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Opinnaytetyoni tavoitteena oli tutkia, millaisia haasteita kehitysvammaiset nuoret
kokevat itsenaistymis- ja aikuistumisprosessissaan, seka sita, miten sosiaalialan
tyontekijat tukevat asiakkaidensa itsenaistymista ja itsemaaraamisoikeutta vam-
maistyon kentalla. Opinnaytetyossani kasittelen kehitysvammaisuuteen, itsenais-
tymiseen, aikuistumiseen ja itsemaaraamisoikeuteen liittyvia teoria-aineistoja, joita
esittelen limittain saamieni tutkimustulosten kanssa.

Toteutin opinnaytetyoni laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena. Aineistonke-
ruumenetelmaksi valitsin teemahaastattelun. Haastattelin kahdeksaa kehitysvam-
maisten parissa tyoskentelevaa sosiaalialan tyontekijaa, joista nelja tyoskentel
kehitysvammaisten asumispalveluiden parissa, ja toiset nelja kehitysvammaisten
paivatoiminnan ja erityiskoulutuksen parissa. Selvitin haastatteluissani, millaisia
erityisia haasteita kehitysvammaiset nuoret asiakkaat kokevat itsenaistymispro-
sessissaan tyontekijan nakokulmasta, seka sita, miten tyontekijat tukevat tydossaan
kehitysvammaisten asiakkaidensa itsenaistymista ja itsemaaraamisoikeutta.

Tutkimustulosten mukaan kehitysvammaisten nuorten itsenaistymisen haasteet
liittyvat kotoa pois muuttamiseen, fyysisiin rajoituksiin, sosiaalisiin suhteisiin, ra-
hankayttoon seka arjen taitojen hallitsemiseen. Sosiaalialan tyontekijat tukevat
asiakkaidensa itsenaistymista asumispalveluissa, tyo- ja koulutustoiminnassa, se-
ka paivatoiminnassa. Itsenaistymista tukevat myos palveluohjaajat, muuttovalmen-
tajat, seka henkilOkohtaiset avustajat. Kaytannon tydossaan ammattilaiset tukevat
nuorten itsenaistymista ohjaamalla, avustamalla, neuvomalla, kannustamalla, kes-
kustelemalla, seka kayttamalla erilaisia menetelmia, kuten kuvia ja apuvalineita.
ltsemaaraamisoikeutta tyontekijat tukevat antamalla asiakkailleen monipuolisia
vaihtoehtoja mielekkaan toiminnan |0ytamiseksi. Asiakkaat saavat itse paattaa
omista arjen asioistaan, kuten sisustuksestaan ja pukeutumisestaan, seka asiois-
ta, joita heita koskevissa palavereissa kasitellaan. Nuoret saavat myos paattaa,
mista asioista heidan vanhemmilleen kerrotaan, ja mitka asiat he haluavat pitaa
yksityisina.

Avainsanat: kehitysvammaisuus, nuoruus, itsendistyminen, itsemaaraa-
misoikeus
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The aim of this thesis was to study what type of challenges young people with de-
velopmental disability face in their process to become independent adults and also
how the employees of the social services working in the field of developmentally
handicapped support becoming independent and self-determination of their cli-
ents. In my thesis, | will discuss theories related to developmental disability, be-
coming independent, maturing and self-determination together with the results |
obtained.

The thesis work was executed as a qualitative study. Thematic interviews were
used to collect the material. | interviewed eight social services’ employees working
with developmentally handicapped, four working in the accommodation services,
and the other four with organized activities and special education. In my inter-
views, | studied, from the point of view of the employees, what sort of challenges
their clients face in their process to become independent, and also how they sup-
port the independence and self-determination of their clients.

According to the results, challenges of developmentally handicapped young peo-
ple becoming independent are related to moving away from home, physical limita-
tions, social relationships, usage of money, and skills needed in everyday life. The
social services’ workers support their clients’ process of becoming independent
with accommodation services, work and education related operations and orga-
nized activities. Service instructors, trainers helping with moving out, and personal
assistants provide additional support. In practice, the professionals support inde-
pendence of the youth by guiding, aiding, giving advice, discussing, and by using
methods such as images and tools. The employees support the self-determination
by offering versatile options to find meaningful activities. The clients are allowed to
decide about their everyday life and matters that are addressed in meetings dis-
cussing them. The youth are also allowed to decide which subjects are disclosed
to their parents.

Keywords: developmental disability, youth, become independent, self-
determination
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1 JOHDANTO

OpinnaytetyO0ssani kasittelen kehitysvammaisten nuorten itsenaistymisen haastei-
ta ja tukemiskeinoja, seka sitd, miten heidan itsemaaraamisoikeuttaan tuetaan
vammaistyon kentalla. Radyn ja Tolvasen (2008,143—-144) mukaan vammaistyos-
sa tyoskentelevien sosionomien tyokenttd on laajimmillaan kehitysvammaisten
erityishuoltolain perusteella maaratyissa palveluissa. 2000—luvulla vammaispolitii-
kassa on korostettu syrjinnan vastustamista ja ihmisoikeudet turvaava tyota. Talla
tavoin pyritaan saavuttamaan yhdenvertaisuutta, seka lisaamaan vammaisen hen-
kilon valinnanvapautta ja itsenaisyytta. Myos vammaisten elamanlaatua pyritaan
parantamaan ja tietoisuutta vammaisuudesta lisaamaan siten, ettd vammaisuus

tulisi osaksi ihmisten monimuotoisuutta.

ltsemaaraamisoikeus kuuluu jokaisen ihmisen perusoikeuksiin, joita voidaan rajoit-
taa vain erittain painavista syista. Valmisteilla olevasta ltsemaaraamisoikeuslaista
huolimatta on tarkeaa, etta itsemaaraamisoikeutta edistavaa tyota tehdaan asen-
teiden tasolla. Vammaistyon kentalla tyoskentely painottuu nykyaan entista
enemman asiakaslahtoiseen tyootteeseen, minka vuoksi asiakkaan itsemaaraa-
misoikeuden huomioiminen on keskeista. Uuden ltsemaaraamisoikeuslain tarkoi-
tuksena on vahvistaa asiakkaan oikeutta maarata itse omaa elamaansa koskevis-
ta asioista ja tuoda selkeammat rajat ja maaritelmat rajoitustoimenpiteiden
kayttamiselle. (Kanula 2013, 3.)

ltsenaistyminen tulee jokaiselle eteen jossain vaiheessa elamaa. Kehitysvammais-
ten nuorten kohdalla itsenaistyminen tapahtuu hyvin yksilollisesti. Jokainen nuori,
niin vammainen kuin vammatonkin, kokee erilaisia haasteita itsenaistymisproses-
sissaan. Tavoitteenani on tutkia, millaisia erityisia haasteita vammaistyon kentalla
tyoskentelevat ammattilaiset havaitsevat kehitysvammaisten asiakkaidensa it-
senaistymisessa. Lisaksi tutkin, miten ammattilaiset tukevat tydssaan kehitys-

vammaisten nuorten itsenaistymista ja itsemaaraamisoikeutta.

OpinnaytetyOossani kasittelen kehitysvammaisuutta, itsenaistymista elamanvaihee-
na, itsenaistymisen tukemiskeinoja, seka itsemaaraamisoikeutta ja sen tukemista.

Opinnaytetyoni luvussa kaksi esittelen opinnaytetyoni taustan, tutkimuskysymyk-



set ja lahtokohdat, seka tutkimusmenetelmani. Lisaksi esittelen tutkimukseni eetti-
syytta ja tulosten analysointimenetelmaa. Kolmannessa luvussa kasittelen erilaisia
kehitysvammaisuuden maaritelmia ja luokituksia, seka nakokulmia kehitysvam-
maisuuteen. Luvussa nelja listaan nuoruudessa tapahtuvia muutoksia ja nuoruu-
den kehitystehtavia. Lisaksi esittelen haasteita kehitysvammaisen nuoren itsenais-
tymisessa teorian ja tutkimustulosteni pohjalta. Viidennessa luvussa esittelen
tapoja, joilla kehitysvammatyon ammattilaiset tukevat nuorten itsenaistymista so-
siaalialan tyokentalld. Luvussa kuusi esittelen itsemaaraamisoikeuden kasitetta,
seka keinoja, joilla haastattelemani tyontekijat tukevat asiakkaidensa itsemaaraa-
misoikeutta. Opinnaytetyoni lopussa esittelen tyoni johtopaatokset ja pohdin opin-

naytetyoprosessia.

Tulevana sosionomina on tarkeda ymmartaa, minkalaisia haasteita asiakkaat ko-
kevat itsenaistyessaan. Oikeanlainen tuki ja ymmarrys voivat ehkaista ongelmien
syntymista jo hyvin varhaisessa vaiheessa. Asiakkaan itsemaaraamisoikeuden
tukeminen antaa usein nuorelle tarvittavaa itseluottamusta ja kykya vaikuttaa
oman elamansa kulkuun. Tulevaisuuden tyontekijana on hyva muistaa, etta kehi-
tysvammaisten nuorten itsendistymista ja itsemaaraamisoikeutta voi tukea arjen

tydssa pienillakin teoilla.



2 OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT

Tassa luvussa esittelen opinnaytetyoni taustaa ja tavoitteita, seka tutkimukseni
toteuttamistapaa ja tutkimuskysymyksiani. Lisaksi esittelen tutkimuksen eettisyytta

ja luotettavuutta, seka tutkimusaineistoni analysointimenetelmaa.

2.1 Opinnaytetyon tausta, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Sain opinnaytetyoni idean Vammaisuus ja elamankulku -sektoriopintojeni aikana.
Olen jo useiden vuosien ajan toiminut avustajana aikuisten kehitysvammaisten
kerhossa, mutta vasta vammaisuuteen painottuvien opintojen aikana aloin kiinnos-
tua erityisesti kehitysvammaisten nuorten itsenaistymisesta. Lisaksi olen toiminut
rippikouluikaisten kehitysvammaisten henkilokohtaisena avustajana, mika on var-
masti myOs yksi taustasyy sille, etta aiheeksi valikoitui juuri itsendistyminen ela-
manvaiheena. Osittain taman vuoksi suuntasin my0s Sosiaalialan asiakastyon
menetelmat -harjoitteluni Ammattiopisto Luoviin, jossa harjoiteltin monipuolisesti
itsenaiseen elamaan liittyvia taitoja. Harjoitteluni aikana opin paljon uutta kehitys-
vammaisten nuorten kanssa tyoskentelemisesta ja tama innoitti minua selvitta-
maan perusteellisemmin, miten heita voisi tukea arjen tyokentalla itsenaistymises-
sa ja aikuistumisessa. Itsenaistymiseen liittyy vahvasti myos itsemaaraamisoikeus
ja koska se on vammaistyon kentalla hyvin ajankohtainen aihe, rajasin opinnayte-

tyoni koskemaan myos itsemaaraamisoikeutta.

Opinnaytetyotani varten selvitin, millaisia aiempia tutkimuksia aiheeseeni liittyen
on tehty. Rosbacka (2009, 2) on tehnyt opinnaytetyon Osallisena omassa elamas-
sa: kehitysvammaisen nuoren itsenaistymisen tukeminen, jossa han tutki, miten
tavallisen nuoren ja kehitysvammaisen nuoren elamat eroavat toisistaan, ja mita
voitaisiin tehda yksilo-, yhteiso- ja yhteiskuntatasolla, jotta kaikkien nuorten elama
olisi tasa-arvoista. Tutkimuksessaan Rosbacka haastatteli kehitysvammaisia nuo-
ria ja teki lomakekyselyn henkilokunnalle. Tulosten mukaan kehitysvammaisten
nuorten kanssa tydskentelevien huomio tulisi kiinnittdd nuoren mahdollisuuksiin
rajoitusten sijasta. Lisaksi itsenaistymisen tukemiseen tarvitaan moniammatillista

yhteistyota perheen kanssa, seka katkeamatonta tukea yhteiskunnalta.



My6s Paavola (2006) on tutkinut kehitysvammaisten nuorten itsenaistymista ja sen
tukemista Pro gradu- tydssaan. Tutkielmassaan han kuvasi peruskoulunsa paatta-
van kehitysvammaisen nuoren itsenaistymista, seka nuoren ja hanen perheensa
saamaa ja odottamaa tukea. Paavola toteutti tutkimuksensa haastattelemalla kah-
deksaa perhetta. Tutkimuksen tulosten mukaan ammattihenkildilta odotetaan asi-
akkaan itsenaistymisvaiheessa tietoa, rohkeutta, ammattitaitoa, luottamusta, valit-
tamista, konkreettista apua, seka asiakassuhteen toimivuutta ja jatkuvuutta.
Kehitysvammaisen nuoren itsenaistymisen edistamiseksi tyontekijoiden on toimit-
tava moniammatillisesti. Lisaksi tyontekijoiden vastuualueita tulee selkeyttaa ja
palvelutuotteita kehittda ja uudistaa jatkuvasti. Manninen ja Saarenpaa (2012) ovat
lisaksi  tehneet  opinnaytetyon  Kehitysvammaisten = kokemuksia itse-
maaraamisoikeudesta asumisyksikoiden arjessa. Opinnaytetyon tarkoituksena ol
selvittda asumispalveluyksikossa asuvien kehitysvammaisten kokemuksia itse-
maaraamisoikeudestaan ja sen toteutumisesta asumisyksikoiden arjessa. Tutki-
mus toteutettiin teemahaastatteluna asumisyksikdiden asukkaille. Tutkimuksen
tulosten mukaan kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus ei toteudu taydellisesti.
Esteena itsemaaraamisoikeudelle nousivat sosiaalisten suhteiden vahaisyys, kehi-
tysvammaisten laitostuminen, seka’ valtasuhteet henkilokunnan ja asukkaiden va-

lila.

Naiden opinnaytetbiden lisdksi Kehitysvammaliiton tutkija Hannu Vesala on tehnyt
kyselytutkimuksen, jossa han on selvittanyt, miten asumispalveluiden ja laitoshuol-
lon tyontekijat kokevat oman roolinsa suhteessa kehitysvammaisiin asiakkaisiin.
Lisaksi han tutki, ovatko tyontekijat omaksuneet kehitysvammaisen ihmisen itse-
maaraamisoikeuden tukemisen ja asiakkaiden oman paatoksenteon tyotdan oh-
jaavaksi arvoksi tai periaatteeksi. Vesalan tulosten perusteella suurin osa tyonteki-
joista oli omaksunut asiakkaiden itsemaaraamisen tukemisen omaa tyotaan
ohjaavana arvona. Suurin osa vastaajista kertoi kannustavansa ja rohkaisevansa
asiakkaita paatoksenteossa ja oman mielipiteen ilmaisemisessa. Tuloksista ilmeni
kuitenkin, etta tyontekijoiden mukaan aina ei ole mahdollista tukea asiakkaan va-
lintoja ja paatoksia. Vain puolet tutkimukseen vastaajista koki, etta esimerkiksi Kii-
retilanteissa tulisi tukea asiakkaan oma-aloitteisuutta, eika tehda asioita asiakkaan
puolesta. (Vesala 2013, 25-28.)
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Huomasin aikaisempia tutkimuksia etsiessani, etta itsenaistymiseen tai itsemaa-
raamisoikeuteen liittyvat tutkimukset oli padosin tehty asiakkaiden omia nakokul-
mia selvittamalla. Itsellani oli kuitenkin ajatuksena alusta alkaen, etta haluan selvit-
taa, miten sosiaalialalla tyoskentelevat ammattilaiset tukevat kehitysvammaisten
nuorten itsenaistymista ja itsemaaraamisoikeutta. Tasta ajatuksesta muodostuikin
lopulta tutkimusongelmani, jonka ratkaisemiseksi laadin opinnaytetyolleni tutki-

muskysymykset.

Opinnaytetyoni tavoitteena on selvittda, minkalaisia haasteita kehitysvammaiset
nuoret kokevat itsenaistymis- ja aikuistumisprosessissaan, seka sita, miten sosiaa-
lialan tyOntekijat tukevat asiakkaidensa itsenadistymista ja itsemaaraamisoikeutta
vammaistyon kentalla. Tavoitteenani on myoOs peilata tutkimuksestani saatuja tu-
loksia teoria-aineistoihin siten, etta voisin saada aikaan mahdollisimman selkean
ja konkreettisen kuvauksen siita, miten sosiaalialan arjessa voidaan tukea kehitys-

vammaisten nuorten itsenaistymista ja itsemaaraamisoikeutta.
Opinnaytetyoni tutkimuskysymykset ovat:

Millaisia erityisia haasteita kehitysvammaisilla nuorilla on itsenaistymisessa ja ai-

kuistumisessa?

Millaisten keinojen avulla sosiaalialan ammattilaiset tukevat asiakkaidensa it-

senaistymista vammaistyon kentalla?

Miten sosiaalialan ammattilaiset tukevat kehitysvammaisten nuorten itsemaaraa-

misoikeutta tydssaan?

2.2 Opinnaytetyon toteuttaminen, menetelmat ja kohderyhma

Toteutin opinnaytetyoni kvalitatiivisena, eli laadullisena tutkimuksena. Kanasen
(2014, 17-19) mukaan laadullisen tutkimuksen avulla on mahdollista saada tutkit-
tavasta ilmiosta syvallinen nakemys. Laadullisessa tutkimuksessa tutkija on aineis-
ton keragja ja tutkimuksen toimija. Tutkittavien nakokulmat, ndkemykset ja merki-
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tykset ovat huomion kohteena, silla tutkittavasta ilmiosta pyritaan saamaan mah-
dollisimman kokonaisvaltainen ymmarrys. Kvalitatiivinen tutkimus onkin pohjimmil-
taan kiinnostusta siita, kuinka ihnmiset nakevat ja kokevat reaalimaailman, ja min-
kalaisia merkityksia he antavat asioille. Laadulliselle tutkimukselle on yleista, etta
tutkimus tehdaan tutkittavien luonnollisessa ymparistossa ja aineisto kerataan heil-

ta vuorovaikutussuhteessa, kuten haastattelemalla.

Haastattelu on tiedonkeruumenetelmana ainutlaatuinen, silla siina ollaan tutkitta-
van kanssa suorassa kielellisessa vuorovaikutuksessa. Haastattelumenetelmat on
harkittava tarkkaan tutkimuksen tarkoitukseen nahden. Usein haastatteluun paa-
dytaan silloin kun halutaan nahda tutkittava henkild subjektina, joka on tutkimuk-
sessa merkityksia luova ja aktiivinen osapuoli. Haastattelu tulee usein kysymyk-
seen myos silloin, kun tutkittava aihe on ennalta tuntematon ja haastattelussa
syntyva puhe halutaan sijoittaa laajempaan kontekstiin, silla vastaukset ovat usein
monitahoisia. Haastattelussa on mahdollista selventaa ja syventaa saatuja tietoja,
toisin kuin esimerkiksi kyselylomakkeilla tutkittaessa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaa-
ra 2009, 204-206.)

Opinnaytetyoni aineistonkeruumenetelmaksi valitsin teemahaastattelun. Halusin
haastattelusta mahdollisimman vapaamuotoisen, jotta voisin saada monipuolisia
vastauksia aihepiireihini liittyen. Teemahaastattelun hyvana puolena koin, etta
vaikka minulla oli valituista teemoista tiettyja kysymyksia, sain kayda niita lapi va-
paasti ja uusien asioiden noustessa esille kesken haastattelun pystyin syventy-
maan niihin esittamalla lisakysymyksia aiheesta. Hirsjarvi ja Hurme (2011, 48)
nostavat teemahaastattelussa oleelliseksi asiaksi sen, etta haastattelu etenee tiet-
tyjen teemojen varassa, eika perustu yksityiskohtaisiin kysymyksiin. Teemahaas-
tattelu onkin puolistrukturoitu menetelma, silla haastattelun teema-alueet ja aihe-
piirit ovat kaikille samat. Haastattelussa korostetaan ihmisten omia tulkintoja
asioista, seka sita, millaisia merkityksia he antavat asioille. Teemahaastattelu ko-
rostaa myos sita, miten merkitykset syntyvat vuorovaikutuksessa haastateltavan
kanssa. Tuomi ja Sarajarvi (2011, 75) esittavat lisaksi, etta on makukysymys, esit-
taako teemahaastattelussa kaikille haastateltaville jokaisen suunnitellun kysymyk-
sen. Haastattelijan paatettavana on myos se, esittaako han kaikille haastateltaville
kysymykset samoilla sanamuodoilla tai samassa jarjestyksessa. Teemahaastatte-
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lussa vaihteluvali eri haastattelujen valilla voikin vaihdella avoimen tyyppisesta
haastattelusta aina strukturoidusti etenevaan haastatteluun. Tarkeaa on kuitenkin
se, etta haastattelussa ei kysyta mita tahansa, vaan pyritaan I0ytamaan merkityk-

sellisia vastauksia tutkittavaan ongelmaan.

