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tarvitsevan nuoren itsendistyessa. Erityisté tukea tarvitseva nuori on tarvinnut lapsuudes-
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minen ja kotoa poismuuttaminen ei tastd syysta ole aina aivan yhtd ongelmatonta kuin
muiden nuorten kohdalla. Taman opinndytteen tarkoituksena oli kuulla laheisten omaa
aanta tuen tarpeistaan ja roolistaan itsenaistymisen tukijoina.

Opinnaytety6 oli kvalitatiivinen. Aineisto kerattiin yksilohaastatteluilla seka laheisille
suunnatulla kyselylomakkeella. Haastatteluihin osallistui nelja laheisté ja kyselyyn vas-
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tuen tarpeen kohdistumisen lapsikeskeiseen ja -lahtGiseen tai perhekeskeiseen ja -1ahtoi-
seen tukeen.
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The aim of this thesis was to find out what kind of support close relatives long for when
a young person with special needs is becoming independent. The purpose was to hear
close relatives’ own voice about their needs and roles as the young person is becoming
independent.

The study was quantitative in nature. The empirical data consisted of four interviews and
a questionnaire, which was answered by five close relatives. Because of the small number
of questionnaire answers, the focus of the analysis is in the interviews. The interviews
were analyzed using qualitative content analysis.

The results show that close relatives need social support and information of the young
person’s life. Receiving information about future’s opportunities for the young person is
supporting close relatives. Social support can be received from e.g. peer support groups
or relatives.

As a conclusion it can be mentioned, that close relatives benefit from the support that is
focused on the young person, and from the support that is focused on the whole family.
Future research could examine what kind of matters affect the close relatives’ needs: why
someone benefits more from the young persons support and why someone benefits more
from the support they have as a whole family.

Key words: a network of close relatives, a young person with special needs, intellectual
disability, becoming independent
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisen, tdssa tydssa erityista tukea tarvitsevan nuoren (tasta eteenpain myos
“nuori”), itsendistyminen on suuri asia nuorelle itselleen, mutta myds hanen laheisilleen.
Varsinkin nuoren vanhempien ja sisarusten elamaan vaikuttaa paljon se, kuinka itsenéi-
sesti nuori toimii ja onko h&n esimerkiksi muuttamassa pois lapsuuden kodistaan. L&heis-

ten antama tuki voi olla merkityksellistd nuorelle, joka kéy lapi suuria elaman muutoksia.

Samalla kun nuori itsendistyy, voi l&heisen rooli nuoren elamassa myds muuttua. Jos l&-
heinen on aiemmin ollut nuorelle tarkein arjessa parjad@misen tukija, voi tdma asetelma
muuttua itsendistymisen myotd. Nuoren itsenaistyminen voi siis vaikuttaa huomattavasti
myos laheisen arkeen. Sen liséksi, ettd ldheinen tukee nuorta itsendistymisessa, saattaa

han kokea tarvitsevansa itsekin tukea elamanmuutokseen.

Taman opinndytetyon tarkoituksena on kuulla laheisten danta tuen tarpeistaan ja roolis-
taan itsendistymisen tukijoina. Tavoitteena on selvittdd, millaista tukea laheiset kokevat
tarvitsevansa siind vaiheessa, kun nuori itsendistyy. Naitd asioita selvitetdan kyselylla
seké haastatteluilla. Opinndytetyon tuloksia voidaan hyddyntaa Kehitysvammaisten Pal-

velusaation Elamanmuutos -toimintaan.

Kehitysvammaisten Palveluséatio (KVPS) on yksi toimija, joka tukee seka erityisté tukea
tarvitsevia nuoria etta laheisid, kun itsendistyminen on ajankohtainen asia. Kehitysvam-
maisten Palvelusaation toiminnassa yksi luonnollinen osa on juuri laheisyhteistyon teke-
minen, mika johtuu Kehitysvammaisten Palvelusaation omaisjarjestotaustasta. Opinnay-
tetyon kohderyhmaa ovat nuoren itsendistymista koskeviin Elaménmuutostoiminnan toi-
mintoihin osallistuneet laheiset. STEA rahoittaa Elam&nmuutostoimintaa, jonka tarkoi-
tuksena on tukea erityistd tukea tarvitsevia henkil6itd ja heidan laheisiaan elamén eri

muutosvaiheissa.

Opinnaytetytssa on tarkasteltu laheisverkostoa ja perhettd hyvin yleiseltd kannalta kat-
soen. Tarkoitus ei ole ollut tavoittaa laajaa perheiden kirjoa. Kehitysvammaisuutta esiin-
tyy niin ydinperheissa, yksinhuoltajaperheissd kuin maahanmuuttajaperheissakin. Van-
hemmat saattavat olla terveitd, tai heilld itselld&nkin voi olla erityisen tuen tarpeita, sa-

moin sisaruksilla. Perheille suunnatut palvelut, kuten Elamanmuutostoiminta, on avointa
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kaikenlaisille perheille. Tasta syystd opinnaytetyon tekijé ei ole halunnut rajata kohde-

ryhmaa liikaa.

Opinnaytetyon tekija haluaa kiittdd Kehitysvammaisten Palvelusaatiotd mahdollisuudesta
tehda opinndytetyd Aikuisuuden Kynnykselld -toimintaan liittyen. Tydn tekeminen oli
antoisaa, ja tyon tekijé sai syventaa aiempia tietojaan ja oppia lisaa erityista tukea tarvit-
sevien nuorten itsendistymisestd. L&heisten &anen kuuleminen avasi itsendistymisen tee-
moja myo6s heidan kannaltaan katsottuna, ja nédin oli mahdollista saada kokonaisvaltai-

sempaa kuvaa itsendistymiseen.



2 ERITYISTA TUKEA TARVITSEVA NUORI

Erityista tukea tarvitseva henkil6 -termi on ollut k&ytdssd vasta muutamia vuosia viralli-
sesti. Sosiaalihuoltolain 38 (1301/2014) mukaan termi madritelladn seuraavasti: erityista
tukea tarvitsevalla henkil6ll4 ja asiakkaalla (tarkoitetaan) henkil64, jolla on erityisia vai-
keuksia hakea ja saada tarvitsemiaan sosiaali- ja terveyspalveluja kognitiivisen tai psyyk-
kisen vamman tai sairauden, paihteiden ongelmakayton, usean yhtaaikaisen tuen tarpeen

tai muun vastaavan syyn vuoksi.

Erityista tukea tarvitseva henkil® -termi itsessaan on sosiaali- ja terveysalla erd&nlainen
siirtyma diagnoosikeskeisyydesta eroon paasemiseen. Diagnoosikeskeisyydesta luopu-
minen mahdollistaa oikeiden tukitoimien antamisen myos henkildille, joilla on esim. use-
ampi sairaus tai vamma tai viel& diagnosoimaton oireyhtymé, joka vaikeuttaa henkilon
kykya toimia (THL). Sosiaalihuoltolain (1301/2014) mukaan mairiteltynd “erityista tu-
kea tarvitseva henkil6” késittda sisilleen laajan asiakaskunnan. T&h&n tyohon rajaus koh-

distetaan kuitenkin koskemaan kehitysvammaisia henkildita.

Vammaisuutta voidaan tarkastella kolmesta nakokulmasta: laéketieteen ja diagnoosien
nakokulmasta, toimintakyvyn nakokulmasta tai sosiaalisesta nakokulmasta. Laaketieteen
jadiagnoosien ndkokulma on kiinnostunut vamman syista ja sen vaikutuksista terveyden-
tilaan ja hyvinvointiin. Toimintakyvyn nakdkulma tarkastelee yksilon suhdetta muuttu-
viin ympéristoihin: henkilon toimintakyky néayttaytyy erilaisina eri ymparistoissa. Sosi-
aalisesta nakokulmasta tarkasteltuna jostain henkilén ominaisuudesta tulee vammaisuutta

yhteiskunnan asettamien esteiden ja asenteiden vuoksi. (Verneri.net.)

Kehitysvammaisuus (engl. intellectual disability tai ID) ilmenee puutteina alyllisessé toi-
minnassa ja arkisissa sosiaalisissa tilanteissa sekad kaytdnnon taidoissa. Esimerkiksi kom-
munikointi, rahankayttd, sosiaaliset valmiudet, ongelmanratkaisu, terveydenhoito, turval-
lisuus sekd omasta itsesta huolehtiminen saattavat tuottaa vaikeuksia. (AAIDD.) Avun,
tuen ja ohjauksen tarpeet téllaisissa arkisissa asioissa voivat aiheuttaa erityisid haasteita

itsendistymiselle.
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Kehitysvammaisuus voi johtua esim. didin raskaudenaikaisesta infektiosta, myrkytyk-
sesté tai alkoholinkaytdsta, kromosomipoikkeavuudesta, sikion hapen puutteesta synny-
tyksen aikana tai lapsuuden tapaturmasta. Tunnetuista syista suurimman joukon muodos-
tavat geneettiset syyt eli periman virheet, jotka kattavat noin 30-50% kehitysvammaisuu-

desta. Myos terveille vanhemmille voi syntya kehitysvammainen lapsi. (Verneri.net.)

Schalock (2011, 224-226) tuo esiin sen, kuinka kehitysvammaisuuden termissé on vaih-
telua kansainvaélisesti. Kuitenkin han toteaa termin intellectual disability (ID) olevan ylei-
simmin kaytdssa. Han toteaa myos, ettd kehitysvammaisuuden mukanaan tuoman toimin-
nan rajoittuvuuden vuoksi henkild on epéedullisessa asemassa sosiaalisesti. Schalock

(2011) ndin ollen puhuu vammaisuuden sosiaalisen mallin puolesta.

Michael Oliver (2009, 41-46) nostaa esiin kolme yleistd huomiota vammaisuuden sosi-
aalisesta mallista: 1) huomio kiinnitetaén erityisté tukea tarvitsevasta ihmisesta ympéris-
toon, joka aiheuttaa tuen tarpeita ja esteitd 2) syrjaytyminen ei johdu pelkéstdan ympéris-
tostd, vaan siihen vaikuttavat myos valittdmammin monet asiat esim. koulutusjérjestel-

massa ja kulttuurissa 3) tuen tarpeita ei kielleta, eika tukitoimia néhda huonoina asioina.

Vehmas (2005, 124-140) luettelee erilaisia yhteiskunnallisia jarjestelyjd, jotka tukevat
kasitysta siita, ettd vammaisuudessa on kyse yksilon syrjinnasta ja sorrosta yhteiskun-
nassa. Néité tahoja ovat: koulu, rakennettu ympaéristo, tyd, vammaisuuden kulttuurillinen
esiintyminen elokuvissa, mediassa ja Kirjallisuudessa sekd vammaisuuteen liittyva tutki-
mus, jota yleensa tekevat ei-vammaiset ihmiset. Jokainen Vehmaksen mainitsemista ta-
hoista on tavalla tai toisella syypéa siihen, ettd “normaalius” saa vammaisuuden ndytta-
maan epanormaalilta ja ei-toivotulta asialta. Lopulta kyse ei ehka siis olekaan rakenteista,

vaan asenteista rakenteiden takana.

Suurin osa Vehmaksen (2005) luettelemista asioista on monen vammattoman ihmisen
arkipaivaa. Vaikka yhteiskuntamme on tullut kauas tylsamielisten aikakaudesta, meilla
edelleen on olemassa Vehmaksen mainitsemia vammaisia ihmisiéd syrjivia rakenteita,
jotka estévat heitd elamasta yhdenvertaisesti toisten kanssa. Parhaimmillaan laheisver-
kosto voi olla se puskuri, joka tyontaa erityista tukea tarvitsevan nuoren edesté niita es-
teitd, jotka yhteiskunta on hénen tielleen asettanut joko aktiivisella (esim. puutteet esteet-
tomyyden huomioinnissa) tai passiivisella (esim. kidsitys “normaalista” on suppea) toi-

minnallaan. Nystedt (2015, 29) kokee yhteiskunnan asettamat késitykset ’normaalista”
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painostavan perheitd keskeyttdmaan raskaudet, joiden tuloksena syntyisi vammainen

lapsi.

