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Tyotd arvostetaan yhteiskunnassamme paljon, ja silld on siten suuri merkitys osallisuuden
kokemukseen. Kehitysvammaisilla ihmisilld ty6llistyminen palkkatyohon on yhéd harvi-
naista, ja suurin osa kdy ty0- ja pdiviatoimintakeskuksissa. Tutkimuksen tehtdvani oli selvit-
tdd, millaisia ndkemyksid kehitysvammaisilla ihmisilld on tyon tekemisestd ja millaisena
osallisuus niissd nayttaytyy. Tutkimuksen aineisto koostuu kymmenesti haastattelusta, joi-
hin osallistui yhteensd 12 kehitysvammaista ithmistd. Tutkimuksen analyysimenetelméné on

hyddynnetty aineistoldhtoistd analyysia teemoittelemalla.

Haastateltavat kokivat, ettd ty6 toi mielekéstd sisdltod arkeen. TyOn tekoa pidettiin yleisesti
tarkedna ja arvostettavana asiana. TyOn tekemisessé parasta olivat sosiaaliset suhteet ja arjen
rytmitys. Palkka mainittiin my0s tdrkeénd motivaattorina tyon tekemiselle. Haastateltavista

kukaan ei ollut tavallisessa palkkatyossd, joten he saivat niin kutsutta tydosuusrahaa.

Tyo6114 on kokonaisuutena suuri merkitys kehitysvammaisen ihmisen eldmaissa, ja sen kautta
myos osallisuuden eri ulottuvuudet nikyvit. Osallisuutta vahvistivat tyon kautta saadut so-
siaaliset suhteet, kokemus siitd, ettd on tirked tydyhteison jésen ja tyon kautta saadut myon-
teiset kokemukset. Toisaalta epdkohdat tydtoiminnasta maksettavasta tydosuusrahasta seké
vihdiset vaikutusmahdollisuudet itsed koskeviin asioihin olivat osallisuutta heikentévid te-
kijoitd. Jatkotutkimuksen haasteena on saada lisdéd kehitysvammaisten ihmisten omia néke-

myksid siitd, miten he kokevat osallisuuden omassa eldméassédén.
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1 JOHDANTO

Ty6 merkitsee ihmiselle tulojen ansainnan lisdksi sosiaalista ympéristdd, jossa hin on vuo-
rovaikutuksessa muiden kanssa. Siind tyoskennelldén yhdessa tavoitteellisesti, jolloin teke-
miselld on paddmaarinsé. Tyokavereilta saa tukea ja kannustusta, ja se antaa uudenlaisen ym-
pariston olla vuorovaikutuksessa muidenkin kuin vain oman ldhipiirin ja perheenjisenten
kanssa. Lansimaisessa yhteiskuntajérjestyksessd tyon tekeminen on keskeisessd asemassa.
Sulkemalla vammaiset ihmiset siiti pois, estetddn samalla heiddn mahdollisuutensa itsenéi-
seen toimeentuloon, vaikeutetaan sosiaalisten suhteiden luomista ja terveen itsetunnon ja

mindkuvan kehitysté. (Irjala 2017, 63—-64; Vehmas 2010, 11.)

Kehitysvammaiset ihmiset ovat yhé syrjissd useasta sellaisesta eldménalueesta, jonka me
muut koemme itsestdéinselvyytend. Usein kehitysvammaisilla ithmisilld myds sosiaalinen
ympéristd on muuta vdestdod pienempi. Se voi koostua niukimmillaan omista vanhemmista
ja lahityontekijoistd. Tdmén takia tyon tekeminen sen eri muodoissa on olennainen osa mo-
nen kehitysvammaisen ihmisen arkea ja sosiaalista ymparistod. Kehitysvammaliiton tutkijan
Katariina Hakalan mukaan suomalaisessa yhteiskunnassa kehitysvammaisten ithmisten mah-
dollisuudet ty6llistyd ovat hyvin rajalliset. On yhi tavallista, ettd kehitysvammadiagnoosi
johtaa yleisimmin tyokyvyttomyyseldkkeelle. (Hakala 2013, 219.) Suomessa on arviolta
noin 40 000 thmistd, jolla on kehitysvamma. Tyd6ikéisid heistd on noin 25 000 ja arvion mu-
kaan 3000 olisi tyollistettdvissd palkkatyohon oikeanlaisella tuella. Télld hetkelld tavalli-
sessa tyosuhteessa tydskentelee noin 400-500 kehitysvammaista ihmisistd. (Vesala, Klem

ja Ahlsten 2015, 5-11.)

Suomalaisessa yhteiskunnassa ty6lld ja tyon tekemiselld on vahva merkitys, ja usein esitte-
lemmekin itsemme uusille ihmisille ensisijaisesti tydmme kautta. Yhteiskunnallisessa kes-
kustelussa ty6lld on samalla suuri merkitys osallisuuden saavuttamisessa. (Sarkeld-Kukko
2014, 44.) Osallisuus on laaja késite ja arvotavoite, joka nidkyy lainsddddnndssa, erilaisissa
hankkeissa ja kehittdmisprojekteissa. Suomi on allekirjoittanut YK:n yleissopimuksen vam-
maisten henkildiden oikeuksista, jonka ohjaavina periaatteina ovat osallisuus ja osallistumi-
nen. Sopimuksen allekirjoittaneet sitoutuvat edistiméén vammaisten ihmisten tyollistymista

ja varmistamaan, ettd tyOymparistot ovat avoimia, osallistavia ja vammaisten henkil6iden



saavutettavissa. (YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista ja sopimuksen va-

linnainen poytikirja, 6, 56-57.)

Téssd laadullisessa pro gradu -tutkielmassa haluan selvittdé, mitd tyon tekeminen merkitsee
kehitysvammaiselle ihmiselle ja miten osallisuus ilmenee siind. Tutkimuksen aineisto kera-
tiin haastattelemalla kahtatoista kehitysvammaisia ithmisid. Kehitysvammaisella ithmisella
voi olla haasteita ilmaista itseddn, mutta juuri sen vuoksi on tirkedd, ettd kehitysvammaisten
ihmisten ty0std puhuttaessa saadaan my0s heiddn omat nikemyksensai ja ajatuksensa kuulu-
viin. Tarkastelen tutkimuksessani vammaisuutta sosiaalisen vammaistutkimuksen nékdkul-
masta, jolloin huomio kohdistetaan erityisesti yhteiskunnan luomiin esteisiin ja osallistumi-

sen mahdollisuuksiin.

Tutkielmassani tuon aluksi luvussa kaksi esille, milld eri tavoilla kehitysvammaisuutta méa-
ritellddn. Tuon esille ladketieteellisen eli yksilokeskeisen vammaisuuden mallin, jonka jél-
keen kerron sen rinnalle nousseesta vammaisuuden sosiaalisesta mallista. Seuraavaksi avaan
osallisuuden késitettd tuoden esille sen erilaisia jasennystapoja. Kolmannessa luvussa kuvai-
len, millaisena kehitysvammaisten ihmisten osallistuminen tydeldmddn néyttdytyy. Tuon
esille sithen liittyvdd lainsdddéntdd, ihmisoikeussopimuksia sekd tutkimustietoa. Neljan-
nessd luvussa kerron tutkielman toteutuksesta. Luku sisdltdd tutkimustehtdvdn, aineiston
analyysin ja aineistonkeruumenetelmén kuvailun sekd pohdintaa tutkimuksen luotettavuu-
desta ja eettisyydestd. Viidennessd luvussa esittelen tutkielman tulokset kuuden eri teeman

avulla. Lopuksi kuudennessa luvussa tuon esille johtopditoksid sekd pohdintaa tutkielmasta.



2 VAMMAISUUDEN JA OSALLISUUDEN KASITTEET

2.1 Laiketieteellinen nikokulma vammaisuuteen

Ladketieteelld on ollut aina suuri rooli vammaisuuden tarkastelussa ja pitkd4dn muita néko-
kulmia ei huomioitu ollenkaan. Téstd voidaan kdyttdd kasitettd vammaisuuden medikali-
sointi, jolla tarkoitetaan vammaisuuden selittdmistd nimenomaan yksilon patologisuudella.
Ladketieteelld pyritdén poistamaan ihmisessd ilmenevid “vikoja” ja vammaisuuden haitat
palautuvat aina yksiloon itseensd. (Vehmas 2005, 59; Winzer 1997, 84.) Téssd tyOssé tar-
kastelen vammaisuutta laajemmasta nidkokulmasta. Liédketieteellinen médritelma tuo esille
esimerkiksi erilaisia kehitysvammaisuuden diagnooseja ja niiden vaikutuksia ihmisen ter-
veyteen ja oppimiseen. Esittelen ensimmadiseksi lyhyesti lddketieteellisen médritelmén,
jonka jidlkeen avaan vammaisuuden késitettd laajemmassa merkityksessd. Kuvaan sitd, miten
suhtautuminen vammaisiin ihmisiin on ajansaatossa muuttunut ja miten erilaiset ldhestymis-

tavat vaikuttavat siithen, mitd vammaisuudesta ajatellaan.

Jos kehitysvammaisuuteen ajatellaan kuuluvan kaikki vammat, jotka ovat syntyneet 18 iki-
vuoteen mennessd, tarkoittaa se esimerkiksi litkuntavammoja, puhe- ja aistivammoja, epi-
lepsiaa ja dlyllistd kehitysvammaisuutta. Erilaisia keskushermoston synnynnéisié tai kehi-
tysidssd syntyneitd hermoston sairauksia arvellaan olevan jopa 5-8 % véestostd, miké tar-
koittaa Suomessa noin 250 000-400 000 ihmisti. Alyllist4 kehitysvammaisuutta puolestaan
arvioidaan esiintyvin yli 50 000 ihmiselld eli yhdelld prosentilla koko viestostd. (Kaski,

Manninen & Pitko 2012, 21.)

AAIDD on jirjesto, jonka mééritelmé élyllisestd kehitysvammaisuudesta pohjautuu toimin-
takykyyn. AAIDD on vuodesta 1876 toiminut maailmanlaajuinen jarjestd, joka tuottaa mo-
nipuolista tietoa élyllisestd kehitysvammaisuudesta ammattilaisille ja yleiseen kdyttoon.
AAIDD:n médritelmédssa dlyllisestd kehitysvammaisuudesta kiinnitetddn huomiota ithmisen
toimintakyvyn ja ympériston vuorovaikutukseen. Alyllinen kehitysvammaisuus syntyy siis
vain tdimén vuorovaikutuksen tuloksena. (The American Association on Intellectual and de-

velopmental Disabilities 2018; Kaski, Manninen & Pitko 2012, 16.)



AAIDD médrittelee dlyllisen kehitysvammaisuuden tilaksi, jossa élylliset ja adaptiiviset tai-
dot ovat rajoittuneet. Tdma nékyy ihmisen useissa péivittdisissd sosiaalisissa ja kdytdnnolli-
sissd taidoissa. Alyllinen kehitysvammaisuus ilmenee ennen 18 ikdvuotta. Alykkyydelld vii-
tataan yleiseen dlylliseen kapasiteettiin, kuten oppimiseen ja ongelmien ratkaisukykyyn.
Yksi keino mitata dlykkyyttd on dlykkyystesti. Jos dlykkyysosamédri on alle 75-70, voidaan
arvioida, ettd henkilon élyllinen suoriutuminen on keskimiérdistd heikompi. Adaptiivisilla
taidoilla puolestaan tarkoitetaan ihmisilld olevia taitoja, joita he tarvitsevat arjessa selviyty-
miseen. Késitteelliset taidot siséltdvit muun muassa itseohjautuvuuden ja numeroiden sekéd
ajan hahmottamisen. Sosiaaliset taidot sisdltdvat esimerkiksi itsetuntemuksen, kyvyn toimia
erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa, sddntdjen noudattamisen ja kyvyn suojella itsedén hyvak-
sikdyton uhriksi joutumiselta. Kaytidnndlliset taidot tarkoittavat muun muassa ammatillisia

taitoja, rahankdyton hallitsemista ja kykyd noudattaa aikatauluja. (AAIDD 2018.)

AAIDD- jdrjesto painottaa, ettd dlyllisen kehitysvammaisuuden arvioinnissa tulee ottaa huo-
mioon eri tekijdiden vaikutukset ihmisen kokonaistilanteeseen. Ammattilaisten tulisi huo-
mioida kulttuurilliset ja kielelliset tekijét siind yhteisdssi, jossa ihminen eldd. Asiantuntijoi-
den tulisi liséksi aina muistaa ihmisen vahvuudet hdnen mahdollisten heikkouksiensa liséksi.
Ihmisen eldménlaatu voi parantua merkittévisti, mikéli hidnelle annetaan yksilollistd, pitka-

janteistd tukea. (AAIDD 2018.)

Tutkielmassani tarkastelen dlyllisesti kehitysvammaisten ihmisten ndkemyksiéd tyostd. En
kéayta kuitenkaan termid dlyllinen kehitysvammaisuus, vaan puhun ihmisistd, joilla on kehi-
tysvamma tai kiytén késitettd kehitysvammainen ihminen. Olen rajannut tutkielmani koske-
maan dlyllisesti kehitysvammaisia ihmisia, silld jos puhuisin vammaisista ihmisisté yleensa,
lukeutuisi sithen valtava mééra erilaisia ihmisid, joilla puolestaan jokaisella on hyvin erilai-
sia haasteita esimerkiksi tyollistymisessd. On selvdd, ettd my0s élyllisesti kehitysvammai-
silla ithmisilld on jokaisella omanlaiset vahvuudet ja tuen tarpeet, eivitki he ole yhtendinen
thmisjoukko, joiden kokemukset voisi niputtaa yhteen. On kuitenkin eri asia puhua esimer-
kiksi siitd, millaisia haasteita fyysinen vamma, kuten nikovamma, aiheuttaa yksilolle ver-
rattuna élylliseen kehitysvammaisuuteen. Esimerkiksi Krause (2008, 8) tuo esille, kuinka
erilaiset vammat tuovat erilaisia haasteita tydmarkkinoilla. Henkild, jolla on nékyvé fyysi-
nen vamma, voi saada osakseen ennakkoluuloja jo hyvin varhaisessa vaiheessa mahdolli-
selta tyonantajalta. Henkild, jolla on puolestaan lukivaikeus, voi kohdata tydeldaméssi haas-

teita silloin, kun han joutuu tydskentelemédn ymparistossi, jossa hidnelld on vaikea keskittya.



Lukivaikeus ei ole ulospdin muille ndkyvd, mutta saattaa aiheuttaa henkil6lle itselleen ah-

distusta.

Kaytén tutkielmassani sitd termistdd, jota kéytetdéin tdménhetkisessd tutkimuskirjallisuu-
dessa sekd yleisessd keskustelussa. Ajattelen kuitenkin, ettd myos kasite ’kehitysvammainen
thminen” madrittelee ithmisen aina ensisijaisesti kehitysvammaiseksi. Thminen on paljon
muutakin, kuin pelkkd diagnoosi. Tehdessdni haastatteluja tapasin kehitysvammaisia ihmi-
sid ja he itse esittelivit itsensd aivan kuten kaikki muutkin, eli esimerkiksi oman persoonal-
lisuuden, tyon, harrastusten ja perheen kautta. Erilaisia termejé kuitenkin tarvitaan, jotta asi-
oista voidaan puhua. Viittaan tekstissini ajoittain vammaisuuteen yleensd, jolloin en erittele
erikseen dlyllistd kehitysvammaisuutta ja muuta vammaisuutta. Esimerkiksi puhuessani
yleisesti vammaisten ihmisten kokemasta syrjinnésti ja heiddn osallistumismahdollisuuksis-

tansa yhteiskuntaan, ajattelen sen koskevan kaikkia vammaisia ihmisia.

2.2 Sosiaalinen vammaistutkimus

Pitkddn hallinneen ladketieteellisen nédkdkulman rinnalle on noussut erilaisia ndkdkulmia
tarkastella vammaisuutta niin, ettd huomio kiinnitetdan vammaisten ithmisten sairauksien si-
jaan heitd ymparoivédn yhteiskuntaan. Haluan tutkielmassani nostaa perinteisten maaritel-
mien rinnalle myos ndkdkulmia, joissa keskustelua kdyddén laajemmin kuin vain terveyden-
huollon nidkokulmasta. Lapi tydon pohdin vammaisuutta, osallisuutta tai toisaalta myds osal-
lisuuden esteitd. Vammaistutkimuksen kenttd antaa minulle raamit pohdintaani, vaikka esi-
merkiksi sosiaalista vammaisuuden mallia on my®ds kritisoitu. (Esim. Vehmas 2005, Suik-

kanen 1999.) Tuon taté kritiikkid esille lopuksi.

Vehmas (2005, 13) tuo esille, kuinka vammaisuuden synnystd ja olemuksesta on esitetty
lukuisia kilpailevia selitysmalleja, joiden tarkoituksena on ratkaista yleisesti ja késitteelli-
sesti mitd vammaisuus on, ja mitd sen tulisi merkitd yhteiskunnallisten jérjestelyiden kan-
nalta. Vammaisuuden teoretisointi ja késitteellistiminen tieteellisin kriteerein on tirkedi,
silld tutkijoiden mukaan se selkeyttdd késitteitd ja lisdd ymmaérrystd sosiaalisesta ilmiost.
Erilaiset tavat selittdd vammaisuutta vaikuttavat myds sithen, miten vammaisia thmisid kos-

kevia kdytdnnon jérjestelyitd toteutetaan. Tamid nédkyy esimerkiksi vammaisten ihmisten



tyollistdmis- ja asumisjérjestelyiden toteutumisessa. Jos yksilon vaikeuksia suoriutua tyo-
tehtdvissa katsotaan johtuvan vain hinen “viallisuudestaan”, ei silloin néhtdisi tirkeéna esi-

merkiksi tyon uudelleen organisointia.

Sosiaalisen vammaistutkimuksen perinteet paikantuvat 1970-luvun Yhdysvaltoihin ja Eng-
lantiin. Se sijoittuu monitieteelliselle tutkimuskentélle, jonka piirissad tehddén niin humanis-
tista, kdyttdytymistieteellistd kuin yhteiskuntatieteellistidkin tutkimusta. Vammaisuus on
osaksi yhteiskuntatieteellinen ja sosiaalipoliittinen ilmid, ja se liittyy keskusteluun vammais-
kisityksistd, tasa-arvosta ja yhdenvertaisuudesta. Sosiaaliseen vammaistutkimukseen kuu-
luu avoin poliittisuus ja vammaisten kokeman syrjinnén esille nostaminen. (Vehmas 2005,

109-117; Ahponen 2008, 13).

Vammaisuuden sosiaalinen malli (the social model of disability) juuret ldhtevét Iso-Britan-
niasta. 1970-luvulla aktivoitui usea vammaisjérjestd, joista yksi oli The Union of Physically
Impaired Against Segregation (UPIAS). Jérjesto sai alkunsa Paul Huntista, joka asui tuolloin
hoitolaitoksessa. Vammaisten ihmisten eldma laitoksissa oli hyvin kontrolloitua ja sosiaali-
sesti rajoitettua, ja radikaaleille uudistuksille oli tarve. Hunt julkaisi esseekokoelman, jotka
olivat vammaisten ihmisten kirjoittamia. Esseet avasivat sitd, kuinka paljon vammaiset ih-
miset kohtaavat ennakkoluuloja ja ulkopuolelle jattamistd. Tastd syntyi keskustelu, jossa ha-
luttiin luoda uusi ndkdkulma vammaisuuteen hallitsevan ldédketieteellisen, yksilokeskeisen

mallin rinnalle. (Thomas 2007, 51; Shakespeare 2006, 11.)

Huntin mukaan vammaiset ithmiset nayttaytyivit muiden silmissd huono-onnisina, silld he
eivit padsseet nauttimaan ldnsimaiselle yhteiskunnalle ominaisesta kuluttamisesta ja sosiaa-
lisista eduista. Lansimaisessa kulttuurissa tyon tekeminen oli keskeisti, ja koska vammaiset
thmiset eivét kyenneet antamaan omaa tyopanostaan yhteisen hyvin kasvattamiseksi, heité
pidettiin hyddyttominé. Heiddt myds kategorisoitiin marginaaliin, jossa asema oli samankal-
tainen kuin joillain muilla vihemmistéryhmilld, kuten homoseksuaaleilla ja tummaihoisilla.

(Barnes 1997, 7)

Michael Oliver on kirjoittanut paljon vammaisuuden sosiaalisesta mallista ja ollut tuomassa
sitd ndkyvasti esille, sekd kritisoinut yksilokeskeistd mallia. Oliverin (1996, 32) mukaan
vammaisuuden yksilokeskeiseen malliin siséltyy ladketieteelliset painotukset ja medikali-
saatio. Oliver kdyttdd my0s késitettd ’the personal tragedy theory of disability”, jolla viita-

taan ajatukseen siitd, ettd vammaisuuden on usein ajateltu olevan jokin kamala tapahtuma,



jonka jotkut epdonniset ihmiset sattumanvaraisesti kohtaavat. Sosiaalisessa vammaisuuden
mallissa ei kielletd vammaisuuden aiheuttamia ongelmia, mutta ongelmien syyta ei paikan-
neta yksiloon, vaan koko yhteiskuntaan. IThmisten henkilokohtaiset rajoitteet eivit ole on-
gelma, vaan yhteiskunnan kykenemaéttomyys tarjota sopivia palveluita vammaisille ja taata

riittavalla tavalla se, ettd heiddt otetaan huomioon kaikessa sosiaalisessa toiminnassa.

Vehmaksen (2005, 119) mukaan sosiaalisen vammaistutkimuksen kentéltd voidaan erottaa
kaksi jaottelua materialistisen ja sosiaalikonstruktionistisen vammaisuuden selitysmallin vé-
lill4. Jaottelu on karkea, mutta sen avulla voi havaita yhteiskunnalliset tekijdt, jotka osaltaan

antavat muodon vammaisuuden ilmidlle.

Materialistinen nakdkulma vammaisuuteen on aiemmin mainittu, englannissa kehitetty vam-
maisuuden sosiaalinen malli. Sen mukaan yhteiskunta vammauttaa ithmiset, joilla on elimel-
lisid vammoja. Vammaisuus on ilmid, jossa ihminen j&d ulkopuolelle yhteiskunnallisesta
osallistumisesta, mikali yhteiskunta on jérjestetty niin sanotusti normaalin vdeston tarpeisiin.
Vammaisuuden katsotaan olevan sosiaalisten muurien aiheuttamaa toiminnan rajoittautunei-
suutta, jolloin yhteiskunnassa vallitsevan kédytdnn6t aiheuttavat vammaisten ihmisten pois-
sulkemista. Toiset taas ndkevit vammaisuuden yhtend yhteiskunnallisena sorron muotona,
jolloin vammattomien ihmisten toiminta luo kulttuuria, joka vammauttaa osan ihmisisti.
Vammaisuutta luova toimintakulttuuri nékyy kaikissa sosiaalisissa rakenteissa, kuten orga-

nisaatioissa ja thmisten vélisessd vuorovaikutuksessa. (Vehmas 2005, 120.)

Sosiaalikonstruktionistisen ndkékulman mukaan vammaisuus on sidoksissa kulttuuriin, sen
arvioihin ja uskomuksiin. Arvot ja uskomukset eivit vain ole olemassa, vaan ne ovat muo-
dostuneet kulttuurin kehityksen mukana. Télloin vammaisuuskin on kulttuurisesti tuotettu
ilmid. Vammaisia ihmisid on kaikissa kulttuureissa, mutta eri kulttuureissa sithen suhtaudu-
taan hyvin eri tavalla. Vammaisuuteen liitetdédn erilaisia uskomuksia, ja hyvada ihmisyytti ja
kaytostd madritelladn eri tavoin. Esimerkiksi keskiajalla lukutaito oli harvinainen, jonka ta-
kia lukihdiriotékaédn ei ilmennyt. Nykyaikainen yhteiskunta on monimutkaisempi ja dlylliset
taidot ovat nousseet yhd tirkedmmiksi. Ndin ollen dlyllisen kehitysvammaisuuden rajat
muuttuvat jatkuvasti, ja voidaan vdiittdd, ettd nykyaikana dlyllistd kehitysvammaisuutta
esiintyy enemmaén kuin muutama vuosisata sitten. On vditetty, ettd kehitysvammaisuus on-
kin sosiaalisesti luotu késite, joka ei méairity joidenkin ihmisten dlyllisilld ja sosiaalisilla
taidoilla, vaan muiden ihmisten tarpeella maéritelld heidét viallisiksi. (Vehmas 2005, 122—

123.)



2.3 Sosiaalisen vammaistutkimuksen kritiikki

Vammaisuuden sosiaalista mallia on my0s kritisoitu. Esimerkiksi Suikkanen (1999, 84—85)
kyseenalaistaa Oliverin késityksen yksilon ja yhteiskunnan suhteesta. Hinen mukaansa Oli-
ver ei kiinnitd tarpeeksi huomiota esimerkiksi politiikan vaikutuksiin yksilon ja yhteiskun-
nan vuorovaikutussuhteissa. Jotta Oliverin kaavailema vammaisuuden sosiaalinen malli
voisi toteutua aidosti, edellyttéisi se nykyisten taloudellisten lainalaisuuksien kumoamista ja
ettd kaikessa sosiaalisessa ja taloudellisessa toiminnassa noudatettaisiin yleisié, tasa-arvoisia

periaatteita. (Suikkanen 1999, 84-85.)

Mikéli vammaisuuden ajatellaan muodostuvan yhteiskunnan asettamista esteisté, eika silld
ole tekemisté yksilon rajoitteiden kanssa, tulisiko tdlloin keskittyd nimenomaan yhteiskun-
nan esteiden purkamiseen? Néin ollen ihmisen sairauden tai vamman hoito jdisi tarkeydel-
tddn toissijaiseksi. (Shakespeare 2006, 31.) Usein mallia on siis kritisoitu siitd, ettd se sivuut-

taa thmisen vamman ja siitd hénelle aiheutuvat avuntarpeet.

Vehmas (2005, 208, 229-230; 2006, 211) on tuonut esille, kuinka sosiaalisessa vammaistut-
kimuksessa ei ole huomioitu kehitysvammaisten ihmisten kokemuksia, vaan sen periaatteet
on rakennettu pitkalti fyysisesti vammaisten ihmisten ehdolla. Esimerkiksi ddrimmaisyyk-
siin vietynd vammaisuuden maédrittely sosiaalinen konstruktionismin avulla voi olla haital-
lista tarkastellessa vaikeavammaisen ihmisen eliméd. Vaikeasti kehitysvammaisen ithmisen
elimelliset vammat ja toimintakyvyn puuteet ovat todellisuutta huolimatta erilaisista sosiaa-
lisista konstruktioista. Joskus elimellisiin vammoihin liittyy myos kipua, rajoituksia ja kar-

simysté, jota ei ole mahdollista poistaa muuttamalla ymparistoa.

