyysissa analyysiyksikkona voi toimia yk-
sittdinen lause, sana, lausuma tai useita lauseita sisaltava ajatuskokonaisuus.

(Tuomi & Sarajarvi 2018, 122.)
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Aineistoldhtdisessa sisdllonanalyysissa kasitteita yhdistetdan ja talla tavoin saa-
daan tutkimustehtavaan vastaus. Sisallénanalyysi pohjautuu tulkintaan ja paatte-
lyyn, jossa on tarkoitus edetda empiirisesta aineistosta kasitteellisempaa ndke-
mysta tutkittavasta ilmiosta. Abstrahointia voidaan luonnehtia prosessiksi, jossa
tutkija luo kuvauksen tutkimuskohteesta muodostuneiden kasitteiden avulla. Sa-
malla teoriaa ja johtopdatoksia vertaillaan alkuperdisaineistoon, kun muodoste-
taan uutta teoriaa. Empiirinen aineisto yhdistetdaan teoreettisiin kasitteisiin abst-
rahoinnissa ja tulokset esittavat aineistosta muodostettu mallia, kasitteistoa, kasi-
tejarjestelmaa tai aineistoa kuvaavaa teemaa. Luokittelujen myota muodostuneet
kasitteet, kategoriat ja niiden sisallot esitetdan tuloksissa. Johtopaatoksia tehta-
essa tutkijan on pyrittava ymmartamaan, mita asiat merkitsevat tutkittavilla seka
pyrittdvd ymmartamaan tutkittavia heidan omasta nakokulmastansa lapi analyy-

sin. (Tuomi ym. 2018, 127.)

Tutkimusaineiston kerdamisen jalkeen siirryttiin aineiston litterointiin. Haastatte-
lut litteroitiin erikseen omille tyhjille Word-tiedostoille. Toinen tutkijoista litteroi
kaikki haastattelut aluksi, jonka jalkeen molemmat tutkijoista kuuntelivat haastat-
telut lapi useita kertoja ja vertasivat sita litteroituun aineistoon. Talla tavalla var-
mistuttiin, ettd aineisto oli litteroitu oikein ja vastaukset olivat tarkat ja ymmarret-
tavat. Aineiston pituus litteroituna oli yhteensa 126 sivua ja kirjoitettu fontilla Ca-
libri leipateksti, fonttikoolla 11 ja rivivalilla 1.5. Aineistoa kasiteltdessa pyrittiin sai-
lyttdamaan mahdollisimman tarkasti vastausten sisalto ja niiden ilmaisutapa. Ai-
neistosta kuitenkin poistettiin ylimaaraisia tdytesanoja, jotka esiintyivat useita
kertoja perakkain. Jokaisesta haastattelukysymyksesta luotiin oma Word tiedosto,
jonne kirjoitettiin allekkain vastaus kustakin haastattelusta. Taman jalkeen tiedos-
ton loppuun keréttiin alkuperaisilmaisuja. Nama alkuperdisilmaisut pelkistettiin,
jonka myota pelkistetyista ilmaisuista alettiin muodostaa alakategorioita. Saman-
kaltaiset ilmaisut yhdistettiin alakategorioiksi, jonka my6ta annettiin kuvaava nimi
niiden sisaltdoa vastaavaksi. Kun yldkategoriat saatiin muodostettua, yhdistava ka-

tegoria nimettiin siten, etta se kattaisi kaikki muut muodostuneet kategoriat.
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9.5 Aineiston sailytys

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2012) mukaan tietoaineistot tulee tallentaa
tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten mukaan. Kuten myds Kankkunen
ym. (2013, 221.) huomauttavat, anonymiteetin suojaus on keskeinen asia tutki-
mustyota tehtdessa. Tutkimustietoja ei tule luovuttaa kenellekaan ulkopuoliselle.

Aineisto tulee sdilyttaa lukitussa paikassa, salasanalla suojatulla tietokoneella.

Tutkimuksen haastattelumateriaali ja siitd syntyneet &danitallenteet sdilytettiin
suojakoodeilla suojatuissa tiedostoissa siihen asti, kunnes tutkimustulokset saatiin

valmiiksi. Taman jalkeen tutkimusaineisto havitettiin asianmukaisesti.
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10 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tieteellinen tutkimus tavoittaa eettisen luotettavuuden, hyvaksyttavyyden ja tu-
losten uskottavuuden, kun se on suoritettu hyvan tieteellisen kdaytannén mukaan.
Taman kaytannon noudattaminen perustuu tutkijayhteison itsesaatelyyn, jossa
lainsdadanto on rajojen maarittdja. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6.)

Tassa luvussa kuvaillaan tutkimuksen tyon eettisyytta ja luotettavuutta.

10.1 Eettisyys

Vuonna 2012 Tutkimuseettinen neuvottelukunta yhteistydssa suomalaisen tie-
deyhteisdn kanssa laati ohjeen hyvasta tieteellisestd kaytannosta ja siihen liitty-
vien loukkausepailyjen kasittelysta. Tieteellinen tutkimus voi olla eettisesti hyvak-
syttdvaa ja luotettavaa, seka sen tulokset voivat olla uskottavia vain, jos tutkimus
suoritetaan hyvan tieteellisen kdaytannon periaatteiden mukaisesti. Jokainen tut-
kija ja tutkimusryhman jasen on henkilokohtaisesti vastuussa hyvan tieteellisen

kdytannon noudattamisesta. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Tutkimuksessa on noudatettava tiedeyhteison hyviaksymia toimintatapoja. Naita
ovat rehellisyys, yleinen huolellisuus ja tarkkuus tutkimustydssa, tulosten tallenta-
misessa ja esittamisessa seka tutkimusten ja niiden tulosten arvioinnissa. (Tutki-

museettinen neuvottelukunta 2012, 6.)

Tieteellisessa toiminnassa voi esiintya myos vilppeja, joista yksi esimerkki on pla-
giointi. Plagiointi on luvatonta lainaamista, jossa esitetddan omana jonkun toisen
tuotosta. Tuotos voi olla esimerkiksi artikkeli ja teksti tai sen osa. Plagiointiin liittyy
niin suora kuin mukaillen suoritettu kopiointi. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta

2012, 9.)

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2019) ohjeiden mukaan tutkimukseen osal-

listuvalla henkil6lla on oikeus osallistua siihen vapaaehtoisesti ja myos olla osallis-
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tumatta tutkimukseen. Henkil6lla on oikeus lopettaa osallistuminen milloin ta-
hansa ilman negatiivisia seurauksia. Henkil6lla on oikeus perua suostumuksensa
osallistumisestaan tutkimukseen missa tahansa vaiheessa. Tutkittavalle tulee ker-
toa selkedsti tutkimuksen sisallosta, miten tutkimus kaytannossa toteutetaan ja
miten henkilotietojen kasitellaan. Tutkittavaa taytyy informoida tutkimuksen ta-
voitteista seka osallistumisen mahdollisista haitoista ja riskeistd ymmarrettavasti
ja rehellisesti. Tutkittavalle tulee kertoa todenmukaista tietoa tutkimuksen vaiku-

tuksista ja mahdollisista hyddyista.

Opinnaytetyossa oli korostettu tutkimukseen osallistujien asianmukaista infor-
moimista ja eettisten nakdkohtien huomioimista. Sosiaalisessa mediassa haastat-
telusta kiinnostuneet henkilot ovat kommentoineet opinndytetyohon liittyvaan
postaukseen, ja heille |dhetettiin Facebookin kautta yksityisviestin lyhyt kuvaus
opinndytetyon haastattelusta. Viestissa on huomioitu haastattelun kesto, osallis-
tujan oikeus keskeyttaa tutkimus milloin tahansa haastattelun aikana ja henkil6-
kohtaisten tietojen kasittelyn rajoitukset vastauksissa. Viestissa tuotu myos esiin,
ettd aineiston kerddaminen tapahtuu ainoastaan taman tutkimuksen tarpeisiin ja
sen kasittely hoituu ainoastaan tutkimuksen tekijoiden toimesta. Tama oli olen-
nainen osa tutkimuksen toteutusta, ja se auttoi varmistamaan, etta osallistujat
ymmarsivat tutkimuksen eettiset periaatteet ja voisivat tehda tietoisen paatoksen

osallistumisestaan.

Haastattelut toteutettiin Teams-sovelluksen kautta. Ennen haastattelun alkua
haastateltavia on muistutettu samoista asioista, jotka on jo kayty lapi yksityisvies-

teissa seka siitd, ettd haastattelu nauhoitetaan.

Opinndytetyossa oli tarkeda myos se, etta tutkimukseen osallistuvat pysyvat ano-
nyymind tulosten raportoinnissa, eika henkilotietoja, nimia tai muita tiettyyn hen-
kiloon liitettavia ja tunnistettavia tietoja merkitty missaan vaiheessa aineistoon.
Opinnaytetyon tekijat eivat ole plagioineet muiden toitd ja ovat huolehtineet asi-

anmukaisista viittauksista.
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10.2 Luotettavuus

Tieteellisen tutkimuksen tarkoituksena on mahdollisimman luotettavan tiedon
tuottaminen tutkittavasta ilmiosta. Luotettavuuden arvioinnissa taytyy selvittaa,
kuinka totuudenmukaista tietoa tutkimuksen avulla on tuotettu. Tutkimustoimin-
nan, tieteellisen tiedon seka sen hydédyntamisen osalta tutkimuksen luotettavuu-
den arviointi on valttamattéomyys. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kritee-
reitd ovat uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys. (Kylma &

Juvakka 2007, 127.)

