KEHITYSVAMMAISEN NUOREN ITSENAISTYMINEN
JA SEN TUKEMINEN

Tampereen yliopisto
Ladketieteellinen tiedekunta
Hoitotieteen laitos
Toukokuu 2006

Pro gradu -tutkielma

Paavola Merja



TIHVISTELMA

Tampereen yliopisto

Hoitotieteen laitos

PAAVOLA MERJA

Kehitysvammaisen nuoren itsendistyminen ja sen tukeminen

Pro gradu — tutkielma, 147 sivua, 6 liitesivua

Ohjaajat: THT, yliassistentti Marja-Terttu Tarkka ja TtM, assistentti Anja Rantanen
Hoitotiede

Toukokuu 2006

Tutkielman tarkoituksena oli kuvata peruskoulunsa pééttévin kehitysvammaisen nuoren
itsendistymistd sekd nuoren ja perheen saamaa ja odottamaa tukea. Tutkimusaineisto
kerittiin kahdeksalta (N=8) perheeltd teemahaastattelun avulla. Haastatteluun osallistui
kaikki didit, kolme isdd ja neljd nuorta kokonaan, kaksi osittain ja kaksi ei osallistunut.
Léhestymistavaltaan tutkimus on laadullinen. Aineisto analysoitiin induktiivisella
sisdllon analyysilla.

Nuoren itsendistyminen oli vanhemmille selked ja luonnollinen pddmaird, joskin se
aiheuttaa monenlaisia, usein ambivalentteja tuntemuksia. Itsendistyminen koetaan sekd
nuoren ettd vanhempien jaksamista ja eliménlaatua parantavana tekijana.

Nuoren itsendistymistd uhkaavia tekijoitd ovat &iti-lapsi-suhteen  kiinteys,
ylihuolehtivuus sekd nuoren kehittyméttomyys, psyykkiset ongelmat, kontaktivaikeudet
ja passiivisuus. Nuoren selviytyminen kodin ulkopuolella edellyttéé taitojen oppimista
ja harjaannuttamista, jonkin asteista kykyd pérjatd ja huolehtia itsestdén sekd nuorille
kohdistettua mielekdstd toimintaa. Pddamédrdnd oleva asuminen kehitysvammaisten
asuntolassa edellyttdd sekd nuoren ettdi vanhempien hyvidksyntdd ja kokemusta
laadukkaasta asumisesta ja mielekkdén eldmin rakentumisesta kodin ulkopuolella.

Perheiden saama virallinen tuki muodostui taloudellisesta ja ammattihenkil6iltd
saadusta tuesta. Omaisilta ja vertaisilta saatua epidvirallista tukea arvostettiin erityisesti.
Perheen sisdisessd tuessa korostui aviosuhde sekd oman ja yhteisen ajan merkitys.
Perheet odottivat itsendistyville nuorelle henkistd tukea ja ldheistd ihmissuhdetta seka
nuoren rinnalla kulkevaa ohjaajaa ja valmentajaa, joka ammattihenkildistd voisi olla
kuntoutusohjaaja. Ammattihenkil6iltd odotetussa tuessa korostui yleinen ja yksilollinen
tiedollinen tuki nuoren mahdollisuuksista jatko-opintojen ja asumisen suhteen. Tuen
tarve korostuu eldmdn kddnnekohdissa, jollaiseksi peruskoulun péddttyminen
kehitysvammaisen nuoren eldméssd katsottiin. Perheet odottivat kehitysvammaisille
nuorille suunnattua aktiivista toimintaa seké laadukkaita asumispalveluja. Rakenteellisia
puitteita tdrkedmpind pidettiin henkilokunnan motivaatiota, maidrdd ja laatua.
Vanhemmat toivoivat nuoren muuttaessa pois kotoa, seuraajikseen ihmisid, jotka
aidosti valittdvit nuoresta.

Ammattihenkil6iltd odotetaan ammattitaitoa, rohkeutta, véilittdmistd, luottamusta,
konkreettista apua ja tietoa sekd suhteen toimivuutta ja jatkuvuutta. Kehitysvammaisen
nuoren itsendistymisen edistiminen ja perheen voimavarojen tukeminen edellyttda
sosiaali- ja terveydenhuollon henkilostolta moniammatillista  yhteistyota,
vastuualueiden selkiyttdmistd ja palvelutuotteiden edelleen kehittdmistd sekd niiden
uudistamista.

Avainsanat: Kehitysvammaisuus, nuoruus, kehitysvammainen nuori, perhe,

itsendistyminen, tuki, tukeminen.
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The purpose of the study was to describe how the handicapped young person, who is finnishing
the comprehensive school is becoming independent and what kind of support the family gets
and expects to get. Data were collected from eight families (N=8) using a theme interview. To
the interview participated all the mothers, three fathers and four young persons completely, and
two young persons partly and two didn’t participate. The orientation type of the research is
qualitative. The data were analyzed using inductive content analysis.

The independence process of a young person was a clear and natural goal for the parents
although it causes many kinds, often ambivalent feelings. Becoming independent is experienced
as a factor that improves parents to have the strength and quality of life. The factors that threat
the independece process of a young person are solid mother-child-relationship, overcaring and
the developmental disabilities of the young person, psychological problems, difficulties in
social contacts and passiveness. To survive outside the home the young person must learn skills
and get practise, to some degree ability to manage and take care yourself and meaningful
activities that are targeted for the young person. The goal that is to live in a handicappeds
dormitory requires the acceptance of both the parents and the young person and an experience
of a qualitative housing and of building a meaningful life outside the home.

The official support that the families got included economical support and support that they got
from the professionals. They respected specially the support that they got from the relatives and
equals. In the internal support of the family was emphasized the marital relationship and the
meaning of your own time and common time. The families expected to get mental support for
the independence process of the young person and a close relationship and a tutor and a coach,
which of the professionals could be a rehabilitation guidance. In the support that was expected
from the professionals emphasized the general and personal informative support about the
possibilities that are connected to postgraduate studies and housing. The need for the support
emphasized in the turning points of the life of a handicapped young person which was seen to
be the finishing of the comprehensive school. The families expected to have activities that are
targeted for the handicapped young person and qualitative housing services. More important
than constructive settings they preferred the motivation, quantity and quality of the personnel.
The parents hoped to get their successors, as the young person moves away from home, people
that really care about the young person.

They expect from the professionals professional skills, courage, caring, confidence, concrete
help and information and functionality of the relationship and continuity.

To promote the independence process of the handicapped young person and to support the
resources of the family requires that the social and medical care personnel have
multiprofessional cooperation, to clear up the responsibility areas and to further develope the
service products and to renew them.

Keywords: developmental disability, youth, handicapped young person, family, independence
process, support, supporting



”Families don’t see

themselves as carers”.

They see themselves as family members taking
Care of their own.”

(Bishop ym. 1996, 13.)



SISALLYS
1 TUTKIMUKSEN TAUSTA JA TARKOITUS
2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT
2.1 Kehitysvammaisuus
2.1.1 Kehitysvammaisuuden médrittelya
2.1.2 Normalisaatio ja integraatio kehitysvammaisen
oikeuksina
2.2 Itsendistyvi kehitysvammainen nuori ja perhe
2.2.1 Nuoruus ja kehitysvammaisuus
2.2.2 Kehitysvammaisen nuoren itsendistyminen
2.2.3 Kehitysvammainen nuori perheessa
2.3 Itsendistymisen tukeminen
2.3.1 Kehitysvammaisen nuoren tukeminen
2.3.2 Vanhempien voimavarat ja perheen tukijirjestelmait
2.3.3 Yhteenveto tukimuksen teoreettisista l1ahtokohdista
3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT
4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN
4.1 Tutkimuksen metodiset 1&htokohdat
4.2 Tutkimukseen osallistujat

4.3 Aineiston hankinta

4.4 Aineiston analysointi

10

10

10

14

16

16

18

21

24

24

26

32

34

34

34

34

35
38



5 TUTKIMUKSEN TULOKSET 42

5.1 Taustatiedot 42
5.2 Itsendistyminen ja sen edellytykset 44
5.2.1 Vanhempien valmiudet ja voimavarat 44
5.2.2 Nuoren valmiudet ja voimavarat 55
5.2.3 Selviytyminen kodin ulkopuolella 67
5.3 Tukeminen 74
5.3.1 Saatu tuki 74
5.3.2 Saadun tuen médird ja laatu &3
5.3.3 Odotettu tuki 94
5.4 Tulosten yhteenveto 103
6 POHDINTA 110
6.1 Tutkimukseen liittyvét eettiset nikdkohdat 110
6.2 Tutkimuksen luotettavuus 114
6.3 Tulosten tarkastelua 117
6.4 Hoito- ja sosiaalityon kehittimisen haasteet 124
6.5 Jatkotutkimushaasteet 126
LAHTEET 128
LITTEET 142
Liite 1. Vammaisen lapsen eldménvaiheet ja kriittiset kehitystehtavit 142
Liite 2. Aineiston keruussa kéytetty tutkimuspyynto 143
Liite 3. Suostumuslomake 144
Liite 4. Teemahaastattelurunko 145

Liite 5. Yhteenveto aineiston analysoinnista 146



1 TUTKIMUKSEN TAUSTA JA TARKOITUS

”Se alkaa pikkuhiljaa nyppimdcdn se valmiiksi ajatteleminen ja aina hoitaminen ja et kyl
mun mielestd semmonen 20 vuotta riittdd kovin huolehtii yhdestd ihmisestd.. et kyl tdd

nyt rupee riittamddn”’.

Tdmd késilld olevaan tutkimukseen osallistuneen yhden &didin kokemus kuvastaa
oleellista asenteellista eroa idkkdiden vanhempien ja nuorempien vanhempien

kehitysvammaisen lapsensa itsendistymisestd ja lapsuuden kodista irtaantumisesta.

Aikaisemmin useimmat aikuiset kehitysvammaiset jdivdt asumaan vanhempiensa
luokse, lapsuuden kotiinsa (mm. Brubaker & Brubaker 1993, Heller 1993, Heller &
Factor 1993, Wood 1993, Méki 1998). Moni- ja vaikeavammaisia kehitysvammaisia
sijoitettiin laitoshoitoon, mikdli vanhemmat eivét hoitaneet lasta kotona. 1980 —luvulla
lisddntyivdt voimakkaasti kehitysvammaisten avohuoltoon kuuluvat asumispalvelut ja
alettiin  perustaa asuntoloita. Kehityvammaisten opetus on laaja-alaistunut
peruskouluopetuksesta moninaisiin ammattiopintoihin ja tyotoiminta on kehittynyt ja
muuttunut yhd enemmin tyohon valmennukseksi ja tyollistymiseksi my0Os vapaille

tyomarkkinoille.

Nykyajan vanhemmat ajattelevat kehitysvammaisista lapsistaan ja nuoristaan
itsendistyvind aikuisina aivan eri tavalla kuin muutama vuosikymmen sitten.
Vanhemmat ovat aiempaa palvelutietoisempia ja ndin osaavat myds vaatia ja osallistua
eri tavalla lapsensa tulevaisuuteen liittyviin suunnitelmiin, jotka koskevat mm.
asumista, opiskelua ja ty6td nuoren itsendistymiseen liittyen. Saariahon (1993, 1)
mukaan my0s vanhempien vastuuta kehitysvammaisen lapsen hoidosta ja vastuun
jakautumisesta kodin ja yhteiskunnan eri organisaatioiden kesken on késitelty eri
aikoina eri tavoin. Kehitysvammahuollon yhteiskunnalliset, ideologiset ja
institutionaaliset muutokset ovat vaikuttaneet merkittavésti kehitysvammaisten lasten ja

nuorten perheiden eldméaén.

Kehitysvammaisten perheenjidsenten irtaantumisen pitkittyminen lapsuudenkodistaan ei
johdu kuitenkaan pelkdstddn riittiméttomistd  asumispalveluista. Itsendiseen

asumismuotoon siirtyminen pitkittyy usein perheen vanhempien ja vammaisen



perheenjdsenen asenteiden ja pelkojen takia. Tiivis yhteiselo lisdd riippuvuutta
toisistaan ja perheen vanhempien ndkemysti siitd, ettd vammainen perheenjésen ei tule
toimeen muualla kuin lapsuudenkodissaan. Tdlloin helposti unohtuu, ettd vammaisella
on oikeus irrottaa kdtensd vanhemman kéddestd ja vanhemmilla on oikeus padstda
kédestd irti ja antaa lapsensa kirjoittaa oman eldménsd kasikirjoitus mahdollisimman
itsendisesti. Usein vanhempien huoli vammaisen lapsen selviytymisestd nostaa vamman
niin tirkedlle sijalle, ettd lapsi ikddn kuin peittyy vamman alle. Unohdetaan , ettd
vammaisella ja vammattomalla on huomattavasti enemmain yhdistdvid ominaisuuksia

kuin erottavia ominaisuuksia. (Kaukola 1994, 27.)

Nykyéddn kehitysvammaisilla on myds paremmat mahdollisuudet tasa-arvoiseen
elamadn kuin koskaan aikaisemmin. Samat ihmisoikeudet ja tasavertaisuus tarkoittavat
kehitysvammaisen nuoren eldmistd normaaliyhteisdssd, valinnanmahdollisuuksia
tyOssd, opiskelussa ja vapaa-aikana sekd tarvitsemansa yksilollisen tuen saamista.
(Kaukola 2000, 28-29.) Kehitysvammaista nuorta kuuntelemalla ja antamalla hdnelle
mahdollisuuksia itse valita voidaan tukea ja luoda pohjaa hénen itsetunnon ja oman
mindn vahvistumiselle ja aikuisen identiteetin muodostumiselle. Néin toimien luodaan
edellytyksid onnistuneille ratkaisuille my6s nuoren kehitysvammaisen muuttaessa pois

lapsuudenkodistaan. (Kaukola 1994, 27.)

Erds kehitysvammaperheen kriittinen kehitystehtdvd onkin nuoren itsendistyminen ja
kotoa irtoaminen. Peruskoulun pééttymiseen saakka vammaisen nuoren eldma, koulutus
ja kuntoutus on melko hyvin jérjestetty. Peruskoulun pééttdmisesti muodostuu
kddnnekohta, jossa monet asiat on ratkaistava ja jérjestettdvd uudella tavalla. Mikali
kehitysvammaisella nuorella ei ole mahdollisuuksia hankkia samankaltaisia kokemuksia
ja eldméntaitoja kuin muilla ikdluokkansa nuorilla, heiddn itsendistymisensd ja
aikuistumisensa on vaarassa hidastua tai jopa pysdhtyd. (Malin 1992, 24.) Nuoren
irtaantuminen kotoa voi tapahtua hallitusti, sithen huolella valmistautuen. Néin
viltetddn parhaiten yllattdvat, traumaattiset muutot lapsuudenkodin ulkopuolelle.

(Kaukola 1994, 26.)

Kehitysvammaiset nuoret eivdt kuitenkaan yksin kykene peruskoulun pééttyessa

ajamaan etujaan. Perheet joutuvat entisti enemmaén selvittelemddn tyon ja



jatkokoulutuksen saantimahdollisuuksia sekd asumisen jérjestelyjd. Tarvitaan

uudenlaisia tukimuotoja, jotka suunnataan perheille néissi tilanteissa. (Tyyneld 1994).

Koko perheen nidkeminen asiakkaana on perusteltua, koska mikddn yksittdinen taho ei
ole riittdva eikd pysty yksin vastaamaan niihin tarpeisiin, joita pitkdaikaissairaalla tai
vammaisella lapsella ja nuorella perheineen on. Tuen ja palveluiden tulee ulottua koko

perheeseen. (Pietildinen 2003, 16.)

Aikaisempi tutkimus (mm. Brubaker & Brubaker 1993, Heller 1993, Heller & Factor
1993, Wood 1993, Méki 1998) on painottunut idkkdiden vanhempien luona asuviin
kehitysvammaisiin  aikuisiin ~ lapsiin  sekd erilaisiin  palvelutarvekartoituksiin.
Kehitysvammaperheiden tuen tarvetta eri eldméntilanteissa on myos tutkittu.
Kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen edellytyksid koskevaa tutkimusta on

vihemman.

Tamin tutkimuksen tarkoituksena on kuvata kehitysvammaisen nuoren itsendistymisté
ja sen edellytyksid peruskoulun pééttyessd sekd nuoren ettd hdnen vanhempiensa
ndkokulmasta. Tarkoituksena on saada tietoa itsendistyvén kehitysvammaisen nuoren ja
hdnen perheensd saamasta ja tarvitsemasta tuesta. Saatua tietoa voidaan hyddyntdd
kehitysvammaisen nuoren ja hidnen perheensd palvelujen jirjestimisessd ja
kehittdimisessd sekd alan ammattihenkildiden moniammatillisen yhteistydon sekd

koulutuksen kehittdmisessd. Tutkimus on ldhestymistavaltaan laadullinen.



2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Kehitysvammaisuus

2.1.1 Kehitysvammaisuuden miarittelyi

Suomessa voimassa olevan Kehitysvammalain (1978) mukaan kehitysvammaisuutta
aitheuttaa synnynndinen tai kasvuidssd saatu vamma tai sairaus. Se ilmenee sekéd
henkisen kehityksen viivastymisend ettd kehityshdiridind. Kehitysvammaisuus ilmenee
ennen 18 vuoden ikd4. Kehitysvammaisiksi madritelldan ne henkilSt, joiden
dlykkyysosamiird (AO) on alle 70. (Kaski ym. 1998, 18.) Kehitysvammaisella
thmiselld on olennaisia vaikeuksia oppimisessa ja ymmartdmisessd, minkd vuoksi hinen

toimintakykynsd jokapdivdisessd eldmdssé on rajoittunut (Kaski ym. 1998, 18.)

Suomessa otettiin  vuonna 1996 kayttoon Maailman terveysjarjeston (WHO)
tautiluokitus ICD-10 (International Statistical Classification of Diseases and Related
Health Problems), jossa todetaan:”Alyllinen kehitysvammaisuus on tila, jossa mielen
kehitys on estynyt ja epétdydellinen. Heikosti kehittyneitd ovat erityisesti kehitysidssa
ilmaantuvat taidot eli yleiseen dlykkyystasoon vaikuttavat dlylliset, kielelliset, motoriset
ja sosiaaliset kyvyt. Alylliseen kehitysvammaisuuteen saattaa liittyd tai olla liittyméttd
mitd tahansa muita henkisid tai ruumiillisia hdiriditd. Perinteisesti &lyllisen
kehitysvammaisuuden astetta arvioidaan vakioiduilla dlykkyystesteilld. Niitd voidaan
tdydentdd asteikoilla, joilla mitataan sosiaalista sopeutumista tietyssd ympéaristOssa.
Namé mittaukset ilmaisevat dlyllisen kehitysvammaisuuden asteen likiméédrin.
Diagnoosi riippuu myo0s taitavan arvioijan tekemaistd dlykkyystason kokonaisarviosta.
Alylliset kyvyt ja sosiaalinen sopeutuminen voivat muuttua ajan mittaan ja parantua
harjoittelun ja kuntoutuksen avulla 1dhtotasosta riippumatta. Diagnoosin tulisi perustua
nykyhetken toimintatasoon.” (ICD-10, 231.) Taulukossa 1 on esitetty

kehitysvammaisuuden aste [CD-10:n mukaan.
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Taulukko 1. Kehitysvammaisuuden aste ICD-10:ssd (1995, 231-233).

Dg-nro |AO Alyllinen kehitysvammaisuus | Alykkyysiki aikuisilla
F70 50-69 Lieva 9-12 vuotta

F71 35-49 Keskivaikea 6-9 vuotta

F72 20-34 Vaikea 3-6 vuotta

F73 Alle 20 Syvéa Alle 3 vuotta

F78 - Maéiritteleméton -

Kehitysvammaisuutta voidaan tarkastella my0s sosiaalisesta nidkokulmasta. T&lloin
kysymys on yksilon suorituskyvyn ja ympiriston asettamien odotuksen ja vaatimusten
viélisestd ristiriidasta. Henkild, joka ei opi selviytyméddn yhteiskunnan asettamista
viahimmaisvaatimuksista, leimataan vammaiseksi. Vaatimustaso vaihtelee eri

yhteiskunnissa. (Méki 1998, 15.)

Yhdysvaltain Kehitysvammaliitto, The American Association on Mental Retardation
(AAMR), on vuodesta 1876 ldhtien julkaissut kehitysvammaisuuden mairittelyoppaita,
joista uusimmassa eli yhdeksdnnessd oppaassa kehitysvammaisuutta ei enéé tarkastella
henkilon sisdisend, ehdottomana ominaisuutena. Uusi maédritelmid perustuu
moniulotteiseen ldhestymistapaan, jolla pyritddn laajentamaan kehitysvammaisuuden
kasitettd, valttimédn pelkéstdan dlykkyysosamadrdan perustuvaa kehitysvammaisuuden
vaikeusasteen madrittelemistd ja suhteuttamaan yksilon tarpeet oikein suunnattujen
tukitoimien laajuuteen. (Kehitysvammaliitto ry. 1995, 15-44.) AAMR kéyttdd
lahestymistapaa, jossa henkilon eldméntilannetta tutkitaan neljdlld osa-alueella, jotka
ovat dlyllinen toimintakyky ja adaptiiviset eli jokapdivdisessd eldmissd tarvittavat
taidot, psyykkiset ja tunne-eliméin liittyvdat ndkokohdat, fyysiset, terveydelliset ja
etiologiset ndkokohdat sekd ympariston ndkokohdat. Jokaisen osa-alueen kohdalla
madritellddn tukitoimet, jotka ovat ajoittainen tuki, mddrdaikainen tuki, laaja eli
saannollinen tuki sekd kaikenkattava eli kokonaisvaltainen ja jatkuva tuki. (Sundin

2004, 8.)

AAMR on poistanut kiytostd termit lievésti, keskitasoisesti, vaikeasti tai syvisti

kehitysvammainen. Diagnoosina voisi siten olla esim. “kehitysvammainen henkild, joka
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tarvitsee madrdaikaista tukea kommunikaation ja sosiaalisten taitojen alalla” tai
“kehitysvammainen henkild, joka tarvitsee laaja-alaista tukea sosiaalisten taitojen ja
itsehallinnan alalla” (Kehitysvammaliitto ry 1995, 15-44.) Tdméa kehitysvammaisuuden
toiminnallinen méérittely painottaa ympériston merkitystd kehitysvammaisen henkilén
jokapdivdistd selviytymistd helpottavien palvelujen ja tukitoimien jéirjestamisessa.
(Méki 1998, 17.) Tulevaisuudessa kehitysvammaisuuden késitteestd luovuttaneen
kokonaan, silld yleissuuntana niyttda olevan kehitysvammakésitteen normaalistaminen.
Talloin tulevaisuudessa kuvataan vain “henkilGité, joilla ilmenee erityisid vaikeuksia
joillakin tarkemmin luetelluilla eldménalueilla”. Suunta kehitysvammaisuus késitteen
normaalistamiseen on ndhtdvissi mm. siindkin, ettd “mental retardation”
(kehitysvammaisuus) on korvattu “developmental disability” (kehityksellinen vajavuus,
kyvyttomyys) kisitteelld. Téadssd uudessa ldhestymistavassa dlyllinen ja sosiaalinen
sopeutuminen ovat vuorovaikutuksessa yksilon ympérdivin maailman kanssa. Samalla
se asettaa haasteita yksilollisten tukitoimenpiteiden etsimiselle niin sosiaalisen kuin

kognitiivisen tuen alueilla. (Aystd 2001, 86, 101.)

Kehitysvammaiset ovat muiden kouluikédisten tapaan oppivelvollisia. Vammainen nuori
saattaa kdyda koulua kauemin kuin vammaton toverinsa, jos hian kuuluu pidennetyn
oppivelvollisuuden piiriin, joka alkaa 6-vuotiaana ja jatkuu 11 vuotta. Perusopetuslain
(1998/628) mukaan pidennetty oppivelvollisuus koskee lapsia, joiden vammaisuuden tai
sairauden vuoksi ei ole mahdollisuutta saavuttaa perusopetukselle sdddettyjd tavoitteita.

(Ahponen 2001, 91.)

Kehitysvammaisille, jotka eivdat pysty seuraamaan peruskoulun normaalia tai
mukautettua opetusta, jirjestetddn harjaantumisopetusta, joka on osa peruskoulun
erityisopetusta. Kehitysvammaisten kouluopetuksen tavoitteena on oppilaiden
jokapdivdisessd elamdéssddn tarvitsemien taitojen kartuttaminen. Harjaantumisopetus
perustuu  opetussuunnitelmaan, jossa on otettu huomioon kehitysvammaisten
erityistarpeet ja oppimisen mahdollisuudet. Vuoden 1985 koululain my6td lievemmin
kehitysvammaisten opetus (EHAT) siirtyi peruskoulun tehtéviksi.
(Kehitysvammahuollon tietopankki 2005a.) EHA1 —opetuksen nuorilla on rajoituksia
ensisijaisesti ymmartdmisen ja kisityskyvyn alueilla. Oppilaan rajoitukset voivat nidkya

muun muassa seuraavilla itsendisen eldmén taidoissa: Kommunikaatio, omatoimisuus,
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sosiaaliset taidot, itsesédtely, yhteisossd litkkuminen, terveys ja turvallisuus, kirjalliset

taidot, vapaa-ajan taidot ja tyd. (Kehitysvammahuollon tietopankki 2005a.)

Kehitysvammaisuutta sininsi voidaan harvoin hoitaa. Alykkyyden lisiZimiseksi voidaan
tehdd vain vdhén, mutta yksilon selvidmisedellytysten parantamiseksi ja avuttomuuden
lieventdmiseksi on paljon tehtdvissd. Kehitysvammaisten “hoito” onkin laajalti
kuntouttavaa, jokapdivdisiin taitoihin ja niiden opetteluun ja ylldpitimiseen liittyvaa
toimintaa, jonka ohessa hyvilld perushoidolla on tirked osuutensa optimaalisen
terveyden saavuttamiseksi. (Linna 2000, 327-328.) Kehitysvammaisten henkildiden
kuntoutus on moniammatillista toimintaa, jonka laadukkuus syntyy useiden eri
asiantuntijoiden, asiakkaiden ja omaisten yhteistyOstd. Kokonaisvaltainen kuntoutus
kattaa taustalla olevien fyysisten ja psyykkisten tilojen hoitamisen, opetuksen,
tarvittavat terapiat, perheen tukemisen ja muut tarvittavat palvelut, jotka yksildllisen
kuntoutustutkimuksen perusteella katsotaan tarpeellisiksi (Aystd 1996, Kaski ym. 1998,
Bernet & Dulcan 1999). Tutkimustulosten perusteella laaditaan kirjallinen, vuosittain
péivitettivd kuntoutussuunnitelma, joka on vammaiselle ihmiselle kuin eldminlanka,
joka ldhtee henkilon avun ja palvelujen tarpeesta ja joka yhdistdd hajallaan olevat
palvelut hallittavaksi kokonaisuudeksi. Kuntoutussuunitelmaa voidaan nimittid myos
palvelujen ja tukitoimien inventaariksi. (Holmberg 2004, 18, Myllykoski 2004, 106.)
Kuntoutuksen tulee olla asiakasldahtoistd. Tyontekijdn rooli ei ole pelkdstddn auttamista
vaan valmentamista. Tirkeitd haasteita kehitysvammaisen kuntotukselle ovat
moniammatillisuus, yhteistydon ja palvelujen yhteensovittamisen parantaminen,
kuntoutujaldhtoisyyden lisddminen sekd varhaiskuntoutuksellisen toiminnan ja

normaalildht6isyyden lisidminen. (Holmberg 2004, 17.)

Kehitysvammaisten lukumiirédstd ei Suomessa ole luotettavaa tietoa. Arviot ovat eri
aikoina vaihdelleet 10 000:sta (v.1907) aina 100 000:een (v.1961). Viimeisen
parinkymmenen vuoden aikana on yleisimmin kaytetty KELAn
tyokyvyttomyyseldkkeensaajien ja eritysopetusta saavien tilastoihin pohjautuvaa arviota
27 000-28 000 kehitysvammaisesta henkilostd, eli kyseessd on 0,56 % viestOsta.
Naistd 28 000:sta lievdsti kehitysvammaisia on 25 % ja keskivaikeasti
kehitysvammaisia 31 % eli yhteensd yli puolet. Lihes 40 % kehitysvammaisista asui

vuonna 1993 kotona vanhempiensa luona. (Suomen ympéristoministerido 1996, 13.)
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Kehitysvammahuollon tietopankin (2006) mukaan Suomessa olisi nykyddn noin 30 000

kehitysvammaista, joka on noin 0,6 % véestosta.

2.1.2 Normalisaatio ja integraatio kehitysvammaisen oikeuksina

Vammaisiin ihmisiin suhtautumisessa ei ole historian kuluessa tapahtunut selvia,
lineaarista siirtymistd taikauskon pimeydestd humanismiin. Maailmankuva ja
ajatusmalli ovat muuttuneet hyvin hitaasti ja jahmedsti, ja ne vaikuttavat vield, kun
yhteiskunta on jo muuttunut. (Nygard & Tuunainen 1996, 27.) Kaikkina aikoina
vammaisiin henkiléihin on suhtauduttu monella tavalla. Suhtautumiseen ovat
vaikuttaneet muun muassa luonnonolot, irrationaaliset ja rationaaliset uskomukset,
sosiaaliset ja ekonomiset tilanteet, laki ja tieto. Siithen on vaikuttanut myds yleisen
sivistys- ja koulutustason kehittyminen sekd yksityisten henkididen mielipiteet ja
toiminta. (Ihatsu 1995, 14.)

Normalisoinnissa on kyse siitd, ettd vammaisia ihmisid pyritddn sopeuttamaan
yhteiskunnan normeihin. Térkedmpdi on, ettd yhteiskunta sopeutuu vammaisiin sietden
ja suvaiten erilaisuutta. Monet vammaiset syrjdytetddn yhteiskunnassamme erilaisilla
vaatimuksilla ja ihanneihmisen malleilla. Molemminpuolisen sopeutumisen ehto on,
ettd tarjotaan edellytykset vammaisten hyvinvoinnille ja hyvéksytddn erilaisuus

rikkautena. (Peltonen & Puupponen 2000, 136.)

Lehtisen & Pirttimaan (1995, 20) mukaan normalisaatio tarkoittaa kehitysvammaisille
henkil6ille kuuluvan samanlaiset mahdollisuudet, velvollisuudet ja oikeudet kuin
muillekin ihmisille. Kyse on tasa-arvosta, ihmisoikeuksista, valinnanmahdollisuuksista,
mielipiteen ilmaisun vapaudesta sekd itsemddrddmisoikeudesta. Normalisaatio takaa,
ettd kehitysvammaiset ihmiset voivat eldd samalla tavalla kuin muutkin ihmiset ja heidét
hyvidksytddn sellaisina kuin he ovat yhteiskunnan tdysivaltaisiksi jdseniksi.
Normalisaatio soveltuu my0ds palvelujen jérjestimisen periaatteeksi. Normalisaatiossa
korostetaan paikallisiin yhteisoihin liittymistd, sosiaalisia suhteita ja kansalaisten

tasavertaisten oikeuksien puolustamista.

Normalisaatioperiaate jaetaan kahdeksaan osa-alueeseen, joiden avulla voidaan

tarkemmin tarkastella my0s vammaisten henkildiden oikeuksina normaaleja
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elinolosuhteita ja eldméntapoja, kuten normaalit pdivd-, viikko- ja vuosirytmit,
eldménkaaren normaalit kokemukset ja normaali yksildllisyyden kunnioittaminen sekd
itsemadrddmisoikeus ja normaali ympéristd elinolosuhteina. Normaalit seksuaaliset
mallit, yhteiskunnan normaalit taloudelliset mallit ja oikeudet tulee olla myds

kehitysvammaisen oikeuksia. (Lehtinen & Pirttimaa 1995, 22.)

Integraation periaatteiden mukaan kaikille kehitysvammaisille henkildille tulee jérjestda
tilaisuus eldd tavalla, joka vastaa mahdollisimman pitkdlle muiden samanikéisten
kansalaisten elinoloja. Kehitysvammaisilla henkil6illé on oikeus valita ja pdittdd omaan
eldmadinsa liittyvistd asioista, jotka mahdollistavat tdyden osallistumisen eldmén kaikilla

osa-alueilla lapsuudesta aikuisuuteen (Peltonen & Puupponen 2000, 121.)

Integraatio on prosessi, joka etenee fyysisestd integraatiosta toiminnalliseen,
sosiaaliseen ja yhteiskunnalliseen integraatioon. Fyysinen integraatio sisiltdd
ainoastaan kehitysvammaisen fyysisen sijoittumisen normaaliymparistoon léhelle muita
ihmisid. Toiminnallisella integraatiolla tarkoitetaan sitd, ettd ryhmien vélistd
toiminnan etdisyyttd vdhennetddn, esimerkiksi vammaiset ja vammattomat
tyoskentelevdt samoilla tyOpaikoilla. Sosiaalinen integraatio toteutuu, kun
kehitysvammaiset kokevat itsensd hyviksytyiksi omana itsendén kehitysvammaisena ja
kehitysvammaisena ryhmind yhteiskunnassa. Heilld tulisi olla mahdollisuuksia
vuorovaikutukseen muiden sosiaalisten yhteis6jen kanssa. Yhteiskunnallinen
integraatio auttaa kehitysvammaista kokemaan itsensd arvokkaaksi yksiloksi ja
kykenevdksi ottamaan vastuuta niin omista kuin yhteiskunnallisista asioista.
Kehitysvammainen voi tuntea itsensd tasavertaiseksi muiden kanssa vain toisten
ithmisten suhtautumisen vélitykselld. Integraatio ei tapahdu itsestdén, vaan se vaatii

tyotd ja yhteiskunnan tietoista panostusta asiaan. (Kuparinen 1995, 45-46.)

Normaalisuus ja integraatioajattelu (inkluusio) ulottuvat kaikkiin palveluihin ja
palvelujdrjestelmiin, joita vammaiset henkilot kéyttdvat. Tavoitteena on, ettd
kehitysvammaiset kansalaiset ovat pdivittdisessd kanssakdymisessd muiden kanssa ja

kayttavat kaikille tarkoitettuja palveluja. (Kehitysvammaisten tukiliitto 2005.)
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2.2 Itsendistyva kehitysvammainen nuori ja perhe

2.2.1 Nuoruus ja kehitysvammaisuus

Nuoruus kasittdd ihmisen eldménkaaresta ikdvuodet 13-22. Nuoruus jaetaan kahteen eri
kauteen; varhaisnuoruus eli ikdvuodet 13-17 ja myohdisnuoruus eli ikdvuodet 18-22.
Varhaisnuoruuden tyypillisimpid kehitystehtdvid ovat esim. kypsyminen fyysisesti,
dlyllisesti ja emotionaalisesti, ikdistensd joukkoon kuuluminen sekd vastakkaisesta
sukupuolesta kiinnostuminen. Mydhédisnuoruuden kehitystehtévid ovat itsendistyminen
vanhemmista, sukupuolisen identiteetin 10ytdminen, omakohtaisen moraalin
sisdistiminen sekd uranvalinta. (Newman ja Newman 1984, Varmola 1985.) Nuoruus
on kehitysvaihe, jonka tarkoituksena on véhittdinen irrottautuminen lapsuudesta ja
oman persoonallisen aikuisuuden l0ytdminen. Paradoksaalisesti nuoruus on sekd
yksilditymis- ettd eritytymisprosessi ja yhteiskuntaan ja sosiaaliseen ympéristoon

liittymisen tapahtuma. (Rantanen 2000, 34.)

Vammaiset nuoret tulevat yleensd myohéisnuoruuden kehitysvaiheeseen myohemmin ja
tunne-eldmaltadn lapsellisempina kuin kehollisesti terveet nuoret. Etenkin
vaikeavammaisten ryhméssd on niitd nuoria, jotka psykoanalyyttisten
kehitysmairitelmien mukaan arvioituina eivdt ole saavuttaneet eivitkd ilmeisesti
koskaan tule saavuttamaankaan myohdisnuoruusvaihetta. Ylihuolehtiva ja siélitteleva
kohtelu infantilisoi ja sitoo kehitysvammaista lasta ja nuorta. Lisdksi usein isén
passiivinen rooli kasvattajana ja hoitajana, mikd on tavallinen ilmi6 kehitysvammaisten
lasten perheissd, vaikeuttaa usein ainakin poikien kohdalla selkedd heteroseksuaalisen

identiteetin saavuttamista. (Amnell 1985, 214-215.)

Vammaisen lapsen murrosikd saattaa tulla hyvin varhain ja olla kestoltaan pitka,
kymmenestd 20:een vuoteen. Vammaisen lapsen murrosikd tuo tullessaan vaihtelevan
madrdn ongelmia ja ne ovat usein my0s toisenlaisia verrattuna vammattomien nuorten
murrosidn ongelmiin. (Mattus 1993.) Nuoruusidn kriisin ldpitydskentely ja
varhaisaikuisuuteen siirtyminen ovat vammaiselle nuorelle yleensd vaikeampia kuin
tavalliselle nuorelle. Pitkdaikainen sairaus tai vamma vaikuttaa nuoren eliménkaareen ja
eldmidnuran muotoutumiseen hdiriten tulevaisuuden suunnitelmia, toiveita ja odotuksia

ja muodostaen uhan tai esteen niiden toteutumiselle. Eldminkaari ei ole yhtd

16



selvépiirteinen kuin terveind syntyneiden . Eldmén taitekohdat ja luonnolliset sosiaaliset

aikataulut poikkeavat normaalista. (Urponen 1989, 1.)

Murrosikdisten kehitysvammaisten haasteellisuus kasvaa ja voimistuu. Monella
kehitysvammaisella fyysinen olemus on samankaltainen verrattuna vammattomiin,
mutta henkinen kypsyys ja kapasiteetti ovat erilaisia. Heiddn kykynsd suhtautua ja
sopeutua  ympdriston  vaatimuksiin  sdilyvdt lapsenomaisina. Lapsenomainen
kayttdytyminen ja herkkyyden puute ovat usein ongelmana kehitysvammaisten
vuorovaikutussuhteissa ~ (Matikainen 1994).  Kypsymittomyydestd  johtuen
vuorovaikutussuhteet usein myds kapeutuvat murrosidssd aiempaa enemmén (Hiikio
1999). Terveelle nuorelle omat ystévit ja nuorten ryhmét tulevat tirkeiksi (Vertio 1994,
Dunderfelt 1997). Keski- ja myohdisnuoruuden aikana terve nuori siirtyy kohti
autonomiaa ja etsii tukea samanikaisistddn. Tama vertaisryhmd on nuorelle tirked myds
identiteetin 10ytdmiseksi. (Kiuttu & Rantanen 1996.) Kehitysvammaiselle nuorelle on
tyypillistd vetdytyminen yksindisyyteen ja viihtyminen omassa huoneessaan ilman
toisten seuraa. Mielenkiinnon kohteet eivit myoskddn vilttdmattd kasva samoin kuin
terveiden nuorten. Harrastuksista tulee usein yksindisid ja passiivisia. Mielenkiinto ei
kohdistu aktiiviseen, oma-aloitteiseen ja vuorovaikutteiseen toimintaan vaan kddntyy
passiiviseksi. Haikio  (1999) toteaakin murrosidssd alkaneen passiivisuuden
muodostavan suurimman ja merkittdvimmén uhkan eldménlaadulle ja normalisaatiolle.
Andersson (1984) péidtyi 15 vuotta aiemmin tutkimuksessaan samansuuntaisiin
tuloksiin. Kehitysvammaisilla nuorilla oli vdhdiset sosiaaliset yhteydet ikdtovereihin ja
heidin harrastuksensa olivat passiivisia, 1dhinnd kuuntelua ja katselua. Myos Tyyneld
(1994) raportoi kehitysvammaisen nuoren eldménpiirin  kaventumisen olevan

vanhempien suurimpia huolia nuoren itsendistymisprosessissa.

Siirtymédvaihe nuoruudesta aikuisuuteen on nuoren eldméssid monella tapaa kriittinen ja
tehdyt ratkaisut vaikuttavat koko loppueldméédn. Murrosidssd kuitenkin my0s
vammainen lapsi joutuu pohtimaan mahdollisuuksiaan, selviytymistddn, tulevaisuuttaan
sekd aikuisuutta. Tdma vaihe on usein nuorelle itselleen rankkaa, mutta myos perheelle.
(Ahponen 1989, Mattus 1993.) Murrosikéd onkin perheille yksi stressid tuottava vaihe
(Lipsky 1989).
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2.2.2 Kehitysvammaisen nuoren itsendistyminen

Nuoruuden olennainen kehitystehtdvd on itsendistyminen, joka puolestaan edellyttda
irrottautumista kasvukodista. Pelkistettynd irrottautuminen edellyttdd paikkaa, johon
muuttaa sekd toimeentuloa, jolla suoriutua taloudellisista perusvelvoitteista. (Raitanen

2001, 97.)

Monet asiat, jotka ovat muille itsestddnselvid ja aikuisuuteen kuuluvia, eivit ole aina
laheskdén yhtd selvid oikeuksia kehitysvammaisille. Kehitysvammaista kohdellaan
usein lapsena koko eldménsi ajan, siis ihmisend, jonka puheesta ei aina tarvitse valittdd
ja jonka puolesta muut tekevét paédtoksid. Usein hdnen suorituksiaan aliarvioidaan, joka
on puolestaan omiaan estimééin kehitysvammaista nuorta omaksumasta aikuisen roolia.
Vasta kun kehitysvammaista kohdellaan omana persoonana, jolla on oma eldmaé ja omat

oikeudet kuten muillakin, hdnelld on mahdollisuus aikuistua. (Ahponen 1989, 22.)

Itsendistyminen ja aikuistuminen ovat vdistiméton osa jokaisen nuoruutta. Jokaisessa
nuoressa on myOs halu saavuttaa hinelle sopiva itsendisyys ja mielekéds eldmd. Tuen
avulla itsendistymiseen kuuluvien asioiden omaksuminen helpottuu ja nuoren on
mahdollista kehittdd itseddn voimavarojensa ja edellytystensd mukaisesti. Véhitellen
nuori kykenee etenemédén itselleen sopivia tavoitteita ja mieleistdnsd eldméd kohti.
Itsendistyminen ja itsendinen eldméd eivét ole itsestddn selvid kasitteitd. Nidkemykset
itsendisestd eldmdstd vaihtelevat ja niin myds ihmisten mahdollisuudet ja kyvyt
itsendistyd ja olla itsendisid. Siksi itsendisyyttd on aina suunniteltava yksilollisesti,
kyseessd olevan nuoren taitojen, valmiuksien, toiveiden ja mahdollisuuksien pohjalta.

Itsendisyyttd suunnitellaan tavoitteiden avulla, jotka antavat késityksen siitd, mitd kohti
ollaan kulkemassa ja millaisia vélivaiheita tarvitaan. Tavoitteiden 16ytdminen edellyttda
nuoren ja hinen vanhempiensa pysdhtymistd miettimédn, mitd he itsendistymiselld
tarkoittavat, mitd sithen heididn mielestddn kuuluu ja miten ndma seikat voivat nuoren
kohdalla toteutua. Samalla voidaan miettid, millainen on mielekds elami. Monet
toivovat eldmidnsd merkityksellistd toimintaa, opiskelua, tyotd ja harrastuksia sekd

vilittdvid ihmisid ja tuensaantia tarvittaessa. (Myllykoski ym. 2004, 77-79.)

Vammaisen nuoren osalta itsendistymisprosessi on usein vaikeampi kuin normaalin

terveen nuoren, koska sairaus ja vamma itsesséén aiheuttavat jo monia rajoitteita nuoren

18



ja hdnen perheensd eldmaille (Salonen 1991, 2). Vammaisia lapsia kohdellaan yleensi
sekd tunteenomaisesti ettd todellisista hoitoteknisistd syistd ylihuolehtivasti ja usein
sadlittelevasti. Talld suhtautumistavalla on infantilisoiva ja sitova vaikutus. (Amnell
1985, 214.) Koulutuksen ja ammatin hankkimiseen liittyy useita sellaisia asioita, joita
terve nuori ja hinen perheensé eivét ehkd koskaan kohtaa. Ystavépiiri valikoituu usein
sairauden ja vamman mukaan. Ndin vammaisen ja pitkdaikaissairaan nuoren sosiaalinen
ilmapiiri sekd mahdollisuudet normaaliin nuoren eldmddn voivat olla hyvinkin
rajoittuneet. Kuitenkin vammaisen ja pitkdaikaissairaan nuoren tarpeet ja toiveet

elamdssd ovat samat kuin terveenkin nuoren. (Salonen 1991, 2.)

Kehitysvammaisen nuoren vanhemmat joutuvat kohtaamaan tosiasian, ettd
itsendistyminen poikkeaa terveiden nuorten vastaavasta ikdvaiheesta. Hautaméen (1993)
mukaan kehitysvammaisen lapsen vanhemmat tuntevat ajoittain surua, koska lapsen
kehityspotentiaali on jatkuvassa ristiriidassa ympdriston asettamien kehitystehtdvien
vaatimuksiin. Oman lapsen kehitystd peilataan jatkuvasti terveiden ikédtovereiden
kehitykseen. Tallaista prosessia kuvataan kroonisen surun kisitteelld. Vanhemmat
peilaavat lasta ikédtovereihin, mutta tidmi auttaa heitd myOs tunnistamaan lapsensa

arvokkaana ja ainutkertaisena yksilona.

Amnellin (1985, 215) mukaan vanhemmilla on usein suurempia vaikeuksia purkaa
siteet vammaiseen kuin kehollisesti terveeseen nuoreen. Syyllisyys ja huoli
tulevaisuudesta ovat tdhdn vaikuttavia tekijoitd ja vastaavasti nuoren on vaikea osoittaa
sitd vihamielisyyttd, joka tavallaan kuuluu luonnollisena osana ns. toiseen eriytymis- ja
yksilditymisvaiheeseen murrosidssd. Kehityksen aikana vammaisesta lapsesta on
saattanut tulla jommankumman vanhemman ylisuojeltu ja —hoivattu lapsi. Melkein
poikkeuksetta kyseessd on éditi ja vanhempien vélinen suhde on saattanut menettdd
ainakin osittain merkityksensd. Tdmid puolestaan vaikeuttaa vammaisen nuoren

irtaantumista vanhemmistaan.

