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TIVISTELMA

Tutkimuksen kohderyhménd olivat ikddntyvit &idit, joilla on kotona asuva kehitysvammainen
perheenjdsen. Namé d&idit ovat tehneet vuosikymmenten tyon omaishoitajina, usein ilman
yhteiskunnan tukea. Nyt, kun vanhempien voimavarat véhitellen hiipuvat, tarvittaisiin
kehitysvammaisen perheenjidsenen tulevaisuuden suunnittelun tueksi kipeésti apua. Tutkimuksen
keskeisimpdnd tarkastelun kohteena olivat kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistymiseen
liittyvat ilmiot ditien kokemina.

Tutkimuksessa ldhestyttiin itsendistymisen teemaa kolmesta eri ndkdkulmasta. Teema-alueet olivat
itsendistyminen ditien ajatuksissa, itsendistyminen ja perheen eldimdnkulku seka itsendistyminen ja
tuen tarpeet. Tutkimuksen véljéksi viitekehykseksi valittiin narratiivinen, kertomuksia korostava,
lahestymistapa.

Vaikka tutkimusperheet jakavat yhteisen sosiaalisen kulttuurikontekstin, ditien ajatukset
kehitysvammaisen perheenjésenensi itsendistymisestd erosivat suuresti toisistaan. Silti jokainen &iti
liitti tulevaisuuteen huolen ja epdvarmuuden tunteita. Tutkimustulokset osoittivatkin, ettd
tdménhetkisessd yhteiskunnallisessa tilanteessa kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistymiseen
linkittyvét haasteet ovat vield suuret. Itsendistymisen esteitd ilmeni rakenteellisella, toiminnallisella
sekd sosiaalisella ja emotionaalisella tasolla. Merkittdvdéd oli, ettd perheissd kéytiin suhteellisen
paljon itsendistymiseen liittyvdd keskustelua ja ettd &idit olivat hyvin tietoisia oman olemassa
olonsa rajallisuudesta. Konkreettiset tulevaisuuden vaihtoehdot koettiin kuitenkin usein liian
rajallisiksi.

Aidit jdsensivit perheen eldminkulkua vahvasti yhteiskunnallisten kokemusten kautta. He
jakaantuivat kolmeen orientaatiotyyppiin suhteessa yhteiskuntaan; taisteleviin, kokeileviin ja
myotéileviin diteihin.

Tutkimus osoitti, ettd vanhemmille sysattiin edelleen paljon vastuuta tiedon ja tuen omaehtoisesta
hakemisesta. Elaménkulun varrella mitdén ei ollut yleisesti saatu ilmaiseksi. Useimmat &didit lisdksi
kokivat, ettd tuki on erityisen véhdistd juuri heiddn tdménhetkisessd eldménvaiheessaan.
Itsendistymiseen liittyvid tukitoimia ei koettu olevan riittdvisti tarjolla, eikd niistd mydskdin
liiemmin tiedetty.

Asiasanat: ikdperhe, kehitysvammaisuus, itsendistyminen, aikuistuminen, eldmdnkulku,
narratiivisuus



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 laitosjirjestelmdn  aikaa. Osa
kehitysvammaisten lasten vanhemmista halusi, asiantuntijoiden painostuksesta huolimatta,
kasvattaa lapsensa kotona. Témé johti yleensd siithen, ettd perhe sai vastata vammaisen lapsen
hoidosta ilman yhteiskunnan antamaa tukea. Maailma on kuitenkin muuttunut 2000-luvulle
tultaessa, ja tdmdn myotd myOs kehitysvammaisen perheenjdsenen mahdollisuudet itsendiseen

eldmddn ovat lisdéntyneet.

Maassamme on télld hetkelld 1&hes kolmetuhatta ”aikapommiperhettd”, jotka jakavat arkipdivissdan
yhteisen huolen. Niissd ikédéntyvissd perheissd, joissa kehitysvammainen nuori tai aikuinen asuu
yhdessé eldkeikdisten vanhempiensa tai eldkeikdisen vanhempansa kanssa, mietitddn kuumeisesti
vammaisen perheenjésenen tulevaisuuden vaihtoehtoja. Toisaalla yhteiskunnassa kdydéaan kiivasta
keskustelua vammaisten henkildiden oikeudesta omaan itsendiseen eldmdin. Kysymys on
arvosidonnainen ja ehké juuri siksi niin monisyinen. Merkitystd on ainakin ikddntyvien perheiden
yhteiskunnallisella kulttuurikontekstilla, joka maiérittdd ikdantyvien perheiden vanhempien
ajattelua. Ideologisen aspektin ohella eri osapuolten ndkemyseroja selittdvit monet kadytédnnolliset
reunachdot, jotka liittyvét esimerkiksi yhteiskunnan mahdollisuuteen antaa tarvittavaa tukea ja

realistisia vaihtoehtoja tulevaisuuden suunnittelun tueksi.

Ikadntyvien kehitysvammaperheiden vanhemmat ovat tehneet vuosikymmenten tyén omaishoitajina
vammaista lasta hoitaessaan. Taakka on ollut raskas, mutta silti useimmat vanhemmista korostavat
sitd valtavaa rikkautta, jota kehitysvammainen lapsi on perheelle vuosien saatossa antanut. Téna
pdivdnd monet lapsuudenkodissaan asuvat kehitysvammaiset nuoret ja aikuiset vievédt voimia
ikddntyviltd vanhemmiltaan. Yhd useampien vanhempien voimavarat ovat hiipumassa, ja tukea

paivittiisestd arjesta selviytymiseen tarvittaisiin ndin enemman.

Kehitysvammaisen henkilon tulevaisuus on haasteellinen monesta eri syystd. Hénen
lapsuudenkodista irtaantumistaan ja itsendistymistiddn hankaloittaa ensinndkin vamman luonne, joka
madrittdd voimakkaasti tuen tarpeita. Kehitysvammaisen henkilon tuen tarpeet ovat monimuotoisia
ja kokonaisvaltaisia, jolloin keskeiseksi nousee toisen ihmisen antama tuki ja ohjaus jokapéivaisissd
toiminnoissa. Toiseksi tutkimukset (esim. Miki 1998; Kantojiarvi 2004) ovat osoittaneet, etteivét

ikddntyvét perheet ole useinkaan tottuneet tukia saamaan, eivitkd niitd mydskdén hakemaan.



Kolmanneksi tulevaisuuden haasteellisuutta maarittdd vahvasti kehitysvammaisen perheenjésenen
ja hdnen vanhempiensa voimakas tunneside, joka on muotoutunut vuosikymmenten saatossa
tiiviiksi ja symbioottiseksi. Késilld olevan tutkimuksen ldhtokohtana on tarkastella ikddntyvien
kehitysvammaperheiden historiaa, tidtd hetked ja tulevaisuutta eldméankulkukontekstissa.
Tutkimuksen kantavana ajatuksena ovat kehitysvammaisen perheenjisenen
itsendistymisproblematiikkaan liittyvédt ilmiot &itien kokemina. Léhtokohtana on perheiden

asiantuntijuuden kunnioittaminen.

Olen itse ollut oikeutettu kohtaamaan kymmenid ikdéntyvid perheitd tydskennellessini
kohderyhmin perhetapaamisilla eri puolella Suomea. Paidllimmadiseksi ajatukseksi néiltd
tapaamisilta ovat jddneet kaikki ne lukuisat selviytymistarinat, joita perheet ovat kuvanneet.
Toiseksi perhetapaamisia luonnehtii valtava kirjo erilaisia tunteita, joiden ilmaisemiseen vertaistuki
rohkaisee. Perhetapaamisen sisdlloistd juuri itsendistyminen on noussut minulle kaikista
koskettavimmaksi teemaksi. Téstd syntyi ajatus tutkia itsendistymiseen liittyvid ilmiditd perheiden
kokemina ja pintaa syvemmalti. Aihealueesta tehty aikaisempi tutkimus on sivunnut asiaa, ja siithen
tutustuessani minulle on herdnnyt joitakin lisdkysymyksid, joihin tutkimuksessani haen nyt

vastauksia.

Kehitysvammaisen lapsen kanssa vuosikymmenid yhdesséd eldneet vanhemmat ovat oman asiansa
parhaita tuntijoita ja heiddn vérikkddt elimédnsd ovat kiinnostavia jo sellaisenaan. Tdméa antoi
kimmokkeen tarkastella perheen historiaa elaménkulun késitteen nékokulmasta. Elaménkulku pitda
sisdllddn myos erilaiset yksilonkehitystd kuvaavat siirtymét, eli transitiot, jollaisena
lapsuudenkodista itsendistymistd ja irtaantumista voidaan perustellusti pitdd. Olisi kuitenkin
kiinnostavaa tietdd myds, voidaanko menneisyydestdi ammentaa sellaisia tapahtumia tai
kysymyksid, joilla on vaikutusta &itien itsendistymistd koskevaan ajatteluun. Kolmas ja
kdytdnnonldheisempi mielenkiinnon kohde on perheiden kokema tuen tarve; millaista tukea
itsendistymisprosessiin eniten tarvittaisiin ja toisaalta myds se, miten niihin tarpeisiin on vastattu.
Tutkimusongelmista ja tutkimuksen taustalla vaikuttavista filosofisista tausta-oletuksista johtuen
lahestymistavaksi on valittu 4ditien kertomuksia ja perheiden asiantuntemusta korostava

narratiivinen viitekehys.

Tutkimuksessa 14dhdetddan liikkeelle ikddntyvien perheiden jakamista yhteiskunnallisista
reunachdoista ja kulttuurikontekstista. Ilmiotd tarkastellaan myods aikaisemman tutkimuksen

valossa. Tutkimuksen toinen osa pureutuu keskeisempien kisitteiden mairittelyyn. Kolmannessa



osiossa ldhestytddn tutkimuksen taustalla vaikuttavia filosofisia ennakko-oletuksia sekd niistd
johdettuja metodologisia ja eettisid 14htokohtia. Prosessi etenee edelleen tutkimuksen toteutusosan
kautta tutkimustuloksiin. Johtopditdksid ja pohdintaa seuraavat vield tutkimuksen luotettavuuden

sekd tutkimusprosessin arviointikappaleet.



2 TUTKIMUKSEN TAUSTAA

Tédmin tutkimuksen kohderyhmina ovat idkk&ét perheet, joissa on kotona asuva nuori tai aikuinen
kehitysvammainen perheenjisen. Varsinaista ikérajaa ei tutkimuksen kohderyhmaélle asetettu, vaan
kriteerind oli perheiden aikaisempi osallistuminen ikdperhetoimintaan, mika kertoo perheen omasta
késityksestd kohderyhméédn kuulumisesta. Perheet asuvat eri puolilla Suomea ja heidit on tavattu
alun perin Kehitysvammaisten Palvelusdition lkdperhetoiminnan jéarjestamilld perhetapaamisilla.
Tapaamiset ovat osa Raha-automaattiyhdistyksen tukemaa valtakunnallista ikdperhetoimintaa,
jonka tavoitteena on antaa ikddntyville kehitysvammaperheille monimuotoista palveluohjausta- ja
neuvontaa. Ikdperhe-kisitteen ollessa alalla vakiintuneessa kéytossd, pitdydytddn jatkossa tdmén

termin kdytossd myo0s késilld olevassa tutkimuksessa.

2.1 Ikaperheiden kulttuurikonteksti

Iképerheet jakavat yhteisen yhteiskunnallisen kulttuurin ja kontekstin, joissa perheen eldmankulku
on muotoutunut. Perhe, jossa on idkkd4t vanhemmat ja kotona asuva kehitysvammainen
perheenjdsen on suomalainen ominaispiirre, jonka syyt selittyvit esimerkiksi muita pohjoismaita
pidempddn kestdneend laitoshuollon aikakautena. Monet iképerheet eivit aikanaan taipuneet
yhteiskunnan painostukseen antaa lastansa laitokseen. Usein laitospelko niyttdytyy perheissd

edelleenkin epdluuloisuutena nykyistd palvelurakennetta kohtaan. (Jokinen 2000, 12.)

Kehitysvammaisuutta koskeva yhteiskunnallinen ajattelu on saanut erilaisia muotoja viimeisen
parin vuosisadan kuluessa. 1800-luvulla alkunsa saanutta hoivaamisen aikakautta seurannut
eristimisen  jakso muuttui maailmanlaajuisesti toisen maailmansodan jilkeen, kun
kehitysvammahuolto alkoi tehostua. Alkoi laitospainotteinen ajanjakso, jolle leimaa antavia olivat
suuret ja monin paikoin vield eristetyt kehitysvammalaitokset. (Kaski, Manninen, Mdlsd & Pihko

2002, 312-15.)

Vield 1950-luvulla elettiin vahvasti eristdvdn vammaispolitiikan aikaa. Yhteiskunta eli murroksessa,
jossa kehitysvammaista lasta kotona hoitaville vanhemmille ei riittdnyt juuri tukea. Vanhemmilla
oli tdrked rooli ja vastuu paitsi kehitysvammaisen lapsen kasvattamisessa myos yhteiskunnassa
hiljalleen kehittyvin sosiaalipolitiikan muokkaajana. Ajalle tyypillinen torjuva asenne

kehitysvammaisuutta kohtaan ei ollut helposti muutettavissa. Vanhemmat pyrkivét kuitenkin



ajamaan asiaansa arkieldimidn kokemusten ja koettelemusten keskelldi. Vaikka kotona
kehitysvammaista lastaan kasvattavien vanhempien tie oli monesti kivinen, oli kehitysvammaisen
perheenjdsenen hoitamisella myds perhettd 1dhentéva ja kiinteyttdvé vaikutus. (Aalto 1997.) Vuonna
1958 sdadetty vajaamielislaki johti keskuslaitosten rakennuttamiseen 1960-luvulta alkaen. Kun
1950-luvun alussa kehitysvammalaitoksissa oli noin tuhat paikkaa, vastaava maird nousi 1970-
luvulle tultaessa jo viiteen tuhanteen paikkaan. Laitoshoitoa suunniteltiin aluksi vain syvisti
kehitysvammaisille, mutta vaihtoehtoisten hoitomuotojen puuttuessa laitoksen asukkaista saattoi

jopa 20 prosenttia olla vain lievdsti kehitysvammaisia. (Itdlinna, Leinonen & Saloviita 1994, 24.)

Keskuslaitosten aikakautena yhteiskunnalla ei ollut laitoshoidon ohella tarjota juuri muuta tukea
silloin, kun vanhemmat paittivit kasvattaa lapsensa kotona. Laitoshuoltoa perusteltiin senaikaisella
nidkemykselld, jonka mukaan kehitysvammaisuus oli rinnastettavissa sairauteen. Vanhempien
enemmistd halusi kuitenkin kasvattaa lapsensa kotonaan. (Aalto 1997.) Vuonna 1969
kansaneldkelakiin tehtiin muutos, jonka nojalla kehitysvammaista lasta kotona hoitaville
vanhemmille alettiin myoOntdd hoitotukea. Kun wvaltio alkoi tukea kehitysvammaisten lasten
kotihoitoa, kédntyi laitoksissa olevien lasten lukuméérd heti laskuun. (Itdlinna 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 jirjestdd kehitysvammaisille
muiden joukossa mahdollisimman normaali eldmd, kehittyi kuitenkin hitaasti. Suomi pitdytyi
laitospolitiikassaan muihin Pohjoismaihin verrattuna todella myohéén, vaikka laitosten tiedettiin

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

Pitkddan kestdnyt laitospainotteinen kausi vaikuttaa osin nykyéddnkin vammaispalvelujen
jérjestimisen taustalla. Tamén pdivdan kehitysvammahuollossa pyritddn kuitenkin huomioimaan
vammaisten ihmisten yksilolliset tarpeet. Viime vuosien normalisaatioajattelu, eli
kehitysvammaisten ihmisten toimintaympariston muuttaminen samanlaiseksi kuin muilla ihmisilla,
on luonut pohjaa voimakkaalle integraatio- ja inkluusiokeskustelulle. (Kaski ym. 2002, 314-15.)
Viimeaikaisessa diskurssissa on korostunut inklusiivinen ldhestymistapa, jonka perustana on
kaikkien ihmisten yhteenkuuluvuus ja yhteisollisyys. Fyysisen ja toiminnallisen integraation ohella
tarvitaan kehittyneempid integrointimuotoja, jotta yhteisollisyys, demokraattisuus ja tasa-arvoisuus
toteutuvat. Puhutaan yhteiskunnallisesta integraatiosta, joka tulee hyvin ldhelle inkluusion kasitetta.
(Moberg 2001, 85.) Laitoshoidon hajauttaminen muuttui merkittdvaksi 1990-luvulla, mutta prosessi
on edelleen kédynnissi. Hajauttamisprosessiin liittyy monia rakenteellisia ja ideologisia ongelmia,

joista tdmén tutkimuksen ndkokulmasta on syytd mainita ldhinnd laitoksia korvaamaan



tarkoitettujen vaihtoehtojen puutteellisuus. Historiallisesta taakasta ja 1990-luvun rakenteellisista
sekd ekonomisista vaikeuksista johtuen monet kehitysvammaiset eldvit edelleen ikddntyvien

vanhempiensa kanssa. (Aalto 1997.)

Myos kehitysvammaisuuden maddrittely on muuttunut aikojen saatossa lddketieteellisestd
inhimillistd kasvua ja yhteiskunnan merkitystd korostavaan suuntaan. Trendi on osaltaan luonut
pohjaa eldmin laatua painottavalle vammaispolitiikalle (Kaski ym. 2002, 371). Vammaisen
henkilon ja hidnen perheensd osallisuutta omaa eldméddnsd koskeviin pédétoksiin on pyritty
turvaamaan lakisédéteisesti  esimerkiksi asetuksella  yksilollisestd  palvelusuunnitelmasta.
Palvelusuunnitelman tulisi olla yhteistyovéline, joka pohjautuu asiakkaan osallistumiseen ja eri
viranomaisten kiinteddn yhteistyohon. (STM:n esitteitd 1999:5.) Kuitenkin monet tutkimukset
(esim. Madki 1998; Hame 2002) kuvastavat kehitysvammaisten ja heiddn perheidensd osattomuutta
palvelujen suunnittelussa. Mden (1998, 151) mukaan yli 60 prosentille ikdperheiden kotona asuvista

kehitysvammaisista ei ollut tehty minkddnlaista palvelusuunnitelmaa.

2.2 lkaperheita koskeva tutkimus

Viime vuosikymmenten tutkimus- ja selvitysretoriikassa idkkait kehitysvammaperheet ovat saaneet
nimityksen aikapommi. 1980-luvulla alkanut mielenkiinto ik&éntyvid kehitysvammaperheité
kohtaan on tuottanut joitakin selvityksid ja tutkimuksia ikdperheiden asemasta ja tuen tarpeista.
Kohderyhmélle on suunnattu myds erindisid tukihankkeita ja -projekteja. Iképerheiden elinoloja ja
tuen tarpeita on kartoittanut esimerkiksi Maki 1998 valmistuneessa viitoskirjatydssddn Toivoisin
eldvani pdivin kauemmin kuin lapseni — ikddntyneet vanhemmat ja kotona asuva kehitysvammainen
lapsi. Méden mukaan perheistd, joissa vanhemmat hoitavat kotona kehitysvammaista lastaan
tiedetddn valitettavan védhdn. Tutkimuksessa tavoiteltiin tietoa ikdperheiden asuinoloista,
sosioekonomisesta asemasta, perheenjdsenten terveydentilasta, saaduista ja toivotuista palveluista

sekd tulevaisuudentoiveista. ( Méki 1998, 86.)

Kantojirven (2004) viitoskirjatyossd ikdperheitd tarkasteltiin perhetyontekijoiden kertomusten
valossa. Kantojérven tutkimuksessa keskeisid teemoja olivat muun muassa kodin ja kotiin saatavan
tuen merkitys, kodin kulttuurin kohtaaminen sekéd perheiden kohtaamat muutokset, turvallisuus ja
luottamus. Tutkimuksessa tarkasteltiin my0ds pdiva- ja tyotoiminnan merkitystd, kehitysvammaisen

perheenjisenen ja vanhempien suhdetta sekd perheiden tulevaisuuden suunnittelua. Maarit Aallon



(1997) tutkimuksessa ikdperheitd tarkasteltiin erddn 1990-luvulla toteutetun projektin innoittamana.
Tutkimuksen keskioon nousivat perheiden elinolot, kehitysvammaisten perheenjdsenten saama
koulutus, perheiden syrjdytyminen, lapsuuden kodista itsendistyminen ja tulevaisuus. Myds
esimerkiksi Jokinen (2000) ja Saloviita (1985) ovat pureutuneet idkkdiden kehitysvammaperheiden

tuen tarpeisiin ja tulevaisuuden vaihtoehtoihin.

Aikaisemman tutkimuksen anti suhteessa késilli olevaan tutkimukseen linkittyy iképerheiden
elinolojen, lapsuudenkodista itsendistymisen, tulevaisuuden suunnittelun ja tuen tarpeiden
teemoihin. Useissa tutkimuksissa ldhestymistapa on ollut kuvaava ja selittivi, jolloin painotus on
ollut ikdperheiden tarkastelu yleiselld tasolla. Ikédperheistd on tehty suhteessa paljon miirallista

tutkimusta ja huomio on niin kohdistunut perheiden tyypillisiin piirteisiin.

Lihes kaikissa iképerhetutkimuksissa on korostettu tulevaisuuden suunnittelun merkitystd. Samat
tutkimukset ovat kuitenkin osoittaneet, ettd tulevaisuuden suunnittelua toteutetaan perheissd
huomattavan véhin. Lapsuudenkodista itsendistymistd on ldhestytty aikaisemmassa tutkimuksissa
lahinnd sekundaarisesti esimerkiksi tuen tarpeita tai tulevaisuuden suunnittelua tarkasteltaessa. Néin
aikaisempi tutkimus on toiminut kimmokkeena titd tutkimusasetelmaa suunniteltaessa. My0s idea
perheen vuorovaikutuksen, tunnesiteiden sekd itsendistymiseen liittyvien tunteiden tarkasteluun on

syntynyt aikaisemman tutkimuksen innoittamana.

Tavoitteena on ollut nostaa keskioon edelld mainittuja teemoja siten, ettd ne avautuisivat pintaa
syvemmaltd ja linkittyisivdt osin myos perheen eldménkulkuun. Tuen tarpeita késittelevid
tutkimuksia on tehty mééréllisesti paljon eri ndkokulmista. Tdmén hetken ikédperheet ovat kuitenkin
jo edeltdjiddin paremmassa asemassa. Tdssd tutkimuksessa olennaisena pidetdénkin perheissi
koettujen tuen tarpeiden suhteuttamista aikaisemmista tutkimuksista ilmenneisiin tuloksiin. Myds
muita, tdmin tutkimuksen kannalta olennaisia, aikaisempia tutkimustuloksia suhteutetaan
aineistosta nouseviin tuloksiin. Tdmd tapahtuu myo6hemmin tutkimustuloksia esittelevissa

kappaleessa, jossa pyritddn aineiston ja aikaisemman tutkimuksen dialogiseen esittimistapaan.



3 KESKEISIMMAT KASITTEET

Tatd tutkimusta tehdessd késitys kehitysvammaisuudesta on huomattavan erilainen kuin se on ollut
ikdperheiden nuoruudessa. Edelld kuvatut yhteiskunnalliset trendit ovat olleet vahvasti
vaikuttamassa tutkimuskohteena olevien perheiden tapaan ymmartda ja eldd ymparoivda maailmaa.
Olennaista on se, millaisena kehitysvammaisuus ndhddin tdmén tutkimuksen kontekstissa.
Tutkimuksen narratiivisuuden ja eldméntarinoihin kohdistuvan kiinnostuksen vuoksi tarkastelun
kohteena ovat myds eldménkulun kisite ja kehitysvammaperheen eldminkulkua jdsentdva katsaus.
Kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistymisen ollessa erds tutkimuksen suurimmista

kiinnostuksen kohteista huomio kiinnittyy myds tdmén transitiovaiheen yleisiin lainalaisuuksiin.

3.1 Kehitysvamma konstruktiona

Kehitysvammaisuuden universaaleina méirittelykriteereind pidetddn yleensd vammaa, joka sijaitsee
ymmértamis- ja késityskyvyn alueella ja joka on havaittu ennen 18 ikévuotta.
Kehitysvammaisuuden tarkempaan méérittelyyn vaikuttavat myos ajalle tyypilliset arvondkemykset
vammaisuudesta ja erilaisuudesta (Ladonlahti 2006, 5). Viimeaikaisissa kehitysvammaisuuden
médrittelyissi on korostunut toiminnallisuuden ja toimintakyvyn tarkastelu. Toimintakyvyn
muotoutumisen kuvaamisessa on eroteltava biologisen prosessin lisdksi myds yksilon ja
elinympériston nikokulmat. (ks. esim. AAMR 2005, KVTL 2006). Toiminnallisessa méadrittelyssa
keskeistd on ympdériston merkitys kehitysvammaisen henkilon arkipdivdisen selviytymisen
turvaamisessa. Merkittivdd on siis yksilon tarpeiden suhteuttaminen tarvittavien tukitoimien

laajuuteen. (Kantojarvi 2004, 33-4.)

Kehitysvammaisuutta maédriteltdessd painopiste on viime vuosikymmenind muuttunut
ladketieteellisestd yhd enemmédn toiminnalliseen, sosiaaliseen ja konstruktivistiseen suuntaan.
Tdmén tutkimuksen ldhtokohtana on kehitysvamman konstruktivistinen luonne, jossa vamma
nidhdiin sosiaalisesti ja yhteiskunnallisesti tuotettuna konstruktiona. Kysymyksessd ei niin ole
yksilon vika tai vajavaisuus, vaan yhteiskunnan vastuu korostuu. Toisaalta toiminnallisuutta
korostavalla madrittelytavalla on perustelunsa myds kisilld olevassa tutkimuksessa, silld
kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistymisen mahdollisuudet linkittyvit ldheisesti hénen
arkipdiviiseen toimintakykyynsa ja sen asettamiin rajoituksiin. Kokoavasti voidaankin todeta, ettd

tutkimuksessa painotetaan yhteiskunnan vastuuta perheiden tukemisessa ja ldhtokohta on perheiden



asiantuntijuuden kunnioittaminen. Toiminnallinen méiérittely antaa eviitd ditien kokemien,
kehitysvammaisen perheenjésenen itsendistymiseen liittyvien, ilmididen tarkasteluun. Kolmanneksi
tutkimuksen taustalla voidaan ndhdd myds emansipatorisia 1dhtokohtia, silld tutkijan intressind on
paitsi perheen asiantuntijuuden korostaminen, myds kehitysvammaisen perheenjisenen
itseméédraamisoikeuden lisddminen. Tdméd nédkyy paitsi narratiivisessa, perheen omaa &dinti
painottavassa, ldhestymistavassa my0s esimerkiksi tuen tarpeiden keskeisyyttd korostamalla.
Lihtokohtana on tukitoimien kehittiminen siten, ettd yksilon oma aktiivisuus ja osallisuus kayvit

merkittdviksi.

3.2 Elamankulku

Ihmisen eldménkulku on vahvassa suhteessa yhteiskunnan historialliseen ja sosiaaliseen kehykseen.
Kasitteend eldminkulku on moniselitteinen, silld sen avulla pyritddn kuvaamaan ihmisen eldméé
monesta eri ndkokulmasta ja tieteenalasta kdsin. Yksilon eldménkulku pitdd siséllddn monenlaisia
ikddn liittyvid kehitysprosesseja, nithin liittyvid siirtymavaiheita ja kriittisid ajanjaksoja. Toisaalta
elaménkulkuun kuulu my0s tapahtumia, jotka eivdt ole sidoksissa ikddn, mutta joilla voi olla
merkittdvid vaikutuksia tulevan eliménkulun kannalta. (Heikkinen & Tuomi 2001, 5.) Yksilon
eldmdnkulun kokonaisuus muotoutuu henkilokohtaisten sosiaalisten kokemusten ja kontekstin
vilisen vuorovaikutuksen tuloksena. Jokaisen yksilon eldminkulku on henkilokohtaisten arvojen ja
pyrkimysten johdosta jossakin méérin erilainen kuin toisten. (Nummenmaa 1996, 6.) Elaminkululla
tarkoitetaan késitteellisesti eri asiaa kuin kehityspsykologiasta tutulla eldminkaarella.
Eldménkulusta puhuttaessa korostuvat ennen kaikkea merkittdvit elaméntapahtumat, eli siirtymét.
Elaménkulkuajattelu kumoaa myo0s eldminkaaren kisitteen biologisen metaforan, jonka loppupéa
ndhdddn laskevaksi. Eldminkulkuun ei edelleen liity yhtd vahvaa normatiivista latausta kuin

eldménkaareen, jolloin yksil6llisyydelle jad enemmén tilaa. (Antikainen 1998, 101.)

Lievegoed (1976, 43—-51) on jakanut eldménkulun rakenteellisesti kolmeen eri osaan; biologiseen,
psykologiseen ja henkiseen. Hinen kisityksenséd biologisesta eldiménkulusta noudattelee kuitenkin
vahvasti eliménkaariteoriota nihden eldmén loppuvaiheen taantumisen kautena, eli lisddntyvin
rappeutumisen aikana. Toisaalta Lievegoedin teoria ndkee psykologisen eldménpolun
kukoistuskautena eldmén keskivaiheen ja henkisen eldminpolun huipentuma sijoittuu eldmin
loppuvaiheeseen. Antikainen (1998, 112) sen sijaan nimedd eldmédnkulun rakenteellisiksi

madrittdjiksi biologisesti annetun, kehitys- ja sosialisaatioprosessit sekd kulttuuriset kontekstit.



Naéiden lisdksi vaikutusta on my0s historiallisella kontekstilla ja tavalla, jolla tapahtumat ja
aikakauden aatos vaikuttavat tietyn kohortin jisenten ajatteluun ja eldminkokemuksiin. Kaikki

edellda mainitut osa-alueet toimivat keskenidin vuorovaikutteisesti elamankulkua muokaten.