Uskottavuudella tarkoitetaan tutkimuksen, sen tulosten seka niiden osoittamista
tutkimuksessa. Tutkijan on oltava tekemisissa tutkimusaiheen parissa tarpeeksi
pitka aika, jotta se lisdisi tutkimuksen uskottavuutta. (Kylma ym. 2007, 128.) Tassa
opinndytetydssa hyddynnettiin suoria lainauksia, joka vahvistivat uskottavuutta.
Lisaksi uskottavuutta vahvisti se, etta opinnaytetyontekijat olivat tekemisissa tut-

kimusaiheen kanssa pitkakestoisesti.

Vahvistettavuus on osa tutkimusprosessia ja se edellyttdaa tutkimusprosessin kir-
jaamista siten, ettd toisen tutkijan on mahdollista seurata prosessin etenemista
paapiirteittain. (Kylma ym. 2007, 129.) Opinnadytetyontekijat ovat pyrkineet esit-
tdmaan tutkimusprosessin mahdollisimman tarkkaan, siten etta lukijat kykenevat

seuraamaan prosessin etenemista ja ymmartamaan saadut tulokset.

Reflektiivisyys edellyttaa tutkimuksen tekijalta tietoisuutta omista lahtokohdis-
taan. Tutkijan tulee arvioida omaa vaikutustaan aineistoonsa, tutkimusproses-
siinsa sekd kuvattava ldhtokohtansa tutkimusraportissa. (Kylma ym. 2007, 129.)
Reflektiivisyyteen liittyen luotettavuutta parantaa se, ettd opinndytetyontekijat
ovat pohtineet ja jakaneet omia ajatuksia ja odotuksista ilmiota ajatellen. Opin-
ndytetyontekijat ovat olleet tietoisia, ettd kyseisilld asioilla ei saa olla vaikutusta

esimerkiksi prosessin kulun suhteen. Haastatteluiden aikana opinnaytetyontekijat
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pyrkivat olemaan neutraaleja. Opinnadytetyontekijat ovat tydstaneet tutkimusta

puolueettomina koko opinndytetydprosessin ajan.

Siirrettavyydella tarkoitetaan tutkimuksen tulosten siirrettavyytta muihin saman-
kaltaisiin tilanteisiin. Tutkimuksen tekijan tulee antaa riittavasti kuvailevaa tietoa
tutkimuksen ymparistoon, osallistujien valintoihin ja taustoihin seka aineiston ke-
ruuseen seka analyysiin liittyen. (Kylma ym. 2007, 129; Kankkunen ym. 2013, 198.)
Opinndytetyontekijat ovat selittdneet haastateltavien valintaperusteet ja kuinka
aineisto kerattiin. Haastateltavien kokemuksia voidaan hyodyntaa tilanteessa,
jossa lahiomaiset haluavat saada tietoa kokemuksista kehitysvammaisen muutto-

prosessiin liittyen.

Opinndytetyon luotettavuus on tutkimuksen keskeinen nakoékohta. Haastattelujen
tuloksien tulee olla luotettavia, jotta voidaan tehda patevia johtopaatoksia. Luo-
tettavuus ei synny sattumalta, vaan se vaatii suunnitelmallisuutta ja tarkkuutta

tutkimuksen suorittamisessa seka laadunvalvonnassa. (Kananen 2014, 145.)

Opinndytetyossa on tutkittu kehitysvammaisten lahiomaisten kokemuksia siirty-
misesta asumispalveluyksikk6on. Haastatteluissa laheiset ovat avanneet omia ko-
kemuksiaan siitd, miten muutto on heidan nakékulmastaan sujunut. Haastattelu-
kysymykset on toimitettu osallistujille etukdateen mahdollistaen heille aikaa miet-
tia vastauksia ennen varsinaista haastattelua. Tama menettely on auttanut var-
mistamaan, etta vastaukset ovat harkittuja ja perustuvat osallistujien omiin koke-

muksiin. Haastattelujen jalkeen nauhoitukset on litteroitu ja analysoitu.

Haastattelumaaran perusteella useat osallistujat antoivat samankaltaisia vastauk-
sia haastattelukysymyksiin. Haastattelukysymykset on pyritty laatimaan mahdolli-
simman selkedsti ja ymmarrettavasti, jotta vastaajan ei tarvinnut tehda niihin tul-

kintoja.
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Opinndytetyon teoriapohjan rakentaminen edellytti tiedonhakua erilaisilla haku-
sanoilla, jotka liittyivat tiiviisti aiheeseen. Tallaisia hakusanoja olivat esimerkiksi

nmn

"kehitysvammainen," "kehitysvammaisuus,”, "muuttaminen", "oma koti," "asu-

mispalvelut" "itsendistyminen" ja "kehitysvammainen laheinen." Nama hakusanat
auttoivat kirjallisuuden etsimisessa ja [6ytamaan aihepiiriin liittyvaan aineistoon.
Teoriaosuutta on rajoitettu keskittymalla padasiassa viimeisen kymmenen vuoden
aikana julkaistuun aineistoon. Opinnaytetyon teorian luotettavuutta heikentaa ra-
joitettu lahteiden kaytto, silla jotkin aihepiiriin liittyvat tutkimukset olivat kaytto-

rajoitetun kokoelman takana.

Tutkimuksen luotettavuuteen on vaikuttanut, ettd kyseessa oli ensimmainen tut-
kimus tutkimuksen tekijoille. Luotettavuutta on kuitenkin lisannyt se, etta tutki-

joita on ollut tekemassa kaksi, mika on mahdollistanut nakékulmien erilaisuuden.

Opinndytetyossa luotettavuutta on heikentanyt osittain huonot nettiyhteydet
haastattelutilanteissa. Joidenkin haastatteluiden aikana nettiyhteydet olivat huo-
not, joka on aiheuttanut pienia katkoksia haastatteluihin. Puhelimen daninauhu-
rilla danitetyissa haastatteluissa huomattiin, ettda danen laatu oli toisinaan epa-
selva, jolloin vastauksista ei saanut taysin selvda. Tama on heikentanyt luotetta-
vuutta, silla haastatteluissa on voinut jaada jotain oleellista kuulematta huonon

nettiyhteyden takia.

Opinndytetyon luotettavuutta on myds heikentanyt Facebookin Naistenhuone ja
Kehitysvammaisten laheiset, ystavat ja omaiset ryhmien kautta keratyt haastatel-
tavat. Facebookissa haastateltavien rekrytointi saattoi tuoda epaluotettavia vas-
taajia, koska kyseisia ryhmia eivat ole perustaneet mitkaan viralliset tahot. Toi-
saalta luotettavuutta on lisannyt se, ettd ryhmat ovat suljettuja ja ryhman jasenet
ovat yllapidon hyvaksymia. Lisdksi oli mahdollista, ettd kohderyhmaan kuulumat-
tomat henkil6t ovat osallistuneet haastatteluihin. Kuitenkin useat haastateltavat
olivat vastanneet avoimiin kysymyksiin tarkasti ja yksityiskohtaisesti, mika on li-

sannyt rehellisten vastausten uskottavuutta.
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11 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimukseen osallistui 22 lahiomaista, joilla oli kokemusta kehitysvammaisen |a-
heisen siirtymisestda asumispalveluyksikkoén. Tutkimukseen osallistujat olivat
kaikki naisia. Tutkimukseen osallistujista kaikki yhta lukuun ottamatta olivat kehi-
tysvammaisen vanhempia. Yksi osallistujista kertoi kokemuksiaan sisaruksen na-
kokulmasta. Kehitysvammaiset laheiset olivat muuttaneet autetun, tuetun ja oh-
jatun asumisen pariin. Laheisestd puhuttaessa nimellad kaytetaan tassa tutkimuk-
sessa kirjainta X henkildiden anonymiteetin suojaamiseksi. Lisaksi paikkakunnat ja
joidenkin asumisyksikdiden nimet on merkitty kirjaimilla tunnistettavuuden

vuoksi.

Lahiomaisen kokemukset kehitysvammaisen siirtymisestda asumispalveluyksik-
koon jakautuvat seitsemaan ylakategoriaan: Muuttoon johtaneet tekijat ja paa-
tokset, Muuton ajankohtaan vaikuttaneet tekijat, Ldhiomaisen kokemus muu-
tosta, Tiedonsaanti asumispalvelusta ja sen sisallésta, Muuttoon valmistautumi-
seen vaikuttavat tekijat, Muiden asumismuotojen tarjoaminen ja kehitysvammai-

sen kokemus muutosta ldhiomaisen nakékulmasta. (Kuva 2., Liite 2.)

11.1 Muuttoon johtaneet tekijat

Ylakategoria Muuttoon johtaneet tekijat ja paatokset muodostuu alakategorioista
Nuorena muuttaminen, Voimavarat ja jaksaminen, Tydelaman vaikutukset, It-
senaistymisen halu, Muun perheen huomiointi, Oma pohdinta ja paatoksen teko

ja Tulevaisuuden turvaaminen.

Nuorena muuttaminen. Tutkimukseen osallistujien vastauksista ilmeni, etta kes-
keistd muuttoprosessissa on muuttaminen nuorella iadlla. Monien ldheisten nake-
mykset heijastelivat yleista kasitysta siitd, ettd nuoret tyypillisesti itsendistyvat ja

muuttavat pois kotoa saavutettuaan yli 18 vuoden idan. Tama heratti kysymyksen
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siita, miksei voisi soveltaa samaa periaatetta kehitysvammaisen henkilén koh-

dalla.

