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Opinnaytetyon aiheena olivat kehitysvammaisten aikuisten kokemukset sosiaalisen
esteettomyyden toteutumisesta heidan eldmassééan. Tutkimus toteutettiin haastattele-
malla aikuisia kehitysvammaisia henkil6ita ja tulkiten heidén vastauksiaan feno-
menografisesti. Fenomenografisen tutkimuksen tarkoituksena on kuvata, analysoida
ja ymmartaa kasityksia tutkittavasta ilmiosta.

Kehitysvammaisuuden sosiaalisen nakékulman mukaan vamma on sidoksissa yhteis-
kunnan esteisiin ja asenteisiin. Naihin arvoihin vaikuttamalla luodaan sosiaalisesti es-
teetontd yhteiskuntaa. Tamé edellyttdd, ettd sosiaalisia esteitd etsitddn, nimetddn ja
nostetaan keskusteluun. Taman opinndytetyon tarkoituksena oli 16ytaa kehitysvam-
maisten henkilGiden sosiaaliseen esteettomyyteen vaikuttavia tekijoita.

Sosiaalisesti esteettdméssa ymparistdssé jokainen sen jasen saa olla oma itsensa, il-
man syrjinnan tai kiusaamisen pelkoa. Asenteilla ja arvoilla on suuri vaikutus koko-
naisvaltaisen esteettomyyden toteutumiseen. Tutkimuksen tuloksista kavi ilmi muun
muassa, etta haastateltujen kasitysten mukaan oma kehitysvammaisuus kannattaa
pyrkid peittdmaan, jotta ei kohtaisi syrjintda. Jotta kehitysvammaiset henkil6t voivat
tuntea itsensa taysivaltaisiksi kansalaisiksi, tarvitaan vield asennemuutosta.

Jokaisen kansalaisen asenteilla on merkitystd, mutta erityisesti korostuvat alan tyon-
tekijoiden arvot ja asenteet. Tyontekijoiden on siirryttdva paatoksen tekijoista tiedon
antajiksi, tukemaan kehitysvammaisen henkilén omaa paatdksentekoa. Ennen kaik-
kea on annattava vastuu kannettavaksi kehitysvammaisille henkil@ille itselleen ja an-
nettava heille mahdollisuus ja tuki omannakdisen eldman rakentamiseen.
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The purpose of this thesis was to look at mentally disabled adults’ experiences of the
realization of social accessibility in their lives. The study was carried out by inter-
viewing mentally disabled adults and by then interpreting their answers phenomeno-
graphically, i.e. by striving to describe, analyze and comprehend the conceptions
concerning the phenomenon under study.

According to the social understanding of mental disability, the disability relates to
the prevailing obstacles and attitudes in the society. Affecting these obstacles and at-
titudes helps to develop a more accessible society. In order to do this, the social ob-
stacles need to be found, named and brought out for discussion. This thesis aimed at
finding the factors that affect the social accessibility of adults with mental disabili-
ties.

In a socially accessible environment, all members of the society can be as they are
without any fear of discrimination, bullying or harassment. Attitudes and values have
a great influence on the realization of accessibility in a larger sense. However, the re-
sults of this study show, among other things, that the interviewees feel they should
seek to hide their disability to avoid facing discrimination. In order for persons with
mental disabilities to experience full citizenship, attitudes still need to be renewed.

While the attitudes of each member of the society matter, the attitudes and values of
the employees working with disabled people have a particularly important role. In-
stead of making decisions for them, the employees should encourage disabled per-
sons in their independent decision-making. Above all, people with disabilities must
be given the needed support and the possibility and responsibility to build their lives
as they want it.
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1 JOHDANTO

Se missa asut ja kuinka paaset mukaan yhteisoon ymparillasi, on ensisijaisen
tarkeaa. Yhteis6on kuuluminen ei ole vain fyysista asumista muiden naapu-
rissa, vaan yhteisoon tulee kuulua myés sosiaalisesti ja kokea olevansa hy-

vaksytty ja haluttu yhteison jasen ja kansalainen.

Jokainen ihminen on Iahtokohtaisesti yhta arvokas, jokaisen ihnmisen ihmisarvo
on yhta suuri ja kaikille kansalaisille tulee turvata mahdollisuus elaa
taysivaltaisina yhteiskunnan jasenina. Nama arvot tuntuvat
itsestdanselvyyksiltd, mutta kaytdnndssa kaikilla ihmisillda ei kuitenkaan ole
yhtalaisia mahdollisuuksia toimia yhteiskunnassa. Vammaiset ihmiset joutuvat
taistelemaan omista oikeuksistaan. Osa heidan kohtaamistaan rajoitteista
johtuu yhteiskunnan palvelumalleista ja yhteiskuntarakenteista, mutta suuri
este on muiden ihmisten ajatusmalleissa ja asenteissa. Jotta yhteiskuntamme
voi olla suunniteltu kaikille kansalaisille ja jotta naemme taman ylipaataan
tarpeelliseksi, tulee meidan ensin ymmartaa, miksi se on valttamatonta.
Meidan on avattava mielemme ja haastettava oma suhtautumisemme
erilaisuutta ja vammaisuutta kohtaan. Kehitysvammaisten ihmisten asuminen,
siihen liittyvat palvelut ja koko palvelurakenteen muutos muodostavat
ajankohtaisen ja ristiriitaisiakin ajatuksia herattavan asiakokonaisuuden.
Vammaispolitikka onkin murroksessa ja sen karjiksi ovat nousseet ihmis- ja
perusoikeudet, aiemmin vallalla olleiden huollon, perushoidon ja eristdmisen

sijaan.

Kehitysvammaiset ihmiset ovat oman eldméansad asiantuntijoita.
Tutkimuksessa haastatellaan kehitysvammaisia aikuisia ja keratdan heidan
kokemuksiaan haasteista ja mahdollisuuksista, joita he arkielamassaan
kohtaavat, seka selvitetaan heidan omaan elamaansa liittyvia toiveita.
Tutkimuksen tavoitteena on tulkita kertyneitd elamankokemuksia ja -tarinoita
sosiaalisen esteettomyyden nakdkulmasta. Sosiaalinen esteettdmyys on yksi
esteettdomyyden ilmenemismuoto. Sosiaalisesti esteettdomassa ilmapiirissa ja

yhteiskunnassa jokainen kansalainen voi tuntea kuuluvansa yhteiskuntaan.



Jotta sosiaalisen esteettomyyden epakohtiin voidaan puuttua, ne tulee ensin

|oytaa ja tunnistaa.

Tutkimuksen viitekehys muodostuu ihmisten yhdenvertaisuusperiaatteesta,
eettisista arvoista, joilla kaikille taataan sama ihmisarvo ja perusoikeudet, seka
sosiaalisesti esteettomasta liittymisesta yhteisoon. Koska esteettomyys on
sidoksissa ymparistodn, voidaan ymparistdd muokkaamalla vaikuttaa myos
esteettomyyteen. Desing for all -ajattelu tukee jokaisen ihmisen arkipaivan
selviytymista, kun jo palvelujen ja ympariston suunnittelussa otetaan
huomioon ihmisten erilaisuus. Jokaisella ihmisella on myds oikeus sailyttaa
oma identiteettinsa seka itsemaaraamisoikeus. Tutkimuksen taustalla olevat
arvot nousevat vammaisten henkildiden oikeuksia kasittelevasta YK:n
yleissopimuksesta. Tutkimuksen taustalla on Simon Duffyn (2006)
tulevaisuuden asumisen ideologinen viitekehys; kansalaisen kuusi

ulottuvuutta seka ihmisoikeusnakokulma.

Opinnaytetyd tehdaan osana hyvinvointiteknologien YAMK-tutkinnon opintoja,
yhteistydossa Kehitysvammaisten Palvelusaation Yksi naapureista -
laitosasumisen lakkauttaminen -hankkeen kanssa. Hyvinvointiteknologian
opintojen yksi osa-alue on esteettomyys, jonka sosiaalista ilmenemismuotoa

on vahemman tutkittu.

2 Kehitysvammaisen henkilon kansalaisuus ja eldmén esteettomyys

2.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuutta kasitteena voidaan lahestya monilta eri nakékannoilta ja
sitd onkin maaritelty hyvin eri tavoilla riippuen ajanjaksosta, maarittelijasta ja
maarittelijan koulutustaustasta. Laakarit maarittelevat kehitysvammaisuuden
usein hyvin erilailla kuin esimerkiksi sosiaalialan toimijat. Kehitysvammatutki-

mus pyrki pitkdan luokittelemaan ja maarittelem&an kehitysvammaisia ihmisia



pelkan ladketieteellisen diagnostisoinnin kautta. Kehitysvammaisuus-termin
alla voidaan kuitenkin puhua hyvin erilaisista ihmisista, joita saattaa yhdistaa
sama diagnoosi, mutta jokainen ihminen on kuitenkin oma persoonansa. Termi
kehitysvammainen pitaakin sisallaan niin vaikeasti likuntavammaisia kuin hy-
vin vahalla tuella toimeen tulevia henkiloitd. Samalla termilld viitataan henkildi-
hin, jotka valmistavat itse ruokansa seka heihin jotka saavat ruokansa ravinto-
liuoksina. Osa kehitysvammaisista henkildista lukee lehtid ja seuraa uutisia
kuin taas toisilta puuttuu kyky kommunikoida sanoin. Ei voida siis sanoa, etta

kehitysvammaiset henkil6t olisivat tietynlainen homogeeninen ryhma.

Ainoa asia, joka yhdistaa kehitysvammaisia ihmisia, on muun vaeston keskiar-
voa alempi alykkyysosamaara. Erityisesti |adketieteellisessa diagnostiikassa
nojataankin voimakkaasti alykkyysosamaaraan. (Seppéala 2010, 180.) Kuiten-
kaan ihmisen alylliset kyvyt ja sosiaalinen sopeutuminen eivat ole muuttumat-
tomia. Kehitysvammaisilla ihmisilla on myés mahdollisuus harjoitella ja oppia
asioita. Silloin alkuperaiseen toimintakykyyn liittynyt diagnoosi ei valttamatta

enaa pida paikkaansa. (Seppéla & Rajaniemi 2012.)

Koska vammaisuus on perinteisesti nahty laaketieteellisena ongelmana, sii-
hen on etsitty “parannusta” kuntoutuksen muodossa. Lisaksi silhen on suhtau-
duttu sosiaalipoliittisena dilemmana, johon yhteiskunnan on tarvinnut vastata
toimenpitein. Kaytannot ja vammaispoliittiset linjaukset ovat olleet holhoavia ja
yhteiskunnasta eristavia (VAMPO 2010, 20).

Kehitysvammaisten ihmisten kohtaamat asenteet, eristaminen laitokseen pois
perheesta ja yhteiskunnasta seka kokemus "toisen luokan kansalaisuudesta”
ovat jatténeet jalkensa. Kehitysvammaisten ihmisten kaytdsta on perinteisesti
selitetty ainoastaan kehitysvammaisuudella, vaikka on selvaa, ettd samanlai-
nen kohtelu ja yhteiskunnasta eristdminen aiheuttaisivat ongelmia kenen ta-
hansa kehitykselle. (Seppéla 2010, 182.)



Tassa opinnaytetydssa kaytan termia kehitysvammainen henkilo tai kansalai-
nen. Valtan tietoisesti kirjoittamasta pelkastaan kehitysvammaisista, silla ajat-
telen kehitysvammaisuuden olevan vain henkiloon liittyva tarkennus, ei koko-

nainen identiteetti.

2.2 Esteettomyys

"Osallistumisen esteettdomyys on keskeinen hyvinvoinnin edellytys” (Tanska-
nen & Suominen-Romberg 2009, 7). Hyvinvoinnin kasite on vaikeasti maari-
teltavissa, silla siihen sisaltyy yksilon hyvin subjektiivinen kokemus. Hyvin-
vointiin liittyy tiettyjA odotuksia terveydestd, tulotasosta ja toimeentulosta,
mutta niiden taso ja tavat niiden saavuttamiseksi vaihtelevat ihmisesta riip-
puen. Hyvinvointi on kuitenkin hyvin tarkea yhteiskunnan tilaa kuvaava termi,
jossa on kyse yksittaisen kansalaisen ja yhteiskunnan keskindisesta vuorovai-
kutuksesta. Yksilon resurssien ja yhteiskunnan asettamien vaatimusten ja sen
tarjoamien mahdollisuuksien tulee olla tasapainossa. Esimerkiksi laaketieteel-
lisesti maaritelty terveydentila ilman kartoitusta yksilon selviytymiskyvysta an-
taa yksipuolisen kuvan yksilon hyvinvoinnista ja toimintakyvysta. Kun kansa-
laisten toimintakyvyt suhteutetaan toimintaympéaristdoon, voidaan tunnistaa ne
tilanteet, joita muuttamalla pystytdan vaikuttamaan yksittéisten kansalaisten ja
tata kautta laajojenkin yhteiséjen hyvinvointiin. Tunnistamalla oikeat kehitys-
kohteet, pystytdan resurssit kohdentamaan paremmin. (Hannikdinen 2009,
69-70). Hyvinvoinnin toteutuminen tarkoittaa sita, etta ihmisella on mahdolli-
suus osallistua, vaikuttaa ja valita oma elamantapansa (Hannikéainen 2009,
62). Esteetdn ymparistdé mahdollistaa aktiivisen osallistumisen elaméan ja tata

kautta lisda ihmisten hyvinvointia.

Esteetdn ymparistd tarkoittaa ymparistdd, jossa kaikki kykenevét toimimaan
yhdenvertaisina. Ympariston esteettomyyden parantuessa tarvitaan yhéa va-
hemman erilaisia erityisratkaisuja henkil6ille, joilla on jokin toimintaa rajoittava
ominaisuus (Invalidiliton ESKE esteettomyyskeskuksen www-sivut). Esteetto-

mat ymparistdt palvelevat ja ovat suunniteltuja erilaisille kayttajille. Kayttajat
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eivat ole homogeeninen ryhma, vaan esimerkiksi palveluja, tuotteita, raken-
teita ja tiloja suunniteltaessa tulee ottaa huomioon erilaisiset ihmisten rajoitteet

ja ominaisuudet.

Esteettomyydesta kaytetdan erilaisia termeja ja kaytettava termi vaihteleekin
eri lahteissa. Pesola (2009,1) kuvaa esteettomyys-termin mielikuvan olevan
negatiivissavytteinen, mista syysta englanninkielisilla alueilla on siirrytty kayt-
tamaan design-sanan sisaltavia termeja kuten design for all tai universal de-
sign. Nama kuitenkin kadantyvat huonosti suomen kielelle. Esteettémyys- ter-
milla on kielessdamme vakiintunut merkitys, tosin silla edelleen viitataan usein
vain fyysiseen ymparistoon. Pesolan (2009,1) mukaan esteettémyyden rin-
nalle viitattaessa immateriaalisiin asioihin, on otettu termi saavutettavuus, joka
kaantyy englannin kielen accessibility-sanasta. Kemppainen (2010, 135) puo-
lestaan pitad esteettomyys-termia yleisesti kaytdssa olevana suomennoksena
accessibility-termille. Saavutettavuus ja esteettbmyys ovatkin hyvin toisiaan
l&hella olevia kasitteita, joita usein voidaan kayttda rinnakkain. Yhdesséa ne

kattavat hyvin kaiken esteettomyyteen liittyvan. (Pesola 2009, 1).

Esteettomyyden ja saavutettavuuden lahik&sitteita ovat design for all ja univer-
sal design (Kemppainen 2010, 135). Design for all on yleisesti Euroopassa
kaytdssa oleva termi, jolla tarkoitetaan yleisesti kaikille sopivia suunnittelurat-
kaisuja, jotka mahdollistavat toimimisen kulloisessakin ymparistéssa. Univer-
saalia suunnittelua tuleekin pitaa ensisijaisena ja vain taydentaa sita erityisrat-
kaisuin. Design for all —suunnittelu tukee jokaisen ihmisen arkipadivan selviyty-
mista, sita ei ole tarkoitettu ainoastaan niin sanottujen erityisryhmien toiminnan
tueksi, vaan kaikkia kayttajia varten. Esteettomassa ymparistossa jokaisen ih-
misen on helpompi toimia ja toteuttaa itsedan ja nakemystaan omasta hyvasta

elamastaan.

Yleisesti saavutettavuus-kasite liitetd&n usein juuri palveluiden ja tuotteiden
esteettomyyteen, seka niiden jarjestamista koskeviin asenteisiin. Silla voidaan
kuvata sitd, kuinka toimintojen ja tuotteiden suunnittelijat ottavaat huomioon

erilaisten kayttajien tarpeet. (Kuuloliiton Kuulokynnys www-sivut ja Kehitys-
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vammaisten Tukiliitto ry:n www-sivut.) Tampereen kaupungin esteettomyys-
asiamies Jukka Kaukola linjaa saavutettavuuden esteettomyyden rinnalle niin,
ettd mikali kohde, palvelu tai tarjonta on saavutettavaa, sen tulee samanaikai-
sesti olla myds mahdollisimman esteetdntd, eli palvella erilaisten ihmisten tar-
peita. Saavutettavuus perustuu ihmisten syrjimattémaan ja tasa-arvoiseen
kohteluun. Kaukolan mukaan saavutettavuus koostuu rakennetun ympéariston
esteettOmyydestd, saavutettavuudesta eri aistien avulla, tiedon ja viestinnan
saavutettavuudesta seka taloudellisesta, sosiaalisesta ja kulttuurisesta saa-

vutettavuudesta. (Kaukola, 2013.)

Helposti esteettémyys nahdaan kuitenkin pelkéastaan rakentamisessa huomi-
oon otettavina vammaisten ihmisten fyysisiné tarpeina. Aito esteettémyys on
kuitenkin enemman ja laajempaa: se tarkoittaa esimerkiksi palveluiden, vali-
neiden, tiedon ja osallistumismahdollisuuksien takaamista kaikille ihmisille. Se
ei ole siis pelkka liikkumiseen liittyva seikka, vaan suunnittelussa tulee ottaa
huomioon myods esimerkiksi nakemiseen, kuulemiseen, kommunikaatioon ja

aistimiseen liittyvat nakokulmat, kaikki saman aikaisesti (Kaukola, 2013).

EU:n politiikassa syrjimattomyys on keskeinen tavoite. Uskontoon, vakaumuk-
seen, vammaisuuteen, ikdan tai sukupuoliseen suuntautumiseen perustuvaa
syrjintaa pyritaan torjumaan vuonna 2000 annetulla ty6llisyyspuitedirektiivilla.
Myds Suomen perustuslain perusteella syrjinta on kiellettyd (20.1.2004/21).
Syrjinnan kielto kulkee lapi hallinnollisten sektorien (Kemppainen 2010, 147).
Esteettdmyyden toteutuminen on yksi keino valttaa syrjintad. Fyysinen esteet-
tomyys merkitsee sita, etteivat rakenteelliset esteet rajoita ihmisten elamaa ja-
kaen heita aktiivisiin ja passiivisiin, osallistujiin ja sivustakatsojiin. Fyysista es-
teettomyytta voidaan pitdd myos edellytyksena mahdollisuudelle osallistua ak-
tiivisena toimijana omaan elamaansa ja nain lisata kansalaisten hyvinvointia.
Fyysisen esteettomyyden lisdksi on huolehdittava my6s sosiaalisen, psyykki-
sen ja taloudellisen esteettomyyden toteutumisesta. Ei riita, etta jokin on fyy-
sisesti saavutettavissa, vaan sen on oltava myds sosiaalisesti esteetontd, jotta

kokonaisvaltainen esteettomyys toteutuu.
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2.3 Sosiaalinen esteettomyys ja kehitysvammaisuuden sosiaalinen malli

"Fyysinen esteettomyys on tarkeda kaikille, mutta on myds paljon ihmi-
sia, joille sosiaalinen esteettdmyys on se tarkein asia. Vammat, jotka
vaikuttavat mm. elaytymiskykyyn, puhekykyyn, muistiin tai asioiden
hahmottamiseen, voivat sulkea kaikki tiet osallisuuteen. Yritykset hank-
kia tutkinto, tyOpaikka tai mielek&sta tekemista voivat paattya lyhytjan-
nittyneisyyteen tai ehdottomiin saantoihin, joita ei kykene omin avuin
noudattamaan. Kavereitakin voi olla vaikea saada tai |0ytaéa yhteisoja,
joihin haluaisi kuulua. Meille kaikille on kuitenkin tarke&é kuulua yhtei-
s6ihin ja tulla n&hdyksi ja hyvéaksytyksi sellaisena kuin olemme. Tata
toisen ihmisten hyvaksyntdd meilla on mahdollisuus harjoitella paivit-
tain.” (Kiviniitty 2014)
N&in Espoon kaupungin vammaisasiamies Sirkku Kiviniitty kirjoittaa blogikir-
joituksessaan Espoon kaupungin www-sivuille sosiaalisesta esteettomyy-
destd. Sosiaalinen esteettomyys on kasitteen& abstraktimpi kuin helpommin
hahmotettava fyysinen esteettdmyys. Sosiaalisen esteettomyyden toteutumi-
nen on kuitenkin ensiarvoisen tarkeaa kokonaisvaltaiselle osallistumiselle,
saavutettavuudelle ja esteettémyyden toteutumiselle. Sosiaalinen esteetto-
myys tarkoittaa ilmapiiria ja toimintaymparistda, jossa jokainen saa olla oma
itsenséd ja toimia ilman syrjinndn pelkoa (Yhdenvertaisen jarjestétoiminnan
opas urheilu- ja nuorisojarjestoille 2011,15). Sosiaalisella esteettomyydella tar-
koitetaan sita, etté palvelujen edellytetaan olevan kaikkien saavutettavissa. Li-
séksi sosiaalisesti esteettomassa yhteiskunnassa ei ole asenteita, jotka syrji-

sivét erilaisia vaestoryhmia. (Rauhala-Hayes, Topo & Salminen 1998, 13.)

Sosiaalisen ja psyykkisen esteettomyyden termit on usein hankala erottaa toi-
sistaan ja osittain ne liukuvatkin paallekéain. Sosiaalinen esteettomyys pitaa si-
sallaan seka yhteiskunnan arvot ja normit, ettd ihmisten kanssa toimimisen,
kun taas psyykkinen esteettomyys viittaa enemman kognitiivisiin taitoihin ja

kompetenssiin kayttaa naita taitoja (Rauhala-Hayes ym. 1998, 13).

Kayttajalle aidosti esteettdoméan ympariston toteutuminen vaatii tuekseen sosi-
aalisen esteettomyyden toteutumisen. Kun esteettomyyden sosiaalinen puoli
tiedostetaan, ymmarretddn fyysisen esteettdomyyden vaatimien toimien tar-

keys ja valttamattomyys. Fyysinen ja sosiaalinen esteettomyys kulkevat siis
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kasikadessa ja tukevat toisiaan. Mikali ei aidosti ajatella kaikkien ihmisten ole-
van samanarvoisia, ei valttamatta huomata, mita pitaisi tehda fyysisellekaan
esteettomyydelle. llman sosiaalisesti esteetonta ilmapiiria kaikkien ihmisten
liittyminen yhteiskuntaan ei ole mahdollista ja sosiaalinen inkluusio jaa tapah-

tumatta ja osa ihmisista rajautuu yhteiskunnan ulkopuolelle.

