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Tutkielman tarkoituksena on tarkastella kehitysvammaisten ihmisten kokemuksia sosiaali-
sesta osallisuudesta yhteisoissa. Tehtavéana oli selvittédd, minkélaisia yhteisoité ja sosiaalisia
suhteita kehitysvammaisten ihmisten elaméasta 10ytyy ja millaisena sosiaalinen osallisuus
heidan kokemuksissaan nayttaytyy. Tutkielmassa haastateltiin nelja4 kehitysvammaista hen-
kiloa.

Tutkielma toteutettiin laadullisin tutkimusmenetelmin ja aineisto keréttiin puolistruktu-
roidulla teemahaastattelulla. Tutkielman keskeisind kasitteina toimivat yhteison, yhteisolli-
syyden, osallisuuden ja sosiaalisen osallisuuden kasitteet. Aineiston analyysiin sovellettiin
teorialdhtoista sisallonanalyysia.

Tutkimustulosten mukaan tutkielman kehitysvammaisilla ihmisilla oli useita yhteisoja ela-
masséaan ja paljon sosiaalisen osallisuuden kokemuksia. Tutkielman haastateltavien yhteisot
muodostuivat lapsuudenperheen ja lahisuvun yhteisoistéd seka institutionaalisesti muodostu-
neista yhteisoista, jotka olivat muotoutuneet lahinnd vammaispalveluiden kautta. Institutio-
naalisesti muodostuneita yhteisoja olivat ryhmakodin yhteisd, toimintakeskuksen ja avotyo-
paikkojen tyoyhteisot ja erilaiset ryhmamuotoiset harrastusyhteisot seka tukihenkilon tapaa-
miset. Haastateltavilla oli my0s vaihteleva maaré ystava- ja seurustelusuhteita.

Lapsuudenperheen ja lahisukulaisten yhteisot seké palvelujarjestelman yhteisot olivat lahei-
simmat ja tarkeimmat yhteistt. Niissa sosiaalisen osallisuuden kokemus oli vahvinta. Haas-
tateltavien elamdssa sosiaalista osallisuutta lisasivét erityisesti lapsuudenperhe, kehitysvam-
maisille ihmisille suunnatut palvelut, tarkeiden ihmisten ja palveluiden laheisyys seké haas-
tateltavien oma aktiivisuus. Sosiaalista osallisuutta heikensivét taloudelliset tekijét ja yhden
haastateltavan kohdalla yksinéisyyden kokemukset ja toive useammista sosiaalisista kontak-
teista.

Tutkielman tuloksista kay ilmi haastateltavien sosiaalisen osallisuuden eriytyneisyys ei-
vammaisten ihmisten yhteisoistd. Haastateltavien sosiaalinen osallisuus oli heikkoa suh-
teessa muihin yhteisdihin kuin lapsuudenperheeseen ja kehitysvammaisille tarkoitettuihin
palveluihin, mika piti yll& erillaé&n olemista ei-vammaisista ihmisista. Haastateltavien sosi-
aalisessa osallisuudessa korostui palvelujarjestelman yhteiséiden merkitys sosiaalista osalli-
suutta tarjoavina yhteisoiné.

Asiasanat: kehitysvammaiset ihmiset, sosiaalinen osallisuus, osallisuus, yhteiso
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1 JOHDANTO

Osallisuudesta puhutaan tané paivana paljon ja siitd on tullut erittdin suosittu kasite erilai-
sissa palveluissa ja politiikassa. Sosiaalista osallisuutta pidetadn eurooppalaisen sosiaalipo-
litiikan keskeisend kasitteend, jossa korostetaan kuulumista sosiaalisiin yhteis@ihin ja aktii-
vista osallistumista, minka nahdaén suojaavan eristdytymiselta ja syrjaytymiseltd (Haveri-
nen 2008, 232). Se on valittu yhdeksi sosiaali- ja terveysministerion valtakunnalliseksi tee-
maksi ja sille on oma edistdmisen koordinaatiohanke Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksella.
Osallisuus teemaa kaytetddn nykyaan paljon ja osallisuutta pyritddn edistdmain monella ta-

holla ja tasolla.

Osallisuuden teema nékyy myos vammaispolitiikassa. Suomen valtion selonteossa vam-
maispolitiikasta esitetddn kolme keskeisinté periaatetta: vammaisten henkildiden oikeudet
yhdenvertaisuuteen, osallisuuteen seka tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiin. Vammaispo-
litiikassa osallisuuden tukemisen nédhdaan vaativan myonteista suhtautumista, vammaisten
ihmisten tarpeiden huomioimista sek& rajoittavien esteiden tunnistamista, ennakoimista ja
poistamista. (Valtioneuvoston selonteko vammaispolitiikasta 2006, 3.) Suomi on sitoutunut
YK:n ja Euroopan unionin jasenend edistamaan kaikille avointa yhteiskuntaa ja on allekir-
joittanut YK:n yleissopimuksen vammaisten henkil6iden oikeuksista (YK-liitto 2012, 4).
Y leissopimuksessa painotetaan vammaisten henkildiden itsenéista elamaa ja inkluusiota yh-
teiskuntaan. Vammaisilla ihmisilla tulisi olla yhtéléiset oikeudet eldd yhteisossa, valita
asuinpaikkansa ja asumismuotonsa niin kuin asumiskumppaninsakin. (Niemeld & Brandt
2008, 17.)

Taman paivan vammaispoliittisiin tavoitteisiin kuuluu kehitysvammaisten ihmisten elami-
nen integroidusti yhteiskunnassa. Aikaisemmasta kritiikkia kohdanneesta normalisaation pe-
riaatteesta on siirrytty integraation ja inkluusion ideologioihin. Inkluusion ihmiskésityksessa
korostetaan kaikkien ihmisten tasa-arvoisuutta ja oikeudenmukaisuutta ihmisten kohtelussa.
Inkluusio on tavoitteissaan hyvin poliittinen ideologia, jonka tarkoituksena on edistad vam-
maisten ihmisten tasa-arvoista asemaa yhteiskunnassa. (Ks. esim. Vehmas 2005, 107-108.)
Vammaisten ihmisten itsendisen eldmén yhteisén jasenend mahdollistamiseksi tarvitaan
mahdollisuutta saada tukipalveluita, joiden avulla pyritddn estdimaan vammaisten ihmisten

eristaminen yhteisoista (Niemeld & Brandt 2008, 17). Esimerkiksi asumispalveluita halutaan



kehittd4 siihen suuntaan, ettd parannetaan kehitysvammaisten ihmisten mahdollisuuksia
kiinnittyd yhteisoon ja yhteiskuntaan sekd kasvatetaan osallisuutta ja osallistumismahdolli-
suuksia ympardiviin yhteisoihin. Toisin sanoen palveluiden tavoite on jarjestaa kehitysvam-
maisille ihmisille osallistumisen mahdollisuuksia ja osallisuuden kokemuksia seké samalla

ehkaisté segregaatiota ei-vammaisista ihmisista. (Mietola, Teittinen & Vesala 2013, 8-9.)

Suomen vammaispoliittisen ohjelman tavoitteena on koko yhteiskunnan sitoutuminen vam-
maisten henkil6iden oikeuksien ja yhdenvertaisuuden edistamiseen (Konttinen 2013). Vam-
maispoliittiset sopimukset ja ohjeet ovat erittdin kunnianhimoisia tavoitteita, joiden toteut-
tamiseksi tarvitaan paljon t0itd, asenteiden muutosta ja tahtotilaa. Minkélaisia elaman mah-
dollisuuksia yksilolle tuotetaan, kuvastaa mielestani yhteiskunnan arvoja. Mari Kivisto
(2014) esittaa, ettd vaikeavammaisten ihmisten elaméssa korostuu vajaaksi jaava osallisuus
toiminnan, kokemisen ja kielenk&yton yhteydessa. Y levista poliittisista puheista huolimatta,
vammaisen osallisuus j&& retoriikan tasolle. (2014, 6.) Tavoitteenani on selvittad, millaista
sosiaalista osallisuutta kehitysvammaisten ihmisten elamasta I6ytyy. Loytyyko kehitysvam-
maisten ihmisten eldmasta sosiaalista osallisuutta vai toteutetaanko osallisuuden tukemista

enimmakseen paperilla.

Tutkielmani tavoitteet voidaan jakaa yksilon, yhteison ja yhteiskunnan mukaan niin, etta
yksilon kannalta haluan tuoda esiin asianomaisten ihmisten aanen. Laadullisen tutkimuksen
yhtend tavoitteena voidaan pitéa tutkimukseen osallistuvien henkildiden omien tulkintojen
tunnustamista ja esiin nostamista. Tama tulee kyseeseen erityisesti silloin kun halutaan antaa
aani sellaisille ihmisryhmille, joilla ei sitd ole perinteisesti ollut. (Hakala 2010, 21.) Kehi-
tysvammaisilla ihmisill& on itsellaan oltava mahdollisuus pohtia ja tuoda esiin heidan omaa
asemaansa Yyhteiskunnassa. Yhteisdjen kannalta on tarkeé tarkastella myds suhteita toisiin
ihmisiin, eika esimerkiksi pelkéstéén sitd, missé kehitysvammaisen ihmisen asunto sijaitsee.
Oikeudenmukaisen yhteiskunnan kannalta toteutettavaa vammaispolitiikkaa tulisi tarkas-
tella ja tutkia hyvin monipuolisesti. Keskittyminen yksittaisiin palveluihin ei vélttdmatta ke-
hité osallisuuden kokonaisuutta yhdenvertaiseen suuntaan. Etenkin sosiaalisen osallisuuden

unohtaminen tarkasteluista saa hienot poliittiset puheet ja tavoitteet nayttdmaan pinnallisilta.

Tutkimuskysymykseni on, millaisia kokemuksia kehitysvammaisilla ihmisill& on sosiaali-

sesta osallisuudesta yhteisoisséan. Tutkielman tavoitteena on selvittdd, kuinka osallisuus to-



teutuu tutkielmaan osallistuneiden ihmisten elaméssa. Tutkimustehtévani tarkentavia kysy-
myksid ovat: Mitd ja minkalaisia ovat ihmisten yhteisot? Minkalaisia esteita osallisuudella
on ja mika taas on tukenut osallisuutta? Millaisia ovat tutkimukseen osallistuvien ihmisten
sosiaaliset suhteet? Kehitysvammaisten ihmisten kokemuksia lahestyttiin heidan omien ko-
kemusten ja tulkintojen kautta. Tutkielmani aineiston muodostaa haastattelut, jotka toteutin

tutkimukseen osallistuneiden kehitysvammaisten ihmisten kanssa.



2 KEHITYSVAMMAISUUDEN TARKASTELUA

Vammaisuuden maédrittely ei ole yksinkertaista, koska vammaisuutta on hyvin monenlaista
ja se voi tarkoittaa varsin erilaisia asioita. Vamma voi olla synnynndinen, johtua sairaudesta
tai olla seurausta tapaturmasta. Vamma voi ilmeté lapsena, aikuisena tai vasta ikaantyneena.
Se voi olla nakyvaa tai sitd ei voi havaita henkilon ulkonddstd. Vamma voi saada aikaan
toiminnallisia muutoksia nopeasti tai vahitellen. Kaiken kaikkiaan vammaisuus on niin vaih-
televaa, ettd sitd voi ajatella yhtend yksilén monista ominaisuuksista, kuten muutkin ominai-
suudet. (Ihalainen & Kettunen 2012, 185-186.)

Kehitysvammaiset ihmiset eivét ole yhtendinen joukko ihmisid, joita kehitysvammaisuus
yhdistaa, vaan elamé meidan ihmisten kesken on moninaista ja hyvin yksilollistd. Kehitys-
vamman aste vaihtelee vaikeasta vammasta lievaan vaikeuteen oppia asioita. Suomessa ar-
vioidaan olevan noin 50 000 kehitysvammaista ihmistd, joista kaikilla ei kuitenkaan ole diag-
noosia (Eriksson 2008, 10). Arvio vaihtelee eri lahteiden mukaan 35 000 ja 50 000 vélill&.

Lukuihin vaikuttavat erilaiset rajaukset, milla perusteilla ihmiset on laskettu mukaan.

Kehitysvammaisuus on aina kulttuuriin sidottua, koska vammaisuuden maéarittely perustuu
sosiaaliseen ja kulttuuriseen ympéristoon, jossa ihminen elda. Eri kulttuureissa ja eri aika-
kausina sitd on madritelty hyvin erilaisilla tavoilla. Nykyaan kehitysvammaisuutta kéasitel-
l&&n eniten laéketieteellisesti, mutta diagnosoinnin leimaavuus ja hailyvat rajat eivat ole on-
gelmattomia. L&&ketieteellisend termind se ei ole yksiselitteinen vaan yksipuolistava. Silla
on yksinkertaistava vaikutus hyvin suurelle joukolle erilaisia ihmisid. Normaalius ja poik-
keavuus muuttuvat kulttuurin mukana, eik& ihmisté voi typistaé pelkéaksi diagnoosiksi, koska
silloin ihminen nahdaan pelkéstdan diagnoosin kautta. Talléin kaikki henkilon kaytos tulki-
taan diagnoosin linssien lapi, josta Seppéla ja Rajaniemi esittavat englanninkielisen kuvaa-
van termin diagnostic overshadowing, eli diagnostinen peittavyys. (Seppédld & Rajaniemi
2013.)

Perinteisen l&&ketieteellisen madrittelyn lisédksi kehitysvammaisuutta voidaan tarkastella
my0s sosiaalisen ngkdkulman mukaisesti. Tutkielmani on yhteiskuntatieteellistd tutkimusta,
joten tarkastelen kehitysvammaisuutta sosiaalisen mallin mukaisesti. Lahtokohtani vuoksi

tutkielmassani ei kasitella ladketieteellisia maaritelmid. Sosiaalinen vammaistutkimus on



monitieteinen tieteenala, jota voidaan l&hestya esimerkiksi yhteiskuntatieteellisesta tai kayt-
taytymistieteellisestd kuin humanistisestakin tutkimuksesta. Sosiologia on perinteisesti ollut
sosiaalisen vammaistutkimuksen vahvinta kenttad, joten monet sen teorioista ovat sosiolo-
giasta lahtoisin. Vammaistutkimuksen sosiologinen ldhtékohta on hahmottaa vammaisuus
yksilon ja yhteison suhteena. Luonnollisilta ndyttévia asioita tarkastellaan laajemmassa so-
siaalisessa yhteydessa. Sosiaalisen vammaistutkimuksen painottuneet teoriat ja tutkimustie-
don tehtéva ovat vaihdelleet siité riippuen, onko tutkimusta tehty Englannissa vai Yhdysval-
loissa. Sosiaalisessa vammaistutkimuksessa on usein ollut vahvasti myds poliittinen tavoite
ajaa vammaisten ihmisten etuja ja pyrkiéa poistamaan vammaisten ihmisten kokemaa syrjin-
tda. (Vehmas 2005, 116-117; Albrecht 2002; Barnes ym. 2002.)

Sosiaalisesta ndkokulmasta kehitysvammaisuus on yhteisdn suhde yksiléon. Se on myds
subjektiivista kokemista, eli miten henkilo itse kokee tilanteensa. Nakokulmalla pyritaan
Kiinnittdmaan huomiota siihen, ettd kehitysvammaiset ihmiset ovat samanlaisia kuin vam-
mattomat ihmiset. Kehitysvammaiset ihmiset ovat kuitenkin tuen tarpeensa vuoksi usein
mya0s riippuvaisia muista ihmisistd. Sosiaalisella mallilla halutaan tuoda esille, kuinka kehi-
tysvammaisten ihmisten syrjitty asema, kokema kdyhyys ja kohtaamat ennakkoluulot ja ra-
kenteelliset esteet vaikuttavat riippuvuuteen. Esteet eivat muutu mihink&an, jos yhteiskuntaa
ei haluta rakentaa sen kaikille jasenille. Tdma merkitsee sitd, ettd kehitysvammaisuus on
sidoksissa ennen kaikkea yhteiskunnan aiheuttamiin esteisiin. Mallilla pyritadn Kkiinnitta-
maan huomio siihen, ettd ihmisen ominaisuudesta tulee vammaisuutta yhteiskunnan esteiden
ja asenteiden vuoksi. Vamman niin sanottu haitta ei johdu suoraan vammasta vaan ymparoi-
vasta yhteiskunnasta. Esimerkiksi liikuntavamman rajoittavuuteen vaikuttaa erityisesti,
kuinka kulkeminen yhteiskunnassa on mahdollistettu ja kuinka liikkujaan suhtaudutaan. So-
siaalisen mallin tarkoitus ei ole hylata laéketieteellistd ndkemysta vammaisuudesta, mutta
muistutetaan ettd vammaisuuden varsinainen haitta ei synny pelkastadn ladketieteellisesti
todennettavasta vammasta, vaan siitd kuinka vammaan suhtaudutaan ja miten ympéaroiva
yhteiskunta sopeutuu sen erilaisiin jaseniin. Vammaisuudesta tuleekin myds kysymys siitd,

minkalaista tukea voidaan tarjota. (Seppala & Rajaniemi 2013.)

Sosiaalisen nakdkulman mukaisesti taytyy tarkastella kehitysvammaisten ihmisten yhteis-
kunnallista tilannetta, jotta voidaan tavoittaa, kuinka yhteiskunta on kehitysvammaisuuteen

suhtautunut. Suomalaisen kehitysvammaisen ihmisen elaméé voidaan tarkastella kehitys-



vammahuollon ldhihistorian kautta. Suomalaisen kehitysvammahuollon laitosverkosto ra-
kennettiin pa&osin 1960-luvulla, jolloin I&htdkohtana oli tarjota hoivaa keskitetysti ja koko-
naisvaltaisesti. Esimerkiksi vuonna 1975 kehitysvammaisten ihmisten keskuslaitoksissa oli
5600 paikkaa ja liséksi psykiatrisissa sairaaloissa oli reilu tuhat kehitysvammaista ihmisté
pitk&aikaishoidossa. VVaihtoehtoja hoidolle ei tuolloin ollut. Pikkuhiljaa rapautuva, Kritisoitu
ja kallis laitoshoito joutui muutokseen. Laitoshoidon ideasta siirryttiin normalisaation ja in-
tegraation periaatteisiin, joiden myota kehitysvammaiset ihmiset haluttiin tuoda muun asu-
tuksen keskelle osaksi mahdollisimman tavallista jokapdivaistd elaméa. Suuret laitokset al-
koivat vaihtua pienempiin mahdollisimman kodinomaisiin yksikdihin, joissa jokainen saisi
oman henkilokohtaisen tilansa. Asumispalveluiden lisaksi jérjestettiin ty6- ja paivatoimin-
taa. (Seppala 2010, 186-187.)

Normalisaation ja integraation ideaalit ovat olleet viimeiset kaksi vuosikymmenta vahvoilla
ja tuhannet kehitysvammaiset ihmiset ovat muuttaneet laitoksista tavallisille asuinalueille,
joille on rakennettu asuntoja, tydpaikkoja seké paivatoimintakeskuksia. Vaikka monen toi-
mintakyky, osallisuus ja sosiaalinen rooli ovat vahvistuneet, taytyy huomioida, etta pelkkien
puitteiden jéarjestdminen ei vield riitd kovin kokonaisvaltaiseen aseman parantamiseen. Esi-
merkiksi pienissé ryhmékodeissa ovat voineet sdilyé laitosmaiset tyOtavat ja vanhakantainen
suhde asukkaisiin. (Seppéla 2010, 187-188.) Seppald (2010) huomauttaa hyvin kriittisesti,
ettd asukas voi olla myds pientalossa kokonaishoivan objekti ilman omaa aanté, omia vai-
kutusmahdollisuuksia tai sananvaltaa. Asukaslahtdiset ja dialogiset vuorovaikutuskéytannot
eivat aina ole muotoutuneet itsestaan selviksi kaytanngiksi. (2010, 187-188.)

Valerie Bradley (1994) on Heikki Seppélan (2010, 188) mukaan esittanyt, ettd vammaispal-
veluissa on vallinnut 1960-1990 lukujen aikana kolmenlaisia paradigmoja, eli ydinoletta-
muksia. Ensimmainen paradigma on ollut sairaus- ja vammakeskeiseen ajatteluun pohjau-
tuva, ladkarijohtoinen, sairaala- tai laitoskeskeinen hoitomalli, jossa vammaiset ihmiset oli-
vat potilaita ja kokonaishoidon kohteita. Kehitysvammaiset ihmiset sijoitettiin isoihin lai-
toksiin kauemmaksi muusta asutuksesta. Toiseen paradigmaan siirryttdessa palvelut hajau-
tettiin ja syntyi normalisoinnin malli, jossa potilas muuttui asiakkaaksi. Toisessa paradig-
massa institutionaalisesta hoivasta siirryttiin oman kodin lahelld toteutettavaan kuntoutuk-
seen ja elaménhallinnan taitojen vahvistamiseen, jota johtivat asiantuntijatiimit. Toinen pa-
radigma osui laitoshoidon purkamisen ytimeen, jolloin asiakkaat sijoiteltiin pieniin yksikoi-

hin yhteiskuntaan integroiden.



Seppaléd (2010) esittad, ettd kehitysvammaisuuden ymmaértadmisen tavoissa ei tapahtunut suu-
ria muutoksia siirryttdessa ensimmaisesta paradigmasta toiseen eli siirryttdessa laitos-
hoidosta ryhmékoteihin. Seppald kritisoi siirryttdneen kokonaishoidon paradigmasta kun-
toutusparadigmaan, jolloin kehitysvammaisista ihmisisté tuli 1adketieteellisten toimenpitei-
den sijaan kuntoutustoimenpiteiden kohteita. Yhteiskunnallinen integraatio ei toteudu, kun
kaikki kuntoutus tapahtuu kehitysvammaisille tarkoitetuissa palveluissa, jotka jopa tuottavat
eriytykselladn enemmankin sosiaalista segregaatiota. (Seppélda 2010, 189.) Laitoshoidon
purkaminen ja asumisen siirtyminen ryhmékoteihin eivat viel& itsessdan merkitse paradig-
mamuutosta (Hintsala, Seppal&, Teittinen 2007, 138). Kolmantena paradigmana voidaan pi-
taa tukipalveluiden mallia, joka kehittyi korostamaan yhteison jasenyyttd. Asiakkaan roolia
halutaan vahvistaa itsendiseksi, omasta elamastaan paattavéksi vahvan kansalaisen rooliksi.
Asiantuntijat voivat auttaa omalta osaltaan suoriutumista seké tukea yksilon luonnollisia tu-
kiverkkoja. (Seppald 2010, 188.)



3 TUTKIELMAN KESKEISET KASITTEET

Tutkielman tarkoituksena on tarkastella kehitysvammaisten ihmisten kokemuksia sosiaali-
sesta osallisuudesta yhteisoissa. Tutkielman keskeiset késitteet muodostuivat tutkielman ta-
voitteen ja sosiaalisen vammaistutkimuksen mukaisesti. Sosiaalisen vammaistutkimuksen
nakdkulman mukaan kehitysvammaisuus ymmarretédén yksilon ja yhteison suhteena ja sii-
hen liittyy myos yksilon subjektiivinen kokemus. Kaésitteiksi muodostuivat yhteiso, yhtei-
sOllisyys, osallisuus ja sosiaalinen osallisuus. Késitteet ovat toisiinsa kietoutuneita. Tassa
luvussa lahestytadn ensin yhteisollisyyden ja yhteison mééritelmid. Seuraavaksi tarkastel-
laan erilaisia ndkokulmia osallisuuteen ja sen jalkeen perehdytdan viela sosiaaliseen osalli-

suuteen.