3.2.1 Elamankulkututkimus

Yksilon ja perheen eldménkulkua voidaan tutkia monin eri tavoin. Psykologisen eldménkulun
tutkimuksen taustalla on ndkemys yksilon kehityksestd koko eldmédnajan jatkuvana prosessina.
Kehitys tapahtuu erilaisilla eldminndyttimoillda kontekstuaalisesti yksilon ja ympériston
vuorovaikutuksessa. Sosiologisesti painottunut suuntaus keskittyy yhteiskunnallisten instituutioiden
tuottamaan ikéddifferentiaatioon ja stratifikaatioon. Kyse on siis sosiaalisesti tuotetuista

ikédspesifeistd rooleista. (Nummenmaa 1996, 1-2.)

Elaménkulkututkimuksella on yhteytensd my0s narratiiviseen ldhestymistapaan, jossa huomio
kiinnittyy yksilon tapaan tuottaa kertomusta omasta eldmédnkulustaan. Thminen kertoo itselleen ja
muille jatkuvasti tarinaa omasta eldminkulustaan. Tdssd tarinassa kiteytyvdt henkilokohtaiset
versiot eldmédntapahtumista, tehdyt valinnat, kohtalokkaat sattumat sekd eldminkulun sisdisiin
siirtymiin ~ liittyvdt  tekijdt. Eldménkulun késitteessd  yhdistyvdt ikd, eldmédnaika ja
tapahtumarakenteet. Eldménkulun tuottaminen on vahvasti sidoksissa yhteiskunnalliseen ja
sosiaaliseen ympdristoon. Néin ollen erds sen keskeisimmistd tehtdvisti on kunkin ik&vaiheen
merkittdvien eldmdnvaiheiden mallintaminen ja normatiivisuuden tuottaminen.
Elaménkulkukerronta eroaa esimerkiksi elimékerrallisesta ja autobiografisesta kerronnasta siini,
ettd huomio kiinnittyy ennen kaikkea juuri siithen eldminajan tematisointiin, jolla yksilon
kokemusten ja yhteiskunnallisten rakenteiden kohtaamista késitellddn ja nimetddn. Eldméankulusta
rakennettaan kulttuurisia mallitarinoita, joihin yksilollisid eldmadnkulkureflektioita voidaan peilata.
Elaménkulkukerronta antaa eldmékertatutkimusta enemméin tilaa yksilollisten tarinoiden
muunneltavuudelle, jolloin voidaan paremmin painottaa  yksilollistd  biografiaa ja
kokemuksellisuuden varaan rakentuvaa eliménajan jdsennystd sekd oman eldmin hallintaa ja
ohjaamista. Eldminkulkukerronnan sisdllikin on erilaisia suuntauksia ja painotuksia, jotka

ymmartivat eri tavoin eldméankulun jatkuvuutta tai epéjatkuvuutta. (Vilkko 2001, 74-81.)

Téasséd tutkimuksessa eldminkulku ndhddén tapana ottaa eldméntapahtumat haltuun kertomalla ne
ehjéksi, identiteettid tukevaksi narratiiviksi. Tamé jatkuvuutta korostava, narratiivinen

lahestymistapa nojautuu ihmisen olemukselliseen kerronnallisuuteen, joka ndyttdytyy omaa eldméaa
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reflektoivana  yksilond. (Vilkko 2001, 81.) Eldméinkulkukerrontaa pidetddn jatkuvasti
muokkautuvana tarinana, jolla on merkitystd eldménhallinnan ndkdkulmasta. Ndin ollen ndkdkulma
on vahvasti konstruktivistinen. Heikkisen (2001) mukaan tuotamme joka péivd vastauksen
kysymykseen “kuka olen” uudelleen, ja muokkaamme néin jatkuvasti identiteettitmme. Tieto
itsestd ja ympardivastdi maailmasta kehkeytyy jokapdivdisessd eldmdssd kertomusten avulla.
(Lieblich, Tuval-Mashiach & Zilber 1998, 7-8) painottavat kontekstin merkitystd eldméntarinan ja
identiteetin rakentumisessa. Esimerkiksi haastattelutilanteessa tuotetut eldméntarinat linkittyvét
vahvasti muun muassa haastattelun tarkoitukseen, osapuolten kulttuuritaustaan sekd osapuolten
keskindiseen suhteeseen. Narratiivisuudelle luonteenomaista on yksilon ainutlaatuisen nikokulman
ymmaértdminen kontekstissaan. Téaten olennaista ei ole esimerkiksi tiedon paikkansapitidvyys.
Kontekstin késite on narratiivisessa suuntauksessa monimerkityksinen, mutta se sitoo aina tarinan
tiettyyn sosiaaliseen struktuuriin, aikaan ja paikkaan. (Erkkild 2005, 198.) Témén tutkimuksen
kannalta relevantteja narratiivisuuden kayttotapoja tarkastellaan ldhemmin tutkimuksen filosofisia

ja metodologisia ldhtokohtia esittelevassd kappaleessa.

3.2.2 Elamankulku ja transitiot

Eldménkulussa korostuvat siis erilaiset siirtymét ja muutosvaiheet. Nykypdivdn ihminen elda
jatkuvassa muutoksessa monessa suhteessa. Vaikka eldaménkulun muokkautumisessa ndhdaéan tdni
pdivana olevan paljon yksildllistd vaihtelua, on niin sanotun normaalin tai ideaalisen eliménkulun
tavoitteleminen edelleen valtaapitdvdd. Téadmid johtuu osittain sosiaalisten instituutioiden
vaikutuksesta, joista ammennamme ymmarrystimme “normaalista” ja toivottavasta eldménkulusta.
Ongelmat syntyvit usein juuri silloin, kun yksilo tai jokin ryhméd epdonnistuu tiyttimain
tavanomaisen eldménkulun odotukset. Eldménkululle tyypilliset siirtymivaiheet ja niiden
onnistuminen madrittdvit voimakkaasti yksilon suhdetta ympardivddn sosiaaliseen. (Priestley 2003,
26.) Siirtymid ja niitd jasentdvid eldméntapahtumia on luonnehdittu eri tavoin. Holdsworthin ja
Morganin (2005, 21) mukaan transitiolla tarkoitetaan kokemusperiistd siirtymévaihetta, joka
koskee suurta joukkoa populaatiosta. Yleisimmin tietyn transition ajatellaan koskettavan melko
kapeaa ikdhaitaria ja esimerkiksi sosiaalinen sekd institutionaalinen ympdristd pyrkivét usein
tehokkaasti midrittdméén transition ideaalista ajankohtaa ja ilmenemismuotoa. Témé johtuu ennen

kaikkea kulttuurissa vallitsevista arvoista, joilla rakennetaan eldménkulun ideaalia.
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Elaminkulun kddnnekohdat ndhdiin tissd tutkimuksessa narratiivisessa viitekehykssid. Komonen ja
Antikainen (2004, 87) kirjoittavat eldménkulun pysdkeistd ja eldmin avainkokemuksista. Heidin
vahvasti sosiologinen ldhestymistapansa ndkee eldminrakenteet ja sen osa-alueiden keskindiset
suhteet eldmankulussa joko jatkuvasti tai katkonaisesti muuttuvina. Yksilon narratiivinen tietoisuus
jasentdd nditd elaménkokemuksia kokonaisuudeksi, jolla on alku, keskivaihe ja loppu. Tarkeintd on
eldmdnviivan jatkuvuus ja koherenssi. FEldménkulun merkittivimmét episodit pohja- ja

huippukokemuksineen seké kriittisine vaiheineen nousevat ylitse muiden.

My06s Hénninen (2002, 72—73) on tarkastellut elimdnmuutoksien ja tarinoiden vélisid yhteyksii.
Hénen mukaansa elimidnmuutokset tarjoavat teoreettisesti kiinnostavan mahdollisuuden tarkastella
tapaa, jolla ihminen antaa merkitystd eldméilleen. Muutostilanne ravistelee nikymaéttoméksi
muuttuneita suhtautumistapoja ja tekee ne nikyviksi uusien merkitysten muokkautumisprosessien
avulla. Tarinallinen elimdnmuutostutkimus ldhtee siitd, miten ihmiset selviytyvdt vaikeistakin
elamdnmuutoksista  muokkaamalle tapahtumille antamiaan  merkityksid. = Merkityksen
muodostuminen on prosessi, jolle yksilon eldméntilanne ja eldménhistoria luovat pohjan. Eldmén
keskeisten transitioiden tyOstdminen eheyttdd identiteettid, auttaa vaikeuksien ja stressin
kohtaamisessa sekd helpottaa tulevaisuuden jasentdmistd. Transitioiden narratiivinen jisentiminen
avaa myo0s tietoisuutta yksilon sosiaalisesta ja kulttuurisesta asemasta. (McAdams, Josselson &

Lieblich 2001, xv.)

3.2.3 Transitiona itsenaistyminen

Tamén tutkimuksen ndkokulmasta keskeisimmat transitiot ovat kehitysvammaisen perheenjdsenten
osalta itsendistyminen ja aikuistuminen sekd vanhempien ndkokulmasta luopuminen ja
irtautuminen. Aikuistumiseen ja itsendistymiseen liittyvdd eldménkulkututkimusta on tehty
verrattain paljon (ks. esim. Holdswoth & Morgan 2005). Suurin osa tutkimuksista on tarkastellut eri
kansojen kulttuurillisia eroavaisuuksia itsendistymisen ja aikuistumisen ndkokulmasta. Edelld
mainituissa tutkimuksissa on ilmennyt suuria kansallisia eroja, jotka vaikuttavat lapsuudenkodista

lahtemistd koskevaan asennoitumiseen.
Itsendistymistd ja aikuistumista voidaan tarkastella monesta eri ndkokulmasta. Omaksi itseksi

kasvaminen on elinikdistd. Nuoruusikdédn ja varhaisaikuisuuteen liittyy monia itsendisid ratkaisuja.

Néami voivat liittyd esimerkiksi koulutukseen, tyohon ja kumppanin 19ytdmiseen. (Koppinen &
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Koppinen 1988, 85.) Erds keskeisimmistd itsendistymistd madrittdvistd tekijoistd on kuitenkin
nuoren aikuisen itsendistyminen perheestdéin. Tdmd merkittdva transitio vaikuttaa monin tavoin
perheen systeemiin ja edellyttdd kaikilta osapuolilta tiettyjen uusien rooli- ja ajatusmallien
hyvéksymistd. Tédssd tutkimuksessa itsendistyminen on erds keskeisimpid késitteita.
Tutkimusongelmien kannalta siihen liittyy ldheisesti my0s aikuistuminen ja kotoa 1dhto. Perheesti
itsendistymiseen vaikuttavat vahvasti nuoren ja vanhempien suhde sekd perheen rakenteelliset
tekijat. Mitd tiukemmin itsendistyvd perheenjdsen on ollut perheessddn ja vanhemmissaan kiinni,

sitd kipedmpad irrottautuminen tekee molemmille osapuolille. (Vilisalo-Leinonen 1993, 18.)

Itsendistymiskehitykseen vaikuttaa voimakkaasti myos yksilollinen kehityshistoria, eli se, miten
tyydyttiavasti henkild on ldpdissyt varhaisvuosiensa ja nuoruutensa eriytymiseen ja yksilditymiseen
liittyvat kehitystehtdvit. Jos hinelle on ndissd varhaisemmissa vaiheissa muotoutunut selked kasitys
omasta itsestd ja vahva itsetunto, edesauttaa tidmd paitsi kotoa itsendistymistd my0s uusiin
thmissuhteisiin sitoutumista. Jos yksilo on ollut kykenemiton rakentamaan pysyvéaa tunnetta omasta
erillisyydestddn ja identiteetistddn, aiheuttaa tidmd monesti voimakasta riippuvuutta ldheisiin
ihmissuhteisiin, kuten vanhempiin. Pahimmassa tapauksessa léheisriippuvuus néyttiytyy siten, ettd
yksil6 on tdysin kykenemiton omaan péétoksentekoon edes itseddn koskevissa asioissa ilman toista
thmistd. Tdméa vaikuttaa luonnollisesti siten, ettei hdn yksinkertaisesti tule toimeen itsendisesti ja

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

Ik on aikuisuuden yksi keskeisimmistd maarittdjistd; ihmisestd ajatellaan tulevan aikuinen hénen
tiayttdessddn 18 vuotta. Aikuisuus tulisi kuitenkin ymmaértdd paitsi kronologisesti tai biologisesti
myOs sosiaalisesti. Suomalaisessa yhteiskunnassa aikuisuuteen liittyy olennaisesti mielikuva
itsendisyydestd. Itsendisyydelld tarkoitetaan edelleen taloudellisen riippumattomuuden lisdksi myds
mahdollisimman omatoimista suoriutumista arkipdiviisistd toiminnoista sekd riippumattomuutta
muista ithmisistd. Itsendistd suoriutumista merkittivimpdd on vield sisdinen autonomia, milld
tarkoitetaan olemassa oloa itsendisend ja erillisend yksilonid. Autonomian ohella aikuisuuteen
kuuluu yhteison jésenyys; yksilon liittyminen yhteiskuntaan kansalaisena ja vapaaehtoinen
liittyminen erilaisiin yhteisoihin. Niistd yhteisoistd aikuinen ammentaa my0s ihmissuhteensa;
esimerkiksi parisuhde, ystivyyssuhde tai asuin-, opiskelu- , ty6- ja harrastusyhteisdé ovat hyvid
esimerkkejd aikuisen yksilon ihmissuhdeverkostoista. Aikuisuutta madrittdd my0s muutos ja
muuttuminen. Aikuisuus ndhdéddn yhteiskunnassamme jatkuvan muuttumisen ja kasvun prosessina.

(Lehtinen & Pirttimaa 1993, 33-34.)
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Itsendiseen ja aikuiseen henkiloon liitetddn usein myods tiettyjd tunnuspiirteitd ja edellytyksid.
Aikuiselta edellytetdin esimerkiksi omien tunteiden tuntemusta ja omien heikkouksien
tunnistamista. Lisdksi itsendisen aikuisen odotetaan pystyvédn pyyteettdmédn vastavuoroisuuteen.
Aikuisen yksilon tulisi my0s tuntea, ettd eldmi ja sen kulku ovat mahdollisimman tdydellisesti
hdnen omissa kisissddn, mikd edellyttdd mindtuntemuksen ohella myods ympariston, aikakauden ja

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

Holdsworthin ja Morganin tutkimuksessa (2005, 149) osoitettiin, ettd itsendistymisessd on mukana
monia erilaisia ja paillekkiisid konteksteja, kuten persoonallinen, perhe- ja yhteisollinen konteksti.
Namaé eri kontekstit ovat edelleen sidoksissa erilaisiin sosiaalisiin méérittdjiin, kuten sukupuoleen ja
sosiaaliseen luokkaan. Kotoa l&htemiseen liittyvét edelld mainittujen tutkijoiden mukaan ainakin
kyseisen kulttuurin aika ja sukupolvet, kotiin liitettdvdit merkitykset sekd kasitykset
itsendistymisestd ja aikuistumisesta. Kotoa ldhtemiseen liittyy siis paljon erilaisia osatekijoitd,
minkd vuoksi yksiselitteisten lainalaisuuksien muodostaminen on edes paikallisesti mahdotonta.
Néin ollen voidaan piitelld, ettd itsendistyminen, aikuisuus ja kotoa 18ht6 muodostavat toisiinsa
kietoutuneen késitejarjestelmédn, joka ei ole yksiselitteinen. Kehitysvammaisen perheenjidsenen
nikokulmasta yhteiskuntamme késitys aikuistumisesta ja itsendistymisestd asettaa kotoa ldhdolle
monia haasteita. NA&itd esteitd ja aikuistumisen tukemisen edellytyksid tarkastellaan vield

myOdhemmin perheiden eldménkulun kuvaamisen yhteydessa.
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Kuva 1. Itsendistyminen ja aikuistuminen.

3.3 Perheen elamankulku kehitysvammakontekstissa

Itsendistymiseen ja irtautumiseen liittyvdé tutkimusta ei ole tehty kovinkaan paljon erityisryhmien,
kuten kehitysvammaisten, nikokulmasta. Toiseksi useimmat kotoa Idhtemistd koskevat tutkimukset
ovat keskittyneet etenkin juuri ldhtevdn osapuolen, yleisimmin nuoren, ndkokulman tarkasteluun.
On ilmeistd, ettd kehitysvammaisen perheenjidsenen kotoa muutto ei ole yhtd yksiselitteinen kuin
valtavdeston. Samoin itsendistymisen ja aikuistumisen erdénlainen vastinpari luopuminen ja
irtaantuminen saavat valtavdestostd poikkeavia muotoja kehitysvammaisen perheenjdsenen
vanhemmilla. Kehitysvammainen perheenjdsen antaa perheen eldménkululle viistaiméttd niin
sanotusti  normaalista  poikkeavia  muotoja.  Seuraavassa  osassa luodaan  katsaus
kehitysvammaperheen eldménkulkua késittelevdén aineistoon. Huomiota kiinnitetddn myds
kehitysvammaisen perheenjdsenen ja héinen vanhempiensa keskindiseen suhteeseen sekid

kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistymistd ja irtaantumista kisittelevdin tutkimukseen.

3.3.1 Perheen kehitystehtavat

Perhe on yksikkd, joka pyrkii pitdimdan huolta jésenistddn. Jokainen perhe eldd historiansa aikana

erilaisia vaiheita ja muutoksia. (Tyyneld 1995, 6-7.) Perheen kokonaisuuden kannalta olennaisia
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ovat ainakin yhteenkuuluvuus, eli koheesio, perheenjdsenten yksilolliset tarpeet, perheen
tunneilmasto sekd kyky sopeutua muutoksiin. Perheen keskeisimpid tehtdvid on kasvatus, jonka
avulla opitaan esimerkiksi sukupuoli- ja kulttuurimallit sekd sukupolvirajat. Kasvatusta madarittavat
vahvasti vuorovaikutuksessa olevien jidsenten emotionaalinen suhde ja perheen sosiaalinen
ympaéristd. Kuten yksilokin, perhe kdy ldpi omat kehitysvaiheensa. Muutosvaiheissa perheen
sisdinen tasapaino pyrkii yleensd muuttumaan. Muutosvaiheiden kasvukynnyksestd selvidminen
mahdollistaa seuraavaan kehitysvaiheeseen siirtymisen. Kehitysvaiheen véliin jdttdminen tai siitd
heikosti suoriutuminen saattaa aiheuttaa erdédnlaisia juuttumia, jolloin perhe kohtaa
selvittimattomén tehtdvin yha uudestaan. (Nyman 2006.) On huomioitava, ettd perhejdrjestelma on
dynaamisessa vuorovaikutuksessa sekd yksilojarjestelmidn ettd yhteiskunnan kanssa. Perheen
kannalta merkittdvid ovat ldhiyhteison, kuten sukulaisten, ystdvien ja naapurien kanssa
muodostuneet suhteet samoin kuin virallisten instituutioiden kanssa muodostetut suhteet. (Tyyneld

1995, 7.)

Perheen eldminkulkua jdsentdvédt kehitysvaiheet ulottuvat aina muodostuvasta perheestéd
ikddntyvédidn perheeseen asti. Tutkimuksen kannalta olennaisin perhevaihe on maailmalle l1&htijoiden
perhe. Nymanin (2006) mukaan vaihe alkaa, kun ensimmaiinen lapsi itsendistyy ja loppuu, kun
vilmeinen perheenjdsen muuttaa pois kotoa. Perhe eldd voimakasta kriisiaikaa, silli jokainen
perheeseen tulo tai perheestd 1dhto aiheuttaa perheensiséisen kriisin. Vaiheen tédrkein kehitystehtiva
on sen hyvéiksyminen, ettd perhejarjestelmiin kuuluu systeemistd ldhteminen ja sithen tuleminen.
Toisen asteen muutoksia ovat parisuhteen ymmartdminen uudestaan kahden ihmisen suhteena ja sen
hoito, aikuinen-aikuinen -suhteen kehittiminen omien lasten kanssa sekd perhesuhteiden
uudelleenarviointi, jossa huomioidaan tulevat “perheenjdsenet” ja lastenlapset. Tdlld kohtaa
ajankohtaisiksi tulevat usein ensimmdistd kertaa myds vanhempien toimintakyvyn aleneminen ja

kuoleman késitteleminen.

3.3.2 Elamankulku kehitysvammaisen lapsen perheessa

Kehitysvammaisten henkildiden perheisiin kohdistuvaa tutkimusta on tehty niin Suomessa kuin
kansainvilisestikin ~ verrattain  vdhdn. Vasta viime vuosikymmenien normalisaatio- ja
integraatioajattelu on lisdnnyt tutkijoiden mielenkiintoa kehitysvammaperheitd kohtaan. (Saloviita
1991, 10.) Kehitysvammaisten henkildiden perheitd koskeva tutkimus on samalla siirtynyt

normatiivisesta kriisiteoreettisesta mallista moniarvoisten teorioiden kayttoon. Normatiivisten
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mallien mukaan perheen oletetaan poikkeavan patologisella tavalla muista niin sanotusti
normaaleista perheistd. Moniarvoisten teorioiden l&htokohtana on, ettei kriisid pidetd
automaattisena seurauksena vammaisen lapsen ldsndolosta. Teorioissa etsitddnkin valittavid
muuttujia, jotka selittdvit vammaisen perheenjidsenen vaikutuksia perheen sopeutumiseen. Naité
tekijoitd ovat muun muassa perheeseen vaikuttavat taloudelliset, sosiaaliset ja kulttuuriset seikat.

(Itdlinna, Leinonen & Saloviita 1994, 37.)

Vammaisen lapsen ldsndoloa ei ndhdd vain kielteisend ilmiond, vaan tutkimus huomioi myds
kehitysvammaisen perheenjdsenen perheeseen tuottamat positiiviset seuraukset. Moniarvoiset
teoriat voidaan jakaa psykososiaalisiin malleihin ja sosiokulttuurisiin malleithin. Naéistd
ensimmadiselle on luonteenomaista perheen sopeutumisen kuvaaminen psykologisen tason
muuttyjilla, kuten asenteellisena ja emotionaalisena tilana. Perheen sopeutumiseen liittyvid
sosiaalisia, taloudellisia ja kulttuurisia vaikutuksia tarkastellaan psykologisten ilmididen kautta
vilittyneind. Sosiokulttuuriset mallit sen sijaan pyrkivét edelld mainittujen rakenteellisten tekijoiden
suoraan tarkasteluun. Tavoitteena on tdlloin 16ytdd sellaisia sosiaalisen tason ulottuvuuksia, jotka

kuvaavat perheen sopeutumista. (Itdlinna, Leinonen & Saloviita 1994, 36—40.)

Monet kehitysvammaisten henkildiden perheisiin kohdistuvat tutkimukset ovat pureutuneet
vanhemmuuden ja lapsuusajan perheen tarkasteluun sopeutumisen ollessa keskeisin
perhetutkimusta madrittdva kisite. Késilld olevan tutkimuksen puitteissa on tarkoituksenmukaista
luoda vain lyhyt katsaus vanhemmuutta koskevaan tietoon ja tutkimukseen. Painotus on maailmalle
lahtijoiden perhevaiheessa, joka on ikdperheiden ndkokulmasta pitkittynyt ja monin tavoin
problemaattinen. Kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistymiseen liittyvid seikkoja pyritddn

esittdimain eri nakokulmista.

Vanhemmuutta ja sopeutumista késittelevistd teorioista timén tutkimuksen orientaatiota tukevat
parhaiten psykososiaaliset ja osin myds sosiokulttuuriset mallit. Psykososiaalisessa
lahestymistavassa vanhempien asennoituminen n#dhddén sosiaalisen jirjestelmédn kautta
méidrittyviand, eikd vain reaktiona lapsen tiettyihin ominaisuuksiin. Sosiaalisten tekijoiden
vaihdellessa my6s vanhempien sopeutuminen vaihtelee. Psykososiaalinen malli on tuottanut
késitteen krooninen suru, joka ndyttdytyy yksilollisend. Toinen keskeinen peruskidsite on stressi,
silla kehitysvammaisten perheenjdsenten hoitaminen eri eldménvaiheissa aiheuttaa monia

psykologisia vaikeuksia. (Itdlinna ym. 1994, 38-39.) Kroonisen surun ja stressin késitteet ovat
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kohdallisia tdssd tutkimuksessa, jonka huomio kiinnittyy péddasiassa kehitysvammaisen

perheenjisenen nuoruus- ja aikuisvuosiin.

Kakkuri (1987) on tutkinut eri vuosikymmenilld kehitysvammaisen lapsen synnyttineitd ditejd ja
heiddn kokemuksiaan kehitysvammaisuudesta. Merkittdvd tutkimustulos osoitti, ettd &idin
tunneilmastoa luonnehtii jatkuva suru, joka kestdii vuosikymmenid. Aitien haastatteluista ilmeni,
ettd he joutuvat kehitysvammaisen lapsen vanhempina kohtaamaan monia vaikeita kokemuksia.
Kehitysvammainen lapsi tuo kuitenkin tullessaan myds positiivisia vaikutuksia, silld ilmidon liittyy
paljon esimerkiksi kokemuspiirin laajenemista ja henkisen kasvun toteutumista. (Kakkuri 1991, 39;

49.)

Kehitysvammaisen perheenjdsenen myotd syntyvéd sopeutumistyd on aktiivisinta lapsuusvaiheessa.
Lapsen vammaisuuteen liittyvid asioita aletaan kuitenkin murehtia uudestaan keskeisten
eldminvaiheiden ja siirtymien tullessa ajankohtaisiksi (Kaski ym. 2002, 300). Itdlinnan, Leinosen ja
Saloviidan tutkimus (1994) vahvisti ulkomailla tehtyjen tutkimusten tuloksia siitd, ettd vammaisen
lapsen vanhempien stressi ei vdhene lapsen kasvaessa. Vanhempien stressi saattoi jopa lisdédntya
myOhemmalld idlla. Tutkijat yhdistivét stressin ja vanhempien kokeman pessimismin sielullisten
prosessien ohella sosiaalipalveluiden tasoon ja sithen kohdistuvaan arviointiin. Lapsen varttuessa
palvelujen alhainen taso tulee vanhemmille yhéd selvemmaksi. Palvelujen koetut puutteet liittyvét
esimerkiksi asuntoihin, aikuiskoulutukseen sekd tuettuun vapaa-ajantoimintaan ja tyOpaikkoihin.
Palvelujen puutteesta johtuen tutkijat ndkevdt krooniset ja siirtymdvaiheissa uusiutuvat surun
kokemukset sosiaalipalvelujen heikkoon tasoon kytkeytyneind, eikd psykologisena vastauksena

lapsen vammaisuuteen.

Monesti tarvitaan ulkopuolista asiantuntijoiden apua ja tukea, jotta erilaisista vaikeista psyykkisisté
reaktioista selvittdisiin mahdollisimman hyvin. Jos vanhemmat saavat alusta asti erityistd tukea
lapselleen, lapsen myonteisen mindkuvan kehitys helpottuu. Reaktioiden syntymiseen ja kestoon
vaikuttavat luonnollisesti paljon myds vanhempien tukiverkostot ja ldheisten asennoituminen
vammaisen lapsen syntymidd kohtaan. (Kaski ym. 2002, 299.) Sosiaalisen riittdméttomyyden
kokeminen on Saloviidan tutkimuksen mukaan yhteydessa lapsen perheelle aiheuttamiin ongelmiin
sekd palvelujen koettuun puuttumiseen. Samoin sosiaalisen riittdméttdmyyden tunne liittyi koettuun
syyllisyyteen lapsen johdosta sekd lapsen liikasuojelutaipumukseen. Liikasuojelutaipumus liittyi
edelleen huoltajan korkeampaan ikédn, normaalisuusperiaatteen vastustamiseen, koettuun perheen

ja lapsen torjuntaan, erilaisiin perheongelmiin sekd hépedn ja syyllisyyden kokemiseen. (Saloviita

18



1991, 21-22.) Onkin ilmeisti, ettd kehitysvammaisen vuosia ja vuosikymmenié kestdnyt riippuvuus
vanhemmistaan aiheuttaa heille usein suuren henkisen taakan ja tidma asettaa haasteita myos
tulevaisuudensuunnittelulle (Kakkuri 1991, 40). Tuen ja avun varhainen saaminen sekd myonteisté
mutta realistista mindkuvaa edistiva ajattelu antavat lapselle paremman mahdollisuuden itsendistyé

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

3.3.3 Kehitysvammaisen perheenjasenen ja hanen perheensa tuen tarpeet

Kehitysvammaisen perheenjdsenen ja hdnen perheensd eldménlaadun ja kuntoutumisen kannalta
tarkeintd on arkinen ja jokapdivdinen, monimuotoinen tuki. Kehitysvammaisuus on suhteellisen
pysyvé tila, jota ei voida poistaa hoidollisilla toimenpiteilli. Tdméin wvuoksi tirkeintd on
kehitysvammaisen perheenjdsenen realistisen omakuvan kehittymisen tukeminen mahdollisimman
tavallisessa eldmissd. Kehitysvammaisen henkilon toimintakykyd tukee paikkansapitdva kisitys
omista mahdollisuuksista ja rajoituksista. Olennaista on vaihtelevien kokemusten tarjoaminen ja
elimdnhallinnan lisddminen tdmdn kautta. Yksilod enemmédn huomiota tulisi kohdistaa hénen
elinympdristéssddn  tehtdviin  muutoksiin, jotka tukevat toimintakyvyn kehittymista.
Eldménhallinnan nédkokulmasta merkittivdd on osallistava toimintatapa, joka antaa ihmiselle
itselleen mahdollisuuden harjoitella eldmééd, kuten kodin askareita ja sosiaalisten suhteiden
muodostamista. Kaikessa toiminnassa tulisi kuitenkin huomioida tuen tarpeet, jotka luonnollisesti

vaihtelevat yksilon idn ja eldméntilanteen mukaan. (Kaski ym. 2002, 207-208.)

