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Véaeston kehityksessé on néhtdvissé elinodotteen jatkuva nousu. Td&ma nousu nakyy myos
ikdantyvien kehitysvammaisten henkildiden madréssd. Tama heréttdd kysymyksen,
ovatko palvelujarjestelmat ja ihmiset valmiita ikdantyvan kehitysvammaisen henkilon
hyvaéan elaméén. Onko meilla tarpeeksi tietoa siitd, mitd henkildt toivovat ja tarvitsevat
oman vanhuutensa hyvéssa hoidossa?

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd kehitysvammaisten aikuisten omia ajatuksia
ikdantymisestd sekd pohtia laajemmin kehitysvammaisten ik&antymistd tdman péaivén
Suomessa. Tarkoitus oli myds kokeilla photovoice-menetelméé erityisryhméssa. Opin-
naytetyon tavoitteena oli 10ytaa hyvan ikaantymisen tekijoita yhdessa kehitysvammaisten
ihmisten kanssa ja korostaa heidan omaa ndkemystaan asiasta. Kehitysvammaisten hen-
kildiden elinidanodote nousee samassa suhteessa kuin muun véestonkin.

Tassa opinndytetyd tutkimuksessa oli laadullinen ja tulevaisuusorientoitunut ote, jossa
hyddynnettiin photovoice-menetelmda toiminnallisessa ryhmassa. Tutkimusaineisto ke-
réattiin kehitysvammaisen henkildiden keskusteluista kevaalla 2017. Keskustelut toteutet-
tiin photovoice-prosessin mukaisesti seitsemana kokoontumiskertana. Lisaksi tutkimus-
aineistoon kuuluivat valokuvat, tutkijan péivakirja ja palautteet. Aineiston analyysissa
kaytettiin fenomenologista lahestymistapaa.

Tutkimustulokset osoittivat, ettd kehitysvammaisten henkiléiden ajatukset omasta ikaan-
tymisesta eivat poikkea muiden saman ikéisten henkildiden ajatuksista. Hyvan ja mielek-
kaan ikaantymisen elementteja ovat osallisuus omassa elamassa ja itseméaaradmisoikeu-
den toteutuminen tutussa ja viihtyisédssa ymparistossa. Photovoice-menetelma soveltuu
hyvin erityisryhmien toiminnaksi. Poiketen yleisestd photovoice-prosessista erityisryhmé
tarvitsee enemman ohjaavaa ja puhetta tukevaa kommunikointimateriaali asian kasitte-

lyyn.

Tulevaisuuden ndkymana ikaantyminen odottaa meita kaikkia. Lisatutkimusta kaivataan
kehitysvammaisten ihmisten itsensa ndkokulmasta elamasta ja ikaantymisesta. Taman
opinndytetyon tukimateriaaleja ja aineistoja hyddynnetéan jatkossa Kehitysvammaisten
Tukiliiton koulutustoiminnassa. Liséksi Kehitysvammaisten Palvelusaatio aloitti vertais-
tutkimuksen kehitysvammaisten ikaantymisesta syksylla 2017. Vertaistutkijoina toimivat
kehitysvammaiset ihmiset itse. Opinnédytetyossa esille tulleet ikdantymisen haaveympa-
ristot toimitetaan yhteistyokumppanille Ylojarven kaupungille, joka voi hyodyntaa niita
tulevaisuuden palvelujen suunnittelussa.

Asiasanat: photovoice, puhuva kuva, ikdantyminen, kehitysvamma



ABSTRACT
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The purpose of the thesis was to investigate what adults with disabilities think about ag-
ing. We have to, think more about the aging of the people with disabilities in today's
Finland. It was also intended to experiment with the photovoice method in the special
group. The aim of the thesis was to determine the factors of good aging with the people
with disabilities, and emphasize in particular their, own view on this issue. The people
with disabilities lifespan rises to the same leve as the other general populations. The is-
sue of aging was approached by experimenting with the photovoice method together.

In this study, there was a qualitative and future-oriented approach utilizing the photovoice
method in the functional group. The research material was collected from discussions of
the people with disabilities group in the spring of 2017. The discussions were carried out
in accordance with the photovoice process as seven meeting sessions. In addition this
study the material included photographic images, a research and feedbacks. The phenom-
enological approach was used in the analysis of the material.

The research results showed that the thoughts of the people with disabilities about their
own age do not differ from those of the same age on their own aging. The factors of
good and meaningful aging are participation in one's life, the realization of self-determi-
nation in a familiar and comfortable environment. The photovoice method really works
well for the special groups. However, more direct and speech supporting communica-
tion materials are needed to facilitate the process.

From the perspective of the future, aging is waiting for us all. Further research is needed
from the point of view of people with intellectual disabilities from life and aging. Support
materials and material for this thesis introducing in the training activities of Inclusion
Finland KVTL. Organization which name is the The Service Foundation for people with
an Intellectual Disability (KVPS) started a peer review of the aging of the people with
disabilities in the fall of 2017. The peer-reviewers are people with disabilities themselves.
The dream environments that emerged in the thesis are delivered to a partner in Ylojarvi,
which can benefit from the future planning.

Key words: photovoice, speaking photo, aging, people with disabilities
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisten ihmisten elinianodote kohoaa siind missé vaestolla yleensékin. Ke-
hitysvammaisia ihmisi& arvioidaan olevan kaikkiaan Suomessa noin 50 000. Elinian-
odote oli vuonna 2007 10% muuta vaestod matalampi ja vaikeasti kehitysvammaisilla
henkil6illa 30% matalampi. (Réisénen, Kaski & Lehmusoja 2007.) Kehitysvammaisten
ihmisten ik&&ntymisen maérittely on moniulotteista, kuten muullakin véestolla. 1k&anty-
misen ajatellaan alkavan kehitysvammaisilla ihmisilld noin kymmenen vuotta aikaisem-
min. (Nummela, Vesala, Ainali & Jérveldinen 2005, 11.) Toisaalta kirjallisuudessa van-
huksiksi heistd méaéritelladn jo 45-60 vuotiaat (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 213).
Elinianodote on yleisesti naisilla korkeampi kuin miehilld ja siihen vaikuttaa mm. ihmi-
sen sosioekonominen asema. Sosioekonomista asemaa méaarittdd muun muassa koulutus
jataloudellinen riippumattomuus (Martelin, Sihvonen & Koskinen 2013, 36-47). Krono-
loginen ik ei yksin riitd ikddntymiseen maarittelyyn, vaan muutoksia tapahtuu yksilon
toimintakyvyssa ja suhteessa ympéristoon, jotka muodostavat oman kasityksemme van-
henemisesta. Useat valtiot Suomi mukaan luettuna joutuu pohtimaan kasvavaa ikaanty-

vien joukkoa ja heidan palvelujaan lahitulevaisuudessa.

Kiinnostukseni kehitysvammaisten henkiléiden omiin ajatuksiin ikaantymisesta heréasi
vuosia sitten tavatessani laitoshoidossa olevan 91-vuotiaan miehen. Minusta se oli tuol-
loin lahes 15 vuotta sitten arvostettava ja kunnioitettava ikd. Tanaan huomaan keskuste-
levani ja tapaavani tydssani yha enemman idkkéita ihmisia ja pohtivani heidén kanssa
yhdessa sitd, mika elamassé on heille mielekésta. Tutkimusaiheeni sai lisdpotkua yhteis-
hankkeesta, jossa ikadntymisen tulevaisuutta kartoitetaan niin Suomessa kuin Y hdysval-
loissa. Mahdollisuus kytked oma kiinnostukseni aihe tuohon yhteistydhankkeeseen ja li-
séksi oppia toiminnallisesti itselle uusi menetelma photovoice, olivat syy miksi Kkirjoitan
tata nyt. Opinnaytetyotutkimus on siis osa isompaa kokonaisuutta, jota toteuttavat Tam-
pereen ammattikorkeakoulu ja yhdysvaltalainen yliopisto. Molemmissa maissa kerataan
tutkimusmateriaalia Koivulan ja Woodwardin ohjauksessa vertailevaan tutkimukseen
ikdantyneiden ajatuksista ja palveluista USA:ssa ja Suomessa. Tutkimuksessa kaytetdan
mm. eldaytymismenetelmatarinoita ja photovoice-menetelméé erilaisissa ikaryhmissa.
”When I am 84” on yleiskehikko suuremmalle kokonaisuudelle. (Koivula & Woodward
2016.)



Tutkin tassé opinnaytetydssa kehitysvammaisten ihmisten ndkemysté siitd, millaisena he
nakevat ikdantymisensé. Ikadntyvié tulisi ajatella yleisesti voimavarana, henkildin, joilla
on kokemusta ja tietoa, toteaa Pelkonen Pro gradu -tutkimuksessaan, jossa haastatteli ke-
hitysvammaisia ik&ihmisid (Pelkonen 2015). Todellisuus haastaa palvelut vastaamaan
ikdantyvien kehitysvammaisten tuen tarpeeseen. Palvelujen valmistautuminen siihen, ett4
ikdryhmat kasvavat elinkaaren loppuvaiheessa ei ole edennyt mielesténi toivotulla ta-
valla. Se on myos yksi lahtokohta talle opinndytetydlle, silld tavoitteena on nostaa aihetta
yleiseen keskusteluun niin kunnissa kuin valtakunnallisella jérjestétasolla. Oman haas-
teensa tdhén tuo tdman hetkinen sosiaali- ja terveysalojen muutos eli Sote -uudistus, joka
tulee jakamaan tehtavia uudelleen kuntien ja maakuntien kesken. (Alueuudistus 2017.)
Vield ei ole varmaa, vaikka uudistus kdynnistyy vuonna 2020, kuka vastaa esim. kehitys-
vammaisten ikaihmisten palveluista ja erityisesti siitd miten palvelun tarpeita maéaritelta-

essa kuullaan asianomaisia itseaéan.

