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Tama kvalitatiivinen pro gradu -tutkimus liittyy vammaisten henkildiden osallisuuteen ja sen
toteutumisen muotoihin ja tapoihin. Selvitin, miten ja millaisissa asioissa ja tilanteissa
vammaisten henkildiden osallisuus ilmenee. Tutkin, milld osallisuuden tasoilla vammaisten
henkildiden osallisuutta kuvattaessa litkutaan ja milld tavalla vammaisen henkilon
osallisuudessa toimijuus, aktiivisuus ja toimintaa suuntaava “voima’” ja myds valta muodostuu.
Tarkastelen my0s, toteutuuko vammaisen henkilon osallisuus keskustelutilaisuudessa, jossa
tyoskennelldén Learning café -menetelmén avulla.

Tutkimukseni ldhestyy vammaisen henkilon osallisuutta Pierre Bourdieun kenttiteorian
valossa. Martti Siisidisen osallisuuden neljd tyyppid, Sherry R. Arnsteinin osallisuuden
tikapuut sekd Kaisa Kasevan osallisuuden neljd astetta ovat myds taustoittamassa

teoriasidonnaisen siséllonanalyysin avulla tekemééni aineiston tarkastelua.

Tutkimuksen aineiston muodostaa neljdlld eri menetelmalld avoimessa keskustelutilaisuudessa
kerdtty kokonaisuus. Menetelmédnd olivat ryhmékeskustelut, kaksi kirjallista osuutta seka
havainnointi. Tilaisuuden osallistujissa oli vammaisia henkil6itd, omaisia, tyontekijoitd/
viranhaltijoita seki luottamushenkil6itd. Heiddn tuottamastaan tiedosta muodostuu aineistoni.

Tutkimuksen tulokset osoittavat vammaisen henkilon osallisuuden olevan monitahoista ja
vaihtelevaa. Tutkimuksen perusteella vammaisen henkilon osallisuus néyttiytyi neljdlld eri
tasolla; aktiivisen toimijan osallisuus, tiedontuojan osallisuus, saatu osallisuus ja tuettu
osallisuus. Niilld tasoilla vammaisen henkilon toimijuus vaihtelee suhteessa muihin
toimijoihin. My0s toimintaa ohjaava tai sitd motivoiva tekijd vaihtelee. Osallisuuden tasot
vaihtelevat tilanteesta ja sosiaalisesta kentéstd riippuen, eikd niitd voi keskendin arvottaa.

Aineistossa korostui voimakkaasti vammaisen henkilon arjen osallisuus. Osallisuus
asumisessa, tyOssd ja tyOtoiminnassa, koulussa ja opiskelussa sekd vapaa-aikana ja
harrastuksissa kuvattiin merkittdviksi osallisuuden ilmenemisen muodoiksi. Toimivat
vammaispalvelut ndhtiin oleellisena tekijdna osallisuuden mahdollistumiseksi. My®ds tarvittava
apu ja tuki sekd esteettomyys osallisuuden edellytyksena korostui.
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In this qualitative master’s thesis I am interested in participation of disabled people. I want to
find out how and also in what kind of situations or things participation of the disabled
appears. In this research I am also interested in levels of participation of disabled people. 1
want to know how activity, force and power are related to different forms of participation of
disabled people.

As a background theory I am using Pierre Bourdieu’s field theory. In the theory people are
“fighting” in different fields by using their social capital. Participation can be seen as fighting
of participation and Kaisa Kaseva's four degrees of participation. I am using theory connected
content analysis in this research.

I gathered my data in an organised event by using four different methods. In that event
disabled people, their family, workers and authorities and also deciders were discussing
together and their opinions and deliberations were written down. I also used two separate
written parts and observation.

As a result I found out that participation of disabled people is very strongly committed to
normal everyday life; living, working, going to school and studying, leisure and hobbies. Also
good and well-organised services for disabled people were mentioned as an important
requirement for participation.

It occurred to me that participation of disabled people can appear in many forms or levels
depending of many things, situations and people who are acting together. It also depends on
and varies from the motivator of acting. I found out four forms of participation; participation
of active actor, supported participation, participation by giving information and a form where
participation is given by an other person. These four forms can vary in different situations and
social fields. None of them is better or more significant than the other.
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1 JOHDANTO

“Osallisuus  mahdollistuu  jos vammaisiin suhtaudutaan kuten muihinkin ihmisiin”
(vammainen henkilo)

Asiakkaan osallisuus on kaikissa palveluissa, erityisesti sosiaali- ja terveyspalveluissa, tarkeéa.
Sen merkitystd korostetaan sosiaali- ja terveyspalveluissa tehtdvissd asiakastyOssé. Sosiaali- ja
terveysministerion www-sivuilla todetaan: ’Osallisuus merkitsee mukanaoloa, vaikuttamista
sekd huolenpitoa ja yhteisesti rakennetusta hyvinvoinnista osalliseksi pddsemistd”

(www.stm.fi/osallisuuden-edistaminen).

Osallisuuden edistdminen on ollut keskeisend tavoitteena myds KASTE-ohjelmissa (Sosiaali-
ja terveydenhuollon kansallinen kehittdmisohjelma KASTE 2012-2015). Asiakkaan
osallisuutta korostetaan myos sosiaalipalvelujen lainsdddantduudistuksissa. Suomen
vammaispoliittinen ohjelma, VAMPO vuosille 2010-2015, ottaa voimakkaasti kantaa
vammaisten henkiloiden osallisuuden toteutumisen puolesta. Uusi kuntalakikin (Kuntalaki
410/2015) ohjaa osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksien — osallisuuden — tukemiseen.
Myos ajankohtaisessa sote-uudistuksessa asiakkaan osallisuus sosiaali- ja terveyspalveluissa

herattdd syystakin keskustelua.

Yhteiskunnan eri aloilla, samoin tieteenaloilla, on omat késityksensd osallisuudesta, sen
kisitteestd ja ilmenemisestd. Varsinkin puhekielessd osallisuus-sana voi merkitd erilaisia ja eri
tasoisia asioita. Oma erityinen mielenkiinnon kohteeni on vammaisen henkilon osallisuus,
johtuen tyOstdni vammaissosiaalitydssd ja my0Os pitkéstd tyOsarastani monissa muissa
vammaistyon tehtévissd. Yleisen osallisuuskeskustelun ja osallisuutta koskevan tieteellisen
keskustelun kautta ei kuitenkaan l0ydy kovinkaan paljoa vammaisen henkilon yleistd
osallisuutta koskevaa tieteellistd kuvausta. Késitykseni mukaan myds vammaisen henkilon
osallisuutta voi kuitenkin l&hestyd niin sanottujen yleisten osallisuuskésitysten ja -teorioiden
valossa, mutta vammaisuus todennédkdisesti asettaa omat haasteensa myds osallisuuden

toteutumiselle.

Tama kvalitatiivinen pro gradu -tutkielmani liittyy vammaisten henkildiden mahdollisuuksiin



olla osallinen ja myos sithen millaissa asioissa osallisuus toteutuu. Selvitin, miten ja
millaisissa asioissa ja tilanteissa vammaisten henkiléiden osallisuus ilmenee. Minua kiinnostaa,
milld osallisuuden tasoilla vammaisten henkildiden osallisuutta kuvattaessa litkutaan ja milla
tavalla vammaisen henkilon osallisuudessa toimijuus, aktiivisuus tai toimintaa suuntaava
“voima” ja my0s valta muodostuu. Tarkastelen my0s, toteutuuko vammaisen henkilon

osallisuus keskustelutilaisuudessa, jossa tyoskennelldén Learning café -menetelmén avulla.

Tutkimuksen aineiston kerdsin neljédlld eri menetelmélld avoimessa keskustelutilaisuudessa,
johon osallistui vammaisia henkilditd, heiddn omaisiaan, tyontekijoitd ja viranhaltijoita koko
kuntasektorilta sekd luottamushenkil6itd. Tilaisuudessa oli mukana monin eri tavoin
vammaisia henkil6itd. Tilaisuuden varsinainen tarkoitus oli mahdollistaa mukanaolijoille
osallistuminen yhteiseen keskusteluun ja koota tdten tietoa meneillddn olevaan
vammaispoliittisen ohjelman pdivittdmiseen liittyen. Samalla minulle tarjoutui mahdollisuus
aineiston kerddmiseen. Tassd keskustelutilaisuudessa tehdystd yhteistydstd huolimatta,
tutkimukseni ja vammaispoliittisen ohjelman laatiminen kulkevat rinnakkaisina, mutta

toisistaan erillisin prossesseina.

Tarkastelen saamaani aineistoa teoriasidonnaisen sisidllonanalyysin keinoin etsien vastauksia
tutkimuskysymyksiini ja pyrkien muodostamaan niistd laajemmin késitystd vammaisen
henkilon osallisuuden muodoista ja sen erilaista tasoista suhteessa toimijuuteen, aktiivisuuteen
ja toimintaa ohjaavaan tai osallisuutta mahdollistavaan motivaattoriin. Taustateoriana kdytin

Kasevan teoreettisia pohdintoja osallisuudesta.

En erottele tdssd tutkimuksessa eri tyyppistd vammaisuutta, monivammaisuutta tai vamman
vaikeusastetta, vaan tarkastelen vammaisia henkil6itd yhtend homogeenisend ryhméni, vaikka
tiedostankin erot eri tavoin vammaisten henkildiden toimintakyvyn, vaikuttamisen tai osalli-
suuden mahdollisuuksissa. Myoskéddan eri vastaajaryhmien viliset erot tai yhtdldisyydet
osallisuuden kuvauksissa eivit ole tdssd merkityksellisid, vaan tarkastelen aineistoa yhtena
kokonaisuutena ja muodostan siitd kédsityksen vammaisten henkil6iden osallisuuden tavoista ja

tasoista.



2 TAUSTANA TUTKIMUKSELLE

Kuvaan tdssd luvussa osallisuuden kisitettd nykypédivdan julkisessa ja tieteellisessa
keskustelussa painottaen erityisesti asiakkaan osallisuutta sosiaali- ja terveyspalveluissa.
Avaan osallisuuden méérittelyn haastavuutta ja sen késitteen monimuotoisuutta. Lisédksi
kuvaan lyhyesti vammaisuutta yhteiskunnassa, vammaisuuden méiirittelyd ja sen tarkastelua
eri ndkokulmista yhteiskunnassa. Kuvaan lyhyesti myds Vammaispoliittisen ohjelman
kidsitettd, sen toimiessa viitekehyksend vammaisuudelle timin pdivin Suomessa ja myds

taustoituksena tutkimukselleni.

2.1 Vammaisuus osana yhteiskunnan monimuotoisuutta

Julkaisimme hiljattain opiskelijaryhmina Ilkka-lehdessa (Ilkka 08.03.2016)
mielipidekirjoituksen, jossa késiteltiin erityisesti vammaisten henkiléiden osallisuutta,
kansalaisuutta ja vaikuttamista.  Kirjoitus toimii osin tdssédkin yhteydessd johdattaen

vammaisuuteen osana yhteiskunnan monimuotoisuutta.

”Yhteiskunnan jarjestimét kaikille kansalaisille ja kuntalaisille tarkoitetut normaalipalvelut
suunnataan ns. keskivertokansalaiselle, joka kévelee omin jaloin, osallistuu dinestimailla ja
hoitaa velvollisuutensa yhteiskunnan jasenené tekemallé tuottavaa ty6td yhteisen hyvinvoinnin
rakentamiseksi. Enté sitten, jos kuntalainen onkin vammainen henkil6, joka ei tdysin mahdu
tuohon muottiin? Miten hidnen mahdollisuutensa yhdenvertaiseen osallistumiseen ja

palveluihin toteutuvat? ” (Kujanpera, Liinamaa & Roivio 2016.)

Muuan muassa ndin kirjoitimme mielipidekirjoituksessamme. Tarkoituksenamme oli heritelld
sekd vammaisia henkil6itd ettd kuntien ja erilaisten toimielinten luottamushenkil6itd ja
virkamiehid tarkastelemaan omaa toimintaansa ja miettimdén miten yhdessé voitaisiin toimia,
jotta vammaisten kuntalaisten osallisuus mahdollistuisi aiempaa paremmin. Kysyimme

kirjoituksessamme myos: “Miten saadaan vahvistettua mahdollisuuksia ja rohkaistua



tdysivaltaiseen osallisuuteen ja kansalaisuuteen? Miten yksil6llisten tarpeiden jirjestamisen

lisdksi voi vaikuttaa yhteiskunnan kehitykseen?”” (Kujanperd ym. 2016.)

Vammaisten kuntalaisten aktiivinen osallistuminen ja vaikuttaminen mahdollistuu
ensisijaisesti kertomalla kokemuksista, tarpeista ja toiveista. Yhteisiin asioihin voi vaikuttaa
antamalla palautetta ja tuomalla esiin ehdotuksia ja ideoita yhteisesti pohdittavaksi. Tarkeaa
on myo0s se, ettd viranhaltijat ja luottamushenkilot pystyvit tiedon vastaanottamiseen ja
huomioimiseen suunnitelmien ja pdétosten tekemisessd. Aidolle tasaveroiselle vuoropuhelulle

ja kuulemiselle tdytyy olla mahdollisuuksia. (Kujanperd ym. 2016.)

Suhtautuminen = vammaisuuteen ja  vammaisiin  ihmisiin on  vaihdellut  viime
vuosikymmenindkin paljon. Vammaisuutta on tarkasteltu ja médritelty monin eri tavoin. Sité
on pidetty muun muassa yksilon ongelmana, yksilon ja yhteison vilisen suhteen tai
yhteiskunnan ongelmana ja sen mukaisesti tarjottu muun muassa hoitoa, kuntoutusta,
integraatiota tai jopa sulkemista pois yhteiskunnasta. Olen tyoskennellyt eri tehtivissa
vammaistyossd neljinnesvuosisadan ja olen huomannut muutoksen vammaisuuteen
suhtautumisessa tidnédkin aikana. Muutos ndkyy yhteiskunnan suhtautumisessa, mutta myos
vammaisten kanssa ty6td tekevien ihmisten suhtautumisessa ja tavassa kohdata vammaisia

henkil6ité ja tehdd heidén kanssaan tyota.

Vammaisuutta voidaan tarkastella myds lddketieteellisen, sosiaalisen tai poliittisen mallin
mukaan (Kivisto 2014; Katsui 2005). Vammaisen ithmisen asema ja rooli yhteiskunnassa ja
myo6s hdnen vammasta johtuva ”ongelmansa” kohdataan ja kisitetddn kyseisissd malleissa eri
tavoin. Taulukkomuodossa (taulukko 1) lddketieteellisen, sosiaalisen ja poliittisen mallin
eroja on helppo hahmottaa. My6s vammaisen henkilon osallisuus nidkyy malleissa hyvin eri
tavoin vaihdellen l4édketieteellisen mallin objektista poliittisen mallin aktiiviseen toimijaan ja

toiminnan subjektiin.
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TAULUKKO 1. Vammaisuuden kolme mallia Katsuin (2005,16) mukaan (Kivisté 2014, 65)

vammaisuuden laaketieteellinen sosiaalinen poliittinen

malli

paradigma positivistinen tulkitseva emansipatorinen

ongelma yksil6llinen sosiaalinen poliittinen

vammaisen potilas asiakas kansalainen

ihmisen rooli

suhde valtavirtaan | poissulkeminen mukaanottaminen osallistuminen
(exclusion) (inclusion) (participation)

vammaisen objekti subjekti toimiva subjekti

ihmisen asema

Mielipidekirjoituksessamme meilld on nékyvissd vahvasti vammaisuuden poliittinen
ndkokulma. Miellimme siind vammaisen henkilon tasavertaiseksi ja aktiiviseksi, osalliseksi
toimijaksi yhteiskunnassa. Vammaisuuden poliittinen malli korostaa vammaisten ihmisten
oikeuksia (Kivisto 2014, 63). Vammainen ihminen on aktiivinen ja osallistuva kansalainen.
Vammaisuuden poliittisella mallilla tarkoitetaan Hisayo Katsuin (2005, iv) mukaan
oikeuksiin perustuvaa ja oikeuksia ajavaa ldhestymistapaa, joka haastaa olemassa olevan
epdoikeudenmukaisen valtarakenteen ja pyrkii lopullisena paddmadraniin

oikeudenmukaisuuteen ja tasa-arvoisuuteen.

Kiviston (2014, 65) mukaan “vammaisuuden poliittinen malli on saanut yhd enemméin
jalansijaa yhteiskunnallisessa ajattelussa”. Vammaispalvelulain ja -asetuksen sddtdminen
Suomessa oli merkittivd muutos, ja sen myotd vammaisten rooli aktiivisena toimijana
korostui. Lain muutoksessa heijastui myos ajattelutavan muutos vammaisuuden poliittiseen
malliin aiemmista lddketieteellisestd ja sosiaalisesta mallista. (emt., 64-65.) Tita
vammaisuuden poliittista mallia ja periaatteita  on jatkettu edelleen muun muassa
Vammaispoliittinen ohjelma VAMPOn toimenpidesuositusten ja YK:n vammaisten

oikeuksien yleissopimuksen ratifioinnin kautta. Myds erilaiset vammaisjérjestot toimivat
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vammaisuuden poliittisen mallin pohjalta suunnaten toimintaansa vammaisen henkilon

aktiivista, osallista kansalaisuutta kohti.

2.2 Osallisuutta, osallistumista ja mukanaoloa — osallisuus suomalaisessa

kontekstissa

Osallisuuden késitettd on tarkasteltu ja méaéritelty Suomessakin eri ndkokulmista késin.  Siitd
on Kkirjoitettu erilaisissa raporteissa, oppikirjoissa ja tutkimuksissa suhteellisen paljon
(esimerkiksi Kohonen & Tiala 2002; Oranen 2008; Valokivi 2008; Virtanen, Suoheimo,
Lamminmaéki, Ahonen & Suokas 2011; Rouvinen-Wilenius & Koskinen-Ollongvist [toim.]
asiakkaan osallisuutta tai osallisuutta jonkun tietyn asiakasryhmén tai palvelun nédkdkulmasta.
Varsinaisesti vammaisen henkilon osallisuuteen pureutuvia osallisuuden kuvauksia ei
juurikaan 16ydy. Kuitenkin monesta osallisuuden midritelméstd ja osallisuudesta kdytdvasti

keskustelusta 16ytyy myds vammaisen henkilon osallisuuteen sopivia elementteja.

Osallisuuden teoreettisen madrittelyn lisdksi on lukuisten julkisen sektorin organisaatioiden
strategioihin tai toimintaohjelmiin kirjattu asiakkaan osallisuuden tukeminen. Vaikka
erityisesti sosiaali- ja terveyspalveluissa ndin onkin, on asiakkaan osallisuuden toteutumisessa

kaytdnnossé edelleen puutteita. (Nérhi, Kokkonen & Matthies 2013, 118.)

Osallisuuden késitettd voidaan kdyttdd ja ymmaértdéd eri tavoin eri yhteyksissid. Osallisuuden
kdsitteen madrittely on haastavaa, eikd sitd tdysin kuvaavaa ja yksiselitteistd madritelmaa
pystytd tekemddn. Osallisuuden méiéritelmid ja ndkokulmia on lukuisia, puhumattakaan
osallistumisen ja osallistumattomuuden syihin olevan tarjolla runsaasti kiistanalaisia ja
epatarkkoja maédritelmid riippuen tulkitsijan asemasta ja ideologiasta. My0s osallisuudesta
paljon kirjoittanut Peter Beresford (1992, 20) toteaa, osallisuuden olevan kiistanalainen sana,

kuten “yhteisd” tai hoiva”, jotka merkitsevit kaikkea ja toisaalta ei mitéén.
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Kati Néarhi, Tuomo Kokkonen ja Aila-Leena Matthies (2013, 115) toteavat erojen osallisuuden
madrittelyssd johtuvan “esimerkiksi siitd, missd médrin osallisuus on omachtoista, miten sithen
sitoudutaan, sekd miten valtasuhteet jakautuvat osallistujan ja osallistajan kesken”. Myos
Petteri Niemi (2013, 31) toteaa valtarakenteiden sddtelevdn palvelujirjestelmén asiakkaan
roolia sekd mahdollistaen ettd rajoittaen osallisuuden muotoja. Keskeistd osallisuudessa on
kysymys vallasta, ilman vallan saamista kansalainen tai palvelun kayttdja pysyy

ndenndisvallan tasolla (Matthies 2014, 15).

Osallisuuteen liittyy myds osallistumisen késite. N&itd kahta késitettd kaytetddn usein
rinnakkain, sekaisin ja joskus samaa tarkoittaenkin. Osallistumisenkin késitettd on hankala
madritelld. Katja Valkama ja Harri Raisio (2013, 92) toteavat, ettd “osallistuminen piddasiassa
kuvaa asiakkaan mukanaoloa”. Mutta toisaalta Vuokko Niiranen ja Aulikki Kananoja (2008)
toteavat, ettd “osallisuus on osallistumisen prosessi”, jatkaen edelleen osallisuuden olevan
tunne, joka tuottaa osallistumista ja on sen edellytys (emt., 203). Merja Laitinen ja Asta
Niskala (2013, 13) toteavat, ettd osallisuus on osallistumista syvempi toiminnan muoto, silla

se edellyttdd sitoutumista.

Aila-Leena Matthies (2014) nostaa esiin osallisuuden ja syrjdytymisen kaksoiskisitteiden
olevan osa samaa prosessia ja vertikaalisen prosessin pdit. Prosessiin on yhteydessé vallan ja
voimavarojen ldheisyys tai vidlimatka. Kansalaiset tasapainottelevat tdlld linjalla eldménsa
aikana modernissa yhteiskunnassa suhteessa koulutukseen, tuloihin, kaupankdyntiin, perhe-
eldmddn, sosiaalisiin suhteisiin ja ylipddnsd hyvinvointiin. (emt., 8.) Myds Valkama ja Raisio
(2008, 93) toteavat, ettd osallistumisen ajatellaan ehkdisevdn marginalisoitumista.
Syrjaytyminen kisitteend on mielenkiintoinen siitdkin syystd, ettd sithen voi johtaa
yhteiskunnan rakenteiden lisdksi myos ithmisen omat epdonnistumiset, vadrdt valinnat tai

epatoivottu kédyttdytyminen (Matthies 2014, 9).

[hminen — vammainen tai vammaton henkild — on usein asiakkaana monella eri sektorilla
sosiaali- ja terveyspalveluissa ja my0s muissa kunnallisissa palveluissa. Anneli Pohjola (1997)
kiinnittdd sosiaalipalvelujen ndkokulmasta huomion myds monen palvelun asiakkaisiin ja

asiakkaan pakkoon hakea tarvitsemaansa palvelua monesta eri paikasta. Palvelujdrjestelma on
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pirstaloitunut ja usein asia kerrallaan hoidetaan tietyn sektorin asiantuntijan toimesta jopa eri
virastoissa. Palvelu sininsi voi olla erinomaista, mutta asiakkaan eldmai ja eldméntilannetta ei
missddn huomioida kokonaisuutena. My0s kuva asiakkaasta toimijana, hdnen eldmaéstiddn ja

eldméntilanteestaan voi nayttaytya eri sektoreilla erilaisena. (emt., 172—173.)

Narhi, Kokkonen ja Matthies (2013, 114) kuitenkin kirjoittavat hyvinvointipalveluilla olevan
tarked rooli kaikkein heikoimmassa asemassa olevien yhteiskunnallisen osallisuuden ja
osallistumisen vahvistamisen tavoittelussa. Matthies (2014, 10) toteaa, ettd asiakkaan
osallisuus hyvinvointipalveluissa voi olla pddmaara itsessddn, mutta se on myds mekanismi,
jolla voidaan saavuttaa laajemmat tavoitteet, kuten sosiaalinen osallistuminen. Matthieksen
(emt., 5) mukaan sosiaalipalvelujen kiyttiminen on hyvin tirkedd ja oleellista marginaalissa
elaville syrjaytyneelle ihmiselle ja palvelut sekd niissd tapahtuvat kohtaamiset voivat olla

ainoat kontaktit yhteisdon ja siten keino pééstd yhteison jaseneksi.

