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Kehitysvammaisten Palvelusdatié teki vuonna 2004-2005 tutkimuksen kehitysvammaisen perheenjasenen
omaishoitajina toimivien ikaantyneiden vanhempien elamantilanteesta, huoltajana jaksamisesta ja
ulkopuolisen avun tarpeesta. Tutkimuksen tavoitteena on selvittdd Kehitysvammaisten Palvelusaation
ikdperhetoiminnan suunnitteleman palveluohjauksen tarpeellisuus ja ohjauksen ensisijaiset kohteet.
Hankkeen rahoittaja on Raha-automaattiyhdistys ja tavoitteena on kehitysvammaista perheenjasentaan
huoltavien ikdantyneiden (65 v tayttaneiden) omaishoitajien tukeminen palveluohjausta tarjoamalla.

Tutkimustieto hankittiin postikyselylld, jossa tiedusteltiin 1.) vanhempien terveydentilaa ja jaksamista, 2.)
vammaisen perheenjasenen toimintakykyd ja elamantilannetta itsenaistymisen suhteen, 3.) perheen
tarvitseman ulkopuolisen avun maarda ja luonnetta, 4.) perheen kayttamia palveluja sekd 5.)
palveluohjauksen tarvetta, joka maariteltiin kysymalla kuinka hyvin vastaajat tuntevat kehitysvammaisten eri
palvelu- ja tukimuodot ja mité tukia he kayttavat.

Kysely lahetettiin 417 perheelle, joista 204 vastasi ja palautusprosentiksi muodostui 50. Tutkimus oli
valtakunnallinen ja tutkimuskuntien yhteenlaskettu vaestomaéara oli 1ahes 600 000 henkil6d. Suhteellisen
alhaisen vastausprosentin vuoksi tutkimuksen tulokset ovat lahinnd suuntaa-antavia ja tukevat kohteena
olevien ikaperheiden tuen tarpeen maarittelya. Tutkimuksen ja ikaperhetoiminnan kohteena olevien
ruokakuntien kokonaismadraksi on arvioitu noin 3 000 perhetta.

Kyselyn tulosten mukaan noin neljannes huollettavista perheenjasenista on taysin toisten avusta riippuvaisia,
ainakin jossakin maérin apua tarvitsevien osuus on 77% ja taysin itsendisesti selviytyvid on noin neljannes.
Tavalliseen palkkatyéhon tutkimuksen kohteena olevista vammaisista ei osallistunut kukaan ja eniten kodin
ulkopuolisia aktiviteetteja haettiin toimintakeskuksista, joiden toimintaan osallistui yli 60% vammaisista
henkildsta.

Huoltajana toimivat omaiset ilmoittivat terveydentilansa paasaantoisesti hyvaksi. Heikoksi tai erittain heikoksi
terveydentilansa kokevien osuus oli noin viidennes kaikista vastanneista. Nain ollen kehitysvammaisten
perheenjadsenten huoltajina toimivien vanhempien terveys on Kansanterveyslaitoksen vertailutietojen
mukaan samaa tasoa kuin vastaavilla ikaryhmilla koko vaestdssd keskimaarin. Myds itse koettu jaksaminen
noudatti samaa jakaumaa kuin koettu terveys.

Perheen ulkopuolisen tuen tarve ilmeni seuraavasti: Yleisimmin ulkopuolista apua kaivattiin tavaroiden
kuljetuksessa (23% perheistd), siivouksessa (20%), vieraisilla kdynneissa (17%) seka kaupassa kaynnissa
(16%). Koko maan ikaperheiden lukumaaraan suhteutettuna edellisen kaltaista ulkopuolista apua
tarvitsevien perheiden kokonaismaarda on noin 600 perhettd, joka on 20% ik&perheiden lukuméaéaraksi
arvioidusta 3 000 ruokakunnasta. Noin kolmanneksella kaikista perheistda ilmeni tyydyttymatdnta avun
tarvetta kaikissa kysytyissa seikoissa. lkdperheiden apu on suurimmaksi osaksi sukulaisten, ystavien ja
naapureiden tarjoamaa laheistukea. Ammattilaisilta saadun avun osuus oli noin neljinnes kaikesta saadusta
avusta.

Palveluohjauksen tarvetta selvitettiin kysymalla 30 keskeisen tukimuodon tuntemusta. Parhaiten tunnetut
palvelut olivat tyo- ja paivatoiminta, terveyspalvelut, tiedot harrastusmahdollisuuksista, kuljetuspalvelut seka
omaishoidon tuki. Heikoimmin tunnetut palvelut taas olivat itsendistyvan kehitysvammaisen toimeentulotuki,
puhetulkkipalvelut, juridiset oikeudet palvelujen saantiin, muuttovalmennus sekd muiden jarjestéjen kuin
Kehitysvammaisten Palvelusdation tai  Tukiliton tarjoamat palvelut. Eniten lisatietoa halutaan
asumisvaihtoehdoista, tilapaishoidosta, vanhempien loma- ja virkistysmahdollisuuksista. Seuraavaksi eniten
halutaan tietoa kehitysvammaisen perheenjasenen itsendistymiseen saatavasta tuesta, asiakkaan oikeuksista
palveluihin sek& omaishoidon tuesta.

Tutkimuksessa tiedusteltiin vastaajan tarvitsemaa lisdtukea. Talléin korostui tilapdisen hoitotuen tarve.
Hoitotuen saannin vaikeudet liittyivat palvelujen hintaan, sopivan palvelun puutteeseen ja yleensa
riittdmattdméaan palvelutarjontaan ja jonotuksesta johtuvaan hankalaan palvelujen saatavuuteen.
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Tulevaisuuden asumisvaihtoehdoista parhaiksi (70 prosentissa vastauksista) nahtiin autettu asuntola tai
ryhmaékoti sekd palvelukoti, joissa molemmissa tapauksissa henkilokuntaa on paikalla ympari vuorokauden.
Huomattava osa vastaajista piti myds nykyistd kotia ja kotiin annettuja palveluja parhaana vaihtoehtona
tulevaisuudessa. 32 % vastanneista arvioi, ettd kehitysvammaisen perheenjdsenen muutto nykyisesta
kodista on ajankohtainen viiden vuoden kuluessa.

Selvityksen tavoite ja tekijat

Kehitysvammaisten Palvelusdation laatiman selvityksen kohteena ovat kehitysvammaisen perheenjasenen
omaishoitajina toimivat ik&&ntyneet vanhemmat. Heille lahetetyn kyselyn tavoitteena oli selvittéa
vanhempien elaméntilannetta huoltajana jaksamisen ja ulkopuolisen avun tarpeen nakoékulmista. Selvityksen
perusteella arvioidaan Kehitysvammaisten Palvelusaation ikéaperhetoiminnan toimintamuodoksi suunnittellun
palveluohjauksen tarpeellisuus ja ensisijaiset kohteet.

Tutkimuksen sisallosté ja toteutuksesta ovat vastanneet tutkija ThL Jukka Ohtonen, Kehitysvammaisten
Tukiliiton suunnittelija Jukka Kaukola, Kehitysvammaisten Palvelusaation ikaperhetoiminnan suunnittelija
Kimmo Topi, Kehitysvammaisten Palvelusaation perhelomituksen johtaja Anni Hame, projektityontekija
Aarne Rajalahti seké tutkimusavustaja Kirsi Hellsten.