Muodostin tutkimuskysymysteni pohjalta teemahaastattelurungon (LIITE 1). Valit-
sin haastattelun paateemoiksi itsenadistymisen ja itsemaaraamisoikeuden. Poh-
dimme opinnaytetydseminaarissa ohjaajani ja opiskelutovereideni kanssa tee-
moihini sopivia kysymyksia, ja naistd esille nousseista ideoista muodostin
haastattelulleni runkoa. ltsenaistymiseen liittyen pyrin selvittdmaan, miten tyonteki-
jat maarittelivat itsenaistymista, ja mitd se on heidan mielestaan suhteessa vas-
tuuseen, etaisyyteen, tyontekoon, seka ihmissuhteitten hoitamiseen. Lisaksi muo-
dostin kysymyksia, joiden avulla pystyin selvittdmaan, minkalaisia haasteita
tyontekijat havaitsevat asiakkaidensa itsenaistymisessa. Haastattelurungossa py-
rin myos selvittdmaan useamman kysymyksen avulla, miten itsenaistymista tue-
taan yleisesti sosiaalialalla, seka sita, miten tyontekijat tukevat asiakkaitaan it-
senaistymisessa. Lisaksi muodostin kysymyksen, jolla pyrin selvittamaan,
pitavatkd tyontekijat asiakkaidensa itsenaistymista tarkeana arvona. ltsemaaraa-
misoikeus -teemassa nostin esille kysymyksia itsemaaraamisoikeuden kasitteesta,
ihmisen omasta vastuusta, seka siita, tuetaanko itsemaaraamisoikeutta tarpeeksi.
Muodostin kysymyksia myos siitd, miten tyontekijat nakevat itsemaaraamisoikeu-
den asiakassuhteessa, seka sita, miten he tukevat itsemaaraamisoikeutta tyos-
saan. Pyrin selvittamaan kysymysteni avulla tyontekijoiden suhtautumista itsemaa-
raamisoikeuden rajoittamiseen, sekd siihen, millaisia haasteita tai etuja

itsemaaraamisoikeus tuo tyontekoon nyt ja tulevaisuudessa.

Tutkimukseni toteuttamiseksi olin sahkopostitse yhteydessa kehitysvammaisten
asumispalveluyksikon esimieheen, seka paivatoiminnan- ja erityiskoulutusyksikon
tyontekijaan. Heidan kauttaan lahetin yksikoiden tyontekijoille tietoa mahdollisuu-
desta osallistua haastatteluuni vapaaehtoisesti. Lisdksi sahkopostissani kerroin
lyhyesti opinnaytetyoni aiheesta, seka tutkimukseni tarkoituksesta. Naiden sahko-
postitse tapahtuneiden yhteydenottojen kautta haastateltavikseni ilmoittautui yh-
teensa kahdeksan vapaaehtoista kehitysvammaisten parissa tyoskentelevaa hen-
kiloa, joiden kanssa sovin henkilokohtaisesti haastatteluajat heille sopivina
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ajankohtina. Nelja haastateltavista tyoskenteli kehitysvammaisten asumispalvelui-
den parissa ja toiset nelja kehitysvammaisten paivatoiminnan ja erityiskoulutuksen
parissa. Tutkimukseen osallistuneista vastaajista kuusi toimi sosiaaliohjaajana,
yksi toimi palveluyksikdssa esimiehena ja yhden tyonimikkeena oli erityiskoulutta-
ja. Kaikilla vastaajilla oli vammaistyosta kokemusta useamman vuoden ajalta,
osalla jopa useamman kymmenen vuoden ajalta. Haastatteluja suunnitellessani
minulla oli ajatus siita, ettd haastattelisin kymmenta henkiloa. Kanasen (2014, 95)
mukaan laadullisessa tutkimuksessa ei kuitenkaan ole olemassa selvaa maara-
saantda haastateltavien suhteen. Tutkittavien maara riippuu tutkimusongelman
rajauksesta ja tilanteesta. Mikali kriteerind on saturaatio, eli kyllaantyminen, tarvi-
taan haastatteluja niin monta, etta tulkinta ei enda muutu, vaan vastaukset alkavat
toistaa itseaan. Laadullisessa tutkimuksessa aineiston laatu on tarkeampaa kuin
maara. ltselleni oli tarkeaa saada tutkimusaiheesta syvallinen ymmarrys, ennen
kuin pystyin kuvaamaan tutkimustuloksiani. Huomasin kuitenkin haastatteluja teh-
dessani, etta kahdeksan haastattelua oli riittdva maara, silla sain laadukkaita vas-
tauksia, jotka olivat tulkinnaltaan samassa linjassa toistensa kanssa, silla vastauk-
set alkoivat loppua kohden toistaa itseaan.

Kaikki tekemani haastattelut olivat yksilohaastatteluja, eikd muiden henkildiden
lasnaolo vaikuttanut haastateltavien vastauksiin. Nauhoitin haastattelut Seingjoen
ammattikorkeakoulusta lainaamallani nauhurilla, jonka avulla sain keskittya haas-
tattelun tekemiseen taysin, silla nauhurin avulla pystyin kirjoittamaan auki saamani

vastaukset sana sanalta. Tekemani haastattelut kestivat 25-45 minuuttia.

Tassa opinnadytety0ssa on sitaatteja haastateltavien vastauksista. Olen nimennyt
haastateltavat anonymiteetin sailymiseksi haastattelujarjestyksen mukaan tunnis-
teilla H1, H2, H3, H4, H5, H6, H7 ja H8. Haastateltavat tunnisteilla H1, H2, H3 ja
H4 tyoskentelevat kehitysvammaisten asumispalveluiden parissa ja haastateltavat
tunnisteilla H5, H6, H7 ja H8 tyoskentelevat kehitysvammaisten paivatoiminnan ja

erityiskoulutuksen parissa.
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2.3 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimusta suunnitellessani minun taytyi ottaa huomioon tutkimuksen eettiset vaa-
timukset. Tutkimuksentekoon liittyy useita eettisia kysymyksia, joita tutkijan on
otettava huomioon tutkimusta tehdessaan. Eettisesti hyvassa tutkimuksessa on
noudatettava hyvaa tieteellista kaytantda, jossa toimitaan rehellisesti, huolellisesti
ja tarkasti. (Hirsjarvi ym. 2009, 23.) Tutkimusta tehdessa on huomioitava haastat-
telijan ja haastateltavan valinen suhde, johon liittyy luottamuksellisuus, l1aheisyys ja
tutkimusluvat. Luottamuksellisuus tutkimuksessa edellyttaa, etta haastattelija ker-
too totuudenmukaisen tarkoituksen haastattelulleen ja taman lisaksi sailyttaa ja
kasittelee saamiaan tietoja luotettavasti. Lisaksi tutkimustuloksia raportoidessa
tulee sailyttaa vastaajien anonymiteetti. Tutkimusta tehdessa on huomioitava
asianmukaiset luvat tutkimukselle, jotta haastattelua ei tehda ilman tutkittavan ta-
hon virallista lupaa. Tutkimustulosten kirjaamisessa on tarkeaa miettia henkiliden
tunnistettavuutta, jotta heidan henkildllisyytensa ei kavisi ilmi raportista. (Tiittula &
Ruusuvuori 2005, 17-18.)

Kanasen (2014, 146—-147) mukaan laadullisessa tutkimuksessa luotettavuus on
lahinna tutkijan nayton ja arvioinnin varassa. Kuitenkin objektiivisen luotettavuuden
saavuttaminen on laadullisessa tutkimuksessa lahes mahdotonta. Yleiset tieteellis-
ten tutkimusten luotettavuusmittarit ovat reliabiliteetti eli luotettavuus, seka validi-
teetti eli patevyys. Pyrin kiinnittdmaan huomiotani tutkimukseni luotettavuuteen ja
patevyyteen koko opinnaytetyoprosessini ajan tyoskentelemallda mahdollisimman
tarkasti ja rehellisesti kunnioittamalla haastateltavien vastauksia niita muuttelemat-
ta. Hirsjarven ym. (2010, 231-233) mukaan tutkimuksen luetettavuus eli reliaabe-
lius tarkoittaa toistettavuutta mittaustuloksissa. Tama tarkoittaa, etta luotettavuus
on tutkimuksen kykya antaa tuloksia, jotka eivat ole sattumanvaraisia. Mikali kaksi
arvioijaa paatyy samankaltaiseen tulokseen, voidaan tutkimusta pitaa luotettava-
na. Myos mikali samaa henkiloa tutkittaessa eri tutkimuskerroilla saadaan sama
tulos, voidaan tutkimus todeta luotettavaksi. Tutkimuksen patevyys, eli validius
tarkoittaa tutkimusmenetelman kykya mitata tismalleen sita asiaa, mita sen on tar-
koituskin mitata. Joskus tutkimusvastauksista voi huomata, etta vastaaja on ym-
martanyt kysymyksen eri lailla, kuin tutkija on ajatellut. Tama voi aiheuttaa sen,

etta mikali tutkija kasittelee saamiaan vastauksia oman ajattelumallinsa mukaises-
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ti, ei tuloksia voida pitaa patevina. Itse pyrin haastatteluissani varmistamaan, etta
vastaajat ymmarsivat kysymykseni siten, kuin itse olin ne ajatellut. Valilla esitin
myos tarkentavia ja selventavia kysymyksia varmistaakseni, ettd haastateltava
vastasi siihen asiaan, josta pyrin saamaan tietoa. Laadullisessa tutkimuksessa
taman seikan varmistaminen on mielestani helpompaa, silla tutkijana saa itse olla
vuorovaikutuksessa haastateltavan kanssa, jolloin mahdollisen vaarinymmarryk-
sen voi korjata valittomasti haastattelun aikana. Pyrin myOs raportissani kerto-
maan tutkimuksen vaiheet ja tapahtumat tarkasti, jotta tutkimukseni luotettavuus

tulisi paremmin esille, ja toiminnan kuvaus olisi yhteensopiva tulosten kanssa.

Tutkimusta valmistellessani pidin tarkeana, ettd minulla oli yhteistydorganisaatiolta
saatu lupa tutkimukseeni ja haastatteluihin. Taman vuoksi hankin ensimmaisena
tutkimusluvan, jonka jalkeen aloin suunnitella haastattelun runkoa. Tutkimusluvan
saatuani aloin etsia organisaatiosta vapaaehtoisia vastaajia haastatteluuni sahko-
postin valityksella. Itse pidin tarkeana sita, etta haastattelemani henkilot osallistui-
vat haastatteluun taysin vapaaehtoisesti, silla tutkimusetiikka korostaa vapaaeh-
toisuuden merkitysta. Sainkin  tutkimukseeni kahdeksan vapaaehtoista
haastateltavaa. Pidin tarkeana, ettd haastateltavat saivat itse valita heille sopi-
vimman ajan haastatteluille, silla halusin nain kunnioittaa heidan vapaaehtoisuut-

taan.

Aloittaessani haastattelut varmistin, etta vastaajat tietavat minun kayttavan haas-
tatteluvastauksia ainoastaan opinnaytetyossani, ja etta havitan vastaukset heti,
kun tyd on valmis. Kerroin jokaiselle haastateltavalle, ettd haastattelu on taysin
anonyymi, enka paljasta opinnaytetydssani organisaatiota, enka edes paikkakun-
taa, jossa haastattelut on tehty. Kerroin myds, ettd nauhoitan haastattelut nauhuril-
la litterointia varten ja poistan haastattelut sen jalkeen nauhurista. Mainitsin lisaksi
ennen nauhoittamisen aloittamista, etta jokainen saa vastata kysymyksiini taysin
omien ajatustensa mukaisesti. Sailytin keradmani aineiston huolellisesti ja varmis-
tin, etta ulkopuoliset henkilot eivat paase siihen kasiksi. Litteroidessani haastatte-
luja pyrin kirjaamaan haastateltavien vastaukset sanatarkasti ylos, jotta heidan
sanomansa ei vaaristyisi. Opinnaytetydssani kayttamat lainaukset haastatteluista
nimesin tunnisteilla, jotta jokainen haastateltava erottuisi toisistaan. Pidin kuitenkin

tarkeana, ettd tunnisteista huolimatta haastateltavien anonymiteetti ei vaarannu.
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My0s teoriaosuudessani pyrin tekemaan huolelliset Iahde- ja viittausmerkinnat te-
osten kirjoittajista, jotta he saisivat kunnian omasta tyostaan, ja teoksistaan, joita
olen kayttanyt opinnaytetyoni tietolahteina.

2.4 Tutkimustulosten analysointi

Keraamani aineiston analysoimisessa kaytin hyvaksi aineistolahtoista analyysia.
Kaikissa laadullisen tutkimuksen perinteissa voidaan kayttaa sisallonanalyysia.
Sen avulla voidaan analysoida objektiivisesti ja systemaattisesti erilaisia doku-
mentteja, kuten haastatteluja ja keskusteluja. Sisallonanalyysin avulla pyritadan
saamaan tiivistetty ja yleisessd muodossa oleva kuvaus tutkittavasta ilmiosta. Ai-
neistolahtdisessa analyysissa tutkimusaineistosta pyritaan luomaan kasitteellisesti
jasentynyt ja asetettuihin tutkimuskysymyksiin vastaava kokonaisuus. Aineiston
analyysi on jaoteltu karkeasti kolmeen eri vaiheeseen. Ensimmaisessa vaiheessa
aineisto pelkistetaan eli redusoidaan. Tassa vaiheessa aineistosta karsitaan pois
ne asiat, jotka ovat tutkimuksen kannalta epaolennaisia. Tama voi tapahtua joko
pilkkomalla tietoa osiin tai tiivistamalla sita. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 91-110.)

Kun olin saanut haastatteluni tehtya, litteroin eli aukikirjoitin ne. Varmistuttuani sii-
ta, etta vastaukset olivat kirjoitettuna sanatarkasti ylos, tulostin ne paperille ja aloi-
tin analyysin ensimmaisen vaiheen, eli pelkistamisen. Vedin yli asioita, jotka eivat
vastanneet tutkimuskysymyksiini. Melkein jokaisessa haastattelussani tuli esille
mielenkiintoisia aiheita, jotka eivat kuitenkaan vastanneet tutkimuskysymyksiini,
joten karsin ne pois ylivivaamalla kyseiset kohdat tekstista. Osa kysymyksistani oli
myos tarkoitettu lammittelykysymyksiksi, jotta haastateltavien olisi helpompaa
paasta sisalle haastattelun teemoihin. Naita vastauksia karsin myds pois, silla kai-

kissa niista ei ollut vastauksia tutkimuskysymyksiini.

Ennen analyysin aloittamista tulee maarittad analyysiyksikko, eli joku sana tai lau-
seen osa, johon liittyvia vastauksia aineistosta etsitddn. Taman jalkeen aineisto
ryhmitelldan eli klusteroidaan. Klusteroinnissa aineiston alkuperaisilmaukset kay-
daan tarkasti lapi ja vastauksista etsitadn samankaltaisuuksia tai eroavaisuuksia
kuvaavia kasitteita. Ne kasitteet, jotka tarkoittavat samaa asiaa ryhmitellaan ja yh-
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distellaan luokaksi, ja tama luokka nimetaan jollain sita kuvaavalla kasitteella. Ai-
neisto ryhmitellaan ala- ja ylaluokkiin, seka paaluokkiin. (Tuomi & Sarajarvi 2011,
110.)

Etsin tutkimusaineistoni vastauksista samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia, joita
alleviivasin haastatteluistani tietyilla vareilla. Naista yhtenevaisyyksista ja eroavai-
suuksista muodostin alaluokkia, joita olivat muun muassa tukemisen menetelmat,
[ahipiirin asenteet, tyonteon ja paivatoiminnan merkitys ja asiakkaiden itsemaa-
raaminen. Taman kaltaisista alaluokista muodostin ylaluokkia yhdistelemalla sa-
man aihepiirin alaluokat yhteen nimeamalla ne sopivilla kasitteilld. Ylaluokiksi
muodostui teoria-aineistojeni kanssa yhtenevaisia luokkia, joita olivat haasteet it-
senaistymisessa, itsenaistymista tukevat keinot ja paikat, seka itsemaaraamisoi-

keus ja sen tukeminen.

Haasteet itsenaistymisessa -ylaluokan alaluokkia ovat lahipiirin asenteet, sosiaali-
set suhteet, fyysiset rajoitukset, viranomaisten suhtautuminen ja epavarmuus it-
sesta ja omasta parjaamisesta. Itsenaistymista tukevat keinot ja paikat -ylaluokan
alaluokkia ovat tukemisen menetelmat, tyonteon ja paivatoiminnan merkitys, am-
mattilaisten tuki eri tilanteissa, vapaa-aika, seka itsetunto ja seksuaalisuus. Itse-
maaraamisoikeus ja sen tukeminen -luokan alaluokkia ovat asiakkaiden itsemaa-
raaminen, itsemaaraamisen tukemisen menetelmat ja tavat,
itsemaaraamisoikeuden haasteet, seka itsemaaraamisoikeus vammaistyon tule-

vaisuudessa.

Viimeinen vaihe on abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden luominen. Tassa vii-
meisessa vaiheessa erotetaan tutkimuksen kannalta olennaiset tulokset ja muo-
dostetaan teoreettisia kasitteita. Abstrahoinnissa eli kasitteellistamisessa edetaan
alkuperaisista kielellisista ilmauksista teoreettisiin kasitteisiin ja johtopaatoksiin.
Abstrahointia jatketaan yhdistelemalla luokituksia niin pitkaan, kuin se on mahdol-
lista aineiston sisallon nakokulmasta. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 111.) Abstrahoin
tuloksiani yhdistelemalla luokituksia, joita olin aiemmissa vaiheissa tehnyt. Haas-
teet itsenaistymisessa -ylaluokan yhdistin ltsenaistymista tukevat keinot ja paikat -
ylaluokan kanssa paaluokaksi, jonka kasitteeksi muodostui Sosiaalisen tuen mer-

kitys itsenaistymiseen liittyvissa haasteissa. Tahan paaluokkaan pyrin yhdista-
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maan myos ltsemaaraamisoikeus ja sen tukeminen -ylaluokan, jolloin paaluokaksi
muodostui Sosiaalisen tuen ja itsemaaraamisoikeuden merkitys itsenaistymisessa.
Naiden paaluokkien avulla pystyin muodostamaan tutkimukselleni punaisen lan-
gan, jonka avulla minun oli mahdollista yhdistaa tekemaani aineiston analyysia

opinnaytetyoni teoria-aineistoihin.
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3 KEHITYSVAMMAISUUS

Tassa luvussa esittelen erilaisten teoria-aineistojen pohjalta kehitysvammaisuuden
erilaisia maaritelmia, tautiluokitusta ja diagnosointia. Esittelen myos erilaisia nako-
kulmia kehitysvammaisuuteen liittyen. Erilaisten nakokulmien avulla pyrin nosta-
maan esille, etta kehitysvammaisuus diagnoosina ei kerro mitaan kehitysvammai-
sesta henkilosta itsestaan. Monet itsenaistymiseen ja itsemaaraamisoikeuteen
liittyvat haasteet voivat olla seurausta yhteiskunnasta, joka ei ole rakennettu fyysi-
sesti eika aatteellisesti sen kaikkia jasenia varten, minka vuoksi on tarkeaa kiinnit-

taa huomiota yleisiin kehitysvammaisuutta koskeviin ajatusmalleihin.

3.1 Kehitysvammaisuuden maaritelmia

The American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (2010,
219-221) maarittelee kehitysvammaisuuden henkilon tamanhetkisen toimintaky-
vyn huomattavana rajoituksena. Taman luokittelun mukaan kehitysvammaisilla on
keskimaaraista merkittavasti heikompi alyllinen suorituskyky. Samanaikaisesti ra-
joituksia on myos kolmessa tai useammassa adaptiivisten taitojen osa alueessa,
joita ovat itsesta huolehtiminen, sosiaaliset taidot, kommunikaatio, terveys ja tur-
vallisuus, vapaa-aika ja tyo, kotona asuminen, yhteisdssa toimiminen, itsehallinta
ja oppimiskyky. Luokituksen mukaan kehitysvammaisuus ilmenee ennen 18 vuo-

den ikaa.

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista maaritte-
lee vammaisen ihmisen henkiloksi, jolla on vamman tai sairauden johdosta pitka-
aikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaman toiminnoista (L
3.4.1987/380.) Kehitysvamma-alan verkkopalvelu Vernerin julkaisun: Mita kehitys-
vammaisuus on (2016) mukaan kehitysvamma tarkoittaa vaikeutta uusien asioiden
oppimisessa ja ymmartamisessa. Kehitysvamman aste voi vaihdella vaikeasta
vammasta aina lievaan vaikeuteen oppia asioita. Suomessa on kaikkiaan noin 40
000 ihmista, joilla on kehitysvamma. Heista vaikeimmin kehitysvammaisia on 5-10
prosenttia. Kehitysvammaisten tukiliitto maarittelee kehitysvammaisuuden vam-

mana kasityskyvyn ja ymmartamiskyvyn alueella. Vamma voi johtua syntymaa
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edeltavista syista, kuten synnytyksen yhteydessa tapahtuneista vaurioista tai lap-
suusialla sattuneista tapaturmista tai vaurioista. Kaikkia syita kehitysvammaisuu-
delle ei tiedeta. (Tietoa kehitysvammasta [viitattu 6.4.2016].)