Sanana vammaisuus voidaan kokea leimaavana ja alentavana, sairauteen, vikoihin ja
puutteisiin liitettdvané sanana, kuten Schalock (2011, 223) toteaa. Tdma on myds syy
sithen, miksi opinndytety0ssd kdytetddn termid “erityistd tukea tarvitseva nuori”. Heikki
Suvilehto (2014) sanoo kehitysvammainen-termista seuraavaa: “Mind olen monta kertaa
miettinyt, ettd mina olen syntynyt maailmaan vajaamielisend ja tylsamielisena ja elamani
elanyt kehitysvammaisena. Milla nimella maailmasta poistunkaan, niin toivon, etta mi-
nua kutsuttaisiin joksikin muuksi kuin kehitysvammaiseksi. Kylla tassa meikéalaiset ovat

i3]

Jjo tarpeeksi kauan syntyneet ja eldneet huonojen termien alla.

Myos vammaisaktiivi Kalle Kénkkola (1999) kirjoitti vammaisuus-termista mielipidekir-

joituksessaan Kynnys-lehteen:

“Monet eivit ole halunneet olla vammaisia. Miksi?

Vammaisuutta on pidetty niin pahana asiana. Asiana, josta olemme joutu-
neet karsimaan ja karsimaan myos syyllisyytta ja hapeaa. Kyvyttomyys ja
heikkous eivét ole asioita, joista voi helposti olla ylpea. Niista ei synny suu-
ria tarinoita, nayttavia kuvia muuta kuin silloin kun ne voitetaan.

Jos tarkastelee vammaisuutta vammaisen ihmisen nakokulmasta, on jokai-
nen sellainen lausuma, jossa vammaisuus nahdaan vajavuutena ja vailli-
naisuutena loukkaava. Vammaisuus on henkildn ominaisuus, hanen persoo-
nansa rakentuu siten, etta siihen kuuluu vammaisuus. On muistettava, etté

kun puhutaan vajavuudesta, loukataan vammaisten henkiléiden persoonaa.

Vammaisuutta yhteiskunnasta ei voi poistaa, mutta yhteiskunnasta on mah-

dollista poistaa esteitd, jotta vammaisuudesta aiheutuvat haitat vahenisivat.

Meidan tulisi maaritella vammaisuus uudelleen:

Vammaisuus on ympariston kyvyttomyytta ottaa huomioon yhteisonsa

kaikki jdsenet.”
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3 LAHEISVERKOSTO JA PERHEEN MERKITYS

Ihminen on sosiaalinen olento, joka tarvitsee toisia ihmisia ympérilleen. Jokainen henkild
kantaa aina mukanaan jonkinlaista sosiaalista sundekokonaisuutta, ja jopa asiakkaalle esi-
tetty kysymys hénen laheisestaén tuo kyseisen henkilon mukaan keskusteluun asiakkaan
sisdisessa dialogissa (Arnkil & Seikkula 2005, 7).

Laheisié eivét ole pelkéstdédn vanhemmat, vaan myos sisarukset ja muut inmiselle tarkeat
ja merkittavat henkilot. Jokainen heisté vaikuttaa asiakkaan ajatusmaailmaan, vaikka he
eivat olisikaan 1asna juuri sill& hetkell&, kuten Arnkil & Seikkula (2005) havainnollistivat.
Taman vuoksi jo lahtokohtaisesti ajatus pelkastadan asiakkaan kanssa toimimisesta ilman
hanen ymparillaan vaikuttavien henkil6iden huomioimista on kaytannéssa mahdotonta,

ja antaa oikeutuksen verkoston hyddyntamiselle.

Malin (2000, 11) méarittelee verkoston teoreettisena mallina, jolla voidaan kuvata ihmis-
suhteiden kokonaisuuksia ja vuorovaikutusta. Malinin (2000) mukaan laheisverkosto voi
my0s toimia henkil6lle konkreettisen avun antajana tai henkisend tukena. Thmisen laheis-
verkosto muodostuu siis hénelle tarkeista ja merkittavista henkil6istd, joilla on vaikutusta

hanen eldmaansa tavalla tai toisella.

Erityistd tukea tarvitsevien henkildiden oikeustoimikelpoisuudesta puhuttaessa esiin nou-
see termi “tukiverkosto”. Tukiverkosto muodostuu henkilén itsensé valitsemista ihmi-
sistd, jotka antava hanelle tarpeellista tukea tuettuun paatoksentekoon (Opas oikeustoimi-
kelpoisuuden... , 7). Tukiverkostoon voivat kuulua sukulaisten lisaksi myds esimerkiksi
asiakkaan kanssa toimivia tyontekijoité tai hdnen ystavidan. Tukiverkosto voi myos koos-
tua pelkéstaan laheisistd. Taman opinndytetyon aihe ei liity henkilon oikeustoimikelpoi-

suuteen, jolloin on syyta kayttaa laheisverkosto-nimitysta.

Anttonen ja Sipila (2000, 268-269) toteavat, ettd julkisvaltakeskeisyydesta luopuminen,
seka verkostojen, perheiden ja yksildiden astuminen vastuun kantajiksi on tarkeé osa hy-
vinvointivaltion toimivuutta. Heidan mukaansa asiantuntijakeskeisyyden sijaan katse tu-
lisi entistd enemman kiinnittaa laheisverkostojen asiantuntijuuteen - laheisverkosto pys-
tyy tukemaan asiakasta kokonaisvaltaisesmmin, kuin mihin asiantuntijat pystyvat. Myods
Arnkil, Eriksson & Arnkilin (2000, 228) mukaan virkavaltainen katsontakanta asioihin
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on muuttumassa kohti verkostomaisempaa nakoalaa. Verkostot eivét kuitenkaan ole vas-

taus kaikkeen, eiké oletus virkavallan korvaamisesta verkostoilla ole perusteltua.

Malin (2000, 11) nimittaa laheisverkostoa epaviralliseksi tukiverkostoksi, joka tukee vi-
ranomaisverkoston eli ns. virallisen tukiverkoston toimintaa. Eli l&heisverkoston tarkoi-
tus on olla lisé viranomaisty0lle, ei sen vastakohta. Erityista tukea tarvitseville henkiloille
lain mukaan kuuluvat esim. kuntoutus- tai tyétoiminnat ovat Malinin (2000) mainitseman
virallisen verkoston tukitoimia, jotka tahtaavéat henkilon toimintakyvyn lisédmiseen ja yl-
lapitamiseen. L&heisverkoston tarkoitus olisi myds pyrkid omalla toiminnallaan tuke-
maan erityista tukea tarvitsevan henkilon toimintakyvyn lisdéamisté ja yllapitamista. Var-
sinkin itsendistymisesta puhuttaessa laheisverkoston rooli toimintakyvyn lisdédmisen

mahdollistajana korostuu.

On kuitenkin huomioitava myos se, ettd laheisverkostollakin on omat haasteensa. Lapsen
kehitysvamma saattaa aiheuttaa haasteita esimerkiksi vanhemmuudelle, toisten sisarusten
huomioinnille ja nédin ollen koko perheen pérjaamiselle arjessa. Lastensuojelun palve-
luissa on nahtévilla se, kuinka vamma voi olla yksi syy lastensuojelutarpeen syntymiseen,
mutta ei kuitenkaan ainut. (Kehitysvammainen lapsi lastensuojelun asiakkaana.) T&sté
syystd koko perheen tuen tarpeiden tarkastelu ja palvelutarpeen kartoittaminen on tér-

keaa.

Erityista tukea tarvitseva nuori on monella tavalla riippuvainen vanhemmistaan, jolloin
he ovat tarkedssa asemassa nuoren kehityksen mahdollistajina. Nuoren sekd vanhempien
tulisi uskaltaa irrottautua liiallisesta riippuvuudesta ja luotettava nuoren kykyyn tehda it-
sendisia ratkaisuja (Malm ym. 2004, 397). Erityista tukea tarvitsevan nuoren itsendisty-
essé kyse ei siis ole pelkastaan siitd, ettd nuori p&astaa irti vanhemmistaan vaan myos
siit4, ettd vanhemmat pééastéavat irti lapsestaan. Tamaén riippuvuussuhteen katkaiseminen

edellyttdd sekd nuoren ettd vanhempien osalta paatosté alkaa tekeméaan asialle jotain.

Erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhemmat voivat kamppailla vanhemmuuden muka-
naan tuoman vastuun ja paatoksenteon seké lapsen itsemaarda@misoikeuden ja itsendisyy-
den tukemisen vélilla. Naiden kahden asian vélilla kamppailu korostuu aikuistumisen ja
itsendistymisen tullessa kohdalle. Samalla vanhempien oma tunne lapsen suojelemisesta
ja autoritéarisestd asemasta lapseen on haastettu viranomaistahojen ja muiden tahojen

puolesta, jotka korostavat itsemadradmisoikeutta ja itsendista elamaa. (Almack 2009.).
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Almackin (2009) tutkimuksessa vanhemmat sanoivat, etta tiedostavat kylla ongelman,
mutta eivat voi itselleen mit&én. Erilaiset sopeutumisvalmennukset ja muut kurssit ja ver-
taistapaamiset voivat olla yksi mahdollisuus péasta tydstdmaan naita vanhempien ajatuk-

sia.

Samalla tavalla kuin vanhemmat, myos sisarukset saattavat huolehtia nuoren pérjaami-
sesta. Joissain tapauksissa voi olla mahdollista, ettd nimenomaan sisarus on se, joka huo-
lehtii kehitysvammaisesta siskostaan tai veljestaén. Jotkut ovat saattaneet jo pienesta pi-
téen tottua siihen, ettd esim. isosiskojen on luonnollista pitad huolta veljestaén, jolloin
vastuu alkaa painaa jo nuoressa i&ssé ja edunvalvojan paikan ottaminen oman sisaren
kohdalla on myds mahdollista (Nikulainen, Nuutila 2016, 71-72).

Burke, Lee, Arnold & Owen (2017, 72) toteavat, ettd sisarusten asema erityistd tukea
tarvitsevan henkilon eldmassa on aikataulullisesti erilainen kuin vanhemmilla: vanhem-
pien rooli laheisind ja tukijoina alkaa syntymasta ja lapsen diagnoosista saakka, mutta
sisarusten rooli saattaa tulla mukaan vasta mydhemmassa vaiheessa elamaa. Tama saattaa

vaikuttaa siihen, ettd vanhempiin kiinnitetddn enemman huomiota kuin sisaruksiin.

Burken ym. (2017) tekemé&n tutkimuksen mukaan tyontekijoiden positiiviset kokemukset
sisaruuden merkityksesta erityista tukea tarvitsevalle henkil6lle olivat sisarusten rohkaisu
itsendiseen eldmaan ja paatoksentekoon, sisarusten asiantuntijuus laheisensd elamasta
seka sisarusten huolehtiminen erityistad tukea tarvitsevasta sisaruksestaan, kun vanhem-
mat eivét ole paikalla. Joidenkin haastateltujen tyontekijoiden kokemus oli, etta sisarus-
ten kanssa on helpompi tydskennella kuin vanhempien. Parhaimmillaan sisarukset voivat
siis olla itsendiseen elamaan kannustava voimavara erityisté tukea tarvitsevalle laheisel-

leen.

Sisarusten kanssa tydskentelemisen haasteet Burken ym. (2017) tutkimuksen mukaan
ovat sisarusten osallistumisen puute, resurssivaje ja se, ettd jotkut sisaruksista kokevat

kehitysvammaisesta henkildsta huolehtimisen taakaksi itselleen.



13

4 ERITYISTA TUKEA TARVITSEVAN NUOREN ITSENAISTYMINEN

YK:n vammaissopimuksen 8§19 (2016) korostetaan sit4, ettd vammaisilla henkildilla on
oikeus saada tarvittavia tukitoimia itsendisen elaméan mahdollistamiseksi. Tavoite siis on

se, etta jokainen erityista tukea tarvitseva nuori voisi itsendistya.

Jatkuva avun tarve ei ole itsendisyyden este, silld itsendinen eldma on ennen kaikkea
omien ratkaisujen ja valintojen tekemista ja vastuun ottamista omasta elamasta (Malm
ym. 2004, 399). Saaltink (2012) huomasi kehitysvammaisia nuoria ja heidan paatoksen-
tekoaan perhekontekstissa koskevassa tutkimuksessa, etta kehitysvammaiset nuoret teki-
vat huomattavia paatoksia silloin, kun ne koskivat vain heita itsedadn kuten pukeutumista
ja vapaa-ajan kayttod. Naitakin paatoksia kuitenkin varjosti se, ettd paatoksen piti olla
muiden perheenjésenten mieleen, tai tilanteeseen puututtiin. Eras tutkimuksessa mukana
olleista sisaruksista totesi, ett4 h&dnen veljensé ei tee sellaisia paatoksia, jotka olisivat ris-

tiriidassa muiden perheen jasenten ajatusten kanssa.