Laitinen ja Niskala (2013, 14) kirjoittavat, ettei osallisuus ole vain asiakkaan ja tyontekijan
vilinen asia, vaan sithen vaikuttavat osaltaan organisatoriset, kunnalliset ja yhteiskunnalliset
asiat. Yhteiskunnan laajemmin vallitseva arvopohja, poliittiset nidkemykset, taloudelliset
linjaukset tai erilaiset suuntaukset heijastuvat muun muassa julkisen sektorin tyohon.
Esimerkiksi erilaisten ohjaavien sddddsten sisdllot ja painotukset tai ammatillisen koulutuksen
sisdllot vaikuttavat edelleen my0Os organisaatioiden toimintatapoihin ja tydntekijoiden
kdsitykseen osallisuudesta. Myos tyontekijan tai luottamushenkilon oman arvopohjan ja
thmiskidsityksen tai opitun toimintakulttuurin vaikutus voi olla merkittivd asiakkaan

osallisuuden edistija tai estdja.

Anna Metteri (2003) kirjoittaa, ettei ihmisten kokemuksia pidd mitdtdidd, jos halutaan luoda
asiakasldhtoistd auttamiskulttuuria tai toimia aktivoivasti ja kuntouttavasti. Hinen mukaansa
“thmisten kokemusten ja oman eldmédn asiantuntijuuden huomioitta jattiminen tai mitdtdinti
on yksi suurimmista ongelmista asiantuntija- tai jarjestelmékeskeisissd kaytdnnoissimme”.
(emt., 17.) Néarhen ym. (2013, 118) mukaan on todettu, ettd palveluiden kayttijien kokemukset
ja mielipiteet jddvéat usein marginaaliin kdytdnnon toiminnassa. Kuitenkin “hyvin hyédynnetty

asiakkaiden osallistuminen on professionaalista osaamista ja asiantuntijuutta rikastava tekija,
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eikd niitd pitdisi ndhda toistensa vastakohtina”, toteavat Laitinen ja Niskala (2013, 12). Minna
Laitila (2010, 4) toteaa osallistumismahdollisuuksien kehittymisen edellytyksend olevan sen,

ettd palvelujirjestelméssa arvostetaan osallistujien kokemusta ja tietoa.

2.3 Valtakunnallinen vammaispoliittinen ohjelma VAMPO seki

Vammaispoliittinen ohjelma Kuntayhtymé Kaksineuvoisessa

Suomen valtakunnallinen vammaispoliittinen ohjelma, VAMPO 2010-2015 on kooste muun
muassa yhdeksén eri ministerion yhdessd laatimista toimenpidesuosituksista. Sen mukaan
“hallitus haluaa turvata vammaisten henkildiden oikeudenmukaisen aseman yhteiskunnassa
puuttumalla epédkohtiin konkreettisin korjaus- ja kehittdmistoimenpitein” (Sosiaali- ja
terveysministerid 2010:4, 3). Vammaispoliittisen ohjelman mukaan kaikki ihmiset ovat
yhdenvertaisia ja kaikilla on oltava yhtildiset mahdollisuudet eldd ja toimia yhteiskunnassa
(emt., 3). Ohjelmassa tiivistetdén vastuun kestdvdn vammaispolitiikan toteuttamisesta olevan

yhteiskunnan kaikilla toimijoilla (emt., 5).

Ohjelman suositusten avulla kehitetddn kaikkia polititkan lohkoja vammaisten ihmisten
oikeuksia toteuttaen ja nykyisid epdkohtia korjaten. Ohjelmaan sisdllytetyt suositukset
koskettavat kaikkia kuntien toimialaan kuuluvia palveluja ja niiden jérjestimista
hallinnonalasta riippumatta. Valtakunnallisen vammaispoliittisen ohjelman suositusten avulla

ohjataan ja luodaan suuntaa edelleen kunnalliselle ja alueelliselle vammaispolitiikalle.

Kaikki VAMPOn toimenpiteet vahvistavat vammaisten henkildiden yhteiskunnallista
osallisuutta ja yhdenvertaisia mahdollisuuksia, todetaan ohjelmassa (emt., 18).
Vammaispoliittisen ohjelman 2010-2015 loppuraportissa (Sjoblom 2016, 6) todetaan
ohjelman l&htokohtana olleen perus- ja ihmisoikeudet ja yhteiskunnan kehittdminen

valtavirtaistamisen periaatteen mukaisesti.

Valtakunnallisen vammaispoliittisen ohjelman lisdksi kunnat ja yhteistoiminta-alueet tekevit

omia vammaispoliittisia ohjelmiaan. Myods Kuntayhtymid Kaksineuvoisen alueella on
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meneillddn vammaispoliittisen ohjelman pdaivitys. Kuntayhtymd Kaksineuvoinen tuottaa
sosiaali- ja terveyspalvelut Eteld-Pohjanmaan pohjoisosan kolmen peruskunnan, Evijdrven,
Kauhavan ja Lappajdrven, alueella (http://www.kaksineuvoinen.fi). Alueella asuu yhteensa
noin 24 000 henkildd. Kaksineuvoinen on maaseutumaista voimakkaasti teollistunutta aluetta.
Kuntayhtymd Kaksineuvoinen toimii tdssd tutkimuksessani  “tutkimuskenttdnd”, jonka
alueella asuvien vammaisten henkildiden osallisuutta tutkimuskohteenani tarkastelen.
Vammaispoliittinen ohjelma 2016-2020 laaditaan yhteisesti koskemaan koko Kuntayhtyma
Kaksineuvoisen aluetta, vaikka aiemmin jokaisella kunnalla oli oma ohjelmansa vuosille

2010-2015.

Ohjenuorana ja pohjana paikallisen vammaispoliittisen ohjelman paivittdmistyossd toimii
valtakunnallinen vammaispoliittinen ohjelma. Ohjelman laatimisesta vastaa sitd varten nimetty
tyoryhmd, joka oman tyOskentelynsd liséksi erilaisilla toimenpiteilld edesauttaa ohjelman
syntymistd yhteistyossd palvelun kayttdjien ja tuottajien sekd eri hallinnonalojen kesken.
Toimin nimettynd asiantuntijajisenend vammaispoliittisen ohjelman laatimisesta vastaavassa
tyoryhméssd. Tehtdvdni on toimia vammaissosiaalityon sekd vammaisneuvoston sihteerin

ominaisuudessa ldhinni tiedontuojana.

Tyo6ryhmén tydskentelyn tueksi tehtiin alkuvuodesta 2016 webropol-kysely, jolla kartoittiin
alueen kuntien asukkaiden mielipiteitd ja kokemuksia vammaispoliittisen ohjelmaan liittyvista
teemoista. Huhtikuussa 2016 jérjestettiin avoin keskustelutilaisuus vammaispoliittisen
ohjelman teemoista. Tdmin pro gradu -tutkielmani aineisto on keritty kyseisessa tilaisuudessa.
Avaan tarkemmin my0s keskustelutilaisuutta luvussa neljd kuvatessani tutkimuksen
toteuttamista ja aineiston kerddmisen metodeja. Vaikka aineiston kerddminen tutkimukseeni ja
tiedon kerddminen varsinaisen vammaispoliittisen ohjelman laatimista varten tapahtuu

samanaikaisesti keskustelutilaisuudessa, etenevét ne omina rinnakkaisina prosesseinaan.
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3  OSALLISUUS TEOREETTISENA KASITTEENA

Tieteellisessd osallisuuskeskustelussa on joitain tunnettuja osallisuuden klassikkoteorioita ja -
madritelmid. Niiden ndkokulmaa osallisuudesta voidaan laajentaa yleisemmin koskemaan
kansalaisten tai asiakkaiden osallisuutta. Koen néiden osallisuuden yleisten periaatteiden ja
teorioiden olevan valideja my0s vammaisten henkiloiden osallisuutta koskevassa
keskustelussa ja tarkastelussa, vaikka vammaisuus sindnsd myos osallisuudelle oman

mausteensa ja haasteensa tuokin.

Esittelen tdssd luvussa tutkimuksen teoriapohjaksi valitsemani yhteiskunta- ja osallisuusteoriat.
Olen valinnut pro gradu -tutkielmani teoreettiseksi ldhestymistavaksi Pierre Bourdieun
kenttiteorian, joka kuvaa eldmii ja yhteiskunnan toimintaa yksildiden ja erilaisten ryhmien
vilisend kamppailuna, jota kiydddn erilaisten pddomien ja resurssien turvin. Myds vammaisen
henkilon osallisuus yhteisdssd voidaan ndhdd tdllaisena péddomien ja tottumusten
hyddyntdmisend ja kamppailuna. Bourdieun teoria sopii mukaan suuntaamaan tarkasteluani
my0s siitd syystd, ettd muut tissd kayttdmini osallisuus-teoriat lopulta palautuvat Bourdieun
teoriaan. Teoreettisena pohjana osallisuuden tarkastelulle kdytin myods Sherry R. Arnsteinin
(1969) koko osallisuuden kenttdd ldpileikkaavaa osallisuuden tikapuumallia, Kaisa Kasevan
(2011) palvelujen kehittdmisen nidkokulmasta muodostamaa neljdd osallisuuden astetta seka

laajan teoreettisen pohjan, jonka ohjaamana teen tutkimusvalintojani ja tarkastelen aineistoa.

3.1 Pelia, toimintatapoja, valtaa, osallisuuttakin? — Pierre Bourdieun

kenttiteoria viitekehyksena

Ranskalainen sosiologi Pierre Bourdieu (1930-2002) on tarkastellut yhteiskuntaa ja
muodostanut kenttiteorian, jonka mukaan jokapdivéisessd eldmdssd kdydddn erilaisilla
sosiaalisilla kentilld kamppailua tai taistelua asemasta ja erilaisista hyoddykkeistd. Pdivi

Kiveldn (2012, 16) mukaan Bourdieun kenttiteoriaa voidaan pitdd yhteiskuntateoriana;
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modernit yhteiskunnat, jotka muodostuvat lukuisista toisistaan erottuvista sosiaalisen eldméan
alueista, ovat moninaisten rinnakkaisten ja toisiaan leikkaavien yld-, ala- ja osakenttien
kokonaisuuksia”. J.P. Roosin mukaan (2013, 135) Pierre Bourdieun teorian ideana on, etté
yhteiskunta muodostuu erilaisista kentistd, joilla toimivat ihmiset kilpailevat kentilld
arvokkaista pddomista pédasiallisena vélineend heiddn eldmédnsd aikana muodostamansa

habitus.

Bourdieun teorian peruskésitteend on peli, jota yhdessé eletddn. Se ei kuitenkaan ole tietoista,
vaan enemmankin yhdessd vuorovaikutuksessa opittua ja tietylld tavalla sisddnrakennettua”
toimintaa, jolla pelaajat pyrkivit “sdilyttdmdédn tai kohottamaan omien resurssiensa arvoa
kuvaavat jokaisella kentdlld olevan omat sddntonsé ja logiikkansa. Jokaisella kentédlld on myds

omat toisista kentisté eroavat pelinsi ja sddntonsé. (emt., 17.)

Téassd kohtaa tulee esille Bourdieun toinen Kkésite, habitus. Habitus tarkoittaa sitd
elamdnkokemusten myotd ruumiillistuneiden ajatus- ja toimintataipumusten jirjestelmaa,
jonka varassa ihminen toimii pelikentilld. (Kiveld 2012, 21.) Roosin (2013, 135) mukaan
habituksella tarkoitetaan ihmiselld olevia suuntautumis- ja toimintatapoja, jotka vaikuttavat
hidnen valintoihinsa. Kiveldn (emt., 21) mukaan "habitus on tulosta erilaisista kokemuksista,
sosiaalisista suhteista ja kohtaamisista yksilon eldménkulun aikana”. Petri Ruuskanen (2007,
21) toteaa Bourdieun habituksen olevan ihmisen sosiaaliseen asemaan liittyvid olemisen,
asioiden hahmottamisen, toimimisen ja ajattelemisen tapoja. Mielldn habituksen olevan
oleellinen myds tdssd tutkimuksessani tarkasteltaessa vammaisten henkildiden osallisuutta.
Habituksen muodostumisesta ja sen antamien puitteiden mukaisesti myos vammainen henkild

kykenee toimimaan yhteiselld kentilla.

Pierre Bourdieun ja Loic J.D. Wacquantin (1995, 158) mukaan habituksen ja kentédn suhde
toimii kahdella tavalla ollen sekd vaikutussuhde etti tiedollinen suhde. Bourdieu ja Wacquant
(emt., 39) toteavat edelleen sekéd habituksen ja kentdn olevat relationaalisia kasitteitd, jotka

toimivat tdysin vain suhteessa toisiinsa.
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Aiemmat tottumukset, tavat ja toimintamallit (habitus) vaikuttavat eloon ja oloon perheessa,

yhteisdssd ja yhteiskunnassa, mutta myds niissé eletty ja koettu muokkaa habitusta edelleen.

Alanen (2015, 18-19) toteavat lapsuuden vaikuttavan paljon myShempéédn habitukseen, mutta
my0s perheissd on oma sosiaalinen kenttinsa ja perhe toimii kenttdnéd. Lapsuudessa omaksuttu
primaarihabitus, tapa toimia ja eldd, ohjaa ja kantaa eteenpdin. Sen pohjalta muodostuu
vidhitellen uusien kokemusten kautta ns. sekundaarihabitus, jonka perusteella toimitaan
habituksen muodostuvan sekundaarisen sosialisaation lukuisten tekijoiden vaikutuksesta.
Habitus voidaan ymmirtdd myos tapana analysoida ldpi eldmén jatkuvaa prosessia, jossa

sosiaaliset suhteet kerrostuvat osaksi yksilon itseymmarrysta. (Kiveld 2012, 22-24.)

Ruuskasen (2007, 30) mukaan “sosiaalinen todellisuus ei ole suljettu jirjestelmé, vaan siina
vaikuttaa samanaikaisesti monia kausaliteetteja monimutkaisessa vuorovaikutuksessa”.
Kullakin kentdlld on tiettyjd itsestddnselvyyksii ja periaatteita, joiden varassa niilld toimitaan
ja siten niiden muodostama yhteisesti jaettu kdyttdytymismallien perusta, doksa, ohjaa niilla
toimimista (Kiveld 2012, 16). ”Kentdn struktuurin maéérittelee kunakin hetkend pelaajien
vilisten voimasuhteiden tila” (Bourdieu & Wacquant 1995, 126). Bourdieun ja Wacquantin
(emt., 47) mukaan “ihmisid ‘kiinnostavat” nykyhetken méadrdamait tulevaisuuteen sijoittuvat
asiat vain siind maddrin, kuin heididn habituksensa heidét niille herkistdd ja saa heidit ne

havaitsemaan ja niitd tavoittelemaan”.

Kolmas Bourdieun kenttiteorian kisite on pddoma. Roosin (2013, 135) mukaan pddomat
tarkoittavat erilaista ihmiselle kertynyttd omaisuutta”; aineellista, koulutuksellista, arvostusta,
vaikutusvaltaa, sosiaalisia suhteita. Vammaisen henkilon padomat, esimerkiksi mahdollisuudet
ja olemassa olevat verkostot, voimavarat tai kyvyt vaikuttavat osallisuuden toteutumiseen.
Ymmarryskyvyn puutteet tai toimivan kommunikointikeinon puute vaikuttaa luonnollisesti
mahdollisuuteen toimia ja pelata kentélld olevaa pelid. Bourdieun ja Wacquantin (1995, 129)

mukaan ’pddoma on olemassa ja toimii vain suhteessa kenttddn”. Bourdieun teorian pddoma
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voidaan jakaa kolmeen piilajiin; taloudelliseen pddomaan, kulttuuriseen pddomaan ja
sosiaaliseen pddomaan (Ruuskanen 2007, 20-21). En késittele tdssd taloudellista pddomaa,
vaikka se liittyykin vaihtosuhteiden kautta muihin pddomiin, kuten pddomilla on tapana.
Kulttuurisen ja sosiaalisen pddoman painoarvo on oleellisempi tarkasteltaessa osallisuutta ja

toimijuutta Bourdieun teorian valossa.

Bourdieun ja Wacquantin (1995, 148-149) mukaan kulttuurista pddomaa voisi kutsua
tiedolliseksi pddomaksi ja se ilmenee kolmessa eri muodossa; ruumiillistuneena,
objektivoituneena ja institutionalisoituneena. Sosiaalista pddomaa ovat Kiveldn (2012, 17)
mukaan yksilétoimijan sosiaalisiin verkostoithin ja ryhmaéjdsenyyksiin kiinnittyvét resurssit.
Mari Kiviston (2014, 50) mukaan “osallisuus voidaan ndhdi sosiaalisen pddoman muotona,

jonka jakautumisesta sosiaalisilla kentilla taistellaan™.

Naéiden edelld mainittujen pddoman muotojen lisdksi puhutaan myos symbolisesta pddomasta

symbolisen pddoman vaikuttavuuden riippuvan todellisista kommunikaatiokdytdnnoista.
”Symbolisen (ja sosiaalisen) pddoman olemassaolo riippuu vaihtosuhteista, siis
vuorovaikutuksesta, toimijoiden vélilld” (emt., 156). Kiveld (2012, 18) korostaa sosiaalisen
pddoman voiman olevan perdisin  keskindisen tuntemisen, tunnustamisen ja
perustuva sosiaalinen pddoma saa niiden kautta symbolisen luonteen ja muuttuu ja toimii aina

symbolisena pddomana.

Ruuskanen (2007, 32) korostaa sosiaalisen pddoman olevan kontekstisidonnaista ja sen
tulosten riippuvan niistd olosuhteista, joissa sosiaaliset verkostot toimivat. Bourdieun ja
Wacquantin (1995, 154) mukaan ihmisen reagoidessa toiseen ihmiseen, on tilanne ja sithen
liittyvd “reaktio” aina ladattu tiyteen ndiden kahden ihmisen ja heiddn vélisen suhteensa

historiaa.  Kivisto (2014, 51) puolestaan toteaa, ettdi “sosiaalisen pddoman nédhddin
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positiivisena voimavarana sddntelevin ihmisten vilisid suhteita, harkinnan rajoja, valinnan

vapautta ja asian kdsittelemisen tapoja seki tukevan ihmisten henkisti kehitystd”.

Sosiaalisen pddoman arvo maidrdytyy vuorovaikutuksessa ja vaihtosuhteissa toimijoiden
vililld. Sosiaalinen pddoma voi muodostua esimerkiksi hyvédn aseman tai hyvén sukutaustan
perusteella. Sen ylldpito ja olemassaolo vaatii jatkuvaa yhteisesti sovittujen kdyttdytymisen
koodien noudattamista erilaisissa ja vaihtuvissa sosiaalisissa tilanteissa. Myos lapsuuden
kasvuolosuhteet, sosiaaliset suhteet ja lahtokohdat elamalle, sukupuolimallit ja rooliodotukset

vaikuttavat sosiaalisen pddoman syntyyn ja pysyvyyteen. (Kiveld 2012, 17-18.)

Bourdieun mukaan sosiaalista tilaa tuotetaan poliittisten, taloudellisten ja kulttuuristen
prosessien lisdksi tavallisten ihmisten arkieldmissd ja valtasuhteissa. Toiminta perheissa,
ty0Ossd, harrastuksissa yms. muokkautuu ja rakentuu aina suhteessa muihin toimijoihin. Nihin
tilanteisiin liittyy kamppailua ja ristiriitaisia intressejd, vaikka kaikkialla kamppailu ei
valttdmattd ole selvdsti ndkyvadkddn. Yksilot ja ryhmédt ovat mukana toimimassa erilaisilla
sosiaalisen toiminnan kentilld, joilla vallitsee kullakin omanlaisensa toiminnan logiikkansa ja
voima- ja dominanssisuhteensa. Niihin vaikuttaa se kenen tai millaisia pddomia niilld eniten

arvostetaan. (Kiveld 2012, 15-16.)

Sosiaalista pddomaa voidaan myo0s tarkastella Robert D. Putmanin tavoin jaolla sitovaan”
(bonding) ja “yhdistdvdian” (bridging) sosiaaliseen pddomaan. Néistd ensimméiinen — sitova
sosiaalinen pddoma — tarkoittaa tuttujen kesken tai yhteisen identiteetin tai kulttuuriin
kuuluvien ihmisten valisid siteitd. Yhdistdvid sosiaalinen pddoma puolestaan tarkoittaa siteitd,
joilla aiemmin tuntemattomat tai toisiaan erilaisina pitdvét ihmiset tai ryhmét ovat tekemisissa
keskenddn. (Ruuskanen 2007, 26.) Néin tehty sosiaalisten pddomien lajien ero nikyy myds
vammaisen henkilon osallisuuden mahdollisuuksissa. On helpompi toimia niin sanotusti
”omiensa joukossa” kuin vieraammalla areenalla, jolla vallitsee erilaiset toiminta-, ajattelu- tai
puhetavat. Mahdotonta se ei kuitenkaan ole, ja siten toimittaessa myds habitus muokkaantuu

edelleen.
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Bourdieun teoriaan kentilld toimivista peleistd liittyy oleellisesti myos vallan késite. Roos
(2013, 141) toteaa vallankdyton olevan sekd suoraa ettd epdsuoraa ja yksilon voivan omalla
toiminnallaan itsekin alistaa itseddn muiden toimijoiden rinnalla. Vallan kisite liittyy
osallisuuteenkin voimakkaasti. Aina toisten kdyttdmd valta, tai kaikentyyppinen valta, ei
kuitenkaan ole niin sanotusti haitallista yksilon kannalta. Toisaalta esimerkiksi perinteen
omaksuminen ja tietyssd kulttuurissa eldminen tuovat mukanaan tilanteita, joissa esiintyy sen
yhteison kulttuurisiin sddntdihin perustuvaa valtaa. Kyseinen valta kertoo yksiloille, miten
heididn tulee kéyttdytyd. Téllaista valtaa voi olla esimerkiksi vanhempien, opettajien ja
ystivien harjoittama valta. Petteri Niemen (2013) mukaan tdméntyyppiset “valtasuhteet eivét
rajoita jo valmiita yksiloitd vaan ovat pikemminkin muodostamassa yksiléiden identiteettid.”
(emt., 35.) Kokemukseni mukaan kehitysvammaisten henkiloiden kohdalla saattaa ilmeta, ettd
ympéristd on muokannut identiteettid tdhdn tapaan tukematta riittdvasti mahdollisuuksia
itseméédrddmiseen, valintojen tekemiseen tai osallistumiseen. Samalla ympéristd on
huomaamattaan rajoittanut kehitysvammaisen henkilon osaamisen tai osallistumisen
mahdollisuuksia. Samalla on luotu habituksen kautta identiteetti, joka ei mahdollista

osallistumista tai laajempaa osallisuutta.

Kaikilla ryhmilld — tai yksittdisilld ihmisilld — ei ole mahdollisuutta pddomien tdysiméaraiseen
ja aktiiviseen kayttoon. Kiveldn (2012, 18) mukaan ”jokaisen toimijan pddomien kokonaisuus
on yksilollinen”. Yksittdisen toimijan mahdollisuuksiin osallistua ja myos saada valtaa pelin —
yhteiskunnan — kentilld vaikuttaa hinen omien pddomiensa ja niiden lajien lisdksi my0s niiden
hyddyntdmiseksi sopivan kentdn Ioytdminen. Kiveld (emt., 19) toteaa, ettd “symbolisen
pddoman puute on vallan ja toimintaedellytysten puutetta”. Tédhén voi liittyd myds symbolisen
vikivallan késite, jolla tarkoitetaan toiset sosiaalisesti vdhempiarvoiseksi maédarittdvaa
vallankédytt6d. Esimerkiksi luokka-asemaan tai sukupuoleen liittyvét valta-asetelmat voivat
olla tdllaisia. Tavat ja valta-asetelmat ovat opittuja ja tavallaan tiedostamattomia, eikd niiden
noudattaminen tunnu mitenkddn erityiseltd — ndin on tapana toimia! Kiveldn (emt., 20)
mukaan “ajattelu- ja toimintataipumukset ovat eldmdnkokemusten myd6td luonnoksi tulleita,

pitkille tiedostamattomia kayttdytymismalleja”. (emt., 18-20.)
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3.2  Osallisuuden nelji tyyppid — Martti Siisiéiinen

osallistuminen eri tavoin. Osallisuus on tdssd ikddnkuin neutraali yleiskdsite monenlaisille
osallistumisen muodoille ja se kattaa hyvinkin erilaiset aktiivisen ja passiivisen mukanaolon

muodot (Siisdinen 2010, 11).

