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1.0 Johdanto

Tamin tutkimuksen tarkoituksena on eritelld ja tehdd ndkyviksi vanhempien asemaa ja roolia
kehitysvammaisen perheenjdsenen asumisratkaisuissa ja asumiseen liittyvéssd tuessa. Tutkimus
liittyy Kehitysvammaisten Tukiliiton Asuntoja asunnottomille -hankkeeseen (2008-2011), jossa
haetaan ratkaisuja kehitysvammaisten kuntalaisten asumisjonoihin ja itsendistd asumista tukeviin
palveluratkaisuihin kolmella eri seudulla: Uudellamaalla, Kainuussa ja Satakunnassa. (kts.
Kehitysvammaisten Tukiliitto). Hankkeen taustalla on ajatus siitd, ettd vammaisten henkiloiden ja
heiddn ldheistensd mielipiteet ja nidkemykset ovat tirkedssd asemassa kehitysvammaisten
asumisen kehittdmisessi.

Kehitysvammaisten asumisen kehittamiseen liittyy mééaréllisid ja laadullisia tavoitteita. Niemeldn
& Brandtin (2008) selvitystyon mukaan seuraavien vuosien aikana on varauduttava
kehitysvammaisten asumistarpeen kasvuun, jota kasvattaa laitosten hajauttamisen lisdksi
kehitysvammaisten henkildiden varhaisempi muuttaminen pois lapsuudenkodista (mts. 50-52).
Lisdhaastetta kehitysvammaisten asumisen ja tuen jirjestdimiseen ja kehittimiseen tuo
taloudellinen taantuma, jonka vaikutukset kuntataloudessa todennikoisesti nidkyvit selvemmin
vasta ldhivuosina.

Kehitysvammaisten asumisen kehittdmisestéd yksilollisen tuen avulla ja perinteisid ryhméamuotoisia
asumispalveluiden valikkoa laajentamalla ollaan kokolailla yksimielisid. (Kotiranta 2008, 42—47;
Niemeld & Brandt 2008, 97; Viitala & co 2007, 64—68). Suomessa on pitkddn ollut vallalla
kehitysvammaisten asumiseen liittyvissid keskustelussa taloudellisuus ja tehokkuus. Ideologinen
keskustelu vammaisten henkildiden oikeudesta yksilolliseen tukeen on ollut taka-alalla. (Niemeld
& Brandt 2008, 25.) Télld hetkelld lainsdddéinto, kansainviliset sopimukset sekd Valtioneuvoston
vammaispoliittinen selonteko luovat vankat puitteet kehitysvammaisten itsemadrdamisoikeutta
kunnioittavien ja yksilollisistd tarpeista ldhtevien tukimallien kehittdmiselle (mts. 42—43).
Syksylld 2009 vammaispalvelulakiin voimaantulevien muutosten pitdisi edistdd entisestddan
yksil6llisen tuen mahdollisuuksia (Nurmi-Koikkalainen 2009, 25).

Tamin tutkimuksen tehtdvdnd on kuvata sitd, miten vanhemmat tidlld hetkelld osallistuvat
vammaisen perheenjidsenensd asumisen ratkaisuihin ja miten he kokevat omat ja yhdistysten
vaikutusmahdollisuudet niihin. Tutkimuksessa tarkastellaan vanhempien osallistumisen ja
osallisuuden kokemuksia yksiltasolla (perhe) ja yhteisojen (yhdistykset) tasolla. Tutkimuksen
mielenkiinto kohdistuu siihen, millaisia todellisia vaikutusmahdollisuuksia vanhemmille annetaan
kehitysvammaisen perheenjdsenensd asumisratkaisuja ja tukea suunniteltaessa. Odotetaanko
vanhemmilta yhi hiljaista sopeutumista vai aktiivista yhteistyotd? Otetaanko heiddt kumppaneiksi
suunnittelemaan uudenlaisia ja entistd parempia asumisen ratkaisuja?



2.0 Aikaisempia tutkimuksia ja selvityksia

Esittelen seuraavassa niitd asumispalveluihin liittyvid tutkimuksia ja selvityksii, joissa tulee esille
vanhempien mielipiteitd tai joissa eritelliin vanhempien asemaa tai roolia nuoren tai aikuisen
kehitysvammaisen eliméssd. Ensimmaéinen luku liittyy itsendistymiseen ja aikuistumiseen. Toinen
luku kertoo asumisen laadusta. Viimeinen luku kertoo aktiivisen kansalaisuuden odotuksista ja
kansalaistoiminnan reunaehdoista.

2.1. Vanhemman rooli kehitysvammaisen perheenjdsenen aikuistumisessa

Kehitysvammaisten henkildiden itsendistyminen ja muutto pois lapsuudenkodista on aikaistunut
viimeisen kymmenen vuoden aikana. Kun aiemmin asumispalveluiden piiriin tultiin noin 40-
vuotiaina, 2000- luvulla suurin muuttajaryhmé ovat olleet noin 20-vuotiaat. likkédiden vanhempien
ja keski-ikdisten vanhempien on todettu suhtautuvan kehitysvammaisen perheenjdsenensi
itsendistymiseen ja muuttoon lapsuudenkodista eri tavalla. Idkk#ddt vanhemmat toivovat usein
hoivan ja huolenpidon jirjestyvdan kotiin, kun taas nuorten vanhemmat yleisesti pitavit
irtautumista ja muuttoa lapsuudenkodista tavoiteltavana asiana. Nykyisin vanhemmat alkavat
pohtia asumista jo samoihin aikoihin kun jatkokoulutuksen suunnittelu tulee ajankohtaiseksi
peruskoulun viimeisilld luokilla. (Kantojarvi 2004; Miki 1998, Niemeld & Brandt 2008, 50-52;
Paavola 2006.)

Vanhempien asenne ja voimavarat ovat ensiarvoisen tdrkeitd kehitysvammaisen perheenjisenen
itsendistymisessd ja irtautumisessa. Kehitysvammaisen nuoren ja aikuisen onnistunut muutto
edellyttdd vanhempien suostumusta ja myonteistd asennetta. Kun vanhemmat pitdvdt muuttoa
normaalina ja tavoiteltavana, my6s nuori kokee samoin. (Paavola 2006, 65). Ahponen (2008)
muistuttaa vaikeavammaisten nuorten aikuistumista tutkiessaan, ettei lapsuudenkodista pois
muuttaminen ole itsendisyyden tae. Omassa asunnossa asuminen ei tee itsendiseksi, jos nuori
tarvitsee jatkuvasti vanhempiensa tukea. Toisaalta vanhempien luona asuminen ei estd olemasta
taloudellisesti ja emotionaalisesti riippumaton, jos on riittdvésti tilaa ja omaa rauhaa. (mts. 112—
113.)

Vanhemmat ovat kehitysvammaisten henkildiden eldméssd merkittdvissd roolissa myos heidin
asuessaan muualla kuin lapsuudenkodissa. Tutkimuksissa vanhemmat nidyttdytyvit tirkeind
kehitysvammaisen perheenjdsenen tarpeiden esille tuojina ja oikeuksien puolustajina. Toisinaan
vanhempien on todettu olevan vaikeaa 10ytdd keskitie lapsensa tukemisen ja vapauden vililla.
Joskus vanhempien roolissa oli nihtdvissd rajoittavia piirteitd. Usein rajoitetaan parisuhteeseen ja
perheen perustamiseen liittyvien toiveiden toteutumista. Vanhempien tarjoama tuki on tdrkeda,
mutta ylisuojelu ja holhoaminen heikentdvit nuoren kykyd oppia tekemiidn paidtoksid. Nuoren
nikokulmasta vanhempien tarjoama mahdollisimman normaali, mutta turvallinen elinpiiri on
paras tuki. (Ahponen 2008, 112—113, Erikson 2008, 165; Somerkivi 2000, 63.)

Susan Eriksonin (2008) tutkimuksessa vanhemmuuden kuvauksissa vaihtelevat vidsymys,
uupumus, riemu ja rakastaminen. Yhteistd ndissd puheenvuoroissa oli vanhempien asettuminen
taistelu- ja puolustuskannalle suhteessa aikuisen lapsensa elinoloihin ja palveluihin. Nama
konfliktikertomukset saattoivat liittyd yhtd lailla palvelujirjestelmédédn, kiusaamiskokemuksiin
naapuruston lasten suunnasta kuin sukulaisten suhtautumiseen. Vanhemmat elivit vammaisen
lapsen kanssa tiiviissd perheyhteydessd, jossa keskeistd oli kehitysvammaisen perheenjdsenen



hyvinvointi ja turvallisuus. Suhde muuhun ympiristoon muodostuu luovimiseksi erilaisten
syrjivien asenteiden ja ennakkoluulojen takia. (mts. 35-40.)

Sosiaaliset verkostot ovat tdrkeitd kehitysvammaisten nuorten ja aikuisten henkiloiden
hyvinvoinnin tukipilareita (mts. 153). Vanhemmat ovat usein keskeisimmadssid asemassa, mutta
vanhempien lisdksi myOs sisaruksilla on merkittivd rooli vammaisen nuoren aikuistumisessa.
Sisarukset ovat kasvaneet yhdessd lapsuusvuosien ajan: he kasvattavat ja muovaavat toisiaan.
(Arponen 2008,117-118).

Paavolan (2006) tutkielmassa vanhemmat esittivit toiveen perheen ulkopuolisesta tukijasta, joka
voisi kulkea nuoren rinnalla sekd itsendistymisprosessissa ettd aikuisuudessa. Téllainen tukisuhde
voisi olla nuoren hyvin tuntema ammattilainen - esimerkiksi kuntoutusohjaaja tai pitkdaikainen
tukihenkilo. Télld voitaisiin edistdd nuoren irtautumista ja vdhentdd riippuvuutta vanhemmilta
saatavasta tuesta. (mts. 117-118.)

2.2. Asumisen laatu ja sen kehittdminen

Kehitysvammaisten asumista on arvioitu viime vuosina useissa tutkimuksissa ja selvityksissd.
Yhteistd ndiden tutkimusten ja selvitysten tuloksissa on, ettd vanhemmat ja vammaisjérjestdjen
edustajat arvioivat kehitysvammaisten asumispalveluiden laatua yleisesti kriittisemmin kuin
kuntapdittdjat ja viranhaltijat (Kamppi 2008, Kotiranta 2008, Viittala 2007).

Vaalijalan Kuntayhtymén alueella tehdyssd kartoituksessa asukkaat, vanhemmat, tyontekijit ja
viranhaltijat tunnistivat palveluissa ja tuessa samoja vahvuuksia ja heikkouksia. Parhaiten
laadullisesti toteutuivat asumisyksikoiden fyysiset olosuhteet. Heikoimmin sen sijaan toteutui
asukkaiden osallistuminen omien ja asumisyksikdiden asioiden paattdmiseen. Asumisyksikoiden
toimintakdytdannot ja rajalliset palveluresurssit, esimerkiksi puutteellinen saattajapalvelu,
rajoittivat yksilollistd toimintaa. Vammaisille henkil6ille tiedotettiin asioista, mutta heitd ei otettu
mukaan keskusteluun eikd suunnitteluun. (Kamppi 2006.)

Vanhemmat asettavat ehtoja ja odotuksia kehitysvammaisen perheenjdsenensd asuinpaikalle ja
sielld annettavalle tuelle. Paavolan (2006) tutkielmassa mukana olleet nuorten vanhemmat
edellyttivit, ettd asumisyksikossd oli saatavissa ympédrivuorokautista tukea. Muuton ehdoiksi
vanhemmat asettivat myOs samanikdiset asuinkaverit, yksityisyyden ja yksilollisyyden
mahdollisuuden, ammattitaitoisen ja vilittivdn henkilokunnan sekd laadukkaat vapaa-ajan
palvelut. (mt., 119).

Laatua asumiseen -projektin raportissa pdidllimmiisend toiveena vanhemmilla oli, ettd
asumisratkaisu olisi kehitysvammaisen perheenjdsenen omien toiveiden mukainen, ja ettd
asuminen mahdollistaisi normaalin eliménkulun seki edistdisi taitojen kehittymistd. Vanhemmat
pitivit tirkednd, ettd henkilokuntaa on riittdvéasti. Erityisosaamista ei vanhempien mielestd ollut
kaikkialla riittdvasti saatavissa. Asumispalveluiden tyontekijoiltd puuttui toisinaan esimerkiksi
kommunikaation tukemiseen, mielenterveyden ongelmiin, autismiin sekd ikddntymiseen ja
harvinaisiin oireyhtymiin liittyvdi erityisosaamista. (Kaukola 2004, 11-12).

Uudenmaan erityispalvelut -kuntayhtymissd vuonna 2006 kidynnistyneessd asumispalveluiden
kehittamishankkeessa uusia linjauksia valmistelemaan asetettiin viranomaisista,
asumispalveluiden tyontekijoistd ja omaisista koostuva tydoryhma. Tyoryhmén rinnalla tydskenteli
kehitysvammaisten asukkaiden asukastyoryhmid. Syntyneiden kehittimislinjausten mukaan



ryhmédasumisen rinnalle kaivataan yksilollisen asumisen vaihtoehtoja avustajamalleja
kehittdimilld. Toinen keskeinen kehittdmisen kohde on tyotekijoiden tydotteen muuttaminen
koulutuksen kautta. Tavoitteena on, ettd tyontekijit siirtyvidt hoidollisesta ajattelusta asumisen
avustajiksi, joiden tehtdvdand on tukea asukkaiden oma-aloitteisuutta ja itsemddrddmista.
Tyoryhmédn mielestd palveluiden kiyttdjien ja heiddn vanhempiensa osallisuutta pitdisi kadyttdd
enemman niin yksilollisten palveluiden tarpeen kartoittamisessa kuin uusien palvelutuotteiden
kehittimisessikin. (Hintsala 2008, 18-39.)