3.2 Diagnosointi ja tautiluokitus

Suomen laissa ei ole maariteltyna tarkkaa kehitysvammaisuuden alkamisikaa. Kui-
tenkin, mikali alyllinen suorituskyky heikkenee vasta 18 ikavuoden jalkeen, puhu-
taan useimmiten dementiasta. Lapsen kohdalla heikentynyttd suorituskykya pide-
taan yleensa dementian sijaan kehitysvammaisuutena. Kehitysvammaisuuden
perusteella annettavaa erityishuoltoa annetaan kuitenkin yksilollisen tarpeen mu-
kaan riippumatta ikarajasta. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 16.)

Maailman terveysjarjestd6 WHO:n tautiluokitus ICD-10 maarittelee alyllisen kehitys-
vammaisuuden tilana, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt, tai se on
puutteellista. Tassa luokittelussa katsotaan, etta kehityksen puutteet koskevat eri-
tyisesti kehitysiassa ilmaantuvia taitoja, kuten kognitiivisia, motorisia, kielellisia ja
sosiaalisia taitoja. ICD-10:n luokituksen mukaan alyllinen kehitysvammaisuus voi
esiintya joko yksinaan tai yhdessa minka tahansa psyykkisen tai fyysisen tilan
kanssa. Alyllisesti kehitysvammaisten kohdalla on kantavéestoon verrattuna kol-
mesta neljaan kertaa suurempi riski sairastua johonkin mielenterveyden hairioon.
(Psykiatrian luokituskasikirja 2012, 264—265.) Koskentausta (2006, 1927) esittaa-
kin artikkelissaan, etta 30-50 prosentilla kehitysvammaisista esiintyy erilaisia kayt-
taytymisen ja mielenterveyden hairioita. Yleisimmat mielenterveyden hairiot kehi-
tysvammaisilla ovat aggressiivisuus ja itsensa vahingoittaminen, kaytoshairiot,
tarkkaavaisuushairiot, autistiset hairiot, seka skitsofreeniset hairiot. Lisaksi esiintyy

my0s ahdistuneisuus-, sopeutumis- ja mielialahairioita.

Alyllinen kehitysvammaisuus jaetaan lievaan, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvaan
asteeseen. Luokituksen mukaan lievassa alyllisessa kehitysvammaisuudessa alyl-
listen kykyjen taso, eli alykkyysosamaara on alle 12-vuotiaan tasolla, keskivaike-
assa asteessa alle 9-vuotiaan tasolla, vaikeassa asteessa alle 6-vuotiaan tasolla
ja syvassa asteessa alle 3-vuotiaan tasolla. (Psykiatrian luokituskasikirja 2012,
264-265.) Kehitysvamman aste voi vaihdella lievasta oppimisvaikeudesta vaike-
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aan kehitysvammaan. Monilla kehitysvammaisilla on myds lisdvammoja, jotka
saattavat vaikeuttaa puhumista, liikkumista tai vuorovaikutusta toisten kanssa.
(Tietoa kehitysvammasta [viitattu 6.4.2016].)

3.3 Nakokulmia kehitysvammaisuuteen

Vammaisuutta ei voida kuvata millaan yksittaisella maarittelylla, silla vammaisuus
kasitteena on moniulotteinen. Kyseessa on aina vammaisen henkilon oma, yksilol-
linen haitta, joka johtaa erilaisuuden sietamiseen ja elaman todellisuuden kohtaa-
miseen, seka voimavarojen loytamiseen. Vammaisuus ei kuitenkaan ole sairaus,
silla sairauteen liittyy taudin parantuminen tai eteneminen. Vammaisuus on tilana
pysyva, ainoastaan vamman vaikeusaste tai ilmiasu voi muuttua. (Lampinen 2007,
27.)

Kehitysvamma rajoittaa vain osittain ihmisen toimintaa. Kehitysvammaisilla ihmisil-
I& on erilaisia kykyja ja vahvuuksia, joita tukemalla he voivat |I0ytaa omat mahdolli-
suutensa. Kehitysvammaisuutta voidaan tarkastella eri tavoilla, kuten laaketieteen
tai toimintakyvyn nakokulmasta, seka sosiaalisesta nakokulmasta. Viime vuosien
aikana kehitysvammaisuuden sosiaalinen nakokulma on voimistunut. Tama nako-
kulma muistuttaa siita, etta vamman sijaan ihmisten mahdollisuuksia rajoittavat
usein erilaiset ennakkoluulot, syrjinta ja riippuvuus muista ihmisista. (Mita kehitys-
vammaisuus on 2016.) Laaketieteellinen nakdkulma painottaa usein vallalla ole-
vaa ladketieteellistd ndkemysta kehitysvammaisuudesta. Laaketiede on kiinnostu-
nut lahinna vamman syistd ja vaikutuksesta ihmisen hyvinvointin ja
terveydentilaan, mink& vuoksi kehitysvammaisuutta verrataan usein siihen, mika

on laaketieteellisesti normaalia. (Laaketieteellinen nakokulma 2014.)

Seppalan ja Leskela-Rannan (2007) mukaan kehitysvammaisuuden toimintakyvyn
nakokulmassa tarkastellaan yksilon ja ympariston suhdetta toisiinsa. Eri ymparis-
toissa, kuten toissa, kotona ja vapaa-aikana ihmisen toimintakyky nayttaytyy eri
tavoilla. Kehitysvammaisten henkildiden kohtaamat vaikeudet liittyvat usein siihen,
etta erilaisista tilanteista nousevat vaatimukset ja kehitysvammaisen oma toimin-
takyky ovat ristiriidassa keskenaan. Tallaisissa tilanteissa kehitysvammainen tar-
vitsee usein apua, ohjausta tai hoitoa. Toimintakykyyn liittyvaa maaritelmaa kayte-
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taankin usein pohdittaessa arjessa selviytymista ja elamanlaatua. Tama lahesty-

mistapa korostaa henkildn omia voimavaroja ja vahvuuksia.

Toimintakyky riippuu aina ihmisen ja hanen ymparistonsa suhteesta. Kehitysvam-
mainen henkild voi toisissa ymparistoissa olla hyvinkin vammainen, kun taas toi-
sissa olosuhteissa vamma ei haittaa millaan tavalla. Toimintakyky onkin hyvin laa-
ja kasite, joka usein jaetaan kolmeen osa-alueeseen. Nama osa-alueet ovat
fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky. Joskus eri osa-alueeksi listataan
my0s kokemuksellinen toimintakyky. Psykososiaaliset tekijat vaikuttavat keskeisel-
|a tavalla toimintakykyyn, silla yksilon psyykkinen ja fyysinen toiminta mahdollistu-
vat vain sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Vuorovaikutuksen kohdistuessa seka
sosiaaliseen maailmaan, etta ulkoiseen ymparistoon, on toimintakyvyn kannalta
ratkaisevaa, ettd ihmiselld on sosiaalisia suhteita ja tukiverkkoja. Toimintakykya
voi tukea myo0s erilaisten tukitoimien avulla ja toimintaympariston muokkauksella.
Naiden tukitoimien avulla mahdollistetaan muun muassa vapaa-ajan viettoa, asu-

mista ja kouluttautumista. (Seppala & Leskela-Ranta 2007.)

Seppala ja Rajaniemi (2013) esittavat, etta sosiaalisessa nakokulmassa kehitys-
vammaisuus usein nayttaytyy yhteison suhteena yksiloon. Vammaispolitiikan avul-
la pyritdan vaikuttamaan tahan suhteeseen, silla sosiaalinen nakokulma muistut-
taa, etta kehitysvammaiset ovat pohjimmiltaan samanlaisia, kuin kaikki muutkin
ihmiset. Nakokulma tuo esille sen, etta vammainen henkild on riippuvainen muista,
silla riippuvuutta synnyttavat syrjitty asema, ennakkoluulot, rakenteelliset esteet ja
koyhyys. Nama ovat omalta osaltaan seurausta siita, etta yhteiskuntaa ei ole ra-
kennettu sen kaikille jasenille tasapuolisesti. Eri kulttuureissa ja eri aikakausina
kehitysvammaisuuteen on suhtauduttu hyvin erilaisin tavoin. Nyky-yhteiskunnassa
kehitysvammaisuus mielletaan usein laaketieteen kautta, vaikka kehitysvammai-
suus on l|aaketieteellisenakin termina hyvin epamaarainen. Erilaiset diagnoosit
vaihtelevat aikakausittain, ja normaalin ja poikkeavan rajat ovat hailyvia. Diagnoo-
siin liittyykin riski siita, etta henkildo nahdaan kaikissa asioissa ennen kaikkea diag-
noosin kautta, jolloin diagnoosi ylikorostuu. Ihminen on kuitenkin aina enemman
kuin hanen diagnoosinsa. Kehitysvammaisuuteen vaikuttaa henkilon oma koke-

mus, eli se, miten kehitysvammainen itse kokee oman tilanteensa.
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Kehitysvammaisuuden sosiaalisessa mallissa korostuu se, ettd ihmisen tietysta
ominaisuudesta tulee vammaisuutta yhteiskunnan asenteiden ja sen asettamien
esteiden kautta. Pyoratuolissa likkuvaa vammaista henkiloa rajoittavat esimerkiksi
rakennusten esteellisyys ja ihmisten suhtautuminen haneen. Sosiaalisessa nako-
kulmassa vamman laaketieteellinen nakemys hyvaksytaan korostaen kuitenkin
samalla sita, ettd vamman haitat johtuvat ymparistosta ja yhteiskunnasta varsinai-
sen vamman sijaan. Vammaisuus onkin yhteydessa siihen, minkalaista tukea ja
apukeinoja vammaisille tarjotaan. Tarkeda on oikean kommunikointitavan selvit-
taminen ja I6ytaminen, silla usein syvastikin kehitysvammaiset voivat tehda omaa
elamaansa koskevia paatoksia, jos heille annetaan siihen oikeat valineet. (Seppa-
la & Rajaniemi 2013.)

Yhdenvertaisuuslaki (L30.12.2014/1325) maarittelee, ettei ketdan saa syrjia vam-
maisuuden perusteella. Laki velvoittaa myos kohtuullisiin mukautuksiin vammais-
ten ihmisten yhdenvertaisuuden toteuttamiseksi. Tama edellyttaakin, ettd koulu-
tuksen jarjestajat, tyonantajat, viranomaiset ja tavaroiden tai palvelujen tarjoajat
tekevat tilanteeseen tarvittavat kohtuulliset ja asianmukaiset mukautukset, jotta
vammaiset henkilot voivat asioida, kouluttautua, saada tyota ja palveluita, seka
edeta tyourallaan yhdenvertaisesti muiden kanssa. Myos Suomen perustuslaissa
(L11.6.1999/731) korostetaan kaikkien ihmisten yhdenvertaisuutta lain edessa.
lIman hyvaksyttavaa perustelua ketaan ei saa asettaa eri asemaan vammaisuu-

den, terveydentilan tai muun syyn vuoksi.

YK:n vammaisia henkilditd koskeva yleissopimus, Convention on the Rights of
Persons with Disabilities, kieltda kaikenlaisen syrjinnan vammaisia henkil6ita koh-
taan. Yleissopimuksen keskeisimpia periaatteita ovat yhdenvertaisuus, syrjimat-
tomyys, itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen, esteettomyys, saavutettavuus,
seka vammaisten henkildiden osallisuus ja osallistuminen yhteiskuntaan. Lisaksi
sopimuksen lahtokohtina pidetdan myo6s vammaisten ihmisten hyvaksymista
osaksi monimuotoisuutta, erilaisuuden kunnioittamista, seka sukupuolten valista
tasa-arvoisuutta. Sopimus astui voimaan toukokuussa 2008. (YK:n vammaisia
2015.)
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4 ITSENAISTYMINEN ELAMANVAIHEENA

Tassa luvussa esittelen teoria-aineistojen pohjalta nuoruudessa tapahtuvia muu-
toksia ja nuoruuden kehitystehtavia. Lisaksi esittelen haasteita kehitysvammaisen
nuoren itsenaistymisessa seka teorian, etta tutkimuksestani saatujen vastausten

avulla.

4.1 Muutokset ja kehitystehtavat nuoruudessa

Sinkkosen (2010, 14—15) mukaan nuoruudessa ihminen kokee monia suuria muu-
toksia, jotka vaikuttavat haneen niin fyysisesti, psyykkisesti kuin sosiaalisestikin.
Yksilotasolla muutoksia tapahtuu kehossa, aivoissa ja tunne-elamassa. Kaikkia
nuoria askarruttavat kysymykset itseen ja omaan kehitykseen seka sosiaalisiin
suhteisiin liittyen. Sinkkonen kertoo, etta usein mieltd askarruttavat myos suhteet
ikatovereihin, sisaruksiin ja vanhempiin. Murrosiassa ja nuoruudessa mielialat
vaihtelevat helposti, silla erilaiset itsenaistymiseen liittyvat kehitystehtavat johtavat
toisinaan kontrollin menettamiseen ja tunnepurkauksiin. Epavarmuutta tuovat li-
saksi omassa kehossa tapahtuvat muutokset, sekd oman sosiaalisen roolin muu-
tokset. Myds Nurmi ym. (2014, 149) tuovat esiin muuttuvan sosiaalisen ympariston
ja roolisiirtymien merkityksen nuoruudessa. Eri-ikaisilla ihmisilla on erilaisia roole-
ja, esimerkiksi koululaisen tai aidin rooli. Tietyn ikaisena siirtyminen aiemmin
omaksutusta roolista toiseen muuttaa usein myos ihmisen kehitysymparistda mer-
kittavasti. Mielestani tallaiset roolisiirtymat nakyvat hyvin juuri aikuisuuden kynnyk-
sella, kun oma rooli muuttuu vastuullisemmaksi ja nuori saa itse tehda itsedan

koskevia paatoksia, jotka voivat olla isojakin.

Nuoruudessa kehitysymparisto laajenee perheen ulkopuolelle ystavien ja esimer-
kiksi koulun tai opiskelujen kautta. Kuitenkin perheen merkitys pysyy tarkeana
osana nuoren elamaa. Vaikka nuoruudessa suhde omiin vanhempiin ei aina olisi-
kaan mutkaton, ovat vanhemmat silti tarkeita tukijoita, neuvojia ja ohjaajia. (Nurmi
ym. 2014, 163). Maatta (2007, 221-222) esittaa, ettd vanhempainrakkauden kul-
makivind on antaa nuorelle oikeus itsenaistymiseen, omiin ajatuksiin, itsensa il-

maisemiseen ja kuulluksi tulemiseen. Nuoruudessa erityisen tarkeaa on, etta van-
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hemmat asettavat nuorelle turvallisia rajoja ja auttavat nuorta rakentamaan hyvan

itsetunnon.

Malm ym. (2012, 397) esittavat, etta nuoruuden kehityshaasteita ovat oman identi-
teetin muodostuminen ja vanhemmista irtautuminen asteittaisesti. He myos koros-
tavat, ettd nuoren on vahitellen otettava itsestaan enemman vastuuta ja I0ydettava
oma elamantapansa ja hyvaksyttava itsensa aikuistuvana miehena tai naisena.
Nurmi ym. (2014, 149) maarittelevat, etta nuoruuden keskeisimpia kehitystehtavia
ovat muun muassa sukupuoli-identiteetin omaksuminen, koulutuksen hankkimi-
nen, suhteiden luominen toiseen sukupuoleen, valmistautuminen tyoelamaan, se-
ka ideologian omaksuminen. Varhaisaikuisuuden yksi merkittavimmista kehitysteh-

tavista on lisaksi tydelamaan siirtyminen.

ltsendinen elama on taitoa toteuttaa mahdollisuuksiaan ja kayttaa omia kykyjaan
siind ymparistdossa, missa elaa niin, etteivat muut esta tai puutu toimintatapoihin.
Taman kaltainen yksilollinen elamantapa mahdollistaa ainutkertaisen elamanko-
konaisuuden hallinnan ja tyydyttaa ihmisen omia tarpeita. Itsendinen elama ei nain
ollen aina tarkoita riippumattomuutta, fyysistda omatoimisuutta tai aktiivisuutta.
(Lampinen 2007, 67.)

4.2 Haasteita kehitysvammaisten nuorten itsendistymisessa

Malmin ym. (2012, 397) mukaan kehitysvammainen nuori on elamansa aikana
joutunut todennakoisesti turvautumaan tavallista nuorta enemman vanhempiensa,
laheistensa ja ystaviensa apuun. Ulkopuolisen avun jatkuva tarve vaikeuttaa omal-
ta osaltaan itsenaistymista. Nuorelle voi olla turhauttavaa luoda omaa reviiriaan ja
sailyttaa yksityisyytta, kun omat vanhemmat, joista nuori yrittaa vahitellen irtautua,
ovat useimmiten tarkeimmat auttajat arjessa. Taman vuoksi seka vammaisen nuo-
ren, ettd hanen vanhempiensa tulisi pyrkia irti liiallisesta riippuvuudesta. Tarkeaa
olisi my0s se, ettd vanhemmat luottaisivat nuoren kykyyn tehda itsenaisia ratkaisu-

ja.

Samoja haasteita pohtii myos Silvander kirjoittamassaan lehtiartikkelissa (2012,
18-19). Artikkelissa haastateltu Pia Henttonen Kehitysvammaisten Tukiliitosta tuo
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esille, etta kasvu vaatii perheelta kykya ja uskoa hyvaksya, etta nuori itsenaistyy.
Han kertoo, etta nuoruudessa kohdatut muutokset voivat olla kehitysvammaiselle
vaikeita selittaa ja ymmartaa, jolloin on vaarana, etta nuori takertuu lapsuuden tur-

vallisuuteen ja kieltdad muutoksen.

Haastateltavista puolet mainitsi kehitysvammaisten itsenaistymisesta kysyessani,
etta itsenaistyminen ja kotoa pois muutto on haasteellista seka kehitysvammaisel-
le nuorelle itselleen, ettd hanen perheelleen. Perheen ja laheisten asenteilla ja
kannustuksella nahtiin olevan suuri vaikutus siihen, tunteeko nuori epavarmuutta
muuttamisen suhteen. Tyontekijat mainitsivat, ettd on tarkeaa tukea myos muita
perheenjasenia muuttoprosessin aikana, silla kehitysvammaisen nuoren muutta-
minen pois kotoa vaikuttaa suuresti koko perheeseen. Haastateltavat H1, H2 ja H3
mainitsivat, ettd nykyajan trendi on sellainen, etta kehitysvammaiset nuoret muut-
tavat kotoa pois, kuten vammattomatkin nuoret, toisin kuin viela pari vuosikym-
menta sitten. Haastateltavat kokivat taman hyvana asiana ja kaikki kahdeksan

vastaajaa sanoivat pitdvansa itsenaistymista tarkeana arvona asiakkailleen.

Se osittain nakyy taalla meillakin juuri tama, ettd kun meilla on toki
asiakkaita, jotka on jo ottanut sen askeleen eteenpain, mutta sitten on
niita, jotka asuu viela kotona. Sen olen huomannu, etta se on pitka
prosessi vanhemmille sen asian kanssa elaminen ja ajatteleminen, et-
ta kun se lapsi ja nuori on aina ollu siind aaressa ja han on tarvinnut
paljon sita tukea ja ettd mitas sitten, ettd muutto jonnekkin. Etta se tu-
kis siina sita nuorta eteenpain mutta myoskin sita perhetta, etta se ei
tarkoita, ettd sina nyt lapsesi hylkaat, vaan etta se kuuluu siihen it-
senaistymiseen se asuminenkin. H8

Jos ajattelee kehitysvammaisten kohdalla niin sanotaan, ettd ehka nyt
ollaan menossa samaan suuntaan mita yleisesti ajatellaan, etta nuori
itsenaistyy kun tullaan taysi-ikdiseksi ja muuttaa pois kotoa. Aikai-
semmin kehitysvammaiset on asunu tosi pitkdan vanhempien luona ja
on aateltu, etta niin on hyva tai jotenkin. Nykyaan mun mielesta ollaan
menossa oikeeseen suuntaan kun ajatellaan ettd myos kehitysvam-
maset, kun he tulee taysi-ikdiseksi, niin heidankin elamaan kuuluu
tammonen kotoa pois muutto ja muutto ihan omaan asuntoon ja sinne
sitten riittava tuki. H2

Kaikkien nuorten aikuisten kasvu aikuiseksi edellyttda uskallusta nousta murros-
idssa vastustamaan vanhempia ja heidan nakokulmaansa elamaan. liman tata

ihminen jaa henkisesti riippuvaiseksi vanhempiensa hyvaksynnasta. Varhaislap-
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suudesta asti vammaiset ihmiset tuntevat usein jatkuvaa huonommuutta vammat-
tomien rinnalla. Tama voi johtaa siihen, etta vammaiset nuoret yrittavat pystya yha
enemman sellaiseen, mita vammattomat ihmiset nayttavat arvostavan. Tallainen
ei-vammaiseksi sopeutuminen johtaa kuitenkin helposti siihen, ettd vammainen
ihminen alistuu siihen, mihin elama vie ja mitd muut haluavat. Talldin myos aktiivi-
nen ote omaan elamaan voi jaada puuttumaan. Murrosiassa vammainen nuori voi
kokea epavarmuutta ja hyvaksynnan puutetta jopa lahiymparistostaan. Tama voi
johtua siita tunteesta, etta erilaisten terapioiden avulla hanesta yritettaisiin tehda
vammatonta ja vasta vammattomana han olisi tarpeeksi hyva vanhemmilleen.
(Lampinen 2007, 66.)

