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This master’s thesis is about parents' experiences and perceptions about the independence of a young person
with intellectual disabilities. My research task is to learn about parents' experiences of the independence of a
young person with an intellectual disability and support for independence. In addition, the goal is to get
information about the parents' positioning and attitude towards the young person's independence. The purpose
of my research is to generate more information about the independence of a young person with intellectual
disabilities through the experiences of parents. In the theoretical framework of my research, | examine research
and information related to intellectual disabilities, services for people with intellectual disabilities, the
independence of people with intellectual disabilities, people with intellectual disabilities, and parents.

My research is qualitative research. The material of my research has been collected through an association
working with families with intellectual disabilities. The interviews were carried out as individual interviews of
the parents and as a pair interview of two parents as a semi-structured theme interview. The age of the young
people who participated in the study was between 20 and 30 years old. The results of the study were analyzed
using material-based content analysis.

In the analysis of my study, | reduced the original expressions of the material in accordance with the
research task into subcategories, from where | progressed to super categories, main categories and
connecting factors. In the analysis of my study, | got two separate themes about parents' experiences of
supporting the independence and independent life of a young person with intellectual disabilities and the role
of parents in the independence and independent life of a young person with intellectual disabilities.

Based on the analysis, it is possible to see the multiple roles of parents in the independence and
independent life of the mentally disabled. Parents are providers of daily support, lawyers, interpreters,
companions, supporters of capabilities and skills, supporters of independent life and detachment. Support for
independence and independent life included parents' perceptions of independence and support for
independence transitions. In addition, guidance and coaching support, official support agencies, family network
support and peer support were important in supporting young people and their families.

My research shows that the independence of a young person with an intellectual disability takes place in
the long term, and the parents support also in the long term. A significant finding in the results of my research
is that the path to independence is unclear in parents' perceptions. Moving to your own home is seen as the
culmination of independence and the beginning of an independent life. Based on my study, becoming
independent is more difficult if planning for independence cannot progress in families. Support in transition is
also important. Peer activities in the third sector play an important role for people with intellectual disabilities
and are an important partner alongside the official service system. A young person with an intellectual disability
needs a support for living, working life, school, and leisure activities in becoming more independent.

The information of the results of my study can be used in social work with people with intellectual disabilities
and services for people with intellectual disabilities.
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1 JOHDANTO

Pro gradu -tutkielmani kertoo vanhempien kokemuksista ja késityksistd kehitysvammaisen nuoren
itsendistymisestd. Tutkimuksessani perehdyn vanhempien ndkdkulmaan omasta toiminnastaan
kehitysvammaisen nuoren itsendistyessd ja millaiseksi vanhemmat kokevat itsendistymisvaiheessa
saatavan tuen. Vammaisuuden tutkimus tukee vammaisten henkildiden yhdenvertaisuutta
yhteiskunnassa. Tutkimukset tuovat nakyvyyttd vammaisten henkiloiden asioille ja tutkimustiedolla
voidaan vaikuttaa vammaisten arjen mahdollisuuksiin. Vammaistutkimusta tehdddn hyvin véhin
verrattuna monien muiden tutkimusalueiden tutkimukseen. (THL 2022.) Kehitysvammaiset ovat
kaiken lisdksi yksi ryhmd vammaisten henkildiden joukossa, mikd korostaa entisestdidn
yhdenvertaisuuden vahvistamisen merkitystd tutkimustiedon kautta, jotta yksittdinen vammaisryhma
saa tarvittavan huomion asioilleen. Tutkimuksestani saatavaa tietoa voi hyodyntéda
kehitysvammaisten nuorten ja perheiden kanssa tyoskentelyssd. Lisdksi tutkimukseni voi antaa
erilaisia ndkokulmia tutkittavasta aiheesta sosiaalityontekijoille ja muille aiheesta kiinnostuneille
sekd herdttdd pohdintoja jatkotutkimusaiheille. Tutkimusaiheeni nousee osittain omasta

tyokokemuksestani kehitysvammaisten parissa, mikd motivoi minua paljon tutkimuksen teossa.

Vanhemmat voivan ndhdi asemansa sellaisena, etti he ovat vastuussa kehitysvammaisesta lapsesta
myo0s aikuisuudessa. Télloin ndkemyksend on ollut se, ettd kehitysvammainen voi asua pitkélle
aikuisuuteen lapsuudenkodissaan. Viime vuosikymmenien aikana tapahtunut kulttuurinen ja
yhteiskunnallinen muutos on vienyt ihmisten késityksid enemméan sithen suuntaan, ettd
kehitysvammaista nuorta tuetaan itsendistymisessd ja omaan kotiin muuttamisessa. Muutos kumpuaa
nidkemyksestd kehitysvammaisista kansalaisina ja perustuu kehitysvammaisten oikeuteen eldd omaa
eldmai tasavertaisesti yhteiskunnassa. (Miettinen & Teittinen 2014, 64.) Kehitysvammaliiton tutkija
Hannu T. Vesala (HS 2020) kertoo yhd useamman kehitysvammaisen nuoren muuttavan omilleen
lapsuudenkodista. 1980-luvulla kehitysvammaisten asuminen kodin ulkopuolella oli pddasiassa
laitoshoitoa, jota viime vuosikymmenind on purettu. Ennen vuosituhannen vaihdetta
kehitysvammaiset saattoivat asua pitkdénkin kotona, mutta nykydén muutetaan omilleen jo n. 20-
vuotiaana. Ryhmédmuotoisen asumisen tarve on kasvanut, mutta perheille sopivien

asumisvaihtoehtojen ja sopivan asumisen tuen saaminen voi olla silti vaikeaa.

Vanhempien suhtautuminen nuoren itsendistymisen pulmakohtiin vaikuttavaa suuresti sithen, miten
erityisesti nuoren omaan kotiin muuttamista tuetaan. Ongelmakohtina néhtiin asumispalvelujen puute

ja riittdmattomét henkilokuntaresurssit, jolloin luottamus palvelujdrjestelmid kohtaan koetaan
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heikkona. Osa vanhemmista voi siis ndhdd nuorensa mahdollisuudet hyviin eldméédn parempana, jos
nuori jad kotiin asumaan. Asumispalveluja on kuitenkin l&hdetty kehittdmidn edistimilld YK:n
vammaissopimuksen hengen mukaisesti nuoren oikeutta omaan itsendiseen eldmddn sekd
itseméédraamisoikeuteen. Taustalla on néhtdvissd isompi muutos yleisessd késityksessd
kehitysvammaisen nuoren itsendistymisesti. Nuorella on oikeus itsendistya ja edetd omien polkujensa
mukaisesti. Kehitysvammaisille tarjotaan asumispalveluja tuen tarpeiden mukaisesti. Kokemus
omasta kodista on silti yksilollinen. Tuen riittdvyyden sekd asumismuodon yksilollinen
yhteensopivuus voi vaatia enemman jérjestelyd, jos erilaisia asumispalvelumuotoja on védhin tarjolla.

(Miettinen 2012, 3-4.)

Kehitysvammaisten itsendistymisessd merkittidva ajankohta on silloin, kun nuori tayttda 16. Tuolloin
tulee muutoksia etuuksiin ja palveluja tulee suunnitella itsendistymisté ajatellen. Muutto esimerkiksi
omaan kotiin tulisi olla suunnittelun alla. Puhutaan saattaen vaihtamisesta eri palvelujen vilill4,
jolloin tieto kehitysvammaisen eldmin kannalta tirkeistd asioista siirtyy perheympdiristostd ja
palveluista uusiin ympdristoihin sekd palveluihin. (THL 2022.) Kehitysvammadiagnoosilla voidaan
katsoa olevan muista yhteiskunnan jisenistd erottava vaikutus koulutuksessa ja tydeldmaissa,
erityisesti 16 ikdvuoden jdlkeen. Nuorelle jdid vaihtoehdoiksi joko hakea eldkettd tai nuoren
kuntoutusrahaa. Nuoren kuntoutusrahaa voi saada piaédsdintoisesti 19-vuotiaaksi asti. Talloin
kehitysvammaisen tulevaisuus nihddédn kulkevan tietyilld polkujen suuntaisesti, mitkd yhteiskunta on
kehitysvammaiselle maédrittdnyt. Koulutukselliset mahdollisuudet ja esimerkiksi palkkatyon

saaminen on rajallisempaa eikd tyon saaminen ole kovinkaan mutkatonta. (Hakala 2013, 218-219.)

Kehitysvammaisen nuoren itsendistymisvaiheessa vanhemmat kiyvit lipi ja punnitsevat monenlaisia
asioita, jotka ovat myoOnteisid ja kielteisid. Liséksi itsendistymiseen sisdltyy epdtietoisuutta ja tietylld
lailla hyppy tuntemattomaan. Nuorelle on annettava tilaa kehittyd ja itsendistyd, mihin liittyy
luopumista. Eldménkulkuun ja sen eri vaiheisiin sisdltyy nuoren ndkdkulmasta katsottuna myos
kasvua ja menetyksid. Itsendistyminen tapahtuu suhteessa vanhempiin ja ldheisiin ihmissuhteisiin.
Vanhemmilla on tdrkedd olla luottamusta perheen ulkopuolisiin tahoihin nuoren itsendistymisen
toteutumisessa. Perheen ulkopuolista tukea tarvitaan my0s nuoren itsendistymisvaiheessa. (Codd &
Hewitt 2021 44; Ruoppila 2014, 102.) Vanhemmille kehitysvammaisen nuoren itsendistyminen on
oma prosessi ja vanhempi voi siirtyd omassa eldmassidin uudenlaisille poluille. Omat lapset eivét
koskaan kokonaan irtaannu vanhempien eldmaéstd, mutta sekd nuoren ettd vanhempien eldménpiiri

muuttuu itsendistymisen myodtd. Tutkimukseni kautta haluan nostaa esille vanhempien kokemuksia



siitd, mitd nuoren itsendistyminen heille tarkoittaa ja lisdtd tietoa vanhempien omasta osuudesta

nuorten itsendistymisessd sekd vanhempien ajatuksia muiden tukea tarjoavien tahojen merkityksesté.

Tutkielmani 1dhti liikkeelle omasta kiinnostuksesta ja kokemuspohjasta aihepiiriin liittyen.
Teoreettisena viitekehyksend kisittelen kehitysvammaisuutta eri maééritelmien kautta ja
kehitysvammaisten palvelujen nédkokulmasta. Lisdksi késittelen kehitysvammaisen nuoren
itsendistymisti sekd nuoren ettd vanhemman tulokulmista katsottuna. Tutkielmani aineiston kerésin
haastatteluin ja haastatteluissa kéytin aineistonkeruumenetelmidni teemahaastattelua. Aineiston

analyysimenetelmédnd minulla oli sisdllonanalyysi.

Johdanto -luvun jilkeen késittelen tutkielmani teoriataustaa kehitysvammaisuudesta ja
kehitysvammaisen nuoren itsendistymisestd. Teoriaosuudessa kisittelen lisdksi aikuistuvalle nuorelle
tarjottavia palveluja ja vanhemman sekd nuoren yhteistd kuviota itsendistymisen aikoina.
Tutkimusasetelma -luvussa kdyn ldpi tutkimustehtdvéa ja teemahaastatteluin kerddméiéni aineistoa,
minkd keruuprosessi késitellddn samassa yhteydessd. Aineiston analyysind kayttdmaini
sisdllonanalyysia avataan tutkielma-asetelmaluvussa ja lopuksi kdyn ldpi tutkimuksen eettisid
kysymyksid. Kaksi tuloslukua esittelee kaksi analyysin tuloksena tullutta teemaa alalukuineen.
Ensimmadinen tulosluku kertoo vanhemman pitkdaikaisesta tehtdvéstid kehitysvammaisen itsendisen
eldmén tukena ja toisessa tulosluvussa avataan kehitysvammaisen itsendistymisen tukea. Lopuksi

esittelen johtopédétokset ja pohdintoja tutkimuksestani.



2 NAKOKULMIA KEHITYSVAMMAISUUTEEN

2.1 Kehitysvammaisuus

Vammaiset ryhménd on heterogeeninen ja kehitysvammaiset ovat yksi vammaisryhmista.
Madritelménd ladketieteellinen malli keskittyy erilaisiin vammaisuutta ilmentdviin diagnooseihin,
joilla on vahva painoarvo vammaisten eldmisen mahdollisuuksiin. Vammaisuus katsotaan olevan
fyysisti tai psyykkistd vajavaisuutta ja rajoittuneisuutta. Vammaisuuden sosiaalinen malli puolestaan
korostaa sitd, ettd vammaisuus konstruoituu sosiaalisesti ympériston kanssa ja osallisuuden esteet
ovat ympdaristosti perdisin. Sosiaalisessa mallissa ympériston asettamat normit ja asenteet vaikuttavat
vammaisuuden kisitykseen ja ympériston esteet vaikeuttavat vammaisten osallistumista eldmiin
sekd yhteiskuntaan. Vammaisuuden poliittinen malli nostaa esiin vammaisten ihmisoikeudet ja
vammaiskisitys on kansalaiskeskeinen. Mallit ovat syntyneet jatkumona ajan saatossa, erilaisten
yhteiskunnallisten muutosten mydtévaikutuksella ja ne tulevat esiin nyky-yhteiskunnassa erilaisin
tavoin. Esimerkiksi lddketieteen merkitys erilaisten tukien ja palvelujen saamisessa on usein
avainasemassa ja sosiaalisen mallin mukaan vammaisten elinympéristossd huomioidaan esimerkiksi

fyysinen esteettomyys. (Katsui 2005, 12-20.)

Kehitysvammaisuutta ~ maddritellddn  lddketieteelliseen  ndkokulmaan  nojaten  &lyllisen
kehitysvammaisuuden kasitteelld, milla tarkoitetaan ihmisen hermoston kehityshéiri6ta ja erityisesti
aivojen kehityshiirioti. Kehitysvammaisuus todetaan yleensid ennen 18 vuoden ikiid. Alyllisen
kehitysvammaisuuteen sisédltyy laaja kirjo kehitysvammaisuuden eri asteita. Lievisti
kehitysvammaiset voivat esimerkiksi aikuisiélld asua itsendisesti, mutta voivat tarvita tukea jollakin
eldamin osa-alueella. Keskiasteisesti kehitysvammainen tarvitsee enemmin tukea ja ohjausta, mikd
on useassa tapauksessa pdivittdistd, vaikka joissakin asioissa toimivat itsendisesti. Vaikeasti
kehitysvammainen tarvitsee jatkuvaa ohjausta ja voi harjoittelemalla oppia itsendisyyttd péivittdisissd
arjen askareissa. Syvi dlyllinen kehitysvammaisuus tarkoittaa sitd, ettd ihminen on jatkuvan hoivan
ja avun tarpeessa. (Kaski ym. 2012, 18-21.) Laidketieteellinen ndkokulma tarkastelee
kehitysvammaisuutta diagnostisin perustein, joiden kautta pddstddn selvyyteen erilaisten
kehityshdirididen vaikutuksesta ihmisen toimintaan ja terveyteen. Lisdksi palvelujirjestelméin
erilaiset tukitoimet ja etuudet pohjautuvat diagnostisiin tietoihin kehitysvammaisista henkildisté,
jolloin mm. perheen taloudelliset tuet ovat vaatineet diagnoosin méaérittimistd ensin.

Palvelujérjestelma arvioi avun ja tuen tarpeita sekd jarjestdd palveluita kehitysvammaisuuden asteen



perusteella. Vaikka palveluihin ei virallista diagnoosia valttamaittd tarvita, palvelujen jarjestiminen

ajatellaan yleensd ihmisten jonkinlaisen ryhmittelyn kautta. (Tarvainen & Teittinen 2021, 10.)

Kehitysvammaisuus termind on monelle kehitysvammaiselle itselleen epadmieluisa ja vieras. He ovat
tuoneet esiin, ettd haluaisivat itseddn kutsuttavan mieluummin, esimerkiksi erityistd tukea
tarvitsevana tai erityiseni. Kehitysvammaisuus sanana voi heréttéa ikdvid mielikuvia ja silld voi olla
leimaava sévy kenen tahansa mielestd. Kehitysvammaisuuden késitteelle ei ole kuitenkaan saatu
muodostettua sellaista vastinparia, mikd kuvaisi kehitysvammaisuuden laajaa kirjoa selkeésti ja
yhteneviisesti. Kehitysvammaisuutta on kdsitteend laajalti kdytetty yhteiskunnassa ja tutkimuksessa,
mutta tutkimuksissa pohditaan kehitysvammaisuuden késitteen kdyton tarpeellisuuteen liittyvia
asioita. Kéytetddn esimerkiksi késitettd vaikeasti kehitysvammainen henkild, eikd syvisti
kehitysvammainen. Syvé kehitysvamma kuvastaa toivottomuutta elimisen mahdollisuuksien suhteen
kehitysvammaisten henkiléiden kohdalla. (Vehmas & Mietola 2022, 16-17.) Nojaan omassa
tutkimuksessani  edelldi  mainittuun  ndkemykseen, koska tavoitteeni on tarkastella
kehitysvammaisuutta siitd ndkokulmasta, ettd kehitysvammaiset jakavat saman maailman muiden
thmisten kanssa, eivitka ole siitd ulkopuolella. Samoin voi ajatella, ettd kehitysvammainen eldd oman
arkensa keskidssé ja suuntautuu arjen ympéristdihin sekd ihmisiin omalla tavallaan, eikd ole vain

esimerkiksi hoivan kohde.

Kehitysvammaisuuden diagnosointia ja tunnistamista tarvitaan monenlaisista kdytdnnon ja
terveydellisistd syistd. Diagnoosien ei ole kuitenkaan tarkoitus toimia ihmisten luokittelijana ja
kehitysvammaisuutta voi tarkastella laajemmin myos toimintakyvyn kautta. (Kaski ym. 2012, 18.)
Toimintakykyyn katsotaan sisdltyvdan fyysinen, psyykkinen, kognitiivinen ja sosiaalinen
toimintakyky. Thmisen toimintakyky kuvastaa taitoja ja kykyd sekd mahdollisuuksia selviytyd
erilaisissa oman arjen asioissa ja arjen ympdristoissd. (THL 2022.) Toimintakykyd ei tarkastella
pelkéstiddn yksilostd kdsin, vaan toimintakyvyn osa-alueet ovat toisiinsa ndhden vuorovaikutteisessa
suhteessa, missd thmisen toimintakyky muotoutuu ja vaihtelee liittyen erilaisiin eldméntilanteisiin.
Toimintarajoitteet estdvét tai vaikeuttavat eldmistd erilaisten tilanteiden odotusten mukaisesti.
Toimintakyky on hyddyllinen kédsite kehitysvammaisen arjen ymmaértamisen ja auttamisen sekd

tukemisen kannalta. (Autio & Niemeld 2017, 282.)

Sosiaalinen malli on yksi keskeinen vammaisuuden méérittelijind yhdessé ladketieteellisen mallin
kanssa, jolla on edelleen hallitseva asema. Sosiaalisessa mallissa kehitysvammaisuutta tarkastellaan

yhteiskunnan asenteiden ja olosuhteiden maérittdamind késityksind. Sosiaalisen malli on ldhtenyt
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kehittyméddn 1700-luvun lopulla teollistumisen mydtd. Tuolloin tyd alkoi méérittiméén ihmista
yhteiskunnassa, koska ihmisid tarvittiin tekeméédn pitkid ja raskaita tyopdivid. Vammaiset eivit
voineet yhtd lailla osallistua tyon tekemiseen, kuin heitd olisi vaadittu. Teollistuminen ja
kapitalistinen jarjestelma pyrki tavoittelemaan maksimaalista tulosta mahdollisimman tehokkaasti.
Néin ollen vammaiset joutuivat useimmiten tydeldmén ulkopuolelle, jolloin ndhtiin heiddn olevan
sosiaalinen ongelma. Vammaiset alettiin sulkemaan hoitolaitoksiin ja méérittelemddn
ladketieteellisin kisittein. Sosiaalisen mallin mukaan yhteiskunnan rakenteet ja asenteet syrjivit seké
sortavat vammaisia. Syrjintd voi nayttdytyd, esimerkiksi fyysisind esteind tai ennakkoasenteina
paivittdisessd arjessa. (Tarvainen &Teittinen 2021, 10; Vehmas 2005, 121.) Kehitysvammalaitoksia
alettiin Suomessa purkamaan 1990-luvulla, mistd l&htien on perustettu monia ryhmékoteja, joihin
kehitysvammaiset laitoksista muuttivat. Ryhmikodeissa asuminen toteutetaan usein siten, ettd
asukasmddrd on 15 yhdessd asumisyksikdssd. Ryhmdmuotoista asumista on kritisoitu laitosmaisista
kiytdnnoistd. (Vehmas & Mietola 2022, 35.) Sosiaalisen mallin ndkdkulma on viime
vuosikymmenini antanut tilaa ihmisoikeusperustalle ndkemykselle vammaisuudesta. Vehmas (2005,
120) huomauttaa, ettd sosiaalinen malli kisittelee vammaisuutta fyysisind ja elimellisind
ominaisuuksina, jolloin erilaiset vammaisryhmit eivit vélttimdttd nouse tasavertaisesti

madritelméassa keskioon.

Ihmisoikeusperustainen nidkemys on ldhtenyt vahvistumaan YK:n vammaissopimuksen myota.
Ihmisoikeusperustaisuus on vammaispolitiikassa tdllda hetkelld keskeisin suuntaaja, jota
vammaistutkimuksen piirissd my0s késitellddn. Eri vammaisryhmét ovat haavoittuvaisessa asemassa
yhteiskunnassa, jolloin on vahvistettava heiddn yhteiskunnallista tasavertaisuuttansa ja ndhtava
kehitysvammaiset kansalaisuusajattelun kautta. T4lloin heille on mahdollista toimia tdysiméaéréisesti
osana yhteiskuntaa. (YK:n vammaissopimus 2015, 4.) On esitetty, ettd vammaissopimuksen
mukainen tavoite palvelujen yhdenvertaisuudesta ei toteudu, koska l4hityontekijoilld on haasteita,
esimerkiksi tyon vaatimusten aiheuttaman kiireen takia tukea kehitysvammaisten arjen osallisuutta ja
itsemédraamisoikeutta. Kehitysvammaisten omat nidkemykset ja toiveet eivét tule esille ja
palvelutarpeet midritellddn ulkoapdin eri asiantuntijoiden nidkemyksistd késin. Kehitysvammaisen
sijoittumista médrittelevdt myos kustannustehokkuusvaatimukset. Laitosten purkamisen myotd on
syntynyt riski kehitysvammaisten asumisen uuslaitostumiselle. Taustalla vaikuttavat

kehitysvammaisten itsemddrddmisoikeutta ja osallisuutta vahvistava inkluusioperiaate ja
kustannustehokkuutta painottava uusliberalistinen ajattelu palvelujen jérjestimisessd. (Rapo &

Teittinen 2021, 259; Rieppo & Sillanpdé 2021, 15.)



YK:n vammaissopimuksen linjauksissa tarkastellaan vammaisuutta paljon toimintakyvyn késitteesta
késin, mutta vammaisten oikeudet katsotaan olevan médrdévissd asemassa suhteessa toimintakyvyn
nikokulmaan (Autio & Niemeld 2017, 276). YK:n vammaissopimukseen on kirjattu vammaisten
henkil6iden oikeuksien ja tidysiméidrdisen osallistumisen vahvistaminen ja syrjiméttdémyyden
periaate. Thmisoikeusperustaisuuteen sisdltyy tdysi osallistuminen ja vammaisten yhdenvertaisuus
yhteiskunnassa. Suomi allekirjoitti sopimuksen vuonna 2007 ja sopimus ratifioitiin lainsddddnnon
tasolla vuonna 2016. Sopimuksessa on omat artiklansa osallisuutta edistédville toimille ja itsendisen
elamin toteutumiseksi. Artikla 9 kuvaa esteettomyyden ja saavutettavuuden médritelmid vammaisten
elamidn oikeuksina ja artikla 19 kertoo eldmisestd itsendisesti sekd osallisuudesta yhteisoissa.
(Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista 27/2016.) Vammaisuuden maééaritelméssa
kilpailee lddketieteellinen ja yhteiskunnallinen ndkokulma sekd vammaisten omat yksilolliset
madritelmat (Hanninen & Tarvainen 2021, 92). Vammaisten omia kokemuksia omasta eldmastdan
tulisi siis kuulla, jotta arjen moninaisuus tulee nikyvaksi. Vammaisten oikeuksia tulee vaalia kaikessa
toiminnassa, koska heidén elamissddan on monenlaisia esteitd sekd ympéristdsti ettd oman tilanteen
takia. Esteiden ohella on yhtd lailla tirkedd miettid mahdollisuuksia ja pitdd huolta vammaisten
hyvinvoinnista. (Vehmas & Watson 2016, 9-14.) Kehitysvammaisuus on moniulotteinen késite ja
kehitysvammaisuuden eri nikokulmat vaikuttavat kehitysvammaisen eldméssa.
Ihmisoikeusperustaisen ja kansalaiskeskeisen ndkdkulman painottaminen on tirkeéd, jotta voidaan

tukea kehitysvammaisten henkil6iden omaa yksilollistd elaméiinsi ja kohdata heidit tasavertaisesti.

2.2 Palvelut kehitysvammaiselle aikuistuvalle nuorelle

Suomessa vammaispalveluissa kehitysvammaisen nuoren kanssa laaditaan palvelusuunnitelma,
mihin on kirjattu ja asiakkaan tarvitsemat palvelut sekd tukitoimet. Palvelusuunnitelma tulee péivittia
aina tarvittaessa ja etenkin asiakkaan palvelutarpeen muuttuessa. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014 39§;
Vammaispalvelulaki 3a§.) Palveluja ja tukea tarjotaan sosiaalihuoltolain, vammaispalvelulain ja
kehitysvammalain nojalla. Sosiaalihuoltolaki on yleislaki. Vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki
ovat erityislakeja. Sosiaalihuoltolain tarkoituksena on turvata riittdvét ja laadukkaat sosiaalipalvelut
sekd taata toimenpiteet, jotka edistdvdt hyvinvointia (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014 1§).
Vammaispalvelulaissa médritelldin vammainen henkilo sellaiseksi, jolla on pitkdaikaisesti
vaikeuksia suoriutua arjessaan vamman tai sairauden vuoksi. (Vammaispalvelulaki 380/1987 2§).
Vammaispalvelulain tarkoitus on yhdenvertaisuuden edistiminen ja vammaisuudesta johtuvien

haittojen seki esteiden poistaminen ja niiden ehkdisy (Vammaispalvelulaki 38071987 13§).



Kehitysvammalain nojalla annetaan erityishuollon palveluja henkildlle, jolla on synnynndisesti tai
kehitysidssd ilmennyt sairaus tai vamma. Seurauksena henkilén henkinen toiminta on estynyt tai
hiiriintynyt. (Kehitysvammalaki 519/1977 1§.) Erityishuollon palveluja esimerkiksi mydnnetddn
kehitysvammalain pohjalta. Kehitysvammalaissa (519/1977 2§) mééritelldan erityishuollon palveluja
olevan tutkimukset, terveydenhuolto ja asumisen sekd tyotoiminnan jérjestiminen. Lisédksi laissa
kerrotaan erityishuoltona tarjottavan neuvontaa ja ohjausta seka kehityshairiosté kérsivélle henkilolle
ettd henkilon ldheisille ja omaisille. (Kehitysvammalaki 519/1977.) Kehitysvammalaki on vanha
laki, joten tuoreemmat lakikokonaisuudet ovat etusijalla, jos se on asiakkaan edun mukaista (THL
2022). Vuonna 2025 vammaispalvelulainsdddénté uudistuu, minka tarkoitus on noudattaa YK:n
vammaissopimuksen linjauksia. Uuden lain tarkoituksena on erityisesti vammaisten osallisuuden,
osallistumisen ja yhdenvertaisuuden sekd itsemddrddmisoikeuden toteutumisen turvaaminen

hyvinvointialueilla. (Sosiaali- ja terveysministerid 2024.)

Vammaispalvelujen alaikdisten asiakkaiden ja heiddn perheiden osallisuuden kokemuksia on
Suomessa selvitetty. Palvelusuunnitelmien kohdalla asiakkaiden osallisuuden kokemus oman eldmén
asioiden suunnittelussa vahvistui muun muassa siten, jos tapaamisiin sai valmistautua etukéteen
annettujen tietojen tai materiaalien avulla ja tapaamisiin on varattu riittdvésti aikaa. Perheet toivoivat
ennen kaikkea aktiivisempaa otetta vammaispalvelujen tyontekijoiltd ja kokivat, ettd suunnitelmien
paivitys on tirkedd ennakoida sekd niihin siséltyvdt palveluntarpeet. Toisaalta asiakkaille on
tarjottava tietoa jo ennen kuin asiakkuus alkaa ja tietysti my0s matkan varrella muutenkin. Néin
kynnys ottaa yhteyttd vammaispalveluihin itse matalallakin kynnykselld voi helpottua. Lapsesta
lahtien tulisi lapsen ja my6hemmin nuoren omaa ymmarrystd omista palveluista vahvistaa seka liséta.

(Heini ym. 2019, 49-50;69.)

Vammaispalveluiden ja kehitysvammahuollon palveluja saavien asiakkuus on pitkdaikaista. Toiseksi
he eivit ole kovinkaan yhtendinen ryhmdi. Asiakkailla on erityyppisid vammoja, minkd lisdksi
erilaiset tilanteet ja vaiheet eldmaissd vaikuttavat palvelujen suunnittelussa. (THL 2022.) Palveluja
voidaan myontdd vammaispalvelulain mukaisesti, jolloin otetaan huomioon asiakkaan yksildlliset
tarpeet asumisessa. Esimerkiksi palveluasumista voidaan myontdé vaikeasti vammaiselle henkil6lle,
joka tarvitsee apua ja tukea piivittdisissd toiminnoissa jatkuvaluonteisesti, vuorokauden eri aikoina
tai muutoin erityisen runsaasti. (Asetus vammaisuuden perusteella jarjestettdvistd tukitoimista ja
palveluista 759/1987 10§.) Asunnonmuutostéihin kuuluu myds asumisessa tarvittavat vilineet ja
laitteet. Asunnonmuutostdind voidaan mm. leventdd oviaukkoja ja tehdd oviliuskoja esteettdmin

kulkemisen toteutumiseksi. Erilaisia nostolaitteita ja hélytyslaitteita voidaan asentaa
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asuinhuoneistoon. (Asetus vammaisuuden perusteella jérjestettdavistd tukitoimista ja palveluista
759/1987 12§.) Asumisen palveluja on tuettu asuminen, yhteisollinen asuminen ja
ympérivuorokautinen palveluasuminen. Ympdrivuorokautinen palveluasuminen tarjoaa apua ja tukea
ympérivuorokautisesti. Yhteisollistd asumista voi olla, esimerkiksi ryhmédmuotoinen asuminen, mihin
sisdltyy asumisessa tarvittavat valttimattomaét palvelut, kuten siivouspalvelut ja lddkehoito. Tuetun
asumisen palvelut tukevat asiakasta itsendisessd asumisessa ja itsendiseen asumiseen siirtymisessa
yksilollisesti keskiméérin viikoittain. Kehitysvammalain nojalla voidaan asumisen palveluja

myontdd, jos se el ole muiden lakien myontdmana riittdvaa. (THL 2023.)

