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Opinnaytety6 tehtiin yhteistydssa Eskoon aikuiskoulutusyksikk®d Kaarisillan kanssa.
Tutkinnan kohteena oli kehitysvammaisten nuorten itsenaisyys ja osallisuus arki-
paivan toimintaan. Tyon tarkoituksena on herattdd ihmisia pohtimaan tasa-arvoista
elamaa. Mita siihen kuuluu ja kenen tehtdv&n& on varmistaa yhdenvertaisuus?
Tutkimuksen paaongelmaksi muodostui; Miten tavallisen nuoren ja kehitysvam-
maisen nuoren elaméat eroavat toisistaan? Lis&ksi tutkimuksessa selvitettiin, miksi
elamat eroavat toisistaan. Mita voitaisiin tehda yksil6-, yhteiso- ja yhteiskuntatasol-
la, jotta kaikkien nuorten elama olisi tasa-arvoista?

Laadullisen tutkimuksen aineisto muodostui kehitysvammaisten nuorten teema-
haastatteluista ja henkilokunnan lomakekyselysta. Haastattelun teemoja olivat
osallisuus arkipaivan asiointiin, harrastukset ja vapaa-aika seka ystavyys- ja per-
hesuhteet. Tulosten mukaan arkipéaivainen asiointi tapahtuu vanhempien avustuk-
sella tai kokonaan ilman nuorta. Monet harrastukset ja vapaa-ajan toiminta vaati-
vat ulkopuolista avustajaa. Yleensa toinen vanhemmista toimii avustajana.
Nuorten ystavapiirit koostuvat suurimmaksi osaksi sisaruksista tai sukulaisista.

Tuloksissa nékyi viela nuorten selkeé riippuvuus vanhemmista avunantajina. Nuo-
rille tyypillistd uhmakkuutta ei heijastunut vastauksista. He tyytyvat oloihinsa ja
tulevaisuus on vield epaselva. On kuitenkin monia erilaisia tapoja ja menetelmig,
joilla voidaan tukea nuorta itsenéistymisprosessissa. Nuoren kanssa tytskentele-
vien huomio tulee kiinnittda nuoren mahdollisuuksiin, ei rajoituksiin. Kehitysvam-
maisten nuorten itsendistymisen tukemiseen tarvitaan moniammatillista yhteistyota
perheen kanssa ja katkeamatonta tukea yhteiskunnalta.
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This present work has been made in co-operation with Eskoo’s adult education
unit Kaarisilta. The target of research is independency and contribution to week-
day’s action of youth with intellectual disability. The purpose of this work is to wake
people up to think about equality of life. What does it include and whose job is to
make sure of equality? Main problem of my research is: How does the life of ordi-
nary young people and young people with intellectual disability differ? Research
also finds out why the lives are different? What could be done at individual, com-
munity and society level, to make every young person’s lives equal?

The material of qualitative research formed from theme interviews of young people
with intellectual disability and form questioning of personnel of Kaarisilta. Themes
of the interview were contribution in running everyday errands, hobbies and free
time activities and friendship and relationship. According to the results running
everyday errands is happening with the help of parents or entirely without the
young people. Many hobbies and free time action require an assistant from out-
side. Generally one of the parents is the assistant. Friends of young people mostly
are siblings or relatives.

The results reveal that young people are still clearly dependent on their parents as
assistants. There were no reflections of typical defiance of young in the results.
They are satisfied with the situation and the future is still unclear. Nevertheless,
there are many different habits and methods that can support the young in inde-
pendence process. The ones working with the young have to focus on possibilities
not constraints. To support the independence of young people with intellectual
disabilities, occupational co-operation with the family and unbreakable support
from society are necessary.
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1 JOHDANTO

A pedagogy of the oppressed which must be forged with, not for, the op-
pressed (whether individuals or peoples) in the incessant struggle to regain
their humanity. (Freire 1970.)

Sorrettujen pedagogiikkaa on luotava sorrettujen yksiliden tai kansojen
kanssa, ei heitd varten, kaytdessa vasymatonta kamppailua heidan ihmi-

syytensa palauttamiseksi. (Kuortti (suom.) 2005)

Tyoni tarkoituksena on tarkastella kehitysvammaisen nuoren itsenéistymista ja
osallisuutta oman elamansa paatoksiin. Onko kaikkien nuoruus tasa-arvoista, huo-
limatta kehitysvammaisuudesta? Mita voitaisiin tehda, jotta kaikilla olisi tasa-
arvoinen nuoruus? Vertaan tyosséani tavallisen nuoren elamaa kehitysvammaisen
nuoren elamaéan. Kaytan tyossani kasitetta "tavallinen nuori” puhuessani nuoresta,
jolla ei ole minkdéanlaista vammaa. Tavalliselle nuorelle itsenaistyminen ja van-
hempien luota pois muuttaminen ovat luonnollinen tapahtuma. Miten kehitysvam-

maisen nuoren itsendistymisprosessi etenee?

Nuori aikuisuus on tutkimuksellisesti ikAvaiheena haastava, mutta aihetta tulisi silti
kasitellda hyvinvointitutkimuksessa. Juuri nuoruudessa tapahtuu suuria muutoksia,
kun lapsuus on jaanyt taakse ja huomio kiinnittyy enemman tulevaisuuteen, aikui-
suuteen. Nuoressa tapahtuvat fyysiset muutokset, oman identiteetin etsiminen ja
l6ytaminen ovat raskaita muutoksia. Silloin nuori kaipaa eniten laheisten tukea,

ymmarrysta ja opastusta.

Kerasin tietoa laadulliseen tutkimukseeni teemahaastatteluilla. Haastattelin yhdek-
saad kehitysvammaista nuorta Eskoon Kaarisillan aikuiskoulutusryhmistéd. Haasta-
teltavat valittin kommunikaatiotaidon perusteella. Kahdella haastateltavalla oli
haastattelussa kaytdéssaan kuvakirja ja avustaja. Avustaja oli mukana myos kah-
dessa muussa haastattelussa. Halusin ottaa selvdd nuorten mahdollisuuksista

osallistua asiointiin ja vapaa-ajan harrastuksiin. Liséksi lahetin neljélle Eskoon



Kaarisillan tyontekijalle kyselylomakkeen, jotta tydsséni nékyisi myés henkilokun-

nan nakokulma.

Ajansaatossa on kuljettu pitkd kehityksen matka kehitysvammahuollossa, mutta
silti on vield asioita, joita voidaan parantaa ja kehittdd kohti yhdenvertaisuutta.
Kaikilla yksilgilla tulisi olla samanlaiset mahdollisuudet onnistua elaméssaan. Osal-
tani haluan opinnaytety6llani muistuttaa kehitysvammaisten henkildiden vanhem-
pia ja kehitysvammatahoja nuorten oikeudesta itsendistya ja 16ytdd oma paikkansa
yhteiskunnasta. Samoin kuin vanhemmilla on oikeus ja velvollisuus olla tukena
nuorelle, kun han aikuistuu. Yhteiskunnan velvollisuus on auttaa ja tukea nuorta ja

hanen perhettddn luonnollisessa itsenaistymisprosessissa.



2 NUORUUS, IKAKAUSI VAI ELAMANVAIHE?

Aikuiset toteavat usein: "Nuoruus on kultaista aikaa”. Harva nuori on kuitenkaan
tata mieltd. Murrosian tuomat paineet ja muutokset repivat nuorta eri suuntiin. Pai-
neita tulee vanhemmilta, koulusta ja kavereilta. Tilaa ei jad paljon itsensa tutkiste-
lulle ja oman suunnan lbytamiselle. Miten nuoruudesta siirrytddn aikuisuuteen ja
koska muutos tapahtuu? Nuoruus ikédvaiheena on merkittdva tulevaisuuden terve-
ytta ja hyvinvointia ajatellen. Nuoren aikuisuuden ikavaiheessa tapahtuu elintapo-
jen ja — olojen vakiintumista. Ennaltaehké&isyn takia olisi tarkeaa loytaa taman ika-
vaiheen kompastuskivid, jotta niitd voidaan torjua yhdessd nuoren kanssa.
(Suurpéa 2009, 16.)

Yhteiskunnan paattajat ovat maarittdneet ja asettaneet nuorisolain(2006), jonka
tarkoituksena on nuorten kasvun ja itsenaistymisen tukeminen, aktiivisen kansa-
laisuuden edistaminen ja nuorten sosiaalinen vahvistaminen seka kasvu- ja elin-
olojen parantaminen. Naiden toteutumisen lahtokohtina pidetaan yhteisollisyytta,
yhteisvastuuta, yhdenvertaisuutta ja tasa-arvoa, monikulttuurisuutta ja kansainva-
lisyytta, terveita elaméntapoja sekd ympariston ja elaméan kunnioittamista. (L
27.1.2006/72.)

2.1Nuoruus ikavaiheena

Sosiologi Marko Raitanen (2001, 187) aloittaa artikkelinsa Aikuistuminen — Uusi
vaihe elaméssa vai uusi elamé vaiheessa? nuoruuden ajanjakson hankalasta ra-
jauksesta lapsuuden ja aikuisuuden vélille. Tarkkaa ikarajausta ei voida tehda,
joten nuoruuden kasite muuttuu yleensa asiayhteyden mukaan. Murrosian tuomat
fyysiset muutokset nuoressa rajaavat nuoruuden kasitetta terveydenhuollollisin
merkityksin, kun taas puhuttaessa nuoren itsendistymisesta ja aikuistumisesta,
kasite on laaja-alaisempi ja yksilokohtaisempi. Yksildiden valiset biologiset, psyyk-
kiset ja sosiaaliset kehityserot venyttavat nuoruuden kasitetta(Opetusministerio
2007, 14).



Yhteiskunta on maarittanyt kronologiset kehitysvaiheet, kuten oppivelvollisuuden
alkaminen ja paattyminen, taysi-ikaisyys ja eldkkeelle jaanti tietyssa iassa. Nuorta
maaritellaan yhteiskunnan asettamalla tavalla: "Han on abiturientti.” Tasta lau-
seesta muodostetaan mielleyhtyma yleisesta merkityksestd. Han on siis paatta-
massa lukiota, noin 19-vuotias, muuttamassa pois kotoa opiskelemaan, aikuistu-
massa. (Lehtinen & Kuusinen 2001, 19; Opetusministerio 2007, 14.)

2.2Nuoruuden maaritelméa elamanvaiheena

Psykoanalyyttinen teoreetikko Erik H. Eriksonin (1902—-1994) persoonallisuusteori-
an mukaan nuoruudessa on Identiteetti vastaan roolihammennys — niminen psy-
kososiaalinen vaihe. Kehitysvaiheen onnistuessa tuloksena on elamys aidosta
minasta, eheyden tunne, joka yhdistdd menneen ja tulevan. Nuorelle tulee tunne
itsensé loytamisesta ja elaman suunnasta, perusvoimana hanella on minaidenti-
teetti, min&n aitouden ja eheyden elamys. Vaiheen epaonnistuessa kielteisena
tuloksena ovat roolien sekasorto, yksilo ei koe tuntevansa itseaan. Han on kyke-
nematon tekemaan elaman suuntaa koskevia valintoja ja hdn kokee oman minan
vierauden ja epatodellisuuden elamyksid. (Lehtinen & Kuusinen 2001, 28-29.)
Yksinkertaisesti nuori ei tunne itseddn eikd siten osaa tehda paatoksia koskien

itseaan ja tulevaisuuttaan.

Psykiatri Roger Gouldin teorian mukaan nuoruuden kehitysprosessin tarkoitukse-
na on paasta yli muilta saadusta uskomusjarjestelmésta ja kyetd itse luomaan
oma jarjestelma, jossa nakyvat omat moraalikasitykset, arvot ja normit. Uskomus-
jarjestelma on yleensa saatu vanhemmilta, kasvattajilta ja muilta laheisilta ihmisilta.
Oman jarjestelman luonnin jalkeen han voi tuntea olevansa itse vastuussa omasta
elamastaén. Gould on rajannut prosessin tapahtuvaksi noin 16—22 ikavuosien va-
lissa. Ikahaitari on syysta laaja ja summittainen, yksilot kehittyvat erilailla ja eri tah-
tiin. Professori Robert Havighurst ndkee saman irrottautumisen teoriassaan, mutta
keskittyy lahinna emotionaaliseen riippumattomuuteen. Tunneriippuvuus tutusta ja

turvallisesta kodista ja vanhemmista muuttuu nuoren uhmakkuuden kautta it-
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senaistymiseksi ja riippumattomuudeksi. Kehityspsykologi Daniel Levinson yhdis-
t&d namé& molemmat elamankaariteoriassaan. Hanella siirtymisjakso sijoittuu 17—
22 ik&vuosiin, jolloin nuori irrottautuu perheestaan ja muodostaa itsestaan ai-

kuiselaman vaatimuksia vastaavan minan. (Lehtinen & Kuusinen 2001, 34-35.)

Nykypaivana on valloillaan elamankaariajattelu, jonka varrella yksilolla on psyko-
logisia ja sosiaalisia kehitysvaiheita(Lehtinen & Kuusinen 2001, 19). Lasten ja
nuorten elamaa tarkastellaan elamankulussa tapahtuvien keskeisten siirtymien
seka niihin nitoutuvien palvelujarjestelmien nakokulmasta(Suurpaa 2009, 13-14).
Vanhempien kehitystehtavand murrosikaisen elaméassa on antaa hanelle pikkuhil-
jaa enemman vastuuta ja likkumatilaa. Nuoren luotettavuutta palkitaan lisavastuul-
la ja -vapauksilla. Nuoren onnistunut kyky solmia ja yllapitda vuorovaikutuksellisia
ihmissuhteita edellyttéda laheisia valeja vanhempiensa kanssa. Vanhempien tuki ja
nuoren pyristely vanhemmista riippumattomaksi eivat kuitenkaan aina kohtaa.
Vanhempien haastavana tehtavana on etsia riittdva tuen ja tilan antaminen nuoren
elamassa. (Ronka, Poikkeus & Viherakoski 2002, 99.)

Haastajana elaménkaari kasitteelle on elamankulku kasite. Silla tarkoitetaan sosi-
aalisesti rakentuvaa toimintaa, eikd niink&d&an ennalta mé&arattyd tapahtumien kul-
kua. Syrjaytymisen prosessi voi alkaa missa tahansa elamankulun vaiheessa.
Lapsuuden ja nuoruuden kasittelemattémat ongelmat voivat kasautua niin, etta ne
vievat yh& vakavampiin ongelmiin ja elaménhallinnan vahenemiseen. Nakokulmia
syrjaytymiseen on my6s monia; ihminen saattaa nayttaytya syrjaytyneen monella-
kin elamanalueella ilman, ettd se aiheuttaisi ahdistusta tai tunnetta elaman hallit-

semattomuudesta hanelle itselleen. (Suurpaa 2009, 13-14.)
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3 KEHITYSVAMMAISUUS RAJOITTEENA

Suomessa on kuljettu pitkd matka kehitysvammaisten hoidon ja palvelujarjestel-
man kehityksessa. Mielisairaalahoidosta 1600-luvulta on tultu tuettuun ty6toimin-
taan ja ohjattuun itsenaiseen asumiseen. Kehitysvammaisuutta maariteltaessa
painopiste on viime vuosikymmenind muuttunut l&8ketieteellisesta lahemmas toi-
minnallista ja sosiaalista suuntausta. Sosiaalisen mallin mukaan vammaisuus on
yhteiskunnan rakenteista johtuvaa eriarvoistumista. Mallissa tutkinnan alla on yksi-
I6n ja ympariston valinen suhde. Vammaisuutta ei méaritella diagnoosiin perus-
teella, vaan huomio siirtyy henkilon toimintakykyyn ja osallistumismahdollisuuksiin
yhteiskunnassa.(Konttinen 2007, 67.) Kehitys kulkee siis koko ajan eteenpain,

mutta parannettavaa I6ytyy viela palvelujarjestelmasta.