Toimijan itsensd ja muun ulkopuolisen toimijan kautta syntyvd motivaatio toimintaan
madrittdd osallisuutta. Samoin toimijan aktiivisuus-passiivisuus -suhteen vaikutuksesta
osallisuus ndyttdytyy eri tavoin. Osallisuus voi olla siten itse otettua ja tuotettua tai ulkoa
annettua, ndenndistd osallisuutta. Varsinaisina késitteind nelikentdssd ovat osallistuminen,

mukautuva/suostuva osallisuus, aktivoiva osallistaminen ja pakottaminen/holhoaminen.

aktiivisuuden asteen ja héntd motivoivan voiman suhteen. Asiakas voi olla itse aktiivinen ja
passiivinen. Hantd eteenpdin vievd voima voi olla 1dhtdisin hénestd itsestddn tai olla myds
ulkopuolelta, toisesta henkilOostd tai jérjestelmistd tulevaa. Tavallisesti asiakkaan rooli ja
osallisuuden aste vaihtelee monta kertaa pdivin mittaan ja esimerkiksi eri palvelutilanteessa
asiakkaan aktiivisuus, osallisuus tai sitoutuminen on erilaista. Siisidisen nelikentidssi tulee
esille my0s asiakkaan tai henkilon osallisuus “pakotettuna”, esimerkiksi ddnestdmisen
muodossa tai jdrjestelméldhtisen integraation muodossa, joka ei palvele asiakasta tai ole
hinestd 1dhtoisin. (emt., 32.)

Aidon osallisuuden Siisidinen (2014) kuvaa olevan asiakkaasta itsestddn ldhtevaa
toimijaldhtoistd, tarkoituksellista toimintaa, jossa hdn on osallisena sosiaalisessa yhteisossa
omasta tahdostaan ja kiinnostuksestaan. Siind asiakas tekee valintoja ja pddtoksid itse

saamansa tiedon, omien kokemustensa ja késitystensd valossa. Oleellista on vapaaehtoisuus,

kommunikointi ja pddtoksenteon tapa. Esimerkkind tdllaisesta osallisuudesta voi pitda
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vertaisryhmid, kansalaisjirjestdja tai vapaaehtoistyotd, joihin ihminen lihtee omasta vapaasta

Edellyttiiksd mukana oleminen toimijalta aktiivisuutta?

Toimija: aktiivisuus Toimija: passiivisuus
Osallistuminen Mukautuva/suostuva osallisuus
- intressi - doksan ylivalta
- heterodoksa - muoti
- osallistuva demokratia - apaattisuus
Toi- - aktivistilitkkeet tai

§ mija - demokraattiset yhdistykset "syrjiytyminen”

= itse tai - mietiskely

% vastademokratia (valvonta, - "ajopuuosallisuus™

| ilmiantaminen, arvostelu)

=3 - kieltidytyminen osallistumasta

Z

= Aktivoiva osallistaminen Pakottaminen/holhoaminen

S - osallistaminen “"kohteen™ (pakkovalta)

QE mydtivaikutuksella - totaaliset instituutiot

= - ortodoksa organisoitumisen prinsiippina

Z| Muu - annetut jisenyydet - syntymin kautta toteutuvat

taho - osallistamischjelmat yhteisdjasenyydet

- enabling state (yksild oman - manipulointi
eldmins3 yrittdjani) - repressiivinen toleranssi
- empowerment —chjelmat, - symbolinen vikivalta
yhdistykset ja liikkeet - pakollinen danestaminen
kansalaiskasvatus

Aktivoivan osallistamisen kautta asiakas tai henkild ndyttdd olevan osallinen, mutta
todellisuudessa hintd osallistava voima onkin lidhtoisin toisesta henkilostd. Asiakas ei itse
aktiivisesti hae osallisuutta, vaan ikddnkuin vastaa hinelle annettuun mahdollisuuteen olla

osallinen.

Mukautuvan tai suostuvan osallisuuden ilmenemiseen ei tarvita asiakkaan tai henkilén omaa
aktiivisuutta, vaan hin passiivisesti “hengaa mukana” kykenemittd motivoimaan itsedin tai
ottamaan myo0Oskddn toisten motivointia vastaan. Osallistumattomuuden &irimuoto,
pakottaminen tai holhoaminen, jéttda asiakkaan tai henkilon omalle halulle, motivaatiolle tai
toimijuudelle hyvin vdhdn mahdollisuuksia. Osallisuus ei toiminnan kohteena ollessa siina

juurikaan toteudu.
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3.3 Osallisuuden tikapuumalli — Sherry R. Arnstein

Sherry R. Arnstein on 1960-luvun lopulla muodostanut niin sanotun osallisuuden
tikapuumallin, jota yleisesti kdytetddn kansainvilisessd osallisuuskeskustelussa. Arnsteinin
tikapuumallissa osallistuminen ja osallisuus on kuvattu kahdeksana askelmana, joita
kumpaankin suuntaan etenemadlld kansalaisen osallisuus tai ehkd oikeammin kansalaisen

kdytossd oleva valta vihenee tai lisddntyy. (Arnstein 1969.)

Katja Valkama (2012, 59) on viéitdskirjassaan suomentanut ja hahmotellut tikapuumallia
visuaalisesti hieman uudella tavalla. Sisdllollisesti ja kisitteellisesti malli on alkuperiista
vastaava, vaikkei se ulkoasultaan alkuperdisen tikapuukuvion mukainen olekaan. Liitdn tdhin

tutkielmaani Valkaman hahmotteleman taulukon (taulukko 3).

TAULUKKO 3. Arnsteinin osallisuuden tikapuumalli Valkaman (2012, 59) mukaan.

Kansalaiskontrolli

Jaettu valta ) o
Kansalaisten toimivalta

Kumppanuus

Suostuttelu/tyynnyttely

Konsultointi Néenndisvallan tasoja

Tiedottaminen

Terapia

Osallistumattomuus
Manipulointi

Arnstein (1969, 216) kuvaa osallisuuden periaatteessa olevan demokratian kulmakivi. Hinen
mukaansa kansalaisosallisuus on kategorinen termi kansalaisvallalle (emt., 216) Osallisuuden

suhteen heikoimpana diripdénd Arnsteinin mallissa on osallistumattomuus (non-participation)
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ja sen muodot manipulointi (manipulation) ja myds terapia (therapy), jolloin kansalaisen
osallistumismahdollisuus ja osallisuus on vihéisintd ja todellinen tavoite on “hoitaa” tai
“kasvattaa” kansalaista. Arnstein ei pidd osallisuutena myoskddn suostuttelua/tyynnyttelya
(placation) eikd kansalaisten/asiakkaiden tiedottamista (informing) eikd edes konsultointia
(consultation), vaan pitdd niitd ns. ndenndisvaltana (tokenism), jolloin kansalainen/asiakas
ehkd saa osallistua, esittdd tai jopa saada ddnensd kuuluville, mutta dénelld ei ole todellista
merkitystd péétintidvallan sédilyessd edelleen palveluntarjoajalla. (Arnstein 1969, 216-224;

Valkama 2012, 59-60.)

Todellisena valtana Arnstein pitdd kumppanuutta (partnership), jaettua valtaa (delegated
power) ja kansalaiskontrollia (citizen control), joka on hénen mukaansa korkein
osallistumisen/osallisuuden taso. Ndméd kolme edelld mainittua kuuluvat hdnen mukaansa

kansalaisten toimivallan tasolle. (Arnstein 1969, 216-224; Valkama 2012, 59-60.)

Ymmartddkseni mallissa késitetddn kdytettdvissd olevaa valtaa olevan tietty méérd. Jos
asiakkaan valta/osallisuus lisdéntyy, ajatellaan sen vidhenevdn toiselta osapuolelta eli
kumppanilta. Tasaveroisena vallankédyttdjdnd tai yhtd osallisena on sen mukaan I&hes
mahdoton olla, koska toisella osapuolella on aina enemmén kuin toisella. Vaikka malli onkin
yksinkertaistettu ja provokatiivinenkin, antaa se kuitenkin kuvan osallisuuden monista
merkityksellisistd tasoista ja osallisuuden ja vallan vaatimuksista, jotta kansalainen saa
nikemyksensd, pyrkimyksensd ja tarpeensa esille eri tasoilla toimittaessa. Arnsteinin (1969,
216) mukaan tyhjélld osallisuuden rituaalilla ja todellisella vallalla, jota tarvitaan prosessiin

vaikuttamiseen, on suuri ero. (Arnstein 1969, 216-224; Valkama 2012, 60—61.)

Myos Laitila (2010) arvioi véitdskirjassaan Arnsteinin mallin pétevyyttd nykyaikana. Hén
viittaa edelleen Tritterin ja McCallumin (2006) tekstiin todeten mallin mittaavan osallisuutta
vain kansalaisen mahdollisuudella osallistua pddtoksentekoon. Laitilan mukaan Arnsteinin
malli keskittyy valtaan ja vaikuttaa sulkevan pois mahdollisuuden esimerkiksi palveluiden
kayttdjan ja tyontekijin yhteiseen péédtoksentekoon ja yhteistyohon. Hénen mukaansa
“nykyajan monikulttuurisessa, kompleksisessa ja muuttuvassa yhteiskunnassa ei riitd enda

yksiulotteinen osallisuuden médérittely”. Arnsteinin mallissa ei huomioida, ettd erilaisten
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palveluiden kayttdjien osallistumisen mahdollistamiseksi tarvitaan erilaisia osallisuuden

muotoja. (Laitila 2010, 10.)

3.4 Nelja osallisuuden astetta — Kaisa Kaseva

Kaisa Kaseva (2011) on tehnyt integroidun kirjallisuuskatsauksen kansainvilisesté
kirjallisuudesta sosiaali- ja terveydenhuollon kehittdmisen ndkokulmasta ja Ioytdnyt nelja
asiakkaan osallisuuden astetta, joihin eri tavoin liittyy asiakkaan osallisuuden, osallistumisen
ja vaikuttamisen mahdollisuuksia (kuvio 1). Hénen mukaansa asiakkaan osallisuus ja
aktiivisuus lisdéntyy prosessinomaisesti siten, ettd osallisuuden mahdollisuuden lisddntyessa

palvelussa myos asiakkaan aktiivisuus lisddntyy (emt., 44).

Kasevan (2011) havaintojen mukaan ensimmadiselld osallisuuden asteella — Asiakas palvelujen
kohteena — asiakkaan osallisuutta kuvastaa ldhinnd asiakkaiden mahdollisuus kayttaa
palvelujdrjestelmédn mukaisia ja tarjolla olevia palveluja. Asiakkaan aktiivista ja osallista
roolia ei tarvita palvelujen kohteena ollessa, riittdd kun asiakkaana osaa hakeutua palvelun
piiriin. (emt., 41-44.) Lasten ja nuorten kohdalla asiakkaan osallistumista ennustavaksi
merkittdvimmaksi tekijaksi nousivat yksilon kokemukset vaikutusmahdollisuuksistaan (emt.,

25).

Toisella asiakkaan osallisuuden asteella — Asiakas palautteen antajana — Kaseva (2011) kuvaa
kiinnostuksen kohteena ja siten myds jarjestelmén toimesta mahdollistettuna olevan asiakkaan
kyky tarkastella omaa eldméntilannettaan sekd tarvitsemaansa ja saamaansa palvelua.
Asiakkaan itseméédrddmisoikeus on vahvistunut ja asiakaskeskeisyys nousee toiminnassa esiin.
Téassd yhteydessd myds asiakkaan saama sosiaalinen tuki ja voimaantuminen oli mainittavaa.
Asiakas tuo tietoa eldmistéén tai tarpeistaan palvelutilanteeseen, saa sen mukaista palvelua ja
antaa siitd palautetta palveluntuottajalle. (emt., 41-44.) “Osallisuuden muodot késittelivét
asiantuntijuutta ja sithen liittyvid valtakysymyksid, kuten tiedon vilittdmistd ja asiakkaan
mahdollisuuksia sen prosessoimiseen, sekd sosiaalisen tuen yhteyttd voimaantumiseen”

(Kaseva 2011, 27).
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Kolmannella osallisuuden asteella — Asiakas osallisena palvelunsa ja hoitonsa kehittimisessd —
asiakas on aktiivinen keskustelija ja osaa myos tuoda esille toiveensa tarvitsemastaan
palvelusta ja my0s ottaa vastuuta omasta eldmistddn. Hénen kéyttdjadkokemustaan ja
mielipidettddn tarvitaan myds asiantuntijoiden suunnitteleman, hénelle itselleen suunnatun
palvelun kehittdmiseksi. On tarpeen antaa asiakkaalle tarpeeksi tietoa ja vaihtoehtoja, jotta hin

on kykenevé osallistumaan myos padtoksentekoon. (Kaseva 2011, 41-44.)

Neljannelld osallisuuden asteella — Asiakas aktiivisena sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujen kehittdjdnéd — asiakas on aktiivinen vaikuttaja, joka tulee kuulluksi ja huomioiduksi.
Hén on mukana kehittdmissd sosiaali- ja terveyspalveluja esimerkiksi kokemusasiantuntijan
tai aktiivisen jarjestovaikuttajan roolissa. (emt., 41—44.) Osallisuuden muotoja tarkasteltaessa
palvelujdrjestelmien kehittdmisessd merkitykselliseksi nousi asiakkaan kokemusasiantuntijuus

sekd erilaisten kdyttijdtiimien toiminta (emt., 37).

—> | Asiakas aktiivise-
na palveluiden
- - kehittdjana
Asiakas osallisena
palvelunsa ja Mahdollisuudet:
hoitonsa - kokemusasiantunti-
- kehittimisessi J;;);?\/eermﬁ:;ymmu
Asiakas . . - kayttajatiimien
palautteen Mahdollisuudet: luominen
antajana -a_5|akka|dentonmen- - asiakkaiden jarjes-
Asiakas pide-ehdotusten, taytyneen toimin-
. seka asnAar_\_tuptum- nan tukeminen
palve|UJen Mahdollisuudet: der‘:l'keh'uamlen. bcnrocminse PP H
- tiedonvaihto mallien testaus ja
kohteena ja molemminpuoli- hyddyntaminen
sen asiantunte- - osallistavien tutki-
Mahdollisuudet: muksen kehitta- musten ja interven-
- erilaisten vahem- minen tioiden tekeminen
mistéryhmien - sosiaalinentukija | =mrm ormimmmimimmisimimiois
aseman ja osalli- ajattelumallien i
suuden vahvista- muutos asiakkaan
minen voimaantumisen
............................... Bhieena
- itsemaaraamisen
vahvistaminen

KUVIO 1. Asiakkaan osallisuuden asteet ja asiakkaan osallisuuteen ja vaikuttavuuteen
liittyvat mahdollisuudet (Kaseva 2011, 44).
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Yhteiskuntatieteellisissd tutkimuksissa on yleistd aiemman tutkimuksen ja tiedon peilaaminen
tekeilld olevan tutkimuksen aiheeseen, aineistoon ja tulkintoihin. Laadullisen tutkimuksen
avulla on tarkoitus 16ytdd jotain uutta ja ennenhavaitsematonta tai uusia tapoja tarkastella
inhimillistd todellisuutta. (vrt. Ruusuvuori, Nikander & Hyvirinen 2010, 16.) Juhani Aaltola
(2015, 21) toteaa, ettd “tutkija luo tutkimuksen kohteista kdsityksid késitteiden ja teorioiden

avulla”.

Kéytin téssd laadullisessa tutkimuksessan aineiston kerddmiseen yhteiskuntatieteiden
perinteisistd tutkimusmenetelmistd hieman poikkeavia menetelmid, joita kuvaan tarkemmin
tidssd luvussa. Tutkimuskohteenani on vammaisten henkildiden osallisuus, ja halusin myds
tutkimusmenetelmien valinnan ja kayton kautta luoda mahdollisuuksia tutkimuksen
kohderyhmiddn kuuluvien henkildiden osallisuudelle. Tutkimusluvan hain Kuntayhtyma
Kaksineuvoiselta, jonka nimissd ja toimesta myos aineistoa tutkimukselle tuottava

keskustelutilaisuus jirjestettiin.

Kuvaan tdssd luvussa myds aineiston késittelemisessd ja tulkitsemisessa kdyttdmadni
teoriasidonnaista sisdllonanalyysid sekd sitd millaisin tavoin ja millaisin vaihein etenin

tutkimuksen aineiston tarkastelussa.

4.1 Tutkimuskysymykset

Laadullinen tutkimus on prosessi, jonka vaiheet etenevit osittain limittdin, eikd niitd voida
selkeisti erottaa toisistaan. My0s tutkimustehtivé tai -menetelmét voivat muotoutua vihitellen
tutkimuksen edetessd. Tutkija oppii tutkimusprosessinsa aikana ja hédnen tietoisuutensa
kehittyminen muokkaa tutkimuksen etenemistd. (Kiviniemi 2015, 74-75.) Kari Kiviniemi
(2015, 75) toteaa, ettd “tutkimusongelma ei vilttiméttd ole tdsmaéllisesti ilmaistavissa

tutkimuksen alkuvaiheessa, vaan tutkimusongelma tdsmentyy koko tutkimuksen ajan”.
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Toisaalta on kuitenkin ymmarrettiva, ettei yhden tutkimuksen kautta voi ratkoa tai selvittaa

kaikkea, vaan on rajattava ja keskityttavi jonkun kokonaisuuden selvittimiseen.

Tutkimuskysymykseni olivat tutkimussuunnitelmavaiheessa seuraavat:

- Miten vammaisten henkil6iden osallisuus ilmenee Kuntayhtyméd Kaksineuvoisen alueella
asuvien vammaisten eldméssd?

- Millaisissa asioissa vammaisten osallisuus toteutuu?

- Miten vammaisen henkilon osallisuus toteutuu yhteisessd keskustelutilaisuudessa Learning

café -menetelman avulla?

Kuitenkin aineistoon tutustuessani huomasin sen antavan minulle myds muuta tietoa, jota en
tdssd yhteydessd ottanut mukaan, vaan rajasin sen tarkastelun ulkopuolelle.
Tutkimuskysymysteni lisédksi aineistosta hahmottui myds kuvausta osallisuuden “tasoista”
siten, ettd osallisuuden kuvauksissa toistui suhteellisen selkednd osallisuuden toimijuus;
osallisuuden antajan tai ottajan rooli tai osallisuuden “kdynnistdvd moottori”. Taméin
havainnon jdlkeen suuntasin tarkasteluani enemmaén myos tillaisen kuvauksen 16ytdmiseen ja

otin sen neljanneksi tutkimuskysymyksekseni. Neljés tutkimuskysymykseni kuuluu:

- Miten vammaisen henkilon osallisuus ndyttdytyy aineistossa toimijuuden ja aktiivisuuden

suhteen?

4.2 Aineiston hankkiminen monella menetelmiélla

Kerdsin aineistoa metodisen triangulaation tyyppisesti monella eri tutkimusmenetelmalld
tarkoituksenani saada mahdollisimman monipuolinen ja kattava kuvaus tutkimuskohteestani,
vammaisen henkilon osallisuudesta. Tarkoituksenani ei ole kuitenkaan tissd tutkimuksessa
hyodyntdd sekd kvantitatiivista ettd kvalitatiivista tutkimustapaa. (Tuomi & Sarajarvi 2009,

145; Viinamiki 2007, 184—185, 188; Eskola & Suoranta 1998, 70-72.)
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Tarkastelen ndilld eri menetelmilld saamaani kirjallista aineistoa yhtend kokonaisuutena, enkéa
erottele eri menetelmien avulla saatuja vastauksia. Kaikkien eri menetelmilld saatujen
vastausten tarkoitus on tukea toisiaan ja antaa aineistoa mairéllisesti sekd mahdollisesti myds
laadullisesti enemman. Kirjallisen materiaalin lisdksi kdytdn aineistona myoOs havainnoinnin
kautta saatua tietoa. Tekemieni havaintojeni lisdksi olen pyytdnyt ja saanut kirjallisia
kommentteja liittyen ldhinnd vammaisen henkilon osallisuuden toteutumiseen téssa

tilaisuudessa muutamilta tilaisuuteen osallistuneilta tyontekijoilta.

Kerédsin aineiston Kuntayhtymd Kaksineuvoisen VAMPO-ty6ryhmin jirjestiméssd avoimessa
keskustelutilaisuudessa, johon kutsuttiin alueemme kaikkia vammaisia henkil6itd, heidin
omaisiaan, viranhaltijoita koko kuntasektorilta sekéd luottamushenkil6itd. Kutsu (liite 1) oli
avoin ja se julkaistiin paikallislehdissd sekd kuntayhtymédn www-sivuilla ja facebook-seinéll4.
Liséksi kutsua ldhetettiin sdhkOpostitse tai paperiversiona muun muassa vammaisneuvoston ja
kuntayhtymédn yhtymaihallituksen jdsenille. Tilaisuuteen kutsuttiin kaikkia vammaisia

henkilGité yleisesti erottelematta esimerkiksi vammatyypin mukaan.

Tilaisuudessa oli paikalla kaiken kaikkiaan 55 osallistujaa. Osallistujat edustivat kaikkia
ryhmid eli paikalla oli vammaisia henkil6itd, heiddn omaisiaan ja l&heisiddn,
tyontekijoitd/viranhaltijoita ja my0s joitain luottamushenkil6itid. Osallistujia oli mukana koko

kuntayhtymaén alueelta.

Kaikkia osallistujia en ennalta tuntenut, enkd néin ollen osannut péételld heiddn statustaan eli
sitd onko kysessd, vammainen henkild, omainen, tyontekijd vai luottamushenkil6. Keneltidkéaan
el statusta kysytty, eikd sitd ollut tarpeen julkisesti esittddkdin. Joidenkin status kavi ilmi
puheenvuoroista. Muutama paikalla olleista henkil6istd toimi kuitenkin tilaisuudessa monen
roolin mukaisesti. Tilaisuudessa oli esimerkiksi osallistujana ja myds aineiston tuottajana
kehitysvammaisen aikuisen aistivammainen vanhempi, joka on mukana luottamustoimissa.
Ennakko-oletuksena oli paikalla olevien vammaisten henkildiden olevan péédasiasiassa
litkunta- tai aistivammaisia, lihassairaita tms., mutta enemmisto tilaisuudessa paikalla olevista

vammaisista henkiloistéd olikin kehitysvammaisia aikuisia.
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Tilaisuus eteni ja onnistui suunnitelman mukaan. Aikataulu piti ja jérjestelyt toimivat.
Tilaisuus aloitettiin kahvituksella ja sen lomassa vapaamuotoisella seurustelulla. Ryhmissa
tapahtuvia keskusteluja varten jakautuminen tapahtui vapaamuotoisesti kahvinjuonnin lomassa
satunnaisesti kaikille osallistujille jakamillani varillisilld korteilla, joiden perusteella ryhmit
myohemmin muodostettiin.  Yhteisissd osuuksissa kéytettiin mikrofonia ja &dinentoistoa
kuulemisen helpottamiseksi. Varsinaisessa avauspuheenvuorossa kerrattiin vammaispoliittisen
ohjelman laadintaa ja kerrottiin myds aineiston kerddmisestd pro gradu -tutkimukseen. Lisdksi
ohjeistettiin illan kulku seké tarralappukyselyn ja palautelomakkeen kiyttiminen aineiston
kerddmisessd. Ohjeistuksena ndihin kirjallisiin osuuksiin oli pyytdd tarvittaessa apua ellei
syystd tai toisesta itseltd lukeminen tai kirjoittaminen onnistu. Ohjeistuksessa korostettiin
myos sitd, ettei kysymyksiin ole oikeita tai vadrid vastauksia, vaan kaikki ovat yhtd térkeitad
mielipiteitd. Tilaisuus sai myods laajempaa nakyvyyttd, silld paikallislehden toimittaja oli

paikalla ja teki tilaisuudesta jutun tilaisuutta seuraavalla viikolla ilmestyvéén lehteen.

4.2.1 Ryhmiikeskustelu Learning café -menetelmalli

Sovellan tdssd tutkimuksessa yhteiskuntatieteellisessd tutkimuksessa harvemmin kéytettya
ryhmékeskustelua (focus group) haastattelumenetelmind. Ryhmiakeskustelu on Ilkka Pietildn
(2010, 212) mukaan vakiinnuttanut paikkansa tutkimuksen menetelmien joukossa vasta viime

aikoina.

Anu Valtosen (2005) mukaan ryhmékeskusteluna voi pitdd “jarjestettyd keskustelutilaisuutta,
johon on kutsuttu joukko ihmisid keskustelemaan aiheesta fokusoidusti, mutta vapaa-
muotoisesti tietyksi ajaksi” (emt., 223). Hén toteaa edelleen, ettd “ryhmikeskustelujen
kayttotapa on pyrkid selvittiméén osallistujien mielipiteitd ja asenteita keskustelun kohteena

olevaa ilmi6td kohtaan” (emt., 226).