Tuettu asuminen tarkoittaa muutakin kuin vain tiettyd tukiasuntoa tai asunnon sisélld tapahtuvaa
palvelua. Tuetussa asumisessa vahvistetaan my0s kehitysvammaisen mahdollisuuksia toimia kodin
ulkopuolella, kuten tyd, erilaiset vapaa-ajantoiminnot ja osallisuus yhteiskunnan moniin toimintoihin
on tuetun asumisen palvelujen tavoitteena. Lisdksi tuetussa asumisessa tulisi ndhda
kehitysvammainen osana omaa yhteisodén ja ldheisiddn, jolloin l&heisverkostot osataan ottaa
huomioon kehitysvammaisen asumisen tukemisessa. (Rieppo & Sillanpdéd 2021, 16.) Tukiasumista
ovat kokemusosaajat kuvanneet olevan yhteisollistd asumista kerrostalossa, missi asuu muitakin kuin
vammaisia henkil6itid. Tukiasumisessa on silti oma asunto. Henkil6kunnan tuki on 14hellé saatavilla
ja tilat mahdollistavat erilaisen yhteisen toiminnan sekd harrastuksien jirjestimisen. Oma koti ei

tarkoita yksindisyyttd ja asuminen koetaan turvalliseksi. (Heusala & Yrjdndinen 2017.)

Vammaispalvelujen asiakkaiden odotukset palvelujen suunnittelua ja niiden toteuttamista kohtaan
heijastavat kahdenlaista taustaorientaatiota. Yhtdiltd katsotaan tapauskohtaisen arvioinnin olevan
tarkedd, jolloin huomioidaan yksil6lliset tarpeet ja erilaiset tilanteet seké tarpeisiin voidaan vastata
mahdollisimman joustavasti. Toisaalta halutaan tarkastella asioita ryhmdmuotoisen ajattelun kautta,
jolloin ratkaisut ja keinot ovat raamitettu sekd etukdteen maddritelty. Kumpaakin orientaatiota
tarvitaan ja esimerkiksi ryhmadmuotoisuutta tarvitaan esimerkiksi palvelumuotoilussa ja palveluiden
jarjestimisessd. Tapauskohtaista harkintaa on ndhtdvissd kuitenkin vihemmin kuin
ryhmémuotoisuuteen perustuvaa. Vammaispalveluissa tarkastellaan asiakkaiden tilanteita
kokonaisvaltaisesti. Onkin hyvd miettid, miten tapauskohtainen harkinta voisi selvemmin nikyé

asiakastydssd. (Heini ym.2019, 72-73.)

Muutto omaan kotiin on yksi merkittdvin siirtymé itsendistymisessd. Asumisen harjoittelua
esimerkiksi ammatillisten opintojen yhteydessd pidetddn hyvénd harjoitteluna kehitysvammaisen

siirtyméssd kohti aikuisuutta. Kehitysvammaisilla on tuen tarpeita erilaisissa arjen asioissa ja
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asumisharjoittelussa voidaan kédydd arkeen liittyvid asioita monipuolisesti ldpi sekd tukea
kehitysvammaisen omia taitoja ja vahvistaa itsendistd suoriutumista. (Hermanoff 2016, 186.)
Kehitysvammaisen nuoren mahdollisuuksia selviytyd asumisessa on arvioitava laaja-alaisesti, jolloin
tarkastellaan nuoren ldhtotilannetta tietoineen ja taitoineen. Ohjaus ja opetus on suunniteltava
yksilollisesti ja nuoren asumisen taitoja voidaan mitata kokonaiskésityksen saamiseksi. Itsendinen
asuminen vihintdén tukitoimien avulla katsotaan olevan toimivalla pohjalla, jos nuorella on itselldin
motivaatiota ja riittdvid taitoja asumisessa sekd arjen asioiden hoidossa. Nuoren itse on tirked
ymmartdd, mitd itsendinen asuminen tarkoittaa ja millaisia asioita siithen siséltyy. (Kaski ym. 2012,

202.)

Asumisharjoittelun voidaan katsoa olevan tarpeellinen kehitysvammaisen muuttaessa pois
lapsuudenkodista, koska asumisharjoittelujakson aikana on mahdollista arvioida kehitysvammaisen
tuen tarpeita ja tulevan asumismuodon soveltuvuutta. Kehitysvammaisten palvelusédétié toteutti
vuonna 2020 kyselyn asumisharjoittelun jirjestimisestd Suomessa. Kysely kohdistettiin kunnille ja
erityisammattioppilaitoksille. Asumisharjoittelua voidaan kutsua myds asumiskokeiluksi tai
asumisvalmennukseksi. ~ Vastauksissa  ikdhaarukaksi  painottui  16-30-vuotiaat  nuoret.
Asumisharjoittelua tarjotaan asumisyksikon tai oppilaitoksen yhteydessé sijaitsevassa asunnossa ja
kunnat tarjosivat myos asumisharjoittelua erillisissi asunnoissa. Kyselyn mukaan asumisharjoittelu
vahvistaa itsendistd asumista suunnittelevan asumisen taitoja tiedollisella ja taidollisella tasolla.
Asumisharjoittelusta hyotyvét sekd kuntien vammaispalvelut palveluiden suunnittelun tukena seka
kehitysvammaisen perhe ja ldheiset. Nuoren omaan kotiin muuttaminen ja sen harjoittelu on koko
perheen asia. Kyselystd kdvi ilmi, ettd asumisharjoittelua tarjotaan kuitenkin véhdisin méérin
Suomessa. Maakuntien alueista 32 % ja 50 % erityisammattioppilaitoksista ei tarjoa
asumisharjoittelupalvelua. Kaiken kaikkiaan asumisharjoittelupaikkoja on mdééréllisesti erittdin

vihin. (Kehitysvammaisten palvelusditié 2020.)

Kehitysvammaisten nuorten kohdalla tulee toisinaan arvioitavaksi se, tarvitaanko edunvalvontaa eli
henkilon oikeustoimikelpoisuuden rajoittamista. Edunvalvojan tehtévd on valvoa kehitysvammaisen
edun ja oikeuksien toteutumista. Usein kehitysvammaisen edunvalvojana toimii kehitysvammaiselle
ldaheinen henkil6 ja perheenjdsen. Edunvalvontaa kiytetdéin padsdéntoisesti taloudellisten asioiden
hoitamisessa, mutta sen lisdksi edunvalvoja huolehtii pddmiehen puolesta tarvittavan hoidon ja
kuntoutuksen jarjestymisestd. LdhtOkohtaisesti katsotaan, ettd edunvalvoja ja péddmies eli
kehitysvammainen henkild hoitavat asioita yhdessd tai edunvalvoja péddmiestd kuullen.

Edunvalvonnassa oleminen ei tarkoita vajaavaltaisuutta kehitysvammaisen kohdalla, miti kaytetdan
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vain ddrimmaisissd tapauksissa, jolloin muut toimet ei endd arvioida olevan riittdvid turvaamaan
kehitysvammaisen edun toteutumista. Lisdksi on huomattava, etti taloudellisten asioiden hoitaminen
ei sindlldéin vaadi ollenkaan edunvalvontaa, jos ne voidaan hoitaa muutoin kevyemmaén tuen keinoin.

(THL 2023; Kehitysvammaisten tukiliitto 2017.)

Kehitysvammainen nuori voi tarvita henkilokohtaista avustajaa, esimerkiksi nuoren
harrastustoiminnan tukemiseksi. Avun tarpeen ei tarvitse olla runsasta, mutta se on valttimatonta.
Henkilokohtaista apua voivat saada myds lievisti kehitysvammaiset ja ylipdénsd diagnoosin ei tule
madrittdd henkilokohtaisen avun saamista. Pdivdtoimintaa jirjestetddn sosiaalihuoltolain mukaan
sekd myOs vammaispalvelulain ja kehitysvammalain nojalla. Pdivétoimintaa kutsutaan nykyisin
useimmiten osallisuutta edistéviksi toiminnaksi, mikd on perdisin YK:n vammaissopimuksen
periaatteista. Pdivitoiminnassa harjoitellaan arkisia asioita, tehdéddn erilaisia luovia ja liikunnallisia
toimintoja sekd virkistyksellistd toimintaa. Sosiaaliset kontaktit ja sosiaalisen vuorovaikutuksen
tukeminen on pdivitoiminnassa keskeistd. (THL 2024.) Tyotoiminnan sisdltd ei ole tarkkaan
madritelty ja se voi tarkoittaakin monenlaisia yksilollisesti riétéldityja toimintoja sekéd tehtdvii.
Ty6toiminnan katsotaan olevan toimintakykyd yllépitdvai ja tyontapaista toimintaa. Tydtoiminta voi
olla my0s yhdistetty pdivdtoimintaan. Tydtoiminnan kautta on mahdollista pddstd toimintakeskuksen
ulkopuolelle koulutuskokeiluihin ja tydkokeiluihin. Tyo6toiminnan piirissi oleva voi saada
tyoosuusrahaa, mutta ei palkkaa tyostddn. Tyotoiminnassa olevalle on jérjestettidva tyoelamataitojen
harjoittelua ja tyohonvalmennuksellista toimintaa sekd soveltuvan tyon etsimistd. Avotyotd
jérjestetddn tyotoimintana. AvotyOn tehtévit vastaavat oikeita tyotehtdvid, esimerkiksi jossakin
yrityksessd. Avotydssd oleva ei kuitenkaan ole tydsuhteessa, jolloin se ei ole yhté tasavertainen tyon

mielekkyyden suhteen palkkatyohon verrattuna. (Hakala 2013, 226;229.)

Vaikeasti kehitysvammaisille ei pdivitoimintakeskuksissa valttaméttd ole riittdvésti kognitiivisia
kykyjd tukevaa ja kehittdvad toimintaa. Paivatoiminnassa henkilokuntaa on vihemman kuin koulussa,
jossa erityisluokanopettajan lisdksi on useampi avustaja. Nuoruus -ja aikuisidssd on vihemmaén
erilaisia terapioita, joita kouluaikana on vield tarjottu kehitysvammaiselle, mikd voi vaikuttaa
toimintakykyyn isossa kuvassa. Kuitenkin on huomattavissa, ettd peruskoulun jilkeen vaikeasti
kehitysvammaisen on haasteellisempaa 16ytdd itselleen sopivia palveluja sekd asumisen ettéd
paiviatoiminnan parissa. Siirtymd aikuisuuteen voi tapahtua nopealla aikataululla, eiki sitd ehditd
riittdvésti suunnittelemaan nuoren tuen tarpeiden mukaisesti. (Gauthier-Boudreault ym. 2017, 21;

Vehmas & Mietola 2022, 133.)
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Koulutuksen merkitystd on tutkittu kehitysvammaisten nuorten kohdalla. Koulutuksen my6td nuori
oppii uudenlaisia rooleja seké toimintatapoja. Huomionarvoista siirtymien onnistumisen kannalta on
siirtymien suunnittelu etukdteen ja siirtyméén valmistautuminen. Koulutuspolkuja on tutkimuksen
perusteella kuvailu olevan sujuvia, mutkaisia ja keskeytyneitd. Koulutuspolun sujuvuus
perusopetuksesta toiselle asteelle tarvitsee toteutuakseen kehitysvammaisen oman tukiverkoston ja
koulun vilistd yhteistyotd. (Hermanoff 2016, 63, 155-156.) Vammaisten siirtymdvaiheesta
nuoruudesta aikuisuuteen voi tulla pysyva, kuten siirtymé kouluttautumisen ja tyoeldmén valilla.
Vammaisilla nuorilla on hankalampaa saada tyotd, vaikka kaikilla tulisi olla tasavertaiset
mahdollisuudet ty6llistyd. Vammaiset ovat lisdksi ryhméinéd hyvin monimuotoinen ja samoin heidan

tuen tarpeensa ovat yksilollisid. (Ahonen & Lampinen 2017, 50.)

Kehitysvammaisten on mahdollista suorittaa ammatillinen tutkinto erityisammattioppilaitoksissa tai
ammattioppilaitosten erillisilld linjoilla. Ammatillinen tutkinto ei l1dheskdin aina kehitysvammaisilla
johda tyoeldméén siirtymiseen, mikd useimmiten on tuettua tyotd. Kehitysvammaisten tyomarkkina-
asema ei ole tuetun tyon piirissd yhtd vahva, kuin muilla tyontekijédkansalaisilla, koska toimeentulo
koostuu usein eldkkeen kanssa yhteensovitetusta palkkatulosta. Kehitysvammadiagnoosin saaminen
voi usein johtaa siihen, ettd ty6llistyminen on vaikeaa ja kehitysvammadiagnoosin vuoksi henkild
ohjautuu useassa tapauksessa tyokyvyttomyyseldkkeelle. Kehitysvammaisilla eldke ja muut
sosiaalituet katsotaan heidén toimeentuloaan pédasiallisesti kannatteleviksi 1dhteiksi. (Hakala 2013,
218-219.) Avotyd on ollut yleistd kehitysvammaisilla. Avotyon ei tulisi olla pysyva ty6llistymisen
muoto, koska se ei ole médritelty viralliseksi tydsuhteeksi, jolloin kehitysvammainen on ikédédn kuin

harmaalla alueella, eiké ole oikeutettu tyosuhteen etuuksiin. (Varanka & Saarinen 2012, 8.)

Koulutuksen jélkeisen tydeldmdin siirtymisessd kehitysvammainen nuori tarvitsee vahvaa tukea,
esimerkiksi tydbhonvalmentajan tukemana. Tyohonvalmentaja auttaa nuorta 16ytdmién tyopaikkoja ja
tyopaikan saatuaan toimii tyOnantajan sekd nuoren vélisend linkkind, jolloin tyGtehtdvien
soveltuvuutta ja muita tyohon sisdltyvid seikkoja voidaan arvioida ja rdétiloida kehitysvammaiselle
sopivaksi. (Hakala 2013, 231.) Tyohonvalmentajan palvelu on vammaisen tai osatydkykyisen
tukemista tyohon padsyyn, tyohon paluuseen ja tyOssd pysymiseen. TyOhonvalmentaja tukee
tyOyhteis6d siind, miten vammainen henkild otetaan osaksi tydyhteisod sekd keskustelee tyopaikan
kanssa siitd, millaiset tydtehtdavit ovat soveltuvia. Tyohonvalmentaja auttaa seki tuetusti tyollistettyd
ettd tyOonantajaa monissa tyoOllistymiseen liittyvissd asioissa. Tyohonvalmentaja voi olla tukena
tyosopimusten teossa ja muissa tyOsuhteen hoitamiseen liittyvissd seikoissa. TyoOnantajilla ei

valttdiméttd ole entuudestaan valmiiksi tietoa, mitd tulee ottaa huomioon tuetussa tydssd. Lisdksi
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tyohonvalmentaja tukee tyontekijén paivittdistd tydarkea yhteistydssd tyonantajan kanssa. (Varanka

& Saarinen 2012, 56.)

YK:n vammaissopimuksessa madritelldin vammaisten yhdenvertainen oikeus ty6hon ja palkkaan
(Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista 27/2016). Nédin ollen esimerkiksi
pdivitoiminnassa tai tyotoiminnassa olevalle kehitysvammaiselle tulisi olla mahdollisuus tyollistya,
johon voi saada tukitoimia, kuten tyohonvalmennusta tai tyokokeilua. Palkkatuen avulla voidaan
tarjota paremmat mahdollisuudet palkkatyon saamiseksi. TyOnantajat voivat hyodyntdd palkkatukea
tyollistdessddn kehitysvammaisia. Palkkatuki on maéédrdaikainen tyollistimisen tuen véline
tydantajille, eikd se pitkdaikaisesti tue kehitysvammaisen asemaa tyontekijdkansalaisena.
Vammaisten asema tydmarkkinoilla ei ole yhdenvertainen tyoeldméssi olevien kansalaisten kanssa
ja vammaisten tyontekoa kutsutaan tyontapaiseksi toiminnaksi, jota palvelujirjestelmé tukee. (Hakala

2013, 233-235.)
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3 KEHITYSVAMMAINEN NUORI JA VANHEMMAT

3.1 Kehitysvammaisen nuoren itsendistyminen

Kehitysvammaisten nuoruutta tarkastellaan normalisaatio-periaatteen kautta, jolloin ajatellaan
tiettyjen asioiden kuuluvan eri ikévaiheisiin. Aikuistumiseen voidaan katsoa siséltyvédn laajemmin
ajateltuna thmisen itsendistymisen ja riippumattomuuden tavoittelua. Itsendisyys tarkoittaa sitd, ettd
nuori toimii arjessa niin omatoimisesti kuin mahdollista. Itsendistyminen on muutos ja kasvun paikka
ihmisen eldmidssd arkisten asioiden tasolla, suhteessa ymparistoon, muihin ihmisiin sekd myos
sisdisesti. Kehitysvammaiset nuoret tarvitsevat tukea itsendistymisvaiheessa ja aikuisikddn ulottuen.
Kéytdnnon arjen tuen lisdksi psyykkinen tuki on tidrkedd nuoren ja aikuistuneen kohdalla.
Itsendistymisen rinnalla kulkee riippuvuus tuesta ja muista ihmisistd, jolloin voidaan katsoa harvan
nuoren eldvin tdysin itsendisesti. Kehitysvammaiset eldvét nuoruuttaan samojen ilmididen kanssa
kuin muutkin nuoret, viettdvit vapaa-aikaa sekd harrastavat. Kehitysvammaisilla nuorilla on oikeus
eldd idnmukaisesti, ja he tarvitsevat mahdollisuuksia sekd tukea sen toteutumiseksi.
Kehitysvammaisten nuoruusaika ja siind eldminen voi jdddéd palveluiden varjoon, jos esimerkiksi
peruskoulusta siirrytddn suoraan aikuisten palveluihin, joissa muut henkil6t voivat olla hyvin eri
ikdisid. Herdd kysymys, kuinka on mahdollista huomioida kehitysvammainen henkil6 idnmukaisesti.

(Kaski ym. 2012, 202; Vehmas & Mietola 2022, 125;134.)

Nuoruus on yleisesti ottaen pidentynyt eldménvaihe. 30 ikdvuoden kohdalla katsotaan olevan
tietynlainen muutoskohta, jolloin nuoruus voidaan ndhdi olevan takanapéin. Pidentynyt nuoruus on
yleistd erityisesti keskiluokkaisten nuorten eliméssi. Keskiluokkainen ajatusmalli korostaa siti, ettd
yhteiskunnassa arvostettavia asioita on tavoiteltava ja etsittdvd. Thmiset ajattelevat olevan
yhteiskunnan arvostettuja jidsenid, kun etenevét eldmadssa tiettyjen yhteiskunnallisten arvojen ja
normien mukaisesti. Aikuisuuteen katsotaan sisdltyvdn edelleen merkkikohtia, kuten opinnoista
valmistuminen, omaan kotiin muuttaminen, perheen perustaminen ja tydeldmén vakiintuminen.
Naéiden ohella korostetaan ihmisen omaa aktiivisuutta ja etsintdd oman eldmin tavoitteiden suhteen,
paatavoitteena kuitenkin aikuistuminen ja siihen sisdltyvét odotukset. Yksilollisyyden korostaminen
on noussut yhteiskunnan ja yhteisdjen odotusten rinnalle. Aikuistuminen on yhti lailla vaikeaa ja
innostavaa. Tarkedd on, ettd ndkymai tulevaisuudessa on kullekin ihmiselle mielekés ja kukin voi

kokea saavansa arvostusta. (Aapola & Ketokivi 2005, 22-27.)

14



Aikis (2012, 9) nostaa esille kehitysvammaisen marginaalisen aseman yhteiskunnassa, miki juontuu
toiseuden ja vierauden kisityksistd. Kehitysvammaisten katsotaan olevan erilaisia ihmisid, joilla on
vaikeuksia ja rajoitteita elamisessd. Vierasta ilmi6té, kuten kehitysvammaisuutta ei kohdata, kuten
tuttua, vaan pidetddn useasti erillddn omassa eldmédnpiirissd. Ahponen (2008, 206) tuo esiin, ettd
etenkin paljon apua tarvitsevat kehitysvammaiset eldvit ldhipiirinsd avustuksella ja heidén
nuoruuttansa leimaa vammaisuus. Kehitysvammaisten oma nakemys siitd, miten haluaa eliméénsa
toteuttaa nuoruudessa, voi olla heille itselleen ja myds muille hahmottumaton. Liséksi
kehitysvammaisten nuorten mahdollisuudet nuoruusvaiheen eldméddn osallistumiseen ovat
heikommat, johtuen esimerkiksi siitd, ettd esteettomyysndkokohtia erilaisilla arjen alueilla ei ole

tarpeeksi huomioitu.

Erilaisia arjen taitoja on nuoren tirkedd oppia, ja kokemus eldmédn mielekkyydestd sekd
turvallisuudesta ovat nuorelle olennaisia asioita.  Arkisiin asioithin osallistuminen seké
oppimistilanteet ~ vahvistavat nuoren  késitystd hinen omista  voimavaroistansa  ja
vaikutusmahdollisuuksistansa. Normaalisuusperiaate tukee késitystd siitd, ettd aikuistuminen ja
itsendistyminen on tavallisen arjen eldmistd sekd siithen osallistumista. Tukea tarvitaan
kehitysvammaisen aikuistuessa ja aikuistumista tuetaan parhaiten arkisessa eliméssd. Tuen on
tarkedd olla suunnitelmallista ja tavoitteellista, jotta voidaan turvata eliménlaadun kannalta

tairkeimmaét asiat. Asuminen, tyd ja muu pdivittdinen toiminta sekd yhteisot ja vapaa-ajan vietto

Nuoruusvaihe ja itsendistyminen kuvataan siirtyménd kohti aikuisuutta. Itsendistyminen ajanjaksona
sisdltdd nuoruusajan ennen tdysi-ikdisyyttd ja nuoren aikuisuuden ajanjakson. Nuoruuteen voidaan
liittdd vapauden huumaa ja nykyéén on havaittu nuoruuden kestévin ajallisesti pidempéén. Vapauden
luoma ihanuuden tunne voidaan ajatella olevan erityisesti heilld, joilla on jo entuudestaan riittévésti
resursseja omassa eldmissiddn. Heikommat resurssit nuoruudessa aiheuttavat usein paineita ja huolta
sekd etenemisen vaihtoehdot voivat olla vidhdiset. Itsendistyminen on siirtymistd seuraavaan
elimdnvaiheeseen. Siirtymiseen voidaan ndhda liittyvdn tietyt ennakoitavat vaiheet ja eldmén
ajatellaan etenevén tiettyjen vaiheiden kautta seuraavaan vaiheeseen. Siirtymd on eri
elimdnvaiheiden vilissd, minkd ei ole tarkoitus jddda pitkdaikaiseksi tilaksi. (Aapola & Ketokivi

2005, 22-27; Honkatukia ym. 2020, 13—14.)

Siirtymévaiheeseen kohti aikuisuutta katsotaan siséltyvén yhteiskunnallisten ja kulttuuristen normien

médrittdimid etappeja eldmdssd, kuten tyollistyminen ja perheen perustaminen, jotka eivét
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vammaisilla sellaisinaan vilttdmattd toteudu. Vammaisten nuoruus ja aikuistuminen etenevit muista
nuorista eroavin tavoin. Vammaisten nuorten kohdalla siirtymévaiheen edistyminen nuoren omien
toiveiden ja tarpeiden mukaisesti liittyy vahvasti sithen, miten ympéristd mahdollistaa ja tukee nuoria
itsendistymisessd. (Ekholm & Teittinen 2014, 16.) Kehitysvammaisten nuorten ja aikuistuvien tulisi
saada yksilollistd tukea ja osallisuuden vahvistamista siirtymévaiheessa eldmén eri alueilla, kuten
asumisessa seké tydeldmaissd. Kehitysvammaiselle voidaan kohdistaa vaatimuksia sopeutua erilaisiin
arjen ympdristoihin, ympériston asettamilla ehdoilla. Sen sijaan olisi tirkedd tarkastella
kehitysvammaisen henkilon tuen tarpeita ja pyrkid vastaamaan niihin tarkoituksenmukaisesti

yhteiskunnassa seki palvelujérjestelméssa. (Aikds 2012, 146.)

Kehitysvammaisten mahdollisuuksien toteutuminen asumisessa ja opiskelussa on sidoksissa riittdvin
tuen ja avun saantiin. Tédrkeintd on palvelujen toteutuminen tasavertaisesti ja kehitysvammaiselle
mielekkdisti. Perhe ja muut tukihenkil6t ovat kehitysvammaisen nuoren siirtymévaiheissa kiinteésti
mukana, koska kehitysvammaisella on tuen tarpeita, esimerkiksi sosiaalisissa tilanteissa ja he
tarvitsevat usein ldheisen ihmisen selventdmaiin kasiteltavié asioita. Aikuistuessa kehitysvammaisen
nuoren kyvyt hallita erilaisia arjen tilanteita ja toimia niissi voi olla haasteellista, mikd voi johtua
sosiaalisen vuorovaikutustilanteiden kokemuksien vidhéisyydestd eri ihmisten kanssa sekd
sosiaalisten taitojen tuen tarpeista. Sosiaalista kanssakdymisté tulee tukea ja sithen kannustaa. Nuoren
aikuistuessa pohdinnan alla ovat nuoren vuorovaikutustaidot ja ympériston odotukset.
Ystavyyssuhteet ja seurustelu ovat merkittivid teemoja nuoren eldmissé ja aikuistumisessa. Lisdksi
nuori kdy paljon ldpi sitd, millaisena nékee itsensd. Siirtymédvaiheessa on nuoren itsendistymisen
kannalta tirkedd kisitelld arjen eldmén asioiden ohella nuoren omia ajatuksia ja nidkemyksia.
Muutosvaiheessa tarvitaan aikaa reflektoinnille ja pohtimiselle. (Hermanoff 2016, 63; Kaski ym.

2012, 203.)

3.2 Kehitysvammainen nuori perheessa

Perheen kehittymisen vaiheita elimén aikana voidaan tarkastella eldmankulun kisitteen kautta.
Perheen jdsenten yksilolliset elamadnkulut vaikuttavat perheeseen kokonaisuutena. Sen lisiksi perheen
eldmdnkulkuun vaikuttavat erilaiset elimantapahtumat, normit ja rakenteelliset seikat. Eliméankulku
voidaan ndhdd monisuuntaisena, jolloin eldménvaiheet vievdt eri suuntiin. Vammaisen lapsen ei
ajatella automaattisesti kuuluvan vanhemmilla suunnitelmiin ja yhteiskunnallisiin sekd kulttuurisiin
arvostuksiin eldmédssi. Voi ajatella, ettd vanhemmilla ei ole valmista kulttuurista mallia, miten elda

vammaisen kanssa, joten oma arki ja kokemukset ndhdddn olevan ristiriidassa ympériston tarjoamien
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mallien kanssa. Vaiheet eivit ndyttdydy pelkdstddn eteenpdin etenevind. Ihmisen hyvinvoinnin
kannalta on tirkedd, ettd eldminkulku etenee kehitystehtdvid noudatellen, mikd luo perustaa
myohemmille vaiheille. Onnistunut ratkaisu tukee seuraavaan vaiheeseen siirtymistd ja yksilon

myonteistd kehityskulkua. (Ruoppila 2014, 101-103; Vehmas 2005,184—185.)

Odotukset lapsesta ilman vammoja tai sairauksia torméévit todelliseen asiantilaan vammaisen lapsen
synnyttyd. Brown (2016, 116) ja Tonttila (2006, 100-106) kisittelevat tutkimuksissaan vammaisten
lasten ditien pelkoa, mikd liittyi vammaisen lapsen menettdmiseen. Toisaalta &dideilld oli toiveita
helpotuksen tunteesta, jos vammaisen lapsen hoiva ei olisikaan endd vanhemman vastuulla.
Vanhemman vastuu vammaisesta lapsesta ndhdddn eliménkestoisena ja sitovana, heréttden osaltaan
ahdistuneisuuden tunteita. Kun 4&idit saavat tiedon lapsen vammaisuudesta, he kéyvét lipi
monenlaisia surun ja luopumisen tunteita sekd ajatuksia. Suru on seuraus siitd, ettd
kehitysvammadiagnoosi on tullut ensin tdysin ylldtyksend ja shokkina. Samanaikaisesti he yrittavét
selviytyd uudenlaisessa eldmaintilanteessa lapsen kanssa. Ajan kuluessa tuntemusten kanssa on

helpompi eldd, mutta tunteet eivét sinilldén katoa.

Brown (2016, 117-118) ja Tonttila (2006, 103;106) nostavat esille, ettd didit saattoivat kokea
syyllisyyden tunteita arjen ympéristdissd vammaisen lapsen kanssa, mutta sitd ennaltachkiisee
yleensd oikeanlainen tieto vammaisen lapsen diagnoosin asettamisen yhteydessé, jolloin didit eivét
koe virheellisesti aiheuttavansa vaivaa ja huolta ympiristolleen. Vahvat kiintymyksen ja rakkauden
tunteet korostuvat osaltaan dideilld, koska suhde omaan lapseen koetaan térkeéksi ja se myos koetaan
samankaltaiseksi kuin kenen tahansa lapsen kanssa. Ympériston suhtautuminen lapsen
vammaisuudesta johtuvasta kdyttdytymisestd ja lapsen erityispiirteistd ovat negatiivisia tai
kehitysvammaiseen sekd hdnen perheeseensd etdisyyttd pitdvdd. Ympdristd suhtautuu
kehitysvammaisuuteen usein poissulkevalla tavalla, jolloin kehitysvammaisen ei katsota kuuluvan
luontevasti joka paikkaan. Aidit joutuivat kidyméin lipi erilaisia kriisejd, liittyen, esimerkiksi
kulttuurisiin normeihin, ystavyyssuhteisiin ja tyoelamiin. Kriisien seurauksena he saattoivat 10ytdi

uudenlaisia tapoja selviytya.

Kehitysvammaisuus ei itsessddn aiheuta suurta kuormitusta perheille tai vaikuta merkittdvasti
vanhempien eroamiseen ja muihin perheiden sisdisiin haasteisiin. On silti totta, etté erityistd hoivaa
tai tukea vaativa henkilo tarvitsee enemméan vanhemman panostusta arjessa. Perheiden voimavarat
ovat koetuksella siitd syystd, ettd arjen pdivittdisten asioiden liséksi on huolehdittava lapsen tai nuoren

mahdollisista kuntoutuksista ja terapioista. Sen lisdksi on ajateltava vanhempien omien tai ympériston
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nakemysten vaikutusta perhe-eldmaédn. Voidaan ajatella, ettd tiettyjen eliménvaiheiden tulisi kulkea
silld tavoin, kuin yleisesti yhteiskunnassa katsotaan etenevéan. Erilaisuuden hyvidksyminen voi vaatia
enemmain tyOstdmistd ja tuntua myds tyolddmmaltd. Ympéristossd vallitseva ilmapiiri vaikuttaa
paljon siihen, millaisena vanhemmat ndkevdt oman perhe-elimén. Jos vanhemmat saavat tukea
lahiymparistoltdédn ja kehitysvammaisuutta ei ndhdid negatiivisessa valossa, voivat vanhempien
nidkemysten sivy olla vihemmén huolestuneempi. Hoivavastuun jakaminen monella eri tasolla

keventid oloa ja vidhentdi stressid. (Kaski ym. 2012, 331; Vehmas 2005, 184-185.)