“Alettiin miettid hdnen kans, et jos hdnellé on niinku hyvéd muuttaa aika lailla
nuorena.”
“Teini-idstd Idhtien on ollut tavallaan selvdd, ettd X itsendistyy ja muuttaa pois

kotoa niinku kaikki muutkin terveet nuoret ldhtee.”

“lhan luonnollisesti samalla tavalla kuin kaikki muutkin lapset muuttavat omil-

leen ja sitten myds kehitysvammaiset siirtyvdt itsendisempddn eldmdéd.”

Voimavarat ja jaksaminen. Vastaajien vastauksista ilmeni, etta kehitysvammaisen
muutto asumispalveluun voi olla ratkaisu tilanteessa, jossa esimerkiksi yksinhuol-
tajana toimivan vanhemman voimavarat alkavat olla koetuksella. Usein tallaiseen
paatokseen vaikuttaa kehitysvammaisen taso sekd kaytos kotona. Vaikka van-
hempi on antanut kaikkensa, lapsen hoitaminen voi kayda fyysisesti raskaaksi ja

arjen haasteet vaikeuttavat elamaa entisestaan.

Perheessa kehitysvammaisen henkilon kaytds voi vaikuttaa laajasti myds muihin
sisaruksiin ja perheen yleiseen hyvinvointiin. Kehitysvammaisen henkilon tarpeet
ja haasteet voivat vaatia runsaasti huomiota ja resursseja perheeltd, mika saattaa

vaikuttaa muiden sisarusten arkeen ja elamaan.

”Md tunsin ettd md rupean myds niinku vdsymddn, etté md jaksan tehdd joko

toitd tai hoitaa X, mutta md en jaksakaan niité molempia.”

“Pdddyttiin tuohon muuttoon sen vuoks, kun X on dlyllisesti kehitysvammainen,
joka tarvii paljon sitéd apua ja ohjausta, etté hdnelld olisi riittédvdsti aikaa. Me ei

endd jakseta mitédn.”

”Ja sit siihen tuli se, ettd diti ja iskd mietti, et miten muun perheen arki niin kun

helpottuu ja sisarusten arki helpottuu siing”



42

Tyoelaman vaikutukset. Vastaajat nostivat esiin, ettd tyoeldaman haasteet olivat
keskeinen tekija muuttoon johtavissa tekijoissa. Esimerkiksi vuorotyot ja epasaan-
nollinen tydrytmi haittasivat merkittavasti laheisen hoitamista. Vastauksista il-
meni, etta kehitysvammainen olisi ollut tilanteessa, jossa han olisi ollut yksin ko-

tona samalla kun ldhiomaiset olisivat olleet toissa.

”No siis se ldhti véihén pikkuhiljaa siitd, kun molemmat pojan isdn kanssa tehtiin

vuorotéitd”

“Meiddn ty6ajat ensinndkddn ei olisi sopinut sitten siihen, ettd me meiddn téytyy
tehdd viikonloppuisin téitd ja iltaisin téitd ja vaikka milloin niin. Niin X:1lé ei olisi

ollut tddlld kotona sitten ensinndkddn ketddn kuka olis ollut X:n kanssa.”

Itsendistymisen halu. Vastauksista kavi ilmi, monet kehitysvammaiset olivat myos

tuoneet itse ilmi, etta haluavat itsendisempaa elamaa ja muuttaa pois.

“tyttdrelld oli itselld ihan semmoinen itsendistymishalu”

”“Ja sit se rupes siind kaksseittemdn tienoilla puhumaan ditille ja iskdlle et se ha-
luaa itsendisempdd eldmdd ja et hdn sais enemmdn pddittéd omista asioistaan ja

tuli tosi kova niinku itsendistymisen tarve sillon.”

Muun perheen huomiointi. Vastauksista ilmeni, ettd |lahiomaiset olivat pohtineet
myo6s muun perheen huomiointia kehitysvammaisen muuttoon liittyen. Usein per-
heessad on muitakin lapsia ja on ollut tilanteita, joissa he ovat jadaneet vihemmalle
huomiolle. Ldhiomaiset olivat pohtineet muuton helpottavan arkea ja tuovan
enemman aikaa ja huomiota myds muille perheenjasenille, mikali kehitysvammai-

nen muuttaa pois kotoa.
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“Ja sit siihen tuli se, ettd diti ja iské mietti, et miten muun perheen arki niin kun

helpottuu ja sisarusten arki helpottuu siind.”

”Niin sitten aattelin myds niitten sitd tulevaisuutta ja eldmdd ettd saa nekin sit-
ten kokee sitd lapsuutta ja nuoruutta ilman ettd tdd kehitysvammanen vie niinku

sen kaiken huomion.”

Oma pohdinta ja paatoksen teko. Vastaajien vastauksista ilmeni, etta laheisten
oma pohdinta ja paatoksen tekeminen kehitysvammaisen muuttamisesta asumis-

palveluyksikkddn olivat olennainen osa prosessia.

”Olin jo tehnyt pdditdksen, ettd X Iéhtee asumisyksikk6on asumaan, kun se aika

koittaa.”

”On témmdédnen Y, miké on toiminu tilapéishoidon yksikkénd aikaisemmin. X on
sielld kdyny monta vuotta aina sillon tdllén viikonloppuja tai jotakin pdivid. Et se

on tuttu paikka, tuttua henkilékuntaa, tuttuja asuinkavereita.”

”No sitten meilld oli palveluseteli niin sainkin kylld jérjestymddn sitten Z:sta tdstd

ihan muutaman kilometrin pddstd niinku X paikan --”

”Sit onneksi saatiin siitd missd porukat asuu niin vajaan kolmen kilometrin

pddhd.”

” -- siind vaiheessa kun hdnelle tété alettiin miettimddn, niin se oli tavallaan yksi
semmoinen syy, ettd ihan uusi paikka ja tohon ldhelle meijtd. Etté oli tavallaan
helppo sitten, ettei tarvinnut monen sadan kilometrin pddhdn laittaa sitten héntd

asumaan”
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Tulevaisuuden turvaaminen. Vastauksista kavi ilmi, etta kehitysvammaisen siirty-
minen asumispalveluyksikk6on koettiin olevan osa ennakointia esimerkiksi Ia-

hiomaisen sairastamisen tai kuoleman varalta.

”Ja tietenkin se, ettd se oli niinku mun velvollisuus niinku turvata hdnelle se tule-
vaisuus, ettei tule niinku yhtékkid se tilanne jos mé vaikka sairastun vakavasti tai

kuolen tai jotakin, ettd se asia on jdrjestetty.”

“mietittiin miehen kanssa ettd ei ole nuoren edun mukaista se, ettd jos me pide-
tddn sitd téssd kotona kuin pientd lasta siihen saakka kun me ollaan itte menossa

vanhainkotiin.”

”Ja sitten me ruvettiin ajattelemaan myés sitd, ettd kun me ei olla ikuisia. Niin sit-
ten tota, ettd hénelld téytyy olla jo niinku semmonen vakiintunut oma koti jossa-

kin.”

11.2 Muuton ajankohtaan vaikuttaneet tekijat

Yldkategoria Muuton ajankohtaan vaikuttaneet tekijat muodostuvat alakategori-

oista Perhedynamiikka, Taysi-ikaisyys ja Yhteistyo sosiaalipalveluiden kanssa.

Perhedynamiikka. Vastauksista ilmeni, ettda muutto asumispalveluun tuli ajankoh-
taiseksi, kun perhedynamiikka alkoi osoittaa merkkeja haasteista. Osa toi esimer-
kiksi tilanteen, jossa kehitysvammainen perheenjasen oli alkanut kayttaytya haas-
tavasti, mika loi vaikeuksia kodin ilmapiiriin ja muiden perheenjasenten hyvinvoin-

tiin.

“Sitte siind vdhdn kotooko hdnen téytyy mennd tietylld tavalla. Sitte jos se ei mee
niin tavallaan hdn jumiutuu ja sit tulee véihédn semmost aggressiivistaki. Sit ku
meilléki on tééd yks tdmménen iltatéhti -- siin sai peldtd et dld mee nyt Idhelle et X

on nyt vihdn semmosel pahal tuulel.”
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”-- sit kun X sai vdlillé erittdin pahoja raivokohtauksia, etté saatto repié meitd
hiuksista ja heitelld ties milld siind niin kun ndin sisaruksen ndkékulmasta niin oli

ehkd enemmdin vaan niin kun helpotus.”

Taysi-ikdisyys. Vastauksista kavi ilmi, etta taysi-ikdisyyden myo6ta alettiin pohtia
tulevaisuutta ja itsendisyyden mahdollisuuksia kehitysvammaisen henkilon ela-

massa.

”tdysi-ikéisyyden jélkeen ruvettiin sitten miettimddn tai siit parikymppisen.”

“Ettd md tavallaan silloin niinku tein sen pddtdksen, vaikka md olin jo aikaisem-
min ajatellut, ettd kun hdn siis silloin kun hdn oli lapsi vield ettd kun héin téyttdd

18, niin varmaankin sitten muuttaa pois kotoa.”

Yhteistyo sosiaalipalveluiden kanssa. Vastauksista ilmeni, ettd perheessa sosiaa-
lipalvelut ovat keskeinen tuki muuttoprosessissa. Yhteistyo sosiaalityontekijoi-
den, asumispalveluita tarjoavien tahojen ja muiden alan ammattilaisten kanssa
on olennainen osa kehitysvammaisen henkilon itsendisen elaman alkua. Sosiaali-
palveluista voidaan tarjota tietoa eri asumisvaihtoehdoista, avustaa palvelujen

hakemisessa ja varmistaa, etta yksilon tarpeet ja toiveet otetaan huomioon.

