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Tiivistelma

Taman opinnaytetydn tavoitteena on kuvailla kehitysvammaisuuden asemaa ja vallitsevia
asenteita kahden erilaisen kulttuurin, Suomen ja Tansanian nakdkulmasta. Tutkimus toteutet-
tiin kehitysvamma-alan ammattilaisten nakdkulmasta, perustuen heidan kokemuksiin kehitys-
vammaisten kohtelusta ja yleisestd asemasta.

Opinnaytetydni tarkoitus on lisata tietoisuutta kehitysvammaisten tilanteesta kahden varsin
erilaisen maan ja kulttuurin nakékulmasta. Opinnaytetyoni on suunnattu materiaaliksi vam-
maisten parissa tyoskenteleville seka henkildille, jotka ovat Iahddssa kehitysmaihin tekemaan
vammaistyota.

Tutkimusotteenani on kvalitatiivinen ja kuvaileva tutkimus. Tutkimusaineisto hankittiin haastat-
telemalla yhteensa neljaa (4) kehitysvammaohjaajaa tai muuten kehitysvammaisten parissa
tydskentelevaa henkilda: kolmea(3) tansanialaista seka yhta (1) suomalaista ammattilaista.
Haastattelut olivat luonteeltaan teemahaastatteluita, joissa kysymykset rajattiin kolmeen tee-
maan: perheeseen, muihin ihmisiin ja instituutioihin (yhteiskunta), seka toimintakeskuksien
ammatti-ihmisiin. Tansanian haastattelut toteutettiin touko-kesdkuussa vuonna 2010 ja suo-
malainen haastattelu marraskuussa 2010. Tyoni keskittyy dokumentoimaan kehitysvammai-
suuden kohtaamisen keskeisimpia piirteitd, mika on kuvailevassa tutkimuksessa oleellista.

Tutkimustuloksien perusteella Tansaniassa ja Suomessa paljon on samankaltaisia piirteita ja
toisaalta eroavuuksia kehitysvammaisten asemassa ja heidan kohtaamisessaan. Tutkimuk-
sessa nousi esiin tietamattdmyys ja ymmarryksen puute kehitysvammaisuutta kohtaan mo-
lemmissa kulttuureissa. Samoin myo6s saali ja hapean tunne, jotka tosin ilmenevat hieman eri
tahoilta. Lisaksi kehitysvammaisuuteen liitettdvat uskomukset ovat tarked osa asennoitumista.

Vaikka kansainvaliset lait ja sopimukset velvoittavat maita toimimaan kehitysvammaisten
aseman parantamiseksi on ihmisten mielipiteitd ja uskomuksia kaytdnnéssd mahdotonta
muuttaa lyhyella aikavalilla. On ymmarrettava, ettd kehitysvammaisuuden kasittdminen on
vahvasti sidoksissa vallitsevaan kulttuuriin, aikaan ja ndiden luomiin kasityksiin.
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Abstract

The purpose of this thesis is to describe the disability and the prevailing attitudes from the
perspective of two different cultures: Finland and Tanzania. The study is based on profes-
sionals’ point of views and their experiences of how disabled persons are being seen and
treated in different fields of society.

This thesis is intended to raise awareness of the situation of the disability through two quite
different countries and culture perspective. This thesis is aimed to people working with dis-
abilities and to people who are planning to work with disabled persons in development count-
ries as a volunteer, for example.

The study is qualitative and descriptive. The research material was collected by interviewing
four (4) disabled instructors and other counsellors working with disabled people: three (3)
Tanzanian, and one (1) Finnish professionals. Interviews were structured/focused interviews
and the questions were divided in to three sections: family, other people and institutions
(society) and also activity centres. Tanzanian interviews were made in May-June 2010, and
the Finnish interview in November 2010. My work focuses on documenting the most charac-
teristic features of this phenomenon, which is essential feature for a descriptive study.

Based on the results there are lots of similarities but also different features in the way dis-
ability and disabled persons are being seen and treated in Finland and Tanzania. The re-
search results relieved ignorance and lack of understanding towards the disability in both
cultures. Similarly, the pity and the feeling of shame appeared in both cultures, although from
a slightly different sources. In addition the believes considering disability are in a important
part of the attitude towards disability.

Although international laws and declarations require countries to improve the situation of
disabled people, the opinions and beliefs in society are virtually impossible to change in a
short term. It has to be understood that comprehension and attitudes towards disability is
strongly linked to the prevailing culture, but also to time and what ever these two variables
are considering as an important at the specific moment.
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1.0 JOHDANTO

Taman opinnaytetydn tarkoitus on kuvailla kehitysvammaisuuden asemaa ja kehi-
tysvammaisten kohtaamista Suomessa seka Tansaniassa. En niinkaan pyri arvi-
oimaan esimerkiksi kehitysvammapalveluiden toteutumista vaan kuvailemaan kehi-
tysvammaisten yhteiskunnallista asemaa, joka ilmenee vammattomien ihmisten

reaktioina ja asenteina kehitysvammaisuutta ja kehitysvammaisia kohtaan.

Vaikka kehitysvammaisten tasa-arvoinen asema ja yhtalaiset oikeudet yhteiskun-
nassa on taattu paikallisin sekd kansainvalisin sopimuksin ja laein, vaihtelee niiden
kaytannon toteutuminen suuresti. Opinnaytetyoni tarkoitus on lisata tietoisuutta
kehitysvammaisten tilanteesta kahden varsin erilaisen maan ja kulttuurin, Suomen
seka Tansanian nakokulmasta. Tydllani en pyri yleistamaan tilannetta kumpaakaan
maata koskevaksi absoluuttiseksi totuudeksi, vaan pyrin kuvailemaan muutamia

nakemyksia kehitysvammaisuudesta kahden varsin erilaisen kulttuurin kautta.

Opinnaytetyoni tietoperustassa ensin avaan kehitysvammaisuuden ja kehitysvam-
maisella henkilon maaritelmia sekd muita opinnaytetydlleni keskeisia kasitteita.
Lisaksi kayn lapi kehitysvammaisten asemaa ja oloja historian valossa ja esittelen
Suomalaista ja Tansanialaista yhteiskuntaa yleisella tasolla seka perheen nako-
kulmasta ja pohdin kehitysvammaisuuden kulttuurisidonnaisuutta. Tutkimustani
kuvaavassa osiossa kerron tyoni lahtokohdista, sen toteuttamisesta ja luotettavuu-

desta. Lopuksi olen analysoinut aineistoni seka tehnyt sen pohjalta johtopaatokset.



2.0 KESKEISTEN KASITTEIDEN MAARITTELYA

2.1 Kehitysvammaisuus ja kehitysvammainen henkild

Suomen kehitysvammalaki maarittelee kehitysvammaiseksi sellaisen henkilon,
jonka fyysinen tai henkinen kehitys on rajoittunut synnynnaisen vian, sairauden tai
vammautumisen takia ja vamma estaa jossakin maarin normaaliin elamaan liitok-
sissa olevan toimimisen. Vammat voivat olla niin fyysista kuin psyykkistakin vajaut-

ta yksilon toiminnassa. (Malm, Matero, Repo & Talvela, 2004, 165.)

Tansanian kehitysvammapoliittinen ohjelma vuodelta 2004, maarittelee kehitys-
vammaisuuden yhteisbn normaaliin elamaan osallistumisen rajoittuneisuudeksi
yksilon fyysisten, psyykkisten tai sosiaalisten tekijoiden takia. Kehitysvammaiseksi
maaritellaan henkild, jolla on merkittavasti huonompi mahdollisuus tyollistya fyysis-

ten, psyykkisten tai sosiaalisten tekijoiden takia.

"Disability: The loss or limitation of opportunities to take part in the nor-
mal life of the community on an equal level with others due to physical,
mental or social factors.”(United Republic Of Tanzania, Ministry of La-
bour, Youth Development and Sports: National Policy on Disability,
definitions, 2004).

"Person with Disability: An individual whose prospects of obtaining and
retaining an employment are greatly reduced due to know physical,
mental or social factors.”(United Republic Of Tanzania, Ministry of La-
bour, Youth Development and Sports: National Policy on Disability, defi-
nitions, 2004).

American Association of Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) maa-

rittelee vammaisuuden tdman hetkisen yhden tai useamman adaptiivisten ja alyllis-



ten toimintojen (keskimaarainen alykkyysosamaara alle 70-75) rajoittuneisuudeksi.
Talldin henkildlld on puutteita kognitiivisissa taidoissa, vaikeuksia ymmartda muun
muassa rahan arvoa, ajan kulumista, sosiaalisia tilanteita ja kayttaytymisnormeja
seka vaikeuksia suoriutua arkielaman tehtavista, esimerkiksi turvallisuudesta tai
henkilokohtaisen hygienian huolehtimisesta. Kehitysvammaisuuden tulee kuitenkin
ilmeta jo ennen 18 -ika vuotta. (AAIDD 2010; Manninen, Mdlsa & Pihko 2001, 21;
Matero, ym. 2004, 165.)

Kehitysvammaisuus voidaan nahda kahdella tavalla: yksilon |aéketieteellisena tai
yhteiskunnan sosiaalisena ongelmana (Manninen, ym. 2001, 260). Laaketieteelli-
sesta nakokulmasta katsottuna vamma on yksilon ongelma, jota yritetaan laaketie-
teellisin hoitomenetelmin lievittaa tai kuntouttaa, jotta yksild sopeutuisi yhteiskun-
taan. Sosiaalisesta nakdkulmasta katsottuna kehitysvammaisuus on ympariston ja
yhteiskunnan luoma ongelma yksildlle: yhteiskunta ei ota fyysisesti tai henkisesti
"heikompia” jasenian huomioon, joille on teoriassa taattu samat oikeudet kuin vah-
voillekin jasenille. Talldin kehitysvammaisuuden syyt seka ratkaisut I0ytyvat ympa-
ristdsta ja yhteiskunnasta. (Manninen, ym. 2001, 260-261; Repo, ym. 2004, 11;
Vehmas 2005, 13-14, 123, 125.)

Maailma terveysjarjestd, World Health Organization, (WHO) maarittelee kehitys-
vammaisuutta kansainvalisen ICF (International Classification of Functioning, Di-
sability and Health)- luokituksen avulla. Vuonna 2001 uudistetun maaritelman mu-
kaan luokitus jakautuu kolmeen ulottuvuuteen: (1) elimellisiin vaurioihin, (2) toimin-
nan rajoituksiin seka (3) osallistumisen rajoituksiin. Kehitysvammaisuus maaritel-
laan siis tutkimalla vaurion biologista sijaintia, rakennetta ja ominaispiirteita; vauri-
on asettamia toiminnallisia esteitd ja yksilon selviytymista elamassa itsenaisesti
seka yhteiskunnan ja ympariston asettamien esteiden vaikutusta selviytymiseen.
(Manninen ym. 2001, 19-22, 260; Vehmas 2005, 112-113.)

Vammaisuus-kasitteen voi tulkita kahdella tavalla: talldin vammaisuus ei ole pel-

kastaan yksilon biologinen ominaisuus, joka rajoittaa toimintaa, vaan myds tila jol-



loin ymparistd rajoittaa ja asettaa esteita kehitysvammaisen tasa-arvoiselle toimin-
nalle (Aaltonen, Alava, Kaukola, Taipale & Topi, 1999, 8). Toisin sanoen ymparisto
vammauttaa yksilod enemman kuin mitkdan muut tekijat. Vammaisuuteen vaikut-
tavat seka ympariston fyysiset ominaisuudet, ettd asenteet vammaisuutta kohtaan.
Hyvin suunnitellussa, esteettomassa ymparistdssa vammaisuudesta on vahemman
haittaa. (Vammaispalvelut 2007; Vehmas 2005, 17.)

Kehitysvammaisuus taytyy osata erottaa sairaudesta. Kehitysvammaisuus ei ole
sama asia kuin laakkeilla parannettavissa oleva sairaus: kehitysvamma on yksil6s-
sa pysyva ominaisuus. Henkild voi olla kehitysvammainen ja terve tai kehitysvam-
mainen ja sairas fyysisesti tai mentaalitasolla, aivan kuten ihmiset ilman kehitys-
vammaa. (Vehmas 2005, 16-17.) Esimerkiksi nakorajoitteinen tai Downin syn-
drooman omaava henkild on vasta silloin sairas kuin han sairastuu esimerkiksi

flunssaan, sydpaan tai skitsofreniaan.

Tassa opinnaytetydssa kehitysvamma on jonkin kehonosan alueella oleva toimin-
tahairio. Kehitysvamma on ylakasite kaikenlaisille vammoille, jotka hankaloittavat
yksilon oppimista tai toimintaa elaman eri alueilla. "Kehitysvamma” ei viela maarit-
tele vamman astetta, sijaintia tai piirteita sen tarkemmin: puhuttaessa kehitysvam-
maisista tarkoitetaan vammaisten ihmisten ryhmaa yleensa, joka pitaa sisallaan
yhtalailla niin kuurot, epileptikot, alyllisesti vammaiset, liikkuntarajoitteiset kuin
muutkin toiminnan hairiét, jotka ovat tulleet esiin ennen 18-ikavuotta. Mikali vam-
man spesifimpi maarittely on oleellista tai tarpeen, tdma mainitaan asiayhteydessa

erikseen

2.2 Yhteiskunnallinen asema

Tassa opinnaytetydssa yhteiskunnallisella asemalla tarkoitan kehitysvammaisten

laillisten ihmisoikeuksien toteutumista maakohtaisien ja kansainvalisin sopimuksien

kannalta; elamanlaatua, mahdollisuuksia edeta ja kehittya elamassa. Kasitteella
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tarkoitan myds vammattomien ihmisten ja instituutioiden suhtautumista, asenteita

ja kohtelua kehitysvammaisia kohtaan.

2.3 Normalisointi Integraatio ja Inkluusio

Normalisaatiolla tarkoitetaan kehitysvammaisten laein taattuja oikeuksia samoihin
asioihin kuin vammattomilla yhteiskunnassa: koulutukseen, sananvapauteen, liik-
kuvuuteen ja mahdollisuuksiin elamassa. Kyse on ihmisoikeuksista, tasa-arvosta,
mielipiteen ilmaisun vapaudesta seka itsemaaraamisoikeudesta. (Manninen 2001,
315.)

Integraatiolla tarkoitetaan kehitysvammaisten sopeuttamista osaksi yhteiskuntaan,
jolloin erityiskohtelun tarve vahenee kehitysvammaisen kayttadessa samoja palve-
luita kuin vammattomatkin henkilot. Nain kokemus yhteiskuntaan kuulumisesta

voimistuu emotionaalisella seka kaytannon tasolla. (Manninen 2001, 315, 266.)

Inkluusio puolestaan tarkoittaa "mukaan ottamista”, totaalista sulautumista kulttuu-
riin: yhteisén kokonaisvaltaista hyvaksyntaa, asenteiden muuttamista informaation

avulla ja ympariston estottomuutta. (Manninen 2001,186, 268.)

Kaikki edella mainitut kasitteet kuvaavat ideaalia tilannetta yhteiskunnassa, jossa
kaikilla on samat mahdollisuudet. Taysvaltainen yhteiskuntaan kuuluminen on

kaikkien edella mainittujen kasitteiden pyrkimyksien taustalla.

2.4. Kehitysvammaisten toimintakeskus

Toimintakeskuksella tarkoitan paikkaa, jossa eritavoin kehitysvammaiset henkil6t

tydskentelevat ja saavat tarvittaessa kuntoutusta. Tansaniassa nama keskukset

ovat yksityisia, pienia organisaatioita. Suomessa keskuksia yleensa yllapitavat
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kunnat, erilaiset kuntayhtymat seka yksityiset tahot.

Tansaniassa toimintakeskukseen usein kuuluu asuntola seka koululuokkia. Osa
kehitysvammaisista asuu paatoimisesti keskuksessa ja aikuiset asukkaat tydsken-
televat keskuksen yhteisen toimeentulon varmistamiseksi. Lapset kayvat koulua ja

osallistuvat toimintaan taitojensa mukaisesti.

Suomessa toimintakeskuksissa on lahinna nuoria ja aikuisia. He ovat asiakkaita,
jotka ovat sosiaalitoimen maarittelemassa huoltosuhteessa. Tyodtoiminnassa mu-
kana olevat saavat toimintaa osallistumisesta tydosuusrahaa seka elaketta (Kehi-

tysvammaisten Tukiliitto ry).

Toimintakeskuksen tavoitteena on ohjata kehitysvammainen kohti itsenaisyytta,

tarjota mielekasta tekemista seka kuntoutusta.

3.0 KEHITYSVAMMAISUUDEN ASEMA HISTORIASSA

Kehitysvammaisuutta on esiintynyt kaikkina aikakausina. Kehitysvammaisuudelle
on aina yritetty 16ytaa syita ja parannus keinoja. Tietylle aikakaudelle tyypillisten
ihmiskasityksien ja vallalla olevien uskomusten mukaan on maaraytynyt myos kehi-
tysvammaisten asema yhteiskunnassa. Seuraavassa on esitelty tiivistetysti kehi-

tysvammaisten asema lansimaisen historian kulussa.

3.1 Raamattu ja antiikin aika

Raamattu on yksi vaikutusvaltaisimmista Iansimaisen ja Iahetystyon kautta jossakin

maarin myods tiettyjen kehitysmaiden, eettisen ajattelun ja moraalin pohjavaikutta-



12

jista. Kehitysvammaisuus raamatussa, varsinkin vanhassa testamentissa, kasite-
taan Jumalan paatdoksena, seurauksena synneista tai asetettuna koettelemuksena.
Vaikka uusi testamentti on vammaisia ja sairaita kohtaan lempeampi kuin vanha
testamentti, saa raamatusta kokonaiskuvan, etta kehitysvammaisuus on rangais-

tus, parannettavissa ja siita "tilasta” on pyrittava pois.

