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Vertaistutkimus

s

Vertaistutkimuksessa kehitysvammaiset ja erityista tukea tarvitsevat ihmiset tutkivat, mita mielta toiset
kehitysvammaiset ja erityista tukea tarvitsevat ihmiset ovat heille tarkeista asioista.

Vammaisten ihmisten elamaa ja elinoloja on tutkittu yhteiskunnassamme, mutta vammaiset ihmiset itse ovat
useimmiten olleet tutkimuksen kohteena. Vertaistutkimuksessa vammaiset ihmiset osallistuvat itse
tutkimuksen tekemiseen.

Yhdistyneiden kansakuntien eli YK:n vammaissopimus tuli Suomessa voimaan 10. kesakuuta 2016.
Sopimuksessa korostetaan sitd, etta vammaisilla henkil6illa on oikeus osallistua yhteiskuntaan yhdenvertaisesti.
Sopimus velvoittaa myos antamaan tietoa ymmarrettavassa muodossa,

esimerkiksi selkokielella.

Monissa tutkimuksissa kehitysvammaisten ihmisten kokemusasiantuntijuutta on hyodynnetty heita
kuunnellen, haastatellen ja havainnoiden. Tata kautta kehitysvammaisten ihmisten aanta on pyritty saamaan
kuuluville.

Vertaistutkimuksen tavoitteena on saada tietoa vammaisten ihmisten elamasta heidan itsensa kertomana.
Vertaistutkimus tuo kehitysvammaisten ja erityista tukea tarvitsevien ihmisten aanen entista paremmin
kuuluville.
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Vertaistutkimus

Vertaistutkimusverkosto koottiin ensimmaisen kerran syksylla 2010

Verkostoon olivat tervetulleita kaikki vertaistutkimuksesta tai vertaistutkijoiden tukihenkilona
toimimisesta kiinnostuneet

Verkostoon liittyi uusia henkildita vuosina 2012, 2016 ja 2017

Vertaistutkimusverkosto on aikaisemmin tehnyt tutkimukset
* |hmisoikeuksista 2011
 Kokemuksista tyosta 2013
* Henkil6kohtaisesta avusta 2016
* Aikuistumisesta 2017

Tutkimukset ovat luettavissa osoitteessa
http://www.kvps.fi/materiaalipankki/
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http://www.kvps.fi/materiaalipankki/

Vertaistutkimuksen vaiheet

Taman vuoden vertaistutkimus kaynnistettiin uusien vertaistutkijoiden etsinnalla kevaalla 2017.
Mukaan lahti tutkijoiksi koulutettavia Ylojarvelta, Kangasalta ja Nokialta.

Uudet tutkijat koulutettiin syksyn 2017 aikana viidessa tyOpajassa.
TyOpajoissa kasiteltiin seuraavia asioita:

* Tutkimuksen tarkoitus

e Tutkijan roolit

* Tutkimuksen tekemisen eettisyys

* Tutkimusteemana aikuisuus

* Kokemuksia tutkijan tyosta

e Hyvan tutkimustyon kriteerit

e Tutkimuskysymykset

* Haastattelut ja haastattelutilanteisiin
valmistautuminen

e Tutkimusraportin tekeminen

( KEHITYSVAMMAISTEN
PALVELUSAATIO




Aineisto

Tutkimusaineisto kerattiin haastatteluilla.

Haastateltavat olivat vapaaehtoisia.

Haastattelut toteutettiin neljana paivana tammi- ja helmikuussa 2018.
Haastatteluja tehtiin yhteensa 22.

Vertaistutkijat analysoivat aineistoa tyopajassa maaliskuussa 2018.
Aineisto koottiin tutkimusraportiksi helmi- ja maaliskuussa 2018.

Tutkimusraportti julkaistiin huhtikuussa 2018.
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Aineisto

Haastattelu koostui 28 kysymyksesta.
Osassa kysymyksia oli valmiit vastausvaihtoehdot ja osa oli avoimia.

Tutkimuksessa mukana olevat tukihenkilot etsivat haastateltavia ja osan haastateltavista etsi
Kehitysvammaisten Palvelusaatio.

Jokainen vertaistutkija toteutti kaksi haastattelua.

Haastatteluja toteutettiin yhteensa 22.