Oliver on itse my6hemmin sanonut, ettei vammaisuuden sosiaalisen mallin ollut tarkoitus-
kaan kaikenkattavasti selittdd kaikkea vammaisuutta. Sosiaalisen mallin oli tarkoitus tuoda
uusi nikokulma yksilokeskeisen rinnalle. Oliverin mukaan hén esitteli mallin 1980-luvulla,
ja se oli suunnattu 1&hinnd vammaisten ihmisten kanssa tydskenteleville ammattilaisille, ku-
ten sosiaalityontekijoille. Keskustelu vammaisuuden sosiaalista mallista on saanut aikaan
monia hyddyllisid asioita, kuten sen ettd rakennuksia ryhdyttiin suunnittelemaan esteetto-
maksi ja vammaisten ihmisten syrjinté kiellettiin lainsddddnnossa. Eriarvoisuus on kuitenkin
edelleen selkedsti ndhtévissd esimerkiksi vammaisten ihmisten koulutuksessa ja tydeld-

missd. Oliverin mukaan myds taloudellinen lama nékyy selkedsti vammaisten ihmisten elé-



misséd, kun vammaispalveluita tarjotaan tiukassa taloustilanteessa vain kaikista eniten tar-
vitseville. Yksilokeskeinen vammaisuuden médritelma on yha vahva poliittisessa paatoksen-
teossa, jolloin vammaisten ihmisten puolustajiksi jadvit vain erilaiset hyvéntekevéisyysjar-

jestot, joilla taas on omat agendansa. (Oliver 2013, 1024-1026.)

Vammaisuuden sosiaalisessa mallissa on rajoituksia, mutta siitd huolimatta se on tarpeelli-
nen. Sen avulla voidaan muuttaa suhtautumista vammaisuuteen yhteiskunnassa ja politii-
kassa, edistdd esteettomampid yhteiskuntaa sekd saada vammaisia ihmisid itsedén osallistu-
maan aiempaa enemmaén. (Kivistd 2008, 62.) Reinikainen (2007, 41) kirjoittaa, ettd vammai-
suuden yhteiskunnallisen mallin voi mieltdd ndkokulmaksi tai ldhestymistavaksi, jonka
avulla tarkastellaan kriittisesti vammaisten ihmisten yhteiskunnallista asemaa ja kohtelua
yhteiskunnan eri osa-alueilla ja ndin katsottuna sitd voi soveltaa myos esimerkiksi tarkastel-

lessa kehitysvammaisia ihmisia.

2.4 Osallisuus

Osallisuudelle on olemassa useita médritelmid, jotka vaihtelevat esimerkiksi eri tieteenalojen
vililld. Maailman terveysjirjest6 WHO:n mukaan osallisuus edellyttda, ettd yksilolld on
mahdollista osallistua hdnti koskevaan paitoksentekoon, kuten esimerkiksi hanti koskevaan
terveydenhoitoon. Kdytdnndssd osallisuus nékyy usealla erilaisella tavalla. Osallisuuteen
kuuluu, ettd ihmisille ja yhteisdille annetaan objektiivista tietoa ja heille luodaan mahdolli-

suuksia vaikuttaa omaa yhteisod koskeviin asiothin. (World Health Organization, 2020.)

Osallisuus tavoitteena esiintyy erilaisissa hankkeissa, poliittisissa ohjelmissa ja se ndkyy
myds lainsdddidnnossd. (Esim. Perustuslaki 14§ ja Kuntalaki 22§.) Suomessa Terveyden ja
hyvinvoinninlaitos THL nostaa osallisuuden esille yhtend Suomen hallituksen ja Euroopan
unionin tavoitteena. Osallisuus on keskeinen keino ehkéistd syrjdytymistd ja torjua koy-
hyyttd. Osallisuutta edistamélld voidaan védhentdd eriarvoisuutta. Osallistuminen on yksi
véyld kokea osallisuutta. THL tuo esille, kuinka Suomalaisessa yhteiskunnassa palkkaty6 on
yksi merkittdvimmisti yhteisolliseen toimintaan osallistumisen muodoista, silld tyd ja am-
matti madrittelevdt osaltaan ithmisen identiteettid, asemaa ja paikkaa yhteiskunnassa. Tyo-

eldméan ulkopuolelle jddminen merkitsee my0s normaaleista tydyhteisdistd ulos jadmisté, ja
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pitkalla tahtdimella palkkatyostd ulosjidminen voi johtaa sosiaaliseen syrjdytymiseen. Vam-
maiset ihmiset ovat erityisen haavoittuvassa asemassa, silld he kohtaavat eliméassdan ennak-

koluuloja ja syrjintdd. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2019.)

Sosiaali- ja terveysministerio on perustanut vuoden 2020 alussa osallisuustydryhmaén, jonka
tarkoituksena on arvioida ja valmistella sddnndsehdotuksia vammaispalveluja koskevaan
lainsdddantoon. Tyoryhmédssd on muun muassa eri vammaisjérjestojen edustajia. Tyoryh-
min tarkoituksena on lisdtd vammaisten ihmisten osallisuutta heitd koskevien asioiden péa-
toksenteossa ja palvelujen jarjestdmisessd. Ryhmé muodostettiin Ei myytavéna! -kansalais-
aloitteen takia. Aloite vastusti vammaispalveluiden kilpailutusta ja sité, ettd vammaiset ih-
miset jdivdt osattomaksi heidin eldmiinsd koskevien pédétdsten tekemisessd. (Sosiaali- ja

terveysministerié 2020; Ei myytivana! -kansalaisaloite 2020.)

Yhteiskunta- ja sosiaalipolitiikassa osallisuutta on mééritelty muun muassa kansalaisuuden,
inkluusion, voimaantumisen, asiakasléhtoisyyden ja vaikuttamisen késitteilld. My0s sosiaa-
lisen pddoman késite liittyy usein keskusteluun osallisuudesta. Osallisuus voidaan néhda laa-
jempana viitekehyksend, joka koostuu erilaisista teorioista. Vaikka ldhestymistapoja osalli-
suuteen on monia, on oleellista 16ytd4 mahdollisimman kattavasti tietoa niiden ihmisten elé-
masti, jotka kokevat epitasa-arvoa ja syrjintdd, silla tiedon avulla voidaan kehittd4 sosiaali-
palveluita paikallisesti ja kansallisesti. (Kivistd 2014, 42; Isola, Kaartinen, Leemann, Laa-

peri, Schneider, Valtari ja Keto-Tokoi 2017, 9.)

Nérhen, Kokkosen ja Matthiesin (2013, 113) mukaan osallisuus (involvement) ymmaérretdan
suomalaisessa keskustelussa laajempana késitteend kuin osallistuminen (participation).
Osallisuus tarkoittaa yhteiskuntaan kiinnittymistd ja kokemusta johonkin kuulumisesta.
Osallisuus on mahdollisuutta osallistua, toimia ja vaikuttaa omassa ympéristdssé ja yhteis-
kunnassa. Osallisuuden kokemukseen vaikuttavat ithmisen henkilokohtainen eldmismaa-
ilma, identiteetti ja sosiaaliset verkostot. (Narhi ym. 2013, 113.) Sarkelda-Kukko (2014, 35)
erottaa osallistumisen ja osallisuuden niin, ettd osallistuminen on yksi osallisuuden muoto.
Osallistuminen on esimerkiksi osallistumista erilaisiin tapahtumiin, tempauksiin ja paatok-
sentekoon. Osallistumalla ihminen voi vaikuttaa omaa elamiidnsd koskevaan péddtoksen te-
koon sekd toteuttaa itsedéin. Osallistaminen on myo0s keino aktivoida yksil6itd osallistumaan,

joten halu ja motivaatio osallistua eivit siis synny yksildssd itsessddn.
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Sarkeld-Kukko (2014, 36) on hyodyntinyt muun muassa sosiologi Erik Allardtin hyvinvoin-
nin ulottuvuuksia ja perustarpeita muodostaessaan jasennystd osallisuudesta. Hin kisittelee
osallisuutta yksilon nédkokulmasta, jolloin osallisuudella kuvataan yksilon kuulumisen tun-
netta yhteiskuntaan tai yhteisoon. Osallisuuden kokemukset muodostuvat pienistd, arkeen
kuuluvista palaista, kuten kuulluksi ja huomioiduksi tulemisesta, sosiaalisista suhteista ja
omista asioista paittimisestd. Osallisuuden vastavoimana on syrjdytyminen, joka linkittyy
yhteiskunnan rakenteisiin. Sen takia osallisuutta on tarkasteltava yksilotason lisdksi myos

yhteiskunnallisella tasolla.

Allardt on tunnistanut kolme ihmisen perustarvetta: having, loving ja being. Having viittaa
materialistisiin asioihin ja olosuhteisiin, kuten tyohon, asumiseen ja koulutukseen. Loving
taas on tarvetta olla yhteydessda muihin ihmisiin, kuten omaan perheeseen, ystdviin ja yhtei-
sOihin. Being puolestaan viittaa ihmisen tarpeeseen integroitua yhteiskuntaan esimerkiksi
poliittisen vaikuttamisen tai merkityksellisen tyoeldmén kautta. (Allardt 1976, 88—94, Rai-

vion ja Karjalaisen 2013, 16 mukaan.)

Osallisuuden kokemus linkittyy taloudellisiin voimavaroihin ja itsensd toteuttamisen mah-
dollisuuksiin. Allardtin (1976) mukaan elintaso pitéa sisdlldén erilaiset toimintaresurssit, joi-
den avulla yksilo voi tyydyttdd perustarpeitaan. Toimintaresursseja ovat esimerkiksi koulu-
tus, terveys, vapaa-aika seka taloudelliset ja poliittiset resurssit. (Allardt 1976, 39—40, Sér-
keld-Kukkosen 2014, 39 mukaan.) Tulojen alhaisuudella ja osallisuudella on vahva yhteys,

silld tulot ovat tirked véline toimintamahdollisuuksille. (Sarkeld-Kukko 2014, 39.)

Sérkelda-Kukko (2014, 40) nostaa esteettomyyden yhden térkedksi kriteeriksi osallisuuden
mahdollistamiselle. Esteettomyys voi olla fyysistd, psyykkisti tai sosiaalista. Palvelut ja ym-
péristd tulisi suunnitella niin, ettd yksilon ikd, sukupuoli, terveydentila tai esimerkiksi fyy-
sinen toimintakyky ei ole esteend ympdaristossd toimimiselle ja palveluiden kéyttdmiselle.
Esteettomyys on tilanne, jossa kaikki voivat osallistua yhdenvertaisesti riippumatta henkilo-
kohtaisista ominaisuuksista. Esteettomyys on tirked osa osallisuutta, silld se vaikuttaa yksi-
16n toimintamahdollisuuksiin arjessa, sosiaalisissa suhteissa ja itsed koskevassa padatoksen-

teossa.

Sosiaaliset suhteet ja kuuluminen yhteistdihin on tirked osallisuuden ulottuvuus. Thmisten
viliset suhteet ja kokemus yhteisollisyyttd luovat osallisuuta ja vahvistavat yhteiskunnallista

koheesiota. Yhteenkuuluvuuden tunteeseen vaikuttaa se, miten yksilon tunteet ja ajatukset
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otetaan vastaan. Jos tunteet sivuutetaan tai niité ei oteta vakavasti, on vaikea tuntea yhteen-
kuuluvuutta yhteis6on. Osallisuuden tunteeseen ja kokemukseen vaikuttavat yksilon omien
voimavarojen lisdksi yleinen asenneilmapiiri ja yhteiskunnan rakenteet. Osallisuuden tun-
netta vahvistaa, jos yksilod arvostetaan ja pidetdén tirkedna erilaisissa sosiaalisissa verkos-
toissa, sekd myos laajemmin kansalaisena, palveluiden kéyttdjand ja asiakkaana. Mikéli ih-
minen ei pysty itse vaikuttamaan toimintaansa ja elamédnsé, hén vieraantuu yhteiskunnasta

ja sosiaalisista suhteista. (Sarkeld-Kukko 2014, 41-43.)

Itsensd toteuttamisen kautta ihminen voi tunnistaa ja kayttdi hianellé olevia sisdisid mahdol-
lisuuksia. Allardtin (1976) mukaan itsensé toteuttamisen osatekijoitd ovat persoona, arvon-
anto, mahdollisuudet eritasoiseen tekemiseen seka poliittisen vaikuttamisen. Itsensa toteut-
taminen tekemisen kautta auttaa hahmottamaan yksilon osallisuutta sekd ottamaan kéyttoon
olemassa olevia voimavaroja eri eldméntilanteissa. Itsensi toteuttaminen on itselle merki-
tyksellistd tekemistd, joka voi tapahtua yksin tai yhdessd, jolloin se luo myds yhteenkuulu-
vuutta ja osallisuutta. Itsensd toteuttaminen voi tapahtua esimerkiksi tyon, vapaa-ajan tai

kansalaistoiminnan kautta. (Sarkeld-Kukko 2014, 41-43.)

2.5 Sosiaalinen osallisuus ja osattomuus

Osallisuudesta puhuttaessa kéytetddn myos késitettd sosiaalinen osallisuus (social inclu-
sion). Se on sekd arvotavoite, mutta myds keino torjua kdyhyytté, ehkiistd syrjadytymisti ja
edistdd tasa-arvoa. Sosiaalinen osallisuus sisdltdd yksilon mahdollisuuden osallistua yhteis-
kunnan toimintaan, eli sen kykeneeko hén osallistumaan hidnen hyvinvointinsa kannalta mer-
kittdviin taloudellisiin, sosiaalisiin, kulttuurisiin toimintoihin ja muihin instituutioihin. Sosi-
aalinen osallisuus esineellistetddn usein esimerkiksi sosiaaliturvan ja terveyspalvelujen saa-
tavuuteen sekd tyomarkkinoille pddsyyn. (Raivio ja Nykénen 2015, Raivio ja Karjalainen

2013, Rouvinen-Wilenius 2014, Leemanin ja Hdmaéldisen 2016, 589 mukaan.)

Puhuttaessa vammaisten yhteiskunnallisesta asemasta, kdytetdan osallisuuden ja inkluusion
késitteiden rinnalla késitteitd sosiaalinen eksluusio, eli sosiaalinen ulossulkeminen, tai sosi-
aalinen osattomuus. Sitd kéytetddn usein rinnakkaiskisitteend epaoikeudenmukaisuudelle,
koyhyydelle ja syrjinnille. Késite ndkyi 1970-luvun Ranskassa, jolloin sitd kaytti sosialisti-
nen hallitus. Se pyrki tuomaan esille marginaalissa eldvéaa yhteiskuntaluokkaa, jolla ei ollut

padsya sosiaaliturvaan. Euroopan unioni alkoi kdyttimééan termid 1980-luvulla koyhyyden
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vastaisessa politiikassa. Sosiaalinen eksluusio oli avainkésite, kun Euroopassa pyrittiin va-
hentdmiin koyhyyden aiheuttamaa stigmaa. (Eriksson 2008, 175—176; Rimmerman 2013,
34.)

Merrelsin, Buchanannin ja Watersin (2019, 15-17) tutkimuksessa haastateltiin kehitysvam-
maisia nuoria aikuisia ja selvitettiin heiddn kokemuksiaan sosiaalisesta osallisuudesta
omassa arjessa. Kehitysvammaisten ihmisten osallisuuskokemuksista on vahén tutkimustie-
toa. Haastateltavat kokivat syrjintdd ja ulkopuolisuutta omassa yhteisdssd. Oma kehitys-
vamma tunnistettiin erottavaksi tekijaksi muista ihmisisti ja haastateltavat olivat siitd hyvin
tietoisia. Oman vammaisuuden takia tyon saanti oli nuorille aikuisille hankalaa, miké taas
lisési ulkopuolisuuden kokemusta. Niillé keilld ty6ta oli, kokivat saavansa siité iloa ja koki-
vat, ettid he ovat osa yhteisod. Osa haastateltavissa osallistui viikoittain kunnan jérjestimééan
vammaisille suunnattuun toimintaan, jossa opeteltiin arkieldmassé tarvittavia taitoja ja niithin
kuului my0s erilaiset tapahtumat. My6s tdménkaltainen toiminta koettiin hyviksi, sillé se toi

tekemistd arkeen, esti tylsistymisté ja sen kautta oli mahdollista luoda sosiaalisia kontakteja.

Juhila (2012, 53) tuo esille sosiaalisen osallisuuden ja syrjdytymisen késitteitd. Juhilan mu-
kaan tyypillisesti nditd késitteitd ldhestytddn toistensa vastakohtien kautta. Hin viittaa Koy-
hyyden ja sosiaalisen syrjdytymisen vastaiseen kansalliseen toimintasuunnitelmaan (2003),
jossa sosiaalisen osallistumisen edistdmistd kuvataan pyrkimykselld liittd4 yhteiskunnan toi-
minnoista syrjdytyneet osalliseksi tyohon, harrastuksiin, koulutukseen ja kulttuurieldméén.
Syrjdytyminen on siis sosiaalisen osallisuuden toteutumattomuutta, osattomuutta. Se on si-
ten tyGttomyyttd, harrastamattomuutta, kouluttamattomuutta ja niin edelleen. Syrjdytyneelld
ihmiselld on ndin vihemman sosiaalisen osallisuuden ulottuvuuksia elaméassadédn, kuin enem-

mistolla thmisista.

Ihminen voi kokea osattomuutta, kun hén ei ole osallisena jossain yleisesti tirkednd pide-
tyssd toiminnassa, kuten sosiaalisissa suhteissa, tydmarkkinoilla tai yhteiskunnallisessa vai-
kuttamisessa. Voidaan ajatella, ettd ilman osallisuuden tunnetta osallistumiselta puuttuu pe-
rusta. Osallisuus perustuu siis sosiaalisille suhteille, silld se toteutuu yksilon ja yhteisdjen
vilisessd vuorovaikutuksessa. (Ndrhi ym. 2013, 116.) Raivion ja Karjalaisen (2013, 14) mu-
kaan osallisuus ja sen vastakohta osattomuus méérittyvit ensisijaisesti yksilon kokemuksina
ja tunteita, joten osallisuudesta ei voi puhua toisen ihmisen puolesta. Osallisuus ilmenee
henkildkohtaisen kokemuksen lisdksi myds toimintamahdollisuuksina ja siihen sisdltyy va-

linnan vapaus. Tamin takia osallisuus ei voi olla pakotettua.
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Yhteiskunnassa on erilaisia tavoiteltavia ja normaaleina pidettyjé asioita, kuten palkkatyd,
perhe ja muut sosiaaliset verkostot. Syrjdytymisen prosessissa ihminen ajautuu ndiden osal-
lisuuksien ulkopuolelle (Juhila 2012, 54.) Vammaisten ihmisen kertoessa elaméstdaan néky-
vit kokemukset sosiaalisesta ulossulkemisesta esimerkiksi tyoeldmassa ja koulussa. (Eriks-

son 2008, 175-176.)

Usein oletetaan, ettd vammaisten ihmisten eliméissd suurimmat haasteet aiheutuvat hianelld
olevasta psyykkisestd tai fyysisestd vammasta. Todellisuudessa vammaiset ihmiset kuiten-
kin itse kertovat, ettd ongelmia aiheuttaa eniten muiden ihmisten negatiiviset asenteet ja so-
siaaliset esteet, joita he joutuvat kohtaamaan. Nuo sosiaaliset esteet nikyvét ja toteutuvat
usealla eri tasolla ihmisten vilisissd kohtaamisissa ja my0s syvemmaélld sosiaalisissa raken-
teissa. (Radermacher, Sonn, Keys & Duckett 2010, 334.) Toisaalta ihminen voi kokea yhté-
aikaisesti jollain eldmén osa-alueella sosiaalista osallisuutta, ja toisella sosiaalista ulossul-
kemista. Esimerkiksi maahanmuuttajilla, tai vammaisilla ihmisilld voi olla tasa-arvoinen ja
vilittdvd suhde oman ldhipiirinsd ja perheensd kanssa, mutta he voivat myos samalla kokea

oikeuksiensa kieltdmistd ja syrjintdd perhepiirin ulkopuolella. (Rimmerman 2013, 35.)

Erilaisuuden stigman ja ulossulkemisen kokemuksilla voi olla kauaskantoiset seuraukset,
silld ne voivat heikentdd ithmisen halua edes yrittdd pyrkid tydmarkkinoille. Vammaisen ih-
misen voi olla kokemustensa takia vaikeaa hahmottaa omia vahvuuksia ja kykyjd. Vammais-
ten osallisuudessa tai inkluusiossa on kysymys sosiaalisen identiteetin ulottuvuuksista, joi-
den tulisi voida kehittyd ilman pelkoa syrjityksi tulemisesta. (Eriksson 2008, 175-176.) Ih-
misen joutuessa ulkopuolelle yhteisoistd ja kokiessaan arvostuksen puutetta, voi se johtaa
negatiivisen mindkuvan kehittymiseen ja alttiuteen kohdata enemmaén negatiivisia kokemuk-
sia elamin aikana. (Wolfensberg 2000, Merrelsin, Buchanannin ja Watersin 2019, 13 mu-

kaan).
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3 KEHITYSVAMMAISTEN IHMISTEN OSALLISTUMINEN TYO-
ELAMAAN

3.1 Sopimukset ja lainsdadanto turvaamassa vammaisten ihmisten oikeutta tyohon

Suomen perustuslain 18§ mukaan julkisen vallan on edistettiva tyollisyytté ja pyrittéva tur-
vaamaan jokaiselle oikeus tyohon. Yhdenvertaisuuslain 8§ puolestaan kielletddn syrjiminen
ithmisen vamman takia. Lain 15§ méérittelee kohtuulliset mukautukset vammaisten ihmisten
yhdenvertaisuuden toteuttamiseksi. Sen mukaan tyOnantajan on tehtdvd asianmukaiset ja
kulloisessakin tilanteessa tarvittavat kohtuulliset mukautukset, jotta vammainen henkil6 voi
yhdenvertaisesti muiden kanssa saada koulutusta, tyotd sekd kuin suoriutua tyotehtdvistd ja
edetd tyouralla. (Suomen perustuslaki 11.6.1999/731; Yhdenvertaisuuslaki 1325/2014.) Th-
misen oikeudesta tyohon ja toimeentuloon sdddetddn myos TSS-sopimuksessa, jonka Suomi
on allekirjoittanut vuonna 1975. (Taloudellisia, sosiaalisia ja sivistyksellisid oikeuksia kos-

keva kansainvélinen yleissopimus, 6/1976).

Kehitysvammaisten ihmisten tyOstd sdddetidén tarkemmin sosiaalihuoltolaissa sekd kehitys-
vammalaissa. Vammaisten henkildiden ty6toimintaa voidaan jarjestdd vanhan sosiaalihuol-
tolain (710/1982) perusteella, jos vammainen henkil6 on tyokyvyton ja toimeentulo perustuu
pédosin sairauden tai tyokyvyttdomyyden perusteella myonnettdviin etuuksiin. Vammaisten
henkil6iden tydtoiminnalla tarkoitetaan toimintakyvyn ylldpitdmista ja sitd edistdvaa toimin-

taa.

Suomi on hyviksynyt YK:n vuonna 2006 esittdman vammaisten henkildiden oikeuksia kos-
kevan yleissopimuksen (Convention on the Rights of Persons with Disabilities, CRPD), joka
lyhennetddn YK:n vammaisten ihmisoikeussopimukseksi, YK:n vammaissopimukseksi, tai
yleissopimukseksi. Sopimus tdydentdd muita YK:n ihmisoikeussopimuksia ja se kieltia kai-
kenlaisen vammaisiin henkiléihin kohdistuvan syrjinnédn. Sopimus tuli voimaan vuonna
2008 ja Suomi allekirjoitti sen ja valinnaisen poytédkirjan vuonna 2007. Suomi ratifioi kesilla
2016 vammaissopimuksen. Suomi on ollut viimeisten sopimuksen allekirjoittaneiden EU-
maiden joukossa, jossa sopimusta ei ole saatettu voimaan. Ratifiointi edellytti muutoksia
lainsdddantoon kuten esimerkiksi kotikuntalakiin, sosiaalihuoltolakiin ja kehitysvammala-

kiin. (Verneri 2017; YK-liitto.)
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YK:n vammaisyleissopimuksen tarkoituksena on vahvistaa sité, kuinka kaikki ihmisoikeu-
det kuuluvat my6s vammaisille henkildille ja ettd myos heilld olisi mahdollisuus nauttia
ndistd oikeuksista ilman syrjintdd. Sopimuksessa mairitellddn erilaisia mukautuksia, joiden
avulla oikeudet voivat tdysimidrdisesti toteutua. Keskeistd oikeuksien edistimisessd on
vammaisuuden perusteella tapahtuvan syrjinnin kieltiminen ja periaate yhdenvertaisesta
kohtelusta. Sopimus on tdrked véline muutoksessa vammaisiin kohdistuvia asenteita koh-
taan, silld perinteisesti vammaiset on néhty hyvintekevidisyyden ja lddkehoidon kohteena,
mutta sopimuksessa vahvistetaan vammaisten asemaa oikeuksien haltijoina. He ovat yhteis-
kunnan aktiivisia toimijoita, jotka voivat vaatia omia oikeuksiaan ja tehdi omaa eldméansa
koskevia paétoksid vapaasti. (YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista ja so-

pimuksen valinnainen pdytikirja, 4-6.)

Sopimuksen 27 artikla késittelee vammaisten ihmisten tyoté ja ty6llistymistd. Sen mukaan
sopimuksen sopijapuolet sitoutuvat muun muassa tunnistamaan vammaisten ihmisten oikeu-
den tehdi toitd yhdenvertaisesti muiden kanssa. Sopijapuolet sitoutuvat kieltdiméén syrjinnén
vammaisuuden perusteella kaikissa palvelusuhdetta koskevissa asioissa. Sopimuksella suo-
jellaan vammaisten ihmisten oikeutta saada sama palkka samanarvoisesta tyosta ja tydsken-
nelld turvallisissa ja terveellisissé tydoloissa. (YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden

oikeuksista ja sopimuksen valinnainen pdytikirja, 57.)