Vehmaan (2005) mukaan antiikin aikana (noin 800 eaa. — 500 jaa) kehitysvammai-
sen asema yhteiskunnassa oli olematon ja aikuisikaan selviytyneilla ei ollut paikkaa
yhteison kunnioitettuina jasenina. Niin Roomassa kuin Kreikassakin oli lakeja, jotka
kaytanndssa mahdollistivat vastasyntyneiden, varsinkin sairaiden ja vammaisten
lasten surmaamisen tai kiellon epamuodostuneen henkilon elattamisesta. Sur-
maamista perusteltiin silla, ettd kuolleet palautetaan takaisin Jumalien luokse ja
ettei kyseisista yksildista ei olisi hydtya yhteiskunnalle eika elamaan hyveellista
elamaa, joka oli antiikin aikana ehdottomana ihanteena. Roomalaisen ndkemyksen
mukaan kehitysvammaisuus johtui ennalta maaratyn luonnonjarjestyksen poik-
keamasta. Kreikkalaiset puolestaan maarittelivat kehitysvammaisuuden johtuvan

Jumalien suututtamisesta. (Vehmas 2005, 39.)

3.2 Keskiaika

Keskiaika ei ollut niin synkka kehitysvammaisten osalta kuin voisi luulla: keskiajalla
(noin 500-luvulta 1200-luvulle) sodissa vammautui paljon tavallisia ihmisia ja erilai-
set sairaudet tulivat tavanomaiseksi ilmioksi kaikissa yhteiskuntaluokissa. Erilai-
suudelle annettiin siis hieman enemman tilaa ja esimerkiksi lievasti kehitysvam-
maisella oli mahdollisuus paasta tekemaan kevyita toitd. Taloudellinen riippumat-
tomuus perheesta ja suvusta oli kuitenkin viela mahdotonta niin kehitysvammaisten

kuin vammattomien ihmisten kohdallakin.(Vehmas 2005.)

Kuten ennenkin kehitysvammaisuuden arveltiin silti johtuvan yliluonnollisista syista:

demoneista, pahoista hengista tai pirun salaa tekemasta lapsenvaihdosta. Erona
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aikaisempaa keskiajalla vammaista henkil6a ei enda ajateltu niin vahvasti Jumalan
luomana oikkuna vaan riivattuna ja vammaisuus annettiin vammaisuus helpommin
anteeksi. Tuolloin kirkossa herattiin [ahimmaisen rakkauteen ja laupeuden tyohon.
Nyt kehitysvammaiset nahtiin Jumalan antamana mahdollisuutena tehda hyvaa.
Tana aikana perustettiin ensimmaisia, kirkon alaisuudessa toimivia hoitolaitoksia,
kehitettiin kdyhainapua seka muita auttamismenetelmia yhteiskunnan vahaosaisil-
le, joiden joukossa myds kehitysvammaiset olivat. Hyljeksiminen ja vainoaminen

eivat kuitenkaan loppuneet kokonaan. (Malm, ym. 2004, 13-14;Vehmas 2005.)

1500- ja 1700-lukujen valillda kehitysvammaisuuden kasittaminen muuttui olennai-
sesti: osa tutkijoista uskalsi erkaantua kirkollisista nakemyksista eika kehitysvam-
maisuutta haluttu enaa perustella pelkastaan henkimaailman selityksilla, joista ei
ollut nakyvia todisteita saatavilla: nyt kaikki pyrittiin jarkeistdmaan tai todistamaan
empiirisesti. Kehitysvammaisuus sai ensimmaista kertaa biologisia ja tieteellisia
selityksia. Talloin aloitettiin myds kehitysvammaisuuden ja mielenterveys potilaiden
erojen maarittely: kehitysvammaisuus, idiotismi, maariteltiin yksilon synnynnaisek-
si, pysyvaksi tilaksi, jota ei voi parantaa. "Idiootit” pystyivat hyvin vahaisissa maarin

tuottamaan realistisia havaintoja ymparoivasta maailmasta.(Vehmas 2005, 48.)

Englantilaisen filosofin John Locken (1632-1706) mukaan muita "idiootin” merkkeja
olivat muun muassa alyllisen, loogisen seka abstraktin ajattelun ja toiminnan puut-
teet, kyky ymmartaa ainoastaan itselleen ennestaan tuttuja ja kaytannon laheisia
asioita seka toimintatapoja. Mielisairaat eli hullut eivat jarkeisuskon maaritelman
mukaan hahmottaneet maailmaa syy-seuraus jatkumona, vaan omien olettamuksi-
en ja harhojen kautta he selittavat tapahtumat ja ilmiét itseaan hyodyttavalla taval-
la. Hulluus maariteltiin sairaudeksi ja nain ollen "hullut” olivat parannettavissa. Nai-
hin aikoihin kehitysvammaisille perustettiin valtion taholta omia hoitolaitoksia, jois-
sa kuntouttamiseen ja kouluttamiseen Kkiinnitettin enemman huomiota kuin kos-
kaan aikaisemmin. (Vehmas 2005, 48, 51.)
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3.3 Teollistumisen aikakausi

Vaikka keskiajalla kehitysvammaisten olot paranivat hieman teollistumisen yhtey-
dessa ja tieteen kohottaessa arvoasemaansa yhteiskunnan suhtautuminen kehi-
tysvammaisiin kovenivat. Tydntekoa oli arvostettu aina, mutta 1800-luvulla se sai
uudenlaisia merkityksia: enaa ei kaikkien perheen jasenten tarvinnut tydskennella
pellolla elantonsa eteen vaan kateen sai rahaa, jolla hankittiin tarvittavat hyodyk-
keet. Tehdastydskentely asetti samankaltaisuuden paineen ja tietyt fyysiset vaati-
mukset tyontekijoilleen —kehitysvammaiset eivat tdhan asetelmaan sopineet. (Veh-
mas 2005, 53-67.)

Nyt kehitysvammaisiin yhdistyi viela vahvemmin kuva yhteiskunnan siivella elajista
eika heille riittanyt enda ymmarrysta keskiajan tapaan, vaan heidat pyrittiin erista-
maan yhteisodista. Kehitysvammaisille ja muille tydhdon kykenemattdmille perustet-
tiinkin ripeasti lisaa hoitolaitoksia. (Manninen ym. 2001, 314; Vehmas, 2005, 51.)
Ajalle tyypillisen tavan mukaan mielisairaaloissa hoidettiin myds kehitysvammaisia.
ltsemaaraamisoikeuden kieltaminen oli normaalia kaikissa laitoksissa: "potilaat”
nahtiin lapsina tai vajaaalyising, jotka eivat ymmartaneet tilaansa ja olivat nain ol-
len kykenemattomia tekemaan itsedan koskevia paatoksia. (Viitapohja 2004.) Toi-

nen syy laitostumiseen oli kehitysvammaisuuden medikalisaatio.

Kun laaketiede saavutti arvostusta ja vakiinnutti asemansa tavallisten ihmisten
keskuudessa 1800-luvun puolessa valissa, tapahtui yhteiskunnan ja kehitysvam-
maisuuden medikalisaatio: kehitysvammaisuuden syitéd tai parantamiskeinoja ei
enaa etsitty henkimaailmasta tai sosiaalisista syista vaan ainoastaan ladketieteesta
ja sen tarjoamista menetelmista. Yhteiskunta ei enaa pyrkinyt rankaisemaan poik-
keavuudesta vaan nyt pyrittiin hoitamisen ja kuntouttamisen avulla saada erikoisis-
ta henkildista yhteiskuntaan sopivia kansalaisia. (Maatta 2001, 22; Vehmas 2005,
48.)
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Laaketieteesta tuli nyt uusi kontrolloimisen keino ja laakareistd taman toiminnan
yllapitgja (Vehmas 2005, 58-59).Tama edesauttoi myds uusien laitoksien perusta-
mista silla laaketieteen perusteella sairaat piti hoitaa ja kuntouttaa sairaaloissa.
Vammaisuutta ja mielisairautta pyrittiin todistamaan ulkoisten piirteiden avulla seka
erilaisin tieteellisin alykkyystestein, jotka arvioivat esimerkiksi henkilon sosiaalista
suoriutumista ja kykya selviytya yksinkertaisista pulmatehtavista. Taman kaltaiset
testit ovat edelleen myds tdman paivan diagnosoinnin apuna (Manninen, ym. 2001,
314; Vehmas 2005, 48.)

Hieman medikalisoitumisen jalkeen, 1800- ja 1900-luvun taitteessa aloitettiin eri-
tyisopetuksen kehittdminen. Eritavoin kehitysvammaisille perustettiin omia oppilai-
toksia, joissa oli kaytdssa omat opiskelumenetelmansa: ajateltiin, ettd kehitysvam-
maiset hairitsevat muiden oppilaiden keskittymista ja oppimista joten oli parempi,

etta he olisivat erillaan muista. (Vehmas 2005.)

Aluksi erityisopetuksen piiriin huolittiin vain nakyvasti kehitysvammaiset kuten esi-
merkiksi kuurot tai fyysisesti vammautuneet, mutta myohemmin oppimisvaikeuksis-
ta karsivat lapset saivat mahdollisuuden paasta erityisopetukseen. Erityisopetus oli
kaytannon laheista, jonka ajatuksena oli opettaa henkildlle tiettyja tydelamaan liit-
tyvia taitoja, jotta he paasisivat joillakin tavoin osallisiksi yhteiskuntaa ja kykenisivat
hankkimaan itse elantonsa. Vaikka opetuksen jarjestamisella oli aito tavoite sivis-
taa ja opettaa kehitysvammaisia oli se myos yksi kontrolloimisen ja arvioimisen
valine lisda. (Vehmas 2005, 62-65.)

3.4 1900-luvun alku

1900-luvun alkua leimasi niin sanottu sosiaalidarvinismi, joka oli johdettu Charles
Darwinin (1809-1882) kehittdmasta evoluutio teoriasta. Teorian mukaan kasvi- ja
elainlajien vahvimmat yksilot selviytyvat, jatkavat luonnollista kehitystaan ja seu-

raavista sukupolvista kehittyy nain ollen uusia valioyksil6ita. Lajien heikoimmat
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edustajat eivat selviydy kilpailussa, silla he eivat ole luonnon kehitykselle tarpeelli-
sia. Darwin ei kuitenkaan tarkoittanut, etta teoriaa sovellettaisiin ihmiskuntaan, joka

on olennaista sosiaalidarwinismissa.

Sosiaalidarwinismin aate kulminoitui eugeniikaksi, rotuhygieniaksi, jonka mukaan
ihmislaji ja yhteiskunnan loisto heikkenee mikali kdyhien, sivistymattomien ja va-
jaamielisten lukumaara lisaantyy: uskottiin, etta yksilon sosiaaliset taidot, moraali
seka fyysinen ja psyykkinen terveys ovat perintotekijoita riippuvaisia ominaisuuk-
sia. (Mattila 1999, 14.) Ei siis ole yllattavaa, etta kyseista aatetta kannatti 1800-

luvulla syntynyt vauraampi, ylempi yhteiskuntaluokka.

Eugeniikan takana oli uskomus, etta esimerkiksi kehitysvammaisuus on periytyva
ominaisuus ja nain ollen heidan lisdantymisensa tahraa ihmiskunnan puhtauden
eika sita pida sallia: ajateltiin ettd yhteison taytyy huolehtia siita etta tulevaisuuden
sukupolvet ovat vahvoja seka “jalostettu” vain hyvilla ominaisuuksilla. (Mattila
1999, 14.) Tata niin sanottua "luonnonvalintaa”, rotuerottelua, alettiin toteuttamaan
kaytanndssa monissa lansimaissa, mika tarkoitti alkuun muun muassa laitoksiin
eristamista, pakko sterilisointeja, avioitumiskieltoja ja loppu vaiheessa surmaamista
(Viitapohja 2004).

Rotuhygienian aate sai kannatusta varsinkin Saksassa ja Toisen Maailman sodan
aikana (1939-1945) saksalaiset sairaalat saivatkin "oikeuden” suorittaa eutanasian,
armokuoleman, sellaisille henkildille, jotka vaarantaisivat puhtaan ihmisrodun kehi-
tyksen: pysyvasti sairaat, mielenterveys potilaat ja kehitysvammaiset kuuluivat ta-
han maaritelmaan. Sodan myllertaessa tama murhaaminen olisi helpompi tehda

huomattomasti. Simo Vehmas (2005) kirjoittaa seuraavasti:

"Kun eutanasialla oli aiemmin tarkoitettu yksilon oikeutta kuolla omasta tah-
dostaan mahdollisemman kivuttomasti ja lempeé&sti, rotuhygienian takia siita
tuli toimenpide, jonka avulla yhteiskunta pyrittin vapauttamaan “hyodyttémi-

en” ihmisten aiheuttamasta taloudellisesta taakasta. Natsien ajattelun mu-
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kaan oikeus elamé&én téytyy ansaista, silla sité ei ole yksilblld automaattisesti.
Néillé tyhjilla “ihmiskuorilla”, joilla ei ollut kykya inhimilliseen henkisyyteen, ei
mybskéén ollut tajua ihmiselédmén arvosta. “Idioottien” surmaaminen ei rikkoi-
si heiddn oikeuksiaan, koska he eivét olleet tietoisia olentoja, eivatkd néin
ymmartdneet millddn merkitykselliselld tavalla edes eldvénséa. Néain ollen idi-
oottien surmaamista ei ndhty vain moraalisesti siedettdvéné vaan pikemmin-
kin humaanina toimenpiteend.” (Simo Vehmas 2005: Vammaisuus, johdatus

historiaan, teoriaan ja etiikkaan, 71)

Jarjestelmallisesti toteutetun eutanasian varjotavoitteena oli saada lisda vapaita
vuodepaikkoja sairaaloihin sotilaille ja muille sodassa haavoittuneille ihmisille. Sak-
sassa murhattiin vuosina 1939-1945, lahteista riippuen, kaikkiaan noin 200 000 -
250 000 tai 275 000 vammaista henkilda esimerkiksi 1aakkeilla, naannyttamalla tai
sairaaloihin ja hoitolaitoksiin rakennetuissa kaasukammioissa. Natsijoukkojen toi-
meenpanemia puhdistusoperaatioita oli kdynnissa myds Puolassa ja Venajalla.
Saksan harjoittama eutanasiaoperaatio sai paljon kritiikkia ja vaikka operaatio (ai-
nakin kaasuttaminen) virallisesti lopetettiin jo ennen sodan paattymista, vuonna

1941, tapahtui murhia viela vuosien ajan (Viitapohja 2004; Vehmas 2005, 73.)

3.5 1900-luvun jalkipuolisko

Toisen maailman sodan jalkeen toistui sama ilmio, joka oli nahtavissa jo keskiajalla
sotien jalkeen: sodan jalkeen vammaisten arvostus jalleen nousi monissa maissa
ja heille alettiin suunnittelemaan kuntoutusta ja paivatoimintaa. (Viitapohja 2004).
Kehitysvammaisille perustettiin tukiliittoja ja yhdistyksia, jotka alkoivat huolehtia
kehitysvammaisten kohtelusta, pieni muotoisesta paivatoiminnasta seka omaisten
taakan keventamisesta. Esimerkiksi Suomessa perustettiin vuonna 1961 Vajaa-
mielisten Tukiyhdistysten liitto, joka myéhemmin tunnetaan paremmin nimelld Kehi-

tysvammaisten Tukiliittona. (Kehitysvammahuollon tietopankki.) Parannuksista
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huolimatta esimerkiksi kehitysvammaisten sterilisointilaki poistettiin Suomessa vas-

ta 1970-luvulla ja laitoksiin sijoittaminen jatkui aina 80-luvulle asti (Viitapohja 2004).

1970-luvun alussa laadittiin Yhdistyneiden Kansakuntien (YK) kehitysvammaisten
oikeuksista: tassa julistuksessa maaritellaan kehitysvammaiselle mahdollisuuksien
rajoissa kaikki samanlaiset oikeudet kuin muillekin ihmisille. (Yhdistyneiden Kansa-
kuntien Kehitysvammaisten Henkildiden Oikeuksia Koskeva Julistus, 20.12.1971)
1900-luvun viimeiselle vuosikymmenelle ja 2000-luvun alulle ominaisia piirteita
ovat olleet keskustelu kehitysvammaisuuden normalisoimisesta, integraatiosta ja
inkluusiosta yhteiskuntaan seka syrjintakiellon ja muiden yhtalaisten oikeuksien

todellinen toteutuminen.

3.6 Yhteenveto kehitysvammaisuuden historiasta

Kirjoitetusta historiasta 10ytyy lukuisia esimerkkeja, joissa sairaita, heikompia, ja
valtavaestosta poikkeavia on syrjitty seka asetettu syntipukin ja luonnonoikun roo-
liin. Kehitysvammaisuuteen on aina liittynyt holhoamista ja sortoa. Kukapa ei olisi
kuullut tarinoita esimerkiksi sirkuksen vetonauloina kiertaneesta elefanttimiehesta
tai siamilaisista kaksosista, jota tavallinen kansa kauhisteli turvallisen valimatkan
paasta. Vehmaan (2005) mukaan oudot ilmestykset herattivatkin pelkoa ja ihme-

tysta, mutta samalla normaaliuden tunteen omasta kehosta.