3.1 Yhteiso ja yhteisollisyys

Yhteisod ja yhteisollisyyttd voidaan pitaa valttaméattoméana ihmisen olemassaololle ja toi-
minnalle ja ihmiselama rakentuu hyvin pitkélle erilaisten yhteisdjen ja yhteisollisyyden va-
raan. Yhteisollisyyden vuorovaikutuksellisuutta voidaan pitaa ihmiselle vélttdmattéména
osana sosiaaliseksi kasvamista ja ihmisend olemista. (Kostamo-Paakko ym. 2015,7.) Thmi-
nen on sosiaalinen olento, joka hakeutuu toisten ihmisten seuraan ja kokee tarvetta kiinnittya
toisten ihmisten kanssa sosiaalisiin suhteisiin. Ihminen on siten yhteiséllinen toimija ja yh-
teisot tulee ymmartaa suhteina. Yhteisollisyydessa on siten kyse jasenten keskindisista si-
teistd ja suhteista. Ihmisten arki rakentuu tyypillisesti sosiaalisissa suhteissa ja sidoksissa
toisiin ihmisiin. Naissé arjen yhteisdissa annetaan ja saadaan sosiaalista tukea. (Pohjola
2015, 15-17.)

Y hteisollisyys on kokemuksen tasolla tunnetta kohdatuksi ja kuulluksi tulemisesta seka siité
ettd voi vaikuttaa asioihin. Ihmisell& on oltava kokemus merkityksellisyydestd, jotta han voi
sitoutua yhteisoon. Yhteisollisyyteen kuuluu neuvottelu jaetuista paamaaristd, osallisuu-
desta, toiminnasta, rooleista seka erilaisista tavoista olla osana yhteisda. Yhteisollisyyteen
kuuluva jasenten valinen vuorovaikutus synnyttda sosiaalista osallisuutta ja sosiaalista paa-
omaa. Sosiaalista p4ddomaa voidaan tarkastella yhteisollisind piirteing, jotka vahvistavat yh-

teison luottamusta, vastavuoroisuutta, verkostoitumista ja tunnetta yhteenkuuluvuudesta.



(Kostamo-P&éakko ym. 2015, 8.) Yhteison ihmisten yhteenkuuluvuuden tunnetta yhdistaa jo-
kin sellainen yhdistava tekija, joka synnyttad yhteenkuuluvuutta yhteison jasenille. Se voi
olla esimerkiksi yhteinen toiminta tai ajattelutapa, eli toiminnallinen tai symbolinen yhteiso.
(Nivala 2008, 50.)

Yhteisollisyys voi olla myds vdhemman tiedostettua kuulumista johonkin ryhmaan ja sité
voi tarkastella riippuvuuden nakdkulmasta. Riippuvuus yhteisoon voi olla positiivista tai ne-
gatiivista. Positiivisessa riippuvuudessa ihminen tiedostaa tarvitsevansa toisia, mutta on
myo0s tiedostetusti itse tarked toisille yhteison jasenille. Negatiivista riippuvuutta merkitsee
alisteisuus muiden pééatantavallalle, jolloin oma hyvinvointi jaa riippumaan muiden p&atos-
vallasta. (Raina 2012, 11-13.) Kehitysvammaisten ihmisten elaméssa on ollut paljon alis-
teisuutta muiden yhteison jasenten paatantavallalle, joten riippuvuus yhteisostd voi myds

olla negatiivistakin.

Yhteisollisyys nayttdisi olevan vahvaa yksilditymisen ideologian aikakaudesta huolimatta.
Yhteisot ympéroivat ihmista kaikkialla ja ihminen Kiinnittyy tavanomaisesti perheisiin, su-
kulaisiin, ystaviin, naapurustoihin, asuinyhteisoihin, harrastusryhmiin, ty6yhteiséihin seka
virallisiin yhdistyksiin. Suurimmalla osalla on ainakin joitakin yhteisoitd, joihin Kiinnittya.
Huomionarvoista on suhteiden tiiviys, jatkuvuus, kannattelevuus, joiden vaihtelu on suurta
eri ihmisten, tilanteiden ja yhteisdjen kesken. Yhteison jasenten keskindiset suhteet siten
voivat olla I6yhempid tai tiukempia. (Pohjola 2015, 15-17.) Lopulta tunne yhteisollisyydesta
maadrittyy kuitenkin subjektiivisena kokemuksena ja yksildiden valising tulkintoina, joten
kokemus yhteisollisyydesta voi toteutua myoés vain yksilon kokemuksellisena tunteena, il-

man varsinaista kontaktia yhteisdon tai sen jaseniin. (Korkiaméki 2008, 190.)

Yhteison kasitettd voidaan lahestyé useista eri nakokulmista. Silld on kasitteend useita mer-
kityksid ja sitd voidaan siten pitdd jopa hyvin epdmadrdisend kasitteend. Sitd kaytetddn
useimmiten epétarkasti erilaisten ryhmémuodostelmien yleisnimityksend. Yhteiso voi kasit-
tdd koko ihmiskunnan tai vain muutaman ihmisen. Yhteisdina on kasitelty esimerkiksi ih-
miskuntaa, valtiota, yhteiskuntaa, erilaisia esimerkiksi kielen tai etnisen taustan mukaan
madrittyvid ihmisryhmid, vaihtelevan kokoisia alueita ja aatteellisia muodostelmia. Sen pe-

rusta voi rakentua, taloudellisista, poliittisista ja alueellisista seikoista, mutta myos esimer-



kiksi sukulaisuudesta, uskomuksista, vuorovaikutuksesta, harrastuksista, tunteista ja seurus-
telusta. Yleisimmilldan sen on ihmisten vélinen vuorovaikutuksen tapa, ihmisten vélinen

suhde ja jonkin ihmisryhman yhteinen asia. (Lehtonen 1990, 14-15.)

Sosiologiassa yhteisotutkimus voidaan jakaa kahteen padsuuntaukseen, alueelliseen ja vuo-
rovaikutusta korostavaan painotukseen. Liséksi on tullut myos yhteenkuuluvuuden tunnetta
korostavaa yhteisotutkimusta. Naissa yhteiso késitetddn alueellisesti rajattavissa olevana yk-
sikkond, sosiaalisen vuorovaikutuksen yksikkona tai yhteenkuuluvuuden tunteiden yksik-
kond. (Lehtonen 1990, 17.) Sosiologian teoriahistoriaa on pidetty kertomuksena yhteison
hajoamisesta ja yhteiskunnan voittokulusta, mik& on synnyttanyt huolen niin sanotun aidon
sosiaalisen katoamisesta (ToOttd 1989, 197). Yhteista on pidetty arvokkaana, mutta katoa-
vana (Lehtonen 1990, 21).

Nykypéivan yhteison uhkana ndhdaan yksiloitymiskehitys seké yhteisoihin liittymisessa ja
pysymisessé tapahtuvat muutokset. Aikaisemmin yhteisot olivat paikallisesti ja ajallisesti
pysyvid, kun taas nykyaan yhteisollisyys on usein kiinnittymista lyhytkestoisiin ja tilanne-
kohtaisiin yhteisoihin. Yhteisollisyyttd maarittaakin erilaisten ajallisten kerrostumien rin-
nakkaisuus. lhmisten arjessa on pitk&aikaiseen sitoutumiseen perustuvaa yhteisollisyytta
seka hetkellista yhteenliittymistd. Joustavan liikkumisen taitoa yhteisdsta toiseen tarvitaan.
(Korkiamaki, Nylund, Raitakari, Roivainen 2008, 10.) Tybyhteisda voidaan pitaa esimerk-
kind yhteisostd, jonka merkitys on korostunut sosiaalisissa suhteissa viime vuosikymmening,
mutta kehitysvammaisten ihmisten osuus on jaanyt tydyhteisoissa vahaiseksi (Eriksson,
2008, 53-64).

Paikallisyhteisdssa yhteys syntyy ennemminkin osallisuuden kokemisesta, kuin tilallisesta
ulottuvuudesta. Omaehtoiset eli luonnolliset yhteisét syntyvét ilman viranomais- tai insti-
tuutiopohjaa. Ne ovat arkieldman osallisuuksia, jotka ovat jasenilleen itsestdén selvasti tun-
nistettavia kulttuurillisesti yleisia kategorioita. Esimerkkeind voidaan pitdd kuulumista per-
heeseen, kaveriporukkaan, naapuruston, tai kouluyhteiséon. Luonnolliset yhteisot eivat kui-
tenkaan aina ole yksiselitteisid, eika selvasti rajattavissa institutionaalisista yhteisgista. Yk-
silon minuutta ja asemaa yhteisossa ja kansalaisena voidaan tarkastella rakentuvan yhteisol-
listen osallisuuksien ja osattomuuksien kautta. Luonnollisissa yhteis6issa voi olla paljon voi-
mavaroja ja resursseja yksilon kannalta, mutta joskus yhteison yhteenkuuluvuus myads syrjii

aktiivisesti sulkemalla toisia ihmisia ulkopuolelleen. (Korkiamaki 2008, 155-156.)

10



Kehitysvammaisten ihmisten osallisuus yhteisollisyyteen on aikaisemmissa tutkimuksissa
tulkittu olevan heikompaa. Esimerkiksi kehitysvammaisten ihmisten arkielamééa tutkineen
Susan Erikssonin (2008) mukaan kehitysvammaisen ihmisen eldma voi olla jo heti lapsuu-
desta lahtien erilaisen yksilon eldmaa, jonka erilaisuus vaikuttaa hédnen suhteeseensa sosiaa-
liseen ympadristdon, paikkakuntaansa, palveluihin, kulttuuriin ja aina kansalaisuuteen asti.
Lahiympariston haneen kohdistamat olettamukset muokkaavat kasitysta itsesta ja identitee-
tistd. Eriksson paéttelee, ettd vammaisten henkildiden elinoloissa on suuria ongelmia juuri
sosiaalisten suhteiden alueella. Tama tarkoittaa hdnen mukaansa sit4, miten kehitysvammai-
nen ihminen saa eldd yhteisdssadn muiden kanssa, minkalaiset sosiaaliset oikeudet hanelle
suodaan ja mitd oikeuksia haneltd otetaan pois. Yhteison tavat erilaisten ihmisten kanssa
voivat olla nurkkakuntaisia, yhdenmukaistavia ja melkein ihmisarvoa riistaviakin. (2008,
51.)

Kehitysvammaisten ihmisten elaméssa yhteison hyvaksynté ei ole itsestaan selvaa. Esimer-
kKiksi kehitysvammaisten ihmisten ryhmakoteja on vastustettu integraation toteuttamisen
alusta alkaen. Riitta Kuparinen (2008) on tutkinut kehitysvammaisten ihmisten palveluko-
tien rakentamisen vastustusta Helsingin Marjaniemessa. Tapauksessa Marjaniemen asukkaat
vastustivat hanketta kiivaasti kirjelmin ja adressein. Kuparisen mukaan Marjaniemen yhtei-
sosta 10ytyi hieno esimerkki hyvéasté sosiaalisesta padomasta, joka nayttaytyi tiiviina yhteis-
henken&, osaamisena, vahvoina sosiaalisina verkostoina ja aktiivisena yhteistoimintana. Yh-
teison tiiviys ja kollektiivinen toiminta voi kuitenkin kaantya vastustamiseksi vaaraksi ko-

kemiaan asioita vastaan, kuten Marjaniemen tapauksessa kavi. (Kuparinen 2008, 209-214.)

Vaikka vuosissa ja asenteissa on menty eteenpain, niin vastustusta esiintyy edelleen. Vuonna
2013 uutisoitiin Espoon Riilahden tapauksesta, jossa vaikeasti kehitysvammaisille nuorille
suunniteltiin palvelukotia asuintaloalueella. Asuinalueen asukkaat vastustivat asuntolahan-
ketta ja kavivat pitkaan viivytystaistelua sita vastaan. Heitd huolestuttivat muun muassa
asuntojen arvojen aleneminen, hairitseva Kkuljetusliikenne, rakennuksen sopimattomuus
pientaloalueelle seka liito-oravat. (Helsingin Sanomat 2013.) Asumispalveluséétio ASPAn
toimitusjohtaja Pekka Mikkola toteaa, ettd Riilahden tapaus ei ole harvinaisuus. ASPA on
rakennuttanut vastaavanlaisia tiloja vammaisten ihmisten tarpeisiin eri puolille Suomea ja
ilmeisesti hyvin monet vammaisille ihmisille suunnitellut yksikot torméévat ongelmiin naa-

puruston vastustuksen takia. Nimby-ilmion (not in my backyard) Mikkola arvelee johtuvan
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useimmiten ennakkoasenteista ja ennakkoluuloista, vaarinkésityksista ja tiedon puutteesta.
(Mikkola 2013.) Not In My Backyard-ilmid viittaa tassé tapauksessa naapuruston vastustuk-

seen epamiellyttdvéana koettuihin rakennussuunnitelmiin asuinalueelle.

Espoon Riilahden asuntola kuitenkin rakennettiin. Uusin vastustus ilmeni Kirkkonummella,
jossa ryhm@ asukkaita yrittad estad kehitysvammaisten nuorten asuntolaa tekemalla valituk-
sen Helsingin hallinto-oikeuteen. Perusteena ryhmaéllé on, etteivét kehitysvammaiset nuoret
sovi lapsivoittoiselle alueelle. Huolimatta syrjivasta toiminnastaan ryhma kyllékin huo-
mautti rakennuttajalle, Rinnekodille, ettd sen esityksessa tulevasta asuntolasta kehitysvam-
maisia ihmisi& luokitellaan stereotyyppisesti iloisiksi. (Helsingin Sanomat 2017.) Rinneko-
din kuvailu kehitysvammaisista iloisina ihmisind on sinalladn oma ongelmansa erikseen.
Riilahden ja Kirkkonummen kaltaiset tilanteet toistuvat edelleen, mikéa on tuo esille sen, etté

yhteisOn asenteet ja suhtautuminen ovat edelleen olemassa oleva ongelma.

Naapurustoja koskevan esimerkin perusteella voidaan esittda, etteivat luonnolliset yhteisot
aina valttamatta tue yksiloa ja joskus yhteisd voi jopa muodostaa uhan yksilon hyvinvoin-
nille. Kehitysvammaisten ihmisten tapauksessa paikallisyhteisot saattavat toimia hyvin ulos-
sulkevasti. Silloin yhteisollista osallisuutta on todennékéisemmin tukenut lapsuudenperhe
tai jokin institutionaalinen yhteisd. Suvi Raitakari (2008) esittda institutionaalisten yhteiso-
jen tehtavana olevan paikata luonnollisten yhteisdjen puutteita tukea yksilén hyvinvointia.
Laaja késite pitad sisélladn monenlaisia eri tyyppisié instituutioita liittyen sosiaaliseen aut-
tamiseen, hoivaamiseen, kasvattamiseen, terapiaan ja kuntouttamiseen. Niiden tehtavén yh-
teisOllisyytta korostava nakemys kohdistaa huomion naiden instituutioiden rooliin yksilon
yksindisyyden ja hyvinvointivajeiden lievittdmisessa. Institutionaalisissa yhteisoissa yhtei-
sOllisyys perustuu siihen, ettd yksilét muodostetaan yhteisdon jonkin yhdistavén asian esi-
merkiksi ongelman vuoksi. Verrattuna muihin esimerkiksi kansalaisuuteen, sukuun, aluee-
seen tai emotionaalisen laheisyyden tuottamaan yhteisollisyyteen. (Raitakari 2008, 223.) Ke-
hitysvammaisten ihmisten elamadssé institutionaaliset yhteisdt ovat perinteisesti olleet vah-

vasti lasné ja korostuneessa asemassa suhteessa muihin yhteisdihin.

3.2 Moninainen osallisuus
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Osallisuudesta puhutaan tdna péivana paljon ja siitd on tullut suosittu ké&site sosiaali- ja ter-
veyspalveluissa. Se ndkyy my6s ndyttavéssa roolissa sosiaalipolitiikan ja vammaispolitiikan
yhteiskunnallisissa tavoitteissa. Sosiaalista osallisuutta pidetaan eurooppalaisen sosiaalipo-
litiikan keskeisend kasitteend, jossa korostetaan kuulumista sosiaalisiin yhteiséihin ja aktii-
vista osallistumista, minkd nahd&én suojaavan eristaytymiselté ja syrjaytymiselta (Haveri-
nen 2008, 232).

Osallisuus kytkeytyy vahvasti yhteisdihin ja yhteiséjen varaan rakentuvaan kansalaisyhteis-
kuntaan. Osallisuus ja kansalaisuus rakentuvat yhteisdihin kuulumisessa, niissé toimimi-
sessa ja niissa vaikuttamisessa. (Juhila 2006, 123-125.) Ihmiset rakentavat itselleen sosiaa-
lisia suhteita ja sidoksia toisiin ihmisiin, joista he saavat sekd antavat sosiaalista tukea. Ih-
minen Kiinnittyy perheisiin, sukulaisuussiteisiin, ystavyyksiin, naapurustoihin ja asuinyhtei-
sOihin. Yhteisot ymparoivat ihmistd joka puolella ja suhteiden tiiviys, kannattelevuus ja jat-
kuvuus vaihtelevat ihmisestd, tilanteista ja yhteisgista toiseen jatkuvasti. (Vayrynen ym.
2015, 17.)

Osallisuus on ensisijaisesti sosiaalista ja sen merkityksené voidaan pitdé yksilon psykososi-
aalisten tarpeiden tayttdmista. Osallisuuden sosiaalinen luonne merkitsee sit, ettd osallistu-
minen on sosiaalista, siihen kuuluu vuorovaikutussuhteita ja yhteisojd, joissa kiinnittyéa so-
siaalisesti. Yhteisd on sosiaalinen ymparistd, jonka merkityksellisissa sosiaalisissa suhteissa
mahdollistuu myods ihmiselle merkittavat tarpeet laheisyydestd, hyvaksytyksi tulemisesta ja
itsensd ilmaisemisesta. Vuorovaikutukseen ja yhteiseen toimintaan osallistuminen kehittaa
sosiaalisia valmiuksia ja vahvistaa yhteisoon kuulumisen tunnetta. Yhteison osallisuus ra-
kentuu annetusta jasenyydestd, osallistumisesta ja kuulumisen kokemuksen tunteesta. Yh-
teis6on kuulumisessa on tarkeda paasta osalliseksi yhteison tuomasta hyvésta. Talldin voi-
daan ajatella osallisuuden toteutuvan vasta oikeasti siind kohdassa, kun yksilo kokee ole-
vansa osallinen yhteison jasenten eldmastd, toiminnasta, vuorovaikutuksesta ja mahdolli-
suuksista. Osallisuuden kokemisen tunteeseen voidaan katsoa vaikuttavan yhteisdssa saatu
asema seka siité tulevien oikeuksien ja toimintaan osallistumisen mahdollisuudet seké posi-
titvisella tunnesuhteella kiinnittyminen yhteisdéon ja sen jaseniin. (Nivala 2008, 166-171,
296.)
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Tarkasteltaessa osallisuuden merkittavyytta hyvinvoinnin nakokulmasta voidaan osallisuu-
teen liittdd Erik Allardtin (1976) klassinen luonnehdinta hyvinvoinnin rakentumisesta (ha-
ving, loving, being). Osallisuudella on yhteys kaikkiin hyvinvoinnin ulottuvuuksiin. Yksilon
kannalta suhde voi toteutua kolmella tavalla: olla jonkin yhteisdén osana, toimia jonkin yh-
teisOn osana, tai kokea olevansa jonkin yhteison osana. Yhteiséiden osana oleminen (having)
turvaa perustarpeet. Yhteisoihin kuulumisena ja niissé elamisen kautta tulevat myos osalli-
suuden ihmissuhteisiin liittyvét tarpeet (loving) huomioiduksi. Toimiminen ja mahdollisuus
vaikuttaa seké itsensa toteuttaminen ja arvostus ovat osa kuulumisen tunnetta (being). Osal-
lisuuden merkittavyyttd hyvinvoinnille korostettaessa kolmijakoon voisi liittad viela parti-
cipating neljanneksi ulottuvuudeksi. Osallisuuden toteutumisen edellytyksen& on yhteison
hyvaksynta. (Kiilakoski, Gretschel & Nivala 2012, 16-18.)

Tutkimuksissa osallisuutta on tarkasteltu monista ndkokulmista. Mari Kivisto (2014) esitte-
kluusiona eli liittdmisend, vaikuttamisena, elaméanpolitiikkana, kansalaisuutena, voimaantu-
misena tai valtautumisena, hyvinvoinnin yhtend osa-alueena, asiakaslahtdisyytena tai asia-
kaskeskeisyytend, yhteisollisyytend, syrjdytymisen ja osattomuuden vastakohtana, valinnan-
vapautena seka useita eri ulottuvuuksia sisdltavana kasitteend tai konstruktiona, jopa sosiaa-
lisena padomana ja kuluttajuutena. Kivistd on itse tutkinut vaitoskirjassaan vaikeasti vam-
maisten ihmisten osallisuutta. Erilaiset ndkokulmat osallisuuteen eivat ole toisiaan poissul-
kevia, vaan pikemminkin limittdisid ja riippuvaisia yhteisollisesta kontekstista. Yleens&
osallisuuden méérittelyyn nivoutuu jotakin tavoiteltavana normaaliutena pidettyd, joten nor-

malisaation vaade liittyy vahvasti inkluusioon ja integraation kasitteisiin. (2014, 15-48.)

Kehitysvammaisten ihmisten kannalta normalisaation, inkluusion ja integraation kasitteet
ovat tarked huomioida osallisuutta tutkittaessa, koska ne ovat liittyneet tiiviisti kehitysvam-
maisten ihmisten elaméé koskeviin paatoksiin ja ideologisiin suuntauksiin. Ennen osallisuu-
den kasitteen lanseerausta vammaisten ihmisten elamaan sovellettiin sopeuttamista, norma-
lisointia ja integroimista. Naiden yhteisollinen ulottuvuus kuvasti kasitysta, jossa vammaiset
thmiset olivat "toisia”, jotka tdytyi “normaalistaa” osaksi yhteiso6d. Nykyadn keskitytddn pu-
humaan mieluummin osallisuuden kehittdmisestd kuin toiminnallisesta integraatiosta. (Ki-
vistd 2014, 44; Eriksson 2008, 11.) Osallisuuden kehittdminen kuuluu inkluusion nékokul-
maan, jossa painotetaan yhteiskunnan eli ympériston muuttamista kaikille avoimemmaksi ja
saavutettavaksi (Teittinen 2010, 158, 2003, 2005, Hintsala ym. 2008, 135-150).
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3.3 Sosiaalinen osallisuus

Sosiaalista osallisuutta ei ole maaritelty kasitteellisella tasolla kovin paljon. Sosiaalista osal-
lisuutta voidaan kuitenkin tarkastella yhteiskunnallisella tasolla yhteiskuntapoliittisena ka-
sitteend ja sosiaalipoliittisina toimina. Sitd voidaan tarkastella myos yksilén kokemukselli-
sena tunteena ja sosiaalisina suhteina. Sosiaalipoliittisena tavoitteena sosiaalista osallisuutta
tulee tukea ja mahdollistaa valtion taholta. Sosiaalipoliittisesta ndkokulmasta sosiaalinen
osallisuus on arvotavoite itsessaan, mutta myos keino kéyhyyden torjuntaan, syrjaytymisen
ehkaisyyn seka oikeudenmukaisen yhdenvertaisen ja tasa-arvoisen yhteiskunnan rakennuk-
seen. Se on myo6s yhdenvertaisia mahdollisuuksia, oikeuksia ja resursseja osallistua yhteis-
kunnan toimintaan taloudellisesti, poliittisesti, sosiaalisesti ja kulttuurillisesti. (Leeman ym.
2015, 1-3.) Tutkielmassani sosiaalista osallisuutta tarkastellaan ihmisten valisiné suhteina

ja yksilon kokemuksena seké sosiaalipoliittisella laajemmalla tasolla.