Pietilda (2010) toteaa ryhmékeskustelujen tutkimuskdytdssd tarkasteltavan ryhmén sisédistéd
vuorovaikutusta, dynamiikkaa ja prosesseja, joiden kautta osallistujat muodostavat ryhména

kdsityksid keskustelunaiheista. Ryhmakeskustelujen osallistuyjat muodostavat jaettua
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ymmarrystd yksilollisistd kokemuksista, késityksistd ja uskomuksista. Tédma edellyttda
erilaisten mielipiteiden ja ajattelutapojen vertailua ja neuvottelua. (emt., 213-215.) Edelleen
Pietila (2010, 217) toteaa osallistujien voivan kyselld toisiltaan tarkentavia kysymyksii,
vastustaa toistensa ndkemyksid, johdattaa keskustelua uusiin aiheisiin, korostaa tai vaieta

joistain tulkintatavoista tai nikokulmista.

Ryhmikeskustelun etuna on se, ettei ryhmén keskustelu etene “haastattelijavetoisesti”, vaan
ryhma on vuorovaikutuksessa keskenddn. Haastattelijan tehtdvd on aktivoida osallistujia,
ruokkia ja suunnata keskustelua siten, ettd mielipiteet ja ndkokannat tulevat monipuolisesti
kisiteltyd. Haastattelijan rooli on véhdisempi kuin yksilohaastattelussa. (Pietild 2010, 215—
216.) Valtosen (2005, 224) mukaan ryhmékeskustelussa vetdjd pyrkii tietoisesti saamaan
aikaan osallistujien vilistd vuorovaikutusta. Valtonen (2005) edelleen kirjoittaa, ettéd
“parhaimmillaan osallistujien vuorovaikutteiset kommentit, ideat ja erilaiset ndkokulmat

ruokkivat toinen toisiaan ja synnyttavit uusia, yllattdvia nikokulmia ja huomioita” (emt., 226).

Ryhmien muodostamisessa on syytd pohtia samanlaisuus-erilaisuus -ndkokulmaa sekd niiden
jasenten sosiaalista tilaa. Ryhmét muodostettiin tdssd siten, ettd ne koostuivat
sattumanvaraisesti eri statuksella olevista henkildisti. Eri taustoista ja ldhtokohdista tulevat ja
mahdollisesti my0s erilaisia ndkokulmia omaavat ryhmaélidiset tuovat keskusteluun erilaisia
asioita ja kokemuksia. Jo keskustelutilanteessa pyrittiin luomaan mahdollisuus jokaisen
osallisuudelle. Johanna Ruusuvuori (2010, 92) toteaa, ettd “sosiaalinen asema ryhméssa
muotoutuu kasvokkaisessa vuorovaikutuksessa, ja sitd kuvastavat sellaiset keskustelun
dynamiikkaan kiinnittyvit seikat kuin kenelle annetaan puhetilaa, kuka saa kertoa tarinoita,

kenen toimintaan liitytddn mukaan tai keta héiritdan”.

Keskustelutilaisuus eteni Learning café -ryhmétyomenetelmélld. Se on menetelmd, jonka
avulla isompi verkosto saadaan toimimaan ja kehittimain uutta aktivoimalla pienempid
ryhmid (Jarvensivu, Nykénen & Rajala 2010, 68). Menetelmin keskeisend ajatuksena on, ettéd
sen avulla voidaan jakaa kokemuksia, luodaan uutta tietoa sekd kyseenalaistetaan ja
rakennetaan yhteistd ndkemystd. “Toisten nidkemyksid voi kommentoida ja kyseenalaistaa,

mutta tdrkedtd on myds konsensukseen pyrkiminen eli ryhmidn yhteisen mielipiteen
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16ytdminen” (Innokyld). Menetelma on kdytetty muun muassa erilaisissa kehittdmishankkeissa
ja sen koetaan mahdollistavan paremman ja aktiivisemman osallistuminen myds hiljaisimmille

osallistujille.

Learning café -menetelmassa osallistujat jactaan ryhmiin. Téssd tilaisuudessa heterogeenisesti
ja satunnaisesti tilaisuuden osallistujien joukosta muodostettu ryhmé pysyi kokoonpanoltaan
samana ryhmissd tyoskentelyn ajan. TyoOskentelyn edetessd ryhméd vaihtoi kokonaisuutena
teemapOydidstd toiseen ja jatkoi edellisen ryhmén esille nostamien asioiden pohjalta
keskusteluaan. Jokainen ryhmé vieraili jokaisessa teemapOyddssd, joissa keskusteltiin eri
teemasta tai ndkokulmasta késin. Nidin jokainen osallistuja pddsi osallistumaan keskusteluun
neljdn eri pddteeman mukaisesti. Ryhmén jdsenet tuottivat yhteisen vuorovaikutuksen ja

keskustelun kautta kirjallisen tuotoksen, jota voin osittain kédyttda aineistonani.

Poytien teemoihin liittyi ennakkoon laadittuja véittimid, joilla keskustelua herételtiin. Kutakin
teemaa varten oli oma kirjuri, joka pysyi koko ajan samassa pOydassd. Keskustelun ylos
kirjaamisen lisdksi hén toimi myds keskustelun kellottajana. Kirjuri ei osallistunut aktiivisesti
keskusteluun, mutta ohjasi tarvittaessa keskustelun teeman mukaiseksi. Kussakin pdydéssa oli
myo6s puheenjohtaja, joka tarvittaessa ohjasi keskustelua ja aktivoi osallistujia. Keskustelua ei
ddnitetty tai muuten tallennettu, vaan tuotoksena ja tutkimuksen aineistona toimii ryhmissa
keskusteluista syntynyt kirjallinen kooste. Lisdksi kdytdn aineistona ryhmien toiminnan

havainnoinnin kautta syntynyttd materiaalia ja kokemuksia.

Ryhmien teemat ja véittdimat keskustelun herittdjdksi pohjautuivat aiemmin toteutettuun
vammaispoliittisen ohjelman pdivittimiseen liittyvissd webropol-kyselyssd esille tulleisiin
keskeisiin teemoihin. Keskustelutilaisuuden teemat ja niihin liittyvat véittdmit olivat
seuraavat:
SIVISTYS, PAIVAHOITO, KOULUTUS JA VAPAA-AIKA

- Jatko-opintomahdollisuudet ovat kaukana mutta saatavilla

- Yhteisty0 siirtymivaiheissa on toimivaa ja yksilollista

- Erityistarpeet huomioidaan hyvin tavallisessa ryhméssé (paivdhoito, koulu, kulttuuri)

RAKENNETTU YMPARISTO/ESTEETTOMYYS
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- Ymparistbmme on esteeton

- Rakentamisessa ja palveluissa otetaan huomioon kuntalaisten mielipiteet

- Asenneilmasto vammaisia kohtaan ei toimi yleiselld tasolla
TYOLLISYYS

- Tyomarkkinoille siirtynyttd vammaista ei ole

- Kaikilla on oikeus tehdé tyota

- Péivén saa kulumaan ilman ty6tikin
SOTE -palvelut

- Vaikuttamismahdollisuuden ovat pienet

- Asiakas ei tule huomioiduksi yksilond

- Asioiden késittely on suhteellisen nopeaa

Kirjallista aineistoa ryhmékeskusteluista syntyi suhteellisen hyvin. Poydissa olleet ’lakanat”
olivat tdynnd tekstid ja merkint6jd ja lopulta jokaisesta neljdstd keskusteluryhméstd on
tuotoksena 1-2 sivua koneella puhtaaksikirjoitettua materiaalia. Niissd tuodaan esille
sellaistakin tietoa, jota en tdssd pysty aineistona hyddyntdmadn, vaan se palvelee enemmaén
vammaispoliittisen ohjelman laadintaa. Siksi olen tarkastellut ryhmien tuottamaa materiaalia

soveltuvin osin. Néistd ryhmien koosteista en pysty identifioimaan vastaajien statusta.

4.2.2 Lauseiden jatkaminen tarralapuille

Ryhmien tuottamaa aineistoa tdydennettiin kirjallisella materiaalilla, jota jokainen tuotti
henkilokohtaisesti omana itsenddn. Keskustelutilaisuuden tauoilla ja lomassa oli mahdollisuus
esittdd mielipiteensd osallisuutta koskeviin lauseisiin kdyttdmalld yksinkertaista menetelmad;

jatkamalla lauseita tarralapuille.

Saatavilla oli neljdn virisid tarralappuja siten, ettd vastaajan statuksen (vammainen henkild,
omainen, viranhaltitija, luottamushenkild) mukaan kaytettiin omaa koodivirid. Seinilla oleviin
isoithin kartonkeihin oli kirjattu kaksi lausetta, joita osallistujat jatkoivat tarralapuille

kirjoittaen ja liimasivat ne sitten seindlld olevan lauseen alle. Tarralappujen koosta johtuen



35

vastaukset olivat tiivistettyjd, mutta jokaisen oli mahdollista kéyttdd vastauksiinsa tarvittava
madrd lappuja.

Vastaajia pyydettiin jatkamaan seuraavia vammaisen henkilon osallisuutta kartoittavia
lauseita:

1. Vammaisen henkilon osallisuus ilmenee...

2. Vammaisen henkilon osallisuus mahdollistuu...

Tarralappukysely tuotti vastauksia 1. lauseeseen (Vammaisen henkilon osallisuus ilmenee...)
25 kappaletta ja 2. lauseeseen (Vammaisen henkilon osallisuus mahdollistuu...) 42 kappaletta.
Vastauksia oli jokaiseen vastaajaryhmddn kuuluvilta henkil6iltd ja niistd vastauksista pystyn
halutessani identifioimaan vastaajan statuksen, koska eri statuksella olevat vastaajat kéyttivét
erivarisid tarralappuja. Eniten tarralappukyselyn 1. lauseeseen tuli vastauksia tyontekijoilta tai
viranhaltijoilta ja 2. lauseeseen vammaisilta henkil6ilti. Maéaérilld ei sindnsd ole téssa
tutkimuksessa merkitystd, koska en tarkastele vastauksia lukuméddrien suhteen, vaan téssa
riittdd tulkinnallinen arvio vastausten yleisyydestd. En tee mydskédédn systemaattista vertailua
vastaajien statusten perusteella. Viittdmien tarkoituksellinen tulkinnanvaraisuus ja abstraktius
selkedsti vaikutti vastaajiin, eikd vastauksista voi ndhdd esimerkiksi syy-seuraus -suhteita
(osallisuus mahdollistuu jos, ...). Kumpaankin viittdmadn on paddasiassa kuvattu osallisuuden
toteutumista nykytilanteessa, todeten esimerkiksi, etti “vammaisen henkilon osallisuus

mahdollistuu asumispalveluyksikdissd, kun padsee moniin juttuihin mukaan”.

4.2.3 Kysymyksia palautelomakkeessa

Myos tilaisuuden palautelomakkeessa (liite 2) olleilla avoimilla kysymyksilld pyydettiin tietoa
vammaisen henkilon osallisuudesta. Palautelomakkeen kysymyksiin voi vastata jokainen
tilaisuuden osallistuja. Lomakkeessa kysyttiin myds vastaajan statusta. Lomakkeessa olleet
kysymykset olivat:

1. Missé asioissa tai palveluissa vammainen henkil6 on osallinen?

2. Missé asioissa tai palveluissa kaipaisit enemmén mahdollisuuksia vammaisen henkilon

osallistumiseen?
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3. Miten vammaisen henkilon osallisuus toteutuu vammaispoliittisen ohjelman laadinnassa?

4. Mitd muuta haluaisit sanoa?

Palautelomakkeen tdytti ja palautti yhteensd 24 henkilod. Palautelomakkeissa kysyttiin
erikseen vastaajan statusta ja pystyn sen palautuneista halutessani identifioimaan.
Palautelomakkeissa oli jokaisesta osallistujaryhmistd saatuja vastauksia. Vammaisten
henkildiden, omaisten ja viranhaltijoiden vastauksia oli suurin piirtein saman verran. Vahiten
vastauksia oli luottamushenkil6iltd, mutta heitd olikin lukumaéériisesti vihiten tilaisuuden
osallistujista. Erds vammaisista osallistujista palautti tdytetyn palautelomakkeen, jossa ei ole
ainuttakaan minulle tunnistettavaa kirjainta tai numeroa, mutta jokaisen kohtaan on vastattu
(liite 3). Hén oletettavasti halusi olla osallinen muiden joukossa, tiyttdd kaavakkeen omalla

tavallaan ja sen my0s palauttaa.

4.2.4 Ryhmikeskustelujen havainnointi

Kirjallisen materiaalin lisédksi hyddynsin myds havainnointia. Jari Metsdmuurosen (2008, 42)
mukaan “havainnoinnissa on kyse siitd, ettd tutkija tarkkailee enemméin tai vdhemméin
objektiivisesti tutkimuksen kohdetta ja tekee havainnoinnin aikana muistiinpanoja tai
kenttdraporttia”. Varsinaisia muistiinpanoja en pystynyt keskustelutilaisuuden aikana
tekemddn, mutta valittomasti sen jdlkeen kirjoitin ylés havaintojani kolmanteen
tutkimuskysymykseeni liittyen eli vammaisen henkilon osallisuuden toteutumiseen

keskustelutilaisuudessa Learning café -menetelmén avulla.

Lisédksi keskustelutilaisuudessa ryhmien puheenjohtajan tai kirjurin roolissa olleet kertoivat
heti tilaisuuden jilkeen havaintojaan ja kokemuksiaan ryhmien toiminnasta. Sain muutaman
kommentin my0s osallistujilta tilaisuuden jdlkeen. Pyysin myos tilaisuutta seuraavana paiviana
sdahkdpostilla keskustelutilaisuudessa mukana olleilta tuntemiltani tydntekijoiltd kommentteja
liittyen vammaisen henkilon osallisuuteen keskustelutilaisuudessa. Sain heiddn havaintojaan
ja kommenttejaan sekd tilaisuudesta yleensd ettd vammaisen henkilon osallisuuden

toteutumisesta tilaisuudessa.
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4.3 Aineiston tarkastelu ja jiarjestiminen sisallonanalyysin avulla

Alasuutarin (2001) mukaan “kaikki tietomme ja uskomuksemme maailmassa pohjautuvat
havaintoihin ja niistd tehtdviin padtelmiin” (emt., 32). Hinen mukaansa “vasta kyky tarkastella
kriittisesti omaa esitietoaan ja yhdistelld sitd tuoreella tavalla uusiin havaintoihin johdattaa
tutkijan kiinnittdmaidn huomiota asiaan, joka tuntuu itsestddn selvéltd” (emt, 33). Timo Laine
(2015) toteaa, ettd “reflektiivinen asenne itseensd tutkijana mahdollistaa tillaisten ndkokenttaa

ennalta ohjaavien mallien tunnistamisen” (emt., 36).

Kerron tissd luvussa tarkemmin siséllonanalyysista menetelmédni ja aineiston tarkastelusta
sisdllonanalyysin kautta. Liséksi kuvaan téssé tutkimuksessa tekemidni ratkaisuja, valitsemiani

toimintatapoja ja tekeméadni aineiston tarkastelua.

4.3.1 Teoriasidonnainen sisillonanalyysi menetelmina

Jouni Tuomen ja Anneli Sarajarven (2009, 108) mukaan sisdllonanalyysistd voidaan erottaa
kolme vaihetta; aineiston redusointi eli pelkistdminen, aineiston klusterointi eli ryhmittely ja
abstrahointi eli teoreettisten késitteiden luominen. Pelkistimisen kautta aineisto jdsentyy, joko
titvistdmalld tai osiin jakamalla. Pelkistimistd ohjaa tutkimustehtdvad. Aineistosta poistetaan
varsinaiseen tutkimusongelmaan tai -tehtdvdan kuulumattomat osuudet ja otetaan tarkasteluun
vain tutkimustehtdvin mukaiset ilmaisut. Klusteroinnin avulla aiemmin tehdyn pelkistamisen
kautta esille saatuja “koodeja” ryhmitelldin keskenddn samaa tarkoittaviksi tai
samansisiltoisiksi. Edelleen systemaattisen tarkastelun kautta ryhmiéd voidaan koota luokiksi,
joiden avulla aineisto tiivistyy entisestddn. Niitd luokkia voi kuvata myos taulukkomuodossa
kuvaten aineistosta muodostettuja késitteitd tai ilmauksia ja niiden alaluokkia. Abstrahoinnissa
eli kasitteellistimisessd tarkastellaan aiemmin esille tuotuja ryhmittelyjd ja muodostetaan
niistd edelleen teoreettisia késitteitd. Siind “edetddn alkuperdisinformaation kayttimista
kielellisistd ilmauksista teoreettisiin késitteisiin ja johtopadtoksiin™ (emt., 111). Tarkastelua ja

tehtyja ryhmittelyjd ja luokitteluja voi kuvata kayttdmalla ala-, ylad- ja padluokan késitettd.
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Abstrahointi on prosessi, jossa tutkija muodostaa yleiskidsitteiden avulla kuvauksen

tutkimuskohteesta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-113.)

Teoriasidonnainen sisdllonanalyysi ei pohjaudu suoraan valmiiseen teoriaan tai oletukseen
aineiston sisdltdvistd tai siitd etsittdvistd kasitteistd, vaan teoria suuntaa aineiston tarkastelua.
Aineiston kautta ei testata teoriaa, vaan teoria toimii ajatuksia ohjaavana. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 96-97; Eskola & Suoranta 1998, 152) Taustateorioina voi myds toimia useita eri
teorioita, joiden valossa aineistoa tarkastellaan. Prosessi etenee abduktiivisesti padtellen. Jari
Eskola (2015) kirjoittaa “Tutkimus etenee aineisto- tai ilmidpohjaisesti, ja erilaiset teoriat,
kisitteet ym. toimivat tulkintakehyksiné, erdénlaisina silméilaseina, joiden avulla tutkijan on
mahdollista tulkita aineistoaan ja sitd kautta tutkimaansa ilmiotd” (emt., 189). Kuten
Kiviniemi (2015) toteaa, “tutkijan teoreettiset ndkokulmat ja vihitellen kisitteellistyvit
nikemykset tarkasteltavana olevan ilmion luonteesta ovat osaltaan suuntaamassa tutkimuksen

kulkua” (emt., 78).

Analyysivaiheen aikana on tarkoitus saada aineistosta esille sellaista tietoa, joka ei ole
aineistossa sellaisenaan tullut esille. Siind pyritddn ikddn kuin ndkemé&in aineiston sisddn.
”Sisdllonanalyysi sopii hyvin tdysin strukturoimattomankin aineiston analyysiin” (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 103). Luokittelun tehtdvind on kdydd aineisto jdrjestelmaéllisesti 1dpi pitden
mielessd tutkimusongelma sekd keskeiset késitteet ja ldhtokohdat, jotka maédarittavat
luokittelutapaa (Ruusuvuori, Nikander & Hyvirinen 2010, 18). Johanna Ruusuvuori, Pirjo
Nikander ja Matti Hyvidrinen (2010, 13) toteavat aineiston ja tutkimusongelman olevan
titviissd vuoropuhelussa keskendén. On tirkedd, ettd tutkija on tietoinen siitd, mihin hén
aineistosta vastausta etsii. On karsittava pois tarkastelusta kaikki turha, joka ei varsinaisesti

liity tutkittavaan asiaan.

4.3.2 Sisillonanalyysin kiyttiminen tassa tutkimuksessa

Sisdllonanalyysin kautta hajallaan olevasta aineistosta muodostuu teoreettisia késitteitd, jotka

kuvaavat aineistoa. Tuomi ja Sarajérvi (2009) kirjoittavat, ettd “sisdllonanalyysilld pyritdan
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jarjestdmddn aineisto tiiviiseen ja selkeddn muotoon kadottamatta sen sisdltimaa
informaatiota” (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108). Oleellista on siis jarjestdd hankittu aineisto ja
16ytdd analyysimenetelmdn avulla aineistosta pelkistetty ja tiivis kuvaus tutkittavasta asiasta,
tdssd tapauksessa vammaisen henkilon osallisuudesta ja sen ilmenemisen muodoista seké
osallisuuden tasoista. Pyrin I0ytdmddn aineistoon selkeyden ja saamaan siitd irti
mahdollisimman hyvin tietoa. Aineistostahan ei nouse mitddn itsestdén esille, vaan sithen

tarvitaan aina tutkijan, siis minun, omaa pohdintaa sekd johdonmukaista ja loogista pééttelyé.

Etenin aineiston tarkastelussa teoriasidonnaisesti eli pddttelydni ohjasi tutkimukseni taustalla
oleva osallisuuden teoreettinen viitekehys sekd tutkimuskysymykseni. Myos aiemmin
kokemani ja sen pohjalta tulkitsemani vammaisten henkildiden osallisuus-kuvaus vaikutti

aineiston tarkasteluuni ja paittelyyni.

Tutkimukseni aineisto oli aika hajanainen ja siind ilmeneva kuvaus osallisuudesta oli hyvin eri
tasoista, vaihdellen henkilokohtaisista arjen osallisuuden kokemuksista yhteiskunnalliseen
tasavertaisuuteen ja aina vammaisten syrjimiseen saakka. Lisdksi ldhinnd ryhmien
keskustelujen koosteissa oli tietoa, joka ei varsinaisesti kuvannut osallisuutta ja jota en
aineistonani pystynyt hyodyntimédidn. Tamidn takia rajasin ensimméisend pois osan
ryhmédkeskustelujen tuotoksista poimien niistd vain oleelliset osat tarkasteluuni. Téssa
poiminnassa pyrin olemaan huolellinen ja tekeméddn vain perusteltuja ratkaisuja. Pyrin
16ytiméddn kuvauksista mukaan otettavaksi ainoastaan osallisuutta eri tasoilla kuvaavat
ilmaisut ja rajaamaan pois esimerkiksi erilaisten palvelujen tai toiminnan kehittdmisen

kohteita kuvaavan kerronnan.

Luin huolellisesti tekemieni rajausten jilkeen jéljelle jadnyttd materiaalia — aineistoani — useita
kertoja ldpi. Tarkastelin sitd aluksi kahden ensimmaéisen tutkimuskysymykseni — miten
vammaisten henkildiden osallisuus ilmenee Kuntayhtymad Kaksineuvoisen alueella asuvien
vammaisten eldméssd sekd millaisissa asioissa vammaisten osallisuus toteutuu — mukaisesti.
Pyrin pitimédén mielessd tutkielmani taustalla olevat osallisuus-teoriat ja tarkastelemaan
kuvauksia myo0s niiden valossa. Aineistosta hahmottui joitain teemoja, joihin viitattiin useissa

vastauksissa.
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Merkitsin lukiessani nditd teemoja erilaisilla vérikoodeilla ja pyrin aluksi 16ytdmaan niistd
konkreettiset merkitykset ldhinnd vastaamaan kysymykseen “misséd/millaisissa asioissa
vammaisten henkildiden osallisuus toteutuu”. Pyrin tekemiddn luokittelun ja teemoittelun
huolellisesti ja perustelluin rajauksin, ettei aineistosta endd 16ytynyt mitdin uutta ndkokulmaa
tai siitd ei endd loytynyt uusia merkityksid tai kasitteitd. Kun aineistosta oli luokittelun ja
teemoittelun kautta [6ytynyt selkeitd tai vihemman selkeitd kokonaisuuksia tai teemoja, ldhdin
tarkastelemaan ja vertailemaan niitd syvillisemmin. Tein aineiston tarkastelun perusteella
erddnlaista mind mapia, jotta hahmottaisin kokonaisuuden paremmin. Téhdn mahdollisuuteen
viittaa Jari Metsdmuuronenkin (2008, 51) todeten, ettd “aineiston sisdllollistd analyysid voi
helpottaa tekemaélld esimerkiksi késitekartan (eli semanttisen tai miellekartan).”
Ryhmitellesséni aineistoa tidssd vaiheessa havaitsin vammaisen henkilon osallisuuden liittyvan
aineiston kuvauksissa pddasiassa arjen osallisuuteen. En tarkastellut nditd esille tulleita
kuvauksia lukumdiirien suhteen, mutta selkedsti aineistosta nousi muutama teema ylitse

muiden.

Myohemmaissd vaiheessa ryhmittelin aineistoa ja siind esille tulevia teemoja uudelleen niiden
osallisuutta kuvaavien ilmaisujen mukaan. Merkitsin niitd jdlleen hahmottamista helpottavilla
virikoodeilla. Tarkastelin vastauksissa kdytettyjd sanoja ja ilmaisuja sekd vastauksen antajan
statusta sen tietdessdni. Statuksella oli tdssd merkitystd toiminnan eli osallisuuden liikkeelle
panevana voimana tai aktiivisena toimijana. Tédssd vaiheessa pyrin 10ytdmddn kuvauksista
erilaisia osallisuuden tasoja ja niihin liittyvid yhdessd toimivien osapuolten rooleja ja
toimijuutta sekd toimintatapoja. Namd kuvaukset vastaavat 1dhinnd neljdnteen
tutkimuskysymykseeni — miten vammaisen henkilon osallisuus néyttdytyy aineistossa

toimijuuden ja aktiivisuuden suhteen.

