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Me ltse Ry on kehitysvammaisten ihmisten valtakunnallinen kansalaisjarjesto.
Sen tavoitteena on mm. kehitysvammaisten ihmisoikeuksien puolustaminen ja
tasa-arvon edistdminen. Me lItselld on paikallisryhmia ympari Suomea.
Yksinaisyys on useita ihmisia koskettava kokemus, ja tutkimusten mukaan
ihmisten yksindisyyden kokemus on lisaantynyt. Kehitysvammaisilla inmisilla on
usein useampia yksindisyyteen johtavia tekijoita elamassaan. Taman
opinnaytetyon tavoitteena oli tutkia Me Itse -ryhman vaikutusta jasenten
yksinaisyyden kokemuksiin. Tarkoituksena oli antaa aani jasenille ja kertoa
heidan kokemuksensa yksindisyydesta ja Me Itse ryhman -merkityksesta.
Opinnaytetyd toteutettiin yhteistydssa Me Itse Ry:n kanssa, ja opinnaytetyon
aihe tuli yhdistyksen tyontekijoilta.

Opinnaytetyd on laadullinen tutkimus, ja se toteutettiin kokemusnakdkulmasta.
Tutkimusaineiston kokoamiseen kaytettiin ryhmahaastattelua. Haastattelut
toteutettiin kolmelle satunnaiselle tutkimukseen halukkaalle ryhmalle eri puolilta
Suomea. Ryhmahaastatteluihin osallistui yhteensa 19 Me Itse Ry:n jasenta.
Haastatteluista kaksi toteutettin etana ja yksi kasvokkain. Haastatteluissa
lahtokohtana oli  kaksi tutkimuskysymysta: 1. Millaisia kokemuksia
paikallisryhman jasenilld on yksinaisyydesta? ja 2. Mita paikallisryhman toiminta
merkitsee jasenille? Haastattelut litteroitiin ja niiden analysoinnissa kaytettiin
teemoittelua.

Tutkimustuloksista esiin nousi ulkopuolisuuden, syrjinnan ja ymmarretyksi
tulemisen vaikutus yksinaisyyden kokemukseen. Yksinaisyyden kokemuksia oli
ollut lahes jokaisella haastateltavalla, mutta kokemus oli vaihdellut
elamantilanteen mukaan. Me Itse -ryhman merkitys oli haastateltaville iso
monella eldaman osa-alueella. Ryhma koettiin turvallisena paikkana, jossa
jokainen saa aanensa kuuluviin. Merkityksellisena pidettin mahdollisuutta
vaikuttaa kehitysvammaisten ihmisten asioihin ja kehitysvammaisten ihmisten
oman aanen kuulumista yhteiskunnassa.

Me ltse -ryhma oli tarjonnut haastateltaville jasenille turvallisen paikan, jossa on
voinut olla oma itsensa ja saanut aanensa kuuluviin. Me Itse -ryhmassa
merkittava tekija jasenien yksinaisyyden kokemusten vahenemiseen on
vaikuttamistoiminta, joka mahdollistaa osallisuuden omaa elamaa koskeviin
paatoksiin. Kokemus kuulluksi tulemisesta oli vahentanyt yksinaisyyden
kokemusta.

Asiasanat: kehitysvammaisuus, yksinaisyys, ulkopuolisuus, syrjinta, osallisuus
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The aim was to investigate the effect of the Me Itse group on the members’ ex-
perience of loneliness. Me Itse ry is The Finnish Self-Advocacy Society of Per-
sons with Learning Disabilities. The purpose was to give voice to the members
themselves.

The thesis is a qualitative study and it was carried out from an experience point
of view. A group interview was used to compile the material. The interviews
were conducted for three groups. The data were analysed through thematic
analysis

The feeling of being outside, discrimination and being understood rose up as
reasons for the experience of loneliness. The importance of the Me Itse group in
the lives of the interviewees was great. The Me ltse group was a safe place for
the interviewees where one could be authentic and make one’s voice heard.
Influencing one's own affairs was significant in reducing loneliness. The experi-
ence of being heard reduced the experience of loneliness.

Key words: learning disability, loneliness, externality, discrimination, social in-
clusion
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1 JOHDANTO

Opinnaytetydon aiheen valintaan vaikutti kolme asiaa. Halusin tehda
opinnaytetyon kehitysvammaisten inmisten elamaan liittyvasta aiheesta, Me Itse
Ry oli minulle tuttu yhdistys ja olen ollut toiminnassa mukana tyoni kautta seka
vapaaehtoisena ja kolmanneksi yksindisyys teemana koskettaa minua, ja on

ajankohtainen aihe.

Kehitysvamma diagnoosi ei ole yksinaisyyden syy. Kehitysvammaisten ihmisten
kokema yksindisyys syntyy enemman yhteiskunnallisista rakenteista ja
asenteista seka palvelujarjestelmasta. Vammaisten ihmisten
vaikutusmahdollisuudet ja oma &ani ovat olleet pitkalti kuulumattomissa.
Olennaista siind on ollut, miten yhteiskunta on maarittanyt milloinkin ihmisia.
(Teittinen 2015.) Kehitysvammaisilla ihmisilla on elamassaan usein myds muita

yksinaisyyteen johtavia tekijoita, kuten huono taloudellinen tilanne.

Yksinaisyydesta on puhuttu enemman koronapandemian aikana ja sen jalkeen.
Kahden vuoden aikana yhteisollinen toiminta, kohtaamispaikat, harrastukset ja
hyvinvointikeskukset olivat enemman tai vahemman kiinni. Toiminnoissa otettiin
myoOs valtava digiloikka. Tama vaikutti siihen, etta ihmiset jaivat koteihinsa
eivatka valttamatta pystyneet osallistumaan verkkoon siirtyneisiin tapahtumiin.

Tama on voinut joko aiheuttaa tai syventaa yksinaisyyden kokemuksia.

Vaikka yksinaisyydesta puhutaan nyt paljon enemman niin HelsinkiMission
vuoden 2022 teettaman tutkimuksen mukaan 80 prosenttia vastanneista toivoi
puhetta lisda. Vastauksissa toivottiin lisda yhteiskunnallista keskustelua
yksindisyydesta, ja sen vaikutuksista yksiléon ja yhteiséihin. (Junttila 2022, 7—
8.) Myo6s Punaisen Ristin teettdman yksinaisyysbarometrin mukaan erityisesti
nuorten ja nuorten aikuisten yksindisyys ei ole helpottanut, vaan
ulkopuolisuuden kokemukset ja eristaytyneisyys ovat lisdantyneet vuodessa
(STT Info, 2023).

Yksindisyyden kokemus on vaikea ja henkilokohtainen aihe. Kokemus

muodostuu eri asioista, eri ihmisilla. Se voi muodostua niin omista
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kokemuksista kuin yhteiskunnan rakenteista. Yksinadisyys koskettaa monia
ihmisia ja yksinaisyyden kokemus on hyvin kokonaisvaltainen ja satuttava. Se ei
ole sama asia kuin yksin oleminen. Ulkopuolisuuden tunne synnyttaa
yksinaisyytta ja yksinaisyys ulkopuolisuuden tunnetta. lhmisella voi olla tunne,
ettei minulla ole ketaan, en kuulu mihinkdaan porukkaan tai yhteisoon.
Yksinaisyyden kokemus pitkittyessaan vaikuttaa mielenterveyteen ja aiheuttaa

myos fyysista sairastelua. (Punainen risti 2020.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tuoda kuuluviin Me Itse Ry:n jasenten
oma aani koskien jasenten kokemuksia yksinaisyydesta ja Me lItse
paikallisryhman vaikutusta jasenten elamaan ja yksinaisyyden kokemukseen.
Opinnaytetydn aihe on tullut Me ltse Ry:n tyontekijoiltd ja se on toteutettu
haastattelemalla kolmen paikallisryhman jasenia eripuoliita Suomea.
Opinnaytetyon teoreettinen viitekehys muodostuu yksinaisyydesta ilmiona,
kehitysvammaisten ihmisten kokemasta yksinaisyydesta seka

kehitysvammaisuuden maarittelysta.



2 YKSINAISYYS ILMIONA

[Imi6 voidaan maaritella esimerkiksi niin, etta se on aistein havaittava,
mielenkiintoa herattava yhteiskunnan tapahtuma tai tunteisiin liittyva kokemus.
Ihmisen sisaiseen todellisuuteen ja tunteisiin liittyvat kokemuksetkin ovat
iimidita. (Opetushallitus 2023.) Yksinaisyys ilmidbna on noussut huomion

kohteeksi kaikkialla teollistuneissa maissa (Valtonen 2017).

[Imié on kaikille tuttu ja maailmanlaajuinen. Lahes jokaisella on yksinaisyydesta
henkilokohtaisia kokemuksia. Siksi yksinaisyyden teemaan onkin vaikea tarttua.
Sosiaali- ja terveydenhuollossa yksindisyyteen térmataan lahes paivittain.
Yksinaisyytta yritetaan hoitaa pois, vaikka yksinaisia kohdataan jokaisessa
“ihmisryhmassa” ja talléin ollaan kosketuksissa myds yhteiskuntamme
pahoinvointiin. (Heiskanen & Saaristo 2011, 9.) lImiéta yksinaisyys tarkastelen
tassa opinnaytetyossa ensin yleisesti ja sen jalkeen syita erityisesti

kehitysvammaisten ihmisten kokemaan yksinaisyyteen.