Codd ja Hewitt (2019, 45) tuovat esille vanhempien voimakkaat tuntemukset kehitysvammaisen
nuoren itsendistymiseen liittyen. Tuntemukset linkittyvét heiddn kiinteddn mukanaoloonsa ja
osallistumiseensa. Riippuen kehitysvammaisuuden asteesta, vanhemmat ovat siind asemassa, ettd
voivat joutua pohtimaan paljonkin asioita lapsensa puolesta ja hoitamaan asioita. He voivat nédhda
olevansa velvollisia hoitamaan lapsensa sekd nuorensa asioita, vaikka nuori saisi esimerkiksi
tukihenkilén avukseen. Vanhemmalla on vahvin tuntemus oman nuoren asioista, mikd on toisaalta
vanhemmalle raskasta, vaikka halu olla mukana oman lapsen asioissa ja siihen liittyva

velvollisuudentunto olisikin vahva.

Elaménkulkuajattelussa aikuisuuden kehitystehtdvind nahdddn mm. lapsuudenkodista pois
muuttaminen ja tydeldmddn siirtyminen (Ruoppila 2014, 107). Kehitysvammaisen nuoren
aikuistumista ja sen onnistumista on tutkittu vanhempien nidkokulmasta. Omaan kotiin muuttamiseen
liittyy my0s ajatuksia ja pyrkimyksié sithen, ettd nuori kiinnittyy itselle merkityksellisiin yhteisoihin,
joissa hénelld on oma roolinsa. Esimerkiksi opiskelupaikat ja tydyhteisot sekd myds kaveripiirit ovat
tillaisia. Pdivittdisen arjen jarjestiminen ja sen sujuminen néhtiin tirkeénd osa-alueena aikuistuvalle
nuorelle. Nuorten kohdalla nostettiin myds psykologisen hyvinvoinnin ja fyysisen turvallisuuden
merkitystd. Itsendistymiseen liittyen nostettiin esille muitakin merkityksellisid asioita kuin mité
perinteisesti katsotaan liittyvan koulutukseen, tydeldmddn ja asumiseen. (Henninger & Taylor 2014,

103.)

Kehitysvammaiset henkil6t aikuistuessaan eldvét lapsuudenkodeissaan, asumisyksikdisséd ja omissa
asunnoissa. Kehitysvammaisen lapsen ja nuoren ollessa kotona, perheiden voimavarat voivat olla
koetuksella, erityisesti vanhempien ollessa tyoeldmissé. Lisdksi perherakenteiden muutos vaikuttaa
siten, ettd hoitovastuuta ei jaeta samalla tavalla, kuin kahden huoltajan perheessi. Perheessd vastuu
kehitysvammaisen hoidosta voi jdddéd toiselle huoltajalle. Isien rooli perheessd on muuttunut

viimeisten vuosikymmenien aikana. Iséin rooli on perinteisesti katsottu olevan sellainen, ettd isd on
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perheessé auktoriteetti, eikd ole mukana jakamassa hoitovastuuta lapsista didin kanssa. 1970-luvulta
ldahtien isd alettiin ndhdd avustavana henkilond sekd konkreettisesti ettd henkisen tuen kannalta
perheessd, jolloin péddasiallinen hoitovastuu katsottiin silti vield olevan 4didilld. Isén asema
tasavertaisena kasvatuskumppanina seké lapsia tasavertaisesti didin kanssa hoitavana vanhempana on

lahtenyt vahvistumaan. (Kaski ym. 2012, 331; Tonttila 2006, 135.)

Kehitysvammaisen nuoren vanhemmilla on paljon hoidettavaa tai jarjesteltavii jo ihan péivittdisessa
arjessa. Jos nuori tarvitsee paljon vanhemman hoivaa tai ldsndoloa, voi vanhempi jaada tyoelamin
ulkopuolella eikd hinelld ole vélttiméttd aikaa omille harrastuksille. Vanhemmat saattavat sisédistda
oman nuoren hoitovastuun siten, ettd hin ei 1dhde etsimiin muuta vaihtoehtoa. T#llin nuori voi asua
pitkélle aikuisuuteen vanhempien luona. Nuoruusikdin kasvaessa nuoret tulevat tietoisemmiksi
itsestédn ja omista toiveista sekd ympariston asettamista vaatimuksista. Vanhemmilla on erityyppisié
tapoja suhtautua nuorten itsendistymiseen. Joko he nikivit nuoren eldvén itsendisemmin tai nikevét
itsensd pitkdaikaisempana nuoren hoitajana. Kehitysvammaisen nuoren itsendistymiseen liittyy
monenlaisia haasteita ja on perehdyttavé, esimerkiksi terveydenhoidollisten sekd koulutuksellisten
tukitoimien toteutumiseen nuoren eliméssd. Vanhempien rooli kehitysvammaisen nuoren eldmissé
pysyy samankaltaisena erityisesti silloin, kun nuori jd4 vanhempien luokse asumaan ja vanhemmat
omaksuvat kotona hoitamisen strategian kehitysvammaisen jélkikasvunsa kohdalla. Talloin
vanhemmilla ei ole varmuutta palvelujirjestelmén toimivuutta kohtaan, ja he eivit koe esimerkiksi
henkilokuntaresurssin olevan riittdvdd asumispalveluissa. Osa vanhemmista pyrkii siihen, ettd
kehitysvammainen kulkee eldmén eri vaiheita eteenpdin samalla tavalla, kuin muutkin nuoret
yhteiskunnassa, jolloin vanhemmat luontevammin ajattelevat kehitysvammaisen muuttavan pois
lapsuudenkodistaan. Asumispalvelujen hankintaan ja muuttoon liittyy silti samankaltaisia huolen ja
epavarmuuden kokemuksia, kuin kehitysvammaisesta kotonaan huolehtivien vanhempien kohdalla.

(Brown 2016, 119-120; Miettinen 2012, 5-7.)

Kehitysvammaisen lapsen ja nuoren vanhemmat, monessa tapauksessa &idit, ryhtyvéit oman lapsensa
asioiden ajajaksi voimakkaalla intensiteetilldi. @Vanhemmuus voi olla erityispiirteisen lapsen
syntymistd ldhtien erdénlaista kamppailua. On katsottava omaa ja lapsen eldmié toisenlaisesta
ndkokulmasta. Yhteiskunnalliset toiminnot ja palvelut eivét vilttimattd kohtaa erityispiirteistd lasta
tai nuorta siten, kuin heiddn kohdallaan koetaan tarpeelliseksi. Vanhemmat lidhtevdt ajamaan
nuorensa asioita ja saavat voimaa siitd, ettd toimivat oman lapsen eldmén asioiden edistdmiseksi.
Asianajon kautta voidaan vaikuttaa vammaisten oikeuksien vahvistamiseen laajemminkin.

Vanhemmat toimivat oman lapsen puolustajana ja aktivisteina vammaisten oikeuksien edistimisessa.
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Kehitysvammaisen lapsen ja nuoren vanhemmat voivat kaivata oman yhteison tukea seki
yhteisollisyyttd. Aiemmin yhteisot pitivit enemmén huolta haavoittuvaisessa asemassa olevista
henkil6istd, esimerkiksi nuoren itsendistymisvaiheessa. Samankaltaisia yhteisdjd ei endd ole.
Vanhemmat ovat tdlléin yksindisemmaissd roolissa ja yhteiskunnan palvelut vastaavat tuesta
erillisesti. (Rieck ym. 2019, 54.) Vanhemman kokemat tapahtumat ja kamppailut oman lapsen
asioissa luovat tarpeen jakaa asioita muiden kanssa, jotka ovat samassa tilanteessa. Vertaistuki on
merkittdvd tuen antaja vanhemmille, joiden nuori on itsendistymisvaiheessa. Vertaistuen avulla
vanhemmat voivat jakaa ajatuksiaan ja tunteitaan sekd myds saada tietoa. Vertaisuus antaa
kokemuksen siitd, ettei ole yksin asiansa kanssa ja siten antaa tukea vanhemman omalle

elaméntilanteelle. (Codd & Hewitt 2019, 47.)

Kehitysvammaisen yksil6llinen tuki ja perheen mukana olo néhtiin itsendistymisen mahdollistajana
asumisessa ja arkisissa toiminnoissa. Erityyppiset riskit ja ongelmat ndyttdytyvdt perheiden
kokemuksissa seké ajatuksissa itsendiseen eldméain liittyen, mitkd ovat usein sidoksissa mm. riittdvan
tuen saamiseen kehitysvammaisen arjessa. Kehitysvammaisen nuoren itsendistymiseen tarvitaan
koko perheen asiantuntijuutta ja tiivistd yhteisty6td mukana olevien tukitahojen kanssa. (Iriarte ym.
2021, 481.) Kehitysvammaisten eldmin siirtyméavaiheet sisdltdvit monenlaisia ja monimutkaisiakin
asioita, joista tarvitsee saada tietoa sekd sen pohjalta tehdid paatoksid. Padtoksenteko jakaantuu
moneen eri vaiheeseen ja sithen kuuluu paljon vanhempien aktiivista tyoskentelyd. Negatiiviset
tunteet ja huolen aiheet voivat muuttua myonteisempéén suuntaan ratkaisujen myotd. Ratkaisuilla on
rauhoittava vaikutus ja ratkaisut vihentévit vanhempien kokemaa stressid. (Maddison & Beresford

2012, 481-484.)

Vanhemmat voivat kokea joutuvansa etidmmaille nuoren siirtyessé aikuisten palveluihin. Palvelujen
hakeminen sekd saaminen koetaan haastavaksi ja vanhemmat yrittdvdt navigoida nuoren asioissa
palvelujdrjestelmissd sekd olla sddnnollisesti yhteydessd sosiaalipalveluihin.  Vanhemmat ovat
kuitenkin edelleen suuressa roolissa asioiden hoitajana ja puolestapuhujana nuoren tullessa
aikuiseksi. Yhteiskunnassa tuetaan tiettyjd vaiheita toteuttaa omaa elimad, kuten koulu ja tydelama.
Néiden vaiheiden kulkeminen ei kaikilla ole yhtd kivutonta, jolloin voidaan havaita erilaisten
kulttuuristen normien ja arvojen joustamattomuus ihmisten eldmissd. Jokaiselta vaaditaan
mukautumista ja sopeutumista, vaikka tarve olisi toimia joustavammin erilaisten ihmisten kohdalla
yhteiskunnassa, jolloin ympadriston tulisi mukautua, kuten on vammaisten henkildiden kohdalla

oleellista. (Codd& Hewitt 2019, 44; Vehmas 2005, 185.)
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4 TUTKIMUSASETELMA

4.1 Tutkimustehtava

Tutkimuksen tavoitteena on perehtyd sithen, mitd vanhemmat kertovat kehitysvammaisen nuoren
itsendistymisestd ja itsendistymisen tuesta. Lisdksi tavoitteena on saada tietoa vanhempien
asemoitumisesta ja suhtautumisesta nuoren itsendistymiseen. Tutkimuksen tavoitteena on syventya

vanhempien ndkékulmaan.

Tutkimuskysymykset

1. Mita kokemuksia ja kisityksid vanhemmilla on kehitysvammaisen nuoren
itsendistymisvaiheen tuesta?

2. Mitd kokemuksia ja késityksid vanhemmilla on omasta asemastaan kehitysvammaisen

nuoren itsendistymisvaiheessa

Tutkimuksellani haluan nostaa esille vanhempien ndkokulmaa siitd, mitkd tekijat koetaan
kehitysvammaisen nuoren itsendistymisessd sujuviksi ja missd asioissa vanhemmat kokevat
tarvitsevansa tukea. Nuoren itsendistyminen on vanhemmille muutoksen aikaa ja tutkimukseni kautta
syvennyn sithen, miten vanhemmat asemoituvat suhteessa nuoren itsendistymisen muutoksiin.
Muutoksiin sisdltyy usein epdvarmuutta, epitietoisuutta seki stressaavia ja vaikeitakin tuntemuksia.
Tutkimuksellani haluan nostaa esille vanhempien kokemuksia omista huolen aiheistaan ja toiveistaan

liittyen kehitysvammaisen nuoren itsendistymiseen ja omaan kotiin muuttamiseen.

Tutkimukseni on laadullinen tutkimus ja laadullisessa tutkimuksessa tietoisuus aiheesta lisdéntyy
véhitellen kasitteellistdmisen kautta. Laadullinen tutkimus on erilaisten tutkimuksen tekoon
sisdltyvien pditosten tekemistd ja ongelmaratkaisua. Tutkimustehtdvin rajaamisessa halutaan nostaa
esille tutkimuksen keskeisin tavoite ja suunta. (Kiviniemi 2018, 64.) Laadullista tutkimusta voidaan
tarkastella ymmaértdmisen ndkokannasta kidsin, jolloin sithen liitetddn tutkittavaan ilmioon
eliytyminen sekd esimerkiksi, erilaisten ajatusten ja tunteiden ymmirtdminen. Laadullisella
tutkimuksella on néin ollen psykologinen vivahde, mutta sen liséksi pyritdédn saamaan esille, millaisia
merkityksid tutkittavalla ilmidlle annetaan. Laadullinen tutkimus ei vain pyri kuvaamaan tai
ymmaértimaan, vaan myds muodostamaan teoriaa tutkimuksen teon myo6td. (Sarajarvi & Tuomi 2018,

27)
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Lahestymistapani tutkimuksessa on fenomenologinen, koska tarkastelen tutkittavien kokemuksia ja
késityksid kehitysvammaisen nuoren itsendistymisvaiheessa. Fenomenologinen tutkimus on
kiinnostunut tutkimaan ihmisen antamia merkityksid omille kokemuksilleen ja ajattelu pohjautuu
ndakemykseen, ettd kullakin thmiselld on oma vuorovaikutteinen suhteensa ympéroivaan maailmaan.
Merkitykset voivat olla jaettuja ja yhteisollisid muiden kanssa ymmarryksen kautta. Hermeneuttinen
ulottuvuus tulee mukaan siind, kun halutaan ymmartié toisen ihmisen kokemuksia ja tulkitaan kunkin
ihmisen kokemuksia ainutkertaisesti. Fenomenologis-hermeneuttisessa tutkimuksessa tuodaan ensin
esille tutkittavien itse kertomat kokemukset, joista tutkija késitteellistdd ja muodostaa teemoja

tutkimuksen edetessé. (Laine 2018, 25-26.)

Kokemusnédkdkulma tutkii thmisten subjektiivisia kokemuksia. Kokemusten ajatellaan olevan tosia
sellaisenaan kullekin ihmiselle ja kokemuksia tutkimalla saadaan tutkittavan omaa dantd paremmin
kuuluville. (Tietoarkisto 2022.) Kokemusndkokulmasta tehtyyn tutkimukseen liittyy usein
emansipatorinen tiedonintressi, jolloin halutaan antaa tietylle ihmisryhmalle tilaa ilmaista omia
ajatuksiaan. Tutkimuksessa mukana olevien yksilollisid kokemuksia ja ndkemyksid halutaan
korostaa, koska ajatellaan ihmisten kokevan todellisuuden subjektiivisesti ja todellisuuden ei ajatella
olevan kaikille yhtendinen. Kokemusnidkdkulmaa tutkittaessa pyritddn saamaan ymmaérrystd siité,

millaisia merkityksid tutkittava antaa omalle eldmaélleen. (Jokinen, 2022.)

4.2 Aineiston kuvaus ja aineiston keruumenetelma

Tutkimukseni aineisto koostuu kuudesta haastattelusta. Viisi haastattelua on toteutettu
yksilohaastatteluina ja yksi haastattelu on toteutettu parihaastatteluna. Aineiston keruuta varten olin
yhteydessd kehitysvammaisten parissa ja heiddn asioiden edistimiseksi toimivaan yhdistykseen
kysydkseni apua haastateltavien etsimisessd. Yhdistys on aktiivinen toimija jirjestokentélld.
Tutkimuslupa pyydettiin yhdistykseltd, jonka tiedotuskanavien kautta haastattelupyyntd eteni.
Haastattelupyynnossid kerroin tutkimuksestani yleisluontoisesti ja pyysin olemaan yhteydessi
tarkempien tietojen suhteen, jos osallistuminen tutkimukseen kiinnostaa. Haastattelupaikat sovittiin
haastateltavien ehdoilla ja haastatteluajankohdat soviteltiin myds haasteltavien aikataulua
kunnioittaen. Haastattelupyynndssa olin kertonut, ettd haastattelut on tarkoitus toteuttaa talven 2023
aikana. Haastattelut toteutuivat lopulta 28.1-26.2.2023 vilisend aikana. Haastateltavat ottivat
yhteyttd minuun s@hkopostilla sen jdlkeen, kun olivat saaneet tutkimustiedotteen ja
haastattelupyynnon rekrytoivalta taholta. Haasteltavia rekrytoiva taho oli lisdksi tarvittaessa

viestinviejdnd haastateltavaehdokkaiden ja minun vélilld vield senkin jdlkeen, kun oli varsinaiset
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haastattelupyynnoét antanut eteenpdin. Nidin tutkimukseen mukaan haluavat henkil6t saatiin
osallistumaan. Haastattelut toteutuivat rauhallisessa ja mahdollisimman hiiridttoméssa ymparistossa,
jolloin haasteltavat pystyivdt puhumaan ilman merkittdvid keskeytyksid ja haasteltavien omalle
puheelle oli paljon tilaa. Haastattelujen kesto oli n. 1-2 tuntia. Teknisen toteutuksen kanssa ei ollut
haasteita ja haastattelujen tallennus sujui ongelmitta. Haastattelun loputtua kerroin, ettd minuun voi
ottaa yhteyttd, jos herdi jotakin kysymyksié tutkimukseeni liittyen. Haastattelukertojen jilkeen olin
yhteydessd haastateltavia rekrytoineen yhdistykseen ja esitin kiitokseni heiddn panostuksestaan

tutkimukseni edistdmisessa.

Haastatteluja oli yhteensd kuusi, ja yhdessd haastattelussa oli mukana kaksi vanhempaa.
Haastateltavista kuusi oli ditejd ja yksi haasteltava oli isd. Haastatteluille oli tirkedd jarjestda
haastattelujen toteuttaminen héiriottOméssd ja haastateltavien yksityisyyttd kunnioittavassa
ympdristossd. Haastateltavat itse saivat ensi sijassa vaikuttaa haastatteluympériston valintaan. Ennen
haastatteluja olin keskustellut haastateltavien kanssa puhelimessa lyhyesti haastattelun teemoista.
Haastattelun alussa annoin haastateltaville tietosuojailmoituksen (ks. Liite 2) ja tutkimustiedotteen
(ks. Liite 3). Tutkimukseni aineisto késittelee tutkittavien henkilGtietoja, jolloin tehddin
tietosuojailmoitus tutkimusta varten. Tutkittavilta pyydettiin my0ds suostumus tutkimukseen
osallistumiseksi (ks. Liite 4) ennen varsinaista haastatteluosuutta. Tutkimustiedotteessa kuvattiin
atheen lisdksi aineiston keruu ja tietojen tallentaminen tutkimuksen aikana seka tietojen hivittdminen
tutkimuksen pédtyttyd. Haastateltavia informoitiin tutkimuksesta ja henkildtietojen kéaytostd,
sdilyttdmisestd tutkimuksen aikana seki tietojen tuhoamisesta tutkimuksen loputtua. Tutkimukseni
késittelee ithmisten yksityisid tietoja ja niiden késitteleminen luottamuksellisesti on ehdottoman

tarkeaa.

Tutkimuseettisen neuvottelulautakunnan ohjeistuksen mukaan tutkittavilla on oikeus osallistua
vapaachtoisesti ja samalla my0s kieltdytyd olemasta mukana tutkimuksessa. Tutkittava voi keskeyttda
osallistumisen tutkimukseen tai peruuttaa suostumuksensa. Tutkittaville on kerrottava mahdollisista
riskeistd osallistumiseen liittyen sekd tutkimuksen vaikutuksista. (TENK 2019, 8-9.) Ajatuksena
minulla oli rekrytoida haasteltavia sellaisen ryhmén joukosta, jota tutkimukseni koskettaa 1dheisesti.
Aiheen ldheisyys voi motivoida ihmisid, jolloin usein mielelldéin halutaan kertoa aiheesta. Hyvérinen
(2017, 27) korostaa, etté tutkijan toiminnan lédpindkyvyys on tutkimuksen teossa tdrkein asia, jolloin
tutkittavalla on oltava kaikki tarpeenmukainen tieto tutkimuksen teosta. Tutkijan on oltava
refleksiivinen toimiessaan tutkittavien kanssa, jolloin tutkittavan suostumus on tarkastelun alaisena

koko tutkimuksen ajan eikd tutkittaville synny missédn vaiheessa vahvasti painetta olla mukana
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tutkimuksessa. Tutkimuseettisesti on olennaista se, ettd haastateltava kohdataan kunnioittavasti ja
haastattelu toteutuu luottamuksellisessa ilmapiirissd. Haastateltavalla on tieto haastateltavasti
aiheesta. Tutkijan tehtdvdnd on kuunnella ja olla kiitollinen siitd, ettd haasteltava on halukas

osallistumaan tutkimukseen.

Aineiston keruu toteutettiin teemahaastatteluilla. Eskola ym. (2018) kuvailevat teemahaastattelua
sellaiseksi, ettd haastattelun teemat ovat etukdteen muodostettu. Teemat on pohdittu siitd
ndkokulmasta kéasin, mistd tutkija ldhtee selvittiméddn vastauksia tutkimusongelmaansa.
Teemahaastattelut eivit noudata tiukkaa ennalta sovittua jérjestystd, vaan haastattelut ovat enemmain
keskustelunomaisia. Haastattelijalla ei ole valmiita kysymyksid, vaan teemat kdydadn Ildpi
vapaamuotoisessa jarjestyksessd sekd laajuudessa. (Eskola ym. 2018, 24-25.) Teemahaastattelun
katsotaan olevan puolistrukturoitu haastattelu, mikd etenee teemoihin sisdltyvien kysymysten
vilitykselld. Haastattelija voi pohtia, kdyttddko haastattelukysymyksissé tarkalleen samoja sanojen
muotoja jokaisen haasteltavan kohdalla ja jittddko jotakin asiaa kysyméttd. Kysymyksid voidaan
tarkentaa niihin saatujen vastausten myotd haastattelussa. Néin ollen teemahaastattelu toimii hyvin
avoimella pohjalla ja ldhentelee niiltd osin syvidhaastattelua. Kysymysten syventdminen
haastateltavien vastauksien kautta ei kuitenkaan vie haastattelua teemojen ulkopuolelle. Tutkijan on

pidettiva huolta, ettd haastattelua ohjaa tutkimustehtévin tavoitteet. (Tuomi & Sarajéarvi 2018, 66.)

Haastattelut alkoivat taustakysymyksilld nuoren ja perheen nykytilanteesta. Haastattelut etenivét
alkukysymysten jdlkeen varsinaisiin teemoihin. Aluksi haastatteluissa kisiteltiin vanhempien
kokemuksia ja késityksid itsendistymisen tuesta ja sen jidlkeen vanhempien kokemuksia sekid
kisityksid omasta asemastaan kehitysvammaisen nuoren itsendistymisessd. Jirjestys tuntui
luontevalta, koska nuoren ja aikuistuvan tilanne sekd heidén itsendisen eliméinsé tukemiseen liittyvat
asiat kuvautuivat olevan pidillimméisend mielessd. Teemojen jirjestys haastattelussa ndyttdytyi
haastattelutilanteessa olevan toimiva, koska haastattelu eteni sujuvasti ja haastateltavat puhuivat
luontevasti aitheesta. Aihe on myds ldpikotaisin tuttu ja ldheinen haastateltaville sekéd heille helposti
lahestyttivda monesta eri ndkokulmasta katsottuna. Haastateltavat kertoivat monipuolisesti
haastattelun teemoihin sisdltyvistd asioista ja annoin heiddn kertoa vapaasti omassa tahdissaan
sovitun aikarajan puitteissa. Teemoihin sisdltyneet apukysymykset auttoivat tutkijaa ohjaamaan
haastattelun kulkua ja niiden avulla sai tarkennettua haasteltavien esiin tuomia asioita. Monessa
kohtaa kdvi my®s niin, ettd haastateltava toi esiin oma-aloitteisesti teemoihin sisdltyvid kohtia, jolloin
ne tuotiin esille ilman tutkijan aloitetta. Haastattelut toteutuivat suunnitellun aikataulun mukaisesti ja

ilman merkittidvid keskeytyksid. Haastattelupaikka ja ajankohta sovittiin haastateltavien toiveiden
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lahtokohdista kisin ja haastateltavien yksityisyyden suojan kunnioittamisen seké tietosuojaohjeiden
toimien mukaisesti. Haastattelujen kulkua eivét hdirinneet yksittéiset ja hetkelliset ymparistotekijét,

jolloin haastattelu keskeytyi lyhyesti.

Haastattelujen yhteydessd kerroin haastateltaville puolistrukturoidun teemahaastattelun luonteesta
keskustelunomaisena ja samanaikaisesti tutkimustani vastaavia teemoja vapaamuotoisessa
jérjestyksessd etenevdnd haastattelun muotona. Teemahaastattelun alkukysymys kaisitteli
haastateltavan vanhemman ja hdnen kehitysvammaisen nuorensa sekd koko perheeseen liittyvid
tietoja, joita ei tuoda esiin tutkielmaraportissa. Haastateltavien vanhempien kehitysvammaisten
nuorten iké vaihtelee 20-30-vuoden vililld. Haastatteluja ohjasi selkeét ja samalla joustavat raamit,
jolloin tavoitteena on haastateltavien omien kokemuksien esiin tuominen mahdollisimman avoimesti.
Pyrin luomaan haastattelutilanteissa mahdollisimman paineetonta ja keskustelunomaista ilmapiirié,
jolloin omien kokemuksien kertomiselle ei olisi korkeaa kynnystd. Tarvittaessa pystyin myos
ohjaamaan haastattelua takaisin tutkimuksen teemoihin, jos keskustelun suunta ldhti liiaksi niistd

poispdin.

Pro gradu -tutkielman tekijdind olen vastuussa kerdttyjen tietojen asianmukaisuudesta ja
lainmukaisuudesta. Tutkimussuunnitelmavaiheessa sovittiin tietojen keruusta ja késittelystd sekd
aineiston tuhoamisesta, kun aineistoa ei endi tarvita. Tietoja késitellddn anonyymisti, jotta tietojen
salassapito voidaan taata aineiston késittelyssd. (Tietoarkisto 2022.) Haastattelut tallensin sanelimen
avulla, minkd sain lainaksi Tampereen yliopistolta. Sanelimesta &danitiedosto siirrettiin suoraan
yliopiston OneDriveen, jossa jokaisella opiskelijalla on oma henkilokohtainen tallennustila
opiskelutiedostoja varten. OneDrivessé sijaitseva ddnitiedosto voidaan avata Word-tiedostossa ja
litteroida. Samalla 1dhdin tekeméén aineiston anonymisointia. Sanelimesta haastattelu poistettiin heti,
kun tiedosto oli siirretty yliopiston pilvipalveluun. Tutkittavien nimet jdivdt omaan kdyttdoni vain
tutkimuksen ajaksi, minkd jdlkeen nimitiedot poistetaan. Haastattelujen litterointi tapahtui
haastattelun jilkeen, jolloin haastattelu on vield tuoreessa muistissa. Télloin pystyin aineistosta
poistamaan henkilGtietoihin viittaavat suorat ja epdsuorat tunnistetiedot. Tietojen kaisittely
luottamuksellisesti sekd tutkittavien tunnistamattomuus opinnédytteessd on ehdottoman tirkeda.
Tutkimuksen aineisto tuhotaan heti, kun tutkimus on saatu pédétdkseen, eli pro gradu -tutkielman
valmistuttua. Vaikka ohjelma kirjoitti tallenteen suoraan Word-tiedostoon, oli tallenne kuunneltava,
jotta teksti oli yhtenevidinen puheen kanssa. Yksittdinen haastattelu asettui Word-tiedostoon noin 60
sivun pituiseen muotoon, lukuun ottamatta kahden vanhemman haastattelua, mikd oli pidempi

kestoltaan. Tédssd kohtaa aineisto ndyttdytyi sen vuoksi erittdin runsaana, koska mukana oli jokainen
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sanottu sana. Sen jdlkeen kdvin ldpi haastattelut samanaikaisesti dénitiedostoja kuunnellen ja
haastatteluaineistoja lukien, jotta haastatteluaineiston tekstimuodossa ei ilmennyt ristiriitaisuuksia
haastatteluissa kerrottujen asioiden kanssa. Saatuani kaikki haastattelut kuunneltua, ldhdin
litteroimaan aineistoon tutkimustehtdviani ohjaamana, minkd pohjalta kertyi 42 sivua litteroitua

aineistoa.

4.3. Aineiston analyysi

Aineiston analyysimenetelménd kaytin sisdllonanalyysia. Kokemuksia tutkittaecssa aineistoon
suhtaudutaan avoimin mielin, tutkimusongelmaan vastauksia 16ytden. Térkedd on analyysin auki
kirjoittaminen, jotta tutkija voi tunnistaa ja tehdd nikyviksi omien ennakkokésitysten vaikutuksen
tutkimuksessa. Tuomi ja Sarajarvi (2018, 91-95) tarkentavat aineistoldhtdisen siséllonanalyysin
vaiheet pelkistimisen, ryhmittelyn ja teoreettisten kisitteiden luomisen vaiheisiin. Pelkistdmistad
ohjaa tutkimustehtdvd ja analyysi etenee ryhmittelemélld samankaltaisuuksia aineistosta sekd
alaluokkien ettd yldluokkien muodostamisella, lopulta pddtyen yhdistdvddn Iuokkaan.
Pelkistimisvaiheessa on karsittava aineistosta epédoleelliset asiat, jolloin analyysi pdésee etenemdin
tutkimusta ohjaavien kysymysten varassa. Alkuperdisilmauksista muodostetaan pelkistettyji
ilmauksia, joista ryhmitelldin alaluokkia. Alaluokista muodostetaan yldluokkia, joista
késitteellistetdén péddluokkia yhdistdva luokka. Aineistoldhtdinen sisdllonanalyysi on hyvin pitkalti
abstrahointia pelkistimisestd ldhtien. Samalla on tirkedd pitdd mielessd alkuperdinen aineisto

tutkimuskysymysten ohella, jotta yhteys aineistoon ei katkea.

Aineistosta ldhdin  kerddmédn kahteen tutkimuskysymykseeni vastaavia haastateltavien
alkuperiisilmauksia. Kun olin saanut tutkimuskysymyksiini vastaavat kohdat alkuperédisilmauksista
teemahaastattelun kahden teeman alle, aloin pelkistimédin alkuperdisilmauksia. Pelkistdmisestad
etenin alaluokkiin, joiden pohjalta ldhdin ryhmittelyn kautta rakentamaan kokonaisuuksia
samankaltaisuutta ilmentdvien alaluokkien perusteella. Télldin sain selvitettyd yldluokat, joiden
pohjalta hahmottui kaksi erillistd aihealuetta. Analyysivaiheessa aineistoa oli kaiken kaikkiaan 45
sivua ja luin aineiston ldpi useampaan otteeseen analyysin teon aikana. Sijoitin ja hahmottelin
alkuperdisilmaukset, pelkistykset, alaluokat, yldluokat ja pdéluokat samaan Word-tiedostoon, jolla
pyrin sithen, etten kadota yhteyttd aineiston sanomaan analyysin aikana. Lopuksi analyysissa rakentui
yhdistdvi luokka, mihin sain muodostettua analyysin tiivistetyn tulkintani. Analyysid havainnollistan

seuraavan taulukon (Taulukko 1) avulla.
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Taulukko 1. Malliesimerkki analyysin my6td muodostuneista luokista. Otsikkoina péédluokkia

hdistava luokka.