Kehitysvammaisuus ja muunlaiset poikkeavuudet on maaritetty aikakaudesta riip-
puen ensin synniksi, rikokseksi ja myohemmin sairaudeksi (Vehmas 2005, 58). On
selvaa, ettd lansimaissa elamme edelleen medikalisoituneessa yhteiskunnassa,
jossa pieninkin poikkeavuus pyritdan selittamaan kehon toiminnan hairidilla ja
usein hoitokeinoina ovat ladkkeet ja nimenomaan ammattilaisten ohjaama kuntou-

tus.
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Kehitysvammaiset ovat aina muodostaneet vahemmiston, jonka asema ja elintila
on ollut riippuvainen yhteison hyvaksynnasta ja hyvantahtoisuudesta (Kehitys-
vammaisten Tukiliitto 1991, 30). Ihmiselld on aina ollut tarve selittaa itselleen vie-
raat ilmiét mahdollisesti siksi, jotta niista tuli turvallisempia ja toisaalta aitona halu-
na ymmartaa ilmiota. Naiden selitystapojen kautta on nahtavilla heijastuksia kunkin
aikakauden vallalla olevista auktoriteeteista, jotka ovat vaikuttaneet yhteisojen ajat-

teluun seka kasityksiin ihnmisesta.

Vaikka historiasta muistetaan helposti vain vaaryydet, on huomioitava, etta jokai-
selta aikakaudelta |6ytyy esimerkkeja myds hyvista teoista ja pyyteettomasta aut-
tamisen halusta; raamatussa neuvotaan, kuinka ei sokean tielle ei tule asettaa
keppia ja antiikin aikana Ateenan tiedetaan olevan ainoa kaupunki, jossa kehitys-
vammaisia ja kdyhia yritettiin tukea taloudellisesti (Vehmas 2005); kiinalainen mo-
raalifilosofi Kungfutse (551- 479 eaa.) ja islamin uskon pyha kirja, koraani taas ke-
hottivat pitamaan vammaisia Jumalan lapsina (Manninen, ym., 312). Taytyy myds
muistaa, ettd muutamat kuuluisat hallitsijat ovat olleet kehitysvammaisia, yhtena

esimerkkind Rooman hallitsija Julius Caesar (Vehmas 2005, 39-40)

Marginaalisista hyvista teoista huolimatta, ei kehitysvammaisten asema yhteiskun-
nassa ole ollut mindan aikakautena kehuttava: valtavirrasta poikkeaminen on aina

herattanyt huomiota seka epavirallista sosiaalista lokerointia.



4.0 KAHDEN YHTEISKUNNAN JA KULTTUURIN KUVAILUA

4 1 Tansania

Tansania on Ita-Afrikassa, lahella paivan-
tasaajaa sijaitseva tasavalta. Tansanian
kulttuuriin ovat jattaneet jalkensa niin
alueella tuhansia vuosia vaikuttaneet pai-
Afrikan

kuin  myods kolonialismin

mentolaiskansat, Aasian ja
kohtaaminen,
aikainen Saksalaishallinto (vuosina 1895-
1918)

(vuosina 1921-1961). Tansania on ollut

ja mydhemmin Brittilaishallinto
itsendinen vuodesta 1964 asti jolloin Tan-
sania sai ensimmaisen presidenttinsa Ju-
lius K. Nyerere:n. Han pyrki yhdistamaan
omalla afrikkalaisella tavallaan marxilaisia
ja kristillisia aatteita, niin sanottua uija-
maa-sosialismia. Sana “ujamaa” tarkoittaa
yhteisdéa, perhettd ja uijamaa-politiikan
perimmaisena tarkoituksena olikin raken-
taa suuria yhteisokylia, joista alueen asuk-
kaat saisivat kaiken tarvitsemansa
puhtaasta vedesta terveyden huoltoon ja
tydpaikkoihin. (Maailmalla: Afrikka ja

Oseania 2009, 154-155.)
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Kuva 1: Tansanian sijainti ja kartta.
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Tansanian uskonnollisessa jakautumassa nakyy selvasti heijastuksia maan histori-

asta: vaestosta noin 35% on muslimeja, 30% kristittyja ja loput erilaisten bantuhei-

mojen seka luonnonuskontojen edustajia. Bantut jakautuvat yli 120 eri etniseen
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heimoon, joilla on omat tuhansia vuosia vanhat perinteensa ja uskomuksensa. On
siis ilmeista, ettd uskontojen ja eri kulttuurien vaikutus on edelleen lasna jokapai-
vaisessa elamassa maanlaheisena elamantapoina ja henkisen maailman kunnioit-
tamisena. Hollantilaisen tutkijan Stephen Ellis'in mukaan 93% tansanialaisista us-

koo noituuteen ja yliluonnollisiin voimien vaikutukseen (Helin 2010).

Virallisina kielind Tansaniassa puhutaan suahilia, joka on levinnyt lahes koko Ita-
Afrikkaan, mutta myos englantia, joka toimii asiointikielena virastoissa ja opetuskie-
lend yliopistoissa. Myds arabiaa puhutaan Sansibarin saarella, jonka asukkaista

l&hes kaikki ovat muslimeja. (Maailmalla: Afrikka ja Oseania 2009, 152.)

Tansania on edelleen vahvasti agraariyhteiskunta, jonka paaelinkeino on maanvil-
jely ja karjanhoito. Vuoden 2008 arvion mukaan vain 25% maan asukkaista asuu
kaupungeissa ja arviolta noin 80% Tansanian tyovoimasta toimii maataloudessa,
jonka osuus bruttokansantuotteesta on lahes 30 prosenttia. (Afrikka-tietosivusto
2010.) Tansanian vaesto on jakautunut epatasaisesti maanviljelyn kannattavuuden
mukaisesti: esimerkiksi Keski-Tansaniassa on kuivaa ja maapera vaharavinteikas-
ta, nain ollen siella ei kannata viljella maata tai asua. “Maataloustuotteiden suuri
osuus kansatuotteesta tarkoittaa, ettd ilmasto-olosuhteet ja maailman markkinoi-
den hintavaihtelut vaikuttavat huomattavasti maan talouteen.” (Maailmalla: Afrikka
ja Oseania 2009, 155.)

Toisin sanoen maan ja yksilon taloudellinen tilanne on riippuvainen sadon onnis-
tumisesta. Myds vientituotteet liittyvat vahvasti maanviljelyyn: sisal, kahvi, tee, raa-
ka tupakka ja mausteet ovat tarkeimmat vientituotteet. Teollisuuden ja varsinkin
turismin merkitys ovat kasvaneet ja muuttuneet yha tarkeammiksi maan taloudelle:
vuoden 2002 tilastojen mukaan ne kattavat 20% maan taloudesta ja ovat yha kas-
vussa. (Afrikka — tietosivusto 2010.) Agraariyhteiskunnille tyypillisia piirteitd ovat
esimerkiksi kasitykset ihnmisen pienuudesta luonnon voimiin nahden seka syklinen,
kiertava aikakasitys, jonka mukaan kaikki tulee tapahtumaan uudestaan tietyn ai-

kasyklin kuluttua.
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Vaikka Tansanian sanotaan olevan yksi Afrikan niin sanotuista turistimaista ja val-
tavan kehitysavun saamana parantanut elinolojaan merkittavalla tavalla, elaa 36%
asukkaista koyhyysrajan alapuolella (arvio 2002). Maan tilanteesta kertoo myos se,
ettd lukutaidottomien osuus kaikista asukkaista on 30.6%, tasta valtaosa naisia.
Vuonna 2002 tehdyn yleismaaritelman mukaan maan kaikki yli 15-vuotiaat osaavat

lukea ja kirjoittaa joko suahilia, englantia tai arabiaa. (Afrikka- tietosivusto 2010.)

Tana paivana koulun aloittaakin 95% lapsista, (Afrikka- tietosivusto 2010) mutta
varsinkin tyttdjen kohdalla aikaisin tapahtuva naimisiin meno, raskaus tai perheen
paatos sijoittaa taloudelliset varat vain yhden lapsen koulunkayntiin ovat yleisem-
pia syita, joiden takia tytot joutuvat keskeyttdmaan koulun jo varsin nuorena. Lah-
teen mukaan vain nelja viidesta suorittaa alakoulun loppuun asti ja joka viides pys-
tyy jatkamaan opintojaan alakoulun jalkeen (Afrikka- tietosivusto 2010). Tansa-
niassa koulujarjestelma on rakennettu kaksivuotisesta esiopetuksesta, seitseman
vuotta kestavasta alakoulusta seka ylakoulusta, joka kestaa kaksi tai nelja vuotta.
Lisaksi ylakoulun jalkeen on mahdollista jatkaa ammatti- ja korkeakouluun. (Kirkas
2009.) Opetettavat asiat seka opetuksen laatu vaihtelevat ja alueelliset erot ovat

huomattavia.

Arvioitu elinianodote Tansaniassa ei ole kovinkaan korkea: naisilla 53 vuotta, mie-
hilld 50 vuotta ja 1000:sta alle viisivuotiaista lapsista menehtyy noin 116 henkil6a.
(Afrikka- tietosivusto 2010.) Tahan vaikuttavat esimerkiksi aliravitsemus, monet
trooppiset sairaudet ja tartuntataudit, joista pahimpina erittdin yleiset malaria ja HI-
virus. HIV-positiivisia on vuoden 2007 arvion mukaan 1.4 miljoonaan Tansanian 41
miljoonasta kansalaisesta (Afrikka- tietosivusto 2010). Todellisuudessa hiv- ja aids-
positiivisten lukumaara voi olla suurempikin. Usein sairauksien hoidossa turvaudu-

taan noitatohtoreihin ja luonnon laakkeisiin.
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4.2 Suomi

Suomi oli varsin pitkaan agraariyhteiskunta verrattuna esimerkiksi naapurimaahan
Ruotsiin, jonka teollistamisen katsotaan alkaneen jo 1920 ja palveluyhteiskunnan
kehittyneen 1950-luvulla. Suomessa yhteiskunnan rakenteen muutos oli huomatta-
vasti hitaampaa kuin naapurimaassa: viela 1900-luvun alussa oli Suomi kokonaan
agraariyhteiskunta. Vaikka Suomen kaupungistuminen oli hiljalleen alkanut, rajah-
dysmainen maaltamuutto tapahtui vasta 1960-luvulla ja ennen tatd maatalous pys-

tyikin viela kilpailemaan teollisuuden rinnalla.

Tilastokeskuksen mukaan vuonna 1920 jopa 70% koko maan vaestdsta sai toi-
meentulonsa maataloudesta. Saman aikaisesti teollisuudesta elantonsa hankki
10% kansalaisista. Viela vuonna 1960 vaestosta 31,7% sai toimeentulonsa maata-
louden avulla. Vastaava luku oli vuonna 1980 enaa vain 9,2% vaestosta. (llves
1997). Suomi siirtyi siis jalkiteollisen, postmodernin palveluyhteiskuntamalliin 1960-
luvulla, mika tarkoitti, ettd valtaosuus kansalaisista ansaitsi nyt elantonsa tydsken-

telemalla palvelualoilla.

1990-luvun puolestavalista lahtien Suomea on kutsuttu palvelu-tietoyhteiskunnaksi
tai tietoyhteiskunnaksi. Kasiemme ulottuvuudella on koko ajan suuri maara sahkoi-
sesti saatavaa tietoa ja merkittdva osa kommunikoinnista tapahtuu muilla tavoin
kuin kasvotusten — tata hyddynnetaan kaikkialla: vapaa-aikana, kouluissa, tyopai-

koilla, kaikilla elaman osa-alueilla. (Euroopan unionin portaali 2010.)

Minttu Raty (2002) maarittelee kulttuurien maailmankatsomusta sisaisen- ja ulkoi-
sen kontrollin mallien kautta: sisaisen kontrollin mallille ominaista on ihmisen vas-
tuu itsestaan ja usko siihen, ettd menestyminen johtuu omista valinnoista ja aktiivi-
suudesta. Ulkoiseen kontrollin mallille ominaista taas on kasitys ihmisen tahdosta
rippumattomista tapahtumista ja usko yliluonnollisen tahon johdattavan elamaa
tiettyyn suuntaan. (Raty 2002, 55-56.)
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Suomessa mielestani vaikuttaa vahvasti sisdisen kontrollin malli: kasitys, etta ”jo-
kainen on oman onnensa seppa” elaa yleisesti vahvempana, kuin usko yliluonnolli-
sen johdatukseen. Suomessa on perinteisesti arvostettu itsenaista yrittelidisyytta,
tyontekoa ja sen tuomaa vaurautta. Omilla teoilla ja valinnoilla ihminen pystyy vai-
kuttamaan elamansa kulkuun. Esimerkiksi monia ongelmia pidetdan henkilon omi-
na valintoina: joidenkin nakemyksien muukaan alkoholismi tai alkoholin ongelma-

kayttaminen ei ole sairaus vaan yksildon oma valinta.

4.3 Perheen ja yhteisdllisyyden asema Tansanialaisessa kulttuurissa

Tansaniassa perheelld on tarkea yhteiskunnallinen rooli. Perhe kasittaa perintei-
sesti koko lahisuvun, jotka usein asuvat samassa talossa tai samassa kylassa: ei
ole ollenkaan tavatonta, ettd samassa pienessa talossa asuvat isa ja aiti, isoisa
seka —aiti, naimattomia siskoja tai veljia seka lauma lapsia. Suurperheiden muo-
dostaminen on taloudellisesti kannattavampaa silla omavaraisuus on monen per-
heen lahtokohtana ja auttava kasi 16ytyy aina laheltd esimerkiksi akillisen sairastu-
misen sattuessa. Vanhempien ikdantyessa lapset huolehtivat vanhemmistaan ja
tukevat heita taloudellisesti. Perhe ja sukulaiset ovat tarkein olemassa oleva, niin

sosiaalinen kuin taloudellinenkin tukiverkosto.

“Léahiyhteis6 on perheen rinnalla tarke&. Lahiyhteisdn naiset jakavat arjen, tydt, ilot
Ja surut. Miehilld on puolestaan omat sosiaaliset verkostonsa.” (Raty 2002, 59)
MyoOs naapurit ja koko lahiasuinalue on tarkead osa yhteisollisyyden kokemusta.
Vanhemman sukupolven kunnioittaminen on myds erittain tarkeassa roolissa. Ta-
vattaessa itsedan huomattavasti vanhempia henkilditd nuoremmat kunnioittavat

heita tervehtien "shikamoo”, joka tarkoittaa "suutelen maata jalkojesi alla”.

Tansanialainen nainen muistelee lapsuuttaan ja kertoo naapureiden ja koko yhtei-
son ollen vastuussa kaikkien lasten kasvatuksesta: “lasten vanhemmat eivét juuri-

kaan tehneet eroa eri perheiden lasten vélilla. Jos jonkun lapsi toimi vaérin, kuka
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tahansa aikuinen, joka oli tilanteessa paikalla, saattoi rankaista lasta. Lapsia my6s

muistutettiin useasti vanhempien kunnioittamisesta.” (Swantz 1998, 35)

Kuva 2: Yhdessa tekeminen on tarkea osa elamaa.

Jo pienet lapset joutuvat ottamaan vastuuta arjen helpottamisesta: koko perhe
osallistuu, kukin mahdollisuuksiensa mukaan, maanviljelyyn ja sadon mahdolliseen
myymiseen, ruuanlaittoon, lasten hoitoon tai esimerkiksi talon rakennukseen. Muis-
ta toistd saadut varat kaytetdan myds perheen hyvaksi. Koska perheen jokaista
jasenta tarvitaan edelleen arkiaskareiden ja toimeentulon maksimoimiseksi, ei per-

heen merkitys ole heikentynyt aikojen saatossa ita-afrikkalaisessa kulttuurissa.

Toinen perheen tarkeyteen vaikuttava tekija on vahva usko henkimaailmaan, var-
sinkin yhteys edesmenneiden sukupolvien henkiin. Raimo Harjulan mukaan Afrik-
kalaisten kulttuurien tapa yhdistda maallinen ja henkinen maailma luo ennen kaik-
kea turvaa ihmisen elamaan: "Elossa olevien ihmisten yhteisé on osa kaiken ole-
massa olevan Késittdvastd kokonaisuudesta. [--] téllainen on esimerkiksi yhteisén
kokeminen myds vainajahenget késittdvéaksi kokonaisuudeksi mika nayttaa afrikka-

laisille merkitsevén tietoisuutta jatkuvuudesta.” (Harjula 1975, 40-41)
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4.4 Perheen ja yhteisdllisyyden asema suomalaisessa kulttuurissa

Suomessa ja lansimaissa perhekasitys on muuttunut 1900-luvun lopun ja 2000-
luvun alun aikana: yleiset asenteet ovat muuttuneet liberaaleimmaksi ja yksilonva-
pautta kannattaviksi. Samalla perheesta ja sen kasitteesta on tullut vaikea maari-
teltava. Aikaisemmin perheen kasite rakentui tiukasti perinteisen avioliiton ymparil-
le. Viela 1950-luvulla suomalaisen perheen rakenne muistutti tansanialaisen per-
heen rakennetta: isovanhemmat, vanhemmat ja lapset asuivat samassa talossa tai
lahella toisiaan, kaikki osallistuvat talon tydskentelyyn omien kykyjen mukaisesti ja

kotona hoidettiin yhdessa lapset seka sairaat (Raty 2002, 57).