Tutkimuksessa (Saaltink, 2012) todettiin myos se, ettd omien valintojen tekeminen saat-
taa my0s olla johdateltua: perheenjdsenet saattavat itse ensin rajata vaihtoehtoja, jotta ke-
hitysvammaisen henkilon ei tarvitsisi yrittdd punnita monen vaihtoehdon valilla. Yhdeksi
syyksi paatoksiin puuttumiseen todettiin olevan halu suojella lasta. Jos erityista tukea tar-
vitseva nuori ei kuitenkaan péase harjoittamaan itsendistd paatoksentekoa perheen sisalla
edes hanté itsedén koskevissa asioissa, on itsendistyminen kodin ulkopuolisissa asioissa

vaikeaa.

On kuitenkin huomioitava, ettd joissain tapauksissa vaihtoehtojen rajaaminen voi olla
my0s turvallisuustekijé. Jos nuorella ei ole vaarantajua, on kiehuvan kuuman teen asetta-
minen juomavaihtoehdoksi kyseenalaistettava nuoren oman turvallisuuden vuoksi. Tél-

laisissa valintatilanteissa laheisten merkitys turvallisuuden takaajana on tarkeaa.

DeJong (1979, 443) tarkasteli tutkimuksessaan kuntoutuksen (medikaalisen) ndkdkulman
sekd itsendisen eldméan (sivuaa sosiaalista mallia) ndkdkulmien eroja (TAULUKKO 1).

Vallalla olevasta kuntoutuksen korostamisen ndkemyksesté poiketen artikkelin kirjoitta-
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misaikaa edeltédvina vuosina alkoi nakyé poikkeuksia vammaisten kuntouttamisessa: tar-
kein poikkeus ja huomio oli se, etta fyysisesti vaikeavammaiset eivat hyotyneet kuntou-

tuksesta itsendisen elaméan tavoittelemisessa.

Kuntoutuksen nakdkulma | lItsenaisen elaméan

nakokulma
Ongelma Elimellinen vamma, taitojen | Riippuvuus ammattilaisista, su-
puuttuminen kulaisista ja muista jotka méaa-

rittelevat elamaa

Missd ongelma sijaitsee? Ihmisessa itsessaan Ympdristossa ja siind, miten

palvelut on jérjestetty

Mika on ratkaisu? Asiantuntijoiden véliintulo | Esteiden poistaminen, kannus-
tus, omien asioiden ajaminen ja

itsensa edustaminen

Miké on henkildn status? Potilas/asiakas Persoona, kansalainen

Kuka on vastuussa? Asiantuntija, ammattilainen | Kansalainen

Mikéa madrittelee tulokset? | Suurin mahdollinen yksilon | Itsendinen elaminen (oman
toimintakyky ammattilais- | elaméan kontrollointi

ten méarittelemana huolimatta siitd, kuinka paljon

apua siihen tarvitsee)
TAULUKKO 1. Kuntoutus vs itsendinen elama (Mukailtu DeJong 1979, 443).

Vaikka DeJongin ajatus koski fyysisesti vaikeavammaisia, on siind paljon ammennetta-
vaa my0s kehitysvammaisten henkildiden kohdalle. Loppujen lopuksi kyse on siitd, na-
keekd kehitysvammaisen henkilén persoonana, itsendisend tekijana ja omaan elamaansa
vaikuttajana, vai onko kehitysvammainen henkild vain objekti ulkopuolisille tekijéille ja
heidan paamaarilleen. Ratkaisu kehitysvammaisen ihmisen kohtaamiin ongelmiin voi
olla nimenomaan esteiden poistaminen, kannustaminen ja itsemadradmisoikeuden kunni-
oittaminen. Toisille esteiden poistaminen tarkoittaa fyysisten esteiden poistamista, toi-
sille taas henkisten esteiden poistamista. Jos itsendisen elamaén tielld on esimerkiksi sito-

vat laheiset, tulisi heistd p&ésta irrottautumaan.

Itsendistyminen on suuri asia jokaiselle itsendistyvélle henkildlle, mutta niin myds hanen
laheisilleenkin. Samalla kun erityisté tukea tarvitsevan nuoren identiteetti muuttuu ela-
méanmuutosten myo6td, myos laheisten identiteetti on muutoksessa. Raunio (2015) tutki

opinndytetydssédén vanhempien roolin muuttumista, kun erityisté tukea tarvitseva lapsi
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muuttaa pois kotoa. Tuloksena oli mm. se, kuinka vanhemmat kokivat toimijuutensa
muuttuneen vastuun kantajasta vastuun jakajaksi, huolen tunteiden muuttuneen turvalli-
suuden tunteiksi sekd oman asiantuntijuutensa l&dheisensa elamdssd muuttuneen tausta-

voimavaraksi.

Joillekin vanhemmille lapsen itsenaistyminen ja aikuistuminen herattavéat pelkoja liittyen
esim. lapsen haavoittuvuuteen tutun kodin (ja mahdollisesti myds koulun) ulkopuolella,
eksymiseen yksin liikkuessa ja sosiaaliseen eristaytymiseen (Almack 2009). Lapsen pois-
muutto vaikuttaa vanhempiin vaihtelevasti: osa kokee helpotusta vastuun vahetessé, mika
vahent&a stressié ja lisdd hyvinvointia, mutta osalle huoli nuoren parjaamisesta liséa stres-
sid (Sirén 2015, 29). Sirénin (2015) mukaan jokainen l&heinen kokee nuoren itsendisty-
misen eri tavalla. Juuri tdmén vuoksi olisi tarkeda tarjota tukea muutokseen koko per-

heelle ja jokaiselle yksil6lle sen sisélla.

Oheisessa taulukossa (TAULUKKO 2) on tarkasteltu lyhyesti aiemmin esiin nostettuja
itsendistymiseen liittyvia teemoja erityista tukea tarvitsevan nuoren ja hanen laheisensa

kannalta katsottuna.

Itsendistyminen

Teema

Nuori

Laheinen

Irtaantuminen

Muiden kuin laheisten varaan
nojaamista, itsemaaraamisoi-

keuden toteuttamista

Luottamusta nuoren parjaami-
seen, luottamusta toisiin nuorta

tukeviin henkildihin

Nuoren omien valintojen

tekeminen

Vastuun ottamista hyvissd ja

huonoissakin paatoksissa

Tukemista omiin valintoihin,
paatdsvallan antamista siitd huo-

limatta, ettd itse paattaisi toisin

Sosiaalisesti ja fyysisesti

itsendinen elama

Ystavyyssuhteiden ja parisuh-
teen rakentamista, mahdolli-
sesti henkilokohtaisen avusta-
jan kéyttamista, lapsuudenko-

dista poismuutto

Kykyd nahdd nuori aikuiseksi
kasvavana henkilona, itsendisen
elamén tarpeiden tiedostamista
ja niihin tukemista, omasta roo-

lista luopumista

Identiteetin muutos

Lapsi- nuori- aikuinen, itsendi-
nen toimija vapauksineen ja

vastuineen

Oman eldman ja itsen muuttumi-
nen sitd myota, kun nuori it-

sendistyy

TAULUKKO 2. Itsenéistymisen teemoja opinnaytetyon tekijan kokoamana.
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5 TUKI PERHEILLE —JULKINEN JA KOLMAS SEKTORI

Julkinen sektori seka kolmas sektori antavat oman panoksensa perheité tukevaan tyohon.
Julkisella sektorilla perhettd tukevia tahoja ovat mm. neuvola, péivahoito, koulu, tervey-

denhuolto ja siihen liittyvat terapiapalvelut seka sosiaalitoimi (Nystedt 2015, 28).

Nystedt (2015, 30) mainitsee esimerkkeina lapsiperheiden hyvaksi toimivista jarjestoista
Mannerheimin Lastensuojeluliiton seka Pelastakaa Lapset lastensuojelujarjeston. Nama
pyrkivat omalla toiminnallaan tukemaan myds vammaisten lasten perheité tiedottamalla,
kouluttamalla ja tarjoamalla erilaista perheitd tukevaa toimintaa. Naiden lisaksi erityista
tukea tarvitsevien lasten perheille on myds monenlaista toimintaa eri vammaisjérjestdjen
taholta, kuten mm. sopeutumisvalmennuskursseja seka muuta vertaistukitoimintaa. Ver-
taistukitoiminta on samankaltaisessa elamaéntilanteessa olevien ihmisten tukiverkosto,

jossa voi jakaa kokemuksiaan ja saada nain tukea toisiltaan (Nystedt 2015).

Sopeutumisvalmennuskurssit ja muut itsendisen elaman tukemiseen tarkoitetut toiminnot
ovat yksi palvelumuoto, jossa itsendistymisen asioita nostetaan seké erityista tukea tar-
vitsevien nuorten, ettd laheisten tietoisuuteen ja keskustelun aiheiksi. Sopeutumisvalmen-
nuskursseja jarjestavat monet eri tahot kuten terveydenhuolto ja jarjestdt. Rahoittajina

voivat olla esim. Kela, STEA, sosiaalitoimi, terveydenhuolto ja vakuutuslaitokset.

Kehitysvammaisten Palvelus&atio jarjestdd mm. Aikuisuuden Kynnykselld -toimintaa.
Toiminnan tavoitteena on tukea kehitysvammaista nuorta ja hanen perhettddn muutos-
vaiheessa, kun nuori aikuistuu ja itsendistyy, paattaa peruskoulun tai valmistuu ammat-
tikoulusta ja lahtee kohti omaa elamaa. Aikuisuuden Kynnykselld -toiminnassa aikuistu-
van nuoren perhe otetaan mukaan prosessiin, jotta perhe pystyisi tukemaan nuorta par-
haalla mahdollisella tavalla. Perheenjasenten tunteiden tiedostaminen ja késittely néh-
daan tarkeana nuoren itsendistymistd tukevana asiana. Toiminnan tarkoituksena on kehit-
t&a erilaisia vaihtoehtoisia toimintatapoja nuoren perheen tukemiseen itsendistymispro-
sessissa. (Aikuisuuden Kynnykselld.) Opinndytetyon tekija halusi tehdd opinnaytetyonsa
Aikuisuuden Kynnykselld -toimintaan, koska l&heiset ovat toiminnassa merkittavassa

0sassa.
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Jarjestokentalld Kehitysvammaisten Palveluséaéation lisaksi mm. Suomen CP-liitto ry seka
Kehitysvammaisten tukiliitto ry jarjestavat sopeutumisvalmennuskursseja itsendistymi-
sen eldmanvaiheessa oleville kehitysvammaisille nuorille. Suomen CP-liitto ry:n kurssi-
esitteessé (2017) sopeutumisvalmennus maaritellaan sosiaaliseksi kuntoutukseksi, jonka
tarkoituksena on sosiaalisen toimintakyvyn edistaminen ja tukeminen seka yhdenvertai-

suuden lisddminen.

Jokaisella palvelulla on omat lahtokohtansa koko perheen tilanteen tarkasteluun. L&ht6-
kohtien erot vaikuttavat siihen, millaista tukea perhe saa. Néit4 lahtokohtia voivat olla
esim. lapsikeskeisyys, lapsilédhtoisyys, perhekeskeisyys seka perheldhtdisyys. Néihin l&h-
tokohtiin vaikuttaa palvelun sisalto ja se, kenelle palvelu on suunnattu. Myos palvelun

tavoitteet vaikuttavat siséltoon: onko tarve jakaa tietoa vai mahdollistaa vertaistukea.

Lapsikeskeisessa toiminnassa on tarkoitus tehdd nakyvaksi lapsen yksil6ollisia ja kehityk-
seen kuuluvia tarpeita, tapaa toimia ja itseilmaisua (Ronkkd & Rytkdnen 2010, 30). Lap-
sikeskeisen kasvatuksen ja pedagogiikan taustalta voidaan mainita kolme suuntausta
1900-luvun alkuvuosikymmenilté: aktiivisuuspedagoginen, vapauspedagoginen ja sosi-
aalipedagoginen suuntaus. Aktiivisuuspedagogit halusivat korostaa lasten omatoimi-
suutta ja aktiivisuutta. Vapauspedagogit vaativat laajempaa toiminta- ja valinnanvapautta
lapsille. Sosiaalipedagogit halusivat kannustaa lapsia yhteistyohon keskenééan, silla sosi-
aalisesti opittavien asioiden nahtiin kehittavan lapsia parhaiten. (Bruhn 1973, 7-22; Hy-
tonen 2007, 16, Hiissan 2010, 11 mukaan.)