Edistettéessa osallisuutta on huomioitava, ettd yksilolla on suhde moniin erilaisiin yhteisoi-
hin, joiden erittely osallisuuden edistdmisen kannalta on tarkedd. Myos valta-ulottuvuus on
tarkedd huomioida, jotta voitaisiin valttdd ndenndistéd osallisuutta. Osallisuutta vahvistetta-
essa taytyy eritella toisistaan sosiaalisen osallisuuden edistaminen ja osallisuuden edistami-
nen poliittisin toimenpitein. Sosiaalisen osallisuuden edellytyksen& on sosiaalisten suhteiden
vahvistaminen, jolloin puhutaan myds yhteisollisyyden ja ryhméailmididen huomioon otta-
misesta. Sosiaalista osallisuutta edistettdessa taytyy ottaa huomioon erityistarpeessa olevat,
mutta myds kaikkia osapuolia koskevat toimet. Osallisuuden edistdminen poliittisin toimen-
pitein taas korostaa vallan jakamista ja osallistamista paatoksentekoon. Osallistamisen kei-
not on syyta erottaa, ettei keinoja kaytetd vaarinpain. Esimerkiksi nuorisovaltuuston kokoa-
misella ei vaikuteta nuorisoryhmien hankaliin sosiaalisiin suhteisiin tai ryhméatoiminnan ke-
hittdminen ei automaattisesti vaikuta politiikkaan. Osallisuuden edistdminen on sosiaalista
ja poliittista toimintaa, jossa taytyy huomioida yhteisollisyys ja kuulumisen kokemukset,
seka ratkaista poliittisen toiminnan kautta ongelmia. (Kiilakoski, Gretschel & Nivala 2012,
16-18.)
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Sosiaalista osallisuutta tarkasteltaessa sosiaalisina suhteina Bill Reimer (2004) jaottelee so-
siaalisen osallisuuden sosiaalisten suhteiden tasolla neljaan eri kategoriaan: markkinasuhtei-
siin, byrokraattisiin suhteisiin, assosiatiivisiin suhteisiin ja yhteisollisiin suhteisiin. Markki-
nasuhteet sisaltavat vaihtamisen periaatteen, tyon, koulutuksen, tiedon, palveluiden ja tava-
roiden vaihdon seké varallisuuden. Byrokraattiset suhteet ovat asemaan ja rooleihin liittyvia
madrittelyja, jotka kuvastavat henkilon oikeuksia ja velvollisuuksia, kuten kansalaisuus tai
ty6ttdmyys. Assosiatiiviset suhteet liittyvat henkildiden yhteisiin intresseihin, kuten harras-
tukset, kerhot tai uskonnolliset yhteisot. Yhteisolliset suhteet edellyttévét jaettua identiteet-
ti4, kuten perhe ja ystdvat. Sosiaaliset suhteet ovat yhteydessa toisiinsa ja painottuvat ja toi-
mivat eri tavalla liittyen suhteessa aikaan, paikkaan ja kontekstiin. Tyoikaiselle markkina-
suhteet merkitsevat enemman kuin elékkeelle jaaneelle, kun taas elékelaisella voivat painot-
tua byrokraattiset tai yhteisolliset suhteet. Reimerin mukaan sosiaalinen osallisuus on aina
suhteessa aikaan ja paikkaan. Se on ennemmin dynaaminen ja prosessinomainen kuin py-
syva tila. Se on moniulotteinen ja esiintyy monilla tasoilla yksilén tasolta yhteisoon. Yksit-
taisen ihmisen sosiaalinen osallisuus koostuu hanen sosiaalisista suhteistaan, sosiaalisesta
toimintakyvystéan ja osallisuuden kokemuksesta. (Reimer 2004, 77-83; Leeman ym. 2015,
4; Leeman & Hamél&inen 2016, 589.)

Sosiaalinen osallisuus sisaltaa erottamattomasti tunneperaisen, kokemuksellisen yksilonako-
kulman. Sosiaalista osallisuutta tarkastellaan tutkielmassani padosin kokemuksellisena tun-
teena. Sosiaalinen osallisuus on kokemuksellisena tunteena henkilokohtainen ja subjektii-
vinen ilmid. Se on kuulumisen tunnetta yhteisoihin ja yhteiskuntaan kuin myos subjektiivi-
nen kokemus omista vaikutusmahdollisuuksista. Vuorovaikuttaminen on olennainen osa
osallisuutta, niin kuin myos osallistuminen ja molemmat vaikuttavat osallisuuden kokemi-
seen. Subjektiivinen kokemus osallisuudesta vaihtelee ihmisten vélilla paljon, mika tarkoit-
taa sitd, ettd ulkoapdin tarkasteltuna samanlaiselta vaikuttava tilanne voi merkit& hyvin eri-
laisia subjektiivisia kokemuksia sosiaalisesta osallisuudesta. On siten mahdollista, etta ih-
minen voi kokea itsenséd hyvinkin osalliseksi verrattain vahalla osallistumisella, kun verra-
taan toiseen ihmiseen, joka osallistuu hyvin ahkerasti. (Leeman ym. 2015, 3-5; Leeman &
Hamaéldinen 2016, 590; Raivio & Karjalainen 2013; Sarkel4d-Kukko 2014, 34-50; Pajula
2014, 11-21.)
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Vaikka yksilon kokemus osallisuudesta on aina yksilollinen, on osallisuus muistettava suh-
teuttaa kokonaisuuteen. Taytyy huomioida mihin osallisuuteen yksilon kokemusta suhteute-
taan ja kuka osallisuutta kulloinkin méérittelee ja miten. Osallisuuden maérittelija on voinut
asettaa osallisuudelle méé&ritelmén, johon tietyn ihmisryhmén osallisuuden kokemukset eivét
asetu. Pohdittavaksi jd& minké&laista osallisuutta tunnistetaan ja tunnustetaan. (Sarkela-
Kukko 2014, 35-49.) On tarkedd huomioida kuka osallisuuden madrittelee. Tiettyjen ihmis-
ryhmien kokemukset eivat vélttamatta taivu tunnustettuihin osallisuuden maaritelmiin. Ke-
hitysvammaisten ihmisten osallisuutta tarkasteltaessa on myds tunnistettava ryhmén mah-
dollinen erityisyys. Esimerkiksi jos henkil6lla on kehitysvamman tuomien ominaisuuksien
vuoksi suuria haasteita juuri sosiaalisessa vuorovaikuttamisessa, voi olla merkityksellista
huomioida, ettei sosiaalinen osallisuuden kokemus valttamaétta perustu juuri syvalliselle vuo-

rovaikutukselle, vaan kokemus saattaa syntyd ennemmin jonkun muun asian perusteella.

Kehitysvammaisten ihmisten arkielamaa tutkinut Susan Eriksson kayttaa késitetta sosiaali-
nen osallisuus kasitellessaan osallisuutta ja inkluusiota, joiden vastakohdaksi han hahmottaa
sosiaalisen ekskluusion ja ulossulkemisen. Osallistuminen sosiaaliseen elamaan lisaa hyvin-
vointia, joten sosiaalinen vuorovaikutus ja ystavyyssuhteiden solmiminen on erittdin tar-
kedd. Vapaa-ajan aktiviteettien osallisuus ovat tarkedssa osassa muodostamassa sosiaalisia
identiteetteja ja siten luomassa yksilon itsearvostusta ja sosiaalisia kykyja. Sosiaalinen ulos-
sulkeminen erilaisista ryhmista ja yhteisoistd vaikuttaa suuresti kehitysvammaisen ihmisen
eldmdan ja sosiaalisiin suhteisiin, milla on kauaskantoisia vaikutuksia. Erilaisuudesta joh-
tuva syrjintd voi vaikuttaa halukkuuteen pyrkia tyoelamaéan, hdmartdd ymmarrysta omista
kyvyista ja viedd uskalluksen osallistua yhteisdiden toimintaan. Osallisuudessa on tata
kautta kyse sosiaalisen identiteetin ulottuvuuksista, joita pitdisi pystya toteuttamaan ilman
syrjintdd. Sosiaalisen osallisuuden ollessa vammaispoliittinen tavoite, tulee pyrkia ulossul-

kemisen ehkéisyyn rakenteellisella ja arkielamén tasolla. (Eriksson 2008, 95, 175-176.)

Erikssonin tutkimuksessa (2008, 178) kehitysvammaisten ihmisten elaméssa oli paljon haas-
teita sosiaalisen elaménalueen osallisuuksissa ja haastatellut ihmiset olivat kohdanneet pal-
jon sosiaalista ulossulkemista, eikd yhteisoihin osalliseksi pdadseminen ollut ongelmatonta.
Tutkimuksissa kehitysvammaisten ihmisten kokemuksissa yhteisdon kuulumisesta ja sosi-
aalisista suhteista Anneli Ohman (1992) esittaa kehitysvammaisista suurimmalla osalla ol-
leen ystavyyssuhteita, mutta huolimatta ystavien maarasté heilla oli myos yksindisyytta ja

seuran kaipuuta. Suhteet vanhempiin ja sukulaisiin olivat tarkeité ja heitd tavattiin usein.
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Tyopaikan sosiaaliset suhteet nayttaytyivat merkityksellisinad. (Ohman 1992.) Minna Saari-
sen tutkimuksessa kehitysvammaisten opiskelijoiden yhteisoissa leimasi sosiaalisia suhteita
se, ettd sosiaaliset suhteet olivat harvoja ja koostuivat pitkélti perhesuhteista, eli iakkaiden
vanhempien, sukulaisten tai naapuruussuhteiden muodostamista suhteista. Suhteisiin liittyi
paljon hoitamis- ja viranomaissuhteita. Suhteita ikatovereihin ei ollut paljoa, eik&d mydskaan
niin sanottuja vertaissuhteita vammaisiin ollut olemassa. Suhteet muuttuivat ja vaihtuivat
tiuhaan. Kaikki tutkimukseen osallistuneet toivoivat ystavia ja eritoten vammattomia ysta-
vid. Saarinen pééttelee syiksi poissulkevat ja jaykét ajattelutottumukset seké yhteisollisyy-
den ja auttamiskulttuurin rapautumisen ja sosiaalisten taitojen heikentymisen. (Saarinen
2012, 216-217.)
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkielman tavoite

Tutkielman tavoitteena on kuvata kehitysvammaisten ihmisten kokemuksia sosiaalisesta
osallisuudesta suhteessa yhteisoihin. Tutkielmani tutkimusote on laadullinen ja sen tieteen-
filosofisena lahtokohtana on fenomenologinen ldhestymistapa tutkia todellisuutta ihmisten
kokemusten kautta. Fenomenologisessa tutkimuksessa keskitytadn kokemuksiin ja niiden
ajatellaan syntyvén vuorovaikutteisessa suhteessa ympariston ja ympéaroivan todellisuuden
kanssa. Tavoitteena on tutkia ihmisen suhdetta hdnen omaan eldméntodellisuuteensa. Feno-
menologisen ajattelun mukaisesti jokainen ihminen muodostaa merkityksié suhteessa yhtei-
soon. Vaikka merkitykset syntyvét yhteiséllisesti, niin kokemukset ovat erilaisia. (Laine
2001, 26-30.) Tutkielmassani kehitysvammaisten ihmisten kokemukset ndhdaan muodostu-
neen heille merkittavien elaméakokemusten ja yhteison vaikutteiden kautta. Kokemuksia tar-

kastellaan yksiléiden omina ainutlaatuisina kokemuksina.

Tutkielmani paatutkimuskysymyksenéd on tarkastella kehitysvammaisten ihmisten koke-
muksia sosiaalisesta osallisuudesta yhteisOissédan. Tarkentavia kysymyksia ovat: Mitd ja
minkalaisia ovat ihmisten yhteis6t? Mita esteitd osallisuudella on ja miké taas on tukenut

osallisuutta? Millaisia ovat tutkimukseen osallistuvien ihmisten sosiaaliset suhteet?

4.2 Tutkimusmenetelma

Tutkielman aineistonkeruumenetelmé oli laaja puolistrukturoitu teemahaastattelu, jonka ta-
voitteena oli saada kattava aineisto kasaan. Valitsin haastattelun, koska tavoitteena oli saada
tietoa kehitysvammaisten ihmisten omista kokemuksista ja arvioin heidan kokemuksien tu-
levan parhaiten esille heidan itsensa kertomina. Tutkimuskysymykselle sopivaa valmista ai-
neistoa ei 10ytynyt.

Valitsin haastattelumenetelméksi teemahaastattelun, koska ajattelin sen sopivan kohderyh-
mélleni ja tutkielmani aiheeseen parhaiten. Teemahaastattelussa haastateltavien kanssa kay-
daan lapi tutkijan ennalta valitsemat teemat. Haastattelu ei kuitenkaan etene tarkan struktu-
roidusti, eika kysymyksilla ole tarkkaa jarjestysté tai muotoa. Suunnitellut teemat kuitenkin
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kaydaan lapi. (Eskola & Vastamaki 2015, 29.) Valmistelin teemahaastattelulle useita aihe-
alueita ja kysymyksia, joiden kokonaisuudesta muodostui monipuolinen kuva haastatelta-

vien sosiaalisesta osallisuudesta.

Puolistrukturoidussa teemahaastattelussa haastattelun teemat ovat kaikille haastateltaville
samat, mutta haastattelu ei ole tiukasti strukturoitu. Puolistrukturoidussa haastattelussa an-
netaan merkitys ihmisten omille tulkinnoille ja merkityksille sekd huomioidaan niiden syn-
tyvan yhteisessa vuorovaikutuksessa. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 48.) Valitsin puolistruktu-
roidun haastattelun, jotta antaisin tilaa myos haastatteluiden aikana vuorovaikutuksessa syn-
tyville aihealueille. Halusin antaa haastateltaville mahdollisuuden tuoda esiin sellaisia tee-
moja, joita en ollut haastattelijana suunnitellut haastattelurunkoon. Sisallytin teemahaastat-
telun runkoon laajasti kaikki eldmanosa-alueet, joissa voisi olla sosiaalisia suhteita ja yh-
teisOitd. Kartoitin haastateltavien sosiaaliset verkostot ja heille itselleen merkitykselliset
henkil6t ja suhteet. Siséallytin teemoihin myos aikaisempia kokemuksia elaménvarrelta seka
toiveita ja haaveita tulevaisuuden suhteen. Teemat olivat osittain johdettu aikaisemmista so-

siaalisia suhteita ja osallisuutta koskevista tutkimuksista.

Varauduin runsailla kysymysmaéarilla myos siksi, etten etukdteen voinut arvioida, kuinka
keskustelunomaisia tilanteita haastatteluista syntyisi. Haastattelut voivat olla itsestaan suju-
via, jolloin kysymyksia ei tarvita paljoakaan, mutta haastattelut voivat olla myos sellaisia,
joissa jokaista asiaa taytyy kysya erikseen (Eskola & Vastamaki 2015, 36). Pyrin varautu-
maan siihen, ettd kehitysvammaan voi liittyd vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaitoihin liit-
tyvia haasteita, jolloin keskustelun eteneminen voisi vaatia enemmaén eteenpdin vievia kysy-

myksié.

4.3 Haastatteluiden toteutus ja tutkimushenkil6t

Tutkielmassa tutkitaan kehitysvammaisten ihmisten kokemuksia sosiaalisesta osallisuudesta
yhteisoisséén ja tavoitteena oli lahestyd kokemuksia kehitysvammaisten ihmisten itsensa
kertomana. Hain haastateltavia erddn kaupungin vammaispalveluiden kautta. Kaupungin ja-
tan tutkielmassa mainitsematta suojellakseni haastateltavien anonymiteettid. Saatuani kau-
pungilta tutkimusluvan olin yhteydesséd yhteen kaupungin ryhmékodeista, jonka esimiehen
jaohjaajien kautta paasin esittelemaan tutkielmaani ryhmékodille. Valitsin ryhmakodin silla
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perusteella, ettd sen yhteydessd tyoskenteli myos tuetusti asuville henkilGille tarkoitettu
tyontekija. Valitin ryhmdakodin ohjaajille tietoa tutkielmasta, jotta he pystyivat pyytdméaan

kiinnostuneita ihmisid kuuntelemaan esittelyn tutkielmasta.

Esittelin tutkielmani ryhmakodissa sovittuna ajankohtana ja jaoin ryhmakotiin selkokielisen
esitteen tutkielmasta. Esittelyn jélkeen ohjaaja esitteli tutkielman vield niille henkilGille,
jotka eivat olleet paasseet paikalle. Sovin ohjaajien kartoittavan halukkaat osallistujat vasta

esittelyn jalkeen, jotta ihmiset saisivat miettia rauhassa halukkuuttaan osallistua.

Tavoittelin tutkielmaani taysi-ikéaisia, lievasti kehitysvammaisia ihmisid. Kehitysvamman
asteen tarkka rajaaminen ei ollut tutkielman kannalta tarkedd, mutta tutkimusryhmaén erityi-
syyden huomioon ottaen ajattelin lievan kehitysvammaisuuden olevan itselleni aloittelevana

tutkijana helpompi huomioida paremmin.

Haastatteluun ilmoittautui nelja ihmistd. Sovin kaikkien haastateltavien kanssa heille sopivat
ajat ja paikat, missa ja milloin voisimme toteuttaa haastattelut. Haastattelut toteutettiin
touko-kesékuussa 2015 ja ne olivat kestoltaan 45-60 minuuttia. Haastattelut &anitettiin nau-
hurilla. Haastateltavat valitsivat haastatteluiden toteuttamisen heiddn omissa kodeissaan,
mika vaikutti parhaalta vaihtoehdolta ajatellen haastateltavien nakokulmaa. Haastateltavien
kotona tehdyissé haastatteluissa ollaan haastateltavalle tutussa ymparistdssa. Silloin toimi-
taan hanen alueellaan ja ehdoillaan, eiké haastattelupaikassa ole haastattelijan roolia koros-
tavia elementtejd, kuten esimerkiksi tyopoytaé. (Eskola & Vastamaki 2015, 30-31.) Annoin
haastateltavien itse maaritella kotonaan, missé haastattelu toteutetaan. Kaikki haastateltavat

paatyivat siihen, ettd istuimme keittion pdydén &aressa vastatusten.

Ennen virallisen haastattelun aloittamista juttelimme kaikkien haastateltavien kanssa ensin
epavirallisemmin. Haastatteluihin on hyva sisallyttdd alussa kaytavaa niin sanottua esipu-
hetta sekd lisaksi keventdvaa puhetta haastattelun aiheiden vélilla (Eskola & Vastamaki,
2015 32-33). Esipuhe oli tarkeaa, jotta padsimme hyvéaan puheyhteyteen ja ymmarsimme
toisiamme paremmin. Kavin myos viela l1&pi haastattelun ja tutkimuksen tarkoituksen. Séi-
Iytin suhteellisen rennon tyylin lapi haastattelun ja pyrin olemaan mahdollisimman selked.
Koetin vélilla mahdollistaa kevedmpéé keskustelua, ettei keskustelu siirtyisi vain teemasta

teemaan ja tarjota siten haastateltavalle tilaa tuoda esille omia keskustelunaiheita. Osan haas-
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tateltavien kanssa jaimme Vvélilla keskustelemaan heille tarkeist aiheista. Osan kanssa vali-
puhetta ei luontevasti syntynyt, joten siirryimme teemojen mukaisesti eteenpéin. Haastatel-

tavat kuuntelivat ja vastasivat kysymyksiin tarkasti seké tekivat tarkentavia kysymyksia.

Haastattelin kaikki nelj& tutkimukseen ilmoittautunutta henkil6d. Haastateltavien sukupuo-
lijakauma oli tasainen: kaksi naista ja kaksi miestd. Haastateltavien ik&jakauma vaihteli va-
lillda 25-39. Kolme heisté asui tuetusti yksin omissa asunnoissaan ja yksi asui asuintoverin
kanssa ohjatusti. Kehitysvammaisten ihmisten asumismuodot on jaoteltu perinteisesti seu-
raaviin ryhmiin: tuettu asuminen, ohjattu asuminen ja autettu asuminen. Tuettu asuminen
merkitsee tavanomaisesti omassa asunnossa asumista ja melko itsendista elaméaé, jonka pul-
matilanteisiin on saatavilla ohjausta. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 158.) Ohjatusti asuva
haastateltava asui ryhmakodin yhteydessé olevissa tukiasunnoissa ja sai siten ohjauksellista
tukea ryhmakodin ohjaajilta. Tuki ei ole kuitenkaan verrattavissa autettuun asumiseen ryh-
mékodin puolella. Kaikki haastateltavat olivat asuneet samalla asuinalueella pidempééan ja

olivat siten eldneet samassa tutussa ymparistossa pitkaan.

4.4 Aineiston kasittely ja analysointi

Aloitin aineiston késittelyn suorittamalla ensin nauhoitettujen haastatteluiden litteroinnin.
Aineisto litteroitiin kokonaisuudessaan ja sité oli yhteensé 72 sivua pistekoolla 12 ja riviva-
lilla 1,5. Tutkielman analyysimenetelmaksi valitsin soveltaa sisédllonanalyysia. Siséllonana-
lyysissa pyritadn tuottamaan tiivis kuvaus ilmiostd, jota tutkitaan. Siséllénanalyysissa ana-
lysoidaan teksteja ja niistd etsitddn merkityksid. Tutkittavaa aineistoa pyritdédn kuvaamaan
sanallisesti. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 103-106.)

Tutkielmaani sopivin siséllonanalyysin tapa oli soveltaa teorialahtdista sisallénanalyysia.
Valitsin teorialahtdisen analyysin, koska tutkielman tekoani ohjasi pitkalti aikaisempi tutki-
mustieto aiheesta. Sisallonanalyysia voidaan tehda aineistolahtoisesti, teoriaohjaavasti tai
teorialahtdisesti. Aineistolahtdisessa analyysissa pyritdadn luomaan teoreettinen kokonaisuus
tutkimusaineistosta ilman aikaisemman tiedon vaikutusta. Teorialdht6inen analyysi taas no-
jaa tiettyyn teoriaan tai viitekehykseen ja tutkittava ilmié maaritelladn sen mukaisesti. Teo-
riaohjaavassa analyysissa teoreettiset kytkennat toimivat analyysin tekemisen apuna ja teo-

rialla pyritddn tukemaan uuden tutkimuksen tekemistd. Havainnointia ohjaa jokin ennalta
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tiedetty asia, jolloin sen teoretisointi mahdollistuu. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 91-113.) Teo-
rialahtoisen sisallonanalyysin valintaani ohjasi aikaisemmin tehty laaja tutustuminen tutkiel-
mani aiheeseen liittyvaan kirjallisuuteen ja tutkimukseen. Tutkimustehtdva muotoutui aikai-
sempien tutkimusten pohjalta, eiké puhtaasti aineistolahtéinen analyysi olisi ollut enda mah-
dollista. Tutkielmani viitekehys muodostui kehitysvammaisten ihmisten sosiaalisia suhteita
kasittelevien tutkimusten nakokulmista sek& osallisuus-kasitteen ja muiden tutkielman kes-

keisten kasitteiden pohjalta.

