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Opinnaytetydn tarkoituksena on tuottaa tietoa ty6elaman yhteistyokumppanille, RK-Asuntojen
asumisyksikoélle vanhempien ajatuksista kehitysvammaisten nuorten itsenaistymisen tukemises-
ta. Nuorella tarkoitetaan opinnaytetydssa 16—26-vuotiasta kehitysvammaista henkil6a. Opinnay-
tetyOssa selvitettiin, mita tekijditd vanhempien mielesta vaaditaan kehitysvammaisten nuorten
itsenaistymiseen, millaista tukea kehitysvammaiset nuoret tarvitsevat vanhempien mielesta it-
sendistyakseen ja milla tavoin vanhemmat tukevat kehitysvammaisten nuorten itsendistymista.
Aihetta tarkasteltin vanhemmuuden, kehitysvammaisuuden ja itsenaistymisen viitekehyksen
nakokulmista. Opinnaytetyon aihe tuli suoraan tyéelaman yhteistydkumppanilta.

Aineisto kerattiin teemahaastattelumenetelmaa kayttden. Opinnaytetydssa haastateltiin kolmea
vanhempaa, joiden kehitysvammaiset nuoret asuivat RK-Asuntojen asumisyksikdssa. Haastat-
teluiden teemat olivat muutto ja itsenaistymistaidot, itsenaistymisen tukeminen, yhteistyd seka
yhteydenpito ja tulevaisuus. Teemat nousivat opinndytetydn teoriaosuudesta ja asumisyksikdlle
tarkeasta vanhempien kanssa tehtavasta yhteistydsta. Tutkimustulosten analysoinnissa kaytet-
tiin sisallénanalyysia.

Vanhemmat toivat esiin monia keskenaan erilaisia ajatuksia, mutta aineistosta nousi myds yh-
tenevaisyyksia ja toistuvia ilmidita. Vanhempien mielesta itsenaistyvan nuoren itsenaistymistai-
toihin kuuluvat muun muassa rahankaytto, taloudesta huolehtiminen, henkilokohtainen hygienia
seka vanhemmista irtautuminen. Naihin asioihin kehitysvammaiset nuoret tarvitsevat vanhempi-
en mielesta tukea. Osa vanhemmista ilmaisi itsenaistymisen tuen tarpeiden kattavan kaikki ela-
man osa-alueet. Vanhempien mielestd heidan lisdkseen perhepiirin muut henkilét seka asu-
misyksikko tukivat kehitysvammaisia nuoria itsenaistymaan. Vanhemmat itse tukivat nuortensa
itsenaistymistd antamalla vastuuta, neuvomalla, olemalla lasna seka yllapitamalla jo opittuja
taitoja.

Vanhempien ja asumisyksikdn valinen yhteistyd koettiin pddosin positiiviseksi. Valilld kuitenkin
ilmeni erimielisyyksia. Yhteisesti sovituista asioista kiinnipitdminen olisi tarkeda nuorten itsenais-
tymisen tukemisen kannalta. Asumisyksikon jarjestamat vanhempainillat koettiin hyviksi. Van-
hemmat pitivat tiiviisti yhteyttd kehitysvammaisiin nuoriinsa, osa soittaen useita kertoja paivas-
sa. Liian tiivis yhteydenpito vanhempiin voi olla haitallista itsenaistymiselle ja vanhemmista irtau-
tumiselle. Taman opinnaytetydn tulosten pohjalta voisi luoda oppaan vanhemmille, joka kasitte-
lee kehitysvammaisen nuoren muuttoa ja itsendistymista ja sen herattamia tunteita.

Avainsanat kehitysvammaisuus, vanhemmuus, itsenaistyminen
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The purpose of this Bachelor's Thesis was to produce information to the working life partner, RK-
Apartments, of parents’ thoughts of supporting their young adults’ becoming independent. In this
thesis a young adult refers to an intellectually disabled person between the ages of 16 to 26. In
this thesis | found out parents’ thoughts about what factors are acquired from an intellectually
disabled young adult to become independent, what kind of support the parents think that the
young intellectually disabled adults need to become independent and how the parents support
intellectually disabled young adults’ becoming independent. The study was approached from a
perspective of parenthood, intellectual disability and becoming independent. The subject of this
thesis came directly from the working life partner.

The data was gathered by conducting theme interviews with three parents whose intellectually
disabled young adults were living in a RK-Apartment’s living unit. The themes of the interviews
were moving out and independent living skills, supporting becoming independent, cooperation
and keeping in touch and the future. The method of analysis was deductive.

The parents came up with a lot of different thoughts but according to the interviews there were
also similarities and recurring phenomena. The parents thought that intellectually disabled young
adults’ independent living skills include handling money, housekeeping, taking care of personal
hygiene and distancing from one’s parents. These were also the issues where the parents
thought the intellectually disabled young adults need support in. Some of the parents expressed
the need of support covers every life area. The parents thought that including themselves also
their family members and the living unit were supporting the intellectually disabled young adults
to become independent. The parents were supporting their young adults’ emancipation by giving
responsibilities, giving advice, being there for them and keeping up the skills the young adults
already had.

In conclusion, the cooperation between the parents and the living unit was mainly seen in a posi-
tive way. However, there were some differences of opinion every now and then. It would be im-
portant to stick to mutually agreed things to help to support the independent living of the young
adults. The parent conferences held by the living unit were seen in a positive way. The parents
were staying in touch with their intellectually disabled young adults; some parents were on the
phone with them several times a day. Staying in touch too frequently can be harmful to becoming
independent and distancing from one’s parents. For further studies it would be recommended to
create a guide for the parents about the moving out and emancipation of the intellectually disa-
bled young adults and the feelings it raises.

Keywords intellectual disability, parenthood, becoming independent
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1 Johdanto

Kehitysvammaisuus on puhuttanut paljon viime vuosien aikana niin kotimaisessa me-
diassa kuin kansainvalisestikin. Keskustelua ohjaa sosiaalinen integraatio ja kehitys-
vammaisten paikka yhteiskunnassa. Itsemaaraamisoikeus, tasa-arvo ja demokratia
kuuluvat kaikille. Kehitysvammaisten nuorten haasteena paikkansa I6ytamisen lisaksi
on itsenaistyminen ja oman, itsenaisen elaman opettelu. Tahan kehitysvammainen
nuori tarvitsee tukea vanhemmiltaan. Opinnaytetyoni keskittyy tarkastelemaan kehitys-
vammaisten nuorten vanhempia itsenaistymisen tukena. Tavoitteena on selvittda hei-
dan ajatuksiaan siita, mita tekijoitd vanhempien mielesta vaaditaan kehitysvammaisten
nuorten itsendistymiseen, millaista tukea kehitysvammaiset nuoret tarvitsevat vanhem-
pien mielesta itsenaistyakseen ja milld tavoin vanhemmat tukevat kehitysvammaisten
nuorten itsenaistymistd. Vanhemmat ovat tarkeita ja vaikutusvaltaisia ihmisia jokaisen
nuoren eldmassa, mutta erityisesti silloin, kun nuorella on erityisen tuen tarpeita. Sen
vuoksi vanhempien ajatukset ja niiden kautta teot vaikuttavat olennaisesti kehitysvam-
maisen nuoren itsendistymiseen. Opinnaytetyd toteutetaan yhteistydssd RK-Asuntojen
asumisyksikdn kanssa ja se pohjaa yksikdn tarpeeseen. Tavoitteena opinnaytetydlla on
tuottaa tietoa tydelaman yhteistydkumppanille vanhempien ajatuksista kehitysvammai-

sen nuoren itsenaistymisen tukemisesta.

Esittelen ensin tydéelaman yhteistydbkumppanini ja heidan tarpeensa opinnaytetyén to-
teuttamiselle seka selvennan opinnaytetydni tavoitteita ja tarkoitusta. Seuraavaksi
maarittelen vanhemmuutta yleisella tasolla ja vammaisen lapsen vanhemmuutta eri-
tyispiirteineen, jonka jalkeen avaan kehitysvammaisuuden kasitetta. Luvussa 4. kasitte-
len itsenaistymista yleisella tasolla ja erikseen viela kehitysvammaisen nuoren itsenais-
tymista. Luvussa 6. kerron tarkemmin tutkimukseni kohderyhmasta ja tutkimustavoit-
teista, jonka jalkeen esittelen ja perustelen valitsemani tutkimusmenetelman. Seuraa-
vaksi kuvaan tutkimuksen toteuttamisen ja aineiston analyysin. Tulosten esittelyiden
kautta siirryn johtopaatoksiin. Kasittelen myos opinnaytetyodni luottamuksellisuutta ja
eettisyytta, jonka kautta viimeiseksi pohdinnassa kayn |api opinndytetydprosessin he-

rattamia ajatuksia ja esitan kehitysehdotuksia.
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2 RK-Asunnot

Opinnaytetyoni yhteistydkumppanina toimii Rinnekoti-Saatién omien asumispalveluyk-
sikdiden, RK-Asuntojen kehitysvammaisten erds asumispalveluyksikkd. Rinnekoti-
Saation historia alkoi vuodesta 1927, kun Diakonissalaitos havaitsi kehitysvammatyon
tarvitsevan enemman huomiota. Pohjois-Espoosta hankittiin Skogsby-niminen maatila,
jossa kehitysvammaiset osallistuivat tydskennellen kukin omien kykyjensa mukaan
arjen askareisiin ja paivittdiseen elamaan. ltsendinen Rinnekoti-Saatid perustettiin
1957, kun se irrotettiin Diakonissalaitoksen toiminnasta. Tata seurasi palvelujen moni-
puolistuminen seka voimakas kasvu. (Rinnekodin historiaa 2014.) Nykyisin Rinnekoti-
Saatio tuottaa asiantuntemusta, apua ja tukea jokapaivaisiin tarpeisiin. Kaikista ika-
ryhmista niin vammaiset, pitkdaikaissairaat tai muusta syysta erityista tukea tarvitsevat
henkildt kuin heidan laheiset ja ammattilaiset kayttavat Rinnekoti-S&ation monipuolisia
palveluja. Niihin kuuluvat muun muassa terveys ja kuntoutumispalvelut, kriisipalvelut,

tyétoiminta, opetus seka asumispalvelut. (Rinnekoti 2015.)

RK-Asuntoja on noin 30 erilaisissa muodoissa, kuten omakotitaloissa, rivitaloissa,
pienkerrostaloissa tai osana isoa kerrostaloa. RK-Asunnoissa tehtavan asiakastyén
tavoitteena on asiakkaan omannakdinen elama. Jotta pystytdan tukemaan ja autta-
maan asiakasta juuri oikeissa asioissa ja oikealla tavalla, on syyta kuulla asiakasta ja
tarvittaessa hanet hyvin tuntevia henkil6itd. (RK-Asunnot 2015.) Tallaisia henkil6ita
voivat esimerkiksi olla asiakkaan vanhemmat ja muu lahipiiri. Yksil6llisen elamansuun-
nittelun menetelmia hyddyntaen syntyy jokaiselle RK-Asuntojen asiakkaalle yksil6llinen
palvelujen toteuttamissuunnitelma, joka ohjaa tydntekijdiden arjen ty6ta asiakkaan tu-

kemiseksi ja auttamiseksi. (RK-Asunnot 2015.)

Asukkaat tulevat RK-Asuntoihin yleensa kaupungin vammaissosiaalitydon kautta, el
kaupunki ostaa asumispalveluja RK-Asunnoilta. Yhteistybkumppaninani toimiva asu-
misyksikko tarjoaa autettua, ohjattua ja tuettua asumista. Henkilén avun, hoidon, ohja-
uksen ja tuen tarve jokapaivaisessa elamassa huomioidaan asumisvaihtoehtoja arvioi-
taessa. Paljon apua, ohjausta, hoitoa ja tukea paivittdisissa toiminnoissa tarvitsevalle
henkildlle sopii autettu asuminen, johon siséltyy ydvalvonta, jolloin henkildkunnan tuki
seka apua on saatavilla vuorokauden ympari. Jonkin verran paivittaista tukea, apua,
hoitoa ja ohjausta tarvitsevalle henkildlle sopii ohjattu asuminen, johon ei kuulu yéval-

vontaa, mutta apua saa paivittain, paasaantoisesti iltaisin ja viikonloppuisin. Paivittai-
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sissa toiminnoissaan melko itsendiselle henkildlle sopii tuettu asuminen. Asumiseen
liittyva ohjaus ja tuki jarjestetdan ryhmakotien tyontekijoiden tai muiden tukipalvelujen

turvin. Tuen maara on yksildllista. (Asumispalveluluokat n.d.)

Tarve opinnaytetydlleni tuli tydeldaman yhteistydkumppaniltani, RK-Asuntojen yksikon
esimiehelta. Yksikdssa tehdaan t6itd kehitysvammaisten nuorten itsendistymiseksi ja
arjen tukemiseksi koulutetuista ammattilaisista muodostetun henkildkunnan voimin.
Itsenaistymista harjoittelevilla nuorilla on my6s saanndllinen kontakti vanhempiinsa.
Nuoret viettavat muun muassa viikonloppuja, lomia ja juhlapyhia vanhempiensa luona,
ja valilla kaipuu lapsuudenkotiin on kova. Osa nuorista on yhteydessa vanhempiinsa
paivittdin puhelimitse. Vanhemmilla on yha suuri vaikutus kehitysvammaisen nuoren
elamassa, vaikka nuori ei enaa asukaan vanhemmillaan. Taman takia olisi olennaista,
ettd vanhemmat tukisivat parhaiden mahdollisuuksiensa mukaisesti kehitysvammaisen
nuorensa itsenaistymista, kannustaisivat nuorta tavoitteissaan eteenpain ja toimisivat

yhteistydssa RK-Asuntojen asumisyksikdn kanssa.

Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa asumisyksikon esimiehelle ja henkilokun-
nalle vanhempien ajatuksista kehitysvammaisen nuorensa itsenaistymisen tukemises-
ta. Yksikon tyontekijat saavat tutkimustulosten perusteella lisda tietoa kehitysvammais-
ten nuorten vanhempien ajatuksista liittyen nuoren itsenaistymiseen, mika parhaassa
tapauksessa auttaa yksikk6a luomaan uutta yhteisty6ta vanhempien ja henkildkunnan
valille. Olen huomioinut kehittdmisnakdkulman opinnaytetydssani, ja esitéan tyoni lopus-
sa ehdotuksia yksikdn toiminnan kehittdmiseksi. Yhteistyd seka yhteiset tavoitteet aut-
tavat kehitysvammaisia nuoria itsendistymisprosessissa, joten talle opinnaytetyolle on

tarvetta.
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3  Vanhemmuus

Tassa luvussa maarittelen ensin vanhemmuutta yleiselld tasolla: mista se alkaa, mista
se muodostuu ja millaisia rakenteita vanhemmuudella on. Seuraavaksi maarittelen
vammaisen lapsen vanhemmuutta erityispiirteineen. Esittelen aiempia tutkimuksia
muun muassa siita, millaisia ovat vanhempien syntyvaan lapseen kohdistuvia odotuk-
set ja tunteet, lapsen vammaisuuden toteamisen tuomia tunteet ja sen vaikutukset

vanhemmuuteen.

3.1 Vanhemmuuden maarittelya

Lapsen syntyessa alkaa vanhemmuus. Lapsen saaminen ja vanhemmaksi tuleminen
liittyvat vahvasti ihmisen emotionaalisiin tarpeisiin. Laheinen suhde lapseen, huolehti-
minen lapsesta ja hanen hyvakseen toimiminen antaa elamalle merkitysta ja tarkoitus-
ta. Ihmisen vaativimpia kehitystehtavia onkin vanhemmuuteen kasvaminen. Yksi per-
heen perustehtavista on lasten kasvattaminen, jota pidetdan yhteiskunnallisesti keskei-
sena arvona. Silla on vaikutusta myds vanhempien persoonalliseen kasvuun, elaman-
sisaltéihin ja tyéelamaan. Vanhemmuus keskittyy vastuunkantoon lapsen hyvinvoinnis-
ta ja tarpeista, mika vaatii vanhemmilta tiettyja sosiaalisia, psyykkisia ja taloudellisia
resursseja. Vanhemmuuteen siirtyminen koetaan eri tavoin, silla edella mainitut resurs-

sit voivat jakautua hyvin epatasaisesti eri perheissa. (Tonttila 2006: 35-37)

Vanhemmuus muodostuu ja saa erilaisia tulkintoja eri ymparistdissa ja kulttuureissa.
Kulttuuriset vanhemmuuden merkitykset perustuvat ideologiaan, traditioon ja kaytan-
téon. Vanhemmuus ei ole erilldan ihmisen persoonasta, vaan pohjautuen omiin lahto-
kohtiinsa ja lapsuuteensa vanhemmat luovat oman perhekulttuurinsa, mikd muodostaa
lapsen kasvuymparistdon. Samaan kulttuuriin kuuluvilla on yleensd samanlaisia van-
hemmuuskasityksid, mutta nykyisin voi olla hyvinkin keskenaan erilaisia kasityksia.
(Tonttila 2006: 35-36.)

Vanhemmuus on myds sosiaalinen konstruktio ja sitd konstruoidaan seka verbaalisesti
ettd nonverbaalisesti. Lapsen tulo perheeseen jakaa aikuiset: ei puhuta enaa aikuisista,
vaan vanhemmista ja lapsettomista. Jo 1500-luvulla on ollut kirjoitettua materiaalia liit-
tyen vanhemmuuteen ja siihen valmistautumiseen. Vanhemmuudesta kirjoittaminen
jatkuu tanakin paivana, ja joka vuosi julkaistaan tuhansia kirjoja ja oppaita vanhem-

muudesta. Siirtymaa vanhemmuuteen korostetaan ja siitd puhutaan elamanmuutokse-
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na. Varsinkin vanhemmuusoppaita kirjoittavat tarttuvat siihen ajatukseen, ettei mikaan
ole koskaan enda samoin, ja tarjoavat kirjojensa muodossa opastusta talle tuntemat-
tomalle maaperalle, joka tunnetaan vanhemmuutena. Tama ei kuitenkaan ole vain op-
paita kirjoittavien nakokulma. My6s vanhemmuutta tutkineet ovat olleet kiinnostuneita
aiheesta tutkien vanhempien parjaamista, sopeutumista ja muuttumista vanhemmuu-
den myéta. Vanhemmuuden mydta elamaa aletaan jakaa ennen ja jalkeen lapsen syn-
tymaa — osioihin. (LaRossa — Sinha 2006: 435—-440.)

Vanhemmuuden rakenteita voidaan tarkastella yhteiskunnan ja perheyksikon tasolla.
Yhteiskunnalliset instituutiot, kuten koulu ja paivahoito, ovat tulleet kasvatusvastuun
jakajiksi omine tavoitteineen vanhempien rinnalle, mika on aiheuttanut osapuolten vali-
sia ristiriitoja. Vanhemmat ovat kasvatustehtavastaan yha tietoisempia, mutta edelly-
tykset vanhempana toimimiselle ovat entistd ongelmallisempia ja vanhemmuudelle
asetetut vaatimukset ovat kasvaneet. Informaation lisdantyminen lapsen kehityksen
haavoittuvaisuudesta ja asiantuntijakommentit hyvasta vanhemmuudesta luovat painei-
ta. (Tonttila 2006: 36.)

Keskeisid vanhemmuuteen vaikuttavia tilannetekijoitd ovat muun muassa perheen si-
sdiset stressitekijat, sosioekonomiset stressitekijat, lapsen sijainti sisarussarjassa seka
perheen sosiaalinen verkosto. Perheen sisdisia stressitekijditd ovat erilaiset sairaudet
tai avioero. Nama vaikuttavat vanhemmuuden lisdksi suoraan lapseen. Vanhemmuus
muuttaa muotoaan elamankokemuksen kertyessa, joten vanhemmuudessa voi olla
huomattava ero perheissa, joissa lapsilla on suuri ikdero. Mitd enemman perheella on
toimivia, sosiaalisia kontakteja, sitd enemman vanhemmilla on myds muiden tilannete-

kijoiden vaikutuksia tasoittavia turvaverkostoja. (Numminen — Sokka 2009: 48-49.)

3.2 Vammaisen lapsen vanhemmuus

Lapsen syntymaan liittyy paljon erilaisia odotuksia ja toiveita, joihin yhteiskunnassa
vallitsevat yleiset asenteet vaikuttuvat. Nykyaan on tyypillista tavoitella alykkyytta, tay-
dellisyytta ja menestysta, mika nakyy useiden vanhempien kuvitelmissa tulevasta ihan-
teellisesta vauvastaan. Toisaalta tama voi myos aiheuttaa pelkoa siita, etta kaikki ei
suju toivotusti. Erityisesti tulevat vanhemmat, joiden [8hipiirissd on vammainen lapsi,
saattavat pelata lapi odotusajan. Lapseen liittyvat mielikuvat, unelmat ja pelot ja vau-
van tulkitseminen vaikuttavat vanhempien toimintaan. Odottavien vanhempien pelkoja

ja paineita saattaa myo6s osaltaan lisata runsaasti saatavilla oleva tieto vammaisuudes-
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ta. Vanhemmat mainitsevatkin odotusaikana lapsen tarkeimmaksi toivomakseen omi-
naisuudeksi terveyden. Vammaisuuden toteaminen on aina jonkinasteinen shokki van-
hemmille. Informaatiotulvasta huolimatta vammaisuuden todennakdisyys halutaan si-
vuuttaa, jotta vanhemmat voivat keskittyd onnelliseen odotusaikaan. (Tonttila 2006:
37-38.)

Vammaisen lapsen syntymalla on vaikutus koko perheen vuorovaikutukseen ja toimin-
taan. Koetuksella ovat vanhempien itsetunto ja tunne-elama, eika siihen yleensa ole
valmistauduttu. Vammaisuuteen johtaneet syyt ja vamman diagnoosi saavat vammais-
ten lasten vanhemmat pohtimaan mahdollisia taustatekijoitd ja aiheuttajia, mika voi
johtaa usean eri asiantuntijan luona vierailuihin. Kayntien seurauksena vanhemmat
voivat saada useita keskendan erilaisia diagnooseja, mika hammentaa entisestaan ja

pakottaa etsimaan totuutta yha uudelleen. (Tonttila 2006: 39, 41.)

Varhainen tuki vammaisen lapsen vanhemmille auttaa kasittelemaan negatiivisia tun-
teita ja ohjaa vanhemmat palveluiden piiriin. Perhe on oman eldmansa paras asiantun-
tija, joten valmistautuminen palvelusuunnitteluun on keskeistd. Palvelusuunnitelman
tavoitteena on hyva elama. Palvelusuunnitelma sisaltaa tiedot tukitoimista ja palveluis-
ta, selkiyttda kokonaistilannetta ja tuen tarvetta sekd auttaa ohjaamaan perheen heille

sopivien ja tarkoituksenmukaisten palvelujen piiriin. (Verneri 2014a.)

Kehitysvammaisen lapsen myoéta perheessa voi usein olla ongelmia, jotka poikkeavat
tavallisuudesta. Vanhemmat ovat kuvanneet yleisimmiksi ongelmiksi lapsen jatkuvan
valvonnan, ylimaaraiset rahanmenot sekd kodin ulkopuolisen toiminnan vahenemisen.
Erityisesti kehitysvammaisten lasten aitien vuorovaikutus ymparistonsa kanssa on mui-
ta aiteja vahaisempaa. Kehitysvammaisten lasten vanhemmat kokevat usein, etta saa-
tavilla olevat palvelut eivat ole riittavia. Myds kotihoidon taloudellisen tuen lisddminen

on monen vanhemman toiveissa. (Saloviita 1991: 17.)

Vanhemmat huolehtivat my6s kehitysvammaisen lapsensa tulevaisuudesta ja siita,
miten lapsi parjaa, kun vanhemmat eivat enaa ole hanesta huolehtimassa. Kehitys-
vammaisten asuminen aiheuttaa niin ikdan huolta. Laitoksista ajatellaan, ettei niissa ole
turvallista tai viihtyisaa ja ettd niissa syrjitdan. Kaikkein tarkeimpana asiana kehitys-

vammaisen lapsen vanhemmille asumisessa on, ettd lapsi saa tehokasta kuntoutusta
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ja ihmisarvoisen kohtelun. Pienet, kodinomaiset asuntolat ja hoitoyksikot ovat kaikkein

mieluisimpia asumismuotoja vanhempien mielesta. (Saloviita 1991: 18.)

Monet kehitysvammaisen lapsen vanhemmat kokevat sosiaalista riittdmattomyytta.
Hapeéan ja syyllisyyden tunteita esiintyy useilla vanhemmista. Hapean tunne on ylei-
sempaa vanhemmilla, joiden perheessa on ongelmia: joko lapsen perheelle aiheutta-
mia tai muita ongelmia. Vanhempien syyllisyyden tunne liittyy usein oman sosiaalisen
rittamattdmyyden tunteeseen, ympariston taholta koettuun torjuntaan ja koettuihin per-
heongelmiin. Vanhemmat, joiden lapsi asuu laitoksessa kodin sijaan, tuntevat useam-

min sosiaalista riittdmattdmyytta. (Saloviita 1991: 21.)

Nykyaan usein kehitysvammaisen lapsen molemmat vanhemmat kayvat toissa, ja tilan-
teet, joissa toinen vanhemmista jaa kotiin, ovat harvassa. Vanhempien voimavarat voi-
vat olla vahaisia, kun kehitysvammaista lasta tulisi vieda eri paikkoihin toteuttamaan
kuntoutusohjelmaa, paivahoitoon seka kouluun. Vanhempien yhteenkuuluvuus kehitys-
vammaisen lapsen myo6ta voi kasvaa mutta myos hajota. Talléin syntyy yhden van-
hemmat talouksia ja ndma vanhemmat ovat useimmiten &iteja, joiden hoitovastuusta

nayttaa tulevan elinikainen. (Kaski — Manninen — Pihko 2012: 331.)

Vammaisen lapsen vanhemmuus saattaa tuoda mukanaan ajankayton ristiriitoja, ja
varsinkin aidit kokevat, ettd tasapainoilu muiden eldmanprojektien ja vammaisen lap-
sen valilla on raskasta. Nama ihanteet, jotka koskevat vanhemmuutta, ovat yhteiskun-
nallisten instituutioiden synnyttamia ja valittdmia. Esimerkiksi synnytyssairaalassa
usein neuvotaan ja annetaan ymmartaa hienovaraisesti, ettd vammaisen lapsen kotona
hoitaminen on itsestaanselvyys. Juuri yhteiskunnallisesta todellisuudesta ja vanhem-
muutta koskevista arvioista ja ihanteista kumpuaa vammaisen lasten vanhempien syyl-
lisyys ja riittdamattdmyys. Vanhempien tulisi itse omia arvojaan ja motiivejaan punnitse-
malla paatya heille sopivaan ratkaisuun saavuttaakseen mielenrauhan ja tasapainon.
(Hautamaki 1993: 17-19.)

Tarkeinta perheelle ja vanhemmuuden tukemiselle on, ettd perheen lahipiiri osoittaa
hyvaksyvansa vammaisen lapsen tasavertaisesti yhteyteensa. (Tonttila 2006: 43.)
Vanhempien voi olla omilta tunteiltaan myo6s vaikea ymmartaa ja hyvaksya vammaisen
lapsensa sosiaalisia erityishaasteita esimerkiksi kommunikaatiossa. Vuorovaikutus

lapsen kanssa poikkeaa tavanomaisesta ja sosiaalisista erityishaasteista johtuen lapset
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ovat usein normaalia pidempaan vanhemmistaan riippuvaisia ja tarvitsevat huomatta-
vasti vanhemman tukea arjessa selviytymiseen. Tuen tarve voi jatkua lapi eldaméan vai-

keimmissa tapauksissa. (Numminen — Sokka 2009: 159.)

Lapsi, jolla on erityishaasteita, tarvitsee vanhempia, jotka tarjoavat sopivasti tukea ar-
jessa selviytymiseen ja hyvia tilaisuuksia sosiaaliseen mallioppimiseen. Taman tulisi
tapahtua lapsen itsenaistymista rajoittamatta. Olisi huolehdittava, etta kaikkiin van-
hemmuuden rooleihin tarjoutuu mahdollisuuksia jossain vaiheessa lapsen kehitysta,
kuitenkin sammuttamatta niitd vanhemmuuden rooleja, joita lapsi erityisyytensa vuoksi

pitkaan tarvitsee. (Numminen — Sokka 2009: 159.)