Vuonna 2007 kuntien kehitysvammahuollosta vastaavilta kerityssi aineistossa kehitysvammaisten
henkiloiden asumispalveluiden midrdn arvioitiin melko hyvin vastaavan niiden Kysyntda.
Vastaajien mielestd ldahes kaikille tarvitsijoille oli tarjolla jokin tuettu asumisratkaisu, mutta se ei
vilttamattd vastannut henkilon tarpeita ja toiveita. Kuntien vammaispalveluista vastaavat nakivit
toiminnan kehittdmisen haasteena kuntatalouden ongelmat. Resurssit koettiin kautta linjan litan
niukoiksi. (Harajiarvi 2009, 52-53).

Markku Niemeldn selvitystyossd ratkaisuiksi sekd palveluiden mdairéllisiin ettd laadullisiin
haasteisiin ehdotetaan: palveluiden vanhojen jirjestdamistapojen uudelleen arvioimista, esimerkiksi
asunnon ja palvelun erityttimistd, laitoshoidon purkamista sekd henkilokohtaisen avun maérin
lisddmistd ja joustavampaa kdyttod. Purettaessa laitoshuoltoa on varattava voimavaroja myos
lapsuudenkodista muuttaville. (Niemeld & Brandt 2008, 92-93.) Nihtdvéksi jdd, miten
ldhivuosina tidtd kehittdamistyotd tehdddn. Ovatko globaalin talouslaman seuraukset kuntatalouteen
vauhdittamassa uudistusta vai karsitaanko juuri kehittimistyon voimavaroja, jolloin ongelmat
mahdollisesti syvenevit entisestdin.

2.3. Aktiivinen kansalaisuus, osallistuminen ja osallisuus

Aktiivista kansalaisuutta kuvataan osallistumisen ja osallisuuden késitteiden avulla.
Osallistumisella yleensd tarkoitetaan sitd, ettd ollaan mukana jossain tilanteessa, joka on usein
toisten ihmisten jirjestimé ja johon ei ole itse vaikuttanut. Osallisuus taas tarkoittaa kokemusta
padttimisestd ja asioithin vaikuttamisesta sekd kokemuksen myotd syntyvdd sitoutumista.
Osallisuus edellyttidd kuulumista yhteisoon.

Yhteisollisyyttd ja aktiivista kansalaisuutta on jo pitkddn ehdotettu lddkkeeksi hyvinvointivaltion
ongelmiin. Yhteisollistimisen avulla toivotaan ratkaistavan sosiaalipalveluiden jatkuva
kasvaminen ja rakennemuutoksen aiheuttamat uudenlaiset ongelmat (Julkunen 1999, 330; Saari
2009, 53). Kansalaisyhteiskunta 2006 -tyoryhmin raportissa jirjestdt ndhdddn aktiivisina
sosiaalipoliittisina toimijoina, edunvalvojina, kehittdjind ja palveluiden tuottajina. Raportin
mukaan uusien yhteisojen lisdksi on kehitettivd yhdistystoiminnan edellytyksid lisétd ja vahvistaa
mukana olevien ihmisten osallisuutta. (Oikeusministerio 2005, 39,53.)

Aila-Leena Matthiesin (2008) mielestd kansalaisten osallistumisen ja yhteisollisyyden tukeminen
on tavoitteista huolimatta nykyisen hyvinvointijirjestelmén heikoin lenkki.
Palvelurakenneuudistuksessa ei ole hidnen mielestddn riittdvdssd méérin kehitetty kuntalaisten
vaikuttamisen vaylid eikd otettu huomioon yhdistysten ja yhteisgjen tietotaitoa. Kuntien on todettu
kiyttdvan osallistumiskeinoja laajasti, mutta niiden tarkoituksena ei vilttimattd ole kuntalaisten
vaikutusmahdollisuuksien lisddminen ja toiminnan muuttaminen, vaan varsinaiset paitokset
tehdddn yhd valtaa pitavien sisdpiirissd (Hdikio 2005, 202-205). Toisaalta ainakin joissakin
kunnissa kuntalaisten vaikuttamisen keinoja pyritdin suunnitelmallisesti lisddméidn (kts. Kainuun
kansalaisvaikuttamisen ohjelma).



Vanhempien osallisuudessa suhteessa kehitysvammaisten henkiléiden saamiin asumispalveluihin
ja tukeen on kaksi keskeistd nidkokulmaa: millaiset vaikutusmahdollisuudet kuntalaisilla
ylipditddn on suunnitelmiin ja padtoksiin, ja miten motivoituneita he ovat kiyttiméaan mahdollisia
viylid. Kehitysvammaisten nuorten ja aikuisten vanhemmat kokevat vaikuttamistoiminnan
haastavana tehtdviand. Yhdistystoiminnassa muilta perheiltd saatu keskindinen tuki on
merkityksellistd, mutta oman kunnan tai alueen palveluihin ja tukeen vaikuttaminen koetaan
raskaana. (Paavola 2006, 79.) Sosiaali- ja terveysjarjestojen paikallisyhdistysten toimintaan ei
useinkaan osallistuta ensisijaisesti yhdistysten tarjoamien vaikutusmahdollisuuksien vaan
toiminnan sisiltojen, esimerkiksi vertaistuen, vuoksi (Siltaniemi 2008, 69).

Kehitysvammaisten Tukiliiton Ekotuki-hankkeessa (pédittynyt 2007) kehitettiin tukiyhdistysten,
viranhaltijoiden ja alan ammattilaisten yhteistoimintaa paikallisissa hankkeissa. Hankkeessa tuli
esille yhdistystoiminnan ongelmakohtana edunvalvonnan reagoiva tapa toimia. Yhdistykset eivit
juuri pyrkineet vaikuttamaan ennalta kuntien ja palveluiden tuottajien suunnitelmiin, vaan
reagoivat vasta syntyneisiin epékohtiin. Yhdistysten vaikuttamiseen ja edunvalvontaan liittyva
toiminta vaatii timén hankeen kokemusten mukaan pitkékestoista ulkopuolista ohjausta ja tukea.
(Kaukola 2006, 2, 15.) Myos Sosiaali- ja terveysjarjestot paikallisina toimijoina -tutkimuksen
mukaan alueellisen ja valtakunnallisen toiminnan vélille tarvitaan nykyistd tiiviimpad
vuorovaikutusta. Tutkimuksessa kehittdmisen kohteeksi nousi valtakunnallisten jérjestojen tuki
paikallisille yhdistyksille. Tami tarkoittaisi mm. alueellisen tyon parempaa resursointia sekd
tehokkaampaa tiedonvilitystd valtakunnallisen ja paikallisen toiminnan vililla. (Vuorinen 2004,
147-148.)

Viime aikoina yhdistystoiminnan luonteessa on tapahtunut muutoksia. Varsinkaan nuoret eivit
endd sitoudu yhdistysten toimintaan vuosikymmeniksi kuten aikaisemmin. Thmiset sitoutuvat
mieluusti toimintaan, jolla on selked tavoite ja ajallinen kesto sekd melko véliton henkilokohtainen
merkitys. Perinteisten jirjestojen ulkopuolelle onkin viime vuosikymmenen aikana syntynyt
paljon téllaista suoraa toimintaa. (Harju 2003, 172-182; Kiveld & co. 2002,171; Siisidinen 1999,
36). Esimerkkind asumiseen liittyvdstd uudentyyppisestd yhdistystoiminnasta ovat vanhempien
yhdistykset, jotka ovat rakennuttaneet asumisyksikoité, tai jotka pyorittavit peruskoulun jilkeistd
toimintaa nuorille ja aikuisille kehitysvammaisille. Vaikka tidllda tavalla toteutuneita
asumisyksikoitd ei ole vield kuin muutama, ainakin Eteld-Suomessa ja Pirkanmaalla on useita
vanhempien ryhmid, jotka miettivit tdtd mahdollisuutta omien nuortensa palveluiden
turvaamiseksi. (ks. Kehidkukka ry, Kédpytikka ry, Omapolku ry, Pajunoksa ry).

Osallisuuden ja kansalaistoiminnan keinoja miettiessd on muistettava tutkijoiden varoituksen sana
kansalaistoiminnan ja yhteisollisyyden kaikkivoipaisuuteen uskomisesta. Heiddn mielestdin
paikalliset hankkeet ja osallistuminen vihentdvit ihmisten eristaytymistd ja syrjdytymistd, mutta
yleispdtevd parannuskeino laajoihin ongelmiin ne eivdt ole. Kansalaistoiminnan luonteeseen
kuuluu omaehtoisuus, autonomisuus ja vapaaehtoisuus. Aaro Harju (2003) on luonnehtinut
kansalaistoimintaa osuvasti: “Toiminnan pitkédjanteisyys, luotettavuus ja tasalaatuisuus ovat
kansalaistoiminnassa vain utopioita: jokainen toimii tavallaan ja taidoillaan, jokainen on mukana
silloin kuin ehtii ja jaksaa, ja jokainen lopettaa silloin kun haluaa” (mts.180). Tutkijoiden mielesti
hyvinvointivastuun tulee olla julkisella vallalla, valtiolla ja kunnilla, joiden toiminnan tavoitteina
on vastata kaikkien kansalaisten tarpeisiin tasapuolisesti ja luotettavasti. (Julkunen 2006; Matthies
2002, 238-240; Vuorinen & co., 2005, 13.)



3.0 Aineisto ja analyysi

Tutkimuksen aineisto perustuu vanhempien ryhmékeskusteluihin, jotka jérjestettiin Asuntoja
asunnottomille -hankkeen pilottipaikkakunnilla Satakunnassa, Uudellamaalla ja Kainuussa helmi—
maaliskuussa 2009. Ryhmit muodostettiin niin, ettd hankeen paikalliset tyontekijit tiedottivat
tutkimuksesta ja kutsuivat halukkaita vanhempia keskustelemaan. Jokaiseen ryhmikeskusteluun
osallistui 6-7 vanhempaa ja keskustelut kestivit noin kolme tuntia. Kerron seuraavassa tarkemmin
toteutetusta ryhmé@menetelmistd ja ryhmiin osallistuneiden vanhempien taustoista sekid selvitin
kdyttimaini analyysitapaa.

3.1. Ryhmakeskustelu aineiston hankinnan keinona

Aineistonkerdyksessd pdddyttiin ryhmikeskustelumenetelméén, koska ryhmissd vanhempien
keskindisen vuorovaikutuksen ajatellaan tuottavan mahdollisimman monenlaisia ndkokulmia,
ideoita ja ajatuksia késiteltdvistd asioista. Nidin saadaan haastattelumenetelmid rikkaampi
laadullinen aineisto. (Eskola 2003, 94-96; Valtonen 2005, 223.)

Ryhmaikeskustelumenetelmd poikkeaa ryhméihaastattelusta. Ryhmikeskustelulla (focus group)
tarkoitetaan tiedonkeruumenetelméd, jossa kutsutaan ihmisid keskustelemaan tietystd aiheesta
vapaamuotoisesti. Keskeistd menetelmissd on ryhmén vetdjin eli moderaattorin rooli. Hinen
tehtdvinsid on virittdd keskusteluun otollinen ilmapiiri ja rohkaista ryhméliisid keskustelemaan
keskenddn annetusta aiheesta. Ryhmin vetdjd ei itse aktiivisesti osallistu keskusteluun, vaan
keskusteluvastuu siirretdédn tietoisesti ryhmaldisille. Moderaattorin kdyttimét avoimet kysymykset
ovat luonteeltaan kertomukseen kutsuvia. Tdmin tyyppistd tiedonkeruumenetelmédd on kaytetty
yleisemmin markkinatutkimuksessa, mutta nykyisin my0s yhteiskuntatieteellisessd tutkimuksessa,
jossa se nojautuu sosiaalipsykologiaan ja kulttuurintutkimukseen. (Valtonen 2005, 223-224.)

Ryhmitilanteissa ryhmén aloittaminen ja teemaan virittdytyminen on tirkedd. Tamén tutkimuksen
ryhmitilanteessa vanhempien tullessa ryhmitilaan he ottivat kahvia tai teetd ja muita odoteltaessa
vaihtoivat kuulumisia tuttujen kanssa. Kaikkien vanhempien tultua paikalle projektityontekija
kertoi lyhyesti projektin vaiheista ja minid projektitutkijana tutkimuksen tarkoituksesta. Kerroin
toiveenani olevan vapaan ja epamuodollisen keskustelun, jossa puheenvuoroja ei tarvitse pyytda ja
ryhmailédiset voivat esittdd kysymyksid myos toisilleen. Kerroin keskustelussa olevan kolme
keskeistd teemaa: kokemukset asumisen suunnittelusta ja muutosta, kokemukset nuoren
asumisesta tdlld hetkelld ja kokemukset asumiseen liittyvdstd yhdistystoiminnasta. Sanoin
kdyttdvani tarvittaessa paria kuviteltua asumiskertomusta, jos keskustelu ei muuten kidynnisty.