Lapsilahtoisyys taas tarkoittaa sitd, etta lapsen itsensa kuunteleminen on suuressa osassa
toimintaa. Lapsen nakokulman huomiointi ja lapsen kanssa tydskentely on erityisen tar-
kedd tassé painotuksessa. (Jarvinen ym. 2012, 26.) Huttunen (1989, 45) toteaa, etté lapsi-
lahtoisen ajattelun mukaisesti lapsi oppii ja oivaltaa aidosti vain silloin, kun hdn omaeh-

toisesti tutkii ja kokeilee, asettaa kysymyksia ja etsii niihin vastauksia (Hiissa 2010, 13).

Kinos (2001, 33-34) sanoo, ettd lapsilahtdisessa toiminnassa aikuinen kuitenkin kantaa
vastuun lapsista ja asioiden toimivuudesta (Hiissa 2010, 13). Perhemuotoisilla sopeutu-
misvalmennuskursseilla tdmé nakyy niin, ettd kurssilla on tarkoitus vahvistaa perheen
taitoja tukea vammaisen lapsen kehitystéa eri ikavaiheissa (Sopeutumisvalmennus). Koko
perhe on siis kurssilla mukana, mutta vammainen lapsi on toiminnan keskigssa, ja muiden

perheenjésenten on tarkoitus tukea omalla toiminnallaan vammaista lasta.
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Nystedt (2015) tuo esiin sen, ettd perinteisesti ladketieteellisessa kuntoutuksessa tuki
suunnataan lapselle, ei koko perheelle. Perhe kuitenkin tarvitsee myods emotionaalista ja
sosiaalista tukea perheen kaikille jasenille. Sosiaalinen tuki tarkoittaa ihmisten tarkoituk-
sellista vuorovaikutusta, jossa annetaan ja saadaan tukea (Aho 2010, 24). Kun lahdet&én
tarkastelemaan myds muiden perheenjésenten tarvitsemaa tukea, toimintaa ohjaavat aja-

tukset perhekeskeisyydesta ja perhel&htoisyydesta.

Perhekeskeisyydessé johtava ajatus on se, ettd asiakkaan lisdksi huomioidaan muutkin
perheen jasenet asiakkaan elaméan vaikuttavana tekijana (Ronkko & Rytkdnen 2010, 27).
Mittler, Mittler & McConachie (1986) toteavat, ettd perheen toiveiden ja tarpeiden huo-
miointi perustuu siihen kasitykseen, ettd vanhempien tukeminen lapsen kasvatuksessa on
paras keino kasvattaa lasta (Tonttila 2006, 30). Fergusonien (1987, 366-367) mielesta on
tarkedd, ettd tarjottu apu ja palvelut pohjautuvat vanhempien todellisiin tuen tarpeisiin,
eikd ammattilaisten kokemuksiin, jotka ovat jo ennalta omaksuttuja (Tonttila 2006, 20-
21).

Perhel&httinen ty0 on Rantalan (2002) mukaan perhekeskeisyytta pidemméalle edennytta
toimintaa. 1980-luvulla ekokulttuurisen teorian kehittymisen myota ndkemys vanhem-
pien osallistumisesta perhetydssa havaittiin yksipuolisena. Mydhemmin alettiin korostaa,

ettd ammattilaisten tulisi olla perheen kumppaneita.

Kehitysvammaisten Palveluséation koko konsernin toimintaa ohjaavat “Ldheisyhteistyon
kulmakivet” (Hanninen 2016). Laheisyhteistyon kulmakivissd korostetaan laheisten ja
tyontekijoiden tasavertaisuutta ja yhteistd paamaarad, joka on erityisté tukea tarvitsevan
henkilon hyvén elaman rakentaminen. Laheiset ovat tyontekijoille voimavara, jota hyo-
dynnetddn padmadrén saavuttamiseksi. Tyontekijoiden on tarked pyséhtya kuulemaan
yhté lailla erityistd tukea tarvitsevan henkilon kokemuksia, kuin myos ldheisen kokemuk-

sia. Nain perhel&htoinen toiminta tukee koko perhettd, eikd vain yht& perheenjésenta.
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

6.1 Tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Opinndytetyon tekija alkoi opintojensa edetessa pohtimaan sita, kuinka erityisté tukea
tarvitsevien henkiltiden l&heisid huomioidaan palveluissa. Kevéélla 2017 opinnéytetyon
tekija teki tyoharjoittelun Kehitysvammaisten Palvelusédéatiolla. Ty6harjoittelun aikana
han péasi nékemaan laheisyhteistyon toteuttamista ja olemaan mukana mm. Aikuisuuden
Kynnyksella- toiminnoissa. Opinndytetyon tekija ilmaisi haluavansa tehdd opinnaytetyon
liittyen itsendistyvien erityistd tukea tarvitsevien nuorten laheisiin. Kehitysvammaisten
Palvelusaatiolta todettiin, ettd vanhempien nékokulmaa on heille tehdyissé opinnéyte-
tOissé nostettu esiin jo aiemmin. Yhteisen keskustelun kautta paadyttiin siihen, etta opin-

naytetyd koskee l&heisverkostoa: vanhempia ja sisaruksia.

Taman opinnaytetydn tavoitteena on selvittdd millaista tukea laheiset kaipaavat erityista
tukea tarvitsevan nuoren itsendistyessa. Erityista tukea tarvitseva nuori on tarvinnut lap-
suudessaan ja nuoruudessaan paljon tukea ja apua mm. vanhemmiltaan ja sisariltaan. It-
senaistyminen ja kotoa poismuuttaminen ei heidan kohdallaan ole aina aivan yhta ongel-
matonta kuin muiden nuorten kohdalla. Opinnaytetyon tarkoituksena on kuulla laheisten
omaa aanté tuen tarpeistaan ja roolistaan itsenaistymisen tukijoina. Vastauksia voidaan

hyodyntééd Aikuisuuden Kynnykselld -toiminnan kehittdmisessa.

Tutkimuskysymykset, joihin tdssa opinnédytetydssa pyritaan vastaamaan, ovat:

1. Millaista tukea laheiset kokevat tarvitsevansa nuoren itsendistymisen ollessa
ajankohtainen?

2. Mita laheiset toivovat Aikuisuuden Kynnyksella -toiminnalta?

Opinnaytety6té varten kerattiin aineistoa kahdella eri tavalla:
1. Haastattelut, joilla selvitettiin tuen tarpeita

2. Kysely liittyen Aikuisuuden Kynnykselld -toimintaan ja toiveisiin sita ajatellen

Alun perin tarkoituksena oli tehd& pelkka kysely Aikuisuuden Kynnyksell& -toiminnassa

mukana oleville l&heisille, joille nuoren itsendistyminen on ajankohtainen asia. Kyselyn
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ajankohta loppuvuodesta 2017 osoittautui haastavaksi, mahdollisesti l&hestyvien joulu-
kiireiden vuoksi. Kyselyvastauksia tuli kuusi, joista yksi oli todenndkdoisesti saman hen-
kilon kirjoittama, ja sanasta sanaan samanlainen kuin toinenkin vastaus. Né&in ollen ké&si-
teltvid vastauksia oli viisi. Aineisto jai vahaiseksi, joten tassé opinnéytetydssa keskity-
tdén haastatteluaineistoon. Kyselyn vastaukset tuovat kuitenkin oman lisansé koko opin-

naytetyon aineistoon.

6.2 Tutkimusmenetelma

Tama opinnaytetyd on laadullinen tutkimus. Aineisto opinnédytetyohon kerattiin teema-
haastatteluin, ja aineisto kasiteltiin sisallonanalyysin avulla. Hirsjarvi, Remes & Saja-
vaara (2014, 161) toteavat laadullisen tutkimuksen lahtékohdan olevan todellisen elamén
kuvaaminen. Tasta lahtokohdasta paadyttiin valitsemaan aineistonkeruutavaksi teema-
haastattelut. Aineisto kerattiin yksilohaastatteluilla. Haastateltavia oli nelja: isa, aiti ja
kaksi siskoa. Kaikki haastateltavat olivat eri perheistd. Haastattelut toteutettiin tammi —
helmikuussa 2018.

Hirsjarvi & Hurme (2015) toteavat, ettd laadullisessa tutkimuksessa on tapana puhua
otoksen sijasta harkinnanvaraisesta naytteesta, kun tilastollisten yleistysten sijaan tarkoi-
tuksena on syvempi ymmarrys jotakin ilmiota kohtaan. Haastateltujen laheisten elamén-
tilanteet vaihtelivat nuoren itsendistymisen ajankohtaisuudesta siihen, ett4 nuori oli jo
muuttanut pois kotoa. Tassé tapauksessa ilmid, johon haluttiin tarkempaa ymmarrysté,
oli laheisten oma kokemus heidédn omista tuen tarpeistaan itsendistymisen ollessa ajan-
kohtainen asia. Opinnédytetydn kohderyhmana ovat siis itsendistyvan erityista tukea tar-

vitsevan nuoren ldheiset.

6.3 Aineiston keruu

Haastattelun lajiksi valikoitui teemahaastattelu. Hirsjarvi & Hurme (2015, 48) toteavat,
ettd teemahaastattelun tarkoituksena on edeté jo ennalta tiedossa olevien teemojen mu-
kaan. Teemoja haastatteluun poimittiin opinndytetyon teoriaosuudesta. Hirsjarven &
Hurmeen (2015) mukaan teemahaastattelussa ei tarvitse esittdad kysymyksié samalla ta-
valla kaikille haastateltaville.
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Haastateltavat valikoituivat Kehitysvammaisten Palvelusaation tyontekijoiden toimesta.
Opinnaytetyon tekija keskusteli heidén kanssaan kohderyhmastd, ja he ottivat ensimmai-
send yhteytta laheisiin. Nain opinnaytetyon tekija ei saanut luvatta kenenk&én yhteystie-
toja. Tamén jélkeen opinndytetyon tekija itse otti yhteyttd haastateltaviin, kertoi haastat-
telun ja opinndytetyon tarkoituksesta seka sopi kéytannon jarjestelyista. Kaikki, joilta ky-

syttiin, antoivat suostumuksensa haastatteluun.

Haastattelut suoritettiin alkuvuodesta 2018 Tampereella Tulppaanitalolla erillisissé huo-
neissa, nain pyrittiin takaamaan rauhallinen tila haastatteluille. Kaikki haastateltavat paa-
sivat paikalle helposti, ja haastattelujen ajankohta arkipdiviné klo 8-16 vélill& soveltui
heille hyvin. Haastattelut adnitettiin, tasta oli kerrottu haastateltaville etukateen. Aénityk-

selld haluttiin mahdollistaa haastattelijan taysi keskittyminen itse haastattelutilanteeseen.

6.4 Aineiston kasittely ja analyysi

Aineiston kasittely aloitettiin litteroinnilla. Litteroinnin tarkkuutta ei ole mééritelty yksi-
selitteisilla ohjeilla, joten tyon tekijan tulee pohtia litteroinnin tarkkuus tyon tarkoituk-
seen peilaten. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 1997, 222.) Opinndytetydn tekija paatyi lit-
teroimaan haastatteluista pelkan puheen tauot huomioiden. Kukin haastattelu litteroitiin

omaksi tiedostokseen, miké selkeytti aineiston luokittelua.

Litteroinnin jalkeen aineistoa lahdettiin tarkastelemaan ja luokittelemaan haastattelun tee-
mojen pohjalta. Opinndytetydn Kirjoittaja alleviivasi litteroidusta tekstista eri vareilla
esiin nousseita teemoja. Téallaista menettelya Hirsjarvi & Hurme (2015) nimittavat tun-
nistetietojen kayttamiseksi, mika selkiyttdd analyysid. Tunnistetietojen perusteella lau-
sahdukset listattiin allekkain erilliseen tiedostoon, ndin yhdistettiin aineistot kaikista
haastatteluista. Tdman jalkeen tehtiin Hirsjarven & Hurmeen (2015) selittdma merkitys-

ten tiivistdminen: haastateltavien ajatukset ja sanonnat tiivistettiin lyhyeen sanamuotoon.