Aluksi syvennyin lukemaan litteroitua aineistoani uudestaan ja uudestaan. Ensin aineisto
koodattiin eli pilkottiin yksityiskohtaisiin paloihin. Koodaamisella jasennetdén tutkijan mie-
lestd tarkeita asioita aineistosta ja tehdaan sisadn kirjoitettuja muistiinpanoja. Ne toimivat
apuvélineena tekstin kuvailuun ja aineiston jasentamiseen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 92.)
Kavin aineistoa lapi koodaten sita varikynin ja etsien tutkielmani aiheen kannalta olennaisia
koodeja, jotta saisin paremman kéasityksen minkalaiset koodit esiintyvét kussakin kohtaa ai-
neistoa. Koodaaminen auttoi pureutumaan ja erittelemaan mielenkiintoisia pieniékin havain-
toja, joilla oli merkitystd haastateltavien sosiaalisten suhteiden ja osallisuuden kokonaisuu-

den kannalta. Koodaus oli sisallonanalyysin ensimmainen vaihe.

Siirryin koodaamisen jalkeen soveltamaan teorialdhtdisen analyysin seuraavaa vaihetta, eli
ryhmittelemaan aineistoa. Siséllénanalyysissa aineisto pilkotaan pieniin osiin, joita pyritaan
kasitteellistam&&n (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-118). Aineiston koodaamisen jélkeen, en
kuitenkaan pyrkinyt toteuttamaan késitteellistamistd, vaan ryhmittelin koodeja uudenlaisiksi
kokonaisuuksiksi analyysirungon mukaisesti. (Ks. Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-118.) Pyrin
I6ytdmaan myos analyysirungon ulkopuolelle jadvia huomiota. Padosin kokonaisuudet mu-
kailivat teemahaastattelun teemoja, mutta niiden ulkopuolisiakin kokonaisuuksia muotoutui.
Analyysirungon kokonaisuudet muodostuivat aineistossa ilmenevista yhteisoista ja sosiaali-
sista suhteista seka liséksi esimerkiksi taloudellisista tekijoista ja haastateltavien aktiivisesta

roolista.

4.5 Tutkimuseettinen pohdinta

23



Ihmistieteellisen tutkimuksen tutkimusetiikan lahtokohtana on aina ihminen, jonka itsemé&é-
rédmisoikeutta ja loukkaamattomuutta kunnioitetaan tutkimuksen alusta loppuun. Tutkitta-
vien vahingoittamista valtetaan tietoisesti ja yksityisyyttéa suojellaan. Myos tutkimuksen eet-
tisista periaatteista tulee raportoida tarkasti. (Rauhala & Virokannas 2011, 251.) Sosiaalityon
tutkimuksessa tutkimuseettinen arviointi tulisi huomioida kaikissa tutkimuksen vaiheissa ja
valinnoissa. Eettisesti kestdvassé sosiaalityon tutkimuksessa ei tulisi ainoastaan vélttaa va-
hingon aiheutumista, vaan pyrkia hyodyllisyyteen tutkimukseen osallistuville ihmisille.
(Pohjola 2003, 59; Rauhala & Virokannas 2011, 238.)

Pyrin sailyttdmaan tutkimuseettisen pohdinnan l&pi tutkielman teon ja kiinnittdma&éan siihen
erityistd huomiota suunnitteluvaiheesta alkaen. Tutkielman aiheen valinta on jo eettinen ky-
symys. Mietin tutkimussuunnitelmaa tehdessani, kuinka toisin mahdollisimman kunnioitta-
vasti itse asianomaisten eli kehitysvammaisten ihmisten ddneen kuuluviin tutkielmani
kautta. Tutkielman tekijana koin tarkedksi valita tutkielman aiheen siten, etta pystyisin nos-

tamaan esiin sellaisten ihmisryhmien kokemuksia, joita emme tavallisesti kuule.

Kehitysvammaisten ihmisten elaméa tutkitaan usein muiden ihmisten kokemusten, kuten
omaisten ja hoitajien kautta. My®os siksi pidin merkityksellisend haastatella kehitysvammai-
sia ihmisia. Tiedostin valintani vaativan erityistd huomiota tutkimuseettisen arvioinnin puo-
lesta, koska kehitysvammaisia ihmisié voidaan pitaa erityisen haavoittuvana ryhmanéa. Sosi-
aalitieteellisen tutkimuksen eettisessa keskustelussa kiinnitetddn huomiota tutkimusta tehta-
van usein ihmisten kanssa, joiden itsemaéarddminen on heikompaa ja tilanteiden arvioinnin
kyky voi olla heikentynyt. Tutkimuseettisid periaatteita on korostettava erityisesti, kun tut-
kimusta tehdadn naiden ryhmien kanssa. Syina haavoittuvuuteen voivat olla useat tekijét,
esimerkiksi kehityspsykologiset tekijat tai marginaalisessa asemassa oleminen. Eettisten pe-
riaatteiden korostamisella pyritddn takaamaan tutkittavien itsemaaradmisoikeus, yksityisyy-
den kunnioittaminen ja vapaaehtoisuus osallistua tutkimukseen. (Nikander & Zechner 2006,
515; Rauhala & Virokannas 2011, 242.)

Osallistumisen vapaaehtoisuutta huomioin esittamalla tutkielmani ja sen tavoitteen potenti-

aalisille haastateltaville siten, ettd ihmiset saivat jaddé rauhassa miettimaan halukkuuttaan

osallistua. Sen jélkeen he saivat ilmoittaa asiasta tutulle ohjaajalle, joka valitti tiedon mi-
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nulle. Korostin osallistumisen olevan taysin vapaaehtoista ja ettéd tutkimukseen osallistumi-
sen voi keskeyttdad milloin tahansa. Tutkimusta tehtdessa taytyy ottaa huomioon, ettei osal-

listumiseen painosteta, vaan asiaa saa pohtia (Rauhala & Virokannas 2011, 240-241).

Vuorovaikutteiset haastattelutilanteet vaativat haastattelijan puheenkayttdtavan huomioi-
mista. Koukeroista tieteellistd puhetta ei tule kdyttad, vaan haastattelijan taytyy I0ytéa tilan-
teeseen sopiva puhetyyli. Puhetyylin tulee tukea tilannetta seka sopia haastateltavan kanssa
kaytavaan keskusteluun. (Eskola & Vastamaki 2015, 32-44.) Kohderyhméni huomioon ot-
taen minun taytyi haastattelijana olla tarkka mahdollisimman selkeésta puhetyylista ja huo-
mioida helposti ymmarrettavé vuorovaikuttaminen. Varauduin siihen, ettd minulle haastat-
telijana olisi valilla haastavaa ymmaértaa haastateltavaa ja toisaalta, ettd en osaisi valittaa
kysymyksiani haastateltavalle sopivalla tavalla. Sopiva keskustelutyyli 16ytyi kussakin haas-
tattelussa pikkuhiljaa tutustumisen jalkeen ja mielestani suurimmilta vaarinkasityksilta véal-
tyttiin.

Huomioin haastattelun aikana myds mahdolliset vaikeat puheenaiheet sekéd haastateltavan
mahdollisen vasymyksen. Haastattelutilanteissa tutkittava voi kieltdytya keskustelemasta ai-
heista, joista ei halua puhua (Rauhala & Virokannas 2011, 241). Haastatteluissa ei tullut
esille sellaisia keskustelunaiheita, joista haastateltavat eivat olisi halunneet keskustella ja
kaikki haastateltavat olivat haastatteluiden lopuksi sita mieltd, etta haastattelutilanne oli ollut

mukava.

Haastateltavien anonymiteettia suojeltiin tutkielman alusta lahtien, eikd haastatteluun osal-
listumisesta jaanyt tietoa kuin minulle, ohjaajalle ja haastateltavalle. Tutkimusaineistoa on
séilytetty huolellisesti vain tutkielman tekijan saatavilla olevissa tiedostoissa ja tulosteissa.
Tutkimustulosten raportoinnissa haastateltavat nimettiin vain numeroin. Raportista haivytet-
tiin lilan yksityiskohtaiset ja tunnistettavat piirteet ja kuvaukset, eika haastateltaviin liitetty

montaa sitaattia haastateltavaa kohden.

Erityisen haavoittuvan ryhmén korostaminen haavoittuvana paitsi suojelee kohderyh-
maansd, mutta saattaa my0os riisua ryhmalta toimijuutta ja alleviivata marginaalisuutta. Suo-
jelusta voi tulla ylisuojelua. (Nikander & Zechner 2006, 515.) Marginaaleja ihmisryhmia ei
pitéisi sulkea pois tutkimuksen piiristd, koska silloin ihmiseldméstd ja& olennaisia puolia

tutkimatta. Ihmisille tulisi antaa mahdollisuus tulla kuulluksi ja nahdyksi omilla ehdoillaan.
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(Kuula 2006, 147.) Tutkielman tavoitteena oli korostaa osallistujien toimijuutta ja osalli-
suutta valitsemalla heidat tutkielman informanteiksi. VVastuulleni jai arvioida haastateltavien

kyky péattada haastatteluihin osallistumisesta.

Arvioin kaikkien haastateltavien olevan kykenevadisia tekeméan paatoksen osallistumises-
taan tutkimukseen. Haastateltavien kanssa keskusteltiin useampaan kertaan tutkimuksesta ja
sen tarkoituksesta aina esittelyvaiheesta haastattelun paattymiseen saakka. Haastateltavat
vaikuttivat hyvin informoiduilta ja pystyivat késittelemaan tutkimuksen aihealueita suju-
vasti. Haastateltavat eivat kuuluneet sellaiseen kehitysvammaisten ihmisten ryhmaan, kuin
esimerkiksi vaikeasti kehitysvammaiset ihmiset, joiden kohdalla henkil6 ei itse pystyisi il-

maisemaan paatosté osallistumisesta ja ymmarrystaan kasiteltavista aiheista.

Tutkimuseettisesti on tarke&da huomioida tutkielman tekijan oma positio. Tdmén tutkielman
tekij& on ei-kehitysvammainen ihminen, jolla ei ole omakohtaista kokemusta vammaisuu-
desta. Vammaistutkimuksen piirissa tutkijan ei-vammaisen tai vammaisen identiteetin mer-
Kityksestd ja uskottavuudesta on tullut tarked aihe. Ei-vammaisen tutkijan tulisi kyseenalais-
taa oma ymmarrys vammaisten ihmisten kokemusten tutkimisesta. Pohdittavaksi tulee ei-
vammaisen tutkijan kyky tuottaa vammaisten ihmisten subjektiivisista kokemuksista uskot-
tavaa kuvausta ilman, etta tutkimukseen vaikuttavat omat vammattomat kokemukset. (Veh-
mas 2005, 136-137.) Tutkielman tekijand minulla oli oma positioni, joka osaltaan vaikutti
tutkielman tekoon. Se on voinut vaikuttaa siihen, minké&laisia osallisuuden kokemuksia tut-
kielmassa korostan ja osasinko tarttua ja tavoittaa niitd osallisuuden kokemuksia, joita en

alustavasti osannut etsia.

Ei-vammaisen tutkijan roolin merkitystd on tarkeéd pohtia, mutta juuri kehitysvammaisten
ihmisten kokemusten tuominen teoreettiselle tasolle tarvitsee sellaisten ihmisten apua, jotka
pystyvat heidan ddnensé huomioimisen liséksi tuottamaan filosofisesti patevid argumentteja
ja kantoja. Téssa tapauksessa ei-vammaisen tutkijan taytyy tunnistaa oman identiteettinsa ja
etuoikeutetun sosiaalisen asemansa vaikutukset tutkimukseen. (Vehmas 2005, 136-137.)
Ei-vammaisen position lisaksi otin huomioon sen, ettd olen tehnyt t6ité kehitysvammaisten
ihmisten ohjaajana erilaisissa kehitysvammaisille ihmisille suunnatuissa palveluissa. Se on
osaltaan auttanut tutkielman teossa, koska minulla on kokemusta kehitysvammaisten ihmis-

ten kanssa toimimisesta, mutta toisaalta pitkd&n ohjaajan roolissa tydskentely on myds voi-
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nut tavallaan kapeuttaa katsettani. Huolellinen perehtyminen sosiaaliseen vammaistutki-
mukseen auttoi etuoikeutetun asemani tarkastelussa. Esimerkiksi sosiaaliseen vammaistut-
kimukseen perehdyttyédni aloin kiinnittdd enemman huomiota ympérdivaan yhteiséon ja

asenteisiin kehitysvammaisen ihmisen ominaisuuksien sijaan.
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5 KEHITYSVAMMAISTEN IHMISTEN KOKEMUKSIA SO-
SIAALISESTA OSALLISUUDESTA YHTEISOISSA

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd, minkélaisia kokemuksia kehitysvammaisilla ihmisill&
on sosiaalisesta osallisuudesta yhteisoissa. Tavoitteena oli tarkastella minkalaisia yhteisoja
ja sosiaalisia suhteita heidan elamassé oli. Tassa luvussa esittelen tutkielman tulokset. Esit-
telen tulokset kaymalla 1&pi kehitysvammaisten ihmisten eldméssa olevat yhteisot ja samalla
esittelen haastateltavien kokemuksia sosiaalisesta osallisuudesta kussakin yhteisossa. Lo-
puksi erittelen aineistosta sosiaalista osallisuutta tukevia tekijoitd seké sosiaalista osalli-

suutta heikentavié tekijoita.

5.1 Tiivis osallisuus lapsuudenperheen ja suvun yhteisoissa

Tutkielmani haastateltavat kokivat vanhemmat ja sisarukset yhdeksi laheisimmista yhtei-
sOistaan. Lapsuudenperhe muodosti merkittdvan yhteison haastateltaville. Lapsuudenper-
heet ja muut sukulaiset asuivat tavanomaisesti haastateltavien lahella. Perheen l&heisyys ko-
ettiin hyvéksi ja tarkedksi asiaksi ja perheenjaseniin pidettiin tiiviisti yhteyttd. Perheeseen
saatettiin laskea myds isovanhemmat seké sisarusten lapsia. Mainitut sisarusten lapset ja iso-
vanhemmat saivat puheissa tarkean ja laheisen roolin. Heistd haastateltavat kertoivat spon-
taanisti enemmankin, minka tulkitsen merkitsevén heidén tarkeyttaan. Perheenjaseniin saa-
tettiin jopa tormatd kadulla ja heihin pyrittiin pitdmaan puhelimitse yhteytta tai jopa néke-
maan paivittain. Perheen tarkeda roolia merkitsi myos, kuinka paljon haastateltavat viettivat

ajallisesti vapaa-aikaa perheen parissa.

T: No kuinka usein sa naat sun vanhempia?
H3: Aika usein. Soittelen joka ilta &idille, usein tormataan tossa kadulla.

Sosiaalisen osallisuuden subjektiivinen kokemus néyttaytyi tarkeimpana tekijana tarkastel-
lessani haastateltavien sosiaalista osallisuutta suhteissa yhteisoihin. Haastateltavan oma ko-
kemus siitg, ettd han on osallinen ja tunsi kuuluvansa yhteiséon, oli tarkein osoitus sosiaali-
sesta osallisuudesta. Tulkitsin osallisuuden kokemuksen olevan sitd merkittdvampad, mita

vahvemmin haastateltava itse tunsi kuuluvansa kuhunkin yhteisoon.
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Yhteis66n kuulumisen osallisuus toteutuu annetusta jasenyydestd, osallistumisesta ja kuulu-
misen kokemuksen tunteesta. Yhteisdon kuulumisesta tunteeseen liittyy myos yksilon osal-
lisuus yhteison jasenten elamaan, toimintaan, vuorovaikutukseen ja mahdollisuuksiin seka
positiivinen tunnesuhde ja Kiinnittyminen yhteisoon ja sen jaseniin. (Nivala 2008, 166171,
296.) Lapsuudenperheen yhteisoon kuulumisen kokemuksen tunne nayttaytyi vahvana kuu-
lumisen tunteena ja kokemuksena osallisuudesta. Perheyhteison sosiaaliseen osallisuuteen
liittyi tunneperdinen kokemus osallisuudesta, toimiminen yhteisdssé ja vuorovaikuttaminen

jasenten kesken seka positiiviset tunnesuhteet jaseniin.

Kehitysvammaisten ihmisten eldmaa tarkastelevissa tutkimuksissa lapsuudenperheen ja van-
hempien merkitys on ollut suuri ja perhe on ollut usein laheisimmaéssa roolissa ihmisten ela-
massa. Esimerkiksi Erikssonin (2008, 31-42) tutkimuksessa korostui vanhempien ja etenkin
aitien rooli tarkeimpana kaikista ihmissuhteista. Samoin Ohmanin tutkimuksessa kehitys-
vammaisten aikuisten sosiaalisista suhteista kavi ilmi, ettd kehitysvammaisten ihmisten suh-
teet vanhempiin ja sukulaisiin olivat erittdin tarkeita ja yli puolet tapasi usein vanhempiaan

ja kolmannes usein sukulaisiaan (Ohman 1992).

Keskusteltaessa perheesta haastateltavat viittasivat juuri lapsuudenperheeseen. Kukaan
haastateltavista ei elanyt parisuhteen kautta perheend, mika erottaa kehitysvammaisia ihmi-
sid vammattomista. Heidan ikdisensd vammattomat ihmiset elavét kehitysvammaisia ikéato-

vereitaan useammin parisuhteen kautta perheena.

Aineistosta lapsuudenperheen suhteen poikkeaa haastateltava, jolla ei ollut en&é lapsuuden-
perhettd, eikéa sisaruksia. Hanella oli tiiviimpi suhde palveluiden kautta tulleisiin yhteiséihin
ja sosiaalisiin suhteisiin. Han vietti enemman aikaa ryhmakodilla seka ryhmakodin ja tyo-
toiminnan kautta tulleiden ystavien kanssa. Hanen sosiaalisesta osallisuudestaan jai tunne-

suhteen kokemuksen tasolla laheinen yhteiso pois, koska hanell4 ei ollut perheyhteisoé.

5.2 Vaihteleva osallisuus seurustelusuhteisiin

Haastateltavilla oli monenlaisia kokemuksia seurustelusuhteista ja haastateltavien suhtautu-

minen seurusteluun vaihteli. Haastateltavista 10ytyi parhaillaan seurusteleva henkild seka
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kokemus siitd, ettei henkil6 ole koskaan kaivannutkaan seurustelukumppania. Seurustelu-
suhteet olivat olleet tarkeitd suhteita, mutta niita ei kuvailtu kovin syvallisiksi. Suhteet olivat
tavallisesti olleet lynyemman puoleisia ja niité oli ollut enimmilladn muutamia. Saattoi olla
my0s epéselvad, miksi suhteet olivat loppuneet. Seurustelusuhteeksi kuvailtiin myos suh-

detta, jossa oltiin yhteydessa kirjeitse.

T: No ootsa seurustellu koskaan? Onko ollu seurustelukumpania?
H2: No joo. On mulla ollu kolme niita.

T: Kolme. Ei oo talla hetkell&?

H2: (Puistaa paataan)

T: Okei. Onks ne ollu pitkia suhteita vai lyhyita?
H2: No mitas luulisit?

T: On ollu lyhyemméan puoleisia?

H2: Nakojaan.

T: Joo. Mutta haaveilisitko, etta olisi kumppani?
H2: Téah?

T: Ottaisitko jos loytyis joku kiva?

H2: Ehka.

Haastateltava kertoi olleensa muutamassa lyhyessé seurustelusuhteessa ja voisi seurustella
uudestaankin, mutta han ei vaikuttanut aktiivisesti haaveilevan seurustelukumppanista, eiké
muuten tuonut esiin etsivansa parisuhdetta. Suhtautumisesta seurusteluun oli tulkittavissa,

ettei seurustelu ollut haastateltavalle helppoa suhteiden ollessa lyhyita.

Aineistossa oli kokemusta myos pidempiaikaisesta seurustelusuhteesta. Parisuhde koettiin
tarkedksi suhteeksi. Tulkitsen merkkina suhteen merkittdvyydesta kihlautumisen ja yhteen
muuttohaaveet. Yhteistd tulevaisuutta suunniteltiin ja haaveiltiin perheen perustamisesta.
Erikssonin tutkimuksessa (2008, 146-148) haastateltujen kehitysvammaisten ihmisten ko-
kemuksissa oli monenlaisia seurustelusuhteita ja erilaisia tarinoita. Huomion arvoisena
Eriksson nosti useammalla haastatellulla olevan etdsuhde seurustelukumppanin kanssa.
Etésuhteessa seurustelevat nakivat tyypillisesti toisiaan harvemmin. Tutkielmani haastatel-
tavan seurustelusuhde oli mydskin etdsuhde, jossa toista paastiin nakeméaén verrattain har-
voin. Erikssonin tutkimuksessa seurustelevien kumppanit asuivat useimmiten vanhempiensa

luona niin kuin tutkielmani haastateltavallakin.

T: No mites sitten kuinka usein s& sun seurustelukumppanin kanssa naat?

H4: No se asuu (toisen paikkakunnan nimi), etta ei hirveen usein tuu nahtya.

T: Niin niin, etté se on pikkasen kauempana. Oisko sulla niinku semmosta toivetta,
etta nakis sitd seurustelukumppania enemman?
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H4: Mm joo. Sinne ei kulkuyhteydet oikein pelaa. Se on 1&hinng, ettd min& kayn
siella.

Erikssonin tutkimuksessa haastateltavat haaveilivat perheen perustamisesta ja lapsista, mutta
kertomuksissa parisuhteiden luonteesta todentui kuitenkin se, ettei itsemaaraamisoikeus pa-
risuhteen ja perheen perustamisen kohdalla toteutunut tdysiméaéaraisesti. Vanhemmat tai vi-
ranomaiset saattoivat kayttaa valtaoikeuksiaan vammaisen henkilén kohdalla suhteessa sek-
suaaliseen itsemaaradmisoikeuteen tai perheen perustamiseen. Muuten seurustelusuhteita oli
saanut olla suhteellisen vapaasti. Keskustelu seurustelusuhteista oli tulevaisuuteen orientoi-
tunutta, esimerkiksi haaveilua seuraavasta nakemisesta, kihlautumisesta, yhteen muuttami-
sesta ja haaveilua naimisiinmenosta. Tulevaisuuteen suuntautuva puhe kuvastaa sitd, etta
kehitysvammaisten ihmisten mahdollisuudet elda tyydyttavaa parisunde-elamaa voi olla yh-
teisOllisella tasolla vaikeampaa kuin vammattomilla ihmisilla. (2008, 150-153.) Tutkielmani
haastateltavan parisuhteen kuvailu oli tulevaisuuteen nojaavaa haaveilua, josta voi paatella
hanenkin elam&éansa mahdollisesti vaikuttaneen l&hiyhteison, tdssa tapauksessa vanhempien

ja hantd tapaavien viranomaisten nakemykset.

Seurustelusuhteilla oli ollut merkitysta haastateltaville, mutta sosiaalisen osallisuuden kan-
nalta ne eivat muodostanet vahvoja osallisuuden kokemuksia. Niihin ei ollut paljoakaan
osallisuutta ja seurustelevalla haastateltavalla kumppanin ndkeminen oli niin harvaa, ettei
parisuhde tarjonnut arkeen osallisuutta. Seurustelusuhteet eivat olleet aikaissmminkaan pit-
kaaikaisia tai tiiviitd suhteita, jossa elettaisiin perheend tai nahtéisiin usein. Seurustelusuh-

teiden osalta osallisuuden kokemukset jaivét paaosin vaillinaisiksi.