YK:n vammaissopimus on yksi keskeisimmistd vammaisten ihmisten oikeuksia edistdvista
sopimuksista. Suomessa on liséiksi ollut erilaisia hankkeita ja ohjelmia, jotka ovat pyrkineet
edistimddn vammaisten tasavertaisuutta. Esimerkiksi vuosina 2010-2015 toimineen
VAMPO-ohjelman (Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle) yhtend tavoitteena
oli edistdd vammaisten sosioekonomista asemaa ja tyollistymistd kehittdmalld rekrytointi-
vaiheen palveluja ja etsimélld uusia tydaloja vammaisille henkiléille. (Sjoblom 2016, 26—

27)

3.2 Kehitysvammainen ihminen ja tyo
Tyo6 voidaan ndhdd vammaisten ithmisten yhteiskunnallisen tasa-arvon toteutumisen ydinte-

kijand. Tyo on merkittdvé osa ldnsimaista yhteiskuntaa: se ei ole pelkké toimeentulon l&hde,

vaan se kytkeytyy myos ihmisen mindkuvaan ja itseluottamukseen. (Vehmas 2005, 129.)
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Saloviita ym. (1997, 25) viittaavat Moseleyyn (1988) todetessaan, kuinka tyon merkityksen
on havaittu olevan samanlainen vaikeavammaiselle henkil6lle kuin kenelle tahansa muulle-
kin. Ty0 tuottaa taloudellisia voimavaroja, luo sosiaalista identiteettid, antaa sosiaalista tu-

kea, antaa mahdollisuuden olla tuottava ja hyddyllinen ja palkitsee ihmista.

Isopahkala-Bouret, Lappalainen ja Lahelma (2012, 92) viittaavat muun muassa Turneriin
(2001) todetessaan, ettd perinteisesti palkkatyd on ollut ihmisen velvollisuus ja se on ollut
reitti hyodylliseen kansalaisuuteen ja etuuksien saavuttamiseen. Tyon kautta ihminen on oi-
keutettu toimeentulon liséksi usein vakuutukseen, elédkkeeseen ja terveydenhoitoon. Ekhol-
min ja Teittisen (2014, 10) mukaan tyd on noussut modernissa yhteiskunnassa niin merkit-
taviksi tekijaksi, ettd se maérittdd ihmisoikeuksia ja siten my0ds kansalaisuuden ihannetta.

Tamén vuoksi on perusteltua puhua tyontekijikansalaisuudesta.

Isopahkala-Bouret ym. (2012, 93) médrittelevét tyontekijdkansalaisuuden ihanteeksi, johon
yksilot pyrkivét. Kansalaisuuden ihanteeseen liittyy muitakin asioita kuin tyo, mutta tyon
kautta yksilo saavuttaa merkittdvid oikeuksia ja velvollisuuksia. Nykydin yksiloltd ei enda
valttdméttd vaadita eldménmittaista tyuraa, vaan sitd ettd hin omaa ty6llistymiseen tarvit-
tavia valmiuksia, eli on aina tydllistettdvissd. Tydllistettdvyyteen sisdltyy yksilon kyky saada
ja sdilyttdd tyopaikka, joka taas vaatii yksikoltd oikeanlaisia ominaisuuksia tyomarkkinoilla.
Tyontekijdkansalaisuuden periaate on eri kulttuureissa ja eri ajankohtina marginalisoinut

esimerkiksi maahanmuuttajia, naisia ja ihmisid, joilla on jokin vamma.

Vehmas (2005, 54-56) arvioi, ettd teollistuminen vaikutti vammaisten ithmisten asemaan
tyomarkkinoilla. Maatalousyhteiskunta muuttui kilpailua korostavaksi teollistuvaksi yhteis-
kunnaksi, joka puolestaan heikensi vammaisten mahdollisuuksia osallistua tyontekoon.
Aiemmin esimerkiksi fyysisesti vammaiset henkil6t olivat tyollistyneet esimerkiksi maata-
lon toissé kotieldintenhoitajina. Teollistumisen myo6td tyon tuottavuutta alettiin mittaamaan
erilaisin tavoin, jolloin heikommat ja hitaammat tyontekijét eivit endd menestyneet palkka-

tyomarkkinoilla. (Vehmas 2005, 54-56.)

Historiassa kehitysvammaisille suunnatun tyon tarkoituksena oli poistaa toimettomuutta ja
jarjestdd tyotd yksilon ja yhteiskunnan hyddyttimiseksi. Aiemmin kdyhdin- ja vaivaishoito-
laitoksilla oli olennainen merkitys tyon jirjestdmisessd. Laitosten tavoitteena oli usein olla
elintarvikeomavaraisia, jolloin vanhus- ja vammaistydvoima oli niille hyodyllistd. Hyodyn

ndkokulma nousi esille erityisesti 1970- ja 1980 — luvun Suomessa, jolloin ty6té jarjestettiin
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ensisijaisesti tyokykyisimmille ja ’suojatydkelpoisille”. Yksilon tasolla hyodyn ndkdkulmaa
voi tarkastella niin, ettd tyohon osallistumalla yksilo oli osa yhteiskuntaa ja hdnen elinta-

sonsa parani. (Hokkila1992, 90-98)

Yksi kehitysvammahuollon historian keskeinen tavoite on ollut toimettomuuden poistami-
nen puolestaan niin laitoksissa kuin kodeissa asuvien kehitysvammaisten henkildiden koh-
dalla. Aiemmin laitoshoito oli pelkistettyd ja yksinkertaista. Toiminnan tarve on kuitenkin
yksi ihmisen perustarpeista, joten ihmisten aggressiivisuus ja muut ilmidt nousivat esiin eri-
laisissa asumisyksikoissd toimettomuuden seurauksena. Tdmin takia toimettomuutta on py-
ritty ehkdisemddn jirjestimélld tyotd ja toimintaa kehitysvammaisille ihmisille. (Hokkila
1992, 90-91.) Esimerkiksi 1970-luvulla jérjestettiin pelkédn laitoshoidon sijaan kehitysvam-
maisille ithmisille erillistd ty0toimintaa, jonka tarvetta perusteltiin kehitysvammaisten oikeu-
della osallistumiseen ja mielekkiisiin eldméansisdltoihin. Kehitysvammakomitean mietin-
ndssd todettiin tuolloin, kuinka tyStoiminnan oli tarkoitus tarjota heille jokapdivéinen séén-

nodllinen ohjelma, joka tuki heidin sopeutumistaan yhteiskuntaan. (Leppild 2014, 151-152.)

Usein puhuttaessa vammaisten thmisten tydllistymisestd, huomio kohdennetaan tyonhakijan
puutteisiin ja vajavuuksiin, jotka estivit tyOllistymisen. Linnakangas, Suikkanen, Savt-
schenko ja Virta (2006, 19) toteavat, ettd esimerkiksi kuntoutuksessa on péddasiassa pyritty
vaikuttamaan yksiloon arvioimalla ja sopeuttamalla héntd yhteiskuntaan, ja tavoitteena on
siten ollut vaikuttaa tydvoiman tarjontaan. Tavoitteena on ollut lisidtd kuntoutujan kilpailu-
kykya ja mahdollisuuksia ty6llistyd, mutta yhteistyd tyonantajien kanssa mahdollisen tyd-
paikkojen kartoittamiseksi ei ole kuulunut kuntoutukseen. Morrisin (2019, 250) mukaan jul-
kisessa keskustelussa on erilaisia ndkemyksia siitd, miksi vammaiset ihmiset ovat ulkopuo-
lella tyoelamaistd. Joidenkin mukaan syynd on talousjérjestelmi, joka vallitsee nykyisessd
yhteiskunnassa, kun taas toiset ajattelevat, ettd syynad on vallitseva kulttuuri, jossa vammaiset
thmiset ndhddén muista ihmisistd ulkopuolisina. Yhti mielté ollaan kuitenkin siit4, ettd vam-
maisten tydeldmaistd ulkopuolelle jddminen on keskeinen ldhde syrjinnélle ja sorrolle, silld
on keskeinen rooli kansalaisuuden muodostumiselle, ja se on olennainen tekijd, joka yllapi-
tdd koyhyyden ja vammaisuuden yhteyttd. (Abberley 1999; Roulstone 2012, Morrisin 250
2019 mukaan).

Hakala (2013, 232) on tuonut esille erilaisia epikohtia, jotka ilmenevit kaikissa kehitysvam-

maisille tarkoitetuissa tyollistymismuodoissa. Tyontekijdkansalaisuus méérittyy néissd pal-
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veluissa aina jollain tavalla erityisend, normaalista poikkeavana. Ndin on my0s tuetussa tyol-
listymisessd, joka on ikddn kuin palkkatyotd, mutta ei kuitenkaan koskaan tdysin tavoita ai-
toa tydsuhdetta. Hakala kéyttdd néista kasitettd “ndenndistyOsuhteet”, jossa tyontekijé tarvit-
see erityistd tukea, tyotd mukautetaan ja palkka mééritetddn erityiselld tavalla. Tietynlainen
erityisyys madrittelee tyotd sen jokaisella tasolla, ja nédin inkluusio tyontekijékansalaisuuteen
ei padse tapahtumaan. Lopputuloksena ihminen kéy useita erilaisia valmentavia ja kuntout-
tavia ohjelmia ldpi, jaa vuosikausiksi toimintakeskukseen tekemédén yksitoikkoista ty6té tai
jaa avotyohon padsemaittd koskaan osaksi varsinaista tyoyhteisod. Tuettu tydllistyminen ei
ole tuonut ratkaisua ongelmaan ja ty6llistyneiden mééra on jadnyt marginaaliseksi. Yksi syy
tahin 10ytyy kiytanteistd: tyonantajilla on mahdollisuus ketjuttaa harjoittelu- ja kokeilujak-
soja ja ndin saada yrityksen tavanomaiset tyot hoidettua halvemmalla. Jos virallista tydsuh-
detta ei ole, tydnantajan on helpompi ongelmatilanteessa siirtdd vastuu tyopaikan ulkopuo-

lelle. (Hakala 2013, 232.)

3.3 Tyollistymisen vaihtoehdot kehitysvammaisille Suomessa

Tyo- ja toimintakeskukset ovat esimerkiksi kuntien, yksityisten toimijoiden ja sdatididen jar-
jestdmid keskuksia, jotka tarjoavat tyotoimintaa kehitysvammaisille nuorille ja aikuisille.
Tyodtoiminta perustuu erityishuoltolakiin tai sosiaalihuoltolakiin, ja sen tavoitteena on tarjota
mielekdstd tekemistd ja yllapitdd sosiaalista toimintakykyé. Tyotehtdvit voivat olla esimer-
kiksi erilaisia teollisuuden alihankintat6itd, kutomo- ja ompelutoita ja tyokeskuksen sisdisid
toitd. TyOotoiminnan tydaika vaihtelee yksilollisesti: osa kdy tyotoiminnassa joka arkipdivi,
osa harvemmin. Ty6toiminnassa tydskentelee suomessa arviolta 6000 kehitysvammaista ih-

misté. (Kaski, Manninen ja Pihko 2012, 318; Vesala, Klem, & Ahlstén 2015, 53-54.)

Kehitysvammaisten ihmisten tydtoiminnasta sdddetddn kehitysvammalaissa. TyGStoiminta
tulisi ensi sijassa jarjestdd yleislain, eli sosiaalihuoltolain mukaisesti, mutta kdytannossé pal-
velua jérjestetddn kehitysvammalain perusteella. Kehitysvammalain perusteella asiakas saa
matkat ty0toimintaan maksutta, jolloin se on asiakkaalle taloudellisesti edullisempaa. Tyo-
toiminnasta ei saa palkkaa, silld se on sosiaalipalvelua. Tydtoiminnasta kunta voi maksaa
tydosuusrahaa, ja kunta voi pdittdd sen suuruuden. Tydosuusrahan verovapaa yldraja on 12
euroa pdivissd. (Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos 19.7.2020; Laki kehitysvammaisten eri-

tyishuollosta 23.6.1977/519.) On siis huomioitava, ettd tydosuusrahan maksaminen kunnille
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on vapaachtoista, eli tydtoiminnassa kdyva ei vélttimattd saa ollenkaan rahaa toiminnasta.
Tutkimukseni haastateltavista kaikki eivit saaneet tuota verovapaata ylirajaa, eli 12 euroa
paivissd, vaan erds haastateltava sai esimerkiksi 3 euroa péivassa. Lounaan hinta ylittda tuon

3 euroa, joten kdytdnnossd tydtoiminnassa kivijd maksaa osallistumisestaan tydtoimintaan.

Avotyotoiminta on tyo6toimintaa, joka tapahtuu tavallisilla tyopaikoilla toimintakeskusten ul-
kopuolella. Tyontekija ei ole tyOsuhteessa avotydtoimintapaikkaan ja hédn ei saa tavallista
palkkaa. Kuten tyotoiminnasta, myds avotyotoiminnasta maksetaan tydosuusrahaa 0—12 eu-
roa pdivéssd. Sitd voidaan pitdd erdénlaisena motivaatiorahana tyossékayntiin. Tyon sopija-
osapuolina ovat tyokeskus ja avotydpaikan tarjoava organisaatio. Tehtdvid voivat olla esi-
merkiksi vaatteiden henkarointi ja hinnoittelu kaupassa, siivoustehtévit, remonttity6t ja pul-
loautomaatin tyhjennys. Avotydssd on noin 2300 kehitysvammaista henkilod. (Eriksson

2008, 56; Paanetoja 2019, 30.)

Suomessa tarjotaan tyéhonvalmennusta ja tuetun tyollistymisen mallia osana tyollisyyspal-
veluja. Tuetun tydllistymisen palvelua tarjotaan kuntien ty0-, toiminta- tai tydhonvalmen-
nuskeskuksissa sekd tyo- ja elinkeinopalveluissa. Tyotd hakeva kuntalainen voi saada tyo-
honvalmennusta vammaispalveluiden kautta. (Sosiaali- ja terveysministerid, vammaispalve-

lut ja tukitoimet; Ty0- ja elinkeinotoimisto 2020.)

Vuonna 1993 perustettu tuetun tyollistymisen kattojarjesté EUSE (The European Union of
Supported Employment) on koonnut yleisen tydkalupankin tuetun ty6llistymisen mallista.
Sen mukaan tuetun tyollistyminen avulla pyritddn auttamaan sellaisia henkil6itd tyollisty-
médn, jotka tarvitsevat siind erityisté tukea. Sen tavoitteena on helpottaa avoimille tydmark-
kinoille padsyd, mutta myos auttaa tyontekijad sailyttiméain tyopaikka. Se on toimintataval-
taan ennakoiva menetelma ja se perustuu YK:n vammaissopimuksen siséltoihin. Tuetussa
tyOskentelyssé keskeisid periaatteita ovat voimaantuminen, sosiaalinen osallisuus ja yksilol-

lisyyden kunnioitus. (EUSE toolkit, 6, 8.)

Tuetun tyollistymisen malli (engl. supported employment) on perdisin Yhdysvalloista. Tu-
ettu tyOllistyminen kytkeytyy suurempaan vammaispalvelujirjestelmén paradigmamuutok-
sen, jossa ymmarrettiin asiakkaan alisteinen asema palveluissa ja niiden erillisyyttd korosta-
vat vaikutukset. Sen tilalle kehittyi tdysivaltaisuutta ja vammaisten itsemédrdémisoikeutta
korostava palvelujen jarjestiminen. Tuetun tydllistymisen malli laajeni Eurooppaan 1980-

luvulla ja Suomeen 1990-luvulla. (Pirttimaa 2003, 1; EUSE toolkit, 2—10.)
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Tuetun tyon toteuttamistavat ja médritelmé vaihtelevat maailmanlaajuisesti, mutta sithen
kuuluvat aina tietyt perusperiaatteet. Olennaisimpia asioita ovat tyosté saatava palkka: hen-
kilolle on maksettava vihintddn maassa sdddetty vihimmaispalkan mukainen korvaus teh-
dysta tyostd. Heitd koskevat samat oikeudet ja velvoitteet, kuin muitakin tyonhakijoita. Li-
saksi heidin tulee saada yksil6llisten tarpeiden perusteella tukea ja ohjausta tyopaikalla. Tu-

kea tarjotaan tilannekohtaisesti seké tyontekijille, ettd tyonantajalle. (EUSE toolkit, 10.)

3.4 Kehitysvammaisten ihmisten ty6 tutkimuksissa

Kehitysvammaliitto nostaa aktiivisesti esille kehitysvammaisten ihmisten tydllistymisen
haasteita ja mahdollisuuksia. Vesala, Klem ja Ahlstén (2015) ovat tehneet kehitysvammalii-
tossa selvityksen, jossa tarkasteltiin kehitysvammaisten ihmisten ty0llisyystilannetta Suo-
messa. Koska aiempi tutkimustieto oli vanhentunutta, selvityksessa pyrittiin samaan selville
lukumaéaérillisesti kehitysvammaisten ihmisten sijoittumista tyokeskuksiin, avotyohon ja
avoimille tydmarkkinoille sekd kuvailla, millaisia tyotehtévia kehitysvammaiset henkilot te-
kevit. Aineisto keréttiin lomakehaastatteluna. Haastatteluihin osallistui yhteensé 13 organi-
saatiota, jotka tuottavat vammaisten tyollistimistoimintaan sisdltyvia palveluja. Selvityksen
mukaan tyOtoiminnassa tyypillisid tyotehtdvid ovat esimerkiksi kokoonpano-, lajittelu- ja
pakkaustyot sekd siivous. Avotydtoiminnassa puolestaan yleisimpid tehtévid olivat keittio-,
kahvila- ja ravintolatyot sekd siivous- ja pesulatyot. Selvityksen tulosten mukaan esimer-
kiksi avotyOtoiminnassa arviolta noin joka toisella henkildlld voisi olla mahdollisuuksia
tyollistyd avoimille tyomarkkinoille. Kehitysvammaisten ihmisten ty6llistymismahdolli-
suuksissa on paikkakuntakohtaisia eroja ja tyollistymistd tukevia palveluja on tarjolla enem-

min suuremmissa kunnissa. (Vesala ym. 2015, 5-34.)

Kehitysvammaliitto on tuonut esille vuonna 2016 julkaistussa selvityksessé tyonantajien na-
kemyksid kehitysvammaisten ihmisten palkkaamisesta. Aineisto keréttiin sdhkoiselld haas-
tattelulla, johon osallistui sellaisia organisaatioita, joilla oli palkkatydssé tai avotydtoimin-
nassa Kehitysvammaliiton Kehitysvammaisten ihmiset toihin -hankkeen yhteistyforganisaa-
tioiden kehitysvammaisia asiakkaita. Tutkimuksessa selvitettiin ndiden tyonantajien koke-
muksia kehitysvammaisten henkildiden palkkaamisesta, joten tulokset eivit ole yleistetta-

vissd kaikkiin tyonantajiin. (Klem ym. 2016, 5, 30-34.)
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Kyselyn mukaan suurin osa tyOnantajista suhtautui positiivisesti kehitysvammaisiin tyonte-
ja vaikuttavan kokonaisuutena positiivisesti yrityksen imagoon. Tyontekijét olivat tyohon
sitoutuneita ja he suoriutuivat tyotehtévistddn yhtd hyvin kuin muut tyontekijat. Tyotehta-
vistd suoriutumiseen meni enemmaén aikaa kuin muilla tyontekijoilld. Vastaajat eivit koke-
neet, ettd tapaturmariski olisi kehitysvammaisten tyontekijoiden kohdalla suurempi kuin
muilla, tai ettd heilld olisi enemmaén sairauspoissaoloja. Ongelmaksi koettiin jonkin verran
tyontekijoiden kyky noudattaa tydaikoja ja tydpaikan sddntdja. Tama luultavammin selittyy
sellaisilla haasteilla, jotka usein liittyvit kehitysvammaisuuteen, kuten puutteet sosiaalisissa

taidoissa ja abstraktien asioiden hahmottamisen vaikeudet. (Klem ym. 2016, 5, 30-34.)

Vammaisten ihmisten tyotd on tutkittu suomalaisissa opinnéytteissé ja vaitostutkimuksissa,
mutta kehitysvammaisuutta ja tyotd vihemman. Omassa kandidaatin tutkielmassani haastat-
telin kehitysvammaista henkil4, joka oli saanut avoimilta tydmarkkinoilta tydpaikan tuetun
tyollistymisen avulla. Tyd merkitsi haastateltavalle paljon, silld se toi mielekéstd sisdltoa
arkeen. My0s tyOsté saatava palkka ja kiinnostavat tydtehtavat motivoivat. (Hiltunen 2016,
30.) Metsi (2017, 1) on tutkinut sosiaalityon pro gradu -tutkielmassaan median tapaa kuvata
kehitysvammaisten ihmisten tyollistymistd rinnakkaistydmaailmana, jossa tyon teko ei
edistd osallisuutta ja siihen liittyy paljon byrokratian luomia esteitd. Nurkkalan (2018, 42)
pro gradu -tutkielmassa tarkasteltiin kehitysvammaisten ithmisten kokemaa sosiaalista osal-
lisuutta yhteisoissd, joista yksi oli tyopaikka. Tulosten mukaan kehitysvammaiset thmiset
arvostivat sitd, ettd heilld on tydtoimintaa tai avotyoti. Tydtehtdvit koettiin kuitenkin osal-

taan yksitoikkoisina. Omat vaikutusmahdollisuudet tyohon ndyttaytyivét ristiriitaisena.

Misukka (2009, 127-128) on tutkinut tyon merkitystd kehitysvammaisille ihmisille tutki-
muksessa Tyon merkitys kehitysvammaiselle "— en ruppee kuule ilimasta hommoo kuule te-
kemdicin . Misukka haastatteli 12 kehitysvammaista ihmistd, jotka tydskentelevét tyo- ja toi-
mintakeskuksissa. Ty0 ja siitd saatava palkka, tdssd tapauksessa tyoosuusraha, merkitsi ta-
loudellista itsendisyyden tunnetta. Tyohon sisdltyi sosiaalisia suhteita, muiden auttamista ja
itsensé toteuttamista. Eriksson (2008, 14, 173) puolestaan haastatteli kolmeakymmenté ke-
hitysvammaista ihmistd ja tutki haastateltavien kokemuksia heidédn elinolosuhteistaan. Tut-
kimuksen mukaan vammaisten arkieldma on erilaisten valtasuhteiden vérittdma, jolloin ih-
misoikeuksia ja itsemédrddmisoikeutta rajoitetaan niin tavallisessa kodin arjessa, kuin viran-

omaistasolla.
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Aikis (2012, 136) on puolestaan selvittinyt vaikeavammaisten nuorten kokemuksia tydllis-
tymisestd. Tutkimuksessa todettiin, ettd palvelujirjestelma ei todellisuudessa tue tyollisty-
mistd vaan on jaykka ja joustamaton. Tamin péivédn ty0eldmain kiireinen ja vaativa luonne
koettiin myos ongelmaksi vaikeavammaisten nuorten tyollistymisessd. Ahponen (2008, 206)
haastatteli tutkimuksessaan niin ikdin vaikeavammaisia nuoria heiddn eliménkulustansa ja
aikuistumisesta. Sen mukaan nuorilla oli vaikeuksia pédstd osalliseksi tavallisissa asioissa,
kuten sosiaalisissa suhteissa, koulutuksessa ja tyon saannissa. Nuorten mahdollisuudet vai-
kuttaa omaan eldménkulkuun néyttaytyivit heikkoina. Vaikka nuori hankkisi osaamista ja

taitoja, hén ei saa tilaisuutta kayttda niita.

Lindsayn (2010, 1347) tutkimuksessa selvitettiin, millaisia esteitd Kanadalaiset 15-25-vuo-
tiaat vammaiset nuoret kohtaavat ty0eliméén siirtymisessd, aikuistumisen siirtymaivai-
heessa. Ikd, vamman haitta-aste, koulutustausta, sukupuoli ja asuinpaikka vaikuttivat estei-
den kokemiseen. Ihmiset, joilla on puhe-, litkunta tai kognitiivinen vamma, kohtasivat syr-
jintdd muun muassa niin, ettd he eivit saaneet kutsua tydhaastatteluun tai he saivat véhem-
min palkkaa kuin muut samaa ty6td tekevéat. Tutkimuksessa selvisi myos, kuinka usein pelko
vammaisetuuksien menettdmistd vaikeutti tyollistymistd. Nuorille muodostuu kisitys siité,
ettd tydskentely ei ole kannattavaa, jos he eivit ansaitse tyolld enemmaén kuin saavat vam-
maistukea. Lindsay alleviivaa, kuinka nuorille ithmisille on erityisen tirkedd saada mahdol-
lisuuksia kehittdd omia taitojaan. Jaddessddn paitsi tistd, ovat vammaiset nuoret heikom-
massa asemassa tyonhaussa. Tulosten johtopédédtoksend todetaan, kuinka on tirkedd saada
lisdd tietoa vammaisten nuorten kohtaamista esteista, silld he eivit samalla tavalla ole osal-
lisina esimerkiksi vapaa-ajan harrastuksissa tai muissa sosiaalisissa tilanteissa, kuin vam-

mattomat ikdtoverinsa.

Ruotisissa on tutkittu keski-iéissd olevien kehitysvammaisten aikuisten suhdetta tyohon. Ai-
kuisten kehitysvammaisten eldmintilanteisiin kohdistuva tutkimus on ollut vdhdisté sen pai-
nottuessa enemmaén lapsiin ja nuoriin. Aineisto koostui 13 keski-idssd olevan kehitysvam-
maisen ihmisen useammasta haastattelusta. Haastateltavat eivit olleet palkkatydsséd, vaan
kavivit kunnallisessa ty0- tai pdivitoiminnassa (tutkimuksessa sheltered work ja day center).
Tutkimuksen perusteella haastateltavat antoivat tydlle kolme paamerkitystd. Ty0 antoi jar-
jestystd ja rutiinia arkeen, ty® antoi mahdollisuutta sosiaalisiin ulottuvuuksiin (kuten vuoro-

vaikutus, itseilmaisu ja identiteetin kehittyminen) ja ty6lld oli merkittdva taloudellinen rooli
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rahan ansaitsemisen kannalta. Tyo koettiin niin merkitykselliseksi, ettd haastateltavat pelka-
sivit eldkkeelle jadmistd. Haastateltavilla havaittiin olevan vain vdhén vaikutusvaltaa tyohon

liittyviin asioihin, eivétka he olleet tietoisia omista oikeuksistaan. (L&vgren 2015, 211-215.)

Tutkimusten mukaan Iso-Britanniassa noin puolet vammaisista ihmisisté oli ty6llistyneend
vuoden 2019 alkupuolella, kun taas vammattomilla ty6llisyysaste on 81.7 %. Vammaisilla
thmisilld on kaksinkertainen riski tyottomyyteen verrattuna vammattomiin. Vamman laa-
dulla on merkitysté tyollistymisessd. Esimerkiksi hankalammin tyollistyvét ihmiset, joilla
on oppimisvaikeuksia tai mielenterveyden ongelmia, kuin ihmiset, joilla on diabetes tai ais-
tivamma. Ne vammaiset ihmiset, jotka ovat tydsséd, ovat muita todenndkdisemmin matala-

palkkaisella alalla ja palkka on 15 % matalampi verrattuna vammattomiin.