Yhteiskuntarakenteen muuttuessa omavaraisuuden ja avun tarpeen vahentyessa
myos perheiden rakenne muuttui: niin sanotusta ydinperheesta, joka kasittaa vain
vanhemmat seka lapset, tuli vuosikymmenia kestanyt normi suomalaisessa yhteis-

kunnassa.

Nakemykseni mukaan 2000-luvulla kasite ydinperheesta ainoana oikeana perhe-
mallina on heikentynyt ja rinnalle on tullut kirjava joukko uusia perhemuotoja, jotka
heijastavat aikaa ja yhteiskuntaa jossa elamamme: hyvaksytyiksi ovat tulleet niin
sanotut sateenkaari-, avo-, adoptio- ja uusioperheet. Myds yhden vanhemman ja
lasten muodostama yksinhuoltajaperhe on nykyaikana tyypillinen ja kasvava per-
heenmuoto: vuonna 2000 yksinhuoltaja perheita oli jo 19% suomalaisista perheista

eli noin viidennes (Airola & Tarsalainen 2000, 94).

Perheen asema elannon takaajana on muuttunut perheen jasenien hyvinvoinnista
huolehtivaksi yksikoksi. Suomessa lahisuvun merkitys taloudellisena tukipilarina on
vahainen: tydssakaynti ja valtiolta saadut tuet seka avustukset mahdollistavat hyvin
pitkalle taloudellisen riippumattomuuden muista ihmisista. Perhe toimiikin Iahinna

aineellisen turvan takaajana.
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Tana paivana lansimaissa puhutaan enemmankin lasten hankinnasta kuin saami-
sesta: useissa tapauksissa lasta suunnitellaan ja pohditaan milloin on sopiva aika
hankkia lapsia. Lapsen hankkiminen voi olla monille vanhemmiksi haluaville "pro-
jekti” ja perheen perustaminen merkki sosiaalisesta hyvaksynnasta yhteiskunnas-
sa: "nain tehdaan, koska niin kuuluu tehda”. Vanhemmuus on my6s yha enemman
riippuvainen ulkopuolisista asiantuntijoista: “[---] opetus- ja kasvatusoppineet alkoi-
vat vaatia "tdydellisen lapsen” kasvattamista, johon tarvittiinkin jo eksperttien ohja-
usta. Nain vanhemmat véhitellen opetettiin riippuvaisiksi ammatti-ihmisten ohjeista,

miten kasvattaa omia lapsia.” (Maatta 2001, 19)

Koen, ettd Suomalaisessa perheissa, kuin koko yhteiskunnassakin korostuu, yksi-
Iokeskeinen ajattelu tapa ja elintason paranemisen myéta laheiset ihmissuhteet on
korvattu useilla pinnallisilla ihmissuhteilla: esimerkiksi naapurusto muodosta enaa
yksildlle tai perheelle samanlaista turvaverkostoa tai yhteenkuuluvuuden tunnetta,
vain siksi, etta he asuvat lahella. Lahiyhteison, kasvotusten tapahtuva, sosiaalinen
kanssakayminen on vaihtunut etdiseksi kanssakaymiseksi, jota toteutetaan esi-

merkiksi Internet yhteisojen kautta.

4.5 Kehitysvammaisuus Tansanialaisessa kulttuurissa

Kehitysvammaisten henkildiden olot ovat perinteisesti olleet kehnot niin Tansa-
niassa kuin muuallakin Afrikassa. Tansaniassa kehitysvammaisuus on perinteisesti
mielletty Jumalan rangaistukseksi, vainajahenkien tai noitatohtorin langettamaksi,
koko perheen kasittavaksi, kiroukseksi. Nama uskomukset elavat edelleen varsin-

kin maaseuduilla hyvin voimakkaina.

Kehitysmaiden kehitysvammoista arviolta 20% aiheutuu aliravitsemuksesta ja 10%
tartuntataudeista, joita ei hoideta kunnollisesti (Ulkoasiainministerid, Moilanen
2006). My6s puhtaan veden ja hygieenisten saniteetti- tai synnytystilojen puuttumi-

nen lisdavat infektio seka muita riskeja ja tata kautta altistavat kehon vaurioille
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(YK:n vuosituhattavoitteet 2000). My6s onnettomuudet aiheuttavat vammautumis-

ta.

Yksi kehitysvammaisuudelle altistavista tekijoista on koyhyys, vaittaa Olli Moilanen
artikkelissaan Kehitysyhteistyo kaipaa vammaisten nakdkulmaa (2006). Myos YK:n
mukaan kodyhyys aiheuttaa kehitysvammaisuutta ja kehitysvammaisuus kdyhyytta
(Abilis-saatio). Esimerkiksi koyhalla perheella ei ole varoja monipuoliseen ruokaan,
joka aiheuttaa puutostiloja odottavassa aidissa seka syntyneessa lapsessa. Esi-
merkiksi pitkaaikainen A- vitamiinin puute voi sokeuttaa lapsen ja sokean on haas-
tavampaa |0ytaa tyopaikkaa ja olla hyddyksi yhteisdlleen. "Vammaisten ihmisten
perheet ovat usein kbyhia verrattuna omankin maansa védestéén, koska he jaavaét
vaille koulutusta ja heiddn on muita vaikeampi tyéllistyd.” (Abilis-saatio.) Nain

vammaisuus ja kdyhyys muodostavat toisiaan tukevan jatkumon.

USIA04Y201110, 1I6E4

Kuva 3: Kehitysvammaisuus ei ole este tydnteolle.

Samalla kun Tansanian elinolot ovat hieman kohentuneet on my6s odotettavissa
oleva elinian ennuste noussut: nain myos kehitysvammaisten kohdalla. "Siitd, kun

kehitysvammaiset henkilét kuolivat pdédsaantoisesti lapsuusidssé, ei ole historialli-
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sesti pitka aika.” (Verneri 3/2006). Tata tapahtuu viela yleisesti kehitysmaissa, jois-
sa myds vammattomilla ja terveilld ihmisilla on haasteita kulkutaudeista ja sairauk-

sista selviamisen kanssa.

Aikaisemmin kehitysvammaisia lapsia saatettiin hylata ja pahoinpidella, eivatka he
saaneet tarvittavaa kuntoutusta. Varsinkin maaseudulla monet kehitysvammaiset
jaavat kokonaan ilman hoitoa. YK:n mukaan suurin osa 82% kehitysvammaisista
elaa koyhyysrajan alapuolella maissa ja oloissa, joissa ravinnon ja puhtaan veden-
saaminen ei ole itsestaan selvyys (Abillis-saatid). Nain ollen monet lansimaissa
perusasioiksi kasitettavat asiat, kuten kehitysvammaisen lapsen koulutus ja kun-
toutus ovat toisarvoisia asioita. Taman seurauksena moni syntyneista kehitys-
vammaisista menehtyy pian syntymansa tai vammautumisen jalkeen (Konkkola
1991, 63).

Kuva 4: Pydratuolissa oleva poika seuraa koulun liikuntatuntia Morogorossa.

Kehitysvammaisten toimintakeskuksia on Tansaniassa paaosin vain kaupungeissa.
Maaseudulla etaisyydet ovat pitkia ja kulkumahdollisuudet rajalliset, joten jo lapsen
vieminen keskukseen saattaa olla iso taloudellinen ongelma perheelle. Erilaiset

kehitysvammaisten oikeuksia ajavat kansainvaliset jarjestot ja 1ahetysseurat ovat-
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kin tehneet toita keskuksien perustamiseksi myos maaseuduille, jotta mahdolli-
semman monella kehitysvammaisella olisi mahdollisuus paasta osalliseksi toimin-
taa. Kalle Konkkdlan mukaan (1991) monet kehitysvammaisia koskevat projektit
ovat kehitysmaissa liian suuria yksittaisille paikallisille jarjestéille, ja liian pienia val-

tioille, jotta ne kiinnostaisivat tarpeeksi (Konkkola 1991, 63).

Nykyaan monien isompien koulujen yhteydessa on erityisluokka (special unit), jos-
sa jarjestetaan opetusta kehitysvammaisille. Tasta huolimatta kehitysvammaisten
koulutus ja kuntouttaminen on useimmiten yksityisten organisaatioiden ja lahetys-
seurojen aktiivisuudesta kiinni. Vaikka itse koulutus on alaluokilla ilmaista, voi kehi-
tysvammaisen lapsen kouluun lahettaminen olla perheelle silti ongelma: koulupu-
vut on ostettava itse ja valimatka lahimpaan kouluun voi olla lapselle ylivoimaisen
pitka ellei asumismahdollisuuksia, esimerkiksi sukulaisia tai koulun asuntolaa, ole

koulun laheisyydessa.

YK:n kasvatus-, tiede- ja kulttuurijarjestd6 Unescon mukaan ainoastaan 1-2%
vammaisista lapsista kdy koulua, ja vammaisista tytdista vain 1% on lukutaitoisia.
Kansainvalisen tygjarjeston ILO:n mukaan jopa 80% vammaisista on tyottdomana.
(Moilanen 2006.) Mikali kehitysvammaiselle tarjoutuu mahdollisuus tydskentelyyn
on tdma usein viljelyn ja maatalouden alalla (The Tanzanian Survey on Disability
2008).

Tansanian kehitysvammapolitikan (2004) mukaan jokaisesta 50:std palkatusta
tydntekijasta 2% tulisi olla kehitysvammaisia. Kaytanndssa lain toteutumista ei juu-

rikaan voida valvoa vahaisten resurssien vuoksi.

"Disabled Persons (employment) Act No. 2 of 1982:

This Legislation requires employers to employ 2%(persons with disabilities) of
every 50 employees in an establishment. Political and social economic chan-
ges have made these legal provisons difficult to enforce” (United Republic of

Tansania, Mistry of Labour, Youth Development and Sports 2004: National
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Policy on Disability, 8)

4.6 Kehitysvammaisuus Suomalaisessa kulttuurissa

Lansimaissa kuten myos Suomessa ladketiede on korvannut yliluonnolliset usko-
mukset, jotka liittyvat kehitysvammaisuuteen. Toisaalta kuten Tansaniassa myods
Suomessa, vammaista lasta pidettiin havettavana ja hanet saatettiin sen vuoksi

piilottaa perheen ulkopuolisilta ihmisiltd (Malm & ym. 2004, 21).

Vaikka Suomessa on tiedetty kehitysvammaisuuden |aaketieteellisista syista, ei se
taannut kehitysvammaisille oikeanmukaista kohtelua aikaisempina vuosikymmeni-
na: esimerkiksi Suomen perustuslakiin otettiin vasta vuonna 1995 kielto syrjimises-
ta vammaisuuden perusteella (Viitapohja 2004). Vuonna 1929 saadettiin avioliitto-
laki, joka maaritteli kehitysvammaisuuden avioesteeksi sen vastenmielisyyden ja
"perheen puhtauden” takia. (Mattila 1999, 257-258, 260). Lisaksi Suomessa tehtiin
vuosina 1935-1970 7530 pakkosterilointia vedoten kehitysvammaisuuteen. Pakko-
steriloinnista luovuttiin vuonna 1970. (Mattila 1999, 392.)

Suomessa kehitysvammainen henkild on muuttunut normalisoinnin ja integroinnin
myota "potilas” kasitteesta asiakkaaksi (Verneri 2010). Vaikka asiakas kasitteen
kaiku on mielestani neutraalimpi, on kehitysvammaisuus edelleen vahvemmin 1aa-
ketieteellinen kuin sosiaalinen tai moraalinen koko yhteiskuntaa koskettava ongel-

mana.

Kasite asiakkuudesta heijastaa kuitenkin kehitysvammaisuutta osana tiettyja val-
vovia instituutioita ja palveluita. Aktiivisten ja hyvakuntoisten vammaisten paikka ei
enaa ole hoitolaitoksessa vaan eritavoin itsenaisyyteen kannustavissa erilaisissa
asuntoloissa seka toiminta ja harrastepajoissa kodin ulkopuolella. Nama tietenkin
ovat osa tarjottavia palveluita, mutta ne yritetdan toteuttaa mahdollisimman pitkalle

palveluita tarvitsevan ehdoilla ja toiveilla. erityispalvelut perustuvat kaikesta huoli-
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matta vammaisuuden medikalisointiin (Vehmas 2005, 68.)

Vaikka kuntoutus ei enaa tapahdu laitoksissa on se paaosin ammatti-ihmisten vas-
tuulla. Jo ennen kouluikda kehitysvammaisen lapsen ja taman perheen tukiverk-
koon kuuluu monta eri ammatti-ihmista: normaalin neuvolan ja paivahoidon liséksi
sairaalan ja sosiaalitoimiston henkilostd. Myohemmin tukiverkostoon voi liittya kun-

toutusterapeutteja ja avustajia. (Maatta 2001, 9.)

4.7 Yhteenveto Tansanian ja Suomen yhteiskunnista ja kulttuureista

Minttu Radyn (2002) mukaan kulttuurit voidaan jakaa karkeasti kahteen tyyppiin:

yksilokeskisiin eli individuaalisiin seka yhteisallisiin eli kollektiivisiin kulttuureihin.

Individuaalisessa kulttuurissa ihminen koetaan nimenomaan yksiléna, jolla on oi-
keus tehda paatoksensa ja valintansa itse- nain ollen yksild6 myds kantaa vastuun
yksin itsestaan. Perheet ovat I1ahinna pienia ydinperheita ja lapsesta saakka koros-
tetaan itsenaisyytta ja omien mielenkiinnon kohteiden l6ytamista. Yksilokeskeiset

kulttuurit ovat teollistuneempia kuin yhteisokeskeiset kulttuurit. (Raty 2002, 57-58.)

Kollektiivisessa kulttuurissa ajatellaan ennen kaikkea yhteisdn eika yksilon etua.
Esimerkiksi vanhukset hoidetaan yhteisvoimin kotona loppuun asti ja lapset osallis-
tuvat pienesta pitaen arjen pyoérittamiseen ja raskaisiin tdihin. Hankittu omaisuus
on perheen yhteista ja kaikki saadut tulot kaytetdan jokaista perheenjasenta hyo-
dyttavalla tavalla. Ymparoivalle yhteisolle ollaan lojaaleja, vaikka se vaatisikin hen-
kilokohtaisia uhrauksia. Myds virkamiesten oletetaan olevan lojaaleja ennen kaik-
kea perheelleen. (Raty 2002, 57- 63.)

Suomen ja Tansania valinen ero on mielestani selkead: Suomessa valtio ja yhteis-
varoin yllapidettava sosiaaliturvajarjestelma hoivaa ja tukee yksil6a, joka ei pysty

huolehtimaan omasta elamastaan itsenaisesti —elaman tukiverkosto muodostuu
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enemmankin erilaisten ammattilaisten tarjoamasta tuesta ja avusta kuin laheisten
ihmisen pyyteettomasta auttamisesta. Yhteisollisyytta korostavissa kulttuureissa,
esimerkiksi juuri Tansaniassa, tilanne on toisinpain: valtio ja julkinen sektori eivat
juurikaan tue yksildéa, vaan tukiverkosto ja avun saaminen ovat riippuvaisia per-

heesta, sukulaisista seka lahiyhteisosta, jossa eletaan.

Kulttuuri luo omat, kulloinkin vallalla olevat arvot ja uskomukset. Vammaisia ihmisia
on kaikissa kulttuureissa, mutta vammaisuuden merkitys vaihtelee sen perusteella,

mita uskomuksia yksilon ominaisuuksiin kulttuurissa liitetaan. (Vehmas 2005, 122.)

Esimerkiksi lansimaissa pohditaan oppimisvaikeuksien ja tarkkaavaisuus hairididen
rajahdysmaista lisdantymista kahden viime vuosikymmenen aikana ja verrataan
vastaavia lukuja 1950 lukuun. Voisiko olla, ettda oppimisvaatimukset olivat aikai-
semmin toista luokkaa, yksildllisyytta ei huomioitu niin vahvasti kuin tdna paivana
ja nykyaan kaikki pienimmatkin poikkeamat pyritdan diagnosoimaan yhteiskunnan

medikalisoitumisen myota.

Malmin, ym. (2004) mukaan arvioilta noin 200 000 suomalaisella on tarkkaavai-
suusvaikeuksia. Kuinka voi siis olla mahdollista, etta esimerkiksi Intialaisessa kult-
tuurissa ei hoidon ja opetuksen aloilla yleisesti tunneta tarkkaavaisuushairion kasi-
tetta, joka lansimaissa on hyvinkin yleinen ja tunnettu? "Kehitysvammaisuus ei siis
selity joidenkin ihmisten &lyllisillé ja sosiaalisilla taidoilla, vaan muiden ihmisten

tarpeella mééritelld heidét viallisiksi” (Vehmas 2005, 123).

5.0 KEHITYSVAMMAISTEN OIKEUKSIA KOSKEVAT LAIT

5.1 Kansainvaliset asetukset
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Molemmissa maissa, Suomessa seka Tansaniassa, on lakeja, asetuksia ja julis-
tuksia, jotka teoriassa takaavat yhtalaiset oikeudet ja mahdollisuudet kehitysvam-
maisille henkildille kuin tavallisillekin henkilille ja ohjaavat heidan hyvakseen teh-
tavaa toimintaa. Ennen vuotta 1971 ei ollut olemassa kansainvalisia sopimuksia
jotka koskisivat tarkalleen ottaen vain kehitysvammaisia. Yhdistyneilla kansakunnil-
la, YK:lla, on ollut tarkea rooli kehitysvammaisten oikeuksien yhdenmukaistami-

sessa kansainvalisesti.