Kuntoutuksen ja tuen tarpeet ovat yksilollisid ja ne edellyttdvdt perheen ja ammattilaisten tiivista
yhteistyotd. Monet tutkimukset, lait ja selvitykset korostavat yksilon monimuotoista tukemista kohti
itsendistd ja omachtoista selviytymistd. Tuki aloitetaan tdnd pdivané jo varhaiskuntoutuksessa. On
selvdd, ettd tdmin pdivin perheilld on aivan toisenlaiset l4htokohdat kehitysvammaisen
perheenjisenensd itsendisyyden tukemiseen kuin tutkimuksen kohteena olevilla ikdperheilld on
aikanaan ollut. Itsendistymisen ja aikuisuuden ollessa timén tutkimuksen nikokulmasta keskeisin
elamidnvaihe seuraavaksi tarkastellaan sithen liittyvid tekijoitd, edellytyksid ja tuen tarpeita.
Normaalisuuden periaatteen mukaisesti jokaisen, myods kehitysvammaisen, ihmisen tulisi
aikuisikddn tullessaan itsendistyd ja irtaantua lapsuudenkodistaan. Itsendisen tai tuetun asumisen
onnistumisen edellytyksind pidetdin realistista mindkuvaa, motivaatiota, riittdvid asumisen taitoja,

kykya hoitaa omia asioita, pdivdtoimintaa tai tyotd seki sosiaalista tukea. (Kaski ym. 2002, 247.)
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Kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistymiseen liittyvit tuen tarpeet. Aikuistumisen tukemisen
lahtokohtana tulisi olla ikdtason mukaisen eldmidn malli. Itsendiseen aikuistumiseen liittyvéa
jatkuvaa kasvua ja muutosta voidaan tukea aikuiskasvatuksella. Téstd huolehtivat
kehitysvammaisen henkilon l&hikasvattajat niissd yhteisoissd, joissa kehitysvammainen henkild on
osallisena. Keskeistd on sellaisten taitojen opettaminen, joka sitoo kehitysvammaisen ldhiyhteiséjen
toimintaan aktiivisena toimijana. Aikuiskasvattajan tulee huomioida henkilon yksil6lliset tarpeet ja
edellytykset, jotta oikeanlainen ja oikea-aikainen tuki mahdollistuu. Kasvatuksen sisdllot liittyvét
aikuisen ihmisen jokapdivéisiin eldmédntoimintoihin ja toimintaympdéristdihin. Eldménlaatuun
vaikuttavat voimakkaasti esimerkiksi asuminen, yhteisdssd toimiminen, ty0- tai muu péivittdinen

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

Aikuiskasvatuksessa on olennaista, ettd kasvattajat ja muut toimijat kohtelevat kehitysvammaista
henkil64 tasa-arvoisena aikuisena. Tdma heijastuu myds henkilon itsensd mindkuvaan positiivisesti
ja tukee hidnen aikuista persoonallisuuttaan siten, ettd hin on vdhemmin riippuvainen muista
ihmisistd ja lapsenomaisista kayttdytymismalleista. Itsendistymisen ndkokulmasta tirkedd on
asteittainen muutos kohti omaa autonomiaa. Kaikkien kasvattajien tulisi yhdessd sopia
toimintalinjoista, joilla kehitysvammaista henkildod sopeutetaan ottamaan vastuuta omasta
eldmdstiddn. Tama ei aina ole helppoa, silld vanhempien suhtautuminen heiddn omaan aikuistumassa
olevaan nuoreensa voi poiketa huomattavastikin esimerkiksi toimintakeskuksen tai tilapdisasumista
jérjestdvien yksikoiden tyontekijoiden ndkemyksistd. Nuoren itsendistyminen on usein vanhemmille
vaikeaa aikaa. Vaikeavammaisen lapsen kohdalla vanhemmat saavat jdlleen muistutuksen vamman

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

Kehitysvammaisen perheenjidsenen itsendistymisen ja aikuistumisen tukemisessa on siis keskeisté
aikuisen identiteetin rakentamisen ja sosiaalisiin yhteisdihin osallistamisen tukeminen.
Eldminhallinta- ja asumistaidot korostuvat kotoa muutettaessa. Kehitysvammaisen henkilon
itsendisen eldmén mahdollisuuksia arvioitaessa tulisi 1dhtokohdaksi ottaa hinen eldméntilanteensa
kartoitus sekd tarvittavien tietojen, taitojen ja asenteiden arviointi ja opetus. Opetuksen padmaardksi
asetetaan riittdvd oman eldmin hallinta ja tarkoituksenmukaiset kdytdnnon taidot. Asumisen ja
muun toiminnan muotoja tulisi harjoitella asuinympériston ja perheen jokapdivdisessd eldmaéssa.
(Kaski ym. 2002, 248.) Monissa asumisyksikoissd voi harjoitella itsendistd asumista vihitellen

erikseen sovituilla tilapdisjaksoilla.
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Itsendistymistd tukee johdonmukainen ja henkilén omista tarpeista ldhtevé tyo- tai pdivdtoiminta,
joka rytmittdd hénen arkeaan. Vapaa-aikaan ja harrastuksiin liittyminen edellyttdd niin ikddn usein
tukea ja ohjausta. Tamd on osa sosiaalista itsendistimisopetusta, jonka tulisi jélleen ldhted
kehitysvammaisen henkilén omista tarpeista ja toiveista. Itsendistymiseen liittyy olennaisena osana
myos parisuhde- ja seksuaalikasvatus. (Kaski ym. 2002, 247-254.) Erilaiset kurssit,
harrastusryhmit ja kerhot ovat paikkoja, joissa itsendisen eldmin osa-alueita voidaan opetella

turvallisessa ymparistossa.

3.3.4 Kehitysvammaisen perheenjasenen aikuistumisen esteet

Tavallisesti itsendistyminen lapsuuden kodista edellyttdd yhteiskunnassamme yksilon aikuistumista.
Kehitysvammaisella ihmiselld oleva ymmérryksen vamma voi monin tavoin estdd
aikuistumiskehitysté, silli nuoruusidn kriisin ldpitydstd ja varhaisaikuisuuteen siirtyminen ovat
vammaiselle paljon vaikeampia kuin valtavéestolle (Tyyneld 1995, 4). Merkittdvd rooli tdssé
kehityksessd on myds perheelld ja muulla lahiympéristolld, jotka voivat toiminnallaan monin tavoin
joko edesauttaa tai ehkiistd yksilon aikuistumista. Kehitysvammaisten henkiléiden aikuistumiseen
ja itsendistymiseen on suhtauduttu eri tavoin aikojen kuluessa. Aikaisemmin itsendistymisen
merkittdvimpand mairittdjand oli omatoimisuus ja jokapdivéisistd asioista selviytyminen. Nykyisin
tarkeimpénd pidetdin kehitysvammaisen henkilon oikeutta tehdi itse valintoja omassa eldméssédn,
eli toimia oman eliménsd subjektina. Uudenlaisen ajattelun myo6td myds ympdériston, kuten
perheenjdsenten ja ammattihenkiloston, rooli kehitysvammaisten oman tahdon mukaisena tukijana

on muuttunut. (Sosiaalihallitus 1986, 6.)

Aikuisuuden kieltdminen. Kehitysvammaisen yksilon toiveiden huomioiminen ei kuitenkaan aina
ole yksiselitteistd. Monet vanhat kisitykset ja asenteet vaikuttavat yhi paitoksenteon ja toiminnan
taustalla. Erds keskeisimmistd kehitysvammaisen perheenjidsenen itsendistymisen ja aikuistumisen
esteistdi on aikuisuuden kieltiminen. Kehitysvammaisten henkiloiden ei anneta kasvaa ulos
lapsuudesta ja tidméd ndkyy luonnollisesti myos heiddn kéyttdytymisessddn. Lapsenomaisuus
ndyttdytyy yleisimmin ulkoisessa esiintymisessd, sosiaalisessa kayttdytymisessd, mieltymyksissé
sekd aikuismaisten taitojen ja toimintatapojen puuttumisena. Kehitysvammaisen perheenjésenen ei
aina tarvitse opetella ratkaisemaan ongelmia, kdyttimédin rahaa tai osallistumaan sosiaaliseen
kanssakdymiseen, silld se tehdddn monesti heiddn puolestaan. Joissakin tapauksissa ongelmaksi

muodostuu myds se, ettei kehitysvammaiselle henkildlle ei tarjota riittdvasti virikkeitd tai
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mahdollisuuksia opetella uusia asioita. Ndin sosiaaliset taidot ja vuorovaikutustaidot eivit péaidse
kehittyméédn riittdvasti. Aikuisuuden kieltiminen liittyy usein kehitysvammaisen henkiloén
ymmérryksen tasoon, jolla lapsenomaista kdyttdytymistd perustellaan. On kuitenkin huomattava,
ettd lapsenomainen suhtautuminen loukkaa normalisaatioperiaatetta kieltdessdén lapselta aikuiseksi
kasvamisen ja viedessddn hdneltd mahdollisuuden pdittdd omista asioistaan. Kehitysvammaisista

tulee ndin usein véliinputoajia, jotka eivét ole lapsia eivdtkd aikuisia. (Lehtinen & Pirttimaa 1993,

34-35.)

Kehitysvammainen nuori ei monesti saavuta nuoruusikdd kognitiivisella tasolla, mikd saattaa
ehkdistd suhteita ikédtovereihin. Useimmiten halu itsendistyd syntyy vuorovaikutuksessa
samanikdisten nuorten kanssa, kun omaa eldmintilannetta peilataan muiden tilanteeseen.
Lisadntyvat sosiaaliset kontaktit vertais- ja ikétovereihin edellyttdisivit vanhemmilta ja
tyontekijoiltd sellaista asennemuutosta, joka nékisi kehitysvammaiset nuoret omaa sosiaalista
vuorovaikutusta tarvitsevina ihmisind. Sosiaalisten vuorovaikutustilanteiden puute ei nimittdin
yleensd selity perustaitojen puuttumisella vaan silld, ettei nuoria kannusteta tdméntyyppiseen

toimintaan. (Andersson 1985, 68.)

Eri osapuolten vdliset ndkemysristiriidat. Aikuisuuskehitystd estdviat tehokkaasti myds eri
osapuolten ndkemysristiriidat. Tdmén vuoksi aikuistumista ja itsendistymistd tarkastellaan kisilla
olevassa tutkimuksessa ainakin kolmesta eri ldhtokohdasta siten, ettd yksilon, vanhempien ja
perheen nikdkulmat tulisivat huomioiduiksi. Jos kaikkien osapuolten nikemykset ja tarpeet tuodaan
ndkyviksi, voidaan itsendistymisen ja aikuistumisen mahdollisuuksia ja edellytyksid tarkastella
tasapuolisemmin.  Kehitysvammaisen  perheenjdsenen  ndkokulmaa  valaisee  osuvasti
kehitysvammaisten oman yhdistyksen, Me Itse ry:n (1999), kannanotto Aikuistumisen edistdminen

lapsuudenkodissa:

"Sallikaa aikuisten vammaisten perheenjdsentenne
Meilld on oikeus irrottautua vanhemmista.
Muistakaa vanhemmat, teilld on oikeus pddstdd irti;
Antakaa meille mahdollisuus tuntea,
ettd voimme hallita eldmddmme;

Olkaa ylpeitd meistd halutessamme itsendistyd;,

Alkdid sitoko meitd tekemdilld asioita puolestamme;
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Antakaa meiddn yrittdd,
antakaa meiddn epdonnistua;
Ohjatkaa, tukekaa, luokaa haasteita,
antakaa meiddn ottaa sopivia riskejd,
dlkdd holhotko meitd ikuisiksi lapsiksi;
Kohdelkaa meitd kuten kohtelisitte ketd tahansa
vastaavan ikdistd ihmistd;

’

Aikuisena on vaikea aikuistua.’

Kehitysvammainen aikuinen tarvitsee mahdollisuuden tehda ikénsd edellyttdmid eldminvalintoja.
Naéistd monet liittyvit itsendiseen eldmédn ja kehitysvammainen tarvitseekin usein tukea itsendisen
eldmén taidoilleen voidakseen pddttdd niistd asioista. Téssd eldménvaiheessa tirkeimpid paatoksiad
ovat muutto lapsuudenkodista, omien ystdvyyssuhteiden ja parisuhteen rakentaminen; niin tulisi
olla myos kehitysvammaisilla. Tuki ja palvelut tulisi jérjestdd siten, ettd ne tukisivat
kehitysvammaisen aikuisen itsendistd eldmdd ja omaa paddtoksentekoa. On muistettava, etti myds
toisten avusta riippuvaisilla ihmisilld on oltava tilaisuus tehdé heille mielekkiitd valintoja ja saada
nithin apua. Itsendistymisen edistimiseen kuuluu myds yhteis6on liittymiseen ja sopeutumiseen

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

Tyyneldn (1995, 53-57) tutkimus ilmentdd kehitysvammaisen nuoren itsendistymiseen liittyvid
tekijoitd vanhempien ndkdkulmasta. Tyyneld on tarkastellut vanhempien suhtautumista nuoren
itsendistymiseen dikotomialla kannustava-epdilevd suhtautuminen. Hinen mukaansa vanhempien
asenteeseen vaikuttavat keskeisimmaét ulottuvuudet olivat sopeutuminen vammaan sekd nuoren
sosiaaliset taidot. Niistd ensimmdiselld tarkoitettiin kykyd sopeutua muuttuviin oloihin mielekkién
eldmén saavuttamiseksi siten, ettd erilaiset mahdollisuudet ja rajoitukset otetaan huomioon.
Sosiaaliset taidot taas pitivdat sisdllidn nuoren persoonalliset ominaisuudet, jotka liittyviét
kanssakdymiseen ihmisten kanssa ja jotka vaikuttivat tyOssd menestymiseen. Epdileva
suhtautuminen niyttdytyi ensinndkin sopeutumattomana suhtautumisena lapsen psyykkiseen
vammaan, jolloin vanhempien oli vaikea hyvéksyd, ettd heilld oli kehitysvammainen lapsi. He
toivoivat, ettd lapsi pysyisi mahdollisimman pitkddn kotona ja viettdisi myods vapaa-aikansa omassa
kodissaan. Edelleen ndmé vanhemmat eivit katsoneet hyvilld seurustelua vastakkaisen sukupuolen
kanssa ja kokivat nuoren sosiaaliset taidot puutteellisiksi. Kannustava suhtautuminen noudatteli

joka sektorilla pdinvastaista linjaa.
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Kuten edelld on jo useampaan otteeseen todettu, vanhempien kokema stressi liittyy monin tavoin
heiddn kokemaansa palvelujen puutteeseen. Yhteenvetona voidaankin todeta, ettd eri osapuolten
nidkemyserot liittyvdt ensinndkin erilaisiin toiveisiin ja ndkemyksiin itsendisen eldmédn
mahdollisuuksista. Joillakin nuorilla on toiveena asua itsendisesti asuntolassa tai omassa asunnossa.
Asiaa ei ole kuitenkaan vélttdmatta pohdittu kovinkaan paljoa timén pidemmélle. Vanhemmat ovat
usein epdvarmoja siitd, selviddkod heiddn lapsensa itsendisesti oman lapsuuden kodin ulkopuolella.
Liséksi sopivia vaihtoehtoja on vanhempien mielesti liian vdhén ja palveluista tai tuista ei tiedeté
tarpeeksi. Kaikkien osapuolten kannalta varteenotettava vaihtoehto olisi kehitysvammaisen
perheenjdsenen vihittdinen itsendistiminen ja hdnen pddtosvaltansa lisddminen. Niin
kehitysvammaisella olisi mahdollisuus toteuttaa eldiméinsa tuettuna omista tarpeistaan ja toiveistaan
lahtien ja my6s vanhemmilla olisi mahdollisuus palata uudelleen kahdenkeskeisyyden vaiheeseen,
jolloin myos he saisivat nauttia parisuhteesta ja oman itsensd kehittimisestd uudella tavalla.
Ideologisen tason ja vammasta aiheutuvien ongelmien ohella kriittistd tarkastelua tulisi kohdentaa
myo6s 1lmidtd koskeviin palvelurakenteisiin, jotka eivét tdlld hetkelld tue vanhempien toivomia

tulevaisuuden vaihtoehtoja.
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4 TUTKIMUKSEN FILOSOFISET, METODOLOGISET JA
EETTISET LAHTOKOHDAT

Laadullinen tutkimus edellyttdd tutkimusprosessia ohjaavien filosofisten ja metateoreettisten
oletusten reflektoimista ja nékyvéksi saattamista. Tutkijayhteison valtaapitivd mielipide kehottaa
valitsemaan tutkimusmetodit ensisijaisesti relevanteiksi tutkimusongelmia ajatellen. Tutkija joutuu
kuitenkin prosessin aikana tekeméin myoOs monia muita valintoja, joiden moninaisista suhteista
kokonaisuus rakentuu. Tietoteoreettisten kysymysten pohtiminen ja niiden esiintuominen liittyy
laheisesti laadullisen tutkimuksen arvosidonnaiseen luonteeseen. Arvot vaikuttavat tutkijan
toimintaan jatkuvasti heijastaen hdnen ymmarrystddn tutkimuskohteesta ja tutkittavasta ilmiosta.
(Hirsjéarvi, Remes & Sajavaara 1997, 152.) Seuraavissa kappaleissa luodaan katsaus késilld olevan
tutkimuksen taustalla vaikuttaviin filosofisiin ldhtokohtiin ja niistd johdettuihin metodologisiin

valintoihin.

4.1 Postmoderni tiedonkasitys

Postmoderni  tiedonké&sitys pohjautuu sosiaaliseen konstruktivismiin hyldtessddn tiedon
objektiivisen luonteen. Eksaktin objektiivisen todellisuuden sijasta tiedon ndhdddn rakentuvan
yksilon konstruoidessa ympérdivdd maailmaa. Thmismielissd ja sosiaalisessa vuorovaikutuksessa
syntyvit todellisuuden konstruktiot muokkaavat jatkuvasti yksilon késitystd ympardivasta
maailmasta sekd omasta identiteetistdén. Tieto rakentuu ndin suhteessa yksilon aikaisempaan
tietoon ja kokemuksiin. (Heikkinen 2001, 119.) Postmodernismin my6ta tutkimuksen keskioon on
yhd useammin noussut tietoisuus tutkijan ja tutkittavan “ddnen” kuulumisesta tutkimustekstissi,
pyrkimys marginaaliryhmien esiin tuomiseen sekd heiddn eldméanhallintansa lisddmiseen
(Heikkinen, Huttunen, Niglas & Tynjdld 2005, 344). Postmoderni tiedonkésitys vaalii uniikkia

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

Konstruktivistinen ja postmoderni tiedonkisitys selittyvdat tdmén tutkimuksen véljiksi
viitekehykseksi  valitusta narratiivisesta  ldhestymistavasta.  Narratiivisuuden késite on
monimuotoinen, silld se voi viitata tutkimusprosessin sisdlli useaan eri ulottuvuuteen.
Narratiivisuudella viitataan tdssd yhteydessd tutkimuksen tiedonkésitykseen ja ldhestymistapaan.

Narratiivisesti tuotettu tieto nojaa konstruktivistiseen tapaan ymmartdd tutkimuksen kohdetta ja
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tiedon rakentumista. (Heikkinen 2001, 199-120.) Narratiivisen nikemyksen mukaan ihmiset ovat
luonnostaan tarinankertojia (Lieblich, Tuval-Mashiach & Zilber 1998, 7). Tieto maailmasta ja
omasta itsestd on alati muuttuva kertomus. Ihminen havainnoi ja jasentdd ympdrdivdd maailmaa
toisaalta tuottamalla omaa eldmédntarinaansa ja toisaalta toisten tarinaa kuuntelemalla.(Heikkinen

2001, 199-120.)

Monet tutkijat (Bruner 1986; Hénninen 1999; Heikkinen 2001; Lieblich ym. 1998) jakavat
ndkemyksen tarinankerronnan identiteettia muokkaavasta luonteesta. Tdmén nidkemyksen juuret
ovat narratiivisessa psykologiassa, jonka mukaan minuutta ja identiteettid ei voida tutkia empiiris-
objektivistisesti. Jyrkimpien postmodernien nidkemysten mukaan kertomus on yhtd kuin ihmisen
identiteetti. Tdssd tutkimuksessa pitdydytddn nidkemyksessd, joka uskoo kertomusten vaikuttavan
ihmisen identiteettityohon. Identiteetti ndhdddn néin sosiaalisessa vuorovaikutuksessa rakentuvana
ja muuttuvana ilmiond. Oletuksena on, ettd tarinoiden avulla voidaan myods ilmaista oman

identiteetin eri aspekteja.

Postmodernista johdettu narratiivinen l&hestymistapa viittaa ontologian ohella ndkemykseen
todellisuuden ja tietdjén suhteesta. Tdma ndyttaytyy tutkimuksessa etenkin tutkittavan oman &énen
korostamisena ja tutkijan roolin subjektiivisena luonteena. Narratiivisen tutkimuksen luonne
linkittyy usein vdhemmistoryhmien esille tuomiseen ja voimavaraistamiseen. (Heikkinen 2001,
120.) Tutkimuksen intentio voikin olla paitsi tutkittavien omaa #d4ntd korostava myds vahvasti
heiddn asiaansa ajava. Ehkd tdmdn wvuoksi narratiivista ldhestymistapaa on kéytetty myds

psykoterapiassa, joka painottaa ongelmia ulkoistavaa ja dekonstruktiivista lahestymistapaa.

Psykoterapeuttisessa tyossd on 1990-luvulta ldhtien kiytetty runsaasti edelld mainittuihin
nidkemyksiin perustuva eksternalisaatiomenetelméé, jonka periaatteita on 10yhisti noudateltu myds
tdméan tutkimuksen kysymyspatteristoa laadittaessa. Tdmén narratiiviseen suuntaukseen perustuvan
terapiamenetelmén on kehittidnyt australialainen perheterapeutti White yhdessd uusiseelantilaisen
kollegansa Epstonin kanssa. Eksternalisaatio perustuu ajatukselle, jossa ongelmalle, oireelle tai
asenteelle pyritddn luomaan uusi irrallinen muoto. Tdmé ilmion ulkoistaminen mahdollistaa
kertomuksen uudelleenkirjoittamisen samalla, kun ilmi6on otetaan etdisyyttd ja se irrotetaan
ihmisestd itsestddn. Kertomuksella oletetaan olevan merkitystd paitsi identiteetin muokkaajana

my0s minuuden jatkuvuuden ja eheyden seké eldmén tarkoituksenmukaisuuden nékokulmasta.

26



Narratiivinen psykologia ja psykoterapia toimivat vilineend myos 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 néin tulevaisuuden suunnittelussa. (White 2000, 10—16.) Tassa
tutkimuksessa epistemologista analyysid pyritdénkin tekemddn myos tutkimuksen tiedonintressin
osalta. Tutkimuksen ensisijaisena tavoitteena on yleensd tuottaa uutta tietoa - ndin myds tissé
tutkimuksessa. Tutkimuskohde, kehitysvammaisten henkildiden &idit, ndhddén tutkimuksessa oman
asiansa parhaina tuntijoina. Kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistymiseen liittyy kuitenkin
monia, osin tiedostamattomiakin, ajattelumalleja. Aikaisemman tutkimuksen ja asiantuntijoiden
nikemyksen mukaan ilmioon liittyy vahvasti myos perheenjdsenten keskindinen riippuvuussuhde.
Naéistd l8htokohdista késin tutkimuksen toissijaisena tavoitteena on saada &itejd vidhintddnkin
ajattelemaan ja reflektoimaan itsendistymiseen liittyvid tekijoitd ja mahdollisesti jopa
kyseenalaistamaan niitd. Tutkimuksen emansipatorinen aspekti jaa tutkimuksessa sekundaariseen
asemaan jo siitd syystd, ettd se vaatisi jyrkdsti tulkittuna tutkimuskohteiden mukaan ottoa seki
tutkimuskysymysten muotoiluun ettd tutkimustulosten tulkintaan. (Heikkild 2002, 173-175.)
Emansipatorinen, voimavaraistamiseen pyrkivd painotus on kuitenkin viime aikoina lisdéntynyt
huomattavasti esimerkiksi juuri kehitysvammaisuutta koskevassa tutkimuksessa (esim. Rintamiki

2004).

Tutkijan rooli on narratiivisessa ldhestymistavassa subjektiivinen. Tutkija tuo prosessiin mukaan
omat arvoldhtokohtansa ja ennakko-oletuksensa. Tutkijan subjektiivisuus liittyy tietdmisen
kontekstuaalisuuteen; tietimisen tapa on suhteessa aikaan, paikkaan ja sosiaaliseen kenttdén.
Narratiivisessa ldhestymistavassa tutkijan ja tutkittavan suhde néhdddn vahvasti dialogisena.
(Heikkinen 2001; Lieblich ym. 1998; June 1999) Erddnd kriteerind pidetddn my0s tutkijan
henkilokohtaista kontaktia tutkittaviin. Kaisilld olevassa tutkimuksessa henkilokohtainen kosketus
tukittaviin on syntynyt jo ennen haastattelutilannetta. Tamid on oletettavasti lisdnnyt suhteen
luottamuksellisuutta ja dialogisuutta. Perheiden asiantuntijuuden korostaminen on olennainen osa
tutkijan kenttityotd, mikd on osaltaan vaikuttanut kohtaamisen ja koko tutkimusprosessin

asetelmaan.
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4.2 Tutkimuksen metodologiset lahtokohdat

Narratiivisen tutkimuksen sisédlld tehddén niin késitteellisesti kuin metodisestikin monenlaista
tutkimusta. Orientaatio voi my6téillda  esimerkiksi eldmékertatutkimusta, tapaustutkimusta,
etnografiaa, diskurssianalyysia tai narratiivista siséllonanalyysia. Narratiivisen tutkimuksen eri
painotuksille on kuitenkin yhteistd laadullisten menetelmien suosiminen, tulkinnallinen
lahestymistapa sekd tutkimuksen idiografisuus ja induktiivisuus. Narratiivinen tutkimus nojaa
thmiskokemuksen tarinalliseen luonteeseen, mikd perustelee edelld mainittujen ldhestymistapojen
kayttod tutkimuksessa. (McAdams, Josselson & Lieblich 2001, xi.) Lé#hestymistavat ovat
johdettavissa myds narratiivisesta tiedonkésityksestd, jonka mukaan ei ole olemassa yhté
todellisuutta, vaan erilaisia ihmismielissd ja sosiaalisessa vuorovaikutuksessa konstruoitavia
todellisuuksia. Nami todellisuudet rakentuvat ihmisen aikaisempien tietojen ja kokemusten
pohjalle. Tutkimuksen oletetaan tdlloin tuottavan jonkin autenttisen ndkdkulman todellisuudesta,

eikd objektiivista todellisuutta sininsé. (Heikkinen 2001, 119.)

Narratiivisen tutkimuksen moninaisuudesta johtuen tutkijan valitsemien késitteiden ja metodien
valinta korostuu. Kaésilld olevassa tutkimuksessa narratiivisuus viittaa kisitteellisesti esimerkiksi
kehitysvammaisuuden konstruktivistiseen méérittelytapaan ja tutkimuksen eldmankulkuaspektiin.
Konstruktivistis-narratiivista késitteellistd haltuunottoa pyritddn tekemddn my0s siten, ettei
tutkimuksessa ndhdi olevan yhté oikeaa itsendistymiseen liittyvaa ajattelutapaa, vaan eri osapuolten

ndkokulmia pyritddn huomioimaan tasapuolisesti.

Narratiivisessa tutkimuksessa kéytetddn paljon erilaisia, osittain rinnakkaisia ja synonyymisii
kasitteitd, kuten tarina, kertomus ja narratiivi. Vakiintunein kisitys pitdé tarinaa ylékisitteend ja
kertomusta sen alakésitteend. (Heikkinen 2001, 116.) Téssé tutkimuksessa ensisijaisena tavoitteena
ei ole tarkastella eldmintarinaa sindllddn, jolloin tutkimustekstissd viitataan yleisimmin
kertomuksen kisitteeseen. Tarinan ja kertomuksen kisitteille ei kuitenkaan tehdd merkityksellistd
eroa, silld pohjimmiltaan ei ole kysymys termien perustavanlaatuisesta késitteellisesté erosta, vaan

kertomusten kaytdstd tutkimusprosessia luonnehtivana ldhtékohtana.

Hénninen (2002) maéérittelee tarinallisen kiertokulun teoriassaan kertomuksen olevan ihmisen
itsestddn toiselle kertoma tarina, jonka tyypillisin aikamuoto on imperfekti. Kerronnassa voidaan
rakentaa tapahtuneesta yhd uudenlaisia tulkintoja. Tarinan kerronta mahdollistaa kokemusten

jakamisen, sosiaalisten vaikutusten tuottamisen ja kokemusten reflektoinnin. Tarinan avulla
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thminen voi myos saada sosiaalista vahvistusta omille jdsennyksilleen. Sisdisen tarinan kisite
viittaa Hénnisen teoriassa prosessiin, jossa ihminen tulkitsee eldménsé tapahtumia seki situaationsa

antamia mahdollisuuksia ja rajoituksia sosiaalisen tarinavarantonsa pohjalta.

Situaatiolla viitataan Rauhalaan (Hanninen 2002) pohjaten niiden tekijéiden kokonaisuuteen, joihin
yksilo on kosketuksissa. Situaatio késittdd muun muassa ne konkreettiset tilannetekijit ja sosiaaliset
normit, joiden puitteissa ihminen toimii. Sosiaalinen tarinavaranto késittdd puolestaan sen
kulttuuristen kertomusten joukkoon, joka ihmiselle tarjoutuu. Jatkuvasti muokkautuvaan sisdiseen
tarinavarantoon ammennetaan sosiaalisessa vuorovaikutuksessa syntyneitd tarinoita. Kertomuksen
tutkimus viittaa Hannisen mukaan kielellisten kokonaisuuksien tarkasteluun sellaisenaan. Tama
lahestymistapa ei ole kisilli olevan tutkimuksen ndkokulmasta tarkoituksenmukainen, silld
tutkimustarkoitus liittyy ditien merkityksenantoon tietyssé kontekstissa. Tutkimuksessa kdytetddn
kuitenkin kertomuksen kisitettd siind merkityksessd, joka linkittyy sisdisen tarinan ja sosiaalisen

tarinavarannon kasitteisiin.

