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This study examined how grown-up people with mental deficiency, who live in a
supported or assisted living unit in Lappeenranta and communicate by speak-
ing, experience involvement. Involvement consists of three things: the experi-
ence that you are an active participant, the feeling that you belong to the com-
munity and society, and for the third the opportunity to influence both your per-
sonal and general matters. The goal was to examine how these qualifications
for involvement are fullfilled when it comes to people with mental deficiency,
and what obstacles there might be to the success of involvement.

The study was carried out as a qualitative research and the method used was
theme interview. All seven of the interviewees were chosen randomly and the
interviews were recorded. The transcribed material was analyzed using the the-
ory driven content analysis method.

Based on the results the people with mental deficiencies had quite a lot of ex-
perience with participation, although the lack of support made it impossible to
participate fully. Also, the wishes they had concerning participation were not
always made clear. The activities of the participants were often separated from
common hobbie groups which further discouraged broader social interaction.

The social network of people with mental deficiencies was often limited to their
own family, the unit’s personell, and other inhabitants. They had a concise so-
cial circle. The people with mental deficiencies experienced also loneliness.
However, living in the unit created a feeling of belonging to a group.

The right of the people with mental deficiencies to self-determination and their
possibility to influence their own matters was weak and depended on others. It
was still concidered important to be able to make personal decisions. Some of
the people with mental deficiency were however, unwilling to make decisions by
themselves. The obstacles for influencing were both structural and biased. Still,
it wasn’t found as important or interesting to have an influence on the common
matters as it was on their own personal lives. Overall the results show that the
sense of involvement among the people with mental deficiency needs improve-
ment.

Keywords: Complicity, Influencing, Involvement, Mental Deficiency, Participa-
tion, Self-Determination
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaiset ihmiset ovat kiteyttaneet jotakin melko perustavanlaatuista
osallisuuden kokemisestaan Me Itse ry:n vammaispoliittisessa ohjelmassa (Tai-
pale ym. 1999, 8): Jos saamme olla yhteiskunnan vastuullisia kansalaisia, em-

me ole sosiaalinen ongelma, vaan osa sen ratkaisua.

Jos saamme. Konditionaali ilmaisee ehdollisuutta, epavarmuutta tai kohteliasta
pyyntéa (Mikkola ym. 1999, 460). Kenelle pyyntd on osoitettu? Kuka vartioi yh-
teiskunnan porttia ja paattaa, ketkd saavat olla osallisia? Kokevatko kehitys-

vammaiset ihmiset todella osallisuuden sijaan olevansa sosiaalinen ongelma?

Tassa opinnaytetydssa perehdytaan siihen, kokevatko kehitysvammaiset ihmi-
set osallisuutta. Osallisuuden tunto on keskeinen osa ihmisen hyvinvointia, so-
siaalialan tyon keskiota. Vammaisten henkildiden oikeus osallisuuteen on Val-
tioneuvoston vammaispoliittisessa selonteossa (2006) kirjattu yhdeksi suoma-
laisen vammaispolitikan kolmesta keskeisesta periaatteesta. Osallisuus ei kui-
tenkaan ole yksiselitteinen kasite. Siihen sisaltyy kokemus kuulumisesta jouk-
koon — yhteisbon ja yhteiskuntaan, mahdollisuus vaikuttaa omiin asioihinsa,
elinymparistoonsa ja paatoksentekoon sek& mahdollisuus osallistua, harrastaa
ja tehda tyota, tuntea itsensa toimijaksi. Harju (2004) kirjoittaa valtaosan suo-
malaisista kokevan téllaisen osallisuuden tunteen. Kokevatko kehitysvammaiset

ihmiset samoin?

Yhdistyneiden kansakuntien laatimassa Vammaisten henkildiden oikeuksia
koskevassa yleissopimuksessa (2006) maaritellaan, ettd ihminen on vammai-
nen, jos h&nen vammansa aiheuttaa sellaisia esteita, ettei han voi taysipainoi-
sesti osallistua yhteiskunnan toimintaan yhdenvertaisesti muiden kanssa. Taméa
vammaisuuden maaritelmd on siis ristiriidassa edelld kuvatun osallisuuden
maaritelman kanssa. Kuitenkin jo Suomen perustuslaki (1999/731, 28 ja 148)
takaa yksil6lle oikeuden osallistua ja vaikuttaa yhteiskunnan ja elinymparistonsa
kehittdmiseen seké velvoittaa julkisen vallan edistamaan yksilon mahdollisuuk-

sia osallistua yhteiskunnalliseen toimintaan ja vaikuttaa hanta itseaan koske-



vaan paatoksentekoon. Kuntalaissa (1995/365, 278) taataan sama vaikutta-

mismahdollisuus kunnan paatéksentekoon.

Vammaisuuden aiheuttamien esteiden poistamiseksi tai ainakin niiden vahen-
tamiseksi on siten luotu lakisaateisia palveluja ja tukitoimia seka kirjoitettu poliit-
tisia selontekoja ja ohjelmia kunnissa, l&&neissa, valtioneuvostossa ja Euroopan
neuvostossa, jotta vammaisten ihmisten oikeudet ja yhdenvertaisuus toteutuisi-
vat. Toteutuvatko ne? Taté on tutkittu melko vahan, vaikka Valtioneuvoston se-
lonteossa vammaispolitikasta (2006) yhtend kymmenesta kehittdmistoimenpi-
teestd mainitaan vammaisia henkilgita ja heidén oikeuksiensa toteutumista kos-

kevan tiedon lisaaminen.

Aihe on ajankohtainen, silld aivan hiljattain, syksylla 2010, julkaistiin valtioneu-
voston vammaispoliittinen ohjelma, jossa linjattiin suomalaisen vammaispolitii-
kan keskeiset toimenpiteet tuleville vuosille. Kehitysvammaisten ihmisten osalli-
suus oli vammaispoliittisessa ohjelmassa keskeisesti esilla. Lappeenrannan
voimassaoleva vammaispoliittinen ohjelma puolestaan paattyy vuonna 2010.
Syksylla 2009 on lisaksi astunut voimaan uudistettu Vammaispalvelulaki, joka
teki henkilokohtaisesta avusta subjektiivisen oikeuden. Paikallisestikin palvelu-
jarjestelmamme eldd murrosta, kun vuodenvaihteessa 2009-2010 syntyi Etela-
Karjalan sosiaali- ja terveyspiiri. Lappeenrantaan suunnitellaan liséksi uutta ke-
hitysvammaisten nuorten aikuisten asumisyksikk6a. Vammaistyon saralla ta-
pahtuu paljon, ja on erittdin perusteltua kysya juuri kehitysvammaisilta itseltaan,
miten he kokevat olevansa osallisia nyky-yhteiskunnassa. Oman haasteensa
kaikenlaiseen kehittamistyohon luo liséksi vuonna 2008 alkanut maailmanlaa-
juinen taloudellinen lama. Toivottavasti olemme kuitenkin jo 1990-luvun laman
seurauksista oppineet, ettd taloudellista alamaked ei saa maksattaa heikoim-

massa asemassa olevilla.

Valitsin juuri taméan aiheen, koska olen suunnannut opinnoissani erityisesti kehi-
tysvammaty6hon ja pyysin siksi Lappeenrannan vammaispalvelutoimistosta
opinnaytetyotideoita. Kehitysvammaisten osallisuuden kokeminen oli erds ehdo-

tetuista aiheista, ja se tuntui vaihtoehdoista omimmalta, kiinnostavimmalta ja



merkityksellisimmalta, joten siihen oli helppo motivoitua. Tein opinnaytetydn siis

Lappeenrannan vammaispalveluille.

2 OSALLISUUS KUNTOUTUKSESSA

Tassa luvussa maaritellaan tutkimuksen keskeisimmat kasitteet sekd etsitaan

osallisuudelle teoreettista taustaa kuntoutuksesta.

2.1 Kasitteet

Keskeisimpia termeja tutkimuksessa ovat kehitysvammaisuus seka osallisuus,
joista kumpikaan ei ole yksiselitteinen kasite. Kehitysvammaisuutta on maaritel-
ty eri aikoina eri tavoin niin kauan kuin on ollut ihmisid. Osallisuus taas on ver-
rattain uusi ja vield selkeasti yksisisaltdiseksi vakiintumaton termi, jota on kay-
tetty lahinna lasten ja nuorten vaikutusmahdollisuuksia tutkittaessa. Osallisuu-
den kasitteelle laheistd sukua on termi voimaantuminen, ja siksi sekin on katsot-

tu tarpeelliseksi maaritella tassa.

2.1.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuuden kasitettéd voidaan tarkastella monesta eri nakdkulmasta
— painottaen esimerkiksi ladketieteellista tai oikeudellista aspektia, vammaisuu-
den vaikutuksia toimintakykyyn tai nykyaan enenevassad maarin korostettua
ymparistosidonnaisuutta. Kapea-alaisesti pelkkaan alykkyysosamaaraén perus-
tuvasta jaottelusta on nykydan luovuttu. Kaikenkattavaa maaritelmaa ei liene
olemassa, mutta useamman nékdokulman valitseminen antaa kehitysvammai-
suudesta ainakin yhtd katsantokantaa kattavamman kuvan. Oli maaritelm& mil-
lainen tahansa, se ei kuitenkaan koskaan méaarittele ihmista, vaan ainoastaan

kuvailee hanen erityispiirteitaén.

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (1977) on maarittelyssaan selkeasti

vammalahtdinen. Laissa rajataan, etta kehitysvammaisten erityishuoltoon on



oikeutettu henkil®, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt
synnynnaisen tai kehitysiassa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja
joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluja. Olennaista on siis

tavanomaisesta poikkeava kehitys, ei esimerkiksi ihmisen nykyinen toimintaky-

ky.

Yhdysvaltain kehitysvammaliitto American Association on Mental Retardation
on puolestaan maaritellyt alyllista kehitysvammaisuutta toiminnalliselta kannal-
ta. Tassa maaritelmassa kehitysvammaisuus tarkoittaa tamanhetkisen toiminta-
kyvyn huomattavaa rajoitusta, johon liittyy keskimaaraista merkittavasti heikom-
pi alyllinen suorituskyky seké rajoituksia kahdessa tai useammassa seuraavista
adaptiivisten taitojen osa-alueista: kommunikaatio, itsestéa huolehtiminen, koto-
na asuminen, sosiaaliset taidot, yhteisdssa toimiminen, itsehallinta, terveys ja
turvallisuus, oppimiskyky, vapaa-aika ja tyd. AAMR esittdd kehitysvammaisuu-
den ilmenevan ennen 18 ik&vuotta. Suomessa téllaista ylaikarajaa ei kayteta.
(Kaski ym. 2001, 21.) Kuvailussa mainittu toimintakyky taas voidaan hyvin lyhy-
esti maaritella ihmisen psyykkisiksi, fyysisiksi ja sosiaalisiksi valmiuksiksi selviy-
tya jokapaivaisen elamén tehtavista kotona, tydssa ja vapaa-aikana (Jarvikoski
& Harkapaa 2006, 94). Seuraavassa luvussa toimintakykya tarkastellaan hie-

man tarkemmin.

Vammaisuutta yleensa, niin alyllisen kuin fyysisenkin toimintakyvyn muovaaja-
na, voidaan tarkastella myo6s sosiaalisen mallin nakékulmasta. Talléin vammai-
suus nahdaan sosiaalisena, poliittisena ja taloudellisena kysymyksena, ei vain
yksilllisten ongelmien tai vajavuuksien aiheuttamana ilmiéna. Vammaisuus ja
sen haitat ovat yhteiskunnan aiheuttamia; vammaisten ihmisten olosuhteista ei
ole huolehdittu riittavasti. TAman tarkastelutavan tarkoituksena on kiinnittéa
huomio yhteiskunnan rakenteisiin, joita muuttamalla vammaisten elinoloja voi-
daan parantaa. (Jarvikoski & Harkapéaa 2006, 104.) Kehitysvammaisuus on siis
nain tarkastellen ihmiselle koituvia toiminnan vaikeuksia, jotka johtuvat yhteis-
kunnassa olevista esteistad: vaikeaselkoisesta virkakielesta, riittAmattomasta
tuesta ja ohjauksesta, negatiivisista asenteista, puutteellisesta suunnittelusta ja

niin edelleen.



Koska kehitysvammaisuuden maaritelma ei ole yksiselitteinen, ei ole olemassa
myoskaan yhta ainoaa tarkkaa lukua kehitysvammaisten maarasta. Eri tilastoja
vertailemalla on paadytty arvioon, ettd Suomessa asuu noin 50 000 kehitys-
vammaista ihmista, yksi prosentti vaestosta. Kehitysvammalain mukaisia palve-
luja saa kuitenkin vain 20 000 ihmista. Luku riippuu kuitenkin siitd, mita kaikkea
kehitysvammaisuuteen lasketaan kuuluvan. Eri maissa tehtyjen tutkimusten
perusteella laaketieteellisesti maariteltya alyllistéa kehitysvammaisuutta olisi noin
3 prosentilla kouluikaisista lapsista. Suomessa vastaava luku on 1,2-1,4 pro-
senttia, joskin maaran arvioidaan olevan todellisuudessa suurempi. (Kaski ym.
2001, 26-27.)