21 Yksinaisyyden muodot

Yksinaisyyden kaksi perusmuotoa on koettu yksinaisyys ja sosiaalinen
eristyneisyys (Saari 2016, 14). Voidaan puhua myds sosiaalisesta
yksinaisyydestd ja  emotionaalisesta  yksindisyydesta.  Sosiaalisessa
yksindisyydessa ihmiselta puuttuu tarkeita verkostoja tai ihmissuhteita, tai niita
on vahan (HelsinkiMissio n.d.). Omat sosiaaliset verkostot eivat kaytdnnossa
vastaa sita mita itse haluaisi. Suhteiden maaraa olennaisempaa on niiden laatu,
ja miten merkitykselliseksi ja toimiviksi suhteet koetaan. Jollakin kaksi kaveria
poistaa sosiaalisen yksindisyyden kokemuksen, joku tarvitsee siihen
viisikymmenta ihmissuhdetta. (Junttia 2018, 16.) Emotionaalisessa
yksinaisyydessa taas ihmissuhteita voi olla enemmankin, mutta ihminen ei koe
yhteenkuuluvuutta ja merkityksellisyyden tunnetta (Helsinki-Missio n.d.).
Emotionaalinen yksinaisyys on yksinaisyyden muodoista satuttavampi ja usein
ulospain nadkyvampi kokemus. Se johtaa useammin masennukseen,
ahdistukseen ja oman olemassaolon merkityksettomana kokemiseen. (Junttila

2018, 16.) Yksinolo voi taas olla itse valittua, jolloin ihminen ei kaipaa niin paljon
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sosiaalisia suhteita, eika valttamattad koe yksinaisyyttd (HelsinkiMissio n.d.).
Yksinaisyys on subjektiivinen kokemus, joka voi tuntua lamaannuttavalta, jos ei
ole ketdan, kenelle voisi jakaa elamaansa. Yksinainen kokee usein
ulkopuolisuuden, kelpaamattomuuden ja kuulumattomuuden tunnetta.
(Leppanen & Waarna-Laitinen 2016, 18-19.)

2.2 Yksinaisyyden syyt ja seuraukset

Yksinaisyytta selittavat tekijat ovat jaettavissa neljaan eri kategoriaan:
yksilolliset tekijat, elamantilanne, ymparistd sekd yhteiskunta. YksilOllisten
tekijoiden voidaan katsoa olevan yksinaisyyden kokemuksen nakokannalta
ratkaisevia. Aiemmat elamankokemukset, ja jo muodostuneet ajattelu- ja
toimintamallit synnyttavat ja yllapitavat usein sekda emotionaalista etta
sosiaalista yksinaisyyttd. Elamantilanteesta johtuva yksinaisyys voi olla
valiaikaista, mutta elamantilanteet tai niissa tapahtuvat muutokset voivat
synnyttaa yksinaisyyteen tai jopa syrjaytymiseen johtavan kierteen. Merkittavaa
on myos se, miten ymparisto tukee yksilon selviytymista ja onko yhteiskunnassa
yksindisyytta synnyttavia mekanismeja. (Saksola 2019, 7-8.) Yksinaisyyden on
nahty myos periytyvan sukupolvelta toiselle, niin kuin esimerkiksi kdyhyyden tai
heikon koulutustaustan. Tahan vaikuttaa seka perityt geenit, ettd ne
toimintamallit ja  kokemukset, jotka lapsi omaksuu varhaisessa

vuorovaikutuksessa. (Saari 2016, 68.)

Yksi vahvasti yksinaisyyden kokemukseen siina hetkessa ja mahdollisesti tule-
vaisuudessakin vaikuttava yksilollinen tekija on kiusatuksi tuleminen.
Kiusaamisen kokemukset voivat olla hyvin erilaisia ja yksi voimakkaimmin

ihmiseen vaikuttava kiusaamisen muoto on ostrakismi.

Ostrakismi, eli torjutuksi tuleminen ja huomiotta jattdminen on voimakkaasti
henkilon senhetkiseen seka tulevaan psyykkiseen terveyteen vaikuttavaa.
Valittamattdomyys, kuin ihminen ei olisi olemassa, saa aikaan ihmisessa mm.
raivoa ja epatoivoa. Ostrakismi on kiusaamiseen ja vakivaltaan verrattavaa
tahallaan ja tahattomasti tuotettavaa sosiaalista kipua, mutta ostrakismissa
satutetaan tekematta yhtaan mitdan, kohdentamatta katsetta, koskettamatta tai

puhumatta, eli sulkemalla taysin ulkopuoliseksi. (Junttila 2018, 48—49.)
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Yksin olemisella ja yksindisyyden kokemuksella on todettu olevan vakavia ja
pitkaaikaisia seurauksia hyvinvoinnille. Yksinaisyyden pitkittyessa se aiheuttaa
mm. ahdistuneisuutta, masennusta, itsetuhoisuutta, psyykkisia sairauksia ja
fyysisen terveyden ongelmia. Suomalaisessa tutkimuksessa yksinadisyys on
lisannyt mm. sairastavuutta, tulevaisuuden pelkoa, eristaytymista, sosiaalisia
pelkoja, paihteidenkayttod ja ruokahaluttomuutta. Yksinaisyys voi vaikuttaa
myOs koulutus- tai tyduran katkeamiseen ja siitd muodostua helposti jatkuvaksi
ahdistavaksi olotilaksi. (Saari 2016, 56, 68.) Viime vuosina yksinaisyyden
vaikutukset terveyteen ovat nousseet otsikoihin. Neurobiologit ovat todenneet,
etta yksinaisyys aiheuttaa kehossa saman reaktion kuin fyysinen kipu. (Flinkkila
2021.)

Saari (2016, 253) toteaa kirjassaan, etta “yksinaisyys on tekija, joka aiheuttaa
merkittavia kustannuksia yhteiskunnalle inhimillisen karsimyksen ja sairauksien
vuoksi.” Han pohtii "’kenen tehtava on pureutua yksinaisyyden vahentamiseen ja
miten siihen paastaan?” (Saari 2016, 253.) limidén kasittelyssa pitaisi pureutua
enemman siihen mika synnyttaa yksinaisyytta yhteiskunnallisissa rakenteissa.
Se, nahdaanko yksinaisyys, yksilon tragediana vai kaikkia koskettavana
yhteiskunnallisena haasteena, vaikuttaa resursointiin, jota yksindisyyden

vahentamiseen ollaan valmiita laittamaan. (Saksola 2019, 28.)

Palvelujen ja ihmisten valisen vuorovaikutuksen digitalisoituminen on
tapahtunut nopealla tahdilla. Emme tieda kuinka paljon palvelujen siirtyminen
verkkoon on lisannyt yksindisyytta ja kuinka paljon ihmisia jaa puuttellisten
digitaitojen vuoksi kokonaan ulkoupuolelle. Tata asiaa on vaikea tutkia ja mitata,
ja tutkimustuloksia digitalisaation vaikutuksista saadaankin vasta vuosien tai
vuosikymmenien jalkeen. Yksinaisyysnakokulmasta digitalisaatio tarjoaa seka
uhkia etta ratkaisuja. (Saksola 2019, 29.)

Vapaaehtoistydon ja jarjestdotoiminnan  merkitys on suuri  kestavan
yhteiskunnallisen kehityksen nakdkulmasta. Kansalaislahtdinen toiminta ja sen
merkitys  tulee  tulevaisuudessa todennakodisesti vain  kasvamaan.
Jarjestotoimintaan resursoiminen on valttamatonta, jos pyritaan siirtamaan
hyvinvointitydbn painopistettd korjaavasta ennaltaehkaisevaan. Kolmannen

sektorin tieto ja taito tulisi myods liittda tiivimmin osaksi sote-palvelujen
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paatoksentekoa ja toimintaa. Kansalaisia tulisi myds rohkaista ja kannustaa

osallistumaan vapaaehtoistydhon entistd enemman. (Saksola 2019, 30.)
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3 KEHITYSVAMMAISTEN IHMISTEN KOKEMA YKSINAISYYS

Kehitysvammaisten ihmisten kokemasta yksinaisyydesta ei |0ydy paljoakaan
tutkimuksia, mutta se nousee vahvasti esiin jarjestdjen toiminnassa ja
kehitysvammaisten ihmisten omissa kokemuksissa. On tutkittu
kehitysvammaisten ihmisten osallisuutta ja sosiaalisia suhteita, joiden
perusteella paasee myos yksinaisyyden jaljille. Jonkin verran tutkimuksia ja
artikkeleita on julkaistu ja tekeilla erityisesti nyt pandemia ajalta. Esimerkiksi
Pandemian alkaessa tehdyssa tutkimuksessa ’"Learning Disability Today”,
Englannissa,  yksindisyys oli  tarkein  ahdistuneisuuden aiheuttaja
kehitysvammaisilla ihmisilla. (Bloomer 2022.) Pandemia-aika on tuonut esiin
erityisryhmien yksinaisyyden kokemukset ja nostanut esiin huolen etenkin yksin

asuvista kehitysvammaisista ihmisista.