Narratiivisen tutkimusotteen ldhestymistapa ulottuu siis myds pitkélti tutkimuksen metodologisiin
valintoihin. Heikkisen (2001, 118) jaottelun mukaan narratiivisuuden kayttdtapoja ovat jo edell
esiteltyjen konstruktiivis-narratiivisen tiedonkdsityksen ja ammatillisen kdyton ohella myds
kertomusten kdyttdminen tutkimusaineistona ja aineiston kisittelytapana. Kerrontaan perustuvaa
narratiivista aineistoa tuotetaan esimerkiksi haastatteluilla tai vapailla kirjallisilla vastauksilla,
jolloin tutkittavilla on mahdollisuus ilmaista kdsityksensi asioista omin sanoin. Téstd ndkokulmasta
narratiivinen aineistonkeruu tarkoittaa proosamuotoisen tekstin, suullisen tai kirjallisen, tuottamista.
Narratiiviseksi mielletyltd aineistolta ei aina edellytetd ehyen ja juonellisen kertomusten
tuottamista, vaan aineisto voi olla mitd tahansa kerrontaan perustuvaa tuotosta (ks. my6s Alasuutari
2001, 140-141.) Metodologisesta ndkokulmasta olennaista on kuitenkin se, etti tieto muodostetaan
dialogisesti tutkittavien ihmisten kanssa keskustellen. Késilld olevan tutkimuksen
aineistonkeruutapana on kerronnallinen teemahaastattelu. Menetelmdd ja sen yhteyksid

narratiivisiin ldhtokohtiin késitellddn tarkemmin tutkimuksen toteutus -osiossa.

Raija Erkkildn tutkimuksen kehyksend oleva narratiivis-eldmikerrallinen ldhestymistapa tulee
lahelle tdimén tutkimuksen tausta-ajattelua. Erkkild (2005, 196; 202) korostaa 1dhestymistavallaan
ihmisen persoonallisen kokemusmaailman ymmaértimistd ja kuvaamista. Eldmikerrallinen
lahestymistapa viittaa tdssd tutkimuksessa perheen koetun eldmidnkulun kuvaamiseen

itsendistymiskontekstissa. Voisi olettaa, ettd ikdperheiden elimén varrella on koettu merkittdvia
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itsendistymisproblematiikkaan linkittyvid episodeja. = Tarkoituksena on paitsi etsid edelld
mainittujen ilmididen yhteyksid my6s kuvata ja arvostaa eldmintarinoita sindllddn.
Eldmékerrallinen tutkimus onkin kiinnostunut kertojan kokemasta ja sen ymmértdmisesta.
Elamékerrallisesta tutkimuksesta voidaan erottaa eldmihistoriallinen tutkimus, joka tarkastelee
sosiaalisten prosessien ja eldmidnkulkujen merkitystd yksilon eldmén jdsentdjind. (Erkkild 2005,
197). Eldaménkulku on yksi tdmén tutkimuksen peruskisitteists, jolloin mukaan sekoittuu myds

elaménhistoriallisen tutkimuksen aineksia.

Tutkimuksessa kiytetddn osittain narratiivisuutta myods aineiston kisittelytapana. Narratiivisen
analyysin juuret ovat hermeneutiikassa ja fenomenologiassa. Narratiivinen strukturointi linkittyy
monesti tekstin ajalliseen ja sosiaaliseen jarjestimiseen (Hirsjarvi & Hurme 2004, 136).
Narratiivisuus ndyttdytyy moniulotteisena myods analyysitapojen suhteen, eikd kirjallisuudessa
esitetd yhtd oikeaa tapaa tehdd narratiivista analyysid. Tdma jattd4 analysoijan luovuudelle tilaa,
mutta aiheuttaa toisaalta my0s useita vaaranpaikkoja etenkin aloittelevalle tutkijalle. Tédssd
tutkimuksessa analyysiin on pyritty ammentamaan narratiivisia ndkokulmia tutkimusongelmien ja
kéytettyjen menetelmien puitteissa. Analyysitavaksi on siten valittu narratiivisesti ohjautunut
sisdllonanalyysi, jonka tunnuspiirteiti kuvataan tarkemmin tutkimuksen toteutusta késittelevissa

0siossa.

4.3. Tutkimuksen eettiset lahtokohdat

Edelld kuvattuja tutkimuksen taustalla vaikuttavia olettamuksia ja ratkaisuja on syytd tarkastella
erikseen myos eettisestd ndkokulmasta. Tutkimuksen véljanéd viitekehyksend olevan narratiivisen
lahestymistavan pohjalta tutkimuksen eettisti arvoa luonnehtii ensinnidkin “d4nen” antaminen
tutkittavalle itselleen. Narratiivinen tutkimusote on kiinnostunut tutkimukseen osallistuvien
ihmisten omasta tavasta jdsentdd maailmaa ja antaa ilmidille merkityksid. Kertomuksiin perustuvan
aineiston osalta eettisyyttd lisdd myos analyysin aineistoléhtoisyys, joka pyrkii dialogisuuteen ja
tutkijan avoimuuteen aineistosta nouseville merkityksille. On kuitenkin muistettava, ettd viime
kddessd tulkinnat tekee tutkija itse, jolloin tutkittavien oman &inen puhdas esiintuominen on

mahdotonta. (Hanninen 1999, 34.)

Ihmistutkimuksessa korostuvat loukkaamattomuuden ja luottamuksellisuuden periaatteet. Kisilla

olevan tutkimuksen aihe on erityisen arkaluonteinen, mikd asettaa omat eettiset vaatimuksensa.
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Tama on pyritty ottamaan huomioon niin kysymyksid suunniteltaessa kuin haastattelutilanteissakin.
Olennaista on ollut teemahaastattelun kysymyspatteriston rakentaminen siten, ettd kysymykset
tukevat tutkittavien integriteettid, eivitkd loukkaa heitd milldén tavalla. Haastattelutilanteessa
arkaluonteisuus on huomioitu esimerkiksi arvostavana suhtautumisena haastateltaviin. Liséksi

heiddn oikeuttaan olla vastaamatta kaikkiin kysymyksiin on painotettu erikseen.

Téssd tutkimuksessa pyritddn toissijaisesti myds herdttdmdin tutkittavissa kriittistd ajattelua ja
tukemaan vaihtoehtoisten eldméntarinoiden muodostumista. Eettisestd nékokulmasta tidméa
tutkimuksen toissijainen funktio on syytd tiedostaa ja ottaa huomioon, jotta suhtautuminen
tutkittaviin ~ sdilyy heiddn asiantuntemustaan korostavana ja riittivdn hienovaraisena.
Luottamuksellisuus on tutkimuksessa mukana olleiden ithmisten nidkokulmasta olennainen eettinen
velvoite. Téamé seikka on asettanut tutkijalle erityisid haasteita, silld tarkoituksena on ollut
haastatella vain muutamia marginaaliryhmién kuuluvia perheitd, joilla on kaikilla luonnollisesti
omat taustansa ja ldhtokohtansa. Talloin ongelmaksi voi muodostua juuri se, miten esittid asiat niin,
ettei niistd voida tunnistaa yksittdistd perhettd. Asian monimutkaisuutta lisdd sen arkaluontoisuus;
monilla perheilld on esimerkiksi kokemuksia yhteiskunnallisesta syrjinnédstd. Luottamuksellisuutta
on pyritty tutkimuksessa lisédmaédn muun muassa tunnistettavuuteen liittyvia tekijoitd vahentdmalla.
Haastatteluihin on valittu ditejd péddasiassa isoista kaupungeista, paikan nimié ei ole julkistettu ja

kutakin &iti4 kuvaavat kirjainsymbolit on annettu satunnaisessa eiké kronologisessa jirjestyksessa.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimusprosessi edellyttdd tutkijalta lukuisia perusteltuja valintoja. Ndmé valinnat maarittavat
paitsi tutkimustehtdvdd ja kdytettyjda menetelmid myds esimerkiksi kohdejoukkoon ja aineiston
luonteeseen liittyvid tekijoitd. Kaikkien edelld mainittujen tekijéiden koherenssi on tutkimuksessa
ensiarvoisen tirkedd. Laadullisen ja narratiivisen ldhestymistavan mukaisesti tutkijan tekemid

valintoja on pyritty tuomaan julki 1&pi koko tutkimuksen toteutusta késittelevén osion.

5.1 Tutkimustehtava

Tutkimuksen ydintehtdvd on tarkastella iképerheiden ditien kokemuksia ja tuntemuksia heiddn
kertominaan. Kehitysvammaisen perheenjésenen itsendistyminen ei ole yksiselitteinen eiké kivuton
episodi perheen eldménkulussa. Itsendistymisen ja kotoa 1dhdon problematiikka koskettaa perheen
vanhemmista ensisijaisesti ditid, jolla tavallisesti on kiintein side kehitysvammaiseen
perheenjdseneen. Tédmédn vuoksi aineistona kéytetddn ikdperheiden ditien kerronnallisia

haastatteluja.

Tutkimuksessa ldhestytdén itsendistymisen teemaa kolmesta eri ndkokulmasta. Aineisto ja
tutkimustarkoitus saavat erilaisia painotuksia aina kuvailevasta ymmairtdvdian ja edelleen
tulkinnalliseen orientaatioon eri teema-alueiden ja tutkimusongelmien mukaan. Teema-alueet ovat
itsendistyminen ditien ajatuksissa, itsendistyminen ja perheen eldminkulku sekéd itsendistyminen ja

tuen tarpeet. Seuraavassa esitelldéin tutkimusongelmat alaongelmineen:

I Itseniistyminen iitien ajatuksissa

Paidongelma:
Millaisia ajatuksia kehitysvammaisen perheenjisenen itsendistyminen dideissd herdttida?

Alaongelmat:
Millaisia esteitd ja edellytyksid kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistymiseen koetaan
liittyvan?
Millaisia tunteita kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistyminen herdttdida?
Tulevatko itsendistymiseen liittyvdt ilmiot néikyviksi perheen arjessa?
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II Itseniistyminen ja perheen elaiméinkulku

Paiongelma:
Miten perheen elimdnkulku ndkyy ditien kertomuksissa?

Alaongelma:
Voidaanko perheen eldmdnkulun ja ditien itsendistymisajattelun vilille I6ytdd yhteyksid?

III Itseniistyminen ja koettu tuen tarve

Paiongelma:
Millaisia itsendistymisen tukitoimia didit kokevat perheen tarvitsevan?

Alaongelma:
Millaiseksi didit kokevat perheen mahdollisuudet saada tarvittavia tukitoimia?

Itseniistyminen

menneisyys tulevaisuus

nykyisyys

Tuen tarve

Kuva 2. Tutkimustehtiva.

Kahdessa ensimmadisessd teemassa ditien kertomukset pyritdédn kohtaamaan narratiivisesti, jolloin

tavoitteena on ilmididen kuvaamisen ohella niiden ymmaértaminen ja tulkitseminen. Kolmas teema
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edellyttdd enemmén kuvaavaa otetta, mutta titd tutkimuksen osa-aluetta pyritdén suhteuttamaan
muihin tutkimusteemoihin mahdollisuuksien mukaan. Tutkimuksella tavoitellaan uutta tietoa
kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistymisestd ditien kertomana. Toisaalta tavoitteena on
suhteuttaa tietoa aikaisempaan ilmidtd koskevaan tutkimukseen sekéd heréttdd didit ajattelemaan ja

reflektoimaan asiaa ainakin jollakin tasolla.

5.2 Haastattelumenetelma

Laadullista tutkimusta luonnehditaan usein aineistoldhtdiseksi. Ndin korostetaan tutkimuksen
prosessiluonteisuutta ja véhitellen tapahtuvaa tutkittavan ilmion kéisitteellistimistd. Teorian
merkitys juontuu tutkittavan ilmidn Iuonteesta, mutta useimmiten tutkimus edellyttdd jo
alkuvaiheessa jonkinasteista teoreettista haltuunottoa. Teorian ja empirian suhdetta tulisikin
tarkastella dialogisesti, jolloin aineistosta nousevia ndkdkulmia suhteutetaan ja peilataan tutkimusta
késitteellistdviin ndkokulmiin. Tutkijan teoreettiset valinnat ja esiymmaérrys ohjaavat etenkin
tutkimusprosessin alkua. Vuorovaikutus aineiston kanssa antaa matkan varrella mahdollisuuden
aineistoldhtdiseen analyysiin ja uusiin ldhestymistapoihin. (Kiviniemi 2001, 72-74.) Tamin
tutkimuksen  ldhtokohdat  syntyivdt  tutkijan  kenttityon  ohjaamina  kymmenissé
ikdperhetapaamisissa. Perheiden kertomat tarinat heréttivit ajatuksen ilmidn tutkimisesta.
Mahdollisuus vérikkdiden eldméntarinoiden kuulemiseen syntyi henkil6kohtaisissa keskusteluissa
ja perheterapeutin johtamia ryhmaétuokioita havainnoidessa. Aihealueen alustava kisitteellinen

haltuunotto tarkentui aikaisempien tutkimusten viitekehyksessa.

Aineistonkeruumuotona tutkimuksessa ovat kerronnalliset teemahaastattelut. Haastattelu ndhddin
vuorovaikutteisena keskusteluna, jossa on tietyt roolit. Tutkimustarkoituksessa tehty haastattelu on
systemaattinen tiedonkeruutapa, jolla on tietty intentio. Tutkimushaastattelun rakenne ja muoto
syntyvit tarkoituksen mukaan. Tutkija voi kiyttdd tiedonkeruussaan esimerkiksi strukturoitua
lomakehaastattelua, puolistrukturoitua teemahaastattelua tai strukturoimatonta syvihaastattelua, jota
kutsutaan my0s avoimeksi tai vapaaksi haastatteluksi. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 196—

198.)

Teemamuotoiselle haastattelumenetelmélle on siis luonteenomaista puolistrukturoitu rakenne, jossa
haastattelu on kohdennettu tiettyihin ennalta asetettuihin teemoihin. Teemahaastattelu sopii

monenlaisiin tutkimuksiin, joiden pdamidrdnd on tarkastella ihmisen kokemuksia, ajatuksia,
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uskomuksia tai tunteita. Haastattelutavalle on ominaista eksaktien kriteereiden puuttuminen, silld
sen sisdllda voidaan tehdd monentasoista tutkimusta aina kvantitatiivisesta ldhestymistavasta
syvilliseen aiheen késittelyyn. Lahtokohtana tosin yleensd pidetddn haastateltavien
eldimysmaailman ja heiddn omien méiéritelmiensd tarkastelemista. Teemamuotoinen haastattelu ei
rakennu yksityiskohtaisten kysymysten varaan, vaan ideana on edetd vapaamuotoisemmin valittujen
teemojen pohjalta. Niin annetaan tilaa haastateltavan omalle ddnelle samalla kuin merkityksié
tuotetaan molempien osapuolten yhteisessd vuorovaikutuksessa. Huomio kiinnittyy nithin

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

Haastattelumenetelmi on laadullisen tutkimuksen kaytetyin aineistonkeruumuoto, jonka kayttoa
puoltavat sen monet edut. Haastattelu mahdollistaa joustavan tavan ldhestya aineistoa ja sen antajia.
Haastattelun vuorovaikutteisuus antaa tilaa lisdkysymyksille ja -tulkinnoille, ndin myds
vadrinymmarryksen riski pienenee. Suora vuorovaikutustilanne mahdollistaa myds aiheiden
jarjestyksen sddtelyn. Haastattelu painottaa ihmisen aktiivista roolia tutkimustilanteessa nihden
hinet merkityksid tuottavana subjektina. Tdma on keskeinen perustelu haastattelun kéytolle kisilla
olevassa tutkimuksessa. Haastattelun kéyttod puoltaa vahvasti myds aihealueen arkaluonteisuus,
joka edellyttdd luottamusta ja henkilokohtaista kontaktia. Haastattelun kayttoon liittyy myds
haasteita, joista merkittivin tdmén tutkimuksen nédkokulmasta lienee aloittelevan tutkijan
kokemattomuus. Tétd tekijdd pyritdén kuitenkin lieventdmiin tutkimusprosessin mahdollisemman
tarkalla kuvauksella ja tutkijan ajattelun “aukikirjoittamisella™. Haastattelumenetelmén
haittapuoliksi nimetddn usein my0s erilaiset virheldhteet, kuten haastateltavan taipumus antaa
sosiaalisesti hyvéksyttyjd vastauksia. Tassd tutkimuksessa ei kuitenkaan ole véérid vastauksia, silla
huomio kiinnittyy ennen kaikkia ditien omiin merkityksiin ja jasennyksiin. (vrt. Hirsjdrvi & Hurme.

2004, 34-35; Hirsjarvi ym. 2004, 194-195.)

5.2.1 Kerronnallisen haastattelun tunnuspiirteet

Vaikka tdmin tutkimuksen ongelmat edellyttdvitkin osin erilaisia ldhestymistapoja, tutkimus
painottuu ditien eldmysmaailman kuvaamiseen; heidén koettuun ja kerrottuun eldméénsd. Naméi
teemat nayttdytyvit tutkimuksessa ditien kertomana haastatteluaineistona kehitysvammaisen
perheenjisenen itsendistymiseen liittyvastd ajattelusta ja sen suhteesta perheen eldmankulkuun.

Nain ollen tutkimuksessa on perusteltua kéyttdd narratiivista tutkimusotetta, jossa ihmisen kertoma
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ndhdddan keskeisend eldmédkulun ja ajattelun jdsentdjéna. Tamin wvuoksi tutkimuksen

aineistonkeruutapaakin luonnehtii pddasiassa kerronnallinen, eli narratiivinen haastattelu.

Laadullisen tutkimuksen aineistot ndyttdytyvit usein kertomuksen muodossa. Kaikki puhe ei
kuitenkaan ole sindllddn kerronnallista, silld haastattelijan kysymykset voivat viitata myos
esimerkiksi faktojen, selitysten tai mielipiteiden esille saamiseen. Tutkimushaastattelussa voi olla
kerronnallisuutta enemméin tai vihemmain, riippuen siitd, missd mdadrin puhe vilittda
kokemuksellisuutta. Kertomusmuotoisessa vastauksessa puhuja ottaa vastuun kertomastaan, silld
valitessaan kokemuksen kerrottavaksi, vastaaja maédrittelee itse, mitd kannattaa kertoa. Tama
erottaakin kerronnallisen vastauksen raportinomaisesta vastauksesta. Kerronnallista aineistoa
tavoittelevat kysymykset jéttidvit tilaa henkilon eldménhistorialle ja kokemukselle, jolloin myds
henkilokohtainen ja konkreettinen tulevat paremmin esiin. Tutkijan ja kertojan dialogisuus saa

keskeisen roolin kerronnallisessa haastattelutilanteessa. (Hyvirinen & Loyttyniemi 2005, 189-202.)

Kerronnallisuuteen liitetddn usein eldmintarinat ja eldmédkerrallinen tutkimus. L&htokohta on
molemmissa sama silloin, kun kertoja tarkastelee eldméntarinansa avulla eldmdidnsd omasta
nikokulmastaan ja selvittdd samalla suhdettaan siithen. Oletuksena on, etti kertoja jasentdd samalla
timadnhetkistd elimédnsd ja voi tdmdn seurauksena jopa suunnata toimintaansa uudelleen.
Elamékerrallisissa haastatteluissa tuotetaan yksittdisid kokemuksia ja tapahtumia, joita pyritdin
samalla tekemddn sosiaalisesti ymmarrettdviksi. (Hirsjarvi & Hurme 2004, 161.) Ndistd
nikokulmista kisin tutkimuksen haastattelurunkoa voidaan pitdd osin my0s eldmaikerrallisena.
Tutkimuksen tarkoituksena ei kuitenkaan ole sindllddn kuvata 4&itien elamidi, vaan heiddn
kokemuksiaan, ajatuksiaan ja tunteitaan. Siksi on tarkoituksenmukaisempaa puhua juuri
eldmédntarinoista, jotka jasentdvit ditien kisitystd teemasta “kehitysvammaisen perheenjésenen
itsendistyminen”. Haastattelijan tehtdvdnd on ndin tietoisesti ohjata haastateltavaa muistelemaan

tiettyjd tapahtumia ja kertomaan niista (Hirsjarvi ym. 2004, 208).

5.2.2 Haastattelun elementit

Tutkimushaastatteluun liittyvdt moninaiset osa-alueet ovat olennainen osa tutkimuksen
problematiikkaa. Aloittelevan tutkijan ndkokulmasta haastattelutilanteet néyttdytyivdt monin tavoin
haastavina. Haastattelun rakentaminen, kohderyhmin valinta, haastattelupyyntdjen tekeminen ja

luonteva haastattelukdyttdytyminen méaérittavit vahvasti tutkimuksen onnistumista. Seuraavissa
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kappaleissa tuodaan ndkyviksi tutkimushaastatteluun liittyvid elementtejd tdmin tutkimuksen

valossa.

Haastattelun teemat ja kysymysten luonne. Tutkimuksen kolmesta teemasta rakennettiin vilja
haastattelurunko, jossa kysymysten luonteet saivat monenlaisia merkityksid. Kysymykset pyrittiin
rakentamaan siten, ettd niihin vastaaminen edellyttiisi vastaajan aktiivista roolia ja haastattelun
vuorovaikutteisuutta. Haastattelukysymysten suunnittelun pohjaksi valittiin Tommin (1988) malli
erilaisista kysymystyypeistd. Malli linkittyy narratiiviseen kehykseen etenkin ongelmia
ulkoistavalla ldhestymistavalla ja sen interventiivisella luonteella. Kysymystyyppien jaottelu onkin
alun perin tehty terapeutin tyon pohjaksi. On kuitenkin muistettava, ettd kysymysten pééasiallisena
tarkoituksena oli tuottaa kerronnallista aineistoa, eikd muodostaa terapiaistuntoa, jollaisen

lapiviemiseen tutkijan taidot olisivat tuskin riittdneetk&én.

Kysymystyypit on jaettu mallissa kahteen ryhméén, joista ensimméinen pyrkii saamaan selville
jotakin vastaajasta ja hédnen tilanteestaan (Tomm 1988, 34). Niilld kysymyksilld on késilld olevassa
tutkimuksessa kaksi eri tarkoitusta; ne pyrkivit ensinnékin kuvailemaan kisiteltivdd ilmiotd ja
toiseksi ne ohjaavat tutkijan tuottamia lisdkysymyksid. Toinen kysymysryhmé pyrkii tavalla tai
toisella vaikuttamaan vastaajaan (Mt. 34). Tutkimuksessa toivotaan vastaajalta aktiivista ja

reflektoivaa otetta, jonka oletetaan myos vaikuttavan hinen ajatteluunsa.

Lineaariset kysymykset auttavat kontaktin luomisessa ja tilanteen hahmottamisessa. Lineaaristen
peruskysymysten avulla pyritddn selvittiméddn vastaajan késitystd tilanteestaan. Tamin tyyppisten
kysymysten merkitys korostuu haastattelun alussa ja sen kolmannessa teemassa, jossa kartoitetaan
perheen tuen tarpeita. Sirkulaariset kysymykset etsivdt niin ikdén vastausta vastaajan ja perheen
tilanteeseen, mutta oletuksena on tilloin, ettd asiat liittyvat dynaamisesti toisiinsa. Sirkulaarisia
kysymyksid kuvaakin yleinen uteliaisuus tilanteeseen liittyvien tapahtumien yhteenkuuluvuudesta,
eikd niinkdn tarve tietdd tilanteen eksakteista syistd tai ldhtokohdista. Ensimmadisessd ja toisessa
teemassa tarkastellaan itsendistymisen késitettd ditien kokemana sekd tdmén yhteyttd perheen
elamankulkuun. Sirkulaariset kysymykset auttavat ndiden teemojen késittelyssd. Strategiset
kysymykset tdhtddvit jo selvésti vaikuttamiseen. Ndin tarkoituksena voi olla esimerkiksi vastaajan
ajattelumallien muuttaminen. Strategisten kysymysten funktiona on useimmiten tarjota vastaajalle
vaihtoehtoisia tapoja ajatella tai toimia. Koska téssd tutkimuksessa korostetaan perheiden omaa

asiantuntemusta, ei strategistyyppisten kysymysten kayttd ole tarkoituksenmukaista. Kun
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kiinnostuksen kohteena on pikemminkin &itien tapa kertoa eldméstddn ja tilanteestaan, on

refleksiivisten kysymysten kéytto sen sijaan perusteltua.

Refleksiivisten kysymysten tavoitteena on vaikuttaa vastaajaan tai perheeseen epdsuoralla tavalla.
Tutkija tdhtdd tdlloin sellaisen vuorovaikutuksen tuottamiseen, joka antaa vastaajalle tilaisuuden
nidhdi uusia mahdollisuuksia. Merkittdvid ovat etenkin tulevaisuus-kysymykset, joilla toivotaan
vastaajan samalla ”luovan” tulevaisuutta perheelleen. Tommin mukaan perheet, joilla on ongelma,
eldvit joskus niin syvélld omissa vaikeuksissaan ja menneissd epdoikeudenmukaisuuksissaan, ettd
tulevaisuutta ei osata pohtia. On huomattava, ettd tulevaisuus-kysymyksiin vastaaminen on tilloin
monesti vaikeaa ja kysyjd saattaa jiddd ilman vastausta. Kysymyksen esittiminen voi kuitenkin
aloittaa ajatteluprosessin, jossa etsitdéin tulevaisuuden mahdollisuuksia ja vaikutetaan nidin myos

nykyisiin ajatuksiin ilmidsta.

Tulevaisuus-kysymykset voidaan edelleen jakaa alaluokkiin, joissa painotus on esimerkiksi
tavoitteiden selventdmiselld, lopputulosten ennakoinnilla tai hypoteettisten mahdollisuuksien
esiintuomisella. (Tomm 1988, 18-20.) Témén tutkimuksen ndkdkulmasta kehitysvammaisen
perheenjdsenen itsendistymisen ja kotoa 1dhdon ndkeminen “ongelmana” lienee liian vahva ilmaisu,
silld asia ndyttdytyy tilloin tutkijan mielestd liian negatiivisessa valossa. Tulevaisuus-kysymysten
esittimistd puoltavat kuitenkin monet niin tutkijan esiymmaérryksestd kuin aikaisemmastakin
tutkimuksesta nousevat tekijit. Se, miten 4&idit tuottavat tulevaisuutta kertomuksissaan on

olennaisen tiarked osa tutkimuksen tarkoitusta.

Narratiivisuutta ja kerronnallisuutta pyrittiin kuljettamaan ldpi haastattelun. Ensimmadisen teeman
tunnustelevat ja kartoittavat kysymykset syventyivit véhitellen henkilokohtaisempiin kysymyksiin;
esimerkiksi niihin tunteisiin, joita itsendistymisilmio dideissa herdttdd. Perheen elamankulkuteemaa
lahestyttiin aluksi antamalla dideille ohje kertoa mahdollisimman vapaasti aiheesta “perheemme
elamd kehitysvammaisen lapsen kanssa”. Tédmidn jdlkeen siirryttiin kertomuksesta nousseisiin
tarkentaviin kysymyksiin ja tutkimuksen tarkoituksen kannalta olennaisiin lisdkysymyksiin aiheista,
joita didit eivit olleet itse nostaneet esille. Tuen tarpeita tarkastelevassa teemassa didit saivat
vapaasti kertoa siitd, millaisia tuen tarpeita heiddn perheellddn on ja miksi. Toisaalta haluttiin
heréttdd didit ajattelemaan heiddn mahdollisuuksiaan saada mainitsemiansa tukitoimia. Teeman
késittelysséd kiinnitettiin myds huomiota siithen, millainen on &idin ja perheen suhde viranomaisiin

sekd yhteiskuntaan laajemminkin.
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Kohdejoukko. Haastateltavien madrd on sidoksissa tutkimuksen tarkoitukseen. Kvalitatiivisessa
tutkimuksessa kohdejoukosta kdytetdin usein nimitystd harkinnanvarainen niyte, silld tarkoituksena
on jonkin ilmidn syvéllinen ymmairtdminen. Jo muutamaa henkildd haastattelemalla voi saada
merkittdvad tietoa eri ilmidistd. Kvalitatiivisen tutkimusprosessin luonne edellyttdd joustavuutta
myoOs haastateltavien madrdn suhteen ja alkuperdiseen suunnitelmaan tehtdviat muutokset ovat ndin
mahdollisia. Harkinnanvaraisen otteen edustavuuteen liittyy monia mahdollisia harhatekijoitd, silld
se jattdd paljon vastuuta tutkijalle. Hin voi kuitenkin valintojen systemaattisen perustelun ja

kriittisen arvioinnin avulla minimoida néitd harhatekijoitd. (Hirsjarvi & Hurme 2004, 58—60.)

Saturaation kisitettd kaytetddn usein kohdejoukon koon kriteerind. Tutkimusprosessi saavuttaa
jossakin vaiheessa saturaatiopisteen, jolloin uudet haastateltavat eivit tuo endi aineistolle lisdarvoa.
Haastateltavat alkavat ikddn kuin toistaa toinen toisiaan, ja heiddn vastauksensa muuttuvat ennalta
arvattaviksi. Kysymys ei ole pelkdstddn yksiloiden samankaltaisuudesta, vaan saturaatio toteutuu,
kun haastattelujen interaktiotilanteet muokkautuvat rutiininomaiseksi “nédytelmédksi”. Tassd
ndytelmidssd haastattelijalla on véhitellen opittu pddosarooli, jota hdn improvisoi vastandyttelijén,
haastateltavan, vastausten mukaisesti. On ymmarrettdva, ettd interaktiotilanteen luonne riippuu
tutkijan kysymyksistd. Thmiset eivdt useinkaan keksi eldméntarinansa sisdltojd tutkijaa
miellyttddkseen, mutta haastatteluun valitut teemat saattavat vahvasti ohjata heidédn késitystdén
omasta eldmastddan. (Alasuutari 1999, 108-109.) Kaisilld olevassa tutkimuksessa haastateltavien
miiré tarkentui tutkimusprosessin edetessi. Tutkijan rooliin ja vastuuseen liittyvid pohdintoja on

pyritty aukikirjoittamaan pitkin tutkimusraporttia.