2.1.2 Toimintakyky ja toimintarajoite

Toimintakyvyn kasite on suhteellinen. Hyva toimintakyky tarkoittaa ihmisen suo-
riutumista hyvin ja omatoimisesti tavanomaisista tehtavista. N&ain ollen toiminta-
rajoite eli toiminnanvajavuus puolestaan tarkoittaa vaikeuksia suoriutua avutta
tai ongelmitta tavallisista toimista. Kun ihmisen toimintakyky on ristiriidassa
omien tai ympariston asettamien odotusten, tehtavien tai vaatimusten kanssa,
syntyy siis toiminnanvajavuus. Toiminnanvajavuuksien yleisimpia syita ovat sai-
raudet ja vammat, ja vaeston toimintakykya arvioidaan yleensa juuri ndiden toi-

minnanvajavuuksien ja haittojen kautta. (Aromaa ym. 2005, 134-135.)

Maailman terveysjarjestd WHO (World Health Organisation) on vuonna 2002
julkaissut Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalisen ICF-
luokituksen, joka on alkuperédisnimeltd&n International Classification of Func-
tioning, Disability and Health. Uusi malli kehitettiin tdydentamaén kansainvalista
ICD-tautiluokitusta, ja se on tarkoitettu yleisesti ihmisten toimintarajoitteiden
kuvaamiseen, ei siis ainoastaan tai erityisesti kehitysvammaisten toimintakyvyn
luokittelemiseen. Koska ICF-luokituksessa kaikki toimintakyvyn tai toimintara-
joitteen muodostavat tekijat vaikuttavat toisiinsa, teoriaa kutsutaan myos toimin-
tarajoitteiden interaktiiviseksi malliksi. ICF-luokitus on kuitenkin saanut kritiikkia
siitd, ettd se perustuu asiantuntijan arvioon, eika siind huomioida riittvasti kun-

toutujan osallisuutta ja subjektiivista kokemusta toimintakyvystdan. Kuvassa 1



esitellaan toimintarajoitteen luovien tekijoiden vuorovaikutusta. (Jarvikoski &
Karjalainen 2008, 83-84.)

terveydentila
(hairio, tauti)

kehon toiminnot, — suoritukset — osallistuminen
ruumiin rakenteet

t f f
’ ’

[ ymparistotekijat ] [ yksilotekijat ]

Kuva 1. Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden interaktiivinen malli

WHO:n toimintarajoitteiden interaktiivisen mallin mukaan toimintarajoite muo-
dostuu ihmisen terveydentilan ja erilaisten elamanpiirin tilannetekijéiden vuoro-
vaikutuksesta. Terveydentilalla on vaikutusta ihmisen suorituksiin ja osallistumi-
seen ja toisinpain. Myo6s tilannetekijat eli ymparisto- ja yksilotekijat vaikuttavat
osallistumiseen ja lisdksi kehon toimintoihin ja ruumiin rakenteisiin. Toiminta
puolestaan muokkaa ymparistod ja henkildkohtaisia ominaisuuksia. Taméan ta-
kia osatekijoiden suhde on dynaaminen: yhden tekijan muutos merkitsee muu-

tosta myos muissa tekijoissa. (Jarvikoski & Karjalainen 2008, 83-84.)

Sairauden tai vaurion vaikeusaste vaikuttaa ihmisen toimintarajoitteeseen tai
tyokyvyn alentumiseen vahemman kuin yleensa ajatellaan. Tutkijat Waddell ja
Burton hahmottavat toimintarajoitteen vaikutusta tyokykyyn kolmella ympyréalla,
joiden yhteinen leikkauspinta kuvaa tata suhdetta. (Jarvikoski & Karjalainen
2008, 83-84.)
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sairaus / va

- intavajavuus

tyokyvyttomy

Kuva 2. Sairauden / vaurion vaikutus toimintavajavuuteen ja tyokyvyttomyyteen

Kuvasta 2 nakee, ettd ympyroiden yhteinen leikkauspinta-ala on pieni verrattu-
na ympyroiden kokoon. Talla halutaan kuvata, etta naiden tekijoiden vaikutus
toisiinsa on melko vahainen. Taustalla olevalla biologisella ongelmalla voi siis
olla pienempi vaikutus toimintakykyyn ja tydssa selviytymiseen kuin psyykkisilla
ja psykososiaalisilla tekijéilla. Ihmisen ja ympariston valinen vuorovaikutus voi

vaikuttaa sairautta tai vauriota enemman toimintakykyisyyteen.

2.1.3 Osallisuus

Osallisuus on sosiaalialan kirjallisuudessa verrattain uusi kasite ja sisalloltaan
viela vakiintumaton. Sen sijaan sanan yleinen merkitys on selvitetty jo Ny-
kysuomen sanakirjassa (1983), ja se muodostaa edelleen aivan kelvollisen poh-
jan sanan tarkemmalle méaarittelylle. Nykysuomen sanakirja kertoo osallisuuden
tarkoittavan osallisena olemista, joka voi ilmeta kahdella eri tavalla. Osallisuus
voi merkita osuutta johonkin omaisuuteen tai etuun, mutta harvemmin kuiten-
kaan rasitukseen. Esimerkkeina on mainittu osallisuus oppiin, sivistykseen ja
onneen. Toinen ilmenemismuoto on osuus johonkin toimintaan, kuten ty6hon,

yleisiin asioihin tai paatokseen.
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Sosiaalialan termind osallisuutta ovat hahmotelleet muun muassa Gretschel ja
Kiilakoski (2008, 13-14) tutkiessaan lasten ja nuorten osallisuutta. He korosta-
vat, etta ihminen ei voi yksin olla osallinen, vaan yhteison on mahdollistettava
osallisuus. He jaottelevat osallisuuden toisaalta ihmisen oikeudeksi omaan
identiteettiin ja arvokkuuteen osana perhettd, ryhmaa, yhteisoa, yhteiskuntaa tai
ekosysteemid, toisaalta sitoutumiseksi toimintaan yhteisten asioiden parantami-

seksi seké vastuun kantamiseen oman, toisen ja koko yhteison toimintakyvysta.

Harju (2004) puolestaan kuvailee osallisuutta kuulumisen, mukanaolon tunteek-
si. Inhminen tekee ty6td, harrastaa, osallistuu ja vaikuttaa ja kokee sitd kautta
olevansa osallinen omassa yhteisdossaan ja suomalaisessa yhteiskunnassa.
Toisaalta osallisuus nahdaan myds omakohtaisesta sitoutumisesta nousevaksi

vaikuttamiseksi ja vastuun kantamiseksi.

Jarvikoski ja Harkapaa (2006, 138) mieltavat sosiaalisen osallisuuden tilana,
jossa riski syrjaytymiseen on vahainen. Ihmisella on mahdollisuus aktiiviseen
osallistumiseen ja kehittymiseen yhteiskunnan tasavertaiseksi jaseneksi. Osalli-
suus merkitsee nain ollen myos erilaisuuden ja yksilollisyyden hyvaksymista.
Taustavoimana osallisuuden periaatteelle he nékevét sosiaalisen oikeudenmu-

kaisuuden ja tasa-arvon tavoitteet.

Valtioneuvoston selonteko vammaispolitikasta 2006 tarkastelee osallisuuden
kasitettd sen kautta, mitd sen toteutuminen vaatii yhteiskunnalta: Osallisuus
edellyttaa, ettd vammaiset henkildt osallistuvat kaikkeen heita koskevaan suun-
nitteluun, paatoksentekoon ja toimenpiteisiin. Edellytyksind ovat niin ik&&n
myo6nteinen suhtautuminen, vammaisten ihmisten tarpeiden huomioon ottami-
nen, rajoittavien esteiden tunnistaminen, esteiden poistaminen seka esteiden

ennakointi.

Edella esitellyt maaritelmét ovat pohjana sille, etta tassé tutkimuksessa osalli-
suus ymmarretddn kokemuksena, joka jakaantuu kolmeen osaan: vaikuttami-
seen, kuulumiseen ja toimimiseen. Osallisuus on vaikuttamista itsed koskeviin
asioihin, paatoksentekoon ja elinymparistoon, kuulumista yhteisbé6n ja yhteis-
kuntaan sek&d toimimista — tyotd, harrastamista, osallistumista — ja sitd kautta
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itsensd kokemista toimijaksi. Kyse on siis seka ihmisen oikeuksista etta velvolli-
suuksista yhteiskunnan jasenend. Tahan kokemukseen liittyy kiintedsti myos

kasite voimaantumisesta, jota voisi pitd& osallisuuden sukulaistermina.

2.1.4 Voimaantuminen

Termi voimaantuminen tulee englannin sanasta empowerment, joka voidaan
kaantaa suomeksi myos valtaistumiseksi. Empowerment-kasite syntyi Ameri-
kassa 1960-luvulla kuvaamaan prosessia, jossa ihmisen mahdollisuudet vaikut-
taa elamantilanteensa kannalta merkittaviin voimiin vahvistuvat. Téallaisia voimia
ovat henkilokohtaiset, sosiaaliset, taloudelliset ja poliittiset voimat. Voimaantu-
minen voidaan siten maaritella ihmisen kokemukseksi siita, ettd han voi vaikut-
taa elaméssaan vallitseviin olosuhteisiin, saavuttaa paamaaria ja saada enem-
man valtaa; astua ulos elamaan. Toisin sanoen kyse on ihmisen toimintavallan
ja -voiman puuttumisesta ja sen saavuttamisesta. (Jarvikoski ym. 1999, 109-
110; Jarvikoski & Harkapaa 2006, 130-131.)

Voimaantuminen mainitaan yleisesti sek& kuntoutuksen ettd sosiaalipedagogi-
sen tyon tavoitteena. Kuntoutuksesta kerrotaan lisdd seuraavassa alaluvussa.
Sosiaalipedagogiikka puolestaan on yhteiskuntatieteisiin perustuva oppiala,
jonka tehtavana on auttaa ihmistd kasvamaan yhteiskuntaan ja yhteiselamaan
muiden kanssa. Liséksi sosiaalipedagogiikkaan kuuluu syrjaytyneiden ihmisten
kasvatuksellinen tukeminen niin, ettd he kykenisivat kehittdmé&an omaa ja yhtei-
sonsa elamaa inhimillisemmaksi. (Kurki & Nivala 2006, 12.) Tallaiset tavoitteet

kuulostavat vahvasti pyrkimyksiltd osallisuuden lisadmiseen.

2.2 Kuntoutus ja osallisuus

Kettusen ym. (2009) tiivistamana kuntoutuminen on toimintakyvyn vahvistamis-
ta, jonka pdamaarand on voimaantuminen. Voimaantuessaan ihminen alkaa
aktiivisesti vaikuttaa omaan elamaansa. Valtioneuvoston Kuntoutusselonteko
2002 puolestaan kiteyttéa kuntoutuksen pitkajanteiseksi toiminnaksi, jonka tar-
koituksena on auttaa ihmista hallitsemaan oma elamantilanteensa. Jarvikoski ja

Harkapaa (2006, 17) muistuttavat, etta naiden ihmisessa tapahtuvien muutos-
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ten liséksi kuntoutuksen tavoitteena on muutos ihmisen ja ympariston vélisessa
suhteessa; arkielamassa selviytyminen, tydssa jaksaminen ja osallisuus yhtei-
soOn toimintaan ovat tavoitteita, jotka kuvaavat ihmisen toimintaa ja osallisuutta
fyysisessa ja sosiaalisessa ymparistossaan. Kytkds osallisuuteen on siis ilmei-

nen.

Kuntoutusselonteossa yhdeksi kuntoutuksen kehittdmisen painopisteista on
nostettu syrjaytymisen ennaltaehkaisy. Sosiaalisen syrjaytymisen uhkaa onkin
nykyddn enenevassa maarin alettu pitda perusteena kuntoutukselle sairauden,
vajaakuntoisuuden tai vamman ohella. Syrjaytymistd taas voitaneen ajatella
osallisuuden vastakohtana, jolloin kuntoutus olisi myds osallisuuden vahvista-

mista.

Kuntoutustoimintaa jaoteltaessa voidaan erottaa omana kokonaisuutenaan so-
siaalinen kuntoutus; ihmisen alentunut toimintakyky voi aiheuttaa myos sosiaa-
lista haittaa. Tallainen haitta ilmenee sosiaalisissa suhteissa, tiedonsaannissa,
esiintymisessa, opiskelussa, tydssa, vapaa-ajan toiminnoissa, asumisessa tai
likkumisessa. Nama ovat elaman osa-alueita, joista myds osallisuuden koke-
mus paljolti koostuu — jos koostuu. Sosiaalisen kuntoutuksen tarkoituksena on
vahvistaa ihmisen ja elinymparistén vuorovaikutusta ja sitd kautta mahdollistaa
ihmisen selviytyminen sosiaalisissa tilanteissa seka osallistuminen yhteiskun-
nan toimintaan. (Kahari-Wiik ym. 2006, 58.)