Ikédperhetoiminnan kohde ja kyselyn toteutus

Kehitysvammaisten Palvelusaation ikdperhetoiminnan tavoitteina on mahdollistaa ikdantyvan
kehitysvammaisen hyvéa elama ja aikaansaada luottamusta hdnen omaisissaan. Toiminta pyrkii tavoittamaan
mahdollisimman monta perhettd, joissa kehitysvammainen aikuinen asuu yhdessa ikaantyvien vanhempiensa
kanssa. Tiedon ja kokemusten lisddminen kehitysvammahuollon palvelutarjonnasta ja puuttuvien
palvelusuunnitelmien laatiminen ovat myos térke& osa ikaperhetoiminnan tavoitteita.

Ikaperhetoimintaan tehdyn tutkimuksen tarkoituksena on ollut keraté tietoa eri puolilla Suomea sijaitsevista
iképerheista ja kartoittaa heidéan keskeisimpia palvelutarpeitaan, palvelujen tuntemista ja niiden kayttoa,
arjen sujumista ja perheiden tulevaisuuden suunnitelmia. Tutkimus pyrkii myos kartoittamaan
ikédperhetoiminnan toimintamuotona kaytettavan palveluohjauksen oikeaa kohdistamista ja sen sopivuutta
kyseiselle toiminnalle.

Ikaperheellda tarkoitetaan sellaista ruokakuntaa, jossa kehitysvammainen asuu yhdesséd 65 vuotta
tayttaneiden vanhempiensa / vanhempansa kanssa. Seuraava kuvio havainnollistaa ikdperheiden aseman
kaikkien kehitysvammaisten joukossa. lk&perhetoiminnan kannalta huomion kohteena ovat erityisesti
ulkopuolisen avun tarpeessa olevat perheet, vaikka myo6s itsendisesti ja ilman ulkopuolista tai edes
vanhempiensa apua toimeentuleva kehitysvammainen voi asua yhdessa vanhempiensa kanssa.

Kuvio: 1.
Ikaperheiden asema osana kehitysvammaisten asumisvaihtoehtoja
kaikki kehﬂtylsvammanset
bmk@!a ﬂ@engls@sﬂ
tarvitsevat ftoimeentulevat
——Vyksin asuvat
——vanhempien kanssa asuvat /
vanhempien iké Tképerheet:

alle 65 vuotta 65 vuotta ja yli

——muut laitosten ulkopuolella asuvat

—aitoksessa asuvat
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Ikdperheiden madaraksi arvioidaan koko maan osalta noin 3 000-4 000 ruokakuntaa. Arvio perustuu kuntien
avohoidon ohjaajilta saatuun tietoon®. Arviotietoon tukeutuminen johtuu siité, ettd kattavien rekisteritietojen
kokoaminen ikdperheen maarittelyn mukaisesti tuottaa ongelmia. Stakes on koonnut tiedot kuntien
maksamasta kotihoidon tuesta, mutta tilastoista ei ilmene tuen myontamisperuste. Tamé&n vuoksi
kehitysvammaisuuden perusteella myodnnettyjen tukien saajia ei voida erottaa muilla perusteilla tukea
saaneista. Keskeisin ikédperheiden maarittelyongelma liittyy kuitenkin ruokakunnan méaarittelyyn, jossa tulisi
mm. erottaa kehitysvammaisen ikdantyneet vanhemmat ruokakuntaan mahdollisesti kuuluvista muista 65
vuotta tayttaneistd henkildistéd. Kansanelékelaitoksen rekistereistd on periaatteessa mahdollista maaritella
Kelan tuen piirissa olevat ikédperheet. Kaytanndssa iképerheen kriteerit tayttavien ruokakuntien maarittely
tuotti kuitenkin niin suuria epavarmuuksia, etté Kela ei ollut halukas maaritteleméan kyseisia tietoja. Liséksi
perheiden intimiteettisuojan turvaamiseksi Kelan olisi pitdnyt (téyttd korvausta vastaan) postittaa kyselyt.
Naista syistd Kelan tietoja ei saatu kayttéon ja kysely piti toteuttaa kuntaléhtdisesti. Oheisesta kartasta
ilmenee tutkimuksessa mukana olevat kunnat.

Kartta: 1.
Tutkimuskunnat

Tutkimukseen mukaan tulevat kunnat maariteltiin niiden seutukuntien mukaan, joissa Kehitysvammaisten
Palvelusaatiolla on toimintaa ja joiden alueella palveluohjausta on mahdollista tarjota. Nailla perusteilla
tutkimuksen piiriin voitiin laskea kuuluvaksi 83 kuntaa eri puolilta Suomea. Tutkimuksen alkuvaiheessa
otettiin yhteys naiden kuntien kehitysvammahuollosta vastaavaan palveluohjaajaan ja tiedusteltiin
osallistumishalukkuutta tutkimukseen. Kunnista 23 oli halukas osallistumaan, maaritteleméan ikaperheiden
lukuméaaran seka postittamaan kyselyt hallussaan oleviin osoitteisiin. Talla tavoin méariteltyjen iképerheiden
yhteismaéréksi muodostui 417. Kysely postitettiin kaikille perheille ja heistd 204 vastasi kyselyyn, joten
palautusprosentiksi tuli 50.

Tutkimukseen mukaan tulleiden kuntien yhteenlaskettu vékiluku oli vuoden 2003 lopussa 594 583 henkil6a.
Seuraavaan taulukkoon on laskettu arvio koko maan ikaperheiden lukumaarasta nyt koottujen tietojen
perustella.

! Tiedonanto Erkki Paara, Vaalijalan kuntayhtymén johtaja.
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Taulukko: 1.
Ikaperheiden lukumaaran estimointi tutkimusaineiston perusteella

Vékiluku 31.12.2003 Ikaperheet
Koko maa Tutkimuskunnat|Kerroin  [Tutkimuskunnat Koko maa
5219732 594583 8,8 417 3670

Kuntaperustainen ikaperheiden lukumé&aran estimointi on ongelmallista mm. seuraavista syista:

- kuntien tiedossa ovat ainoastaan kunnallisia palveluja kayttdvat perheet. Osa ikaperheista ei
valttamatta kayta kunnallisia palveluja, jonka vuoksi palvelujen kayttéon perustuvat lukumaaréatiedot
ovat todellisia alhaisemmat

- kun valtakunnallinen lukumaara maaritelladn osajoukon perusteella, kuntien valiset erot lisdavat
sattumasta johtuvaa virhettd. Tassa tutkimuksessa erityisesti Tampereen kaupungin suuri painoarvo
(50% ikaperheistd) vaikuttaa kokonaiskuvan muodostumiseen

- ikdperheiden maara kunnassa riippuu ilmeisen  suuresti kunnassa tarjolla olevien
kehitysvammapalvelujen maarasta, laadusta ja sisallostd. Kehitysvammaisen itsendistyminen ja
yleensd asuminen lapsuudenkodin ulkopuolella riippuu ilmeisen suuresti kunnan tarjoamista
palveluista. Mikali kunnassa on riittAmattomasti lapsuudenkodista muuttamisen mahdollistavia
palveluja, ikdperheiden maara muodostuu korkeaksi.