Tdmén tutkimuksen kohdejoukko koostui Kehitysvammaisten Tukiliiton ja Kehitysvammaisten
Palvelusddtion ikdperhetapaamisissa mukana olleista dideistd. Perhetapaamisia on jérjestetty eri
puolilla Suomea, ja ndin myos haastateltavat jakautuvat alueellisesti Pirkanmaalle, Keski-Suomeen
ja  Uudellemaalle. Tutkimuksen haastatteluaineisto keréttiin  yhteensd yhdekséltd didilta.
Kohdejoukon kriteereind olivat kotona asuva kehitysvammainen perheenjdsen ja ikddntyvét
vanhemmat.  Lisdsi  haastateltavalta  edellytettiin ~ osallistumista  védhintddn  kahteen
ikdiperhetapaamiseen. Aidit olivat iiltiin 59-74-vuotiaita, ja heidin vammaisen lastensa it
vaihtelivat 22 vuodesta 45 vuoteen. Aitien keski-idksi tuli 67,2 vuotta heidin kehitysvammaisen
lapsensa keski-iin ollessa 35 vuotta. 89 prosenttia haastatelluista asui yli 85 000 asukkaan
kaupungissa, mikd on merkittdvadd tutkimuksen tulosten kannalta. Kuudella yhdeksdstd &idistd
kehitysvammainen lapsi oli miespuolinen, vastaavasti kolmella &idilla oli kehitysvammainen tytar.

Haastateltavien valinnassa ei sinéllddn otettu huomioon sukupuolta, silld tutkimuksen tarkoitus ei
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tiatd edellyttinyt. Myoskddn kehitysvammaisen perheenjdsenen vamman asteella ja idlld ei ollut
merkitystd  tutkimuksen kohdejoukkoa valittaessa. Tutkimuksessa oli mukana sekd
yksinhuoltajia/leskid ettd aviossa eldvid d&itejd, mikd saattaa osaltaan vaikuttaa joihinkin

tutkimustuloksiin.

Idkkdiden ihmisten haastattelutilanne edellyttdd usein tiettyjen erityispiirteiden huomioimista.
Tutkimuksen kohdejoukon didit eivét tosin padsdintdisesti olleet vield kovin idkkaitd, mikd vihensi
myOs haastatteluja koskevia rajoituksia. Tutkijan ennakko-oletuksesta poiketen kaikki yhdeksdn
ditid  suostuivat haastateltaviksi ensimmadiisestd pyynndstd. Téhdn  vaikutti  varmasti
ikdperhetapaamisissa syntynyt aikaisempi kontakti haastateltaviin. Voisi myds olettaa, ettd
osapuolten aiempi tunteminen véhensi tilanteen muodollisuutta ja molemminpuolista jénnitysta.
Haastattelutilanteissa pyrittiin  huomioimaan haastateltavien ikd muun muassa arvostavana

suhtautumisena vastaajiin seké kiinnittimalla huomiota asianmukaiseen kielenkdyttdon.

Kaikki haastattelut tehtiin vastaajien kotona kesdlld ja syksylld 2006. Haastattelut vaihtelivat
kestoltaan tunnista kahteen ja puoleen tuntiin. Kaikkia vastaanottoja voisi luonnehtia ldmpimiksi ja
vierailuja antoisiksi. Haastattelun ohella kéytiin monenlaisia keskusteluja ja kuulumisten vaihtoja.

Parhaimmillaan vierailu venéhtikin jopa viiden tunnin mittaiseksi.

Haastattelun  vuorovaikutus. Kieli on erds haastattelun merkittivimmistd elementeista.
Haastattelutilanteet muotoutuvat yhteista kieltd kdyttavissd vuorovaikutuksessa. Myos merkitykset
ja tulkinnat tehdddn kielen vélitykselld. Kielen merkitys ja kaytto liittyvat laajemmin ajateltuna
ontologisiin tulkintoihin ihmiskuvan luonteesta. Kieli antaa ihmiselle mahdollisuuden toimia
aktiivisena subjektina ja ylittdd fyysisen maailman rajat. Hdn voi toteuttaa ja kehittad itseddn kielen
avulla esimerkiksi intellektuaalisesti, rationaalisesti ja sosiaalisesti. Haastattelutilanteessa vastaaja
pyrkii vélittdmidn késitteellisesti mielellistd suhdettaan ympéréivdin maailmaan. Haastateltavan
ithmisen tuottamien merkityksenantojen ohella on huomioitava myds tutkijan ja haastateltavan
yhdessd tuottamat uudet ja yhteiset merkitykset.  (Hirsjairvi & Hurme 2004, 48-49.)
Tutkimushaastattelussa pyrittiin kdyttimadan sellaista kieltd, ettd tutkijan ja vastaajien ikdero ei
aiheuttaisi vadrinkasityksid. Osa tutkimuksessa esiintyneistd kisitteistd osoittautuivat vieraiksi
joillekin vastaajista. Yhteistd kieltd rakennettiin tdlloin vuorovaikutteisesti. Vastaajat kertoivat
arkaluonteisista ja ikdvistékin asioista ylldttdvin avoimesti. Erityisen ilahduttavaa oli vastaajien

kéyttama rikas kieli monine vertauskuvineen ja murteellisine ilmaisuineen.
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Narratiivisessa haastattelussa osapuolten dialoginen suhde on ensiarvoisen merkittidva.
Haastatteluaineistoksi tuotettava aineisto on syntynyt tietyssd kontekstissa, eli tdssd tapauksessa
tutkimustarkoituksessa. Tarinat voisivat saada toisenlaisen muodon, jos niitd kerrottaisiin
esimerkiksi  ystavélle. Tutkijan ja tutkittavan suhde nousee merkittivddn asemaan
haastattelukontekstissa. Suhdetta ja sen dialogisuutta madrittdvat esimerkiksi osapuolten ik,
sukupuoli ja kulttuurinen tausta. Lisdksi muun muassa haastateltavan olo- ja tunnetilalla on
merkitystd kontekstin kannalta. (Lieblich, Tuval-Mashiach & Zilber 1998, 8.) Kaésilld olevan
tutkimuksen ndkokulmasta haastattelukontekstia kuvaa ainakin osapuolten ikdero ja aikaisempi
tunteminen. Ikderosta ja kulttuuritaustan erilaisuudesta huolimatta osapuolten suhdetta voisi pddosin
kuvata dialogiseksi ja vuorovaikutteiseksi. Valtaosassa haastattelutilanteita tunnelma oli avoin ja
luottavainen. Vaikutusta lienee my0ds silld, ettd tutkija on tutustunut tyOssdéin vastaajien
kulttuuritaustaan, mikd on osittain ohjannut myds tutkimusta. Oma koti haastattelupaikkana oli
turvallinen, mutta muiden perheenjdsenten hetkittdinen Il4sndolo saattoi vaikuttaa A&itien
keskittymiseen ja heiddn antamiinsa vastauksiin. Voisi olettaa, ettd omasta eliméistd on helppo
kertoa juuri kotona. Kotikontekstin puitteissa kertomuksiin liitettiin jonkin verran esimerkiksi

merkittivid esineitd ja valokuvia.

Haastattelun haasteet ja eettiset ndkokulmat. Haastattelutilanteet niyttaytyivat joiltakin osin melko
haasteellisina. Ongelmia tuotti etenkin vastaajien kertomuksen ohjaaminen ja rajaaminen, silld
useimmat vastaajista kertoivat kokemuksistaan ja ajatuksistaan todella vuolaasti, jolloin keskustelu
lahti vélilld ronsyilemiin kauas aiheen ytimestd. Rajanveto oli vaikeaa, silld tiedonsaannin ohella
haluttiin antaa vastaajalle tilaa tarkastella omaa eldmdidnsd mahdollisimman vapaasti ja
reflektiivisesti. Toinen ongelma oli se, ettd osa haastateltavista “avautui” syvéllisemmin vasta
nauhurin sulkeuduttua. Nauhurin ollessa pdilld asioista puhuttiin aremmin ja pinnallisemmin,
jolloin monet tirkedt kertomukset ja kiteytykset jdivit varsinaisen aineiston ulkopuolelle. Nauhurin
kayttod siis vieroksuttiin melko yleisesti. Kaikki haastateltavat olivat kylld motivoituneita
kertomaan omaa tarinaansa, mutta lihes jokainen epdili kykydin antaa “oikeanlaista” tietoa. Niin
ollen tutkijan piti vakuuttaa &ideille, ettd oikeita tai véérid vastauksia ei ole ja ettd heidin
kertomallaan on merkitystd sindnsid. Kuten kappaleen alussa todettiin, hankaluuksia ei tuottanut

vastaajien osaamattomuus tai puhumattomuus, vaan pikemminkin péinvastoin vuolas kerronta.

Erés eettistd pohdintaa edellyttdva seikka on aiheen arkaluonteisuus, mikd voi pahimmillaan pilata
koko haastattelutilanteen. Toinen tdrked eettinen kysymys liittyi perheiden tunnistettavuuteen. Naité

tekijoitd pyrittiin huomioimaan tutkimuksen anonymiteettid ja luottamuksellisuutta painottamalla ja
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valttdmalld sellaisia suoria kysymyksid, jotka voitaisiin kokea ahdistavina tai loukkaavina.
Kasiteltyjen asioiden arkaluonteisuus oli silti ajoittain haasteellista, silld monet ikévit kokemukset
ja muistot saivat osan vastaajista kyyneliin. Tdmi oli aloittelevalle tutkijalle melko vaikeaa,
vaikkakin samanlaisia tilanteita oli takana tyOeldmdstd. Vaikeuksia oli etenkin terapeuttisen ja
empaattisen roolin yhdistdmisessd haastattelevan tutkijan rooliin. Vaikka vastaajat itse eivit
tuntuneet vilittdvin mielenliikutuksistaan, tuli tutkijalle herkédsti syyllinen olo arkaluonteisten ja
herkkien asioiden esiin ottamisesta. Kukaan vastaajista ei kuitenkaan halunnut lopettaa herkisté
asioista puhumista; pdinvastoin monet kertoivat omaechtoisesti monista hyvinkin vaikeista ja
syvillisistd asioista. Reflektiivisestd ldhtokohdasta ndin monen didin syvéllinen eldménpohdinta oli

tietysti merkittdvaa.

Tunnistettavuusongelman vélttdmiseksi didit valittiin enimmikseen suurehkoista kaupungeista.
Tulokset esitettiin siten, ettd kutakin &itid symboloiva kirjan valittiin satunnaisesti, ei siis
haastattelujirjestyksessd. On huomattava, ettd valinta saattaa vaikuttaa tutkimustuloksiin, silld
kaupungissa asuvilla on monesti toisenlaisia itsendistymisilmidon liittyvid ongelmia kuin maalla
asuvilla vertaisperheillddn. Tulosten esittelyssd kéytettiin luonnollisesti keksittyjd nimid, mutta
tamain lisdksi padtettiin, ettei kertomuksissa esiintyneitd paikannimié, kuten kouluja, asuntoloita tai

laitoksia ilmaista tutkimusraportissa.

Tutkijan osallisuus ikdperhetoimintaan tyontekijdnd tulee niin ik&&n huomioida myods eettisestd
nidkokulmasta. Tiarkedd tissd on perheiden omaa asiantuntemusta korostava ajattelu- ja
lahestymistapa. Jotkut &didit tuntuvat ajattelevan, ettd nyt heiddn pitdisi tehdé itsendistymisasialle
jotakin tai kokivat tapansa (lapsen kotona asuminen) védrdksi, kun asiasta haluttiin tehdi
haastattelu. Téten tdrkedksi muodostui sellaisen instruktion antaminen, joka kumosi ndmé vairit

ennakko-oletukset.

5.3 Tutkimusaineiston kasittely ja analyysi

Haastattelut nauhoitettiin ja nauhat purettiin teema-alueittain litteroimalla tarkoitusta varten
rakennetuille litterointipohyjille. Litterointipohjat oli suunniteltu helpottamaan tulosten varsinaista
analyysid. Teemahaastattelun aineistoa voisikin luonnehtia melko runsaaksi, minkd vuoksi osa
aineistosta jéi tissd tutkimustarkoituksessa hyodyntdméttd. Aineiston purkaminen, lukeminen ja

analysointi aloitettiin osittain jo keruuvaiheessa, silld aineistosta nousseita seikkoja kaytettiin
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ohjaamaan tutkimusprosessin etenemistid. Hirsjarven, Sajavaaran ja Remeksen (1997, 212) tavoin
voidaankin puhua polveilevasti etenevéstd analyysista, jolle tyypillistd on pikemminkin
spiraalimainen kuin lineaarinen muoto. Aineiston moninaisuus edellytti sekd selittimédén ettd

ymmaértaimadn pyrkivid analyysitapoja.

5.3.1 Narratiivisesti ohjautunut sisallonanalyysi

Laadullisen tutkimuksen analyysid voi osuvasti kuvata jatkumolla, joiden &éripditd luonnehtivat
kuvaus ja tulkinta (Hirsjarvi & Hurme 2004, 136.) Téssd tutkimuksessa analysoinnin
lahestymistavan valintaan vaikuttivat filosofiset tausta-oletukset, tutkimusongelmien luonne seka
aineistonkeruussa kéytetyt menetelmit ja ldhtokohdat. Kuten aikaisemmin on jo todettu,
narratiivispainotteista tutkimusta voidaan tehdd monella eri tavoilla. Tavallisimmin narratiivinen
strukturointi nédyttdytyy tekstin ajallisena ja sosiaalisena jdrjestimisend (mt. 137.) Narratiivisen
tutkimuksen sisilld voidaan kuitenkin tehdd monenlaista analyysid, jolloin valinnan kriteerind on
pidettivd aina tutkimuksen tarkoitusta. Heikkinen (2001, 122-123) erottaa Polkinghornen ja
Brunerin kirjoitusten pohjalta kaksi eri aineiston késittelytapaa; narratiivien analyysin ja
narratiivisen analyysin. Néiistd ensimmdinen kohdistaa tarkastelun kertomusten luokitteluun ja
tyypittelyyn esimerkiksi tapaustyyppien, metaforien tai kategorioiden avulla. Narratiivisessa
analyysissd sen sijaan painotus on uuden kertomuksen tuottamisessa. Késilld olevan tutkimuksen
puitteissa on loogisempaa puhua narratiivien analyysistd, silld padasiallisena ldhtokohtana on uuden

tiedon tuottaminen ja ditien eldmismaailman ymmaértdminen.

Lieblich, Tuval-Mashiach ja Zilber (1998, 12—17) ovat kehittdneet narratiivisen analyysimallin,
joka erottelee neljd erilaista tapaa luokitella ja organisoida narratiivista aineistoa. Ndmd tavat
muodostuvat kahdesta keskeisestd dikotomiasta; holistinen-kategorinen ja sisdlto-muoto. On
huomattava, ettd tutkimuksen lopullisessa ldhestymistavassa ndmé dikotomiat esiintyvdt harvoin
selvérajaisina ja eksakteina, silld yleisimmin orientaatio syntyy dikotomioiden vilimuodoista.
Kategorisen ja holistisen analyysitavan erot liittyvdt kertomuksen jdsennystapaan siten, ettd
kategorinen tapa tulee ldhelle perinteistd sisidllonanalyysid kun taas holistinen perspektiivi huomioi
kertomuksen kokonaisuutena ja kertomusta suhteutetaan narratiiviissa pitkittdisesti. Kategorinen
lahestymistapa on perusteltu silloin, kun tavoitteena on tutkia ilmidtd jonkin ryhmén sisdlld ja
holistinen painotus sopii yksittdisen henkilon eldméntarinan tarkastelemiseen. Téltd osin kasilld

olevassa tutkimuksessa on perusteltua painottaa kategorista ldhestymistapaa, silld tutkimuksen
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tarkoitus liittyy tietyn ryhmén jakamaan ilmiéon ja tutkimuksen aineisto on kerétty titd ndkokulmaa
silmélldpitden. Vaikka yksilon ja perheen eldménkulku ja sithen liittyvdt kertomukset ovat
keskeisessd roolissa, tarkoituksena ei ole ollut tuottaa syvillistd ja kokonaisvaltaista eldméntarinaa.
Tamén tyyppinen ldhestymistapa olisi nimittdin edellyttinyt vain muutaman yksittdisen henkilon
kokonaisvaltaiseen eldmédntarinaan  pureutumista, mikd ei ollut tdmidn tutkimuksen

kysymyksenasettelun kannalta tarkoituksenmukaista.

Toinen dimensio, eli sisdlto-muoto-aspekti liittyy kertomuksen lukemistapaan. Sisdltod
painottavassa lukemisessa pddhuomio on ulkoisissa tapahtumissa, kuten mitd on tapahtunut ja
miksi, keitd on ollut osallisena ja niin edelleen. Kertomusta tarkastellaan kuitenkin aina kertojan
omasta perspektiivistd. Sisdltod korostava ldhestymistapa voi myds pureutua implisiittisiin
merkityksiin, jolloin kysymykset tdhtddvit kertomuksen merkityksiin, taustalla vaikuttaviin
motiiveihin tai siithen, millaista imagoa kertoja kertomuksessaan tuottaa. Toisessa ddripddssa
huomio on kiinnittynyt tarinan muotoon; sen rakenteeseen, ajalliseen koherenssiin,
monimuotoisuuteen, narratiivien muotoon tai kertomuksen tuottamiin tunnetiloihin. Muotoaspekti

edellyttdd useimmiten kertomuksen syvempiin ja ndkymaéttomiin kerroksiin pureutumista.

Tamin tutkimuksen nédkokulmasta sisdlto-muoto-aspekti on edellisti “hdmairirajaisempi”.
Sisdltoorientaatiota puoltavat monet tekijét, kuten kiinnostus eldméntapahtumiin ja kertojan tapaan
jésentdd nditd tapahtumia. Toisaalta huomiota on haluttu kiinnittdd my0s esimerkiksi ilmididen
ajalliseen yhteyteen ja kertomuksen tuottamiseen liittyviin tunnetiloihin. Téstd ndkokulmasta myos
muotoa korostavalla perspektiivilli on merkitystd.  Analyysitavan valinnassa on kuitenkin
huomioitava tutkimuksen péddpaino ja kokonaisuus, joiden pohjalta ensimmdiisen ja viimeisen
tutkimusteeman analyysiin on perusteltua kéyttdd kategoris-sisdllollistd analyysitapaa ja toisen
teeman analyysi rakentuu enemmaén holistis-sisdllollisesti. Etenkin ensimmaéiseen ja toiseen teemaan
pyritddn ammentamaan my0s muotoa painottavan ldhestymistavan ldhtokohtia silloin, kun
kysymykset viittaavat esimerkiksi tunnetilojen kisittelyyn ja ajalliseen koherenssiin. Kategoris-
siséllollinen tapa tulee ldhelle perinteistd sisdllonanalyysid. Aineistosta nostetaan tutkimustehtdvin
edellyttdmid osa-alueita, jotka sitten kategorisoidaan tai tyypitellddn erilaisiin luokkiin. Holistis-
sisdllollisessd tavassa eldmédntarinan sisdltdosia suhteutetaan pitkittiisesti toisiinsa. Huomio

kiinnittyy niin tarinan kokonaisuuteen ja koherenssiin.

44



5.3.2 Sisallonanalyysin ominaispiirteet

Sisdllonanalyysi voi saada laadullisen tutkimuksen kentdlldkin erilaisia muotoja. Analyysitapaa
madrittdd  ensinndkin  tutkimuksen suhde teoriaan. Laadullisen tutkimuksen puhdas
aineistoldhtdisyys, joka edellyttdd kaikkien analyysiyksikdiden nostamista aineistosta, tavoitetaan
verrattain harvoin. Tutkijan esiymmaérrys vaikuttaa aina tutkimuksen etenemiseen ja tutkijan
tekemit valinnat pohjaavat jo sinéllddn tiettyihin teoreettisiin ldhtokohtiin. Aineistosta nousevaa
analyysitapaa luonnehtii induktiivinen nékdkulma, joka pyrkii luomaan uutta teoriaa. (Tuomi &

Sarajarvi 2002, 97.)

Kaésilld olevassa tutkimuksessa on perusteltua puhua teoriasidonnaisesta sisidllonanalyysistd. Talla
analyysitavalla on kytkent6jd teoriaan, mikd auttaa analyysin etenemistd. Teoriasidonnaisen
analyysin yksikdt nousevat yleisimmin aineistosta, mutta siind tunnustetaan aikaisemman tiedon
merkitys analyysia ohjaavana ja auttavana tekijind. Aikaisemman tiedon vaikutus on télloin
néhtdvissd, mutta orientaatio on silti induktiivinen, eli uutta teoriaa luova. Teoriasidonnaisen
analyysin kehyksessd voidaan perustellusti puhua myds abduktiivisesta pééttelytavasta, jolloin
tutkijan ajatteluprosessia luonnehtivat sekd aineistoldhtdisyys ettd valmiit mallit. Kolmas
analyysimalli tdhtdd puhtaasti teorialdhtdisyyteen, eli on luonteeltaan vahvasti teoriaa testaavaa.
(Tuomi & Sarajarvi 2002, 98-99.) Tamin tutkimuksen asetelman perspektiivistd teorialdhtdisen

analyysitavan tarkempi esittely tai kiytto ei ole perusteltua.

5.3.3 Analyysin kulku

Kasilld olevassa tutkimuksessa analyysin perustaksi on valittu Tuomen ja Sarajarven (2002, 111)
aineistoldhtoisen sisdllonanalyysin malli, jota on joiltakin osin muokattu palvelemaan tdmin
tutkimuksen tarkoitusta. Malli saa lisdksi hieman erilaisia muotoja eri tutkimusteemojen sisilla.
Kaikissa teemoissa aineistosta nousseita ilmauksia suhteutetaan paitsi toisiinsa, myos aikaisempaan
tietoon ja teoriaan, mikd tekee analyysistd teoriasidonnaista. Edelld esitettyd narratiivista
analyysimallia yhdistetddn sisdllonanalyysin l&htokohtiin kussakin teemassa siten, ettd &itien
kertomaa analysoidaan teemalle tarkoituksenmukaisella tavalla. Ensimmaéiisessd teemassa keskeistd
on kategorisointi ja luokkien suhteuttaminen toisiinsa. Toiseen teemaan pyritddn ammentamaan

my0s hieman pitkittdistd 1dhestymistapaa. Kolmannen teeman painotus on jélleen luokitteleva ja
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tissd teemassa korostuu lisdksi aineiston suhteuttaminen aikaisempaan tietoon, silld perheiden tuen

tarpeita on kartoitettu verrattain runsaasti.

Aineiston dialogisuuteen pyritddn ainakin kolmella eri tasolla. Ensinndkin analyysi sisédltdd tutkijan
ja aineiston dialogin. Tdhdn liittyvid tekijoitd ovat muun muassa tutkijan ennakkokisitykset,
tutkijan ja aineiston tuottajien henkilokohtaiset suhteet sekd tutkijan valitsemat spesifit
toimintamallit. Toinen analyysin osatekijd on aineiston ja tulkinnan vélinen dialogisuus, eli se aines,
mikd aineistosta nousee. Teoriasidonnaisen analyysin ominaislaadun mukaisesti analyysi etenee
padosin aineistoldhtoisesti, mikd puolestaan vaikuttaa tulosten tulkintaprosessiin. Kolmanneksi
dialoginen analyysitapa kédsittdd aineiston ja aikaisemman tutkimuksen dialogin, jossa tutkimuksen

aineistosta nousevaa ainesta suhteutetaan aikaisempaan aihealuetta késittelevdén tietoon.

tutkimusaineiston litterointi

siséiltoon perehtyminen

-

ilmausten etsiminen ja alleviivaaminen

ilmausten pelkistiminen

1l

samankaltaisuuksien ja erilaisuuksien etsiminen seki ilmausten alustava luokittelu

gt

pelkistettyjen ilmausten yhdistiminen ja alaluokkien muodostaminen

g

alaluokkien yhdistiminen ja yliluokkien muodostaminen

gt

yliluokkien suhteuttaminen toisiinsa

ylidluokkien suhteuttaminen aikaisempaan tietoon ja teoriaan

Kuva 3. Analyysiprosessi.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Koska tutkimuksessa pyritddn aikaisemman tutkimuksen ja teorian sekd aineistosta nousevan
aineksen dialogiseen ldhestymistapaan, tutkimustulokset esitetdédn edelld mainittujen osa-alueiden

vuoropuheluna.

6.1 Kehitysvammaisen perheenjasenen itsenaistyminen aitien
ajatuksissa

Teeman sisdlld kisiteltyjd aiheita olivat muun muassa perheen tdminhetkinen tilanne, toivottu
tulevaisuuden asumismuoto sekd itsendistymisen esteet ja edellytykset. Huomio kiinnittyi lisdksi

1lmion dideissd herédttimiin tunteisiin sekd perheen tunnesiteisiin ja vuorovaikutussuhteisiin.

6.1.1 Kannustavat, epailevat ja valttelevat aidit

Aineiston yleisvaikutelmasta muodostettiin kolme yleisorientaatioluokkaa (vrt. Tyyneld 1995, 54),
jotka nimettiin vilttelevdksi, ristiriitaiseksi/epdilevdksi ja kannustavaksi suhtautumiseksi
kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistymiseen. Néitd yleisorientaatioluokkia suhteutettiin
paitsi toisiinsa myds teeman sisdlld kisiteltyihin ilmi6ihin. Lisdksi tarkastelun kohteena oli teeman

sisdlld kdsiteltyjen ilmididen suhteuttaminen toisiinsa.
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Taulukko 1. Aitien ryhmittely yleisorientaation perusteella.

YLEISORIENTAATIO | KANNUSTAVA | RISTIRIITAINEN/EPAILEVA | VALTTELEVA
Aidit B,D,G C,E,F.H Al
Tyytyviisyys toivotaan muutosta | tyytyviinen tdménhetkiseen tyytyvéinen
taimanhetkiseen lahitulevaisuudessa | tilanteeseen, toivotaan lisda tdméinhetkiseen
tilanteeseen harjoittelumahdollisuuksia tilanteeseen
Niékemys oman lapsen | usko lapsen epdilevd suhtautuminen lapsen | epdileva
mahdollisuuksista tuettuun tuettuun selviytymiseen suhtautuminen
itsenfiseen elimiin selviytymiseen lapsen tuettuun
selviytymiseen
Nikemys tulevaisuuteen epavarma epavarma/pelottava
tulevaisuudesta suuntautuminen
tyhjd pesd”

Itsenéistymisasioiden paljon yhteisté melko paljon/jonkin verran ei juuri lainkaan
prosessointi prosessointia prosessointia, mutta ei prosessointia

valttdmattd kehitysvammaisen

perheenjdsenen kanssa

Kannustavasti orientoituneet #idit pohtivat ja késittelivit kehitysvammaisen perheenjdsenen

itsendistymiseen liittyvid asioita arkipdivdssddn muita 4&iteja enemmdn. He suhtautuivat

toiveikkaasti ~ kehitysvammaisen  perheenjdsenen  itsendistymiseen  ldhitulevaisuudessa.
Kannustavasti suhtautuville dideille oli yhteistd my0s usko siitd, ettd heiddn lapsensa selviytyy
lapsuudenkodista muuttaessaan, mikili tukitoimet ovat riittivit. Aidit olivat myds aktiivisesti
pohtineet oman lapsensa itsendistymisen esteitd ja edellytyksid, mikd ndyttdytyi realistisena
suhtautumisena lapsen vamman asettamiin kehysehtoihin. Kannustavasti suhtautuvat didit olivat
keskustelleet itsendistymisestd ja sithen liittyvistd tekijoistd myos kehitysvammaisen lapsensa
kanssa. Aidin B suhtautuminen kehitysvammaisen perheenjisenen itsenidistymiseen kuvastaa hyvin

kannustavien ditien ajattelua:

... Tdssd vaiheessa vield Jarmo on jonossa asuntolaan ja kun md oon ilmottanut, ettd kun md
tdaytin 75, Jarmolla on oltava koti. Ettd sitten loppuu minun urakkani ja sen jdilkeen md oon vapaa.
Ja ei voi ldhtee siitd, ettd vetkutetaan ja vetkutetaan, kunnes vanha diti tai isd on ihan loppu, joo et
se vanha diti tai isd selvidis vield jotenki, mut jos jatkuvasti on paineet pddlld ja tekeminen ja

huolehtiminen, niin sitten on kaks huolehdittavaa yhteiskunnalle...”
Ristiriitaisesti tai epdilevésti suhtautuvien ditien ajattelusta kuvastui tyytyviisyys nykytilanteeseen,

mutta tulevaisuuteen ja lapsen itsendistymiseen liittyvét asiat olivat silti ajoittain ditien mielissa.

Aidit C, E ja F toivoivat lisdd harjoittelumahdollisuuksia, kuten vihittdisti asumisvalmennusta.
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Aitien ajattelua  kuvastikin  epdilevd suhtautuminen kehitysvammaisen perheenjisenen
tdméinhetkiseen mahdollisuuteen asua lapsuudenkodin ulkopuolella. Merkittdvéda oli kuitenkin se,
ettd didit uskoivat lastensa kehittymis- ja oppimismahdollisuuksiin, jolloin itsendinen asuminen
ndhtiin mahdolliseksi tulevaisuudessa. Kehitysvammaisen perheenjésenen itsendistymiseen liittyvaa
pohdintaa esiintyi tdssd ryhmdissd vaihtelevasti. Tulevaisuus néhtiin yleisimmin epdvarmana.

Ryhmén ajattelua kiteyttivit osuvasti ditien H ja F kertomat:

”...Ja se on ihan pddllimmdisend tdd asumisjuttu, ettd ndin kun ruppee ikkdd tulemaan, niin eihdn
sitd tietysti ossaa, mutta kylldhdn se tosiasia on, ettd eihdn sitd ikuisia tddlld olla. Siitdhdn ei pddse

mihinkdan...”

