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TIIVISTELMÄ 
Tutkimuksen kohderyhmänä olivat ikääntyvät äidit, joilla on kotona asuva kehitysvammainen 
perheenjäsen. Nämä äidit ovat tehneet vuosikymmenten työn omaishoitajina, usein ilman 
yhteiskunnan tukea. Nyt, kun vanhempien voimavarat vähitellen hiipuvat, tarvittaisiin 
kehitysvammaisen perheenjäsenen tulevaisuuden suunnittelun tueksi kipeästi apua. Tutkimuksen 
keskeisimpänä tarkastelun kohteena olivat kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen 
liittyvät ilmiöt äitien kokemina.  
 
Tutkimuksessa lähestyttiin itsenäistymisen teemaa kolmesta eri näkökulmasta. Teema-alueet olivat 
itsenäistyminen äitien ajatuksissa, itsenäistyminen ja perheen elämänkulku sekä itsenäistyminen ja 
tuen tarpeet. Tutkimuksen väljäksi viitekehykseksi valittiin narratiivinen, kertomuksia korostava, 
lähestymistapa.  
 
Vaikka tutkimusperheet jakavat yhteisen sosiaalisen kulttuurikontekstin, äitien ajatukset 
kehitysvammaisen perheenjäsenensä itsenäistymisestä erosivat suuresti toisistaan. Silti jokainen äiti 
liitti tulevaisuuteen huolen ja epävarmuuden tunteita. Tutkimustulokset osoittivatkin, että 
tämänhetkisessä yhteiskunnallisessa tilanteessa kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen 
linkittyvät haasteet ovat vielä suuret. Itsenäistymisen esteitä ilmeni rakenteellisella, toiminnallisella 
sekä sosiaalisella ja emotionaalisella tasolla. Merkittävää oli, että perheissä käytiin suhteellisen 
paljon itsenäistymiseen liittyvää keskustelua ja että äidit olivat hyvin tietoisia oman olemassa 
olonsa rajallisuudesta. Konkreettiset tulevaisuuden vaihtoehdot koettiin kuitenkin usein liian 
rajallisiksi.  
 
Äidit jäsensivät perheen elämänkulkua vahvasti yhteiskunnallisten kokemusten kautta. He 
jakaantuivat kolmeen orientaatiotyyppiin suhteessa yhteiskuntaan; taisteleviin, kokeileviin ja 
myötäileviin äiteihin.  
 
Tutkimus osoitti, että vanhemmille sysättiin edelleen paljon vastuuta tiedon ja tuen omaehtoisesta 
hakemisesta. Elämänkulun varrella mitään ei ollut yleisesti saatu ilmaiseksi. Useimmat äidit lisäksi 
kokivat, että tuki on erityisen vähäistä juuri heidän tämänhetkisessä elämänvaiheessaan. 
Itsenäistymiseen liittyviä tukitoimia ei koettu olevan riittävästi tarjolla, eikä niistä myöskään 
liiemmin tiedetty. 
 
Asiasanat: ikäperhe, kehitysvammaisuus, itsenäistyminen, aikuistuminen, elämänkulku, 
narratiivisuus 
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ABSTRACT 
There are about 2500–3000 “time-bomb-families” in Finland in which a person with intellectual 
disability is living at home with his/her elderly parents. These parents have had a heavy burden to 
carry often without any support and vacations.  Now these parents are getting old and tired. There is 
much anxiety because their sons´ and daughters´ future is unclear. Will society take the 
responsibility now? 
 
The purpose of this research was to examine the aged mothers´ thoughts and understandings of the 
independence of their children. What do the mothers think about their child leaving home, what 
obstacles exist, what kind of feelings is involved and what kind of support do they need most?  
Another important question was if there was any link between the families´ life-course and the 
mothers´ thoughts about the issue. Third critical question was what kind of supports aged families 
would need most in the independence process. 
 
The method used was the narrative semi-structured interview which gives a place for respondents` 
“own voice”.  The idea was to hear mothers´ stories and comprehensions as they wanted to tell 
them. In all there were nine mothers taking part of this research. The results were analyzed in a 
narrative framework.  
 
The main results indicated a great diversity in the orientation linked to independence. Some of the 
mothers were ready to “let their child go” and some of them did not want to at least think about the 
whole issue. Many of the mothers had experiences and memories that made the issue difficult. The 
research also pointed out that all of the mothers were quite aware of the different kind of living- 
alternatives that their child could have. This is considerable because many of the former researches 
do not agree with that finding. The main point in this issue is that these mothers do know about the 
alternatives, but the community does not have enough good and proper places to offer. 
 
In conclusion the issue of aged families is actual but not simple. All of the families have shared the 
same kind of culture but not all the mothers feel the same way about the independence and leaving 
home of their children. The main conclusion is that we should appraise the expertise of these 
families and give them all the support they need in this difficult situation. We should also pay 
attention to the families´ rich and colourful life stories which may have something to do with their 
thoughts and comprehensions. 
 
Keywords: aged family, people with intellectual disability, independence, adulthood, life course, 
narrative 
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1 JOHDANTO 
 
Viime vuosisadan kehitysvammahuolto oli vahvasti laitosjärjestelmän aikaa. Osa 

kehitysvammaisten lasten vanhemmista halusi, asiantuntijoiden painostuksesta huolimatta, 

kasvattaa lapsensa kotona. Tämä johti yleensä siihen, että perhe sai vastata vammaisen lapsen 

hoidosta ilman yhteiskunnan antamaa tukea. Maailma on kuitenkin muuttunut 2000-luvulle 

tultaessa, ja tämän myötä myös kehitysvammaisen perheenjäsenen mahdollisuudet itsenäiseen 

elämään ovat lisääntyneet. 

 
Maassamme on tällä hetkellä lähes kolmetuhatta ”aikapommiperhettä”, jotka jakavat arkipäivässään 

yhteisen huolen. Näissä ikääntyvissä perheissä, joissa kehitysvammainen nuori tai aikuinen asuu 

yhdessä eläkeikäisten vanhempiensa tai eläkeikäisen vanhempansa kanssa, mietitään kuumeisesti 

vammaisen perheenjäsenen tulevaisuuden vaihtoehtoja. Toisaalla yhteiskunnassa käydään kiivasta 

keskustelua vammaisten henkilöiden oikeudesta omaan itsenäiseen elämään. Kysymys on 

arvosidonnainen ja ehkä juuri siksi niin monisyinen. Merkitystä on ainakin ikääntyvien perheiden 

yhteiskunnallisella kulttuurikontekstilla, joka määrittää ikääntyvien perheiden vanhempien 

ajattelua. Ideologisen aspektin ohella eri osapuolten näkemyseroja selittävät monet käytännölliset 

reunaehdot, jotka liittyvät esimerkiksi yhteiskunnan mahdollisuuteen antaa tarvittavaa tukea ja 

realistisia vaihtoehtoja tulevaisuuden suunnittelun tueksi.  

 

Ikääntyvien kehitysvammaperheiden vanhemmat ovat tehneet vuosikymmenten työn omaishoitajina 

vammaista lasta hoitaessaan. Taakka on ollut raskas, mutta silti useimmat vanhemmista korostavat 

sitä valtavaa rikkautta, jota kehitysvammainen lapsi on perheelle vuosien saatossa antanut. Tänä 

päivänä monet lapsuudenkodissaan asuvat kehitysvammaiset nuoret ja aikuiset vievät voimia 

ikääntyviltä vanhemmiltaan. Yhä useampien vanhempien voimavarat ovat hiipumassa, ja tukea 

päivittäisestä arjesta selviytymiseen tarvittaisiin näin enemmän.  

 

Kehitysvammaisen henkilön tulevaisuus on haasteellinen monesta eri syystä. Hänen 

lapsuudenkodista irtaantumistaan ja itsenäistymistään hankaloittaa ensinnäkin vamman luonne, joka 

määrittää voimakkaasti tuen tarpeita. Kehitysvammaisen henkilön tuen tarpeet ovat monimuotoisia 

ja kokonaisvaltaisia, jolloin keskeiseksi nousee toisen ihmisen antama tuki ja ohjaus jokapäiväisissä 

toiminnoissa. Toiseksi tutkimukset (esim. Mäki 1998; Kantojärvi 2004) ovat osoittaneet, etteivät 

ikääntyvät perheet ole useinkaan tottuneet tukia saamaan, eivätkä niitä myöskään hakemaan. 
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Kolmanneksi tulevaisuuden haasteellisuutta määrittää vahvasti kehitysvammaisen perheenjäsenen 

ja hänen vanhempiensa voimakas tunneside, joka on muotoutunut vuosikymmenten saatossa 

tiiviiksi ja symbioottiseksi. Käsillä olevan tutkimuksen lähtökohtana on tarkastella ikääntyvien 

kehitysvammaperheiden historiaa, tätä hetkeä ja tulevaisuutta elämänkulkukontekstissa. 

Tutkimuksen kantavana ajatuksena ovat kehitysvammaisen perheenjäsenen 

itsenäistymisproblematiikkaan liittyvät ilmiöt äitien kokemina. Lähtökohtana on perheiden 

asiantuntijuuden kunnioittaminen. 

 

Olen itse ollut oikeutettu kohtaamaan kymmeniä ikääntyviä perheitä työskennellessäni 

kohderyhmän perhetapaamisilla eri puolella Suomea. Päällimmäiseksi ajatukseksi näiltä 

tapaamisilta ovat jääneet kaikki ne lukuisat selviytymistarinat, joita perheet ovat kuvanneet. 

Toiseksi perhetapaamisia luonnehtii valtava kirjo erilaisia tunteita, joiden ilmaisemiseen vertaistuki 

rohkaisee. Perhetapaamisen sisällöistä juuri itsenäistyminen on noussut minulle kaikista 

koskettavimmaksi teemaksi. Tästä syntyi ajatus tutkia itsenäistymiseen liittyviä ilmiöitä perheiden 

kokemina ja pintaa syvemmältä. Aihealueesta tehty aikaisempi tutkimus on sivunnut asiaa, ja siihen 

tutustuessani minulle on herännyt joitakin lisäkysymyksiä, joihin tutkimuksessani haen nyt 

vastauksia. 

 

Kehitysvammaisen lapsen kanssa vuosikymmeniä yhdessä eläneet vanhemmat ovat oman asiansa 

parhaita tuntijoita ja heidän värikkäät elämänsä ovat kiinnostavia jo sellaisenaan. Tämä antoi 

kimmokkeen tarkastella perheen historiaa elämänkulun käsitteen näkökulmasta. Elämänkulku pitää 

sisällään myös erilaiset yksilönkehitystä kuvaavat siirtymät, eli transitiot, jollaisena 

lapsuudenkodista itsenäistymistä ja irtaantumista voidaan perustellusti pitää. Olisi kuitenkin 

kiinnostavaa tietää myös, voidaanko menneisyydestä ammentaa sellaisia tapahtumia tai 

kysymyksiä, joilla on vaikutusta äitien itsenäistymistä koskevaan ajatteluun. Kolmas ja 

käytännönläheisempi mielenkiinnon kohde on perheiden kokema tuen tarve; millaista tukea 

itsenäistymisprosessiin eniten tarvittaisiin ja toisaalta myös se, miten näihin tarpeisiin on vastattu. 

Tutkimusongelmista ja tutkimuksen taustalla vaikuttavista filosofisista tausta-oletuksista johtuen 

lähestymistavaksi on valittu äitien kertomuksia ja perheiden asiantuntemusta korostava 

narratiivinen viitekehys.  

 

Tutkimuksessa lähdetään liikkeelle ikääntyvien perheiden jakamista yhteiskunnallisista 

reunaehdoista ja kulttuurikontekstista. Ilmiötä tarkastellaan myös aikaisemman tutkimuksen 

valossa. Tutkimuksen toinen osa pureutuu keskeisempien käsitteiden määrittelyyn. Kolmannessa 
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osiossa lähestytään tutkimuksen taustalla vaikuttavia filosofisia ennakko-oletuksia sekä niistä 

johdettuja metodologisia ja eettisiä lähtökohtia. Prosessi etenee edelleen tutkimuksen toteutusosan 

kautta tutkimustuloksiin. Johtopäätöksiä ja pohdintaa seuraavat vielä tutkimuksen luotettavuuden 

sekä tutkimusprosessin arviointikappaleet. 
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2 TUTKIMUKSEN TAUSTAA 
Tämän tutkimuksen kohderyhmänä ovat iäkkäät perheet, joissa on kotona asuva nuori tai aikuinen 

kehitysvammainen perheenjäsen. Varsinaista ikärajaa ei tutkimuksen kohderyhmälle asetettu, vaan 

kriteerinä oli perheiden aikaisempi osallistuminen ikäperhetoimintaan, mikä kertoo perheen omasta 

käsityksestä kohderyhmään kuulumisesta. Perheet asuvat eri puolilla Suomea ja heidät on tavattu 

alun perin Kehitysvammaisten Palvelusäätiön Ikäperhetoiminnan järjestämillä perhetapaamisilla. 

Tapaamiset ovat osa Raha-automaattiyhdistyksen tukemaa valtakunnallista ikäperhetoimintaa, 

jonka tavoitteena on antaa ikääntyville kehitysvammaperheille monimuotoista palveluohjausta- ja 

neuvontaa. Ikäperhe-käsitteen ollessa alalla vakiintuneessa käytössä, pitäydytään jatkossa tämän 

termin käytössä myös käsillä olevassa tutkimuksessa.  

 

2.1 Ikäperheiden kulttuurikonteksti 
 
Ikäperheet jakavat yhteisen yhteiskunnallisen kulttuurin ja kontekstin, joissa perheen elämänkulku 

on muotoutunut. Perhe, jossa on iäkkäät vanhemmat ja kotona asuva kehitysvammainen 

perheenjäsen on suomalainen ominaispiirre, jonka syyt selittyvät esimerkiksi muita pohjoismaita 

pidempään kestäneenä laitoshuollon aikakautena. Monet ikäperheet eivät aikanaan taipuneet 

yhteiskunnan painostukseen antaa lastansa laitokseen. Usein laitospelko näyttäytyy perheissä 

edelleenkin epäluuloisuutena nykyistä palvelurakennetta kohtaan. (Jokinen 2000, 12.) 

 

Kehitysvammaisuutta koskeva yhteiskunnallinen ajattelu on saanut erilaisia muotoja viimeisen 

parin vuosisadan kuluessa. 1800-luvulla alkunsa saanutta hoivaamisen aikakautta seurannut 

eristämisen jakso muuttui maailmanlaajuisesti toisen maailmansodan jälkeen, kun 

kehitysvammahuolto alkoi tehostua. Alkoi laitospainotteinen ajanjakso, jolle leimaa antavia olivat 

suuret ja monin paikoin vielä eristetyt kehitysvammalaitokset. (Kaski, Manninen, Mölsä & Pihko 

2002, 312–15.)  

 

Vielä 1950-luvulla elettiin vahvasti eristävän vammaispolitiikan aikaa. Yhteiskunta eli murroksessa, 

jossa kehitysvammaista lasta kotona hoitaville vanhemmille ei riittänyt juuri tukea. Vanhemmilla 

oli tärkeä rooli ja vastuu paitsi kehitysvammaisen lapsen kasvattamisessa myös yhteiskunnassa 

hiljalleen kehittyvän sosiaalipolitiikan muokkaajana. Ajalle tyypillinen torjuva asenne 

kehitysvammaisuutta kohtaan ei ollut helposti muutettavissa. Vanhemmat pyrkivät kuitenkin 
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ajamaan asiaansa arkielämän kokemusten ja koettelemusten keskellä. Vaikka kotona 

kehitysvammaista lastaan kasvattavien vanhempien tie oli monesti kivinen, oli kehitysvammaisen 

perheenjäsenen hoitamisella myös perhettä lähentävä ja kiinteyttävä vaikutus. (Aalto 1997.) Vuonna 

1958 säädetty vajaamielislaki johti keskuslaitosten rakennuttamiseen 1960-luvulta alkaen. Kun 

1950-luvun alussa kehitysvammalaitoksissa oli noin tuhat paikkaa, vastaava määrä nousi 1970-

luvulle tultaessa jo viiteen tuhanteen paikkaan.  Laitoshoitoa suunniteltiin aluksi vain syvästi 

kehitysvammaisille, mutta vaihtoehtoisten hoitomuotojen puuttuessa laitoksen asukkaista saattoi 

jopa 20 prosenttia olla vain lievästi kehitysvammaisia. (Itälinna, Leinonen & Saloviita 1994, 24.)  

 

Keskuslaitosten aikakautena yhteiskunnalla ei ollut laitoshoidon ohella tarjota juuri muuta tukea 

silloin, kun vanhemmat päättivät kasvattaa lapsensa kotona. Laitoshuoltoa perusteltiin senaikaisella 

näkemyksellä, jonka mukaan kehitysvammaisuus oli rinnastettavissa sairauteen. Vanhempien 

enemmistö halusi kuitenkin kasvattaa lapsensa kotonaan.  (Aalto 1997.) Vuonna 1969 

kansaneläkelakiin tehtiin muutos, jonka nojalla kehitysvammaista lasta kotona hoitaville 

vanhemmille alettiin myöntää hoitotukea. Kun valtio alkoi tukea kehitysvammaisten lasten 

kotihoitoa, kääntyi laitoksissa olevien lasten lukumäärä heti laskuun. (Itälinna ym. 2004, 24–5.)  

Keskuslaitosten aikakausi kesti kuitenkin aina 1980-luvulle asti, vaikka integraatiosta alettiin ensi 

kerran puhua jo 1960-luvulla. Integraatioajattelu, jonka tavoitteena oli järjestää kehitysvammaisille 

muiden joukossa mahdollisimman normaali elämä, kehittyi kuitenkin hitaasti. Suomi pitäytyi 

laitospolitiikassaan muihin Pohjoismaihin verrattuna todella myöhään, vaikka laitosten tiedettiin 

olevan este kehitysvammaisten tasa-arvoiselle elämälle.  (Aalto 1997; Ylikoski 1994, 98.)  

 

Pitkään kestänyt laitospainotteinen kausi vaikuttaa osin nykyäänkin vammaispalvelujen 

järjestämisen taustalla. Tämän päivän kehitysvammahuollossa pyritään kuitenkin huomioimaan 

vammaisten ihmisten yksilölliset tarpeet. Viime vuosien normalisaatioajattelu, eli 

kehitysvammaisten ihmisten toimintaympäristön muuttaminen samanlaiseksi kuin muilla ihmisillä, 

on luonut pohjaa voimakkaalle integraatio- ja inkluusiokeskustelulle. (Kaski ym.  2002, 314–15.) 

Viimeaikaisessa diskurssissa on korostunut inklusiivinen lähestymistapa, jonka perustana on 

kaikkien ihmisten yhteenkuuluvuus ja yhteisöllisyys. Fyysisen ja toiminnallisen integraation ohella 

tarvitaan kehittyneempiä integrointimuotoja, jotta yhteisöllisyys, demokraattisuus ja tasa-arvoisuus 

toteutuvat. Puhutaan yhteiskunnallisesta integraatiosta, joka tulee hyvin lähelle inkluusion käsitettä. 

(Moberg 2001, 85.) Laitoshoidon hajauttaminen muuttui merkittäväksi 1990-luvulla, mutta prosessi 

on edelleen käynnissä. Hajauttamisprosessiin liittyy monia rakenteellisia ja ideologisia ongelmia, 

joista tämän tutkimuksen näkökulmasta on syytä mainita lähinnä laitoksia korvaamaan 
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tarkoitettujen vaihtoehtojen puutteellisuus. Historiallisesta taakasta ja 1990-luvun rakenteellisista 

sekä ekonomisista vaikeuksista johtuen monet kehitysvammaiset elävät edelleen ikääntyvien 

vanhempiensa kanssa. (Aalto 1997.) 

 

Myös kehitysvammaisuuden määrittely on muuttunut aikojen saatossa lääketieteellisestä 

inhimillistä kasvua ja yhteiskunnan merkitystä korostavaan suuntaan. Trendi on osaltaan luonut 

pohjaa elämän laatua painottavalle vammaispolitiikalle (Kaski ym. 2002, 371). Vammaisen 

henkilön ja hänen perheensä osallisuutta omaa elämäänsä koskeviin päätöksiin on pyritty 

turvaamaan lakisääteisesti esimerkiksi asetuksella yksilöllisestä palvelusuunnitelmasta. 

Palvelusuunnitelman tulisi olla yhteistyöväline, joka pohjautuu asiakkaan osallistumiseen ja eri 

viranomaisten kiinteään yhteistyöhön. (STM:n esitteitä 1999:5.) Kuitenkin monet tutkimukset 

(esim. Mäki 1998; Häme 2002) kuvastavat kehitysvammaisten ja heidän perheidensä osattomuutta 

palvelujen suunnittelussa. Mäen (1998, 151) mukaan yli 60 prosentille ikäperheiden kotona asuvista 

kehitysvammaisista ei ollut tehty minkäänlaista palvelusuunnitelmaa. 

 

2.2 Ikäperheitä koskeva tutkimus 
 
Viime vuosikymmenten tutkimus- ja selvitysretoriikassa iäkkäät kehitysvammaperheet ovat saaneet 

nimityksen aikapommi. 1980-luvulla alkanut mielenkiinto ikääntyviä kehitysvammaperheitä 

kohtaan on tuottanut joitakin selvityksiä ja tutkimuksia ikäperheiden asemasta ja tuen tarpeista. 

Kohderyhmälle on suunnattu myös erinäisiä tukihankkeita ja -projekteja. Ikäperheiden elinoloja ja 

tuen tarpeita on kartoittanut esimerkiksi Mäki 1998 valmistuneessa väitöskirjatyössään Toivoisin 

eläväni päivän kauemmin kuin lapseni – ikääntyneet vanhemmat ja kotona asuva kehitysvammainen 

lapsi. Mäen mukaan perheistä, joissa vanhemmat hoitavat kotona kehitysvammaista lastaan 

tiedetään valitettavan vähän. Tutkimuksessa tavoiteltiin tietoa ikäperheiden asuinoloista, 

sosioekonomisesta asemasta, perheenjäsenten terveydentilasta, saaduista ja toivotuista palveluista 

sekä tulevaisuudentoiveista. ( Mäki 1998, 86.)  

 

Kantojärven (2004) väitöskirjatyössä ikäperheitä tarkasteltiin perhetyöntekijöiden kertomusten 

valossa.  Kantojärven tutkimuksessa keskeisiä teemoja olivat muun muassa kodin ja kotiin saatavan 

tuen merkitys, kodin kulttuurin kohtaaminen sekä perheiden kohtaamat muutokset, turvallisuus ja 

luottamus. Tutkimuksessa tarkasteltiin myös päivä- ja työtoiminnan merkitystä, kehitysvammaisen 

perheenjäsenen ja vanhempien suhdetta sekä perheiden tulevaisuuden suunnittelua. Maarit Aallon 
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(1997) tutkimuksessa ikäperheitä tarkasteltiin erään 1990-luvulla toteutetun projektin innoittamana. 

Tutkimuksen keskiöön nousivat perheiden elinolot, kehitysvammaisten perheenjäsenten saama 

koulutus, perheiden syrjäytyminen, lapsuuden kodista itsenäistyminen ja tulevaisuus. Myös 

esimerkiksi Jokinen (2000) ja Saloviita (1985) ovat pureutuneet iäkkäiden kehitysvammaperheiden 

tuen tarpeisiin ja tulevaisuuden vaihtoehtoihin.  

 

Aikaisemman tutkimuksen anti suhteessa käsillä olevaan tutkimukseen linkittyy ikäperheiden 

elinolojen, lapsuudenkodista itsenäistymisen, tulevaisuuden suunnittelun ja tuen tarpeiden 

teemoihin. Useissa tutkimuksissa lähestymistapa on ollut kuvaava ja selittävä, jolloin painotus on 

ollut ikäperheiden tarkastelu yleisellä tasolla. Ikäperheistä on tehty suhteessa paljon määrällistä 

tutkimusta ja huomio on näin kohdistunut perheiden tyypillisiin piirteisiin. 

 

Lähes kaikissa ikäperhetutkimuksissa on korostettu tulevaisuuden suunnittelun merkitystä. Samat 

tutkimukset ovat kuitenkin osoittaneet, että tulevaisuuden suunnittelua toteutetaan perheissä 

huomattavan vähän. Lapsuudenkodista itsenäistymistä on lähestytty aikaisemmassa tutkimuksissa 

lähinnä sekundaarisesti esimerkiksi tuen tarpeita tai tulevaisuuden suunnittelua tarkasteltaessa. Näin 

aikaisempi tutkimus on toiminut kimmokkeena tätä tutkimusasetelmaa suunniteltaessa. Myös idea 

perheen vuorovaikutuksen, tunnesiteiden sekä itsenäistymiseen liittyvien tunteiden tarkasteluun on 

syntynyt aikaisemman tutkimuksen innoittamana.  

 

Tavoitteena on ollut nostaa keskiöön edellä mainittuja teemoja siten, että ne avautuisivat pintaa 

syvemmältä ja linkittyisivät osin myös perheen elämänkulkuun. Tuen tarpeita käsitteleviä 

tutkimuksia on tehty määrällisesti paljon eri näkökulmista. Tämän hetken ikäperheet ovat kuitenkin 

jo edeltäjiään paremmassa asemassa. Tässä tutkimuksessa olennaisena pidetäänkin perheissä 

koettujen tuen tarpeiden suhteuttamista aikaisemmista tutkimuksista ilmenneisiin tuloksiin. Myös 

muita, tämän tutkimuksen kannalta olennaisia, aikaisempia tutkimustuloksia suhteutetaan 

aineistosta nouseviin tuloksiin. Tämä tapahtuu myöhemmin tutkimustuloksia esittelevässä 

kappaleessa, jossa pyritään aineiston ja aikaisemman tutkimuksen dialogiseen esittämistapaan. 
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3 KESKEISIMMÄT KÄSITTEET 
 
Tätä tutkimusta tehdessä käsitys kehitysvammaisuudesta on huomattavan erilainen kuin se on ollut 

ikäperheiden nuoruudessa. Edellä kuvatut yhteiskunnalliset trendit ovat olleet vahvasti 

vaikuttamassa tutkimuskohteena olevien perheiden tapaan ymmärtää ja elää ympäröivää maailmaa. 

Olennaista on se, millaisena kehitysvammaisuus nähdään tämän tutkimuksen kontekstissa. 

Tutkimuksen narratiivisuuden ja elämäntarinoihin kohdistuvan kiinnostuksen vuoksi tarkastelun 

kohteena ovat myös elämänkulun käsite ja kehitysvammaperheen elämänkulkua jäsentävä katsaus. 

Kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymisen ollessa eräs tutkimuksen suurimmista 

kiinnostuksen kohteista huomio kiinnittyy myös tämän transitiovaiheen yleisiin lainalaisuuksiin. 

 

3.1 Kehitysvamma konstruktiona 
 
Kehitysvammaisuuden universaaleina määrittelykriteereinä pidetään yleensä vammaa, joka sijaitsee 

ymmärtämis- ja käsityskyvyn alueella ja joka on havaittu ennen 18 ikävuotta. 

Kehitysvammaisuuden tarkempaan määrittelyyn vaikuttavat myös ajalle tyypilliset arvonäkemykset 

vammaisuudesta ja erilaisuudesta (Ladonlahti 2006, 5). Viimeaikaisissa kehitysvammaisuuden 

määrittelyissä on korostunut toiminnallisuuden ja toimintakyvyn tarkastelu. Toimintakyvyn 

muotoutumisen kuvaamisessa on eroteltava biologisen prosessin lisäksi myös yksilön ja 

elinympäristön näkökulmat. (ks. esim. AAMR 2005, KVTL 2006). Toiminnallisessa määrittelyssä 

keskeistä on ympäristön merkitys kehitysvammaisen henkilön arkipäiväisen selviytymisen 

turvaamisessa. Merkittävää on siis yksilön tarpeiden suhteuttaminen tarvittavien tukitoimien 

laajuuteen. (Kantojärvi 2004, 33–4.) 

 

Kehitysvammaisuutta määriteltäessä painopiste on viime vuosikymmeninä muuttunut 

lääketieteellisestä yhä enemmän toiminnalliseen, sosiaaliseen ja konstruktivistiseen suuntaan. 

Tämän tutkimuksen lähtökohtana on kehitysvamman konstruktivistinen luonne, jossa vamma 

nähdään sosiaalisesti ja yhteiskunnallisesti tuotettuna konstruktiona. Kysymyksessä ei näin ole 

yksilön vika tai vajavaisuus, vaan yhteiskunnan vastuu korostuu. Toisaalta toiminnallisuutta 

korostavalla määrittelytavalla on perustelunsa myös käsillä olevassa tutkimuksessa, sillä 

kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymisen mahdollisuudet linkittyvät läheisesti hänen 

arkipäiväiseen toimintakykyynsä ja sen asettamiin rajoituksiin. Kokoavasti voidaankin todeta, että 

tutkimuksessa painotetaan yhteiskunnan vastuuta perheiden tukemisessa ja lähtökohta on perheiden 
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asiantuntijuuden kunnioittaminen. Toiminnallinen määrittely antaa eväitä äitien kokemien, 

kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen liittyvien, ilmiöiden tarkasteluun. Kolmanneksi 

tutkimuksen taustalla voidaan nähdä myös emansipatorisia lähtökohtia, sillä tutkijan intressinä on 

paitsi perheen asiantuntijuuden korostaminen, myös kehitysvammaisen perheenjäsenen 

itsemääräämisoikeuden lisääminen. Tämä näkyy paitsi narratiivisessa, perheen omaa ääntä 

painottavassa, lähestymistavassa myös esimerkiksi tuen tarpeiden keskeisyyttä korostamalla. 

Lähtökohtana on tukitoimien kehittäminen siten, että yksilön oma aktiivisuus ja osallisuus käyvät 

merkittäviksi. 

 

3.2 Elämänkulku 
 
Ihmisen elämänkulku on vahvassa suhteessa yhteiskunnan historialliseen ja sosiaaliseen kehykseen. 

Käsitteenä elämänkulku on moniselitteinen, sillä sen avulla pyritään kuvaamaan ihmisen elämää 

monesta eri näkökulmasta ja tieteenalasta käsin. Yksilön elämänkulku pitää sisällään monenlaisia 

ikään liittyviä kehitysprosesseja, niihin liittyviä siirtymävaiheita ja kriittisiä ajanjaksoja. Toisaalta 

elämänkulkuun kuulu myös tapahtumia, jotka eivät ole sidoksissa ikään, mutta joilla voi olla 

merkittäviä vaikutuksia tulevan elämänkulun kannalta. (Heikkinen & Tuomi 2001, 5.) Yksilön 

elämänkulun kokonaisuus muotoutuu henkilökohtaisten sosiaalisten kokemusten ja kontekstin 

välisen vuorovaikutuksen tuloksena. Jokaisen yksilön elämänkulku on henkilökohtaisten arvojen ja 

pyrkimysten johdosta jossakin määrin erilainen kuin toisten. (Nummenmaa 1996, 6.) Elämänkululla 

tarkoitetaan käsitteellisesti eri asiaa kuin kehityspsykologiasta tutulla elämänkaarella. 