Opinnaytety6 on tehty toiminnallisena tutkimuksena, jossa on kaytetty photovoice-mene-
telméé. Opinndytetydssa kokeillaan photovoice-menetelmén kayttda voimaantumisen tu-
kena kehitysvammaisten ihmisten ryhmatoiminnassa. Photovoice-menetelmalla on laaja-
alainen mahdollisuus toimia suhteessa osallistujiin, mité tulee ikdan tai maantieteellisen
sijaintiin. Jokainen talld menetelmélld aikaisemmin toteutettu projekti on omannakoi-
sensd sen menetelméllisesta peruselementistd huolimatta. Photovoice kéayttaa valokuvaa
dokumentoimaan eldméé ymparillamme ja kuvaamalla henkil6 auttaa lisédmaan omaa ja
muiden tietoisuutta. Valokuvan ottaminen voi olla voimauttava kokemus kuvaajalle itsel-
leen, mutta myds yhteisolle. Voimaantumista voidaan tukea, mutta siihen ei kuitenkaan
voida pakottaa. Voimaantunutta ihmistd on ulkopuolelta vaikea madritelld. (Siitonen
1999.)

On eettisesti merkittavaa kysya kaikkien ihmisten kokemuksia ikaantymisesta (Pelkonen
2015, 4). ”Puhuva kuva” voi tuoda &anen ihmisille, joiden muuten voi olla vaikea tuoda
julki ajatuksiaan omasta eldmastd. Tutkimus toteutettiin ryhmassd, jossa oli kahdeksan
henkil6d i&ltd&dn 50-81 -vuotiaita. Kehitysvammaisten aikuisten ryhma kokoontui tyd —
ja paivatoimintapéivien aikana Ylojarven Mikkolan tyotuvassa kevaalla 2017 seitseman
kertaa. Yksi kokoontuminen kesti 1,5 tuntia. Yl6jarven kaupungin vammaistyon tyonte-
kijat olivat omaohjaajina ryhman tukena. Ohjaajia oli mukana 3-5 henkil6d ryhmékerrasta

riippuen ja he vaihtuivat tyévuorojen mukaan. Ryhmadssé oli mukana myos opiskelijoita



8

avustavissa tehtavissa. Ryhman ohjauksesta vastasi opinnaytetyon tekija ja hanen kolle-
gansa, jolloin toiminta voitiin jakaa kahteen pienryhmaén. Osallistujilla oli paljon tuen
tarvetta kuulon, ndon ja vuorovaikutuksen keinojen osalta. Ryhmassa pohdittiin yhdessa
ikddntymiseen ja vanhenemiseen liittyvia teemoja sekd opeteltiin photovoice-menetel-
madan liittyen kameran omakohtaista k&yttoa.



2 OPINNAYTETYON TAUSTA JA TARKOITUS

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa kehitysvammaisten ihmisten omia ajatuksia
ikdantymisesta. Liséksi tarkoitus oli koota yhteen tietoa kehitysvammaisten ikaantymi-
sesté yleisesti, silla tutkimustietoa aiheen ymparilta on melko véhén. Opinnéytetydssa oli
tavoitteena kokeilla photovoice-menetelman toimivuutta kehitysvammaisten ihmisten
ryhméatoiminnassa. Photovoice-menetelméa kéaytetdan yleisesti tilanteissa, joissa kohde-
ryhman sanallinen kyky ilmaista omia ajatuksia on heikko. (Shannon 2013, 46.)

Tutkimuskysymykset opinndytetydssa ovat

1. Mit& kehitysvammaiset aikuiset ajattelevat omasta vanhenemisestaan?

2. Miten photovoice menetelmda voi hyddyntaa voimauttavassa tyoskentelysséa kehitys-

vammaisten ihmisten kanssa?

2.1. Kohdeorganisaation kuvaus ja opinndytetyon tavoite

Tutkimusyhteistyokumppaneiksi lupautuivat kevaalla 2017 Kehitysvammaisten Tuki-
liitto ry seka Ylojarven kaupungin vammaispalvelujen tyo- ja paivatoiminta. Kehitysvam-
maisten Tukiliitto ry on valtakunnallinen ihmisoikeus- ja kansalaisjarjesto. Jarjeston tar-
koituksena on edistda perusoikeuksien ja erityisesti YK:n vammaisten henkildiden oi-
keuksia koskevassa yleissopimuksessa maariteltyjen ihmisoikeuksien toteutumista. Li-
saksi tarkoituksena on tukea osallisuutta ja yhdenvertaisuutta seka itsemaaradmisoikeutta
kaikissa elamavaiheissa seka edistdd yhteiskunnan muutosta sellaiseksi, ettda mahdolli-

suudet toimivaan arkeen ja yksildlliseen elamaén toteutuvat (Tukiliitto 2017).

Tyo- ja pdivatoimintaa toteutetaan Ylojarven kaupungilla useissa toimipisteissa. Tyo- ja
paivatoiminta ovat sosiaalihuoltolain alaista toimintaa, jossa vammaisille henkil6ille jar-
jestetddn mielekdsté péivaaikaista toimintaa. Y hteistyékumppanilla oli osoittaa tutkimus-
ryhmaa varten tilat ja ohjaajaresurssit. Kehitysvammaisten ihmisten ryhmaéssa oli kaik-
kiaan kahdeksan henkil6a eri puolilta Y16jarven kaupungin toimintoja. Ryhmaan osallis-

tuivat myds omaohjaajat. Ryhmalaisten ikdjakauma oli 52-81 vuotta ja mukana oli seka
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naisia ettd miehid. Ryhma toteutettiin osana tyo- ja paivatoiminnan arkea. Yl6jarven kau-
pungissa ty0- ja paivatoimintaan osallistutaan 1-5 kertaa viikossa. Asumispalveluja kunta
jarjestaa itse- ja ostopalveluna. Asumispalveluita jarjestetdan autetussa, ohjatussa ja tue-
tussa asumisessa. (Y16jarven kaupunki 2017).

Opinnaytetyon tavoitteena on 10ytd4 hyvan ikaantymisen tekijoitd yhdessa kehitysvam-
maisten ihmisten kanssa ja herattda ajatuksia tulevaisuuden palveluista heidén tarpeitaan
vastaavaksi. Téarkedd on kuulla ihmisia itsedén ja heidan omia nakemyksiaan. Tieto ja
pohdinta auttavat myds kehitysvammaisia henkiloitéd itseddn miettimdén ja suunnittele-
maan eldméassa tapahtuvia muutoksia. Oma pééatoksenteko voi vahvistua kokemuksellisen
pohdinnan kautta. Tulevaisuuden ajatukset heijastavat hyvin vahvasti nykypéivén tilan-
netta, talloin oma taman hetkinen kyky tehdé valintoja ja paatoksia vaikuttaa tulevaisuu-

den hahmottamiseen.

Kehitysvammaisten Tukiliitolle opinnédytetyd tuo lisaa tietoa tarkeésté aiheesta. Elamme
talla hetkelld yhteiskunnassamme suuria muutoksen aikoja sosiaali- ja terveyspalvelujen
tulevaisuuden suhteen. Siihen liittyvat niin lakimuutokset, joissa pyritddn yhdistamaan
kehitysvammalaki osaksi vammaispalvelulakia kuin palvelujen jarjestamisen vastuutaho-
jen muutokset. (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2017.) Opinndytetydn tavoitteena on myos
kokeilla photovoice-menetelmaa yhdessa kehitysvammaisten ihmisten kanssa. Tarkoi-
tuksena on, ettd menetelma tulee tutummaksi ja sen kayttéa kehitetdadn vastaamaan eri-
tyisryhman tarpeita. Opinndytetyon jatkoksi Kehitysvammaisten Tukiliitto tuottaa ik&én-
tymisen materiaalia verkkoon ja selkedkielistd opintomateriaali menetelmasta ja ikéanty-
misestd. Opinndytetydn yhtend kumppanina toimiva Ikaperhetoiminta Kehitysvammais-
ten Palvelusaatiossa kaynnistdd myos vertaistutkimuksen kehitysvammaisten ihmisten

ikaantymisesta.

2.2 Tutkimukselliset menetelmét

Té&ssa tutkimuksessa on laadullinen ja tulevaisuus orientoitunut ote, jossa hyddynnetéan
photovoice-menetelm&&. Laadullinen tutkimus analysoi merkityksié ja niiden suhteita pu-
heeseen, Kirjoitettuun tekstiin ja kuva-aineistoon. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa sub-
jektiiviset kokemukset ovat keskiossa. Tutkimuskaytannot tutkimusta tehtéessa ovat jous-

tavia, silla usein niihin liittyy ihmisten kanssa toimiessa paljon muuttuvia elementteja.
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Tutkijavetoisuus on tavallista ja tutkimuksen kokonaisuudessa korostuu prosessi ja sen
kulku. Tutkimustulokset itsessddn ovat tulkintoja ja tutkimusjoukko tai -ryhma voi olla
melko pieni. Reliabiliteetti varmistetaan johdonmukaisella tutkimuksen suunnittelulla,
kirjaamisella ja etenemiselld. Laadullisessa tutkimuksessa monitulkintaisuus ja moniosai-
set kysymykset tuovat siséltod. Tutkimuksen tydldin vaihe koittaa lopussa, kun haastatte-
lut puretaan ja analysoidaan. Lopullisissa tuloksissa luotettavuutta lisdé, kun aineistolai-
nauksia on riittavasti. (Aaltola & Valli 2007.)

Tama tutkimus on myds toiminnallinen, silla sen keskeisenda muotona on kehitysvam-
maisten osallistujien ryhméatoiminnan kehittdminen. Taman toimintatutkimuksen lahto-
kohtana on kokeilla ja kehitt44 photovoice-menetelmaé erityisryhmien kanssa. Toiminta-
tutkimuksessa tutkimus on itsessaan prosessi ei ulkopain ohjattu toiminto. T&ssé tutki-
musmuodossa tutkijalla on kaksoisrooli, jossa han on toiminnan kaynnistdja ja samalla
muutosagentti ja osa toimintaa. Silti h&n tutkii ja keré&a tietoa tutkittavasta ja kehitetta-
vasta kokonaisuudesta. (Ronkainen, Pehkonen, Lindblom-Ylanne & Paavilainen
2014,69-70.)