Tiivistdmisen jalkeen suoritettiin aineiston teemoittelu, jonka tarkoituksena on tarkastella

aineistosta esiin nousevia ja toistuvia asioita (Hirsjarvi & Hurme 2015, 173). Haastattelun
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teemoja kéytettiin teemoittelun pohjana, mutta myos uusia teemoja nousi esiin. Lopulli-
sessa analyysissé tarkasteltiin laheisten kokemia tuen tarpeita lapsikeskeiseen ja -1aht0i-
seen seka perhekeskeiseen ja -lahtdiseen ajatusmalliin peilaten.
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7 LAHEISTEN TUEN TARPEET

Opinnaytetyon tekija halusi tietdd, miten erityista tukea tarvitsevan nuoren laheiset koke-
vat oman roolinsa silloin, kun nuori on itsendistyméssa. Tata varten tehtiin nelja haastat-
telua. Haastatteluun osallistui nelja laheista. Heisté yksi oli diti, yksi is4 ja lisdksi haasta-
teltiin kahta sisarusta. He kaikki olivat eri perheista.

Haastattelut toteutettiin yksilollisind teemahaastatteluina. Ajankohta haastatteluille oli
tammi — helmikuussa 2018. Haastattelut litteroitiin, teemoiteltiin, ja kasiteltiin sisél-

I6nanalyysia kayttaen.

Teemoittelun tuloksena saatiin viisi ylaluokkaa (KAAVIO 1), jotka kuvaavat laheisen
erilaisia rooleja nuoren itsendistymisvaiheessa. Néiden viiden eri ndakdkulman liséksi ai-
neistosta nousi esiin myos se, ettd laheinen voi myds toiminnallaan hidastaa nuoren it-
sendistymistd. Laheisten roolit nuoren eldmassa vaikuttavat siihen, millaista tukea lahei-

set kokevat tarvitsevansa.

Laheisten roolit

e _ . Liheinen .
Liheinen Liheinen Laheinen : Liheinen
D nuoren oman
antamassa pitamassa osana tuen

tilaa nuorelle huolen verkostoja

elimin

tukijana tarvitsijana

Liheinen
itsendistymisti
hidastamassa

KAAVIO 1. Laheisen roolit haastattelujen teemoittelun pohjalta.

Seuraavaksi esitelladn haastattelujen tuloksia. Tuloksista selvida se, kuinka KAAVIO
1:ss4 esitetyt ylaluokat ovat muodostuneet. Kaikki lainauksissa mainitut nimet on muu-
tettu yksityisyyden suojaamisen vuoksi.
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Kolme vastaajista nosti esiin sen, ettd on laheisen vastuulla jattaytya taka-alalle esimer-
kiksi sellaisissa asioissa, joista nuori kykenee selviytymaan itse. Tuen tarpeen maaré kui-
tenkin méérittelee sen, millaisissa asioissa laheiset voivat jdada taka-alalle. Fyysisen tilan
antaminen ja itsenaistymisen mahdollisuudet riippuvat paljolti siitd4, millainen nuori on
kyseessé. Erés vastaajista voi jattdd nuoren yksin kotiin tietden, ettd nuori osaa kayttaa
puhelinta, mutta erés toinen vastaaja ei voi pééstdéd nuorta juuri hetkeksikaan silmista,

koska nuorella ei ole vaarantajua.

Mahdollistamisella tassa tarkoitetaan sitd, ettd laheinen mahdollistaa nuorelle: valintoja
ja paatoksentekoa, onnistumisen kokemuksia ja omaa eldmaa irrallaan l&heisista. Yksi
vastaajista nosti esiin sen, etta nuori itse ei valttamatta halua tai osaa taysin tehdé itsenéi-
sesti valintoja. Tallaisissa tilanteissa laheisilla on merkittava rooli olla rakentamassa va-
litsemisen mahdollisuuksia. N&in erds l&heinen kertoi roolistaan mahdollisuuksien raken-

tajana:

Laheinen 4: On yritetty edesauttaa ettei kaikkia pureskella valmiiks tai kaikkea
valita etukateen. Kirjaa kun luetaan niin kysytaan ettda mista ruvetaan lukemaan.
Sit jotain dvd juttuja jos katellaan niin siin on erilaisia kansia ja kysytaan et mika

levy ndista otetaan.

Kolme l&heisista nosti esiin sen, ettd on nimenomaan heidan vastuullaan olla tekemétté
puolesta ja laittaa nuori itse tekemaén valintoja ja paatoksia omien kykyjensa mukaan.
Onnistumisen kokemukset olivat ndiden kolmen vastaajan mielesta tarkeitd hetkia nuo-
relle. He korostivat my0s sita, ettd joskus onnistumisen kokemukset ovat kiinni siita, an-

tavatko l&heiset mahdollisuuden yritt4a.

Laheinen 3: se halus alkaa oppiin asioita mitka aiti oli tavallaan niinku tehny ite
niinku ehk& helpottaakseen omaa ty6taan tai sitte niinku arkity6taa tai sitte muute
mut h&n halus oppia syémaan ite mika tuntu ihan mahdottomalta meidén paassa

mut se oppikin et se pystyy syoméaan tosi paljon ja juomaan itse.

Laheisen oma paatds etdisyyden ottamisesta ja varsinkin vanhempien irrottautuminen
”symbioosista” nuoren kanssa nousi myds kolmen vastaajan kohdalla vahvasti esiin. L&-

heisen etéisyyden ottamiseen kuuluu olennaisena osana se, ett4 laheinen sivuuttaa omat
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tunteensa ja erottaa ne nuoren tahdosta. Myds nuoren paatdsten hyvaksyminen ja tukemi-

nen niissa tilanteissa, kun itse tekisi toisin, nousi esiin yhden vastaajan puheessa.

Kolmen vastaajan mielesta itsendisyyteen kuuluu myos se, etta nuori on valilla eri mielta
ldheisten kanssa. Mielipiteen ja erimielisyyden ilmaiseminen ei valttdmatta tarvitse ta-
pahtua sanoin vaan niita voidaan ilmaista myos teoin. Nuorilla on ollut omat tapansa il-

maista ajatuksiaan:

Laheinen 2: Ja sit juuri se et hanté ei enda kuljeteltu auton perassa niinku

ennen vanhaan. Han pisti hanttiin ja sano mita han tykkaa tehda ja mita ei.

Laheinen 3: sit kaikilla jossai vaiheessa et vanhemmat alkaa vaan arsyttaa,
ni just se ylihdésdaminen ja semmonen naaman nyppiminen ja semmonen
hoito niin Villellakin tuli se ett4 kun &iti meni aamulla herattaén niin se
yritti tyyliin lyoda sieltd vaik se ei 0o yhtdan sen tyylista, et se itsenaistymi-

sen halu on niin vahva

Laheinen 4: Mutta se etta tota kun on mieluisa asia ni lahteminen sinne on
paljon helpompaa ja kyllahan han niinkun nayttaa fyysisesti valumalla lat-

tialle et ei kiinnosta.

Kolmella vastaajalla nousi esiin myos se, ettd etdisyyden ottaminen ja tilan antaminen
laittaa nuoren ottamaan vastuun omasta tekemisestdan. Yhdella l&heisell& oli jaettavanaan
oma tarinansa siitd, kuinka pakollinen ero ja etdisyys laheisista oli vienyt erityista tukea
tarvitsevan nuoren toimintakykyéa eteenpéin. Kyseessa oli vaikeavammaiseksi diagnosoi-

dun nuoren pitkd sairaalajakso erindisten fyysisten syiden vuoksi.

Laheinen 2: mehan oltiin aina just semmoset hissottavat omaiset etta oltiin aina
vastattu hanen puolesta tai yhdessa hanen kanssaan. Mut se sairaalajakso oli
sillon nuorena sellanen tilanne, ettd han joutu itse vastaamaan laékéareitten, sai-
raanhoitajien kysymyksiin ja se tilanne vei myds hanen puhettaan, puhekykyaan

eteenpain. Koska han joutu tekemaan sita itse.
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Huolenpidon ja itsendisen toiminnan tukeminen varsinkin kaytannon asioissa koettiin
myo0s l&heisten merkittavéksi tehtévéksi. Yksi vastaajista nosti esiin sen, kuinka varhai-
sessa vaiheessa kayty keskustelu mahdollistaa nuorelle tarpeeksi aikaa prosessoida it-
sendistymista ja sitd, mité se kaytannossa tarkoittaa. Vastaaja myos nosti esiin laheisen

roolin realistina.

Laheinen 1: Siitdhan mé& aina sille vahan sanon kun sehan puhuu hirveesti
ettd ma haluun sit mun omassa talossa nain ja nain se suunnittelee jotakin
asuntoansa, niin ma oon aina puhunu sitte et sahan et voi ensimmaiseks

ostaa omakotitaloa, et ensimmaisend ihmiset yleensa asuu kerrostalossa

Myas sisarusten merkitys huolenpitdjina nousi esiin kahden vastaajan puheissa. Vanhem-
pien ikééntyessd heidén roolinsa tdydentdminen tai korvaaminen voi nousta ajankoh-
taiseksi. Kuitenkaan sisarusten padasiallisen hoitovastuun ottaminen ei ollut haastatelta-
vien mielestd itsendistymistd ja omaan kotiin muuttoa poissulkeva asia. Samalla tavalla
kuin vanhemmille voi kdyda jotain, myos sisaruksille voi sattua jotain, minka vuoksi he
eivat voi olla tukemassa ja auttamassa nuorta. Sisarusten merkitys nuoren “vertaisena”
eik& auktoriteettina nousi esille nuoren itsendistymisté tukevana asiana kahdessa haastat-

telussa.

Laheinen 2: Se on ihan eri tavalla sitéd varmaan ne vanhemmat sitten kiinni
siind lapsessaan kun sisarukset, joilla on se sama itsendistymisen ja irtaan-

tumisen kuvio siita kotoo my6s kun vammaisella lapsella.

Laheinen 3: Sisar osaa ajatella niinku ehka jarkevammin ku aiti. Et mita se
haluaa ettei ajattele niin paljoo omien tunteitten kautta et mitd ma haluan
et mun lapselle tapahtuu vaan et miten ma haluan et mun veljelle tapahtuu.

Haastatteluissa nousi esiin se, ettd sisarusten esimerkki pois kotoa muuttamisessa tukee
nuoren oman muuton prosessointia. Sisarusten uuden asunnon nakeminen konkretisoi
sitd, mitd muuttaminen oikeastaan on. Erddn nuoren sisarukset eivét ole vield muuttaneet
pois kotoa, mutta h&nen ystdvansa toimi vastaajan mukaan nuorelle esimerkkind ja ver-

taisena.
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Laheiset ovat monesti niitd, jotka ovat olleet nuoren elamaéssé jo hyvin pitkén aikaa. Erds
vastaajista nosti esiin sen, kuinka itsendistyvalle nuorelle on térked tietds, ettd laheiset
ovat osa hanen elaméénsa vastaisuudessakin. Yksi vastaajista koki laheisverkoston mer-

kityksen nuoren omaan kotiin muuttamisen jalkeen merkittavaksi.

Kaksi vastaajaa nosti esiin sen, kuinka l&heiset ovat mahdollistamassa myds oman el&man
aikaisempien vaiheiden l&pikayntid. Toinen Kkertoi siitd, kuinka nuori muistelee lapsuutta
ja puhuu henkildistd, joita lapsuudessa tapasi. Toinen vastaaja on huomannut nuoren

muistelevan omaa lapsuuttaan, kun on viettanyt aikaa vastaajan perheen kanssa.

L&heinen 3: Villelld on joku semmonen ikakriisi ma huomaan kun se tulee meille
ni silla tulee oma lapsuus mieleen siita ku se on meilla.. on lapsia ja on nuoria ja
jengii.. lapset puhuu hépdja ja teinit nauraa niille ja.. nii sille tulee ihan selkeesti
niinku se hyva olo siité et se saa olla meilla ku se on vahan niinku hanen lapsuu-

desta.

Laheisen asiantuntijuus tarkoittaa sitd, ettd laheiset kokevat tuntevansa nuoren parhaiten.
Varsinkin enemman tukea tarvitsevan nuoren laheiset kayttdvat omaa asiantuntijuuttaan
siihen, ettd tekevat paatoksid nuoren puolesta. Erés laheisista kertoi siitd, kuinka hén
omaishoitajana paattda nuoren puolesta. Yksi laheinen kertoi olevansa vastuussa nuoren

asumisyksikon valinnasta, koska nuoren oma kyky tehdé paatoksia on rajattu.

