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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisten henkildiden yhteiskunnallinen asema on ollut muutoksessa jo
pitkd&n. Rooli passiivisena hoivan kohteena on muuttumassa tasavertaiseksi kan-
salaiseksi sekd oman elamansa asiantuntijaksi. Prosessi on ollut hidas, silla se edel-
lyttdd muutoksia monella eri tasolla. Yleisen asennemuutoksen liséksi tarvitaan
muutoksia myods palvelujarjestelmassa seka palveluiden parissa tydskentelevien
ammattilaisten toimintakulttuurissa. Vaikka matka kehitysvammaisten henkiliden

kansalaisuuteen on viela pitk&, se on kuitenkin jo alkanut.

Ehka tarkein yksittdinen kansainvalinen vaikuttaja suomalaiseen vammaispolitiik-
kaan on ollut YK: yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista. Sen tarkoituk-
sena on turvata vammaisille henkil6ille itsemaaraamisoikeus, taysimaarainen osal-
lisuus seka yhtalaiset mahdollisuudet yhteiskunnassa. Vammaisten oikeuksien so-
pimus toimi my6és Suomen vammaispoliittisen ohjelman eli VAMPO 2010-2015
taustalla, jonka tavoitteena on turvata vammaisten henkildiden yhteiskunnallista
asemaa seka linjata suunta vammaispolitikan kestavalle kehitykselle tulevaisuu-
dessa seka valtion ettd kunnallisella tasolla. Sen tarkoituksena on ollut tarjota myos
keinoja YK:n vammaissopimuksen vahvistamiseksi. (Suomen YK-liitto 2015, § 3;
Sjoblom 20186, 2).

Vammaisten oikeuksien sopimus on vaikuttanut myoés Kehitysvammaisten asumi-
sen eli Kehas-ohjelman syntyyn. Vuonna 2010 hallitus teki periaatepaatoksen kehi-
tysvammaisten asumisen ohjelmasta, jonka tavoitteena oli mahdollistaa laitoksista
ja lapsuuden kodeista muuttaville kehitysvammaisille henkildille yksiléllinen asumi-
nen ja tuki lahiyhteisdssa. Kehas-ohjelma taydentyi hallituksen toisella periaatepaa-
toksellda vuonna 2012, joka perustui sosiaali-ja terveysministerion toimesta laadit-
tuun valtakunnalliseen “Laitoksista yksildlliseen asumiseen”-suunnitelmaan. Toi-
sessa periaatepaatoksessa linjattiin erityisesti laitosasumisen lakkauttamisen seka
asumisen tueksi tarvittavien palveluiden kehittamisen. Kehas-ohjelmalle asetettiin
seurantaryhma, jonka loppuraportin mukaan ohjelman tavoitteissa on onnistuttu
kohtuullisesti, mutta se on koonnut myads toimenpiteita, joilla on mahdollista edelleen
kehittd&a kehitysvammaisten henkildiden asumista seka asemaa. Tehostettavat toi-

met vuosille 2016-2020 ovat: vammaisten henkildiden itsemaaraadmisoikeuden ja



valinnanvapauden vahvistaminen, palvelutarpeen arvioinnin ja yksilollisen palvelu-
suunnittelun vahvistaminen, vammaisten lasten oikeuden tavalliseen lapsuuteen
seka perheen arjessa selvidmisen varmistaminen, asumisratkaisujen monipuolista-
minen, tyontekijoiden osaamisen, tyokaytantdjen seka tydolosuhteiden kehittami-
nen, hallintokuntien valisen yhteistyon lisddminen ja laitosasumisen lakkauttaminen.
Nykyinen hallitus on vahentdamassa miljardilla eurolla kuntien kustannuksia karsi-
malla lakisaateisia tehtavia ja niiden toteuttamista ohjaavia velvoitteita, nain ollen
myo6s Kehas-ohjelmaan liittyvat periaatepaatokset kumotaan ja sen keskeiset tavoit-
teet yhdistetaan valmisteilla olevaan periaatepaatokseen. Jaa nahtavaksi mitka ovat
tdman vaikutukset kehitysvammaisten henkildiden asemaan seka palveluihin. (Ke-
has 2016, 11-13, 72-75).

Opinnaytetyoni tarkoituksena on ollut keraté laitoksesta lahiyhteis66n muuttaneiden
kehitysvammaisten henkildiden kokemuksia muuttoprosessista ja sen onnistumi-
sesta kansalaisuuden nédkdkulmasta ja kaytan opinnaytetyoni teoreettisena viiteke-
hyksenéa Simon Duffyn Kansalaisuuden avaimet-teoriaa. Lisaksi tutkimuksen aineis-
tosta nousi haastateltavien itsensa kertomana kansalaisuuteen liittyvia teemoja.
Tehtéava on ollut haastava seka mielenkiintoinen ja laajan aineiston kerd&misen si-
jaan koen tyoni ja koko prosessin tarkeimmaksi tehtavaksi enemman tukea tarvitse-
vien henkiléiden omien nakemysten ja ajatusten kuulemisen seka osallistamisen
palveluiden arviointiin. Opinnaytetydni on tehty Kehitysvammaisten Palvelusaation
Yksi naapureista-hankkeelle (2011-2014). Yksi naapureista- hankkeen taustalla on
ollut valtioneuvoston periaatepaéatds (2010) laitospaikkojen vahentamisesta ja lah-
tékohtana on ollut ajatus siitd, etta kukaan ei ole liian vaikeavammainen asumaan
omassa kodissaan. Hankkeen tavoitteena on ollut omalta osaltaan mahdollistaa lai-
tosasumisen lakkauttamista seka varmistaa kehitysvammaisten henkiléiden ja hei-

dan laheistensa osallisuus muutosprosessissa. (Yksi naapureista 2015).



2 ERITYISET TUEN TARPEET

2.1 Nakokulma vammaisuuteen

Vammaisuuden rakentumiseen vaikuttavat yksilon vamman sekd yhteiskunnan
asenteelliset, kielelliset seka fyysiset tekijat. Siihen mik& merkitys yksilon vammalle
annetaan ja miten yksilo kansalaisuuttaan yhteiskunnassa rakentaa maarittyvat yh-
teiskunnan kulttuuristen seké rakenteellisten tekijoiden kautta. Yksilon saama laa-
ketieteellinen diagnoosi ei ole olennainen tekija vaan hanen arkielamansa olosuh-
teet ja kaytannot. Heikki Seppala (2010) nostaa esiin  ajatuksen
kehitysvammaisuuden kaksista kasvoista. Tukea ja palveluita saadakseen kehitys-
vammaisen henkilén ja hanen laheistensa on tuotava korostetusti esiin medikaali-
nen nakokulma. Yksilon diagnoosi todistaa palveluiden tarpeen. Elaman sisaltoja ja
arjen sujumista mietittdessa korostuvat sen sijaan yksilon voimavarojen tukeminen
sekd osallisuuden varmistaminen. TAmé& aiheuttaa ristiriidan ja aina kun kehitys-
vammaisten henkildiden palveluiden tai tuen muotojen suhteen tehdaan paatoksia,

on ristiriita jollain tavalla ratkaistava. (Kivirauma 2015, 6; Seppéala 2010, 185).

Lansimaisessa kulttuurissa vammaisuus on leimaavaa seka marginalisoivaa. Vam-
mainen henkilo koetaan muista poikkeavana, vaikka ei kyetakaan selitttmaan eron
syyta. Se mitka ihmisryhmat sysataan marginaaliin, kertoo myds siita "normaalien”
joukosta, jonka taholta maarittely marginaaliin kuuluvaksi tapahtuu. Vammaisuus on
sosiaalinen konstruktio seka ilmio, joka syntyy vuorovaikutuksessa ja eri yhteyk-
sissa vammaisuus ymmarretaan eri tavoin. Kuitenkin myés vamman olemassaolo
on tosiasia, joka tulee ottaa huomioon. Julkisessa palvelujarjestelméassa vammai-
suus saatetaan nahda hyvin eri tavalla kuin esimerkiksi kehitysvammaisten henki-
I6iden kansalaisjarjestossa. Se miten kehitysvammaiset henkilot nahdaan, on muut-
tunut aikojen kuluessa. On paasty yli siita ajatuksesta, ettd heidan paikkansa on
eristettyna yhteiskunnan ulkopuolella ja talla hetkella heidat hyvaksytaan osaksi yh-
teis6d, mutta heidan ei odoteta tuovan siihen mitaan. Miten kehitysvammaisten hen-
kildiden asema voi koskaan muuttua tasa-arvoiseksi muiden kansalaisten kanssa,

jos yksiloille ei anneta heille kuuluvaa roolia yhteiskunnassa tai mahdollisuuksia an-
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taa omaa panostaan yhteisdnsa jasenena. Asiat ovat muuttuneet parempaan suun-
taan, mutta jos tyydytaan olemaan tyytyvaisia vallitsevaan tilanteeseen, niin moti-
vaation pyrkid parempaan katoaa ja se estaa saavuttamasta todellista inkluusiota ja
kansalaisuutta kaikille. Beth Mountin mukaan yhteiskunnan toimintamalli, joka estaa
kehitysvammaisia henkil6itd saavuttamasta kansalaisuutta, pyrkii aliarvioimaan ja
pitamaan loitolla ne, jotka nadhdaan heikkoina, epataydellisina ja riippuvaisina
muista. Han yhdistaa tdhan Otto Scharmerin kayttdman termin attentional violence,
joka kuvaa tilannetta, jossa yksiloa ei nahda sellaisena kuin han on ja mitd hanesta
voisi tulla, vaan menneisyytensa ja siella tapahtuneiden asioiden kautta. Jotta taméa
tilanne valtettaisiin, on pystyttava nakemaan yksiléiden mahdollisuudet ja voimava-
rat. (Vehmas 2005, 5; O'Brien & Blessing 2011, 23, 99, 109; Kivirauma 2015, 11,
Scharmer 2008).

O’Brienin (2013) kayttaa termia "sosiaalinen saari” kuvaamaan tilannetta, jossa ke-
hitysvammainen henkild kylla asuu lahiyhteisdssa, mutta inkluusio ei oikeasti to-
teudu, koska hanen saamansa palvelut muodostavat erottavan rajan yksilon ja
muun yhteison vélille. Tallaisessa tilanteessa luonnollista vuorovaikutusta kehitys-
vammaisen henkildn ja muiden yhteison jasenten valilla ei tapahdu. Raja vahvistuu
entisestaan, jos kehitysvammainen henkildo nahdaan ennen kaikkea tuen tarvitsijan
roolissa ja hanet ndhdaan vain osana kehitysvammaisten henkiléiden joukkoa, joi-
den elamaa ohjaavat rutiinit sekd ammattilaisten nakemykset. Lahiyhteisdssa toimi-
minen saatetaan n&hda riskinéd kehitysvammaisen henkilon turvallisuudelle ja yksi-
I6iden sosiaalisten tarpeiden uskotaan tayttyvan palveluiden piirissd. (O’Brien
2013).