Ryhmissd keskustelu ldhti luontevasti kdyntiin ja oli varsin vilkasta, eikd varaamaani
virikeaineistoa tarvittu. Keskusteluiden loppupuolella jouduin kdyttiméddn moderaattorin valtaa
saadakseni keskustelun loppumaan siind ajassa, kuin oli sovittu. Ryhmén lopussa pyysin myos
kirjallisen luvan aineiston kdyttoon sekd luvan ottaa yhteyttd kehitysvammaisten asumiseen
liittyvissd teemoissa, jos projekti tekee jatkotutkimusta aiheesta. Ryhmitilanteet toimivat
mielestini hyvin ja sain keskusteluiden tuloksena mielestédni kdytettyyn aikaan nidhden rikkaan ja
monipuolisen aineiston. Vanhemmat kertoivat hyvinkin avoimesti ajatuksistaan ja
tuntemuksistaan, kyyneleitd ja kirosanojakaan sdistelemitti.



3.2. Keskustelussa mukana olleet vanhemmat

Ryhmikeskusteluissa oli mukana yhteensid kaksikymmentd vanhempaa, kahdeksantoista &itid ja
kaksi isdd. Kaikissa keskusteluissa oli mukana kuusi #itid, kahdessa keskustelussa myos yksi isé.
Keskustelijoiden kehitysvammaisista perheenjdsenistd nuorin oli 11-vuotias ja vanhin 46-vuotias.
Suurin osa heistd (n=12) oli 18-30-vuotiaita. Jokaisessa ryhméssd oli vanhempia useammasta
kunnasta.

Muuttoa lapsuudenkodista oli perheisséd alettu useimmiten suunnitella jatko-opintojen aikoihin.
Kolme kehitysvammaisista perheenjédsenistd oli muuttanut ryhmikotiin jo kouluikdisend. Néiden
paitosten taustalla oli haastavaa kiyttdytymisti ja vanhempien uupumusta.

Suurin osa kehitysvammaisista perheenjédsenistd (n=13) asui yksikoissd, joissa toiminta tapahtuu
ryhménid ja ohjautuu esim. tyontekijoiden tydvuorojen kautta. Vanhemmat kidyttivdt néistd
asumisyksikoistd usein sanaa asuntola. Joissakin ndissd asunnoissa oli oma WC/suihku ja
keittiotilojakin. Kaksi kehitysvammaista perheenjédsentd asui asuntoryhmaissé, jossa heilld on oma
asunto, yksityisyyttd ja mahdollisuus yksilolliseen tukeen. He esimerkiksi laittoivat ruokaa ja
ruokailivat osittain omassa asunnossaan. Vain yksi vammainen nuori asui tavallisessa vuokra-
asunnossa. Hén ei tarvinnut asumiseensa tukea pdivittiin, mutta sai sitd viikoittain tai tarvittaessa
laheisestd palvelukodista.

Kehitysvammaisista perheenjasenistd neljd asui vanhempiensa luona. Kolme heistd oli jossakin
vaiheessa asunut lapsuudenkodin ulkopuolella, esimerkiksi jatko-opintojen aikana. Ainakin
kolmelle heistid olisi jossakin vaihteessa ollut tarjolla asumispaikka lapsuudenkodin ulkopuolella,
mutta vanhemmat eivit olleet halunneet ottaa paikkaa vastaan. He kokivat, ettd se olisi
ratkaisevasti heikentényt kehitysvammaisen perheenjisenen elaméinlaatua.

3.3. Aineiston analyysi

Tutkimuksen aineisto muodostui vanhempien kéyttamistd puheenvuoroista. Toisinaan ne olivat
pidempid ja toisinaan lyhyempid kertomuksen pitkid jostakin tapahtumasta tai toiveesta, miten
jonkun asian toivottaisiin olevan. Koska ryhmitilanteissa osa vanhemmista tunsi toisensa
entuudestaan ja heidin vammaiset perheenjdsenensd saattoivat asua samassa asumisyksikossi tai
kayttivdat samoja palveluita, vanhemmat aktiivisesti tdydensivét toistensa kertomuksia ja esittivit
kysymyksii toisilleen. Néin he loivat yhteistd kuvaa menneistd tapahtumista.

Kerronnan kautta luotiin ymmarrystd siitd, millaista nuoren eliméd asumisyksikoissd on, miten
sithen tulisi suhtautua ja millainen rooli vanhempien pitéisi kehitysvammaisen perheenjidsenensi
asumiseen ja eldmiseen ottaa. Keskusteluiden edetessdé vanhemmat alkoivat pohtia, mitd
havaituille epédkohdille voitaisiin tehdd. He pohtivat omaa eldméaénsé, antoivat toisilleen vinkkeja
ja ndkokulmia, mutta miettivit my0s laajemmin kaikkien kunnassa tai seutukunnassa asuvien
kehitysvammaisten ndkokulmasta, miten asumisen tilannetta voitaisiin parantaa. (vrt. Hanninen
2000, 50).

Suuntaan huomioni analyysissa puheen sisdltoon ja tarkastelen sitd, mistd vanhemmat puhuvat,
kun he puhuvat nuoresta tai aikuisesta kehitysvammaisesta lapsestaan ja asumisesta. Aineiston
analyysitapana on aineistoldhtdinen sisédllonanalyysi. Analyysissa ja raportoinnissa on myos
kerronnallisen tutkimuksen piirteitd (vrt. Tuomi & Sarajirvi 2003, 93).



Aineiston analyysi alkoi jo litterointivaiheessa, jossa purkaessani ddninauhaa poistin jonkin verran
tehtdvin kannalta merkityksetontd aineistoa nopeuttaakseni litterointia ja analysointia. Se tuntui
mielestidni luontevalta, koska aineistoa ei ole tarkoitus kdyttdd muihin tarkoituksiin. Litteroinnin
jélkeen siirsin aineiston Atlas.ti-ohjelmaan. Sen avulla ldhdin tutkimustehtdvi mielesséini etsimédén
yksittdisia puheenvuoroja tai keskustelupitkid, jossa kuvattiin jotakin aihepiiriin liittyvad
tapahtumaa tai asiaa. Luokittelin nimé kuvaukset 24 alaluokkaan. Niistd alaluokista muodostin
kolme yldluokkaa: asumisen laatu, vanhempien asema ja rooli sekd yhteiskunnallinen
vaikuttaminen.

Seuraavassa vaiheessa siirryin sisdllon tarkempaan analyysiin ja ldhdin etsiméddn luokkien
keskeisintd sisdltod, kertomusten juonia. Kisittelin samanaikaisesti yhden yldluokan alla olevien
alaluokkien aineistoa analysoiden sitd hyvin vapaamuotoisesti ilman tarkkaa metodia. Tiivistin
jokaisen yldluokan aineiston keskeisen sisédllon tai juonen mukaisesti kolmeen tai neljddn
kokonaisuuteen, joissa on aineksia useamman vanhemman puheesta. Tdmén tyyppisen
kertomuksen konstruoinnin etuna on, ettd vanhempien ja kehitysvammaisten perheenjdsenten
yksityisyys sdilyy hyvin.



4. Tulokset

Aineisto jasentyi kolmeen yldluokkaan: asumisen laatuun, vanhempien asemaan ja rooliin sekd
yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen. N@mé keskeiset teemat muodostavat tulosten esittelyn
padluvut. Raportissa kursiivilla kirjoitetut tekstit ovat suoria lainauksia vanhempien puheesta.
Tunnistamisen vélttdmiseksi olen poistanut lainauksista henkildiden ja paikkojen nimet seki
muuttanut joitakin murreilmaisuja ldhemmaksi yleiskieltd. Olen korvannut tekstissd esitetyt
erisnimet hakamerkkien [] sisdén kirjoitetulla yleisnimelld. Joihinkin lainauksiin olen joutunut
tekemiin lisdyksid, saadakseni irrallisen lainauksen ajatuksen esille. Ndmi lisdykset olen
merkinnyt sulkumerkkien () sisdin.

4.1. Vanhempien kéasityksid asumisen ja tuen laadusta

Kehitysvammaisten perheenjdsenten asumisen laatu puhutti vanhempia kovasti. Pidllimmaiseksi
nousi asumisen laadun kritiikki vanhempien kertoessa hyvin kriittisesti havaitsemistaan
epidkohdista. Monien vanhempien mielestd heidin vammaisen perheenjdsenensd eldmi oli
kuitenkin tdllda hetkelld hyvin, vaikka heti muuton jdlkeen kaikki ei sujunutkaan ihan
mutkattomasti.

Olen koonnut aineiston sisdllon neljddn alalukuun. Kahdessa ensimméiisessd alaluvussa on
vanhempien negatiivisia kokemuksia toiminnan vihyydesti ja tuen ja yksilollisyyden puutteesta.
Kolmas luku tuo esille vanhempien ajatuksia asuinkumppaneiden merkityksestid
kehitysvammaisen perheenjdsenen eldminlaatuun ja hyvinvointiin. Viimeisessd luvussa kerron
vanhempien mielestid onnistuneista asumisratkaisuista ja hyvisti eliménlaadusta.

”En tiedd, miten se on luiskahtanut sellaiseksi.”

Vanhemmat toivat esille pettymystddn nithin toimintamahdollisuuksiin, joita ryhmikodit
tarjosivat. Kriittisimmissd puheenvuoroissa kehitysvammaisen perheenjdsenen asumisyksikkod
kutsuttiin “sdilytyspaikaksi”. “Séilytyspaikalla” vanhemmat tarkoittivat asumisyksikkod, jossa
asukkaat eivit juuri osallistu kodin t6ihin ja jossa on hyvin vidhin toimintaa vapaa-aikana. Useat
vanhemmat kokivat, ettd muutto ryhmikotiin tai palvelutaloon oli supistanut ratkaisevasti
kehitysvammaisen perheenjdsenen eldaminpiiria.

Mydskddn se ei tee kotia, ettd voi laittaa oven lukkoon, kun ldhtee kotoa.
Eldmd padittyy klo 17, ei normaalissa kodissa. Silloin lihdetddn ulkoileen, puuhataan
ihan mitd vaan.

Kehitysvammaiset henkil6t kédvivdt useimmiten pédivisin  opiskelemassa tai pdivd- tai
tyotoiminnassa, mutta sen jidlkeen enemmin tukea tarvitsevien henkildiden eldmé oli varsin
passiivista. Mahdollisuudet osallistua asumisyksikon ulkopuolisiin harrastuksiin ja tapahtumiin
olivat hyvin rajallisia. Vanhemmat odottivat, ettd iltaisin jdrjestettdisiin arkista puuhaa. He
toivoivat vammaisten nuorten ja aikuisten voivan osallistua ilmaistapahtumiin tai menni
henkilokunnan tukemana kévelylenkille tai urheilukentille.
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Vanhemmat pohtivat ryhmikeskusteluissa syytd siihen, miksi asumisyksikoiden tilanne oli
mennyt sdilytykseksi”. Kuntien taloudellinen tilanne ja niukat henkilokuntaresurssit olivat
vanhempien tiedossa. Vanhempien mielestd tdmd osittain selitti tilannetta, mutta paljon syytd
nihtiin olevan toimintakulttuurissa ja joustamattomissa tyokdytannoissd. Keskusteluissa todettiin,
ettd on kurjaa, jos osa asukkaista ei voi ldhted ulkoilemaan, kun kaikki eivdt halua. Tai jos
konserteista tai muista tapahtumista joutuu ldhtemiin kesken pois, kun tyotekijiltd loppuu
tyovuoro.

Kun aina sanotaan, ettd ollaan yksilollistd. Kun kysyy, ettd miksette mene kévelylle.
Sanotaan, ettd jos joku saa epilepsiakohtauksen tiytyy olla kaksi paikalla. Se siitd
vksilollisyydestd. Kaikki ei kumminkaan halua lihtee.

Sitten tehdddn semmoista, kun tehdddn jotakin, ldhdetddn puolessa vilissd pois. Kun
ndd on aika joustamattomia kaikkien asuntoloiden henkilokunta.

Vanhemmat olivat huolissaan kehitysvammaisen perheenjdsenensd taitojen taantumisesta.
Asumisyksikoiden tyontekijoiden odotettiin ohjaavan ja opettavan asumiseen ja itsendistymiseen
liittyvid taitoja. Téllaista tapahtui ns. kotipdivind, jolloin ohjaaja jédi kehitysvammaisen kanssa
tekemidn kodin askareita. Niitd pdivid oli vanhempien mielestd kuitenkin aivan liian harvoin.
Vakavimmillaan eldmén supistuminen ja mielekkédédn tekemisen puuttuminen oli uhka vammaisten
henkil6iden mielenterveydelle. Vaikeimmin vammaisten kohdalla vanhemmat olivat huolestuneita
my®os turvallisuudesta, kun tyontekijoitd oli niin vihén.

M olen peldnnyt tdtd (masennusta). Meiddn [tytdir] on iloinen ja sosiaalinen. Hdinen
maailmansa typistyi hirveesti. Kun hdn asui kotona, sai palveluita
erityishuoltopiiriltd, kuului ryhmddn, kdvi teatterissa, teki laivamatkoja.

Kun meni asuntolaa, meni kaikki pois. Asuntolasta ei mennd minnekdcdn.

Mind en uskalla kysyd, enkd halua tietdd kaikkea. Mutta mind olen ajatellut niin, ettd
niin kauan kuin ei mitddn kamaluuksia tapahdu ...