VANHEMMAN PITKAAIKAINEN ROOLI KEHITYSVAMMAISEN NUOREN
ITSENAISTYMISESSA JA ITSENAISESSA ELAMASSA

Alkuperiisilmaus

Alaluokka

Yliluokka

Pailuokka

”Tuohan on kuitenkin
aika sitovaa vieldkin siis
silld tavalla, ettd
kuitenkin hén vaatii sité,
vaikka on hirvedn
helppo, mutta vaatii sitd
huolenpitoa ja
semmoista”

Vanhemmat
huolehtivat arjen
asioista
kehitysvammaisen

asuessa kotona

Péivittdisen arjen tukija

Vanhempi tukitahona

”Meidéin asumiskokeilu
on se, ettd me annetaan
nuorelle mahdollisuus
muuttaa sinne omaan
kotiin. Me katsomme
ainakin vuosi. Alkuhan
menee varmasti, kun
stromsossi ja hyvin kun
me ollaan innokkaita ja
sitten ne vastoinkdymiset
alkavat. Mutta kylla se
rupesi ndyttdmaan silta,
ettd se kylld se
asumismuoto ok on
talldin, kun me ollaan
tdssd vield tukena.”

Vanhemmat
tukevat nuorta
itsendisen asumisen

harjoittelun kautta

Vanhemmat siirtymissa
tukena

Vanhempi
itsendistymisen
tukitahona

KEHITYSVAMMAISEN NUOREN ITSENAISTYMISEN JA ITSENAISEN ELAMAN
MUUT TUKITAHOT

tad koko prosessi aika
kesken vield sitten sielld
oppilaitoksessa. Niin ja
mé ajattelin, ettd
kuitenkin tuntee siella
oppilaitoksessa
paremmin
paivitoimintapaikat kuin
mind tunnen. Heidan
suosituksensa niistd
paikoista, joita voisi
valita tai mihinka voisi
kayda itsekin
tutustumassa.”

Siirtyminen
koulusta
paivitoimintaan ja
siirtymén

tukeminen

Siirtymien tuki

Itsendistymisen tuki

”Arjen taitojen ja
tammoisten opettamista
ja niiden oppimisen
tukemista ja semmoiseen
ohjaamista ja jotenkin
sosiaalisten taitojen
tukemista ja niissad
ohjaamista.”

Kehitysvammaisten
péivittdisten arjen
taitojen tukemista
janiiden

edistdmista

Ohjauksellinen ja
valmentava tuki

Itsenéisen elamaén tuki
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4.4 Tutkimusetiikka

Tutkin vanhempien kokemuksia kehitysvammaisen nuoren itsendistymisestd ja késityksid
vanhempien omasta toiminnasta erilaisissa itsendistymisen ajankohdissa. Vehmas ja Mietola (2022)
kertovat, ettd tutkiessaan vaikeimmin kehitysvammaisia henkil6ité, heidén yhtend keinonansa péésta
lahemmaksi kehitysvammaisen arkea oli keskustelut kehitysvammaisten l&heisten kanssa. (Vehmas
& Mietola 2022, 20.) Vammaisten asema voidaan nidhdé sellaisena, ettd vammaisilla on vihan valtaa
niissd ymparistdissé, joissa on yhteiskunnassa valtaapitdvid henkil6itd. Téllaisia ymparistdjé voi olla,
esimerkiksi tyopaikat.  Lisdksi vammaisten mahdollisuudet vaikuttaa omiin asioihin ovat
rajallisemmat, kuin keskimddrin muilla ihmisilld. Yhteiskunnan palvelujen toimivuus on
merkittivissd asemassa siind, miten vammainen tulee kohdatuksi sekd hidnen asiansa hoidetuksi.
(Vehmas 2005, 148.) Kehitysvammaisen léhipiiri on usein mukana kehitysvammaisen arjen asioiden
hoidossa. Talloin voidaan ajatella, ettd ldhipiiri kohtaa samassa rintamassa kehitysvammaisen
elimisen haasteita ja ovat aktiivisella tavalla mukana nuoren arjessa. Sen vuoksi tutkimukseni

aineisto koostuu vanhempien haastatteluista.

Tutkimuksessa on kunnioitettava tutkittavien ithmisarvoa ja itsemédradmisoikeutta ja on tarjottava
selkedd ja konkreettista tietoa tutkittaville. Onkin tdrkedd kdydd huolellisesti, kerraten ja
konkretisoiden asiat ldpi. Henkistd ja fyysistd vahinkoa on tarkoitus vélttdd, jolloin huolehditaan
tutkimuksessa kéytettivien tietojen tunnistamattomuudesta ja siitd, miten arkaluonteisista asioista
puhutaan. Lisdksi ihmisten yksityisyyttd tulee kunnioittaa ja suojella. (Kuula 2006, 46—47.)
Kehitysvammaiset ovat ryhménd haavoittuvaisessa asemassa yhteiskunnassa, joten tutkijana minun
on oltava kriittinen sen suhteen, miten esitdn ndkemykseni tutkittavasta aiheesta, jotta en kayta liiaksi

maédrittelyvaltaa, vaan tulkintani arkaluonteisista asioista on jokaisen thmisoikeuksia kunnioittava.

Kaiken kaikkiaan tutkimuseettisesti tirkedd on tutkimuksen tarkkuus, huolellisuus ja rehellisyys.
Kasiteltdvien asioiden ja aiheiden seka tutkijan oman toiminnan auki kirjoittaminen ja ldpindkyvyys
on oltava nikyvilla tutkimuksen teossa. Nikander ja Zechner (2006, 521) muistuttavat, ettd tutkiminen
kajoaa aina tutkittavan asioihin ja tutkimukselliset teot tulevat tutkittavan eldmin alueelle. Tutkijan
on mietittdvd tarkkaan, miten tutkimuksen toteuttaa ja tutkittavan suostumus kulkee koko
tutkimuksen ajan mukana. Aito suostumus tasapainottaa tutkijan ja tutkittavan vilisen valta-

asetelmien mahdollisia epdsuhtaisuuksia seké innostaa tutkittavaa osallistumaan tutkimukseen.
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Tutkimuksen aiheen tuttuus voi motivoida tutkijaa tutkimuksen teossa ja tutkija voi kokea olevansa
varmalla pohjalla tutkimuksen teossa. Samalla tutkimusaiheen tuttuus voi ohjata tutkijaa
kiinnittdmain huomiota hénelle entuudestaan tuttuihin asioihin. Oman tutkijaposition reflektointi on
erityisen térkedd, jotta aiempi tieto ja aiemmat ndkemykset eivét vaikuttaisi liitkaa tutkimuksesta
saataviin tuloksiin sekd tulkintoihin. Omien ajattelupolkujen tiedostaminen ja niiden auki
kirjoittaminen on tutkimuseettisesti tidrkedd. Kiviniemen (2018, 62-63) mukaan laadullisessa
tutkimuksessa tutkijan tapa tarkastella asioita ja omat kiinnostuksen kohteet nédkyvét aineiston
keruussa ja tutkimuksessa laajemmin. Tutkijan tekemit tulkinnat tutkimuksesta heijastavat tiettyd
todellisuuden ndkymai. Laadullisessa tutkimuksessa on pidettidva tutkimuksen suunta kiinni niissa
tavoitteissa, joiden avulla halutaan selvittdd tutkimusongelma, jotta padtelmédt ovat tehty
systemaattisesti. Tarkoitus on 10ytdd uudenlaisia nékokulmia ja ratkaista erilaisia ongelmia
tutkimuksen edetessd. Ongelmaratkaisussa on olennaista se, ettd tutkijan tietoisuus omasta

toiminnasta tutkimuksessa ja tutkimuksen kohteesta kirkastuu.

Olen kirjoittanut tutkielmani tieteellisen tutkimuksen eettisid periaatteita kunnioittaen. Olen
anonymisoinut haastatteluaineiston alkuperdisilmaukset, jolloin tutkielmani tulosluvun sitaateista ei
tunnista yksiloityjd tietoja tutkittavista. Tulosluvussa sitaatin esittdnyt henkild on tutkielmassani
kuvattu numero ja -kirjainyhdistelmélld H1, H2 jne. H-kirjain tarkoittaa haasteltavaa ja numero
haastattelulukua. Sitaateista olen poistanut joitakin tdytesanoja ja useasti toistettuja sanoja

tekstiesimerkkien luettavuuden vuoksi.
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5 VANHEMMAN ROOLI KEHITYSVAMMAISEN NUOREN
ITSENAISTYMISESSA JA ITSENAISESSA ELAMASSA

Aineistoni analyysini kautta sain muodostettua kaksi erillistd teemaa, joista toisen esittelen tdssa
luvussa, missi kerron vanhempien rooleista kehitysvammaisen nuoren itsendistymisessé ja itsendisen
elimdn alettua. Haastateltujen vanhempien nuoret olivat erilaisissa itsendisen eldmin vaiheissa.
Haastateltavat olivat 20-30-vuotiaita ja osa heistd oli muuttaneet omilleen, osa asui vield
lapsuudenkodissa. Itsendistymisen selked merkkitapahtuma on kehitysvammaisen nuoren
muuttaminen omaan kotiin ja tdssd haastateltavien vanhempien nuorten tilanteet vaihtelivat
toisistaan.  Erilaiset eldmaéntilanteet antoivat tutkimukselleni mahdollisuuden tarkastella
itsendistymistd ja sen tukemista eri ajallisista ndkdkulmista sekd kokemuksista késin. Néin ollen
analyysin tuloksissa néyttdytyvit kokemukset sekd itsendistymisestd ettd itsendisestd eldmésti

lapsuudenkodista muuton jélkeen.

5.1 Péivittdisen arjen tukija

Vanhemmat kertoivat auttavansa nuorta erilaisissa arjen asioissa, kuten arjen aikatauluissa ja
sairauden hoidossa, kehitysvammaisen vield asuessa samassa taloudessa. Apu on hyvin konkreettista
tai vaatii vanhempien reaaliaikaista yhteydenpitoa avun antamisessa. Télloin vanhempi on mukana

kehitysvammaisen péivittdisen arjen organisoimisessa ja arjesta huolehtimisessa.

H5 “Eihdn joka aamu mullekaan sitd viestid laita, mutta md soitan sille sitten

2

kumminkin WhatsApp puhelun.

Muutamat vanhemmat kertoivat, ettd kehitysvammainen nuori tarvitsee vanhempien hoitoa.
Vanhempien kuvauksessa tulee esiin omaishoitajuus, mihin vanhemmat kasvavat ajan myota.
Kehitysvammaisen hoitaminen kuvataan vanhemman mukaan pitkdaikaiseksi vastuutehtiviksi ja

myos eldaméntehtaviksi.

HI “Tuohan on kuitenkin aika sitovaa vieldkin siis silld tavalla, ettd kuitenkin hdn

2

vaatii sitd, vaikka on hirvedn helppo, mutta vaatii sitd huolenpitoa ja semmoista.

Skinner ja Skogstad (2022,8) nostavat esiin, ettd samassa taloudessa ldheisen kanssa asuva hoivaa ja

apua tarvitseva saa henkilokohtaisempaa hoitoa kuin sellainen henkild, joka asuu eri taloudessa.
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Epaviralliset hoito ja tukitahot, jotka yleensd ovat vammaisen perheenjdsenid tai muita l&heisid
toimivat hyvin kokonaisvaltaisen tuen seké hoivan antajina, erityisesti silloin, kun arki on yhteisesti
jaettua. Ldheisten antama hoiva ja tuki on henkilokohtaista, emotionaalista sekd myds kdytdnnollista.
Virallisempi tuki on aikaan sidottua, mutta epdvirallinen tuki ja hoiva eivét katso aikaa eikd
paikkaakaan. Tutkimuksessani muutama haastateltava kertoi kehitysvammaisen olevan mukana
titviistikin perheen kuvioissa ja erilaiset menot vaativat oman suunnittelunsa, koska
kehitysvammainen tarvitsee tukea erilaisissa arjen asioissa ja vanhemmat eivét voi tdysin eliméssidin

erottaa hoitovastuuta ja perheen muuta aikaa toisistaan.

H4 7 Kulkee tdssd perheen jutuissa mukana. Kylld tietylld lailla me vihdn koettiin ehkd
sekin, ettd se rajoittaakin, ettd jos meilld on viikonloppumenoja niin se ettd me viedddn
perjantaina nuori sinne, niin meiddn tdytyy silloin sunnuntaina hakea se sitten tiettyyn

aikaan mennessd.

Arjen asioista huolehtiminen tuli muutamassa haastattelussa esiin ja haastateltavat vanhemmat
nikevit kehitysvammaisen mukanaolon ja erilaiset tuen tarpeen luonnolliseksi osaksi heiddn omaa
arkeaan. Kehitysvammaista autetaan sddnnollisesti arjen asioissa, mikd on keskeinen osa perheen
arkirutiinia. Vanhempi kokee olevansa padvastuullinen oman lapsen eldmaésti ja erilaisten asioiden
edistdmisestd sekd turvaamisesta eliménkestoisesti. Vastuuta vanhempi kantaa myods vanhemman ja
nuoren vilisestd ihmissuhteesta ja sen kantavuudesta tulevaisuudessa. Aitien ja isien asemaan ei tissi
aineistossa syvallisesti pureuduta, mutta muutamia kohtia niihin liittyen tuli esiin. Hoiva nousi esille
vahvemmin ditien kohdalla, vaikka isd auttoi my0s arjen asioissa. [sén kanssa vietettiin aikaa yhdessa,

esimerkiksi tai isidn ja nuoren vililld on erityinen yhteys.

H5 “Joka ilta pelataan uunoa ennen nukkumaanmenoa. Aiti ei kelpaa siihen

’

ollenkaan.’

H4 ”Monesti kun md jotain kyselen niin sitten mulle ja se ei kerro. Mut sitten kun isdnsd

)

rupeaa sitten kyselemdcdn niin kertoo.’

Aidin hoivaavuus tuli esille useasti haastateltavien vanhempien kokemuksissa ja isi ei ollut niin
vahvasti hoivaan sekd huolenpitoon sidonnainen. Skinner ja Sogstad (2022, 8) vahvistavat
tutkimuksessaan sukupuolen merkitysté siind, millaista apua ja hoivaa naiset ja miehet antavat hoitoa

sekd tukea tarvitsevalle ldheiselle, kuten vammaisille. Miesten antama apu on enemméin
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kaytannollistd, kuten erilaisia korjaustoitd kotona ja esimerkiksi kulkemisessa auttamista. Naisten
tarjoama apu ja hoito on henkilokohtaisempaa siséltden esimerkiksi henkilokohtaisen hygienian ja
ruokahuollon. Hoiva ja hoitaminen nousivat esille nuoren ja vanhempien eldessd yhteistd arkea.
Nuoren ldhdettyd rakentamaan omaa arkeaan erikseen vanhemmista merkitsi didille tietynlaista

luopumista hoivaamisesta.

H?2 "Siis sellainen on, muuttuu sellainen tietysti, ettd siis didilld, varsinkin huomaa, ettd
onko endd tarpeellinen, kun ei ole tarvitse ketddn niin kun hoivata. Sehdn on varmaan
siis monelle didille sitten just tdssd, ettd sen takia ei pddstd lasta pois siitd varsinkaan
tammaistd erityistarpeista. Niin mihinkd mua tdssd nyt endd tarvitaan ja ndin niin sen

kanssa on saanut tehdd toitd. Se on muuttunut”

Iséin tehtiivi hoivaamisessa oli erdin haastateltavan mukaan vihiisempi. Aidin vahvempi pyrkimys
hoivata saattoi vanhemman kokemuksen mukaan pitdd ditid tiukemmin kiinni nuoressa. Isd
puolestaan luontevammin luotti nuoren kykyihin pérjatd omillaan, kun &iti olisi tahtonut vield olla
huolehtijan asemassa. Haastateltavan didin mukaan isdn ndkdkulma oli tirked eteenpdin vievina

voimana nuoren itsendistymisessé, jolloin didin oli mahdollista hellittdd huolehtijan asemastaan.

H6 “Ja isd on ehkd reippaampi kuin mind ja md olin se takertuvampi osapuoli, mutta
iskd on luottanut, ettd kylld nuori pdrjdd. Vetdnyt muakin sitten jostain, ettd tdadlld sitd
nyt kylld se kuule pdrjdd ja tukenut oikeaan suuntaan, ettd et sun ei tarvinnut niin paljon

2

sitten huolehtia.

Haastateltavat asemoivat itsensd kehitysvammaisen asioiden hoitajaksi. Esimerkiksi raha-asioiden ja
terveysasioiden hoidossa vanhemmat ovat aktiivisesti mukana. Vanhemmat ndkivit, etti raha-
asioiden kanssa kehitysvammaiset tarvitsevat tukea erittdin vahvasti. Edunvalvonta nousi
vanhemmalla esiin osana vanhempien tehtdvdd kehitysvammaisen arjessa sekd kotioloissa, ettd
itsendisen eldmén alueella. Asioiden hoitamisessa ja erilaisten pédtosten tekemisessd vanhemmat
arvioivat oman asemansa olevan suuri, mutta haluavat myds nuoren olevan mukana nuoren eldmén

tarkeiden asioiden hoitamisessa.

HI 7Nyt itse tekee pdidtoksid hdnen puolestaan monta kertaa. Kuitenkin kylld md
kuvittelen mitd hdn haluaa noin ja sitten saa vield tehdd niin, ettd tokihan tietysti niistd

asioista mistd hdanen kanssansa voi keskustella, niin keskustellaan.”
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5.2 Tulkki ja rinnalla kulkija

Haastatellut vanhemmat nikevit itsensd monenlaisten asioiden tulkkina ja selventdjand. Vanhemmat
toimivat nuoren ja muiden tahojen vilissd selventden nuoren ndkdkulmia muille sekd selostaen
nuorelle asioita ymmarrettdvasti nuoren ndkokulmastaan. Asioiden hoitamisessa tarvitaan kykyad
ymmaértdd abstrakteja asioita, mikd johtaa vanhempien mukanaoloon asioiden hoitamisen alueella.
Kognitiivisten kykyjen puutteet, kuten lukutaidon puute vaikeuttaa kehitysvammaisten
mahdollisuuksia toimia yhteiskunnassa tasavertaisesti. Esimerkiksi virastoasioiden hoitaminen
itsendisesti edellyttdd lukutaitoa ja monimutkaisten asioiden sekd sddntéjen ymmartdmista.
Yhteiskunnan toiminnot eivédt ldhtokohtaisesti ota huomioon erilaisia ihmisid, vaikka asioinnin

esteettdmyytti on joiltakin osin parannettu.

H1”Ja yritetddn esittdd, ettd haluatko sd ndin ja se tehddidin. Se tdytyy pistdd ihan usein
simppeliin  muotoon. Otatko sd haarukan vai haluatko veitsen?  Esittddko
monimutkaisuutta sielld takana? ei kylld yrittddkddan selittdd. Tai siis voi, mutta ei sitd
vileisend konkreettisella tasolla sitten just, ettd en tiedd, miten se hdnen

ndakovinkkelistinsd tarkoittaa.”

Haastatellut vanhemmat nikevit itsensa itsendistyvan nuoren rinnallakulkijana ja tulkkina, kun ollaan
tekemisissd nuoren eldmén verkostojen kanssa. Nuorelle annetaan tilaa tehdd omia ratkaisuja ja
samalla vanhemmat kulkevat mukana itsendistyvdn matkalla. Vanhemmat katsoivat olevansa
neuvottelijoita erilaisten verkostojen kanssa ja halusivat toimia mieluummin neuvottelevaan tapaan.
He ajattelivat, ettd asioithin voi vaikuttaa muillakin tavoin, kuin vaatimuksia esittimalld ja
neuvottelevalla tavalla voidaan saavuttaa toimiva tapa toteuttaa yhteisty0td eri tahojen kanssa.
Vaativuus tunnistettiin yhtend ominaisuutena yleensd ottaen vanhempien tavoissa toimia
kehitysvammaisen nuoren eldméssd, mutta haastateltavat halusivat korostaa myds neuvottelevan
tyylin mielekkyyttd ja toimivuutta. Vanhemmat asemoivat itsensd linkiksi nuoren ja nuorelle
palveluja tarjoavan tahon kanssa, jolloin vanhemmat voivat tukea nuoren tulemista kuulluksi ja
ymmarretyksi omissa eldmén asioissa. Vanhemmat ajattelevat, etté rinnalla kulkeminen itsendistyvin
kehitysvammaisen vaiheissa on tarpeellista, jotta he voivat tukea nuorta ymmarretyksi tulemisessa

erilaisissa ympéristoissa.

33



H4 "Kylld md luulen, ettd tietylld lailla semmoinen ehkd semmoinen yhteys linkkikin
tietylld lailla nuoren hoito tai sen jatkoasumispaikan kanssa. Kun voi olla jotain, ettd

eivdt tai ymmdrrd. Niin ja sitten vihdn semmoisia sanoittajanakin sitten siind vdlissd.”

5.3 Asianajaja

Haastateltavat nostivat esiin asianajon yhtend merkittivind kehitysvammaisen vanhemman
tehtdviand. Vanhemmat nidkivédt olevansa vahvasti kehitysvammaisen lapsen ja nuoren asioihin
vaikuttajia ja asianajajia. Haastateltavat ndkevdt vaikuttamisen taisteluna ja aktiivisena
vaikuttamisena virallisten tahoihin. Haasteltavat kokevat, ettd virallisten asioiden hoitaminen voi olla
tyolastd ja erilaisten etuuksien kriteerit ovat kehitysvammaista perheenjdsentd loukkaavia tai

alentavia.

H7 "Kylld todellakin, ettd mikddnhdn ei ole itsestddn selvdd, eikd mitddn ei ole tullut
ilmaiseksi. Ollut vililld tosi haastavaa ja vdlilld se on ollut vaikeata. Meilld on oikeus
hakea tiettyjd asioita ja sitten tapellaan ja sitten tulee kelalta pdidtos taas 2 vuodeksi ja
sitten miettii, ettd se on yhtd musta maalaamista omista lapsistaan, kun sd teet niitd

>

hakemuksia.’

Vaikuttamisen kautta haastateltavat halusivat viedd viestid eteenpdin erilaisten palvelujen
kehittimiseksi kehitysvammaisten tarpeita paremmin vastaavaksi. Esimerkiksi asumismuotojen
suunnittelun keskusteluissa haastateltavat ovat olleet mukana ja halunneet vaikuttaa yksilollisempien
vaihtoehtojen toteutumiseksi. Haastateltava vanhempi kokee, ettei asumiseen liittyvid palveluja ole
riittdvésti erilaisten tarpeiden mukaisesti ja ndkevédt ndiden olevan kehittimiskohteena, johon
vanhemmat ovat pyrkineet osaltaan vahvasti vaikuttamaan ja viestimdin asiasta palveluja

jérjestivalle taholle.

H?2 ”No sitten tota tistd me ollaan siis kaupungin kanssa muutenkin védnnetty. Oon
ollut vaikuttamassa siis ndihin, ettd asumiskokeilu on ihan hopohdpéd nykymallilla, ettdi
toisille ne sopivat, mutta pitdisi olla vaihtoehtoja. Md kaipaan aina niitd vaihtoehtoja

Jarjestdivdlle taholle. ”

Haastateltavat kertoivat, ettd he nékevit itsensd vahvana toimijana ja erilaisten mutkien suoristajana

kehitysvammaisten asioiden edistimisessd sekd oikeuksien puolestapuhujana. Vanhemmat nékivét
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oman vahvan vaikuttamisen ja asianajon asiaankuuluvana sekd vélttdimattoménd, koska
kehitysvammaiset ovat haavoittuvaisessa asemassa yhteiskunnassa eivétkd asiat etene ilman

vanhempien vaikuttamistyota.

H7 ”Ajanut heiddn asioitansa eteenpdin. Oonhan md omalla tavallaan semmoinen jyrd,
josko niin voisi sanoa. Oikeuksien puolustajana siind, ettei pddsisi syrjintdd

2

tapahtumaan taikka ettd tulisi epdoikeudenmukaista kohtelua.

Asioiden ajamisen myotd vanhemmat kertoivat olevansa hankalia ja vaativia niiden tahojen silmissa,
joiden kanssa vanhemmat ovat olleet tekemisissd oman nuoren kehitysvammaisten asioiden kanssa.
Vanhemmat eivit koe vaikuttamista helppona tehtdvéni, mutta esimerkiksi vertaistoiminta tarjoaa
vanhemmille tukevamman alustan vaikuttamistydlle. Yhteistoiminnassa vanhemmat ovat
vaikuttaneet monenlaisiin asioihin ja saaneet asioita aikaiseksi. Hokkasen (2013, 77-78) esiin tuomat
nidkemykset sosiaalisesta asianajosta voidaan ndhda téssd yhteydessd konkretisoituvan asianajajan
késityksisséd ja toiminnassa. Sosiaalinen asianajo on yhdeltd osaltaan omaehtoista toimintaa, mika
limittyy usein vertaisasianajon kanssa. Sosiaalisella asianajolla pyritdén saamaan toivottu muutos
erilaisiin  eldmdntilanteisiin ja omaehtoiseen asianajoon liittyvédt identiteettikysymykset.
Vammaisryhmat itse ja heidén l&heiset haluavat edistdd vammaisten asioita ja alustana toimii omat

kokemukset, minkd pohjalta tydskentely on vaikuttavaa ja voimaannuttavaa.

H7 “Meitd on semmoinen muutama porukka jo niin kun me ollaan erilaiset hankalat

vaativat didit, ryhmdndkin. ”

Asianajajan roolin on katsottu olevan erityisesti ditien kohdalla yleistd, mutta yleisestikin vanhemmat
sisdistdvit asianajon merkittdvéksi osaksi omaa vanhemmuuden kokemustaan hoivan antajan aseman
ohella (Rieck ym. 2019, 49). Asianajoa toteutetaan my0s muiden vanhempien kanssa
vertaisasianajona, jolloin yhteisten kokemuksien my6ta pyritddn saamaan uudenlaisia toimintatapoja
sekd kéytinteitd ja ymmarrystd, joilla tavoitellaan toivottua muutosta erilaisiin asiantiloihin
(Hokkanen 2013, 78) Vanhemmat yhdistdvét voimansa, jolloin vaikuttamisty6lld on saatu aikaan
konkreettisia kehittimistoimia kehitysvammaisten lasten ja nuorten asioissa. Haastateltavat nakivit,
ettd vanhempien toimiminen yhteisessd rintamassa tukee jokaista perhettd, jossa on
kehitysvammainen lapsi. Jokaisen perheen tilanne on yksil6llinen ja perheilld yksil6llisid tarpeita
palvelujen vaihtoehtojen toteuttamisessa. Vaikuttamistyotd ja kehitysvammaisten oikeuksien

puolustamista katsotaan laajemmin muiden perheiden oikeuksien eteen tydskentelyné. Haastateltavat
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kertoivat, ettd nuoren itsendistyminen ja omaan kotiin muutto on nuoren oikeus, vaikka vanhempi ei
itse sitd haluaisi lidhted edistimddn. Haastateltavat kertoivat tukevansa perheiden ja
kehitysvammaisen oikeuksien edistdmistd oman asianajotyon vélitykselld. Muidenkin kuin oman

nuoren itsendistymisen mahdollisuudet ovat haastateltavien mielestd tarkedd edistda.

H?2 ”Ollut niin kun isossa roolissa siind, ettd muutkin on saanut. Emme me ajattele vaan
sitd omaa, vaan nimenomaan Se, ettd siitd hyétyy niin paljon moni muukin ja
vaihtoehtoja ei mollata sitd jo olemassa olevaa. Sehdin sopii jollekin ja se on fine eihdn

siind mitddn mutta miksei ole yhtd lailla muita vaihtoehtoja.”

Asianajotehtdvin voi nidhdd my0s vanhemman suhtautumisena kehitysvammaisten asioiden
hoitamiseen eldmantehtdvdnd. Talloin vanhempi voi olla monenlaisessa toiminnassa
kehitysvammaisten parissa mukana ja toimia itse tukitahona muille. Kaikki haastatellut vanhemmat
eivdt valttamattd ole olleet sdénnollisesti vertaistoiminnassa mukana, mutta oman kehitysvammaisen
nuoren asioiden edistiminen kuvautuu vanhempien kokemuksissa kuitenkin taisteluna ja aktiivisena
asioiden selvittdmisend. Haastateltava vanhempi toi esiin, ettd aktiivisuutta tarvitaan
kehitysvammaisten asioissa, koska vanhempien mahdollistamat vaihtoehdot ja keinot edetd

itsendistymisen polulla ovat nuoren asioiden edistimisessa olleet soveltuvia.

5.4 Valmiuksien ja taitojen tukija

Haastatteluissa nousi esiin kehitysvammaisten omien taitojen harjoittelu ja valmiuksien tukeminen
kohti itsendisempdd eldmiin. Lapsuudenkodissa harjoiteltiin joitakin itsendisid toimintoja, mitkd
sisdltyivdat arjen rutiineihin. Itsendinen harjoittelu kohdistui yksittdisiin konkreettisiin arjen
toimintoihin, joita nuoret harjoittelivat. Osa vanhemmista pohti olisiko oman nuoren kohdalla pitényt
enemmin tukea kehitysvammaisen omien taitojen kehittymistd arjen asioissa. Itsendisten taitojen
tukemisen tirkeys nousi esille haasteltavien kerronnassa ja vanhemman kokemus taitojen tukemisen
aloittamisesta jo varhain yldasteidssd ndhtiin kantaneen hedelmdd my6hemmalld 1dlla
kehitysvammaisen asuessa omassa kodissa. Ylitalon (2011, 41) laatiman vanhemmuuden roolikartan
yhtend osa-alueena on hahmotettu olevan eldmin opettaja. Vanhempien velvollisuuksiin voidaan
ajatella siséltyvan nuoren omien taitojen vahvistaminen itsendistd elamaa varten. Eldméntaitoja ovat
esimerkiksi, arkieldmin taidot ja sosiaaliset taidot. El&dmén taitoja ovat myos yhteiskunnan sdannot
ja, millaiset asiat ovat oikein tai vadrin. Haastateltavat vanhemmat pyrkivét 10ytdméén erilaisia

keinoja tukeakseen kehitysvammaisten omia taitoja. Esimerkiksi erilaisten ndkokulmien
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selkiyttdmistd ja ratkaisujen etsimisistd toteutettiin koko perheen kanssa, jolloin nuoren omaa
ndkemystd tarkasteltiin yhdessd vanhempien ndkemysten kanssa ja haettiin yhteistd ymmaérrysta.
Nuoren omien ajattelutaitojen ja vuorovaikutustaitojen tukemisen tyOstdmistd kuvataan seuraavassa

sitaatissa.

H3 "M tdssd pari vuotta sitten sain tuota markkinoitua tdmmoisen kompromissi
kdsitteen. Me tehtiin nuoren kanssa semmoisia keskusteluja joko mind kahdestaan
hinen kanssaan tai isd liittyi siihen sitten kolmanneksi. Sitten vihdn mallinnettiin
tammoistd rauhallista keskustelua ja nimettiin kompromissin etsimiseksi. Kun harvoin
on mahdollisuus kaikkien toiveiden just semmoisena toteutua, niin yritetddnpd nyt etsid
semmoinen ratkaisu, jossa jokaisen toive ainakin jollakin tavalla toteutuisi edes
osittain. Tdd on ollut aika hyvd taktiikka nyt sitten monessa semmoisessa
pulmatilanteessa. Tdd tdmmdinen niin sanottu kompromissien etsiminen. Niin tuota
Jjotenkin md koen, ettd ehkd tdssd on kuitenkin sitten [oytynyt semmoisia tyokaluja sitten

vuosien mittaan pdrjdtd niitten semmoisten erityisryhmien kanssa.”