2.2 Tuki muutoksessa

Ihmiset ja muutostilanteet ovat yksil6llisi&, mutta muutoksen rakenne sailyy saman-
laisena yksilosta ja tilanteesta huolimatta. Andersonin ym. (2012) ovat kehittaneet
mallin muutoksen eri vaiheista ja siihen vaikuttavista tekijoista. Malli on kehitetty
tukemaan esimerkiksi sosiaalityontekijoitd heidan tukiessaan asiakkaitaan muutos-

tilanteissa. Mallissa on kolme osaa. 1. Muutoksen lahestyminen: Muutoksen tunnis-
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taminen sek& muutosprosessi. 2. Selviytymiskeinojen kartoitus: 4S-malli, 3. Kont-
rollin sailyttaminen: Voimavarojen vahvistaminen. Muutoksen l&hestymisen osassa
muutoksen ja sen uhkien seka voimakkuuden tunnistamisen mydéta vahvistuu myos
tieto siitéa, mistd nakékulmasta muutosta on paras lahestyéa ja missa vaiheessa yk-
sil6 on muutosprosessissaan. Selviytymiskeinojen kartoituksen osassa on tarkoitus
kartoittaa yksilon voimavaroja selvitd muutoksesta 4S-mallin avulla. 4S viittaa hen-
kilon tilanteeseen (Situation), yksiloon itseensa (Self), tukeen (Support) seka hanen
selviytymiskeinoihinsa (Strategies). Muutostilanteiden yksilollisesté vaihtelusta huo-
limatta yksil6iden tilanteista selviytymisessa painottuvat edella mainitut tekijat. Kont-
rollin sailyttdminen-osassa on kyse siita, etta yksilo |0ytaa tarvittavat keinot selviy-
tyakseen muutoksesta. Vaikka muutosprosessin jossain vaiheessa yksil6lla ei ole
kontrollia kokonaistilanteesta, h&n voi kuitenkin kontrolloida sita miten kasittelee ti-

lanteen ja siihen liittyvat asiat. (Anderson ym. 2012, 38).

Yhsildén voimavarat- 45
valvuudethelvollsuudet

Muutosten Ehestyminen: f Ty
Tianne Tuki
Muinksasn vaikuttawat takiat =
Ty |
Kanteksti fﬂ &
aikutus '-\__ Sahviytymiskeinat
L -

Muutosprosessi:
Yhsildn reakdiol mudatbuavat gjan kuluassa

Kuvio 1. Yksil6 muutoksessa
Anderson ym. 2012

Muutostilanteet vaativat yksilolta selviytymiskeinoja ja kdydessaan muutosproses-
sia lapi yksilon on luovuttava osasta itsedan seka vanhoista rooleistaan ja omaksut-
tava uusia. Muutostilanteet vaikuttavat yksilon elaméaan monella eri tasolla ja huoli-

matta siitd, etta ne linkittyvat usein johonkin tiettyyn elamantilanteeseen, prosessi
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vaatii aikaa. Se miten paljon, riippuu aina yksilosta ja h&nen tilanteestaan. (Ander-
son ym. 2012, 40, 47-48).

Kehitysvammaisella henkil6lld, ihan niin kuin muillakin, muutostilanteesta selviami-
nen on yksildllista. On kuitenkin otettava huomioon, etta he tarvitsevat yleensa tukea
ymmartadkseen muutosta sekd enemman aikaa selvitakseen siita. Muutokset kuu-
luvat kuitenkin elamaan ja oikeanlaisen, joustavan seka yksilollisen tuen avulla
myo6s kehitysvammaiset henkilot selvidvat niista ihan kuin muutkin. Tilanteissa,
joissa kehitysvammainen henkil6 on muuttamassa esimerkiksi lapsuuden kodista
tai laitoksesta omaan kotiin lahiyhteiséssa, hdnen on mahdollista saada muuttoval-
mennusta. Muuttovalmennuksen tarkoituksena on tukea kehitysvammaista henkil6a
sekd hanen laheisiadn muuttoon valmistautumisessa seka muutosprosessissa.
Muutettaessa uuteen kotiin muuttuu usein yksilon koko elamé. Uusi ymparisto, ih-
missuhteet, koti seka arjen rutiinit asettavat omat haasteensa selviytymiselle. Yksi-
I6n tuen tarpeiden, voimavarojen seka toiveiden tunteminen edistda muutoksesta
selviytymista. Myo6s laheisten tukeminen muutoksessa on tarkeaa, silla heidan
asenteensa vaikuttaa myods kehitysvammaisen henkilon tilanteeseen. Kun yksild
muuttaa laitoksesta lahiyhteisén palveluiden piiriin on muistettava, etta hanella ei
valttamatta ole mink&anlaista aikaisempaa kokemusta laitoksen ulkopuolisesta ela-
masta. Tallaisessa tilanteessa on aarimmaisen tarkedad muuttoprosessin tarkka
suunnittelu seka muuttoon valmistautuminen. (Muuttovalmennus 2016; Yksi naapu-
reista 2015, 3-4).

Tutkimustani varten haastattelin myds yhtéa kehitysvammasektorin tyontekijaa, joka
on ollut mukana muuttovalmennusprosessissa aina laitoksesta lahiyhteison palve-
luihin siirtymiseen asti. Han kokee muuttovalmennuksen merkityksen merkittavana
tekijana onnistuneen muuton varmistamisessa. On tarkeaa, ettd muuttovalmennus
aikataulutetaan oikein ja ettéa siihen osallistuville kehitysvammaisille henkildille luo-
daan muuton aikataulusta konkreettista esimerkiksi vuodenaikojen vaihtelun avulla.
Monilla muuttovalmennukseen osallistuvilla henkil6illa saattaa olla vaikeuksia ym-
martad ajatusta muutosta ja siitd mita se ylipaataan tarkoittaa. Siksi on tarkeaa, etta
prosessi rakennetaan yksilollisesti ja mietitdan siihen osallistuvien henkiléiden tar-
peita. Oman mielipiteen esille tuominen on ollut darimmaisen tarkeaa ja siihen on

panostettukin ja olisi myos hienoa, jos muuttovalmennuksen aikana lapikaydyt asiat
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esimerkiksi oman huoneen sisustamiseen liittyen nakyisivat konkreettisesti myods
uudessa kodissa. Niin, ettd henkildiden omilla paatoksilla olisi oikeasti merkitysta,
ja se lamppu, joka muuttovalmennuksessa on yopoydalle valittu, olisi juuri se
lamppu sitten uudessa kodissa. On myds tarkead, etta yhteistyd eri toimijoiden va-
lilla on sujuvaa ja ettéa kaikki osallistuvat aktiivisesti muuttoprosessiin ja valmennuk-
seen. Nain varmistetaan my6s kehitysvammaisten henkildiden kannalta tarkea tie-
don siirtyminen lahettavalta taholta uuteen kotiin ja sen henkilokunnan tietoon.
Muuttovalmennukseen osallistunut tyontekija nakee ulkopuolisen muuttovalmen-
nuksen jarjestajan roolin hyvana asiana. Hanen mielestaan tama tukee esimerkiksi
l&heisten osallistumista muuttovalmennukseen, kun jarjestajand on neutraali taho.
Liséksi on ollut huomattavissa, etta muuttovalmennuksen aikana sellaiset inmissuh-
teet, jotka ovat olleet vahaisia tai katkolla ovat rakentuneet uudelleen ja ovat saily-
neet edelleen lahiyhteison palveluissa asuttaessa. On erittéin tarke&aa, ettd muutto-
valmennukseen osallistuvien kehitysvammaisten henkildiden laheisiin ollaan yhtey-
dessa ja heitd kannustetaan mukaan muuttovalmennukseen. Se on tarkeda seka
muuttajien etta laheisten kannalta. Ja kun puhutaan laitoksesta muuttavista henki-
|6ista, tulee ottaa huomioon se seikka, etté se laheinen henkild voi olla tyontekija,
joka on ollut muuttajan kanssa tekemisissa 20 vuotta. Erilaisten sosiaalisten suhtei-

den tukeminen on tarkeaa, ei pelkastaan perhesuhteiden. (Muuttovalmennus 2014).

Muuttovalmennuksessa rakennetaan uuden kodin ihmisten kanssa yhteista histo-
riaa ja onnistuneen muuton avulla myés yksildiden itsetunto kehittyy ja vahvistuu.
Laheisten luottamusta tyontekijoihin aletaan rakentamaan jo muuttovalmennuksen
aikana ja taméa edesauttaa myds yhdessa toimimista tulevaisuudessakin. Jokainen
muuttaja on huomioitava yksilona ja varmistettava hanen ddnensa kuuluminen, tuen
tarpeen maarasta rippumatta. Onnistuneeseen muuttovalmennukseen ja siella ko-
ettuihin hetkiin on hyva palata tulevaisuudessakin uuden kodin yhteisissa tuoki-
oissa. Osallistava ja kehitysvammaisen henkilon ajatuksia arvostava prosessi mah-
dollistaa myds samanlaisen asenteen sailymisen uuden kodin arjessakin. (Muutto-

valmennus 2014).
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3 KANSALAISUUS

3.1 Kansalaisuudesta

Kansalaisuutta ja sen sisaltoa ei ole helppo méaaritella ja usein sen maarittelyyn liit-
tyy vahvasti sen hetkisen ajan seka yhteiskunnan henki. M&aritelmia onkin aikojen
saatossa ollut lukuisia. Loytyy kuitenkin myds sellaisia maaritelmia, jotka ovat tois-
tuneet hyvin samankaltaisina ajasta riippumatta. Kansalaisuus nahdaan yksilon ja-
senyytena yhteistssa. Kansalaisuus on osa yksilon persoonaa eika siita irrallaan
oleva tila. Nykyisesséa yhteiskunnassamme yksilon tuen tarve ja passiivisuus nah-
daan kielteisina piirteina ja hyvaa kansalaisuutta maarittavat yksilon aktiivisuus seka
itsendisyys. Nahdaan, ettd oman aktiivisuutensa kautta yksil6lla on mahdollisuus
vaikuttaa omaan elaméaansa ja sen kulkuun. Tallaisesta ihanteesta poikkeava yksilo
on vaarassa syrjaytyd muusta yhteiskunnasta ja silloin hanestéa tulee ongelma yh-
teiskunnan toiminnalle. Kykenematta vaikuttamaan omaan elamaansa syrjaytynyt
yksil6 joutuu vaistamatta sivustakatsojan rooliin eikd han nain ollen ole taysivaltai-
nen toimija. (Lister 2003, 13; Kurki & Nivala 2006, 25-26; Saastamoinen & Kuusela
2006, 53).

Beth Mountin mukaan kansalaisuus liittyy kolmeen demokratian ihanteeseen. Kaikki
ihmiset ovat samanarvoisia ja heilla on yhtalainen oikeus paamaéaariensa tavoitte-
luun. Lisaksi heilla on oltava yhtéalaiset mahdollisuudet tehda niin. Kolmanneksi kan-
salaisuus ei ole sisélla pelkastaén oikeuksia vaan myds vastuita ja velvollisuuksia.
Kyse on sen lisaksi, ettd mita saamme yhteiskunnalta, my6s siita mitéa me sille tar-
joamme. Kansalaisuus merkitsee kokemusta johonkin kuulumisesta. Kehitysvam-
maiset henkil6t ovat alttiita sosiaaliselle ekskluusiolle ja aktiivista yhteisén toimin-
taan osallistumista rajoittavat usein tuen puute seka sijoittuminen yhteiskunnan
marginaaliin. Yhteiskunnan asenteellinen seka fyysinen esteellisyys on my6s suuri

haaste osallisuudelle ja osallistumiselle. (O"Brien & Blessing 2011, 23, 110).