3.1Kehitysvammaisuuden méaaritelmé

Maailman terveysjarjest6 WHO on maaritellyt ja julkaissut toimintakyvyn, toiminta-
rajoitteiden ja terveyden kansainvélisen ICF — luokituksen, International Classifica-
tion of Functioning, Disability and Health. Toimintakyvylla tarkoitetaan kaikkia
kehon toimintoja, yksilétason toimintaa ja osallisena oloa omassa elamassaan.
Ruumiin rakenteiden ja sen toimintojen vajavuudet seka suoritus ja osallistumisra-
joitteet sisaltyvat toimintarajoitteen kasitteeseen. Tautiluokitus ICF-10:n mukaan
alyllinen kehitysvammaisuus on tila, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on esty-

nyt tai se on epataydellinen. (Kaski, Manninen, Pihko 2009, 15.)

Kehitysvammaisuus on laaja kasite, tarkeimpaan alaryhmaan kuuluvat hermoston
kehityshairiot. WHO:n kasite alyllinen kehitysvammaisuus tarkoittaa aivojen kehi-
tyshairidihin liittyvaa alyllisten toimintojen vajavuutta. Maailman terveysjarjestd on
jakanut alyllisen kehitysvammaisuuden asteisiin, joita ovat lieva, keskivaikea, vai-
kea, syva, muu maarittely ja maarittelematon. Asteiden jakoperustana ovat alyk-

kyysosamaara ja alykkyysika. Alykkyysosamaaraa mitataan WHO:n tautiluokituk-
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sella, jossa psykologisilla testeilla saatu alykkyysika jaetaan oikealla idlla ja osa-

maara kerrotaan sitten sadalla. (Kaski, Manninen, Pihko 2009, 16-17.)

Yhdysvaltain Kehitysvammaliitto eli AAMR(the American Associaton on Mental
Retardion) perustettiin vuonna 1876(Kehitysvammaliitto 1995, 7). Liitto on vanhin
kehitysvammaisuuden asiantuntija. Vuonna 2007 se muutti nimensa AAIDD(the
American Associaton on Intellectual and developmental Disabilities), koska se ha-
lusi korvata Mental Retardation nimikkeen. Suomalaiseen alyllinen kehitysvam-
maisuus — kasitteeseen muutos Intellectual and developmental Disabilities sopii
hyvin. Toimintakyky nahdaan yhteydessa alylliseen toimintarajoitteeseen. ( Kaski,
Manninen & Pihko 2009, 16-17.)

AAIDD maarittelee kehitysvammaisuuden tarkoittavan tamanhetkisen toimintaky-
vyn huomattavaa rajoitusta. Talloin alyllinen suorituskyky on keskimaaraista hei-
kompi, alykkyysosamaaré on alle 70-75. Tilaan liittyy rajoituksia myds kommuni-
kaatiossa, itsestd huolehtimisessa, kotona asumisessa, sosiaalisissa taidoissa,
itsehallinnassa, terveydessa ja turvallisuudessa. Lisaksi kehitysvammaisella voi
olla vaikeuksia oppimiskyvyssa, vapaa-ajassa sekéd tyossa. Olennaista maaritel-
massé on myds kehitysvammaisuuden esiintyminen ennen 18 vuoden ika&a, muu-

ten tilaksi voidaan olettaa dementiaa.( Kaski, Manninen & Pihko 2009, 17.)

EASPD (European Association of Service Providers for persons with Disabilities)
on eurooppalainen versio AAIDD:sta. Paatavoite EASPD:lla on edistdd kehitys-
vammaisten tasa-arvoisia mahdollisuuksia tehokkaiden ja korkealaatuisten palve-
luiden kautta. EASPD pyrkii palveluiden korkealla laadulla luomaan kehitysvam-
maisille sopivalla tavalla mahdollisuuksia tayteen osallistumiseen ja yhteiskuntaan
sulautumiseen. (About EASPD, [Viitattu 21.9.2009].)

3.2Kehitysvammaisen toimintakyvyn rajoitukset

Kehitysvammaisuuteen liitetddn toimintakyvyn rajoituksia, joita ilmenee seuraavis-

sa taidoissa. Kommunikaatiolla tarkoitetaan taitoja, joita ovat esimerkiksi kyky
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ymmartaa ja valittaa tietoa symbolisten kayttaytymismuotojen, kuten kirjoituksen,
puheen tai viittomien, tai muun kuin symboleihin perustuvan kayttaytymisen, elei-
den ja ilmeiden, valityksella. Perustarpeiden tyydyttamisen taidot, kuten itsenéi-
nen syominen, pukeutuminen, wc-kaynnit ja henkildkohtainen hygienia, kuuluvat
itsestd huolehtimiseen. Kotona asumisessa tarvittavat taidot liittyvat ihmisen toi-
mintakykyyn kotiymparistdossa. Tarvittavia taitoja ovat muun muassa arjen suunnit-
telu, pyykkihuolto, taloudenhoito, ruoan valmistus ja siisteys.(Sillman, Hautamaki &
Wilska 1995, 52; Malm, Matero, Repo & Talvela 2004, 9.)

Yhteisossa elavalla inmisella tulee olla sosiaalisia taitoja parjatdkseen. Muiden
ihmisten kanssa tarvitaan kanssakaymisen aloittamisen, yllapitamisen ja lopetta-
misen taitoja. Tilanteita ja ihmisia tulee osata lukea ja ymmartaa tilanteiden anta-
mat vihjeet toimintatavoista. Normien ja sdantdjen tunnistaminen ja oikean ja vaa-
rdn tiedostaminen ovat valttamattomia, jotta tulee ymmarretyksi oikein
vuorovaikutuksellisessa tilanteessa. Itsehallinnan taitoihin kuuluvat valintojen te-
kemiset, oppiminen, aikataulujen ja tehtavien noudattaminen, oma-aloitteisuus ja
ongelmien ratkaiseminen. Terveyden ja turvallisuuden taitoihin liittyy paljon oman
terveyden yllapitoa tukevia toimintoja, kuten syéminen, sairauksien ehkaisy ja hoi-
to, seksuaalisuus, fyysinen kunto, perusturvallisuus ja elamantavat. (Sillman, Hau-
tamaki & Wilska 1995, 52-53.)

Kehitysvammaisella voi olla rajoituksia toiminnallisessa oppimiskyvyssa. Tahan
kuuluvat kognitiiviset kyvyt ja taidot; havaitseminen, ajattelu, muisti, kieli ja oppimi-
nen. Vapaa-ajalla tarvittaviin taitoihin luetellaan mieleisten harrastusten valitsemi-
nen ja aloittaminen itsendisesti, kodin ja yhteison tarjoamien vapaa-ajan vietto-
mahdollisuuksien hyvaksikayttd, toiminnallisen oppimiskyvyn soveltaminen ja
likunnalliset taidot. Rajoituksia voi ilmetd myos tydssa. TyoOpaikalla tarvitaan
asianmukaista sosiaalista kayttaytymista, aikatauluja, tehtavan loppuun suoritta-
mista, kykya pyytda apua, ottaa vastaan kritiikkid seka taitoja parjata tydomatkoilla.
(Sillman, Hautamaki & Wilska 1995, 53.)
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4 KEHITYSVAMMAISEN NUOREN ARKI

Vanhemmat ovat kuvanneet aikuisuutta jarkevana itsenaisyytena ja riippumatto-
muutena. Nuoret liittavat aikuisuuteen myonteisen itsenaistymisen, oman tahdon
etsimisen ja l0ytamisen sekd vanhempien vaikutuspiirista irtaantumisen. (Hoikkala
1993, 86.) Vastuu lapsen ja nuoren kasvatuksesta on aina viime kadessa van-
hemmilla. Yhteiskunnan tehtavand on tukea vanhemmuutta ja auttaa nuorta it-
sendistymaan ja loytamaan paikkansa yhteisdssa. Sosiaalinen tuki on tarkea osa
nuoren elamaa. Yhteiskunnan tulisi kiinnittéd enemman huomiota huolien ja on-

gelmien ennaltaehkaisyyn.

Yhteiskunnan ja vanhempien tulee tehda yhteisty6ta lapsen hyvinvoinnin eteen
heti raskauden ilmetessa. (Opetusministerio 2007, 14.)Perhe on kehitysvammai-
sen lapsen ja nuoren olennaisinta kasvuymparistdd, minka vuoksi perheellda on
merkittava vaikutus nuoren tulevassa elamassa(Ahponen 2008, 122). Kehitys-
vammaisten nuoruudesta ja itsenaistymisesta seké heidan perheistddn on vahan
tutkimuksia ja tietoa. Olisi tarkeaa tutkia aihetta enemman, jotta palvelujen tuotta-
jat osaisivat palvella paremmin kehitysvammaista nuorta ja hénen perhettaan.
(Paavola 2006, 126.)

4.1Kehitysvammainen nuori perheenjasenena

Perheenjasenen kehitysvammaisuus vaikuttaa koko perheeseen. Vanhemmat ko-
ettavat suojella sisaruksia jattamalla heidat ulkopuolelle kasiteltdessa vammaisen
nuoren asioita. Suojelu saa toiset lapset kuitenkin tuntemaan itsensa ulkopuolisiksi
ja yksinaisiksi. Sisarukset voivat ndhda lahemmin asioita vammaisen nuoren na-
kokulmasta. (McHugh 2003, 114-115.) Avoin keskusteluilmapiiri kotona ja tarpeel-
linen tieto vammaisuudesta ovat sisarusten voimavarana, kun vanhempien huomio
keskittyy useammin kehitysvammaiseen sisarukseen. Sisarukset tulee ottaa mu-

kaan kehitysvammaisen perheenjasenen hoitoon, siten vahvistetaan koko perheen
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yhteenkuuluvuutta ja laheisyyttd.(Malm, Matero, Repo & Talvela 2004, 393.) Van-
hemmilla on vaativa tehtdva luoda tasa-arvoiset olot jokaiselle lapselle. Arjen on-
gelmiksi saattavat muodostua uupuminen, palvelujen saamisen vaikeus ja talou-

dellinen tilanne(Opetusministerié 2007, 45).

Meille vanhemmille Inkan 1&ht6 kotoa ja oikeastaan koko aikuistumi-
nen on toisaalta todella helppoa ja toisaalta todella vaikeaa. Helppoa
on uskoa Inkan mahdollisuuksiin ja ndhda Inkan usko omiin kykyihin-
sa. Vaikeaa on kuitenkin luottaa maailman hyvyyteen. Naina hetkina
on aidilla ja isélla suuri halu vain pitaa sylissa ja olla paastamatta kos-
kaan irti. Onneksi Inka, kuten eivat muutkaan lapsemme, kysy meilta
lupaa aikuistua. Meidéan onkin vain uskottava, etta elaméa kantaa meita
kaikkia — aina! (Timgren & Timgren, Koskisen mukaan 2008, 43)

Niin meille vanhemmille kuin Aapollekin on ollut selvaa, ettéa tulee aika,
jolloin Aapo muuttaa omaan kotiin. Mista loytyy koti, joka turvaa Aa-
polle yksityisyyden, mutta ei aiheuta yksinaisyytta, tarjoaa itsenaisyyt-
t&, mutta turvaa myo6s huolenpidon seka antaa mahdollisuuden viettaa
rikasta vapaa-aikaa kaikkine harrastuksineen. (Vuorio & Vuorio, Kos-
kisen mukaan 2008, 34)

Merja Paavola(2006, 117) on tehnyt Pro gradu — tutkielman aiheesta kehitysvam-
maisen nuoren itsenaistyminen ja sen tukeminen. Tutkimuksen tuloksista selviaa,
ettd nuoren itsenaistymisen keskeisimpina edellytyksina ovat vanhempien valmiu-
det. Jos esimerkiksi aiti on ylihuolehtivainen ja kohtelee kehitysvammaista nuorta
kuin lasta, ei nuori kykene omaksumaan aikuisen roolia. Toisaalta kehitysvammai-
sella nuorella tyypillisesti voi sailya lapsenomaisuus, joka taas edesauttaa van-
hempien kiinte&4 ja hoivanomaista kohtelua(Paavola 2006, 117, Matikaisen 1994,
Haikion 1999, mukaan). lhmisten suhtautuminen kehitysvammaisiin kuten lapsiin,
saattaa vahvistaa lapsenomaista kaytdsta ja siten taannuttaa kehitysvammaisen
kehitysta(Kaski, Manninen & Pihko 2009, 172). Paavola(2006, 117) Kkirjoittaa,
kuinka terve nuori itsenaistyy ja irrottautuu kodistaan osaksi uhmansa avulla, kun
taas kehitysvammainen nuori ei valttamatta uskalla uhmata kiintedksi muodostu-

nutta hoivasuhdetta vanhempiinsa.
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4 2Nuorten mahdollisuus osallisuuteen

Yhteiskunta on kiinnittéanyt lahivuosina enemman huomiota nuoriin. Vuonna 2008
oli kAynnissé Nuorten vaikutusmahdollisuuksien arviointi 2008 — hanke, jota rahoit-
ti Opetusministerio ja sitd isdnndi Suomen Nuorisoyhteistyd — Allianssi ry. Hank-
keella haluttiin nahda nuorten mahdollisuudet toimia ja vaikuttaa nuorena kunnalli-
sessa paatdksenteossa suorien ja edustuksellisten vaikutuskanavien avulla.
Nuorten mielenkiintoa politikkaa kohtaan halutaan nostaa, kun on huomattu esi-
merkiksi alenevat aanestysprosentit. Miten kay tulevaisuuden politikan jos nuoria

ei saada innostumaan vaikuttamisesta?

Nuorisobarometri on toisenlainen kyselytutkimus, jota on tehty vuosittain vuodesta
1994 alkaen. Siina kartoitetaan nuorten arvojen ja asenteiden kehittymista. Nyky-
aan Nuorisotutkimusverkosto ja Valtion nuorisoasiain neuvottelukunta toteuttavat
kyselya yhdessa. Tutkimukseen osallistuu noin 1900 nuorta ympari Suomea. Ky-
symykset ovat joka vuosi samat, jolloin kehityksen seuranta on helppoa. Baromet-
rin tuloksia kaytetaan esimerkiksi nuorisolain toimeenpanon seurannassa.( Suur-
paa 2009, 51.)