Kansainvalisia julistuksia ovat muun muassa 1971 annettu YK:n kehitysvammais-
ten oikeuksia koskeva julistus, Convention on the Rights of Persons with Disabili-
ties. Kyseisen julistuksen mukaan jokaisella kehitysvammaisella on oikeus saada,
oman tilanteensa mahdollistaessa, samat oikeudet kuin muillakin ihmisilla: esimer-
kiksi oikeus tydontekoon ja koulutukseen, vapaaseen liikkumiseen, saada turvaa
riistolta ja hyvaksikaytolta, hoitoa, kuntoutusta ja holhoaja etujen turvaamiseksi
mikali sellaista tarvitaan; joulukuussa 1975 annettu YK:n vammaisten oikeuksien
julistus, joka vahvisti kehitysvammaisten henkildiden oikeuksia esimerkiksi sosiaali-

turvan saralla (Hogbacka & Kumpuvuori 2006, 12).

Muita kansainvalisia asetuksia ovat muun muassa vammaisia koskeva yleismaail-
mallinen toimintaohjelmavuodelta 1982, joka sisalsi eettisia ohjeita ja uudenlaisia
nakokulmia kehitysvammaisuuteen (Hogbacka & Kumpuvuori, 2006, 12); vuonna
1991 Euroopan neuvosto saati vammaispoliittisen ohjelman, joka painotti yhteis-
kunnantukitoimia kehitysvammaisten taysipainoiseen ja tasavertaiseen osallistumi-
seen ja elamaan yhteiskunnassa, tama oli osa vammaistenvuosikymmen (1983-
1993) teemaohjelmaa.(Hogbacka & Kumpuvuori, 2006, 12)

Vammaisten vuosikymmenen paatteeksi saadettiin vammaisten henkildiden mah-
dollisuuksien yhdenvertaistamista koskevat yleisohjeet (1993); Vuonna 2008 kan-
sainvalisesti voimaantullut YK:n vammaissopimus, jonka allekirjoittaminen velvoit-
taa toteuttamaan kaytanndssa samaiset ihmisoikeudet, jotka on jo aiemmissa ih-

misoikeussopimuksissa maaritelty. Uusi sopimus on laadittu, koska oikeudet eivat
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ole toteutuneet kaytdanndssa. Vammaissopimuksen ovat allekirjoittaneet 136 maa-
ta, mutta virallisen vahvistuksen, ratifioinnin on tehnyt vasta 79 maata. (Sivula,
2007.)

Yleisesti katsottuna kehitysvammaisia koskevat lait ja asetukset kasittelevat kaikki
kehitysvammaisten ihmisten oikeuksia tayteen ja tasa-arvoiseen elamaan yhteis-
kunnassa kaikilla elamisen osa-alueilla, tavoitteena inkluusio yhteiskuntaan ja kehi-

tysvammaisuuden kokonaisvaltainen normalisointi kaikilla elaman osa-alueilla.

5.2 Kehitysvammaisten oikeuksia tukevat lait Tansaniassa

Tansanialla ei ole ollut selkeitd omia kehitysvammaisia koskevia lakeja ja nykyiset
lait pohjautuvat Yhdistyneiden Kansakuntien asettamiin kansainvalisiin asetuksiin
ja julistuksiin. Tansania on allekirjoittanut muun muassa YK:n vammaisten oikeuk-
sia koskevaan julistuksen(Declaration on the Rights of People with Disabilities)
1975, lasten oikeuksien julistuksen (Convention on the rights of the Child) 1989
seka vammaisten henkildiden mahdollisuuksien yhdenvertaistamista ja tasa-arvoa
koskevat yleisohjeet (Standart Rules on the Equalization of Opportunities for Per-
sons with Disabilities) 1993. (United Republic of Tanzania, Ministry of Labour,
Youth Development and Sports: National Policy on Disability, 2004)

Tansania on sitoutunut moniin Afrikan valtioiden valisiin sopimuksiin ja ohjelmiin
kehitysvammaisuudesta. Tansania on osallisena African Rehabilitation Institute
(ARI) organisaatiossa, joka tekee yhteistyota Afrikan mantereen eri hallitusten, af-
rikkalaisten ja kansainvalisten jarjestdjen ja muiden tahojen kanssa tukien ja eh-
kaisten kehitysvammaisuutta ja kehittden Afrikan oloja (prof. Juma A. Kapuya, Uni-
ted Republic of Tanzania, Ministry of Labour, Youth Development and Sports: Na-
tional Policy on Disability 2004, preface; African Rehabilitation Institute — Harare,
2010).
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Afrikan kehitysvammaisten vuosikymmen sopimus on saanut paljon nahtavia tu-
loksia aikaan Tansaniassa, esimerkiksi kehitysvammaisten koulutusmahdollisuuk-
sien parantaminen. Sopimuksen tavoitteena oli kehitysvammaisten taysvaltaista-
minen koko Afrikassa vuosina 1999-2009. (Plan of Action for the African Decade of
Persons with Disabilities; Fidida 2010.)

Lisaksi Tansania viimeistelee julistusta kehitysvammaisten oikeuksien ja ihmisar-
von suojelemisesta, Convention on the Protection and Promotion of the Rights and
Dignity of Persons with Disabilities (United Republic Of Tanzania, Ministry of La-
bour, Youth Development and Sports: National Policy on Disability, preface, 2004).

Kansallisella tasolla Tansania on yrittanyt toteuttaa kaytannéssa YK:n yhdenvertai-
suutta koskevia yleisohjeita, kartoittanut kehitysvammaisten lukumaaraa kansalli-
sessa vaesto ja talouslaskennassa (2002), seka koettanut havittaa sairauksia joista
helposti jaa pysyva vamma (emt, 2004). Lisaksi kehitysvammaiset otetaan huomi-
oon Tansanian kéyhyyden vahentamissuunnitelmassa, joka on osa YK:n vuositu-
hat tavoitetta. Vuonna 2004 julkaistu kansallinen kehitysvammapolitikka (National
Policy on Disability) maarittelee kehitysvammaisuutta, arvioi sen aseman paranta-

miseksi tehtavia muutoksia seka lakien toteutumista Tansaniassa.

5.3 Kehitysvammaisten oikeuksia koskevat lait Suomessa

Suomessa kehitysvammaisen oikeudet perustuvat YK:n kehitysvammaisten oike-
uksia koskevaan julistukseen (1971) sekd vammaisten oikeuksien julistuk-
seen(1975), kehitysvammaisten erityishuoltolakiin (1978), jonka tarkoituksena edis-
tda yhdenvertaisuutta, sekd ehkaistd vammaisuudesta mahdollisesti aiheutuvia
haittoja ja esteitd; vammaispalvelulakiin(1988), joka velvoittaa kunnat jarjestamaan
kehitysvammaiselle erityishuoltopalveluja ja tukitoimia, esimerkiksi taman tarvitse-
man hoidon, kuntoutuksen ja koulutuksen. Mikali kunnalla ei ole mahdollisuutta itse

jarjestaa palveluja, ne hankitaan ostopalveluina; seka perusoikeusuudistukseen
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(1995), joka kieltaa syrjinnan myoés vammaisuuden perusteella. Jokaiselle kehitys-
vammaiselle tehdaan suomessa hoito- seka palvelusuunnitelma, jossa maaritel-
laan kuntoutumisen tavoitteet ja kaytannodn toimet. Suunnitelmia arvioidaan ja pai-

vitetaan tietyin valiajoin.

6.0 KUVAUS TYON TOTEUTUKSESTA

6.1 Lahtokohta

Kiinnostukseni aiheeseen herasi omien kokemusten ja toisaalta tietamattomyyden
kautta: minulla oli hieman kokemusta kehitysvammaisista niin Suomessa seka
Tansaniassa, mutta moni tyoskentelyyn ja kehitysvammaisten "kohtaamiseen” liit-
tyva asia oli hamaran peitossa ja kiinnostava yhteiskunnallisella tasolla. Olin suorit-
tamassa tyodharjoittelua seka projektiopintojani 4%2 kuukauden ajan kehitysvam-
maisten parissa Tansaniassa kevaalla 2010 ja tama oli oivallinen tilaisuus kerata

samalla aineistoa opinnaytetyotani varten.

Opiskelujeni aikana olen toteuttanut muutamia haastatteluja ja koinkin sen itselleni
ominaisimmaksi tavaksi kerata aineistoa opinnaytetyotani varten. Ihmisten koh-
taaminen on minulle tarkeaa ja uskon saaneeni haastateltavistani kasvotusten irti
sellaista tietoa, jota en olisi muilla menetelmin onnistunut saamaan: kasvotusten
haastatellessa pystyin myds lukemaan haastateltavan reaktiota kysymykseen, aa-

nen painoja, ilmeita seka eleita.

6.2 Tutkimuskysymykset ja tyon tarkoitus

Opinnaytetyon kaari muodostui kysymyksista, joita halusin tietda kehitysvammais-
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ten kohtaamisesta ja asemasta Suomessa seka Tansaniassa: miten vahemmiston
jasen koetaan erilaisissa yhteiskunnissa sekd miten kehitysvammatyota tehdaan
eri kulttuureissa. Kysymykset jakaantuivat selkeasti kolmeen paateemaan: perhee-
seen, muihin ihmisiin ja mediaan (ympardivaan yhteiskuntaan) seka toimintakes-
kuksiin. Kaikki kolme teemaa sisalsivat kysymyksia reaktioista, asenteista, kehitys-

vammaisia kohtaan ja heidan kohtelustaan naissa edelld mainituissa ymparistoissa

Tutkimuskysymykseni on:
1. Mika on kehitysvammaisuuden asema yhteiskunnassa ja miten se ilmenee.

2. Miten kulttuuri vaikuttaa kehitysvammaisuuden kasittamiseen.

Opinnaytetyoni tarkoitus on lisata tietoisuutta kehitysvammaisten tilanteesta kah-
den varsin erilaisen maan ja kulttuurin, Suomen sekd Tansanian nakdkulmasta.
Tama tapahtuu kuvailemalla tilannetta molemmissa maissa. Opinnaytetyoni on
hyodynnettavissa esimerkiksi tietopakettina kehitysmaihin vammaisten pariin tyos-

kentelemaan lahteville henkiloille.

6.3 Tutkimusote

Aluksi pohdin tutkimukseni luonnetta ja paadyin kvalitatiiviseen eli laadulliseen tut-
kimusotteeseen. "Lahtbkohtana kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa on
todellisen elédmén kuvaaminen.[--] kvalitatiivisessa tutkimuksessa pyritéén tutki-

maan kohdetta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti.” (Hirsijarvi, ym. 2003, 152)

Laadullinen tutkimus kasittelee yksiloita, eika pyri yleistamaan toisin kuin kvantita-
tiivinen, maarallinen tutkimus. Kvalitatiivisen tutkimusotteen mukaisesti en siis tas-
sa tutkimuksessa pyri yleistamaan saatuja tutkimustuloksia. Tosin tulosten vertailu
ja yhtenaisyyksien etsiminen eri haastattelujen valilla helpottaa analysointia ja joh-

topaatelmien tekoa.
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Hirsjarven & ym. (2003) mukaan kuvaileva tutkimus pyrkii kuvailemaan ilmiossa
esiin tulevat nakyvimmat piirteet, muodot, tapahtumat, uskomukset seka prosessit
ja se pyrkii dokumentoimaan tutkittavan ilmion keskeisimmat piirteet (Hirsjarvi, ym.
2003,130). Kehitysvammaisuuden aseman ja kasittamisen keskeisimpien piirteiden

luonteenkuvailu kahdessa kulttuurissa onkin opinnaytetyoni paatavoite.

Tutkimus on toteutettu kehitysvamma ohjaajien nakdkulmasta. Ohjaajan nakokul-
ma on valittu ajan rajallisuuden ja kielellisten resurssien vuoksi: Tansaniassa viet-
tamani aika oli rajallinen eika suahilin kielen osaamiseni ei ollut tarpeeksi vahva
haastattelujen toteuttamiseksi paikallisten kielella, jota tapaamani kehitysvammai-
set puhuivat. Tutkimustulokseni pohjautuvat siihen, millaisena ohjaajat kokevat
kehitysvammaisten aseman omalla alueellaan ja mita he ovat nahneet tyoskennel-

lessaan kehitysvammaisten kanssa Tansaniassa ja Suomessa.

6.4 Aineiston hankinta ja analyysi

Taman opinnaytetydn aineisto on hankittu haastattelemalla kolmea (3) Tansania-
laista seka yhta Suomalaista ohjaajaa jotka tydskentelevat eri toimintakeskuksissa.
Tansanian haastattelut toteutettiin englannin kielellda kevaallda 2010 kolmessa eri
toimintakeskuksessa, kahdessa kaupungissa: Bethelem Centressa Ifakaran kau-
pungissa, Amani Centressa seka Mehayo Centressa Morogoron kaupungissa.

Suomen haastattelu toteutettiin marraskuussa 2010 Espoossa.

Kaikissa haastatteluissa kaytettiin samanlaista englanniksi ja suomeksi kirjoitettua
teemahaastattelupohjaa, jonka perusteella kysymykset esitettiin haastateltaville.
Teemahaastattelun “kysymykset ovat kaikille samat, mutta haastateltaville ei esite-
td valmiita vastausvaihtoehtoja, vaan haastateltava saa vastata kysymykseen omin
sanoin.” (Eskola & Suoranta 2000, 86). Kyseinen metodi mahdollisti vapaamuotoi-
sen ja rentoutuneen keskusteluilmapiirin ja teemahaastattelun metodi jatti mahdol-

lisuuden tarkentaville lisakysymyksille ja tapausesimerkeille.



40

Tansanialaisten kehitysvammakeskuksien yhteystietoja sain tydharjoittelupaikkani
ohjaajalta Tansaniassa. Naista valitsin muutaman, joihin minulla olisi mahdollisuus
jarjestaa itseni vierailulle: vaikka etaisyydet kartalla eivat ole kovin pitkia, voi lyhy-
eenkin matkaan kulua yllattavan paljon aikaa: linja-autot maaranpaahan ja takaisin
eivat valttamatta kulje jokainen paiva, tiet ovat usein huonossa kunnossa ja ren-

gasrikot tai mutaan juuttuminen eivat ole harvinaisia matkaa hidastavia tekijoita.

Ensimmaisen yhteydenoton, haastattelu mahdollisuuden ja ajankohdan selvittami-
sen, hoidin puhelimen valityksella: sahkodposti vastauksen saaminen olisi ollut epa-
varmempaa ja kestanyt kauemmin. Haastattelutilanne oli ennalta sovittu, mutta
haastateltavat eivat saaneet mahdollisuutta tutustua kysymyksiin etukateen ajan-
puutteen vuoksi ja vaikka saapumisestani toimintakeskuksiin oltiin tietoisia, mutta
itse tiesin yleensa vasta paikan paalla keta haastattelisin. Suomalainen haastattelu

sovittiin henkilokohtaisesti haastateltavan kanssa

Jokainen haastattelu kesti ajallisesti 45 minuutista hieman yli tuntiin ja ne nauhoi-
tettiin. Itse kuitenkin tein samalla joitakin kirjallisia muistiinpanoja vastausten paa-
kohdista. Jalkikateen ajateltuna muistiinpanojen tekeminen saattoi hieman haavoit-
taa haastattelutilanteen vuorovaikutteisuutta. Yksi haastateltava kieltaytyi nauhoi-
tuksesta, joten kirjoitin vastauksien paakohdat muistiin. Itse haastattelutilanteet
olivat kiireettdmia ja rentoja, mutta Tansanian haastattelut omasta mielestani hie-
man rauhattomia: ulkoa ja muista huoneista kuuluvat danet tai vaihtoehtoisesti ym-
parilla parveilevat keskuksen lapset tuntuivat hairitsevan vain minua, eika laisin-

kaan haastateltavia.

Olin yllattynyt kuinka avoimesti ohjaajat kertoivat kokemuksistaan ja nakemyksis-

taan, eika minulle haastatteluiden kuluessa ollut tunnetta, ettenkd voisi kysya kaik-
kia suunnittelemiani kysymyksia. Ensimmaisen Tansanialaisen haastattelun yhtey-
dessa minua jannitti haastattelun tekeminen vieraan ihmisen kanssa, vieraalla kie-

lella ja vield suhteellisen arasta aiheesta. Jannitys kuitenkin kaikkosi haastattelun
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edetessa enka koe sen vaikuttaneen haastateltavaani.

Haastatteluiden kolme (3) paateemaa olivat perheen, yhteiskunnan ja toimintakes-
kuksien asennoituminen kehitysvammaisiin. Haastatteluiden alussa tein haastatel-
taville selvaksi, ettei heidan nimiaan julkaistaisi missaan yhteydessa. Nain halusin
varmistaa, ettd haastateltavat uskaltaisivat kertoa nakemyksistdan mahdollisem-

man vapaasti ja totuudenmukaisesti.

Aineiston keraamisen jalkeen haastattelut on litteroitu seka englanninkieliset haas-
tattelut kdannetty paakohdiltaan Suomeksi. Tansanialaisten ohjaajien seka suoma-
laisen ohjaajan haastattelut on purettu teemoittain ja paakohdat aseteltu allekkain,

jotta keskeiset erot ja yhtalaisyydet on helpompi hahmottaa.

Analysointi vaiheessa huomasin, kuinka teemahaastattelua olisi kannattanut rajata
hieman tarkemmin, varsinkin yhteiskunta ja toimintakeskus teemojen kohdalta: ky-
symyksia olisi voinut karsia ja teravoittdd. Kuitenkin koen esimerkiksi median ole-
van erittain vahva osa yhteiskuntaa tai ainakin sen viestinnalld on suuri vaikutus

ihmisiin.