Tutkimuksia suomalaisten kehitysvammaisten ihmisten seurustelusuhteista en 16ytanyt juu-
rikaan. Myodskaan perhesuhteista ei ole paljoa tietoa, mutta kehitysvammaisten ihmisten ela-
minen avio- ja avoliitossa on muuhun vaestdon verrattuna vahaisempéa ja vanhempien luona
asuvien aikuisten osuus on lahes kolmannes (Vammaispoliittinen selonteko 2006, 14). Pari-
suhteisiin ja seksuaalisuuteen vaikuttavat edelleen kehitysvammaisten ihmisten l&hipiirin,
kuten vanhempien ja tyontekijoiden késitykset kehitysvammaisten seksuaalisuudesta ja sil-
loin kehitysvammaista ihmisten saatetaan suojella seksuaalisuudelta, eivétka sosiaaliset tai-
dot vélttamatta padse kehittymaan riittavasti (Eriksson 2008, 153). Paattelin kehitysvam-

maisten ihmisten seurustelua, seksuaalisuutta ja perheen perustamista pidettavén viela aina-
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kin osittain tabuna. Suomessa kehitysvammaisten ihmisten perheisté, heidan arjestaan ja tu-
kemisesta ei ole tutkimuksia, eik& niist4 ole kirjoitettu paljoakaan (Mélsa 2015, 4-5). Per-
heitd kuitenkin on ja vanhemmille, joilla on kehitysvamma tai laaja-alaisia oppimisen vai-
keuksia, arvioidaan syntyvan Suomessa vuosittain noin 700 lasta (Puranen 2013). Perheiden
maaré on kasvanut ja sen voidaan olettaa myos kasvavan deinstitutionalisaation edetessd,
sterilisaation tullessa kielletyksi useammissa maissa seka lakeja muutettaessa yhdenvertai-
semmiksi (Llewellyn ym. 2010, 1).

5.3 Moninainen osallisuus ystavyyssuhteisiin

Kaikilla haastateltavilla oli ystavié ja heita pidettiin tarkeénd, mutta ystévien ja ystavyyssuh-
teiden kuvaileminen ei ollut toisaalta helppoa. Ystavistd keskusteltaessa haastattelijan piti

kysyéa useampia tarkentavia kysymyksid, jotta ystavyssuhteiden pohtiminen olisi helpompaa.

T: No sulla oli se tukihenkild mutta onks sulla muuten millaisia ystavia? Tai keta sa
mietit, etta on sun ystavia?

H?2: No. Mikii ystiivii. Ne on noita... Ah md en osaa sanoa. Noita kaiken maailman.
T: Kaiken maailman ystavia?

H2: Mmh.

T: No tuota noin, eli sulla on niinku useampia ystavia

H2: On useampia joo.

T: Joo. Kuinkas usein sa niiden kanssa naat? Nytkin olitko &sken jonkun kaverin
kanssa kun tultiin?

H2: Kaverin kanssa.

T: Joo etté kuin usein tulee tolleen nahtya?

H2: No melkein paivittain.

Haastateltava tuntui pitdvan aluksi kysymysta ystévista jopa vaikeana, mutta keskustelua
vietéessa eteenpdin ystavistd puhuminen tuli helpommaksi. Ystavét olivat tdrkeimmassa roo-
lissa haastateltavalla, jolla ei ollut lapsuudenperhettd. Hanelld ystavyyssuhteet vaikuttivat
korvaavan puuttuvia perhesuhteita. Hanen ystavéverkostonsa oli kaikista runsain ja hén
toimi aktiivisimmin ystdvien kanssa. Han saattoi nahda ystavié lahes péivittdin ja koki heita
olevan riittavasti, mutta oli myos avoin uusille ystavyyssuhteille ja totesi ettd aina ystavia

voi olla lisaakin.

Ystévien kanssa tehtiin monenlaisia asioita. Kaytiin esimerkiksi kerhoissa ja harrastuksissa,

ulkona kévelemassa ja pyordilemassa sekd vierailtiin toisten luona ja juteltiin. Ystévien
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kanssa tavattiin monesti jonkun jarjestetyn ryhman, kuten esimerkiksi kehitysvammaisille
ihmisille tarkoitetun kerhon puitteissa. Itse sovittuja kaverin tapaamisia oli myos, mutta ta-
paamiset toteutuivat usein jarjestetyissé toiminnoissa. Osa haastateltavista piti yhteytta ys-

taviin myds internetissa.

Haastateltavat erosivat kokemuksissa liittyen ystavyyssuhteisiin ja koetussa tyytyvaisyy-
dessa niihin. Aktiivisimmin ystavié tapaava néki ystaviaan todella usein. Silloin ystévia néh-
tiin l&ahes paivittain ja muiden ihmisten seuraan hakeuduttiin yleensékin aktiivisesti. Ystavia
nahtiin myds harvemmin, eli silloin talloin. Valilla useammin ja valilla harvemmin, mutta
kokemus ystdvyyssuhteiden ma&rasta ja nédkemistiheydestd oli suhteellisen tyytyvéinen.
Esille tuli myos toive useammista ystavista ja etta ystavia voisi ndhdd useammin, mutta va-
haisempaan ystdvien maaraan ja ndkemiseen liittyi myos tyytyvaisyyttd, eika ystavia toi-

vottu enempaa.

T: Millasia ystavia sulla on? Kertoisitko jotain sun ystavista?

H3: Ei taida paljon ystavia olla, joskus juttelen kuitenkin noiden kanssa. (Viittaa
paalla kadun suuntaan)

T: Joo. No onko jotain semmosta laheisinta tai parasta ystavaa?

H3: Ei oo.

T: No tuota noin. Kaipaisit s& jotain ystavia lisaa?

H3: Eii, ihan sama.

T: Minkalaisia tyokavereita sulla on siella naissa tyopaikoissa? Onks ne sun hyvia
kavereita?

H3: On ne ihan hyvia kavereita. Ei kuitenkaan sillein, ettd maa kavisin niiden
luona ikind. Ja ei koskaan tuu sopimaan semmonen, ei t0issd. Eika vapaa-ajalla, ku
ma oon vahan niinku yksinainen ihminen. Ma tykk&an kulkea niinku omilteen.

Haastateltavan kokemus itsestd on omantienkulkija. Ystédvia ei ole paljoakaan, mutta heita
ei tunnuta kaipaavankaan. Haastateltava ilmaisee jopa hieman vélinpitaméattomasti, ettd ihan
sama mitd ystavien maaraan tulee. Avotyopaikkojen tyokavereita kuvataan ihan hyviksi ka-
vereiksi, mutta tdman ymmarran enemman viittauksena siihen, etta tyokaverit ovat ihan hy-
via tyyppejd, mutta he eivat ole kavereita ja haastateltava tekee selvaksi, ettei heihin ole sen
ldheisempad suhdetta. Ylipaatdan avotyopaikkojen tydkavereita ei nahty vapaa-ajalla, kun
taas toimintakeskuksen tyokavereita saatettiin ndhdd vapaa-ajalla ja heita pidettiin enemmaén
ystévina kuin avotyopaikkojen tyOkavereita. Nayttaisi siltg, ettd tutkielmani henkildiden oli
ollut toissa helpompi ystévystyé toisten kehitysvammaisten ihmisten kanssa kuin ei-vam-

maisten tyokavereiden kanssa. Haasteita ystavyyssuhteiden sopimiseen on varmaankin
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useita. Osaltaan se voi johtua vammattomien ihmisten ennakkoluuloista, mutta etéisyyden

pitaminen voi olla my6s oma valinta, kuten edelld olevasta esimerkista voi tulkita.

Myaos tydpaikan ulkopuolisissa ystavyyssuhteissa naytti olevan enemmaén kehitysvammaisia
ystavid, kuin ei-vammaisia ystavia. Ystavat painottuvat l&hinnd muihin kehitysvammaisiin
kavereihin esimerkiksi toimintakeskuksesta tai kehitysvammaisille ihmisille jarjestetysta
kerhosta. Haastateltavien ystdvaverkostoista 16ytyi vain joitakin yksittéisia ei-vammaisia ys-
tavia. Ei-vammaisten ihmisten kanssa ystavystyminen oli vaatinut haastateltavilta itseltdan
aktiivisuutta osallistua esimerkiksi palveluiden tai vapaaehtoisjarjeston toimintaan, joissa oli
tarkoitus ystavystya ei-vammaisen ihmisen kanssa. Haastateltavat laskivat ystéviksi tukihen-
kilon ja vapaaehtoistoiminnan kautta syntyneen ystavyyssuhteen. Tukihenkilétyo on taval-
lisesti kaupungin vammaispalveluiden jarjestamaa toimintaa. Esimerkiksi tukihenkil6a ta-
vattiin viikoittain, joten kyseessa on suhteellisen tiivis sosiaalinen suhde, jolla on rooli arjen
sosiaalisissa suhteissa. Palveluiden kautta jarjestyneet ystavyyssuhteet voidaan ajatella ai-
nakin osittain institutionaalisesti syntyneiksi ystavyyssuhteiksi. Ne eivat olisi syntyneet il-
man institutionaalista tukea. Tutkielmani aineiston haastateltavat olivat tarvinneet palvelu-
jarjestelmalta tai jarjestoltd tukea ystévyyssuhteiden solmimiseksi ei-vammaisten ihmisten
kanssa.

Aikaisemmissa tutkimuksissa kehitysvammaisilla saattoi olla useita ystavyyssuhteita tai ai-
nakin yksi erityisen ystava (Eriksson 2008, 156; Ohman 1992). Kuitenkin yksindisyys ja
toiveet laheisistd ystavistd ovat toistuvia haaveita useissa kehitysvammaisten kokemuksia
tutkineissa tutkimuksissa (Hintsala & Ahlstén 2011, 20). Tutkielmani haastateltavien koke-
mukset olivat paéosin tyytyvéisia ystavyyssuhteiden maaraan. Haastateltavilla ei ollut eri-
tyisen laheisia ystavia tai parasta ystdvaa, mutta sellaista toivetta ei tuotu esille, eika toive
enemmista ystavista noussut merkittavaksi tutkielmassa. Tutkielmassani oli myos eridva ko-
kemus ystavyyssuhteiden riittavyydestd. Haastateltavalla oli toive, ettd ystavié voisi olla va-

han enemman lisaa.

Erikssonin (2008) tutkimuksessa ystévét saattoivat asua kaukana tai olla asumispalveluiden
tyontekijoita tai muita asukkaita. Ystavyyssuhteiksi kuvailtiin niin muodollisia kuin epé-
muodollisia suhteita, eika raja ollut merkityksellinen arjen kontekstissa. VVuorovaikutussuh-

teita tyontekijoihin pidettiin tutkimuksessa kuitenkin voimavarana sosiaalisten suhteiden
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kannalta ja ystavyyssuhteiden merkitys elamanlaadun kohottajana on tutkimuksellisesti to-
dennettu vammaistutkimuksen parissakin. Tulkinnanvaraiseksi asiaksi jaa ystavyyssuhtei-
den luonteen méarittely. (2008, 156-159.)

Tutkielmani haastateltavien elaméassé sosiaalisten suhteiden luonne ja ystavien nédkemisti-
heys vaihtelivat. Osa ystavistd asui kaukana ja osa oli muita palveluiden asiakkaita. Tyonte-
kijoilla oli merkittavéa rooli sosiaalisten suhteiden kannalta, vaikka heité ei laskettu ystaviksi.
Tulkitsen ettd jos sosiaalinen suhde téaytti sosiaalisen vuorovaikutuksen tarpeita, ei nayttaisi
olevan mieleké&sté tehd& yksilon kannalta rajanvetoa ystavyyden ja muunlaisen sosiaalisen
kontaktin valilla. Tarkeintd hyvinvoinnille vaikutti olevan sosiaalisten kontaktien maara tar-
kemmin erittelemattd sitd, koettiinko varsinaisia ystavia olevan paljon. Kokemus osallisuu-
desta ystavyyssuhteisiin oli pdéosin positiivista ja niista koettiin olevan osallinen. Osallisuus
ei vélttamatta ollut tiivista, mutta siihen oltiin tyytyvaisia ja sité pidettiin myds omana va-

lintana ja toiveena.

5.4 Osallisuus asumisen paikallisyhteistihin

Asumispalveluilla on pyritty parantamaan kehitysvammaisten ihmisten mahdollisuuksia
Kiinnittya yhteisoon, yhteiskuntaan, kasvattamaan osallisuutta sek& ehkdisemaan segregaa-
tiota (Mietola, Teittinen & Vesala 2013, 8-9). Kaikki haastateltavat olivat hyvin tyytyvéisia
asumisen jarjestelyihin. Haastateltavat asuivat lahelld lapsuudenperhettd, ryhmakotia seka
padosin lahelld tyépaikkaansa. Asunnon laheisyydessa myos sijaitsi tarkeitd asiointipaik-
koja, kuten esimerkiksi kauppa, kirjasto ja uimahalli. Haastateltavat olivat asuneet alueella
pitk&an, osa koko elaménsd. Haastateltavat eivét tuoneet esille sellaisia kokemuksia, etta
heitd olisi syrjitty tai olisivat kokeneet ennakkoluuloja asuinalueellaan. Alueella viihdyttiin
hyvin ja naapureihin suhtauduttiin tavanomaisella tavalla. Heité tervehdittiin, mutta kukaan
ei tuntenut naapureitaan tarkemmin. Kaikki kertoivat asuintalojen olevan rauhallisia ja suh-
teet naapureihin koettiin siten hyvang, ettei mitd&n ongelmia koskaan ollut. Hyvéaén suhtau-
tumiseen alueella voi vaikuttaa esimerkiksi se, etta tuolla alueella on ollut pidemp&én ryh-
mékoti ja toimintakeskus ja siten kehitysvammaisia ihmisid osana aluetta. Myos tutkiel-
maani valikoidut padosin tuetusti asuvat ihmiset ovat niin sanotusti lahempénd vammatonta

normia, joten heihin suhtautumisen voi olla positiivisempaa.
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Haastateltavat kokivat oman asuntonsa kodikseen ja viihtyivat hyvin omissa kodeissaan.
Haastateltavat kokivat saaneensa vaikuttaa asumisjérjestelyihin ja muuttaa valitsemallaan
tavalla asumaan toiveidensa mukaisesti. Haastateltavat olivat asuneet nykyisilla jarjestelyilla
Jjo useita vuosia. Ystdvan kanssa asuva haastateltava koki yhdessd asumisen positiiviseksi
asiaksi ja koki asuinkumppanin kaverikseen. Haastateltavat toivoivat voivansa jatkaa nykyi-
sessd asumismuodossaan, mutta myos yhteen muutosta seurustelukumppanin kanssa haa-
veiltiin. Yhteen muuton toteutuminen arvioitiin kuitenkin hieman hankalaksi, mutta mah-
dollisesti toteutuvaksi. Haastateltavan tavanomainen toive kumppanin kanssa yhdessé asu-
misesta vaikutti olevan haastavampaa toteuttaa kuin yhteen muutto tavanomaisesti vammat-

tomien ihmisten elamassa voisi olla.

YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkildiden oikeuksista painotetaan oikeuksia itsenai-
seen eldmaan ja inkluusioon seka oikeuksiin el yhteisossa, valita asuinpaikan ja asumis-
muodon sek& asuinkumppanin (Niemeld & Brandt 2008, 17). Oikeudet eldmiseen inklusii-
visesti ja itsendisesti, asuinpaikan ja muodon suhteen toteutuivat haastateltavien kokemuk-
sissa. Itsendista elamaa tuettiin palveluilla ja palvelut tuotiin ihmisille kotiin. Asuinpaikan
ja asumismuodon suhteen haastateltavat olivat p&ésseet sellaisiin ratkaisuihin, joihin olivat
tyytyvaisié ja joihin vaikuttamiseen he kokivat osallistuneensa. Kokemus asumisen osalli-
suudesta oli positiivista ja vahvaa. Omassa asunnossa oli valta eldd omannékoista elaméaa ja

omassa kodissa sai tehda mita itse halusi seka valita keitd kotona kay vierailemassa.

Asumisen osallisuus on sosiaalisen osallisuuden kannalta merkittavas, koska osallisuus asu-
miseen liittyvissa asioissa antaa paatantavaltaa omaan eldmaan ja sosiaalisiin suhteisiin. Ke-
hitysvammaisella ihmisella ei valttaméattd ole mahdollisuuksia kéayttda valtaa omaa elamaa
koskevissa paatoksissa. Itsemadraamisoikeus ja valta omannékdiseen eldmaan ovat usein
puutteellisia ja kehitysvammainen ihminen altistuu edelleen paljon mikrovallan muodoille.
Vallankaytt64 tapahtuu pienissé arjen tilanteissa seké etenkin eldman suurissa paatoksissa,
kuten esimerkiksi tyoeldmassé ja perheen perustamisessa. (Eriksson 2008, 13.) Kehitysvam-
maisten ihmisten elamassé ei ollut paljoakaan paatantavaltaa kenen kanssa asuu ja minké-

laisessa ryhmaéssa. Silloin paatantavaltaa omiin sosiaalisiin suhteisiin on ollut vahemman.

Osallisuus laheisen ryhmdakodin toimintaan vaihteli haastateltavan tarpeen mukaan. Tuetusti
asuvien haastateltavien péaasiallinen kontakti ryhmakodin toimintaan oli tuetun asumisen

ohjaajan tapaaminen. Sen liséksi ryhmékodilla saatettiin kdyda muutenkin. Ohjatusti asuva
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haastateltava sai ohjauksellista tukea ryhmakodilta ja oli péivittdin vahvemmin osallisena
ryhmékotia. Ohjatusti asuvalle haastateltavalle ryhmakodin yhteydessé asuminen merkitsi
tiiviimpaa kuulumista ryhmékodin yhteiséon. Han naki ryhméakodin asukkaita ja henkil6-
kuntaa péaivittain. Han koki muut asukkaat ystaviksi ja halusi viettda aikaa heidén seurassaan.
Ryhmékoti merkitsi hdnelle sosiaalista yhteisod ja antoi kokemuksen ryhmé&an kuulumisesta.
Myos muilla haastateltavilla oli kokemusta ryhmékodin yhteis6on kuulumisesta. He kokivat
ainakin osittain kuuluvansa ryhmékodin yhteis66n ja he kéyttivat ryhmékotia nimenomaan
sosiaalisiin suhteisiin liittyen. Ryhmaékodilla oli tuolloin sosiaalinen merkitys ja se toi osal-
taan sosiaalisen osallisuuden kokemuksia. Ryhmakodissa kaytiin siksi, ettd siell& n&htéisiin
muita ihmisid ja koska sen kautta padsee myos muihin sosiaalisiin tapahtumiin. Ryhmakodin

merkitys sosiaalisen osallisuuden kannalta oli siten merkittava.

H3: Tapaan silloin toisten ihmisten kanssa, siell& on monenlaista tapahtumaa.

Haastateltava kuvaili ryhmakodin sosiaalista merkitysta itselleen. Han vietti ryhmékodilla
aikaa toisten ihmisten kanssa seké kertoi ryhmakodin tarjoavan tapahtumia, joihin haluaa
osallistua yhdessd ryhmékodin ihmisten kanssa. Ryhmakodilla oli sosiaalinen merkitys
my®0s juhlapyhing, jolloin sinne saatettiin kerdéntyd viettdmaan aikaa muiden kanssa. Ryh-
maéakodin asukkaiden kanssa oli myds syntynyt ystavyyssuhteita. Haastateltavalla, jolla ei ol-
lut omaa perhettd, ryhmékodin merkitys turvallisuuden antajana nousi myds esille. Haasta-
teltava koki, ettd jos vaikka yolla sattuisi jotain, niin sinne han voisi aina soittaa. Taman
ajattelisin turvallisuuden kokemuksen kautta merkittavana asiana, jota ryhmakoti tarjoaa.

T: Milla tavalla susta tuntuu, ettd sa kuulut siihen ryhméakodin porukkaan, sinne
kotiympariston? Vai onko taa niinku ihan sun koti ja sa et ajattele sité kotina?
H2: Ma kuulun suurinpiirtein ryhméakodin.

T: Niin, et susta tuntuu kuitenkin, et sa kuulut niinku siihenkin porukkaan?

H2: Mina kuulun kato ku maa oon ryhméakodin. Kun tuo ohjaaja, joka hoitaa, niin
kyl ma kuulun tavallaan siihen.

T: Jooh.

H2: Kato ku seh& on jos tulee jotain y6ll& tai jotain vastaavaa niin tietavat, sitten
saa soittaa yolla sinne.

T: Nii ja oliko se niin, etta jotain tommosia juhlajuttua. Entés jotkut synttarit niin
mites sa niita juhlit?

H2: No kyll& mé niita siella pidan.

T: Etta kyll& niinku vaik sulla on td& oma koti téssa, niin sielléki oot sitd porukkaa
myas.

H2: Jooh.

T: Onko ne sitten sun ystavia niinku ketka siella asuu? Laskisit sa niita ystaviksi?
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H2: No kyll& joitakin asuu siind.

Tulkitsen ryhmakodin tarjoavan perheettémalle haastateltavalle l&himman yhteison, joka
tarjoaa sosiaalisia osallisuuden kokemuksia. Myos ohjatusti asuvalle haastateltavalle ryhmé-
koti tarjosi arjen yhteison, jonka osallisuuden h&n koki mielekkaaksi. Han vietti ryhméko-
dilla aikaa ja osallistui tavallisiin arkisiin askareisiin. Haastateltavat kokivat ryhmakodin oh-
jaajat ystavallisina ja suhteet heihin koettiin hyvand. Ryhmakodilla juteltiin niin tyontekijoi-
den kuin asukkaiden kanssa. Haastateltavat eivét kuitenkaan erityisesmmin méaritelleet tyon-
tekijoité ystavikseen, vaan he olivat puheissa tyontekijoita tai ohjaajia.

Toisin kuin tutkielmani haastateltavilla, kehitysvammaiset ihmiset pitavat tavallisesti viran-
omaissuhteita my0s ystavyyssuhteina, mistd on tulkittu kehitysvammaisten ihmisten mah-
dollisuudet ystavyyssuhteiden luontiin heikompana. Sosiaalisiin suhteisiin on pyritty vaikut-
tamaan institutionaalisesti. Esimerkiksi palvelusuunnittelun tavoitteena on ollut riittdvien
sosiaalisten suhteiden tarjoaminen rakentamalla pienia asumisyksikditd, joissa olisi perheen
yhteisOllisyyttd muistuttavaa yhteisollisyytta. (Eriksson 2008, 159.) Tutkielmassani ryhma-
kodin yhteisoon osallistuminen tarjosi arjen yhteisollisyyttd. Ryhmakoti oli suhteellisen

pieni ja kodinomainen.