Iso-Britanniassa vammaisten ihmisen jddmiseen tydomarkkinoiden ulkopuolelle on esitetty
erilaisia syitd. Tyon saamiseen on muun muassa vaikuttanut tydvoiman tarve eri aikoina seki
tyonantajien mahdollisuudet ja halukkuus muokata ty0ympéristéd sopivammaksi vammai-
selle tyontekijdlle. Tyontekijoiden oikeuksia on my0s aika ajoin heikennetty, jolloin tyon-
antajan on ollut helppo halutessaan irtisanoa tyontekiji, jolla on vamma tai sairaus. Kehitys-
vammaisten ihmisten osalta tuetun tyollistymisen mallilla on pyritty lisddméén tyollisty-
mistd, mutta tilastollisesti se ei ole vaikuttanut tyollisyyteen. (Morris 2019, 250-260, Hum-
ber 2013, 286.)

Tutkimusten perusteella vammaiset ihmiset ovat usein ulkopuolella tydmarkkinoista. Suurin
osa kehitysvammaisista ithmisistd on ty0- ja paivatoimintakeskuksissa, ja vain muutamia sa-
toja palkkatydsséd avoimilla tyomarkkinoilla. Tyo merkitsee yksilotasolla mahdollisuutta an-
saita oma elantonsa, ja parantaa kuukausituloja. Tyon kautta ihminen saa my0s solmittua
sosiaalisia suhteita, ja ty0 vaikuttaa myos mindkuvaan ja identiteettiin. Tuetun tyon mallista
on saatu Suomessa positiivisia kokemuksia sekd tyonantajien ettd tyollistettdvien puolelta,
mutta silld ei ole ollut merkittavad vaikutusta laajemmassa mittakaavassa kehitysvammais-

ten ihmisten ty6llistymiseen.
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimustehtiva

Tutkielmani aineisto koostuu kahdentoista kehitysvammaisen ihmisen haastattelusta. Vam-
maistutkimuksessa osallisuus on yksi olennainen kisite, kuten myos sen vastinpareina osat-
tomuus ja syrjintd. Tédssd tutkimuksessa tarkastelen, ndkyyko osallisuus haastatteluissa.
Luoko tyon tekeminen osallisuutta vai ndkyyko haasteluissa osattomuutta? Tarkastelen ai-
hetta huomioiden vammaisten ihmisten kokeman syrjinnén, ja sen historian ja siithen peilaten

pohdin ty6n merkitystd kehitysvammaiselle thmiselle.

Tutkimuskysymykset:

e Millaisia merkityksié haastateltavat antavat tyolle?

e Milli tavalla osallisuus nikyi haastateltavien ndkemyksisséd tyon merkityksestd?

4.2 Haastattelu aineisonkeruumenetelméné

Laadullisen tutkimuksen yksi keskeinen piirre on korostaa todellisuutta ja siitd saatavan tie-
don subjektiivista luonnetta. Tutkimuskohdetta ldhestytddn usein sille luonnollisessa tilassa.
Keskiossd on yksittdisten tapausten tarkastelu, ja olennaista on osallistuvien thmisten niko-
kulma ja tutkijan vuorovaikutus yksittdisten havaintojen kanssa. Etdisyys tutkijan, hdnen
tuottamansa aineiston ja tutkimuskohteen vililld on silloin yleensé pieni. Laadullisessa tut-
kimuksessa keskeistd on tutkittavien kokemukset ja tutkimuksen tehtédvéini on antaa teoreet-

tisesti mielekds tulkinta kohteena olevasta ilmiostd. (Puusa 2020, 56-57.)

Tutkimukseni aineiston kerdsin haastattelemalla kehitysvammaisia ihmisid. Haastatteluja oli
yhteensd 10, haastatteluihin osallistui 14 henkil6d. Kaksi haastatteluun osallistuneista oli
tyontekijoitd, jotka toimivat haastateltavien ohjaajina ty6toiminnassa ja opiskelussa. Kaksi

haasteluista oli ryhmihaastatteluja, loput haastattelut toteutin yksilohaastatteluina. Pdépaino
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kaikissa haastatteluissa on kehitysvammaisten ihmisten omissa kokemuksissa, vaikka kah-
dessa ryhméhaastattelussa oli mukana kehitysvammaisen lahityontekija. Keskiméérin haas-

tattelut kestivét tunnin.

Haastattelu on yleisin tapa kerété aineistoa laadullisessa tutkimuksessa. Haastattelu voidaan
mieltdd keskusteluksi, jolla on jokin tavoite. Tutkija johdattaa keskustelua, mutta haastattelu
on aina vuorovaikutustilanne, jossa molemmat osapuolet vaikuttavat toisiinsa. Haastattelu
menetelménd kohdistuu tietoisuuden ja ajattelun siséltdihin. Sen tavoitteena on saada aineis-
toa, jonka perusteella voi tehdd mahdollisimman uskottavia paatelmia tutkittavasta ilmiosta.

(Puusa 2020, 99.)

Parhaimmillaan haastattelussa tutkija padsee osaksi vélillisesti kiinni tutkittavien ajatuksiin,
mieltymyksiin, mielihaluihin, kokemuksiin ja odotuksiin. Edellytys uskottavien paédtelmien
tekemiselle on, ettd puheen muodossa tehdyt haastattelut nauhoitetaan. Haastattelut ovat tut-
kittavien subjektiivisia kokemuksia ja omakohtaisia tulkintoja tapahtumista ja ilmidista, joita
haastattelu késittelee. On hyva muistaa, etti haastatteluja analysoidessaan tutkija tekee tul-
kintoja toisten tulkinnoista. Vaikka tutkija onnistuisi heijastamaan analyysissaan tutkittavien
tuntoja, tutkijan tekema analyysi on loppujen lopuksi hinen omaa puhettaan tutkittavien aja-

tuksista ja kokemuksista. (Puusa 2020, 99-100.)

Tutkimukseni koskee kehitysvammaisten ithmisten tyotd ja osallisuutta. Haastattelu sopi
mielestdni hyvin aineistonkeruumenetelmaéksi, silla sen avulla sain kehitysvammaisten ih-
misten omia d4nid kuuluvaksi. Lisdksi tieddn, ettd kehitysvammaisella thmiselld voi olla
hankalaa ilmaista itseddn kirjoittamalla, ja silld kaikilla ei ole vélttamaétta sellaista kirjoitus-
taitoa, jota vaadittaisiin esimerkiksi sdhkodpostitse toteutettavaan haastatteluun. Olisin kylla
voinut pyytda haastateltavien ldheisid auttamaan vastaamisessa, mutta halusin nimenomaan
mahdollisuuden kysyd kysymykseni suoraan haastateltavalta itseltddn. Halusin, ettd haasta-
teltavat voisivat vastata mahdollisimman aidosti ilman, ettd ulkopuolelta vastataan heiddn

puolestaan tai heiddn vastauksiaan tdydennetdin jatkuvasti.

Haastattelumuotoja on erilaisia, mutta usein jako tehddin strukturoidun ja ei-strukturoidun
haastattelun valilla. Lisdksi puhutaan muun muassa teemahaastattelusta, puolistruktu-

roidusta haastattelusta ja syvéhaastattelusta. Teemahaastattelu on nimensi mukaisesti etuka-
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teen suunniteltujen teemojen mukaisesti eteneva haastattelu. Se ei ole syvihaastattelun kal-
tainen, silld se ei ole aivan niin vapaamuotoinen, mutta se ei kuitenkaan ole lomakehaastat-

telulle tyypillinenkdan. (Hirsjarvi ja Hurme 2008, 47—48.)

Kaytin aineistonkeruumenetelménéd puolistrukturoitua teemahaastattelua. Halusin tehda
haastattelutilanteesta mahdollisimman rennon ja keskustelunomaisen. Laadin etukiteen it-
selleni runsaasti kysymyksid, mutta jokaisen haastateltavan kanssa etenimme hieman eri ta-
valla. Hirsjirven ja Hurmen (2008, 43) mukaan tutkimushaastattelussa haastattelija yleensa
tietdd etukdteen, miti hian haluaa saada selville. Hin on valmistautunut tilanteeseen ja ohjaa
keskustelua. Hénen tehtdvinsa voi olla myos haastateltavan motivoiminen ja sen ylldpitdmi-
nen haastattelun ajan. Kuitenkin todellisuudessa eldmén realiteetit ovat 14snd myds haastat-
telutilanteessa: haastattelija ja haastateltava kohtaavat satunnaisessa olosuhteessa ja kohtaa-
minen on usein ainutkertainen. Haastattelijalta vaaditaan taitoa saada haastateltava kerto-

maan kokemuksiaan ilman, ettd hén itse litkaa johdattelee.

4.3 Haastattelujen toteutus

Tiesin jo tutkimusta aloittaessani, ettd usein tutkijalla voi olla haastavaa saada haastateltavia
tutkimukseen. Sen takia olin jo aihetta suunnitellessa yhteydessd Kehitysvammaliittoon,
jossa sattui olemaan silloin menossa kehitysvammaisten thmisten tyollistymiseen liittyva
Palkkaa mut! -hanke. (kts. Hakala, Klem & Koskinen 2019.) Hankkeeseen osallistui kehi-
tysvammaisia ihmisid, jotka opiskelevat ammattikoulussa tai ovat tyo- ja paivatoimintakes-
kuksissa. Sain tilaisuuden osallistua hankkeeseen liittyvdén seminaariin, jonka kautta sain
inspiraatiota ja rohkaisua tutkimusaiheelleni. Kaksi tutkimukseni haastattelua jéarjestyi hank-

keen kautta. Haastateltavat olivat mukana hankkeen toiminnassa.

Hankeen kautta haastateltavat sain rekrytoitua Kehitysvammaliiton hankeen tutkijoiden
avulla niin, ettd vuonna 2018 ldhetin sdhkopostiviestin kaikille hankkeeseen osallistuneille
ohjaajille ja tiedustelin, 16ytyisiko heisté ja heidén opiskelijoista/tydtoiminnan asiakkaista
halukkaita haasteltavia. Ajatukseni oli tuolloin, ettd haastatteluun osallistuisi my0s ohjaajia,
silld en tuntenut hankkeeseen osallistuneita kehitysvammaisia ihmisié, joten ajattelin, ettd

ohjaaja voisi auttaa tarvittaessa kysymysten selittimisessa.

28



Kaksi ohjaajaa vastasi haluavansa osallistua haastatteluun. He kysyivit hankkeeseen osal-
listuneilta, ketkd haluaisivat 1dhted haastatteluun ja lopulta toiseen osallistui kaksi miesti ja
toiseen kaksi naista. Haastatteluista toinen pidettiin toimintakeskuksessa ja toinen ammat-

tiopistossa loka-marraskuussa 2018.

Alun perin ajattelin saavani kaikki haastateltavat rekrytoitua hankkeesta, mutta lopullinen
lukumaéra jai vain kahteen haastatteluun. Osa hankkeessa olleista henkilGista oli vaihtanut
tyopaikkaa tai heilld oli muita syitd, mink& vuoksi he eivit saaneet haastatteluja jérjestettya.
Tamén takia hankin loput haastateltavat itse, jotta saisin riittdvéasti aineistoa. Loput kahdek-

san haastattelua tein yksilohaastatteluina.

Yksilohaastatteluja varten sain tutkimusluvan kuntaorganisaatiolta, joka jarjestdd muun mu-
assa asumispalveluja sekd tyo- ja pdivatoimintaa kehitysvammaisille ihmisille. Sain tutki-
musluvan marraskuussa 2018, jonka jélkeen olin yhteydessé kahteen eri vammaispalvelui-
den asumisyksikoiden esimiehiin, ja kerroin heille tutkimuksestani. He kertoivat tutkimuk-
sestani asumisyksikoiden asiakkaille ja he saivat miettid haluavatko osallistua haastettuihin.
Kerroin, ettd haastateltavat voivat olla minka ikéisid tahansa ja erilaisissa eldméntilanteissa.
Haastateltavien tulisi kuitenkin kyetd puheella ilmaisemaan itseddn. Heilld ei tarvinnut olla
kokemusta palkkatydsté eikd heidén tarvitse olla haastatteluhetkelld esimerkiksi ty6- ja péi-
vitoiminnassa. Meilld kaikilla on joka tapauksessa usein joitain kokemuksia ja ajatuksia
tyostd. Asumisyksikdiden esimiehet hoitivat kdytdnndssd haastateltavien rekrytoimisen,
mutta tiedén ettd kaikki eivét halunneet osallistua haastatteluun, silld asumisyksikoissd on

kymmenid asukkaita.

Sovin suurimman osan haasteltavien kanssa erikseen haastatteluajan puhelimitse asumisyk-
sikdiden tyontekijoiden avustuksella. Selitin my6s samalla lyhyesti mistd haastattelussani on
kysymys. Kerroin, ettd haastatteluun ei tarvitse etukéteen valmistautua. Sain sovittua kah-
deksan haastattelua, jotka toteutin marras-joulukuun 2018 aikana. Léhetin ensimmdisille
haasteltaville etukéteen haastattelurungon (LIITE 1), mutta lopuille annoin sen vasta haas-
tattelun alussa, jotta haastateltava pystyi halutessaan siitd katsomaan haastattelun aiheita. En
kokenut, ettd haastattelurunkoa on hyddyllistd 1dhettdd etukéteen, silld ajattelin ettd se saat-
taisi lisdtd haastateltavien jannitystd. En halunnut, etti haastateltavilla olisi oletus, ettd hei-

dén tulisi osata vastata tietylld tavalla, tai jotenkin valmistautua esittdmiini kysymyksiin.
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Haastateltavat antoivat minulle haastattelun yhteydessa suostumuksensa haastatteluun osal-
listumisesta kirjallisesti. Jokaisen haastattelun alussa annoin myds Jyviskylédn yliopiston oh-

jeiden mukaisen tietosuojailmoituksen suullisesti ja kirjallisesti.

Yksilohaastattelut pidettiin haastateltavien kotona. Kolme haastattelua oli selkeédsti muita
lyhyempid, noin 30 minuuttia. Loput haastattelut kestivét tunnin tai hieman yli tunnin. Tunti
oli melko pitka aika joillekin haastateltaville ja loppua kohden huomasin, ettd haastateltava
saattoi jo vdsyd vastamaan kysymyksiini. Tdmin takia ensimmadisten haastattelujen jélkeen
muokkasin vield kysymyslistaani lyhyemmaéksi ja mahdollisimman keskustelunomaiseksi,
jotta tilanteesta ei muodostuisi perinteinen kysymys-vastaus haastattelu, vaan ennemminkin

keskusteleva tilaisuus.

Haastattelussa keskustelimme koulutuksesta ja tydstd. Etenin haastattelussa padosin krono-
logisessa jérjestyksessd, eli puhuimme esimerkiksi siitd, millaisia ammatillisia koulutuksia
henkil6 oli kdynyt ja missd hidn oli sen jilkeen tyOskennellyt aina tdhidn pdivddn saakka.
Suurin osa haasteltavista oli yli 40-vuotiaita, joten joitakin ty6hon ja kouluun liittyvid asioita
saattoi olla dkkiseltddn hankala muistaa. Haastattelun aikana keskustelu eteni usein luonnol-
lisesti niin, ettd haastateltavalla saattoi tulla mieleen aiemmin kysymidni asioita. Joidenkin
haastateltavien kohdalla kysymysten ymmartdmisen helpottamiseksi alustin aihetta ennen
kysymyksiéd. Esimerkiksi koulutuksesta puhuttaessa kuvailin, ettd usein ihminen kiy ensin
ala- ja yldkoulun ja sen jdlkeen menee opiskelemaan esimerkiksi ammattikouluun. Suurin
osa haastateltavista ymmarsi kysymykseni hyvin, ja vain muutaman ihmisen kohdalla minun
tiytyi avata kysymyksidni tarkemmin. Haastateltavista kelldédn ei ollut puheen tuottamisessa

merkittdvid haasteita, joten sain hyvin selvaa siitd, mitd he juttelivat minulle.

Halusin kuulla, millaisia merkityksid haastateltavat antavat tyolle. Minua kiinnosti tietdd,
miten haastateltava ndkee itsensid tyontekijdnd ja millaisia ndkemyksid hdnelld on tyon mu-
kana tuomista asioista, kuten palkasta ja ystivyyssuhteista. Kahdessa ryhméhaastattelussa
mukana olleet ohjaajat tunsivat my0s haastatteluun osallistuvat, joten he auttoivat minua
tarvittaessa selittdméén ja avaamaan kysymyksid tarkemmin haastattelutilanteessa. Kéytéin-

nossé apua tarvittiin melko vdhén, ja pddosassa olivat haastateltavat.
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4.4 Haastateltavien kuvailu

Haastattelujen padteemana on haastateltavien ndkemykset tyostd. Haastattelujen tavoitteena
oli saada esille tyon teon merkitystd heiddn eldmissidnsd. Mitd jos tyoti ei olisi ollenkaan?
Yhdelld haastateltavalla oli kokemusta palkkatydsté, lopuilla kokemukset liittyivit avotyo-
hon tai tyo- ja paivatoimintakeskuksiin. Huomioitavaa on, ettd kéytin kédsitettd “tyd” myos
niissd tapauksissa, jossa kehitysvammainen ihminen ei ole ollut palkkatyossé, vaan kidy esi-
merkiksi tydtoiminnassa. Kéytin jokaisen haastateltavan kanssa heille sopivaa termié, mika
suurimman osan kanssa oli juuri tyd. Kiytin myos vaihtelevasti kisitteitd “ty0toiminta”,

“tydkeskus”, “’ty0- ja pdivatoiminta”, mutta ndma kaikki tarkoittavat erityishuoltolain tai so-

siaalihuoltolain nojalla jérjestettdvid tytoimintaa.

En halunnut asettaa tarkkoja kriteereja haastateltaville, silld haastateltavien saaminen osoit-
tautui melko vaikeaksi ja aikaa vievéksi prosessiksi. Tdmén takia en halunnut rajata mah-
dollisia halukkaita osallistujia pois esimerkiksi ién perusteella. Haastateltavat olivat iéltdén

kahdenkymmen ja kuudenkymmenen vililla. Haastateltavat asuivat eri puolella Suomea.

Seuraavaksi kuvailen ja esittelen henkil6t, jotka osallistuivat haastatteluihin. Kuvailen my6s
sitd, millaisia koulutuksia haastateltavani ovat kdyneet ja millaisia tyotehtdvid he ovat eld-
maénsd aikana tehneet. Olen nimennyt haastateltavat, mutta nimet ovat muutettu yksityisyy-
den turvaamiseksi. Haastateltavien ikdjakauma vaihteli vilillda 20—65, suurin osa haastatel-
tavista oli idltddn jakauman keskivaiheelta. Kun kerroin muille ihmisille haastatelleeni tut-
kielmaani varten kehitysvammaisia ihmisid, moni on ajatellut automaattisesti, ettd he ovat
thmisid, jotka asuvat hoitokodeissa ja tarvitsevat paljon hoivaa ja huolenpitoa. Tdméin mie-
likuvan korjaamiseksi haluan tutkielmassani esitelld jokaisesta haastateltavasta perustietoja,
kuten miten hin asuu, mitd hén harrastaa ja mitd hin on opiskellut. Ndin lukijalla on hel-
pompi saada késitys siitd, millaisia haastateltavat ovat. Tama vaikuttaa my0s tutkimuksen
luotettavuuden arviointiin, eli millaiset ldhtokohdat haastateltavillani on ollut ymmaértaa ky-

symyksiéni ja miten olen kyennyt havainnollistamaan haastattelukysymyksiani heille.

Haastatteluihin osallistui yhteensd 14 henkil6d. Kymmenen oli yksilohaastattelua ja kaksi
ryhmédhaastattelua. Ryhmédhaastatteluja oli kaksi eri kertaa, joista toisessa oli mukana kaksi
kehitysvammaista naista ja heidén toimintakeskuksensa ohjaaja, ja toisessa kaksi miestd ja
heiddn ammattikoulunsa ohjaaja. Haastateltavista kehitysvammaisista henkildistd viisi oli

naisia ja seitsemén miehid. Haastateltavista kahdeksan asuu omassa kerrostaloasunnossa. He
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saavat tarvittaessa apua ja ohjausta kello 7-21 valilla, mutta yolla ohjausta ei ole saatavilla.
Nelji haastateltavaa asuu kotona vanhempien luona. Haastateltavat litkkuvat padsaantoisesti
itsendisesti asunnon ulkopuolella, kdyvit harrastuksissa ja asioilla. Suurin osa myos tekee
itse omalla asunnolla ruoan ja hoitaa asunnon siivouksen sekd muut arjen asiat itsendisesti.
Rahankédytdssd suurin osa tarvitsee apua ja usealla on edunvalvoja. Osalla haastateltavista
kaikki rahaliikenne hoituu asumisyksikon tyontekijoiden kautta, mutta suurimmalla osalla
on kuitenkin omassa kdytdssd oma pankkikortti, jolla he voivat itsendisesti maksaa ostok-

sensa ja nostaa rahaa automaatilta.

Ryhmaéhaastatteluihin osallistuivat Eeli, Veeti, Aino ja Tuuli. Molemmissa ryhméhaastatte-
luissa oli lisdksi paikalla heidén 1dhityontekijdnsd, joka tunsivat haastateltavat. Ryhméhaas-
tatteluihin osallistuneilla kehitysvamma on selkedsti vaikea-asteisempi, kuin yksilohaastat-
teluihin osallistuneilla. He eivit kommunikoineet haastattelussa kokonaisilla lauseilla tai pu-
heenvuoroilla, vaan usein kuvailivat asioita yksittdisilla sanoilla tai lyhyilld ilmaisuilla. Ee-
lilléd oli apuna haastattelussa kuvakansio, jonka avulla hédn vastasi kysymyksiin. Kuvakansio
on kommunikaation apuviline, joka on rakennettu Eelin henkilokohtaisten tarpeiden perus-
teella. Sielld on erilaisia kategorioita, joiden alla on kuvia. Kuvat voivat olla piirrettyja, tai
oikeita valokuvia. Esimerkiksi yksi kategoria voi olla ruoka, ja sen alla on kuvia erilaisista
ruoista tai tunteet, jonka alla puolestaan on kuvia kasvoista, joista nékyy eri tunnetilat. Kéy-
tdnndssd tdma toimi niin, ettd Eeli saattoi vastata kysymykseen yhdelld sanalla, ja myos ha-

kea tueksi kansiosta kuvan ja osoittaa sita.

Kysyin haastateltavilta, millaisissa tyopaikoissa he olivat eldménsé aikana tyoskennelleet ja
pyysin heitd kuvailemaan omia tyotehtdviddn niissd. Tyokokemukset vaihtelivat péivitoi-
minnasta palkkatyohon. Nuorimmilla haastateltavista ei ollut vield kokemuksia tydstéd, kun
taas vanhin haastateltava oli ollut monessa eri paikassa ja kokenut erilaisia tyon muotoja
palkkatyon ja tyotoiminnan vélilld. Kokemukset palkkatyostd olivat hyvin vdhdisid, mutta

useimmilla oli kuitenkin kokemusta ainakin avoty0std ja myds erilaisista tySharjoitteluista.

Péivitoiminnassa olevat Tuuli ja Aino eivit tee varsinaisesti tyotehtivid, vaan he harjoitte-
levat arkieldmassa tarvittavia taitoja. Jokaisella paivitoiminnan asiakkaalla on viikon aikana
oma keittiovuoro, jolloin tehddén ohjaajan avustuksella ruokaa koko porukalle. Ainekset
kdydéaan ostamassa yhdessé ldhikaupasta, jolloin samalla harjoitellaan ostoksien tekemista.
Viikko-ohjelmaan kuuluu muun muassa taidetta, musiikkia ja ulkoilua. Myds kotitaloustai-

toja harjoitellaan jokaisen tarpeiden ja taitojen mukaisesti. Ainon ja Tuulin ohjaajan mukaan
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jokaisen piivitoiminnan asiakkaan viikko ndyttdi erilaiselta: toiminta muodostuu henkilon

omien tarpeiden ja toiveiden mukaan.

Eeli ja Veeti opiskelevat ammattiopistossa tyohon ja itsendiseen elimddn valmentavassa
koulutuksessa. Koulutus kestié 1,53 vuotta jokaisen opiskelijan tarpeista ja tavoitteista riip-
puen. Eeli ja Veeti kertoivat haastattelussa, ettd he kdyvit uimassa ja saunomassa, laittavat
ruokaa ja siivoavat. Haastattelussa oli mukana valmentavan koulutuksen ohjaaja, joka tyos-
kentelee Eelin ja Veetin kanssa péivittdin. Hén kertoi haastattelussa, ettd koulutuksessa ope-
tellaan sellaisia taitoja, joita tarvitaan myohemmassé eldmaissé ja tdissa. Tavoitteena on usein
opetella hiljalleen itsendistymistd, silld usein nuoret asuvat vield vanhempien luona. Koulun
aikana kdydddn tyoharjoitteluissa, yleensd alueen toimintakeskuksissa. My0s avotyon har-

joittelut ovat mahdollisia opiskelijan taitojen ja tavoitteiden mukaisesti.

Paivitoiminnan asiakkaat Tuuli ja Aino, sekd ammattiopistossa opiskelevat Eeli ja Veeti
kayvit viikoittain tyoharjoittelussa kaupassa. Tyoharjoittelut ovat palkattomia ja ne ovat
sovittu paikallisten kauppiaiden kanssa. Molemmissa ryhmihaastatteluissa haastateltavat
kertoivat, ettd he kdyvét kaupalla yhtend pdivéni viikossa, noin tunnin kerrallaan. Mukana
on ohjaaja ja maksimissaan kolme harjoittelijaa. Eeli ja Veeti kuvailivat myos tekevinsa
kaupassa hyllytystehtdvid. Ohjaaja auttaa tarvittaessa tydtehtdvien aloittamisessa ja niiden
aikana. Harjoittelujen tavoitteena ei ole tyollistyd kauppaan, vaan se kuuluu osaksi koulu-

tusta ja tydeldmaén taitojen harjoittelua.