Tulevaisuutta, ei voida tietdd, mutta me voimme vaikuttaa tulevaisuuteen omilla teoil-
lamme ja valinnoillamme. Tulevaisuuden tutkimuksessa pyritddn ymmartdmaan tulevaa
kehitysta, silla tietamykselld, mikd meilla on nykyhetkesta ja menneisyydesta. Tulevai-
suustutkimus pohtii arvojemme muutoksia muuttuvan todellisuuden pohjalta ja tekee ar-
vioita kehityskuluista, joita olemme nykyhetkessé kulkemassa. Tulevaisuuden tutkimuk-
sessa kaytetaan hyvéksi useita tieteenaloja tulevaisuuden kuvien luomiseksi. Empiirisessa
tutkimuksessa havainnoidaan menneisyytta ja tata hetked ottaen huomioon tulevaisuuden
tarpeet. Nykyaikaisen tulevaisuuden tutkimuksen perustajana voidaan pitda Ossip
Flechtheimia. Hanen ajatuksenaan oli luoda parempi ihminen, kun vékivaltaisuudet, sorto
ja ndlanhaté poistetaan. (Rubin 2017.) Proaktiivisuus on kyky ja halu vaikuttaa omien
tekojen kautta tulevaisuuteen. Ihminen tekee perusteltuja aktiivisia valintoja. On muistet-
tava, ettd ympéardiva elama ja kehittyva yhteiskunta vaikuttavat meihin monin tavoin.
Teknistyminen ja digitalisoituminen haastavat ihmista pitdméaan kiinni omasta aktiivisuu-
desta. Mahdollisuutena on, ettd ympardivan maailman automaatio tekeekin meista koh-

teen eikd niink&an toimijaa. (Rubin 2017.)

Photovoice-ajan voidaan ajatella alkaneen siitd, kun valokuva keksittiin. Valokuva tal-

lentaa hetki& ja ajatuksia valokuvaajan valitsemasta tilanteesta. Photovoice-menetelma
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on laadullinen tutkimusmenetelmd, joka pohjautuu feminismiteorioihin. Yksilot, jotka
kohtaavat yhteiskunnallista sortoa ja ovat yhteiskunnan ulkopuolella, ovat menetelman
keskitssa. Feminismiteoria perédankuuluttaa oikeutta tulla kuulluksi yli ryhmarajojen.
(Semi 2009, 244; Shannon 2013, 46.) Menetelmén Kirjoitusasu vaihtelee englanninkieli-
sessd aineistoissa. Osassa aineistoa Kirjoitusasu on yhteen ja osassa erikseen Kirjoitettuna.
Sisallollista eroa ei ndiden kahden Kirjoitusmuodon osalta 16ydy. Kaytédn photovoice-me-
netelmésta tassa opinndytetydssa myos nimitystd ’puhuva kuva”. Valokuva joka puhuu,
kuvaa hyvin mielestani menetelmén todellista luonnetta. Valokuva toimii ihmisen dénené

ja &anen tukena.

Paulo Freiren todellisuuden valokuvakurssit lukutaidottomille olivat ensimmaisid, joissa
ihmiset herésivat sosiaalisen todellisuuden nékemiseen ja ymmartamiseen. Valokuvaajat
muodostivat oman kasityksensa luonnosta ja esineista. (Semi 2009, 244; Shannon 2013,
46.) Photovoice-menetelmaédn ovat vahvasti vaikuttaneet myos yhdysvaltaiset Wang ja
Burries (Shannon 2013, 45-46). Yksilon, rodun ja identiteetin méarittelyn oikeus tulee
olla yksilgill, kirjoittaa Miina Savolainen. (Savolainen 2009). Menetelmalla on pyritty
vahvistamaan kulttuurisesti eriytyneen alueen tai ryhman itsetuntoa ja ldytaméan sen vah-
vuuksia (Ohmer & Owens 2013).

”Puhuva kuva” kayttaa osallistujien itsensé ottamia valokuvia ja niiden analysointia. Me-
netelmé auttaa osallistujaa maéarittelemaan ja sanallistamaan omaan elamaansé liittyvia
tarkeitd asioita. Turvallisessa ja luotettavassa ymparistdssa se voi olla voimauttava koke-
mus. (Hegarty 2016.) Photovoice dokumentoivana valokuvana lisaa tietoisuutta yhteis-
kunnallisista asioista yksilon ja ryhméan nédkokulmasta. Liséksi pystytddn korostamaan

olosuhteiden erilaisuutta ja ulkopuolisuuden tunteita. (Shannon 2013, 47.)

Jokainen projekti, jossa on hyddynnetty photovoice-menetelmad, on erilainen. Osallistu-
jien yksildllinen ja subjektiivinen ndkokulma voi koskea laaketieteellisia diagnooseja,
koulumaailmaa, erilaisia yhteisoja tai laaja-alaisesti yleistd hyvinvointia. Projekteissa yh-
tendisyytta luo tiedon tuottaminen suoraan ihmisilté itseltdén valokuvien avulla. (Shan-
non 2013.) Menetelmad jakaantuu kolmeen osaan. Ensimmaisessé valmisteltavassa osassa
kerrotaan osallistujille menetelmésta itsestdan, puhutaan auki mahdolliset eettiset nako-

kulmat ja kdydaan lapi lupaprosesseja kuvan ottamiseen liittyen. Tuottamisen vaiheessa
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osallistujat ottavat kuvia sovituista teemoista ja valitsevat valokuvat niista ryhmalle esi-
tettavaksi. Viimeisessa eli kayttovaiheessa mietitédan ja sovitaan kuvien muotoa ja kéyt-
t0d. (Rantanen, 2017.)

Photovoice-menetelmén kayttd nayttaytyy uusimpien tutkimusten valossa hyvin moni-
ulotteisena. Owens ja Owensin tutkimuksessa menetelmd on neutraali eri kulttuurien vé-
lisen keskustelun aloittaja, jota hyddynnettiin havainnointiin ja oppimiseen. (Owens &
Owens 2013.) Kulttuuriset erilaisuudet pystyttiin menetelman kayton myoté hdivytta-
maan ja paastiin kokeilemaan erilaisia rooleja. Menetelman avulla voitiin nostaa esiin
ryhman erilaisia taitoja ja tarpeita esim. teknisyytta tai lilkkkuvuutta. (Owens & Owens
2013; Hegarty 2016.) Moniulotteiseksi menetelmd avautuu myds Bonycastlen ja Colin
tutkimuksessa, jossa sosiaalityon opiskelijoilla oli omakohtainen menetelméoppiminen,
joka johti sosiaalitydn koulutuksellisiin padmaariin ja asiakastyohon asunnottomien pa-
rissa. (Bonycastle & Colin 2015.) Photovoice-menetelman sisallda moninaisesti kéytetta-
vét keinot avautuivat lasten ja kehitysvammaisten ryhmén kohdalla. Heidan kanssaan ku-
vat saivat rinnalleen piirtamista ja kirjoittamista seké sanallista ettd kuvallista ohjausta.
(Anthamatten, Wee, Shaho & Korris 2014; Akkerman, Janssen, Kef & Meiningerm
2014.)

Tutkimuksissa, joissa photovoice-menetelméa kéytetaan, yhtenevaisyyttéd ilmenee toteu-
tusprosesseissa, osallistujien kokemuksissa seké aikaansaaduissa tuotoksissa. Kokemuk-
set tulevat hyvin esiin Shanonin tutkimuksessa, jossa prosessissa késiteltiin tunteita, yh-
teisdn vahvuuksia ja heikkouksia seké ylpeytta ja onnistumisen kokemusta siitd, etta voi
jakaa valokuvansa muiden kanssa. Lisaksi on tunnistettavissa yhtendisia haasteita, joissa
pohdittiin osallistujien kykyéa paasta kasiksi tehtavaan. Y hteistd mietintaa tuettiin ohjauk-
sella ja harjoitteilla seké yksiloidyilla tehtavilla. (Shannon 2013, 60-64.) Kohderyhmien
heterogeenisyydestd huolimatta menetelména photovoice taipui ja toimi, kun erityistar-
peet otettiin huomioon. Kriittisena pisteend tutkimuksissa olikin tutkijan oma tietdmys
kohderyhmastd menetelmaosaamisen lisaksi. Tutkijoiden apuna olivat mentorit ja oman
alueensa osaajat. Esimerkiksi sosiaalityonopiskelijoiden apuna olivat mentoroivat tyon-

tekijat ja rikollisten kanssa toimineet projektityontekijat ja vapaaehtoiset.
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3 KEHITYSVAMMAISEN HENKILON IKAANTYMINEN

3.1 Kehitysvammaisuus

Perinteisesti kehitysvammaisuutta, kuten muutakin vammaisuutta, on tarkasteltu laéke-
tieteen nakdkulmasta. Rinnalla on pitkaan ollut toimintakyvyn nakdkulma, jossa pohdi-
taan ihmisen valmiuksia selviytya eri ympéristoissa. Viime vuosina on voimistunut eri-
tyisesti myds sosiaalinen ndkokulma. Siind muistutetaan, ettd vamman sijaan ihmisten
mahdollisuuksia rajoittavat usein erityisesti riippuvuus muista ihmisistd, ennakkoluulot
ja syrjinta. Jokaisella kehitysvammaisella on erilaisia vahvuuksia ja kykyja ja vamma ra-
joittaa vain osaa ihmisen toiminnoista. Viime vuosina on alettu puhua vaikeimmin vam-
maisista ihmisista omana ryhmanaan. Kansainvalisissd yhteyksissa kéaytetdan lyhennetté
PMD, Profound Multiple Disabilities. Silla tarkoitetaan kaikkein vaikeimmin kehitys-
vammaisia ja monivammaisia ihmisid. Heitd on kaikista kehitysvammaisista ihmisisté
noin 5-10 %. (Kaski, Manninen & Pihko 2009; Verneri 2017.)