Carol Blessingin (2011) mukaan huolimatta yksilokeskeisen elamansuunnittelun li-
saantymisesta seka tasa-arvoisen kansalaisuuden nostamisesta enenevassa maa-
rin julkiseen keskusteluun, kehitysvammaisia henkildita ympar6i edelleen "toiseu-

den” keha. Toimijoiden keskuudessa vallitsee tietynlainen itsetyytyvaisyyden tila,
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jonka suojassa on hyva ajatella, ettd asian eteen on jo tehty kaikki mahdollinen.
Kuitenkin suuri osa kehitysvammaisista henkildista on edelleen kaukana taysimaa-
raisen kansalaisuuden saavuttamisesta seka tasavertaisista mahdollisuuksista toi-
mia yhteiskunnassa. Toisaalta toisille yhteison jasenille kehitysvammaisen henkilon
kohtaaminen saattaa olla haasteellista. He saattavat miettia miten kehitysvammai-
nen henkild tulisi kohdata, miten hanelle voi puhua ja olisiko hanen parempi olla
toisten "samankaltaisten” seurassa. Kansalaisuuden toteutuminen riippuu myoés nai-
den ennakkoluulojen halvenemisesta. Lisaksi palvelujarjestelma itsessaan estaa
kansalaisuuden toteutumista toimimalla portinvartijana yhteiskuntaan seka sanele-
malla ne ehdot, joiden mukaan osallistuminen mahdollistuu. Kehitysvammaisilla
henkil6illa sekéd heidan laheisillaan ei ole muuta mahdollisuutta kuin hyvéaksya tama.
Mika on se tekija, joka vahvistaa tata tilannetta ja miten on mahdollistaa vaikuttaa
tahan jarjestelmakeskeisyyteen? Ja miten haivytetddn rajaa meidan ja niiden toisten
valilla? Jos kehitysvammaiset henkilot nahdaan tuen tarpeidensa seka puutteidensa
kautta, palveluiden tehtava on pyrkia parantamaan tata erityisyytta. Yksildiden tu-
keutuessa yhd enemman jarjestelmaan siita tulee heidan elaménsa keskipiste ja
jarjestelman tarjoamilla rajallisilla resursseilla tuetaan niité tarpeita, jotka on yksilolle
jarjestelma maaritellyt. Vehmas (2005) nostaa esiin Marion Youngin teorian siita,
miten valtaa kayttamalla jarjestelmé ehdollistaa sen tuen piirissa olevat yksil6t riip-
puvuuteen. Talloin yksildita evataan oikeus esimerkiksi itsemaaraamiseen seka yk-
sityisyyteen. Tama poikkeaa taysin kansalaisille tyypillisesta kuluttajan roolista,
jossa keskitssa ovat henkilon kyky hankkia tarvitsemiaan ja haluamiaan palveluita
seka hyodykkeitd. Kyse ei ole kuitenkaan pelkastaan mahdollisuudesta tai kyvystéa
hankkia kaikki haluamansa tai tarvitsemansa. Kyse on siitd, mita tarkoittaa kansa-
laisuus yhteiskunnassamme ja siitd, miten mahdollistamme my®6s erityista tukea tar-
vitseville henkildille yhtalaisen mahdollisuuden saavuttaa sen. (O"Brien& Blessing
2011, 9-12; Vehmas 2005, 147).

O Brienin mielesta on asioita, jotka joko estavat tai edistavat kehitysvammaisten
henkildiden kansalaisuuden toteutumista ja naihin tulee kiinnittd&d huomiota. Kun
tyoskennelldaan kehitysvammaisten henkildiden, heidan l&heistensa, tyontekijéiden,
yhteisdjen tai organisaatioiden kanssa huomion kohdistaminen oikeisiin asioihin on

ratkaisevaa. Tulisi aina ottaa huomioon ne asiat ja nakoékulmat, joista ihmiset tai
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tahot ovat kiinnostuneita ja jotka ovat heille merkityksellisia. Kun selvitetdan eri ta-
hojen seka yksildiden voimavarat ja vahvuudet seka se mika saa heidat toimimaan,
voidaan paremmin tydskennelld yhteisen paamaaran eli kehitysvammaisten henki-
l6iden kansalaisuuden hyvéksi. Toiseksi tulee huomioida se seikka, etta kehitys-
vammaiset henkildt voivat antaa merkittavan panoksen yhteiskunnan toimintaan.
Heilla on myo6s oikeus l6ytda ne keinot, joilla toteuttaa aktiivisen kansalaisen roolia.
Kehitysvammaisten henkildiden asettaminen passiiviseen tuen tarvitsijan rooliin, on
heille alentavaa. Sen sijaan, tulisi antaa heille mahdollisuus oikeanlaisen tuen avulla
loytaa, kehittaa sekd antaa oma panoksensa niiden yhteisdjen toimintaan, jotka hei-
dan elamassaan ovat merkityksellisia. Kansalaisuuden saavuttamisen haasteet ei-
vat johdu kehitysvammaisten henkildiden erityisista tuen tarpeista vaan saadun tuen
riittAmattomyydesta. Yksilollisen, oikein kohdennetun ja joustavan tuen avulla on
mahdollista saavuttaa aktiivinen kansalaisuus. Muutoksen mahdollistamiseksi on
otettava riskeja, omaksuttava uudenlaisia tapoja toimia seké pyrittava yhteistyéhon.
Yksilokeskeisen elamansuunnittelun avulla on mahdollista tukea yksiloita toimi-
maan aktiivisina kansalaisina, mutta vain jos se nahdaan kokonaisvaltaisena tapana
toimia eikd pelkastaan valineina kerata tietoa. Organisaation tai yhteisén on sitou-
duttava toimimaan tavalla, joka tukee yksilokeskeisen elaméansuunnittelun pddméaa-
raa eli aktiivista kansalaisuutta, muuten se on vain hairiotekija. (O"Brien & Blessing
2011, 19-22).

3.2 Kansalaisuuden avaimet

Ihmiset ovat yksilgité ja heidan elaménsa rakentuu heidan omien toiveidensa, na-
kemystensa ja valintojensa kautta. Kehitysvammaisilla henkil6illa tama ei kuiten-
kaan ole itsestdan selvaa. Usein heidat nahdaan yksildiden sijaan yhtenaisena jouk-
kona. Vamma maarittad henkilén kokonaan ja yksildé sen takana unohtuu. Simon
Duffy on kehittanyt Kansalaisuus-teorian, jonka tavoitteena on mahdollistaa yhden-
vertainen ja tasa-arvoinen yhteiskunta sen kaikille jasenille. (Duffy 2005, 1-3).

Simon Duffyn (2010) mukaan Kansalaisuus-teoria perustuu kahdelle ajatukselle.

Kaikki yksilot, eroistaan huolimatta, ovat yhdenvertaisia seka arvoisia ja yksildiden



17

monimuotoisuus on hieno asia. Jokaisella yksil6lla on oikeus tulla kohdelluksi tasa-
vertaisena muiden yhteison jasenten kanssa. Kansalaisilla on oikeus saada tukea
toimiakseen kansalaisena, velvollisuuksia tukea toisia seka vapaus elaa merkityk-
sellistéa ja yksilollista elamaa. Duffylla (2010) on myds kolme perusolettamusta.
Niista ensimmaisen mukaan tasa-arvoisessa yhteiskunnassa sen jasenet kohtele-
vat toisiaan kunnioituksella ja toistensa veroisina. Kansalaisuus on jotain paljon sy-
vempaa, kuin yksilon ulkopuoliset seikat. Se on sitd, etta yksilo osallistuu omalla
panoksellaan aktiivisesti elamaan yhteiskunnassa ja tuntee siita ylpeytta. Osallisuus
yhteisossa tekee yksiloista tasaveroisia. Kansalaisuuden maaritelman nakokulma
on positiivinen ja se halutaan erottaa normaalin-k&sitteesta ja sen sisalldista. Kan-
salaisuus ndhdaan asiana, jonka yhteiskunta voi itse méaaritella ja Duffyn (2010)
teorian ei ole tarkoitus mukautua yhteiskunnan saantéihin siitd, miten ja minka pe-
rusteella yksilon arvo seka "normaalius” on maaritelty vaan itsessaan tarjota vaihto-
ehto, jonka avulla inkluusio mahdollistuu myés niille, jotka muuten olisivat vaarassa
syrjaytya. (Duffy 2010a)

Toisen perusolettamuksen mukaan yhteiskunnan tulisi rakentaa kansalaisuuden
ehdot niin, ettd jokaisella on mahdollisuus se saavuttaa. TAma ei tarkoita esimerkiksi
ehtojen puuttumista kokonaan, vaan kansalaisuuden maaritelméan tulee olla sopi-
valla tavalla rajattu niin, ettd ehdot ovat riittdvan kattavat, ja niiden tulee perustua
jokaisen yksilon kunnioittamiseen. Kasitys kansalaisuudesta tulee olla sellainen,
jota yksilot haluavat tavoitella ja joka ei muodosta ristiriitaa yksildiden moraalin tai
inhimillisten vaistojen kanssa. Liséksi kansalaisuuden kasitteen tulee olla sellainen,
jota yhteison jasenet voivat pitda arvossa ja kunnioittaa. Kansalaisuuden kasitteen
tulee olla johdonmukainen niiden ajatusten kanssa, jotka muodostavat kasityksen
yhteisdsté ja yhteiskunnasta, jossa yksilot haluavat elaa. Sen tulee olla yhteydessa
yksiléiden arvoihin ja uskomuksiin, mutta voi my6s kehittya ja muuttua. Yhteiskun-
nan tulee pyrkia yllapitamaan seka kehittdmaén kansalaisuutta, niin ettéd se on ka-
sitteend kestava. Kolmannen Kansalaisuus-teorian perusolettamuksen mukaan yh-
teiskunnan tulisi toimia niin, etta kaikilla on mahdollisuus saada tarvittava tuki ollak-
seen aktiivisia kansalaisia. Ei pelk&staan riita, ettd yhteiskunta julistaa yksilot sen
kansalaisiksi, vaan sen tehtavana on tukea ja vahvistaa jaseniensa kansalaisuutta.

Duffyn (2014) teorian mukaan kansalaisuus rakentuu seitsemasté osa-alueesta eli
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avaimesta. Avaimet ovat merkitys, vapaus, raha, koti, apu, elama ja rakkaus. (Duffy
2010a & Duffy & Perez 2014)

Kuvio 1 Kansalaisuuden avaimet
(Duffy 2014)

3.2.1 Merkitys/Suunta

lahja ja taidot resurssit

Ve

yhteisé

E

Kuvio 2 Merkitys
(Duffy 2014)

Kansalainen elaa merkityksellisté seka tarkoituksellista elamaa. Mutta kehitysvam-
maisten henkildiden kohdalla on yleista, ettd heidan elamaansé ohjaavat toisten sa-
nelemat kaytannot ja rutiinit. Tallaisessa tilanteessa yksilén omat vahvuudet ja voi-
mavarat helposti unohtuvat ja mahdollisuudet vaikuttaa oman elAmé&n suuntaan ka-
toavat. Merkityksen I6ytdminen tarkoittaa sita, etta yksilo 16ytaa oman tapansa elaa
elamaansa yhteisdssa ja oikeanlaisen tuen avulla se on mahdollista kaikille. Yksil6-

keskeinen elamansuunnittelu mahdollistaa yksilolle merkityksellisen asioiden |0yta-
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misen. Mietittdessa yksilolle merkityksellisen elaméan sisalt6éd on ensiarvoisen tar-
ke&a, ettd yksilo on suunnittelun keskidssa ja osallistuu siihen omalla tavallaan. El&-
maa ei tule suunnitella palveluiden ja tuen tarpeiden nakokulmasta vaan yksilon
vahvuuksista ja voimavaroista kasin. Tarkoituksena ei ole loytaa jo valmiiksi ole-
massa olevasta palvelupaketista mahdollisimman hyvia tuen tai palveluiden muo-
toja vaan rakentaa yksil6lle sellainen elam4, jota han itse haluaa elaa. (Duffy 2005,
35-37; Duffy 2014).