Jos esteettdmyys otetaan huomioon kokonaisvaltaisesti niin fyysisella, psyyk-
kiselld kuin sosiaalisellakin tasolla, voidaan mahdollistaa kaikkien ihmisten
tasa-arvoisen elaman edellytykset. Ensin on tiedostettava asenteiden vaikutus
ja ennakkoluulojen merkitys vammaisuuden ja ylipaataan erilaisuuden hyvak-
symiselle ja tata kautta yksilon mahdollisuudelle elaa omanlaistaan, hyvaa ela-
maa. Sosiaalisen esteettomyyden ja saavutettavuuden toteutumisesta ovat
vastuussa kaikki yhteison jasenet eli kdytanndssa kaikki kansalaiset. Sosiaa-
lisesti esteettomassa ilmapiirissa ja toimintaymparistossa jokainen voi ilman
pelkoa syrjinnadsta olla turvallisesti oma itsensé ja toimia yhteiskunnassa (Ih-

misoikeudet.netin www-sivut).

Sosiaalinen esteettomyys ja sosiaaliseen nakékulma vammaisuuteen lahesty-
vat vammaisuutta samasta suunnasta. Vammaisuuden sosiaalisesta nakokul-
masta vammaisuus nayttaytyy yhteison suhteena yksiloon. Yksilon ominaisuu-
desta tulee vammaisuutta yhteiskunnan asettamien esteiden ja rajoittavien
asenteiden kautta. Laaketieteellinen ndkemys kylla tiedostetaan, mutta se ei
ole paallimmaisenéa vaikuttamassa ihmisen elaméaéan, vaan suhde ymparistoon
maarittdd vamman merkityksen vammaisen ihmisen elaméassa. (Seppala &
Rajaniemi 2012.) Sosiaalinen nakdkulma kehitysvammaisuuten on syntynyt
kritiikkind medikalisoitunutta vammaiskasitysta vastaan ja siinanahdaan, etta
vamman sijaan ihmisten mahdollisuuksia rajoittavina tekijoina nahdaan erityi-
sesti riippuvuus muista ihmisista, ennakkoluulot ja syrjinta. Sosiaalisella ym-
paristolla on vammaisuuden kokemukselle ja esiin tulemiselle yhtalainen mer-
kitys kuin fyysisella ymparistollakin. Kehitysvammaisuuden sosiaalisessa mal-
lissa ndhdaan, ettéa yhteiskuntaa tulee muuttaa sen sijaan, ettd keskitytddn
muuttamaan vammaista henkildd (Miettinen 2010, 49). Kehitysvammaisen ih-
misen vammaisuuden kokemukseen vaikuttaa voimakkaasti henkilon oma

subjektiivinen kokemus omasta itsestddn. Tahan kokemukseen vaikuttavat
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ympardivan yhteison ja muiden ihmisten asenteet. Kehitysvammainen inminen
on usein riippuvainen muista ihmisista ja tata riippuvuutta yllapitavat ennakko-
luulot, muihin ihmisiin n&hden syrjaytetty asema ja rakenteelliset esteet. (Sep-
pald & Rajaniemi 2012.)

Sosiaalisesti vammaisuutta maariteltdessa on hyva ottaa huomioon, ettei
vamma yksistaan yhdista ihmisia eik& nain ollen ole riittava syy esimerkiksi
ihmisten asuinpaikan maarittamiselle (Seppéala & Rajaniemi 2012). Nain ollen
voidaan my0s sosiaalisesta ndkdkulmasta kyseenalaistaa kehitysvammaisten
ihmisten asuminen automaattisesti yhdessa muiden kehitysvammaisten ihmis-

ten kanssa.

2.4 Kansalaisuus

Ihmisoikeudet, itsemaaraamisoikeus, valinnanmahdollisuudet ja mahdollisuus
osallistua yhteiskuntaan ovat taysivaltaisen kansalaisuuden lahtokohtia ja kuu-

luvat myoés vammaiselle henkildlle.

Kehitysvammaisten ihmisten asumisyksikdissé asuvat inmiset maarittyvat ke-
hitysvammaisuutensa perusteella. He ovat ensisijaisesti asukkaita, joista on
tullut asukkaita kehitysvammaisuutensa perusteeella. Kehitysvammaisuus toi-
mii siis maarittdvana tekijana sille, ettéa kyseinen henkilé asuu tietyssa asumis-
palvelussa. Kehitysvammaisuus nayttaytyy silloin tarkeampand ominaisuu-
tena kuin esimerkiksi sukupuoli, ika tai muut yksil6lliset ominaisuudet. Kehitys-
vammaiset asukkaat nahdaan hoidon ja huolenpidon kohteina ja nain heidan
oikeutensa ja velvollisuutensa poikkeavat muista. Asukas on helposti suojatoi-
menpiteiden kohteena ja elamasta pyritdéan sulkemaan ylimaaraiset riskit ja
vaaratekijat pois (Seppala 2010, 193-194). Asukasta suojellaan helposti hanen
omalta elamaltdan. Asumisyksikoissd on usein vallalla laitoksista siirtyneet
kaytanteet ja sairaanhoito on isossa roolissa. Voidaankin kysya kuinka asuk-
kaan rooli eroaa potilaan roolista ja voiko ihminen eldé potilaana omassa ko-

dissaan?
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Potilaaksi tai asiakkaaksi maarittelyn sijaan kehitysvammaiset ihmiset tulisi
maaritella ensisijaisesti kansalaisiksi, niin kuin muutkin ihmiset (Seppala 2010,
195). Silloin jokainen ihminen voi osallistua yhteiskunnan toimintaan ja antaa
sille panoksensa taysivaltaisena kansalaisena. Ajatus kehitysvammaisten ih-
misten kansalaisuudesta ei ole uusi, silla jo 1970-luvulla kdynnistyneen nor-
malisaatio-keskustelun yhteydessad Bengt Nirje ja Wolf Wolfensberger ovat
esitelleet uusia ajatuksia siita kuinka kehitysvammaisia ihmisia tulisi kohdella
tasa-arvoisina kansalaisina tavallisissa ymparistdissa samoin oikeuksin kuin

muitakin kansalaisia (Hintsala & Rajaniemi 2012, 33-34).

Englantilainen moraalifilosofian tohtori ja sosiaalipalvelujen uudistaja Simon
Duffy on teoksessaan Keys to Citizenship (2006) maaritellyt elamé&n eri osa-
alueita, joiden toteutuminen johtaa kansalaisuuden toteutumiseen. Néita ulot-
tuvuuksia, joita ihminen ympaérilleen tarvitsee, ovat

e Itsemaaraamisoikeus

e Elamansuunnittelu ja —suunta

e Toimeentulo

e Koti

e Aktiivinen tuki

¢ Elama yhteison jasenena.

Seuraavissa kappaleissa avaan nama Duffyn teorian osa-aluiden sisallét.

2.4.1ltsemaaraamisoikeus

Oikeus paattaa omista asioista toteutuu, kun muut ihmiset kohtelevat vam-
maista ihmista kansalaisena, joka voi puhua omasta puolestaan. Mikali kom-
munikointi on haasteellista, tulee siihen saada tarvittavaa tukea. Iltsemaaraa-
misoikeus tarkoittaa myos sita, ettd henkildlla on vastuu omasta elamastaan.
Hanelld on mahdollisuus tehda valintoja ja ottaa myos riskeja. Paatosten teke-
mista tulee olla mahdollista harjoitella ja saada paatdsten tueksi ymmarretta-
vasti tietoa asioista, joiden perusteella paatoksia voidaan tehda. (Duffy 2006,
5-32))
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2.4.2 Elamansuunnittelu ja -suunta

Jokaisella tulee olla mahdollisuus suunnitella omaa elamaansa, miettia sen
tarkoitusta ja laatia suunnitelmia. Yksilokeskeisen suunnittelun avulla voidaan
selvittdd henkilon toiveet ja tulevaisuuden haaveet (Duffy 2006, 35-38). Yksi-
|6keskeisen suunnittelun pohjaksi tulee ensin selvittaéa henkilon ajatukset ela-
mastaan ja omasta itsestaan yksilona (Duffy 2006, 39). Taméan itsetuntemuk-
sen kartoittamisen jalkeen ja sen mukaisesti asetetaan tavoitteita tulevaisuu-
den suunnittelulle. Duffyn mukaan tarkeitd huomioon otettavia seikkoja ovat:

- Mahdollisuus tehdéa jokapaivaisia valintoja

- Muiden ihmisten kunnioittava kaytos

- Mahdollisuus osallistua jokapaivaiseen elamaéan

- Mahdollisuus ystavyys- ja sukulaissuhteisiin

- Mahdollisuus olla osa lahiyhteis6a

- Mahdollisuus ty6n tekemiseen

- Mahdollisuus osallistua omaa elamaansa koskevien paatosten tekemi-

seen

- Perheen né&kdkulman huomioon ottaminen

- Olla turvassa hyvaksikaytolta ja hairinnalta

- Mahdollisuus saada apua terveyden hoitoon.
Tata listaa voidaan kayttdd hyvéaksi pohdittaessa henkilon yksilollista elaman-
suunnitelmaa ja siihen liittyvid asioita. (Duffy 2006, 40.)

Yksilokeskeisessa elamansuunnittelussa on tarkeaa pitaa suunnitelman kes-
kipisteena henkild, jolle suunnitelmaa laaditaan ja 16ytaa keinot, joiden avulla
henkil6 pystyy itse aktiivisesti osallistumaan. Suunnitelman laadinnan lisaksi
se tulee myos saattaa kaytantdoon; haaveet ja suunnitelmat tulee muuttaa toi-
minnaksi. (Duffy 2006, 42.) Yksilollisen elam&nsuunnittelun avulla voidaan
my0s kartoittaa henkildn avun tarpeita ja se voi olla apuna erilaisissa viralli-

sissa suunnitelmissa.

Yksilokeskeinen suunnittelu tukee vammaisuuden sosiaalista nakodkulmaa.

Yksilokeskeisessa suunnittelussa kiinnitetddn huomiota ihmisen taitoihin ja
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vahvuuksiin, puutteiden sijaan. Nahdaan, etta inmisen vahvuudet jaavat hel-
posti laaketieteellisten diagnoosien jalkoihin. Taman takia diagnooseja, am-
mattikielta ja ongelmien kirjaamista valtetdan. Myos esteettomyys eri muotoi-
neen liittyy vahvasti yksilokeskeiseen suunnitteluun. Kun ympéaristé suunnitel-
laan kaikille kansalaisille sopivaksi, on se sopiva myds vammaisille kansalai-
sille. Sosiaaliseen esteettomyyteen vaikuttavat esimerkiksi viranomaisten
kommunikointitavat, jotka pahimmillaan vammauttavat kenet tahansa kansa-
laisen ja parhaimmillaan tukevat esteettomyytta ja ymmarrettavyytta. (Hintsala
& Rajaniemi 2012, 36.)

2.4.3 Toimeentulo

Ollakseen taysivaltainen kansalainen ihminen tarvitsee rahaa ja toimeentulon,
ei ainoastaan sen takia, etta voi ostaa haluamiaan asioita vaan myds sen takia,
ettd rahan avulla muut ihmiset pystyvat kontrolloimaan vammaisen ihmisen

asumista ja elamaa. (Duffy 2006, summary.)

Henkilokohtainen budjetointi olisi yksi tapa jarjestaa palvelujen rahoitus. Siina
vammaiselle henkildlle annetaan kaytt6één omien palvelujen jarjestamiseksi
oma budijetti joka koostuu rahoituksesta joka henkilon palveluihin joka tapauk-
sessa kuluisi. Omaa budjettia voisi kayttaa sellaisiin palveluihin, jotka kokee
itselleen tarpeellisiksi ja jotka toteuttavat henkildn omaa yksilokeskeista suun-
nitelmaa. (Ahlstén & Rajalahti 2012, 94.)

2.4.4Koti

Koti on jokaiselle tarkea paikka. Se on paikka, johon kuulua ja joka kuuluu sen
asukkaille. Kansalaisuuden toteutumiselle tarkea seikka on mahdollisuus va-
lita itse, miss&, miten ja kenen kanssa asuu, niin etté koti tuntuu turvalliselta ja

sen asukkaalla on kontrollin tunne omasta kodistaan. (Duffy 2006, 81-82.)
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Myds kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunnan vuosiksi 2010-1017
laatiman kehitysvammaisten henkildiden asuntojen rakentamisen laatusuosi-
tuksen lahtokohtana on henkilén mahdollisuus valita itse missa ja kenen
kanssa asuu. Laatusuosituksissa mainitaan myds muun muassa, ettd asunto-
jen tulee tayttaa normaalien asuntojen tunnuspiirteet, eli asunto on isompi kuin
yksi huone, siind on kylpyhuone ja keittonurkkaus tai keittio ja sen postiluu-
kussa lukee asukkaan nimi. (Kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunnan

WWW-Sivut.)

2.4.5 Aktiivinen tuki

Kaikki ihmiset tarvitsevat apua, mutta kehitysvammaisilla inmisilla saattaa olla
saanndllisid avun tarpeita, joihin tulee raataldida tukea henkilén omista tar-
peista kasin, juuri niihin asioihin, joita henkild itse pitaa tarkeind. Avun tarve ei
tarkoita sita, etta henkilon tulisi elad muiden kontrollin alla, vaan tuen tulee

mahdollistaa tdyden kansalaisuuden toteutuminen. (Duffy 2006, 103.)

Aktiivisen tuen toteuttamiseksi yksilokeskeisesta suunnittelusta ja ajattelusta
siirrytaan kaytannon tekoihin. On tarke&é kuunnella aidosti henkildn toiveita ja
tarpeita seka tukea ihmissuhteiden, paatoksenteon ja osallistumismahdolli-

suuksien toteutumista naiden pohjalta. (Konola 2012, 6.)

2.4.6 Elama yhteison jasenena

Taysivaltaisen kansalaisuuden toteutumiseksi myds kehitysvammaisella hen-
kil6lla tulee olla paikka yhteiskunnassa ja mahdollisuus osallistua sek& vaikut-
taa sen toimintaan. Edella kasitellyt viisi "avainta kansalaisuuteen” mahdollis-
tavat liittymisen yhteison eldamaan, mutta vasta todellinen yhteison jasenyys
luo merkityksen ja antaa tdyden elaman kokemuksen seka muiden ihmisten
kunnioituksen. (Duffy 2012, 135.)
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Yhteiskunnan ja sen palvelujen tulee olla saavutettavia, jotta kehitysvammai-
sellakin ihmisella on mahdollisuus antaa oma panoksensa yhteiskunnan toi-
mintaan. Lisaksi tulee kiinnittda huomiota ihmissuhteiden yllapitamiseen, silla
niiden merkitys osallisuuden kokemukselle on merkittava. (Kehitysvamma-

alan verkkopalvelun www-sivu.)

2.5 Arvona asiakaslahtoisyys

Paasio (2006) maarittelee arvot merkitysrakenteiksi, jotka jasentavat elaman
mielekkyytta ja tarkoitusta. Arvot vastaavat hyvan elaman ja elaman
merkityksen  kysymyksiin. Arvot ovat ihmisen elaman keskeinen
merkitysrakenne. Kehitysvammaisten ihmisten elamassa ja palvelujen
jarjestamisen tavassa on meneilldan ideologinen  murros, kun
jarjestelmakeskeisyydesta ollaan siirtymassa yksildllisten  palvelujen
jarjestamiseen.  Taustalla  vaikuttaa  arvomuutos ja  siirtyminen
holhousyhteiskunnasta vuorovaikutukselliseen hoidon ja tuen malliin, jossa
vammaiset henkildt ovat aktiivisina toimijoina, eivatka ainoastaan passiivisina

palveluiden vastaanottajina.

Termilla asiakas tarkoitetaan palveluja tai tuotteita vastaanottavaa henkil6a,
ryhmaa tai organisaatiota. Sosiaali- ja terveyspalveluissa asiakassuhteen syn-
tyminen edellyttaéa asiakkuuden ehtojen tayttymista. Asiakas on palveluntuot-
tamisessa aina keskifssa, mutta toiminta muuttuu asiakaslahtoiseksi siina vai-
heessa, kun se toteutetaan asiakkaan kanssa, eika vain hanta varten. Asiakas
nahdaéan resurssina, jolla on paras asiantuntemus ja jonka voimavaroja voi-
daan hyddyntaa palveluja suunniteltaessa. Asiakkaalla nahdaan olevan annat-
tavaa, ei ainoastaan tarpeita. Parhaimmillaan palveluiden jarjestamisessa to-
teutuu asiakkaan ja palveluntarjoajan valinen kumppanuus. (Virtanen, Suo-
heimo, Lamminmaki, Ahonen & Suokas 2011, 17-18.)

Asiakaslahtoisten palvelujen kehittdmisen l&htokohtana voidaan pitaa sita,
ettd palveluja ei olisi edes olemassa ilman palvelujen kayttajaéd, jonka tarpeisiin

ne on luotu. Palvelujen jarjestgjan toiminnan kehittdmisen ydin on asiakkaan
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tarpeisiin vastaaminen. Asiakkaan tarpeiden maarittelyssa ei saisi sortua maa-
rittdmaan niita organisaatiosta kasin, vaan asiakkaan aani on saatava kuulu-
viin, niin etta palvelu vastaa todelliseen tarpeeseen. (Virtanen ym. 2011, 11.)
Asiakalahtdisia toimintatapoja kehittamalla pystytdan lisaamaan palvelujen
vaikuttavuutta, kustannustehokkuutta seka tyytyvaisyytta asiakkaiden ja tyon-
tekijoiden keskuudessa. Asiakkaalla on paras asiantuntemus omasta arjes-
taan, kun taas ammattilaiset ymmartavat teorian ja palvelujarjestelmat. Osaa-

misalueet yhdistamalla luodaan uutta palvelukulttuuria.

Kolmannen sektorin jarjestot pystyvat vastaamaan sellaisiinkin palveluntarpei-
siin, joita julkisen tai yksityisen sektorin toimijat eivat pysty tayttamaan. Kan-
salaisjarjeston toiminnan idea on nostaa esiin kohtia, jotka eivat palvelujarjes-
telmassa toimi. Jarjestdjen toiminnalla on usein ideologinen perusta ja pyrki-

mys yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen. (Virtanen ym. 2011, 8-10, 13.)

Palvelujarjestelmamme pitaa edelleen voimakkaasti sisallaan asiakkaan puo-
lesta tekemisen kulttuurin, joka on asiakaslahtdisyyden periaatteita vastaan.
Tyontekijat kokevat olevansa asiakkaan avuksi tehdesséaan hanen puolestaan
asioita. Silloin ei nahda pitkajanteisesti asiakkaan etua, vaan todellisuudessa
edesautetaan toimintakyvyn heikkenemista. Toimintatavat tulisi kirjata auki ja

miettia tyokulttuuri asiakaslahtoiseksi (Virtanen ym. 2011, 32-33).

Asiakaslahtoisille sosiaali- ja terveyspalveluille on annettu tavoitteita koskien
itsemaaraamisoikeutta, ihmisarvoisuutta, yhdenvertaisuutta, inhimillisyytta,
luottamusta, jatkuvuutta, avoimuutta, saavutettavuutta ja joustavuutta (Virta-
nen ym. 2011,20-21). Asiakkaan nakotkulmasta osallistumisen kokemus luo
tunteen itseméaéaraamisoikeuden ja itsenaisen toimijan kokemuksen toteutumi-
sesta. Uusien yhteisty6- ja lahestymistapojen luomiseen kannattaa panostaa,
jotta my6s aiemmin kehitystyon ulkopuolelle jatetyt asiakasryhmat saadaan
mukaan (Virtanen ym. 2011, 29, 39).

Tyontekijoiden perustehtavan kirkastaminen ja mielessa pitdminen on ensiar-

voista. Sita tulee pitda tyon tekemisen lahtokohtana. Kaiken organisaatiossa
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tehtavan tyon tulee tdhdaté asiakkaan parhaaseen tai tuottaa asiakkaalle lisa-
arvoa. Selkea perustehtava saastaa energiaa itse tyontekoon. Himanen pitaéa
ongelmana sité, ettd potilas on jarjestelman “alamainen” eika palveluja tarvitse
kehittaa, silla niilla ei nahda olevan asiakkaita. Ihminen on helposti jarjestel-
man objekti, jolta odotetaan Kiitollisuutta saamistaan “palveluksista”. Himanen
tiivistaa palvelukulttuurin ongelmat siihen, etta todellisuudessa tyontekija ei ole
tekemassa asiakkaalle palvelusta, vaan asiakas on syy tyopaikan olemassa-
oloon ja myds maksaa palvelusta. (Himanen 2010, 238.)

3 YHTEENVETOA KEHITYSVAMMA-ALAN
VALTAKUNNALLISISTA LINJAUKSISTA JA SUUNNITELMISTA

Keskeisina periaatteina Suomen vammaispolitikassa on turvata vammaisille
henkilGille oikeus yhdenvertaisuuteen, osallisuuteen ja tarpeellisiin palveluihin
ja tukitoimiin. Ratkaisujen ja paatosten tavoitteena on tukea tyo- ja
toimintakykya seka omatoimisuutta. Lahtokohtaisesti julkiset palvelut
suunnitellaan kaikille esteettomiksi. Silloin kun tama ei riita, varmistetaan
erityispalveluin yhdenvertaisuuden toteutuminen. Kaytannossa tama tarkoittaa
esimerkiksi asumis-, apuvaline-, kuljetus- ja tulkkauspalvelujen jarjestamista.
(VAMPO 2010.)

Ihmisoikeudet, itsemaaraamisoikeus, valinnan mahdollisuudet ja mahdollisuus
osallistua yhteiskuntaan ovat taysivaltaisen kansalaisuuden lahtokohtia ja
kuuluvat myods vammaiselle ihmiselle (VAMPO 2010, 5). NyKkyisiin kaytantoihin
ollaan monialaisesti, sektorirajoja ylittavalla kehitystyolla tekemassa taman

suuntaisia muutoksia.
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3.1 Lainsaadantda suunnitelmien takana

Suomen perustuslain kuudes pykala takaa jokaiselle yhdenvertaisuuden ja
syrjimattomyyden:
“‘Ketadan ei saa ilman hyvaksyttavaa perustetta asettaa eri asemaan
sukupuolen, ian, alkuperan, kielen, uskonnon, vakaumuksen,

mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai muun henkildon liittyvan
syyn perusteella.”