”...Nyt on ollu jo muutaman vuoden ajan sillain, ettd vihitellen pitdis, mutta kumminkin, kun
tuntuu, ettd md nykyddn vdsyn hirveesti. Ettd mulla on nyt ihan muutaman vuoden aikana tullu tdd

vdsymys, niin ettd se on pistiny ajatteleen...”

Kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistymiseen saatettiin myds suhtautua valttelevésti. Asiaa ei
koettu ajankohtaiseksi, jolloin siithen liittyvédé prosessointia oli vahan. Vilttelevisti suhtautuvat didit
kokivat oman terveydentilansa hyviksi ja nykyisen tilanteen kaikille osapuolille sopivaksi. Aiti I
kuitenkin kertoi, ettd ajoittain tulee vikisinkin mieleen lapsen tulevaisuus, joka ndyttdytyy jossakin
médrin pelottavana. Vilttelevidsti suhtautuvat didit nékivét lapsuudenkodista itsendistymisen muita
ryhmid haastavampana ja rajoittavampana. Tdma liittyi osittain my0s siihen, ettd lapsen vamman

aitheuttamat rajoitukset edellyttivit paljon tukitoimia.

Tutkimuksen aineistosta nousevat orientaatioluokat noudattelivat yllattdvan paljon alun perin Nancy
Breitenbachin tekemiid jaottelua kotona kehitysvammaista perheenjdsentddn hoitavista
vanhemmista, johon Mékikin tutkimuksessaan viittasi. Nama kolme ryhméaé olivat: 1) ne, jotka
etsivit ratkaisuja, 2) ne, jotka ajattelivat tulevaisuutta, mutta eivit voi puhua siitd, vaikka se olisi
valttdmatontd suunnitelmien toteuttamiselle, ja 3) ne, jotka kokonaan vilttavit kysymystd. Mien
tutkimuksessa mukana olleista perheistd valtaosa kuului toiseen ja kolmanteen ryhméén. (Maki
1998, 146-147.) Kasilld olevassa tutkimuksessa sen sijaan kannustavasti (vrt. ratkaisuja etsiva)

suhtautuvia ditejd oli Méen tutkimukseen verraten suhteessa enemmaén.
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6.1.2 Tulevaisuuden suunnittelu

Huoli huomisesta. Maéen (1998) viitoskirjatutkimuksessa korostui ajattelu, jonka mukaan
vanhempien on vaikea ndhdd lapsilleen nykyisestd poikkeavaa tapaa eldd. Tamid ndyttdytyi
vaikeutena puhua tulevaisuudesta. Ikddntyneet vanhemmat jakoivat huolen siitd, mité
kehitysvammaiselle perheenjdsenelle tapahtuu sen jidlkeen, kun vanhemmat eivét endi itse pysty
huolehtimaan hénestd. Elimid rakentuu perheissd monesti “pdivd kerrallaan” -ajattelun varaan.
Tulevaisuutta ei paljoakaan vaihtoehtojen puutteessa suunnitella, ja monissa perheissé siitd ei edes
puhuta didneen. My0s muissa tutkimuksissa on korostettu kehitysvammaisen perheenjésenen
tulevaisuuden suunnittelun merkitystd. Samat tutkimukset ovat kuitenkin osoittaneet, ettéd
tulevaisuuden suunnittelu on usein perheissd vihéistd. Esimerkiksi Jokinen (2000, 13) huomauttaa,
ettd vanhemmat eivdt useinkaan halua pohtia kehitysvammaisen perheenjidsenen tulevaisuutta

itsendisend kokonaisuutena, vaan sitovat sen osaksi omaa eldméaéansa.

Aitien kertomukset vahvistivat osittain aikaisempien tutkimusten tuloksia tulevaisuuden
suunnittelun haastavuudesta. Aikaisempiin tutkimuksiin ndhden merkittdvéksi nousivat kuitenkin
ditien monet viittaukset tulevaisuuden suunnittelun tirkeyteen. Aidit olivat hyvin tietoisia oman
olemassaolonsa rajallisuudesta, mutta suurimmaksi ongelmaksi muodostui Kantojdrven (2004),
Mien (1998) ja Saloviidan (1985) tutkimusten tavoin sopivien tulevaisuutta jdsentdvien

vaihtoehtojen puuttuminen.

Maien viitoskirjan nimi — Toivoisin eldvdini pdivin kauemmin kuin lapseni — kuvastaa myos tissa
tutkimuksessa olevien ditien ajattelua. Kun &ideiltd kysyttiin, millaisia tunteita lapsen tulevaisuus ja
itsendistyminen herittivit, vastauksena oli jérjestien huoli ja epdvarmuus. Aidit kokivat suurta
turvattomuutta tulevasta, silld harvassa perheessa tulevaisuuden suunnitelmat niyttiytyivét selkeini.
Useimmilla dideilld huoli ei ollut kuitenkaan jokapdivéistd, vaan esiintyi ajoittain ja jaksoittain.
Epdvarmuus ja huoli olivat yhteyksissd konkreettiseen epétietoisuuteen siitd, miten
kehitysvammainen perheenjdsen tulee péarjddmdin ilman vanhempien jatkuvaa tukea.
Kehitysvammaisten tuen tarpeet vaihtelivat suuresti, samoin usko lapsen selviytymiseen
itsendisessd eldméssd. Huolta aiheuttavat tekijat ndkyvit selvimmin itsendistymisen esteitd
tarkastelevassa kappaleessa. Epdvarmuuden ja huolen tunteiden voisi olettaa liittyvdn my0s ainakin

voimakkaaseen tunnesiteeseen ja tiedostettuun riippuvuussuhteeseen.
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Aiti G luonnehti tulevaisuuteen liittyvii huolta osuvasti:

”..kylld sitd toivoo, ettd sais pdivin enemmdn ja ettd sais itelle vield pdivin aikaa. Kun ei sitd
kuitenkaan osaa ajatella, mitd itelle sattuu, vaikka kylldhdn sitd pitdis ja ollaan me miehen kans

yritetty, mut ei oo vaan osattu...”

Tulevaisuuteen ja itsendistymiseen liitettiin my0s muita ristiriitaisia tai negatiivisia tunteita, kuten
jannitys, ahdistus ja pelko. Ndmé tunteet olivat yhteydessd samoihin tekijoihin kuin edelld mainitut
epdvarmuus ja huoli. Positiivisista tunteista mainittiin ylpeys siitd, ettd oma lapsi parjdd eldmissa

vélilld my0s itsendisesti.

Perheen vuorovaikutussuhteet. Vanhempien ja kehitysvammaisten perheenjdsenten elinikdinen
suhde on usein vahvasti riippuvainen ja saattaa ndin ollen jadmihtdd muuttumattomaksi jéttden
kasvulle ja ulkopuoliselle puutumiselle vain vdhén tilaa. On kuitenkin huomioitava, etti 1&heiselld
suhteella on my0s omat positiiviset vaikutuksensa, joista keskeisimmét lienevét turvallisuuden ja
elamidn tarkoituksen tunteet. Vanhempien kiintymys ja vastuuntunto ndyttdytyivit Maien
tutkimuksessa asenteena, jonka mukaan ldhes kaikki vanhemmat ilmoittivat hoitavansa lastaan
kotona niin kauan kuin mahdollista. Kehitysvammaisilta perheenjdseniltd ei kotona vaadittu
juurikaan omatoimisuutta. TAméa saattoi johtua myos tietynlaisesta ylisuojelusta. (Maki 1998, 149—
150.) Monesti on ajateltu kehitysvammaisen ja vanhempien yhteiselon rajoittavan lapsen
aikuistumista ja itsendistymistd. On kuitenkin huomioitava, etti vanhempien kanssa asuminen voi
my0s monin tavoin tukea kehitysvammaisen itsendisyyttd. Ndin on esimerkiksi silloin, kun
kehitysvammaiset perheenjdsenet ottavat vanhemmistaan huolehtimisvastuun. Kantojarven
tutkimus painottaa edeltdjidin enemmdn my0s yhteisasumisen muita positiivia puolia, joita ovat
ennen kaikkea l&mmin tunneside ja eldmén tarkoituksenmukaisuuden tunne. Nédiden tekijoiden
ansiosta ikdperheiden vanhemmilla voisi ajatella olevan keskiméérdisti vihemmain yksindisyyden

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

Kasilld olevan tutkimuksen tulokset tukevat aiempia tutkimustuloksia, mutta vain osittain. Kaikkien
ditien kertomuksista vilittyi voimakkaan tunnesiteen olemassaolo. Aidit olivat kuitenkin p##iosin
tietoisia tdstd tunnesiteestd ja olivat monin paikoin valmiita sen vihittdiseen purkamiseen.
Tunneside johti vililli myds puolesta tekemiseen. Aidit D ja E esittiviit vahvimmat kuvaukset
heidédn ja kehitysvammaisen perheenjdsenensd tunnesiteestd, jolla oli ditien mielestd keskeinen

merkitys itsendistymistavoitteen ndkdkulmasta:
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... ja sit hdn ei osaa asioita vield, osaa jotakin, mut kaikki tilldset arkiset. No, se on kylldi et ku,

md oon liikaa lelliny, eli kaikki tdmmoset, kun pyykinpesut ja kaikki...”

”...sit se on tietysti kauheen tdrkeetd tissd itsendistymisessd, vaikka just tid asuminen. Ettd hdn
niinku oppis asumaan muualla kuin kotona ja sais harjotella ja pddsis minusta véihdn irti. Ettd md

oon kylld niin tai me olemme niin toisissamme kiinni...”

Tunnesidettd madritti my0s kehitysvammaisen perheenjdsenen lapsenomainen ajattelu, minka
nihtiin olevan eris itsendistymisen esteistd. Aidit H ja I olivat jopa sitd mielti, ettd on viirin puhua
itsendistymisestd sanan varsinaisessa merkityksessd, silld vamma ymmairryksen alueella vaatii
yleensd aina toista ihmistd avukseen. Samanlaisia nikemyksid tuen tarpeista oli myds muilla

dideilld; ehké termind osuvampi olisikin tuettu itsendistyminen.

Aitien puheista oli aistittavissa Kantojirven tutkimuksen tavoin myds limpimén ja kiintedn
tunnesiteen positiivisia aspekteja. Aiti G korosti kehitysvammaisen perheenjéisenen tuomaa elimin

lisdarvoa:

... Md oon joskus sanonu aikanaan, ettd tid on Luojan lahja mulle. Otatko sind sen vastaan vai

1

etko ota, se on sinun valinta. Niin paljon tdstd on vuosien varrella saanut voimaa...’

Yhdessd tekeminen, kuten harrastaminen tai matkustaminen, oli perheissd yleistd. Monet
vanhemmat kertoivat myds kehitysvammaisen perheenjdsenen osallistuvan kodin yhteisiin toihin, ja
olipa osalla kehitysvammaista lisdksi merkittdvé rooli vanhempien jaksamisen kannalta, kuten &didin

A kertoma osoittaa:

... ja on noita menoja ja sitten me kuitenkin kdydddn aina sillon tdillon reissussaki. Pekalla on
tdadlld hommia, se on aina kantanu puut ja sitten kun md olin oikeen huonona, niin Pekka hoiti

hommat, se vie vieldkin meiltd matot ulos. Juu, ja tekee kaikki raskaimmat tyot, miesten tyot...”

Tulevaisuuteen ja itsendistymiseen liittyvd vuorovaikutus. Méen (1998, 146—147) tutkimuksessa
vanhemmat saivat vahvan roolin kehitysvammaisen perheenjésenen ajattelun muokkaamisessa.
Vanhempien tuki maééritti vahvasti kehitysvammaisen perheenjdsenen kisitystdi oman

itsendistymisensd mahdollisuuksista. Kehitysvammaisten omat asumistoiveet olivat vanhempien

52



toiveiden mukaisia, eli pitkalti ajallisesti jisentyméttomid kasityksid tulevaisuuden vaihtoehdoista.
Tutkimus osoitti myds sen, ettei sopivien ratkaisumallien puuttuessa tulevaisuuden vaihtoehdoista

juuri puhuta.

Tassd tutkimuksessa tulevaisuuden suunnitteluun ja itsendistymiseen liittyvdd vuorovaikutusta
tarkasteltiin kahdella eri tasolla. Ensinndkin huomio kohdistui perheen kesken asiasta kdytyyn
yhteiseen keskusteluun, eli siithen, onko kehitysvammaisen perheenjdsenen kanssa puhuttu
yhteisesti  tulevaisuuteen liittyvistd vaihtoehdoista. Toisena tarkastelun kohteena oli
kehitysvammaisen perheenjdsenen omat tulevaisuuteen ja itsendistymiseen liittyvét puheet ja teot.
Edelld mainittuja tekijoitd suhteutettiin myo0s toisiinsa. Tulokset osoittivat, ettd yhteinen keskustelu
ja kehitysvammaisen perheenjdsenen omat puheet ja teot olivat yhteydessd toisiinsa. Yhteensd
kuudessa perheessd esiintyi sekd yhteistd keskustelua ettd kehitysvammaisen puheita ja tekoja.
Tosin didit C ja E ilmoittivat, ettd heiddn lapsensa eivdt mielellddn puhuneet omasta
itsendistymisestddn, vaan kaisittelivit asiaa ldhinnd tuttavapiiristi saatujen kokemusten ja
esimerkkien valossa. Yhteinen keskustelu oli luonteeltaan joko konkreettista vaihtoehtojen etsimisté

tai realiteettien yhteistd kartoittamista:

”... ollaan puhuttu siitd ja kylld Jarmo on valmis menemddn ryhmdkotiin, kun loytyy hyvi paikka,

eikd meilld oo mitddn sitd vastaan...” (&iti A)

... ollaan puhuttu kovastikin ja sitten niinku Minnan kavereita on asuntolassakin. Ja Minna tossa
vhessd vaiheessa meinaskin, ettd meille on sitten paikka tossa liheisessd palvelutalossa ja hdn kdy

sitten tdstd kdsin toissd...” (diti H)

7 tdssd yhdessd vaiheessa Jari oli sitd mieltd, ettd jos hdn kanssa ldhtis kohta kotoa. Sitten me
ruvettiin niinku kdymddn ldpi tdtd raha-asiaa, ettd sullei oo kuule varaa tihdn kun sd asut yksin, et
on niinku tdlldsid realiteetteja, et kun sdhko maksaa ja vuokra, sun tdytyy ostaa pesuaineet,

ruuat...” (diti D)
Neljdssd perheessd oli keskusteltu yhdessd mahdollisen itsendistymisen sopivasta ajankohdasta.

Kehitysvammaiset perheenjisenet haaveilivat tulevasta itsendistymisesté realistisesti tai vihemman

realistisesti, kuten ditien E, G ja B kertomat osoittavat:
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... hdn puhuu hirveen useesti, ettd hdn ostaa rivitalon tosta kentdn laidasta ja sitte hdnelle tulee

)

vaimo ja neljd lasta, haaveet on...’

”...kylld Anne aina sanookin, ettd hdn ldhtee omaan kimppddn. Hdn on ruvennu karsimaan asioita,
joista ei tykkdd, ettd meilld on ollu siitd semmonen didin ja tyttiren vilinen suukopu. Ettd Anne
oppii, ettd aina ei voi tehdd niinkun hdn haluaa. Jos se on joskus tommosessa yhteisossdkin tuolla,

niin eihdn sielldkddn yhden ihmisen takia...”

”... Jarmo saattaa alkaa vieraille puhumaan, ettd mind odotan asuntolapaikkaa, siis kotia, johon
voisin muuttaa. Ja ei Jarmo sitd mulle painota, mutta kylld se yrittdd tdssd tehd kaikkia pienid toitd

’

mitd osaa, harjotella...’

Perheissd, jossa tulevaisuudesta ja itsendisyydestd ei puhuttu, asia johtui joko kehitysvammaisen
perheenjdsenen haluttomuudesta kisitelld asiaa (didit A ja F) tai yleisen kommunikaatio- ja

kehitystason asettamista haasteista (&iti I).

Tulevaisuuden asumismuoto. Asuminen on tulevaisuuden suunnittelun keskeisimpid osa-alueita.
Iikkdiden kehitysvammaperheiden lasten asumispalvelujen tarve huomattiin Sosiaali- ja
terveysministeriossd  jo  1990-luvulla. Kunnallisten asumispalvelujen tarve nousi niissé
kartoituksissa keskeisimméksi. Asumisvaihtoehtojen jirjestimisen ohella erityisen tirkedd on myds
varhaisen ja ennaltachkdisevin tuen tarjoaminen. Liian usein tukitoimet aloitetaan vasta silloin, kun
vanhemmat eivit endd jaksa hoitaa lasta kotonaan. Kehitysvammaisella perheenjdsenelld tulisi
kuitenkin olla oikeus saada ennakoivaa tukea tulevaisuudessa todenndkdisesti tapahtuvalle

itsendistymiselleen. (Jokinen 2000, 13.)

Tamin piivin ehkd yleisin kodin jilkeinen vaihtoehto on asuntola- tai palvelukotiasuminen.
Ohtosen, Rajalahden, Hellstenin, Topin, Kaukolan & Hémeen (2005, 3) tekemén kartoituksen
mukaan ikdperheistd noin 70 prosenttia pitdd parhaana tulevaisuuden asumismuotona autettua
asuntolaa/ryhmédkotia tai palvelukotia. Aikaisemman tutkimuksen perusteella perheet kuitenkin
kokevat, ettei asuntola-asuminen ole turvallista. Vanhemmat ndkevit epédkohtia esimerkiksi
asuntolan arkkitehtuurissa, henkilokunnan vaihtuvuudessa tai riittdméttomyydessd sekd valvonnan
puutteellisuudessa. Monet vanhemmat pelkdévit, ettd heidén itsendisesti asuvaa kehitysvammaista
lastaan kaytetddn tavalla tai toisella hyvéksi. Vanhempien nédkdkulmasta perheenjésenen

irtautuminen edellyttdd paitsi rohkeutta, myo0s tiettyd luottamusta palvelun tarjoajiin ja
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mahdollisuutta tarjota kehitysvammaiselle perheenjdsenelle vaihtoehtoja. Kunnissa ei kuitenkaan

ole yleensa riittdvasti valinnanmahdollisuuksia asumismuodon suhteen. (Kantojérvi 2004, 203;209.)

Kantojarven tutkimuksessa mukana olleista perheisti huomattava osa toivoi kehitysvammaiselle
perheenjdsenelle mahdollisuutta asua omassa kodissa my0s vanhempien kuoltua. Omaan kotiin
liittyy merkittdvid esteettisid arvoja ja merkityksid. Se antaa usein myds parhaat puitteet sosiaalisten
suhteiden ja harrastustoiminnan ylldpitimiselle. Tulevaisuuden suunnittelulla ei juurikaan ole
merkitystd, jos se ei voi ldhted perheiden tarpeista sopivien vaihtoehtojen puuttuessa.
Ikdperheprojektissa tehty tyd on todentanut, ettd kehitysvammaisen perheenjidsenen kotona
asuminen ja kotiin jddminen vanhempien kuoleman jidlkeen on useissa tapauksissa realistinen
vaihtoehto, joka voidaan turvata verrattain vdhiisin tukitoimin. (Kantojarvi 2004, 227.) Ohtosen
ym. (2005, 3) kartoitus tukee Kantojdrven tuloksia. Kartoituksen mukaan noin 32 prosenttia
ikdperheistd toivoo kehitysvammaisen perheenjidsenen tulevaisuuden asumismuodoksi nykyistéd

kotia ja siihen saatavia palveluita.

Saloviidan (1985) tutkimus kehitysvammaisten perheiden palvelujen tarpeista ja ongelmista osoittaa
tilanteen olleen samankaltainen jo 1980-luvulla. Tutkimuksessa ilmeni, etti vanhemmat tunsivat
suurta epdvarmuutta lapsen tulevaisuudesta sen jdlkeen kun he eivét endd itse pystyisi hdnestd
huolehtimaan. Suurin pelko oli, ettd lapsi joutuu kasvottoman byrokratian hoiviin. Vanhemmat
toivoivat omille kotiseuduilleen pienid asuntoloita ja hoitoyksikoitd keskuslaitoksia korvaamaan. He
halusivat lisdksi hoitaa kehitysvammaista perheenjdsentd kotonaan ja toivoivat lisdd

yhteiskunnallista tukea kotihoidon jarjestimiseksi. (Saloviita 1991, 25.)
Taulukossa 2 on esitetty yhteenveto &itien kehitysvammaiselle perheenjdsenelleen toivomista

tulevaisuuden asumismuodosta. Enemmistd 4dideistd koki asuntola- tai ryhmikotiasumisen

parhaaksi tulevaisuuden vaihtoehdoksi.
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Taulukko 2. Toivottu tulevaisuuden asumismuoto.

Vuokra-asunto
tuettu

Asuntola/ryhmikoti
ei yovalvontaa

Asuntola/ryhmikoti
yovalvonta

Lapsuuden koti aiti [
tuettu

Lapsuuden koti ait1 A
vanhempien kanssa

Vuoden 5 vuoden 10 vuoden Myohemmin
kuluessa kuluessa kuluessa

Aikaisempien  tutkimusten  mukaisesti asuntola-asumiseen suhtauduttiin ~ kuitenkin
kokonaisuudessaan epdilevisti, silld didit liittivdt asuntolaoloihin monia rajoituksia. Vilttelevésti
itsendistymiseen suhtautuvat &idit ndkivét asuntolat muita ditejd negatiivisemmin. Asuntoloihin
liitetyistd kielteisistd tekijoistd nousivat keskeisimmiksi henkilokunnan véhyys ja vaihtuvuus,
asuntola-asumisen rajoittavuus sekd huonot kokemukset asuntolajaksoista. Asuntoloista puhuttaessa
henkilGstoresurssien puutteellisuuteen kohdistui monia viittauksia. Vdhdinen ja usein vaihtuva
henkildkunta liitettiin etenkin turvattomuuteen. Aiti C:n kuvaus asuntoloiden tilanteesta kiteyttii

my0s muiden ditien ajatuksia:

”...siis mikddn asuntola ei oo ihan turvallinen, en mdd oikein usko siihen, ettd koska henkilokuntaa
on joka paikassa liian vihdn, koska sid on aina sellasia, jotka tarvis niinku sellasen ihan
henkilokohtasen avustajan. Vaikka sielld on kylld nimettykin ettd toi on tdn ja tin hoitaja, mutta

’

niiton niin paljon, ketd hoitaa ja nehdn vaihtuu koko ajan...’

Henkilokunnan véhiisyys aiheutti huolta my6s eldménpiirin kaventumisen ndkokulmasta, kuten

ditien H ja I kertomat osoittavat:

Y. mutta ei samanlaista kohtelua sais kun kotona. Kun Minnallakin on tdd harrastus, niin isd
kuljettaa ja kdydddn kilpailuissa, se on sellasta joustavaa. Mutta jos asuntolassa, niin kukapa sielld

1

huolehtii ja eldmd on paljon rajatumpaa...’

56




7 Ja sitten sitd toivois, ettd ois semmonen asuntola, missd ois sitte jo tarpeeks henkilékuntaakin.
Ettd kun hdnhdn loppujenlopuks tarvii siis apua kaikessa, ettd tdytyy perdti olla tulkkina ja
kaikkena...Vaikka ne onkin sellasia niin sanottuja raskasasuntoloita, joissa on yévalvonta, mutta
kun niissd on niin vdhdn henkilokuntaa, ettd tdmmonen, joka ei pysty vaatimaan mitddn, niin ilman

’

muutahan se jdd sinne paitsi...’

Vihiisten henkilokuntaresurssien katsottiin olevan syynd myds siihen, ettd asuntoloissa ei kyeté
jarjestimddn tarpeeksi virikkeellistd vapaa-ajantoimintaa. Asuntoloita pidettiin rajoittavana
ympdaristond osin henkilokunnan vihyydestd johtuen, mutta monet didit olivat huolissaan myds
muiden asukkaiden vaikutuksesta. Aitien toiveissa oli sellainen asuntola, jossa olisi tasoltaan
samanlaista ja samanikdistd asukaskuntaa. Osa d&ideistd pelkédsi perheenjdsenensd taantuvan
asuntoloissa, joissa on paljon vaikeavammaisia ja henkilokunnan aika kuluu perushoidolliseen

suorittamiseen.

Lidhes kaikissa perheissd oli joitakin kokemuksia asuntolajaksoista, joita oli kaytetty
tilanpdishoitotarkoituksessa. Asuntolajaksot ja muut itsendisen eldmin harjoitteluepisodit
esimerkiksi omassa kodissa olivat suhteessa ditien yleisorientaatioon. Vilttelevésti suhtautuvilla
dideilld oli véhiten kokemuksia ja kannustavasti suhtautuvilla vastaavasti eniten. Epdilevésti tai
ristiriitaisesti suhtautuvilla dideilld oli kaikilla kokemusta kehitysvammaisen perheenjdsenen
asuntolajaksoista, mutta harjoittelua toivottiin yleisesti lisdd. Vaikka asuntola-asumiseen liitettiin
monia negatiivisia piirteitd, mukaan mahtui myos paljon hyvid kokemuksia asuntolajaksoista.
Negatiiviset kokemukset liittyivdt hoidon tasoon, asuntolan muihin asukkaisiin ja
kehitysvammaisen perheenjdsenen haluttomuuteen ldhted asuntolajaksolle. Néistd kaksi
jalkimmadistd olivat voimakkaasti suhteessa toisiinsa, silld muilta asukkailta tullut huono kohtelu ei
kannustanut kehitysvammaista perheenjésentd lihtemién uusille jaksoille. Aiti C kuvasi muiden

asukkaiden aiheuttamia ongelmia seuraavasti:

”...Ja se oli sitten ihan ensimmdinen kokemus, se sattu sid asuntolassa, niin sielld oli se yks
ttto...Md en tiedd mitd se sitten oli, ettd eiko se hyviksyny Pekkaa sitten sinne vai oliko se jotain
seksuaalista juttua, kun se oli menny Pekan sdnkyyn illalla... Sid oli sitten vaan yks yokko ja sit se
oli riehunu koko yon sielld ja Pekalla oli ollu kohtauksia siellid omassansa varmaan, et sid ei ollu
sen kanssa ketddn. Mulle ei ees ilmotettu, ennen kun se meni sitten toisen kerran ja sitten tota md

ihmettelin, kun se oli niin kauheen puhumaton ja semmonen. Md sitten sinne soitin ja sitten ne vasta
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mulle kerto, ettd tdlldstd oli tapahtunu...Ja sitten md oon sitdkin ajatellu, ettd kun Pekka ei oo

’

halunnu mennd noihin asuntoloihin, niin oisko se sid taustalla vid...’

Monet &idit kertoivat avoimesti omasta kiinteédstd suhteestaan kehitysvammaiseen perheenjéseneen,
miké osaltaan vaikutti asuntolavierailujen haasteellisuuteen. Aidit C, D, E ja H mainitsivat kiintein
tunnesiteen tekijéksi, joka estdd kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistymiseen liittyvid
harjoittelujaksoja. Aidit tiedostivat tekevinsi liikaa kehitysvammaisen perheenjésenen hyviksi ja

toivoivat asteittaista irtaantumista.

Kannustavasti suhtautuvilla dideilldi B ja F oli muita &itejd positiivisemmat ja toiveikkaammat
nikemykset oman alueensa asuntoloista. Aiti B kertoi ldhialueen asuntoloista seuraavasti:

... ollaan kéyty kattomassa kahta kotia ja eikd ollenkaan hullumpia. Se henki jo tuntuu sellaselta.”
Haastattelija: "Niin, sen pystyy varmasti aistimaan?”

Aiti: “kylld sen pystyy. Ja asukkaat tuntu olevan tyytyviisid, toisessa kodissa asukkaat sano, et he ei

’

ldhe tddltd mihinkddn...."

Aidit A, H ja I katsoivat oman kodin parhaaksi tulevaisuuden vaihtoehdoksi. He toivoivat, etti
saisivat vdhintddn asuntolapalveluiden verran tukea kotiinsa, jotta kehitysvammainen perheenjdsen
voisi asua lapsuudenkodissaan niin pitkddn, kuin mahdollista, jopa vanhempiensa jdlkeen.
Kantojirven tutkimuksen tavoin kotia perusteltiin tutulla ymparistolld, joka olisi turvallisin ja
aiheuttaisi mahdollisimman vdhidn muutosta kehitysvammaisen perheenjdsenen eldmddn. Tassi
ryhméssd korostui pédivd kerrallaan -ajattelu ja didit kokivat itsendistymiseen liittyvit asiat vield

kaukaisiksi.

Kaksi ditid (D ja G) katsoivat kehitysvammaisen perheenjdsenensd pdrjddvin tulevaisuudessa
tuetusti omassa vuokra-asunnossa. Tosin &iti G mietti yhd myds asuntolavaihtoehtoa, silld vuokra-
asuntoon muuttamista edellyttdvdd tukihenkiléd ei ollut vield 10ytynyt. Molemmissa perheissa
prosessi oli jo vihitellen kdynnistynyt ja asiasta oli puhuttu paljon kehitysvammaisen
perheenjdsenen kanssa. Muutto oli ldhitulevaisuuden asia, mutta molemmat &idit korostivat

vihittiisen harjoittelun merkitysta.

Kukaan édideistd ei halunnut silyttdd hoitovastuuta sisaruksille, vaikka monet nimesivitkin

sisaruksilta saadun tuen erittdin tdrkedksi. Kokoavasti voidaan todeta, ettd tulevaisuudessa

58



mahdollisesti tapahtuvaa muuttoa maédrittdvdat monet erilaiset tekijit. Tuleva asumismuoto on
yhteydessd ainakin koettuun asuntolapalvelujen tasoon, perheen tdméanhetkiseen tilanteeseen seké
perheen keskindiseen vuorovaikutukseen ja siihen vaikuttaviin tunnesiteisiin. Kaikkia edelld
mainittuja tekijoitd tarkastellaan myds erikseen tutkimuksen muissa kappaleissa. On kuitenkin
huomattava, ettid erilaisilla itsendistymisajattelua madirittelevilld tekijoilld on dynaaminen suhde
toisiinsa. Tarkoituksena ei ole osoittaa yksittdisid syy—seuraus-suhteita, silld se ei ole tdmin
tutkimuksen puitteissa relevanttia eikd edes mahdollista. Asioita pyritdén silti suhteuttamaan

toisiinsa kokonaiskuvan muodostamiseksi.