“Tota olin jo sosiaalityéntekijén kanssa jutellut, ettd alkais olla aika, aika tota

muuttaa.”

”Md soitin saman tien sosiaalityéntekijélle ja sanoin ettd X (paikkaan) Y kiitos. Ja

tota IGhti pyordt pySrimddn, md otin yhteyttd heiddn toimitusjohtajaan N.N.”

“ettd ei noita niin kun asumispalveluja ole joka oksalla tarjolla, ettd kylld jokainen
joutuu niitd jonottaa ja odottaa. Ettd kylld se tdytyy niinku aloittaa monta vuotta
etukdteen se valmistelu, ettd keskustella sosiaalityéntekijéin kanssa ja muuta.

Varmistaa se, ettd jossakin vaiheessa se niin kun jérjestyy sitten.”
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11.3 Ldhiomaisen kokemus muutosta

Ylakategoria Lahiomaisen kokemus muutosta muodostuu alakategoriasta Tunne-

kokemus.

Tunnekokemus. Vastauksista ilmeni, ettd |dhiomaiset kokivat erilaisia tunnekoke-

muksia. Keskeisia olivat ristiriitaiset tunteet muuttoon liittyen.

Lahiomaiselle kehitysvammaisen perheenjasenen muutto kotoa asumispalveluun
voi olla monimutkainen ja tunnepitoinen kokemus. Tama siirtyma merkitsee muu-
tosta perheen dynamiikkaan ja arkeen, ja siind on usein mukana monia ristiriitaisia
tunteita. Muutto oli aiheuttanut huolta ja surua, kun ldhiomaisen on luovuttava
padivittdisesta huolenpidosta. Toisaalta muutto oli aiheuttanut mydés positiivisia
tunteita, kuten helpottuneisuutta. Muuton koettiin tuovan helpotusta ja toivoa,
kun vastuu perheenjasenesta siirtyy muualle. Osasyyna oli myos se, etta aikaa va-
pautuu enemman seka tydelamaan etta vapaa-aikaan. Osa haastateltavista oli ko-

kenut myds syyllisyyden ja huonommuuden tunteita.

“mut kyl se et kamalaa oli ja sit semmonen syyllisyys tulee siind ettd et
niinku enks mdé niinku halua tai siis et jotenki. Kaikki ditit sanoo sité et sen surun
lisdks tulee myds se syyllisyys siit niinku ettd md niinku tavallaan annan pois ku

md en jaksa vaikkei se nyt mitenkddn pois antamistakaan oo siis sitd et se on sité

nuoren itsendistymisté.”

”06 hirveen vaikeeta se oli sillon, kauhee luopumisen tuska. Mut tosiaan siind oli
se puoli vuotta aikaa valmistautua ja sitten se IGhti hyvin menemdicéin. -- Ei ollu
helppo ratkaisu. Mutta jélkikéteen ajatellen oli, oli sitten tota todella oikee pdidi-
tos.”

“diti ja iskd just sano sitd, et oli véihén niin kun sekavat fiilikset. Et samaan aikaan

oli helpotusta ja huolta.”
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”Mad olin niin helpottunut. Se vaikutti totta kai meiddn suhteeseenki paljon ettd

tota kun ei olla pdivittéin tekemisissé.”

“oli silleen ristiriitaset tunteet, mutta loppujen lopuksi oikeesti oli niinku helpo-

”

tus.

11.4 Muuttoon valmistautumiseen vaikuttavat tekijat

Ylakategoria Muuttoon valmistautumiseen vaikuttavat tekijat muodostuvat alaka-
tegorioista Muuttovalmistelut, Itsendistymisen harjoittelu, Keskustelut muutosta,
Tutustuminen ja vierailut asumisyksikkdon, Muuttovalmennus ja Muuton porras-

taminen.

Muuttovalmistelut. Vastauksista ilmeni, ettd kehitysvammaisen henkilon muutto
asumispalveluun vaatii huolellisia valmisteluja, ja haastatteluissa kavi ilmi, etta osa

I[ahiomaisista oli tehnyt erilaisia valmisteluvaiheita tata siirtymaa varten.

Yksi tarkea valmisteluvaihe oli kdyda tutustumassa asumispalveluun. Tama antoi
perheelle mahdollisuuden saada paremman kasityksen uudesta ymparistosta,
henkilokunnasta ja palveluista, joita kehitysvammainen perheenjasen tulee saa-

maan.

Lisaksi osa haastateltavista oli keskustellut paljon kehitysvammaisen perheenjase-
nen kanssa muuttoon liittyen. Tama keskustelu oli keskeinen osa valmistelua, ja se
auttoi kehitysvammaista henkil6d ymmartamaan, mitd muutto tarkoittaa ja mita

odottaa uudessa asumisymparistossa.

Haastatteluissa kavi ilmi, ettd jotkut perheet harjoittelivat myos muuttoa patkit-
tdin tapahtuvalla muuttoharjoittelulla. Tama tarkoitti sitd, etta kehitysvammainen
henkilo vietti tietyn ajan asumispalvelussa ja sen jalkeen kavi kotilomalla per-

heensa luona.
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“kdytii sielld useempii kertoi niinku saatii se huone mikd oli siel tyhjén nii katto-
mas sitd ja yhdes mittailtii pojan kans et mitd sinne laitetaan ja mité hén halu-
ais.”

”sillon ku X viel asu kotona, niin héinhdn kdvi pari kertaa kuussa viikonloppuisin

palveluasumisyksikélld, et oli viikonloput lomajaksoilla”

“pikkuhiljaa kdytiin aina yhdes ostaa véhdn tarvikkeita et ndd tulee sitte sinne.”

“Muuttoon oli valmistauduttu jo ihan tota varmaan siitd asti kun X oli kaheksan-
toista ettd hdnelld on siis oli hankittuna jo niinku kunnon sénky, mattoja, y6-

poytd, lipastoa, telkkaria ja sitten ettd oli tosi paljon valmiina.”

“Koulussa (telma opinnoissa) on kéyty asioita ldpi ja puhuttu kotona asiasta ja

annettu aikaa sisdistdd ja miettid asioita.”

Itsenaistymisen harjoittelu. Haastateltavat kertoivat, etta kehitysvammaisen hen-
kilon muutto asumispalveluun on merkittava elamanmuutos, ja sen valmisteluun

sisdltyy monia erilaisia nakdkohtia.

Asumispalveluun muuttava kehitysvammainen henkil6é voi hyétya muuttoharjoit-
telusta, joka auttaa hanta kehittdmaan itsendisyytta ja arjen taitoja. Tama voi si-
saltaa erilaisia taitoja, kuten ruoanlaiton, siivoamisen, henkilékohtaisen hygienian
ja ajanhallinnan taitojen harjoittelun. Nadiden taitojen oppiminen ja vahvistaminen
tarjoaa kehitysvammaiselle henkildlle itseluottamusta ja taitoja, joita han tarvitsee

asuessaan itsendisemmin asumispalvelussa.

Asumisharjoittelussa on kuitenkin tarkedd huomioida yksil6lliset tarpeet ja vah-
vuudet. Kehitysvammaiset henkil6t voivat tarvita erilaista tukea ja ohjausta, ja har-

joittelu raataldidaan usein naiden tarpeiden mukaisesti.
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”No oikeastaan se sitd semmosta itsendistymisen harjoittelua ja erossa oloa sekd
meiddn erossa oloa X:std, ettd sitten X:n erossaoloa meistd niin sitten oli harjoi-

teltu aika pienestd pitden jo”

“kyllé sitd niin kun erossa oloa ja itsendistymistd on harjoiteltu, oli harjoiteltu jo
pitkddn ja sitten sielld lyhytaikaishoitopaikassa sitten just ennen tdtd muuttoa.
Sitten X viikonlopun aikana hdn ehkd vihdn enemmdin harjoitteli jotain siivoa-

mista tai muuta tdmméstd oman huoneensa siivoamista ja séngyn petaamista ja

sellaisia asioita.”

”Henkilékohtainen apu on kylld ollut tosi térked juttu kanssa hédnen niinku it-
sendistymisen kannalta ja sen kannalta, ettd hén on pddssyt ilman vanhempia te-

kemddn niitd omia juttujaan.”

Keskustelut muutosta. Vastaajat kertoivat, ettd kehitysvammaisen henkilon
muutto asumispalveluun vaatii laaja keskustelua ja valmistelua. Haastatteluissa
tuli esiin, etta perheissa kaytiin keskusteluja kehitysvammaisen perheenjdsenen
kanssa muuttoon liittyen, ja nama keskustelut vaihtelivat niiden luonteen suhteen.
Jotkut lahiomaiset lahestyivat keskusteluja varovaisesti ja harkiten. He kasittelivat
muuttoa kehitysvammaisen henkilon kanssa rauhallisesti, kunnioittaen hanen tun-
teitaan ja huoliaan. Osa lahiomaisista puolestaan keskusteli muutosta intensiivi-

semmin paivien, viikkojen tai kuukausien ajan ennen varsinaista muuttoa.