Ravitsemusalan koulutuksen kdynyt Ari oli pitkddn avotydssé sairaalan kanttiinissa. Tarkkaa
aikaa hin ei osannut sanoa, mutta kuvaili olleensa avotydssd monta vuotta. Sielld hénen teh-
taviinsd kuului ldhinnd siivoukseen ja ylldpitoon liittyvét tehtavit, kuten tiskaaminen ja ros-
kien vienti. Hin my®s tarjoili kahvilan asiakkaille silloin tilloin. Ari kertoi kdyneensa tdissé
maanantaista perjantaihin, kuusi tuntia paivéssd. Nykyéén Ari kiy kolmena paivéna viikossa
toimintakeskuksessa. Maanantai ja tiistai ovat niin kutsuttuja kotipdivid, jolloin yleensi
asuntolan ohjaajien avustuksella hoidetaan juoksevia asioita ja siivotaan oma asunto. Arin
tyotehtdvit ovat melko samanlaisia toimintakeskuksessakin: hén auttaa siisteyden yllépi-

dossa.

Mirja on tydskennellyt omien sanojensa mukaan “tavallisena” tyontekijand 1970-luvulla.

Hén kuvaili saaneensa tydpaikan parikymppisend “’kédvelemailld tydvoimatoimistoon”. Tyo-
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paikka l0ytyi heti seuraavana pdivand ty6ttomaksi ilmoittautumisen jélkeen puistojen ja ul-
koilualueiden ylldpidosta. Tyo6ti oli tarjolla eniten sulan aikaan ja talvella Mirja oli ty6tto-
maéand. Mirja teki timén jdlkeen erilaisia avotoitd, ja siirtyi pari vuotta sitten toimintakeskuk-

seen.

Kaisa ja Paavo ovat olleet avotydssa pitkdan. Kaisa oli viisi vuotta vanhusten palvelukodilla
avotyOntekijidna sosiaali- ja terveysalan koulutuksen jélkeen. Hanen tehtdviinsd kuului tilo-
jen siivousta ja ylldpitoa seka tyoskentelyé keittiossd. Kaisa kuvaili tyotd fyysisesti rankaksi,
mutta muisteli aikaa ldammolla. Hén ei osannut sanoa tarkkaa syytd, miksi oli lopettanut avo-
tyon, mutta tyon fyysisyys oli yksi tekijd. Kaisa siirtyi palvelukodilta tyokeskukseen, jossa

on ollut jo 15 vuotta. Hin valmistaa mattoja ja seindvaatteita tyokeskuksen kutomossa.

Paavo puolestaan on ollut avotydssé ldhes koko eliménsd. Ensin hin tyoskenteli pitkddn
sairaalassa. Sairaalassa tydskentelyn jdlkeen Paavo 14hti opiskelemaan ja pddsi ammatilli-
seen oppilaitokseen avustavaksi vahtimestariksi, jossa Paavo on edelleen. Hin kéy toissé
joka arkipdivé, noin 5—6 tuntia pdivassd. Paavon tehtiviin kuului ennen pihan siivous, mutta
nykyéédn hin tekee pddosin toitd sisdlld. Tehtdvit ovat aiemmista paikoista tuttuja, eli mo-

nistamista, postin kuljettamista ja siivoojien avustamista.

Jukka, kdvi parikymppisend matkailualan koulutuksen, josta hdn valmistui matkailupalve-
luiden tuottajaksi. Tamaén jdlkeen hén oli ty6ttdméni jonkin aikaa, kunnes opiskeli toimiti-
lahuoltajaksi, mutta koulutus jéi kesken. Jukan mukaan koulu oli liian vaikea. Jukka on ollut
erilaisissa tyOtoimintakeskuksissa ja nykyisiin tydtehtdviin kuuluu suihkukaappien osien
pussitus. Hén haluaisi pdéstd omien sanojensa mukaan “oikeisiin téihin”, silld palkka on niin
pieni. Teemun, polku koulutuksesta tydtoimintaan on Jukan kanssa yhteneviinen silti osin,
ettd koulutus ei ole juurikaan vastannut nykyisid tehtévid. Teemu opiskeli kaksi erilaista me-
tallipuolen koulutusta ja lisdksi avustavan ldhihoitajan koulutuksen. Hin oli jonkin aikaa
toissd vanhusten palvelukodissa tehden avustavan hoitajan tehtidvid, mutta ei osannut sanoa
mikd tydmuoto oli kyseessd. Tamén jidlkeen Teemu on ollut tyokeskuksessa ja hdnen tehté-

viinsd kuuluu muun muassa puuhalkojen valmistus ja kuljetus seké keittiotyot.

Teija, on kéynyt kristillisen opiston ollessaan alle 20-vuotias. Tdmén jilkeen hin kévi taide-
teollisuuskoulun, joka oli kolmivuotinen. Hin valmistui kutoja-artesaaniksi. 2000-luvulla

hin kévi vield lyhyitd koulutuksia, joista ei kuitenkaan valmistunut mihink&én tiettyyn am-
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mattiin. Opinnot olivat luonteeltaan yleishyodyllisid ja Teija kertoi oppineensa niissd esi-
merkiksi atk-taitoja. Teija oli yhdessd vaiheessa avotyOntekijané tyokeskuksessa, jossa hin
toimi siivojana. Ty0ta ei kuitenkaan muutettu palkkatydksi, ja Teijan mukaan sitd ei missadn
vaiheessa aiottukaan sellaiseksi muuttaa. Nykyddn hin on ryhmépdivitoiminnassa ja tekee
omien sanojensa mukaan “mitd milloinkin”, pdéasiassa kisitoitd, kuten huovutusta ja muo-

toilutdita.

Kalle on opiskellut peruskoulun jéilkeen erityisammattikoulussa. Hian opiskeli puutditi,
mutta kdvi myds yleissivistdvid opintoja. Kalle ei muistanut tarkemmin opintojen siséltoa,
silld niistd oli kulunut yli kymmenen vuotta. Kalle oli pédivikodissa avotyontekijand, mutta
yksikko lakkautettiin. Han kertoi ikdvoivinsa pdiviakodissa tydskentelyd, mutta on myos tyy-
tyvdinen nykyiseen tilanteeseensa. Kalle kdy tydtoiminnassa neljand piivéana viikossa. Hian
kuuluu ulkoty6ryhméén, joka huolehtii alueen pihan kunnossapidosta. Kallen tehtéviin kuu-
luu esimerkiksi nurmikon leikkaaminen, haravointi, lakaiseminen ja talvella lumen kolaami-

nen.

4.5 Aineiston analyysi

Laadullisessa tutkimuksessa on ei ole tarkoituksenmukaista pyrkid arvovapaaseen aineiston
analyysiin. Tutkijan esiymmarrys vaikuttaa aineiston hankintaan ja sen analyysiin. Esiym-
marrys on ne tiedot ja uskomukset, joita tutkijalla aiheesta jo valmiiksi on. Laadullisen tut-
kimuksen aineiston analysoinnissa on ongelmallista, jos tutkijalla on vahva ennakko-oletus
tutkimustuloksesta. Tutkijan ennakkokisitykset eivét saisi vaikuttaa tapaan, miten aineistoa
tulkitaan. Tutkijan tiytyy tunnistaa oma esiymmarrys aiheesta. (Puusa 2020, 139; Metsi-
muuronen 2011, 257.)

Aineiston analysoinnissa sovelsin aineistoldhtdistd analyysia teemoittelulla. Kehitysvam-
maisten ihmisten tyd oli minulle suhteellisen tuttu aihe jo ennen tdmin tutkimuksen teke-
mistd, silld tein aiemmissa opinnoissa kandidaatin tutkimuksen samasta aiheesta, tosin hie-
man eri ndkokulmalla ja huomattavasti suppeammin. Minulla oli siis jonkin verran ennak-
kotietoa ja ymmarrystd aihepiiristd. Eskolan (2018, 185) mukaan laadullisessa tutkimuk-

sessa tutkija voi aluksi tutustua teoriaan, joka ohjaa hénen aineistonhankintaansa. Tdmén
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jélkeen hin tutustuu omaan aineistoonsa teorian valossa, kuitenkaan ylitulkitsematta siti teo-

rian pohjalta.

Aineistoldhtdisessd analyysissa aineistosta valitaan analyysiyksikoitd tutkimuksen tarkoi-
tuksen ja tutkimustehtdvien mukaisesti. Analyysi on aineistoldahtdistd, joten teorialla ei pi-
tédisi olla tekemistd analyysin kanssa. Tdma on kuitenkin laadullisessa tutkimuksessa tunnis-
tettu ongelmalliseksi, silld tdysin puhtaita ja objektiivisia havaintoja ei ole olemassa, silld
tuloksiin tutkijan kiyttamat késitteet, menetelmit ja tutkimusasetelma. Tutkijan tulisi tuoda
esille omat ennakkokésityksensi ja suhtautua niihin tietoisesti analyysin aikana. (Tuomi ja

Sarajirvi 2018, 80.)

Aineiston analyysi tapahtuu kahdesta suunnasta kasin. Tutkija lukee aineistoa yhi uudelleen
ja nostaa sielti itselleen mielenkiintoisia seikkoja esille jirjestellen aineistoa eri kategorioi-
hin tai teemoihin. Samalla hdn hankkii aiheesta lisdi tietoa tutustumalla eri ldhteisiin ja tut-
kimuksiin, jotka vaikuttavat sithen mitd hin pyrkii aineistosta 16ytdiméén. Tutkijassa yhdis-
tyvit hinen kerddmainsa aineiston merkitykset seka kirjallisessa traditiossa esitetyt nakokul-
mat. Aineiston laadussa on kyse siitd, kuinka taitavasti tutkija osaa tulkita ja ymmért4a hanen

tutkimaansa ilmi6td. (Puusa 2020, 139.)

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston keruu ja analyysi tapahtuvat usein ainakin osittain rin-
nakkain. Aivan ensimmaéiseksi aineisto muutetaan analysoitavaan muotoon, yleensd litteroi-
malla se. Tdman jdlkeen aineistoa jirjestelldén sellaiseen muotoon, ettd muodostetut johto-
padtokset voidaan késitteellistdd ja siirtdd teoreettiselle tasolle. (Metsdmuuronen 2011, 257.)
Tallensin haastattelut 44ninauhurille, josta purin ne kuuntelemalla ja kirjoittamalla ne Word-
tiedostoon. Haastatteluissa en laittanut nauhuria heti péille, vaan vasta sitten kun varsinainen
haastattelu alkoi. Litteroin tarkasti kaikki haastattelukysymyksiin liittyvét asiat, mutta yli-
madrdiset, toistuva sanat (niin kuin, niin, kylld) jatin pois. En litteroinut sellaisia asioita,
jotka eivit millddn lailla liittyneet tutkielmani aihepiiriin. Ajoittain nédin kévi, kun haastatel-
tava alkoi kertomaan esimerkiksi kesédlomareissustaan ja juttelimme siitd hetken, ennen kuin
palasimme taas aiheen pariin. Litteroitua tekstid tuli yhteensd 122 sivua, fonttikoolla 12 ja

rivivalilla 1,5.

Teemoittelua voi tehdé usealla eri tavalla, kunhan sille varaa tarpeeksi aikaa. Laadullinen

aineisto pilkotaan ja ryhmitellddn eri aihepiirien mukaan, jotta voidaan vertailla tiettyjen tee-
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mojen esiintymisti aineistossa. Teemat voivat muodostua jo ennakkoon aineistonkeruuvai-
heessa hahmottuneiden teemojen perusteella, tai aineistosta voi nousta aivan uusia kokonai-
suuksia. Tutkija kdy teemoja useaan kertaan ldpi, jotta hdn varmistuu niiden tarkeydesta.
Haasteena teemoittelussa on, ettd teemoja analysoidaan useiden eri kysymysten vastausten
perusteella, ja osa niisté saattaa liittyd useampaan teemaan. (Puusa 2020, 149; Tuomi ja Sa-

rajirvi 2018, 79.)

Litteroinnin jilkeen tulostin aineiston paperille. Tamén jdlkeen jérjestelin ne omiksi ni-
puiksi, joissa jokaisessa oli yksi haastattelukerta. Kavin haastattelut 1dpi yksitellen. Aloitin
aluksi selailemalla niitd ja tein muutamia merkintdjd esimerkiksi kiinnostaviin sitaatteihin,
joita huomasin. Aineiston ldpikdymistd ohjasi haastattelun kysymykset ja teemat, joiden pe-
rusteella olin haastattelun toteuttanut. Toisella kerralla kdvin haastattelut tarkemmin lépi,
tehden edelleen merkintdjd kohtiin, jotka nousivat jollain tavalla esiin ja kiinnittivdt huo-

mioni.

Laadullisessa tutkimuksessa ainestoa tarkastellaan tietystd ndkokulmasta, jolloin huomio
kiinnitetddn siithen, mikd on teoreettisen viitekehyksen ja tutkimuskysymysten kannalta
oleellista. Ainestoa pelkistetddn aluksi tekemaélld raakahavaintoja, jonka jilkeen niitd yhdis-
tellddn yhdeksi havainnoksi tai ainakin harvemmaksi havaintojen joukoksi. Téhén pééstién,
kun havainnoille etsitdén jokin yhteinen piirre. (Alasuutari 2011, 31-32.) Analyysia aloitta-
essani kdytin apuna haastattelurunkoani, ja haravoin ainestoa kdyden l4pi mihin kaikkiin
kysymyksiin oli saanut vastauksia. Etsin haastatteluista sellaisia asioita, jotka toistuivat ja

tulivat esille useassa eri haastattelussa.

Teemahaastattelujen l4pi kdymisessd ideana on jdrjestdd aineisto teemoittain. Tdma voi ta-
pahtua niin, ettd tutkija poimii jokaisesta haastattelusta teemaan liittyvid kohtia. Kéytdnndssa
tdma ei kuitenkaan ole aina helppoa, silld haastattelut, eli keskustelut, eivét vilttamatta etene
loogisesti teemasta teemaan, vaan vastauksia voi 16ytya eri kohdista haastattelua. (Eskola
2018, 187.) Taémén huomasin myds omassa aineistossani: teemoihin liittyvid vastauksia tuli
etsid eri kohdista haastatteluita. Jarjestelin aineistoa aihealueittain niin, ettd kerdsin eri haas-
tatteluista samaa aihetta késittelevid kohtia yhden teeman alle. Esimerkiksi, kaikki puheen-
vuorot palkasta, rahasta, ostamisesta ja koyhyydestd kerdsin yhden otsikon alle. Kirjoitin
haastatteluja auki sitaateista omin sanoin Word-tiedostolle ja samalla siirsin tekstid eri otsi-
koiden alle kirjoituksen edetessd. Vililld palasin paperiversioihin, silld niistd oli mielestédni

helpompi poimia olennaisia asioita merkintdjeni avulla.
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Hahmottelin aluksi, ettd vastaan aluksi ensimmadiseen tutkimuskysymykseen tyon merkityk-
sestd ja omassa osiossa tarkastelen osallisuutta. Pdddyin kuitenkin analysoimaan aineistoa
kiinnittden huomiota molempiin tutkimuskysymyksiin, silld ne limittyivit niin paljon toi-
siinsa. Lopulta haastatteluaineistosta nousi kuusi otsikkoa, joiden alle kerasin kaikista haas-
tatteluista sitaatteja. Otsikot olivat tyo ja palkka, tyottdmyys uhkakuvana, uusien taitojen
oppiminen, ty0 ja syrjinndn kokemukset, sosiaaliset suhteet ja valintojen niukkuus. Myo-
hemmin vield ndiden otsikoiden kirjoitusasu muokkaantui lopulliseen muotoonsa kuvaa-

maan paremmin lopullista teemaa.

Aineistoa jéi kdyttamétta, silld poimin aineistosta vain ty6hon liittyvid ndkemyksii, jotta py-
syn rajauksessani. Esimerkiksi keskustelin haastateltavien kanssa heidédn lapsuusmuistos-
tansa kouluaikoihin liittyen. Kysyin myds, haaveilivatko he tyon tekemisesti lapsena ja kan-
nustivatko vanhemmat kiyméén koulua. Niistd muodostui myos yksi teema. Namé keskus-
telut olivat mielenkiintoisia ja sindnsé tutkielmani aiheeseen liittyvid, mutta niisséd ei mieles-
tdni ollut tarpeeksi materiaalia analyysiin. Sama kévi my0s haastattelurungossani olevalle
viimeiselle aihepiirille, eli kun keskustelin haastateltavien kanssa siitd, millainen on hyvéa
tyontekijd ja millainen ithminen saa helposti toitd. Mielesténi kysymyksenasetteluni ei ollut
toimiva, ja haastateltavien vastaukset olivat tdhdn melko lyhyitd. Osa haastateltavista ei
my0Oskéddn osannut vastata tdhdn. ”En tiedd” vastaukset voivat kertoa itsessdénkin jotain,
mutta timédkddn osio haastattelusta ei ollut sellainen, mitd halusin loppujen lopuksi ottaa

aineiston analyysiin mukaan.

4.6 Tutkimuksen luotettavuus ja eettiset kysymykset

Laadullisessa tutkimuksessa ei ole olemassa yksiselitteisid luottavuuden arviointikriteereja.
Tutkimusta arvioidaan kokonaisuutena, jolloin koko tutkimuksen johdonmukaisuus painot-
tuu. (Tuomi ja Sarajérvi 122.) Puusan (2020, 167) mukaan laadullisen tutkimuksen luotet-
tavuuden voi tiivistdd kolmeen periaatteeseen: uskottavuuteen, luotettavuuteen ja eettisyy-
teen. Késitteet nivoutuvat yhteen ja niitd on vaikea méaritelld yksiselitteisesti. Kuitenkin

kaikki niistd ovat olennaisia laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa.

Uskottavuudella tarkoitetaan sité, kuinka hyvin tutkimuksen yleisé on vakuuttunut siitd, ettd

tutkimuksen aineisto on kerdtty asianmukaisesti ja analysoitu huolellisesti. Tutkimuksen
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yleis6d on tutkimusta lukevat kollegat, tutkimuskohteet ja niin sanottu suuri yleisd. Vaikka
yleisd ei tuntisi juuri tutkimuksen aihepiirid, tulee heidin pystyé arvioimaan se, ettd esitetyt

asiat ovat todella tapahtuneet ja kuvaus on tehty asianmukaisesti. (Puusa 2020, 168.)

Luotettavuutta kuvaa se, kuinka hyvin tutkija osaa tuoda ammattitaitoansa esille perustele-
malla tekemiénsd valintoja ratkaistessaan tutkimusongelmaa. Tutkijan tulee kuvata tutki-
musprosessi tarkasti siséltien mahdolliset harharetket. Tutkimus tulee selkedmmaksi ja ym-
mirrettdvimmaksi, mitd tarkemmin sen eri vaiheet ovat kuvattu. Lukijalle tulee antaa riitté-
visti tietoa tutkimuksesta, jotta hdn voi arvioida tutkimuksen tuloksia. (Puusa 2020, 168;

Tuomi ja Sarajirvi 2018, 122.)

Eettisyys sisdltdd sen, ettd tutkija on koko tutkimuksen teon ajan noudattanut eettisié peri-
aatteita. Ndin hdnen tutkimuksessa kdyttdminsd menetelmadt ja analyysitavat tdyttivit sen
kriteerin, ettd ne voisivat toimia mink4 tahansa hyvin tehdyn tutkimuksen ohjenuorana. Eet-
tisyys tarkoittaa my0s sitd, ettd tutkimus ei aiheuta haittaa tai vahinkoa tutkittavien elamaén.
(Puusa 2020, 167). Tutkimuksessani ei kisitelld varsinaisesti haastateltaville intiimeji tai
rankkoja aiheita, mutta hienotunteisuus ja haastateltavien kunnioittaminen tdytyy silti luon-
nollisesti ottaa huomioon. Otin etukdteen huomioon, ettd keskustelu voi my6s saada sellaisia
kéénteitd, joita en itse ole ennakoinut. Luottamuksellisuuden korostaminen on tarkeéa: haas-
tateltavat voivat puhua minulle luottamuksella ja heidédn nimeéén, asuinpaikkaansa tai muita

tunnistetietoja ei tule tutkimuksessa esille.

Haastateltavilla voi olla my6s kehitysvammaisuuden takia haasteita ymmartéa joitain asioita
ja tdmi oli mielesténi erityisen tirkedd ottaa huomioon tutkimuksen avoimuuden ja luotetta-
vuuden kannalta. Yksilohaastatteluissa ongelmana olikin, ettd en tuntenut haastateltavia hen-
kilokohtaisesti, jotta olisin etukéteen tiennyt mitd asioita minun tulisi ottaa huomioon. Pyrin
laatimaan kysymykset niin, ettd ne ovat helposti ymmarrettdvissd mutta samalla mahdolli-
simman vdhén johdattelevia. Mietin kysymyksille myds erilaisia esittdmistapoja ja vaihto-

ehtoja. Pyrin kdyttdméédn koko ajan tavallista, arkikieltd ja tarvittaessa myos selkokielta.

Tyokokemukseni kehitysvammaisten asumispalveluista auttoi minua siiné, ettd osasin hie-
man odottaa, millaisia ilmaisuja voisin kéyttdd, jotta olisin mahdollisimman selked. Minulle
oli myds tyoni kautta esimerkiksi tuttua se, mité tyo- ja pdivdtoiminta on ja millaisia erityisid
asioita kuuluu kehitysvammaisen ihmisen eldméén, kuten vaikkapa kuljetuspalvelut ja asu-

misyksikon erilaiset kdytanteet. Toki jokaisen eliméssd niméa ndyttdytyvit eri tavalla, mutta
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uskon ettd minulla oli jonkinasteinen laajempi ymmaérrys haastateltavien eldméntilanteesta,

kuin sellaisella, joka ei ole koskaan esimerkiksi tavannut kehitysvammaista ihmisté.

Haastattelutilanteesta pyrin tekemain mahdollisimman positiivisen kokemuksen haastatel-
taville. Ajattelin, ettd haastattelu saattaa jannittda haastatteluun osallistuvia, silld oletin, ettd
heill4 ei ole todenndkdisesti juurikaan kokemusta haastateltavana olemisesta. Tdméan vuoksi
halusin heti aluksi jutella aluksi yleisesti asioista ja hieman kertoa myos itsestdni. Osa haas-
tateltavista oli keittdnyt kahvia, mikd myds kevensi mukavasti tunnelmaa. Koin my®os, etté
oli hyvé, ettd yksilohaastattelut toteutettiin haastateltavien kotona. Joidenkin haastateltavien
kanssa katselimme haastattelun lopuksi valokuvakansioita tai sain esittelyn erilaisista stipen-

deistd ja palkinnoista, joita henkil6 oli koulutus- tai tydpolullaan saanut.

Tutkittavan antama suostumus tarkoittaa sité, ettd tutkittava ymmartad millaisen tutkimuk-
seen on osallistumassa ja millaisia riskejd tai hyotyjéd siithen osallistumisesta voi aiheutua.
Usein on arvioitava, keiden kaikkien pitdd antaa suostumus tutkimukselle. Ndin on esimer-
kiksi tilanteessa, jossa tutkitaan instituutiota, jolloin esimiehen halukkuus osallistua tutki-
mukseen voi luoda paineita myds alaisille osallistumiseen. Tutkittaessa koululaisia, on poh-
dittava antavatko suostumukset vanhemmat, opettajat vai lapset itse. (Kvale 2011, 6.) Ai-
neistoa kerétessini tehtdvani oli varmistaa, ettd haastateltavat ymmartavat, millaiseen tutki-

mukseen he osallistuvat ja miten tutkimus raportoidaan.

Haastattelujen alussa kerroin, ettd tutkimus on haastateltaville vapaaehtoinen ja heilld oli
oikeus keskeyttdd tutkimus omalta osaltaan missd vaiheessa tahansa. Kerroin missé opiske-
len, sekd hieman siitd mitd tarkoittaa pro gradu tyd. Kerroin my0s aluksi, ettd haastattelu
nauhoitetaan ja ettd dédnitallenne poistetaan nauhurilta ja tietokoneelta kokonaan, kun se on
muutettu tekstimuotoon. Painotin, ettd keskeyttdmisestd ei aiheudu minkdénlaisia seuraa-
muksia haastateltaville, eli ettd minua ei haittaisi, mikéli haastateltava ei haluaisikaan enda
vastailla kysymyksiini. Muistutin haastateltavia myo0s siitd, ettd heidén ei ole pakko vastata
esittdmiini kysymyksiin, jos he eivit halua. Muistutin tistd myos haastattelun aikana silloin
talloin. On kuitenkin huomioitava, ettd vaikka kerroin nima asiat, se ei tarkoita, ettd etteikod
joku haastateltavista olisi voinut kokea painetta osallistua. Tutkijana luotin kuitenkin siihen,
ettd haastateltavat olivat aidosti halukkaita osallistumaan, silld heilld oli aikaa miettid, ha-

luavatko he osallistua. Esimerkiksi asumisyksikossé esimies oli yleisesti tiedottanut haastat-
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telusta, ja pyytdnyt halukkaita ilmoittamaan tiettyyn paivdin mennessé, haluavatko he osal-
listua. Tein yksikoille avuksi tiedotteen, jonka he saivat halutessaan laittaa esimerkiksi il-

moitustaululle. (LIITE 3.)

Haastateltavat antoivat kirjallisen suostumuksen haastatteluun. Allekirjoitetuista luvista jéi
yksi kappale haastateltavalle ja yksi minulle. Aineiston kerddmiseni aikaan oli melko vasta
tullut uusia sddnnoksid aineiston kerdédmiseen ja sdilyttimiseen. Kaytin Jyvéskylén yliopis-
ton tietosuojalomaketta, ja olisi ollut hienoa, jos saatavilla olisi ollut selkokielinen versio.

Haastattelun aluksi annoin tietosuojailmoituksen seka suullisesti etté kirjallisesti.

Haastateltavien anonymiteetti tulee ottaa sitd tarkemmin huomioon, mitd marginaalisem-
masta thmisryhmastd on kyse. Téssé tutkimuksessa on Palkkaa mut-hankkeeseen osallistu-
neita henkil6itd. Hankkeessa on vdhén osallistujia, ja se on toiminut tietylld alueella suo-
messa tiettynd ajankohtana. Hankkeesta on 10ydettdvissd myds julkisesti tietoa Internetista.
Tamén takia hankkeen kautta tulleet haastateltavat on potentiaalisesti helpompi tunnistaa,
kuin yksilohaastatteluihin osallistuneet. Olen pyrkinyt lisidméén anonymiteettid niin, etten
mainitse paikkakuntien tai koulu- ja tyétoimintapaikkojen nimid, enké osallistuneiden tark-
kaa ikda. Silti on mahdollista, ettd ainakin haastateltavat itse voivat tunnistaa itsensa, tai etta
lahiomainen tunnistaa haastateltavan tutkielmaani lukiessaan, jos on tietoinen, ettd oma l4-

heinen on osallistunut tutkimukseen.
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5 TYO JA OSALLISUUS HAASTATELTAVAN ELAMASSA

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, millaisia nikemyksié kehitysvammaisilla ihmisilla
on tydstd, ja kuinka osallisuuden eri ulottuvuudet nékyvét heidédn kuvauksissaan. Tdssé lu-
vussa kéyn lapi tulokset kuuden eri otsikon alla. Tulokset ovat esitetty niin, ettd aluksi nostan
esille toimeentulon, eli tydosuusrahan, joka nousi tarkeédksi osaksi tyotd. Seuraavaksi aineis-
tosta nousi esille tyon merkitys sosiaalisten suhteiden kautta. Tdmén jilkeen kerron haasta-
teltavien nikemyksié siitd, kuinka tydssi voi oppia uutta ja kuinka tyo jésentdd haastatelta-
van arkea. Lopuksi tuon esille syrjintd4 ja osattomuutta, joita haastateltavat ovat kohdanneet

esimerkiksi omaa eldméénsd koskevassa paitoksenteossa.