6.5 Haastateltavat

Tansaniassa haastateltavien valitsemiseen ei ollut muita kriteereita kuin englannin-
kielen taito ja pitempiaikainen tydskentely kehitysvammaisten parissa. Suomalai-
sen haastateltavan I0ysin lahipiiristani. Olisi ollut antoisaa haastatella kehitysvam-
maisia eri keskuksissa ja paasta kuulemaan millaisia kokemuksia heilla olisi kerrot-
tavanaan, mutta oma suahilinkielen taitoni eivat olisi haastattelujen tekemiseen
rittdneet ja tulkin saaminen jokaiseen haastatteluun olisi ollut erittdin epavarmaan

ja nain vaarantanut haastattelujen toteutumisen.

Haastateltava A
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Amani Centressa haastattelin keskuksen sosiaalitydontekijaa, joka on tydoskennellyt
Morogoron kaupungissa hieman yli kolme (3) vuotta. Hanen tehtaviin kuuluu kes-
kuksen lasten arviointi ja yhteydenpito vanhempien kanssa seka kehitysvammais-

ten lasten etsiminen kodeista ja kylista. Haastattelu toteutettiin 19.05.2010.

Haastateltava B

Ifakarassa haastattelin Betlehem keskuksen toimintavastaavaa. Han on tyosken-
nellyt kehitysvammaisten parissa 9 vuotta Betlehem Centressa ja kay valilla opet-
tamassa Tansanian ainoassa erityisohjaamiseen ja -opettamiseen kouluttavassa
ammattikoulussa Arushan kaupungissa, Pohjois-Tansaniassa. Hanella on myos

kaksi kehitysvammaista veljea. Haastattelu toteutettiin 25.05.2010.

Haastateltava M

Mehayo Centressa haastattelin toimintakeskuksen johtajaa, joka on perustanut
Mehayo Centren vuonna 1995. Ennen keskuksen perustamista han toimi erityis-
opettajana kehitysvammaisille tarkoitetussa luokassa Kikundi primary schoolissa,

Morogorossa. Haastattelu toteutettiin 02.06.2010.

Haastateltava E

Suomessa haastattelin kehitysvammaohjaajaa, joka on toiminut ohjaajana kehitys-
vammaisten tuetussa asuntolassa pian kolme (3) vuotta. Han on aikaisemmin
tydskennellyt kuusi (6) vuotta Autismisaatidossa ohjaajana. Lisaksi hanen lahiper-
heeseen kuuluu kehitysvammainen lapsi. Haastattelu toteutettiin 17.11. 2010 Es-

poossa.

6.6 Tutkimuksen luotettavuus

Tansaniassa tehdyt haastattelut toteutettiin englannin kielelld, joka vaikuttaa tutki-

muksen luotettavuuteen: toteutus kieli on tarkea osa tutkimuksen validiteettia ja

koen, ettd haastattelun luotettavuus olisi karsinyt oleellisesti, mikali olisin kayttanyt
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tulkkia: en olisi voinut olla tdysin varma ymmartaako tulkki kysymykseni ja kaan-
taakd han kaiken mita haastateltava on sanonut. Siksi tutkimukseen oli valittava

ohjaajan nakdkulma.

Toisaalta sama ilmi6é on otettava huomioon kun litteroin ja suomennan haastattelu-
jen paakohtia: englanti ei ollut haastateltavan eika haastattelijan aidinkieli, joten
minun taytyy ottaa huomioon molemminpuolinen vaarinymmarryksien mahdolli-
suus, seka sanojen ja ilmaisujen mahdolliset vivahde erot esimerkiksi kaannosvai-

heessa.

Suomalaista haastattelua tehdessani pohdin vaikuttaako tutkimuksen luotettavuu-
teen se, etta tiedan haastateltavani yksityishenkilona etukateen. Jalkeenpain arvi-
oidessani luotettavuutta, en koe taman seikan vaikuttanen haastatteluun, enka us-
ko sen vaikuttaneen annettuihin vastauksiin silla haastattelun aikana roolit olivat
selkeat: haastateltavani kertoi kokemuksistaan ammattilaisena ja minulla oli haas-

tattelijan rooli kysymysten esittajana.

Haastateltavien maara on pieni, joka osaltaan vaikuttaa tutkimustuloksiin. Toisaalta
huomasin jo kolmen tansanialaisen haastattelun aikana tapahtuvan niin sanottua
aineiston kyllaantymista, saturaatiota: haastatteluissa alkoivat toistua samat asia ja
varsinaista uutta tietoa ei enaa juurikaan tullut esiin. Suomalaisia haastatteluja olisi
voinut toteuttaa enemmankin mutta sen hetkiset resurssit eivat siihen riittaneet.
Ottaen huomioon, ettd kyseessa on kuvaileva ja kvalitatiivinen tutkimus, on teke-
mieni haastatteluiden maara mielestani riittdva todentamaan kokemuksia kehitys-
vammaisten asemasta. Laadullisessa tutkimuksessa otannan maara ei tarvitse olla
korkea silla maaran sijasta keskitytdan analysoimaan annettuja vastauksia perus-
teellisesti (Eskola & Suoranta 2000, 18).

"Aineiston mé&éré on kvalitatiivisessa tutkimuksessa pitkélle tutkimuskohtainen;
vastauksia tarvitaan juuri se verran kuin on aiheen kannalta vélttaméatonta. Tutkijan

on tutkimuskohtaisesti paéatettdva, milloin aineistoa on tullut keréattya riittadvasti, jotta
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se kattaa tutkimusongelman.” (Eskola & Suoranta 2000, 62—-63). Valttamaton ai-

neisto onnistuttiin kokoamaan tekemieni haastatteluiden perusteella.

Kolme Tansaniassa tehtya ja yksi Suomessa tehty haastattelua eivat tietenkaan
edusta absoluuttisia totuuksia kyseisissa maissa: vaikka kysymykset oli aseteltu
koskemaan koko maan tilannetta, haastatteluissa kehitysvammaohjaajat kertovat
nakemyksistaan henkilokohtaisten kokemuksiensa kautta, eivatkd ne nain ollen
kerro koko maan kehitysvammaisten tilanteesta. Hirsjarven ym. (2003) mukaan
laadullisesta aineistosta ei pitaisi tehda yleispatevia paatelmia. Kuitenkin perehty-
malla huolellisesti yksityisiin tapauksiin kertovat ne mika ilmiéssa toistuu yleisella

tasolla ja on huomion arvoista (Hirsjarvi, ym. 2003, 171).

6.7 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimukseni aihe on sosiaalisesti korrekti seka eettinen: se ei loukkaa tai pyri ar-
vottamaan mitdan ihmisryhmaa sen ominaisuuksien takia. Aiheeni tosin herattaa
voimakkaita tunteita ja saattaa olla arka asia, josta voi olla vaikea puhua rehellises-
ti.

Hirsjarven, ym. (2003) mukaan tutkimuksen kohdistuessa ihmisiin on eettisesti tar-
keda, ettd he ymmartavat mihin ja millaiseen tutkimukseen he ovat osallistumassa
ja millaisia riskeja osallistumiseen saattaa liittya (Hirsjarvi, ym. 2003, 26). Tama
patee myos haastateltaviin, vaikka tutkimus ei aiheeltaan suoraan kosketa heidan
elamaansa. Varsinkaan Tansaniassa kehitysvammaisuudesta ei valttamatta ole
helppo puhua rehellisesti kaikilla alueilla. Kerroin haastateltaviani avoimesti opin-
naytetyd prosessistani, vakuutin, ettei heidan henkildllisyytensa ei tule julki mis-
saan tutkimuksen vaiheessa eikd haastatteluun osallistuminen tule vahingoitta-

maan heita tulevaisuudessa.

Kirjassaan Tilastollinen tutkimus (2008) Tarja Heikkila sanoo, etteivat tutkimuksen

tulokset saa olla riippuvaisia tutkijan nakdkulmasta, poliittisista tai moraalista mieli-
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piteista, eivatkd nama omat nakemykset saa vaikuttaa tutkimusprosessin edistymi-
seen ja kulkuun (emt. 2008, 31).

Vaikka tutkimukseni ei ole tilastollinen, mielestani tutkimuksen toteuttajana minun
tulee pystya sailyttamaan tietyn tason obijektiivisuus tutkimustani kohtaan: yhtena
vaarana naen ihastumisen omaan aiheeseeni ja kriittisen nakdkulman hamartymi-
sen, esimerkiksi oleellisen tiedon poiminnassa tai paatelmia tehdessani. Kvalitatii-
vista, ihmisten kokemuksiin kohdistuvaa tutkimusta tehtdessa tyon tekijan koke-
mukset ja ndakemykset esimerkiksi haastattelu tilanteesta ja sen tunnelmasta ovat
kuitenkin osa tutkimusta, eika kaikkia henkilokohtaisia kokemuksia ja tuntemuksia

pida siis sivuttaa tutkimusta tehdessa, mikali ne valottavat tutkimuksen vaiheita.

Tutkijan objektiivisuuteen liittyy muitakin eettisia vaatimuksia: tutkija ei saa plagioi-
da aikaisempia, muiden kirjoittamia teksteja. Tutkimuksen tekija ei saa vahatella
muiden tutkijoiden osuutta tai muiden kirjailijoiden teksteja. Tutkijan ei mydskaan
pida yleistaa tuloksiaan kritiikittdmasti tai vaaristella tai sepittda niita. Lisaksi tutki-
mukseen myodnnettyja maararahoja ei saa kayttaa vaariin tarkoituksiin (Hirsjarvi,
ym. 2003, 27-28.)

Opinnaytetyota tehdessani olen pyrkinyt toteuttamaan eettista tutkimustapaa seka
tutkijaan kohdistuvia eettisia odotuksia. Tutkijan tydskentelyn eettisyys vaikuttaa

myds tutkimuksen kokonaisluotettavuuteen.
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7.0 HAASTATTELUIDEN YHTEENVETO JA ANALYYSI

Tarkoituksenani ei ole tehda yleispatevia paatelmia haastatteluiden pohjalta, vaik-
ka jaottelen ilmidn "Suomen” ja "Tansanian” tilanteeseen ja kasittelen sitd hyvin
pitkalti kyseisien maiden tunnisteilla. On siis muistettava, ettd kyseessa on kunkin
haastateltavan henkilokohtaiset kokemukset sen hetkisesta tilanteesta. Haastatel-

tavat A, B ja M ovat tansanialaisia haastateltavia. Haastateltava E on suomalainen.

7.1 Perheen asennoituminen kehitysvammaiseen lapseen

Haastateltavieni mukaan Tansaniassa ei raskauden aikainen |aakarissa kaynti ole

itsestaan selvyys. Kaupungissa useat naiset kayvat kolmen (3) raskauskuukauden
jalkeen kuukausittain seurannassa, mutta seurannassa tehtavat testit ja tarkastuk-
set eivat ole aina kovin johdonmukaisia ja monet naiset jattavatkin |aakarissa
kaynnit helposti valiin niiden "turhuuden” takia. Maaseudulla tilanne on viela hanka-

lampi: Iaakariin mennaan vasta viime hetkella jos ollenkaan.

Haastateltavani mukaan Suomessa raskauden aikana tehtavat tutkimukset koe-
taan tarkeiksi tai luotettaviksi ja niihin osallistumalla halutaan varmistaa kaiken ole-
van kunnossa ja ennakoida mahdollisia poikkeamia jo raskauden varhaisessa vai-

heessa.

"Odottavilla aideilléd ei ole varaa lahteéd laékériin pitkien vélimatkojen paahéan
vaan he mieluummin turvautuvat paikallisien kylien henkildékéreihin seké
luonnon ladékkeisiin. Maaseudulla on myos tyypillistéd nykylaéketieteen kielta-
minen tai sen asettaminen samalle viivalle luonnonlédékkeiden tai yliluonnollis-

ten parannuskeinojen kanssa.”(Haastateltava B)



47

"Lain muutoksen myo6téd myohéiset abortit ovat lisééntyneet, sillda monia kehi-
tyshéiriditd ei huomata raskauden alkuvaiheessa, toisin kuin esimerkiksi
Downin syndrooma ja ep&muodostumat havaitaan aikaisessa vaiheessa.
Raskautta seurataan saéannollisillé neuvolakéynneilld. Suomessa tehdéaén ai-
ka perinpohjaiset seulonnat ja testit ja vielé lisétutkimuksia jos &iti niin haluaa.
Oma aktiivisuus on hoidon ja tiedon hankinnassa térkeédssé osassa.” (Haas-
tateltava E)

Suomessa suurin osa odottavista aideista on tietoisia miten omilla toimilla ja valin-
noilla voi vaikuttaa eika ainakaan vahingoittaa syntymattoman lapsen kehittymista.

Riskit otetaan yleensa vakavasti. Tansaniassa tietamattomyytta yritetdan kitkea

jarjestdjen ja valtion kampanijoilla, mutta harvat ja yksittaiset tapahtumat eivat riita.
Myds tiedon hankkiminen itse on vaikeampaa kuin Suomessa: heikko lukutaito ja

taloudellinen tilanne estavat luotettavan tiedon saamisen.

"Tansaniassa jérjestetdén aika ajoin kampanjoita, joiden tarkoitus on tiedottaa
odottavia &itejé riskitekijoista, kuten esimerkiksi alkoholista ja huumeista, jot-
ka vaarantavat lapsen terveyden ja saattavat aiheuttaa vammautumisen. [--].
Maaseudulla téllaisia kampanjoita on huomattavasti vdhemmén, eivéatké ne

tavoita kaikkia naisia ja tyttoja.(Haastateltava A)

"Suomessa ollaan tietoisia mitkd seikat ja toimet voivat aiheuttaa kehitys-
vammaisuutta raskauden aikana. Néisté syistd aletaan puhumaan jo varhai-
sessa vaiheessa esimerkiksi ala- ja yldasteen biologian tunneilla. My6s neu-
volasta saa ohjeita, mité kaikkea tulee vélttda raskauden aikana” (Haastatel-
tava E)

Molemmissa kulttuureissa perheenjasenen vammaisuuden toteaminen aiheuttaa

perheelle sisainen shokkitilan, varsinkin vanhemmille, mutta mydés muille perheen-

jasenille. HAmmennyksen ja itsesyytelyn tunteet ovat myds ominaisia molemmissa

kulttuureissa: ajatukset "mita olen tehnyt ansaitakseni taman” eivat ole kulttuuri
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sidonnaisia tuntemuksia. Lansimaisissa vanhemmat saattavat neuroottisesti omis-
tautua erityislapselle ja tuntea itsekkyytta ja syyllisyyttd jos he huomaavat vasy-

vansa tai kaipaavansa omaa aikaa itselleen.

"Tieto kehitysvammaisuudesta tulee aina yllatyksenéd ja se on shokki van-
hemmille oli lapsen ikd mik& tahansa. Raskauden aikana saatu tieto johtaa

monesti raskauden keskeytykseen.”(Haastateltava E)

"Vanhemmat ovat hdmmentyneité erilaisesta lapsesta eivétké tiedd miten héa-
nen kanssaan tulisi olla tai miten toimia. Usein ajatellaan, ettd kehitysvam-
mainen lapsi on sairas eikd néin ollen ole kykenevé& minkaénlaiseen tybhon ja
siksi lapsi voidaankin helposti jéttdé yksin lukkojen taakse siksi aikaa kun

vanhemmat ovat t6issé tai muissa askareissa.” (Haastateltava B).

Kehitysvammaisuuden toteaminen perheenjasenessa ei haastateltavien mukaan
ole helppo tilanne parisuhteenkaan kannalta: eraan haastateltavan mukaan Tan-
saniassa kehitysvammaisuuden toteaminen aiheuttaa edelleen paljon avioeroja.
Se vaikuttaa myds muihin perheen sisaisiin suhteisiin: sisarukset saattavat tuntea
epaoikeudenmukaisuutta ja hylatyksi tulemista, mutta he voivat myos hyvaksya

kehitysvammaisuuden helpommin kuin vanhemmat.

"[--] vammaisuutta pidetddn rangaistuksena pahasta teosta, jolloin aviomies
voi uskoa kehitysvammaisen lapsen olevan Jumalan tai henkien rangaistus
vaimon aviorikoksesta. Aikaisemmin lasten surmaaminen kehitysvammaisuu-
den ilmenemisen jélkeen oli tavanomaisempaa kuin tdna péivéna, mutta sita
tapahtuu edelleen jossakin mé&érin. Esimerkiksi vieraillessani maasai kylissé,
asukkaat kertovat, ettei maasai heimoihin synny kehitysvammaisia lapsia, ei-

k& heité kylissé ole.” (Haastateltavat M)

"Sisarukset saattavat olla aluksi myés hdmmentyneité erilaisesta sisaruksesta

Ja vanhempien reaktiosta. Oman kokemukseni mukaan lapset sopeutuvat ti-
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lanteeseen usein nopeammin kuin vanhemmat ja poikkeavasta sisaruksesta
tulee nopeasti osa joukkoa, vaikkei hédn kaikkeen samaan toimintaan pys-

tyisikéén. (Haastateltava B)

"Usein vanhempien ja perheen arki alkaa pydrimé&én vammaisen lapsen eh-
doilla jolloin sisarukset jaévét vaille vanhempien huomiota. Téllé ei tietenk&an

ole hyvia vaikutuksia[--].” (Haastateltava E)

Tansaniassa kehitysvammaiseen perheen jaseneen liittyy selkeasti hapeaa: pela-

taan esimerkiksi muun yhteisén suhtautumisen muuttumista. Suomessa vanhem-

mat eivat juurikaan koe hapeaa enaa 2000-luvulla, mutta haastateltavani mukaan

vanhempi sukupolvi on varmasti havennyt erilaista lasta.