Elämänkulusta puhuttaessa korostuvat ennen kaikkea merkittävät elämäntapahtumat, eli siirtymät. 

Elämänkulkuajattelu kumoaa myös elämänkaaren käsitteen biologisen metaforan, jonka loppupää 

nähdään laskevaksi. Elämänkulkuun ei edelleen liity yhtä vahvaa normatiivista latausta kuin 

elämänkaareen, jolloin yksilöllisyydelle jää enemmän tilaa. (Antikainen 1998, 101.)  

 

Lievegoed (1976, 43–51) on jakanut elämänkulun rakenteellisesti kolmeen eri osaan; biologiseen, 

psykologiseen ja henkiseen. Hänen käsityksensä biologisesta elämänkulusta noudattelee kuitenkin 

vahvasti elämänkaariteoriota nähden elämän loppuvaiheen taantumisen kautena, eli lisääntyvän 

rappeutumisen aikana. Toisaalta Lievegoedin teoria näkee psykologisen elämänpolun 

kukoistuskautena elämän keskivaiheen ja henkisen elämänpolun huipentuma sijoittuu elämän 

loppuvaiheeseen. Antikainen (1998, 112) sen sijaan nimeää elämänkulun rakenteellisiksi 

määrittäjiksi biologisesti annetun, kehitys- ja sosialisaatioprosessit sekä kulttuuriset kontekstit. 
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Näiden lisäksi vaikutusta on myös historiallisella kontekstilla ja tavalla, jolla tapahtumat ja 

aikakauden aatos vaikuttavat tietyn kohortin jäsenten ajatteluun ja elämänkokemuksiin. Kaikki 

edellä mainitut osa-alueet toimivat keskenään vuorovaikutteisesti elämänkulkua muokaten. 

  

3.2.1 Elämänkulkututkimus 
 
Yksilön ja perheen elämänkulkua voidaan tutkia monin eri tavoin. Psykologisen elämänkulun 

tutkimuksen taustalla on näkemys yksilön kehityksestä koko elämänajan jatkuvana prosessina. 

Kehitys tapahtuu erilaisilla elämännäyttämöillä kontekstuaalisesti yksilön ja ympäristön 

vuorovaikutuksessa. Sosiologisesti painottunut suuntaus keskittyy yhteiskunnallisten instituutioiden 

tuottamaan ikädifferentiaatioon ja stratifikaatioon. Kyse on siis sosiaalisesti tuotetuista 

ikäspesifeistä rooleista. (Nummenmaa 1996, 1–2.)  

 

Elämänkulkututkimuksella on yhteytensä myös narratiiviseen lähestymistapaan, jossa huomio 

kiinnittyy yksilön tapaan tuottaa kertomusta omasta elämänkulustaan. Ihminen kertoo itselleen ja 

muille jatkuvasti tarinaa omasta elämänkulustaan. Tässä tarinassa kiteytyvät henkilökohtaiset 

versiot elämäntapahtumista, tehdyt valinnat, kohtalokkaat sattumat sekä elämänkulun sisäisiin 

siirtymiin liittyvät tekijät. Elämänkulun käsitteessä yhdistyvät ikä, elämänaika ja 

tapahtumarakenteet. Elämänkulun tuottaminen on vahvasti sidoksissa yhteiskunnalliseen ja 

sosiaaliseen ympäristöön. Näin ollen eräs sen keskeisimmistä tehtävistä on kunkin ikävaiheen 

merkittävien elämänvaiheiden mallintaminen ja normatiivisuuden tuottaminen. 

Elämänkulkukerronta eroaa esimerkiksi elämäkerrallisesta ja autobiografisesta kerronnasta siinä, 

että huomio kiinnittyy ennen kaikkea juuri siihen elämänajan tematisointiin, jolla yksilön 

kokemusten ja yhteiskunnallisten rakenteiden kohtaamista käsitellään ja nimetään. Elämänkulusta 

rakennettaan kulttuurisia mallitarinoita, joihin yksilöllisiä elämänkulkureflektioita voidaan peilata. 

Elämänkulkukerronta antaa elämäkertatutkimusta enemmän tilaa yksilöllisten tarinoiden 

muunneltavuudelle, jolloin voidaan paremmin painottaa yksilöllistä biografiaa ja 

kokemuksellisuuden varaan rakentuvaa elämänajan jäsennystä sekä oman elämän hallintaa ja 

ohjaamista. Elämänkulkukerronnan sisälläkin on erilaisia suuntauksia ja painotuksia, jotka 

ymmärtävät eri tavoin elämänkulun jatkuvuutta tai epäjatkuvuutta. (Vilkko 2001, 74–81.)  

 

Tässä tutkimuksessa elämänkulku nähdään tapana ottaa elämäntapahtumat haltuun kertomalla ne 

ehjäksi, identiteettiä tukevaksi narratiiviksi. Tämä jatkuvuutta korostava, narratiivinen 

lähestymistapa nojautuu ihmisen olemukselliseen kerronnallisuuteen, joka näyttäytyy omaa elämää 



 
 

 11

reflektoivana yksilönä. (Vilkko 2001, 81.) Elämänkulkukerrontaa pidetään jatkuvasti 

muokkautuvana tarinana, jolla on merkitystä elämänhallinnan näkökulmasta. Näin ollen näkökulma 

on vahvasti konstruktivistinen. Heikkisen (2001) mukaan tuotamme joka päivä vastauksen 

kysymykseen ”kuka olen” uudelleen, ja muokkaamme näin jatkuvasti identiteettiämme. Tieto 

itsestä ja ympäröivästä maailmasta kehkeytyy jokapäiväisessä elämässä kertomusten avulla. 

(Lieblich, Tuval-Mashiach & Zilber 1998, 7–8) painottavat kontekstin merkitystä elämäntarinan ja 

identiteetin rakentumisessa. Esimerkiksi haastattelutilanteessa tuotetut elämäntarinat linkittyvät 

vahvasti muun muassa haastattelun tarkoitukseen, osapuolten kulttuuritaustaan sekä osapuolten 

keskinäiseen suhteeseen. Narratiivisuudelle luonteenomaista on yksilön ainutlaatuisen näkökulman 

ymmärtäminen kontekstissaan. Täten olennaista ei ole esimerkiksi tiedon paikkansapitävyys. 

Kontekstin käsite on narratiivisessa suuntauksessa monimerkityksinen, mutta se sitoo aina tarinan 

tiettyyn sosiaaliseen struktuuriin, aikaan ja paikkaan. (Erkkilä 2005, 198.) Tämän tutkimuksen 

kannalta relevantteja narratiivisuuden käyttötapoja tarkastellaan lähemmin tutkimuksen filosofisia 

ja metodologisia lähtökohtia esittelevässä kappaleessa. 

 

3.2.2 Elämänkulku ja transitiot 
 

Elämänkulussa korostuvat siis erilaiset siirtymät ja muutosvaiheet. Nykypäivän ihminen elää 

jatkuvassa muutoksessa monessa suhteessa.  Vaikka elämänkulun muokkautumisessa nähdään tänä 

päivänä olevan paljon yksilöllistä vaihtelua, on niin sanotun normaalin tai ideaalisen elämänkulun 

tavoitteleminen edelleen valtaapitävää. Tämä johtuu osittain sosiaalisten instituutioiden 

vaikutuksesta, joista ammennamme ymmärrystämme ”normaalista” ja toivottavasta elämänkulusta. 

Ongelmat syntyvät usein juuri silloin, kun yksilö tai jokin ryhmä epäonnistuu täyttämään 

tavanomaisen elämänkulun odotukset. Elämänkululle tyypilliset siirtymävaiheet ja niiden 

onnistuminen määrittävät voimakkaasti yksilön suhdetta ympäröivään sosiaaliseen. (Priestley 2003, 

26.) Siirtymiä ja niitä jäsentäviä elämäntapahtumia on luonnehdittu eri tavoin.  Holdsworthin ja 

Morganin (2005, 21) mukaan transitiolla tarkoitetaan kokemusperäistä siirtymävaihetta, joka 

koskee suurta joukkoa populaatiosta. Yleisimmin tietyn transition ajatellaan koskettavan melko 

kapeaa ikähaitaria ja esimerkiksi sosiaalinen sekä institutionaalinen ympäristö pyrkivät usein 

tehokkaasti määrittämään transition ideaalista ajankohtaa ja ilmenemismuotoa. Tämä johtuu ennen 

kaikkea kulttuurissa vallitsevista arvoista, joilla rakennetaan elämänkulun ideaalia.  

 



 
 

 12

Elämänkulun käännekohdat nähdään tässä tutkimuksessa narratiivisessa viitekehykssä. Komonen ja 

Antikainen (2004, 87) kirjoittavat elämänkulun pysäkeistä ja elämän avainkokemuksista. Heidän 

vahvasti sosiologinen lähestymistapansa näkee elämänrakenteet ja sen osa-alueiden keskinäiset 

suhteet elämänkulussa joko jatkuvasti tai katkonaisesti muuttuvina. Yksilön narratiivinen tietoisuus 

jäsentää näitä elämänkokemuksia kokonaisuudeksi, jolla on alku, keskivaihe ja loppu. Tärkeintä on 

elämänviivan jatkuvuus ja koherenssi. Elämänkulun merkittävimmät episodit pohja- ja 

huippukokemuksineen sekä kriittisine vaiheineen nousevat ylitse muiden.  

 

Myös Hänninen (2002, 72–73) on tarkastellut elämänmuutoksien ja tarinoiden välisiä yhteyksiä. 

Hänen mukaansa elämänmuutokset tarjoavat teoreettisesti kiinnostavan mahdollisuuden tarkastella 

tapaa, jolla ihminen antaa merkitystä elämälleen. Muutostilanne ravistelee näkymättömäksi 

muuttuneita suhtautumistapoja ja tekee ne näkyviksi uusien merkitysten muokkautumisprosessien 

avulla. Tarinallinen elämänmuutostutkimus lähtee siitä, miten ihmiset selviytyvät vaikeistakin 

elämänmuutoksista muokkaamalle tapahtumille antamiaan merkityksiä. Merkityksen 

muodostuminen on prosessi, jolle yksilön elämäntilanne ja elämänhistoria luovat pohjan. Elämän 

keskeisten transitioiden työstäminen eheyttää identiteettiä, auttaa vaikeuksien ja stressin 

kohtaamisessa sekä helpottaa tulevaisuuden jäsentämistä. Transitioiden narratiivinen jäsentäminen 

avaa myös tietoisuutta yksilön sosiaalisesta ja kulttuurisesta asemasta. (McAdams, Josselson & 

Lieblich 2001, xv.) 

 

3.2.3 Transitiona itsenäistyminen 
 

Tämän tutkimuksen näkökulmasta keskeisimmät transitiot ovat kehitysvammaisen perheenjäsenten 

osalta itsenäistyminen ja aikuistuminen sekä vanhempien näkökulmasta luopuminen ja 

irtautuminen. Aikuistumiseen ja itsenäistymiseen liittyvää elämänkulkututkimusta on tehty 

verrattain paljon (ks. esim. Holdswoth & Morgan 2005). Suurin osa tutkimuksista on tarkastellut eri 

kansojen kulttuurillisia eroavaisuuksia itsenäistymisen ja aikuistumisen näkökulmasta. Edellä 

mainituissa tutkimuksissa on ilmennyt suuria kansallisia eroja, jotka vaikuttavat lapsuudenkodista 

lähtemistä koskevaan asennoitumiseen.  

 

Itsenäistymistä ja aikuistumista voidaan tarkastella monesta eri näkökulmasta. Omaksi itseksi 

kasvaminen on elinikäistä. Nuoruusikään ja varhaisaikuisuuteen liittyy monia itsenäisiä ratkaisuja. 

Nämä voivat liittyä esimerkiksi koulutukseen, työhön ja kumppanin löytämiseen.  (Koppinen & 
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Koppinen 1988, 85.) Eräs keskeisimmistä itsenäistymistä määrittävistä tekijöistä on kuitenkin 

nuoren aikuisen itsenäistyminen perheestään. Tämä merkittävä transitio vaikuttaa monin tavoin 

perheen systeemiin ja edellyttää kaikilta osapuolilta tiettyjen uusien rooli- ja ajatusmallien 

hyväksymistä. Tässä tutkimuksessa itsenäistyminen on eräs keskeisimpiä käsitteitä. 

Tutkimusongelmien kannalta siihen liittyy läheisesti myös aikuistuminen ja kotoa lähtö. Perheestä 

itsenäistymiseen vaikuttavat vahvasti nuoren ja vanhempien suhde sekä perheen rakenteelliset 

tekijät. Mitä tiukemmin itsenäistyvä perheenjäsen on ollut perheessään ja vanhemmissaan kiinni, 

sitä kipeämpää irrottautuminen tekee molemmille osapuolille. (Välisalo-Leinonen 1993, 18.)  

 

Itsenäistymiskehitykseen vaikuttaa voimakkaasti myös yksilöllinen kehityshistoria, eli se, miten 

tyydyttävästi henkilö on läpäissyt varhaisvuosiensa ja nuoruutensa eriytymiseen ja yksilöitymiseen 

liittyvät kehitystehtävät. Jos hänelle on näissä varhaisemmissa vaiheissa muotoutunut selkeä käsitys 

omasta itsestä ja vahva itsetunto, edesauttaa tämä paitsi kotoa itsenäistymistä myös uusiin 

ihmissuhteisiin sitoutumista. Jos yksilö on ollut kykenemätön rakentamaan pysyvää tunnetta omasta 

erillisyydestään ja identiteetistään, aiheuttaa tämä monesti voimakasta riippuvuutta läheisiin 

ihmissuhteisiin, kuten vanhempiin. Pahimmassa tapauksessa läheisriippuvuus näyttäytyy siten, että 

yksilö on täysin kykenemätön omaan päätöksentekoon edes itseään koskevissa asioissa ilman toista 

ihmistä. Tämä vaikuttaa luonnollisesti siten, ettei hän yksinkertaisesti tule toimeen itsenäisesti ja 

aikuismaisesti. (Koppinen & Koppinen 1988, 85–86.)  

 

Ikä on aikuisuuden yksi keskeisimmistä määrittäjistä; ihmisestä ajatellaan tulevan aikuinen hänen 

täyttäessään 18 vuotta. Aikuisuus tulisi kuitenkin ymmärtää paitsi kronologisesti tai biologisesti 

myös sosiaalisesti. Suomalaisessa yhteiskunnassa aikuisuuteen liittyy olennaisesti mielikuva 

itsenäisyydestä. Itsenäisyydellä tarkoitetaan edelleen taloudellisen riippumattomuuden lisäksi myös 

mahdollisimman omatoimista suoriutumista arkipäiväisistä toiminnoista sekä riippumattomuutta 

muista ihmisistä. Itsenäistä suoriutumista merkittävämpää on vielä sisäinen autonomia, millä 

tarkoitetaan olemassa oloa itsenäisenä ja erillisenä yksilönä. Autonomian ohella aikuisuuteen 

kuuluu yhteisön jäsenyys; yksilön liittyminen yhteiskuntaan kansalaisena ja vapaaehtoinen 

liittyminen erilaisiin yhteisöihin. Näistä yhteisöistä aikuinen ammentaa myös ihmissuhteensa; 

esimerkiksi parisuhde, ystävyyssuhde tai asuin-, opiskelu- , työ- ja harrastusyhteisö ovat hyviä 

esimerkkejä aikuisen yksilön ihmissuhdeverkostoista. Aikuisuutta määrittää myös muutos ja 

muuttuminen. Aikuisuus nähdään yhteiskunnassamme jatkuvan muuttumisen ja kasvun prosessina. 

(Lehtinen & Pirttimaa 1993, 33–34.)  
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Itsenäiseen ja aikuiseen henkilöön liitetään usein myös tiettyjä tunnuspiirteitä ja edellytyksiä. 

Aikuiselta edellytetään esimerkiksi omien tunteiden tuntemusta ja omien heikkouksien 

tunnistamista. Lisäksi itsenäisen aikuisen odotetaan pystyvän pyyteettömään vastavuoroisuuteen. 

Aikuisen yksilön tulisi myös tuntea, että elämä ja sen kulku ovat mahdollisimman täydellisesti 

hänen omissa käsissään, mikä edellyttää minätuntemuksen ohella myös ympäristön, aikakauden ja 

kulttuurin tuntemusta. (Koppinen & Koppinen 1988, 87.)  

 

Holdsworthin ja Morganin tutkimuksessa (2005, 149) osoitettiin, että itsenäistymisessä on mukana 

monia erilaisia ja päällekkäisiä konteksteja, kuten persoonallinen, perhe- ja yhteisöllinen konteksti. 

Nämä eri kontekstit ovat edelleen sidoksissa erilaisiin sosiaalisiin määrittäjiin, kuten sukupuoleen ja 

sosiaaliseen luokkaan. Kotoa lähtemiseen liittyvät edellä mainittujen tutkijoiden mukaan ainakin 

kyseisen kulttuurin aika ja sukupolvet, kotiin liitettävät merkitykset sekä käsitykset 

itsenäistymisestä ja aikuistumisesta. Kotoa lähtemiseen liittyy siis paljon erilaisia osatekijöitä, 

minkä vuoksi yksiselitteisten lainalaisuuksien muodostaminen on edes paikallisesti mahdotonta.  

Näin ollen voidaan päätellä, että itsenäistyminen, aikuisuus ja kotoa lähtö muodostavat toisiinsa 

kietoutuneen käsitejärjestelmän, joka ei ole yksiselitteinen. Kehitysvammaisen perheenjäsenen 

näkökulmasta yhteiskuntamme käsitys aikuistumisesta ja itsenäistymisestä asettaa kotoa lähdölle 

monia haasteita. Näitä esteitä ja aikuistumisen tukemisen edellytyksiä tarkastellaan vielä 

myöhemmin perheiden elämänkulun kuvaamisen yhteydessä.  
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Kuva 1. Itsenäistyminen ja aikuistuminen. 

 

3.3 Perheen elämänkulku kehitysvammakontekstissa 
 

Itsenäistymiseen ja irtautumiseen liittyvää tutkimusta ei ole tehty kovinkaan paljon erityisryhmien, 

kuten kehitysvammaisten, näkökulmasta. Toiseksi useimmat kotoa lähtemistä koskevat tutkimukset 

ovat keskittyneet etenkin juuri lähtevän osapuolen, yleisimmin nuoren, näkökulman tarkasteluun. 

On ilmeistä, että kehitysvammaisen perheenjäsenen kotoa muutto ei ole yhtä yksiselitteinen kuin 

valtaväestön. Samoin itsenäistymisen ja aikuistumisen eräänlainen vastinpari luopuminen ja 

irtaantuminen saavat valtaväestöstä poikkeavia muotoja kehitysvammaisen perheenjäsenen 

vanhemmilla. Kehitysvammainen perheenjäsen antaa perheen elämänkululle väistämättä niin 

sanotusti normaalista poikkeavia muotoja. Seuraavassa osassa luodaan katsaus 

kehitysvammaperheen elämänkulkua käsittelevään aineistoon. Huomiota kiinnitetään myös 

kehitysvammaisen perheenjäsenen ja hänen vanhempiensa keskinäiseen suhteeseen sekä 

kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymistä ja irtaantumista käsittelevään tutkimukseen. 

 

3.3.1 Perheen kehitystehtävät 
 

Perhe on yksikkö, joka pyrkii pitämään huolta jäsenistään. Jokainen perhe elää historiansa aikana 

erilaisia vaiheita ja muutoksia. (Tyynelä 1995, 6–7.) Perheen kokonaisuuden kannalta olennaisia 
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ovat ainakin yhteenkuuluvuus, eli koheesio, perheenjäsenten yksilölliset tarpeet, perheen 

tunneilmasto sekä kyky sopeutua muutoksiin. Perheen keskeisimpiä tehtäviä on kasvatus, jonka 

avulla opitaan esimerkiksi sukupuoli- ja kulttuurimallit sekä sukupolvirajat. Kasvatusta määrittävät 

vahvasti vuorovaikutuksessa olevien jäsenten emotionaalinen suhde ja perheen sosiaalinen 

ympäristö. Kuten yksilökin, perhe käy läpi omat kehitysvaiheensa. Muutosvaiheissa perheen 

sisäinen tasapaino pyrkii yleensä muuttumaan. Muutosvaiheiden kasvukynnyksestä selviäminen 

mahdollistaa seuraavaan kehitysvaiheeseen siirtymisen. Kehitysvaiheen väliin jättäminen tai siitä 

heikosti suoriutuminen saattaa aiheuttaa eräänlaisia juuttumia, jolloin perhe kohtaa 

selvittämättömän tehtävän yhä uudestaan. (Nyman 2006.) On huomioitava, että perhejärjestelmä on 

dynaamisessa vuorovaikutuksessa sekä yksilöjärjestelmän että yhteiskunnan kanssa. Perheen 

kannalta merkittäviä ovat lähiyhteisön, kuten sukulaisten, ystävien ja naapurien kanssa 

muodostuneet suhteet samoin kuin virallisten instituutioiden kanssa muodostetut suhteet. (Tyynelä 

1995, 7.) 

 

Perheen elämänkulkua jäsentävät kehitysvaiheet ulottuvat aina muodostuvasta perheestä 

ikääntyvään perheeseen asti. Tutkimuksen kannalta olennaisin perhevaihe on maailmalle lähtijöiden 

perhe. Nymanin (2006) mukaan vaihe alkaa, kun ensimmäinen lapsi itsenäistyy ja loppuu, kun 

viimeinen perheenjäsen muuttaa pois kotoa. Perhe elää voimakasta kriisiaikaa, sillä jokainen 

perheeseen tulo tai perheestä lähtö aiheuttaa perheensisäisen kriisin. Vaiheen tärkein kehitystehtävä 

on sen hyväksyminen, että perhejärjestelmään kuuluu systeemistä lähteminen ja siihen tuleminen. 

Toisen asteen muutoksia ovat parisuhteen ymmärtäminen uudestaan kahden ihmisen suhteena ja sen 

hoito, aikuinen-aikuinen -suhteen kehittäminen omien lasten kanssa sekä perhesuhteiden 

uudelleenarviointi, jossa huomioidaan tulevat ”perheenjäsenet” ja lastenlapset. Tällä kohtaa 

ajankohtaisiksi tulevat usein ensimmäistä kertaa myös vanhempien toimintakyvyn aleneminen ja 

kuoleman käsitteleminen. 

 

3.3.2 Elämänkulku kehitysvammaisen lapsen perheessä 
 

Kehitysvammaisten henkilöiden perheisiin kohdistuvaa tutkimusta on tehty niin Suomessa kuin 

kansainvälisestikin verrattain vähän. Vasta viime vuosikymmenien normalisaatio- ja 

integraatioajattelu on lisännyt tutkijoiden mielenkiintoa kehitysvammaperheitä kohtaan. (Saloviita 

1991, 10.) Kehitysvammaisten henkilöiden perheitä koskeva tutkimus on samalla siirtynyt 

normatiivisesta kriisiteoreettisesta mallista moniarvoisten teorioiden käyttöön. Normatiivisten 
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mallien mukaan perheen oletetaan poikkeavan patologisella tavalla muista niin sanotusti 

normaaleista perheistä. Moniarvoisten teorioiden lähtökohtana on, ettei kriisiä pidetä 

automaattisena seurauksena vammaisen lapsen läsnäolosta. Teorioissa etsitäänkin välittäviä 

muuttujia, jotka selittävät vammaisen perheenjäsenen vaikutuksia perheen sopeutumiseen.  Näitä 

tekijöitä ovat muun muassa perheeseen vaikuttavat taloudelliset, sosiaaliset ja kulttuuriset seikat. 

(Itälinna, Leinonen & Saloviita 1994, 37.) 

 

Vammaisen lapsen läsnäoloa ei nähdä vain kielteisenä ilmiönä, vaan tutkimus huomioi myös 

kehitysvammaisen perheenjäsenen perheeseen tuottamat positiiviset seuraukset. Moniarvoiset 

teoriat voidaan jakaa psykososiaalisiin malleihin ja sosiokulttuurisiin malleihin. Näistä 

ensimmäiselle on luonteenomaista perheen sopeutumisen kuvaaminen psykologisen tason 

muuttujilla, kuten asenteellisena ja emotionaalisena tilana. Perheen sopeutumiseen liittyviä 

sosiaalisia, taloudellisia ja kulttuurisia vaikutuksia tarkastellaan psykologisten ilmiöiden kautta 

välittyneinä. Sosiokulttuuriset mallit sen sijaan pyrkivät edellä mainittujen rakenteellisten tekijöiden 

suoraan tarkasteluun. Tavoitteena on tällöin löytää sellaisia sosiaalisen tason ulottuvuuksia, jotka 

kuvaavat perheen sopeutumista. (Itälinna, Leinonen & Saloviita 1994, 36–40.)  

 

Monet kehitysvammaisten henkilöiden perheisiin kohdistuvat tutkimukset ovat pureutuneet 

vanhemmuuden ja lapsuusajan perheen tarkasteluun sopeutumisen ollessa keskeisin 

perhetutkimusta määrittävä käsite. Käsillä olevan tutkimuksen puitteissa on tarkoituksenmukaista 

luoda vain lyhyt katsaus vanhemmuutta koskevaan tietoon ja tutkimukseen. Painotus on maailmalle 

lähtijöiden perhevaiheessa, joka on ikäperheiden näkökulmasta pitkittynyt ja monin tavoin 

problemaattinen. Kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen liittyviä seikkoja pyritään 

esittämään eri näkökulmista.   

 

Vanhemmuutta ja sopeutumista käsittelevistä teorioista tämän tutkimuksen orientaatiota tukevat 

parhaiten psykososiaaliset ja osin myös sosiokulttuuriset mallit. Psykososiaalisessa 

lähestymistavassa vanhempien asennoituminen nähdään sosiaalisen järjestelmän kautta 

määrittyvänä, eikä vain reaktiona lapsen tiettyihin ominaisuuksiin. Sosiaalisten tekijöiden 

vaihdellessa myös vanhempien sopeutuminen vaihtelee.  Psykososiaalinen malli on tuottanut 

käsitteen krooninen suru, joka näyttäytyy yksilöllisenä. Toinen keskeinen peruskäsite on stressi, 

sillä kehitysvammaisten perheenjäsenten hoitaminen eri elämänvaiheissa aiheuttaa monia 

psykologisia vaikeuksia. (Itälinna ym. 1994, 38-39.) Kroonisen surun ja stressin käsitteet ovat 
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kohdallisia tässä tutkimuksessa, jonka huomio kiinnittyy pääasiassa kehitysvammaisen 

perheenjäsenen nuoruus- ja aikuisvuosiin.  

 

Kakkuri (1987) on tutkinut eri vuosikymmenillä kehitysvammaisen lapsen synnyttäneitä äitejä ja 

heidän kokemuksiaan kehitysvammaisuudesta. Merkittävä tutkimustulos osoitti, että äidin 

tunneilmastoa luonnehtii jatkuva suru, joka kestää vuosikymmeniä. Äitien haastatteluista ilmeni, 

että he joutuvat kehitysvammaisen lapsen vanhempina kohtaamaan monia vaikeita kokemuksia. 

Kehitysvammainen lapsi tuo kuitenkin tullessaan myös positiivisia vaikutuksia, sillä ilmiöön liittyy 

paljon esimerkiksi kokemuspiirin laajenemista ja henkisen kasvun toteutumista. (Kakkuri 1991, 39; 

49.) 

 

Kehitysvammaisen perheenjäsenen myötä syntyvä sopeutumistyö on aktiivisinta lapsuusvaiheessa. 

Lapsen vammaisuuteen liittyviä asioita aletaan kuitenkin murehtia uudestaan keskeisten 

elämänvaiheiden ja siirtymien tullessa ajankohtaisiksi (Kaski ym. 2002, 300). Itälinnan, Leinosen ja 

Saloviidan tutkimus (1994) vahvisti ulkomailla tehtyjen tutkimusten tuloksia siitä, että vammaisen 

lapsen vanhempien stressi ei vähene lapsen kasvaessa. Vanhempien stressi saattoi jopa lisääntyä 

myöhemmällä iällä. Tutkijat yhdistivät stressin ja vanhempien kokeman pessimismin sielullisten 

prosessien ohella sosiaalipalveluiden tasoon ja siihen kohdistuvaan arviointiin. Lapsen varttuessa 

palvelujen alhainen taso tulee vanhemmille yhä selvemmäksi. Palvelujen koetut puutteet liittyvät 

esimerkiksi asuntoihin, aikuiskoulutukseen sekä tuettuun vapaa-ajantoimintaan ja työpaikkoihin. 

Palvelujen puutteesta johtuen tutkijat näkevät krooniset ja siirtymävaiheissa uusiutuvat surun 

kokemukset sosiaalipalvelujen heikkoon tasoon kytkeytyneinä, eikä psykologisena vastauksena 

lapsen vammaisuuteen.  

 

Monesti tarvitaan ulkopuolista asiantuntijoiden apua ja tukea, jotta erilaisista vaikeista psyykkisistä 

reaktioista selvittäisiin mahdollisimman hyvin. Jos vanhemmat saavat alusta asti erityistä tukea 

lapselleen, lapsen myönteisen minäkuvan kehitys helpottuu. Reaktioiden syntymiseen ja kestoon 

vaikuttavat luonnollisesti paljon myös vanhempien tukiverkostot ja läheisten asennoituminen 

vammaisen lapsen syntymää kohtaan. (Kaski ym. 2002, 299.) Sosiaalisen riittämättömyyden 

kokeminen on Saloviidan tutkimuksen mukaan yhteydessä lapsen perheelle aiheuttamiin ongelmiin 

sekä palvelujen koettuun puuttumiseen. Samoin sosiaalisen riittämättömyyden tunne liittyi koettuun 

syyllisyyteen lapsen johdosta sekä lapsen liikasuojelutaipumukseen. Liikasuojelutaipumus liittyi 

edelleen huoltajan korkeampaan ikään, normaalisuusperiaatteen vastustamiseen, koettuun perheen 

ja lapsen torjuntaan, erilaisiin perheongelmiin sekä häpeän ja syyllisyyden kokemiseen. (Saloviita 
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1991, 21–22.) Onkin ilmeistä, että kehitysvammaisen vuosia ja vuosikymmeniä kestänyt riippuvuus 

vanhemmistaan aiheuttaa heille usein suuren henkisen taakan ja tämä asettaa haasteita myös 

tulevaisuudensuunnittelulle (Kakkuri 1991, 40). Tuen ja avun varhainen saaminen sekä myönteistä 

mutta realistista minäkuvaa edistävä ajattelu antavat lapselle paremman mahdollisuuden itsenäistyä 

ja irrottautua lapsuudenkodista aikuistuttuaan (Kaski ym. 2002, 3). 