”Md aika varovasti siitd kuitenki sit X:lle juttelin. Se oli niin pitkd aika. Hén ei oi-
keen tarkkaan osaa hahmottaa sillai ajankulua et jos md oisin sanonu ettd viiden
kuukauden tai neljdn kuukauden pddstd muutat niin se olis ollu ihan turhaa. Et sit
aika myéhdses vaihees vasta aloin paremmin puhuu mut kuitenki pikkuhiljaa kdy-
tiin aina yhdes ostaa vdhdn tarvikkeita et ndd tulee sitte sinne. Ettd ku md juttelin
sillai hinelle ettd sille tulee sulle oma huone mihin saa omia tavaroita ja niitd sit

yhdes hankittiin”
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“sit diti ja iskd meille just puhu sitd tosi paljon, etté X muuttaa nyt tdlléin ja tdl-
16in ja pitdid. Et ei se tarkota sitd, ettd me ei koskaan endid néihd héntd. Et meille
tosi paljon siit puhuttiin. Ja diti ja iskédhén niinku X:n kanssa sité keskusteli ja
X:hdn oli niinku tosi innoissaan, et hdn péddsee muuttaa ja hdn kyseli aina, et no
milloin méé muutan ja joko mdd téndédn muutan ja et kyl se just hyvé et me sit

koko perheen kanssa niinku puhuttiin paljonkin.”

Tutustuminen ja vierailut asumisyksikkdoon. Tutustuminen ja vierailut asumisyk-
sikkoon ovat tarkeita osia muuttoon. Haastatteluissa tuli ilmi, ettd osa perheista ja
laheisista kavi tutustumassa asumisyksikkoihin ja ndkemassa, mihin perheenjasen
mahdollisesti muuttaisi. Osa ldhiomaisista vieraili ensin itsekseen yksikdissa ja sen
jalkeen vasta kehitysvammaisen kanssa. Vierailut tarjosivat mahdollisuuden saada
tietoa asumisyksikosta ja sen ymparistostd, palveluista ja asumisyksikon arjesta.
Tama auttoi perheita ja laheisia tuntemaan olonsa turvallisemmiksi ja antamaan
helpotusta. Samalla se antoi mahdollisuuden kysymysten esittamiseen ja lisatie-

don saamiseen asumispalvelun tarjoajilta.

“Me kdiytiin tdn tyttédren kanssa siellé niin kun tutustumassa ja hén sai sitten
niinku ite sen asian niin kun pddttdd ja siind oli se kuntoutusohjaaja mukana. Sit-
ten kun me mietittiin sité asiaa ja sitd kun me pdddyttiin siihen yksikkéén niin sit-

ten, se tehtiin sen johtajan kanssa sielld sellainen niinku suunnitelma.”

“Ettd tavallaan sitd henkistd prosessia kéytiin siind odotteluvaiheessa. Ja sitten
tosiaan, kun se varmistui niin kéytiin tutustumassa siihen paikkaan ja tavattiin
siind henkilékuntaa. Oman sosiaalityéntekijén kanssa tehtiin, kdytiin keskusteluja
ja sitten tosiaan meilld oli kiva se kun sitten saatiin vield rempata se huone sel-

laiseksi kun haluttiin.”
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“kun se pddtds tuli, ettd X saa kodin sieltd ryhmdékodista niin siiné oli ehké kuu-
kausi aikaa siihen muuttoon, etté toki me tehtiin sitten silld lailla me kdytiin vie-

railemassa siellé ja me kéytiin sielld Idhimaastossa ulkoilemassa”

Muuttovalmennus. Vastaajat nostivat esiin, ettd osalla perheista oli ollut tukena
muuttovalmennus perheenjasenen siirtyessa asumispalveluun. Muuttovalmennus
sisalsi erilaisia tukipalveluita ja ohjausta, jotka auttoivat perheitd ja laheisia val-
mistautumaan muuttoon ja uuteen eldmantilanteeseen. Osa lahiomaisista kertoi,

ettd muuttovalmennusta ei ollut lainkaan.

“heilld oli erittéin hyvd muuttovalmennus”

”Se oli oikeastaan meillé niinku se isoin, isoin juttu, ettd tavallaan meitd niinku
tuettiin, meitd ohjeistettiin ja oltiin niinku siind mukana siind muuttoasiassa tosi
hyvin, ettd kaikki asiat niinku hoidettiin kunnan puolelta kylld ettd me saatiin

semmosta tukea siind.”

” -~ meille niinku X:lle ei ollut varsinaista muuttovalmennusta”

”-- tdssd meiddn niin kun matkassa ei ole muuttovalmennus ollut mukana.”

Muuton porrastaminen. Vastaajat kertoivat, etta osalla muutto oli suoritettu por-
rastettuna. Muuton porrastamiseen vaikuttivat yksil6lliset tekijat. Jotkut Idhiomai-
set kokivat muuton porrastamisen parempana vaihtoehtona, jotta kehitysvam-
maisella olisi mahdollisuus tottua uuteen paikkaan hiljalleen. Lahiomaiset olivat
sopineet asumisyksikon kanssa muuton porrastamisesta esimerkiksi siten, etta
han vietti ensin yksikOssa joitakin paivia ja 6ita ja vasta sen jalkeen muutti pysy-
vasti yksikkdoon. Vastaavasti osa kertoi muuton tapahtuneen ilman tata valivai-

hetta ja kokivat sen parempana kotiutumisen kannalta.

“sitd porrastettiin just silleen, ettd ei sillai ettd kylmiltddn ettd hdn niinku silleen

tottui”
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“vastaavan ohjaajan kanssa keskustellen et kannattaako tehdd niin, et hdn olis
sielld viikon kotona viikon et sillain niinku pikkuhiljaa. Mut onneks téd tyéntekijé
sanoi, et hdn hénen mielestéén kannattaa nyt ihan muuttaa ja ndin. Ja se oli to-

della hyvi ratkaisu”

11.5 Muiden asumismuotojen ja -palvelujen tarjoaminen

Yldakategoria Muiden asumismuotojen tarjoaminen muodostuvat alakategorioista

Kieltavat vastaukset ja Myontavat vastaukset.

Nykydan asumispalvelut ovat osa hyvinvointialuetta. Haastatteluissa tuli esille eri-
tyisesti autetun asumismuodon, tuetun asumisen ja tilapdisasumisen palvelut. La-
heiset pyrkivat usein siihen, etta heidan kehitysvammaiset lapsensa saisivat ym-
parivuorokautisen hoitopaikan. N&itd vaihtoehtoja harkitaan ja toivotaan loyty-
van, jotta kehitysvammaiset henkil6t voivat saada tarvitsemaansa tukea ja hoitoa

omien tarpeidensa mukaisesti.

Haastatteluista kavi ilmi, etta tarjotut paikat eivat aina vastaa yksil6llisia tarpeita.
Esimerkiksi hyvakuntoiselle kehitysvammaiselle on tarjottu vaikeavammaisten
paikkaa, mika ei ole sopiva ratkaisu. Erddssa tapauksessa vanhemmat tutustuivat
kaupungin tarjoamaan asumisyksikkoon. Kuitenkin heti tutustumisen jalkeen he
totesivat, etta kyseinen paikka ei sovellu heidan kehitysvammaisen ldheisensa tar-

peisiin.

“me kdytiin tutustumassa yhteen kaupunginpaikkaan, Y kaupungin tarjoamaan
asumisyksikkéon. Ja heti kun mdé ndin sen, niin md totesin ettd joo ei onnistu --. --

asiakkaat oli pyérétuolissa.”

“Mutta se ei sitd paikasta sitten muodostunutkaan sellainen, ettd hén olisi sinne

voinut tai niinku soveltunut sinne.”
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Kieltavat vastaukset. Haastateltavien mukaan monilla perheilla ei ollut tarjolla
muita asumismuotoja tai vaihtoehtoja perheenjdasenen muutolle asumispalve-
luun. Rajoitettujen asumisvaihtoehtojen puuttuminen voi johtua alueellisista re-
sursseista, saatavuudesta ja asumispalveluiden tarjonnasta. Monissa haastatte-
luissa nousi ajatuksena se, ettd perheenjasen saisi asumispalvelun mahdollisim-

man lahelta kotia.

”No oikeestaan ei tarjottu enkd md edes kysyny.”

“meille ei kylld ole kovinkaan paljoa tarjottu niitd vaihtoehtoja”

Myontavat vastaukset. Haastateltavat kertoivat, ettd muutamalle vastaajalle oli
tarjottu mahdollisuus esimerkiksi perhehoitoon, mahdollisuutta avustajaan per-
heen kotona tai muutto toisen paikkakunnan asumispalveluyksikkd6n. Kuitenkin
0sa naista perheista paatyi valitsemaan heille sopivan vaihtoehdon tai jattamaan

muut vaihtoehdot huomiotta.

“on muitaki sit tarjottu.. tarjottiin semmost niinku et X ois asunu perheessd et

semmost ehdotettiin.”

”se muu sitten olisi, ettd se avustaja pyorisi kotona kaksikymmentdneljdseitse-

”

mdn.

”No eri paikkakunnilta tuli kyllé, et kun X on alun perin (paikkakunnalta) Y niin
mietittiin, ettd olisi sinne pddhdn laitettu, mutta diti sano siihen suoraan, ettd ei,
koska heilld ei ole sielld yhtddn tuttuja. Et ois joutunut aivan vieraaseen paikka-

kuntaan ja se, et se ei tule kysymykseenkdén.”

11.6 Kehitysvammaisen kokemus muutosta ldhiomaisen ndkdkulmasta

Ylakategoria Kehitysvammaisen kokemus muutosta ldhiomaisen nakékulmasta
muodostuu alakategorioista Tunnekokemus, Sopeutuminen uuteen ymparisto,

Haasteet ja onnistumiset.
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Tunnekokemus. Kehitysvammaisen henkilén kokemus muutosta lahiomaisten na-
kdkulmasta oli vaihtelevaa. Osa lahiomaisista toi esiin, etta heidan kehitysvammai-
nen perheenjasenensa oli viihtynyt asumispalvelussa ja antoi positiivista pa-
lautetta. Haastatteluissa toivat esiin, ettd kehitysvammainen henkil6 oli sopeutu-

nut hyvin uuteen ymparistoon ja oli tyytyvainen tarjottuun tukeen ja palveluihin.