Taulukko: 2.
Herkkyysanalyysi ikédperheiden lukumaaran esitimoinniksi
Vékiluku 31.12.2003 Ikaperheet
Koko maa Tutkimuskunnat| Kerroin [TutkimuskunnatKoko maa
5219732 594583 8,8 417 3670
Tampere 5219732 200966 26,0 217 5636
llman Tamperettal 5219732 393617 13,3 200 2162

Herkkyysanalyysin tavoitteena on tarkastella yhden tai useamman muuttujan arvon vaihtelun vaikutusta
tulokseen. T&ssa tapauksessa iképerheiden koko maan lukumé&aré on arvioitava osatietojen ja useampien
tietolédhteiden perusteella. Tutkimusaineistossa tamperelaisten ikdperheiden lukumaara oli niin suuri, etta
Tampereen vaikutus tutkimustuloksiin on aiheellista ottaa huomioon. Herkkyysanalyysi tehtiin
yksinkertaisesti laskemalla suhdeluvut erikseen Tampereen kaupungille ja muille kunnille sekd kolmanneksi
koko tutkimusaineistolle. Suhdelukujen perusteella laskettiin arvio ikdperheiden valtakunnalliseksi
lukumaaraksi. Herkkyysanalyysi osoittaa, ettd tassd aineistossa Tampereen kaupungin vaikutus on suuri
maariteltdessa ikaperheiden kokonaismaaraa. Mikali Tampere jatetdan pois tarkastelusta, kasilla olevan
tutkimusaineoston perusteella arvioitu ikdperheiden maara koko maassa olisi noin 2 200. Kun Tampere
otetaan mukaan, ikédperheiden arvioluku on noin 3 700.

Yll& olevien tarkastelujen perusteella voidaan sanoa ainakin, ettd 1.) ikdperheiden lukumé&aréd koko maan
osalta perustuu palvelujen kaytdstéa saatuihin tietoihin ja 2.) lukumaaratiedot ovat sen vuoksi pikemmin
alhaisia kuin liilan korkeita. Lisdksi voidaan sanoa, ettd 3.) ikdperheiden maara riippuu perheen intressien
lisaksi kunnan palvelutarjonnasta, jonka vuoksi 4.) kuntien valiset erot ikdperheiden madrissa ovat
huomattavan suuret.

Aikaisemmissa tutkimuksissa esitettyjen arvioiden ja nyt saatujen havaintojen perusteella tassa
tutkimuksessa kaytettava ikaperheiden valtakunnallinen lukumaéra on 3 000 ruokakuntaa. Esitettaessa koko
maata koskevia arvioita tutkimuksesta muodostuvat havainnot suhteutetaan téhan lukumaaraan.
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Vammaisen perheenjasenen toimintakyky, osallistuminen ja itsendistyminen

Ikaperheen vammaisen perheenjasenen toimintakykya selvitettiin kysymalla hanen riippuvuuttaan toisten
avusta, osallistumista péiva- ja tyétoimintaan seké itsendistymisodotuksia.

Kuvio: 2.
Vammaisen perheenjasenen paivittdinen avuntarve

%

45
39
40
35 +
30
25
25 | 23 23
20 —
15 +
10 +— —
5 .
0 1 1 1
Taysin Tarvitsee Tarvitsee Selviytyy
rilppuvainen runsaasti apua itsendisesti
avusta apua joissakin
toimissaan
n=222 46 50 79 47

Kysyttédessd vammaisen perheenjasenen paivittaista avuntarvetta neliluokkaisella asteikolla (luokkien nimet
ilmenevat kuvion alareunasta), erdat vastaajat ilmoittivat useamman vaihtoehdon. Témén vuoksi vastausten
lukumaara (222) on 10% korkeampi kuin havaintojen maara (201). Taman vuoksi myés prosenttilukujen
summa on 110. limeisesti eraat vastaajat erittelivdt avuntarpeen toiminnoittain ja rastittivat sen vuoksi
useamman vaihtoehdon. Vastauksia ei tulkittu tallennuksen yhteydessd, vaan merkittiin sellaisenaan
havaintoaineistoon. Taman vuoksi kuviossa vahaisempi avun tarve on ilmeisesti hieman yliedustettuna.

Puolet ikaperheiden kehitysvammaisista perheenjasenistd ovat joko taysin riippuvaisia toisten tuesta tai
tarvitsevat runsaasti apua paivittaisissé toimissaan. Itsendisesti selviytyvien osuus on vajaa neljannes.
Taman perusteella voidaan arvioida, ettd omaishoidon sijasta ainakin kolme neljasosaa ikaperheiden
kehitysvammaisista joutuisi turvautumaan runsaaseen ammattilaisapuun, mikali omaishoitoa ei olisi
saatavilla.

Toinen suoriutumista kuvaava mittari on pdaiva- ja ty6étoimintaan osallistuminen. Koska paiva- ja
ty0toimintaan osallistuminen vapauttaa osaltaan vanhemmat kehitysvammaisen perheenjasenen
tukemisesta, mittari antaa viitteitd myds siitd, kuinka intensiivisesti ikdantyneet vanhemmat joutuvat
sitoutumaan paivittaisen tuen antamiseen.

Edellisen kysymyksen tapaan myds paiva- ja tydtoimintaan osallistumista tiedusteltaessa erdat vastaajat
merkitsivat yhden vaihtoehdon sijasta useamman. Tallennuksessa meneteltiin kuten edelld, jonka vuoksi
prosenttilukujen summa on sadan sijasta 106. Taman kysymyksen suhteen ei kuitenkaan voida péaatella,
mitkd toiminnot olisivat yliedustettuina. Osallistumisen yleiskuvan kannalta talla seikalla ei ole suurta
merkitysta.
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Kuvio: 3.
Vammaisen perheenjasenen osallistuminen paiva- tai tydtoimintaan

%
7
0 62
60 |
50
40
30
21
20 16
N !
0
Tavallinen Tavallinen Toimintakeskus Muu Ei paiva- tai
tydpaikka tydpaikka tydtoimintaa
ansiotyo avotyo
n= 13 122 41 32

Kukaan kyselyn vastanneiden ikaperheiden kehitysvammaisista perheenjasenistd ei kaynyt ansiotydssa
tavallisella tyopaikalla. Yleisintd osallistuminen oli toimintakeskusten tarjoamiin palveluihin  (62%
vastanneista). Kokonaan tyo- tai paivatoiminnan ulkopuolella olevien kehitysvammaisten perheenjasenten
osuus oli lahes viidennes (16%).

Omaisten terveys ja jaksaminen

Ikdperheelle tarjottavien palvelujen ensisijaisin tavoite on tukea kehitysvammaisen huoltajina toimivien
omaisten jaksamista ja sen myo6ta koko perheen hyvinvointia. Tutkimuksessa tiedusteltiin erikseen seké aidin
etta isan terveydentilaa ja jaksamista.