 

3.3.3 Kehitysvammaisen perheenjäsenen ja hänen perheensä tuen tarpeet 
 

Kehitysvammaisen perheenjäsenen ja hänen perheensä elämänlaadun ja kuntoutumisen kannalta 

tärkeintä on arkinen ja jokapäiväinen, monimuotoinen tuki. Kehitysvammaisuus on suhteellisen 

pysyvä tila, jota ei voida poistaa hoidollisilla toimenpiteillä. Tämän vuoksi tärkeintä on 

kehitysvammaisen perheenjäsenen realistisen omakuvan kehittymisen tukeminen mahdollisimman 

tavallisessa elämässä. Kehitysvammaisen henkilön toimintakykyä tukee paikkansapitävä käsitys 

omista mahdollisuuksista ja rajoituksista. Olennaista on vaihtelevien kokemusten tarjoaminen ja 

elämänhallinnan lisääminen tämän kautta. Yksilöä enemmän huomiota tulisi kohdistaa hänen 

elinympäristössään tehtäviin muutoksiin, jotka tukevat toimintakyvyn kehittymistä. 

Elämänhallinnan näkökulmasta merkittävää on osallistava toimintatapa, joka antaa ihmiselle 

itselleen mahdollisuuden harjoitella elämää, kuten kodin askareita ja sosiaalisten suhteiden 

muodostamista. Kaikessa toiminnassa tulisi kuitenkin huomioida tuen tarpeet, jotka luonnollisesti 

vaihtelevat yksilön iän ja elämäntilanteen mukaan. (Kaski ym. 2002, 207–208.)  

 

Kuntoutuksen ja tuen tarpeet ovat yksilöllisiä ja ne edellyttävät perheen ja ammattilaisten tiivistä 

yhteistyötä. Monet tutkimukset, lait ja selvitykset korostavat yksilön monimuotoista tukemista kohti 

itsenäistä ja omaehtoista selviytymistä. Tuki aloitetaan tänä päivänä jo varhaiskuntoutuksessa. On 

selvää, että tämän päivän perheillä on aivan toisenlaiset lähtökohdat kehitysvammaisen 

perheenjäsenensä itsenäisyyden tukemiseen kuin tutkimuksen kohteena olevilla ikäperheillä on 

aikanaan ollut. Itsenäistymisen ja aikuisuuden ollessa tämän tutkimuksen näkökulmasta keskeisin 

elämänvaihe seuraavaksi tarkastellaan siihen liittyviä tekijöitä, edellytyksiä ja tuen tarpeita. 

Normaalisuuden periaatteen mukaisesti jokaisen, myös kehitysvammaisen, ihmisen tulisi 

aikuisikään tullessaan itsenäistyä ja irtaantua lapsuudenkodistaan. Itsenäisen tai tuetun asumisen 

onnistumisen edellytyksinä pidetään realistista minäkuvaa, motivaatiota, riittäviä asumisen taitoja, 

kykyä hoitaa omia asioita, päivätoimintaa tai työtä sekä sosiaalista tukea. (Kaski ym. 2002, 247.)  
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Kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen liittyvät tuen tarpeet. Aikuistumisen tukemisen 

lähtökohtana tulisi olla ikätason mukaisen elämän malli. Itsenäiseen aikuistumiseen liittyvää 

jatkuvaa kasvua ja muutosta voidaan tukea aikuiskasvatuksella. Tästä huolehtivat 

kehitysvammaisen henkilön lähikasvattajat niissä yhteisöissä, joissa kehitysvammainen henkilö on 

osallisena. Keskeistä on sellaisten taitojen opettaminen, joka sitoo kehitysvammaisen lähiyhteisöjen 

toimintaan aktiivisena toimijana. Aikuiskasvattajan tulee huomioida henkilön yksilölliset tarpeet ja 

edellytykset, jotta oikeanlainen ja oikea-aikainen tuki mahdollistuu. Kasvatuksen sisällöt liittyvät 

aikuisen ihmisen jokapäiväisiin elämäntoimintoihin ja toimintaympäristöihin. Elämänlaatuun 

vaikuttavat voimakkaasti esimerkiksi asuminen, yhteisössä toimiminen, työ- tai muu päivittäinen 

toiminta, harrastukset sekä vapaa-ajan vietto. (Kaski ym. 2002, 247.) 

 

Aikuiskasvatuksessa on olennaista, että kasvattajat ja muut toimijat kohtelevat kehitysvammaista 

henkilöä tasa-arvoisena aikuisena. Tämä heijastuu myös henkilön itsensä minäkuvaan positiivisesti 

ja tukee hänen aikuista persoonallisuuttaan siten, että hän on vähemmän riippuvainen muista 

ihmisistä ja lapsenomaisista käyttäytymismalleista. Itsenäistymisen näkökulmasta tärkeää on 

asteittainen muutos kohti omaa autonomiaa. Kaikkien kasvattajien tulisi yhdessä sopia 

toimintalinjoista, joilla kehitysvammaista henkilöä sopeutetaan ottamaan vastuuta omasta 

elämästään. Tämä ei aina ole helppoa, sillä vanhempien suhtautuminen heidän omaan aikuistumassa 

olevaan nuoreensa voi poiketa huomattavastikin esimerkiksi toimintakeskuksen tai tilapäisasumista 

järjestävien yksiköiden työntekijöiden näkemyksistä. Nuoren itsenäistyminen on usein vanhemmille 

vaikeaa aikaa. Vaikeavammaisen lapsen kohdalla vanhemmat saavat jälleen muistutuksen vamman 

rajoittavuudesta. (Lehtinen & Pirttimaa 1993, 35–36.) 

 

Kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymisen ja aikuistumisen tukemisessa on siis keskeistä 

aikuisen identiteetin rakentamisen ja sosiaalisiin yhteisöihin osallistamisen tukeminen. 

Elämänhallinta- ja asumistaidot korostuvat kotoa muutettaessa. Kehitysvammaisen henkilön 

itsenäisen elämän mahdollisuuksia arvioitaessa tulisi lähtökohdaksi ottaa hänen elämäntilanteensa 

kartoitus sekä tarvittavien tietojen, taitojen ja asenteiden arviointi ja opetus. Opetuksen päämääräksi 

asetetaan riittävä oman elämän hallinta ja tarkoituksenmukaiset käytännön taidot. Asumisen ja 

muun toiminnan muotoja tulisi harjoitella asuinympäristön ja perheen jokapäiväisessä elämässä. 

(Kaski ym. 2002, 248.) Monissa asumisyksiköissä voi harjoitella itsenäistä asumista vähitellen 

erikseen sovituilla tilapäisjaksoilla. 
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Itsenäistymistä tukee johdonmukainen ja henkilön omista tarpeista lähtevä työ- tai päivätoiminta, 

joka rytmittää hänen arkeaan. Vapaa-aikaan ja harrastuksiin liittyminen edellyttää niin ikään usein 

tukea ja ohjausta. Tämä on osa sosiaalista itsenäistämisopetusta, jonka tulisi jälleen lähteä 

kehitysvammaisen henkilön omista tarpeista ja toiveista. Itsenäistymiseen liittyy olennaisena osana 

myös parisuhde- ja seksuaalikasvatus. (Kaski ym. 2002, 247–254.) Erilaiset kurssit, 

harrastusryhmät ja kerhot ovat paikkoja, joissa itsenäisen elämän osa-alueita voidaan opetella 

turvallisessa ympäristössä. 

 

3.3.4 Kehitysvammaisen perheenjäsenen aikuistumisen esteet 
 

Tavallisesti itsenäistyminen lapsuuden kodista edellyttää yhteiskunnassamme yksilön aikuistumista. 

Kehitysvammaisella ihmisellä oleva ymmärryksen vamma voi monin tavoin estää 

aikuistumiskehitystä, sillä nuoruusiän kriisin läpityöstö ja varhaisaikuisuuteen siirtyminen ovat 

vammaiselle paljon vaikeampia kuin valtaväestölle (Tyynelä 1995, 4). Merkittävä rooli tässä 

kehityksessä on myös perheellä ja muulla lähiympäristöllä, jotka voivat toiminnallaan monin tavoin 

joko edesauttaa tai ehkäistä yksilön aikuistumista. Kehitysvammaisten henkilöiden aikuistumiseen 

ja itsenäistymiseen on suhtauduttu eri tavoin aikojen kuluessa. Aikaisemmin itsenäistymisen 

merkittävimpänä määrittäjänä oli omatoimisuus ja jokapäiväisistä asioista selviytyminen. Nykyisin 

tärkeimpänä pidetään kehitysvammaisen henkilön oikeutta tehdä itse valintoja omassa elämässään, 

eli toimia oman elämänsä subjektina. Uudenlaisen ajattelun myötä myös ympäristön, kuten 

perheenjäsenten ja ammattihenkilöstön, rooli kehitysvammaisten oman tahdon mukaisena tukijana 

on muuttunut. (Sosiaalihallitus 1986, 6.) 

 

 Aikuisuuden kieltäminen. Kehitysvammaisen yksilön toiveiden huomioiminen ei kuitenkaan aina 

ole yksiselitteistä. Monet vanhat käsitykset ja asenteet vaikuttavat yhä päätöksenteon ja toiminnan 

taustalla. Eräs keskeisimmistä kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymisen ja aikuistumisen 

esteistä on aikuisuuden kieltäminen. Kehitysvammaisten henkilöiden ei anneta kasvaa ulos 

lapsuudesta ja tämä näkyy luonnollisesti myös heidän käyttäytymisessään. Lapsenomaisuus 

näyttäytyy yleisimmin ulkoisessa esiintymisessä, sosiaalisessa käyttäytymisessä, mieltymyksissä 

sekä aikuismaisten taitojen ja toimintatapojen puuttumisena. Kehitysvammaisen perheenjäsenen ei 

aina tarvitse opetella ratkaisemaan ongelmia, käyttämään rahaa tai osallistumaan sosiaaliseen 

kanssakäymiseen, sillä se tehdään monesti heidän puolestaan. Joissakin tapauksissa ongelmaksi 

muodostuu myös se, ettei kehitysvammaiselle henkilölle ei tarjota riittävästi virikkeitä tai 
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mahdollisuuksia opetella uusia asioita. Näin sosiaaliset taidot ja vuorovaikutustaidot eivät pääse 

kehittymään riittävästi. Aikuisuuden kieltäminen liittyy usein kehitysvammaisen henkilön 

ymmärryksen tasoon, jolla lapsenomaista käyttäytymistä perustellaan. On kuitenkin huomattava, 

että lapsenomainen suhtautuminen loukkaa normalisaatioperiaatetta kieltäessään lapselta aikuiseksi 

kasvamisen ja viedessään häneltä mahdollisuuden päättää omista asioistaan. Kehitysvammaisista 

tulee näin usein väliinputoajia, jotka eivät ole lapsia eivätkä aikuisia. (Lehtinen & Pirttimaa 1993, 

34–35.)  

 

Kehitysvammainen nuori ei monesti saavuta nuoruusikää kognitiivisella tasolla, mikä saattaa 

ehkäistä suhteita ikätovereihin. Useimmiten halu itsenäistyä syntyy vuorovaikutuksessa 

samanikäisten nuorten kanssa, kun omaa elämäntilannetta peilataan muiden tilanteeseen. 

Lisääntyvät sosiaaliset kontaktit vertais- ja ikätovereihin edellyttäisivät vanhemmilta ja 

työntekijöiltä sellaista asennemuutosta, joka näkisi kehitysvammaiset nuoret omaa sosiaalista 

vuorovaikutusta tarvitsevina ihmisinä. Sosiaalisten vuorovaikutustilanteiden puute ei nimittäin 

yleensä selity perustaitojen puuttumisella vaan sillä, ettei nuoria kannusteta tämäntyyppiseen 

toimintaan. (Andersson 1985, 68.)  

 

Eri osapuolten väliset näkemysristiriidat. Aikuisuuskehitystä estävät tehokkaasti myös eri 

osapuolten näkemysristiriidat. Tämän vuoksi aikuistumista ja itsenäistymistä tarkastellaan käsillä 

olevassa tutkimuksessa ainakin kolmesta eri lähtökohdasta siten, että yksilön, vanhempien ja 

perheen näkökulmat tulisivat huomioiduiksi. Jos kaikkien osapuolten näkemykset ja tarpeet tuodaan 

näkyviksi, voidaan itsenäistymisen ja aikuistumisen mahdollisuuksia ja edellytyksiä tarkastella 

tasapuolisemmin. Kehitysvammaisen perheenjäsenen näkökulmaa valaisee osuvasti 

kehitysvammaisten oman yhdistyksen, Me Itse ry:n (1999), kannanotto Aikuistumisen edistäminen 

lapsuudenkodissa: 

 

”Sallikaa aikuisten vammaisten perheenjäsentenne 

kirjoittaa oman elämänsä käsikirjoitus; 

Meillä on oikeus irrottautua vanhemmista.  

Muistakaa vanhemmat, teillä on oikeus päästää irti; 

Antakaa meille mahdollisuus tuntea,  

että voimme hallita elämäämme; 

Olkaa ylpeitä meistä halutessamme itsenäistyä; 

Älkää sitoko meitä tekemällä asioita puolestamme; 
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Antakaa meidän yrittää,  

antakaa meidän epäonnistua; 

Ohjatkaa, tukekaa, luokaa haasteita,  

antakaa meidän ottaa sopivia riskejä,  

älkää holhotko meitä ikuisiksi lapsiksi; 

Kohdelkaa meitä kuten kohtelisitte ketä tahansa  

vastaavan ikäistä ihmistä;  

Aikuisena on vaikea aikuistua.” 

 

Kehitysvammainen aikuinen tarvitsee mahdollisuuden tehdä ikänsä edellyttämiä elämänvalintoja. 

Näistä monet liittyvät itsenäiseen elämään ja kehitysvammainen tarvitseekin usein tukea itsenäisen 

elämän taidoilleen voidakseen päättää näistä asioista. Tässä elämänvaiheessa tärkeimpiä päätöksiä 

ovat muutto lapsuudenkodista, omien ystävyyssuhteiden ja parisuhteen rakentaminen; näin tulisi 

olla myös kehitysvammaisilla. Tuki ja palvelut tulisi järjestää siten, että ne tukisivat 

kehitysvammaisen aikuisen itsenäistä elämää ja omaa päätöksentekoa. On muistettava, että myös 

toisten avusta riippuvaisilla ihmisillä on oltava tilaisuus tehdä heille mielekkäitä valintoja ja saada 

niihin apua. Itsenäistymisen edistämiseen kuuluu myös yhteisöön liittymiseen ja sopeutumiseen 

valmistava tuki. (Kehitysvammaliitto ry 1995, 40–41.)  

 

Tyynelän (1995, 53–57) tutkimus ilmentää kehitysvammaisen nuoren itsenäistymiseen liittyviä 

tekijöitä vanhempien näkökulmasta. Tyynelä on tarkastellut vanhempien suhtautumista nuoren 

itsenäistymiseen dikotomialla kannustava-epäilevä suhtautuminen. Hänen mukaansa vanhempien 

asenteeseen vaikuttavat keskeisimmät ulottuvuudet olivat sopeutuminen vammaan sekä nuoren 

sosiaaliset taidot. Näistä ensimmäisellä tarkoitettiin kykyä sopeutua muuttuviin oloihin mielekkään 

elämän saavuttamiseksi siten, että erilaiset mahdollisuudet ja rajoitukset otetaan huomioon. 

Sosiaaliset taidot taas pitivät sisällään nuoren persoonalliset ominaisuudet, jotka liittyvät 

kanssakäymiseen ihmisten kanssa ja jotka vaikuttivat työssä menestymiseen. Epäilevä 

suhtautuminen näyttäytyi ensinnäkin sopeutumattomana suhtautumisena lapsen psyykkiseen 

vammaan, jolloin vanhempien oli vaikea hyväksyä, että heillä oli kehitysvammainen lapsi. He 

toivoivat, että lapsi pysyisi mahdollisimman pitkään kotona ja viettäisi myös vapaa-aikansa omassa 

kodissaan. Edelleen nämä vanhemmat eivät katsoneet hyvällä seurustelua vastakkaisen sukupuolen 

kanssa ja kokivat nuoren sosiaaliset taidot puutteellisiksi. Kannustava suhtautuminen noudatteli 

joka sektorilla päinvastaista linjaa. 
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Kuten edellä on jo useampaan otteeseen todettu, vanhempien kokema stressi liittyy monin tavoin 

heidän kokemaansa palvelujen puutteeseen. Yhteenvetona voidaankin todeta, että eri osapuolten 

näkemyserot liittyvät ensinnäkin erilaisiin toiveisiin ja näkemyksiin itsenäisen elämän 

mahdollisuuksista. Joillakin nuorilla on toiveena asua itsenäisesti asuntolassa tai omassa asunnossa. 

Asiaa ei ole kuitenkaan välttämättä pohdittu kovinkaan paljoa tämän pidemmälle. Vanhemmat ovat 

usein epävarmoja siitä, selviääkö heidän lapsensa itsenäisesti oman lapsuuden kodin ulkopuolella. 

Lisäksi sopivia vaihtoehtoja on vanhempien mielestä liian vähän ja palveluista tai tuista ei tiedetä 

tarpeeksi. Kaikkien osapuolten kannalta varteenotettava vaihtoehto olisi kehitysvammaisen 

perheenjäsenen vähittäinen itsenäistäminen ja hänen päätösvaltansa lisääminen. Näin 

kehitysvammaisella olisi mahdollisuus toteuttaa elämäänsä tuettuna omista tarpeistaan ja toiveistaan 

lähtien ja myös vanhemmilla olisi mahdollisuus palata uudelleen kahdenkeskeisyyden vaiheeseen, 

jolloin myös he saisivat nauttia parisuhteesta ja oman itsensä kehittämisestä uudella tavalla.  

Ideologisen tason ja vammasta aiheutuvien ongelmien ohella kriittistä tarkastelua tulisi kohdentaa 

myös ilmiötä koskeviin palvelurakenteisiin, jotka eivät tällä hetkellä tue vanhempien toivomia 

tulevaisuuden vaihtoehtoja. 
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4 TUTKIMUKSEN FILOSOFISET, METODOLOGISET JA 
EETTISET LÄHTÖKOHDAT 
 

Laadullinen tutkimus edellyttää tutkimusprosessia ohjaavien filosofisten ja metateoreettisten 

oletusten reflektoimista ja näkyväksi saattamista. Tutkijayhteisön valtaapitävä mielipide kehottaa 

valitsemaan tutkimusmetodit ensisijaisesti relevanteiksi tutkimusongelmia ajatellen. Tutkija joutuu 

kuitenkin prosessin aikana tekemään myös monia muita valintoja, joiden moninaisista suhteista 

kokonaisuus rakentuu. Tietoteoreettisten kysymysten pohtiminen ja niiden esiintuominen liittyy 

läheisesti laadullisen tutkimuksen arvosidonnaiseen luonteeseen. Arvot vaikuttavat tutkijan 

toimintaan jatkuvasti heijastaen hänen ymmärrystään tutkimuskohteesta ja tutkittavasta ilmiöstä. 

(Hirsjärvi, Remes & Sajavaara 1997, 152.) Seuraavissa kappaleissa luodaan katsaus käsillä olevan 

tutkimuksen taustalla vaikuttaviin filosofisiin lähtökohtiin ja niistä johdettuihin metodologisiin 

valintoihin. 

 

4.1 Postmoderni tiedonkäsitys 
 

Postmoderni tiedonkäsitys pohjautuu sosiaaliseen konstruktivismiin hylätessään tiedon 

objektiivisen luonteen. Eksaktin objektiivisen todellisuuden sijasta tiedon nähdään rakentuvan 

yksilön konstruoidessa ympäröivää maailmaa. Ihmismielissä ja sosiaalisessa vuorovaikutuksessa 

syntyvät todellisuuden konstruktiot muokkaavat jatkuvasti yksilön käsitystä ympäröivästä 

maailmasta sekä omasta identiteetistään. Tieto rakentuu näin suhteessa yksilön aikaisempaan 

tietoon ja kokemuksiin. (Heikkinen 2001, 119.) Postmodernismin myötä tutkimuksen keskiöön on 

yhä useammin noussut tietoisuus tutkijan ja tutkittavan ”äänen” kuulumisesta tutkimustekstissä, 

pyrkimys marginaaliryhmien esiin tuomiseen sekä heidän elämänhallintansa lisäämiseen 

(Heikkinen, Huttunen, Niglas & Tynjälä 2005, 344). Postmoderni tiedonkäsitys vaalii uniikkia 

kokemusta,  moninaisia todellisuuksia ja historian ääntä (Price 1999, 3). 

 

Konstruktivistinen ja postmoderni tiedonkäsitys selittyvät tämän tutkimuksen väljäksi 

viitekehykseksi valitusta narratiivisesta lähestymistavasta. Narratiivisuuden käsite on 

monimuotoinen, sillä se voi viitata tutkimusprosessin sisällä useaan eri ulottuvuuteen.  

Narratiivisuudella viitataan tässä yhteydessä tutkimuksen tiedonkäsitykseen ja lähestymistapaan. 

Narratiivisesti tuotettu tieto nojaa konstruktivistiseen tapaan ymmärtää tutkimuksen kohdetta ja 
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tiedon rakentumista. (Heikkinen 2001, 199–120.) Narratiivisen näkemyksen mukaan ihmiset ovat 

luonnostaan tarinankertojia (Lieblich, Tuval-Mashiach & Zilber  1998, 7).  Tieto maailmasta ja 

omasta itsestä on alati muuttuva kertomus. Ihminen havainnoi ja jäsentää ympäröivää maailmaa 

toisaalta tuottamalla omaa elämäntarinaansa ja toisaalta toisten tarinaa kuuntelemalla.(Heikkinen 

2001, 199–120.)   

 

Monet tutkijat (Bruner 1986; Hänninen 1999; Heikkinen 2001; Lieblich ym. 1998) jakavat 

näkemyksen tarinankerronnan identiteettiä muokkaavasta luonteesta. Tämän näkemyksen juuret 

ovat narratiivisessa psykologiassa, jonka mukaan minuutta ja identiteettiä ei voida tutkia empiiris-

objektivistisesti. Jyrkimpien postmodernien näkemysten mukaan kertomus on yhtä kuin ihmisen 

identiteetti. Tässä tutkimuksessa pitäydytään näkemyksessä, joka uskoo kertomusten vaikuttavan 

ihmisen identiteettityöhön. Identiteetti nähdään näin sosiaalisessa vuorovaikutuksessa rakentuvana 

ja muuttuvana ilmiönä. Oletuksena on, että tarinoiden avulla voidaan myös ilmaista oman 

identiteetin eri aspekteja.  

 

Postmodernista johdettu narratiivinen lähestymistapa viittaa ontologian ohella näkemykseen 

todellisuuden ja tietäjän suhteesta. Tämä näyttäytyy tutkimuksessa etenkin tutkittavan oman äänen 

korostamisena ja tutkijan roolin subjektiivisena luonteena.  Narratiivisen tutkimuksen luonne 

linkittyy usein vähemmistöryhmien esille tuomiseen ja voimavaraistamiseen. (Heikkinen 2001, 

120.) Tutkimuksen intentio voikin olla paitsi tutkittavien omaa ääntä korostava myös vahvasti 

heidän asiaansa ajava. Ehkä tämän vuoksi narratiivista lähestymistapaa on käytetty myös 

psykoterapiassa, joka painottaa ongelmia ulkoistavaa ja dekonstruktiivista lähestymistapaa.  

 

Psykoterapeuttisessa työssä on 1990-luvulta lähtien käytetty runsaasti edellä mainittuihin 

näkemyksiin perustuva eksternalisaatiomenetelmää, jonka periaatteita on löyhästi noudateltu myös 

tämän tutkimuksen kysymyspatteristoa laadittaessa. Tämän narratiiviseen suuntaukseen perustuvan 

terapiamenetelmän on kehittänyt australialainen perheterapeutti White yhdessä uusiseelantilaisen 

kollegansa Epstonin kanssa. Eksternalisaatio perustuu ajatukselle, jossa ongelmalle, oireelle tai 

asenteelle pyritään luomaan uusi irrallinen muoto. Tämä ilmiön ulkoistaminen mahdollistaa 

kertomuksen uudelleenkirjoittamisen samalla, kun ilmiöön otetaan etäisyyttä ja se irrotetaan 

ihmisestä itsestään.  Kertomuksella oletetaan olevan merkitystä paitsi identiteetin muokkaajana 

myös minuuden jatkuvuuden ja eheyden sekä elämän tarkoituksenmukaisuuden näkökulmasta. 
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Narratiivinen psykologia ja psykoterapia toimivat välineenä myös tulevaisuuteen suuntautumisessa; 

kaikilla tarinoilla on alku, eli historia, nykyisyys ja loppu. Tulevaisuuteen voidaan kohdistaa uusia 

ja vaihtoehtoisia kertomuksia tarinan lopusta. Juuri vaihtoehtoiset kertomukset mahdollistavat 

ongelmien ulkoistamisen ja auttavat näin tulevaisuuden suunnittelussa. (White 2000, 10–16.) Tässä 

tutkimuksessa epistemologista analyysiä pyritäänkin tekemään myös tutkimuksen tiedonintressin 

osalta. Tutkimuksen ensisijaisena tavoitteena on yleensä tuottaa uutta tietoa - näin myös tässä 

tutkimuksessa. Tutkimuskohde, kehitysvammaisten henkilöiden äidit, nähdään tutkimuksessa oman 

asiansa parhaina tuntijoina. Kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen liittyy kuitenkin 

monia, osin tiedostamattomiakin, ajattelumalleja. Aikaisemman tutkimuksen ja asiantuntijoiden 

näkemyksen mukaan ilmiöön liittyy vahvasti myös perheenjäsenten keskinäinen riippuvuussuhde. 

Näistä lähtökohdista käsin tutkimuksen toissijaisena tavoitteena on saada äitejä vähintäänkin 

ajattelemaan ja reflektoimaan itsenäistymiseen liittyviä tekijöitä ja mahdollisesti jopa 

kyseenalaistamaan niitä. Tutkimuksen emansipatorinen aspekti jää tutkimuksessa sekundaariseen 

asemaan jo siitä syystä, että se vaatisi jyrkästi tulkittuna tutkimuskohteiden mukaan ottoa sekä 

tutkimuskysymysten muotoiluun että tutkimustulosten tulkintaan. (Heikkilä 2002, 173–175.) 

Emansipatorinen, voimavaraistamiseen pyrkivä painotus on kuitenkin viime aikoina lisääntynyt 

huomattavasti esimerkiksi juuri kehitysvammaisuutta koskevassa tutkimuksessa (esim. Rintamäki 

2004). 

 

Tutkijan rooli on narratiivisessa lähestymistavassa subjektiivinen. Tutkija tuo prosessiin mukaan 

omat arvolähtökohtansa ja ennakko-oletuksensa. Tutkijan subjektiivisuus liittyy tietämisen 

kontekstuaalisuuteen; tietämisen tapa on suhteessa aikaan, paikkaan ja sosiaaliseen kenttään. 

Narratiivisessa lähestymistavassa tutkijan ja tutkittavan suhde nähdään vahvasti dialogisena.  

(Heikkinen 2001; Lieblich ym. 1998; June 1999) Eräänä kriteerinä pidetään myös tutkijan 

henkilökohtaista kontaktia tutkittaviin.  Käsillä olevassa tutkimuksessa henkilökohtainen kosketus 

tukittaviin on syntynyt jo ennen haastattelutilannetta. Tämä on oletettavasti lisännyt suhteen 

luottamuksellisuutta ja dialogisuutta. Perheiden asiantuntijuuden korostaminen on olennainen osa 

tutkijan kenttätyötä, mikä on osaltaan vaikuttanut kohtaamisen ja koko tutkimusprosessin 

asetelmaan. 
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4.2 Tutkimuksen metodologiset lähtökohdat 
 

Narratiivisen tutkimuksen sisällä tehdään niin käsitteellisesti kuin metodisestikin monenlaista 

tutkimusta. Orientaatio voi myötäillä esimerkiksi elämäkertatutkimusta, tapaustutkimusta, 

etnografiaa, diskurssianalyysia tai narratiivista sisällönanalyysia. Narratiivisen tutkimuksen eri 

painotuksille on kuitenkin yhteistä laadullisten menetelmien suosiminen, tulkinnallinen 

lähestymistapa sekä tutkimuksen idiografisuus ja induktiivisuus. Narratiivinen tutkimus nojaa 

ihmiskokemuksen tarinalliseen luonteeseen, mikä perustelee edellä mainittujen lähestymistapojen 

käyttöä tutkimuksessa. (McAdams, Josselson & Lieblich 2001, xi.) Lähestymistavat ovat 

johdettavissa myös narratiivisesta tiedonkäsityksestä, jonka mukaan ei ole olemassa yhtä 

todellisuutta, vaan erilaisia ihmismielissä ja sosiaalisessa vuorovaikutuksessa konstruoitavia 

todellisuuksia. Nämä todellisuudet rakentuvat ihmisen aikaisempien tietojen ja kokemusten 

pohjalle. Tutkimuksen oletetaan tällöin tuottavan jonkin autenttisen näkökulman todellisuudesta, 

eikä objektiivista todellisuutta sinänsä. (Heikkinen 2001, 119.) 

 

Narratiivisen tutkimuksen moninaisuudesta johtuen tutkijan valitsemien käsitteiden ja metodien 

valinta korostuu. Käsillä olevassa tutkimuksessa narratiivisuus viittaa käsitteellisesti esimerkiksi 

kehitysvammaisuuden konstruktivistiseen määrittelytapaan ja tutkimuksen elämänkulkuaspektiin. 

Konstruktivistis-narratiivista käsitteellistä haltuunottoa pyritään tekemään myös siten, ettei 

tutkimuksessa nähdä olevan yhtä oikeaa itsenäistymiseen liittyvää ajattelutapaa, vaan eri osapuolten 

näkökulmia pyritään huomioimaan tasapuolisesti. 

 

Narratiivisessa tutkimuksessa käytetään paljon erilaisia, osittain rinnakkaisia ja synonyymisiä 

käsitteitä, kuten tarina, kertomus ja narratiivi. Vakiintunein käsitys pitää tarinaa yläkäsitteenä ja 

kertomusta sen alakäsitteenä. (Heikkinen 2001, 116.) Tässä tutkimuksessa ensisijaisena tavoitteena 

ei ole tarkastella elämäntarinaa sinällään, jolloin tutkimustekstissä viitataan yleisimmin 

kertomuksen käsitteeseen. Tarinan ja kertomuksen käsitteille ei kuitenkaan tehdä merkityksellistä 

eroa, sillä pohjimmiltaan ei ole kysymys termien perustavanlaatuisesta käsitteellisestä erosta, vaan 

kertomusten käytöstä tutkimusprosessia luonnehtivana lähtökohtana. 