Haastatteluissani nousi esille hyvin samankaltaisia ajatuksia. Vastaajien mielesta
haasteet kehitysvammaisten nuorten itsenaistymisessa liittyvat suurelta osin ih-
missuhteisiin. Suhde vanhempiin, 1aheisiin, ystaviin ja tyontekijoihin nahtiin haas-
teellisena. Viisi vastaajista yhdisti haasteisiin itsemaaraamisoikeuden kannalta
sen, etta omien valintojen tekeminen on haastavaa. Peruskoulun loppuun asti kou-
lunkaynti on selkeasti jarjestetty, mutta sen jalkeen juuri itsenaistymisen vaiheessa
tulee eteen isompien valintojen tekoa, jotka eraan tyontekijan mukaan saattavat
olla kehitysvammaiselle nuorelle ensimmaisia valintoja, joita han saa tehda itse.
Useamman haastateltavan mielesta asiakkaille voi olla vaikeaa ymmartaa, etta he
itse saavat paattaa omasta elamastaan. Ongelmallista itsenaistymisprosessissa
voi olla myOs se, ettd vanhemmat kohtelevat kehitysvammaista nuorta kotona ku-
ten lasta, toisin kuin ehka muita perheen vammattomia nuoria. Tama voi osaltaan

johtaa siihen, etta nuoren itsenaistyminen hidastuu.

Kyllda mun mielesta se oman halun esilletuominen on haaste, ettei se
oo sosiaalityontekijan, vanhemman, tai lIaheisen yleensa tai tyonteki-
jan nakemys, vaan sen asiakkaan oma nakemys, ja sen esille kaiva-
minen tavalla tai toisella niin siina on haastetta kylla. Sitten toinen
haaste, mita ma ajattelen on edelleen ne vanhemmat, kun ne saattaa
kohdella sita asiakasta ei -ikatasonsa mukaisesti, vaan jos asiakas on
kolmekymppinen, niin voidaan kohdella viisivuotiaana aina vaan koto-
na. Silloinhan siita ei tuu mitdan siitd muutoksesta. Sitten mihinka itse
oon tormannyt viranomaisten taholta niin on se etta siellakaan ei valt-
tamatta uskota siihen, ettd asiakas parjais, tai vois muuttaa johonkin
asumaan ja myos ajatellaan etta se on jonkun muun halu, vaikka asia-
kas itse tuo sen esille palaverissa, niin sosiaalityontekija voi sanoa, et-
ta onko tama aidin mielesta nain. H7
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Vammaisen ihmisen itsenaisen ja aktiivisen elaman oppiminen vaatii pienin aske-
lin etenemista. Tarkeda on myos saada tietoja ja taitoja, seka harjoittelua tavalli-
simmissa arkielaman toiminnoissa, kuten vaatteiden valitsemisessa ja kaupassa-
kaynnissa. Vaikeavammaisen nuoren kohdalla on varmempaa, ettei tallaisia taitoja
opita itsestaan tai nopeasti, vaan ne vaativat pitkgjanteista harjoittelua. Vammai-
suuden aiheuttamat monet haitat ja vamman vaikeus voivat heikentdd vammaisen
henkilon itsenaisen elaman valmiuksia. Taman vuoksi valttdamatonta on, etta jokai-
nen vammainen ihminen voisi saavuttaa elamassaan optimaalisen autonomian,
jota myOs muut osaisivat kunnioittaa. (Lampinen 2007, 67.) Useimmissa haastatte-
luvastauksissa nousikin esiin erilaiset haasteet arkielaman taidoissa, seka raha-
asioiden hoitamisessa ja hallitsemisessa. Vastauksista ilmeni, ettéd rahaa saate-
taan kayttaa holtittomasti, silla sen arvoa ei ymmarreta kunnolla. Joskus asiakas
saattaa tulla hyvaksikaytetyksi rahallisesti esimerkiksi tarjoamalla kaverilleen ruo-
kaa tai juomia ymmartamatta niiden hintaa. MyO0s erilaiset fyysiset rajoitteet, kuten
pyoralla ja mopolla ajamisen vaikeus voivat hankaloittaa normaaleihin nuorten
toimintoihin osallistumista ja kaupungille lahtemista. Mikali kehitysvammaisen nuo-
ren perheessa on muita vammattomia nuoria, vertaavat kehitysvammaiset nuoret

usein itseaan heihin, jolloin nuori voi kokea olevansa huonompi tai arvottomampi.

Ne erityiset haasteet varmasti tulee niista rajoitteista, voi olla fyysisia
rajoitteita, ettd jos en opi ajamaan pydralla niin voi olla vaikea liikkua
paikasta toiseen niinku nuoret liikkuu. Sitten monella lievasti kehitys-
vammaisella tulee eteen tama, etta voinko ma saada mopokortin,
voinko ma saada ajokortin ja ne on tarkeita asioita, Ja samoin sitten
varsinkin jos perheessa on muita ns. normaaleja nuoria niin niillahan
tulee lukioon menot ja lakkiaiset ja ammatilliset opinnot ja valmistujai-
set ja toihin menot ja sitten muut tammadset ja se ei meekkaan sitten
kehitysvammasella ihan sitd samaa latua pitkin kun ei siihen oo silla
lailla rahkeita niin se voi tuoda semmosta vertaamista muihin sisaruk-
siin, ettd miksei mulla oo ja miksen ma paase lukioon ja miksen ma
|0yda sita puolisoa ja miksen ma voi saada vauvaa ja tammadsia kysy-
myksia herattaa. H1

Moni vastaajista toi esille ihmissuhteissa nousevat ongelmat ja esimerkiksi
seurustelukuvioiden ja sosiaalisten suhteiden monimutkaisuuden. Useampi tyon-
tekija kuvaa ongelmana sen, ettd monet asiakkaat haluavat seurustella ja I10ytaa
kumppanin, vaikka tosiasiassa ei valttamatta tiedeta, mikd on tavanomaista pa-
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risunteessa. Tama voi tyontekijoiden mukaan johtaa siihen, ettd kumppania etsi-
taan huonoista paikoista, kuten Internetista. Toisinaan asiakkaita saatetaan kayt-
taa myos hyvaksi seurustelun varjolla. Eras tyontekija nosti esille seikan, etta moni
kehitysvammainen nuori etenee seurustelusuhteissaan valtavan nopeasti, silla
heilla ei ole taitoa eika tietoa siita, miten todellinen ihmissuhde rakentuu. Esimerk-
kina tasta han kertoo, etta moni asiakas on yhden tapaamiskerran jalkeen ihastuk-
sissaan kertonut, etta on menossa kihloihin.

Lisdksi muunlaiset ihmissuhdetaitojen puutteet nousivat esille vastauksista.
Kaverisuhteet voivat usein rajoittua koulutuksen, paivatoiminnan, tyétoiminnan ja
asumisyksikon seinien sisalle. Valttamatta ystavia ei tavata vapaa-ajalla, mika
nahtiin surullisena asiana. Moni vastaajista nosti esille myos huolen siita, etta jot-
kut saattavat kayttaa kehitysvammaisten ystavyytta hyvaksi eri tavoin, esimerkiksi
rahallisesti tai seksuaalisesti.

Larkin ym. (2011, 37) tekeman tutkimuksen mukaan nuoret kehitysvammaiset
voivat tuntea vammattomia nuoria todennakoisemmin olevansa uhreina sosiaali-
sissa ristiriitatilanteissa. Tutkimuksessa ilmeni, ettd kehitysvammaisilla nuorilla
nayttaisi olevan kognitiivisia ja emotionaalisia taipumuksia, jota voivat pahentaa
konfliktitilanteita, ja johtaa jopa aggressiivisuuteen. Taman kaltaiset taipumukset
voivat juontaa juurensa kehitysvammaisten kohtaamista elamankokemuksista,

kuten leimautumisesta ja sosiaalisesta eristyneisyydesta.
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5 KEHITYSVAMMAISEN NUOREN ITSENAISTYMISEN
TUKIKEINOJA

Tassa luvussa esittelen eri teorialahteiden, seka tutkimustulosteni pohjalta erilaisia
tapoja, joilla kehitysvammatyon ammattilaiset tukevat nuorten itsenaistymista so-
siaalialan tyokentalla.

5.1 Henkilokohtainen apu ja tukihenkilotoiminta

Kun kehitysvammainen nuori alkaa liikkua vapaa aikanaan itsenaisesti, on saman
ikaisten ystavien tai perheen ulkopuolisen avustajan saaminen erityisen tarkeaa.
Hyva keino itsenaisyyden tukemiseen ja liikkumavapauden saavuttamiseen on
nuoren itsensa hyvaksyma ja valitsema henkilokohtainen avustaja tai tukihenkild.
Nuorelle ihanteellista olisi tilanne, jossa hanen omat ystavansa voisivat luontevasti
auttaa hanta vapaa-ajanvietossa. Toisaalta tukihenkild voi olla nuoren kannalta
mukavampi esimerkiksi harrastuksissa ja matkoilla, silla kukaan nuori ei varmasti-
kaan halua kaikissa tilanteissa pyytaa apua ystaviltdan. Tukihenkild tai avustaja
lisaa riippumattomuuden tunnetta ja vahentad nuoren tunnetta siita, etta hanen
tarvitsisi koko ajan olla kiitollisuudenvelassa ystavilleen. (Malm ym. 2012, 397.)
Vammaispalvelulaissa on maaritelty oikeus henkilokohtaiseen apuun. Henkilokoh-
taista apua on jarjestettava vapaa-ajan toimintaan, yhteiskunnalliseen osallistumi-
seen ja sosiaaliseen vuorovaikutuksen yllapitamiseen vahintaan 30 tuntia kuukau-
dessa, ellei vahaisempi tuntimaara turvaa avun tarvetta valttamattomissa
tilanteissa. (L 3.4.1987/380.)

Haastattelemani tyontekijat eivat juurikaan maininneet tukikeinoja listatessaan
henkilokohtaista apua, mutta siita kysyessani moni piti sitéd tarkeana keinona it-
senaistymisen tukemiseen. Henkilokohtaisen apu nahtiin hyvana juuri vapaa-ajan
toimintojen suhteen, silla se mahdollistaa esimerkiksi liikkumisen ja monipuolisen
harrastamisen asumisyksikon ulkopuolella. Kolme vastaajista mainitsi, etta henki-
IOkohtaista apua kaytetdan heidan asiakkaidensa keskuudessa melko vahan. Ta-
han syyna nahtiin olevan lahiomaisien epavarmat asenteet ja avustajien heikko

saatavuus.
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Sitten se on hyva se henkilokohtainen avustaja. Se siihen vapaa-ajan
toimintoihin, niin se on mahdollista hakea, mutta kaikki ei sitakaan sit-
ten kayta. Siina voi olla pelkoa omaisten puolelta etta jos tuleekin joku
ongelma niin parjaako tama avustaja sen nuoren kanssa. Mutta etta
se palvelu olis niinku juuri sellanen tdsma siihen, etta lahtea ulos ta-
paamaan kavereita ja harrastuksien pariin. H8

No kylla tavallaan vois aatella, etta yleensa jos on henkilokohtainen
avustaja niin sillon kuljetaan enemman. Ettd eihan asumisyksikosta,
kylla mekin kaydaan ja silloin on yleensa useampi henkilo sitten mu-
kana, ettd mennaan sitten porukalla. Kylla tietysti avustajan kanssa,
jos on sellasta asiointia etta kaydaan vaha erilaisessa paikassa var-
masti, ettd me kaydaan paljon sitte ihan vaan ostoksilla ja tammosta.
Etta se on kylla sinne vapaa-ajan toimintaan hyva, kyllahan se avartaa
maailmaa ja sita kautta oppii nakemaan mita kaikkea on tarjolla ja mita
vois tehda. Kyllahan semmonen kuuluu itsenaiseen elamaan, etta
keksii itse itselleen tekemista. H4

Vehmanen kertoo lehtiartikkelissaan (2012,10-11) Downin syndroomaa sairasta-
vasta, 13-vuotiaasta Miika Kuosmasesta, joka tarvitsee avustajaa esimerkiksi bus-
silla matkustaessa ja rahan kayttamisessa. Harrastukset ja vapaa-ajan toiminnan,
kuten kirjastossa ja elokuvissa kaynnin hanelle mahdollistaa oma avustaja. Miikan
aidin Annelin mukaan avustajan merkitys Miikan elamassa on suuri ja avustajan
ansiosta Miika on pystynyt itsenaistymaan lahes samassa tahdissa muiden ikais-
tensa kanssa. Myos Miikan vuorovaikutustaidot ja itseluottamus ovat parantuneet,
silld han voi kertoa tasavertaisena ikatovereilleen tehneensa monenlaisia asioita

ilman vanhempia.

5.2 Muuttovalmennus, asumisen tukeminen ja perhehoito

Kehitysvammaisen perheenjasenen muuttaminen pois lapsuudenkodista on suuri
elamanmuutos hanelle itselleen, seka hanen vanhemmilleen. Muuttovalmennuk-
sen tarkoitus on kehitysvammaisten ihmisten tulevaan elamanmuutokseen valmis-
tautuminen ja aikuisuuden tukeminen. Muutto onnistuu usein kaikkien osapuolten
kannalta sujuvammin, kun siihen on valmistauduttu huolellisesti. Parhaimmillaan
kehitysvammaiselle ja hanen omaisilleen jaa riittavasti aikaa tutustua uuteen ko-
tiin, jolloin asumisyksikon tyontekijoilla ja muilla asukkailla on mahdollisuus tutus-
tua uuteen asukkaaseen kaikessa rauhassa. (Mustakallio 2009.)



32

Muuttovalmennus on elamanmuutokseen valmentamista ja muuton pehmentamis-
ta. Muuttovalmennuksessa ovat mukana niin muuttaja, kuin hanen laheisensakin.
Muuttovalmennus antaa tietoa muuttoon liittyvista kaytannon asioista ja auttaa
kehitysvammaista ymmartamaan ja tunnistamaan muuttoon liittyvia tunteita. Val-
mennus aloitetaan yleensa hyvissa ajoin ennen muuttoa yksilollisen tarpeen mu-
kaan. Intensiivisin vaihe muuttovalmennuksessa on yleensa muutamia kuukausia
ennen muuttoa ja sen jalkeen. (Muuttovalmennus 2016.) Valtioneuvoston periaa-
tepaatos (2012, 11-13) velvoittaa, ettéd kehitysvammaisilla ja heidan laheisillaan
on oikeus hyvaan muuttoon ja muuttovalmennukseen. Muuttovalmentaja -
nimikkeella tyoskentelee Suomessa vain muutama henkild, joten muuttovalmen-
nusta toteutetaan kehitysvamma-alalla paasaantoisesti tyon ohessa. (Muuttoval-
mennus 2016.)

Haastateltavat H1, H3 ja H4 mainitsivat haastattelussa, etta heilla on hyva tilanne,
silla asumisyksikon alueella tydoskentelee muuttovalmentaja. Yksi tyontekijoista
mainitsi, etta alueen kuntoutussuunnittelijat ja -ohjaajat, sosiaalityontekijat ja van-
hemmat, seka kunta neuvottelevat usein kehitysvammaisten nuorten kanssa siita,
miten itsenaistyminen lahtee kayntiin. He suunnittelevat muun muassa asumisko-
keiluja ja -jaksoja asumisyksikkoon, jolloin nuori voi kokeilla, miltd tuntuu nukkua
muualla kuin kotona ja miten han parjaa kokeilujakson itsekseen.

Sitte jossain kohtaa tulee sitten ne muuttoajatukset, ettda ma muuttaisin
jonnekki omaan asuntoon tai asumisyksikkoon niin meilla on taalla tosi
hieno tilanne, ettd meillda on taalla sellanen ku muuttovalmentaja, se
on nyt vuoden ollu ihan semmonen tyontekija, ettd se ihan niinku
suunnittelee naita asioita ja ottaa selvaa ja se on sitte niinku yh-
dyshenkild sen kodin tai sen mista nyt muuttaakin ja sen uuden paikan
valilla. Ja toki sitte siella asumisyksikdssa ohjaajat ja lahityontekijat on
kylla merkittavassa roolissa, etta sielta sitd apua ja tukea sitte saa jos
semmosessa asuu. H1

Erikssonin (2008, 96) mukaan asumispalvelut tarjoavat kehitysvammaisille seka
sosiaalisia kokemuksia, etta mahdollisuuden yksityiselamaan. Han myds korostaa,
etta yksityiselaman puitteissa on mahdollista viettaa jokaisen omaa mielenkiintoa
vastaavaa vapaa-aikaa. Taman kaltainen vapaa-aika antaa yksildlle sosiaalista ja

yksildllista tyydytysta. Vaikka psyykkinen tai fyysinen vamma voikin asettaa rajoja
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siihen, mita aktiviteetteja kehitysvammainen voi harjoittaa, voi niita kuitenkin har-

joittaa itsenaisesti ilman muiden ihmisten taholta tulleita esteita.

Haastateltavat kertoivat, ettd on asumisyksikoita, joissa ei ole yolla tyontekijoita,
mutta tarjolla on myos monia yksikoita, joissa apu ja tuki on saatavilla ympari vuo-
rokauden. Erilaisia tukiasuntoja on saatavilla, mutta talla hetkella kysynta on viela
suurempaa kuin tarjonta. Asumisyksikkoon siirtyminen nahtiin isona muutoksena
nuoren elamassa, minka vuoksi on tarkeaa, ettd nuori saa mahdollisuuden tutus-
tua ja muuttaa uuteen asuntoon kaikessa rauhassa tyontekijoiden ja perheen-

jasenten tukemana.

On tammadsia asumisyksikoita, avohuollon, missa on erilaisia, ettd on
kolmivuoroisia ja sitte on kaksivuoroisia. Sitten on ihan tukiasuntoja
olemassa. Niita sais olla viela enemmankin, niille on kylla kysyntaa. Ja
sitten se etta kuinka monta kertaa viikossa se tuki kay etta onko se riit-
tavaa niin se on tietysti aina tarkeaa. Etta hyvin harvapa sieltd kotoa
pystyy muuttamaan suoraa omilleen. Onhan se ihan valtava muutos
jos se aiti ja isa on tosiaan huolehtinu hyvin tiiviisti sen elaman alku-
vuodet niin sitte yhtakkia itte. Etta sitten sopivaan asumismuotoon, et-
ta mika se sitte kenellekki on. Parjaako avohuollossa, millasessa, kol-
mi vai kaksivuoroisessa paikassa yms. H4

Asumisyksikot, asumispalvelut niin siella henkilokunta on tarkea tuki
itsenaistymisessa, ne on mukana ja saatavissa, etta vaikka kuinka yk-
sin asuis, mutta kuitenkin olis semmosia tukihenkilditd mukana siina
lahella. H6

Yli puolet haastateltavista nosti itsenaistymisen kannalta merkittavaksi asiaksi eri-
laiset asumispalvelut ja -yksikot. Asumispalveluissa saatava tuki ja ohjaus auttavat
nuorta itsenaisen elaman muutoksissa ja arjen toimintojen opettelussa, kuten pyy-
kinpesussa ja hygienian hoitamisessa. Asumispalveluissa tyoskentelevat vastaajat
kertoivat, etta he tekevat yhteistyota paiva- ja tyotoimintapaikkojen kanssa, silla
heilla on yhteisia asiakkaita. Viidessa haastattelussa nostettiin merkittaviksi it-
senaistymisen tukijoiksi asumisyksikoissa olevat tyontekijat. Heidan roolinsa arjen

tukemisessa nahtiin merkittavana.

Palvelujarjestelma on muuttunut kehitysvammaisten ihmisten yhdenvertaisen kan-
salaisuuden korostamisen vaikutuksesta. Laitoshoitoa on purettu ja sita on pyritty
korvaamaan erilaisilla yhteisdpohjaisilla asumismuodoilla. Aatteellisella tasolla
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palvelujarjestelman kehittamisessa tavoitellaan mahdollisimman itsenaista asumis-
ta omassa asunnossa erilaisten yksildllisesti raataloityjen palvelujen avulla. Palve-
lujarjestelman muutos on tuonut uudenlaisia mahdollisuuksia kehitysvammaisten
nuorten ja heidan vanhempiensa elamaan, sillda omaishoidon ainoa vaihtoehtoa ei

ole enaa pelkka laitoshuolto. (Miettinen 2016.)