Tamin tarkastelun tuloksena aineistosta muodostui suhteellisen selkedsti neljid vammaisen
henkilon osallisuutta kuvaavaa tasoa tai muotoa. Niissd sekd vammaisen henkilon oma ettd
hinen kanssaan vuorovaikutuksessa toimivan henkilon tai ryhmén rooli, toimijuus ja

toimintatapa vaihtelevat.
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Kolmannen tutkimuskysymykseni — Miten vammaisen henkilon osallisuus toteutuu yhteisessa
keskustelutilaisuudessa Learning café -menetelmén avulla? — kohdalla tein tarkastelua
tilaisuudessa tekemieni havaintojen pohjalta ja kdytin hyvéksi my0s pyynnostd saamiani
sahkdpostikommentteja sekd suullisia kommentteja tilaisuudesta ja vammaisen henkilon

osallisuuden toteutumisesta siina.

4.4 Tutkimuksen tulosten analyysi

Sisdllonanalyysin avulla pyrin siis systemaattiseen ja kattavaan kuvaukseen aineistoon
liittyvistd sisdlloistd, mutta sen avulla tehdyt luokittelut ja ryhmittelyt eivdt vield riitd
tutkimustuloksiksi. ”Aineiston luokittelu, analysointi ja tulkinta ovat kolme toisiinsa liittyvaa,
mutta varsin erilaista osatehtidvéa, joiden eteen tutkija aineistonsa kanssa joutuu” (Ruusuvuori,

Nikander & Hyvérinen 2010, 11).

Tassd tutkimuksessa ei ollut valmiita hypoteeseja testattavaksi, vaan aineiston tulosten
analyysi antoi minulle tutkijana uusia ajatuksia ja késityksid vammaisten osallisuudesta.
Luonnollisesti minulla oli jonkinlainen ennakko-oletus vammaisen henkilon osallisuuden
toteutumisesta ja sen muodoista, mutta tarkoitus ei ollut sitd tutkimuksellisesti testata, vaan
muodostaa késitys osallisuudesta aineiston perusteella kdyttden valitsemiani taustateorioita
viitekehyksend tarkastelulle. Pertti Alasuutarikin (2001, 43) toteaa yhteiskuntatieteelliselle
tutkimukselle olevan “aina ominaista kiinted suhde entisiin, yleisesti tunnettuihin teorioihin ja
ajatustapoihin”. Sisdllonanalyysin avulla selkeytettyd aineistoa tarkastellaan teorian ja
alkuperdisen aineiston hengessd ja tehddin siitd tulkintoja ja johtopditoksid tutkittavasta
asiasta, tdssd tutkimuksessa vammaisen henkilon osallisuudesta. Tarkastelin siséllonanalyysin
kautta saamiani tuloksia valitsemieni osallisuuden teorioiden kautta sekd laajemmin vallan,

toimijuuden ja mahdollisuuksien ndkdkulmasta.

Kokosin taulukon (taulukko 4) muotoon taustateorian hahmottamista helpottamaan edelld

osallisuuden tasot. Taulukosta on helppo hahmottaa niiden suhteutuminen toisiinsa eri tasojen
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osallisuutena. Taulukko toimii myOs taustalla erddnlaisena “tiivistelminad” tarkastellessani

aineistoa sisidllonanalyysin keinoin.

suhteen.
Siisidinen Kaseva Arnstein
Aito osallisuus Asiakas aktiivisena Kansalaisten toimivalta
sotepalvelujen - kansalaiskontrolli
kehittdjana - jaettu valta
- kumppanuus
Asiakas osallisena
palvelunsa
Aktivoiva kehittimisessa Nienndisvalta
osallistaminen - suostuttelu/tyynnyttely
- konsultointi
Asiakas palautteen - tiedottaminen
antajana
Mukautuva /
suostuva Asiakas palvelujen
osallisuus kohteena
Pakottaminen / Osallistumattomuus
holhoaminen - terapia
- manipulointi

Pyrin tulosten analysoinnin kautta laajentamaan ndkokulmaa kyseisen alueen vammaisten
henkildiden osallisuutta laajemmalle. Aineistosta tekemieni luokittelujen ja teemojen kautta
hahmottamieni kokonaisuuksien vertaaminen ja suhteuttaminen laajempaan osallisuutta

koskevaan keskusteluun ja teoreettiseen pohjaan antaa sekd minulle tutkijana ettéd toivottavasti
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my6s laajemmin kaytettdvdksi uusia ndkokulmia vammaisen henkilon osallisuuden

tarkasteluun ja ymmaértdmiseen.

4.5 Tutkimuksen eettiset kysymykset

Eettinen pohdinta on mukana kaikissa tutkijan tekemissd valinnoissa aina tutkimusaiheen ja -
menetelmin valinnasta tulosten analyysiin ja niiden julkiseen esittimiseen. Eettistd pohdintaa
on syytd kidydd myos aineiston analysoinnin taustalle valitsemistani teorioista. Tutkimuksen
yhteiskunnalliseen merkitykseenkin liittyy eettisid kysymyksid. Myos sosiaalityd, jonka alaan

tutkimukseni liittyy on virittynyt eettisyyden kannalta darimmilleen.

Varsinaisen tutkimusluvan tdhidn tutkimukseen sain Kuntayhtymid Kaksineuvoiselta, jonka
nimissd ja toimesta myds aineistoa minulle tuottava keskustelutilaisuus jérjestettiin.
Tilaisuuden alussa kerrottiin rehellisesti ja avoimesti kaikille tilaisuudessa mukana oleville
tekeilld olevasta opinnédytetyOstd. Néin tilaisuuteen osallistujille tarjoutui mahdollisuus myds
kieltdytyd osallistumasta aineiston tuottamiseen tutkimusta varten. Kuten Jari Eskola ja Juha
Suoranta (2005) toteavat, “jokaiselle tutkittavalle pitdd antaa riittdva informaatio tutkimuksen
luonteesta ja tavoitteesta sekd korostettava vastaamisen vapaachtoisuutta” (emt., 56). Vaikka
aineisto kerédttiinkin oman ty0nantajani nimisséd ja teen tutkimusta heiddn luvallaan, en koe
tdmédn ohjaavan tai sitovan minua tutkijana tai suuntaavan tuloksia tai niiden analysointia.

Tutkimusaiheeni ja sen toteuttamistapa on tdysin omista intresseistdni lahtevaa.

Vammaispoliittisen ohjelman laadinta ty6ryhméssd ja oma tutkimusprosessini kulkevat
rinnakkain, mutta irrallaan toisistaan, eikd niiden tuloksia tai tuotoksia pysty sellaisenaan
ristiin hy0dyntdméin. Varsinaisena tavoitteena jdrjestetysséd keskustelutilaisuudessa oli tuottaa
tarvittavaa tietoa vammaispoliittisen ohjelman laadintaa varten, mutta samalla toivoin saavani
aineistoa, jota voin tarkastella tutkimuskysymysteni valossa. Tietenkin resurssien kdyton
ndkokulmasta katsottuna yhden tilaisuuden jirjestdminen ja sen kautta tiedon hankkiminen
sekd vammaispoliittiseen ohjelmaan liittyen ettd tutkimukseni aineistoksi oli perusteltua.

Toivon, ettd tutkimukseni tuloksia — arjen osallisuutta ja osallisuuden tasoja — voidaan
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soveltuvin osin hydodyntdd myos vammaispoliittisen ohjelman laadinnassa, jotta ohjelman

sisalto vastaa vammaisten henkiloiden todellista elamaa.

Tutkimusaineiston ja sen késittelyn luottamuksellisuus on térked osa tutkimuksen eettistd
perustaa. Keskustelutilaisuuden aikana saatuja tietoja hyddynnetddn vain tutkimuksen
aineistona ja/tai vammaispoliittisen ohjelman laadinnassa. Aineistosta on mahdotonta
tunnistaa tai selvittdd vastaajien persoonaa. Tésséd tutkimuksessa se ei ole oleellistakaan, vaan
vastaajien status (vammainen henkild, omainen, viranhaltija, luottamushenkild) riittdd, eika
sekddn kidy ilmi koko aineistosta. Myoskddn vammaisuuden tyypilld tai “vaikeusasteella” ei
ole merkitystd, koska tarkastelen kaikkia vammaisia yhtend heterogeenisena ryhméné. En
tuntenut kaikkia osallistujia, enkd ndin ollen tiedd mitd statusta he tilaisuudessa edustivat.
Toisaalta tilaisuudessa saattoi olla henkil6itd, joilla oli monta roolia, enkd tiedd missa

ominaisuudessa he mahdolliset kirjalliset vastauksensa antoivat.

Pohdintaa aiheuttaa myos tapani téssé késitelld kaikkia vammaisia henkil6itd yhtend ryhména
ja tehdd heiddn esille nostamistaan asioista yleistyksid koskemaan kaikkia vammaisia
homogeenisend ryhmdni. Tiedostan vammaisten henkildiden idstd, sukupuolesta ja
yksilollisyydestd johtuvat erot, samoin eri vammoihin liittyvit haasteet tai toimintakyvyn
vaikeudet. Vaikka Anneli Pohjola (2007, 26) toteaa, ettd “samaan kategoriaan kuuluviksi
katsottujen ihmisten oletetaan olevan keskenddn samanlaisia”, en tdssd ihan ndin pitkélle
vietyjd johtopddtoksid tee, vaikka tarkastelenkin aineistoa yhtend kokonaisuutena ja
muodostan siitd yhden kuvan vammaisten henkildiden osallisuudesta. Tutkimukseni tarkoitus
el ole eritelld osallisuuden mahdollisuuksia tai ilmenemisti vammaryhmittdin tai erotella
kehitysvammaisia muista vammaisista, eikd tehdd myoOskddn eroja idn tai sukupuolen
perusteella, vaan nimenomaan tuottaa tietoa vammaisten osallisuuden ilmenemisestd yhtené ja
yhtendisend ryhméni, eli Kaksineuvoisen alueella asuvina vammaisina henkildind. Tatd tietoa
pyrin laajentamaan koskemaan vammaisten henkildiden osallisuutta yleensd. En tee tdssd
jakoa vammaryhmittdin senkdin takia, ettd aineistoni on suhteellisen pieni ja riski
anonymiteetin rikkoontumiselle on olemassa, mikdli aineiston perusteella jaotellaan

tarkemmin vamman suhteen. Pienilld paikkakunnilla tunnistettavuus on hyvin mahdollista.
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Yleensd tutkimusta tehtdessd haastattelujen tai kyselylomakkeiden kysymykset ja teemat
pyritddn pitdmddn neutraaleina, jotta vastaajaa ei johdateltaisi esimerkiksi kysymysten
sanavalinnoilla. Tdssd tutkimuksessa ryhmissd tapahtuvaa keskustelua varten oli poimittu
vammaispoliittisen ohjelman laatimiseen liittyvéstd, aiemmin toteutetusta webropol-kyselysta
vdittdmadt, joiden pohjalta ryhmissd lahdettiin keskustelemaan. Viittdmaét olivat tarkoituksella
hieman provosoivia, jotta ne heréttiisivit keskustelua. Ryhmaét kuitenkin toimivat hyvin ja

keskustelua syntyi spontaanistikin.

Kirjallisten aineiston keruumenetelmien osalta niiden kaksinainen rooli tutkimuksen ja
vammaispoliittisen ohjelman tiedon tuottajana hieman hankaloitti kysymysten asettelua.
Palautelomakkeessa ja tarralappukyselyssd kaytetyt kysymykset ja lauseet olivat
ryhméakeskustelujen véittdmid neutraalimpia, jéttden tilaa vastaajan omille ajatuksille ja
tulkinnoille. Néin niihin saadut vastaukset olivat ehkd enemmén vastaajien omasta kokemus-

ja ajatusmaailmasta kumpuavia.

Pohdin eettisestd ndkokulmasta myds oman tutkijan asemani merkitystd aineiston hankintaan.
Olin osana ryhmid, vaikken aktiivisesti niiden keskusteluun osallistunutkaan, vaan kirjasin
ryhmén jésenten tuottamia ajatuksia ylos. En osallistunut varsinaisesti keskusteluun, enkéa
omalla aktiivisella roolillani ohjannut sen suuntaa. Osalle keskustelijoista olin tuttu joko
tyOstdni vammaissosiaality0ssd tai aiempien tyotehtdvieni kautta. Kuten edelld mainitsin, olin
kahden muun henkilon kanssa valinnut ryhmissd késiteltdviat teemat, joilla keskustelua
johdetaan. Lisidksi olin laatinut palautekaavakkeen kysymykset ja tarralappuviittimait. Pohjola
(2007) kysyy oikeutetusti, “miten tutkia kriittisesti ja luotettavasti prosessia, jota on itse

mukana osaltaan rakentamassa tai jossa on muuten vahvasti osallisena” (emt., 23).

Vaikka en keskusteluissa aktiivista roolia ottanutkaan, oli oma roolini monessa kohtaa
ndkyvissd tutkimuksen aineiston kerddmisessé ja erityisesti myohemmin aineiston analyysissa
ja tulkinnassa. Tutkimusta suunnitellessani pohdin tdtd paljon. Olisiko edelld kuvatulla
osallistumisellani vaikutusta aineiston kerddmiseen tai sen sisdltoon? Jollain tavalla oli,
itsehén omasta aloitteestani aineistoa ndin ja niillda menetelmilld halusin kerdtd. Mielesténi se

el ollut haitallista, vaan osa normaaleja tutkijan metodisia valintoja aineiston hankkimiseksi.
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En ollut aktiivinen johdattelija, pdinvastoin varoin ottamasta liian ndkyvad roolia tilanteessa.
Tutkijan osallistumista ei tdllaisessa tutkimuksessa voi tdysin vilttdd, eikd se ole tarpeenkaan.
Pohjolan (2007, 23) sanoin, “tutkimus ei ole teknistd toimintaa vaan aina tutkija-subjektin

ajattelun ja valintojen kautta suodattuvaa”.

Pohdittava on my0s miten keskusteluista kirjattiin asiat ylos, oliko siind tulkintaa ja yleistysta?
Miten ryhmien keskustelut etenivdt? Miten vuorovaikutus toimi? Ja ylipdénsd miten juuri
kyseiset henkilot pddtyivdt osallistumaan tilaisuuteen ja vastaamaan? Ketkd vastasivat
tarralappukyselyyn ja palautelomakkeen kysymyksiin? Kisittelen néitd kysymyksia
tarkemmin luvussa 5.3 kuvatessani aineiston hankintaa ja keskustelutilaisuuden etenemisté

Learning café -menetelmalla.

Aineiston késittelyyn liittyy paljon valintoja. Taustateorioiden liséksi tutkijana “suodatan”
aineistoa omien ajatusteni valossa. Oleellista on tulosten vertaaminen tutkimuksen taustalla tai
sen kisitteenmuodostuksen tukena olleeseen teoriapohjaan. On tirked muistaa, ettd aineistosta
tehtyjen luokkien tai teemojen on oltava yhteismitallisia. On huolehdittava, ettei ole luokiteltu
ja tarkasteltu myos asiaankuulumattomia asioita. Uudelleentarkastelun kautta voi tehtya
luokittelua joutua muuttamaan tai esimerkiksi yhdistimain aiemmin luokittelemiansa yhdeksi
luokaksi. On myds huolehdittava, ettd muodostetut luokat vastaavat alkuperdistd aineistoa ja
tarkastelu, yhdistdminen ja johtopddtokset on tehty huolella. Muodostettujen luokkien pitda
my0Os vastata asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Tutkimuksen pitdd olla luotettava seka

tehtyjen valintojen ettd tulosten ja niiden analyysin suhteen.

Tarkasteltavana olevat asiat tai tutkimuksesta saatavat tulokset ovat yleensd pientd ryhmaa
koskevia tai yksittdisid tapauksia, mutta tulosten toivotaan olevan yleistettivid laajempaan
joukkoon tiettyyn ryhméin kuuluvia ihmisid tai ilmiotd (Alasuutari 2001, 41-44). Téssédkin
tutkimuksessa on pohjimmiltaan kyse tietyn alueen vammaisten henkiléiden osallisuudesta,
mutta laajennan sitd ndkokulmaa kisittimdidn vammaisten osallisuutta ylipddnsd. Pietildn
(2010, 235) mukaan yleistettivyyden sijaan laadullisessa tutkimuksessa on tapana puhua

tulosten suhteuttamisesta.
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Tdhén liittyy my0s kysymys tutkimuksen vaikuttavuudesta. Mitd yhteiskunnallista vaikutusta
tutkimuksen tuloksilla on? Vaikuttavuutta on vaikea téssd vaiheessa vield realistisesti tietdi.
Tutkimuksen tuloksia voi mahdollisesti yleistdd ja hyodyntdd laajemminkin keskustelussa
vammaisten henkiloiden osallisuudesta. Toivon tulosten olevan hyodynnettivissd myds
palvelujen — erityisesti sosiaali- ja terveyspalvelujen — toteuttamisessa, kehittdimisessd ja
padtoksenteossa. Lisdksi tutkimuksen aineistonkeruu ryhmékeskustelujen avulla edellytti
vuoropuhelua vammaisten henkildiden eli palvelunkéyttdjien, omaisten, viranhaltijoiden ja
luottamushenkiloiden kesken. Tadmid luo osaltaan paikallisesti uutta toimintakulttuuria

vammaisten henkil6iden vaikuttamiselle ja osallisuudelle.

Tutkimuksen vammaisen henkilon arjen osallisuutta ja osallisuuden tasoja kuvaavat tulokset
olivat mielestdni hieman ylléttdvit. Koen sen takia tulosten olevan syytd nostaa keskusteluun
laajemminkin. Alasuutari (2001, 43) toteaa myos, ettd “yksittdistapauksen pohjalta syntynyt
uudenlainen tapa selittdd jotain ilmiotd pakottaa uudenlaiseen krittisyyteen niitd "faktoja’ ja

"todisteita” kohtaan, jotka on konstruoitu aiempien viitekehysten ja selitysmallien pohjalta”.
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S TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimuksen tuloksia avaan seuraavissa kolmessa eri alaluvussa, luvuissa 5.1-5.3.
Ensimmadisen ja toisen tutkimuskysymykseni — miten vammaisten henkiléiden osallisuus
ilmenee Kuntayhtyméd Kaksineuvoisen alueella asuvien vammaisten eliméissd — sekd —
millaisissa asioissa vammaisten osallisuus toteutuu — tuloksena totean vammaisen henkilén
osallisuuden toteutuvan arjessa. Kuvaan titd tarkemmin luvussa 5.1. Tutkimuksen edetessa
neljanneksi tutkimuskysymyksekseni muotoutuneen — miten vammaisen henkilon osallisuus
ndyttdytyy aineistossa toimijuuden ja aktiivisuuden suhteen — tarkastelun tuloksia eli
osallisuuden tasoja kuvaan luvussa 5.2. Kolmannen tutkimuskysymykseni — miten vammaisen
henkilon osallisuus toteutuu yhteisessd keskustelutilaisuudessa Learning café -menetelmin

avulla — mukaisia tuloksia sen sijaan kuvaan luvussa 5.3.

5.1 Osallisuus toteutuu arjessa

Aineistossa esille tulleet osallisuutta ja sen ilmenemistd kuvaavat asiat, teemat tai instituutiot
olivat pddasiassa hyvin konkreettisia arjen eldmiin liittyvid asioita. Joissain kohdin esille
nostettiin laajemmin yhteiskunnallinen osallisuuskin, mutta pédédasiassa liikuttiin vammaisen
henkilon perusarjen tasolla. Vammaisten henkildiden ja omaisten kerronta oli hyvin pitkélle
samantyylistd, mutta tyontekijdt ja viranhaltijat kuvasivat osallisuutta hieman eri tavoin.
Heidédn kuvauksensa oli ehkd enemman ideaalista ja siind heijastui koulutuksen kautta tullut
kisitteellisyys esimerkiksi vastauksissa kidytettyjen sanojen valinnassa (mm. positiivinen

syrjintd, yksilokeskeinen eldmédnsuunnittelu eli YKS).

Suurin osa aineistosta ilmi tulevasta vammaisen henkilon toteutuvan osallisuuden kuvauksesta
liittyi siis arjessa tapahtuvaan osallisuuteen. Osallisuutta kuvattiin jokaisen ihmisen
perusarkeen liittyvien asioiden kautta. Asuminen, tyon tekeminen, vapaa-aika ja harrastaminen
sekd koulunkdynti ja opiskelu olivat selkedsti keskeisid osallisuuden toteutumisen muotoja ja

paikkoja, ja niissd osallisuuden myos kuvattiin toteutuvan. Tutkimuksen aineiston perusteella
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oman arkieldmén toimijuuden sekd arjen valintojen ja ratkaisujen mahdollisuus koettiin olevan

merkityksellistd osallisuuden toteutumisen muotona.

” Kaikissa omaan eldmddn liittyvissd niinkuin muutkin ihmiset” (vammainen henkilo)

"Osallisuus korostuu osallistumalla toimintaan” (viranhaltija tai tyontekijd)

Aineistossa kuvattiin my0s, ettei vammaisen henkilon osallisuus aina ole itsestddn selvda tai
automaattista. Vammaisen henkilon osallisuus mahdollistuu mikili hédn saa tarvitsemaansa
tukea ja apua. Tuki kuvattiin l&hinnd henkiseksi ja sosiaaliseksi sekd fyysiseksi tai
toiminnalliseksi avun antamiseksi, eikd esimerkiksi taloudellista tukea mainittu lainkaan.
Tarkedd tukea arkeen ja osallisuuteen saa myds toimivista vammaispalvelulain mukaisista

palveluista, jonka nostan tdhédn omana kohtanaan, koska se tuli niin voimakkaasti esille.

"Vammainen henkilé on osallinen silloin, kun hdnelld on tukihenkilo niihin asioihin, mihin
hdn tarvitsee tukea.” (luottamushenkilo)

Myos esteettdomyyden eri muodoissaan kuvattiin vaikuttavan osallistumiseen ja osallisuuden
toteutumiseen. Lisdksi joissain kommenteissa mainittiin vammaisen henkilon osallisuuden
toteutuvan kuntoutuksessa ja terveydenhuollossa. Néitd kahta edelld mainittua teemaa en

kuitenkaan késittele erikseen tdssd yhteydessa.

“Esteettomdt liikkumismahdollisuudet rikastuttavat eldmdd kokonaisvaltaisesti — sosiaaliset
suhteet ja osallistuminen lisddntyy!”

Avaan seuraavissa alaluvuissa (5.1.1- 5.1.5) vammaisen henkilon osallisuutta aineistosta
ilmenevédn viiden osallisuutta kuvaavan teeman kautta. Teemat ovat asuminen, tyd ja
tyotoiminta, koulu ja opiskelu, harrastaminen ja vapaa-ajan toiminnot sekd toimivat
vammaispalvelut. Muodostin néistd viidestd teemasta kuvion (kuvio 2), jonka kautta
kokonaisuuden hahmottaminen helpottuu. Lisdsin kuvioon edelld mainittujen teemojen liséksi
myoOs paljon mainitut tuen ja avun sekd esteettdomyyden osallisuuden mahdollistumiseen

vaikuttavana tekijana.
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Tassd tutkimuksen tuloksia esittelevdssd luvussa kdyttdmani kursivoidut lauseet ovat suoria
lainauksia aineistosta. Niiden kautta vastaajien kisitys osallisuudesta hahmottuu hyvin. Olen

merkinnyt lainauksen loppuun vastaajan statuksen, mikéli se on minulla tiedossa.

vam-
mais-
palvelut

esteet-
tomyys

vapaa-
aika ja
harras-

tukset
koulu ja

opiske-
lu

KUVIO 2. Vammaisen henkilon osallisuuden mahdollistumisen tekijdt aineiston valossa.