 

Hänninen (2002) määrittelee tarinallisen kiertokulun teoriassaan kertomuksen olevan ihmisen 

itsestään toiselle kertoma tarina, jonka tyypillisin aikamuoto on imperfekti. Kerronnassa voidaan 

rakentaa tapahtuneesta yhä uudenlaisia tulkintoja. Tarinan kerronta mahdollistaa kokemusten 

jakamisen, sosiaalisten vaikutusten tuottamisen ja kokemusten reflektoinnin. Tarinan avulla 
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ihminen voi myös saada sosiaalista vahvistusta omille jäsennyksilleen. Sisäisen tarinan käsite 

viittaa Hännisen teoriassa prosessiin, jossa ihminen tulkitsee elämänsä tapahtumia sekä situaationsa 

antamia mahdollisuuksia ja rajoituksia sosiaalisen tarinavarantonsa pohjalta. 

 

Situaatiolla viitataan Rauhalaan (Hänninen 2002) pohjaten niiden tekijöiden kokonaisuuteen, joihin 

yksilö on kosketuksissa. Situaatio käsittää muun muassa ne konkreettiset tilannetekijät ja sosiaaliset 

normit, joiden puitteissa ihminen toimii. Sosiaalinen tarinavaranto käsittää puolestaan sen 

kulttuuristen kertomusten joukkoon, joka ihmiselle tarjoutuu. Jatkuvasti muokkautuvaan sisäiseen 

tarinavarantoon ammennetaan sosiaalisessa vuorovaikutuksessa syntyneitä tarinoita. Kertomuksen 

tutkimus viittaa Hännisen mukaan kielellisten kokonaisuuksien tarkasteluun sellaisenaan. Tämä 

lähestymistapa ei ole käsillä olevan tutkimuksen näkökulmasta tarkoituksenmukainen, sillä 

tutkimustarkoitus liittyy äitien merkityksenantoon tietyssä kontekstissa. Tutkimuksessa käytetään 

kuitenkin kertomuksen käsitettä siinä merkityksessä, joka linkittyy sisäisen tarinan ja sosiaalisen 

tarinavarannon käsitteisiin. 

 

Narratiivisen tutkimusotteen lähestymistapa ulottuu siis myös pitkälti tutkimuksen metodologisiin 

valintoihin. Heikkisen (2001, 118) jaottelun mukaan narratiivisuuden käyttötapoja ovat jo edellä 

esiteltyjen konstruktiivis-narratiivisen tiedonkäsityksen ja ammatillisen käytön ohella myös 

kertomusten käyttäminen tutkimusaineistona ja aineiston käsittelytapana. Kerrontaan perustuvaa 

narratiivista aineistoa tuotetaan esimerkiksi haastatteluilla tai vapailla kirjallisilla vastauksilla, 

jolloin tutkittavilla on mahdollisuus ilmaista käsityksensä asioista omin sanoin. Tästä näkökulmasta 

narratiivinen aineistonkeruu tarkoittaa proosamuotoisen tekstin, suullisen tai kirjallisen, tuottamista. 

Narratiiviseksi mielletyltä aineistolta ei aina edellytetä ehyen ja juonellisen kertomusten 

tuottamista, vaan aineisto voi olla mitä tahansa kerrontaan perustuvaa tuotosta (ks. myös Alasuutari 

2001, 140–141.) Metodologisesta näkökulmasta olennaista on kuitenkin se, että tieto muodostetaan 

dialogisesti tutkittavien ihmisten kanssa keskustellen.  Käsillä olevan tutkimuksen 

aineistonkeruutapana on kerronnallinen teemahaastattelu. Menetelmää ja sen yhteyksiä 

narratiivisiin lähtökohtiin käsitellään tarkemmin tutkimuksen toteutus -osiossa. 

 

Raija Erkkilän tutkimuksen kehyksenä oleva narratiivis-elämäkerrallinen lähestymistapa tulee 

lähelle tämän tutkimuksen tausta-ajattelua. Erkkilä (2005, 196; 202) korostaa lähestymistavallaan 

ihmisen persoonallisen kokemusmaailman ymmärtämistä ja kuvaamista. Elämäkerrallinen 

lähestymistapa viittaa tässä tutkimuksessa perheen koetun elämänkulun kuvaamiseen 

itsenäistymiskontekstissa. Voisi olettaa, että ikäperheiden elämän varrella on koettu merkittäviä 
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itsenäistymisproblematiikkaan linkittyviä episodeja.  Tarkoituksena on paitsi etsiä edellä 

mainittujen ilmiöiden yhteyksiä myös kuvata ja arvostaa elämäntarinoita sinällään. 

Elämäkerrallinen tutkimus onkin kiinnostunut kertojan kokemasta ja sen ymmärtämisestä. 

Elämäkerrallisesta tutkimuksesta voidaan erottaa elämähistoriallinen tutkimus, joka tarkastelee 

sosiaalisten prosessien ja elämänkulkujen merkitystä yksilön elämän jäsentäjinä. (Erkkilä 2005, 

197). Elämänkulku on yksi tämän tutkimuksen peruskäsitteistä, jolloin mukaan sekoittuu myös 

elämänhistoriallisen tutkimuksen aineksia. 

 

Tutkimuksessa käytetään osittain narratiivisuutta myös aineiston käsittelytapana. Narratiivisen 

analyysin juuret ovat hermeneutiikassa ja fenomenologiassa. Narratiivinen strukturointi linkittyy 

monesti tekstin ajalliseen ja sosiaaliseen järjestämiseen (Hirsjärvi & Hurme 2004, 136). 

Narratiivisuus näyttäytyy moniulotteisena myös analyysitapojen suhteen, eikä kirjallisuudessa 

esitetä yhtä oikeaa tapaa tehdä narratiivista analyysiä. Tämä jättää analysoijan luovuudelle tilaa, 

mutta aiheuttaa toisaalta myös useita vaaranpaikkoja etenkin aloittelevalle tutkijalle. Tässä 

tutkimuksessa analyysiin on pyritty ammentamaan narratiivisia näkökulmia tutkimusongelmien ja 

käytettyjen menetelmien puitteissa. Analyysitavaksi on siten valittu narratiivisesti ohjautunut 

sisällönanalyysi, jonka tunnuspiirteitä kuvataan tarkemmin tutkimuksen toteutusta käsittelevässä 

osiossa. 

 

4.3. Tutkimuksen eettiset lähtökohdat 
 

Edellä kuvattuja tutkimuksen taustalla vaikuttavia olettamuksia ja ratkaisuja on syytä tarkastella 

erikseen myös eettisestä näkökulmasta. Tutkimuksen väljänä viitekehyksenä olevan narratiivisen 

lähestymistavan pohjalta tutkimuksen eettistä arvoa luonnehtii ensinnäkin ”äänen” antaminen 

tutkittavalle itselleen. Narratiivinen tutkimusote on kiinnostunut tutkimukseen osallistuvien 

ihmisten omasta tavasta jäsentää maailmaa ja antaa ilmiöille merkityksiä. Kertomuksiin perustuvan 

aineiston osalta eettisyyttä lisää myös analyysin aineistolähtöisyys, joka pyrkii dialogisuuteen ja 

tutkijan avoimuuteen aineistosta nouseville merkityksille. On kuitenkin muistettava, että viime 

kädessä tulkinnat tekee tutkija itse, jolloin tutkittavien oman äänen puhdas esiintuominen on 

mahdotonta. (Hänninen 1999, 34.) 

 

Ihmistutkimuksessa korostuvat loukkaamattomuuden ja luottamuksellisuuden periaatteet. Käsillä 

olevan tutkimuksen aihe on erityisen arkaluonteinen, mikä asettaa omat eettiset vaatimuksensa. 
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Tämä on pyritty ottamaan huomioon niin kysymyksiä suunniteltaessa kuin haastattelutilanteissakin. 

Olennaista on ollut teemahaastattelun kysymyspatteriston rakentaminen siten, että kysymykset 

tukevat tutkittavien integriteettiä, eivätkä loukkaa heitä millään tavalla.  Haastattelutilanteessa 

arkaluonteisuus on huomioitu esimerkiksi arvostavana suhtautumisena haastateltaviin. Lisäksi 

heidän oikeuttaan olla vastaamatta kaikkiin kysymyksiin on painotettu erikseen.  

 

Tässä tutkimuksessa pyritään toissijaisesti myös herättämään tutkittavissa kriittistä ajattelua ja 

tukemaan vaihtoehtoisten elämäntarinoiden muodostumista. Eettisestä näkökulmasta tämä 

tutkimuksen toissijainen funktio on syytä tiedostaa ja ottaa huomioon, jotta suhtautuminen 

tutkittaviin säilyy heidän asiantuntemustaan korostavana ja riittävän hienovaraisena. 

Luottamuksellisuus on tutkimuksessa mukana olleiden ihmisten näkökulmasta olennainen eettinen 

velvoite.  Tämä seikka on asettanut tutkijalle erityisiä haasteita, sillä tarkoituksena on ollut 

haastatella vain muutamia marginaaliryhmään kuuluvia perheitä, joilla on kaikilla luonnollisesti 

omat taustansa ja lähtökohtansa. Tällöin ongelmaksi voi muodostua juuri se, miten esittää asiat niin, 

ettei niistä voida tunnistaa yksittäistä perhettä. Asian monimutkaisuutta lisää sen arkaluontoisuus; 

monilla perheillä on esimerkiksi kokemuksia yhteiskunnallisesta syrjinnästä. Luottamuksellisuutta 

on pyritty tutkimuksessa lisäämään muun muassa tunnistettavuuteen liittyviä tekijöitä vähentämällä. 

Haastatteluihin on valittu äitejä pääasiassa isoista kaupungeista, paikan nimiä ei ole julkistettu ja 

kutakin äitiä kuvaavat kirjainsymbolit on annettu satunnaisessa eikä kronologisessa järjestyksessä. 
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS 
 

Tutkimusprosessi edellyttää tutkijalta lukuisia perusteltuja valintoja. Nämä valinnat määrittävät 

paitsi tutkimustehtävää ja käytettyjä menetelmiä myös esimerkiksi kohdejoukkoon ja aineiston 

luonteeseen liittyviä tekijöitä. Kaikkien edellä mainittujen tekijöiden koherenssi on tutkimuksessa 

ensiarvoisen tärkeää. Laadullisen ja narratiivisen lähestymistavan mukaisesti tutkijan tekemiä 

valintoja on pyritty tuomaan julki läpi koko tutkimuksen toteutusta käsittelevän osion.  

 

5.1 Tutkimustehtävä 
 

Tutkimuksen ydintehtävä on tarkastella ikäperheiden äitien kokemuksia ja tuntemuksia heidän 

kertominaan. Kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistyminen ei ole yksiselitteinen eikä kivuton 

episodi perheen elämänkulussa. Itsenäistymisen ja kotoa lähdön problematiikka koskettaa perheen 

vanhemmista ensisijaisesti äitiä, jolla tavallisesti on kiintein side kehitysvammaiseen 

perheenjäseneen. Tämän vuoksi aineistona käytetään ikäperheiden äitien kerronnallisia 

haastatteluja.  

 

Tutkimuksessa lähestytään itsenäistymisen teemaa kolmesta eri näkökulmasta. Aineisto ja 

tutkimustarkoitus saavat erilaisia painotuksia aina kuvailevasta ymmärtävään ja edelleen 

tulkinnalliseen orientaatioon eri teema-alueiden ja tutkimusongelmien mukaan. Teema-alueet ovat 

itsenäistyminen äitien ajatuksissa, itsenäistyminen ja perheen elämänkulku sekä itsenäistyminen ja 

tuen tarpeet. Seuraavassa esitellään tutkimusongelmat alaongelmineen: 

 

I Itsenäistyminen äitien ajatuksissa 
 

Pääongelma: 
Millaisia ajatuksia kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistyminen äideissä herättää? 

 
Alaongelmat: 

Millaisia esteitä ja edellytyksiä kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen koetaan 
liittyvän? 

Millaisia  tunteita kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistyminen herättää? 
Tulevatko itsenäistymiseen liittyvät ilmiöt näkyviksi perheen arjessa? 
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menneisyys tulevaisuus 

Itsenäistyminen 

nykyisyys 

 
Tuen tarve 

II Itsenäistyminen ja perheen elämänkulku 
 

Pääongelma: 
Miten perheen elämänkulku näkyy äitien kertomuksissa? 

 
Alaongelma: 

Voidaanko perheen elämänkulun ja äitien itsenäistymisajattelun välille löytää yhteyksiä? 
 

III Itsenäistyminen ja koettu tuen tarve 
 

Pääongelma: 
Millaisia itsenäistymisen tukitoimia äidit kokevat perheen tarvitsevan? 

 
Alaongelma: 

Millaiseksi äidit kokevat perheen mahdollisuudet saada tarvittavia tukitoimia? 
 
 

 

Kuva 2. Tutkimustehtävä. 

 

Kahdessa ensimmäisessä teemassa äitien kertomukset pyritään kohtaamaan narratiivisesti, jolloin 

tavoitteena on ilmiöiden kuvaamisen ohella niiden ymmärtäminen ja tulkitseminen. Kolmas teema 
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edellyttää enemmän kuvaavaa otetta, mutta tätä tutkimuksen osa-aluetta pyritään suhteuttamaan 

muihin tutkimusteemoihin mahdollisuuksien mukaan. Tutkimuksella tavoitellaan uutta tietoa 

kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymisestä äitien kertomana. Toisaalta tavoitteena on 

suhteuttaa tietoa aikaisempaan ilmiötä koskevaan tutkimukseen sekä herättää äidit ajattelemaan ja 

reflektoimaan asiaa ainakin jollakin tasolla. 

 

5.2 Haastattelumenetelmä 
 

Laadullista tutkimusta luonnehditaan usein aineistolähtöiseksi. Näin korostetaan tutkimuksen 

prosessiluonteisuutta ja vähitellen tapahtuvaa tutkittavan ilmiön käsitteellistämistä. Teorian 

merkitys juontuu tutkittavan ilmiön luonteesta, mutta useimmiten tutkimus edellyttää jo 

alkuvaiheessa jonkinasteista teoreettista haltuunottoa. Teorian ja empirian suhdetta tulisikin 

tarkastella dialogisesti, jolloin aineistosta nousevia näkökulmia suhteutetaan ja peilataan tutkimusta 

käsitteellistäviin näkökulmiin. Tutkijan teoreettiset valinnat ja esiymmärrys ohjaavat etenkin 

tutkimusprosessin alkua. Vuorovaikutus aineiston kanssa antaa matkan varrella mahdollisuuden 

aineistolähtöiseen analyysiin ja uusiin lähestymistapoihin. (Kiviniemi 2001, 72–74.)  Tämän 

tutkimuksen lähtökohdat syntyivät tutkijan kenttätyön ohjaamina kymmenissä 

ikäperhetapaamisissa. Perheiden kertomat tarinat herättivät ajatuksen ilmiön tutkimisesta. 

Mahdollisuus värikkäiden elämäntarinoiden kuulemiseen syntyi henkilökohtaisissa keskusteluissa 

ja perheterapeutin johtamia ryhmätuokioita havainnoidessa. Aihealueen alustava käsitteellinen 

haltuunotto tarkentui aikaisempien tutkimusten viitekehyksessä.  

 

Aineistonkeruumuotona tutkimuksessa ovat kerronnalliset teemahaastattelut. Haastattelu nähdään 

vuorovaikutteisena keskusteluna, jossa on tietyt roolit. Tutkimustarkoituksessa tehty haastattelu on 

systemaattinen tiedonkeruutapa, jolla on tietty intentio. Tutkimushaastattelun rakenne ja muoto 

syntyvät tarkoituksen mukaan. Tutkija voi käyttää tiedonkeruussaan esimerkiksi strukturoitua 

lomakehaastattelua, puolistrukturoitua teemahaastattelua tai strukturoimatonta syvähaastattelua, jota 

kutsutaan myös avoimeksi tai vapaaksi haastatteluksi. (Hirsjärvi, Remes & Sajavaara 2004, 196–

198.)  

 

Teemamuotoiselle haastattelumenetelmälle on siis luonteenomaista puolistrukturoitu rakenne, jossa 

haastattelu on kohdennettu tiettyihin ennalta asetettuihin teemoihin. Teemahaastattelu sopii 

monenlaisiin tutkimuksiin, joiden päämääränä on tarkastella ihmisen kokemuksia, ajatuksia, 
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uskomuksia tai tunteita. Haastattelutavalle on ominaista eksaktien kriteereiden puuttuminen, sillä 

sen sisällä voidaan tehdä monentasoista tutkimusta aina kvantitatiivisesta lähestymistavasta 

syvälliseen aiheen käsittelyyn. Lähtökohtana tosin yleensä pidetään haastateltavien 

elämysmaailman ja heidän omien määritelmiensä tarkastelemista. Teemamuotoinen haastattelu ei 

rakennu yksityiskohtaisten kysymysten varaan, vaan ideana on edetä vapaamuotoisemmin valittujen 

teemojen pohjalta. Näin annetaan tilaa haastateltavan omalle äänelle samalla kuin merkityksiä 

tuotetaan molempien osapuolten yhteisessä vuorovaikutuksessa. Huomio kiinnittyy niihin 

tulkintoihin ja merkityksiin, joita ihmiset asioille antavat. (Hirsjärvi & Hurme 2004, 47–48.)   

 

Haastattelumenetelmä on laadullisen tutkimuksen käytetyin aineistonkeruumuoto, jonka käyttöä 

puoltavat sen monet edut. Haastattelu mahdollistaa joustavan tavan lähestyä aineistoa ja sen antajia. 

Haastattelun vuorovaikutteisuus antaa tilaa lisäkysymyksille ja -tulkinnoille, näin myös 

väärinymmärryksen riski pienenee. Suora vuorovaikutustilanne mahdollistaa myös aiheiden 

järjestyksen säätelyn.  Haastattelu painottaa ihmisen aktiivista roolia tutkimustilanteessa nähden 

hänet merkityksiä tuottavana subjektina. Tämä on keskeinen perustelu haastattelun käytölle käsillä 

olevassa tutkimuksessa. Haastattelun käyttöä puoltaa vahvasti myös aihealueen arkaluonteisuus, 

joka edellyttää luottamusta ja henkilökohtaista kontaktia. Haastattelun käyttöön liittyy myös 

haasteita, joista merkittävin tämän tutkimuksen näkökulmasta lienee aloittelevan tutkijan 

kokemattomuus. Tätä tekijää pyritään kuitenkin lieventämään tutkimusprosessin mahdollisemman 

tarkalla kuvauksella ja tutkijan ajattelun ”aukikirjoittamisella”.  Haastattelumenetelmän 

haittapuoliksi nimetään usein myös erilaiset virhelähteet, kuten haastateltavan taipumus antaa 

sosiaalisesti hyväksyttyjä vastauksia. Tässä tutkimuksessa ei kuitenkaan ole vääriä vastauksia, sillä 

huomio kiinnittyy ennen kaikkia äitien omiin merkityksiin ja jäsennyksiin. (vrt. Hirsjärvi & Hurme. 

2004, 34–35; Hirsjärvi ym. 2004, 194–195.) 

 

5.2.1 Kerronnallisen haastattelun tunnuspiirteet 
 

Vaikka tämän tutkimuksen ongelmat edellyttävätkin osin erilaisia lähestymistapoja, tutkimus 

painottuu äitien elämysmaailman kuvaamiseen; heidän koettuun ja kerrottuun elämäänsä. Nämä 

teemat näyttäytyvät tutkimuksessa äitien kertomana haastatteluaineistona kehitysvammaisen 

perheenjäsenen itsenäistymiseen liittyvästä ajattelusta ja sen suhteesta perheen elämänkulkuun. 

Näin ollen tutkimuksessa on perusteltua käyttää narratiivista tutkimusotetta, jossa ihmisen kertoma 
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nähdään keskeisenä elämäkulun ja ajattelun jäsentäjänä.  Tämän vuoksi tutkimuksen 

aineistonkeruutapaakin luonnehtii pääasiassa kerronnallinen, eli narratiivinen haastattelu.  

 

Laadullisen tutkimuksen aineistot näyttäytyvät usein kertomuksen muodossa. Kaikki puhe ei 

kuitenkaan ole sinällään kerronnallista, sillä haastattelijan kysymykset voivat viitata myös 

esimerkiksi faktojen, selitysten tai mielipiteiden esille saamiseen. Tutkimushaastattelussa voi olla 

kerronnallisuutta enemmän tai vähemmän, riippuen siitä, missä määrin puhe välittää 

kokemuksellisuutta. Kertomusmuotoisessa vastauksessa puhuja ottaa vastuun kertomastaan, sillä 

valitessaan kokemuksen kerrottavaksi, vastaaja määrittelee itse, mitä kannattaa kertoa. Tämä 

erottaakin kerronnallisen vastauksen raportinomaisesta vastauksesta. Kerronnallista aineistoa 

tavoittelevat kysymykset jättävät tilaa henkilön elämänhistorialle ja kokemukselle, jolloin myös 

henkilökohtainen ja konkreettinen tulevat paremmin esiin. Tutkijan ja kertojan dialogisuus saa 

keskeisen roolin kerronnallisessa haastattelutilanteessa. (Hyvärinen & Löyttyniemi 2005, 189–202.)  

 

Kerronnallisuuteen liitetään usein elämäntarinat ja elämäkerrallinen tutkimus. Lähtökohta on 

molemmissa sama silloin, kun kertoja tarkastelee elämäntarinansa avulla elämäänsä omasta 

näkökulmastaan ja selvittää samalla suhdettaan siihen. Oletuksena on, että kertoja jäsentää samalla 

tämänhetkistä elämäänsä ja voi tämän seurauksena jopa suunnata toimintaansa uudelleen. 

Elämäkerrallisissa haastatteluissa tuotetaan yksittäisiä kokemuksia ja tapahtumia, joita pyritään 

samalla tekemään sosiaalisesti ymmärrettäviksi. (Hirsjärvi & Hurme 2004, 161.) Näistä 

näkökulmista käsin tutkimuksen haastattelurunkoa voidaan pitää osin myös elämäkerrallisena. 

Tutkimuksen tarkoituksena ei kuitenkaan ole sinällään kuvata äitien elämää, vaan heidän 

kokemuksiaan, ajatuksiaan ja tunteitaan. Siksi on tarkoituksenmukaisempaa puhua juuri 

elämäntarinoista, jotka jäsentävät äitien käsitystä teemasta ”kehitysvammaisen perheenjäsenen 

itsenäistyminen”. Haastattelijan tehtävänä on näin tietoisesti ohjata haastateltavaa muistelemaan 

tiettyjä tapahtumia ja kertomaan niistä (Hirsjärvi ym. 2004, 208). 

 

5.2.2 Haastattelun elementit 
 

Tutkimushaastatteluun liittyvät moninaiset osa-alueet ovat olennainen osa tutkimuksen 

problematiikkaa. Aloittelevan tutkijan näkökulmasta haastattelutilanteet näyttäytyivät monin tavoin 

haastavina. Haastattelun rakentaminen, kohderyhmän valinta, haastattelupyyntöjen tekeminen ja 

luonteva haastattelukäyttäytyminen määrittävät vahvasti tutkimuksen onnistumista. Seuraavissa 
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kappaleissa tuodaan näkyviksi tutkimushaastatteluun liittyviä elementtejä tämän tutkimuksen 

valossa.  

 

Haastattelun teemat ja kysymysten luonne. Tutkimuksen kolmesta teemasta rakennettiin väljä 

haastattelurunko, jossa kysymysten luonteet saivat monenlaisia merkityksiä. Kysymykset pyrittiin 

rakentamaan siten, että niihin vastaaminen edellyttäisi vastaajan aktiivista roolia ja haastattelun 

vuorovaikutteisuutta. Haastattelukysymysten suunnittelun pohjaksi valittiin Tommin (1988) malli 

erilaisista kysymystyypeistä. Malli linkittyy narratiiviseen kehykseen etenkin ongelmia 

ulkoistavalla lähestymistavalla ja sen interventiivisella luonteella. Kysymystyyppien jaottelu onkin 

alun perin tehty terapeutin työn pohjaksi. On kuitenkin muistettava, että kysymysten pääasiallisena 

tarkoituksena oli tuottaa kerronnallista aineistoa, eikä muodostaa terapiaistuntoa, jollaisen 

läpiviemiseen tutkijan taidot olisivat tuskin riittäneetkään.  

 

Kysymystyypit on jaettu mallissa kahteen ryhmään, joista ensimmäinen pyrkii saamaan selville 

jotakin vastaajasta ja hänen tilanteestaan (Tomm 1988, 34). Näillä kysymyksillä on käsillä olevassa 

tutkimuksessa kaksi eri tarkoitusta; ne pyrkivät ensinnäkin kuvailemaan käsiteltävää ilmiötä ja 

toiseksi ne ohjaavat tutkijan tuottamia lisäkysymyksiä. Toinen kysymysryhmä pyrkii tavalla tai 

toisella vaikuttamaan vastaajaan (Mt. 34).  Tutkimuksessa toivotaan vastaajalta aktiivista ja 

reflektoivaa otetta, jonka oletetaan myös vaikuttavan hänen ajatteluunsa.  

 

Lineaariset kysymykset auttavat kontaktin luomisessa ja tilanteen hahmottamisessa. Lineaaristen 

peruskysymysten avulla pyritään selvittämään vastaajan käsitystä tilanteestaan. Tämän tyyppisten 

kysymysten merkitys korostuu haastattelun alussa ja sen kolmannessa teemassa, jossa kartoitetaan 

perheen tuen tarpeita.  Sirkulaariset kysymykset etsivät niin ikään vastausta vastaajan ja perheen 

tilanteeseen, mutta oletuksena on tällöin, että asiat liittyvät dynaamisesti toisiinsa. Sirkulaarisia 

kysymyksiä kuvaakin yleinen uteliaisuus tilanteeseen liittyvien tapahtumien yhteenkuuluvuudesta, 

eikä niinkään tarve tietää tilanteen eksakteista syistä tai lähtökohdista. Ensimmäisessä ja toisessa 

teemassa tarkastellaan itsenäistymisen käsitettä äitien kokemana sekä tämän yhteyttä perheen 

elämänkulkuun. Sirkulaariset kysymykset auttavat näiden teemojen käsittelyssä. Strategiset 

kysymykset tähtäävät jo selvästi vaikuttamiseen. Näin tarkoituksena voi olla esimerkiksi vastaajan 

ajattelumallien muuttaminen.  Strategisten kysymysten funktiona on useimmiten tarjota vastaajalle 

vaihtoehtoisia tapoja ajatella tai toimia. Koska tässä tutkimuksessa korostetaan perheiden omaa 

asiantuntemusta, ei strategistyyppisten kysymysten käyttö ole tarkoituksenmukaista. Kun 
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kiinnostuksen kohteena on pikemminkin äitien tapa kertoa elämästään ja tilanteestaan, on 

refleksiivisten kysymysten käyttö sen sijaan perusteltua. 

 

Refleksiivisten kysymysten tavoitteena on vaikuttaa vastaajaan tai perheeseen epäsuoralla tavalla. 

Tutkija tähtää tällöin sellaisen vuorovaikutuksen tuottamiseen, joka antaa vastaajalle tilaisuuden 

nähdä uusia mahdollisuuksia. Merkittäviä ovat etenkin tulevaisuus-kysymykset, joilla toivotaan 

vastaajan  samalla ”luovan” tulevaisuutta perheelleen. Tommin mukaan perheet, joilla on ongelma, 

elävät joskus niin syvällä omissa vaikeuksissaan ja menneissä epäoikeudenmukaisuuksissaan, että 

tulevaisuutta ei osata pohtia. On huomattava, että tulevaisuus-kysymyksiin vastaaminen on tällöin 

monesti vaikeaa ja kysyjä saattaa jäädä ilman vastausta. Kysymyksen esittäminen voi kuitenkin 

aloittaa ajatteluprosessin, jossa etsitään tulevaisuuden mahdollisuuksia ja vaikutetaan näin myös 

nykyisiin ajatuksiin ilmiöstä.   

 

Tulevaisuus-kysymykset voidaan edelleen jakaa alaluokkiin, joissa painotus on esimerkiksi 

tavoitteiden selventämisellä, lopputulosten ennakoinnilla tai hypoteettisten mahdollisuuksien 

esiintuomisella. (Tomm 1988, 18–20.) Tämän tutkimuksen näkökulmasta kehitysvammaisen 

perheenjäsenen itsenäistymisen ja kotoa lähdön näkeminen ”ongelmana” lienee liian vahva ilmaisu, 

sillä asia näyttäytyy tällöin tutkijan mielestä liian negatiivisessa valossa. Tulevaisuus-kysymysten 

esittämistä puoltavat kuitenkin monet niin tutkijan esiymmärryksestä kuin aikaisemmastakin 

tutkimuksesta nousevat tekijät. Se, miten äidit tuottavat tulevaisuutta kertomuksissaan on 

olennaisen tärkeä osa tutkimuksen tarkoitusta.  

 

Narratiivisuutta ja kerronnallisuutta pyrittiin kuljettamaan läpi haastattelun. Ensimmäisen teeman 

tunnustelevat ja kartoittavat kysymykset syventyivät vähitellen henkilökohtaisempiin kysymyksiin; 

esimerkiksi niihin tunteisiin, joita itsenäistymisilmiö äideissä herättää. Perheen elämänkulkuteemaa 

lähestyttiin aluksi antamalla äideille ohje kertoa mahdollisimman vapaasti aiheesta ”perheemme 

elämä kehitysvammaisen lapsen kanssa”. Tämän jälkeen siirryttiin kertomuksesta nousseisiin 

tarkentaviin kysymyksiin ja tutkimuksen tarkoituksen kannalta olennaisiin lisäkysymyksiin aiheista, 

joita äidit eivät olleet itse nostaneet esille. Tuen tarpeita tarkastelevassa teemassa äidit saivat 

vapaasti kertoa siitä, millaisia tuen tarpeita heidän perheellään on ja miksi. Toisaalta haluttiin 

herättää äidit ajattelemaan heidän mahdollisuuksiaan saada mainitsemiansa tukitoimia. Teeman 

käsittelyssä kiinnitettiin myös huomiota siihen, millainen on äidin ja perheen suhde viranomaisiin 

sekä yhteiskuntaan laajemminkin. 
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Kohdejoukko. Haastateltavien määrä on sidoksissa tutkimuksen tarkoitukseen. Kvalitatiivisessa 

tutkimuksessa kohdejoukosta käytetään usein nimitystä harkinnanvarainen näyte, sillä tarkoituksena 

on jonkin ilmiön syvällinen ymmärtäminen. Jo muutamaa henkilöä haastattelemalla voi saada 

merkittävää tietoa eri ilmiöistä. Kvalitatiivisen tutkimusprosessin luonne edellyttää joustavuutta 

myös haastateltavien määrän suhteen ja alkuperäiseen suunnitelmaan tehtävät muutokset ovat näin 

mahdollisia. Harkinnanvaraisen otteen edustavuuteen liittyy monia mahdollisia harhatekijöitä, sillä 

se jättää paljon vastuuta tutkijalle. Hän voi kuitenkin valintojen systemaattisen perustelun ja 

kriittisen arvioinnin avulla minimoida näitä harhatekijöitä. (Hirsjärvi & Hurme 2004, 58–60.)   