Lisaksi Suomi on YK:n ja Euroopan unionin jasenvaltiona sitoutunut
edistdmaan yhteiskunnan avoimuutta. Suomi on myo6s allekirjoittanut
ensimmaisten valtioiden joukossa maaliskuussa 2007 YK:n yleissopimuksen
vammaisten henkildiden oikeuksista, mutta sopimus odottaa kansallista
ratifiointia (Sarvi & Konttinen 2009, 4). Sopimus velvoittaa valtioita
varmistamaan perus- ja ihmisoikeuksien toteutumisen kaikilla tasoilla (VAMPO
2010, 20-22). Yleissopimus tuli voimaan 3.5. 2008, kun 20 jasenvaltiota oli

saanut ratifiointitoimenpiteensa tehtya (Sarvi & Konttinen 2009, 3).

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien yleissopimuksen 19. artikla
“‘Elaminen itsenaisesti ja osallisuus yhteisdssa” asettaa tavoitteita asumisen ja
palvelujen saavutettavuudelle. Siind tuodaan esiin sopimuksen tavoite tukea
vammaisten ihmisten taysivaltaista osallisuutta yhteisOissaan.
Yleissopimuksen allekirjoittaneet valtiot tunnustavat kaikkien kansalaisten
valinnanmahdollisuudet. Sopijaosapuolten on huolehdittava vammaisten
henkildiden osallistumisen mahdollistamisesta. Artikla pitda sisallaan
vammaisten henkildiden mahdollisuuden valita asuinpaikkansa seka -
kumppaninsa. He eivat saa olla velvoitettuja tiettyyn asumisjarjestelyyn, vaan
kotiin on oltava saatavilla palveluita tarpeen mukaan, mukaan lukien
henkilokohtainen apu, jolla tuetaan osallisuutta yhteisdssa ja estetdan
eristaytymista. Ensisijaiset palvelut myds vammaisille henkildille ovat koko
yhteison Iahipalvelut. (YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista
ja sopimuksen valinnainen pdytakirja, 19. artikla.)
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Myds laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista ja sen neljas
pykald “oikeus laadultaan hyvaan sosiaalihuoltoon ja hyvaan kohteluun”
kieltda syrjinnan ja ihmisarvon loukkaamisen sosiaalipalveluissa. Sen mukaan
myOs asiakkaan mielipiteet ja yksilolliset tarpeet tulee kuulla ja ottaa huomioon
(Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 22.9.2000/812, 48§).
Valmisteilla on uusi sosiaalihuoltolaki, jonka tarkoituksena on olla kattava
yleislaki. MyOs tassa uudistustydossa keskeisena tavoitteena on asiakkaan
aseman vahvistaminen palveluprosessissa ja hyvinvointia tukevien
rakenteiden seka yhteistydn lisdaminen eri toimijoiden valilla. (Kaste-ohjelma
2012, 27.)

Lainsaadannon uudistamistydta ollaan tekemassa myds Sosiaali- ja
terveydenhuollon SOTE-uudistuksen my6ta, kun koko sosiaali- ja
terveyspalvelujen palvelurakennetta ollaan muuttamassa. Lisaksi Sosiaali- Ja
Terveysministerid on asettanut toukokuussa 2013 tyoryhman, joka tulee
sovittamaan yhteen nykyisen vammaispalvelulain ja kehitysvammalain
uudeksi erityislaiksi. Tyoryhma selvittaa myos tarkemmin vammaispalveluja
koskevat lainsaadannon laajat uudistamistarpeet, joita sosiaalihuollon
lainsdadannodn uudistusta selvittanyt tyoryhma toi esiin loppuraportissaan

(Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 2012:21).

3.2 KASTE 2012-2015 ja VAMPO 2010-2015

Sosiaali- ja terveydenhuollon kansallinen kehittdmisohjelma KASTE on
sosiaali- ja terveydenhuollon paaohjelma, joka sisaltaa myos muiden
keskeisten ohjelmien tavoitteet ja paamaarat (Kaste-ohjelma 2012). KASTE-
ohjelman keskeisia periaatteita ovat osallisuuden ja asiakaslahtdisyyden
lisdaminen ja turvaaminen (Kaste-ohjelma 2012, 27). Palvelujarjestelmaa on
kehitettava vastaamaan muuttuviin asiakastarpeisiin. Lisaksi on otettava
huomioon asiakkaan valinnanvapaus, kehittyvat menetelmat ja nostettava
asiakaslahtoisyys palvelujen kehittamisen keskioon. Kaste-ohjelmassa
nostetaan esiin myos yksilon omaa vastuuta omasta elamastaan. (Kaste-
ohjelma 2012.)



24

Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle, Suomen
vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010 - 2015, on uudenlainen kansallinen,
ylisektorinen poliittinen ohjelma, joka tahtda YK:n perussopimuksen
ratifiointin. Tama onkin Suomen keskeisin vammaispoliittinen tavoite
(Rautavaara, 2011). VAMPO sisaltaa 122 konkreettista toimenpidetta, joilla
korjataan epakohtia vammaisten ihmisten elamassa. Ohjelmassa keskeista
ovat toimenpiteet, jotka ovat estaneet Suomea ratifioimasta YK:n
yleissopimusta. Kun ndma toimenpiteet toteutuvat, on mahdollista parantaa
vammaisten henkildiden sosioekonomista asemaa ja torjua koyhyytta seka
varmistaa yksilollisia tarpeita vastaavien erityispalveluiden ja mukautustoimien
saatavuus ja laatu. Lisaksi ohjelman avulla pyritdan rakentamaan esteetonta
ja saavutettavaa vyhteiskuntaa seka vahvistamaan vammaistutkimusta,
lisaamaan tietopohjaa ja  kehittamaan  monipuolisia  menetelmia

vammaispolitiikan toteuttamisen ja seurannan tueksi. (VAMPO 2010, 4-5.)

3.3 Valtioneuvoston periaatepaatokset 2010 ja 2012, Kehas-ohjelma seka
valtioneuvoston asuntopoliittinen toimenpideohjelma 2012-2015

Valtioneuvosto on tehnyt 21.1.2010 periaatepaatoksen ohjelmasta
kehitysvammaisten asumisen ja siihen liittyvien palvelujen jarjestamiseksi
vuosina 2010-2015. Periaatepaatoksen mukaan kehitysvammaisten
laitosasumista ja -paikkoja vahennetaan radikaalisti ja luodaan uusia ja
uudenlaisia asumismuotoja laitoksista ja lapsuudenkodeistaan muuttaville

kehitysvammaisille ihmisille. (Valtioneuvoston www-sivut 2012.)

Kehitysvammaisten asumisohjelma on osa Kaste-ohjelmaa (Kaste 2012, 34).
Sen tavoitteena on tuottaa 3600 asuntoa kehitysvammaisille henkilGille
vuoteen 2016 mennessa. Asuntojen rakentamisen osalta ohjelmaa toteuttaa
ymparistdoministerio Asumisen rahoitus- ja kehittdmiskeskuksen (ARA) ja
Raha-automaattiyhdistyksen tuella. Asuntojen tulee sijaita tavallisilla
asuinalueilla ja kehitysvammaisilla henkildilla tulee olla mahdollisuus itse valita
asuinpaikkansa (Kosonen, 2011.) Uusien asuntojen rakentamisen lisaksi

tarvitaan muitakin toimenpiteita, silla asumista tukemaan tulee jarjestaa
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yksilOllisen tarpeen mukaan maaraytyvat palvelut. Kuntien palveluja tulee
kehittaa kaikille kansalaisille, ei ainoastaan erityispalveluja erityisryhmille.
Lahipalvelujen tulee vastata kaikkien kansalaisten palveluntarpeeseen, myds

vaikeasti vammaisten henkildiden (Kehas-ohjaustyoryhman muistio).

Valtioneuvosto teki 8.11.2012 periaatepaatoksen kehitysvammaisten
henkildiden  yksildllisen  asumisen ja  palvelujen turvaamisesta.
Periaatepaatoksen taustalla on sosiaali- ja terveysministerion johdolla laadittu
valtakunnallinen  suunnitelma  "Laitoksista  yksilOlliseen  asumiseen:
Valtakunnallinen suunnitelma palvelujen kehittamiseksi lahiyhteis66n.” Taman
periaatepaatoksen paamaarana on, ettei vuonna 2020 kukaan asu enaa
laitoksessa. Taman lisaksi keskeisia periaatteita ovat tietoisuuden lisdaminen
vammaisten henkildiden oikeuksista, itsemaaraamisoikeuden
kunnioittaminen, palvelujen, lahiyhteisojen ja organisaatioiden
toimintakulttuurien kehittdminen, laadunvalvonta seka hallinnonalojen valinen
yhteisty0. Koko vaestoa koskevat valtakunnalliset sosiaali- ja terveyspoliittiset
tavoitteet ovat asiakaskeskeisyyden vahvistaminen, hyvinvoinnin, terveyden ja
toimintakyvyn edistaminen seka itsenaisen toimintakyvyn tukeminen.
(Valtioneuvoston periaatepaatdos Kehitysvammaisten henkildiden yksildllisen

asumisen ja palvelujen turvaamisesta.)

Uuudistettavassa lainsaadannossa keskeisena lahtokohtana voidaan siis
pitda sita, ettd asuminen jarjestetdan laitoksen ulkopuolella, tavallisilla
asuinalueilla ja mahdollisimman tavallisissa asunnoissa. (Valtioneuvoston
periaatepaatdos Kehitysvammaisten henkildiden yksildllisen asumisen ja

palvelujen turvaamisesta.)

3.4 Sosiaalisesti kestdva Suomi, sosiaali - ja terveyspolitiikan strategia

Sosiaalisesti kestdvan Suomen strategia pitda sisallaan kaikkien edella
mainittujen ohjelmien tavoitteet. Sen tarkoituksena on tukea sosiaalisesti

kestavan yhteiskunnan muodostumista ja antaa kaikille mahdollisuus
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terveelliseen ja turvalliseen elamaan. Kestdva kehitys muodostuu
taloudellisesta, sosiaalisesta ja ekologisesta kestavyydesta. Tarkoituksena on,
etta sosiaalisesti kestava yhteiskunta kohtelee jaseniaan oikeudenmukaisesti,
vahvistaa osallisuutta ja yhteisollisyytta, tukee terveytta ja toimintakykya seka

antaa turvan ja palvelut. (Sosiaalisesti kestava Suomi 2020, 4.)

Sosiaalinen kestavyys tarkoittaa hyvinvointi- ja terveyserojen kaventumista ja
erityisesti heikoimmassa asemassa olevien tilanteen parantumista.
Asiakaskeskeisyys ja ennaltaehkaisevan toiminnan painotus ovat keskeisessa
roolissa myos tassa strategiassa. Ohjelman strategiset valinnat ovat vahvan
perustan antaminen hyvinvoinnille, hyvinvoinnin mahdollistaminen kaikille
seka elinympariston turvaaminen terveyden ja turvallisuuden yllapitamiseksi.
(Sosiaalisesti kestava Suomi 2020, 4.) Elinymparistdon kestavaan kehitykseen
kuuluvat myos hyva asunto- ja yhdyskuntasuunnittelu. Ne lisdavat
turvallisuutta ja omatoimista selviytymistd seka vahentavat sosiaalisia
ongelmia asuinalueilla. Yhdyskuntarakenteen kestavalla kehittamisella
taataan esteetdon ymparisto, joka mahdollistaa palvelujen saatavuuden kaikille

kayttajille. (Sosiaalisesti kestava Suomi 2020, 15.)
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4 KEHITYSVAMMAISTEN HENKILOIDEN
ELAMANKOKEMUKSIA JA —TARINOITA SOSIAALISEN
ESTEETTOMYYDEN NAKOKULMASTA:
FENOMENOGRAFINEN ANALYYSI

Tutkimuksessa haastatellaan kehitysvammaisia aikuisia ja keratdan heidan
kuvauksiaan omasta elamastaan. Naita elamankokemuksia tulkitaan sosiaali-
sen esteettomyyden nakokulmasta. Jotta sosiaalisen esteettémyyden epékoh-

tiin voidaan puuttua, tulee ne ensin I6ytaa ja tunnistaa.

4.1 Analyysin tavoite

Opinnaytetyoni tarkoituksena on selvittaa, millaisia sosiaalisia esteita kehitys-
vammaiset henkilot kohtaavat arkipaivan elaméasséaan ja millaisia toiveita heilla

on koskien omaa elaméaansa.

Tutkimuskysymykset ovat

1. Miten sosiaalinen esteettomyys ilmenee kehitysvammaisten aikuisten
itsem&araamisoikeuden toteutumisessa?

2. Miten kehitysvammaiset aikuiset kokevat sosiaalisen esteettomyyden
l&hiyhteisdissaan?

3. Millaisia sosiaalisia esteitd omalle kansalaisuudelleen
kehitysvammaiset aikuiset kohtaavat?

Tutkimus painottuu ihmisoikeusnakdkulmaan ja oikeuteen hyvaan elamaan.
Tutkimus tukee kehitysvammaisten aikuisten itsemaaraamisoikeuden ja oman
elaman hallinnan lisddmisen tavoitteita. Tutkimuksen taustalla on edella esi-
telty Simon Duffyn (2006) tulevaisuuden asumisen ideologinen viitekehys,
kansalaisen kuusi ulottuvuutta. Tutkimuksessa pyritaan l[6ytamaan haastatel-
tavien kuvausten perusteella heidan elamaansa vaikuttavia asenteita ja arvoja.
Tutkimuksen tarkoituksena on lisatad sosiaalista esteettomyyttd kehitysvam-

maisten aikuisten elamaan.
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4.2 Analyysimetodin valinta

Sosiaalisen esteettomyyden kasittelyyn on olemassa useita erilaisia metodo-
logisia vaihtoehtoja. Yksi mahdollisuus on lahestya aihetta diskurssianalyysin
nakokulmasta. Diskurssi voidaan maaritella tiettyyn tilanteeseen liittyvaksi
puhe- tai ilmaisutavaksi, tavaksi merkityksellistéa ympéaroivad maailmaa.
Koska kielen kaytto on sidoksissa kulttuuriin ja sosiaaliseen kontekstiin, siihen
liittyy myOs sosiaalisia odotuksia ja paineita, jotka vaikuttavat diskurssien tuot-
tamiseen. Kaytetty kieli kertoo ja tuo esiin asenteita ja ajatuksia seka luo to-
dellisuutta. Sosiaaliseen esteettomyyteen liittyva sosiaalinen ulottuvuus tekee
aiheen lahestymisen diskurssianalyyttisesta nakokulmasta mielenkiintoiseksi.
Diskurssianalyysia on sovellettu paljon median tutkimiseen. (Jokinen, Juhila &
Suoninen 1993.) Jo pienikin silmdys mediaan osoittaa, etta sosiaalinen es-
teettomyys tarjoaa paljon materiaalia diskurssianalyyttiseen tarkasteluun.
Myds sosiaali- ja terveysalan perusoppikirjanakin toimiva Kehitysvammaisuus
(Manninen & Pihko, 2012) toimisi hyvin aineistona sosiaalisen esteetttmyyden
tutkimiselle diskurssianalyysin nakdkulmasta, erityisesti kun otetaan huomioon

sitd kaytettavan uusien ammattilaisten asenteisiinkin vaikuttavana teoksena.

Paadyin omassa opinnaytetydssani kuitenkin fenomenografiseen tutkimusme-
todiin, koska halusin tutkia erityisesti kehitysvammaisten henkildiden omia ko-
kemuksia ja saada heidan &anensé kuuluviin, eli tutkia sitd mitd sosiaalinen
esteettomyys on kehitysvammaisten aikuisten kokemana. Taman tavoitteen
katson toteutuvan parhaiten taman fenomenografisen tutkimusmetodin avulla.
Sosiaalista esteettomyytta ei juurikaan ole tutkittu kehitysvammaisten ihmisten
kokemana. Parhaita kehitysvammaisten ihmisten elamén asiantuntijoita ovat
kehitysvammaiset ihmiset itse, joten kehitysvammaisten ihmisten sosiaaliseen
esteettomyyteen liittyvia kokemuksia ei voida tunnistaa asianosaisten henki-
I6iden mielipidettd kuulematta. Ei voida olettaa kaikkien kehitysvammaisten ih-
misten omaavan samoja kokemuksia ja ajatuksia, mutta fenomenografisen la-
hestymistavan avulla voidaan tuoda esiin ajattelun erilaisia kasityksia ja ana-

lysoida niita kvalitatiivisesti.
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Fenomenografia termind muodostuu sanoista ilmio seka kuvata. Fenomeno-
grafia tutkii sitéd kuinka ympardéiva maailma ilmiéineen kuvataan ja rakentuu
ihmisen tietoisuudessa. Jokainen henkil peilaa omaa kokemustaan tietysta
iImidsta omaan historiaansa ja aiemmin kokemaansa. Koska viitetausta vaih-
telee, ovat kasitykset sisallollisesti keskenaéan erilaisia. Fenomenografialle on
tyypillista keskittya erityisesti erilaisiin arkipaivan ilmioita koskeviin kasityksiin
ja kasitysten sisalldllisiin eroihin. (Ahonen 1994, 114-115, Huusko& Paloniemi
2006, 162.) Samastakin asiasta voi eri ihmisilla olla hyvin erilaisia kokemuksia
ja kasityksia, riippuen esimerkiksi ihmisen taustasta, iasta tai sukupuolesta.
Kasitykset voivat myos muuttua, silla ne eivat ole pysyvia. (Metsamuuronen
2006, 228.) Fenomenografian tarkoituksena on kuvailla, analysoida ja ymmar-
taa kasityksia ilmiosta ja kasitysten suhteista (Huusko&Paloniemi 2006, 163).

Martonin mukaan fenomenografian tutkimuskohteena on tutkia niita erilaisia
tapoja, joilla olemme tietoisia tietysta ilmiosta tai tilanteesta. Han alkoi 1970-
luvulla Goteborgin yliopistossa tutkia opiskelijoiden kasityksid oppimisesta ja
sielta se on levinnyt ympari maailmaa. Fenomenografiaa on kaytetty paljon

erityisesti kasvatustieteeellisessa tutkimuksessa. (Ahonen 1994, 115.)

Ahonen (1994) esittdd fenomenografisen tutkimuksen etenevan paapiirteis-
saan nain:
1. Tutkijan huomion kiinnittyminen asiaan tai kasitteeseen, josta ilmenee
erilaisia ndkemyksia.
2. Perehtyminen asiaan teoreettisesti sek& alustavan jasennyksen laati-
minen nakokohdista.
3. Haastattelut. Henkilot tuovat esiin erilaisia kasityksia aiheesta.
4. Kasitysten luokittelu merkitysten perusteella ja kokoaminen ylemman

tason merkitysluokiksi.

Fenomenografinen tutkimus toteutetaan aineistolahtoisesti, eli siina ei kayteta
mitdan tiettya teoriaa luokittelurunkona, vaan tulkintaa ja kategorisointia teh-
daan aineiston pohjalta (Huusko & Paloniemi 2006, 166). Ahosen (1994) mai-

nitsema teoreettinen perehtyminen helpottaa aineiston hankinnan suuntaa-
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mista, vaikka varsinainen teorianmuodostus tapahtuukin vasta tutkimuspro-
sessin aikana (Huusko &Paloniemi 2006, 166). Aineistopohjainen teoria eli
grounded theory tarkoittaa sitd, etta tutkimuksen perusvaittamat muodostuvat
oman aineiston tulkinnan pohjalta. Nain tutkija luo omaa teoriaansa, eika tes-
taa muiden laatimia. Tama ei tarkoita sita, etteikd6 oman teorian muodostami-
sen yhteydessa olisi hyva antaa sen keskustella muiden teorioiden kanssa.
(Ahonen 1994, 123.)

4.3 Haastattelu aineistonkeruumenetelmanéa

Fenomenografisessa tutkimuksessa kaytetaan erilaisia kirjalliseen muotoon
muokattuja aineistoja (Huusko & Paloniemi, 163). Tutkimusaiheeni perusteella
valitsin aineistonkeruumuodoksi yksildhaastattelut, silla haastattelu antaa

mahdollisuuden olla suorassa vuorovaikutuksessa haastateltavan kanssa.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa haastattelu on ollut pAdmenetelmana, mutta
sen kaytto tulee silti tapauskohtaisesti harkita ja perustella. Haastattelun kay-
ton etuna on sen joustavuus ja se, ettd nain pystytaan reagoimaan haastatel-
tavan vastauksiin mahdollisin lisdkysymyksin. Haastattelulla on myds ongel-
mallisia puolia. Haastattelut ja niiden litterointi vievat paljon aikaa. Haastatel-
tavat saattavat myds pyrkia vastaamaan, niin kuin kuvittelevat haastettelijan
tahtovan, eivatka tuo esiin todellisia ajatuksiaan. Nama riskit on hyva tunnistaa
jo etukateen ja ottaa huomioon haastatteluja suunniteltaessa. Haastattelu on
hyva tutkimusmenetelma erityisesti, kun halutaan nostaa haastateltava sub-
jektiksi ja annetaan haastateltavalle aktiivinen rooli. Lisaksi kun kyseessa on
vahan tutkittu tai uusi aihe kuten tassa tutkimuksessa, on tutkijan vaikea tietaa
etukateen vastausten suuntaa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2000, 191-193.)

David Silverman (2006) nimeda haastattelututkimuksen yhdeksi
lahestymistavaksi emotionalistisen |ahestymistavan. Siind haastattelut
nahdaan keinona tavoittaa haastateltavien oma autenttinen kokemusmaailma
seka kaytetaan avoimia haastatteluja, jotka jattavat haastateltavan oman

kokemuksen esiin tuomiselle hyvin tilaa. Fenomenografisessa haastattelussa
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tulee kiinnittaa erityista huomiota kysymyksenasettelun avoimuuteen, jotta
erilaisest kasitykset tulevat esiin (Huuhko & Paloniemi 2006, 164).
Fenomenografisella tutkijalla tulee olla teoriatietoa tutkimusaiheesta, jotta han
voi oman perehtyneisyytensa tukemana esittaa tarkentavia ja syventavia
haastettelukysymyksia. (Ahonen 1994, 123.)

Kvalitatiiviselle tutkimukselle tunnusomaista on, etta otantamenetelma voi olla
harkinnanvarainen, eli vastaajat voidaan tuntea jo etukateen ja tietaa jotakin
heidan mahdollisista olosuhteistaan. Eliittiotantaa kaytetaan kuvaamaan tutki-
muksen perusjoukosta valittujen tiedonantajien valintaa. Siiné valitaan henkilot
joilla oletetaan olevan sanottavaa tutkittavasta aiheesta seké kykya tuoda mie-
lipiteensa esiin. Esimerkiksi puhekyky oli haastattelun toteuttamisen kannalta
olellinen taito. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 86.)