Olehan mind esitellyt namd suoraan, ettd mind olen turvallisuudesta huolissani.

Se on vihdn semmoista, ettd .......tuurilla mennddn niin kauan kuin..

Vanhempien kokemusten mukaan tuen tarve médrittelee osallistumisen mahdollisuuksia. Niiden
kehitysvammaisten henkildiden osallistumisen mahdollisuudet, jotka pystyivét toimimaan melko
itsendisesti, olivat hyvit. He kivivit iltaisin ja viikonloppuisin harrastuksissa ja tytto- ja
poikaystidvien luona. Vanhemmat kertoivat, miten heiddn perheenjisenensa kayttivit aktiivisesti
julkisia kulkuneuvoja seké taksia ja vain harvoin tarvittiin vanhempien apua.
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»Olisi niitd kahdenkeskisid hetkid. Eikd aina porukalla.”

Vanhemmat pitivit tirkeind arkisia asioita, joissa kehitysvammaiset perheenjisenet voivat olla
mukana tekemdissid valintoja ja toteuttaa omaa eliméntapaansa. Asumisratkaisuja suunniteltaessa
oli saatettu hyvinkin yksityiskohtaisesti kdydid ldpi vammaisen nuoren toiveita ja vanhempien
odotuksia, mutta ldhesk#idn aina ne eivit olleet toteutuneet.

Jos on [monta] vuotta puhunut, ettd [tytdir] viedddn itse tavarataloon, ettd hdn saa
itse ostaa [sukulaislapselle] synttdrilahjan, mutta ei.

Ohjaaja tuli toihin. Hdn oli kdynyt matkalla hakemassa jonkun lahjan. Ei se niin
mene. Kun ihmisen eldmd on muutenkin rajoittunutta, sen pitdd saada itse valita ne
muutamat jutut. Vaatteita alettiin tilaamaan jostakin. Me ollaan kdyty nyt yhdessd
vaateostoksilla.

M en tykkdd...kun ei kukaan kerkid.

Tyontekijoiden vihiisyys ja jatkuva vaihtuminen vaikeuttavat vanhempien mielestd yksilollisten
toiveiden ja tarpeiden huomioimista. Vanhemmilla oli sellainen késitys, ettd tyontekijit
useimmiten kylld haluaisivat tehdi tyonsd hyvin, mutta eivét ehdi perehtyi asukkaiden eliméén.
Taloudellisten resurssien tiukkuus ja kehitysvammapalveluiden muutos nousi selvisti esiin
vanhempien kertomuksista.

Mulle tulee semmoinen olo, ettd ne mielellddn kuuntelee vanhempia, mutta sitten on
tdd budjetti...

Vanhempien kertomuksista nousee esille myds joidenkin asumisyksikdiden vanhakantainen
toimintakulttuuri, jossa toiminta ldhtee henkilokunnan tai jirjestelmidn tarpeista. Monissa
tilanteissa vanhemmat eivit voineet ymmartdd, miksi asukkaiden toiveita ei voitu huomioida.
Saannoille ei ollut kovin vankkoja perusteita, vaan ne oli “madritty”.

Ei saa endd aamupalaa, kun herdd yhdeksdaltd. Se on sellainen mddrditty.
Ma oikein otin pulttia, kun [poika] kertoi. Md soitin ja koetin purnata.
[Poika] sanoi lannistuneena, ettd diti, se on mun oma vika, kun md en herdid.

M olen hdmmdstynyt tissd, kuinka tirkeitd ne kaverit on.”

Asuinkumppaneilla on ryhmékodissa viihtymiselle suuri merkitys. Kun asukkaat ovat
samanikdisid ja heilld on ainakin jossakin mddrin samanlaisia harrastuksia ja mielenkiinnon
kohteita, on yhteisasumiselle vanhempien mielestd paremmat ldhtokohdat. Vanhempien mielestd
asuinkavereita kannattaisi miettid etukéteen, eikd tehdd niin kuin useimmiten nykydidn tehdiin:
kun tulee vapaa paikka, se tdytetddn miettiméttd tuleeko kehitysvammainen toimeen muiden
asukkaiden kanssa. Parhaimmassa tilanteessa ryhmikotiin muuttaa ryhmé nuoria, jotka ovat
tunteneet toisensa jo kouluvuosista. Jos kehitysvammaisella henkilolldi on oma asunto, kuten
asuntoryhmissd, ei muilla asukkailla ole niin suurta merkitysti.

Vanhemmilla oli hyvin kielteisid kokemuksia kehitysvammaisen perheenjdsenensd asumisesta
samassa asumisyksikOssd vanhusten tai mielenterveyskuntoutujien kanssa. Erityisesti jos
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vammaisella ei ole omassa kiytossd kuin huone, tulee vanhempien kokemusten mukaan
vdistimattd hankaluuksia. Erds kehitysvammainen perheenjisen pelkdsi huonokuntoisten
mielenterveyskuntoutujien kielenkdyttod ja kédyttdytymistd ja eristiytyi omaan huoneeseensa.
Vaikeimmissa tilanteissa vanhemmat olivat tehneet pddtoksen kehitysvammaisen perheenjdasenen
muuttamisesta ainakin tilapéisesti takaisin lapsuudenkotiin.

Vanhemmat pohtivat tilapdispaikalla kdyvien henkiloiden vaikutusta asumisyksikkdon. Toisinaan
tilapdispaikalla kavijat tekiviat kodista levottoman, mutta hyvin toimivissa asumisyksikoissd
tilapdispaikkalaiset olivat odotettuja vieraita, jotka kidynneillddn rikastuttivat vakituisesti asuvien
eldmaa.

Tdd tilapdispaikka-asia. Se on pdinvastoin rikkaus. Ndille on kuin vieras tulisi
kylddn. Saattaa olla, ettd jos joku ei ole ollut pitkdidin aikaan tilapdispaikalla, sielld
kysellddn. Ne on heiddn tuttuja. Ne odottaa. Meiddn[tytdir] on syvisti
kehitysvammainen. Hdin oikein odottaa, ettd kun sielld tulee semmoisia nuoria
komeita miehid, niin istuu ja kallistuu sohvalle ja ddntelee. Tdmmoistd kiinnostusta,
mitd ei ikind olis voinut kuvitella. Varmasti ei olis missddn muualla tullutkaan, jos
olis asunut tdillaisten vanhojen kanssa kotona.

”Tédd vapaus, se on niin hulvatonta kaikille meille.”

Vanhemmat kuvasivat kehitysvammaisen perheenjdsenensd hyvid asumisen laatua viihtymiseksi
ja piarjddmiseksi. Enemmén kuin asunnon tila tai varustus asumisen laatuun vaikutti
kehitysvammaisten asukkaiden saama ohjaus ja tuki. Pieni huone ilman saniteettitilojakin
menetteli, jos ilmapiiri ja toiminta olivat muuten sopivia. Vanhemmat pitivit tirkednd, ettd
vammainen henkil6 voi viettdd toimeliasta eldmii ja saa tarvitessaan apua ja tukea, mutta hantd ei
“passata” avuttomaksi eikd héntd estetd ottamasta myOs pienid riskejd. Viihtyminen ndkyi mm.
siind, ettd kehitysvammainen  perheenjisen  palasi  lapsuudenkotiin  suuntautuvien
viikonloppuvierailujen jédlkeen mielelldéin omaan kotiinsa.

Aktiivisuuden merkitystd kuvaavat hyvin kahden &idin kertomukset. Ensimmaéinen diti kuvaa noin
20-vuotiaan tyttarensd eldmaa. Tytdr asuu vuokralla yksiossddn kerrostalon asuntoryhmaéssé, jossa
ohjaajat ovat paikalla pdivdaikaan ja tarvittaessa 0isin saa apua puhelimitse.

He eldd tiysin. He tekevdt ruokaa viikonloppuisin yhdessd ilman mitddn passeja.
Juna-asema on kohtuullisen lihelld, samoin bussipysdkki. Hdn pystyy kdyttamddn
julkista litkennettd. Kdy harrastuksissa yksinddn ja porukalla.

Toinen iiti kertoi pari kuukautta sitten ryhmékotiin muuttaneesta pojastaan. Vanhemmat olivat
olleet aktiivisia ja vaikuttaneet paljon siithen, miten heiddn nuorensa asuminen ja tuki ovat
jirjestyneet. Aidin mielesti pojan haastavan kiyttiytymisen vihenemiseen on vaikuttanut
mielekkiin toiminnan lisddminen.

Nyt kun soitetaan, sanoo, ettd hyvin pyyhkii. Silloihan sen tietdd, ettd hyvin menee.
Hdnelld on oma hoitotiimi siind. Md olen sen taistellut. Md olen sanonut, ettd sitd ei
panna sinne sdiloon. Sitten kun se on kolmekymppinen, jos ei endd mitddn opi, sitten
istukoon ja olkoon. Siihen asti pitdid opettaa ja taitoja pitdd ylld, niitd taitoja, mitd
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mind olen opettanut. Hdnelld on siind kolme hoitajaa, hdn pddsee hiihtamdcdn ja
uimaan ja on henkilokohtaisena avustajana koulussa. Hdnelld on haastavaa
kaytostd. Mutta nyt rauhoittonut, kun on sitd oikeeta tekemistd.

Vanhemmat arvostivat kehitysvammaisen nuoren itsemddrddmistd. Jotkut vanhemmat kertoivat
olevansa tyontekijoitd valmiimpia ottamaan riskejd, esimerkiksi tukemalla kehitysvammaista
perheenjédsentd hoitamaan péivittdisia raha-asioita. Vanhemmat pitivit tirkednd, ettd nuorilla oli
mahdollisuus harjoitella rahan kdyttdd, vaikka sithen liittyikin toisinaan hankaluuksia ja asioita
jouduttiin selvittelemaén jalkikdteen.

Vanhempien mukaan tyontekijat olivat myos heitd enemmin huolissaan yksin asuvien
kehitysvammaisten sosiaalisesta syrjdytymisestd. Keskustelussa esille nousseissa kertomuksissa
pelot osoittautuivat turhiksi ja nuoren taidot kasvoivat asumistilanteen mukaiseksi.

[Tytir] kasvo siihen, ettd hdn asuu yksin. Hdn sanoi aina, ettd kun asun yksin laitan
ndin ja ndin. Ja saatan kdydd siellikin. Mutta enimmdkseen olen kotona ja rauhassa,
se sanoi aina.

[Tyttiren] muuttamista vastustettiin. Sanottiin, ettd [tyttdrestdi] tulee hyvin erakko.
Se oli suuri murhe koko henkilokunnalle. Tdnd pdivand ei ole minkddnlaista merkkid.
Ne ottaa oman roolinsa joka paikassa...

Tdd vapaus, se on niin hulvatonta kaikille meille. Ei silloin niin kyselldikddn niitd
apuja kauheesti, kun pddsee siihen kiinni, ettd mind osaan.

Onnistuneissa asumisratkaisuissa kerrottiin tyontekijoiden ammattitaidosta ja resursseista varsin
niukasti, vaikka kriittisissd asumistilanteiden kuvauksissa ne saivat pddosan. Todennikoisesti
niissi tilanteissa, joissa vanhemmat kokivat vammaisen perheenjidsenensi asumisen onnistuneeksi,
tyontekijoitd oli riittdvésti eikd henkilokunnan vaihtuminen héirinnyt. Toiset vanhemmat
kritisoivat nuorten  tyOntekijoiden kokemattomuutta, toiset taas kiittelivdit heiddn
ohjaamistapaansa, joka lisdsi kehitysvammaisen taitoja ja itsendisempdd selviytymista.

Nyt on sellainen nuori tytto (ohjaajana) kakskymppinen. Siind hommassa on
erilainen tuuli. Siind menndcdn ndiden hyvien periaatteiden mukaan. Md en ole ikind
ndhnyt héntd (ohjaajaa) tiskaamassa. Tdtd olisin toivonut [aikaisemmassa
asuinpaikassa].
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4.2. Vanhempien kokemuksia omasta asemastaan ja roolistaan

Vanhemmat mielsivit kehitysvammaisen perheenjidsenen lisdksi myos itsensd asumispalveluita
kayttaviksi asiakkaiksi. Vanhempien asema ja paikka nuoren tai aikuisen perheenjdsenensi
asumiseen ja tukeen liittyvissd asioissa on kuitenkin usein epdselvd. Jédnnitteet ja ristiriidat tulivat
vanhempien kertomuksissa esille erityisesti suhteessa asumisyksikon henkilokuntaan.

Vanhemmat olivat huomanneet vanhempien roolin muuttuneen viime vuosikymmenien aikana.
Kun aikaisemmin vammaiset henkilot muuttivat asumisyksikoihin hoivan tarpeen vuoksi, nykyisin
vanhemmat toivovat kehitysvammaisen nuoren muuttavan lapsuudenkodista kuten muidenkin
nuorten. Nykyisin vanhemmat haluavat olla aktiivisesti miettimédssd ja toteuttamassa
kehitysvammaisen perheenjdsenenséd asumisen ratkaisuja.

Me ollaan timmonen uusi sukupolvi asuntola-asiassa...

Henkilokunta on sanonut, ettd ne on ihan ihmeissddn, ettd ne ei tiedd, mitd ne tekisi,
kun te vanhemmat olette mukana muuttamassa.

Ne on tottunut ottamaan niitd asukkaita vastaan, jotka on viiskymppisid, joiden
vanhemmat on kuollut tai vanhoja.