Kehitysvammaisuuden madrittely kehittyy ja muuttuu hitaasti. Edelleen maérittelyssa ko-
rostuu Maailman terveysjarjeston WHO tautiluokitus. ICD-10:n mukaan alyllisella kehi-
tysvammaisuudella tarkoitetaan henkisen suorituskyvyn kehityksen estymisté tai epatay-
dellisyytta. Alyllinen kehitysvammaisuus voi esiintya yksinain tai yhdessa muiden fyy-
sisten tai psyykkisen sairauksien kanssa. AAIDD (The American Association on Intellec-
tual and Developmental Disabilites jarjestd) maaritelmassa korostetaan toiminnallisuutta,
kykya ja edellytyksia toimia ymparistossa. Toimintakyvyn rajoitteita voi olla yksilékoh-
taisesti kommunikaatiossa, itsestd huolehtimisessa, sosiaalisissa taidoissa, itsehallin-
nassa, oppimiskyvyssa jne. Kehitysvammaisuus ilmenee ennen 18 vuoden ikdd. Diagnos-
tisia luokituksia kaytetdan tarpeiden ja piirteiden kuvaamiseen eikéd ihmisen luokitteluun.
(Kaski, Manninen & Pihko 2012, 15-20.) Tautiluokitus maarittelee vammaisuutta kogni-
tiivisten taitojen kautta. Kaski kirjoittaa Duadecim lehden paakirjoituksessa 2013, etta
kognitiivisten toimintojen taustalla vaikuttavat sairaudet kuten epilepsia tai aistivammat,
jotka muokkaavat taitojen kehittymista. Alyllisen kehitysvammaisuuden maaritelma on
esimerkki kulttuurisidonnaisuudesta. Kulttuuri méérittelee sitd, millaisia ominaisuuksia
liitamme kehitysvammaisuuteen sek& minkélaisia tarpeita palveluihin me odotamme
heill4 olevan (Kaski 2013). Kehitysvammaisuuden maarittely ei voi koskaan olla taysin

objektiivinen, silla yhteiskuntamme odotukset ja selviytymisen edellytykset madrittelevat
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vammaisuutta. Voidaan ajatella, ettd nyky-yhteiskuntamme korostaa entistd enemman
alyllisia kykyja. Tama saattaa lisaté jossain maarin ajatusta siitd, ettd meilld on ja tulee
olemaan enemman henkil6ita, joilla on oppimisen ja ymmartdmisen haasteita. (Tuomi-
nen-Lozic’2014, 62.)

Alyllinen kehitysvammaisuus ei riitd ennustamaan tulevaisuudessa selviytymista. Lieva
kehitysvammaisuus saattaa ndyttaytya oppimisen ongelmina ja tuen tarpeena itsendisessa
asumisessa. Keskiasteisesti kehitysvammainen henkilo saattaa selvité arjen toiminnoista
itsendisesti, mutta tarvitsee erityista tukea esim. sosiaalisissa tilanteissa ja liikkumisessa.
Vaikea alyllinen kehitysvammaisyys aiheuttaa jatkuvan tuen ja ohjauksen tarvetta ja han
on riippuvainen muista ihmista. Syva &lyllinen kehitysvammaisuus aiheuttaa hoivan ja
huolenpidon tarpeen jatkuvaluonteisesti. Yksilon kannalta on keskeistd, ettd ymmarretaan
se, miké rajoite johtuu vammaisuudesta ja mika ei. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 15-
20.) Kehitysvammaisuutta lahestytddn usein diagnoosista ké&sin. Diagnostic
overshadowing kasite tarkoittaa diagnoosin ylikorostamisen harhaa. Diagnoosin kuvitel-
laan selittdvan kehitysvammaisten ihmisten toimia, elaméntapaa ja kéyttaytymista. (Tuo-
minen-Lozic™ 2014,63.)

Kehitysvammaisuutta maaritellddn myos toimintakykyé arvioimalla. Tyypillisin tapa
maadritelld toimintakykyéa on jakaa se fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintaky-
kyyn. Lisaksi voidaan ajatella kokemuksellista toimintakykya. Toimintakyky on riippu-

vainen ihmisen ja ympariston suhteesta ja se vaihtelee eri tilanteissa. (Verneri 2017.)
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Yksilén kyvyt ja taidot Ymparistot

(koulu, koti, ty0)

Apu ja tuki Tilanteiden ja ymparist6jen helpottaminen

Henkilon auttaminen eri tilanteissa ja ympaéris-

tOissa

KUVIO 1: Toimintakyvyn parantaminen erilaisilla tukitoimilla. Verneri 2017 (Seppala ja
Leskeld-Ranta 2007).

Kehitysvammaisuuden kokemuksellinen toimintakyky syntyy vuorovaikutuksessa ihmis-
ten kesken. Haaste méérittelylle on se, ettd usein kokemuksellinen selittdminen tulee hen-
kilon ulkopuolelta. Olemme kysyneet kokemusta kehitysvammaisuudesta ihmisilta itsel-

taan liian harvoin. (Verneri 2017.)

Kehitysvammaisuutta maaritellaén paljon ja monella tapaa. Kehitysvammaisuus rajoittaa
vain osaa ihmisen toiminnoista. Tarkedd olisi kuulla henkildita itsedén heiddn omasta né-
kokulmastaan ja kokemuksesta madriteltdessa heidan eldméénsa. Diagnooseja tarvitaan
vield talla hetkelld perusteiksi palveluiden ja tukitoimien saamiseksi. Se on ristiriidassa
sen tydn kanssa, jota toteutetaan asumisessa ja muussa lahituessa kehitysvammaisten hen-
kiloiden arjessa. Siella etsitaan ja korostetaan henkiléiden omia voimavaroja ja osaamisen
osa-alueita oman eldaménsa paattajina. YK:n vammaisten oikeuksien sopimus, joka ratifi-
oitiin kesdkuussa 2016, edellyttdd muutosta tapoihin ja asenteisiin, joilla kehitysvam-
maisten palveluja toteutetaan. Henkildiden itsensé tulee saada péaattd omista asioistaan ja
saada siihen tarvitsemansa tuen. Diagnooseilla ei ole merkittdvaa asemaa vaan padosassa

ovat henkilon omat tarpeet ja toiveet. (YK: vammaisten sopimus 2016.)
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3.2 Ik&antyminen ja kehitysvammaisuus

Tilastollisesti ajatellaan vanhuuden alkavan, kun on yli 65-vuotias (Verneri 2017). Van-
huspalvelulaissa méaaritellaén, ettd ikaantyvien palveluihin on oikeutettu vanhuuseléke-
14ssé 63-vuotiaana. lakkaalla henkilolla tarkoitetaan henkilod, jonka toimintakyky on
alentunut korkean idn tuomien muutosten, sairauksien ym. takia. Pelkkd toimintakyvyn
aleneminen ei kuitenkaan riitd vanhuuden maaritelméksi, silla hyvin suuri joukko ik&an-
tyvid ihmisié on hyvin toimintakykyinen elaménsa loppuun asti. Mit&én tarkkaa vanhuus-
oikeudellista k&4 ei ole syytd myoskaan madritelld Méki-Petdjé-Leinosen mielesta.
(Méki-Pet&ja-Leinonen 2015.)

Vanhenemisella on satoja eri teorioita, jotka on jaettu neljaan teoreettiseen kategoriaan
ohjelmoituneet, stokastiset, evoluutiobiologiset ja ekologiset teoriat. Ohjelmoituneissa
teorioissa esimerkiksi ajatellaan ian olevan geeneihin Kirjoitettua ja evoluutioteorioissa
taas nuoremman ja paremmin kehittyneet henkilét korvaavat vanhemmat (Portin 2013,
113-123.) Moniulotteiseksi idn tekee, kun lahestymme sité eri suunnista. Biologinen ika
kertoo kehostamme, sosiaalinen iké& yhteiskunnallisista odotuksista ja psykologinen ika
siitd, miten koemme ikdmme. (Valvanne & Tuohino 2016, 33-34.) Sosiologinen néko-
kulma vanhuuteen lahestyy asiaa kulttuurisesta nakoékulmasta, kuinka suhtaudumme
ikaan. Esimerkkind voidaan pitad miesten charmikasta harmaantumista verrattuna naisten
negatiiviseen arvioimiseen ikaantymisen muutoksista. Toinen kokonaisuus sosiologi-
sessa lahestymisessd ovat normit, joiden mukaan ikaantyvien henkildiden oletetaan toi-
mivan. Hyva esimerkki tassa on seksuaalisuuden hyvaksyminen tai hyvéksymattomyys
tietyn ikéisille. Kolmas sosiologinen lahestyminen pohtii ikérakenteen vaikutuksia yh-

teiskunnan toimintaan. (Jyrkama 2005, 274.)

Vanheneminen on joukko toimintakyvyssa tapahtuvia muutoksia niin fyysisesti kuin
psyykkisesti. Thmiselle muutokset voivat olla suuria, kun elaméntilanne ja avun tarve
muuttuu. Muuttuvat elaméantilanteet ja niistd selviytyminen vaativat henkil6lté itseltaéan
ja palvelujen tarjoajilta laajaa elaman kokonaisuuden ymmartamista. (Jyrkama 2013,
421.) 1k& on suhteessa toimintakykyyn. Pyrkimalla yllapitdméén toimintakykya voimme
vahvistaa hyvinvoinnin kokemusta. (Numminen, Vesala, Ainali & Jarveldinen 2005, 8.)
Ik& on my0s suoraan suhteessa lisaantyneeseen palvelujen tarpeeseen (Numminen, Ve-
sala, Ainali & Jarveldinen 2005, 16).
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Kronologinen ika ei yksin riitd ikd&dntymisen méérittelyyn, vaan muutokset voivat olla
yksilon toimintakyvyssa tai suhteessa ympéristoon tapahtuvia muutoksia (Nummelan,
Vesala, Ainali &Jarveldinen 2005, 11). Solutogeeninen lahestymistapa korostaa toimin-
takyvyn kehittdamismahdollisuutta lapi elamén ja poikkeaa ladketieteeteellisesta lahesty-
mistavasta, jossa vanhuus on enemman sairaus (Nummela, Vesala, Ainali & Jarvelin
2005, 12). Onnistunut vanheneminen koostuu Rowen ja Kahnin mukaan siité, ett4 on va-
hdinen todenndkdisyys sairastua, aktiivinen eldmd ja hyva kognitiivinen ja fyysinen
vointi. Vanhenemisen ja tavallisen vanhenemisen vélilla on melko iso jako. Kritiikkia
esitetddn onnistuneen vanhenemisen negatiivisesta varittymisestd. Pelkonen pohtii Pro -
gradussaan niitd henkiloitd, jotka ja&vat onnistuneen vanhenemisen ulkopuolelle. Hekin
voivat kokea vanhentuneensa onnistuneesti. Vanhenemista tulisi katsoa, mihin ihminen
kykenee ja mit4 han tavoittelee. (Pelkonen 2015, 6.) Vanhenemisen tuomia vaivoja voi-
daan ehkaéistd kaikilla vaestoryhmilld terveydenhuollon keinoin (Kaski, Manninen &
Pihko 2012, 213-215).