Myo0s tuetun asumisen ohjaajan kanssa tapaamisten vuoksi koettiin kytkds palvelukotiin.
Tuetun asumisen ohjaajan tapaamiset koettiin mukavina ja ohjaajalle pystyttiin kertomaan
omat kuulumiset. Tuetun asumisen tyontekijan kanssa tapaamista kuvailtiin niin palaverin
pitdmiseksi kuin myds neuvotteluksi, miké& kuvastaa kokemusta vuorovaikutuksen tasaver-
taisuudesta ja sité ettd haastateltavalla on yhtaldinen ja tarkedd asema tilanteessa. Tasaver-
taisuutta kuvastaa myos se, ettd yksi haasteltavista ei ensin ajatellut hénella olevan omaa
tyontekijéa, mutta sitten han muisteli neuvottelevansa asioistaan eréan tyontekijan kanssa.
Hénelle tapaaminen oli mahdollisuus ottaa esille omia asioita ja neuvotella niistd. Tuetun
asumisen ohjaajan kanssa tapaaminen oli myds sosiaalisesti merkittavaa, koska asioiden hoi-

tamisen liséksi yhdessa tekeminen ja jutteleminen tyontekijan kanssa koettiin tarkeéksi.
Sosiaalista osallisuutta tulisi tarkastella yhtena tarke&nd osa-alueena suunniteltaessa suuria

muutoksia liittyen asumisen ja palveluiden jarjestamiseen. Jan Tassebro on tutkinut kehitys-

vammahuollon deinstitutionalisaatiota Norjassa. Laitosten lakkauttaminen ja siirtyminen ta-
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vallisille asuinalueille ei vaikuttanut lisddvan kontakteja lahiyhteiséihin. Sosiaalisten kon-
taktien kannalta naapurustoissa kehitysvammaisilla asukkailla on edelleen yksindisyyden
kokemuksia, eivatké he ole inklusoituneet ympariston toimintoihin. Kontaktit naapureihin
ovat useimmiten tervehtimisen tasolla. Kehitysvammaisten olemassaolon voi siten maari-
telld perustuvan edelleen erillddn olevaan maailmaan: “a world apart”. Tdma merkitsee, ettd
aikaa vietetaan l&hinna toisten kehitysvammaisten ihmisten kanssa, eivatka he osallistu
muunlaiseen vapaa-ajan viettoon, kulttuuritoimintaan, paitsi kohdennetusti kehitysvammai-
sille jarjestettyihin toimintoihin. Ei-vammaisiin naapureihin ja ystaviin sosiaaliset suhteet
ovat heikot. Suhteet perheisiin nayttivat lisadntyneet hieman ja perheet kokivat vierailemisen
helpompana. (Tessebro 2006, 201-204.)

Tutkielmani haastateltavien sosiaaliset kontaktit koostuivat lahinna lapsuudenperheen ja pal-
veluiden l&hiyhteisoistd. Tutkielmani kannalta asumiseen liittyva sosiaalinen osallisuus on
verrattavissa erillaéan olevaan maailmaan, jossa osallisuus koostuu yhteydesta palveluihin,
toisiin kehitysvammaisiin ihmisiin ja lapsuudenperheeseen. Nain ollen osallisuus paikallis-
yhteisdihin on heikkoa. Sosiaalisen osallisuuden kokemukset omassa asumisessa ja koetussa
yhteisollisyydessé vaihtelivat jonkin verran, mutta pd&osin kokemukset olivat positiivisia ja
niitd oli riittavasti. Kokemus osallisuudesta oli tyytyvaistg, eik& kukaan tuonut esille toiveita
enemmistd yhteyksista lahiympariston yhteisoihin. Tutkielmani haastateltavien yhteiséon
Kiinnittyminen ja osallisuus asumiseen liittyvissa yhteisoissa oli siten seké vahvaa etta heik-
koa riippuen siitd mihin yhteisoon osallisuutta tarkastellaan. Vahvaa suhteessa asumispalve-
luihin, mutta heikkoa suhteessa I&hiympéristojen yhteisoihin.

5.5 Sosiaalinen osallisuus tyétoiminnassa ja harrastuksissa

Viimeisimman kehitysvammaisten ihmisten tyollistymistd Suomessa késittelevan tutkimuk-
sen mukaan on arvioitu, etta talla hetkelld noin 400-500 kehitysvammaista ihmista tyosken-
telee palkkatyossd, reilu 2000 ihmistd avoty6toiminnassa ja reilu 6000 ihmisté tydtoimin-
nassa tyokeskuksissa. Tutkimuksen arvion mukaan 30 % avoty6ssa ja toimintakeskuksessa
toimivista ihmisisté voisi tyollistyd palkkatyohon, miké tarkoittaisi ainakin 3000 mahdollista
tyontekijaa. Erityisesti potentiaalisia palkkatyohon tyollistyjia arvioitiin 10ytyvan avotyotoi-
minnan piirissa olevista henkildista. (Vesala, Klem & Ahlstén 2015, 5.)
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Haastateltavien tyopaikat olivat tyypillisia esimerkkejé kehitysvammaisia ihmisia tyollista-
vistd jarjestelyistd. Haastateltavilla oli erilaisia jarjestelyitd tyoeldmassa. Toissa oltiin pel-
kastaan toimintakeskuksessa, toimintakeskuksessa seka avotydssa, avotydssa tai kahdessa
avotyOpaikassa. Se, ettd kukaan ei ollut palkkatydsuhteessa, on myos tyypillistd. Kehitys-
vammaliiton tutkimuksen (Vesala ym. 2015, 5) mukaan palkkaty6ta tehdadédn harvemmin
kuin avotyoté ja paivatoimintakeskuksessa tehtavaa tyota seka palkkatyohon sijoittumisessa

on suuria alueellisia eroja ja useimmat niista toteutuvat paédkaupunkiseudulla.

Haastateltavien kokemukset tyopaikoista olivat moninaiset ja jakautuivat hyvin erilaisiin ko-
kemuksiin. Toihin liittyi sek& positiivisia kokemuksia, ettd tyytyméattomyyden kokemuksia
ja Kkoettuja ristiriitaisuuksia. Useampi haastateltava koki, ettd tyotehtéviin sai vaikuttaa,
mutta toisaalta saatettiin kuitenkin kokea, ettd perustyo on aika tylséd, eiké siihen pystytty
vaikuttamaan. Ensin tyOpaikasta kertominen toi esiin positiivisia kokemuksia, mutta syval-
lisemmin mietittdessd myos negatiivisia tuntemuksia. Ristiriitaisuudet ilmenivét erityisesti
toimintakeskuksissa tehtavaa tyota kohtaan. Aluksi tyoté saatettiin kuvata jopa humoristisin
ilmauksin koskien tydtehtavia, mutta sama perustydtehtava muuttui puheissa ennemmin epa-
miellyttavaksi. Pohdinnan voisi tulkita merkitsevén iloa tyopaikasta, ettd tyopaikka ylipaa-
taan on, mutta tarkemmin mietittyna tyopaikan tyo on yksipuolista.

Tydpaikka oli vaihtelevasti enemmaén tai vahemman mieluinen. Kokemukset tydpaikan so-
siaalisista suhteista ja sosiaalisesta osallisuudesta vaihtelivat myos. Huonoimmat kokemuk-
set sosiaalisista suhteista koskivat joitakin toimintakeskuksissa olevia tyokavereita, joiden
kanssa ei aina tultu toimeen. Nama suhteet tuntuivat niin epamukavilta, etta tyopaikkaa ol-
taisiin haluttu vaihtaa. Tydpaikan vaihtaminen toimintakeskuksesta toiseen tai avotydhon
koettiin kuitenkin vaikeana. Siita oltiin jopa ilmaistu toiveita, mutta oli jaényt epaselvaksi
voisiko asiaan vaikuttaa. Toihin toimintakeskukseen ldhtemisesséd motivoivat jotkut muka-
viksi koetut tyotehtdvat ja sosiaaliset suhteet. Ohjaajat ja osa tyokavereista koettiin muka-
vaksi. Avotydpaikan saaneet haastateltavat kokivat tydpaikan mieluisammaksi kuin toimin-

takeskustyon. Avotyopaikat koettiin mielekkaiksi ja tyokaverit koettiin mukaviksi.

T: Mites noilla tyopaikoilla? Onko niissa sulla sellasia tyokavereita tai ystavia?
Onko niinku mukavia ty6tovereita?

H2: No jotkut ovat ja jotkut eivat. Sielta toimintakeskuksesta on kavereita.

T: No entés sieltd avotyossa, mites siella on? Onko siella tykavereita tai tyotut-
tuja?
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H2: On kilttej& ja mukavia.

T: Minkaslaisia tyokavereita sielld toissa nyt on syntyny tassa?
H4: No ihan kivoja. Rentoo porukkaa.

Yhteison kuulumisen ja sosiaalisen osallisuuden suhteen tarkasteltuna kokemukset tydela-
man nayttaytyvat mielenkiintoisina. Kaikki kokivat toissa ainakin jonkinlaisia mukavia so-
siaalisia suhteita. Positiiviseksi koetut suhteet vaihtelivat mukavista ohjaajista kokonaisuu-
dessaan mukavaan ja hyvistd tyokavereista koostuvaan tydyhteisoon. Tyytyvaisyys tyopaik-
kaan liittyi myds koettuun tyytyvéisyyteen tydpaikan sosiaalisissa suhteissa. Tydpaikka ko-
ettiin erityisen huonoksi silloin, kun sosiaaliset suhteet tydkavereihin eivét olleet kunnossa.
Ty6paikkaa haluttiin my6s nimenomaan vaihtaa siksi, jos tyopaikan tyokavereiden kanssa

ei tultu toimeen.

Haastateltavien kokemuksista kéy ilmi, ettd ystavat tulevat toimintakeskuksen puolelta. Mie-
lenkiintoisena ndyttaytyi haastateltava, jolla oli kokemusta seka avotyodsta ettd toimintakes-
kustyosta. Avotyopaikan tydkaverit olivat mukavia, mutta varsinaiset kaverit tulivat toimin-
takeskuksesta. Myds vain avotyota tekeva haastateltava kertoi, ettd vaikka avotyokaverit
ovat mukavia, niin todellisempaa ystavyytta ei ole, koska vapaa-aikaa ei vietetd yhdessa.
Hénelle kokemus varsinaisesta kaveriudesta olisi vaatinut myds tyon ulkopuolista suhdetta.
Hén viettikin toimintakeskuksessa tydskentelevien tuttujen kanssa vapaa-aikaa, joten heista
muodostui laheisempi kaveripiiri. Yhteisen ajanvieton vuoksi kokemus kuulumisesta liittyi
ennemmin toimintakeskuksen ihmisiin kuin varsinaisen ty6paikan tyokavereihin. Avotyo-
paikkojen tyGkavereista ei haastateltavilla ollut varsinaisia ystavéksi laskettuja kavereita.
Sen sijaan toimintakeskuksen tyOkavereista osaa nahtiin vapaa ajallakin tai harrastuksissa.
Ei-vammainen ihminen voi olla mukava tyokaveri, mutta vapaa-ajalle ulottuvat suhteet nayt-

taisivat 16ytyvan ennemmin kehitysvammaisista tyokavereista.

Sosiaalista osallisuutta tycelamassa ilmeni, mutta sosiaalinen osallisuus oli vahvempaa ke-
hitysvammaisille jarjestetyssé toimintakeskustyossd, koska sielld sosiaaliset suhteet toisiin
ihmisiin olivat vahvempia. Sosiaalisen osallisuuden kannalta kiinnittyminen tavallisten tyo-
paikkojen sosiaalisiin suhteisiin oli heikompaa, koska suhteet jéivat etdisemmiksi. Tyoela-
maéosallisuutta tarkasteltaessa voidaan myos pohtia, tdyttdédko kehitysvammaisille jarjestetyt
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tyomahdollisuudet todellisia tyGpaikkojen kriteereja ja onko niissa kyse tyoelamén osalli-
suudesta, vai tulisiko niité tarkastella ennemmin sosiaalipalveluna, mité ne tosiasiallisesti

ovat.

Ty6toiminta oli liitdnnéinen ja padllekk&inen harrastamisen kanssa, koska haastateltavien
harrastukset olivat padosin vammaispalveluiden kautta jarjestettyja harrastuksia, jotka toteu-
tettiin osana tyétoimintaa toimintakeskuksesta kasin jarjestettyna palveluna. Sen liséksi har-
rastettiin yksin omien mielenkiinnon kohteiden parissa, tukihenkilon tai perheenjasenten
kanssa. Vammaispalveluiden jarjestdmat harrastukset olivat liitdnndisid tyotoimintaan,
mutta haastateltavat kuitenkin kokivat ne harrastuksiksi, eiké osaksi tyopdivéaa, joten tarkas-
telen niitd harrastuksina. Tavanomaisia harrastuksia olivat esimerkiksi liikuntaan, musiik-
Kiin ja ilmaisutaitoon liittyvét harrastukset, kuten uinti ja salilla kdyminen seka erilaiset ker-
hot. Kerhot olivat tyypillisesti vuorovaikutukseen ja ilmaisutaitoon liittyvia ryhmid. Harras-
tukset sijaitsivat muiden vammaispalveluiden tavoin lahell& haastateltavien koteja. Haasta-
teltavat saattoivat sopia kaverinsa kanssa yhteisia harrastusreissuja esimerkiksi salille, jonka
tulkitsen omaehtoisena harrastamisena tydajan harrastusten ulkopuolella. Myds perheen ja

tukihenkilon kanssa saatettiin harrastaa mukavia asioita.

Aktiivisuus harrastaa vaihteli haastateltavien kesken. Osa harrasti verrattain paljon ja pitkalti
kodin ulkopuolella. Itsendiset harrastukset saattoivat olla esimerkiksi omatoimista kévelya
ja pyorailya. Haastateltava, jolla ei ollut lapsuudenperhettd, erottui selvésti erilaisten harras-
tusmenojen maarissd. Hanen arkensa tayttyi useista sosiaalisista kontakteista erilaisissa har-
rastustoiminnoissa ja menoissa. Kukaan ei harrastanut mitaan kallista, minka tulkitsin olevan
ainakin osittain taloudellinen kysymys. Haastateltavien tulot eivét todennédkdisesti riittaisi
edes keskihintaisina pidettaviin harrastuksiin tavanomaisissa harrastusympaéristdissa. Kyse
voi olla my0s tottumuksesta, mutta haastateltavien mielenkiinnon kohteita kartoittaessa
heilld oli monenlaisia kiinnostuksen kohteita, joita voisi paremmalla taloudellisella tilan-

teella saavuttaa.

Harrastusten ollessa padosin vammaispalveluiden kautta jarjestettyja harrastuksia, se tarkoit-
taa harrastusten eriytyneisyytta kehitysvammaisille ihmisille tarkoitettuihin ryhmiin ja pal-
veluihin. Harrastaminen tapahtuu silloin pd&osin kehitysvammaisille jarjestetyissa omissa

harrastusryhmissa. Osallisuutta muunlaiseen yleiseen harrastustoimintaan ei-vammaisten ih-
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misten kanssa ei tullut esiin haastateltavien elaméastd. Ainoat ei-vammaiset ihmiset harras-
tuksissa olivat ohjaajat, tukihenkilo tai perheenjésen. Haastateltavilla oli kuitenkin sosiaa-
lista osallisuutta harrastuselamaésté ja tuttu palveluiden kautta muodostunut yhteisd. Y htei-
s0on tunnettiin osallisuuden ja yhteiséllisyyden tunnetta. Harrastusyhteison jasenia pidettiin
ystavind ja harrastuksissa koettiin mukavana nimenomaan ystévien kanssa yhdessa oleminen

ja tekeminen. Tunne ryhmaan kuulumisesta oli merkittavaa.

5.6 Sosiaalista osallisuutta tukevat ja heikentavat tekijat

Haastateltavien sosiaalinen osallisuus vaihteli suhteessa eri yhteisdihin seké haastateltavien
valilla. Kaikista laheisimmaksi yhteisoksi nousi lapsuudenperhe ja sen merkitys sosiaaliselle
osallisuudelle oli huomattavin. Lapsuudenperhe oli haastateltavien tarkein yhteiso ja heihin
haastateltavilla oli kaikista I&heisimmaét suhteet. Perheeseen liittyvat sosiaaliset suhteet oli-
vat pitkakestoisia suhteita, jotka turvasivat myos yksindisyydeltd. Perhe nayttaytyi siten kai-
Kista merkittavimpana sosiaalista osallisuutta tukevana tekijana siihen koetun sosiaalisen
osallisuuden puolesta. Toiseksi merkittavimmaksi sosiaalista osallisuutta tukevaksi tekijaksi
nousivat vammaispalveluiden kautta jarjestyneet viranomais- ja vertaissuhteet. Ne olivat
haastateltavien elamassa myos pitkakestoisia ja suhteellisen tiiviitd suhteita. Haastateltavat
olivat asioineet pitkdan samojen palveluiden piirissé ja myos jopa samojen tydntekijoiden
kanssa. Haastateltavat tukeutuivat mieltd askarruttavissa asioissa eniten perheenjéseniin
sekd omaan tuetun asumisen tyontekijaan ja ryhmakodin henkilékuntaan. Haastateltavalle,
jolla ei ollut enda lapsuudenperhettd nousivat merkityksellisimmaksi sosiaalisen osallisuu-

den tukijaksi palveluiden kautta muotoutuneet suhteet.

Tarkein yksittdinen sosiaalinen suhde oli oma vanhempi, isovanhempi, palvelukodin ohjaaja
tai tuetun asumisen ohjaaja. Ystavyyssuhteet olivat enimmissa maarin muotoutuneet institu-
tionaalisesti muodostetuista yhteisdista kuten ryhmakodin yhteisostd, toimintakeskuksen
tyokavereista ja kehitysvammaisille suunnatuista harrastusyhteisgista. Suurin osa ystavyys-

suhteista oli muodostunut toisiin vertaisiin, eli kehitysvammaisiin ystaviin.

Ympériston suhteen perheenjasenten ja palveluiden l&heisyys tuki osaltaan arjen sosiaalista

osallisuutta. Kaikilla haastateltavilla korostui perheen kuin muunkin sosiaalisen elaman suh-
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teen elamanpiirin paikallisuus. Elamanpiirin paikallisuudella tarkoitan sit4, ettd kaikki haas-
tateltavien elamaan liittyvat tarkeat asiat sijaitsivat lahelld kotia ja he liikkuivat enimmé&k-
seen kotinsa laheisessa ymparistossa. Kodin lahelld sijaitsivat laheiset perheenjasenet, pal-
velukoti ja yleensa tydpaikkakin. Lahiymparistdssa oli myos muita tarkeita asiointipaikkoja.
Haastateltavat olivat tyytyvdisia alueeseen ja kokivat kuuluvansa omalle asuinalueelleen.
Osa haastateltavista toi erityisesti esiin haluavansa kuulua pienelle paikalliselle alueelle. L&-
heisten etaisyyksien vuoksi haastateltavien oli arjessa helppo nahdé tarkeita ihmisia ja osal-

listua yhteisdiden toimintaan.

Tutkielmassa ei ollut tavoitteena tarkastella haastateltavien omaa aktiivisuutta suhteessa so-
siaaliseen osallisuuteen, mutta haastatteluaineistossa se korostui yhdeksi sosiaalista osalli-
suutta tukevaksi tekijaksi, joten esittelen haastateltavien kuvauksia omasta aktiivisuudesta.
Aktiivisuus ndyttaytyi haastateltavien puheissa merkittdvana tekijand yhteisoissa toimimi-
sessa ja sosiaalisissa tilanteissa vuorovaikuttamisessa. Aktiivisuus linkittyi haastateltavien
kokemuksissa ja kertomuksissa omiin sosiaalisen osallisuuden kokemuksiin. Puhuttaessa tu-
tustumisesta uusiin ihmisiin ja mahdollisiin kavereihin, haastateltavat kuvailivat omaa aktii-

vista roolia. My0s suhteessa ammattilaisiin saatettiin korostaa omaa vahvaa roolia.

Haastateltavien kokemukset omasta itsestdan olivat positiivisia ja heilld oli luottamusta
omiin sosiaalisiin kykyihin muiden ihmisten kanssa. Sosiaalisissa suhteissa ja ihmisiin tu-
tustumisessa nostettiin esiin omia sosiaalisia taitoja. Padosin haastateltavien mielesta ihmi-
siin tutustuminen oli helppoa ja tutustuttaessa ihmisiin omat taidot koettiin hyvaksi. Haasta-
teltavilla oli kokemuksia siitd, ettd ihmisille on helppo menna juttelemaan ja he saattoivat
kertoa erilaisista tilanteista, joissa on tullut spontaanisti juteltua ihmisten kanssa. Luotta-
musta omiin taitoihin saatettiin kuvata kertomalla, ett4 olen matkustanut tai ettd muutkin
ovat sitd mieltd, ettd taidan monia asioita. Luonteenpiirteista saatettiin kuvata luonteen ole-
van rauhallinen, mutta tarpeen vaatiessa myos temperamenttisuutta 16ytyy. Tulkitsen kuvai-
lun merkitsevan, ettd henkildt ovat luonteeltaan helposti muiden ihmisten kanssa toimeentu-
levia, mutta jos tarve vaatii niin omia nakdkulmia ja oikeuksia pystytddn myos puolusta-
maan. Haastateltavat kokivat itsensé suhteellisen itsevarmoiksi. Kuvailuista tuli esille myos

ihan tavallinen kaveri, tavanomainen tyyppi.

Sosiaalisiin taitoihin liitdn myos tunteen siit4, ettd omia mielipiteitd uskalletaan tuoda esiin.

Haastateltavilla oli kokemuksia siité, ettd oman mielipiteen pystyy sanomaan, mikéli jokin
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asia ei miellytd. Haastateltaville oli silloin mahdollisempaa tehd& elamastaan mieleistaén.
Sosiaalisiin taitoihin liittyi myos péaattavaisyyttd aktiivisessa roolissa. Seurusteleva haasta-
teltava sai tehdd paatoksia parisuhteessa ja kertoa itsevarmasti mita haluaa. Haastateltavat

korostivat usein omaa aktiivisuutta esimerkiksi viitaten omien asioiden hoitamiseen.

H1: Ihan itse kysyin laakarilta.

Tyontekijoiden kanssa oli myds neuvoteltu tai kdyty sopimassa asioista, miké& korostaa omaa
aktiivisuutta ja osallisuutta asioiden hoitamisessa. Omaa aktiivisuutta ja osallisuutta saatet-
tiin korostaa merkittdvammaéksi kuin tyontekijan. Erds haastateltava kuvaili, ettd oma tyon-
tekija kdy hénen luonaan “’sdheltdmissd” ja “tulee kotiin jotakin toimittamaan”. Tyonteki-
jalle annetaan jopa hieman humoristinen rooli. Tarkennettuna tyontekija auttoi véhan sii-
vouksessa ja sitten tehdaan jotain yhdessa. Tyontekija rooli oli ennemmin tasavertainen yh-
teistyokumppani, eikd auttamisroolille jatetty kuin pieni merkitys. Haastateltava kertoi ole-
vansa itse myos lahinna danessé tyontekijaa tavatessa. Nain han korosti omaa aktiivisuuttaan

ja sosiaalista osallisuuttaan suhteessa tyontekijaan.

Aktiivisuuteen ja sosiaaliseen osallisuuteen liittdisin myos kokemukset omasta paaténtaval-
lasta. Haastateltavien puheissa tuli esille kokemuksia omasta paatantavallasta. Paatantaval-
taa ilmeni esimerkiksi suhteessa asumiseen, ty6tehtaviin ja viikon kulkuun. Haastateltavilla
oli positiivisia kokemusta omista vaikuttamismahdollisuuksista, mink& voi tulkita mygds
mahdollisuuden suurempaan sosiaaliseen osallisuuteen. Haastateltavat kokivat, ettd he olivat
pystyneet vaikuttamaan asumiseen ja tyodtehtaviin, eikéd viikon kulussa koettu negatiivisia
pakotteita. Eras haastateltava mietti, ettei ehka jaksaisi nahda yhta ystavaansa niin usein kuin
ystavé haluaa nahda hanta, mutta muuten ei ollut kokemuksia velvoitteista, jotka olisivat
tuntuneet ikaviltd. Ennemmin haastateltavat toivat esille tyytyvaisyyttd. Yksi huomiota he-
rattdvan yleinen tapa oli kuvata ylip4datadn omaa suhtautumista asioihin korostaen sopeutu-

vaisuutta, tyytyvaisyytta ja ahkeruutta.

H3: Oon hymyileva, iloinen, ahkera, kuntoilen, enk& koskaan pista vastaan.