Haikion (1999) tutkimuksen mukaan peruskouluvaiheen jéilkeen kuva lapsen
tulevaisuudesta aktivoituu konkreettisesti ensimmaéisti kertaa. Tdma vaihe on usein sekd
nuorelle ettd vanhemmille himmentdvd. Vanhemmat arvioivat lapsensa kehitystd, sen
puutteita ja tulevaisuuden ratkaisuja. Lapsen tulevaisuutta on usein pohdittu jo

alemmassa vaiheessa, mutta koulun loputtua pohdinnat ovat luonteeltaan laaja-
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alaisempia, konkreettisempia ja yhteiskunnallisempia. Vanhemmat pohtivat omia
toiveita lapsen laadukkaalle eldmalle ja peilaavat nditid tarjolla oleviin palveluihin. Téssd
vaiheessa vanhemmat arvioivat myds yhteiskunnan tarjoamia kehitysvammapalveluja,
lapsen mahdollisia jatko-opintoja, asumismuotoa ja kehitysvammaisen aikuisuutta

ensimmadistd kertaa hyvin perusteellisesti.

Kehitysvammaisen nuoren kokonaisvaltainen kuntoutus ja aikuiskasvatus sisdltddkin
nuoren asumisen, opiskelun ja tyotoiminnan suunnittelun ja jdrjestdmisen.
Kehitysvammaisten eri asumisvaihtoehdot voidaan ryhmitelld asumiseen vanhempien
tai omaisten luona, laitosasumiseen, asumiseen perhehoidossa, asumiseen
asuntolassa/palvelukodissa/hoitokodissa  ja asumiseen omassa asunnossa.
Asumismuodot luokitellaan kehitysvammaisten avuntarpeen perusteella tuettuun,
ohjattuun ja autettuun asumiseen. Tuetulla asumisella tarkoitetaan ldhes itsendisti
asumista. Autettu asuminen vastaa ldhinnd laitoshoitoa ja vaatii kokoaikaista
lasndolevaa henkilokuntaa. Ohjattu asuminen sijoittuu edellisten tukimuotojen véliin.

(Kaukola 1994, 4.)

Kehitysvammaiset nuoret opiskelevat peruskoulun jélkeen toisen asteen koulutuksessa.
Ammatillinen opiskelu on nuorelle itsetunnon vahvistamista ja osoitus siitd, ettd hdn on
samanarvoinen kuin muutkin. (Ahponen 2001, 105.) Kehitysvammaiset voivat saada
koulutusta ~ ammatillisissa  oppilaitoksissa, =~ ammattikoulujen erityislinjoilla,
erityisammattikouluissa,  kansalais- ja  tyOvdenopistoissa  sekd  erilaisissa
kansanopistoissa. Erityisammattikouluissa voi opiskella keittidapulais-, kone- ja metalli
sekd tekstiili, kiinteistd, siivooja-, varasto- ja maa-, metsd- ja puutarhatalouden
opintolinjoilla. Ammattikurssit ovat 1-2 —vuotisia. (Kehitysvammahuollon tietopankki

2005b.)

Onnistuneinkin koulutus jdd tarpeettomaksi ilman sopivaa tyotd. TyoOtoiminnaksi
kutsutaan tyotd, joka tehdddn useimmiten tydkeskuksessa tai toimintakeskuksessa.
Kehitysvammaisille suunnattua tydtoimintaa on hyvin monenlaista, kuten
kokoonpanotydtd, pakkaamista, postitusta, kudontaa, kahvilatoimintaa, huonekalujen
entisdintid, polkupyordhuoltoa, auton pesupalveluita, alihankintatyot yrityksissa,
pesulaty6td jne. Tuetun tyon mallissa tydskentely tapahtuu vapailla tyomarkkinoilla

asteittaisen tuen avulla. (Kehitysvammaliitto ry 2005.)
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Vaikeasti aisti- ja liikuntavammaisten nuorten eldménhallintaa ja eldménkulun
muodostumista sekd elinympériston osuutta niiden rakentumiseen on Loijas (1994)
selvittdnyt tutkimuksessaan, jossa nousi esille kolme erilaista eldménhallinnan ja
elamankulun tyyppid. Tarveorientoituneiden ryhmai eldd kohtalaisen hyvéa ja hallittua
eldmdd kyeten péépiirteittdin toteuttamaan tavanomaisena pidetyn eldménkulun tdhén
astiset vaiheet, tosin ei ongelmitta. Toimintaorientoituneiden vammaisten nuorten
ryhma eldd kohtalaisen siséltorikasta ja hallittua elamdd vammaisten omilla ehdoilla
jarjestotoiminnan puitteissa. Passiivista eldméankulkutyypppid edustavat nuoret
syrjaytyvit ja jadvat paitsi ldhes kaikesta yhteiskunnallisesta ja yksityisestd hyvésta.
Joidenkin vammaisten nuorten eldméankulun todetaan olevan hyvinkin hallittua, kun taas
joiltakin puuttuvat kaikki eldménhallinnassa tarvittavat aineelliset ja henkiset resurssit.
Loijas (1994) toteaakin, ettei mitdén tavanomaista vammaisille ominaista elaminkulkua
olekaan olemassa vaan on joukko erilaisia, yksil6llisia vammaisia, joiden vilille

vammaisuus luo ndenndistd yhtéldisyytta.

2.2.3 Kehitysvammainen nuori perheessi

Perhe on yhteiskuntamme perusyksikkd, jolla on suuri vaikutus omiin jdseniinsi.
Tavallisimmin perhe on maééritelty yksikoksi, johon kuuluu 4iti, isd ja lapset. Perheelle
kuuluvista tehtdvisti keskeisimmit ovat suvun jatkaminen, lasten kasvatus ja
sosialisaatio sekd perheenjdsenten tunne-elimén sédtely. Perhettd voidaan tarkastella
sekd yksittdisen perheenjdsenen kautta ettd kokonaisuutena kaikkine jésenineen.
(Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1999a, 16.) Perhe tarjoaa nuorelle hénen
merkittdvimmén ihmissuhdeympéristonsd ja se on ihmisen bio-psykososiaalisen

kehityksen keskeinen yksikko (Piha 2000, 65).

Siirtyminen  kehitysvaiheesta  toiseen  merkitsee muutoksia perheen  koko
elaméantilanteessa, perherakenteessa ja perheen jokapdivdisessd eldméssd sekd
toiminnoissa. N4&illd muutoksilla on jokaiselle yksilolle oma psykologinen
merkityksensd, joka osaltaan vaikuttaa siihen, miten yksilo ne kokee. Ndma siirtymit ja
niiden mukanaan tuomat haasteet perheelle voidaankin rinnastaa yksilokehityksen
normatiivisiin, idnmukaisiin kehitysehtoihin. (Nummenmaa 1987, 130.) Varmola

(1985) on tutkinut perheitd, joissa on vammainen lapsi sekd verrannut ndiden perheiden
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kehitystehtdvid normaaliperheisiin. Varmola on luonut Duvallin luokittelun pohjalta
vammaisen lapsen perheen eldmidnvaiheista ja kriittisistd kehitystehtdvistd taulukon
(Liite 1), jossa murrosikdisen ja “lapset maailmalle” —perheen kriittisid kehitystehtdvia
vammaisen nuoren perheessd ovat itsendistymisen tukeminen sekéd koulutus- ja tyGuran

jdsentyminen.

Useimmat kehitysvammaiset asuvat ja heiddt hoidetaan kodeissaan (Méki 1998, 82).
Andersson (1984) kuvaa kehitysvammaisten nuorten toivovan itsendisempédd eldmaa,
mutta heiddn perhe-eldménsi on kuitenkin eloa lapsuuden kodissa vanhempien kanssa.
Vuonna 1987 Kehitysvammaisten Tukiliiton tekemén selvityksen mukaan yli 16-
vuotiaista kehitysvammaisista 38,5 % asui vanhempiensa luona ja 5,6 % muiden
omaisten luona. Ikddntyvien vanhempiensa luona asuvia kehitysvammaisia henkildita
on useissa eri yhteyksissd arveltu Suomessa olevan 3 500-4 000. Luotettavia tilastoja

arvion tueksi ei ole ollut aikaisemmin kéytettdvissa. (Méki 1998, §82.)

Useimmissakin idkkditd huoltajia koskeneissa amerikkalaisissa tutkimuksissa on
todettu, ettd vain pieni osa vanhemmista on tehnyt kehitysvammaisten lastensa
tulevaisuutta koskevia suunnitelmia. Enemmistd toivoo lapsen muuttavan kotoa vasta
vanhempien kuoltua. (Brubaker & Brubaker 1983, Heller 1993, Heller & Factor 1993,
Wood 1993.) Mien (1998) tutkimuksessa idkkddt vanhemmat toivoivat eldvinsé paivin
kauemmin kuin kehitysvammainen lapsensa. Néin lapsen ei tarvitsisi koskaan muuttaa

lapsuudenkodistaan eikd erota vanhemmistaan, ldhinné didistaan.

Tutkimuksissa kehitysvammaperheitd on tyypitelty eri tavoin. Kaukola (1994) on
tutkinut vanhempien suhtautumista kehitysvammaisen perheenjésenen irtaantumiseen
lapsuudenkodistaan. Perheiden asennoitumista kuvataan neljdn kategorian kautta. Itse
taakkani kannan —perheissi vanhemmat olivat idkkditd ja vammainen lapsi koettiin
eldménikdisend ristind tai taakkana ja Jumalan tahtona. Vammaisen irtaantuminen on
hyvin tunneperdinen kokemus ja siind on vahva luopumisen maku. Aikuistuva lapsi-
vanhuuden turva —perheissi vammainen koetaan kodinhoitajana ja vammaisen elidke
on osa perecheen toimeentuloturvaa. Jos vain palvelut pelaisivat —perheet olivat
tyypillisimpid vanhempia. Vanhempien asennoitumista kuvaa luottamuksen puute
asumispalveluihin. Irtaantuminen on vaikeaa, koska oman kodin katsotaan olevan paras

paikka aikuisellekin  kehitysvammaiselle. Saattaen vaihdettava —perheiden
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vanhemmat ovat nuoria ja heilldi on positiivinen ja optimistinen nékemys
kehitysvammaisen lapsensa oppimiseen ja he pitivdt luonnollisena vaihtoehtona

lapsensa irtaantumista kotoa heti kun se olisi tarkoituksenmukaista.

Virri-Leppimidki (1995) puolestaan esittdd tutkimuksessaan nelji perhetyyppid.
Vammakeskeinen perhetyyppi on muuttanut eldméénsd usealla eldméntavan
ulottuvuudella ja kokee, ettd kehitysvammainen lapsi rajoittaa eldméd. Tulevaisuuteen
suhtaudutaan pessimistisesti. Eletdin eliméa siten kuin on alun perin suunniteltu —
perhetyyppi on selviytynyt virallisen tuen avulla lapsen kehitysvammaisuuden
aiheuttamasta kriisistd. Perhe suhtautuu eldmdin yleensd optimistisesti. ”Kylld meillé
hyvin menee” -—perhetyyppi kokee avun hakemisen ldhiympéristostdi muiden
vaivaamisena ja pyrkii eldmididn omavaraista eliméi. Kun voi tehdé jotain muutakin,
kun sopeutua —perhetyyppi ei aio “sopeutua” lapsen vammaisuuden aiheuttamiin
muutoksiin vaan aikoo tehdd asialle jotain konkreettista kokien eldminsé sellaiseksi,

johon on mahdollisuus vaikuttaa.

Vaikka useimmilla perheilld ei ole valmiita suunnitelmia tulevaisuuden varalle, perheet
toivovat kehitysvammaisen asumista ldhiyhteisossd (Mulcahey, 1986). Lehmanin
(1992) tutkimuksen mukaan didit sanoivat toivovansa lapsen itsendistyvin ja muuttavan
pois kotoa, mutta ditien ambivalenteista tunteista kertoo se, ettd he samalla ilmaisivat
pelkddvénsi lastensa joutuvan kokemaan yksindisyyttd ja hyviksikdyttod. Anderssonin
(1984) tutkimuksessa kehitysvammaiset nuoret itse toivoivat itsendisempdd asumista.

Vammaisen nuoren on usein vammattomia nuoria vaikeampi l0ytdd paikkaansa
yhteiskunnassa. Peruskoulun  pdittymisajankohta on  merkittdvd  vaihe
itsendistymisprosessissa, koska silloin koulupdivin muodostama jirjestyneisyys
muuttuu tulevaisuuden epidvarmuudeksi. (Ahponen 1989, 22.) Ammatinvalintaan
liittyvdt pohdinnat tulevat ajankohtaisiksi. Kehitysvammaisen nuoren koulutusuran
ohjaamisessa vanhemmilla on keskeinen merkitys. Heiddn tehtdvdndén on osoittaa
nuorelle, mitkd hdnen suunnitelmistaan ovat tiysin epérealistisia, mutta ei estdd hintd
valitsemasta itse realistisista vaihtoehdoista. Vanhempien edellytykset ohjata
kehitysvammaista nuorta realistisiin koulutusratkaisuihin riippuvat heiddn tiedoistaan

peruskoulun jélkeisistd koulutusmahdollisuuksista. (Urponen 1989, 122, 132-133.)
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Erds kehitysvammaperheen kriittinen kehitystehtédvd on nuoren itsendistyminen ja kotoa
irtoaminen. Peruskoulun pdittymiseen saakka vammaisen nuoren elimd, koulutus ja
kuntoutus on melko hyvin jérjestetty. Peruskoulun pédittdmisestd muodostuu
kddnnekohta, jossa monet asiat on ratkaistava ja jérjestettdvd uudella tavalla. Mikali
kehitysvammaisella nuorella ei ole mahdollisuuksia hankkia samankaltaisia kokemuksia
ja eldméntaitoja kuin muilla ikdluokkansa nuorilla, heiddn itsendistymisensd ja

aikuistumisensa on vaarassa hidastua tai jopa pysédhtyi. (Malin 1992, 24.)

2.3  Itsendistymisen tukeminen

2.3.1 Kehitysvammaisen nuoren tukeminen

Tulevaisuuden pohtiminen aktivoituu erityisesti kolmessa eri vaiheessa; peruskoulun
padttyessd, ammatillisten opintojen alkaessa ja niiden loppuessa. Tulevaisuuden
pohdinnoissa korostuvat lapsen vahvuuksien ja esteiden, tulevan koulutuksen,
tydeldmén sekd asumismuodon valitseminen. Vanhemmat esittdvit my0s tavoitteita,
toiveita ja uhkia lapsensa elimaélle, mutta myos omalle eldmailleen. Tulevaisuuspuheessa

rakennetaan omaa uutta ja aiemmasta poikkeavaa vanhemmuutta. (Hiikio 1999, 60.)

Nuoret pitdvit elaménsd tirkeind ihmisind vanhempiaan, sisaruksiaan, ystividdn ja
seurustelukumppaneitaan. Sosiaalisen tuen ldhteitd ovat perhe, ystévit ja ulkopuoliset
aikuiset, kuten opettajat, kouluterveydenhoitaja, naapurit tai valmentaja. (Pietild 1999,
254.) Léhiympéristolla onkin merkitystdi nuoren eldmddn suuntautumisessa ja
eldmanhallinnan  kehittymisessd. Ympéristd vaikuttaa nuoren eldménhallinnan
kehittymiseen tarjoamalla selviytymistd tukevia voimavaroja tai estdmailld sitd
(Antonovsky 1993, 1996). Nykypdivian yhteiskunnallisessa muutoksessa on tirkeda
arvioida, tarjoaako ympadristd nuorelle selviytymistd tukevia voimavaroja ja onko

nuorten yhd vaikeampi hallita elamédinsa (vrt. Niare 1997).

Andersson (1984) totesi kehitysvammaisten nuorten tarvitsevan itsendistymiseensi
paljon apua, jotta heiddn oma toiveensa itsendisemmastid asumisesta voisi toteutua. He
ja samalla muut epdilivit mahdollisuuksia, joiden toteuttaminen edellyttdd tukea

erityisesti vanhemmilta. Ennakoidut ongelmat olivat taitojen puutteita ja sosiaalinen
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yksindisyys. Tyyneldn (1994) tutkimuksessa vanhemmat kokivat useimpien
kehitysvammaisten nuorten selviytyvén itsensd hoitamiseen liittyvistd taidoista, mutta
itsendiseen asumiseen tarvittavat taidot ja valmiudet puuttuivat. Suhtautumisessa nuoren
itsendistymiseen vaikuttivat kasvatustietoisuuden ja ilmapiirin ohella perheen
sopeutuminen vammaan ja ratkaisukeskeinen toimintatapa. Tutkimuksen mukaan

vanhempien kasvatustietoisuutta kehittdimalld tuetaan nuorten itsendistymista.

Aikuiskasvatus on tdrked osa  kehitysvammaisen nuoren itsendistymistd ja sen
tukemista. Kokonaisvaltainen aikuiskasvatus on tietoista ja tavoitteellista nuoren
ohjaamista. Kasvatus sisdltdd ajatuksen itsekasvusta. Yksi tdrkeimpid tavoitteita
kehitysvammaisten henkildiden kohdalla on saada heidit tietoisiksi omasta itsestiddn ja
erillisyydestdén. Nidin ihminen alkaa kiinnostua omasta kehityksestdén ja kasvustaan.
Aikuiskasvatuksen keskeinen piirre on my0s toiminnallisuus, jolla tarkoitetaan sitd, ettid
kehitysvammaiselle nuorelle opetetaan taitoja, jotka auttavat hdntd osallistumaan
lahiyhteison tilanteisiin ja toimintoihin. Toiminnnallisuus merkitsee ympériston
vaatimusten, idanmukaisuuden ja kehitysvammaisen nuoren omien toiveiden ja tarpeiden
huomioon ottamista yksilollisid tavoitteita asetettaessa. Toiminnallisuudessa ympéristd
huomioidaan siten, ettd asiat opetetaan luonnollisissa tilanteissa, missé niitd tarvitaan.
Ympiristd merkitsee sekd tdmidnhetkistd ettd tiedossa olevaa, tulevaa ympéristoa.

(Lehtinen & Pirttimaa 1995, 5.)

Haikion (1999) mukaan kehitysvammaisen nuoren taipumus passiivisuuteen lisdd
eristiytymisen uhkaa. Passiivisuus ja eristiytyminen johtavat ongelmiin myos
tulevaisuudessa, elleivdt vammattomat aikuiset kiinnitd riittdvasti huomiota tuettuun
itsendistamiskasvatukseen, toiminnallisuuteen ja oikein suunnattuihin virikkeisiin.
Lapsen itsendistymisen ja kotoa muuton myotd, vanhemmat haluavat sdilyttdd lapsiinsa
toiminnallisen ~ vuorovaikutussuhteen. = Vanhemmat  haluavat my6s toimia
kehitysvammaisen edunvalvojina ja varmistua oikean kuntoutuksen ja hoidon

toteutumisesta.

Itsendistyminen ja siirtymévaiheen suunnittelu tulisi aloittaa riittdvdn aikaisin jo
oppivelvollisuuskoulun aikana. Kehitysvammaisten opetuksessa olisi painotettava
taitojen opettamista sekd lisdttdvd vammaisen toimintamahdollisuuksia. Lisdksi olisi

kiinnitettivd huomiota palveluihin, joiden avulla vammaista nuorta autetaan

25



integroitumaan yhteisoonsi. Koska siirtymévaihe on perheille stressaavaa aikaa, tulisi
nuorille laatia yksildllinen siirtymdvaiheen suunnitelma, jonka tarkoituksena on tukea

perheitd siirtymdvaiheessa. (Matikainen 1994.)

2.3.2 Vanhempien voimavarat ja perheen tukijirjestelmat

Sekd yksilolld ettd perheelld on eliménkulussaan sekd voimavaroja eli voimia antavia
tekijoitd ettd kuormittavia tekijoitd oman subjektiivisen kokemuksensa pohjalta
(Pelkonen ym. 2002, 207-208). Voimavaroiksi voidaan mdiiritelld ne vanhemmalla
itselldan sekd ryhmadssé, yhteisossé tai yhteiskunnassa olevat tekijét, jotka auttavat joko
vélttdimain haitallisia kuormitustekijoitd tai selvidmédn niistd (Antonovsky 1993,
Suominen 1993, 1996). Voimavaroista vanhemmat saavat voimaa perhe-eldménsé ja
lastensa kasvatuksen suuntaamiseen haluamallaan tavalla (Pelkonen 1994, Pelkonen
1995). Henkilokohtaiset, perheen sisdiset tai perheen ulkopuoliset voimavarat auttavat
vanhempia sellaisissa tilanteissa, joissa he tuntevat jonkin asian uhkaavan perheensa tai
itsensd hyvinvointia (Kobasa & Puccetti 1983, Herman & Thompson 1995, Suominen

1996, Tilja-Ruuhonen & Vepsildinen 1998).

Perheen voimavarat voidaan jakaa 1) fyysisiin ja aineellisiin voimavaroihin, 2)
puolisoiden viliseen suhteeseen, 3) ympériston antamaan viralliseen ja epéviralliseen
tukeen sekd 4) vanhempien toimintatapoihin stressitilanteissa ja heiddn kisitykseensa
oman elimédnsd hallinnasta. Voimavarat voidaan jakaa myds perheenjdsenten
henkildkohtaisiin voimavaroihin, perhejérjestelmidn voimavaroihin ja ympérdivalta
yhteisoltd perheelle vilittyviin voimavaroihin. Henkil6kohtaisiin voimavaroihin
kuuluvat perheenjdsenten tiedot, taidot ja yksilolliset ominaisuudet sekd koulutus,
terveys ja taloudellinen hyvinvointi. Perhejérjestelmén tasolla voimavarat liittyvit
perheenjdsenten  vilisiin  suhteisiin,  vuorovaikutukseen ja  perhesysteemin
sopeutumiskykyyn. Sosiaalinen tuki puolestaan vélittdd perheelle ympérdivan yhteison

voimavaroja. (Itdlinna ym. 1994, 171-172.)
Kehitysvammaisen nuoren ongelmakéyttdytyminen, ystdvyyssuhteiden kapeutuminen
sekd nuoren riippuvuus vanhemmista saattavat vaikuttaa perheeseen kuormittavasti.

Vanhemmat tarvitsevat voimavaroja nuortensa tukemiseen arkieliméssé ja he toivovat
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ymmértdvad, tukevaa ja toiveikkuutta herdttdvdd yhteistoimintaa ammattilaisten

kanssa.(Haikio 1999, 53-54, Pietild 1999, 250.)

Nuoruusikd merkitsee vanhemmille aikaa, jolloin on kohdattava lapsen hoidollinen
sitovuus, nuoren sisddnpdin kdantyminen ja lapsenomaisuuden sdilyminen. Nuoruus on
pitkd ajanjakso, jolloin olisi erityisesti kiinnitettivd huomiota toiminnallisuuteen sekd
vuorovaikutussuhteisiin vammaisten ja vammattomien kanssa. (Héikio 1999, 54.)

Lapsen peruskoulun loppuminen néyttdytyy vanhemmille porttina johonkin
tuntemattomaan, jolla ei ole endd samanlaisia normatiivisia ehtoja tai valmiiksi luotuja
rakenteita kuten pdivdhoidolla ja koululla. Erityisesti tdssd vaiheessa vanhempien
tarvitsema apu ja tuki korostuu. Tarvitun tuen muoto ndyttdd muuttuvan perheen
sisdisistd tekijoistd ulkoisiin. Tuen painopisteen tulisi olla kehitysvammaisille
suunnatuista  alueellisista ja  valtakunnallisista  palveluista informoimisessa.
Tyontekijoiden tulisi olla valmiita tarjoamaan riittdvin kattava tietopaketti
kehitysvammaisten palveluista ja taloudellisista etuuksista sekd perheen omista
kustannuksista. (Haikio 1999, 57.) Saariahon (1993) tutkimuksessa vanhemmat kokivat
palvelujérjestelmén hajanaiseksi ja sekavaksi seké toivoivat tiedottamisen lisddmisté ja

byrokratian keventdmista.

Sosiaalinen tuki (social support) on yksi perheen keskeisid voimavaroja. (Itdlinna ym.
1994, Alho 1995, Taanila ym. 1995). Se voidaan liittdd myos hoitotyohon ja
perhekeskeisyyteen (Mikkanen 1987, Tarkka & Paunonen 1996 a ja b). Tarkan (1996)
mukaan sosiaalinen tuki on ihmisten vilistd vuorovaikutusta, jossa annetaan ja saadaan
aineellista, tiedollista ja emotionaalista tukea. Sosiaalisella tuella on vaikutuksia yksilon
terveyteen, hyvinvointiin ja selviytymiseen eldmidn muutosvaiheissa. Sosiaalinen tuki
siséltdd sekd fyysistd auttamista ettd emotionaalista tukea (Bickman 1987, Alho 1995).
Kasitettd sosiaalinen verkosto kdytetdéin tavallisesti viittaamaan ihmissuhteiden médrién
ja se toimii puskurina stressistd selviytymiseksi (Backman 1987, Frey ym. 1989, Dyson
1993). Koettu sosiaalinen tuki on yksilon oma kisitys suhteiden antaman tuen laadusta
ja se korreloi psyykkisen hyvinvoinnin ja jaksamisen kanssa (Bidckman 1987, Dyson

1993).
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Toisinaan kéytetdén ldhes synonyymeind kolmea léheistd kasitettd: sosiaalinen verkosto
(social networks), sosiaalinen tukiverkosto (social support network) ja sosiaalinen
tukijdrjestelmé (social support system). Késitteet tulisi kuitenkin pitdd erillddn. Kun
puhutaan kaikista yksilon vuorovaikutusverkostoista, tarkoitetaan sosiaalista verkostoa.
Sosiaalista tukea henkil6 saa osalta sosiaalista verkostoa ja tdlloin tdméd osa muodostaa
sosiaalisen tukiverkoston. Sosiaalisen tuen verkosto on pienempi kuin henkilon koko
sosiaalinen verkosto. Sosiaalinen tukijdrjestelmi pitdd sisédlliédn sekd yksityisen ettd
julkisen tukijérjestelmin, jolloin resursseja organisoi usein ammattiauttaja. (Gothoni

1990, 9.)

Sosiaalisen tuen eri muodot voidaan erottaa tuen antajan mukaan. Hoito- ja huoltotydssa
tuki jaetaan epdviralliseen tukeeen (informal) ja wviralliseen (formal) tukeen.
Vapaaehtoisten ja itseapuryhmien tukea voidaan pitdd vélimuotona. Tuen muodot
voidaan erotella myds tuen sisdllon mukaan. Silloin puhutaan henkisestd eli
emotionaalisesta ja konkreettisesta eli instrumentaalisesta tuesta. Henkinen tuki voi olla
palautteen antamista, rohkaisua, kunnioitusta jne. Konkreettinen tuki voi olla rahaa,

vilineitd ja muuta konkreettista apua. (Gothoni 1990, 11-12.)

Saariahon (1993) mukaan epévirallinen tuki on usein ldhiympéristoltd saatua tukea,
jolloin kyseessd on puoliso, isovanhemmat, naapurit ja ystdvét. Tyyneld (1994) toteaa
perheiden epévirallisen tukijérjestelmédn toimivan virallista tukijérjestelméd paremmin,
silld vanhempien pettymykset tulivat esille virallisten organisaatioiden ja
paikallishallinnon tarjoamien valinnanmahdollisuuksien, palvelujen ja yhteistyon

puutteellisuuutena.

Sosiaaliset verkostot voidaan jakaa primaaritason (perhe ja ldhisukulaiset),
sekundaaritason (ystivit ja naapurit) ja tertidéritason (viranomaiset, vapaachtoisauttajat
ja  kyldn ulkopuoliset ihmissuhteet) verkostoihin (Vérri-Leppiméki  1995).
Primaaritason ldheiset ihmissuhteet ovat yleensé tirkedmpid kuin laajemmat verkostot.
Perheenjdsenten ja sukulaisten ohella tyOtoverit ja ystdvdt ovat ammattiauttajia
yleisemmin ensisijaisia tukijoita. Kuitenkin useissa tutkimuksissa (Saloviita 1991,
Hautamiki 1993, Alho 1995, Virri-Leppiméki 1995) on ilmennyt kehitysvammaisen

lapsen vammaisuuden rajoittavan vanhempien suhteita ystiviin ja sukulaisiin.
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Useissa tutkimuksissa (Saariaho 1993, Tyyneld 1994, Vérri-Leppiméki 1995, Jokinen
1995, Lukkaroinen 1997 ja Toivo 2001) , joissa késitelldin vammaisten lasten ja
nuorten perheiden tukea, sen saatavuutta ja riittdvyyttd, todetaan ainakin jonkin asteista
tuen riittdmattdmyyttd. Palveluja on tarjolla, mutta niiden hakemisessa ja saamisessa on
ongelmia. Yleistd on myds lisdéntynyt tiedon tarve olemassa olevista palveluista ja

mahdollisuuksista.

Vammaisen lapsen perheen tukeminen tulee perustua perheen yksilollisten tarpeiden
selvittdmiselle ja huomioimiselle. Vanhemmat tulee ottaa mukaan pédtoksentekoon
tdysivaltaisina heitd itseddn koskevissa asioissa. Muutoksen tulee ldhted heistd itsestdén
ja ammatti-ihmisten tehtdvd on ohjata vanhempia heiddn ratkaisuissaan. Yhteistyon
tavoitteena on 10ytdd sellaisia ratkaisuja, jotka parhaiten edistidvéat perheen sopeutumista
ja hyvinvointia. (Alho 1995, 73.) Pietilan (1999) mukaan perheen voimavaroja ja
kokonaiseldméntilannetta ei voida ymmaértdd tutkimalla perheen jdsenid erikseen.
Tarkedd on saada tietoa perheen sisdisestd vuorovaikutuksesta ja keinoista selviytyd

arkielamassa.

Lukkaroisen (1997) tutkimuksessa vain joka viides (22 %) vanhemmista oli kokenut
saaneensa riittdvasti tukea tai apua. Tukea haluttiin enemméin muun muassa
kunnan/kaupungin tyontekijoilta (54 %). Tiedon saantia ja yhteistyotd
ammattihenkildiden kanssa kisittelevissd tutkimuksissa (mm. Jokinen 1995 ja Toivo
2001) vanhempien kokema tuen saanti ja hyvd vuorovaikutus hoitotyontekijoiden
kanssa korreloivat voimakkaasti. Tuen kokemukseen liittyi myds arkipdivadn sovellettu
tiedon saanti esimerkiksi siitd, mihin voi ottaa yhteyttd ongelmien ilmaantuessa. Toivon
(2001) tutkimuksessa ditien ja asiantuntijoiden vélinen yhteisty0 todetaan pirstaileiseksi
ja asiantuntijakeskeiseksi. Tutkimuksen mukaan 4&idit toivoivat voivansa kohdata
asiantuntijan kanssa tasavertaisesti. Asiantuntijan etdisen ja varovaisen sekd
ammattiroolin taakse piilottautumisen sijaan odotetaan patevid, asiallista toimintaa ja
tasavertaista kohtaamista. Taulukossa 2 tutkimuksia kehitysvammaisen/vammaisen

nuoren itsendistymisestd ja siithen liittyvésté tuesta.
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Taulukko 2 . Tutkimuksia kehitysvammaisen/vammaisen nuoren itsendistymisestd ja
sithen liittyvésti tuesta

Tutkija,
Vuosi

Tutkimuksen aihe

Osallistujat
Menetelméi

Tulokset

Andersson
1984

Kehitysvammaisten
nuorten eldméntilanne

9 nuorta
Haastattelu
Laadullinen

Kehitysvammaiset nuoret toivoivat itsendisempai
asumista. Ennakoidut ongelmat olivat taitojen puutteita ja
sosiaalinen yksindisyys. Sosiaaliset yhteydet ikdtovereihin
olivat vihaiset. Harrastukset olivat passiivisia. Perhe-
eldmai on eloa lapsuudenkodissa vanhempien kanssa.
Nuorilla oli véhin yhteiskunnallista toimintaa. He
tarvitsevat paljon apua itsendistymseensa.

Varmola
1985

Vammaisen nuoren
koulutusura ja perheen
eldméinvaiheet

50 perhettd
Haastattelu
Laadullinen

Perheitd, joissa on vammainen lapsi, on verrattu
perheiden kehitystehtévien kautta normaaliperheisiin.
Murrosikéisen perheen kriittiset tehtédvit vammaisen
lapsen perheesséd on vammaisen nuoren itsendistymisen
tukeminen nuoren edellytysten rajoissa. “Lapset
maailmalle” perheen vaiheessa kriittisiné tehtdvind on
vammaisen nuoren koulutusuran jatkaminen ja ty6uran
alkaminen tai jddminen tyouran ulkopuolelle.

Saariaho
1993

Kehitysvammaisen
lapsen perheen saama
tuki ja sen vaikutus
perheen eldmiin

12 perhetti
Haastattelu
Laadullinen

Lahiympériston tukea joko hoitoapuna tai henkisend
tukena perheet olivat saaneet toiselta puolisolta, iso-
vanhemmilta ja jonkin verran naapureilta ja ystavilta.
Perheet kokivat saavansa riittdvéasti palveluja, mutta
niiden hakemisessa, saamisessa ja etsimisessi oli on-
gelmia. Palvelujérjestelma koettiin hajanaiseksi ja
sekavaksi. Perheet toivoivat myos tiedottamisen
lisddmistd ja byrokratian keventdmista.

Tyyneld
1994

Kehitysvammaisen
nuoren itsendistyminen
peruskoulun pédttyessi
vanhempien nakokul-
masta

10 perhettd
Haastattelu
Laadullinen

Useimmat nuoret selviytyivét itsensd hoitamiseen
liittyvistd taidoista, mutta itsendisen asumisen taidot ja
valmiudet puuttuivat. Suurimmaksi huoleksi osoittautui
nuoren itsendiseen asumiseen liittyvit ongelmat ja
eldminpiirin kaventuminen. Perheiden selviytymista
edesauttoivat toimivat vuorovaikutussuhteet sekd perheen
sisélld ettd lahiympéristossd. Perheiden epévirallinen
tukijirjestelma toimi virallista paremmin. Vanhempien
pettymykset kohdistuivat virallisten organisaatioiden ja
paikallishallinnon tarjoamien valinnanmahdollisuuksien,
palvelujen ja yhteistyon puutteellisuutena.
Suhtautumisessa nuoren itsendistymiseen vaikuttivat
kasvatustietoisuus, ilmapiiri, sopeutuminen vammaan ja
ratkaisukeskeinen toimintatapa. Vanhempien
kasvatustietoisuutta kehittdmélld tuetaan nuoren
itsendistymista.

Kaukola
1994

Aikuisen
kehitysvammaisen
muutto lapsuuden-
kodista

80 perhetti,
50 tyonteki-
jaa
Opintopiiri
Laadullinen

Perheiden asennoitumista kuvataan neljén kategorian
kautta. Itse taakkani kannan perheissé idkkéat van-
hemmat kokivat vammaisen lapsen eldménikéisena
“ristind”, taakkana, jumalan tahtona ja irtaantuminen on
hyvin tunneperdinen kokemus. Aikuistuva lapsi —
vanhuuden turva —perheissé esiintyi kaksi ldhtokohtaa:
vammaisen eldke osana perheen toimeentuloturvaa ja
vammainen kodinhoitajana. Jos vain palvelut pelaisivat -
perheet olivat tyypillisimpié ja vanhempien
asennoitumista kuvaa tyytymattdmyys asumis-
palveluihin. Oma koti on paras paikka aikuisellekin
kehitys-vammaiselle. Saattaen vaihdettava —perheet olivat
nuorimpia vanhempia, joilla oli positiivinen ja
optimistinen nikemys lapsensa irtaantumiseen kotoa heti
kun se olisi tarkoituksenmukaista.
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Taulukko 2. jatkuu

Tutkija, Tutkimuksen aihe Osallistujat, Tulokset
Vuosi menetelmét
Loijas Vammaisten nuorten 30 vammaista | Esiin nousi kolme erilaista eliménhallinnan ja —kulun
1994 elaméin-hallinta ja Haastattelu, tyyppid; tavoite- ja toimintaorientoitunut seka passii-
elaméinkulku Havainnointi vinen tai passivoitunut. Tavoiteorientoituneet elda
Laadullinen kohtalaisen hyvaa ja hallittua elaméé kyeten paapiir-
teittdin toteuttamaan tavanomaisen eldménkulun vai-
heet. Toimintaorientoituneet eldvit kohtalaisen sisél-
torikasta eldmdd omilla ehdoillaan jérjestdtoiminnan
puitteissa. Passiivista elamédnkulkutyyppid edustavat
syrjaytyvét ja jadvit paitsi yhteiskunnallisesta ja yksi-
tyisestd hyvisté. Joidenkin eldménkulku on hyvinkin
hallittua ja joiltakin puuttuu kaikki eldménhallinnassa
tarvittavat aineelliset ja henkiset resurssit. Mitéén ta-
vanomaista vammaisille ominaista eldménkulun
tyyppid ei ole olemassa. On vain joukko erilaisia, yk-
silollisid vammaisia, joiden vélille vammaisuus luo
ndenndistd yhtaldisyytta.
Virri- Kehitysvammaisen 8 perhetta Kolmessa perheessd yhteiskunnan taloudellista tukea
Leppimidki | lapsen perheen Haastattelu pidettiin pienend. Parin perheen &idit eivét olleet saa-
1995 eldméntapa ja Laadullinen neet riittdvad tukea ldhiympéristoltd. Yhdessé per-
tukijarjestelmien heessd vanhemmat pitivét lapsen kasvatukseen saa-
merkitys maansa tukea merkittdvana, parissa perheessd koettiin
asiantuntijoiden ohjeiden ja arkieldmén kohtaamatto-
muus. Kotihoidon-ohjaaja mainittiin useimmissa
perheisséd hyvini tukimuotona.
Jokinen Astmaa sairastavien 10 vanhempaa | Tutkimuksessa kuvataan, mité tukeminen hoitotydssé
1995 lasten vanhempien Haastattelu on. Tutkimustuloksissa korreloivat voimakkaasti van-
kokemukset saamastaan | Laadullinen hempien kokema tuen saanti ja hyvé vuorovaikutus
tuesta hoitotyontekijoiden kanssa. Hyvéa vuorovaikutusta
kuvattiin luottamukselliseksi ja lasta sekd perhettd
arvostavaksi. Tuen kokemukseen liittyi arkipdivdan
sovellettu tiedon saanti. Tuen saamisen kokemukseen
kuului my®ds tieto yhteydenottotahosta ongelmien
ilmaantuessa. Tuki oli sekd kdytdnnollistd apua ettd
lapsen hoitoon osallistuvien tahojen hyvai yhteistyota.
Lukkaroinen | Kehitysvammaisten 80 vanhempaa | Vanhempien tuen tarve oli enimmaékseen tilapdistd (60
1997 nuorten vanhempien Str.kysely %). Saatu tuki oli yleensd tarvetta viahdisempéa (47 %)
kasityksid sosi-aalisesta | Médrallinen tai puuttui kokonaan. Vain joka viides (22 %)
tuesta Laadullinen vanhemmista oli kokenut saaneensa riittdvisti tukea tai
apua. Tukea haluttiin enemméin kunnan/kaupungin
tyontekijoiltd (54 %) tai taloudellista apua yhteis-
kunnalta (45 %).
Haikio Kehitysvammaisen 13 perhettd Suurimman ja merkittdvimmén uhkan eldménlaadulle ja
1999 elaméankulku, Haastattelu normalisaatiolle muodostaa murrosidssd alkanut
tulevaisuus ja Laadullinen passiivisuus. Eristdytyminen ja passiivisuus johtavat
kasvatuksellinen ongelmiin my®ds tulevaisuudessa ellei kiin- niteta
yhteistyo riittdvdsti huomiota tuettuun itsendistdmis-

kasvatukseen, toiminnallisuuteen ja oikein suunnat-
tuihin virikkeisiin. Lapsen itsendistymisen ja kotoa
muuton my6td, vanhemmat haluavat séilyttda lapsiinsa
toiminnallisen vuorovaikutussuhteen. Vanhemmat
kokivat taloudellisten etuuksien saami- sen vaativan
kuormittavaa ponnistelua. Ammattilaiset eivit
mydskddn ole riittdvan selkedsti pystyneet kertomaan
palvelujarjestelmin vastuualuista ja yhteis-
tyoverkoston toiminnasta.
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Taulukko 2. jatkuu

Tekijé, Tutkimuksen aihe Osallistujat, | Tulokset

vuosi menetelmiit

Toivo Erityisen lapsen didin ja | 5 ditid Yhteisty0 erityisten lasten ditien ja asiantuntijoiden

2001 asiantuntijoiden vélinen Haastattelu vililld todetaan pirtaleiseksi ja asiantuntijakeskeiseksi.
yhteistyo Laadullinen | Palvelujérjestelma vastaa ditien tarpeisiin ja toiveisiin

vaillinaisesti. Omat vaikutusmahdollisuudet
suunnittelussa ja paatoksenteossa olivat pienet.
Asiantuntijoiden vilisestd yhteistyOsté tiedettiin hyvin
viahdn. Kuntouttavassa toiminnassa erityinen lapsi ja
muu perhe koettiin irroitettavan toisistaan. Asiantuntijan
etdisen ja varovaisen sekd ammattiroolin taakse
piilottautumisen sijaan odotetaan patevas, asiallista

toimintaa ja tasavertaista kohtaamista.

2.3.3 Yhteenveto tutkimuksen teoreettisista liihtokohdista

Kehitysvammaisen  nuoren  itsendistyminen  ja  kotoa  irtoaminen  on
kehitysvammaperheen kriittinen kehitystehtivd. Vammaisen nuoren itsendistyminen on
vaikeampaa kuin terveen nuoren, mutta nuoren tarpeet ja toiveet ovat samat.
Kehitysvammaisen nuoren mahdollisuudet hankkia samankaltaisia kokemuksia ja
eldméntaitoja kuin muilla ikdluokkansa nuorilla edesauttaa nuoren itsendistymisti ja
aikuistumista. Peruskoulun péédttyminen on nuoren ja perheen eldmén kddnnekohta,
jolloin itsendistymiseen ja tulevaisuuteen liittyvdt asiat aktivoituvat perheessi.

(Salonen 1991, Malin 1992, Héikio 1999.)

Kehitysvammaiset nuoret tarvitsevat itsendistymiseensd paljon tukea. Sosiaalisen tuen
lahteistd perhe on keskeisin. Perheen lisdksi ulkopuoliset aikuiset, kuten
ammattihenkilGt ja ystdvit toimivat sosiaalisen tuen ldhteind. Tarkoituksenmukaisesti
kohdennetun tuen edellytyksind ovat suunnitelmallisuus ja tavoitteellisuus. Vanhemmat
tarvitsevat voimavaroja nuorensa itsendistymisen tukemiseen. Keskeisimpid ovat
aineelliset, parisuhteeseen liittyvit sekd ympériston antamat viralliset ja epéviralliset

voimavarat. (Andersson 1984, Itilinna 1994, Tyyneld 1994, Haikio 1999, Pietild 1999.)

Tassd tutkimuksessa itsendistymisen tukeminen ndhdédédn kaikkina niind tekijoind, jotka
vahvistavat ja edesauttavat nuoren itsendistymisen edellytyksid. Tukeminen muodostuu
virallisesta ja epévirallisesta tuesta sekd konkreettisesta ja henkisestd tuesta. Sosiaalinen
tuki on ihmisten vélistd vuorovaikutusta, jossa annetaan ja saadaan aineellista,
tiedollista ja emotionaalista tukea (Tarkka 1996). Kuviossa 1 esitetddn yhteenveto

tukimuksen teoreettisista lahtokohdista.

32




INKLUUSIO

—r{ VANHEMMAT I

Kuvio 1. Yhteenvetokuvio tutkimuksen teoreettisista 1dhtokohdista
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata EHA1 —opetuksesta peruskoulunsa pédttivin
kehitysvammaisen nuoren itsendistymistd ja sen edellytyksid sekd nuoren ettd hdnen
vanhempiensa ndkokulmasta sekd kuvata itsendistyvin kehitysvammaisen nuoren ja

hénen perheensd saamaa ja odottamaa tukea.

Tutkimustehtivina on;
1. Kuvailla kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen edellytyksia
2. Kuvailla  kehitysvammaperheen saamaa ja  odottamaa tukea  nuoren

itsendistymisprosessissa.

4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Tutkimuksen metodiset 1ahtokohdat

Laadullinen tutkimus on tarkoituksenmukainen silloin, kun halutaan saada
puutteellisesti tunnetusta asiasta tai 1lmiOstd uutta informaatiota. Laadullisen
tutkimuksen taustalla oleva tieteenkésitys on avoin. Siitd seuraa, ettd tutkimuksen
suunnittelu ja toteutus on dynaaminen prosessi. Laadullisessa tutkimuksessa ei voida
tehda jyrkk&a eroa tutkimustehtdvin muotoilun, aineiston keruun ja analysoinnin valilla.
Ne tapahtuvat osittain samanaikaisesti ja vuorotellen tutkimuksen kulun ohjaamina. Sen
vuoksi laadullisen tutkimuksen vaiheet eivdt erotu toisistaan yhtd selkedsti kuin

madréllisen tutkimuksen vaiheet. (Krause ym. 1997, 62.)