Kuvio: 4. Kuvio: 5.
Aidin arvio omasta terveydestaan Isdn arvio omasta terveydestaan
% %
80 s 80
70 + 70 & 68
60 T 60 |
50 + 50 1
40 + 40 1
30 1 s
20 + 9 20 + 16 15
10 7 ] 4 10 + )
0 1 1 1
0 | | pe—
Err1|tta.|‘n Melko hyva rl]VI?ll(IT(O in_ttk?(m Erittéain hyva Melko hyvéa Melko Erittéin
_yva Elkko eikko heikko heikko
n=191 n=122

Vanhempien arviot henkilokohtaisesta terveydestaan ovat lahes identtiset. Noin 80% kokee terveydentilansa
hyvaksi ja noin 20% lahinna heikoksi. Kansanterveyslaitoksen tekemassa tutkimuksessa vuonna 2003
nuorimmassa elakeikdisten ryhméssa (65-69 -vuotiaat) hyvaksi terveydentilansa kokeneiden osuus oli noin
54(miehet) — 52(naiset)%, keskitasoiseksi 32(m) — 39(n)% ja melko huonoksi tai huonoksi kokeneiden
osuus oli noin 14(m) —9(n)%. lan lisdadntymisen myota hyvaksi terveydentilansa kokeneiden osuus laskee
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sangen jyrkasti niin, ettd 80-84 —vuotiaista miehistd endd 27% ja naisista 33% koki terveydentilansa hyvéksi
ja melko huonoksi tai huonoksi terveydentilansa kokeneiden osuus oli 27(m) — 29(n)%.? Luokituseroista
johtuen Kansanterveyslaitoksen tutkimusta ja nyt havaittuja tietoja ei voi aivan suoraan verrata toisiinsa.
Lukuja vertaamalla voidaan kuitenkin havaita, ettd ikdantyneet miehet kokevat terveydentilansa hyvaksi
hieman naisia useammin ja etenkin korkeassa iéssa olevat naiset kokevat miehid useammin terveydentilansa
huonoksi. Nailtd osin nyt saadut tulokset nayttavat vastaavan Kansanterveyslaitoksen tutkimuksen
havaintoja. Ovatko ikdperheiden vanhemmat sitten parempi- vai huonompikuntoisia kuin vastaava vaesto
keskimdarin? Suoraa vastausta tutkimuksia vertaamalla ei voida antaa, mutta nayttdd ilmeiseltd, etta
ikédperheiden vanhemmat olisivat pikemminkin lahella elakeikaisen vaeston keskiarvoa kuin poikkeaisivat siita
suuresti. Kansanterveyslaitos on tehnyt vanhusvaestén terveystutkimuksia jo usean vuoden ajan ja niista on
havaittavissa, ettd ikdantyneiden terveydentila on etenkin miesten osalta kohentunut viimeksi kuluneen 10
vuoden aikana.

Vanhempien tamén hetken arkipéivan jaksamista kysyttiin kahdella kysymykselld. Toisella tiedusteltiin
jaksamista arkipéivan toimissa ja toisella kysyttiin jaksamista vammaisen huoltajana.

Kuvio: 6. Kuvio: 7.
Isén arvio omasta jaksamisestaan arkipdivan toimissa Isén jaksaminen vammaisen huoltajana
% %

80
70 80

70 + 70 |

68

60 + 60 +
50 T 50 +
40 T 40 +

30 + 30 +

17 18
20 T 12 20 —+

10 3 10 + 4
0 : 1 T 0 ‘ : A —

Erittéin ~ Melko hyva ~ Melko Erittain Erittaiin ~ Melko hyva  Melko Erittain
hyva heikko heikko hyva heikko heikko

Kuvio: 8. Kuvio: 9.
Aidin arvio omasta jaksamisestaan arkipaivan toimissa Aidin jaksaminen vammaisen huoltajana

2 %
80 % 2

70 + 70 +
60 + 60 -

72

50 + 50 -
40 + 20 +
30 + 30 -

18

20 +
9 20 + 14 13

‘ ‘ ‘ 0 1 1 e
Erittain Melko hyva Melko Erittain
hyva heikko heikko

Erittain Melko hyva Melko Erittain
hyvéa heikko heikko

Vanhempien jaksaminen nayttaytyy identtisend kysyttdessa jaksamista arkipaivan toimissa tai vammaisen
perheenjdsenen huoltajana. llmeisesti tastd voidaan tehdd se johtop&atts, ettd huoltajuus on niin
olennainen osa perheen arkipdivan toimia, ettd vanhemmat eivat ajattelussaan erota arkitoimia ja

2 Tommi Sulander, Satu Helakorpi, Aulikki Nissinen, Antti Uutela Elékeikaisen vaeston terveyskayttaytyminen ja terveys kevaélla 2003 ja
niiden muutokset 1993-2003. Health Behaviour among Finnish Elderly, Spring 2003, with Trends 1993-2003 (5.3 M)
Kansanterveyslaitoksen julkaisuja B6
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huoltajuutta toisistaan. Vanhemmista yli 80% ilmoitti jaksavansa hyvin tai ainakin melko hyvin seka
arkipdivien tehtavissa ettd huoltajana. Ainoa ryhmien ja tehtéavien valiseen eroon viittaava tieto on niiden
naisten hieman miehia korkeampi osuus (22%), jotka ilmoittivat jaksavansa heikosti arkipdivan tehtavissa.
Naisten jaksamisvaikeuksia ilmeni hieman yleisemmin arkipéivan toimissa kuin vammaisen perheenjisenen
huoltamisessa.

Perheen ulkopuolisen avun tarve ja avun saanti

Perheen ulkopuolisen avun tarve selvitettiin kysymalla, missd maarin vastaajaperhe tarvitsi perheen
ulkopuolista apua seuraavissa toimissa:
- ruuan valmistus

siivous

peseytyminen ja muu hygienia

laékkeiden annostelu

asioiminen kaupassa

raskaiden tavaroiden kuljetus

vieraisilla kaynnit

muu, mika

Seuraavassa kuviossa on esitetty tuen tarvetta ilmoittaneiden perheiden lukumaara sekd prosenttiosuus
kaikista kysymykseen vastanneista 178 perheestd. Avun tarve on liséksi ryhmitelty kotona ja kodin
ulkopuolella tapahtuviin toimiin.

Kuvio: 10.
Kodin ulkopuolista apua tarvitsevien perheiden lukumaara ja osuus kaikista avun sisallon mukaan.
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ruoan siivouksessa peseytymisesséa ladkkeiden kaupassa tavaroiden vieraisilla muu tarve
valmistuksessa annostelussa kéaynisséa kuljetuksessa kéynneissa

Tuen tarve tiedusteltiin neliluokkaisella asteikolla - 1.) hyvin runsaasti, 2.) melko runsaasti, 3.) emme juuri
lainkaan, 4.) emme lainkaan - ja tukea tarvitseviksi maariteltiin kaikki vaihtoehdot 1 tai 2 valinneet perheet.
Ikaperheiden ulkopuolisen avun tarve jakautui siten, ettd enimmillaan ulkopuolista apua ilmoitti tarvitsevansa
lahes neljannes vastaajista. Yleisimmin ulkopuolista apua kaivattiin tavaroiden kuljetuksessa (23%
perheistd), siivouksessa (20%), vieraisilla kdynneissa (17%) sekd@ kaupassa kaynnissa (16%). Koko maan
ikdperheiden lukumaaraan suhteutettuna edellisen Kkaltaista ulkopuolista apua tarvitsevien perheiden
kokonaismédréa on noin 600 perhettd, joka on 20% iképerheiden lukumdaéraksi arvioidusta 3 000
ruokakunnasta.
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Paivittaisissa kotitoimissa, kuten ruuan valmistuksessa ja peseytymisessa apua tarvitsevia perheitd oli noin
10% kaikista ikaperheista. Ladkkeiden annostelussa ulkopuolista apua ilmoitti tarvitsevansa 6%. Siivouksen
ohella suurin avun tarve kohdistui kodin ulkopuolella tapahtuviin toimiin, kuten tavaroiden kuljetuksiin,
kaupassa kayntiin ja vieraisilla kdynteihin. Paivittaistd apua tarvitsevien ikédperheiden osuus on keskimaarin
noin 15%, joka koko maan osalta tarkoittaa noin 450 perhettd. Yleinen sdanndllisen ulkopuolisen avun
tarpeessa olevien ikaperheiden osuus kaikista ikdperheista on noin viidennes, eli noin 600 perhetta.