5.1 Toimeentulo — osallisuutta vahvistava ja heikentavi tekija

Palkka oli ensimmadinen asia, mikd suurimmalla osalla haastateltavista tuli mieleen, kun ky-
syin heiltd miksi thmiset kdyvit toissd. Palkka oli yksi haastatteluni etukéteen suunnittelema
aihealue, mutta se tuli haastatteluissa esille jo ennen kuin varsinaisesti siirryin haastattelu-
rungossani sithen kohtaan. Kysyin haastateltavilta, mitd he ajattelevat palkasta. Erds haasta-
teltavista totesi yksinkertaisesti, ettd ethdn kukaan ilman palkkaa viitsi kdyda toissd. Kaikki
eivit osanneet ndin avoimeen kysymykseen vastata, joten tarkentavina kysymyksina kysyin,
millaisiin asioihin he kdyttdvit saamansa palkan ja mitd he ajattelevat palkan maarésti. Ha-
lusin my®ds tietdd, osaavatko haastateltavat sanoa paljonko he saavat palkkaa ja kuinka usein
sitd heille maksetaan. Kysyin my0s, tietddko haasteltava mitd eroa on palkalla ja ty6osuus-

rahalla.

Suurin osa haastateltavista ei tiennyt, mitd tydosuusraha on, eivétka he osanneet sanoa miti
eroa on tydtoiminnalla, avotyolld ja palkkatyollda. Maaréllisesti kolme haasteltavista osasi
selkedsti kertoa, paljonko he saavat tydosuusrahaa ja tiesivét sen eron niin kutsuttuun nor-
maaliin palkkaan. He my0s osasivat sanoa, milloin raha maksetaan heille. Huomioitavaa on,
ettd haastateltavistani suurin osa (10) kdyttdd rahaa osin itsendisesti ja omistaa esimerkiksi
pankkikortin. Samankaltaisia tuloksia sai myo6s Eriksson (2008, 57) haastatellessaan kol-
meakymmentd vammaista henkilod heidin elinolosuhteistaan. Tyd- ja pdivdtoiminnassa

kdyvit haastateltavat mielsivdt kdyvinsa toissd ja saavansa siitd palkkaa, vaikka kysymys
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oli tydosuusrahasta. Toiminta merkitsi heille siis tavallista tyotd, jota he tekevit muiden kan-

salaisten tapaan.

Palkkaty0ssé tehdidn tyosopimus ja tyontekijdlld on tiettyjd oikeuksia, jotka kuuluvat tyo-
suhteeseen. Ero palkkatyon ja ty6toiminnan vililld on siis merkittdvé, ja on mielenkiintoista,
ettd haastateltavilla ei ndyttinyt olevan selkedd kisitystd omasta asemasta. Kehitysvammai-
set ihmiset ikddn kuin tekevit ty6td, mutta vain ndennéisesti. He itse puhuvat usein tydsti ja
palkasta, vaikka todellisuudessahan tyotoiminta ei ole tyotéd, silld se ei tdytd mitddn yleisesti

tyOsuhteeseen rinnastettavia vaatimuksia. (Kts. esim. Paanetoja 2019.)

Mirja kertoi haastattelussa, ettd ei tiennyt paljonko hén tydosuusrahaa, vaan se tulee suoraan
hinen tililleen eikd hin nie sieltd paljonko sitd on maksettu. Mirja ei ollut myoskéédn aivan
varma, kuinka usein se maksetaan, mutta arveli ettd kerran kuussa. Mirjan ndkemys oli, ettad
tydosuusraha on ihan hyvi lisd muiden tulojen ohelle. Mirja kuvaili, ettd se toimii jatkeena
hinen viikoittaiselle kdyttorahalleen. Néin rahaa on enemmain kaytdssid. Mirja kuvaili, ettd
nykydin hédn nostaa itse kortilla rahaa automaatista, kun ennen rahan antoivat asuntolan oh-

jaajat. Samalla Mirja my0s pystyy katsomaan, paljonko rahaa jaa tilille.

Palkka myo6s turhautti osaa haastateltavista. Tydosuusrahan méaird on oletettavasti hyvin
pieni kaikilla haastateltavista, vaikka heistd suurin osa ei sen midrda tiennyt tai muistanut
haastattelutilanteessa. Esimerkiksi Jukka toi esille palkan pienuuden tydtoiminnassa. Hén
saa tydosuusrahaa 3 euroa péivéltd. Jukka kidy tyokeskuksessa noin kolmesti viikossa. Jukka
kertoi, ettd hdnelld ei ole varaa uusiin vaatteisiin tai harrastuksiin. Edunvalvoja ei Jukan mu-
kaan anna rahaa hénelle helposti ja yleensd hédn saa noin 10 euroa kerrallaan, kun ohjaajat
soittavat edunvalvojalle. Palkan niukkuus ei motivoi kdymaéén toissd, mutta Jukka ndkee sen
silti parempana vaihtoehtona, kuin kotona toimettomana olemisen. Tdma kertoo hyvin ylei-
sesti haastatteluissa nousseen asian: kaikilla periaate on, etta jotain pitdd tehdd. Tydosuusra-
han pienuus ei vaikuta haastateltavien perusajatukseen tyon tirkeydestd. Myos Lovgrenin
(2015, 212) tutkimuksessa tuli esille, kuinka kehitysvammaisten ihmisen mielestd pienikin
korvaus tyostd oli tdrked, mutta jotkut my0s ilmaisivat tyytyméttdmyyttd ja vihan tunteita

korvauksen pienuudesta.

Myds Teija toi esille tydosuusrahan pienuuden. Teija seuraa uutisia aktiivisesti ja kuuluu
erilaisiin kehitysvammaisten ihmisten oikeuksia puolustaviin foorumeihin. Siind misséd osa

haastateltavista ei ollut varma tydosuusrahan ja palkan erosta, Teijalle késitteet olivat tuttuja.
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Kysyin Teijalta, mité hén ajattelee tyostd saamastaan korvauksesta. Teija kertoi, ettd hén on
eldménsé aikana tehnyt useanlaisia toitd, osa niisté tavallisilla tyOpaikoilla ja osaksi péiva-
toiminnan tyyppisissd palveluissa. Teija tiedostaa, ettd tydosuusrahaan liittyvid ongelmia, ja

hin vaihtaa kokemuksia ja ajatuksia muiden samassa tilanteessa olevien kanssa.

Teija: "Mind olen koko tdn ajan kolmessakymmenessd vuodessa saanu sen tyoosuusrahan.
Koska mulla on eldke.”

Haastattelija: “Tiidtko sen paljo se tyoosuusraha on sulla tdlld hetkelld?”

Teija: “Justiinsa kuulin, ettd me ei saada endd mitddn, yheltd kaverilta. Kun se on se pdivd-
toiminta.”

Haastattelija: ”Okei, kun se voikin olla ilmeisesti sen 0—12 euron vililld, niin oisko se teilld
sitten sen pyoredn nolla?”

Teija: "Voi olla... oon tuossa kehitysvammaisten tyésosuusraharyhmdssd. Niin laitoin sel-
laisen kommentin siitd, ettd miksi nditd tyokeskuksia yleensdkin on rakennettu, jos niistd ei
saada kunnon palkkaa?”

Haastattlija: “Niinpd.’

Teija: "Sielldhdn ihan tehdddn orjatyotd.”

Korvauskysymys on yksi isoimmista ongelmista kehitysvammaisten ihmisten tyostd puhut-
taessa. Mikd on sopiva miird maksaa tyo- ja toimintakeskuksissa tehtdvéstd toiminnasta.
Miten ty0t arvotetaan? Paanetoja (2019, 63) on ehdottanut muutoksia kehitysvammaisten
tyotoimintaan. Paanetoja selvitti sosiaalihuollon kehitysvammaisille ja muille vammaisille
henkil6ille tarkoitettua ty6llistymistd tukevaa toimintaa ja tyotoimintaa sosiaali- ja terveys-
ministerin toimeksiantona. Hinen mukaansa kehitysvammaisen tyGtoiminnasta saatava tyo-
osuusraha voi olla merkittdvd lisd toimeentuloon ja lisdtd motivaatiota sithen osallistumi-
seen, mutta se samalla my0s tiyttdd tyosuhteelta vaaditun vastikkeen tunnusmerkin ja on
siten suuri riski tydsuhteen kaltaiselle toiminnalle. Paanetojan mukaan jarkevinti olisi, ettd
kehitysvammaiset ihmiset eivit tekisi endd tyotd muuta kuin tydsuhteessa avointen tyomark-

kinoiden tydnantajiin.

Myos Kehitysvammaisten tukiliiton tydeldmaasiantuntija Kari Vuorenpdd (2019) on nosta-
nut nikemyksen esille koskien kehitysvammaisten tyotoimintaa ja tydosuusrahaa. Vuoren-
péd kritisoi ajatusta siitd, ettd ei-kehitysvammaiset ihmiset méaarittelevit sen, ettd kehitys-

vammaiset ihmiset tekevét tyotd vain tekemiset ilosta, eiviétka he siten tarvitse palkkaa. Vuo-
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renpddn mukaan usein ajatellaan, ettd kehitysvammaiset ihmiset ovat tyytyvaisid tyo- ja péi-
vétoimintaan tai avoty6hon, mutta voiko tdmai johtua siitd, ettd juuri muita vaihtoehtoja ei
ole tarjolla? Selvitysten mukaan tyollisyyspalvelujen tarjonnassa (kehitys)vammaisille ih-

misille on suuria alueellisia/paikkakuntakohtaisia eroja. (Vesala ym. 2015, 18).

Palkan merkitys tuli esille my6s Misukan (2009, 73) tutkimuksessa, jossa hén tutki kehitys-
vammaisten ihmisten kokemuksia tydtoiminnasta. Tutkimuksen kahdestatoista haastatelta-
vaa osasivat padsiintoisesti kertoa, paljonko saavat kuukaudessa ty6osuusrahaa. Raha mer-
kitsi haastateltaville taloudellista itsendisyyttd ja kykya kuluttaa. Tydosuusraha yhdistettiin
myds omaan ahkeruuteen tyontekijéni: jos ei ole ahkera, ei saa palkkaa. (Misukka 2009, 73.)
Myd6s omassa tutkielmassani erds haastateltava totesi, ettd saa tydosuusrahaa, jos on ollut
ahkera. Jos laiskottelee, ei palkkaakaan makseta. Haastattelussa jdi kuitenkin avoimeksi,
onko ty0osuusrahaa todellisuudessa joskus jatetty maksamatta, jos tyStoimija ei ole toiminut
odotetulla tavalla. Hakala (2013, 230) tuo esille, kuinka tyGtoiminnasta saatava olematon
“palkka” asettaa kyseenalaiseksi sen, kuinka mielekéstd ty6 voi olla ja voiko sen laatua oi-

keutetusti edes kontrolloida.

Nykyisessd yhteiskunnassamme korostuvat ihmisen edellytys ansaita ja kuluttaa. Koyhyys
on myO0s yhteydessé osallisuuteen tulojen ollessa tarked véline toimintamahdollisuuksille ja
hyvinvoinnille. (Sarkeld-Kukko 2014, 40). Vammaiset ovat usein matalasti koulutettuja, jol-
loin moni jda tydmarkkinoiden ulkopuolelle. Tésté taas seuraa matala tulotaso ja heikko ku-
lutuskyky. (Linnakangas ym. 2006, 78.) Aineistosta nousseiden tulosten perusteella tyosté
saatava korvaus merkitsee kehitysvammaiselle ihmiselle toisaalta tarvittavaa ja toivottua tu-
loa, mutta toisaalta myos turhautumista ja niukkuutta. Sdédnndllinen tulo on yksi perusedel-
lytys sille, ettd voi osallistua ldnsimaisen yhteiskunnan kuluttamiseen. Voidaan ajatella, etta
palkka mahdollistaa sinulle muodinmukaisten vaatteiden ostamisen, mahdollisesti ulkona
syomisen, elokuvissa kdymisen ja harrastamisen. Kaikki ndmé vahvistavat yksilon osalli-
suutta yhteiskuntaan. Kehitysvammaiset ihmiset ovat usein pienituloisia, ja kaikilla ei ole
valttdmattd omaisia, jotka tukevat taloudellisesti. Myoskéédn pieni tydosuusraha ei vaikuta
asiaan. Ndin kehitysvammaisen ihmisen osallistumismahdollisuudet kuluttajana jaavét viis-

taméttd pieneksi.
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5.2 Yhteiso osallisuuden vahvistajana

Palkan ohella tyokaverit olivat tdrkein asia, jonka haastateltavat toivat esille kysyesséni
heiltd, miksi ihmiset kdyvit toissd. Haastateltavat toivat esille, ettd on mukava ndhdi muita
ihmisid, eikd olla vain yksin kotona. Useampi haastateltava nimesi tyGtoiminnasta saatuja
kavereita, joita pidetdin itselle tarkeind. Tyossd tirkedd olivat myods tydtoiminnan ohjaajat,

jotka tulevat usein kehitysvammaiselle henkil6lle hyvin tutuksi vuosien saatossa.

Teija: "Niin ja se ettd on sosiaalista kanssakdymistd. Vuorovaikutusta. Mulle itellekki on
ollu hirveen tirked tuo sosiaalinen vuorovaikutus muiden kanssa. Oon aina tykdnny olla

’

muiden kanssa.’

Teemu kuvasi tydtoimintaa paikkana, jonne on helppo menni. Kysyin Teemulta, haavei-
leeko hén koskaan mistdén muusta tyosté tai onko hénelld unelmatydpaikkaa. Teemun mu-
kaan hyva puoli ty6ssd on sen tuttuus, eikéd hin haaveile muusta tydstd. Hin sanoo, ettd hinen
unelmatyonsd on se, missé hén télld hetkelld on. Tutut ihmiset tekevit ty6toimintaan me-

nosta helppoa, etenkin jos uusien ihmisten kohtaaminen jénnittds, kuten Teemulla.

Haastattelija: Osaatko sanoa erityisid asioita, miksi se sun nykyinen paikka on hyvdi?

Teemu: Koska oon ollu sielld ennenkin. Sielld on tutut kaverit ja ohjaajat. Se on mulle hyvd.

Tulosten perusteella tyd merkitsee haastateltaville sosiaalisia suhteita ja yhteenkuuluvuuden
tunnetta. Tatd kautta toteutuu myds osallisuuden kokemus osana itselle 1heistd ja tiarkeda
yhteisod. Myds Misukan (2009, 87, 122) tutkimuksessa kehitysvammaiset ihmiset nostivat
sosiaaliset suhteet yhdeksi tiarkedksi elementiksi. Tutkimuksen mukaan kehitysvammaiset
thmiset kokivat osallisuuden tunteita saadessaan ystdvid tyo- ja toimintakeskuksesta ja pys-

tyessddn olemaan avuksi esimerkiksi neuvomalla tyokaveria.

Suurin osa haastateltavista oli 10ytinyt avotyon tai ty6- ja pdiviatoiminnan kautta ystivid.
Osa kuvaili, kuinka ystédvyyksié oli solmittu vuosien aikana, kun samassa tydtoiminnassa oli
kuljettu usean vuoden ajan. Jotkut nékivit kavereita myds vapaa-ajalla. Yksi haastateltava
kertoi, ettd oli 10ytidnyt seurustelukumppanin tyo- ja pdivitoiminnasta. Yksi haastateltava
puolestaan toivoi, ettd hdnelld olisi enemmaén kavereita. On tutkittu, ettd kehitysvammaisten

thmisen kohdalla yksi suurimmista ongelmista on heidén puutteellinen liittymisensé l&dhiyh-
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teisoon. Tutkimuksissa toistuvat kehitysvammaisten itse esille tuomat toiveet léheisistd ih-
misistd ja parisuhteen 16ytdmisesté. (Hintsala ja Ahlstén 2011, 20.) Omassa aineistossani ei
ndkynyt, ettd haastateltavat kokisivat yksindisyyttd tai kokemusta siitd, ettd sosiaalisia suh-
teita olisi liian vdhédn. Voidaan pohtia, millainen heiddn nikemyksensa olisi siind tapauk-
sessa, jos he eivit kdvisi tyotoiminnassa. Todenndkdisesti silloin sosiaalisten suhteiden
mairé oli selkeésti pienempi ja kohtaamiset muiden ihmisten kanssa olisivat epdsdannolli-

sempid ilman ty0toiminnan tuomaa rytmid arkeen.

Bomanin ym. (2015, 116) mukaan tyonteko merkitsee ihmiselle osallistumista yhteiseen toi-
mintaan, yhteenkuuluvuuden tunnetta ja tyoidentiteetin kehittymistd. Thmiselle on tarkeda
kokea itsensd ja oman tekemisen merkitykselliseksi, sekd itsensé ettd myos muiden silmissa.
Tutkimuksessani ty0toiminnassa kdyminen koettiin tirkednd myos yhteison jisenyyden kan-
nalta. Yksi haastateltavista esimerkiksi mietti, ettdi muut ihmettelisivét, jos hdn ei menisi
aamulla téihin. Oma tydpanos ja ldsndolo tydpaikalla koettiin tirkedksi. Myds Merrellsin
ym. (2017, 16) ja Lovgrenin (2015, 212) tutkimuksessa kehitysvammaiset ihmiset kuvasivat,
kuinka tyon tekeminen merkitsee kuulumista tyoporukkaan. Tyokavereiden kanssa kahvi-
tellaan ja syddédén lounasta, mikd kuuluu osaksi tyon sosiaaliseen puoleen. Yhteenkuuluvuu-
den tunne véhentdd samalla tunnetta, jossa kehitysvammainen tuntee olevansa erilainen val-

taviestostd. Tyopaikalla kokee olevansa osa tiimia.

5.3 Tyo arjen rytmittajina

Puhuimme haastateltavien kanssa ty6ttomyydestd, joka tuli esille ensimmaiisesséd haastatte-
lussa spontaanisti. Tuolloin huomasin, ettd haastateltavien oli helpompi aluksi kuvailla omin
sanoin tyon merkitystd tyottomyyden kautta, kuin vastata kysymykseen: mitd tyd merkitsee
sinulle? Aloitin kysymaélld haastateltavalta, mitd hinelld tulee mieleen sanasta tyottomyys.
Kaikki haastateltavat kuvailivat tyottomyyttd negatiivisena asiana, josta voi seurata vakavia
asioita. Tyottomyyttd kuvailtiin asiana, joka ei ndyttdydy kovin valoisana. Vaikeavammaiset

Eeli ja Veeti kuvailivat tyottomyyttd seuraavasti:

’

Haastattelija: ”Mitds sitte jos ihmiselld ei oo tyotd, se on tyoton.’

Veeti: ”On vaan kotona. Sinne voi lahota.’

Haastattelija: ”Niinpd, aika tylsdd ois. Mitd muuta tulee mieleen tyottomyydestd?”
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Eeli: "Ndlkd.”

Haastattelija: ”Nii-in... ndlkd. Tarkotatko ettd kun ei oo toitd, tulee ndlkd?”
Veeti: "Ei voi mennd kauppaan.”

Haastattelija: "Miksi?”

Veeti: "Loppuu rahat.”

Tyo6ttomyys toi mieleen my0s hyvin negatiivisia asioita usealle haastateltavalle. Tyottomista
puhuttaessa mainittiin muun muassa kodittomuus, alkoholisimi ja masennus. Ilman ty6ta ei
elaméssa ole jarkevaa sisiltod, ja usea kuvasikin kuinka tydton ihminen istuu vain kotona
sohvalla eikd nde muita ihmisid. Kysyin haastateltavilta, miltd eldmi néyttdisi, jos heilla ei
olisi tyotd. Kysymykseen ei kenenkddn haastateltavan tarvinnut juuri miettid vastausta, vaan

se vaikutti olevan selkedd haastateltaville.

Jukka: "Aika tylsdid ja yksindistd.”

Mirja: “Et ndd muita ihmisid! Oot kotona tai kdyt jossakin baarissa istumassa kittaamassa
kaljaa tai jotakin. Ei sellainen sovi.”

Kalle: ”Se olis kurjaa.”

Tyottomyys tuli haastatteluissa esiin siis hyvin vahvoina kuvauksina. Esimerkiksi Teija ker-
toi, ettd hanen sukulaisensa oli tehnyt itsemurhan ty6ttoméni ollessaan. Teija on huolissaan
nuorista, joille ei riitd tyotid, silld se voi hdnen mielestédn helposti johtaa masennukseen ja
itsetuhoisuuteen. Tyon puuttuminen koettiin selkedsti eliménlaatua heikentivédnd asiana,
jota haastateltavat halusivat kaikki vélttdd. Samanlaisia tuloksia sai Lovgren (2015, 212-
213.) Muutamilla haastateltavilla oli kokemusta ty6ttoméné olemisesta, jolloin he eivét ol-
leet saaneet tyopaikkaa avoimilta tydmarkkinoilta, eivitkd kdyneet tydtoiminnassa. He ker-
toivat tuon ajan olleen yksitoikkoista kotona istumista. Esimerkiksi Jukka sanoi, ettd hin
mieluummin on tyokeskuksessa pienelld palkalla kuin ty6ttoménd. Vaikka hén ei nauti suih-
kukaappien osien pussittamisesta, piti hin tydssd kdymistd kuitenkin parempana vaihtoeh-

tona, kuin kotiin jadmista.

Tyossd kdyminen tuo haastateltavien mielestd positiivisia asioita ithmisen arkeen. Ilman
tyotd, arki olisi tylsdd, yksitoikkoista ja kurjaa. Myds Merrelsin ym. (2017, 17) tutkimuk-

sessa haasteltavat kuvasivat, kuinka ty0 tai tyotoiminta ehkaisi tylsistymistd ja mahdollisti
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sen, ettd arjessa on asioita, joita odottaa. Lovgrenin (2015, 212) tutkimuksessa kehitysvam-
maiset ihmiset kuvasivat, kuinka tyon avulla arkipéivit erottuvat viikonlopusta. Téihin me-
neminen luo arkeen rutiineja: aamulla herdtddn herdtyskellon soittoon, syoddin aamiaista ja

luetaan aamun lehti ennen t6ihin menoa.

Tutkielmani haastateltavat yhdistivét tyottomyyteen monenlaisia negatiivisia asioita ja uh-
kakuvia. Voidaan siis todeta, ettd tyon merkitys kokonaisuudessaan on suuri haastateltaville.
Ty6 my0s suojaa ihmisté tylsistymiseltd ja yksindisyydeltd ja vastaavasti tuo arkeen siséltod,
jota ei voi korvata pelkéstién esimerkiksi harrastuksilla. Myos Erikssonin (2008, 60) tutki-
muksessa nousi esille, kuinka kehitysvammaisten ithmisten mielesté ty6 rytmittdd arkea, te-
kee tavallisen arjen merkittidviksi ja pitdd ylld eldmédn mielekkyyttd. Rahallinen korvaus
merkitys ei ndyttdytynyt niin keskeisend ammatillisen omanarvontunnon kannalta kuin mie-

lekéis tekeminen.

Useampi haastateltavistani oli sen ikdinen, ettd kokonaan elidkkeelle jadminen oli jo ollut
mielessd. Haastateltavat kokivat, ettid pdivitoiminnasta pois jddmisessd ei ole mikdan kiire,
silld he kokivat, ettd se tuo niin merkittivisti kaivattua sisdltod ja tekemistd omaan arkeen.
Mirja ja Paavo olivat asiaa jo jonkin verran pohtineet. Mirjan suunnitelmissa oli jatkaa péi-
vatoiminnassa kdymisté, vaikka sielld tyontekijat olivat jo puhuneet elidkkeelle jadmisesta.

Paavo puolestaan pohti, miten aika kuluisi, jos ei kévisi toissa.

Haastattelija: ”Oot yli 60 vuotta, niin jddtko kohta eldikkeelle?”

Mirja: “Mind en jdd eldikkeelle!” (nauraa).

Haastattelija: ”Niinko meinaat ettei malttais?

Mirja: "Joo tai kyllihdn ne sieltd yrittdd ettd jdisin. Mutta oon sanonu ettd ainakin pari

’

vuotta vield kdyn.’

Paavo: " Niin, sitten kun on eldkkeelld niin mitdhdn sitd rupiaa tekemddn? Onko vaan sei-
nien sisdlld vai kdyko ulkona ja lenkilld? Sitd vissiin silld tavalla, ettd jos on joitakin liikun-

takerhoa niin sielld rupiaa kdymdidn, niin menee nopeammin aika.”

Eldkkeelle jadgminen nousi esille myds Lovgrenin (2015, 213) tutkimuksessa. Kehitysvam-
maiset ithmiset olivat huolissaan eldkkeelle jadmisestd. He kuvasivat, ettd eivét haluaisi jadada
eldkkeelle, koska eivit tiedd miten sitten tekisivét elaméassiddn. Haastateltavat pelkésivit, ettd

arki ilman tyotd on tylsdd, ja erds kuvasi kuinka ilman ty6td hian “hyppisi seinille”.
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Haastateltavat kuvasivat tyottoména olemista negatiivisin ilmaisuin. Kehitysvammaiselle ih-
miselle tyd nédyttdisi olevan aivan yhtd merkityksellinen asia, kuin kenelle tahansa muulle.
Myos vaikeammin vammaiset haastateltavat toivat selkedsti esille ajatuksia tyon merkityk-
sestd kuvailemalla, ettd sen puute aiheuttaa rahan loppumista ja sitd kautta ndlkad. He my0s
kuvasivat, ettd tyottomalla elamén merkitys vahenee, kun tyon siséltd puuttuu. Tyon arvos-
tus tavoittaa siis my0s ne ihmiset, joiden ei vélttdmatta oleteta edes tekevén toitd. Tama ker-
too siitd, kuinka korkealle tyd arvona kohoaa yhteiskunnassamme. Nayttdisi siis, ettd tyon
arvostaminen on vahvaa kehitysvammaisilla ihmisilld, mutta he jaavat silti siitd ulkopuo-
lelle. Etenkin Teijan kaltaiset, aktiiviset ja politiikasta kiinnostuneet ihmiset tiedostavat hy-
vin sen, ettd tavallinen ty0 jad hdnen saavuttamattomiin. Néin se voi lisétd ulkopuolisuuden

ja osattomuuden tunnetta.