4.4 Tutkimusetiikka

Tutkimuseettisiin kysymyksiin tulee kiinnittéa erityista huomiota lapi koko tyon
etenemisen ajan. Erityisia haasteita tekemiselle asettaa kehitysvammaisten
henkiliden haastatteleminen. Kuula (2011, 147-148) lainaa Valtakunnallisen
terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan maarittelya vajaakuntoisesta
henkilosta: "Vajaakuntoinen on henkild joka ei mielenterveyshairion, kehitys-
vammaisuuden tai muun syyn vuoksi vuoksi kykene antamaan suostumustaan
tutkimukseen”. Kuulan mukaan vajaakuntoisen tutkimukseen osallistumiseksi
tarvitaan huoltajan tai muun laillisen edustajan lupa, silla heilla ei oleteta ole-
van itsemaaraamisoikeutta tai kompetenssia sen kayttamiseen. Taman perus-
teella kehitysvammainen aikuinen tarvitsisi haastatteluun osallistuakseen jon-
kun muun henkilon kirjallisen suostumuksen, jotta saisi luvan kertoa haastat-
telijalle omasta elaméastaan. Kuitenkin kaikki haastatteluihin osallistuvat kehi-
tysvammaiset ihmiset ovat aikuisia ja opinnaytetyoni taustalla olevan ideologi-
sen viitekehyksen mukaan kansalaisuuden yksi maarittava tekija on itsemaa-
rddmisoikeus ja sen kunnioittaminen. Kehitysvammaiselle henkiltlle voidaan

maarata edunvalvoja auttamaan taloudellisissa asioissa, mutta vain harvoin ja
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painavista syista henkilon oikeustoimikelpoisuutta voidaan rajoittaa julista-
malla hanet vajaavaltaiseksi (Maistraatin www-sivut, 2012). Toimisiko edes va-
jaavaltaiseksi julistaminen esteena sille, ettei hyvin informoidun kehitysvam-
maisen aikuisen oma suostumus haastatteluun olisi pateva? Kvalitatiivisen
haastattelun periaatteiden mukaisesti haastateltavien otannassa on kuitenkin
otettu tdméa asia huomioon. Ketaan haastateltavista ei ole julistettu vajaaval-
taiseksi ja heille on annettu haastatteluista ja opinnaytety6sta runsaasti tietoa.
Osallistuminen on ollut taysin vapaaehtoista.

On tarkeda toimittaa haastateltaville my6s kirjallista informaatiomateriaalia,
jota he voivat kayttda apunaan kertoessaan haastatteluista muille (LITE 1).
Haastatteluiden on kuitenkin tarkoitus toimia voimauttavina ensisijaisesti itse
haastateltaville, jotka henkilokohtaisesti saavat paattaa siihen osallistumises-
taan ja siita kertomisesta muille. Onko hyvin informoidun kehitysvammaisen
aikuisen suostumus haastatteluun yhta pateva kuin kenen tahansa muun? Vai
voidaanko automaattisesti paattaa, etta kehitysvammaisuus poistaa henkilon

kompetenssin kokonaan?

Eettisten periaatteiden kilpailu kuuluu konfliktimalliin, joka on yksi tapa lahes-
tya eettisesti ongelmallista tilannetta. Tassa ongelma syntyy siita, etta on
useita moraalisia perusteita, jotka ovat keskenaan erilaisia, mutta hyvaksytta-
via kaikki. Konfliktimallissa erilaiset periaatteet vaativat perusteluja ja ndiden
perusteella valitaan parhaiten perusteltu kanta. Eettisten ratkaisujen tekemi-
sessa tarkeinta on riittava harkinta. Ongelmallisessa tilanteessa tutkija valitsee
hyvin perusteltuina ne periaatteet, jotka sopivat parhaalla mahdollisella tavalla
yhteen taustateorioiden kanssa. Nain tehtya ratkaisua ja eettisen ongelman
ratkaisua kutsutaan Danielsin (1996) mukaan punnitun tasapainon menetel-
maksi. Se ei poista ristiriitoja, mutta auttaa selvittdmaan niité ja tekemaan poh-
dinnan nakyvéksi (Pietarinen & Launis 2002, 55-56).

Tutkimukseni eettisid valintoja tehdessani pohdin ja mietin haastattelusuostu-
musten pyytamistad usealta eri ndkokulmalta. Kuitenkin tutkimukseni kanta-

vana ajatuksena on ideologia kansalaisuudesta, jonka yhten& maarittava tekija
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on itsemaaraamisoikeus. Tutkimuksessani paadyin ratkaisuun, jossa kavin en-
sin henkilékohtaisesti informoimassa tutkimusjoukkoa suullisesti ja jaoin siita
myds kirjallisen tiedotteen. Ohjeistin mahdollisia tulevia haastateltaviani halu-
tessaan nayttdmaan tutkimuksen saatekirjeen myos kotonaan (LIITE 1). Koin,
ettd haastatteluluvan pyytaminen huoltajalta olisi ollut vastoin itseméaaraamis-
oikeuden toteutumista sekd myo6s YK:n yleissopimusta vammaisten henkil6i-
den oikeuksista. Sopimuksen 3. artikla yleisista periaatteista tuo esiin itsemaa-
raamisoikeuden lisdksi vammaisen ihmisen vapauden tehd& omat valintansa,
yhdenvertaisuuden seka riippumattomuuden kunnioittamisen. Artikla 21 nos-
taa esiin my6s vammaisten henkildiden sanan- ja mielipiteenvapauden. (YK:n
yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen
poytakirja 2009, 23-24, 47-48.)

Juhani Pietarisen (1999) mukaan tutkimuksen oikeutusta tulee tarkastella ih-
misarvosta kasin. Tutkimuksen tekeminen ei saa loukata kenenk&&n ihmisen
tai ihmisryhman ihmisarvoa (Heikkila 2002, 173-174). Inmisoikeuksia voidaan-
kin pitaa ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen eettisené pohjana (Tuomi & Sara-
jarvi 2009, 131). Inmisoikeudet ovat voimakkaasti mukana tutkimukseni taus-
talla ja erityisesti ajatus siitd, ettd ihmisoikeudet ovat laht6kohtaisesti kaikille
kuuluva perusoikeus. Kehitysvammaisten ihmisten kohtaama suojelu ei saa
kaantya heita vastaan, niin etta sen nojalla voidaan evéata heiltd mahdollisuus
vaikuttaa ja tuoda esiin omaan elamaansa liittyvia asioita. Koen, ettd tama
seikka liittyy vahvasti myds kehitysvammaisten ihmisten objektin asemasta
subjektiksi siirtymiseen, joka on myds taman opinnaytetyon tausta-ajatuksena.
Eettisesti on kuitenkin téarkeda huolehtia siitéa, etta tutkimuksen teossa ei va-
hingoiteta tutkittavia ja pystytdan reagoimaan mahdollisesti tutkimuksen ai-
kana esiin tuleviin ongelmiin. Tutkimuksen tekijané olin varautunut myos ajal-
lisesti mahdollisten esiin tulevien ongelmien jatkoselvittelyyn, mutta siihen ei

tullut aihetta.

Tutkittavien suojaan liittyvista seikoista on liséksi huolehdittava niin, etta var-

mistetaan haastateltavien ymmartaneen, mista kulloinkin puhutaan. T&ma var-
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mistetaan kayttamalla selkeéa kielta, mahdollista asioiden toistoa ja ilmaise-
mista eri tavoin. Lahtokohtaisia eettisia periaatteista tulee noudattaa seka huo-

lehtia muun muassa seuraavista seikoista:

1. Tutkimukseen osallistujilla on tieto siitd, mita tutkitaan ja miten. Haasta-
teltava ymmartaa, mista on kyse.

2. Osallistujat saavat vapaaehtoisesti paattdd osallistumisestaan, sen
keskeyttamisesta ja aineiston kaytosta.

3. Haastateltavien hyvinvoinnin turvaaminen on kaikissa tilanteissa tar-
keint&.

4. Tutkimus on kaikissa tilanteissa luotettavaa ja mitdén tietoja ei luovuteta
ulkopuolisille eika niitéa kaytetd muihin tarkoituksiin.

5. Osallistujien nimettémyys taataan seka se, etta heidan identiteettinsa ei
muutenkaan paljastu.

6. Tutkija toimii vastuullisesti ja noudattaa sopimuksia. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 131))

4.5 Analyysin kaytannon toteutus

Laadin tutkimuksesta kirjallisen selosteen, johon kirjoitin mahdollisimman sel-
keasti tutkimuksen tarkoituksen ja toteutustavan. Saatekirje toimii muistin vir-
kistajana sekd mahdollisesti tiedon valittdmisen apuvélineena kolmansille osa-
puolille. Olin itse paikalla kertomassa suullisesti opinnaytety6stani ja vastaa-
massa lisakysymyksiin seka jaoin saatekirjeen. Kerroin tutkimuksesta reilua
viikkoa ennen ensimmaista haastattelua, jotta jokaisella jai aikaa pohtia haas-

tatteluun osallistumista rauhassa.

Se etta kavin itse paikalla useamman kerran ennen haastattelujen tekemista
paljastui haastattelujen edetessa hyvin tarkeaksi haastateltaville, kuten seu-
raavasta lainauksesta ilmenee:

S Mutta onko sun helppo tutustua uusiin ihmisiin?
H No yleensa jos asuntolassakin on uusia ihmisia niin ma kaksi paivaa
niitd vierastan ensin ja sitten katon voiko niille sanoo yhtdan mitaan.
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Kaks paivaa katon pystyykd niille sanomaan mitaan. Kolmantena pai-
vana voi kattoo pystyyko niille sanomaan. Mulla on jotenkin niin etta
uusi ihminen vierastaminen, mé en tieda mista se johtuu.

S Mita sé luulet mista se johtuu?

H En miné tieda. Oonkohan ma jotenkin arka tai jotain, emmina tieda.
S Onhan se hyvakin vahan aikaa katsoa mité toinen on miehiaan. Mutta
jos ma sanon nain, nopeastihan mekin tutustuttiin. Sa tulit mulle esitte-
lemaan itsesi.

H Mutta s& olit ennen jo kaynyt taalla.

S Aivan. Et siis heti vaan sitten kun oltiin jo ennenkin tavattu?

Painotin haastattelun vapaaehtoisuutta ja sita, etta se toteutetaan opiskelujani
varten, eika liity haastateltavien asumis-, tyo- tai opiskelupaikkoihin. Nyt koot-
tua aineistoa ei mydskaan kayteta muihin tarkoituksiin kuin opinnaytetyon laa-
timiseen. Jokainen haastateltava toi itse esiin halunsa osallistua haastatteluun

haastattelupaivina. Haastattelut toteutettiin huhti-kesakuussa 2013.

Haastattelun suostumuslomake kaytiin erikseen lapi jokaisen haastattelun
aluksi (LIITE2). Samalla kertasin jokaisen haastateltavan kanssa erikseen
opinnaytety6hdni, haastatteluun ja siihen suostumiseen liittyvéat asiat, painot-
taen keskustelun vapaaehtoisuutta seka sita, ettd haastateltava itse saa paat-
taa, mita keskustelun aikana haluaa tuoda esiin ja kuinka kauan haastattelua
haluaa jatkaa. Suostumuslomakkeen alareunasta loytyivat yhteystietoni ja ker-
roin haastateltaville vastaavani mielellani kysymyksiin myés myéhemmin ja
etta aina olisi mahdollista my06s jalkikateen kieltaytyad haastattelusta. Kaytin
tahan jokaisella kerralla huomattavasti aikaa, niin etta pystyin huolellisesti ker-
tomaan mahdollisimman selkeasti kaikki haastatteluun liittyvat kaytannon
asiat. Jokaiselta haastateltavalta pyysin ja sain erikseen myds luvan nauhoit-
taa haastattelut. TAma helpotti haastattelutilannetta, kun sain rauhassa keskit-
tya haastateltavan kanssa keskusteluun. Myohemmin litteroin puheen kirjalli-

seen muotoon.

Fenomenografisessa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita ihmisten kokemuk-
sista. Kokemustiedon keraamisessa tulee haastattelukysymysten asetteluun
kiinnittaa erityistd huomiota. Kysymysten tulee olla avoimia ja mahdollisimman

vahan vastausta johdattelevia, niin ettd haastattelusta muodostuu keskuste-
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lunomainen tilanne. Kysymysten muodostamisessa pyritaan siihen, etta vas-
taukset olisivat kuvailevia ja kerronnallisia vastaajan oman elaman kokemuk-
sia (Laine 2007, 37-38). Litteroidessani haastatteluaineistoa huomasin kuiten-
kin kayttaneeni taysin avointen kysymysten lisaksi myos kysymyksia, jotka pi-
tivat sisallaan johtolankoja. Olen saattanut esittaad kysymyksen "onko mieles-
tasi se kivaa?” sen sijaan, etta olisin kysynyt esimerkiksi "mitd mielta olet

siita?”.

Haastattelujen litterointiin kului huomattavasti aikaa. Kommunikointi kasvok-
kain on usein helpompaa kuin pelkdn puheen kuunteleminen nauhalta, silla
vaikka kasvokkain kommunikoidessa ei olisikaan ollut vaikeuksia saada selvaa
toisen puheesta, saattoi litterointi ollakin haastavaa. Oli yllattavaa, kuinka pal-
jon nakoyhteyden puuttuminen vaikuttaa puheesta selvaa saamiseen. Nauha
ei valita ilmeita, eleita eika aina kunnolla toista nielaistuja sanoja tai tavuja jotka
vaikeuttavat litterointityota. Toisten haastattelujen litterointi olikin vaikeampaa
kuin toisten. Toisissa haastatteluissa oli enemman paalle puhumista ja osa
taas eteni selkeasti kysymys-vastaus -kaavan mukaan. Haastattelu, jossa
paalle puhumista ilmeni, oli hyvin keskustelunomainen ja innostus nakyi hel-
posti paalle puhumisena. Myds vastaajien puhetapa vaikutti haastatteluihin,
toisilla on laveampi ja nopeampi tapa puhua, toisilla rauhallisempi.

Litteroidussa tekstissa haastattelijaan viitataan etunimen mukaan kirjaimella S
ja kirjaimella H haastateltavaan. Sulkeisiin olen merkinnyt huomautuksia haas-
tattelutilanteista tai selityksia, mikali lause on irroitettu asiayhteydestaan tai
olen poistanut siita jotain, jonka perusteella vastaajan identiteettisuoja vaaran-

tuisi.

Haastatteluja tein yhteensa kuusi kappaletta. Haastatteluaineistoa kertyi litte-
roituna yhteensa 85 sivua. Litteroin tekstin sanasta sanaan, silla halusin tavoit-
taa vastaajien viestin tarkasti ja kayttaa suoria lainauksia. Litterointivaiheessa
minun olisi myds ollut mahdotonta viela tietaa, mika tulee olemaan merkityk-
sellistéd puhetta. Haastattelujen kestot olivat paasaéantoisesti 35-58 minuuttia,
mutta yksi haastatteluista oli kestoltaan vain noin 10 minuuttia. T&m& muita

haastatteluja lyhyempi keskusteluhetki keskeytyi haastateltavan huomattua
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ruoka-ajan lahenevan ja keskittyminen herpaantui siind vaiheessa. Sovimme,
ettd halutessaan han saa vield jatkaa haastattelua myéhemmin. Haastattelua
ei kuitenkaan enaa jatkettu. Oma merkityksenséa oli varmasti sillakin, etta haas-
tateltava oli tuonut voimakkaasti ja estoitta esiin asiat, jotka hanen mieltaan
olivat painaneet. Kun han tuli kuulluksi, ei motivaatiota jatkaa enda ollut. Kui-
tenkin vaikka tama viides haastattelu on lyhyt, on siiné paljon sisaltéd. Haas-
tattelun arvoa ei siis voi suoraan mitata sen pituuden mukaan, vaan sisallon
laatu on ratkaiseva tekija. Haastateltava halusi voimakkaasti tuoda tietyt asiat
esiin ja haastateltavan oman motivaation mukaan edennyt haastattelu muis-
tuttikin hyvin paljon keskustelua. Taméa haastattelu oli tyypiltdan hyvin avoin,
toki haastattelijan tehtavana oli pitdd keskustelu tutkimusaiheessa, mika ei ol-
lut vaikeaa, silla haastateltavan oma kertomus vastasi tutkimuskysymyksiin.

Kerrallaan tein yhden tai kaksi haastattelua. Kaksi oli haastattelijan kannalta jo
melkein liikkaa, silla avoin keskustelu vaatii herkedmétonta huomiota ja keskit-
tymista. Yhden haastattelun tekeminen kerrallaan mahdollisti jokaisen haas-
tatteluun hyvan vireystason. Toisaalta se pitkitti haastatteluprosessia ja vei ai-

kaa enemman.

Yhden haastateltavan pyynnosta kavin litteroinnin jalkeen hanen kanssaan
tekstiksi muokatun haastattelun viela lapi ja nain hanella oli mahdollisuus viela
poistaa tekstista haluamiaan kohtia. Nain han halusi varmistaa oman identi-
teettinsa paljastumattomuuden. Tama mahdollisti sen, ettéd hanella oli haastat-
telutilanteessa tunne siitd, etté voi vapaasti puhua ilman, etta loukkaa laheisi-
aan. Tahan ratkaisuun paadyttiin jo haastatteluvaiheessa:

H Voitko s& sillain ottaa sen [ ] jutun pois?

S Joo. En laita, muutenkin en laita suoraan tata tekstia sinne vaan otan
haastattelusta patkia ja muutan sen sillain ettéd sua ei tunnista. Ma Kkir-
joitan sen itselleni muistiin, etta otan pois.

H Jos me kuunnellaan se uudestaan ja mé voin laittaa sormen aina sii-
hen missa vaiheessa. Sit kun sitd kuunnellaan niin mé& oon sillain piip.
Ei kuulu muuta kun piip. [naurua]

S Voidaan tehda myos niin, olisko se susta hyva, jos ma kirjoitan nama
tekstiksi ja sitten voidaan katsoa ja lukea ne lapi niin etta voit katsoa jos
siella on jotain sellaista mitéd sa et halua ettd ma kaytan. Silloin sa voit
nyt ihan rauhassa puhua ja sitten voidaan sensuroida viela myéhem-
min.

H Joo. [naurua] Aika hauskaa tama!
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Tutkimukseen osallistuneiden ik&haitari oli 20 - 51 vuotta. Haastateltavissa ol
seka naisia ettd miehid, mutta tarkempaa sukupuolista erottelua vastauksissa
en pida oleellisena, siksi en sitad tarkemmin jaottele. Haastatteluun osallistu-
neista vastaajista kaksi asui lapsuudenkodissaan yhdessa vanhemman tai
vanhempien kanssa, yksi ohjatun asumisen kodissa, yksi tukiasunnossa ja
kaksi omassa asunnossaan tavallisessa kerrostalossa, saaden sinne tarvitta-

essa tukea.

Tutkimusjoukko on pieni, eika sitd voida suoraan yleistaa koskemaan kaikkia
kehitysvammaisia henkil6itd. Kuitenkin vaikka tutkimusjoukko olisi ollut suu-
rempikin ei kehitysvammaisia henkildita tule kasitella homogeenisené jouk-
kona, vaan jokainen on oma persoonansa, omine tarpeineen ja toiveineen.
Laadullista tutkimusta tehtdessa ei pyrita tilastollisiin yleistettavyyksiin ja feno-
menografisessa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita ihmisten kasityksista ja
nama saattavat samoillakin inmisilla vaihdella ja muuttua. Haastateltavien ker-
tomuksien perusteella olen tehnyt tulkintoja, peilaten kertomuksia omaan tie-
topohjaani. Tuomi ja Sarajarvi (2009, 85) esittavatkin, etta erityisesti opinnay-
tetydssa aineiston kokoa ei voida pitaa merkittdvimpana kriteerind, vaan tar-

kedmpéaa on tulkinta ja sen syvyys.

Tarkedmpaa kuin haastateltavien lukumaara on se, etta haastateltavilla on tie-
toa ja sanottavaa tutkittavasta aiheesta. Haastateltavien valinta on tarkeaa ja
sen tulee olla tarkoitukseen sopivaa. Haastattelut toteutettiin eraassa kehitys-
vammaisten ihmisten tyotoimintakeskuksessa ja kaytin hyvakseni kyseisen
paikan henkilokunnan ammattitaitoa haastateltavien valinnassa. Haastatelta-
vien identiteetin suojaamiseksi olen poistanut tyétoimintakeskuksen nimen ja

siihen liittyvat tiedot myds liitteené olevasta saatekirjeesta.

Ennen varsinaista haastattelukysymystad kysyin jokaiselta haastateltavalta
syyta haastatteluun osallistumiseen. Nain halusin varmistaa vapaan tahdon
totetumisen seka sen, etta vastaajalla oli ymmarrys siitd, mitd on tapahtu-
massa. Vastauksista kavi ilmi, ettéa vastaajat kokivat asian tarkeéksi seka ai-
heen puolesta, etta siksi, ettd halusivat auttaa opinnaytetyoni valmistumi-

sessa, kuten kay ilmi naistd kahden haastateltavan lainauksista:
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S Ennen varsinaista keskutelua mé haluan kysya sulta miksi s& halusit
suostua tdhdn mun haastatteluun?

H1 M& halusin sen takia, etta tama oli mulle erittain mielenkiintoinen
asia.

H2 No muuten vaan. Koska se on sulle tarkeeta etta sulla tulee se opin-
naytety0 kuntoon. Ettei siité takkua.

S Mutta tiedat etté se on vapaaehtoista sulle osallistua.

H2 Joo

Haastattelutilanteista pyrin luomaan mahdollisimman rentoja. Painotin, etta
vaaria vastauksia ei ole olemassa, vaan kaikki vastaukset ovat oikeita ja minua
kiinnostavia. Haastattelut vaihtelivat tyypiltddn hyvin avoimesta haastattelusta
puolistrukturoituun teemahaastatteluun. Minulla oli haastattelutilanteissa tu-
kenani tutkimuskysymysteni liséksi teemoitettu runko ja apukysymyksia naista
teemoista. Toisissa haastatteluissa kaytin apupaperiani enemman hyvaksi ja
toisissa menimme enemman haastateltavan omien kertomusten mukaan. Aina
pyrin esittamaan tarkentavia kysymyksia haastateltavan oman kertomuksen
mukaan, silla pidin tarkednad haastateltavien omaa kokemusta ja mahdolli-
suutta tuoda omia nakemyksiaan esiin. Haastattelu antoi mahdollisuuden jous-
tavaan keskusteluun. Siind on mahdollista toistaa kysymyksia, oikaista vaarin-
kasityksia ja kayda keskustelua yhdessa haastateltavan kanssa (Tuomi & Sa-
rajarvi 2009, 73).

Haastattelujen litteroinnin jalkeen jaoin aineiston merkitysluokkiin, jotka loin ai-
neistosta nousevien siséltéjen pohjalta. Nama merkitysluokat nousivat sosi-
aalisen esteettomyyden tulkinnan kautta ja peilasin niita sosiaalisen esteetto-
myyden nékdkulmaan koko analyysin ajan. Samalla toivon, ettd nama esiin
nousseet merkityskategoriat omalta osaltaan avaavat sosiaalisen esteetto-

myyden k&sitetta ja auttavat sen operatilisoinnissa.