Suomalaisten elinidnodote on kasvanut viimeisen sadan vuoden aikana ja naisille se on
korkeampi kuin miehilld. Elinidnodotteeseen vaikuttaa mm. sosioekonominen asema,
jolla tarkoitetaan henkildn sijoittumista sosiaalisessa tai taloudellisessa hierarkiassa. Ta-
vallinen seurannan véline siihen on koulutus. Oletus talla hetkelld on, etté elini&nodote
nousee edelleen. (Martelin, Sihvonen & Koskinen 2013, 36-47.) Elinianodote kertoo
meille jaljella olevan elinidn, jos kuolleisuudessa ei tapahdu muutoksia. Vuonna 2014
syntyneen pojan oletetaan eldvan 78 vuotiaaksi ja tyton 83,9 vuotiaaksi. (Valvanne &
Tuohino 2016, 31.)

Kehitysvammaisten henkildiden elinianodote nousee noin 10 vuotta matalammalla ta-
solla kuin muulla véestolla keskimaarin. 1kaantymisen tuomat muutokset ovat kuitenkin
kaikilta osin samankaltaisia. Psyykkinen vanheneminen nakyy kehitysvammaisilla hen-
Kiloilla muistin heikentymisend, oppimisen ja luovuuden ja persoonallisuuden muutok-
sina. Kehitysvammaliiton tutkimuksessa toimintakyvylla oli merkityksellisyydeltaan
suurempi vaikutus kuin kronologisella ialla, kun arvioitiin, onko henkil6 ikéantynyt.
Muutama maininta tutkimuksessa oli siitd, ettd henkilo itse kokee ikdantyvansa. (Num-
mela, Vesala, Ainali & Jarvelin 2005.)

Suomalaisen terveydenhuollon kehittyminen edesauttaa elinian nousua. Erityista huo-

miota on kiinnitettdvéa kehitysvammaisten ik&antyvien ihmisten ravinnon saantiin ja sen
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oikeaan koostumukseen. Nielemisvaikeudet tai huonot hampaat saattavat vaikeuttaa ra-
vinnon riittdvad saantia. (Hassinen 2007, 218.) Samoin toisaalta epasopiva ravinto ja liik-
kumattomuus yhdistettynd aiheuttavat liikalihavuutta, joka taas altistaa muille liitdnnais-
sairauksille kuten verenpaineelle, verenkiertohdiridille, diabetekselle. Mahdollisimman
hyva vointi on hyva pddmaard, joka edistaa terveyttd ja on kivuton olotila. (Hassinen
2007, 226.) Vammaisella henkilolla saattaa olla aliherkkyytté kivuille tai kommunikoin-
nin haasteita, jolloin muutosten ja sairauksien tunnistaminen on puutteellista. Sairaudet

saattavat edetd vakavammaksi ennen kuin ne huomataan. (Havukainen 2016, 23.)

Dementian yleisyys kehitysvammaisilla henkil6illd on samaa luokkaa kuin kenelle ta-
hansa eli 12-22 %. Kohonnut dementiariski on Down ihmisilld, joilla riski sairastua on
50-77%. (livanainen 2007, 229.) Dementiaan liittyy kehitysvammaisilla henkil6illa uni-
vaikeuksia, puheentuottamisen haasteita, ruokahaluttomuutta sekd ymmarryksen ja muis-
tin heikentymistd. Oireena voi olla mygs epilepsian puhkeaminen tai masennus. Diagnos-
tilkassa korostuu oireiden kautta sairauksien poissulkeminen seka lahi-ihmisten havain-
not muutoksista. (livanainen 2007, 228-238.) Downin oireyhtymaan liittyy ennenaikai-
nen vanheneminen. Monivammaisuus rappeuttaa henkil6d myds nopeammin. Down hen-
kilon ikddntymisen oireet alkavat noin 45 vuoden i&ssd, mutta esim. kehitysvammalééke-
tieteen professori Maria Arvio sanoo omiin havaintoihinsa vedoten, etté jo 35 -vuotiaalla
on havaittavissa ikdédntymiseen liittyvia muutoksia. Yksilolliset vaihtelut tassé ovat suu-
ria. (Arvio 2017.)

Ikéantyvien kehitysvammaisten ihmisten maardn muutoksia tutkittiin AMK opinnayte-
tyossa Jyvaskylassa, Jamsassa ja Saarijarvella vuonna 2009. Tuloksissa oli nahtavissa
selked kasvu henkilomaarissa vuoden 2008 tilanteesta vuoden 2020 oletettuun tilantee-
seen. Esimerkiksi 65-74 -vuotiaiden ryhméssa Jyvaskylassa vuonna 2008 oli 11 henkiléa
ja vuonna 2020 oletus on 69 henkil6a. Tutkimukset vastaavat yleisté arviota ikdantyvien

madrén kasvusta Suomessa. (Saari & Véanttinen 2009, 72.)
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TAULUKKO 1. Ikaantyvien henkildiden maarad Keski-Suomessa (Saari &Vénttinen
2009, 72).

vuonna 2008 vuonna 2020
65-74 vuotiaat Jyvaskyla 11 69
65-74 vuotiaat Jamsa 9 31
75-79 vuotiaat Jyvaskyla 4 12
75-79 vuotiaat Jamsa 1 6
80-84 vuotiaat Jyvaskyla 0 5
80-84 vuotiaat Jamsa 1 4

Kehitysvammaisten henkildiden ikadntymisen alkamisen ajankohdasta ei ole selkeda
mielipidettd. Kansainvélisessé kirjallisuudessa ik&&ntyminen voi alkaa 40-75 -vuotiaana.
Useinmiten keskiarvoksi ajatellaan 55 vuotta. Pelkk& kehitysvammaisuus ei tarkoita
ikadntymisen osalta sen varhentumista. Enemman ikdan vaikuttavat elintavat ja ympa-
ristd. (Verneri 2017.) Hakala toteaa omassa opinndytetydssadan 2013, ettd kehitysvam-
maisten ikaantymista on tutkittu Suomessa todella véahén. Kansainvélisia tutkimustulok-
sia on jonkin verran enemman. Kehitysvammaliiton projekteissa on tuotettu materiaalia
kehitysvamma-alan ammattilaisille ikaantymiseen liittyvistd kysymyksistd. Eniten hy-
vaan ikaantymiseen vaikuttavat ihmisen oma elinymparisto, olosuhteet sekd oma moti-
vaatio, jotka tulisi vahvasti huomioida palvelusuunnittelussa. (Hakala 2013, 17-19.) Nor-
maalin ikadntymisen vaiheita tulisi kasitella henkildiden kanssa, jotta toimintakyvyn
muutokset idsta johtuen voitaisiin paremmin tunnistaa. Liséksi tarvitaan kokemuksellista

tietoa henkildita itseltddn, minkélaista vanhuutta he haluavat viettaa ja elaa.
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4 OSALLISUUS JA VOIMAUTUMINEN

Osallisuuden kokemus on tunne, jonka ihminen kokee ollessaan osa jotakin, kuten yhtei-
s04, tyota tai harrastusta. Han kokee arvostusta ja tasavertaisuutta toiminnassa, johon
osallistuu. Osallisuuden kokemus ja aktiivisuus voivat vaihdella elamankulun mukaan.
Ajatellaan, ettd se on kansalaisoikeus ja osa demokratiaa paasta vaikuttamaan omiin ja
yhteisiin asioihin. (Osallisuus THL 2017.) Osallisuuden osatekijoita ovat Raivion ja Kar-
jalaisen (2013) mukaan: HAVING — ihmiselld on riittdvé toimeentulo, hén on hyvinvoiva
ja hénella turvallinen olo, ACTING — hdn on oman eldménsé asiantuntija ja toimija, BE-
LONGING — hén kuuluu johonkin ja omaa merkityksellisi suhteita. (Raivio & Karjalai-
nen 2013.) Erik Allardtin vuonna 1976 jasentdmi “hyvinvoinnin ulottuvuudet” ovat hy-
vin saman siséltdinen. Vajaus jollakin alueella voi tarkoittaa osallisuuden vahenemista ja
syrjaytymisriskin lisd&ntymistd. Osallisuus onkin syrjaytymisen vastinpari. (Kivistd
2014, 20.) Osallisuutta on kuvattu portaina, joissa alimmalla portaalla on vain vdhan mah-
dollisuuksia vaikuttaa ja portaiden edetessa mahdollisuudet kasvavat. Vaikuttamisen

mahdollisuuksien lisdantyessa myos osallisuus lisdantyy.

Osallisuuden portaat

uLamme.

Me suunni emme j utamme yhdesss viei ma yhtElailla kuin
muiden kansa.
Kannammeyhdesavastuuia.

Muut kan=vat vastuun

‘ i Valta on muilla

Valta on muilla
Muut karmEvat vastuun.

Valta onmuilla
Muut karmEvat vastuun.

KUVIO 2. Lasten suunnittelun osallistumisen pienet tikkaat. Kehitysvammaisten Tuki-
liiton muokkaama 2017 (FI6jt 1994,33; Horelli 1994,39).
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Osallisuus toteutuu parhaiten, kun ollaan portaiden siind kohdassa, jossa suunnittelemme
ja toteutamme asioita yhdessa muiden kanssa tai muiden ihmisten tuella. Osallisuudessa
on my0s vastuuta ja valtaa. Osallisuuden toiseksi ylimmaélla portaalla on yhta lailla valtaa
kuin muillakin ja vastuu jaetaan yhdessé. Korkeimmalla tasolla tulee olla valta ja vastuu.
(Hakola & Mols& & Vuorenpéa 2017.) KUVIO 2 on muokattu lasten osallistumisen pie-
nista tikkaista. Lapsen osallisuudesta puhuttaessa hanella tulee olla aina oikeus osallistua
tai olla osallistumatta. Lapsen tulee saada tietoa hdnen ymmartamallaén tavalla paatos-
tensé tueksi. Lisdksi hdnen tulee saada osallistua hdnen asioitaan koskevaan prosessiin.
Hénella tulee olla mahdollisuus oman mielipiteen ilmaisuun ja paatoksentekoon ja saada
siihen tarvitsemansa tuki. (Lastensuojelun kasikirja 2017.) Inkluusio on ajattelu tapa syr-
jimattomyydestd, jossa keskeisend tavoitteena on kaikkien ihmisten tasa-arvoinen koh-
taaminen ja taysivaltainen osallisuus yhteisén toiminnoissa. Vammaisten henkil6iden in-

Kluusio mahdollistuu riittavilla tukitoimilla. (Saloviita 2011, 2.)