Vammaisten lasten vanhempien keskinaisella suhteella on ratkaiseva vaikutus perheen
sopeutumiseen ja sosiaaliseen ilmapiiriin. Hyva keskindinen suhde on vanhemmille
ilmeinen voimavara. Puolisolta saatu tuki vahentada vanhempien stressia huomattavasti
paremmin kuin muilta tahoilta saatu tuki. Keskeisestd on myds se, ettd vanhempien
puolisolta toivoma ja saatu tuki ovat sovussa keskendan. Mika puolison tuessa koetaan
puutteita, vanhemmilla on tavallista suurempi huoli omasta jaksamisesta. (Itdlinna —
Leinonen — Saloviita: 1994: 187.)

Tutkimukset ovat laajalti keskittyneet tutkimaan vammaisen lapsen tuomia negatiivisia
iimidita, mika ei kuitenkaan tarkoita, ettei positiivisia ilmiditéa esiintyisi yhta lailla. On
havaittu vanhempien kokeneen henkistd kasvua kokemuksestaan suhteessa vammai-
seen lapseensa. Vanhempien kokemusten mukaan vammainen lapsi tuo perheeseen
iloa ja onnellisuutta, rikastuttaa elamaa, opettaa herkkyytta, karsivallisyytta, myotatun-
toa ja kykya nauttia elaman pienistakin asioista. (ltdlinna — Leinonen — Saloviita:
1994: 84.)
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4 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammalla tarkoitetaan uusien asioiden ymmartamisen ja oppimisen vaikeutta.
Suomessa kaytossa olevan WHO:n tautiluokitus ICD-10:n mukaan alyllinen kehitys-
vammaisuus on tila, jossa mielen kehitys on epataydellinen tai estynyt. Heikosti kehit-
tyneita ovat eritoten kehitysidssa ilmaantuvat taidot eli yleiseen alykkyystasoon vaikut-
tavat kielelliset, alylliset, sosiaaliset ja motoriset taidot. Mitka tahansa muut henkiset tai
ruumiilliset hairidt saattavat liittya tai olla littymatta alylliseen kehitysvammaan. (Verneri
2014b.)

Alyllisen kehitysvammaisuuden astetta mitataan vakioiduilla alykkyystesteilld ja niista
saatujen tulosten mukaan se jaotellaan joko lievaan, keskivaikeaan, vaikeaan tai sy-
vaan alylliseen kehitysvammaisuuteen. Naiden neljan lisaksi alyllinen kehitysvamma
voi olla muun maarittelyn mukainen tai maarittelematon. On tarked kuitenkin painottaa,
ettd diagnostisella luokittelulla ei luokitella ihmista vaan ihmisen terveydentilaa ja siihen
liittyvien piirteiden, tarpeiden ja aiheiden kuvaamista. (Kaski — Manninen — Pihko
2012: 18.)

Kehitysvammaisuutta on perinteisesti tarkasteltu ladketieteen ja diagnoosien nakokul-
masta, mutta sitd voidaan mydés tarkastella ja maaritella myds toimintakyvyn nakokul-
masta seka sosiaalisesta nakdkulmasta. Toimintakyvyn nakékulmassa on kyse ympa-
ristdon ja yksilon valisesta suhteesta. Eri ymparistdissa myos toimintakyky nayttaytyy
erilaisena. Pohtiessa elamanlaatua ja arjessa selviytymista kaytetaan toimintakykyyn
littyvaa maaritelmaa korostaen henkildon vahvuuksia ja voimavaroja. Toimintakyky voi-

daan jakaa psyykkiseen, fyysiseen seka sosiaaliseen osa-alueeseen. (Verneri 2014b.)

Sosiaalisesta nakokulmasta kehitysvammaisuutta katsotaan yksilon suhteena yhtei-
s66n. Vammaispolitiikka on yksi tarked keino vaikuttaa tdhan suhteeseen. Suhtautumi-
nen kehitysvammaisuuteen on kulttuurisidonnaista ja ilmenee eri tavoin eri kulttuureis-
sa. Myo6s henkildbn oma subjektiivinen kokemus vaikuttaa kehitysvammaisuuteen. Sosi-
aalinen nakokulma tuo esiin vammaisen henkildn riippuvuuden muista ihmisista. Riip-
puvuutta synnyttavia tekijoitd ovat ennakkoluulot, kdyhyys, syrjaytetty asema ja raken-
teelliset esteet. Sosiaalisen mallin mukaan ihminen on kehitysvammainen suhteessa
yhteis6n asettamiin maaritteisiin ja ymparille rakentuvan yhteiskuntaan ja sen toimivuu-
teen. (Verneri 2014b.)
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Vammaispolitikka kritisoi 1aaketieteellisen ndkdkulman valta-asemaa ja vaikutuksia
kehitysvammaisen ihmisen eldmaan. Saatavat palvelut ovat riippuvaisia laaketieteelli-
sista diagnooseista. On kuitenkin otettava huomioon, ettd ladketiede instituutiona kayt-
tda valtaansa myds osa-aluilla, jonne sen tieto ei ulotu. Ladketieteelliset diagnoosien
perusteella ei ensisijaisesti voi selittdd kehitysvammaisten henkildéiden ongelmia esi-
merkiksi perheen perustamisessa tai sosiaalisessa osallistumisessa. Ennemminkin
naitd ongelmia selittavat kulttuuriset ja yhteiskunnalliset tekijat. Taman lisaksi laaketie-
teen hallinnollinen ylivalta on liilan usein sivuuttanut vammaiset henkilét heitd koske-
vassa paatoksenteossa. Vammakeskeinen ajattelutapa hankaloittaa syrjivien sosiaalis-
ten kaytantojen tunnistamista ja tekee siita toisarvoista. Esteet muun muassa koulutuk-
sessa, asumisessa ja tyonteossa ovat muotoutuneet itsestaanselvyyksiksi ja ne nah-
daan jopa luonnollisena osana asioita. Usein ratkaisuna kehitysvammaisen kohtaamiin

ongelmiin muokataan ja muutetaan yksiloa eika rakenteita. (Vehmas 2013: 10-11.)

Kehitysvammaisista henkildista valtaosa elaa lapsuudenkodeissaan, omissa asunnois-
sa, asuntoloissa tai perhehoidossa ja vain alle viisi prosenttia kuntoutus- ja palvelukes-
kuksissa. Kehitysvammaisten elaminen ja ajanvietto tapahtuvat muun vaeston joukos-
sa ja osa heistad perustaa oman perheen. Ikdrakenne osoittaa, ettd muun vaeston lailla
kehitysvammainen vaestokin alkaa tarvita vanhuuden hoivaa seka turvaa. (Kaski —
Manninen — Pihko 2012: 331.)

Rajoitteet kulkevat yksildissad vahvuuksien rinnalla, ja jokaisella ihmiselld on omat heik-
koutensa ja vahvuutensa. Kehitysvammaisilla henkil6illd on paljonkin kykyja ja vah-
vuuksia, jotka ovat taysin irrallisia kehitysvammasta. Kuten jokainen muukin, kehitys-
vammaiset henkilét tekevat jotain asioita heikommin ja jotain asioita paremmin kuin
joku muu. (AAIDD 2010: 7.) Kehitysvammaisen henkilon elamankaari koostuu pitkalta
samoista asioista voi kenen tahansa muun henkildn. On myds yksiselitteisesti tutki-
muksilla todettu, ettei alykkyys takaa onnellisuutta. Siina, missa jokainen muukin, kehi-
tysvammainen on onnellinen, kun heilld on ihmisarvoisen eldaman ja itsekunnioituksen
vahvistamisen mahdollistava elinymparistd. Hyvin toimivien tukipalveluiden avulla kehi-
tysvammainen henkilé voi elaa kaikin puolin elamisen arvoista arkea. (Arvio 2011:
188.)
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5 Itsendistyminen

Tassa luvussa maarittelen nuoren itsenaistymista ensin yleisella tasolla, jonka jalkeen
kasittelen kehitysvammaisen nuoren itsenaistymista erityispiirteineen. Kolmannessa

alaluvussa kayn lapi nuoren itsenaistymistd vanhemmuuden kautta.

5.1 Nuoren itsendistyminen

Nuoruusialla tarkoitetaan lapsuuden ja aikuisuuden valiin sijoittuvaa psyykkista kehi-
tysvaihetta, ikdvuosia 12—-22. Fyysinen kasvu ja hormonitoiminnan lisddntyminen muut-
tavat psyykkista tasapainoa. Nuoruusika onkin psykologista sopeutumista naihin ulkoi-
siin ja sisaisiin muutoksiin. Fyysisen kasvun psykologiset seuraukset vaativat itsen
maarittelya uudelleen. Ensimmainen yksilditymisvaihe alkaa lapsen kolmen ensimmai-
sen ikdvuoden aikana, kun lapsi oppii eron itsen ja ei-itsen valilla. Nuoruusikaa on ku-
vattu toisena yksilditymisvaiheena. Ennen uuden identiteetin 16ytamista, nuoren on
irrottauduttava lapsuudesta. Lapsenomaiset toiveet ja ristiriidat ajankohtaistuvat uudel-
leen nuoruusiassa, minka takia nuoruus on ainutlaatuinen mahdollisuus tulevan ela-

manlaadun parantamiseen. (Aalberg — Siimes 2007: 15.)

Nuoruus voidaan jakaa kolmeen eri vaiheeseen: varhaisnuoruus 12-14-vuotiaana,
varsinainen nuoruus 15—-17-vuotiaana ja jalkinuoruus 18-22-vuotiaana. Nuoruuden
loppupuolella kiinteytyy jo suhteellinen muuttumaton aikuisen persoonallisuus. Kehityk-
sellisena paamaarana nuoruudella on itse hankitun autonomian saavuttaminen. Lap-
sen taydellisesta riippuvuudesta kohti itsenaisyyttd on paljon matkaa, ja saavuttaak-
seen autonomian saavuttaakseen nuoren on ratkaistava ikdkauteen kuuluvat kehityk-
selliset tehtavat, joita ovat muun muassa oman muuttuvan ruumiinkuvan ja seksuaali-
sen identiteetin jdsentdminen, irrottautuminen lapsuuden vanhemmista ja vanhempien

I6ytdminen uudelleen aikuisella tasolla. (Aalberg — Siimes 2007: 67—68.)

Nuorten siirtyessa kohti aikuisuutta tapahtuu suuria elamanmuutoksia. Kuitenkin monet
merkkipaalut, kuten taloudellinen itsenaisyys, saavutetaan vahitellen. Omien asioiden
itsendisen hallinnan aloittaminen ja irtaantuminen lapsuudenkodista kuuluu nuoruu-
teen. Suuret muutokset, kuten omilleen muutto, opiskeluiden aloittaminen seka tyoela-
man aloittaminen, ajoittuvat usein paallekkain, mika tekee niista vielakin tuntuvampia.
Siirtymat eivat ole aina helppoja ja uusiin rooleihin sopeutumattomuus voi toimia alkuna

syrjaytymiselle. Enemmistd nuorista selvidd kuitenkin tastd elamanvaiheesta ilman
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vakavia ongelmia. Oman tien I6ytamiseksi nuorilta vaaditaan aktiivisuutta ja paatoksen-

tekokykya muutosten keskella. (Nuortenlinkki 2012.)

Itsenaistymisen tueksi on kehitetty Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayhtymassa
itsendistyvat nuoren roolikartta, jonka avulla kdydaan lapi nuoren itsendisen elaman
valmiuksia. Roolikartta koostuu viidesta eri osa-alueesta: rajojen asettaja, arkipaivan
pyorittdja, itsensa arvostaja, elamasta oppija ja suhteiden hoitaja. Rajojen asettajan
rooliin kuuluu muun muassa oman itsensa kunnioittaminen ja suojeleminen, omien
rajojen tunnistaminen sekad kokemuksista oppiminen. Arkipaivan pyoérittajan rooli pitaa
nimensa mukaisesti sisallaan kaikki arjen askareet ruoanlaitosta, hygieniasta, taloudes-
ta, tydsta, koulusta ja terveydesta huolehtimiseen. ltsensa arvostaja hyvaksyy ulkona-
kdnsa, omat tunteensa ja seksuaalisuutensa seka luottaa itseensa. Elamasta oppija
muun muassa sietda pettymyksia, tekee paatoksia, suuntautuu tulevaisuuteen ja pohtii
periaatteita. Suhteiden hoitajan rooliin kuuluu esimerkiksi ihmissuhteiden ja sosiaalis-
ten taitojen kehittdminen, ristiritojen sietaminen ja selvittdminen ja toisten ihmisten
kunnioittaminen. (Varsinais-Suomen Lastensuojelukuntayhtyma 2013.) Roolikartan eri
rooleja lapi kdymalla nuori voi eritelld omia vahvuuksiaan seka puolia, joihin tarvitsee
tukea (THL 2015).