Kuntoutukseen on ilmaantunut 2000-luvulla keskeiseksi periaatteeksi kuntoutta-
va tyoote, josta kaytetdan myos nimitysta kuntoutumista tukeva tyttapa. Se on
toimintatapa, jonka ajatellaan kuuluvan kaikkeen hyvaan hoitoon ja hoivaan.
Kaytdnnodssa kuntouttavan tydotteen kaytto tarkoittaa, ettei ihmisen puolesta
tehda sellaista, mita han voi tehda itse. Tama koskee myos arkielamassa tehtéa-
vid paatoksia: heikentynyt toimintakyky ei esta ihmista paattamasta itse arkipai-
van toimiensa aikataulusta ja toteutuksesta. Ihmisté autetaan vain niissé asiois-
sa, joista han ei selviydy yksin. Silloinkaan asioita ei tehda ihmisen puolesta,
vaan yhdessa hanen kanssaan. (Jarvikoski & Harkapaa 2006, 22; Kahari-Wiik
ym. 2006, 19; Kettunen ym. 2009, 23.)
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Vaikka kuntouttavan tydotteen yhteydessa korostetaan usein toiminnan fyysista
puolta, yhta tarkead on huomioida toiminnan psyykkinen ja sosiaalinen puoli:
mahdollisuus valintoihin ja paatdksentekoon on kuntoutuksen tavoitteiden kan-
nalta olennaista. Kuntouttavalla tydotteella pyritddn ihmisen arkielaman hallin-
taan, omatoimisuuden ja toimintakyvyn vahvistamiseen, rippumattomuuden ja
itsemaaraamisoikeuden tukemiseen seka voimavarojen ja mahdollisuuksien
lisdantymiseen. (Jarvikoski & Hark&paa 2006, 22.) Kuntoutusta voidaan siis aja-
tella myos osallisuutta tukevana toimintana; onhan osallisuudessa keskeista

juuri itsemaaraaminen ja aktiivinen toimiminen.

Kuntoutujakeskeisyys

Nykyaikaisessa kuntoutuksessa on vallalla kuntoutujakeskeinen toimintamalli,
joka korostaa ihmisen omia vaikutusmahdollisuuksia kuntoutuksen kaikissa vai-
heissa. Toimintamallin viisi periaatetta ovat yksilollisyyden kunnioittaminen, it-
sendisyyden ja aktiivisuuden tukeminen, voimavaralahtoisyys, sosiaalisten ver-
kostojen vahvistaminen ja kuntoutuksen systemaattisuus. (Kettunen ym. 2009,
28-29.) Periaatteet ovat siis osin samoja kuin edella esitellyissa kuntouttavassa
tyOotteessa ja sosiaalisessa kuntoutuksessakin.

Yksilollisyyden periaatteella halutaan korostaa, etté jokaisella on oikeus mielek-
kddseen elamaan, mutta kukaan ei voi maaritella mielekasta elamé&é toisen
puolesta. Siksi kuntoutuksen tavoitteet tulee perustaa ihmisen omille tarpeille, ei
tyontekijan nakemyksille siita, mika olisi ihmiselle parasta. Itsendisyyden peri-
aate puolestaan muistuttaa siita, ettd itsemaaraamisoikeus, vapaus ja sen mu-
kana tuleva vastuu seka omien valintojen siséltdmat riskit ovat olennainen osa

ihmiselamaa ja ihmisena kasvua. Ne ovat siis jokamiehen oikeuksia.

Aktiivisuuden periaatteen sisalto taas voisi kuvata yhta hyvin voimaantumista tai
osallisuutta: tarkeda on ihmisen rooli aktiivisena toimijana, osallistujana ja itse-
aan koskevien paatosten tekijana. (Kettunen ym. 2009, 28-29.) Vaikka paino-
tukset vaihtelevat ja tavoite saa eri kutsumanimia viitekehyksesta riippuen, aja-

tus nimen takana nayttaisi olevan pitkalti yksi ja sama: kuntoutunut, voimaantu-
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nut, valtaistunut tai osallinen ihminen tuntee sekd oikeutensa etta velvollisuu-

tensa yhteiskunnan jasenena ja pystyy toimimaan elaméssééan niiden mukaan.

3 NYKYTIETO

Tassa luvussa kaydaan lapi sitd, miten kehitysvammaisten osallisuuden koke-
miseen viitataan kansallisessa ja kansainvalisessa poliittisessa keskustelussa
sekd mita siita jo tiedetddn aiempien tutkimusten perusteella. TAssa opinnayte-
tyossa esitellyt tutkimukset aiheesta ovat ainoastaan Suomessa 2000-luvulla

tehtyja tutkimuksia.

3.1 Poliittiset ohjelmat

Esimerkiksi YK, EU, valtioneuvosto, Valtakunnallinen vammaisneuvosto, Etela-
Suomen laani ja Lappeenrannan kaupunki ovat ottaneet kantaa kehitysvam-
maisten osallisuuteen. Tassa luvussa tarkastellaan poliittisissa ohjelmissa esi-

teltyja tavoitteita ja ajatuksia osallisuudesta.

EU on laatinut Yhteisen raportin sosiaalisesta osallisuudesta (Euroopan komis-
sio 2003). Euroopan komissio huomauttaa raporttia koskevassa tiivistelmas-
séaan, etta arvioitaessa EU:n toimia sosiaalisen osallisuuden lisdamiseksi on
huomioitava Euroopan talouden yleinen heikkeneminen ja sen aiheuttama tyot-
tomyyden kasvu. Kun raportti julkaistiin vuonna 2004, ei tiedetty vield mitaan
tdmanhetkisestd, vuonna 2008 Yhdysvalloista alkaneesta ja maailmanlaajui-
seksi levinneesta taloudellisesta lamasta, joka nyt entisestaan haastaa pyrki-

myksiad osallisuuden lisddmiseen.

Raportissa ndhdaan jasenmaiden yhtena keskeisena tehtavand huolehtia
markkinoiden mukautumisesta niin, ettd ne vastaavat niiden ihmisten tarpeisiin,
joilla on eniten vaikeuksia tyollistyd. Kehitysvammaiset ovat varmasti tallaisia
ihmisia, mutta voittoa tavoittelevien markkinoiden mukauttaminen muun muassa

heidan tarpeisiinsa sopiviksi kuulostaa tavoitteelta, jota ei saavuteta hetkessa.
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Toinen raportissa mainittu keskeinen tehtava on koulutuksen ja elinikaisen op-
pimisen jarjestaminen ihmisille, jotka ovat suurimmassa sosiaalisen syrjaytymi-
sen vaarassa. Kehitysvammaisten ihmisten nykyisten koulutusvaihtoehtojen
tarkastaminen ja paivittaminen tytelaman tarpeita paremmin vastaaviksi olisikin
varmasti osallisuutta tukeva ja kannatettava toimenpide. Muita raportissa listat-
tuja tavoitteita ovat esimerkiksi kaikista resursseista, oikeuksista, tavaroista ja

palveluista osalliseksi paasyn edistaminen seka syrjaytymisriskien ehkaisy.

Myds Suomessa on kirjattu tavoitteita poliittisiksi julkaisuiksi. Paaministeri Matti
Vanhasen ensimmaisen hallituksen tekema Valtioneuvoston selonteko vam-
maispolitikasta 2006 toimi pohjana syksylla 2010 julkaistulle vammaispoliittisel-
le ohjelmalle. Selonteko linjaa suomalaisen vammaispolitiikan tahtaavan yhteis-
kuntaan, jossa vammaisilla ihmisilla on mahdollisuus osallistua taysipainoisesti
yhteiskunnan toimintaan ja sitd kautta saavuttaa myos osallisuus. Osallisuus
onkin yksi selonteon kolmesta keskeisesta periaatteesta. Kaksi muuta periaatet-
ta ovat vammaisten ihmisten oikeus yhdenvertaisuuteen seka tarpeellisiin pal-
veluihin ja tukitoimiin. Selonteossa luetellut kehittamistoimenpiteet koskevat
vammaisten ihmisten tyon saantia, kohtuullista toimeentuloa, koulutusta, kult-
tuurisia oikeuksia, itsenaista asumista ja oman elamén hallintaa seké osallisuut-

ta tukevia tietoteknologisia ratkaisuja.

Ohjelmia on tehty myds kuntatasolla. Valtakunnallisten ja kansainvalisten poliit-
tisten ohjelmien ja selvitysten lisdksi Lappeenrannan vammaispoliittinen ohjel-
ma 2007-2010 (Lappeenrannan kaupunki 2007) koostuu vammaisten henkil6i-
den omista kehittamisehdotuksista, joita on keratty kyselylla seka erillisessa
kuulemistilaisuudessa. Mukaan on lisatty myds toteutumattomat tavoitteet edel-

lisesta vammaispoliittisesta ohjelmasta.

Osa ohjelmaan kirjatuista kehittdmisehdotuksista on konkreettisia, kuten inter-
netyhteyksien saaminen palvelu- ja hoitokoteihin asukkaiden kayttoon, avustaji-
en saaminen maksutta kulttuuritapahtumiin tai peruskoulutuksen jalkeisten kou-
lutusvaihtoehtojen liséaminen. Toiset ehdotukset taas eivéat ole konkreettisesti
maariteltyj&, joten myoskaan niiden toteutumista ei voida yksiselitteisesti mitata.

Tallainen kehittamisehdotus on esimerkiksi vammaisten henkildiden aktivointi
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vaikuttamiseen. Ohjelmassa ei lainkaan kerrota, miten vammaisten ihmisten

aktivointi aiotaan kaytanngssa toteuttaa tai sen onnistuminen todeta.

Naiden poliittisten linjausten ohella voidaan kiinnittda huomiota Nivalan (2006,
84) vallitsevaksi ndkemykseksi nimittamaan teesiin siitd, etta toiminnalliseen
kansalaisuuteen tarvittavia valmiuksia ja asenteita ei saavuteta lakiteksteilla,
julistuksilla tai poliittisella keskustelulla vaan kasvatuksella. Nivalan mielesta
teorian sijaan on tuettava toimintaa: vaikuttamisen, paatoksenteon ja yhteistyon
harjoittelua seké osallistumista kansalaistoimintaan. Osallistumiseen tarvittavien
valmiuksien osalta varmasti onkin juuri niin, ettd kaytantd opettaa, mutta yhteis-
kunnan yleiseen asenneilmapiiriin voidaan toivottavasti vaikuttaa poliittisilla

kannanotoilla kaikille yhteisen yhteiskunnan puolesta.

3.2 Aiemmat tutkimukset

Tietohakujen perusteella kehitysvammaisten elinolojen tutkimusta on tehty
etenkin 1980-1990 —lukujen vaihteessa. Kiinnostus aiheeseen on herannyt, kun
on alettu kayda yhteiskunnallista keskustelua vammaisten ihmisten osallistumi-
sesta, tasa-arvosta ja yhtalaisista oikeuksista. Laitoshuoltoa on alettu purkaa ja
tavoitteeksi on tullut normaali elaméa myds kehitysvammaisille. Kehitysvammais-
ten elaméanlaatua on toki tutkittu 2000-luvullakin, mutta vAhemman kuin muuta-

ma vuosikymmen sitten.

Tuoreen tutkimuksen vuodelta 2008 suomenruotsalaisten kehitysvammaisten
osallisuuden kokemisesta on tehnyt Ann-Marie Lindgvist Helsingin yliopistosta.
Hanen lisensiaatintybnsa on nimeltddn Delaktighet for personer med utveck-
lingsstorning i en forsknings- och omsorgskontext granskat ur ett medborgar-
perspektiv. Tutkimusaineisto on keratty sekéa teemahaastatteluilla ettd moniva-
lintakysymyslomakkeilla, ja mukana tutkimuksessa on ollut lisaksi kehitysvam-
maisista koostuva tukiryhmd&. Lindqgvist painottaa henkilokunnan roolia osalli-
suuden rajoitteiden vahentajana. Haastatteluissa kehitysvammaiset nostavat
esiin tdrkedné osana osallisuuden tunnetta, etta he voivat itse antaa tukea ja
apua lahiymparistossaan. Merkityksellisen&d he kokevat myds itsenséa kehittami-
sen seka etenemisen uralla. Osallisuutta rajoittavia tekijoita ovat heidan tunte-
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mansa pelot, masennus ja tuska. Nama vaikeudet rajoittavat haastateltavien
osallisuutta sosiaalisiin toimintoihin, vaikka heilla olisi niihin halua ja motivaatio-
ta. He haluavat, mutta eivat voi tai uskalla osallistua. Myds terveydentilan koet-
tiin haittaavan esimerkiksi tyéhén menoa. Haastateltavat kertovat ladkkeiden
aiheuttamasta vasymyksesta seka alentuneista kuulo- ja nakokyvysta. (Lind-
gvist 2008, 76-77.)

Myds Heli Maaninka on kasitellyt aihetta Lapin yliopistolle vuonna 2007 teke-
massaan pro gradu -tydssa Askel kohti itsendisyytta: tutkimus kehitysvammais-
ten henkiléiden mahdollisuudesta itsemaaraamiseen ja vaikutusvaltaan omassa
elamassaan. Kuten osallisuuden maaritelmassé todettiin, mahdollisuus vaikut-
taa omiin asioihin on yksi osallisuuden osa-alueista. Maaningan saamien tutki-
mustulosten mukaan kehitysvammaisten itsemaaradminen ja vaikutusvalta ovat
yha rajallisia ja rajoittuvat arjen pieniin asioihin. Puutteita on niin tydssa, vapaa-
ajassa, sosiaalisissa suhteissa kuin yksilollisessa huomioimisessakin. Maaninka

kerasi aineiston teemahaastatteluilla.