4.2 Tutkimukseen osallistujat

Laadullisen tutkimuksen aineisto tulee kerétd sieltd, missa tutkimuksen kohteena oleva
1lmid esiintyy ja tutkittavilla on omakohtaisia kokemuksia siitd. Myos vapaaehtoisuus ja

kyky ilmaista itseddn ovat laadullisen tutkimusaineiston valinnan kriteereja. (Nieminen

1998, 216, Astedt-Kurki & Nieminen 1998, 155.)
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Tutkimukseen osallistujien tavoittamiseksi tutkija selvitti EHA1 —opetusta antavat
yksikot Satakunnassa ja otti ensin yhteyden kyseisten koulujen rehtoriin tai EHA1
opetuksesta vastaavaan opettajaan. Yhteensi EHA1 —opetusta antavia yksikkdjd on
Satakunnassa yhdeksén. Puhelimitse tapahtuneen ensimmadisen yhteydenoton
tarkoituksena oli selvittdd, paljonko kyseisissd yksikdissd on peruskoulunsa kevailla
2005 paittivid oppilaita sekd opetusyksikon yhteyshenkilon, jonka kanssa tutkija voisi
jatkossa olla yhteydessd. Yhdeksésséd yksikossd peruskoulunsa kevéélla 2005 paattivia
oppilaita oli yhteensd 20 nuorta, joista muutaman tarkoituksena on kdyda peruskoulun
viimeinen eli yhdeksds luokka uudelleen ja lopettaa peruskoulunsa vuoden 2006
kevadlld. Myo6s yhdeksdnnen luokan wuudelleen kéyvdt nuoret ovat mukana
kohdejoukossa. Ensimmadisessd kontaktissa tutkija selvitti tutkimuksensa tarkoituksen,
aineiston hankintasuunnitelmat ja esitti toiveensa yksikdiden opettajien avusta

tavoittaakseen kyseisid nuoria ja heiddn perheitéén.

Seuraavaksi tutkija ldhetti EHA1 —opetusyksikéiden yhdyshenkilGille vastaavat tiedot
kirjallisena sekd toimeksiannon. Tutkija pyysi opettajia toimittamaan nuorille kotiin
vietdviksi tutkimuspyynnon seké erillisen suostumuslomakkeen valmiiksi maksettuine
palautuskuorineen (liitteet 2 ja 3). Suostumuslomake sisdlsi mm. perheen yhteystiedot,
jotta tutkija voi ottaa yhteyttd haastatteluajan ja —paikan sopimiseksi.

Maidrdaikaan mennessd palautui viisi suostumusta. Muutaman pdivan kuluttua tutkija
otti uudelleen yhteyttd opetusyksikdiden vastaaviin ja pyysi heitd vield muistuttamaan
nuoria ja heiddn vanhempiaan tutkimuksesta joko suorassa kontaktissa tai nuoren
reissuvihkon vilitykselld. Muistutuksen seurauksena tuli kolme suostumusta.
Tutkimuksen kohderyhméksi muodostui kahdeksan (N=8) perhettd. Perheet edustivat

viittd Satakunnan alueen EHA1 —opetusta antavaa koulua viidelld eri paikkakunnalla.

4.3 Aineiston hankinta

Haastattelu on yksi keskeisimpid laadullisen aineiston hankintamenetelmii
havainnoinnin ja kirjallisten kyselyjen ohella (Eskola & Suoranta 2000, 85). Haastattelu
aineiston hankintamenetelmani sopii my0s arkaluontoisen aineiston hankintaan (vrt.
Astedt-Kurki & Nieminen 1998, 156, Eskola & Suoranta 2000, 85-87, Stroebe ym.
2003).
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Haastattelu tutkimusmenetelminé on yksi tiedonhankinnan perusmuoto, jonka avulla on
mahdollista saada syvillistd tietoa siitd, miten ihmiset ymmairtdvdit maailmaa ja
elamadnsa sekd minkalaisia merkityksid he antavat kokemuksilleen (Hirsjarvi & Hurme
2000). Perustana onnistuneelle haastattelulle on tutkijan ymmarrys tutkittavan aiheen
luonteesta. Aiheen tunnepitoisuus edellyttid luontevaa haastattelun etenemistd ja
luottamuksellista kontaktia tiedonantajan ja tutkijan vilille. Tutkimuksellisten
perustaitojen lisdksi tutkijan ominaisuutena korostuu eldiminkokemus, kriisitilanteisiin
liittyvd koulutus ja tutkijan henkilokohtaiset tyodskentelytavat, kuten kohteliaisuus,
tiedonantajien arvostaminen, ystdvillisyys ja tukeva asennoituminen. (Maijala,

Paavilainen, Astedt-Kurki & Paunonen-Ilmonen 2002.)

Tissd tutkimuksessa Kkaytettiin menetelménd teemahaastattelua, joka on
puolistrukturoitu haastattelumenetelmd. Haastattelu kohdennetaan tiettyihin teemoihin,
joista keskustellaan. Oleellista on se, ettd yksityiskohtaisten kysymysten sijaan
haastattelu etenee tiettyjen keskeisten teemojen varassa. Tamd vapauttaa padosin
haastattelun tutkijan ndkokulmasta ja tuo tutkittavien d4édnen kuuluviin. Teemahaastattelu
ottaa huomioon sen, ettd ihmisten tulkinnat asioista ja heiddn asioille antamansa
merkitykset ovat keskeisid, samoin kuin sen, ettd merkitykset syntyvit

vuorovaikutuksessa. (Hirsjarvi ym. 2000, 47-48.)

Teemahaastattelu on ldhempénd strukturoimatonta kuin strukturoitua haastattelua.
Teemahaastattelu on puolistrukturoitu menetelma siksi, ettd yksi haastattelun aspekti,
haastattelun aihepiiri eli teema-alueet ovat kaikille samat. Muissa puolistrukturoiduissa
haastatteluissa esimerkiksi kysymykset tai jopa kysymysten muoto on kaikille samat.
Teemahaastattelusta puuttuu strukturoidulle lomakehaastattelulle luonteenomainen
kysymysten tarkka muoto ja jdrjestys, mutta se ei ole tdysin vapaa niin kuin
syvidhaastattelu. (Hirsjarvi ym. 2000, 48.) Teemahaastattelun runkoa laadittaessa ei
laadita yksityiskohtaista kysymysluetteloa vaan teema-alueluettelo. Teema-alueet
edustavat teoreettisten pédkasitteiden spesifioituja alakdsitteitd tai —luokkia. Ne ovat
yksityiskohtaisempia kuin ongelmat, varsin pelkistettyjd, iskusanamaisia luetteloita. Ne
ovat niitd alueita, joithin haastattelukysymykset varsinaisesti kohdistuvat.
Haastattelutilanteessa ne ovat haastattelijan muistilistana ja tarpeellisena keskustelua
ohjaavana  kiintopisteend. =~ Haastattelutilanteessa ~ teema-alueet  tarkennetaan

kysymyksilld. Teemahaastattelun luonteeseen kuuluu, ettd myds tutkittava, eikd vain
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tutkija, toimii tarkentajana. Se, miten jokin ilmid konkretisoituu tutkittavan maailmassa
ja hénen ajatuksissaan, riippuu juuri tutkittavasta ja hdnen eldmaéntilanteestaan. Tutkijan
valitsemien teema-alueiden tulisi olla niin véljid, ettd se moninainen rikkaus, joka
tutkittavaan ilmiéon yleensd todellisuudessa sisdltyy, myds mahdollisimman hyvin
paljastuu. Teema-alueiden pohjalta haastattelija voi jatkaa ja syventdd keskustelua niin
pitkdlle kuin tutkimusintressit edellyttiavét ja haastateltavan edellytykset ja kiinnostus

sallivat. (Hirsjarvi ym. 2000, 66-67.)

Téassd  tutkimuksessa haastatteluteemat muodostuivat taustatiedoista, nuoren
itsendistymisestd ja sitd edistivistd ja estdvistd tekijoistd sekd perheen saamasta ja
tarvitsemasta tuesta nuoren itsendistymisessa. (liite 4 ).

Haastatteluajankohta perheiden kanssa sovittiin tutkijan puhelimitse tapahtuvan
yhteydenoton vilitykselld. Perheet antoivat yhteystietonsa suostumuslomakkeessa.
Puhelinkontaktissa tutkija kiitti suostumuksensa antaneita perheitd ja kertasi lyhyesti,
mistd tutkimuksessa on kysymys. Tutkija tiedusteli, ketkd perheessd osallistuvat
haastatteluun ja pyysi luvan haastattelujen nauhoittamiseen. Tutkija suoritti kaikki
haastattelut itse 27.6.-11.7.2005 vélisend aikana. Seitsemin haastattelua toteutettiin
haastateltavien kotona ja yksi muussa sovitussa paikassa. Kolme haastatteluista
toteutettiin paivalld klo 10-15 vilisend aikana ja viisi illalla klo 16 jilkeen. Haastattelut
suoritettiin viidelld eri paikkakunnalla. Haastattelujen yhteiskesto oli 11 tuntia 40
minuuttia, yksittdisen haastattelun keston vaihdellessa yhdestd tunnista kahteen tuntiin
ja neljadnkymmeneen minuuttiin. Haastattelujen keston keskiarvo oli noin 1,5 tuntia
haastattelua kohti. Perheet osallistuivat eri kokoonpanoissa haastatteluihin. Kaikissa
haastatteluissa oli perheen &diti mukana. Perheen isd oli mukana kolmessa haastattelussa.
Yksi isd joutui ldhtemddn tyohon haastattelun loppupuolella. Neljd nuorta oli
kokoaikaisesti mukana haastattelussa, kaksi nuorta osan aikaa ja kaksi nuorta ei
osallistunut haastatteluun ollenkaan, vaan jatti osallistumisensa haastattelijan

ystévilliseen tervehtimiseen.

Haastattelut alkoivat tutkijan kiitoksella perheiden suostumuksesta osallistua kyseiseen
tutkimukseen. Tutkija kertasi tutkimuksen aiheen ja kertoi omista l&htokohdistaan ja
intresseistddn tutkittavaan aihepiiriin. Kerrattiin  my6s puhelimessakin selvitetty
luottamuksellisuus, yleistd haastattelusta ja sen nauhoittaminen sekd todettiin

haastatteluun osallistujat. Tutkija kertoi myds, ettei ole oikeita tai vddrid vastauksia vaan
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heiddn kokemuksensa ja nikemyksensd asioista, jotka ovat arvokkaita. Tutkija kertoi

myos lyhyesti teemahaastattelun luonteesta ja omasta osuudestaan siind.

4.4 Aineiston analysointi

Tutkimusaineisto analysoitiin aineistosta lahtevilld sisédllon analyysilla, joka on paljon
kéytetty tutkimusaineiston analyysimenetelmd hoitotieteellisissd tutkimuksissa. Se on
systemaattinen ja objektiivinen keino kuvailla, jirjestdd ja késitteellistdd tutkittavaa
ilmidtd. Sitd kutsutaan myos dokumenttien analyysimenetelméksi. (Kyngds ym. 1999,

3)

Tutkimusaineiston keruu tuotti 15 kasettia (10 x 60 min. ja 5 x 30 min.). Kasettien
litterointi vei 10 —sormijérjestelmilld tyOstettynd aikaa 39 tuntia 20 minuuttia.
Tutkimusaineisto sisélsi kirjoitettua (litteroitua) tekstid yhteensd 160,5 sivua, fonttikoko
12, rivivili 1 ja kirjasintyyli Times New Roman. Pelkistettyjd ilmaisuja oli yhteensd

628 kappaletta.

Laadulliselle tutkimukselle on ominaista, ettd tavoitteena on 16ytda tutkimusaineistosta
toimintatapoja, samanlaisuuksia tai eroja. Laadullisen, aineistoldhtdisen tutkimuksen
perusprosessina  voidaan pitdd  sisdllonanalyysiprosessia.  Sisdllonanalyysi on
menetelmd, jolla voidaan analysoida kirjoitettua ja suullista kommunikaatiota ja jonka
avulla voidaan tarkastella asioiden ja tapahtumien merkityksié, seurauksia ja yhteyksia.
(Weber 1990, Janhonen ym. 2003, 21.) Sisdllonanalyysilla tarkoitetaan kerdtyn
tietoaineiston tiivistimistd niin, ettd tutkittavia ilmioitd voidaan lyhyesti ja yleistévisti
kuvailla tai ettd tutkittavien ilmididen véliset suhteet saadaan selkeind esille (Pietild
1973, Burns & Grove 1997). Sisidllonanalyysissa on kysymyksessd aineistossa
ilmenevat merkitykset (meanings), tarkoitukset ja aikomukset (intentions), seuraukset

(consequences) sekid yhteydet (context) (Cavanagh 1997).

Sisillonanalyysi-prosessin  vaiheet ovat analyysiyksikon valinta, aineistoon
tutustuminen, aineiston pelkistiminen, aineiston luokittelu ja tulkinta sekd
siséllonanalyysin luotettavuuden arviointi (Catanzaro 1988, Weber 1990, Downe-

Wamboldt 1992, Miles & Huberman 1994, Burnard 1996, Cavanagh 1997).
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Induktiivisessa pddttelyssd siirrytddn konkreettisesta aineistosta sen késitteelliseen
kuvaukseen (Janhonen ym. 2003, 24). Tissd tutkimuksessa induktiivisen sisillon
analyysin avulla tiivistettiin nuoren itsendistyminen ilmiond ja itsendistymisen

tukeminen késitteelliseen muotoon.

Aineiston ilmisiséltdihin (manifest) kohdistuvassa analyysissa tutkija jakaa aineiston
analyysiyksikoihin ja tarkastelee niitd suhteessa tutkittavaan ilmioon. Aineiston
piilosiséltoihin (latent) kohdistuvassa analyysissa tutkija tarkastelee aineiston osia
(esimerkiksi tekstiaineiston kappaleita) suhteessa koko aineistoon. (Catanzaro 1988.)

Analyysiyksikkd voi olla aineistoyksikkod, esimerkiksi dokumentti (Cavanagh 1997,
Polit & Hungler 1997) tai aineiston yksikkd, esimerkiksi sana tai lause (Burns & Gorve
1997, Polit & Hungler 1997). Analyysiyksikon madrittelyssid ratkaisevat aineiston laatu
ja tutkimustehtdva. Tavallisimmin kéytetty analyysiyksikko on aineiston yksikko: sana,
lause, lauseen osa, ajatuskokonaisuus tai sanayhdistelmé. (Janhonen ym. 2003, 25).
Tassd tutkimuksessa analyysiyksikoksi valittiin kaikki aineistosta nousevat tutkittavan
ilmion kannalta olennaiset selkedt ilmaisut yksittdisen sanan ja ajatuskokonaisuuden

vélilta.

Aineistoldhtoisen sisdllonanalyysin ensimméinen vaihe on pelkistiminen, jossa
aineistolta kysytdin tutkimustehtdvin mukaisia kysymyksid. ”Aineiston vastaukset” eli
pelkistetyt ilmaisut kirjataan aineiston termein. (Janhonen ym. 2003, 26). Téssd
tutkimuksessa aineiston pelkistdmistd edelsi tutkimusaineiston lukeminen lépi useita
kertoja tavoitteena kokonaisuuden hahmottaminen. Lukemisen yhteydessd aineistolle
tehtiin kysymyksid, kuten mitd, miten, kuka, milloin, missd ja miksi? Véhitellen
kysymykset tarkentuivat tutkimustehtévien suuntaisiksi, kuten mitd itsendistyminen on,
mitkd asiat edistévit sitd ja mitkd estdvat sitd, sekd millaista tukea perheet ovat saaneet
ja millaista he odottavat. Merkittdvét alkuperdiset ilmaisut alleviivattiin ja samalla
sivumarginaaliin kirjattiin alkuperdistd ilmaisua vastaava pelkistetty ilmaisu. Pelkistetyt
ilmaisut koodattiin siten, ettd jokaisella nuorella/perheelld oli oma numeronsa (1-8).
Lisdksi koodin yhteyteen kirjattiin kyseinen sivu ja tunnisteeksi I (=itsendistyminen) ja
T (=tukeminen), jotta tutkijan oli helppo palata tarvittaessa alkuperdiseen aineistoon.
Koodattaessa tutkija kdytti myds + ja — merkkejd osoittamaan muun muassa asioita

edistdvid ja estivid tekijoitd sekd myonteisid ja kielteisii asioita.
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Pelkistimisen jélkeen aineisto ryhmitelléidn, jolloin etsitddn pelkistettyjen ilmaisujen
erilaisuuksia ja yhtdldisyyksid. Samaa tarkoittavat ilmaisut yhdistettiin samaksi luokaksi
ja annettiin sille sen sisdltéd kuvaava nimi. Aineiston ryhmittelyssd voidaan kayttda
tulkintaa. (Krippendorf 1980, Dey 1993, Cavanagh 1997.) Aineiston
abstrahointivaiheessa yhdistetdén samansisiltdisid luokkia, jolloin saadaan yldluokkia
(Janhonen ym. 2003, 29.) Kuviossa 2 esitetddin esimerkki aineiston pelkistdmisestd ja

ryhmittelysta.

Alkuperiinen lausuma Pelkistetty ilmaisu

Ei nyt tietenkdén ihan omatoiminen oo, et kyl

jonkunnékostéd valvontaa kaipaa el tdysin omatoiminen

Sen tdhden ei opikaan, kun ei ole kiinnos-

tunutkaan tommosesta.. kiinnostuksen puute oppimisen
esteend

Talla hetkelld N:n ainut tyo on se, ettd hin

huolehtii ettd hdn vie roskiksen roskien vienti ainut tyo
Pelkistetty ilmaisu Ryhmitelty ilmaisu

Ei tdysin omatoiminen Omatoimisuuden puttuminen
Kiinnostuksen puute oppimisen esteeni Kiinnostuksen puuttuminen
Roskien vienti ainut ty Vihiinen osallistuminen

Kuvio 2. Esimerkki aineiston pelkistdmisestd ja ryhmittelysté

Seuraavana analyysin vaiheena oli ryhmiteltyjen ilmaisujen yhdistdminen samaan

kategoriaan, jolle annettiin kuvaava nimi (Kuvio 3).

Ryhmitelty ilmaisu Alakategoria

Omatoimisuuden puuttuminen Passiivisuus
Kiinnostuksen puuttuminen

Vihiinen osallistuminen

Kuvio 3. Esimerkki alakategorian muodostamisesta.
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Haluttaessa jatkaa siséllonanalyysia kategorioiden muodostuksen jadlkeen, kategoriat
voidaan kvantifioida. Télloin lasketaan, montako kertaa kategorioiden sisdltimé asia
ilmenee aineistossa tai moniko tutkittava ilmaisee kyseisen asian. (Catanzaro 1988,
Burns & Grove 1997.) Nédin myos aineistoldhtbisessd sisdllonanalyysissa luokittelun
tuloksia voidaan kuvata myos madréllisind (Latvala 1998).

Téssd tutkimuksessa aineiston kvantifiointi esitetdéin aineiston analysoinnin
yhteenvetotaulukossa (liite 5). Numerot taulukon pelkistettyjen ilmaisujen edessd

ilmaisevat kyseiseen aiheeseen liittyvien ilmaisujen méérin tutkimusaineistossa.

Seuraavaksi siirryttiin tutkimuksen abstrahointiin. Samansisiltdiset alakategoriat
yhdistettiin toisiinsa ja jatkuvan aineiston kanssa kdydyn vuoropuhelun avulla niistd
muodostettiin yldkategorioita. Kerta toisensa jdlkeen aineistoon palaamalla pyrittiin
varmistamaan ala- ja ylékategorioiden vastaavuus tutkimustehtiviin seké kategorioiden

toisensa poissulkevuus.

Tutkimuksessa on kdytetty runsaasti nuorten ja heidédn perheidensi ilmaisemia suoria
lainauksia. Niiden tarkoituksena on lisétéd tutkimusraportin luettavuutta seka lisatd myds
tutkimuksen luotettavuutta ja auttaa lukijaa paremmin arvioimaan tehtyji
johtopddtoksid.(Kyngds & Vanhanen 1999, Hirsjarvi & Hurme 2000, 149-150.)
Suorista lainauksista on poistettu perheiden koodit. Suorissa lainauksissa tutkittavista
kdytetddn nimen sijasta yhtendisesti NN merkintdd tutkimukseen osallistuneiden
nuorten ja heididn perheidensd anonymiteetin sdilymiseksi. Yhteenvetokuvio aineiston

analysoinnista on esitetty liitteend, Liite 5.
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5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1 Taustatiedot

Tutkimukseen osallistuneiden perheiden (N=8) kehitysvammaiset nuoret olivat
tyttdjd (3) ja poikia (5). Idltddn nuoret olivat 16-19 vuotiaita (keski-ikd 17,1 vuotta).
Vanhempien iét vaihtelivat dideilld 42-54 vuotta (keski-ika 48,8 vuotta) ja isilld 44-57
vuotta (keski-ikd 50,6 vuotta). Kahdeksasta perheesti yksi oli yksinhuoltajaperhe.

Sisaruksia tutkimukseen osallistuvilla nuorilla oli yhdesta neljdan (1-4). Yksi perhe oli
viisilapsinen, yksi kolmelapsinen ja kuusi perhetti oli kaksilapsisia. Siskoja ja veljid oli
molempia kuusi (6). Sisarusten idt olivat 13-34 vuotta (keski-ikd 20,6 vuotta).
Seitsemédn sisaruksista asui kodin ulkopuolella ja viisi kotona. Yhdessd perheessé oli

useampia lapsenlapsia.

Diagnoosi ja kehitysvammaisuuden aste

Asetetuista diagnooseista neljd oli erilaisia kromosomihdiri6itd, yksi oli raskaus-
/synnytysaikainen vaurio, yksi ADHD —tyyppinen keskittymishdirio, yhdelld ei ollut
asetettu diagnoosia ja yksi ei muistanut asetettua diagnoosia. Kehitysvammaisuuden
aste vaihteli lievdstd (2) keskiasteiseen/keskivaikeaan (6). Seitsemin tutkimukseen

osallistunutta nuorta asuivat kotona. Yksi asui kotona ja osan aikaa kodin ulkopuolella.

Vammaisuudesta johtuvat erityistarpeet ja vaikutus perheen elimiin

Kaksi lievdsti kehitysvammaista nuorta selviytyy omatoimisesti paivittdisistd
toiminnoista ja pystyy olemaan yksin pidempidkin aikoja pdivdssi. He kulkevat
itsendisesti ympéristossddn ja osallistuvat myos erilaisiin kodin askareisiin vdhdisen
ohjauksen tukemana.

Kaksi nuorta selviytyy melko omatoimisesti pdivittdisistd toiminnoista ja pystyy
olemaan yksin muutamia tunteja pdivdssd. He kulkevat itsendisesti tutussa ja rajatussa
ympéristossddn. Kodin askareisiin  osallistuminen ohjatusti onnistuu, mikali
motivaatiota riittaa.

Neljd nuorta tarvitsee jatkuvaa tai ldhes jatkuvaa huolenpitoa, ohjausta ja valvontaa

paivittiisistd toiminnoista selviytymisessi. Erityisesti peseytymisessd, pukeutumisessa
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ja ravitsemuksessa tarvitaan eri asteista ohjausta ja tukea. Kotiaskareisiin osallistuminen
on rajoittunutta ja koskee l&hinnd pienid yksittdisid tehtdvid.

Kolmella nuorella on asuntola vanhempien lomien tai viikonloppuvapaiden
viettopaikkana. Viidelld nuorella ei ole hoitopaikkaa kéytettdvissd. Naistd kahdella ei
ole ollenkaan kodin ulkopuolista hoitopaikkaa. He kulkevat lomilla ym. vanhempiensa
mukana ja vanhemmat vuorottelevat kesdlomansa nuoren hoidon jérjestdmiseksi.
Kolmella nuorella puolestaan on mahdollisuus lomailla isovanhempiensa ja muiden

ldhisukulaistensa luona.

Nuoren tilanne oppivelvollisuuden piatyttyi

Syksylld 2005 nuorista kaksi jatkaa peruskouluaan 10. luokalla, jatkotavoitteenaan
vaikeavammaisille tarkoitettu jatkosuunnitelmia arvioiva ja kartoittava koulutus. Yksi
nuori suorittaa uudelleen 9. luokan 10. luokan puuttuessa, jatkotavoitteenaan
hakeutuminen vaikeavammaisten jatkokoulutukseen syksylld 2006. Ammatilliseen
peruskoulutukseen valmentavaan ja kuntouttavaan 2 —vuotiseen opetukseen siirtyy
kolme nuorta, joista yksi haki ammattikouluun, mutta ei tullut valituksi. Yksi nuorista
siirtyy tyokeskukseen ja pyrkii vuoden kuluttua uudelleen vaikeavammaisten linjalle.

Yksi nuorista jatkaa peruskoulutyyppistd koulua osana kokonaiskuntoutustaan.

Nuoren arkieliimi ja vuorovaikutussuhteet

Tutkimukseen osallistuneiden nuorten arkieldméd leimaavat kavereiden puuttuminen (6
nuorta) tai niiden niukkuus (2 nuorta). Tdrkedt ihmiset ovat ldhinnd perheenjdseni,
isovanhempia ja muita ldhisukulaisia. Yhdelld nuorella on naapurustossa useita aikuisia
ystivid, joiden luona vierailee. Avohuollon ohjaajan tarkedksi ihmiseksi mainitsee kaksi
perhettd/nuorta. Nuorten eldmdd kuvastaa yksindisyys ja vetdytyminen. Harrastukset
ovat pddosin yksindisid ja kodin sisdlld tapahtuvia kuten TV ja videot, erilaiset pelit
(’pleikkarit”, palapelit ym.), luonto, musiikin kuuntelu, piirtdminen, autot, kodintyot
(ruohonleikkuu ja muut puutarhatyot), pyordily ja ulkoilu. Yhdelld nuorella osa
litkkunnallisista harrastuksista tapahtuu myos ryhmissd ja kodin ulkopuolella (mm.
jalkapallo ja judo). Kodin ulkopuolelle suuntautuvista harrastuksista yksi nuori kiy
saannollisesti kirjastossa. Tytto- tai poikaystdvdi ei ole kenelldkddn nuorella. Yhdella

nuorella on vastakkaista sukupuolta oleva kirjeenvaihtoystava.
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5.2 Itseniistyminen ja sen edellytykset

Tutkimusaineiston analyysin pohjalta kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen
edellytyksiksi muodostui seuraavat yldkategoriat: 1) Vanhempien valmiudet ja
voimavarat, 2) Nuoren valmiudet ja voimavarat sekd 3) Selviytyminen kodin

ulkopuolella. (Liite 5.)

5.2.1 Vanhempien valmiudet ja voimavarat

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kuvailivat omia valmiuksiaan ja voimavarojaan
laaja-alaisesti ja monitahoisesti. Vanhemmilla oli tarve kertoa lapsen ja perheen
historiasta erityisesti voimavaroista keskusteltaessa. Tutkijalle timéd antoi arvokasta
tietoa siitd kokonaisuudesta ja taustoista, miten tdhdn péivdin ja nykytilanteeseen on
tultu. Historiatiedot myos auttoivat tutkijaa ymmaértdmiidn paremmin vanhempien

ajatuksia ja kokemuksia.

Tutkimuksessa korostui selkedsti ditien emotionaaliset tuntemukset. Aidit kokivat isid
tunnepitoisemmin olevansa sidoksissa kehitysvammaiseen lapseen ja nuoreen.
Tutkimuksessa mukana olleiden nuorten kehitysvammaisuuden asteesta johtuen he ovat
tarvinneet kehityksensa aikana ja moni tarvitsee vield nykyéénkin melko paljon tukea ja
hoivaa. Tdma on jadnyt enimmékseen ditien tehtdvéksi. Isien rooli on ollut enemmén
toiminnallinen. Vanhempien jaksamista puolestaan on selkeésti tukenut parisuhteen
toimivuus ja asioiden keskindinen jakaminen. Vanhempien valmiudet ovat eri perheissa
eriasteisia. Pddmaara on kaikissa perheissé kuitenkin sama; nuoren kuuluu itsendistya ja

irtaantua kodista. Itsendistymisen suunnitellut tavat ja ajankohta vaihtelevat.

Téssd tutkimuksessa kehitysvammaisen nuoren vanhempien valmiudet ja voimavarat
ryhmiteltiin (Kuvio 4) aineistolédhtdisesti vanhempien emotionaalisiin tuntemuksiin,
vanhempien jaksamiseen, vanhempien eriasteisiin valmiuksiin ja ajalliseen
irtaantumiseen. = Vanhempien valmiuksilla ja voimavaroilla tarkoitetaan téssd
tutkimuksessa pddasiassa vanhempien kykyé irrottautua nuoresta ja kykyé paistdd nuori
irti lapsuuden kodistaan. Valmiudet ja voimavarat sisdltdviat sekd positiivisia ettd

negatiivisia siséltdjd sekd nuoren itsendistymisté edistdvid ettd ehkdisevia tekijoité.
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Ryhmitelty ilmaisu Alakategoria Ylikategoria

Aidin rooli ja asenne

Aidin psyykkiset Vanhempien
tuntemukset emotionaaliset
Aidin kokema menetys ja tuntemukset
luopuminen

Vanhempien positiiviset

tuntemukset

Vanhempien visymys Vanhempien
Parisuhteen ongelmat jaksaminen

Jaksamisen paraneminen
Keskittyminen omaan itseen

ja voimavarat

Vanhempien valmiudet

Osittaiset valmiudet Vanhempien

Isdn paremmat valmiudet eriasteiset

Ehdolliset valmiudet valmiudet

Valmiudet visymisen myoti

Hyvét valmiudet

Ajankohta mééritteleméton

Ajankohtaa suunniteltu Ajallinen

Vihitellen itsendistyminen irtaantuminen | ——

Ammattikoulun kiyminen
Opiskelun ensisijaisuus

Kuvio 4. Vanhempien valmiudet ja voimavarat nuoren itsendistymisprosessissa.

Vanhempien emotionaaliset tuntemukset

Vanhempien emotionaalisissa tuntemuksissa korostuvat selkeésti ditien tuntemukset ja
kokemukset. Tutkimukseen osallistui kahdeksan ditid ja ainoastaan kolme isdd. Tdma

osaltaan selittdd ditien kokemusten ja tuntemusten korostumisen tutkimuksessa.

Aidin rooli ja asenne seki didin psyykkiset tuntemukset olivat merkittivilld sijalla
vanhempien emotionaalisissa tuntemuksissa. Aidit pohtivat monitahoisesti omaa
suhdettaan nuoren itseniistymiseen.  Aidit pohtivat kyky#in olla huolehtimatta
kehitysvammaisesta lapsestaan, johon he kokevat suhteen olleen hyvin kiinted ja

hoivaava.

i3

.. et ndinhdn mdd sen oon aatellu, ettd sit ko NN jossain muualla asuu ni miten mdd
osaan sitte olla sillaila et mdd en sitte ninko huolehdi ettd mitd silld mahtaa olla
pddlldnsd..”
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Erityisesti suhteen hoivaavuus ja hoitavuus korostui niissé &iti-lapsi —suhteissa, joissa
lapsella oli erilaisia toiminnallisia ja fyysisid rajoitteita siind médrin, ettd avun tarve oli
lisddntynyttd. Edelliseen liittyen didit pohtivat myds, antavatko he tarpeeksi eviitd
nuoren péarjatd ilman vanhempiaan ja erityisesti ditidén; “..osaanko niinku antaa

)

semmoset evddt, ettd hdn sitte ite pdrjdd..’

Vanhemmat  korostivat  asenteissaan  kuitenkin = kehitysvammaisen  nuoren
itsendistymisen normaalina pitdmisen ja hyviksymisen merkitystd, jota erds isd kuvaa
seuraavasti; "..se on henkilokohtainen asenne, asian hyviksyminen, se on meinaan yks
semmonen, mitd et mitd nyt on kuullu muilta ja kattonu ni se asian hyviksyminen tekee

’

sen, et auttaa melkein ninko puolet siind asiassa.’

Aidit painottivat myds asiaan sopeutumisen; ”..mitd vanhemmaks hin on tullu, ni
Jjotenki sitd helpommaks se on kdyny..” ja jarkisyiden merkitystd; "..nooh onhan siind
ne omat vaikeutensa tietysti, mut kylld se tdllai ninko jdrjelld ajatellen se on ihan selvd

’

Juttu..’

Aideilli oli ristiriitaisia tuntemuksia nuorten itsenidiistymisen suhteen. Toisaalta
ilmaistiin valmiutta irrottautua usein tiiviistdkin suhteesta. Toisinaan apuna kaytettiin
”pdivd kerrallaan —ajattelua™; ..”et sit mennddn vaan siind ja maistellaan pdivdi

’

kerrallaan et mitd se sit on, se on vihdn arvuutus vanhemmille ja kaikille.’

Myo6s marttyyriuden vélttdiminen nousi erddn didin tavoitteeksi;

"Voi olla, et se tulee olemaan rankkaa, mutta siitd on nyt niin kauan puhuttu ja mdd
oon seurannu noita muita, kehitysvammaisten ditejd pddasiassa, jotka ovat ainoita jotka
osaavat hoitaa sitd lastas tai nuorta tai aikuista yleensd jo, jopa jo vihdn vanhempaaki
aikuista jo, ni jos pystys sit kuitenki ottamaan opiks siitd, ettei ihan niin marttyyriks
rupee.”’

Monenlaisista  ristiriitaisista  tuntemuksista  huolimatta  didit nakivat, ettd
kehitysvammaisella nuorella on kuitenkin samanlaiset oikeudet eliméssdin kuin
muillakin nuorilla;

”..et kyl mun mielestd jokaisella ihmisel on oikeus eldd ja eldd semmonen eldmd, et
saada ninko tottua siihen itsendisyyteen ennen ko sitte ko vanhemmat ei jaksa endd

’

ollenkaan.’

46



Aidin psyykkisissd tuntemuksissa korostuivat itsendistymiseen liittyvd pelko, jota
aiheutti sekd epdvarmuus nuoren selviytymisestd ettd &didin kokemus nuoren
menettdmisestd ja kyvystddn kisitelld tdtd; “.kun 17 vuotta NN on aika paljon
mddrdnnyt meiddn eldmdd tai silld lailla sitonut, ettd pelottaa itteekin kun yhtdkkid

)

niinku, miten sitd itte sitte ku toinen ldhtee.’

Tulevasta erosta ’kipednd oleminen”, didin kestiminen, unet ja painajaiset sekéd yleinen

asian kypsyttely ja isona askeleena pitiminen kuvasivat ditien psyykkisid tuntemuksia;

Kyl mdd oon ollu jo vuoden kipee... millai mdd kestdn.. mdd oon ndhny kaikkii
ihmeellisid unia ja painajaisia ja ihan semmosii mitd ninko alitajunnassa tulee vaik tésd
ei huomaa, et sitd murehtii, mut kyl se vihdn semmonen iso harppaus on ku se vauveli
ldhtee kotoa.”

Aitien ehki kipeimpii emotionaalisia tuntemuksina olivat erilaiset menetyksen ja
luopumisen kokemukset. Luopuminen aikuisesta ’vauvasta” on vaikeaa; “Kerran mdd

sanoin, ettd vaik sdd olisit kuin vanha, ni sdd oot silti vauva.’

Ikdvan tuntemukset ja nuoren luovuttaminen itseltd pois tuntui tuskalliselta ajatukselta;

"Et se on ninko kaikkein vaikeinta tai et kyl mdd luotan et NN pdrjdd ja et siel hyvin
hoidetaan, mis hoidetaan tai ja NN pdrjdd ittekki ja hyvin ohjataan ja tdmmostd en mdd
sitd epdile, mut kauhee ikdvd, et se ikdvd, et se ei ookkaan endid minun oma ja se on
kauhee tilanne.”

Yksinhuoltajaditi koki menetyksend konkreettisen yksin jadmisen; "..mdd sanoin sille,
ettd voi voi ku sddkin ldhdet ja tdd talo on tyhjd ko mdd tulen toistd. Mdd itte ko ei
tammosid sais puhua toiselle.. mdd ajattelin, ettd tdtd se sitten tulee, ettd vihdn hiljasta

’

sitte.’

Aidit kuvasivat kokemaansa menetysti myds nuoresta irti piistimisend ja hinesti
luopumisena. Aideille huolta tuottaa tissikin yhteydessi epdvarmuus nuoren

selviytymisestéd kodin ulkopuolella;
”..onks se sit vaan siit on vaikee pddstdd irti ja sit et ko hdn on kuitenki tommonen
erilainen et miten hdn pdrjdd ihmisten joukos..”

”.. ehkd vaikeinta on se luopuminen siitd jollain tavalla kuitenki..”
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Monista kipeistd ja ristiriitaisista tuntemuksista huolimatta vanhemmilla on myos
positiivisia tuntemuksia nuoren itsendistymiseen liittyen. Nuoren itsendistyminen
koetaan normaaliin eldmddn kuuluvana ja tavoiteltavana asiana vaikka se herdttdd
haikeitakin ajatuksia, jotka kuitenkin koetaan positiivisina tunteina; “.no vdlilld
semmosia haikeita tunteita ja ajatuksia..” ja .. kylld se tietysti ko NN on aika
tommonen, ei mikddn kauheen kookas ni, tommonen, tuolla isojen, monien muitten
isompien joukossa ni kyl se vihdn sillai askarruttaa ettd, et millai sield sitte pdrjdd, sun
tdaytyy ny vaan kauheesti vield yrittdd kasvaa... mutta pakkohan se on jossain vaiheessa

itsendistyd.. ei aikuiset miehet koko aikaa kotona asu, eihdn?”

Positiivisena tuntemuksena voidaan ndhdd my0s erddn isdn ndkemys siitd, ettd yksi
mahdollisuus on jadd4d myods kotiin asumaan tulevaisuudessa elédkoityvén isidn kanssa;
”.. oon mdd sanonu senkin, ettd se voi jaddd mun kans tdhdn sit olemaan kotonakin.. ni

tds sitte kaks eldkeldistd tassuttelee..”

Vanhempien jaksaminen

Kehitysvammaisen nuoren itsendistyminen edellyttdd vanhempien valmiutta tdhén
prosessiin. Useissa perheissd valmiutta lisdsi vanhempien jaksamiseen liittyvit tekijét.
Vanhempien visymys pitkdaikaisesta, tiiviistd yhdessédolosta nuoren kanssa oli tekija,
joka nousi selkedsti vanhempien valmiutta lisddvdksi tekijdksi  nuoren
itsendistymisprosessissa. Vdsymys kohdistui muun muassa nuoren ominaisuuksiin,
kiytokseen, hoidollisuuteen ja pessimistiseen asenteeseen tulevaisuuden suhteen. Erdén

perheen diti kuvaa visymystaan:

”.. se alkaa pikku hiljaa nyppimddn se valmiiksi ajatteleminen ja aina hoitaminen ja ..

Et kyl mun mielestd semmonen 20 vuotta riittdd kovin huolehtii yhdestd ihmisestd.. et

12 ’

kyl tid ny rupee riittdmddn.” Toinen &iti kuvaa vasymystdan ndin; .. mut nyt sille ei

niinko jaksa antaa koska et on vaan kiva, et hyvd ettd meni nukkumaan taas, koska sitd

’

ninko ikddnkun tulee mitta jossain vaiheessa aina tdyteen.’

Kehitysvammaisesta lapsesta ja nuoresta huolehtiminen jai selkedsti enemmaén ditien
tehtdviksi ja usein diti-lapsi —suhde muodostuukin kiintedksi. Isdt ovat enemmén

taustalla ja osallistuminen heiddn osaltaan painottuu enemmdn muuhun
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toiminnallisuuteen kuin varsinaiseen hoitamiseen. Vanhempien visymisen myo6td myos

optimismi nuoren mahdollisuuksiin itsendistya ja tulevaisuuteen yleensdkin vidhenee.

”.. en 0o niin optimistinen ko olin vuosi sitte vield.. kai md oon ittekki niin visyny ja me
on oltu sitte aika paljo NN:n kannsa, mind ja NN oltu paljon kahdestaan..” Saman
perheen isd puolestaan toteaa tdhén: “Nin ko md olen ollu vihdin.. menny ehkd enempiki
ehkd sitd mukaa maisemiin ku asia onkin ett, et en oo odottanu kovin paljon mittdd.”

Visymystéd aiheuttaa nuoren persoona; ”..NN on ikddn kuin tdmmonen vdsyttiva tekijd
tdassd meiddn yhteisossd..” Kehitysvammaisen nuoren kehityksen etenemittomyys ja
jatkuva vahtimisen tarve koetaan perheissd erityisesti voimavaroja kuluttaviksi
tekijoiksi; .. et om jaksanu vaan pdivistd toiseen.. ja miettiny et miks meidn

’

eldmdntilanne on tdmd.’

Vanhemmille surua tuottaa kehitysvammaisen nuoren vertaaminen terveisiin lapsiin
sekd omassa perheessd ettd sen ulkopuolella. Nuoren kehityksen ongelmat ja niiden

pysyvyys kuluttavat voimavaroja.

”.. ko meilld ny on se serkkupoika, se viisvuotias, ni nytko seuraa sitd, et kuinka
nopeasti se kehittyy kaikista ndistd tyhmyyksistinsd aina vaan isommaksi, et kuinka
viisaita ajatuksia ja kuinka oppii tekemddn kaikkia, ninko ajattelee, etti meilld se vaan
Jatkuu ja jatkuu tdmd ja just se vahtiminen ja se, ettd et polta ittees etkd tee sitd etkd tee
tdatd.”

Vanhemmat kokevat kehitysvammaisen lapsen ja nuoren aiheuttavan parisuhteelle
erityisid vaatimuksia.  Erilaiset parisuhteen ongelmat kuluttavat vanhempien
jaksamista. Vammainen lapsi on koettu parisuhteen kriisind, "..parisuhdetta ajatellen
ni kylldhdn tdmmoénen ninku tommosen lapsen olemassaolo ni et sekin muodostaa
semmosia kriisejd” . Aidin kiinteimpi yhteys lapseen ja voimakkaampi sitoutuminen
hoitamiseen ja huolenpitoon aiheuttaa tuntemusta, ettd kehitysvammainen lapsi on ikdén
kuin vanhempien vilissd; "..onhan se NN siind vdlissd ollu syntymdstd asti meidn.”
Kehitysvammainen nuori ottaa ison tilan perheessi ja parisuhteessa ja saattaa aiheuttaa

2

my0s vaikeuksia parisuhteen kiinteyteen; ".. eipd meilld just kahdenkeskistd aikaa

ookkaan.. mut sillai ko rehellisesti oikein sanoo ni eipd me juurkaan oikeen kahdestaan

oikein osata edes ollakkaan.” Vanhemmat miettividt myos parisuhteen muutosta nuoren

2

kotoa irtaantumisen jilkeen; ”.. meilldhdn siind sit tulee se tyhjin pesdn syndrooma..

’

kun eihdn me osata olla kahdestansa ni se on ihan oikeesti haaste meille.’
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Aidit kokivat iséin passiivisuuden ja isilti saadun henkisen tuen puuttumattomuuden
parisuhdetta héiritseviksi ja voimavaroja kuluttaviksi tekijoiksi; .. ei hdn oo
kertaakaan kdyny missddn psykiatrilla eikd jalkahoidossa eikd parturissa eikd ostanu
NN:lle vaatteita.. eikd miettiny, et mitd nyt seuraavaksi tehdddn eikd myoskddn oo
ottaanut yhteyttd yhteenkddn viralliseen instanssiin, ettd saatais jottain aikaseks.. meilld

on vihdn erilainen asenne tdihdn virikkeitten antamiseen ja hoivaamiseen.”

Vanhemmat kokivat jaksamista parantavina tekijoind nuoren kontaktit kodin

2

ulkopuolelle ja hdnen irtaantumisensa kotoa; .. ettd sitte ko se tulee kotiin, ni sen
kanssa jaksaa seurustella ja sen kanssa jaksaa hddrdtd jotakin.” Myo0s asenne koetaan
jaksamiseen voimakkaasti vaikuttavana tekijdnd. Erds isd kuvaa asenteen merkitystd;
”Se on henkilokohtainen asenne.. asian hyvdksyminen tekee sen, et auttaa melkein
ninko puolet siind asiassa.” Toisen perheen iiti puolestaan jaksaa ottamalla itseddn

niskasta kiinni; “kylld sitd sitten vaan ottaa itteensd niskasta kiinni.”

Jaksamista edesauttaa myos kehitysvammaisen nuoren kotoa irtaantumisen kokeminen

1

perheessd molemminpuolisena rikkautena; .. sillon ko NN lihtee ni rikkaushan se on

sitte kuitenkin molemmin puolin.”

Vanhempien jaksamista edesauttaa mahdollisuus keskittyi omaan itseen ja omaan
eldmdin. Varsinkin didit kokivat vapauttavana ajan, jolloin voisivat olla huolehtimatta,
voisi vapautua jatkuvasta hoitovastuusta ja alkaa huolehtia vain itsestddn; “Se on kylldi
aika vapauttavaa, ettei koko ajan tarvi huolehtia, et voi huolehtia vaan ittestds vililld.”
Tulevaisuuden toiveissa ndyttdytyi myos vapautuminen jatkuvasta jannitteestd; .. et ky/

siind on aina semmonen pieni jdnnite pddlld, ettd miten ja millai mennddn.”

Vanhempien eriasteiset valmiudet

Vanhempien valmiudet kehitysvammaisen nuoren itsendistymiseen vaihtelivat
osittaisista valmiuksista hyviin valmiuksiin.

Osittaiset valmiudet kuvaavat vanhempien ambivalentteja tuntemuksia nuoren
itsendistymisprosessissa. Vanhemmat tiedostavat toisaalta, ettd kyseessd on
luonnollinen tapahtuma ja myds todenndkoisimmin ldhitulevaisuudessa kohdattava ja

tapahtuva  asia.  Toisaalta nuoren  itsendistymiseen  liittyy = monenlaisia
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epavarmuustekijoitd ja toisiinsa yhteydessd olevia tekijoitd. Vanhemmat kokivat, ettd
asiasta on kauan puhuttu ja néin ainakin puheissa on valmiudet olemassa; ".. siitd on nyt
niin kauan puhuttu .. puheissa ainakin, mutta et sit voi olla, jos totuus tulee
niin..”Vanhemmat tiedostivat prosessin raskauden, "Se tulee olemaan rankkaa, mutta
siitd on nyt niin kauan puhuttu.”. Vanhemmat my0s tiedostavat, ettd prosessi ei ole

helppo; ”.. mut en mdd usko lainkaan, et se mitddn helppoo tulee olemaan.” Ja ettd se

’ ’

vaatii tietynlaista kypsyttelyd; .. kyl se kovaa on kypsytelld..’
Aideille oli tyypillisti pohtia nuoren selviytymiskykyi, johon puolestaan vaikuttivat
muun muassa nuoren fyysiset ominaisuudet ja ikd. Esille nousi lisdajan merkitys, joskin
aidit itsekin arvioivat sen tarkoituksenmukaisuutta. 19 —vuotiaan nuoren &iti pohtii;
V. kylld se tdllai ninko jdrjelld ajatellen se on ihan selvd juttu, mut jotenki viel tds
vaihees se tuntuis viel hiukan vaikeelta .. no vihdin semmonen olo, et hdn on ni
semmonen pieni ja joissain asioissa viel vihdn lapsikin, niin, ettei hdn ole ihan vield

1

aikuistunu tarpeeks, mutta en tiedd, voi olla, ettd mdd oon vddrdssd.’