Diakin (2021) artikkelissa todetaan, ettd vammaisten ihmisten yksinadisyyteen
littyvat kokemukset johtuvat ulkopuolisuuden ja osattomuuden tunteesta
yhteiskunnassa. (Halme, Teittinen & Kainulainen 2021) Teittinen (2015) toteaa,
ettd yksinaisyyden jaljille voidaan paasta muiden tutkimuksien kautta, joissa
kasitellaan mm. vammaisten ihmisten eristamistd muusta yhteiskunnasta tai
yhteisoOllisyytta. Han jatkaa, etta naitda tutkimuksia Ilukemalla huomaa
todellisuuden, jossa toiseudesta on tullut vammaisen ihmisen elamaa
maaritteleva tekija: liilan erilaiset inmiset eivat kuulu muiden joukkoon. (Teittinen
2015.)

3.1 Historian painolasti

Se, miten vammaisuus on nahty eri aikakausilla, tuo tdhan paivaan saakka
asenteita, jotka kumpuavat naista vanhoista nakemyksista. Vammaisten
ihmisten ihmisoikeudet ja tasa-arvoinen kohtelu Suomessa on parantunut

aarimmaisen hitaasti ja paljon on viela tehtavaakin.

Tarkasteltaessa mita tahansa aikakautta on vammaiset ihmiset esitetty
hyljeksittyina, syrjittyina ja heidan tarpeensa painolastina. Syrjinta on keskeinen

kasite katsottaessa vammaisuutta sosiaalisena ilmiona. Vammaisten oma aani
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on jaa-nyt tutkimuksissa pois tai hyvin pieneen osaan. (Vehmas 2005, 12, 21—
22))

Myos Suomessa toteutettiin eugeniikkaa (rotuhygienia, rodunjalostusoppi)
kasvatus- valistus- ja propagandatyona seka lisaamalla lakeihin avioliittokieltoja,
eristamista ja sterilointeja. "Vajaamieliset”, kuten silloin kehitysvammaisista
ihmisista puhuttiin, nahtiin enemman elaimen kaltaisina eika tuottavina ihmisina.
Pakkosteriloinnista luovuttiin Suomessa vasta 1970-luvulla. (Vehmas 2005, 67—
70.) Monilla tuon ikapolven kehitysvammaisilla ihmisilla on kokemuksia
rotuhygieniasta, ja on vaikea kuvitella, ettei tama pitka, eika niin kaukainenkaan

historia vaikuttaisi viela tahankin paivaan.

3.2 Yksindisyyteen vaikuttavat tekijat

Ulkopuolisuuden, kelpaamattomuuden ja merkityksettomyyden kokemukset
voivat syntya jo lapsuudessa. Ne voivat siirtya vanhemmilta opittuna mallina.
Yksinaisyyteen saattaa johtaa esimerkiksi se, ettei ole paassyt harjoittelemaan
sosiaalisia taitoja erilaisiin verkostoihin. (Junttila 2022, 43.) Kehitysvammaisten
lasten kohdalla olisikin erityisen tarkeaa, etta heidat otettaisiin mukaan erilaisiin
tapahtumiin ja tapaamisiin, joissa lapsi voi sosiaalisia taitoja harjoitella ja myos
oppia muilta. Jos ei tieda miten toisten ihmisten kanssa tulisi toimia, on se usein
turhauttavaa ja pelottavaakin myohemmin yrittda paasta mukaan (Junttila 2022,
43). Puhutaan my0s inkluusiosta esimerkiksi varhaiskasvatuksessa ja
opetuksessa, inkluusion keskeisimmat ajatukset ovat oikeanlainen tuki ja tuen
riittdvyys sinne missa muutkin ovat (Opetusalan ammattijarjestd 2022).

Inkluusion ajatusta toteutetaan myds vammaisten asumisessa ja tydelamassa.

Ihmiset tarvitsevat sosiaalisia suhteita. Sosiaaliset suhteet edistavat terveytta ja
yksildon hyvinvointia seka vahentavat stressia. Sosiaalisten suhteiden avulla
ihminen kasvaa ja muuttuu. Vuorovaikutuksen muodot ovat vahvasti
yhteydessa sosiaalisiin taitoihin. Kehitysvammaisilla ihmisilld ainoat vuoro-
vaikutuskontaktit voivat koostua viranomaisista ja muista palvelutarjoajista.
Kuitenkin ihminen tarvitsee sellaisten kavereiden verkostoa, jossa voi kokea
ryhmaan kuulumista, hyvaksyntaa, ymmartamista, saada virikkeita ja viettaa

aikaa. Sosiaalisten suhteiden tarkeys korostuu kehitysvammaisten ihmisten
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kohdalla, koska sosiaaliset suhteet tuovat myos tukea ja hyvaksyntaa.
(Leppanen & Waarna-Laitinen 2016, 17-18, 20.)

Yksinaisyyden kokemus voi liittya myos erilaisiin toimintakyvyn haasteisiin
likkumisen ja kommunikoinnin saralla. Tama saattaa osaltaan vaikuttaa
sosiaaliseen eristaytymiseen ja yksinaisyyden kokemukseen. Onkin erityisen
tarkeaa, ettd vastapuoli on aidosti kiinnostunut kommunikoimaan henkilon
kanssa ja haluaa, ettd toinen tulee ymmarretyksi. (Koskinen & Salo 2019, 26,
32.)

Varhaiset vuorovaikutuksen kokemukset vaikuttavat varmasti myos paljon
siihen, miten kehitysvammainen ihminen aikuisena itse kokee tulevansa
ymmarretyksi. Jos vanhemmat ja muu lahipiiri ovat aktiivisesti yrittaneet l10ytaa
keinoja ymmarretyksi tulemiseen ja vuorovaikutuksen tukemiseen, on henkildlla
kokemus siita, ettd hanta kuullaan ja han tulee nahdyksi. Joissain tapauksissa
voi kuitenkin olla, etta vuorovaikutuksen yrityksiin ei ole reagoitu eika ole etsitty
keinoja kommunikointiin, jolloin ihminen voi lakata kokonaan yrittamasta. Jos
ihminen ei koe tulleensa ymmarretyksi, ei yksinaisyyden kokemus valttamatta
ole kuitenkaan niin darimmainen kuin niissa tapauksissa, joissa henkild ei koe
tulevansa nahdyksi (Saari 2016, 281).

Kehitysvamma voi tuoda haasteita ystavyyssuhteiden solmimiseen ja
luomiseen. Ystavyys ei kuitenkaan vaadi vammattomuutta tai erityistaitoja,
mutta ilman yhdessa oloa se ei paase rakentumaan. Sosiaalisten taitojen
puutteellisuus vaikuttaa siihen, etta kehitysvammaiset ihmiset ovat kokeneet
yksinaisyytta valtavaest6a enemman. (Leppanen & Waarna-Laitinen 2016, 22—
23.)

Yksinaisyytta ja sen kokemusta voi lisata yksilon poikkeaminen valtavirrasta.
Erilaisuus synnyttda yksinaisyyttd erityisesti silloin, kun ihminen ei koe
tulevansa hyvaksytyksi muiden silmissa tai tulee kiusatuksi poikkeavuutensa
vuoksi. Vaikka ihminen ei olisi kohdannut minkaanlaista ulossulkemista
erilaisuuden vuoksi, voi kokemus erilaisuudesta synnyttdaa yksinaisyyden
tunteita. (Saksola 2019, 14.) Tallaisista kokemuksista voidaan puhua myds

tahattomana ostrakismina. Ei ole varmasti tavatonta, ettd vanhempi kaskee
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lasta olemaan tuijottamatta erilaisia ihmisia tai olemaan puhumatta vieraille
ihmisille. Talla saatetaan tarkoittaa hyvaa, mutta monesti vammainen ihminen
kokee pahaa olo siita, etta lapsi opetetaan kaantamaan katse pois, kuin tata
ihmista ei olisi olemassakaan. (Junttila 2022, 56-57.) Voisi ajatella, ettad hyvin
monet kehitysvammaiset ihmiset ovat kokeneet ulkopuolisuuden tunnetta ja

erilaisuutta, ihan jo yhteiskunnan asettamien normien vuoksi.

Kiusatuksi tuleminen rakentaa identiteettia, jossa yksinaisyys, toiseus ja
ulkopuolisuus ovat lasna. Erityispedagogiikan professori Kivirauma (2015) on
tutkinut vuonna 2003 Valtakunnallisen vammaisneuvoston jarjestaman
kirjoituskilpailun teksteja. Teksteissa monille nousi esiin kouluajan kiusaamisen
jattamat pysyvat jaljet niin identiteettiin kun elamaan laajemminkin. Teksteissa
toistuu vuosikymmenesta toiseen sama kaava: kiusaamisen ja syrjimisen
tuottama hapea, ulkopuolisuuden tunne, vetaytyminen ja arkuus. Kouluissa on
olemassa tavallisuuden normi, jota vammaisen oppilaan on lahes mahdotonta
tayttaa. (Kivirauma 2015, 13, 147, 150.)
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4 KEHITYSVAMMAISUUS

Kehitysvammaisuutta voidaan maaritella monin eri tavoin. Laaketieteen
nakokulmasta Suomessa on kaytéssa WHO:n ICD-10-tautiluokitus.
Kehitysvamman diagnosointi perustuu tahan luokitukseen. Toimintakyky
luokitellaan neljaan eri asteeseen: lievaan, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvaan
kehitysvammaan. AAIDD:n (American Association of Intellectual and
Developmental Disabilities) maaritelma perustuu toimintakykyyn, jossa
alyllisella toiminnalla viitataan henkilon yleiseen henkiseen suorituskykyyn mm.
paattelykyky, ongelmien ratkaisu, monimutkaisten asiayhteyksien
ymmartaminen ja oman toiminnan suunnittelu. ICF-luokitus mittaa
toimintakykya, toimintarajoitteita ja terveytta. Tama luokitus on hyvin tarkka ja

monitahoinen kuvaus toimintakyvysta. (Verneri 2017.)