Nyt vanhemmat on tekemdssd muuttoa, eletddn ja ollaan sdhlddmdssd. Tuntuu, ettd
henkilokunta ei ole koulutettu.

Tiivistin seuraavassa alaluokkien aineiston sisdllot neljddn teemaan. Ensimméiinen kisittelee
asuinpaikan suunnittelua, toinen vanhempien roolia ja vastuuta ja kolmas vuorovaikutuksen ja
yhteistyon puutteita. Viimeinen luku kertoo vanhempien ajatuksista ja ideoista yhteistyon ja
vuorovaikutuksen kehittimiseksi.

”Ilman muuta, kun loytyy paikka, voit muuttaa”

Useimmilla keskusteluissa mukana olleilla vanhemmilla oli ollut tavoitteena kehitysvammaisen
nuoren itsendistyminen ja muuttaminen pois lapsuudenkodista siind vaiheessa kun muutkin nuoret
aikuistuvat. Vanhemmat pitivit peruskoulun péaittymistd luonnollisena vaiheena pohtia
asumisratkaisuja. Jos jatkokoulutus oli vieraalla paikkakunnalla, opiskelupaikkakunnalla
asuminen toimi myos asumisharjoitteluna. Opiskeluaikana oli hyvd miettid nuoren tarvitsemaa
tukea ja opiskelu valmisti niin nuorta kuin vanhempiakin irtautumaan ja itsendistyméén.

Kehitysvammaiset nuoret itse olivat ilmaisseet halunsa muuttaa pois vanhempien luota. Jos
perheessé oli vanhempia sisaruksia, heistd otettiin mallia.

[Tyttirelld] on kolme vuotta vanhempi veli. Han muutti 2003 alussa pois 19-
vuotiaana. Siind vaiheessa [tytdr] totes, ettd kun hdn tulee samanikdiseksi kun
[isoveli]i hdan haluaa myds muuttaa pois.

Se tuntui aika utopistiselta silloin. Mistd ihmeestd me taiotaan se asunto sitten
kolmen vuoden kuluttua, kun ei oikeestaan [paikkakunnalla] ollut asuntoja tarjolla.
Ma olin itse heti mukana siind, ettd aletaan kyselemdidn. Ilman muuta, kun loytyy
paikka, voit muuttaa pois.
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Sopivan asuinpaikan I6ytdminen ei kuitenkaan aina ollut helppoa, vaikka muuttoa suunniteltiin
useamman vuoden aikajédnteelld. Keskusteluissa tuli esille, ettd yhtd vammaista nuorta lukuun
ottamatta kaikille oli tarjottu asuinpaikkaa omalta paikkakunnalta tai ldheltd sitd. Joidenkin
vanhempien mielestd tarjottu ratkaisu oli syystd tai toisesta huono ja kehitysvammainen
perheenjésen jii kotiin asumaan. Vanhempien kokemusten mukaan itsendistyminen mutkistuu, jos
sopivaa asuinpaikkaa ei 10ydy nuoruusidssi. Kun vammaisille perheenjisenille tulee ik,
toimintatavat urautuvat ja kaikki muutokset tuntuvat hankalilta.

Vanhemmat toivoivat asumisratkaisun olevan sellainen, joka tarjoaa aktiivisen eldmisen
mahdollisuuksia ja mahdollistaa harrastusten ja thmissuhteiden sdilymisen. Jo ryhmékodin paikka
kaukana keskustasta saattoi estdd omatoimisen liikkumisen ja sitd kautta rajoittaa elaménpiiri.

Meille tarjottiin nyt, kun [paikkakunnalla] oli valmistumassa se uusi ryhmdkoti. M
olin jo aikaisemmin sanonut sen, ettei se ole mun lapseni paikka. Md en laita lastani
tonne syrjddn, kun hdn on tdmmaoinen toimelias ja hyvin sosiaalinen. Hdn tarvii
kavereita, ne on tosi tdrkeitd hénelle.

Sitd (ryhmdkotipaikkaa) kahteen kolmeen kertaan aika tolkusti tarjottiin meille. Md
lahdin siitd ettd se ei ole tdn ihmisen paikka. Ja [tytdr] sano itse, ettd hdn ei tonne
ldhe. Md ajattelen niin, ettd pitdis tdn ihmisen itse voida vaikuttaa siihen.
Nimenomaan se, ettd olis saman ikdisid, jotka asuu yhdessd. Toivon, ettd ndd nuoret,
Jjotka pystyis asumaan sillai, ettd harrastukset ja tyomatkat menis.

Mun huoleni on, ettd kuinka kauan md pystyn itse olemaan terve ja huolehtimaan
siitd lapsesta. Md entistd enemmdn mietin sitd, ettd jos mulle kdy jotakin.

Aina asumisratkaisuja ei ehditty miettid kovinkaan pitkéddn, vaan ratkaisut oli tehtdvd lyhyelld
aikajinteelld. Vanhempien uupuminen tai sisaruksiin kohdistuva haastava kiyttdytyminen olivat
olleet syyni joihinkin nopeisiin pédédtoksiin. Kun vanhemmilla voimat ovat loppu, eikéd kotiapua,
tilapdishoitoa tai kiyttdytymisen ohjausta ole saatavissa, ei ole muita vaihtoehtoja. Nayttdisi myos
siltd, ettd kunnan suunnasta tulee vanhemmille paineita tehdd nopeita ratkaisuja: paikkaa ei pidetid
kauan tyhjdni, vaan se menee seuraavalle. Varsinkin kouluikiisen lapsen kohdalla pysyvd muutto
ryhmékotiin oli vanhemmille kova paikka, eikd heiddn tarvitsemaansa henkistd tukea tdhédn
elamidnmuutokseen ollut saatavissa.

Mind aloin puhumaan tuolla, ettd mind olen henkisesti ajatellut, ettd vuoden pddstd
[tytdr] muuttaa, mutta sitten tuli marraskuussa tuollainen poliklinikkakdynti. Sitten
sano [vammaisasioita vastaava], ettd kahden viikon sisdlld, jos teet ratkaisun,
kuukauden sisdlld on paikka. Md sanoin heti, ettd en missddn nimessd, mutta kun md
olin muutaman yon nukkunut. Mind soitin, ettd puolen vuoden pdcdstd mind otan sen
paikan. Mind parissa pdivdssd lyhensin puolella vuodella sitd (aikaa).
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”Ei ikind voi loysdtid oman vammaisensa kanssa”

Vanhempien asiantuntemus nousi kehitysvammaisen perheenjdsenen eldméinhistorian
tuntemisesta. Vanhemmat kokivat, ettd heitd tarvitaan erityisesti silloin, kun kehitysvammainen
henkilo ei itse pysty kertomaan omista tarpeistaan ja toiveistaan. Vanhemmat asettivat
keskusteluissa itsensd kehitysvammaisen perheenjdsenensd puolustajaksi ja etujen valvojaksi ja
tarvittaessa olivat valmiita asettumaan henkilokuntaa vastaan havaitessaan epikohtia.

Tdssd yhdistystoiminnassa tapaa paljon eri asuntoloiden henkilokuntaa. Mind olen
sen rivienvdlistd todennu siind vaiheessa, kun minulla itselld on ollut vield pieni, ettd
asuntolassa asuvan kehitysvammaisen vanhemmat ovat pelottavia sen henkilokunnan
suhteen. Kun vanhemmat on hirveen vaativaisia ja ne sanoo toksdyttelee. Ja se
kehitysvammainen itsessddn saattaa olla hirveen tyytyvdinen. Mutta kun me
vanhemmat ollaan juuri hdnen puolestapuhujia.

Vanhemmat olivat jo lapsen ollessa pieni joutuneet taistelemaan monista asioista. Monille
perheille péivihoitoratkaisu, lapsen kuntoutus tai tilapdishoito ei ollut jérjestynyt ilman
vaivanndkod ja vaatimista. Vaikka kehitysvammaisen perheenjdsenen itsendistyessd ja
aikuistuessa pdivittdinen huolenpitovastuu siirtyy asumisyksikon henkilokunnalle, vanhempien
rooli vammaisen henkilon puolustajana ja etujen valvojana siilyy.

Meitd suht hirveitd vanhempia ikddn kuin tarvitaan. Ja kun me ollaan jo pienestd
saakka jouduttu miettimddn, milld tavalla...Ja siten tulee tdmd itsendistymisen vaihe
Jja kylld me siindkin ollaan mukana.

Jotkut vanhemmat toivat esiin, ettd he olivat ajatelleet kehitysvammaisen perheenjisenen
muuttamisen ryhmikotiin védhentdvin heiddn vastuitaan enemmén kuin sitten todellisuudessa
kivikdan. Terveydenhoitoon liittyvit asiat olivat yleisesti sellaisia, joista vanhemmat vastasivat
my0s kehitysvammaisen asuessa ryhmékodissa. He kokivat, ettei henkilokunnalla ole resursseja
hoitaa lddkérikdyntejd. Jos kehitysvammaisella perheenjdsenelld oli pitkdaikaissairauksia,
vanhempien mielestd henkilokunnalla e vilttdmattd ollut myoskéin riittdvad osaamista.

Silloin kun [tytdr] muutti [useampi vuosi] sitten annoin sinne kaikki. Mutta se ei
toiminut. Nyt mind olen ottanut hirveesti niitd takaisin.
Niin juuri sanon, ettd joutuu tekemddn heiddn tyonsd.

Toiset vanhemmat olivat pettyneitd siihen, ettd heiddn pitdd hoitaa yhd monia kehitysvammaisen
perheenjdsenensd asioita ja olla jatkuvassa pédivystyksessd. Jos kokematon henkilokunta tai
mahdollisesti sijaiset eivdt parjad, soitetaan vanhemmille, vaikka he olisivat lomamatkalla
ulkomailla.

Hirmu hankalaa. Aina pitdd olla ajan tasalla. Oltiin reissussa. Joku soittaa
[asumisyksikostd], ettd [poika] on kadonnut. Ndin on kdynyt kaks kertaa ....
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Silloin tuli semmoinen olo, ettd eiko koskaan saa olla rauhassa. Me ollaan toisella
puolella tuolla eikd mitddn kdsitystd.

Sanoin, ettd siind on kaksi kyldpaikkaa, joissa hdn ei yleensd kdy, mutta jos olisi
sattunut. Soittakaas. Hdn oli saanut pddhdnsd, kun oli ndhnyt[naapurin] kyldlld.
Ei oo ratkaisua, soitetaan diitille, mitd tehdddn.

Vanhempien toiveena oli kehitysvammaisen perheenjidsenen aikuistuessa saada keskittyd jo
muihin asioithin. Toiset vanhemmat kokivat, ettd tyttiren tai pojan asuessa ryhmikodissa
vanhemmuus ei ollut helpottunut piivittdisen huolenpitovastuun siirryttyd tyontekijoille. He
joutuvat tekeméiin joskus kaksinkertaisen tyon saadakseen hinen asiansa sujumaan.

”Me vanhemmat ei haluta olla hankalia, mutta johtuu tilanteesta”

Vanhempien kertomuksissa tuli esille vanhempien ja tyontekijoiden vuorovaikutuksen ja tiedon
saamisen heikkoudet. Vanhemmat toivoivat asumisyksikdssd olevan avoin ilmapiiri, jossa olisi
helppo keskustella ilman varsinaista asiaakin. Télld hetkelld useimmilla vanhemmilla oli kokemus,
ettd he saavat tietoa, jos osaavat sitd kysyd, mutta automaattisesti heille ei montaakaan asiaa
kerrota. Varsinkin, jos oma tytir tai poika ei itse pysty kertomaan asioista, tyontekijoiltd tuleva
tieto arjen asioista on tirkedd.

Tarkeimpind asioina vanhemmat pitivit henkilokunnan tuntemista ja sopimuksista kiinni
pitamistd. Tidlld hetkelld vanhemmat eivit vilttamattd tiedd, keitd kaikkia asumisyksikossa
tyoskenteli ja kuka milloinkin oli heiddn kehitysvammaisen perheenjdsenensd vastuuohjaaja.
Vanhemmat eivit tunteneet vakituistakaan henkilokuntaa, vaihtuvista sijaisista puhumatta. Tami
teki arjen asioiden sopimisen vaikeaksi ja heritti epdluottamusta.

Henkilokuntaa kierrdtetddn. Nyt se on mennyt ihan mahdottomaksi. Esimerkiksi piti
olla verikoe. Sitten selvisikin, ettei sielld ollutkaan se verikoe, vasta huomenna
otetaan. Md sanoin, ettd tdmd oli sovittu.

Ei ole ensimmdinen kerta, ettd mind soitan ja heilld on lappu ja asiat meneekin ihan
eri tavalla eikd kukaan soita minulle. Tdssd on vdhdn tdmmoistd... ettd kuka hoitaa
Jja kenen kanssa kannattaa hoitaa ja miks ei tieto kulje. Miten vois varmistaa?

Vanhempien kokemuksen mukaan, jos luontevaa vuorovaikutusta ja luottamusta vanhempien ja
henkilokunnan kesken ei ollut syntynyt heti asumisyksikon toiminnan alettua, sitd oli vaikea
rakentaa myohemmin. Vanhempien puuttuessa yksin tai ryhménid kokemiinsa epikohtiin tai
esittdessd toiminnalle parannusehdotuksia, varsinaista vuoropuhelua vanhempien ja tyontekijoiden
vilille ei syntynyt. Kun koettiin, ettei yhteistybhon ja rakentavaan vuorovaikutukseen
asumisyksikon tyontekijoiden kanssa paidsty, kdytettiin vihemmaén rakentavia tapoja.