Perheiltd kysyttin myds avun tuottajia ja avun riittavyyttd pdivittaisten kotitoimien (ruuan valmistus,
silvoaminen, peseytyminen ja ladkkeiden annostelu) ja kodin ulkopuolella tapahtuvien toimintojen (kaupassa
asiointi, tavaroiden kuljetus ja vieraisilla kaynnit) suhteen. Seuraaviin kuvioihin on koottu yhteenveto
ulkopuolisen avun saannista avun antajan mukaan seké perheiden ilmoitukset avun riittavyydesta.

Kuvio: 11.
Ikdperheen ulkopuolisen avun jakauma eri palvelutuottajien kesken.

Muut toimijat
19%

Lahesituki:
sukulaiset, ystavat,
naapurit
75%

Ikaperheiden tarvitseman avun paaasialliset tuottajat (75% kaikesta annetusta avusta) ovat sukulaiset,
ystavat ja naapurit. Taman perusteella voidaan sanoa, ettd laheisapu on ikdperheiden tarkein tuki.
Tutkimuksessa mukana olevien ikdperheiden kayttamasta ulkopuolisesta tuesta ainoastaan 6% tuli
kunnallisilta viranomaisilta ja muiden toimijoiden osuus on 16%. Kuvion prosenttiluvut on laskettu
kaytettyjen palvelujen kokonaismaarasta, ei ikdperheistd, joista noin 20% kaytti ulkopuolista apua.

Kuvio: 12.
Perheiden ulkopuolisen avun saanti avun antajan mukaan
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Ruoan Siivous Peseyty- Laakkeiden Kaupassa Tavaroiden Vieraisilla
valmistus minen annostelu kaynti kuljetus kaynnit

B Sukulaiset, ystavat, naapurit @ Kunnan tyontekijat O Muut toimijat

K ehitysvammaisten Palvel usééti 6
Pinninkatu 51, 33100 Tampere, www.kvps.fi



I k&perhetutkimus 2005 11

Kuviosta ilmenee, ettd ikaperheet saavat perheen ulkopuolisen avun péaasiassa sukulaisiltaan, tuttaviltaan
tai naapureiltaan. Toinen selva piirre on kunnan vahainen edustus tutkimusaineistossa, joka on nahtavissa
kahdesta seuraavasta kuviosta. Tallin johtopaatdsten tekeminen tuen riittdvyydestd ei ole mahdollista.
Esimerkiksi ruoan valmistuksessa tarvittavaa apua kaytti ainoastaan 17 perhettd, joista 13 (76%) sai avun
sukulaisilta, tuttaviltaan tai naapureilta. Nailtd osin tuen riittdvyydestd on mahdollista tehda johtopaatoksia,
mutta kunnan ja muiden toimijoiden palveluja kayttavista on ainoastaan kaksi havaintoa molemmista, joten
johtop&atdsten tekoon avun riittdvyydesté ei ole perusteita. Nailtd osin tulos voidaan katsoa johtuvan yksin
sattumasta. Sama tilanne on myds muiden tukien suhteen. Kunnan antamien palvelujen osuus oli niin
alhainen, ettd avun riittdvyydesta tehtaviin johtopaatdksiin ei ole perusteita. Sukulaisten ym. antaman
laheisavun osalta sen sijaan johtopaatésten tekeminen avun riittavyydestda on mahdollista.

Kuvio: 13.
Ulkopuolisen avun tarpeen jakautuminen tyydytettyyn ja tyydyttamattomaan tarpeeseen

%
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50 +
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ruoan siivouksessa peseyty- ladkkeiden kaupassa tavaroiden vieraisilla
valmistuksessa misessa annostelussa kaynissa kuljetuksessa kdynneissa
B Apu riittavaa O Apu ei riita
Taulukko: 3.
Avun riittavyys
Apu riittavaa (%) Apu ei riitd (%) Yhteensa (%) Vastausten lkm

Ruoan valmistuksessa 64 36 100 22
Siivouksessa 69 31 100 39
Peseytymisessa 70 30 100 23
Laékkeiden annostelussa 75 25 100 16
Kaupassa kaynnissa 72 28 100 32
Tavaroiden kuljetuksessa 70 30 100 40
Vieraisilla kdynneissa 72 28 100 39

Ikaperheilla on kaikissa tarkastelun kohteena olevissa toimissa tyydyttaméatonta palvelun tarvetta. Noin
kolmanneksessa kaikista kysytyistd toiminnoista ikdperheet tarvitsisivat nykyistd enemman ulkopuolista
apua. Tyydyttamattéman avun tarve ei juuri vaihtele eri toimintojen valilla. Seka kotitoimien ettd kodin
ulkopuolella tapahtuvien asioiden osalta lisdtuen tarve on samaa suuruusluokkaa. lkaperheiden jaksamisen
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kannalta huomiota kannattaa Kkiinnittdd erityisesti paivittdisissa toimissa tarvittavaan apuun ja sen
riittavyyteen.

Perheen toimet, joissa yleisimmin tarvitaan ulkopulista apua ovat siivous ja tavaroiden Kkuljetukset.
Siivouksen osalta noin kolmannes vastaajista ilmoitti kaipaavansa lisdapua.

Palveluohjaus

Tutkimuksessa selvitettiin palveluohjauksen tarvetta tiedustelemalla 30 keskeisen kehitysvammaisille ja
heiddan omaisilleen tarjottavan tukimuodon tuntemista, lisatiedon tarvetta sekd tuen kaytt6a ja tarvetta.
Seuraavissa taulukoissa esitetddn vastausten prosenttijakaumat siten, ettd kysytyt asiat on ryhmitelty
vastausten mukaiseen esiintymisjarjestykseen.

Taulukko: 4.

Palveluohjauksen piiriin kuuluvien palvelujen tunteminen
Kysymyksen: 'Kuinka hyvin arvioitte tuntevanne seuraavat kehitysvammaisten palvelu- ja tukimuodot?' vastausjakauma

Parhaimmin tunnetut palvelut (%- taulukko) Heikoimmin tunnetut palvelut (% -taulukko)
Jonkin Jonkin
Hyvin verran Heikosti Yhteenséa Hyvin verran Heikosti Yhteensa
Itsendistyvan

Ty06- ja paivatoiminta 59 29 12 100 % toimeentulotuki 5 14 81 100 %
Terveyspalvelut 42 39 19 100 % Puhetulkkipalvelut 8 16 76 100 %
Harrastusmahdollisuudet 26 51 23 100 % Oikeudet palveluihin 7 18 75 100 %
Kuljetuspalvelut 47 29 24 100 % Muuttovalmennus 7 22 71 100 %
Omaishoidon tuki 50 26 24 100 % Muut jarjestot* 8 22 70 100 %
Asumisvaihtoehdot 22 51 26 100 % Tukihenkild 11 24 65 100 %
Tilapaishoito 31 37 32 100 % Palvelusaation palvelut 14 22 64 100 %
Kuntoutus 23 38 39 100 % Kotisairaanhoito 16 24 60 100 %
Kuntoutussuunnittelu 26 36 39 100 % Erityishuolto-ohjelmat 12 30 59 100 %
Edunvalvonta/holhous 28 31 41 100 % Avustaja 17 25 59 100 %
Taloudellinen asumistuki 35 22 42 100 % Turvapuhelin 16 26 58 100 %
Palvelusuunnittelu 24 31 45 100 % Itsendistymistuki 4 38 58 100 %
Saattajapalvelut 18 33 48 100 % Omaishoitajien kurssit 14 28 58 100 %
Asunnon muutostyot 16 32 53 100 % Vanhempien loma 13 32 55 100 %
Tukiliiton palvelut 11 34 54 100 % Kotipalvelu 17 28 55 100 %