Toisaalta joillakin Iahiomaisilla oli negatiivisempia kokemuksia tai heidan perheen-
jasenensa oli kokenut muutoksen vaikeana. Tama saattoi johtua erilaisista syista,

kuten sopeutumisvaikeuksista, kommunikaatio-ongelmista tai ymparistosta.

”No niin hdnen kanssaan kun asiaa niinku juteltiin ja kerrottiin niin kylld hén

niinku antoi ymmdirtdd, ettd oppi sen kans, ettd muillakin lapsilla on kaks kotia.”

”On viihtynyt joo. Hin menee sinne tosi mielellddn ja on sielld mielellédn ja nyt

varsinkin, kun se tavallaan se arki on tullut sesmmoseksi tutuksi ja turvalliseksi.”

”se oli vaan kaiken kaikkiaan niin kun ahdistavaa koska X on elényt terveitten
maailmassa niin ne kanssa asujat oli sitten pddsddntéisesti kauhean huonokun-

toisia. Ja pitividt semmoista jatkuvaa mélindd ja huutamista”

”No tota noin hyvin, ainakin siis niinku minulle pdin hyvin vaikeana, ettd ei ole
missddn tapauksessa olis halunnut sinne mennd. -- Mut jos hdn nyt itse saisi ihan
pddttdd, niin totta kai olisi vain kotona. Mutta ei ole mitdién sellaista pahaa ta-

pahtunut sielld, ettd md ajattelisin, ettd héin ei hén voi asua siell6”

Sopeutuminen uuteen ymparistoon. Haastattelussa ldahiomaiset kertoivat, kuinka
heidan kehitysvammainen laheisensa koki uuden ympariston. Aluksi perheenjasen
saattoi ilmaista, etta uusi ymparisto vaikuttaa sopivalta, mutta sopeutumiseen ku-
lui kuitenkin muutama kuukausia tai vuosia. Lahiomaisten mukaan sopeutumisen

prosessi nakyi erityisesti kehon kielessa ja tunteiden ilmaisemisessa.

“Esitti ehkd alkuun et tdd on ok, mutta sopeutuminen vei kylld muutaman kuu-

kauden kehon kieltd kun luki.”
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“Mutta tosiaan niinku vdlilld vaihtelee se hdlld se fiilis, mutta tosi harvoin ihan

endd puhu silleen, et mé muuttaisin niinku takas ja takaskaan.”

“ohjaajat sanoo ettd on hyvin niin kun nyt sopeutunut sinne ja siihen alkuun ver-

rattuna niinku on mennyt hirvedsti eteenpdin.”

Haasteet ja onnistumiset. Haastatteluissa tulivat esiin niin haasteet kuin onnistu-

misetkin, jotka antavat kuvan muutoksen vaikutuksista perheelle.

Haastatteluissa lahiomaiset kertoivat usein kohtaamistaan haasteista, jotka voivat
liittyd esimerkiksi sopeutumiseen, uusiin rutiineihin ja ymparistéon. Kehitysvam-
maisen perheenjasenen tarpeiden ymmartaminen ja niihin vastaaminen voi vaatia
aikaa. Lisaksi korostuu kommunikaation merkitys, silla haastatteluissa ilmeni, etta
[ahiomaisten ja asumispalvelun tyontekijoiden valinen vuorovaikutus on ollut

vaihteleva.

Toisaalta muutoksen my6ta nousi esiin myds onnistumisia. Lahiomaisten kerto-
muksissa korostuivat usein kehitysvammaisen itsendistymisen ja uusien mahdolli-
suuksien tukeminen. Onnistumiset ovat liittyneet esimerkiksi uusien ystavyyssuh-

teiden muodostumiseen tai itsendisen arjen hallintaan.

”siellé on kylld mukava henkilékunta ja sit siel on tosi paljon X:n kavereita ja jotka

hén on tuntenu lapsuudestaan asti”

“asumispalveluyksikdstd on kylld oltu hyvin niinku yhteistydssd vanhempien

kanssa”

“Tosiaan kaikki ei ole ihan mitd sillon on vaikka luvattu niin sit on vaikka niinku
yhtdkkid on sit huomannut, ettd hei, nythdn ei ookkaan endd nédin, mutta ei ole

tullut vaikka mitéén niinku viestid, ettd hei nytten tdd muuttuu téd asia.”

“limeisesti sielld ei sitten ihan niinku heillé keskendién ihan oo kulkenu kaikki vies-

tit -- semmosta rikkonaista puhelinta.”
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11.7 Lahiomaisen tuki ja sopeutuminen uuteen elamantilanteeseen

Yldakategoria Lahiomaisen tuki ja sopeutuminen uuteen elamantilanteeseen muo-
dostuu alakategorioista Yhteydenpito, Tiedonsaanti asumispalvelusta ja sen sisal-

|6sta ja Luottamuksen rakentaminen.

Yhteydenpito. Haastateltavat kertoivat, ettd yhteydenpito muodostuu tarkeaksi
vdlineeksi Iahiomaisten ja kehitysvammaisen perheenjasenen valilla. Haastatte-

luissa tuli ilmi, etta osassa perheista saanndllisesti yhteytta kotiin lahes paivittain.

Yhteydenpidon merkitys korostuu erityisesti sopeutumisprosessin alkuvaiheissa,
kun kehitysvammainen henkilo tarvitsee tukea ja tukena toimivat lahiomaiset ovat
avainasemassa taiman tukemisessa. Haastatteluissa kerrottiin, etta vaikka asumis-
palvelun henkilokunta oli lasn3, silti kehitysvammainen perheenjdsen haluaa mie-

lellaan pitaa yhteytta kotiin.

”Kokee niinku kaikista turvallisimmaksi ne omat IGheiset niin sitten soittaa

meille.”

”X:hdn soittaa joka pdivé ja saattaa useammanki kerran soittaa kun ikdvd on ja

jotta johonkin asiaan tukee tarvitsee”

Tiedonsaanti asumispalvelusta ja sen sisadllostd. Haastateltavien vastauksista il-
meni, ettd tiedonsaanti asumispalveluun ja sen sisaltoon oli vaihtelevaa. Osa koki
saaneensa riittavasti tietoa. Osa toi ilmi, etta jalkeen pain ajateltuaan olivat koke-
neet saaneensa riittamattomasti tietoa. Osa vastaajista kertoi saaneensa asianmu-
kaista tietoa ja neuvontaa asumispalvelun tarjoajalta, kun taas toiset kokivat, ettei
heille ollut tarjottu riittavasti tietoa tai heidat oli jatetty kokonaan ilman tietoa.
Osa haastateltavista nosti esiin myds oman aktiivisuuden tiedon hankintaan liit-

tyen.

“meilld kdvi niinku vammaispalveluyksikostdiki, et oltiin koko perhe paikalla niin

puhumassa siitd, et mitd téd nyt tulee olemaan kun se muuttaa ja et se oli mun



57

mielestd hienoa, et meiét sisaruksetkin huomioitiin siind eiké vaan niin ettd diti ja

iskd ja X.”

”-- ekasta paikasta saatiin, et oppii tiiviisti. Se oli vield tdmmdinen pieni paikka --
se oli oikein semmoinen kodinomainen ja se johtaja ite oli mukana asioissa ja
ldhti tarvittaessa mukaan johonkin palaveriin, jossa oli niinku sossun kanssa

vadntoéo jostain asiasta”

”Joo tavallaan saatiin sillon siind, mutta se oli niin uus yksikkd, niin sittenhdn
siind oli véhén niitd haasteita, ettd ne ei mennykkdicdin sillai kun oltiin ajateltu, tai

se asuminen ei sujunukkaan.”

”No en mdi tiedd saako ikind tarpeeksi, koska ei siellé voi olla niinku kdrpdsend

katossa.”

Luottamuksen rakentaminen. Vastaajien mukaan merkittava tekija muuttoon liit-
tyen oli luottamuksen rakentaminen. Osalla Iahiomaisista oli huonoja kokemuksia
esimerkiksi ulkopuolisten tahojen puolesta, joka vaikutti omalta osaltaan luotta-

muksen rakentamiseen.

”No se oli aika vaikeeta syystd, ettd meillé on kova epdluottamus tdmmésid kai-

kenlaisia kodin ulkopuolisia palveluita kohtaan”

”Ja huoli just niinku et tuleeko X varmasti kuulluks ja néhdyks, vaikka hédn itse

osaa kommunikoida. Ja hoituuko kaikki asiat kunnolla.”

“vdhdn se ettd hoituuko kaikki sillai just etté ku on Idédkkeitd ja muuta niin véhén

semmoinen kun kaikki on ollu tavallaan omassa kontrollissa.”

“Niin se alkuvaihe oli hankalaa, vaikka me tiedettiin, ettd se paikka on niinku
hyvd ja uskottiin kylld siihen, mutta se luottamuksen rakentaminen oli alussa aika

niinku hankalaa”
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12 POHDINTA

Tassa luvussa kaydaan lapi tutkimustulosten pohdintaa, tutkimuksen oppimispro-
sessia, johtopaatokset seka jatkotutkimusehdotukset. Tutkimustulosten pohdin-
nassa tarkastelemme saatuja havaintoja ja niiden relevanssia alkuperaisiin tutki-

muskysymyksiin.