Aitien valmiuksia kuvaa tietynlainen asteittaisuus ja erilaisten vaiheiden kautta
itsendistyminen. Koulunkdynti ndhtiin yleisesti téllaiseksi vélivaiheeksi ja tdrkedksi
osatekijdksi itsendistymisprosessissa sekd nuorelle itselleen ettd vanhempien
valmiuksien kypsyttelemiseksi.

2

. et tdhdn kouluun ollaan nyt valmiita .. se tulee vidn ninko sillai varkain ko

’

vdhintddn viikot on pois ja tulee sielt sitte sillai.. mutta ei mihinkddn muuhun vield.’

2

Vanhemmat kokevat, ettd diti on selkedsti enemmaén kiinni nuoressa, .. ehkd mdd

vihdn enemmdn piddn hdnestd kiinni.” Aitien korostunut hoitovastuu esiintyy téssékin;

2

. mdd oon ollu ehkd itsekdski, et mdd oon ajatellu, et mdd osaan paremmin hoitaa

’

jonkun ja halunnu ndd asiat jdrjestdd tavallani..’

Yleisesti vanhemmat ja etenkin didit kokivat, etti nuoren itsendistyminen on isdlle
helpompaa ja isédlld on siithen paremmat valmiudet. Asiaa perusteltiin mm. silld, ettd
isdn suhde nuoreen ei ole niin kiinted kuin didilld ja nuorella. Isdn roolissa korostui
my0s enemmain kaveruus ja vapaa-ajan harrasteet, kun vastaavasti ditien osaksi jéi

enemmin hoitaminen ja muu arjen pyorittiminen. Aidit arvioivat suhtautuvansa
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itsendistymiseen ja nuoresta irtaantumiseen myos paljon tunnepitoisemmin kuin isét; ..

miehelle tommoset asiat voi olla helpompii..”

Isien omia kommentteja olivat, "Mdd olen valmis luopumaan , mut tietysti tarttee olla

’

hyvit olosuhteet” ja; ”Oikeastaan ollaan valmiita ja mdd oon kans valmis.’

Yhdesséd perheessd diti arveli nuoren itsendistymisen olevan molemmille vanhemmille
yhté vaikeaa; ”.. kyl ninko isdlle on kans yhtd vaikeeta, et kyl hénki sitd on murehtinu ja
miettiny ja et millai sit, et on tdd sit hiljasta ja tyhjdd..” Toisessa perheessd diti arvioi
tilannetta; ” kyylld meil varmaan sillai suhtkoht samanlaiset.. et ehkd mdd vihdn

’

enemmdn piddn hdnestd kiinni, et isd saattas olla vihdn valmiimpi.’

Vanhempien osittaisiin ja hyviin valmiuksiin liittyy my0s kiintedsti vanhempien
ehdolliset valmiudet. Vanhempien valmiuksia lisdd selkeésti nuoren eldmén muiden

12

osa-alueiden onnistuminen. Opiskelupaikka ja hankittu ammatti; ”.. ni, et tdhdn nyt
tahdn kouluun ollaan valmiita ja tyytyvdisid siitd ko pdidsi kouluun.” sekd onnistunut
asumismuoto; ".. et onko se jatko asumismuoto semmonen, ettd sinne voi hyvilld mielin
jattdd, et onks sielld semmonen henkilokunta, joka haluu tehdd sitd tyotd , ni se tulee

’

olemaan se merkittdvin.” ja yleensi nuoren hyvét olosuhteet lisddvdt nuoren

itsendistymisedellytyksia.

“Tarttee olla hyvit olosuhteet, et minne se menee, ettd md hyviksyn ne ja tieddn, ettd
sielld on sen hyvd olla, ettei ainakaan satu mitddn.. mut sitte, jos tdmmoset kaikki on
kunnossa.. ja pddsee hdn sieltd sitte kotona kdymddn.” (isd)

Edelld vanhempien jaksamisen yhteydessd on kisitelty vanhempien vidsymystd, jota
atheuttaa muun muassa tiivis kanssakdyminen, nuoren kayttdytyminen, suhteen
hoidollisuus sekéd hidas kehitys. Vanhempien valmiudet nuoren itsendistymiseen ja
kotoa irtaantumiseen lisddntyvéit vanhempien visymisen myotid toimien ndin osaltaan
motivoivana tekijind nuoren itsendistymisprosessissa.

”.. alkaa pikku hiljaa nyppimddn.. et kyl semmonen 20 vuotta riittdd.”

Vanhemmille, joiden voidaan kuvata omaavan melko selkedt ja hyvit valmiudet

nuoren itsendistymiseen, on tyypillistd myonteinen ja luonnollinen asennoituminen
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itsendistymisprosessiin ja nuoren kotoa irtaantumiseen. N&md vanhemmat myds

luottavat omiin valmiuksiinsa, joka jo sinénsd tukee molemminpuolista itsendistymisté.

2 ’

. ilman muutahan hdnen kuuluu ldhted..” ja ”.. et mdd oon kauan sitte itelleni tehny
selviks, ettd NN muuttaa kotoo niinko muutkin nuoret ihmiset muuttaa ja tota
pikkuhiljaa ite yrittiny kasvaa siihen kiinni.. et sen mdd oon tienny ninko varmasti
kauan, et tdmd hetki tulee ja ndin se menee, et se menee sit kivulla tai milld tahansa,

’

V.. en mdd talld

!

mut et se tapahtuu.” Erds diti kuvaa luottamustaan tulevaisuuteen;

’

hetkelld ndkisi mitddn ongelmia, et ihan luottavaisin mielin.’

Ajallinen irtaantuminen

Kehitysvammaisen nuoren vanhemmat arvioivat monitahoisesti myos sopivinta
ajankohtaa itsendistymiseen ja varsinkin kotoa irtaantumiseen. Siind missd toisissa
perheissé itsendistymisen ajankohta on méiiritteleméton, toisissa perheissé sitd on jo
melko pitkdlle suunniteltu. Hyvin tyypillinen tapa hahmottaa nuoren itsendistymista
on sen nidkeminen vihitellen tapahtuvana prosessina. Erilaiset vélivaiheet, kuten
ammattikoulun kéiyminen tai yleensékin opiskelun ensisijaisuus, korostuivat

itsendistymissuunnitelmissa.

Perheisséd, joissa nuoren itsendistymisen ajankohta oli vield méiritteleméton, oli
tyypillistd muun muassa asenne, ettei kotoa ole minnekéan kiire; .. mahdollisimman
paljon vaan pysys tdsd vield ei olis mihinkd mitddn kiirettd” tai; "Ei semmosta ajatella”
tai; .. et sit mennddn vaan siind ja maistellaan pdivd kerrallaan, et mitd se sit on, se on

i

vihdn arvuutus vanhemmille ja kaikille” tai; .. ettei siind oo mitddn semmosta, ettd

sillo ja sillo..”, johon nuori itse kommentoi; .. mdd asun niin kauan tddlld ko on

)

mahdollista.. md en tykkdd ldhtee ndin nuorena.’

Perheissd, joissa nuoren itsendistymisen ajankohtaa oli suunniteltu, oli mietitty yleensa
nuorten normaalia tai keskivertoista itsendistymisajankohtaa; “mun mielestd se on se
aika, millon muutkin ihmiset sen tekee” ja; “en mdd tddlld oo koko ajan, asu, kyl md
Jjottain siskon ikkdd tai siitd vihdn pidemmdlle mdd voisin asua” (nuori). Niin sekd

vanhemmat ettd nuorikin arvioivat ns. sopivaa ikéé irtaantua kotoa.
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”.. et joskus, ei vield, mut vihdn vanhempana vaiks joskus kahdenkymmenen pddlle NN

pddsis jonnekin asuntolaan, siis mukavaan kivaan asuntolaan.”

Perheet olivat suunnitelleet itsendistymisen ajankohtaa myds periaatteella, ettei
itsendistymistd ja nuorta piddtelld, vaan se on mahdollista heti, kun on asianmukainen ja
kaikkia osapuolia tyydyttéva paikka, jonne nuori voi siirtya.

"NN saa muuttaa heti ko vaan on joku paikka.. et sitd ei tulla pididttelemdidn.. enkd

usko, et isdkddn tulee.. eeeii”’

Valmiiksi suunniteltua ajankohtaa yleisempdd oli ajatus vihitellen itseniistymisesta,

)

usein totuttelun ja ns. pehmeidn laskun kautta; ”..semmonen totuttelu siihen, ku hdn on
sen verran vihdn kuitenki ollu pois kotoo.. et olis semmonen ninko pehmee lasku, et hdin
olis jossain semmoses paikas mis ensin ollaan viikot pois kotoa ja sillai vihitellen, ettei

2

sillai yhtdkkid johonkin vaan semmonen asteittainen” ja; .. se on ninko pehmeetd

laskuu siihen et ei sillai et yks kaks.”

Vihitellen itsendistymisessd vanhemmat miettivit myds keinoja nuoren itsendistymisen
edesauttamiseksi;, “Mdd olen sillai yrittiny itsendistdd hdntd just, et en mdd oo
kauheesti hdntd valvonu ny tddlld et hdn on aika lailla saanu kulkea tos itekseen.”
Edelleen pohdittiin, ettd pikku hiljaa isendistyminen on helpompaa kaikille osapuolille
perheessd, .. se on niinko helpompaa ndin pikku hiljaa..” Erdén perheen ditid arvellutti
myo0s vaara liian aikaiselle rajan asettamiselle; "Md oon aina ollu vastaan sitd, ettd ei

’

vedettds niitd rajoja liian aikasin, kyl ne tulee sitte ihan luonnostansa eteen.’

Opiskelun ensisijaisuus nousi myods ajallisena valmiutena esille. Tutkimukseen
osallistuneista nuorista kolme (3) oli aloittamassa ammattikouluopinnot syksylld 2005.
Niiden nuorten kohdalla vanhemmat nékivit selkedsti opiskelun suorittamisen
ensisijaisena ja vilivaiheena kotoa irtaantumiselle. Ammattikoulun kiymisen myota
nuoret asuvat opiskeluviikot kodin ulkopuolella ja kdyvét kotona viikonloppuisin. Tdma
asteittainen irtaantuminen koettiin sekd nuorten itsensd ettd vanhempien taholta

erityisen positiivisena kaytantona.

2

. ettd se olis tdssd vaiheessa se syksylld alkava ammattikoulu ja viikonloput on sitte
kotona.”

54



NN menee kouluu syksylld ja se on sit jo vihdn pois kottoo ko on viikot ja mielellds
ottaa viikonlopuks kottiin.. siitd se sitten alkaa se isontuminen.”

Kahta perhettd lukuunottamatta kaikissa perheissd opiskelun ensisijaisuus asetettiin
itsendistymisen ehdoksi ja edellytykseksi. Vanhemmat toivat selkedsti esille, ettd
opiskella tdytyy, kouluja on kéytdva ja vasta ndiden jdlkeen on aika siirtyd ja keskittyd

pysyvampiin kodin ulkopuoliseen asumiseen ja eldmiseen.

”.. ja opiskelut on ja ne on aina ensin (diti).. ne on tirkee hoitaa pois alta (isd).”

"Et tds menee varmaan, jos tdd kestdd kaks vuotta, ni sit seuraavat taas ja siind se
sitten menee aika mukavasti .. se on pddasia, et on jotain tekemistd ja mielekdstd, et ei
jdd kotiin, et se on ninko semmonen ihan ehdoton..”

5.2.2 Nuoren valmiudet ja voimavarat

Tutkimukseen osallistuneiden nuorten kehitysvammaisuuden aste mééritteli heidén
kykyddn itse tuottaa ajatuksia ja arvioita omista valmiuksistaan ja voimavaroistaan.
Tutkimukseen osallistuneista nuorista kaksi kykeni aktiivisesti osallistumaan omien
valmiuksien ja voimavarojen arviointiin ja tuottamaan ndin arvokasta tietoa nuoren
ndkokulmasta. Neljd nuorta ei osallistunut ollenkaan ja kaksi nuorta vihdisessd méérin
ja tulkinnanvaraisesti”’. Néin ollen pddosa nuoren valmiuksien ja voimavarojen
arvioinnista jdikin heiddn vanhempiensa tehtdviksi, joskin mukana on myds runsaasti
kyseisten nuorten aikaisemmissa yhteyksissd vanhemmilleen esittdmid asiaan liittyvid
ajatuksia. Tdssd tutkimuksessa nuorten omia ajatuksia tulee siis esille myds vilillisesti
vanhempien kautta.

Nuoren kehitysvammaisuuden aste sddtelee omalta osaltaan itsendistymisen edellytyksid
ja nuoren valmiuksia ja voimavaroja. Erilaiset fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset tekijét
ovat kiintedssd vuorovaikutuksessa keskenddn ja toimivat sekd itsendistymisen

edistdjind ettd sen estdjini.

Tassd tutkimuksessa kehitysvammaisen nuoren valmiudet ja voimavarat ryhmiteltiin
kontaktivaikeuksiin, passiivisuuteen ja mahdollisuuteen irtaantua.

Nuoren valmiuksilla ja voimavaroilla tarkoitetaan tdssd tutkimuksessa pddasiassa
nuorten erilaisia ominaisuuksia ja kykyjd, jotka edesauttavat tai ehkiisevdt nuoren

itsendistymistd ja irrottautumista vanhemmista ja lapsuuden kodista.
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Nuoren valmiudet ja
voimavarat

Kuvio 5. Kehitysvammaisen nuoren valmiudet ja voimavarat.

Fyysinen kasvu

Nuoren fyysisessd kasvussa erilaiset fyysiset muutokset ja merkit kertoivat murrosiin

olemassaolosta. Niiden

nihdd toimivan kehitysvammaisen nuoren

itsendistymistd edesauttavina tekijoind. Kehittymédttomyys puolestaan toi esille

murrosidn puuttumisen ja hitaan fyysisen kehityksen ja néhtiin ndin ollen osaltaan

nuoren itsendistymistd ehkdisevind tekijoina.

Erddn perheen &iti kuvaa 17 —vuotiaan poikansa puberteetin alkaneen dskettédin; .. ko

hénelld on niinko nyt vasta puberteetti alkanut..”

Fyysiset merkit olivat vanhemmille tekijoité, joista oltiin iloisia ja ylpeitikin.
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.. sit tietysti than tdd fyysinen kasvaminen ja merkit siihen, kyl hdn oli itte kauheen
kiinnostunu just sit niistd et mitd hdnes tapahtuu ja tdnddn hdn viimeks on puhunu siitd
ja kokeilee aina et millon se parta tulee.”

2

. onhan niitd puberteetin oireita sillai vdihitellen ollu.. kyl hdn joskus on niin isoo
miestd, et mdd hoidan tdmdn, kyl mdd osaan ja tdammostd.”

Fyysisen kasvun rajoittuneisuus, hitaus ja muut mahdolliset fyysiset ominaisuudet
heikentdvédt tai viivdstyttdvdt vanhempien kokemana nuoren itsendistymisen
edellytyksid. Usein erilaiset fyysisen kasvun héiriot sekd somaattisten sairauksien
olemassaolo ovat myods yhteydessd hoitamisen ja huolenpidon lisddntyneeseen
tarpeeseen ja ndin ne osaltaan myds sitovat nuorta enemmaén ja ajallisesti pidempédédn

vanhempiinsa.

.. tdd kuitenkin sit on kohtalaisen hidasta tdd hdnen kehittymisensd ollu.. just tdd
pdrjddminen nyt, koska se yokastelu on semmosta, ett se on semmonen aikalailla iso
haitta kylld, koska hdn ei osaa sitte pestd ja laittaa..”

”.. ko NN on aika tommonen, ei mikddn kauheen kookas ni, tommonen, tuolla isojen,
monien muitten isompien joukossa, ni kyl se vihdn sillai askarruttaa ettd, et millai sield
sitte pdrjdd, sun tdaytyy ny vaan kauheesti vield yrittid kasvaa.”

Psyykkiset tekijat

Psyykkiset tekijat kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen edellytyksind koostuvat
monenlaisista osatekijoistd. Ne liittyvdt nuoren persoonaan, normaaliin murrosikéén ja
kehitysvammaisen nuoren kaytdshdiridihin, joista (kirjallisuuden mukaan) osa saattaa

véistya kehityksen mydtd ja osa jadda suhteellisen pysyviksi kdyttdytymiseksi.

Nuoren persoonaan liittyvistd ominaisuuksista muun muassa ulospidinsuuntautuneisuus
ndhtiin  itsendistymistd  edesauttavana  tekijand; "Hdn on  kumminki  sillai
ulospdinsuuntautunu, ni musta sitd pitds kdyttdd sitd hdnen ulospdinsuuntautumistansa

hyodyksi.”

Nuorten asenteet itsendistymisen suhteen vaihtelivat muun muassa nuoren
itsendistymishalukkuuden pohjalta. Syksylld ammattikoulun aloittava nuori mies kertoo

miettineensd paljon itsendistymisasiaa ja tarkastelee asiaa myos monelta eri taholta.

"Kylld mdd sitd aika paljon miettiny oon.. koulussakin on 11 vuotta puhuttu siitd
samasta asiasta meen vanhan opettajan kanssa.. ihan hyvid ajatuksia ja tunteita..
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vaikka vdlilld mdd sanoin ditille, etten mdd taida mennd sinne ollenkaan, ko diti jdd
sitte yksin.”

Aidin kysyessd toiselta nuorelta mieheltd, haluaako timid joskus mennd omaan

’

asuntoon, tulee vastaukseksi yksiselitteisesti: “ei halua.” FErddn toisen perheen &iti
arvelee perheen nuoren miehen itsendistymishalukkuuden olevan vield véhiistd; “En
mdd usko ettd NN itse nyt tdst just yhtdikkid haluasi muuttaa jononkin omaan
asuntoon.” Vanhemmat haluavat my6s kunnioittaa nuoren omaa valmiutta ja halua
itsendistyd. Erddn perheen isd toteaakin; “Jos tietdd, ettd se itte tykkdd ja ettd sen on

’

hyvd olla sielld, niin ei siind sitte mitddn ol. Se on sitte se vaihtoehto.’

Psyykkisissd tekijoissd myoOs nuorten luonteen piirteiden muutokset vahvistivat
murrosidn ilmenemistd. Samalla ne kuitenkin koettiin uhkaaviksi tekijoiksi nuoren
itsendistymistd ajatellen. Nuorilla oli selkeitd psyykkisen murrosidn tunnuspiirteiti,

i3

kuten vanhempien vastustus; ".. et hdnelld on semmonen vastustus kaikkeen vastaan

2

mitd me sanotaan” ja taipumus kieltdytyd yhteistyOstd vanhempien kanssa; ".. et hdn
hyvin usein mielellddn sanoo kaikkiin asioihin et “en mdd”, et sekin on varmaan sitd
timdn  hetken  murrosikdd.” Vanhemmat kuvaavat myds tietynlaisen
lyhytjénnitteisyyden ja psyykkisen tilan vaihtelujen olevan tyypillistdi nuoren

kayttdytymista:

NN on semmonen, et se suuttuu sekunnissa ja leppyy kahdessa, et semmosta kiukkuu
on kylld ollu kauheesti ja muutenkin huomaa, et kyllid hdnelld on niit semmosii
puberteetin oireita.”

Nuoren psyykettd kuvattiin myos hankalana tai voimakkaana; "NN on aika semmonen
raisu tyyppi.. aina ollu véihdn hankala, ollu vuosikaudet aikalailla hankala .. kylld aika
voimakas on (isd).” Nuoren suoranaiset mielenterveysongelmat ndhtiin perheessd

2

uhkana nuoren itsendistymisprosessissa; .. no sillaihan sitd ajatellaan, et se sitd

murrosikii olis tdd sekoominen.”

Nuoren luonteen piirteiden muutoksessa vanhemmat nédkevidt yhteyttd normaaliin
nuoruus- ja murrosikdiseen nuoreen eikd kaikki muutokset suinkaan johdu

1

kehitysvammaisuudesta; "..et aina ei muisteta sitd ettd sitd murrosikdd, et ei se kaikki
00 nytte hdnen kehitysvammaisuudestaan johtuvaa.. et kehitysvammasten kohdalla
usein unohdetaan, et jos hdn olis terve ni hdn vois olla yhtd hankala ndis tietynlaisis

. .9
asiois.
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Nuoren negatiivisuus ja sithen toisinaan liittyvd psyykkisten reaktioiden voimakkuus
koettiin sekd nuoren ettd vanhempien voimavaroja kuluttavina tekijoind. Lisdksi
vanhemmat arvelivat ndiden tekijéiden heikentdvdn nuoren valmiuksia ja samalla
itsendistymisen edellytyksid. Erityisesti nuoren itsepdisyys, kiukku, kdytoshdiriot ja

mielenterveysongelmat koettiin negatiivisena kéyttdytymisena.

"NN:lld semmonen itsepdisyys, niinko et ko saa vdlilld 150 kertaa sanoa jonkun
asian..”

”"NN on muuttunut todella hankalaksi. Héin on sen verran aikuinen jo, ettd kaikki vihdn
rupee niinko kylldstymddn niihin kdytéshdirioihin.”

Negatiivisina piirteind koetaan myos nuoren hitaus ja tdstd johtuva vaatimus jatkuvasta
patistamisesta ja asioiden kertaamisesta. Myds nuoren tyytymittomyys ja psyykkisen
sairauden mukanaan tuomat piirteet lisddvdt nuoren kayttdytymisen kokemista

negatiivisena.

”NN on muuten tdillai helppo ettei oo, ei tartte mitddn apuvdlineitd eikd tammostd, mut
sitte ko se lyo hanttiin.. aina ko me ollaan lihdossd johonkin, ni yleensd se alkaa sitte
vasta hakeen tavaroitas, ku me ollaan menos autoon.. nyt me ollaan ninko opittu et me
ruvetaan kahta tuntia ennen sanoon, mut ei sekddn auta..”

"Ndd viimiset vuodet on vieny kaikki voimat.. ennen NN oli positiivinen, iloinen,
ymmdrtdvdinen, kiitollinen ja mitd kaikkia, oikein tdillainen mukava lapsi. Hdinen
kanssaan oli ilo kulkea ja liikkua, vaik hdn olikin erilainen nuori.”

”.. sitte ku tulee semmosia hetkid, ettd itte ei jaksa ja kestd, hermostuu ja muuta, ni sitte
ihmetellddn, ettd kui sdd ny noin..”

Uhmakas kiytos kuuluu usein osana murrosikdisen nuoren kdyttdytymistd. Niin myos
kehitysvammaisen nuoren ollessa kyseessd. Uhmakas kdytds ndkyy muun muassa
nuoren ylimielisyytend, tuittupdisyytend, tuiskimisena, asioiden jankkaamisena ja
kiukuspditen kotoa 1dhtdiné tai niiden uhkaamisina. Erds nuori kuvaa itse kdytostdan:

2

. varmaan se sitd mullitusta.. jdankyttdd vastaan.. olen ldhteny kiukuspditen pois
kottoo™ johon isé liséd; “ja kuin monta kertaa vaan.”

Uhmakkaaseen kéyttdytymiseen liittyy toisinaan psyykkisten reaktioiden voimakkuus,
jonka vanhemmat saattavat kokea pelottavana, uhkaavana ja voimavaroja kuluttavana.
Niiden peldtdén my0s ehkdisevdn nuoren sopeutumista kodin ulkopuoliseen eldméén ja

vaikeuttavan erityisesti sosiaalisia suhteita ja niissd selviytymistd. Nuoren mielen
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1

vaihtelut voidaan ndhdé pitkittyneend ja pelottavana; "..ny ko on 18 ni ei kestd timdn
enempdd.. niitd tulee semmosia, et sitte tulee semmonen pieni pelottava olo..” tai

muulla tavoin hankalana kadyttaytymisend;

2

. tuo just tuo tuittupdisyys on semmonen mikd askarruttaa kaikesta enemmdn, et
tuleeko ikdndkddn pdrjddmddn missddn. Saattaa hyvin olla tuol vieraammassa
vhteiskunnassa sit taas erilainen ku tutus kotona.”

" kylld se vdlilld semmosena tuiskimisena, mutta sitte se sanoo, mitd mdd ny tollai
tein.. ettei se oikeesti oo mikdd paha, NN on ihan kiltti poika.”

’

.. ja sitte ovet paiskuu vidlilld ja portaita mennddn sillai tanner tomisee..’

Uhmakasta kéyttdytymistd vakavampana ja huolestuttavampana koetaan nuoren
aggressiivinen kiytos. Nuori saattaa saada pelottavia raivareita tai kdyttdd myds

jonkinasteista fyysistd vikivaltaa.

2

. siin oli niin semmosta raisuu ja rajuu varmaan sitd semmost oli kauheest niitd
raivareita ja kaikkee.. ninko siind viidentoista korvalla.. sanotaan et viistoista viiva
kuustoista viiva seitsemdntoista oli varmaan semmosta rajua.”

Lyoéminen, hakkaaminen, nmipistely ja kiusanteko ndyttiytyy erddn nuoren
kéyttdytymisessd ndin; .. NN on kova lyomddn, ettd hdn purkaa sitd pahaa oloa sitte
ettd hdn hakkaa ja nipistelee.. ja kiusantekoa, ottaa toisen lippalakin ja heittelee sitd ja

pian on tappelu valmis.”

Vanhemmat etsivit my0s syitd nuoren aggressiiviselle kdyttdytymiselle. Yksi tdllainen
on nuoren kokemus, ettei tule ymmarretyksi sosiaalisessa vuorovaikutuksessa.
Toistuvana kokemuksena tdmé saattaa laukaista nuoren aggressiivisuuden; .. kyl hén
saatto ninko sillai enemmén semmosta tonimistd ja tuuppimista ja sen niki ettd hénen

palo hihat kans siind, et ko séé et nyt kdsitd mitd mé4 yritdn sanoo.”

Nuoren omaehtoinen kdytos muun muassa kouluympdristéssd saattaa aiheuttaa
ongelmatilanteita;, "NN:n voimakas omaehtoisuus haittaa ninku ihan koulutilanteita,
ettd hdn pisti sielld sitte ihan mitd haluaa.” Kotioloissakin tulee silloin tdlloin erilaisia

’

konflikteja, joita erds nuori kuvaa, .. aina joskus semmosta kdnindd, aina vidlilld

tapellaan.”
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Kontaktivaikeudet

Nuorella ilmenevit erilaiset kontaktivaikeudet ovat vanhempien ndkemyksen mukaan
heikentdméssd nuoren valmiuksia itsendistymiseen ja kotoa irtaantumiseen. Tyypillistd
kehitysvammaisen nuoren kayttdytymisessd on vetdytyminen kontakteista sekd

haluttomuus ja kyvyttomyys kontaktien luomiseen.

Vanhemmat kokevat kehitysvammaisen nuoren halun vetidytyd yksindisyyteen
selkedsti lisddntyneen nuoruusidssd. Vanhemmat vertaavat tdtd ominaisuutta
kehitysvammaisen nuoren ja esimerkiksi perheen muiden nuorten kesken. Selkedna
erona nahdddn kehitysvammaisen nuoren totaalinen vetdytyminen, kun taas terveen
nuoren kohdalla vetdytyminen on usein etdisyyden ottamista vanhemmista, mutta
vertaisiin nuoriin yhteys on sitdkin tiivimpdd ja aktiivisempaa. Kehitysvammaisen
nuoren vetdytyminen yksindisyyteen ilmenee korostuneena omaan itseensd

uppoutumisena, oman rauhan etsimisend ja omiin oloihin sulkeutumisena.

.. kylld hin selkeesti sulkeutuu eri tavalla kimppddnsd itseksensd.. et tamd tdimmonen
uppoutuminen itseensd ja omiin juttuihin ni se on ny kyl ihan hdkellyttivdd..”

"Hdn tykkdd olla yksin, sitd omaa rauhaa, héin tykkdid tehdd kaikkia asioita yksin, hén
sanoo, et hdn on iso.”

Vanhemmat kokevat nuoren vetdytymisen toisinaan ahdistavana ja tuntevat, ettd heidin
tehtdvinsd on yrittdd vetdd nuorta pois yksindisyydestd ja keksid hanelle erilaisia

’

aktiviteetteja ja kontakteja kodin ulkopuolelle; "..ef sitte tarttee vililld hdtistdd, ettd tuu

’

pois sieltd et mennddn jonnekki, et hin ei osaa hakeutua muitten ihmisten seuraan.’

Vanhemmat mieltdvdt nuoren taipumuksen vetdytyd yksindisyyteen osittain
normaalinakin nuoruus- ja murrosikddn kuuluvana piirteend. Enemmén vanhempia
huolestuttaa vetdytymisen yhteydessd esiintyvd nuoren Kkyvyttomyys kontakteihin.

Nuori ei osaa ottaa kontaktia eikd hakeutua muiden ithmisten seuraan.

2

.. et hin ei osaa hakeutua muitten ihmisten seuraan.. ja sitte ko se korostuu vield ko
pikkuveljelld on hirveesti kavereita ja sitte on surullinen ko toinen on yksin.”

Puheen puuttumisen arvioidaan aiheuttavan omalta osaltaan vaikeuksia kontaktien

solmimiseen; “Tietysti se, ettd hdneltd puuttuu se puhe, ni eihdn hdn osaa niitd
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tuntojaan nyt sitten..” Toisaalta vanhemmat ymmartivat senkin, ettd erilaisten tuntojen
selvittiminen tai julkituominen ei ole tyypillistd murrosikéiselle nuorelle; “Ei

’

murrosikdset niitd tuntojaan nyt tietenkddn kauheen paljon kerrokkaan.’

Vanhemmat arvelevat, ettd kehitysvammaisten ystdvien puuttuminen nuoren eldmésti
voi omalta osaltaan lisdtd kontaktikyvyttomyyttd. Vertaisen kanssa saattaisi olla

i3

helpompaa olla kontaktissa, vaikka vajavaisessakin; tdas ndkyy nyt vihdn mun

mielestd se, et hdn ei koe enkd mdd en koe et hdnelld olis ollu koskaan
kehitysvammaisia ystdvid.”

Toisaalta vanhempien huolta vdhentdd se nuoren ominaisuus, ettd hinelld on selkeésti
halu yksindisyyteen eikd nuori itse ndytd kdrsivin yksindisyydestddn. Vanhemmat
myoOs liittdvit tdmén ominaisuuden helpommin normaaliin nuoruusikddn kuuluvaksi
ominaisuudeksi. Tdmén piirteen koetaan my0s selkedsti edesauttavan nuoren valmiuksia

itsendistya.

“Hdn on ruvennu nyt sanomaan et hdn ldhtis yksin ninko pydrdileen ja yksin menis
kirjastoon ja yksin kdymddn R-kioskilla.. mut me ei olla ny ihan vield pddstetty.. ja kyl
hén vililld, et hdn jdis yksin kotiin, et menkdd te mokille, et hdn jdd tdnne.”

Passiivisuus

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kuvasivat perheen kehitysvammaisen nuoren
elamdd passiiviseksi. Omatoimisuuden ja kiinnostuksen puuttuminen sekd vdhidinen
osallistuminen  edesauttavat nuoren vetdytymistd ja  heikentdvdit samalla
itsendistymiskehitystdi. = Omatoimisuuden puuttuminen ilmeni kyvyssd huolehti
omasta itsestdin ja muun muassa siisteydestdan.

2

. et ei nyt tietenkddn ihan omatoiminen oo, et kyl jonkun ndikdéstd valvontaa kaipaa..

12

mul on sellanen olo, et aika paljo kuitenki vie vaatis semmosta ohjausta.
.. ja sit hdnelld on tdd siisteysasia viel semmonen, et ku hédn kdy vessassa, ni ei hdn

peseydy mitenkddn eikd hdn vilttimdttd pyyhikddn itte, tai siis pyyhkii, jos menee
sanomaan, et otetaas tosta nyt paperi ja pyyhitddn.”

62



Vanhemmat arvioivat nuoren omatoimisuutta myds nuoren kykynd arvioida seuraansa
ja tekemisiddn. Nuorelta saattaa puuttua harkintakyky tai hidn saattaa luottaa liikaa

aikuisiin. Tdmé& nuoren piirre koetaan my0ds uhkana nuoren turvallisuudelle.

”Huolestuttavinta on se, ettd NN ei osaa pitid puoliansa. Et NN voidaan viedd minne
tahansa, kun ottaa kddestd kiinni, niin NN menee kylld mukana.. et NN luottaa aikuisiin,
sille ei oo aikuiset ihmiset tehneet koskaan mitddnpahaa.. et hdn ldhtee ihan vieraiden
ihmisten perddn, ko hdn vaan katsoo, et tota selkdd mdd ldhden seuraamaan.”

Kiinnostuksen puuttuminen nihddin olevan vahvasti sidoksissa omatoimisuuteen.
Seké kiinnostus ettd omatoimisuus ndhdédén tekijoini, jotka edesauttavat muun muassa
nuoren oppimista ja ndin myds lisddvdt nuoren itsendistymisen edellytyksid.
Vanhemmat kokivat, ettd nuoren véhdinen kiinnostus tai sen puuttuminen saattoi

muodostua suoranaiseksi oppimisen esteeksi ja ndin osaltaan vidhentdd kykyéa

itsendistymiseen.

”Sen tdhden ei opikkaan, kun ei ole siitd kiinnostunutkaan.. kyl asioita oppii jos ne
kiinnostaa.. kyl sil on oma pdd niin kova, et jos se ei sitd kiinnosta, ni sitd ei kyl sit saa
kiinnostumaan millddn.”

Nuoren kiinnostuksen puuttuminen saattaa aiheuttaa vanhemmille pelkoa, ettd nuori jaa
elamdssddn yksindiseksi ja eristdytyneeksi; “En tiedd, onks se niin vaikeeta
itsendistyminen, mut sitte se semmonen pelko, ettd jos jddn inko yksin, yksindisyys ja
eristdytyminen. En mdd tiedd kannanko mdd tai ainakin mdd murehdin nyt jo aina, ettd

satais seuraa ja kavereita ja tammostd.”

Nuoren kiinnostumattomuus asioista ja ympdriston tapahtumista ndkyy myos
arkieldmén toimintoihin osallistumisen niukkuutena ja yleisend vélinpitiméattomyytend;
”Ei hdn niinku vapaaehtoisesti rupee mitddn tekemdcdn, ei siis sillaikaan, et siihen jotain

’

lahjusta vihdn pistds joukkoon, niiinko tddn toisen saa lahjottua ihan hyvin.’

Nuoren passiivisuutta ylldpitdd ja edesauttaakin selkedsti kiinnostuksen ja
omatoimisuuden puuttumisen ohella nuoren véhdinen osallistuminen. Vanhemmat
arivoivat itsedén liian lempeiksi ja ovat mielestdin hoivanneet ja suojelleet nuorta liikaa
eivitkd ole vaatineet hdneltd samoja asioita kuin esimerkiksi perheen terveiltd lapsilta ja
nuorilta.  Tédstd yhtend seurauksena edelld mainittu &didin kuvaus; “Ei osallistu

vapaachtoisesti eikd lahjuksin”. Kehitysvammaisille nuorille asetetaan usein
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viahdisemmit vaatimukset osallistua kodin askareihin tai heiltd edellytetdén

osallistumista vasta suhteellisen my6héén.

’

”Se voi olla, ettd md oon passannu hdnet jo alun perin liian hyvin..’
?Tdlld hetkelld NN:n ainut tyé on se, ettd hdn huolehtii, ettd hdn vie roskiksen.”

” Ensimmdisen kerran hdn sai imurin pddlle ny viime viikolla.” (17 —vuotias nuori)

Mahdollisuus irtaantua

Itsendistymisen edellytyksissd nuoren valmiuksiin ja voimavaroihin kuuluu oleellisena
osana nuoren mahdollisuudet irtaantua. Nuoren itsendistymisen mahdollistamiseen
siséltyy sekd vanhempien mydnteinen asenne ja valmiudet irrottaa nuoresta ettd nuoren
omat ominaisuudet ja asenteet. Vanhempien valmiuksien ja voimavarojen yhteydessi
kuvattiin vanhempien ja erityisesti didin asenteita ja niiden merkitystd. Sama asia
nousee tirkedksi késiteltdessd valmiuksia ja voimavaroja kehitysvammaisen nuoren
ndkokulmasta. Vanhempien selked nidkemys ja pddméédrd nuoren itsendistymisestd ja
kotoa muuttamisesta vaikuttaa positiivisesti myods nuoren omiin asenteisiin ja ndin myos

valmiuksiin. Erddn perheen iti ja nuori kuvaavat itsendistymistd ndin:

"Eiks se oo vdhdn semmosta katos ettd ditin helmoista pois ja oppii vihdn tuleen
kaikissa jutuissa (diti).. juu (nuori painokkaasti).”

Vanhemmat kokivat luopumisen ja irrottautumisen vaikeana, mutta mielsivét
itsendistymisprosessin  kuitenkin molemminpuoliseksi tapahtumaksi ja vastuunsa
vanhempina ajatella asiaa nuoren ndkdkulmasta; "..ko ei sitd voi ittees ajatella, mikd

ittestd on kivaa, mut tdytyy sit sitd nuortaki ajatella.”

Erds nuori néki vanhempiensa mahdollistamisen niin:

”Se on jottain semmosta, sillai nii, oi oi, et harjottelee et niinko vaan ninko yksin
olemista.. asuntolassa oon ollu ku vanhemmat oli viikon yhteiselld lomalla.”

Vanhempia helpottaa tunne siitd, ettei nuori kotoa poissa ollessaan tunne koti-ikévia,
NN on kylld siitd helppo, ette se ei kylld, ei se kylli paljon koti-ikdvid pode kun se

’

tuolla noin on.’
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Nuoren viihtyminen omissa oloissaan ndhddén itsendistymisen mahdollisuuksia
lisddvdnd tekijdind samoin kuin nuoren positiivinen asenne ja kokemus kodin
ulkopuolella olemisesta. Joillakin nuorilla oli kokemusta kodin ulkopuolisesta
asumisesta joko perheissd tai erilaisten asumispalvelujen piirissd jdrjestetyssa

tilapdisasumisessa.

NN on nyttenkin niin paljon omissa oloissa, tykkdd olla, lukea ja piirrelld ja kattoo
videoita ja pleikkarii, etten mdd ny hdntd niin kauheesti ndd tai ihan tdsd koko aikaa
nyhrdd, kumminki semmosta ettd moikka vaan ja semmosta normaalia.”

”Se on aivan varmasti ninko molemmille puolille, osapuolille ninko semmonen rikkaus
elikkd se , ettd hdn tulee mielellinsd kdymddn kotona mutta mielelldinsd hdin menee
poieskin.”

Kehitysvammaisen nuoren kotoa muuttaminen edellyttdd selkedsti vanhempien
suostumusta ja myonteistd asennetta. Joissakin perheissid nuoren kotoa muuttaminen on
asetettu molempien osapuolten, sekd vanhempien ettd nuoren, tavoitteeksi. Tavoitteen
ollessa madritelty, myds suunnitelmat sen toteuttamiseksi ovat usein selkiytyneit.
Kotoa muuttamisessa vanhempien ja nuoren valmiudet ja voimavarat voidaan ndhda
pitkélle yhtenevind. Vanhempien asenne kotoa muuttamisen normaaliuteen ja
tavoiteltavuuteen lisdd myds nuoren vastaavaa asennetta.

)

”man muutahan hdnen kuuluu ldhted.’

“Sanotaanko ndin, ettd se itsendistyminen on hdnen kohdallansa ihan sitd samaa ko
meiddn kaikkien muidenkin itsendistyminen elikkd juuri sitd ninko sitd itseksensd
tietylld tavalla pdrjddamistd ja se turvautuminen, hdnenhdn tdytyy aina turvautua
johonkin eikd hdn nyt koskaan pddse vanhemmistaan eroon silld tavalla ko joku muu
aikuistuva nuori pddsee, mutta sitd se itsendistyminen tarkottaa, ettd hdn todellakin
tuntee pdrjddvinsd jossain muualla kuin tddlld kotona ja sit nimenomaan se, ettd hdn
mydskin nimenomaan muuttaa jonnekin muualle..”

"Kyl sdd joskus muutat sit omaan kotiin, ko sdd oot vihdn isompi vield.”

Erds nuori on asettanut tulevaisuuden asumiselleen tillaisen tavoitteen;”Yks huone ja

keittio, ettei tartte paljon siivota.. yksin asusin.”
Nuoren mahdollisuuteen irtaantua vanhemmat kokevat vaikuttavan hinen kykynsé ja

taitonsa sekd hoidollisuuden asteen. Nuoret, jotka tarvitsevat paljon hoitoa ja

huolenpitoa, ovat enemmaén riippuvaisia vanhemmistaan. Nididen nuorten kohdalla
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vanhemmat pohtivat osittaisen tai rajallisen itsendistymisen mahdollisuuksia ja

rajoituksia.

"Mdd en nyt sit tiedd ninko tdilld hetkelld et mikd NN:n mahdollisuus on, et minkd
tyyppiseen itsendistymiseen hdn pystyy.”

2

dnenhdn tdytyy aina turvautua johonkin.. NN tarttis sen semmosen ikiaikaisen didin
kutenkin, ni onhan se sillai, et se itsendistyminen sit kumminki on ninko semmosta
erilaista.”

Nuoren mahdollisuutta irtaantua saattaa ehkaista tai hidastaa
itseniiistymismahdollisuuksien puuttuminen tai rajoittuminen. Esimerkiksi &idin

ylihuolehtiminen nuoresta saattaa toimia tdllaisena rajoittavana tekijédnd. tai ndkemys

sopivan paikan puuttumisesta saattavat toimia tdllaisina rajoittavina tekijoina.

“Mulla on semmoset pahat taipumukset ollu tdssd siihen hyysddmiseen ja etteen
tekemiseen, mdd oon ny yrittdny pddstd niistd, ettei kaikkee nii sillai, varmaan
paremmin pystyy, ko kukkaan ei koko ajan héssotd.”

Vanhempien nidkemys sopivan paikan puuttumisesta voi aiheuttaa myds kokemusta

itsendistymimahdollisuuksien puuttumisesta ja ndin toimia nuoren itsendistymisti

rajoittavana tekijéna.

”Se turvajuttu siind on, ettd jos ei oo ninko hyvdd paikkaa.. oleellista kun NN:kaan ei
kovin dkkid mene semmoseen, ku hdn tietdd mitd hédn haluaa.”

”.. parin kolmen viime vuoden myétd on tullu tdimmonen visio, ettd siihen olis hieno
paikka mennd.. ettd ko tihdn saakka on ollu vaan ne semmoset paikat, et ko aattelee, et
no ei ainakaan semmoseen paikkaan voi viedd.. mdd sanoin, et ei pdivikodista kukaan
vois siirtyd suoraan vanhainkotiin.”

Erds nuori kertoo kokemuksestaan asuntolasta, jossa on ollut vanhempien ollessa

’ ’

lomamatkalla: ”.. jotain muuta paikkaa sitte ko se.. mdd en sinne endd mee.’
Itsendistymismahdollisuuksien puuttumisena voidaan ndhdd myds tilanne, jossa nuori ei
ikddn kuin uskalla uhmata vanhempiaan; "NN ei oo kylld sillai ldhteny mihinkdd etten
mdd tietds missd se on (diti).. en oo uskaltanu (nuori).” Nuoren itsendistymiseen ja
vanhemmista irtaantumiseen kuitenkin liitetddn terve uhma, joka auttaa nuorta

irtaantumisessa ja vilimatkan ottamisessa.
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5.2.3 Selviytyminen kodin ulkopuolella

Kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen edellytyksid vanhempien ja nuorten
valmiuksien ja voimavarojen lisdksi on selviytyminen kodin ulkopuolella. Tahdn
ylédkategoriaan kuuluvat alakategorioina (kuvio 6) taidot, parjiiminen, toiminta ja

asuntola.

Vanhemmat kokevat, ettd nuoren selviytyminen kodin ulkopuolella onnistuu sitd
paremmin, mitd enemmén nuorella on arjen hallinnan taitoja. Taidot puolestaan ovat
kiintedssd yhteydessd parjddmiseen. Vammaisuus usein ylldpitdd nuoren riippuvuutta
vanhemmistaan ja tdmd puolestaan aiheuttaa huolta nuoren selviytymis- ja

huolehtimiskyvyn kehittymisesta.

Aktiivinen nuorille kohdistettu toiminta, jossa ikdisten ja vertaisten merkitys korostuu,
ndhdéddn tarkedksi edellytykseksi kodin ulkopuolisessa selviytymisessd sekd eldmin
laadun takaajana. Asuntola asuinpaikkana on kaikkien tutkimukseen osallistuvien

nuorten tavoiteltavana tulevaisuuden asumismuotona.

Ryhmitelty ilmaisu Alakategoria Ylikategoria

Taitojen ja valmiuksien
niukkuus

Taitojen oppiminen ja
hallinta

Taidot

Riippuvuus vanhemmista ——
Kyky parjata Pérjadminen
Kyky huolehtia

Selviytyminen

kodin ulkopuolella

Onnistuminen ja tekeminen
Nuorten toiminta Toiminta
Vertaisryhmén merkitys

Asuntola asuinpaikkana
Omana kotina pitiminen Asuntola
Myonteiset kokemukset

Kuvio 6. Kehitysvammaisen nuoren selviytyminen kodin ulkopuolella.
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Taidot

Vanhemmat ja nuoret itse arvioivat, ettd nuori voi selviytyd kodin ulkopuolella sitd
paremmin, mitd enemmén hinelld on erilaisia taitoja. Edelld nuoren valmiuksia ja
voimavaroja késiteltdessa tuli esille vanhempien huolestuneisuus muun muassa nuoren
oma-aloitteisuuden tai toimintakyvyn niukkuudesta. Osittain samat asiat tulevat esille
my0s kodin ulkopuolella tarvittavien taitojen yhteydessd. Kehitysvammaisen nuoren
kohdalla vanhempia huolestuttaa erityisesti taitojen ja valmiuksien vihéisyys.
Vaikeasti tai monivammaisen nuoren kohdalla esimerkiksi jatkuvan tuen tarve kertoo
myo6s nuoren taitojen heikkoudesta. Tdtd kautta nuoren mahdollisuus itsendistymiseen
ndhdddn rajoittuvan oleellisesti ja asettavan erityisvaatimuksia kodin ulkopuolelle

suuntautumiseen.