* muut jarjestdt = muiden jarjestdjen kuin Kehitysvammaisten Tukiliiton ja Palvelusaation palvelut

Tiedusteltaessa, kuinka hyvin kehitysvammaisten perheet tuntevat eri palvelu- ja tukimuodot ilmeni, etta
parhaiten tunnetut palvelut olivat ty6- ja paivatoiminta, terveyspalvelut, tiedot harrastusmahdollisuuksista,
kuljetuspalvelut sekd omaishoidon tuki. Heikoimmin tunnetut palvelut taas olivat itsendistyvan kehitys-
vammaisen toimeentulotuki, puhetulkkipalvelut, juridiset oikeudet palvelujen saantiin, muuttovalmennus
seka muiden jarjestdjen kuin Kehitysvammaisten Palvelusaation tai Tukiliiton tarjoamat palvelut. Toisaalta
parhaiten tunnettujen palvelujenkin osalta noin 10-20% vastaajista ilmoitti tuntevansa heikosti kyseisia
palveluja. Esimerkiksi vanhemmille tarkoitetut loma- ja virkistyspalvelut ilmoitti tuntevansa hyvin vain runsas
10% ja yli puolet vastaajista ilmoitti tuntevansa heikosti kyseisia palveluja.

Vastaajia pyydettiin nimedmaan esitetystd 30 palvelun tai toiminnon listasta kolme sellaista seikkaa, joista
perhe haluaisi lisdtietoja. Seuraavassa taulukossa on esitetty vastaajien arvioima lisatiedon tarve.
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Taulukko: 5.
Lisatietojen tarve tarkeysjarjestyksessa

Asia, josta tietoa halutaan Lkm % Asia, josta tietoa halutaan Lkm %
Asumisvaihtoehdot 44 12 Palvelusaation tarjoamat palvelut 11 3
Tilapaishoito 28 7 Harrastusmahdollisuudet 10 3
Vanhempien loma- ja virkistys 26 7 Kuntoutuspalvelut 9 2
Itsendistymisen tuki 23 6 Tukihenkild 9 2
Asiakkaan oikeudet palveluihin 21 6 Tyo- ja paivatoiminta 7 2
Omaishoidon tuki 19 5 Kuntoutussuunnitelma 7 2
Asumistuki 16 4 Muuttovalmennus 7 2
Henkilokohtainen avustaja 15 4 Asunnon muutostyot 6 2
Kotipalvelu 15 4 Erityishuolto-ohjelmat 4 1
Itsendistyvan toimeentulotuki 13 3 Kotisairaanhoitopalvelu 4 1
Tukiliiton tarjoamat palvelut 13 3 Muiden jarjestdjen palvelut 4 1
Edunvalvonta 13 3 Saattajapalvelut 3 1
Kuljetuspalvelut 12 3 Turvapuhelinpalvelu 3 1
Palvelusuunnittelu 12 3 Puhetulkkipalvelut 2 1
Omaishoitajien kurssit 12 3 limoituksia yhteensa 379 100
Terveyspalvelut 11 3 Havaintojen lukumaara (n) 128

Kyselyyn vastanneilta kysyttiin tarkeimmat palvelut (kolme tarkeinta, keskindissuhdetta erittelemattd), joista
he haluaisivat lisatietoja. Eniten lisatietoa halutaan asumisvaihtoehdoista, tilapaishoidosta sekd vanhempien
loma- ja virkistysmahdollisuuksista. Seuraavaksi eniten halutaan tietoa kehitysvammaisen perheenjasenen
itsendistymiseen saatavasta tuesta, asiakkaan oikeuksista palveluihin sekd omaishoidon tuesta.

Taulukko: 6.

Tuen tarvetta ilmoittaneet tuen siséllén mukaan
Yli 50% vastaajista: Kylla Yhteensa Alle 50% vastaajista: Kylla Yhteensa
Tuen sisaltd Ikm % n= (Ikm) Tuen siséltd Ikm % n= (Ikm)
Tyo6- ja paivatoimintaa 99 80 124 Omaishoitajien kursseja 58 49 119
Omaishoidon tukea 94 75 125 Muiden jarjestdjen palveluita 50 46 108
Harrastusmahdollisuuksia 93 73 127 Muuttovalmennusta 54 44 122
Vanhempien lomapalveluja 88 70 126 Erityishuolto-ohjelmia 50 44 113
Taloudellista asumistukea 82 69 118 Itsendistyvan toimeentulotukea 49 44 112
Tilapéaishoitoa 85 68 125 Saattajapalveluita 50 43 116
Kuntoutus-suunnitelmaa 81 68 120 Tukihenkiloéa 45 39 116
Kuljetuspalveluita 83 67 123 Henkilokohtaista avustajaa 42 37 115
Tukiliiton palveluita 79 66 119 Kotipalvelua 39 32 122
Palvelusuunnittelua 74 64 115 Edunvalvojaa 32 27 118
Kuntoutuspalveluita 67 58 115 Kotisairaanhoitoa 31 24 127
Itsendistymisen tukea 72 58 125 Asunnon muutostoita 29 24 121
Tietoa oikeuksista 69 55 126 Puhetulkkipalveluita 16 14 116
Asumisvaihtoehtoja 66 52 127 Turvapuhelinta 10 8 122
Palvelus&ation palveluita 60 50 120

Yll& olevassa taulukossa esitetddn 30 kehitysvammaisille ja heiddn perheilleen tarkoitetun tukimuodon
tarpeellisuus. Kysyttdessa vastaajilta, mitka kehitysvammaisten tukimuodoista ovat heille tarpeellisia, ilmeni
seuraavaa:
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1.) yleisimmin tarvitut tukimuodot ovat (70-80% vastaajista ilmoitti tarvitsevansa kyseista palvelua):
- tyO- ja paivatoiminta
- omaishoidon tuki
- harrastusmahdollisuudet
- vanhempien lomapalvelut
- taloudellinen asumistuki
- tilapaishoito
2.) vahaisin kysynta kohdistui seuraaviin palveluihin (vastaajista noin 8-30% ilmoitti tarvitsevansa):
- turvapuhelin
- puhetulkkipalvelut
- asunnon muutosty6t
- kotisairaanhoito
- edunvalvoja
-kotipalvelua

Tutkimuksessa kysyttiin myds palvelujen ja tukimuotojen kaytdsta. Kayttd nayttaisi korreloivan tukimuotojen
tuntemisen kanssa. Perusjoukossa palveluista eniten kadytetdan tyd- ja paivatoimintaa, terveyspalveluita,
omaishoidon tukea, kuljetuspalveluita sekd harrastusmahdollisuuksia. Véhiten kéaytetdan itsendistyvan
toimeentulotukea, turvapuhelinta, muuttovalmennusta sekd puhetulkkipalveluita. My6s esimerkiksi
kotipalvelun kayttd on tutkimuksen kohderyhmaan verrattaessa yllattavan pientd, vain 8,3 % vastaajista
kertoo kayttavansad kotipalvelua. Kehitysvammaisten Palvelusdation palveluja, muun muassa
tilapéishoitopalveluita, kertoo kayttavansa noin 18 % vastaajista.

Kaiken kaikkiaan perusjoukossa palveluita kaytetddn vastausten mukaan melko vahan. Yksi syy téhan
saattaa olla se, ettd idkkaiden ihmisten kohdalla huonot kokemukset palveluista, esimerkkeind 60-luvun
laitossuuntautuneisuus tai syrjivat asenteet vammaisiin, ovat saattaneet vaikuttaa siten, ettd palveluita ei
edes haluta ottaa vastaan tdnakaan paivana.