Kahdessa edellisessa esimerkissa on otettu huomioon nuorison osallistuminen,
mutta ulkopuolelle jaa edelleen kehitysvammaiset nuoret. Kehitysvammaisten
kohdalla yksi ongelma on kommunikointi. Miten jokainen voi ilmaista, mitd haluaa?
Miten saada ilmaisunsa ymmarrettavaksi? Miten oppia tekemaan paatoksia omas-
sa elamassaan? Yksi tapa tukea kehitysvammaisen ihmisen mahdollisuuksia elaa
yksilollistéa elamé&é, on hanen ja héanen kanssaan toimivien ihmisten vuorovaiku-
tuksen kehitys(Niemelda 2007, 17-18). Kehitysvammaisen kehitysta ja osallisuutta
lisdavat ja tukevat ikdtason mukainen kohtelu, mahdollisuus ik&tason mukaisiin
harrastuksiin ja pukeutumiseen seka muihin nuoruusajan kokemuksiin(Kaski,
Manninen & Pihko 2009, 173). Vaikeavammaisille henkilgille on tarkeaa edes osit-
tainen osallistuminen(Lehtinen & Pirttimaa 1993, 24). Kaikkia toimintoja voidaan
luovasti soveltaa, niin etta jonkintasoinen osallistuminen on mahdollista. Keskeista
osittaisessa osallistumisessa on yhdessa tekeminen ja siind muodostuva vuoro-
vaikutus(Lehtinen & Pirttimaa 1993, 29).
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4.3Vapaa-aika ja harrastukset

Kehitysvammaisen nuoren vapaa-aika ja harrastukset keskittyvat kotiympéaristoon,
koska pitkittyneet riippuvuussuhteet vanhempien apuun ja kuljetuksiin rajoittavat
samanikaisiin kiintymista ja harrastuksia. Kuljetuspalveluiden riittAmattomyys ja
harrastuspaikkojen esteettomyyden puute vaikeuttavat osallistumista tavallisten
nuorten harrastuksiin. llman tarvittavaa apua ja ohjausta kodin ulkopuoliset harras-
tukset jaavat vahalle. Tavallisten nuorten harrastuksissa ei ole riittavaa ohjausta,
vaan kehitysvammaisella nuorella tulisi olla oma avustaja mukana. Yhteiskunta
lisdd nuoren riippuvuutta vanhemmistaan tarjoamalla ennemmin omaishoidontu-
kea kuin ulkopuolista avustajaa. Erityishuoltopiirit, kunnat, seurakunnat ja tukiyh-
distykset tarjoavat kehitysvammaisille paiva- ja iltapaivakerhoja, keskustelupiireja,
klubitoimintaa ja erilaisia leireja. Nailla halutaan osoittaa mahdollisuuksia osallistua
virikkeellisiin aktiviteetteihin, joissa tapaa muita kehitysvammaisia.(Kaski, Manni-
nen & Pihko 2009, 344—-345; Koskinen 2008, 21; Konttinen 2007, 90.)

Nuorisokulttuuri syntyy nuorten keskelld, ilman vanhempia. Osallistuminen muiden
nuorten toimintaan tarjoaa verkostoitumista ikatovereiden kanssa seka laheisem-
pid ystavyyssuhteita. Nuorisobarometrin tulosten mukaan nuoret pitavat ystavien
puutetta tarkeimpéana syyna syrjaytymiskehitykselle(Suurpaa 2009, 51). Vammai-
silla nuorilla ystavyyssuhteiden luominen ja yllapitaminen eivét ole helppoa fyysis-
ten ja asenteellistenkin esteiden takia. Siksi usein painotetaan vammaisten nuor-
ten keskinadisen ystavyyden tukemista. (Koskinen 2008, 21.) Vertaisryhmaan
kuuluminen on kuitenkin tarked osa nuoruutta. Samanikaiset kaverit tarjoavat akti-
viteetteja, kumppanuutta ja johonkin kuulumisen tunnetta. Kaverit ohittavat van-
hempien roolin laheisyyden tarpeen tyydyttdjind ja he luovat kuvaa yhteenkuulu-
vuudesta. Kaveriporukassa opitaan ryhméatoimintaa, kompromissien tekemista ja
samalla oman paikan ottamista. Samanikaiset nuoret ovat tukena toisilleen it-
senaistyessdan vanhemmistaan. Sosiaalisen vertailun kautta nuori sisaistaa paljon
uutta tietoa itsestdan ja héan rakentaa oppimastaan mindkuvaa ja - kasitys-
ta.(Salmivalli 2005, 32-33.)
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Kehitysvammaisille nuorille suunnattua ohjelmaa on vahan. Ryhmat koostuvat kai-
kenikaisista kehitysvammaisista, sukupuolesta riippumatta. Nuorilla ja vanhemmil-
la on erilaiset kiinnostuksen kohteet, eivatka lastenleikit tue itsenaista aikuistuvaa
tai aikuista. Vertaisryhmia tarvittaisiin, jotta voitaisiin estaa kehitysvammaisille nuo-
rille tyypillinen passivoituminen; vetaytyminen ja motivoimattomuus aktiiviseen so-
siaaliseen kanssakaymiseen(Paavola 2006, 119). Kehitysvammaisille nuorille tulisi
tarjota myo6s vain heille suunnattuja ryhmia, kuten sosiaalisia ryhmia, joissa on
mahdollisuus tavata muita samanikaisia ja samalla virkistdd mieltdansa. Nuorten
kasvatuksellisissa ryhmissa voidaan opetella itsendiseen elamaan liittyvia tarpeel-
lisia taitoja, kuten asiointi kaupassa, pankissa ja kirjastossa, ruoan laitto, siivous ja
hygieniaosaaminen. Téallaista valmisteluryhm&a kaytetd&n kun edessa on suuria
elamanmuutoksia, jotka saattavat pelottaa ja mietityttdd. Yhdessa asioiden lapi-
kaynti ja kertaus antavat itsevarmuutta jatkaa eteenpain. (Makinen, Raatikainen,
Rahikka & Saarnio 2009, 150.)

Paavolan(2006, 121) tutkimuksessa todetaan, ettda vanhemmat odottavat ammatti-
henkiloston tukea, jotta heidan lapselleen saataisiin pitkaaikainen tukiystava, joka
kulkisi kehitysvammaisen nuoren rinnalla ohjaten ja tukien. Perheelle jd& enem-
man aikaa rentoon yhdessaoloon, kun nuorella on tukihenkild, joka hoitaa arkipai-
vaisia asioita nuoren kanssa. Vanhempien jaksaminen parantuu, kun heilla on
ammattitaitoinen yhteistydkumppani, joka jarjestaa ja tarkkailee tarvittavia palvelui-
ta. Nuori kaipaa tavallisen aikuisen apua asioinnissa, mutta itsenéistymisen takia,

tukihenkild on parempi kuin vanhempi. (Madekivi 2003, 86.)

Vapaa-ajan viettomahdollisuudet ja -ymparistdt ovat moninaistuneet ja koko va-
paa-ajan merkitys on noussut. Aktiiviset nuoret, jotka toimivat esimerkiksi jarjes-
tbissa, ovat myos muilla vapaa-ajan kentilla aktiivisia. Kasvuymparistd laajentuu
myOs vapaa-ajalle, harrastuksiin ja perheen keskindiseen toimintaan. Nain ollen
vapaa-aikaan liittyva tieto voidaan ajatella ennakoivana nuorisopoliittisena sano-
mana, josta avautuu uusia ideoita tulevaisuuden suunnitteluun. (Suurp&a 2009,
15.)
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5 ITSENAISTYMISEN AIKA

Kehitysvammaisen nuoren itsenaistymisen tiellda on monia esteitd, jotka yhteiskun-
ta pystyy ratkomaan. Eri hallintoalojen ja perheiden yhteistydlla saadaan jarjestet-
tya paremmin kehitysvammaisten asuminen, koulutus, tyollisyys ja tavallinen arki-
elama. (Opetusministerid 2007, 45.) Henkilékohtaisia avustajia tarvitaan enemman,
jotta kaikkien kehitysvammaisten henkildiden elama on mahdollisimman laadukas-
ta. Kaikilla on oikeus osallistua toimintoihin omien kykyjensa mukaan riittavan tuen
avulla. Henkilokohtaisten avustajien vaihtuvuus on iso ongelma. Syind tdhan on

ehka pieni palkka ja joidenkin etuisuuksien puuttuminen.(Peréla 2006, 12.)

5.1Nuori itsenaistyy

Itsendisyys alkaa muodostua vield asuttaessa kotona vanhempien luona. Tavalli-
sesti nuori haluaa kayda yksin kaupassa, hoitaa itse pankkiasiat ja kulkea itsenai-
sesti eri virastoissa. Oman pankkikortin saa yha nuorempi, tilille voi tallentaa kesa-
toiden palkan tai itselleen saaman lapsilisan. 15 — vuotias hakee lupaa traktori-,
mopo- tai mopoautokorttia varten. Koulumatkat sujuvat silloin yksin kauempana
asuvaltakin. Toisen asteen opiskelijat tulevat tutuiksi Kelan hakemusten ja virasto-
jen kanssa, kun he hakevat opintotukea lapsilisan loppuessa. Yhteiskunta toimii
vanhempien apuna ja tukena, itsenaistamalla nuorta viela hanen asuessaan koto-

na. Vanhempien tehtavana on vastuun antaminen nuorelle pala kerrallaan.

Kehitysvammainen nuori on riippuvainen muiden avusta. Tottumus siitd, etta joku
perheenjasenistd huolehtii hanen asioinnistaan voi tulla itsenaistymisen esteeksi.
Ideaalitilanne olisi, etta kehitysvammaisella nuorella olisi ystava, joka voisi auttaa
tarpeen vaatiessa. Kaikilla nuorilla ei ole kuitenkaan sellaista ystavaa, joka olisi
avustamassa aina tarvittaessa. Siksi yhteiskunnan tulisi avustaa kehitysvammai-
sen perhettd etsimélla henkilokohtainen avustaja tai tukihenkil6 ohjaamaan ja

avustamaan nuorta péivittisissa toimissa. Riippuvuussuhde vahenisi ja nuori
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paasisi osallistumaan ohjatusti tavallista nuorta koskeviin asioihin ilman vanhem-

piensa jatkuvaa lasnaoloa.( (Malm, Matero, Repo & Talvela 2004, 397.)

5.2Nuori aikuistuu

Siirryttdessa nuoruudesta vihdoin aikuisuuteen syntyy monia muutostilanteita, ku-
ten ammattiin valmistuminen, tydelamaan siirtyminen, parisuhteen ja perheen pe-
rustaminen, oman kodin ja talouden hoito. Tavallisen nuoren ajatellaan itsenaisty-
van ja muuttavan pois kotoa tietyssa vaiheessa. Nykyajan nuoret aikuiset ovat
itsellisia toimijoita, he joutuvat ottamaan itse vastuuta elamastaan, opiskelustaan,
terveydestaan ja toimeentulostaan. Yhteiskunta on asettanut nuorten tehtavaksi
itsensé kehittamisen ja tulevaisuudessa tarvittavien valmiuksien hankinta, kuten

koulutuksen ja tydpaikan saamisen.(Opetusministerié 2007, 15.)

Vammaisjarjestoilla on tarjolla kehitysvammaisille sosiaalista kuntoutusta; esimer-
kiksi sopeutumisvalmennuskursseja murrosikaisille ja nuorille aikuisille. Kursseilta
saa tietoa elamanvaiheeseen sopivista teemoista ja vertaistukea muilta kehitys-
vammaisilta nuorilta. Vammatietoisuus paranee kehitysvammaisten vertaisryh-
massa, mutta realistisen ihmiskasityksen ja integraation vuoksi tavallisten nuorten
vertaisryhma on yhta lailla tarked kokemus. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2004,
398-399.)

Tilastokeskuksen tekemén tutkimuksen mukaan nuoret muuttavat omilleen nuo-
rempana kuin ennen. Nykypaivana 18-20 ikdvuoden aikana suurin osa nuorista
muuttaa pois lapsuudenkodistaan. Vuonna 1995 kotona asui vajaa puolet 21-
vuotiaista, mutta vuonna 2007 en&& hieman alle kolmannes. Naiset muuttavat ko-
toa nuorempina kuin miehet, varusmiespalvelus selittda luonnollisesti osan kotona
asumisesta; sina aikana naiset voivat jatkaa opintojaan ja muuttaa kotoaan. (Nuo-

ret muuttavat omilleen yha nuorempina 2009.)
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Kuvio 1. Vanhempiensa kanssa asuvat 15-30-vuotiaat vuosina 1985, 1993, 1995,
2000 ja 2007. (Tilastokeskus 2009.)

Kehitysvammaisten nuorten aikuistumisprosessi on tavallista nuorta hitaam-
pi(Malm, Matero, Repo & Talvela 2004, 400). Jokaisella ihmisella on erilaiset,
henkilokohtaiset toiminnalliset valmiudet asua ja elaa itsenaisesti. Ennen kehitys-
vammaisen nuoren muuttoa omaan asuntoon on huolehdittava itsendiseen asumi-
seen liittyvien taitojen opettelusta. Lapsuuskodissa voidaan yhdessa opetella ja
ohjata kodinhoitoa, asiointia ja vapaa-ajan kayttdd. Yksilon toiminnanvajavuudet
rajaavat itsenaisyytta, mutta erilaisten asuntolan ohjaajien tai tukihenkiléiden tuella
ja ohjauksella oman kodin hoitaminen onnistuu.(Kaski, Manninen & Pihko 2009,
174; Malm, Matero, Repo & Talvela 2004, 196.)

Omaan asuntoon muuttamisesta voi seurata yksinaisyytta, jos vierailijat ovat la-
hinna tydntekijoita ja viranomaisia, kuten ohjaajia, avustajia tai hoitajia. Naapurei-
hin tutustuminen ja uusien ystavien saaminen vaatii paljon vuorovaikutuksellista
osaamista. Kotona asuessa sosiaaliset suhteet tulevat automaattisesti perheen ja
sukulaisten kautta. Sosiaalisella kuntoutuksella on siksi suuri merkitys itsendaisty-
van nuoren elamassa. Koulu, paivatoiminta ja erilaiset vapaa-ajan harrastukset
kehittavat sosiaalisia taitoja. Kehitysvammaista nuorta tulee kannustaa tutustu-
maan paremmin uusiin ihmisiin ja pitamaan heihin yhteyttd my6s vapaa-ajalla.
Perheen ja sukulaisten vierailut uudessa kodissa ovat nuorelle tarkeita. (Loijas
1994, 190-191.) Erilaisista yhteydenottojen lukumaarista ei voi paatella perheen
merkityksellisyytta nuorelle, silla yhteydenpito vaihtelee persoonan ja elaméantilan-
teen mukaan(Ahponen 2008, 113).
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6 KEHITYSVAMMAHUOLLON LAINSAADANTO

Lait ovat ensisijaisen tarkeat, koska ne maarittavat vammaisille henkildille tarkoite-
tut erilaiset palvelut. Tassa luvussa kayn lyhyesti lapi tarkeimpia lakeja, jotka liitty-
vat kehitysvammaisen henkilon saamiin palveluihin. Laki vammaisuuden perus-
teella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista on ajankohtainen myo6s siihen

liittyvien lakimuutosten astuessa voimaan 1.9.20009.

Vammaisia ihmisia koetettiin sopeuttaa yhteiskuntaan 1850 — luvulta l&htien. Sata
vuotta mydhemmin 1950 — luvulla aloitettiin vihdoin yhteiskunnan sopeuttaminen
vammaisten ihmisten tarpeisiin kohdistuvaksi. (Malm, Matero, Repo & Talvela
2004, 30.) Vasta vuonna 1977 astui voimaan kehitysvammalaki, joka maaritti kehi-
tysvammahuollon kuntien tehtavéksi ja kehityksen painopiste siirtyi avohuoltoon.
Laki mahdollisti laajat mahdollisuudet kehittéda erityishuollon toimintaa ja palveluja.
(Kaski, Manninen & Pihko 2009, 292.)