Kehitysvammaisuus tarkoittaa vaikeutta oppimisen ja ymmartamisen alueilla.
Yksilon elamaan kehitysvammaisuus vaikuttaa eri tavoin ja se vaihtelee paljon.
Kehitysvamma voi olla lieva, jolloin henkild tarvitsee vain vahan tukea
elamaansa tai kehitysvamma voi olla vaikea, jolloin henkilo tarvitsee paljon
ohjausta ja tukea kaikilla elaman osa-alueilla. Kehitysvamma johtuu
perintotekijoista tai ongelmista odotusaikana. Se voi myoOs johtua synnytykseen
liittyvista komplikaatioista, lapsuusajan tapaturmasta tai sairaudesta. Suomessa
on arvion mukaan noin 50000 ihmista, joilla on kehitysvamma.

(Kehitysvammaliitto n.d.)

Diagnostiikka on nykyaan monimuotoistunut. Kehitysvamma diagnoosin rinnalle
ja tilalle on tullut muita maaritteitd. Joskus diagnoosiksi voi jaada esimerkiksi
"laaja-alaiset neurologiset kehityksen vaikeudet’. Yhteistd kehitysvamma
diagnoosille ja muille diagnooseille on se, etta ne on havaittu ennen aikuisikaa
ja tuen tarve on oppimisen, ymmartamisen ja arjen taitojen alueilla.
(Kehitysvammaisten  Tukilitto n.d.) Tassa opinnaytetydssa puhutaan
kehitysvammaisista ihmisista selvyyden vuoksi, mutta jasenilla voi olla myos
jokin muu diagnoosi, joka ennen olisi maaritelty kehitysvammadiagnoosin

kautta.
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Kehitysvammaisuuden sosiaalinen malli korostaa yhteiskunnan asettamia
esteita ja asenteita siind, ettd jostakin vammasta koituu haittaa. Mallissa
korostetaan sita, ettd ihminen on muutakin kuin diagnoosi. Kehitysvammaisuus
nayttaytyy yhteisén suhteena yksilodn. (Verneri 2017.) Laaketieteellinen malli
on aikaisemmin ollut vallalla ja vammaisuutta on lahestytty Iahtokohtaisesti
laaketieteelliselta kannalta. Siitd on kuitenkin siirrytty vahitellen sosiaaliseen
malliin. Vammaisilla henkilGilla on samat oikeudet kuin muillakin ja
tasavertainen osallistuminen yhteiskuntaan tulisi mahdollistaa. Tata kutsutaan
oikeusperustaiseksi ajattelumalliksi. Sosiaalinen ja oikeusperustainen malli
korostavat osallisuutta ja henkilon toimijuutta. Nama nakokulmat korostavat
ihmisten omia kokemuksia ja nakemyksia (Vammaispalveluiden kasikirja 2022.)

Tassa tutkimuksessa pohjalla ovat nama mallit.

Kehitysvamma ei ole sairaus, se on vamma tai vaurio, joka vaikuttaa elamaan
eri tavoin eri ihmisilla. lhmisen persoonallisuuteen vaikuttavat alykkyyden lisaksi
elamankokemukset, kasvatus, oppiminen ja elinymparistd. Yksilollinen ja
tarpeenmukainen tuki auttaa kehitysvammaisia inmisia elamaan hyvaa ja tasa-

arvoista elamaa yhteiskunnassa. (Tukiliitto n.d.)
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5 MEITSERY

Me Itse Ry on kehitysvammaisten ihmisten valtakunnallinen kansalaisjarjesto.
Se on perustettu sen vuoksi, ettd kehitysvammaisilla ihmisilla olisi yhdessa

mahdollisuus vaikuttaa heita koskeviin asioihin. (Me ltse, n.d.)

5.1 Historia

Me ltse Ry:n perustamista edelsi Kumppanuusprojekti. Kumppanuusprojekti oli
Kehitysvammaisten tukiliton kaynnistama projekti, jossa vetajina olivat
kehitysvammaiset ihmiset. (Me Itse Ry n.d.) Kumppanuusprojektin tavoitteita
olivat mm. kehitysvammaisten ihmisten itsemaaraamisoikeuden ja oman
asioiden ajamisen edistaminen, itsed koskevan paatoksenteon edistaminen,
vammaisten ihmisten toimijuuden edistaminen eri elaman osa-alueilla, kouluttaa
vammaisia henkildita tunnistamaan oikeutensa ja etsimaan ratkaisuja niiden
puolustamiseksi, kouluttaa vammaisia henkilita puhujina ja luennoitsijoina,
saada kehitysvammaisten ihmisten aani kuulumaan seka Tukiliitossa, etta
laajemmin yhteiskunnassa ja edistdd palvelukulttuuria ja suvaitsevuutta

kouluttamalla ammattilaisia ja muita ihmisia. (Kaukola 2000, 21.)

Kumppanuusprojektissa laadittiin Vammaispoliittinen ohjelma (1999), jonka alku

tiivistaa hyvin Kumppanuusprojektin idean (Kaukola 2000, 9).

Meita projektin tyontekijoita yhdistaa kaksi asiaa: olemme
vammaisia ja haluamme edistdd vammaisten asemaa
yhteiskunnassa. Muut ihmiset ovat hoitaneet asioitamme liian
kauan. Meidan taytyy oppia hoitamaan itse omia asioitamme. Toki
tarvitsemme tukea, mutta emme holhousta. Haluamme olla oman
elamamme toimitusjohtajia.

Meista on Kkirjoitettu paljon. Meitd on tutkittu paljon. Meita on
loukattu paljon. Meita on leimattu paljon. Jopa meidan oikeutemme
elamaan on kyseenalaistettu. Olemme aina olleet kohteena.

Nyt saa riittaa!
(Taipale ja muut 1999)

Me Itse ry on perustettu Tampereella 26.2.1999 (Me Itse Ry n.d.).
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5.2 Nykypaiva

Yhdistys on nyt ollut olemassa yli 20 vuotta. Paikallisryhmia Me ltsella on jo 30
ympari Suomea. Me Itse -ryhmat voivat maaritellda oman toimintansa
vapaamuotoisesti, omista lahtOkohdistaan. Me Itse -ryhmat laativat mm.
kannanottoja, julkaisuja, jarjestavat ja osallistuvat tapahtumiin ja koulutuksiin,
seka virkistystoimintaan ja vaikuttavat paikallisesti ja valtakunnallisesti. Me ltse -
ryhmien apuna ja tukena toimivat vapaaehtoiset taustatukihenkilot.
Vapaaehtoistoiminta onkin Me Itsen yksi tarkeimmista kulmakivista. (Me lItse ry
n.d.) Taustatukihenkilot saavat yhdistykselta tukea ja materiaalia toimintaansa,
seka tapaavat kaksi kertaa vuodessa taustatukipaivilla, jossa taustat paasevat

kouluttautumaan ja jakamaan kokemuksia.

Me Itsen jasenet paattavat itse yhdistyksen toiminnasta ja tavoitteista. Me Itse
puolustaa kehitysvammaisten ihmisoikeuksia ja vaikuttaa yhdenvertaisuuden
toteutumisen puolesta. Jasenet kayttavat joskus itsestdan sanaa "meikalaiset”,
jonka Me Itse aktiivi on aikanaan kehittanyt. "Meikalaiset” ei korosta tai luokittele
leimaa kehitysvammaisuudesta, vaan vahvistaa jasenien yhteenkuuluvuutta ja

ihmisarvoa. (Me Itse Ry n.d.)

Vuosikokous pidetaan kerran vuodessa ja se on Me Itsen paattava elin.
Vuosikokouksessa valitaan johtoryhma, joka edustaa yhdistystd, linjaa
toiminnasta ja ottaa kantaa ajankohtaisiin asioihin. (Me ltse Ry n.d.) Lisaksi
vuosittain jarjestetaan Me ltse -paivat, aina eri puolella Suomea. Me ltse -paivat
kokoavat yhteen jasenia ja vapaaehtoisia taustatukihenkiloita. Me ltse -paivien
ohjelma koostuu aina ajankohtaisista asioista, kuten meneillaan olevien
hankkeiden ja projektien esittelystda tai muusta koulutuksesta. Lisaksi
isantapaikkakunnan ryhma vastaa yleensa muusta ohjelmasta. (Me Itse Ry
n.d.)

Toiminnan tueksi on laadittu tavoiteohjelma. Tavoiteohjelma on talla hetkella
laadittu vuosiksi 2022—-2026 ja jokaiselle vuodelle on oma teema ja alue, jolle
toiminta sind vuonna painottuu. Teemat ovat tassa tavoiteohjelmassa: asenteet

vammaisuutta kohtaan, uudistuvat vammaispalvelut, hyvinvoinnin edistdminen,
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vammaisten oikeudet ja Mina ja Me, kaikki kansalaisina! (Tavoiteohjelma 2022—
2026.)