Haastateltava kuvaili itsedén positiivisin termein hymyilevaksi, iloiseksi ja ahkeraksi. Li-

séksi han esitti tavanomaisesti arvostettuina pidettyja ominaisuuksia itsestaan, kuten ettd han
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kuntoilee ja on suostuvainen asioihin. Haastateltavat saattoivat tuoda tyytyvaisyytta tai ah-
keruutta esiin useissa kohdin keskustelua. Haastateltavilla oli ikadn kuin tyytyvaisyys asen-

teena asioihin suhtautumisessa.

H3: Ahkera olen kyll&. Toissaki olen ollut ahkera. Ovat tyytyvaisia siell.

T: Onko sulla jotain toiveita néille sun ystavyyssuhteille? Lisaa ystavyyssuh-
teita?

H4: Eipa pahemmin.

T: Voiko sen tulkita silleen, etta oot ihan tyytyvainen mitéa nyt on?

H4: Pitaa olla tyytyvainen siihen mitd annetaan.

Haastateltava kokee, ettd han ei pahemmin kaipaa lisaa ystavyyssuhteita ja omaan kokemuk-
seen toteaa, ettd pitdd olla tyytyvéinen siihen mitd annetaan. H&n on siséistanyt ajatuksen
siita, etté taytyy olla tyytyvdinen siihen mitd on, eika siten vélttdmatta anna itselleen mah-
dollisuutta toivoa lisaa ystavia. Tyytyvadinen asennenoituminen asioihin saattaa vahentéa ai-

kaa jaadda miettimaan ajatuksia esimerkiksi ystavien kaipuusta.

Puheet omasta sopeutuvaisuudesta ja tyytyvaisyydesta voisi my6s tulkita kumpuavan niista
positioista ja rooleista, joita kehitysvammaiselle ihmiselle yhteisoissa ja yhteiskunnassa saa-
tetaan edelleen antaa. VVoi olla, ettd heitéd on erityisesti ohjattu olemaan ahkeria, sopeutuvai-
sia ja olemaan tyytyvaisia siihen mitd on. Toisaalta puheet vahvasta aktiivisuudesta ja paa-
tantdvallasta ilmentavét inklusiivista ja osallisuuteen pyrkivéé puhetapaa, joihin vammais-
politiikassa ja palveluissa pyritaan. En l6ytanyt tutkimuksia, joissa tutkittaisiin, miten kehi-
tysvammaisten ihmisten puheenkéytdn tavoista olisi tulkittu merkityksia, jotka viittaisivat
kehitysvammaisiin ihmisiin kohdistettuihin ideologioihin. Tutkimus olisi tarked ja sen
avulla voitaisiin paremmin tarkastella, kuinka ideologiat todentuvat yksildiden elaméssa ja
vastaavako toteutuneet ihanteet k&ytantdd. Esimerkiksi kokemukset péaatantévallasta tulivat
esille haastateltavien puheista koskien tyotoimintaa. Syvennyttadessa kokemuksiin vaikutti-
Kin siltd, ettd paatantdvaltaa oli todennékodisesti enemman kokemuksen kuin kaytdnnon ta-
solla. TyOpaikkaa ei voitu vaihtaa, eiké tyonkuvaakaan valttamattda muuttaa. Ideologinen

puhe voi peittad alle todellisuudessa osallisuutta heikentéviakin puolia.

Tutkielmani haastateltavien kokemuksissa sosiaalisesta osallisuudesta 16ytyi myods heiken-
tavié tekijoita. Sosiaalista osallisuutta heikentévié tekijoita ilmeni aineistosta kuitenkin vé-

hemman kuin olin odottanut. Tuloksiksi heikentavista tekijoista tulivat taloudelliset tekijat
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seka yksinéisyyden kokemukset ja toiveet useammista ystavistd. Haastateltavat olivat paa-
osin tyytyvéisid moniin elamansé osa-alueisiin, joihin sosiaalinen osallisuus liittyy, eika tyy-

tymaéttdmyyden kokemuksia tullut paljoakaan esille.

Taloudelliset tekijét ja rahankayttod olivat sellainen teema, joka tuli esille haastateltavien it-
sensd tuottamana keskusteltaessa arkielamésté ja osallisuudesta seké haaveista. Taloudelliset
syyt tulivat esteeksi osallisuuteen ja osallistumiseen sosiaalisiin tapahtumiin. Teema tuli
esille spontaanisti useammassa kohdassa haastatteluja. Arkielaméaéan toivottiin enemman sel-
laisia osallisuuksia, joihin olisi tarvittu kuluttamista, kuten esimerkiksi elokuvissakaynti ja

ulkona syéminen. Taloudellinen tilanne tuli esille myds merkittdvana esteend haaveille.

T: Onko sulle joskus kaynyt niin, etté sa et ois voinu osallistua johonkin juttuun?
Johonki harrastukseen tai néhda jotain ihmista tai tehda jotain mité sa olisit ha-
lunnu?

H2: Vaan riippuu tosta edunvalvojasta, ettd mitd on mielta.

T: Niin onks se vahan niinku sen rahan takana?

H2: On.

T: Etta tuota noin riittdako rahat?

H2: Juu! Se just on se syy joskus.

Haastateltava pohti, ettd monet raha-asiat ovat riippuvaisia edunvalvojan mielipiteesta. Ra-
hojen riittaminen oli syyna siihen, ettei kaikkeen toivottuun padssyt osallistumaan. Rahaa
korostettiin kylla olevan jonkin verran, mutta esimerkiksi tiettyihin harrastuksiin ei voinut
osallistua tai joillekin reissuille ei ollut mahdollista paasta. Arkielamén ja sosiaalisen suhteen
kannalta konkreettinen esimerkki taloudellisen tilanteen vaikutuksesta oli seurustelevan
haastateltavan kertoma siit4, etta yksi syy, miksi hén ei nde omaa kumppaniaan kovin usein,
on julkisen liikenteen lippujen hinta. Taloudellinen tilanne vaikuttaa siihen, kuinka usein
omaa seurustelukumppania voi tavata. Taloudellinen tilanne vaikuttaa hyvin suoraan tarkean

sosiaalisen suhteen toteutumiseen.

Haastateltavat kokivat taloudellisen tilanteen olevan sellainen asia, mik& on lahinnd itsesta
kiinni. Ainoastaan yksi haastateltava toi esiin, ettd tyon palkkaus on riittdmatonté ja tyonte-
osta kuuluisi saada kunnon palkka. Huonosta taloudellisesta tilanteesta syytettiin kuitenkin
l&hinnd omaa toimintaa, jolloin ratkaisuna olisi oma sééstavaisempi kayttdytyminen. Haas-

tateltavien tulojen voi tyépaikan ja asumissjarjestelyiden perusteella laskea koostuvan suurin
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piirtein elédkkeestd, tydosuusrahasta ja asumistuesta. Erés haastateltava summasikin tulo-
jensa koostuvan néisté. Eldkkeest ja tuista koostuvista tuloista voi péaéatelld, ettei tiukka ta-
loudellinen tilanne ole vain haastateltavan omissa kasissé, vaan syy on myds tukien pienuu-
dessa ja tyollistymisen ja palkkauksen ongelmissa. Esimerkkiné rahaa séastévasta toimin-

nasta erds haastateltava toi esiin pullojen kerdédmisen.

Haastateltavien omaa kokemusta taloudellisesta tilanteesta tulee kunnioittaa. Vaikuttaisi
kuitenkin silta, ettd tulojen suhteen eldman taytyy olla hyvin saastelidista ja niukkaa, etta
talouden pystyy pitdmaan tasapainossa. Niukempi taloudellinen osallisuus vaikuttaa kuiten-
kin my0s sosiaaliseen osallisuuteen. Esimerkiksi tavanomaisiin harrastuksiin osallistuminen
voi olla hyvin Kkallista, eika sellaisiin ole varaa osallistua. Harrastustoiminta painottunee sil-
loin erityisryhmille jarjestettyihin palveluihin, mika yllapitaa eriytyneita yhteisoja ja véhen-

tda mahdollisuuksia pa&sté sosiaalisesti osalliseksi muista yhteisoista.

Sosiaalisen osallisuuden vastakohtana pyrin tavoittamaan haastateltavien kokemuksia sosi-
aalisesta osattomuudesta, yksindisyydestd. Haastateltavien kokemukset yksindisyydesta
vaihtelivat. Haastateltavien toiveet ja tarpeet sosiaalisten kontaktien suhteen olivat myos eri-
laisia. Haastateltavien kokemuksista ei 16ytynyt paljokaan yksinéisyyden kokemuksia, eika
yksindisyys ja ystavien kaipuu noussut tutkielmassani samalla tavalla merkittaviksi koke-
muksiksi kuin aikaisemmissa tutkimuksissa tavanomaisesti nousee. Yksinaisyyden koke-

muksia tuli esille yhden haastateltavan kokemuksissa.

T: No sit ma oisin kysyny, etta onks sulla koskaan yksinainen olo?

H1: On joskus.

T: Osaisitsa sanoa milloin sulle tulee semmoinen yksinainen olo? Onko joku sem-
monen tilanne?

H1: Ainakin silloin kun mé& t&alla asunnolla oon yksinaan.

T: Ootsa niinku mieluummin tuolla muiden seurassa tuolla ryhmakodin puolella?
H1: Joo.

T: Silloin kun sulla on ollu se yksinainen olo niin, onks siihen sitten auttanut se
muiden seuraan meno?

H1: Joo.

T: Etta sé pystyt tekemaan sille jotain, ettei tartte olla yksin jos ei halua?

H1: Joo.

T: Onks tuolla aina sitten semmosta, etta saa olla siella niin paljon kuin haluaa?
H1: Kylla ne valilla pyytaa tulla téanne.

T: Ohjaako ne niin kuin tdnne omille kampille?

H1: Joo.

T: Mitas sa silloin sanot? Lahetkd vaan?
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H1: Kyl mé& yleensa lahden téanne.

Haastateltava koki joskus yksindisyytta ollessaan omalla asunnolla yksin. Han koki kuiten-
Kin pystyvansé vaikuttamaan asiaan liittymalla& muiden seuraan yhteisiin tiloihin. Joskus
muiden seurassa olemisen valinta ei kuitenkaan onnistunut, vaan ryhmakodin ohjaaja ohjeis-
taa siirtymaan omalle asunnolle. Haastateltavalla oli sosiaalisissa suhteissa riippuvuutta oh-
jaajista, mik& ilmeni esimerkeissa siten, ettd ohjaaja saattaa ohjeistaa hénet seurasta pois

toisissa tilanteissa ja toisissa avustaa haastateltavalle seuraa.

T: No onko sulla koskaan sellainen olo, etté olis kiva olla enemman ystavia vai
ootko s& tyytyvainen ihan miten se ndin menee?

H1: Ois kiva joskus saada olla vahan enempi.

T: Joo eli susta olis kiva, etta olis vdhdn enemman ystavia. Mita sa tekisit niiden
ystavien kanssa?

H1: Lenkilla vois ainakin kayda joskus.

T: Onko sulla nyt ketdan lenkkikaveria?

H1: On tuolla muutama jotka joskus lahtee lenkille, jos ohjaaja pyytaa lahteméaan.
T: Onks se vahan silleen, ettd ohjaaja patistaa jonkun lahteméan sun kanssa?

H1: Se tuntuu valilla semmoselta.

Haastateltava toivoisi, ettd ystavia voisi olla hieman enemman ja hén tietaisi mité voisi mie-
lell&&n tehd& ystévén kanssa. Han koki myds, ettd ohjaaja joutuu joskus pyytaméaan, etté joku
ryhmékodin asukkaista l&htisi hanen kanssaan lenkille. Ryhmakodin ohjaaja koittaa auttaa
haastateltavaa saamaan itselleen seuraa muista ja on todennédkdisesti useamminkin ohjannut
muita lahteméaén haastateltavan seuraksi. Haastateltavan on todennakdisesti vaikeampi itse

saada lenkille seuraa.

Haastateltava oli myds ainoa, joka olisi toivonut, ettd ystavié olisi mukava olla enemman,
eikd muilla haastateltavilla ollut toivetta useammista ystévistd. Muut haastateltavat erosivat
toisistaan jonkin verran suhteessa ystavatoiveisiin, mutta kootusti voisi esittad, ettei asia ol-
lut erityisen merkityksellinen haastateltaville. Yksinéisyyden kokemukset ja ystavéan kaipuu
eivat nousseet suureksi tekijaksi sosiaalisen osallisuuden kokemusten kannalta, mutta yhden

haastateltavan eldmadssé silla oli osallisuuden kokemukseen vaikuttavampi rooli.
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tutkielman tavoitteena oli tutkia kehitysvammaisten ihmisten kokemuksia sosiaalisesta
osallisuudesta yhteisoissa. Tutkielmassa selvitettiin haastateltavien elaméén kuuluvat yhtei-
sOt ja kokemukset sosiaalisesta osallisuudesta niihin. Tutkielmassa tarkasteltiin myds sosi-
aalista osallisuutta lisd&via tekijoita ja heikentdvid tekijoité. Tutkielmani kehitysvammaisilla
ihmisilla oli elaméssadn monia yhteisoitd, joissa he kokivat olevansa sosiaalisesti osallisia.
Haastateltavien kokemukset sosiaalisesta osallisuudesta vaihtelivat, mutta kaikilla haastatel-

tavilla oli useita tarkeitd yhteisoita elaméassaén ja paljon koettua sosiaalista osallisuutta.

Tutkielman haastateltavien yhteisot muodostuivat lapsuudenperheen ja suvun yhteisoista,
ryhmékodin yhteisostd, tyétoiminnan ja tyopaikan yhteisdistd, harrastusyhteisoista ja ystava-
ja seurustelusuhteista seka yksittaisistd muista tuttavuuksista. Suuri osa yhteisdista oli insti-
tutionaalisesti muodostunut palvelujarjestelmasséd vammaispalveluiden kautta. Palveluiden
kautta muodostuneita yhteisoita olivat asumiseen liittyva ryhmakodin yhteisd, ohjaajat ja
tuetun asumisen ohjaaja, toimintakeskusten tydyhteiso ja erilaiset rynmamuotoisten harras-
tustoimintojen yhteisot, seké tukihenkilon tapaamiset. Lapsuudenperhe ja isovanhemmat oli-
vat kaikista l&heisin ja kokemuksellisesti merkityksellisin yhteisd. Haastateltavista useam-
malle ryhmékodin muodostama yhteis0 oli my0s térkeéd etenkin sosiaalisen osallisuuden
kannalta, koska ryhmakodilla koettiin olevan sosiaalisten suhteiden kannalta olennainen
merkitys. Osallisuus seurustelusuhteisiin vaihteli, mutta oli padasiassa vahaisempaa, eivatka
suhteet olleet tavallisesti tiiviitd ihmissuhteita. Ystavyyssuhteita oli vaihteleva méard, mutta
haastateltavat olivat pa&osin tyytyvéisié niihin. Ystavyyssuhteet olivat enimmékseen vertais-

suhteita muihin kehitysvammaisiin ja joihinkin yksittéisiin ei-vammaisiin ihmisiin.

Haastateltavien eldméssa sosiaalista osallisuutta lisasivét erityisesti lapsuudenperhe, kehi-
tysvammaisille ihmisille suunnatut palvelut, tarkeiden ihmisten ja palveluiden laheisyys
sekd haastateltavien oma aktiivisuus. Sosiaalista osallisuutta heikensivat taloudelliset tekijat
ja yhden haastateltavan kohdalla yksinaisyyden kokemukset ja toive useammista ystavista
ja sosiaalisista kontakteista. Tutkielmassani yksindisyys ja ystavien kaipuu ei nayttaytynyt

merkittdvana. Yksindisyyttd kokeneella haastateltavallakin oli l&heisi& yhteisoitd ja joitakin
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ystavid, vaikkakin hanen toiveensa suuremmasta sosiaalisesta osallisuudesta on térked huo-
mioida. Muilla haastateltavilla ei ollut kokemuksia yksinaisyydestd, eikd merkittavasti toi-
veita ystavista. Aikaisemmissa tutkimuksissa yksinaisyyden kokemukset ja sosiaalisten suh-
teiden kaipuu nousivat merkittavammin esille (Ks. esim. Ohman 1992, Eriksson 2008, Saa-
rinen 2012).

On vaikea arvioida, miksi yksindisyyden kokemukset eivat nousseet tutkielmassani kovin
merkittaviksi. Valikoituiko haastateltaviksi henkilditd, joilla vain sattui olemaan riittavasti
sosiaalisen osallisuuden kokemuksia vai ovatko he siksi juuri valikoituneet, koska heill& on
itsell&an paljon aktiivisuutta ja he kokevat helpommaksi osallistua erilaisiin asioihin. Haas-
tateltavien kuvaukset omista aktiivisista rooleistaan voisi johdattaa ajattelemaan, etté heidén
on ollut helpompi osallistua uusiin asioihin, kuten esimerkiksi haastateltavaksi tutkielmaan.
Myds kohderyhméni kohdennuttua lievésti kehitysvammaisiin ihmisiin saattaa tuottaa tu-
loksiksi enemman tyytyvéisyytta sosiaaliseen osallisuuteen, koska heill& on vamman puo-
lesta vahemman eroavaisuutta ei-vammaiseen valtavaestdon ja siten ehkd helpommat mah-
dollisuudet toimia yhteisdissd. He ovat monella taholla lahempéana vammatonta normia kuin

osa kehitysvammaisista ihmisista.

Haastateltavat jakautuivat toiveissaan suhteessa useammista yhteisdista ja kokemuksessaan
tyytyvaisyydesta nykyisiin. Haastateltavat jakautuivat siten, ettd osalla ei ollut toiveita uu-
sista yhteisgista. Heilla ei mydsk&an ollut kokemuksia siit4, ettei olisi paassyt osallistumaan
sellaiseen toimintaan, johon olisi halunnut osallistua. He olivat tyytyvéisia sosiaaliseen osal-
lisuuteensa. Osalla taas oli toiveita suuremmasta sosiaalisesta osallisuudesta ja sitd edista-
vista asioista. Toiveisiin kuuluivat toiveet ystavistd, tukihenkildsta, arkisista sosiaalisista te-
kemisista, kuten ulkona syomisesté ja elokuvissa kdymisestd, matkoista ja kunnolla palka-

tusta tyosta.

Sosiaalisen osallisuuden kokemukset ovat haastateltavien omia subjektiivisia kokemuksia,
eivatka ne ole suoraan yleistettavissa koskemaan kaikkien kehitysvammaisten ihmisten ko-
kemuksia. Esimerkiksi tutkielmassa oli myds kokemusta siitd, ettd haluttiin ennemmin viet-
t& aikaa yksin kuin muiden seurassa. Tutkielmani tulosten kannalta toiveet sosiaalisista
osallisuuksista on tarked huomioida ja niista on eroteltavissa kahdenlaista toivetta: toivetta
enemmisté sosiaalisista suhteista sekd toivetta paremmasta taloudellisesta tilanteesta. Toi-

veet limittyivat osittain, koska ystévien kanssa toivottiin tekemisid, joihin tarvitaan rahaa ja
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rahaa koskeviin toiveisiin liittyi yhdessé tekeminen, kuten esimerkiksi ryhméssé tehtdvat
matkat ulkomaille. Sosiaalinen osallisuus linkittyy siten taloudelliseen osallisuuteen ja ta-
loudellisella tilanteella voi olla suuri vaikutus sosiaaliselle osallisuudelle. Toiveet runsaam-
mista sosiaalisista suhteista liittyvat myos kehitysvammaisten ihmisten sosiaalisen osalli-

suuden eriytyneisyyteen ei-vammaisten ihmisten eldmasta

Tutkielmassa ei pyritty kehitysvammaisten ihmisten kokemusten yleistettavyyteen, mutta
joitakin tarkeitd huomioita on hyva esitella. Nostan tutkielman kannalta merkittdvimmiksi
tuloksiksi kehitysvammaisten ihmisten sosiaalisen osallisuuden eriytyneisyyden ei-vam-
maisten ihmisten elamasta, palveluiden merkityksen sosiaaliselle osallisuudelle sek& heikon
taloudellisen tilanteen vaikutuksen sosiaaliseen osallisuuteen. Haastateltavien sosiaalinen
osallisuus oli heikkoa suhteessa muihin yhteisoihin kuin lapsuudenperheeseen ja kehitys-
vammaisille tarkoitettuihin palveluihin ja haastateltavien sosiaalinen osallisuus oli siten hy-
vin eriytynyttd ei-kehitysvammaisten ihmisten yhteisoista. Tutkielmani tulokset myotailevat
aikaisempia kansainvalisia ja suomalaisia tutkimuksia kehitysvammaisten ihmisten eldmaa
koskevasta haasteesta kiinnittya lahiyhteis6on, jolloin kiinnittyminen on ollut heikkoa. (Ks.
esim. Eriksson 2008; Hintsala & Ahlstén 2011, 20.)

Haastateltavien eldman eriytyminen kehitysvammaisille suunnattuihin palveluihin ja per-
heenjaseniin on sosiaalisen osallisuuden kannalta keskeinen huomio. Vaikka haastateltavilla
oli paljon sosiaalista osallisuutta ja he olivat padosin tyytyvaisié tilanteeseensa, ei-vammai-
sista ihmisisté erilladn olemisen kulttuuri on haitallinen pitédessééan yhteiskunnallista segre-
gaatiota ylla. Se nayttaytyy osattomuutena monista tarkeista yhteisoistd, kuten esimerkiksi
tavanomaisista vammattomien ihmisten harrastusyhteisoista ja tyopaikoista tavallisilla tyo-

markkinoilla.

Tutkielmani tulos mukailee aikaisempia tutkimuksia kehitysvammaisten ihmisten erill&an
olemisesta, jolloin osallisuus perustuu kohdennetusti kehitysvammaisille ihmisille suunna-
tuista toiminnoista ja suhteet ei-vammaisiin ystaviin ovat heikot (Tassebro 2006, 201-204).
Erilladn oleminen tuli esille monilla elaman alueilla. Harrastukset olivat eriytyneitd, mika
on tyypillisté jo tavallisesti kehitysvammaisen ihmisen lapsuudesta lahtien. Esimerkiksi las-
ten liikuntaharrastuksia inkluusion nakdkulmasta tarkasteltaessa kaikille lapsille tarkoite-

tuista harrastusryhmista 16ytyi enemman erillisyyttd kuin mukaan kuulumista. (Saari 2011,
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123.) Kehitysvammaiset lapset ohjautuvat jo pienesté pitden omiin harrastuksiinsa. Eriyty-
neisyys ulottuu myos tyeldmaan ja muihin ei-vammaisille ihmisille tavallisiin toimintoihin.
Eriytyminen on tavallista kehitysvammaisten ihmisten eldmadssé ja vaikuttaa taloudelliseen
hyvinvointiin ja yhteiskunnan taysivaltaiseen jasenyyteen (Ks. esim. Eriksson 2008, 178).
Tyodyhteisoiden merkitys sosiaaliselle osallisuudelle on merkittavaa tdna paivana ja kehitys-

vammaisten ihmisten jadaminen ulkopuolelle on suuri ongelma heidan oikeuksiensa osalta.

Tutkielmani haastateltavien kokemuksista tuli ilmi, ettd tavanomaiseen tydpaikkaan paas-
tessé ei tulla kuitenkaan vahvasti osalliseksi tyopaikan tyoyhteisod. Esimerkiksi sosiaaliset
suhteet eivat olleet laheisid, eivatka tyokaverit saaneet tarkedmpéaa roolia haastateltavien pu-
heissa, eika heitd maaritelty ystaviksi. Tydpaikoille padseminen ei ole lisdnnyt sosiaalista
osallisuutta kovin merkittavasti. Tydeldman osallisuutta pitdisikin tarkastella myos sosiaali-
sen osallisuuden kannalta. Tydeldman osallisuudesta puhuttaessa tarkeéksi epdkohdaksi
nousee myo6s sen muut epdkohdat. Kehitysvammaisten tygtoiminnassa, niin toimintakeskuk-
sessa tehtavassa tydssa kuin avotydtoiminnassakin on Kyse sosiaalipalvelusta, eika varsinai-
sesta tydsuhteesta. Se vaikuttaa osaltaan my6s haastateltavien heikompaan taloudelliseen ti-
lanteeseen. Haastateltavat puhuivat tyétoiminnasta tyona ja he kokivat kdyvansa t0issé. Tay-
tyy kuitenkin huomioida, minkalaisesta jarjestelysté on kyse.