Kehitysvammaliitto on julkaissut vuonna 2008 Susan Erikssonin tekeman tutki-
muksen kehitys-, liikunta- ja aistivammaisten ihmisten itsemaardamisoikeuden
toteutumisesta arkielamassa. Tamankin tutkimuksen aineisto kerattiin teema-
haastatteluilla. Haastateltavina Erikssonilla oli 30 ihmista yhdeksasta eri kun-
nasta eri puolita Suomea. Iltsemaardamisoikeutta tarkasteltiin toimeentulon ja
asumisen, arkipaivan kulun, tyéelaman, koulutuksen, harrastusten ja vapaa-
ajan seka perhesuhteiden ja muiden ihmissuhteiden nakdkulmasta. Haastatellut
vammaiset kokivat, etta tyo, oli se sitten ty6toimintaa tai muunlaista tyota, luo
ammatillista omanarvontuntoa, ylpeytta osaamisesta ja mielekkyytta elamaan.
Silti harva kehitysvammainen, vain noin 200—300 henkil6d, kay palkkatytssa,

vaikka suurin osa haluaisi. (Eriksson 2008, 54.)

Kehitysvammaisten ihmisten valtakunnallinen yhdistys Me Itse ry. on tehnyt
oman vammaispoliittisen ohjelman nimeltd Hyva elama — Me Itse (Taipale ym.
1999). Kehitysvammaisista ihmisista koostunut tyérynma kerasi kehitysvam-
maisten mielipiteita hyvasta elamasta seminaareissa, kursseilla ja haastatteluin

useana vuonna ennen ohjelman julkaisemista. Ohjelmassa kerrotaan, etta kehi-
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tysvammaiset tuntevat itsensa alempiarvoisiksi monessa asiassa: heidan toi-
meentulonsa on huomattavasti heikompi kuin suomalaisilla yleensa, useat heis-
té ovat kokeneet ivaa ja pilkkaa, heitd ei aina haluta edes naapureiksi, osa heis-
ta asuu laitoksissa erilladn muista ihmisista ja heiltd puuttuu tietoa omista oike-
uksistaan. Osallisuutta ajatellen tdma on karua puhetta — ja suoraan kehitys-

vammaisten ihmisten omasta suusta.

Liséksi Nina Heiskanen on tehnyt Lapin yliopistossa vuonna 2001 gradun ai-
heesta Kehitysvammainen kotikunnassaan: tutkimus kehitysvammaisten taysi-
valtaisuudesta kotikunnan ryhmé&kodissa. Samaa aihepiiria on tutkinut myoés
Anneli Juotasniemi Lapin yliopistolle vuonna 1999 tekemassaan gradussa Kehi-
tysvammaisten elinpiiri ja elaméantoiminnat tanaan: kehitysvammaisten sosiaali-

sen haitan ja itsenaistymisen tarkastelu.

4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Opinnaytetyon tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Taman opinnaytetyon tutkimusongelmana on, kokevatko kehitysvammaiset ih-
miset osallisuutta ja miten. Taman tutkimusongelman voi hajottaa seuraaviin
alakysymyksiin:
- Kokevatko kehitysvammaiset inmiset itsenséa aktiivisiksi toimijoiksi?
- Tuntevatko kehitysvammaiset ihmiset kuuluvansa johonkin yhteiséon ja
yhteiskuntaan?
- Kokevatko kehitysvammaiset ihmiset, etta he voivat vaikuttaa omiin asi-
oihinsa, elinymparistdonsa ja paatoksentekoon?
- Mika voi estda tai heikentdd kehitysvammaisten ihmisten osallisuuden

kokemista?
Haastateltujen vastauksista saattaa nousta esiin teemoja, joista voidaan johtaa

kehitysehdotuksia kehitysvammaisten elamanlaadun ja osallisuuden kokemisen

parantamiseksi.
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4.2 Kohderyhma ja aiheen rajaaminen

Kohderyhmé& on lappeenrantalaiset aikuiset, puhumalla kommunikoivat kehitys-
vammaiset ihmiset, jotka asuvat kaupungin ohjatun tai tuetun asumisen yksi-
koissa. Pois rajattiin ndin ollen lapset ja vanhukset, joilla on kehitysvamma, se-
k& ihmiset, joilla on jokin fyysinen vamma mutta ei alyllista kehitysvammaa. Tut-
kimuksen ulkopuolelle jaivat myds lapsuudenkodissaan, itsenaisesti tai yksityi-
sessa asumisyksikdssa asuvat kehitysvammaiset inmiset. Liséksi pois rajautui-
vat autetun asumisen yksikoissa asuvat kehitysvammaiset, koska keskustellen
tapahtuvan haastattelun tekeminen heidan kanssaan olisi saattanut olla liian
haastavaa tai jopa mahdotonta. Ohjatun tai tuetun asumisen yksikoista valittiin
ne, joiden asukkaat eivét olleet entuudestaan tuttuja. Tama rajaus tehtiin siksi,

ettei haastateltavien tunnettuus vaarantaisi objektiivisuutta.

Kaytannodsséa haastateltavaksi valikoitui sellaisia kehitysvammaisia aikuisia, joil-
la abstraktienkin aiheiden kasittely puheen tasolla on mahdollista. Tassa rajaa-
misessa asumisyksikdiden henkilokunta avusti ehdottamalla mielestaan suulli-
seen haastatteluun kykenevid asukkaita, joista valittiin haastateltavat halukkuu-
den seké sen perusteella, ettd otanta sisélsi ialtdan ja sukupuoleltaan erilaisia
ihmisia. Haastateltavien maara oli seitseman ihmisté, joista nelja oli naisia ja

kolme miehia. Heidan keski-ikansa oli 54 vuotta ja ikajakauma 30-71 vuotta.

Haastattelurunkoa tehtaessa rajattiin pois myos nakokulmia, joiden kautta osal-
lisuutta tarkasteltiin. Esimerkiksi osallisuutta uskontoon tai kulttuuriin ei kysy-
mysten avulla nostettu esiin omana nédkdkulmanaan, mutta niiden voidaan aja-

tella tulevan esille puhuttaessa vapaa-ajasta.

4.3 Aineiston keruu ja analysointi

Haastattelukysymykset on jarjestelty aihealueittain siten, ettd helpommin lahes-
tyttavét aiheet ovat ensimmaisena ja eniten miettimista vaativat viimeisena. Tal-
& pyrittiin luomaan haastattelujen alussa rentoutunutta tunnelmaa ja poista-
maan mahdollista jannitysta. Erityista huomiota kiinnitin haastattelurungon sel-
ke&an kieleen, jotta kysymykset olisivat ymmarrettavia.
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Kaikki haastattelut nauhoitettin Saimaan ammattikorkeakoulun nauhurilla ja
haastatteluista tehtiin lisaksi varmuuden vuoksi tiivistetyt muistiinpanot kasin.
Haastateltavat saivat itse valita mieluisan haastattelupaikan, ja kaytannossa
kaikki haastattelut pidettiin haastateltavien luona asumisyksikdissa. Haastatte-
luihin tarvittiin tutkimuslupa Lappeenrannan kaupungilta, koska kyseesséa ovat
kaupungin asumisyksikdissa asuvat haastateltavat.

Vierailu ensimmaisessa asumisyksikossad haastateltavia valitsemassa tehtiin
18.1.2010. Harjoitushaastattelu sovittiin seuraavaksi péaivaksi seka kaksi muuta
haastattelua myohemmaéksi ajankohdaksi. Haastateltavien kanssa kaytiin lapi
kutsukirje (liite 3) seka allekirjoitettiin suostumukset (lite 2). Liséksi soitettiin ja
kerrottiin harjoitushaastatteluun tulevan haastateltavan lahiomaiselle tutkimuk-

sesta ja varmistettiin, ettei hanella ollut mitaan haastattelua vastaan.

Harjoitushaastattelussa 19.1.2010 testattiin etukéateen suunnitellun haastattelu-
rungon (lite 1) toimivuutta ja kysymysten tarkoituksenmukaisuutta. Ennen haas-
tattelun aloittamista haastateltavan kanssa juotiin teeta ja juteltiin niitd naita,
jotta mahdollinen jannitys poistuisi ja ilmapiiri muodostuisi rennoksi ja vapautu-
neeksi. Haastateltava halusi my6s oma-aloitteisesti esitella asuntonsa, jonka
han oli valinnut haastattelupaikaksi. Itse haastattelutilanne oli melko leppoisa,
vaikkakin haastateltava kuvaili kysymyksia useaan otteeseen "pahoiksi” tarkoit-
taen ilmeisesti niiden olevan vaikeita. Haastattelu kesti tunnin ja 19 minuuttia, ja
loppua kohden haastateltava vaikutti hieman vasyvan. Haastateltavalle ehdotet-
tiin muutaman kerran, etta mikéali han haluaisi, haastattelua voitaisiin hyvin jat-
kaa toisella kertaa, mutta h&n sanoi jaksavansa kylla loppuun asti. Harjoitus-
haastattelussa tehtyjen havaintojen perusteella paadyttiin jattamaan kysymys-
rungosta pois nelja kysymysta seka lisdamaan siihen kolme uutta. Nama muu-
tokset toteutettiin jo harjoitushaastattelussa. Koska harjoitushaastattelu onnistui
hyvin eik& muutoksia kysymysrunkoon tarvinnut endd haastattelun jalkeen teh-

da, haastatteluvastaukset voitiin hyvin liittdé osaksi tutkimusmateriaalia.

Toinen haastattelu tehtiin 23.1.2010. Koska haastateltavalla ei ole omaisia,

varmistettiin hanen yleiseltd edunvalvojaltaan puhelinsoitolla, ettei hanella ollut
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mitd&an haastattelua vastaan. Haastateltava oli jo asumisyksikon eteisessa vas-
tassa ja halusi menna suoraan huoneeseensa aloittamaan haastattelun, joten
jannitysta poistava teehetki jai pois. Haastateltava istuskeli kotoisasti sangylla&an
ja haastattelija nojatuolissa séngyn vieressd. Haastateltava naureskeli aluksi
ilman nakyvaa syyta, minka saattoi tulkita jannitykseksi, ja han myonsikin hie-
man jannittavansa. Kysymyksiin han vastaili kuitenkin reippaasti. Vain yhteisoi-
hin ja yhteiskuntaan kuulumista kasittelevat kysymykset osoittautuivat lilan vai-
keiksi. Haastattelu kesti 40 minuuttia, joka oli puolet vahemman kuin aiemmin

tehty harjoitushaastattelu.

Kolmas haastattelu tehtiin 28.1.2010. Haastateltava oli itse kertonut lahiomaisil-
leen etukateen haastattelusta ja varmistanut, ettei heilla ollut mitdan haastatte-
lua vastaan. Asumisyksikon tyontekija varmisti saman viela toiseen kertaan
haastattelupaivana. Haastattelu tehtiin haastateltavan omassa huoneessa tee-
kupin &arella. Asumisyksikon tyontekijat olivat etukateen kertoneet haastatelta-
van olevan hyvin ujo, ja saman saattoi havaita kahden kesken jaatya. Niinpa
katseltiin ensin hetken aikaa haastateltavan cd-levyja ja juteltiin yhtyeista. Itse
haastattelu sujui kuitenkin ihan hyvin ja kesti 38 minuuttia. Kuten edellisessékin
haastattelussa, havaittiin jalleen, ettd yhteisdihin ja yhteiskuntaan kuulumista

koskevat kysymykset olivat liilan vaikeita.

Toisessa asumisyksikdssa vierailtin 16.2.2010 kertomassa tutkimuksesta ja
valitsemassa haastateltavia. Henkilokunta oli etukateen kysellyt asukkaiden
halukkuutta osallistua haastatteluun ja kiinnostuneita oli viisi. Neljan asukkaan
kanssa kaytiin lapi kutsukirjeen (lite 3) ja allekirjoitettiin suostumukset (liite 2).
Koska asukkaille sopi eikd yleisella edunvalvojalla ollut mitdédn haastatteluja
vastaan, paatettiin haastatella kaksi asukasta jo samalla kaynnilla. Toiset kaksi
haastattelua sovittiin my6hemmaksi. Naidenkin haastateltavien osalta varmistet-

tiin, ettei omaisilla tai edunvalvaoijilla ollut mitddn haastatteluja vastaan.

Molemmat samalla kaynnilla suoritetut haastattelut tehtiin haastateltavien asun-
noissa heidan omissa huoneissaan. Ensimmainen haastattelu kesti 46 minuuttia
ja toinen puoli tuntia. Puolen tunnin mittainen haastattelu oli tAh&n mennessa

tehdyista viidesta haastattelusta kaikkein lyhyin, mik& saattoi johtua paitsi napa-
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koista vastauksista, myds siitd, ettei yhden haastattelun jo tehneena jaksettu-
kaan kysya enaa yhta paljon tarkentavia kysymyksid. Paatettiin kiinnittdd asiaan
huomiota seuraavalla kerralla, kun tehtéisiin taas kaksi haastattelua perakkain.
Kummatkaan haastateltavista eivéat vaikuttaneet jannittavan tilannetta; sen si-
jaan ensimmainen haastateltava oli erittéainkin mielissaan, eika olisi malttanut
odottaa, etta ehdittiin saada nauhuri ja muistiinpanovalineet valmiiksi. Talla ker-
taa myoOs yhteisoihin kuulumista koskeviin kysymyksiin tuli vastauksia. Koska
jalkimmainen haastateltavista kertoi harrastavansa runojen kirjoittamista, annet-
tiin hanelle tehtavaksi kirjoittaa itse keksitty runo omasta elamastaan. Han vai-

kutti olevan mielissdan tehtavasta ja harrastuksensa saamasta huomiosta.