Me Itse Ry:n toimintaa rahoittaa STEA (sosiaali- ja terveysjarjestdjen
avustuskeskus). Vuonna 2022 STEA:n myodntdma rahoitus pieneni
huomattavasti aikaisemmasta. Taman vuoksi mm. kokemustoimijoiden
kouluttaminen ja toiminnan koordinointi on jouduttu lopettamaan,
henkilokunnalle on tehty uusia tydjarjestelyja ja tapahtumia on jarjestetty etana,

vaikka pandemia tilanne ei sita ole enaa vaatinut.
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

6.1 Tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoitus oli selvittaa Me Itse -ryhmien toiminnan vaikutusta
jasenien  yksinadisyyden kokemukseen. Opinnaytetyd antaa aanen
kehitysvammaisille ihmisille itselleen tuoda esiin omia kokemuksia

yksinaisyydesta ja nakokantoja toiminnan merkityksesta.

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittda milla tavoin ja millainen merkitys Me ltse -
ryhmien toiminnalla on  kehitysvammaisten ihmisten  yksinaisyyden

kokemukseen ja sita kautta elamaan ja hyvinvointiin.

Tutkimuskysymykset olivat:

1. Millaisia kokemuksia paikallisryhman jasenilla on yksinaisyydesta?

2. Mita paikallisryhman toiminta merkitsee jasenille?

6.2 Toteutus ja menetelmat

Opinnaytetyd on laadullinen tutkimus ja toteutin sen kokemusnakokulmasta.
Kokemusnakokulmasta toteutettavan tutkimuksen ei ole tarkoitus tuottaa
objektiivista tietoa eika selityksia, vaan tutkimus keskittyy tutkittavien
kokemuksien ymmartamiseen. Tahan yhdistyy emansipatorinen tiedonintressi
eli annetaan aani sellaiselle ryhmalle, joiden aani ei yleensa kuulu

yhteiskunnassa. (Jokinen n.d.)

Toteutin tutkimuksen ryhmahaastatteluina. Ryhmahaastattelussa keskustellaan
tutkittavana olevasta asiasta yhdessa niin, ettd haastattelijana puhun
samanaikaisesti usealle ryhmalaiselle, mutta voin kysya valilla kysymyksia
yksittaisilta ryhmalaisilta. Tavoitteena oli, etta keskustelu on vapaamuotoista,
joten strukturoitua kysymyspohjaa en tehnyt. Ryhmahaastattelun etuna on, etta

tietoa saadaan usealta henkildltd samanaikaisesti ja ryhman jasenet voivat
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auttaa toisiaan ja toimia sosiaalisena tukena. Haasteena ryhmahaastattelun
toteutuksessa voi olla aikataulujen sovittaminen ja itse haastattelutilanteessa
ryhman ilmapiiri, ketka puhuu, mitd ja miten puheenvuoroja jaetaan, ja
haastattelijana vastuu ja taito rohkaista puhumaan. (Saaranen-Kauppinen &
Puusniekka 2006.)

6.3 Aineiston kerays ja analysointi

Tutkimukseen valikoitui kolme Me Itse -ryhmaa. Valinta tehtiin yhteistyossa Me
Itse ry:n tydntekijan kanssa ja ryhmat valikoituivat satunnaisesti niista ryhmista,
jotka olivat kiinnostuksensa osallistumiseen ilmaisseet. Haastateltavia jasenia
oli yhteensa yhdeksantoista (19). Ryhmahaastatteluita varten otin yhteytta
valittujen ryhmien taustatukihenkiloihin, joiden avustuksella sovimme
haastattelun aikatauluista. Kaksi haastattelua toteutettiin etayhteyksin. Toinen
niin, ettd ryhmalaiset olivat kaikki omalla tietokoneella etayhteyden paassa ja
toisessa ryhmalaiset olivat samassa tilassa, mutta mina haastattelijana etana.
Kolmas haastattelu toteutettiin kasvokkain. Kaikki ryhmat tiesivat jo mista
tutkimuksessa on kyse, koska olin etukdteen kertonut taustatuki-illassa
opinnaytetyosta, seka Kkirjallisesti kertonut valittujen ryhmien taustatuille
aiheesta ja kahta ryhmaa tavannut jo ennen haastattelua. Haastatteluiden
aluksi kertasin aiheen ja kerroin miten haastattelutilanne toteutetaan ja miten

toimitaan. Kaikki haastattelut nauhoitettiin.

Litteroinnin, eli nauhoitettujen haastatteluiden puhtaaksi kirjoittamisessa,
olennaisinta tutkimuksen kannalta oli, etta kaikki puhutut lauseet tuli kirjoitettua
ylos niin, ettd keskeisimmat asiat tutkimuksen kannalta tuli esiin (Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2006). Taytesanoja ja toistoa litteroinnista pois,
varmistaen kuitenkin, ettd olennainen tulee kirjattua. Haastattelu tilanteen

tekniseen puoleen liittyvia keskusteluita en myoskaan litteroinut.

Analysoinnissa kaytin teemoittelua, jossa aineistosta paikannetaan olennaisia
aiheita tutkimuskysymyksen suhteen. Aineistosta nostin esiin keskeisia
asiakokonaisuuksia ja usein toistuvia teemoja. (Juhila n.d.) Teemojen

havainnollistamiseksi kaytan sitaatteja keratysta aineistosta. Voidaan puhua
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my0s laadullisesta sisaltdanalyysista, tuon esiin ne asiat, aiheet ja teemat mista

jasenet puhuivat (Vuori n.d.).

6.4 Luotettavuus ja eettisyys

Kaytin laadullisen tutkimuksen menetelmaa, koska halusin selvittaa
nimenomaan kehitysvammaisten ihmisten omia kokemuksia ja kokemusta.
Tallaisen aineiston kokoamisessa tulee ottaa huomioon tutkijan oma kriittinen
reflektio omia ennakko-oletuksia kohtaan seka tulkintaa vaativien lauseiden ja
lausekokonaisuuksien tarkastelu. (Laine 2015, 50.) Erityisesti huomioon
otettavaa oli kysymysten esittaminen selkeasti ja ymmarrettavasti ja toisaalta
vastausten analysointi niin, ettd olennainen tulee esiin. Haastattelutilanteessa
tuli varmistaa molemmin puolinen ymmarrys ja ottaa huomioon erilaiset
kommunikoinnin keinot. Haastatteluissa kaytimme puheen lisaksi kirjoittamista
Chat-ikkunaan, sekd yhden jasenen apuna oli taustatuki puheen

tulkkaamisessa.

Haastatteluista ei tule esiin haastateltavien henkilOllisyyttd. Toteutin
opinnaytetyon  tutkimuseettisen  neuvottelukunnan  hyvien tieteellisten
kaytantdjen mukaisesti. Vastauksia kasittelin luottamuksellisesti ja analysoin

rehellisesti.
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7 TULOKSET

Tassa osiossa kayn lapi haastatteluiden tuloksia. Aluksi haastateltavien
yksinaisyyden kokemuksia, yksinaisyyden syita ja seurauksia seka asioita, jotka
ovat helpottaneet yksinaisyytta. Sitten Me ltse -ryhman toiminnan merkitysta

haastateltavien elamaan yksinaisyyden kokemukseen.

7.1 Yksinaisyyden kokemus on muuttuva tila

Lahes kaikilla haastateltavilla oli kokemuksia yksinaisyydesta jossain vaiheessa
elamaansa. Ensimmaisena yksinaisyydesta puhuttaessa mieleen
haastateltaville tuli se, onko ystavia vai ei. Osa haastateltavista sanoi heti
nopeasti, etta ei ole yksinainen ja moni kertoi, etta heilla on ystavia, mutta
tuntee ihmisia, joilla ei ole. Kun asiasta keskusteltiin lisaa, huomasin, etta
monelta haastateltavalta 10ytyy kuitenkin yksinaisyyden kokemuksia.
Yksinaisyyden kokemukset liittyivat usealla nuoruuteen tai useamman vuoden
taakse. Elamantilanteet ovatkin yksi iso tekija yksinaisyyden kokemukseen ja
yksinaisyyden kokemus voi vaihdella elaman aikana. Yksinaisyyden kokemus ei
ollut haastateltavilla ollut kovin pitka pysyva tila, mutta sen vaikutukset ja

voimakkuus vaihtelivat.

Muutama haastateltava nosti esiin asumisen, yksinaisyyden kokemuksesta
puhuttaessa. Esiin nousi esimerkiksi, etta vaikka asuu muiden ihmisten kanssa
ei se valttamatta tarkoita sita, etta ei olisi yksinainen. Yksi haastateltava koki
olonsa yksinaiseksi asuntolassa asuessa, ja toinen taas ei tuntenut oloaan
yksinaiseksi, kun asuu yksin, vaan oli oikein tyytyvainen omaan rauhaan. Osalla
oli kokemuksia siita, etta ei ole saanut olla yksin, ja sen jalkeen, kun on paassyt
asumaan omilleen, on nauttinut yksinolosta. Silloin ei ole kokenut itseaan
yksindiseksi. Tassa kohtaa puhuimme enemman yksin olosta, kuin
yksinaisyydesta. Yksin oloon ei valttamatta liity negatiivisia tunteita. Jos on
asunut pitkaan esimerkiksi lapsuudenkodissa, jossa ei ole saanut omaa rauhaa,
niin kuin tassa tapauksessa. Moni kehitysvammainen ihminen asuu
asumisyksikdissa, jolloin yksinaisyyden kokemus voi jaada piiloon, jos oletetaan

ja nahdaan vain se, ettei asukas ole konkreettisesti yksin.
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Elamantilanteen vaikutusta pohtii yksi haastateltava alla olevassa otteessa.