 

Saturaation käsitettä käytetään usein kohdejoukon koon kriteerinä. Tutkimusprosessi saavuttaa 

jossakin vaiheessa saturaatiopisteen, jolloin uudet haastateltavat eivät tuo enää aineistolle lisäarvoa. 

Haastateltavat alkavat ikään kuin toistaa toinen toisiaan, ja heidän vastauksensa muuttuvat ennalta 

arvattaviksi. Kysymys ei ole pelkästään yksilöiden samankaltaisuudesta, vaan saturaatio toteutuu, 

kun haastattelujen interaktiotilanteet muokkautuvat rutiininomaiseksi ”näytelmäksi”. Tässä 

näytelmässä haastattelijalla on vähitellen opittu pääosarooli, jota hän improvisoi vastanäyttelijän, 

haastateltavan, vastausten mukaisesti. On ymmärrettävä, että interaktiotilanteen luonne riippuu 

tutkijan kysymyksistä. Ihmiset eivät useinkaan keksi elämäntarinansa sisältöjä tutkijaa 

miellyttääkseen, mutta haastatteluun valitut teemat saattavat vahvasti ohjata heidän käsitystään 

omasta elämästään. (Alasuutari 1999, 108–109.) Käsillä olevassa tutkimuksessa haastateltavien 

määrä tarkentui tutkimusprosessin edetessä. Tutkijan rooliin ja vastuuseen liittyviä pohdintoja on 

pyritty aukikirjoittamaan pitkin tutkimusraporttia.  

 

Tämän tutkimuksen kohdejoukko koostui Kehitysvammaisten Tukiliiton ja Kehitysvammaisten 

Palvelusäätiön ikäperhetapaamisissa mukana olleista äideistä. Perhetapaamisia on järjestetty eri 

puolilla Suomea, ja näin myös haastateltavat jakautuvat alueellisesti Pirkanmaalle, Keski-Suomeen 

ja Uudellemaalle. Tutkimuksen haastatteluaineisto kerättiin yhteensä yhdeksältä äidiltä. 

Kohdejoukon kriteereinä olivat kotona asuva kehitysvammainen perheenjäsen ja ikääntyvät 

vanhemmat. Lisäsi haastateltavalta edellytettiin osallistumista vähintään kahteen 

ikäperhetapaamiseen. Äidit olivat iältään 59–74-vuotiaita, ja heidän vammaisen lastensa iät 

vaihtelivat 22 vuodesta 45 vuoteen. Äitien keski-iäksi tuli 67,2 vuotta heidän kehitysvammaisen 

lapsensa keski-iän ollessa 35 vuotta. 89 prosenttia haastatelluista asui yli 85 000 asukkaan 

kaupungissa, mikä on merkittävää tutkimuksen tulosten kannalta. Kuudella yhdeksästä äidistä 

kehitysvammainen lapsi oli miespuolinen, vastaavasti kolmella äidillä oli kehitysvammainen tytär. 

Haastateltavien valinnassa ei sinällään otettu huomioon sukupuolta, sillä tutkimuksen tarkoitus ei 
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tätä edellyttänyt. Myöskään kehitysvammaisen perheenjäsenen vamman asteella ja iällä ei ollut 

merkitystä tutkimuksen kohdejoukkoa valittaessa. Tutkimuksessa oli mukana sekä 

yksinhuoltajia/leskiä että aviossa eläviä äitejä, mikä saattaa osaltaan vaikuttaa joihinkin 

tutkimustuloksiin.   

 

Iäkkäiden ihmisten haastattelutilanne edellyttää usein tiettyjen erityispiirteiden huomioimista. 

Tutkimuksen kohdejoukon äidit eivät tosin pääsääntöisesti olleet vielä kovin iäkkäitä, mikä vähensi 

myös haastatteluja koskevia rajoituksia. Tutkijan ennakko-oletuksesta poiketen kaikki yhdeksän 

äitiä suostuivat haastateltaviksi ensimmäisestä pyynnöstä. Tähän vaikutti varmasti 

ikäperhetapaamisissa syntynyt aikaisempi kontakti haastateltaviin. Voisi myös olettaa, että 

osapuolten aiempi tunteminen vähensi tilanteen muodollisuutta ja molemminpuolista jännitystä. 

Haastattelutilanteissa pyrittiin huomioimaan haastateltavien ikä muun muassa arvostavana 

suhtautumisena vastaajiin sekä kiinnittämällä huomiota asianmukaiseen kielenkäyttöön.  

 

Kaikki haastattelut tehtiin vastaajien kotona kesällä ja syksyllä 2006. Haastattelut vaihtelivat 

kestoltaan tunnista kahteen ja puoleen tuntiin.  Kaikkia vastaanottoja voisi luonnehtia lämpimiksi ja 

vierailuja antoisiksi. Haastattelun ohella käytiin monenlaisia keskusteluja ja kuulumisten vaihtoja. 

Parhaimmillaan vierailu venähtikin jopa viiden tunnin mittaiseksi. 

 

Haastattelun vuorovaikutus. Kieli on eräs haastattelun merkittävimmistä elementeistä. 

Haastattelutilanteet muotoutuvat yhteistä kieltä käyttävässä vuorovaikutuksessa. Myös merkitykset 

ja tulkinnat tehdään kielen välityksellä. Kielen merkitys ja käyttö liittyvät laajemmin ajateltuna 

ontologisiin tulkintoihin ihmiskuvan luonteesta.  Kieli antaa ihmiselle mahdollisuuden toimia 

aktiivisena subjektina ja ylittää fyysisen maailman rajat. Hän voi toteuttaa ja kehittää itseään kielen 

avulla esimerkiksi intellektuaalisesti, rationaalisesti ja sosiaalisesti. Haastattelutilanteessa vastaaja 

pyrkii välittämään käsitteellisesti mielellistä suhdettaan ympäröivään maailmaan. Haastateltavan 

ihmisen tuottamien merkityksenantojen ohella on huomioitava myös tutkijan ja haastateltavan 

yhdessä tuottamat uudet ja yhteiset merkitykset.  (Hirsjärvi & Hurme 2004, 48–49.) 

Tutkimushaastattelussa pyrittiin käyttämään sellaista kieltä, että tutkijan ja vastaajien ikäero ei 

aiheuttaisi väärinkäsityksiä. Osa tutkimuksessa esiintyneistä käsitteistä osoittautuivat vieraiksi 

joillekin vastaajista. Yhteistä kieltä rakennettiin tällöin vuorovaikutteisesti. Vastaajat kertoivat 

arkaluonteisista ja ikävistäkin asioista yllättävän avoimesti. Erityisen ilahduttavaa oli vastaajien 

käyttämä rikas kieli monine vertauskuvineen ja murteellisine ilmaisuineen.  
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Narratiivisessa haastattelussa osapuolten dialoginen suhde on ensiarvoisen merkittävä. 

Haastatteluaineistoksi tuotettava aineisto on syntynyt tietyssä kontekstissa, eli tässä tapauksessa 

tutkimustarkoituksessa. Tarinat voisivat saada toisenlaisen muodon, jos niitä kerrottaisiin 

esimerkiksi ystävälle. Tutkijan ja tutkittavan suhde nousee merkittävään asemaan 

haastattelukontekstissa. Suhdetta ja sen dialogisuutta määrittävät esimerkiksi osapuolten ikä, 

sukupuoli ja kulttuurinen tausta. Lisäksi muun muassa haastateltavan olo- ja tunnetilalla on 

merkitystä kontekstin kannalta. (Lieblich, Tuval-Mashiach & Zilber 1998, 8.) Käsillä olevan 

tutkimuksen näkökulmasta haastattelukontekstia kuvaa ainakin osapuolten ikäero ja aikaisempi 

tunteminen. Ikäerosta ja kulttuuritaustan erilaisuudesta huolimatta osapuolten suhdetta voisi pääosin 

kuvata dialogiseksi ja vuorovaikutteiseksi. Valtaosassa haastattelutilanteita tunnelma oli avoin ja 

luottavainen. Vaikutusta lienee myös sillä, että tutkija on tutustunut työssään vastaajien 

kulttuuritaustaan, mikä on osittain ohjannut myös tutkimusta. Oma koti haastattelupaikkana oli 

turvallinen, mutta muiden perheenjäsenten hetkittäinen läsnäolo saattoi vaikuttaa äitien 

keskittymiseen ja heidän antamiinsa vastauksiin. Voisi olettaa, että omasta elämästä on helppo 

kertoa juuri kotona. Kotikontekstin puitteissa kertomuksiin liitettiin jonkin verran esimerkiksi 

merkittäviä esineitä ja valokuvia.  

 

Haastattelun haasteet ja eettiset näkökulmat. Haastattelutilanteet näyttäytyivät joiltakin osin melko 

haasteellisina. Ongelmia tuotti etenkin vastaajien kertomuksen ohjaaminen ja rajaaminen, sillä 

useimmat vastaajista kertoivat kokemuksistaan ja ajatuksistaan todella vuolaasti, jolloin keskustelu 

lähti välillä rönsyilemään kauas aiheen ytimestä. Rajanveto oli vaikeaa, sillä tiedonsaannin ohella 

haluttiin antaa vastaajalle tilaa tarkastella omaa elämäänsä mahdollisimman vapaasti ja 

reflektiivisesti. Toinen ongelma oli se, että osa haastateltavista ”avautui” syvällisemmin vasta 

nauhurin sulkeuduttua. Nauhurin ollessa päällä asioista puhuttiin aremmin ja pinnallisemmin, 

jolloin monet tärkeät kertomukset ja kiteytykset jäivät varsinaisen aineiston ulkopuolelle. Nauhurin 

käyttöä siis vieroksuttiin melko yleisesti. Kaikki haastateltavat olivat kyllä motivoituneita 

kertomaan omaa tarinaansa, mutta lähes jokainen epäili kykyään antaa ”oikeanlaista” tietoa. Näin 

ollen tutkijan piti vakuuttaa äideille, että oikeita tai vääriä vastauksia ei ole ja että heidän 

kertomallaan on merkitystä sinänsä. Kuten kappaleen alussa todettiin, hankaluuksia ei tuottanut 

vastaajien osaamattomuus tai puhumattomuus, vaan pikemminkin päinvastoin vuolas kerronta.   

 

Eräs eettistä pohdintaa edellyttävä seikka on aiheen arkaluonteisuus, mikä voi pahimmillaan pilata 

koko haastattelutilanteen. Toinen tärkeä eettinen kysymys liittyi perheiden tunnistettavuuteen. Näitä 

tekijöitä pyrittiin huomioimaan tutkimuksen anonymiteettiä ja luottamuksellisuutta painottamalla ja 
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välttämällä sellaisia suoria kysymyksiä, jotka voitaisiin kokea ahdistavina tai loukkaavina. 

Käsiteltyjen asioiden arkaluonteisuus oli silti ajoittain haasteellista, sillä monet ikävät kokemukset 

ja muistot saivat osan vastaajista kyyneliin. Tämä oli aloittelevalle tutkijalle melko vaikeaa, 

vaikkakin samanlaisia tilanteita oli takana työelämästä. Vaikeuksia oli etenkin terapeuttisen ja 

empaattisen roolin yhdistämisessä haastattelevan tutkijan rooliin. Vaikka vastaajat itse eivät 

tuntuneet välittävän mielenliikutuksistaan, tuli tutkijalle herkästi syyllinen olo arkaluonteisten ja 

herkkien asioiden esiin ottamisesta. Kukaan vastaajista ei kuitenkaan halunnut lopettaa herkistä 

asioista puhumista; päinvastoin monet kertoivat omaehtoisesti monista hyvinkin vaikeista ja 

syvällisistä asioista. Reflektiivisestä lähtökohdasta näin monen äidin syvällinen elämänpohdinta oli 

tietysti merkittävää. 

 

Tunnistettavuusongelman välttämiseksi äidit valittiin enimmäkseen suurehkoista kaupungeista. 

Tulokset esitettiin siten, että kutakin äitiä symboloiva kirjan valittiin satunnaisesti, ei siis 

haastattelujärjestyksessä. On huomattava, että valinta saattaa vaikuttaa tutkimustuloksiin, sillä 

kaupungissa asuvilla on monesti toisenlaisia itsenäistymisilmiöön liittyviä ongelmia kuin maalla 

asuvilla vertaisperheillään. Tulosten esittelyssä käytettiin luonnollisesti keksittyjä nimiä, mutta 

tämän lisäksi päätettiin, ettei kertomuksissa esiintyneitä paikannimiä, kuten kouluja, asuntoloita tai 

laitoksia ilmaista tutkimusraportissa.  

 

Tutkijan osallisuus ikäperhetoimintaan työntekijänä tulee niin ikään huomioida myös eettisestä 

näkökulmasta. Tärkeää tässä on perheiden omaa asiantuntemusta korostava ajattelu- ja 

lähestymistapa.  Jotkut äidit tuntuvat ajattelevan, että nyt heidän pitäisi tehdä itsenäistymisasialle 

jotakin tai kokivat tapansa (lapsen kotona asuminen) vääräksi, kun asiasta haluttiin tehdä 

haastattelu. Täten tärkeäksi muodostui sellaisen instruktion antaminen, joka kumosi nämä väärät 

ennakko-oletukset. 

 

5.3 Tutkimusaineiston käsittely ja analyysi  
 

Haastattelut nauhoitettiin ja nauhat purettiin teema-alueittain litteroimalla tarkoitusta varten 

rakennetuille litterointipohjille. Litterointipohjat oli suunniteltu helpottamaan tulosten varsinaista 

analyysiä.  Teemahaastattelun aineistoa voisikin luonnehtia melko runsaaksi, minkä vuoksi osa 

aineistosta jäi tässä tutkimustarkoituksessa hyödyntämättä. Aineiston purkaminen, lukeminen ja 

analysointi aloitettiin osittain jo keruuvaiheessa, sillä aineistosta nousseita seikkoja käytettiin 
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ohjaamaan tutkimusprosessin etenemistä. Hirsjärven, Sajavaaran ja Remeksen (1997, 212) tavoin 

voidaankin puhua polveilevasti etenevästä analyysista, jolle tyypillistä on pikemminkin 

spiraalimainen kuin lineaarinen muoto. Aineiston moninaisuus edellytti sekä selittämään että 

ymmärtämään pyrkiviä analyysitapoja. 

 

5.3.1 Narratiivisesti ohjautunut sisällönanalyysi 
 

Laadullisen tutkimuksen analyysiä voi osuvasti kuvata jatkumolla, joiden ääripäitä luonnehtivat 

kuvaus ja tulkinta (Hirsjärvi & Hurme 2004, 136.) Tässä tutkimuksessa analysoinnin 

lähestymistavan valintaan vaikuttivat filosofiset tausta-oletukset, tutkimusongelmien luonne sekä 

aineistonkeruussa käytetyt menetelmät ja lähtökohdat. Kuten aikaisemmin on jo todettu, 

narratiivispainotteista tutkimusta voidaan tehdä monella eri tavoilla. Tavallisimmin narratiivinen 

strukturointi näyttäytyy tekstin ajallisena ja sosiaalisena järjestämisenä (mt. 137.) Narratiivisen 

tutkimuksen sisällä voidaan kuitenkin tehdä monenlaista analyysiä, jolloin valinnan kriteerinä on 

pidettävä aina tutkimuksen tarkoitusta. Heikkinen (2001, 122–123) erottaa Polkinghornen ja 

Brunerin kirjoitusten pohjalta kaksi eri aineiston käsittelytapaa; narratiivien analyysin ja 

narratiivisen analyysin. Näistä ensimmäinen kohdistaa tarkastelun kertomusten luokitteluun ja 

tyypittelyyn esimerkiksi tapaustyyppien, metaforien tai kategorioiden avulla. Narratiivisessa 

analyysissä sen sijaan painotus on uuden kertomuksen tuottamisessa. Käsillä olevan tutkimuksen 

puitteissa on loogisempaa puhua narratiivien analyysistä, sillä pääasiallisena lähtökohtana on uuden 

tiedon tuottaminen ja äitien elämismaailman ymmärtäminen.  

 

Lieblich, Tuval-Mashiach ja Zilber (1998, 12–17) ovat kehittäneet narratiivisen analyysimallin, 

joka erottelee neljä erilaista tapaa luokitella ja organisoida narratiivista aineistoa. Nämä tavat 

muodostuvat kahdesta keskeisestä dikotomiasta; holistinen-kategorinen ja sisältö-muoto. On 

huomattava, että tutkimuksen lopullisessa lähestymistavassa nämä dikotomiat esiintyvät harvoin 

selvärajaisina ja eksakteina, sillä yleisimmin orientaatio syntyy dikotomioiden välimuodoista. 

Kategorisen ja holistisen analyysitavan erot liittyvät kertomuksen jäsennystapaan siten, että 

kategorinen tapa tulee lähelle perinteistä sisällönanalyysiä kun taas holistinen perspektiivi huomioi 

kertomuksen kokonaisuutena ja kertomusta suhteutetaan narratiiviissa pitkittäisesti. Kategorinen 

lähestymistapa on perusteltu silloin, kun tavoitteena on tutkia ilmiötä jonkin ryhmän sisällä ja 

holistinen painotus sopii yksittäisen henkilön elämäntarinan tarkastelemiseen. Tältä osin käsillä 

olevassa tutkimuksessa on perusteltua painottaa kategorista lähestymistapaa, sillä tutkimuksen 
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tarkoitus liittyy tietyn ryhmän jakamaan ilmiöön ja tutkimuksen aineisto on kerätty tätä näkökulmaa 

silmälläpitäen. Vaikka yksilön ja perheen elämänkulku ja siihen liittyvät kertomukset ovat 

keskeisessä roolissa, tarkoituksena ei ole ollut tuottaa syvällistä ja kokonaisvaltaista elämäntarinaa. 

Tämän tyyppinen lähestymistapa olisi nimittäin edellyttänyt vain muutaman yksittäisen henkilön 

kokonaisvaltaiseen elämäntarinaan pureutumista, mikä ei ollut tämän tutkimuksen 

kysymyksenasettelun kannalta tarkoituksenmukaista. 

 

Toinen dimensio, eli sisältö-muoto-aspekti liittyy kertomuksen lukemistapaan. Sisältöä 

painottavassa lukemisessa päähuomio on ulkoisissa tapahtumissa, kuten mitä on tapahtunut ja 

miksi, keitä on ollut osallisena ja niin edelleen. Kertomusta tarkastellaan kuitenkin aina kertojan 

omasta perspektiivistä. Sisältöä korostava lähestymistapa voi myös pureutua implisiittisiin 

merkityksiin, jolloin kysymykset tähtäävät kertomuksen merkityksiin, taustalla vaikuttaviin 

motiiveihin tai siihen, millaista imagoa kertoja kertomuksessaan tuottaa. Toisessa ääripäässä 

huomio on kiinnittynyt tarinan muotoon; sen rakenteeseen, ajalliseen koherenssiin, 

monimuotoisuuteen, narratiivien muotoon tai kertomuksen tuottamiin tunnetiloihin. Muotoaspekti 

edellyttää useimmiten kertomuksen syvempiin ja näkymättömiin kerroksiin pureutumista. 

 

Tämän tutkimuksen näkökulmasta sisältö-muoto-aspekti on edellistä ”hämärärajaisempi”.  

Sisältöorientaatiota puoltavat monet tekijät, kuten kiinnostus elämäntapahtumiin ja kertojan tapaan 

jäsentää näitä tapahtumia. Toisaalta huomiota on haluttu kiinnittää myös esimerkiksi ilmiöiden 

ajalliseen yhteyteen ja kertomuksen tuottamiseen liittyviin tunnetiloihin. Tästä näkökulmasta myös 

muotoa korostavalla perspektiivillä on merkitystä.  Analyysitavan valinnassa on kuitenkin 

huomioitava tutkimuksen pääpaino ja kokonaisuus, joiden pohjalta ensimmäisen ja viimeisen 

tutkimusteeman analyysiin on perusteltua käyttää kategoris-sisällöllistä analyysitapaa ja toisen 

teeman analyysi rakentuu enemmän holistis-sisällöllisesti. Etenkin ensimmäiseen ja toiseen teemaan 

pyritään ammentamaan myös muotoa painottavan lähestymistavan lähtökohtia silloin, kun 

kysymykset viittaavat esimerkiksi tunnetilojen käsittelyyn ja ajalliseen koherenssiin. Kategoris-

sisällöllinen tapa tulee lähelle perinteistä sisällönanalyysiä. Aineistosta nostetaan tutkimustehtävän 

edellyttämiä osa-alueita, jotka sitten kategorisoidaan tai tyypitellään erilaisiin luokkiin. Holistis-

sisällöllisessä tavassa elämäntarinan sisältöosia suhteutetaan pitkittäisesti toisiinsa. Huomio 

kiinnittyy näin tarinan kokonaisuuteen ja koherenssiin. 
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5.3.2 Sisällönanalyysin ominaispiirteet 
 

Sisällönanalyysi voi saada laadullisen tutkimuksen kentälläkin erilaisia muotoja. Analyysitapaa 

määrittää ensinnäkin tutkimuksen suhde teoriaan. Laadullisen tutkimuksen puhdas 

aineistolähtöisyys, joka edellyttää kaikkien analyysiyksiköiden nostamista aineistosta, tavoitetaan 

verrattain harvoin. Tutkijan esiymmärrys vaikuttaa aina tutkimuksen etenemiseen ja tutkijan 

tekemät valinnat pohjaavat jo sinällään tiettyihin teoreettisiin lähtökohtiin. Aineistosta nousevaa 

analyysitapaa luonnehtii induktiivinen näkökulma, joka pyrkii luomaan uutta teoriaa. (Tuomi & 

Sarajärvi 2002, 97.) 

 

Käsillä olevassa tutkimuksessa on perusteltua puhua teoriasidonnaisesta sisällönanalyysistä. Tällä 

analyysitavalla on kytkentöjä teoriaan, mikä auttaa analyysin etenemistä. Teoriasidonnaisen 

analyysin yksiköt nousevat yleisimmin aineistosta, mutta siinä tunnustetaan aikaisemman tiedon 

merkitys analyysia ohjaavana ja auttavana tekijänä. Aikaisemman tiedon vaikutus on tällöin 

nähtävissä, mutta orientaatio on silti induktiivinen, eli uutta teoriaa luova. Teoriasidonnaisen 

analyysin kehyksessä voidaan perustellusti puhua myös abduktiivisesta päättelytavasta, jolloin 

tutkijan ajatteluprosessia luonnehtivat sekä aineistolähtöisyys että valmiit mallit. Kolmas 

analyysimalli tähtää puhtaasti teorialähtöisyyteen, eli on luonteeltaan vahvasti teoriaa testaavaa. 

(Tuomi & Sarajärvi 2002, 98–99.) Tämän tutkimuksen asetelman perspektiivistä teorialähtöisen 

analyysitavan tarkempi esittely tai käyttö ei ole perusteltua. 

 

5.3.3 Analyysin kulku 
 

Käsillä olevassa tutkimuksessa analyysin perustaksi on valittu Tuomen ja Sarajärven (2002, 111) 

aineistolähtöisen sisällönanalyysin malli, jota on joiltakin osin muokattu palvelemaan tämän 

tutkimuksen tarkoitusta. Malli saa lisäksi hieman erilaisia muotoja eri tutkimusteemojen sisällä. 

Kaikissa teemoissa aineistosta nousseita ilmauksia suhteutetaan paitsi toisiinsa, myös aikaisempaan 

tietoon ja teoriaan, mikä tekee analyysistä teoriasidonnaista. Edellä esitettyä narratiivista 

analyysimallia yhdistetään sisällönanalyysin lähtökohtiin kussakin teemassa siten, että äitien 

kertomaa analysoidaan teemalle tarkoituksenmukaisella tavalla. Ensimmäisessä teemassa keskeistä 

on kategorisointi ja luokkien suhteuttaminen toisiinsa. Toiseen teemaan pyritään ammentamaan 

myös hieman pitkittäistä lähestymistapaa. Kolmannen teeman painotus on jälleen luokitteleva ja 
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tässä teemassa korostuu lisäksi aineiston suhteuttaminen aikaisempaan tietoon, sillä perheiden tuen 

tarpeita on kartoitettu verrattain runsaasti.  

 

Aineiston dialogisuuteen pyritään ainakin kolmella eri tasolla. Ensinnäkin analyysi sisältää tutkijan 

ja aineiston dialogin. Tähän liittyviä tekijöitä ovat muun muassa tutkijan ennakkokäsitykset, 

tutkijan ja aineiston tuottajien henkilökohtaiset suhteet sekä tutkijan valitsemat spesifit 

toimintamallit. Toinen analyysin osatekijä on aineiston ja tulkinnan välinen dialogisuus, eli se aines, 

mikä aineistosta nousee. Teoriasidonnaisen analyysin ominaislaadun mukaisesti analyysi etenee 

pääosin aineistolähtöisesti, mikä puolestaan vaikuttaa tulosten tulkintaprosessiin. Kolmanneksi 

dialoginen analyysitapa käsittää aineiston ja aikaisemman tutkimuksen dialogin, jossa tutkimuksen 

aineistosta nousevaa ainesta suhteutetaan aikaisempaan aihealuetta käsittelevään tietoon.  

 
tutkimusaineiston litterointi 

     

sisältöön perehtyminen 

 
 

ilmausten etsiminen ja alleviivaaminen 
 
 

ilmausten pelkistäminen 

 
 

samankaltaisuuksien ja erilaisuuksien etsiminen sekä ilmausten alustava luokittelu 

 
 

pelkistettyjen ilmausten yhdistäminen ja alaluokkien muodostaminen 

 
 

alaluokkien yhdistäminen ja yläluokkien muodostaminen 

 
 

yläluokkien suhteuttaminen toisiinsa 

 

yläluokkien suhteuttaminen aikaisempaan tietoon ja teoriaan 

 
Kuva 3. Analyysiprosessi. 
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6 TUTKIMUSTULOKSET 
 

Koska tutkimuksessa pyritään aikaisemman tutkimuksen ja teorian sekä aineistosta nousevan 

aineksen dialogiseen lähestymistapaan, tutkimustulokset esitetään edellä mainittujen osa-alueiden 

vuoropuheluna. 

 

6.1 Kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistyminen äitien 
ajatuksissa 
 

Teeman sisällä käsiteltyjä aiheita olivat muun muassa perheen tämänhetkinen tilanne, toivottu 

tulevaisuuden asumismuoto sekä itsenäistymisen esteet ja edellytykset. Huomio kiinnittyi lisäksi 

ilmiön äideissä herättämiin tunteisiin sekä perheen tunnesiteisiin ja vuorovaikutussuhteisiin. 

 

6.1.1 Kannustavat, epäilevät ja välttelevät äidit 
 

Aineiston yleisvaikutelmasta muodostettiin kolme yleisorientaatioluokkaa (vrt. Tyynelä 1995, 54), 

jotka nimettiin vältteleväksi, ristiriitaiseksi/epäileväksi ja kannustavaksi suhtautumiseksi 

kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen. Näitä yleisorientaatioluokkia suhteutettiin 

paitsi toisiinsa myös teeman sisällä käsiteltyihin ilmiöihin. Lisäksi tarkastelun kohteena oli teeman 

sisällä käsiteltyjen ilmiöiden suhteuttaminen toisiinsa.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
 

 48

Taulukko 1. Äitien ryhmittely yleisorientaation perusteella. 

YLEISORIENTAATIO KANNUSTAVA RISTIRIITAINEN/EPÄILEVÄ VÄLTTELEVÄ 
Äidit B, D, G C, E, F, H A, I 
Tyytyväisyys 
tämänhetkiseen 
tilanteeseen 

toivotaan muutosta 
lähitulevaisuudessa

tyytyväinen tämänhetkiseen 
tilanteeseen, toivotaan lisää 
harjoittelumahdollisuuksia 

tyytyväinen 
tämänhetkiseen 
tilanteeseen 

Näkemys oman lapsen 
mahdollisuuksista 
itsenäiseen elämään 

usko lapsen 
tuettuun 
selviytymiseen 

epäilevä suhtautuminen lapsen 
tuettuun selviytymiseen 

epäilevä 
suhtautuminen 
lapsen tuettuun 
selviytymiseen 

Näkemys 
tulevaisuudesta 

tulevaisuuteen 
suuntautuminen 
”tyhjä pesä” 

epävarma epävarma/pelottava

Itsenäistymisasioiden 
prosessointi 

paljon yhteistä 
prosessointia 

melko paljon/jonkin verran 
prosessointia, mutta ei 
välttämättä kehitysvammaisen 
perheenjäsenen kanssa 

ei juuri lainkaan 
prosessointia 

 
 

Kannustavasti orientoituneet äidit pohtivat ja käsittelivät kehitysvammaisen perheenjäsenen 

itsenäistymiseen liittyviä asioita arkipäivässään muita äitejä enemmän. He suhtautuivat 

toiveikkaasti kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen lähitulevaisuudessa. 

Kannustavasti suhtautuville äideille oli yhteistä myös usko siitä, että heidän lapsensa selviytyy 

lapsuudenkodista muuttaessaan, mikäli tukitoimet ovat riittävät. Äidit olivat myös aktiivisesti 

pohtineet oman lapsensa itsenäistymisen esteitä ja edellytyksiä, mikä näyttäytyi realistisena 

suhtautumisena lapsen vamman asettamiin kehysehtoihin. Kannustavasti suhtautuvat äidit olivat 

keskustelleet itsenäistymisestä ja siihen liittyvistä tekijöistä myös kehitysvammaisen lapsensa 

kanssa. Äidin B suhtautuminen kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen kuvastaa hyvin 

kannustavien äitien ajattelua: 

 

”…Tässä vaiheessa vielä Jarmo on jonossa asuntolaan ja kun mä oon ilmottanut, että kun mä 

täytän 75, Jarmolla on oltava koti. Että sitten loppuu minun urakkani ja sen jälkeen mä oon vapaa. 

Ja ei voi lähtee siitä, että vetkutetaan ja vetkutetaan, kunnes vanha äiti tai isä on ihan loppu, joo et 

se vanha äiti tai isä selviäis vielä jotenki, mut jos jatkuvasti on paineet päällä ja tekeminen ja 

huolehtiminen, niin sitten on kaks huolehdittavaa yhteiskunnalle…” 

 

Ristiriitaisesti tai epäilevästi suhtautuvien äitien ajattelusta kuvastui tyytyväisyys nykytilanteeseen, 

mutta tulevaisuuteen ja lapsen itsenäistymiseen liittyvät asiat olivat silti ajoittain äitien mielissä. 

Äidit C, E ja F toivoivat lisää harjoittelumahdollisuuksia, kuten vähittäistä asumisvalmennusta. 
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Äitien ajattelua kuvastikin epäilevä suhtautuminen kehitysvammaisen perheenjäsenen 

tämänhetkiseen mahdollisuuteen asua lapsuudenkodin ulkopuolella. Merkittävää oli kuitenkin se, 

että äidit uskoivat lastensa kehittymis- ja oppimismahdollisuuksiin, jolloin itsenäinen asuminen 

nähtiin mahdolliseksi tulevaisuudessa. Kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen liittyvää 

pohdintaa esiintyi tässä ryhmässä vaihtelevasti. Tulevaisuus nähtiin yleisimmin epävarmana. 