”.. et NN:lld on ihan jatkuva tuen tarve kaikessa arkipdivdisessd.. et siind mielessd
héinen valmiutensa asua yksin on hirveen huonot, et hdn tarvii niinko kaikis tavallisissa
asioissa koko ajan tukea, pdivittdisissd toimissaan.”

2

Maailmalla tarvitaan monenlaisia taitoja; ".. et hdn oppis ko et kuitenki tarttee niinko
maailmalla osata.” Nuori itse saattaa ndhdad arkieldmin taitojen niukkuuden uhkana
itsendistymiselleen; "En mdd tiedd, ruuanlaitto, sitd ruokaa ja sitd siivousta tarttis

vdhdn enemmdn ja sit pittdd oma huone siistind (kuiskaten).”

Erilaisten taitojen oppiminen ja hallinta onkin tdrkedd nuoren suuntautuessa kodin
ulkopuolelle. Vanhemmat painottavat, ettd nuori tarvitsee monelta taholta vahvistusta
taitojen opettelemisessa ja niiden hallinnassa. Vanhemmat arvioivat omaa rooliaan

taitojen opettamisessa ja toisaalta niiden vaatimisessa.

"Sitd vaan kantaa huolta, ettd tulis semmosia taitoja, ettd hdn pdrjdisi ja opis
huolehtimaan ittestinsd.. et omaa oloa helpottas, jos hdnelld olis sellasia omia
selviytymiskonsteja mahdollisimman paljon.”

’

”.. ettd ditin helmoista pois ja oppii vihdn tuleen kaikissa jutuissa toimeen.’

Koulu ndhddidn keskeisend tahona erilaisten taitojen opettamisessa ja oppimisessa.
Vanhemmat ovatkin tyytyvdisid koulun vuosien varrella antamaan panokseen nuoren
valmiuksien vahvistajana. Myds ammattiin valmentavaan koulutukseen tai

ammattikouluun kohdistetaan monenlaisia odotuksia nuoren taitojen oppimisesta ja
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niiden paremmasta hallinnasta. Toisinaan vanhemmat saattavat mielellddn siirtdd

opettamisen vastuuta koululle ja ammattihenkil®ille.

.. kyl sillai aateltu et ammattikouluun hdn menis sitte, et mikd linja se sitte on ni se on
eri juttu (isd).. niitd on kaikkia niitd, mikd se ammattiinvalmentava, se on semmonen, et
mdcdki ajattelin ensin et jos ldytyis joku tietty ala, joka olis kiinnostanu, mutta tdd
kuitenkin sit on kohtalaisen hidasta tdd hdnen kehittymisensd ollu (diti).. se tdytys olla
semmosta, ettd hdn ninko oppis ko siel on semmostaki et opetellaan ninko eldmdd, et
just nimenomaan sitd, ettei mihinkddn ammattiin, vaan et ihan eldmdd opettelis sielld
koulussa (isd).. ja sitte ko kotoo pois pddsis nii vois sitte oppia pyykinpesua ja
ruuanlaittoakin. Kyl héin on innostunutkin ruuanlaitosta, mut tddlld se ei ninko tahdo
sitte onnistua, kyl se joskus jotain tekee, et kdydddn kokeilemassa pesukoneen
pddllelaittoa ja tidmmostd mutta md veikkaan , ettd sitte ko olis jossain muussa
Ympdristossd, se vois olla parempaa (diti).”

2

Nuoren siirtyessd syksylld ammattikouluun, erds diti miettii; .. niin tavallaan se on
sitten ninko sillai, ettd harjotellaan. Tdd on oikeestaan sitd itsendistymistd samalla kun..
et oppii huolehtiin aamun ylésnoususta ja kaikista jutuista.” Saman perheen nuori
jatkaa ndkemystddn asiasta ndin; ”Se on tyhmd ko se on jo seittemdltd, ko mdd sanoin,
ettd mdd nousen kylld kahdeksalta, mdd en rupee seittemdltd meneen minkddn, mutta ko
se on pakko, ko se on kerran pakotettu.” Aiti jatkaa; “ja eiks se aamupala, eiks jokainen

vihdn vuorollaan jdrjestd aamupalan ni se on kans sitd niin itsendistymistd ja

oppimista.”

Pirjaiminen

Sekd vanhempien ettd nuorten valmiuksia ja voimavaroja késiteltdessé tuli esille, ettd
kehitysvammainen nuori on sitd riippuvaisempi vanhemmistaan, mitd vaikeammasta
vammasta ja toimintakyvyn rajoittuneisuudesta on kysymys. Riippuvuus vanhemmista
on usein voimakasta. Se saatetaan myOs kokea eriasteisena esteendi nuoren
itsendistymiselle ja kodin ulkopuolelle suuntautumiselle. Riippuvuus voi ndyttdytya
monin eri tavoin. Murrosidstddn huolimatta nuorella ei esimerkiksi ole minkédénlaisia
ajatuksia tai mielenkiintoa ldhted kotoa; "Mdd en oo kuullu ikind, mdd en oo oikeesti

)

kuullu, ei oo ikind ollu ldhdossd.’

Vanhemmat arvioivat myos osittain itse rakentaneensa ja ylldpitdneensd tdta

riippuvuutta muun muassa kiinteén ja pitkdaikaisen hoivasuhteen perusteella.
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2

. en mdd semmosta koe, et esimerkiks ninko vanhemman pojan kohdalla et ninko oli
just tdd, et selvdsti vanhemmista irrottatuminen ni ei se semmosena ndkyny, et kyl NN
on sit ninko aika kiinni ninko minus ja isdssd, et molemmisa, et hdn on aina kauheen
mielellddn joka paikassa meidn kans, et ei hdnelld semmosta oo ndikyny, et hdn olis
jotenki purnannu..”

Nuoren kyky pérjatd kodin ulkopuolella koetaan oleelliseksi osaksi nuoren
itsendistymismahdollisuuksia. Nuoren itsekseen pirjddminen koetaan epirealistisena
ajatuksena yhtd nuorta lukuunottamatta. Vanhemmat arvioivat hénen tarvitsevan

2

kuitenkin jonkin asteista tukea yksin asumisen mahdollistumiseksi; .. et hdn sielld
suuressa maailmassa pdrjdis.. ettei ihan hunningolla oo ensimmdiseks.. et tuleeko

ikdndkddn pdrjddmddn missddn.”

”.. et miten hdn pdrjdd ihmisten joukos, et kylld hdn nytki, jos tuolla litkutaan ni kyl hdn
ninko katseita kerdd jonkun verran, ettd millai se sitte.. ei hdn ihan yksinddn tavallisten
ihmisten joukossa pdrjdd.”

Nuoren pérjddmisen kykyd on ollut mahdollisuus ikddn kuin testata esimerkiksi
tilanteissa, joissa nuori on viettinyt aikaansa asuntolassa; NN on ollu jo

’

itsendistymdssd tuolla asuntolassa.. oltiin ainakin irti toisistamme.’

Vanhemmille on erittdin tidrkedd, jos nuori itse voisi kokea parjddvansa. Talloin my0s
vanhempien on helpompi luottaa nuoren selviytymiseen kodin ulkopuolella; .. et sitd se
itsendistyminen tarkottaa, ettd hdn todellakin tuntee pdrjddvinsd jossain muualla kuin

’

tdadlld kotona.’

Pérjadmiseen liittyy kiintedsti huolehtimiskyky. Mikili nuorella ei titd ole tai se on
hyvin vdhdinen, se aiheuttaa vanhemmille epdvarmuutta nuoren selviytymisestd tai
aiheuttaa selviytymiselle erityisid vaatimuksia auttavan tahon ndkdkulmasta. Nuorelta

saattaa puuttua kokonaan itsestd huolehtimisen taidot.

“Hdn ei osaa valita vaatteitansa.. eikd hdn osaa tehdd voileipdd.. ei hdn peseydy
mitenkddn.. et siind mielessd hdnen valmiutensa on hirveen huonot.”

.. et ldhinnd sitd just toivos, ettd tota ettd pystyis sillai ninku itekin huolehtimaan
joistakin niistd asioista vaik hdn varmaan tarvii aina sen oman aikuisensa tammosis
paikois ainaki mis on sitte muita kehitysvammaisii.”
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Toiminta

Nuori tarvitsee tarkoituksenmukaista ja tyydytystd tuottavaa toimintaa. Joutilaisuus ja
ulkopuolelle jidminen nidhdddn kehitysvammaista nuorta uhkaavana tekijand. Nuoren
selviytymiseen kodin ulkopuolella vaikuttaa mielekés toiminta. Toiminnassa on tirkeda,
ettd se on suunnattu nimenomaan nuorille ja ettd tekeminen on mielekéstd sekd yhdessi

vertaistensa kanssa tapahtuvaa.

Vanhemmat kokevat onnistumisen ja tekemisen perusedellytykseksi mielekkédlle
nuoren ithmisen eldmélle. Mité itsendisempéd onnistuminen on, sitd palkitsevampana se

ndhdéddn sekd vanhempien ettd nuoren ndkdkulmasta.

“Ollaan me pari kertaa oltu laittamassa pesukonetta pddlle. Jo se tulee sopivaan vdliin,
niin kyl me sitte tehdddn. Vihdn sama asia ruuanlaitossakin, sitte ku saan sen joskus,
muistaks ko se teki sitd salaattiakin (diti) eikd sitd saanu sitte kukaan ottaakaan kun hdn
(isd), et just se itsendinen onnistuminen ku se tulee (diti). ”

Mielekds tekeminen on tdrkedd ja kotiin toimettomaksi jadminen ndhdddn erityisen
huonona vaihtoehtona.

”Se on pddasia, et on jotain tekemistd ja mielekdstd, et ei jdd kotiin, et se on ninko
semmonen ihan ehdoton, et sitd mdd en missddn nimessd, vaik NN ny osais olla kotona,
mut se ei olis ollu missddn nimessd mikddn vaihtoehto, et kyl jotain tekemistd tdytyy
olla, koska NN kylld taantuu et se on, taantuis jos se olis kotona..”

Vanhempia ei tyydytd mikd tahansa toiminta, vaan nimenomaan nuorille ja
kehitysvammaisille nuorille suunnattu toiminta. Virike-, pdivé- ja tydtoiminta ndhdéén
tirkednd osana aikuistuvan nuoren eldmdd. Ndmid ndhdddn joissakin tapauksissa
vaihtoehtona opiskelulle, mutta erityisesti opiskelun jidlkeen tapahtuvalle mielekkéélle
tydeldmédn sijoittumiselle; "NN:n resurssien mukaan hdn menee sinne toihin, mihin
héin pystyy. Et onneks kuitenkin on jdrjsetetty tammdsii tyokeskuksia ja virikekeskuksia
ja pdivdtoimintakeskuksia, et jotain voi ajatella, ettei kotona tarvii olla koko aikaa.”
Erilaiset kodin ulkopuoliset harrastukset, kerhot ja discot ndhdddn nimenomaan

nuorten toimintana.

2

uoret kaipais semmossii niinko harrastuksii, niinko ihan oman kaltaistensa, just
tammassii jotain diskoja ja ko niitd alkaa tds ids niinko kaipaamaan.”
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2

. et me lakattiin NN:dd viemdstd tonne seurakunnan kerhoonki, ko isd sano, et hdn
kieltiytyy viemdstd, et siel se joi kahvii mummujen kanssa, et hdn ei endd vie sitd
sinne.”

"Kyl mdd NN:lle toivosin sitd et hdnelld olis sellanen nuoren miehen eldmdkin.. sit ko
NN oli sielld kehitysvammaisten kerhossa, niin sielld oli just semmosta viiskymppisid,
nelikymppisid, ettd heilld oli sitte ainut yhdistivd tekijd se kehitysvammaisuus, et ei sitte
semmosta niinku muuta meininkid ja hdnki tykkdd hirveesti diskosta.”

Nuorille suunnattujen toimintojen kriteereitd ovat tekemisen mielekkyys ja hauskuus;
”Se on kans yks semmonen toive, ettd hdn ninko siais semmosta mielekdstd tekemistd”,
.. et tdmmonen maatila tai eldintila tai puutarhatoiminta vois olla semmosta pientd
askaretta..” ja “Kuinka kivaa olisi ko tietdisi ettdi NN menee jonnekin ja silld on

’

hauskaa..’

Vanhemmat kokevat, etteivdt heiddn kehitysvammainen nuorensa kuulu vanhusten
ryhmiin eikd my0skddn sellaisiin ryhmiin, joissa ainoa yhdistdva tekija on
kehitysvammaisuus vaikka vertaisryhméin merkitys sindnsd onkin tirkedd; “Maa

murehdin nyt jo aina, ettd saatais seuraa ja kavereita.”

Tulevaisuuden toiveissa on, ettd nuori voisi asettua kodin ulkopuolelle asumaan
sellaiseen yksikkoon, jossa olisi idltddnkin vertaisia eli olisi tarpeeksi myds oman
ikdisid asuinkavereita. Erdén perheen kokemus oli varsin negatiivinen, joskin tilanne on

nykyisin muuttunut kyseisessd yksikossa.

"Sielld asuntolassa oli sillon ne kaks vanhaa pappaa ja tota noin ni mdd sanoin ettd ei
hyvinen aika, et ko ihmiset on opaut varmaan 80 ja meen NN 10 ni mdd sanoin et ei
luonaa kylld tommonen systeemi.”

Nuoren mahdollisuus turvautua toisiin ja myds vertaisiin sekd seura ja kaverit tuottavat

12

rikkautta nuoren eldméén; .. ettd NN sais seuraa ja kavereita.”

Asuntola

Selviytyminen kodin ulkopuolella nZhdddn asumisen suhteen nimenomaan
selviytymisend asuntolassa asumisessa. Asuntola asuinpaikkana nihtiin nuoren
tulevaisuuden asuinpaikkana seitseméssd perheessi. Yhden nuoren tavoitteena on
itsendisempi asuminen jonkin asteisen tuen turvin. ja yhden nuoren kohdalla perhe

2

mietti palvelutalotyyppistd tai ohjattua asumista; .. en mdd tiedd, olisko se joku ton
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tapanen ko missd NN:kin (sukulainen) on, semmonen palvelutalotyylinen.” Seitseméasti

perheestd kuudessa suunniteltu asuntolatyyppi oli autettu asuntola.

“Semmonen haaveena just olis ninko itte ko aattelee ja NN:ki, et olis semmonen autettu
asuntola (diti).. jos olis semmonen autettu asuntola, nii kyl hdn sielld varmaan.. et kyl
mdd uskon et semmoses hdn menestys kylld ihan (isd).”

’

“Asuntola on se vaihtoehto, semmonen missd on ympdrivuorokauden henkilokunta.’

Kaikilla vanhemmilla ei vélttimittd ole kovin paljon tietoa tarjolla olevista
asumisvaihtoehdoista nuorelle, mutta ajattelevat nuoren kuitenkin vaativan

henkilokunnan ldsndoloa ja huolenpitoa.

“"Me ei olla oikein tutustuttu ndihin mihinkddn vield sillai mimmosia vaihtoehtoja on,
tieddn et erilaisia vaihtoehtoja on, mutta tarkemmin ei oo kylld sitd mietitty.. varmaan
Jjoku tdmmonen autettu asuntola, et ku NN ei osaa kelloo kattoo eikd tdllai ni.. eikd osaa
kdsitelld rahaa, ni se rajottaa sitd olemista, eikd osaa lukea, ni kyl siind tarvitaan aika
paljon apuu kuitenki.”

"Kyl mdd uskon, ettd se autettu asuntola on realistinen, et semmonen
ympdrivuorokautinen apu saatavilla, ei ilman sitd tuu toimeen koskaan, tai ei voi sanoa,
et el koskaan, mut et uskoisin, et se on aika realismia et sithen mennddn.”’

Vanhemmille ei riitd pelkdstdén se, ettd nuorelle 16ytyy sopiva asuinpaikka, vaikka se
olisikin tavoitteena oleva autettu asuntola. Omana kotina pitiminen nuoren
tuntemuksena on vanhemmille tirkeda.

2

. mun mielestd, ettd sais itse mddrdtd mitd tekee edes jossain mddrin ja olis oma
tila..”

.. hdn tulee ymmdrtdimddn sen, et se on ninko se hdnen kotinsa missd hdn on ja sitte
tottakai hdn kdy tddlld, ni hdn kdy kotonansa tai siis ei kdy, ei sit endd edes puhuta
kotonas, vaan sillon kdydddn sitten vanhempien luona.. et se tdytyy ymmdrtdd, ettd hdn
opopii ikddn kuin sanomaan, et md lihden kotiin, ni hdn menee sinne jonnekin mikd se
paikka sitten onkin, ni se on se koti.”

Nuoren myonteiset kokemukset edesauttavat sekd nuorta ettd vanhempia
suuntautumaan kodin ulkopuolelle ja asuntola-asumiseen. Erityisesti nuoren
samastuminen omaan ryhmiidn ja asuntolan muihin asukkaisiin sekd mieltymys

asuntolassa asumiseen ndhddin itsendistymistd ja kodin ulkopuolelle suuntautumista

tukevina asioina.

73



”..paikanhan pitdd sit siind mielessd olla semmonen kaikin puolin kelvollinen elikkd
ettd se olis ihanne, ettd olisis semmosia samanikdisid ihmisid sielld.. et olis semmoset
Vhtenevdt ne intressit mistd ollaan kiinnostuneita.”

.. ja sit tosissaan se, ettd kun hdn samastu siihen porukkaan, kato kun mdd oon nyt
tddlld, ni tdd on mun juttumi ja sdd oot jossain muualla ni minusta se oli ninko kauheen
tervettd.”

Joidenkin nuorten kohdalla oli siis jo kokemuksia asuntolassa asumisesta. Kokemukset
olivat  kertyneet  ldhinnd  asuntolassa  tapahtuneen  iltapdivdhoidon  tai
tilapdishoitojaksojen aikana. Vanhemmat kokevat todella huojentavana nuoren

positiivisen kokemuksen asuntolasta.

"Hdn menee sinne niin mielelldnsd ja eikd siind ole mitddn rituaaleja, heihetyksid ja
kaikkia, hdn menee sinne ja hdn sanoo sieltd vaan sitte jostain, ettd hei hei elikkd ei
siind halata eikd pussata eikd vaihdella puhelinnumeroita (diti).. hdn riisuu takkinsa
sinne naulaan, pistdd kengdt sinne ja ottaa sen, ko hdnelld on sielld ne sisdkengdt, ni
hdin pistid ne ja menee sinne sohvalle toisten joukkoon, morjens (isd).”

5.3 Tukeminen

Tutkimusaineiston analyysin pohjalta itsendistyvéin kehitysvammaisen nuoren perheessi
saatu ja odotettu tuki muodostui seuraavista yldkategorioista: 1) Saatu tuki, 2) Saadun

tuen mééra ja laatu sekd 3) Odotettu tuki. (Liite 5.)

5.3.1 Saatu tuki

Téssd tutkimuksessa itsendistyvin kehitysvammaisen nuoren perheessd saatu tuki
ryhmiteltiin (Kuvio 7) aineistoldhtdisesti viralliseen tukeen, epéviralliseen tukeen ja

perheen sisidiseen tukeen.

Perheen saadulla tuella tarkoitetaan tdssd tutkimuksessa kaikkea sitd tukea, mitd perhe
on kokenut saaneensa kehitysvammaisen nuoren kasvatuksen ja itsendistymisen sekd
sithen liittyvien suunnitelmien tueksi. Virallinen tuki on muodostunut ldhinni
taloudellisesta tuesta ja ammattihenkil6iltd saadusta tuesta. Epédvirallinen tuki pitda
sisdllddn omaisilta ja vertaisilta saadun tuen. Erikseen on kisitelty perheen sisdinen tuki,

jossa esitelldén niitd nuoren ja vanhempien voimavaroja, jotka on koettu tueksi.
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Saatua  tukea  késiteltdessd  vanhempien oli vaikea pysyttdytyd nuoren
itsendistymisprosessissa. Heilld oli tarve kertoa myds kehitysvammaisen lapsen kanssa
vietetystd eldmdstd ja sen historian aikana yleisestikin saadusta tuesta. Tdméa auttoi
tutkijaa hahmottamaan muun muassa perheen kokonaistilannetta, lapsen hoitoisuutta ja
polkua nykypéivadn. Tutkimusraportissa pitdydytdan kuitenkin nuoren itsendistymiseen

liittyvdn saadun ja odotetun tuen késittelyssa.

Ryhmitelty ilmaisu Alakategoria Ylikategoria

Saatu taloudellinen tuki
Ammattihenkil6iltd saatu tuki

Virallinen tuki

Omaisilta saatu tuki
Vertaisilta saatu tuki

Epavirallinen tuki

Saatu tuki

Nuoren positiivisuus
Perheen sisdinen keskustelu
Parisuhteen tuki Perheen sisdinen tuki
Vanhempien oma ja yhteinen
aika

Perheen yhteinen aika

Kuvio 7. Saatu tuki kehitysvammaisen nuoren itsendistymisprosessissa

Virallinen tuki

Perheen saama virallinen tuki on ollut taloudellista tukea ja ammattihenkil6iltd saatua
tukea. Saatu taloudellinen tuki on kisittinyt sosiaalitoimelta ja Kelalta saadun tuen.
Sosiaalitoimen tuki on ollut rahallista tukea ja myonnettyd kuntoutusohjausta.

2

. onhan sitd tullu tuolta sosiaalitoimisto ja sit on NN (kuntoutusohjaaja) on tuolta
Antinkartanon kautta.. ni hdn on siin, on semmonen rengas perustettu..”

.. jos mdd ajattelen sitd tukee mikd me ollaan niinko sosiaalitoimen kautta saatu.. ni
mdd oon ollu tosi tyytyvdinen siihen.. mul ei oo koskaan ollu semmosta ajatusta et mun
tarttis saada NN:lle kaikki mahdollinen joka puolelta kaikki terapiat ja tuki vaan ne
vaan mitd me tarvitaan..”

Kelalta saatu tuki on ollut lakisditeistd vammaisille lapsille ja nuorille tarkoitettua tukea

sekd erilaisten terapioiden ja hoitojen korvaamista nuorelle. Kelan lapsilisd, hoitotuki,
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vammaistuki ja kuntoutusraha sekd mahdollisuus opintotukeen ovat tyypillisimmit

saadun taloudellisen tuen muodot.

“Lapsilisd on loppunu, elatustuki tulee vield vihdn aikaa, muutaman kuukauden.. ja on
se hoitotuki tullu sitten 16:een vuoteen asti.. NN:lla on nytte semmonen kuntoutusraha..
Jja sinne kouluun voi anoa opintotukea.”

"Nyt NN saa sitten jotain vammaistukea.. mutta nyt sitte on haettu eldkettd hdinelle
tdssd, ni jo se tulee ni sit se on jo oikein mun mielestd tuntuvakin korvaus.”

Erilaisten terapioiden ja kuntoutusten saaminen on vanhempien kokemana jainyt lapsen
varttuessa. Lapsuusvuosina Kela kustansi erilaisia terapioita, joista tyypillisimmét olivat
fysioterapia, musiikkiterapia, puheterapia ja ratsastusterapia. Nuoruusikddn saavuttaessa

nuorilla oli enéd tarvittaessa fysioterapiaa. Yhdelld nuorella oli musiikkiterapiaa.

"Kelan puolelta me ollaan saatu sit sillon aikanaan musiikkiterapiaa ja
ratsastusterapiaa. Ratsastusterapiasta mun mielestd hdn olis, jatkossakin vield sillon
hyotyny, mut sitd ei saatu ku sitd oli neljd vuotta kuulemma saatu ja se on ihan liikaa
jo.”

Yhden perheen vanhemmat olivat saaneet Kelan kustantamana viikon loman
lomakeskuksessa. Vanhempien loman aikana nuori oli ollut asuntolassa. Vanhemmat
kokivat taloudellisen tuen yhdistettynd jaksamisen tukemiseen erittdin positiivisena
irtiottona arjesta ja kiintedstd vanhemmat —nuori —suhteesta; "NN on ollu jo
itsendistymdssd tuolla asuntolassa ko me oltiin viikko yhteiselld lomalla.. et tommonen

’

pieni loma aina vililld auttaa jaksamaan.’

Perheet ovat olleet vuosien varrella paljon tekemisissd erilaisten viranomaisten ja
ammattihenkil6iden kanssa. Ammattihenkilé6iltd saatu tuki on ollut 1dhinnd koulun,
erityishuoltopiirin, erikoissairaanhoidon, perusterveydenhuollon ja sosiaalitoimen
tahoilta saatua ammattiapua. Saatu tuki on ollut ammattihenkiléiden vastaanotoilla
kdynteja  erilaisine  tutkimuksineen ja  lausuntoineen. Keskeisend tukena
ammattihenkil6iltd on saatu myds arvokkaana pidettyd keskustelutukea.

Koululta saatu tuki on ollut 1dhinné opettajan antamaa tukea. Nuoret ja vanhemmat ovat
keskustelleet opettajan kanssa nuoren itsendistymiseen liittyvistd asioista ja
suunnitelleet peruskoulun jilkeistd jatkoa. Monet vanhemmat kokivat suhteen
opettajaan olleen luottamuksellinen. Syyna tahén néhtiin 1&hinné suhteen pitkdaikaisuus

ja molemminpuolinen tuttuus.
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”.. tdhdn asti meilld on koulu ollu kaikkein paras, NN:n koulu, sielt on opettajalta tullu
tietoi, informaatioo, ja se on ollu hyvd ja sieltd on odottanu, tosi hyvd ollukki. Nykko
koulu loppu, ni kyl se oikeestaan ainoo on se Antinkartano ja sitte tietysti Kela.”

”.. koulussa on 11 vuotta puhuttu meen vanhan opettajan kanssa (nuori).”

Henkilokohtainen kouluavustaja on koettu my0s tdrkedksi tukijaksi nuoren koulun
kdynnin onnistumisessa ja yhteyshenkilond koulun ja kodin vililld; .. meil on ollu
hirveen hyvd avustaja, et tota NN on ollu kaks kouluviikkoo ensimmdistd oli eri
avustajan kans, mut se oli sama sit mikd oli sillon pdivikodis ja sen jdlkeen koko

’

kouluajan loppuun saakka ollu sama, joka on ollu koulutukseltaan lastenhoitaja.’

Perheet ovat kokeneet saaneensa monimuotoista tukea erityishuoltopiiriltd (ehp) ja
Antinkartanosta (AK), jossa fyysisesti ollaan saatu ehp:n palveluja erityistyontekijoista

muodostuvien moniammatillisten vastaanottojen muodossa, tutkimusjaksoilla tai

kahdenkeskisissd kontakteissa eri erityistyOntekijoihin, erityisesti psykologeihin,

2

. nyt kun tdd NN:n koulu loppu katto, ni justiinsa vuosi takaperin, kato ni viime
syksynd kéytiin.. ettd nditd juttuja kaikkia selvitettiin ja sitd ennen kdytiin sitte kasks
vuotta sitte.”

”.. sitte se, mitd me ollaan saatu tukea Antinkartanosta mun mielestd NN (psykologi) on
ollu yks oikein semmonen huippuhenkilé, jolle sillon ko pulatilanne on tullu, ni sitd on
oikeestaan soittanu.”

”Antinkartanossa on ollu nditd kuntoutussuunnitelmii ain sit ko ne on kerran vuodessa
ny ollu ja niissd tietysti, niilld semmosilla parin kolmen tunnin vastaanotoilla, et sield
on tietysti pohdittu ja sit mdd oon vdililld aina soittanukki jos jotain ihmettelemistd, en
ny usein, mut joskus tdlle sosiaalityontekijdlle.”

“Antinkartanon lddkdrilld on kdyty, tind vuonnakin kdyty.. nii juu lausuntoja on
haettu.. ja on vihdn sitte seurattu, ettd hyvin menee ilman lddkitysta."

Erityishuoltopiiriltd on saatu myds avohuollon ohjaajan (ent.) ja kuntoutusohjaajan
(nyk.) palveluja. Usein suhde on ollut vuosia jatkunut alkaen jo varhaislapsuudesta.
Erityisen positiivisena vanhemmat ja osa nuorista kokee timén suhteen siitdkin syysta,
ettd kyseinen ammattihenkild tulee kotiin ja téstékin syystd hidnen kanssaan on helppo

keskustella ilman virallisuuden leimaa.

”Se on kauheen mukava ihminen se NN (kuntoutusohjaaja), ettd sen kans on kans sillai
ihan semmonen vapaa keskustella..”
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Erikoissairaanhoidosta saatu tuki on ollut 1dhinnd l44kinnéllistd tutkimusta ja hoitoa.
Vastaanottokdyntejd on ollut eri erikoisalojen lddkéreilld, kuten kardiologilla,

neurologilla ja psykiatrilla.

”.. ja keskussairaalaltaki me ollaan saatu paljon tukee.. me ollaan sielld oltu ninko koko
ajan ja he on sanonu ettd saa aina soittaa, jos tulee jotain, kdyty melkein kolmen
kuukauden vdlien tai puolen vuoden vilein.”

’

”.. niin siitd, se psykiatri puhuu siitd itsendistymisestd.. tukee joo, kylld..’

Perusterveydenhuollon osuus ammattihenkil6iltd saadussa tuessa jdd tutkimuksessa
vihdiseksi. Muun muassa kouluterveydenhoitajan osuus itsendistyvdn nuoren
tukemiseen liittyen ndhddédn véhdiseksi; .. aika vdhdn oon ollu tekemisissd

kouluterveydenhoitajan kanssa.”

Yksi nuori sai tutkimusajankohtana fysioterapiaa. “Yks hyvd on ollu timd NN:n
fysioterapia, et siind on tullu juteltuu monet muutkin asiat joskus.. siis jumppari NN on
tuntenu NN:n muutaman kuukauden ikdsestd, ettd hei on ndin pitkd tdd suhde.. hdn
tietdd monesta muustakin asiasta ja kyl héin yks tdrkeistd ihmisistd on ollu varmasti
joo.”

Sosiaalitoimen ammattihenkildiden kautta haettu ja saatu tuki on ollut kunnan
myontdmid palveluja, kuten tilapdistd hoitoa asuntolassa tai perhehoidossa seka erilaisia
palavereja. ”Onhan nuo kaikki tommoset palaverit ja tommoset ollu aika henkistd tukee

’

Jja kuiteski ja ettd saa keskustella sitte sielld.’

Epivirallinen tuki

Epavirallinen tuki muodostuu omaisilta ja vertaisilta saadusta tuesta. Omaisina ndhdéaan
tissd tutkimuksessa isovanhemmat, vanhempien sisarukset ja muu ldhisuku. Omaisina
el tissd yhteydessd kasitelld omaa nykyperhettd, koska se kisitellddn erikseen perheen

sisdisen tuen yhteydessa.

Omaisilta saatu tuki on ollut ldhisukulaisilta saatua tukea. Erityisen arvokkaana
pidetddn keskustelumahdollisuutta ldheisten kanssa ja myds ymmarretyksi tulemisen
tunnetta vaikeassa eldméintilanteessa. Omaiset ovat myos auttaneet nuoren hoitamisessa
esimerkiksi tilanteissa, jolloin vanhemmat ovat tarvinneet omaa aikaa tai heilld on ollut

muuta hoitoavun tarvetta.
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.. ja suvulta kans on saatu tukea.. ei hdn ny koskaan oo semmonen et joku ninko
kauheesti sanos, ettd ldihettdikdd ny NN tdnne tai jotain, et semmosta ei 0o ollu missddn
vaiheessa, mutta nyt on kuitenki kelvannu aina ..et nytkin ko se siskon tykond oli, ni sitte
hdn sitte sano, et ei hdn kylld ihmettele et ei vililld jaksa ja kestd. Se oli oikeestaan
ensimmdinen kerta ko sanottiin tota noin ni et on niinko raskasta.. sillon sit tuntu siltd
ettd joku toinenki huomaa, ettd ei niinko helppoo oo.”

"Ollaan me saatu tukea mummuilta ja siskoilta ja sit semmosta ko NN on aina joka
paikassa meen mukana, ni kaikki on hyviksyny, et ei siind oo ollu mitddn, et se on ollu
ninku ihan normaalia.”

Vertaisilta saatu tuki on koettu tueksi ihmisilté, jotka ovat samalla aaltopituudella ja
joiden kanssa on helppo keskustella. Kehitysvammaperheille tarkoitettu

yhdistystoiminta toimii yhtena tédllaisena samanhenkisten ihmisten linkkina.

”..puhekumppania ja samalla aaltopituudella olevia ihmisid Ioytyy sieltd
vhdistyksestd.” Ja .. noo see puhuminenhan yleensd auttaa ja sillon ko nditd vertaisia,
vertaisryhmid on, ni sehdn siind on ninko se, siithen monta kertaa auttaa enemmdn ko
mikddn viranomaisen antama ndenndinen tuki.. et kyl ne tdammoset tuet mitd ne henkiset
tuet tulee niinko siitd porukan joukosta.”

Vanhemmat kokevat yhdistystoiminnan rikkautena, mutta myos haastavana tehtavana.
Yhdistystoiminnasta voi muodostua velvoite, joka ndhdddn nimenomaan vammaisen

’

lapsen vanhempien tehtdvénd; .. se on jotenkin minusta kdsittdimdtontd, ettd ne, jotka
kotona hoitaa asioita ni niitten pitdis sitte vield hoitaa koko suomen tai jonkun lddnin
tai jonkun alueen asioita, kun on niin paljon semmosia vanhempia, jotka ei jaksa
ponnistella yhtddn tippaa .. mut sielld on silti ihan kivaakin. Ne jutut on semmosia et

niist on se turha sdld pois ja semmonen kukkaiskieli.”

Yhdistystoiminnan lisdksi perheet ovat osallistuneet erilaisiin vammaisperheille
tarkoitettuihin ryhmiin. Ndmd ovat kuitenkin kokoontuneet lapsen varhaisimpina

’

vuosina. Niiden poisjddminen ndhddén puutteena. .. ja se henkinen tuki toisinaan, ni
se toimi mun mielestd kauheen hyvin varsinkin sillon ku tddlld oli semmonen ryhmd,
joka kokoontu, oliks se ny kerran kuussa.. vanhemmat ja lapsetkin oli mukana, ihan

2

vaan keskustelemaan, ni ne oli kauheen hyodyllisid tilaisuuksia, mut ne sitte lopahti.
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Yhdessd olemisen lisédksi perheet arvostavat myds yhdessd tekemistd. Erilaiset
yhteistapahtumat, joihin voi osallistua koko perhe, ndhddén yhtend vertaistuen muotona;

’

”.. et olis tammosid et olis just vanhemmat ja nuori yhdessd ja yhdessd tehtds jotain.’

Perheen sisiinen tuki

Perheen sisdiselld tuella tarkoitetaan niitd tekijoitd, joita perheet kokevat saaneensa
perheen sisdisen vuorovaikutuksen ja toiminnan kautta. Ndmd tekijat ndhdddn
edesauttavan nuoren itsendistymistd ja voimaannuttavan perhettd tukemaan
itsendistyvdd nuorta ja toisiaan. Perheen sisdiseen tukeen kuuluu nuoreen liittyvid
tekijoitd, parisuhteeseen ja vanhemmuuteen liittyvid tekijoitd sekd perheen yhteisid

tekijoiti.

Nuoreen liittyvisté tekijoistd nuoren positiivisuus koetaan vanhempien taholta perhettd
tukevana tekijand. Nuori itsessdén koetaan positiivisena tekijdnd ja nuoren positiiviset
ominaisuudet auttavat perhettd jaksamaan; .. kyl siind toi NN itte on semmonen.. tulee
semmonen olo, et mdd haluan tehdd timdn.” Nuoren helppous; "..loppujen lopuksi NN
on ollu varmaan aika helppo tapaus, vaik se onki vihd kiukkunen vdlilld.” My06s nuoren
toimintakyky koetaan perheissd positiivisena; "NN:n kanssahan periaatteessa voi
mennd ithan mihin tahansa ja tota noin ni ja NN osaa sillai ninko kédyttdytyd..” ja "hdn

’

on nykyddn jo aika omatoiminen ninko sanottu ja itsendinen kuitenki monissa asioissa.’

Nuoren ominaisuuksista muun muassa kiltteys; NN on kauheen kiltti” , sosiaalisuus;

’

NN on sillai sosiaalinen et hdn sanoo “hei” ja hdn tervehtii iloisesti..”, .. se on

i)

kauheen tommonen sosiaalinen kuitenki.. ettd se tulee kaikkien kanssa toimeen.’

Kehitysvammainen nuori saatetaan kokea my0s perheen rikastuttajana ja

i3

positiivisimpana lapsena; .. et kyl mdd ajattelen et NN on kuitenki ollu hirvittivdn,

perheen rikastuttaja, kaikkine vaikeuksinensa.. et jos mdd meidn lapsista ajattelen, ni

’

hdn on selkeesti aurinkoisin tapaus.’

Vanhemmat kokevat myds positiivisena sen, ettd nuori itse haluaa suuntautua perheen
ulkopuolelle. Erds nuori toteaa itse;  “mdd haluun tuulettumaan valilld tddltd
perheestd.” Nuoren posititvisuutena ja perhettd tukevana tekijand ndhdddan my0os nuoren

b

ongelmattomuus; ”..sekin on ihan kivaa, ettd tieks ettd kukaan ei, kukaan ei huuda

kokoa ajan ditid tai jotain muuta.” Saatua tukea on myds nuoren tilapédishoitopaikka,

80



jonne nuori menee itsekin mielellddn; “Adn menee sinne niin mielelldnsd.” Vanhemmat
kokevat tietynlaisena tukena myos lohdun siitd, ettd on olemassa kuitenkin vieldkin
vaikeampia kehitysvammaisia nuoria; .. on olemassa vield vaikeempia tapauksia, ettd
tdassd on tullu ndhtyd niitd vaikeempiakin tapauksia just, ni se ehkd mydskin osaltaan

’

auttaa sitd omaa jaksamista.’

Perheen sisdinen keskustelu on osa perheen saatua sisdistd tukea. Yhteiselld
keskustelulla tarkoitetaan tdssd ldhinnd kahta asiaa. Ensinndkin sitd, missd méérin
perheen sisdistd keskustelua on yleensi kdyty ja sitd, miten perheen muut lapset, nuoren
sisarukset, osallistuvat nuoren itsendistymistd koskevaan keskusteluun.

Kehitysvammaisten nuorten perheissd osallistuttiin vaihtelevasti tdhdn perheen
yhteiseen, sisdiseen keskusteluun. Kuusi perhettd ilmaisi, ettd nuoren itsendistymisesti
on keskusteltu kaikkien perheen jdsenten kesken. Naiissd perheissd keskusteluméiri
vaihteli silloin tdlloin puhumisesta jonkin verran puhumiseen; .. kylld aina sillon tdillon
jossain yhteydessd tulee jotakin.”, ”.. no yhdessd sillon tdllon ja nyt tddn tilanteen

pahennettua enemmdn.”

Harvoissa perheissd sisarukset ovat ottaneet suoranaisesti kantaa kehitysvammaisen
nuoren itsendistymistd koskeviin asioihin. Erddssd perheessd nuoren veli oli selkedsti
kotoa muuton kannalla; “kyl meil tis ny oli puhe siittd nyt tind kesdnd, ettd varmaan
NN sitte jossain vaiheessa muuttaa pois ja musta sillonki veli jollain tavalla herds
siihen, et nii juu, et totta kai muuttaa..” Toisessa perheessd sisarusten osuus nadyttaytyi
ndin; “Noitten muksujen kanssa tdssd on ajateltu ja mietitty ja.. tykkdd, tykkdd vaan
sillai, sanoo ettd kylld, kun ei kuitenkaan voi jdddd kotia ni, ja on hyvd ettd pddsee

ninko tommoseeen kouluunki.”

Kahdessa perheessd sisarukset ovat jddneet melkein kokonaan yhteisen keskustelun
ulkopuolelle. Niissd perheissd sisarukset ovat joko muuttaneet pois kotoa tai heilld on
muuten oma eldmd, eivétka he paljon ajattele kehitysvammaisen nuoren itsendistymista.
.. en mdd tiedd ajatteleeks he niin kauheesti sitd, ettd mitd se on , et toi kai niil on
ninko, vanhemmalla on tdl hetkelld oma eldmd ninko niin siind, et se energia menee sen

’

ajattelemiseen..’
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Vanhempien keskindinen puhuminen on koettu myos osaksi parisuhteen tukea; “me
ollaan kauheesti puhuttu keskenimme.”

’

Vanhempien yhteiset ndkemykset; "NN.:n asioissa meilld on nikemykset ihan samoja.’
Ja keskindinen tuki; .. ollaan samoilla linjoilla miehen kanssa.”

Aidit kokevatkin isén osallistumisen nuoren asioiden hoitamiseen ja arkeen yleensikin
rikkautena ja parisuhdetta lujittavana tekijand; ~ NN:n isdlle voi antaa kymmenen
pistettd ja papukaijamerkin.. et molemmat tekee sen oman osuutensa, ettd tosi hienosti

’

ollu aina.’

Vanhempien mahdollisuus jakaa nuoren hoitoa ja siihen liittyvaa vastuuta; .. me ollaan

’

varmaan vihdn sitte vuoroteltu siin hommas..” seka isdn ja nuoren vélinen hyva suhde

12

koetaan parisuhdetta ja perhettd tukeviksi tekijoiksi; .. et heilld on hyvin tiivis suhde
tullu ihan pienestd asti. He ovat hyvii kavereita ja mies hoitaa molempia poikia.. et isd

Jjoutuu ottamaan sitd vastuuta hirveesti, et se on ollu aina hienoo.”

Sekd vanhempien oma ettd yhteinen aika ovat osa parisuhteen tukea. Vanhemman
oman ajan mahdollistuminen edellyttdd usein molempien vanhempien osallistumista

nuoren apuna ja seurana olemiseen. Oma aika ja oma harrastus koetaan tirkeiksi.

” .. mul on ollu oma harrastus, joka sit varmaan on tukenu mua ninko eniten.” Ja "mdd
ainakin luen aika paljo, ettd joskus NN huutaa tuolta, ettd Aitii, an ruokaa, ota
Jddkaapista, mulla on hyt hyvd kirja kesken.. me ollaan varmaan vihdn sitte miehen
kans vuoroteltu siin hommas, et kyl sitd ihan et tds mitenkddn sidottu oo tdhdn
olemiseen.”

Vanhempien yhteinen, kahdenkeskinen aika koetaan parisuhdetta kiinteyttdviksi ja
elvyttdvaksi tekijaksi. Yhdessd irtaantuminen jokapdiviisestd arjesta auttaa ottamaan

etdisyyttd nuoreen ja perheeseen. Erilaiset lomat ja lomamatkat ovat vanhempien

kokemuksen mukaan parhaita arjesta irrottautumisen muotoja.

.. kyl semmoset pienet lomat.. et kyl ne tekee sitd jaksamista ja sit semmoset, et menee
vaan kahdestaan, et me ollaan miehen kanssa kdyty jossain.”

”.eipd meilld sitd kahdenkeskisti aikaa juurkaan oo, mutta viime syksynd oltiin
ensimmdisen kerran kahdestaan Kyproksella.”
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Perheen sisdiseen tukeen siséltyy my0Os perheen yhteinen aika. Perheen yhteiset lomat
ja nuorten ja vanhempien yhteiset leirit mahdollistavat mielekkdén yhteisen vapaa-ajan

toiminnan seka lisddvéat perheen yhteenkuuluvuutta ja hyvinvointia.

2

. semmoset pienet lomat, vaik sitte olis koko perhekin et se erityislapsiki olis siind
mukana, et kyl ne tekee sitd jaksamista.”

Vanhemmat arvostavat ja kokevat my0s suurena apuna perheen sisarusten
osallistumisen kehitysvammaisen nuoren arkeen. Osallistuminen my6s mahdollistaa
osaltaan vanhempien oman ja yhteisen ajan jdrjestymisen; ".. kylld meilld on NN:n
veljestdkin iso apu, et jos me sanotaan, et mdd en jaksa, ni sit voi sanoo, et jaksaks

2

sad.

5.3.2 Saadun tuen méairi ja laatu

Yldkategoriaan saadun tuen middrd ja laatu (kuvio 8) sisdltyy neljd alakategoriaa;
riittdmiton tuki, tyytyméttdmyys saatuun tukeen, riittdva tuki ja tyytyvdisyys saatuun
tukeen. Riittdmaton tuki muodostui tuen puuttumisesta ja riittdmattomyydestd
taloudellisen, henkisen ja suunnittelutuen osalta. Tyytymattomyys saatuun tukeen
kohdistui taloudellisen tuen, kunnan ja Kelan palveluihin sekd ammattihenkildiden
toimintaan. Riittdva tuki muodostui vidhdisestd tuen tarpeesta ja optimaalisesta tuesta.
Alakategoria tyytyvédisyys saatuun tukeen kohdistui seuraaviin osioihin; hyvd suhde
ammattihenkil6on, tyytyvidisyys sosiaalitoimeen, tyytyvéisyys erityishuoltopiirin

palveluihin sekd tyytyvidisyys kouluun ja kuntoutukseen.
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Ryhmitelty ilmaisu Alakategoria Ylikategoria

Tuen puuttuminen
Riittdmaéton taloudellinen Riittdmaton tuki
tuki

Riittdméton henkinen tuki
Riittdmé&ton suunnittelutuki

Tyytymattomyys
taloudelliseen tukeen
Tyytymittomyys kunnan
palveluihin Tyytymattomyys
Tyytymittomyys Kelan saatuun tukeen
palveluihin

Tyytymattomyys

ammattihenkiloihin Saadun tuen méaara

ja laatu

Viahiinen tuen tarve Riittiava tuki
Optimaalinen tuki

Hyvé suhde
ammattihenkil66n
Tyytyvaisyys Tyytyvéisyys
sosiaalitoimeen saatuun tukeen
Tyytyviisyys ehp:n
palveluihin
Tyytyviisyys kouluun
Tyytyvéisyys
kuntoutukseen

Kuvio 8. Saadun tuen m&drd ja laatu  kehitysvammaisen nuoren
itsendistymisprosessissa.