4.6 Analyysin luotettavuus

Laadullisesta aineistosta tulkittujen merkitysten luotettavuus riippuu siitd,
kuinka tutkimushenkildiden tarkoittamat merkitykset on tavoitettu ja kuinka ne

vastaavat teoreettisia lahtokohtia. Laadullisen tiedon luotettavuudessa on



40

kyse tulkintojen validiteetista, eli siita etta aineisto on aito ja tutkimushenkildita
on tulkittu niin kuin he ovat asiat tarkoittaneet. (Ahonen 1994, 129-130.)
Omassa tutkimuksessani olen pyrkinyt takamaan tutkimuksen validiteetin esit-
tamalla suoria lainauksia haastateltavien puheesta ja tietoisesti valttanyt vas-
tausten ylitulkitsemista. Haastatelluille esitetyt tarkentavat kysymykset varmis-
tavat sen, ettd vastauksia on tulkittu niin kuin haastateltavat ovat tarkoittaneet.
Laadullisessa analyysisa tutkijan subjektiivisella tulkinnalla on suuri rooli. Siksi
on tarkeaa ettd tulkinta on aineistolle uskollista ja nojautuu aineistoon
(Huusko&Paloniemi 2006,169). Tutkimuksesta on annettava mahdollisimman
selkea kuvaus, jotta lukijalle tulee mahdolliseksi omien paatelmien tekeminen
ja tutkijan havaintojen paikkansapitavyyden arviointi (Ahonen 1994, 131;
Huusko&Paloniemi 2006, 170). Myds tata tavoitetta palveluvat runsas haasta-

teltavien suorien sitaattien kaytto.

Validiteetin lisdksi voidaan arvioida, missa maarin tutkimus ja kaytetty aineisto
ovat relevantteja. Aineiston on oltava relevanttia suhteessa teoreettisiin kasit-
teisiin ja l&ahtokohtiin. Nama tutkijan tulee pitaa mielessaan tutkimusta tehdes-
saan (Ahonen 1994, 129-130.) Analyysissani olen pitanyt sosiaalisen esteet-
tomyyden kasitteen mielessani, mutta aineiston perusteella myo6s pyrkinyt 16y-

tamaan siihen uusia ulottuvuuksia.
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5 ANALYYSIN TULOKSET

Seuraavissa alaluvuissa olen nostanut esiin haastatteluaineistosta nousevia
merkityskategorioita, jotka mielestani ovat sidoksissa sosiaaliseen esteetto-
myyteen. Esiin nousseita kategorioita, joita seuraavassa tarkastelen lahemmin
ovat: kehitysvammaisuus, syrjintd, kiusaaminen, oman elaman paatantavalta,
rahan kayttd, elamansuunnittelu, haaveet, itsendistyminen, asuminen, oma

rauha, yhteisollisyys, muiden auttaminen ja ystavyys.

5.1 Kasityksia kehitysvammaisuudesta

Vastaajat ymmarsivat olevansa itsekin kehitysvammaisia henkiloita. Vastauk-
sissaan he erottelevat kehitysvammaisia ihmisia ja "normaaleja” toisistaan.
Samaan aikaan he kuitenkin pitavat itsedaan ihan normaaleina ihmisind, mutta
pelkaavat, etteivat muut pida. Siksi kehitysvammaisuudesta tulee ominaisuus,
joka ilmi tulleiden vastausten mukaan pitaa tai kannattaa peittaa. Jokainen
vastaaja toi esiin tallaisen ajatusmallin.

H Vaikka ma olen kehitysvammainen niin en ma ole sita kertonut mihin-
kaan tonne, tonne silti. En viitti kertookkaas.

S Mutta ajatteletko etta jos sa kertoisit niille ettéa sa olet kehitysvammai-
nen niin ajatteletko sa etta se. Vai mita ne ajattelis siita, jos sa sanoisit
ettd olet kehitysvammainen?

H Jos ne, ne vois vahan niinku ihmetella miksi ma olen semmonen ja
semmonen. Ma aattelen ettd mé& olen semmonen kun mé nyt oon. lhan
ihminen siind kun sina ja muutkin. Ja semmosta!

Vastaajien kasitysten mukaan heidan kehitysvammaisuutensa luo esteen ja
se on siksi pidettava piilossa. Mikali kehitysvammaisuudestaan ei kerro, kuu-
luu vastaajien vastausten mukaisesti niin sanotusti normaaleihin ihmisiin. Mui-
den ihmisten asenteet vaikuttavat kehitysvammaisten ihmisten minakuvan
muodostumiseen, tai ainakin he itse kokevat niin. Toisaalta paattaessaan olla
kertomatta kehitysvammaisuudestaan, he itse kokevat vammansa olevan jo-
tain sellaista, joka luo esteité taysivaltaisen kansalaisuuden toteutumiselle. He
kokevat, ettd kehitysvammaisuus kannattaa pyrkia salaamaan, joten onko

siina silloin jotakin havettavaakin? Ajatus saattaa juurtaa juurensa historiasta,
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jolloin kehitysvammaiset ihmiset pyrittiin sijoittamaan laitoksiin pois yhteiskun-
nasta. Samalla vastaajat kuitenkin itse kayttaytyvat ikdan kuin kehitysvammai-
suudessa olisi jotain havettavaa ja salattavaa. Toisaalta jokaisella inmisella on
oikeus valita, mita asioita kertoo itsestaan muille. Sosiaaliseksi esteeksi asia
muuttuu siina vaiheessa, jos ajatellaan salaamisen olevan tarkoituksenmu-
kaista, jotta henkilo tulee hyvaksytyksi taysivaltaisena kansalaisena. Ajatus-
malli, jossa jokainen ei ole hyvaksytty omana itsendan, sisltaa esteellisen aja-
tuksen siita, etta kaikkien tulisi mahtua samaan muottiin.

"Kehitysvammainen on normaali ihminen mutta toisten ihmisten mie-
lestéd asiat on niinkun eri tavalla ettéd kuinka ne ihmiset kokee kun on
kehitysvammainen kyseessa. Ja ma en ole koskaan maininnut ikina ke-
nellekkaan ihmiselle vaikka ma olisin kehitysvammainen, ni. Kylla vam-
maista pidetddn normaalina ihmisena, mutta ma haluaisin peittaa, ha-
luan peittaa vaikka olisin kehitysvammainen.”

Oman kehitysvammaisuuden pohtiminen ja siihen liittyvat asiat ovat vaikeita.
On ehka vaikeaa leimautua ryhmaan, jonka leima pitaa sisalladn myos nega-
tiivisiksi koettuja asioita. Silloin on helpompi puhua ryhmésta ryhman ulkopuo-
lisena jasenena.

S No mita s& ajattelet kehitysvammaisuudesta?

H No kylla niitékin pitéé ni olla, etta. Ja niillekin pitda olla myo6s tyopaik-

koja. Ja sitten pitaa olla niinku ne missa pystyy myos asua. Ne palvelut.

S Millaisia ty6paikkoja susta pitaisi olla?

H No esimerkiks toimintakeskus. Ja itte ma oon ....
Voidaan pohtia myos sita kuinka tarpeellista ihmisten luokittelu ja leimaaminen
ylipaataan on. Voisiko olla helpompaa, jos energiansa voisi kayttaa arkipaivan
haasteista selviamiseen ilman, ettd samalla taytyisi huolehtia, ettei vahingossa
paljastaisi omia heikkouksiaan? Onko ihmisten luokitteleminen erilaisiin ryh-
miin ainoastaan palvelujarjestelmaa varten tehtava toimenpide? Miksi palve-
lun tarpeet ja toiveet eivat kohtaisi diagnoosista riippumatta? Voisiko ajatella,
ettd samalla palvelut olisivat myds vaikuttavampia, kun ne vastaisivat jokaisen
oikeaan tarpeeseen? Jos avun ja tuen saaminen ei olisikaan enaa sidoksissa
kehitysvammadiagnoosiin, jaisikd samalla pois kehitysvammaisten ihmisten
tarve nayttaa, etta he parjaavat eivatka tarvitse apua? Voisiko avun pyytami-

nen olla meille kaikille sallittua, samoin kuin virheiden tekeminen?
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S Mita sé ajattelet kehitysvammaisuudesta?

H No se on sairaus. Niin se on. Ei ihminen ole sita ite itelleen tehny,
vaan se on tullu luonnostaan. Eika kukaan voi geeneilleen eik& milleen-
kaan mitaan, kun ne tulee niin ne tulee. Ei musta ainakaan huomaa etta
ma olisin sellanen. Ihan normaali ihminen.

S Onko se vaihtoehto etta on joko normaali tai kehitysvammainen ihmi-
nen?

H Sen ei ole mitdéan valid. Koska on kumminkin ihmisia. Ei se siihen
kato sitten.

S Onko olemassa sellaista kuin normaali ihminen?

H Ei. Ma haluisin yhenkin nahda jolla olis normaalit silmat, normaalit
huulet, ei kdvis ollenkaan hammaslaakarissa, eika laakarissa, ei olis ol-
lenkaan kipeé. Olis raha-asiat tip top. Ei sellasta olekaan. Kaikissa on
se joku huono puoli, tai tylsempi puoli.

S Ajatteletko sa ettd onko kehitysvammaisuus hyva vai huono asia?

H No se on ihan hyva. Koska itte olis niinku, mita ite tuntee hyvana.

5.2 Kokemuksia syrjinnasta ja kiusaamisesta

Vastaajien kokemukset syrjinndsta ja kiusaamisesta linkittyivat kokemuksiin
omasta kehitysvammaisuudesta. En kysynyt keneltakddn haastateltavalta
erikseen kiusaamisesta, mutta useampi vastaaja halusi tuoda kiusaamiskoke-
mukset itse esiin.

"Mutta mé en tiedd mitd, mun on vaikeaa sanoa mita ihmiset ajattelee
mua kehitysvammaisena. Eli tohon ma en osaa oikein vastata, ettd mita
ihmiset nykyaan ajattelee, pitdd mua kehitysvammaisena. Ettéa tama oli
sellainen kysymys, ettd ma ymmarsin kysymyksen mutta mun on vaikea
vastata tuohon kysymykseen kuinka ihmiset reagoi ja nakee kun huo-
maa ettd ma olen kehitysvammainen, lieva kehitysvammainen. Ja mua
on muutenkin myo6s kiusattu. Mua on kiusattu, etta sa olet kehitysvam-
mainen.”

Kiusaaminen on seka sosiaalinen este itsessaén etta sosiaalisen esteellisyy-
den nakyva ilmenemismuoto, joka kertoo taustalla olevista arvoista. Vastaajien
kokema kiusaaminen ilmeni haukkumisena, tunteena etté katsotaan arvoste-
levasti tai lopetetaan puhuminen ja jatetddn ihminen huomioimatta. Vastaajat
toivat esille myds sen, milta tuntuu, kun on ndkymaton, ja nimesivat myaos ta-
man syrjinnaksi.

H Ma en tiid miksi ne ei endd puhu mulle mitaan. - - Ensin ne tutustu
muhun ja sit ne yhtakkia lakkas puhumasta.

S Miltd se susta tuntu?

H No ei kauheen kivalta. - -
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H No aina kun m& menin ulos niin mua haukuttiin vammatteeks.- -

S Sulle tuli siis sellanen olo etta ne kattoo. Pahalla vai hyvalla?
H Ehka pahalla. Mutta ei siis - - on mulla niinku kivojakin kavereita.

Oli syrjinndn muoto mika tahansa, se jattaa aina pysyvat jaljet. Mikali on koh-
dannut kiusaamista kehitysvammaisuutensa tahden, on taysin ymmarretta-
vaa, ettd sen pyrkii jatkossa pitamaan piilossa.
"Nyt talla hetkella mua ei kukaan kiusaa. Se kiusaaminen on loppunut
jo. Mutta kylla se niinkun. M& voisin sanoa nain, ettd ma en ollenkaan
naita asioita saa pois sydamestéani. Ne kaikki asiat ettd mua on kiusattu
kehitysvammaiseksi, kaikki mita sanotaan, ne jaa tonne sydameen ja
ne ei koskaan sydamesta lahe pois. - - Ettd mun on vaikeaa saada, ma
en saa koskaan sita mielesta pois. En koskaan.”
Yksi vastaaja kertoi, kuinka lapsuudessa kaikki kaupunginosan lapset pelasi-
vat yhdessa peleja ja tutustuivat toisiinsa. Kenties sosiaalisen esteettomyyden
luomisessa tulisikin kiinnittéd& erityistd huomiota lapsiin. Lapset kaipaavat re-
hellista tietoa siita, miksi joku kayttaytyy eritavalla, mutta hyvaksyvat ryhmaan
helposti myds erilaisia ihmisia. Aikuisten vastuu oikeanlaisten asenteiden siir-
tamisessa on suuri. On tarkeaa antaa lapsille selkea signaali siita, etta on tay-
sin hyvéksyttavaa olla erilainen ja luvallista kysella aikuisilta lisatietoa. Aikuis-
ten olisikin hyva jollakin tavalla valmistaa lapsia erilaisuuden kohtaamiseen.
Mikali se on itselle hankalaa, on hyva etukateen miettia, kuinka asiasta kertoo
lapsille. Lapset ovat usein tarkkanakdgisia ja lukevat vanhempien piilossakin
olevia asenteita.

"Kuus-seittemé@nvuotiaita, me kaikki pelattiin, koko kaupunginosa,
kaikki lapset me pelattiin pesapalloa, jalkapalloa ja... Nyt kun ei ole enaa
ketdéan, kaikki lahteneet omille mailleen niin ei ole enaa siella ystavia
enda.”
Haasteena on ystavyyssuhteiden kantaminen aikuisuuteen asti, mutta ehka
silla ettd kehitysvammainen lapsi on kokenut olevansa hyvéaksytty yhteisossa,
on merkitysta viela aikuisenakin. Voisiko olla niin, etta kehitysvammaiset aikui-
set, jotka ovat lapsena tunteneet itsensé hyvaksytyksi, eivat itse kyseenalais-
taisi omaa paikkaansa yhteisossa? Lapsuudesta saakka kertyneet kokemuk-
set erilaisten ihmisten kanssa toimimisesta lisaavat suvaitsevaisuutta ja toisen

ihmisen ymmartamista myos vammattomilla lapsilla. Erds vastaajista tiivisti



45

oleellisen: "Et jos me ei hyvaksyttais toisiamme niin, niin ei me parjattais taalla
ollenkaan kaikki.” Sosiaalisesti esteetdon ymparisto on jokaisen ihmisen hyvin-
voinnin kannalta tarkea.

S Kuinka se toinen ihminen vois olla ettei sua jannittais niin paljon tu-
tustua siihen?

H Noo, avoin.

S Miten se nakyy etta ihminen on avoin? Mista sé tiedat kehen sa haluat
tutustua?

H Sen nakee siita, etta jos ne alkaa syrjimaan. Ettei kiinnostakaan pu-
huminen. Niin siita.

Kysyin haastatteluissani vastaajilta, kuinka he tutustuvat muihin ihmisiin, mutta
en ymmartanyt tiedustella, kuinka muut tutustuvat heihin. Onko kehitysvam-
maisen aikuisen helpompi ottaa kontaktia muihin kuin muiden ottaa kontaktia
kehitysvammaiseen henkildon? Onko se pelottavampaa kuin keskimaarin mui-
hin ihmisiin tutustuminen? Kuinka tutustumista voitaisiin helpottaa ja poistaa
nain sosiaalisia esteitd? Kuinka luoda sellainen yleinen ilmapiiri, ettei kenen-
kaan tarvitsisi hyvaksya itseensa kohdistuvaa pilkkaa, saati ajatella etta niin
kay joka tapauksessa.
"No ma oon sellainen mita oon ja ma hyvaksyn ainakin itteni, itteni
ainakin sellatteena mita ma oon ja sitten valilla pilkataan.”
Toisaalta, jos on riittavan vahva usko omaan itseen, omiin vahvuuksiin ja voi-

mavaroihin, tietaa selviavansa myos mahdollisesta pilkasta.

5.3 Kasityksia oman elaméan paatantavallasta

Kysyin haastateltavilta heidan kasityksistaan vastuun kantamisesta omassa
elamassaan, eli sita kuka on heidan elamastaéan ja elamassa tehtavista paa-
toksista vastuussa tai kuka ylipaataan tekee paatokset. Useampi vastaaja mai-
nitsi vanhempansa ensisijaisina vastuunkantajina ja paatoksentekijoina. Tar-
kentaessani kysymysta vield erikseen, kaikki vastaajat nostivat kuitenkin itsen-
sakin vastuunkantajien joukkoon.

S Kuka sun elamasta on vastuussa?
H Vanhemmat, eli isa ja Aiti.

S Mites sa itte?

H Mina itse olen siind mukana my®6s.
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Oma vastuu tulee kysyttaessa esiin. Saattaa olla, ettd kysymyksen asettelu on
myo6s ohjannut vastauksia, eivatkad he siksi ole osanneet nimeta itseaan aluksi
mukaan. Tosin jokaiselta olen kysynyt asiasta hieman eri tavoin ja joidenkin
kanssa asiaa on kasitelty useampaankin kertaan. Osassa vastauksista tuli
esiin kuitenkin vahva kasitys siita, kuinka vastuuta heidan elamastaan kantaa
joku muu. Parhaassa tapauksessa vastaaja koki olevansa paatoksenteossa
mukana my0s itse, mutta ei valttamatta ainoana aktiivisena toimijana. Kaikilla
ei ollut lainkaan kokemusta tai kasitystéd omasta itsenaisesta paatdksenteos-
taan. Omista paatoksistaan on toki hyvakin keskustella muiden kanssa ja paa-

tosten tekemisen tueksi tarvitaan tietoa.

Vastaajilta |0ytyy vahva luotto henkilokunnan ja vanhempien huolenpitoon. Se
voi toisaalta kertoa luottamuksesta, mutta toisaalta myds siita, ettd vastuu jaa
henkilokunnan kannettavaksi ja sita ei olla totuttu itse kantamaan. Jos henki-
|[6kunta tai vanhemmat eivat anna vastuuta kehitysvammaiselle aikuiselle it-
selleen, ei han sita voi mydskaan itse kantaa.

S Tota, mutta saatko sa tarpeeksi tietoa niinku ohjaajilta sun omista asi-
oista? Etta pystyt tekemaan omia paatoksia asioista?

H Jos jotain on ni, ohjaajat sitten kertoo mulle, jos jotain on. Niista pu-
hutaan sitten yhdessa sitten.

Vastaus pitaa siséallaéan olettamuksen, ettd ohjaaja kertoo, jos on joitakin vas-
taajan elam&an vaikuttavia seikkoja olemassa, ja niista keskustellaan siina vai-
heessa. Toisaalta vastaaja voi luottaa siihen, etta asiat hoituvat, mutta tarvit-
seeko héanen silloin itse tehda paatdksia oman elamansa suhteen, vai voiko
han tuudittautua ajatukseen, ettd muut pitdvat huolen? Kuka kantaa vastuun
siina vaiheessa, jos kaikki ei menekaan hyvin? Tai kuka on onnistunut silloin,
kun kehitysvammainen aikuinen kokee olevansa elamassaan onnellinen? Oh-
jaajien ja vanhempien roolin tulisi muuttua enemman paatosten tekijasta tie-
don antajaksi, rinnallakulkijaksi. Tulisi antaa riittavasti tietoa erilaisista vaihto-
ehdoista ja syy-seuraussuhteista, jotta kehitysvammainen aikuinen pystyisi te-

kemaan omaa elaméansé koskevia paatoksia.
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Haastateltavan "Muutkin ohjaajatkin kylla musta ihan huolehtii.” —lausahdus
antaa ikaan kuin positiivista palautetta ohjaajille siita, ettd he huolehtivat vas-
taajan asioista. "Muilla” tarkoitetaan tdssd oman ohjaajan lisaksi myds muita
ohjaajia. Lauseella vastaaja ikdan kuin pesee omat katensa ja unohtaa oman
vastuunsa ja siirtda sen ohjaajien kannettavaksi. Silloin kun vastuu on muilla
kuin kehitysvammaisella aikuisella itsellaan, korostuu tuon vastuuta kantavan
tahon rooli henkilon elaméassa. Silla miten tama tyontekijataho suhtautuu kehi-
tysvammaiseen ihmiseen ja hanen asioihinsa, on valtava merkitys sosiaalisen
esteettomyyden toteutumisen kannalta. Millaisten arvojen mukaan tyontekija
tekee tyotaan ja miten han suhtautuu kehitysvammaiseen ihmiseen? Tyodnte-
kijan jatkuva oman tyonsa reflektointi, perustehtavan kirkastaminen ja piilossa
olevien valtarakenteiden esiintuominen ovat keinoja huolehtia siita, ettei tyén-
tekija huomaamattaankaan kavele kehitysvammaisen ihmisen yli. Henkilokun-
nan asenteiden ja arvojen aukikirjoittaminen on tarkeéda. Henkilokunnan omat
asenteet nakyvat paivittaisessa kanssakaymisessa ja siirtyvat myos asiakkaa-
seen vaikuttaen h&nen elaméénsa. Millainen ihmiskasitys tyontekijalla on?
Kuinka tarkeana han nakee kehitysvammaisen ihmisen itsemaaraamisoikeu-
den toteutumisen? Nama kysymykset ovat tarkeita, silla henkilokunnan rooli
sosiaalisen esteettémyyden luomisessa on suuri. Henkilékunta pystyy vaikut-
tamaan esteettomyyden lisddntymiseen, kunhan ensin ymmarretaan sen tar-

keys.

5.4 Kasityksia rahan kaytosta

Kun kysyin haastateltavien kasityksia siita, kuka tekee paatoksia heidan ela-
masséaan, sain useammankin vastauksen koskien rahaa, vaikka en kysymyk-
sessa sita maininnutkaan. Raha onkin yksi vallankayton valineista. Rahan riit-
tavyys ja eurojen abstraktisuus on vaikea asia. On tarkeaa huolehtia siita, etta
rahat riittavat, mutta rahan kaytosta paattamalla ei kuitenkaan saa vaarantaa
asiakkaan kykya, oikeutta ja tarvetta tehda itsenaisia paatoksia.

S Teetko sé ite paatokset sun elamassa?

H No jos rahapaatoksista tehdaan jotein ne kysyn ensin ohjaajalta onko
mulla rahaa ja sitten vasta paatetddn voinks ma menna etta. Ohjaajien
kanssa paatetaan raha-asiat, ettd rahat riittdda, paatetddn ohjaajan
kanssa.
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S Eli siis sa teet niinku yhdessa ohjaajan kanssa niitd paatoksia?