Asumispalveluja voidaan jarjestada vammaispalvelulain (L3.4.1987/380), sosiaali-
huoltolain (L17.9.1982/710) tai kehitysvammalain perusteella (L23.6.1977/519).
Asumista tukevia palveluita voivat olla esimerkiksi hoito- ja hoivapalvelut, yksildlli-
seen apuun liittyvat palvelut, asumistaitojen arviointiin ja harjaannuttamiseen liitty-
vat palvelut, aterioihin, vaatehuoltoon, hygieniaan ja siivoukseen liittyvat palvelut,
asunnon muutostyot, asumista tukevat valineet ja laitteet tai naiden yhdistelma.
Tallaista asumista voidaan kehitysvammaisille jarjestad palveluasumisyksikossa,
yksittaisessa asunnossa tai asuntojen ryhmassa seka ryhmakodissa. (Valjakka
ym. 2013, 35-36.)

Haastateltavista kolme mainitsi, etta kehitysvammaisen kohdalla muuttaminen
vaatii usein myos erilaisten tukien ja rahallisen avustuksen hakemista. Asumispal-
velut on jarjestetty lakien perusteella, mutta moni kehitysvammainen ei kykene
tulojensa avulla maksamaan vuokraa ilman heille myonnettavia etuisuuksia. Ta-
man vuoksi on tarkeaa, etta kehitysvammaisen nuoren kotikunta huolehtii ja selvit-
tad oman osuutensa maksuista ja etuuksista, joiden avulla nuoren muutto mahdol-
listuu. On tarkeaa my6s huomioida, millaista apua ja tukea nuori tarvitsee uudessa
asunnossaan, jotta esimerkiksi keskusteluapua ja sosiaalista tukea on saatavilla

riittavasti uudessa elamantilanteessa.

No jos nyt ajatellaan ihan sita, etta kehitysvammainen muuttaa pois
kotoa niin se taytyy tietysti alottaa hakemalla rahallinen tukiverkko, et-
ta se on niinku mahdollista. Kaikki vammaistuet pitaa laittaa kohdilleen
ja kunnan kanssa neuvottella naista vuokraan ja naihin liittyvista asi-
oista, etta se on taa rahapuoli ja rahallinen tuki on tarkea ottaa huomi-
oon. Ja sitte on tietysti, rippuu tapauksesta mutta tarvitaanko jotaki sit-
te tommosta, no joku voi tarvita jotaki ihan keskusteluapua enempi,
etta meillaki on taalla nama mielenterveys-sairaanhoitajien keskustelut
esimerkiksi ja niinku tammonen tuki plus sitte joku tarvii ihan meidan
ohjaajien ymparivuorokautisen tuen. H3
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Perhehoito on kehitysvammaisen henkilon hoidon, kasvatuksen tai muun huolen-
pidon ymparivuorokautista jarjestamista oman kodin ulkopuolella yksityiskodissa.
Perhehoito antaa kehitysvammaiselle mahdollisuuden perheenomaiseen hoitoon
ja ihmissuhteisiin, seka tukee sosiaalista kehitysta ja perusturvallisuutta. (Valjakka
ym. 2013, 35-36.) Kukaan haastattelemistani henkildista ei maininnut perhehoitoa

asiakkaidensa asumismuotona.

5.3 Koulutus, paiva- ja tyotoiminta

Ammatillisilla oppilaitoksilla ja ammatillisen koulutuksen jarjestgjilla on mahdolli-
suus jarjestaa vammaisille opiskelijoille kuntouttavaa ja valmentavaa opetusta ja
ohjausta. Tama opetus ja ohjaus tapahtuvat peruskoulutuksen yhteydessa ja sen
tavoitteena on, etta koulutuksen paattyessa kehitysvammaisella olisi hyvat valmiu-
det itsenaiseen elamaan, koulutukseen tai tydelamaan. Monelle kehitysvammai-
selle on peruskoulun paattyessa tarpeen valmentautua opiskeluun ennen varsinai-
sen ammatillisen koulutuksen alkua. Useat erilaiset kansanopistot jarjestavat
erityislinjoja, joissa annetaan ammatillisen koulutukseen valmentavaa ja yleissivis-
tavaa opetusta. MyoOs erilaiset kaytannolliset linjat valmentavat suuntautumaan
ammattiin. Oppivelvollisuusian ylittaneille kehitysvammaisille jatko-opiskelua voi-
daan jarjestaa myos erityishuoltona, jolloin painopiste on asumis- ja sopeutumis-
valmennuksessa, seka aikuiskasvatuksessa. Varsinaista ammatillista koulutusta
kehitysvammaisille nuorille ja aikuisille on saatavilla erityisoppilaitoksissa, tavalli-
sissa ammatillisissa oppilaitoksissa samassa ryhmassa muiden kanssa, erityislin-
joilla tai erityisryhmissa tai oppisopimuskoulutuksena. (Kaski ym. 2012, 170-173.)

Kaikki haastattelemani tyontekijat nostivat itsenaistymisen tukemiseen liittyen esil-
le erityiskoulutuksen, seka tyo- ja paivatoiminnan merkityksen asiakkaiden ela-
massa. Puolet haastateltavista tyoskentelee erityiskoulutuksen ja paivatoiminnan
parissa, joten he nostivat esiin oman tyonsa merkityksen itsenaistymisen tukemi-
sessa. Paivatoiminnassa erilaisten ryhmien muodossa kasitellaan itsenaisen ela-
man taitoja seka ihmissuhdetaitoja. Ryhmissa harjoitellaan myds omien valintojen
tekemista, seka itsestd huolehtimista monipuolisesti. Mikali asiakas ei pysty itse

puhumaan, yritetdan paivatoiminnassa saada erilaisten kommunikaatiovalineiden,
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kuten kuvien, tietokoneen tai kasilikkeiden avulla selville asiakkaan tahto, jotta
vaikeammin vammaisten asiakkaiden mielipiteet ja oma tahto eivat jaisi selvitta-

matta rajoituksista huolimatta.

Mahan oon noissa koulutusryhmissa, eli meillahan on ihan tavoitteena
niinkun se oman elaman hallinta ja sehan on paivittaista se semmo-
nen justiin se omaan elamaan tuleva tukeminen, etta kannustetaan ja
opetellaan sita, ettd osaa ilmaista omat toiveensa ja haaveensa ja
osaa tehda niita heille jokaiselle itselleen parhaita valintoja etta oppia
erottamaan ne huonot valinnat hyvista ja sitten sosiaalinen kanssa-
kayminen niin se on kans aika tarkeeta, etta osaa ilmaista oikein itse-
ansa ja ma luulen etta talla hetkella ne on niita tarkeimpia mitd me
voidaan tassa tehda. H7

Taalla me kaivetaan esiin se hanen oma halunsa tavalla tai toisella,
elikka mainitsinkin niista kaikista kommunikaatiovalineista, jos ei puhu
esimerkiksi tai jos puhuu ja ymmartaa niin yrittaa silti saada se asiakas
ymmartamaan se asia selkeasti, ettd tama on sun juttus ja mitad sina
haluat. Sitten on kaikenlaisia menetelmia, otetaan kuvia lehdesta, mie-
titdan, mitkd on haaveita, mitkd on toteutunu, mitka ei, mita on unel-
mat. Kaydaan lapi terveystietoa, hygieniaa, seksuaalisuutta ja yleensa
sita elamankirjoa, mita se nyt pitaa sisallaan. On kulttuurista ja draa-
masta ja sieltd tulee itsensa ilmaisua ja sita ettd kun kysytdan mita
kuuluu niin se on aina se sama vastaus, etta ihan hyvaa, niin yritetaan
sita laajentaa eri keinoilla, ettd miksi kuuluu hyvaa, onko jotain tapah-
tunu, onko sulla suunnitelmia viikonlopuksi, mita sulla oli eilen yms. H6

Kaski ym. (2012, 316-318) esittavat, etta jo kehitysvammahuollon alkuvaiheista
asti kuntouttava ja elamaan sisaltdéa tuova toiminta on ollut kehitysvammaisille tar-
koitettujen palvelujen sisaltona. Naita palveluita tuottavat kunnat, yksityiset palve-
lut ja erityishuollon kuntayhtymat. Erilaiset paivatoimintakeskukset jarjestavat
muun muassa itsenaistymisopetusta, tyoharjoittelua seka mielekasta ja monipuo-
lista toimintaa niille nuorille ja aikuisille kehitysvammaisille, jotka eivat vammansa
vuoksi selviydy tyokeskuksessa. Tallainen kuntouttava ja valmentava toiminta on
omalta osaltaan merkittdva osa nuorten sosiaalisten taitojen ja tyovalmiuksien ke-
hittajana. Monet kehitysvammaiset voivat I10ytavat paivatoiminnan kautta ystavia.
Lievemmin kehitysvammaisille paivatoiminta voi toimia tarkeana valivaiheena pe-

rusopetuksen ja jatkokoulutuksen, tai vaativamman tyotoiminnan valilla.

Varsinainen tyotoiminta antaa kehitysvammaisille tarkeaa sisaltéa elamaan. Tyo-
toiminnan tavoitteena on tarjota kuntouttavaa toimintaa, seka kehittaa tyoelamatai-
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toja ja tydelaman sosiaalisia valmiuksia. Tyotoiminta yllapitda myos yleista sosiaa-
lista toimintakykya. Tarkeaa itsenaistymisen kannalta tyotoiminnasta tekee myos
se, etta tyon tuloksilla on oikeasti merkitysta, silla usein tyota tehdaan alihankinta-
na teollisuuden tarpeisiin. Tarkeaa itsenaistymisen tukemista on myos kehitys-
vammaisille tarkoitettu tydsuhteinen suojatyo ja tuettu tyo, jotka antavat kehitys-
vammaisille tarkeda tyokokemusta ja auttavat heita paasemaan osaksi
tyomarkkinoita. (Kaski ym. 2012, 318-319.)

Seitseman haastattelemaani henkiloa nosti esille tydnteon merkityksen itsenaisty-
misessa. Kolme vastaajista liitti tyon tekemisen itsetunnon kohoamiseen ja uskoon
siitd, etta parjaa elamassa. Vastaajien mukaan tyonteko auttaa saanndllisen pai-

varytmin sailyttamisessa, silla aamulla on hyva syy herata ja hoitaa aamutoimet.

No kylla se on kans tarkea asia se tyonteko. Etta on joku paikka mihin
menna paivalla téihin esimerkiksi, tai voihan se olla illallakin. Mutta
yleisesti ottaen varmaan paivalla, etta joku toiminta, no paivatoiminta
on yksi hyva paikka ja toimintakeskukset mutta se voi olla myo6s joku
muukin, esimerkiksi kauppa, jotain hyllyn tayttamista, ihan mihin vaan
se asiakas kykenee niin silta pohjalta tietenki. Mutta sehan on yksi osa
meidan ihmisten elamaa ja se antaa sisaltda paivaan. H6

Useampi vastaajista mainitsi, etta monen asiakkaan kohdalla ty6toiminta tapahtuu
toimintakeskuksissa, silla tuetun tyon paikat ovat viela harmillisen vaikeita saada.
Eras vastaajista totesikin, etta ne asumisyksikossa asuvat asiakkaat, jotka ovat
olleet siina onnellisessa tilanteessa, etta heilla on ollut tuetun asumisen tyopaikka,

ovat saaneet tyostaan todella hyvaa normaalin elaman mallia ja tukea.

Joo no paljon me tehdaan semmosia itsetuntemus ja semmosia teh-
tavia eri ryhmissa, on se sitte valokuvaus tai joku keskusteluryhma.
Niin kaydaan lapi niita teemoja etta mista sina tykkaat, mitka asiat on
sinulle tarkeitd. Tyotoiminnan puolella tyoharjottelupaikkoja, mita sa
haluaisit, mika olis kiva harjoittelupaikka. Meilla on tyoharjottelua ja
sellasta. Kaydaan kaupassa tekemassa oikeita toita, joku ryhma lah-
tee sinne yhdessa ja niilla on siella hyva paikka. H8

Haastatteluvastauksista selvisi, etta paivatoiminnan tyontekijat pitavat useita eri-
laisia ryhmia, kuten itsetuntemus- ja keskusteluryhmia, seka toiminnallisempia
ryhmia, kuten valokuvausta tai kadentoitd. Ryhmissa pyritaan I0ytamaan asiak-
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kaalle mieluisia asioita ja esimerkiksi tyotoimintaa miettiessa voidaan selvitella
asiakkaan mielenkiinnonkohteita tyoharjoittelua ajatellen. Ty6toiminnan kautta asi-
akkaat saavat lisaksi tyokokemusta esimerkiksi kaupassa tyoskentelemisesta.

5.4 Vapaa-ajan toiminta

Kaski ym. (2012, 321) esittavat, ettd monen kehitysvammaisen vapaa-ajan harras-
tukset jaavat kotiymparistoon, silla varsinkin vaikeammin vammaisten harrastus-
toiminta on usein riippuvaista perheenjasenten tai avustajien tuesta. Monesti myos
lapsuudenkodista muuttamisen jalkeen erilainen harrastustoiminta voi jaada riitta-
van tuen puutteen vuoksi passiiviseksi. Mielestani jokaisella kehitysvammaisella
nuorella tulisi olla mahdollisuus osallistua omien mahdollisuuksiensa ja voimavaro-
jensa mukaisiin harrastuksiin ja vapaa-ajantoimintoihin. Mikali kehitysvammainen
nuori tarvitsee erilaisiin harrastustoimintoihin tukea, apua tai ohjausta, tulisi sellais-

ta myOs olla saatavilla hanelle.

Haastateltavista puolet mainitsi harrastusten merkityksen itsenaistymisen tukemi-
sessa. Yksi vastaajista kertoi, etta esimerkiksi kansalaisopistossa olisi monia kurs-
seja itsenaisyyteen liittyen, kuten erilaisia ruuanlaitto- tai sisustuskursseja, mutta
heidan asiakkaansa eivat ole oikein innostuneet taman kaltaisista harrastuksista.
Vastaajien mukaan monilla kehitysvammaisilla asumispaikka voi vaikuttaa harras-
tusaktiivisuuteen suuresti, silla mikali harrastukseen on vaikeaa kulkea itsenaisesti
tai se on kaukana, rajoittaa se suuresti harrastusmahdollisuuksia. Erityiskoulutuk-
sen- ja paivatoiminnan parissa tyoskentelevista kaksi mainitsi, etta he kertovat
asiakkailleen mahdollisista harrastusvaihtoehdoista ja -paikoista.

Harrastuksista me taalla kerrotaan, meidan tehtava on tiedottaa, mita
vapaa-ajalla voi harrastaa. Ehkad kdydaan mahdollisuuksien mukaan
tutustumassa eri paikkoihin. Mutta se etta sitten se niinkun siirtyy se,
ettd kuka sen kopin ottaa niista asioista, etta se on se kotivaki tai sit-
ten jos asuu jossain yksik0ssa jo niin sehan paljon sanelee sita, etta
onko resursseja lahted ja minne lahdetaan, ja lahdetaanko porukalla.
H8
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Kasken ym. (2012, 321-322) mukaan erilaiset leirit, paiva- ja iltapaivakerhot, kes-
kustelutoiminnot ja klubitoiminta laajentavat omalta osaltaan kehitysvammaisten
elamanpiiria. Heidan mukaansa tamankaltainen toiminta antaa myds virikkeita 10y-
taa toimintaa ja harrastuksia, seka auttaa solmimaan ja yllapitamaan uusia ihmis-
suhteita. Lisaksi erilaisilla vapaa-ajantoiminnoilla pyritddn tukemaan opetus- ja
paivatoimintayksikoiden asettamia kuntoutuksellisia tavoitteita. Taman lisaksi pyri-
taan tarjoamaan hyvia tilaisuuksia sosiaalisen kanssakaymisen harjoittelemiseen

yhdessa toisten kanssa.

5.5 Palveluohjaus

Kaski ym. (2012, 315-316) erittelevat, etta kehitysvammalaki velvoittaa jarjesta-
maan neuvolatoimintaa kehitysvammaisille. Tallaista toimintaa jarjestetaan
erinimisissa yksikoissa, joita voidaan kutsua esimerkiksi kehitysvammapoliklini-
koiksi. Ne voivat toimia joko erillisina erityishuollon toimintayksikoina tai tutkimus-,
kuntoutus- ja palvelukeskusten yhteydessa. Kehitysvammapoliklinikan palvelut
ovat maksuttomia, ja tarjoavat kehitysvammaisille ja heidan perheilleen apua ja
tukea kehitysvammaisuudesta aiheutuviin erityisongelmiin. Poliklinikoilla voidaan
seurata kehitysvammaisen henkilon hyvinvointia. Siella pidetaan huolta myos ela-
mankulkuun ja siirtymavaiheisiin liittyvista palveluista. Kuntoutussuunnittelun lisak-
si poliklinikalta annetaan tukea ja ohjausta myos kehitysvammaisten parissa tyos-

kenteleville ammattilaisille, kuten sosionomeille.

Avohuollon tukitoimet sisaltavat perheiden tukemista kotona ja laheisten luona,
seka tukiasunnossa asuvien kehitysvammaisten ohjausta muun poliklinikkatoimin-
nan ja lyhytaikaisen laitoshoidon ohella. Palveluohjaajat opastavat erilaisiin yleisiin
ja erityishuollon palveluihin hakeutumisessa. Taman lisaksi palveluohjaajat toimi-
vat tarpeen vaatiessa tuki- tai yhdyshenkilona kehitysvammaiselle, seka tiedotta-
vat erilaisista palveluista ja osallistuvat kuntoutuksen ja hoidon suunnitteluun. Pal-
veluohjaaja voi my0s toimia lahiohjaajana  kotikaynneilld, neuvoen
kehitysvammaista jokapaivaisten taitojen opettamisessa. Tavallisimmin kehitys-

vammainen nuori tarvitsee palveluohjausta paivittaisten taitojen oppimisessa ja
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silloin, kun han on hankkimassa valmiuksia asumista tai perhehoitoa varten. (Kas-
ki ym. 2012, 316.)

Haastattelemani tyontekijat eivat maininneet erikseen palveluohjausta itsenaisty-
misen tukikeinona. He kuitenkin kertoivat itse tukevansa asiakkaitaan ohjaamalla
heitd arkielamaan liittyvissa asioissa. Useampi vastaajista kertoi kuitenkin, etta
esimerkiksi sosiaalityontekijat ja muuttovalmentaja ohjaavat asiakkaita muuttoon
liittyvissa kysymyksissa.

5.6 Itsetunnon ja seksuaalisuuden tukeminen seka vertaistuki

Jotta ihmisen identiteetti voi kehittya, tarvitaan itsearvostusta. Nuoruudessa vam-
maisuus voi aiheuttaa eristaytymisen ja huonommuudentunteita, kun nuori on
epavarma itsestaan. Myos seksuaalisuus on kehitysvammaiselle nuorelle, kuten
kenelle tahansa, varsin haavoittuva alue. Muutokset omassa kehossa ja mielessa
hammentavat, ja hammennys voi aiheuttaa pelkoa kelpaamattomuudesta, jolloin

nuoren itsetunto on koetuksella. (Malm ym. 2012, 398.)

Suurin osa vastaajista kertoi, etta paivittaisen tuen ja ohjauksen avulla nuorten
itsetuntoa yritetaan pitaa ylla kannustamalla asiakasta huomaamaan, minkalaisiin
asioihin han on itse pystynyt ja mitad han on itse osannut hoitaa. Haaveita ja unel-
mia ei eraan tyontekijan mielestd kannata koskaan lahtea suoralta kadelta hyl-
kaamaan, silla apuna voi olla realistisuuteen pyrkiva pohdinta yhdessa asiakkaan
kanssa. Asumispalvelussa tyoskenteleva tyontekija kertoi, ettd han piirtda asiak-
kaiden kanssa polun, jonne voi kirjata ylos unelmia ja haaveita. Sitten yhdessa
kirjoitetaan ylos, mita asioita asiakkaan pitaisi viela saavuttaa ja oppia, jotta olisi
mahdollista paasta siihen tilanteeseen, josta asiakas talla hetkellda unelmoi.

Joo no kylla se justiin on nain ettd annetaan se mahdollisuus siihen,
etta itse ja kannustetaan siihen ja pidetaan ylla semmosta viretta etta
hei kylla sa osaat ja kylla sa pystyt, kokeile, yritappa viela uudestaan,
kylla se voi onnistua. Jos ei se eilen onnistunu niin tanaan se voi on-
nistua niin semmosta asennetta pidetaan ylla. H1
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Haastattelemistani tyontekijoista kolme mainitsi seksuaalisuuden tukemisen. Nais-
ta vastaajista yksi kertoi, ettda han harjoittelee paivatoimintaryhmassaan asiakkai-
den kanssa seksuaalisuuteen ja terveystietoon liittyvia asioita. Kaksi muuta asiaan
vastannutta tyontekijad mainitsivat, ettd seksuaalisuutta pitaisi tukea enemman,
silla osa nuorista tietaa huonosti seksuaalisuuteen liittyvia asioita. Vastanneet kui-
tenkin olettivat, ettd peruskoulussa kehitysvammaisille nuorille opetetaan terveys-
tiedossa seksuaalisuuteen liittyvia asioita, mutta toinen heista epaili, kerrotaanko

asioista riittavan selkeasti ja ymmarrettavasti.