Kdyttdydyin huonosti, loin luurin henkilokunnan korvaan, kun multa palo pdireet.

Joudun tekeen pdivit omaa tyotdni ja illat henkilokunnan tyotd. Niiden kuuluu hoitaa
tietyt tehtdvdt.
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Kertomukset asumisesta ja siithen liittyvéstd tuesta sisdlsivdt paljon puhetta vallasta: ketd
kuunnellaan ja kuka paittdd. Toisissa kertomuksissa asumisyksikdiden henkilokunta teki kaikki
paitokset. Jo toimintakulttuuri saattoi olla sellainen, etteivit vanhemmat saaneet riittdvisti tietoa
ja tdmin vuoksi vaikuttamismahdollisuudet olivat vihéiset. Toiset vanhemmat kokivat, ettd heitd
kuunnellaan kunhan he jaksavat olla aktiivisia. Osa vanhemmista oli sitd mieltd, ettd heitd
kuunnellaan ja heille tiedotetaan oman perheenjidsenen ja koko asumisyksikon asioista hyvin sen
vuoksi, ettd he ovat alan ammattilaisia tai poliittisesti aktiivisia henkil6ita.

Ja tuoda esille, vaikka vihdn kirpaseekin, ettd aina on sanomassa. Mutta olen saanut
hyvdd palautetta, pitdd rohkeasti tuoda esille ne asiat ja sitten katotaan...

Yllattavimpid olivat kertomukset sanktioiden pelosta. Vanhemmat arastelivat ottaa esille
havaitsemiaan epikohtia, koska pelkésivit siitd koituvan hankaluuksia heiddn kehitysvammaiselle
perheenjdsenelleen. Puheet sanktioista eivit sisdltdneet tarkkoja kuvauksia tilanteista ja
seuraamuksista, vaan toivat yleiselld tasolla esille vuorovaikutuksen ja luottamuksen puutteita.

Kylld md tunnistin silloin riskin, kun md ldhin (viemdcdn asiaa eteenpdin). Mut md
ajattelin, ettei tdstd tuu mitddn, kun md valvoin kaiket yot.

Kun ... sitten vuodatin nditd asioita vanhemmalle hoitajalle, hdn sanoi, ettd ole
varovainen, ettei ne pistd [tytdrtd] ulos sieltd.

PEi tdst tuu mitddn, jos ei tuu vuorovaikutusta ja keskustelua”

Vanhemmat toivoivat tulevansa paremmin huomioiduksi asumisyksikdissd vammaisen henkilon
laheisind. Toiveissa oli, ettd asumisyksikoiden henkilokunta ottaisi reippaasti yhteyttd ilman
varsinaista asiaakin. Luontevat keinot olivat vanhempien mielestd varsin arkisia. Esimerkiksi
kahvikupillisen tarjoaminen tekee mukavan tunnelman ja sen aikana vanhemmat ja tyontekijit
voivat vaihtaa muutaman sanan. Hienoa olisi, jos asumisyksikoilld olisi yhteisid hankkeita
vammaisille asukkaille, vanhemmille ja tyontekijoille, joissa mukavan ja hauskan yhteisen
toiminnan kautta ihmiset tutustuisivat toisiinsa. Ndin hankalissakin tilanteissa ongelma olisi
helpompi nostaa keskusteluun ja vuorovaikutus olisi sujuvampaa. Vanhempien mielestd jo samaan
koulutukseen osallistuminen edesauttaisi yhteisen ymmirryksen syntymisti.

On autististen koulutus tulossa. Hdin (johtaja) totes ettd olishan sinne voinut pyytdcd
vanhempiakin, mutta kun ei tullut ajatelleeksi.. Ndd rakenteet on semmoisia, ettd
tyontekijoille nuolle just ndin ja vanhemmille erikseen.

Tiedottamisen lisddminen oli useiden vanhempien mielesté tarpeen. Kaikesta ei tarvitse soittaa tai
erikseen ilmoittaa, vaan tiedottaminen ryhmékodin seinillé tai kehitysvammaisen henkilon omassa
kalenterissa on riittdvda. Vanhemmat toivoivat esimerkiksi ilmoitustaulua, johon merkitddn
ryhmékodissa tyOssi olevat tai opiskelijat, suunnitteilla olevat tapahtumat tai vaikkapa ruokalistat.
Vanhemmat toivoivat informaation sisdltavin kuvia, jotta myos lukutaidottomat kehitysvammaiset
pystyvit sitd hydodyntdaméén.

Parhaiten yhteistyon ja vuorovaikutuksen kehittdminen vanhempien kokemusten mukaan
onnistuu, kun sithen kiinnitetiin huomiota jo asumisyksikon toimintaa suunniteltaessa. Hyvi
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esimerkki tdstd on ryhmékoti, jonka pitkdssd asumisvalmennuksessa vanhemmat olivat tutustuneet
toisiinsa ja henkilokuntaan. Tdssd yksikossd oli tapana sdannollisesti pitdd yhteisid tilaisuuksia
vanhemmille ja henkilokunnalle. Kun vanhemmat tunsivat tyotekijédt ja toisensa, he vaikuttivat
luottavaisilta ja tyytyviisiltd asumisyksikon toimintaan.

Meilld kerkes olla kaks viikonloppuleiridkin, kun tdmd oli niin pitkd prosessi. Meistd
tuli tosiaan (ldiheisid). Me ollaan saatu toisistaan tukea. Meilld on edelleenkin
(useamman vuoden jdilkeen) se vanhempain ryhmd. Meilld oli viime vuonnakin
vhdestdtoista perheestdi kahdeksan tai yhdeksdn vanhempaa ldsnd. Se on tosi hyvd
ryhmd. Siind on viis aktiivista isddkin ldasnd. Se ei ole pelkdstdcdn ditien.

Tuollakin [ryhmdkoti] on vaihtunut henkilokunta, mutta on tulossa semmoinen
vhteinen palaveri jossa on koko henkilokunta ja vanhemmat. Meilld on
aikaisemminkin ollut semmoisia koulutuksia, joissa aamupdivdt on ollut
henkilokunnalle ja iltapdivdlld on ollut semmoinen yhteinen osio, joka on ollut myds
vanhemmille. Meilld tehdddn tdtd yhteistyotd.

Uudessa vasta kdynnistyneesséd asumisyksikdsséd oli myds toiminnan suunnitteluvaiheessa pohdittu
niitd toimintatapoja, joiden avulla mahdollisilta ristiriidoilta vanhempien ja tyontekijoiden vélilla
voitaisiin vélttyd. Keskeisiksi keinoiksi oli valittu kehitysvammaisten ja vanhempien irtautumisen
tukeminen ja konkreettisten pelisddntdjen luominen vammaisten nuorten, vanhempien ja
hoitohenkilokunnan vilille. Ndami vaativat aikaa ja avointa keskustelua, mutta tuntuivat monella
tapaa helpottavan asumisyksikon toiminnan kdynnistymista.

Suurin pelko oli, ettei me vanhempina pddistettdisi irti. Sitd on jonkin verran
ilmentynyt, mutta ei varsinaisesti. Kdaytiin irtautumista ldpi viimeisen vuoden aikana,
Jjotta me vdltyttdisiin konflikteilta hoitohenkilokunnan kanssa. Me kdytiin aika
rankastikin ldpi, Siind itkettiin ja purettiin viimeisen vuoden aikana. Me ollaan oltu
hyvin avoimia.

Se oli vanhemmille kehityskeskustelu. Kdaytiin vetdjdin kanssa ldpi nditd pelimerkkejd.
Siind oli [tytdr], [vastaava ohjaaja], [isd] ja mind. Nimenomaan niin, ettd mitd
[tytir] haluaa. Saako [ohjaaja] tulla kylddn? Ssaako tulla omilla avaimilla?

Ndmd kirjattiin. [Vastaava ohjaaja] kdavi ldpi, ettd ndmd on kirjattu ndmd sddnnot,
miten vanhempien tulee kdyttdytyd, kauheen konkreettisesti.

Vanhempien joutuminen vastakkain  asumisyksikon henkilokunnan kanssa  haittasi
kehitysvammaisen eldmin sujumista ja vei paljon kaikkien osapuolten voimia. Vanhempien
mielestd oli harmillista, ettei sekd vanhempien ettd eri tyontekijdatahojen asiantuntemusta voida
kdyttdd, vaan monen vammaisen henkilon kohdalla asioiden jirjestyminen kdy mutkikkaaksi.
Koulutusten nihtiin olevan yksi védyld siihen, ettd yhteistoiminta ja vuorovaikutus voisivat
lisdéntyd. Erityisesti kehitysvammaisten ja vanhempien itsensd toimimista kouluttajina
arvostettiin. Erddllda vanhemmalla oli hyvid kokemuksia asumispalveluiden epédkohtaan saadusta
muutoksesta, kun yksikon esimies otti asian vakavasti ja vei sen taitavasti eteenpéin tyoyhteison
koulutuksen kautta. Niin viltyttiin yhden vanhemman tai kehitysvammaisen leimautumiselta
hankalaksi. Hyvin pulmallisissa tilanteissa vanhempien mielestd saattaisi olla ulkopuolisen
henkilon tai tyonohjaajan apu tarpeen.
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Minua harmittaa, etti menee aikaa hukkaan, kun hommat ei toimi. Pitdd kouluttaa
tyontekijoitd. Vanhempia ja kehitysvammaisiakin, mutta tyontekijoitd.

Tdmdi ei ole sitd, ettd ei olisi tietoa. Kummallakin on tietoa. Mind en tiedd
kuntapuolelta yhtddn mitddn.

4.3. Vanhemmat vaikuttajina

Vaikuttamisen tarve nousi monista niistd puutteista ja epdkohdista, joita vanhemmat olivat
havainneet. Vanhempien kokemusten mukaan juhlapuheissa kylld puhutaan, ettd
kehitysvammaisilla on samanlaiset oikeudet asumiseen ja eldmiseen kuin muillakin, mutta
kdytinnossid kehitysvammaisten henkildiden tarpeita ajatellaan toisenlaisin kriteerein kuin muiden
ihmisten.

Kuinka helkkarin helposti me ruvetaan pohtimaan, ettd kehitysvammaiselle riittdd,
kun silld on koppi vaan. Ei se tarvi yksityisyyttd, se ei tarvi suihkua, omaa vessaa.
Nehdin tajuaa sen. Jokainen tajuaa sen. Tdd ei toimi. Jos kehitysvammainen maksaa
vuokran siitd asunnosta, silld tarvii olla kaikki perusjutut siind.

Kehitysvammaisten asumiseen kuten muuhunkin palveluihin ja tukeen vaikuttaminen pitdd
vanhempien mielestd tapahtua ensisijaisesti paikallisesti ja alueilla. Valtakunnallisella
jarjestotoiminnalla voidaan vaikuttaa valtiovaltaan ja esimerkiksi lainsdddantoon tai suosituksiin.
Koska tuen jirjestimistd koskevat péddtokset tehdddn kunnissa ja  maakunnissa,
vaikuttamistoiminnan pitdd kuitenkin keskittyd sinne.

Tiivistdn seuraavassa vaikuttamistoimintaa késittelevédn aineiston sisdllon kolmeen kertomukseen.
Ensimmaiinen alaluku kertoo vanhempien ja yhdistysten asemasta ja roolista suhteessa péittdjiin ja
palveluiden tuottajiin. Toisessa luvussa on niitd keinoja, joita vanhemmat ovat kiyttineet
tukiyhdistyksissd tai yksityisend vanhempana. Viimeiseen lukuun on koottu vanhempien ajatuksia
uusista yhdistyksistd, jotka on perustettu omien kehitysvammaisten nuorten asumistarpeen vuoksi.

”Jos ei taistele, sitten tulee syyllisyyksid”

Useat ryhmikeskustelussa mukana olleet vanhemmat olivat pitkédn linjan yhdistystoimijoita. He
olivat olleet mukana yhdistystoiminnassa jo kaksi- tai kolmekymmenté vuotta. Kun perheen lapset
olivat pienid, vanhempien aikaa ei kovin paljon riittinyt yhteisten asioiden hoitamiselle. Lasten
aikuistuessa ja kehitysvammaisen perheenjdasenen muuttaessa lapsuudenkodin ulkopuolelle, oli
toimiminen yhdistyksessd aktivoitunut. Vanhemmille oli saattanut 16ytyd myds uusia rooleja
luennoitsijana tai luottamushenkiloni jarjeston valtakunnallisessa toiminnassa. Jotkut vanhemmat
olivat vililli toimineet muualla, mutta muun toiminnan jdddessd aktiivisuus suuntautui taas
kehitysvammaisten asioihin.

Mulla on ollut nyt taukoa kun olen tehnyt kaikkea muuta ja istunut kokouksissa

jossakin muualla. Nyt olen taas palaamassa tdmdn aiheen (pariin).... Paljon pyorii
mielessd, vaikka olen pddittdnyt, ettd nyt en mieti puoleen vuoteen. Mutta kun kdyn
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esimerkiksi lenkilld, aina sieltd tulee nditd kehitysvamma-asioita. Ei niistd varmaan
sitten koskaan eroon pddise.