Viimeista kahta haastattelua jouduttiin kertaalleen siirtdmaan, ja ne tehtiin lopul-
ta 4.3.2010. Ensimmainen naista kahdesta haastattelusta tehtiin haastateltavan
kotona keittion poydan &éressa, ja se kesti 33 minuuttia. Toinenkin haastattelu
toteutettiin haastateltavan asunnossa taman sangylla istuskellen, ja sen kesto
oli 35 minuuttia. Kumpikaan haastateltava ei ymmartanyt kysymysta yhteiskun-
taan kuulumisesta, mutta muutoin haastattelu sujui hyvin. Samalla vierailulla

noudettiin aiemmin haastatellun asukkaan kirjoittama runo elamastaan.

Toteutuneiden seitseman haastattelun keskimaarainen kesto oli 43 minuuttia, ja
jokainen niista toteutettiin haastateltavien toiveiden mukaisesti heidan omissa
kodeissaan. Yhteensa haastattelunauhoituksia kertyi viisi tuntia. Kaikki seitse-
man nauhoitettua haastattelua litteroitiin kokonaan sana sanalta. Tama oli hyvin
aikaa vievaa ja pienella fonttikoollakin tekstia kertyi aukikirjoitettuna yli sata si-
vua. Tassa vaiheessa alettiin pohtia, oliko aineiston keruuta varten sittenkin ol-

lut lilkaa haastateltavia.

Aineiston kasittelemiseen kaytettiin teoriaohjaavaa sisallénanalyysid. Sisallon-
analyysi on analyysimenetelmd, joka soveltuu hyvin juuri laadullisiin tutkimuk-
siin. Sisallonanalyyseja on erilaisia, mutta kaikissa niissad poimitaan aineistosta
ensin olennainen ja sitten luokitellaan, teemoitellaan tai tyypitellaan se. Teo-
riaohjaavassa sisallonanalyysissad analysoitavat aiheet poimitaan vapaasti ai-
neistosta, mutta aiempaa teoriaa voidaan kayttaa analyysin apuna loppuvai-
heessa. Alussa edetaan siis hyvinkin aineistolahtoisesti: kun aineisto on litteroi-
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tu, siita etsitddn pelkistettyja ilmauksia, listataan ne ja etsitddn samankaltai-
suuksia ja erilaisuuksia. Seuraavaksi ilmaukset yhdistellaan ja niistd kootaan
alaluokkia. Teoria tulee mukaan lopussa, silla aineistoléhtoisesti muodostetut
alaluokat voidaan esimerkiksi ryhmitella teoriatiedosta saatuihin valmiisiin paa-
luokkiin, kuten tassa selvityksessa tehtiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91-92, 96—
97,109.)

Litteroinnin jalkeen haastattelut luettiin uudelleen lapi ja niista alleviivattiin osal-
lisuuden kokemista ajatellen olennaiset asiat. Seuraavaksi koottiin koostetau-
lukkoihin jokaisesta haastattelusta samaa teemaa kasittelevat vastaukset ja
vertailtiin niitd keskenaan. Vastauksista etsittiin yhteisia piirteitd, joita osallisuu-
den kokemisesta nousi kunkin teeman kohdalla esiin. Haastatteluista poimitut
yksittdiset aiheet muodostuivat omiksi alaluokikseen. Lopuksi ryhmitteltiin ai-
neistosta syntyneet alaluokat taustateoriaa apuna kéayttden kolmeen paaluok-
kaan. Osallisuus koostuu teoriaosuudessa lapikaydyista osatekijoista eli osallis-
tumisesta, kuulumisesta ja vaikuttamisesta, joten ndma kolme muodostivat
myoOs analyysin paaluokat. Kuvassa 3 on esimerkki siitd, miten haastateltavien
vapaa-aikaa koskevat alkuperaisiimaukset on muutettu ensin pelkistetyiksi il-
mauksiksi, yhdistetty sitten kahdeksi alaluokaksi ja lopulta osallistumisesta ker-

tovaksi paaluokaksi.
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Kuva 3. Esimerkki siséllonanalyysista

4.4 Laadullinen tutkimus ja teemahaastattelu aineistonkeruumenetelmana

Siin& missa maarallinen eli kvantitatiivinen tutkimus kohdistuu numeroihin, laa-
dullisessa eli kvalitatiivisessa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita merkityksista.
Kun tutkimuskysymyksena on, miten kehitysvammaiset ihmiset kokevat osalli-
suutta, kyse on juuri merkityksista. Siksi laadullinen tutkimus sopi tdhan opin-
naytetyohon maarallista tutkimustapaa paremmin. Hirsjarvi ym. (2008, 133) kui-
tenkin painottavat, ettei naita kahta lahestymistapaa tulisi ajatella toistensa vas-

takohtina, vaan pikemminkin toisiaan tadydentavina tutkimustyyppeina.
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Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on todellisen elaman kuvaaminen mahdol-
lisimman kokonaisvaltaisesti. Pyrkimyksena ei ole niink&&n todentaa ennalta
tunnettuja vaittdmia, vaan l0ytaa tai paljastaa uusia tosiasioita. Tulokset ovat
kuitenkin laadullisessa tutkimuksessa aina ehdollisia, silla ne rajoittuvat johon-
kin tiettyyn aikaan ja paikkaan. Tama tutkimustyyppi korostaa sosiaalisten ilmi-
Oiden merkitysta, ja tiedonkeruussa suositaan ihmisté tiedonlahteena. (Hirsjarvi
ym. 2008, 157-160.)

Valitsin tdmén laadullisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelmaksi puolistruk-
turoidun eli teemahaastattelun. Tutkimusmenetelman valintaan vaikutti eniten
kehitysvammaisten kommunikoinnissa huomioon otettavat erityispiirteet. Struk-
turoidussa haastattelussa en olisi voinut tarvittaessa selventdaa kysymyksia en-
ka pyytaa tarkentamaan annettuja vastauksia. Myoskaan jatkokysymykset eivat
olisi tulleet kyseeseen. Teemahaastattelussa taas korostetaan haastateltavan
elamysmaailmaa ja heiddn omia maéaritelmidan tilanteista (Hirsjarvi & Hurme
2000), ja juuri niita halusikin saada selvityksessani esille. Haastattelukertojen
maaraa ei myoskaan teemahaastattelussa ole rajattu, joten tarvittaessa olisi
ollut mahdollista palata aiheeseen uudelleen, mikali koko haastattelun lapivie-
minen Kkerralla olisi tuntunut haastateltavasta liian raskasta. Teemahaastattelu

soveltuu hyvin tallaiseen laajaan aiheeseen ja syventavan tiedon hankintaan.

4.5 Eettiset ndkokohdat

Kehitysvammaisuus on piirre, joka on osa ihmisen omaa minakasitysta, ja siten
aiheena hyvin henkilokohtainen ja mahdollisesti arka. Kun viel& puhutaan ihmi-
sen kokemasta osallisuudesta tai osattomuudesta, joukkoon kuulumisesta tai
kuulumattomuudesta, on tarkeda olla hienotunteinen ja loukkaamatta haastatel-
tavia. Haastatteluprosessin tarkoitus ei ole aiheuttaa haastateltavalle ulkopuoli-
suuden ja erilaisuuden tunteita tai kiinnittdd h&nen huomiotaan ainoastaan
mabhdollisiin epakohtiin hAnen elamassaan. Haastattelija on vastuussa siita, etta

ilmapiiri séilyy positiivisena niin haastattelun ajan kuin sen jalkeenkin.

Anonymiteetin sailyttdmisen takia on aiheellista miettia, onko tulosten kannalta

oleellista julkaista esimerkiksi haastateltujen tarkkaa ik&a tai asuinpaikkaa. En
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usko, ettd nama tiedot ovat valttamattomia tulosten ymmartamiseksi. Toinen
pohdintaa aiheuttanut seikka on ollut suhteeni haastateltaviin. Vaikka haastatel-
tavien tunnettuus voisi haastattelutilanteessa olla puheen ymmartamisen ja
haastateltavan kokeman luottamuksen kannalta etu, se voi my6s vaikuttaa
haastateltavien vastauksiin tai minun tulkintoihini, joten tieteellisyyden nakodkul-

masta oli kuitenkin parempi valita minulle tuntemattomia haastateltavia.

Selvityksen aihe on tullut Lappeenrannan vammaispalveluista, ja haastateltavat
asuvat kaupungin asumisyksikdissa. Vaikka vammaispalvelujen rooli tutkimuk-
sen tilaajana ei tietoisesti ole vaikuttanutkaan tutkimukseeni, se on kuitenkin
hyva huomioida. Kaupungin ja vammaispalveluiden nékodkulmasta edustava
tulos olisi tietenkin haastateltujen vahva kokemus osallisuudesta. Itse en tietoi-
sesti asettanut erityistd hypoteesia tuloksista, joskin arvelin vastauksista ilme-

nevan seikkoja seké osallisuuden kokemisesta ettad sen puuttumisesta.

Kehitysvammaisen haastattelemisen erityispiirteita

Vaikka kehitysvammaisuus ei ole puhe- tai kielihairiodiagnoosi, yli 40 prosentilla
kehitysvammaisista ihmisista on puhevamma. Suurimmalla osalla kehitysvam-
maisista on jonkinasteisia vaikeuksia kielessa ja/tai kommunikoinnissa. He eivat
kykene vastaanottamaan tietoa samalla tavoin kuin muut, eivatkd muut ihmiset
osaa aina ilmaista itsedan niin, etta kehitysvammainen ihminen ymmartaisi. Lie-
vasti kehitysvammaisilla inmisilla kasitteellisen kielen ymmartaminen on vaike-
aa. Keskiasteisesti kehitysvammaisille ihmisille on lisaksi hankalaa kayttaa ker-
tovaa ja kuvailevaa kielta. (Launonen & Korpijaakko-Huuhka 1996.) Tama aset-
taa kehitysvammaisten ihmisten haastattelemiselle kiistattomia haasteita, jotka

on otettava huomioon jo etukateen.

Koska kehitysvammaisuus tarkoittaa rajoituksia alyllisisséd toiminnoissa, kuten
kielen ymmartamisessa (Seppala 2007), vuorovaikutuksen sujuvuus on taattava
paitsi etukateen tehtavalla harkitulla kysymyksenasettelulla, myds itse haastat-
telutilanteessa noudatettavilla periaatteilla. Haastattelutilanteesta on téarkeaa
poistaa kaikki ylimaarainen melu ja hairitekijat; rauhallisen paikan valinta ja

riittdvan ajan varaaminen ovat olennaisia valmisteluja haastattelun onnistumi-
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seksi. On kiinnitettdva huomiota siihen, ettd oma puhe on rauhallista, lyhytta ja
selkeda. Liséksi on puhuttava vain yhdesta asiasta kerrallaan ja korostettava
ydinsanoja. Erityisen tarkeaa on varmistaa, etta on tulkinnut vastaukset varmas-
ti oikein. Lisakysymykset ja tarkennukset ovat hyva apuvaline, jotka teemahaas-
tattelu mahdollistaa. (Burakoff 2009.)

5 TULOKSET

5.1 Osallistuminen

Kaikilla seitsemélla haastateltavalla oli kertomansa mukaan seka sosiaalisia
ettd yksiloharrastuksia. Monet ryhmassa tapahtuvista harrastuksista, salibandy,
uinti, kehitysvammaisten tukiyhdistyksen retket ja opintopiiri, toteutuivat kehitys-
vammaisten omissa ryhmissa. Lisaksi yksi haastateltava kavi yleisilla ratsastus-
tunneilla ja muutama haastateltava kéavi vapaaehtoiskeskuksessa, joka ol
suunnattu yleisesti idkkaille ihmisille. Muutama kertoi kdyvansa seurakunnassa.
Eras haastateltava myos mokkeili omaistensa kanssa. Haastatteluissa ei kaynyt
ilmi, mitd haastateltavat ajattelivat siitéa, ettd usein toiminta tapahtui nimen-
omaan kehitysvammaisten omissa ryhmissa. Nain ollen ei voida mydskaan teh-
da johtopaatoksia siitd, miten se vaikuttaa heidan osallisuuden kokemiseensa ja
mik& vaikutus olisi silla, jos ryhmat olisivat kaikille avoimia harrastusryhmia.
Kaikilla haastatelluilla oli kuitenkin mahdollisuus osallistua sosiaalisiin harras-
tuksiin, ja sen voidaan joka tapauksessa ajatella olevan osallisuuden tunnetta

luova tekija.

Yksiloharrastuksina haastateltavat mainitsivat lukemisen, kirjoittamisen, musii-
kin kuuntelun, piirtdmisen, jadkiekon seuraamisen, pyorailyn, ulkoilun, tv:n kat-
selun, kitaran rampyttelyn, radion kuuntelun, pehmoleluilla leikkimisen, kirjasto-
autolla kaymisen seka kasityot ja niista eritoten neulomisen. Kaikkiaan haasta-
teltavat nimesivat kolmesta kymmeneen harrastusta, joten kovin passiivista vai-
kutelmaa haastattelujen perusteella ei muodostunut kenestakaan. Muutamalla

iakkddmmalla haastateltavalla harrastukset tosin painottuivat enimmékseen
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oman kodin sisalle, mutta silla ei valttdméatta ole eroa kehitysvammattomien-

kaan ikdihmisten harrastamiseen.