5.4 Osallisuutta uutta oppimalla

Haastateltavat kuvailivat erilaisia taitoja, joita olivat oppineet eldménsd varrella erilaisilla
tyOtoiminnan muodoissa. Osasta on hyotyéd tavallisessa arjessa ja osa on taitoja, joita hyo-
dynnetdin tyotehtivissd. Osa haastateltavista oli tehnyt fyysisesti rankan kuuloisia tyotehta-
vid esimerkiksi vanhusten palvelutalossa tai ty6toiminnassa. Tydtehtédviin oli kuulunut muun
muassa tarjoilua, tiskausta, pyykinpesua, siivousta sekd elektroniikkalaitteiden purkamista

ja osien lajittelua kierrdtykseen.

Ty6toiminnan kautta haastateltavat ovat oppineet uusia taitoja, jotka lisddvit myds osallis-
tumisen mahdollisuuksia. Ty6tehtdvit auttavat my0s omassa arjessa ja itsendisyyden har-
joittelemisessa. Erilaisissa valmentavissa koulutuksissa opetellaan usein tavallisia arjen tai-
toja, kuten ruoan laittoa ja pyykinpesua. Niitd opettelivat parhaillaan Eeli ja Veeti, jotka
olivat iéltddn nuorimmat haastateltavat. He olivat myds haastattelujen aikaan tydharjoitte-

lussa kaupassa, jossa he olivat oppineet tuotteiden hyllyttdmistd ja myymaélan siistimista.

Avoty0dssd ja tydtoiminnassa puolestaan monella oli heille erikseen médrétyt vastuualueet,
joita vaihdettiin tasaisin véliajoin toimijoiden kesken. Suurimmalle osalle haasteltavista oli
muotoutunut kdsitys siitd, missi taidoissa ja tehtdvissd hin oli hyva ja he osasivat heti vastata

kysymykseen: missé asioissa olet taitava? Vastaukset saattoivat liittyvd johonkin spesifiin
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asiaan, kuten léppdrin purkamiseen tai sitten siihen, ettd haastateltava kuvasi olevansa tun-
nettu ahkeruudestaan. Mirja kuvasi, ettd tyotoiminnan tehtévit olivat hinelle sopivan vaih-

televia ja saa tarpeeksi kokeilla uusiakin asioita.

Mirja: "Pystyy ndkemddn, ettd mitd pystyy tekeen, erilaisia hommia. Se on hirveen mielen-
kiintoista. Mikddn pdivd ei oo samanlainen, kaikki on erilaista. Se on ollu haastavaa mi-

>

nulle, mukavan haastavaa.’

Erikssonin (2008, 60) tutkimuksessa nousi myos esille taitojen oppiminen merkitys. Tutki-
muksessa haastateltavat olivat ylpeitd erilaisista taidoistaan. Vammainen henkil6 tuntee yl-
peytti osaamisestaan, vaikka ty6 on tydtoimintaa, josta maksetaan tydosuusrahaa. Ammatil-

linen omanarvontunto nousee siis samanlaisista asioista, kuin vammattomalla ithmisell4.

Néiden konkreettisten taitojen lisdksi voidaan ajatella, ettd tyotoiminnassa ja avotydssi voi
oppia muitakin eldmin kannalta hyodyllisid, vuorovaikutustilanteisiin liittyvii taitoja, kuten
tuntemattomille ihmisille juttelemista, oman vuoron odottamista ja muiden huomioimista.
Lehtisen, Vauraan ja Lerkkasen (2016, 193) mukaan vuorovaikutustaitojen oppiminen ra-

kentaa yksilon identiteettid, edistdd oppimista, tukee ryhmien toimivuutta ja luo ystavyyksia.

Haastateltavat kuvailivat, ettd ty6toiminnassa on mahdollisuus oppia sellaisia asioita, miti
he eivdt muuten osaisi tehdd. Nuoret ithmiset tarvitsevat sddannollistd osallistumista sosiaali-
siin tilanteisiin ja tyohon, jotta he voivat oppia kidytdnnollisid ja sosiaalisia taitoja. (Lindsay
2011, 1340). Kehitysvammaiselle ihmiselle erilaisten yleishyddyllisten taitojen oppiminen
ja niiden ylldpitdminen lisdd myds mahdollisuutta olla itsendinen ja sitd kautta osallistua
yhteiskuntaan. Esimerkiksi tyGtoimintaan on opeteltu kulkemaan itsendisesti linja-autolla, ja
tdma mahdollistaa, ettid henkild voi samaan tapaan oppia kdymaan esimerkiksi harrastuspai-

kassa itsenaisesti.

5.5 Osattomuus paidtoksenteossa
Keskustelimme haastateltavien kanssa siitd, miten he ovat pédétyneet tyopaikkoihin, joissa

he ovat eldminsa aikana olleet. Voidaan varmaan melko yleisesti ajatella, ettd tavallisesti

tyotd hakiessaan thminen katselee tyopaikkoja oman kiinnostuksensa ja koulutuksensa mu-
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kaisesti, ja hakee niihin omien tavoitteiden ja motivaation pohjalta. Kehitysvammaisilla ih-
misilld tyohon sijoittuminen ei usein tapahdu oman kiinnostuksen mukaan, vaan siihen vai-
kuttaa vahvasti muun muassa kyseisen asuinpaikan sosiaalipalvelujen tarjonta. Pienilla paik-

kakunnilla esimerkiksi tyo- ja toimintakeskuksia voi olla vain yksi.

Ari tyOskenteli avotyOssi terveysaseman kanttiinissa. Kysyessini Arilta, miten hén oli saa-
nut tdmin avotydpaikan, hin kuvailee, ettd se oli hdnelle valmiiksi maaritty, eikd Ari osan-
nut tarkemmin kertoa miksi hinet oli juuri tuohon paikkaan péétetty sijoittaa. Joka tapauk-
sessa ndyttiisi, ettd Ari ei valttdmatta itse ollut osallisena paitdksenteossa. Myods Paavon

kertoessa oman tydaikansa lyhentdmisestd kuului se, kuinka sitd méériteltiin ulkoapéin.

Ari: ”Ne sano mulle ettd sairaalalla on tyopaikka mulle.”

Paavo: "Oon vieldki sielld samaa virkaa vahtimestarina, mutta ne vdihdn lyhentivit multa
pdivid. Ennen tein kuuden tunnin pdivid, mutta jostakin syystd ne katto ettd mdd oon vdsyny,

vaikka en nyt itte kovin tiid olinko vdsyny vai en. Lyhentivit sitten viiden tunnin pdivdiksi.”

Tama toistui useassa haastattelussa myos koulutuksesta puhuttaessa. Vaikuttaa, ettd valin-
nanmahdollisuudet ovat olleet usein melko rajalliset. Joissain tapauksissa henkil6lti ei ole
lainkaan kysytty, mitd hén itse haluaisi opiskella tai missd tydskennelld, tai ainakaan haas-
tateltavat eivit kuvanneet koulutuspolkujaan niin, ettd oma kiinnostus tai vaikkapa harrastus
olisi ohjannut sitd, mitd haluaa opiskella. Kehitysvammaliiton selvityksen mukaan koulu-
tuksesta huolimatta kehitysvammainen ihminen tekee pdédasiassa keittio- tai siivoustditi tai

erilaisia alihankintatoitd. (Vesala ym. 2015, 54).

Kysyessédni miten he pédétyivit johonkin tiettyyn koulu- tai tyopaikkaan, usein haastateltava
el osannut vastata tdhén tai sitten syyksi annettiin yksinkertaisesti se, ettd hommat edellisessé
paikassa olivat loppuneet syysti tai toisesta. Esimerkiksi Teija kertoi, ettd hidn meni kristil-
liseen opistoon parikymppisend, koska hinelle vain ilmoitettiin asiasta. Han kuvailee tuota
opiskeluaikaa ahdistavaksi opiston tiukkojen sdéntojen takia. Teija kuvaili, ettd hin ei olisi

itse kyseiseen oppilaitokseen halunnut menna.

Haastateltavien oma pééténtdvalta ei siis usein nikynyt heidédn puheessaan. Kiinnitin myds
huomioni siithen, ettd vaikka monella oli ammatillinen koulutus, eivat he olleet missidén vai-
heessa pyrkineet hakeutumaan tille alalle. Kuitenkin monella haastateltavalla on véhintidén

yksi ammatillinen tutkinto ja yleensid vield lisdd koulutuksia mydhemmin kdytynd. Onko
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ndiden koulutuksien tavoitteena aidosti tyo6llistdd kehitysvammainen ihminen hinen opiske-
lemaansa ammattiin, vai onko koulutus vain muodollinen etappi ennen tyokyvyttomyyselék-
keelle ja tyotoimintaan siirtymistd? Ahposen tutkimuksessa (2008, 83) tuli esille, kuinka
vaikeavammaiset nuoret eivit uskoneet kouluttautumisen johtavan tydllistymiseen, ja opis-

kelun koettiin luovan jopa turhia toiveita tyollistymisesté.

Tulosten perusteella tyé merkitsee haastateltaville tietylld tavalla valinnan mahdollisuuksien
niukkuutta ja sitd kautta pakkoa. On pakko tyytyé siihen, mita tarjolla on. Ndin my0s osalli-
suus omaa eldmai koskevissa paatoksissa niyttiaytyy vihdisend. Tutkimusten mukaan eten-
kin syrjdisemmilld paikkakunnilla asuvilla vammaisilla ihmisilld on vaikeampi saada tarvit-
semiaan palveluja, jotka voisivat tukea tyollistymisessd. (Vesala ym. 2015, 5; Lindsay 2010,
2047).

Haastattelussa kysyin, kokeeko haastateltava, ettd hén voi vaikuttaa oman tyonsé sisdltoon.
Konkreettisemmin kysyin vield, voiko hin esimerkiksi toivoa erilaisia tehtévii tai ehdottaa
uusia ideoita. Suurin osa kuvaili, ettd tydtoiminnan ohjaajien kanssa voi neuvotella omista
tehtévistd ja nithin saa muutosta, jos haluaa. Osa kuvasi, ettd tydtoiminnassa tehtévid vaih-
detaan aina silloin tidll6in. Kuitenkin kukaan haastateltavista ei kuvannut, etti olisi halunnut
muuttaa jotain. Esimerkiksi Kaisa on ollut ty6toiminnassa yli 10 vuotta, mutta hdn ei muis-
tanut, ettd olisi koskaan itse halunnut muuttaa tyonkuvaansa. Toisaalta voi olla, ettd haasta-
teltaville ei tullut juuri silld hetkelld mieleen mitddn esimerkkejd, tai kysymys oli liian vai-

keasti ymmaérrettava.

Ari puolestaan kertoi, kuinka hén oli siirtynyt pitkdaikaisesta avotydpaikasta pois. Kanttii-
nissa ty0 oli kdynyt fyysisesti raskaaksi: tydtehtdviin kuului Arin mukaan raskaiden siivous-
sankkojen siirtelyd ja paljon jaloilla seisomista. Hin teki avoty6td maanantaista perjantaihin

kuuden tunnin ajan. Hin kertoi olleensa tyytyvéinen, avotyo loppui.

Haastattelija: ”Oliko se silleen ettd sanoit itse ettd et halua endd olla sielld kanttiinissa vai
sanoiko joku muu?”

Ari: ”Ne muut sano ettd jddt niinku eldkkeelle.”
Haastattelija: ”Muistatko mitd silloin siitd ajattelit?”

Ari: ”Olin mind vihdn samaa mieltd. Koska se oli niin raskasta. Nyt on helpompaa tyétd.”
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Vaikka Ari toikin oheisessa puheenvuorossaan esille, ettd hinelle oli ikddn kuin ulkopuolelta
sanottu, ettd on aika jaidda eldkkeelle avotyostd, Ari totesi silti my0s itse olleensa samaa
mieltd asiasta. Kehitysvammainen ihminen saattaa tarvita apua ja tukea paitoksenteossa.
Tama ei tietenkdén tarkoita, ettd hdnen mielipiteensd ei merkitsisi paatostd tehdessd. Haas-
teellista on tasapainoilla ndiden valilla: milld tavalla erityistéd tukea tarvitsevia ihmisid voi-
daan tukea valintojen tekemisessd, mutta kuitenkin samalla kunnioittaa heidén itsem&éraa-

misoikeuttaan.

Mirjan kertomuksessa ilmenee, ettd hdn on nuorena aikuisena tehnyt tavallista palkkatyota
puistotyOntekijand. Tyotd hin oli saanut tydvoimatoimiston kautta, sekd osaksi sukulaissuh-
teen avulla. Puistotyontekijdnd toitd oli tarjolla erityisesti kevéélla ja kesdlld, lumen tultua
Mirja oli tyottoméana. Eldma rytmittyi tyon tekemisen ja tydttomyysjaksojen vililld. 1980-

luvulla Mirja sai tietdd, ettd hinelld on lievé kehitysvamma.

Haastattelija: ”No joo eli olit sielld puistossa toissd. Muistatko mikd oli seuraava tyo?”

Mirja: “Olinkohan siind tyottomdnd sitten. Vuonna 1980 sain tietdd, ettd olen lievdisti kehi-
tysvammainen. Silloin mind hoidin minun siskoa. Hoidin sitd ja sain avotyopaikan. Ensim-

’

mdinen avotydpaikka oli keskuskeittiolld. Sielld olin monta, monta vuotta.’

Mielenkiintoista on, ettd kehitysvammadiagnoosin saamisen jélkeen Mirja siirtyi avoty0hon.
Hin tydskenteli eripituisia patkid keittiolld, kunnes pari vuotta sitten siirtyi toimintakeskuk-
seen. Mirjan fyysisen terveydentilan takia hdn ei nykyddn pysty tekeméén kuin rajallisia
tehtdavid. Hin tekee nykyisin pddasiassa kisitoitd, kuten huovutusta ja virkkausta. Haastatte-
lussa ei tarkalleen selvinnyt, miksi palkkaty6 puistossa oli loppunut, mutta kehitysvamma-
diagnoosin saamisen jdlkeen Mirja siirtyi sosiaalipalveluiden piiriin ja sitd kautta avotyohon.
Oliko diagnoosilla voinut olla vaikutusta siithen, ettd Mirjan ei katsottu soveltuvan endi ta-
valliseen tyohon? Léidketieteellinen méérittely on vahvaa varsinkin vield yli 20 vuotta sitten,
ja diagnoosi on voinut médritelld vahvasti sitd, millaiseen tybhon Mirjan on katsottu kyke-
nevéan. Toki syitd on voinut useita, mutta mahdollisesti my6s diagnoosilla on voinut olla

vaikutusta sithen, ettd Mirja ei ole enéé sen jdlkeen ollut tavallisessa tyOssa.

Joidenkin haastateltavien puheessa nékyi valinpitiméttomyys omia tyotehtdvid kohtaan. Esi-
merkiksi Jukka toi esille, ettd hdn pitdd tyotoiminnan tehtdvid puuduttavina ja jopa vasten-

mielisend. Jukka pussittaa suihkukaappien osia. Motivaatioon voidaan oleellisesti ndhda liit-
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tyvén tydtehtdvien mielekkyys. Ei ole siis ihme, jos tydtoiminnan tehtdvét eivat herété kai-
kissa suurta innostusta. Jukka oli haastateltavista yksi, joka toi vahvimmin esille, ettd halu-
aisi palkkatoihin. Jukka kertoi, ettd oikea palkka helpottaisi ainaista rahojen laskemista, ja

niukkuudessa elamista.

Tulosten perusteella vaikuttaisi, ettd kehitysvammaisilla thmisilla on niukasti valinnanmah-
dollisuutta omaa koulutusta ja tyollistymistd koskien. Koulutustausta huolimatta kaikki ovat
nykyiselldan toimintakeskuksessa. Nevalan, Pehkosen, Portforsin ja Anttilan (2018, 21) te-
kemaén selvityksen mukaan ty6- ja toimintakeskukset eivit lisdd kehitysvammaisten ihmisten
tyollistymistd, eivitkd ne tue kehitysvammaisten toimintakyvyn ja ammatillisien valmiuk-
sien kehittymistd. Silti viralliset tahot, kuten koulu ja palveluntuottajat ohjaavat heitd tyo-
keskuksiin tydmarkkinoiden sijaan. Kehitysvammaisten ihmisen koulutus ei myoskdén vas-
taa niité tehtdvid, mitd he tosiasiassa tekevit. Yleisimmin tyStehtdvét ovat keittio- ja siivous-

toitd tai alihankintatoitd. (Vesala ym. 2015, 54).

5.6 Asenteet osallisuuden esteeni

Tutkielmani haastateltavista muutama kuvasi kokeneensa epiasiallista kohtelua ja syrjintada.
Haastateltavat toivat esille erilaisia syrjinndn kokemuksia, joista osa oli tapahtunut tyopai-
kalla, ja osa julkisessa tilassa, tyotoiminnan ulkopuolella. Merrellsin ym. (2017, 16) tutki-
muksessa nuoret aikuiset kehitysvammaiset toivat myds esille, kuinka he tiedostavat ja ha-
vaitsevat muiden ihmisten negatiivisia asenteita ja oudoksuntaa arjessaan. Ihmiset saattavat

esimerkiksi tuijottaa ravintolassa tai eivét tule juttelemaan.

Kaisa kuvasi, etté oli kokenut kiusaamista erdéssi oppilaitoksessa, mutta ei tuonut esille, ettd
se olisi liittynyt hdnen vammaansa. Kiusaaminen oli jddnyt vahvasti Kaisalle mieleen, ja
opiskelumuistot olivat vérittyneet sen vuoksi negatiivisesti. Mirjan viikko-ohjelmaan kuuluu
erilainen liikunta tiettyind péivind, jolloin Mirja ei ole tydtoimintapaikalla. Mirja kertoi, ettad
erddn kerran uimahallissa tuntemattomat nuoremmat pojat olivat nimitelleet hiantd ja oma,
ulospiin nékyvd vamma oli haukkumisen syynéd. Kuvauksessa voi havaita, kuinka Mirja on

kokenut hyvéksi asiaksi, ettd tilanne oli selvitetty ja pojat olivat pyytdneet anteeksi.

Mirja: "Yks kerta menin uimahalliin uimaan, niin sielld tuli kaksi poikaa sanomaan, ettd

mitd sind vammanen tdnne tuut. Sen kuuli se henkilo, joka on uimahallissa toissd. Se sano
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pojille ettd nyt pyyddtte tdiltd naiselta anteeksi ja te lihette samantein pesulle ja pois, te ootte
ollu tidlld jo toista tuntia. Ne tuli pyytimddn anteeksi multa ja sitte ne ldihti kiltisti pois. Ne
ei endd tulkuttanu kellekkddn. Oon ndhny niitd muutaman kerran niitd poikia, niin se tuli
vield pyytimddn anteeksi uudelleen. Kun se joka on sielld téissd niin sano, ettd vaikka on
vamma, mikd tahansa, silld on samanlainen oikeus tulla tdnne uimaan. Se ei oo siitd riippu-

’

vainen.’

Paavo kuvasi haastattelussa, ettd vaikka nautti kovasti tyostidén vahtimestarina, hén oli ko-
kenut, ettd joskus sai huonoa kohtelua erilaisuutensa takia. Paavo sanoi, etti hdnet on piddosin
hyviksytty tydyhteisossi erittdin hyvin. Paavo kuvasti esimerkiksi, ettd ruokalassa kiydain
yhdessé ja muun henkilokunnan kanssa jutellaan niitd nditd. Pitkéltd avotyopolultaan Paa-
volle oli kuitenkin ja&nyt myds mieleen kokemuksia, jossa hén oli syrjintdd vammaisuutensa
vuoksi. Paavon vamma on sellainen, joka on havaittavissa hinen ulkoisista piirteistdén.
Paavo oli pitkddn samassa paikassa avoty0Ossd, tehden erilaisia avustavia toitd. Sielld Paavo
oli saanut selville, ettd jokin hénessd oli hdirinnyt johtavassa asemassa olevaa henkil64, jol-
loin Paavo oli hdnen sanojensa mukaan savustettu tyOpaikasta pois. Paavo epdili, ettd syy oli

hénen kehitysvammaisuutensa.

Paavo: "Olin aika kauan, olisko 90-luvulta... Sitten erds johtava, niin sanoi jollekki toiselle
kaverille, joka oli, savusti mut pois sieltd jonkin takia. Varmaan se oli timd kehitysvammai-

’

suus. Olin sielld kuitenkin aika kauan, mutta se savusti sitten pois.’

Myo6s Erikssonin (2008) tutkimuksessa nousi esille, ettd haastateltavat olivat kokeneet syr-
jintdd ja ennakkoluuloja oman vammansa vuoksi. Yhdelle haastateltavalle oli sanottu suo-
raan, ettei tyOyhteisossd haluta tydskennelld vammaisen ihmisen kanssa. Vammaisten hen-
kiloiden kokemukset saattavat vaikuttaa kielteisesti vammaisten kasityksiin tydelamasté ja
ylipddnsa siitd, mitd tyoelama on. (Eriksson 2008, 69—71.) Osallisuuden kokemukseen vai-

kuttaa yhteiskunnan asenneilmapiiri. (Sarkeld-Kukko 2014, 39).

Jokainen negatiivinen kokemus muiden ihmisten asenteista ja ennakkoluuloista voi vaikut-
taa ihmisen mielikuvaan muista, ja myo0s siitd mihin itse pystyy. Kokemukset vaikuttavat
my0s sitd kautta osallisuuden kokemukseen. Pelkké tyohon pddseminen ei siis itsessdéin ta-
kaa osallisuutta, jos tydssd ihminen kohtaa asenteita ja ennakkoluuloja. Tutkimusten mukaan
kehitysvammaisten ithmisten sosiaalisen osallisuuden tunne tyopaikalla syntyy eri osa-alu-

eista. Ndihin kuuluvat muun muassa itsensid kokeminen tdrkeédksi ja osaavaksi, tyopaikan
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asenneilmapiiri, tyStehtdvien sovittaminen sopivan haastavaksi sekd sosiaalisen yhteenkuu-

luvuuden tunne. (Gustafsson, Peralta ja Danermark 2018, 29-32; Lovgren 2015, 211-212)

Teijalla oli vahva kokemus siité, kuinka lapsesta asti hédnen koulutus- ja tydeldménsa valin-
toja ja vaihtoehtoja on méérittdnyt hinen vammaisuutensa. Hén kuvaili, ettd jo nuorena hén
haaveili tavallisesta ty0std, mutta sitd ei pidetty vaihtoehtona hénelle. Hin ei saanut asiassa
tukea tai kannustusta kotoa, eikd ymparistosta. Teijan ndkemys oli, ettd vammaisuus maarit-

teli hédnet, ja hdnesséd néhtiin aina ensin vamma.

Haastattelija: ”Entd muistatko, mutta onko sulla nuorena ollu haaveena joku tyopaikka?”
Teija: "Kylld! Ois sillonki saanu olla palkkatyé. Sitd ei siihen aikoihin vaan ollu.”
Haastattelija: "Kysyko kukaan ettd mihin haluaisit tyollistyd kun olit nuori?”

Teija: “FEi. Mitddn ei palkkatyostd puhuttu.”

Haastattelija: "Oliko se ilmapiiri sitten erilainen? ”

Teija: "Kylld. Oli sekin, ettd oli asia mikd hyvinsd, niin aina siihen vammaan vedottiin. Ei

’

ihmistd, vaan vammaa katottiin.’

Haastatteluissa tuli myos esille, kuinka koulutusta ja kouluttautumista arvostettiin. Toisaalta
tdma my0s loi tunnetta jostain sellaista, jota haastateltava ei voi saavuttaa. Esimerkiksi Teija
toi esille, ettd toitd saadakseen tulisi olla kouluja kdynyt, viitaten lukioon ja yliopistoon.
Teija kuvasi, ettd oma vamma ja se, ettei ole kiynyt korkeakoulua, oli este tyollistyd. Tutki-
muksissa on havaittu, ettd jo teini-ikdisilld vammaisilla thmisilld on pelkoja ja huolia siité,
kuinka he kohtaavat tydpaikalla syrjintdd. Joskus myos oma l&hipiiri ja perheenjdsenet voi-
vat vaikuttaa negatiivisesti tydhon hakeutumiseen, kun nuori ei saa heiltd kannustusta ja roh-
kaisua. (Lindsay 2011, 1343.) Kehitysvammaisten ihmisten osallisuuden mahdollistumiseen
vaikuttavat siis useat eri tekijat. Todelliset, koetut syrjinndn kokemukset, mutta myds ylei-
nen asenneilmapiiri, omasta ldhipiiristd saatu tuki tai vastakohtana lannistaminen ja vihat-

tely.

Yhteenvetona voidaan sanoa, ettd haastateltavat antoivat erilaisia merkityksid tyon teolle.
Heiddn ndkemystensd mukaan ty0 toi eldméddn positiivisia tekijoitd, kuten ystdvia ja miele-
kistd tekemistd. Jos arkeen ei kuuluisi tyGtoimintaa, olisi eldma tylsempéé ja yksindisempéa.
Tyon kautta haastateltavat olivat oppineet uutta, kokeneet onnistumisia ja tunnistivat mitka
asiat ovat omat omia vahvuuksia. Osa haastateltavista koki, ettd tydosuusrahan méérd on

sopiva, osalle se oli liian pieni. Osalle ty6osuusraha ei heréttinyt erityisemmin ajatuksia.
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Osallisuus ndyttaytyi vaihtelevana haastatteluaineistossa. Osallisuutta lisdd yhteiseen toi-
mintaan osallistuminen, jolloin haastateltavat kokivat kuuluvansa yhteis6on. Tyo6toimin-
nassa, koulussa tai avotydssd kdyminen oli merkittavaa, silld se esti arjessa tylsistymisté ja
siten toi tarkoitusta ja merkityksellisyyttd elaméén. Joidenkin haastateltavien ndkemyksen
mukaan oma vammaisuus oli my0s estinyt heitd tekemisté erilaisia asioita, ja osa kertoi

suorista syrjinndn kokemuksista.
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tutkimukseni tarkoituksena oli selvittdd, mitd tyon tekeminen merkitsee kehitysvammai-
selle ihmiselle. Halusin tietdd, millaisia ndkemyksié haastateltavilla on tydsté ja sen roolista
heidédn arjessaan. Tarkastelin haastatteluiden kuvauksia osallisuuden nikokulmasta. Miten

osallisuus nékyi haastateltavien kertomuksissa, vai nikyiko ollenkaan?