3.2.2 Vapaus/ltsemaaraaminen

a

kuunnella

= /

vaihtoehtoja

kontrolli

Kuvio 3 Vapaus
(Duffy 2014)

Kansalaisuuteen kuuluu olennaisena osana se, etta muut yhteison jasenet nakevat
yksilon tasaveroisena muiden kanssa. Jokaisella henkilolla on tarve tulla kohdelluksi
yksilona, jonka nakemyksilla seka olemassaololla on merkitysta ja jonka elama on
hanen omissa kasissaan. Vapaus tarkoittaa sita, etta yksil6lla on valta paattaa
omaan elamaansa liittyvista asioista. Hanell& on mahdollisuus ilmaista omat nake-
myksensa seka mielipiteensa ja h&anellda on mahdollisuus valita erilaisten vaihtoeh-
tojen valiltd. Kehitysvammaisten henkiléiden kohdalla tilanne on usein toisin. Valta
ja kontrolli ovat usein tukea tarjoavilla tahoilla ja vaihtoehtojen sijaan yksilon on tyy-
dyttava siihen mita on tarjolla. Heikoimmassa asemassa ovat ne henkil®t, jotka eivat
kommunikoi puheella. (Duffy 2005, 5-7; Duffy 2014).
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3.2.3 Raha

ansaita

Kuvio 4 Raha
(Duffy 2014)

Jokaisella kansalaisella tulisi olla oikeus riittavaan toimeentuloon. Riittava toimeen-
tulo antaa yksil6lle valtaa ja mahdollisuuksia toteuttaa suunnitelmiaan. Kansalaisina
yksil6illa tulisi olla myods oikeus ja mahdollisuus ansaita oma toimeentulonsa ja
tehda toita. Yksilolla tulisi olla mahdollisuus kayttaa varojaan haluamallaan tavalla,
mutta myds mahdollisuus saada tukea sekd apua niiden hallitsemiseen. Kehitys-
vammaisilla henkil6illa toimeentulo on usein niukkaa ja he elavat erilaisten tukien
varassa ilman mahdollisuutta vaikuttaa omiin palveluihinsa. Henkilokohtaisen bud-
jetoinnin avulla yksil6illa on mahdollisuus, tuen tarpeista huolimatta, rakentaa itsel-
leen mielekas seké kokonaisvaltainen arki ja elama. (Duffy 2005, 59, 68; Duffy
2014).
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3.2.4 Koti

yksityisyys turvallisuus
‘ i

kuulumisen turva
tunnel &

Kuvio 5 Kaoti
(Duffy 2014)

Jokaisella kansalaisella on oikeus omaan kotiin. Paikkaan, jossa he tuntevat ole-
vansa turvassa. Koti mahdollistaa yksilolle kuulumisen johonkin ja auttaa muita yh-
teison jasenia ndkema&an hanet tasaveroisena. Yksild on kodin kautta olemassa yh-
teisbn muille jasenille ja yhteison tapahtumat vaikuttavat haneenkin. Kodissa yksi-
|6ill& tulisi olla mahdollisuus vaikuttaa myos siihen ketd muita siella asuu. Usein ke-
hitysvammaisilla henkil6illa ei ole mahdollisuutta vaikuttaa siihen missa, miten ja
kenen kanssa asuvat. Koti on paikka, jossa yksilolla on mahdollisuus olla oma it-
sens4, sielld on tavaroita ja asioita, jotka ovat merkityksellisia yksilolle ja henkil6ita,
jotka ovat hanelle tarkeita. Siella myds elamme arkea omilla ehdoillamme niin kuin
haluamme. Ryhmamuotoisessa asumisessa taman esteeksi usein muodostuvat ko-
din toimintaan liittyvat seikat kuten henkildstéresurssit, yksilollisyyden puute seké
organisaation toimintatavat. (Duffy 2005, 81, Duffy 2014).
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3.2.5 Apu/Tuki

mestari

Kuvio 6 Apu/Tuki
(Duffy 2014)

Jokainen tarvitsee joskus elamassaan apua ja tukea toisilta ihmisilta. Siksi jokaisella
kansalaisella tulisi olla oikeus saada tarvitsemaansa tukea kansalaisuuden mahdol-
listumiseksi. Kansalaiset eivét ole erillaan toisistaan vaan tarvitsevat ja tukevat toi-
nen toistaan. Tukea saamalla ja sitd antamalla yksilot osallistuvat yhteisén toimin-
taan ja antavat silihen oman panoksensa. Kehitysvammaiset henkil6t tarvitsevat ela-
masséan enemman tukea kuin muut. Taman ei tulisi heikentaa heidan mahdolli-
suuksiaan olla tasavertaisia kansalaisia muiden kanssa eika avun saamisen ei tulisi
olla hinta vapauden menettamisesta. Oikeanlainen tuki kunnioittaa henkilon oikeutta
vapauteen, mutta sen avulla yksil6lla on myds mahdollisuus kehittyd, kayttaa voi-
mavarojaan seka osallistua yhteison toimintaan ja olla vapaa niin, ettd se mahdol-
listaa kansalaisuuden toteutumisen. (Duffy 2005, 13-14; Duffy 2014; Duffy 2013,
42).
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3.2.6 Elama/Elamé& yhteisdssa

hauskuus

liittyminen

Kuvio 7 Elama
(Duffy 2014)

Elama yhteistssa tarkoittaa elamaa itsessaan. Yhteisdssa vuorovaikutuksessa mui-
den kanssa yksilgilla on mahdollisuus tulla huomioiduksi taysivaltaisina kansalai-
sina. Yhteisen vuorovaikutuksen ja yksildiden osallisuuden kautta ihmisten elaméa
rikastuu. Kansalaisuus on myds asioihin ja ihmisiin vaikuttamista. Yhteisén toimin-
nan kautta yksil6lla on mahdollisuus solmia sosiaalisia suhteita, tuntea yhteenkuu-
luvuutta, kayttaa valtaa yhdessa seké antaa yhteison kayttdon omat vahvuutensa ja
voimavaransa. Elaméa tapahtuu yhteisossa. Usein, huolimatta siitd, etta asuvat |a-
hiyhteisdssa, kehitysvammaiset henkilot on kuitenkin syrjaytetty sen toiminnasta.
(Duffy 2005, 135, Duffy 2014).

3.2.7 Rakkaus

i ﬁ
ystavat rakastavaiset

g Y

perhe antaminen

itse-kunnioitus

Kuvio 8 Rakkaus
(Duffy 2014)
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Rakkaus on olemassa ilman kansalaisuuttakin, mutta kansalaisuus vahvistaa sita.
Rakkaus ei tarkoita pelkastaan rakkautta toista ihmista tai asioita kohtaan vaan siina
on kyse myds itsekunnioituksesta, perheestd, sosiaalisista suhteista seka oikeu-
desta seksuaalisuuteen. Nama kaikki kuuluvat myds osaksi kansalaisuutta ja kehi-
tysvammaisillakin henkil6illa tulisi olla mahdollisuus myds tahan elamanosa-aluee-
seen. (Duffy 2014).

Duffy (2005) mukaan olemassa olevassa sosiaalijarjestelmédssamme on se on-
gelma, etta se on rakennettu niin, etta kehitysvammaisten henkildiden palvelut mah-
dollistuvat yhteiskunnan verotulojen avulla hallituksen ohjauksella ja ammattilaisten
mahdollistamina. Téassa valtaketjussa henkild on palveluiden kayttajanéd asemassa,
jossa hanella ei ole valtaa eikd mahdollisuutta vaikuttaa omiin palveluihinsa. Duffy
kutsuu tata lahjamalliksi. Yksilolle kohdistettu tuki tulee annettuna ja valmiiksi suun-
niteltuna. Jokaisella on tarve vaikuttaa omaan elamaansa tuen tarpeesta riippu-
matta ja tdssa mallissa se ei ole mahdollista. On olemassa my6s vaihtoehtoinen
tapa, jossa tuki ndhdaéan oikeutena, josta yksild on vastuussa. Itse ohjatussa tuessa
yksild on systeemin keskitssa ja varat, jotka kulkeutuivat aikaisemmin yksil6lle am-
mattilaisten kautta tulevatkin suoraan hénelle. Yksilo itse I&hi-ihmistensa kanssa
maarittelee miten ja mihin palveluihin ja tuen muotoihin varat kaytetd&n. Suomes-
sakin tata henkildkohtaisen budjetoinnin- mallia on onnistuneesti kokeiltu. (Duffy
2005, 152-155).

¢ Sovitut ' Oikeus tukiin
\eropanos |VI |u1 .
palvelul rahoitukseen
! Palvelujen rahoitus

| Arviointi ja tuki

4

Yhteiskunta

Veropanos
Tukea tarvitseva

henkilé

Kuvio 10 Lahjamallista kansalaisuusmalliin
Duffy 2012a
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Tutkimuksen tausta ja tavoitteet

Tutkimusprosessin kulku

Tutkimukseni tarkoituksena oli kerata kansalaisuuden nakdkulmasta laitoksesta |a-
hiyhteis66n muuttaneiden kehitysvammaisten henkildiden kokemuksia saamastaan
muuton aikaisesta tuesta. Kaytin tutkimukseni teoreettisena viitekehyksena Simon

Duffyn Kansalaisuus-teoriaa. Tutkimukseni on laadullinen.

Tutkimus on tehty Kehitysvammaisten Palvelusaation Yksi naapureista-hankkeelle.
Tyoskentelin itse hankkeessa ja tuntui luonnolliselta yhdistéda se osaksi tyétani. Tut-
kimukselleni perustettiin tukiryhma, joka kokoontui kaksi kertaa. Tutkimuksen
alussa on jo jokin kiinnostuksen kohde, johon tutkimusta suunnataan. Siitd huoli-
matta tarkemman aiheen kehittymiseen saattaa kulua aikaa (Hirsjarvi & Hurme
2009, 13). Nain oli myds oman tutkimukseni kanssa. Aihetta jouduttiin pohtimaan
melko pitkaan ja koska Yksi naapureista-hanke oli laitosasumisen lakkauttamiseen
liittyva hanke, oli tarkeaa, ettd myos tutkimuksessani tama teema nakyisi. Tutkimuk-
selleni perustetusta tukiryhmésta sain ideoita ja apua tutkimusaiheeni muotoutumi-
seen. Selvaa oli kuitenkin alusta asti, ettéd haluan tutkimuksessani saada nimen-
omaan kehitysvammaisten henkildiden nakemyksia seka kokemuksia kuuluviin.
Heidan omia kokemuksiaan on valitettavan vahan kartoitettu, varsinkaan enemman
tukea tarvitsevien henkildiden. Kehitysvammaisten henkildiden oman aanen esille
tuominen on kuitenkin ensiarvoisen tarkeaa, kun mietitd&n heidan muuttuneita roo-
lejaan yhteiskunnassa tai pyrkimyksia taysivaltaiseen kansalaisuuteen. "Ei mitaan
meista ilman meita”, kuten kehitysvammaisten henkildiden oma kansalaisjarjesto
Me Itse ry linjaa tavoiteohjelmassaan. Huolimatta siita, etta yksilokeskeisyydesta ja
kehitysvammaisten henkildiden aktiivisen kansalaisuuden tukemisesta on puhuttu
jo melko pitkaan, tama ei kuitenkaan néy heidan elamaansa koskettavissa tutkimuk-
sissa, joissa useimmiten elamaé on tarkasteltu ja kokemuksiaan kartoitettu esimer-

kiksi tyontekijoiden ndkokulmasta. Ja talldinh&n ndkékulma on erilainen.
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Tutkimukseni aiheen selvittyd, otin yhteyttd niihin asumispalveluyksikdihin, joissa
tiesin asuvan sellaisia henkil6itd, jotka olivat muuttaneet laitoksesta sekéa osallistu-
neet muuttovalmennukseen. Asumisyksikdissa tyontekijat sitten selvittivat kuka hei-
dan asukkaistaan olisi halukas haastateltavaksi. Haastateltavien saaminen ei ollut
helppoa, mutta loppujen lopuksi heita kuitenkin oli tulossa haastatteluun 6 kehitys-
vammaista henkiloa. Liséksi toivoin saavani muuttovalmennukseen osallistuneiden
tyontekijoiden nakokulmaa ja sainkin yhden haastateltavan myo6s tyontekijoista.
Olen kayttanyt tyontekijan haastattelua muutoksen tuen teoriaosuudessa. Alustavat
tiedot haastateltavista saatuani lahetin tutkimuslupa-anomuksen niille tahoille, joi-
den jarjestamia palvelut ovat. Tutkimusluvat mydnnettiin. Taman jalkeen lahetin kir-
jeet (Liite 1) tutkimuksesta seka henkilgille itselleen, etta heidan edunvalvoijilleen.
Kirjeissa kerroin kuka olen, mika tutkimus on kyseessa ja lisaksi kirjeessa oli yh-
teystietoni, jos joku haluaisi saada lisaa tietoa. Yhden haastateltavan edunvalvojalta
tuli saada kirjallinen lupa haastatteluun osallistumiseksi tutkimusluvan saamista var-
ten, joten kirjeessa on siihenkin oma kohtansa. Tutkimukseen osallistujat ovat eri
paikkakunnilta ympéri Suomea ja heitd yhdistéa PSHP Ylisen kuntoutuskeskuk-
sessa asuminen ja sielta lahiyhteison palveluihin muuttaminen. He ovat myos kaikki
osallistuneet Ylisen ja Kehitysvammaisten palvelusaation muuttovalmennukseen,

oSsana mu utosprosessia.