5.2 Kehitysvammaisen nuoren itsenaistyminen

Opinnaytetydssani kaytan kasitettd nuori 16—26-vuotiaista kehitysvammaisista henki-
I6istd. Taman perustelen silla, etta syntymastaan saakka vammainen tai lapsena vam-
mautunut tavallisesti elaa lapsuuttaan ja nuoruuttaan muita kauemmin, eika ehka paa-
se ikatoveriensa tahdissa kokeilemaan uusia asioita. (Ahponen 2008: 19). Tarkoitan
tassa yhteydessa nuoruuden mydhemmalla ikdhaarukalla nuoruuteen kuuluvia psyyk-
kisia ja sosiaalisia tekijoita, en fyysisia tekijoita. Vanhempien ylihuolehtiminen, tarvitta-
van apuvalineen puuttuminen tai vamman laatu voi olla esteena. Kuten vammattomat-
kin nuoret, kehitysvammaiset nuoret jannittavat kotoa muuttoa, heista tuntuu vaikealta
ajatella aikuisena elamista. Eroavaisuutena on kuitenkin se, ettd vammaisilla nuorilla ei
ole yhta hyvia perusedellytyksia, ja arkipaivaisten asioiden jarjestamisessa voi olla jo
suuri ty6. Jos fyysisten haittojen lisdksi vammaisuus vaikuttaa psyykkiseen suoriutumi-
seen, itsendisen eldman tavoitteet ovat vahaisemman kuin ilman vammaa. (Ahponen
2008: 19.)
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Erityisesti lievasti kehitysvammaiset nuoret elavat ikatovereidensa kanssa laheisissa
suhteissa, ja ian myo6ta lisdantyvat kehityserot voivat olla kehitysvammaiselle nuorelle
ongelmallisia. Ongelmia ikatovereiden kanssa aiheuttavat usein yksipuoliset ihastukset
ja hyvaksikayttd seka paihteiden kayttd hyvaksyntda hakevina tekoina. Verrattuna
muun vaeston nuoriin kehitysvammaiselle nuorelle voi aiheuttaa ongelmia kotoa irtau-
tuminen ja heikot mahdollisuudet itsenaistymiseen. (Kaski — Manninen — Pihko 2012:
331-332.)

Aikuistuvalla kehitysvammaisella nuorella on aivan yhta suuri tarve seka oikeus
omaan, itsenaiseen elamaan ja vanhemmista irtautumiseen kuin muillakin nuorilla. Vi-
ranomaisia tarvitaan kehitysvammaisia koskeviin tarkeisiin paatoksiin, kuten asumista
ja opiskeluasioita paatettaessa. Kehitysvammainen saa paattda omista asioistaan niin
paljon, kuin vain on mahdollista. Tuettuun paatdksentekoon kehitysvammaiselle henki-
I6lle tulee selkokielisesti selittda, mista asiassa on kyse. Vain ja ainoastaan poikkeus-

tapauksissa on tarpeen rajoittaa aikuisen ihmisen paatdsvaltaa. (Arvio 2011: 189.)

Lainsaadanto turvaa jokaiselle, niin vammattomalle kuin vammaiselle, itsemaaraamis-
oikeuden. Sosiaalihuoltoa toteutettaessa on huomioitava asiakkaan toiveet ja mielipide
ja itsemaaraamisoikeutta tulee kunnioittaa. Asiakkaalle tulee antaa mahdollisuus osal-
listua seka vaikuttaa suunnitteluun ja toteuttamiseen palveluitansa koskien. Tama kos-
kee myds muita toimenpiteitd hanen sosiaalihuoltoonsa liittyen. Ensisijaisesti otetaan
huomioon asiakkaan etu, kun kasitelldaan ja ratkaistaan asiakkaita koskevia asioita.
(Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 812/2000 8§.) Jos henkisen
toimintakyvyn vajavuus tai muu syy estaa asiakasta koskevien paatdsten tekemisen ja
niiden ymmartamisen, tulee asiakkaan tahto selvittaa yhteistydéssa hanen laillisen edus-
tajansa taikka perheenjasenen tai muun laheisen henkildén kanssa. (Laki sosiaalihuol-
lon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 812/2000 9§.) Lainsaadanto toteaa lyhykaisyy-
dessaan itsemaaraamisoikeuden rajoittamisesta, etta erityishuollossa on mahdollista
soveltaa pakkoa vain siind maarin kuin toisen henkildon turvallisuus tai erityishuollon
jarjestaminen valttamatta vaatii. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977
428).

Useimmin jokaisen aikuistuvan nuoren paamaarana on kodin perustaminen, riippumat-
ta lahtokohdista, taidoista tai sosiaalisesta taustasta. Vammaiselle nuorelle on usein

tarjolla ryhmamuotoista asumista, joka sopii monelle, muttei tyydyta kaikkia. Lapsuu-
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denkodista muutto ei ole ongelmaton, silld nuoren on hoidettava itse kaikki arkiset
asiansa, kuten ruoanlaitto, arjen suunnittelu, taloudenhoito ja raha-asiat. Vammainen
nuori joutuu harjoittelemaan paljon saavuttaakseen nama taidot. On myds osattava
pyytaa apua asioihin, joihin ei itse pysty. Aikuistuva nuori tasapainottelee itsenadisyyden
ja avuntarpeen valilla. Tavoitteena itsendistymiselle ja aikuistumiselle on yleensd mah-
dollisimman suuri maaraysvalta, vastuu ja toimintamahdollisuudet. Paatésvaltaa vam-

maiset nuoret haluavat erityisesti henkilokohtaisiin asioihin. (Ahponen 2008: 19-20.)

Kehitysvammaisen nuoren muutto lapsuudenkodistaan herattdd aina monenlaisia tun-
teita niin muuttajassa kuin hanen laheisissdan. Kehitysvammaisen muuttaessa tarvi-
taan muuttovalmennusta, joka tuke seka muuttajaa ettd hanen vanhempiansa muutto-
prosessissa. Hyva muuttovalmennus auttaa muuttoon liittyvien tunneprosessien tunnis-
tamisessa ja ymmartamisessa seka antaa muuton kaytannon toimiin liittyvaa tietoa
kehitysvammaiselle nuorelle ja hanen vanhemmilleen. Muuttovalmennuksen aikana
vanhemmat ja muuttaja paasevat tutustumaan uuteen kotiin ja sen henkilékuntaan.
(Puranen — Leinonen 2008: 119.)

5.3 Vanhemmuus ja nuoren itsenaistyminen

Nuori pyrkii itautumaan ja itsendistymaan vanhemmistaan ja usein haluaa enemman,
mihin kypsyytensa riittdd. Nuorella ei aina pysy rajojen koettelu hallussa, joten jaa van-
hemman tehtavaksi pitda huolta, etteivat kokeilut riistdydy kasistd. Nuoren murrosika ja
vanhemmasta irtaantuminen kaikessa kuohunnassaan voi koetella vanhempien karsi-
vallisyytta, ja sanotaankin sen olevan aikuisuuden ja vanhemmuuden kypsyyskoe.
Nuori voi ilmaista, ettei tarvitse vanhempiaan enaa mihinkaan, mutta joka ikinen irtau-
tuva nuori tarvitsee vanhempia uskaltamaan, kestamaan ja jaksamaan silloinkin, kun

nuori itse ei siihen pysty. (MLL n.d.)

Aikuistuneen nuoren kotoa poismuuttoa ja vanhempien kaksin jaamista kuvataan ni-
mella tyhja pesa. Tama on parisuhteelle merkittava vaihe. Suurin osa parisuhteesta
eletaan lasten muutettua kotoa lasten lukumaaran vahentymisen ja elinian nousemisen
myo6ta. Tyhjan pesan vaihe vaikuttaa vanhempien psyykkiseen hyvinvointiin vaihtele-
vasti. Lasten lahteminen vahentaa stressia ja lisda vapautta, mika saattaa lisata psyyk-
kista hyvinvointia. Sdannollisesti lapsiinsa yhteytta pitavilla vanhemmilla mieliala koho-

aa ja tyhjan pesan vaihe vastuun helpottamisineen tuntuu hyvalta. Kuitenkin suuri huoli
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lapsista vaikuttaa vanhempien hyvinvointia heikentavasti. Usein tunteet tyhjasta pesas-

ta ovat ristiriitaisia: yhta aikaa tunnetaan helpotusta ja surua. (Bouchard 2013.)

Lasten poismuutto voi joskus herattdd vanhemmissa myds voimakkaita ahdistuksen,
masennuksen ja yksindisyyden tunteita, mika saattaa johtaa vanhemman identiteetti-
kriisiin. Uusi rooli perheessa ja yhteiskunnassa on talldin otettava syvempaan tarkaste-
luun. Vanhempien sosiaaliset suhteet voivat vahentya lasten poismuuton myéta, mika
aiheuttaa yksinaisyytta. Jos jokin muu kriisi ajoittuu lasten poismuuton kanssa paallek-
kain, on todennakdisempaa karsia tyhjan pesan syndroomasta. Vanhempien kasitys
poismuuton sopivasta ajankohdasta vaikuttaa vanhemman sopeutumiseen. Jos muutto
tapahtuu odotetusti, on helpompi sopeutua. Kokopaivainen tydssakaynnin seka van-
hempien korkeamman ian on todettu parantavan sopeutumista. Ystavista, harrastuksis-

ta ja sukulaisista voi saada tukea sopeutumiseen. (Bouchard 2013.)

Parisuhteessa ensisijaisesti tyytyvaisyys lisdantyy lasten muutettua pois ja parisuhde
onkin merkittdva voimavara tyhjan pesan vaiheessa. Tyytyvaisyys selittyy yhteisesta
ajasta nauttimisella, ilosta uudelleen 16ydetysta vapaudesta seka perheen ja tydeldman
yhteensovittamisongelmien vahenemisellda. Vastaavasti tyytyvaisyys parisuhteeseen
vahenee, jos lapset palaavat ty6ttomyyden tai parisuhdeongelmien takia takaisin lap-
suudenkotiinsa poismuuton jalkeen. Talld on vahentavaa vaikutusta esimerkiksi van-
hempien seksuaalielamaan. On myds mahdollista, ettd puolisot ovat saattaneet pysy-
tellad lasten takia epatyydyttavassa parisuhteessa ja kriisit saattavat puhjeta lasten pois

muuttaessa. (Bouchard 2013.)

Vanhemmat, joiden kehitysvammainen nuori on siirtymassa aikuisuuteen, kokevat
enemman stressia kuin muissa vaiheissa olevien kehitysvammaisten vanhemmat. (Ita-
linna — Leinonen — Saloviita: 1994:123). Vanhempien tuki on erittain tarkea vaikutta-
va tekija kehitysvammaisen nuoren itsendisen asumisen mahdollisuuksiin. Vanhemmat
vaikuttavat kehitysvammaisen nuoren itsenaistymiseen paljon enemman kuin vammat-
toman nuoren itsenaistymiseen. Tama on sen takia, ettd kehitysvammaisella nuorella
on niin vahan kontakteja muihin ihmisiin, joilla olisi mahdollisuus tukea kehitysvam-
maista nuorta itsenadistymaan. Keskeinen tehtava vanhemmilla on auttaa nuoria aset-
tamaan tavoitteita itsenaisesta elamasta ja auttaa heitd luomaan haaveistaan todellisia
tavoitteita. Toisaalta my6s liian tiivis kontakti vanhempiin voi estdd kehitysvammaista

nuorta luomaan kodin ulkopuolisia ystavyyssuhteita, mika voi ilmetd sosiaalisen tuen
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puutteena, joka vaikeuttaa itsendista asumista. Vanhemmat myo6s ovat rutinoituneita
hoitamaan tiettyja kodin askareita ja niiden opettaminen itsenaistyvalle kehitysvammai-
selle nuorelle koetaan vaikeaksi. (Andersson 1984: 25-26.) Vaikka yhteiskunta on
muuttunut paljon 1980-luvulta, edelleen samat ydinasiat patevat. 2010-luvulla kehitys-
vammaisilla nuorilla on enemman mahdollisuuksia 10ytéa vertaisryhmia ja -tukea verk-
koviestinnan ja sosiaalisen median kautta, mutta konkreettisin tuki itsenaistymiselle

tulee edelleen vanhemmilta.
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6 Opinnaytetyon toteutus

Olin yhteydessa RK-Asuntojen yksikon esimieheen maaliskuussa 2015 ja kyselin yksi-
kén mahdollisuudesta toimia opinnaytetydni yhteistydkumppanina. Esimies oli kiinnos-
tunut ja toivoi, etta tutkisin kehitysvammaisten nuorten itsenaistymisen tukemista van-
hempien nakokulmasta. Keskustelin esimiehen kanssa aiheesta puhelimitse, tekstivies-
tein ja sdhkopostitse. Opinnaytetyoni aiheen muodostumisen jalkeen sovimme aikatau-
lusta ja muista kaytannon asioista, kuten yksikon tilojen kayttdmisesta haastatteluihin.
Keskustelin opinnaytetyon aiheestani myods yksikon ohjaajien kanssa ja sain positiivista
palautetta aiheen mielenkiintoisuudesta. Sain ohjaajilta kannustusta ja hyvid ideoita
haastattelukysymyksien laatimiseen. Oli tarkeda kayda vuoropuhelua myds tydyhteison
kanssa, koska he ovat yksikon asiantuntijoita sek& kehitysvammaisten nuorten it-
senaistymisen tukemisessa ettd heidan vanhempiensa kanssa tehtdvassa yhteistyds-

sa.

6.1 Kohderyhma

RK-Asuntojen yksikdn kehitysvammaisten nuorten arjessa aktiivisesti mukana olevia
vanhempia on seitseman. Tastd maarasta tavoitteenani oli saada kolmesta kuuteen
haastateltavaa. Asumisyksikkd jarjestda kerran kuussa vanhempainryhman, jonne
vanhemmat kokoontuvat keskustelemaan ohjaajien johdolla. Kavin syyskuun 2015
alussa pidettavassa vanhempainryhmassa tapaamisen alussa esittdytymassa ja ker-
tomassa opinnaytetyostani. Paikalla tuolloin oli kolme vanhempaa, joista kaikki kolme
suostuivat haastateltaviksi. Muihin vanhempiin olin yhteydessa sahkopostitse tai puhe-
limitse. Yksi heista kieltaytyi haastattelusta ja loppuja en saanut tavoitettua saadakseni
vastausta haastattelupyyntdoni. Paras tapa kutsua haastatteluihin, oli kayda esittayty-
massa ja tavata vanhemmat kasvokkain. Haastatteluissa kdydaan 1api henkilékohtaisia
asioita ja ajatuksia, joten haastattelijan tapaaminen henkilékohtaisesti voi vaikuttaa

mydnteisesti vanhempien halukkuuteen osallistua.

6.2 Tutkimuskysymykset

Taman tutkimuksen tavoitteena on selvittda vanhempien ajatuksia kehitysvammaisten

nuorten itsenaistymisen tukemisesta. Tutkimuskysymyksiani ovat
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1) Mita tekijoitd vanhempien mielestd vaaditaan kehitysvammaisten nuorten it-
senaistymiseen?

2) Millaista tukea kehitysvammaiset nuoret tarvitsevat vanhempien mielesta it-
senaistyakseen?