Haastateltavat toivat esiin, ettd kehitysvammaiset tarvitsevat tukea omien padtoksiensd teossa.
Vanhemmat kertoivat tukeneensa paitoksien teossa. Padtoksenteon taustaa ja paatoksien seurauksia
on avattava selkedsti konkretisoiden, mité yksittdinen padatds merkitsisi kehitysvammaisen eldmassa.
Vanhemmat kertoivat, ettd he ovat toimineet useassa kohtaa nuoren eliméssa vahvana moottorina ja
ldhtosysdyksen antajana. Télloin nuoren omat valmiudet ja taidot ovat voineet nousta paremmin
esille. Haastateltavat ovat myos halunneet jo kouluajoista ldhtien kannustaa nuorta itsendistymisessa
ja luottamaan itseensd sekd omiin taitoithin. Vanhempien kokemuksissa nousee esille, ettd nuoren
taitoihin on tarkedmpéd ensisijaisesti keskittyd, jotta taidot ldhtisivdt kehittymdén ja nuoren oma
eldmé ldhtisi rakentumaan vahvuuksista késin. Lisdksi haastatteluista kdvi ilmi vanhemman
kunnioitus nuoren itsendistymisen toteutumiseksi, esimerkiksi nuoren ithmissuhteita tuetaan koulussa
tai tyOpaikalla eikd vain perhepiirissd. Nuoren itsendistymistd ja omaan kotiin muuttoa halutaan

kunnioittaa, joiden edistdmiseen vanhempi on sitoutunut.

H7 ”Md niin kun olen nihnyt sen sellaisenaan enkd ole lihtenyt jarruttamaan sitd eikd
pitdd nyt siitd kiinni, ettd tdd ettd nyt ne ei voi ldhted eikd voi muuttaa pois kotoa.
Niinpd, ettd se on ollut koko aika tissd, se mukana se ajatus, ettd ndin tulee

)

tapahtumaan ja tapahtuikin sitten.’
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Suunnitelmien toteuttamista itsendistymisessd vie eteenpdin nuoren toiveet esimerkiksi asumisen
suhteen ja nuoren oma motivaatio sitoutua asumiseen. Motivaatio suuntaa nuoren toimintaa erilaisissa
arjen asioissa. Haastateltavat pohtivat nuoren itsendistymistd erityisesti omaan kotiin muuton
kannalta. Omaan kotiin muutto nousi vanhempien kokemuksissa esiin siten, ettd kehitysvammainen
nuori itse on ldhtenyt puhumaan omaan kotiin muutosta. Kehitysvammaisen omat
itsendistymispyrkimykset huomioidaan haastateltavien vanhempien taholta ja nuoren toiveiden
mukaisesti pyritdin vanhempien toimesta toteuttamaan itsendistymisen suunnitelmia.

Haastateltavat vanhemmat ndkivét tehtdvinsid kehitysvammaisten omien taitojen ja vahvuuksien
tukijana myoOs siltd osin, ettd nuorella on eri ympdaristdissd mahdollisuus toteuttaa itseddn ja omia
kykyjddn. Vanhemmat nékivdt olevansakin merkittivdssd asemassa nuoren arjen osallisuuden
edistdjind, jolloin nuoren taitojen oli mahdollista pddstd kehittymiddn muuallakin  kuin

kotiympéristossa.

H6 "Kun nuori oli valmistumassa koulusta, md menin teatteriohjaajaa nykimddn
hihasta, ettd onko sulla koe esiintymisid, ettd mulla olisi tdammdinen tytdr, joka olisi
kiinnostunut, kun nuori ilmaisi, ettd hdn haluaa. Mutta kylld md olin siind aika vahva

moottori potkimassa.”

5.5 Itsendisen eldmén tukija

Osa haastateltavien vanhempien nuorista asui omillaan ja tdlloin haastateltavien vanhempien
kuvauksissa nousi esiin vanhempien asema kehitysvammaisen itsendisen eldman tukijana.
Haastateltavat vanhemmat kertoivat olleensa mukana tiiviisti kehitysvammaisen nuoren
itsendistymisen alkuvaiheessa, jolloin nuori muutti omilleen, esimerkiksi koulun yhteydessd olevaan
asuntolaan. Nuori tarvitsi enemmaén tukea alkuvaiheessa ja vanhemmat olivat mukana vahvasti tuen
tarjoajina, vaikka myds asumisen tuki oli mukana kuvioissa. Vanhemman vahva rooli ndyttiytyi
luonnollisesti nuoren ollessa alle 18-vuotias, jolloin vanhemmat olivat erityisesti alkuun tiiviisti
nuoren tukena asumisen tuen lisdksi. Nuoren omien valmiuksien tukemiseen ja kehittymiseen
tarvitaan vanhemman tiivistd tukea. Haastateltavat nostivat esiin, etta tiivis tuen tarve niahdéaén olevan

paikallaan muutenkin omilleen muuttavan kehitysvammaisen kohdalla.

H?2 ’Meiddn asumiskokeilumme on se, ettd me annetaan nuorelle mahdollisuus muuttaa

sinne omaan kotiin. Me katsotaan ainakin vuosi. Alkuhan menee varmasti, kun
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stromsossd ja hyvin kun me ollaan innokkaita ja sitten ne vastoinkdymiset alkavat.
Mutta kylld se rupesi néyttamdcdn siltd, ettd se kylld se asumismuoto ok on tdlloin, kun

’

me ollaan tdssd vield tukena.’

Vanhemmat kertoivat tuen keventyneen ajan myotd, mutta vanhempien toimiminen yhtend
tukitahona jatkuu kehitysvammaisen asuessa omillaan. Vanhemmat tukivat kehitysvammaista

erilaisissa arjen asioissa yhdessd muiden tukitahojen kanssa.

H7 “Mind kdyn sielld varmaan sanoisiko joka toinen pdivd ja sitten heilld on se tuettu

asuminen tuki sielld ja sitten sunnuntaisin heilld on tota noin avustajat.”

Arkisia asioita vanhemmat hoitavat yhdessid kehitysvammaisen kanssa, kuten vaateostokset ja
terveydenhuollon kdynnit. Nuoren itsendistymisen ja omilleen muuton my6td vanhemman apu ja tuki
erilaisten asioiden hoidossa ei vanhempien mukaan dramaattiseesti vihentynyt. Vanhemmat kokevat,
ettd heiddn tukensa kehitysvammaisille lapsilleen on pitkdaikaista. Haasteltavat kertoivat, ettd
vanhempien antama tukea tarvitaan pitkddn itsendisen eldmin alueilla, koska muiden tahojen
tarjoama tuki ei ole vanhempien kokemusten mukaan aina riittdvaa. Kehitysvammaiset voivat tarvita
tukea monella eldmén eri alueella ja haastateltavat vanhemmat kertoivat tulevansa hétiin erilaisissa
tilanteissa myos omilleen muuttaneen kehitysvammaisen kohdalla. Vanhemmat saattoivat auttaa
itsendisesti asuvan harrastusmenoissa, asioinnissa tai auttaa #killisissd tilanteissa. Vanhemmat
kertovat olevansa sddnndllisesti, mutta eri asteisesti l4snd kehitysvammaisen arjessa
kehitysvammaisen asuessa omillaan. Haastateltavat toivat esiin, ettd ajan myotd kehitysvammaisen
tuen tarve vidhentyy, mutta ei kokonaan lopu, vaikka tdysin loppuelimin tehtivdni asiaa ei
vanhemman mielestd ndhty. Iriarte ym. (2021, 486) mukaan vanhempien vanhetessa
kehitysvammaisen sisarukset saattavat ottaa vanhemman osuuden tuen antajina, mikd myos osaltaan
korostaa ldheisten ithmisten ldsndolon tarvetta kehitysvammaisen eldmissi. Haastateltavat kokevat,
ettd heidian tukensa kehitysvammaiselle on hyvin pitkéaikaista eikd haastateltavien mukaan nikyvissi

ole vanhempien jddmisté pois tukikuviosta.

H?2 ”No nuorelle se on tihdn mennessd, silld me pdrjdtddn sen kanssa, kun me ollaan
olemassa. Mutta sitten kun meitd ei ole, niin se on ihan tdysin riittdmdton. Ja tietysti jos
hdnelle tulisi jotain. Vaivoja lisdd tai muuta tdmmoistd niinku vanheneminen niin se ei

’

riitd missddn tapauksessa ja tietysti sitten pitdisi pohtia asumistakin eri tavalla.’
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Haastateltavat vanhemmat ndkivét olevansa oma erillinen ja vahva tukitaho kehitysvammaisen
nuoren ja omassa kodissa asuvan kehitysvammaisen eldméssd. Asumisen tuki, henkildkohtaiset
avustajat ja kuljetuspalvelut olivat vanhempien kertomana tukitahot, joiden kanssa vanhemmat
jakoivat kehitysvammaisen arjen asioiden tukitehtdvdd. Haastateltavat toivat esiin, ettd
kehitysvammaisen asuessa omillaan vanhempien tukea tarvitaan, jotta kehitysvammaisen saama arjen
tuki olisi riittdvdd. Asumisen tuki on vanhempien mukaan yksi merkittdvéa arjen apu ja tuki. Asumisen
henkilokunnan kanssa tehddan sddannollisesti yhteistyotéd ja toimiva tukikuvio selkedsti jaettuna eri
tahojen kesken lisdd keskindistd luottamusta sekd kehitysvammaisen itsendisen elimén tukemista
kokonaisvaltaisesti eri tuen tarpeet huomioiden. Asumisen tuen kanssa vanhemmat kertovat kayvansa
keskusteluja tietyin viliajoin, jolloin tarkastellaan kehitysvammaisen ajankohtaista tilannetta ja tuen

tarpeita.

5.6 Irrottautuja

Codd ja Hewitt (2019, 46) nostavat esille vanhempien kamppailun omien ajatusten kanssa nuoren
itsendistyessd. Vanhemmat voivat olla epdvarmoja sen suhteen, miten nuori pérjad lapsuudenkodin
ulkopuolella, mikd aiheuttaa huolta vanhemmilla. Nuoren omaan haluun itsendistyé ei valttimétta
vastata, jos vanhemmat nikevit, ettei nuori ole valmis itsendistymdin. Tutkimuksessani muutama
vanhempi kertoi olevansa epidvarmoja siitd, luottaako sellaisenaan kehitysvammaisen omaan
nikemykseen omaan kotiin muuttamisesta. Muutaman vanhemman mielestd kehitysvammaisen
vastustus itsendistymistd kohtaan tai vastaavasti oman tahdon vahva esiin tuominen itsendistymisen
suhteen saattoivat heréttdd vanhemmassa ristiriitaisia tuntemuksia tai epatietoisuutta, miten asiaan

tulisi suhtautua.

HI ’se ajankohdan mddrittdminen, ehkd se tdmdn hetken suurin haaste. Se omaan
kotiin muutto ei ndytd ldhenevdn sieltd missddn kohtaa, ettd kylld nuori puhuu ja sanoo,

)

mut md en tiedd sitten onko siind sitd semmoista oikeata valoa.’

Toisaalta haastateltavat halusivat tukea kehitysvammaisten itsendistymispyrkimyksié ja toivat esiin
halua kokeilla kehitysvammaisen itsendistymistd asumisessaan. Vanhemman ndkemykset saattoivat
erota kehitysvammaisen nuoren ajatuksista itsendisen eldmédn suhteen. Haastateltavien mukaan
kehitysvammainen nuori tarvitsee enemmin tukea, kuin mitd nuori itse kokee tarvitsevansa.
Haastateltavat kertoivat, ettd haluavat omista epdilyksistddn huolimatta ldhted edistimdin

kehitysvammaisen nuoren omaan kotiin muuttoa, mutta itsendistymisen tukeminen vaatii
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kummaltakin osapuolelta tydstdmistd, mikd ajan myotd voi vaikeutua entisestddn ja vaikuttaa
vanhemman irrottautumiseen, jos aikaa kuluu paljon. Osa haastateltavista kertoi, etteivit olleet
etukéteen juuri miettineet kehitysvammaisen omaan kotiin muuttoa, jolloin vanhempi ei valttimatta

ldhde valmistautumaan sithen mielesséaan.

HI "Aika raskasta ja jos vanhempi on vield enemmdn kiinni nuoressa tietylld tapaa,
ettd tavallaan ettd kun sun tdytyy kannustaa siithen mitd siis tavallaan se on hyvd, ettd
hdn muuttaisi itsekseen, ettd hdn pdrjdd sitten itsekseen. Se olis tulevaisuuden kannalta
hyvd ettd, jossain kohtaa tdssd nyt kuitenkin suht nuorena muuttaa pois kotoa, koska

sitten taas se mychemmin pois kotoa muuttaminen on nuorelle tosi raskasta.”

Vanhemmat kertoivat haastattelussaan, ettd nuoren itsendistymistd ja omaan kotiin muuttoa he
peilasivat paljon kehitysvammaisen omaan nikemykseen asiasta. Itsendistymiseen liittyvid asioista
vanhemmat ovat keskustelleet kehitysvammaisen nuoren kanssa, esimerkiksi peruskouluidsté ldhtien
ja aikaisessa vaiheessa ennen kuin asia tuli varsinaisesti ajankohtaiseksi. Vanhemman kertoman
mukaan nuori on tuonut esiin, millaiselta hidnen oma kotinsa nidyttdd ja kotona asuvat

kehitysvammaiset kertovat aika sdénnollisesti toiveita omilleen muuttamisesta.

H4 ”No se luetteli kaikkia. Mitdhdn ottaa kdmppddn niin se ei ota imuria olleita. Eihdn
tarvitse. Tietokoneet ja sdngyt ja kaikki tyopoydit ja kaikki lihtee, mutta jddkaappiakin

se oli tuomassa mutta imuria ei.”’

Vanhempien mukaan nuoren oma motivaatio toimii erddnlaisena ldhtdlaukauksen antajana
itsendistymisen suunnitelmien aloittamisessa. Vanhempi pohtii kuitenkin tarkemmin nuoren
kiinnostuksen ja erilaisten arjen toimintojen yhteensopivuutta. Nuoren omaa motivaatiota muuttaa
omilleen haastateltavat pitivdt merkittivdnd suuntaviittana itsendistymisessd, mutta suunnitelmia
hidasti epdvarmuus sopivasta ajankohdasta oman nuoren kohdalla. Lisdksi vanhemmat nakivét
nuoren muuton omaan kotiin myds vanhemman oman irrottautumisprosessin tyostimisend, mité erds

haastateltava vanhempi kuvaa seuraavanlaisesti:
H1 ”Sitten lapsi ldhtee kotoa pois. Onhan se hirvedn huoli sitten taas, ettd tdssd se on

helppoa, mutta sitten kun muuttaa mahdollisesti pois kotoa, ettdi kuinka se huoli kerroin

kasvaa sitten, ettd ei se ei se niinku vanhemmillekaan ole helppoa ole. Ehkd niinku
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vuoden tai kahden pddstd, kun se huomaa itse huomaa ja luottaa siihen, ettd hdn pdrjdd

tddlld, varmaan helpottuu sitten se.”

Erds haastateltava kertoi, ettd kehitysvammaisen itsendistymisen tukeminen vaatii vanhemmilta
riskien ottamista, jolloin kehitysvammainen saa kokeilla omia siipidén ja tukeutua eldméssddn
muihinkin ihmisiin kuin omiin vanhempiin. Codd ja Hewitt (2019, 44.) kuvaa kehitysvammaisen
nuoren itsendistymisti vanhempien silmissi hyppyné tuntemattomaan, sisiltden paljon uutta ja ennen
kokematonta. Kehitysvammaisen oma vahva halu itsendistyd vanhemmistaan omilleen muuton
jilkeen vdhensi vanhemman mukana oloa ja vanhempi kertoi sen opettaneen hédntd osaltaan

kasvamaan erilleen.

Ho6 ”Me tultiin tihdn, ettd me ollaan ldhelld nuorta, ettd pddstdcdn kdvellen toisillemme,
mutta se oli mun itseni takia eikd hdn tdmmdisid pyytdnyt. Alkuun se ei kylld tdnne
Jjuurikaan tullut, vaikka matka oli lyhyt. Olin sitten mind, joka kdvelin hdnen luo
auttamaan ja auttamaan kotihommissa ja muuta. Hdin ei kylld aina katsonut sitd

’

kauhean hyvdlld.’

Omilleen muuttaneen kehitysvammaisen vanhemmat kertoivat haastattelussa antaneen tilaa
kehitysvammaiselle ja halunneet luottaa kehitysvammaisen taitoihin sekd uudenlaiseen eldmain.

Tama oli ottanut aikaa eiki tapahtunut vanhempien mukaan lyhyessé ajassa.

H2 "Oon koko ajan ajatellut, ettd se on normaali juttu mut, ettd se kuuluu tehdd ja kylld
siind aluksi sai opetella sitd, ettd antoi tehdd ja olla ja luotti. Me ollaan ajateltu niin,
ettd hdn saa epdonnistua, ettd sen pitdd osata, niin emme me silottele tietd. Hdinen pitdd
tietdd, ettd se nyt se mokasi tai nyt tuli virhe, mutta sen voi oikaista. Ja sitten jos tuli
semmoinen virhe, ettd sitd ei voi korjata, sitd ei voi korjata yksinkertaisesti, ettd sitten

vaan kavi ndin.”

Vanhempien irrottautuminen asemastaan kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen myotd vie oman
aikansa ja haastateltavat tuovat esiin halunsa kunnioittaa nuoren omaa tahtoa asiassa. Liséksi
vanhempi ajattelee, ettd itsendistyminen ja omaan kotiin muutto on jokaisen kehitysvammaisen
oikeus. Kehitysvammaisen muutettua omaan kotiin, vanhemmat kertoivat kohtaavansa myos

ristiriitaisia ajatuksia ja tunteita herdttavid asioita. Vanhempi haluaa tukea omassa kodissa asuvaa
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kehitysvammaista, mutta kehitysvammaisella voi olla eridvit nikemykset asiasta. Tama kuvautuu

seuraavassa sitaatissa:

H2 ”No se pdrjdd, kun se ei sitten ymmdrrd sitd, ettd se tuki tulee tditd kautta ja sitten

se kokee, ettd diti vaan diti vaan motkottaa ja mddrdilee.”

Vanhemmat kertoivat halustaan olla kehitysvammaisen eldméssd vield mukana suurimmissa ja
vaikeimmissa asioissa. Vanhemman tuntemus omasta lapsestaan pitdd vanhempaa kiinni
kehitysvammaisen eldmissd, koska vanhempi on ldpi eldmén toiminut oman lapsensa asioiden
puolestapuhujana ja asioiden hoitajana. Haastateltavat kokevat, ettd irti paddstdminen ei tule kyseeseen
mitd huolestuttavammasta asiasta on kyse. Tillaisia asioita voivat olla terveydelliset huolet tai
turvallisuuteen liittyvit asia. Haastatellut vanhemmat toivat esiin, ettd he toimivat loppujen lopuksi
viimeisend perdlautana tukitahojen kombinaatiossa vaikeimpien asioiden kanssa. Haastateltavat
vanhemmat pyrkivét 16ytdméaan tukitahojen kanssa keinoja omillaan asuvan kehitysvammaisen arjen
tukemisessa kehitysvammaisen itsemidradmisoikeutta kunnioittaen. Kehitysvammaisen asuessa
omillaan, vanhempi kertoi merkityksellistd toimivassa yhteistydssd olevan se, ettd vanhemmalla on
mahdollisuus olla osallisena itsendisesti asuvan eldmadssi siltd osin, kuin se on yhteisesti omillaan
asuvan kehitysvammaisen kanssa sovittu. Vanhemman irrottautumista aiemmasta asemastaan
kehitysvammaisen elimissd edistdd luottamus arjen tukitahoihin. Yhtd lailla vanhempi kertoi
tehneensd itse padtoksen olla puuttumatta joihinkin asioithin kehitysvammaisen arjessa, jolloin
vanhempi paittid irrottautua joistakin kehitysvammaisen arjen asioista. Vanhemmat ndkevit muiden
tukitahojen vahvan tuen tirkedna kehitysvammaisen eldmissd, jota haastateltavat vanhemmat ovat

halunneet osaltaan edistia.

HG6 “Joo kylld hén sitten kun sielld on niin se soittaa kylld niin kun meille ja md oon nyt
yrittanyt sitdkin, ettd voit sinne alakertaankin soittaa, ettd md niin kun yritin ohjata

1

hdntd kdyttamddn ohjaajien apua ja se on varmaan hossiinkin nyt kirjattu.’

Iriarte ym. (2021, 483) mukaan ajan myo6td ja muiden tukitahojen vakiinnutettua rooliaan
kehitysvammaisen eldméssd, vanhemmat voivat eldd eliméiénsd enemmain itseddn varten ja saavat
mahdollisuuksia toteuttaa oman eldmén suunnitelmiaan, irrottautuen entisestd. Omillaan asuvien
kehitysvammaisten haastatellut vanhemmat kertoivat, ettd heiddn elimédnsd on joiltakin osin
muuttunut. Vanhemmat ovat voineet esimerkiksi matkustaa ja harrastaa. Vanhemmat toivat esiin

haastatteluissa, ettd kehitysvammaisen asuessa omillaan omaa vapaa-aikaa enemmain. Haastateltavien
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mukaan moni asia yhdistdd vanhempaa ja itsendisesti asuvaa edelleen. Sen vuoksi arki voi osin tuntua
samanlaiselta kuin aiemmin. Itsendisesti asuvan kehitysvammaisen vanhemman arki ei kaikilta osin

muutu erilaiseksi, vaikka vanhempi asuu eri kodissa kuin kehitysvammainen.

H7 “Hehdin on tdssd toiminnassa mukana ja sellainen ettd me ei nyt nukuta saman katon
alla, se ero on nyt. En md huomaa, ettd olisi semmoisia isoja muutoksia loppu viimein.
Ehkd md saatan ldhted matkalle ilman heitd. Mullakin on omat harrastukset ja omat

menot.”

Haastateltavan vanhemman nikemys siit, ettd eldmd on mennyt eteenpiin, kuvautuu positiivisessa
valossa, koska yhteinen harrastus innostaa seki itsendisesti asuvaa ettd vanhempaa. Itsendisesti

asuvan ja vanhemman eldmaissé on edelleen yhteisié asioita.

H6 “On pelkkdid ihanaa on kaikki ndd itsendisesti asuvan kanssa teatterit ja on

1

itselldkin sitten vihdn menoa ja meininkid.’

Haastateltavat kertoivat, ettd kanssakéymistd itsendisesti asuvan kanssa ei tapahdu endi vélttimatta
tihedsti ja kehitysvammaisen arki kuvataan erilliseksi vanhemman omasta arjesta. Vanhemmat
sopivat tapaamisista ja kyldilyisté itsendisesti asuvan kehitysvammaisen kanssa. Kehitysvammaisen
koti on hdnen omaa aluettaan ja vanhempi kunnioittaa tdtd asiaa. Joissakin vaikeissa tilanteissa
vanhempi voi ajatella, ettei pddse niin helposti endd auttamaan kehitysvammaista. Vanhemman
irtautuminen aiemmasta asemastaan kehitysvammaisen eldmissd ei tapahdu nopeasti joka asian

suhteen vaan hitaasti ajan myota.

H2 ”Ja saa enemmdn sitd vapaa aikaa ja tdmmdistd, mutta toisaalta taas niin sitten
Jjoskus tuntuu, ettd pddsisi helpommalla, kun hoitaisi sen asian tdssd kotona. Justiin on
monta kertaa tilanteita, ettd miksi md vihdnkddn ja soittelen ja hoidan tdtd niin kun se

’

menisi tdssd, kun oltaisiin tdssd niin se olisi tehty jo.’
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6 ITSENAISTYMISEN JA ITSENAISEN ELAMAN TUKI

Téssé luvussa esittelen toista teemaa, miké nousi esille tutkimukseni tuloksena. Tdmaé teema késittelee
vanhempien kisityksid ja kokemuksia kehitysvammaisten itsendistymisestd seké itsendistymisen ja

itsendisen eldmén tuesta muilta osin, kuin vanhempien omasta roolista kasin.

6.1 Vanhempien késityksid kehitysvammaisen nuoren itsendistymisesta

Kehitysvammaisen itsendistymisen polkua haastateltavat vanhemmat kuvasivat erilaiseksi kuin mita
tavallisesti on ajateltu vanhempien kertomana kuuluvan nuoruuteen ja itsendistymiseen
yhteiskunnassa. Silti ndhtiin, etti itsendistymiseen tarvitaan jokaisen nuoren kohdalla heidédn omaa
kasvamistansa ja oppimistansa. Kehitysvammaisiin  suhtaudutaan itsendistymisen polun
eroavaisuuksista huolimatta samalla tavalla, kuin kehen tahansa nuoreen. Kaski ym. (2012, 202) esiin
nostama normaalisuusperiaate eldd vanhempien ajatuksissa ja nuoren itsendisen eldméin rakentumista
tasavertaisesti suhteessa muihin nuoriin ndhdéén tirkednd. Haastateltavat pitivat merkittdvéni asiana
sitd, ettd erityinen nuori saavuttaa oman nuoruuden tirkeimmaét etapit. Vanhempien suhtautuminen
omaan kehitysvammaiseen nuoreen ei siis noussut erityiseen asemaan perheen sisélld. Vanhemmat
pyrkivét edistimédn kehitysvammaisten mahdollisuuksia osallistua tasavertaisesti muiden kanssa
nuoruuden kulttuurisiin tapahtumiin ja perinteisiin. Esimerkiksi kehitysvammaisten mahdollisuudet
osallistua muuhun kuin oman erityisryhmén rippikouluun ei ole aina mahdollista. Mahdollisuuksia

piti kartoittaa ja tutkia vanhempien toimesta, jos kehitysvammaisen nuoren asiaa halusi edistdi.

H?2 "Todella me on oltu aina samaa mieltd siitd, ettd nuori on eldnyt normaalia lapsen
eldmdd ja sitten kun tuli aika mennd tarhaan, esikouluun ja kouluun, niin me ollaan
aina mietitty, ettd miksi he laitetaan eri ryhmddn ja miksi se koulu on tuolla erikseen.
No yksi esimerkki on se, kun rippikoulu aika tuli, ettd miksi hdnen pitdisi mennd
Jjohonkin eri rippikouluun, niin silloinkin taisteltiin siitd, kéytiin kuule pappien kanssa
keskustelua. Niin nuori kdavi muualla rippikoulun, kun soitin sinne toiseen paikkaan.

’

Kavi sielld rippikoulun ja ihan siis normi nuorten kanssa.’

Vanhemmat eivdt hahmottaneet kehitysvammaisen itsendistymisen polkua ldhtSkohtaisesti nuoren
diagnoosista. Diagnoosilla ei katsottu vanhempien mielestd olevan itsendistymistd méaérittelevad
asemaa, mutta diagnoosiin pohjautuvaa suhtautumista kohdattiin helpommin muiden nuoren

eldmdssd vaikuttavien tahojen puolelta. Talloin vanhemmat myds katsoivat, ettd diagnoosista on
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paljon hydtyd, jotta nuori saa eldméssddn tarvittavan tuen ja palvelut. Ilman diagnoosia ndhdddn
nuoren joutuvan viliinputoajaksi yhteiskunnassa ja diagnoosin puute heikentdd entisestdin
kehitysvammaisten mahdollisuuksia edeti omassa eliméssd. Tulevaisuuden suhteen ndhtiin
diagnoosin olevan ainakin tarpeellinen. Tarvainen ja Teittinen (2021, 15) tekevédt huomion, ettd
nykysuuntana on pyrkid pois diagnoosikeskeistd ajattelusta ja vammaisten kohdalla tulisi keskittya
sujuvan arjen tukemiseen ja palvelujen saatavuuteen. Silti lddketieteelliset arviot ja perusteet

ndyttavit vaikuttavat edelleen kehitysvammaisten saamassa avussa ja tuessa yhteiskunnan taholta.

H7 ”Sitten kun sd kuulut pipo jengiin, meilld on pipo jengi sellainen vdiliinputoaja niin
sd et saa tukea, kun sulla ei ole sitd diagnoosia. Se vasta kapea viyld onkin, vaikka nyt
nythdn on tid uusi vammaispalvelulaki, mutta periaatteessa siis se, ettd silld
diagnoosilla nyt ei olisi niin suuri merkitys sitten, mutta kylld silld vaan on. Siitd ei kylldi
pddstd mihinkddn. Kylld se voi olla haasteellista se, mutta se antaa kuitenkin sen

riittdvan tuen, ja sd saat sen avun kuitenkin paremmin sen varjolla.”

Kehitysvammaisten omat haaveet oman eldmin suhteen kuvattiin yhtenevidiseksi kulttuurisesti
rakentuneen eldminkulun vaiheiden kanssa. Kehitysvammaisilla itselldin on vanhempien mielesté
halua eldi eldméainsé yhteiskunnallisten ja kulttuuristen normien mukaisesti, vaikka sen toteutuminen
ei olisi joka asiassa mahdollista kehitysvammaisilla. Erityisten piirteiden sdvyttdmalld nuoruudella
voi olla my0s positiivia vaikutuksia. Kehitysvammaisen nuoruutta vanhemmat kuvasivat tasaiseksi
eikd sithen vilttdmattd sisdlly nuoruuteen liitettdvid lieveilmioitd, kuten piihteiden kéyttoa.
Vanhempien nidkokulmasta kehitysvammaisen nuoruuden ongelmallisiin tilanteisiin ei liity sellaisia

huolia, joihin ei l0ytyisi ratkaisuja tai vanhempi ei olisi niiden kanssa voimaton.

H6 "Hei kehitysvammainen lapsi. Maailman pahuus on tosi kaukana. Hdnestd ei ole
niitd ongelmia mitd voi olla jollain toisella didilld ja isdlld huumeet tai jotain epdonnea,
niin tdd lapsi on pelkdstddn onnellinen, tuottaa vaan iloa. Totta kai nditd terveyshuolia,
mutta on hyvdt lddkdrit ja ne hoidetaan ja ehkd md oon sitten kuitenkin vahva tyyppi ja

sitten md en rupea mdrehtimddn. ”

Nuoruuden tasaisuus liitettiin vanhempien puheissa vahvasti peruskouluaikaan, jolloin monet asiat
hoituivat helposti eikd perheen eldméén kohdistunut erityisid paineita. Peruskoulun jilkeiset opinnot
erityisammattioppilaitoksissa ldhtivdt muutaman haastateltavan mukaan sujumaan omalla painollaan

ja esimerkiksi valmentavista opinnoista oli hyotyd nuorelle koulutuksen jatkosuunnitelmien kannalta.
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Oppilaitoksista annettiin haastateltavan vanhemman mukaan hyvin tietoa koulutuksesta ja opintojen
ndhtiin olevan hyodyllisid kehitysvammaiselle. Opiskeluaikana kehitysvammainen oli myos

opiskeluterveydenhuollon piirissd, mika tuki kehitysvammaisen terveytta.

HI1 ’mutta se valma oli tosi hyvd siind, ettd sielld oli mahdollisesti niitdi

’

koulutuskokeiluja ja sieltd tuli mun mielestd kylld aika hyvin sitd tietoa.’