Suomen laki (23.6.1977/519) mé&arittelee kehitysvammaisten erityishuollon asiak-
kaaksi sellaisen henkilon, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiin-
tynyt saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi. Erityishuollon yleinen suunnittelu,
ohjaus ja valvonta kuuluvat sosiaali- ja terveysministeridlle. Laaneissa erityishuol-
lon toteutumisesta vastuussa ovat laaninhallitukset. Kehitysvammaisten erityis-
huollon asiantuntijavirastona toimii Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. Erityishuollon
palveluihin kuuluvat muun muassa tutkimukset ja selvitykset, terveydenhuolto, oh-
jaus, neuvonta ja kuntoutus. Liséksi palveluiden piiriin kuuluu toiminnallinen val-
mennus, tyétoiminnan ja asumisen jarjestaminen seka yhteiskunnallista sopeutu-
mista edistavd toiminta, yksildllinen hoito ja muu huolenpito. (Sosiaali- ja

terveysministerié 2005, 10.)

Henkilokohtaisen tarpeen mukaisia palveluita kehitysvammaiset ihmiset saavat
myos lain 3.4.1987/380 (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluis-
ta ja tukitoimista) nojalla. Lailla halutaan edistad vammaisen henkilon edellytyksia

elaa ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenena sekéa eh-



23

kaistd ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteitd. Lakiin tuli muutok-
sia 1.9.2009. Muutoksilla pyritaan edistamaan vaikeavammaisten henkildiden yh-
denvertaisuutta sek& muita perus- ja ihmisoikeuksia. Tavoitteena on lis&ta vaikea-
vammaisten henkildiden itsendisyytta, itsemaaraamisoikeutta seka
mahdollisuuksia osallistua yhteiskunnan eri toimintoihin.(Huhta 2009) Kehitys-
vammaisen asiakkaan oikeuksista huolehtivia lakeja on muun muassa laki hol-
houstoimesta, lait sosiaalihuollon ja potilaan asemasta ja oikeuksista seka potilas-
vahinkolaki. Lisdksi koko Suomen vaestbéa koskevia lakeja on esimerkiksi
sosiaalihuoltolaki, kansanterveyslaki, erikoissairaanhoitolaki ja mielenterveyslaki.
(Kaski, Manninen & Pihko 2009, 293.)

Suomi allekirjoitti 30.3.2007 Yhdistyneiden kansakuntien hyvaksyman vammaisten
oikeuksia koskevan yleissopimuksen. Sopimuksen lopullinen voimaansaattaminen
vaatii kansallisen lainsaadannon tarkistamista ja viemista sopimuksen edellytta-
malle tasolle. Sopimuksen tavoitteiden toteutumiselle edellytetaan syrjintakiellon
lisdksi yleista asennemuutosta. YK:n jasenvaltiot sitoutuvat edistamaan stereoty-
pioiden ja ennakkoluulojen poistamista seka lisdamaan tietoisuutta eri vammoista
ja vammaisten henkildiden positiivisesta vaikutuksesta yhteiskunnan monimuotoi-
suuteen.(VIKE edistaa 2007)
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7 TASA-ARVOINEN NUORUUS

llIman riittdvaa turvaverkostoa ihmisilla voi olla vaarana syrjaytya yhteisdssaan.
Vammaisilla ihmisilla riski syrjaytymiseen on suurempi. Syrjaytymisella tarkoite-
taan elamad, josta puuttuu mielekas ja toimiva rooli omassa yhteisdssa, riittava
toimeentulo, hyva kuntoutus ja sosiaalinen verkosto. Erilaisia syita syrjaytymiseen
voivat olla esimerkiksi vamman aiheuttama toimintakyvyn heikkeneminen tai eri
vammoihin liittyvat asenteet ja lait. Tydelaman koventuminen ja kuntien erilainen
asenne vammaispalveluiden tarkeyteen ovat my0s aiheuttaneet syrjaytymista.
Vammaisryhmat eivét siten ole tasa-arvoisia. (vammaisten koulutuksen ja ty6llis-

tymisen tuki ry.)

7.1Normalisointi, integraatio ja inkluusio

Kehitysvammaisten hoidon ja kuntoutuksen pé&éperiaatteet ovat normalisointi, in-
tegrointi ja inkluusio. Integrointi ja inkluusio ovat menetelmia jotka tukevat tavoitet-
ta eli normalisaatiota. Vammaisten henkildiden oikeus normaaleihin elinolosuhtei-
siin ja elamantapoihin on normalisaatiota. Normaaliin elamaan kuuluvat
elamankaaren normaalit kokemukset ja yksilollisyyden kunnioittaminen seka itse-
maardamisoikeus. (Kaski, Manninen & Pihko 2009, 167; Nyman 2008,
1.)Aikuistuvan kehitysvammaisen normalisaatioon eli tavalliseen elamaan kuuluu
osallistumisen, vuorovaikutuksen, valinnanvapauden, aikuisuuden ja itsenaisyyden
tukeminen(Kaski, Manninen & Pihko 2009, 222).(Lehtinen & Pirttimaa 1993, 20.)

Integraatiolla tarkoitetaan taitoa toimia yhteiskunnan jasenena ja kiinnittymista yh-
teiskunnan normeihin, tapoihin ja moraaliin. Konkreettisesti integraatiota voi olla
esimerkiksi opiskelu, ammatillinen ponnistelu, ihmisten valinen vuorovaikutus ja
itsensé kehittaminen. (Makinen, Raatikainen, Rahikka & Saarnio 2009, 113, Kivi-
ranta & Jokinen 2003, 35.) Kehitysvammaisten nuorten integraatio voi alkaa fyysi-

sella integroinnilla laheisemp&an kontaktiin tavallisten nuorten kanssa, esimerkiksi
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harrastustoiminnan kautta. Nuorten yhteisen ajan kautta voidaan saavuttaa hiljal-
leen sosiaalinen integraatio eli hyvaksytyksi tuleminen ja siten myds yhteiskunnal-
linen arvokkuus ja vastuunotto.(Moberg 1998, Kivirannan & Jokisen mukaan 2003,
35; Nyman 2008, 1.)

Inkluusio tarkoittaa mukaan ottamista. Se ulottuu kaikkiin palveluihin ja palvelujar-
jestelmiin, joita vammaiset henkildt kayttavat paivittdisessa kanssakaymisessa
muiden kanssa. Inkluusion toteutumiseksi vaaditaan vammaisuuden hyvaksymista,
riittdvaa informaatiota, jotta yhdessa elaminen onnistuisi, ja toimivia vuorovaiku-
tuksellisia ihmissuhteita. Onnistuneessa inkluusiossa vammaisen henkilon kaikki
taloudelliset, sivistykselliset, sosiaaliset seka kansalais-, ja poliittiset oikeudet to-
teutuvat. (Kaski, Manninen & Pihko 2009, 167.)

7.2Yhdenvertainen ja tasa-arvoinen elaméa

Valtioneuvoston vammaispoliittisessa selonteossa(2006) todetaan vammaisten
henkildiden oikeus yhdenvertaisuuteen, osallisuuteen ja tarpeellisiin palveluihin ja
tukitoimiin. Osallisuuden onnistumiseen tarvitaan mydnteistd suhtautumista ja tar-
peiden huomioonottamista. Osallisuutta rajoittavat esteet tulee tunnistaa yhteis-
kunnassa, poistaa ne ja ennakoida tulevat esteet. Yhdenvertaisuuden toteutumista
turvataan palveluilla ja tukitoimilla. (Kaski, Manninen & Pihko 2009, 163-164.)

Sisaasianministerion oikeusyksikon yhdenvertaisuustiimi kertoo yhdenvertaisuu-
den olevan erilaisuuden hyvéksymista ja toisen ihmisen kunnioittamista juuri sel-
laisena kuin han on. Yhdenvertaisuutta ei voi edistaa irrallaan muusta toiminnas-
ta(Suurpdd 2009, 65). Yhdenvertaisuutta ja syrjimattomyyttd edistetaan
vahvistamalla nuorten myonteisid asenteita eri vahemmistgja koh-
taan(Opetusministerio 2007, 21). Syrjaytymisen ehkaisyssa huomiota tulee kiinnit-
téa yhdenvertaisuuden edistamiseen nuorille suunnatuissa vapaa-ajan palveluissa,
esimerkiksi nuoriso-, liikunta- ja kulttuuripalveluissa(Suurpéda 2009, 65). Nuoren

vammaisuus ei saa olla esteena hanen oikeudelleen olla ensisijaisesti nuori. Nuori
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tarvitsee vanhempien ja muiden aikuisten tukea, jotta han voi muodostaa oman

identiteettinsa ja siten itsenaistya. (Pietilainen 2003, 58.)

Valtiolla, kunnilla ja kuntayhtymilla on velvollisuus laatia yhdenvertaisuussuunni-
telma estadkseen syrjintaa. Kiellettyja syrjintaperusteita ovat ikd, kansallinen alku-
perd, kansalaisuus, kieli, uskonto, vakaumus, mielipide, terveydentila, vammai-
suus, sukupuolinen suuntautuminen ja muu henkil6on liittyva syy. (Kurikka ym.
2006, 14.) Eri vammaisryhmat ovat Suomessa eri asemassa seka asennetasolla
ettd perusoikeuksien toteutumisen suhteen. Monet aikuiset kehitysvammaiset jou-
tuvat asumaan iakkaiden vanhempiensa luona, eika heidan tyollistymisensé palk-
katyohon ole edelleenkaan yleista. (vammaisten koulutuksen ja tyo6llistymisen tuki
ry.) Sosiaali- ja terveysministeri Liisa Hyssala nimitti kevaalla 2007 Markku Nieme-
lan selvitysmieheksi kartoittamaan kuntien ja kuntayhtymien asumiseen liittyvia
toimintoja. Niemelan (2007, 17-18) mukaan ajatusmalli, ettd vammaiset ihmiset on
eristettdva muista, ei enda pade, vaan heidan tulee elda ja asua muiden ihmisten
keskuudessa, jolloin se rikastuttaa kaikkia. Muiden joukossa asumisesta on tullut
ihmisoikeus. Kehitysvammaisen on mahdollista elaa taysipainoista elamaa muiden
joukossa, kun yhteiskunta huolehtii palvelujarjestelman kattavuudesta niin, etta
jokaisen yksilon tarpeita tyydyttavid palveluita voidaan jarjestaé(Kaski, Manninen
& Pihko 2009, 293).

Yhdenvertaisuuden saavuttamiseksi tulisi kunnissa pyrkia poistamaan fyysiset,
asenteelliset ja kommunikaatioon liittyvat esteet. Esimerkkina fyysisista esteista
ovat ympariston ja tilojen esteet. Inmisen tulee paasta pyoratuolilla, lastenvaunu-
jen ja rollaattoreiden kanssa eri palveluiden pariin ja omaan tydyhteisdonsa.
Kommunikaatiossa voi esiintya tiedotuksen ja viestinnan esteitéd. Vaikeimpia yh-
denvertaisuuden esteitd ovat kuitenkin ihmisten ja yhteiskunnan asenteet vam-
maisia ihmisia kohtaan. Yhteiskunnan asenteen takia tyollistyminen on suuri haas-
te vammaiselle, vaikka toimintarajoite ei valttamatta ole osallistumisen tai
tyollistymisen este. Ihmisten asenteena voi olla aliarviointi, jolloin esimerkiksi asia-
kaspalvelija puhuu ensisijaisesti avustajalle, vaikka oikea asiakas olisi vammainen

henkil6 siina vieressa. (Syrjanen, Tuominen & Rainio 2006, 17.)
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Yhdenvertaisuuden tunnetta voi vahentaa vammaiskulttuuri, joka ylittdd sukupolvi-
en valiset rajat, kun valtavirtanuorten kulttuuri taas pitaytyy naissa rajoissa. Vam-
maiskulttuuri tuottaa siten vammaiselle nuorelle ensisijassa vammaisen identitee-
tin kuin nuoren identiteetin. Vammaiskulttuuri tarjoaa vammaiselle nuorelle
luontevampaa kulttuurin kuluttamista, itsensa ilmaisemista ja realistisempia rooli-
malleja. Toisaalta taas vammaiskulttuuriin samastuminen saattaa vahentaa sel-
laisten asioiden painottamista, mitk& kuitenkin olisivat tarkeita tavallisten nuorten

vertaisryhmaan kuulumisen kannalta. (Koskinen 2008, 21.)
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8 KONKREETTISIA KEINOJA NUOREN TUKEMISEEN

Olemassa on jo monia hyvia keinoja tukemiseen. Ne pitaa vain kohdistaa nuoriin
ja soveltaa vastaamaan kehitysvammaisen nuoren tarpeita. Tavoitteellisilla toimin-
tatavoilla parannetaan ennestaan tuttujen menetelmien tehokkuutta. Kokonaisval-
taiseen tukemiseen tarvitaan perheen ja ammattilaisten keskinaista yhteistyota.
Molemmin puoleinen arvostus ja aito kuunteleminen kuuluvat laadukkaaseen yh-
teistyohon. Yhteiskunta voi antaa oman panostuksensa, esimerkiksi tarjoamalla

henkilokohtaisen avustajan tai tukihenkilon sité aidosti tarvitsevalle.

8.1Palvelusuunnitelma ja palveluohjaus

Sosiaali- ja terveyspalveluiden asiakkaan kanssa tehdaan monenlaisia suunnitel-
mia. Paivahoidossa olevalle vammaiselle lapselle tehddén hoito- ja kuntoutus-
suunnitelma, keskussairaalassa on kuntoutussuunnitelma. Koululaiselle voidaan
tehda henkilokohtaisen opetuksen jarjestamista koskeva suunnitelma (HOJKS).
Aikuiselle vammaiselle henkildlle voidaan tehdd oma ohjaus- tai kuntoutussuunni-
telma. Yksikdan naista suunnitelmista ei korvaa palvelusuunnitelmaa, joka kattaa

kaikki elamanalueet. (Seppala 2009.)

Vammaispalvelulain uudistuksen myoéta 1.9.2009 palvelusuunnitelmasta on tullut
lakisaateinen. Tuki- ja palvelusuunnitelman laadintaprosessi kaynnistyy ottamalla
yhteyttd oman kunnan sosiaalitydntekijaan ja pyytaéa palvelusuunnitelman tekemis-
td. Suunnitelmaan kirjataan avun, tuen ja kuntoutuksen muodot, joita asiakas tar-
vitsee selviytydkseen arjesta. Palvelusuunnitelmassa otetaan huomioon asiakkaan
yksildllinen tuen tarve. Palvelusuunnitelma on tarkistettava tietyin aikavélein, jotta
ajankohtaiset palvelujen ja tukitoimien muutokset saadaan péivitettyd. (Seppala
2009; Maatta 1999, 114; Pietilainen 2003, 51.)
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Asiakkaalle voidaan yhdessa asiakkaan kanssa nimittéa palveluohjaaja, joka seu-
raa suunnitelman toteutumista ja paivittamista(Maatta 1999, 114). Palveluohjaaja
toimii asiakkaan yhdyshenkilona, kun asiakas tarvitsee tukea ja tietoa monien eri-
laisten tarpeiden ja palveluiden yhteensovittamiseen. Erityisesti téllaista tukea tar-
vitaan elaman siirtymavaiheissa, esimerkiksi kun kehitysvammainen nuori itsenais-
tyy ja muuttaa pois kotoa omaan asuntoon. Silloin tuen ja palvelun tarpeet
muuttuvat niin paljon samanaikaisesti, ettd tarvitaan ulkopuolista apua ja tukea
l[6ytamaan uudet sopivat palvelut. (Seppéla 2009; Pietilainen 2003, 11.) Koko per-
heen tukiverkosto ja heidan saamansa palveluverkosto muuttuu nuoren omaksi
verkostoksi. Nuori nahdéédn enemman omana yksiléna kuin osana perhekokonai-
suutta. Nuorelle sopiva palveluohjaaja voi I6ytyd esimerkiksi uudesta asuntolasta.
Ohjaaja ottaa hoidettavakseen nuoren uudenlaisen verkostoitumisen palvelujarjes-

telméaan.