3) Milla tavoin vanhemmat tukevat kehitysvammaisten nuorten itsenaistymista?

Naiden kysymysten pohjalta I&hdin selvittdmaan vanhempien ajatuksia seuraavassa

kappaleessa esitellyn teemahaastattelun keinoin.

6.3 Tutkimusmenetelma

Opinnaytetyoni on laadullinen eli kvalitatiivinen. Kvalitatiivisen tutkimuksen lahtdkohta-
na on todellisen eldman kuvaaminen kaikessa moninaisuudessaan. (Hirsjarvi — Re-
mes — Sajavaara 2009: 161). Kun halutaan selvittda kayttdytymisen merkitysta ja sen
kontekstia, kvalitatiiviset menetelmat soveltuvat hyvin. Kvalitatiivinen tutkimus tuo tutkit-
tavien havainnot tilanteista kuuluviin ja mahdollistaa heidan kehitykseensa ja mennei-
syyteensa liittyvien tekijéiden huomioimisen. (Hirsjarvi — Hurme 2000: 27) Koska opin-
naytetydni keskittyy tutkimaan vanhempien ajatuksia kehitysvammaisten nuorten it-
senaistymisen tukemisesta, kvalitatiiviset tutkimusmenetelmat soveltuvat tarkoitukseeni

parhaiten.

Opinnaytetyoni aineisto on tuotettu teemahaastattelulla. Valitsin teemahaastattelun,
silla katsoin sen olevan sopiva vaihtoehto etsia vastauksia tutkimusongelmaani. Tee-
mahaastattelu mahdollistaa tarkentavat kysymykset ja tietynlaiset vapaamuotoisuuden,
mika esimerkiksi ei olisi mahdollista esimerkiksi strukturoidussa haastattelussa, joka
todenndkdisesti haastattelutyyppind olisi kysymyksien suppeudellaan ilman tarken-
nusmahdollisuuksia sulkenut pois osan olennaisesta tiedosta eli vanhempien ajatuksis-
ta. Teemahaastattelulle tyypillista on, ettd haastattelun aihepiirit ovat tiedossa, mutta
kysymysten tarkkaa muotoilua ja jarjestysta ei ole. (Hirsjarvi — Remes — Sajavaara
2009: 208). Teemahaastattelu sopii hyvin tilanteisiin, joissa halutaan pureutua esimer-

kiksi ihmisten arvostuksiin ja niiden perusteluihin. (Hirsjarvi — Hurme 2000:13-14).
Koska opinnaytetyoni tarkoituksena on selvittda juuri vanhempien ajatuksia nuorten
kehitysvammaisten itsenaistymisen tukemisesta, on teemahaastattelu oivallinen keino
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selvittda niitd. Ajatukset ovat henkilokohtaisia ja voivat pitaa sisallaan mita tahansa,
joten teemahaastattelun keinoin voidaan paasta lisdkysymyksin paremmin perille haas-
tateltavan ajatuksista. Ajatuksien laajan skaalan vuoksi olisi vaikeaa tai miltei mahdo-
tonta laatia kaikille haastateltaville yhtd hyvin soveltuvia vakiokysymyksia ilman mah-
dollisuutta tarkennuksiin, jolloin vastaukset tutkimuskysymyksiin ja sitd kautta tutkimus-
ongelmaan voisivat jaada saamatta. Teemahaastattelun tavallinen kesto on tunnista
kahteen tuntiin. Haastattelijan taytyy varautua seka paljon puhuviin ettd vahapuheisiin
haastateltaviin. (Hirsjarvi — Remes — Sajavaara 2009: 211). Kaytin haastattelussa
teemoja ja niiden apukysymyksia (Liite 1) ja nauhuria tallentamaan aanitteena haastat-

telun.

6.4 Haastatteluiden toteutus

RK-Asuntojen yksikon esimies myonsi tutkimusluvan opinnaytetyolleni toukokuussa
2015. Tein samaan yksikk66n opintoihini kuuluvan ammatillisen harjoittelun, joka paat-
tyi elokuun lopussa. En halunnut aloittaa haastatteluja ennen harjoittelujaksoni paatty-
mistd, koska katsoin parhaaksi pitaa harjoittelijan ja tutkijan roolit erilladan. Haastattelin
kaikki vanhemmat syyskuussa viikolla 38, koska se noudatti opinnaytetyolleni asetta-
miani aikatauluja. Mielestani oli myos tarkeda toteuttaa haastattelut mahdollisimman
tiiviisti, etteivat haastateltavat paase esimerkiksi vanhempainryhmassa keskustele-
maan vastauksistaan ja vaikuttamaan niiden vastauksiin, joilla haastattelu on viela

edessa. Haastateltavia oli kolme, ja vastaajissa oli molemmat sukupuolet edustettuina.

Haastattelin vanhemmat yksitellen ja haastatteluihin oli varattu aikaa noin tunnin ver-
ran. Valitsin yksildhaastattelun pari- tai ryhmahaastattelun sijaan, koska haastattelun
aihe on henkilokohtainen eika yleismaailmallinen. Toisena perusteena oli haastatelta-
van vanhemman seka kehitysvammaisen nuoren yksityisyydensuojan sailyminen, silla
haastattelut voivat sisaltad myos arkaluontoista tietoa riippuen siita, mita haastateltava
haluaa kertoa. Haastattelututkimukseni perustui vapaaehtoisuuteen, mika edellytti koh-

deryhman eli vanhempien halukkuutta osallistua tutkimukseen.

Ennen haastatteluja sain opinnaytetyéseminaareissa haastattelukysymyksistani palau-
tetta, jonka pohjalta muokkasin kysymyksid. Haastattelurungon valmistuttua tein esi-
haastatteluja. Tutkijan tulisi monessa kohtaa tehda esihaastatteluja, koska niiden avulla

voi testata muun muassa haastattelurunkoa, kysymysten muotoilua ja selvittda haastat-

y
e ——__{

4

Metropolia



20 (41)

teluiden keskimaaraista pituutta. Haastattelija harjaantuu tehdessaan esihaastatteluja,
ja varsinaiset haastattelut ovat virheettémampia kuin ne olisivat ilman aikaisempia esi-
haastatteluja ja niistd saatua tietoa seka kokemusta. (Hirsjarvi — Hurme 2000: 72—73.)
Haastattelin kokeeksi kolme vanhempaa ja yhden lapsettoman aikuisen. Esihaastatte-
luista sain varmuutta haastattelijan roolissa toimimiseen ja huomasin, ettd haastattelu-

runkoni on toimiva ja kysymykset ovat selkeita.

Haastattelupaikan tulisi olla haastateltavalle turvallinen ja rauhallinen, koska teema-
haastattelu edellyttda hyvaa kontaktia haastateltavaan. (Hirsjarvi — Hurme 2000: 74).
Annoin haastateltaville vanhemmille esimerkkeja haastattelupaikoista, joista he saivat
valita tai vaihtoehtoisesti ehdottaa jotain muuta paikkaa. Haastattelin kaksi vanhempaa
asumisyksikdn asukastuvalla, joka oli entuudestaan tuttu haastateltaville vanhempain-
ryhman tilana. Yhden vanhemmista haastattelin toiveesta Iahellda hanen kotiaan sijait-
sevassa rauhallisessa kahviossa. Ennen haastatteluiden aloittamista kavin viela lapi
tarkeat asiat kuten haastattelun aiheen, anonymiteettitakuun, miksi haastattelu tehdaan
ja missa haastattelu julkaistaan. Kaikki vanhemmat suostuivat haastatteluiden nauhoit-

tamiseen.

6.5 Aineiston analyysi

Litteroin tekemani haastattelut sanatarkasti puhekielella jattden pois taytesanat, toistot,
yksittaiset adnnahdykset ja kesken jaavat tavut. Litteroin kuitenkin erilaiset tunneilmai-

sut, kuten naurun tai liikuttumisen. (Tutkimusaineistojen tiedonhallinnan kasikirja 2015.)

Analysoin haastatteluista saadun materiaalin kayttamalla sisallénanalyysia. Sisallon-
analyysi menettelytapana mahdollistaa aineiston muuntamisen tiiviseen muotoon seka
sen puolueettoman ja systemaattisen dokumentoinnin. (Tuomi — Sarajarvi 2002: 105).
Valmistauduin analyysiin lukemalla huolellisesti litteroitua materiaalia lukuisia kertoja
perehtyen haastattelujen sisaltdihin. Sen jalkeen redusoin eli pelkistin aineiston kayt-
tamalld apuna haastattelurungon teemoja. Pelkistaminen tarkoittaa aineistosta epa-

olennaisen informaation pois karsimista. (Tuomi — Sarajarvi 2002: 111).

Varikoodasin yliviivaustusseilla etsien teemoja aineistosta pohjaten haastattelurungon
teemoihin ja kokosin lopulta variryhmittdin kaiken saadun aineiston eri teemojen alle.
Aineistosta nousi esiin my6s yksi uusi teema, jota ei haastattelurungossa entuudestaan
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ollut. Kaiken muun informaation jatin analyysin ulkopuolelle. Jatkoin edelleen aineiston
varikoodaamista teemoittain etsien lauseista samankaltaisuuksia ja luoden niista tee-
moille alaluokkia. Luokittelussa samankaltaisuudet ryhmitelldan ja yhdistetdan luokaksi,
joka nimetaan sen sisaltéad osuvasti kuvaten. (Tuomi — Sarajarvi 2002: 112). Sydtin
kerdadmani teemat ja niiden alaluokat informaatioineen tekstinkasittelyohjelmaan, jolla
siivosin aineistosta pois toistoa ja edelleen tiivistden tekstia vain olennaiseen informaa-
tioon. Kaytin haastatteluista numeroituja koodeja H1, H2 ja H3, mutta en liittanyt niihin

mitdan muita tunniste- tai taustatietoja taatakseni haastateltavien anonymiteetin.

=
e ——__{

ﬁmpolia



22 (41)

7 Tulokset

7.1 Nuoren muutto

Vanhemmat kuvasivat haastatteluissa nuortensa muuttohalukkuutta lapsuudenkodista
erilaisin kertomuksin. Vanhemmat kertoivat nuortensa olleen selkeasti jommallakum-
malla kannalla: joko halukkaita tai vastahakoisia muuttamaan pois vanhempiensa luo-

ta.

Ei se ois halunnu muuttaa, se oli se vaikein kohtakin siind. Se oli tosi vaikeeta sil-
le. (H2)

No ei halunnu muuttaa, mut se oli siind. Joka asiassa se on hanttiin pistany. (H1)

Vanhemmilla, joiden nuoret muuttivat lapsuudenkodistaan vastahakoisesti, oli eri syita
siihen, miksi nuoren taytyi muuttaa pois. Vanhempien tyéssakaynnin vaikeus ja osittain
myo6s mahdottomuus johtui nuoresta, joten toéihin paluun mahdollistamiseksi nuoren oli
muutettava pois. Vanhempien kotona oleminen olisi ollut muun muassa yksinhuolta-
juuden takia mahdotonta ja taloudellinen parjaaminen oli vaarassa, joten vanhemmat

kokivat, ettei vaihtoehtoja ei ollut.

Mulla oli jo tydpaikka vaarassa. Valilla ma olin puol vuottakin pois tdista, mut sit
kun ma jain yksin sen kanssa, niin enhan ma voinu teha tammdsta! Pakko teha
toita, et saatiin vuokrat maksettuu ja ruokaa pdytaan, niin se meni sit talleen.
(H2)

Osa vanhemmista kertoi, ettd nuoren kanssa asumisesta ei tullut enda mitadan ja keski-
naisen luottamuksen puutteen takia nuoren oli muutettava pois. Naissakin tapauksissa
vanhemmat paattivat nuoren muutosta ja olivat muuton alullepanijoita. Vanhemmat
kuvasivat myos nuorensa olleen halukas muuttamaan pois lapsuudenkodistaan. En-

simmaiset ajatukset muutosta puheen tasolla tulivat nuorelta itseltdan, ei vanhemmilta.

Sehan siind oli positiivista. Se rupesi ite puhumaan, et se haluis olla jo 6ité pois-

sa jossain. (H3)
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Vanhemmat suhtautuivat asiaan myétamielisesti ja ilahtuivat nuorensa halusta muuttaa
pois, ja auttoivat selvittamaan vaihtoehtoja asumiselle ja jarjestivat asumisharjoittelu-

paikankin.

Kuten nuorillakin, myés vanhemmilla oli vahvoja tunteita liittyen nuorensa muuttoon.
Kaikki vanhemmat kuvasivat muuton hetkelld kokeneensa paaosin erilaisia kielteisia
tunteita, kuten syyllisyytta, pahaa oloa, luottamuspulaa ja jopa karsimysta. Eritoten

vanhemmat korostivat tilanteen yleista vaikeutta.

Mulla oli itelldkin hirveen paha mieli siitéd. Se oli vaikeeta. (H2)
Olihan se alku vaikeeta. Et ma ehka vieldkin kamppailen vahan. (H3)

Osa vanhemmista koki muutosta johtuneet kielteiset tunteet niin voimakkaina, etta oli-
vat hakeneet tunteiden kasittelyyn keskusteluapua. Sen koettiin auttaneen kielteisista

tunteista selviamiseen.

Vanhempien arki oli jokaisella muuttunut selvasti, kun nuori oli muuttanut pois. Osa
vanhemmista kuvasi helpotusta ja mielen keventymista, kun ei tarvinnut enda huoleh-
tia, mitd nuori on yksin kotona ollessaan tehnyt. Vanhemmat kertoivat alun olleen vai-
kea, ja yksinolo tuntui oudolta ja jopa epamiellyttavalta alkuun. Nuoren kanssa asumi-
nen oli koettu niin kokonaisvaltaiseksi ja oman ajan vahaisyys oli totuttanut vanhemmat
siihen, ettei ollut edes mahdollista miettia saatikka tehda nuoreen liittymattdmia asioita
tai askareita. Vanhemmat kertoivat kokeneensa yksinaisyytta. Yksinolo vaati vanhem-

milta opettelemista ja se ei sujunut hetkessa.