Oikeutta tyéelaméan osallisuuteen tulee tarkastella ihmisoikeuskysymyksend. YK:n yleisso-
pimuksessa vammaisten ihmisten oikeuksista (2006, 56-59) todetaan, ettd vammaisilla ih-
misilla on yhtélainen oikeus ty6hon ja Euroopan neuvoston vammaispoliittisen toimintaoh-
jelman mukaan tyéllistyminen on keskeinen edellytys kaikkien kansalaisten yhteiskunnalli-

selle osallisuudelle ja taloudelliselle riippumattomuudelle.

Haastateltavien osallisuutta tyoeldmaan taytyykin tarkastella siitd ndkokulmasta, ettd avo-
tyossa ja toimintakeskuksessa tehtavassa tyossa on kyse vammaiselle ihmiselle tarjottavasta
sosiaalihuollon palvelusta. Palvelut perustuvat sosiaalihuoltolakiin ja lakiin kehitysvammai-
sen erityishuollosta. Palveluilla on pyritty edistamé&édn kehitysvammaisten ihmisten yhteis-
kunnallista osallisuutta mahdollistamalla mielekds tekeminen ja yll&pitamalla ja paranta-
malla tyo- ja toimintakykyé. Siten ndissa tyétoimintana toteutettavista palveluissa ei ole var-
sinaisesti kyse tyoelamastd, mikali se madritelladn avoimilla markkinoilla tehdyksi tydsuh-
teiseksi tyoksi. Kehitysvammaiselle ihmiselle tarjotusta tyétoiminnasta ei myodsk&an mak-
seta palkkaa. (Klem 2013, 10-11.)
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Ty6toiminnan jérjestaminen liitetd&dn asumisen ja muiden tarvittavien palveluiden yhteyteen
ja siihen osallistuminen on palvelun kayttdmista. Tyon tuotto menee toimintayksikén hy-
vaksi ja tyotoimintaan osallistuva saa itselleen pienen tydosuusrahan. Tyo jarjestetdan péaa-
osin ty0- ja toimintakeskuksissa, mutta pieni osa sijoittuu tydtoimintaan tyokeskuksen ulko-
puolelle, minka ideana on ollut lisatd kehitysvammaisten ihmisten integroitumista tavan-
omaisiin tyoyhteisoihin seka antaa mielekkyyttéd vaativammilla tyotehtévilla. (Ilmonen, Ker-
minen & Lindberg 2011, 14.) Tavanomaisissa tydyhteisoissa tehdyn avotyon tavoitteena on
ollut kehitysvammaisten ihmisten integroiminen avoimille tyémarkkinoille, mutta tydsuh-
teen saaminen on ollut erittdin harvinaista. Avotyon palkkaus on sama tydosuusraha kuin
toimintakeskuksen tydssakin ja se voi enemmiltaan olla 12 euroa paivassa ja keskimaarin se
on 5 euroa paivassa. Tyobosuusrahalla ei kartuteta elakettd, eika loma-ajalta tai vapaapaivilta

makseta. (Avotyotoiminnasta palkkatyohon 2014, 4-12.)

Tutkielmassani kokemukset avotyosta tarjosivat mielekkaampia kokemuksia kuin toiminta-
keskuksen ty®, mutta avotyd naytti ainoalta mahdollisuudelta tydelamaan osallistumiseksi,
eika palkkatyoelamadn paasyn mahdollisuuksia ollut nakyvissa. Avoty0 vaikutti tydelama-
polun péaatepisteeltd. Haastateltavien eldméssa tydtoiminta ei tukenut vammaispoliittisten
tavoitteiden mukaisesti taloudellisesta riippumattomuutta. Palkatonta tyota voidaan pitaa
jopa riistona, vaikka silla olisi muitakin hyvia tavoitteita, kuten mielekkaan tekemisen tar-
joaminen. Haastateltavat tekivat toit4, mutta eivat saaneet siitd kuin ndenndistd palkkaa.
Osallisuus tavallisilla tyopaikoilla ei siten tarjonnut laheistéd tyoyhteisod tai tarkeitd ihmis-

suhteita, eika taloudellisia hyotyja.

Koyhyys ja niukka toimeentulo vaikuttavat kehitysvammaisten ihmisten osallisuuteen tay-
sivaltaisena kansalaisena, mikéli otetaan huomioon osallisuus kulutusyhteiskuntaan (Eriks-
son 2008,177). Asema tyOpaikoilla ei ole tasavertainen ja ilman kunnollista palkkaa osalli-
suus muissakin parempaa taloudellista tilannetta vaativissa yhteisoissa jaa heikoksi. IIman
taloudellisesta riippumattomuutta on hyvin vaikea vaikuttaa moniin sosiaaliseen osallisuu-
teen vaikuttavaan asioihin. Ei ole varaa esimerkiksi harrastaa tai eld4 arjessa enemman osal-
listuen kuluttamalla, kuten menemalla elokuviin ja syomaélla ulkona tai matkustamalla lo-

milla ulkomaille.
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Tyollistymistavoitteen toteutumiseksi tarvittaisiin resursseja kehitysvammaisen ihmisen
valmentamiseen ja tyopaikalla tarvittavaan kouluttamiseen ja ohjaukseen. Tarvitaan myos
tydyhteisdjen ja tydnantajien asenteiden muuttamista erilaisuutta hyvaksyvdmpaan suun-
taan. (Klem 2013, 42-43.) Tyollistyminen palkkatyohon nayttéisi kuitenkin olevan vield
kaukana ja heikko taloudellinen tilanne eriyttaa kehitysvammaisten ihmisten elamad omaan
muista erilliseen todellisuuteen, jossa kytkokset ei-vammaisiin ihmisiin jadvat heikoiksi. Ke-
hitysvammaiset ihmiset tarvitsevat osallisuuksia kaikista yhteisdista, missa ei-vammaiset ih-
misetkin ovat. Monet tilat, kuten tydyhteisot ovat niin sanotusti ’vammattomia” tiloja, joissa
kehitysvammaisia ihmisi& ei ole totuttu ndkemaan ollenkaan. Ylipadtdan ystavystymisesta
ei-vammaisen ihmisen kanssa tulee l&hes mahdotonta, kun tiet eivéat koskaan kohtaa. Tut-
kielmani haastateltavien oli ollut helpompi ystavystya toisten kehitysvammaisten ihmisten
kanssa, kuin ei-vammaisten ihmisten kanssa. Ymparoivan yhteiskunnan taholta kohtaamat-

tomuutta tapahtuu kehitysvammaisen ihmisen eldméssa joka péiva, kun eletaan erillaan.

Tutkielmani haastateltaville palveluiden sosiaalinen merkitys ja sosiaalisen osallisuuden ko-
kemukset palveluiden yhteisoista olivatkin erittéin tarkeita. Palveluista asumiseen ja tyotoi-
mintaan seka harrastamiseen liittyvat palvelut muodostivat suurehkon osan sosiaalisesta
osallisuudesta. Ystavat muodostuivat eri palveluiden piiristd ja sosiaalista osallisuutta koet-
tiin vahvasti enemman esimerkiksi kehitysvammaisille ihmisille suunnattuun tyétoimintaan
kuin avotyopaikkojen sosiaalisiin suhteisiin. Ryhmékodin merkitys sosiaaliselle osallisuu-
delle oli kovin suuri my6s. Ryhmaékoti ja sen jarjestamat tapahtumat antoivat tarkeité sosi-
aalisia suhteita ja sosiaalisen osallisuuden kokemuksia. Ohjaajien ja oman tydntekijan

kanssa tapaamiset olivat myos tarkeita.

Asumisen jarjestelyn muutoksissa olisi tarkeda ottaa huomioon ryhmakotien merkitys sosi-
aaliseen osallisuuteen. Esimerkiksi ryhmékotien vahentdmisen yhteydessa tarvitaan muita
suunnitelmia juuri sosiaalisen osallisuuden kannalta. On tarpeen tarkastella esimerkiksi yk-
sin asumisen ihannetta ja tavoitetta antaa kehitysvammaisille ihmisille mahdollisuus asua
yksin. Tavoite on monen kohdalla tarked, mutta ei varmasti sovellu kaikille. Haastateltavista
yksi halusi asua asuintoverin kanssa ja koki yksin ollessaan yksinéisyyttd. Ei voida olettaa,
ettd yksin asumisen toive koskettaa koko ryhméa. Yksil6llisesti suunnitellut palvelut perus-
tuisivat jokaisen henkilokohtaiseen toiveeseen ja tuen tarpeeseen. Jokaisen tulisi saada poh-

tia omaa toivettaan ilman ettd jotakin asumismuotoa suositaan.
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Kehitysvammaisten ihmisten osallisuus monissa yhteisoissa on heikkoa, joten ennen kuin
osallisuus vahvistuu yhteisoissd, on otettava huomioon talla hetkelld tarkedat yhteisot ja sosi-
aalisen osallisuuden tarjoajat. Osallisuuden lisddmiseen pyrkivissé tavoitteissa taytyy ottaa
huomioon, ettd kehitysvammaisen ihmisen sijoittaminen tavanomaisten asumisyhteisgjen
keskelle tai jopa tyopaikalle, ei vield takaa sosiaalista osallisuutta yhteison yhteisollisyy-
desta. Erityisesti palvelujarjestelmén muutostilanteissa tulisi huomioida ja varmistaa sosiaa-

lisen osallisuuden toteutuminen, ettei se kuihdu.

Haastateltavien kokemuksista nostan viel& esiin huolen palveluiden erityisen tarkeasta mer-
kityksestd, kun kehitysvammaisella ihmiselld ei ole suhdetta tai on heikot siteet lapsuuden-
perheeseen. Lapsuudenperheen kanssa tiiviissa suhteessa olleilla haasteltavilla oli elamas-
sé&an enemman laheisié suhteita, joita perheettomilla ei todennakdisesti ole. Palveluja kehi-
tettdessa taytyy ottaa huomioon kehitysvammaisten ihmisten sosiaalisten suhteiden vaihte-
levuus. Jos perheen verkosto ei ole vahva, korostuu tarve perheenomaiselle yhteisollisyy-
delle, jota ryhmakodeillakin on pyritty luomaan. Silloin ryhmékoti sai merkityksen turvalli-
suuden tunteen antamisessa ja muutenkin kuulumisessa yhteiséon, jossa vietetdan tarkeité
hetki& elaméssa, kuten esimerkiksi juhlapyhid tai syntymapaéivia, jolloin tavanomaisesti ol-
laan perheiden luona. Ylipadtdan asumisen suunnitteluissa tulisi muistaa, kuinka heterogee-

nisestd ryhmasta puhutaan, kun puhutaan kehitysvammaisten ihmisten tarpeista.

Taman paivan nadkokulman mukaan kehitysvammaisia ihmisié ajatellaan vahvoina toimi-
joina ja heidat pyritaan osallistamaan omasta elamastaan paattaviksi kansalaisiksi. Kehitys-
vammaisuuteen taytyy myos tyontekijoiden taholta suhtautua uudella tavalla. Kehitysvam-
maisen ihmisen nakeminen taysivaltaisena ja omasta eldmastdan paattavana kansalaisena
vaatii omien ajatusten ja toimintatapojen tarkastelua. Ohjaajien rooliin kuuluisi myds sosi-
aalisen osallisuuden tiedostaminen ja kehitysvammaisten ihmisten sosiaalisen osallisuuden
lisddmiseen pyrkiminen. Ty0arjen kiireissd pienetkin tilanteet saattavat vaikuttaa kovasti ke-
hitysvammaisen ihmisen arjen sosiaaliseen osallisuuteen. Esimerkiksi ihmisen ohjaaminen
omalle asunnolle ryhmakodin puolelta. Olisi tarkeéa tiedostaa onko kyseessa juuri sellainen
hetki, kun ihminen on hakeutunut muiden seuraan ja on kokenut olonsa yksinéiseksi asun-

nollaan.

Palvelut paikkasivat sosiaalisen osallisuuden vajeita, joita syntyy muun yhteiskunnan koh-

taamattomuudesta. Jos sosiaalista osallisuutta ei oteta huomioon palveluita suunniteltaessa,
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voidaan jopa tulla heikentdneeksi sosiaalista osallisuutta, koska tavanomaisten yhteiséjen
keskelle menemalla ei valttamatta vield synny sosiaalista osallisuutta. Kehitysvammaiset ih-
miset on pyritty viime vuosikymmenind integroimaan osaksi yhteiskuntaa, mutta ympéroi-
van yhteiskunnan tasolta tuotetaan vield paljon ulossulkemista. Kaantaisin sosiaalisen vam-
maistutkimuksen mukaisesti kysymyksen osallisuudesta yhteisolle. Kuinka kehitysvam-
maisten ihmisten sosiaalisesti erillaédn olemiseen voisi yhteiséjen tasolla vaikuttaa? Kehitys-
vammaisia ihmisid on integroitu, kuntoutettu ja tdna paivana osallistettu. Kuinka yhteisoa
voidaan muokata osallistavammaksi ja olemaan avoimempi erilaisille jasenille? Eli miten
vammattomia ihmisi& voisi sopeuttaa kehitysvammaisten ihmisten tulemiseksi osaksi yhtei-
s0a? Olennaista on huomioida, mink&lainen on se yhteiso, johon kehitysvammaisia ihmisié
halutaan osallistaa mukaan. Jos emme Kiinnitd huomiota yhteis66n, niin saatamme liveta
takaisin normalisaation toteuttamiseen, jossa huomio on yksilén muuttamisessa yhteiskun-
taan sopivaksi, vaikka olisi tarkoitus saada yhteiskunta sopeutuvaksi ja avoimeksi sen erilai-
sille yksil6ille. Tutkielmani kehitysvammaisten ihmisten kokemukset erilldén olemisesta

paljastavat kohtaamattomuutta yhteisdiden taholta ja ihmisten asenteista.

Tuen ja palveluiden kehittdmisessa tulisi huomioida ja painottaa yhteisoihin liittymisen na-
kokulmaa. Koko l&hiyhteist tdytyy saada mukaan kehittdmiseen ja muutokseen, etté kehi-
tysvammaisen ihmisen liittyminen yhteis6on olisi aidompaa ja kestdvaa. (Hintsala &
Ahlstén 2011, 20.) Osallisuuden kehittdmisessé on tarpeen ottaa huomioon, minkalaista
osallisuutta kehitetddn ja mihin yhteisoon osallisuutta yritetdan lisatd. On hyva muistaa eri-
telld sosiaalisen osallisuuden edistaminen ja osallisuuden edistdmisen poliittisin toimenpi-
tein. Osallisuuden edistdminen poliittisin toimin korostaa osallistamista paatdksentekoon ja
vallan jakamista. Sosiaalista osallisuutta vahvistettaessa taytyy ennen kaikkea vahvistaa so-
siaalisia suhteita ja huomioida yhteiso ja yhteisollisyys. Sosiaalista osallisuutta edistettéessa
on tarpeen huomioida kaikkia osapuolia koskevat toimet, eika vain erityisryhma, jonka osal-
lisuutta yritetéan lisatéd. (Kiilakoski, Gretschel & Nivala 2012, 16-18.)

Vammaispoliittisissa ohjelmissa ja poliittisissa tavoitteissa 16ytyy paljon osallisuus-kasit-
teen kéyttoa. Osallisuus ndyttaisi maarittyvan hyvin monella tapaa ja sill& vaikutetaan tavoi-
teltavan kokonaisvaltaista osallisuutta kaikilla yhteiskunnan eldaménalueilla. (Ks. esim.
YK:n vammaissopimus, Suomen vammaispoliittinen ohjelma 2010-2015, YK:n vammais-

sopimuksen kansallinen toimintaohjelma 2018-2019.) Sosiaalisen osallisuuden teeman kéyt-
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t04 ja erityisesti sosiaalisten suhteiden edistamista poliittisista ohjelmista ei kuitenkaan 16y-
tynyt. Ehka tassa on juurikin eroteltu osallisuuden edistdminen poliittisin toimenpitein ja
sosiaalisen osallisuuden edistdminen. Vai odotetaanko sosiaalisen osallisuuden lisd&antymi-
sen tapahtuvan, kun muukin osallisuus lisdéntyy ja siten sosiaalinen osallisuus olisikin jotain
itsestadn selvéna pidettyé poliittisissa tavoitteissa. Ajattelen kuitenkin, etté sosiaalisen osal-
lisuuden edistdéminen tarvitsisi huomioimista myds omana osana osallisuuden kokonaisval-
taista kehittamista. On vaikea tavoittaa, kenen vastuulle ja& sosiaalisen osallisuuden edisté-
minen lahiyhteisdissa kehitysvammaisten ihmisten tavallisessa arjessa. Erilaisia osallisuuk-
sia olisi hyva eritell& toisistaan, ettei paadyté olettamaan, ettd esimerkiksi poliittiset osalli-
suuden toimenpiteet liséisivat sosiaalista osallisuutta kaytdnnossa. Voi olla, etté kehitysvam-
maisten ihmisten tuen tarpeet sosiaalisen osallisuuden lisddmisessa erottuvat vield erityisem-
min muista vammaisryhmista. Kehitysvammaiset ihmiset voivat tarvita erityisté tukea juuri

sosiaalisen eldamén ja osallisuuksien alueella.

Sosiaalinen osallisuus tulisi joka tapauksessa olla huomioituna, kun pyritddn edistaméaan
osallisuutta. Kehitysvammaisten ihmisten tuen tarpeiden ollessa my6s sosiaalisissa suh-
teissa, taytyy pohtia, kuinka yhteisosté saataisiin vastaanottavaisempi. Jokainen ei-vammai-
nen ihminen voi miettid omia yhteisoitdan ja miltad ne nayttavat. Onko niissa kehitysvam-
maisia ihmisia ja kuinka niihin voisi tehda tilaa kehitysvammaisille ihmisille. Jos yhteisdissa
jo on kehitysvammaisia ihmisia, niin minkalaisessa roolissa he ovat ja onko rooli tasavertai-
nen. Tulisi miettid erityisesti, miltd ndyttavat tyo- ja harrastusyhteisot. Ovatko ne lahinna
”vammattomia” tiloja ja olisivatko ne suvaitsevaisia ja kohtaavia kehitysvammaiselle ihmi-
selle. Jos omissa yhteisdissé ei ole yhtédkaan kehitysvammaista ihmistd, niin mista se johtuu
ja mité kenties itse voisi tehda asialle. Kuinka itse voisi tavata kehitysvammaisen ihmisen.
Tavoitteena voisi olla, ettd missé vain voit ystavystyd vammattoman ihmisen kanssa, voisit
ystavystyd myos kehitysvammaisen ihmisen kanssa. Td&ma vaatii kuitenkin nimenomaan
vammattomilta ihmisiltd muutoksia tavoissa ja asenteissa. Sama tavoite patee myos sosiaa-
lialan ammattilaisille ohjaajista sosiaalityontekijoihin, jotka ovat osaltaan luomassa kehitys-
vammaiselle ihmiselle paikkaa ja tilaa yhteiskunnassa. Onko ndkemys kehitysvammaisuu-
desta viel& vanhakantainen vai pyritddnkd kehitysvammainen ihminen ndkemaén taysival-

taisena kansalaisena ja tarjoamaan siihen todellisia mahdollisuuksia.
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Kehitysvammaisten ihmisten osallisuus ja osallisuus-kasite ylip&atadn ovat herattaneet kiin-
nostusta palveluissa, politiikassa ja tutkimuksessa. Tutkielmani tekeminen vei ajallisesti pi-
demmén ajan kuin olin alun perin suunnitellut ja tyéskentelyyn tuli valilla taukoja. Taukojen
jalkeen oli mielenkiintoista huomata, kuinka suosittu osallisuus késiteesta on viime vuosina
tullut. Talla hetkelld sen voi huomata lahes missa vain ja silla viitataan monenlaiseen osalli-
suuteen. Kehitysvammaisten ihmisten kohdalla osallisuutta kehitetd&n monella saralla, ku-
ten asumisen, tyon ja taloudellisenkin osallisuuden nakdkulmista. Tutkielmani on pieni na-
kdkulma siihen suurempaan sosiaalisen osallisuuden kokemisen kokonaisuuteen, jota tay-
tyisi tutkia. Myos konkreettisia palveluita suunniteltaessa on eroteltava sosiaalinen osalli-
suus ja kuinka sité yhteiséjen taholla voitaisiin kehittda. Kehitysvammaisia ihmisia pitaisi

enemman kuulla heidan kokemuksistaan.

Tutkielman toteuttaminen oli mielenkiintoinen prosessi, jonka paatteeksi tuntui silta, etta
todella paljon uutta asiaa tuli opittua. Tutkielmani aineiston kerddmisen suorittaisin hieman
toisella tavalla. Lahdin aluksi hyvin laajalla osallisuus késitteella liikkeelle ja sité tdytyi mat-
kan aikana rajata ja tiivistaa. Aineiston kerdysprosessissa oli tauko, jonka jalkeen koin vai-
keaksi toteuttaa haastatteluita en&é yhtda laveasti, eiké tauon jalkeen kerétysté aineistosta olisi
tullut vertailtavissa olevaa aikaisempaan. Siksi koin parhaimmaksi suorittaa tutkimuksen
hieman pienemmalla haastatteluiden méaaralla. Niissé kuitenkin riitti tutkittavaa ja pohditta-
vaa aloittelevalle tutkimuksen tekijélle ja tutkielman aineisto vastasi hyvin tutkimuskysy-
myksiini. Jos tutkimusta jatkettaisiin, niin kerdisin sosiaaliseen osallisuuteen kohdennetum-
man aineiston. Tutkimusta voisi vieda vield syvéllisemmiksi haastatteluiksi ja osaltaan olisi
huomioitava kehitysvammaisten ihmisten heterogeeninen ryhmd. Tutkimusta olisi hyva
tehda monipuolisesti erilaisten kehitysvammaisten ihmisten kanssa ja pyrkia tutkimaan so-
siaalista osallisuutta myods vaikeammin kehitysvammaisten ihmisten kohdalla. Tutkimuksel-
lisesti olisi myo6s kiinnostavaa ja tarkeda pohtia, kuinka yhteison asenteita voitaisiin tutkia
ja miettig, kuinka kehittdé yhteison asenteita oikeasti hyvaksyvammiksi erilaisille jasenille.

Kehitysvammaisten ihmisten eldmaa tutkittaessa on erityisen tarkead muistaa, etta kehitys-
vammaisuus on vain yksi ihmisen piirre siind missé kaikki muutkin piirteet. Ajattelen, ett4
tutkimuksen ja mielenkiinnon pitdisi suuntautua yhteiséon ja yhteiskuntasuhteeseen, eika

ainoastaan kehitysvammaisiin ihmisiin. N&din pystyisimme mielestéani paremmin tukemaan
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kehitysvammaisten ihmisten sosiaalista osallisuutta yhteiskuntaan. Kyse on suurelta osin yh-
teison sallivuudesta kaikenlaisille jasenille, eikd yksilon muokkaamisesta muille sopivaksi.

Yhteison taytyy muuttua, ei yksilon.
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