16-vuoden iké katsottiin olevan kehitysvammaisen itsendistymisen murroskohta. Tuolloin aletaan
suunnittelemaan tulevaisuutta ja yhtend pohdittavana asiana ovat etuusasiat, jotka osaltaan ovat
sidoksissa nuoren tulevaisuuteen. Kehitysvammaisen kohdalla mietittidviksi tulee erilaisten etuuksien
hakeminen. Vaihtoehdot ovat médritelty sen mukaisesti, miten kussakin perheessd katsotaan

tarkoituksenmukaisimmaksi.

H4 ”Niin hoitotuki me saatiin heti kuuteentoista ikdvuoteen ja sitten me sanottiin heti,

ettd nuori eldkkeelle, ettd ei me ldhdetd siihen kuntoutusrahaan.

Etuuksien hakeminen kuvautuu tyolddnd ja selkedt ohjeistukset sekd suositukset etuuksien
hakemisessa auttavilta tahoilta ovat tdrkeitd asian sujuvassa hoidossa. 16-vuoden idn ajankohdan
aikaan nousevat esille myos koulutukselliset asiat ja itsendisemmin arjen asiat. Peruskoulusta
siirtyminen erityisammattioppilaitoksiin  vanhemmat nékivdt kulkevan kehitysvammaiselle
tarjottujen vaihtoehtojen mukaisesti ja koulupaikkojen hakemisessa vanhemmat saivat tarpeelliset
tiedot, joiden pohjalta edetd. Itsendistymisen paineesta kertoi erds haasteltava, miké voi tulla joissakin
perheissd nopeasti vastaan, koska peruskouluaikana ei vilttdmittd ole konkreettisesti valmennettu
nuorta itsendisen arjen toimintoihin. Itsendistymisen kannalta vanhempi néki tdrkeiksi, ettd nuori
oppii jo peruskouluajoista ldhtien harjoittamaan itsendisid toimintoja arjessa, jolloin itsendisempdéin
elaminvaiheeseen on nuorelle helpompaa siirtyd. Taitojen harjoittamiseen tarvitaan kuitenkin aikaa
ja samoin siirtymét vievét kehitysvammaisilla enemmin aikaa. 16-vuotiaille kehitysvammaisille
tarjotaan sisdoppilaitosmaista koulutusvaihtoehtoa, missd on mahdollista koulunkdynnin ohella
harjoitella itsendisid arjen toimintoja. Sisdoppilaitosmainen koulunkdynti tarjosi nuorille
monipuolisia harrastus -ja vapaa-ajan toimintoja koulunkdynnin ohella, mitd haastateltavat

vanhemmat pitivdt myOnteisend asiana.

H6 "Elikkd ettd kaikissahan ndissd tadmdn tyyppisissd sisdoppilaitoksissa ei ole illaksi

’

mitddn, mutta toi ettd sieltd jdi niin kun nditd eldmdn evditd.’
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Tama koulunkdynnin ja asuntola-asumisen yhdistelmd ei kuitenkaan sovellu jokaiselle
kehitysvammaiselle nuorelle. Vanhemmat kokivat, ettd 16-vuotias on kuitenkin liian nuori kdymééan
senkaltaista koulua, koska nuorella ole sen lisdksi valttamattd vield riittdvid valmiuksia asua

lapsuudenkodin ulkopuolella.

H7 7Joo no md oon vastustanut sitd siirtymdd kuusitoistavuotiaana johonkin
sisdoppilaitokseen. Than siis todellakin pitdisi niin kun olla jotain muuta tarjolla siind

>

vdlissd ja sitten mennddn sinne. ’

Vanhemmat nostivat esiin, ettd kehitysvammaisten koulutusvaihtoehdot ovat rajalliset ja kapeat.
Nuorille ei ole tarjolla niin laajasti erilaisia vaihtoehtoja opiskelussa. Hakala (2013, 218) argumentoi
my0s, ettd kehitysvammaisten valmistuminen erityisammattioppilaitoksista ty0elimédin ei ole
mitenkddn varmaa. Nuori katsotaan olevan erityisammattioppilaitoksissa kuntoutujana ja nimellisesti
potentiaalinen tyomarkkinoille. Ndind muutamina vuosina ansaintalihteend voi olla nuoren

kuntoutusraha. Kehitysvammadiagnoosi johtaa kuitenkin ennen pitkdd tyokyvyttomyyseldkkeelle.

H7 ”Ne tietyt sitten niin kun opistot tai oppilaitokset ndin sitten kehitysvammaisille aika

kapeat mahdollisuudet ja vaihtoehdot”

Tyollistyminen kuvautui vanhempien kokemuksissa sellaisena asiana, mité ei pidetd ihan itsestdén
selvédnd asiana kehitysvammaisten kohdalla ja tydllistymisen mahdollistui kehitysvammaisella jonkin
tahon kautta. Vammaispalvelujen késikirjassa késitellddn kehitysvammaisen nuoren nivelvaihetta ja
niiden siséltimid toimia sekd suunnitelmia, jotta kehitysvammainen saisi tarvitsemansa etuudet, tuet
japalvelut. Yhteiskunnalliset raamit ohjaavat kehitysvammaisia asiakkaiksi ja etuuden saajiksi. (THL
2022.) Hakalan (2013, 235) mukaan kehitysvammaiset eivit saavuta yhteiskunnallisesti samaa
asemaa osallisuuden ja kansalaisuuden suhteen, kuin ne henkilot, jotka mdiéritellddn
tyontekijdkansalaisiksi. Jo nuorella idlld eldkkeelle siirtyminen madrittdd kehitysvammaisen paikan
eldméssd. Nykyajan tydeldmidn kovat vaatimukset eivdt kohtaa kehitysvammaisten tarpeita
tyollistymisessd ja tydeldmidssd pysymisessd. Palveluita ja muita tukia tarvitaan, jotta
kehitysvammaisen oikeudet ja osallisuus kansalaisena toteutuisi. Palveluiden kautta voidaan tarjota
sellaista tyOnkaltaista toimintaa ja mielekdstd sisdltod arkeen, joita voidaan tdmén hetken

yhteiskunnassa tarjota.
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TyoOnantajiin ei valttdmaéttid ole vanhemmilla ja nuorella suoraa vayldd olla yhteydessi tai yhteydet
voivat vaihdella sen mukaan, millaisia verkostoja perheelld on. Kehitysvammaisen tyollistymiseen

saatiin muutaman haastateltavan mukaan tukea muutamilta tahoilta kehitysvammatyon piirissa.

HI “Pddsi tdmmdiseen hankkeeseen elikkd kehitysvammaiselle osatyokykyisille
palkkatyétd, niin eli oli siind sitten mukana ja sitd kautta l6ytyi tdd tyopaikka, ettdi se

oli ihan siis hienoa. Aivan niinku dlyttémdn hieno juttu.

H2 7Sielld tyopaikassa oli ryhdytty ihmettelemddn, ettd miksi meilld ei tyéllistetdi
kehitysvammaisia ja sitten se oli ollut ottanut yhteyttd. Ja sitten tosiaan toi yhdistys tuli
tarpeeseen siind kohtaa. Teki sielld hakemuksen tyopaikkaan, haastateltiin ja sitten
pddsi sinne. ”

Itsendistymisen huipentumana vanhemmat kuvasivat olevan muutto omaan kotiin ja muuton
ajankohtaa voidaan peilata vanhemman nidkokulmasta verraten yhteiskunnan normien mukaiseen
eldiménkulkuun, minkd avulla vanhempi ndkee nuoren itsendistymisen suunnan selvemmin.
Vanhemmat katsoivat, ettd heiddn oma asemansa nuoren elimassa ei muutu kertaheitolla silloin kun
nuori muuttaa omaan kotiin, koska vanhempien tuen tarve nihtiin tirkedni lapsuudenkodista pois
muutettaessa. Omaan kotiin muuttamista 1ahdetdén perheissd miettiméaéan, kun nuorella itsellddan herdd

halu muuttaa. Toisaalta pohditaan myds nuoren valmiuksia siirtyd itsendisempdén eldméén.

HI1 7’Se kotoa muuttaminen (sisaruksella) tuli vihdn eri lailla kuitenkin kuin sitten
kehitysvammaisella nuorella. Ollaan nuorelle sanottu, ettd sitten voi muuttaa, kun
hénelld oli semmoinen kauhea draivi, silloin kun hdn oli vield 17 tai 18. ettd nyt omaan
kotiin ja sitten olisi hyvd saada se tyopaikka ja ekana se ammatti. Nythdn pdrjdd jo

paljon paremmin kuin siihen aikaan itteksensd.

6.2 Vanhempien késityksid itsendistymisen siirtymien tuesta

Itsendistymisen suunnitelmia perhe tekee yhdessd nuoren koulun ja sosiaalitoimen kanssa. Nuoren
opettaja erityisammattioppilaitoksessa oli haastateltavan vanhemman mukaan tarked asiantuntijataho
koulutukseen ja tyohon liittyvien jatkosuunnitelmien tekemisessd. Vanhemmat luottivat opettajan

asiantuntemukseen nuoren tyohon liittyvien jatkosuunnitelmien tekemisessa.
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H3 "Tdd koko prosessi aika kesken vield sitten sielld oppilaitoksessa. Niin ja md
ajattelin, ettd kuitenkin tuntee sielld oppilaitoksessa paremmin pdivitoimintapaikat
kuin mind tunnen. Heiddn suosituksensa niistd paikoista, joita voisi valita tai mihinkd

’

voisi kdydd itsekin tutustumassa.’

Itsendistymisen kohdissa tarvitaan pidempid keskusteluja nuoren ja vanhempien seké eri verkostojen
kesken. Verkostoty0 nousi vanhemman ja koulun aloitteesta pyrkimyksené kartoittaa tulevaisuuden
suunnitelmia kokonaisvaltaisesti sekd perheenjdsenten eri nikemyksid yhteensovittaen parhaimmalla
mahdollisella tavalla. Sosiaalityontekijat ovat vanhempien mukaan vahvimmin mukana kuvioissa
asumisen tuen suunnittelussa, kun tehdéén palvelusuunnitelmia nuorille. Sosiaalityontekijaa tavataan
yleensd eldmidn muutoskohdissa ja vanhemmat ovat tarvittaessa yhteydessd muuna aikana.
Yhteydenpitoa sekd tapaamisia sosiaalityontekijoiden perheen kanssa tapahtuu toisaalta

epasddnndllisesti ja harvakseltaan, mutta myds tarpeen mukaan ja hyvin paljon perheen aloitteesta.

H4 ”Mutta silloin kun erityisammattioppilaitoksesta ldhdettiin niin niin niin silloin kun
tehtiin sitd jatkosuunnitelmia, ettd mihin menee sinne pdivitoimintaan ja ndin niin
koulu pyysi silloin sinne kaikki ja tehtiin palvelusuunnitelma esimerkiksi sielld ja ndin
niin. se oli tosi kiva, ettd se hoitui silld itsestddn sitten, mut ettd sen hoiti koulu joo koulu
sieltd, mutta no nyt ei me sen jdlkeen olla kylld niin kun oltukaan vammaispalveluun

’

eikd kevaneuvolaan olla oltu yhteyksissd ettd.’

Palvelusuunnitelman teon yhteydessd vammaissosiaalitydssd arvioidaan nuoren asumisen tuen
tarpeita. Vanhemmilla on ldheinen késitys nuoren arjen tuen tarpeista, mikd otetaan huomioon
suunnitelmia tehtdessd. Haastateltavat katsoivat, ettd yhteensovittamista voidaan tarvita nuoren
omien toiveiden ja asumisen jirjestimisen kanssa. Nuoren tuen tarpeita on hyvéd kdydd lépi
mahdollisimman konkreettisesti. Asumisen tuen arviointi sisdltdd vanhemman ndkokulmasta
asumisen jarjestimisen radtdloidysti nuoren ja vanhemman ndkemysten mukaisesti, mutta
suunnitelmien lopullinen toteutus voi jaddd vanhemmalle osaksi hdméran peittoon ja vanhempi kokee
haasteelliseksi edetd asiassa. Martin ja Romakkaniemi (2021, 148) kertovat jaetusta toimijuudesta ja
jaetusta pédédtoksenteosta vammaissosiaalitydsséd, joiden ehtojen toteutuminen vahvistaisi ja tukisi
asiakkaiden osallisuutta sekd itsemddrddmisoikeutta oman eldmin palvelujen suunnittelussa.
Asiakkaan kanssa tulisi tyontekijin olla aktiivisessa dialogissa ja tarjota asiakkaalle kaikki
tarpeellinen tieto sekd toimia padtdksenteon ldpindkyvyyttd vahvistaen. Asiakkaan on vaikea edeti,

jos hénelld ei tietoa siitd, mitd pitdisi tehdd seuraavaksi.
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Haastateltava vanhempi nosti esiin ajatuksia ja odotuksia siitd, ettd sosiaalityon suhtautuminen
tyoskentelyssé olisi aktiivista ja aloitteellista kehitysvammaisten nuorten perheitd kohtaan asumisen
suunnittelua koskien. Sosiaalityoltd kaivataan selkokielistd ja selkedd tietoa asumisvaihtoehdoista
seka tutustumismahdollisuuksia kehitysvammaisten palveluihin. Haastateltava koki, ettd haluaa myos
vanhempana olla aktiivisesti mukana asumisen suunnittelussa ja yhdessé sosiaalitoimen kanssa pohtia
asumispaikkojen soveltuvuutta nuorelle. Vanhempi kokee epitietoisuutta sen suhteen, miten
asumispaikan etsinndssd tulisi edetd ja odottaa saavansa sosiaality0ltd tietoa etenemisen suhteen.
Haastateltava piti tdrkednd konkreettisen tiedon saamista itsendisen asumisen sekd asumisen

harjoittelun vaihtoehdoista, hakuprosessista ja erilaisista aikatauluista.

H3 ”“Ja sitten kerrottaisiin, mitkd ovat aikataulut ja mikd on mahdollista. Kuinka
monessa vuodessa on nyt sitten pddstd muuttamaan kotoa pois, ja mitkd ovat erilaiset
asumiskokeilu mahdollisuudet, miten niihin haetaan ja kauanko ne kestaivit ja

’

tammoistd kaikkea.’

Itsendistymisen suunnittelussa vanhemmat kohtasivat haasteita myds tuen tarpeiden arvioinnissa.
Suunnitelmien yhteydessd tehty arvio saattoi kuvastaa vain osaa tuen tarpeista ja esimerkiksi
asumiskokeilu ei ollut itsendisen asumisen harjoittelulle soveltuva, vaikka asumiskokeilun ajatuksena
on saada kokonaisvaltainen kartoitus nuoren tuen tarpeista. Asumiskokeilun jérjestimisessd
vanhemmat nékivéat vahvan ja tiiviin tuen tirkeyden itsendisen asumisen harjoittelussa. Vahva ja tiivis
tuki muodostuvat tukipisteen vélittomaéstd sijainnista suhteessa asumiskokeiluasuntoon ja tuen
helposta saatavuudesta mihin aikaan tahansa vuorokaudesta sekd vanhempien osallisuudesta
asumiskokeilun aikana. Asumiskokeilu ja asumisharjoittelu ovat vanhemman kuvaamana yksi
itsendiseen asumisen vaihe, mutta soveltuvaa muotoa asumiskokeilun toteuttamiseksi ei aina ole

tarjolla. T4lloin vanhemmat suunnittelivat asumisen harjoittelun nuoren ldhtokohdista késin.

H2 “Me on koko aika ajateltu sillain, ettd kun jdrjestetddn asumisvalmennusta ja
asumiskokeilua, kun asumiskokeilu ei ole siind asunnossa, mihin sd muutat tai siind
ympdristossd ja silloinkin niin se olisi ollut jossain asuntolassa se asumiskokeilu ja
sitten se oli ihan eri juttu, kun mihinkd hdn sitten olisi muuttanut. kun hdn ei missddn

i3]

nimessd ole halunnut, ei vieldkddan halua muuttaa asuntolaan.
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Muuttovalmennukset ja erilaiset kurssit itsendistyvélle nuorelle mainittiin merkittdvind
itsendistymisen tukikeinona sekd nuorelle ettd vanhemmalle. Vanhemmat mainitsevat
jérjestdjdtahona erityisesti paikallisesti toimivan kolmannen sektorin toimijan. Merkityksellistd
muuttovalmennuksissa oli se, etté siitd hyotyi koko perhe. Vanhemmat saivat pohtia omia ajatuksiaan
keskenddn ja nuoret kdvivét ldpi omia mietteitddn sekd haaveitaan. Nuoren kannalta mielekasti
vanhempien mielestd oli oman kodin suunnittelu. Nuori kertoi itse, mitd huonekaluja haluaa omaan
kotiinsa hankittavan. Suunnitelmia tehtiin yhdessd vanhempien kanssa. Vanhemmat olivat mukana
auttamassa myods oman kodin tavaroiden hankinnassa ja muissa muuttojérjestelyissa.
Muuttovalmennuksen kautta voi saada selkeidn ja konkreettisen késityksen siitd, mité sisdltyy omaan
kotiin muuttoon. Kadytdnnon jarjestelyjen lisdksi oma koti heréttdd monenlaisia ajatuksia ja tunteita,
jolloin muuttovalmennukset ja aiheeseen liittyvdat muut mahdolliset kurssit tukevat itsendistymisen
prosessia kasittelemdlld tirkeiksi koettuja aihealueita. Muuttovalmennuksissa saatu vertaistuki
koettiin myds merkittidviksi, jolloin omaan kotiin muuttaneet saivat jakaa kokemuksiaan muuttoa

suunnitteleville.

H6 ”No tietenkin se valmennus silloin antoi paljon evditd, ettd mitd se on, kun ja sitten
nditd niin kun tdad kehitysvammaisten palvelusddtio on jdrjestdnyt tilaisuuksia. Ja nyt

’

on pddsty itsekin kertomaan sitten samassa asemassa oleville.’

Muuttovalmennukset olivat haastateltavien mukaan olevan hyddyllinen tukikeino itsendisen
asumiseen valmistautumisessa, mutta valmennuksesta saadut hyodyt eivat vilttamattd siirtyneet
kehitysvammaisen itsendiseen asumiseen. Kehitysvammaisen nuoren muutettua omaan kotiin
vanhemmat nékivit, ettd tuen on oltava ainakin aluksi vahvaa ja tiivistd. Tuen puuttuminen tai sen
vihiisyys aiheutti huolta ja epétietoisuutta itsendisen eldmén sujumisesta, kun asumisen arjen sisilto
el vastannut alustavasti tehtyjd kehitysvammaisen tuen tarpeisiin nojanneita suunnitelmia.
Vanhempien ndkokulmasta katsottuna asumisen tuki ei vilttdméttd kohdannut asukkaiden tuen

tarpeita tarkoituksenmukaisella tavalla. Asumisen tuen tehtdva saatettiin kokea epéselvéksi.

H6 valmistautuminen siihen asumiseen oli sellaista, ettd sielld annettiin vihdn litkaakin lupauksia,
kun tuli semmoiset tyontekijdt, jotka ei ole ollut niin kun tuommoisessa tyossd. Puhuttiin ndistd
kotipdivistd, kun tehdddn ruokaa ja pannaan pakkaseen, mut ei semmoista ruvennut tapahtumaan
alkuun niin ne olisi pitinyt niin ettd se ei ollut ihan se ei ollut ihan realistinen se kdsitys mikd me
saatiin niissd valmennusilloissa, jotka olivat sindnsd kylld ihan loistavia, ettd saatiin tietoa ja sielld

oli niin kun jo asian kokeneita vanhempia kertomassa.”
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Asumisessa vaihtoehdot ovat haastateltavien mukaan véhdiset, jolloin jonot erilaisiin
asumispaikkoihin voivat olla pitkdt. Paddytddn mahdollisesti sellaiseen tilanteeseen, ettd nuoren
tulevaisuuden suunnitelmat eivit valttdmattd ole nuoren nikoisid. Ja toisaalta palvelujen piiriin on
vaikea pééstd, koska niitd ei tarjota tarpeeksi tarjolla. Vanhempien harteilla on paljon vastuuta siiti,
miten nuorten itsendistymistd ldhdetddn edistimiin, jos tulee mutkia matkaan. Tiedon saantia
kuvattiin rajalliseksi vanhempien ndkdkulmasta ja itsendistymisen tukemiseen tarvittaisiin kuitenkin

myo0s vahvasti muita tahoja, jotta vanhempi ei jéisi yksin tehtavéssiin.

H1 7Niin mut sitten, jos et esimerkiksi itse tyéeldmddn siirtymisestd niin en md tiedd
mitd sitten olisi tapahtunut, ettd jos ei olisi pddssyt siihen koulutukseen. Sehdn olisi
Jjadnyt meille sitten se tyopaikan hakeminen, taikka sitten tota noin niitd on niitd

tyoeldmdn valmentajia, mutta md en oikein tiedd kuinka he toimivat.”

Asumisen ja siihen liittyvdin tuen suunnittelussa vanhempi haluaa olla mukana tekemidssé
suunnitelmia nuoren kannalta toteuttamiskelpoiseksi. Muuton ajankohta saattoi kuitenkin tulla
nopealla aikataululla tai muuttamista nuori joutui odottamaan, jolloin muuttoa ei voinut tarkkaan aina
ennakoida. Soveltuvan asumispaikan 10ytyminen ottaa aikansa siksi, koska on mietittdivd myos
asumisen tukea ja muita tarvittavia tukitoimenpiteitd. Asumispaikkojen ja palvelujen saatavuudessa
voi olla haasteita, jolloin palvelujarjestelmé ei aina kohtaa perhettd oikea-aikaisesti ja todellisia
tarpeita vastaavasti. Itsendisen asumisen suunnitteluun tarvitaan kokonaisndkemystd erilaisista
palveluista asumisessa, mikd edellyttdd tietynlaisten kriteerien tdyttymistd palvelua tarjoavilta
tahoilta. Vanhempi pitdé tdrkednd asumisen tuen riittdvyytta ja tuen siséllon suunnittelua etukéteen.
Haasteltavien kokemuksissa nousi esiin erilaisten arkisten tilanteiden ja tuen tarpeiden arvioinnin

tarkeys etukiteen.

H3 “Tarvitsisi tosiaan sitd semmoista lihaa luiden pddlle nyt, ettd mitd tdssd on, mitkd
ovat mahdollisuudet ja sitten pitdisi mennd kylld mun mielestd ihan paikan pddlle
kysymdidn, ettd tuota miten teilld sitten kdsitellddn sitten, jos tuota tulee jumi ja meiddn
nuori kdyttdytyy teiddn ndkokulmastanne hankalasti, niin sanotteko te, ettd sitten ei saa

Jjdlkiruokaa vai onko teilld joitakin muita ohjauskeinoja takataskussa?

Palvelujen suunnittelussa kéytetyt asiakasprosessit voivat vanhempien kokemana tasapdistdd sitd
ajatusta, mihin suuntaan asumisjérjestelyjd ldhdetdén toteuttamaan viranomaisten taholta. Martin ja

Romakkaniemi (2021, 148) huomioivat asiakkaan osallisuutta ja itsemdarddmisoikeutta vahvistavan
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jaetun toimijuuden yhtend rakennusosana palvelujen henkilokohtaistamista, jolloin asiakkaan kanssa
kdyddan ldpi huolellisesti hinen tilanteensa sekd palveluihin liittyvét valinnanmahdollisuudet.
Haastateltaville vanhemmille on tirkeédd, ettd palvelujen suunnitelmia tehddan perheldhtdisesti ja
informatiivisella otteella. Vanhempi kokee, ettd saadun perusteellisen tiedon pohjalta perhe voi myds
omatoimisesti selvittdd, millaisia asumisen vaihtoehtoja on tarjolla. Muutama haastateltava toi esille,
ettd asumispaikkaan liittyen tulisi olla perheen ldhtokohdista késin mahdollisuus vaikuttaa siihen,

keiden kanssa nuori asuu.

HI "Md luulen, ettd jos sen tyttoystdvin kanssa pddsisi muuttaan yhteen. Siihen
vaaditaan se tietynlainen sitten seuranta, ettd ensiksi. En tiedd oikein mitenkd sitten
senkin jdrjestdisi kdytinnossd. Me puhuttiin silloin sielld, kun oltiin se sosiaalitoimen
ihmisen kanssa, niin hdn sanoi, ettd kylld se jdrjestyy. Md olin ihan ylldittynyt. Mutta
mitd kaikkea administeratiivista hallinnollista tyétd siihen sitten kuuluu, ettd mitd

meiddn pitdd hakea ja tekeeko joku muu jotakin.”

Itsendistymisen eri vaiheissa tehdyissd suunnitelmissa ja nuoren siirtymissé itsendiseen eldmééin
ndhtiin yhteistyd verkostojen kanssa tirkednd. Jos yhteistyOssd esiintyi haastateltavien mukaan
haasteita, niin se hidasti suunnitelmissa etenemistid. Suunnitelmat eivét aina toteudu alkuperiisten
ajatusten mukaisesti, mutta pulmallisissa tilanteissa vanhemmat ja tukea antava taho eivit kohdanneet
ongelmia yhdessd ratkaisua hakien. Eri tukitahot saattoivat toimia erillisind toimijoina, jolloin
suunnitelmien toteutus ja palvelujen toteuttamisessa tarvittava tieto jdi matkan varrelle eika
saavuttanut vanhempaa. Vanhempi kokee olevansa etulinjassa pulmien ratkaisijana tai tilanteen

korjaajana, joita itsendistymisen siirtymisissd tulee vastaan.

Haastateltava vanhempi nosti esiin, ettd itsendistymisen ja asumisen suunnittelussa nuorten omaa
aénta tulisi paremmin kuulla, koska joissakin tapauksissa vanhempi on vahvasti pdéttdmassd, jolloin
nuoren omat mielipiteet voivat jaadd vidhemmalle huomiolle. Lisdksi ammattilaisten keskindinen
yhteistyd tukee kehitysvammaisten itsendistymistd, esimerkiksi muuttovalmennuksen yhteistyo
tulevan asumispaikan kanssa. Vahvalla verkostoty6lld on merkitystd vanhemman mielesti, jotta tieto
kulkisi paremmin eri toimijoiden vililld, tuoden samalla selkeyttd kehitysvammaisen nuoren

itsendistymisen polulla kulkemiseen.

H1 ”Jotenkin se sen polun selkeyttdminen ja sitten ndiden toimijoiden jotenkin ja ehkd

enemmdn yhteinen kontaktointi.”
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6.3 Ohjauksellinen ja valmentava tuki kehitysvammaisille

Haastateltavat vanhemmat kertoivat, ettd kehitysvammaisen tarvitsema tuki arjessa on pitkdaikaista.
Beresford (2021, 585) huomauttaa, ettd vammaiset tarvitsevat pidempiaikaista tukea uudessa
elimaintilanteessa. Akkiseltidin nuorten taidot eivit arjessa tule esille, jollei nuori niiti ensin opettele
ja opetteluun nuori tarvitsee tiivistdkin tukea. Tukea voidaan kuvailla ohjauksen ja valmennuksen
keinoin toteutettavaksi. Liséksi on oltava tietoa, kuinka paljon tukea tarvitaan. Rapo ja Teittinen
(2021, 166) ndkevit ohjauksen ja valmennuksen tulleen entistd tirkedmmaéksi, kun on ldhdetty
edistimddn vammaisten oikeuksia ja heiddn tasavertaisuuttansa suhteessa muihin ihmisiin.
Vammaiset eiviat ole hoidon ja hoivan kohde nykyhetken kidsityksen mukaan, vaan heidén

autonomisuuttaan kunnioitetaan ja sitd halutaan vahvistaa.

Arjen toimintaympériston tuki nousi esille haastateltavien kokemuksissa kehitysvammaisen arjen
tukeen liittyen. Arjen toimintaympdériston on annettava raamit eli struktuurit arjen rutiineille.
Vanhemmat pitdvdt huomioitavana asiana my0s sitd, ettd kehitysvammaisen arjen rutiinit ja
paivittiiset toiminnot eivit sinélldén siirry ympéristdsti toiseen, vaan kussakin ymparistossa tarvitaan
omat ohjeet sekd struktuurit. Ndin ollen esimerkiksi vieraissa ympéristdissd kulkeminen ja jonkin
tietyn toiminnan siirtyminen sellaisenaan paikasta toiseen ei ole automaattista tai itseohjautuvaa.

Haastateltavien vanhempien kehitysvammaiset nuoret ja omillaan asuvat kehitysvammaiset eivit
tarvitse arjessaan jatkuvan luonteista hoivaa tai apua. Vanhemmat muotoilivat tuen tarpeen
pdivdaikaan tapahtuvaksi, mutta suoranaista tarvetta pitkdaikaiselle yovalvonnalle ei tuotu esille.
Haastateltavat vanhemmat toivat painottuneemmin esille nikemysti tuen saatavuudesta pdivittdin
kuin viikoittain. Pitkdaikaista yksinoloa vanhemmat eivdt ndhneet sopivana kehitysvammaisen
kohdalla. Yhteneviisyyksien ohella kehitysvammaisen tarvitsema tuki niyttdytyy vanhempien
mukaan kullakin hyvin yksilollisesti, joten tuen tarpeiden kirjo on moninainen. Pédivittdisen arjen
tukemisessa vanhemmat mainitsivat, esimerkiksi tuki ruuanlaitossa, ajanhallinnassa ja raha-asioissa
sekd asioiden hoitamisessa yleensd ottaen. Arkipdivén taidot kehittyvit yksilollisesti ajan mydté ja

kehitysvammaiset tarvitsevat sdannollistd ohjausta arjessa toimimisessa.

H3 ”Niin, jos ajattelee sitten niin kun niin voi olla jotakin muutakin semmoista, ettd
vihdn semmoista perddn katsomista, ettd se niin kylld md ajattelen, ettd sua on
pdivittdistd, ettd kyllihdn siind on vaikka niitd semmoisia arkipdivin kykyjd hyvin, ettd
tuota pukee ja osaa laittaa vilipalaa itselle ja syodd ja tiskata ja siivota oman huoneen

ja tammoista.
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Beresford (2004, 584) nostaa esille keskeisid periaatteita ja toimia itsendistyvédn vammaisen nuoren
kohdalla. Esimerkiksi oma péatidntdvalta arkisissa asioissa edistdd aikuiseksi kasvamista ja niihin
liittyvien taitojen kehittymistd. Haastateltavien vanhempien mukaan kehitysvammaiselta on térkeda
vaatia omaa vastuuta arkisissa toimissaan, jotta omat taidot karttuvat ja kehitysvammainen voi
suoriutua omassa arjessaan itsendisemmin. Kehitysvammaisille on tirkedd saada oppia uusia asioita

monella eri tavoin, ja vanhemman mukaan tietd ei tule liiaksi tasoittaa ja silotella.

H2 "Kylld hdnen itse pitdisi niin kun enemmdn tehdd ja sillain niin kun erehdyksen

kauttakin.”

Uusien asioiden oppiminen vaatii myo0s aikaa ja harjoittelua. Kehitysvammaisen oman toimintakyvyn
tukeminen arjessa nousi haastateltavien kokemuksissa esille, esimerkiksi sosiaalisten taitojen sekd
sosiaalisen kanssakdymisen ja itsestd huolehtimisen taitojen tukemisessa. Piivittdiset arjen taidot

vaativat sdédnnonmukaista ohjausta ja valmennusta.

H3 “Arjen taitojen ja tdmmdisten opettamista ja niiden oppimisen tukemista ja
semmoiseen ohjaamista ja jotenkin sosiaalisten taitojen tukemista ja niissd

ohjaamista.”