Erdéassd haastattelussa nousi esiin ldheisten roolin paatoksentekijéné erityisesti varhai-
sessa lapsuudessa. Vastaaja korosti puheissaan muutenkin sitd, etta laheiset tuntevat nuo-
ren paremmin kuin yhteiskunta, mink& vuoksi he pystyvat ajattelemaan asioita paremmin

nuoren kannalta. Samaa mieltd hédnen kanssaan oli my6s kaksi muuta vastaajaa.

Laheinen 1: Yhteiskuntahan ei tuu erityislapsille sanomaan etta sun pitéaa
kayttaa tata taksia tai et sun pitéa.. kyllahan se perhe tekee sen valinnan.
Hanelle ei otettu taksi-kyytia vaikka sitd hanelle tarjottiin sillon alakou-
luigssa. Salla (pikkusisko) oli vaunuissa ja mé& saatoin Severin kouluun ja
olin vastassa ja sit tehtiin semmosta..et mun mielest sil ei ollu puhelinta ku
vast jouluna et sitten sil oli jotenkin ettd sit oltiin paluumatkalla vahan kau-
empana vastassa et tuu tahan asti ite ja sit vahan ajan paasta et tuut kotiin

ite ja sit se lahtikin kouluun ite.
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Kaikille 1&heisille oli selvaa, ettd taysin yksin he eivat nuoren itsendistymista pysty tuke-
maan. Laheisten oman verkoston yksimielisyys nuoren tulevaisuudesta nousi myos voi-
makkaasti esiin kolmessa haastattelussa. Laheisten omalla verkostolla tarkoitetaan tassé
vanhempia ja sisaruksia saman perheen sisélld, sekd muita lahisukulaisia. Namé kolme
vastaajaa nostivat esiin sen, kuinka laheisverkoston yksimielinen asenne nuoren tulevai-

suutta kohtaan edesauttaa merkittavésti hanen itsenéistymistaan.

Nuoren asumisyksikon tyontekijoiden ja laheisen valilla tapahtuva yhteistyd koettiin tar-
kedksi, ja myoskin laheisen omaa olemista tukevaksi asiaksi kahden vastaajan puheissa.
Nuoren viihtyminen asumisyksikossé tuo turvaa myos laheisille. Luottamuksen saaminen
tyontekijoihin ja nuoresta irti paastaminen ei kuitenkaan ole helppo asia, kuten seuraava

esimerkki kertoo:

Laheinen 3: Ma vaadin et haluan ndhda ketka Ville& hoitaa ja sittehan ne hoitajat
tuotiin sinne palaveriin naytille sitten. Ja sit sie oli yks sellanen tatuoitu ja lavis-
tetty mies ja ma ajattelin et toi nyt ainaki rydstaa Villen vahintaan ni sehan on
ku veli Villelle nykyaan. Sillain oli janna et vaikka makaan en niinku ikind ihmi-
sid kategoroi ni sillon ku oli kyse siitd kuka hoitaa Villed ni ma olin kauheen
tarkka.

Sama laheinen totesi myds, ettd on valmis ryhtymé&an omaishoitajaksi, jos esimerkiksi
Kilpailutusten takia nuori oltaisiin siirtdmassa liian kauas tai sopimattomaan paikkaan.

Vastaajat kokivat laheisen roolin nuoren oman eldman tukijana nakyvan niin kaytannon
asioissa auttamisessa kuin kannustamisessa ja tulevaisuuden suunnittelussakin. Nuoren
omassa elamassa tukeminen oli yhdella vastaajalla leffa- ja keikkalippujen varaamista ja
toisella asioista selvan ottamista. Kolme vastaajaa koki myos tarkeéksi asiaksi sen, etta

nuorelle annetaan mahdollisuuksia eldd ja menna sielld, missa muutkin nuoret ovat.

Laheisten mahdollisuus keskustella omaa mieltd askarruttavista asioista koettiin tarkeaksi
kaikkien vastaajien puheissa. Keskusteluapu l&heisille voi joskus 16ytya laheisista suku-
laisista, kuten erédall& vastaajalla on ollut. Kaksi vastaajista on saanut apua vertaistukiryh-
mistd. Neljas vastaaja sai vertaistukea esim. lahimarketissa asioidessaan, kun keskusteli

sielld samankaltaisessa tilanteessa olevan laheisen kanssa.
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Erds vastaajista korosti sitd, kuinka ymparilla olevien ihmisten suhtautuminen vammai-
suuteen ns. “normaalina asiana” on ollut hintd itseddn tukeva asia. Hén koki, ettd ympé-
rill& olevat sukulaiset auttoivat pitdimaén ajatukset erityistd tukea tarvitsevan nuoren tule-
vaisuudesta positiivisena. Han koki myds, ettd nuoren oman persoonan nakeminen tuen

tarpeiden takaa on asia, joka auttaa pitaméaén positiivista ajattelua ylla.

Laheinen 2: mun kotiovesta ei koskaan astu siséalle downin syndroomasta
karsiva mies vaan sielté tulee Sami, sielta tulee mun veli. Ja sit me aletaan
hompotteleen. Toki tietosuus vammaisuudesta ja sen mukanaan tuomista
piirteistd ja ominaisuuksista auttaa siin& toiminnassa ja tulevaisuuden

suunnittelussa, miettimisessa, mutta eihan se maarita millaan tavalla.

Vastauksista kavi ilmi, ettd joskus laheinen voi omalla toiminnallaan hidastaa tai jopa
sabotoida nuoren itsendistymistd. Téllaisissa tilanteissa laheisten omat tunteet ja ajatukset
olivat niin voimakkaita, ettd se haittasi nuoren itsendistymistd. Tall6in uusien asioiden
opettelu pysahtyi siihen, etta laheisilla ei ollut jaksamista antaa nuoren yrittaa itse. Kolme
vastaajaa kertoi esimerkkeja siitd, kuinka ldheisten liiallinen hossotys™ voi olla haitaksi
nuorelle. Erds vastaaja kertoi siitd, kuinka on ndhnyt liiallisen “hossotyksen” laskevan
nuoren itsetuntoa. Toinen vastaaja havaitsi nuoren toimintakyvyn karsineen siitd, etta ha-

nen puolestaan tehtiin liikaa.

Laheinen 1: se lapsi Kipuilee siind et ma olen jo iso, oon jo kymppivuotias ja sit
niil on vaikka eskari-ikanen pikkusisar ja se eskari-ikanen saa jo tehda asioita
itse ja sit hanta pidetaan etta et voi kavella siitd kerrostalon ovelta kymmenta

metria siihen taksille.

Laheinen 3: Silla alko tuleen ehk& jossai vaihees semmosta vahan apatiaa siina
sit sillain niinku... tietenki jos sust tulee vihdn niinku semmone perdkammarin
poika et sie on vaan se diti sun elaméssa ja se telkkari ja... ei kukaan halua sem-

mosta eldmdd...

L&heisten rooli nuoren tukijana sisélté vastaajien mukaan oman asiantuntijuutensa hyo-

dyntamista nuoren eldmdssa. Nuoren ohjaus, neuvonta ja auttaminen on laheisille luon-
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taista, koska he tuntevat nuoren hyvin jo pitkalta ajalta. Oma rooli nuoren asioiden asian-
tuntijana auttaa vastaajia tarkastelemaan asioita nuoren kannalta paremmin, kuin ulko-

puoliset sitd tekevat.

Laheiset kokivat omien tuen tarpeidensa olevan sosiaalisia: asioita on hyvé jakaa jonkun
kanssa, asiantuntijan tai vertaisten. Itselle saatu tieto ja sit4 kautta luottamus nuoren ela-
man suhteen koettiin myds merkittaviksi asioiksi laheisen kannalta katsottuna. Asioista
selvan ottaminen ja nuoren elaméssa aktiivisesti mukana oleminen on vastaajille tarkeéa.
Vastaajista kolme korostivat koko perheen huomioimisen merkitysta, yksi nuoren itsensa

tukemisen merkitysta.
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8 VANHEMPIEN TOIVEITA AIKUISUUDEN KYNNYKSELLA -TOIMIN-
TAAN

Laheisille tehtiin verkkokyselyn Aikuisuuden Kynnykselld -toimintaan liittyen. Kysely-
linkki saatekirjeineen (Liite 1) l&hetettiin marraskuussa 2017 sahkopostitse. Viesti ldhe-
tettiin Kehitysvammaisten Palvelus&ation verkostoille, jotka jakoivat sitd omille verkos-
toilleen. Tasta syysta ei voi tietdd kuinka moni henkild vastaanotti viestin ja olisi periaat-

teessa siihen voinut vastata.

Kyselyvastauksia tuli kuusi (6), joista kaksi oli tdysin samanlaisia ja todennékéisesti siis
samalta henkil6lta. Vastausaikojen ollessa muutaman minuutin pééssa toisistaan on to-
dennékoistd, ettd vastaaja ei tiennyt vastaustensa tulleen perille. Néin ollen néita kahta

vastausta kasitelladn yhtend, jolloin lopullisia vastauksia on viisi (5).

Kyselyyn vastaajista nelja olivat aiteja, yksi isd. Kaikki vastaajat asuvat samassa talou-
dessa nuoren kanssa. Vastaajien asuinpaikat jakautuivat kaupunkiin, taajamaan ja maa-

seudulle.

Vastaajat toivovat Aikuisuuden Kynnykselld -toiminnassa kasiteltdvén seuraavia tee-
moja:

- Nuoren itseméaraédmisoikeuden tukeminen

- Nuoren itseméaaradmisoikeuden toteuttaminen

- Nuoren sosiaalisista suhteista puhuminen

- Laheisen oman roolin muutos

- Nuorelle tarkoitetut tuet ja palvelut

- Jatko-opinnot

- Laheisen omat ajatukset ja tunteet (4 vastaajaa, yksi ei halunnut tatd)

Vastaajien ajatukset nuoren itsendistymiseen liittyen jakautuivat niin, ettd yksi vastaaja
koki itsendistymisen olevan vaikea asia ja 4 vastaajaa koki sen helpoksi asiaksi itselleen.

Kukaan vastaajista ei pelannyt, ettd nuoren itsendistyminen etdannyttdisi heita toisistaan.

Osa vastaajista koki ajatuksen nuoren “irti padstamisestd” vaikeaksi, kun taas osalle se
tuntui kohtuullisen helpolta asialta. Muiden ihmisten suhtautuminen nuoreen ja nuoren

mahdollisen syrjinnan kokeminen koulun ja kodin ulkopuolella huolestutti vastaajia.
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Viimeisessa kysymyksessé kysyttiin: Jos unelmasi ja toiveesi kavisivéat toteen, milta tei-
dan perheenne elama nayttaisi viiden vuoden paasta? Vastauksista eniten esiin nousseita
toiveita olivat: nuorella opiskelu- tai tyopaikka sek& oma asunto johon saa riittdvaa tukea

itsendiseen elamiseen.

Nuoren itsemadradmisoikeus koetaan tarkedksi teemaksi. Nuoren tulevaisuus ja kéytan-
non asiat ovat laheisten kannalta tarkeitd. Itsendistymisen kokeminen on yksilollista: toi-
sille se on helpompaa, kuin toisille. Laheiset toivovat itselleen valineita siihen, kuinka

tukea nuorta.
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9 JOHTOPAATOKSIA TUTKIMUSTULOKSISTA

Taman opinndytteen tavoitteena oli selvittad laheisten kaipaamaa tukea itsendistymisen
ollessa ajankohtaista. Tutkimuskysymyksid, joihin aineistolla pyrittiin vastaamaan, oli
kaksi:

1. Millaista tukea laheiset kokevat tarvitsevansa nuoren itsendistymisen ollessa
ajankohtainen?

2. Mita laheiset toivovat Aikuisuuden Kynnykselld -toiminnalta?

Erityista tukea tarvitsevan nuoren laheisten tiedontarve kertoo siitd, etté talla hetkella tieto
esim. jatko-opintomahdollisuuksista ei syysta tai toisesta heita tavoita. N&ité syita voivat
olla esim. tiedonkulun vaikeudet koulun ja kodin valillg, tietoa ei ole helposti saatavilla

tai laheisilld ei ole voimavaroja selvittdé néita asioita itsendisesti.

Sosiaalisen tuen tarve voi kertoa siitd, ettd laheiset haluavat tukea omalle toiminnalleen
ja ajatuksilleen esim. itsemaaraamisoikeuteen liittyvisséd kysymyksissa. Laheisilla on
myo0s tarve sosiaaliseen kanssakaymiseen ja vertaistukeen. Jotkut saavat sosiaalista tukea

omasta lahipiiristdan, toiset voivat saada sita vertaisryhmista.