Asiakasosallisuus tarkoittaa, ettd asiakas osallistuu aktiivisesti oman palvelunsa suunnit-
teluun, jarjestamiseen, tuottamiseen, kehittdmiseen ja arviointiin. Asiakasosallisuudessa
on l&htokohtaisesti vaikutusmahdollisuus. Asiakkaan osallistuminen on osa osallisuutta.
Sosiaalinen osallisuus taas tarkoittaa sosiaalipoliittisesta nakokulmasta valtion velvolli-
suutta mahdollistaa ja tukea kansalaisen osallistumista. Tieto-osallisuudessa asiakkaalla
on oikeus tietoon ja tiedon tulee olla ymmarrettavéa ja henkilda itseddn kuullaan. Suun-
nitteluosallisuudessa asiakkaalla on tietoa palvelutarjonnasta ja omasta palveluproses-
sista. Paatososallisuudessa asiakkaalla on paatosvalta palvelujen tuottamiseen ja arvioin-
tiosallisuudessa asiakkaan antama palaute varmistetaan péattéjille, viranomaisille ja se

huomioidaan kehittdmistydssa. (Leemann & Hamaldinen 2015.)

Kivistd tutkii omassa vaitoskirjassaan osallisuuden ulottuvuuksia vammaisilla henki-
16il14. Osallisuuden kokemus vaihtelee yksildllisesti, vaikka vammaiset yleisesti edelleen
kokevat olevansa eriarvoisessa asemaassa suhteessa muihin. Osallisuuden toteutumatto-
muus johtuu padasiassa asenteista. (Kivistd 2014,20.) Tassa opinnaytetydssa osallisuus
nayttaytyy mahdollisuutena késitella itselle merkityksellisia asioita niilla keinoin, joihin
itselld on kykyja ja taitoja saaden tarvitsemansa tuen. Osallisuus omassa elamassa ei vélt-
tamatta ole itsestddnselvyys kehitysvammaiselle henkildlle. Yhteiskunta paattaa vam-
maisten puolesta ne vaihtoehdot, jotka yhteiskunnan mielestd ovat vammaisille parhaat
kysymatta henkiloiltd itseltddn. Osallisuuteen voidaan ajatella muodostuvan myds auto-

nomia, demokratian ja yhteisollisyyden kokemuksesta. Autonomia tarkoittaa itsendista
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selviytymisté ja itsendista paatoksentekoa omissa ja yhteisissé asioissa. Sanalla tavoin
kuin Lastenoikeuksien (Lastenoikeudet 2017) avaamassa osallisuuden portaissa, siihen
liittyy vaikuttamisen mahdollisuus, oikeus saada ymmarrettavassd muodossa tietoa ja esi-
merkiksi ennakoimisen mahdollisuus omassa elamdssd. Demokratia sanana tarkoittaa
kansanvaltaa, jossa valtaa on kaikilla. Demokratiaan liittyy tasa-arvo, mutta myos demo-
kraattinen yhdessé paattaminen. Tassakin on mahdollisuus vaikuttaa erityisesti yhteisiin
asioihin. YhteisOllisyys on vuorovaikutusta, yhdessé tekemisté ja kokemista, yhteenkuu-
luvuutta ja luottamusta. Yhdesséd tekemiseen liittyy se, ettd kaikki voivat esimerkiksi
saada palveluja samasta paikasta. (Hakola, Mo6lsd & Vuorenpéd 2017; Sokra -hanke
2017).

4.1 Voimaantuminen

Empowerment on saanut suomenkielisia k&annoksié, kuten voimaantuminen, valtaistu-
minen tai voimavaraistuminen. “Voimaantuminen on ihmisestd itsestddn ldhtevi pro-
sessi: voimaa ei voi antaa toiselle. Se on henkilokohtainen ja sosiaalinen prosessi, jota ei
tuota tai aiheuta toinen ihminen. Voimaantuminen on prosessi tai tapahtumasarja, jonka
kannalta toimintaympariston olosuhteet esim. valinnanvapaus ja turvalliseksi koettu il-
mapiiri) voivat olla merkityksellisia. TAman vuoksi voimaantuminen voi olla jossain tie-
tyssd ympdristossd todenndkoisempdd kuin toisessa’ (Siitonen 1999, 93). Voimaantu-
minen pohjautuu Kriittiseen pedagogiikkaan ja 70 -luvun kehitykseen emansipatorisesti
orientoituneesta pedagogisesta ajattelusta. (Savolainen 2009, 212.) Yksilén, rodun ja
identiteetin madrittelyn oikeus tulee olla jokaisella yksilolla. Suosituksi késite nousi 80 -
luvulla erityisesti kasvatustieteissd. Valokuvauksessa valokuvan ottajalle kuva on subjek-
tiivisesti totta ja merkityksellinen ja kuvien valinnassa ei tule ohjata tai opettaa osallistu-
jan puolesta. Kuvan maéritteleminen on yksildllinen oikeus ja siten voimauttavaa. (Savo-
lainen 2009, 212.)

Hokkanen on vaitoskirjassaan késitellyt rinnakkain voimaantumisen monitasoisuutta.
Voimaantuminen voidaan nahda itse prosessina, pdadmaarana tai lopputuloksena. Hokka-
nen lahestyy analyyttisesti Adamsin, Mullalyn ja Rosen ajatuksia voimaantumisesta.
Adams katsoo sitd yksilon, ryhman ja yhteisdjen nékokulmasta. Yhteiséjen on mahdolli-

suus vaikuttaa elinolosuhteisiin, kohentaa elaméan laatua ja auttaa siind samalla myos
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muita kohentamaan sit4 voimaannuttuaan. (Hokkanen 2014, 107.) Mullaly taas nékee yk-
silét ryhmén jaseniné. Rosen taas jakaa prosessin osiin. Alkutilanteessa méaaritellaan ja
kuvataan tilannetta missa ihmiset ovat. Jo siind vaiheessa madrittely saattaa ontua eli nah-
daan esim. ihminen rasitteena tai kuluerdna ennemmin kuin vahvuutena. Toisessa vai-
heessa on mahdollisten voimavarojen ja asioiden uudelleen nime&minen. Silloin pyritaan
I6ytamadn takaisin kadotetut vahvuudet. Viimeisessé vaiheessa alistumisen tila poiste-
taan. Ei siis riitd, ettd tilanne tiedostetaan vaan se tulee muuttaa. Rosenin ajattelu on Hok-
kasen mukaan l&helld Freiren ajatuksen kulkua sorrettujen pedagogiikassa. (Hokkanen
2014, 109.)

Voimaantumista voidaan tukea, mutta siihen ei voida pakottaa. Voimaantunutta ihmisté
on ulkopuolelta vaikea mééritelld. Voimaantumisen astetta ei voida nahda ulospéin ja sen
kokemus ilmenee erilaisissa ymparistoissa ja tilanteissa eri tavalla. (Siitonen 1999.) Mo-
tivaatio ja voimaantuminen ovat rinnakkaisia. Motivoitumisen toivotaan vievan ihmisté
kohti kehittymistd ja uuden oppimista. Voimaantuminen taas lahtee ihmisesté itsestaan,
el paamaaraléhtoisesti. Molempia osa-alueita voidaan tukea seuraavan kaltaisella jaotte-
lulla, jossa asetetaan padmaéra/tavoite, jonka keskeisend kasitteend ovat mm. vapaus, it-
semaaraamisoikeus, vapaa tahto jne. Pd&amaarien toteutumiseen vaikuttavat mm. turvalli-
suus, ilmapiiri, kunnioittaminen ja arvostaminen. Toiminnan seurauksena toivotaan saa-
vutettavan esim. itsetietoisuutta, myonteisyytta ja iloa. Kasitteet eivét ole jarjestyksessa

vaan oletus on, etta niitd kaikkia tarvitaan yhtéaikaisesti tai vaiheittain. (Siitonen 1999.)

4.2 Photovoice — ”’puhuva kuva”

Photovoice on hyva erottaa menetelmana voimauttavasta valokuvasta ja valokuvan tera-
peuttisesta kaytostd. Voimauttavan valokuvan kehittdjana ja uranuurtajana Suomessa pi-
det&adn Miina Savolaista. Voimauttavassa valokuvassa henkilon kanssa tullaan tietoiseksi
valokuvaan liittyvan vallan asetelmista ja pyritddn purkamaan niita (Savolainen 2009,
211). Terapeuttisessa tydssa valokuva voi olla osa kuntoutusta tai tydhyvinvoinnin edis-
tamistd, jota ohjaa terapeutti, ohjaaja tai vastaava. Taiteellista tydskentelyé voi ohjata va-
lokuvataiteilija ja itsehoitona valokuvaa voi kayttdd kuka tahansa asiasta kiinnostunut.
Valokuvaaminen itsessdan on prosessi, joka voi voimaannuttaa. Valokuvan terapeutti-

sesta ké&ytostd taas vastaa aina ammattilainen, kuten psykoterapeuttisessa hoitosuhteessa,
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valokuva ja valokuvaus ovat osa hoitosuhdetta ja siit4 vastaa psykoterapeutti. (Halkola
2009, 15.)

Tyoskenneltdessa kehitysvammaisten ihmisten kanssa, vuorovaikutuskumppanilta vaadi-
taan erityistd herkkyyttd huomata ja ottaa huomioon kommunikoinnin erilaiset mahdolli-
suudet ja keinot. Eleet, ilmeet ja asennot puheen rinnalla kertovat meiddn omasta toimin-
nallisesta ja kulttuurisesta ympéristostd, jossa toimimme. Toiminnallisesti tasa-arvoinen
vuorovaikutus sisaltadé aloitteita, neuvottelua ja tulkintaa puolin ja toisin. (Ruuskanen
2007, 146-147.) Kaytamme paljon informaatiokommunikaatiota tydskennellessamme ke-
hitysvammaisten henkildiden kanssa ja se on lahes aina yksisuuntaista. Siind valitetaan
ohjeita jatietoja. Kertova eli deklaratiivinen kommunikointi on taas kuvailevaa ja jakavaa
ja sitd tehd&an yhdessa. Liiallinen strukturointi saattaa muuttaa kommunikoinnin hyvin
yksisuuntaiseksi. (Ruuskanen 2007, 146-147.) Struktuuria tarvitaan silti luomaan luotta-
muksellinen ja turvallinen ilmapiiri esimerkiksi ryhméssé (Rupponen & Nummenmaa &
Koivuluhta 2000, 162-189). Vuorovaikutustilanteissa kehitysvammaisten ihmisten
kanssa kdytamme helposti puhetta, koska oletamme, ettd vastapuoli ymmartaa sitd. Me
emme kuitenkaan anna kylliksi vélineita vastata, jos puhetta ei ole. Meid&n on annettavaa
aikaa ja nahtava vaivaa luodaksemme kommunikointia tukeva ja kannustava ymparisto
kayttamalla laaja-alaisesti kommunikointia tukevia ja korvaavia menetelmid. Naitd me-
netelmi& ovat mm. kuvat, tukiviittomat, pikapiirtdminen. (Salonen 2007, 141; Papunet -
sivusto 2017.)