Kysymyksiin vastaaminen oli haastateltaville vapaaehtoista. Jokaiseen haastatteluun pyydettiin kirjallinen
lupa. Kaikkiin kysymyksiin ei tarvinnut vastata. Haastateltava sai keskeyttaa haastattelun milloin vain.

Haastatteluissa oli mukana tarvittaessa myos tukihenkild.

Tutkimusraportissa jokaisen kysymyksen alla on merkitty kyseisen kysymyksen vastaajamaara muodossa
N=... (esim. N=22).
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Suomi ikaantyy

s

Vaeston ikaantymisella tarkoitetaan tavallisimmin yli 65-vuotiaiden osuuden kasvua maan vaestossa. Kyseessa on ainutlaatuinen,
globaali ilmié maailman historiassa. Ilmion taustalla ovat jo vuosikymmenia sitten tapahtuneet muutokset. Toisen maailmansodan
jalkeen syntyvyys nousi ensin voimakkaasti ja palasi sen jalkeen takaisin entista alemmalle tasolle. Syyta syntyvyyden nousuun ei
tiedeta, mutta todennakoisesti kyseessa oli sodan jalkeinen optimismi, joka sai monet ajoittamaan perheen perustamisen juuri
1940-luvun jalkipuolelle. Talloin syntyivat niin sanotut suuret ikdaluokat.

Suomessa vaesto ikaantyy nopeammin kuin useimmissa muissa teollisuusmaissa. Vaeston ikaantyminen johtuu siita, etta uudet,
pienemmat ikaluokat eivat riita korvaamaan nyt elakkeelle siirtyvia suuria ikaluokkia. Talloin vanhempien ikdluokkien suhteellinen
osuus vaestdssa kasvaa.

Samaan aikaan kuolleisuus on alentunut kaikissa ikaluokissa. Kuolleisuuden aleneminen ei itsessaan aiheuta vaeston ikdantymista,
mutta jonkin verran vahvistaa sita: elamme yha vanhemmiksi. Ihmisten toimintakyky on kuitenkin parantunut, ja vanhenevat
ikaluokat ovat entista terveempia. Tama voi omalta osaltaan myos helpottaa vaeston ikdantymisen yhteiskunnallisia vaikutuksia.

Lahde: Tilastokeskus
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Kuka on ikaantynyt? Milloin vanhuus alkaa?

s

Suomessa ikdantyneiksi luokitellaan 65 vuotta tayttdneet henkilot. Toimintakykyyn perustuva ikddntymiskasitys maarittaa
vanhuuden alkavaksi vasta 75 vuoden idssa. Ikdantyminen kasite tulee kuitenkin ymmartaa laaja-alaisesti. Ikaantyminen on

monimuotoinen ilmio koostuen laajasta kirjosta erilaisia yksilollisia tapahtumia ja kokemuksia — iakkaita henkiloita ei voi tarkastella
pelkdstaan yhtena yhtenaisena joukkona.

Kehitysvammaisten ihmisten valilla on runsaasti vaihtelua seka eliniassa etta toimintakyvyssa, mika vaikeuttaa ikaantymisen
maarittelya. Maarittely on vaikeaa myos siksi, etta kehitysvamma itsessaan voi tarkoittaa toimintakyvyn huomattavaa rajoitusta.
Toisaalta kehitysvammaisilla on omat erityispiirteensa, mutta myos samoja ongelmia kuin vaestélla yleensakin ja yksilotason
ongelmat voivat vaihdella suuresti erityisryhman sisallakin.

Kansainvalisen tutkimusten ja kirjallisuuden perusteella kehitysvammaisten ikaantymisen raja maaritellaan 35 vuodesta aina 75
ikdvuoteen. Suomessa ikaantyneeksi kehitysvammaiseksi katsotaan 40 vuotta tayttaneet.

Lahteet: Kaski 2002: Kehitysvammaisuuden kuva.

Numminen 2004: Ikdantyminen ja kehitysvammaisuus. Teoksessa Raitanen, Hanninen, Pajunen & Suutama (toim.): Geropsykologia.
Vanhenemisen ja vanhuuden psykologia.
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Perustelut vertaistutkimukselle m.‘r

Kehitysvammaisten ikadantymista koskevaa tutkimustietoa on olemassa vahan, vaikka ikaantyvien kehitysvammaisten maara kasvaa
samassa suhteessa muun vdeston ikaantymisen kanssa. Vaestotason ikadantymistutkimukset kuvaavat ikaantyvia kehitysvammaisia
huonosti, koska niissa ei lahdeta liikkeelle kehitysvammaisten elamantilanteesta tai elamankontekstista.