4.2 Aineistonkeruumenetelmat

Colin Robson (1995) toteaa kirjassaan, "kun tutkitaan ihmisia, miksi ei kaytettaisi
hyvaksi sita etua, etta tutkittavat itse voivat kertoa itseaan koskevia asioita?” (Rob-
son 1995,227). Haastattelu on menetelma, joka sopii monenlaisiin tutkimuksiin, on
kuitenkin aina mietittava, soveltuuko se juuri kyseessa olevaan tutkimukseen, sen
kohteena olevaan ilmioon ja onko kaytossa riittavasti resursseja haastatteluiden to-
teuttamiseksi. (Hirsjarvi & Hurme 2009, 15). Tutkimuksen aiheen varmistuessa oli
selvaa, ettd haastattelu on ainoa menetelma, jonka avulla kehitysvammaisten hen-
kiloiden omien kokemusten kerdaminen onnistuisi. Kun henkil6lla on haasteita seka
kommunikoinnissa etta kokonaisuuksien ymmartamisessa, on tutkimuksen kannalta
parempi, etta aineiston kerdaminen tapahtuu vuorovaikutuksessa henkilon kanssa.

Hirsjarven ym. (2009) mukaan haastattelu, toisin kuin muut tiedonkeruumenetelmaét,
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mahdollistaa aineiston keraamisen joustavasti sekd haastateltavia mukaillen. (Hirs-
jarvi ym. 2009, 205).

Valitsin haastattelutyypiksi teemahaastattelun, jonka teemat (Liite 2) muodostuivat
tutkimuksen teoreettisen viitekehyksen mukaan Duffyn Kansalaisuus-teoriasta.
Teemahaastattelun valitsin siitakin syysta, ettéa haastateltavien erityisista tuen tar-
peista ja kommunikoinnin haasteista johtuen se antoi mahdollisuuden rakentaa
haastattelun rytmia ja sisaltéa aina henkilosta riippuen. Haastatteluiden onnistumi-
sen varmistamiseksi tein haastattelut osallistujien luontaisessa ja turvallisessa ym-
paristdssa eli heidan kotonaan. Eskolan & Vastamaen (2001) tuleekin haastattelijan
ottaa aina huomioon haastateltavan ndkdkulma paikkaa valitessaan. (Eskola & Vas-
tamaki 2001, 27).

Tutkimusluvat saatuani sovin henkildiden haastattelut ja kavin sovittuina ajankoh-
tina heita haastattelemassa. Haastattelut toteutuivat loppuvuodesta 2014. Haastat-
telutilanteessa yksi osallistujista ei halunnutkaan osallistua haastatteluun eli haas-
tateltavia oli loppujen lopuksi 5. Haastattelut kestivat 45 minuutista vahan yli tuntiin
ja nauhoitin keskustelut. Tiesin jo paattdessani haastatella kehitysvammaisia hen-
kiloita, ettd aineiston maarallisen sisdllon kanssa voisi tulla jonkinlaisia ongelmia.
Niin tavallaan kavikin, koska haastatteluin keraaméani aineisto ei ollut kovin runsas,
mika johtui haastateltavien harvasanaisuudesta ja monet vastauksista olivatkin pel-

kastaan kylla tai ei vastauksia. Lisaksi haastateltujen joukko oli pieni, 5 henkil6a.

4.3 Haastateltavana erityista tukea tarvitseva henkild

Kehitysvammaisten henkildiden kommunikointikyky seka valmiudet vuorovaikutuk-
seen vaihtelevat yksildllisesti ja vamman tason liséksi niihin vaikuttavat myos yksi-
I6n aikaisemmat vuorovaikutuskokemukset. Vaikeasti kehitysvammaisella henki-
I6ll& kommunikointikeinona saattavat olla eleet, iimeet sek& &énteet kun taas keski-
vaikeasti vammainen henkild saattaa kayttda ilmaisukeinona yksittaisia sanoja tai
monipuolista puhetta. Vaikka henkild kommunikoi puheella, se saattaa olla vaikeasti
ymmarrettavaa ja kuvailevan ja kertovan puheen kayttd seka asioista toiseen siirty-
minen tuottaa yleensa hankaluuksia. Lisaksi mielikuvien varassa toimiminen, kuten

menneisyyden tai tulevaisuuden asioiden miettiminen, saattaa olla vaikeaa. Lievasti
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kehitysvammainen henkild puhuu yleensa vaivattomasti erilaisissa tilanteissa, mutta
abstraktit kasitteet sek& monimutkaiset lauserakenteet voivat olla haastavia. ( Les-
kela & Lindholm 2011, 189; Launonen 2007, 84—85).

"Miten haastatella ihmista, jonka kyky tuottaa itse puhetta ja mahdollisesti myds ym-
martaa toisten puhetta on vaurioitunut?” toteaa Tarja Aaltonen (2005) pohtiessaan
afaattisen puhujan haastattelemisen haastekohtia. Kun kielellinen ilmaisu on vaja-
vaista, on otettava huomioon muita vuorovaikutustilanteessa olevia merkityksellisia
piirteitd. Aaltonen nostaa esiin kolme piirrettd, puheen tauotus/katkoksellisuus, ei-
kielelliset kommunikaatiokeinot seka vuorovaikutuksen tilanteeseen osallistuvien
yhteisend toimintana. Nama piirteet ovat lasna missa tahansa haastattelutilan-
teessa, mutta korostuvat kun kielellinen ilmaisu on vaikeutunut. Yleensa puhekykya
pidetdaan itsestaan selvyytena kun ajatellaan tutkimushaastattelua ja jotkut tahot
jopa kyseenalaistavat haastattelun kutsumisen haastatteluksi, jos kielellinen ilmaisu
jaé puuttumaan. Jos haastateltava vastaa kysymyksiin pelkastaan kylla tai ei vas-
tauksilla, eroaako se mitenkdan lomaketyyppisesta menetelmasta. Haastatteluun
valmistautuessa on tarkeaa miettia millaisiin asioihin haluaa vastauksia, vaikka ei
kysymyksia valmiiksi rakentaisikaan. Voi my0s ottaa huomioon sen seikan, etta
haastattelutilanteessa olisi mukana joku haastateltavalle [&heinen henkild, joka tun-
tee henkilon ilmaisun sekéa hanen elamansa. On olemassa myo6s erilaisia vaihtoeh-
toisen kommunikoinnin menetelmid, joiden mukaan ottamista on syyta harkita tilan-
teesta riippuen. Koska haastattelutilanteessa vuorovaikutus muodostuu monista eri
elementeista, mahdollinen apu voi olla myos tilanteen videointi. On tarkeaa olla sel-
villa siitd, millaisen aineiston tutkija tarvitsee selvittddkseen tutkimuskysymyksensa.
Jos henkil6lta puuttuu kielellinen ilmaisu, niin saattaa olla vaikeaa saada selville sy-
vimpia ajatuksiaan. Kuitenkin tdma ei sulje pois sita tosiasiaa, etta jotain voidaan
kuitenkin saada selville, eivatka ndma yksilon esille tuomat asiat, ovat ne sitten pu-
huttuja sanoja, ddnenpainoja tai tehtyja eleitd ole yhtddn sen vahempiarvoisia. Ai-
neiston tallentamiseen tuleekin kiinnittda erityistd huomiota, silla se helpottaa ana-
lyysivaiheessa tutkijaa loytamaan oman tutkimuksensa kannalta olennaisia asioita.
(Aaltonen 2005, 163-165, 171).
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On paljon yksinkertaisempaa vedota eri tavalla kommunikoivien haastattelutilan-
teessa heidan kommunikointinsa ongelmiin, kuin miettia sita, etta ehka ongelma pii-
leekin tutkimuskaytantéjemme puutteellisuudessa. Jos haastateltava ei puhu tai kie-
lellisessa kommunikoinnissa on haasteita on tarkead, etta haastattelija on karsival-
linen ja hanelld on taito sekd halu kuunnella mita toisella on kerrottavanaan. On
osattava myos tarvittaessa olla aktiviinen ja osallistuva, aina tilanteen mukaan. Téar-
ke&d on myos tunnustaa haastateltavan asiantuntijuus omasta elamastaan ja muis-
taa, ettd merkitykset syntyvat yhteisessd vuorovaikutuksessa. Tallaiset tilanteet
haastavat tutkijan kohtaamaan haastateltavassaan erilaisen ihmisen, jolla on ker-
rottavaa ja jonka kerrottavaan suhtaudutaan vakavuudella, on sen ilmenemismuoto
mika tahansa. "Poistettujen” aanien teesin mukaan tutkimuksen kentassa tulisi 16y-
taa keinoja, joiden avulla myos "aanettémien” ryhmien, kuten kehitysvammaisten tai
dementiaa sairastavien henkildiden, kokemukset voitaisiin nostaa akateemiseen
keskusteluun. (Aaltonen 2005, 185-186).

Itse pohdin myds haastatteluja tehdesséni vuorovaikutustilanteiden haasteita.
Kaikki henkil6t, joita haastattelin kommunikoivat kylla puheella, mutta vastaukset
olivat yleensa lyhyitd ja ytimekkaita ja tietynlaista asioiden kerrontaa ei juurikaan
ollut. Ensinn&kin olisi hyva, jos haastattelukertoja olisi saman henkilén kanssa use-
ampi kuin yksi. Talléin ensimmainen kerta olisi mahdollista kayttaa tilanteen ja hen-
kilon voimavarojen seka kommunikaatiokeinojen kartoittamiseen ja nain ollen yksi-
I6llisempi ote haastatteluun mahdollistuisi. Liséksi aina on hyva olla haastattelussa
puheen tukena jokin muukin kommunikoinnin valine, esimerkiksi kuvat. Vaikka en-
nakkotieto olisikin, ettd haastateltava henkild kommunikoi puheella. Koska kommu-
nikointi ja kysymyksiin vastaaminen tapahtuu muillakin keinoin kuin pelkastaan kie-
lellisesti esimerkiksi eleilla, ilmeilla tai &dnen painoilla, on tarkeaa, ettd haastattelu
tallennetaan siin& muodossa, ettéd naiden myéhempi tarkastelu on mahdollista. Vi-
deointi on hyva valine. Jos videointi ei ole mahdollinen niin haastattelun nauhoitta-
minen ja tarkkojen muistiinpanojen tekeminen. Jos tutkimuksen kohteena on joki
prosessi kuten muuttovalmennus, olisi hyva jos tutkimuksen aineiston keruu tapah-
tuisi jo prosessin aikana ja heti sen jalkeen. Omassa tutkimuksessani haastatelta-
vien muuttovalmennuskokemuksesta oli kulunut alle vuodesta kahteen vuoteen ja
tama on mielesténi lilan pitka aika. Haastattelutilanteissa keskustelu ei yleensa suju

niin suoralinjaisesti kuin toivoisi, vaan asioista toiseen siirtyminen on yleista. Kuten



30

my0s keskittymisen herpaantuminen ja haastateltavan kiinnostuksen siirtyminen jo-

honkin muuhun toimintaan.