Nykyaan puhutaan varmasti enemman seksuaalisuudesta, mutta sita
ehka kannattais miettia ja mita kehittaa siina niin sita, ettd puhutaanko
silla lailla et se kehitysvammanen ymmartaa siita mita puhutaan. Ma
jotenki kuvittelisin kun meillaki taalla asuu naita nuoria ettd nykyaikana
kuitenki heillekki on koulussa kerrottu vahintaankin naita perusasioita.
Mutta sitte kun ne tulee omassa elamassa ajankohtaiseksi niin ollaan
aivan niinku ei olis ikaan kuullukaan mistaan mitaan, etta aivan ollaan
ihan niinku ehka kuutamolla. Jotkut nyt tietysti voi olla hyvinki valveu-
tuneita tassa asiassa mutta etta jotenki ehka sita etta oikeesti varmis-
taa se, etta se kehitysvammainen nuori oikeasti tietaa ja kasittaa etta
mista tadssa on kyse ja missa mennaan. Niin se varmasti olis se mita
kannattais kehittda. Ja sitten myds se etta sitten kun se tulee se seu-
rustelu ja muut tammoset asiat ajankohtaiseksi niin vahintaan siina
vaiheessa etta molemmat osapuolet tietaa etta mita tahan liittyy ja mi-
ta ehka riskeja tai muita asioita etta niista puhuttais avoimesti. H1

Wilkinson, Theodore ja Racska (2015, 99-101) esittavat, ettd heidan tutkimustu-
lostensa mukaan kehitysvammaisten ihmisten ymparilla on usein tietynlainen lei-
ma liittyen heidan seksuaalisuuteensa. Tama leima rajoittaa entisestaan
kehitysvammaisten seksuaalista identiteettida, mikd voi aiheuttaa pahimmillaan
kaksinkertaisen haitan kehitysvammaisen nuoren elamassa. Tutkimukseen osallis-
tuneet kehitysvammaiset nuoret olivat sita mielta, ettd seksuaalisen identiteetin
kehittyminen on normaali osa aikuistumista myos heidan kohdallaan. He kokivat
kuitenkin, ettd seksuaalisuuden kehittymiselle on monia esteita, kuten hoitajien
kasitykset nuoren ei-seksuaalisuudesta ja lapsenomaisuudesta, seka seksuaaliva-
listuksen ja tuen puuttuminen. Hoitajat saattavat myos joskus estaa asiakasta et-
simasta tietoa seksista, ja nain pyrkia hallitsemaan mahdollisia riskeja, joita tallai-

seen toimintaan liittyy.
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Kehitysvammaisten nuorten vanhemmille voi olla vaikeaa mieltda lastaan aikui-
seksi ja he saattavat hoidon ja avuntarpeen vuoksi pitaa lastaan ikaistaan nuo-
rempana. Jotkut vanhemman voivat pelata myos, ettd nuori voi tulla raskaaksi.
Ikatovereilta voi olla vaikeaa saada vastakaikua naiseuteensa tai miehisyyteensa.
Kehityksen kannalta olisi kuitenkin erityisen tarkeaa hyvaksya seksuaalisuutensa
ja vahvistaa omaa seksuaalista identiteettiaan. Monille vanhemmille on vaikeaa
puhua kehitysvammaisen nuorensa kanssa seksuaalisuuteen liittyvista asioista,
minka vuoksi olisi tarkeaa, etta nuori voi saada tukea siihen myos joltakulta muulta
ihmiselta, esimerkiksi sosiaali- tai terveydenhuollon ammattilaiselta. (Malm ym.
2012, 398.)

Malmin ym. (2012, 398) mukaan vertaistuki voi olla monelle kehitysvammaiselle
nuorelle parhaiten tukea antava asia monissa hanta mietityttavissa kysymyksissa.
Toisten samalla tavalla vammaisten esimerkit ja kokemukset voivat antaa evaita
asioiden pohdiskeluun ja johtaa jopa samaistumisen kokemukseen. Vertaistukea
voi saada kasvokkain, puhelimitse, Internet -keskusteluin tai vaikkapa kirjoja luke-
malla. Erilaiset vammaisjarjestot jarjestavat myos paljon erilaisia sopeutumisval-
mennuskursseja, joissa voidaan kasitelld esimerkiksi arkielaman haasteita, it-
senaistymista ja seksuaalisuutta. Vertaistuki voi auttaa kehitysvammaista nuorta
littymaan yhteisoihin ja toimimaan osana yhteiskuntaa. Haastatteluissani ei juuri-
kaan noussut esiin vertaistukeen liittyvia asioita. Useampi vastaaja kertoi kuiten-
kin, etta heidan asiakkailleen on tarkeaa, etta heilld on ystavyyssuhteita toisten

kehitysvammaisten nuorten kanssa.

5.7 Kaytannon menetelmia itsenaistymisen tukemiseen

Tutkimuksessani haastateltavat kertoivat useita erilaisia tapoja, joilla he tukevat
kehitysvammaisten asiakkaidensa itsenaistymista. Lahes kaikki kertoivat, etta asi-
akkaiden tukeminen on ohjausta, neuvontaa, tukemista, yhteisia keskusteluja ja
kuuntelijana toimimista arkipaivan asioissa. Moni tyontekijoista vastasi myos tuke-
vansa ty0ssaan asiakasta hanen sosiaalisissa suhteissaan. Monet haastateltavat
kertoivat kayttavansa erilaisia paiva- ja viikko-ohjelmia asiakkaidensa kanssa, jotta

olisi helpompaa hahmottaa viikkoon kuuluvat menot ja esimerkiksi kotityot. Monil-
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la oli kaytossaan aarrekartta -menetelma, jossa asiakas saa listata tulevaisuuden
haaveitaan ja toiveitaan ylos kuvin tai sanoin, jonka jalkeen tyontekijan kanssa
hahmotellaan polkua siitd, mita asioita pitaisi tapahtua tai opetella ennen kuin
haave voisi toteutua. Tata polkua voidaan myos pilkkoa pienempiin osiin ja tavoit-
teisiin, joita voidaan yhdessa lahtea tavoittelemaan asiakasta tukien. Myos muita
erilaisia karttamenetelmia ja sarjakuvatekniikoita kaytetaan paljon tunneasioiden ja
sosiaalisten tilanteiden lapikaymisessa asiakkaiden kanssa.

Tarkeana osana itsenaistymisen tukemisesta tyontekijat nakivat sen, etta he eivat
tee tai jarjestele asioita asiakkaiden puolesta, vaan aina yritetdan ensin saada
asiakas itse hoitamaan asiansa auttamalla ja neuvomalla. Osa haastateltavista
naki tarkeana, etta he herattelevat asiakkaita itse ajattelemaan ja toimimaan tilan-
teissa, joissa asiakas pyytaa tyontekijaa tekemaan jotakin hanen puolestaan. Jois-
sain tilanteissa voidaan kayttda apuna erilaisia apuvalineitd, joiden avulla asiakas

kykenee suoriutumaan itsenaisesti arjessaan.

Sitte kaytetaan erilaisia niinku apumenetelmia siihen etta jos esimer-
kiksi vaikkapa miettii iltapesuja, etta joku hampaitten harjaus. Etta jos
nyt nayttaa silta ettd periaatteessa asukas pystyy harjata ne hampaat
itte ja osaa kylla ihan hyvin sillon ku ohjaaja on lasna, mutta sitte yksin
on hatanen, etta ei malta tarpeeksi kauaa aikaa pesta tai huolellisesti
joka paikasta. Niin etta ei heti menna siihen etta sen ohjaajan pitaa
nokottaa siind vieressa niin voidaan kayttaa vaikka jotaki ajastinta joka
auttaa sitte hahmottamaan sen ajan. Etta kaikenlaisia timereita, ajas-
timia, munakellot ja semmoset on hyvia ja kuvat, esimerksiksi pictoku-
vat on ihan hyvia niinku hahmottamaan sita paivajarjestysta etta tietaa
vaikka, ettda mulla on tanaan pyykkivuoro ku se on kalenterissa sem-
mosella kuvalla mihna on pyykkien kuva niin sen muistaa. H4

Vastauksista ilmeni, ettd arjen toimintoihin, kuten peseytymiseen ja siivoukseen,
seka ruuanlaittoon voidaan kayttaa apuna erilaisia valineita ja menetelmia, kuten
ajastimia ja kuvia, joiden avulla asiakkaiden on helpompaa hahmottaa oikea tyos-
kentelyjarjestys tai kaytettavissa oleva aika. Joskus asiakkaille voidaan kuvata
esimerkiksi hammaslaakarikaynti sarjakuvan avulla, jotta asiakas voi hahmottaa,
mitd hammaslaakarissa tapahtuu ja missa jarjestyksessa. Myos arjessa kaytetaan

usein apuna kuvia, joiden avulla voi hahmottaa viikon ohjelman itsenaisesti.



44

6 AIKUISTUMINEN JA ITSEMAARAMISOIKEUS

Tassa luvussa esittelen kehitysvammaisten nuorten aikuistumisen haasteita, seka
itsemaaraamisoikeuden kasitetta teorian ja tutkimustulosteni avulla. Lisaksi esitte-
len keinoja, joilla haastattelemani tyontekijat tukevat asiakkaidensa itsemaaraa-

misoikeutta.

6.1 Kehitysvammaisten aikuistuminen

Kehitysvammaiset inmiset ovat yhteiskunnassa ihmisryhma, joilta puuttuu aikuisen
status sen taydessa merkityksessaan. Palkkatyon puuttuminen ajaa usein kehitys-
vammaisia aikuisia heikkoon taloudelliseen asemaan, mika heijastuu myos osalli-
suuteen yhteiskunnassa. Aikuisuudessa on lisdksi monia haasteita, kuten tyon ja
parisuhteen 16ytyminen, seka perheen perustaminen. Kehitysvammaisten ihmisten
kohdalla on tehtava viela paljon asioita, jotta he voisivat toteuttaa naihin asioihin
liittyvia unelmia. Monille aikuisille kehitysvammaiselle voi olla liian vaikeaa l6ytaa
toimiva parisuhde, jota voisi itsenaisesti pitaa ylla. Monet kehitysvammaiset voivat
kokea myos lapsettomuuden kipeana asiana, vaikka onkin harvinaista, etta kehi-
tysvammaiset ylipaataan perustavat perhetta ja hankkivat omia lapsia. (Aikuisuus
2014.) Suomen vammaispoliittinen ohjelma (2011, 8) korostaakin, etta vammais-
ten ihmisten palvelut on jarjestettava siten, ettd ne tukevat kaikin tavoin vammai-
sen henkilon itsenaista elamaa. Puutteelliset palvelut eivat saa estad vammaista

henkil6d muodostamasta parisuhdetta tai perhetta.

Turusen (2005, 175-183) mukaan yleisesti ottaen aikuistumisen kasite ja ilmio
ovat melko epamaaraisia, silla aikuistuminen ajoitetaan usein epatarkasti ika-
vuosien 27-35 valille. Aikuistuminen voi kuitenkin joskus tapahtua hyvin varhain,
jolloin sen sijoittaminen lahelle kolmattakymmenetta ikavuotta voi tuntua liian
myohaiselta. Aikuistumisella tarkoitetaan usein muun muassa persoonallisuuden
vakiintumista, silla aikuistumiseen kuuluu olennaisena osana tietynlainen psyykki-
nen murros, eli aikuistumisen kriisi. Tama aikuistumisen kriisi voi pitaa sisallaan
monenlaista ahdistusta, pettymysta, rajallisuuden tunnetta ja tietynlaista arjen

harmaana kokemista. Aikuistumisen myota ihmisesta tulee yleensa vastuullisempi
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ja ihminen asettuu yha enemman itsensa varaan. Monelle tulee tarve l0ytaa juu-
rensa tai halu vakiintua jollain tavalla. Aphosen (2016) artikkelin mukaan ymparis-
ton vaikutus voi joko estaa tai tukea nuoren aikuistumista. Hanen tekemassa tut-
kimuksessa ilmeni, etta vammaiset nuoret odottivat tulevaisuudeltaan normaaleja
aikuisuuteen liittyvia asioita, kuten omaa kotia, koulutusta, tyota ja perheen perus-
tamista, joita myO0s saman ikaiset vammattomat nuoret toivoivat. Tutkimuksen ja
haastattelujen edetessa nuoret kuitenkin madalsivat ja korjailivat tavoitteitaan, silla
edes vahva tahto ei riittanyt tasavertaistamaan heita vammattomien nuorten kans-

Sa.

Vammaisten nuorten kohdalla aikuistumisen tavoitteet ja aikataulu ovat usein hy-
vin yksilollisia. Aphosen (2008, 201, 200) tekeman vaitoskirjatutkimuksen esimer-
kissa han kuvaa sita, miten vaikeaa aikuisuuden maarittely erilaisissa rajakohdissa
voi olla vammaisten henkildiden kohdalla. Hanen haastattelemansa Anne asuu
palvelutalossa. Anne ei ole lapsi, eikd enda nuorikaan, mutta han ei ole mydskaan
puoliaikuinen. Han ei ehka ominaisuuksien tai tavoitteidensa perusteella saavuta
samanlaista aikuistumista kuin muut, mutta aikuistuu silti omalla tavallaan. Vam-
maisten henkildiden kohdalla itsenainen paatoksenteko, eli autonomia voikin jaada
tavallista heikommaksi, sillda monet vammaiset ovat tottuneet siihen, etta he eivat
selviydy ikatovereidensa kanssa samoista vaatimuksista. Riittava tuki voi antaa
mahdollisuuksia itsenaisyyteen. Ymparistd voi kuitenkin my0s estaa aikuistumista

ohjaamalla vammaista lapsen rooliin.

Van Naarden Braun, Yeargin-Allsopp ja Lollar (2005, 919-926) nostavat esille,
etta heidan tutkimustensa mukaan nuorilla aikuisilla, joilla on jokin rajoite, kuten
kehitysvamma, on vammattomia nuoria huomattavasti epatodennakoéisemmin ai-
kuisen sosiaalinen rooli. Kaikista suurin ero on tyollistymisen suhteen. Lahes kak-
sinkertainen maara vammattomia nuoria on tyollistynyt kilpailukykyiseen asemaan
verrattuna kehitysvammaisiin nuoriin aikuisiin. Aikuisen roolin tayttamista voi mo-
nen vammaisen nuoren kohdalla rajata aktiivisten toimintamahdollisuuksien vahai-

nen maara.

Haastattelussa saamani vastaukset nostivat esiin, etta itsenaistymisprosessi ta-

pahtuu asiakkaiden kohdalla yksilollisessa tahdissa. Moni vastaajista nosti esille,
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etta aikuistumisen tukemisessa merkittavassa roolissa on kehitysvammaisen oma
perhe ja laheisilta saatu tuki. Tyontekijoiden mielesta aikuistumista ja itsenaisty-
mista edistavat lahipiirin kannustavat asenteet ja se, ettd heidan annetaan nuoren
itse tehda paatoksia ja heille annetaan vastuuta. Vastaajien mielesta olisi tarkeaa,
etta kehitysvammaiselle nuorelle annettaisiin mahdollisuus itsenaisyyspyrkimyksiin
silloin, kun itsenaistyminen on heille ajankohtaista. Haastateltavien mielesta ei ole

tarkoituksenmukaista silotella ja tasoitella vammaisen nuoren polkua liiaksi.

Se (itsenaistyminen) voi tulla vahan viiveella. Kehitysvammaisella ei
valttamatta ala viela siella viisitoistavuotiaana vaan se voi tulla vaikka
kaksikymppisena tai kakskytviisvuotiaana. Mutta etta kylla se useimmi-
ten kaikilla kehitysvammasillakin tulee se etta haluaa irtautua niista
vanhemmista ja se oikeus pitais heille suoda. Ja sitte my6s ku on niita
itsenaistymispyrkimyksia ja valilla ehka semmosia riuhtasujakin, mita
nyt nuorilla on sita riuhtomista, niin monesti se ehka kehitysvammai-
sen kohdalla katotaan helpommin semmosena etta taa on nyt jotain
haastavaa kayttaytymista ja jotain tosi vaikeeta ja negatiivista, etta ta-
ta taytyy nyt jotenki terapioida tai laakita tai jollain lailla tasotella tata
asiaa. H1

Se heikentaa aikuistumista, jos ohjaaja tai vanhemmat tai lahi-ihmiset,
ketka nyt on niin jos he ovat hyvin maaraavia ja ohjaavia niin se mun
mielesta heikentaa. Mutta mun mielesta siina pitais olla tukevakin, etta
tukea he tarvitsee, tukea ja ohjausta. H5

Arellano & Peralta (2013, 175-179) nostavat esiin tutkimuksestaan saatuja tulok-
sia, joiden mukaan kehitysvammaisten nuorten vanhemmat tarvitsisivat enemman
tietoa siita, mita itsemaaraamisoikeus kehitysvammaisen nuoren kohdalla tarkoit-
taa. Taman tiedon saavuttamiseksi olisi tarkeaa, etta yhteistyd vanhempien ja eri-
laisten ammattilaisten kanssa lisaantyisi, jotta molempien osapuolien nakemykset
saataisiin sovitettua yhteen. Tarkeinta itsemaaraamisoikeuden tukemisessa on
kuitenkin vanhempien osalta muutos ajattelutavoissa, jotta nuoren ylisuojeleminen
vahenisi. On tarkeaa, ettda vanhemmat osoittavat innostusta ja myonteisyytta rea-
listisesti ja objektiivisesti lapsensa saavutuksista. Vanhemmat tarvitsisivat lisaksi
ohjausta kehitysvammaisten nuorten itsetunnon ja itsetietoisuuden tukemiseen.

Tallainen tukeminen olisi hyva aloittaa jo lapsuudessa.

Vammaisen henkildon kohdalla elamankulku voi olla monilla tavoilla institutionalisoi-

tunut ja talloin kaikissa keskeisissa henkiloa koskevissa paatoksissa nousee aina
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esille vammaisuus. Tama voi aiheuttaa minakuvan hamartymista, jolloin nuori ei
uskalla ottaa vastaan mahdollisuuksia, joita hanelle tarjoutuu. Tama voi pahimmil-
laan johtaa siihen, etta aikuistumisen tavoitteet eivat koskaan toteudu. (Aphonen,
2008, 206.)

6.2 Itsemaaraamisoikeus

ltsemaaraamisoikeus on yksilon oikeutta paattaa itseaan koskevista asioista ja
maarata omasta elamastaan. Henkilon on voitava paattaa itseaan koskevista asi-
oista joko tuetusti tai itsenaisesti. Vahimmaisvaatimuksena on, ettd henkilon oma
mielipide tulee selvitetyksi kaikkia mahdollisia keinoja ja tapoja kayttaen. Itsemaa-
raamisoikeuden perusta on jokaisen oikeus henkilokohtaiseen vapauteen, yhden-
vertaisuuteen ja koskemattomuuteen. Jokaista ihmista on kohdeltava kunnioitta-
vasti, eika kenenkaan psyykkista tai fyysistd koskemattomuutta saa loukata.
Yksilon vapautta ei saa riistaa mielivaltaisesti, eivatka sairaus tai vamma saa olla

sen perusteena. (ltsemaaraamisoikeus 2016.)