Léheisille kohdistetun tuen muoto (lapsikeskeinen/perhekeskeinen) riippuu siita, millai-
nen rooli l1&heisell& on. Jos l&heisen omat tunteet ja ajatukset ovat itsendistymisen tiella,
tai laheinen tekee liikaa nuoren puolesta, on perhekeskeiselle ja -lahtdiselle toiminnalle
tarvetta. My0s sisarusten rooli esimerkin nayttdjind kohdistaa katseet perheen kokonai-
suuteen. Laheisen rooli tuen tarvitsijana myos korostaa koko perheen huomioimisen mer-
kityst&. Jos taas l&heinen kokee asiakseen antaa nuorelle tilaa, vastuuta ja mahdollisuuksia
itsendiseen eldmdan kotona ja kodin ulkopuolella, on lapsikeskeinen ja -lahtGinen nako-

kulma jo laheisen omassa toiminnassa huomioituna.

Itsendistyvan erityisté tukea tarvitsevan nuoren l&heisverkoston tukemisen ldhtokohdat
ovat hyvin yksil6llisi4, ja riippuvat siitd, millainen rooli laheisell& on nuoren eldmaéssa.
Samassa Aikuisuuden Kynnykselld -ryhmaéssa voi olla laheisia, joilla tarve olisi selkeésti
perhekeskeiselle ja -l&htdiselle toiminnalle. Samalla tavalla siell& voi olla l&heisid, jotka
kaipaavat lapsikeskeisté ja -laht0istd nakokulmaa enemmé&n. Tdman vuoksi olisi syyta
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sisallyttaa toimintaan kumpaakin ndkdkulmaa, jotta l&heisten roolien moninaisuus ja yk-

silokohtaiset erot niissa tulisivat huomioiduiksi.

Romakkaniemi (2012) tutki kehitysvammaisten lasten isien saamaa tukea tutkimukses-
saan. Tutkimustuloksina saatiin se, etté isat toivoivat itselleen sosiaalista tukea: tietoa
lapsen hoidosta ja palvelujarjestelméstéd, kokemusten jakamista, sekd muuta tiedollista,
emotionaalista ja konkreettista tukea. Tdman opinnaytetyon tulokset ovat hyvin saman-

kaltaisia, kuin Romakkaniemen (em.) tutkimus.
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10 POHDINTA

Kvalitatiivista tutkimusta tehdessa tekijadn oma arvomaailma muovaa sita, kuinka ilmiotéa
ymmarretdan (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2014, 161). Opinnéytetyon tekijan omat aja-
tukset ja asenteet perheen merkityksestéd ovat saattaneet vaikuttaa siihen, millaiseen suun-
taan analyysi on ldhtenyt muotoutumaan. Objektiivisen nakdkulman puute vaikuttaa sii-
hen, kuinka luotettavana tuloksia voidaan pitéé.

Tutkimuskysymyksen asettelu “millaista tukea ldheiset tarvitsevat” siséltdd jo itsessdadn
oletuksen, etté laheiset a) ovat osallisina prosessissa ja b) tarvitsevat tukea. Kehitysvam-
maisten Palvelus&ation toiminnassa mukana oleminen on kuitenkin vapaaehtoista ja toi-
minta kohdistetaan perheille, jotka kokevat tarvitsevansa tukea. Talldin tutkimuskysy-

myksen asettelua voidaan pitaa asianmukaisena.

Haastatteluista saatujen tulosten siirrettdvyytta voidaan kyseenalaistaa silla, ettd kolme
neljasta haastateltavasta tyoskentelevét erityistd tukea tarvitsevien henkildiden parissa.
Heid&n oma tietotaitonsa saattaa vaikuttaa siihen, kuinka he kokevat roolinsa l&heisina.
Toisaalta se taas kertoo siitd, kuinka laheisen oma koulutus ja arki erityisté tukea tarvit-
sevan henkilon kanssa tukevat toisiaan. VVoidaan kysyé, kokevatko muutkin alalla tyos-

kentelevt erityista tukea tarvitsevien henkil6iden laheiset samoin.

On mahdollista, ettd haastateltavat halusivat antaa sellaisia vastauksia, mita opinnéyte-
tyon tekijan odotettiin haluavan (Hirsjarvi & Hurme 2015, 35). Monet asiat ovat saatta-
neet vaikuttaa lopputulokseen. Kuitenkin tulokset antavat jonkinlaista viitetta siitd,

kuinka asioiden todellinen laita voisi olla.

Opinnaytetyon tekija oli tehnyt teemahaastattelun mukaisen haastattelurungon, ja lisaksi
muutamia tarkentavia keskustelunaiheita teemoihin liittyen. Naita tarkentavia aiheita ei
kuitenkaan tarvittu kuin harvoin. Haastateltavat l1&heiset toivat puheissaan esiin runkoon
Kirjattuja teemoja ja aiheita, vaikka runko ei ollut heidan nahtavilladn. Tama osaltaan vie
pois ajatusta siitd, ettd teemat ja niiden tarpeellisuus olisivat olleet pelkastaan opinndyte-

tyon tekijan ajatuksia.
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Haastatteluissa haasteita toi opinnaytetyon tekijan kokemattomuus. Ensimmaéisessa haas-
tattelussa opinndytetyon tekijan oli hieman haastavaa tarttua keskustelussa esiin noussei-
siin seikkoihin, jotka eivét suoraan teemoihin liittyneetkddn. Viimeisessa haastattelussa
luontevuus aitoon keskusteluun oli helpompaa. Tdma osaltaan voi vaikuttaa haastattelu-

jen lopputuloksiin ja siihen, kuinka luotettavana tuloksia voidaan pitéa.

Hirsjarvi & Hurme (2015) nostavat esiin haastattelijan tekemét virheet kysymysteknii-
kassa. Opinndytetyon tekija yritti jo haastattelurunkoa tehdessa kiinnittdd huomion joh-
dattelevien kysymysten valttamiseen. Valilla opinndytetydntekija kuitenkin huomasi ky-
syvansa johdattelevia kysymyksid. Johdattelevien kysymysten kayttd voi vieda keskuste-
lua haastateltavan toivomaan suuntaan, miké ei ole tarkoituksenmukaista. Haastattelu ai-
neistonkeruumenetelmané kuitenkin mahdollisti sen, ettd haastattelija pystyi muotoile-

maan kysymysta uudelleen.

Haastatteluihin osallistuneet henkil6t oli helppo tavoittaa ja haastatella. Kyseessé oli pal-
velujen piirissa olevia tai palveluista tietoisia henkil6itd, jotka ovat halunneet ja haluavat
nuoren itsendistyvan mahdollisimman paljon. Opinnéytetydn tulokset voisivat olla taysin
erilaisia, jos kohderyhmé olisi ollut esim. palveluiden ulkopuolella olevat perheet, joissa
lapsen itsendistymistd ei pidetd ajankohtaisena tai edes tarpeellisena.

Kaikki haastateltavat olivat kantasuomalaisia ja maan keskiosista. Jos haastateltavat oli-
sivat olleet esim. maahanmuuttajataustaisia, voisivat tulokset olla hyvin erilaisia. Kult-
tuuri, asuinpaikka ja muut ulkoiset tekijét voivat vaikuttaa siihen, kuinka laheiset kokevat

oman roolinsa ja tuen tarpeensa.

10.1 Tyo0n eettisyydesta

Eettisesti hyvassa tutkimuksessa lahtokohtana tulee olla ihmisarvon kunnioittaminen. It-
seméaarédamisoikeuden kunnioittaminen tutkimuksessa tarkoittaa sité, ettd tutkimukseen
osallistuminen on vapaaehtoista. (Hirsjarvi ym. 2014, 25.) Sek& kyselyyn vastaamisen
ettd haastatteluun osallistumisen kerrottiin olevan vapaaehtoista. Opinnédytetyon tekija
kertoi haastateltaville séhkopostitse lisatietoja opinndytetyostd ja haastattelusta, ja var-

misti vield uudestaan haastateltavien suostumisen haastatteluun.
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Opinnaytetyon tekija katsoi tarkedksi tuoda myos kyselyvastaukset esiin tydssa, vaikka
vastauksia tulikin ennakko-odotuksiin ndhden véhan. Jokainen vastaaja kertoi omia ko-
kemuksiaan seké ajatuksiaan ja halusi tuoda ne esiin opinnédytetydhon. Vaikka kyselyvas-
taukset eivat mahdollistaneet numeerista analyysié, ovat laheisten ajatukset silti merkit-
tavia ja tuovat omat vastauksensa tutkimuskysymykseen. Opinnéytetydn tekijalla on vel-
vollisuus raportoida tulokset, vaikka niita tulisi véhan tai hén itse olisi eri mieltd vastaa-

jien kanssa.

Aineiston luokitteluvaiheessa tarkkuutta vaadittiin erityisesti silloin, kun luokiteltava ai-
neisto erosi aiemmista aineistoista. Aineisto saattoi myos olla ristiriidassa opinnédytetyon
tekijdn omien asenteiden kanssa. Talloin opinnéytetyon tekijan piti kiinnittdd huomio sii-

hen, ettd han ei omalla toiminnallaan muokkaa aineistoa haluamaansa suuntaan.

Opinndytetyon tekijé kokee, ettd nuoren itsendistyminen vaikuttaa myos laheisten ela-
maan. Myods Kehitysvammaisten Palvelusaatiolla tarkastellaan perhettd kokonaisuutena,
ja itsendistyvén nuoren ohella huomio automaattisesti kiinnitetddn myos laheisiin. Tyon
tekijalla ja tilaajalla oli ennakko-oletus siitd, etta laheiset myds tarvitsevat itselleen tukea.
Tama ajatusmalli 1&heisten merkityksestd itsendistyvén nuoren eldmaén on saattanut vai-

kuttaa siihen, kuinka ty0 on muodostunut.

10.2 Opinnaytetyon tekijan ajatuksia ja jatkotutkimusideoita

Opinnaytetyon tekija ajatteli, etta laheiset kokisivat tarvitsevansa selkedsti perhekeskeista
ja -lahtoista nakdkulmaa tydskentelyyn, joka tukisi heitd nuoren itsendistyessa. Kuiten-
kaan tdma ennakko-oletus ei saanut tukea niiden henkiléiden vastauksista, jotka osallis-
tuivat tdmén opinndytetyon tekemiseen. Opinndytetyon tekijan odotukset tuloksia koh-
taan johtuivat h&nen ajatuksestaan perheen tarkeydesta. Ajatus koko perheen tarkeydesta
sai h&net myds valitsemaan opinnédytetyonsa aiheeksi laheisia ja perhekeskeisyytta koros-

tavan nakodkulman.

Laheiset kuvailivat omia tuen tarpeitaan suoraan kysyttéessa lahinnd perhekeskeiselta ja
-laht0iseltd kannalta, jolloin oma sosiaalisen tuen tarve korostui. Kuitenkin haastattelujen

pohjalta nousseet l&heisten roolit kertovat siitd, ettd heidéan tilanteessaan lapsikeskeinen
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ja -lahtéinen ndkdkulma on hyvin keskeista. Pitdisiko lapsikeskeiseen ja -lahtdiseen na-
kdkulmaan siis kiinnittdd enemman huomiota perheille suunnatuissa palveluissa? Vai oli-
siko perheille suunnatuissa palveluissa tarpeen kaantaa katsetta enemman perheeseen, jos

arjessa lapsikeskeisyys ja -lahtoisyys korostuu joka tapauksessa?

Haastatteluissa kolme laheisté edustivat hyvin suoraan perhekeskeista ja -1aht6ista nako-
kulmaa. He korostivat perheen merkitysta yli yhteiskunnan tuen. Yksi vastaajista taas oli
sitd mieltd, ettd huomio tulisi Kiinnittadd ennen kaikkea lapseen, ja sita kautta myos laheiset

saisivat itselleen tarvittavan tuen.

Kolme selkedsti perhekeskeisyyden ja -lahtdisyyden kannalla olevaa haastateltua l&heisté
tyoskentelevét erityistd tukea tarvitsevien ihmisten parissa. Heidan puheissaan toistui aja-
tus siitd, ettd vammaisuus on normaali osa arkea. Oman ammattitaidon mukana tuoma
kokemus ja tieto vaikuttivat siihen, ettd koko perheen rooli itsendistymisessa korostui.
Samalla my0s erityisen tuen tarpeiden merkitys elamaa rajoittavana tekijana halveni.
Vammaisuuden tarkastelu sosiaalisen mallin mukaan saattaa johtua juuri siitd, ettd oman
ammattinsa puolesta vastaajat nakevat vammaisuuden enemman yhteisén kuin yksilon

ongelmana.