Vaikka kehitysvammaisten asioihin vaikuttamista pidettiin tdrkeind ja se oli ldhelld omaa perhettd,
helpoksi sitd ei kuvattu. Vanhemmat kuvasivat yhdistystoiminnan pyorittdmistd “kivireen
vetdmiseksi”. Yhdistystoiminta ja vaikuttamistoiminta nédyttdytyivdat vanhempien kertomuksissa
vilttamattomyytend, jopa pakkona. Useat vanhemmat toivoivatkin vammaisen perheenjdsenen
aikuistuessa voivansa keskittyd muihin asioithin. He nékivit asumispalveluiden puuttumisen
pakottavan heidit taas aktiivisiksi yhdistystoimijoiksi.

M olen muutenkin ajatellu, ettd 35 vuotta ollut ndissd kuvioissa ja md haluaisin
Jjotakin muutakin. Tulis nitku rauha. Nyt mun on taas pakko tulla tinne ja taas alkaa
vetdamddn tdtd asuntola-asiaa.

Toisinaan myos tyotekijat toivoivat vanhemmilta aktiivisuutta palveluiden ja tuen laadun
turvaamiseksi. Kun kuntien talous on tiukoilla ja mééréarahoista taistellaan, tyontekijit rohkaisevat
palveluiden kayttdjid kdyttiméddan omia vaikutuskanaviaan.

Tddlld [kunnassa] ollaan visyneitd siihen, ettd sanotaan ettd tehkdd te perheet,
koska ne eivdit jaksa taistella niiden virkamiesten kanssa niistd vihistd rahoista.
Sitten tulee se, ettd me perheet jaksettais tehdd jotakin niiden asioiden eteen ja viedd
se sitten tonne [kaupunkiin] hallinto-oikeuteen kierrokselle.

Mullakin on ollut vuoden kestdvid (valituksia). Ja sitten md olen voittanut niitd
juttuja.

On tullut sellainen olo, ettd kun sd tunnet, ettd sun oikeudenmukaisuuden tajua
loukataan, kylld se sitten tulee sieltd takasin (myonteisend).

Kuntien tiukka taloudellinen tilanne oli hyvin vanhempien tiedossa. Talouden ehtojen koettiin
sanelevan aivan liiaksi sitd, miten palvelut ja tuki jdrjestyivdt. Oli sitten kyseessd kuntien
tilapdishoitojdrjestelyt tai uuden asumisyksikon perustaminen, vanhempien kokemusten mukaan
vaihtoehdot mietittiin talouden ehdoilla, eikd vammaisten henkildiden tai perheiden tarpeiden
pohjalta.

Kansalaisen on turha tehdd aloite, ettd palkataan yksi avustaja lisdd, kun heiddn
poytikirjassa lukee, ettdi seuraavaksi mietitddn, ettd miten sddstetddn kakskymmentd
miljoonaa. Tdd on ihan absurdia tdd touhu..

Kuntalaisille jdrjestettyjen kuulemistilaisuuksien koettiin olevan enemmaénkin tiedotustilaisuuksia
jo tehdyistd pddtoksistd kuin aitoon osallistamiseen tdhtddvid. Yhdistyksilli ei myodskddn ole
kiytettdvissd tietoa esimerkiksi asumistarpeessa olevien kehitysvammaisten maédristd ja
ikdjakaumista. Vanhemmat toivovatkin niitd kiytintojd kehitettdavin.

Kannattaisi alkaa etupainotteisesti alkaa kysymdidn, eikd niin ettd on ensin pdditetty

Jja sitten ldhdetddn kysymddn. Pitdisi asettaa vaihtoehtoja, joihin halutaan
mielipiteitd, ettd ihmiset kerkidvdt miettimddn ja pohtimaan.
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Vanhempien kokemusten mukaan heiltd puuttui vaikuttamistoiminnassa tarvittavia tietoja sekd
toimivia vaikuttamisen kanavia. He toivovat saavansa tidhdn keskusjdrjestoltid asiantuntemusta ja
tukea. Vanhempien osallisuuden kokemukset ja tuen tarpeet tiivistyvit hyvin erddn vanhemman
projektille esitetyssd toiveessa.

Jos me perustetaan meiddn tukiyhdistyksessd tdmmaoinen asumisen ryhmd, niin miten
tdd projekti vois tukea meitd, ettd me saatais asiantuntemusta enemmdn tai
auktoriteettia enemmdn, jos me kutsutaan kuntien ja asumisyksikoiden edustajia
mukaan.

Ettd me tultaisiin hyvdksytyksi asiantuntijoina. Me ollaan ainakin omien lastemme
asioissa asiantuntijoita.

”Sillai on hyvi mieli, ettd sen asunnon kohdalla hiukan pddstiin eteenpdin.”

Yhteistd onnistuneen vaikuttamistoiminnan kuvauksissa oli se, ettd aktiiviset yhdistystoimijat
olivat varsin tietoisia oman kunnan suunnitelmista. He olivat otollisen hetken tullen rohkeasti
ottaneet yhteyttd kuntaan ja palveluntuottajiin ja pyrkineet vaikuttamaan asioihin jo
suunnitteluvaiheessa. Joillakin paikkakunnilla yhdistys oli tehnyt onnistuneen aloitteen
ryhmékodin perustamiseksi. Toinen yhdistys oli saanut tuetun asumisen hanketta suunnattua
kehitysvammaisille. Ilman yhdistyksen aktiivisuutta kaikki asunnot olisivat menneet muille
ryhmille.

Tdhdn kysymykseen, mitd yhdistys voi tehdd. Tdd asuntola oli semmoinen.

Kun [asuinaluetta] suunniteltiin, me oltiin aktiivisesti yhteydessd yhdistyksen
puolelta sinne kaupunkiin. Olisko mahdollista, ettd sieltd alueelta jostain tulis sinne
asumisyksikolle paikka? Kun on uus alue olis hyvd, ettd olis erilaisia. Tosiasia oli,
ettd talon piirustukset oli aika pitkdilld. Ne oli kaksioita kaikki. Osittain kaksioista
tehtiin yksioitd, jotka soveltu sitten paremmin tdhdn (kehitysvammaisten asumiseen).

Oman alueen kehitysvammaisten asumishankkeisiin vaikuttaminen heritti yhdistysten toimijoissa
my®os ristiriitaisia tunteita. Yhdistysten toimijat pohtivat, kuinka paljon kritiikkid he voivat esittdd,
ettei hanke veny tai pahimmassa tapauksessa kaadu. Jos asukkaille tulee enemmaén
henkilokohtaista tilaa, yksi asukaspaikka tai tilapdishoitopaikka vihenee. Miti tapahtuu perheille,
jotka jaavit tdstd palvelusta paitsi? Kuitenkaan he eivit voineet hyviksya puutteellisia ratkaisuja,
jotka olisivat vaikuttaneet heiddn mielestdédn véistimattd asumisyksikkoon muuttavien henkildiden
eldminlaatuun.

Sitten kun tdtd asuntoo alettiin rakentaa, oli piirustukset kdytossd. Se oli aika surkee
se homma. Silloin otettiin ihan selvdsti yhteytd lautakunnan jdseniin.

En tiedd. Ehkd tukiyhdistys sai sen aikaan, ettd sieltd yksi huone vihennettiin. Sillai
on hyvd mieli, ettd sen asunnon kohdalla hiukan pddstiin eteenpdin. Ne oli aika
rankat ne asuntoratkaisut.

Tukiyhdistysten vaikuttaminen liittyi enemmén asumisyksikdiden rakentamiseen ja fyysisiin
olosuhteisiin kuin asumisen laatuun tai asumisyksikdiden toiminnan kehittdmiseen. Vaikka
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vanhempien kertomuksissa tuli esille varsin paljon asumisyksikdiden toimintatapoihin
kohdistuvaa kritiikkid, yhdistysten luottamushenkil6t suhtautuivat varovaisesti siihen, miten
yhdistykset puuttuisivat asiaan. Joissakin keskusteluissa vilauteltiin yhdistyksen mahdollisuutta
mm. kirjelmoidad palveluntuottajan johdolle asukkaiden vanhempien esille tuomista epikohdista.
Yhdistysten tai piirien luottamushenkil6t nikivit tdimin tyyppisen vaikuttamisen tarpeen, mutta
eivit vilttamittd kokeneet sen kuuluvan yhdistysten rooliin. Keskusteluissa tuli esille, ettd myos
luottamushenkilot pelkésivit itselleen koituvia seurauksia, vaikka heiddn oma kehitysvammainen
perheenjédsenensi ei olisi ko. asumisyksikossd asunutkaan.

Jotkut vanhemmat nékividt yhdistysten tehtdvdand asumisyksikdiden vapaa-ajan toiminnan
rikastuttamisen. Joillakin paikkakunnilla olikin ollut esim. yhdistysten kdynnistimid
harrasteryhmid kansalaisopistossa tai ryhmid, joita alan opiskelijat olivat vetdneet. Vanhempien
mielestd yhdistys voi kdynnistdd toimintaa, mutta asumisyksikoiden henkilokunnan aktiivisuutta
tarvitaan siind, ettd kaikki halukkaat padsevét toimintoihin mukaan.

Jonkun tiytyy se kdynnistdd. Sitten sen tdytyy mennd omalla painollaan, ettd
asuntolat laittaa sinne porukat. Se ei voi olla endid vanhempien vastuulla.

Yhdistys voi antaa hiukan rahoitusta semmoiseen, karaokevetdji saa pienen palkan.
Me ei olla virikevilmoja.

Ylldttavian paljon vanhemmat toimivat yksityishenkildind, vanhemman roolista kisin. He tekivit
valituksia ja kanteluita palveluiden epikohdista, kirjoittivat mielipidekirjoituksia ja kouluttivat
henkilokuntaa tai muita vanhempia. Politiikassa toimivat vanhemmat rohkaisivat muita julkisen
keskustelun herittamiseen. Heiddn mukaansa virkamiehet ja luottamushenkil6t lukevat pdivin
lehden yleisonosastokirjoitukset ja reagoivat niihin. Vanhempien kirjoitusten perusteella padtokset
saattavat nousta my0s uudelleen késittelyyn.

Mdkin laiton tdstd avustajasta ...niin ne (luottamushenkilot) oli ndarkdstyd
lautakunnassa, kun tdtd asiaa ei ollut kéisitelty ollenkaan. Heilld ei ollut tietoa, ettd
oli leikattu. Ne oli todella ihmeissddn. Purnasivat sitd, ettd virkamiehet olivat tehneet
virkamiespdidtoksid. Ne ei tuo tirkeitd asioita ollenkaan. Tai sitten ne ovat
valmistelleet sen niin, ettd saatu ndyttddn, ettei tdssd voi mitddn.

Yhdistykset olivat jarjestineet asumisesta koulutustilaisuuksia, joissa ainakin toisinaan oli ollut
my0Os tyontekijoitd, virkamiehid ja kuntien luottamushenkilditd. Téllaisia tilaisuuksia myos
kaivattaisiin lisdd, jotta palveluita voitaisiin paremmin kehittdd kehitysvammaisten ja perheiden
tarpeiden pohjalta. Vanhemmat olivat valmiita my0s ideoimaan uusia ndkokulmia
koulutustapoihin, joiden avulla voitaisiin paremmin paistd keskindiseen vuoropuheluun.

M toivoisin sitd, ettd se (koulutus) on kevyttd. Ei oltais aina niin haudan vakavia,
ettd fldppitaulu tassd. Eikd sillai, ettd me ajatellaan ndin.

Vaan etti me oltais samaa ryhmdd. Sielld olis viis pddtd tuolta ja viis pdditd tuolta ja
ryhmiin. Me oltais aivan sekaisin, yhdessd pohtimassa jotakin. Md olen loytdnyt
asioita paljon tammoiselld vapaamuotoisella (koulutuksella)..
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Suurta pettymystd tunsivat ne vanhemmat, jotka olivat vuosikymmenet toimineet aktiivisesti ja
ajaneet myOs kehitysvammaisten asumisasioita kunnassa, mutta joiden kehitysvammaiselle
perheenjédsenelle ei ole 16ytynyt sopivaa asumisratkaisua.

Mites mun lapseni kohta? Md olen yrittinyt hoitaa kehitysvammaisten asioita
kokonaisuudessa ja sitten mun oma lapsi on paitsi.

VSiitd syntyi kahvin myotid vanhempien kesken ajatus, ettd mitd me voidaan itse tehdd”

Kun paikkakunnan asumispalveluiden tilanne nayttdda mahdottomalta, vanhemmat miettivit
nopeampia ja suorempia vaylid kuin perinteiset vammaisyhdistykset. Vanhemmat ovat perustaneet
pienid yhdistyksid, joiden tehtdvdnd on asumisyksikon rakennuttaminen ja tdtd kautta omien
nuorten asumistarpeeseen vastaaminen.

... yldasteella vanhempainilta ja meiddn lapset oli 13-16. Sielld oli kaksi aihetta
mihin koulun jilkeen jatko-opiskelu plus sitten, mikd on normaali ikd muuttaa pois.
Jos ajatellaan kahta kymppid, mitd tapahtuu sitten. Sielld oli sosiaaliviraston ja
kaupungin edustajia kertomassa mahdollisuuksista, jotka tuntuivat mahdottomilta.
Jono oli pitkd ja se ei ollut kauheen rohkaisevaa.