Riittiméiton tuki

Vanhempien ja perheiden kokema riittdmétdn tuen saaminen kohdistuu saadun tuen
madrddn. Seitsemdn perhettd ilmaisi saadun tuen puuttumisen ainakin joiltain osa-
alueilta kokonaan. Tukea ei ole saatu ollenkaan; .. ei mun mielestd me mitddn
ihmeempdd tukee olla saatu, mutta eipd (diti) ei oo kaivattukkaa (isd) nii ei oo
kaivattukaan (diti).” Vanhemmat kokevat vililld olleensa melko raskaassa tilanteessa;
.. no kyl sitd kovillakin on ollu vililld..” Yhtend syynd ndhddin se, ettd tuen saaminen
on ollut vaikeaa; "Mdd oon ollu ddrettomdn tyytyvdiinen, et me ei olla tarvittu mitdd

tukee ihmeesti ku se tuntuu olevan niin kauheen vaikeeta sen tuen saaminen.”

84



Palvelujen tarjonnan puuttuminen on koettu vaikeuttavan palvelujen saamista. Kukaan

2

ei ole kertonut, mitd palveluja yleensd on mahdollista saada; .. se tuki mitd me on

saatu, on ollu tosi vaikeesti saatavilla, sitd ei oo kukaan tarjonnu koskaan niin ettd

’

tulisitteko, haluaisitteko, ottasitteko, menisitteko nyt lomalle.’

Tuen saaminen koetaan olevan myos rahasta kiinni. Vaikka vanhemmat osaisivat hakea

’

tukea, niin yhteiskunnan resurssit eivét sitd tue; “Se on rahasta kiinni.’

Kaksi perhettd koki eldvinsd nykydén omillaan; "Nyt on ehkd vihd semmonen vaihe, et
ollaan ninko jonkunverran omillaan siind. NN on sen verran iso.” ja joidenkin eldmi

menee omalla painollaan; .. et kaikki tuntuu et se ny menee omalla painollaan, en tiedd

’

miten tdstd eteenpdin, ko taas eldmdntilanne muuttuu..’

Riittimiton taloudellinen tuki koettiin suoranaisesti neljdssd perheessa. Erilaisia tukia
oli haettu, mutta niistd ainakin osa oli tullut hyléttyna takaisin; “kylld sitd enemmdnkin

menis kun olis. Sillon anottiin NN:lle sitd vammaistukee, muttei se saanu sitd.. se tuli

’

sitte hylkynd..” ja;, ”.. mut ei tommosta mitddn kotihoidon tukea tai tamméstd.’
Riittdmittomand taloudellisena tukena koetaan myos tilanne, jossa perhe joutuu
kdymédn ikddn kuin kauppaa sosiaalitoimen kanssa saatavista palveluista. Yhden

palvelun saaminen jittda toisen palvelun pois tai supistaa sitd oleellisesti.

”Esimerkiksi tdmdn kesdn leiri, ni mulla on se tappelematta, et kuka sen maksaa, mutta
mdd oon NN:n ilmottanu leirille.. et viime vuonna se sitte saatiin tapeltua niin, ettd mdd
luovuin perhehoitopdivistd siltd osin mitd se leiri maksoi. Siihen meni seitsemdn pdivdd,
kolmen pdivdin leirissd, et must se ei oo ollu mitenkddn riittdvdd.. kaupunki ei tarjoo
mitddn jos ei vaadi.”

Riittimiton henkinen tuki ilmenee tuen véhiisyytend. Tutkimukseen osallistuneista

>

perheistd kolmessa koettiin henkisen tuen olleen riittdmétontd; .. tdmmonen henkinen

tuki, ni ei sitd niin kauheesti, et jos me oltas tarvittu enemmdn, ni aika pientd.”
Verkostojen ja vertaisryhmien puuttuminen ndhddén myos syiksi riittdméattomalle

henkiselle tuelle.

”.. ni semmonen verkosto on puuttunu ninko kdytinnéssd kokonaan.. et semmonen ehkd
vertaisryhmdt on ninko ollu vihdisid, et mut mdd uskon et se johtuu tost just et on pieni
koulu ja pieni paikkakunta.”
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"Kyl mdid paljon sitd mietin, mistd sitd tukea haetaan ja mistd sitd loytyis mut mekin on
aika vihdn oltu muitten vanhempien.. yks diti tossa on jonka kanssa sitd muutaman
kerran on kéyty.”

Riittimiton suunnittelutuki ilmenee nuoren tulevaisuutta ohjaavien erilaisten
kuntoutussuunnitelmien ja muiden jatkosuunnitelmien puuttumisena; .. ni tddn
kuntoutussuunnitelman, meilld ei oo sellasta vield sitte, et olis nditd kaikkia
vaihtoehtoa, et en tiedd tuleeko semmonen sitte missddn vaiheessa” ja;, .. no nyt
viimenen on tehty sillon vuonna 2003 vissiin ja se on nyt vanhentunut.. ei sisdlld tilld

hetkelld mitddn tulevaisuutta koskevia suunnitelmia.” Suunnitelmat saattavat olla myos

niukkoja ja lyhytjannitteisid

"Sillon ko me muutettiin tdnne ja NN oli vajaan kahden, ni kunnalta otettiin yhteyttd
meihin oikein ja pidettiin yks timmonen palvelusuunnitelma ja he lupas ninko et
vuosittain tdid pidetddn. No meni varmaan 10 vuotta ko mdd sit soitin, et pidetddnko
nditd. No sit pidettiin kerran, mut sit hdn ninko ilmotti, et he ei pysty pitimddn, et heil ei
oo resursseja. Sen jilkeen ei oo pidetty, et kunnan puolesta on ollu ninko kaks
tammostd. ”

Suunnitelmien osalta perheissd oli yhteistd se, ettd suunnitelmien tekemisestd oli
kulunut aikaa. Yleistd oli, ettd suunnitelma oli erityishuoltopiirin tutkimusjaksolta, josta
oli useita vuosia; “Se mikd Antinkartanossa se kuntoutussuunnitelma mut mitddn muuta
ei ole tehty.” Usein suunnitelmat tehddidn myos koulun kanssa yhteistydssd lyhyen

12

tdhtdimen suunnitteluna; ".. ettd nyt on tdid kahden vuoden suunnitelma.” Vanhemmat
kokevat suunnitelmat ldhinnd Kelaa varten tehtyind papereina, mutta ei nuoren ja
perheen arkieldmaé ja tulevaisuutta tukevana; .. et tdlldsii [yhytjdnnitteisid tavoitteita..
et tddn Kelan jotakin varten, nyttenki ko tdd koulu loppu”, ”..hirveet mddrdt, meilld on
varmaan 50-60 sivua.. ja niissd suositellaan kaikenndkosii terapioita ja kursseja ja

muita, niistd ei oo nyt sitte kyl toteutunu vield mikddn.”

Yhdessd perheessd suunnittelutuen puutteeksi koettiin myos sosiaalitoimen edustajan
ulko- ja yksipuolinen suunnittelu; “Jos se menee johonkin asuntolaan niinko tdmd
sosiaalitoimen edustaja on suunnitellu, mut ei hdn oo multa vield kysyny siitd mitddn, et
hédn vaan sano, et hdn on sillai vdahd ajatellu ja mdd sanoin ettd vai niin, et ei ne ihan

sillai vaan kdy.”

86



Tyytymittomyys saatuun tukeen

Saatuun tukeen koettu tyytyméttomyys kohdistuu taloudelliseen tukeen, kunnan ja
Kelan palveluihin sekd ammattihenkil6ihin. Tyytyméattomyys taloudelliseen tukeen
aiheutuu ldhinnd erilaisten avustusten ja korvausten menettdmisestd tai evddmisestd;
”..sillon anottiin NN:lle sitd vammaistukee muttei se saanu sitd..”  Fyysisesti
hoidollisen nuoren kohdalla olisi kaivattu taloudellista tukea hoitotarvikkeisiin, “Ne
sielt sano heti, ettei semmosia (vaippoja) saa. Me on itte sitte ostettu niitd.. kun ei
kaupasta endid saaa edes semmosia vaippoja ko me tarvitaan niin pakko niitd sitte on
Jjostaki.. mut ei me sit ruvettu siitd sen enempdd, et olkoon sitte.” Useat perheet toteavat
julkisessa keskustelussakin kidydyn kuntien taloudellisen tilanteen; .. ei siind oo muuta
ongelmaa, ko tietysti sitte tdd kaupunki, ko ei oo sitte niitd varoja joka paikkaan.” Perhe
saattaa my0Os kokea, ettd kunta haluaa sdéstdd siten, ettei informoi perhettd tarjolla

olevista tai mahdollisista palveluista.

"Et kaikki se kurssitarjonta mitd olis, niin ne pitdd onkia jostain salaa. Et mulla on nyt
vetdmdssd sellanen ku mdd sain vahingossa tietdd..vanhemapain kurssi semmonen, ni
mulla on ny kaupungille vetdmdssd, et maksaako ne sen kurssin vai eiké ne maksa.”

”.. ja multahan (diti) jdi hakemattakin joku nuoren mikd kuntoutusraha vai mikd
joskus.. jotenki mdd en taas sitte ymmdrtdny sitd, must mun jdi jotain tietojaki saamatta
ny ku ei oikein oo niin sddnnollistd se yhteydenpito.”

Tyytyméttomyys kunnan palveluihin liittyy myds osittain taloudellisen tuen méardén.
Muita kuntaan kohdistuvia kritiikin aiheita olivat yhteistyohon, palvelujen saatavuuteen

ja sosiaalitoimen asenteisiin liittyvit asiat.

i3

Yhteistyon ongelmia olivat suhteen kokeminen toimimattomaksi; ".. et tdd suhde on

vihdn hankala, se ei ole mikddn semmonen luonteva yhteydenottosuhde, et siind on

aina yleensd rahasta kysymys” ja; 7 Md en tiedd, mikd siind on et onks vika

’

molemmissa pdissd, mut ei se tunnu toimivan sillai ku ennen.’

Palvelujen saatavuudessa olevat hiiridt ja puutteet koettiin palvelujen jérjestdmisen

’

vahdisyytend; ”.. kuntahan ei ole jdrjestinyt ainuttakaan kurssia vanhemmille, yhden

puolen pdivin kurssin ne jdrjesti jostain.. ja kaikki ne pitdd onkia jostain salaa.”
Koetusta kunnan aktiivisuudesta palvelujen tarjoajana kertoo myos erddn &idin

kokemus; “Aika rauhassa saa olla jos ei itse osaa hakee mitddn.”
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Kunnan itse jarjestimat kehitysvammalédékérin palvelut saivat myos kritiikkid osakseen.

"Sen jilkeen ku kaupunki otti tdmdn asian hoitaakseen, ni mdd en oo osannu sit ehkd
hakeekaan sitd apua tai tammdostd, tai en mdd tiedd, mut se ei tunnu nyt siltd, et kukaan
oikein vdlittdis.. ku hdnelld (nuorella) on toi fysioterapia, ni sitd varten tdiytyy aina
hakea ldhetteitd ja noin mut kun ei sielld oo nyt ees lddkdriikddn, ni me vaan ny sit
kdyty tuol terveyskeskuksessa sitten (huokaus).”

Tehtyjen suunnitelmien toteutumattomuus koettiin katteettomana lupauksena. Myods
sopimuksista poikkeaminen aiheuttaa tyytyméattomyyttdi kunnan palvelutarjontaa

kohtaan.

.. siind viimesessd kuntoutussuunnitelmassa suositeltiin ensinndkin sitd perhehoitoa
paljon enempi, mitd kaupunki sit suostu maksamaan, plus sit siind suositeltiin
kaikenndkosii kursseja ja muita, niistd ei oo nyt sitte toteutunut vield mikddn, paitsi se
perhehoito ja sekin pienennetyssd mddrin.”

Toisinaan koetaan, ettd palvelujen saaminen edellyttdd vanhemmilta tiukkaa otetta ja
voimavaroja vaatia nuorelle kuuluvia palveluja. Palvelut saa tappelemalla tai erikseen
pyydettévilla luvilla.

”.. et me ollaan NN:lle tapeltu niin paljon erilaisia asioita tasaisin vilein..”

”.. ja sit ko NN:lla tuli ongelmia, ni meiddn tdytyy pyytdd sosiaalipuolelta lupa mennd
hoitoon. Musta se on aivan kdsittdmdtontd, et jos ihminen sairastuu somaattisesti ni
sehdn saa mennd minne se haluaa ja se ohjataan sieltd oikeeseen paikkaan, mut meiddn
taytyy etukdteen tietdd mihin me halutaan, mikd meitd vaivaa ja kysyd sitten lupa vield,
maksusitoumus itse.. se pitds vield todistaa. Musta se on aivan kdsittdmdttomdn
noyryyttivdd, koska ne on veronmaksajien rahoilla pyorii ja ne kuuluu ihmisille
automaattisesti..”

2

Kunnan palveluita pidettiin osittain riittdméttomind; ".. et tdd kunnan juttu ko ne hoitaa

kaikki ndd itte ni se on kyl tosi huolestuttavaa..” Asiakkaita kuitenkin velvoitetaan

1

sitoutumaan kunnan tarjoamiin palveluihin; .. ja sitte se on semmosta, ettd turhaa anoa

mihinkddn muuta kuin sen kaupungin tai kyldin paikkoihin, koska kaupunki tai kyld ei

i

tule maksamaan muuta kuin omiin paikkoihinsa.” Kunnan tarjoamia palveuluita
verrattiin myds erityishuoltopiirin palveluihin; "Just ko aattelee tota Antinkartanookin,
et ko sitd ollaan purkamassa ja se kaupungin juttu ko ne hoitaa kaikki ndd itte, ni se on

ollu kans semmosta tosi huolestuttavaa.”

88



Tyytyméittomyytti Kelan palveluihin aiheutti informaation puuttuminen ja suhteen
yksipuolisuus. Vanhemmat kokivat, ettd Kela vaatii suuren médrén erilaisia papereita ja

todisteita nuoren tilanteesta. Yhdessd perheessd kokemus oli ndinkin epdmiellyttava:

“"Mua (diti) on suunnattomasti drsyttdiny tdd Kelan systeemi, kuinka vaikeeta heille on
todistaa asioita ja miten moninkertaset paperimddrdt heille pitdd ldhettid millon
mistdkin asiasta et asiat etenee.. mdd en kdy sielld endd lainkaan, et mdd sain
tarpeekseni niistd alkutohinoista ko piti NN:aa mennd ndyttdmddn et ne usko, et siind

jotain, hdnen toiminnallisissa kyvyissd on jotain. Me kdytiin se todistamassa Kelan
tdadille.”

Ammattilaisten  toiminta ja  palvelujen  jérjestiminen  aiheuttivat  eniten
tyytyméittomyyttdi ammattihenkiloihin. Vanhemmat saattoivat kokea, ettd
ammattihenkil6t eivit pitédneet lupauksiaan; .. se, et ei pystytd pitimddn lupauksia.. et
on vuositolkulla luvattu, et ko mdd soitan, et nyt tarvitaan apua, ni sitd jdrjestyy samana
pdivind.” Ammattihenkildiden rohkeuden puute koetaan toisaalta esitettyjen ehdotusten

vihiisyytend ja toisaalta varovaisuutena rajata asioita.

”Ne ei rohjennu ehdottaa, ettd tuo sinne hoitoon, et se olis varmaan ollu kaikista paras
vaihtoehto siind vaiheessa, koska me oltiin ihan tajuttomana tddlld kotona, et NN olis
menny katkolle sinne, oltas kaikki saatu nukkuu.”

"Et ammattilaiset ei uskalla sanoo sillon ko niitten kuulus sanoa et nyt lopetetaan tdd
touhu.”

Tyytymittomyyttd ilmeni yksittdisid tyontekijoitd kohtaan, kuten sosiaalityontekijén
toimintaan; “Mdd soitin sosiaalityontekijille, et jos NN ei pddse tdinne, ni sitte tarttis
pddstd sinne tyokeskukseen, ni sit hdn oli ihan hdmmdstyny, ooiii voi, ei NN.lle oo
varattu sinne rahojakaa.. sit hdn, et "uuii kauheeta, et sieltd on putoamassa joku pommi
hdnen niskaansa”. Mdd ajattelin, et ai vanhemmatko tdmmosist pommeista varottelee

12

vai.

Yhdessd perheessdi vanhemmat olivat kokeneet sosiaalitoimistossa asioidessaan
epamiellyttdvian tilanteen sosiaalityontekijan vertailtua eri perheitd ja niiden

2

voimavaroja keskendén; .. ni sitten hdn johonkin perheeseen vaan vetos, ettd kylld
sielld sitten tarvitaan niin paljon sit semmosta et sano siel kuule ku vanhempien kantti

kuule pettdid, ni se on sitte tieddiks sdd, se on tota noin ni se on aika vaikee tilanne.
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Sillon mdd laskin hiljaa ja rauhallisesti kymmeneen.. md sanoin, et se voi meilldkin

loppua et mdd tuon NN.:n sillon tinne ja sind piddt.”

Tyytymittomyyttd aiheutti myds perhehoitajan toiminta ja perhehoidon taso yleensd
sekd avohuollon ohjauksen hyodyttomyys. Poliklinikkatyyppiset kéynnit koettiin
sirpaleiseksi ja pidemmin péélle heikosti tukevaksi menettelyksi; Poliklinikkakdynnit
ei paljoo pitkdaikaisesti tue ketddn.. se on hirveen kiva, et ne on jotain mieltd, mut ei ne
sit oikeen niinko pitkdssd juoksussa mitddn voimia anna siihen pitkddn kdvelemiseen. Ei
ne oo tddlld auttamassa eikd pesemdssd eikd kyttddmdssd, mikd sohva ny kastuu eikd

valvomassa oitd.” Vanhemmat kaipasivat ammattihenkiléiden taholta helpompaa

2

puhumisen kanavaa; ”.. semmosta helppoo puhumisen kanavaa olis kaivannu, et ei sitd,

ettd ajat 60-70 kilometrid jonnekin juttelemaan et onks vaikeeta tai ei, vaan sitd et sitd

’

olis pitdiny siitd ldheltd tulla tavallaan sen mahdollisuuden.” Tyytymattomyytta

.. el tunnu nyt siltd, et kukaan oikein

’

aiheutti myo6s vélittdmisen tunteen puuttuminen;

’

vdlittdis.’
Peruskoulun vanhempain illat koettiin tdrkeiksi foorumeiksi, mutta kdytdnnossd
laadultaan ja anniltaan heikoiksi; .. ko on joku vanhempainilta, ni sd et saa sieltd
vanhempainillasta mitddn etkd sd voi tarjotakkaan sielld paljo mitddn, koska se raaka-
aine mikd sielld vanhempainillassa ni se on tosi heikkoa tind pdivind.. ko vanhemmat

’

Jjo on vihdin tommosia kummallisia..’

Riittava tuki

Riittava tuki muodostuu vidhdisestd tuen tarpeesta ja optimaalisesta tuesta. Vihiinen
tuen tarve ilmeni tuen tarpeen pddasiallisena puuttumisena. Yhdessd perheessd

vanhemmat kokivat, etteivdt ole kaivanneet tukea eikd tuen tarvetta ole mydskdin

2

ajateltu; ei mun mielestd me mitddn ihmeempdd tukee olla saatu eikd oo

’

kaivattukaan.. ei edes ajatellu tdllasen tuen tarpeen..’

Neljassd perheessd oli esiintynyt vdhdistd tuen tarvetta. Yksi perhe koki saaneensa

2

haluamansa tuen; ”.. no kyl me on saatu niitd mitd me on haluttukin.” Kaksi perhettd

arvioi vdhiistd tuen tarvettaan; “"Me ei olla tarvittu mitddn tukee ihmeesti” ja .. ei
meilld ny mitddn semmosta hirveetd tarvetta oo ollukkaan ny mihinkdd et jotenki tdd

eldmd on ny loksahtanu tdhdn ja ei sitd osaa niin kummemmin kaivat mitddn sen
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’

ihmeellisempdid.” Erds diti arvioi my0s tarpeen suhteellisuutta; kaikkea ei tarvitse

1

saadakaan, tarvittava riittdd; ".. mul ei oo koskaan ollu semmosta ajatusta, et mun tarttis

saada NN:lle kaikki mahdollinen joka puolelta kaikki terapiat ja tuki, vaan ne vaan mitd

’

me tarvitaan ja mitkd me jaksetaan.’

Optimaalinen tuki sisdltdd perheiden kokemuksen riittdvéstd tuen saamisesta. Perheet
kokivat tuen riittdvdksi enimmékseen materiaalisen tuen osalta. Materiaalinen tuki
puolestaan piti sisdlldédn suoranaisen rahallisen tuen; “materiaalinen tuki on ollut ihan

’

hyvd mun mielestini” ja, “Hoitotuki on ollu ihan riittdvd” ja erilaisten hoito- ja

terapiapalveluiden kustannettuna saamisen; “kuntoutusohjaaja on kerran vuodessa

i3

kédyny, mut kyl se ny on riittdnyt, et kyl heitd saa aina kdymdidn, jos soittaa..” ja ”.. et

’

ndd terapiat on kyl kaikki saatu sit sillai mitd on toivottukin.’

Tyytyviisyys saatuun tukeen

Tyytyvédisyys kohdistuu ammattihenkil6iltd, sosiaalitoimelta, erityishuoltopiirin
palveluilta, koululta ja kuntoutuksesta saatuun tukeen. Seitsemdn perhettd mainitsee
hyvin suhteen johonkin ammattihenkiloon olevan tyytyvéisyyden aiheena.
Ammattihenkiloiden kanssa pitkddn jatkunut suhde koetaan luottamusta ja
inhimillisyyttd lisddvénd tekijand. Pitkdaikainen suhde esimerkiksi fysioterapeuttiin tai

avohuollon ohjaajaan on saattanut muodostua koko perhetti tukevaksi suhteeksi.

“Meilld oli oikein hyvd lddkintdvoimistelijasuhde.. se oli suoraa tukea sille, ettd tdstd
tulee jotain..” ja .. jumppari S on tuntenu NN:n muutaman kuukauden ikdsestd, ettd
heil on ndin pitkd tdd suhde.. kyl hén yks tirkeistd ihmisistd on ollu varmasti..”

“"Me ollaan kauheesti tihdin avohuollon ohjaajaan luotettu, et jos meille tulee joku
tenkkapoo, ni kysytddn hdneltd (diti).. M on vihdn niinko pddosassa on ninko mulle ja
sitte se on sanonu, et se auttaa niinko (nuori).”

Ammattihenkilon samana pysyminen ja tuleminen tutuksi vuosien myota koetaan myos
suhdetta lujittavaksi ja ldhestymistd helpottavaksi tekijaksi; “Sosiaalitoimen kanssa on
ollut varsin kivaa toimii ko mdd tunnen tddn sosiaalityontekijin jo ennen NN:n
syntymdd.. hédnen kans on niinko sillai kauheen helppo keskustella.”

Opettajan pysyminen samana peruskoulun yldasteella ndhdddn tirkedksi ja usein
opettaja koetaankin kiintednd yhteistyOkumppanina koulun ja kodin vélilld; "NN:lla oli

tosi kiva tid opettaja, et hdn jdrjesti kaks pdivdd kevddlld, et NN pddsi tutustumaan
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tdhdn kouluun ja vihdn mainostamaanki itsednsd sinne.. et se opettaja oli siin kyl
mukana sillai hyvin.”

1

Perheet arvostavat myods ammattihenkil6iltd saadun tuen konkreettisuutta; .. ja sitte on
ollu téistd psykologista, joka on NN:aa seurannut koko hdinen ikdnsd, on ollu semmosta
konkreettista apua, et hdn sano, et mitd te oikein ninko tollai teette, mistd te ootte
totakin taas keksineet, ettei tollasta. Mutta hdn sano sen tosi kauniisti, mut et kuitenkin
niin, et se menee perille.”

Kolme perhettd ilmaisi tyytyviisyyden sosiaalitoimeen. Tyytyvidisyys kohdistui
toimivaan yhteisty6hon ja sosiaalitoimelta saatuun materiaaliseen tukeen.

’

”Sosiaalitoimen kanssa on ollut varsin kivaa toimia.’
"Tdl hetkel on toimivaa.”
"Mdid oon ollu tosi tyytyvdinen sosiaalitoimen kautta saatuun tukeen.’

’

Kaikki perheet ovat olleet vuosien varrella tekemisissa erityishuoltopiirin kanssa.

Erityishuoltopiiri  koettiin  térkedksi yhteistyokumppaniksi ja tuen antajaksi.
Tyytyviisyys erityishuoltopiirin palveluihin muodostui muun muassa toiminnan
helppoudesta, saadusta tuesta ja tiedosta sekd ammattihenkildiden mukavuudesta.
Erityishuoltopiirin  kanssa toimimista pidettiin helppona kehitysvammaisuuden

asiantuntemuksen takia.

“Antinkartanon ldhestyminen on ollu aina ninko semmosta kauheen helppoo, et me
ollaan oltu sillo ko NN on ollu kahden vanha me ollaan sillon oltu ensimmadiselld
tutkarijaksolla sit me oltiin joskus sillo ko kouluun menon nurkissa.. ni tddn
Antinkartanon kans toimiminen on ollu varsin semmosta helppoa ja yksoikosta, se on
ninko luonannu sillaila ko pitdd.”

2

Erityishuoltopiiriltd on koettu saadun suurin tuki ja tieto; .. et kyl mdd koen et aika
pitkdlti tddlta (ehp) on nyt se tuki tullu.. kyl mdd ajattelen, et se erityishuoltopiiri

pitkdlti on, tai meil on ainaki se et se suurin tieto on tullu mydés sieltd.”

Erityishuoltopiirin tyontekijoitd pidettiin mukavina. Tyytyvéisyyttd aiheutti myds

tyontekijoiden kyky kuunnella seké ottaa vastaan kritiikkia..

“Sielld Antinkartanossa ku ollaan oltu ni nehdn on kaikki hirveen mukavia”
”.. on ollu kauheen hienoo se, et tddl on ymmdrretty semmonen, mun mielestd kaikista

parhaiten ndistd paikoista mis mdd oon ollu ninko just missd mdd oon NN:n rinnalla
ollu, ndhny tdtd ni se ettd jokainen on omanlaisensa ja jokainen on arvokas sindllddn ja
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se ettd ollaan yritetty ndhdd niitd hyvid asioita ja sit mun mielestd on ihanaa ollu, et he
on kyl pystyny ottamaan kritiikkidki vastaan et kyl mdd oon sitd esittiny ko oon sitd
kokenu.. mut kuitenki mun mielestd ninko lddkdrid myoten ni kaikki on ninko sillai
kuunnellu.”

Vanhemmat kokevat myds yhteydenoton helppouden lisddvian palvelun positiivisena

kokemista; “Antinkartanoon on voinu aina soittaa”

Erityishuoltopiirin palveluja verrattiin myos kaupungin omiin
kehitysvammapalveluihin.  Yleistd oli, ettd erityishuoltopiirin palvelut néhtiin

kattavampina ja ammattitaidoltaan korkeatasoisempina.

“Jotenkin vaan vertaa aina tdtd ja sitd Antinkartanon systeemid, joka oli mun mielestd
kauheen hyvd, ettd kerran vuodes kdytiin siel ninko ndytilld siel oli sillon useempia
asiantuntijoita sillon sai aika hyvin kaikki tarvittavat tiedot, mitd pitds ny tds vaihees
tehdd ja mitd mahdollisuuksia on.. et joku tdmmdnen sddnnéllinen seuranta.. et kyl tédl
aika rauhassa saa olla, jos ei itse osaa hakee mitddn.”

Koulun merkitys nuoren ja hinen perheensd tukijana on tullut esille jo aiemminkin.
Hyvéd yhteistyosuhde opettajaan sekd tiedon ja tuen saaminen aiheuttaa erityisesti

2

tyytyviisyytti kouluun. "Ky! tietysti koulussakin opettaja tekee aika paljon” ja

’

tahdn asti meilld on koulu ollu kaikkein paras.. sielt on tullu tietoi..’

12

Koulu ndhdddn nuoren itsendistymistd edesauttavana tahona; ".. aika hyvin koulussa
mun mielestd teit on sillai itsendistetty.” Nuoren péadseminen jatko-opintoihin
peruskoulun jélkeen koetaan arvokkaana asiana ja myds itsendistymistd eteenpdin
vievand askeleena; .. tdd ninko oli kyl NN:lle ihan tommonen ninko vdhdn lottovoitto,

ettd hdn pdds tdnne ja pddsee samalla vihd enemmdn itsendistymddnki.”

Tyytyviisyys kuntoutukseen ilmaistiin yleisesti erilaisten terapioiden ja hoitojen
saamisena; "NN on saanu puheterapiaaki, kdyny useamman vuoden.. joskus sai vihdn
ratsastusterapiaa.. epilepsiaan on saanu hyvdin lddkityksen heti..”

Fysioterapia ja kuntoutusohjaus olivat saadun kuntoutuksen suhteen péidllimmaéiset
tyytyvaisyyden kohteet; .. yks hyvd on ollu tdmd NN:n fysioterapia” ja .. ettd tota se

’

(kuntoutusohjaus) on ollu ihan mukava.’
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5.3.3 Odotettu tuki

Itsendistyvdn nuoren perheessd on monenlaista tuen tarvetta. Suurin osa odotetusta
tuesta kohdistuu nuoreen ja hinen tarvitsemaansa tukeen. Vanhemmat odottavat
nuorelle ldheisid ihmisid, jotka voisivat kulkea nuoren rinnalla sekd
itsendistymisprosessissa ettd aikuisuudessa.

Vanhempien odotukset omasta tuen saamisesta painottuvat selkedsti tiedollisen tuen
saamiseen sekd palvelujen laadun kehittdmiseen. Vanhemmat odottavat, ettd nuori voi
itsendistymisen seurauksena siirtyé sellaisten palvelujen piiriin, jotka vanhemmat voivat

hyviksyai ja todeta laadukkaiksi, nuoren eliménlaatua yllapitavéksi ja parantavaksi.
Téssd tutkimuksessa perheiden odottama tuki ryhmiteltiin aineistoléhtdisesti neljdén

alakategoriaan (Kuvio 9), jotka ovat henkinen tuki, liheinen ihmissuhde,

ammattiapu ja tietotaito seki palvelujen laatu.

Ryhmitelty ilmaisu Alakategoria Ylikategoria

Nuoren henkinen
tukeminen
Pitkdaikainen tukisuhde
Vertais- ja ldheistuki

Henkinen tuki

Tukihenkil6/ystiava

.. . e Laheinen
Tyttd-/poikaystiva hmissuhde
Ammattihenkil6ilta Odotettu tuki
odotettu tuki . ” -
Tiedollinen tuki \mmattiapua ja
Koulun antamat tietotaito

valmiudet
Riittdva huolenpito

Laadukas asuminen
Palvelujen kehittiminen

Palvelujen laatu

Kuvio 9. Odotettu tuki kehitysvammaisen nuoren itsendistymisprosessissa.
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Henkinen tuki

Kehitysvammaisen nuoren ja hinen perheensd odottama henkinen tuki kohdistuu
kehitysvammaisen nuoren henkiseen tukemiseen. Itsendistymisestd puhuminen nuoren
kanssa ja aikuisten mydteiset asenteet toimivat tdrkednd henkisend tukena
itsendistyvélle nuorelle; .. puhe on ainakin hyvd, ettd sitd puhutaan hdnelle, ettd
hénelle tulee ittelle se ajatus, ettd héin haluaa ja se on tietysti yks iso asia.. must se on
paljo aikuisten asenteista, et jos ninko aikuiset on sitd mieltd, ettd se on mahdollista ja
hénelle on taidot mahdollisia niin hdnelle rupee ittelleki tulemaan semmonen ajatus,

’

ettd se on mahdollista.’

2

Nuori tarvitsee aikaa tulla kuulluksi ja ymmarretyksi; .. et kyl mdd sitten sanon, et
kuunteles nyt et NN:lla on nyt jottain sanottavaa, ettd pyssdds ny vdhdn, niin justiinsa,
kaikki menee hyvin ko NN saa niinku sen asiansa esitettyd..” Merkityksellistd on my0s

i3

nuoren mahdollisuus kokea itsensi tirkeédksi ja hyvaksytyksi; .. et hdn on tyytyviinen
Jjotenkin itteensd ja siihen, et hdin on kokenu ittensd hyviksytyks tavallaan siin yhteisos

Jja siin elinpiiris mis héin on.”

Pitkdaikainen tukisuhde on osa henkistd tukea. Perheet kokevat, ettd itsendistyvd
nuori tarvitsee tuekseen pitkdaikaisen ihmissuhteen. Parhaimpana tukijana nihdéén
henkild, joka on kulkenut nuoren ja héinen perheensd mukana Idpi nuoren
kehitystaipaleen. Pitkdaikainen suhde edesauttaa molemminpuolisen luottamuksen
kehittymistd. Pitkdaikainen tuttavuus kehitysvammaperheisiin  luo vanhempien

kokemana my®ds turvallisuutta ja asiantuntemuksen arvostamista.

“Tietysti kaikista paras olis semmonen, ettd jos ihminen, joka olis ollu koko timdn
kehitystaipaleen mukana jollakin tavalla. Et esimerkiksi se, mitd monissqa muissa
kunnissa on kdytossd, se perhehoidon ohjaaja tai joku muu, niin sehdn olis mitd oivin
henkilo tukemaan tdssd itsendistymisasiassakin, jos hdin on sen perheen matkassa
kulkenut jo vuosia.”

”.. sais ne vanhemmatkin vakuuttuneiks ko olis tuttu ihminen ja joka ei olis tai tulis
vaan sanomaan ettd tdillai tehdddn.. et se olis varmaan hyvd, et olis pitkdaikainen suhde
perheeseen ja luottamus molemmin puolin.”

Perheet odottavat saavansa vertais- ja ldheistukea. Toisten vanhempien kanssa

puhuminen ja asioiden jakaminen nihddan arvokkaana henkisend tukena. Vertaisten

kanssa puhuminen ja “vaihtaminen”; ~Puhuminenhan yleensd auttaa ja sillon ko nditd
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vertaisia, vertaisryhmid on ni sehdn siind on ninko se, et monta kertaa auttaa enemmdn

ko mikddn viranomaisten antama ndenndinen tuki.”

Vertainen koetaan henkiloksi, joka on samalla aaltopituudella ymmartien
kehitysvammaperheen realistista arkea; "Sitd kaipaa puhekumppania ja samalla
aaltopituudella olevia ihmisid.” Liaheistukijoiksi koetaan myds hyvét ja ymmértavét
ystivit sekd tyokaverit; .. tdmmdset tyokaverit ja ystdvit, et ne on niitd tukijoita, joita

kaipaaki.”

Laheinen ihmissuhde

Kehitysvammainen nuori tarvitsee itsendistymisensd tueksi ldheisid ihmisid. Yksi
vanhempien odottama tukimuoto nuorelle on henkil6kohtainen tukihenkilo tai ystiva.
Nuoren tukihenkiloné voisi olla ulkopuolinen aikuinen ihminen, joka toimisi nuorelle

samalla sekd mallina ettd valmentajana.

"Ehkd se vois olla joku koulun ja kodin ulkopuolinen aikuinen ihminen, joka valmentas
héntd.. just semmonen henkilékohtainen valmentaja mallina.. ettd joku muukin uskois
hdneen, ettd ndin voi olla ja ndin voi tapahtua.”

Nuorelle kaivataan myds ikdistddn tervettd ystdvdd tai tukihenkildd; “Hdn tarttis
semmosta ikdistinsd ystdivdd, mikd olis niinku sitte kuitenki periaatteessa tdmmonen
terve.. vois tulla tinne, olla NN:n kanssa, mennd NN.:n kanssa johonkin.. se olis kaikista
ihanteellista ko se olis semmonen ko aito ystdvd on, joka ei kulje sddnnollisesti titettynd
pdivind tiettynd kellonaikana, ettd tulee vihdn millon ja soittaa ettd ny, et vaik mdd

’

olin just eilen ni mennddks huomenna sit taas vaik uimaan tai jotain muuta.’

)

Nuorelle toivotaan ymmartivid ystavid ja ihmisid ldhelleen; .. et olis just ldhelld ninko
ihmisid ettei tarttis olla yksin” ja ”.. ettd NN sais aina hyvin, semmosen hyvdn kohtelun
et minkd hdn ansaitsee ja et olis aina niitd semmosii sen NN:n helmen [oytdjid, jotka

ymmdrtdis mimmonen ihminen hdn on (diti litkuttuu).”

Ystavien ja tukihenkildiden lisdksi vanhemmat odottavat nuorelle tukiverkoston
olemassaoloa. Tukiverkoston toivotaan muodostuvan kodin ulkopuolisista ihmisistd; "
et hdn sais semmosen jonkun ndkosen miks sitd ny sanos, tukiverkon sitte jostain

muualtaki.”
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Erds diti kaipasi nuorelle ulkopuolista tukihenkil6d, joka voisi muuttaa nuoren kanssa ja
joka osallistuisi nuoren tukemiseen ja ohjaamiseen; “Hdn tarvii siihen muutokseen
jonkun henkilon, joka muuttaa hinen kanssaan mutta ei kotiviked. Hdn tarvii jonkun
luotettavan ihmisen, johon hdn luottaa, joka osaa antaa tilaa mutta osaa myos ohjata ja

’

Jjoka vihkiytyy siihen ohjaamiseen koska hdn on nyt tdyspdivdisesti ohjattava.’

Y1i puolet tutkimukseen osallistuneista vanhemmista toivoi, ettd nuori 10ytéisi itselleen
tytto-/poikaystivin normaalin nuoren tapaan. Vanhemmat pelkddvét nuoren jddvin

yksin ja kérsivin yksindisyydestd mikéli kumppania ei 16ydy.

”.. hdnelld olis vaik joku tyttéystdvd, et se olis ninko semmonen mitd mdd toivosin”
”.. et vois loytid jonkun, rakastuu ja kaverii, et se olis aivan ihanteellista, ettei
tarttiskokee ittees yksindiseks.. ”

Erés nuori kertoo itse tulevaisuuden unelmistaan niin; “No joku lemmikki olis ja sit joku
siind mun kanssa eldis ninko, jos siitd tulis sopiva semmonen suhde, et se pysyy oikein
pitkddn.. ny mdd haluaisin vihdn sitte ninko et olis poikaystdvd eldmdssd.”

Ammattiapu ja tietotaito

Perheet toivovat saavansa tukea ammattihenkil6iltd. Tiedollisen tuen tarve korostuu
voimakkaimmin. Koulun antamat valmiudet nuorelle ovat myds osa odotettua tukea.
Riittdva huolenpito liittyy myds odotuksiin palvelujen laadusta.

Ammattihenkildilti odotettu tuki kohdistuu moniin eri ammattihenkil6ihin. Yleistd
on, ettd ammatti-ihmisten kanssa kdydyt keskustelut ovat odotettuja ja ne eroavat

1

ystdvien kanssa kdydyistd keskusteluista ammatillisuuden perusteella; .. keskustelu
tietysti siitd itsendistymisestd olis semmonen mukava.. tietenki semmonen ammatti-
ihminen aina parempi sitte niitten asioitten johdattelijana on ku monta kertaa sitd

’

ystaviensd kans jauhaa niit samoja.’

Nuoren peruskoulun pddttyminen ndhddédn perheissd yhtend tirkednd eldmén
kddnnekohtana. Tdhdn tilanteeseen liittyen vanhemmat odottavat tukea.
Luontevimmaksi  tukijaksi nimetddn kuntoutusohjaaja; .. no kyl hekin
(kuntotusohjaajat) tietysti vois kédydd vihdn useammin ehkd tai just tdllai ko on just joku
tammaonen vaihe, et koulu loppuu, ni vois kdydd siind ennen ku alkaa tdmmoset hakuajat
ja kysyy, et onks teilld tietoo ja ehkd hekin vois ldhettdid sen tiedon.” Perheessd, jossa

nuoren tukemiseksi on luotu yhteistyorengas koulun, kuntoutusohjauksen ja
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’

sosiaalitoimen keskuudessa, odotetaan timén tukisuhteen jatkuvan; .. enpds tiedd, tdisd
vaan on tamd rengas pyoriny, ni sit on vaan luottanu siihen sosiaalityontekijdidn ja
avohuollon ohjaajaan.. et ne on semmosia pysyvid tossa ny, et heen kans on totuttu
asioimaan vihdn kaikessa (diti).. nyt oli kiva, et se (kuntoutusohjaaja) jatkaa vield mun

kanssa (nuori).”

Vanhemmat haluavat tdssd muutosvaiheessa my0s tuoreempia psykologisia testauksia
nuorelle. Usein on kulunut vuosia viimeksi tehdystd. Vanhemmat liittdvét testaukset
osaksi nuoren valmiuksien arviointia. He odottavat testien kautta saavansa tietoa nuoren
realistisista mahdollisuuksista ja kokevat tdmén helpottavan vanhempienkin

suuntautumista yhdessd nuoren kanssa tulevaisuuden mahdollisuuksiin.

"Ehkd NN:n vois testata tossa nyt vdihdn sitd tasoakin taas, kun sitd ei oo moneen
vuoteen testattu.. et tulis tdmmonen vdhd kuva siitd, ettd mikd olis realistista ja mikd
el.

Yhden nuoren eldméén kuuluu sddnnolliset kuntoutusjaksot. Namé koetaan erityisen
tervetulleena ja nuorta tukevana palveluna; ”.. mun mielestd tdd systeemi on toiminu
hyvin, et tdd tammonen moniammatillinen kuntoutus.. tdtd meen NN kyl tarvii vield
pitkddn.”

Tiedollinen tuki ja sen tarve liittyy vanhempien kokemukseen tietojensa véhdisyydesta.
Kaikki tutkimukseen osallistuneet vanhemmat odottivat saavansa enemmén tietoa
erilaisista koulutus- ja asumismahdollisuuksista. Vanhemmat eivdt tiedd, mitd
mahdollisuuksia ja vaihtoehtoja kehitysvammaiselle nuorelle on tarjolla peruskoulun
jalkeen. Tiedon puuttuminen n#hddén vaikeuttavan valintojen tekemistd ja nuoren

tukemista. Vanhemmat kuvaavat tietojaan huonoiksi, vihaisiksi ja pinnallisiksi.

2

. no vihdn huonot tiedot ainakin meikdldiselld.. kylldhdn niitd ammattikouluja ja
semmosia kattellu on, mut ei se vield mitddn tietoo oo silti (isd).”

"Niistd opiskelupaikoista ei kdy ilmi lainkaan, ettd mitd se sisdlto on ja kuinka
autettava henkilo mihinkin opistoon voisi ldhted.. ettd niissdhdn lukee vaan ne kurssit ja
kuinka kauan se kestdd ja missd se pidetddn ja millai se rahoitetaan. Ettei mulla oo
aavistustakaan niistd kouluista, ei yhtikds mitddn.”

.. niistd kouluista ei oo mittddn tietoa ei oo herunu mistddn, et se on than niinko ihan

itte tarvinnu hankkia.. mut sitd mdd en sitte tiedd, et tarviiks kaikkien vanhempien sit ja
jos on vihdn vanhempia ja vdsyneempid vanhempia, ni millai he sitte tiedon saa, ei
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mistddn.. ettd sitd mdd kylld kritisoin, ihan sitd tiedonsaantia, et tarviis tulla semmonen
nivaska sais jostain et niamd koulut on mahdollista.”

Tiedolliseen tukeen liittyy my0s vanhempien odotukset nuoren jatko-
opintomahdollisuuksista samoin kuin asumis- ja tyomahdollisuuksista. Sopivina
informaation antajina vanhemmat pitivit Kelaa, erityishuoltopiirid, kouluja ja

2

sosiaalitoimea; ”.. no sitd tietoo vois antaa esimerkiks Kela, sosiaalitoimi tai vaikka

’

Antinkartano.’

Erds diti pohtii asian jarjestdmistd laajemminkin ottaen kantaa muun muassa sopivaan

palvelun jérjestdjdin ja ajankohtaan, jolloin informaatiota perheissa tarvittaisiin:

"Eihdn vanhemmat voi tietdd niistd opiskelumahdollisuuksista eikd sen nuoren
resursseista vdlttamdttd niin realistisesti eikd tdmdn ympdriston tarjonnasta niin
realistisesti eikd siitd asumisestakaan, jos ne ei kdy kyttddmdssd tuolla pitkin. Et ihan
semmosen paketin vois tehdd satakunnan alueen jatko-opintopaikoista ja asumisesta. Se
taytyis olla yhteistyossd Kelan kanssa. Kelahan niistd osan maksaa.. et siind olis
tdmmosid isompia yhteistyotahoja mukana.. vuos kaks ennen ko se asia tulee
ajankohtaiseksi.”

Koulun antamat valmiudet nuorelle ndhddin ensiarvoisen tirkednd. Odotukset
kohdistuvat sekd peruskoulun viimeisiin vuosiin ettd ammatillisen koulutuksen
suuntaan. Erilaisten jokapdivdisen arjen sujumisen varmistamiseksi tarvittavat taidot
ndhdddn myos koulun tehtdvdnd nuoren itsendistymisprosessissa. Erds nuori kuvaa itse

2

tarvitsemiaan valmiuksia néin: en mdd tiedd, ruuanlaitto, sitd ruokaa ja sitd

siivousta tarttis vihdn enemmdn ja sit pittdd oma huone siistind (nuori).”

Koulu koetaan hyvinad itsendistdjdnd ja myos odotukset kohdistuvat sekd peruskoulun

2

ettd jatko-opiskelupaikan suuntaan; .. et just joku tdmmonen koulutuspaikka, jossa

’

sillai vihitellen irtaantuis ja ehkd oppis kaikenndkésid taitoja..’