Mutta toisaalta naista siirtymista saattaa 16ytada myos tutkimuksen kannalta merki-
tyksellisia asioita. Jos vastaukset ovat pelkastaan kylla tai ei muodossa tai on muu-
ten harvasanaisia, on analysoitava merkityksid &&nenpainoista seka niistd muista
asioista tai teemoista, joita haastateltavalle nousee kunkin kysymyksen kohdalla.
Niin kuin Aaltonenkin (2005) toi esille, on unohdettava vamma ja kohdattava ihmi-
nen tasavertaisesti. Tama kuulostaa yksinkertaiselta, mutta ei valttamatta ole sita.
Toki tdméan asian kuuluisi olla my6s itsestaanselvyys. Uskon siihen, ettd jokaisella
yksilolla vammasta riippumatta, on jotain kerrottavaa ja ne asiat ovat kertomisen
arvoisia. Ovathan ne merkityksellisia yksilolle itselleen. Haaste on meidan tutkijoi-
den tai ammattilaisten, joiden tehtdvana on saada yksildiden ajatukset esille, tapah-

tui se sitten arjen vuorovaikutuksessa tai haastattelutilanteessa.

4.4 Tutkimuksen aineisto ja analyysi

Haastattelujen jalkeen kuuntelin haastattelut l&pi ja litteroin ne tekstimuotoon. Koska
haastateltujen viestinté ei ollut runsassanaista kirjoitin litteroinnissa myés havainnot
aanenpainoista seké haastattelujen teeman ulkopuolisesta keskustelusta. Kaytin eri
vareja erottamaan haastateltavien ajatuksia toisistaan. Haastatteluaineiston jarjes-
telya ja analyysia pohtiessani koin ongelmaksi sen, etta kaikessa siita kertovassa
kirjallisuudessa painotettiin aineiston runsautta ja mietinkin, mita voin tehda tallai-
sessa tilanteessa kun haastateltavana ovat olleet henkiltt, joiden vastausten maa-
réallinen laajuus ei ole ollut suuri. Paadyin kuitenkin teemoittelemaan vastauksia,
joka tarkoittaa sita, etta tarkastellaan niitd nousevia piirteitd, jotka ovat haastatelta-
ville yhteisid. Ne mahdollisesti pohjautuvat teemahaastattelun teemoihin, mutta li-
saksi on yleista, ettd haastatteluista nousee myds muita mielenkiintoisia teemoja.
(Hirsjarvi & Hurme 2009, 173).

Litteroinnin jalkeen siis etsin tiettyja yhtenevaisia teemoja vastauksista ja kerasin ne
saman otsikon alle ja sen jalkeen yhdistin teemat teoriaan hakemalla yhtalaisyyksia
ja muodostamalla yhtenevaisia otsikoita teorian pohjalta. Erottelin myos erillisiksi

ryhmiksi kokemukset muuttovalmennuksesta ja kansalaisuudesta. Koska aineistoni
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ei ollut laaja, en kokenut tarvitsevani sen analysointiin mitaan erillistd ohjelmaa. Sen
jalkeen kaytin aineistoon teoriasidonnaista analyysia. Teoriasidonnaisessa analyy-
sissa on teoreettisia kytkentdja tai teoria voi toimia apuna analyysin edetessa. Ana-
lyysia aloitettaessa edetaan aineistoléhtoisesti, mutta loppuvaiheessa se ohjautuu-

kin teorian johdattamana. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 99).

4.5 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimusta tehdessé on syyta pohtia myds siihen liittyvia eettisia kysymyksia. Voiko
mitd tahansa tutkia? Mita tulee ottaa huomioon kun tutkimuksen kohteena on ihmi-
nen? Jo tutkimusaiheen valinta sindlld&n on eettinen kysymys. Kenen ehdoilla tut-
kimuksen aihe valitaan ja miksi tutkimus toteutetaan. Tutkimuseettiset ongelmat voi-
daan jakaa kahteen luokkaan. Ensimmaiseen kuuluvat tiedonhankintaan ja tutkitta-
vien suojaan liittyvat kysymykset ja toiseen kysymykset, jotka liittyvat tutkijan vas-
tuuseen tutkimustulosten sovelluksista. Ihmisoikeudet muodostavat ihmisiin kohdis-
tuvan tutkimuksen eettisen perustan. Tutkijan on tiedotettava osallistujia tutkimuk-
sen tavoitteista, menetelmista sekd mahdollisista riskeista. Tutkimukseen osallistu-
minen tulee olla vapaaehtoista ja osallistujilla on oikeus kieltdytyd osallistumasta
missé vaiheessa tutkimusta tahansa. Tutkijan on turvattava tutkimukseen osallistu-
vien hyvinvointi seké& oikeudet. Tutkimustietojen on oltava luottamuksellisia eikéa
niita tule luovuttaa ulkopuolisille. Osallistujien anonymiteetistda on huolehdittava.
Tutkijan on otettava vastuu tutkimuksestaan ja sen rehellisyydesta. Muutenkin tut-
kijan tulee tutkimuksessaan noudattaa hyvaa tieteellistd kaytantdéa. (Tuomi & Sara-
jarvi 2002, 125-130).

Mielestani olen ottanut tutkimusta tehdesséani huomioon myds eettiset seikat. Niita
on aivan valttaméatonta pohtia prosessin aikana, kun mukana on erityista tukea tar-
vitsevia henkildita. Olen toiminnallani pyrkinyt varmistamaan heidan oikeuksiensa
ja itsemaaraamisoikeutensa toteutumisen. Tutkimukseen osallistuminen on ollut va-
paaehtoista ja olen pyrkinyt selittdmé&éan sen tarkoituksen mahdollisimman tarkkaan
ja selkeasti. Tutkimuksen tarkoituksena on mahdollistaa niiden henkildiden koke-
musten esille tuomisen, jotka usein jaavat huomiotta. Tutkimusaineiston olen pyrki-

nyt purkamaan niin, ettd haastateltavien kertomukset ovat pysyneet alkuperéisessa
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muodossaan. Olen pyrkinyt mahdollisimman hyvin huolehtimaan tutkimukseen
osallistuneiden henkil6iden anonymiteetistd. Haastatteluaineiston tuhoan tutkimuk-
sen valmistuttua. Minulla on tarkoitus muokata valmiista tutkimuksesta myos selko-
kielisempi versio, joten valmiin tutkimuksen tarkastelu mahdollistuu myds tutkimuk-
seen osallistujille. Kuitenkin on otettava huomioon myds se seikka, etté haastatel-
tavien kanssa kaymien keskustelujen analysoimiseen, on kaytettavd myds omaa

tulkintaani esimerkiksi @&anenpainojen merkityksesta.

Validiteetin ja reliabiliteetin kasitteitd on kritisoitu sopimattomina laadullisen tutki-
muksen tarkasteluun ja niiden ajatellaan palvelevan pelkastaan maarallisen tutki-
muksen tarpeita. Kuitenkin myds laadullisen tutkimuksen on pyrittava siihen, etta se
tuo esiin tutkittavien ajatuksia ja kokemuksia niin hyvin kuin mahdollista. On kuiten-
kin otettava huomioon myos se seikka, ettd myos tutkija omalla toiminnallaan seka
tulkinnoillaan vaikuttaa tutkimuksen kulkuun ja sen sisaltoihin. Siksi tutkijan on ky-
ettdva dokumentoimaan miten han on paatynyt kuvaamaan tutkimukseen osallistu-
neiden kokemuksia juuri niin kuin on tehnyt. Tasta rakentuu tutkimuksen validiteetti.
Sen sijaan reliabiliteetin kasite koskee laadullisessa tutkimuksessa aineiston laatua
ja siihen liittyen erityisesti tutkijan toimintaa. Onko kaikki kaytettava aineisto otettu
huomioon, onko litterointi tapahtunut oikein, ovatko tulokset todellinen kuvaus tutki-

mukseen osallistujien ajatusmaailmasta. (Hirsjarvi & Hurme 2009, 188-189).

Olen mielestani tydssani tuonut selkeasti esille tutkimuksen tekoon seka aineiston-
keruuseen liittyvat prosessit. Lisaksi aineiston kasittelyssa olen toiminut mielestéani
vaaditulla tavalla. Pyrkimykseni on my0s esittdd haastatteluaineistosta nousseet
osallistujien kokemukset seka nédkemykset sellaisena kuin ne ovat, mahdollisimman

todenmukaisina.
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5 KOKEMUKSIA MUUTTOVALMENNUKSESTA JA
KANSALAISUUDESTA

5.1 ”Hyvin meni muutto”

Tutkimuksen alkuperéinen tarkoitus oli kerata laitoksesta lahiyhteison palveluihin
muuttaneiden kehitysvammaisten henkildiden kokemuksia ja ndkemyksia muutto-
valmennuksesta. Tarkoitus oli tata kautta saada osallistujien kokemuksista arvioin-
tia muuttovalmennusprosessin onnistumisesta seka kehittamiskohdista. Haastatte-
luaineisto on kuitenkin suppea ja kovin syvéllista analyysia esimerkiksi muuttoval-
mennuksen kehittdmisen kohdista on vaikea tehda. Kuitenkin tama ei millaan tavoin
vahenna haastatteluihin osallistujien kokemusten merkitystd osana prosessin arvi-

ointia.

Muuttovalmennus koettiin osallistujien keskuudessa tarkeana asiana ja kaikki heista
olivat sita mieltd, etta siita on ollut apua muuttoprosessissa selvidmiseen. Osaa vas-
taajista (2) muutto uuteen kotiin jannitti, mutta he kokivat muuttovalmennuksen aut-

taneen jannityksen lieventdmisessa.

Haastattelija: Onko tarke&aa ettd saa muuttoon tukea ja puhua niista
muuttoon liittyvista asioista?

Haastateltava 3: On tarkead, etta saa puhua

Kaikista vastaajista muutto laitoksesta uuteen kotiin tuntui hyvalta ja heista oli tar-
keda saada tutustua uuden kodin muihin asukkaisiin seka tyontekijoihin muuttoval-

mennuksessa.

Haastattelija: Milta se muutto sinusta tuntui?

Haastateltava 1: Hyvalta tuntui

Suurin osa (4) haastatelluista koki, ettd heidan mielipiteitdan on kysytty ja ajatuksi-
aan on otettu huomioon muuttovalmennuksen aikana. Kaikki vastaajat myds pitivat

hyvin tarke&né asiana mahdollisuutta saada ilmaista oma mielipide.
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Haastattelija: Otettiinko sun mielesta mielipiteet huomioon?

Haastateltava 4: Joo otettiin huomioon

Laheisten osallistuminen muuttovalmennukseen koettiin trke&na asiana. Kaksi (2)

haastatelluista koki saaneensa lilan vahan tietoa muuttoprosessin aikana.

Haastattelija: Muistatkos saitko muuttovalmennuksessa tarpeeksi tie-
toa tulevasta muutosta?

Haastateltava 1: Ei

Haastattelija: olisiko ollut hyva tietda enemman?

Haastateltava 1: Joo

Uuden kodin ymparistdéon ja sen palveluihin tutustuminen ennen muuttoa koettiin
merkitykselliseksi. Kaikki haastatellut kokivat tarkednd mahdollisuuden vaikuttaa

uuteen kotiin esimerkiksi oman huoneen sisustuksen suunnittelulla.

Haastattelija: Suunnittelitteko oman huoneen sisustusta?

Haastateltava 4: Joo tehtiin

Haastattelija: Milta se tuntui suunnitella omaa kotia?

Haastateltava 4: Hyvalta

Suurin osa haastatelluista koki muuttovalmennuksessa kaytetyt menetelmat toimi-

viksi, vain yksi (1) haastatelluista oli sitd mielta, etteivat ne sopineet hanelle.

Haastattelija: Muistatko kun osallistuit muuttovalmennukseen?

Haastateltava 6: Se oli liilan lapsellinen

Haastattelija: Liian lapsellinen?