"Hépeéd heikommasta, erilaisesta lapsesta eldé vahvana, eiké ole ollenkaan
tavatonta, ettéd perheessé olevien lapsien lukumé&éré valehdellaan kysyttédes-

s&.” (Haastateltava M)

"Se [kehitysvammaisuus] on mielletty Jumalan rankaisuksi, vainajahenkien tai
noitatohtorin langettamaksi, koko perheen késittavaksi, kiroukseksi, joka pa-
himmassa tapauksessa voi johtaa perheen hyljeksintdén ja kuiskutteluun

muun yhteisén taholta.” (Haastateltava B)

"En koe, eftd Suomessa vanhemmat hdpeaéisivét lapsiaan, olivat he sitten ke-
hitysvammaisia tai eivat. Ainakaan enéé. Tdhan vaikuttaa varmasti vertaistu-
en saaminen. [--]. ltse perheisiin ja heidén tilanteeseen liittyy myotédhépeéé ja

varsinkin séélié [ulkopuoliselta taholta].” (Haastateltava E)

Kehitysvammaisen asema perheen sisalla riippuu perheenjasenten asennoitumi-

sesta kehitysvammaisuuteen. Tassa kohtaa haastattelut eroavat selkeasti maittain:

Molemmilla tahoilla ollaan huolissaan perheen selviytymisesta, mutta Suomessa ei

selviytymista oteta kirjaimellisesti: Tansaniassa vammainen lapsi ei pahimmassa
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tapauksessa pysty tarjoamaan hyotya ja apua perheelleen elannon hankinnassa,

arjen toissa tai huolehtimaan vanhemmistaan kun he ovat vanhoja.

"Toisaalta alku shokin ylipdéastédesséa ja eldaméan rauhoittuessa voi perhe toimia

hyvinkin normaalisti.” (Haastateltava E)

“Joissakin perheissd kehitysvammaista lasta kohdellaan huonosti, ikéén kuin
rangaistuksena siita, ettei lapsi pysty samaan suoritukseen [--]. Vanhemmat
eivat aina ymmdrré, ettd myds kehitysvammaisella lapsella on oikeus oppia
virheistééan ja yrittdd uudelleen. Vanhemmat kokevat, etté kehitysvammaises-
ta lapsesta ei ole hybtyéa taloudellisesti perheelle, mutta silti on yksi suu liséa
ruokittavana ja lapseen ollaan sidottuna koko loppueldmén ajan.” (Haastatel-
tavat A).

7.2 Yhteiskunnan suhtautuminen kehitysvammaisuuteen

Tansaniassa tavalliset ihmiset eivat juurikaan ole tietoisia kehitysvammaisiin koh-

distuvista laeista ja oikeuksista. Haastateltavieni mukaan kaikki kehitysvammakes-

kuksien ohjaajat tai viranomaiset eivat ole taysin tietoisia, kehitysvammaisten lailli-
sista oikeuksista. Tansaniassa lakeja on vaikeampi valvoa silla korruptio ja vahai-
set resurssit hankaloittavat toimintaa. Verrattuna Tansaniaan Suomessa tiedon
hankinta kehitysvammaisten oikeuksista on helpompaa ja Suomessa ihmiset
yleensa tietavat laeista teoria tasolla, mutta eivat osaa yhdistaa niita kaytannon

toimiin.

"Kehitysvammaisiin liittyvien lakien toteutumisen valvonta on hankalaa. Vi-
ranomaisilla on muita, tdrkedmpid ongelmia ratkaistavanaan, joten harvoin
kantelut tai valitukset johtavat varsinaisiin toimiin suuremmassa mittakaavas-
sa. Myébds viranomaisten oma suhtautuminen kehitysvammaisuutta ja -

vammaisia kohtaan voi vaikuttaa siihen kuinka vakavasti lakeja tulkitaan”
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(Haastateltava A).

"[--] kdytdnnbssé kaikkia lakeja on hankalampi toteuttaa Tansaniassa kuin
esimerkiksi Euroopassa, koska olosuhteet ja resurssit ovat hyvin erilaiset.
Vaikka lait mééréévét esteettbmyydesté eivat edes kaikki toimintakeskukset-
kaan ole esteettomiéa: pihat ovat kuoppaisia sateiden takia, betoni lohkeilee ja
aiheuttaa koloja lattioihin, mutta resurssipulan takia ne eivét ole ensimmaise-

né korjauslistalla.” (Haastateltava M)

"Suomessa tiedetdén periaatteen ja teorian tasolla. Osataan sanoa esimer-
kiksi, ettd on samat oikeudet tai on velvollisuus tarjota heille palveluja, mutta

sitten ei tiedeté mitd nédmé kyseiset palvelut ovat” (Haastateltava E)

Suomessakin saatetaan syyllistya vilppiin. Suoranaisesta korruptiosta ei valttamat-
ta voi puhua, mutta tietyista laillisista oikeuksista ei valttamatta tiedoteta, ellei asi-

anomainen itse ota asiaa esille ja ole siita tietoinen:

"[--] kaikkea kehitysvammaiselle kuuluvista tuista ei kerrota, ellei niisté itse ole
tietoinen ja osaa kysyé. Néin valtiolta sééstyy rahaa. Esimerkiksi jos henkild
saa diagnoosin alle 18-vuotiaana, on hén oikeutettu elékkeeseen ja muihin
tukiin mybhemmin eldméssé. Erddn vanhemman pyytéessé virallista diag-
noosia pian taysi-ikdiselle lapselleen, ensimméinen kysymys oli "miksi tdmé&
pitdéd saada juuri nyt ja kuka teille kertoi tastd”. Kertomatta jéttdminen on hy-

vin yleisté viranomaistaholta. Oma aktiivisuus on térke&é téssékin asiassa.
(Haastateltava E)

Tansaniassa media kasittelee kehitysvammaista lahinnd objektina ja harvoin sub-
jektina. Uutiset radiossa ja tv:ssa ovat tyyliltdan joko neutraaleja tai kertovat bru-
taalista kohtelusta. Harvemmin uutiset ovat haastateltavien mukaan selkeasti posi-
tiivisia. Yksi vuosittainen uutinen on kehitysvammaisten urheilukisat, joka on posi-

tiivista julkisuutta.
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Suomessa kehitysvammaiset ovat mediassa esilla niin hyvassa kuin pahassa. Uu-
tiset koskevat useasti itse jarjestettyja tapahtumia tai kehitysvammaisen henkil6on
kohdistuneesta eettisesti arveluttavasta kaytoksesta julkistenpalveluiden tai laitos-

ten taholta.

"Uutiset kertovat I&hinné siité, kuinka jokin taho on auttanut kehitysvammaisia
tai satuttanut heitd. Harvemmin niin, ettéd kehitysvammaiset olisivat itse teh-
neet itse&én tunnetuksi tai jotakin uutiskynnyksen ylittavaa. [--]. Yleinen uuti-

nen liittyy albiinoihin kohdistuneisiin kidutuksiin.” (Haastateltava A)

"Kerran toimintakeskuksen jarjestdmé muotindytds radioitiin ja keskuksen

asukkaita haastateltiin, mutta se on ainut hyvé uutinen miké tulee mieleen.’
(Haastateltava B)

"Kehitysvammaiset ovat nakyvillé kaikissa medioissa: onnistumisista, jarjeste-
tyistd konserteista. Julkaistaan aika paljon lehtijuttuja harvinaisista kehitys-
vammoista, joita esiintyy vain Suomessa. Hyvéksikéytdsté ja oikeuksien louk-
kaamisesta nousee usein kova hély mediassa ja kuinka Suomi on kehitys-

vammakammoinen maa.” (Haastateltava E)

Suomessa jarjestetdan paljon kampanjoita tukiorganisaatioiden ja hyvantekevai-
syysjarjestojen taholta ja kehitysvammaisten jarjestamat tapahtumat tavoittavat
paljon ihmisia, mutta eivat aina "tavallisia ihmisia”. Suomessa kampanjat koskevat
yleensa asenteiden muuttamista ja kehitysvammaisten oikeuksia. Myos Tansa-
niassa toteutettavien kampanjoiden aihe on asenteiden muuttaminen, mutta se
tapahtuu paaosin jakamalla faktapohjaista informaatiota. Tansaniassa ei ole mah-
dollisuuksia koko maan kattaviin tiedotuksiin silla tapahtumien ja toiminnan jarjes-

tamisesta vastaavat paaosin toimintakeskukset itse.



53

"Valtiollisia tiedotuskampanjoita kehitysvammaisuudesta ei juurikaan ole:
Kaikki on toimintakeskuksien harteilla. Useimmiten tiedotus kehitysvammai-
sista ja keskuksista tapahtuu muiden tapahtumien tai esityksien siivella, kos-

ka ylimééréiseen ei ole rahaa.” (Haastateltava M)

"Osa toimintakeskuksista jarjestda perheille luentoja ja seminaareja kehitys-
vammaisuudesta, tdméa on kuitenkin toimintakeskuskohtaista. Esimerkiksi
meillé (Betlehem Centre, Ifakara) jérjestetdén lasten vanhemmille kerran
vuodessa péivéan kestdvén seminaarin, jossa késitelladn kehitysvammaisuu-
den todellisia syité ja miten kehitysvammaista lasta voidaan auttaa, kuntout-
taa ja miten helpottaa perheen eléméé erityislapsen kanssa.” (Haastateltava
B)

"[--] kampanjoita on tietyin véliajoin ja osa niista tavoittaa myés muitakin ihmi-
sid kuin vammaisten perheet tai ammattilaiset. Kehitysvammaiset itse jérjes-
tévéat paljon tapahtumia, mutta usein niihin 16ytavét vain alan ihmiset ja jérjes-
tdjien vanhemmat, ei niink&én tavalliset ihmiset. Joko ei ole kiinnostusta tai

rohkeutta tulla.” (Haastateltava E)

Tyobpaikan ldytaminen kehitysvammaiselle on haastavaa Suomessa seka Tansa-

niassakin. Kun kaikille terveille ja vammattomille ihmisille ei riita tydpaikkoja on ke-

hitysvammaisten asema tyOnhakijana erittain heikko. Pelkona tyOnantajilla on

muun muassa hyvaksikayttd, huijatuksi tuleminen, kehitysvammaisen palkkaami-

sen kannattavuus sekéa itse vamma.

Suomessa on kaytdssa tuettu tyollistyminen, joka tarkoittaa kehitysvammaisten

henkildiden sijoittamista tyopaikalla avustajan kanssa. Tama on tyonantajien kes-

kuudessa ei niin tunnettu menetelma tai vaihtoehtoisesti siihen ei olla kehitysvam-

maisten kohdalla uskallettu tarttua.
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"Alyllisesti kehitysvammaisilla ei vélttédmétta ole fyysisié rajoitteita, mutta heité
el haluta palkata, koska vammaa ei ymmérreté kuten fyysisié, nékyvid vam-
moja, eiké tybnantajalla ole kéarsivéllisyytta tai aikaa opettaa tydtehtévid mo-
neen kertaan. Fyysisenvamman omaavaa ei voi laittaa fyysisiin t6ihin, joita
tarjottavat tyot usein olisivat: tdstd seuraa kehd, jossa kaikki, milld tahansa

tapaa kehitysvammaiset, ovat tyottéminé.” (Haastateltava M)

"On vaikea I6ytdé toitd ja harrastuksia, jotka tapahtuisivat niin sanotussa
normaalissa ympdéristéssé. Useimmiten jokin muu taho, esimerkiksi sosiaali-
toimi, etsii ja jérjestaa tybpaikan ja harrastuksen. Ongelmana on kuitenkin vé-
linpitdméttbmyys joka johtuu resursseista: usein tilanne menee niin etté “nyt
on jotain jérjestetty, ihan sama millaista toimintaa”, jotta virallisiin raportteihin
voidaan Kkirja asian olevan hoidettu. Tydn laadulla tai mielekkyydellé ei usein-
kaan ole merkitysté kun ratkaisuja tehddén nopeasti. Hyvékuntoinen ja aktii-

vinen henkilb saattaa I6ytéé itsekin tyépaikan.” (Haastateltava E)

"Jos annetaan mahdollisuus, kehitysvammainen voi todistaa olevansa yhté

hyvé tybntekijé kuin vammatonkin henkil.” (Haastateltava A)

Molemmissa kulttuureissa kehitysvammaisuuden kohtaamiseen liittyy ymmarta-

mattomyytta, hapeaa ja jopa pelkoa, esimerkiksi arvaamattomasta kayttaytymises-

ta. Asennoitumisen arvellaan johtuvan suurimmaksi osaksi tietamattomyydesta ja

omakohtaisen kokemuksen puutteesta, joka luo vaaranlaisia oletuksia ja kuvitel-

"Esimerkiksi sokeista ja kuuroista on saatavilla tietoa ja heidén vammat tun-
netaan, mutta ihmiset eivét ole kovinkaan tietoisia élyllisesta tai muusta kehi-
tysvammaisuudesta, koska heillé ei ole selkeésti nékyvaéa ulkoista vammaa.”
(Haastateltava M)
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"Vieraiden ihmisten asenteet kehitysvammaisia kohtaan ovat vieroksuvia ja
epéluuloisia. Ihmiset ndkevéat idkkéadmpiad vammaisia kerjédédméassé kadulla ja
luulevat, ettéd kaikki vammaiset tekevét sitd [kerjdévét], eivdtkd néin ollen
tybskentele tai tee muutakaan hyddyllistd. Tamé aiheuttaa asenneongelmia ja

ennakkoluuloja.” (Haastateltava A)

“Ihmiset ovat usein ilkeitd ja epékunnioittavia, eivatkd ymmérréd miksi joku ei
kykene toimimaan samalla tavalla kuin muutkin ihmiset jos mitdan ulkoista
poikkeavuutta ei ole nahtéavilla. Yleisintd kuitenkin on nimittely ja avoin tuijot-

taminen kadulla” (Haastateltava M).

"Esimerkiksi vaikeasti vammaisiin on selke&sti vaikea suhtautua, sillé heita ei
Juurikaan née arkieléméassé, he ovat p&éosin laitoksissa. Ihmisisté voi selke-
asti ndhdéd hédmméstyksen ja hédpeén tunteen kehitysvammaisen kohdates-
saan, vaikkeivét he ole milldén tavalla liitoksissa kyseessé olevaan vammai-
seen. Suomessa on avointa tuijotusta, mutta harvemmin mitdén huudellaan.
Kerran ollessani asiakkaan kanssa kaupassa, aikuinen nainen tuli Kysymaéan,
miten kehtaan liikkua kehitysvammaisen kanssa. Adnensévy ei ollut pilkalli-

nen vaan sééliva ja kummastunut.” (Haastateltava E)

"Asenteiden muutos vie paljon aikaa, eikd ihmisten asenne muutu elleivat he
saa oikeaa informaatiota, sellaisessa muodossa, jonka he ymmaéartévéat. Tosin

tilanne on nyt 90-lukua parempi” (Haastateltava A)

Molemmissa maissa esiintyy yhtalailla uskomuksia liittyen kehitysvammaisuuteen,

mutta niiden luonne on selkeasti erilainen: Suomessa uskomukset liitetaan lahinna

laaketieteellisiin syihin ja virheisiin, kun taas Tansaniassa henkimaailman vaikutus

on uskomuksissa vahvasti lasna.
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"On Suomessa uskomuksia. Monesti uskotaan, ettéa jokin lapsena saatu roko-
te tai lddkekuuri on vahingoittanut lasta ja aiheuttanut vamman. Liséksi koti-

ympadristén kuvitellaan vaikuttavan geeneihin.” (Haastateltava E )

"[--] uskomukset esiintyvéat pdéosin pienissé kaupungeissa ja maaseudulla ky-
lissé. Kehitysvammaisuus mielletéén rangaistukseksi véaéaryyksista, kirouk-
seksi tai ihmisen tai vainajahengen langettamaksi kiroukseksi.” (Haastatelta-
va M).

"[--] my6s kaupungeissa liikkuu uskomuksia kehitysvammaisuudesta: jos me-
nestyvén liikemiehen perheeseen syntyy kehitysvammainen lapsi, voidaan
helposti ajatella, ettd& mies on myynyt sielunsa menestyksesté ja ’viallinen
lapsi” on henkien tai pahan ldhettdmé& sopimuksen vastine, hinta, jonka mie-

hen téytyy maksaa saamastaan menestyksesta.” (Haastateltava B).

"Toisaalta erilaisuuteen liittyy usko parantavista voimista, esimerkiksi albiinoi-
den sormien ja muiden ruumiinosien uskotaan parantavan sairauksia ja tuo-
van vaurautta.” (Haastateltava A)

"Suomessa vanhemmilla ihmisilld saattaa olla uskomuksia Jumalan ran-
kaisusta tai ettd raskauden aikana &iti on varmasti juonut alkoholia, mika on
aiheuttanut poikkeaman.” (Haastateltava E)

7.3 Toimintakeskuksien suhtautuminen kehitysvammaisiin

Molemmissa kulttuureissa toimintakeskuksilla on samanlainen toimintaperiaate:

saada kehitysvammainen osallistumaan yhteiskunnan toimintaan seka samalla
kuntouttaa ja harjoittaa itsenaisen elaman taitoja — tdma on osa yhteiskuntaan in-
tegroimista. On tarkeaa saada kehitysvammaiset lapset ulos kodeistaan ndkemaan

ja kokemaan uusia, heille mielekkaita asioita.
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Lisaksi Tansaniassa toimintakeskuksien tavoitteena on parantaa kehitysvammais-
ten inmisten, usein lapsien, elinoloja, jotka saattavat, tapauksesta riippuen, olla
hyvinkin jarkyttavat: ei ole tavatonta, etta kehitysvammaisia lapsia hylataan kes-
kuksien laheisyyteen. Toimintakeskus on monelle kehitysvammaiselle turvapaikka,

jossa voi tuntea olevansa hyvaksytty ja rakastettu juuri sellaisena kuin on.