Tutkimuksessa kehitysvammaisten oma aani jaa helposti kuulumatta, koska erilaiset kommunikaatio- ja muut vaikeudet asettavat
haasteita vuoropuhelun syntymiselle. Tutkijat ja paattajat eivat ulkopuolisina tunne kehitysvammaisten todellisia tarpeita siina
toimintaymparistossa, jossa kehitysvammaiset henkilot oikeasti elavat ja toimivat: tarpeiden maarittelyssa tarvitaan aitoa
vuoropuhelua tutkijoiden ja kehitysvammaisten henkildiden valilla.

Tamanhetkisen ikaantymistutkimuksen yhtena heikkoutena on kokemuksellisen tiedon puuttuminen. Tutkimuksissa ei ole
tarkasteltu riittavasti kehitysvammaisten henkildiden elaman moninaisuutta ja monipuolisuutta. Myos ikdaantyvien arjesta ja
arkisesta toimijuudesta on erittdin niukasti tutkimustietoa. Tavanomaiset tutkimusstrategiat tarvitsevat rinnalleen ja sita
taydentamaan kehitysvammaisten henkildiden omiin kokemuksiin pohjautuvaa laadullista tutkimusta.

Vertaistutkimuksella on mahdollista nostaa esiin kehitysvammaisille henkiloille tarkeita asioita ja sita, mita he asiasta ajattelevat.
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Vertaistutkimuksen tulokset

Ikdantyvien kehitysvammaisten ajatuksia ja toiveita hyvasta elamasta.
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1. Taustatiedot

Ika

55-60- vuotiaita:
61-65- vuotiaita:
66-70- vuotiaita:
71-75- vuotiaita:
76-80- vuotiaita:
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81-85- vuotiaita:
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Sukupuoli

12 vastaajaa olivat naisia

10 vastaajaa oli miehia ‘

Asuinpaikka

Tampereella 7

Kangasalla 6

Yl6jarvella 5

Palkaneelld 2

Pirkanmaalla 2
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2. Miten asut?

7 vastaajaa asui itsenaisesti.

12 vastaajaa asui asumisyksikdssa.

1 vastaaja asui vanhempien kanssa.

2 vastaajaa asui puolison/ ystavan kanssa.
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Jos asuntosi ei ole esteetdn, mita

3. Onko asuntosi esteeton? e
pitaisi muuttaa?

Kylla: 19 vastausta Q2228288888
2228828888

Ei: 3 vastausta 228

Hissin korjausta.
Vessan kynnys on
korkea, jos joutuu
joskus kayttamaan

rollaattoria nii se on

hankala homma.

Olisi
enemman
turvallinen, ei
olisi kohteita
mihin kaatua.

Kerrostalossa
ei ole hissia.
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4. Tunnetko olosi turvalliseksi kotona?

Kylla: 21 vastausta 282888288284
BEREE8AEEREE

Tutkijoiden ajatuksia

-

Ei: 1 vastausta

-_

22

Kylla. Ystava on
kotona ja
soittaa apua,
jos tarve vaatii.

Kylla. Saa olla
omissa oloissa.
Maarata itse
asioista.

Kylla. Ovet on

aina lukossa.

)y

£
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5. Mita teet paivisin?

11 vastaajaa kavi toissa.

8 vastaajaa oli eldkkeella. Paivatoiminnassa
4 paivaa viikossa. Paivatoiminnassa
3 kertaa viikossa.

3 vastaajaa vietti paiva
vaihtelevilla tavoilla.
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6. Millaista tyota teet nyt? Pystytko vaikuttamaan @
tyotehtaviisi? ) |

O vastaajaa pystyi vaikuttamaan
tyotehtaviinsa.

5 vastaajaa teki keittihommia.

2 vastaajaa teki kasitoita.

1 vastaaja kertoi, ettei pysty

4 vastaajaa kuunteli musiikkia ja teki vaikuttamaan tyotehtaviinsa.

erilaisia taidetoita.