Ryhmän ajattelua kiteyttävät osuvasti äitien H ja F kertomat: 

 

”…ja se on ihan päällimmäisenä tää asumisjuttu, että näin kun ruppee ikkää tulemaan, niin eihän 

sitä tietysti ossaa, mutta kyllähän se tosiasia on, että eihän sitä ikuisia täällä olla. Siitähän ei pääse 

mihinkään…” 

 

”…Nyt on ollu jo muutaman vuoden ajan sillain, että vähitellen pitäis, mutta kumminkin, kun 

tuntuu, että mä nykyään väsyn hirveesti. Että mulla on nyt ihan muutaman vuoden aikana tullu tää 

väsymys, niin että se on pistäny ajatteleen…” 

 

Kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen saatettiin myös suhtautua välttelevästi. Asiaa ei 

koettu ajankohtaiseksi, jolloin siihen liittyvää prosessointia oli vähän. Välttelevästi suhtautuvat äidit 

kokivat oman terveydentilansa hyväksi ja nykyisen tilanteen kaikille osapuolille sopivaksi. Äiti I 

kuitenkin kertoi, että ajoittain tulee väkisinkin mieleen lapsen tulevaisuus, joka näyttäytyy jossakin 

määrin pelottavana. Välttelevästi suhtautuvat äidit näkivät lapsuudenkodista itsenäistymisen muita 

ryhmiä haastavampana ja rajoittavampana. Tämä liittyi osittain myös siihen, että lapsen vamman 

aiheuttamat rajoitukset edellyttivät paljon tukitoimia. 

 

Tutkimuksen aineistosta nousevat orientaatioluokat noudattelivat yllättävän paljon alun perin Nancy 

Breitenbachin tekemää jaottelua kotona kehitysvammaista perheenjäsentään hoitavista 

vanhemmista, johon Mäkikin tutkimuksessaan viittasi. Nämä kolme ryhmää olivat: 1) ne, jotka 

etsivät ratkaisuja, 2) ne, jotka ajattelivat tulevaisuutta, mutta eivät voi puhua siitä, vaikka se olisi 

välttämätöntä suunnitelmien toteuttamiselle, ja 3) ne, jotka kokonaan välttävät kysymystä. Mäen 

tutkimuksessa mukana olleista perheistä valtaosa kuului toiseen ja kolmanteen ryhmään. (Mäki 

1998, 146–147.) Käsillä olevassa tutkimuksessa sen sijaan kannustavasti (vrt. ratkaisuja etsivä) 

suhtautuvia äitejä oli Mäen tutkimukseen verraten suhteessa enemmän. 
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6.1.2 Tulevaisuuden suunnittelu 
 

Huoli huomisesta. Mäen (1998) väitöskirjatutkimuksessa korostui ajattelu, jonka mukaan 

vanhempien on vaikea nähdä lapsilleen nykyisestä poikkeavaa tapaa elää. Tämä näyttäytyi 

vaikeutena puhua tulevaisuudesta. Ikääntyneet vanhemmat jakoivat huolen siitä, mitä 

kehitysvammaiselle perheenjäsenelle tapahtuu sen jälkeen, kun vanhemmat eivät enää itse pysty 

huolehtimaan hänestä. Elämä rakentuu perheissä monesti ”päivä kerrallaan” -ajattelun varaan. 

Tulevaisuutta ei paljoakaan vaihtoehtojen puutteessa suunnitella, ja monissa perheissä siitä ei edes 

puhuta ääneen. Myös muissa tutkimuksissa on korostettu kehitysvammaisen perheenjäsenen 

tulevaisuuden suunnittelun merkitystä. Samat tutkimukset ovat kuitenkin osoittaneet, että 

tulevaisuuden suunnittelu on usein perheissä vähäistä. Esimerkiksi Jokinen (2000, 13) huomauttaa, 

että vanhemmat eivät useinkaan halua pohtia kehitysvammaisen perheenjäsenen tulevaisuutta 

itsenäisenä kokonaisuutena, vaan sitovat sen osaksi omaa elämäänsä.  

 

Äitien kertomukset vahvistivat osittain aikaisempien tutkimusten tuloksia tulevaisuuden 

suunnittelun haastavuudesta. Aikaisempiin tutkimuksiin nähden merkittäväksi nousivat kuitenkin 

äitien monet viittaukset tulevaisuuden suunnittelun tärkeyteen. Äidit olivat hyvin tietoisia oman 

olemassaolonsa rajallisuudesta, mutta suurimmaksi ongelmaksi muodostui Kantojärven (2004), 

Mäen (1998) ja Saloviidan (1985) tutkimusten tavoin sopivien tulevaisuutta jäsentävien 

vaihtoehtojen puuttuminen. 

 
Mäen väitöskirjan nimi – Toivoisin eläväni päivän kauemmin kuin lapseni – kuvastaa myös tässä 

tutkimuksessa olevien äitien ajattelua. Kun äideiltä kysyttiin, millaisia tunteita lapsen tulevaisuus ja 

itsenäistyminen herättävät, vastauksena oli järjestäen huoli ja epävarmuus. Äidit kokivat suurta 

turvattomuutta tulevasta, sillä harvassa perheessä tulevaisuuden suunnitelmat näyttäytyivät selkeinä. 

Useimmilla äideillä huoli ei ollut kuitenkaan jokapäiväistä, vaan esiintyi ajoittain ja jaksoittain. 

Epävarmuus ja huoli olivat yhteyksissä konkreettiseen epätietoisuuteen siitä, miten 

kehitysvammainen perheenjäsen tulee pärjäämään ilman vanhempien jatkuvaa tukea. 

Kehitysvammaisten tuen tarpeet vaihtelivat suuresti, samoin usko lapsen selviytymiseen 

itsenäisessä elämässä. Huolta aiheuttavat tekijät näkyvät selvimmin itsenäistymisen esteitä 

tarkastelevassa kappaleessa. Epävarmuuden ja huolen tunteiden voisi olettaa liittyvän myös ainakin 

voimakkaaseen tunnesiteeseen ja tiedostettuun riippuvuussuhteeseen. 
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Äiti G luonnehti tulevaisuuteen liittyvää huolta osuvasti: 

 
”…kyllä sitä toivoo, että sais päivän enemmän ja että sais itelle vielä päivän aikaa. Kun ei sitä 

kuitenkaan osaa ajatella, mitä itelle sattuu, vaikka kyllähän sitä pitäis ja ollaan me miehen kans 

yritetty, mut ei oo vaan osattu…” 

 
Tulevaisuuteen ja itsenäistymiseen liitettiin myös muita ristiriitaisia tai negatiivisia tunteita, kuten 

jännitys, ahdistus ja pelko. Nämä tunteet olivat yhteydessä samoihin tekijöihin kuin edellä mainitut 

epävarmuus ja huoli. Positiivisista tunteista mainittiin ylpeys siitä, että oma lapsi pärjää elämässä 

välillä myös itsenäisesti. 

 

Perheen vuorovaikutussuhteet. Vanhempien ja kehitysvammaisten perheenjäsenten elinikäinen 

suhde on usein vahvasti riippuvainen ja saattaa näin ollen jämähtää muuttumattomaksi jättäen 

kasvulle ja ulkopuoliselle puutumiselle vain vähän tilaa. On kuitenkin huomioitava, että läheisellä 

suhteella on myös omat positiiviset vaikutuksensa, joista keskeisimmät lienevät turvallisuuden ja 

elämän tarkoituksen tunteet. Vanhempien kiintymys ja vastuuntunto näyttäytyivät Mäen 

tutkimuksessa asenteena, jonka mukaan lähes kaikki vanhemmat ilmoittivat hoitavansa lastaan 

kotona niin kauan kuin mahdollista. Kehitysvammaisilta perheenjäseniltä ei kotona vaadittu 

juurikaan omatoimisuutta. Tämä saattoi johtua myös tietynlaisesta ylisuojelusta. (Mäki 1998, 149–

150.)  Monesti on ajateltu kehitysvammaisen ja vanhempien yhteiselon rajoittavan lapsen 

aikuistumista ja itsenäistymistä. On kuitenkin huomioitava, että vanhempien kanssa asuminen voi 

myös monin tavoin tukea kehitysvammaisen itsenäisyyttä. Näin on esimerkiksi silloin, kun 

kehitysvammaiset perheenjäsenet ottavat vanhemmistaan huolehtimisvastuun. Kantojärven 

tutkimus painottaa edeltäjiään enemmän myös yhteisasumisen muita positiivia puolia, joita ovat 

ennen kaikkea lämmin tunneside ja elämän tarkoituksenmukaisuuden tunne. Näiden tekijöiden 

ansiosta ikäperheiden vanhemmilla voisi ajatella olevan keskimääräistä vähemmän yksinäisyyden 

tunnetta ja masentuneisuutta. (mt. 192–194.) 

 

Käsillä olevan tutkimuksen tulokset tukevat aiempia tutkimustuloksia, mutta vain osittain. Kaikkien 

äitien kertomuksista välittyi voimakkaan tunnesiteen olemassaolo. Äidit olivat kuitenkin pääosin 

tietoisia tästä tunnesiteestä ja olivat monin paikoin valmiita sen vähittäiseen purkamiseen. 

Tunneside johti välillä myös puolesta tekemiseen. Äidit D ja E esittivät vahvimmat kuvaukset 

heidän ja kehitysvammaisen perheenjäsenensä tunnesiteestä, jolla oli äitien mielestä keskeinen 

merkitys itsenäistymistavoitteen näkökulmasta: 



 
 

 52

 

”… ja sit hän ei osaa asioita vielä, osaa jotakin, mut kaikki tälläset arkiset. No, se on kyllä et ku, 

mä oon liikaa lelliny, eli kaikki tämmöset, kun pyykinpesut ja kaikki…” 

 

”…sit se on tietysti kauheen tärkeetä tässä itsenäistymisessä, vaikka just tää asuminen. Että hän 

niinku oppis asumaan muualla  kuin kotona ja sais harjotella ja pääsis minusta vähän irti. Että mä 

oon kyllä  niin tai me olemme niin toisissamme kiinni…”  

 

Tunnesidettä määritti myös kehitysvammaisen perheenjäsenen lapsenomainen ajattelu, minkä 

nähtiin olevan eräs itsenäistymisen esteistä. Äidit H ja I olivat jopa sitä mieltä, että on väärin puhua 

itsenäistymisestä sanan varsinaisessa merkityksessä, sillä vamma ymmärryksen alueella vaatii 

yleensä aina toista ihmistä avukseen. Samanlaisia näkemyksiä tuen tarpeista oli myös muilla 

äideillä; ehkä terminä osuvampi olisikin tuettu itsenäistyminen.  

 

Äitien puheista oli aistittavissa Kantojärven tutkimuksen tavoin myös lämpimän ja kiinteän 

tunnesiteen positiivisia aspekteja. Äiti G korosti kehitysvammaisen perheenjäsenen tuomaa elämän 

lisäarvoa:  

 

”… Mä oon joskus sanonu aikanaan, että tää on Luojan lahja mulle. Otatko sinä sen vastaan vai 

etkö ota, se on sinun valinta. Niin paljon tästä on vuosien varrella saanut voimaa…”  

 

Yhdessä tekeminen, kuten harrastaminen tai matkustaminen, oli perheissä yleistä. Monet 

vanhemmat kertoivat myös kehitysvammaisen perheenjäsenen osallistuvan kodin yhteisiin töihin, ja 

olipa osalla kehitysvammaista lisäksi merkittävä rooli vanhempien jaksamisen kannalta, kuten äidin 

A kertoma osoittaa: 

 

”… ja on noita menoja ja sitten me kuitenkin käydään aina sillon tällön reissussaki. Pekalla on 

täällä hommia, se on aina kantanu puut ja sitten kun mä olin oikeen huonona, niin Pekka hoiti 

hommat, se vie vieläkin meiltä matot ulos. Juu, ja tekee kaikki raskaimmat työt, miesten työt…” 

 

Tulevaisuuteen ja itsenäistymiseen liittyvä vuorovaikutus. Mäen (1998, 146–147) tutkimuksessa 

vanhemmat saivat vahvan roolin kehitysvammaisen perheenjäsenen ajattelun muokkaamisessa. 

Vanhempien tuki määritti vahvasti kehitysvammaisen perheenjäsenen käsitystä oman 

itsenäistymisensä mahdollisuuksista. Kehitysvammaisten omat asumistoiveet olivat vanhempien 
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toiveiden mukaisia, eli pitkälti ajallisesti jäsentymättömiä käsityksiä tulevaisuuden vaihtoehdoista. 

Tutkimus osoitti myös sen, ettei sopivien ratkaisumallien puuttuessa tulevaisuuden vaihtoehdoista 

juuri puhuta.  

 

Tässä tutkimuksessa tulevaisuuden suunnitteluun ja itsenäistymiseen liittyvää vuorovaikutusta 

tarkasteltiin kahdella eri tasolla. Ensinnäkin huomio kohdistui perheen kesken asiasta käytyyn 

yhteiseen keskusteluun, eli siihen, onko kehitysvammaisen perheenjäsenen kanssa puhuttu 

yhteisesti tulevaisuuteen liittyvistä vaihtoehdoista. Toisena tarkastelun kohteena oli 

kehitysvammaisen perheenjäsenen omat tulevaisuuteen ja itsenäistymiseen liittyvät puheet ja teot. 

Edellä mainittuja tekijöitä suhteutettiin myös toisiinsa. Tulokset osoittivat, että yhteinen keskustelu 

ja kehitysvammaisen perheenjäsenen omat puheet ja teot olivat yhteydessä toisiinsa. Yhteensä 

kuudessa perheessä esiintyi sekä yhteistä keskustelua että kehitysvammaisen puheita ja tekoja. 

Tosin äidit C ja E ilmoittivat, että heidän lapsensa eivät mielellään puhuneet omasta 

itsenäistymisestään, vaan käsittelivät asiaa lähinnä tuttavapiiristä saatujen kokemusten ja 

esimerkkien valossa. Yhteinen keskustelu oli luonteeltaan joko konkreettista vaihtoehtojen etsimistä 

tai realiteettien yhteistä kartoittamista: 

 

”… ollaan puhuttu siitä ja kyllä Jarmo on valmis menemään ryhmäkotiin, kun löytyy hyvä paikka, 

eikä meillä oo mitään sitä vastaan…”  (äiti A) 

 

”… ollaan puhuttu kovastikin ja sitten niinku Minnan kavereita on asuntolassakin. Ja Minna tossa 

yhessä vaiheessa meinaskin, että meille on sitten paikka tossa läheisessä palvelutalossa ja hän käy 

sitten tästä käsin töissä…”  (äiti H) 

 

” tässä yhdessä vaiheessa Jari oli sitä mieltä, että jos hän kanssa lähtis kohta kotoa. Sitten me 

ruvettiin niinku käymään läpi tätä raha-asiaa, että sullei oo kuule varaa tähän kun sä asut yksin, et 

on niinku tälläsiä realiteetteja, et kun sähkö maksaa ja vuokra, sun täytyy ostaa pesuaineet, 

ruuat…” (äiti D) 

 

 Neljässä perheessä oli keskusteltu yhdessä mahdollisen itsenäistymisen sopivasta ajankohdasta.  

Kehitysvammaiset perheenjäsenet haaveilivat tulevasta itsenäistymisestä realistisesti tai vähemmän 

realistisesti, kuten äitien E, G ja B kertomat osoittavat: 
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”… hän puhuu hirveen useesti, että hän ostaa rivitalon tosta kentän laidasta ja sitte hänelle tulee 

vaimo ja neljä lasta, haaveet on…” 

 

”…kyllä Anne aina sanookin, että hän lähtee omaan kämppään. Hän on ruvennu karsimaan asioita, 

joista ei tykkää, että meillä on ollu siitä semmonen äidin ja tyttären välinen suukopu. Että Anne 

oppii, että aina ei voi tehdä niinkun hän haluaa. Jos se on joskus tommosessa yhteisössäkin tuolla, 

niin eihän sielläkään yhden ihmisen takia…” 

  

”… Jarmo saattaa alkaa vieraille puhumaan, että minä odotan asuntolapaikkaa, siis kotia, johon 

voisin muuttaa. Ja ei Jarmo sitä mulle painota, mutta kyllä se yrittää tässä tehä kaikkia pieniä töitä 

mitä osaa, harjotella…” 

 

Perheissä, jossa tulevaisuudesta ja itsenäisyydestä ei puhuttu, asia johtui joko kehitysvammaisen 

perheenjäsenen haluttomuudesta käsitellä asiaa (äidit A ja F) tai yleisen kommunikaatio- ja 

kehitystason asettamista haasteista (äiti I).  

 

Tulevaisuuden asumismuoto. Asuminen on tulevaisuuden suunnittelun keskeisimpiä osa-alueita. 

Iäkkäiden kehitysvammaperheiden lasten asumispalvelujen tarve huomattiin Sosiaali- ja 

terveysministeriössä jo 1990-luvulla. Kunnallisten asumispalvelujen tarve nousi näissä 

kartoituksissa keskeisimmäksi. Asumisvaihtoehtojen järjestämisen ohella erityisen tärkeää on myös 

varhaisen ja ennaltaehkäisevän tuen tarjoaminen. Liian usein tukitoimet aloitetaan vasta silloin, kun 

vanhemmat eivät enää jaksa hoitaa lasta kotonaan. Kehitysvammaisella perheenjäsenellä tulisi 

kuitenkin olla oikeus saada ennakoivaa tukea tulevaisuudessa todennäköisesti tapahtuvalle 

itsenäistymiselleen. (Jokinen 2000, 13.)  

 

Tämän päivän ehkä yleisin kodin jälkeinen vaihtoehto on asuntola- tai palvelukotiasuminen. 

Ohtosen, Rajalahden, Hellstenin, Topin, Kaukolan & Hämeen (2005, 3) tekemän kartoituksen 

mukaan ikäperheistä noin 70 prosenttia pitää parhaana tulevaisuuden asumismuotona autettua 

asuntolaa/ryhmäkotia tai palvelukotia. Aikaisemman tutkimuksen perusteella perheet kuitenkin 

kokevat, ettei asuntola-asuminen ole turvallista. Vanhemmat näkevät epäkohtia esimerkiksi 

asuntolan arkkitehtuurissa, henkilökunnan vaihtuvuudessa tai riittämättömyydessä sekä valvonnan 

puutteellisuudessa. Monet vanhemmat pelkäävät, että heidän itsenäisesti asuvaa kehitysvammaista 

lastaan käytetään tavalla tai toisella hyväksi. Vanhempien näkökulmasta perheenjäsenen 

irtautuminen edellyttää paitsi rohkeutta, myös tiettyä luottamusta palvelun tarjoajiin ja 
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mahdollisuutta tarjota kehitysvammaiselle perheenjäsenelle vaihtoehtoja. Kunnissa ei kuitenkaan 

ole yleensä riittävästi valinnanmahdollisuuksia asumismuodon suhteen. (Kantojärvi 2004, 203;209.) 

 

Kantojärven tutkimuksessa mukana olleista perheistä huomattava osa toivoi kehitysvammaiselle 

perheenjäsenelle mahdollisuutta asua omassa kodissa myös vanhempien kuoltua. Omaan kotiin 

liittyy merkittäviä esteettisiä arvoja ja merkityksiä. Se antaa usein myös parhaat puitteet sosiaalisten 

suhteiden ja harrastustoiminnan ylläpitämiselle. Tulevaisuuden suunnittelulla ei juurikaan ole 

merkitystä, jos se ei voi lähteä perheiden tarpeista sopivien vaihtoehtojen puuttuessa. 

Ikäperheprojektissa tehty työ on todentanut, että kehitysvammaisen perheenjäsenen kotona 

asuminen ja kotiin jääminen vanhempien kuoleman jälkeen on useissa tapauksissa realistinen 

vaihtoehto, joka voidaan turvata verrattain vähäisin tukitoimin. (Kantojärvi 2004, 227.) Ohtosen 

ym. (2005, 3) kartoitus tukee Kantojärven tuloksia. Kartoituksen mukaan noin 32 prosenttia 

ikäperheistä toivoo kehitysvammaisen perheenjäsenen tulevaisuuden asumismuodoksi nykyistä 

kotia ja siihen saatavia palveluita. 

 

Saloviidan (1985) tutkimus kehitysvammaisten perheiden palvelujen tarpeista ja ongelmista osoittaa 

tilanteen olleen samankaltainen jo 1980-luvulla. Tutkimuksessa ilmeni, että vanhemmat tunsivat 

suurta epävarmuutta lapsen tulevaisuudesta sen jälkeen kun he eivät enää itse pystyisi hänestä 

huolehtimaan. Suurin pelko oli, että lapsi joutuu kasvottoman byrokratian hoiviin. Vanhemmat 

toivoivat omille kotiseuduilleen pieniä asuntoloita ja hoitoyksiköitä keskuslaitoksia korvaamaan. He 

halusivat lisäksi hoitaa kehitysvammaista perheenjäsentä kotonaan ja toivoivat lisää 

yhteiskunnallista tukea kotihoidon järjestämiseksi. (Saloviita 1991, 25.) 

 

Taulukossa 2 on esitetty yhteenveto äitien kehitysvammaiselle perheenjäsenelleen toivomista 

tulevaisuuden asumismuodosta. Enemmistö äideistä koki asuntola- tai ryhmäkotiasumisen 

parhaaksi tulevaisuuden vaihtoehdoksi. 
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Taulukko 2. Toivottu tulevaisuuden asumismuoto. 

Vuokra-asunto 
tuettu 

 äidit D ja G   

Asuntola/ryhmäkoti 
ei yövalvontaa 

 äiti B äiti E  

Asuntola/ryhmäkoti 
yövalvonta  

  äidit C ja F  

Lapsuuden koti  
tuettu 

  äiti H äiti I 

Lapsuuden koti  
vanhempien kanssa 

   äiti A 

 Vuoden 
kuluessa 

5 vuoden 
kuluessa 

10 vuoden 
kuluessa 

Myöhemmin 

  
 

Aikaisempien tutkimusten mukaisesti asuntola-asumiseen suhtauduttiin kuitenkin 

kokonaisuudessaan epäilevästi, sillä äidit liittivät asuntolaoloihin monia rajoituksia. Välttelevästi 

itsenäistymiseen suhtautuvat äidit näkivät asuntolat muita äitejä negatiivisemmin. Asuntoloihin 

liitetyistä kielteisistä tekijöistä nousivat keskeisimmiksi henkilökunnan vähyys ja vaihtuvuus, 

asuntola-asumisen rajoittavuus sekä huonot kokemukset asuntolajaksoista. Asuntoloista puhuttaessa 

henkilöstöresurssien puutteellisuuteen kohdistui monia viittauksia. Vähäinen ja usein vaihtuva 

henkilökunta liitettiin etenkin turvattomuuteen. Äiti C:n kuvaus asuntoloiden tilanteesta kiteyttää 

myös muiden äitien ajatuksia: 

 

”…siis mikään asuntola ei oo ihan turvallinen, en mää oikein usko siihen, että koska henkilökuntaa 

on joka paikassa liian vähän, koska siä on aina sellasia, jotka tarvis niinku sellasen ihan 

henkilökohtasen avustajan. Vaikka siellä on kyllä nimettykin että toi on tän ja tän hoitaja, mutta 

niiton niin paljon, ketä hoitaa ja nehän vaihtuu koko ajan…” 

 

Henkilökunnan vähäisyys aiheutti huolta myös elämänpiirin kaventumisen näkökulmasta, kuten 

äitien H ja I kertomat osoittavat: 

 

”…mutta ei samanlaista kohtelua sais kun kotona. Kun Minnallakin on tää harrastus, niin isä 

kuljettaa ja käydään kilpailuissa, se on sellasta joustavaa. Mutta jos asuntolassa, niin kukapa siellä 

huolehtii ja elämä on paljon rajatumpaa…” 
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” Ja sitten sitä toivois, että ois semmonen asuntola, missä ois sitte jo tarpeeks henkilökuntaakin. 

Että kun hänhän loppujenlopuks tarvii siis apua kaikessa, että täytyy peräti olla tulkkina ja 

kaikkena…Vaikka ne onkin sellasia niin sanottuja raskasasuntoloita, joissa on yövalvonta, mutta 

kun niissä on niin vähän henkilökuntaa, että tämmönen, joka  ei pysty vaatimaan mitään, niin ilman 

muutahan se jää sinne paitsi…” 

 

Vähäisten henkilökuntaresurssien katsottiin olevan syynä myös siihen, että asuntoloissa ei kyetä 

järjestämään tarpeeksi virikkeellistä vapaa-ajantoimintaa. Asuntoloita pidettiin rajoittavana 

ympäristönä osin henkilökunnan vähyydestä johtuen, mutta monet äidit olivat huolissaan myös 

muiden asukkaiden vaikutuksesta. Äitien toiveissa oli sellainen asuntola, jossa olisi tasoltaan 

samanlaista ja samanikäistä asukaskuntaa. Osa äideistä pelkäsi perheenjäsenensä taantuvan 

asuntoloissa, joissa on paljon vaikeavammaisia ja henkilökunnan aika kuluu perushoidolliseen 

suorittamiseen.  

 

Lähes kaikissa perheissä oli joitakin kokemuksia asuntolajaksoista, joita oli käytetty 

tilanpäishoitotarkoituksessa. Asuntolajaksot ja muut itsenäisen elämän harjoitteluepisodit 

esimerkiksi omassa kodissa olivat suhteessa äitien yleisorientaatioon. Välttelevästi suhtautuvilla 

äideillä oli vähiten kokemuksia ja kannustavasti suhtautuvilla vastaavasti eniten. Epäilevästi tai 

ristiriitaisesti suhtautuvilla äideillä oli kaikilla kokemusta kehitysvammaisen perheenjäsenen 

asuntolajaksoista, mutta harjoittelua toivottiin yleisesti lisää. Vaikka asuntola-asumiseen liitettiin 

monia negatiivisia piirteitä, mukaan mahtui myös paljon hyviä kokemuksia asuntolajaksoista. 

Negatiiviset kokemukset liittyivät hoidon tasoon, asuntolan muihin asukkaisiin ja 

kehitysvammaisen perheenjäsenen haluttomuuteen lähteä asuntolajaksolle. Näistä kaksi 

jälkimmäistä olivat voimakkaasti suhteessa toisiinsa, sillä muilta asukkailta tullut huono kohtelu ei 

kannustanut kehitysvammaista perheenjäsentä lähtemään uusille jaksoille. Äiti C kuvasi muiden 

asukkaiden aiheuttamia ongelmia seuraavasti: 

 

”…ja se oli sitten ihan ensimmäinen kokemus, se sattu siä asuntolassa, niin siellä oli se yks 

tyttö…Mä en tiedä mitä se sitten oli, että eikö se hyväksyny Pekkaa sitten sinne vai oliko se jotain 

seksuaalista juttua, kun se oli menny Pekan sänkyyn illalla… Siä oli sitten vaan yks yökkö ja sit se 

oli riehunu koko yön siellä ja Pekalla oli ollu kohtauksia siellä omassansa varmaan, et siä ei ollu 

sen kanssa ketään. Mulle ei ees ilmotettu, ennen kun se meni sitten toisen kerran ja sitten tota mä 

ihmettelin, kun se oli niin kauheen puhumaton ja semmonen. Mä sitten sinne soitin ja sitten ne vasta 
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mulle kerto, että tällästä oli tapahtunu…Ja sitten mä oon sitäkin ajatellu, että kun Pekka ei oo 

halunnu mennä noihin asuntoloihin, niin oisko se siä taustalla viä…” 

 

Monet äidit kertoivat avoimesti omasta kiinteästä suhteestaan kehitysvammaiseen perheenjäseneen, 

mikä osaltaan vaikutti asuntolavierailujen haasteellisuuteen.  Äidit C, D, E ja H mainitsivat kiinteän 

tunnesiteen tekijäksi, joka estää kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen liittyviä 

harjoittelujaksoja. Äidit tiedostivat tekevänsä liikaa kehitysvammaisen perheenjäsenen hyväksi ja 

toivoivat asteittaista irtaantumista.  

 

Kannustavasti suhtautuvilla äideillä B ja F oli muita äitejä positiivisemmat ja toiveikkaammat 

näkemykset oman alueensa asuntoloista. Äiti B kertoi lähialueen asuntoloista seuraavasti: 

 

”… ollaan käyty kattomassa kahta kotia ja eikä ollenkaan hullumpia. Se henki jo tuntuu sellaselta.” 

Haastattelija: ”Niin, sen pystyy varmasti aistimaan?” 

Äiti: ”kyllä sen pystyy. Ja asukkaat tuntu olevan tyytyväisiä, toisessa kodissa asukkaat sano, et he ei 

lähe täältä mihinkään….” 

 

Äidit A, H ja I katsoivat oman kodin parhaaksi tulevaisuuden vaihtoehdoksi. He toivoivat, että 

saisivat vähintään asuntolapalveluiden verran tukea kotiinsa, jotta kehitysvammainen perheenjäsen 

voisi asua lapsuudenkodissaan niin pitkään, kuin mahdollista, jopa vanhempiensa jälkeen. 

Kantojärven tutkimuksen tavoin kotia perusteltiin tutulla ympäristöllä, joka olisi turvallisin ja 

aiheuttaisi mahdollisimman vähän muutosta kehitysvammaisen perheenjäsenen elämään. Tässä 

ryhmässä korostui päivä kerrallaan -ajattelu ja äidit kokivat itsenäistymiseen liittyvät asiat vielä 

kaukaisiksi.  

 

Kaksi äitiä (D ja G) katsoivat kehitysvammaisen perheenjäsenensä pärjäävän tulevaisuudessa 

tuetusti omassa vuokra-asunnossa. Tosin äiti G mietti yhä myös asuntolavaihtoehtoa, sillä vuokra-

asuntoon muuttamista edellyttävää tukihenkilöä ei ollut vielä löytynyt. Molemmissa perheissä 

prosessi oli jo vähitellen käynnistynyt ja asiasta oli puhuttu paljon kehitysvammaisen 

perheenjäsenen kanssa. Muutto oli lähitulevaisuuden asia, mutta molemmat äidit korostivat 

vähittäisen harjoittelun merkitystä. 

 

Kukaan äideistä ei halunnut sälyttää hoitovastuuta sisaruksille, vaikka monet nimesivätkin 

sisaruksilta saadun tuen erittäin tärkeäksi. Kokoavasti voidaan todeta, että tulevaisuudessa 
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mahdollisesti tapahtuvaa muuttoa määrittävät monet erilaiset tekijät. Tuleva asumismuoto on 

yhteydessä ainakin koettuun asuntolapalvelujen tasoon, perheen tämänhetkiseen tilanteeseen sekä 

perheen keskinäiseen vuorovaikutukseen ja siihen vaikuttaviin tunnesiteisiin. Kaikkia edellä 

mainittuja tekijöitä tarkastellaan myös erikseen tutkimuksen muissa kappaleissa. On kuitenkin 

huomattava, että erilaisilla itsenäistymisajattelua määrittelevillä tekijöillä on dynaaminen suhde 

toisiinsa. Tarkoituksena ei ole osoittaa yksittäisiä syy–seuraus-suhteita, sillä se ei ole tämän 

tutkimuksen puitteissa relevanttia eikä edes mahdollista. Asioita pyritään silti suhteuttamaan 

toisiinsa kokonaiskuvan muodostamiseksi.   