”Puhuva kuva” voi olla kaivattu menetelméa yhteiseen tasaveroiseen vuorovaikutuskump-
panuuteen. Epadsymmetrinen vuorovaikutustilanne saattaa syntya tilanteessa, jossa kes-
kustelun osapuolilla on erilaisia rooleja. Toisella rooleista voi olla enemman valtaa kuin
toisella. Vuorovaikutuksen epdsymmetria saattaa syntya myos tilanteessa, jossa kielelli-
set taidot eroavat osapuolten valilla. (Leskeld & Lindholm 2014, 12-18.)”’Puhuva kuva”,
joissa valokuvien ottamisessa henkil6lla itsellaan on ollut valtaa, antaa keskustelukump-
panille uuden roolin. Tilanteissa vuorovaikutus voi perustua lahes kokonaan tulkinnoille,
mutta kuvien avulla niihin syntyy uskottava kehys, joka on suoraan henkilén omasta to-

dellisuudesta.

Naihin edell& mainittuihin vuorovaikutustilanteisiin on luotu ohjeita, joita ovat mm. sel-

kokielisen vuorovaikutuksen ohjeet. Ohjeet on jaettu viiteen ryhmaan, joista ensimmai-
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nen on orientoituminen ja olosuhteiden huomioiminen, jolloin ulkoiset puitteet vuorovai-
kutukselle otetaan huomioon. Toinen asia on kohtaaminen ja lasndolo, jolloin osoitetaan
aitoa kiinnostusta ja keskustelukumppania rohkaistaan. Kolmantena on vuorottelun tuke-
minen ja neljés selkokielisen puheen keinojen kayttd. Viimeisend kohtana on ymmarryk-
sen tarkistaminen ja korjaamisen keinot. (Leskeld 2014, 279.) Nama ohjeet ovat viitteel-
lisi& ja lahinnd tukevat vahvempaa vuorovaikutuskumppania muistamaan keskustelun ku-
luessa tarvittavat tukitoimet. Sovellettaessa ohjeita on otettava huomioon tilanne, jossa
keskustelu kdydadn. Ohjeet mukailevat selkokielisen kirjoittamisen ohjeistusta, mutta
niissa on huomioitava, ettd puhuttu kieli toimii eri tavalla kuin kirjoitettu kieli. (Leskel&
2014, 281-282.) Ohjeet voivat toimia “puhuvan kuvan” taustatyokaluna, l&hestymista-
pana, joka muistuttaa meitd vuorovaikutukseen rohkaisusta, kohtaamisesta ja lasnaolon
merkityksestd. Valokuvat itsessdén helpottavat orientoitumista molempien vuorovaiku-
tuskumppaneiden osalta seké tukevat muistia keskustelun kuluessa. VVuorovaikutuskump-
panilta, joka tyoskentelee kehitysvammaisten ihmisten kanssa, edellytetddn erityista
herkkyyttd huomata ja ottaa huomioon kommunikoinnin erilaiset mahdollisuudet ja kei-

not.

4.3 Opinndytetyon teoreettisten lahtokohtien yhteenveto

KUVIO 3. Voimaantumisen kokemus.

Tutkimuksen teoreettiset lahtokohdat muodostuvat edelld esiteltyjen kokonaisuuksien yh-
distelméksi. Osallisuuden koko kuva, voimaantumisen kokemus ja sen mahdollistava
”puhuva kuva”. Autonomia on itsendisyytta ja riippumattomuutta muista ihmisista. De-

mokratia on yhdenvertaisuutta ja mahdollisuutta kayttaa valtaa. Yhteisollisyys tarkoittaa
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vuorovaikutusta, yhdessé olemista ja yhteenkuuluvuutta. Kaikkia néité osa-alueita voi-
daan etsia, tukea ja vahvistaa mm. “’puhuvan kuvan” avulla. Tdmé& voi olla henkil6lle,

yhteisolle tai ryhmalle voimauttava kokemus. (Hakola & Molsé & Vuorenpéa 2017.)
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5 TUTKIMUSPROSESSI

Opinnaytetyon prosessi kaynnistyi ideoinnilla, jonka syntyyn vaikuttivat vahvasti Koivu-
lan ja Woodwardin yhteistutkimus ihmisten ajatuksista ikdantymisesta ja kiinnostus pho-
tovoice-menetelmaén. Idean syntyd vahvisti kokemus kehitysvammaisten henkildiden
ikdantyvien méaarén kasvusta. Photovoice-menetelmadn tutustuminen alkoi kirjallisuus-
katsauksesta syksyllad 2016. Samanaikaisesti kaytiin neuvotteluja yhteistydkumppaneiden
Ylojarven kaupungin vammaispalveluiden sekd Kehitysvammaisten Tukiliitto ry: n
kanssa. Lupaprosessi kaynnistettiin alkuvuodesta 2017. Yhteistyon alkuvaiheessa sovit-
tiin toimipaikasta, ryhman koosta ja toiminnan pituudesta. Ryhmétydskentely voitiin
aloittaa helmikuussa 2017 ja se saatiin paatokseen toukokuussa 2017. Nayttelyn valmis-
taminen ja opinndytetyon kirjallinen osuus toteutettiin kevaan ja kesan 2017 aikana. Lo-
pullinen opinndyteydn valmistuminen vaatii tydskentelyn jatkamista joulukuuhun 2017.

Ideointi ja taustatutkimus

photovoice menetelmaan. Kirjoittaminen

Yhteistyokumppanien
etsiminen.

Yhteistyotutkimus

Yhdysvalloissa ja Suomessa. ) Aineiston litterointi.
. ) Lupaprosessi. .
Ikdantyminen Taustatutkimuksen

Ryhman tapaamisten jatkaminen.
suuunnittelu, toteutus ja
nayttelyn valmistaminen.

Kehitysvammaisuus
Aineiston analyysi.

Photovoice tydpaja Pohdinta.
Summer School. Kirjoittaminen ja esitys.

KUVIO 4. Opinnaytetydn prosessi.

Tutkimusryhmatydssa apunani oli Kehitysvammaisten Palvelusaation Ikaperhetyon pro-
jektipaallikko. Tyoparityoskentelylla meilla oli mahdollisuus l6ytaa kehitysvammaisten
ikd&ntymisen ndkokulmaan uutta ulottuvuutta sen lisaksi, ettd tydparity6lla voitiin kehit-

tad omaa osaamista.
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5.1 Ryhmatydskentelyn kdynnistyminen

Tutkimus toteutettiin ryhmassa, jossa oli kahdeksan kehitysvammaista henkiloé idltdan
52-82 vuotta. Ryhmaan pyydettiin mukaan henkil6itd, jotka olivat yli 50-vuotiaita. T&-
man ajateltiin helpottavan tydskentelyd, silla heill& oletettiin olevan kokemusta ién tuo-
mista muutoksista. Osallistujat tulivat valituksi ryhmé&an oman kiinnostuksensa perus-

teella sekd ohjaajien suosituksista.

Kehitysvammaisten aikuisten ryhma kokoontui ty6 — ja paivatoimintapdivien aikana ke-
véaélla 2017 seitsemdén kertaa. Yksi kokoontuminen kesti noin 1,5 tuntia. Ylojarven kau-
pungin vammaistyon tyontekijat olivat omaohjaajina ryhman tukena. Ohjaajia oli mukana
3-5 henkil6a ryhmékerrasta riippuen ja he vaihtuivat tydvuorojen mukaan. Ryhmassa oli
mukana myos satunnaisesti opiskelijoita avustavissa tehtévissa. Ryhmén ohjauksesta vas-
tasi opinndytetyon tekija ja hanen kollegansa, jolloin toiminta voitiin jakaa kahteen pien-
ryhmaan. Ryhmaélaisilla oli paljon tuen tarvetta kuulon, n&ddn ja vuorovaikutus taitojen
osalta. Tutkimusryhma tarvitsi taman vuoksi tuekseen paljon kuvallista ja sanallista oh-

jausta.

Tutkimuksen toteuttamisessa oli Kiinnitettava erityistd huomiota kohderyhman ymmér-
ryksen tukemiseen ja varmistamiseen. Jokaisen kehitysvammaisen osallistujan tuli ym-
martad, mitd ryhmassa tehdaan ja miten tutkimus siihen liittyy. Vapaaehtoisuus oli ehdo-
tonta; tutkittavilla oli aito mahdollisuus valita osallistumisen ja osallistumattomuuden va-
lilld. Vapaaehtoisuus oli voimassa koko tutkimuksen ajan. Tutkittavalle kerrottiin tutki-
muksen tavoite sekd muun muassa opinnaytetyon tekijan yhteystiedot seka taustaorgani-
saatio. Lisaksi kaytiin lapi aineistonkeruun konkreettinen toteutustapa, tutkimukseen
osallistumisen arvioitu aika, tutkittavien tunnistettavuus, aineiston kayttétarkoitus, kasit-
tely ja sailyttaminen. (Kuula 2006.) Kasiteltavat asiat kéaytiin lapi selkeékielisesti sanoin

ja kirjallisesti.

Luottamuksellisuus on tutkimusta tehtéessa tarkeaa ja siitda on huolehdittava koko proses-
sin ajan. Valokuvien ottamisessa osallistujia ohjeistettiin, kenesta ja misté kuvia sai ottaa.
Valokuvat ovat kuvaajan omaisuutta. Sovittiin, ettd opinndytetyon tekija voi vain yhtei-
sestd sopimuksesta julkaista ja kayttaa niitd. Valokuvien kéyttdmisesta sovittiin, ettd va-
lokuvaajien nimid ei julkaista. Tasta tehtiin erillinen sopimus (LIITE 1), joka koskee niin

kuvan julkaisua kuin valittdmistd kansainvéliseen tutkimusaineistoon. Kansainvéalinen
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tutkimus liittyy aikaisemmin mainittuun Koivulan ja Woodwardin yhteistutkimukseen.
Ryhman keskustelujen danittdmisesta sovittiin ja &&ninauha paatettiin tuhota litteroinnin
jalkeen. Osallistujilta pyydettiin lupa litteroitujen materiaalien sdilyttdmiseen siten, etté
kansainvélinentutkimushanke saa niita tarvitessaan kayttdonsa opinnaytetyon tekijan li-
siksi. Aanitetyssa materiaalissa on tunnistettavuutta valtetty. Litterointi tukee padasiassa
opinndytetyon tekijan muistia.