"Joo kylld mé sen koen, ettéa se on se yleisesti ottaen tilanne eléméssa,
ettd minkélainen elaméntilanne on ja ndin semmoset kaikki, ehka se
Jollain tavalla tekee siihen oman vaikutuksensa, ettd kokeeko
yksinéiseksi oloaan. Ja sitten varmaan véhén sekin, etté jaksaako niin
kun aktiivisesti olla osallistuva ja sillé tavalla.” Jasen

Haastateltava toteaa otteessa myos oman aktiivisuuden vaikutuksen
yksinaisyyden kokemukseen. On totta, ettd jossain maarin yksildlta vaaditaan
itseltdankin toimia yksinaisyyden vahentamiseksi, mutta yhteiskunnalla on
vastuunsa luoda sopivat olosuhteet ja mahdollisuuksia matalan kynnyksen
osallistumiseen.  Kehitysvammaisilla  ihmisilla  vapaa-ajan  toimintaan
osallistumisen voi estaa esimerkiksi: ettei tila ole esteetdn, tarvittavan tuen
puute, taloudelliset haasteet, tiedon puute, liikkumiseen- ja kuljetuspalveluihin

liittyvat ongelmat ja kielteiset asenteet vammaisuutta kohtaan (Mencap, n.d.).

7.1.1 Ulkopuolisuuden tunne aiheuttaa yksinaisyytta

Haastateltavien yksinaisyyden kokemuksissa nousi esiin vahvasti
ulkopuolisuuden tunne. Se liittyi haastateltavien mukaan syrjintaan ja
kokemukseen siita, etta ei ole hyvaksytty omana itsenaan. On jatetty
ulkopuolelle. My0s se, ettei ole tullut ymmarretyksi on aiheuttanut yksinaisyytta.

Yksinaisyys on koettu pelon tunteena ja yleisesti ottaen ikavana tunteena.

Alla olevassa otteessa haastateltava pohtii kokemustaan siita, etta ei ole ollut

tervetullut porukkaan.

”...Se niin kun, ettd kun ma ittekin haluaisin olla muitten ihmisten
kanssa. Etté jotkut saa olla ja jotkut eivét saa olla. Etta véhén niin
kun sanosin néin, etta tuntuu aika ikavéltékin. Etta jotkut saa olla
muitten kanssa ja jotkut ei, ettd missé on se yhdenvertaisuus...”

Jésen

Haastateltava koki, ettd yhdenvertaisuus ei toteudu. Syntyy tunne, etta toiset
saa ja toiset ei. Samankaltaisia ajatuksia oli muillakin. Yksinaisyyden kokemus
oli lahes poikkeuksetta syntynyt syrjinnan, ulkopuolelle jattamisen ja
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kiusaamisen seurauksena. Haastateltavien vastauksista ajattelen, etta he ovat

kokeneet enemman emotionaalista yksinaisyytta kuin sosiaalista yksinaisyytta.

Kun puhuimme vyksinaisyyden kokemuksiin liittyvista syista, nousee esiin
vahvasti se, miten tulee ymmarretyksi. Muiden ihmisten asenteet ja yleinen
asennoituminen kehitysvammaisiin ihmisiin oli monen mielestd myos yksi syy
ulkopuolisuuden tunteeseen. Alla olevassa otteessa haastateltava toi nama

asiat esiin pohtiessaan mika yksinaisyyden kokemukseen on vaikuttanut.

”..Jja tietysti sekin véhén, ettd miten sitten toiset niin kun miten
tulee ymmarretyksi, minkélaisia asenteita sitten toisilla on ja néin
yleisesti aatellen niin ehké tdmmoset ainakin itelle tuli mieleen...”
Jésen
Jos on usein joutunut kohtaamaan sen, ettei ole tullut ymmarretyksi ja muiden
ihmisten asennoituminen on ollut valinpitamatonta, kynnys yrittaa, kasvaa joka

kerta.

Kolmas asia mika nousi erityisesti yndessa ryhnmassa yksinaisyyden
kokemuksen syyksi, oli oma kaytos ja persoona. Keskustelussa nousi ehka
kokemus siita, etta on itse toiminut jotenkin normien vastaisesti tai saanut
osakseen paheksuntaa kaytoksen tai oman persoonallisuuden vuoksi. Yhden
haastateltavan sanoin “aiheuttanut itselleen harmia...”. Siita voi syntya ajatus,
etta yksinaisyys on itse aiheutettua. Jos keinot tulla kuulluksi ovat rajalliset tai ei
tule ymmarretyksi ns. hyvaksytyilla keinoilla voi olla, etta talldin kaytds on
sellaista, jota ei pideta sopivana. Tassakin kohtaa varmasti tulee esiin ihmisten

ennakkoluulot, tietamattomyys ja asenteet.

Haastateltavat kertoivat, etta yksinaisyyden kokemus on aiheuttanut huonoa
itsetuntoa ja masennusta. Kaksi haastateltavaa kertoi, etta ovat kayneet naista
syista juttelemassa psykologilla ja muulla ammattilaisella.

7.1.2 Yhteisollisyys apuna yksindisyyteen
Keskusteluista nousi esiin, etta aktiivinen osallistuminen toimintaan on auttanut

yksindisyyteen ja, ettd Me ltse -ryhmasta on saanut kavereita. Koettiin etta

elamassa pitaa olla virikkeita ja sosiaalinen elama on tarkeaa. Etenkin muutama
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jasen nosti esiin myos sen, etta kannattaa kaantya luotettavan aikuisen puoleen
ja hakea apua. Yksin ei pida jaada. Nostettiin esille myds ihan arkisia asioita,
jotka auttavat siihen hetkeen, kun tuntuu yksinaiselta. Mm. autoilu, musiikin

kuuntelu, lemmikki ja karaoke.

Kaikista haastatteluista nousi isona asiana yksinaisyyden kokemuksen
vahentamiseen erilaiset tapahtumat, tilat ja hankkeet. Jokainen ryhma

eripuolilta Suomea nosti nama asiat esiin.

Haastateltava pohtii alla olevassa otteessa Villiklubi-toiminnan tarkeytta.

”...Arvostan sité, etté yhteiskunnassa tdmmdnen asia otetaan

muun muassa hankkeen tiimoilta esille. Ja sitten esimerkiksi

Jarjestdd muun muassa néité Villiklubi tapahtumia ympéri suomea.

Sillé tavalla nekin, on turvallisia ja semmosia valvottuja, ohjattuja,

on turvallista tulla, ettéa ei tunne oloaan niin yksindiseksi. Tuntuu

mukavalta, kun niité aina vélilld on. Témménen vielé tuli...” Jasen
Villiklubi-toiminta alkoi Kehitysvammaisten Tukiliiton, Jotta kukaan ei jaisi yksin -
hankkeen aikana ympari Suomea. Villiklubi on ravintolassa jarjestettava ilta,
jossa on mm. musiikkia, tanssia ja karaokea. Villiklubi-illat ovat avoimia kaikille
asiakkaille, mutta silloin erityisesti otetaan huomioon erityista tukea tarvitsevat
ihmiset ja illoissa on aina mukana ohjaajia. Villiklubit ovat jatkuneet hankkeen
loputtua monessa kaupungissa eritahojen yllapitamina. Turvallinen tila nousee
esiin puhuttaessa toimintaan osallistumisesta ja se, etta toiminta on jollain
tavalla ohjattua ja tietaa sinne tullessa, etta tilassa on ihmisia, joiden puoleen
voi tarpeen tullen kadantya. Turvallisen tilan periaatteet ovat yha useammin
kaytossa eri tapahtumissa. Turvallinen tila on paikka, jossa osallistujille
tarjotaan tunne fyysisesta ja henkisesta turvallisuudesta. Turvallisemman tilan
periaatteisiin kuuluu mm. Avoimuus, ennakkoluulottomuus, kunnioitus ja
koskemattomuus. (Wikipedia 2022.)

Erityisesti yhden ryhman haastattelussa kaupungin kohtaamispaikka saa ison
roolin ja paljon kiitosta siita, etta yksin ei tarvitse olla. Alla olevassa otteessa

haastateltava kehuu kohtaamispaikka toimintaa.

"Minusta on tosi hyvé, ettd on tdmmdsié kohtaamispaikkoja.
Tutustutaan uusiin ihmisiin. Pitds olla tdmmaoisiéa tda on parempi,
kun kotona istuminen.” Jdsen
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Haastateltavat kokivat tdssa ryhmassa, etta jos kohtaamispaikkaa ei olisi he
istuisivat kotona. He kokivat, ettei kaupungissa ole muuta paikkaa mihin he
olisivat tervetulleita. Laheskaan kaikissa kaupungeissa, ei ole erityisesti
kehitysvammaisille ihmisille ja erityista tukea tarvitseville kohdennettua matalan

kynnyksen kohtaamispaikkaa.