 

Erilaisista tulevaisuuden asumisvaihtoehdoista tiedettiin suhteellisen hyvin, mutta tutkimus vahvisti 

niitä tuloksia, joiden mukaan sopivia vaihtoehtoja oli tarjolla hyvin rajatusti. Äidit C, E, F ja G 

viittasivat asuntoloiden pitkiin jonoihin, jotka lisäsivät tulevaisuuden epävarmuutta.  

 

Itsenäistymisen esteet ja edellytykset. Itsenäistymisen ja aikuistumisen esteitä on tarkasteltu matkan 

varrella jo erillisessä osiossa ja edellä esitetyissä tutkimustuloksissa. Kokonaisuuden kannalta on 

kuitenkin perusteltua esittää yhteenveto näistä monimuotoisista tekijöistä, jotka osaltaan vaikuttavat 

voimakkaasti itsenäistymistä koskevaan ajatteluun. Aineistosta nousseet itsenäistymisen esteet 

voitiin jakaa sosiaalisiin ja emotionaalisiin esteisiin, toiminnallisiin esteisiin sekä rakenteellisiin 

esteisiin. Luokat on koottu taulukkoon 3. Äitien kertomuksista nousi myös itsenäistymisen 

”työntötekijöitä”, eli eräänlaisia itsenäistymistä edistäviä seikkoja, joihin niin ikään on kiinnitetty 

erityistä huomiota.   

 

Taulukko 3. Itsenäistymisen ja aikuistumisen esteet.  

Sosiaaliset ja emotionaaliset 
esteet 

Toiminnalliset esteet Rakenteelliset esteet 

riippuvuussuhde  kehitysvammaisen 
puutteellinen yleinen 
toimintakyky 

sopivien asumisvaihtoehtojen 
puuttuminen 

kehitysvammaisen 
lapsenomainen ajattelu 

kehitysvammaisen 
lapsenomainen ajattelu 

riittävien asumista tukevien 
resurssien puuttuminen 

huonot kokemukset 
asuntolajaksoista 

itsenäistymistä tukevan 
toimintamallin puuttuminen 
perheessä 

puutteellinen tieto 
asumisvaihtoehdoista 

harjoittelumahdollisuuksien 
puuttuminen 

 

asuntoloiden pitkät jonot 
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Välttelevästi suhtautuvien äitien kertomuksissa suurimmat itsenäistymisen ja aikuistumisen esteet 

liittyivät asuntolapalveluiden koettuun laatuun, kehitysvammaisen perheenjäsenen suureen 

tuentarpeeseen sekä äidin ja kehitysvammaisen voimakkaaseen riippuvuussuhteeseen. 

Asuntolapalveluista ei tässä ryhmässä ollut kovin paljon kokemusta, mutta käsitykset perustuivat 

muilta vanhemmilta kuultuihin kokemuksiin henkilökunnan vähyydestä ja asuntolaelämän 

rajoittavuudesta. Tässä ryhmässä kehitysvammaisen perheenjäsenen tuen tarpeet korostuivat ja äidit 

katsoivatkin, että nykyisillä resursseilla asuntoloissa ei voida turvata heidän lapselleen riittävän 

monimuotoista ja tasokasta elämää. Kommunikaation rajallisuus oli eräs huomattavimmista tuen 

tarpeita määrittelevistä esteistä. Riippuvuussuhde selittyi edelleen osittain tuen tarpeen suuresta 

määrästä, sillä äidit olivat tottuneet tekemään asiat itse tuntiessaan parhaiten kehitysvammaisen 

perheenjäsenen tarpeet ja tunnetilat. Kehitysvammaisilla perheenjäsenillä ei ollut näkynyt 

itsenäistymiseen pyrkivää toimintaa tai toivetta. Ainoana itsenäistymisajattelua edistävänä tekijänä 

ryhmässä oli äiti I:n mainitsema tulevaisuuden epävarmuus. 

 

Myös ristiriitaisesti tai epäilevästi suhtautuvat äidit korostivat asuntolapalveluihin liittyviä koettuja 

haasteita. Heillä oli kuitenkin enemmän konkreettista kokemusta erilaisista asuntolajaksoista. Tässä 

ryhmässä keskeiseksi nousi äitien kokema harjoittelumahdollisuuksien vähyys. Riippuvuussuhde oli 

kokonaisuudessaan melko voimakas ja selittyi ainakin kehitysvammaisten perheenjäsenten 

puutteellisista käytännöntaidoista ja lapsenomaisesta ajattelusta. Ryhmän äidit kokivat 

kehitysvammaisen perheenjäsenen tuen tarpeet melko suuriksi ja toivoivat hänelle yksilöllistä 

itsenäistymiseen liittyvää ohjausta. Äidit C, E ja F mainitsivat esteeksi myös asuntoloiden pitkät 

jonot.  Äidit kuvasivat kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymispyrkimyksiä vaihtelevasti. 

Valtaosa kertoi kuitenkin perheenjäsenen toiveesta asua kotona vanhempien kanssa. 

Itsenäistymisajattelua edistivät ryhmässä tulevaisuuden epävarmuus (äidit C, E ja H), positiiviset 

kokemukset asuntolajaksoista (äidit E, F ja H) sekä äidin F kokema lisääntynyt väsymys.  

 

Kannustavasti suhtautuvien äitien ryhmässä itsenäistymisen esteeksi mainittiin ensinnäkin 

kehitysvammaisen perheenjäsenen puutteelliset käytännöntaidot. Taitoja oli kuitenkin matkan 

varrella harjoiteltu, ja myös tulevaisuuden kehittymistä korostettiin paljon. Äiti D kertoi, että 

viranomaisten tarjoamaa itsenäistymiseen liittyvä tukea on vaikea tavoittaa. Asuntolapaikkojen 

pitkä jono tuli ilmi äidin G kokemana itsenäistymisen esteenä. Tässä ryhmässä äidit ilmaisivat 

kehitysvammaisella perheenjäsenellä olevan melko paljon itsenäistymiseen liittyviä pyrkimyksiä ja 

toivomuksia. Itsenäistymistä edistäviä tekijöitä olivat tulevaisuuden epävarmuus, itsenäistymistä 
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edistävien harjoittelujaksojen suuri määrä, positiiviset kokemukset asuntoloista ja asuntolajaksoista 

sekä etenkin äidin A kokema väsymys tähän hetkeen. Lisäksi itsenäistymistä edesauttavaksi 

tekijäksi voidaan katsoa kehitysvammaisen perheenjäsenen käytännöntaitojen harjoittaminen sekä 

usko hänen itsenäiseen pärjäämiseensä. 

 

6.2 Itsenäistyminen ja elämänkulku 
 

Kehitysvammaisten perheitä koskeva aikaisempi elämänkulkututkimus on keskittynyt pitkälti 

kehitysvammaisen perheenjäsenen lapsuusaikaan ja vanhempien sopeutumisprosesseihin. Tässä 

tutkimuksessa korostuu moniarvoinen näkemys kehitysvammaisen perheenjäsenen vaikutuksesta 

perhesysteemiin ja perheen elämänkulkuun. Äitien kokemuksia tarkastellaan suhteessa ympäristön 

ja yhteiskunnan asettamiin sosiaalisiin ja rakenteellisiin reunaehtoihin. Äitien huoli tulevaisuudesta 

liittyy välillisesti edellä mainittuihin reunaehtoihin ja tulee näkyväksi psykososiaalisesti stressin 

tavoin. Moniarvoiset teoriat ottavat huomioon myös kehitysvammaisen perheenjäsenen mukanaan 

tuomia positiivisia vaikutuksia perhesysteemiin ja perheen elämänkulkuun. 

 

Tutkimuksessa on tarkasteltu vammaisuuden vaikutusta perheen elämänkulkuun eritoten 

itsenäistymisvaiheen näkökulmasta. Huomio on kiinnittynyt toisaalta siihen, miten äidit ovat 

aikojen saatossa kokeneet ympäristön suhtautumisen kehitysvammaisuutta kohtaan. Suurin osa 

ympäristön suhtautumisesta lapsen vammaisuuteen välittyi äitien kertomuksissa yhteiskunnan 

kautta. Aineistosta nousi kolme erilaista äitityyppiä, jotka ilmensivät eri tavoin perheen ja 

yhteiskunnan välisiä suhteita. Toiseksi tarkastelun kohteena oli se, oliko perheen elämänkulun 

varrella kerätyillä kokemuksilla vaikutusta äitien itsenäistymistä koskevaan ajatteluun. Tässä 

olennaiseksi muodostuivat yhteiskunnan suhtautuminen lapsen itsenäistymiseen, itsenäistymiseen 

liittyvien kokemusten kuvaaminen sekä niiden peilaaminen itsenäistymistä koskevaan ajatteluun. 

 

6.2.1 Vammaisuuden vaikutus perheen elämänkulkuun 
 

Äitien kertomuksissa viitattiin suhteellisen vähän toisten ihmisten esittämiin vammaisuutta 

koskeviin suhtautumistapoihin. Lapsen kehitysvammaan liittyvistä tekijöistä ja niiden vaikutuksesta 

perheen elämänhistoriaan ja -kulkuun näkyi muutenkin yleisellä tasolla vain muutamia ilmauksia. 

Äiti F muisteli muiden ihmisten suhtautumisen ollen toista niihin aikoihin, kun kehitysvammainen 

lapsi syntyi: 
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”…kun Kalle syntyi, niin vanhat ihmiset oli niitä pahimpia, sen ikäiset kun me ollaan nyt. Se oli 

sellasta tuijotusta ja osoitteluakin. Onneksi siitä on menty paljon eteenpäin…” 

 

Äidin I kertoma edusti toisenlaista suhtautumista kehitysvammaiseen perheenjäseneen: 

 

”…mun tarttee kyllä sanoo, että tässä meidän ympäristössä, mun tutuissa ja kaikessa, mä oon 

saanu hirveen positiivista asennoitumista aina.  Mulle ei oo koskaan tullu sellasta tunnetta, että sitä 

ei niinku jotenki hyväksyttäis, kun se on vammainen. Päinvastoin kaikki aina kannustaa ja kyselee, 

et miten menee. Musta se on kiva, kun suurin osa reagoi jotenkin…” 

 
 
Monet äidit kertoivat kehitysvammaisen perheenjäsenen vaikuttaneen perheen kokonaisuuteen 

lähentävästi ja kiinteyttävästi. Äidit kuvasivat kehitysvammaisen lapsen vaikuttaneen paljon 

perheen lähiympäristöön suvaitsevaisuutta ja erilaisuuden kunnioitusta lisäten. Useat äidit 

korostivat etenkin heidän lastenlastensa saaneen arvokasta oppia erilaisuuden kohtaamisesta. 

Perheissä oli tiiviit suhteet paitsi vanhempien ja kehitysvammaisten välillä myös perheen muiden 

sisarusten kanssa. Monet sisarukset tukivat eri tavoin vanhempien ja kehitysvammaisen 

perheenjäsenen kotona asumista.  

 

Suurin osa äideistä jäsensi perheen elämänkulkua yhteiskunnalta saatujen kokemusten kautta. 

Vaikka aikaisemmat tutkimukset ovat alleviivanneet yhteiskunnan painostusta laittaa 

kehitysvammainen lapsi laitokseen, ei tässä tutkimuksessa mukana olleilla äideillä ollut juuri 

tämäntyyppistä kokemusta. Ainoastaan äidit A, C ja G esittivät joitakin viittauksia yhteiskunnan 

painostamisen suuntaan. Voikin olla, että tämän päivän ikääntyvät perheet eroavat merkittävästi 

edeltäjistään juuri tässä suhteessa. 

 

Äiti A: ”… siellä työkeskuksessa oli puheterapeutti ja psykologi ja ketähän muita, jotka yrittivät 

kovasti painostaa.” 

Haastattelija: ”Oliks se sellasta niinku vihjailua, vai sanottiinko ihan suoraan?” 

Äiti A: ”Kyllä se ihan suoraa oli, mutta mää sanoin suoraa kans, että mä en Pekkaa laitokseen 

laita…” 
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Äiti C: ”… mä muistan, että mulla on ollu joku vaihe semmonen, et mä oon ajatellu, et mä en ota 

mitään vastaan ylhäältäpäin, mutta mä en tiedä. Voi olla, etä mä oon suhtautunu siihen vähän 

silleen, että puhu sinä siinä vaan. En mä tiedä oliko se varsinaista painostusta, mutta tätä 

tietoisuutta on kyllä jaettu…” 

 

Äiti E: ”…eivät oo kuule paljon uskaltaneet painostaa. Ei ne lähekkään siihen, että se tökkääkin 

heti siihen, et jos on ajatuksissa, niin keskustelee pari lausetta ja se jää varmasti siihen…” 

 
Äidit viittasivatkin enemmän elämänkulun varrella tarvitsemaansa, lapsen kotona hoitamista 

edistävään, tukeen tai lähinnä sen puutteeseen. Yleinen käsitys oli, ettei yhteiskunta juuri tukea 

anna, ellei sitä voimakkaasti vaadita. Aineiston perusteella nousi kolme äitityyppiä, jotka kaikki 

määrittivät eri tavoin äitien suhdetta yhteiskuntaan ja sen tarjoamaan tukeen. Taistelevat äidit (A, G 

ja I) kuvasivat omaa suhdettaan yhteiskuntaan nimensä mukaisesti jatkuvana taisteluna lapsen 

oikeuksista erilaisiin tukitoimiin. Taistelevat äidit olivat aktiivisia ja hyvin tietoisia niistä tuista, 

joiden puolesta asiaansa ajoivat. Äidin G  kertoma kiteyttää osuvasti ryhmän ajattelua: 

 

”… mä voisin sanoa, että hyvä tahto on, mutta sitten kun on suunniteltu näitä systeemejä, miten  

voitais auttaa vammaisia lapsia, niin sitten se tökkää. Sitten ruvetaanki katsomaan, että tämä ja 

tämä maksaa näin ja näin paljon ja sitten se ei käy. Aina ensimmäisenä otetaan pois vammaisilta, 

tää on kohderyhmänä niin helppo, kun tämä ei osaa taistella. Ja joskus me vanhukset, jotka on 

kotona hoidettu näitä ei enää jakseta lähtee tappeleen, kun se on vähän samanlaista, kun 

vakuutusyhtiön kanssa tappeleminen; siellä on lääkärit ja tuomarit ja henkisesti sun tulee olla 

vahva ja tietää lakia…Mä oon yli 40 vuotta hoitanu Annea ja ne,  jotka hoitaa ja haluaa ite hoitaa, 

niin yhteiskunta lyö luukut kiinni, jos et oo kaupungin kanssa yhteistyössä. Mutta minä oon taistellu, 

oon jaksanu pitää meteliä ja kun mä olen aikanaan ollu äitikerhon vetäjänä, niin olen monen 

ihmisen puolesta aukassut suuta…” 

 

Toista äitityyppiä voisi luonnehtia kokeileviksi äideiksi (B ja F). He tiesivät hyvin tukimuodoista ja 

niiden saantimahdollisuuksista ja olivat elämän varrella nähneet vaivaa niiden saamiseksi. 

Kokeilevat äidit eivät kuitenkaan ajaneet asioita yhtä aggressiivisesti kuin taistelevat äidit. He olivat 

pääosin tyytyväisiä saamaansa kohteluun, mutta osoittivat kuitenkin kritiikkiä yhteiskuntaa kohtaan: 

 

”… mä oon saanu aika hyvää kohtelua, en mä voi henkilökohtaisesti moittia, mutta eihän täällä 

kaikki asiat kunnossa ole. Kyllä yhteiskunnan ja päättäjien taholta hyvin paljon lastataan 
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vanhempien niskaan ja kun se on vielä korvauksetonta. Ja vaikka Jarmo on sieltä helpoimmasta 

päästä, kun ajattelee, mutta kaikki on saanu hänelle opettaa, siis jo liikkumaan opetteleminen oli 

kaikki mun vastuulla aikanaan. Mitään tukee en oo saanu, vaikka yritin, siis minähän Jarmon 

kuntoutin, vaikka hän ois kuulunu lain mukaan KELAn kuntoutettaviin. Fysioterapeutilta  en saanu 

edes ohjeita siihen, vaan oman järkeni mukaan aloin sitten sitä poikaa liikuttaan…Enkä saanu 

puheterapiaakaan, koska KELA ei noudata omia lakejaan ja sen tietää kaikki. Minä Jarmon 

kuntouttaja olen ollut, mutta kaikkein vähiten mä olen puheterapeutti, se on niin spesiaalihommaa 

ihan täysin…” 

 

Myös äiti F oli joutunut vääntämään kättä lapsensa oikeudesta puheterapiaan, mutta ystävällisen 

Kansaneläkelaitoksen työntekijän ansiosta hän oli onnistunut tehtävässä. 

 

Myötäilevät äidit (C, D, E ja H) olivat suhteellisen tyytyväisiä tämänhetkiseen tilanteeseensa ja 

vähiten pettyneitä yhteiskunnalta saamaansa tukeen. He jakoivat käsityksen ”ylhäältä päin” 

annetusta tiedosta sekä tuesta ja toivoivat oman alueensa sosiaalityöntekijöiltä aktiivisempaa roolia 

tukiasioissa. Myötäilevät äidit tiesivät jonkin verran tarjolla olevista tukimuodoista. Erilaisia 

tukimuotoja oli perheissä käytössä vaihtelevasti. Myötäilevät äidit tyytyivät pääosin heille 

esitettyihin päätöksiin, eivätkä lähteneet helposti taistelemaan lastensa oikeuksista. Äidit olivat 

yleisesti sitä mieltä, että tämänhetkinen elämäntilanne on riittävän hyvä ja omat 

vaikuttamismahdollisuudet ovat melko pienet.  

 

Yhteenvetona voidaan todeta, että kotona kehitysvammaista lastaan hoitavat äidit kokivat saavansa 

melko vähän työtään helpottavia tukitoimia. Elämänkulun varrella tarpeellisista tukitoimista 

keskeisimmiksi nousivat toimintakykyä edesauttavat tukimuodot, kuten fysio- ja puheterapia, 

sosiaalista kehitystä tukevat toiminnot, esimerkiksi harrastustoiminta, ja vanhempien jaksamista 

tukevat palvelut, kuten tilapäishoitojaksot. Valtaosa ikäperheiden äideistä koki kehitysvammaisen 

perheenjäsenen lapsuudessa saadut tukitoimet melko hyviksi; lapset olivat saaneet tukea erityisesti 

kouluaikana. Myöhemmissä vaiheissa tuen määrä oli kuitenkin vähentynyt ja muuttunut 

hankalammin tavoitettavaksi. 
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6.2.2 Elämänkulku ja itsenäistyminen 

 
Joissakin perheissä itsenäistymistä oli alettu ensi kerran ajatella jo kouluaikana. Esimerkiksi äidit C 

ja D viittaisivat erityiskoulujen tapaan painottaa kehitysvammaisen perheenjäsenen tulevan 

itsenäistymisen merkitystä jo yläasteella. Yläasteikään saattoi sisältyä myös pakollisia 

itsenäistymisen harjoittelujaksoja. Äitien A ja G perheissä itsenäistymisestä ei ollut vielä juuri 

puhuttu, ja äidit E ja H eivät muistaneet, milloin itsenäistymisasia oli ensi kerran nostettu esille. 

Äidit B, F ja G sen sijaan kertoivat, että itsenäistymisasia on tullut perheessä ajankohtaiseksi 

vähitellen viimeisen kymmenen vuoden sisällä. Kun äideiltä kysyttiin, mitä he ajattelivat lapsensa 

itsenäistymisestä kymmenen vuotta sitten, ei monikaan osannut vastata. Äidin E vastaus antaa 

hyvän esimerkin asiasta: 

 

”… Mä en sitä muista, mutta musta tuntuu nyt tällä järjellä, että ei me siitä ajateltu mitään. Et me 

oltiin ihan semmosessa huumassa, et kyl tää tästä menee, ettei meidän vielä tartte tehdä mitään 

itsenäistymisen kannalta. Ettei me kyllä koskaan harkittu sitä…” 

 

Useampi äiti ilmaisikin, että vasta viime vuosina, kun ensimmäiset omat ikääntymisen merkit ovat 

alkaneet ilmaantua, on ollut pakko alkaa ajattella itsenäistymisasioita uudella tavalla.  

 

Yhteiskunta oli suhtautunut kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen kaksitahoisesti. 

Toisaalta esimerkiksi kouluissa oli alleviivattu itsenäisten asumisharjoittelujaksojen merkitystä ja 

monilla kehitysvammaisista olikin kokemusta itsenäisestä viikkoasumisesta esimerkiksi koulun 

asuntolassa. Yhteiskunnan koettiin myös välittävän voimakasta viestiä siitä, että vanhempien tulisi 

vähitellen ymmärtää olemassaolonsa rajallisuus ja alkaa miettiä vaihtoehtoisia tapoja järjestää 

kehitysvammaisen perheenjäsenen asumista. Asian kääntöpuoli oli, että koulussa ja muualla 

saatujen harjoittelujaksojen jälkeen tarjolla ei ollut sopivia harjoittelupaikkoja jatkuvuuden 

turvaamiseksi. Tämän tutkimuksen perusteella äidit ymmärsivät pääosin hyvin, ettei nykyinen 

järjestely ole mahdollinen kovinkaan pitkään, mutta olivat samalla voimattomia sopivien 

asumisvaihtoehtojen ja riittävien itsenäistymiseen liittyvien tukien puuttuessa. 

 

Valtaosalla perheistä oli jonkinasteisia kokemuksia kehitysvammaisen perheenjäsenen 

itsenäistymiseen liittyen. Tällaisiksi kokemuksiksi laskettiin viikkoasuminen koulun tai muun 
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vastaavan  asuntolassa, erilliset asumisharjoittelujaksot ja kehitysvammaisen itsenäisesti viettämät 

pidemmät jaksot omassa kodissaan silloin, kun vanhemmat olivat esimerkiksi lomalla. Osa 

perheistä käytti asuntoloita lähinnä tilapäishoitopaikkoina, jolloin ei voida puhua 

asumisharjoittelusta. Edellä mainittuihin jaksoihin liittyi sekä negatiivisia että positiivisia 

kokemuksia. 

 

Negatiiviset kokemukset olivat valtaosin yhteydessä jo aiemmin esille tulleeseen 

henkilöstöresurssien riittämättömyyteen. Henkilökunnan vähyys liitettiin etenkin turvattomuuteen ja 

toimintaympäristön rajoittavuuteen. Kehitysvammaiset perheenjäsenet olivat saattaneet joutua 

jaksoilla onnettomuuksiin, kuten äidin E  kertoma osoittaa:  

 
”…Silloin, kun Ari oli siellä koulussa viikot aina, niin se ei mennyt ollenkaan hyvin. Et sieltä piti 

hakee aika useesti pois ja siellä sattu näitä tapaturmia, jotka tekee sen niin vaikeeks sen muistonkin. 

Näitä pelkotiloja tuli kyllä aivan tarpeeks, että siellä oli ihan hirveetä…” 

 

Turvattomuutta aiheuttivat usein myös toiset asukkaat, jotka saattoivat kohdella kaltoin niin 

henkisesti kuin fyysisestikin: 

 

”… juuri nyt, kun Pekka oli tuolla muutaman kerran, niin se oli mustelmilla ihan joka kerta, kun se 

tuli sieltä. Ja sitte oli tää pitkä jakso tulossa, niin mä soitin sinne sitten, kun Pekka vihdosta viimein 

kerto sen, kun mä kauheesti kyselin, että mistä nää on tullu. Niin se johtaja sano, että juu, heillä on 

tällänen ongelmakaveri täällä, jonka lääkitystä on nyt muutettu ja se on tullu paremmaks…” (äiti 

C) 

 

Huonoja kokemuksia oli aiheuttanut myös se, ettei kehitysvammaisen toimintakyky ollut aina 

vastannut toimintaympäristön vaatimuksia. Kun kehitysvammaisesta perheenjäsenestä ei ollut 

huolehdittu riittävästi, tästä oli saattanut seurata psyykkisiä oireita ja esimerkiksi laihtumista. Äidit 

liittivät huonoja kokemuksia myös toimintaympäristön rajoittavuuteen. Osassa asuntoloita ei 

järjestetty minkäänlaista sosiaalista tai virikkeellistä toimintaa, jolloin seurauksena oli 

kehitysvammaisen henkinen ja fyysinen pahoinvointi, jopa taantuminen: 

 

”… Jarmohan asui siellä useamman vuoden. Ja niin kauan se meni hyvin, kun hän kävi koulua, kun 

koulu oli se, mikä autto hänen viihtymiseensä. Päivät oltiin koulussa ja iltaisin käytiin teatterissa ja 

syömässä ja retkillä, oli koko ajan sellasta vipinää. Mutta sitten kun Jarmo jäi pysyvästi sinne 
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asuntolaan ja viereisessä asuntolassa oli siivoojana ja missään ei koskaan käyty eikä yhdessä 

mitään tehty, niin Jarmo alko tylsistymään ja hän taantu, ihan selvästi. Hänelle tuli fyysillisiä 

sairauksia, se oli vuosikausia se oksentaminen ja pahoinvointi ja mikään ruoka ei pysyny sisällä. Ja 

sitten hän alko voimaan niin huonosti, että mun oli pakko ottaa tänne. Ja se oksennus loppu kun 

naulan kantaan, kun hän tuli tänne…” (äiti B) 

 

Positiiviset asuntolakokemukset liittyivät henkilökunnan ihmisläheisyyteen, muiden asukkaiden 

”samankaltaisuuteen” ja ystävällisyyteen sekä kehitysvammaisen perheenjäsenen kokemiin 

onnistumisenelämyksiin. Myös virikkeellinen vapaa-ajantoiminta oli joissakin asuntoloissa 

järjestetty hyvin. Äidit liittivät monet positiiviset tekijät henkilöstön asenteisiin ja asuntoloiden 

yleiseen ihmisläheiseen kulttuuriin. Myös kehutut asuntolat sinnittelivät vähällä henkilökunnalla, 

mutta yleinen ilmapiiri ja yhteisöllisyys lisäsivät turvallisuutta ja viihtyvyyttä. Äideillä D ja H oli 

kokemusta kehitysvammaisen perheenjäsenen pärjäämisestä yksin omassa kodissaan. Äiti H kiitteli 

kaupungin antamaa tukea tilanteessa, jossa vanhemmat olivat olleet viikon lomamatkalla. 

Kaupungin työntekijä kävi auttamassa kehitysvammaista perheenjäsentä päivittäin, mutta yöt hän 

oli viettänyt yksin kotona. Äiti kuvasi kokemusta molemminpuoliseksi onnistumisenelämykseksi.  

 

Äitien kertomat kokemukset kietoutuvat heidän ajatuksiinsa kehitysvammaisen perheenjäsenen 

itsenäistymisen mahdollisuuksista. Kausaalisuhteen kaltaista päätelmää ei ilmiöistä voida 

kuitenkaan tehdä. Kun äideiltä kysyttiin, ovatko odotukset lapsen itsenäisen elämän 

mahdollisuuksista muuttuneet aikojen saatossa, osa äideistä kertoi elämänkulun varrella kertyneillä 

itsenäistymiseen liittyvillä kokemuksilla olevan vaikutusta. Negatiiviset kokemukset ovat tehneet 

äideistä varovaisempia, mutta kukaan ei silti tuominnut kaikkia asuntoloita asumisympäristönä. 

Kehitysvammaisen perheenjäsenen sopeutumiseen ja oppimiseen liittyvillä kokemuksilla voi niin 

ikään olla vaikutusta äitien ajatteluun. 

 

6.3 Itsenäistymiseen liittyvät tuen tarpeet 
 

Ikäperheisiin kohdistunut tutkimus on kartoittanut tähän asti suhteellisen paljon perheiden kokemia 

tuen tarpeita ja niiden ongelmia. Näiden tutkimusten mukaan suurin osa vanhemmista kokee 

selviävänsä kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuteen liittyvistä lisävaatimuksista myös perheiden 

tarpeiden muuttuessa. Tämän hetken ikääntymässä olevat perheet ovat jo edeltäjiään paremmassa 

asemassa palvelujen ja tukien suhteen. Silti on todettu, että perheet ottavat usein ensimmäisen 
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kontaktin sosiaali- ja terveydenhuoltoon ja etenkin kehitysvammahuoltoon vasta silloin, kun kotona 

pärjäämisestä on tullut mahdotonta (Jokinen 2000, 12). Mäen tutkimuksessa haastatelluista 

perheistä omaishoidon tukea sai vain alle kolmasosa ja lomapalveluita 1/10 vanhemmista. 

Kehitysvammaisten palvelujensaanti vaihteli huomattavasti eri kunnissa, sillä palvelut saattoivat 

määrittyä jopa yksittäisestä viranhaltijasta ja hänen arvotuksistaan. (Mäki 1998, 175.) 

 

Ikääntyvien ihmisten ja kehitysvammaisten perheenjäsenten kannalta huolta aiheuttavat myös 

kunnalliset palvelumaksut, jotka rajoittavat voimakkaasti palvelujen käyttöä. Monet ikäperheet 

eivät välttämättä halua maksaa kunnallisista palveluista, jotka koetaan usein liian kalliiksi. 

Palveluiden maksuttomuuteen tai edullisuuteen tulisikin kiinnittää huomiota jo ennen kuin tilanne 

on perheen kannalta akuutti. (Kantojärvi 2004, 184.) On huomioitava, että perheiden käsitykset tuen 

tarpeesta voivat erota merkittävästi palveluntarjoajan käsityksestä (Jokinen 2000, 12). 

Asiakaslähtöisyys edellyttää iäkkäiden kehitysvammaperheiden tukiverkostoilta aktiivisuutta 

perheiden suuntaan. Tavoitteena tulisi olla pitkäjänteinen, suunnitelmallinen ja perhelähtöinen työ, 

jotta vältyttäisiin lyhytnäköiseltä ja akuutilta ongelmanratkaisulta. (Jokinen 2000, 12; 56.)  

 

Ohtosen ym. (2005, 12–14) kartoituksessa selvitettiin erilaisia ikäperheiden kokemia tukimuotojen 

tuntemista, niiden tarpeita sekä tukien käyttöä. On merkittävää, että monet itsenäistymiseen liittyvät 

tukimuodot, kuten itsenäistymisen toimeentulotuki, muuttovalmennus ja yleinen itsenäistymistuki, 

koettiin eräinä heikoimmin tunnetuista tukimuodoista. Kun perheitä pyydettiin nimeämään kolme 

tukimuotoa, joista he kaipaisivat eniten lisätietoa, asumisvaihtoehtoja koskevan lisätiedon tarve 

nousi kirkkaasti tärkeimmäksi. Itsenäistymisen tuki oli tärkeysjärjestyksessä neljäntenä Myös 

tilapäishoito, vanhempien loma- ja virkistyspalvelut sekä asiakkaan oikeudet palveluihin olivat 

keskeisiä tukimuotoja, joista perheet kokivat kaipaavansa lisätietoa. 