5.1.1 Osallisuus asumisessa

Vammaisen henkilon osallisuuden kuvattiin ilmenevén ja toteutuvan asumisessa. Osallisuuden
tai sen mahdollisuuksien todettiin toteutuvan monissa eri asumisen vaihtoehdoissa;
palveluasumisen, tuetun asumisen tai asumispalveluyksikdssd asumisen kautta. Konkreettisesti
perusarjessa ja asumiseen liittyvissd asioissa osallisuuden kuvattiin toteutuvan hyvin. Arjen
toimintojen osallisuuden lisdksi asumiseen saatavan tuen tai avun kautta kuvattiin
mahdollisuuksien olevan laajat esimerkiksi aktiiviseen sosiaaliseen elimdidn ja myds

harrastamiseen.
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Asumisen kautta tulevaan osallisuuden mahdollisuuteen viitattiin kaikissa vastaajaryhmissa,
mutta eniten vammaisten henkildiden tuottamissa kuvauksissa. Selkedsti asumiseen liittyvin
osallisuuden kuvaus oli myonteistd ja herdtti tyytyvéisyyden tunteita vastaajissa. Aineistossa
todettiin kuitenkin asumiseen liittyvien asioiden olevan paremmalla tolalla kehitysvammaisilla
kuin muilla vammaisilla henkil6illd. Ainoastaan yhdessd vastauksessa heijastui jonkin asteista
tyytyméttomyyttd. Siind viitattiin erilaisten asumispaikassa kdytossd olevien sdéntdjen ja
rajoittamistoimenpiteiden heikentdvin osallisuuden mahdollisuutta, muttei kuitenkaan avattu

sitd tarkemmin.

"Vammainen henkilo on osallinen asumispalveluissa” (vammainen henkilo)

1

” Asumispalveluyksikoissd, kun pddsee moniin juttuihin mukaan.’

’

”...saa olla osallinen arjessa ja tehdd vastuullisia tehtdvid.’

5.1.2 Osallisuus tyossa ja tyotoiminnassa

Tyon tai tyotoiminnan ja myos pdiviatoiminnan merkitystd kuvattiin tdrkednd osallisuuden
mahdollistajana. Niiden kautta voi osallistua merkitykselliseen ja mielekkddseen toimintaan —
tyohon — aikuisten ihmisten tavoin. Ty0 antaa sisédltdd ja rytmid arkeen. Ty tai tyOtoiminta
antaa myo0s sosiaalisia suhteita. Erddn kehitysvammaisen henkilon vastaus osallisuuden
ilmenemiseen kuului “tyontekijd olen”. Tulkintani mukaan hén koki olevansa osallinen juuri
tyonsa kautta (tyotoiminnassa).

)

”Ihminen tarvitsee pdiviin sisdltod.’

“Saa pdivin jotenkin kulumaan ilman tyotikin, monet kuitenkin haluavat tehdd hyodyllistd
tyotd muille.

“Kaikilla oikeus mielekkddseen toimintaan”

“"Hermot menis jos ei hommia olis - toimintakeskuksella viihtyy!”
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Toisaalta aineistossa tuotiin esiin, ettei niin sanotuilla normaaleilla tydmarkkinoilla ole tydssa
kovinkaan paljoa vammaisia henkilGitd ja toivottiin enemmén mahdollisuuksia tyon kautta
osallistumiseen. Tdhén vidhyyteen esitettiin syyksi muun muassa kilpailua tydpaikoista,
tyoharjoittelupaikkojen vdhyyttd, rahan puutetta, asenteita ja lainsddddnt6d. Nédin ollen
osallisuuden miellettiin periaatteessa toteutuvan tyoeldmidssd, mutta siind koettiin olevan
kuitenkin paljon puutteita. Vammaisen henkilon osallisuus toteutuisi, jos olisi tyotd tehtavéksi.

’

"Kaikilla on oikeus kdydd toissd.’

Tyo6td osallisuuden muotona kuvattiin nimenomaan mielekkdidn tekemisen kautta, eikd tyon
tuomaan parempaan taloudelliseen puoleen viitattu lainkaan. Vaikka vammaisen henkilon
toimeentulo olisikin turvattu tyokyvyttomyyseldkkeen myd6té, kdvi aineistosta ilmi kuitenkin
toive erilaisten jérjestelyjen kautta 10ytyville joustaville tyomahdollisuuksille, kuten

mahdollisuus osa-aikatyohon, tyokokeiluihin sekéd eldkkeen ja tyon yhteensovittamiseen.

“Ihmiselle on vammasta huolimatta tdirkedd kokea itsensd tdarkedksi - ei vdlttdmdttd heti
eldkkeelle!”

... ettd terveisid vaan eduskuntaan!”

5.1.3 Osallisuus koulussa ja opiskelussa

Koulunkdynnin, perusopetuksen ja jatko-opiskelun koettiin olevan paikkoja ja instituutioita,
joilla vammaisen henkilén osallisuus myds toteutuu. Nykyddn kaikki saavat kdydéd koulua,
kukin omalla tavallaan ja omien tavoitteidensa mukaisesti. Koulunkdyntiin saa tukea ja apua
sitd tarvitessaan. Vaikeavammainenkin oppilas kdy koulua muiden rinnalla. Vammaisten
henkiléiden on mahdollista my®&s suorittaa jatko-opintoja normaalin eldménkulun mukaisesti.

Tarvittaessa erilaisin tukitoimin voidaan tukea opiskelua ja siihen liittyvad elamaa.

“Kaikille on koulutus mahdollista vammasta huolimatta” (vammainen henkilé)

” Pienryhmid pitdisi olla koulussa, kaikki ei voi integroitua normaaliluokkaan™
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Toisaalta aineistossa kyseenalaistettiin vammaisten henkiléiden ammattiin kouluttautuminen
ja erityiskoulujen ammattilinjojen kannattavuus ja merkitys sekd opiskelijan ettd yhteiskunnan
kannalta, koska tyotd ei kuitenkaan valmistumisen jilkeen 10ydy. Vaikka opiskelun aikana
osallisuus toteutuisikin ja ammattitutkinto tulisikin suoritettua, onko eldke ja kotiin jaddminen
tai toimintakeskukseen tyollistyminen valmistumisen jdlkeen ainut vaihtoehto? Ilman tyGta

jdamisen koettiin heikentdvin vammaisen henkilon osallisuutta.

" Ammattiin opiskellut nuori siirtyy kuitenkin toimintakeskukseen, eikd tyollisty”

Myods vammaisen tai vammautuneen henkilon uudelleen kouluttautumisen vaikeudet
sopivammalle alalle sekd niin sanottujen normaalien ammattiin valmistavien oppilaitosten

epasopivuus vammaisille henkil6ille tuotiin esille osallisuuden estédjéna.

“Uudelleenkouluttautuminen ei aina ole helppoa”

“Jatko-opintopaikat ovat rajallisia”

5.1.4 Osallisuus vapaa-ajan toiminnoissa ja harrastuksissa

Neljdntend teemana aineistosta kédvi ilmi harrastusten ja vapaa-ajan mahdollisuuksien kautta
ilmenevé osallistuminen ja osallisuus. Harrastamisen kautta pidsee osaksi sosiaalista eldmaa,
saa toteuttaa kykyjddn ja harjoittaa taitojaan. Pddasiassa omaiset ja tydntekijat/viranhaltijat
kokivat vammaisen henkilon olevan osallinen harrastusten ja vapaa-ajan toimintojen kautta.
Tunnistettavasti ainoastaan yksi vammainen henkilé mainitsi tdimén osallisuuden muotona ja

mahdollisuutena.

Niin sanottujen normaalien harrastus- tai liikuntaryhmien kuvattiin olevan vammaisten
henkildiden saavuttamattomissa, vaikka toisaalta ndiden kaikille tarkoitettujen ryhmien
todettiin olevan vammaisen henkilon osallisuuden kannalta tavoiteltuja ja merkityksellisié.
Erityisesti vammaisille soveltuvien harrastusmuotojen tai erityisryhmien koettiin olevan

lahinnd kehitysvammaisten henkildiden tarpeista jarjestettyja.
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”Vanhempien pitdisi rohkaista vammaisen lapsen syntymdstd ldhtien osallistumaan ns.
normaalien lasten toimintaan, kerhot, harrastukset jne.” (omainen)

"Pddsy jddkiekko-otteluun”

"Osallisuus ilmenee harrastuksiin ja muihin toimintoihin osallistumisena’ (omainen)

5.1.5 Toimivat vammaispalvelut osallisuuden edellytykseni

Aineistossa korostui voimakkaasti myds erilaiset vammaispalvelulain mukaiset palvelut —
erityisesti kuljetuspalvelu ja henkilokohtainen apu — arjen sujumisen sekd osallistumisen ja
osallisuuden mahdollistajana. Myds tutun tulkin riittdvd apu mainittiin. Ndiden palvelujen
saaminen edellyttdd vaikeavammaisuutta. Kaikki tdssd tilaisuudessakaan ldsnd olleet
vammaiset henkilot eivdt syystd tai toisesta kyseessd olevia palveluja saa tai ole muuten

vammaispalvelujen asiakkaita.

Vaikka vammaispalvelut ovatkin yhteiskunnan tarjoamaa vammaisuuden aiheuttamia esteité
kompensoimaan tarkoitettua apua, niiden merkitys kuvattiin olevan vammaisen henkilon
osallisuuden mahdollistajana suurta.  Ilman avustajaa tai kuljetuspalvelua kuvattiin
osallistumisen tai ylipddnsd omien asioiden hoitamisen olevan hankalaa. Saadun avun tai
palvelun avulla vammaisen henkilén mahdollisuudet osallistua lisddntyviat. Vammainen
henkild madrittdd itse oman tekemisensd ja aktiivisuutensa ja saa apua ja tukea tarvitsemiinsa

asioihin.
“Henkilokohtaisen avustajan tunteja riittdvdsti silloin, kun tarvitsee” (vammainen henkilé)
"Riittdvd mddrd matkoja (kuljetuspalvelu)” (vammainen henkilo)

"Osallisuus mahdollistuu, kun on henkilokohtainen avustaja mukana” (vammainen henkilo)

"Vapaa-ajan palveluihin pddseminen edellyttid henkilokohtaisen avun tunteja kaikkina
kellonaikoina, ei vaan virka-aikana”
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5.2  Osallisuuden toimijuuden monet tasot

Arjen osallisuus oli voimakkaasti ldsnd vammaisen henkilon osallisuuden kuvauksessa.
Aineistossa on kuitenkin ndhtdvilld myds osallisuuden tasoihin” liittyvdd kuvausta. Siitd
erottui selkedsti vammaisen henkilon toimijuuden ja aktiivisuuden suhteen erilaisia

osallisuuden tasoja.

Harvassa tilanteessa vammainen henkild toimii yksin ja irrallaan muista henkil6istd. Myds
hidnen kanssaan kussakin tilanteessa toimivan henkilon tai henkildiden rooli on
merkityksellinen osallisuuden muodostumiselle. Toimijoiden vuorovaikutuksen ja
kohtaamisen kautta muodostuu molempien osapuolten yhteiselld panostuksella tilanne, jossa
osallisuus toteutuu tietylld tavalla. Eli toisen henkilon toimijuus ja aktiivisuus yhdessa
vammaisen henkilén oman roolin ja toiminnan kanssa mahdollistaa osallisuuden kyseisessa

tilanteessa.

Osallisuutta aktivoiva ja motivoiva tekijd voi vaihdella. Osallisuutta annetaan vammaiselle
henkildlle tai vammainen henkild ottaa sitéd, ja joissain asioissaan ollaan osallisuuden suhteen
rintarinnan. Vammainen henkildé voi miarittdd itse paikan tai tavan, jolla hdn on osallinen,

mutta my0s toinen henkild voi vammaisen henkilon osallisuutta suunnata.

Kokosin kuvion (kuvio 3) muotoon neljd aineistosta ilmi kdynyttd osallisuuden tasoa.
Aktiivisen toimijan osallisuus, tuettu osallisuus, tiedontuojan osallisuus ja saatu osallisuus
kuvaavat termeind nditd osallisuuden tasoja. Nailld tasoilla sekd vammaisen henkilon ettéd
kumppanin rooli ja aktiivisuus toimijana saa erilaisia painotuksia ja ilmiasuja aikaansaaden
siten erilaista osallisuutta. Kuvaan tarkemmin nditd muodostamiani vammaisen henkilon

osallisuuden tasoja tai malleja seuraavaksi luvuissa 5.2.1-5.2.4 .
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KUVIO 3. Osallisuuden tasot aineistossa vammaisen henkilon toimijuuden suhteen.

5.2.1 Osallisuutta oman eliimén aktiivisena toimijana

Osassa aineiston kuvauksista aktiivinen toimija on vammainen henkil6 itse. Hén tekee omaa
elamddnsd koskevat pédédtokset ja valinnat. Hédn haluaa tehd&, osallistua ja vaikuttaa. Hén
suuntaa itse osallisuuttaan haluamallaan tavalla. Osallisuuteen ja sen toteutumiseen vaikuttaa
vahvasti vammaisen henkilon oma aktiivisuus. Vammasta aitheutuvien toimintarajoitteiden tai
haasteiden rajoittava vaikutus aktiivisuuteen ja osallisuuteen on selvd, mutta sen ei anneta
rajoittaa tarpeettomasti. Palvelu- tai muun suunnitelman laadinnan kautta haetaan tarvittavat ja
sopivat tukimuodot. Vammainen henkild voi vaikuttaa oman eldménsd asioiden, valintojen ja

ratkaisujen liséksi laajemmin yhteison ja ehkd myos yhteiskunnan asioihin.

"Yksilolliset valinnanmahdollisuudet” (vammainen henkilé)
"Pddtoksenteko itsed koskevissa asioissa”
“Omana haluna tehdd asioita” (viranhaltija tai tyontekijd)

“Asioiden suunnittelussa ja pddtoksenteossa” (vammainen henkilé)
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“"Omaa eldmdd koskevina valintoina” (viranhaltija tai tyontekijd)
“"Omana haluna vaikuttaa asioihin” (viranhaltija tai tyontekijd)
"Vaikuttamisena yhteisén asioihin” (viranhaltija tai tyontekijd)
“Yhdenvertaisuuden toteuttamisessa’ (omainen)

’

“Tarvitaan paljon voimavaroja arjessa jaksamiseen.’

5.2.2 Osallisuutta tiedon antajana

Aineistossa oli kuvausta myds osallisuudesta, jossa vammainen henkild on osallinen
osallistumalla 1&hinnd oman eldménsd suunnitteluun tuomalla sitd varten esille tietoa ja
kokemuksiaan. My0s erilaisten suunnitelmien, kuten palvelusuunnitelman tekemisessa
pidettiin osallisuutta térkednd ja sen koettiin toteutuvankin. Osallisuutena tdhdn liittyen
mainittiin, ettd vammainen henkilé saa olla mukana héntd koskevassa pédidtdksenteossa ja

toisaalta tuoda tietoa paatdksentekoon.

Tdssd kuitenkin koen vammaisen henkilon oman aktiivisuuden ja osallisuuden jddvan
vajaaksi, koska esimerkiksi suunnitelmien tekemisen kuvauksista tulee tunne paatoksenteon ja
vastuun jadvédn kuitenkin jonkun muun henkilon vastuulle vammaisen henkilén ainoastaan

kertoessa mielipiteensé ja ajatuksensa.

"Tuomalla omaa tietoa asioiden suunnitteluun” (viranhaltija tai tyontekijd)
"Hdintd koskevissa suunnitelmien teossa” (omainen)

"Kuuntelemalla asiakkaalta tulevaa tietoa” (viranhaltija tai tyontekijd)
“Osallistumalla oman eldmdn suunnitteluun” (viranhaltija tai tyontekijd)
“"Oman tiedon tuomisena (viranhaltija tai tyontekijd)

Tiedon tai kokemusten tuominen oman eldménpiirin lisdksi laajemmin esimerkiksi palvelujen

jarjestamiseen tai suunnitteluun ei tissé tutkimuksessa tullut esille.



58

5.2.3 Saatua osallisuutta

Joissain kuvauksissa omainen tai tyontekijd oli antamassa aktiivista — osallista — roolia
vammaiselle  henkildlle esimerkiksi  kysymadlld mielipidettd, ottamalla mukaan
padtoksentekoon tai tarjoamalla erilaista tekemistd ja  toimintaa  osallisuuden
mahdollistamiseksi. Vammaisen henkilon osallisuus toteutuu toisen henkilon avulla, mutta
myoOs toisen henkilén tarjoamissa ja mdadrittelemissd asioissa tai toisen henkilon
madrittelemilld tavoilla vammaisen henkilon itsensé sijaan. Ndin tyontekijéd tai omainen siilyy
aktiivisena tekijand kohtaamisessa, toiminnassa tai pddtoksenteossa. Vammainen henkilo itse
el syysté tai toisesta hae, ota tai saa aktiivista ja osallista roolia, vaan sitd enemmaénkin hénelle

tarjotaan tietyissd asioissa tai tilanteissa.

Hieman hdammentdvdia oli se, ettd suurin osa tdllaisesta kuvauksesta aineistossa tuli
viranhaltijoiden tai tyontekijoiden vastauksista. Oletin vammaistyosséd toimivien koulutettujen
tyontekijoiden mieltdvian vammaisen henkilon osallisuuden enemmén vammaisesta itsestdin
lahtevdksi toiminnaksi ja heiddn kuvauksissaan olevan vammaisen henkilon toimijuuden
kuvausta. Toisaalta tyontekijoiltd tullut suuri madrd téllaista osallisuus-kuvausta saattaa
johtua siitd, ettd suuri osa vastanneista tyontekijoistd tyOskentelee kehitysvammaisten
henkildiden kanssa. Siind tydssd tydntekijan rooli mahdollisuuksien ja vaihtoehtojen antajana
sekd osallisuuden tukijana ja tarjoajana korostuu kehitysvammaisten henkildiden

kognitiivisista haasteista johtuen.

“Tarjoamalla toimintaa” (viranhaltija tai tyontekija)

“Antamalla eri vaihtoehtoja osallisuuteen” (viranhaltija tai tyontekijd)
"Pddsee moniin juttuihin mukaan” (vammainen henkilo)

"Saa olla mukana hdntd koskevassa pddtoksenteossa’ (vammainen henkilo)
"Kun hdneltd kysytddn omaa tahtoa/mielipidettd” (viranhaltija tai tyontekijd)
"Pddsemdlld muitten mukaan” (omainen)

"Hyvd tahto viranomaisilla ja tyontekijoilld” (viranhaltija tai tyontekijd)
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5.2.4 Osallisuutta tuettuna

Aineistossa oli runsaasti kuvausta my0s siitd, ettd osallistutaan, tehddédn ja asioita hoidetaan
yhteisty0ssd ja tarvittaessa toisen henkilon tuen avulla. Vammainen henkild saa toiselta
henkil6ltd tarvittavan tuen, mutta tuki ei kuitenkaan ole liiallista” ja tukahduta hédnen omaa
osallisuuttaan. Itsemédrdamisoikeus ja oman osallisuuden mahdollisuus sidilyy vammaisella
henkil6lld itsellddn. Vammainen henkild suuntaa omaa osallisuuttaan haluamallaan tavalla.
Vammaisen henkilon osallisuus nidkyy myos tasavertaisessa kohtaamisessa sekéd
vaikuttamisessa. Tuettu paitoksenteko on osa téllaista osallisuutta. Tasavertaisuudesta ja
kuulluksi tulemisesta sekd toteutuneiden tarpeiden ja haaveiden kautta vahvistuvan

osallisuuden avulla vammainen henkil6 rohkaistuu osallistumaan entistd enemman.

"Vuorovaikutuksella ja yhteistyolld ” (omainen)

“Ldheisen tuella” (viranhaltija tai tyontekijd)

“Saa tukea niihin asioihin, mihin tukea tarvitsee” (luottamushenkilo)
"Hyvdn palvelusuunnitelmaprosessin kautta” (viranhaltija tai tyontekijd)
"Rohkeutena ndkyd, osallistua” (omainen)

“"Huomioimalla erityistarpeet” (viranhaltija tai tyontekijd)

"Siind, ettd hdnen toiveisiinsa on vastattu” (luottamushenkilé)

5.3 Osallisuuden toteutuminen tilaisuudessa Learning café -menetelmiin

avulla

Kolmannen tutkimuskysymykseni mukaisesti olen kiinnostunut siitd, miten vammaisen
henkilon osallisuus toteutuu yhteisessd keskustelutilaisuudessa Learning café -menetelmén
avulla. Kuvaan téssd luvussa ryhmien keskustelujen toteutumista kdytdnnossd. Tarkastelen

my0s osallisuuden toteutumista tekemieni havaintojen ja saamieni kommenttien valossa.
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Tilaisuuden alussa ja lopussa olivat kaikki osallistujat koolla yhteisessd tilanteessa. Alussa
lahinnd illan vetdjat olivat &ddnessd esitellen illan kulkua, mutta loppukeskustelussa
puheenvuoroja kéytti kymmenkunta osallistujaa; sekd vammaisia henkil6itd, omaisia,
viranhaltijoita ja tyontekijoitd. Tilaisuuden lopussa koottiin yhteisesti ryhmien keskusteluista

padasioita kirjurien esitteleménd ja kéytiin niistd vield keskustelua.

Ryhmikeskusteluissa toimittiin vapaamuotoisesti, ilman puheenvuorojen jakajia tai virallista
kokoustekniikkaa. Ryhmissd oli kussakin reilu kymmenkunta jisenti. Ryhmien vaihtaessa
pOytid vaihtui padsddntdisesti istumajérjestyskin, mutta jotkut kehitysvammaiset henkilot
halusivat istua tutun tyontekijan vieressd, jolloin sujuvasti jdrjestettiin tilaa ja paikkoja
tarvittaessa vaihdettiin. Ryhmien puheenjohtajat ja kirjurit eivdt vaihtaneet poytid. Heidin
roolinsa keskustelun virittdjand tai ylldpitdjdnd ei ollut tarpeen keskustelun edetessa
jouhevasti. Edellisen vield puhuessa, oli seuraavalla jo mielessddn oma kommentti tai esille

tuotava ndkokohta. Keskustelu eteni sujuvasti eikd tyhjid hetkia ollut.

Ryhmissd kaikki halukkaat saivat osallistua keskusteluun, kuunnella ja puhua tai olla
puhumatta, tai vaikka nyokkailld sen kummemmin kommentoimatta. Kaikki eivédt halunneet
tai muusta syystd eivit osallistuneet keskusteluihin tuottamalla itse puhetta ja mielipiteitd.

Naiden “osallistumattomien” joukossa oli sekd vammaisia ettd muita henkil6ita.

"Osallisuus toteutui oikeutena osallistua’ (omainen)

"En osaa sanoa, ndmd on niin vaikeita asioita” (vammainen henkilé)

Keskusteluissa annettiin kaikille tilaa, eikd kukaan ottanut liian voimakkaasti tilannetta
haltuun tuottamalla omaa puhetta omasta ndkokulmastaan ja kokemusmaailmastaan. Jokaista
puhujaa kuunneltiin ja annettiin rauhassa puhua, vaikka esille tuodut asiat olivatkin hyvin
eritasoisia. Joku puhui omasta arjen konkreettisesta kokemuksestaan, toinen havainnoistaan
yhteisdssd tai yhteiskunnassa. Huomioitavaa oli kuitenkin kaikkien halukkaitten yhteisen

tiedon tuottamiseen ja jakamiseen osallistuminen.

"Vammainen henkilo on saanut kertoa oman mielipiteensd vammaisten asioista”
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"Suhtaudutaan vammaisiin kuten muihinkin ihmisiin” (vammainen henkilo)

"Eduskuntaan terveisid, ettd lakia pitdisi muuttaa” (vammainen henkilé)

Kaikkien osallistujien tuottamat kommentit kirjattiin ylos niitd mitenkddn arvottamatta tai
muokkaamatta. Ainoastaan hyvin ronsyilevistd puheenvuoroista tiivistettiin oleellisin ylos
kirjattavaksi. Ryhmien keskustelujen koosteista ei selvid puheenvuorojen pitdjdn tai asian
esille ottajan status millddn tavalla. Kirjallisen ja suullisen palautteen mukaan ryhmien
heterogeenisyys oli hyvd asia ja sen koettiin tuovan monipuolisesti mielipiteitd
keskusteltavaan asiaan. Asioita kisiteltiin yhdessd monesta nikokulmasta. Sen arveltiin ehka

my06s avaavan keskusteluyhteyttd myohempaikin hyddyntdmistd varten.