Tutkielmani tuloksista selvisi, ettd haastateltavat kokivat tyon tekemisen hyvin merkityksel-
lisend asiana omassa eldmaéssi. Tyo on merkittdva asia monelta kannalta. Tyon kautta ihmi-
nen kokee olevansa tirked, hdan saa mahdollisuuden oppia uutta ja olla ylped omista taidois-
taan. Ty06- ja pdivdtoimintapaikat mahdollistivat myos sosiaalisten suhteiden luomista ja yl-
lapitdmistd. Kaikki nimé ovat asioita, jotka lisddvét osallisuuden tunnetta. Toisaalta haas-

teltavien ndkemyksissd voi havaita myds osattomuuden ja syrjinndn kokemuksia.

Haluan nostaa ensimmaéisend esille sen, kuinka tulosten perusteella tyostd saatava korvaus
nousi esille kaikkien haastateltavien kohdalla. Palkka, tai tdssé tapauksessa tydosuusraha oli
kaikille haastateltaville merkityksellinen. Joillekin se merkitsi viikoittaista mahdollisuutta
ostaa herkkuja, toisille se oli konkreettinen tuloldhde eldkkeen rinnalle. Sen avulla oli mah-
dollistaa ostaa itselle mieluisia asioita, joskus jotain niin sanotusti yliméardistakin. Myos
Misukan (2008, 127, 131) tutkimuksessa ilmeni hyvin samanlaisia tuloksia. Tutkimuksessa
haastatellut kehitysvammaiset ithmiset nostivat niin ikddn tydosuusrahan merkityksellisim-
maksi asiaksi tyotoiminnassa. Tydosuusraha ei merkinnyt pelkdstdin konkreettista tuloa,
vaan se merkitsi my0s rahallista itsendisyyttd. Tydosuusraha merkitsi kokemusta kulutusyh-
teiskuntaan osallistumisesta, silld sen avulla kehitysvammainen ihminen pystyi sddstdméén,

tai maksamaan itsendisesti laskuja.

Tydosuusraha oli haastateltaville merkittdava asia, ja siind ilmeni seké osallisuuden kannalta
hyvid ja huonoja puolia. Osa haastateltavista koki, ettd tydosuusraha oli liian pieni, kun taas
osa ei ollut tietoinen mitd rahaa hidnelle maksetaan ja kuinka paljon. Kaikilla haastateltavilla
oli edunvalvoja, mutta se ei tarkoita, ettd ihminen ei itse voisi olla tietoinen omista raha-
asioitaan. On mielestini huolestuttavaa, kuinka vdhédn haastateltavat tiesivdt omasta tyo-
osuusrahastaan. Tdméa voi kertoa siitd, ettd heille ei ole asiaa koskaan kunnolla selitetty,

koska kenties sité ei ole pidetty tirkednd. Voi tietenkin myds olla, ettd tydosuusraha késit-
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teend ja sen ero normaalin palkkaan on hankala ymmaértdd, mutta toisaalta suurin osa haas-
tateltavistani on ollut koko ikédnsi tydtoiminnassa, joten siihen liittyvén termiston luulisi ole-
van tuttua. Omista raha-asioita huolehtiminen lisdd ihmisen tunnetta siité, ettd hin hallitsee
hiantd koskevia asioita ja voi vaikuttaa niihin. Kehitysvammaisten ihmistenkin on tdysin
mahdollista omien kykyjensd mukaisesti padttdd omasta taloudesta tai olla vihintéédnkin tie-
toinen siitd, mitd hénelle maksetaan ja miksi. Osallistuminen itsed koskeviin péaatoksiin ja
omaan eldméén vaikuttaviin asioihin on yksi osallisuuden kokemusta perustavanlaatuisesti

madrittava tekija. (Sarkeld-Kukko 2014, 4).

Tydosuusraha on osallisuuden kannalta ristiriitainen. Haastateltavat itse toivat esille, kuinka
tyoosuusraha, palkka, oli tirked. Kuitenkin ty6osuusrahan médird on oletettavasti hyvin
pieni, ja parhaimmillaankin se tuo muutamien kymmenien eurojen lisdn kuukausituloihin,
jos otetaan huomioon, ettd tydtoiminnassa kaviji ostaa itselleen lounaan. Tydosuusrahalla ei

siis todellisuudessa ole merkittdvas vaikutusta tulotasoon.

Toinen merkittéva tutkimustulos on, kuinka haasteltavien ndkemyksen mukaan tyo- ja pdi-
vitoiminta oli heille tirked sosiaalisten kontaktien vuoksi. Palkan liséksi ty6toiminnan ka-
verit ja ohjaajat nostettiin yhdeksi tdrkeimmaéksi asiaksi tyon tekemisessd. Osa oli solminut
sielld vuosien mittaisia ystdvyyksid. Tutkielman perusteella kehitysvammaisten ihmisten so-
siaaliset suhteet ndyttivit perustuvat hyvin pitkille juuri erilaisten palvelujen varaan. Kave-
rit tulevat tyo- ja pdivitoiminnasta, ja tirkeiksi henkildiksi ndhddén palveluiden ohjaajat,
hoitajat ja muut kehitysvammapalveluiden tyontekijit. Oman perheen liséksi siis ldhipiiri
koostuu muista vammaispalveluita kdyttavistd ihmisistd. Samanlaisia tuloksia sai Saarinen
(2012, 217) tutkimuksessaan, jossa hén tarkasteli kehitysvammaisten nuorten sosiaalista ase-
maa tuetussa aikuisopiskelussa. Nuorten sosiaaliset suhteet muodostuivat padosin perhesuh-

teiden varaan. Sosiaalisia suhteita leimasi hoitamis- ja viranomaissuhde.

Vaikka ty6- ja pdivdtoiminta tarjoaa paljon positiivisia asioita, toisaalta se myos osaltaan
ylldpitad todellisuutta, jossa kehitysvammaiset ihmiset viettdvit aikaa hyvin rajatun ihmis-
joukon kanssa. Tavallisilla tydpaikoilla ei juuri ndy kehitysvammaisia ihmisid. Témén takia
tulee hyvin harvoin edes otollisia tilaisuuksia sille, ettd vammaton ithminen voisi tutustua ja
ystdvystyd ithmisen kanssa, jolla on kehitysvamma. Téssd mielessd tyo toiminta ei tue kehi-
tysvammaisten ihmisten osallisuutta yhteisoissd. Tossebro (2005, 204) kéyttaa tasti késitettd
”a world apart”, erilldén oleva maailma. Huolimatta suurista edistysaskeleista esimerkiksi

kehitysvammaisten asumisessa ja laitosten purkamisessa, on kehitysvammaisten sosiaalinen
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ympéristd yhd muista erilldin. Kehitysvammaiset ihmiset tekevét omia asioitaan ja ottavat

vain vdhén osaa yhteiseen vapaa-aikaan ja kulttuuriaktiviteetteihin toisten kanssa.

Ty6honvalmennus on yksi keino tukea halukkaita avoimille tydmarkkinoille. Tyohonval-
mennusta ei ole kaikilla paikkakunnilla, miké taas asettaa ihmisid eriarvoiseen asemaan.
(Vesala ym. 2015, 5). Ajattelen, ettd kyse on my0s asenteista ja arvoista, mihin kunnissa
halutaan panostaa. Ndma yleisesti hyvaksytyt, aikaan ja kulttuurin sidotut asenteet vaikutta-
vat my0s ruohonjuuritasolla ammattilaisten toimintaan: ennen kehitysvammaisia kutsuttiin
vajaamieliseksi tai tylsdmielisiksi ja oli aivan tavallista, ettd kehitysvammaiset ihmiset eivit
saaneet juuri pdittdd mistdédn itseddn koskevasta ja heihin kohdistettiin holhoavaa hoivaa.
Tadmai toiminta perustui sen aikaiseen tietoon ja kulttuuriin. Siksi on tdrkedd, ettd kehitys-
vammaisten ihmisen tyon tekemisté tutkitaan ja asiaa yritetddn edistid, koska se on ehto

sille, ettd asenteet pikkuhiljaa muuttuvat.

Tutkimukseni ldhtokohtina olivat vammaistutkimus ja osallisuus. Mielestdni minun oli viis-
tdmattd tarkasteltava ainestoani kriittisesti, silld se kuuluu oleellisesti vammaistutkimuksen
luonteeseen. (kts. Vehmas 2005, 116—-117) Témén vuoksi pohdin paljon myds tyo- ja pdiva-
toiminnan merkitysté ja toisaalta kehitysvammaisten ihmisten ihmisoikeuksia. Mielessédni
oli usein kysymys siitd, keiden tyOpanosta arvostetaan yhteiskunnassamme ja pidetdidnko
ylipdénsd kehitysvammaisten ihmisten asioita tdrkednd muiden kuin heidén itsensé, 1dheis-

tensd ja aihepiiriin vihkiytyneiden ihmisten parissa.

Uskon, ettd moni ajattelee 1dhtokohtaisesti niin, ettd tyon tekeminen kuuluu kaikille thmi-
sille, mutta samalla tydeldmassé vallitsee uusliberalistinen suuntaus, jossa kaikkea tarkastel-
laan maksimaallisen tuottavuuden kannalta. Teittinen (2015, 82; 2014, 98) kuvailee, kuinka
vammaisten henkildiden koulutus ja osallistuminen tydeldmién mielletddn ideologisesti
mydnteiseksi asiaksi, mutta taloudellisesta ndkdkulmasta niiden edistdmiseen ei 16ydy riit-
tdvasti yleishyodyllisid perusteita. Vammaisten ithmisten koulutuksesta tai tyollistymisesti
ei tarvitse huolehtia, silld se ei tuota riittdvisti hyotyd yhteiskunnalle. Teittinen tuo kriittisesti
esille, kuinka tyd- ja avoty6toiminta ovat muotoutuneet hyvantekeviisyyttd muistuttaviksi
jarjestelmiksi, joissa vammaisilla asiakkailla on edes jotain mielekistd tekemistd. Ahponen
(2008, 200) tuo my0s esille tuottavuuden ja arvojen ristiriidan. Vammaisten ihmisten tulisi

saada tehdd omia, yksilollisid ratkaisuja ja saada niihin tarvittavaa tukea. Tama ei kuitenkaan
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onnistu, mikéli padtoksentekoa ohjaa vain taloudellinen tuottavuus. Toisaalta vammaisia ih-
misid varten saattaa muodostua erillisratkaisuja tai heitd voidaan pitdd mukana vain ideolo-

gisten syiden vuoksi.

Kehitysvammaisuus aiheuttaa hyvin yksil6llisid asioita ihmisen eldmdin. Toisen eldma ei
juuri poikkea valtaviestostd, kun taas vaikeammin kehitysvammaisen henkilon tuen tarve
saattaa olla niin korkea, ettd hén tarvitsee ympéarivuorokautista hoitoa ja huolenpitoa. Kehi-
tysvammaisen ihmisen eldméssi voi ndkya my0s erilaisia osallisuuden ulottuvuuksia, seka
niitd lisddvid ettd heikentivid tekijoitd yhtd aikaa. Thmiset voivat olla samanaikaisesti esi-
merkiksi pitkdaikaisty6ttomia ja olla silti kiinni monissa sosiaalisen osallisuuden verkos-
toissa. (Juhila 2012, 65). Tédssa tutkielmassa ndyttaytyi, ettd haastateltavat kokivat tyon mer-

kityksellisend asiana, mutta osallisuus nékyi vaihtelevana.

Vammaistutkimuksessa syrjdytyminen on yksi sen keskeinen teema, ja usein sen vastapuo-
leksi mielletddn osallisuus. (Esim. Kukkonen-Sérkeld 2014, 36.) Kivistd (2008, 52) tuo
esille, kuinka hédnen tulkintansa mukaan syrjaytyneiksi méadriteltyja ihmisid halutaan liitt4a
osaksi yhteiskuntaa, ja se siséltdd ylhdaltd alaspdin suuntautuvaa puhetta, jossa tietyilld ryh-
milld on valta méérittad se, mihin joku muu ryhmad tulisi liittdd. Syrjdytymispuhe saattaa siis
itse aiheuttaa osattomuutta. Voisiko kulttuuria muuttaa niin, etté erilaisilta niyttavit elamén-
tavat ja elaménpolut olisivat hyviksyttyja? (Kivistd 2008, 52.) Mielesténi timé ajatus voisi
péted my0s tyon tekoon. Jos tyd ei médrittelisi niin vahvasti omaa identiteettid ja olisi niin
suuressa arvossa, voisiko thminen kuluttaa aikansa jollain muulla tavalla, ollen silti hyvak-

sytty ja arvostettu yhteiskunnan jésen.

On aiheellista erottaa, kenen nékokulmasta osallisuuden tavoitetta ajatellaan. Jokaisella
meilld on oma mielikuvamme hyvistd elamésté, jossa koemme osallisuutta. Osallisuuspu-
heesta on tunnistettava kysymys vallankdytosté, jossa joillakin on valta mairitelld jokin toi-
nen ihmisryhmaé joko osalliseksi tai syrjaytyneeksi. (Raivio ja Karjalainen 2013, 15). Kehi-
tysvammaisten ihmisten eldméai on historiallisesti pitkddn leimannut hoiva ja holhoaminen.
Hoivatyontekijét, viranomaiset, tutkijat ja muut ihmiset méérittelevét ulkoapéin, mitka asiat
ovat tavoiteltavia ja arvostettuja. Ty6 on yksi niistd. Tulee kuitenkin aina olemaan ihmisii,
jotka eivit pysty tekeméén toitd. Jadvatko he siis auttamatta ulkopuolelle jostain ihanteesta,
vai olisiko tarpeellista laajentaa kisitystd hyvistd, arvokkaasta eldmaésté, johon ei valttimatta
tarvitse sisdltyd palkkatyon tekemistd, ainakaan sen perinteisessd merkityksessd. Osallisuu-

den eri ulottuvuudet ovat mahdollisia my6s muualla, kuin toissé.
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Ajattelen, ettd tyo- ja pdivitoimintakeskuksissa toteutettava toiminta voi hyvin sopia joille-
kin kehitysvammaisille ihmisille, joilla vamman tai muun syyn takia ei ole mahdollista tehdi
tyotd avoimilla tydmarkkinoilla. Usein ihmiselle, jolla on kehitysvamma, on tdrkeéda, etti
hin on oppinut toimimaan tietyssd ympéristossd. Ndin toiminen voi olla parhaimmillaan su-
juvaa ja mahdollisimman itsendistd. Uusien taitojen oppiminen voi olla reilusti hitaampaa ja
tyolddmpad, puhumattakaan uusien sosiaalisten suhteiden luomisesta. Toisaalta oikeanlai-
sella tuella voi oppia samalla tavalla toimimaan uudessa paikassa. Eldimaan kuulu joka ta-
pauksessa muutokset, eikéd tyotoimintapaikkakaan aina pysy samana. Tydllistymisen mah-
dollisuuksia tulisi siis pohtia aina yksildllisesti. On tarkedd, ettd myds kehitysvammaisella
ihmiselld tulisi olla edes mahdollisuus palkkatyohon. Toiveeni on, etti tulevaisuudessa nuo-
rilla olisi 1ahtokohtaisesti tukea ja kannustusta tyohon siirtymisessé jo varhaisesta vaiheesta

saakka.

Olen tutustunut tutkimusta tehdesséni osallisuuden ja syrjinnin késitteisiin, sekd tarkastellut
aihettani vammaistutkimuksen viitekehyksesti. Mielesténi on aiheellista pohtia, olenko on-
nistunut tuomaan aiheen esille niin, etti en itse sorru ennakkoluuloihin tai stereotypioihin?
Tiedostan, ettd minulla ei ole kokemusta niistd vammaisten ihmisten kohtaamista haasteista,
misté tdssi tutkielmassa olen kirjoittanut. Vehmas (2005, 136—-140) on tuonut esille, kuinka
tutkimusyhteisdssd on kritisoitu sitd, ettd vammaisuuteen liittyvdd tutkimusta esimerkiksi
erityispedagogiikassa ovat tehneet perinteisesti ei-vammaiset ithmiset. Kuitenkin kehitys-
vammaisten ithmisen kohdalla tutkija voi auttaa kddntdméén heidén subjektiivisia kokemuk-
siansa yleiselle ja teoreettiselle tasolle. Vammaisuus on myds vuorovaikutteinen ja sosiaali-
nen ilmid, jolloin on jarkevii, ettd sitd tutkivissa henkildissd on niin vammaisia kuin vam-

mattomiakin.

Tutkimuksen késitteisiin tutustuminen ja niithin perehtyminen oli itselleni antoisaa ja mie-
lenkiintoista. Osallisuus-késite oli gradun tekijélle haastava sen laajuuden takia. Osallisuutta
késiteltiin 1dhdekirjallisuudessa lukuisin eri tavoin, ja oli kieltdméttd haastavaa saada siitd
kiinni. Osallisuus ja sen vastakésitteet kylla liittyvdt olennaisesti myds vammaistutkimuk-
seen, mutta sen jisentdminen konkreettisemmaksi, omaan tutkielmaani sopivaksi oli haasta-

vaa. Osallisuuden selkedmpi rajaaminen olisi voinut terdvoittdd tutkielmaani.

Tadmaén tutkielman haastattelu ei ole aivan ensimmadinen, silld aiemmissa opinnoissani olen

kahdesti aiemminkin kerdnnyt aineistoa haastattelemalla. En silti koe, ettd olisin tutkijana
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tai haastattelijana kokenut. On huomioitava, etti kahdessa haastattelussa oli mukana haasta-
teltavien tyGtoiminnan ja oppilaitoksen tyontekijé, joiden ldsndolo on voinut vaikuttaa haas-
tateltavien vastauksiin esimerkiksi niin, ettei haastateltava ole halunnut tuoda tilanteessa
esille toiminnan negatiivisia puolia. Haastattelujen kysymyksid myds muokkaisin timén ko-
kemuksen perusteella erilaiseksi, jos ladhtisin uudelle haastattelukierrokselle. Kiinnittdisin
vield enemmaén kysymysten rakentamisessa huomiota osallisuuden esille tuomiseen. Osalli-
suuden konkretisointi ei ole kuitenkaan helppo tehtédva, silld se on kdsitteend niin laaja. Mie-
lesténi aineistoni laatua olisi lisdnnyt, jos olisin onnistunut vield konkreettisemmin saamaan

haastateltavien ndkemyksié osallisuudesta esille.

Tutkielmani valmistumiseen meni lopulta paljon pidempi aika, kuin olin alun perin suunni-
tellut. Olisi ollut varmasti tutkimuksen teon kannalta helpompaa, jos olisin heti haastattelu-
jen litteroinnin ja alustavan kisittelyn jdlkeen siirtynyt analyysiin. Olen tyytyvéinen kerdé-
méni aineistoon, vaikka sen saamisessa oli useampi vaihe. Joidenkin haastattelujen teke-
miseksi matkustin ydjunalla eri paikkakunnalle ja samana pdivéni takaisin, joten haastatte-
lujen toteutus vei minulta aikaa. Sain onnekseni tukea haastattelumatkoihin Kehitysvamma-
liitolta, mika helpotti opiskelijan budjettia. Haastatteluaineisto oli mielestédni riittava tdhan
tutkimukseen ja siitd nousi paljon mielenkiintoisia havaintoja. Olen erityisen kiitollinen, etté
sain olla Kehitysvammaliiton Palkkaa mut -hankkeen muutamassa tapaamisessa mukana,
vaikka ajallisesti hyppésin hankkeeseen mukaan, kun se oli jo sen loppupuolella. Hankkeen
kautta padsin virittdytyméén aiheeni pariin ja tapasin my0s alan tutkijoita hankkeen loppu-
seminaarissa. Kehitysvammaliitto on rohkeasti ja aktiivisesti pyrkinyt tuomaan kehitysvam-

maisia koskevia asioita esille myds valtamediaan.

Kehitysvammaisten ihmisten tyon ja osallisuuden tutkiminen on tirked aihe. Sen avulla voi-
daan tuoda esille erilaisia arvoasenteita, joita yhteiskunnassamme on sekd epikohtia, joita
palvelujérjestelmédan liittyy. Tutkimuksen avulla voidaan tuottaa tietoa siitd, milld tavalla
kehitysvammaisten ihmisten osallisuutta voidaan tukea ja lisdtd. Osallisuuden vahvistami-
sessa olisi hyva kuulla lisdd kehitysvammaisten ihmisten omia ndkemyksid siitd, mill ta-
valla he haluaisivat omassa eldmissddn eldd ja olla osallisena, ja mitd asioita kehittdd. On
tarkedd, ettd kehitysvammaiset ihmiset voisivat osallistua tiedon tuottamiseen ja sitd kautta

voidaan hyddyntdd heiddn kokemuksiaan palveluiden kehittdmisessa.
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LIITE 1

HAASTATTELURUNKO

ULLA HILTUNEN
Sosiaalitydn maisteriohjelma
Jyvaskylan yliopisto

KOULUTUSTAUSTA

Jutellaan aluksi yleisesti siitd, kuka olet. Puhutaan myds siitd, mita kouluja olet kdaynyt?

KOKEMUKSET TYOSTA

Muistellaan kokemuksiasi tyon tekemisestd: millaisissa paikoissa olet elamasi aikana ollut? Millaisia
asioita olet toissa tehnyt? Onko kyse palkkatyostd, avotydstd vai tyo- ja paivatoiminnasta?

Oliko sinulla lapsena haaveammattia?

TYON MERKITYS JA PALKKA

Tassa kohdassa pohditaan sita, mita tyon tekeminen merkitsee sinulle? Millaisia asioita tyo tuo

eldmaasi? Missa asioissa sind olet hyva?

Puhutaan myos palkasta, jota tyosta saadaan.



LIITE 2

TEEMAHAASTATTELUN KYSYMYKSET

TEEMA 1: KOULUTUS, TAUSTA
-Haluaisitko kertoa itsestasi, minka ikdinen olet, onko sinulla harrastuksia?

-Mita erilaisia koulutuksia olet kdynyt? Millaisia taitoja sielld opit? Kuvaile millaista
opiskelu oli mielestdsi? Onko sinulla jokin tutkinto? Puhuttiinko koulupaikoissasi
tyosta?

TEEMA 2: KOKEMUKSET TYOELAMASTA JA TYON TEOSTA

-Oletko ollut palkkatydssa koskaan? Missa? Kerro kokemuksistasi, mita tyotehtavia si-
nulla oli, mita pidit niista?

Puhutaan tyosta:

-Jos et ole ollut palkkatyossa, kaytko/oletko kaynyt tyotoiminnassa?
o Millaisia tyotehtadvia teet? Mitd ajattelet niistd? Kuvaile mita asioita olet oppinut
tyossa?
e Millainen olo/mieliala sinulla on, kun menet aamulla t6ihin?
¢ Onko tyota tarpeeksi vai onko sita liikaa?
e Mitd jos kyllastyt toissa, voitko saada uusia tehtavia? Miten toimit, jos jokin as-
karruttaa tyopaikalla?

Tyollistymishaaveet:

- Mika olisi unelmiesi tyopaikka tai oletko lapsena haaveillut jostain ammatista?
-Oletko keksinyt muita tapoja ansaita rahaa, esim. pullojen kerays, kirpparilla vaattei-
den myynti tms, sukulaisten auttaminen?

TEEMA 3: TYOSTA SAATAVA ARVOSTUS JA TYOYHTEISO

-Onko mielestdsi tyon tekeminen tarkeda? Jos on, miksi, tai miksi ei? Mita ajattelet siita
miksi ihmiset haluavat kiayda toissa?

-Mita ajatuksia sinulla heraa ty6ttomyydestd, mita jos olisit tyoton? Mitd ihmiset ajat-
televat tyottomista?

-Ajatteletko olevasi tarkea tyopaikallasi? Osaatko sanoa, mitd muut ajattelevat sinusta?
Mita jos et kavisi toissd, mita silloin tapahtuisi?

-Milla tavalla kotonasi on puhuttu tyosta?



-Missa olet hyva, mitd vahvuuksia sinulla on?

-Mita hyvia asioita on tyon tekemisessd, millaisia asioita se mahdollistaa ihmiselle?
Voiko tyohon liittya jotain huonoja asioita, millaisia?

Kaverisuhteet: Ketkd henkilét ovat sinulle tarkeitd eldmassasi? Oletko saanut
toistd/opinnoista kavereita, mita ajattelet heista? Ndetteko vapaa-ajalla? —> onko jo-
tain mietteitd kaveruudesta, onko liian vahan kavereita vai liian paljon? Voisiko toista
saada kavereita?

PALKKA JA RAHA:

-Tiedatko, mita eroa on tydosuusrahalla ja palkalla? Tiedatko, mita avotyo tarkoittaa?
-Mita palkka merkitsee sinulle: Mita teet kdaytossa olevalla rahalla? Huolehditko itse
raha-asioistasi? Kuka niistd huolehtii? Mita ajattelet palkasta ja rahasta?

- Tiedatko, paljonko saat palkkaa tai tydosuusrahaa? Onko sinulla mielestasi tarpeeksi
rahaa? Miksi tyosta pitdisi saada palkkaa?

TYOLLISTYMISEN ESTEET JA MAHDOLLISUUDET?

-Miksi jollain ihmisella voi olla vaikea saada toita?
-Mitka tekijat auttavat saamaan tyotd, millainen ihminen saa helposti toitd? Kuvaile,
millainen on mielestasi hyva tyontekija?



LIITE 3

KUTSU HAASTATTELUUN

Hei!
Teen tutkimusta, jonka aiheena on ty0 ja tydllistyminen. Haastattelen tutkimustani varten
ihmisié, joilla on kehitysvamma. Haastattelussa jutellaan siitd, mitd tyon tekeminen merkit-

see sinulle. Voit osallistua haastatteluun, vaikka et kévisi tilld hetkell toissa.

Haastattelu kestiii noin 30-60 minuuttia. A4nitin haastattelun nauhurilla. Haastattelupaikka
voi olla vaikka sinun kotisi tai muu rauhallinen paikka. Sinun nimeési tai muita tietoja ei tule

esille tutkimuksessa.

Jokainen haastatteluun osallistunut saa pienen makean palkinnon @)

Jos haluaisit osallistua, kysy lisdd yksikkosi tyontekijoita!

Terveisin,

Ulla Hiltunen
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