Haastateltavien mukaan itsemaaraamisoikeus on oikeutta paattaa itse omasta
elamasta ja oikeutta tehda itse omat valintansa. Osa haastateltavista mainitsi, etta
omaa itsemaaraamisoikeutta miettiessa ei tulisi mieleenkaan, etta joku rajoittaisi
sita, mutta kehitysvammaisten asiakkaiden kohdalla tilanne voi joskus olla mutkik-

kaampi, mikali asiakas ei itse ymmarra valintojensa seurauksia.

ltsemaaraamisoikeus on sita etta ma saan itse paattaa ja maarata mi-
ta ma teen missa ma asun, missa ma oon toissa, milla ma meen sinne
toihin, mita ma teen silla palkalla ja yleensakin, etta ma saan paattaa.
Ettd jos ma haluan lahtea nyt Hongkongiin niin ma Iahen jos ma oon
rahat saastanyt siihen. Se on itsemaaraamisoikeus. H1

Itsemaaraamisoikeus. Se onki hassua, etta se on meilla niinkun sella-
nen itseisarvo, mutta sitten kehitysvammaisten kohdalla se taytyy erik-
seen miettia. Se, ehka se on niinkun juuri sita, etta mitd mina haluan ja
mitka on ne mun haaveet ja miten mina haluan elaa sita elamaa. H8



48

Topo (2013, 5-7) esittaa, ettad itsemaaraamisoikeus on moniulotteista. Ensimmai-
nen ulottuvuus on tiedon saaminen. Kehitysvammaisen on tarkeda saada tietoa
omista asioistaan, kuten tyo- ja paivatoimintamahdollisuuksista tai palveluista, joita
han voi saada. Tallainen tieto on kerrottava ymmarrettavalla tavalla, eika tietoa
pida hukuttaa esimerkiksi ladketieteellisen terminologian taakse. Toisessa itse-
maaraamisen ulottuvuudessa on kyse paatoksenteosta itsea koskevissa asioissa.
Paatosta tehdessa on tarkeaa tarjota erilaisia vaihtoehtoja, jotta huomaamatta ei
tehda liian ohjailtuja paatoksia. Kolmas ulottuvuus on oikeus saada paatoksensa
toteutumaan konkreettisesti. ltsemaaraamisoikeuden neljas ulottuvuus liittyy kyky-
jen kayttoon ja kyvykkyyden tunteeseen. Oikeus kayttaa omia kykyjaan on tarkeaa
identiteetin rakentumisen kannalta. Tarkeaa onkin, etta erilaisten toimintojen taha-
tonta tai tahallista rajoittamista tarkastellaan kriittisin silmiin. Viimeinen eli viides
ulottuvuus on yksityisyys. Vammaisten kohdalla fyysista yksityisyytta rikotaan
usein saanndllisesti, varsinkin jos toisen apua tarvitsee esimerkiksi hygienian hoi-
tamisessa. Tyontekijoiden ja avustajien tulisikin muistaa, etteivat he pida asiaa
itsestaanselvyytend, vaan kohtelevat asiakastaan aina tuntevana yksilona, jonka
yksityisyytta he joutuvat rikkomaan. Mikali jokin naista ulottuvuuksista jaa puuttu-

maan, ei itsemaaraamisoikeus toteudu.

ltsemaaraamisen periaate ei ole ongelmaton. Esiin nousee helposti kysymyksia
siitd, mihin asti toiminnanvapaus ja oikeus paattaa omista asioistaan ulottuvat.
Pohdittavaksi tulee myos kysymys siita, onko henkilon toiminnan oltava moraali-
sesti hyvaksyttavaa, jotta han voisi paattaa siita itse. Millaiset asiat voivat olla it-
semaaraamisen kohteena, ja saako henkilo tehda itseaan koskevia valintoja, jotka
aiheuttavat hanelle tai jollekin toiselle henkilolle jonkinlaista vahinkoa? (Pietarinen
ym. 1994, 34.)

Tamankaltainen pohdinta nakyi hyvin myos tutkimustuloksissani. Itsemaaraamis-
oikeutta maaritellessaan nelja vastaajista mainitsi, etta siihen kuuluu oikeuksien
lisaksi myoOs vastuu. Moni vastaaja kertoikin, etta valveutuneet asiakkaat tietavat,
etta heilld on oikeus paattaa itse omista asioistaan, mutta monilta puuttuu kyky
ottaa vastuuta toimintansa seurauksista. Eras vastaajista kertoikin, etta hanen
mielestaan itsemaaraamisoikeus loppuu asiakkaiden kohdalla siihen, jos asiakas
vaarantaa itsensa esimerkiksi pukeutumalla kovalla pakkasella t- paitaan. Hanen
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mukaansa asiakas ei voi toteuttaa itseaan vaarantavia valintoja itsemaaraamisoi-
keuden nimissa, silla hanen mukaansa on eri asia tehda valinta, kuin ymmartaa
sen todelliset seuraukset. Haastateltavat mainitsivat myos, etta itsemaaraamisoi-
keuden taakse yritetaan joskus menna sen varjolla, etta ei tarvitsisi tehda mitaan
epamiellyttavaa. Tyontekijoiden mielesta tallaiseen toimintaan tulee puuttua siina
maarin, etteivat kaikki epamiellyttavat, mutta valttamattomat asiat jaa hoitamatta

itsemaaraamisoikeuteen vetoamalla.

ltsemaaraamisoikeus on mun mielesta sita, etta saa itse valita missa
asuu, minkamoista tyota tai koulutusta hakis itsellensa, saa paattaa
sen mita laittaa paalle aamulla, mutta sitten tullaan siihen etta jos ha-
luaa paattaa etta ma en syo, enka ma kay suihkussa, enka ma halua
tehda yhtaan mitaan niin siind menee se raja jolloin mun mielesta tar-
vitsee jollain lailla tukea, en ma sano, etta pitda puuttua joka asiaan
vaan tukea sita ihmista silla lailla, etta se tajuaa sen elamankulun
merkityksen, mihin liittyy tyot ja harrastukset ja nama tammoset. Ja sit-
ten keskustella jos on semmonen, joka ymmartaa niin paljon sita asi-
aa, etta voidaan keskustellen kayda sita lapi ja jos ei mitaan muuta
niin sitten otetaan kuvat kayttoon ja muut menetelmat, mutta siina lop-
puu mun mielesta tavallaan se itsemaaraamisoikeus jos vaarantaa si-
ta omaa elamaansa syomattomyydella tai 25 asteen pakkasella t-
paidalla pihalla olemisella. H6

Sen sanan taakse (itsemaaraamisoikeus) ei voi menna joka kohdassa.
Niinkun, ettd nostaa kadet ylos, me ei voida tehda taalla yksikossa mi-
taan kun asukkaalla on itsemaaraamisoikeus ja tassa han nyt ilmaisee
nain. Koska sita pitais aina kattoa silta kantilta, ettd mika on niinkun
asiakkaalle tai asukkaalle hyvaksi, etta jos tilanne on sellanen etta ei
halua nousta sangysta aamulla ja on monta asiaa tulossa vastaan sii-
na aamussa, niin sitten kuitenkin se etta mika vie hanta eteenpain sii-
na. H8

Sosiaalialan ammattilaisen on omista elamanvalinnoistaan ja arvoistaan riippumat-
ta edistettava ja kunnioitettava asiakkaan oikeutta omiin valintoihinsa. Tama edel-
lyttda kuitenkin sita, etta asiakkaan valinnat eivat uhkaa muiden oikeuksia tai etu-
ja, joihin he ovat oikeutettuja. Taysivaltainen asiakas on aina vastuussa omista
valinnoistaan ja hanelld on vastuu myos valintojen seurauksista. Ammattilaisen
tulisi ottaa huomioon asiakkaan kaikki elamanalueet. Asiakas on kohdattava osa-
na ymparoivaa yhteisda ja yhteiskuntaa. Tarkeaa on myos auttaa asiakasta tun-
nistamaan ja kehittamaan omia vahvuuksiaan. (Arki, arvot, elama. 2009, 8.)
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6.3 Itsemaaraamisoikeuden tukeminen

Kaikki haastattelemistani tyontekijoista pitivat itsemaaraamisoikeutta tarkeana ar-
vona asiakkaille. Kaksi heista kuitenkin mainitsi, etta siind on osittain huonojakin
puolia tydnteon kannalta. Kysyin haastateltavilta, tuetaanko itsemaaraamisoikeutta
heidan mielestaan tarpeeksi. Vastaukset olivat hyvinkin kaksijakoisia, mutta kaikki
olivat sita mielta, etta sita tuetaan nykyaan enemman ja enemman. Osa vastasi
myo0s, etta itsemaaraamisoikeuden riittdva tukeminen riippuu paljon paikasta, silla
joissain paikoissa itsemaaraamisoikeuden tukeminen kuuluu osaksi tyOyhteison
arvoja, kun taas toisissa paikoissa sita ei valttamatta huomioida ollenkaan. Osa oli
sita mielta, etta itsemaaraamisoikeutta tuetaan jo tarpeeksi, osa taas naki tilan-
teessa viela parannettavaa. Yksi vastaajista oli tiukasti sita mielta, etta itsemaa-

raamisoikeutta ei tueta riittavasti.

No ei varmaan nyt viela kuitenkaan tarpeeksi tueta, etta eteenpain ol-
laan menossa koko ajan. Ma odotan kylla silta itsemaaraamisoikeus-
lailtakin aika paljon kuitenkin, ettd se avaa kuitenkin niinku muidenkin
tahojen silmia. Etta mitd meidan kehitysvammaiset niinkun haluaa ja
mika niiden asema on tassa yhteiskunnassa. H2

Ei. Ei tueta. Sita ei valttamatta kaikki oo viela ymmartany mita se tar-
koittaa ja mika merkitys silla on sille asiakkaalle. Sita voidaan viela ta-
nakin paivana jopa vahatella ja sanoa, ettd no ei ne nyt mitdan ym-
marra. Ei se pida paikkaansa, jokainen ymmartaa jotain, enemman tai
vahemman. Ollaanko me osattu oikeilla menetelmilla tai keinoilla kai-
vaa niita asioita, vai onko se vaan, etta ma oon nyt tata tehny kymme-
nen vuotta, ei tama nyt tarvi enaa mitdan sen kummenpaa. H6

Tutkimustuloksistani ilmeni, ettd sosiaalialan tyokentalla asiakkaiden itsemaaraa-
misoikeutta tuetaan monin eri tavoin. Asumisyksikon tyontekijat kertoivat, etta hei-
dan asiakkaansa saavat itse paattaa asunnoissaan sisustuksesta ja arjen asioista,
kuten pukeutumisesta ja harrastuksista. ltsemaaraamisoikeutta tuetaan myos asi-
akkaaseen liittyvissa suunnittelupalavereissa, kuten palvelusuunnitelmapalave-
reissa siten, etta asiakas saa itse paattaa, mita asioita palaverissa kasitelldan ja
han saa listata omia tulevaisuuden haaveitaan palaveria varten. Palaverissa asia-
kas saa itse olla paattamassa asioistaan ja kertoa oman mielipiteensa niihin liitty-
en. Asiakas saa myoOs paattaa, etta mikali jokin asia on hanelle yksityinen, eika
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han halua, etta siita kerrotaan hanen vanhemmilleen niin silloin tyontekijat kunni-
oittavat tata paatosta. Tyontekijat kertoivat myos, etta usein itsemaaraamisoikeutta
tuetaan myoOs erilaisten keskustelujen avulla. Tyontekijat selventavat usein asiak-
kailleen, mita vaihtoehtoja asiakkaalla on eri tilanteissa, ja mista valinnasta voi
seurata mitakin asioita, jotta asiakas voisi helpommin tehda itsenaisia paatoksia

ymmartaen myos mahdolliset valinnan seuraukset etukateen.

Tuen sita keskustelemalla ja kertomalla ennakkoon jo, nimenomaan,
ettei sitten olla, ettd sun olis pitdny tehda nain tai nain, vaan ennak-
koon kerrotaan, etta jos sa valitset, sulla on vaikkapa kaksi valintavaih-
toehtoa, jos sa valitset nain niin tapahtuu ehka nain, jos sa valitset ta-
man niin siita seuraa tata. Sa saat itse valita, mun mielesta tama on
jarkevampi. H4

Paivatoiminnan ja erityiskoulutuksen tyontekijat kertoivat tukevansa itsemaaraa-
misoikeutta tarjoamalla asiakkaille erilaisia valinnan mahdollisuuksia. Eras tyonte-
kija kertoi, ettd han antaa asiakkaan itse kokeilla haluamiaan asioita ja tyontekija-
na antaa asiakkaan onnistua tai epaonnistua kokeilussaan turvallisuuden rajoissa.
Tyontekija nosti esille, etta itsemaaraamisen kannalta on valilla hyva epaonnistua-
kin, jotta nakee paatdstensa seuraukset. Kaikki haastateltavat vastasivat, etta it-
semaaraamisoikeus tuo haasteita heidan tyontekoonsa. Kaksi vastaajista kertoi,
ettd heidan pitaa kehittaa itsedan jatkuvasti, jotta voi l0ytaa uusia keinoja tukea
asiakkaiden itsemaaraamista. Moni koki haasteena sen, etta asioita pitaa perustel-
la enemman asiakkaille, jotta he ymmartaisivat, mitd heidan paatoksistaan voi
seurata. Asumispalveluyksikon tyontekijoista kaksi mainitsi haasteeksi sen, etta
asiakkaat ovat hyvin valveutuneita itsemaaraamisoikeudestaan, jolloin he yrittavat
menna sen taakse monissa tilanteissa, kun pitaisi ottaa vastuuta omista teoistaan.
Haasteena nahtiin myos esimerkiksi asumisyksikosta poistuminen ja se, etta jos-

kus asiakkaan menemisten vuoksi tyontekijalla voi olla jatkuva huoli asiakkaasta.

No tuo hyvin paljon haasteita. Se etta esimerkiksi kun ei olla laitoksis-
sa. Tama on vuokra-asunto ja ovi on lukittu yolla, mutta kaikilla on
avain tietysti silhen koska pitaa pystya kulkemaan vapaasti. Jos joku
ilmottaa sulle ku oot yokkona, ettda ma lahden nyt niin vaikka se olis
kuinka alytonta yolla 1ahtea puoli neljalta abc:lle kahville niin siina voi
kertoa etta sulla on huomenna tydaamu ja ootko miettiny etta nukku-
minenkin on tarkeaa ja nain. Mutta loppujen lopuksi sa et voi estaa et-
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ka kieltaa. Ja haasteita se tuo silloin kun asukkaat tietda hyvin sen
mutta ei ymmarra sitten taas tekojensa seurauksia. H4

Vesalan (2013, 28) mukaan asiakkaan itsemaaraamisoikeuden tukemisessa haas-
teellista on se, etta tyontekijan tulee pyrkid ohjaamaan, neuvomaan ja tarjoamaan
tietoa asiakkaan omien paatoksien tukemisessa sen sijaan, etta tyontekijat paat-
taisivat, mika asiakkaalle on parhaaksi. Tama voi joskus johtaa siihen, etta asiak-
kaan valinnat ovat ristiridassa muiden asioiden ja periaatteiden kanssa, jolloin
tyontekija kokee, ettda haneen kohdistuu kaksijakoisia vaatimuksia ja odotuksia.
Vaikka onkin luonnollista, etta tyontekija pyrkii huolehtimaan asiakkaan turvalli-
suudesta, on kuitenkin tarkeaa, etta tyontekija ei tukahduta asiakkaan mahdolli-

suuksia itsenadiseen paatoksentekoon.

Kysyin haastateltavilta, joutuvatko he tyossaan rajoittamaan asiakkaidensa itse-
maaraamisoikeutta. Asumispalveluyksikon tyontekijat kertoivat, ettd he eivat saa
kayttaa rajoitustoimenpiteita, mutta joskus suojatoimenpiteend on jouduttu otta-
maan esimerkiksi asiakkaan kannykka yoksi pois asiakkaalta, silla han on hairin-
nyt toistuvasti toista ihmista puheluillaan. Paivatoiminnan ja erityiskoulutuksen
tyontekijoista moni vastasi, etta joutuu jollain tavalla rajoittamaan itsemaaraamis-
oikeutta. Moni nosti esille esimerkin siita, etta joutuu puuttumaan siihen, etta asi-
akkaat paattavat menna kovilla pakkasilla t-paidassa ulos, jolloin on asiakkaan
omankin edun mukaista, ettd han pukee riittavasti vaatteita paalleen.

Ainakin sanallisesti koen joskus etta joudun rajoittamaan tai puuttu-
maan asiaan. Tai oon jopa joutunut kiinnipitotilanteisiin kun asiakas
on yrittanyt vahingoittaa muita ja on riehunu niin paljon ettda on myo6s
ollu asiakkaan oma tilanne semmonen, etta on ollut vaarallista yleen-
sakin etta voi vahingoittua tai muuta niin oon joutunut rauhoittamaan.
Mun ensisijainen keino milla yritan rauhoittaa niin on puhuminen ja
rauhallisuus. Sitten toisena tulee puhuminen ja rauhallisuus. ja kol-
mantena tulee puhuminen ja vahan tiukempi aanensavy ja yleensa ei
oo sitten muuta tarvinnut enaa tehdakaan. Ne on muutamat kerrat et-
ta on joutunut rajoittamaan ja siinakin voi miettia sitd omaa osuuttan-
sa ja sita ettd miten ma olisin voinut ennakoida, mitd ma voin muut-
taa ehka ettei ensi kerralla tapahdu nain, onko mun tarvetta edes
rajoittaa. H6
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Koskentaustan, Nevalaisen ja Sauna-ahon (2013, 19-20) mukaan kehitysvam-
maisten asumisyksikoissa tapahtuvat rajoitustoimenpiteet liittyvat useimmiten
haastavaan kayttaytymiseen. Tallainen kayttaytyminen ilmenee yleensa vakivaltai-
suutena itsea tai muita ihmisia kohtaan. Syyna haastavaan kayttaytymiseen on
usein asiakkaan ja hanen laheistensa kanssa kayty epaonnistunut vuorovaikutusti-
lanne. Usein asiakas kokee, etta ei ole tullut ymmarretyksi, tai han ei ole ymmar-
tanyt toisen viestia ja sen tarkoitusta. Erilaiset odotukset toista osapuolta kohtaan
voivat purkautua ahdistuksena ja turhautumisena, jotka voivat johtaa myos vaki-
valtaan. Useamman asukkaan yksikossa yksilon omien valintojen mahdollisuus voi
kaventua, mika omalta osaltaan lisaa ristiriitojen syntymista. Joskus myos tyonteki-
jat voivat huomioida asiakkaiden yksilOllisia tarpeita liian vahan.

Sosiaali- ja terveysministeriossa on valmisteilla itsemaaraamisoikeutta koskeva
lakiuudistus. Lain tarkoituksena on vahentaa rajoitustoimenpiteiden kayttoa ja
edistaa asiakkaiden itsemaaraamisoikeutta. Nykyinen lakiuudistuksen valmistelu
on aloitettu jo vuonna 2010. Lain oli tarkoitus astua voimaan jo vuoden 2015 alus-
sa. Suomi on lisaksi allekirjoittanut vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan
yleissopimuksen, mutta ei ole viela ratifioinut sita, silla ratifiointi edellyttdd muutok-
sia kehitysvammalakiin. (Murto 2013, 8-12.) Haastateltavani peraankuuluttivatkin
naiden lakiuudistusten merkitysta ja toivoivat, ettd lakimuutokset saataisiin pian
tehtya. Puhakan (2015) artikkelissa Liisa Murto kertoo, etta itsemaaraamisoikeus-
lakia koskeva lakiuudistus on loppusuoralla. Lakiesitysta valmistellessa on nostet-
tu esiin keskustelua rajoittavista toimintakaytanndista. Murto nostaa esiin, etta it-
semaaraamisoikeuden rajoittamisen mahdollisuudet pitaa rajata tarkasti, jotta
seurauksena ei ole mielivalta asiakasta kohtaan. ltsemaaraamisoikeuden rajoitta-
minen ei saa menna myoskaan ylisuojelun puolelle, silla myos kehitysvammaisella
taytyy olla oikeus erehtya ja tehda vaaria paatoksia. Mikali laki hyvaksytaan, on

henkilokuntaa koulutettava itsemaaraamisoikeudesta palveluntarjoajan toimesta.

Haastateltavat arvioivat, etta itsemaaraamisoikeus tulee nakymaan kehitysvam-
matyon tulevaisuudessa eri tavoin. Moni toivoi, etta tulevaisuudessa asiakas saisi
oikeasti itse valita, mihin haluaa menna tdihin, missa haluaa asua tai mita haluaa
harrastaa, ja sen perusteella heille raataloitaisiin tarvittavat palvelut. Yksi tyonteki-
ja arvioi, etta tulevaisuudessa asiakkaat asuvat nykyista enemman kaupungilla
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omissa vuokra-asunnoissa asumisyksikoiden sijaan. Kaikki kuitenkin arvioivat etta
itsemaaraamisoikeus tulee nakymaan lisaantyvassa maarin esimerkiksi keskuste-
luissa, koulutusjarjestelyissa, asumispalveluissa ja henkilokohtaisen budjetoinnin
kaytossa. Haastattelemani tyontekijat myos odottivat kovasti tulevaa itsemaaraa-
misoikeuslakia ja sen mukanaan tuomaa selkeytta itsemaaraamisoikeuden edis-
tamiseen ja rajoittamiseen. Kaikki haastateltavat nakivat itsemaaraamisoikeuden
huomioimisen positiivisena asiana, silla monien haasteiden ja uhkakuvien kaanto-
puolena itsemaaraamisoikeus voi tarjota suuria onnistumismahdollisuuksia asiak-

kaiden elaméassa.
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7 JOHTOPAATOKSET

Tassa luvussa esittelen tutkimustulosten perusteella tekemiani johtopaatoksia.
Liséksi vastaan asettamiini tutkimuskysymyksiin. Tavoitteenani oli tutkia, minkalai-
sia haasteita kehitysvammaiset nuoret kokevat itsenaistymis- ja aikuistumispro-
sessissaan, seka sitd, miten sosiaalialan tyontekijat tukevat asiakkaidensa it-
senaistymista ja itsemaaraamisoikeutta vammaistyon kentalla. Tavoitteenani oli
myos peilata tutkimuksestani saatuja tuloksia teoria-aineistoihin niin, etta saisin
aikaan mahdollisimman selkean ja konkreettisen kuvauksen siita, miten sosiaa-
lialan arjessa voidaan tukea kehitysvammaisten nuorten itsenaistymista ja itse-
maaraamisoikeutta. Mielestani onnistuin tassa tavoitteessa hyvin, silla sain moni-
puolisia vastauksia siitd, missa ja milla keinoilla sosiaalialan ammattilaiset tukevat
kehitysvammaisia nuoria itsenaistymisessa. Taman lisaksi sain selville, minkalai-
sia haasteita nuoret kehitysvammaiset kokevat itsenaistymisessaan ja miten hei-
dan itsemaaraamisoikeuttaan tuetaan eri keinoilla vammaistydssa. Loysin myos
teoria-aineistoista tuloksiani tukevia paatelmia. Taman luvun seuraavissa kappa-
leissa esitetyt tutkimustulokseni olen tiivistanyt myos havainnollistavaksi kuvioksi

(Kuvio 1) taman luvun loppuun.