 

Käsillä olevassa tutkimuksessa tarkasteltiin äitien kokemia kehitysvammaisen perheenjäsenen 

itsenäistymiseen liittyviä tuen tarpeita. Huomiota kiinnitettiin myös siihen, miten äidit kokivat 

tietävänsä edellä mainituista tukimuodoista. Äideiltä kysyttiin myös siitä, millaiseksi he arvioivat 

tämänhetkiset mahdollisuutensa saada itsenäistymiseen liittyviä tukitoimia. 

 

Kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen liittyvät koetut tuen tarpeet linkittyvät vahvasti 

kehitysvamman luonteeseen. Lähes kaikki äidit painottivat ohjauksen ja toisen ihmisen merkitystä 

haasteellisessa itsenäistymisprosessissa. Kehitysvammaiselle toivottiin tukihenkilöä tai 

henkilökohtaista avustajaa, jonka kanssa itsenäistymistä ja omillaan pärjäämistä voi turvallisesti 
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harjoitella. Äidit korostivat tukihenkilön/avustajan pysyvyyden merkitystä, sillä osapuolten 

luottamuksellinen ja läheinen suhde koettiin ensiarvoisen tärkeäksi. Osalla kehitysvammaisista 

myös kommunikaation luonne edellytti pitkäaikaista tuntemista. Tukihenkilön tai avustajan 

ohjausta koettiin tarvittavan jokapäiväisestä elämästä selviytymiseen. Tähän kuuluivat muun 

muassa rahankäyttöön, asiointiin, vaatehuoltoon, siivoukseen ja ruuanlaittoon liittyvä ohjaus. 

Ohjauksen tarve vaihteli luonnollisesti kehitysvammaisen toimintakyvyn mukaan.  

 

Useimmat äideistä uskoivat kehitysvammaisen vielä oppivan vähitellen yhä itsenäisemmäksi 

oikeanlaisessa ja riittävässä ohjauksessa. Muutama äiti oli pessimistisempi kertoessaan lapsensa 

tarvitsevan tukea aivan kaikkeen koko loppuelämänsä. Tämä tosin liittyi etenkin kehitysvammaisen 

rajoittuneen kommunikaatiokyvyn asettamiin haasteisiin, mikä tekeekin asian ymmärrettäväksi. 

Vaikka aikaisemmissa tutkimuksissa on monesti kerrottu vanhempien aliarvioivan 

kehitysvammaisten perheenjäsentensä kykyjä, tässä tutkimuksessa asia ei saanut juuri vahvistusta. 

Lähinnä oli kyse siitä, että äidit tiedostivat kyllä hyvin lastensa potentiaalin, mutta olivat tottuneet 

tekemään asioista hänen puolestaan. Kuten tutkimuksessa on jo aiemmin todettu, valtaosa äideistä 

toivoi lisää asumisharjoittelumahdollisuuksia. Oman kunnan asumisvaihtoehdoista sen sijaan 

tiedettiin yleensä ottaen hyvin. Ne koettiin kuitenkin pääosin puutteellisiksi, kuten äidin H 

kertomakin osoittaa: 

 

”…kyllä täällä on nyt sillä tavalla, että täällä on ne tietyt asuntolat vaan, ei ole vaihtoehtoja. Tässä 

lähellä on yks asuntola, jossa oli sillä tavalla suunniteltu, että ois yks harjottelupaikka, mutta se oli 

varmaan just ensimmäisen kuukauden, kun se alotti ja sitten se täytettiin vakiasukkaalla. Ja tossa 

on toinen, jossa on sitten niin huonokuntosia, että ei kai siellä oo kun yks henkilö, joka pystyy 

lähtemään kaupungille, niin ei voi kuvitellakkaan, että Minna sinne menis…” 

 

Osittain kysymys oli myös siitä, että asuntoloihin oli valtavat jonot, joiden edessä myös ikääntyneet 

vanhemmat olivat voimattomia: 

 

”…juu kyllä mä suurin piirtein tiedän, ei niitä kyllä paljoa oo, et siinä kans on se, että paljon on 

puhuttu, et pitää laittaa sinne asuntolaan, mutta vanhemmat tietää, että sinne ei pääse. Et miks niin 

kauheesti toitotetaan, et laittakaa nyt ja koska te nyt ajattelette, niin ei se oo ihan 

valintakysymyskään. Et sitä voi joutua odottaan monta vuotta ja sit kun valmistuu siihen, et no nyt, 

niin ei se niin vaan käykkään…” (äiti C) 
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Vaikka asumisvaihtoehdoista tiedettiin suhteellisen hyvin, näin ei ollut itsenäistymiseen liittyvän 

tuen kanssa.  

 

”…ei tiedä mistä sitä lähtee niinku hakemaan. Semmonen mielikuva mulla on, että on joku 

tämmönen ohjaus, mutta konkreettisesti en tiedä enemmän…” (äiti D) 

 

Johtopäätöksenä voidaankin todeta, että tietoa itsenäistymiseen liittyvistä tukimuodoista ei ole 

helposti saatavilla. Äidit kokivat tietävänsä melko huonosti tahoja, joilta itsenäistymiseen liittyvää 

tukea voisi hakea. Lisäksi useampi äiti viittasi siihen, että tietoa ei juuri ”ylhäältä” jaettu, jos ei 

osannut kysyä juuri oikeaa asiaa. Äiti I kuvasi tilannetta seuraavasti: 

 

”…Mä olen sillä tavalla tietonen näistä asioista, kun meillä on tämä ryhmä, että jos joku kuulee 

jotakin, niin se tulee tämmösenä puskaradiona sitten. Ja sit kun mä kuulen jotain tämmöstä, niin 

ilman muutahan mä otan sinne virasoihin yhteyttä. Mutta se, mikä mun mielestä ois kauheen 

tärkeetä, että niiltä tulis sieltä käsin sitä tietoo, että lähettäisivät vaikka jonkun kirjeen, kun ihmiset 

tulee tiettyyn ikään, niin sulle kuuluis tämmönen ja tämmönen…” 

 

Moni äideistä koki itsenäistymiseen liittyvän tuen saantimahdollisuudet heikoiksi: 

 

”…vähän epäilyttää, että pystyykö monikaan kunta, vaikka siitähän on hirveen paljon tehty 

eduskunta-alotteitakin ihan tästä henkilökohtasesta avustajasta…Mutta se on varmaan kans aika 

kallista. Mutta kuitenki tuntuu, että eikö se tuu yhteiskunnalle halvemmaks, että tuettais, kun että ne 

on tuolla laitoksessa, kun nehän on noi vaikeesti kehitysvammaset tosi kalliita. Se on ihan kaikista 

kalleinta laitospäivät sit niille…” (Äiti I) 

 

Lähes yhtä moni ei kuitenkaan osannut tarkkaan arvioida perheen mahdollisuuksia saada 

itsenäistymiseen liittyvää tukea. Tämä lienee luonnollinen seuraus siitä, että äidit eivät kokeneet 

tietävänsä riittävästi itsenäistymiseen liittyvää tukea tarjoavia tahoja ja hakuprosesseja. 
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7 JOHTOPÄÄTÖKSET 
 

Kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen liittyvien tekijöiden verkosto on monisyinen. 

Käsillä olevan tutkimuksen tavoitteena oli pureutua ilmiöön syvällisemmin, sillä aikaisempien asiaa 

sivuavien tutkimuksen pääasiallinen funktio ei ole ollut tutkia juuri itsenäistymistä ja siihen 

liittyvää ajattelua kokonaisuutena. Tutkimuksen tulokset muistuttavat kuitenkin aiempia 

tutkimustuloksia monessa suhteessa. Kokoavasti voidaan todeta, että tämänhetkisessä 

yhteiskunnallisessa tilanteessa kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen linkittyvät 

haasteet ovat vielä suuret. Ongelmat liittyvät etenkin koettuun sopivien asumisvaihtoehtojen 

puutteeseen.  

 

Aikaisempien tutkimusten tavoin kohderyhmänä olleiden äitien perheissä toivottiin 

kehitysvammaisen perheenjäsenen ensisijaiseksi tulevaisuuden asumismuodoksi pientä ryhmäkotia 

tai asuntolaa. Toiseksi eniten kannatusta sai kehitysvammaisen asuminen tuetusti lapsuudenkodissa. 

Sopivia asuntoloita ei kuitenkaan ollut juuri tarjolla ja yhteiskunnalta ei uskottu riittävän apua 

liiemmin kotona asumiseen. Myös asuntoloiden merkittävimmiksi epäkohdiksi nimetyt 

henkilöstöresurssien puutteet ja asuntolaelämän rajoittavuus sekä niistä seuraavat sekundaariset 

tekijät vahvistavat aikaisempien tutkimusten tuloksia. Äideillä oli kokemuksia myös hyvistä 

asuntoloista, mutta toisaalta ongelmaksi nimettiin niiden pitkät jonot. Itsenäistymisen esteitä ilmeni 

rakenteellisella, toiminnallisella sekä sosiaalisella ja emotionaalisella tasolla.  

 

Rakenteelliset esteet kietoutuvat vahvasti koettuihin asumispalveluiden ja -vaihtoehtojen 

puutteisiin.  Toiminnalliset sekä sosiaalis-emotionaaliset esteet sen sijaan vahvistivat monin tavoin 

aiempaa teoriatietoa. Tähän liittyivät muun muassa oletukset kehitysvammaisen ja vanhempien 

vahvasta tunnesiteestä sekä aikuisuuden kieltämisestä. Itsenäistymistä edistäviä tekijöitä ilmeni sekä 

positiivisella että negatiivisella ulottuvuudella. Positiivisista tekijöistä mainittakoon hyvät 

kokemukset asuntolajaksoista ja usko lapsen pärjäämiseen.  Merkittävimmät negatiiviset tekijät 

liittyivät tulevaisuuden epävarmuuteen ja äitien kokemaan väsymykseen.  

 

Tutkimuksen aineistosta muodostetut erilaiset äitityypit erosivat jonkin verran toisistaan 

luonnehtiessaan itsenäistymisen esteitä ja edellytyksiä. Yhteistä kaikille äideille oli tulevaisuuden 

epävarmuudesta juontuva huoli. Vaikka huoli oli kova, asiaa ei ajateltu jokapäiväisesti ja myös 

uskoa tulevaisuuteen ilmeni. Äitien kokema huoli ja epävarmuus on todennettu jo aikaisemmin 
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useassa ikäperheitä tarkastelevassa tutkimuksessa. On ilmeistä, että huolen määrä on suhteessa 

yhteiskunnan tarjoamiin vaihtoehtoihin tai lähinnä niiden puutteeseen. Aiempiin tutkimuksiin 

peilaten voidaankin kysyä, johtuvatko tässä tutkimuksessa ilmenneet huolen jaksottainen luonne ja 

lisääntynyt usko tulevaisuuteen hiljalleen parantuvasta tilanteesta vai äitien tietoisemmasta tavasta 

käsitellä tulevaisuuteen liittyviä asioita. Ilmeistä on ainakin se, että tutkimuksen äideillä oli 

edeltäjiään enemmän itsenäistymiseen linkittyviä kokemuksia esimerkiksi asuntolapalveluista. Yhtä 

merkittävää on kuitenkin, että yhä edelleen monet vanhemmat kokevat olevansa voimattomia 

sopivien vaihtoehtojen puuttuessa.  

 

Tutkimuksen tulokset osoittavat, että tulevaisuuteen liittyvää keskustelua käytiin perheissä 

enemmän kuin aiemmin. Yhteinen keskustelu oli yhteydessä kehitysvammaisessa perheenjäsenessä 

näkyviin itsenäistymistä koskeviin puheisiin ja tekoihin. Vaikka valtaosassa perheissä esiintyi 

itsenäistymiseen ja tulevaisuuteen liittyvää yhteistä pohdintaa, vain kolmessa perheessä 

suunniteltiin itsenäistymismuutosta lähitulevaisuudessa. Sopivan ajankohdan arvioiminen oli 

yleisesti vaikeaa, kuten tulevaisuuden ennustaminen monesti voi olla. Perheen vuorovaikutukseen 

liittyi voimakas tunneside, jolla oli omat positiiviset ja negatiiviset vaikutuksensa. Positiiviset 

vaikutukset näkyivät koko perheen yhteisöllisyytenä, läheisyytenä ja kiintymyksenä. Negatiivista 

puolta ilmensi voimakas riippuvuussuhde, jonka suorana seurauksena oli irrottautumisen vaikeus ja 

välillisenä seurauksena äitien sortuminen puolesta tekemiseen. Toisin kuin aikaisemmissa 

tutkimuksissa, tämä riippuvuussuhde oli kuitenkin hyvin tiedostettu ja äidit esittivät monesti 

toivomuksen sen vähittäisestä purkamisesta.  

 

Kaikkien edellä mainittujen tekijöiden pohjalta muodostetut äitityypit, eli kannustavat, epäilevät ja 

välttelevät äidit, noudattelevat aikaisempien tutkimusten tyyppijakoja. Huomattavaa  kuitenkin on, 

että tässä tutkimuksessa oli kannustavia äitityyppejä suhteessa enemmän kuin esimerkiksi Mäen 

väitöskirjatyössä vuonna 1998. Kyseinen ero ja käsillä olevan tutkimuksen aineisto ovat kuitenkin 

liian pieniä selittämään päätelmää muutoksesta äitien suhtautumistavassa.  

 

Aiemmin ikäperhetutkimusta on tehty lähinnä historiallisessa yhteiskuntakehyksessä. Kansallisesta 

laitosjärjestelmästä johtuvaa kulttuurikontekstia ei voi sivuuttaa, sillä se määrittää vahvasti 

ikäperheiden tämänhetkistä tilannetta ja ajattelua. Tämä tutkimus kuitenkin osoitti, että myös 

perheen yksilöllisellä elämänkululla ja sitä määrittävillä kokemuksilla on oma vaikutuksensa 

itsenäistymistä koskevaan ajatteluun. Lisäksi on syytä todeta, että ilmiötä selittävät 

yhteiskunnallisten reunaehtojen ja yksilöllisen elämänkulun ohella myös monet muut tekijät.  
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Tutkimuksessa äitien itsenäistymistä koskevaa ajattelua suhteutettiin perheen elämänkulkuun. Äidit 

jäsensivät perheen elämänkulkua vahvasti yhteiskunnallisten kokemusten kautta. Yhteiskunnalta ei 

elämänkulun varrella ollut juuri tukea herunut, ainakaan ilmaiseksi. Kehitysvammaista lasta 

hoitaneet äidit näyttäytyivätkin melkoisina superäiteinä hoitaessaan paitsi äidin, hoitajan ja 

kasvattajan virkaa myös esimerkiksi puheterapeutin ja fysioterapeutin toimia. Äidit jakaantuivat 

kolmeen orientaatiotyyppiin suhteessa yhteiskuntaan. Taistelevat äidit ajoivat asiaansa 

äänekkäimmin kun taas kokeilevat äidit olivat aktiivisia, mutta vähemmän aggressiivisia. 

Tyytyväisimpiä ja neutraaleimpia olivat myötäilevät äidit, jotka eivät juurikaan edes uskoneet omiin 

vaikutusmahdollisuuksiinsa.  

 

Vaikka nykyiset ikäperheet saattavat olla keskimäärin vaativampia kuin edeltäjänsä, on heidän 

yhteiskuntaan kohdistama pessimismi perusteltua juuri elämänkulkunäkökulmasta. 

Vuosikymmenten työ omaishoitajana minimaalisin tukitoimin ei liiemmin rohkaise asioiden oma-

aloitteiseen ja aktiiviseen haltuunottoon. Tällä hetkellä monet vammaispalveluihin ja 

omaishoitajuuteen liittyvät lait elävät murrosvaihetta. Ikääntyvien vanhempien ei ole aina helppoa 

pysyä ”kärryillä” laki- ja palvelumuutosten pyörteissä. On nurinkurista ajatella, että nämä 

vuosikymmeniä yhteiskunnalle arvokasta työtä tehneet vanhemmat ovat edelleen kovin huonossa 

asemassa tukien ja palveluiden suhteen. Tutkimus osoitti, että vanhemmille sysättiin edelleen paljon 

vastuuta tiedon ja tuen omaehtoisesta hakemisesta. Useimmat äidit lisäksi kokivat, että tuki on 

erityisen vähäistä juuri heidän tämänhetkisessä elämänvaiheessaan. Itsenäistymiseen liittyviä 

tukitoimia ei koettu olevan riittävästi tarjolla, eikä niistä myöskään liiemmin tiedetty. Tuen tarpeet 

linkittyivät kaikkien äitien kertomuksissa vahvasti kehitysvamman luonteeseen. Ensisijaiseksi 

itsenäistymiseen liittyväksi tuen tarpeeksi nimettiin toinen ihminen; pysyvä tukihenkilö, jonka 

kanssa itsenäistymiseen liittyviä asioita voi turvallisesti harjoitella. Tukea koettiin tarvittavan 

etenkin arkipäiväisiin askareisiin, eli jokapäiväisistä asioista selviämiseen. Kokonaisuudessaan 

äideillä oli uskoa lapsensa kehittymismahdollisuuksiin tässä suhteessa silloin, kun rinnalle saataisiin 

sitoutunut henkilö ohjaamaan ja opastamaan arkipäivän vaihtelevissa tilanteissa. 

 

Voidaankin todeta, että tämänhetkisessä yhteiskunnallisessa tilanteessa ikäperheiden 

kehitysvammaisen perheenjäsenen itsenäistymiseen liittyy vielä suuria haasteita. Tutkimuksen 

tulokset eroavat kuitenkin joiltakin osin aikaisemmasta teoria- ja tutkimustiedosta. Ensinnäkin 

yhteiskunta ei ollut varsinaisesti painostanut vanhempia laittamaan lastansa laitokseen. Toiseksi 

perheissä käsiteltiin itsenäistymiseen liittyviä asioita enemmän kuin aikaisemmista tutkimuksista on 
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tullut ilmi. Äidit olivatkin todella tietoisia monista itsenäistymiseen vaikuttavista tekijöistä, kuten 

perhedynamiikkaa voimakkaasti määrittävistä tunnesiteistä. He ymmärsivät oman olemassaolonsa 

rajallisuuden, mutta kokivat kuitenkin itsensä voimattomiksi sopivien vaihtoehtojen ja tukimuotojen 

puuttuessa. On ilmeistä, että pelkkä ongelmia korostava tietoisuuden jakaminen ei enää riitä, vaan 

tarvitaan konkreettista palvelunohjausta sekä pitkäjänteistä tulevaisuuteen suuntautuvaa yhteistyötä 

eri tahojen kanssa. Viranomaisten puolelta toivottavaa olisi informaation jakamisen ohella 

perheiden yksilöllisten tarpeiden ja ennen kaikkea perheen asiantuntemuksen huomioiminen. 

Vaikka ikäperheiden jo lähes kaksikymmentä vuotta jatkunut huoli tulevaisuudesta ei näyttäisi 

lähivuosina vielä ratkaisevasti helpottuvan, luottamusta tulevaisuuteen näyttäisi silti löytyvän. 

Nähtäväksi jää, pystyykö yhteiskunta tätä luottamusta lunastamaan – löytyykö siis peräkammarin 

porukalle arvoisensa paikka tässä yhteiskunnassa? 
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8 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUDEN ARVIOINTI 
 

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa huomio kohdistuu käytettyyn narratiiviseen 

lähestymistapaan ja etenkin postmoderniin tapaan ymmärtää tiedon sekä totuuden rakentumista. 

Tällöin perinteiset luotettavuusmittarit, reliabiliteetti ja validiteetti, eivät sellaisenaan sovi 

kohdallisiksi luotettavuuden arviointikriteereiksi. Kuten aikaisemminkin on jo todettu, narratiivinen 

lähestymistapa ei usko objektiiviseen totuuteen, vaan yksilöllisesti ja kontekstuaalisesti tuotettuihin 

todellisuuden näkökulmiin. Tällöin myöskään tutkimuksen tarkoituksena ei ole kuvata autenttista 

todellisuutta sinänsä, vaan ihmisten tapaa jäsentää ja ymmärtää omia elämänkokemuksiaan (ks. 

esim. Tyynelä; 1991, Heikkinen 2001; Alasuutari 1999).  

 

Heikkinen, Huttunen ja Kakkori (1999) ovat tarkastelleet narratiivisen totuuden ongelmaa eri 

totuusteorioiden valossa. Postmodernismin näkemys todellisuuden moninaisesta luonteesta on 

vahvasti relativistinen, sillä se antaa tarkastelijalle paljon valtaa. Postmodernin lähestymistavan 

mukaan jokainen tarina, niin ”tieteellinen” kuin ”fiktiivinenkin”, luo oman todellisuutensa. 

Äärimmillään tämä tarkoittaa sitä, että mikä tahansa tieto on yhtä lailla oikeutettu ja mikä tahansa 

totuus kelpaa siinä missä muutkin. Narratiivisen tutkimuksen ei kuitenkaan tarvitse sitoutua 

äärirelativistiseen ”kaikki kelpaa” -ajatteluun, vaikka se kieltääkin perinteisen näkemyksen 

objektiivisen totuuden olemassaolosta. Lähtökohtaisesti narratiivisuus nähdään väljänä 

viitekehyksenä, joka kohdistaa huomionsa kertomuksiin todellisuuden ja merkitysten tuottajana ja 

välittäjänä. Kertomuksia voidaan edelleen tarkastella usean erilaisen totuusteorian valossa. 

 

Käsillä olevassa tutkimuksessa lähestymistapa on ammennettu hermeneuttisesta perinteestä, joka 

näkee totuuden roolin tarinan avautumisen näkökulmasta. Edellä mainitut kirjoittajat viittaavat 

narratiivis-biografiseen tutkimustapaan, jossa totuus ymmärretään hermeneuttisena kokemuksena. 

Tutkimuksen intentiona on tällöin tuottaa sellainen hermeneuttinen kokemus, joka avartaa 

maailmaamme ja saa sen näyttäytymään uudessa valossa. Hermeneuttinen kokemus on luonteeltaan 

produktiivinen, sillä se tuottaa uuden perspektiivin eikä pyri toistamaan vanhoja kokemuksia 

muuttamatta maailmankuvaa. Kysymys on siis siitä, että tutkimuksessa saavutetaan uusi ymmärrys 

asioista.  

 

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa esiin nousee usein yleistettävyyden kysymys. Alasuutari 

(1999, 243–244) käyttää osuvasti käsitettä paikallinen selittäminen. Selitysmallin tulee olla 
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koherentti suhteessa sen pohjana olevaan empiiriseen aineistoon. Olennaista on tällöin mallin 

sisäinen loogisuus. Tutkimuksen yleisemmän merkityksen osoittaminen on sen sijaan oma lukunsa. 

Tämä tapahtuu siten, että tutkimusta tarkastellaan tavalla tai toisella esimerkkinä jostakin muustakin 

kuin vain yksittäisestä tapauksesta. Silloin kun tutkimusaihe käsittelee tutkijan ja lukijoiden 

ydinalueita, eli yleisesti tiedettyjä mutta huonosti tiedostettuja ilmiöitä, yleistettävyyskysymys 

voidaan Alasuutarin mukaan jättää vähemmälle huomiolle. Asia tulee hoidettua jo raakahavaintojen 

yhdistämisvaiheessa, kun tutkija nostaa reflektiivisen tarkastelun kohteeksi ”kulttuurisen 

alitajunnan” sisältöjä.  

 

Tässä tutkimuksessa lähestymistapa on sidottu äitien tapaan jäsentää tutkimustehtävän sisällä olevia 

teemoja. Lähtökohtana on alusta asti ollut perheiden asiantuntijuuden korostaminen ja narratiivisen 

lähestymistavan mukainen ”äänen” antaminen tutkittaville itselleen.  Vaikka tutkimuksen tausta- ja 

teoria-ainesta on ammennettu olemassa olevasta aikaisemmasta tiedosta, lähtökohtana ei ole ollut 

tämän aiemman tiedon testaaminen, vaan äitien kokemusmaailman ymmärtäminen ja välittäminen. 

Itsenäistymisilmiöön pureutuminen on ollut matka, joka on avannut uusia perspektiivejä monella eri 

tasolla. Äitien kertomuksista nousseet tulokset nähdään näkökulmana heidän tämänhetkiseen 

tilanteeseensa, jota määrittävien tekijöiden verkosto on monisyinen. Vaikka tutkimuksessa ei ole 

pyritty yleistyksiin, on tuloksia matkan varrella suhteutettu aikaisempaan teoria- ja tutkimustietoon 

kokonaiskuvan tuottamiseksi. 

 

Kokoavasti voidaan siis sanoa, että tutkimuksella on pyritty tavoittamaan näkökulmia, eikä totuutta 

sinänsä.  Tällöin on aivan erityisen tärkeää arvioida sitä, miten tutkijan oma viitekehys vaikuttaa 

kenttätyöhön. Samoin olennaista on dokumentoida tarkasti kaikki tutkimusmenettelyyn liittyvät 

tekijät, jotta lukija voi seurata tutkimuksen kulkua ja arvioida sen luotettavuutta. (Tynjälä 1991, 

392.) Tutkimuksessa on pyritty kirjoittamaan prosessia auki matkan varrella. Tutkijan ennakko-

oletuksia, henkilökohtaista sitoutumista aihealueeseen, tutkimukseen valittuja käsitteitä sekä 

tutkimusmenetelmällisiä valintoja on pyritty esittämään ja perustelemaan läpi tutkimuksen. 

Tutkimusprosessin reflektointia on lisäksi tehty erillisessä kappaleessa.  
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9 TUTKIMUSPROSESSIN ARVIOINTI 
 

Tutkimusprosessi on ollut aloittelevalle tutkijalle todellinen oppimiskokemus monessa suhteessa. 

Idea itsenäistymisilmiön tutkimisesta sai alkunsa omista työn välityksellä saaduista kokemuksista ja 

kontakteista. Tutkimusongelmia muodostettaessa ei voinut aavistaakaan, millainen tutkimusmatka 

tekijäänsä odotti. Sekä tutkimuksen aihealue että tutkimuksen lähestymistavaksi valittu 

narratiivinen viitekehys imaisivat mukaansa, eikä paluuta ole näkyvissä. Tästä tempautumisesta 

aiheutui aloittelevalle tutkijalle paitsi tahtoa ja innokkuutta myös monia haasteita. 

 

Ennen tätä tutkimusta omat kiinnostuksen kohteeni ovat liittyneet vahvasti kasvatustieteeseen ja 

psykologiaan. Tutkimuksen vahva sosiologinen ja sosiaalipoliittinen orientaatio ei ollut tästä syystä 

luonnollisin valinta. Työkentältä saadut kokemukset herättivät kuitenkin voimakkaan tarpeen 

selvittää itsenäistymisen taustalla vaikuttavia ilmiöitä. Tämä painoi vaakakupissa lopulta enemmän 

kuin henkilökohtainen ummikkous sosiologian ja sosiaalipolitiikan sektoreilla. Edessä oli 

tutustuminen kansamme kehitysvammahuollon historiaan ja alaa käsittelevään sosiologiseen 

yhteiskuntatutkimukseen. Nyt puolentoista vuoden jälkeen, tutustumisemme alkaa vähitellen tuottaa 

tulosta ja koen ymmärtäväni päälinjat tämän tutkimuksen taustalla vallitsevista yhteiskunnallisista 

reunaehdoista sekä niiden vaikutuksesta tähän päivään.  

 

Myös narratiivisuuden kiehtova maailma oli minulle täysin uutta. Tutustuessani narratiivisuutta 

käsittelevään kirjallisuuteen aloin nopeasti uppoutua yhä syvemmälle tämän tutkimusotteen 

syövereihin. Erityisesti minua kiehtoi narratiivinen tapa ymmärtää maailmaa sekä tutkimuskohdetta. 

Narratiivisuuden suosio hankaloitti kirjojen saatavuutta, ja sen eri käyttötavat hämmensivät aluksi 

suuresti tutkijanuran ensiaskelia ottavaa opiskelijaa. Ilman Hannu L.T.Heikkisen (2001) jäsennystä 

narratiivisuuden erilaisista käyttötavoista olisin ollut todellisessa pulassa. Mitä pidemmälle 

tutkimusprosessi eteni, sitä enemmän ehdin myös tutustua narratiivisuuden erilaisiin käyttötapoihin. 

Samalla yllätyksekseni huomasin, että sen monet muodot sopivat yhteen oman tutkimukseni 

lähestymistapojen kanssa. Näin alun perin tietoteoreettiseksi perustaksi valittu näkökulma muuttui 

koko tutkimuksen kantavaksi nimittäjäksi.  

 

Tutkimuksen tekoa ei voi opetella lukemalla. Tekemällä oppiminen ja tutkijana kehittyminen on 

mielestäni suurta jo tämänlaajuisessa tutkimuksessa. Prosessiin liittyvät kymmenet, jollei sadat 

osatekijät pistävät ajattelemaan asioita uudessa valossa. Tutkimusprosessin monet haasteet ulottuvat 
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konkreettisista valinnoista metatason ilmiöihin ja niiden tiedostaminen on ollut kaikkea muuta kuin 

helppo tehtävä. Omalla kohdallani suurimmat haasteet ovat liittyneet etenkin eheän kokonaiskuvan 

hahmottamiseen ja muodostamiseen. Kuten sanottu, tutkimuksen teon opettelun rinnalla prosessi on 

vaatinut myös paljon uusien sisältöjen ja aihealueiden omaksumista. Niihin liittyvä aineiston rajaus 

on ollut monin paikoin haasteellista. Koherentti kokonaisuus muodostuu niin monesta osatekijästä, 

että niiden keskinäissuhteiden hahmottaminen on teettänyt matkan varrella yhä uusia versioita 

tutkimuksen rakenteesta. Laadullisen tutkimuksen moniulotteisuus ja rönsyilevyys on tullut monella 

muullakin tavalla näkyväksi tutkimusprosessin varrella. Tutkija joutuu tekemään valtavasti 

valintoja, osin myös intuitionsa määrittelemänä. Lisäksi prosessin viemä kokonaisaika on ollut 

paljon suurempi kuin saatoin etukäteen olettaa.  

 

Tutkimusprosessi on antanut minulle kokonaisuudessaan paljon. On asioita, joita teen varmasti 

seuraavassa tutkimuksessani eri tavalla, kiitos monien mielenkiintoisten oppimiskokemusten. 

Uskon kuitenkin, että olen kehittynyt prosessin aikana monessa suhteessa. Tämä valaiseva 

oppimiskokemus antaa hyvän pohjan jatkaa tulevaisuudessa tutkimuksen kiehtovassa maailmassa.  
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