Haastateltava 6: Joo
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Muuttovalmennuksen merkitys muutoksen tuessa ja sen tarkeys korostuvat myos
haastatteluihin osallistuneiden henkilgiden kokemuksissa. Yhteisollisyyden raken-
tuminen alkaa jo muuttovalmennuksessa tutustuttaessa toisiin samaan kotiin muut-
taviin. Oikeanlainen tuki luo turvallisuuden tunnetta ja vahentda jannitysta vai-
heessa, jolloin yksilon elama on muutoksessa. Yksilolle on myds tarke&da saada
muutoksen aikaan tietoa tapahtuvista asioista sellaisessa muodossa, joka on héa-
nelle ymmarrettavda. Oman aanen kuuluminen ja omaan elamaan vaikuttaminen
niissa asioissa, joissa se on mahdollista, on erittain tarkead myods muutostilan-
teessa. Aivan kuten Andersonkin ym. (2012) totesi muutosprosessista, etta vaikka
muutosprosessin jossain vaiheessa yksilolla ei ole kontrollia kokonaistilanteesta,
han voi kuitenkin kontrolloida sita miten kasittelee tilanteen ja siihen liittyvat asiat
(Anderson ym. 2012, 38). Muuttovalmennusta suunniteltaessa on otettava huomi-
oon siihen osallistuvien henkildiden yksil6lliset tarpeet ja arvioitava menetelmien

seka toimintojen toimivuutta prosessin edetessa.

Haastateltava 5: Niin kylla se paljon riippuu siita, etta sanotaan selvasti

Haastatteluiden tulokset vastaavat hyvin esimerkiksi Heikkil&n (2011) opinnaytetyo-
honsa tekemé&n tutkimuksen tuloksia, jossa hén kartoitti myos laitoksesta l&hiyhtei-

son palveluihin muuttavien kehitysvammaisten henkildiden kokemuksia.

5.2 ”0Oon valinnu kukatki ihan itse”

Kaydessani lapi haastatteluaineistoa, huomasin, ettd muuttovalmennuksen arvioin-
tiin liittyvaa aineistoa ei ollut kovin paljon, mutta aineistosta nousi muita mielenkiin-
toisia teemoja, jotka olivat haastatelluille yhteisia. Koska haastateltavien vastaukset
olivat lyhyita, valilla pelkastaan kylla ei vastauksia, kiinnitin huomioni ddnenpainoi-
hin ja muihin keskustelussa ilmeneviin seikkoihin. Huomasin, etta tiettyjen teemojen
kohdalla haastateltavien puheessa danenpainot muuttuivat tai joidenkin teemojen
kohdalla puheen maara kasvoi. Ei paljon, mutta selvasti vastaukset olivat monisa-
naisempia. Nama teemat saattoivat olla myds sellaisia, joita henkil6t itse toivat esille
keskustelussa. Peilasin naitd teemoja Kansalaisuus-teoriaan ja huomasin, etté
vaikka sieltd 16ytyi samoja teemoja, niin kuitenkin jotain jai puuttumaan. Tapasin

aikaisemmin kevaalla Simon Duffyn tyoni puolesta ja palaverissa han toi esille mallin
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Real Wealth eli Todellisesta hyvinvoinnista. Mallin on kehittanyt Pippa Murray Si-
mon Duffyn tuella, toimiessaan perheiden kanssa, joissa on erityista tukea tarvit-
seva lapsi. Hanen tarkoituksenaan oli luoda malli, jonka avulla perheiden voimaan-
tumista voisi tukea ja loppujen lopuksi rakentaa yhteis6ja. Huomasin, etté todellisen
hyvinvoinnin-malli siséltaa niité asioita, joita nousi myos haastateltavieni kertomuk-
sissa. Tajusin, etté olen ajatellut asioita liian laaja-alaisesti. Olen hypannyt suoraan
alusta loppuun, kulkematta matkalla olevien etappien kautta. Kansalaisuus-teoria
on talla hetkella liian kaukana yksildiden arjen todellisuudesta, joten kontekstia tay-
tyy muuttaa. Todellinen hyvinvointi tarjoaa tdhan mahdollisuuden, silla se on juuri
ensimmainen vaihe matkalla kohti kansalaisuutta. Todellisen hyvinvoinnin malli si-
saltdd 5 osa-aluetta, joita tukemalla yksil6lla ja perheilla on mahdollisuus elaa mer-

kityksellista elamaa aktiivisena yhteison jasenena. (Murray 2010, 25).

Relationships Community
Resilience
Strengths Control

Kuvio 11 Real Wealth (Todellinen hyvinvointi)
Duffy 2012b

5.2.1 Ilhmissuhteet

Yksilon suhteet l&heisiin ihmisiin, ystaviin, vertaisiin erilaisten yhteisojen jaseniin
muodostavat tarkean osan todellisen hyvinvoinnin kokonaisuudesta. Ne eivat ole
yksil6lle vain tuen ja avun lahde vaan tuovat yksilon elamalle merkitysté seka arvoa.
(Duffy 2010b, 13).
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Haastateltava 5: Keitdn aina kahvit kun mamma kylassa

Kaikki haastatteluihin osallistuneet henkil6t toivat jollain tavoin esiin sosiaalisten
suhteiden tai heille laheisten ihmisten merkitysta. Ihmissuhteet nousivat keskuste-
luissa erilaisissa merkityksissa. Yksi haastateltavista kertoi miten han keittaa aidil-
leen aina kahvia, kun tdma tulee vierailulle ja puhui paljon vanhoista ystavistaan
laitoksessa ja oli huolissaan siita missa he ovat nyt, minne menevat tai missa kayvat
ostoksilla, kun laitos lakkautetaan ja sen kanttiini suljetaan. Inmissuhteet tulivat esiin
my0s arjen toiminnan kautta, yksi haastateltavista kertoi siita, mitd han tekee asuin-
kavereidensa kanssa ja miten hyvia ihmisia he ovat.

Haastateltava 1: On hyvanlaisia, on tarkeita, tiskataan ja vaikka mita

5.2.2 Yhteiso

Yksilon ei ole mahdollista elad hyvaa elamaa ilman yhteyksia yhteisd6n jossa toimii.
Ihmissuhteiden rakentuminen tapahtuu yhteison erilaisissa toiminnoissa ja niiden
kautta yksilo voi myo6s kayttda vahvuuksiaan seké voimavarojaan. Yhteison toimin-
taan osallistumalla yksild voi antaa oman panoksensa. Koska yhteis6lla on yksilén
elamassa niin suuri merkitys, on tarkead, ettd sen toimintaan on mahdollista osal-
listua, ettd yhteison asenteet, toiminnot ja tapahtumat ovat esteettomia. (Duffy
2010b, 13; Murray 2010, 26).

Haastattelija: Mité tarkeita asioita pitaisi muistaa?

Haastateltava 5: Etta paasee valilla junalla humputtamaan

Yhteison merkitys nékyi haastateltavien kommenteissa enimméakseen toiminnan ja
osallistumisen kautta. Nama olivat myds asioita, joita henkilot toivat itse esiin, ilman
kysymyksiékin. Eras haastatelluista kertoi innoissaan siitd miten oli paassyt kay-
maan kukkakaupassa ja hanelle oli tarkedd saada kaydad kampaajalla sekd kau-

passa. Toinen haastateltava kertoi tydn olevan hanelle tarkea.

Haastateltava 1: Oon ollu kukkakaupallakin
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5.2.3 Vahvuudet

Jokaisella yksilolla tuen tarpeesta huolimatta on omia vahvuuksiaan ja voimavaro-
jaan. Jotta yksilo voisi rakentaa itselleen merkityksellistéa elamaa, hanella tulee olla

mahdollisuus kehittda omia kykyjaan ja kayttaa voimavarojaan. (Duffy 2010b, 13).

Haastateltava 1: Olen ite noi taulutkin tehnyt

Jokainen haastateltava toi esiin joitain asioita, joita he tekivat itse, olivat itse tehneet
tai missa kokivat olevansa hyvia. Omiin vahvuuksiin tai osaamiseen liittyvat asiat
olivat tarkeita henkil6ille ja ne kerrottiin yleensa iloisesti ja selke&sti henkil6t olivat
ylpeita omista saavutuksistaan tai siitd mita osasivat tehda.

Haastateltava 5: Saa imuroida ihan itte ja tiskaan ihan itte

Haastateltava 1: Oon tehny raskaita hommia, puumettas ja tukkimettas
ja viela navettahommissa

5.2.4 Kontrolli

Jos yksilolla ei ole mahdollisuutta vaikuttaa oman elAmansa suuntaan tai sisaltéihin,
han menettdd mahdollisuutensa itsenaisyyteen. Yksiloilla on oltava mahdollisuus
tehda valintoja ja paatoksia elamassaan, tapahtui se sitten sanallisesti kertomalla,
eleilla tai ilmeilla. llman mahdollisuutta saada kontrollia omassa elamassééan yksilo

ei voi mydskaan saavuttaa kansalaisuutta. (Murray 2010, 27).

Haastattelija: Onko tarkead, ettéd saa tehda omia valintoja ja paattaa
omista asioista?

Haastateltava 3: On tarkeda paattaa

Jokainen haastateltava toi omalla tavallaan tiettavaksi sen seikan, etta valintojen
tekeminen, omaan elamaan vaikuttaminen seka sen suunnitteluun osallistuminen
ovat todella tarkeité asioita. Yksi haastateltavista, joka vastasi monesti pelkalla kylla

tai ei vastauksella, vastatessaan kysymykseen siitd, onko tarkeda itse paattaa
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omista asioista, aanenpaino selkeasti muuttui todella voimakkaaksi kylla-vas-
taukseksi. Myds raha ja sen merkitys nékyi haastateltavien keskusteluissa. Kolme
vastaajista toi esiin sita, etta heidan mielestaan on tarkeééa saada itse paattaa mihin
rahaansa kayttaa ja hankkia sen avulla sellaisia asioita, jotka ovat heille merkityk-

sellisia.

Haastateltava 4: Maksan vuokran

Haastattelija: Onko tarke&a, ettd saa kayttdd omaa rahaa?

Haastateltava 4: Joo

Haastattelija: Mik&s siind on parasta?

Haastateltava 4: Maksaa puhelinlaskun

Yksi haastateltava toi myos esille sen seikan, ettei paatdsten tekeminen ole help-

poa.

Haastattelija: Onko tarkeaa etta itse saa paattaa?

Haastateltava 5: Joo, kylla siind on aika kova ruljanssi

5.2.5 Sinnikkyys

Todellisen hyvinvoinnin tarkein elementti on yksilon sisainen liekki, sinnikkyys, jonka
avulla yksilolla on mahdollista selviytya arjen ja elamén haasteista. Se millaisia ko-
kemuksia yksilolla on ollut tai miten muut kohtelevat hantéd, joko vahvistavat tai hei-
kentavat sinnikkyytta. Yksilon sisaisen liekin vahvistaminen mahdollistaa yksilon ky-

kyjen vahvistumisen seka henkisen kasvun. (Murray 2010, 28-29).

Mielestani tutkimukseeni osallistuneiden henkildiden haastatteluista kaikissa nakyy
heidan kykynsa ja sinnikkyytensa vastata elaman haasteisiin. Muutto laitoksesta ja
sopeutuminen yhteisdssa elamiseen eivat ole helppoja asioita. Kertomuksissa na-
kyy myds usko omaan itseen ja ylpeys siita, mihin pystyy. Oman mielipiteen kysy-

mista pidettiin tarkedné asiana ja mielestani kyse on myds nakyvaksi tekemisesta.
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Tasta kertoo myos se, miten yksi haastateltavista halusi nayttaa hanesta kirjoitetun
lehtijutun. Yksilolle on tarkeaa olla olemassa muille, tuen tarpeesta riippumatta.
Haastatteluiden kautta on helpompi nahda taas se mikéa on itsestaan selvaa, poh-
jimmiltaan me kaikki haluamme ja tarvitsemme samoja asioita elamassamme. Vain
asioiden muodot vaihtelevat yksiléiden mukaan ja tdssa asiassa kehitysvammaiset
henkil6t eivat ole erityisia vaan ihan samanlaisia kuin me muutkin. Kansalaisuudes-
sakin on kyse yksikertaisuudessaan tasta, yksildiden erilaisuuden hyvaksymisesta

seka samankaltaisuuden tunnistamisesta.