Verrattaessa kahden edellisen taulukon perusteella palvelujen kayttéa tarpeisiin, huomataan, ettd kautta
linjan tarpeet palveluille ovat suurempia, kuin niiden kaytt6. Esimerkkina voidaan mainita vanhempien loma-
ja virkistysmahdollisuudet, joita noin 70 % vastaajista kokee tarvitsevansa, kuitenkin loma- ja
virkistysmahdollisuuksia kayttdd vain noin 22 %, ja kokee tuntevansa hyvin ainoastaan noin 12 9%
vastaajista. Muuttovalmennusta vastausten mukaan tarvitsee noin 44 %, kayttdd noin 7 % ja tuntee hyvin
noin 7 % perusjoukosta.

Ikaperheen tulevaisuuskuvat kehitysvammaisen perheenjasenen huoltajana

Lukuisten aikaisempien tutkimusten perusteella tiedetddn, ettd itse koettu terveys on etenkin iakkailla
ihmisilla hyva mittari terveytta ja toimintakykya sekd tulevaa selviytymistd arvioitaessa®. Taméan vuoksi
tassakin selvityksessa kysyttiin vastaajien arviota omasta jaksamisestaan.

Tulevaisuuden ennustaminen on tunnetusti vaikeaa. Taméan vuoksi ei ole ihme, ettd vanhemmat ovat
varovaisia arvioidessaan omaa jaksamistaan tulevaisuudessa. Yli puolet vastaajista ei halunnut ottaa kantaa
kysyttédessa arviota omasta jaksamisestaan kahden vuoden kuluttua. Suurin osa kantaa ottaneista (25-30%
kaikista) suhtautui kuitenkin optimistisesti tulevaisuuteensa ja arvioi jaksamisensa hyvéksi. Noin joka
kymmenes ikaperheiden vanhemmista ennakoi tulevan jaksamisensa heikoksi. Vaikka jokainen on paras
oman elamansa asiantuntija, vanhempien tulevaisuuden arvioiden varovaisuuden vuoksi on vaikea
ennakoida lahivuosien palvelukysyntdd ja siind ilmenevia muutoksia.

esimerkiksi diagnosoituja sairauksiatai niiden lukumaardé paremmin ikéihmisten kotona selviytymista. Ks. Anttila S.
(1989): Maaseudun vanhusten terveydentila, sosiaali- jaterveyspalvelujen kayttd ja kuolleisuus. Acta Universitatis
Tamperensis ser A vol 277. Tampereen yliopisto. Tampere.
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Kuvio: 14. Kuvio: 15.
Aidin arvio omasta jaksamisestaan 2 vuoden kuluttua Isén arvio jaksamisestaan 2 vuoden kuluttua
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Kuvio 15. Saatteko riittdvasti hoitoapua, jotta voitte itse kayda asioilla tai
viettaa vapaata
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Vastauksista voidaan paatella, etta lahitulevaisuudessa hoitoavun kysynta lisadntyy huomattavasti.
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Kuvio 16. Sopivin palvelumuoto tulevaisuudessa

100
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86 vastaajaa, eli 47 % vastaajista mainitsee sopivimmaksi palvelumuodoksi tilapdisen asumisen asuntolassa,
jossa henkilokunta on paikalla ympéari vuorokauden. Tarkeiksi mainitaan my6s leirit tai kerhotoiminta,
sukulaisten ja tuttavien apu ja tuki seka asumisharjoittelu.

Kuvio 17. Millaista asumismahdollisuutta ja tukea toivoisitte tulevaisuudessa

Lkm

Laskettaessa yhteen vastaukset kohdissa autettu asuntola tai ryhmékoti seké palvelukoti, joissa molemmissa
tapauksissa henkildkuntaa on paikalla ympari vuorokauden, saadaan naiden osuudeksi 70 % vastauksista.
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Nain tdmantyyppinen asumismuoto on selvasti toivotuin vaihtoehto kehitysvammaiselle perheenjésenelle.
Lisdksi voidaan todeta, ettd huomattava osa, 38 % vastaajista pitdd nykyisté kotia parhaana vaihtoehtona
kehitysvammaiselle perheenjasenelle tulevaisuudessakin.

Taysin riippuvainen I

avusta

Tarvitsee runsaasti EI

apua

Tarv. apua joissakin | -

toim.

Selviytyy itsenaisesti

0% 20 %

40 % 60 % 80 %
%

100 %

Kuvio 18. Millaista asumismahdollisuutta ja tukea toivoisitte tulevaisuudessa

O ltsendinen asuminen

B Asunto ystavan kanssa
ONykyinen koti

OPerhehoito

B Ohjattu asuntola tai ryhmékoti
O Autettu asuntola tai ryhmakoti
B Palvelukoti

O Kehitysvammalaitos

Ristiintaulukoidessa kehitysvammaisten perheenjasenten avuntarvetta tulevaisuuden asumismahdollisuuksiin
ja tukeen, huomataan, ettd myds yllattdvan suuren osan kehitysvammaisista perheenjdsenistd, jotka ovat
taysin riippuvaisia avusta, kaavaillaan tulevaisuudessa asuvan itsenaisesti tai nykyisessa kodissa. Voidaan
pohtia, tarkoittaako ristiriita eparealistisia suunnitelmia, vai onko tulevaisuuden pohtiminen niin arka asia,
ettd vanhempien kuoleman jalkeista aikaa ei edes haluta kasitella? Palveluohjauksella ja vertaistuella voidaan
pyrkia osoittamaan perheille erilaisia tulevaisuuden asumisvaihtoehtoja tai yleisesti ohjata pohtimaan myds

kaukaisempaa tulevaisuutta.

Kuvio 19. Milloin arvioitte muuton nykyisesta kodista olevan ajankohtainen?
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63 vastaajaa, eli 32 % vastaajista katsoo, ettd kehitysvammaisen perheenjdsenen muutto nykyisesta kodista
on ajankohtainen viiden vuoden kuluessa.
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Kuvio 20. Saatteko riittavasti hoitoapua, jotta voitte itse kayda asioilla tai viettaa vapaata?

Vuoden kuluessa O Saa riittavasti hoitoapua

1-2 vuoden kuluttua

B Tarvitsee lisda hoitoapua talla hetkella

3-5 vuoden kuluttua

OEi tarvitse nyt lisda, mutta
tulevaisuudessa kylla

My6hemmin

O Tarvetta vaikea arvioida

Vaikea sanoa

B Ei tarvitse lainkaan hoitoapua

Han ei muuta pois nykyisesta kodista

0% 20% 40% 60% 80% 100 %
%

Verrattaessa ristiin kysymyksia hoitoavusta ja vammaisen perheenjasenen muutosta nykyisestéa kodista,
huomataan, ettéd henkilot, jotka tarvitsevat liséd hoitoapua télla hetkelld ja tulevaisuudessa, arvioivat
kehitysvammaisen perheenjasenensd muuttavan nykyisestéd kodista huomattavasti nopeammin kuin ne
vastaajat, jotka eivat talla hetkelld koe tarvitsevansa lisda hoitoapua.