Kaikki vastaajat kertoivat tekevansa
vaihtelevia tyotehtavia.
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7. Tunnetko olosi turvalliseksi tyopaikalla?

Kylla: 12 vastausta 222888
BRERKE

Ei: O vastausta

Kylla. Hyva
olo lisaa
turvallisuuden
tunnetta.

Kylla. Taalla
on kivoja
tyokavereita.

Kylla. Taalla
on ohjaajia.

)y
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8. Mita harrastat tai teet vapaa-ajallasi?

Kaikki vastaajat kertoivat monenlaisia
asioita, joita tekevat vapaa-ajallaan.

Vastaajat olivat selkeasti hyvin
aktiivisia.

Kerho, kayn
MUuSeoissa,
tapahtumissa ja
konserteissa. Ja
torstai
kahvilassa.

Pyordilen ja kayn
lenkilld kdvelemassa.
Naapurissa ja
kavereilla kdyn kylassa.
Saunon keskiviikkoisin
ja lauantaisin.

Tykkaan lukea
Aamulehtea. Kayn
seurakunnan kerhossa,
klubilla kdyn joskus
Tampereella, kdyn
kaupassa ja kayn
diskossa.

Erityisesti lilkkunta harrastukset ja
erilaiset kerhot olivat suosittuja vapaa-
ajan viettotapoja.

¢ i ® & B
O&Q 7\_
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9. Mista haaveilet?

Lahes kaikilla vastaajilla oli haaveita.
Useampi haaveili lottovoitosta.

Usean vastaajan haave liittyi tyéhon,
esimerkiksi tyopaikanvaihdosta.

Muutaman vastaajaan haave liittyi
parisuhteeseen esimerkiksi kumppanin
loytaminen tai kumppanin kanssa yhteiset
harrastukset.

!

L
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Hyvasta elakkeesta
ja vanhuudesta.
Haaveilen myos

paadsevani
tehtaaseen t6ihin,
vaikka olen jo
vanhempi.

Etta voittaisin
suuren summan
rahaa. Niilla Iahtisin
sitten avustajan
kanssa jonnekin
kotimaassa

Kun sen
eukon loytais.




10. Onko sinulla mahdollisuutta
toteuttaa haaveitasi?

Kylla: 13 vastausta clalaaats
BREAKEA

Ei: 7 vastausta “““‘

( KEHITYSVAMMAISTEN
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Mika sinua estaa toteuttamasta
haaveitasi?

Liian kalliit
vuokrat ja liian
kallista muuttaa.

Vanheneminen.

Ei ne toteudu
kumminkaa.
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11. Mika saa sinut iloiseksi?
Moni vastaajista kertoi tulevansa
iloiseksi, jos tuttu soittaa tai kaveri
tulee kylaan.

Parisuhde ilahdutti montaa vastaajaa.

Kahvittelu ja valokuvien katselu teki
myds monen iloiseksi.

( KEHITYSVAMMAISTEN
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Se tekee onnelliseksi,
kun on saanut muuttaa
vanhemmilta yksin
eldamaan. Saa paattaa
omista asioista. Kihloissa
oleminen tekee myos
onnelliseksi.

Kahvi, kerhot ja
vieraat, jotka
kay kylassa.

Kun saa olla
ja kukaan ei
hairitse.

0
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12. Milta vanheneminen tuntuu?

4 vastaajista koki vanhenemisen
epamiellyttavana.

10 vastaajaa oli sitd mielt3, ett3
vanheneminen on hyva juttu.

Hienolta

8 vastaajan mielestd vanheneminen ei
tunnu miltaan tai he eivat tienneet milta
vanheneminen tuntuu.

V= ©
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se tuntuu.

Ei oikeen
mukavalta,
mieluummin
olisin nuorempi.

Oudolta..
Vanhenee
ainakin.

pD



13. Onko vanhenemisessa jotain pelottavaa? Tutkijoiden ajatuksia

Kyllahan sita
maailmassa
kaikenlaista voi
toivoa, mutta kaikkea

Kylld: 9 vastausta 28888
alaaia

e ei voi saada.
Ei: 12 vastausta BABAAA
BERE88 J | §
- Vahan se
.KyIIa. vanheneminen )
Sairaudet, Kylla. Se kun pelottaa oman -
kunt-o. menee Kyll4. Kun tulee niin sairauden takia.

tai jotain tulee ryppyja. paljon ikaa.
sellaista.