Lisaksi muutamat jasenet nostavat esille juttukaverit seka Best Buddies -
hankkeen (nykyaan Yhdenvertainen kaveritoiminta) ja juttupuhelimen.
Juttukavereita yksi haasteltava kaipasi lisaa. Yhdenvertainen kaveritoiminta on
Kehitysvammaisten tukiliiton koordinoimaan toimintaa, joka yhdistaa
kaveripareiksi vammattomia ja kehitysvammaisia ihmisia. Juttupuhelin on
korona-aikana syntynyt ja toiminut Me Itsen koordinoima toiminta. Tiettyina
paivina yksi tai muutama jasen paivystavat puhelimessa ja heille on voinut
soittaa ja jutella jos on kokenut itsensa yksinaiseksi. Juttelu on pyritty kuitenkin
pitamaan kevyena, on voitu keskustella esim. harrastuksista, toista, musiikista
ja muista kiinnostuksen kohteista. Juttupuhelin toimintaa on pystytty

pienimuotoisena jatkamaan edelleen (2023).

Haastateltavat olivat kokeneet yksinaisyytta, joka johtui erityisesti
ulkopuolisuuden tunteesta. Haastateltavien vastauksien pohjalta voisi paatella,
etta yksinaisyyden kokemukseen oli auttanut toiminta/paikka/harrastus, jossa

kokee olevansa turvassa ja jossa voi olla oma itsensa.

7.2 Me Itse ryhmassa saa daanensa kuuluviin

Haastattelun toisen osion keskeisin teema oli oman aanen kuuluviin saaminen.
Niin yksilditten aanen, jasenien danen omassa ryhmassa ja koko yhdistyksessa.
Mika tarkeintd yhteiskunnallisesti kehitysvammaisten ihmisten oman &anen
kuuluviin saaminen. Yhdessa ryhmassa oltiin vahvasti sitd mielta, etta
kehitysvammaisia ihmisia pitaisi nakya ja kuulua yhteiskunnassa enemman
esimerkiksi televisiossa ja radiossa. Haastateltavat kokivat, ettd Me lItse -

ryhmassa aanensa saa kuuluviin.

7.2.1 Me Iltse ryhma merkitsee paljon
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Kun kysyin Me Itse -ryhman merkitystd haastateltavien elamaan, ol
ensimmaiset vastaukset hyvin samankaltaisia. Haastateltavat kertoivat, etta
ryhman merkitys elamassa on iso, se merkitsee paljon ja on tarkea osa elamaa.
Toisille merkitys ja yhdistyksen rooli elamassa oli isompi kuin toisille. Yksi
haastateltava kertoi kuuluvansa Me Itse Ry:n johtoryhmaan ja oli aktiivisesti
mukana myOs muissa vammaisyhdistyksissa. Han kertoi, ettd Me Itse nakyy
elamassa isona, koska han on mm. aktiivinen Facebookissa, Instagramissa ja
mukana erilaisissa WhatsApp-ryhmissa. Keskustelusta selviaa, etta han on
mukana vammaisten ihmisten asioissa myos maailmanlaajuisesti. Jasenet ovat
eri lailla aktiivisia ryhman toiminnassa, mutta kaikile ryhman tuomat

mahdollisuudet tuntuvat olevan se milla on merkitysta.

Alla olevissa otteissa kaksi haastateltavaa pohtii ryhnman merkitysta:

"Joo siis kyllé tosi paljon merkitsee. Saa &énensé kuuluviin ja
parantaa naité asioita.” Jasen

"Entas miné, min& sanon, ettd tda on kaikista paras ryhméa téa Me
itse, niin pystyy vaikuttamaan mutta kaikkeenhan ei voi vaikuttaa
vaan osaan asioihin voi vaikuttaa.” Jasen

Otteissa tulee esiin merkitys, joka kumpuaa siita, ettd saa danensa kuuluviin ja
voi vaikuttaa asioihin. Moni haastateltava nostaa esiin oman ryhman
parhauden, yhteishengen, sekd mukavan toiminnan. Yksi haastateltava kertoo,

etta toiminta tuo valoisuutta ja iloa elamaan.

Kun mietitdan mita Me Iltse -ryhmassa mukana oleminen on jasenien elamaan
tuonut, keskustelusta nousee esiin useampia asioita. Yksi haastateltava kertoo

alla olevassa otteessa mita toiminta on hanen elamaansa tuonut:

"Me itse ryhmé&éan kuuluminen ja kokouksissa kaynti ja tdmé ryhméassé
toimiminen, niin Kkylld& se on tuonu varmaan itellekin semmosta
itseluottamusta niinku lisd&, ehké& asioissa ja jotenkin on hahmottanu
ehkd omia vahvuuksiakin ja jotenkin nékee ittensd véhén
positivisemmassa  valossa. Ajattelee  niinku  erityistd  tukea
tarvitsevana...” Jdsen
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Otteessa haastateltava kertoo, etta nakee itsensa positiivisemmassa valossa
ryhman toimintaan mukaan tulemisen jalkeen ja on saanut lisaa itseluottamusta.

Todella isoja asioita ihmisen hyvinvoinnin kannalta.

Miksi Me Itse ryhma on niin tarkea? Vaikuttaminen nousee esiin useampaan
kertaan. Voidaan ja halutaan vaikuttaa kehitysvammaisten ihmisten elamaan,
asioihin, jotka koskevat nimenomaan heita. Vaikuttaminen koetaan tarkeaksi,
jotta kehitysvammaisista ihmisista kuullaan. Ihmisoikeudet ja kunnioitus toisia
ihmisia kohtaan, oli asioita, joihin haluttiin vaikuttaa. Tassa kohtaa Me Itse Ry:n

arvot jasenissa nakyvat ja kuuluvat.

7.2.2 Aktiivista toimintaa eri verkostoissa

Tarkeimpana asiana Me Itse -ryhman toiminnassa kaikki nostivat ensimmaisena
oman ryhman kokoukset tarkeimpana. Heti seuraavaksi kaikilla ryhmilla nousi
esiin koko yhdistyksen isot tapahtumat: Vuosikokous ja Me Itse -paivat, jotka
molemmat jarjestetdan kerran vuodessa. Naita pidettiin tarkeina ja hyvina
tapahtumina, koska niissa paasee tapaamaan ja vaihtamaan kuulumisia koko
Suomen jasenten kesken. Muiden nakeminen ja ajatusten vaihto on ollut todella
isossa roolissa toimintaa, ja moni haastateltava oli pahoillaan siita, etta koronan
vuoksi niin moni tapaaminen oli jaanyt valiin ja vaihtunut etatapahtumaksi.
Muitakin matkoja niin tutustumaan toisiin ryhmiin, kuin erilaisiin hankkeisiin tai
vaikkapa eduskuntaan kaivattiin. Kaikki haastateltavat ryhmat olivat olleet

todella aktiivisia ennen koronaa matkustelun suhteen.

Alla olevassa otteessa haastateltava pohtii sita, miksi Me Itse on tarkea.

"No mun mielestéa t&éa& Me ltse on hyvin térkee Kaikille, ettd niin saadaan
kuulla meista tosi paljon ja saa enemmdén tukea siind ja pystyy vietyd uusia
asioita ja uusia ndkékulmiakin samalla.”

Otteessa tulee esiin juuri se, ettd "meistd saadaan kuulla”, etta
kehitysvammaisten ihmisten omista asioista saadaan kuulla heilta itseltaan.
Siihen saa tukea ja eri nakdkulmia Me Itsen jarjestamista tapahtumista ja muilta

jasenilta.
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Seuraavassa otteessa haastateltava pohtii tulevaa vuosikokousta, joka on

ensimmainen livena jarjestettava sitten vuoden 2019.

"Sitten néhddén sield kokouksessa todellisuudessa, ettd ei olla
pariin vuoteen néhty, ettd nahtaisiin néitd muitakin, ettd tdmmdnen
kokous sitten, etta sillain ettei sitd peruutettais.” Jdsen

Puheesta kuului huoli siita, ettd kokous viela peruuntuu. Muiden nakeminen oli

todella tarkeaa haastateltaville ryhmille.

Yksi haastateltava nostaa esiin teemoja, joita ryhmassa on kasitelty. On opittu
uutta ja saatu uusia nakokulmia asioihin. Tarkeat teemat olivat haastateltavan

mukaan: Itsemaaraamisoikeus, terveellinen ruokavalio ja kiusaaminen.

Alla haastateltava toteaa, ettd Me Itsen toiminnassa paasee vaikuttamaan ja

kokemaan monenlaista.

"Me Itsesséhéan sé pééset vaikuttamaan aika moneen ja kokemaan
kaikkee uutta, ja jokainen pédésee jollain tavalla kuulluksi.” J&sen

Moni haastateltava jasen oli myds mukana oman kotikuntansa muussa
toiminnassa Me Itsen edustajana, kuten paikallisen tukiliton ohjausryhmassa tai
hallituksessa, ja erilaisissa projekteissa ja hankkeissa. Yksi ryhma oli tassa
erityisen aktiivinen ja heilla oli useampi ryhmalainen mukana erilaisissa
kehittamishankkeissa. Haastateltavat kertoivat erilaisissa ryhmissa mukana
olemisen olevan hienoa. Niistd sai uusia kokemuksia, ystavia ja paasi

kertomaan omia mielipiteita.