Yksi haastateltava kertoi haluavansa harrastaa tanssia. Hanella ei kuitenkaan
ollut tietoa, missa sita voisi harrastaa, joten ajatus tanssimisesta oli jaanyt pel-
kan toiveen tasolle. Kysyttdessad han uskoi, etta asumisyksikon henkildkunta
Voisi auttaa hanta harrastuksen aloittamisessa, mutta asia ei ollut tullut puheek-
si. Haastateltujen kehitysvammaisten mahdollisuudet harrastaa ja osallistua
vaikuttivat olevan melko hyvat, mutta henkilékunnan tukea ja aktiivista kuunte-
lua tarvitaan, jotta toiveet tulevat kuulluiksi. My6és Ann-Marie Lindqvist (2008)
havaitsi henkilokunnan roolin osallisuuden rajoitteiden vahentgjana olevan tar-

kea.

Valilla toive on tiedossakin, mutta esteeksi saattaa muodostua tuen puute. Eras
haastateltava seurasi aktiivisesti SM-liigaa televisiosta ja radiosta ja kirjasi kaik-
ki tulokset ylos, mutta ei kaynyt lainkaan paikan paalla jaahallilla katsomassa
peleja, vaikka haluakin olisi ollut. Syy jai hieman epaselvaksi, mutta haastatel-
tava puhui muun muassa pitkasta matkasta, ja pelikaverikin saattoi puuttua.
Kukaan haastateltavista ei maininnut, etta heill& olisi ollut tukihenkil6d vam-
maispalveluista. Tukihenkild voisi lisatd osallistumisen ja harrastamisen mah-

dollisuuksia olennaisesti ja vahvistaa siten osallisuuden kokemista.

Eras haastateltava kertoi kirjoittavansa ja lukevansa runoja, joten pyysin hanta
kirjoittamaan runon elamastaan. Tehtavananto oli hyvin lyhyt, yksinkertainen ja
jatti kirjoittajalle vapaat kadet jasennella elamansa paperille, kuten halusi. Tu-
loksena oli kertomus siitd, mitd haastateltava oli nuorena tehnyt: lypsényt, lei-
ponut, hakannut halkoja. Runossa korostuu selvasti osallisuuden kokemuksen
toiminnallinen ulottuvuus — mahdollisuus osallistua, harrastaa ja kokea itsensa
aktiivisena toimijana. Haastateltava oli nuorena tehnyt yhta jos toista, jonka koki

tarkedna ja josta halusi kirjoittaa ja kertoa.
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5.2 Kuuluminen yhteisdihin ja yhteiskuntaan

Yksi haastattelukysymyksistd koski haastateltavalle tarkeita ihmisid. Kaksi
haastateltavista mainitsi ensimmaisena asumisyksikon hoitajat, ja toinen heista
ei osannut hoitajien lisaksi nimetd muita tarkeitéa ihmisid. Eras haastateltava
nimesi ensimmaisena tyontekijan, joka oli pitanyt asukkaille aiemmin kerhoa.
Asumisyksikoiden tyontekijat eivat ole kehitysvammaisille siis ainoastaan hoita-
jia tai ohjaajia, vaan myos tarkeitd ja joskus jopa lahes ainoita ihmissuhteita.
Muutamat haastatellut mainitsivatkin, ettei heilla ole kavereita. Ne, jotka ystavis-
ta kertoivat, mainitsivat l&dhes poikkeuksetta ystéaviksi muut asumisyksikon
asukkaat. Asumisyksikon ulkopuolelta nimettiin tarkeiksi ihmisiksi vanhemmat
tai muut sukulaiset. Haastateltujen kehitysvammaisten ihmissuhteet rajoittuivat
siis pitkélti oman perheen liséaksi asumisyksikon tyontekijoihin ja toisiin asukkai-
siin. Kaksi seitsemasta haastatellusta kertoi liséksi seurustelusuhteestaan toi-
seen kehitysvammaiseen. Kaksi haastateltavaa kertoi toivovansa itselleen seu-

rustelukumppania.

Erds haastateltava kuvaili ihmissuhteitaan, ettei tunne enaa paljon ihmisia. Toi-
nen kertoi, ettei hanella ole ketdén ja toivoi, ettd joku tulisi kAymaan hénen luo-
naan, kun on niin ikava olla yksin. Yksi mainitsi, ettei hanella ole kavereita. Nai-
den haastateltavien oma kokemus selvasti oli, etta heidan tuttavapiirinsa on
melko rajallinen. Eras haastateltava muisteli asumisyksikosséa kayneita opiskeli-
joita ja toivoi, ettd heitd tulisi uudestaan. Yksindisyyden kokemukseenkin var-
masti auttaisi, ettd kehitysvammaisilla olisi nykyistd enemman tukihenkildita,
jotka tapaisivat heita. Toisaalta yksi haastatelluista myds kertoi, etta hanella on

paljon kavereita.

Haastatelluilta kysyttiin myds, tunsivatko he kuuluvansa oman lapsuuden per-
heensa liséksi johonkin toiseen ryhmé&an tai porukkaan ihmisid. Kysymys osoit-
tautui hankalaksi, ja nelja seitsemasta haastateltavasta ei osannut nimetéa ryh-
maa, johon tuntisi kuuluvansa. Kolme asukasta kertoi kuuluvansa asuntolan
porukkaan tai meien porukkaan, kuten eras haastateltava asumisyksikon asuk-
kaita kuvasi. Asumisyksikoissa asumisen voi siis ajatella tuovan ndille haasta-

telluille joukkoon, yhteis66n kuulumisen tunnetta, joka muodostaa osan osalli-
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suuden kokemuksesta. Liséksi yksi haastateltava kertoi kuuluvansa kirkon po-
rukkaan, ja sen lisdksi han haluaisi kuulua seurakunnan nuorten porukkaan,

jota tapasi aina kirkossa kaydessaan.

Haastattelun haastavin kysymys oli, tunsiko haastateltava kuuluvansa yhteis-
kuntaan. Ennen kysymysta yhteiskunta-sanan selitettiin tarkoittavan kaikkia
Suomessa asuvia ihmisia. Viisi haastatelluista ei ymmartanyt kysymysta. Kaksi
haastateltavaa vastasi kysymykseen myontavasti, ja kun heitd sen jalkeen pyy-
dettiin selittamaan, mita yhteiskunta heidan mielestaan tarkoittaa, toinen kertoi

sen tarkoittavan kirkon ihmisia ja toinen kertoi kuuluvansa Lappeenrantaan.

5.3 Vaikuttaminen

Kehitysvammaisten ihmisten vaikuttamisen mahdollisuuksia tarkasteltiin kah-
taalta: toisaalta selvitettiin heidan mahdollisuuksiaan vaikuttaa omiin asioihinsa,

toisaalta taas yhteisiin asioihin.

5.3.1 Vaikuttaminen omiin asioihin

Omiin asioihin vaikuttamisesta kyseltiin seka yleisesti ottaen etta tarkemmin
vapaa-ajan, asumisen, koulun, tydn ja raha-asioiden osalta. Erityisesti haasta-

teltavia puhutti mahdollisuus vaikuttaa omaan asumiseensa ja rahankayttoonsa.

Seitseméasta haastateltavasta kaksi koki, etta oli itse paattanyt omasta asumi-
sestaan asumisyksikdssa. Muut viisi haastateltavaa nimesivat paatbksenteki-
jéksi lahiomaisen tai asumisyksikon tyontekijan, joskin kaksi heisté kertoi itsekin

olleensa muuttamisen kannalla:

Kukas siitd paatti, et sie muutat tanne (asumisyksikkoon)?

— Miun sisko... Ko miul alko kAymaan... Ko mie asuin kerrostalos tuolla (kadun-
nimi poistettu), ni miul kavi aika niin pitkaks ain.

Mites tota, mitd mielté sie olit tinne muuttamisesta?

— Oli se miusta hyva, hyva ratkaisu.

Haastatteluhetkell& kahdella haastateltavista oli halu muuttaa asumisyksikosta

muualle asumaan. Toinen oli miettinyt asiaa jo pidemman aikaa, mutta ei ollut
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ottanut sitd viel& puheeksi. Toinen taas oli puhunut asiasta, mutta toive ei ollut

johtanut hanen toivomaansa lopputulokseen:

— Kun ei saa, ei ne (asumisyksikon tyontekijat) anna muuttaa.
Minne?

— Sanoo, etta ei saa muuttaa. Taytyy olla taalla.

Haluaisit sie sitte muuttaa?

— Haluan.

Minne sie haluaisit muuttaa?

— Haluan muuttaa kaupunkiin asumaan.

Ootsie tyytyvainen taalla asumiseen?
— En oikee.

Joo. Kieltddko joku siuta sitten muuttamasta?
— Kieltda tuo X (asumisyksikon tyontekija) ainakin.

Erds haastateltava puolestaan ei tuntunut tekevan juuri mitdan paatoksia itse-
aan koskevista asioista, vaan han ilmoitti hdnen aitinsa hoitavan hanen asiansa.
Han koki, ettei edes hanen kotoa pois muuttamisensa ollut hanelle itselleen

kuuluva asia:

Mut sillon ko sie muutit tdnne (asumisyksikkdon), ni halusit sie ite muuttaa pois
sieltd kotivaen luonta?

— (Huokaa.) Se ei oo miun asia, se on miun aitin ja X:n (asumisyksikon tyonteki-
ja) asia.

Naista haastattelukatkelmista on havaittavissa keskendan sangen erilaiset ko-
kemukset omiin asioihin vaikuttamisesta. Ensimmainen haastateltava oli tyyty-
vainen ja han tiesi muuttopaatoksen syyt. Asiasta oli siis hanen kanssaan kes-
kusteltu. Lisaksi haastattelukokonaisuudesta kay ilmi, ettda haastateltava koki
itse paattdvansa omista asioistaan ja saavansa vaikeisiin paatoksiin tarvittaessa
apua omaisiltaan. Hanella oli siis selvasti kokemus siita, etta hanella on mah-
dollisuus vaikuttaa omiin asioihinsa, vaikka omainen lopulta olikin tehnyt muut-
topaatoksen. Toinen haastateltava puolestaan kertoi, ettd hanen ei anneta
muuttaa, vaikka h&n haluaisi. Han ei siis varmastikaan kokenut voivansa tassa
tilanteessa itse vaikuttaa asumiseensa. Haastattelussa ei valitettavasti k&ynyt
ilmi, millaisia keskusteluja aiheesta oli kayty. Kolmas haastateltu ei mydskaan
kokenut voivansa vaikuttaa asioihinsa, silla hanella oli k&sitys, etteivat ne kuulu

hanelle, vaan hanen aidilleen ja asumisyksikon tyontekijalle.
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Koulunkaynnistéa ja paiva- tai tydtoiminnasta puhuminen eivéat herattaneet haas-
tateltavissa niin voimakkaita tunteita kuin asumisesta puhuminen. Kaksi haasta-
teltavaa koki paattaneensa koulunkaynnistaan itse. Kahden kohdalla asia ei
tullut esille ja lopuilla kolmella haastatellulla paatbksen heidan koulunkaynnis-
taan olivat heidan mielestddn tehneet opettaja, aiti ja papit. Tyytymattomyytta
koulunkayntiin ei tullut esille. Yksi haastateltavista oli tosin kokenut kehitys-
vammaisuutensa esteeksi ammattiin opiskelulle ja toinen halusi viela jossain

vaiheessa opiskella.

Sie et olis halunnu mitda ammattia opiskella?
— En, ku mie olen kehitysvammainen.

1950-60-lukujen taitteessa, kun haastateltava on ollut opiskeluiassa, kehitys-
vamma on saattanut ollakin toisenlainen este ammatin hankkimiselle kuin nyky-
aan. Nuorempi haastateltava oli sen sijaan opiskellut kotitalous- ja puhtaanapi-
toalaa, mutta oli kiinnostunut sairaanhoitajan ammatista. Vaikka sairaanhoita-
jaksi opiskeleminen ei liene realistinen mahdollisuus, keskusteluja voitaisiin
kdyda avustavista tyotehtavista esimerkiksi vanhainkodissa. Sy6ttdminen, seu-
rustelu ja ulkoiluttaminen olisivat tarkeitd tehtavid, joille olisi varmasti tarvetta
monessa hoitopaikassa, ja haastatellulle tulisi tunne, etta hanta on kuunneltu ja

hanen toiveitaan kunnioitettu.

Sairaanhoitajan ammattia lukuun ottamatta haastateltujen unelma-ammatit oli-
vat monessa tapauksessa toteutettavissa olevia. Kaksi kasitoita harrastavaa
haastateltavaa mainitsivat unelma-ammatikseen kasitdiden tekemisen. Kaksi
haastateltua ei osannut sanoa miettimisenkééan jalkeen mitdan ammattia, josta
he olisivat haaveilleet. Yksi haastatelluista oli tehnyt aiemmin keittio- ja siistimis-
toitd vanhainkodissa ja mainitsi unelma-ammatikseen eméannan. Yksi haastatel-

tavista teki unelmato6itdén, tosin ilman palkkaa:

Mik&s on semmonen siun unelma-ammatti?