Ma muistan sen, kun ma paasin tdista, niin en ma voinu jaada kotiin, mun oli
pakko lahtea kaverin luo tai jonnekin. Ma en voinu olla yksin. Ma tein varmaan
vuoden sita. (H2)

Osa vanhemmista kuvasi tydssakaynnin helpottuneen selkeasti ja he kokivat olevansa
paremmin kiinni tydelamassa jalleen, kun nuori ei enda asunut heidan luonaan. Tyds-
sakaynti koettiin myds pelastukseksi ja se helpotti yksindisyyden tunteita. Hetken totut-

telun jalkeen my6s omaa aikaa ja tilaa alettiin arvostaa.
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Kylla sitad nyt jo osaa itekin rentoutua. Ei tarvi sen kellon kanssa silla lailla toisen

mukaan menna, et ihan itte saa olla. (H3)

Osa vanhemmista kertoi, kuinka he pystyivat nauttimaan yksinolosta ja hiljaisuudesta,
jonka olivat kokeneet aiemmin ahdistavana. Erityisesti omien menojen ja vapaa-ajan

suunnittelu koettiin positiivisena muutoksena arkeen.

7.2 Nuoren itsenaistyminen

Kun kysyin, millaisia taitoja nuori tarvitsee itsenadistydkseen, vanhemmat painottivat
raha-asioista ja taloudesta huolehtimista. Toisena tarkednd asiana vanhemmat toivat

esiin henkilékohtaisesta hygieniasta ja siisteydesta huolehtimisen seka ruoanlaiton.
Et osaa ittensa pitda puhtaana, vaatteet, kdmpan siivota ja laittaa ruokaa. (H1)

Myds vastuullisuutta pidettiin tarkedna ominaisuutena nuoren itsendistymisen kannalta.
Osa vanhemmista toi esiin henkisten taitojen tarkeyden ja sosiaalisten suhteiden ylla-

pidon taitojen olennaisuuden.

Semmosta henkistd kasvua, kovettumista, ettei ihan kaikkeen pieneen sanomi-

seen loukkaantus kautta suuttuis. (H3)

Osa vanhemmista koki, etta irtautuminen vanhemmista on valttamatonta itsenaistymi-
selle. He kertoivat, ettd ystavyyssuhteiden tulisi itsenaistyvélle nuorelle olla tarkeita, ja

ettd nuoren pitaisi kyeta laajentamaan sosiaalista verkostoaan perhepiirin ulkopuolelle.

Kun kysyin vanhemmilta, millaista tukea juuri heidan nuorensa tarvitsee itsenaistymi-
seen, kaikki vastaukset olivat keskenaan hyvin erilaisia. Ainoa yhtenevaisyys vanhem-
pien vastauksissa oli rahankaytté. Vanhemmat toivat esille nuortensa tuen tarpeita,
joita olivat rahankayton lisaksi hygieniasta huolehtiminen, taloudenhoito, henkisten
ominaisuuksien kehittdminen ja vanhemmista irtautuminen. Osa vanhemmista kertoi

nuorensa tarvitsevan tukea, etteivat joudu huijatuksi tai hyvaksikaytetyksi.

Ja se on kaikkien vietavissa. Ja kun on sanottu, ettei se etta ne tulee ja sanoo

rakas, rakas mennaan naimisiin, se ei tarkoita yhtaan mitaan. (H1)
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Osa vanhemmista oli sitd mielta, ettd heidan nuorensa tarvitsee vaativaa tukea it-
sendistymisen kaikilla eri osa-alueilla. He eivat osanneet nimetad yhtaan osa-aluetta,

joka sujuisi ilman ulkoapain tulevaa tukea.

Jokainen vanhemmista nimesi itsensd, kun kysyin, ketka kaikki tukevat heidan nuoren-
sa itsendistymista. He kertoivat erilaisia tapoja, miten itse tukevat nuorensa itsenaisty-

mista.

No se, ettd ku sille yrittda antaa sitd vastuuta, sillon ku se osottaa, et siitd siihen
on. (H1)

Tietysti ihan kaikella tapaa yritan itsenaistymista pitaa ylla, ihan olemalla Iasna

silleen opettavalla kannalla ja nayttamalla ja my6skin puhumalla. (H3)

Vastuunantamisen, opastamisen ja lasnaolon lisdksi vanhemmat kertoivat auttavansa
ja kannustavansa nuoria kokeilemaan uusia asioita ja yllapitamaan jo opittuja taitoja,
kuten ruoanlaittoa. Osa vanhemmista nimesi myds nuoren sisaruksia ja muuta perhet-
ta nuoren itsenaisyyden tukijoiksi. Vanhemmat kertoivat taysin yksimielisesti, etta asu-
misyksikko tukee myds heidan nuortensa itsendistymistd. Osa vanhemmista kertoi, etta
enemman nuori saa tukea itsendistymiseen asumisyksikdn tydntekijéiltd kuin heiltd

itseltaan.

7.3 Yhteydenpito

Jokainen vanhemmista kertoi pitdvansa nuoreensa saanndllisesti ja aktiivisesti yhteyt-
ta. Kaksi kolmesta vanhemmasta tapasivat nuortaan joka viikonloppu ja joskus viikolla-
kin. Osa vanhemmista oli sopinut nuorensa kylailyt joka toinen viikonloppu. Puhelimitse
vanhemmat olivat tiiviisti yhteydessa nuoreensa. Soittojen tiheys vaihteli kolmesta ker-
rasta paivassa kertaan viikkoon. Kahdella kolmesta vanhemmasta oli sovitut soittoajat

nuorensa kanssa, joista pidettiin vaihtelevasti kiinni.

Jokainen vanhemmista kertoi nuoren kylailyjen olevan molemminpuolisesti haluttuja,
kunhan ne noudattivat yhteisesti sovittua aikavalia. Kaksi kolmesta vanhemmasta ku-
vasivat puhelimenkayton ja soittelun olevan vaikeampaa rajata. He kertoivat, ettd nuo-

ret soittaisivat vanhemmilleen taysin taukoamatta ilman sovittuja aikoja. Vanhemmat
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kuvasivat tiheiden puhelinsoittojen aiheuttavan kielteisia tunteita ja he olivat keskustel-
leet asiasta nuorensa kanssa. Vanhemmat kertoivat, ettd nuoren tarve soittaa van-

hemmilleen on todella suuri ja etteivat he jaa tata tarvetta.

Mahan haluaisin, et se ois vaan kerran paivassa. Mun mielestd se on aika ras-
kasta, ku se soittaa, vaik se on vaan lyhyt puhelu. Mut aina mun pitaa olla paikal-

la ja kattoo kelloo, et kohta se soittaa. (H2)
Ja aina sanon, etta ala soita, ettd mina soitan. (H3)

Osa vanhemmista kertoi puhelimitse yhteydenpidon sujuvan taysin ongelmitta, eika

vierailukayntien lisaksi valttamatta edes kumpikaan kokenut tarvetta soittaa.

7.4 Tulevaisuus

Vanhemmat kertoivat nuoren tulevaisuuden tuntuvan vaikealta ajatella. Vanhemmat
huolehtivat nuoren tulevaisuutta koskevista asioista kuten asumisesta tai mahdollisesta
perheenlisdyksesta tai seurustelusuhteista. He kertoivat nuoren tulevaisuuden tuntuvan
pelottavalta ja kaukaiselta. Vanhemmat kertoivat ajattelevansa sita, mitd nuorelle ta-

pahtuu, kun vanhempi ei ole enaa elossa. Nama ajatukset aiheuttivat huolta.

Ku sehén aina sanoo sita, et ethan kuole, ethén kuole. Niin ma oon aina miettiny
sita, et sit ku se aika tulee, et enhdn ma nyt ela taalla ihan ikuisesti, niin kyl se

mua huolestuttaa. (H2)

Mut et pahalta nayttaa, pahalta nayttda... Nykytilanteen takia mydskin. Onneks
paas muualle asumaan, et se on minulle hyva juttu, ku ei koskaan tieda, mita mi-
nulle sattuu. (H3)

Kaikki vanhemmista kertoivat, etta ilman muuta toivoisivat nuorelleen mahdollisuutta
asua joskus taysin itsenaisesti, mutta yksikaan ei jaksanut uskoa sen olevan todenna-
kdista. Vanhemmat nakivat nuorensa tulevaisuuden olevan joko samanlaista tai vain
hieman itsendisempaa kuin nykyinen tilanne. He eivat kokeneet, ettd asiaan voisi jol-

lain tavalla sen kummemmin vaikuttaa.
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7.5 ltsemaaraamisoikeus

Jokainen vanhempi toi haastatteluissaan esiin nuoren itsemaaraamisoikeuden. He ko-
kivat itsemaaraamisoikeuden hammentavana ja miettivat, missa menee raja paatoksis-
sa: mitd nuori saa paattaa itse ja mita ei. Osa vanhemmista oli sitd mielta, ettei nuori
esimerkiksi saisi itse paattaa, mita ostaa kaupasta, koska ei muuten sdisi mitaan kun-
non ruokaa. Tasapainoilu siinda, mika on ohjausta ja mika rajoittamista, tuntui vaikealta

ajatukselta vanhemmille.

Kun on tana paivana se itsemaaraamisoikeus, et joissakin asioissa on se itse-
maaraamisoikeus mutta joissakin taas ei, et se pitda osata se yhteensopivuus, et
missa on se itsemaaraamisoikeus ja mitad se tarkottaa. Naissa asioissa mulla on

ollut pikkasen hankaluutta. (H3)

Paasaantoisesti vanhemmat kokivat, ettei heidan nuorellaan saisi olla oikeutta paattaa
taysin itse kaikista arjen asioista. Osa vanhemmista kertoi, ettd kokee tydntekijoiden
piiloutuvan ammattietiikkansa ja lainsdadannon taakse itsemaaraamisoikeuskysymyk-
sissa. Osa vanhemmista kertoi kokevansa, ettd nuorensa olevan taysin kykenematon

vastuullisiin paatoksiin eika osaa itse paattaa asioistaan.

7.6 Yhteistyd

Jokainen vanhemmista kertoi yhteistyon asumisyksikon kanssa sujuvat hyvin ja heilla
oli positiivinen tuntemus yhteistydstd. Osa vanhemmista koki hyvana yhteiset palaverit
nuoren asioissa ja yhteisesti asetetut tavoitteet. Osa taas kertoi, ettd vaikka valilla on
erimielisyyksia tai nakemyseroja vanhemman ja asumisyksikon valilla, on ne aina saatu
keskustelulla selvitettyd. Vanhemmat kertoivat luottavansa asumisyksikon ohjaajiin.
Osa vanhemmista kertoi, ettd on saanut apua nuoren itsendistymisen tukemiseen ja

omaan jaksamiseen asumisyksikolta.

Sit mua lohdutti, ku ne sano mulle, et sa et ole yksin. Et kylld me autetaan, et soi-
tat heti tdnne, et me autetaan. Ja sillon, ku se mulle sanottiin, niin tuli sellanen
helpotus, et kylld ma jaksankin tehda tan ja ma tiedan, et jos ma soitan sinne niin

ne auttaa mua. (H2)

Osa vanhemmista kertoi, ettad eivat aina ole samaa mieltd asumisyksikdn kanssa siita,

kuinka nuoren kanssa tulisi toimia. He kertoivat, ettd vanhemman nakdékulma on pakos-
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takin erilainen ja joskus se ei vaan mene yksiin asumisyksikdn ndkemyksen kanssa,

milloin vanhemmat toimivat oman mielensa mukaisesti.

Jokainen vanhemmista kdy saanndllisesti asumisyksikon jarjestamissa vanhempainil-
loissa. Vanhempainillat koettiin mukaviksi ja ettd niitd on riittdvan usein. Vanhemmat
kuvasivat ilmapiirid rennoksi ja kokivat, ettd illoissa saa puhua suoraan ja avoimesti
mista tahansa asioista. Vanhemmat kokivat vanhempainiltojen tarjoaman vertaistuen

erityisen tarkeana ja helpottavana.

Et ndkee vahan muita vanhempia, et sa et oo yksin ongelmalapsen kanssa. Et
muilla voi olla vield pahempaa. Niin etten oo vaan ming, kenelld on lapsen kans
vaikeeta. (H2)

Osa vanhemmista tuli vanhempainiltoihin hakemaan tukea muilta vanhemmilta omille
mielipiteilleen sekd nakemyksilleen, ja koki sen onnistuneen vaihtelevasti. Vanhemmat
kokivat vanhempainilloissa keskusteluiden sujuvan valilla erittdin lennokkaasti ja valilla

vahan hitaammin. Paasaantoisesti vanhempien mielestad keskustelut olivat hyvia.

Vanhemmat toivoivat nuorensa asioissa asumisyksikdltd enemman avoimuutta. Osa
vanhemmista kertoi kokevansa olevan aika ajoin informaatiopimennossa ja toivoi, etta

heille ilmoitettaisiin kaikista nuoreensa liittyvista tapahtuneista asioista.

Ku nuori tulee kotiin tai nuori soittaa kotiin ja kertoo naista jutuista, ja sitten me

vanhemmat ollaan ihan hoomoilasina, et mita sielld on tapahtunu. (H3)

Osa vanhemmista toivoi, etta heitd kuunneltaisiin enemman nuorta koskevissa asiois-

sa. He kokivat, ettad heidan asiantuntijuutensa omasta nuoresta valilla sivuutetaan.

Et pitais ottaa kumminki huomioon nuorten vanhempien ajatukset ja toiveet, kos-
ka mehéan ollaan naitten nuorten omat vanhemmat ja ma luulen, ettd kylld me

tiedetaan, mika on nuorelle parempi ja mika ei. (H3)

Osa vanhemmista toivoi, ettd ilmoitettaisiin vain sovituista asioista, ettei kaikesta tarvit-
sekaan ilmoitella vanhemmille. Osa vanhemmista kertoi olevansa tyytyvaisia siihen,

miten asiat ovat sujuneet tdhadn mennessa ja toivoivat niiden jatkuvan samaan malliin.
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8 Johtopaatdkset

Vanhemmat toivat haastatteluissa esiin, kuinka kehitysvammaisesta nuoresta huoleh-
timinen on ollut ajoittain erittdin kokonaisvaltaista ja ettd nuori on tarvinnut paljon val-
vontaa. Osa vanhemmista oli joutunut jaamaan valilla pois tyéeldamasta huolehtiakseen
nuorestaan. Edelld mainitut asiat ovat yleiseksi koettuja ongelmia kehitysvammaisen
vanhemmilla. (Saloviita 1991: 17). Myds taloudellisia vaikeuksia tuotiin esiin nuoren
huolehtimisessa, varsinkin yksinhuoltajavanhempien kokemina. Usein mahdollisuus,
ettd jaddaan pysyvasti kotiin kehitysvammaisen lapsen kanssa, on harvassa. Vanhem-
pien voimavarat voivat olla vahaisia ja yhteenkuuluvuus kehitysvammaisen lapsen
myo6td voi kasvaa mutta myds hajota. Talldin syntyy yhden vanhemman talouksia.
(Kaski — Manninen — Pihko 2012: 331.)