Haastateltavien elamaan Me Itse toiminta oli tuonut lisda ystavyyssuhteita,
turvallisia ihmisia, jotka tukevat ja auttavat tarvittavissa asioissa ja
mahdollisuuden vaikuttaa toiminnan sisaltoon omassa paikallisryhmassa.
Yhdessa toimiminen, saman asian puolesta puhuminen ja vaikuttamistoiminta
kehitysvammaisia ihmisia koskevissa asioissa, oli selvasti vahentanyt tai

poistanut haastateltavien yksinaisyyden kokemuksia.
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8 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Opinnaytetydssa kehitysvammaisten ihmisten oma &ani on keskidssa.
Tutkimustulos ja tieto mita opinnaytetyosta saatiin, on siis kokemuksellista. Me
Itse ry ja sen toiminta oli minulle ennestaan tuttua jo useiden vuosien ajalta.
Olen aina pitanyt toimintaa todella tarkeana ja vaikuttavana. Yhdistyksessa on
myos mielestani ollut aarimmaisen hieno yhteishenki ja yhteisollisyyden tunne.

Haastatteluiden pohjalta voin todeta, etta se on sita myos jasenille.

Aiheeksi valikoitui jasenten yksindisyyden kokemukset ja paikallisryhman
merkitys elamassa. Aiheita oli aluksi muitakin, mutta yksinaisyys teema tuntui
minusta tarkealta, koska pandemia-aika oli vaikuttanut isosta myos Me Itsen
toimintaan. En varsinaisesti esittanyt kysymyksia koskien pandemia-aikaa, vaan
koko haastateltavien elamaa, mutta toki lahivuodet nakyivat osan vastauksissa.
Paikallisryhmien merkitysta tutkittiin siksi, etta toimintaa on muodostunut ympari
Suomea ja se painottuu hyvin paljon paikalliseen toimintaan ja pyérii paikallisten
vapaaehtoisten taustatukien avulla. Paikallisryhmat muokkaavat toimintaansa
oman ryhman toiveiden mukaisesti ja siksi ryhmien toiminta myods vaihtelee

paljon.

Pyrin lahtemaan haastatteluihin ilman ennakko-oletuksia ja esittamaan
kysymykset mahdollisimman neutraalisti. Haastattelin kolmea ryhmaa ja
haastattelutilanteet olivat hyvin erilaisia. Alkuun pohdin paljon, miten
ryhmahaastattelu mahtaa toimia. Mielestani se oli kuitenkin hyva valinta.
Haastateltavat saivat toisistaan rohkeutta ja kannustivat toisiaan kertomaan
oman  kokemuksensa. Haastatteluiden  tuloksissa  pyrin  tuomaan

mahdollisimman hyvin haastateltavien vastauksista esiin olennaisimman.

On ihmisia, joiden aani ja vaikutusmahdollisuudet osallistua yhteiskunnalliseen
toimintaan on vaikeaa tai mahdollisuudet ovat rajalliset. Silloin tarvitaan joku
taho, joka mahdollistaa, tukee ja nostaa heidan &aanensa kuuluviin.
(Sininauhasaatié n.d.) Kehitysvammaisten ihmisten asioista on puhuttu kauan
ulkoapain. Me Itse tekee tydta sen eteen, ettd kehitysvammaiset ihmiset

saisivat paremman mahdollisuuden osallistua yhteiskuntaan ja itsea koskevaan
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paatoksen tekoon. Yhteiskunnallinen vaikuttaminen vahentaa ulkopuolisuuden

tunnetta, joka puolestaan voi vahentaa yksinaisyyden kokemusta.

Me Itse -ryhmassa toimiminen on tuonut jasenille mahdollisuuden tulla kuulluksi
ja ymmarretyksi. Ulkopuolisuuden tunne oli lahes jokaiselle haastateltavalle
tuttu.  Ulkopuolisuuden tunne voi kummuta esimerkiksi siitd, etta
kehitysvammaisten ihmisten asioista paattaa usein muut inmiset. Ainakin laki- ja
saadostasolla elamaa koskevat tietyt "reunaehdot”. Asumiseen, tydohon ja
opiskeluun ei voi valttamatta itse vaikuttaa kovin paljon. Me Itse mahdollistaa ja
tukee oman mielipiteen kertomisessa, niin omaa elamaa koskevissa asioissa

kuin yhteiskunnallisella tasolla.

Asumisesta puhuttaessa nakyy se, etta kehitysvammaisilla ihmisilla useinkin voi
olla paljon ihmisia ymparilla, mutta sosiaaliset verkostot voivat koostua lahinna
tyontekijoista ja viranomaisista. Toisten ympardimakin voi kokea olevansa
taysin yksin. Yksindisyyden voi erottaa yksin olemisesta ja sosiaalisesta
eristyneisyydesta siina, etta yksinaisyys tuntuu ikavana tunteena. lhminen voi
kokea yksindisyyttd myos monin eri tavoin. (Tirkkonen 2019, 42.)
Emotionaalinen yksinaisyys voi jadda muilta ihmisiltd huomaamatta ja ihmisen

voi olla vaikea sita itsekaan tunnistaa.

Me Itse -ryhmaan liittyminen on oma valinta ja toiminta on jaseniensa nakaista.
Se voi olla jollekin ensimmainen kokemus siita, ettd olet itse toimija ja voit

vaikuttaa asioihin.

Me Itse -ryhma on haastateltaville jasenille turvallinen paikka. Jokainen
haastateltava kehuu omaa ryhmaansa. Ryhmasta on saatu ystavia, tukea ja
itseluottamusta. Ryhmassa kaikki ovat tasa-arvoisia ja kaikilla on mahdollisuus
vaikuttaa ryhman toimintaan. Yhdistys kokoaa myos jasenet yhteen ympari
Suomea, joka nostettiin tarkeaksi asiaksi haastatteluissa. Toisten tapaaminen ja
ajatustenvaihto on tarkea osa toimintaa. Myds se voi tuoda perspektiivia omaan
elamaan, kun tapaa ihmisia muualtakin kuin kotipaikkakunnalta. Mahdollisuudet
ovat hyvin erilaiset isommilla paikkakunnilla kuin pienilla. Ehka huomaat
ensimmaista kertaa, etta et olekaan yksin. Ystavyyksia syntyy yli kuntarajojen.

Tarvetta kuulua yhteis66n on selitetty monen tieteenalan, kuten
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evoluutiobiologian ja perustarpeiden, kuten psykologisten perustarpeiden kautta
(Junttila 2022, 128). Yhteydettomyys muihin vaikuttaa koko ihmisen
hyvinvointiin. Ihminen tuntee vihaa, surua, pelkoa ja epatoivoa kokiessaan
olevansa ulkopuolinen ja voi koittaa palauttaa yhteyden keinolla milla hyvansa.
(Junttila 2022, 128.)

Muiden ihmisten asenteet tuotiin haastatteluissa esiin yhtena yksinaisyyden
kokemukseen vaikuttavana tekijana. Asenteet, ennakko-oletukset ja
yhteiskunnan normit aiheuttavat syrjintaa ja kiusaamista. Me lItsella on ollutkin
vuonna 2022 teemana asenteet vammaisuutta kohtaan (Ihminen ensin, vamma
sitten). Seka lukuisia muita teemoja, joissa aiheet tulevat esiin. Ryhmat ovat
paljon mukana erilaisissa hankkeissa ja toiminnoissa, ja jarjestavat tapahtumia

yms. Kaikki tama lisaa erilaisuuden nakyvyytta ja muokkaa asenteita.

Taman opinnaytetydn tuloksena voisi todeta, ettda Me Itse ry ja sen
paikallisrynma toiminta on vaikuttanut jasenien yksinaisyyden kokemukseen sita
vahentavasti. Toiminta on levittaytynyt ympari Suomea ja tavoittaa suuren
joukon kohderyhmaansa. Tutkimuksen perusteella isoimmat merkitykset
yksindisyyden kokemuksen vahentymiseen ovat vaikuttamistoiminta, jossa oma
aani tulee kuuluviin ja turvallinen oma ryhma, seka koko Me Itse ry:n

yhteisollisyys.

Opinnaytetyon pohjalta toteaisin, ettd Me Itse ry:n toiminta paikallisesti ympari
Suomea on ainutlaatuista ja aarimmaisen tarkeda. Se on sitd niin
yhteiskunnallisesti, kuin jasenille henkilokohtaisesti. Toiminta on tuonut jasenille
jotain, mita muuten ei olisi, ja se on vienyt jasenia paikkoihin, joihin muuten ei
olisi tullut mentya. Toiminnassa jasenet paasevat ja saavat osallistua juuri niin
paljon kuin haluavat yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen, yhdistyksen toimintaan
ja hallitukseen, kuin muihin aktiviteetteihin ja tapahtumiin. Jokaiselle 10ytyy
varmasti jotain mieluista tekemistd. Mika tarkeintd toiminta vahentaa
yksindisyyden kokemuksia ja lisdd suvaitsevaisuutta. Se tuo yhteen
kehitysvammaiset ihmiset ympari Suomea ja he pitavat aanta asioista, jotka
heitd koskettavat. Jatkossa olisi mielenkiintoista lukea tutkimuksia esimerkiksi
Me Itse ry:n jasenien yhteiskunnallisesta vaikuttamisesta ja digitalisaation

vaikutuksesta toimintaan.
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