12.1 Tutkimustulosten pohdinta

Nuorena muuttamisen aihe nousi esiin voimakkaasti, kun monet vastaajat koros-
tivat nuorten itsenaistymista ja muuttamista pois kotoa yli 18 vuoden idn saavut-
tamisen jalkeen. Laheisten oma pohdinta ja paatoksen tekeminen nayttivat olevan
keskeinen osa prosessia, kun paatetiin kehitysvammaisen muutosta asumispalve-

luyksikkoon.

Opinndytetyon tuloksista kavi ilmi, ettd merkittavin syy kehitysvammaisen henki-
[6n muuttoon asumispalveluun liittyi Iahiomaisen voimavaroihin. Vastaajien anta-
mista vastauksista kavi ilmi, etta kehitysvammaisen siirtyminen asumispalveluun
voi olla valttamaton ratkaisu tilanteessa, jossa esimerkiksi yksinhuoltajana toimi-
van vanhemman voimavarat ovat koetuksella. Koiviston ja Korpelan (2018) Pro
gradu tutkielman havaintojen mukaan, vanhemmat aloittivat nuoren muuttojar-
jestelyt taman omien tarpeiden mukaisesti. Vanhempien valmius kasitellda nuoren
muuttoa vaihteli yksil6llisesti. Joissakin perheissa nuoren muutto tapahtui odotta-

matta ja suunnittelematta.

Taman opinndytetyon tuloksista ilmeni, ettd [dhiomaiset kokivat monenlaisia tun-
nekokemuksia, joista keskeisimpia olivat ristiriitaiset tunteet liittyen kehitysvam-
maisen perheenjasenen muuttoon. Lahiomaiselle siirtyma kotiymparistdsta asu-
mispalveluun muodostui monimutkaiseksi ja tunnepitoiseksi kokemukseksi.
Muutto kaynnisti merkittdvan muutoksen perheen dynamiikassa ja paivittdisessa

arjessa, mika synnytti monenlaisia ristiriitaisia tunteita. Koiviston ja Korpelan
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(2018) Pro gradu -tutkimuksen mukaan vanhemmat kokivat muuton aikana mo-
nenlaisia ristiriitaisia tunteita, kun he ajattelivat kehitysvammaista lastaan itsenai-
sena aikuisena. Tutkimus nosti esiin, ettda monille vanhemmille vammainen lapsi
pysyi mielessa edelleen lapsena, koska nuori tarvitsi edelleen hoivaa ja huolenpi-

toa muiden avun takia vammaisuudestaan.

Muutoksen aiheuttama huoli ja suru tulivat voimakkaasti esille, kun Idhiomaisen
taytyi luopua paivittaisesta huolenpidosta. Tama kaanne koettiin raskaaksi, silla
muutto merkitsi vastuun siirtymistda muualle. Toisaalta ristiriitaisuutta lisasi se,
ettd muutto aiheutti myos positiivisia tunteita, kuten helpottuneisuutta. Muutosta
koettiin tuovan helpotusta ja toivoa, erityisesti kun vastuu perheenjasenen hoi-
vasta siirtyi ammattilaisten vastuulle. Koiviston ja Korpelan (2018) pro gradu -tut-
kimuksessa kerrottiin, ettd vanhempien sopeutumista uuteen elamantilanteeseen
helpottivat useat yksil6lliset tekijat, kuten kokemus asumispalveluiden toimivuu-
desta, tyytyvaisyys hoitajiin kehitysvammaisen perheenjasenen asuinpaikassa ja
perheenjdasenen sopeutumisen havaitseminen. Vaikeuksia vanhempien sopeutu-
miseen toivat huoli nuoren parjaamisesta ja pelko siitd, osataanko nuoresta pitaa

riittavaa huolta.

Opinndytetyossa kavi ilmi, ettd tiedonsaanti asumispalveluun ja sen sisaltoon liit-
tyen oli vaihteleva. Osa vastaajista mainitsi saaneensa asianmukaista tietoa ja neu-
vontaa asumispalvelun tarjoajalta, mika oli auttanut heita tekemaan helpommin
paatoksia. Toisaalta toiset haastatelluista kokivat, etta heille ei ollut tarjottu riitta-
vasti tietoa tai ettd heidat oli jatetty kokonaan ilman tarpeellista informaatiota.
Lisaksi osa haastatelluista korosti oman aktiivisuuden merkitysta tiedon hankin-

nassa. He olivat itse ottaneet aktiivisen roolin tiedon etsinndssa ja kyselyissa.

Koiviston ym. (2018) Pro Gradu-tutkimuksessa kerrotaan, etta kehitysvammaisen
nuoren vanhemmille on tarkeaa saada vahva tunne siita, ettd nuoren muuttama
paikka on turvallinen ja luotettava. Vanhempien ndkemykset ja neuvot ovat olen-

naisia tekijoita tassa siirtymavaiheessa ja ne tulisi ottaa huomioon, jotta nuoren
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uuteen kotiin siirtyminen tapahtuisi sujuvasti ja rakentaisi hyvaa yhteistyota nuo-
ren ja asumispalvelun valilla. Erityisesti vanhempien neuvot ovat merkityksellisia

silloin, kun nuoren uudessa kodissa pyritdaan luomaan arkeen sopivia rutiineja.

Vanhempien ja ammattilaisten tiivis yhteistyo on tarkeda nuoren omanlaisen, ih-
misarvoisen ja turvallisen elaman rakentumisessa omassa kodissa. Vanhemmat
toivovat, ettd asumispalvelut tarjotaan systemaattisesti ja ammattitaitoisesti. Yh-
teistyota hankaloittavat tiedonpuute, huoli nuoren parjaamisesta ja vanhempien
kokema epaasiallinen kohtelu. Toimivaa yhteistyota edistavat: johtamistaitoinen
asumisen esimies, avoin viestintd, luottamuksen arvoiset hoitajat ja yhteisollisyys

nuoren asumisyhteisdssa. (Koivisto ym. 2018.)

Sopivan asumispalvelun loytamisessa on ollut keskeinen rooli my6s sosiaalihuol-
lon tukitoimilla. Opinnaytetyon vastaajien vastauksista kavi ilmi, etta sosiaalipal-
velut muodostivat merkittdavan tuen myds koko muuttoprosessin ajan perheissa,
joissa kehitysvammainen henkild siirtyi kohti itsendisempaa elamaa. Yhteistyo so-
siaalityontekijoiden, asumispalveluita tarjoavien tahojen ja muiden alan ammatti-
laisten kanssa muodostivat olennaisen osan kehitysvammaisen henkilon itsenai-

sen elaman alkuvaihetta.

Sosiaalipalvelut tarjosivat tarkea tukea eri muodoissaan, kuten tarjoamalla tietoa
erilaisista asumisvaihtoehdoista, avustamalla palvelujen hakemisessa ja varmista-

malla, etta yksilon tarpeet ja toiveet otetiin huomioon.

Sosiaali- ja terveysministerion (2008) selvityksesta ilmeni, ettd onnistunut muut-
toprosessi vaatii tarkkaa suunnittelua, jossa tarkeana on kehitysvammaisen hen-
kilon sopeutuminen uuteen kotiin ja sen henkil6kuntaan. Tata tavoitetta edistivat
useat ennakkokdynnit uudessa kodissa sekd henkilokunnan ja asukkaiden keski-
ndinen tutustuminen, joka aloitettiin hyvissa ajoin ennen muuttoa. Omaisten huo-
mioimisessa korostettiin erityisesti riittdvaa tiedottamista ja avointa keskustelua,
jotta heidankin odotuksensa ja huolensa otettaisiin huomioon prosessin eri vai-

heissa. (Sosiaali- ja terveysministerio 2008.)
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12.2 Tutkimus oppimisprosessina

Opinnaytetyoprosessi alkoi kesalla 2022 aiheen ideoinnilla. Toinen tutkijoista sai
idean opinndytetyon aiheeseen silloisessa tyopaikassaan. Aiheesta kiinnostumi-
nen oli seurausta opinnaytetydntekijoiden omasta mielenkiinnosta, ja siihen vai-
kutti osittain se, ettei sairaanhoitajakoulutuksessa ollut kasitelty mitdaan kehitys-
vammaisuuteen liittyvaa. Opinndytetyon teoriaosuutta kerattiin syksylla 2022 ja
talvella 2023. Aineiston kerdaaminen suoritettiin kesa-lokakuun valisend aikana
2023. Opinndytetydn aineiston analysointi ja tulosten raportointi suoritettiin loka-

marraskuussa 2023.

Opinnaytetyon oli tarkoitus valmistua kevaalla 2023, mutta tavoitteesta myohas-
tyttiin. Haasteena oli saada tarpeeksi kohderyhmaan kuuluvia. Lisaksi pitka vali-
matka on tuonut haasteita opinndytetyon tekoon. Opinndytety6ta on tyodstetty
paaosin Teamsin valityksella tutkijoille sopivina ajankohtina. Yhteisten aikataulu-
jen sopiminen on ollut ajoittain vaikeaa, joten tutkimusta on tyostetty seka yksin

ettd yhdessa.

Opinndytetyon tekeminen on ollut toisinaan hankalaa ja ty6lasta, mutta toisaalta
se on opettanut opinndytetyontekijoille pitkdjanteisyyttd ja periksiantamatto-
muutta. Opinndytetyontekijat ovat kokeneet yhdessa tyoskentelyn motivoivana
tekijana. Myds ohjaava opettaja on tullut tukena koko prosessin aikana ja hanelta

saatiin ehdotuksia tyon tekemiseen lapi prosessin.