8.2 Nuoren ja perheen tukeminen

Lapsen tai nuoren ollessa ensisijaisesti asiakas, on nakdkulmaa laajennettava ja
otettava mukaan koko perhe. Perheen kanssa tehtavan tyon tulee olla asiakasléah-
toista (Maatta 1999, 100-102). Taytyy kuitenkin muistaa kuka on ensisijaisesti
asiakas. Nuoren tietoisuus kasiteltavista asioista jad usein vanhempien vastuulle.
Nuorelle on annettava mahdollisuus kertoa omia mielipiteitaan ja nadkemyksiaan

asioista seka kotona etta eri palveluissa(Pietilainen 2003, 60).

Vanhempien ja ammattihenkildston tulee tehda sujuvaa yhteistyota lapsen hyvin-
voinnin eteen. Yhdessad he voivat asettaa tavoitteet, joilla taataan se, miten lapsi
oppii pitamaan huolta itsestaan, miten lapsi oppii ymmartdmaan muita ja ilmaise-
maan itseddn sekd miten lapsi selviytyy kodin ja koulun ulkopuolella. (Maatta 1999,
100, Paavola 2006, 123.) Lapsen kasvaessa nuoreksi vanhempien tehtadvana on

tukea ja opastaa nuorta, jotta tama kykenisi itsenaistymaan “riippuvuussuhteesta”.

Kumppanuus ja valtaistuminen ovat perhetytssa avainkasitteitd vanhempien koh-

dalla(Maatta 1999, 99). Kasvuympariston vaikutus nuoreen on suuri, siitd syysta
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vanhemmat ovat asiantuntijoita kertomaan lapsensa elinoloymparistosta. Kump-
panuus perustuu keskindiseen arvostukseen. Vanhemmat arvostavat ammattilai-
sen asiantuntijuutta ja ammattilainen arvostaa vanhempien kasvatusta ja siihen
littyvaa tietoa. Ammattilaisen tehtavana on pyrkid valtaistamaan perhetta niin, etta
perheen tieto eri mahdollisuuksista laajenee ja ymmarrys omasta vaikuttamisesta
paranee. Ammattilaisen taytyy myos itse uskoa asiakkaansa tietoihin, taitoihin ja
muuttumisen mahdollisuuksiin. (Maatta 1999, 100-102.)

8.3Moniammatillisuus

Perheiden tukemiseen tarvitaan eri ammattiryhmien yhteistyota(Paavola 2006,
126). Lapsen diagnoosista lahtien perhetta tulee tukea monipuolisesti ja ottaen
huomioon kaikkien perheenjasenten tarpeet. Yhteiskunnan tuen tulee kulkea per-
heen rinnalla jaksamisen varmistamiseksi. Eri elamanvaiheissa tuen ja palveluiden
tarve muuttuu. Moniammatillisuutta tarvitaan katkeamattoman ketjun muodostami-
seksi. Perhe ja nuori ei jaa missaan vaiheessa "tyhjan paalle”, vaan siirtyy eri pal-

veluiden pariin saattaen.

Opetusministerio (2007, 48) asettaa tavoitteeksi lapsi- ja nuorisopolitikassaan,
ettd nuorisolakiin sd&detddn kuntien moniammatillisten yhteistyéryhmien toimin-
nasta. Kunnassa tulisi olla sosiaali- ja terveystoimen, nuorisotoimen, koulutoimen
ja poliisin moniammatillinen yhteistyéryhma, jonka tehtavana on edistaa lasten ja
nuorten kasvun elinoloja. Yhteistydéryhma toimii jatkuvasti ja on vuorovaikutukses-
sa seurakuntien seka lapsi-, perhe- ja nuorisojarjestdjen kanssa. Koulujen roolia
osana kunnan moniammatillisia yhteistydéryhmiad vahvistetaan oppilashuoltoryhmi-

en kautta.
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8.4Aikuiskasvatus

Kehitysvammaisen nuoren tavoitteellinen ja tietoinen ohjaaminen on kokonaisval-
taista aikuiskasvatusta. Se kattaa kasvatus-, opetus- ja ohjaustyon. Aikuiskasva-
tuksen yksi piirre on toiminnallisuus. Nuorelle opetetaan taitoja, joita han tarvitsee
jokapdivaisessa elamassa. Taitojen opettelulla halutaan lisata kehitysvammaisen
nuoren osallisuutta lahiyhteisén toimintoihin. Aikuiskasvatuksen suunnitelmassa
korostetaan ympariston odotuksia ja vaatimuksia. Lisaksi suunnitelmassa valitaan
yksil6lliset tavoitteet, jotka nousevat nuoren toiveista, tarpeista ja kiinnostuksen
kohteista.(Lehtinen & Pirttimaa 1993, 5-6)

Aikuiskasvatuksella halutaan tukea itsenaisen aikuisuuden jatkuvaa kasvua ja sen
tuomia muutoksia(Lehtinen & Pirttimaa 1993, 8). Kehitysvammaiselle suodaan
mahdollisimman suuri autonomia, unohtamatta jatkuvaa tuen ja turvallisuuden tar-
vetta(Lehtinen & Pirttimaa 1993, 35). Toiminnallisen osallistumisen liséksi, taytyy
kehitysvammaisen nuoren mielipidettéd kuunnella ja ottaa se huomioon. Aikuiskas-
vatuksen suunnittelu, toteutus ja arviointi syntyvat yksilon tarpeista. Huomioon ote-

taan myos ymparistd, perhe ja yhteiso.

8.5Voimaannuttaminen

Yhteisotyo on yksi sosiaalialan tydmenetelma, jolla koetetaan voimaannuttaa ihmi-
sen arkea. Menetelmassa etsitdan syyta laaja-alaisen sosiaalisen verkoston tuot-
tamien ongelmien monimuotoisuuteen. Yhteiskunnan kehitystaso, rakenne- ja re-
surssiongelmat nakyvat yhteisdssa yksildiden ja perheiden puutteina. Siksi on
tarkeaa kiinnittdad huomiota laajemmin yhteiskunnassa tarvittaviin muutoksiin, kuin
yksilon elamanmuutoksiin. (Makinen, Raatikainen, Rahikka & Saarnio 2009, 152,
155.)

Sosiaalialan ammattilaisille suunnattu verkkosivusto Sosiaaliportti.fi esittelee Var-
sinais-Suomen lastensuojelukuntayhtymassa kehitetyn ltsenaistyvan nuoren rooli-

kartan(LIITE 1). Roolikarttaa avulla voidaan herattda keskustelua nuoren kanssa
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ja siten hahmottaa nuoren valmiuksia itsendiseen elamé&an. Nuoren kanssa kay-
daan eri rooleja lapi ja yhdessa mietitéan nuoren vahvuuksia ja sellaisia rooleja,
joissa kaivataan viela vahvistumista. Kartta toimii esimerkiksi sosiaalialan tyonteki-
jan apuna huolen puheeksi ottamisessa. Tyontekija voi karttaa apuna kayttaen
konkretisoida, mista asioista ja miksi hdn on huolissaan. Positiivisen palautteen
antaminen ja vahvuuksien esille nostaminen, voimavaraistavat nuorta jatkamaan

eteenpain. (Itsenéistyvan nuoren roolikartta 2008.)

Sosiokulttuurisen innostamisen l&htoékohtana on osallistumisen kautta tapahtu-
vasta muutoksesta. Tavoitteellisella toiminnalla pyritadn muuttamaan ihmisten
asenteita ja sosiaalista todellisuutta, arkipaivaa. Menetelmén periaatteina ovat va-
paus, itsensa ohjaus, osallistuminen ja aktiivinen kokeminen. Sosiokulttuurisen
innostamisen menetelméassa nakyy kulttuuri, kuten media, musiikki ja kuvataide.
Muita innostamisen tekniikoita ovat ryhma- ja projektityot sekd sosiaalinen kom-
munikaatio. (Mékinen, Raatikainen, Rahikka & Saarnio 2009, 114-115.)

8.6Kolmas sektori ja hankkeet

Kehitysvammaisten Tukiliitolla on yli 200 paikallisyhdistysta eri puolella Suomea.
Mikali omalla paikkakunnalla ei ole toimintaa, Tukiliitto auttaa eteenpain. Toiminta
on vapaaehtoista tukihenkiléille ja paikallisyhdistyksille. Vain pienessa osassa kai-
kista paikallisyhdistyksistd on aktiivista tukihenkildtoimintaa. Kehitysvammatuki57
ry jarjestdd keharikaveritoimintaa helsinkilaisille nuorille ja aikuisille kehitysvam-
maisille ihmisille. Keharikaveri on tukihenkilo ja saattaja, joka on kaverina ja tuke-
na esimerkiksi harrastusmatkoilla, elokuvissa, ulkoilulenkilla tai asioita hoidettaes-

sa. (Mista avustaja 2009.)

Kehitysvammaisten Tukiliiton paikallisyhdistys Seingjoen Seudun Kehitysvam-
maisten Tuki ry jarjestad Ystavyys yhdistdd -toimintaa Seingjoella ja sen lahikun-
nissa. Ystavaa etsitaan kaikenikaisille kehitysvammaisille inmisille. Yhdistyksella

on kaynnissa myos Ystavankortti-hanke, jonka tarkoituksena on mahdollistaa ys-
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tavan tai tukihenkilon maksuton paasy vapaa-ajan harrastuksiin silloin, kun han

saattaa kehitysvammaista inmista. (Mista avustaja 2009.)

Suomen Punaisen Ristin ystavavalitys etsii ystavia ja tukihenkil6ita tarvitseville.
Ystavavalityspisteita 16ytyy noin 250 paikkakunnalta. Ystavéatoiminta on maksuton-
ta, mutta asiakas huolehtii yleenséa palvelutarpeestaan syntyvista kuluista. Kirkolla
on lahimmaispalvelutoimintaa seurakunnissa. Vapaaehtoiset auttavat ja saattavat
esimerkiksi asioille tai harrastuksiin. Paikallisseurakunnat ja kirkon erityistytnteki-

jat osaavat kertoa oman alueen toiminnasta enemman. (Mista avustaja 2009.)

Valitettavan usein tukihenkilon tai ystavan tarvitsijoita on enemman kuin tarjolla
olevia tukihenkilditd. Pohdittavaksi jaakin, miten saataisiin kerattya lisda henkil6ita
vapaaehtoistoimintaan? Yhtena vaihtoehtona on jarjestdjen ja oppilaitosten valisen
yhteistyon liséaminen. Nyt on jo tarjolla vapaaehtoistoiminnan siséllyttaminen
opintoihin, mutta miten mahdollisuutta voitaisiin laaja-alaisemmin markkinoida
opiskelijoille. Useimmat opiskelijat joutuvat opiskeluidensa ohella tytskentelemaan,
jolloin aikaa palkattomalle tydlle ei riitd. Toinen vapaaehtoistydntekijaryhméa on
elakelaiset. Kehitysvammaiselle nuorelle olisi kuitenkin tarkeda viettdd vapaa-
aikaansa oman ikaistensa parissa. Hankkeiden kuten Ystavyys yhdistada avulla,
voidaan kuitenkin tukihenkilotilannetta parantaa. Ystavankortti mahdollistaa mak-
suttoman osallistumisen avustajalle, joten kehitysvammaiselle itselleen eika avus-

tajalle synny ylimaaraisia kuluja.
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9 TUTKIMUSONGELMAT JA MENETELMAT

Ajatus opinnaytetyosta herasi, miettiessani eraan laheiseni elamaa verrattuna
omaani. Olemme molemmat 23-vuotiaita opiskelevia naisia. Erona meissa on se,
ettd hanella on Downin syndrooma. Pohdin miten elamamme eroavat toisistaan.
Elammekd tasa-arvoisina nuorina? Miten tata tasa-arvoa voisi levittdd niin, etta

kaikki saisivat olla taysivaltaisesti osallisena yhteiskunnassa?

9.10pinnaytetydn tutkimuksen kulku

Alkuperaisessa tutkimussuunnitelmassa olin halunnut tutkia eri kehitysvammata-
hojen toimintaa Etela-Pohjanmaalla. Kuinka he osaltaan edistavat kehitysvam-
maisten ihmisten tasa-arvoa. Ottavatko he tydssaan huomioon sukupuolen ja eri
ikavaiheet ja miten? Olisiko mahdollista saada yhteisia harrastuksia seka kehitys-
vammaisille ettd “tavallisille” nuorille? Tutkimuskysymykset muokkaantuivat kui-
tenkin matkan varrella. Rajasin aihealueen koskemaan kehitysvammaisia nuoria.
Halusin tutkia heidédn osallistumismahdollisuuksia arkipaivan toimintoihin, vapaa-
aikaa, harrastuksia ja ystava- seka perhesuhteita. Seinajoella toimiva Eskoon ke-
hitysvammaisten aikuiskoulutusyksikkd Kaarisilta kiinnostui aiheestani. Rajasin

aiheen niin etta se palvelisi parhaiten minun ja Kaarisillan kiinnostusta.

Paaongelmaksi muodostui:

-Miten "tavallisen” nuoren ja kehitysvammaisen nuoren elama eroaa toisistaan?
Alaongelmiksi maaritin kysymykset:

-Miksi ne eroavat toisistaan?

-Mita voitaisiin tehda ettd kehitysvammaisilla nuorilla olisi mahdollisimman ta-

sa-arvoinen nuoruus?

Tutkimusstrategiaksi muodostui kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Tutkimuk-
sen lahtokohtana on todellisen elaman kuvaaminen. Tutkimuksen kohdetta pyri-

tdan tutkimaan mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Tutkimuksen tuloksiksi voi-
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daan saada vain ehdollisia selityksia johonkin aikaan ja paikkaan rajoittuen, koska
tutkijan arvot muovaavat sitd, miten pyrimme ymmartamaan tutkimaamme ilmi6ta.

(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 161.)

Kvalitatiivinen tutkimus pyrkii kontekstuaalisuuteen, tulkintaan ja toimijoiden nako6-
kulman ymmartamiseen(Glesne & Peshkin 1992, Hirsjarven & Hurmeen mukaan
2008, 22). Kohde ja tutkija ovat vuorovaikutuksessa, siksi kaikki haastattelut ovat
tutkijan ja haastateltavan yhteistyon tulosta. Tutkija saattaa vahvistaa haastatelta-
vaa haastattelutilanteessa.(Hirsjarvi & Hurme 2008, 23.) Haastattelussa ollaan
suorassa vuorovaikutuksessa haastateltavan kanssa, jolloin tilanne luo mahdolli-
suuden suunnata tiedonhankintaa paikan paalla. Ei-kielelliset vihjeet auttavat ym-

martamaan vastauksia ja niiden motiiveja.(Hirsjarvi & Hurme 2008, 34.)