H Joo

S Mutta kuka sen paatoksen sitten tekee, kuka on se joka sanoo, etta
nyt tehdaan nain?

H Maa sitten kysyn jotain vaikka niin ensin katotaan onks sulla rahaa
vai ei. Sitten vasta paatan lahdetaanko vai ei.

S Jos on rahaa, kumpi paattaa lahdetko, ohjaaja vai sin&?

H Molemmat, se molempien paatos kylla tulee sitten. - - Katotaan ensin
onko rahaa. Kaikkeen ei raha niinku riitd. Vuokra ja ruoka ja kaikki tol-
laset.

Kyseisella vastaajalla on siis selkea tieto siita, etta kuukausittain héneltd me-
nee rahaa elamisen perusmenoihin, mutta summista hanella ei ole kasitysta
tai siita, kuinka paljon kayttorahaa kuukaudessa hanelle jaa tai milllaisiin suo-
ritteisiin jaljelle jadva summa riittdéd. Silloin on turvauduttava ohjaajan apuun ja
paatos tulee osittain ikaankuin ulkoistetuksi, kuten seuraava esimerkki ostos-
ten teosta osoittaa:

S Mut mites jos sulle tulee vaikka mieleen ettd tahtoisit ostaa uuden
paidan? Kayko sulle koskaan niin?

H No emmaéaa tia.

S Tai huomaat etté sukat on loppu?

H No sitten ohjaajan kanssa katotaan etta tarviinks maa sukkia lisaa.
Se péaatetaan ohjaajan kanssa.

Vastaajilla oli erilaisia kasityksia rahan kaytosta ja erilaisia kaytantdja hoitaa
raha-asioitaan. Yksin asuvalla vastaajalla oli toimiva suhde julkiseen edunval-
vojaan, jota han puhuttelikin etunimelld. Vastaaja koki, ettd hanella on mah-
dollisuus vaikuttaa omaan rahankayttéonsa ja laskujen maksu ja rahan siirta-
minen kayttotilille on ollut joustavaa. Hanelld on tunne, ettd edunvalvojalle voi
aina soittaa ja edunvalvoja myds antaa tietoa hanen asioistaan. Henkilokoh-
tainen kontakti ja ihmisen tuttuus helpottivat asioiden hoitamista. Vastauksesta
tulee tunne, etté asia on selkeéa ja hyvin toimiva. Vastuu rahan kaytosta on talla
vastaajalla itsellaan.

S Kenelta sa saat tietoa sun omista asioista?

H Edunvalvojalta voin kysya, (etunimi) siis. - -

S Sa soitat hanelle sitten? Te tunnette toisenne?

H Joo! Joo mé& oon sen kylla tuntenut joo.

S Missa te ootte tutustunu?

H Me tutustuttiin kun mé kévin kattomassa sitd minka nakénen ihminen
se on.

S Niin justiin, eli sitten kun hanesta tuli sun edunvalvoja niin sé& kavit
tapaamassa hanta?
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H Joo tottakai!

S Joo. Koetko sé etta sulla on, onko sulla tarpeeksi rahaa kaytossa?

H On mulla ihan tarpeeksi mitd ma tarttenkin. Ni! M& oon ihan tyytyvai-

nen ollu kylla. Se antaa mitd ma tartten ja se on siina. --

S Joo. Sa saat niinku ite paattaa mihin rahaa kaytat?

H Joo. Ma saan ite paatella mihink& ma tartten sité ja mihinka ma tarvin

ja nain.
Jos vastaajat asuivat kodeissa joissa oli myds henkilokuntaa, kasitys rahaan
liittyvista paatoksista oli enemman sidoksissa henkilékunnan mielipiteeseen,
kun taas itsenaisesti asuvien vastaajien vastauksista kuultaa itsenaisempi
suhde rahaan liittyvaan paatoksentekoon. Ensimmaisen kategorian vastaajat
asuivat tuetun asumisen yksikdssa tai tukiasunnossa. Heilla oli yleisesti voi-
makas kasitys siitd, etta rahat eivat riita tai ettd rahaa on niukasti. ltsenaisesti
asuvat henkil6t eivat puolestaan tuoneet lainkaan esiin pelkoa siita, etta rahat
eivat riittaisi, ja edunvalvojan kanssa yhteisty6 koettiin toimivaksi.

H Joo. Itse paattaa. Kun nehan on mun omia eikd muitten. -- Kun on
omia niin itte saa paattaa, kun ne on omasta pussista pois eika kenen-
k&&an muun.

Rahan riittavyys ja tarvittavan toimeentulon turvaaminen on tarkeaa myos so-
siaalisen esteettomyyden toteutumisen kannalta. Tarvitaan rahaa vaatteisiin,
syomiseen seka kayttérahaa, etta voi halutessaan osallistua yhteiskunnan ja
yhteison toimintaan. Kaikki toiminta ei ole maksullista, mutta elamiseen kuluu
rahaa ja on tarkeada, etta kehitysvammaiset aikuiset saavat itse osallistua
oman rahankayttdonsa suunnitteluun ja saavat tarvittavat tiedot ja avun esimer-
kiksi toimeentulotuen hakemiseen, mikali rahat eivat muuten riitd. Rahan tulee
riittd& vuokran ja ruuan lisédksi muuhunkin elamiseen, esimerkiksi harrastami-
seen. Eraan vastaajan kokemuksen mukaan han oli joutunut lopettamaan har-
rastuksensa sen muututtua maksulliseksi.

S Sa jouduit lopettamaan sen sen takia ettd se meni maksulliseksi?

H Joo, ohjaaja sano ettd mulla ei ole rahaa.

S Miltd se susta tuntu?

H Se oli. M& sanoin ettd ma lopetan. Ne pyysi, mutta mé sanoin etta en
tuu!

S Sua harmitti se?

H Emmaa tia. Kylla mé halusin niinku lopettaa.

S Halusitko s& muutenkin lopettaa vai sen takia etta siita tuli maksul-
lista?
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H Ni, just sen takia kun mulle sanottiin ettd mulla ei ole rahaa.

S Kuka sano sillain, etté sulla ei ole rahaa?

H ohjaajat, silhen mé olin niinku tyytyvainen.
On vaikea tulkita, kokiko vastaaja halunneensa lopettaa harrastuksensa
omasta tahdostaan vai alistuiko han ohjaajien paatoksee siita, etta rahat eivat
riitd. Ruumiin kieli haastatteluhetkelld ja sanotut sanat lahettivéat ristiriitaista
viestid. Haastateltava ilmoittaa lopettaneensa sen takia, etta ohjaajat sanoivat,
etta rahat eivat riitd. Se on eri asia kuin ilmoittaa lopettaneensa sen takia, etta
olisi itse sitd mieltd, ettd rahat eivat riitd. Toisessa vaihtoehdossa paatoksen
tekija on aktiivinen subjekti, toisessa paatoksen kohteena oleva passiivinen
objekti.

Haastatteluja tehdessani en huomannut kysyé, missa autetun asumisen yksi-
kdssa ja tukiasunnossa asuvien vastaajien rahapusseja ja pankkikortteja sai-
lytetaan, onko heilla mahdollisuus halutessaan kayttaa rahaaja miten sen kayt-
t6a sdannostellaan. On tarkeaa loytaa tasapaino niin, etta rahat riittavat ja ke-
hitysvammainen aikuinen saa kuitenkin tehda ostoksiin ja rahankayttoon liitty-

vid paatoksia itse ja saa siihen tarvittavan tuen ja tiedot.

5.5 Kasityksia elamansuunnittelusta

Kaikkien vastaajien vastauksista puuttuivat pitkan t&dhtaimen suunnitelmat la-
hes kokonaan. Sen sijaan paiva kerrallaan -ajattelu tuli korostuneesti esiin. Voi
olla, etta aikuiset kehitysvammaiset ihmiset eivat ole tottuneet tekemaan suun-
nitelmia, silla heilla on ollut rajatut mahdollisuudet tehda itsenaisia paatoksia
omaa elamaansa koskien

S Kuinka paljon sa mietit pitemmalle mita s haluaisit tehdé vaikka vuo-

den paasta?

H No ei. M& meen paiva kerralllaan vaan eteenpain.
Toisaalta vastaus on hyvin konkreettinen ja realistinen. Nain kuitenkin samalla
helposti suljetaan pois haaveilun ja oman eldméan suunnittelun suomat mah-
dollisuudet. Jos ei suunnittele elam&ansa, jaako silloin ajelehtimaan muiden
mielipiteiden ja toiveiden varaan ja ottaa vain vastaan sen mita muut tarjoavat

ja ehdottavat?
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H No péiva kerrallaan koska ei kannata aikasempia paatoksia teha
koska se voi muuttua.

Vastaajien kasitys omasta tekemisestd mukautuu helposti ymparilla olevien
ihmisten toiveisiin, kenties siita syysta, ettei olla totuttu vaatimaan itselle mi-
taan. Jos ei mydskaan saada tietoa asioista ja mahdollisuuksista, ei osata niita
edes vaatia.

S No mita séa haluaisit siella tehda? (toisessa toimintakeskuksessa)
H No sitd ma en vield tieda mita ne tekee siella.

S Mut mita sa haluaisit tehda?

H Jaaha! Saas ny nahda! Mita siella sitten on!

5.6 Haaveet

Haaveilu ja omaa elamaa koskevien toiveiden esittaminen ei ole helppoa var-
sinkaan, jos ei ole tottunut suunnittelemaan elamaansa. Toiveet ja haaveet
ovat kuitenkin yksi keino vieda elamaa eteenpain. Kun asettaa itselleen paa-
maaria, tulee tehneeksi itse aktiivisesti toitd ndiden saavuttamiseksi. Vastaa-
jien haaveet ja toiveet jakautuivat kahteen erilaiseen kategoriaan. Ensimmai-
sessa kategoriassa haaveet olivat konkreettisia kuten uusi sé&nky tai kamera.
Lukumaarallisesti naita toiveita oli enemman.

H No uuden séngyn kun sais joskus niin se olis riittavan hyva.

Toisessa kategoriassa haaveet liittyivat enemman elaman suunnitteluun kuten
tyopaikkaan tai ihmissuhteisiin.

S Mista muusta s haaveilet?

H Etta olis joku jonka kanssa vois elda! Mut ei sité ole ainakaan viela
tullut. --

S Ja jos saisit toivoa mitéa vaan, niin mika se toive olis?

H Toi. Saada joku itselle. Joku ihminen.

Jokaisen ihmisen haaveet ja toiveet ovat tarkeitd. Ne kertovat juuri kyseiselle
ihmiselle tarkeista asioista. Sosiaalisesti esteettomassa ilmapiirissé on tilaa jo-
kaisen omille haaveille, ne ndhdaan tarkeiksi ja niiden toteutumisen eteen teh-

daan yhdessa myds toita. Silloin ndhdaan jokaisen ihmisen elama arvokkaana.
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Jokaisella on oikeus haaveilla ja saada tietoa siitd, mitd haaveen toteuttaminen
vaatii, seka myos velvollisuus tehda t6ita sen saavuttamiseksi. "Ehka ma oon
aina haaveillut laulajaksi” — toteamus pitaa sisallaan varovaisen tavoitteen,
mutta ei viela keinoja sen saavuttamiseksi. Olisi hyva kayda lapi ihmisen omat
mielenkiinnon kohteet, vahvuudet ja voimavarat ja antaa tietoa siitd, miten

haaveen toteuttamisessa paastaan eteenpain.

Yksi vastaaja kertoi kokemuksestaan kun omaa mielipidetta ei kuulla. Keinot
kasitellda omaa agressiota ja hermostumista voivat olla puutteellisia tai niita ei
ole. Ei olla valttamatta totuttu itse selvittdmaan tilanteita puhumalla, vaan on
totuttu turvautumaan henkilékunnan apuun tilanteiden selvittelyssé. N&in sa-
malla jatetdan vastuu tilanteiden hoidosta itsen ulkopuolelle, mika saattaa tulla
esiin myds agressiivisena kayttaytymisena.

S No onko jotain sellaisia asioita joissa tuntuu etta sun mielipidetta ei

kuulla? Etta sa olet jotain mielta asiasta ja siltikin se tehdaan erilailla?

H Kylla sellasia saattaa tulla. Silloin vaan mé lyon nyrkin poytaan.

S Sina lyét nyrkin poytaan? Kuulostaa pelottavalta?

H joo
Haastateltavien vastauksista nousee esiin, ettéa keinoja omaa elamaa koske-
vien paatosten tekemiseen samoin kuin ristiriitatilanteiden hoitamiseen tarvi-
taan. Sosiaalisen esteettomyyden toteutumiselle on tarkeaa, etta jokainen ih-
minen tulee kuulluksi ja nahdyksi sellaisena kuin on. Keskustelun ja aidon koh-
taamisen kautta on mahdollista oppia ymmartamaan erilaisia ajatusmalleja ja

toimintatapoja.

5.7 Kasityksia itsenaistymisesta ja asumisesta

Vanhempiensa luona asuvat vastaajat jakoivat kasityksen, jonka mukaan he
eivat halua muuttaa asuntolaan. Vanhempiensa luona asuvat vastaajat joko
eivat olleet ajatelleet asumistaan pidemmalle, tai sen ajateltiin olevan ajankoh-
taista vasta joskus mydhemmin. Molemmissa vaihtoehdoissa suljetaan pois
ajatus siita, kuinka normaaleja arkipaivan asioita olisi hyva harjoitella joka

paivd ja valmistautua itsendiseen asumiseen ja elamaan jo vanhempien
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kanssa asuessa - ikdan kuin tieto siitd, mita kaikkea viela pitaisi oppia jarrut-
taisi oppimista. Harjoittelun aloittaminen tuntuu hankalalta kun opittavaa on
paljon.

H Me kaydaan, mé kayn aina vanhempien kanssa ruokakaupassa, ope-
tella kdymaan ruokakaupassa, huolehtia itsestani, huolehtia vaatteiden
pesusta, pesen vaatteeni pyykkikoneessa, huolehdin kaikki nama asiat.
Ma& en ole viela harjoitellut ollenkaan, kun se ei ole mik&aan helppo. Har-
joitella asumaan niinkun. - - Mun elama jatkossa on niin ettd ma haluan
niinkun asian ottaa vastaan sitten kun vanhemmat kuolee vaikka yhtak-
kia, ei koskaan tieda. Etta pitda siihen valmistautua, ei koskaan tieda
mitd elamassa voi tapahtua. Mulla on niin paljon opittavaa viela. Etta
mit& mun pitais niinkun oppia. Niin, se on niinkun lahella sydanta taa
asia.

S No ootko s& niita harjoitellut jo?
H Se on vahan liian niinkun, huomaan itsekin tassa iassa ettd se on
vahan niinkun vaikeeta harjoitella sellaista.

Vastauksesta nousi esiin kasitys, jonka mukaan oman kodin aika ei ole viela,
vaan joskus myohemmin, eli kuten eras vastaaja asian muotoili: "Mutta sitten
jos tulee mulle oma koti jostain ihan aikanaan.”. Vastaajan kasityksen mukaan
oma koti "tulee jostakin”, eli silloin sen eteen ei tarvitse itse aktiivisesti tehda
mitdan. Oman kodin ja itsendisten taitojen opettelun tarkeys tiedostetaan,
mutta koska asiaa ei pideta ajankohtaisena, siihen ei tarvitse juuri nyt kiinnittaa
huomiota.

H Etta silla tavalla haluan niinkun itsenaistya, just talla tavalla kotona.
Sit aikanaan kun mulla ei ole mitdan paikkaa, ei asuntolaa ei mitaan.
Ma& en halua mennad mihinkaan aikanaan asuntoloihin, vaan mé haluan
niinkun itsendistya niin ettd ma itsenaan niin kun omin sanoin etta ma
haluan niinkun itsendistyaniin ettd kuka mua sitten auttaa kun ei ole
vanhempia, ettd mun taytyy niinku itse itseni elattaa.

Haatatteluista esiin noussut “ettei mua laiteta mihinkaan niinku pois kotoa” -
ajatusmalli on sellainen, jossa normaalia aikuisen itsendistymista ja irtautu-
mista vanhemmistaan ei tapahdu. Muuttoa ei nédhda tavallisena aikuisen ihmi-
sen muuttona omaan uuteen kotiin, niin kuin muilla nuorilla, vaan ajatuksena
ja pelkona on, etta "laitetaan kotoa pois”. Tassa kasityksesséa nakyy viela his-
torian painolasti ajatuksesta ja ajasta, jolloin kehitysvammaisten ihmisten pai-

kan nahtiin olevan laitoksissa. On vaikea paastaa tuosta ajattelusta irti, jos
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koko elamansa on elanyt tallaisessa yleisessa asenneilmapiirissa ja sosiaali-
sen esteen rajoittamana. Kuinka kehitysvammaisten nuorten itsenaistymista
voitaisiinkin tukea niin, ettéa he kasvaisivat siihen samalla tavalla kuin muutkin

nuoret?

Itsenaistyminen rinnastuu vastauksissa myds helposti muuttoon asuntolaan,
ja asuntola nayttaytyy vanhempien kanssa asuvien vastaajien mielikuvissa ra-
joituksena ja esteend omannékdiselle elamélle. Haastateltavien puheessa
kaytetyn asuntola-termin tulkitsen tarkoittavan seké autetun asumisen etta tue-
tun asumisen koteja. Ei nahda erilaisten asumisratkaisujen olemassaoloa,
vaan kaikki vaihtoehdot tuntuvat pelottavilta ja vastenmielisiltéa. Toisaalta mie-
likuvat eivat aina perustu tietoon, vaan ovat muodostuneet hatarien kasitysten
ja toisten kertomusten tai opiskelija-asuntolasta saatujen omien kokemusten
perusteella.

H: Kun mé& en ole tottunut asumaan asuntolassa. Koska siella on rajat.
Siella on tietty raja millon pitdd menna sisélle. Ja nyt kun ma asun niinku
vanhempien kanssa niin ne ei kiella. Ne ei, sis mulla on niinku jos on
tyopdaiva niin mun pitdd menné niinku aikasemmin sisélle ja jos ei ole
tyopaivaa niin ma saan olla ihan rauhassa. Niin paljon pihalla kun itte
tykkkaan.

S Tuntuuko susta sitten, etta asuntolassa sa et sais olla ulkona niin pit-
kaan?

H Tuntuu. M& en saa olla niin paljon siella ja sit ma en sais kummiskaan
niinku omaa rauhaa.

Itsenaistyminen voi olla vaikeaa, vaikka tarvittavat taidot ja tiedot olisivatkin
hallinnassa. Toisinaan myds vanhempiensa luota muuttavan aikuisen kehitys-
vammaisen henkilén voi olla vaikeaa paastaa irti , kuten seuraavasta vastauk-
sesta kay ilmi:

H Sit ei se 00 niin helppo lahtee, ei ole helppo lahtee kotoa kun on asu-
nut siella kumminkin niin kauan, mutta aina sité voi tulla (lapsuuden)ko-
tio takas.--

H Ja nytte ku on etté pitais valilla itsenaistya kun ei sit pysty et on jaany
kotio sinne. Ei siitd pdase lahtemaan.
Joissakin vastauksissa korostui myods huoli vanhempien parjaamisesta, joka
voi omalta osaltaan vaikeuttaa itsendistymista. Vastaavasti joissakin vastauk-
sissa tuotiin esiin vanhempien huoli kehitysvammaisen aikuisen itsenéistymi-

sesta ja asian kasittelyn vaikeus.
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Vastaajien kokemusten mukaan myos itsendisesti asutun ajan pituudella oli
vaikutusta elaman hallinan tunteeseen. Vastaajien joukossa oli seka sellaisia
jotka olivat juuri muuttaneet pois vanhempien luota, etté sellaisia jotka olivat
asuneet itsenaisesti yli 10 vuotta. Tietenk&én itsenéinenk&aan asuminen ei tar-
koita sitd, etteikd vanhempien kanssa voisi olla tekemisissa saanndllisesti. Tu-
kea koettiin olevan saatavilla myds omaan asuntoon, niin tuetun asumisen oh-
jaajilta, kuntoutusohjaajilta kuin omilta laheisiltakin.

S Onko siina lahella apua saatavilla kuinka?

H On siin&. Kylla siitéd apua sitten I6ytyy jos tarvii. Niin pyytaa sitten kylla.

Tai sitten soittaa.

S Sun vanhemmat asuu lahell&?

H joo ihan lahella.
Yhden vastaajan kokemus omasta asumisestaan, etta han on itse oikein tyy-
tyvainen, mutta jostain syysta tulee tunne, etta sita ja sen hyvyytta taytyy haas-
tattelijalle vakuutella. Aivan kuin vastaaja olettaisi haastattelijan ajattelevan
asumismuodon olevan jotenkin huono tai riittAmaton. Vaihtoehtoisesti han pel-
kd& haastattelijan kyseenalaistavan hanen parjaamistaan ja siksi sita pitaa
puolustella. Pyrin kuitenkin haastattelutilanteessa olemaan kannustava ja esit-
tamaan hyvaksyntani sille, mitd haastateltavat halusivat elamastaan minulle
kertoa. Tarkoitukseni ei ollut ajaa vastaajia puolustuskannalle, mutta jostain
syysta tama asumiseen liittyva kysymys aiheutti vastaajassa puolustusreak-
tion.

H Joo! Meilla on 2 huonetta ja keittio. Kaikki yhteinen mitd me nukutaan
ja seriittéad. Ja se on ihan meille kelvannu ihan hyvin kuule. Ni! Se riittaa
kylla meille se. --

S Sujuuko teilla hy...

H Ihan hyvin! Ei meilla mitaan ole ollu! Etta se riittaa ihan hyvin se kak-
sio mika meilla on siiné. Se riittdéd ihan hyvin. Kaksi ihmista siina on, niin
se riittaa.

S Onko joku epdilly etta se ei...

H Eeeiii! Kylla se riittaa! Riittda se! Ma oon ihan tyytyvainen ollut siihen.

Asunnolla ja sita ymparoivalla yhteisolla on iso vaikutus asumisviihtyisyyteen.
Yhden kokemuksen mukaan oli tarkeaa, etta oma asunto oli "Ei missaan asun-
tolassa vaan ihan kuin asuisin taalla”, eli tavallisen asuinrakentamisen kes-
kella, palvelujen l&helld, mik& yhteisdon integroitumisen kannalta onkin ensiar-

voista. My6s eroja siind mika koetaan kodiksi tuli esiin. Aiemmin asuntolassa
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omassa huoneessa asuneen kokemus nykyisesta kodistaan oli my6s positii-
visempi.

”--mulla on oma asunto. Niin nyt mulla on sillain etté nyt tuntuu enem-
man omalta kodilta kuin joku huone. Huone ei tuntunut ollenkaan mun
kodilta. - - Ma sanoin henkilokunnalle etta kiitokset kun ma paasin
omaan rauhaan.”