Koko opinnadytetyoprosessi oli itsessaadn erittdin opettavainen, silla opinndytetyon
tekijoilla ei ollut aiempaa kokemusta tutkimuksen tekemisesta. Opinnaytetyonte-
kijat ovat oppineet paljon laadullisen tutkimuksen toteuttamisesta ja sen eri vai-
heista. Opinndytetyon tekijat ovat saaneet merkittavaa oppia kehitysvammaisuu-

desta ja erityisesti arvokasta tietoa lahiomaisten kokemuksista aiheeseen liittyen.
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12.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkimuksessa saadut tulokset vastasivat suurimmalta osalta tutkimuskysymyk-
siin. Opinndytetyon tavoitteena oli syventya kehitysvammaisen henkilon siirtymi-
seen asumispalveluyksikk6on lahiomaisten nakdkulmasta. Tutkimuksen tavoit-
teena oli teemahaastatteluiden perusteella tuoda esiin lahiomaisten kokemukset
tasta siirtymisprosessista. Tarkoituksena oli avata uusia ndakdkulmia aiheeseen ja
kuulla, miten lahiomaiset kokivat ja kohtaavat kehitysvammaisen perheen-

jasenensa siirtyessa uuteen elinymparistoon.

Lahiomaisten nakdkulman tutkiminen tassa siirtymisprosessissa on paljastunut
merkitykselliseksi, ja saadut tulokset kuvastavat monipuolisia tunteita, ajattelua ja
haasteita, jotka liittyvat kehitysvammaisen perheenjasenen siirtymiseen uuteen

elinymparistoon.

Yksi keskeinen havainto on ollut Idhiomaisten vaihteleva tunteet tassa muutosvai-
heessa. Siirtymiseen liittyy usein huolta ja epavarmuutta siitd, miten kehitysvam-
mainen perheenjasen sopeutuu uuteen ymparistdoon. Samalla tutkimuksen tulok-
set tuovat esiin my0s positiivisia kokemuksia, joissa lahiomaiset havaitsevat kehi-
tysvammaisen perheenjasenensa saavan tarvitsemaansa tukea ja hoivaa asumis-

palveluyksikossa.

Tutkimus nostaa esiin myds kommunikaation ja tiedonkulun merkityksen tassa
siirtymisprosessissa. Ldhiomaisten tarve saada tietoa ja olla mukana paatéksente-
ossa korostuu. Hyvin toimiva tiedonvalitys ja avoin kommunikaatio ammattilaisten
kanssa nayttavat olevan keskeisia tekijoita, jotka voivat helpottaa lahiomaisten ko-
kemusta ja tukea heiddan mahdollisimman sujuvaa sopeutumistaan uuteen tilan-

teeseen.

Lahiomaiset, jotka harkitsevat erilaisia asumispalveluita, voivat saada opinnayte-

tyosta kaytannonlaheisia vinkkeja ja ymmarrysta siitd, mita siirtymisprosessi voi
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pitaa sisallaan. Opinnaytetyon sisallot ja tulokset voivat auttaa lahiomaisia hah-
mottamaan, mita odottaa ja miten valmistautua, kun kehitysvammainen perheen-
jasen siirtyy uuteen asumisymparistéon. Opinndytetyon sisaltéd voi hyodyntaa

my0s niitd ammattilaisia, jotka tydskentelevat asumispalvelun ymparistdssa.

Jatkotutkimusaiheena on mietitty ammattilaisten roolin tarkastelu siirtymispro-
sessissa. Tutkimus voisi syventya siihen, miten asumispalveluyksikon henkilosto
voi tukea lahiomaisia tassa muutosvaiheessa, ja miten heidan toimintansa voi vai-

kuttaa koko siirtymisprosessin onnistumiseen.

Toinen jatkotutkimuskohde voisi liittya kehitysvammaisten yksil6llisten tarpeiden
ymmartamiseen asumispalveluyksikdissa. Tutkimus voisi keskittya analysoimaan,
miten erilaiset asumispalvelut vastaavat yksil6llisiin tarpeisiin ja miten naita pal-

veluja voitaisiin kehittda, jotta ne vastaisivat paremmin asukkaiden tarpeisiin.
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LITTEET

LITE1

TEEMAHAASTATTELUN RUNKO

1. TAUSTATIEDOT

e Taustatietoja Idhiomaisesta, esimerkiksi perheenjasenen kehitysvamman

taso

2. MUUTTOON VALMISTUMINEN

e Miten paadyitte muuttoon?
e Milloin muutto tuli ajankohtaiseksi teidan perheenjasenellenne ja mitka

tekijat siihen vaikuttaneet?

3. KESKUSTELUT MUUTOSTA

e Milld tavoin muuttoon oli valmistauduttu?

4. OHJAUS JA NEUVONTA

e Saitteko tarpeeksi tietoa asumispalveluita ja sen sisallosta?

e Millaisia muita vaihtoehtoja teille on tarjottu vai onko tarjottu lainkaan?
e Onko asumispalvelu yksityinen vai kuuluuko se hyvinvointialueeseen?

e Minkalaista oli tai on hoitajien ja Iahiomaisten valinen kommunikaatio?

5. TUNNEKOKEMUS
e Milta teista tuntui, kun kehitysvammainen laheisenne siirtyi asumaan asu-
mispalveluyksikkoon?

e Miten laheisenne koki muuton asumispalveluyksikk6on?



LIITE 2

Alkuperaisteksti
“Alettiin miettid hdnen kans, et jos hanelld
on piinky, iyvd muuttoa aikniailio nuorena.”

“No siis se IGhti pdhdn pikkuhiljoo siitd, kun

Pelkistetyt ilmaukset

Muutto melke nuorena

Léheisten tydelama

molemmat pojon isdn konssa tehtiin vuorotditd.”

“Mg tunsin ettd md rupean myos piinky,

/

Laheisten voimavarat kotona
ja tybeldmassa

vdsymiidin, erd md joksan tendd joko titd tai
hoitoo X, mutta mi.en ji niitd i

y
“la sit sifhen tulf se, ettd ditl ja iskd miethi, et miten /

Koko perheen ja sisarusten
arjen helpottaminen

muun perheen arki niin kun helpottuu jo sisarusten
arki helpottuu siind, ettd semymosta.”

Itsendistymishalu

“rymdireild oii itselld ihon semmoinen jtsendistymishalu™

“mietittiin miehen kanssa ettd el ole nuoren edun

Tulevaisuuden pohdinta

s, ettd jos me pidetddn sitd tassd kotong kuin pientd lasta
siihen saakka kun me olloan g inkotiin.”
* i soitin saman tien sosiaality@ntekijile jo sanoin emd X
{paikkaan) ¥ kiitos. Ja tta JGht pydrit pyérimin, m otin
yhteyzd heiddn rimirusiokrojaan XX
“@iiti ja iskd just sano sitd, et oli vdhdn niin kun sekavot fiilikset.
Et somoan aikaan ol helpotusta jo huolta.”
* Kyt STeN yseempl kertol (inky Saat.se huone mikd
olf sigl tyhjéin nil kargomas.sitd ja yhdes gt pojon
KEns T mitd sinne laii o mitd hdn halugis,”
“Henkilokohtainen apu on kyild olfut tosi tdrked juttu konssa 7
hdnen piinku itsendi: is jasen ettd hin

Sosiaalitydntekijin kanssa
M yhteistyd

Laheisten sekava tunteet

Haasteet ja onnistumiset
fopeutum\nen uuteen ymparistoon

Tunneknkemis

Nuorena muuttaminen
Voimavarat ja jaksaminen
TyGelaman vaikutus

i

Itsendistymisen halu
Muu perheen huomioint

Oma pohdinta ja padtoksenteko

Tulevaisuuden turvaaminen

Oman "kodin” suunnittelua

Henkilékohtainen apu
¥ merkittdvana voimavarana

. Vaiheittainen kommunikaatio

Tutustur ynti ja p

on pddssyt ilman vanhempio tekemdadn niitd omia ji jora. "

W oika varovast siitd kyitenki sit Xolle juttelin — Et 5it, oika

mydhdses vaihees vasta aloin paremmin puhuu mut. Kuitakl.
pikkuhiljoo kiytiin aina yhdes ostoo vihdn tarvikkeita -

I hdn sai sitten niinkw ite sen asian niin kun ogataa -~

Epéluottamus kodin
ulkopuolisiin palveluiden

‘louhta an %

Vaihtoehtojen puute

/

" Me kdytin tip tyttdren konssa sielld niin kun tutustumosso / ‘
i

" *No se ofi aika yaikesta syysta, ettd meilid on kova

Eri vaihtoehtoja \

Yimmisia kaikenlaisia kodin isic palveluita kohtaan.”

Sopeutumisen haaste

“meille ei kyld ole kovinkaon pafjoa tarjottu niitd vaihtoehtoja™ /(

“on mujtaki sit, tagjnttu_ on tarjortiin Semmost.niinky et X ofs
d et SEmmOst, fin.*

“Esithi ehkd olkuun et (id,on ok, mutta sopeutuminen vei kylld
muutaman kuukauden kehon kisltd kun luki.”

Tunnekokemus

| Perhedynamiikka
Taysi-k3isnminen

Yhteistyd sosiaalipalveluiden kanssa

Muuttovalmistelut
Itsenaistymisen harjoitielu
P Keskustelut muutosta
Muuton porrastaminen

Muuttovalmennus

Tutustuminen ja vierailut asumisyksikkdon

Yhteydenpito

Luottamuksen rakentaminen

Tiedonsaanti asumispalvelusts ja sen sisillastd

Kieftavat vastaukset

Mydntavat vastaukset
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