"Toimintakeskus on monelle ainoa paikka, jossa lapsi voi saada oikeanlaista
kuntoutusta ja opetella itsenéisyyteen vievié toimintoja. Keskuksissa harjoitel-
laan enemman tai véhemmaén ohjatusti peruseldméntaitoja kuten hygieniasta
huolehtimista ja sosiaalista kanssakdymista. Keskukset huolehtivat myds ke-
hitysvammaisten lasten ala-asteen oppiméérén opettamisesta.” (Haastatelta-
va M)

"Toiminta- ja péaivékeskuksien tavoitteena on tarjota mielekésté tekemisté
osana muuta yhteiskuntaa sek& mahdollistaa vanhempien tydssékéynti ja
muu elédma. Liséksi toimintakeskuksista taytyy olla muutakin hyotyé kuin mie-
lekéds tekeminen ja uusien taitojen opettelu: kuntouttavan toiminnan nékdékul-

ma on myos tarkeéa osa keskustoimintaa.” (Haastateltava E)

Tansaniassa kaytetdan voimia, resurssien salliessa, kehitysvammaisuuden ja kes-

kuksen tunnetuksi tekemiseen, kun taas Suomessa nama kaksi aluetta eivat kuulu

keskuksien varsinaiseen toimintaan. Haastateltavan mukaan Suomessa keskuksis-
ta ei tiedoteta lahiymparistdlle "turhan takia”: vain vanhemmat ja ammattihenkilosto
ovat usein tietoisia keskuksien olemassa olosta. Tansaniassa keskuksien tunnetta-
vaksi tekeminen liittyy varmasti myds kehitysvammaisuuden tunnettavuuden pa-

rantamiseen ja sen normalisoimiseen.

"Toimintakeskukset huolehtivat myds siité, etté lahialueiden ihmiset tuntevat
keskuksen ja tekevét kehitysvammaisuutta tutummaksi paikallisille asukkaille.

Myéds lasten perheille pyritddn antamaan asianmukaista tietoa kehitysvam-
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maisuudesta, hyodyllisisté toimintamalleista seké lapsen edistymisestéa ja

vaiheista keskuksessa.” (Haastateltava M)

"Kaupungeissa perheet osaavat hakeutua keskuksiin ja ovat tietoisia ldhialu-
eiden paikoista. Maaseudulla usein tiedetédén joku, joka tietda toimintakes-
kuksen, silld sosiaalinen verkosto on laaja ja viidakkorumpu on tehokas tie-

don levittdja.” (Haastateltava B)

"Oman kokemukseni mukaan ihmiset eivét juurikaan ole tietoisia keskuksien
tai asuntoloiden olemassa olosta: vélillé yksityisisséd keskusteluissa tutun re-
aktio on "ai onko siellékin sellainen paikka, en ole tiennyt vaikka ohi kuljen.”
Ammatti-ihmiset ja omaiset kylla tietévéat, mutta ne joilla ei ole mink&éanlaista
sidetta kehitysvammaisuuteen eivat useimmiten tieda. Ei heilla ole siihen tar-
vetta. Liiallinen markkinointi saattaisi arsyttaa lahelléd asuvia” (Haastateltava
E)

Tansaniassa lahialueiden ihmiset ovat siis tietoisia keskuksista, mutta aina ei olla

oltu taysin tietoisia mitd keskuksissa tapahtuu eika suhtautuminen keskuksiin ole

aina ollut positiivista. Suhtautuminen ei mydskaan aina ole positiivista Suomessa.

Yleensa asenteet kuitenkin muuttuvat positiivisiksi ja neutraaleiksi ajan my6ta.

"Osa naapureista valitti aiheettomasti lasten ja eldinten meluamisesta ja muu-
tamana ybné joku rikkoi toimiston ikkunoita. 15-vuoden aikana ihmiset jo ovat
tottuneet olemassa oloomme. Naapureiden lapset kéyvét leikkiméssé Me-
hayon lasten kanssa, eikd varsinaisia ongelma tilanteita ole ollut aikoi-
hin.”(Haastateltava M)

"Amani Centren alkuvaiheessa [perustettu 1992] saimme muutaman kerran
uhkailuja seké héirintdé silla ihmiset luulivat, ettd keskuksessa on vain kehi-

tysvammaisia ihmisié, eiké yhtddn vammattomia aikuisia. Vaéarinkésityksen
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Jélkeen ihmiset ovat suhtautuneet keskuksen toimintaan suopeasti.” (Haasta-
teltava A)

"Muutama vuosi sitten paikalliset asukkaat vastustivat kovasti Marjaniemeen
suunnitteilla olevan keskuksen rakentamista, ei se ollut ensimmaéinen kerta
kun "meitd” ei haluta naapuriin.. mutta tuskin kukaan jattdd muuttamatta jos

ldhelld on kehitysvammaisten paikka.” (Haastateltava E)

Toimintakeskuksissa sen asiakkaita ja asukkaita kohdellaan paapiirteissaan hyvin
ja oikeuden mukaisesti. Vain yksi tansanialainen haastateltava kertoi satunnaisesta

lydmisesta.

"L&htbkohtaisesti hyvin. Ammatti-ihmisten tulisi tietéd& miten toimia oikeuden
mukaisesti, eettisesti ja kunnioittaen toista ihmista. Resurssit usein kuitenkin
vaikuttavat toimintaan: aika ei aina riita riittdvén yksilbllisen tue antamiseen ja
Joskus keskukset toimivat I&dhinné “séilytyslokeroina” paivan ajan. Inhimillisyys
on kaukana esimerkiksi véalilla kéytettavisté valjaista: ne l&dhinn& helpottavat

ohjaajan eiké& ohjattavan eldmé&é.”(Haastateltava E)

"Usein paikalliset vapaaehtoiset tybskentelevét keskuksissa majapaikkaa,
ruokaa ja pienté taskurahaa vastaan. Useimmilla ei ole kokemusta erityislap-
sista eikd néin ollen ymmarrystd heidédn vaatimuksistaan. He saattavat tur-
hautuessaan ly6déa lasta rankaisuna. Téhén pyritddn puuttumaan, mutta sa-
tunnaisissa yksittéistilanteissa se on hankalaa. Pé&osin lapsilla on hyvét olta-

vat keskuksissa” (Haastateltava M).

Elaman laatu toimintakeskuksissa voi vaihdella. Tansaniassa kaikki keskukset ei-
vat ole onnistuneet hankkimaan tasapainoista ja vakaata taloutta, mika hankaloit-
taa keskuksien toimintaa. Tiettyja toiminnan standardeja ei pystytd takaamaan.

Toiminnan (kuntouttamisen ja kouluttamisen) mahdollisuudet ovat riippuvaisia kes-
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kuksen taloudellisesta tilanteesta. Osa toimintakeskuksista pyytaa rahaa perheilta,

osa ei.

"Valtio ei tue keskuksia, joten kaikki pyériin omavaraisuuden tai ulkomaalais-

ten avustusten ja yhteistybkumppaneiden avulla.” (Haastateltava A).

“Toiminnan mahdollisuudet ovat riippuvaiset alati muuttuvista resursseista:
Maissisato saattaa j@dda huonoksi, monet organisaatiot toimivat ulkomaalais-
ten avustuksien ja vapaaehtoisten varassa. Kun avustukset pééttyvét tai va-
paaehtoisia ei ole, voi keskuksen taso romahtaa, sill4a omavaraisuuden tuoma
hybty ei aina yksin riité yllapitoon. Mikéli rahaa on véhén, luovutaan muusta
ylim&éréisesté ja suunnataan varat kaikkein tdrkeimp&én eli ruokaan tai lap-

sia on lahetettdvé takaisin koteihin.”(Haastateltava M)

8.0 JOHTOPAATELMAT JA POHDINTAA

Keskeisimmiksi kehitysvammaisten kohtaamisen piirteiksi tutkimuksessani muo-
dostuivat kehitysvammaisuuden syiden tuntemattomuus ja tasta johtuvat erilaiset
uskomukset. Kehitysvammaisuuden yhteiskunnallista asemaa on vaikea maaritella
yksioikoisesti varsinkin kuin molemmat kasitteet ovat hyvin laajoja seka poikkeus-
tapauksia 16ytyy aina. Tutkimuksestani saatujen tulosten valossa kehitysvammai-
suuden asemassa on parantamisen varaa, molemmissa kulttuureissa. Tansanias-
sa yliluonnosten uskomusten kitkeminen olisi ensimmainen tarkeda asemaan ja
kohteluun vaikuttava muutos. Vaikka Suomessa kehitysvammaisuuden aseman

suhteen ollaan "pidemmall@”, voitaisiin suomessa keskittya diagnosoinnin ja loke-

roinnin sijaan keskittya kehitysvammaisuuden sosiaalisiin ja moraalisiin ongelmiin.
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Tutkimustuloksien valossa molemmissa kulttuureissa kehitysvammaisuuteen liittyy
paljoa epatietoisuutta ja uskomuksia. Vamman tuntemattomuus aiheuttaa pelkoa ja
negatiivisia asenteita, jotka ilmenevat syrjinta, vieroksuntana kaikilla eldman osa-
alueilla. Ennakkoluuloiset asenteet puolestaan rajoittavat yhteiskuntaan osallistu-
misen mahdollisuuksia. Kuitenkin ilmion muututtua tutummaksi myds asenteet ja
suhtautuminen kehitysvammaisuuteen muuttuvat neutraalimmiksi tai positiivisiksi,

niin l1ahiyhteison kuin vieraidenkin taholta.

Kuva 5: Yhteiskuntaan osallistuminen on rajallista, muttei mahdotonta. Tansanian kehitys-

vammaisten urheilutapahtuman osakilpailu Morogorossa.

Vaikka kehitysvammaisten tasa-arvoinen asema ja yhtalaiset oikeudet yhteiskun-
nassa on taattu paikallisin sek& kansainvalisin sopimuksin ja laein, vaihtelee niiden
kaytannon toteutuminen suuresti. Annettujen vastausten mukaan edelleenkaan
kaikki kehitysvammaisille suunnatut lait ja oikeudet eivat toteudu: eivat Tansanias-
sa eivatkd mydskaan Suomessa. Molemmissa maissa kulttuuri ja olosuhteet aset-
tavat kehitysvammaisuudelle omat erilaiset haasteensa. Suomen nakdkulmasta
Tansaniassa tapa selittdaa kehitysvammaisuuden syyt ovat taysin irrationaalisia ja

painvastoin.
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Vaikka kehitysvammaisuuden kasitys vaihtelee kulttuureittain on samanlainen suh-
tautumisen kaava huomattavissa kulttuurista tai elettavasta aikakaudesta riippu-
matta: Kehitysvammaisuus on aina ollut ja tulee olemaan ei toivottu ominaisuus
esimerkiksi perheen jasenessa tai tyontekijassa kulttuurista riippumatta - silti sen
kanssa opitaan elamaan ja alkujarkytyksesta selvitaan. Niiden ihmisten, joilla ei ole
mahdollisuutta saada kokemuksia kehitysvammaisuudesta, asenteet yleensa jaa-

vat negatiivisiksi.

Tansanian ja Suomen asemaa on hankala verrata toisiinsa silla Idhtokohdat ovat
itsessaan hyvinkin erilaiset: suomessa perhe saa taloudellista tukea valtiolta, apua,
hoitoa ja tietoa ammattihenkildiltd kehitysvammaisuuden ilmetessa. Tansaniassa
perheet ovat taloudellisesti omillaan ja varsinkin syrjaalueilla parjattava ilman apu-
valineita tai asian mukaista hoitoa, mutta heilla on parhaassa tapauksessa koko
suvun tuki ja apu todella Iahella, pahimmassa tapauksessa ei ketdan kenen puo-

leen kaantya.

Tansaniassa vahvat uskomukset vaikuttavat negatiivisesti kehitysvammaisten
asemaan, mutta tilanne on kohentumassa ja suvaitsevaisempi kuin esimerkiksi 20
vuotta sitten. Mielestani tiedon lisddminen on Tansaniassa avain asemassa. Talla
voitaisiin vahentaa kehitysvammaisiin kohdistuvaa syrjintaa. Tiedon lisdaminen ja
sen hankkimisen helpottaminen vahentaisi uskomuksia ja esimerkiksi albiinoiden

silpominen parannustarkoituksiin voisi jonakin paivana loppua.

On totta, ettd Suomi on hyvinvointi yhteiskunta usealle sen kansalaiselle, mutta ei
valttamatta kaikille. Suomalaisessa yhteiskunnassa riittaa tietoa ja ymmarrysta
monimutkaisistakin ilmidista, mutta valilla tuntuu, ettei tama tietamys ylla opitusta
kaavasta hieman poikkeavien ilmididen, kuten esimerkiksi kehitysvammaisuuden,
ymmartamiseen. Koska Suomessa kyse ei voi olla tiedon saannin mahdottomuu-
desta, tarvitaan asennekasvatusta edelleen. Yhteiskunta ja sen toimintaa maaritte-
levat instituutiot muodostuvat monista yksittaisista ihmisista — jos ihmisten kasityk-

set eivat muutu, ei muutu yhteiskuntakaan.
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Mielestani Suomen ja muiden lansimaiden kehitysvammahistoriaa tarkastellessa
voi huomata samoja piirteita, joita Tansaniassa esiintyy tana paivana: esimerkkei-
na perheen ja lahisuvun merkityksen korostaminen, uskomukset yliluonnollisen
aiheuttamasta vammasta. Agraari yhteiskunnalle ominaisia piirteita, jotka teollistu-
minen ja medikalisaatio on vienyt mennessaan. En sano, ettd agraari yhteiskunta
alkukantainen tai siita on pyrittava pois, silla meilla olisi opittavaa esimerkiksi yhtei-

sollisyydesta, joka vallitsee kyseisissa yhteiskunnissa.

Kuva 6: Toimintakeskuksissa harjoitellaan elamtaitoja sekd omatoimisuutta.

Yksild on joko yhteiskunnan sisapuolella tai ulkopuolella: mikali han sopeutuu val-
litseviin normeihin ja odotuksiin mahdollisemman hyvin, paasee han sisapuolelle ja
yhteisdn jaseneksi. Jos yksild ei avustettunakaan pysty oppimaan yhteiskunnan
normeja, hyljeksinnan ja ulkopuolelle joutumisen mahdollisuus on todennakdista.

Toimintakeskukset ovat voimauttava osa elamaa. Ne tarjoavat uusia kokemuksia ja
opettavat elamassa selviamisen kannalta tarkeita taitoja. Naiden taitojen kautta
integroidutaan hieman enemman yhteiskuntaan, lahemmas vammattomia ihmisia
ja tavoitetta ettei kukaan joutuisi yhteison ulkopuolelle. Hyljeksinnan estamiseen ja

inkluusion toteuttamiseen tarvitaan myés vammattomien ihmisten tydpanos.
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Kuva 2: Yhdessa tekeminen on tarkea osa elamaa.

Oma kokoelma.

Kuva3: Kehitysvammaisuus ei ole este tyonteolle.

Oma kokoelma.

Kuva 4: pyoratuolissa oleva poika seuraa koulun liikuntatuntia.

Oma kokoelma.

Kuva 5: Yhteiskuntaan osallistuminen on rajallista, muttei mahdotonta.

Oma kokoelma.

Kuva 6: Kuva: Toimintakeskuksissa harjoitellaan elamtaitoja seka omatoimisuutta.

Oma kokoelma.
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LITTEET

Liite 1: Haastattelukysymykset englanniksi.

How the society sees disabled people:

1. Is there any laws considering disabled people?

2. Is any information given by the government about disabled people and different
kind of disabilities? Events, campaigns, seminars?

3. Is there any new concerning about handicapped people in the media? In
Radio/TV? What kind of news are they good of bad?

4. s it easy for disabled person to take part in societys' normal daily life? For ex-
ample finding a job, hobbies, friends? What is their place in the society?

5. Does the normal citizens have some magical beliefs or attitudes towards dis-

abled people? Are there any nicknames? How people react if they see disabled
person on the street?

How the families see the disabled child:

1. Is any information given to the pregnant mothers what things are harmful for the
baby and might cause disabilities (alcohol, drugs etc.)?

2. What is the first reaction when disabled child is being born into a family?

3. How is disabled person treated at home by his/her parents, siblings or grand-
parents? Is there any difference between generations? Are they being a shamed
by the relatives?

4. Does the families openly talk to people out side the family about having a handi-
capped child?ls it easy to get help outside from the family and relatives?

5. Is there any magical believes or certain attitudes towards the family with dis-
abled person in the family?

How the activity centres (and special school units) see the disabled
people:

1. Why there is a need for activity centres for disabled people? What is the main
aim of these centres?
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2.How disabled people are treated in these activity centres (and school units)?

3.How the centres choose the persons who would like to join the canter? How dis-
abled people and their families find these centres?

4. Are the activity centres well known by the people who don't have a disabled per-
son in their home?

5. How the neighbours see and consider the activity centres? Any problems ever
appeared?