5.8 Oman rauhan kaipuu

Omassa kodissa viihtymisen kokemukseen vaikutti vastaajien kertomuksen
mukaan suuresti oma rauha ja ennen kaikkea se etté sita oli sopivasti, tar-
peeksi. Kaikki vastaajat toivat esiin kokemuksensa ja toiveensa omasta rau-
hasta, riippumatta siita kysyinko siita heilta erikseen vai en.

S Mutta sanoit ettd nyt on enemman rauhaa kuin siella edellisessa?
Tuntuiko susta etta sielld ei ollut tarpeeksi omaa rauhaa?

H Aina levottomuutta.

S Misté luulet etta se johtui?

H Asukkailla oli aina jotain riiitaa ja ma menin omaan huoneeseeni ja
paiskasin oven kiinni, ettd ma en jaksa kuunnella.

S mutta nyt saat sitten olla omassa rauhassa?

H Joo

Rauha on kuitenkin myos haasteellinen ominaisuus asumiselle, silla sen ba-
lanssi on hiuksen hieno. Kuinka jarjestaa asuminen niin, etta tarvittaessa saa
olla itsekseen, mutta halutessaan riittavasti kontaktissa myds muiden valitse-
miensa henkildiden kanssa, ilman yksindisyyden tunnetta, on vaikea kysymys.

S Mutta koetko etta valilla on yksinaista sitten?

H Valilla. Mut kumminkin sitd haluaa etta on omaakin rauhaa, mutta ei
kauaa. [liikaa] - -

Kaipaa sita itsenaisyytta ja valilla kaipaa sita, etta on joku.

Rauhallisuuden tai rauhattomuuden, melun tai hiljaisuuden kokemukseen vai-
kuttaa voimakkaasti myds mahdollisuus itse valita ja vaikuttaa siihen, mita ha-
luaa milloinkin. Joissakin tilanteessa kovakin meteli ja halin& on ik&&n kuin asi-
aan kuuluvaa, kun taas kotona usein halutaan rauhoittua, kuten seuraavat vas-
taukset osoittavat.

S Missa keikoilla te yleensa kaytte?
H No rokkikeikalla ja sit me kaydaan.
S Mika siina on parasta?
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H Musiikki [naurua] - -

H Tai sitten mokkei, jos kdy makilla niin se on kans ihan ehdotonta.
Koska se on niin rauhallinen paikka ja siella ei kuulu edes auton aanta.
Siella kuullaan linnun &ania. - -

S Pidatko sa sellasesta rauhasta?

H Joo, Jos on vahankin meluisaa niin joutuu pitaan korvista kiinni et
aaa!

S Tuntuuko susta pahalta jos on liikkaa metelia?

H Joo kylla se vahan jos, varsinkin kun mulla on ahdas korvakaytava
niin kovat aanet tekee sit niinku ai.

S Ei sit koskaan keikoilla tuu sellanen etta sattuis korviin? Kaytatko sa
korvatulppia?

H En. Ma tykk&aan just olla siin& niinku lavan edessé. Se tuo sita tunnel-
maa.

Esimerkkia voidaan tulkita my6s siita ndkdkulmasta, ettd myos kehitysvam-
maisella ihmiselld on oltava oikeus tehda asioita oman tahtonsa mukaan, riip-
pumatta siitd, onko se aina muiden mielesta jarkevaa, aivan samalla tavalla
kuin muiden ihmisten. Myds mahdollisuus virheiden tekemiseen ja sita kautta
niistd oppimiseen on tarke&aa. Sosiaalisesti esteettbmassa ilmapiirissa virhei-

den tekemista ei tarvitse pelata

5.9 Yhteisdllisyyden ja auttamisen kokemukset

Haastateltavien kokemuksista nousivat esille myds tydpaikoilla ja asumisyksi-
koissa tapahtuva toisten asukkaiden asioihin puuttuminen ja niiden kommen-
toiminen toisten kehitysvammaisten aikuisten toimesta. Tatakaan en kysynyt
suoraan vaan se nousi esiin useamman haastateltavan kertomuksesta.
H Kylla mé& jos mulla jotain on niin ma puhun asioistani ohjaajille mutta
en asukkaille. Ohjaajien pitdd ainoostaan vaan tietaa ei asukkaitten. Ja
se on totuus. Ei niitten tarvi tietaa.
Olen pohtinut paljon tdméan ilmidn syita. Toki on selvaa, etta liian laheinen
kanssakayminen altistaa vakisinkin toisten asioiden kuulemiselle, vaikka ei ak-
tiivisesti pyrkisikaan niitéa kuuntelemaan. Voidaan myds miettid, unohtuuko tal-
laisissa tilanteissa henkilokunnalta vaitiolovelvollisuus asumis- tai tyoyksikon
sisalla. Mikali asukkailla olisi enemman valtaa ja mahdollisuuksia vaikuttaa

omiin asioihinsa, olisiko heilla tarvetta puuttua niin paljon muiden asioihin? Toi-
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saalta, silloin kun asutaan yhteistssa, miksi pyritdéan taysin paasemaan irti yh-
teistllisyydesta? Mita jos asia kaannettaisiinkin taysin painvastoin ja pyrittai-
siinkin hyddyntamaan yhteisollisyytta? Missd menee raja toisten asioihin puut-

tumisen ja toisten auttamisen valilla?

Tutkimusaineistostani nousi yhdeksi kategoriaksi toisten auttaminen. Haasta-
teltavat halusivat tuoda esiin tilanteita, joissa ovat olleet omasta tai muiden
mielesta hyodyllisia muille tai yhteisolleen, esimerkiksi kayneet kaupassa hoi-
tamassa asuntolan ostoksia, auttaneet vanhempiaan, tyo- tai asuntolakaveria
erilaisissa tehtavissa tai olleet mukana avustusmatkalla ulkomailla.

H Se on mulle niinku luottamustehtavd, ma oon ottanu sen ihan vas-

taan.

S Milta susta tuntuu kun sulla on tuollaisia luottamustehtavia?

H Ihan mukavalta.
Auttaminen ja sen mukanaan tuoma hyvanolon tunne valitttyi vastaajan koke-
muksesta. Kokemuksessa tuli esiin se, kuinka olemalla hyddyksi muille voi-
daan kokea ja jakaa iloa, tuntea itsensa tarkeaksi seka olla aktiivinen kansa-
lainen passiivisen avun kohteen sijaan.

H Ja sitten kun toisella tyontekijalla oli se kasi [kipe&n&] ja maa kysyin
silta sitten voinko menna sen tilalle sitten siihen. Niin se tuli "lhanaa
[etunimi], sa tulit pelastaan mun paivan” se tuli oikein rutistaan mua. - -
H No onhan se mukava auttaa.

Yheisollisyyden kokemus tyopaikalla, asumisyhteisdssa tai muussa lahiyhtei-
sdssa on tarkeaa ihmisen onnellisuuden ja hyvinvoinnin kannalta. Jokainen
ihminen haluaa tulla hyvéaksytyksi omana yksilonaan ja saavuttaa hyvaksyn-
nan yhteiséssadan. Naapuruston yhteisollisyyden tunne muodostuu vastaajien
kokemusten mukaan pitkan ajan kuluessa. Integraation toteutumiseen vaikutti
positiivisesti myos se, jos vastaaja oli asunut samassa talossa tai korttelissa
hyvin pitkdan, erityisesti nousi esiin lapsuudesta asti samassa yhteis6ssé asu-
minen ja tata kautta kasvaminen osaksi lahiyhteisoa.

H 11-vuotta asuttu siind niin, asuttu siina niin. lhan kivat naapurit on
tutustuttu naapureihin siina niitd. Tammaosta!

S Tunnette naapureita?

H Jool!

S Ootteko te naapureitten kanssa tekemisissa sitten?
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H Ollaan me! Vanhempi pariskunta oli sillon syntymapaivilla mulla kah-
villa. M& pyysin ne kahville. - - Ne tuli molemmat! M&a sanoin, etta tuut-
tehan te molemmat sitten! Kato, téllalailla meilla naapuruus sujuu aina.
Kans tervehditaan siina aina naapureita. Kylla taalla naapuruus sujuu!
Ihan mukavia ne on! Kylla niitten kanssa ihan hyvin parjaéa. lhan muka-
via naapureita.

Yhteis6ja voi muodostua myos internetin valityksellda, mika on nykyaikana jo
hyvin tavallista. My6s haastattelemieni henkildiden vastaukset toivat esiin in-
ternetin tarjoamat mahdollisuudet verkostoitumiselle, yhteydenpidolle ja uusiin
ryhmiin liittymiselle. Internettiin luotujen ryhmien kautta on mahdollista pitda
yhteytté jo tuttujen ihmisten kanssa, mutta myos l6ytaé ja luoda uusia suhteita.

H Se [Facebook] on yleinen meijan tydpaikalla.

S Joo, ootteko te vapaa-ajalla sitten Facebookin kautta tekemisissa?
H Joo ja nyt me aiotaan ehka tehda sellanen oma yhteisd. Nyt me aio-
taan tehda sellainen yhteisd ettd me paastais niinku, ettad kaikki tekis
sen. Ettd oman porukan kanssa niinku.

H ma tykkdan kayda Habbo-hotellissa vielakin.

H Niin, netistd ma Idysin sielta tavallaan poikakaverin. Et jonka kaa ma

niinku tavallaan niinku seurustelin.
Internet toimii parhaimmillaan sosiaalisten suhteiden luomisen apuvalineena,
kun yhteytta voi pitda muihin poistumatta valttamatta edes kotoaan. Toisaalta
se luo uhkakuvan siita, kuinka ihmiset viettavat aikaansa vain yksityisissa ti-
loissaan. Internetin kayttoon tarvitaan kuitenkin tietokoneet seké taitoa niiden
kayttoon, eli tarvitaan mahdollisuuksia saada opastusta ja ohjausta. Internetin
kautta olisi mahdollista luoda yhteisdja esimerkiksi saman kaupungin itsenéi-
sesti asuvien kehitysvammaisten aikuisten kesken. Parhaimmillaan tallaiset
aktiiviset yhteisot voisivat toimia vertaistukiryhming, kun ihmiset saisivat mah-
dollisuuden myds auttaa toisiaan, keskustella asioistaan vertaisryhmassa ja
saada uusia kontakteja ja ystavyyssuhteita. Internet mahdollistaa erilaisten yh-
teis6jen luomisen, mutta ihmiset tulee saada aktivoitua niiden kayttajiksi. Tasta
syysta parasta on parasta kun tarve nousee kayttajista ja heidat otetaan mu-

kaan kehitystyohon.
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5.10 Kokemuksia ystavyydesta

Ystavien ja ystavyyden puute tulee esiin useamman vastaajan vastauksissa.
Koetaan, ettéd esimerkiksi tydpaikoilla toimintakeskuksissa kavereita ja ystavia
kylla on, mutta jostain syystéa heita ei juuri tavata vapaa-ajalla. Ei ole tietenk&én
tarkoitus, etta kehitysvammaiset ihmiset viettaisivat aikaa ainoastaan keske-
naan, mutta on merkille pantavaa, ettd useampi vastaaja kertoi, ettei nae tyo-
kavereitaan vapaa-ajallaan.

S Sulla on siis toissa ystavia?

H On paljon joo.

S Naettekd te myos vapaa-ajalla sitten?

H Yym En.

S Onko niita ystavia sitten sielta kotoa, asuntolasta?
H No emma& osaa oikein sanoa.

Erityisesti, jos kontakteja muihin ihmisiin on vahan, tulisi kehitysvammaisia ai-
kuisia rohkaista tapaamaan toisiaan my0s vapaa-ajalla ja neuvoa ystavyyden
yllapitamisessa. Vastauksista nousi esiin myos halu viettaa aikaa kaksin oman
ohjaajan kanssa. Miksi ja miten kahden kesken vietetty aika ohjaajan kanssa
tuntuu palkinnolta tilanteessa, jossa toiselle maksetaan siitd palkkaa? Miksi se
on houkuttelevampaa, kuin ajan viettdminen yhdessa asuntolatoverin tai tyo-
kaverin kanssa?

H Oon ma sille mun omalle ohjaajalle tehny ettd m& menisin sen kanssa
kahen kesken jaateldlle. Se sano, etta sen pitaa kattoa tyovuorolistasta,
kun se on illassa. etta se vois mun kans kaksin lahtea.

S Se olis susta hienoa etta voisitte kahdestaan lahte&?

H Joo kayda jaatelolld, viettdd sen kanssa kahden aikaa.

Pohjimmiltaan ohjaajan tyona ja tehtavana on tehda itsensa tarpeettomaksi.
Silloin saattaisi olla pitkalla tahtaimella asiakaslahtdisempaa avustaa kehitys-
vammaisia aikuisia tutustumaan toisiinsa ja ystavystymaan niin, etta he voisi-
vat viettdd myos vapaa-aikaa yhdessa. Vai onko niin, etté kehitysvammainen
aikuinen haluaa mieluummin samaistua vammattomaan aikuiseen ja siksi viet-
taisi mieluummin aikaa esimerkiksi ohjaajan kanssa kuin kehitysvammaisen

asuintoverin kanssa? Kuinka voitaisiin luoda tasavertaisia esteettomia ryhmia,
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joihin kuka tahansa voisi liittya? Miké voisi olla tallaisen ryhman toiminta-aja-
tus, niin etta se houkuttelisi mukaan erilaisia toimijoita, ilman ettd kyseessa

olisi pelkk&éan tydsuhteeseen perustuva toimintamalli?

5.11 Arjen kokemukset

Vastaajien kasityksissa omasta vapaa-ajan vietostaan korostui television kat-
selu. Sen lisaksi loytyi kokemuksia lukemisesta ja tietokoneen kaytosta. Naméa
ovat toisaalta sellaisia asioita, joita kuka tahansa tekee vapaa-ajallaan, mutta
jotka voidaan tulkita myds sellaisiksi tekemisiksi ja harrastuksiksi, joihin ei tar-
vita muiden ihmisten apua. Vastaajien kertomuksissa nousivat esiin myos sel-
laiset harrastukset, joiden toteuttamiseen tarvitaan kaveria tai avustajaa. On-
han esimerkiksi konsertissa usein mukavampikin kayda yhdessa toisen
kanssa, mutta rajoitteeksi ja sosiaalisen elamén esteeksi se muodostuu silloin,
jos sinne paasee vain, kun saa itselleen avustajan mukaan tai on pelkastaan
muiden ihmisten aikataulujen varassa. Vapaa-ajan tekeminen voidaan jakaa
my0s aktiiviseen ja passiiviseen tekemiseen ja vastaajien tekeminen painottui
voimakkaasti passiiviseen tekemiseen kuten juuri television katseluun: "lhan

hyvin se siina telkkaria katsoessa kuule menee siina.”

Vastaajien kokemuksista nousi esiin onni hyvien vapaaehtoisten avustajien ja
kavereiden l6ytymisesta Punaisen ristin ja Best Buddies -toiminnan kautta.
Best buddies -kaveritoiminta on Kehitysvammaisten Tukiliiton yllapitamé va-
paaehtoistoiminnan projekti, joka yhdistdd kaveruuteen kehitysvammaisen ja
vammattoman kaverin (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n www-sivut). Myo6s
kunnallisen kuntoutusohjaajan palveluja oli vastaajilla kaytossaan.

S Joo. Kaytk6 sa yksin uimassa.
H No en. Ma kayn Punaisen ristin kaverin kanssa. - -

H Sit mulla on Best buddies kaveri myds. Mulla on niinku kaks kaveria.
Ne kay niinku eri paivina sitten. - -

S Kuinka usein te tapaatte?

H Kaksi kertaa kuukaudessa. Niinku sen toisenkin kaverin kanssa. niin.
S Eli siis joka viikko on joku tapaaminen?

H1:No melkeimpa.
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S Kuinka usein te nédette [kuntoutusohjaajan kanssa]?
H Sitten kun silla on aikaa ni, kun ei ole téita niin paljon. Sitten kun se
toitten jalkeen niin sitten se tulee. Se soittaa sitten mulle jos silla jotain
on. Jos mulla jotain on siis.
Edelld olevaa haastattelulainausta voidaan tulkita myds niin, ettd vastaaja ei
koe kuntoutusohjaajan tekevan hanen kanssaan varsinaisesti toita, vaan tule-
van silloin, kun kuntoutusohjaajalla ei ole muita toita. Eli onko vastaajalla tunne
tai toive siitd, ettd kuntoutusohjaaja viettda hanen kanssaan aikaa muuten

vaan?

Vastaajat nostivat esiin useita retki, joita he olivat toteuttaneet yhdessa kun-
toutusohjaajan, Punaisen ristin avustajan tai Best buddies-kaverin kanssa. Ko-
kemuksia oli esimerkiksi ostoksilla, kampaajalla ja kahvilla kdymisesta, seka
erilaisista konserteista ja keikoista.

H Sillon viimeks mé olin ton Best buddies kaverin kanssa, niin me oltiin

siella. Paatettiin etta lahetaankin tansseihin. Se tuli kaheksan jalkeen

hakemaan mut ja se laitto sitten kiharsi mun hiukset ja juhlavaatteet

paalle ja.

S Oliko se sulle sellainen tahtihetki?

H Oli! Se oli mukavaa! [Innostuneesti]
Kuitenkin taustalta nousi ajatus siitd, ndméa vapaaehtoistyontekijat eivat auto-
maattisesti ole ystavia. Heista voi toki ajan kuluessa tulla ystavia. Vapaaeh-
toistyd voidaan kuitenkin lopettaa sopimuksella, toisin kuin yleensa ystavyys.
Tarkeita he vastaajien kertomusten perusteella kylla ovat ja tukia mahdollis-
tamassa yhteis00n integroitumista niin fyysisesti kuin sosiaalisestikin. Tallais-
ten tuki-ihmisten panos mahdollistaa usen liitttymisen aktiiviseen ja sosiaali-
seen elamaan, jota helposti pidetaan itsestadnselvyytena, mutta jota se ei ke-
hitysvammaisille ihmisille aina automaattisesti kuitenkaan ole.

H No ei ne ystavia ole. Tuttuja mulle. Mutta se punaisen ristin kaveri ja
ne. Ne on mun tuttavia.

Kenellak&an vastaajista ei ollut kaytdssaan henkilokohtaista avustajaa, vaan
tukea oli tarjolla kotien tydntekijoiltd, kuntoutusohjaajilta ja vapaaehtoistyonte-
kijoilta. Jalkeenpéain pohdin, etta olisin voinut tiedustella oliko heilla kaikilla tie-
toa siitd, etta henkilokohtainen apu on jokaisen subjektiivinen oikeus ja sita

voisi hakea kunnan sosiaalitoimiston kautta.
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Tassékin asiassa korostuu henkilokunnan aktiivisuus tiedon valittAmisessa.
Onhjaajien ja hoitajien apua ja tukea tarvitaan siihen, etta tieto erilaisista palve-
luista, mahdollisuuksista erilaisiin avustajiin ja tata kautta aktiivisempaan ela-
maan tulee kehitysvammaiselle henkildlle asti. Henkilokunnan tulee antaa tie-
toa, jonka pohjalta ja perusteella han voi tehda valintoja. Nain mahdollistetaan
littyminen yhteiskuntaan ja tuetaan taysivaltaisen kansalaisuuden toteutu-
mista.

S Mista kautta olet tutustunut Best buddies kaveriin?
H No ma tehtiin ohjaajan kanssa tehtiin tietokoneella hakemus sinne
Tukiliittoon ja sielta sitten oli ja. Ja sitten tavattiin sen kanssa.

6 ANALYYSIN TULOSTEN POHDINTAA

S:Kuinka séa sun elamaa kuvailisit? Tai minkalaista sun elama on?
H 50 ja 50.

S Ni, mita se tarkottaa?

H No valilla hyvaa ja valilla huonoa paivaa.

S Joo. Niinh&n se menee

H Ei aina voi olla ruusuilla tanssimista

Analyysin kategorioita ei ole laadittu Duffyn kansalaisuuden mallin mukaan,
vaan ne ovat nousseet aineistosta, mutta koska kansalaisuuden kuusi ulottu-
vuutta ovat olleet tutkimukseni viitekehyksessa ja haastattelun teemoina nou-
sevat ne esiin mygs vastauksista. Olen kuitenkin verrannut aineistoani Duffyn
teoriaan vasta luokittelun ja kategorisoinnin jalkeen. Nain ollen kategoriat ovat
nousseet aidosti siitd aineistosta, jonka olen yhdessa haastateltavieni kanssa
tuottanut. Selkeasti kuitenkin Duffyn teorian kuusi taysivaltaisen kansalaisuu-
den ulottuvuutta, eli itsem&araamisoikeus, elamansuunnittelu, toimeentulo,
koti, tarvittava tuki seka elama yhteiskunnan jasenené ja naihin teemoihin liit-
tyvat asiat nousevat kategorioissa esiin. Merkillepantavaa on, ettda myos muita
luokkia nousee aineistosta esiin, esimerkiksi rauha ja toisten auttaminen seka
naapurusto ja toisten asioihin puuttuminen, joiden voidaan kuitenkin nahda
kuuluvaksi elamé&an yhteiskunnan jasenené ja ovat nain ollen osa kansalai-
suutta. Nama aineistosta nousseet uudet kategoriat ovat kuitenkin oleellinen

osa sosiaalisen esteettomyyden kasitettd ja sen operatilisointia.
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Henkilokohtaisesti tdrke& havainto on ollut minulle sen kuinka kehitysvammai-
suuden sosiaalinen malli ja sosiaalinen esteettomyys kulkevat kasi kadessa.
Sosiaalinen esteettomyys ei olekaan kokonaan uusi asia, vaan sen voidaan
katsoa tarkoittavan osittain samaa asiaa kuin vallalla olevan kehitysvammai-
suuden sosiaalisen nakékulman. Kun kehitysvamma on sidoksissa yhteiskun-
nan esteisiin ja asenteisiin, kuten sosiaalisessa nakdkulmassa ajatellaan, py-
ritadn sosiaalisen esteettomyyden kautta juuri naité asenteita ja esteita pois-
tamaan. Tarkeda on, ettd naitd esteitd nimetdan, nostetaan keskusteluun ja
tata kautta poistetaan. Luodaan sosiaalisesti esteettomampaé yhteiskuntaa,

johon jokaisen on helpompi liittya.