"Ainakin tdnddn heitd on kuunneltu ja mielipiteet kirjattu ylos™

"Mielestdni vammaisten ja ei-vammaisten vdlinen osallisuus ja osallistuminen oli
tasapainossa’”

“"Molempien ndkokulmat tuli varmaankin ndin kuulluksi”

Osa vammaisista henkildistd osallistui keskusteluun oma-aloitteisesti heti keskustelun alettua
ottaen osallisen ja aktiivisen roolin itse. Osa tarvitsi enemmén ja selkeammin tilaa ja vastaili
kysyttdessd ja/tai saatuaan selkedn puheenvuoron. Mielenkiintoista oli, ettd puheenvuoroja
sekd kannustavia ja aktivoivia kysymyksid toisilleen esittivit ryhmaldiset, eikd ryhmén vetijat
tai kirjurit. Kehitysvammaisille henkil6ille tutun tyontekijin antama tuki oli tirkeéa
osallistumiseen kannustajana ja osa heistd vastailikin tai kertoi kommenttinsa vasta tutun
tyontekijdn “antaessa puheenvuoron”. Toisaalta erds tyontekijoistd kertoi jdlkikéteen
yllattyneensd, kuinka aktiivisesti kehitysvammaiset henkil6t olivat osallistuneet keskusteluun
ja kertoneet mielipiteensd hyvin fiksusti. Timé havainto oli heréttinyt kyseisessé tyontekijassa
ajatuksen erddnlaisten yhteisokokousten jarjestimisesti myohemmin kehitysvammaisten

asukkaiden, omaisten ja tyontekijéiden kesken.

”Kokemusasiantuntijat toivat hyvin asioita esiin”’

Ihan kaikilla tilaisuuteen osallistujilla ei ollut kdytossddn puhuttua kieltd. Téassé tilaisuudessa

el ollut jarjestdjan puolesta mukana tulkkeja eikd tdssd myoskdin kéytetty puhetta tukevia tai
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korvaavia menetelmid, koska ennakko-oletuksena oli enemmistén vammaisista osallistujista
olevan puhekykyisid. Myoskddn selkokieli ei ollut varsinaisesti kdytossd. Tama oli harmillista,
silli kieli on yleisen késityksen mukaan valtaa. Mukana tilaisuudessa oli my0s joitain
vaikeavammaisia henkil6itd, joille tilaisuuden sisdltd ei varmaankaan auennut, eika
osallistumismahdollisuuksia mukana olemisen, seuraamisen ja kuuntelemisen liséksi heille
juurikaan ollut. Niin ollen kaikki eivdt ehkd voineet tuoda omia mielipiteitddn riittdvisti
esille. Toisaalta osalle osallistujista saattoi olla vaikea muodostaa mielipiteitd kisiteltdvista
asioista. Oman aktiivisen osallisuuden toteutuminen saattoi olla hankalaa. Toki nadilld
vaikeammin vammaisilla tai puhevammaisilla henkil6illd oli padsdantoisesti tukihenkild tai
avustaja mukanaan, joka mahdollisesti pystyi avustamaan kommunikoinnissa ja toimimaan

my0s viestin vélittdjand — “puhumaan vammaisen henkilon suulla”™.

“"Miten vaikeasti vammaisen tai kommunikaatio-ongelmista ‘kérsivdin’ ddni saadaan
kuuluviin?”

Learning café -menetelméssa vaihdetaan “pdytid” ja keskustelun aiheita tietyn, ennalta sovitun
ajan kuluttua. Vaikka vaihdot ja keskustelut tdssd tilaisuudessa sujuivatkin suhteellisen
jouhevasti, on vammaisten henkildiden kanssa toimiessa oma riskinsd kiireiselld aikataululla.
Poydéstd toiseen vaihtaminen saattaa kestdd esimerkiksi pyordtuolin vaatiessa oman
litkkkumatilansa. Toisaalta yhdessd ryhmaéssé keskusteluun varattu 15 minuuttia on melko lyhyt
aika ja sen aikana keskustelu etenee tiiviisti ja nopeasti asiasta toiseen. Tama voi olla hankalaa

erityisesti ymmarryksen haasteita omaavalle kehitysvammaiselle henkildlle.

Tamin tutkimuksen perusteella voi todeta Learning café -menetelmédn sopivan tietyin
reunachdoin my6s vammaisten henkiloiden kanssa kéytettdviksi ryhmékeskustelun muodoksi.
Riittdava aika, kommunikoinnin haasteiden huomioiminen ja ehké selkeimmin tehdyt rajaukset
keskustelunaiheista parantavat menetelmidn kayttokelpoisuutta. Vammaisen henkilon
osallisuus mahdollistui kuitenkin tdmén tutkimuksen perusteella suhteellisen hyvin. Osa
vammaisista henkil6istd oli hyvin aktiivisia keskustelijoita, osan jaddessd enemmaén seuraajan

rooliin. Mutta nédin heterogeenisessé ja isossa ryhmaissi on vaarana kdyda niin muutenkin.
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6 TULOSTEN TULKINTAA -  MONIMUOTOINEN
OSALLISUUS

Tutkimukseni taustateoriana kdyttdmani Bourdieun kenttiteoria keskeisine késitteineen ohjaa
myoOs tatd tulosten tulkintaa koskevaa pohdintaani. Vammaisen henkilon osallisuudessa
toimiminen sosiaalisen pdfdoman turvin sosiaalisella kentdlld ndkyy selvésti aineistonkin
kautta. Osallisuus muotoutuu yhteisestd toiminnasta yhteiselld kentdlld kunkin kéytettdvissa
osallisuuden tyyppid, Kasevan osallisuuden neljd astetta sekd klassikko-Arnsteinin
osallisuuden tikapuut, ohjaavat omasta ndkokulmastaan tulosten tulkintaa. Erityisesti
aineistossa — vammaisen henkilon osallisuutta voi suunnata tai ylldpitdd vammaisen henkilon
itsensd lisdksi moni muukin toimija. Arnsteinin kumppanuus ja myds ndenndisvalta tulee
esille tutkimukseni osallisuuden tasoissa. Kasevan ajatus aktiivisuuden ja osallisuuden
lisddntymisestd toisiinsa liittyen nédkyy tdssdkin. Kokoan tdssd luvussa tutkimuksen tulokset
yhteen taustateorian kanssa ja tulkitsen niitd my0s oman kokemusmaailmani valossa.
Laajennan tulosten pohdintaa myos koskemaan laajemmin vammaisen henkilon osallisuutta

yhteiskunnassa.

Osallisuuden ilmenemisen muodot ja erityisesti osallisuuden tasot téssd tutkimuksessa
muodostuvat vammaisen henkilon sekd hdnen ymparillddn olevien ldheisten tai tyontekijéiden,
tai laajemmin muiden toimijoiden, vélisestd toiminnasta yhteiselld toimintakentall4.
Toimijoiden vilinen vastavuoroisuus ja heiddn toimintansa motiivit muokkaavat toimintaa
sekd kummankin osapuolen mahdollisuutta osallisuuteen. Lehtisen ja Vuorisalon (2007, 216)
mukaan yksilon toimijuus mdiirittyy sosiaalisella kentdlli oman aktiivisuuden kautta ja
tuloksena, mutta ollen samalla kuitenkin yhteydessd sosiaaliseen kenttddn, sielld vallitseviin

kulttuurisiin tulkintoihin ja yhteis6lliseen vuorovaikutukseen.



64

Tdhdn jatkuvaan vuorovaikutukseen yhteiselld sosiaalisella kentdlld ja sen toimintaa
muokkaavaan tehtdvddn liittyy osallisuuden lisdksi myos ajatus yksilon ja yhteiskunnan
vaikutuksesta ja vastuusta laajemminkin yksittdisen ihmisen eldmissid. Koskaan ei yksilo —
vammainen tai vammaton — eld irrallaan muista toimijoista tai yhteiskunnasta, vaan hén
vaikuttaa toiminnallaan ympéristoonsé, samoin ympéristd muokkaa hédnen mahdollisuuksiaan
toimia. Eletty elamé, tehdyt valinnat ja ratkaisut sekd mahdollisuudet nidkyvit osallisuuden
lisdksi laajemminkin eldmdssd. Ajatus osallisuuden — tai osattomuuden —  suhteesta
syrjdytymiseen ei ollut ndkyvissd tdmin tutkimuksen aineistossa, vaikka syrjdytyminen

liittyykin vahvasti osallisuuden puutteeseen.

Jokainen meistd kdyttdd omia pddomiaan hyoddyksi oman habituksensa turvin toimiessaan
sosiaalisella kentélld. Pauli Niemeld (2009, 230) kirjoittaa sosiaalisen pddoman ja sosiaalisten
taitojen vajeiden vaikuttavan olennaisesti my0s muihin eldmén alueisiin. Vammaisten
henkildiden yksilollisiin eroihin liittyy ajatus kédytettdvissd olevista voimavaroista ja
pddomasta, joiden avulla myds vammaiset henkilot toimivat ja suuntaavat osallistumistaan.
Selvdd on, ettei kaikilla henkil6illd ole kuitenkaan mahdollisuutta omien intressiensd,
resurssiensa, voimavarojensa tai padomiensa madrdn ja laadun takia olla osallisia samoissa
asioissa. Risto Heiskala (2000, 180) toteaa “toimijoiden menestyvdn kentilld kéyttden

vilineendén niille ominaisia resursseja eli pddomaa sen mukaan kuin sitd kullakin on”.

Vammaisten henkildiden keskindisestd eroavaisuudesta huolimatta paddyin tarkastelemaan ja
muodostamaan kuvaa vammaisten osallisuudesta yhtend homogeenisend ryhména. Tulosten
kautta kuitenkin piirtyy monimuotoista kuvaa monen tason osallisuudesta. Vaikka
tarkastelenkin yleisesti vammaisten henkildiden osallisuutta ja muodostan siitd yhteneviista
kuvaa, tiedostan vammaisten henkildiden keskindisten erojen my0ds osallisuuden suhteen
voivan olla suuria. Vaikea- tai monivammaisella ldhes kaikessa toisen henkilén apua
tarvitsevalla on realistisesti ajatellen ihan erilaiset mahdollisuudet eri tasojen osallisuuteen ja
toimijuuteen, kuin esimerkiksi kuulovammaisella tai lievésti kehitysvammaisella 1dhestulkoon
tdyden toimintakyvyn omaavalla henkil6lld. Kuitenkin tutkimukseni tulokset muodostavat
yhden kuvan vammaisen henkilon osallisuudesta, toki monine eri tilanteissa ja eri henkil6illa

ilmi tulevine tasoineen. Uskon ndiden esille tulleiden osallisuuden tasojen ja kuvauksen
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arkieldmén osallisuudesta kuitenkin olevan tuttuja jokaisen vammaisen henkilon eldméssé.
Tilanteesta riippuen kéytettdvissd olevista pddomista johtuen osallisuus muodostuu ja

ndyttdytyy erilaisena.

Arkieldmén osallisuus korostui voimakkaasti tdmdn tutkimuksen aineistossa. Vammaisen
henkilon osallisuuden kuvattiin  toteutuvan asumisessa, ty0ssd ja tyOtoiminnassa,
harrastuksissa ja vapaa-ajalla, koulussa ja opiskelussa. Liséksi osallisuus toteutuu toimivien
vammaispalvelujen avulla. On varmaankin helpompaa olla osallinen oman arjen
pyorittimisessd, kuin laajemmin yhteiskunnallisessa osallisuudessa, ja tehdd valintoja ja
padtoksid arjen perusasioista, kuten ruokailusta tai lenkille menemisestd tai kauppalistasta.
Naiden asioiden merkitys tai vaikutus on helppo hallita ja ymmart44. Téllaisiin ratkaisuihin ja
toimintaan riittdd usein oma kaytettdvissd oleva pddoma, tai arkeen saatavan tuen avulla oma

pddoma saadaan riittiméaén.

Sen sijaan vammaisen henkilon osallisuus esimerkiksi terveydenhuollon palveluissa
asioitaessa on vaikeampaa ja edellyttdd usein toisen henkilon tukea tai ainakin asiantuntijan
mielipiteen huomioimista ja joskus heiddn tekemiddn péétoksidkin. Kuntoutuksen ja
terveydenhuollon palveluissa ilmenevd vammaisen osallisuus tuli ilmi aineistossakin. Se on
mielestdni haastava palvelumuoto osallisuuden toteutumiselle. Késitykseni mukaan
terveydenhuollossa, perus- tai erityistasolla, on asiakkaan mahdollisuus vaikuttaa tai olla
osallinen kuitenkin suhteellisen véhdinen ja erilaiset hoitotoimenpiteet tai padtokset tehddin
ladketieteellisestd ~ ndkokulmasta  asiantuntijan  osaamiseen  luottaen.  Mielesténi
terveydenhuollossa on jossain méédrin myds riski vammaisuuden lddketieteelliseen mallin
mukaiseen toimintaan, jossa vammainen henkild voidaan ndhdd lddketieteellisen

”parantamisen ” kohteena (vrt. Katsui 2005, 16).

Vammaisen henkilon osallisuus esimerkiksi palvelujérjestelmin tukimuotojen jarjestamisessa
edellyttdd samalla tavalla erilaista osallisuutta ja myos erilaista osaamista, ymmaérryskykya ja
pddomaa. Niiden jdrjestamiseksi tehdddn yhteistyotd ja tarvitaan kaikkien toimijoiden
osallisuutta, esimerkiksi palvelusuunnitelmaa laadittaessa. Aineistossa esille tullut toimivien

vammaispalvelujen rooli vammaisen henkildiden osallisuuden tukijana kertoo niiden erittdin
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merkityksellisestd tehtdvistd vammaisuuden aiheuttamien haittojen ja toimintavajausten
kompensoinnissa. Ilman néitd tukitoimia tai apua ei arki sujuisi ja osallisuus mahdollistuisi ja

myos riski syrjdytymiselle olisi olemassa.

Hieman yllattdvaa oli arkielamin osallisuuden voimakkaan korostumisen liséksi se, ettei
aineistossa tuotu esiin esimerkiksi aktiivista yhteiskunnallista tai poliittista osallistumista tai
kansalaisvaikuttamista, vaikka mukana osallistujien joukossa oli muun muassa joitain
aktiivisesti vammaisjarjestoissd ja -yhdistyksissd toimivia. Toki timén tutkimuksen aineistoa
kerddvin keskustelutilaisuuden kautta koettiin osallisuutta ja kuulluksi tulemista ja siitd

myonteistd palautetta tulikin, mutta muuten ei kyseinen aihe tullut esille.

Julkisessa keskustelussa, jota usein vauhdittavat vammaisjérjestojen aktiiviset ja osalliset
vammaiset toimijat, pidetddn vammaisten osallisuutta, itsemédrdamisoikeutta, toimijuutta ja
aktiivista kansalaisuutta itsestddnselvyytend ja kaikin puolin tavoiteltavana asiana.
Vammaispolitiikkka kokonaisuudessaan ohjaa ajattelua, pédédtoksentekoa ja toimintaa tdhin
suuntaan. Muun muassa viime vuosina kdynnissd ollut kehitysvammaisten henkildiden
laitosasumisen purku on kiinnittinyt huomioita laitosasumisen rinnalla myo0s
itseméédraddmisoikeuteen, kansalaisuuteen ja osallisuuteen. Muutokset korostavat ja julistavat
laajaa yhteiskunnallista osallisuutta kaikilla tasoillaan, myds vammaisten henkil6iden kohdalla,
kuten oikeutettua ja perusteltua onkin. Vammaisen henkilon pitdisi olla aktiivinen, itsendinen
ja osallinen koko yhteiskunnan tasolla, ja saada tukea osallistumiseensa tarvittacssa itse

madrittelemiinsé asioihin.

Vammaisten osallisuudesta kdydyssé julkisessa keskustelussa on positiivisen perusajatuksen
lisdksi kuitenkin mukana hieman negatiivissidvytteistd viestid. Esimerkiksi vammaisjarjestot
osaltaan tukevat tdtd kuvaa tuodessaan esille vammaisten henkildiden osallisuuden tai
itseméédrddmisoikeuden puutteita, tai korostaessaan kaikkien vammaisten henkildiden osalta
“tdysimadrdisen” osallisuuden tavoitetta. Vastikddn tapahtunut kaikkia vammaisia henkildita
koskeva YK:n vammaisten henkiloiden oikeuksien yleissopimuksen ratifiointi ja siithen
liittyvdt syrjintddn, itseméddrddmiseen ja rajoittamistoimenpiteisiin liittyvdt positiiviset

lainsdddantomuutokset ovat tuoneet esille hyvén tarkoituksensa lisdksi my0s vammaisten
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henkildiden osallisuuden toteutumattomana ja hieman kielteisessd valossa. Tarkoitan niilla
vditteilldni sitd, ettd julkisen keskustelun kautta piirtynyt kuva on kovin yksipuolinen ja jattaa
huomioimatta osallisuuden monet tasot. Osallisuuden kuvataan olevan aktiivista
yhteiskunnallista osallisuutta ja toimijuutta, johon kaikilla on oikeus ja toisaalta myds

velvollisuuskin pyrkid. Osallisuus korostuu oikeuksina, ei niinkdédn velvollisuuksina.

Mutta tdmén tutkimuksen perusteella vammaisen henkilon yhteiskunnallista osallistumista ja
osallisuutta ei voida pitdd merkityksellisend osallisuuden painottuessa ldhinnd perusarjen
osallisuuteen. Entés, jos vammainen henkilo ei haluakaan tai itsestd, tai toisista riippuvista
tekijoistd johtuen kykenekédédn olemaan osallinen ja vaikuttamaan yhteiskunnallisesti? Eiko

hénen osallisuutensa olekaan oikeanlaista?

Vililla keskustelussa aktiivisista ja osallistuvista vammaisista kansalaisista unohtuu
vammaisen henkilon yksil6llisyys, monenlaiset tarpeet ja pddomat, joiden varassa toimitaan.
Kaikilla ei ole samoja mahdollisuuksia tai samoja intressejd — eiké tarvitse ollakaan. Toiselle
riittdd oma arki, toinen haluaa muuttaa maailmaa — samoin kuin meilld vammattomillakin.
Osallisuus ja aktiivisuus yhteisdssd tai vaikuttaminen laajemmin yhteiskunnassa vaatii
enemmén voimavaroja, padomaa ja suurempia panostuksia myods vammaiselta henkilSlté.
Mutta ehkd sujuvan ja osallisen arjen kautta syntyy pddomaa, jonka avulla mahdollistuu
osallisuus myos laajemmin yhteisdssd. Jos ei ole osallinen perusarjessa, ei voi saavuttaa

osallisuutta laajemminkaan yhteiskunnassa.

Vammaisenkin henkilon osallisuuteen vaikuttaa varmasti myds aiemmin opitut ja totutut
toiminta- ja ajattelutavat sekd hdnelld aiemmin olleet mahdollisuudet osallisuuteen eli
Bourdieun termein habitus. Bourdieun teoriassa puhutaan habituksesta toimintaa ohjaavana
voimana. Ajattelen, ettd tutkimuksen aineistosta puuttuva kuvaus vammaisen henkilon
yhteiskunnallisesta osallisuudesta johtuu osittain myos tottumuksesta. Ei ole totuttu olemaan
aktiivisia kansalaisia ja toteuttamaan osallisuutta laajemmin oman arkielimén ulkopuolella.
Toisaalta myOskddn muut aineistoa tuottaneet toimijat eivét ole ehkd tottuneet vammaisen

henkilon aktiiviseen yhteiskunnalliseen osallisuuteen.
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Lehtinen ja Vuorisalo (2007) toteavat, ettd "habitus on Bourdieun mukaan eliménkokemuksen
tuote, eikd kahta aivan samanlaista eldminkertaa ole olemassa. Habitus istuu ihmisen
olemuksessa ja tulee esille toiminnassa ollen kiinted osa sitd.” (emt., 217.) Esimerkiksi
monelle kehitysvammaiselle henkilolle oman mielipiteen tai tahdon muodostaminen ja esille
tuominen voi olla vaikeaa, joko ymmarrys- tai kommunikointikyvyn takia tai koska siihen ei
ole tottunut. Ehka tilaisuuksia olla itse aktiivinen ja osallinen on puuttunut. On totuttu olemaan

vastaanottava osapuoli, eikd niinkdin aktiivinen, itse asioita ja tahtoaan maéritteleva ihminen.

Bourdieun ja Wacquantin (1995, 165) sanoin, "habitus ei ole kohtalo”. Ndin varmasti onkin.
Elama ja erilaiset kohtaamiset ja tilanteet muuttavat ja muokkaavat habitusta. Koen myds
vammaisilla henkil6illd olevan mahdollisuuksia uudenlaisten toiminta- ja ajattelutapojen
kayttoonottoon, kunhan sille vain annetaan mahdollisuus. Vammaisen henkilon osallisuuden
mahdollistuminen edellyttdd usein myds muilta toimijoilta uudenlaisia toimintamalleja.
Nédiden wuusien mallien kdyttoonottoon ohjaa myds vammaispoliittinen ohjelma
toimenpidesuosituksineen. Petri Ruuskanen (2001, 34) toteaa, ettd “ryhmén muuttuva asema
yhteiskunnassa  vaikuttaa sen piirissd  olevien yksildiden sosiaalisen pddoman
hyddynnettdvyyteen”. Té&hdn pyrkivit myds vammaisjdrjestot tuomalla ndkemyksidin
yhteiseen keskusteluun ja nostamalla vammaisten henkildiden asiantuntemusta ja kokemusta

jaettavaksi my0s poliittiseen padtoksentekoon.

Uskoisin my6s kontekstin vaikuttavan ja luovan osallisuudelle erilaisia mahdollisuuksia.
Kontekstin — tai kentdn bourdieulaisittain sanottuna — vaikutus osallisuuden ja toiminnan
mahdollisuuksiin voi olla merkittdvd. Tietyssd seurassa tai tilanteessa vammaisen henkilon
toimijuus ja myos osallisuus voi mahdollistua toista tilannetta paremmin tai huonommin.
"Toimijuus rakentuu kokemusten kautta vuorovaikutuksessa ympériston ja muiden ihmisten
kanssa. Se muotoutuu kulloisenkin ajallisesti ja paikallisesti syntyneen toiminta-areenan

kontekstissa. ” (Lehtinen & Vuorisalo 2007, 216.)

Osallisuus ja mahdollisuus sithen voi vammaisten kesken olla erilaista kuin vammattomien
joukossa johtuen yhteisestd kokemusmaailmasta, tavasta kommunikoida tai my0s toiminnan

paamadristd. Tarkoitan tdlld sitd, ettd tutussa kontekstissa, tutulla kentélld, on helpompi olla
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aktiivinen ja osallistua. Tatd ilmiotd voi kutsua myds sitovaksi sosiaaliseksi pddomaksi.
Ruuskanen (2007, 21) kuvaa samaa todeten, ettd “toimijoilla, jotka sijaitsevat sosiaalisessa
tilassa samankaltaisissa asemissa, on hyvin usein tiettyjd yhteisid tapoja, tottumuksia ja
elamintyylejd, joiden perusteella he myOs tunnistavat toisensa”. Esimerkiksi
asumispalveluyksikossd vammainen asukas voi “omiensa keskelld” ja mahdollisesti
henkilokunnan tukemana kokea osallisuutensa toteutuvan hyvin. Myos aineistossa esille tullut
osallisuus koulussa perustuu osittain tdhdn ajatukseen; samankaltaisten ja samassa
eldmantilanteessa olevien oppilaiden kanssa tuetussa ympiristossd osallisuus toteutuu hyvin.
Vammaisen henkilon voi my0s olla omaa yksil6llistd persoonaansa helpompi aktiivisena ja
osallisena kuntalaisena tuoda asioita yhteiseen tarkasteluun ja keskusteluun esimerkiksi
vammaisjarjeston tms. kautta ja pyrkid sitd kautta osallistumaan yhteiskunnalliseen
keskusteluun. Ruuskasen (emt., 32) mukaan sosiaalinen pddoma on kontekstisidonnaista ja
sen tuottamat lopputulokset riippuvat niistd olosuhteista, joissa konkreettiset sosiaaliset

verkostot toimivat”.