Nuoret ja heiddn vanhempansa odottavat nuoren saavan osakseen riittivii huolenpitoa
ja kannustavaa ohjausta itsendistymisensa ja kotoa muuttamisensa tueksi.

Riittdvd huolenpito kohdistuu Il&hinnd nuoren tarvitsemien tuettujen pavelujen
jarjestdmiseen sekd odotuksiin palvelujen laadusta.

Mitd vaikeavammaisesta nuoresta on kysymys, sitd huolestuneempia vanhemmat ovat

hinen selviytymisestddn kodin ulkopuolella. Eniten vanhempia huolestuttaa mahdolliset
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puutteet hoidon ja turvallisuuden toteutumisessa; .. on ruvennu miettimdcdn, ettd mikd

tdd maailma on ja onko sellanen paikka, missd hdnestd huolehditaan sitten tarpeeksi.”

Vaikeavammainen nuori tarvitsee vanhempien arvioimana aina ldhelleen huolehtivia,
aikuisia ihmisid; .. hdn varmaan tarvii aina sen oman aikuisensa tdmmosis paikois
ainaki mis on sitte muita kehitysvammaisii.” Vanhempia huolestuttaa myos valvonnan

’

riittiméttomyys ja ndin turvallisuuden heikkeneminen; ”.. laitetaanko héinet jonnekin

sdilytyshoitoon niinko ndyttdd koko ajan olevan uhkana, jos ei valvota mitd tehdddn.”

Vaikeavammaisen nuoren kohdalla vanhemmat pohtivat myos yleistd turvattomuutta
yhteiskunnassa sekd hoitoon ja huolenpitoon liittyvdd asenteellista muutosta; .. ihan
turvallisuuskin sitte, et tid maailma on aika rajua.. kyl tietysti huolehditaan, mut
Jjotenkin sitte on asenne sitte ninko vihdn muuttunu, et jotkut huolehtii ja jotkut ei vilitd

pdtkddkddn. Ettd tulosta ja menestystd vaan, joskus tuntuu ihan hullulta ja jarkyttavdiltd

semmonen kova tdd maailma niinku ruppee olemaan..”

Edelliseen liittyen vanhempia askarruttaa hoitavien henkildiden asenteelliset valmiudet
tarjota aikuistuvalle kehitysvammaiselle inhimillistd valittdmisté, hoitoa ja huolenpitoa.
Térkednd pidetddn hoitavan henkilokunnan halua kulkea nuoren rinnalla ja kykyéd
ymmértdd hintd; "Mdd en usko ettd vanhemmat tarvii sen ihmeemmin tukee, ko sen,
ettd ne tietdd ettd se henkilokunta, ettd se haluaa hoitaa ja ymmdrtdd, ei alistaa eikd
pddstd liian helpolla.” Erdin didin suurin huoli nuoren tulevaisuuden suhteen on nuoren
tuleminen véirin ymmérretyksi; “Aitind mua huolestuttaa eniten NN:n tulevaisuudessa
se, ettd jos se tulee vidrin ymmdrretyksi.” Kehitysvammaisen nuoren tulisi saada olla
kehitysvammainen; “Ko aina sanotaan, ettd kehitysvammasten pitdd saada olla myds

kehitysvammanen.”

Palvelujen laatu

Palvelujen laatuun liittyy monenlaisia odotuksia. Merkittdvd osa odotuksista kohdistuu
nuoren mahdollisimman laadukkaan asumisen mahdollistumiseen sekd palvelujen
kehittdmiseen vastaamaan paremmin itsendistyvan nuoren ja hdnen perheensa tarpeita.

Itsendistymisen edellytyksid késiteltdessd todettiin nuoren selviytymisen kodin

ulkopuolella, pddosin asuntolassa, olevan suurimpia tavoitteita.
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Laadukas asuminen voidaankin ndhdd yhdeksi tdrkeimmaiksi kulmakiveksi ja
odotukseksi nuoren itsendistymisen mahdollistumisessa. Asumiseen kohdistetaan
monenlaisia toiveita ja odotuksia. Asuntola ndhddidn nuoren tulevaisuuden

>

asuinpaikkana. Laitosasuminen on ajatuksenakin epdmiellyttidvé ja pelottava; ”.. olis se
aika ikdvdd, jos jossakin laitoksessa jonku huoneen nurkassa joutus viettdmddn

eldmddnsd” ja "NN:a ei sitte kylld ikind laitokseen laiteta.”

Asumisessa vanhemmille ei riitd pelkét hienot rakenteelliset puitteet; .. ei ne seindt tee

2

sitd asuntolaa vaik ne olis kuin hienoja” ja .. et kyl ne voi laittaa niitd boordeja ja
ruseteita niin paljo ko tykkdd ja kattoikkunoita.” Rakenteelliset ratkaisut eivit korvaa
ymmaértdvdd ja motivoinutta henkilokuntaa; “Vanhempana vaikeinta on se, ettd
ymmdrtddko hdntd se seuraava, joka hdntd tulee ohjaamaan ja osaako tukea niissd
asioissa.. ja et onks sielld semmonen henkilékunta, joka haluaa tehdd sitd tyota.”
Rakenteellisia puitteita tirkedmpénd pidetddnkin muun muassa henkilokunnan
ominaisuuksia, madrai ja laatua sekd yleisesti toiminnan tasoa.

”.. et jos siel on vaan pari hoitajaa niin se kdy ninko henkisesti raskaaks sitte ja niitten
luoda sitd iloa ja eldmdd siithen hienoon laitokseen, mul on ittelld sellanen tunne ja sit
se on aika paljon kiinni ihan persoonasta.”

”.. et jos asuntolaan otetaan kaikista pienimmdlld tyokokemuksella olevia tyontekijoitd,
jottei niille tarvitte maksaa niitd ikdlisid tai palvelulisii ,ni se kuullostaa hirveen
pahalta.”

Myo6s nuoren tuleviin asuinkumppaneihin asetetaan vaatimuksia. Vanhemmat pitévit
tirkednd, ettd nuorella olisi ikdisensd asuinkaverit ja ndin myds ainakin osittain
yhtenevid kiinnostuksen kohteita; “Se olis ihanne, ettd olis semmosia samanikdsid
ihmisid sielld.. ja et olis semmoset yhtenevdt mistd ollaan kiinnostuneita.”

Asuntolan toivotaan olevan nuorelle iloinen ja eldmii tdynnd oleva paikka; .. et olis
ninko semmonen et ninko ilonen ja eldmdd tiynnd oleva paikka, sanotaan ndin,

’

semmosta kaipais.’

Kehitysvammaisen nuoren ja hdnen vanhempiensa odotuksiin siséltyy palvelujen
kehittiminen, jossa korostuu palvelujen saatavuus ja niiden laatu. Palvelujen

12

huonontuminen nahddidn uhkana; .. nyt ku on ndhnyt kehitysvammahuoltoa ja nditd
asuntoloitaki ja muitakin, pikkasen mennyt kehnompaan suuntaan ettd sit ninku miettii

mihin se vield menee sitte ku NN:kin on aika ldhted.” Toisessa perheessd pessimismi
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palvelujen parantumiseen tulevaisuudessa koetaan ndin; “Ne on kans semmosii

ikuisuuskysymyksid, ne ei parane siittd miettimisestd eikd tahtomisesta.”

Materiaalista tukea kehitettdisiin muun muassa Kelan etuuksia parantamalla. Tarkeéna
ndhdddn myos etteivdt sosiaalitoimen ammattilaiset tyydy vain rahan puutteeseen
vetoamiseen; “No ndd Kelan jutut justiin, ni niis ku joku hyvd on suunnitellu ja et
avustuksia saa sitte ku pddsee kouluun. Se nyt olis pddasia et ku jos vallan jdd kotiin ni

’

sehdn sitd apua tarvii.. ja sit se jatkuva rahapulan narina on huonoo.’

Vanhemmat odottavat palvelujen kehittyvin myds kuntoutusohjauksen saatavuuden
parantumisena kehitysvammaisen nuoren eldmin kéénnekohdissa seki osittain tdhédnkin
liittyvdn sddnnéllisen seurannan totetumisena ja varmistamisena. Vanhempien
odotuksena on myds mahdollisuus kdyttad erityishuoltopiirin palveluja nuoruusikéisen
kehitysvammaisen elaméntilanteessa.

2

untoutusohjaajat vois kdydd vihdn useammin just tdmmoses vaihees ko koulu loppuu
Jja pitds miettid sitd jatkoo.”

’

”.. et joku tdmmonen sddnnéllinen seuranta.’

"Mun mielestd oli aiemmin hyvd systeemi ko voitiin kdydd Antinkartanossa kerran
vuodes ja siel oli sillon useempia asiantuntijoita.. sai tietoo ja kattottiin onks kaikki
kunnossa.”

Kehitysvammaisille nuorille toivottiin omaa vapaa-ajantoimintaa; ".. et nuorille
tdammostd et se kannustas sitd itsendistymistd ko olis nuorille jotain ihan omaa

’

toimintaa.” Vammaisille nuorille toivottiin kouluihin my&s opinto-ohjaajan (opo)

12

palvelujen saamista kuten terveilldkin nuorilla on saatavana; et yleensd

vidastelaisilla on opo, siis normaali yldastelaisella, niil on opo, mikd antaa tietoo jo

1

seisemdnnelld, kahdeksannella.’

Vanhemmat odottavat yksilollisten palvelujen luomista kehitysvammaperheille; ".. just
sillai yksilollisesti, et sillai ko tunnetaan tyyppi ja tiedetddn mitd siihen voidaan
rakentaa, ko ei mun mielestd voi ajatella et kaikki menis samaan kaavaan ja samaan
systeemiin.. et jokaiselle ninko tavallaan luodaan se oma mahdollisuus niitten omien

resurssien puitteissa.”
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Vanhemmat pitdvit tirkednd, ettd asioita ja tilanteita ennakoitaisiin paremmin.
Ennakointiin liitetddn hyvd palvelutarpeiden kartoittaminen ja tarvittavien palvelujen
suunnittelu. Eréds diti kokee kehitysvammaperheissa tikittdvéan ikdén kuin aikapommin;
mitd tahansa ja milloin tahansa voi tapahtua ylléttavidkin asioita; "Se on joka ikisessd
kehitysvammaperheessd et siel on aina olemassa se aikapommi, et jonain kauniina
pdivind ja kun sielld tapahtuu sielld perheessd jotain, ni se voi viedd kaiken sillon

’

mennessdansd.’

5.4 Tulosten yhteenveto

Tutkimuksessa kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen edellytyksiksi muodostuivat
vanhempien valmiudet ja voimavarat, nuoren valmiudet ja voimavarat sekd
selviytyminen kodin ulkopuolella. Vanhempien valmiudet ja voimavarat luovat pohjaa
ja sadtelevdt nuoren itsendistymistd. Nuoren itsendistymisen mahdollistaminen tapahtuu

pitkélti vanhempien kautta.

Itsendistyminen aiheuttaa vanhemmille monenlaisia tuntemuksia, jotka usein
peruskoulun piittyessd ovat vield ambivalentteja ja selkiintyméttomid. Vanhempien
emotionaalisissa tuntemuksissa korostuivat ditien tuntemukset, roolit ja asenteet. Aidin
ja nuoren vililld on usein kiinted suhde, johon osittain vaikuttaa my6s nuoren hoidon ja
huolepidon tarve. Isien rooli on enemmén toiminnallinen. Nuoren itsendistyminen
herittdd haikeita luopumisen tuntemuksia. Nuoren itsendistyminen on kuitenkin

vanhemmille selvé ja luonnollinen paamaird; “Nuoren kuuluu itsendistya.”

Vanhempien visymys pitkdaikaiseen ja usein kiinteddn suhteeseen edesauttaa nuoren
suuntautumisen tukemista kodin ulkopuolelle. Itsendistyminen koetaan molempien
osapuolien jaksamista ja eldmdnlaatua parantavana tekijdnd.  Sekd nuori ettd
vanhemmat saavat mahdollisuuden eldd omaa eldmédd ja samalla vanhempien ja nuoren
vélinen suhde muuttuu terveemmaksi ja aikuisemmaksi.

Parisuhteen ongelmat muodostuivat ldhinnd vammaisen lapsen hallitsevuudesta

perheessé ja parisuhteessa sekd vanhempien yhteisen ja oman ajan vahéisyydesta.
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Vanhemmilla on eriasteiset valmiudet nuoren itsendistymiseen. Isien valmiudet
arvioitiin &itien valmiuksia paremmiksi. Selkedssd yhteydessd valmiuksiin on
olemassaolevien palvelujen saatavuus ja soveltuvuus. Itsendistymisen ajankohta on
usein peruskoulun paittyessd jasentymiton. Yleisesti vanhemmat suunnittelevat nuoren
itsendistymistd véhitellen ja asteettain. Selkeénd vélitavoitteena itsendistymiselle
ndhdddn nuoren opiskelu ja sitd kautta kodin ulkopuolelle siirtyminen. Nuoren

konkreettinen itsendistyminen ajatellaan tapahtuvan noin 20 vuoden iéssa.

Nuoren valmiuksia ja voimavaroja sddtelee kehitysvammaisuuden aste ja
toiminnallisuuden taso, jotka puolestaan ovat selkedssd yhteydessd riippuvuuteen
vanhemmista. Fyysinen kehittymittomyys ja somaattiset ja psyykkiset sairaudet
ndhdddn uhkana nuoren itsendistymiselle. Tutkimuksessa mukana olevat nuoret ovat
selkedsti murrosikdisid sekd fyysisesti ettd psyykkisesti. Luonteen piirteiden muutokset
tukevat puberteetin olemassaoloa. Vanhempien arvioimana nuoren murrosikd on
ajallisesti kestdnyt vasta alkaneesta noin viiteen vuoteen. Terveen nuoren tapaan
esiintyy uhmakkuutta ja muita vanhemmista vélimatkan ottamisen muotoja.
Kehitysvammaisen nuoren kéytoksessi on usein mukana myds korostunutta
uhmakkuutta ja toisinaan my0s suoranaista aggressiivista kayttdytymistd kiusanteosta
raivareihin ja lyOmiseen. Nuoren aggressiivinen kdytds aiheuttaa epdvarmuutta

itsendistymisen onnistumiselle ja muun muassa sopivan asumismuodon 16ytymiselle.

Tyypillistd kehitysvammaiselle nuorelle on erilaiset kontaktivaikeudet. Nuori vetdytyy
mielellddn yksindisyyteen ja on sekd haluton ettd kyvyton kontakteihin. Vetdytyminen
omiin oloihin ja yksindiset harrastukset kuvaavat nuoren arkieldmdd. Vanhempien
arvioin mukaan kyse ei niinkddn ole haluttomuudesta kontakteihin vaan
kyvyttomyydestd luoda ja solmia ihmissuhteita sekd hakeutua ihmisten seuraan.
Nuoren  passiviisuus ilmenee my0s  omatoimisuuden, kiinnostuksen ja
osallistumishalukkuuden  puuttumisena tai  vidhdisyytend. Omatoimisuus ja
osallistuminen on osittain yhteydessi nuoren saamiin mahdollisuuksiin. Aidit arvioivat
olleensa usein ylihuolehtivia ja lilan lempeitd esittddkseen vaatimuksia
kehitysvammaiselle lapselle ja nuorelle. Nuoren halu itsendistyd vaihtelee ja
ambivalentit tuntemukset ja ajatukset ovat myds vanhempien tapaan yleisid. Nuoret
kokevat itsensd liian nuoriksi itsendistyméédn ja pitdvdt vanhempien tapaan koulujen

kdymisti itsendistymisen vilivaiheena.
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Nuoren selviytyminen kodin ulkopuolella edellyttdd monenlaisia taitoja, pérjadmista,
mielekdstd nuorille suunnattua toimintaa sekd asuntolaan siirtymistd ja sielld
selviytymistd. Nuoren taidot ovat usein vdhiisid. Nuorelta ei ole vaadittu taitojen
oppimista, hintd on pidetty lapsena ja suojeltu liiallisesti. Vanhemmat kokevat my®ds,
ettd taitojen oppiminen nuoruusidssd on kotona vaikeaa ja uskovat sen onnistuvan
paremmin kodin ulkopuolella. Nuoren arvioitu kyky pérdtd kodin ulkopuolella
vaihtelee. Vaikeammin kehitysvammaisten nuorten kyky parjatd ja huolehtia itsestddn

on heikkoa ja aiheuttaa voimakkaampaa riippuvuutta vanhemmista.

Nuorille suunnattu toiminta ja vertaisten merkitys ovat téirkeitd edellytyksid nuoren
itsendistymiselle. Nuoret ja vanhemmat kokevat nuorille ja kehitysvammaisille nuorille
suunnatun toiminnan olevan véhdistd ja puutteellista. Usein nuoria ohjataan samoihin
kerhoihin ja tapahtumiin aikuisten ja vanhusten kanssa. Harrastukset ja péivi-, tyo- tai
viriketoiminnan odotetaan tuovan nuoren elimédin mielekdstd toimintaa ja iloa.
Samanikéiset asuinkumppanit, mahdollisuus turvautua muihin seki kaverit edesauttavat

nuoren selviytymisti ja viithtymistd kodin ulkopuolella.

Yhtd perhettd lukuunottamatta tutkimukseen osallistuneet perheet nékivdt nuoren
tulevaisuuden  asumismuotona autetun asuntolan, jossa on henkilokuntaa
ympaérivuorokautisesti ja apua aina saatavilla. Nuoren oma koti ja oma tila sekd nuoren
halu muuttaa asuntolaan ja kyky sopeutua uuteen asumismuotoon ndhtiin arvokkaiksi ja

tavoittelemisen arvoisiksi asioiksi.

Kehitysvammaperheiden saama tuki on muodostunut virallisesta, epévirallisesta ja
perheen sisdisestd tuesta. Virallisena tukena on saatu taloudellista tukea, l&hinnd
sosiaalitoimelta ja Kelalta. Perheet ovat saaneet runsaasti tukea eri ammattihenkil6ilta.
Kehitysvammaisuuteen liittyvistd asioista on vuosien varrella puhuttu melko paljon,
itsendistymisestd vdhemmén. Ammattihenkilét ovat olleet sosiaalitoimen, Kelan,
erityishuoltopiirin, koulun sekd erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon

tyontekijoita.

Epévirallista tukea perheet ovat saaneet omaisilta ja vertaisilta. Omaisista
isovanhemmat ja omat sisarukset ovat olleet tirkeimmadt tuen antajat. Saatu tuki on ollut

usein konkreettista hoitoapua mutta myds keskustelutukea. Vertaisten merkitys korostuu
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tukimuotona. Samalla aaltopituudella olevat ihmiset, yhdistystoiminta, erilaiset ryhmit

ja yhteistapahtumat ovat seka itsendistymisté ettd jaksamista tukevia tekijoita.

Perheen sisdinen tuki muodostuu nuoren positiivisista ominaisuuksista, sisdisestd
keskustelusta, parisuhteesta ja vanhempien ja perheen omasta ja yhteisestd ajasta.
Nuoren positiivisuus ilmenee sosiaalisuutena, mydnteisyytend ja yhteistyokykyisyytena.
Perheen sisdinen keskustelu on ollut vaihtelevaa. Useimmissa perheissd nuoren
itsendistymiseen liittyvistd asioista on keskusteltu ainakin jossain méérin. Joidenkin
perheiden sisarukset ovat ottaneet kantaa asiaan, mutta on myos perheitd, joissa
sisarukset ovat tdysin kehitysvammaisen nuoren ja héinen eldmén suunnitelmiensa

ulkopuolella.

Vanhempien keskindinen puhuminen ja asioiden jakaminen on osa parisuhteen tukea.
Vanhempien yhtendiset ndkemykset, vuorottelu nuoren hoidossa, isén osallistuminen
sekd vanhempien ja nuoren hyvd suhde ndhddidn toimivan parisuhteen tirkeind

elementteind ja jaksamisen edesauttajina.

Vanhemmat kokevat tarvitsevana sekd omaa ettd yhteistd aikaa, joka usein on jddnyt
melko vidhdiseksi. Nuoren hoitoon ja kasvatukseen keskittyminen on saattanut
etddnnyttdd puolisoita toisistaan ja muista yhteisistd asioista. Sekd oma ettd yhteinen

aika ndhddin jaksamisen ja eldmin mielekkyyden kannalta tarkeiksi.

Saadun tuen mééré ja laatu vaihteli tutkimuksessa mukana olleissa perheissd. Yli puolet
perheistd ilmaisi tyytymattomyytensa sekd saamaansa taloudelliseen tukeen ettd kunnan
tarjoamiin palveluihin. Eniten tyytyméttomyyttd aiheutti kunnan sosiaalitoimen varojen
niukkuus, erilaisten tukien evddminen, palvelujen tarjonnan véhiisyys, palvelujen taso,
palveluista tiedottamisen vahéisyys sekd toimimaton yhteisty0 sosiaalitoimen kanssa.

Tyytymittomyyttd  ammattihenkiléihin  aiheutti  vaikutelma  tai  kokemus
ammattitaidottomuudesta,  rohkeuden  puutteesta,  vélinpitiméttomyydestd  ja
luottamuksen puuttumisesta. Ammattihenkildihin kohdistunut tyytyvidisyys puolestaan
muodostui hyvin ja toimivan suhteen kokemuksesta, konkreettisen avun saamisesta,
tyontekijoiden ystavillisestd ja empaattisesta asenteesta sekd suhteen pitkdaikaisuudesta

ja jatkuvuudesta.
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Tyytyvéisyydessd eri tahoilta saatuun tukeen korostui yhteistoimman helppous ja
toimivuus, tyontekijoiden kyky kuunnella ja sietdd kritiikkid sekd tiedonsaanti ja
konkreettinen tuki. Lisdksi tyytyvidisyyttd aiheutti palvelujen ja kohtelun yksildllisyys,

tukisuhteen jatkuvuus sekéd palvelujen ja toiminnan yleinen laadukkuus.

Kehitysvammaperheiden odotukset tuesta kohdistuvat nuoren tukemiseen erilaisin
menetelmin. Nuori tarvitsee tilaa itsendistymiselle, sen ajattelemiselle ja siithen
valmentautumiselle. Vanhemmat kaipaavat perheelle pitkdaikaista tukisuhdetta ja
erityisesti nuorelle henkilokohtaista tukihenkilod tai ystdvdd, joka voisi kulkea
itsendistyvdn nuoren rinnalla kohti aikuisuutta. Kyseessd olisi aito ystdvé, joka toimisi
samalla ikdan kuin perheen ulkopuolisena valmentajana ja mallina nuorelle. Nuoren
koetaan tarvitsevan myods ymmartdvid ja aktivoivia ihmisid ympaérilleen. YIi puolet
perheistd esitti toiveensa nuoren tyttd- tai poikaystdvistd, joka takaisi nuorelle
laheisyyden ja hellyyden mahdollistumisen aikuiseldméssdén.

Vanhempien odottama henkinen tuki kohdistuu vertaisiin ja ldheisiin. Vertaisten kanssa
puhuminen ja “vaihtaminen” on odotettua, koska sen on havaittu toimivan muun

muassa jaksamisen tdrkednd osana.

Ammattihenkil6iltd odotetaan ammattitaitoa ja aitoa vilittimistd. Parhaimmaksi ja
luontevimmaksi ammattihenkiloksi itsendistyvdn kehitysvammaisen nuoren kohdalla
ndhdddn kuntoutusohjaaja. Ristiriitaa aiheuttaa se, ettd kuntoutusohjaus koetaan usein
vihentyneen oleellisesti tai loppuneen kokonaan tilanteessa, jossa sitd korostuneesti
tarvittaisiin. Kuntoutusohjaajan sddnnollisida kdyntejd odotetaan nuoren eldméin

kddnnekohdissa, kuten itsendistymisessé ja sen tukemisessa.

Kaikki tutkimukseen osallistuneet vanhemmat ilmaisivat tiedollisen tuen tarpeen.
Vanhemmat arvioivat nuoren itsendistymiseen liittyvien, koulutusta ja asumista sekd
tyomahdollisuuksia koskevan tietotasonsa olevan puutteellinen. Jossain méérin tietoa
on, mutta usein se on pinnallista ja sen soveltaminen omaan nuoreen on vaikeaa.
Vanhemmat tarvitsevat tietoa muun muassa opiskelu- ja asumismahdollisuuksista sekd
tdmén tiedon yhdistdmistd kunkin nuoren yksilolliseen valmiustasoon ja tilanteeseen.
Vanhemmat kaipaavat infopakettia erilaisista mahdollisuuksista. Infon toteuttajaksi
vanhemmat esittivét erityishuoltopiirid, sosiaalitointa, Kelaa, oppilaitoksia tai kaikkia

yhteistyossd keskendén.
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Nuoren itsendistymisen ja kotoa irtaantumisen mahdollistumiseksi vanhemmat
odottavat nuoren osaksi riittdvdd huolenpitoa. Turvallisuus, riittdvd valvonta ja ohjaus,
tukihenkilon olemassaolo sekd yleinen hoidon ja huolenpidon laadukkuus lisdttyna
huolehtivilla, motivoituneilla ja ymmartavillda ammatti-ihmisilld mahdollistavat riittdvan
huolenpidon. Nuoren laadukkaalta kodin ulkopuoliselta asumiselta odotetaan paikan
yksilollistd soveltuvuutta nuorelle, samanikdisid asuinkavereita ja viihtyisid,
yksityisyyden takaavia puitteita. Vanhemmat arvostavat nykyaikaisia ja néyttdviad
rakenteellisia ratkaisuja, mutta huomattavasti tidrkeimmiksi laadukkaan autetussa
asuntolassa asumisen edellytyksiksi muodostuivat henkilokunnan méédrd ja laatu.
Asuntoloissa odotetaan olevan riittdvidsti henkilokuntaa, jolla on hyvét tiedolliset,
taidolliset ja asenteelliset valmiudet toimia kehitysvammaisten asukkaiden ja heiddn

omaistensa kanssa.

Vanhemmat ja perheet odottavat kehitysvammaisille suunnattujen palvelujen
kehittdmistd. Kokemuksena on, ettd kuntien tarjoamat palvelut ovat osittain
huonontuneet ja niiden saanti on vaikeaa ja hajanaista. Rahan puute ja siithen
vetoaminen aiheuttaa pessimismid palvelujen parantumiseen ja niiden kehittdmiseen.

Erityisesti palveluja tulisi kehittdd lisadmalla nuorille kehitysvammaisille omaa vapaa-
ajan toimintaa, takaamalla EHA1 —opetukseen opinto-ohjaajan (opo) palvelut sekd
mahdollistamalla kuntoutusohjaajan sddnnélliset kdynnit kehitysvammaperheissa
eldimédn kddnnekohdissa. Vanhemmat odottavat saavansa kayttdd erityishuoltopiirin
erityisasiantuntemukseen perustuvia palveluja myds nuoruusikdisen kehitysvammaisen
palvelutarpeissa eikd ainoastaan lapsi-ikdisend. Yksilolliset palvelut ja sddnnollinen
seuranta takaavat osaltaan jéntevdn suunnittelun ja jatkuvuuden  toteutumisen
itsedistyvin kehitysvammaisen nuoren arjessa. Kuviossa 10 esitetddn kehitysvammaisen

nuoren itsendistyminen ja sen tukeminen.
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimukseen liittyvit eettiset niikokohdat

Tutkimusetiikka on laajempi késite kuin tutkimusprosessin eettisesti korrekti
lapivieminen. Tutkimusetiikka koskee koko tiedeyhteisdd, tutkimuksen toteuttamista ja

tulosten soveltamista kdytdntoon (Kalkas 1995).

Tutkimuksen tirkeitd eettisid periaatteita ovat tiedonantajan vapaaehtoisuus ja
henkil6llisyyden suojaaminen sekd luottamuksellisuus (Nieswiadony 1987, Munhall
1988, Ramos 1989, Tuomi & Sarajiarvi 2002, Hirsjdrvi, Remes & Sajavaara 2003).
Tamain tutkimuksen tutkimusaineisto on kerdtty kevaalla 2005 peruskoulunsa péattavien
kehitysvammaisten perheiltd (N=8). Tutkija selvitti aluksi EHA1 —opetusta antavat
yksikot Satakunnassa ja otti yhteyttd kyseisten yksikodiden rehtoreihin tai vastaaviin
opettajiin tiedustellen, montako nuorta on kyseisessd opetusyksikOssd pddttdméssa
peruskoulun kevailla 2005. Tamédn jdlkeen tutkija léhetti yksikoihin yhtd monta
tiedotetta tutkimuksesta, pyynnoén tutkimukseen osallistumisesta sekd kirjallisen
vahvistuksen yhteystietoineen vastauskuorien kera. Rehtori tai vastaava opettaja toimitti
kyseiset asiakirjat perheille nuorten vélitykselld. Néin tutkittavien henkil6llisyys sdilyi
tuntemattomana  kirjallisen suostumuksen palauttamiseen asti. Tutkimukseen
osallistuville taattiin my0s anonymiteettisuoja ja aineiston salassapito (Vehvildinen-

Julkunen 1998, 29, Tuomi & Sarajirvi 2002, 128).

Tutkimus ei saa loukata osallistujien ihmisoikeuksia. Erityisesti on varmistettava
sellaisten henkildiden suojelu, jotka ovat kykenemittomid antamaan tietoista
suostumustaan. Téllaisia saattavat olla lapset, kehitysvammaiset, psyykkisesti sairaat,
vanhukset tai voimakkaasti ladkityt potilaat. Tutkijan on tarkoin harkittava, pitden
mielessddn hoitotyon tarkoitus, onko omaisilla mahdollisuus antaa suostumus tillaisen
kohdejoukon tutkimiseen. (Krause ym. 1997, 65). Tamad tutkimus kohdistui
kehitysvammaisiin nuoriin ja heiddn perheisiinsd. Paédtoksen tutkimukseen
osallistumisesta perheisséd tekivét joko vanhemmat tai pditds tehtiin yhteispadtoksend
vanhempien ja nuoren kanssa. Ensimmdiisessd puhelimitse tapahtuneessa
yhteydenotossaan tutkija selvitti tutkimuksen tarkoituksen ja tiedonkeruuseen liittyvid

asioita sekd pyysi luvan haastattelujen nauhoittamiseen. Tutkija tiedusteli myds
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haastatteluun  osallistuvat  perheittdin. Samassa yhteydessd tutkija tiedusteli
kehitysvammaisen nuoren kyvystd osallistua keskusteluun ja itsensd ilmaisemiseen.
Tassd yhteydessa tuli esille ne nuoret, jotka eivét tulisi osallistumaan seké nuoret, joiden
kommunikaatio oli puutteellista.  Esille tuli my6s joidenkin nuorten tilanteen
vaihtelevuus, mistd syystd ndiden nuorten osallistuminen haastatteluun selvisi vasta
haastattelutilanteen  alkaessa. Ketddn haastattelutilanteeseen  osallistuvaa tai
osallistumatonta nuorta ei mitenkddn painostettu osallistumaan; ei tutkijan eika
vanhempien taholta. Nuori sai my0s keskeyttdd haastatteluun osallistumisensa missa

vaiheessa tahansa.

Eettisesti on my0s tarkedd, ettd tutkija ei tutkimuksellaan vahingoita tiedonantajaa (Ford
& Reutter 1990). Téssd tutkimuksessa kahdeksasta nuoresta neljd oli koko
haastatteluajan mukana. Samat nuoret vastasivat erikseen nuorille suunnattuihin
kysymyksiin. Ndistd nuorista kaksi pystyi ilmaisemaan itseddn verbaalisesti hyvin ja
kaksi nuorta ldhinnd yhden tai muutaman sanan ilmauksilla. Tutkija antoi nuorten

vastata tdysin omachtoisesti pidittdytyen ohjaamasta mitenk&én nuoren vastaamista.

Tiedonantajat eivdt vélttdmittd hyody tutkimuksesta, mutta parhaimmillaan tutkimus
voi olla edistdmidssd heidédn tietoisuuttaan tutkittavasta asiasta. (Ford & Reutter 1990.)
Tassd tutkimuksessa yhtené tavoitteena on perheiltd saadun tiedon pohjalta my6s pyrkia
kehittamédn kehitysvammapalveluja vastaamaan entistd paremmin perheiden tarpeita.
Moniammatillisen tydskentelyn ja koulutuksen kehittiminen edesauttaa myds osaltaan

perheiden saamien palvelujen laadukkuutta.

Tutkimuksen eettisiin kysymyksiin kuuluu myos pohtia, mikd on tutkijan rooli
suhteessa tiedonantajiin (Fowler 1988). Laadullisessa tutkimuksessa on tavoitteena
luoda luottamusta herattivd vuorovaikutussuhde tutkimukseen osallistuvien kanssa,
mutta siind on my0s ongelmansa. Vuorovaikutus tutkimukseen osallistuvien kanssa
saattaa muodostua ldheiseksi, koska tutkimukseen osallistujat ovat jakaneet inhimillisen
eldimédn koskettavia asioita tutkijan kanssa. Tutkijan tulee osata arvioida, kuinka
tarkkaan ja mitd asioita hdn on valmis ja halukas nostamaan esille tutkimukseen
osallistuvien tilanteesta, varsinkin kun on kyse arkaluonteisista asioista ja miten
arkaluonteisiin asioithin suhtautuu ja osoittaa ymmarrystd. Tutkija selvitti perheille

oman ammatillisen taustansa ja nykyisen tyopaikkansa. Tamé vaikutti aiheuttavan
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luottamuksellisuuden vahvistumista. Tutkijaa pidettiin ammattilaisena ja alan
asiantuntijana, jolle vaikutti olevan helppo puhua aroistakin kehitysvammaisuuteen
liittyvistd asioista. “Kyl sdd tieddt” —toteamukset voitaneen osaltaan tulkita
luottamuksen osoituksena. Maijalan ym. (2003) mukaan tutkimukseen osallistuminen
saattaakin olla tutkittaville myds hoidollinen kokemus, joka auttaa heitd kisitteleméddn
ilmidon liittyvid asioita ja vie siten kisiteltdvdd asiaa eteenpdin. Toisaalta tutkijan
taustan ja virka-aseman selvittiminen saattaa aiheuttaa tiedonantajille tunteen, ettd
heiddn on velvollisuus osallistua, eikd heilld ole rohkeutta kieltdytyd. Tutkija pyrki

kuitenkin korostamaan osallistumisen vapaaehtoisuutta.

Kehitysvammaisuus ja sithen liittyvit asiat perheissd voidaan ndhdéd arkaluontoisena
aithealueena (Maijala ym. 2002). On my0s kyse ihmisten henkilokohtaisista
kokemuksista, joiden tutkiminen asettaa tutkijalle omat vaatimuksensa. Krause ym.
(1997) mukaan tutkimuksen eettisend vaatimuksena vastuullisuus korostuu laadullisen
tutkimuksen aineiston hankinnassa, varsinkin jos tutkimus kohdistuu ihmisten
henkilokohtaisiin kokemuksiin. Vaaditaan tilan antamista, kokemusten kunnioittamista
ja terveelld tavalla empaattista suhtautumista sekd haastateltaviin ettd perheen historiaan
ja tapahtumiin. Haastattelu aineistonkeruumenetelméni edesauttaa ndiden vaatimusten
tdyttymistd ja lisdd parhaimmillaan suhteen luottamuksellisuutta (Maijala ym. 2002).
Haastattelutilanne auttaa tutkijaa myds havainnoimaan tutkittavien ilmeitd, eleitd ja
mielenilmaisujen sdvyd. Havainnoistaan haastattelun aikana tutkija teki muistiinpanoja,
jotka helpottivat joidenkin asioiden tulkintaa ja merkityksien ymmartdmistd. Téssd
tutkimuksessa vanhemmille ja nuorille esitettiin myds erilliset kysymykset, jonka tutkija

ndkee sekd eettisend ettd luotettavuutta lisddvéna tekijana.

Tutkimusajankohdalla on merkitystd tutkimuksen onnistumiselle ja tukijan onkin syyti
harkita se tarkoin (Vehvildinen-Julkunen 1998, 27). Téssd tutkimuksessa nuoret
paattivdat peruskoulunsa touko-kesdkuun vaihteessa ja haastattelut suoritettiin kesa-
heindkuussa. Ajankohta voidaan ndhdd hyvédnd, koska perheet olivat joutuneet
miettimddn nuoren tulevaisuutta viimeisen kouluvuoden aikana ja ainakin osittain
ratkaisemaankin nuoren ldhitulevaisuuteen liittyvid asioita. Toisaalta perheet olivat
nuoren eldmidssd merkittdvassd kaddnnekohdassa, jossa on paljon kysymyksii.

Haastattelun kuluessa vanhemmat ikddn kuin kyselivdt itseltddnkin, miltd
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itsendistyminen ajatuksena tuntui, mitd sithen liittyi ja millaisena oma tulevaisuus

vanhempana ajatuksissa ndyttaytyi.

Laadulliselle tutkimukselle on ominaista tutkimusaineiston pienuus. Tiedon antajien
tunnistaminen on helpompaa suuriin otoksiin verrattuna. Tdssd tutkimuksessa
haastateltiin kahdeksan perhettd. Pieni tutkimusaineisto ja  aiheen osittainen
arkaluontoisuus asettavat eritysvaatimuksia tutkittavien anonymiteetin sdilymiseksi.
Tutkimuksessa ei ole esilld paikkakuntia, koulujen nimié, eikd nuorten tai heidin
vanhempiensa nimid eikd mitddn muitakaan tietoja, jotka saattaisivat vaarantaa
anonymiteetin toteutumista. Nuorista kdytetddn yhtendisesti NN nimed ja nuoren
sukupuoli on ilmaistu tarkkaa harkintaa kdyttden. Tutkimusraportissa olevat runsaat

suorat lainaukset on valittu anonymiteetti periaate huomioiden.

Vastuullisuuteen kuuluu tarkka ja rehellinen tutkimuksen kaikkien vaiheiden
toteuttaminen sekd tulosten avoin ja rehellinen raportointi. Tutkijan tulee tuoda ilmi
tutkimusaihettaan koskevat valinnat ja niiden perustelut. (Vehvildinen-Julkunen 1991,
Krause ym. 1997.) Téssd tutkimuksessa tutkija on pyrkinyt kuvaamaan
yksityiskohtaisesti tutkimuksen kulkua. Tutkimuksessa raportoidaan kaikki oleellinen
haastatteluissa esille tullut tieto. Kirjallisuutta ja aikaisempia tutkimuksia késiteltdessa
on pyritty selkedén ldhdeviitteiden kayttoon. Perheet olivat tietoisia minka tasoisesta
tutkimuksesta on kysymys ja ettd tutkimus tullaan julkaisemaan. Tutkija tulee
lahettdméédn kesdn 2006 aikana tutkimusraportin tutkimukseen osallistuneille perheille

tutustuttavaksi. Palautus tapahtuu tutkijalle, joka ldhettdd seuraavalle perheelle.
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6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuudella tarkoitetaan tutkimustulosten ja tutkittavan todellisuuden
mahdollisimman hyvédd vastaavuutta (Tynjdla 1991, Vehvildinen & Julkunen 1991,
Lukkarinen 2001). Hirsjarvi ym.(1997) mukaan laadullisen tutkimuksen heikkoutena
pidetdin kohdejoukon pienuutta ja yleistdimisen ongelmia. Vahvuuksiksi katsotaan
tutkittavien ndkokulman ja todellisuuden avautuminen, syvyys ja yksityiskohtaisuus

sekd avoimuus ja ennalta-arvaamattomuus.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuus ilmenee tutkimusprosessin toteuttamisessa. Sen
vuoksi tutkimusprosessin eri vaiheiden kuvailu, analysointi ja arviointi kuuluu
laadulliseen tutkimukseen. Laadullisen tutkimuksen validiteetti tarkoittaa sitd, miten
ansiokasta tai tarkoituksenmukaista tietoa tutkimuskohteesta on tuotettu. Reliabiliteetti
sisdltyy validiteettiin, ja reliabiliteetin tarkastelussa arvioidaan sitd, miten hyvin
tutkimustulos vastaa tutkimuskohdetta ja vastaavatko johtopéétokset sitd, mitd on ollut

tarkoitus tutkia. (Mishler 1990.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskysymykset liittyvit tutkijaan, aineiston laatuun,
aineiston analyysiin ja tulosten esittdmiseen. Tutkimusaineisto ja sen laatu on
keskeisessd asemassa kvalitatiivisessa tutkimuksessa, jossa tutkimusprosessi etenee
tutkimusaineiston ehdoilla. (Tynjdld 1991, Varto 1992, Perttula 1995.) Aineiston
keruussa saatu tieto on riippuvaista siitd, miten tutkija on tavoittanut tutkittavan ilmion.
Aineiston analysoinnissa korostuvat tutkijan taidot, arvostukset ja oivalluskyky.
Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa tarkastellaan tutkimuksen

totuusarvoa, sovellettavuutta ja neutraaliutta. (Patton 1990, Weber 1990.)

Téssd tutkimuksessa aineisto muodostui monipuoliseksi ja mahdollisti hyvin
tutkimustehtdvin suorittamisen. Tutkimustehtdvit muodostuivat laajoiksi, niiden
rajaamisessa olisi voinut olla tarkentamisen varaa. Kaksi laajaa tutkimustehtivaa
tuottivat runsaan ja osin vaikeasti késiteltdvin aineiston.

Haastateltavina olleet kahdeksan (N=8) perhettid osoittautuivat riittivéksi. Samat asiat
alkoivat selkédsti kertautua haastattelujen edetessd. Voidaan katsoa, ettd tutkimuksessa
saavutettiin aineiston kyllddntyminen eli saturaatio. (vrt. Perttula 1995, Hirsjarvi ym.

1997.)
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Gronfors (1982, 177) Kkésittelee tutkijan subjektiivista roolia todeten, ettd mitd
paremmin tutkija ymmaértdd tutkittavien kielenkdyton ja mitd ldheisemmét suhteet
hinelld on heihin, sitd enemmén hin pystyy saamaan todellista ja merkittivéa tietoa
tutkittavien eldmastd. Tutkija uskoo oman ammatillisen taustansa (vajaamielishoitaja,
psykiatrinen sairaanhoitaja, sairaanhoidonopettaja, tyonohjaaja ja TtK) sekd
pitkdaikaisen tyokokemuksensa sosiaali- ja terveysalalla antaneen ymmaérrystd ja
valmiuksia sekd késiteltdvdd aihepiirid kohtaan ettd haastattelun tekniseen
suorittamiseen liittyen. Tutkijalla ja perheilld oli yhteinen kieli. Ilmioon liittyy myods
omat “sudenkuoppansa” ja haasteensa, kuten osan asioista pitdminen itsestddn
selvyytend sekéd tarpeellisen vélimatkan ylldpitdminen ja sdédteleminen.

Haastattelun luotettavuuteen vaikuttavana tekijind on my0s toisinaan esiintyva
haastateltavien taipumus antaa sosiaalisesti suotavia vastauksia. Haastateltavat eroavat
toisistaan my0s oman persoonallisen tiedon tuottamisen tavan suhteen. Haastateltava
voi olla pidéttyvédinen ja niukkasanainen tai lilankin laaja-alainen ja puhelias. (vrt.
Hirsjarvi ym. 1997.) Tassd tutkimuksessa haastattelujen kesto vaihteli yhdesti tunnista
kahteen tuntiin neljdinkymmeneen minuuttiin, keskiarvon ollessa 1,5 tuntia.

Haastattelun kestoa ei voi arvottaa suorassa suhteessa sen tuottamaan antiin.

Tutkimusprosessin johdonmukaisuus tarkoittaa tutkittavan ilmion perusrakenteen,
tutkimusaineiston hankintatavan, teoreettisen ldhestymistavan, analyysimenetelmén ja
tutkimuksen raportointitavan loogisuutta (Varto 1992, Perttula 1995).

Téssd tutkimuksessa tutkija on pyrkinyt kuvaamaan sekd koko tutkimuksen ettd
analyysiprosessin mahdollisimman yksityiskohtaisesti. Kaikki haastattelut nauhoitettiin
ja litteroitiin sanatarkasti mahdollisimman pian haastattelujen jdlkeen. Tutkija piti my0os
haastattelupdivikirjaa, johon teki haastattelua ja sen kulkua koskevat huomionsa
haastattelun aikana ja vilittomisti sen jédlkeen. Litteroidessa tutkija lisdsi erilaiset
tunneilmaisut (huokaisut, pohdintatauot, vaivautumiset jne.) kyseisen asian yhteyteen
tekstissd. Analysointivaiheessa ndma viitteet ohjasivat esimerkiksi + ja — merkkisten,
kuten asioita tukevien ja estdvien ilmaisujen koodausta sekd myonteisten ja kielteisten
kokemusten erittelyd. Tulokset on johdettu alkuperdisestd aineistosta, joka osoitetaan
analyysin eri vaiheissa esimerkein ja runsain sitaatein. Téssd tutkimuksessa aineisto
voidaan ndhdé uskottavana, koska kehitysvammaperheet kertoivat omasta arjestaan ja
ndkemyksistidn nuoren itsendistymisestd ja sithen vaikuttavista tekijOista..

Osallistumisen vapaachtoisuuden voidaan ndhdd myos lisddvin uskottavuutta.
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Raportoinnissa ei kuitenkaan ole viltytty siltd, ettd kaikki aineistosta noussut olisi

kyetty esittdmiin tdysin ristiriidattomalla tavalla.

Tynjélédn (1991) mukaan kvalitatiivisessa tutkimuksessa tulisi yleistettivyyden sijasta
puhua tulosten siirrettdvyydestd. Tulosten siirrettdvyys toiseen kontekstiin riippuu siité,
miten samankaltaisia tutkittu ympéristo ja sovellusympéristd ovat. Hirsjérvi ym. (1997)
mukaan yleistettdvyyden sijaan ajatuksena on, ettd yksityisessd toteutuu yleinen.
Tutkimalla kyllin tarkasti yksityistd tapausta, saadaan nékyviin ilmion merkittivyys ja
toistuvuus tarkasteltaessa ilmiotd yleisemmalld tasolla. Tutkija uskoo, ettd tulokset ovat
pddosin siirrettdvissd koskemaan vastaavia perheitd vastaavassa eldmaéntilanteessa,
unohtamatta kuitenkaan konteksti- ja tilannesidonnaisuuden inhimillisid merkityksia.