Mielenkiintoista oli my6s 10ytda oman pohdintani kanssa yhtenevaisia ajatuk-
sia Mokan ja Neuvosen (2006) think tank -puheenvuorosta "Yksilon aani, Hy-
vinvointivaltio yhteisdjen ajalla”. Tama teos on Demos Helsingin ajatushauto-
mon laatima kirja, joka pohjaa tutkimustietoon olematta kuitenkaan tutkimus-
raportti ja jossa ajankohtaisiin ilmidihin ja haasteisiin pyritddn tuomaan avoi-
men kehittelyn avulla uusia nédkdkulmia. Mokka ja Neuvonen pohtivat, kuinka
nykyadan huono-osaisillakin on yleensa varaa ruokaan ja televisioon. Materia-
listinen puute on korvaantunut kyvyttomydelld osallistua oman hyvinvoinnin
kehittamiseen ja esteellisella paasylla mukaan arjen verkostoihin. llman mer-
kityksellisia verkostoja nykypaivan huono-osaisesta tulee helposti passiivinen
kansalainen. Mokka ja Neuvonen kayttavat termia verkostokdyha, mika kuvaa
hyvin myds kehitysvammaisten ihmisten kohtaamaa sosiaalista syrjintaa. Jul-
kisten palvelujen tulisi mahdollistaa yhteisdllinen vertaistuki sek& néiden ihmis-
ten paasy yhteiskuntaan. Koska hyvinvointivaltiomme ei ole ollut naille verkos-
tokoyhille ihmisille avoin, ei heillda ole ollut mahdollisuutta vaikuttaa siihen,
muuttaa tai muokata sita, ainoastaan mukautua heille annettuun muottiin. N&in
ollen he eivét ole olleet yhteistn taysivaltaisia jasenid, heidan ei ole myoskaan
tarvinnut kantaa vastuuta. Toisaalta ei sitd ole heiltd mydsk&an odotettu.
(Mokka & Neuvonen 2006, 84.) Kehitysvammaisia henkiloitd voidaan pitaa
verkostokoyhing, silla heilla ei ole ollut mahdollisuuksia vaikuttaa omaan ela-
maansa. Kun kansalaisella on taysivaltainen oikeus suunnitella ja osallistua

omaan eldmaansa ja yhteisénsa toimintaan, han voi myds vapaasti tehda paa-
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toksia siitd, millaisissa ryhmissa haluaa toimia. Kehitysvammaisten kansalais-
ten kohdalla tulee kiinnittda erityista huomiota siihen, etta heilla on yhtalaiset
mahdollisuudet toimia erilaisissa ryhmissa. Silloin on ensiarvoista varmistaa
esteettomyyden kaikkien muotojen toteutuminen, myos niin etta sosiaalinen ja

asenteellinen esteettomyys toteutuvat.

Mokka ja Neuvonen pohtivat raportissaan, kuinka yksiloa ei pitaisi ndhda yh-
teisbn vastakohtana, silla vasta yhteison jasenyys on yksil6llisyyden mahdol-
listava tekija. Yhteison jasenyys nostaa yksilon merkittavaksi, oli yhteiso sitten
fyysinen yhteiso tai virtuaalinen ryhma internetissa. Ihmisen hyvinvoinnille on
tarkeda kuuluminen johonkin yhteisdon. ltse asiassa ihminen pystyy tekeméaéan
omaa elamaansa koskevia paatoksia ja kantamaan vastuuta vain tuntiessaan
itsensa aktiiviseksi yhteison osaksi. Kyetdkseen kantamaan vastuuta itsestaan
seka muista tulee ihmisen tuntea olevansa hyddyllinen ja yksildllinen kansalai-
nen ja henkil6. (Mokka & Neuvonen 2006,54.) My0s haastattelemani henkil6t
toivat oma-aloitteisesti esiin sen, kuinka haluavat kuulua joukkoon ja olla hyo-
dyksi. Sosiaalinen esteettdmyys vaatii siis toteutuakseen tunteen, etté jokai-
sella on oikeus osallistua ja mahdollisuus auttaa muita. Myds Duffy (2006)
maadrittelee yhteison jasenyyden yhdeksi taysivaltaisen kansalaisuuden osa-
alueeksi.

Vastaavia ajatuksia esitetddn myos englantilaisen yhteiskunnallista muutosta
ajavan saation The Young Foundationin raportissa “The State of Happiness
Can public policy shape people’s wellbeing and resilience?” Siind todetaan
tydskentelyn yhdessa muiden kanssa vahvistavan itseluottamusta. Koska
meilla on tarve tuntea itsemme osaksi suurempaa yhteis6d, olemme usein on-
nellisimmillamme, kun saamme osallistua yhteisen hyvinvoinnin rakentami-
seen yhdesséd muiden kanssa. Samalla yllapiddmme ja luomme myds omaa
hyvinvointiamme ja uskoa omiin vaikutusmahdollisuuksiimme. Raportissaan
he viittaavat Britanniassa kotitalouksille tehtyyn kyselyyn, jonka tulokset osoit-
tavat vahvalla naapuruston yhteisolla olevan merkittavat vaikutukset yksilon
elamanlaatuun. Kyselyn tuloksista nostetaan esiin erityisesti naapureille puhu-
misen ja oman hyvinvoinnin valilla oleva kiistaton yhteys. Ihmiset siis voivat

paremmin yhteisdissa, joissa on tunne, etté toisesta valitetdan ja toiseen voi
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luottaa. TAma havainto koskee kaikkia yhteison jasenia ja hyodyttaa myos
vammattomia kansalaisia. (Bacon, Brophy, Mguni, Mulgan, & Shandro 2010,
72.)

Post (2005) on tutkimuksessaan todennut, etté itsensa tarpeelliseksi tuntemi-
nen lisaa ihnmisen onnellisuutta ja auttamalla muita voi tuntea itsensa tarpeel-
liseksi. Yhdesssa tekeminen ja yhteis6llisyys mahdollistavat myds yhteiskun-
nan kannalta paremmin toimivien palvelujen tuottamisen, edyllyttden kuitenkin
ettd ihmiset haluavat lahtea toimintaan mukaan myds tekojen tasolla arvosta-
misen lisdksi (Demos Helsinki 2010,15). Kehitysvammaisten ihmisten panok-
sessa muiden ihmisten auttamistyélle on paljon kayttamatonta potentiaalia,
jonka hyddyntaminen tuottaisi hyvinvointia seka heille itselleen etta muille
kanssaihmisille. Haastattelemani ihmiset kertoivat, etta kokevat itsensa tar-
keiksi kun saavat auttaa muita. Onko meilla todella varaa olla hyddyntamatta

tata potentiaalia?

Sosiaalisen esteettomyyden nakokulmasta kaikilla ihmisilla tulisi olla mahdol-
lisuus haaveilla, suunnitella elamééansa ja vaikuttaa sen suuntaan. Sosiaali-
sesti esteettomassa yhteiskunnassa kenenkaan haave ei ole tarkeampi tai oi-
keampi kuin toisen. Tavat, joilla haaveet toteutuvat, voivat olla erilaisia, mutta
kenenkaan haaveita ei saa lytata tai todeta mahdottomiksi. Toiveilla on taipu-
muksena toteutua, tapoja emme aina etukateen tieda, mutta niille on annet-
tava mahdollisuus. Itse olen tydssani kehitysvammaisten ohjaajana torméannyt
ajatukseen “ettei pida heratelld turhia toiveita”. Talldin nostamme itsemme
tyontekijoina asiakkaamme ylapuolelle, ikdan kuin tietaisimme paremmin mika
on mahdollista ja mikd mahdotonta. Samalla suljemme ovia asiakkailtamme.
Meidan on tyontekijoind annettava tietoa ja kerrottava, mita kaikkea unelmien
toteutuminen vaatii, mita niiden eteen pitaa tehda. Unelmien saavuttamiseksi
on tehtava myos toita ja haastettava itsensa. Jos sanomme, etta kehitys ta-
pahtuu oman mukavuusalueen ulkopuolella ja ettd on uskallettava astua oman
laatikon ulkopuolelle, eivatkd6 nama fraasit koske myds kehitysvammaisia hen-
kil6itd? Vai emmek6 usko, etta heillakin on mahdollisuus kehittya? Kumpi sil-

loin on ongelman ydin, kehitysvammaisuus vai tyontekijoiden asenne?
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Ihminen ei voi kantaa vastuuta, jos sitd ei hanelle anneta. Sosiaali- ja tervey-
denhuollon ammattilaiset ovat perinteisesti kantaneet vastuun asiakkaidensa
puolesta ja myo6s estdneet asiakkaan aktiivisen toimijuuden. Valta on ollut am-
mattilaisella. Tama asetelma ei muutu hetkessa, varsinkaan jos sen eteen ei
tehda toita. Kun asiakkaat saadaan vastuutettua tasavertaiseen kumppanuu-
teen, pystytddn tata kautta vaikuttamaan myos palvelujen vaikuttavuuteen.
Vaikuttavuutta voidaan lisata tuottamalla palveluja, jotka oikea-aikaisesti vas-
taavat asiakkaiden tarpeisiin. Asiakaslahtdisyys palvelujen tuottamisessa nou-
seekin tarkeadn asemaan. On tuotettava palveluja, joille on kysyntaa. Tarvi-
taan uusia innovaatioita ja palvelujen jarjestamisen malleja. Yksilokeskeinen
elamansuunnittelu yhdistettyna henkilokohtaiseen budjetointiin, jossa maara-
rahat liikkuvat asiakkaan mukana, on yksi varteenotettava toimintamalli.

Mikali tydntekijan esiin tuomat asiat eivat ole asiakkaan nakdkulmasta keskei-
sia hanen hyvinvointinsa kannalta, eivat ne tai niiden toteuttaminen edesauta
parhaan mahdollisen vaikuttavuuden toteutumista. Kun asetelma kdannetaan
niin pain, etta asiakkaasta tulee paamies, jonka tarpeiden mukaan palveluita
tarjotaan, voidaan nain tuottaa vaikuttavampaa ja asiakkaan kannalta motivoi-
vampaa palvelua. Kehitysvammaiset inmiset on ehdottomasti otettava mukaan
kehittamaan palveluja. Tarkedd on nahda vammaisilla inmisilla olevan subjek-

tiivisia oikeuksia, eika vain taytettavia tarpeita.

Uudet linjaukset sosiaali- ja terveyspalveluissa korostavat asiakkaan omaa
vastuuta ja velvollisuutta huolehtia ja yllapitaa omaa hyvinvointiaan. Tama kas-
vattaa asiakkaan aktiivista roolia. Tieto myds aktivoi asiakasta. (Virtanen ym.
2011, 25.) Onkin pohdittava myos keinoja, joiden avulla kehitysvammaiset asi-
akkaat saadaan mukaan palvelujen suunnitteluun. Tulee olemaan kiehtovaa
saada selville, millaisia uusia innovaatioita syntyy, kun suunnittelua "ulkoiste-
taan” enemman kayttajille itselleen. Kehitysvammaisten palvelusaatiolla on ke-
hittamistoiminnan asiantuntijaryhma, jossa toimivilla kehitysvammaisilla asian-
tuntijoilla on mahdollisuus tuoda omia ajatuksiaan esiin. Lisaksi uutena mah-
dollisuutena on internetin ja sosiaalisen median kayttd. Millainen foorumi hou-

kuttaisi kayttajia kehittamaan uusia innovaatioita? Se ei saisi olla esteellinen
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milla&n tapaa, vaan sen tulisi mahdollistaa asiakkaan @anen kuuluvuus ja kon-

takti toisten ihnmisten kanssa. Se olisi yhteiskehittamista parhaimmillaan!

Palveluiden jarjestamisessa tarvittaisiin lisaa asiakasymmarrysta, eli laajaa tie-
toa asiakkaista ja heidan oikeista tarpeistaan ja niiden hyédyntamisesta pal-
velun kehittamisessa. Laaja asiakasnakemys pitaa sisalladn asiakkaan liséksi
myds hanen perheensa, lahiynmparistonsa ja yhteiskunnan (Virtanen ym.
2011,18). Asiakasymmarrys on tarkeaa erityisesti kehitysvammapalveluita jar-
jestettdessa. Kehitysvammaisten asiakkaiden kanssa tydskennellessa tarvi-
taan paljon aikaa ja halua ymmartaa. Kaytetyn kielen tulee vastata asiakkaan
ymmarrystd. On ensiarvoista, ettéa asiakkaan oma &ani tulee kuuluviin. Jotta
asiakas voi osallistua omaa elamaansa koskeviin paatoksiin, tulee hanella olla
tarpeeksi tietoa valinnanmahdollisuuksistaan, oikeuksistaan ja velvollisuuksis-

taan. Asiakkaalla tulee olla tietoa, jotta han voi tehda valintoja.

Kehitysvammaisten ihmisten kohdalla laaja asiakasnédkemys pitdd sisallaéan
paljon esteellisyyttd, niin fyysisia, psyykkisia kuin sosiaalisiakin esteita. Yksilon
vammaisuus on aina suhteessa ymparistdon ja esteita poistamalla meilla on
mahdollisuus tehda elamésta kaikille helpompaa. Tietoa on lisattdva, mutta
ennen kaikkea tarvitaan asennemuutosta. Ennakkoluuloja pitéaé pystya karsi-
maan, jotta voidaan kohdata ihminen, pelkan kehitysvamman sijaan. Aina on
muistettava, etta vastauksia ei l0ydetd, vaan ne saadaan kysymalla. On kysyt-

tava suoraan kehitysvammaisilta inmisilté itseltaan.

Asioita kuvaavat sanat muokkaavat mielikuvia. Tama sosiaalisen konstruktio-
nismin perusajatus kulkee lapi tamankin opinnaytetyon ja vaikuttaa taustalla
myds valitsemassani fenomenografisessa tutkimuksessa (Ahonen 1994, 132).
Kielen kautta hahmotetaan maailmaa ja muokataan ajattelutapoja. Siksi ei ole
yhdentekevad, kuinka asioista puhutaan (Virtanen ym. 2011, 15). TAma nakyy
opinnadytetydssani jo siind, ettd en kayta termia kehitysvammainen viittaamaan
kehitysvammaiseen ihmiseen, koska kehitysvammaisuus on vain yksi ihmisen
ominaisuus. Pohdin myds esimerkiksi asuntoloissa ja kodeissa tydskentele-
vien tyontekijéiden ammattinimikkeita ja niiden vaikutusta sosiaalisen esteet-

tomyyden toteutumiseen. Usein esimerkiksi autetun asumisen yksikoissa on
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tbissa ohjaajia ja hoitajia. Miksi aikuisten ihmisten kodissa tydskentelee hoita-
jia? Nimikkeen viesti on, etta jotakin tulee hoitaa, kenties tehda puolesta. Avus-
taja-nimike kertoo, etta tyontekija on avustamassa toista henkiléa, joka mah-
dollisesti itse kertoo mihin apua tarvitsee. Avustaja-termi jattéa enemman tilaa
avustettavan omalle aktiivisuudelle, kun taas termit hoitaja ja hoidettava ovat
passivoivampia. Tyo- ja paivatoiminnan puolella ohjaaja nimikkeen voisi puo-
lestaan korvata esimerkiksi valmentaja-nimikkeella. Asenteellinen on myos
sosiaalialalla yleisesti kaytdssa oleva, lainsdddannénkin maarittelema, ter-
mistd kuten kehitysvammapalvelut, kehitysvammahuolto ja erityishuolto-oh-
jelma. Naidenkin termien kaytt6 luo mielikuvaa siita, kuinka kehitysvammainen
henkil6 ottaa passiivisena vastaan huoltoa ja hoivaa, eika ole aktiivinen toimija
omassa elamassaan. Esimerkiksi termi palvelusuunnitelma antaa aivan erilai-
sen viestin asiakkaan roolista kuin erityishuolto-ohjelma. Toisessa asiakas on
aktiivinen toimija ja palvelusuunnittelun avulla on mahdollisuus vahvistaa

oman elaman hallinnan kokemusta.

Itsemaardamisoikeus, elaméansuunnittelun mahdollisuus, riittdva toimeentulo,
oikeus omaan kotiin joka on muutakin kuin huone, tarvittava tuki paatosten
teon tueksi ja paikka yhteison jasenena, nama Duffyn teorian ulottuvuudet ovat
yhtélaisia myds haastatteluista saamieni vastausten kanssa. Ne eivat toteudu,
ellei niitd nahda ensin tarpeellisina ja jokaiselle ihmiselle kuuluvina. Yksilokes-
keinen elaméansuunnittelu on mahdollisuus nostaa ihmiset oman eldaménsa
paamiehiksi. Kehitysvammaiset ihmiset tarvitsevat elamaansa tukea ja ana-
lyysia tehdesséani nousi esiin jatkotutkimuksen aihe. Olisi erittéin tarkeda sel-
vittdd, kuinka tieto henkilokohtaisen avun subjektiivisesta oikeudesta tavoittaa
kehitysvammaiset ihmiset, kirjataanko tarpeita ylés henkildiden palvelusuun-
nitelmiin, kuka valittaa tietoa tasta oikeudesta, kuinka ja koska sitd kaytetaan
ja kuka maarittdd avun tarpeen ja sen koska avustajaa kaytetaan. Henkilokoh-
taisen avustajan vaikutus sosiaalisen esteettdmyyden toteutumiselle ja yhteis-
kunnan taysivaltaiseksi kansalaiseksi integroitumiselle on suuri. Taman takia
asiaa olisi tarkeaa selvittéd myos sosiaalisen esteettomyyden nakdkulmasta.
Lisaksi henkilokohtaisen avun subjektiivinen oikeus on verrattain uusi asia, jo-
ten tieto siita ei tamankaan opinnaytetyon haastattelujen perusteella ole tavoit-

tanut kaikkia kehitysvammaisia inmisié.
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Olen tempautunut mukaan taman tutkimuksen tekemiseen ja aihepiiri on
imaissut minut mukaansa. Olen matkan varrella paassyt mielenkiintoisiin Ke-
hitysvammaisten palvelusaation jarjestamiin koulutuksiin ja kokenut itse oppi-
neeni paljon. Taman pohjalta olen pohtinut ja reflektoinut myds omaa tyon te-
kemiseni tapaa, asenteita ja malleja. Reflektointinnin lisdksi oman osaami-
sensa paivittaminen, kehittdminen ja peilaaminen valtakunnallisiin kehitys- ja
toimenpidelinjauksiin ovat lahtokohtia laadukkaan tydn tekemiselle. Olen tie-
toisesti koittanut muuttaa asioita ja koen, etta opinnéytetydprosessin suurin
hya6ty itselleni onkin ollut kaikki se oppi, jota olen télla matkalla tasta aiheesta
saanut. Olen aina kyseenalaistanut ajatuksen, ettéa sosiaalialan tyota tehdaan
kutsumuksesta, silla mielstani kutsumus pitéaa sisallaan ajatuksen siita, etta
hyvaa hyvyyttani tekisin tata tyota ja samalla korottaisin itseni asiakkaideni yla-
puolelle, hyvantekijaksi. Nyt olen kuitenkin ymmartanyt, etta on tarkeaa loytaa
oman tyon sisélta se intohimo, jonka eteen on valmis tekemaan tyota ja joka
auttaa my6s motivoitumaan tyoéhon. Olen omani nyt [ytanyt ja toivon, etté se
valittyy myos taméan opinnaytetyon lukijoille.

On tiedostettava, etta kehitysvamma-alan henkiléston asenteet ovat tarkeita,
sillda ne vaikuttavat tapaan, jolla me tyétamme teemme, ja tdma puolestaan
vaikuttaa suoraan toisten ihmisten elamaan. Haluammeko me olla mukana
rakentamassa parempaa yhteiskuntaa, sellaista joka on my0s sosiaalisesti

esteeton meille kaikille?

Asiat eivat muutu, vaan niitd muutetaan!

Mista aloitamme?
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LITE 1

Heil
(VIESTIN ALUSTA ON POISTETTU HAASTATTELUPAIKKAAN LITTYVIA
SEIKKOJA))

Opinndytetyoni on haastattelututkimus. Teen tutkimusta Kehitysvammaisten palve-
luséation Yksi naapureista —hankkeelle.
Tutkin kokemuksia sosiaalisen esteettomyyden ilmenemisesta. Sosiaalinen esteetto-

myys tarkoittaa sellaista ympéristod jossa jokaista ihmista arvostetaan ja jokainen saa
vapaasti olla oma itsensa.

Olen kiinnostunut sinun ndkemyksistasi omasta elamastési ja kokemuksistasi.
Haastattelisin sinua mielellani tutkimukseeni, jos haluat osallistua. Osallistuminen on
vapaaehtoista. Kenenk&éan ei ole pakko osallistua haastatteluun. Haastattelussa voit itse
paattad mita haluat kertoa. Kaikkiin kysymyksiin ei tarvitse vastata.

Kysymyksiin ei ole olemassa oikeita vastauksia.

Sinun kokemuksesi ovat arvokasta tietoa minulle. Toivottavasti haluat osallistua!

Haastattelen vain aikuisia ihmisid, joten jokaisella on oikeus antaa itse suostumus
haastatteluun osallistumisestaan. Voit kuitenkin nayttaa tata tiedotetta myds muille ha-
luamillesi henkil6ille esimerkiksi kotonasi. Ennen haastattelua allekirjoitetaan suostu-
muslomake. Siind kaydaan vield huolellisesti lapi haastatteluun liittyvat asiat ja kay-
tdnnot. Haastattelut toteutetaan (Paikan nimi poistettu). Haastatteluun on hyvé varata
aikaa noin tunti.

Tutkimuksen tulokset julkaistaan opinnaytetydssani sen valmistuttua. Opinnaytetyon
osia voidaan kayttaa myds muissa tarkoituksissa. Haastateltavien nimié ei mainita mis-
sé&an ja aineistoa kasitellaan luottamuksellisesti, eiké sitd kayteta muihin tarkoituksiin.
Haastattelut pyritddn tekeméén padosin toukokuun aikana.

Ystavallisin terveisin ©
Sanna Piitulainen



LIITE 2

Suostumus osallistumisesta haastatteluun

Tutkimuksessa kerataan haastateltavien kokemuksia sosiaalisesta esteettt-
myydesta.

Sosiaalinen esteettémyys tarkoittaa sellaista ymparistoa ja ilmapiirid jossa jo-
kainen voi olla vapaasti oma itsensa. liman etté tarvitsee pelata tulevansa syr-
jityksi.

Sosiaalinen esteettomyys ilmenee arkipdivan toiminnassa. Haastattelujen
avulla pyritdan tunnistamaan sosiaalisen esteettomyyden merkkeja ja puut-
teita, jotta asiaa voidaan kehittdd. Haluan kuulla sinun omia kokemuksiasi
omasta elamastasi.

Haastattelussa keskustellaan asioista joista sind haluat puhua. Oikeita vas-

tauksia ei ole.

Minulle on kerrottu tutkimuksesta ja sen tavoitteista. Minulle on luvattu seuraa-

vaa.

1. Kaikkea haastatteluun liittyvaa tietoa kasitellaan luottamuksellisesti.

Voin jattaa vastaamatta jos haluan.

3. Voin koska vain keskeyttaa haastattelun ja tutkimuksessa mukana ole-
misen jos tahdon. Voin myos tdydentaa vastaustani myéhemmin.

4. Opinnaytetyodssa tulokset ja lainaukset esitetddn nimettdmina.

5. Tutkimuksesta pyritddn haivyttdmaan haastateltavien tunnistamisen
mahdollisuus.

6. Nauhoitetut haastatteluaineistot havitetdéan kun tyé on valmis.
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