— Talonmies.

Talonmies? Siehan teetkin vdhan semmosia hommia ku sie teet lumitdita ja sel-
lasia. Eiks nii?

— Kylla.
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Teet sie muita semmosia talonmiehen hommia?
—Joo, pitda hiekottaa ja...

Ne on aika tarkeita tehtavia.

— Onha ne.

Elikk& oot sie sit tyytyvainen noihin siun hommiin mita sie teet?
— Kyl mie oon erittain hyva tyytyvainen.

Haastatelluista kolme kéavi haastatteluaikaan paivittdin tyéssa asumisyksikon
ulkopuolella. Haastatteluista ei kaynyt tarkemmin ilmi, oliko kyse tyétoiminnasta,
tuetusta tyostd, avotyosta vai esimerkiksi tavallisesta palkkatyosta, eikd sita
tarkistettu muualta, koska tdm&n opinnaytetydn tarkoituksena oli selvittda ni-
menomaan kehitysvammaisten ihmisten omia kokemuksia osallisuudestaan.
Yksi naista kolmesta tydssakayvasta ei saanut omien tietojensa mukaan tyosta
palkkaa. Kaksi haastateltavaa puolestaan kertoi saavansa jottai palkkaa, kuten
toinen heista sanoi. Sen tarkempaa kasitysta palkasta ei ollut. Kaikki kolme oli-

vat kuitenkin tyytyvaisia tyohonsa.

Haastatelluista nelja oli haastatteluhetkella kertomansa mukaan eldkkeella. El&-
kelaisista kaksi kertoivat hiljattain eléakdityneensa paivatoiminnasta:

— My0 juotii kakku ja kahvii juotii siina ulkona, ku oli hyva ilma sillon. Sit myd
saatii kukkia viela ennenku lahettii pois toista. Sit ei enda menty.

Kukas siitd paatti, ettd sie jaat elakkeelle? Halusit sie ite jaaha vai?

— X (paivatoiminnan tyontekijd) se paattiki, etta... Se kysy, haluisinks mie jaaha
elékkeelle. Mie sanoin: joo, voisinhan mie elékkeelle jG4déa.’

Myds toisen haastateltavan elékdityminen tapahtui yhteisneuvottelun tuloksena.
Molemmat kertoivat olevansa paatokseen tyytyvaisida. Toinen haastateltava
mainitsi syyksi sen, ettéa oli aamuisin aina niin vasynyt, ettei meinannut jaksaa
lahteé toihin. Kaiken kaikkiaan vaikutti silta, ettd he olivat saaneet omasta mie-

lestaan riittavasti vaikuttaa paatokseen elékkeelle jaamisesta.

Kolme haastateltavaa kertoi paattdvansa itse raha-asioistaan. Erdén haastatel-

lun kertomasta voisi kuitenkin paatelld, ettei asia ole yksiselitteinen:

Mites sitten tuo rahankaytto? Paatat sie ite siun raha-asioista?

35



— Paatan mie. - - Nyt lauantaina, nyt on viikonloppu, mie saan rahaa sit ku tuo X
(asumisyksikon tyontekija) antaa miulle ja... - - X sanoki, ettd mie en saa ostaa
tdn&a& mitdd. Lauantaina mie saan ostaa sitte.

Erdas haastateltava paatti kertomansa mukaan lahes kaikista asioistaan itse,
mutta raha-asioista paattivat vanhemmat. Han oli vallitsevaan tilanteeseen ihan
tyytyvainen, mutta olisi kuitenkin halunnut paattda rahoistaan itse. Han ei ollut

ottanut asiaa puheeksi vanhempiensa kanssa.

Yksi haastateltavista kertoi ensin haluavansa, etta saisi enemman rahaa kayt-
toonsa. Hetken kuluttua h&nen viestinsa siséltdé muuttui. Haastattelija jai mietti-

maan, mista lainauksen viimeinen mielipide oli peraisin:

Mites sitte nuo raha-asiat, paatat sie itte mite sie kaytat rahaa?
— No, joskus kaytan ja joskus en kayta. Mite ne (asumisyksikon tyontekijat) an-
taa sitd. Antaa aika vahasen tuolt (kaapista) rahhaa.

Sie haluisit, et ne enemman antais rahaa?
— Joo.

Kummat paattda enemman (raha-asioista), sie vai hoitajat?
— No ku my6 saahaa valmis ruoka ja kaik taalta, ni myo ei tarvita enempaa rah-
haa.

Erdéan toisenkin haastateltavan raha-asioista paattivat asumisyksikon tyonteki-

jat. Haastateltava koki taman kuitenkin ilmeisesti positiivisena asiana:

— Oikeestaa ei tarttee. Ei miun tarvii paattaa mitaa rahasta, kyl mie aina saan
jottai.

Haastateltava on tottunut siihen, ettd muut hoitavat h&nen asiansa ja han luot-
taa siihen, etta saa jotakin. Han on tottunut vallitsevaan toimintatapaan eika
valttamatta tule ajatelleeksi, ettéd jos h&n saisi enemman tukea, han voisi itse
ottaa enemman vastuuta asioistaan. Vastuu saattaisi myds pelottaa ja nykyinen
kaytantd tuntua helpommalta, mutta kuuluisiko hanen kuitenkin yhdenvertai-
suutta, tasa-arvoa ja osallisuutta ajatellen aikuisena ihmisend hoitaa asioitaan
mahdollisuuksiensa mukaan itse kehitysvammastaan huolimatta? Sama halut-

tomuus paattaa omista asioistaan tuli esiin toisenkin haastateltavan kohdalla:

Saatko sie paattaa tarpeeks niista omista asioista ite?
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— No en mie oikeestaan saa paattaa.

Mitd mieltd sie oot siita? Haluaisit sie ite paattaéa enemman omista asioista?

— En.

Et haluais paattaa?

— En.

Onko siusta hyva etta ne hoitajat paattaa?

—On.

Yksi haastateltava kertoi, ettei saa mielestaéan paattaa tarpeeksi niista asioista,

joista haluaisi.

Millaisista asioista sie haluaisit esimerkiks ite paattaa?

— Paattaa, et tulis ajois aina kotii, et ei tarvis olla ain nii kaua jossai muualla.

Ai sie haluaisit tulla ajoissa kotiin?

— Mm. Ja sit kui kaua pitdé olla ulkona, kui kaua pitaa olla... Just tulla samaa
aikaa aina kabhvil.

Joo joo. Ni sanooks ne sitte...

— Nii, loma-aikaa pitéaa aina kaya ain lenkil, ni sit maistuu kahvi... Ja ruoan aikaa
pitdé olla yhta aikaa poydassa.

Haastateltava haluaisi itse paattdd omasta vapaa-ajastaan ja arjen aikatauluis-
taan. Asumisyksikon toimintatavat eivat kuitenkaan mahdollista itsenaista paiva-
rytmia. Myos Heli Maaninka (2007) totesi omassa tutkimuksessaan, etta kehi-
tysvammaisten ihmisten itsemaaraaminen ja vaikutusvalta ovat rajallisia ja ra-

joittuvat arjen pieniin asioihin.

Vaikka kehitysvammaisen ihmisen oma tahdon ei syysta tai toisesta lopulta olisi
mahdollista toteutua, han voi sailyttdd kokemuksen siita, ettd hanella on mah-
dollisuus vaikuttaa omiin asioihinsa, jos hé&nen mielipidettddn kysytaan, se
huomioidaan, paatdés syntyy yhteisen keskustelun pohjalta ja sen perustelut
ovat asianosaiselle selvilla. Vaikuttaminen ei ole sama kuin paatbksenteko, eika
kehitysvammaisen mahdollisuudelle vaikuttaa pitdisi olla minkaanlaista estetta.
Kaytannosséa esteeksi voi kuitenkin muodostua asumisyksikon vakiintunut toi-
mintakulttuuri, omaisten tai asumisyksikon henkilobkunnan asenteet, ajatusmaa-
ilma tai ajan puute. Vaikuttamisen mahdollisuutta ei ajatella, sita ei pideta tar-
keana tai sen mahdollistamista pidetaan liian tydlaand. Kehitysvammaisten
mahdollisuutta vaikuttaa asioihinsa voidaan tukea ryhtymalla aidosti tasaveroi-
seen keskusteluun ja huomioimalla, etta ihmiselle annetaan riittavasti tilaa ja

aikaa tuoda omat ajatuksensa esille. Kehitysvammaisen ihmisen mahdollisuus
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vaikuttaa omiin asioihinsa on siis melko riippuvainen muista toimijoista. Osalle

haastateltavista tallainen vaikuttaminen oli ollut mahdollista, osalle ei.

5.3.2 Vaikuttaminen yhteisiin asioihin

Kaikki seitseméan haastateltavaa kertoivat danestavansa vaaleissa. Yksi kertoi
aanestavansa vain presidentinvaaleissa, muut aanestivdt myds kunnallis-,
eduskunta- ja muissa vaaleissa. Kolme haastateltavaa kertoi, ettd danestys ta-
pahtuu asumisyksikdssa. Yhteisollisyyden kokemusta ja osallisuutta saattaisi
kuitenkin vahvistaa, jos kehitysvammaiset aanestaisivat muiden tavoin yleisilla

aanestyspaikoilla.

— En mie oikee osaa &anestaé. (Naurua.)Vissii mie sita residenttia mika tuli re-
sidentiks, ni mie aanestin sen. Halosen.

Ai miten nii et osaa danestaa? Mita sie tarkotat?

— Mie aanestan keta millokii.

Onks se siun mielesta tarkeeta se aanestaminen?

— No... Ei se oikeestaan ole.

No miks sie aanestat?

— Se kuuluu miun asiaan.

Vaikka haastateltava ei mielestdan oikein osaa aanestaa eika se hanen mieles-
taan ole oikeastaan edes tarkeaa, han kokee sen velvollisuudekseen. Adnes-
taminen on osallistumista ja vaikuttamista yhteisiin asioihin, siis perustavalla
tavalla osallisuuden tunnetta luovaa toimintaa. On tarkeaa, etta tama on ym-

marretty myos asumisyksikoissa.

Vain yksi haastateltava kertoi pyrkineensa vaikuttamaan asioihin omalla |&hi-
alueellaan. Han oli ollut mukana kokouksessa, jossa oli keskusteltu l&hikaupan
tarpeellisuudesta alueelle. Haastateltava koki vaikuttaneensa siihen, etta kau-
punginosaan saatiin oma lahikauppa. Téllainen on jo aktiivista vaikuttamista ja
osallistumista, jota moni kehitysvammatonkaan ihminen ei harrasta. Kaiken
kaikkiaan haastateltavat eivat kuitenkaan osanneet nimeta keinoja, kuinka he

voisivat itse vaikuttaa asioihin.
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Tietoa asioista haastatellut hankkivat lehdista, tv:sta ja radiosta. Tv:sta katsottiin
uutisia ja yksi haastateltu kertoi seuraavansa myos Ajankohtaista kakkosta.
Lehdista luettiin paikallislehtia, iltapaivalehtia ja aikakauslehtia.

Kenellakéaan haastatelluista ei ollut mahdollisuutta kayttad Internetia asumisyk-
sikdssa. Kaksi haastateltavaa kertoi kuitenkin kayttavansa nettia lapsuudenko-
dissa. Internetista etsittiin tietoa urheilusta, SM-liigasta, méakihypysta, uutisista
ja ratsastuksesta. Toinen Internetid lapsuudenkodissa kayttavista kertoi, etta
han kayttaisi nettia myods asumisyksikdssa, jos siihen olisi mahdollisuus. Inter-
netyhteyden saaminen asumisyksikdiden asukkaiden kayttoon Kkirjattiin tavoit-
teeksi jo vuonna 2007 tehtyyn Lappeenrannan vammaispoliittiseen ohjelmaan

2007-2010, mutta tavoite ei selvastikaan ole toteutunut.

5.4 Tulosten yhteenveto

Haastateltujen kehitysvammaisten ihmisten mahdollisuus osallistua oli melko
hyva ja heilla oli lukuisia harrastuksia, joihin he vaikuttivat olevan tyytyvaisia.
Osallistumiselle oli kuitenkin my6s esteitd, kuten tuen puute. Tukihenkildtoimin-
nan laajentaminen mahdollistaisi osallistumisen nykyista paremmin. Asumisyk-
sikdiden henkilokunnalta tarvitaan aktiivista otetta kehitysvammaisten toiveiden
selvittamiseksi ja kuuntelemiseksi, ja heidan roolinsa osallistumisen esteiden
poistajana on olennainen. Ryhmamuotoisissa harrastuksissa kehitysvammaiset
ihmiset harrastivat useimmiten keskenaan, vaikka yleisisséd harrastusryhmissa
kayminen laajentaisi heidan sosiaalista kanssakaymistaén ja saattaisi vahvistaa

osallisuuden tunnetta.