Perheet kertoivat oman tarinansa, joka vastasi heididn todellisuuttaan.

Sisdllonanalyysin haasteena onkin, miten tutkija pystyy pelkistiméén aineistonsa niin,
ettd se kuvaa mahdollisimman luotettavasti tutkittavaa ilmi6td. Tutkijan tulee osoittaa
luotettavasti yhteys aineistonsa ja tulostensa viélilld. (Andren 1981, Patton 1990, Weber
1990, Robson 1993, Burnard 1996, Hickey & Kipping 1996, Kyngds & Vanhanen
1999.) Siséllon analyysin luotettavuuden reliabiliteettiongelmat voivat liittyd aineiston
koodaukseen tai virhetulkintoihin. Yhtd tulkinnallista totuutta ei kuitenkaan ole, vaan
tulkintaan vaikuttavat myos tutkijan persoonallinen nidkemys, hdnen omat tunteet ja
intuitio. (Nieminen 1997.) Tuloksien samansuuntaisuutta voidaan arvioida kayttimalla
useita eri henkilditd luokittelun suorittajana. (Janhonen ym. 2003, 37). Puhutaan face-
validiteetin tai toisen luokittelijan kayttdmisestd (Catanzaro 1988, Downe-Wamboldt
1992, Hickey & Kipping 1996, Cavanagh 1997). Face-validiteetilla tarkoitetaan sitd,
ettd tulos esitetddn henkildille, joita dokumentit koskevat tai jotka ovat muuten tuttuja
tutkittavan ilmion kanssa. Tulokset voidaan esittdd my0s asiantuntijapaneelissa, jossa
niiden luotettavuutta analysoidaan (Downe-Wamboldt 1992, Janhonen & Vanhanen
1996).

Tassd tutkimuksessa ei kdytetty haastatteluun osallistuneita perheitd arvioimaan tuloksia
ja niiden yhdenpitidvyyttd. Perheet voivat tutustua tutkimusraporttiin vasta sen
valmistumisen jdlkeen. Tutkija on tutkimusprosessin aikana kdynyt keskusteluja
kehitysvamma-alan asiantuntijoiden kanssa kysellen heiddn nédkemyksiddn ja
mielipiteitddn tutkimustuloksista. Pitkdén alalla tyoskennelleiden erityistyontekijoiden

nidkemykset ovat tukeneet saatuja tutkimustuloksia.
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6.3 Tulosten tarkastelua

Kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen edellytyksistdi vanhempien valmiudet
osoittautuivat keskeisiksi tekijoiksi. Ellei vanhemmilla ole sithen valmiutta, on nuoren
vaikeaa itsekdén suuntautua kodin ulkopuolle ja itsendisempédn eldméddn. Vanhempien
tuntemuksissa korostuivat ditien moninaiset ja osin ambivalentit tuntemukset. Aiti-lapsi
—suhteen kiinteys, ylihuolehtivuus ja hoidollisuus sekd isien passiivisempi rooli
korostuivat. Amnell (1985) toteaa ylihuolehtivan kohtelun infantilisoivan ja sitovan
kehitysvammaista lasta ja nuorta. Ahponen (1989) yhtyy tdhén nikemykseen ja toteaa,
ettd kehitysvammaista kohdellaan usein lapsena koko eldmén ajan. Tdmai osaltaan estdd
kehitysvammaista nuorta omaksumasta aikuisen roolia. Téssd tutkimuksessa oli
runsaasti viitteitd samoista ilmidisti. Aidit saattoivat kutsua nuorta “vauvaksi” tai
“pieneksi” tai hineltd ei oltu vaadittu osallistumista kodin askareisiin vaikka nuoren
toimintakyky olisi sen mahdollistanut. Myds ilmaisut didin jéttdmisestd tai yksin
jaamisestd, pienin askelin etenemisestd ja itsendistymisen kiireettomyydestd voidaan
ajatella tietynlaisina kiinni pitdmisen tarpeina. Toisaalta kehitysvammaiselle nuorelle
lapsenomaisuuden sdilyminen on tyypillistd ja timd osaltaan on myds ylldpitdiméssi
kiintedd ja hoivaavaa suhdetta (mm. Matikainen 1994, Haiikio 1999). Relevantti
kysymys saattaa my0s olla, uskaltaako kehitysvammainen nuori uhmata vanhempiaan
kiintedn riippuvuus- ja hoivasuhteen takia? Tunnettu asia on, ettid terve nuori kayttda

usein uhmaa apunaan vanhemmista ja kodista irtaantumisessaan.

Vanhemmilla oli selked ndkemys siité, ettd nuoren kuuluu itsendistyd. Tama on selked
ero ikddntyvien vanhempien keskuudessa tehtyihin tutkimuksiin (mm. Brubaker &
Brubaker 1983, Heller 1993, Heller & Factor 1993, Wood 1993, Kaukola 1994, Maki
1998 ), joissa vanhemmat nédkivdt lapsuuden kodin aikuisen kehitysvammaisen
lapsensa ainoana mahdollisena paikkana. Puhelinkeskustelu (23.5.2006) Kaukolan
kanssa, joka on tehnyt Kehitysvammaisten Tukiliitossa useita alueellisia kartoituksia
Suomessa ikddntyneisti vanhemmista ja heiddn luonaan asuvista kehitysvammaisista
aikuisista lapsista, tuki ndkemystd, ettd ikddntyvien vanhempien kohdalla tilanne on
edelleen sama. Téssd tutkimuksessa vanhempien keski-ikd oli dideilld 48,8 vuotta ja
isilld 50,6 vuotta. Jokaisessa perheessd pddmidrdnd oli nuoren muuttaminen kodin
ulkopuolelle, 1dhinnd autettuun asuntolaan. Edesauttavana tekijdnd toimi vanhempien,

lahinnd &didin, vdsymys pitkdaikaiseen hoitamiseen ja huolenpitoon sekd ndkemys
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molempien osapuolten eldménlaadun turvaamisesta nuoren kotoa muuton myota.
Samansuuntaisen tutkimustuloksen esittdd Kaukola (1994) kuvatessaan erilaisia
perhetyyppejé, joista yksi edustaa nuorien vanhempien “saattaen vaihdettava™ —perheita.
Naissd perheissd vanhemmat pitivét luonnollisena vaihtoehtona lapsensa irtaantumista

kotoa.

Tutkimukseen osallistuneiden nuorten ikd vaihteli 16-19:44n vuotta, keski-idn ollessa
17,1 vuotta. Vanhemmat arvioivat nuoren murrosidn keston juuri alkaneesta viisi vuotta
kestidneeseen prosessiin. Urponen (1989) toteaa kehitysvammaisen lapsen ja nuoren
eldmén taitekohtien ja luonnollisten sosiaalisten aikataulujen poikkeavan normaalista.
Mattuksen (1993) mukaan vammaisen lapsen murrosikd saattaa tulla varhain ja voi

kestdd 10-20 vuotta. Téssa tutkimuksessa tulokset vastasivat teoriassa esitettya.

Nuoren valmiuksia ja voimavaroja arvioidessa kehitysvammaisuuden aste ja
toimintakyky ovat oleellisia tekijoitd. Tutkimuksen nuorten kehitysvammaisuuden aste
vaihteli lievéstd (2) keskiasteiseen/keskivaikeaan (6). ICD-10 tautiluokituksen mukaan
lievasti  kehitysvammaisten &lykkyysikd aikuisilla vaihtelee 9-12 vuotta ja
keskivaikeasti kehitysvammaisten 6-9 vuotta. Osa ndistd nuorista ei koskaan tule
saavuttamaan myohdisnuoruusvaihetta (mm. Amnell 1985.)

Siind missd terve nuori suuntautuu murrosidssd kodin ulkopuolelle ja etenkin
vertaistensa seuraan (mm. Andersson 1984, Dunderfelt 1991, Vertio 1994, Kiuttu &
Rantanen 1996, Hiikio 1999), kehitysvammainen nuori vetdytyy yksindisyyteen
vithtyen omissa oloissaan. Mielenkiinto kddntyy ulkoisesta sisddnpdin, passiiviseksi.
Tassd tutkimuksessa nuoren yksindisyys ja passiivisuus olikin yksi suurimmista
vanhempien huolista. Nuoren yksin jddminen ja omiin oloihinsa jiiminen, varsinkin jos
kukaan ei ole nuorta sieltd pois vetdmassd, tuntui kodin ulkopuolella asumisen uhkana.

Samanlaisia tutkimustuloksia ovat raportoineet Lehman(1992) ja Tyyneld (1994).

Myo6s nuoren erilaiset kdytoshdiriot lisddvit yksin jddmisen uhkaa ja vaikeuttavat
sosiaalista kanssakdymistd ikdistensd ja ympdériston kanssa. Nuorten passiivisuudesta
didit syyttiviat my0s itsedéin. He nékivat liiallisen hoitamisen ja huolehtimisen osaltaan
vaikuttavan nuoren passiivisuuteen ja my0s taitojen oppimiseen kotona. Vanhemmat
kokivat myds, ettd taitojen opettaminen ja oppiminen olisi helpompaa kodin

ulkopuolella, esimerkiksi koulussa tai asuntolassa. Kidytdnnossd tdmi usein aiheuttaa
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ristiriitaisen tilanteen. Kehitysvammaisen nuoren muuttaessa lapsuuden kodistaan
asuntolaan, hédneltd odotetaan ja héntd tuetaan osallistumaan toimintakykynsé puitteissa
sekd oman itsensd huoltamiseen ettd kodin yhteisiin askareisiin. Nuori saattaa kohdata
ensimmadisid kertoja eldméssddn vaatimustilanteen, joka puolestaan saattaa laukaista
héiriokayttdytymistd ja asuntolaan sopeutumisen ongelmia. Tutkija ndkeekin tarkedna,
ettd vanhempia tuetaan esittdmédn, terveelld tavalla ja oppimisen sekd itsendistymisen
ndkokulmaa painottaen, my0s vaatimuksia kehitysvammaiselle lapselleen ja
nuorelleen. Vanhemmat ovat nuorelle turvallisimmat henkilot opettamaan rajoja ja

esittdmédn perusteltuja vaatimuksia.

Itsendistymisen edellytyksiksi muodostuivat myos opiskelu, sopivan asuinpaikan
(asuntola) 10ytyminen sekd nuorille suunnattu toiminta ja vertaiset. Poiketen
ikddntyvien vanhempien nidkemyksistd (mm. Heller 1993, Wood 1993, Miki 1998),
nuoremmat vanhemmat korostavat opiskelun ensisijaisuutta ja merkitystd nuoren
elamdssd. Vanhempien toteamus, ettd kouluja pitdd kdyda ja tyohon pyrkid, osoittaa
samanlaista suhtautumista kuin perheiden terveisiinkin lapsiin ja nuoriin. Tdma
voitaneen ndhdi itsendistymistd tukevana asenteena. Raitasen (2001) mukaan
pelkistettynd irrottautuminen edellyttdd paikkaa, johon muuttaa seké toimeentuloa, jolla
suoriutua taloudellisista perusvelvoitteista. Tadssd tutkimuksessa perheiden tavoitteena
oleva nuoren siirtyminen autettuun asumiseen ei ole ongelmatonta, koska asuntoloiden
olemassaolo ei pelkdstddn riitd, vaan asumiselta vaaditaan muun muassa seuraavien
kriteerien  tdyttymistd; samanikdiset asuinkaverit, yksityisyys, yksildllisyys,
ammattitaitoinen ja aidosti vélittdva henkilokunta sekd laadukkaat vapaa-ajan toiminnot.
Kaukolan (1994) tutkimuksen perhetyypeistd tyypillisin oli “jos wvain palvelut
pelaisivat” —perheet, joissa vanhempien asennoitumista kuvasi luottamuksen puute

asumispalveluihin.

Nuorille suunnattu toiminta koettiin sekd mdaéréllisesti ettd laadullisesti heikoksi.
Kehitysvammaisille  nuorille  jdrjestetidn  hyvin  vdhdn  toimintaa.  Usein
kehitysvammaiset integroidaan vanhusten ryhmiin, joka tuntuu vanhemmista
sopimattomalta ja osin loukkaavaltakin. Vertaisia ja vertaisryhmid kaivataan
ehkdisemdidn nuoren passivoitumista. Ristiriitaa tarpeiden ja todellisuuden vilille
aiheuttaa kehitysvammaiselle nuorelle tyypillinen vetdytyminen ja motivoitumattomuus

aktiiviseen sosiaaliseen kanssakdymiseen. Vaikuttaakin, ettd sosiaalisuuden tarve onkin
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vanhempien tarve eikd nuoren itsensd tarve. Télloin herdd kysymys, ket ja milld tavalla

pitéisi tukea?

Tutkimuksessa kartoitettiin perheiden saamaa tukea sekd sen méadrda ja laatua. Tarkan
(1996) mukaan sosiaalinen tuki on aineellisen, tiedollisen ja emotionaalisen tuen
antamista ja saamista ihmisten vélisessd vuorovaikutuksessa. Béckmanin (1987) ja
Alhon (1995) mukaan sosiaalinen tuki sisdltdd sekd fyysistd auttamista ettd
emotionaalista tukea. Hiikion (1999) ja Pietildn (1999) tutkimuksissa vanhemmat
toivoivat ymmaértdvad, tukevaa ja toiveikkuutta heréttdvdd  yhteistoimintaa
ammattilaisten kanssa. Téssd tutkimuksessa perheet arvostivat saamassaan tuessa
konkreettista  tukea, myoOnteistd  suhtautumista, toimivaa  yhteistyOsuhdetta,
yksilollisyyttd, suhteen jatkuvuutta, informaatiota sekd ammattihenkiloiden kykyéa
kuunnella ja vastaanottaa kritiikkid. Jokinen (1995) korostaa tutkimuksessaan
vanhempien ja hoitotyontekijoiden vilistd vuorovaikutusta sekid tiedon saantia ja
kaytdnnollistd apua. Myo0Os Tauriaisen (1992) ja Ménniston (1994) tutkimuksissa
perheet odottavat tyontekijoiltd konkreettista apua ja tukea jokapdivdiseen eldmainsa.
Téssd tutkimuksessa perheet olivat saaneet runsaasti tukea eri organisaatioiden
ammattihenkil6iltd. Saatua materiaalista tukea kritisoitiin sosiaalitoimen varojen
niukkuudesta, tarjolla olevien palvelujen véhdisyydestd ja niiden tasosta. Myos
yhteistyOssé ja tiedottamisessa koettiin puutteita. Samansuuntaisia tutkimustuloksia ovat
esittdneet Saariaho (1993), Tyyneld (1994), Jokinen (1995) ja Hiikio (1999). Heidédn
tutkimuksissaan korostuu kattavan tiedon tarjoaminen kehitysvammaisten palveluista ja
taloudellisista etuuksista. Palvelujdrjestelmin hajanaisuus ja sekavuus (Saariaho1993,
Toivo 2001) sekd wvirallisten organisaatioiden ja paikallishallinnon tarjoamien
valinnanmahdollisuuksien, palvelujen ja yhteistyon puutteellisuus (Tyyneld 1994) ovat
selkeitd kehittdmisen kohteita. Useat tutkimukset osoittavat (mm. Saariaho 1993,
Tyyneld 1994, Jokinen 1995, Vérri-Leppiméki 1995, Lukkaroinen 1997 ja Toivo 2001)
palveluja olevan tarjolla, mutta niiden hakemisessa ja saamisessa on ongelmia.
Lisdéntynyt tiedon tarve olemassa olevista palveluista ja mahdollisuuksista on

korostunut.

Ammattihenkiloihin  kohdistunut tyytyméttomyys aiheutui ammattitaidottomuuden
kokemuksesta, luottamuksen ja rohkeuden puuttumisesta sekd vélinpitdméattomyyden

tunteesta. Samansuuntaisia tutkimustuloksia esittdd Toivo (2001), jonka mukaan didit
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toivoivat tasavertaista kohtaamista ja ammattiroolin taakse piiloutumisen sijaan patevaa,

asiallista toimintaa.

Perheet arvostivat omaisilta, perheeltd ja erityisesti vertaisilta saamaansa tukea ja
kokivat epdvirallisen tuen toimivan usein virallista tukijdrjestelmdd paremmin.
Tyyneldn (1994) tutkimuksessa pédéddyttiin samaan tulokseen ja todettiin lisdksi
parhaiten selviytyviksi perheet, joilla oli toimivat vuorovaikutussuhteet sekd perheen
sisdlld ettd ldhiympéristossd. Saariahon (1993) mukaan epdvirallinen tuki onkin usein
puolisolta, isovanhemmilta, naapureilta ja ystéviltd saatua ldhitukea.

Parisuhde ja sen tuottama tuki on ristiriitainen kokonaisuus. Vanhemmat arvioivat
parisuhteensa etddntyneen muun muassa &didin ja lapsen vilisen kiinteédksi
muodostuneen suhteen takia (vrt. Amnell 1985). Yhteisen ajan niukkuus ja &didin
kokemus yksin jddmisestd nuoren huolenpidossa oli tyypillistd. Tutkimukseen
osallistuneista dideistd yksi antoi perheen isélle tdyden tunnustuksen osallistumisesta ja
vastuun jakamisesta. Parisuhdetta kuormittavaksi tekijdksi ja yhteisen ajan riistdjédksi
nimettiin tilapdishoitopaikan puuttuminen. Nuorella ei ollut mitdén hoitopaikkaa, jonne
vanhemmat voisivat hénet viedd esimerkiksi viikonlopuksi, jolloin viettdisivit

vanhempien keskindisti aikaa.

Perheiden odottamassa tuessa erottuivat nuoreen kohdistuvat tukitoimet ja vanhempiin
ja perheeseen kohdistuvat tukitoimet. Nuoreen kohdistuvissa tukitoimissa eettisesti
ongelmallista on se, ettd tuen tarpeen arviointi tapahtuu vanhempien kautta. Vain kaksi
nuorta kykenivédt tuottamaan tdhdn omakohtaisia tarpeitaan. Yleinen kisitys ja
olettamus on, ettd vanhemmat tuntevat lapsensa ja hénen tarpeensa. Tuntevatko todella?
Miten vaikeammin kehitysvammaisen nuoren oman #&inen saa kuuluviin ja ehkiistya
oman eldmén piddroolin muuttumista sivurooliksi? Kehitysvammaliitto on kehittanyt
erilaisia mittareita muun muassa toimintakyvyn ja palvelutarpeiden selvittdmiseksi eri
asteisesti kehitysvammaisille henkiloille. Mittareiden kehittdmiselle lienee tarvetta

edelleen.

Térkeimpénd odotuksena nuoren tukemiseksi vanhemmat pitivdt pitkdaikaista
tukisuhdetta tai ystdvdd, joka kulkisi nuoren rinnalla ohjaten ja osallistuen nuoren
elamddn. Ammattihenkiloistd tdtd tehtdvdd tukemaan nimettiin kuntoutusohjaaja.

Vanhemmat katsoivat, ettd elimén kddnnekohdissa téllaiseen apuun on tarvetta. Myos
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Virri-Leppimden (1995) tutkimuksessa kotihoidon ohjaaja mainittiin useimmissa
perheissd hyvind tukimuotona. Vanhemmat kokivat, ettd kuntoutuksen ohjaus véhenee
juuri silloin, kun siihen olisi erityinen tarve. Yleensédkin kehitysvammaisen lapsen ja
nuoren eldmén kddnnekohdat ovat ajankohtia, jolloin tukea tarvittaisiin. Peruskoulun

paéttyminen on yksi selked kidinnekohta nuoren eldméssa.

Nuorelle odotetaan kodin ulkopuolella riittdvdd huolenpitoa, jota ammattitaitoinen ja
laadukas henkilokunta voisi antaa. Nuoren eldmdidn toivotaan merkityksellistd
toimintaa, opiskelua, tyotd ja harrastuksia sekd vilittdvid ihmisid sekd tuensaantia
tarvittaessa. (vrt. Myllykoski ym. 2004, 78-79.) Nuoren taitojen opettamiseen
vanhemmat ndkivdat kodin wulkopuoliset tahot itseddn parempina. = Vanhemmat
painottivat koulun merkitysta taitojen opettamisessa. EHA1 —opetuksen tavoitteena ja
siséltond mainitaankin (kehitysvammahuollon tietopankki 2005a) myos arkieldméssi
tarvittavien taitojen oppiminen ja nithin kannustaminen. Tutkimuksessa 17 —vuotias
nuori oli imuroinut ensimmaéisen kerran kotonaan viikko ennen haastatteluajankohtaa.
Kodin ja koulun vilistd yhteistyGtd , yhteisid tavoitteita ja niiden merkitystd tulisi
korostaa entistd enemmdn. Vanhemmat tarvitsevat selvésti tukea ja ohjausta nuoren
aktivoinnissa. Myllykoski ym. (2004, 77-79) korostavat itsendisyyden suunnittelemista
yksilollisesti ja tavoitteiden avulla. Tavoitteet antavat kdsityksen siitd, mitd kohti ollaan
kulkemassa ja millaisia vilivaiheita tarvitaan. Tyyneldn (1994) mukaan my0s

vanhempien kasvatustietoisuutta kehittdimalld tuetaan nuorten itsendistymista.

Peruskoulun  paittyessd ~ vanhemmat arvioivat yhteiskunnan tarjoamia
kehitysvammapalveluja, nuoren jatko-opintoja ja asumismuotoa perusteellisemmin kuin
aikaisemmin. Té&hidn vanhemmat tarvitsevat tietoa olemassa olevista mahdollisuuksista
ja niiden soveltuvuudesta nuorelleen. (vrt. Urponen 1989, 133 ja Héikio 1999.) Kaikki
tutkimukseen  osallistuneet =~ vanhemmat (N=11) kokivat tiedollisen tuen
riittiméttomyyden. Vanhemmat eivdt tiedd nuoren opiskeluun, tyohon ja asumiseen
liittyvistd mahdollisuuksista. Samansuuntaisia tutkimustuloksia esittivdt Saariaho
(1993), Jokinen (1995) ja Toivo (2001). Tiedollisen tuen antaminen nuoren realistisista
mahdollisuuksista peruskoulun jdlkeen onkin selked kehittimisen alue. Perheiden
tiedollisen tuen parantamiseksi asiantuntijatahojen tulisi luoda toimiva menettelytapa

sekd selkeyttdd keskindinen tyonjako.
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Tiedollisen tuen riittdiméttdmyys on yhteydesséd vanhempien kokemaan suunnittelutuen
riittdméttomyyteen. Tietojen puuttuminen mahdollisuuksista estdd nuoren tulevaisuuden
suunnitelmien tekemista. Parhaimmillaan nuoren itsendistyminen tapahtuu
suunnitelmallisesti ja tavoitteellisesti. Tutkimuksessa yksi diti arvioi nuorellaan olevan
60-70 sivua erilaisia suunnitelmia, joista mitkddn eivét palvelleet nykytilannetta ja
nuoren tulevaisuuteen suuntautumista. Hime (2002) osoitti tutkimuksessaan, etti vaikka
kehitysvammaiset asiakkaat ovat mukana palvelusuunnitelmien laatimisessa, heididn
nikemyksiddn ja tarpeitaan ei vélttiméttd ole luettavissa suunnitelmien teksteissi.
Stenroosin ym. (2003: Eteld-Suomen ld4ninhallitus) ja Kumpulaisen (2003: Suomen
Kuntaliitto) kyselytutkimukseen vastanneista 308:sta kunnasta 228 kuntaa ilmoitti
tekevinsd palvelusuunnitelman tarvittaessa. Tédssd tutkimuksessa vanhemmat kokivat
erityishuoltopiirin toimineen lapsensa ja perheidensd elimissd merkittdvdnd tukena
erilaisine tutkimuksineen ja kuntoutussuunnitelmineen. Vanhemmat toivoivat voivansa
kéédntya erityishuoltopiirin puoleen ennen peruskoulun pédittymistd saadakseen tietoa ja

tukea nuoren tulevaisuuden suunnittelemiseksi.

Vanhemmat odottavat henkistd tukea sekd ammattihenkiloiltd ettd ldheisiltd ja
vertaisilta. Itsendistyvan kehitysvammaisen nuoren on tutkimuksessa todettu tarvitsevan
lahelleen aidosti vilittdvid ja ymmartiavid ihmisid. Vanhemmilla on samanlaiset tarpeet.
Osaksi sekd materiaalista ettd henkistd tukea voidaan ndhdd vanhempien vapaus valita
palveluita eikd pidattdytyd esimerkiksi ainoastaan oman kunnan jérjestimiin
palveluihin, mikdli ne koetaan riittimattomiksi tai laadultaan heikoiksi. Muutamat
vanhemmat kokivat kuntien tarjoamien palveluiden heikentyneen ja niiden saannin
olevan vaikeaa ja hajanaista. Sosiaalitoimen henkildston vetoaminen rahan puutteeseen
koetaan toisinaan perheitd syyllistivdnd ja aiheuttavan myds pessimisid palvelujen
parantumisesta. Samansuuntaisia tutkimustuloksia vanhempien odottamasta tuesta ja
kuntien palveluista ovat esittineet mm.Saariaho (1993), Tyyneld (1994), Jokinen
(1995), Lukkaroinen (1997), Haiki6 (1999) ja Toivo (2001).
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6.4 Hoito- ja sosiaalityon kehittiimisen haasteet

Tutkimustulosten pohjalta nousi useita hoitotydon ja sosiaalityon kehittdmishaasteita
kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen edellytysten vahvistamiseksi sekd nuoren ja
hénen perheensi tuen kehittdmiseksi.

Léhiympéristolld on suuri  merkitys nuoren eldmdin suuntautumisessa ja
eldmanhallinnan  kehittymisessd. Ympéristd vaikuttaa nuoren eldménhallinnan
kehittymiseen tarjoamalla selviytymistd tukevia voimavaroja tai estdmalld sita.
(Antonovsky 1996.) Nuoreen kohdistetut toimenpiteet eivit ole riittdvid, vaan tuen ja
palveluiden tulee ulottua koko perheeseen, jotta nuorelle pystyttéisiin takaamaan
mahdollisimman hyvét ldhtokohdat itsendistymiselle. (vrt. Pietilainen 2003, 16.)
Palvelujen ja tukitoimien yhtend tavoitteena tulee olla vanhempien jaksaminen ja arjessa
selviytyminen. Vanhempien visyessé tai voidessa huonosti, kehitysvammaisen nuoren

hyvinvointi on uhattuna.

Nuoren tukemisessa korostui tukihenkilon tarve. Erityishuoltopiirin ja ammatillisten
oppilaitosten ~ yhteistyond  voisi  kehittdd  tukihenkil6toimintaa.  Joissakin
hoitotyontekijoita kouluttavissa oppilaitoksissa onkin vapaavalintaisena
opintokokonaisuutena vapaaehtoistyd. Vammaistyohon suuntautuvien ldhihoitajien
koulutukseen voisi  systemaattisesti  sisdllyttdd koko koulutuksen aikainen
tukihenkildtoiminta, jonka voisi suunnata peruskoulun yldasteen kehitysvammaisiin
oppilaisiin. Tydnohjaus tukihenkilosuhteeseen voisi tulla joko oppilaitoksen tai
erityishuoltopiirin tai ndiden yhteistyona.

Ammattihenkiloistd kuntoutusohjaaja koettiin merkittdviksi nuoren ja perheen
tukihenkiloksi varsinkin eldmdn ké&innekohdissa, jollainen peruskoulun péddttyminen
nuoren eldmdssd on (vrt. Virri-Leppiméki 1995). Kuntia tulisi kannustaa ostamaan
kuntoutusohjaajan palveluja sddnnonmukaisesti peruskoulun 9-luokalle siirtyville
kehitysvammaisille nuorille Peruskoulun viimeisen vuoden aikana tulisi tehdd myds
tarvittavat tutkimukset, kuten psykologiset testaukset, joista usein on kulunut useita
vuosia ja jotka olisivat tirkeitd uudistaa pohdittaessa muun muassa nuoren realistisia
jatko-opintomahdollisuuksia. Erilaisten tutkimusten ja selvitysten pohjalta nuorelle
tulisi laatia kirjallinen kuntoutussuunnitelma ohjaamaan peruskoulun jélkeistd eldmaa

kohti itsendistymista.
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Koululta odotettiin opinto-ohjaajan (OPO) olemassa oloa samoin kuin terveilld
peruskoulun yldasteen opiskelijoillakin. OPO:n tehtdvédné olisi pohtia nuoren ja hdnen
perheensd kanssa soveltuvia jatko-koulutusmahdollisuuksia ja auttaa niihin
hakeutumisessa. Yllattavaa oli, ettd kouluterveydenhoitaja jii tutkimuksessa tdysin taka-
alalle. Yksikdén perhe ei maininnut kyseistd ammattihenkilod yhteistydkumppanikseen.
Naékisin, ettd terveydenhoitajalla olisi paljon annettavaa nuorille ja heididn perheilleen
nuoren itsendistymisessd ja sen tukemisessa ja tdtd toimintamuotoa tulisikin kouluissa

kehittaa.

Nuoren mahdollisuus tilapdishoitoon nousee keskeiseksi tekijdksi vanhempien
jaksamisen tukemisessa ja nuoren kodin ulkopuolella eldmisen harjoittelemisessa. .
Tutkimuksen perheisti vain kolmella oli asuntola vanhempien lomien ja
viikonloppuvapaiden viettopaikkana. Kahdella ei ollut ollenkaan kodin ulkopuolista
hoitopaikkaa ja kolmella nuorella oli mahdollisuus lomailla ldhisukulaisten luona.
Kuntien tehtdvina on jdrjestdd kehitysvammaisten nuorten tilapdishoito. Perheilld tulisi
olla my6s mahdollisuus vaikuttaa tilapéishoitopaikan valintaan, jotta kyseinen palvelu

koettaisiin laadukkaana ja luottamusta heréttavana.

Tiedollisen tuen puute koettiin kaikissa perheissd. Nuoren itsendistymisen tukeminen
edellyttda tietoa olemassa olevista ja nuorelle soveltuvista palveluista. Tieto koetaan
my0s olevan sirpalemaista ja hajallaan. (vrt. Saariaho 1993, Jokinen 1995.) Tarvitaan
toimintamalli, joka takaa perheille tiedollisen tuen saannin ja maédrittelee eri
organisaatioiden vélisen yhteistyon ja vastuun jakautumisen. Yhteistoimintamalli,
jossa sosiaalitoimi, Kela, koulutusorganisaatiot ja erityishuoltopiiri yhdessd
jarjestdisivdat peruskoulun 8-9 —luokkalaisille oppilaille ja heiddn perheilleen
infotilaisuuden, joka painottuisi erityisesti nuoren asumiseen, opiskelemiseen ja tyohon

liittyviin kysymyksiin.

Perheillé oli odotuksia asumispalveluiden kehittdmisestd. Asuntoloissa toivottiin olevan
enemmdn  samanikdisid  asuinkumppaneita. Satakunnan  erityishuoltopiirin
asumispalveluiden jatkuvasti laajentuessa onkin kidynnistetty sisdistd keskustelua
joidenkin asumisyksikdiden mahdollisuudesta erikoistua, huomioiden esimerkiksi
asukkaiden 1ikd ja  kehitysvammaisuuden eri  osa-alueet. Asumisyksikon

erikoistumiselle nuorten yksikoksi on téssd tutkimuksessa esitetty tilaus ja téstd onkin
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hyvéd jatkaa erikoistumisen kehittelyd. Laadukkaisiin asumispalveluihin liitettiin
kiintedsti henkiloston tiedollinen, taidollinen ja asenteellinen valmius. Asuntolat
toimivat kehitysvammaisten kotina, joka asettaa henkiloston rekrytoinnille ja
koulutukselle omat erityisvaatimuksensa. Henkiloston rekrytoinnissa asuntoloihin,
haasteita asettaa tarvittavan osaamisen ja henkilon ominaisuuksien mittaaminen
vastaamaan niitd kriteerejd, joita perheet asettavat asuntoloiden henkilostolle; aito
valittiminen, ymmarrys, empatia, kyky rinnalla kulkemiseen ja nuoren kannustamiseen
ja tukemiseen. Merkittdviksi kysymykseksi nouseekin, miten néitd ominaisuuksia
voidaan luotettavasti mitata rekrytointitilanteessa. Koulutuksessa korostuu henkiloston
valmentaminen tyoskentelemién kodissa, jollainen asuntola kehitysvammaiselle on. On
kaksi eri asiaa tyOoskennelld yksikdssd, joka toimii tilapdisyyden periaatteella kuin

yksikossd, joka toimii asujilleen pysyvénd, pitkdaikaisena kotina.

6.5 Jatkotutkimushaasteet

lakkaitd vanhempia ja heiddn luonaan asuvia kehitysvammaisia aikuisia lapsia on
tutkittu melko paljon. Nuoremmista kehitysvammaperheistd on tutkimusta tuotettu
melko vdhdn. Tutkimuksen eteneminen tédlld alueella on tdrkedd, jotta palvelujen
tuottajat saavat arvokasta ainesta palvelujensa kehittdmiseen vastaamaan perheiden
tarpeita. Erilaisia palvelutarvekartoituksia on vuosien varrella tuotettu runsaasti mm.
Asumispalvelusdition ja kuntien omasta toimesta. Ne koostuvat 1dhinnd palvelutarve
ennusteista ja viiveestd tarpeiden ilmenemiselle. Tarkeéstd tiedosta on kysymys, mutta
rinnalleen ne tarvitsevat syvemmadlle luotaavampaa tutkimustietoa palveluihin

kohdistuvista laatuvaatimuksista ja perheiden yksiloidyimmisté tarpeista.

Eri organisaatioiden vélinen yhteisty0 ja sen toimivuus kehitysvammaperheiden arjessa
on tarpeellinen tutkimuskohde. Sosiaali- ja terveydenhuollon yhteistydstd on tutkija
kuullut ja itsekin kiaynyt keskustelua koko 30 —vuotisen kyseisillé aloilla tydskentelynsa
ajan.  Edelleenkin kédydddan samaa keskustelua yhteistyon ongelmista ja
toimimattomuudesta. Tutkimuksen kautta uudenlaisten yhteistydmallien kehittiminen
onkin aina ajankohtaista. Hoitotydon kehittdmishaasteita késittelevdssd kappaleessa
esitin eri organisaatioiden vélisen yhteistoimintamallin tarpeen samoin kuin

tukihenkilomallin tarpeen. Yhteistoimintamallin ja sen vaikuttavuuden evaluoinnin
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systemaattisen kehittdmisen ndenkin tutkimisen arvoisena. Myos vertaileva tutkimus,
jossa kohdejoukkoina olisivat nykyisen toimintamallin perheet ja perheet, joihin
kohdennettaisiin yhteistoimintamallia. N&in saataisiin arvokasta tietoa erilaisten
interventioiden vaikuttavuudesta.

Téssd tutkimuksessa tutkittujen perheiden seurantatutkimus esimerkiksi viiden vuoden
kuluttua sekd vanhemmuus nuoren itsendistymisen ja kotoa muuttamisen jéilkeen

olisivat myds mielenkiintoisia tutkimuskohteita.
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LIITE 1. Vammaisen lapsen eldmanvaiheet ja kriittiset kehitystehtdviét

Perheen Kriittiset tehtiavat Kriittiset tehtivat vammaisen
elimiinvaihe normaaliperheessi lapsen perheessi
Muodostuva perhe | Molemminpuolisen tyydyttdvin >

aviosuhteen vakiinnuttaminen

Sopetuminen lapsen odotukseen ja >

raskauteen

Sopeutuminen sukulaisverkostoon -

Lasta odottava perhe

Lasten syntyminen, lapsen kehityk-
sen rohkaiseminen ja sithen sopeu-
tuminen

Lasten ja vanhempien tarpeen
huomioon ottavan kodin luominen

Lapsen vammaan sopeutuminen

Vammaisuuteen sopeutuminen
sukulaisten ja 1dhiyhteison kanssa
Vammaisen lapsen varhaiskun-
toutuksen toteutus

Leikki-ikdisen perhe

Leikki-ikdisen lapsen tarpeiden
tyydyttdminen ja kasvun edistiminen
Vanhempien yksityisyyden
turvaaminen

Vammaisen lapsen varhais-
kuntoutuksen jatkaminen

Koululaisperhe

Kouluikiisten lasten yhteisoon
sopeutuminen

Vammaisen lapsen koulumuodon
valinta
Kuntoutustoimien jatkaminen

Murrosikéisen perhe

Teini-ikdisen vapauden ja vastuun
tasapainottaminen

Vammaisen nuoren
itsendistymisen tukeminen
nuoren edellytysten rajoissa

”Lapset maailmalle”
-perhe

Lapsen irtaantuminen ammatilliseen
koulutukseen ja ty6hon

Kodin kiintedn sisdisen yhteyden
ylldpito

Vammaisen nuoren koulutusuran
jatkaminen

Tyd6uran alkaminen/jddminen
tyduran ulkopuolelle.

(Varmola 1985, Antikainen 1986, 1998)
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LIITE 2. Aineiston keruussa kéytetty tutkimuspyynto

Hei peruskoulunsa paattivi nuori ja hinen vanhempansa!

Tydskentelen Satakunnan erityishuoltopiirin kuntayhtymassa asumispalvelujohtajana.
Opiskelen Tampereen yliopistossa terveystieteiden maisteriksi. Opiskeluuni liittyen
olen tekemdssé Pro gradu —tutkielmaa Tampereen yliopiston hoitotieteen laitokselle.
Tutkimustani ohjaavat THT, yliassistentti Marja-Terttu Tarkka ja TtM, assistentti Anna
Liisa Aho.

Tyoni tarkoituksena on kuvata peruskoulunsa paittivan kehitysvammaisen nuoren
itsendistymiseen liittyvid asioita ja siihen tarvittavaa tukea sekd nuoren itsensd etti
hidnen vanhempiensa ndkokulmasta. Tutkimusaineisto kerdtddn haastattelemalla
kehitysvammaisia nuoria ja heiddn vanhempiaan kesi-elokuussa 2005. Haastattelut
tehddin perheissé tai halutessanne muussa, erikseen sovittavassa paikassa.
Haastatteluun varattava aika on noin 1-2 tuntia. Vanhempien osalta tutkimukseen voi

osallistua molemmat vanhemmat tai toinen vanhemmista.

Tutkimukseen osallistuminen on Teille vapaaehtoista. Antamianne tietoja késitellddn
taysin luottamuksellisesti ja siten, ettd henkil6llisyytenne ei tule esille missédén
vaiheessa. Pyydin ystdvillisesti myonteistd suhtautumista tutkimukseeni. Teiddn
kokemuksillanne on erittdin suuri merkitys mm. kehitysvammaisille nuorille ja heiddan
perheilleen suunnattavien palvelujen ja tukitoimien sekd ammattihenkildston

koulutuksen kehittdmisessa.

Ohessa suostumuslomake, jonka pyydan ystivéllisesti tdyttiméadn ja palauttamaan
postitse oheisessa kirjekuoressa 31.5.2005 mennessi. Postimaksu on valmiiksi

maksettu. Otan Teihin yhteyttd kesdkuun alussa haastattelujen sopimiseksi.

Lampimasti kiittden!

Porissa 16.5.2005

Merja Paavola

SHO, TtK, TtM-opiskelija

puh. 02-6774262 (ty0), gsm: 044-7314262 (my®ds iltaisin)

e-mail: merja.paavola@satachp.fi
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LIITE 3. Suostumuslomake

SUOSTUMUS

Olemme lukeneet tdimén suostumuslomakkeen yhteydessi toimitetun pyynnon osallistua
TtK Merja Paavolan pro gradu —haastattelututkimukseen, joka késittelee peruskoulunsa

padttdvan kehitysvammaisen nuoren itsendistymisté ja siihen tarvittavaa tukea.

Annamme suostumuksen kyseiseen tutkimukseen.

Péivays:

Allekirjoitukset:

Yhteystiedot haastattelujen sopimiseksi:

Nuoren nimi:

Oppilaitoksen/koulun nimi:

Vanhemman /

vanhempien nimet:

Osoite:

Puhelinnumero:

Suostumuslomake palautetaan 31.5.2005 mennessa oheisessa kirjekuoressa, jonka

postimaksu on valmiiksi maksettu.
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LIITE 4. Teemahaastattelurunko

TEEMAHAASTATTELURUNKO

e 6 o o o o —

e o o .];

e O O W

TAUSTATIEDOT:

haastatteluun osallistujat

nuoren sukupuoli ja ikd, vanhempien ikd

perheen koostumus ja muoto

vammaisuuden aste ja mahdollinen dg

nuoren arkieldmai, vuorovaikutussuhteet ja vammaisuudesta johtuvat erityistarpeet
nuoren asumismuoto ja tilanne oppivelvollisuuden paityttyd

NUOREN ITSENAISTYMINEN

murrosidn ja itsendistymisen ilmeneminen nuoressa
itsendistymisen herdttdmat ajatukset ja tunteet sekd niiden késittely
mité itsendistyminen on - millaisia asioita itsendistymiseen liittyy?
Itsendistymisen edellytykset; edistdvit ja estivat tekijéat

nuoren ja vanhempien valmiudet ja voimavarat

itsendistymisen suunnittelu

asuminen, opiskelu, ty0 vs. aika

ITSENAISTYMISEN TUKEMINEN

tahot ja keinot (kuka, mitd, miten, milloin?)

nuoren tarvitsema tuki ja vanhempien tarvitsema tuki

saatu tuki — muoto, mééré ja laatu

odotettu tuki

vanhempien ohjausedellytykset ja tiedon taso (peruskoulun paéttyminen)
jaksaminen, tukiverkosto

tukijérjestelmien ja palvelujen laatu ja kehittdminen

ERILLISET KYSYMYKSET NUORELLE
3 tarkeintd asiaa eldmassi

3 mieleen tulevaa unelmaa

huolestuttavat asiat

ERILLISET KYSYMYKSET VANHEMMILLE
vaikeinta nuoren itsendistymisessi

toiveet nuoren tulevaisuudelle

huolestuttavinta ja vanhemmuus
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LIITE 5. Yhteenveto aineiston analysoinnista

1M

Ryhmitelty ilmaisu

10 Aidin rooli ja asenne
6 Aidin psyykkiset tuntemukset
7 Aidin kokema menetys ja luopuminen
3 Vanhempien positiiviset tuntemukse

20 Vanhempien vasymys
12 Parisuhteen ongelmat
7 Jaksamisen paraneminen

7 Keskittyminen omaan itseen

10 Osittaiset valmiudet
4 |san paremmat valmiudet
4 Ehdolliset valmiudet
4 Valmiudet vasymisen myota
4 Hyvat valmiudet

6 Ajankohta maarittelematon
7 Ajankohtaa suunniteltu

9 Vahitellen itsendistyminen
4 Ammattikoulun kdyminen
7 Opiskelun ensisijaisuus

Alakategoria

Vanhempien emotionaali-
set tuntemukset

Vanhempien eriasteiset
valmiudet

Ajallinen irtaantuminen

Yhdistava kategoria

Vanhempien valmiudet
ja voimavarat

9 Fyysiset muutokset
9 Kehittymattomyys

8 Nuoren persoona ja asenne
15 Luonteen piirteiden muutokset
11 Nuoren negatiivisuus
7 Uhmakas kaytos
11 Aggressiivinen kaytos

8 Vetaytyminen yksindisyyteen
4 Kyvyttémyys kontakteihin
3 Halu yksinaisyyteen

5 Omatoimisuuden puuttuminen
4 Kiinnostuksen puuttuminen
4 VVahainen osallistuminen

8 Mahdollistaminen
7 Kotoa muuttaminen>
7 Rajallinen itsenaistyminen

6 ltsenaistymismahdollisuuksien puuttuminen

Fyysinen kasvu

Psyykkiset tekijat

Kontaktivaikeudet

Passiivisuus

Mahdollisuus irtaantua

Nuoren valmiudet ja
voimavarat

6 Taitojen ja valmiuksien niukkuus
9 Taitojen oppiminen ja hallinta >
3 Riippuvuus vanhemmista

5 Kyky parjata
6 Kyky huolehtia

Taidot

Parjaaminen
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LIITE 5. jatkuu
4 Onnistuminen ja tekeminen

1/2

7 Nuorten toiminta Toiminta

3 Vertaisryhman merkitys

12 Asuntola asuinpaikkana

3 Omana kotina pitdminen Asuntola

5 Mydnteiset kokemukset

10 Saatu taloudellinen tuki Virallinen tuki

32 Ammattihenkiloilta saatu tuki
6 Omaisilta saatu tuki
10 Vertaisilta saatu tuki

13 Nuoren positiivisuus
10 Perheen sisdinen keskustelu
9 Parisuhteen tuki
8 Vanhempien oma ja yhteinen ai
3 Perheen yhteinen aika

Epavirallinen tuki

Perheen sisainen tuki

Saatu tuki

7 Tuen puuttuminen
4 Riittdmaton taloudellinen tuki

4 Riittamaton henkinen tuki
12 Riittamaton suunnittelutuki

5 Tyytymattdmyys taloudelliseen tukeen
13 Tyytymattdmyys kunnan palveluihin
2 Tyytymattdomyys Kelan palveluihin

13 Tyytymattdmyys ammattihenkildihin

6 Vahainen tuen tarve
5 Optimaalinen tuki

8 Hyva suhde ammattihenkil66n
3 Tyytyvaisyys sosiaalitoimeen
9 Tyytyvaisyys ehp:n palveluihin
5 Tyytyvaisyys kouluun
4 Tyytyvaisyys kuntoutukseen

Riittdmaton tuki

Tyytymattdomyys saat
tukeen

Riittava tuki

Tyytyvaisyys saatuun tukeen

(Saadun) tuen maara ja

laatu

4 Nuoren henkinen tukeminen
3 Pitkaaikainen tukisuhde
7 Vertais- ja laheistuki

12 Tukihenkild / ystava
6 Tyttd-/poikaystava

11 Ammattihenkil6iltd odotettu tuki
13 Tiedollinen tuki

4 Koulun antamat vaImW

13 Riittava huolenpito

18 Laadukas asuminen
12 Palvelujen kehittaminen ____——=—

Henkinen tuki

Laheinen ihmissukde (nuori)

Ammattiapu ja tietotaito

Palvelujen laatu

Odotettu tuki
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