Kehitysvammaisilla on eri asteisia haasteita yksin olemisessa. Haastateltavan vanhemman mukaan
liiallinen sosiaalinen kanssakdyminen on yksi seuraus yksin olemisen vaikeudesta, jolloin oman
eldmén rajoja on haasteellisempaa hahmottaa ja seuraa turvaa haetaan hakeutumalla aktiivisesti
muiden ihmisten joukkoon. Sosiaalisten taitojen yhteydessd yksi haastateltava vanhempi kertoi
kommunikaation ja oman ilmaisun tuen tarpeesta kehitysvammaisella. Kehitysvammaisten omien
taitojen tukemista ja taitojen harjoittelemista tarvitaan eri arkiympdristdissd. Eri ympéristjen on
tarjottava puitteet ja tuki kehitysvammaisten taitojen edistdmiselle. Joitakin keinoja
kehitysvammaisen toimintakyvyn ja toiminnanohjauksen tukemiseksi kdytetdédn vanhempien mukaan
eri arkiympéristoissa.

H4 ”Se joo sielld on siis joo no pdivitoiminnassa laittaneet hdnen puhelimeensa yhden

semmoisen missd oli kanssa erilaisia tukiviittomia niin se niitd sieltd treenailee.”

Haastateltavat toivat esiin, ettd kehitysvammainen tarvitsee tukea ja valmennusta omien paitoksien
tekemisessd. Kehitysvammaisten kognitiiviset vaikeudet vaikuttavat siihen, ettei hahmoteta

paidtoksenteon seurauksia tai ymmarretd, millaisia asioita tarvitaan, ennen kuin jokin paétds voidaan
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tehda. Paitoksenteon kokonaisuuden selventiminen kehitysvammaiselle on tarkeé, jotta padtoksien
tekeminen pohjautuu omaan ymmérrykseen asiasta. Pddtoksenteossa tukevalla henkil6lld on
merkittdva eettinen vastuu, koska on huomioitava omat vaikuttimet ja motiivit paitoksien tukemisen

taustalla.

H6 “Tamd itsemddrddmisoikeus ja muu niin niin ei se ole sitd, ettd sitd vaan saa vaan
sanoa ei. Koska on kyseessd henkild, joka ei loppu viimeksi ymmdrrd kuitenkaan, mihin
se hdnen pddtoksensd johtaa. Se pitdd avata se asia, mihin se johtaa ja mihin se ei
johda. Ja sitten hdn pddttdd, kun hdn ymmdrtdd, koska kuitenkin selkokielelld voi asiat
kertoa. Joo tietenkin vaikea erottaa sitd, milloin johdattelee ja milloin sdditdd koska, md

’

osaan kylld senkin. Jokainen osaa senkin, mutta se on vihdn vaikea.’

6.4 Viralliset tukitahot

Haastateltavat vanhemmat mainitsivat asumisen, tyon ja harrastukset suurimpina arjen
toimintaympdaristoind kehitysvammaisilla, joiden parissa tarjotaan kehitysvammaisille tukea ja
toimintamahdollisuuksia. Kuljetuspalvelut ovat vanhempien mukaan liséksi yksi tirkeistd arjen
tukipalveluista, mikd mahdollistaa liikkumista laajemmin ja tukee itsendistd eldméi. Julkisilla
kulkuvilineilld litkkuminen on kehitysvammaisen itsendisen eldmén toteutumisen kannalta vield
merkittdvimpdd, mutta liikkumisen tukemisessa tarvitaan toisinaan taksipalveluja. Lisdksi
henkilokohtaiset avustajat olivat erdén haastateltavan vanhemman mukaan kehitysvammaisen
itsendisen eldmén toteutumisen kannalta yksi erillinen tukitaho tuen kokonaisuudessa. Asumiseen
liittyen haastateltavat nostivat esille yhteisollisyyden asumisessa, minkd vanhempi kokee

soveltuvaksi tuen ja erilaisten toimintamahdollisuuksien toteutumisen kannalta.

H?2 "Sitten kun sielld sinne asuntolaan saa mennd ja sielld on semmoinen. Sielld on se
vhteisollisyys, tehdddn kesdlld pihassa kaikkia yhteisid juttuja ja se koko aula tila siind
talossa on tarkoitettu koko talolle, harrastus juttuja sielld on vaikka mitd ja hdn viihtyy

sielld tosi hyvin. Siind on kauppa ldihelld, siitid menee bussi, kdvi taas tuuri.”

Yhteisollistd asumista voi olla esimerkiksi kerrostalossa asumista, missd kehitysvammaisella oma
asunto, mutta tukea on helposti saatavilla sekd my6s vapaa-ajan toimintoja. Erittdin merkityksellista
vanhemmille oli yleensé ottaen asumisen suhteen se, ettd tuki ja apu ovat helposti saatavilla, jolloin

vanhemmat vakuuttuivat asumisen turvallisuudesta.
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H6 ”Niin ja sitten kun sielld on henkilokunta aina, niin tdmd siis, kun mulla on ollut
Jjotain asiaa ja md oon soittanut illalla eikd vastaa tai puhelin jotenkin, josko sanoi ettd
se on pudonnut se puhelin ja ldhtenyt vihdn akku ja hdn ei saa sitd itse. Alakertaan
vaan viesti ettd hei meetteko katsoa niin tarvitse itse ldhted niin kun, ettd mikd sielld on

hdtdnd, ettd ne hoitavat homman, ettd on ihana turva se henkilékuntaa joo.”

Asumisen palvelujen jarjestdmisessi haastateltavat vanhemmat nostivat esille yhteisollisen asumisen
tarpeen kehitysvammaisten kohdalla. Yhteisollisessd asumisessa tuki on helposti saatavilla ja sen
lisdksi on mahdollisuus asua omassa rauhassaan, jos asumisen tuen tarve ohjatun tai tuetun asumisen

kaltainen.

H7 ”Mitd md niin kun toivoisin, ettd tulisi ettd missd olisi nditd palvelutaloja. Niin ettd
sielld olisi niin kun sielld on se ravintola. Sd voit mennd sinne syomddn taikka sd saisit
sen sinne omaan asuntoon ja tdillaista ndin mutta md en ymmdrrd, miksei nditd tehdd.
Onhan sielld ja sinne jdrjestetddn monen ndkoistd just tammaoistd niinku tapahtumaa ja

’

toimintaa, ettd se olisi kylld tuon tyyppinen. ’

H1 ”Niin tuolla on yksi semmoinen noin kerrostalo missd on just tavallaan se mitd

toivottaisiin. Asunnot ylhddlld sitten 24/7 tuki. ”

Yhteisollisessd asumisessa on vanhemman mukaan huomioitava, millainen tuki on tosiasiallisesti
tarpeellisesti. Pelkdstddn yhteisollisten puitteiden luominen ei ole ratkaisu, jos ajateltaisiin
kehitysvammaisen saavan tarvitsemansa tuen ainoastaan esimerkiksi asumisen taholta. Vanhempien
tukea tarvitaan useasti kehitysvammaisen asuessa omillaan, jolloin kehitysvammainen ei tdysin
itsendisty suhteessa omiin vanhempiinsa, ja vanhemmat hoitavat oman kehitysvammaisen lapsen

asioita pitkalld aikuisuudessakin.

H?2 ”Yhteisollistd asumista kaivataan edelleen enemmdn ja siihenhdn kylld nyt on
satsattukin, mutta timd tuki puoli laahaa niin kun ihan liian paljon jdljessd, ettd sitten
sithen sitd pitdisi olla. Se olisi turvatumpaa. Se eldminen ja semmoinen, ettd just

vanhemmat voisi pddstdd enemmdn vield irti.”

Omassa asunnossa asuvalla kehitysvammaisen asumisen tuki sisdltdd monenlaisia ja yksilollisesti

suunniteltua arjen tukea. Tukihenkilon kanssa voidaan esimerkiksi tehdd kauppaostoksia ja ruokaa
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yhdessé sekd siivota asuntoa. Néin ollen kehitysvammaiset saavat tukea ja ohjausta péivittiisten arjen
asioiden hoitamisessa. Kehitysvammaisen itsendistymisen suhteen vanhemmat kertoivat opiskelun ja
muun péivdaikaisen toiminnan olevan itsendisten taitojen ja sosiaalisten taitojen oppimisessa tarkeita
tahoja. Voidaan kéyda lapi sosiaalisen kanssakdymisen erilaisia tilanteita ja niihin liittyvien pulmien
ratkaisua oppilaitosten opettajien sekd ohjaajien kanssa. Harrastustoiminnan tarjoamat
mahdollisuudet kehitysvammaisten arjen tukitahona ja toimintamahdollisuuksien tarjoajana oli
vanhempien mukaan yksi merkittdvd osa-alue. Harrastuksista saa virkistystd itselleen ja oppii
monenlaisia taitoja harrastuksen parissa. Haastateltava vanhempi néki myos, ettd harrastus tarjoaa
mielekdstd siséltod arkeen, mikd voi tuoda jopa tyomahdollisuuksia mukanaan. Tydpaikoilla
kehitysvammaisten tyOtehtdva ovat yksilollisesti suunniteltu, sekéd tyotehtdvét ettd tyotehtdvien
hoitamisessa tarvittava tuki. Tydpaikoilla kehitysvammaisen tukitahona on tydantajan ohella

tyohonvalmentaja.

Haastateltavat kertoivat, etti tyOpaikoilla tarjottava sidnnénmukainen tuki on kehitysvammaisen tyon
sujumisen sekd tyOssd kehittymisen kannalta térkeitd. Siten kehitysvammainen oppii tekeméén
tyotehtdvinsd itsendisemmin ja tarvitsemansa tuen avulla siten, ettdi 16ytd4d oman paikkansa
tyOpaikassa ja saa tydssddn hyodyntdd omaa osaamistaan. Tydpaikan kulttuurilla on my6s merkitysté
siind, miten erilaisia ihmisid huomioidaan tyOpaikalla. TyoOpaikan kulttuurilla on merkitysta
esimerkiksi siind, millainen késitys tyopaikoilla on tyontekijoistd ithmisind. Haasteltava vanhempi
kuvaa seuraavassa sitaatissa kehitysvammaisen tyOpaikan kulttuuria suvaitsevaiseksi ja

tydhyvinvointia tukevaksi.

H?2 "Tyopaikan kulttuuri on semmoinen vapaampi ja se muutenkin hyvdksyy ja niilld on
niin kun tdmmoinen ihmisen elinkaarimalli, ja ne ajattelevat ihmisid kokonaisuutena

enemman muutenkin, ettd huolehtivat omista ihmisistddn”

Arjen tukitahoihin liittyen vanhemmat mainitsivat tukihenkildiden ja ohjaajien pysyvyyden tiarkednd
asiana kehitysvammaisen tuen toimivuuden ndkokulmasta katsottuna. Tukihenkilén ja ohjaajan
tuntemus kehitysvammaisesta yksilollisesti mahdollistaa selkedmmin ndkemyksen siitd, mihin
tyoskentelyssd tulisi olennaisesti keskittyd. Henkilokunnan pysyvyys luo luottamusta
kehitysvammaisen ja tukihenkilon vélille. Yhté lailla vanhempien kokema luottamus henkilokuntaan
kohdistuen vahvistuu, kun yhteisty6td on tehty pidempdin. Luottamuksellisessa yhteisty0ssd voidaan

keskustella monenlaisista, vaikeistakin asioista ja tuen vastaanottaminen kehitysvammaisella myos
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helpottuu. Luottamuksen rakentaminen vie oman aikansa ja erityisesti tyontekijdvaihdoksien

tapahtuessa. Uuteen ihmiseen tutustuminen ottaa oman aikansa.

H6 “Niin jonkun toisen kanssa joku toinen osaa eri tavalla tuoda itsensd tyko. Joku
toinen on suora ja saa suoran eston ja joku toinen osaa eri tavalla tuoda sen
tarjouksensa. No nyt sitten se oma ohjaaja, joka on ollut koko ajan sama niin ne on
varmaan jo niin tutustunut ja tottunut toisiinsa, mutta kun ei tuntenut niin tosiaan se oli
vdhdn niin kun ohjaajan tyylistikin kiinni, ettd kuka pdidsi kynnyksen yli ja kuka ei. He

kunnioittavat toivetta ja tahtoa. Ei silld ole vaan tulla, jos ei toinen halua.”

Haastateltavat vanhemmat toivat esiin huolia ja toiveita liittyen kehitysvammaisen itsendistymisen ja
itsendisen arjen palveluihin sekd tukitahoihin kohdistuen. Asumisen tuen riittdméttomyyttd tuotiin
vanhempien kokemuksissa esille. Asumisen tuessa haastateltavat vanhemmat kiinnittdviat huomiota
henkilokunnan ohjaukselliseen ja hoidolliseen ammattitaitoon. Huolta herdtti vanhemman mukaan
se, jos ratkaisua ldhdetddn hakemaan jostakin muualta ja asumisen tuen omia ratkaisuja ja

ohjauksellisia keinoja ei kéyteta.

H3 “Kun sitten niin kun ndkee semmoista tilanne, ettd johonkin kdytoshdirioon on
aloitettu sitten jotakin lddkettd joka minun ndkékulmastani, on pikemminkin ohjaamisen

’

ammattitaidon asia.’

Kehitysvammaisten henkiléiden vanhemmat kokevat epdvarmuutta ja huolta asumispalvelujen
tarjoamasta tuen riittdvyydestd (Miettinen 2012, 8). Huolen aiheena vanhempien késityksissd
néyttidytyi lisdksi se, ettd tuen riittdméttdmyys ndhtiin haastateltavien vanhempien mukaan olevan
myos sellaista, ettd tukea ei ole jarjestetty yksilollisten tarpeiden mukaisesti ja riittdvissd méérin. Emt.
(2012, 8) mukaan palvelujen saatavuudessa voi olla lisdksi haasteita, jolloin asumispalveluja ei ole
riittdvésti tarjolla. Yhtend huolenaiheena haastateltavat toivat esiin my0s sen, ettd kehitysvammaisen
arjen tuki ei edistd kehitysvammaisen omia taitoja eikd anna mahdollisuuksia osallistua erilaisiin

harrastus- ja vapaa-ajantoimintoihin.

H1 7Ettd se suuri pelko mulla, jos nuori menee tdimmaoiseen ryhmdkotiin niin ndiden
taitojen niin kun hdvidiminen. Koska siis jos on kauhea kiire, niin ja hdn on hidas
tietyissd asioissa niin malttaako olla tekemdittd puolesta. Tekee liian hitaasti

tarkoituksella jotain, niin sitten toinen tulee tekemdcdn puolesta. En tiedd, mutta sitten
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tietysti, kun on kuullut kaikenndkoisid Facebook-ryhmdssd vdlilld sieltd, kuulee kylld

niin surullisia just ndissd palveluissa. ”

Avustajapalvelut mainittiin muutaman haastateltavan kokemuksissa arjen tukitahona, mutta haasteita
esiintyi  kehitysvammaisen esimerkiksi palvelun saatavuudessa tai palvelun kaytossa.
Avustajapalveluja ei paljoakaan kéytetd vanhempien mukaan vapaa-ajan toiminnoissa, vaikka
vanhemmat kokevat palvelun olevan tarpeellinen kehitysvammaisen itsendisessd eldméssd. Moni
haasteltava toi esille, ettd erddn yhdistyksen avustajapalvelut ovat olleet toimiva tekiji
kehitysvammaisen vapaa-ajan toimintojen mahdollistajana. Vanhemmilla ei ollut tiivistd kokemusta
avustajapalveluista yleisesti, koska vanhemmilla oli epdvarmuutta palvelujen saatavuudesta ja
palveluja ei haastateltavien mukaan sddnnollisesti kéytetty itsendistymisen ja itsendisen eldmin

tukena.

Asumisessa haastateltavat vanhemmat korostivat turvallisuutta, mika tarkoittaa esimerkiksi tiettyjen
pelisddntojen noudattamista asumisessa ja itsemddrddmisoikeus ei tarkoita vapautta aiheuttaa
vahinkoa itselle tai muille ihmisille. Launis (2010, 136-137) madrittelee ihmisen
itsemddrddmisoikeuteen puuttumista paternalististen véliintulojen termein. Itsemdirdédmisoikeus ei
voi jyrété allensa muita asioita eiki itsemédrddmisoikeus voi ylipdédnsa olla madraédvin tekija. Talloin
se ei ole ylivertainen ihmisoikeus. Itseméddrddmisoikeuteen puuttumista tulisi toteuttaa heikon
paternalismin mukaisesti, jolloin henkilon on todettu olevan kykeneméton tai tietiméaton padttimain
omasta itsemadrddmisoikeudesta. Puuttuminen keskittyy vain niihin asioihin, jotka liittyvét oman tai
muiden ihmisten vaarantumiseen tai vaarantumisen uhkaan. Rapo ja Teittinen (2021, 167) nostavat
esille henkilokunnan ammattitaidon erittdin merkittivind asumispalvelujen laadukkuustekijana.
Kehitysvammaistyon osaaminen tulisi olla vankkaa kehitysvammaisten palveluissa, jotta tyontekijat
osaavat tukea ja auttaa oikeissa kohdissa. Suojelua tarvitaan vanhempien mukaan erilaisiin
turvallisuusuhkiin liittyen, koska kehitysvammaisella itselldén voi olla haasteita omien rajojen
asettamisessa.

H4 “Kylld ja sitten se, ettd ja sitten se ettd se olisi semmoinen turvallinen. Sitten se

taival sielld sitten. Kuitenkin hdn on niin kauhean kiltti, ettei sitd tule mitddn

semmoista, ettd joku kdyttdd hyvikseen sitten esimerkiksi taloudellisesti.”

Asumisen turvallisuus liitetddn vanhempien kisityksissd my0s siithen, ettd asumisen henkilokunta
kunnioittaa kehitysvammaisten ihmisoikeuksia. Mediassa esiin tulleet epikohdat, esimerkiksi

kehitysvammaisten ihmisoikeuksien loukkauksia koskien aiheuttavat haastateltavissa huolta, mitka
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ovat ajatuksissa myOs oman kehitysvammaisen nuoren itsendistyessd ja itsendisen eldméin alettua.
Kehitysvammaisten ihmisoikeuksien kunnioittaminen ja hyvi kohtelu seké hyvi kohtaaminen arjessa
ovat haasteltavien mukaan tirkeimpid asioita, jolloin vanhempi voi kokea, ettd kehitysvammainen on
turvassa. Vanhempien huolta vihentdd myos se, ettd voi kokea kehitysvammaisen nuoren parjdévian

omassa elamassaan.

Haastateltavan vanhemman mukaan olisi toivottavaa, ettd kehitysvammaisen nuoren muutettua
omilleen vanhemman péivittdinen huolenpito ja tuki siirtyisivdt muille tahoille. Vanhempi ajattelee
olevansa mukana kehitysvammaisen eldméssd pitkddn joissakin asioissa, mutta ndkee
kehitysvammaisen itsendistymisen tarkoittavan vanhemmalle sitd, ettd pdidasiallinen tehtidva

kehitysvammaisten arkirutiinien ja itsendistymisen tukemisessa olisi tukea tarjoavilla tahoilla.

H3 "Helpottaisi, ettd mulla ei olisi endd sitd semmoista pdivittdistd. Tai no melkein
pdivittdistd vastuuta. Kylldhdn se ihan eri tavalla jatkuu. Se vanhemmuus sitten koko se
lapsen tai minun eldmdn ajan. Mutta se ei olisi endd sitd semmoista sen pdivittdisen
rutiinin pyorittdmistd, ettd sen tekisi joku muu. Vaikka edelleen oltaisiin mukana sitten
vaikkapa jotenkin raha asioiden hoidossa ja pidettdisiin yhteyttd ja sen pdivittdisen

ohjaamisen hoitaa joku muu. Helpottaisi kylld huomattavasti sitten omaa olotilaa. ”

Vanhemmat toivovat yhtd lailla sddnnollistd yhteistyotd tukitahojen kanssa. Kehitysvammaisen
itsendisen eldmén toteutuminen omassa kodissa asuessa on merkittdvintd haasteltavien vanhempien
mielestd. Vanhempi kertoi haastattelussa pyrkineensd vahvistamaan yhteistyotd tukea antavien
henkildiden kanssa ja kehitysvammaisen vililld, jotta pdivittdisen arjen tuen ja avun hakeminen

esimerkiksi asumisen tuen taholta toimisi sujuvasti.

H6 "Joo kylld hdn sitten kun sielld on niin se soittaa kylld niin kun meille ja md oon nyt
yrittanyt sitdkin, ettd voit sinne alakertaankin soittaa, ettd md niin kun yritin ohjata

’

héntd kdyttamddn ohjaajien apua ja se on varmaan hossiinkin nyt kirjattu.’
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6.5 Vertaistuki ja perheverkoston tuki

Haasteltavat vanhemmat kokivat, etti perhe kokonaisuudessaan on saanut parhaiten tukea
vertaistoiminnasta. Vertaistukea kuvataan pelastukseksi, minka parissa on muodostunut pitkéaikaisia
ithmissuhteita perheenjisenille. Vertaistuki tarjoaa mahdollisuuden jakaa omia asioita yhdessi
muiden samassa tilanteessa olevien ihmisten kanssa. Vertaistoiminnan tuki on muutaman
haastateltavan kokemusten mukaan kokonaisvaltaista, koska vertaistoiminta tarjoaa tukea erilaisiin
tarpeisiin oikea-aikaisesti ja tarkoituksenmukaisesti kohdistuen, esimerkiksi erilaisten vertaisryhmien
toiminnan kautta. Vertaistukea on saatavilla monenlaisissa ymparistoissd, yhdistyksissi, sosiaalisessa
mediassa ja vapaa-ajan sosiaalisissa verkostoissa. Vertaistuki on haasteltavien vanhempien

kokemusten mukaan tirkedi ja vanhemmat osallistuvat vertaistoimintaan eri tavoin.

Hokkanen (2003, 196) kuvaa vertaista auttamista ja vertaisryhmid kiinteind sosiaalisena sidoksena,
joka yhdenmukaisesti toimiessaan tukee mukana olevien henkildiden eldméntilannetta ja saa aikaan
yhdessd monenlaisia asioita ryhmén asioiden eteen tydskentelyssd. Jérjestdytynyt vertaistoiminta
yhdistyksissé ja jarjestdissd toimii haastateltavien vanhempien mukaan jouhevasti tarvittavan tiedon
saamisessa kehitysvammaisten asioissa ja sen lisdksi omien kokemusten jakamisen mahdollistajana.
Vertaistoiminnan kautta on vanhempien mahdollista kehittdd kehitysvammaisille ja perheille
tarjottavia vertaistoimintoja tarpeiden mukaisesti sekd oikea-aikaisesti sekd voidaan sen pohjalta

viedd tietoa perheiden tarpeista kdsin virallisille tahoille.

H?2 ”Niin siis pitdisi niin kun tukea siis mun mielestd niin kun yhdistys tekee siind niinku
hyvdd tyotd, ettd tukee siis kokonaisvaltaisesti sitd perhettd se jdrjestdd niin kun niille
nuorille kehitysvammaisille ihmisille niin kun toimintaa, mutta se jdrjestdid myos niille
vanhemmille ja sisaruksillekin ja sitten semmoista saa sitd vertaistukea ja semmoista
koska se on niin kun. Ja pystytddn aika ketterdstikin, ettd jos tulee joku tarve niin me
meilld voi olla, esimerkiksi noita just vanhempien vertaistukiryhmid niin ettd ne

]

syntyvdt tarpeesta, niin on sen tarpeen ajan, sitten ne loppuu ja taas alkaa.’

Kehitysvammaisen nuoren vanhemmuus on omanlaisensa vanhemmuuden laji, jolloin ymmérryksen
saaminen samassa tilanteessa olevilta ihmisiltd koetaan tadrkedksi. Erds vanhempi kuvasi
kehitysvammaisen lapsen ja nuoren vanhempana olemista erityiseksi vanhemmuudeksi. Tall6in
vanhemmuuden jakamisen mahdollisuuksia ei ole niin hyvin tarjolla, kuin sellaisen lapsen ja nuoren

vanhemmalla, jolla ei ole erityispiirteistd lasta. Vanhemmuudessa on myos erityisid piirteita.
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H3 Vililldhdin se tuntuu siltd, ettd tuota, ettd meiddn pienessd perheessimme on
erityistd, paitsi tdmd tuota lapsen kehitysvammaisuus, niin myos timd vanhemmuus,
ettd tdmd on semmoinen kokemus. Sellaisten vanhempien, joilla on vaan tavanomaisesti
kehittyvid lapsia ilman mitddn erityisid tarpeita, niin voi olla tai néyttid olevan aika
hankala ymmdrtdd. Semmoinen erityisen vanhemmuuden kokemus. Ja, onko se sitten

liioiteltua sanoa, ettd se on tietylld tavalla ihan identiteetin osa. ”

Perheen voimavarat ovat toisinaan koetuksella ja vaihtelevat eldméantilanteiden mukaisesti. Jos
perheen jdsenisti ei 10ydy sellaista, joka voisi olla tukena vanhemman perhearjessa, niin vanhemman
kokemus arjesta voi télloin olla yksindisempi ja raskaampi. Perheen tukiverkostot auttavat
vanhempaa ja apu on tarpeellista, koska vanhemmat auttavat kehitysvammaista lastaan monenlaisissa
asioissa. Samoin voimavarat voivat olla kuormituksen alla, jos vanhemmalla on hoitovastuuta
muidenkin perheen jdsenten kuin kehitysvammaisen nuoren elimén asioiden hoitamisessa. Perheen
tukiverkosto auttaa vanhempaa jaksamaan ja sen lisdksi voimavaroja sekd virkistystd haetaan
esimerkiksi omien harrastusten parista. Vanhemmat kokevat saavansa voimavaroja myos
kehitysvammaisten parissa tehtdvista tyostd ja etenkin jos on ndhnyt tyon oleva sellaista mité on aina
halunnut tehdikin. Néin ollen kehitysvammaisten asiat yleisestikin oman lapsen asioiden ohella ovat
vanhemman mukaan osa eldamii. Talloin omat verkostot ovat laajentuneet, mikd on ollut
voimaannuttavaa vanhemmalle. Kehitysvammaisen nuoren ja itsendisesti asuvan tukiverkostot
omassa arjessa ovat haasteltavien vanhempien lisdksi muut perheen jésenet ja ldhisukulaiset, joiden
kanssa kehitysvammaiset ovat vaihtelevasti tekemisissd. Toisten kanssa péivittdin, joidenkin kanssa
harvemmin, mutta heilld on myds tdrked osuus kehitysvammaisen arjessa saamasta tuesta, mika

kuvautuu haasteltavien vanhempien kokemuksissa merkittdviné asiana.
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7 JOHTOPAATOKSET

Pro gradu -tutkielmani tarkoitus oli tutkia vanhempien kokemuksia ja kisityksid kehitysvammaisten
nuorten itsendistymisestd sekd kokemuksia ja késityksid vanhempien roolista nuorten
itsendistymisessd. Tutkimukseni tulokset kertoivat kehitysvammaisten nuorten vanhempien l&hes
elimidnkestoisesta asemasta yhtend tukitahona muiden virallisten tukitahojen ohella. Vanhempien
roolit kehitysvammaisen itsendistymisen ja itsendisen eldméan polulla ndyttaytyivit moninaisina seké
pitkédkestoisena. Tutkimukseni toi esille my0s itsendistymisen tuen oleellisen merkityksen muiden
tukitahojen  puolelta. Tutkimushaastattelut ~ toteutettiin ~ vanhempien  ndkokulmasta.
Tutkimustuloksissa yhtenéd aihealueena nousi esille keskeisind asioina vanhempien rooliin liittyen
pdivittiisen arjen tukija, asianajaja, tulkki ja rinnalla kulkija, itsendisen eldméin tukija ja irrottautuja.
Toinen tutkimustuloksissa esille noussut aihealue oli itsendistymisen ja itsendisen eldmén tuki. TAma
sisdltdd vanhempien késityksid itsendistymisestd ja itsendistymisen siirtymien tuesta sekd
ohjauksellinen ja valmentava tuki. Liséksi viralliset tukitahot sekd vertaistuki ja perheverkoston tuki

tulivat esille itsendistymisen ja itsendisen eldamén tukeen sisiltyen.

Kehitysvammaisen vanhempana olemisessa on omat erityispiirteensd. Kehitysvammaisten
henkildiden vanhemmat ovat perinteisesti ndhneet itsensd omaishoitajina, eivitkd ole vélttimatta
ndhneet kehitysvammaisen muuttoa pois lapsuudenkodista edistimisen arvoisena asiana.
Vanhemmat nikevit itsenséd pddvastuullisina jo aikuistuneenkin kehitysvammaisen lapsensa asioissa.
Péivittdisen arjen tukijana vanhempi on monessa asiassa tukena. Tuki ja apu on kokonaisvaltaista ja
henkilokohtaista sekd emotionaalista. Kehitysvammaisen tuen tarpeet pitdvit vanhempaa tiivisti
kiinni hoitajan ja péivittdisten arjen asioiden tukijan roolissa. Vanhempi voi ndhdé kehitysvammaisen
olevan riippuvainen vanhemman avusta ja tuesta pitkddnkin aikuisidlle. (Miettinen 2012, 6-7;
Skinner & Sogstad 2022, 8.) Tutkimukseeni osallistuvien vanhempien itsendistyvit
kehitysvammaiset tai itsendistymisvaihetta jo enemmaén ldpikdyneet kehitysvammaiset eivit ole

vaikeasti kehitysvammaisia, joten he eivét tarvitse jatkuvan luonteista hoivaa.

Kehitysvammaisten nuorten vanhemmat hoitivat lastensa asioita monin eri tavoin nuorten tarpeista
lahtien. Kehitysvammaiset ovat ryhméni vidhemmistdssd, joten heiddn oikeuksien puolustaminen
vaatii aika ajoin puolesta puhumista ja asianajoa. Yksittdiselle vanhemmalle asianajo on oman
kehitysvammaisen nuoren asioiden edistdmistd ja olosuhteisiin vaikuttamista. Kehitysvammaisten
oikeuksien puolustaminen ja asianajo olivat monelle vanhemmalle tavoiteltava asia, vaikka on

tyoldstd. Vaikuttamistyd ndhtiin tirkednd ja vaikuttamisen kohteena olevat tahot koettiin olevan
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etddlld kehitysvammaisten eldmén todellisuudesta ja erilaisista tarpeista. Rieck ym. (2019, 9-10.)
Sosiaalisella asianajolla voidaan edistdd joidenkin ihmisten tai ihmisryhmén asioita ja pyrkid
muuttamaan asioita paremmiksi heiddn kannaltaan. Sosiaalinen asianajo voi olla ammatillista
toimintaa tai ihmisen omaa vaikuttamisty6td. Oman asianajon vilitykselld pyritddn muuttamaan
jotakin asiantilaa ihmiselld parempaan suuntaan. Oman asianajon yhteydessd ilmenee usein
vertaisasianajoa. Kehitysvammaisten nuorten vanhemmat toimivat myos vélittdjind ja navigoijina
palvelujdrjestelmissd. Télloin vanhemmat joutuvat ikddn kuin olosuhteiden pakosta asianajajan
rooliin kehitysvammaisen lapsen ja nuoren asioissa, koska moni asia vaatii selvittdmisti ja tiedon
kaivamista. Valmiiksi asioita ei ldheskddn usein ole pureskeltu kehitysvammaisen lapsen ja nuoren
eldiméi ajatellen, joten vanhemmat tukevat kehitysvammaista nuorta monessa asiassa heidin
rinnallaan ja heiddn puolestapuhujinansa. (Codd& Hewitt, 2021, 44; Hokkanen 2013, 77.)
Vanhempien asianajoon oli yhteydessd vertaistoiminta muiden vanhempien kanssa, joilla on
kehitysvammainen perheessa ja erilaiset vertaisryhmét koettiin l&heisiksi ja ainakin jollakin lailla osa
vanhempien eldmid Tulkkina toimiminen merkitsee vanhemmille erddnlaisena neuvottelijana
toimimista erilaisten verkostojen ja yhteistyotahojen kanssa kehitysvammaisen nuoren asioissa.
Tulkin ja rinnalla kulkija toimii vélittdjind kehitysvammaisen ja muiden ihmisten kesken

yhteiskunnassa.