Haastateltavien tarkeat ihmissuhteet rajoittuivat oman perheen liséksi pitkalti
asumisyksikdiden henkilokuntaan ja asukkaisiin ja heidan tuttavapiirinsa oli
suppea. Osa haastateltavista koki yksindisyytta. Kehitysvammaisten ihmisten
verkostoitumista asumisyksikdiden ulkopuolelle taytyisi aktiivisesti tukea, jotta
he tuntisivat enemman kuuluvansa ymparoivdan yhteiskuntaan. Samoin tulisi
tukea heidan seurustelusuhteitaan ja ymmartdd niiden merkitys. Tukihenkil6-
toiminta avartaisi myos kehitysvammaisten sosiaalista piiria. Asumisyksikoissa

asuminen loi haastatelluille yhteis6on ja joukkoon kuulumisen tunnetta.
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Haastateltujen kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus ja mahdollisuus vaikut-
taa omiin asioihinsa oli heikkoa ja riippuvaista muista ihmisistd. Osa haastatel-
luista oli myds haluttomia paattamaan itse asioistaan, silla he olivat tottuneet
siihen, ettd muut hoitivat heidan asiansa. Vastuu saattoi tuntua heista pelotta-
valta. Haastateltavat tarvitsisivat paitsi tilaa, myos tukea omista asioista paat-
tamiseen. Esteitd omiin asioihin vaikuttamiselle ovat asumisyksikdiden toiminta-
kulttuuri sekad omaisten ja henkilékunnan asenteet, ajatusmaailma ja ajan puute.
Haastateltavat tuntuivat kokevan omiin asioihin vaikuttamisen huomattavasti
yleisia asioita tarkedmmaksi. Yleisiin ja yhteisiin asioihin vaikuttamisesta ei oltu

niin kiinnostuneita, ja vaikuttaminen rajoittui lahinn& aanestamiseen.

Haastateltujen kehitysvammaisten osallisuuden tunnetta vahensivat sosiaalis-
ten suhteiden vahaisyys, yksinaisyys ja se, etteivat he voineet riittavasti vaikut-
taa omiin asioihinsa. Heiddn osallisuuttaan sen sijaan lisasivat osallistumisen
mahdollisuudet ja asumisyksikdssa asumisen luoma tunne joukkoon kuulumi-
sesta. Kaiken kaikkiaan heidan osallisuuden tunteensa kuitenkin muodostui

puutteelliseksi.

6 POHDINTA

Selvityksen otanta oli hyvinkin pieni, mik& on laadulliselle tutkimukselle tyypillis-
ta, eika sen pohjalta voida tehda yleistyksia. Saatujen tulosten arvoa kuvaa mie-
lesténi kuitenkin osuvasti Johanna Kohlin (2006,19) ajatus siita, ettd koko ky-
symys tulosten edustavuudesta on turha, jos saatua tietoa osataan hyodyntaa
kontekstisidonnaisesti. Vaikka tuloksia ei siis voida laajentaa koskemaan suo-
malaisten kehitysvammaisten ihmisten osallisuuden kokemista yleensa, siita
saatuja tietoja voidaan hyodyntdd mainiosti lappeenrantalaisten asumisyksi-
koissd asuvien kehitysvammaisten osallisuuden parantamiseksi. Tulosten luo-
tettavuuden puolesta puhuu se, ettd samasta aiheesta tehtyjen muiden tutki-

musten tulokset olivat samansuuntaisia nyt saatujen tulosten kanssa.
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Haastattelemani ihmiset olivat minulle ennalta taysin tuntemattomia; minulla ei
siis ollut ennakkokasityksia tai -tietoja heidan elaméastaan tai osallisuuden ko-
kemisestaan. En tuntenut myodskaan asumisyksikoita, joista haastateltavat valit-
sin, enka ollut muodostanut niista tai niiden toimintatavoista etukateiskasityksia.
Nain ollen voidaan ajatella, etta suhtautuminen oli niin objektiivista kuin se saat-

toi olla.

Sama asia kysyttiin haastattelussa aina useaan kertaan ja eri tavoilla, jotta vas-
taukset kuvastaisivat mahdollisimman aidosti haastateltavan omia mielipiteita ja
johdattelulta valtyttaisiin. Haastateltavien ei haluttu antavan sellaisia vastauksia,
joita he olettivat haastattelijan haluavan kuulla. Kysymaélla samaa asiaa eri ta-
voilla varmistuttiin myos siitd, etta haastateltava oli varmasti ymmartanyt kysy-

myksen.

Selvitys tehtiin Lappeenrannan kaupungin vammaispalveluille, joten tulokset
menevat suoraan sinne, missa asumisyksikoissa asuvien kehitysvammaisten
olosuhteisiin voidaan vaikuttaa. Selvityksessa tuli esille hyvin konkreettisiakin
tekoja, joilla kehitysvammaisten osallisuutta voidaan parantaa. Tallaisia ovat
esimerkiksi kaupungin vammaispoliittiseen ohjelmaankin kirjattu internetyhteyk-
sien tarjoaminen asumisyksikdiden asukkaiden kayttoon seka tukihenkil6toi-
minnan laajentaminen. Haastavampaa onkin jo muuttaa asumisyksikdiden toi-
mintakulttuuria ja henkilokunnan asenteita kehitysvammaisia osallistavampaan
suuntaan. Haastavaa tai ei, tarve muutokselle on ehdottomasti olemassa. Val-
taa taytyisi jarjestelmallisesti pyrkia siirtamaan henkildkunnalta kehitysvammai-
sille ja vastaavasti lisata tukea, jotta kehitysvammaiset ihmiset pystyisivat itse

ottamaan enemman vastuuta elamastaan.

Vaikka koin selvityksen aiheen erittain tarkeéksi ja se motivoi minua koko pro-
sessin ajan, selvityksen aikataulu venyi suunnitellusta todella paljon. Varsinkin
haastattelujen litterointivaihe oli ty6las, silla haastateltavien puhe oli valilla mel-
ko epéselvaa ja litteroitua tekstia kertyi yli sata sivua. Jalkeenpain ajatellen oli-
sin voinut tehda valinnan, ettd kaikkea haastattelussa puhuttua ei olisi tarvinnut
aukikirjoittaa, vaan selvasti osallisuuden kannalta merkityksettoméat kohdat olisi

voinut jattaa pois. Haastateltavien maara oli myds opinnaytetyota ajatellen mel-
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ko runsas, seitseman ihmistd. Huolellisemmalla rajaamisella opinnaytetydpro-

sessi ei ehka olisi venynyt niin paljon.

Koska asumisyksikdiden henkilokunta nayttdé selvityksen valossa olevan kes-
keisessa roolissa kehitysvammaisten ihmisten osallisuuden kokemisen paran-
tamisessa ja sen esteiden tunnistamisessa ja poistamisessa, saattaisi olla he-
delmallisté tehda jatkoselvitys siita, miten henkildkunta kokee kehitysvammais-

ten osallisuuden ja mita esteita he sille nakevat.

Mitd omaan ammatilliseen kasvuuni tulee, tallainen opinnaytetydprosessi opet-
taa yhteiskunnallisen paatoksenteon vaikutuksista asiakkaiden konkreettiseen
arkielamaan. Sosiaalialan ty6ta on paitsi asiakastyd, myos palvelujarjestelman
toimivuuden ja asiakasryhmien kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin kriittinen tarkas-

telu ja siitd raportoiminen eteenpdin, jotta asioita voidaan parantaa.
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LITE 1
1(3)

Teemahaastattelun runko

1 OSALLISTUMINEN

1.1 Vapaa-aika

Mita teet vapaa-ajalla?

Onko jotain, mita haluaisit tehda tai harrastaa?
Estddko mikaan sinua harrastamasta?

Onko sinulla riittavasti tietoa erilaisista vaihtoehdoista harrastaa?

1.2 Ihmissuhteet

Ketka ovat sinulle tarkeita ihmisia? (Vanhemmat, ystavat, kumppani, henkilo-
kunta)

Millaiset valit sinulla on naihin ihmisiin?

Tekevatkod he sinua koskevia paatoksia?

Haluaisitko muuttaa mitaan ihmissuhteissasi?

1.3 Asuminen

Oletko tyytyvainen nykyiseen asumiseesi?

Kuka siita paatti?

Onko sinulla riittavasti tietoa eri asumisvaihtoehdoista?
Saatko asumiseesi riittavasti tukea?

(Oletko saanut itse valita kdmppakaverisi?)

Teetko kotitoita?

1.4 Koulutus

Mita kouluja olet kaynyt?

Onko sinulla ammattia?

Oletko paattanyt opiskelustasi itse?

Oletko tyytyvainen tilanteeseen?
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LITE 1
2 (3)
Onko opiskelemisellesi ollut esteita?

Mika on unelma-ammattisi?

1.5Tyo

Kaytko tyossa? (Tavallinen tydsuhde, tuettu tyd, avotyo, tyo- tai paivatoiminta)
Saatko palkkaa? (Palkka, tybosuusraha, kannustusraha)

Oletko tyytyvainen nykyiseen tilanteeseen?

Oletko paattanyt siita itse?

Onko sinulla tarpeeksi tietoa eri vaihtoehdoista tehda tyota?

1.6 Raha
Paatatko itse rahankaytostasi? (Kuluttaminen, saastaminen)
Mista saat rahaa? (Palkka, eléke, omaiset)

Onko sinulla riittavasti rahaa arkielamassa?

2 KUULUMINEN YHTEISOIHIN JA YHTEISKUNTAAN

Millaiseen perheeseen kuulut? (Oma perhe, lapsuuden perhe)

Kuulutko johonkin muuhun yhteisd6n tai rynmaan? (Saipa-fanit, seurakunta)
Onko jokin ryhma, johon haluaisit kuulua?

Estdako mikaan sinua kuulumasta johonkin ryhmaan tai joukkoon ihmisia?

Tunnetko kuuluvasi yhteiskuntaan? (Se tarkoittaa Suomessa asuvia ihmisia.)

3 VAIKUTTAMINEN

Kuka paéattaa sinun asioistasi?

Saatko mielestasi paattaa tarpeeksi omista asioistasi?

Aanestatko? (Kunnallis-, kirkollis-, eduskunta- ja presidentinvaalit)

Vaikutatko asioihin lahiymparistéssasi? (Ymparistésuunnittelu, talkootoiminta)

Vaikutatko asioihin Lappeenrannassa?
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LITE 1
33
Enta Suomessa? (Yhteydenotot paattajiin, jarjestaytyminen, mielipidekirj.)
Onko sellaisia yhteisia asioita, joihin haluaisit vaikuttaa?
Tiedatkoé milla tavalla voit vaikuttaa asioihin?
Mista yleensa hankit tietoa asioista? (Lehdet, Internet, tv, radio, muut ihmiset)

Onko sinulla mahdollisuus kayttaa Internetia arjessasi?

Onko viela jotakin muuta tarkeaa, mita haluaisit kertoa?
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LITE 2
1(1)

‘l Sa i m a a n Tammikuu 2010

ammattikorkeakoulu Sosiaali- ja terveysala

Suostumus

Olen saanut riittavasti tietoa tastd kehitysvammaisten osallisuutta tutkivasta
opinnaytetyosta ja olen ymmartanyt saamani tiedon. Olen voinut esittda kysy-
myksia ja olen saanut kysymyksiini riittavat vastaukset. Suostun osallistumaan

tahan tutkimukseen.

Aika ja paikka

Haastateltava

Sosionomi(AMK) -opiskelija Sini Makinen
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LITE 3
1(1)

! . Tammikuu 2010
A Sa ImMaan Sosiaali- ja terveysala

ammattikorkeakoulu

Kutsu haastatteluun

Opiskelen sosiaalialaa Saimaan ammattikorkeakoulussa ja teen nyt opinnayte-
tyota. Opinnaytetydssani selvitan, miten kehitysvammaiset ihmiset kokevat
osallisuutta. Teen opinnaytetyoni tammi- ja helmikuussa 2010.

Olet saanut taman kirjeen, koska etsin nyt haastateltavia henkil6ita Hiidenméaen
asuntolasta, Hovinkulmasta ja Pihlajakodista Lappeenrannasta. Ihmisilla, joilla
on kehitysvamma, ei ole samanlaisia mahdollisuuksia osallistua ja esimerkiksi
tehda tyota kuin muilla ihmisilla. Se ei ole oikein, ja sen takia kehitysvammais-
ten ihmisten osallisuudesta taytyy saada tietoa. Tietoa tarvitaan, jotta kehitys-

vammaisten ihmisten asioita osattaisiin parantaa.

Siksi olisikin tarkeaa, etta voisit kertoa omista kokemuksistasi tdssa haastatte-
lussa. Kysymykset ovat tavallisia asioita arkielamasta, eika niihin ole vaikeaa
vastata. Haastattelu kestd& noin tunnin, mutta sen voi tehda myds kahdessa tai
useammassa osassa. Voit itse valita paikan, jossa haastattelu tehdaan. Haas-
tatteluun ei ole pakko osallistua. Vastaaminen on vapaaehtoista. Jos paatat
suostua haastatteluun, voit myés myéhemmin muuttaa mieltasi ja perua osallis-

tumisen. Jos et halua vastata, siita ei koidu sinulle mitdan haittaa.

Tutkimuksessa ei ndy sinun nimeasi, eika sitd myosk&an kerrota kenellekaan.
Sinua ei myoskaan voida muuten tunnistaa tutkimuksesta. Vain vastauksesi
nakyvat. Taman tutkimuksen tekemista on pyytanyt Lappeenrannan Vammais-

palvelut. Voinko siis haastatella sinua?

Sini Makinen

sini.makinen@gmail.com
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