Kehitysvammaisen nuoren kotoa muuttamiseen vanhemmat kertoivat liittyneen kieltei-
sia tunteita, kuten syyllisyytta, pahaa oloa ja tilanteen yleista vaikeutta. Osa vanhem-
mista kuvasi muuton johtuvan nuoren kanssa esiintyvistd ongelmista. Useilla kehitys-
vammaisten vanhemmilla esiintyy syyllisyytta. Varsinkin, jos perheessa on nuoren ai-
heuttamia tai muita ongelmia. Vanhemmat, joiden kehitysvammaiset lapset asuvat lai-

toksessa kodin sijaan tuntevat usein sosiaalista riittamattomyytta. (Saloviita 1991: 21.)

Vanhempien oma arki tuntui alkuun tyhjalta ja yksinaiselta. Yksinolo oli outoa, eika sii-
hen ollut tottunut. Osa vanhemmista koki erittain voimakkaita kielteisia tunteita, ja jou-
tuivat turvautumaan keskusteluapuun kasitellakseen naita tunteita. Vanhemmat hakivat
tukea uuteen arkeen totuttelemiseen tdista tai ystaviltda. Osa vanhemmista tunsi kuiten-
kin helpotusta, ettei nuoren tekemisia tarvitse enaa valvoa. Ajan kuluessa vanhemmat
alkoivat arvostaa omaa aikaansa seka hiljaisuutta ja sita, ettei tarvitse suunnitella kaik-
kea jonkun muun aikataulujen mukaisesti. Nuoren poismuutto voi vaikuttaa vanhem-
man psyykkiseen hyvinvointiin vaihtelevasti. Vanhempi voi kokea helpotusta vastuun
vahetessa, mikd myds vahentaa stressia ja lisdad hyvinvointia. Huoli nuoren parjaami-
sestd painvastoin lisdd vanhemman stressid. Lapsen poismuutto voi aiheuttaa van-
hemmissa myds voimakkaita kielteisia tunteita, kuten yksindisyytta ja ahdistusta. Ko-
kopaivainen tydssakaynti seka ystavien ja sukulaisten tuki auttaa sopeutumaan ja lie-

vittdd vanhempien pahaa oloa. (Bouchard 2013.)
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Raha-asioista, taloudesta, kodin siisteydesta, henkilokohtaisesta hygieniasta huolehti-
minen ja ruoanlaittotaidot ovat haastattelujen perusteella vanhempien mielesta tarkeita
taitoja nuoren itsenaistymisen kannalta. Myds kykya irtautua vanhemmista korostettiin,
koska vanhempien mielesta itsendinen nuori ei ole enda kiinni vanhemmissaan vaan
luovat kodin ulkopuolisia sosiaalisia suhteita. Vanhempien mukaan itsenaistyva nuori
osoittaa myds henkisiltd ominaisuuksiltaan kykynsa elaa itsenaistd elamaa eika ota
kaikkia asioita niin henkildkohtaisesti tai loukkaannu herkasti. Kehityksellisena paa-
maarana nuoruudessa on itse hankitun autonomian saavuttaminen muun muassa irrot-

tautumalla lapsuuden vanhemmista. (Aalberg — Siimes 2007: 67—-68).

Vanhempien mielestd on useita asioita itsenaistymisessa, joihin kehitysvammainen
nuori tarvitsee tukea. Tuen tarve nayttaa kuitenkin vaihtelevan yksilokohtaisesti. Aino-
aksi yhdistavaksi tekijaksi vanhempien mielestd nousi rahankayttd ja nuoren siihen
tarvitsema tuki. Muita tuen tarpeita vanhempien mielesta nuorilla on hygienian hoidos-
sa, taloudenhoidossa, henkisessa kasvussa ja vanhemmista irtautumisessa. Osa van-
hemmista toi ilmi, ettd nuorensa tarvitsee elaman jokaisella osa-alueella tukea itsenais-
tymiseen. Vanhemmilla on huoli myds nuorensa hyvauskoisuudesta ja taipumuksesta
hyvaksikayttoihin. Erityisesti lievasti kehitysvammaiset nuoret elavat ikatovereidensa
kanssa ldheisissad suhteissa, ja idan myodta lisdantyvat kehityserot voivat olla kehitys-
vammaiselle nuorelle ongelmallisia. Ongelmia ikatovereiden kanssa aiheuttavat usein
yksipuoliset ihastukset ja hyvaksikayttd. (Kaski — Manninen — Pihko 2012: 331-332.)
Haastatteluiden tulosten perusteella vanhempien mielesta he itse ja nuoren sisarukset
tai muut perheenjasenet tukevat kehitysvammaista nuorta itsenaistymisessa. Van-
hemmat tukevat nuoren itsenaistymistad antamalla vastuuta, neuvomalla, olemalla Iasna
seka yllapitamalla jo opittuja taitoja. Tulokset osoittavat, ettd nuori saa tukea itsenais-
tymiseensa asumisyksikoltd. Tastd vanhemmat olivat yksimielisid. Osa vanhemmista

oli sita mielta, etta eniten nuorta tukee juuri asumisyksikkao.

Jokainen haastattelemani vanhempi on aktiivisesti yhteydessad nuoreensa viikoittain.
Nuoret viettavat viikonloppuja vanhempiensa luona ja soittavat vanhemmilleen. Puhe-
luiden maara vaihteli vahaisesta jopa useisiin kertoihin paivassa. Vanhemmat, jotka
pitivat yhteyttd nuoreensa tiiviisti myos puhelimitse, ilmaisivat, ettd heidan mielestaan
vahempikin riittaisi ja kokivat jatkuvan soittelun raskaana. Vanhemmat vaikuttavat kehi-
tysvammaisen nuoren itsendistymiseen paljon enemman kuin vammattoman nuoren

itsendistymiseen. Tama on sen takia, ettd kehitysvammaisella nuorella on niin vahan
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kontakteja muihin ihmisiin, joilla olisi mahdollisuus tukea kehitysvammaista nuorta it-
sendistymaan. Toisaalta myos liian tiivis kontakti vanhempiin voi estaa kehitysvam-
maista nuorta luomaan kodin ulkopuolisia ystavyyssuhteita, mika voi ilmeta sosiaalisen

tuen puutteena, joka vaikeuttaa itsendista asumista. (Andersson 1984: 25-26.)

Vanhemmat kokevat nuorensa tulevaisuuden pelottavana ja kantavat huolta nuoren
parjaamisesta eldamassa, kun vanhemmat itse eivat enaa ole huolehtimassa. Jokainen
vanhempi toivoo, ettd nuori voisi edeta ja eldd itsendisemmin joskus, mutta nakevat
sen joko epatodennakoisena tai erittdin kaukaisena ajatuksena. Vanhemmat eivat nae,
ettd tilanteeseen voisi erityisemmin vaikuttaa. On yleista, ettd vanhemmat huolehtivat
kehitysvammaisen lapsensa tulevaisuudesta ja siita, miten lapsi parjaa, kun vanhem-

mat eivat enaa ole hanesta huolehtimassa. (Saloviita 1991: 18).

Vanhemmilla kokevat itsemaaraamisoikeuden hammentavana. Heidan mielestaan nuo-
rella ei saisi olla oikeutta paattaa taysin itse kaikista arjen asioista. Osa vanhemmista
kokee tyontekijoiden piiloutuvan ammattietiikkansa ja lainsdadannon taakse itsemaa-
radmisoikeuskysymyksissa. Tuli ilmi myds, etta osa vanhemmista kokee, ettd nuorensa
olevan taysin kykenematén vastuullisiin paatdksiin eikd osaa itse paattaa asioistaan.
Kehitysvammainen saa kuitenkin paattdd omista asioistaan niin paljon, kuin vain on
mahdollista. Tuettuun paatdoksentekoon kehitysvammaiselle henkildlle tulee selkokieli-
sesti selittda, mistd asiassa on kyse. Vain ja ainoastaan poikkeustapauksissa on tar-
peen rajoittaa aikuisen ihmisen paatdsvaltaa. (Arvio 2011: 189.) Sosiaalihuoltoa toteu-
tettaessa on huomioitava asiakkaan toiveet ja mielipide ja kunnioitettava hanen itse-
maaraamisoikeuttaan (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista
812/2000 88).

Vanhemmat mieltavat yhteistydn asumisyksikdn ja vanhempien valilla positiiviseksi.
Onhjaajat ovat luotettavia ja vanhemmat ovat saaneet apua nuoren itsenaistymisen tu-
kemisessa asumisyksikolta. Erimielisyyksiakin ilmenee, mutta ne ovat olleet selvitetta-
vissa keskustelulla. Vanhemmat ovat joskus eri mieltd asumisyksikdn kanssa, jolloin
vanhemmat toimivat oman mielensa mukaan. Vanhempainillat ovat vanhempien mie-
lestd mukavia ja sinne tullaan hakemaan erityisesti vertaistukea muilta vanhemmilta.
Kerran kuukaudessa on sopiva aikavali jarjestda vanhempainiltoja. Vanhemmat toivo-

vat asumisyksikoltd avoimuutta ja tiivimpaa informointia nuoreensa liittyvissa asioissa.
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Toiveena on myos, ettd vanhempia kuunneltaisiin enemman nuoreensa liittyvissa asi-

oissa.
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9 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

9.1 Luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta on mahdollista arvioida usein eri tavoin. Selkea
ja yksityiskohtaisen tarkka selonteko koko tutkimuksen eri vaiheista antaa lukijoille riit-
tavasti tietoa, jonka valossa he voivat tarkastella tutkimustuloksia ja sitéd kautta tutki-
muksen luotettavuutta. Tutkijan tulee olla puolueeton tutkimusta tehdessaan eika antaa
esimerkiksi omien asenteiden, virka-aseman tai uskonnon vaikuttaa havainnointiin ja
tulkintaan. (Tuomi — Sarajarvi 2002: 131, 137-138.) Olen kuvannut opinnaytetyoni
vaihe vaiheelta mahdollisimman tarkasti, huolellisesti ja totuudenmukaisesti, jotta luki-
jan olisi helppo seurata opinnaytetydni etenemistd alusta alkaen aina tydén loppuun
saakka. Olen jattanyt omat tunteeni ja aiemmat kokemukseni taysin ulkopuolelle, enka
ole antanut niiden vaikuttaa opinnaytetyoni puolueettomaan toteuttamiseen. Tein myds
selkean erottelun siina, ettd haastatteluja toteuttaessani olin pelkastaan tutkijan roolis-
sa enka enaa harjoittelijana asumisyksikdssa. Koska tyotehtavani harjoittelijana asu-
misyksikdssa sisalsivat kehitysvammaisten nuorten ohjaamista eika esimerkiksi van-
hempainryhman vetamista tai muuta tiivistd yhteisty6td vanhempien kanssa, aiempi
kontaktini harjoittelijana haastateltaviin vanhempiin oli olematon eika vaikuttanut haas-

tatteluiden toteuttamiseen.

Tyovaiheiden huolellinen suunnittelu ja haastatteluihin valmistautuminen on osa laa-
dukkuuden tavoittelua. Haastatteluaineiston laatu vaikuttaa sen luotettavuuteen. (Hirs-
jarvi — Hurme 2000: 184-185.) Perehdyttyani ensin kattavasti opinndytetyoni teo-
riaosuuteen laadin sen pohjalta haastattelurungon, jota testasin ja muokkasin saamani
palautteen perusteella. Tarkistin myos kayttamani nauhurin toimivuuden ja olin mietti-
nyt varasuunnitelman, jos nauhurin kaytdssa ilmenisi teknisid ongelmia. Kaytin haastat-
telupaikkoina vain hiljaisia tiloja, jotta danitallenteet olisivat mahdollisimman laadukkai-
ta. Vanhempia haastatellessani varmistin, ettd he vastaavat esitettyyn kysymykseen
tarpeen mukaan tarkentamalla kysymysta valttdadkseni ohivastaamista tai mahdollisia
vaarinymmarryksia, jotka olisivat voineet vaikuttaa haastattelutuloksiin olennaisesti.
Litteroin haastatteluni mahdollisimman pian haastatteluiden toteuttamisesta, ja muun-
sin aineiston nauhoitteista tekstiksi sanasta sanaan alkuperaisessa muodossaan valt-

tadkseni haastattelujen sisaltdjen muuttumista. Tulosten esittelyissa kaytin sitaatteja
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haastatteluista, jotta lukija nakisi, milla perusteella esitan johtopaatdksia ja pystyisi nain

arvioimaan paremmin luotettavuutta.