% Tutkijoita

- A2 vanheneminen ei

pelota juurikaan.
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Millaista apua tai tukea
tarvitset?

14. Tarvitsetko talla hetkella
apua tai tukea?

Kylla: 16 vastausta

Vessaan
menossa,
ruokailussa,
pesuissa ja
pankki asioissa.

Ei: 6 vastausta 222222

Kauppareissulla Laskkeiden
tarvin kaverin. ottamisessa.
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15. Tarvitsevatko laheisesi sinun apua? Jaksatko auttaa?

Kylla: 12 vastausta alalaaia's
! 222828

Ei: 10 vastausta 28288
22288

Tottakai! Autan
mielellani.
Olen hyva

sydaminen.

Pakkohan
niita on

joskus
auttaa.

Kylla, autan
viemalla
roskia.
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16. Mihin seuraavista tarvitset apuvalineita nyt?

Liikkumiseen 11

Asiointiin 10

Hygienian hoitoon

Kodin hoitoon

Saunomiseen

Ruokailuun

W U d| N 0

Kommunikointiin
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Miksi koet olevasi
vksindinen?

17. Oletko yksinainen?

Kylla: 11 vastausta :::::‘

Ei: 11 vastausta 228888
222288

En halua ketdan
kaveria, haluan
olla yksin. Yksin
on hyva olla.

Tyttdystava
asuu toisella
paikkakunnalla.

Yksindinen
huone.
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18. Onko sinulla ystavia?

Kylla: 20 vastausta

Ei: 2 vastausta 28

‘ KEHITYSVAMMAISTEN P
PALVELUSAATIO

Tutkijoiden ajatuksia




19. Miten hoidat kuntoasi nyt?

Jumppaamalla,
kotonakin teen
jumppaohjeen
jumppia. Valilla
ulkoilen, kiertelen
lenkkia pitkin poikin.

Lahes kaikki vastaajat kertoivat hoitavansa
kuntoa liikkkumalla.

Kayn lenkilld, heitan
viiden kilometrin
lenkin aina toiden

jalkeen. Kayn lavalla

tanssimassa.

Kavelen
paivittdin ja
voimistelen

Suosittuja lilkkkumismuotoja olivat kavely,
tanssi ja jJumppa.

Vain 2 vastajaa ei osannut kertoa kuinka
hoitaa kuntoaan talla hetkella.
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20. Miten haluaisit asua, kun olet vanha?

14 vastaajaa haluaisi asua taman
hetkisessa kodissa.

1 vastaaja haluaisi asua itsendisesti tai
yksin.

1 vastaaja haluaisi asua puolison tai
ystavan kanssa.

;oo
- e o e e
T e e e

2 vastaajaa haluaisi asua palvelutalossa.

T v SO ®
P @

3 vastaajaa haluaisi asua
vanhainkodissa.

1 vastaaja vastasi “en tiedd”.
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21. Minka ikaisena haluaisit jaada elakkeelle?

7 vastaajaa kertoi olevansa jo eldkkeella.

3 vastaajaa olivat sitd mieltd, ettd eivat
halua koskaan jaada elakkeelle.

Ma oon jaanyt
jo 30 vuotta
sitten.

1 vastaaja kertoi haluavansa jaada heti
elakkeelle.

O vastaajaa kertoivat haluavansa jaada
elakkeelle 58-76 vuotiaina.

( KEHITYSVAMMAISTEN
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22. Mita haluaisit harrastaa tai tehda vapaa-ajallasi, kun olet vanha?

8 vastaajaa kertoi haluavansa vanhana
vapaa-ajallaan ulkoilla tai liikkua.

3 vastaajaa haluaa vanhana lukea,

katsella tv:ta ja kuunnella radiota vapaa-
ajallaan.

Meen tyttoystavan
kanssa kavelylle.
Saunotaan yhdessa.
Kaydaan
pyoraajelulla.

Lukea ja katsella
televisiota
keinutuolissa

Samoja
asioita kuin
nytkin.

4 vastaajaa kertoi haluavansa tehda

kasitoita vanhana vapaa-ajallaan. m %
¢ ,

7 vastaajaa halusi viettds vapaa-
aikaansa vanhana samalla tavalla kuin
nyt tai ei osannut sanoa kuinka haluaisi
vapaa-aikaa viettaa vanhana.