Ensimmainen tutkimuskysymykseni koski sita, millaisia erityisia haasteita kehitys-
vammaisilla nuorilla on itsenaistymisessa ja aikuistumisessa. Haastateltavien mu-
kaan muutto pois kotoa nahtiin haasteellisena niin asiakkaalle itselleen, kuin myos
vanhemmille. Laheisten asenteilla ja kannustuksella nahtiin olevan suuri merkitys
sille, miten muuttaminen onnistuu. Mielestani vastauksista korostui kuitenkin se,
etta nykyaan yha useammin kehitysvammaisten nuorten vanhemmat ajattelevat,

etta nuori muuttaa kotoa pois ja itsenaistyy vammasta huolimatta.

Muuttamisen ja etaisyyden ottamisen lisaksi ihmissuhteet nahtiin haasteena it-
senaistymiselle. Suhde omiin vanhempiin ja laheisiin, seka ystaviin mainittiin on-
gelmallisena. Osa vastaajista korosti, etta myos suhde tyontekijoihin ja sosiaalivi-
ranomaisiin voi olla vaikea. Haastavana nahtin muun muassa se, etta
kehitysvammaisen nuoren voi olla vaikeaa tehda omia valintoja, silla kotona asu-
essaan usein joku muu on tehnyt tarkeat asiat ja hoitanut ne nuoren puolesta. Pe-

ruskoulun jalkeen tulevat suuret valinnat opintojen jatkosta ja tulevaisuudesta voi-
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vat olla ensimmaisia paatoksia, joita nuori tekee taysin itse, ja vastuu naista paa-
tOksista voi tuntua vaikealta. Mielestani nama vastaukset osoittavat, etta kehitys-
vammaisten nuorten itsemaaraamisoikeutta ja paatoksia tulisi tukea ja kunnioittaa
jo lapsesta saakka, jotta valintojen tekeminen ei olisi itsenaistymisen kynnyksella

niin haastavaa.

Tulosten mukaan haastavana nahtiin myos arkielaman taitojen hallinta ja raha-
asioiden hoitaminen. Vastaajien mukaan nuoret kehitysvammaiset voivat tulla jopa
hyvaksikaytetyiksi taloudellisesti sen vuoksi, ettd he eivat valttamatta ymmarra
rahan arvoa. Ellei esimerkiksi polkupyoralla ajaminen onnistu, fyysiset rajoitteet
voivat hankaloittaa vammaisen nuoren vapaata liikkkumista ja estaa sellaisia va-
paa-ajan tekemisia, jotka muille nuorille ovat mahdollisia. Tulosten mukaan myos
kaveri- ja ihmissuhteitten vaaliminen on usein haasteellista kehitysvammaisille
nuorille. Seurustelusuhteissa ongelmallista on se, etta aina ei ymmarreta, miten
niissa toimitaan ja mika on tavanomainen etenemistahti parisuhteessa. Kaverisuh-
teet voivat rajoittua asumisyksikon tai tyo- ja paivatoiminnan seinien sisalle, eika
vapaa-ajalla tavata ystavia. Tama osoittaa, ettd sosiaalisten taitojen harjoittelu on
todella keskeista itsenaistymisen tukemisen kannalta.

Toinen tutkimuskysymykseni koski sita, milla tavoin sosiaalialan ammattilaiset tu-
kevat asiakkaittensa itsenaistymista. Itsenaistymista tuetaan monissa konkreetti-
sissa paikoissa, joista esille nousivat asumispalveluyksikot, koulutustoiminnan yk-
sikot, tyo- ja paivatoiminnan yksikot, seka erilaiset vapaa-ajan toiminnat ja erilaiset
sosiaalityon toimipisteet, joissa annetaan palveluohjausta. ltsenaistymista tukevina
asioina haastateltavat kokivat henkilokohtaisen avun palvelut, muuttovalmentajan
palvelut, sekd asumisyksikoissa tehtavan tukemis- ja ohjaustyon.

Koulutus-, tyo- ja paivatoiminta nahtiin itsetuntoa kohottavana ja itsenaistymista
tukevana toimintana. Naissa yksikoissa tarjottava itsenaisten toimintojen harjoitte-
leminen, seka mielekas tyoskentely nahtiin merkityksellisena itsenaistymisen kan-
nalta. Myos vapaa-ajan toiminta voi parhaimmillaan laajentaa kehitysvammaisen
elamanpiiria, mutta vastausten perusteella harrastusmahdollisuuksia kehitysvam-
maisille saisi olla enemmankin. Itsetunnon ja seksuaalisuuden tukeminen nahtiin

myos merkittdvana keinona itsenaistymisen tukemisessa. Seksuaalisuutta tuetaan
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vastausten perusteella talla hetkellda hiukan heikosti ja tassa olisikin viela kehitta-

misen varaa.

ltsenaistymista tuetaan eniten ohjaamalla, neuvomalla, tukemalla seka keskuste-
lemalla asiakkaiden kanssa. Asiakkaita tuetaan sosiaalisissa suhteissa keskuste-
lujen avulla ja arkipaivan toiminnoissa erilaisten viikko-ohjelmien avulla. Tulevai-
suuden toiveita ja haaveita, seka tunneasioita ja sosiaalisia tilanteita tyOstetaan
erilaisten menetelmien avulla. Tarkein itsenaistymista edistava keino tyontekijoi-
den nakemysten mukaan on se, etta he eivat tee asioita asiakkaan puolesta vaan
kannustavat, auttavat ja neuvovat asiakasta niin paljon, ettd han itse kykenee te-
kemaan asiat. Joissain tilanteissa apuna kaytetaan myos erilaisia apuvalineita,

kuten erilaisia ajastimia ja kuvia.

Kolmas tutkimuskysymykseni koski sita, miten sosiaalialan ammattilaiset tukevat
kehitysvammaisten nuorten itsemaaraamisoikeutta tyossaan. Asumispalveluiden
tyontekijat kertoivat, ettd he antavat asiakkaiden paattaa arjen asioista, kuten pu-
keutumisesta, sisustuksesta ja ruokailusta. ltsemaaraamista tuetaan myos siten,
ettd asiakkaat saavat paattaa siita, mista heitd koskevissa palavereissa puhutaan
ja mita asioita heidan vanhemmilleen saa tai ei saa kertoa. ltsemaaraamisoikeutta
tuetaan myoOs keskustelun avulla siten, etta erilaisista vaihtoehdoista ja mahdolli-
sista valinnan seurauksista kerrotaan ennakkoon, mutta siten, ettd asiakas saa

kuitenkin itse tehda paatdksensa ja valintansa.

Paivatoiminnassa ja erityiskoulutuksessa itsemaaraamisoikeutta tuetaan
tarjoamalla asiakkaille vaihtoehtoja toimintojen suhteen. Paivatoiminnassa asiak-
kaat saavat myos kokeilla haluamiaan asioita epaonnistumisenkin uhalla, silla
erehdyksen ja onnistumisten kautta oppii paatostentekoa. Asiakkaan itsemaaraa-
misoikeutta joudutaan joskus rajoittamaan esimerkiksi ottamalla asiakkaan kan-
nykka yoksi pois tai puuttumalla esimerkiksi asiakkaiden pukeutumiseen, ellei se
ole saanmukaista. Joskus joudutaan turvautumaan asiakasta rajoittavaan kiinnipi-

tamiseen, ettei asiakas vahingoittaisi itseaan tai muita.

ltsemaaraamisoikeus on noussut viimeisen kymmenen vuoden aikana
merkittavaksi osaksi vammaistyota ja se on haastanut tyontekijoita muuttamaan

ajatusmaailmaansa sellaiseksi, etta asiakas itse paattaa asioistaan ja tyontekija
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tekee tyota asiakkaan toiveitten ja arjen hyvaksi sen sijaan, etta ohjailisi asiakasta
ylhaaltapain. Monen haastateltavan mielesta suuntaus on oikea, silla se tukee ke-

hitysvammaisen omaa elamanhallintaa.

Tata ajatusta tukee myos Sarvimaen ja Siltaniemen (2007, 36-39) esitys siita, etta
sosionomin tehtavana on edistdad vammaisuuden takia tukea tarvitsevien yksiloi-
den, yhteisOjen ja perheiden sosiaalista osallisuutta, hyvinvointia ja turvallisuutta.
VammaistyOssa tyOskenteleva sosionomi tarkastelee eri-ikdisten vammaisten ja
heidan perheidensa tilannetta, voimavaroja ja tarpeita yksilollisesti. Sosionomin
tyossa on tarkeaa jasentaa yksilon, yhteison ja yhteiskunnan tasolla arkielaman
jatkuvuuteen, toimintakykyisyyteen ja sosiaaliseen osallisuuteen liittyvia tarpeita.
Sosionomi tarjoaa asiakkaalleen elamantilannetta jasentavaa tukea, ohjausta tai
elamaa helpottavia palveluja. Nain ollen tutkimustulokseni on linjassa myos sosi-
aalihuollon ammatillisen henkiloston tehtavarakennesuosituksen kanssa. Tulevana
sosionomina minun on tarkeaa tukea asiakkaiden itsemaaraamisoikeutta ja it-
senaistymista, jotta vammaisten henkildiden sosiaalinen osallisuus yhteison ja yh-

teiskunnan jasenena vahvistuisi.
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Haasteet kehitysvammaisen
nuoren itsendistymisessa:
muutto pois kotoa,
ihmissuhteet, valintojen
tekeminen, arkielaman
taitojen hallinta ja raha-
asioiden hoitaminen, fyysiset
rajoitteet, kaveri- ja
ihmissuhteitten vaaliminen

ksemairidmisolkeuden Itsendistymista tuetaan:

tukeminen: asiakkaan asu?éiﬁ)uatll]/;e_ll;;ssa,
el KEHITYSVAMMAISTEN péivatoiminnassa,
lomaa eléméénsé NUORTEN tydtoiminnassa, vapakq.-
koskevissa asioissa, kuten ITSENAI"S_TYMISEN JA nglr;its?gg;ngggzzli?é:
mmaiamioisal ITSEMAARAAMISOIKEUDEN palvelupisteissa,
eskusteluissa. Tarkeaa on oL
erilaisten vaihtoehtojen TUKEMINEN n:tst?:ar:l%%s\}glgjgﬁéa';t
tarjoaminen ja eri asioiden y'a henkilskohtaiset |
kokeilemisen mahdollisuus J avustajat
Itsendistymisen

tukemisen keinoja: ohjaus,
neuvonta, tuki, keskustelu,
erilaiset menetelmat, kuten
tunne- ja aarrekartat, kuvien
ja apuvalineiden
kayttaminen, vaihtoehtojen
antaminen, asiakkaan oman
toiminnan merkityksen
korostaminen

Kuvio 1. Kehitysvammaisten nuorten itsenaistymisen ja itsemaaraamisoikeuden
tukeminen.
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8 POHDINTA

Opinnaytetyon tekeminen on ollut mielenkiintoista, opettavaista ja haastavaa. Sain
alustavan idean opinnaytetyolleni Vammaisuus ja elamankulku -sektoriopintojen
aikana syksylla 2014. Tein silloin ammatillisen esseeni kehitysvammaisten nuorten
itsenaistymisen tukemiseen liittyen. Esseen valmistumisen jalkeen harjoitteluni
Ammattiopisto Luovissa kirkasti ajatuksiani siita, ettd haluan tehda opinnaytetyoni
liittyen kehitysvammaisten itsenaistymiseen ja sen tukemiseen. Talta pohjalta mi-
nun oli luontevaa lahtea jatkamaan opinnaytetyotani ammatillisesta esseesta, silla
olin jo kerannyt paljon lahdemateriaaleja itsenaistymisesta ja sen tukemisesta.
Tama helpotti suuresti opinnaytetydprosessin aloittamista, silla minun ei tarvinnut
lahtea liikkeelle tyhjasta. Opinnaytetyota tehdessa olen kuitenkin huomannut, etta
olen kulkenut pitkan matkan siita, mita syksylla 2014 ajattelin ammatillista esseeta
tehdessani kehitysvammaisten itsenaistymisesta ja sen tukemisesta. Opinnayte-
tyon tekeminen on antanut minulle paljon valmiuksia ja valineita tulevaa tyoelamaa

varten.

Haasteellisinta opinnaytetyon tekemisessa oli mielestani monipuolisten ja laaduk-
kaiden lahteiden I0ytamisen lisaksi vapaaehtoisten haastateltavien loytaminen.
Ajatuksenani oli aluksi haastatella kymmenta vammaistyon kentalla toimivaa tyon-
tekijaa ja ajattelin, ettd saisin haastattelut tehtya syksyn 2015 aikana. Kuitenkin
ennakkotiedusteluistani huolimatta olin saanut jouluun mennessa vain nelja haas-
tattelua tehtya, silla vapaaehtoisia ei ilmoittautunut minulle enempaa. En kuiten-
kaan lannistunut, vaikka valilla tuntuikin, etta en pysty tekemaan opinnaytetyotani
eteenpain, ennen kuin olen saanut riittdvasti haastateltavia ja tutkimusaineistoa
kerattya. Tammikuun alussa onneni kuitenkin kaantyi, kun sain toiset nelja vapaa-
ehtoista haastateltavakseni. Haastateltavilta saamani vastaukset olivat laadukkaita
ja monipuolisia, ja ne toivat arvokkaita nakemyksia tutkittavaan aiheeseen liittyen.
Minua ei jaanyt harmittamaan, etta sain vain kahdeksan haastateltavaa, silla vas-
taukset olivat linjassa keskenaan, jolloin luultavasti kaksi muutakin haastateltavaa

olisivat nostaneet esiin samoja asioita, mikali haastateltavia olisi ollut kymmenen.

Itselleni oli yllattavan vaikeaa analysoida saamani vastaukset, silla tama oli en-

simmainen kerta, kun tein itse tutkimusta ja taman kaltaista analyysia. Pitkien
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haastatteluvastausten lapikadyminen ja niiden analysoiminen vei kauemman aikaa
kuin uskoinkaan, silla kuvittelin ettd haastattelujen litteroiminen olisi raskainta
haastatteluvastausten tyostamisessa. Uskon kuitenkin, ettd onnistuin analysoin-
nissa hyvin ensikertalaiseksi ja sain aineistosta esiin tutkimuskysymysteni kannal-

ta olennaiset asiat.

OpinnaytetyOprosessini aikana olen oppinut paljon asioita. Monet sosionomiopin-
tojen aikana kaydyt kurssit ja niillda saadut opit ovat konkretisoituneet opinnaytetyo-
ta tehdessa. Olen oppinut paljon laadullisen tutkimuksen tekemisesta, silla Laadul-
liset tutkimusmenetelmat -kurssilla saatu teoria muuttui prosessin aikana
kaytannoksi. Myos palvelujarjestelman ja ammattilaisten vastuun hahmottaminen,
seka eettisyys tutkimuksen tekemisessa on noussut keskeiseksi opiksi asiakaslah-
toisyyden rinnalle. Lisaksi olen oppinut paljon itsenaisesta tyoskentelysta ja siita,
miten tarkeaa itsereflektointi on oman toiminnan arvioinnissa. Mikali tulevaisuu-
dessa tyoskentelen kehitysvammaisten nuorten parissa, minulla on paljon valineita
asiakkaiden itsenaistymisen ja itsemaaraamisoikeuden tukemiseen. Opinnayte-
tyoni avulla hahmotan ja tunnistan myos haasteita, joita kehitysvammaiset nuoret
kokevat itsenaistymis- ja aikuistumisprosessissaan. Uskon, ettd nama opit ovat
merkityksellisia sosionomin ty0ssa ja antavat paljon ammatillista itseluottamusta

tulevaisuuden tyokentalla.

Opinnaytetyoni kirjoittamisvaiheessa minulle nousi ajatus, etta kasittelemaani ai-
heeseen liittyen olisi erittdain mielenkiintoista tehda tutkimusta siita, miten kehitys-
vammaisten nuorten vanhemmat ja perheenjasenet tukevat nuoren itsenaistymista
ja kotoa pois muuttamista. Taman lisaksi olisi mielenkiintoista tutkia itsemaaraa-
misoikeuden tukemiskeinoja sen jalkeen kun valmisteilla oleva ltsemaaraamisoi-
keuslaki on astunut voimaan. Olisi kiinnostavaa verrata eri tutkimusten tuloksia ja
selvittaa, onko Itsemaaraamisoikeuslain voimaantulo lisannyt tai monipuolistanut

itsemaaraamisoikeuden tukemista vammaistydssa.

Kehitysvammaisten itsenaistyminen ja itsemaaraamisoikeus ovat hyvin ajankoh-
taisia asioita, silla laitoshuoltoa puretaan parhaillaan, jotta kehitysvammaisilla nuo-
rilla olisi nykyista paremmat mahdollisuudet omannakoiseen asumiseen ja ela-
maan. Lisaksi valmisteilla oleva Itsemaaraamisoikeuslaki  vaikuttaa

tulevaisuudessa kaytannon tyokentalla monin tavoin parantaen kehitysvammais-
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ten oikeuksia omiin valintoihinsa. Laki tulee myOs rajoittamaan sita, milloin asia-
kasta kohtaan saa kayttaa rajoittavia toimenpiteita, mika tuo varmasti omat haas-
teensa tyontekoon.

Itselleni on ollut merkityksellista tehda opinnaytetyota aiheesta, joka on ajankoh-
tainen, silla se on valmistellut minua tulevaa tyoelamaa varten. Uskon, etta kehi-
tysvammaisten nuorten itsenaistymisen tukeminen ei aiheena vanhene koskaan,
silla itsenaistymisessa tulee aina olemaan haasteita. Lisaksi uskon, etta itsemaa-
raamisoikeuden tukeminen on keskeista ihmisarvon kannalta aina, vaikka siita ei

olisikaan olemassa voimassa olevaa lakia.

Tulevana sosionomina on tarkeaa ymmartaa haasteita, joita asiakkaat kokevat
itsenaistyessaan. Oikeanlainen ymmarrys ja tuki voivat parhaimmillaan estaa on-
gelmien syntymista jo varhaisessa vaiheessa. Asiakkaan itsemaaraamisoikeuden
tukeminen antaa nuorelle itseluottamusta ja kykya vaikuttaa omaan elamaansa.
Tulevaisuuden tyontekijand minun on tarkedd muistaa, ettd kehitysvammaisten
nuorten itsenaistymista ja itsemaaraamisoikeutta voi tukea arjessa monilla pienilla

teoilla.
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LIITE 1 Teemahaastattelu

TEEMAHAASTATTELU

Taustatietoja

- Mika on tyonimikkeesi?

- Kuinka kauan olet tydoskennellyt vammaistyossa?

Itsenaistyminen

- Mita sinulle tulee mieleen sanasta itsenaistyminen? Millaisia ajatuksia se
herattaa?

- Miten maarittelisit itsenaistymista kasitteena?

(Mita se on suhteessa arjen asioiden hoitamiseen (vastuu), asumiseen
(etaisyys), ihmissuhteiden hoitamiseen, tyontekoon yms.)

- Onko mielestasi eroa kehitysvammaisen nuoren ja "tavallisen” nuoren it-
senaistymisessa, millaisia eroja, millaisia yhtalaisyyksia?

- Millaisia erityisia haasteita kehitysvammaisen nuoren itsenaistymisessa ja
aikuistumisessa on?

- Millaisia keinoja kehitysvammaisten nuorten itsenaistymisen tukemiseen
on?
- Mita keinoja tiedat olevan, mita paikkoja tukemiseen on?

- Mita keinoja itse kaytat tyossasi?

- Minkalaiset asiat edistavat itsenaistymista? Mitka heikentavat?
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Mihin asti mielestasi on tarpeellista itsenaistya?

Pidatko itsenaistymista tarkeana arvona asiakkaillesi?

Itsemaaraamisoikeus

Miten maarittelisit itsemaaraamisoikeutta kasitteena?

Mista ihmiselld on vastuu, kun puhutaan itsemaaraamisoikeudesta?

Pidatko itsemaaraamisoikeutta tarkeana arvona?

Tuetaanko itsemaaraamisoikeutta mielestasi tarpeeksi?

Tuetko sita tyossasi? Milla keinoin?

Minkalaisia haasteita se tuo tyontekoon?

Joudutko kayttamaan rajoitustoimenpiteita? Millaisia? Onko se uhka itse-
maaraamisoikeudelle?

Minkalaisia uhkakuvia ja haasteita, mutta toisaalta myos onnistumisia itse-
maaraamisoikeus tuo mielestasi kehitysvammatyohon?

Miten luulet, etta itsemaaraamisoikeus nakyy kehitysvammatyon tulevai-
suudessa?