Control

Community Direction

Relationships Community y { ‘
\ Rights \ /

Working together, as equals, to /) souties
\ help achieve positive change / \ {

+ (& Sy)

Strengths Control

011 Al Rghts Rrvaryer

Duffy, 2

Home

Kuvio 12 Matka kansalaisuuteen
Duffy 2012b
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimuksesta

Tutkimukseni tarkoituksena oli kerata kokemuksia muutoksen tuen prosessiin kuu-
luvasta muuttovalmennuksesta kehitysvammaisten henkildiden ndkdkulmasta. Aihe
on ajankohtainen, silla laitosten lakkauttamisen myé6td muutos lahiyhteisén palve-
luihin ovat lisdantyneet ja muutoksen tukeen on kiinnitetty yh& enenevassa maarin
huomiota. Henkilén muuttaessa laitoksesta on panostettava yksillliseen seké hyvin
suunniteltuun muutosprosessiin sekd muutoksen tukeen. Tutkimukseni tein Kehi-
tysvammaisten Palvelusaation Yksi naapureista-hankkeelle. Tyoskentelin hank-
keelle tutkimuksen teon aikaan ja tutkimuksen aihealue on itselleni tuttu ja merkityk-
sellinen. Siksi en voinut valttya tietyilta ennakkoasenteilta, mutta koen kuitenkin ky-
kenevani tarkastelemaan myods kehitysvammaisten kansalaisuuteen liittyvaé koko-
naiskuvaa juurikin tyoni vuoksi. Lisdksi uskon, etta tydkokemukseni vuoksi minulla

oli paremmat valmiudet tutkimukseen osallistujien haastatteluita varten.

Tutkimuksen tavoitteena on ollut antaa myds kehitysvammaisille henkil6ille mahdol-
lisuus kertoa omia ndkemyksidan. Heidat liian usein sivuutetaan, vaikka kehitys-
vammaisten henkildiden asiantuntijuuttaan tulisi nimenomaan tukea palveluiden ke-
hittdmiseksi sekd muutoksen aikaansaamiseksi. Kehitysvammaisten henkildiden
kansalaisuus ei ole mahdollinen ennen kuin tunnistamme ja tunnustamme heidat
tasaveroisina muiden kanssa. Aiheesta puhutaan nyky&aén paljon, mutta kuitenkin
konkreettista muutosta tapahtuu vahan. Mielestéani kyse on myds kehitysvammais-
ten henkildiden kanssa tydskentelevien henkildiden tarpeesta pitda kiinni omasta
ammatillisuudestaan. Ehka pelosta oman asiantuntijuuden menettdmisesta, mutta
mielestéani kyse on kuitenkin enemman siita, ettd tunnemme voimattomuutta. Mei-
dan tehtavamme tuen antajina, on mahdollistaa kehitysvammaisten henkildiden yh-
talainen osallistuminen yhteiskunnan toimintaan, mutta mita jos emme kykene sii-
hen. On helpompi piiloutua henkil6iden vamman taakse ja véittaa, etta henkilon tuen
tarpeen suuruuden vuoksi omaan elamaan vaikuttaminen ja tasaveroinen kansalai-
suus ei ole mahdollista, kuin myéntaa epaonnistuneensa. Oman tyon ja uusien ty6-

menetelmien kehittdmiseen tulisi voida kayttaa paljon enemman aikaa. Silla vaitan,
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ettd kehittamisen tulisi tapahtua nimenomaan arjessa vuorovaikutuksessa kehitys-
vammaisten henkil6iden kanssa. Esimerkiksi toimivia yksilokeskeisen elaménsuun-
nittelun valineita on helposti saatavilla, mutta ne ovat hyddyttémia, jos niita ei ole
mahdollista yksildida kunkin henkilon, yhteison tai organisaation tarpeita vastaa-
viksi. Ja onhan kyse myds asenteesta. Ammattilaisten tulisi olla etulinjassa vahvis-
tamassa kehitysvammaisten henkildiden kansalaisuutta. Silla usein ammattilaisten
toiminnan ja ajatusten kautta valittyy myds viesti muille yhteison tai yhteiskunnan
jasenille siitd, millaiseen rooliin kehitysvammainen henkil® tulisi asettaa ja millai-
sena yhteiskunnan jasenené hanet tulisi ndhda. Jos lahimpana yksilda olevat hen-
kilot eivat nde hanen potentiaaliaan, miten voidaan vaatia sitd muidenkaan nake-

van.

6.2 Oma tydskentely

Opinnaytetyoni tekeminen on ollut pitka prosessi, omasta elamantilanteestani joh-
tuen ja valilla tuntui jo siltd, ettei se valmistu koskaan. Jossain vaiheessa tulisi myds
tunne siita, etta en oikein itsekaan tiennyt mihin suuntaan aion opinnaytetyotani
vieda. Tutkimusaineiston tai lahinna sen vahainen maara aiheutti haasteita, mutta
koen kuitenkin tutkimukseni nostavan esiin tarkeita ja merkityksellisia teemoja. Jos
nyt [&htisin tekem&&n tutkimusta, niin tekisin joitain asioita toisin. Tapaisin haasta-
teltavia useamman kerran ja kayttaisin myos puheen tukena muita kommunikointi-
valineitd. Omaan toimintaani olen kuitenkin tyytyvainen, olen tydskennellyt parhaani
mukaan niilla resursseilla mita on ollut kaytettavissa. Aihe on minulle tarked, ja toi-
voisinkin, etta siihen olisi ollut enemman aikaa ja resursseja kaytettavana. Kuiten-
kaan en voi vahatella tutkimukseni merkitysta. Nakyvathan siina kehitysvammaisten
henkildiden omat ajatukset ja kokemukset ja heidan panokseensa olen enemman

kuin tyytyvainen.

6.3 Jatkotutkimusten aiheita

Olen sitd mieltd, ettd kehitysvammaisten henkildiden kansalaisuudesta, siihen liitty-

vista teemoista ja heidan kokemuksistaan on tehty ihan lilan vahan tutkimuksia. Ja
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tarkoitan tdssa nimenomaan sellaista tutkimusta, johon kehitysvammaiset henkiltt
itse osallistuvat. Uusia mielenkiintoisia tutkimusaiheita on paljon. Miten kehitysvam-
maiset henkiltt itse kokevat kansalaisuutensa tai sen puuttumisen. Miten kansalai-
suutta voisi tukea arjessa. Miten mahdollistuu eniten tukea tarvitsevien henkildiden
kansalaisuus. Miten laitoksesta l&hiyhteiso6n muuttaneet henkil6t kokevat kansalai-
suutensa muuttuneen. Mainitakseni vain muutamia itseani kiinnostavia aiheita. Ke-
hitysvammaisten henkiléiden mahdollisuus eléa tasaveroisina kansalaisina muiden
kanssa on viela melko kaukainen ajatus, mutta en hetkeakaéan epaile etteiko se viela

joskus olisi tosiasia.
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LIITE 1 Teemahaastattelun kysymykset

Kokemuksia muutoksen tuesta muutettaessa laitoksesta lahiyhteison

asumispalveluihin

Teemahaastattelu, miten Simon Duffyn kansalaisuuden eri ulottuvuudet ovat

toteutuneet muutosprosessin aikana ja muutoksen tukea toteutettaessa

1. ltsemaaraamisoikeus

Kommunikoinnin tukeminen/mahdollisuus ilmaista itse&aan
Paatoksenteko/valinnanmahdollisuudet

Paatoksen teon tukeminen/itsemaaraamisoikeuden aktiivinen vahvistami-

nen

Asema yhdenvertaisena muiden kanssa

2. Elamansuunnittelu

Oman elamé&n keskiton nousemisen tukeminen

Toiveiden ja tarpeiden kartoittaminen, tiedon tuottaminen siitéa millaista ela-
maa henkild haluaa elaa nyt ja tulevaisuudessa

Kehitysvammaisen henkilén oman aanen kuuluminen prosessin aikana
Yksilollisyys ja suunnitelmallisuus

Elamaan kuuluvien tarkeiden ihmissuhteiden kartoitus

Jatkuvuus

3. Toimeentulo

Tiedon kartoittaminen henkilon toiveista ja tarpeista tydn seka paivaaikai-
sen toiminnan suhteen

Tietoisuuden lisddminen erilaisista tyd/paivaaikaisen toiminnan mahdolli-
suuksista

Tiedon lisddminen omista mahdollisuuksista kayttaa rahaa

Toiveiden ja tarpeiden kartoittaminen tulevan kodin suhteen

Paatoksen teon ja valintojen tekemisen tukeminen seka kotiin liittyvien asi-
oiden suunnittelu

Samaan kotiin muuttavien henkildiden tutustuminen sek& ryhmaytyminen

Omaan kotiin liittyvien rutiinien seké tapojen kartoittaminen arjen tueksi
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5. Tuki

Oikeanlainen tuki muutosvaiheessa
Tuen joustavuus yksilon tarpeiden ja tilanteen mukaan
Tuen jatkuvuus lapi koko prosessin

Tiedon saaminen ymmarrettavassa muodossa valintojen tueksi

6. Osallisuus

Vahvuuksien ja niiden keinojen kartoittaminen, joilla henkilé voi antaa oman
panoksensa ja osallistua yhteison toimintaan
Sosiaalisten suhteiden vahvistaminen ja niiden tukeminen

Uuden ympariston mahdollisuuksien kartoittaminen
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LIITE 2 Saatekirje

Arvoisa vastaanottaja,

Teen yhteistydssa Kehitysvammaisten Palvelusdation Yksi naapureista-hankkeen
kanssa sosionomi (YAMK) opinnaytety6ta. Tarkoituksena on tutkia muutoksen tuen
merkitystd ja muuttoprosessin onnistumista muuttajien kokemana muutettaessa lai-
toksesta lahiyhteison palveluihin.

Tutkimuksen aineisto kootaan haastattelemalla laitoksesta lahiyhteison asumispalve-
luihin muuttaneita henkil6itd. Metodina kdytetaan teemahaastattelua ja teemojen si-
sallot muodostuvat Simon Duffyn kansalaisuus-kasitteen eri ulottuvuuksista. Tarkoi-
tuksena on saada tarkeda tietoa muuttoprosesseihin osallistuneiden henkiléiden ko-
kemuksista muutoksen aikaiseen tukeen liittyvdn toiminnan arvioimiseksi seka kehit-
tamiseksi tulevaisuudessa. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Tutki-
mukseen liittyvat haastattelut tehdaan lokakuun 2014 aikana.

Haastatteluun osallistuvien henkiléiden henkil6tietoja ei kdyteta tutkimuksessa ja
haastatteluaineisto anonymisoidaan niin, etteivat yksittdiset henkil6t ole siitd tunnis-
tettavissa. Tutkimuksen valmistumisen jalkeen haastatteluaineisto tuhotaan asian-
mukaisesti. Tietojen seka haastatteluista saadun aineiston kasittely tapahtuu ehdotto-
man luottamuksellisesti ja hyvan tutkimusetiikan mukaisesti. Mikali tutkimukseen
osallistuva henkil6 on vajaavaltainen, pyydetdaan myds hanen edunvalvojansa suostu-
mus. Henkil6, jonka edunvalvojana toimitte, on ilmoittanut halukkuutensa osallistua
tutkimukseen.

Vastaan mielellani mahdollisiin tutkimukseen liittyviin kysymyksiin.
Heidi Hautala

Tutkija, sosionomi(YAMK) opiskelija
0407381125, heidi_hautala@suomiZ24.fi

Hyvaksyn osallistumisen tutkimukseen.
Tutkimukseen osallistuvan henkilon nimi

Paikka jaaika Edunvalvojan allekirjoitus ja nimenselvennys