( KEHITYSVAMMAISTEN
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23. Mika on tarkeaa vanhana?

5 vastaajista sanoi, etta
vanhana olisi tarkeaa pysya
terveena.

5 vastaajaa olivat sitd mielts,
etta tarkeaa vanhana on
harrastukset.

Ainakin se,
etta pysyis
terveena.

2 vastaajan mielesta tarke3a %

vanhana on nauttiminen ja
hyva mieli.

( KEHITYSVAMMAISTEN
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Oikein
nauttia.

Toisten
ihmisten tuki
ja apu.

20



24. Millaista apua tai tukea haluaisit vanhana?

3 vastaajaa kertoi haluavansa
siivousapua vanhana.

2 vastaajaa kertoi haluavansa
lilkkumiseen apua vanhana.

4 vastaajaa kertoi haluavansa apua
kaupassa kayntiin ja ruuan laittoon.

4 vastaajaa kertoi haluavansa oman
avustajan vanhana auttamaan arjessa.

6 vastaajaa ei osannut kertoa millaista
apua tai tukea vanhana haluaisi.

( KEHITYSVAMMAISTEN
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Sitten jos ei padse
tuolilta itte yl6s niin
silloin tarvitaan
apua jo siihen.

Ainaki sita
ruokaa pitaa
jonku laittaa

-
(@

9 aikaan
nukkumaan,
ladkkeet,
terveytta



25. Kenelta apua tai tukea haluaisit vanhana?

12 vastaajaa kertoivat haluavansa

apua tai tukea vanhana ammattilaiselta

esimerkiksi ohjaajalta tai avustajalta.

4 vastaajaa kertoivat haluavansa apua
tai tukea vanhana kumppanilta tai
kaverilta.

3 vastaajaa kertoivat haluavansa apua
tai tukea vanhana sisaruksiltaan.

2 vastaajaa ei osannut sanoa kenelt3
haluaisi apua tai tukea vanhana.

( KEHITYSVAMMAISTEN
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Ohjaajalta,
joka auttaa
mua.

Kahdelta

siskolta.

Tyttoystava
auttaa, kun
ma neuvon
sita.




26. Mihin seuraavista ajattelet tarvitsevasi apuvalineita vanhana?

Liikkumiseen 15

Asiointiin

Hygienian hoitoon

Kodin hoitoon

Kommunikointiin

9
9
Saunomiseen 9
7
6
5

Ruokailuun

( A KEHITYSVAMMAISTEN
7 PALVELUSAATIO




27. Miten hoidat kuntoasi vanhana?

14 vastaajaa aikoo hoitaa
kuntoaan vanhana
harrastamalla liikuntaa.

Vanhainkoti, siella
on turva, kun
siellda menee niita
laakareita ja
kaikkia.

Kayn viiden
kilometrin
lenkilld. Nostan
rautaa.

3 vastaajaa ajattelee, ettd joku
ammattilainen esim. ohjaaja
hoitaa kuntoa heidan
puolestaan.

3 vastaajaa aikoo hoitaa _ : Ea
kuntoaan samalla tavalla kuin ‘

nyt tai muuten hyvin.

Liikkumalla,
luusto pysyy
hyvana.

( KEHITYSVAMMAISTEN
PALVELUSAATIO




Vertaistutkimus

Lisatietoja:

Suomessa vertaistutkimusta on kehittanyt
Kehitysvammaisten Palvelusaation
kehittamistoiminta.

Annamme mielellamme lisatietoa aiheesta.
Lisatietoa saa osoitteesta:
http://www.kvps.fi/minulle/vertaistutkimus

Toimintaa on tuettu Veikkauksen tuotoilla.

KEHITYSVAMMAISTEN
PALVELUSAATIO

Vertaistutkimuksen idea on saatu
Irlannista.

Irlannissa toimii jarjesto National
Federation of Voluntary Bodies
(FEDVOL), joka on perustanut
Irlantiin vertaistutkimusverkoston
Inclusive Research Network (IRN).

Lisatietoa saa osoitteesta:
www.fedvol.ie

Sivusto on englanninkielinen.



http://www.kvps.fi/minulle/vertaistutkimus
http://www.fedvol.ie/