Riittava aineisto, eli aineiston kyllddntyminen, on yksi tapa mitata laadullisen tutkimuk-
sen luotettavuutta. Kylldantyminen tarkoittaa sitd, kun samat asiat alkavat toistua ai-
neistoa keratessa ja tutkimusongelman kannalta ei enda tule ilmi uutta tietoa. On kui-
tenkin huomioitava, etta kyllaantymisen kasite on itsessaan ongelmallinen, silla tutkijas-
ta riippuen on mahdollista |0ytada aina uusia nakdkulmia. Heraa myds kysymys, miten
tutkija voi olla varma, ettei uusi haastattelu tuo enaa mitdan uutta nakékulmaa. Keskei-
sena ajatuksena kyllaantymisessa on yksityistd asioista nousevat yleiset ilmi6t. (Hirs-
jarvi— Remes — Sajavaara 2009: 182.) Opinnaytetyoni tarkoituksena oli tuottaa tietoa
tydelaman yhteistydkumppanille vanhempien ajatuksista kehitysvammaisen nuoren
itsenaistymisen tukemisesta. Ajatukset luonnollisesti ovat henkilokohtaisia, joten niiden
taydellinen samankaltaisuus olisi mahdotonta, enka nain ollen kayttaisi tulosten yleis-
tettavyyttd mittarina opinnaytetydni luotettavuudelle. Kolmen vanhemman haastatte-
luissa tuli ilmi keskendan erilaisia ajatuksia, mutta l6ydettavissa oli myds yhtenevai-
syyksia. Haastattelujen perusteella vanhempien ajatuksista pystyi nostamaan tyoni
teoriaosuudessa esiteltyja paikoin toistuvia ilmidita, joten taman perusteella kyllaanty-
minen on saavutettu. On mahdotonta sanoa, miten vield useamman vanhemman haas-
tattelu olisi vaikuttanut opinnaytetyoni tuloksiin. Aineisto toki olisi voinut olla laajempi,
mutta mielestani se on riittava, silla tulokset vastaavat tutkimusongelmaan tuoden esiin

toistuvia ilmiota.

9.2 Eettisyys

Eettisyys tulee huomioida tutkimuksen kaikissa eri vaiheissa. Eettiset ratkaisut ja sita
kautta tutkimuksen uskottavuus perustuu hyvan tieteellisen kaytannén noudattamiseen.
Se pitaa sisallaan yleisen tarkkuuden ja huolellisuuden, muiden tutkijoiden tyon asian-
mukaisen huomioonottamisen, omien tulosten esittamisen oikeassa valossa seka tie-
teen kontrolloitavuuden ja avoimuuden periaatteen kunnioittamisen. (Tuomi — Sarajar-
vi 2002: 129-130.) Kuvaan opinnaytetyoni tarkkuuden ja huolellisuuden huomioimista
laajemmin edellisessa luvussa. Olen opinnaytetydni toteuttamisen jokaisessa vaihees-
sa toiminut mahdollisimman avoimesti kunnioittaen muiden tutkijoiden ty6tad merkitse-
malla huolellisesti jokaisen kayttdmani Iahteen. Opinnaytetydni suunnitteluvaiheessa ja

haastattelurungon laatimisessa huomioin, etteivat haastattelut aiheuta vahinkoa tai
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loukkaa ketaan. Varauduin myds siihen, ettd vanhemmat haastatteluissa voivat tuoda
esiin vaikeitakin asioita ja menneisyyden traumoja. Pidin tarkkaan huolta, etten haas-
tattelijan roolissa lahde naita traumoja sen enempaa purkamaan vaan otan ne vastaan
sellaisena, silla se ei olisi tutkimukseni kannalta olennaista tai tarkoituksenmukaista

puhumattakaan eettisesta arveluttavuudesta.

Tarkeimpia eettisia periaatteita haastatteluja tehdessa ovat luottamuksellisuus, infor-
mointiin perustuva suostumus, yksityisyys seka seuraukset. (Hirsjarvi — Hurme 2000:
20). Ennen haastattelujen aloittamista pyysin hyvissa ajoin asumisyksikén esimiehelta
opinnaytetyolleni tutkimusluvan. Vapaaehtoisuus oli ehdoton edellytys vanhempien
haastatteluihin osallistumiselle. Tutkimukseen osallistuville henkilille tulee selvittaa
perin pohijin osallistumisen kannalta olennaiset asiat. (Hirsjarvi— Remes — Sajavaara
2009: 25). Kavin jokaisen haastatteluun osallistuneen vanhemman kanssa lapi, mita
opinnaytetyoni kasittelee, miksi se toteutetaan ja mitd haastattelu koskee. Kerroin, mis-
sa opinnaytetyo julkaistaan ja kenelld on mahdollisuus tarkastella sita. Selvensin, etta
opinnaytetydssani en paljasta mitdan haastateltavien tunnistetietoja, kuten ik&a, suku-
puolta, ammattia tai muita tietoja, jotka voisivat haitata yksityisyydensuojan toteutumis-
ta. Varmistin myos, ettd vanhemmat ymmarsivat, mihin ovat osallistumassa. En halun-
nut luvata haastatteluista mitdan palkkiota tai muuta houkutinta, silla se olisi voinut vai-
kuttaa osallistumisen vapaaehtoisuuteen ja vanhempien motivaatioon osallistua haas-
tatteluun. Nain pystyin olemaan varma, etta jokainen vanhempi oli haastatteluissa pe-
rustuen vain ja ainoastaan omaan tahtoonsa. Yksityisyydensuojan takaamiseksi sailytin
haastattelujen nauhoitteita vain siihen asti, kunnes olin saanut litteroinnit valmiiksi.
Myds litteroidut tekstitiedoston tuhosin opinnaytetydn lopullisen version valmistuttua.
Kaiken nauhoitteisiin ja litteroituihin haastatteluihin liittyvan materiaalin sailytin asian-
mukaisesti kotonani suojassa ulkopuolisten korvilta ja katseilta. Pidin my0s kiinni siita,
ettd valmis opinnadytetyd on niin tyéelaman yhteistydkumppanin kuin haastatteluihin
osallistuneiden vanhempien nahtavissd samaan aikaan tyén valmistuttua, eika yksi-
kaan osapuoli saa mitdan informaatiota esimerkiksi tuloksista tai johtopaatoksista en-

nen opinnaytetydn valmistumista.
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10 Pohdinta

Tavoitteena opinnaytetyollani oli tuottaa tietoa tydelaman yhteistydkumppanille van-
hempien ajatuksista kehitysvammaisen nuoren itsenaistymisen tukemisesta. Teema-
haastattelua kayttden oli mahdollista keratd mahdollisimman laajasti vanhempien aja-
tuksia ennalta maaritellyista aihetta koskevista teemoista. Keraamani aineiston pohjalta
saatujen tulosten perusteella vanhemmilla on monia eri ajatuksia liittyen kehitysvam-
maisten nuortensa itsenaisyyden tukemiseen. Tulosten kirjo on laaja, mutta selkeita
yhtenevaisyyksia ja toistuvia ilmiditd oli myos I0ydettavissd ja ne ovat yhtenevaisia

opinnaytetyoni teoriaosuudessa esitettyjen asioiden kanssa.

Minua jai erityisesti mietityttamaan se, miten vanhemmat nakivat kehitysvammaisten
nuortensa itsendistymisen ja tulevaisuuden. Se, miten jokainen haastateltu vanhempi
koki, ettei nuorella ole realistisia mahdollisuuksia elaa juurikaan nykyista itsenaisemmin
tulevaisuudessa ja ettei asiaan vanhempien mielestad voi kovin vaikuttaa, oli pysaytta-
vaa. Onko tdma yhteiskunnallinen ongelma? Onko kyse nimenomaan yhteiskunnan
rakenteista ja asumismuodoista, jotka estavat tai vahintadankin vaikeuttavat kehitys-
vammaisen nuoren mahdollisuuksia itsenaistya? Koetaanko, ettd asiaan ei voi vaikut-
taa ja ettd se tulee hyvaksya sellaisena kuin se on talla hetkella? Pitaisiko itsenaistymi-
sen harjoittelu aloittaa aikaisemmin ja vahvistaa sen osuutta esimerkiksi erityisopetuk-
sessa? Yha pienempi osa kehitysvammaisista henkildista asuu laitoksissa ja asumista
kehitetdan koko ajan kodinomaisempaan suuntaan. Mielestani suunta on oikea, mutta
ehka vanhempien ajatuksissa on viela menneisyyden kaikua tai kasityksia itsenaisesta
elamasta sellaisena, kuin se vammattomalla vaestolla on. Itsenainen asuminen ei mis-
saan nimessa ole standardisoitua, eika ole olemassa yhta ainoaa tapaa asua ja elaa
itsendisesti. Palveluiden monimuotoisuus ja niiden asiakaslahtdinen raatalointi voi taata
kehitysvammaisen henkilon itsendisen asumisen. On ehdottoman tarkeaa, ettd saavu-
tetuista palveluista pidetdan kiinni ja kehitetddn uusia, jotta tasa-arvo toteutuu niin

vammattomien kuin kehitysvammaisten henkildiden asumisessa.

Vanhemmat ovat tarkedssa roolissa kehitysvammaisten nuorten itsenaistymisen tuke-
misessa. Yhdessa laaditut tavoitteet auttavat kehitysvammaisia nuoria itsenaistymis-
prosessissa, ja nama tavoitteet tulisi laatia asumisen alkuvaiheessa yhdessa kehitys-
vammaisten nuorten, vanhempien seka asumisyksikén kanssa. Tavoitteiden tulisi poh-

jata sellaisiin asioihin, jotka parhaiten tukevat nuoria itsendistymaan. Kuten haastatte-
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luissa tuli ilmi, asumisyksikon ja vanhempien ndkemykset kehitysvammaisten nuorten
itsendistymisen tukemisesta eivat aina kohtaa ja yhteisistd sopimuksista joskus lipsu-
taan. Naissa tilanteissa olisi hyva keskustella siita, etteivat osapuolet missaan nimessa
ole puolesta eivatkd vastaan, vaan kaikilla tulisi olla nuorten etu ja itsenaistymisen tu-
keminen kirkkaana toimintansa taustalla. Toimintaa tulisi myds peilata yhdessa asetet-

tuihin tavoitteisiin ja tavoitteita paivittda saannollisesti.

Myds kehitysvammaisten nuorten liian tiivis yhteydenpito vanhempien kanssa voi hai-
tata tai hidastaa itsenaistymista. Tama nayttaisi olevan melko yleinen ilmié. Nuorten
muuttaessa asumisyksikkéon olisi hyva pikkuhiljaa harventaa yhteydenpitoa, jotta siir-
tyma sujuu pehmeasti mutta suuntaa kuitenkin poispain riippuvuudesta vanhempiin.
Haastattelujen tulosten perusteella asumisyksikdn jarjestamat vanhempainillat ovat
hyddyllisia ja niita tulisi jatkaa. Ennen asumisyksikkdon siirtymista esimerkiksi muutto-
valmennuksen paattyessa olisi hyva, jos vanhemmille annettaisiin mahdollisuus osallis-
tua vanhempainiltoihin ja kuulla kokemuksia ja saada vertaistukea vanhemmilta, joiden
kehitysvammaiset nuoret asuvat ja poissa kotoa. Vanhemmille voisi laatia myos op-
paan, joka kasittelisi muun muassa muuton herattdmia tuntemuksia, kehitysvammais-
ten nuorten itsenaistymista, tuettua, autettua ja ohjattua asumista, itsemaardadmisoike-
utta, tuettua paatdksentekoa ja kokemuksellisia tarinoita muutosta ja itsendistymisesta
seka kehitysvammaisten nuorten ettd heidan vanhempiensa nadkodkulmasta. Opas voisi
olla toteutettu painettuna seka sahkdisena tai jopa dokumenttina tai videomuodossa.
Koska vanhempiakin monenlaisia, oppaasta olisi hyva olla myds selkokielinen versio,

jotta informaatio olisi kaikkien saatavilla.

Opinnaytetydni on ennen kaikkea ollut itselleni oppimiskokemus ja sellaisena erittain
antoisa. Olen saanut arvokasta kokemusta prosessinomaisesta tydskentelysta ja jokai-
sen eri tydvaiheen toteuttamisesta. Itselleni tarked punainen lanka opinnaytetydssani
on ollut tuottaa tietoa tyéelamaan, eika aiheen valinta ja haastattelut ole toteutettu vain
puhtaasti oman mielenkiintoni pohjalta. Jos toteuttaisin koko opinnaytetyon uudelleen,
harkitsisin ehdottomasti tydskentelya tydparin kanssa. Toisaalta opinnaytetyon tekemi-
nen yksin oli helpompaa, kun ei tarvinnut sovittaa aikatauluja toisen osapuolen kanssa
vaan sai tyoskennellda omaan tahtiin. Varsinkin tulosten analyysivaiheessa koen, etta
opinnaytetyoni olisi voinut hydtya toisesta silmaparista, mitéd yksin tydéskennellessa ei

ollut saatavilla eika olisi ollut tutkimuseettisesti oikein tuoda ulkopuolisia antamaan tois-
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ta mielipidetta tai ndkdkulmaa analyysiin johtuen luottamuksen sailyttdmisesta, vaitiolo-

velvollisuudesta ja yksityisyydensuojasta.
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Teemahaastattelun runko

MUUTTO JA ITSENAISTYMISTAIDOT

1) Kerro siita, kun nuoresi muutti pois kotoa.
¢ tapahtuiko muutto yllattaen/odotetusti
e halusiko nuoresi muuttaa
e millaisia tunteita ja ajatuksia nuoresi muutto heréatti sinussa

e miten oma arkesi muuttui

2) Millaisia asioita kuuluu mielestasi kehitysvammaisen nuoresi itsenaistymiseen?
o millaisia taitoja tulisi osata

¢ millaista kayttaytymista kuuluu itsenaisen nuoren elamaan

ITSENAISTYMISEN TUKEMINEN

3) Millaista tukea nuoresi tarvitsee itsenaistyakseen?
e miten sujuvat itsendistyvat nuoren roolit: rajojen asettaja, arkipai-
van pyorittdja, itsensa arvostaja, elamasta oppija ja suhteiden hoi-
taja

4) Mista nuoresi saa tukea itsendistymiseen?
5) Miten itse tuet nuortasi itsendistymaan?

YHTEISTYO

6) Miten nuoresi itsenaistymisen tukemisen yhteistyd asumisyksikén kanssa su-
juu?

7) Miten asumisyksikko voisi auttaa sinua tukemaan nuortasi itsenaistymisessa?

YHTEYDENPITO JA TULEVAISUUS

8) Kuinka usein vietat aikaa ja/tai olet yhteydessa nuoreesi?

e miten ja mitd yhteydenpidosta on sovittu?
-

/i
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e kumpi on aktiivisempi osapuoli yhteydenpidossa?
9) Millaisena naet nuoresi tulevaisuuden?

e vuoden paasta, viiden vuoden paasta, kymmenien vuosien paas-

ta?
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