Selvityksessa pyydettiin vastaajaa myo6s kirjoittamaan vapaasti tarvitsemastaan lisdtuesta. Kyselyyn
vastanneet Kkirjoittivat runsaasti elamantilanteestaan, tarpeistaan ja kokemuksistaan. Teksteistd kavi
korostuneesti ilmi vaikeudet saada tilapaistd hoitotukea. Ongelmat liittyivat palvelun kalleuteen, sopivan
palvelun puutteeseen, yleensa riittdmattomaan palvelutarjontaan, tilapdishoidon jopa vuoden mittaisiin
varausaikoihin ja samalla esimerkiksi vaikeasti ennakoitavan tilapdishoidon saantiin helposti ja nopeasti.
lakkailla vanhemmilla on vaikeuksia lukuisissa arkipaivan toimissa, kuten vammaisen perheenjasenen
ulkoiluttamisessa, harrastuksiin  paasyssd, hoitoavun saamisessa esimerkiksi vierailujen aikana
kotipaikkakunnan ulkopuolella. Yhteenvetona voidaan sanoa, ettd omaisten kirjoittamista teksteistd kavi
monin tavoin ilmi ne lukuisat hankaluudet ja suoranaiset esteet, joiden vuoksi vammainen ja hénen
perheensa jaa kaytannossa vaille hyvin kohtuullisiakin palveluja, kuten vaikkapa avun saantia ulospaasyssa,
omaisten lomista, kuljetusavusta, tai suorasta rahallisesta tuesta puhumattakaan. Seuraava
kehitysvammaisen lapsen &idin Iyhyt teksti sopii hyvin muistutukseksi iképerhetoiminnan haasteellisesta
todellisuudesta etenkin niille, jotka tekevat toimintaa koskevia paatdksia kohtaamatta arjen todellisuutta:

"Tukihenkild ja kouluttamisen itsendiseen eld@maan omassa kodissa. Han haluaisi eléd omassa kodissa. Mina éiti
olen jovanha, 88 v. ja kai kohta l1&htd taivaan kotiin. Olisin iloinen jos poikani asiat jarjestaytyisivat ennen pois
lahtoani. Kiitosteille!”

Johtopaatokset

Tutkimuksen térkeimmiksi tavoitteiksi mainittiin palvelutarpeiden kartoittaminen, palvelujen tunteminen ja
niiden kayttd seka arjen sujumisen ja tulevaisuuden suunnitelmien selvittdminen.

Tutkimuksen mukaan iképerheiden palvelutarpeet eivat niinkddn kohdistu kotipalveluun verrastettaviin
tarpeisiin ja apuun arjen sujumisessa, vaan nimenomaan eri palveluiden tuntemiseen ja ohjaukseen.
Tarkeimmat palvelutarpeet olivat asumisvaihtoehdot, tilapéaishoito ja vanhempien virkistystoiminta seka
henkilokohtainen avustaja —toiminta. Nama tarpeet nousivat esiin sekd avoimissa ettd tilastollisissa
vastauksissa ja vertailuissa.

Parhaiten eri palveluista tunnettiin peruspalvelut, kuten esimerkiksi tyo- ja péivatoiminta, terveys- ja
kuljetuspalvelut sekd omaishoidon tuki. Heikoiten tunnettiin esimerkiksi itsendistyvan toimeentulotuki,
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asiakkaan juridiset oikeudet palveluihin ja puhetulkkipalvelut. Sindnsd hammastyttavaa on, ettd eri
palvelumuotoja ei ylipdatansakaan tunnettu kovin hyvin, vaikka tutkimuksessa mukana olevan ryhman voisi
otaksua kayttdvan monia tutkituista palvelumuodoista.

Myds palveluiden kayttd naytti olevan yllattavan vahaistd. Syyna voi olla se, ettd palveluita ei tunneta tai
tietyissa tapauksissa apua ei edes haluta ottaa vastaan ja palveluita kayttad. Syyna voi olla myds, etta
palveluita ei kunnassa ole, tai niita ei perheille mydnnetd, vaikka perhe niitd tuntisi tarvitsevansa ja haluaisi
ottaa vastaan. Verrattaessa palveluiden kayttoa tarpeisiin, huomattiin, ettéd tarpeet palveluille ovat
huomattavasti suuremmat, kuin niiden kaytto.

Arjen sujumiseen liittyen, tutkimuksen mukaan paivittaisiin toimiin apua ei tarvita kovin paljoa. Mikali apua
tarvitaan, sitd saadaan lahinna sukulaisilta ja naapureilta. Saatu apu on paasaantdisesti riittavaa, mutta
kuitenkin huomattavissa on, ettd perheille, jotka tarvitsevat paivittdisiin toimiin eniten apua, eivat koe
saavansa sita riittavasti.

Tulevaisuuteen liittyvat asiat voivat monessa tapauksessa tutkimukseen vastanneille olla melko vieraita ja
kasittelemattomia. Esimerkiksi muuttovalmennuksen ja itsendistymisen tuen kokee tuntevansa hyvin vain
alle 10 % vastanneista. Myds asumisvaihtoehtoja tunnetaan melko heikosti, ja niistd kaivataan paljon
lisatietoa. Tutkimukseen vastanneille asumisvaihtoehdot nousivat yhdeksi tarkeimmista palvelumuodoista.

Tutkimuksen mukaan tulevaisuudessa tarvitaan paitsi runsaasti asumisvaihtoehtoja, myos kotiin annettuja
palveluita, koska 41 9% vastanneista katsoo, ettd avuntarpeen maard lisdantyy lahitulevaisuudessa.
Vastauksista ilmenee, ettd kehitysvammaisen perheenjasenen omaiset toivovat asumismahdollisuuksista
eniten asuntolaa, ryhmaékotia tai palvelukotia, jossa henkildkuntaa on paikalla ympéri vuorokauden seka
nykyisté kotia.

63 vastaajaa arvioi, ettd kehitysvammaisen perheenjasenen muutto nykyisestd kodista on ajankohtainen
viiden vuoden sisélla. Tietoa ja asumismahdollisuuksia tarvitaan siis lisdd nopeasti. Mikali voidaan olettaa,
etté tutkimukseen osallistuneiden perheiden suunnitelmat yhtenevéat edes osaksi koko Suomen iképerheiden
tuntemusten kanssa, voidaan todeta, ettd asumispalveluita viiden vuoden sisélla tarvitaan todella runsaasti.

Tulevaisuuteen liittyy myos tutkimuksen tulos, jonka mukaan noin 10 % vastanneista arvioi jaksamisensa
vammaisen perheenjasenen huoltajana kahden vuoden kuluttua olevan melko tai erittain heikko. Reilusti yli
puolet vastanneista ei osannut arvioida jaksamistaan kahden vuoden kuluttua. Naiden vastaajien osuus
nostaa myods melko todennékoisesti heikosti jaksavien perheiden lukumaaraa.

Tutkimuksessa haluttiin myods selvittdda palveluohjauksen sopivuutta ikdperhetoiminnan keskeisimmaksi
toimintamuodoksi. Palveluohjauksella voidaan varmasti vaikuttaa suureen osaan tutkimuksessa ilmenevista
perheiden tarpeista ja toiveista. Palveluohjaus kannattaisi tutkimuksen mukaan yleiselld tasolla kohdentaa
asumisvaihtojen lapikdymiseen, tulevaisuuden suunnitteluun sek& tilapaishoitopalveluiden piiriin
ohjaamiseen. Téaten palveluohjauksen valinta ikédperhetoiminnan toimintamuodoksi vaikuttaa perustellulta
ratkaisulta.

K ehitysvammaisten Palvel usééti 6
Pinninkatu 51, 33100 Tampere, www.kvps.fi