Se oli kuus vuotta sitten. Eli tid asumisajattelu lihti sieltd asti. Taas viime vuoden
aikana on aktiivisesti valmistauduttu muuttoon.

Vaikka tidllainen toiminta on varsin nuorta ja asumisyksikkojd on perustettu vasta muutama, yha
useammat vanhempien ryhmit miettivét titdkin vaihtoehtoa. Onnistuneet hankkeet rohkaisevat
muita ja ovat mielellddn jakamassa kokemuksiaan ja auttamassa muita alkuun. Keskusteluissa
nousi esille, ettd jo toiminnassa olevaa mallia ei vilttimattd voi kopioida sellaisenaan toiselle
paikkakunnalle, vaan jokaisen vanhempainryhmén on tehtdvd omat ratkaisunsa.

On aktiivisia vanhempainyhdistyksid, vihdn hapuilevia. Me jaetaan heille tietoa,
samaan tapaan kuin me saatiin.

Ryhmaikeskusteluissa muut vanhemmat suhtautuivat uusiin yhdistyksiin ja niiden perustamiin
asumisyksikkoihin mielenkiinnolla ja arvostaen, mutta he esittivit my0s kriittisid huomioita.
Tamidn tyyppisen kansalaistoiminnan koettiin vastaavan hyvin pienen joukon tarpeisiin.
Asumispalveluiden tuottamisen nihtiin olevan kuntien tehtidvi, eikd tédtd vastuuta voi siirtdd jo
ennestddn  kuormitettujen  vanhempien  harteille. = Vanhemmat  totesivat téllaisessa
yhdistystoiminnassa olevan “hillitbn ty6” ja vain harvoilla vanhemmilla olevan resursseja
tallaiseen yhdistystoimintaan.

Tdssd on sellainen vaara, ettd jos ajatellaan omaisia, omaiset on usein rasittuneita.
Monet ei pysty ldhtemdidn tdllaiseen.

On hyvd niille vanhemmille, ketkd siihen pystyy, mut se sitten rajaa monet
vanhemmat ulos niistd hyvistd palveluista, joita kaupunki ei viitsi jdrjestdd.
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5.0 Johtopaatokset

Tamidn tutkimuksen tehtdvidnd oli vanhempien osallistumisen ja osallisuuden kokemusten
kuvaaminen kehitysvammaisen perheenjdsenen asumisessa ja sithen liittyvdssd tuessa.
Vanhempien osallistumista selvitettiin yksilotasolla eli kehitysvammaisen perheenjidsenen
asumisen ja tuen ratkaisuissa. Yhteison tasolla kuvattiin sitd, miten vanhemmat pyrkivit ja
pystyvét vaikuttamaan oman paikkakunnan tai alueen asumispalveluihin.

Vanhempien osallistuminen kehitysvammaisen perheenjdsenensd asumistarpeen ja tuen
suunnitteluun  on  turvattu  hyvin  tdmdn  hetken  lainsddddnnossd. — Kadytdnnossd
vaikuttamismahdollisuudet asumisratkaisun suunnitteluun romuttuvat vihdisiin  valinnan
mahdollisuuksiin, koska yleensid kehitysvammaiselle henkilolle on tarjolla vain yksi vaihtoehto.
Vaikka tarjottu asuinratkaisu ei miellyttiisi, se on pakko ottaa vastaan, jos palvelua tarvitaan
kipedsti. Jos asumispalveluun ei ole pakottavaa tarvetta, vammainen henkil6 jdid lapsuudenkotiin
odottamaan seuraavaa mahdollisuutta ehki useaksi vuodeksi.

Vanhempien suhde asumispalveluihin oli kriittinen ja vammaisen perheenjdsenen etua valvova.
Vaikuttamisyrityksistd saattoi seurata vanhempien ja henkilokunnan vilille vastakkain
asettumista: vanhemmat vaativat ja palveluita tuottavat ammattilaiset ja viranomaiset
puolustautuvat resurssien puutteeseen vedoten. Vanhempien osallistuminen asumisyksikdiden
toimintaan esimerkiksi talkoiden muodossa oli harvinaista. Hyvin samantapainen kuva
vanhempien asettumisesta taistelu- ja puolustuskannalle palvelujirjestelmdd kohtaan syntyi
Susanna Eriksonin vammaisille suunnatussa tutkimuksessa (Erikson 2008, 35-40.)

Tamin tutkimuksen tulosten perusteella tarvitaan kehitysvammaisten parissa tydskentelevien
ammattilaisten ja opiskelijoiden kouluttamista yhteistybhon vanhempien kanssa. Myos STM:n
teettdmissd asumisen selvitystyohon liittyvéssi artikkelissa dialoginen tydote on nostettu yhdeksi
keskeiseksi kehitysvammahuollon ammattityon kehittimissuunnaksi. Artikkelissa asetetaan
asumispalveluiden yhdeksi laatutavoitteeksi henkiloston asiakasldhtoiset toimintaperiaatteet.
Henkiloston tulee suunnitella ja toteuttaa pdivittdinen tuki nykyistd paremmin yhdessd
kehitysvammaisen ja hédnen ldhipiirinsé kanssa. (Hintsala & co 2008, 145).

Hyvinvointipalveluiden asiantuntijakeskeisyyden ongelmat ovat aiemmin tulleet esille mm.
Sosiaali- ja terveysjdrjestojen ERI-hankkeessa. Siind todettiin asiakkaan roolissa koetun vihidisen
vaikutusvallan olevan yhteistd kohtuuttomiin tilanteisiin joutuneiden kansalaisten kokemuksille.
Tutkimuksen mukaan avointa vastavuoroisuutta ja jaettua asiantuntijuutta voidaan kehittdd
tavoitteellisella tyolld, esimerkiksi luomalla keskustelutilaisuuksia ja ottamalla asioita julkisesti
esille. Uudenlaisen toimintatavan syntymisen edellytyksend on johdon ja asiakastyotd tekevien
yhteinen sitoutuminen. (Metteri 2003, 159-160).

Vanhemmat korostivat paikallisen vaikuttamisen tdrkeyttd. Talld hetkelld tukiyhdistysten
vaikuttamistoiminta on suunnattu uusien asumisyksikoiden kdynnistimiseen. Tésséd tutkimuksessa
padllimmaiseksi nousivat asumisen laatu ja asumisyksikdiden toiminnan kehittdmisen tarpeet.
Yleisemminkin asumisyksikoitd perustettaessa toimintakdytidntdihin kiinnitetidin huomattavasti
vihemmén huomiota suhteessa fyysisiin puitteisiin, vaikka juuri ne vaikuttavat merkittavalld
tavalla asukkaiden arkeen.

Kehitysvammaisten asumisasioihin suuntautunutta vanhempien vaikuttamistoimintaa tapahtui
my0s muualla kuin tukiyhdistyksen piirissd. Vanhemmat toimivat yksityishenkildind tehden
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valituksia ja kanteluita palveluiden epikohdista, kirjoittivat mielipidekirjoituksia ja kouluttivat
henkilokuntaa tai muita vanhempia. Todennékoisesti sellainen vanhempainryhmien toiminta, jolla
tavoitellaan asumisyksikon perustamista kehitysvammaisille perheenjésenille, on tulevaisuudessa
laajenemassa. Toiminnan suuntautuminen tukiyhdistysten ulkopuolelle kuvaa mielestdni
jarjestokentissd tapahtuvaa yleisempdd muutosta. Vanhemmat haluavat yhid enenevissd médrin
nopeaa reagointia ja osallistumista toimintaan, joka konkreettisesti parantaa heiddn
kehitysvammaisen perheenjidsenensid eldaminlaatua. (vrt. Harju 2003, 172-182; Siisidinen 1999,
36.) Perinteistd yhdistystoimintaa ei valttamatta tdlla hetkelld ndhda tillaisena.

Vanhemmat kokivat vaikuttamismahdollisuudet kuntien pddtoksiin vihdisind. Esimerkiksi
kuulemistilaisuuksia pidettiin heiddn mielestd ldhinnd tiedottamisen ndkokulmasta, eivitkd ne
toimineet todellisina vaikuttamisen kanavina. Aineistosta ei noussut esille, ettd kunnissa olisi
kdytintojd, joissa yhdistysten tietimystid pyydettiisiin tai tarjottaisiin aktiivisesti osallistumisen
mahdollisuuksia palveluita suunniteltaessa. Aktiivisen kansalaisuuden ideaali ja kansalaisten
osallisuuden mahdollistaminen néyttdisivit jadvin ainakin ndiltd osin toteutumatta (vrt. H&ikio
2005, 202-205).

5.1 Ehdotuksia jarjeston toiminnan kehittdmiseksi

Esitdn lopuksi muutamia ehdotuksia siitd, miten Kehitysvammaisten Tukiliitto voisi lisitd
vanhempien osallisuutta ja titd kautta edesauttaa kehitysvammaisten henkiléiden hyvin asumisen
ja eldmisen mahdollisuuksia. Ehdotukset kiteytyvit pitkélti sithen, millaista tukea yhdistykset ja
muut paikalliset toimijat tarvitsevat ja toivovat keskusjirjestoltd vaikuttamistyonsi tueksi kunnissa
ja seutukunnissa.

1. Paikallisen vaikuttamisen tukeminen

Vanhemmat tarvitsevat tietoa erilaisista asumisen ja tuen jdrjestdmisen mahdollisuuksista seka
niistd keinoista, joiden avulla vaikuttamistyotd tehdddn. Yhdistysten paikallista vaikuttamista tulisi
kehittdd ennakoivaan suuntaan ja projektimaisemmaksi. Thmiset sitoutuvat nykyisin paremmin
toimintaan, jolla on selked tavoite ja ajallinen kesto sekd melko viliton henkilokohtainen merkitys.
Materiaalin lisdksi yhdistykset tarvitsevat keskusjirjeston koulutusta ja konsultaatiota yksilollisen
tuen ajatusten eteenpdin viemiseksi ja projektimaisen toimintatavan omaksumiseksi.

2. Vaikuttamisen laajentaminen asumisyksikoiden perustamisen ohella tuen laatuun
Tukiyhdistykset ja uudet vanhempien yhdistykset keskittyvit péddasiassa asumisyksikdiden
rakentamiseen ja fyysisiin asumisen puitteisiin, vaikka tdsséd tutkimuksessa esiin noussut kritiikki
kohdistuu kérkevimmin palveluiden ja tuen laatuun sekd yksikdiden toimintakédytdntoihin.
Vaikuttamista tulisi suunnata asumisyksikkdjen fyysisten tilojen lisdksi uusien tuen mallien ja jo
olemassa olevien yksikkojen toimintakulttuurien kehittamiseen.

3. Vanhempien ja asumispalveluissa tyoskentelevien yhteistyon kehittiminen
Asumispalveluiden henkiloston toimintatapojen kehittdminen asiakasldhtoiseksi ja dialogiseksi on
tarpeen. Vanhemmat ja muut ldheiset ovat tirked voimavara ja tuen lihde kehitysvammaisille
henkil6ille myds heiddn muutettuaan pois lapsuudenkodista. Rakentavia yhteistyon tapoja
tyontekijoiden ja vanhempien vililld voivat olla esim. vapaa-ajantoiminnan organisoiminen
asukkaille, vanhempainryhmien toiminnan kdynnistdminen, tapahtumat tai talkoot ja yhteiset
koulutukset. Vanhemmat ja yhdistykset voivat olla tekemissd aloitteita tdllaisesta toiminnasta.
Jirjeston tehtdvdand on innostaa vanhempia mukaan, kerdtd toimintamalleja ja levittdd niitd
valtakunnallisesti.
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4. Julkisen keskustelun ylldpitiminen kehitysvammaisten oikeuksista ja yksilollisen tuen
tarpeista

Kehitysvammaisten asumispalveluiden resursointi perustuu kuntien poliittiseen paitoksentekoon,
johon vaikuttaa myos yleinen mielipide. Tdmédn vuoksi tarvitaan valtakunnallista ja paikallista
julkista keskustelua kehitysvammaisten hyvin elamin edellytyksistd ja yksilollisen tuen tarpeista.
Erityisesti kehitysvammaisten henkildiden ja heiddn ldheistensd nédkokulmaa esiin tuovat
puheenvuorot ovat toivottavia.

5. Tutkimuksen tuottaminen

Asumisen jdrjestimistapojen muuttuminen yksilollisen tuen suuntaan nostaa esille monia
mielenkiintoisia kysymyksid, joiden tutkiminen kehitysvammaisten ja heiddn vanhempiensa
nikokulmasta on tirkedd. Yksi keskeinen kysymys on epivirallisten sosiaalisten verkostojen
rakentuminen julkisten palveluiden rinnalle: esimerkiksi se milld tavoin ammattilaiset ja
vanhemmat tekevit yhteistyotd ja 10ytyyko kehitysvammaiselle henkilolle tukijoita myds perheen
ulkopuolelta. Kansalaistoiminnan tutkimuksen ndkokulmasta mielenkiintoisia ovat yhdistykset,
joita  perustetaan  kehitysvammaisten  perheenjdsenten  palvelutarpeen  tyydyttdmiseksi.
Tutkimuksen aiheena voi olla esimerkiksi millaisesta palveluiden ja tuen kritiikistd vanhempien
ryhmit syntyvit ja miten yhdistystoimijoiden, julkisen vallan ja yksityisten palveluntuottajien
intressit ja suhteet nédissd hankkeissa muodostuvat.
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