Erilaisista tulevaisuuden asumisvaihtoehdoista tiedettiin suhteellisen hyvin, mutta tutkimus vahvisti
niitd tuloksia, joiden mukaan sopivia vaihtoehtoja oli tarjolla hyvin rajatusti. Aidit C, E, F ja G

viittasivat asuntoloiden pitkiin jonoihin, jotka lisdsivit tulevaisuuden epdvarmuutta.

Itsendistymisen esteet ja edellytykset. Itsendistymisen ja aikuistumisen esteitd on tarkasteltu matkan
varrella jo erillisessd osiossa ja edelld esitetyissd tutkimustuloksissa. Kokonaisuuden kannalta on
kuitenkin perusteltua esittdd yhteenveto ndistd monimuotoisista tekijoistd, jotka osaltaan vaikuttavat
voimakkaasti itsendistymistd koskevaan ajatteluun. Aineistosta nousseet itsendistymisen esteet
voitiin jakaa sosiaalisiin ja emotionaalisiin esteisiin, toiminnallisiin esteisiin sekd rakenteellisiin
esteisiin. Luokat on koottu taulukkoon 3. Aitien kertomuksista nousi myds itsendistymisen
“tyontotekijoitd”, eli erddnlaisia itsendistymistd edistdvid seikkoja, joihin niin ikddn on kiinnitetty

erityistd huomiota.

Taulukko 3. Itsendistymisen ja aikuistumisen esteet.

Sosiaaliset ja emotionaaliset | Toiminnalliset esteet Rakenteelliset esteet

esteet

riippuvuussuhde kehitysvammaisen sopivien asumisvaihtoehtojen
puutteellinen yleinen puuttuminen
toimintakyky

kehitysvammaisen kehitysvammaisen riittdvien asumista tukevien

lapsenomainen ajattelu

lapsenomainen ajattelu

resurssien puuttuminen

huonot kokemukset
asuntolajaksoista

itsendistymistd tukevan
toimintamallin puuttuminen
perheesséi

puutteellinen tieto
asumisvaihtoehdoista

harjoittelumahdollisuuksien
puuttuminen

asuntoloiden pitkét jonot
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Vilttelevisti suhtautuvien &ditien kertomuksissa suurimmat itsendistymisen ja aikuistumisen esteet
liittyivdat asuntolapalveluiden koettuun laatuun, kehitysvammaisen perheenjdsenen suureen
tuentarpeeseen sekd didin  ja  kehitysvammaisen voimakkaaseen riippuvuussuhteeseen.
Asuntolapalveluista ei tdssd ryhméssd ollut kovin paljon kokemusta, mutta késitykset perustuivat
muilta vanhemmilta kuultuihin kokemuksiin henkilokunnan véhyydestd ja asuntolaeldmin
rajoittavuudesta. Téssd ryhméssd kehitysvammaisen perheenjdsenen tuen tarpeet korostuivat ja didit
katsoivatkin, ettd nykyisilld resursseilla asuntoloissa ei voida turvata heiddn lapselleen riittdvin
monimuotoista ja tasokasta elamdd. Kommunikaation rajallisuus oli erds huomattavimmista tuen
tarpeita madrittelevistd esteistd. Riippuvuussuhde selittyi edelleen osittain tuen tarpeen suuresta
maidrastd, silld didit olivat tottuneet tekemdin asiat itse tuntiessaan parhaiten kehitysvammaisen
perheenjdsenen tarpeet ja tunnetilat. Kehitysvammaisilla perheenjdsenilld ei ollut ndkynyt
itsendistymiseen pyrkivdd toimintaa tai toivetta. Ainoana itsendistymisajattelua edistdvana tekijana

ryhmaissa oli 4iti [:n mainitsema tulevaisuuden epdvarmuus.

My0s ristiriitaisesti tai epdilevisti suhtautuvat didit korostivat asuntolapalveluihin liittyvid koettuja
haasteita. Heilld oli kuitenkin enemmain konkreettista kokemusta erilaisista asuntolajaksoista. Tassa
ryhmaissid keskeiseksi nousi ditien kokema harjoittelumahdollisuuksien véhyys. Riippuvuussuhde oli
kokonaisuudessaan melko voimakas ja selittyi ainakin kehitysvammaisten perheenjdsenten
puutteellisista  kdytdnnontaidoista ja lapsenomaisesta ajattelusta. Ryhmédn 4didit kokivat
kehitysvammaisen perheenjdsenen tuen tarpeet melko suuriksi ja toivoivat hénelle yksilollistd
itsendistymiseen liittyvdd ohjausta. Aidit C, E ja F mainitsivat esteeksi myds asuntoloiden pitkiit
jonot. Aidit kuvasivat kehitysvammaisen perheenjisenen itsendistymispyrkimyksii vaihtelevasti.
Valtaosa kertoi kuitenkin perheenjdsenen toiveesta asua kotona vanhempien kanssa.
Itsendistymisajattelua edistivit ryhméssi tulevaisuuden epidvarmuus (didit C, E ja H), positiiviset

kokemukset asuntolajaksoista (didit E, F ja H) seké didin F kokema lisddntynyt visymys.

Kannustavasti suhtautuvien ditien ryhméssd itsendistymisen esteeksi mainittiin ensinnikin
kehitysvammaisen perheenjdasenen puutteelliset kadytdnnontaidot. Taitoja oli kuitenkin matkan
varrella harjoiteltu, ja myds tulevaisuuden kehittymistd korostettiin paljon. Aiti D kertoi, etti
viranomaisten tarjoamaa itsendistymiseen liittyvd tukea on vaikea tavoittaa. Asuntolapaikkojen
pitkd jono tuli ilmi didin G kokemana itsendistymisen esteend. Tdssd ryhmadssd didit ilmaisivat
kehitysvammaisella perheenjidsenelld olevan melko paljon itsendistymiseen liittyvid pyrkimyksia ja

toivomuksia. Itsendistymistd edistdvid tekijoitd olivat tulevaisuuden epdvarmuus, itsendistymista
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edistdvien harjoittelujaksojen suuri miiré, positiiviset kokemukset asuntoloista ja asuntolajaksoista
sekd etenkin didin A kokema vidsymys tdhdn hetkeen. Lisdksi itsendistymistd edesauttavaksi
tekijéksi voidaan katsoa kehitysvammaisen perheenjdsenen kdytéinnontaitojen harjoittaminen seké

usko hinen itsendiseen parjddmiseensa.

6.2 Itsenaistyminen ja elamankulku

Kehitysvammaisten perheitd koskeva aikaisempi eldménkulkututkimus on keskittynyt pitkélti
kehitysvammaisen perheenjdsenen lapsuusaikaan ja vanhempien sopeutumisprosesseihin. Téassé
tutkimuksessa korostuu moniarvoinen nidkemys kehitysvammaisen perheenjdsenen vaikutuksesta
perhesysteemiin ja perheen eliminkulkuun. Aitien kokemuksia tarkastellaan suhteessa ympériston
ja yhteiskunnan asettamiin sosiaalisiin ja rakenteellisiin reunaehtoihin. Aitien huoli tulevaisuudesta
liittyy vilillisesti edelld mainittuihin reunaehtoihin ja tulee ndkyvéksi psykososiaalisesti stressin
tavoin. Moniarvoiset teoriat ottavat huomioon myds kehitysvammaisen perheenjdsenen mukanaan

tuomia positiivisia vaikutuksia perhesysteemiin ja perheen elaminkulkuun.

Tutkimuksessa on tarkasteltu vammaisuuden vaikutusta perheen eldmédnkulkuun eritoten
itsendistymisvaiheen nikokulmasta. Huomio on kiinnittynyt toisaalta sithen, miten &idit ovat
aikojen saatossa kokeneet ympériston suhtautumisen kehitysvammaisuutta kohtaan. Suurin osa
ympdriston suhtautumisesta lapsen vammaisuuteen vilittyi ditien kertomuksissa yhteiskunnan
kautta. Aineistosta nousi kolme erilaista &itityyppid, jotka ilmensivdt eri tavoin perheen ja
yhteiskunnan vélisid suhteita. Toiseksi tarkastelun kohteena oli se, oliko perheen eldménkulun
varrella kerdtyilli kokemuksilla vaikutusta &itien itsendistymistd koskevaan ajatteluun. Téssd
olennaiseksi muodostuivat yhteiskunnan suhtautuminen lapsen itsendistymiseen, itsendistymiseen

liittyvien kokemusten kuvaaminen seké niiden peilaaminen itsendistymistd koskevaan ajatteluun.

6.2.1 Vammaisuuden vaikutus perheen elamankulkuun

Aitien kertomuksissa viitattiin suhteellisen vihdn toisten ihmisten esittimiin vammaisuutta
koskeviin suhtautumistapoihin. Lapsen kehitysvammaan liittyvisti tekijoisté ja niiden vaikutuksesta
perheen eldménhistoriaan ja -kulkuun nékyi muutenkin yleiselld tasolla vain muutamia ilmauksia.
Aiti F muisteli muiden ihmisten suhtautumisen ollen toista niihin aikoihin, kun kehitysvammainen

lapsi syntyi:
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”...kun Kalle syntyi, niin vanhat ihmiset oli niitd pahimpia, sen ikdiset kun me ollaan nyt. Se oli

sellasta tuijotusta ja osoitteluakin. Onneksi siitd on menty paljon eteenpdin...”

Aidin I kertoma edusti toisenlaista suhtautumista kehitysvammaiseen perheenjiseneen:

”...mun tarttee kylld sanoo, ettd tdssd meiddn ympdristossd, mun tutuissa ja kaikessa, md oon
saanu hirveen positiivista asennoitumista aina. Mulle ei oo koskaan tullu sellasta tunnetta, ettd sitd
el niinku jotenki hyviksyttdis, kun se on vammainen. Pdinvastoin kaikki aina kannustaa ja kyselee,

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

Monet &idit kertoivat kehitysvammaisen perheenjdsenen vaikuttaneen perheen kokonaisuuteen
lahentivisti ja kiinteyttdvisti. Aidit kuvasivat kehitysvammaisen lapsen vaikuttaneen paljon
perheen ldhiympdristoon suvaitsevaisuutta ja erilaisuuden kunnioitusta lisdten. Useat didit
korostivat etenkin heiddn lastenlastensa saaneen arvokasta oppia erilaisuuden kohtaamisesta.
Perheissd oli tiiviit suhteet paitsi vanhempien ja kehitysvammaisten vélilld my6s perheen muiden
sisarusten kanssa. Monet sisarukset tukivat eri tavoin vanhempien ja kehitysvammaisen

perheenjdsenen kotona asumista.

Suurin osa &ideistd jdsensi perheen eldménkulkua yhteiskunnalta saatujen kokemusten kautta.
Vaikka aikaisemmat tutkimukset ovat alleviivanneet yhteiskunnan painostusta laittaa
kehitysvammainen lapsi laitokseen, ei tdssd tutkimuksessa mukana olleilla &ideilld ollut juuri
tdmantyyppistd kokemusta. Ainoastaan didit A, C ja G esittivdt joitakin viittauksia yhteiskunnan
painostamisen suuntaan. Voikin olla, ettd timdn pidivédn ikddntyvit perheet eroavat merkittdvasti

edeltdjistddn juuri tdssi suhteessa.

Aiti A: ... sielli tyokeskuksessa oli puheterapeutti ja psykologi ja ketihdin muita, jotka yrittiviit
kovasti painostaa.”

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

Aiti A: "Kylli se ihan suoraa oli, mutta mdd sanoin suoraa kans, ettii mi en Pekkaa laitokseen

B

laita...’
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Aiti C: ”... md muistan, ettd mulla on ollu Jjoku vaihe semmonen, et md oon ajatellu, et md en ota
mitddn vastaan ylhddltdpdin, mutta md en tiedd. Voi olla, etd md oon suhtautunu siithen vihdn
silleen, ettd puhu sind siind vaan. En md tiedd oliko se varsinaista painostusta, mutta tdtd

’

tietoisuutta on kylld jaettu...’

Aiti E: ”...eivit oo kuule paljon uskaltaneet painostaa. Ei ne lihekkddin siihen, ettdi se tokkdcikin

1

heti siihen, et jos on ajatuksissa, niin keskustelee pari lausetta ja se jdd varmasti siihen...’

Aidit viittasivatkin enemmin eliminkulun varrella tarvitsemaansa, lapsen kotona hoitamista
edistdvéin, tukeen tai 1dhinnd sen puutteeseen. Yleinen késitys oli, ettei yhteiskunta juuri tukea
anna, ellei sitd voimakkaasti vaadita. Aineiston perusteella nousi kolme aitityyppid, jotka kaikki
madrittivat eri tavoin ditien suhdetta yhteiskuntaan ja sen tarjoamaan tukeen. Taistelevat didit (A, G
ja I) kuvasivat omaa suhdettaan yhteiskuntaan nimensd mukaisesti jatkuvana taisteluna lapsen
oikeuksista erilaisiin tukitoimiin. Taistelevat &idit olivat aktiivisia ja hyvin tietoisia niistd tuista,
joiden puolesta asiaansa ajoivat. Aidin G kertoma kiteytti osuvasti ryhmin ajattelua:

... md voisin sanoa, ettd hyvd tahto on, mutta sitten kun on suunniteltu nditd systeemejd, miten
voitais auttaa vammaisia lapsia, niin sitten se tokkdd. Sitten ruvetaanki katsomaan, ettd timd ja
tamd maksaa ndin ja ndin paljon ja sitten se ei kdy. Aina ensimmdisend otetaan pois vammaisilta,
tid on kohderyhmdnd niin helppo, kun timd ei osaa taistella. Ja joskus me vanhukset, jotka on
kotona hoidettu nditd ei endd jakseta ldihtee tappeleen, kun se on vihdn samanlaista, kun
vakuutusyhtion kanssa tappeleminen, sielld on lddkdrit ja tuomarit ja henkisesti sun tulee olla
vahva ja tietdd lakia...Md oon yli 40 vuotta hoitanu Annea ja ne, jotka hoitaa ja haluaa ite hoitaa,
niin yhteiskunta lyé luukut kiinni, jos et oo kaupungin kanssa yhteistyossd. Mutta mind oon taistellu,
oon jaksanu pitdd metelid ja kun md olen aikanaan ollu ditikerhon vetdjdnd, niin olen monen

)

ihmisen puolesta aukassut suuta...’

Toista ditityyppid voisi luonnehtia kokeileviksi dideiksi (B ja F). He tiesivdt hyvin tukimuodoista ja
niiden saantimahdollisuuksista ja olivat eldmidn varrella ndhneet vaivaa niiden saamiseksi.
Kokeilevat didit eivit kuitenkaan ajaneet asioita yhta aggressiivisesti kuin taistelevat didit. He olivat
padosin tyytyvéisid saamaansa kohteluun, mutta osoittivat kuitenkin kritiikkié yhteiskuntaa kohtaan:
... md oon saanu aika hyvdd kohtelua, en md voi henkilokohtaisesti moittia, mutta eihdn tddlld

kaikki asiat kunnossa ole. Kylld yhteiskunnan ja pddttdjien taholta hyvin paljon lastataan
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vanhempien niskaan ja kun se on vield korvauksetonta. Ja vaikka Jarmo on sieltd helpoimmasta
pddstd, kun ajattelee, mutta kaikki on saanu hdnelle opettaa, siis jo liikkumaan opetteleminen oli
kaikki mun vastuulla aikanaan. Mitddn tukee en oo saanu, vaikka yritin, siis mindhdn Jarmon
kuntoutin, vaikka hdn ois kuulunu lain mukaan KELAn kuntoutettaviin. Fysioterapeutilta en saanu
edes ohjeita siihen, vaan oman jdrkeni mukaan aloin sitten sitd poikaa liikuttaan...Enkd saanu
puheterapiaakaan, koska KELA ei noudata omia lakejaan ja sen tietid kaikki. Mind Jarmon
kuntouttaja olen ollut, mutta kaikkein vihiten md olen puheterapeutti, se on niin spesiaalihommaa

’

ihan tdysin..."

Myos diti F oli joutunut vaantdmédn kéttd lapsensa oikeudesta puheterapiaan, mutta ystivéllisen

Kansanelédkelaitoksen tyontekijén ansiosta hin oli onnistunut tehtdvéssa.

Mpyedtiilevit didit (C, D, E ja H) olivat suhteellisen tyytyviisid tdminhetkiseen tilanteeseensa ja
vihiten pettyneitd yhteiskunnalta saamaansa tukeen. He jakoivat késityksen »ylhddlta pdin”
annetusta tiedosta seké tuesta ja toivoivat oman alueensa sosiaalityontekijoiltd aktiivisempaa roolia
tukiasioissa. Mydotdilevat &didit tiesivdt jonkin verran tarjolla olevista tukimuodoista. Erilaisia
tukimuotoja oli perheissd kdytossd vaihtelevasti. Myotéilevat didit tyytyivdt péddosin heille
esitettyihin pAitdksiin, eivitkd lihteneet helposti taistelemaan lastensa oikeuksista. Aidit olivat
yleisesti sitd mieltd, ettd tdménhetkinen eldméntilanne on riittdvdn hyvd ja omat

vaikuttamismahdollisuudet ovat melko pienet.

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd kotona kehitysvammaista lastaan hoitavat didit kokivat saavansa
melko vidhdn tyotddn helpottavia tukitoimia. Eldménkulun varrella tarpeellisista tukitoimista
keskeisimmiksi nousivat toimintakykyéd edesauttavat tukimuodot, kuten fysio- ja puheterapia,
sosiaalista kehitystd tukevat toiminnot, esimerkiksi harrastustoiminta, ja vanhempien jaksamista
tukevat palvelut, kuten tilapdishoitojaksot. Valtaosa ikdperheiden &dideistd koki kehitysvammaisen
perheenjisenen lapsuudessa saadut tukitoimet melko hyviksi; lapset olivat saaneet tukea erityisesti
kouluaikana. Myohemmissd vaiheissa tuen méédrd oli kuitenkin vdhentynyt ja muuttunut

hankalammin tavoitettavaksi.
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6.2.2 Elamankulku ja itsendistyminen

Joissakin perheissd itsendistymistd oli alettu ensi kerran ajatella jo kouluaikana. Esimerkiksi didit C
ja D viittaisivat erityiskoulujen tapaan painottaa kehitysvammaisen perheenjidsenen tulevan
itsendistymisen merkitystd jo yldasteella. Yliasteikddn saattoi sisdltyd myds pakollisia
itsendistymisen harjoittelujaksoja. Aitien A ja G perheissi itsendistymisesti ei ollut vield juuri
puhuttu, ja didit E ja H eivdt muistaneet, milloin itsendistymisasia oli ensi kerran nostettu esille.
Aidit B, F ja G sen sijaan kertoivat, etti itseniiistymisasia on tullut perheessi ajankohtaiseksi
véhitellen viimeisen kymmenen vuoden sisélld. Kun dideiltd kysyttiin, mitd he ajattelivat lapsensa
itsendistymisestd kymmenen vuotta sitten, ei monikaan osannut vastata. Aidin E vastaus antaa

hyvin esimerkin asiasta:

”... Md en sitd muista, mutta musta tuntuu nyt tdlld jdrjelld, ettd ei me siitd ajateltu mitddn. Et me
oltiin ihan semmosessa huumassa, et kyl tdd tdstd menee, ettei meiddn vield tartte tehdd mitddn

’

itsendistymisen kannalta. Ettei me kylld koskaan harkittu sitd...~

Useampi diti ilmaisikin, ettd vasta viime vuosina, kun ensimmaéiset omat ikddntymisen merkit ovat

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

Yhteiskunta oli suhtautunut kehitysvammaisen perheenjidsenen itsendistymiseen kaksitahoisesti.
Toisaalta esimerkiksi kouluissa oli alleviivattu itsendisten asumisharjoittelujaksojen merkitysti ja
monilla kehitysvammaisista olikin kokemusta itsendisestd viikkoasumisesta esimerkiksi koulun
asuntolassa. Yhteiskunnan koettiin myos vilittdvin voimakasta viestid siitd, ettd vanhempien tulisi
vihitellen ymmirtdd olemassaolonsa rajallisuus ja alkaa miettid vaihtoehtoisia tapoja jérjestdd
kehitysvammaisen perheenjdsenen asumista. Asian kddntopuoli oli, ettd koulussa ja muualla
saatujen harjoittelujaksojen jidlkeen tarjolla ei ollut sopivia harjoittelupaikkoja jatkuvuuden
turvaamiseksi. Tdmén tutkimuksen perusteella didit ymmairsivdt pddosin hyvin, ettei nykyinen
jarjestely ole mahdollinen kovinkaan pitkddn, mutta olivat samalla voimattomia sopivien

asumisvaihtoehtojen ja riittdvien itsendistymiseen liittyvien tukien puuttuessa.

Valtaosalla perheistd oli jonkinasteisia kokemuksia kehitysvammaisen perheenjdsenen

itsendistymiseen liittyen. Téllaisiksi kokemuksiksi laskettiin viikkoasuminen koulun tai muun
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vastaavan asuntolassa, erilliset asumisharjoittelujaksot ja kehitysvammaisen itsendisesti viettdmat
pidemmait jaksot omassa kodissaan silloin, kun vanhemmat olivat esimerkiksi lomalla. Osa
perheistd  kédytti asuntoloita 1dhinnd tilapdishoitopaikkoina, jolloin ei voida puhua
asumisharjoittelusta. Edelld mainittuihin jaksoihin liittyi sekd negatiivisia ettd positiivisia

kokemuksia.

Negatiiviset kokemukset olivat valtaosin yhteydessd jo aiemmin esille tulleeseen
henkildstoresurssien riittimattomyyteen. Henkilokunnan vihyys liitettiin etenkin turvattomuuteen ja
toimintaympdariston rajoittavuuteen. Kehitysvammaiset perheenjisenet olivat saattaneet joutua

jaksoilla onnettomuuksiin, kuten didin E kertoma osoittaa:

”..Silloin, kun Ari oli sielld koulussa viikot aina, niin se ei mennyt ollenkaan hyvin. Et sieltd piti
hakee aika useesti pois ja sielld sattu nditd tapaturmia, jotka tekee sen niin vaikeeks sen muistonkin.

1

Nditd pelkotiloja tuli kylld aivan tarpeeks, ettd sielld oli ihan hirveetd...’

Turvattomuutta aiheuttivat usein myds 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 sieltd. Ja sitte oli tid pitkd jakso tulossa, niin md soitin sinne sitten, kun Pekka vihdosta viimein
kerto sen, kun md kauheesti kyselin, ettd mistd ndd on tullu. Niin se johtaja sano, ettd juu, heilld on

tdlldnen ongelmakaveri tddlld, jonka lddkitystd on nyt muutettu ja se on tullu paremmaks...” (diti

0

Huonoja kokemuksia oli aiheuttanut myos se, ettei kehitysvammaisen toimintakyky ollut aina
vastannut toimintaympériston vaatimuksia. Kun kehitysvammaisesta perheenjdsenestd ei ollut
huolehdittu riittivisti, tisti oli saattanut seurata psyykkisii oireita ja esimerkiksi laihtumista. Aidit
liittivit huonoja kokemuksia myos toimintaympériston rajoittavuuteen. Osassa asuntoloita ei
jarjestetty minkddnlaista sosiaalista tai virikkeellistd toimintaa, jolloin seurauksena oli

kehitysvammaisen henkinen ja fyysinen pahoinvointi, jopa taantuminen:
... Jarmohan asui sielld useamman vuoden. Ja niin kauan se meni hyvin, kun hdn kdvi koulua, kun

koulu oli se, mikd autto hdnen viihtymiseensd. Pdivdt oltiin koulussa ja iltaisin kéytiin teatterissa ja

syomdssd ja retkilld, oli koko ajan sellasta vipindd. Mutta sitten kun Jarmo jdi pysyvdsti sinne
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asuntolaan ja viereisessd asuntolassa oli siivoojana ja missddn ei koskaan kdyty eikd yhdessd
mitddn tehty, niin Jarmo alko tylsistymddn ja hdn taantu, ihan selvdisti. Hdnelle tuli fyysillisid
sairauksia, se oli vuosikausia se oksentaminen ja pahoinvointi ja mikddn ruoka ei pysyny sisdlld. Ja
sitten hdn alko voimaan niin huonosti, ettd mun oli pakko ottaa tinne. Ja se oksennus loppu kun

naulan kantaan, kun hdn tuli tanne...” (diti B)

Positiiviset asuntolakokemukset liittyivdt henkilokunnan ihmisldheisyyteen, muiden asukkaiden
“samankaltaisuuteen” ja ystavillisyyteen sekd kehitysvammaisen perheenjdsenen kokemiin
onnistumiseneldmyksiin. Myos virikkeellinen vapaa-ajantoiminta oli joissakin asuntoloissa
jarjestetty hyvin. Aidit liittivit monet positiiviset tekijit henkildston asenteisiin ja asuntoloiden
yleiseen ihmisldheiseen kulttuuriin. My0ds kehutut asuntolat sinnittelivdt vdhélld henkilokunnalla,
mutta yleinen ilmapiiri ja yhteiséllisyys lisdsivit turvallisuutta ja viihtyvyytti. Aideilli D ja H oli
kokemusta kehitysvammaisen perheenjésenen pirjisimisesti yksin omassa kodissaan. Aiti H kiitteli
kaupungin antamaa tukea tilanteessa, jossa vanhemmat olivat olleet viikon lomamatkalla.
Kaupungin tyontekijd kdvi auttamassa kehitysvammaista perheenjdsentd pdivittdin, mutta yot hin

oli viettéinyt yksin kotona. Aiti kuvasi kokemusta molemminpuoliseksi onnistumisenelimykseksi.

Aitien kertomat kokemukset kietoutuvat heidin ajatuksiinsa kehitysvammaisen perheenjisenen
itsendistymisen mahdollisuuksista. Kausaalisuhteen kaltaista pddtelmdd ei ilmidistd voida
kuitenkaan tehdd. Kun d&ideiltd kysyttiin, ovatko odotukset lapsen itsendisen eldmin
mahdollisuuksista muuttuneet aikojen saatossa, osa dideistd kertoi elaménkulun varrella kertyneill
itsendistymiseen liittyvilld kokemuksilla olevan vaikutusta. Negatiiviset kokemukset ovat tehneet
dideistd varovaisempia, mutta kukaan ei silti tuominnut kaikkia asuntoloita asumisympéristona.
Kehitysvammaisen perheenjédsenen sopeutumiseen ja oppimiseen liittyvilld kokemuksilla voi niin

ikdén olla vaikutusta ditien ajatteluun.

6.3 Itsenaistymiseen liittyvat tuen tarpeet

Iképerheisiin kohdistunut tutkimus on kartoittanut tdhédn asti suhteellisen paljon perheiden kokemia
tuen tarpeita ja niiden ongelmia. Néiden tutkimusten mukaan suurin osa vanhemmista kokee
selvidvinsd kehitysvammaisen lapsen vanhemmuuteen liittyvistd lisdvaatimuksista myos perheiden
tarpeiden muuttuessa. Tadmin hetken ikdidntyméssa olevat perheet ovat jo edeltdjiddn paremmassa

asemassa palvelujen ja tukien suhteen. Silti on todettu, ettd perheet ottavat usein ensimmaéisen
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kontaktin sosiaali- ja terveydenhuoltoon ja etenkin kehitysvammahuoltoon vasta silloin, kun kotona
parjadmisestd on tullut mahdotonta (Jokinen 2000, 12). Mden tutkimuksessa haastatelluista
perheistd omaishoidon tukea sai vain alle kolmasosa ja lomapalveluita 1/10 vanhemmista.
Kehitysvammaisten palvelujensaanti vaihteli huomattavasti eri kunnissa, silld palvelut saattoivat

madrittyd jopa yksittdisestd viranhaltijasta ja hdnen arvotuksistaan. (Mdki 1998, 175.)

Ikddntyvien ihmisten ja kehitysvammaisten perheenjidsenten kannalta huolta aiheuttavat myds
kunnalliset palvelumaksut, jotka rajoittavat voimakkaasti palvelujen kédytt6d. Monet iképerheet
eivat vilttdmattd halua maksaa kunnallisista palveluista, jotka koetaan usein liian kalliiksi.
Palveluiden maksuttomuuteen tai edullisuuteen tulisikin kiinnittdd huomiota jo ennen kuin tilanne
on perheen kannalta akuutti. (Kantojirvi 2004, 184.) On huomioitava, ettd perheiden késitykset tuen
tarpeesta voivat erota merkittdvisti palveluntarjoajan késityksestd (Jokinen 2000, 12).
Asiakasldhtoisyys edellyttdd idkkdiden kehitysvammaperheiden tukiverkostoilta aktiivisuutta
perheiden suuntaan. Tavoitteena tulisi olla pitkdjénteinen, suunnitelmallinen ja perheldhtdinen tyo,

jotta viltyttdisiin lyhytnékoiseltd ja akuutilta ongelmanratkaisulta. (Jokinen 2000, 12; 56.)

Ohtosen ym. (2005, 12—-14) kartoituksessa selvitettiin erilaisia ikdperheiden kokemia tukimuotojen
tuntemista, niiden tarpeita seké tukien kayttéda. On merkittdvad, ettd monet itsendistymiseen liittyvit
tukimuodot, kuten itsendistymisen toimeentulotuki, muuttovalmennus ja yleinen itsendistymistuki,
koettiin erdind heikoimmin tunnetuista tukimuodoista. Kun perheitd pyydettiin nimedméén kolme
tukimuotoa, joista he kaipaisivat eniten lisdtietoa, asumisvaihtoehtoja koskevan lisdtiedon tarve
nousi kirkkaasti tarkeimmaéksi. Itsendistymisen tuki oli tdrkeysjdrjestyksessd neljintend Myos
tilapdishoito, vanhempien loma- ja virkistyspalvelut sekd asiakkaan oikeudet palveluihin olivat

keskeisid tukimuotoja, joista perheet kokivat kaipaavansa lisdtietoa.