Arjen osallisuuden kuvauksen lisdksi tutkimuksen tuloksena kévi selkedsti ilmi vammaisen
henkilon osallisuuden olevan monen tasoista. Tutkimuksen tuloksena saamani osallisuuden
neljd erilaista tasoa tai ilmenemismuotoa kuvaavat vammaisen henkilon osallisuutta suhteessa
muihin toimijoihin eri tavoin. Naiissd tutkimuksen kautta muodostuneissa vammaisen
henkilon osallisuuden tasoissa tulee nikyviin myos taustalle valitsemani osallisuuden teoriat,
toimijuudesta. Ndiden neljdn tason kautta kuvastuu erilaiset roolit ja toiminnan tasot, joilla
vammaisen henkilon osallisuus, aktiivisuus sekéd toimimaan paneva voima tai motivoiva tekija
vaihtelevat. Edelleenkddn vammainen henkild ei toimi yksin irrallaan muista. Héanen
toimintansa tai osallisuutensa muokkautuu toiminnan osapuolten pddomista, habituksesta ja
sosiaalisen toiminnan kentdstd johtuen. Osallisuuteen liittyva valta, josta paljon puhutaan

osallisuuden tarkastelun yhteydessé, on téssékin nékyvissa.
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Huomioitavaa on se, etteivit ndmid osallisuuden tasot ole toisiaan pois sulkevia tai
ehdottomia paremmuuden tai tavoiteltavuuden suhteen. Tilanteesta riippuen nédma
osallisuuden tasot voivat vaihdella sujuvasti toisiinsa limittyen. Vammainen henkild voi
esimerkiksi aktiivisena toimijana pdittdd osallisuutensa olevan jossain tilanteessa ldhinna
tiedon tuottajan osallisuutta. Jokainen niisté tasoista voi ndyttaytyé yhti lailla tavallisissa arjen
valinnoissa, oman elimén jarjestdmisessd tai laajemmin yhteiskunnallisessa vaikuttamisessa.
Avaan ja pohdin tutkimuksessa ilmi kdyneitd vammaisen henkilon osallisuuden tasoja

seuraavaksi hieman tarkemmin.

Ensimmdisend nostan esiin vammaisen henkilon osallisuuden tasona aktiivisen toimijan
Vammainen henkil6 on itse aktiivinen toimija ja haluaa itse sitd ollakin. Hdn suuntaa omaa
osallisuutta haluamallaan tavalla. Osallisuuden muoto ja tapa sekd sen midrd on itse
madriteltyd ja paitettyd. Vammainen henkil6é tekee omia ratkaisujaan omien pddomiensa ja
intressiensd varassa. Tdssd vammainen henkild voi my0s halutessaan tehdd péaédtdksen vetiytya

osallisuudesta joko kokonaan tai osittain.

Toinen vammaisen henkilén osallisuuden muoto on fuettu osallisuus. Siind vammainen
henkil6 haluaa olla itse osallinen. Vammainen henkil6 suuntaa ja marittdd osallisuuttaan itse,
mutta tarvitsee osallisuuden toteutumiseen toisen henkilon, kuten omaisen tai tyontekijan
apua. Tukea voi saada my0s yhteiskunnan jarjestelmén, esimerkiksi vammaispalveluiden
kautta. Tuki voi olla esimerkiksi tukea kommunikoinnissa kuulovammaiselle henkilélle tai
kehitysvammaisille henkil®ille tuttua tuettua péaatdksentekoa. Myos palveluohjaus sosiaalityon
palvelumuotona on timénkaltaista tuettua osallisuutta vahvistavaa. Téhdn osallisuuden tasoon
voi kuitenkin liittyd toisen henkilon tarjolle tuomia” mahdollisuuksia, joista vammainen

henkil6 itse tekee valintansa ja suuntaa osallisuuttaan niihin oman halunsa mukaisesti.

toisen henkilon tuesta huolimatta vammainen henkild on tidssd itse aktiivinen ja osallinen
toimija. Tuettuun osallisuuteen liittyy my0s ajatus siité, ettd ilman tukea vammaisen henkilon

osallisuus ei ehkd olisi mahdollista, vaan tilanne saattaisi johtaa jopa marginalisoitumiseen.
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Taustateorioistani Arnsteinin késite “kumppanuus” kansalaisen toimivaltana kuvastaa ehkéa

parhaiten titd vammaisen henkilon osallisuuden muotoa.

Kolmantena vammaisen henkilon osallisuuden muotona tuli ilmi tiedontuojan osallisuus.
Vammainen henkilo haluaa jossain miirin osallistua sekd omaan eldméaédnsé liittyvédn ettd
laajempaankin keskusteluun. Vammaiselle henkildlle voidaan myds muiden toimijoiden
puolesta antaa rooli tiedontuojana. Vammainen henkilé toimii kuitenkin ldhinnéd tiedon ja
mielipiteen tuojana ja antajana, hdn saa danensd kuuluville ja tuotua kédsityksensi ja toiveensa
esille. Néin saadun tiedon aktiivinen kidyttiminen esimerkiksi pédtoksentekoon ja sen
toimeenpanoon on kuitenkin toisella toimijalla. Ndin voi olla esimerkiksi erilaisten palveluihin
tai kuntoutukseen liittyvien suunnitelmien tekemisessd, jos vammainen henkilé tuo oman
mielipiteensé esille, mutta viranomainen tai omaiset tekevit kuitenkin paatokset. Osallisuus on
toisen henkilon tai yhteison toimesta rajoitettua ja sdéddeltyd. Tiedontuojan osallisuus on

ldhelld Arnsteinin ndenndisvaltaa.

Neljds osallisuuden taso on saatu osallisuus. Osallisuus on toisen henkilon toimesta annettua.
Talloin vammainen henkilé on osallinen niissd asioissa ja niilld tavoilla seki siind méérin kun
hinelle sitd suodaan. Vammainen henkild ei itse syystd tai toisesta johtuen aktiivisesti
hakeudu tai itse halua osalliseksi, vaan aktiivisena toimijana ja toiminnan motivaattorina on

joku muu henkil6. Téadméa osallisuuden taso on verrattavissa Siisidisen pakottamiseen /

holhoamiseen ja my0s Arnsteinin osallistumattomuuteen.

Taman tutkimuksen tarkoituksena ei ollut tarkastella vammaispoliittisen ohjelman teemoja tai
palvelujen ja toimintojen kehittimistd, vaikka aineisto kerdttiinkin nothin liittyvissa
keskustelutilaisuudessa. Vammaisen henkilon osallisuuteen liittyen on tdssd kuitenkin
tarkasteltava my0s yhteisen keskustelun merkitystd tiedon jakamisen ja yhteiskehittdmisen
ndkokulmasta. Tillaisessa tilaisuudessa kaikilla osallistujilla on mahdollisuus toteuttaa
osallisuuttaan. Tiedon jakaminen ja yhdessd suunnitteleminen tarvittaessa on joka tapauksessa

tarkedd kaikkien toimijoiden kesken, oli sitten kyse yksildllisen eldmdn suunnitelmista tai
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laajemmasta kehittdmisestd. Téllaiset kansalais- ja asiakasndkokulmat ovat merkittivd osa
jaettua asiantuntijuutta. Palvelujen tai toimintojen kehittdmisessd on tirkedd ottaa huomioon
palvelujen kéyttdjien mielipiteet. (Valkama & Raisio 2013, 88.) Niirasen ja Kananojan (2008)
mukaan osallistuva demokratia on noussut tirkedksi demokratian muodoksi. Siind korostetaan
kansalaisten osallistumista péddtoksentekoon. Sen tavoitteena on antaa kansalaisille
mahdollisuuksia tuoda esille poliittiseen pddtoksentekoon heille tarkeitd asioita. (emt., 201.)
Tamahédn on juuri sitd yhteiskunnallista osallisuutta, joka keskustelutilaisuuden palautteiden

perusteella koettiin olleen hyvin mahdollista.

Aineistoa kerddvissd tilaisuudessa osa osallistujista, sekd vammaisista ettd vammattomista,
jattdytyi tai jai syysta tai toisesta sivuun aktiivisesta keskustelusta 1dhinnd kuunnellen ja ollen
lasnd tilanteessa. Osa heistd ehké teki ndin omasta halustaan, mutta osa saattoi jaddéd sivuun,
vaikkei sitd itse halunnutkaan tai tavoitellutkaan. Tietenkin osallisuutta tutkiessani oletin ja
toivoin kaikkien osallistujien olevan aktiivisia ja tuovan oman panoksensa yhteiseen hyviin,
enkd ennakkoon ajatellut osallistumattomuuden voivan olla jonkun oma tietoinen valintakin.
Leena Alanen (2007) toteaa ... selvidstikdédn kaikki sosiaaliset toimijat eivét osallistu kenttiin
niiden aktiivisina “pelaajina’. On siis oletettava muitakin osallistumisen — mukanaolon’—

muotoja.” (Alanen 2007, 112.)

Keskustelutilaisuudessa ja aineistossani nousi termind esille vammaisten henkiléiden
kokemusasiantuntijuus. Kokemusasiantuntijoilta saadun tiedon avulla muiden osallistujien
tieto lisddntyi esimerkiksi esteettomyyteen liittyvissd asioissa. Kasevan (2011) tekeméin
tutkimuksen mukaan tdllainen aktiivinen kehittimiseen pyrkivéd osallisuus oli niin sanotusti
korkeinta osallisuuden tasoa. Saamani palautteen mukaan keskustelutilaisuudessa vammaisilta
henkilGiltd saatu tieto ja kokemukset koettiin olleen tirkedd ja merkityksellistd. Toteutuiko
tilaisuudessa siten vammaisen henkilon osallisuus tiedontuojana vai oliko kyseessd aktiivisen
toimijan osallisuus? Vai oliko kyseessd saatu osallisuus, koska tilaisuudessa annettiin

vammaisillekin henkil6ille mahdollisuus osallistua ja olla osallinen yhteisesséd keskustelussa?

Tilaisuudessa jokainen osallistujista oli tasaveroinen ja jokaisen halukkaan “&éntd”

kuunneltiin. Ryhmét olivat suhteellisen yhtendiset osallistujien statuksista riippumatta.
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Jokaista ryhméldistd kannustettiin tuomaan esille mielipiteitddn ja hdnen puheenvuoroaan
arvostettiin. Mari Kiviston (2014, 50) mukaan sosiaalista pddomaa voidaan tulkita syntyvin
yhteenkuuluvuutta kokevan ryhmén tukiessa jédseniddn. Samaan viittaa Ruuskanen (2007, 28)
todetessaan, ettd “sosiaalinen péddoma liittyy erityisesti yhteiskunnallisen aseman tuottamaan
keskindiseen tunnustamiseen ja sen tuottamaan keskindiseen luottamukseen sekd eroihin ja

solidaarisuuteen, joka on ylhdiltd alaspéin sosiaalisesti ulossulkeva.”

Vammaisten henkil6iden osallisuus ja toimijuus — sosiaalinen pddoma — vahvistuu tillaisessa
yhteistoiminnassa, kun mahdollisesti uusiakin mahdollisuuksia osallistumiselle ilmenee.
Tamain keskustelutilaisuuden perusteella voi todeta sosiaalista pddomaa syntyneen yhteisessa
keskustelussa ja kohtaamisessa. Niemeldn (2009, 221) mukaan “sosiaalista pddomaa syntyy
sosiaalisella ja yhteiskunnallisella toiminnalla”. Kuten tdssa keskustelutilaisuudessa tapahtui,
toimittaessa vieraiden — omasta ryhmaésta poikkeavien — ihmisten ja toimijoiden kanssa syntyy
niin sanottua yhdistdvdd sosiaalista pddomaa. Petteri Niemen, Tuija Kotirannan ja Raili
Haakin (2011, 8) mukaan sosiaalisen pddoman tutkimuksissa on todettu sosiaalisen padoman
tuottavan sosiaalista pddomaa. Edelleen Jorgen Ole Barenholdt ja Nils Aarsather (2007, 81)
toteavat sosiaalisen pddoman useimmissa tapauksissa kumuloituvan, sitd kéytettdessa

verkostoitumisen kidytdnnoissa.

Tutkimuksen aineiston kerddmisessd palvellut yhteinen keskustelutilaisuus oli uusi
toimintamuoto, joka koettiin hyvéksi ja tiarkedksi. Niirasen ja Kananojan (2008, 201) mukaan
“paikallisyhteisot, asukkaiden osallisuus ja erilaiset ihmisten véliset toimintamuodot
synnyttavit sosiaalista voimaa”. Keskustelutilaisuudesta saadun palautteen perusteella kavi
ilmi, ettd vastaavanlaisia tilaisuuksia yhteiselle keskustelulle ja tiedon jakamiselle kaivataan
jatkossakin. Valkama ja Raisio (2013, 88) toteavat, ettd “deliberatiivinen demokratia on
yhteisollinen tapa késitelld asioita ja tehdd paddtoksid”. Ajatuksena siind on, ettd
“yhdenvertaiset kansalaiset kokoontuvat keskustelemaan ja neuvottelemaan asioista ja
ongelmia pyritddn ratkaiseman keskustelemalla” (emt., 95). Tdmé periaate toteutui myos
keskustelutilaisuudessa, jossa jokainen paikalla olija voi osallistua keskusteluun ja tuotti
yhteistd tietoa tasavertaisesti statuksestaan riippumatta. Ajattelen niin, ettd tilaisuuden

jarjestaminen loi keskustelijoille sopivan kentdn, jolla aktiiviset toimijat omien pddomiensa ja
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habituksensa turvin osallistuivat ja toteuttivat osallisuuttaan kukin omalla tavallaan.

Koen tdmédn tilaisuuden toimineen myds erddnlaisena pddnavauksena uudelle
toimintakulttuurille, jossa ndin luotua keskusteluyhteyttd ja verkostoja ja sosiaalisia suhteita
sekd pddomaa voidaan hyodyntda jatkossakin. Ruuskanen (2007, 32) kylld kuvaa sosiaalisen
pddoman olevan aina kontekstisidonnaista ja sen tuottamien lopputulosten riippuvan niista
olosuhteista, joissa konkreettiset sosiaaliset verkostot toimivat. Tama toiveeni myohemmasta
hyddyntdmisestd voi osoittautua mahdottomaksikin, silldi myods Leena Alasen (2007, 110)
mukaan eri kentilli on omanlaisensa sddanndt, eikd kentdlld vallitsevaa pelid voi palauttaa
toisten kenttien peleihin ja niiden sdéntoihin. Toisaalta Alanen (emt., 110) toteaa kenttien
olevan dynaamisia muodostumia, joilla on syntynsa ja kehityshistoriansa ja pelin voivan jaada
eldmddn sen jilkeenkin, kun kenttd on hiavinnyt. Baerenholdt ja Aarsather (2007, 75) pitdvit
verkostoitumisena “’sellaisten henkilokohtaisten suhteiden kehittymistd, jotka ldpdisevit
institutionalisoituneiden sosiaalisten kenttien rajat” (emt., 75). Tdmd puolestaan puhuu
keskusteluyhteyden ja syntyneiden verkostojen hyddyntdmisen puolesta jatkossakin. Ainakin
yhtend vammaisten henkiloiden osallisuuden muotona on kehittdjdasiakastoiminnalle
vammaispalvelujen kehittimisen ja avoimuuden lisddmisen ndkokulmasta tilausta ja sen

kdynnistiminen vammaispalvelujen asiakkaiden kanssa on mahdollista.

Vammaisen henkilon osallisuuden toteutuminen edellyttdd siis kdytettdvissd olevaa sopivaa
pddomaa, toimintakykyistd habitusta, motivaation tai liikkeelle panevan motivaattorin seki
sopivan sosiaalisen kentén, jolla niitd kayttdd yhdessd vuorovaikutuksessa toisten toimijoiden
kanssa. Nadméi osatekijit yhdessd vaikuttavat vammaisen henkilon osallisuuden
muodostumiseen, mutta ne myos muokkaavat toisiaan tuottaen uudenlaista padomaa, habitusta
ja osallisuutta. Vammaisen henkilon osallisuus on alati muokkautuva monen tekijdn summa.
Vaikka tdméd tutkimus piirtddkin esiin kuvausta vammaisen henkilon osallisuudesta, ei
timankdin kautta ei pysty antamaan vammaisen henkilon osallisuudesta selkedd ja
yksiselitteistd kuvaa. Osallisuus muokkautuu ja muuntuu jatkuvasti — kuten sosiaalisessa

maailmassa tapahtuvilla ilmigill4 tai asioilla yleensd onkin tapana.
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6 POHDINTA

Yhteiskuntatieteellisen  kvalitatiivisen  tutkimuksen haasteena on wusein tulosten
yleistettdvyyden epdvarmuus. Ruuskasen (2007, 30) mukaan “yhteiskuntatieteellisen
selittimisen yleinen ongelma kuitenkin on, ettd sosiaalisesta maailmasta on hyvin vaikeaa
16ytad yleispétevié lainalaisuuksia: sosiaaliset kausaliteetit ovat usein hajanaisia ja muuttuvat
ajan ja paikan mukaan”. Niin on tdssdkin tutkimuksessa. Vaikka tutkimuksen aineisto onkin
hankittu tietylld alueella toimivalta rajalliselta joukolta, piddn valitsemieni teoreettisten
vilineiden myo6td tutkimuksen tuloksia kuitenkin laajemminkin yleistettdvdand vammaisten

henkil6iden osallisuuden kuvauksena.

Vammaisen henkilon osallisuus on tilanteesta, siind toimijoista ja myds vammaisesta
henkilGstd itsestddn riippuvaa. Ainakin tdmén tutkimuksen kautta vélittyvd kuva vammaisen
henkilon osallisuudesta on moninainen ja péddosin positiivinen. Osallisuus toteutuu parhaiten
arjessa, osittain tuetusti. Osallisuutta tapahtuu monella tasolla ja monella eri kentilla toisiinsa

limittyen, eiké yksi osallisuuden taso tai muoto sulje toista pois.

Toivon tutkimuksen tulosten — osallisuuden tasojen vammaisen henkilon toimijuuden mukaan
sekd arjen osallisuuden voimakkaan korostumisen — herittdvin ajatuksia ja keskustelua seka
vammaisten henkildiden ettd heiddn kanssaan yhteisilld kentilld toimivien vammattomien
thmisten keskuudessa. Vammaisten henkildiden osallisuus koskettaa suurta joukkoa ihmisié.
Jokaisella vammaisten henkildiden rinnalla toimijalla on vaikutuksensa sen toteutumiseen.
Toivon tutkimuksen tulosten ohjaavan my0s vammaisten kanssa ty6td tekevien henkiléiden
ajatuksia ja toimintatapoja vammaisten henkildiden osallisuuden tasojen laajemman
toteutumisen suuntaan. Erityisesti sosiaalitydssd ja -palveluissa, mutta myds laajemmin
palveluissa ja yhteiskunnassa. Olisiko syytd pohtia arjen osallisuuden voimakkaan
korostumisen kééntopuolta; miten osallisuutta voitaisiin vahvistaa myds perusarjen

ulkopuolella olevissa asioissa ja tilanteissa?

Toivon tutkimuksen antavan vaihtoehtoisen ndkokulman vammaisten henkiléiden

osallisuuteen. Yhteiskunnalliseen ja tieteelliseen keskusteluun vammaisten osallisuudesta tima
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tutkimustyd tuo uutta ndkdkulmaa korostuneen arjen osallisuuden ja osallisuuden neljén tason
kautta sekd myds Dbourdieulaisen pohjateoriansa  kautta. Toimimme jokainen
vuorovaikutuksessa yhteisilli kentilld omien pdfdomiemme varassa ja siten olemme
riippuvaisia toisistamme myds osallisuuden muodostumisen suhteen. Toivon tulosten myds
suuntaavan yhteiskunnallista ja poliittistakin  keskustelua vammaisten henkildiden
osallisuudesta. Osallisuuden vahvistaminen erilaisten suunnitelmien ja ohjelmajulistuksien
avulla voi lisdtd esimerkiksi tyon tai jatko-opiskelumahdollisuuksien kautta mahdollistuvaa
osallisuutta. On vélttimatontd ja kestdvdd, ettd esimerkiksi vammaispoliittisen ohjelman
toimenpidesuositukset vastaavat todellisuudessa alueen vammaisten henkiléiden tarpeisiin. On

turhaa tehdi suosituksia tai suunnitelmia, jotka eivét pohjaudu todellisuuteen.

Mielenkiintoisena jatkotutkimuksen aiheena voisi olla timén tutkimuksen tulosten testaaminen
toisen vastaavan tai laajemman alueen suhteen. Nayttdytyykoé vammaisen henkilon osallisuus
todellakin samanlaisena toisella puolella Suomea? Onko vammaisen henkilén osallisuudessa
eroja esimerkiksi kaupunkiseudun tai maaseudun vililli? Kiinnostavaa olisi my0s tutkia
vertailevan pitkittdistutkimuksen hengessd tapahtuuko tdméan alueen vammaisten henkiléiden

osallisuudessa muutosta.

Piddn tirkednd pddnavauksena paikallisesti uudelle toimintatavalle myds tutkimuksen
aineiston keruun mahdollistanutta keskustelutilaisuutta. Sen aikana luotiin sosiaalista pddomaa
ja verkostoja eri toimijoiden vélille, sekd muokattiin uudelleen wvaltaa ja habitusta.
Vammaisten henkildiden osallisuus mahdollistui uudella tavalla. Toivon timén pddoman
sdilyvin ja siirtyvan kaytettdaviksi myos muilla kentilld. Keskustelutilaisuuden kautta myos
kdytdnnon kehittdmisen ja tieteen tekemisen vélinen synergia toimi ja samalla luotiin

vahvempaa yhteyttd teorian ja kidytdnnon vilille.

Minulle henkilokohtaisesti tdméd tutkimus oli erittdin mielenkiintoinen matka vammaisen
henkilon osallisuuteen. Vammaisen asiakkaani osallisuuden tukeminen ja osallisuuden
mahdollistaminen on aina ollut minulle tirkedd tyOssdni. Kehittelin pro gradu -tutkielmani
atheiksi muitakin vaihtoehtoja, mutta onneksi pdddyin omaan rakkaaseen aiheeseeni. Vaikka

tutkimuskysymykseni muokkautuivatkin tutkimuksen edetessd ja tyoni — ja myds
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ymmarrykseni — syveni, oli kantavana teemana kuitenkin vammaisen henkilén osallisuuden
monimuotoisuus. Jokainen voi jossain asiassa ja jollain tavalla olla osallinen! Pddsin matkan
varrella tarkastelemaan toimijuutta, syviltd sisimmdstd kumpuavia opittuja toiminta- ja
ajattelumalleja, sosiaalista pddomaa ja pohtimaan my0s valtaa sen eri muodoissaan. Matkan
varrella tarkastelin myds omaa késitystdni vammaisen henkilon osallisuudesta. Tutkimuksen
kautta opin asioita, jotka saavat minut tarkastelemaan tuleviakin kohtaamisia uudella tavalla,

mikd on tydssdni sosiaalityontekijana erittdin tarkeaa.

Tarkedd minulle oli myds hieman “parantaa maailmaa” rakenteellisen sosiaalityon hengessa
haastamalla ja saamalla eri toimijat kohtaamaan toisensa yhteisessd keskustelutilaisuudessa ja

kayttdimain pddomiaan yhteiselld sosiaalisella kentélla.

Tutkimuksen tulosten kautta myos kdsitykseni vammaisen henkilon tai hédnen perheensé arjen
sujuvuuden merkityksestd vahvistui. Jos arki ja siithen liittyvidt perusasiat eivit suju, ei ole
tukevaa perustaa, johon rakentaa aktiivista toimijuutta ja osallisuutta muissakaan asioissa.

’

"Vammaisella on samat oikeudet ja velvollisuudet kuin muillakin.’
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Liite 1. Kutsu keskustelutilaisuuteen

Kuntayhtyma Kaksineuvoisen ja sen jasenkuntien alueelle laaditaan
yhteinen
Vammaispoliittinen ohjelma vuosille 2016 -2020.

Ohjelmassa huomioidaan mm. vammaisten henkildiden asumiseen,
koulutukseen, liikkkumiseen, tyollistymiseen, kommunikointiin seka vapaa-
aikaan liittyvia tekijoita.

Yhteisty0o kuntalaisten ja kuntien eri toimialojen kanssa on tarkeaa
ohjelman laadinnassa.
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Liite 2. Keskustelutilaisuuden palautelomake

Keskustelutilaisuus Helmirannassa 27.4.2016
Vammaispoliittinen ohjelma

Rengasta sopiva vaihtoehto; 1=heikko, 2=tyydyttdva, 3= hyvi, 4=kiitettiva, S=erinomainen,
E= en osaa sanoa

Illan teemat 1 2 3 4 5 E
Illan kulku 1 2 3 4 5 E

Missé asioissa tai palveluissa vammainen henkil6 on osallinen?

Missé asioissa tai palveluissa kaipaisit enemmain mahdollisuuksia vammaisen henkilon

osallistumiseen?

Miten vammaisen henkilon osallisuus toteutuu vammaispoliittisen ohjelman laadinnassa?

Mita muuta haluaisit sanoa?

Olen Q vammainen henkild
d omainen
a viranhaltija

d luottamushenkild KIITOS!



Liite 3. Esimerkki tdytetysti ja palautetusta palautelomakkeesta
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