Ennen haastatteluja tein lupa-anomuksen (Liite 2: Lupa-anomus) nuorten van-
hemmille. Lupapaperi kulki Kaarisillan kautta vanhemmille kotiin, jotta tietooni ei
tulisi vastaajien henkil6tietoja. Nuoren allekirjoituksella halusin edistdd hanen osal-
lisuuttaan jo ennen haastattelua. Sovimme Kaarisillan kanssa haastattelupaivat,
koska tein haastattelut Kaarisillan tiloissa, nuorten koulupaivan ohella. Nain haas-
tattelut sujuivat luonnollisesti, ilman ylimaaraisia vaatimuksia nuorelta tai hdnen

perheeltaan.

Haastattelun teemoiksi muodostuivat osallisuus arkipaivan asiointiin, harrastukset
ja vapaa-aika, ystavyys ja perhesuhteet. Kysyin olivatko vastaajat tietoisia Seina-
joen seudun kehitysvammaisten tuki ry:n Ystavankortti-toiminnasta, oliko heilla
Ystavankorttia ja oliko heilla ystadvaa kenen kanssa kayttaa korttia. Ystavankortti-
toiminnan tarkoituksena on etsid yhteistydtahoja, jotka ovat kiinnostuneita solmi-
maan sopimuksia vapaa-ajan palveluiden jarjestamisesta niin, ettd vammaiset
henkilot voivat osallistua tasa-arvoisemmin yhteiskunnan tarjoamiin palveluihin.
Lisaksi haastattelun lopussa pyysin vastaajia arvioimaan hymynaamoilla, millainen
mieli haastattelusta heille jai. Vaihtoehtoina oli iloinen mieli, surullinen mieli ja en
osaa sanoa/tavallinen olotila. Minun taytyi selvittaa itselleni ensin kaikki kayttamani
kasitteet, esimerkiksi asiointi, jotta osaisin selvittdd ne myos haastateltavalle.

Haastatteluun pyydettavat valikoituivat kahdesta ryhnmasta heidan toimintakykynsa
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mukaan. Vaatimuksena haastatteluun osallistumiselle oli jonkintasoinen kommuni-
kaatiokyky. Kysymyksissa tuli ottaa huomioon selkeys ja kasitteiden ymmarretta-
vyys. Vaihtoehtoja sai olla vain muutama ja kysymysten tuli olla melko konkreetti-
sia. Sain Kaarisillasta paljon tukea ja neuvoja kysymysten ja haastattelun

suunnittelussa.

Testatakseni haastattelukysymyksia, tein koehaastattelun Kaarisillassa. Haastatte-
lin yhdeksaa nuorta puolistrukturoidulla teemahaastattelulla(Liite 2: Haastattelu-
runko), jossa haastattelu kohdennetaan tiettyihin teemoihin, joista keskustellaan.
Kaikki haastattelut olivat yksilbhaastatteluja, mutta neljalla vastaajalla oli mukana
avustaja ja kahdella liséksi kuvakirja. Haastattelut etenivat keskustelunomaisesti
haastateltavan ehdoilla. Tosin muutama vastasi lyhyesti ja vain kysyttyyn, jolloin
keskustelunomaisuus ei ollut vahva. Haastattelutilanteet vaativat vuorovaikutuksel-
lisuutta ja joustavuutta. Hiljaisuutta ja karsivallisyytta tarvittiin, jotta vastaajalla ol
aikaa pohtia vastausta rauhassa. Vastaajista viisi oli naisia ja nelja oli miehiéa. Nuo-
rin haastatelluista oli 17-vuotias ja vanhin 33-vuotias. Aanitin haastattelut ja litte-
roin sanatarkasti tietokoneelle. Nuorten haastatteluista tuli yhteensa 41 litteroitua
sivua. Ajanpuutteen vuoksi laadin muutamalle henkilokunnan jasenelle laadullisen
lomakekyselyn(Liite 3: Kysely henkildkunnalle), jossa oli vain avoimia kysymyksia.
Lahetin kyselyn Eskooseen ja sain nelja vastausta. Henkilokunnan haastatteluista

tuli yhteensa kahdeksan sivua materiaalia.

Kvalitatiivisia analyysitapoja tarvitaan aineiston lapikdymisessa. Osaksi kaytin las-
kemista analyysitapana, jolloin lasketaan kuinka monta kertaa tietty ilmi6 esiintyy
kyseisessa materiaalissa(Hirsjarvi & Hurme 2008, 172). Tama tapa oli tarpeellinen
kyllé/ei vastauksissa. Tarkein analyysitapa oli kuitenkin teemoittelu. Osaltaan valit-
semani teemat ja niiden sisallét muokkaantuivat omista tulkinnoistani haastatelta-
vien sanomista. Koodaus samaan luokkaan tapahtuu siis osaksi tutkijan tulkinnois-
ta. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 173.)
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Litteroin ja analysoin saamaani haastatteluaineistoa ensin tietokoneella. Selvensin
aineistoa eliminoimalla asiaan kuulumaatonta materiaalia, toistoja ei-olennaisia
kohtia. litteroimalla ja analysoimalla aineistoa tietokoneella. Pyrin teemojen mu-
kaan tiivistamaan tekstid koko ajan niin, ettéd vain olennainen jaisi jaljelle. Tahan
tarvittiin useita lukukertoja. Kavin lapi koko teksteja lapi, 16ytadékseni kysymykseen
liittyvid kohtia myds muualta aineistosta. Koodasin aineistoa myds sukupuolittain,
tarkkaillakseni yhtalaisyyksia ja eroja.

9.2Tutkimuksen reliaabelius, validius ja eettisyys

Reliaabeliudella eli luotettavuudella tarkoitetaan tutkimuksen mittaustulosten tois-
tettavuutta(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 231). Tutkittaessa esimerkiksi sa-
maa henkiléa, saadaan kahdella tutkimuskerralla sama tulos tai kaksi arvioitsijaa
paatyy samanlaiseen tulokseen. Erot tutkimuksissa voidaan selittdd muuttuneiden
tilanteiden seurauksilla. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 186.) Luotettavuutta voidaan
parantaa tarkalla selostuksella tutkimuksen toteuttamisesta(Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2009, 232).

Analyysivaiheessa tutkija tulkitsee aineiston merkityksié. Tulkinnoissa tutkija pyrkii
|0ytama&an piirteita, jotka eivat ole suoranaisesti tekstissd sanottuina. Tata kutsu-
taan spekulatiiviseksi tulkinnaksi. Tutkijalla on tietty nakdkulma tutkittavaan asiaan,

ja han tulkitsee haastattelua tasta nakdkulmasta. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 137.)

Validiudella eli patevyydella pohditaan tutkimusmenetelman kykya mitata juuri sita,
mita on tarkoitus mitata(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 231). Ulkoinen validi-
us on tutkimustulosten yleistettavyytta(Hirsjarvi & Hurme 2008, 188.) Tutkimuksen
validiutta voidaan parantaa kayttamalla tutkimuksessa useita menetelmia. Tata
kutsutaan metodiseksi triangulaatioksi. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 233.)
Validiuteen vaikuttavat tutkijan oma tietoisuus siitd, etta hén vaikuttaa saatavaan
tietoon jo tietojen keruuvaiheessa, tutkijan omat tulkinnat ja kasitteistd. Tutkijan on
dokumentoitava miten han on paatynyt luokitteluun ja kuvauksiin. Kaikki tulee pe-
rustella hyvin.(Hirsjarvi & Hurme 2008, 189.)
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Haasteena teemahaastattelussa oli vastaajien helppo johdatettavuus. Siksi oli vai-
kea syventaa vastauksia lisakysymyksilla. Asiointiin liittyvat kylla tai ei - vaihtoehto
vastaukset hankaloittivat analyysivaiheessa, kun vastauksilla saattoi olla monta eri
vastaustarkoitusta. Haastateltavat myds siirtyivat helposti puhumaan muista ai-

heista.

Teoriaosuudessa eettisyys nakyy kunnioituksena muita tutkijoita ja kirjailijoita koh-
taan siten, etta lahdeviittaukset ovat tarkkoja ja oikeassa muodossa. Eettisyys on
suuressa roolissa kun tutkitaan ja haastatellaan kehitysvammaisia henkilGita.
Haastattelun tulee edetd haastateltavan ehdoilla. Tutkijan on my6s néhtava eleista
ja ilmeista jos joku aihe ahdistaa ja siirtya aiheesta eteenpain. Raportoinnissa tu-
lee kiinnittdd huomiota perusteltuihin johtopaatoksiin ja tarkkoihin selostuksiin.
Tutkimuksessa ja raportoinnissa tulee kayttaa kriittista tarkastelua ja myo6s puut-
teet ja ongelmat tulee tuoda rehellisesti ilmi.

9.3Haastattelutilanteen arviointi

Kaikki yhdekséan vastaajaa arvioivat haastattelua hymynaamalla. Kysymykset eivat
olleet vaikeita ja osalle haastattelutilanteet olivat tuttuja jo entuudestaan. Osaa
jannitti tilanne, mutta hyvin kaikki vastasivat kysymyksiin. Haastattelutilanteissa
huomasin, kuinka tarke&a nuorille oli, etta heista oltiin kiinnostuneita ja etta heidan
mielipidettaan kuunneltiin. Itse arvioin haastattelujani kohtalaisiksi. Etenin liian no-
peasti, koska olisin voinut lisdkysymyksilla saada enemman tietoa. Annoin mieles-

tani tarpeeksi aikaa vastata rauhassa.
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10TUTKIMUKSEN TULOKSET

Vertaisiksi luokitellaan henkil6t, jotka ovat nuoren kanssa suunnilleen samalla ta-
solla sosiaalisessa, emotionaalisessa ja kognitiivisessa kehityksessa. Hyvaksytyk-
si tuleminen ja ystavyyssuhteet vaikuttavat myohempéaan kehitykseen. (Salmivalli
2005, 23.) Kayn haastattelun tuloksia lapi teemoittain ja joka teeman lopussa ver-
taan vastauksia tavallisen nuoren elamaan ja teoreettiseen viitekehykseen. Suoria
lainauksia tuloksista oli vaikea l6ytaa tekstin elavoittdmiseksi, koska osa vastaajis-
ta kaytti kuvakirjaa kommunikoinnin valineena ja muiden vastaajien osalta halusin

eettisten periaatteiden takia varoa heidan tunnistettavuuttaan.

10.1 Nuoren osallisuus jokapaivaiseen asiointiin

Suurin osa vastaajista asuu viela kotona. Kaytan aikuinen -termid kuvaamaan
henkiloa, kuka tai kenen kanssa hoidetaan asiointia. Yleensa aikuinen tarkoittaa
kuitenkin vanhempaa, mutta tunnistamisen vuoksi kaytan aikuinen termia kaikkiin
kohtiin. Asiointiin liittyvat kysymykset olivat yksinkertaisia ja vastaukset olivat siksi

lyhyita.

Yli puolet vastaajista kay aikuisten kanssa yhdessa ruokakaupassa, muiden vas-
taajien mukaan aikuiset kayvéat kaupassa ilman nuorta. Vajaa puolet vastaajista
haluaisi olla enemman mukana ruokakaupassa, muut eivat osanneet vastata ta-
han tai heille ei ole merkitysta kuka kdy kaupassa. Vain yksi ei haluaisi osallistua
enempaa kauppareissuihin. Aikuiset hoitavat pankkiasioita suurimman osan vas-
taajien puolesta, kun vain muutama vastaajaa ilmoittaa kayvansa aikuisen kanssa
yhdessa pankissa. Kolme vastaajista haluaisi olla enemman mukana pankissa,
kun kolmelle muulle kay etta joku aikuinen hoitaa pankkiasiat. Yli puolet vastaajis-
ta haluaisi kayda enemman kirjastossa, kolmella ei ole omaa kirjastokorttia ja kak-
si heista haluaisi kortin. Kirjastoauto on tuttu heille, jotka asuvat kauempana kirjas-

tosta. Miehet kayvat naisia harvemmin kirjastossa.
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Hiukset leikataan kotona kolmella vastaajista, muut kayvat parturissa. Kolme vas-
taajista ei saa valita leikkaustyylia. Nelja vastaajista haluaisi kdyda useammin par-
turissa. Vain yksi vastaaja ei saa paattdd minkalaisia vaatteita hénelle ostetaan.
Kaksi vastaajista ei pddse mukaan vaatekauppaan. Aikuiset ostavat kaikkien vaat-
teet. Enemmisto vastaajista haluaisi olla enemmé&n mukana vaatekaupassa valit-
semassa vaatteita. Miehille aihe ei ole niin olennainen asia. Kysyin myos yleisesti
haluaisiko osallistua asiointiin enemman ja kuka olisi paras tukihenkild asioinnissa.
Nelja vastaajista ottaisi aikuisen mukaan, muutama ottaisi kaverin ja osalle asialla

ei ole niin merkitysta.

10.2 Nuorten harrastukset ja vapaa-aika

Haastatteluun osallistuneilla nuorilla on paljon tavallisia nuorten harrastuksia, ku-
ten uinti, ratsastus, koirien ulkoiluttaminen, tietokoneet, tv:n katselu, ulkoliikunta ja
erilaiset kerhot. Suurin osa vastaajista oli ollut joskus tai oli menossa nyt jollekin
kesaleirille. Miesvastaajien vapaa-aikaan kuuluu tietokoneen kaytto ja erilaiset pe-
lit. Heidan harrastuksensa painottuvat ulkoilmaan ja liikuntaan, kuten pyorailyyn ja
lenkkeilyyn. Naisvastaajat kayvat enemman erilaisissa kerhoissa. Naiset harrasta-
vat eniten uintia ja ratsastusta. Leirit ovat suosiossa vastauksista paatellen. Jokai-
nen oli ainakin joskus ollut leirilla ja tdnd vuonna seitsemén vastaajista oli joko jo

ollut tai vasta menossa jonkinlaiselle leirille.

10.3 Nuoren ystavyys- ja perhesuhteet

Kysyin nuorilta oliko heilla ystavia ja missa he olivat heihin tutustuneet, esimerkiksi
oliko ystava joku koulusta, naapurista tai joku sukulaisista. Ystavapiiri koostui 1a-
hinna sukulaisista, kuten sisaruksista, ja koulukavereista. Osalla vastaajista oli
kavereita myds naapuristossa. Kysyin samalla oliko vastaajat tietoisia Seindjoen

seudun kehitysvammaisten tuki ry:n Ystavankortti-toiminnasta. Kuudella vastaajis-
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ta oli jo kortti ja kaksi oli vasta hakemassa korttia, vain yksi ei ollut tietoinen asias-
ta. Yleisesti mukana oli aina &iti tai joku kaveri. Ystavankortti-toimintaan oltiin hyvin
tyytyvaisia, epéselvaa monelle oli kuitenkin se, missa kaikkialla korttia voidaan

kayttaa ja missa korttia ei tarvita.

Haastattelussa oli kysymyksia vierailuista sukulaisten kanssa. Eniten vieraillaan
sisarusten ja isovanhempien luona. Miehet kylailevat enemmaé&n kavereiden kans-
sa. Jotkut vastauksista olivat kuitenkin ristiriitaisia, joten vastauksen luotettavuus
ei ole suuri. "No harvoin kéyn sukulaisten luona kyldssé. No usein me ollaan y6téa

ja usein ei. Usein me kaydaan kyldsséa.”