Kaésillda olevassa tutkimuksessa tarkasteltiin ditien kokemia kehitysvammaisen perheenjdsenen
itsendistymiseen liittyvid tuen tarpeita. Huomiota kiinnitettiin myds sithen, miten didit kokivat
tietivinsi edelli mainituista tukimuodoista. Aideiltid kysyttiin my®s siitd, millaiseksi he arvioivat

taminhetkiset mahdollisuutensa saada itsendistymiseen liittyvié tukitoimia.

Kehitysvammaisen perheenjisenen itsendistymiseen liittyvédt koetut tuen tarpeet linkittyvét vahvasti
kehitysvamman luonteeseen. Léhes kaikki &idit painottivat ohjauksen ja toisen ihmisen merkitysté
haasteellisessa  itsendistymisprosessissa.  Kehitysvammaiselle toivottiin  tukihenkilod tai

henkil6kohtaista avustajaa, jonka kanssa itsendistymistid ja omillaan parjddmistd voi turvallisesti
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harjoitella. Aidit korostivat tukihenkildn/avustajan pysyvyyden merkitystd, silli osapuolten
luottamuksellinen ja ldheinen suhde koettiin ensiarvoisen tirkedksi. Osalla kehitysvammaisista
my0s kommunikaation luonne edellytti pitkdaikaista tuntemista. Tukihenkilén tai avustajan
ohjausta koettiin tarvittavan jokapdivdisesti elimdstd selviytymiseen. Tdhdn kuuluivat muun
muassa rahankdyttoon, asiointiin, vaatehuoltoon, siivoukseen ja ruuanlaittoon liittyvd ohjaus.

Ohjauksen tarve vaihteli luonnollisesti kehitysvammaisen toimintakyvyn mukaan.

Useimmat &dideistd uskoivat kehitysvammaisen vield oppivan véhitellen yhé itsendisemméksi
oikeanlaisessa ja riittdvassd ohjauksessa. Muutama 4iti oli pessimistisempi kertoessaan lapsensa
tarvitsevan tukea aivan kaikkeen koko loppueldménséd. Tama tosin liittyi etenkin kehitysvammaisen
rajoittuneen kommunikaatiokyvyn asettamiin haasteisiin, mikd tekeekin asian ymmaérrettaviksi.
Vaikka aikaisemmissa tutkimuksissa on monesti kerrottu vanhempien aliarvioivan
kehitysvammaisten perheenjdsentensi kykyjd, tdssad tutkimuksessa asia ei saanut juuri vahvistusta.
Lahinna oli kyse siitd, ettd didit tiedostivat kylld hyvin lastensa potentiaalin, mutta olivat tottuneet
tekeméddn asioista hdnen puolestaan. Kuten tutkimuksessa on jo aiemmin todettu, valtaosa dideisté
toivoi lisdd asumisharjoittelumahdollisuuksia. Oman kunnan asumisvaihtoehdoista sen sijaan
tiedettiin yleensd ottaen hyvin. Ne koettiin kuitenkin péddosin puutteellisiksi, kuten didin H

kertomakin osoittaa:

" kylld tddlld on nyt silld tavalla, ettd tddlld on ne tietyt asuntolat vaan, ei ole vaihtoehtoja. Tdssd
ldhelld on yks asuntola, jossa oli silld tavalla suunniteltu, ettd ois yks harjottelupaikka, mutta se oli
varmaan just ensimmdisen kuukauden, kun se alotti ja sitten se tdytettiin vakiasukkaalla. Ja tossa
on toinen, jossa on sitten niin huonokuntosia, ettd ei kai sielld oo kun yks henkilo, joka pystyy

’

ldhtemddn kaupungille, niin ei voi kuvitellakkaan, ettd Minna sinne menis...’

Osittain kysymys oli my®0s siité, ettd asuntoloihin oli valtavat jonot, joiden edessd myds ikdéntyneet

vanhemmat olivat voimattomia:

7. Juu kylld md suurin piirtein tieddn, ei niitd kylld paljoa oo, et siind kans on se, ettd paljon on
puhuttu, et pitdd laittaa sinne asuntolaan, mutta vanhemmat tietdd, ettd sinne ei pddse. Et miks niin
kauheesti toitotetaan, et laittakaa nyt ja koska te nyt ajattelette, niin ei se oo ihan
valintakysymyskddn. Et sitd voi joutua odottaan monta vuotta ja sit kun valmistuu siihen, et no nyt,

niin ei se niin vaan kdykkddn...” (diti C)
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Vaikka asumisvaihtoehdoista tiedettiin suhteellisen hyvin, néin ei ollut itsendistymiseen liittyvén

tuen kanssa.

”...ei tiedd mistd sitd lihtee niinku hakemaan. Semmonen mielikuva mulla on, ettd on joku

tammaonen ohjaus, mutta konkreettisesti en tiedd enemmdn...”" (diti D)

Johtopddtoksend voidaankin todeta, ettd tietoa itsendistymiseen liittyvistd tukimuodoista ei ole
helposti saatavilla. Aidit kokivat tietdvinsd melko huonosti tahoja, joilta itsendistymiseen liittyvii
tukea voisi hakea. Lisdksi useampi &iti viittasi siihen, ettd tietoa ei juuri “ylhadltd” jaettu, jos ei

osannut kysy# juuri oikeaa asiaa. Aiti I kuvasi tilannetta seuraavasti:

”...Md olen silld tavalla tietonen ndistd asioista, kun meilld on tdmd ryhmd, ettd jos joku kuulee
jotakin, niin se tulee tdimmdsend puskaradiona sitten. Ja sit kun md kuulen jotain tdmmdstd, niin
ilman muutahan md otan sinne virasoihin yhteyttd. Mutta se, mikd mun mielestd ois kauheen
tdrkeetd, ettd niiltd tulis sieltd kdsin sitd tietoo, ettd ldhettdisivdt vaikka jonkun kirjeen, kun ihmiset

’

tulee tiettyyn ikddn, niin sulle kuuluis tdmmaonen ja tdammonen...’

Moni dideistd koki itsendistymiseen liittyvin tuen saantimahdollisuudet heikoiksi:

”...vdhdn epdilyttdd, ettd pystyyké monikaan kunta, vaikka siitdhdn on hirveen paljon tehty
eduskunta-alotteitakin ihan tastd henkilokohtasesta avustajasta...Mutta se on varmaan kans aika
kallista. Mutta kuitenki tuntuu, ettd eiké se tuu yhteiskunnalle halvemmaks, ettd tuettais, kun ettd ne
on tuolla laitoksessa, kun nehdn on noi vaikeesti kehitysvammaset tosi kalliita. Se on ihan kaikista

kalleinta laitospdiviit sit niille...” (Aiti I)
Lahes yhtd moni ei kuitenkaan osannut tarkkaan arvioida perheen mahdollisuuksia saada

itsendistymiseen liittyvdd tukea. Tdmi lienee luonnollinen seuraus siitd, ettd didit eivit kokeneet

tietdviansa riittdvasti itsendistymiseen liittyvad tukea tarjoavia tahoja ja hakuprosesseja.
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7 JOHTOPAATOKSET

Kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistymiseen liittyvien tekijoiden verkosto on monisyinen.
Kasilld olevan tutkimuksen tavoitteena oli pureutua ilmidoon syvallisemmin, silld aikaisempien asiaa
sivuavien tutkimuksen pédasiallinen funktio ei ole ollut tutkia juuri itsendistymistd ja sithen
liittyvad ajattelua kokonaisuutena. Tutkimuksen tulokset muistuttavat kuitenkin aiempia
tutkimustuloksia monessa suhteessa. Kokoavasti voidaan todeta, ettd tdméanhetkisessi
yhteiskunnallisessa tilanteessa kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistymiseen linkittyvét
haasteet ovat vield suuret. Ongelmat liittyvdt etenkin koettuun sopivien asumisvaihtoehtojen

puutteeseen.

Aikaisempien tutkimusten tavoin kohderyhmind olleiden 4itien perheissd toivottiin
kehitysvammaisen perheenjdsenen ensisijaiseksi tulevaisuuden asumismuodoksi pientd ryhmékotia
tai asuntolaa. Toiseksi eniten kannatusta sai kehitysvammaisen asuminen tuetusti lapsuudenkodissa.
Sopivia asuntoloita ei kuitenkaan ollut juuri tarjolla ja yhteiskunnalta ei uskottu riittdvin apua
lilemmin kotona asumiseen. My0s asuntoloiden merkittdvimmiksi epdkohdiksi nimetyt
henkilGstoresurssien puutteet ja asuntolacldmin rajoittavuus sekd niistd seuraavat sekundaariset
tekijit vahvistavat aikaisempien tutkimusten tuloksia. Aideilli oli kokemuksia my®s hyvisti
asuntoloista, mutta toisaalta ongelmaksi nimettiin niiden pitkét jonot. Itsendistymisen esteitd ilmeni

rakenteellisella, toiminnallisella sekd sosiaalisella ja emotionaalisella tasolla.

Rakenteelliset esteet kietoutuvat vahvasti koettuihin asumispalveluiden ja -vaihtoehtojen
puutteisiin. Toiminnalliset sekd sosiaalis-emotionaaliset esteet sen sijaan vahvistivat monin tavoin
aiempaa teoriatietoa. Tahédn liittyivdit muun muassa oletukset kehitysvammaisen ja vanhempien
vahvasta tunnesiteestd sekd aikuisuuden kieltimisesta. Itsendistymistd edistdvia tekijoitd ilmeni sekd
positiivisella ettd negatiivisella ulottuvuudella. Positiivisista tekijoistd mainittakoon hyvét
kokemukset asuntolajaksoista ja usko lapsen pérjadmiseen. Merkittdvimmét negatiiviset tekijét

liittyivét tulevaisuuden epdvarmuuteen ja ditien kokemaan visymykseen.

Tutkimuksen aineistosta muodostetut erilaiset ditityypit erosivat jonkin verran toisistaan
luonnehtiessaan itsendistymisen esteitd ja edellytyksid. Yhteistd kaikille dideille oli tulevaisuuden
epavarmuudesta juontuva huoli. Vaikka huoli oli kova, asiaa ei ajateltu jokapdiviisesti ja my0s

uskoa tulevaisuuteen ilmeni. Aitien kokema huoli ja epivarmuus on todennettu jo aikaisemmin
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useassa ikdperheitd tarkastelevassa tutkimuksessa. On ilmeistd, ettd huolen méaédrd on suhteessa
yhteiskunnan tarjoamiin vaihtoehtoihin tai 1dhinnd niiden puutteeseen. Aiempiin tutkimuksiin
peilaten voidaankin kysyd, johtuvatko tdssd tutkimuksessa ilmenneet huolen jaksottainen luonne ja
lisddantynyt usko tulevaisuuteen hiljalleen parantuvasta tilanteesta vai ditien tietoisemmasta tavasta
kidsitelld tulevaisuuteen liittyvid asioita. Ilmeistd on ainakin se, ettd tutkimuksen dideilld oli
edeltdjiddn enemmin itsendistymiseen linkittyvid kokemuksia esimerkiksi asuntolapalveluista. Yhté
merkittdvdd on kuitenkin, ettd yhd edelleen monet vanhemmat kokevat olevansa voimattomia

sopivien vaihtoehtojen puuttuessa.

Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd tulevaisuuteen liittyvdd keskustelua kaytiin perheissd
enemmaén kuin aiemmin. Yhteinen keskustelu oli yhteydessé kehitysvammaisessa perheenjdsenessé
ndkyviin itsendistymistd koskeviin puheisiin ja tekoihin. Vaikka valtaosassa perheissd esiintyi
itsendistymiseen ja tulevaisuuteen liittyvdd yhteistd pohdintaa, vain kolmessa perheessi
suunniteltiin  itsendistymismuutosta ldhitulevaisuudessa. 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 nédkyivdt koko perheen yhteisollisyytend, 1dheisyytend ja kiintymyksend. Negatiivista
puolta ilmensi voimakas riippuvuussuhde, jonka suorana seurauksena oli irrottautumisen vaikeus ja
vélillisend seurauksena ditien sortuminen puolesta tekemiseen. Toisin kuin aikaisemmissa
tutkimuksissa, tdmé riippuvuussuhde oli kuitenkin hyvin tiedostettu ja didit esittivit monesti

toivomuksen sen véhittdisestd purkamisesta.

Kaikkien edelld mainittujen tekijoiden pohjalta muodostetut ditityypit, eli kannustavat, epdilevit ja
vilttelevit didit, noudattelevat aikaisempien tutkimusten tyyppijakoja. Huomattavaa kuitenkin on,
ettd tdssd tutkimuksessa oli kannustavia ditityyppejd suhteessa enemmén kuin esimerkiksi Mien
vaitoskirjatydssd vuonna 1998. Kyseinen ero ja kisilld olevan tutkimuksen aineisto ovat kuitenkin

liian pienid selittdméén padtelmid muutoksesta ditien suhtautumistavassa.

Aiemmin iképerhetutkimusta on tehty ldhinna historiallisessa yhteiskuntakehyksessd. Kansallisesta
laitosjdrjestelmédstd johtuvaa kulttuurikontekstia ei voi sivuuttaa, silli se madrittdd vahvasti
ikdperheiden timianhetkistd tilannetta ja ajattelua. Tdmé tutkimus kuitenkin osoitti, ettd myds
perheen yksildlliselld eldménkululla ja sitd miérittdvilld kokemuksilla on oma vaikutuksensa
itsendistymistd koskevaan ajatteluun. Lisdksi on syytd todeta, ettd ilmiotd selittdvét

yhteiskunnallisten reunaehtojen ja yksilollisen elamidnkulun ohella my6s monet muut tekijét.
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Tutkimuksessa ditien itsendistymisti koskevaa ajattelua suhteutettiin perheen eliménkulkuun. Aidit
jasensivit perheen eldminkulkua vahvasti yhteiskunnallisten kokemusten kautta. Yhteiskunnalta ei
eldimdnkulun varrella ollut juuri tukea herunut, ainakaan ilmaiseksi. Kehitysvammaista lasta
hoitaneet &idit ndyttdytyivatkin melkoisina superditeind hoitaessaan paitsi didin, hoitajan ja
kasvattajan virkaa myos esimerkiksi puheterapeutin ja fysioterapeutin toimia. Aidit jakaantuivat
kolmeen orientaatiotyyppiin suhteessa yhteiskuntaan. Taistelevat 4didit ajoivat asiaansa
danekkdimmin kun taas kokeilevat didit olivat aktiivisia, mutta vihemmin aggressiivisia.
Tyytyvidisimpid ja neutraaleimpia olivat myo6téilevit didit, jotka eivit juurikaan edes uskoneet omiin

vaikutusmahdollisuuksiinsa.

Vaikka nykyiset ikdperheet saattavat olla keskimédrin vaativampia kuin edeltdjidnsd, on heiddn
yhteiskuntaan ~ kohdistama  pessimismi  perusteltua  juuri  eldméinkulkundkdkulmasta.
Vuosikymmenten tyd omaishoitajana minimaalisin tukitoimin ei lilemmin rohkaise asioiden oma-
aloitteiseen ja aktiiviseen haltuunottoon. Talld hetkelldi monet vammaispalveluihin ja
omaishoitajuuteen liittyvit lait eldvdt murrosvaihetta. Ikdéntyvien vanhempien ei ole aina helppoa
pysyd “kérryilld” laki- ja palvelumuutosten pyorteissi. On nurinkurista ajatella, ettd ndméi
vuosikymmeniéd yhteiskunnalle arvokasta tyotd tehneet vanhemmat ovat edelleen kovin huonossa
asemassa tukien ja palveluiden suhteen. Tutkimus osoitti, ettd vanhemmille sysittiin edelleen paljon
vastuuta tiedon ja tuen omaehtoisesta hakemisesta. Useimmat &idit lisdksi kokivat, ettd tuki on
erityisen véhdistd juuri heiddn tdménhetkisessd eldminvaiheessaan. Itsendistymiseen liittyvid
tukitoimia ei koettu olevan riittdvisti tarjolla, eikéd niistd mydskddn lilemmin tiedetty. Tuen tarpeet
linkittyivdt kaikkien &itien kertomuksissa vahvasti kehitysvamman luonteeseen. Ensisijaiseksi
itsendistymiseen liittyvidksi tuen tarpeeksi nimettiin toinen ihminen; pysyva tukihenkild, jonka
kanssa itsendistymiseen liittyvid asioita voi turvallisesti harjoitella. Tukea koettiin tarvittavan
etenkin arkipdiviisiin askareisiin, eli jokapdiviisistd asioista selvidmiseen. Kokonaisuudessaan
dideilld oli uskoa lapsensa kehittymismahdollisuuksiin tdssé suhteessa silloin, kun rinnalle saataisiin

sitoutunut henkild ohjaamaan ja opastamaan arkipdivan vaihtelevissa tilanteissa.

Voidaankin todeta, ettd tdméanhetkisessd yhteiskunnallisessa tilanteessa ikédperheiden
kehitysvammaisen perheenjidsenen itsendistymiseen liittyy vield suuria haasteita. Tutkimuksen
tulokset eroavat kuitenkin joiltakin osin aikaisemmasta teoria- ja tutkimustiedosta. Ensinnékin
yhteiskunta ei ollut varsinaisesti painostanut vanhempia laittamaan lastansa laitokseen. Toiseksi

perheissé kasiteltiin itsendistymiseen liittyvid asioita enemmaén kuin aikaisemmista tutkimuksista on
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tullut ilmi. Aidit olivatkin todella tietoisia monista itsendistymiseen vaikuttavista tekijoistd, kuten
perhedynamiikkaa voimakkaasti méérittdvistd tunnesiteistd. He ymmarsivdt oman olemassaolonsa
rajallisuuden, mutta kokivat kuitenkin itsensi voimattomiksi sopivien vaihtoehtojen ja tukimuotojen
puuttuessa. On ilmeistd, ettd pelkkd ongelmia korostava tietoisuuden jakaminen ei enii riitd, vaan
tarvitaan konkreettista palvelunohjausta seki pitkdjanteistd tulevaisuuteen suuntautuvaa yhteistyota
eri tahojen kanssa. Viranomaisten puolelta toivottavaa olisi informaation jakamisen ohella
perheiden yksilollisten tarpeiden ja ennen kaikkea perheen asiantuntemuksen huomioiminen.
Vaikka ikédperheiden jo ldhes kaksikymmentd vuotta jatkunut huoli tulevaisuudesta ei niyttdisi
lahivuosina vield ratkaisevasti helpottuvan, luottamusta tulevaisuuteen ndyttdisi silti 16ytyvén.
Nahtévéksi jid, pystyyko yhteiskunta tdtd luottamusta lunastamaan — 10ytyyko siis perdkammarin

porukalle arvoisensa paikka téssd yhteiskunnassa?
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8 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUDEN ARVIOINTI

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa huomio kohdistuu kéytettyyn narratiiviseen
lahestymistapaan ja etenkin postmoderniin tapaan ymmartdd tiedon sekd totuuden rakentumista.
Talloin perinteiset luotettavuusmittarit, reliabiliteetti ja wvaliditeetti, eivdt sellaisenaan sovi
kohdallisiksi luotettavuuden arviointikriteereiksi. Kuten aikaisemminkin on jo todettu, narratiivinen
lahestymistapa ei usko objektiiviseen totuuteen, vaan yksilollisesti ja kontekstuaalisesti tuotettuihin
todellisuuden ndkokulmiin. Télloin my0Oskddn tutkimuksen tarkoituksena ei ole kuvata autenttista
todellisuutta sindnsd, vaan ihmisten tapaa jisentdd ja ymmaértdd omia eldmédnkokemuksiaan (ks.

esim. Tyyneld; 1991, Heikkinen 2001; Alasuutari 1999).

Heikkinen, Huttunen ja Kakkori (1999) ovat tarkastelleet narratiivisen totuuden ongelmaa eri
totuusteorioiden valossa. Postmodernismin nidkemys todellisuuden moninaisesta luonteesta on
vahvasti relativistinen, silld se antaa tarkastelijalle paljon valtaa. Postmodernin ldhestymistavan
mukaan jokainen tarina, niin ’tieteellinen” kuin ”fiktiivinenkin”, luo oman todellisuutensa.
Adrimmilldin timai tarkoittaa sitd, ettd miki tahansa tieto on yhti lailla oikeutettu ja miki tahansa
totuus kelpaa siind missd muutkin. Narratiivisen tutkimuksen ei kuitenkaan tarvitse sitoutua
adrirelativistiseen “kaikki kelpaa” -ajatteluun, vaikka se kieltddkin perinteisen ndkemyksen
objektiivisen totuuden olemassaolosta. L&htokohtaisesti narratiivisuus ndhddén viljdna
viitekehyksend, joka kohdistaa huomionsa kertomuksiin todellisuuden ja merkitysten tuottajana ja

valittdjanad. Kertomuksia voidaan edelleen tarkastella usean erilaisen totuusteorian valossa.

Kasilld olevassa tutkimuksessa ldhestymistapa on ammennettu hermeneuttisesta perinteestd, joka
nikee totuuden roolin tarinan avautumisen nidkokulmasta. Edelld mainitut kirjoittajat viittaavat
narratiivis-biografiseen tutkimustapaan, jossa totuus ymmarretddn hermeneuttisena kokemuksena.
Tutkimuksen intentiona on tilloin tuottaa sellainen hermeneuttinen kokemus, joka avartaa
maailmaamme ja saa sen ndyttdytymééin uudessa valossa. Hermeneuttinen kokemus on luonteeltaan
produktiivinen, silld se tuottaa uuden perspektiivin eikd pyri toistamaan vanhoja kokemuksia
muuttamatta maailmankuvaa. Kysymys on siis siitd, ettd tutkimuksessa saavutetaan uusi ymmarrys

asioista.

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa esiin nousee usein yleistettdivyyden kysymys. Alasuutari

(1999, 243-244) kayttdd osuvasti kasitettd paikallinen selittiminen. Selitysmallin tulee olla
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koherentti suhteessa sen pohjana olevaan empiiriseen aineistoon. Olennaista on télléin mallin
sisdinen loogisuus. Tutkimuksen yleisemmén merkityksen osoittaminen on sen sijaan oma lukunsa.
Tédmai tapahtuu siten, ettd tutkimusta tarkastellaan tavalla tai toisella esimerkkind jostakin muustakin
kuin vain yksittdisestd tapauksesta. Silloin kun tutkimusaihe késittelee tutkijan ja lukijoiden
ydinalueita, eli yleisesti tiedettyji mutta huonosti tiedostettuja ilmiditd, yleistettdvyyskysymys
voidaan Alasuutarin mukaan jéttd4 vihemmaélle huomiolle. Asia tulee hoidettua jo raakahavaintojen
yhdistdmisvaiheessa, kun tutkija nostaa reflektiivisen tarkastelun kohteeksi “kulttuurisen

alitajunnan” siséltoja.

Tassd tutkimuksessa ldhestymistapa on sidottu &itien tapaan jdsentdd tutkimustehtdavin sisdlld olevia
teemoja. Lahtokohtana on alusta asti ollut perheiden asiantuntijuuden korostaminen ja narratiivisen
lahestymistavan mukainen “dénen” antaminen tutkittaville itselleen. Vaikka tutkimuksen tausta- ja
teoria-ainesta on ammennettu olemassa olevasta aikaisemmasta tiedosta, 1dhtGkohtana ei ole ollut
tdmédn aiemman tiedon testaaminen, vaan ditien kokemusmaailman ymmartdminen ja vélittdminen.
[tsendistymisilmidéon pureutuminen on ollut matka, joka on avannut uusia perspektiivejd monella eri
tasolla. Aitien kertomuksista nousseet tulokset nihddin nikokulmana heidin timinhetkiseen
tilanteeseensa, jota madrittivien tekijoiden verkosto on monisyinen. Vaikka tutkimuksessa ei ole
pyritty yleistyksiin, on tuloksia matkan varrella suhteutettu aikaisempaan teoria- ja tutkimustietoon

kokonaiskuvan tuottamiseksi.

Kokoavasti voidaan siis sanoa, etti tutkimuksella on pyritty tavoittamaan nikokulmia, eikd totuutta
sindnsd. Télloin on aivan erityisen tirkedd arvioida sitd, miten tutkijan oma viitekehys vaikuttaa
kenttityohon. Samoin olennaista on dokumentoida tarkasti kaikki tutkimusmenettelyyn liittyvét
tekijét, jotta lukija voi seurata tutkimuksen kulkua ja arvioida sen luotettavuutta. (Tynjdld 1991,
392.) Tutkimuksessa on pyritty kirjoittamaan prosessia auki matkan varrella. Tutkijan ennakko-
oletuksia, henkilokohtaista sitoutumista aihealueeseen, tutkimukseen valittuja késitteitd seki
tutkimusmenetelmillisid valintoja on pyritty esittdmdén ja perustelemaan ldpi tutkimuksen.

Tutkimusprosessin reflektointia on lisdksi tehty erillisessd kappaleessa.
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9 TUTKIMUSPROSESSIN ARVIOINTI

Tutkimusprosessi on ollut aloittelevalle tutkijalle todellinen oppimiskokemus monessa suhteessa.
Idea itsendistymisilmion tutkimisesta sai alkunsa omista tyon vélitykselld saaduista kokemuksista ja
kontakteista. Tutkimusongelmia muodostettaessa ei voinut aavistaakaan, millainen tutkimusmatka
tekijdénsd odotti. Sekd tutkimuksen aihealue ettd tutkimuksen ldhestymistavaksi valittu
narratiivinen viitekehys imaisivat mukaansa, eikd paluuta ole ndkyvissd. Tdstd tempautumisesta

aiheutui aloittelevalle tutkijalle paitsi tahtoa ja innokkuutta myds monia haasteita.

Ennen tétd tutkimusta omat kiinnostuksen kohteeni ovat liittyneet vahvasti kasvatustieteeseen ja
psykologiaan. Tutkimuksen vahva sosiologinen ja sosiaalipoliittinen orientaatio ei ollut tdstd syysti
luonnollisin valinta. Tyokentdltd saadut kokemukset herdttiviat kuitenkin voimakkaan tarpeen
selvittdd itsendistymisen taustalla vaikuttavia ilmi6itd. Tdméa painoi vaakakupissa lopulta enemmén
kuin henkil6kohtainen ummikkous sosiologian ja sosiaalipolitiikan sektoreilla. Edessd oli
tutustuminen kansamme kehitysvammahuollon historiaan ja alaa késittelevdén sosiologiseen
yhteiskuntatutkimukseen. Nyt puolentoista vuoden jélkeen, tutustumisemme alkaa vihitellen tuottaa
tulosta ja koen ymmartavéni pailinjat timédn tutkimuksen taustalla vallitsevista yhteiskunnallisista

reunachdoista seké niiden vaikutuksesta tdhdn pdivaan.

My0s narratiivisuuden kiehtova maailma oli minulle tdysin uutta. Tutustuessani narratiivisuutta
kisittelevddn kirjallisuuteen aloin nopeasti uppoutua yhd syvemmdlle tdmén tutkimusotteen
syovereihin. Erityisesti minua kiehtoi narratiivinen tapa ymmartdd maailmaa sekd tutkimuskohdetta.
Narratiivisuuden suosio hankaloitti kirjojen saatavuutta, ja sen eri kdyttotavat hammensivit aluksi
suuresti tutkijanuran ensiaskelia ottavaa opiskelijaa. [lman Hannu L.T.Heikkisen (2001) jasennysta
narratiivisuuden erilaisista kdyttotavoista olisin ollut todellisessa pulassa. Mitd pidemmaélle
tutkimusprosessi eteni, sitd enemmaén ehdin myds tutustua narratiivisuuden erilaisiin kdyttdtapoihin.
Samalla ylldtyksekseni huomasin, ettd sen monet muodot sopivat yhteen oman tutkimukseni
lahestymistapojen kanssa. Ndin alun perin tietoteoreettiseksi perustaksi valittu ndkdkulma muuttui

koko tutkimuksen kantavaksi nimittdjaksi.

Tutkimuksen tekoa ei voi opetella lukemalla. Tekemélld oppiminen ja tutkijana kehittyminen on
mielestdni suurta jo tdméinlaajuisessa tutkimuksessa. Prosessiin liittyvdt kymmenet, jollei sadat

osatekijdt pistavét ajattelemaan asioita uudessa valossa. Tutkimusprosessin monet haasteet ulottuvat
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konkreettisista valinnoista metatason ilmioihin ja niiden tiedostaminen on ollut kaikkea muuta kuin
helppo tehtidvi. Omalla kohdallani suurimmat haasteet ovat liittyneet etenkin eheén kokonaiskuvan
hahmottamiseen ja muodostamiseen. Kuten sanottu, tutkimuksen teon opettelun rinnalla prosessi on
vaatinut my0s paljon uusien siséltdjen ja aihealueiden omaksumista. Niihin liittyvé aineiston rajaus
on ollut monin paikoin haasteellista. Koherentti kokonaisuus muodostuu niin monesta osatekijésta,
ettd niiden keskindissuhteiden hahmottaminen on teettinyt matkan varrella yhd uusia versioita
tutkimuksen rakenteesta. Laadullisen tutkimuksen moniulotteisuus ja ronsyilevyys on tullut monella
muullakin tavalla nédkyviksi tutkimusprosessin varrella. Tutkija joutuu tekemédn valtavasti
valintoja, osin myds intuitionsa madritteleménd. Lisdksi prosessin viemd kokonaisaika on ollut

paljon suurempi kuin saatoin etukiteen olettaa.

Tutkimusprosessi on antanut minulle kokonaisuudessaan paljon. On asioita, joita teen varmasti
seuraavassa tutkimuksessani eri tavalla, kiitos monien mielenkiintoisten oppimiskokemusten.
Uskon kuitenkin, ettd olen kehittynyt prosessin aikana monessa suhteessa. Tdmé valaiseva

oppimiskokemus antaa hyvén pohjan jatkaa tulevaisuudessa tutkimuksen kiehtovassa maailmassa.
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