Haastatteluissa nakyi se, kuinka l&dheisen suhtautuminen vammaisuuteen vaikutti hdnen
vastauksiinsa: kun vastaaja suhtautui vammaisuuteen sosiaalisen mallin mukaan, myds
perheen merkitys korostui. Kun vastaaja suhtautui vammaisuuteen diagnoosia ja toimin-
takykya tarkastellen, lapsikeskeisyys ja -1ahtdisyys korostui. Ndin ollen suhtautuminen

vammaisuuteen nayttéisi vaikuttavan siihen, kuinka perheen merkitys koetaan.

Suhtautuminen vammaisuuteen taas k&&ntéé katseet perheiden moninaisuuteen: joissain
perheissa vammaisuus koetaan normaalina, toisissa sitd saatetaan jopa hévetd. Myos per-
heen sisélla saattaa olla vaihtelua siind, kuinka vammaisuuteen suhtaudutaan. Tam4 ai-
heuttaa haasteita perheille suunniteltaville palveluille: kuinka kohdistaa toiminnan sisaltd

niin, ettd jokainen osallistuja kokisi saavansa palvelusta tarvitsemansa tuen?

Jos erityista tukea tarvitsevat henkil6t miellettaisiin normaalina, katukuvaan kuuluvana
asiana, laheisten pelko nuoren kiusaamisesta tai ikavista kohtaamisista kanssaihmisten

kanssa voisivat pikkuhiljaa hélvetd. Laheisten huoli muiden suhtautumisesta heidan eri-
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tyista tukea tarvitsevaan nuoreensa osoittaa sen, ettd yleinen ilmapiiri yhteiskunnas-
samme ei ole vield valmis erityisté tukea tarvitsevien ihmisten tulemiseen osaksi normaa-
lia katukuvaa. Rensselaer Polytechnic Institute -yliopiston tutkimuksen (2011) mukaan
vahemmiston (10% tai yli) mielipide voi syrjayttdd enemmiston mielipiteen, jos vahem-
misto uskoo vakaasti omaan asiaansa ja tuo sitd esille. Tassa voisi olla mahdollisuus sii-

hen, kuinka lahtea muuttamaan yhteiskunnan ilmapiiria: pitd4 kovasti metelia.

Laheiset eivat voi estaa nuorta kohtaamasta ennakkoluuloja yhteiskunnassa, mutta he voi-
vat auttaa hanté niiden kohtaamisessa (Malm ym. 2004, 399). Nuorelle on hyva kertoa
mahdollisista epdmieluisista yllatyksistd, mutta niilla ei ole syyté pelotella. Joskus tulee
pettymyksid, joskus niiltd séastyy. Opinndytetyon tekijé on kuullut, kun monesti urheilu-

kentélla loukkaantuneen nuoren isd on sanonut:

Joka kerta kun paastan hanet kentalle pelaamaan, otan riskin, ett& han voi
loukkaantua. Han itse myos tiedostaa sen saman riskin. Se ei kuitenkaan

esta hanta tekemasta sitd, mista han pitaa.

Tama esimerkki ei pade pelkéstddn urheiluun, vaan myos eldmaén. Laheiset eivat voi
vaikuttaa kaikkeen siihen, miten yhteiskunta erityisté tukea tarvitsevan nuoren ymparilla

toimii. He voivat kuitenkin kannustaa nuorta elamaan itsenaista elaméa siitd huolimatta.

Itsendistyminen on termind sellainen, joka merkitsee eri ihmisille erilaisia asioita. Haas-
tateltavat kuvasivat itsendisen elamén olevan toisista riippumattomuutta. Samalla he kui-
tenkin kokivat nuoren olevan itsendinen, vaikka han olisikin toisista riippuvainen esim.
raha-asioissa tai fyysisesti. Erityista tukea tarvitsevien nuorten itsenaistyminen voi ilmeta
yksilollisesti, ja nuori itse voi maéritell& itsendisyyden omalla kohdallaan toisin, kuin h&-
nen laheisensd. Onko itsendistymiselle tai itsenéiselle elamélle normia, jonka mukaan

voidaan todeta henkilon joko olevan itsendinen tai ei?

Jo aiemmin tydssd on mainittu, etta erityisté tukea tarvitsevien nuorten perheet ovat hyvin
laaja Kkirjo erilaisia perheitd. Perheiden erilaisuus ja itsendistymisen maaritelman moni-
muotoisuus ei kuitenkaan tarkoita sitd, etté itsendistymista ei tapahtuisi joissain perheissé
lainkaan. YK:n vammaissopimuksessa (2016) nostetaan esiin itsendistymisen mahdollis-
tamisen téarkeys. Itsendistymisen mahdollisuus olisi siis tarjottava jokaiselle erityista tu-

kea tarvitsevalle nuorelle.
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Jatkotutkimusideoina olisi mielenkiintoista selvittaa sitd, mitka tekijat vaikuttavat laheis-
ten kokemukseen tuen tarpeesta (lapsikeskeinen/perhekeskeinen). Jos olisi mahdollista
profiloida l&heisid ja heidan tuen tarpeitaan, voisi se helpottaa perheille suunnattujen pal-
velujen sisédltéjen suunnittelua ja kohdentamista yksil6dllisestikin. Olisi myds mielenkiin-
toista tarkastella lahemmin sit4, millaisissa tilanteissa laheinen hidastaa nuoren itsenéis-

tymista, ja voisiko t4té asiaa valttaa jollain tavalla.

Opinnaytteen tekeminen on ollut opinndytetydn tekijan oman oppimisen kannalta antoisa
prosessi, joka on avannut paljon tutkimuksen tekemiseen liittyvié seikkoja. Mé&éarallisen
tutkimuksen pohjalta tehdyn opinnaytetyon vaihtuminen laadullisen tutkimuksen pohjalta
tehtyyn opinnédytety6hon vaati oman ajatusprosessinsa. Opinnaytetyon tekija paatyi alun
perin méaaralliseen tutkimukseen sen vuoksi, ettd ajatteli numeroiden olevan enemman
omaa osaamistaan. Haastatteluista saatu siséltd kuitenkin loppujen lopuksi toi vastauksia
varsinaiseen tutkimuskysymykseen paremmin kuin kysely. Lopulta kysely ja haastattelu
osoittautuivat tukemaan toisiaan niin, etta vastauksia tarkentaviinkin tutkimuskysymyk-

siin saatiin.
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LITTEET

Liite 1. Kyselyn saatekirje.

Tama kysely on osa sosionomiopiskelija Eveliina Huhtalan (Tampereen Ammattikorkea-
koulu) opinnéytetyotd, jonka aiheena on ”Laheisverkoston tukeminen erityistd tukea tar-
vitsevan nuoren itsendistyessd”. Tamén kyselyn tarkoituksena on selvittdd, mitd asioita
Sinéd nuoren vanhempana/sisaruksena pidat tarkeina kasitella Aikuisuuden kynnyksella-
toiminnoissa, ja millaisia ajatuksia nuoren itsenéistyminen sinussa herattda. Vanhemmilla
ja sisaruksilla tarkoitetaan kyselyssa myos niitd vanhempia ja sisaruksia, joilla ei ole bio-
logista sidetta nuoreen.

Nuoren itsendistymisell& tarkoitetaan sita, etté hiljalleen vastuu nuoren parjadmisesta siir-
tyy hénelle itselleen ja toisille aikuisille, ja hdn alkaa eldamdin oman nékoista elamaa.
Itsendistymisen huipentuma on omaan kotiin muutto, mutta itsendinen eldma on ennen
kaikkea omien ratkaisujen ja valintojen tekemistd ja vastuun ottamista omasta elamés-
taan.

Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista. Vastaukset kasitelldaan luottamuksellisesti, ja
niin, ettei vastausten perusteella voida tunnistaa vastaajaa. Tutkimustuloksia hyddynne-
tdan Kehitysvammaisten Palvelusaation Aikuisuuden kynnyksell&- toiminnan kehittami-
Sessa.

Jos sinulla on jotain kysyttavaa kyselytutkimuksesta tai opinnédytetydstéani, vastaan mie-
lellani kysymyksiisi.

Ystavallisin terveisin,

Eveliina Huhtala
Sosionomiopiskelija

Tampereen Ammattikorkeakoulu
eveliina.huhtala@soc.tamk.fi
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Liite 2. Kyselylomake l&heisille

Taustatietoja

1. Olen nuoren

aiti isé sisko veli
i i i i

2. Asuinpaikkani sijaitsee
kaupungissa taajamassa maaseudulla

C . C
3. Asun samassa taloudessa nuoren kanssa
kylla ei
C C

Aikuisuuden kynnyksella toiminta

4. Kuinka tarkeéna pidéat alla olevien teemojen kasittelyd Aikuisuuden kynnyksell&- toi-
minnassa? Merkitse mielestasi sopivin vaihtoehto.

ei lainkaan ei kovin enosaa tar- erittain
tarkeda  tirkedd sanoa kedd tarkeaa

Omat tunteeni ja ajatukseni

. . - C . - - C
nuoren itsendistymiseen liittyen
Oman roollnlumuutos'.lnuoren it- - - - o
senaistyessa
Kuinka tukea nuoren itsenaisty- . ~ - - -
mista
Nuoren itsemaaraamisoikeuden . - - - o

toteuttaminen
Nuoren sosiaaliset suhteet C - - - C
Tietoa nuorelle tarkoitetuista

. . . i i i i

tuista ja palveluista
Nuoren jatko-opinnot C C C C C
Nuoren erilaiset asumismuodot C C C C

5. Vapaa kommenttisi Aikuisuuden kynnyksella- toiminnassa késiteltaviin teemoihin liit-

&
er i o

Muuta

6. Kuinka hyvin seuraavat vaittamat kuvaavat tdiman hetkisia ajatuksiasi nuoren itsendais-
tymiseen liittyen? Merkitse mielestasi parhaiten kuvaava vaihtoehto

eipida . ... e i
. ei pida juu- en pitd4 osit- pitaa tay-
lainkaan . . . : .
paik rikaan  osaa tain paik- sin paik-

kaansa paikkaansa sanoa kaansa  kaansa



Koen, ettd nuoren itsenaisty- -

minen on minulle vaikea asia

Minun on vaikea luottaa
nuoren parjaamiseen itse-
naisesti
Koen, ettd annan nuorelle
arjessa mahdollisuuksia
paattaa asioistaan itse

Pelk&an, ettd nuoren it-
senaistyessa miné ja han
etddnnymme toisistamme

Minun on vaikea luottaa sii-
hen, ettd nuorella on mah-
dollisuuksia harjoitella it-

sendistymista esim. tilapais-
asunnossa
Mahdollisuus siihen, etta
nuori jaa ilman jatko-opin-
topaikkaa, huolettaa minua
Minun on vaikea ""paastaa
irti"" nuoresta

Minua huolettaa se, miten
muut ihmiset suhtautuvat
nuoreen
Pelkaéan, ettad nuori kokee
syrjintaa kodin ja koulun ul-
kopuolella
Nuoren muuttaminen pois
kotoa tuntuu kaukaiselta
ajatukselta

7.  Kommentoi  vapaasti

ajatuksiasi

("

nuoren

("

itsenaistymiseen

|

&
of”
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liittyen

8. Jos unelmasi ja toiveesi kéavisivét toteen, milté teidan perheenne elamaé nayttéisi viiden

vuoden péasta?

L |

&
o
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Liite 3. Haastattelurunko

1. Itsendistymisesté
a. itsendistyminen ja itsendinen elaméa- maéarittely
b. erityisté tukea tarvitsevien nuorten mahdollisuudet itsendistya nyky-
suomessa
2. Erityisté tukea tarvitseva nuori
a. millaisina asioina itsendisyys ilmeni ja nakyi
b. voimavaroja
c. paatoksenteko
3. Omarooli itsendistyessa
a. roolin muutos
b. itsendistymisen vaikutukset omaan eldmaan
4. Tuki laheiselle
a. mitd oman prosessin tukena
b. KVPS toiminnoissa mukana, muualla?
c. 3vinkki4 laheisille, joiden nuori on itsenéistymassa