Kysyin my6ds miten nuori pitdd yhteytta sukulaisiin ja ystaviin. Useimmat vastaajis-
ta vastaanottavat puheluita, mutta vain kolme soittaa itse. Ainakin kahdella vastaa-
jista on oma kannykka ja ainakin kolme osaa kirjoittaa ja lahettda tekstivieste-
ja. ’Pitdd saada oma puhelin, mut hands free pitdd olla, se Kkorvajuttu.”
Tietokonetta osataan kayttda hyvin, mutta sahkodpostia ei kayteta niinkaan yhtey-

denottoihin.

10.4 Kysely henkilokunnalle

Laajentaakseni tutkimuksen nakokulmaa, lahetin Kaarisillan kautta muutamalle
tyontekijalle kyselylomakkeen. Henkilokunnan oli vaikea vastata kysymyksiin, kos-
ka Eskoon toiminta on niin laajaa, joten useimmat keskittyivat vastaamaan Kaari-
sillan nakokulmasta. Olen koonnut tiivistelm&n vastauksista jokaiseen kysymyk-

seen liittyen.

Kysyin ensimmaiseksi, ettd mitd vapaa-ajan toimintaa Eskoo tarjoaa nuorille?
Varsinaisesti nuorille suunnattua ohjelmaa ei ole paljon. Kaarisillassa on paljon
erilaista rynméatoimintaa, kuten kulttuuri-, liikunta-, kokki- ja keskusteluryhmat. Va-
paa-ajalla Kaarisillassa on ohjattua iltatoimintaa ja Lupi-toimintaa, johon kuuluu
esimerkiksi seurustelu, pelit ja musiikki. Eskoossa jarjestetaan myds paljon erilai-

sia tapahtumia, kuten tansseja, konsertteja ja muita kulttuuritapahtumia. Eskoolla
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on myds oma Pahka-orkesteri, joka harjoittelee ja esiintyy tilaisuuksissa. Vuosittai-
sia tapahtumia Eskoossa on esimerkiksi Paasidispolku ja Woorstok — musiikkifes-
tivaali. Kaarisillan nuoret saavat olla osallisina, kun pohditaan toiminnan sisaltoa.
Kaikkien toiveet pyritdan ottamaan huomioon mahdollisuuksien mukaan. Yleensa
tapahtumien jarjestamisesta vastaa henkildkunta, mutta asiakkaat saavat osallis-

tua toteutukseen.

Kuinka nuoren osallisuutta voidaan tukea arkipaivaisessa tyossa? Nuorelle
annetaan paivan aikana arkipaivaisia tyotehtavia, kuten kodinhoitoon ja asiointiin
liittyvid askareita. Nuori tulisi ottaa mukaan jo suunnitteluun, jotta han voisi ilmaista
mielipiteensd, huolimatta kommunikaatiotavasta. Osittainenkin osallistuminen on
tarkeaa, riittavalla avustuksella jokainen voi osallistua tasavertaisena toimintaan.
Nuoren puolesta ei saa tehda eika ajatella. Tyontekijan tulisi oppia tunnistamaan
vaikeasti vammaisenkin ilmaisutavat. Nuoria tulee vastuuttaa ja kohdella ikatason
mukaisesti, kunhan huomioon otetaan jokaisen erityistarpeet. Kannustetaan nuor-

ta huomioimalla pienetkin onnistumiset.

Minkalaista yhteistyotd tehddan nuoren perheen kanssa? Kaarisillassa on
vastuuhenkilojarjestelma, jolloin nuorille on osoitettu oma henkild joka huolehtii
yhteydenpidosta kotiin. Muita yhteistyon valineita ovat tiedotuskalenteri, palvelu-
suunnitelmapalaverit vuosittain, vanhempainillat ja nuoren henkilokohtainen toi-
minta- tai koulutussuunnitelma, joka laaditaan yhdessa nuoren ja perheen kanssa.

Yhteisty0 on tavoitteisiin sitoutuvaa, tiivista ja avointa.

Kenen tehtavana on auttaa nuorta itsendistymaan? Tukemiseen tarvitaan mo-
niammatillista yhteistyota eri tahojen kanssa. Perhetta ei saisi jattda yksin selviy-
tymaan haasteista. Kaikki nuoren kanssa toimivat ovat yhteisesti vastuussa tuke-
misesta. Kaarisilta tukee perhetta kasvatustehtdvassa ja opastaa tulevaisuuden
suunnittelussa. Itsenaistymisprosessin tulisi kuitenkin alkaa jo ennen Kaarisiltaan

tuloa.
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Miten yhteiskunta voisi mielestési edistaa nuorten kehitysvammaisten osal-
lisuutta ja itsendistymista? Tarvitaan riittdvasti maararahoja ja resursseja. Pa-
nostusta tarvitaan tuetun tyon lisddmiseen ja mielekkdiden harrastusmahdolli-
suuksien tarjoamiseen kehitysvammaisille henkildille. Kaikilla tulisi olla
mahdollisuus peruskoulun jalkeiseen opetukseen. Opetukseen tulisi sisallyttaa
itsenaistymiskasvatusta ja arkipdivan askareiden opettelua. Vanhemmille tulisi
tuoda ilmi itsenaistymisen tukemisen merkitysta nuoren elaméassa. Yhteisten kes-
kustelujen ja kaytdnnon kokeilun, kuten ty6- ja asumiskokeilun kautta nuoren siir-
tyma aikuisuuteen helpottuisi. Itsenaistymiskasvatuksen tulisi alkaa jo peruskoulun

ylaluokkien aikana.
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11 JOHTOPAATOKSET

Mita voisimme siis tehd& mahdollistaaksemme kaikille nuorille tasa-arvoisen nuo-
ruuden? Yksilo-, yhteiso- ja yhteiskuntatasolla on monia erilaisia tapoja tukea apua
tarvitsevaa. Luvussa kahdeksan kavin lapi erilaisia menetelmia ja toimintatapoja,
joilla voidaan auttaa nuorta itsenaistymaan. Tarkeinta itsenaistymisen tukemisessa
on tasapainon loytdminen itsendisyyden ja valttamattéman avuntarpeen valilla.
Nuoren aikuistumista tuetaan aikuiskasvatuksella, joka on suunnitelmallista ja ta-
voitteellista toimintaa. Kehitysvammaisen elamanhallintaa tuetaan osallistavalla

arjen toiminnalla.

11.1 Tuloksien takaa

Verrattuna tavallisiin nuoriin, saamani vastaukset kertovat viela vahvasta riippu-
vuudesta vanhempiin, kun otetaan huomioon vastaajien iat. Vanhemmat hoitavat
yleensé kaikkien kotona asuvien nuorien ruokaostokset, mutta vaatteiden valinta
ja osto jaa monelle nuorelle mieluisaksi tehtavaksi, etenkin naisille. Nuorisolle tyy-
pillistd uhmakkuutta ei vastauksissa nakynyt, vaan tyydyttiin siihen miten asiat
ovat. Pankkiasioiden selvittdminen voi olla vaikeaa, mutta kaikkien olisi hyva tietaa
perusasiat rahankaytosta. Nuori voi maksaa omalla pankkikortilla kaupassa, kun
joku on vierella opastamassa. Kaikista vastauksista heijastui perinteiset nais- ja
miesnakokulmat. Naiset ovat enemman kiinnostuneita vaatteista ja hiustenlaitosta,
kun taas miehille asialla ei ole niin suurta merkitystd. Mukaanotto ja osallistuminen
olivat kuitenkin molemmille sukupuolille yhteinen tarkea asia. Haastattelemillani
nuorilla on paljon harrastuksia ja vapaa-ajan toimintaa. Harrastukset lisaavat sosi-

aalista kanssakaymistd muiden ihmisten kanssa ja siten ehkaisevat syrjaytymista.

Perheenjéasenet harrastavat yhdessa esimerkiksi ulkoliikuntaa. Monella vastaajista
on laheiset vélit perheen ja sukulaisten kanssa. Laheisista valeista kertovat vierai-

lut ja yhteydenotot molemmin puolin. Koulusta saadut ystavat ovat myds nuorelle
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tarkeitd vertaistuen antajia. Osa vastaajista oli yhteydessa koulukavereihin myds

vapaa-ajalla.

Henkilokunnan vastaukset olivat kaikki samansuuntaisia. Neuvolan, sosiaalitoimen,
paivahoidon ja koulun tulisi tukea perhetta alusta alkaen kohtelemaan lastaan kuin
tavallista lastaan, ottaen kuitenkin huomioon erityistarpeet. Riippuvuussuhteen
minimoimiseksi on tarke&& kohdella kaikkia perheen jasenia tasavertaisesti. Kehi-
tysvammaisella nuorella on oikeus itsendistya ja muuttaa erilleen vanhemmistaan.
Sosiaalitoimen tulisi varmistaa katkeamaton yhteisty6 eri tahojen valilla, kun yh-
teistyotahot muuttuvat siirryttdessa lapsuudesta nuoruuteen ja siita aikuisuuteen.
Ihmisten asenteet kehitysvammaisia kohtaan kaipaavat vield muutosta, jotta kehi-

tysvammainen henkild hyvaksyttaisiin yhteiskunnan taysivaltaiseksi jaseneksi.

11.2 Miten nuorten elaméat eroavat toisistaan?

Suurin ero on se, ettéa kehitysvammainen nuori tarvitsee jatkuvaa avustusta ja tu-
kea. Avustusta tarvitaan arkipaivaisiin kotitehtaviin, harrastuksiin, kuljetuksiin, asi-
ointiin ja yhteydenpitoon. Riippuvaisuus muiden avusta ei edista itsenaistymista.
Nuoren uhmakkuus vanhempien auktoriteettia vastaan menettdd merkityksensa,
kun joudutaan pyytamaan apua esimerkiksi vessassa kayntiin. Toisena erona on
ystavyys- ja perhesuhteiden muodostuminen. Tavallisilla nuorilla perheen ulkopuo-
liset ystavat nousevat vertaistueksi itsendistymiskapinaan ja kuvioon astuu myos
seurustelusuhteet. Kehitysvammaisilla nuorilla kynnys seurusteluun on paljon suu-
rempi. Perhe ja sukulaiset voivat olla [Ahemmin tekemisissad nuoren kanssa joka-
paivaisissa kuljetuksissa ja muissa avustustehtavissa. Toisaalta kehitysvammaisil-
la nuorilla on esimerkiksi koulun kautta vertaistukea nuorista, joilla on samoja

kokemuksia itsendistymisen vaikeudesta.



46

11.3 Miksi nuorten elamét eroavat toisistaan?

Yksi syy eroavuuteen on yhteiskunnan asettamat kronologiset kehitysvaiheet, jot-
ka eivat suoraan toteudu kehitysvammaisten parissa. Ei ole tiettya ik&a, jolloin
koulut olisi kaytyna ja tulevaisuuden kuva olisi selked. Tavallisilla nuorilla muutto
pois kotona tulee ajankohtaiseksi joko peruskoulun tai toisen asteen koulutuksen
jalkeen. Osaltaan kehitysvammaisen lapsenomaisuus voi vieda aikuisten huomion
pois ikdkaudesta ja siirtya nuoren kaytokseen. Noidankeha on valmis jos aikuinen
kohteleekin nuorta kaytoksen mukaan, eika hanen ikatasonsa mukaan. Toki jokai-
sessa tapauksessa taytyy aina muistaa erikoistarpeet. Kehitysvammaiset nuoret
tarvitsevat enemman tukea onnistuakseen eri kehitysvaiheissa. Nuoren omille aja-
tuksille tulee antaa tilaa ja ottaa ne huomioon suunniteltaessa nuoren asioita.

Vanhempien tehtavanéa on etsia keskitie tuen ja tilan antamisen valilla.

11.4 Mita asialle voitaisiin tehda?

Yhteiskuntatasolla nuorten oikeuksia maarittaa nuorisolaki. Pohdittavaksi jaa kum-
pi maarittdad nuorta enemman ika vai kehitysvamma? Minka lain mukaan jarjeste-
taan palveluita nuorelle kehitysvammaiselle. Kumoaako joku laki toisen ja kuka
paattdd kumpaa lakia noudatetaan? On kyse eettisista arvoista ja tarkeysjarjestyk-
sesta. Asiakkaan ndkokulmaa on arvostettava ja tehtava hanelle paras ratkaisu.
Eri hallintoalojen ja perheiden yhteistydlla voitaisiin parantaa kehitysvammaisen
nuoren integraatiota asumisen, koulutuksen, tydllisyyden ja arkielaman kautta.
Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista toi muu-
toksia 1.9.2009 henkilokohtaisen tarpeen mukaisiin palveluihin. Lailla halutaan
lisatd vaikeavammaisten henkildiden itsendisyytta ja itsemaaraamisoikeutta. Yh-
teiskunnan tehtavana on huolehtia palvelujarjestelméan kattavuudesta ja saatavuu-

desta.

Yhteiskunnan ja yksittdisten ihmisten asenteissa kehitysvammaisia kohtaan on
viela paljon parantamista. Tavallisten ja kehitysvammaisten nuorten yhteisella toi-

minnalla voitaisiin hiljalleen saavuttaa hyvaksytyksi tuleminen. Keskinainen toimin-
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ta voisi alkaa jo pienesta lapsesta alkaen. Erilaisuuden nakeminen, siitéd keskuste-
leminen ja lopulta asian hyvaksyminen auttaisi kehitysvammaisten asemaa yhtei-

sdssa. Tarvitaan myonteisten asenteiden vahvistamista.

Tavallisten nuorten harrastuksissa tarvitaan usein ulkopuolista avustajaa. Kunnat,
seurakunnat, yhdistykset ja erityishuoltopiirit jarjestavat paljon toimintaa kehitys-
vammaisille. Toiminta on usein kuitenkin tarkoitettu kaikenikaisille kehitysvammai-
sille, jolloin vertaistuki liittyy yleisesti kehitysvammaisuuteen. Huomioon tulisi ottaa
ikaryhmat ja sukupuolet. Vammaisjarjestot jarjestavat sopeutumisvalmennuskurs-
seja murrosikaisille ja nuorille aikuisille. Yhteistjen tulee poistaa fyysiset, asenteel-
liset ja kommunikaatioon liittyvét esteet.

Nuoren itsenaistymisprosessi alkaa jo kotona asuessa. Yhdessad vanhempien ja
sisarusten kanssa voidaan opetella kodin t6itd ja asiointia. Tulevaisuudessa esi-
merkiksi asuntolan ohjaajat jatkavat kotona opitun harjoittelua. Kehitysvammaisten
nuorten vanhemmat odottavat yhteiskunnan ja ammattihenkiléston tukea, jotta
nuori saisi tukihenkilon auttamaan asioinnissa ja harrastuksissa. llman tukihenki-
|64 vanhempien on pakko olla itse hoitamassa nuoren asioita. itsenaistymisen ta-
kia tukihenkilo olisi parempi vaihtoehto kuin toinen vanhemmista. Riittavalla tuella
vaikeavammainenkin nuori pystyisi ainakin osittain osallistumaan hanelle kuuluviin

asioihin.
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12POHDINTA

Lahdin avoimin mielin tutkimaan kehitysvammaisuuteen liittyvaa ilmiota. Minulla oli
ennestaan jonkin verran kokemusta alasta. Teoriapohjaa kirjoittaessani ja kirjalli-
suutta lukiessani opin paljon uutta ja valilla informaation maara oli niin suuri, etta
piti hetkeksi pyséahtya sita tarkemmin miettimaan. En ollut rajannut aihetta tarkasti
aloittaessani, koska en oikeastaan tiennyt mita kaikkea kasittelisin opinnaytetyos-
sani. Eskoon Kaarisillan antaman tuen avulla sain viimein kasityksen mika tulisi
olemaan heitd kiinnostavaa tutkimuksen ydinta. Aiheen valintaan olen erittain tyy-

tyvainen.