Vanhemmat tunnistavat kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen tarpeen ja sen, ettd itsendistymista
tulisi kannustaa kehitysvammaisten nuorten kohdalla. Nuoret tuovat esiin erilaisia asioita
itsendistymisen toiveista ja nuoren puheet voivat vaikuttaa vanhemmista epirealistisilta tai huolta
herittaviltd. Ne heréttivit ristiriitaisia tuntemuksia vanhempien mielissd. Vanhemman tehtdvéné on
lahted pikkuhiljaa irrottautumaan nuoresta, jotta itsendistyminen voisi ldhted edistymaén.
Itsendistyminen on erdénlaista riskin ottamista, siitdkin huolimatta, ettd itsendistymiselle olisi
suunnitelma jo olemassa. (Emt. 2021, 44;46.) Nuoren omat itsendistymispyrkimykset toimivat yhtena
osatekijand itsendistymisessid. Vanhempi nidkee oman osansa irrottautumisessa tilan antajana nuoren
itsendistymiselle. Vanhemmat kuvasivat irrottautumista yhteni oman toimintansa suuntaajana
kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen aikana. Irrottautuminen liittyi erityisesti nuoren muuttoon
omaan kotiin ja sitd edeltdviin keskusteluihin asiasta. Vanhemmat keskustelivat aiheesta useassa
tapauksessa jo varhain nuoren kanssa ja halusivat edistdd nuoren itsendistymistd sekd omaan kotiin
muuttoa. Toisaalta nuoren omaa mielipidettd ja ndkemystd itsendistymisestd kuultiin, mutta osa
vanhemmista koki epdvarmuutta, miten nuoren omaan mielipiteeseen tulisi vanhempien taholta

lopulta suhtautua.
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Itsendistymistd ajatellen vanhemmat ndkevét tirkednd valmentaa kehitysvammaista nuoren omia
taitoja. Arkisten taitojen opettaminen ja harjaannuttaminen kuuluvat vanhempien tehtdviin, kuten
ruuanlaitto ja siivous tai omasta henkilokohtaisesta hygieniasta huolehtiminen. Kehitysvammaisen
itsendisen eldmin edettyd pidemmadlle, vanhemmat toimivat edelleen yhtend tukitahona
kehitysvammaiselle, esimerkiksi loma-aikoina. Vanhemmat voivat olla jo hyvinkin idkkéita,
toimiessaan kehitysvammaisen jilkikasvunsa tukena ja apuna. Kehitysvammaisen itsendiseen eldmén
tuen kokonaisuuteen tarvitaan vanhempien lisdksi asumisen tukea ja tarvittaessa henkilokohtaista
apua. (Iriarte ym. 2021, 485-487; Ylitalo, 2011, 48.) Vanhemman tuen pitkdaikaisuus ja tuntemus
omasta nuoresta asettavat vanhemman pairooliin kehitysvammaisen eldméssd muiden tukitahojen

ohella, koska vanhemmalla on syvillisin ja pitkdaikaisin tuntemus omasta lapsestaan.

Tutkimukseni tuloksissa merkittdva 16ydds on se, ettd vanhempien késityksissi itsendistymisen polku
on epéselvi. Kehitysvammaisten nuorten itsendistymisté peilattiin yleisiin normeihin yhteiskunnassa,
mutta vanhemmat kaipasivat selkedmpéd itsendistymisen polkua kehitysvammaisille nuorille.
Miettisen (2012, 5) ja Kaski ym. (2012, 202) mukaan normaalisuuden ajatus on tullut yhdeksi
vaihtoehdoksi perinteisen késityksen rinnalle, missd katsotaan kehitysvammaisen asuvan
lapsuudenkodissa pitkélle aikuisuuteen asti. Palvelujdrjestelmé on ldhtenyt viime vuosikymmenind
kehittyméén sellaiseen suuntaan, mika on luonut mahdollisuuksia kehitysvammaisten itsendistymisen

eldmin toteutumiseksi. Uudenlaisia asumisyksikkdjd on esimerkiksi rakennettu.

Kehitysvammaisen nuoren itsendistyminen etenee kuitenkin vanhempien kisityksissé eri tavoin, kuin
mitd ajatellaan yleisesti itsendistymisen olevan, mutta nuorelle halutaan tarjota mahdollisuuksia edeta
omassa eldmissd ja itsendistyd. Kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen polkua kuitenkin
médrittdd ja ohjaa vanhempien kokemuksen mukaan kehitysvammadiagnoosi, mihin liittyvat
askelmerkit suuntaavat nuorta héinen eldmidssddn. Diagnoosin avulla kehitysvammainen saa
tietynlaiset palvelut yhteiskunnassa ja palvelujiarjestelméssda. Hakalan (2013, 218) mukaan
kehitysvammadiagnoosi ldhes vadjaamattd johtaa tyokyvyttomyyseldkkeelle. Jari Lindh (2021, 94—
95) huomauttaa, ettd ainoastaan 400-500 kehitysvammaista on tyollistynyt palkkatyohon ja
kehitysvammaisten palvelut eivét riittdvésti ohjaa heitd tydmarkkinoille. Tyollistymisessa vaikuttavat
monet asiat, kuten tyopaikoilla tarvittavien taitojen hallinnan puutteet, tydeldmén asenteet ja
sosiaaliset ongelmat. Tarvainen ja Teittinen (2021, 4) nédkevit, ettd tyOnhaussa ja tyopaikoilla
tarvittavaa tukea ei ole riittdvésti tarjolla kehitysvammaisille. Vammaispalveluissa pyritdin
huolehtimaan siitd, ettd diagnoosin lisdksi tarkastellaan vammaisten palvelutarpeita yksilollisesti ja

vammaisen olosuhteet huomioon ottaen. Palvelujédrjestelmdlla on haasteita esimerkiksi
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kehitysvammaisten tydllistymisen tukemisessa, ja tutkimukseni mukaan nuoren tydllistyminen on
enemmankin tuuripelid. Kiaytdnnossd kehitysvammaisten nuorten itsendistyminen ja siirtyminen

kohti aikuisuutta on rajattu seké erillinen lohkonsa verrattuna muihin véestdryhmiin.

Palvelujen ja muiden tukitahojen tulisi yhdessd toimia kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen
tukemiseksi, mikd samanaikaisesti antaa myds vanhemmalle paremmin tietoa ja tukea nuoren
siirtymévaihetta ajatellen. Selkedmpi nékyvyys tulevasta ja tarvittava tieto vihentévit vanhempien
huolta ja sen aiheuttamaa stressid kehitysvammaisen nuoren itsendistyessa. (Codd ja Hewitt 2021, 4—
5.; Maddison & Beresford 2012, 481-484.) Vertaisryhmit ndhddén sosiaalisina sidoksina, joiden
parissa halutaan edistdd omalle ryhmélle tirkeitd asioita. Nykyajan yhteisot rakentuvat eri tavoin,
kuin aiemmin, jolloin esimerkiksi asuinympériston eldmi oli yhteisollisempédd ja yhteison tuki
paremmin saavutettavissa. (Hokkanen 2003, 196; Rieck ym. 2019, 54.) Itsendistymisen tukimuotoina
ndyttdytyivit vanhempien kokemuksissa viralliset tahot, vertaistahot ja perheverkosto.
Kehitysvammaisen nuoren itsendistymiseen ja itsendiseen eliméén tarvitaan edelld mainittuja tahoja,
jolloin nuoren sekd vanhemman voimavarat ovat parhaiten tuetut. Vanhemman pitkikestoisen tuen
rinnalla tarvitaan muiden tahojen tukea. Vanhempien omien voimavarojen véhidisyys korostaa
muiden tukitahojen tarjoaman tuen roolia kehitysvammaisen nuoren itsendistymisessa.
Kehitysvammaisten nuorten itsendistyminen on silti hyvin vahvasti vanhempien harteilla, vaikka
apua ja tukea on jdrjestetty eri tahojen toimesta. Tutkimuksessani mukana olleiden vanhempien
nuoret olivat eri vaiheissa itsendistymisen polulla ja heidén ikénsd vaihteli 20-30 ikdvuoden vililla.
Tutkimukseni osoittaa sen, ettd kehitysvammaisen nuoren itsendistyminen tapahtuu pitkdlld
aikavililld ja vanhemmat ovat tavalla tai toisella mukana kehitysvammaisen eliméssa pitkéaikaisesti.
Vanhemmalta tarvittu tuki ja apu pitdd vanhempaa tiukemmin kiinni kehitysvammaisen eldmaéssa,

kuin jos kyse olisi itsendisesti parjddvésti nuoresta.

Itsendistd elamad edeltdd siirtymivaihe ja siithen tarjottava tuki. Suunnitelmia toteutettiin yhteistyossa
sosiaalitoimen ja koulun kanssa. Itsendistymisen nivelvaiheessa yhteistyd eri tahojen kanssa olisi
tarkedd ja tietoa tulisi saada keskitetysti. Itsendistymisen polun epdselvyys luo epdvarmuutta
vanhempien mielissé. Itsendistyminen on tutkimukseni perusteella vaikeampaa, jos itsendistymisen
suunnittelu ei pddse perheissd etenemidn. Luottamus palvelujéirjestelmédn ei ole aina vahvaa
perheilld. Muutto omaan kotiin ndhdédén itsendistymisen huipentumana ja itsendisen eldmin alkuna.
Nuorelle sopiva asumismuoto oli vanhemmille yksi mietintdd vaativa asia ja huolta herétti asumisen
tuen resurssien riittdvyys. Asumisen turvallisuus ja kehitysvammaisen nuoren arjen taitojen

tukeminen ovat olennaisia itsendisen eldmdn osasia. Kivistd ja Hautala (2021, 270) haluavat
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tarkentaa, painotetaanko vammaisilla tietyissi tilanteissa liiaksi aktiivista oma-aloitteisuutta ja kykya
vahvaan toimijuuteen. Téll6in voidaan helposti sysétd vastuu kehitysvammaiselle, vaikka hinell
olisi haasteita toteuttaa omia tavoitteitaan ja toiveitaan eldmissdén. Miettisen (2012, 5) mukaan
asumispalveluissa vanhemmilla huolta herdttdd henkilokunnan védhidisyys ja ammattitaidon puutteet,
jolloin esimerkiksi voidaan ldhted ratkaisemaan jotakin asumisen pulmaa ladkityksen eika ohjauksen
keinoin. Kehitysvammaosaamiseen siséltyy se, ettd tyontekijd tunnistaa kehitysvammaisen arjen
taidot ja asiat, joissa kehitysvammaisella on ohjauksen seké tuen tarve. Télloin kehitysvammaisen
itseméédraamisoikeus voi toteutua turvallisessa ymparistossd. Tyoeldméédn siirtymisessd on lisdksi
omat haasteensa. Ahonen ja Lampinen (2017, 52) ndkevit vammaisten siirtymdvaiheen tyoelamaian
siirryttdessd olevan usein pysyvé, mikéd johtuu palveluihin ja etuuksiin liittyvistd mekanismeista.
Nuoren kuntoutusrahaa voi saada ammatillisen koulutuksen ajalta, mutta ammatilliseen
kuntoutukseen on erittdin hankala kehitysvammaisen henkilon pééstd. Selkedd reittid ammatillisen

koulutuksen jélkeiseen tydeldmédn ei vaikuta olevan kehitysvammaisilla.

Kehitysvammaisen nuoren itsendistyminen tapahtuu harkittuun tahtiin ja nuoren oman asunnon tai
tyopaikan sekd opiskelupaikan saaminen vaativat vanhemmilta ennakointia ja suunnittelua, johon
osallistuvat myds nuoren muut tukitahot. Siirtymissd térkeitd muuttovalmennuksia jérjestetdin
kirjavasti eri tahojen toimesta ja asumisharjoittelua on véhinlaisesti tarjolla. Siirtymévaiheen
tukemisessa on kolmannella sektorilla suuri osuus, esimerkiksi jérjestettyjen muuttovalmennusten
osalta. Vanhemmilta 10ytyy uskoa siihen, ettd kehitysvammainen pédrjdd lapsuudenkodin
ulkopuolella. Kehitysvammaisen nuoren itsendistyminen ei useinkaan etene nopealla tahdilla, jolloin
vanhemmat ovat erityisesti alkutaipaleella tiiviisti tukena sekd apuna. Muiden tukitahojen asema

vahvistuu ajan myo6ta tiiviin ja luottamuksellisen yhteistyon myotiavaikutuksella.

Tutkimuksessani sosiaalityon ndkyvyys oli vaihtelevaa, koska perheet ottivat sosiaalityontekijdén
vain tarpeen tullen yhteyttd ja yhteydenpitoa muutoin tapahtuu harvakseltaan. Vammaissosiaalityon
on tirkedd olla aktiivisessa roolissa palvelujen suunnittelun ja koordinaation kohdalla.
Palvelujirjestelma on pirstaleinen ja eri tahot saattavat toimia suurimmaksi osaksi erikseen ja liséksi
myos tieto eri tahoista sekd niiden toiminnastaan on hajallaan. Kolmannen sektorin vertaistoiminta
on kehitysvammaisilla merkittdvidssd asemassa ja yksi tirked yhteistydtaho virallisen
palvelujdrjestelmén ohella. Siirtymiin tarvitaan yhté lailla siirtymié tukevia palveluja, kuin itsendisen
elamidn alueellakin. Jaetun toimijuuden ja jaetun pddtoksenteon toimet vahvistaisivat
vammaispalvelujen asiakkaan osallisuutta oman eldminsé padtoksissd. Vammaispalvelujen asiakkaat

ja sosiaalityontekijét tulisi YK:n vammaissopimuksen hengen mukaisesti olla yhteistydkumppaneita
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ja asiakas on oman eldmdnsd asiantuntija.  Lisdksi luotaisiin tarpeellista ldpindkyvyyttd
vammaispalvelujen prosesseihin asiakkaan ndkokulmasta. Vammaissosiaalitydssd tyOntekijéltd
vaaditaan laaja-alaista ja yksilollistd harkintaa edellyttdvii erityistd osaamista. Asiakasosallisuuden
vahvistamisesta puhuttaessa on olennaista mainita vammaissosiaalityon resurssit. (Kivistd & Nygérd
2019, 39; Martin & Romakkaniemi 2021, 230) Jaettu paatoksenteko on haasteellista, silld instituutio
asettaa ammattilaisille selkedn tehtdvin ja aseman. Tyontekijoilld on pyrkimystd ottaa asiakas
mukaan péitosten ja valintojen tekoon parhaansa mukaan. Siitd huolimatta reunaehdot sanelevat
paljon. Sosiaalitydssd ei yleensd ole kyse kuluttajuusdiskurssin mukaisesti tavaran ostamisesta ja
palvelujen kuluttamisesta, vaan asiakkaiden vaikeiden eldméntilanteiden selvittdmisestd. Asiakkaan
kohtaaminen seki valintojen ja paatosten tekeminen on pitké prosessi. Jos asiakas ei halua tai hinell
ei ole jostain syystd kykyd ilmaista omaa mielipidettddn tai arvioida omaa tilannettaan, yhteinen
tyoskentely on vaikeaa. Lisdksi asiakkaan mahdollisuudet osallistua omien asioidensa
paitoksentekoon voivat olla rajalliset erilaisien resurssitekijoiden takia. Valintoja tekevén
kuluttajakansalaisajattelun ohella tarvitaan kumppanuus- ja huolenpitoajattelua asiakastyossi ja

paitoksenteossa. (Raitakari & Juhila 2013, 194.)

Tutkimukseni kohdistui vanhempien kokemuksiin ja késityksiin kehitysvammaisen nuoren
itsendistymisestd sekd heiddn tehtdvddn nuoren itsendistymisessd. Tutkimukseni tuottama tieto on
perdisin rikkaasta aineistosta, ja tutkimuksen my6td péddsin hahmottamaan kokonaiskuvaa
tutkimuksestani yhd selkedmmin. Tutkimukseni aineisto oli haastattelujen rikkaudesta huolimatta
pieni, joten tutkimukseni tuloksia ei voida yleistdd koskemaan jokaista kehitysvammaisen nuoren
vanhempaa. Lisdksi on hyvd pohtia sitd, tuottaisiko tutkimus kovin erilaisia tuloksia siind
tapauksessa, jos haastateltavia rekrytoitaisiin toisenlaisten tahojen kautta. Jéarjestokenttd tavoittaa
usein jo entuudestaan aktiiviset vanhemmat, joten tutkimukseen tdlloin ohjautuu mukaan ns.
aktivistivanhempia. My0s tutkimustieto vahvisti ndkemyksen vanhempien aktiivisesta roolista
kehitysvammaisen eldmidssd. Tutkimuksessani nousi esille vanhempien yhtend roolina asianajaja,
mistd voidaan ndhdd mukana olleiden vanhempien vahva energia kehitysvammaisten nuorten
asioiden edistdmisessd. Toisenlaista ndkokulmaa tutkimukseen voisi saada perehtymaélld esimerkiksi
sithen, millainen vaikutus vanhempien huono-osaisuudella on kehitysvammaisen nuoren
itsendistymisessd. Tutkimuksen kohdentuminen, esimerkiksi pelkdstddn vanhempien tehtiviin tai
rooliin kehitysvammaisen nuoren itsendistymisessd, olisi voinut tuoda syvillisemmin tietoa
kehitysvammaisen nuoren vanhemmuudesta. Tutkimukseni nostaa esille kehitysvammaisten nuorten
itsendistymisen laajemmin vanhempien ndakokulmasta késin. Kehitysvammaiset ovat yhteiskunnassa

vihemmistoryhmad, joten heiddn asioidensa tarkasteleminen yhteiskunnan ja palvelujdrjestelméin
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kontekstissa mahdollistaa informatiivisen kokonaiskuvan hahmottamisen. Tutkimukseni
lopputulema antaa nikymin vanhempien kokemusten kautta niistd tarpeista ja edellytyksistd, joita

tarvitaan kehitysvammaisen nuoren itsendistymisen tukemiseksi vanhempien toiminnan lisaksi.

Tutkimukseni ldhti liikkeelle omasta kiinnostuksesta ja tietopohjasta aiheeseen liittyen, jotka olivat
merkittdvid kiinnikkeitd sekd motivaattoreja tutkimuksen teossa. Aiempi tietimys voi ohjata tutkijaa
sellaisille urille, jotka eivit valttamattd tuo esille merkittivid oivaltamisen kohtia, vaan voivat kertoa
jo entuudestaan tuttua tarinaa. Tuomen ja Sarajiarven (2018, 112) mukaan laadullinen tutkimus on
tutkijan ajattelun ndkdinen ja tutkimus rakentuu sen mukaisesti. Tutkimuksen tieteelliset periaatteet
asettavat suuntaviivat tutkimukselle ja tutkija vie sitd eteenpdin tutkimuksen eri vaiheiden kautta ja
vaiheisiin liittyvid ongelmia ratkaisten. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuteen liittyen on tarkeda
tutkimuksen puolueettomuuden arviointi. Esimerkiksi sairaanhoitajan tekemi tutkimus potilaiden
kokemuksista voi olla pulmallinen puolueettomuuden nékdkulmasta katsottuna. Talldin on pyrittdva
huomioimaan se, kuinka vahvasti tutkimukseen voi vaikuttaa tutkija omat nikemykset ja tietimys
tutkimuksen aihepiiristd. Tutkimuksen puolueettomuuden kannalta on tirkeéd se, etté tutkija todella

pyrkii ymmaértdmaén tutkittavaa aihetta ja tutkimuksessa mukana olevia henkil6ita.

Oman ajattelun taustan tunnistaminen on olennaista, minké avulla voi nédhd4 perustelut ja ratkaisut
omille tutkimusvalinnoille. Tutkimuksellani ldhestyin vanhempien omaa kokemusmaailmaa ja
saamaan tietoa heiddn ndkemyksistddn, esimerkiksi muista toimijoista kehitysvammaisen nuoren
itsendistymisessd, mikd samanaikaisesti tuo lisdtietoa vanhemman roolista itsendistymisvaiheessa.
Kokemukset syntyvit yhteisesti jactussa eldmisen maailmassa muiden ihmisten kanssa seka tietyssa
yhteiskunnallisessa ajassa ja paikassa. Sosiaalityon ndkokulmasta katsottuna on merkittdvaa saada
lisdd tietoa kokemuspohjaisen tutkimuksen kautta, jolloin voidaan sosiaalitydn kannalta olennaisia
seikkoja ja kehittdmisen kohteita. Kokemuksen kautta padsee ldhemmaksi sitd, miten muut tahot ja

palvelut ovat mukana nuoren itsendistymisessé ja, miten perheen sekd nuoren osallisuus toteutuu.

Vanhempien kokemusten tutkiminen rakentaa omanlaista kuvaa asioista, kuin olisi ollut esimerkiksi
nuorten omien kokemusten tutkiminen. Kehitysvammaisten nuorten kokemusten tutkimista
tarvittaisiin, jotta saataisiin nuorten omia ndkemyksid ja mielipiteitd enemmin kuuluville.
Tutkimuksessani tuli esille vanhempien vahva ja pitkdaikainen rooli kehitysvammaisten
itsendistymisessd sekd itsendisessd elamdssd. Kiinnostava jatkotutkimusaihe olisi itsendistyminen

kehitysvammaisten nuorten ndkokulmasta katsottuna.
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Liite 1 Teemahaastattelun runko

Taustakysymykset

Vanhemman ik, koulutus, ammatti.

Lasten idt/syntymévuodet, sukupuoli.

Millainen eldméntilanne nuorella nyt on? Entd perheelld avioliitto/avoliitto, vuoroasuminen)
Kokemukset itseniistymisen tuesta

- Mitéd nuoren itsendistyminen sinun mielestési tarkoittaa? Eroaako nuoren itsendistyminen
perheen muiden lapsien itsendistymisesti? Miten?

-Millaista tukea nuori mielestési tarvitsee?

-Miten erilaiset palvelut ja muut tukitahot ovat tukeneet nuorta itsendistymisvaiheessa? Entd
vanhempaa?

-Millaisia kokemuksia saadusta tuesta ennen 18-vuoden 1kd4a? Mitd sen jalkeen?
-Millaiseksi olet kokenut yhteistyon eri tukitahojen kanssa?

-Millaisia toiveita sinulla on nuoren itsendistymisen tukitoimia ajatellen?
Kehittdmisehdotuksia?

-Tarvitseeko nuori vanhemman tukea, vaikka ei asuisi enda kotona? Onko muuta
tukiverkostoa (muut perheen jdsenet, sukulaiset, ystavit)?

Kokemukset vanhemman asemasta kehitysvammaisen nuoren itseniistyessa

-Oletko/Olitko mukana nuoren itsendistymisvaiheen suunnittelussa ja jos olet/olit, niin
miten?

-Millaisia ajatuksia ja tunteita nuoren itsendistyminen herattda?

-Miti nuori on kertonut sinulle itsendistymisestdin ja omista toiveistaan? Mikd on nuorelle
tarkeda?

-Tuntuuko jokin asia sinusta vaikealta? Mika?

-Millaiset ovat omat voimavarat? Mistd saat voimaa ja mikd kuormittaa vanhempana nuoren
itsendistyessi?

-Millainen rooli sinulla on tilld hetkelld nuoren elaméassa? Millaiseksi vanhemmaksi
kuvailet itsedsi ennen nuoren itsendistymisvaihetta ja nyt?

-Ovatko jotkut asiat muuttuneet eldméssdsi nuoren itsendistymisen my6ta? Miten?
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Liite 2 Tietosuojailmoitus

Paiviys

1. Rekisterinpitiji ja henkilo, johon voi olla yhteydessi tietosuojaan liittyvissi kKysymyksissi
Marjo Parviainen, marjo.parviainen@tuni.fi

2. Tutkielman ohjaaja

Leena Autonen-Vaaraniemi, yhteiskuntatieteiden tiedekunta, sosiaalityon tutkinto-ohjelma, Tampereen
yliopisto. leena.autonen-vaaraniemi@tuni.fi.

3. Henkilotietojen Kiisittelyn tarkoitus
Tutkielmani késittelee vanhempien kokemuksia kehitysvammaisen nuoren itsendistymisesta.
4. Henkilotietojen Kiisittelyn oikeusperuste:

Tutkielmassa henkil6tietoja késitellddn EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan e alakohdassa
tarkoitetun yleisen edun ja tietosuojalain 4 §:n 3 kohdan perusteella.

5. Erityisiin henkilotietoryhmiin kuuluvien tietojen Kkisittelykiellosta (EU:n yleisen tietosuoja-
asetuksen 9 artiklan 1 kohta) poikkeamisen peruste, kaksi vaihtoehtoa:

Erityisiin henkilGtietoryhmiin kuuluvia tietoja kasitelldan tutkielmassa EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen 9
artiklan 2 kohdan j-alakohdan ja tietosuojalain 6.1 §:n 7-kohdan perusteella.

6. Tietojen antamisen muut vaikutukset

Henkilotietojasi ei kdytetd automaattiseen paédtdksentekoon tai profilointiin. Henkil6tietojen antamiseen ei
ole lakiin tai sopimukseen perustuvaa velvollisuutta. Tutkimukseen osallistuminen ja tietojen luovutus siti
varten on tdysin vapaachtoista.

7. Henkilotietojen vastaanottajat ja vastaanottajaryhmit HenkilGtietojasi ei luovuteta ulkopuolisille, eiké
niitd ndin ollen mydskéédn siirretd EU-ETA:n ulkopuolelle. HenkilGtietoja sisdltdvid aineistoa késittelevét
vain tutkielman tekijé ja tarvittaessa hinen ohjaajansa.

8. Henkilotietojen siilyttimisaika HenkilGtietojasi késitellddn vain niin kauan kuin tutkielma on saatu
valmiiksi.

9. Tutkittavan tietosuojalainsdfidinnon mukaiset oikeudet Henkilotietojesi késittelyn ajan sinulla on
rekisterditynd seuraavia tietosuojalainsdédiantoon kuuluvia oikeuksia, joista tutkimuksen yhteydessé voidaan
poiketa vain lainsdddédnnon mukaisesti:

o Oikeus saada paasy tietoihin

o Oikeus saada virheelliset tiedot oikaistua

o Oikeus tietojen poistamiseen ("oikeus tulla unohdetuksi") tietyissi tilanteissa
o Oikeus kisittelyn rajoittamiseen tietyissé tilanteissa

o Oikeus kisittelyn vastustamiseen tietyissa tilanteissa

o Oikeus tehdé valitus valvontaviranomaiselle: tietosuoja.fi, puh: 0295666700, sdhkdposti: tictosuoja@om.fi
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Liite 3 Tiedote tutkimuksesta

TAMPEREEN YLIOPISTO / TIEDOTE TUTKIMUKSESTA

Tutkimus — Vanhempien kokemukset kehitysvammaisen nuoren itsendistymisesti.

Kutsun teiddt osallistumaan tutkimukseen, jossa tutkitaan vanhempien kokemuksia
kehitysvammaisen nuoren itsendistymisestd. Olemme saaneet yhteystietonne teiddn otettuanne
yhteyttd osoittaaksenne kiinnostuksenne tutkimukseen osallistumista kohtaan. Perehdyttydnne tdhin
tiedotteeseen teille jarjestetdédn mahdollisuus esittdd tutkimukseen liittyvid kysymyksié, jonka jalkeen
teiltd pyydetddn suostumus tutkimukseen osallistumisesta.

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimuksen tavoitteena on saada tietoa vanhempien kokemuksista ja késityksistd liittyen siihen,
millainen osuus vanhemmilla on nuoren eldménvaiheessa. Lisdksi tarkoitus on perehtyd vanhempien
kokemuksiin kehitysvammaisen nuoren itsendistymisvaiheen tuesta.

Tutkimuksen kulku

Tutkimus aloitetaan laatimalla yleinen tiedote tutkimuksesta haastateltavia rekrytoivalle taholle.
Tiedotteessa kerrotaan tutkimuksen aineiston keruun toteutuvan haastatteluin ja pyydetdin ottamaan
yhteys tutkimusta tekevién opiskelijaan haastattelujen sopimiseksi. Ennen haastattelua haastatteluun
osallistuvalle annetaan tiedote tutkimuksesta ja pyydetddn haastateltavalta suostumus. Haastattelun
kesto on noin 1 tunti.

Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota.

Tutkimukseen liittyvit hyodyt ja riskit

Tutkimuksessa kaytettdviin menetelmiin ei liity riskejd eikd tutkimuksesta aiheudu haittaa sithen
osallistuville.

Luottamuksellisuus, tietojen Kisittely ja siilyttiminen seki yksityisyyden suoja

Tutkimusta varten tallennan omaan kdyttdoni nimen ja puhelinnumeron tai sdhkdpostiosoitteen.
Teistd kerdttyd tietoja késitelladn luottamuksellisesti tietosuojalain edellyttimélld tavalla.
Tutkimuksen tietosuojailmoitus on luettavissa tutkimuksen osallistujia rekrytoivan tahon julkaisuissa
ja internet-sivulla. Teitd koskeva tieto ei ole ulkopuolisten néhtdvissd ja tuhotaan tutkimuksen
valmistuttua.

Tutkimuksesta laaditaan kirjallinen raportti (pro gradu -tutkielma), joka on luettavissa Tampereen
yliopiston tutkimusarkistossa. Tutkittavien henkildllisyys ja antama tieto suojataan siten, ettei sinua
ja antamiasi tietoja pysty tunnistamaan raportista.
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Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaachtoista ja voitte keskeyttdad tutkimuksen koska tahansa
syytd ilmoittamatta. Tutkittava voi halutessaan estdd antamiensa tietojen kéyttdmisen
tutkimuksessa.

Lisétiedot

Tutkimukseen liittyvin kysymyksiin vastaa Marjo Parviainen.

Tutkijan yhteystiedot

Marjo Parviainen
marjo.parviainen@tuni.fi

Sosiaalityon tutkinto-ohjelma, Tampereen yliopisto
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Liite 4 Suostumuslomake

TAMPEREEN YLIOPISTO

SUOSTUMUSLOMAKE

VANHEMPIEN KOKEMUKSET KEHITYSVAMMAISEN NUOREN
ITSENAISTYMISESTA

Minua on pyydetty osallistumaan yll& mainittuun tieteelliseen tutkimukseen, ja olen saanut
kirjallista ja/tai suullista tietoa tutkimuksesta sekd mahdollisuuden esitté siitd tutkijoille
kysymyksid. Minulle on luvattu, ettd antamiani tietoja késitelladn luottamuksellisesti ja
yksityisyyttani kunnioittaen.

Ymmiérrén, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus keskeyttda
osallistumiseni tai peruuttaa suostumukseni milloin tahansa syyté ilmoittamatta.

Paikkakunta Paikkakunta
Suostun osallistumaan tutkimukseen: Suostumuksen vastaanottaja:
Henkilon allekirjoitus Tutkijan allekirjoitus
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