Teemahaastattelun rungon laatiminen oli vaikeaa, koska kysymysten tuli olla sel-
keitd ja yksinkertaisia. Halusin haastatteluun avoimia kysymyksia ja keskuste-
lunomaista etenemista. Osa haastatteluista eteni keskustellen, mutta suurin osa
haastatteluista oli vain lyhyité vastauksia kysyttyihin asioihin. Olisin voinut toteut-
taa haastattelijan roolini viela paremmin lisakysymyksilla ja kysymysten paremmal-

la muotoilulla.

Sain asettamiini ongelmiin hyvin vastauksia haastattelun ja kyselyn tuloksista seka
teoreettisesta viitekehyksesta. Tuloksia ei voida laajasti yleistaa, koska kyseessa
on pieni otanta. Yleistimisen esteend ovat myds paikallisuus ja samaan yhteen
sosiaalipalveluiden kuntayhtymaan kuuluminen. Tuloksia voidaan kuitenkin hyo-

dyntaa tiedottamisessa, valistamisessa ja tukemisessa.

12.1 Ammatillinen ndkdkulma

Sosiaalialan ammattikorkeakoulutuksen verkosto(2001, 11-12) on koonnut sosio-
nomin ydinosaamisen. Siihen kuuluvat yhteiskunnallinen tietoisuus ja vaikuttami-
nen. Osaamiseen kuuluvat ihmisten tarpeiden ja palvelurakenteiden tunnistaminen

ja mahdollisuus vaikuttaa naihin liittyviin ristiriitoihin. Sosiokulttuuriseen osaami-
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seen liittyy ymmarrys yksilon toimijan roolista yhteiskunnan kansalaisena ja kansa-
laisten valinen vuorovaikutus inhimillisessé toiminnassa. Sosionomi voi vammais-
sektorilla olla varmistamassa jokaisen kehitysvammaisen henkildon osallisuuden
hantd koskeviin asioihin. Soveltamalla tydtapoja ja luovuudella mahdollistetaan
aina jonkintasoinen osallistuminen. Riittavilla vuorovaikutustaidoilla on suuri merki-

tys sosiaalisten suhteiden luomisessa, yllapitamisessa ja lopettamisessa.

Asiakkaan kasvun, arkielaman ja sosiaalisen toimintakyvyn tukeminen on sosio-
nomin perusosaamista. Toimintaympariston tunteminen ja palvelujen kehittaminen
on tarkeda sosionomin tydlle, huolimatta poliittisista ja taloudellisista painostuksis-
ta. Teoreettisella ja kokemuksellisella tiedolla voidaan kehittéd omaa eettista
osaamista. Tavoitteellisten ja tietoisten menetelmien kayttd asiakastilanteissa tu-
lee olla joustavaa ja niitd on osattava soveltaa eri tilanteissa. Koulutus, verkostoi-
tuminen ja moniammatillinen yhteistyo lisdavat ja yllapitavat teoreettista ja mene-
telmallistd osaamista. Keskeistd sosiaalialan tydossd on asiakkaan sosiaalisen
toimintakyvyn vahvistaminen. Sosiaalisella toimintakyvylla tarkoitetaan taitoa koh-
data arjen tilanteet ja huolenpitotehtavat seka selvita niissa syntyneissa ongelmati-
lanteissa. Sosionomin osaamista hyodynnetaankin parhaiten arkipaivaisessa ela-
massa. Asiakkaan pienet onnistumiset jokapdaivaisessa eldméssa tuovat lisaa

itsevarmuutta ja kannustavat jatkamaan harjoittelua.

12.2 Sosionomin ammattitaidon hydédyntaminen vammaisty6sséa

Vammaistytssa sosionomilla tehtavakenttd on laaja. Palveluita esimerkiksi tarjo-
taan erilaisissa palveluyksikoissad, paivakeskuksissa seka laitos- ja asumisyksi-
koissd. Tyonkuvaan kuuluu yleisesti palvelutarpeen tunnistaminen, osallistuminen
taman tarpeen arvioimiseen, palveluohjauksen toteuttamiseen, asiakkaan asian
hoitaminen viranomaisverkostoissa seka huolehtiminen yhdessa hoitajan kanssa
asiakkaan itsendisen selviytymisen tukemisesta ja kuntoutumista edistavassa

asiakastyossa.(Makinen, Raatikainen, Rahikka & Saarnio 2009, 90.)
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Sosionomien kuten muidenkin sosiaalialan tyontekijoiden perusperiaatteena on
heikompiosaisten tai muuten apua tarvitsevien tukeminen. Ammattieettiset ohjeet
ja periaatteet on listattu auttamaan pitdmaan mielessa perustehtava, jonka takia
tyota tehdaan. Ammattieettisyyden kautta nédhdaan ihmisen arvon ja kehittymis-
mahdollisuudet, jos yhteiskunta ei niitd selvasti nae. Vammaistydssa eettisilla pe-
riaatteilla on suuri merkitys, kun pohditaan parasta ratkaisua vammaisen henkilon

kannalta.

Sosiaalialan ammattilaisen eettiset periaatteet tydossaan ja elamassaan ovat:
-ihmisarvo ja oikeudenmukaisuus
-itsenaisyys ja elamanhallinta
-syrjinta ja vakivallan vastustaminen
-syrjaytymisen ehkaiseminen
-asiakkaan yksityisyyden suojaaminen
-asiakkaan osallisuus
-asiakkaan itsemaaraamisoikeus.

(Mé&kinen, Raatikainen, Rahikka & Saarnio 2009, 186.)

Yleiset ihmisoikeudet, naisten oikeudet, lapsen oikeudet ja vammaisten oikeudet
sekd Suomen perustuslaki ovat turvaamassa arvokasta ihmiskasitysta. Sosiaali-
tydssa ihmisarvo ja oikeudenmukaisuus nakyvat asiakassuhteiden rakenteissa.
Arvokas ihmisndkemys nakyy kaikessa tydssa, mitd sosionomi tekee. Han selvit-
taa asiakkaalle tyontekijan ja asiakkaan itsensa oikeudet ja velvollisuudet, jolloin
voidaan yhdessa ratkaista syntyneet ongelmat. Jokaisella asiakkaalla on oikeus

osallistua saamiensa palveluiden suunnittelemiseen ja kehittamiseen.

Asiakaslahtoisessa tydssa asiakkaalla on ensisijainen oikeus ja vastuu paattaa
omista asioistaan. Vammaisten henkildiden kanssa tytskenneltdessa tulee muis-
taa, kuka ensisijaisesti on asiakas. Tyontekijan tulee kuunnella myds kehitysvam-

maista henkil6a, vaikka hanella olisi vanhemmat tai edunvalvoja mukana. Tyonte-
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kijan tulee puhua suoraan asiakkaalle eli kehitysvammaiselle henkildlle, ei hanen
avustajalleen. Kasiteltdvat asiat voidaan kertoa myds niin, ettd kehitysvammainen
asiakas tietaa mista puhutaan ja mitd suunnitellaan. Asiakkaan yksityisyytta pitaa
suojata palvelun aikana ja my6s sen jalkeen. Asiakkaan asioita kasiteltdessa pitaa

aina muistaa luottamuksellisuus.

12.3 Aiheita jatkotutkimukseen

Tutkimusta tehdesséni ja lukiessani kirjallisuutta, huomasin kuinka pienen osuu-
den talla tyolla kattaa. Koko maanlaajuinen tutkimus kehitysvammaisten nuorten
osallisuudesta olisi kattavampi ja paremmin hyddynnettavissa. Aiheesta riittaisi
my0s pitkittdistutkimukseen, jossa seurattaisiin kehitysvammaisen henkilon kehi-
tysté lapsesta nuoreksi ja siita viela aikuiseksi. Ajan my6ta ja toimintakyky — kasit-
teen kautta kehitysvammaisen henkilon osallistuminen hanta ymparoiviin asioihin

on lisdantynyt.

Pohjanmaalla toimivan Ystavankortti -toiminnan vaikutuksia olisi mielenkiintoista
tutkia. Kuinka kortti vaikuttaa erilaisten nuorten osallistumiseen? Toinen mielen-
kiintoinen aihe liittyy henkilokohtaiseen apuun. Syyskuussa voimaan tulleen laki-
muutoksen kautta vaikeavammaisten henkildiden henkildkohtaisen avunsaanti
parantui. Kunnilla on suuri haaste saada tarpeeksi avustajia lyhyen ajan sisalla.
Haluaisin ndhda myds lievasti ja keskivaikeasti kehitysvammaisten henkildiden
tukena avustajan, joka ei olisi perheenjasen. Vapaaehtoisty6lla on varmasti tassa
asiassa tarkea rooli.

Toivon tyoni herattavan ajatuksia ja pohdintaa seka kehitysvammaisten henkildi-
den perheissa ettd heidan kanssaan tyoskentelevien ammattilaisten keskuudessa.
Opinnaytetyoprosessi oli pitka ja raskas, mutta myos antoisa ja silmia avaava.
Olen nahnyt ja kuullut erilaisia ndkdkulmia ja sen perusteella tiedan, ettéa viela on
paljon ty6ta, jotta kaikkien nuoruus olisi tasa-arvoista, kehitysvammaisuudesta

riippumatta.
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LIITE 1: Itsendistyvan nuoren roolikartta

+ Tanteiden lunnigtaja ja
« hellpyden

- itsensd kanssa viklyj
- lohduitautuja
- oman seksuaalisuuden

- juuriensa liet3ja
- itzeengd luoktaja
- ulkonakonsa

- arvornzailman muodostaja
- pesiaatieiden pohiija

+ oikean ja wiaran lunnistaja
- pikitosten tekij

« pEtyrisen i

« ulpwaisuulpen suurlautya
« pilkpnlesyyden kehilld

- ihmigzuhteiden kehitlaja
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LIITE 2: Lupa-anomus

Hei!

Olen joulukuussa 2009 valmistuva sosionomi(amk)-opiskelija Seindjoen ammatti-
korkeakoulusta. Teen opinnaytetyota kehitysvammaisen nuoren itsenaisyydesta,
osallisuudesta ja vaikuttamisesta omassa elamassaan. Haluaisin haastatella tei-
dan nuortanne tata opinnaytetyotani varten. Haastatteluissa on kysymysrunko,
mutta kdymme haastattelua keskustellen lapi, kuvia avuksi kayttaen. Kysymyksia
olisi esimerkiksi harrastuksista, asioinnista ym. Kasittelen tiedot nimettbmasti ja
luottamuksellisesti. Haastattelut tapahtuvat Kaarisillassa paivan aikana, joten
haastattelut eivat vaadi teiltd muita toimenpiteita, kuin taman luvan myoéntamisen
ja taman paperin toimittamisen takaisin Kaarisiltaan. Haastattelut tapahtuvat tou-
ko-, kesé- ja elokuussa, miten kullekin sopii. Viimeinen palautuspaiva talle lu-
papaperille olisi 17.4.2009.

Kiitos!

Kevaisin terveisin

Marjo Rosbacka
marjo.k.rosbacka@seamk.fi
Puh. XXX XXXXXXX

Annan luvan haastatella nuorta, nauhoittaa haastattelun ja julkaista haastattelun

tulokset opinnaytetydssani:

Paikka ja aika

Vanhemman allekirjoitus ja nimenselvennds /

Nuoren allekirjoitus


mailto:marjo.k.rosbacka@seamk.fi

LIITE 3: Haastattelurunko 1(2)

Opinnaytetydn haastatteluiden runko/kysymykset:

Taustatiedot:

Kuinka vanha olet?

Asiointi:

*

*
*
*
*
*
*
*
*

Kaytko itse ruokakaupassa?

Kenen kanssa kayt ruokakaupassa?
Kuinka usein kayt ruokakaupassa?
Kaytko itse pankissa?

Kenen kanssa kayt pankissa?
Kuinka usein kayt pankissa?

Kaytko itse kirjastossa?

Kenen kanssa kayt kirjastossa?
Kuinka usein kayt kirjastossa?

Ulkonaka:

*
*
*

Kuinka usein kayt parturissa?
Saatko itse valita leikkauksen/varin?
Kuka ostaa sinulle uusia vaatteita?

- Oletko itse mukana ostamassa/valitsemassa?

Harrastukset:

*
*
*
*
*

Mit& harrastuksia sinulla on?

Kaytko jossain kerhossa?

Minkélaisessa kerhossa?

Missa haluaisit olla enemman mukana paattamassa?

Olisitko kiinnostunut hoitamaan enemman asioitasi itse, jos sinulla olisi riit-

tava tuki mukana, joku kaveri tai tukihenkilo?

+ Minka asian koet tarkeimmaksi, etta sinua koskevat asiat hoituvat parhaiten?



Vapaa-aika: 2(2)
+ Kaytko leireilla?
Onko sinulla ystavia?

Missé olette tutustuneet (tavanneet)?

+
+
+ Kuinka usein kayt sukulaistesi tai ystaviesi luona?
+ Pidatko yhteytta sukulaisiisi, miten?

+

Onko sinulla ystavankortti?

- Onko sinulla ystava, jonka kanssa kayttaa korttia?

Hymiokuvilla palaute haastattelusta/tilanteesta
© =Jai hyva mieli.
© = En osaa sanoa, ei mitaan erityista.

®= Jai paha mieli.



LIITE 4: Kyselylomake henkilokunnalle 1(2)

Heil  5.10.2009

Olen sosionomi —opiskelija Seindjoen ammattikorkeakoulusta. Teen talla hetkella
opinnaytetydta Eskoon Kaarisillalle kehitysvammaisen nuoren osallisuudesta ja
itsendistymisesta. Olen haastatellut jo kesalla nuoria, mutta nyt kaipaisin viela
henkilokunnan mielipidetta laajentaakseni ndkdkulmaa asiaan. Voit vastata kysy-
myksiin suoraan tdh&n word-tiedostoon, toimittaa sen eteenpain Saija Pellisel-
le(viimeistddn 13.10.2009), joka toimittaa nimetttmat vastaukset sitten minulle

sahkoisesti.

Kiitos vaivannaostasi!
Terveisin

Marjo Rosbacka
marjo.k.rosbacka@seamk.fi

Puh. XXxXXXXXXXX



Kysely henkil6kunnalle 2(2)

1.Mitd vapaa-ajan toimintaa Eskoo tarjoaa nuorille?

2.Saavatko nuoret olla osallisina paatoksenteossa toiminnan sisallosta?

3.Kuinka nuoren osallisuutta voidaan tukea arkipéivaisessa tydssa?

4 Minkélaista yhteistyotd tehdaan nuoren perheen kanssa?

5.Kenen tehtdvana on auttaa nuorta itsendistymaan?

6.Miten yhteiskunta voisi mielestasi edistda nuorten kehitysvammaisten osalli-
suutta ja itsenaistymista?