5.2 Ryhmatoiminnan toteuttaminen

Tama tutkimusryhma tarvitsi tuekseen paljon kuvallista ja sanallista ohjausta, koska kuusi
kahdeksasta osallistujasta tarvitsi melko paljon tai paljon ohjausta ja tukea aiheen ym-
martdmisessé ja valokuvien ottamisessa. Ryhmadssé ei kasitelty photovoice-menetelman
kokonaisuutta, koska se olisi vienyt liikaa aikaa. Yleensd photovoice -prosessiin kuuluu
menetelmén avaaminen osallistujille. Téssé tapauksessa menetelman osaamisella itses-

séan ei ollut merkitysta osallistujille. Ohjaajille kerrottiin photovoice-menetelmasté.

Ryhman jokaisessa tapaamisessa kasiteltiin vanhuutta koskevia aiheita. T&méa vaihe on
ns. tydskentelyvaihe, jossa osallistujien laht6kohdista ja tarpeista riippuen edettiin yksi
asiakokonaisuus ja tehtédvé kerrallaan. Teemat etenivét ajallisesti nykyhetkesta tulevai-
suuteen. Ryhman keskustelut nauhoitettiin. Opinndytetyon tekija oli itse ryhméan vetdjana
eika pystynyt tekemaan samanaikaisesti muistiinpanoja. Nauhoitukset litteroitiin ryhmé-
tapaamisten jalkeen, silla tarkkuudella, ettd niista selvisi keskustelujen sisélldllinen
kulku. Ohjauksellisella toiminnalla ei tutkimuksen kannalta ollut painoarvoa, silti ryhman
ohjaamisen taito oli tarked apu. Opinnaytetyon tekija kirjoitti paivékirjaa, joka oli myds
osa tutkimusaineistoa. Aineiston keruun apuna oli toinen ryhman vetéja, jonka kanssa
kaytiin valiton palautekeskustelu kokoontumisen jalkeen ja siita Kirjattiin paakohdat pai-
vékirjaan. Liséksi tutkimusaineistoina olivat osallistujien ottamat valokuvat ja ryhmaa
varten tuotettu ohjaus materiaali seka palautekysely. Ohjaavan materiaalin tekemisessa
hyodynnettiin selkokieltd ja Papunet kuvapankkia. Papunet kuvapankki on Kehitysvam-
maliiton Papunet sivustolle kehitetty kuvaohjelma, jonka avulla puheen rinnalle voidaan
tehd& puhetta tukevaa materiaalia. Papunet sivusto on tarkoitettu kaikille, jotka tarvitsevat

tietoa ja materiaalia puhetta tukevista ja korvaavista kommunikaatiomenetelmistd. (Pa-
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punet-sivusto 2017.) Ensimmaiset selkéakieliset ja kuvalliset materiaalit l&htivat osallistu-
jille jo ennen ensimmaisté tapaamista. Niissé kerrottiin ryhmésta ja tutkimuksen tekemi-

sesté seka lupakaytanngista.

Osallistujat eivat kokeneet itsedén vanhaksi korkeasta iasta huolimatta, tasta syystd emme
pohtineet heidan kanssaan tarkemmin vanhuuden tuomia muutoksia. Muutoksia kasitel-
tiin kuvallisen listan avulla, jossa pohdittiin yleisesti muutoksia kehossa. Vertailimme
esimerkiksi toistemme ihoa, ndimmekd ilman silmélaseja ja kuinka hyvin muistimme toi-
mii. Teimme ryhmén henkilOisté otetuista valokuvista ikdjanan. Janan alussa olivat syn-
tyma ja lapsuus sek& lopussa vanhuus. Aikajana auttoi opinndytetyon tekijad ymmarta-

maan, kuinka henkildt hahmottivat oman ik&nsa suhteessa muihin osallistujiin.

Ryhmadprosessin lopussa teimme valintoja valokuvista. Tétd vaihetta voi kutsua tuo-
tokseksi. Valokuvista valitseminen toteutettiin 4anestamalla. Aédnestysta varten toteutet-
tiin pieni valokuvaniyttely, jossa dénestettiin varillisilld papereilla. Adnestyksen voitta-
neista valokuvista koottiin kahdeksan kuvan néayttelykokonaisuus. Valokuvanayttely oli
esilla TAMK:n seminaarissa kesédkuussa 2017 sekd saman vuoden elokuussa Tapahtu-
mien yossa Kehitysvammaisten Tukiliiton tiloissa Tampereella.

TAULUKKO 2. Tapaamisten aiheet ja aikataulu.

1. Tapaaminen

eTutustuminen ryhmaan ja ohjaajiin

SOpimUkset ja *Mika on tdman ryhman tarkoitus
ryhmien teemat

eKotitehtdva: kuvaa sinulle tarkeita asioita

2 : Ta pa aminen eKerro omista kuvistasi, mita ne kertovat

(NS Glane) gl k(= al | eValitse kaksi kuvaa ja nimed ne.
h 3 rjOitte I u eKotitehtdva: Ota kuvia asioista jotka ovat mielestasi vanhoja

3 Ta pa am | nen eKerro omista kuvistasi, mita ne kertovat

. . *Valitse yksi kuva
Va n h at esineet Ja *Mita kuvat kertovat vanhasta, tutustutaan kuvien kautta

. eKotitehtdva: Ota kuvia ihmisista ja eldimistd joiden kanssa haluaisit
aS|at asua vanhana
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4. Ta paa m i nen e Kerro omista kUViSta, mits ne kertovat
Haaveymparisto [itinies

* Haaveymparisto, jossa haluaisin asua vanhana
van h ana eKotitehtava: Kuvaa ymparistod, missa haluaisit asua

eKerro omista kuvistasi, mita ne kertovat

5- Ta paaminen oValitse yksi kuva

8 8 eYhteinen valokuvien valinta nayttelyyn danestamalla
Kuvien valinta
eKotitehtava: Ota kuvia asioista, jotka jaivat vield ottamatta

eKerro omista kuvistasi, mita ne kertovat

6' Ta paa m I nen ePalauteen kerdaminen
Pa |a Utteet eKameroiden luovuttuminen

eP3atosjuhlasta sopiminen

Y liméardinen seitseméas ryhmétapaaminen sovittiin kevaén aikana, koska osallistujat sité
toivoivat. Toivottiin rauhallista keskusteluhetked ja aikaa antaa palautetta seka katsella
kehystettyja nayttelykuvia. Kolmannen ryhmakerran tehtévé, jossa kuvattiin ihmisig, to-
teutettiin valokuvanayttelyssa sanallisella kerronnalla. Tama siitd syystd, ettd valoku-

vauslupien kerd@minen olisi ollut vaikea toteuttaa.

5.2.1 Ryhman ohjaaminen

Ryhman ohjaamisen taidot koostuvat kolmesta kokonaisuudesta, reaktio- ja vuorovaiku-
tus- seké toimintataidoista. Reaktiotaitoja kdytetdan aktiiviseen kuunteluun, toistamiseen,
selventdmiseen, empatiaan, kokoamiseen seka tiedon jakamiseen. Aktiivinen kuuntelu on
hyvan vuorovaikutustilanteen perusta. Siihen liittyy niin puhetta kuin aanettomia ilmai-
suja. Ohjauksessa tulee olla valmis tukemaan ymmarrettavyytta monin tavoin. VVuorovai-
kutustaitoja taas puolestaan ovat Rupposen, Nummenmaan ja Koivuluhdan mukaan tasa-
puolinen huomioiminen, yhdistaminen, estaminen, tukeminen, rajoittaminen seka yksi-
mielisyyden ja tydyhteyden I6ytdminen. (Rupponen & Nummenmaa & Koivuluhta 2000,
170.) Rajoittaminen luo turvallisuutta ja ohjaa aktiiviseen kuunteluun tilanteissa, joissa
halutaan tuoda oma mielipide julki. Toimintataitoja ovat mm. kysyminen, kehittynyt em-
patia, vahvuuksien esiin nostaminen, oman kokemuksen mukaan ottaminen ja mallin an-

taminen. Ryhman tydskentelyn etukateissuunnittelulla on onnistumisen kannalta merki-
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tystd, vaikka ryhmén rakentaminen ei ole aina ohjaajasta kiinni. Silti on tarkead huomi-
oida, kenelle ryhma on tarkoitettu, mika sen tarkoitus on, missa ja milloin kokoonnutaan
ja miten péaéstdédn ryhman asettamiin tavoitteisiin. (Rupponen, Nummenmaa & Koivu-
luhta 2000, 171.) Kehitysvammaisten ihmisten ryhman ohjaaminen ei poikkea sinansé
minkd tahansa muun ryhman ohjaamisesta. Jokaisessa ryhmaétilanteessa ohjaajan on huo-

mioitava ryhménsd mm. tuessa ja kommunikoinnissa.

Tutkimusryhmén ohjaaminen toteutettiin strukturoidusti siten, ett4 jokainen tapaaminen
rakentui samalla tavalla. Jokaisessa tapaamisessa oli yhteinen osa, jonka vetdjana toimi
opinnaytetyon tekija. Yhteiset osuudet liittyivét tutkimusprosessiin, vanha ja ikaantyva
sanan selventdmiseen, ikdjana ja haaveymparistod kartta tyoskentelyyn ja palautteen ke-
réamiseen. Keskustelut omista valokuvista ja palautteet toisten ottamista kuvista annettiin
pienryhmissa. Pienryhmissd molemmissa oli omat vetdjat. Talld mahdollistimme sen, etta
pystyimme tutustumaan osallistujiin 1ahemmin, keskusteluaikaa oli riittavasti ja tuen an-
taminen oli mahdollista. Ryhmatyoskentelyn struktuuri oli etukdteen suunniteltu ja
sovittu, mutta keskustelujen sisallon péattivat osallistujat. Ryhman ohjaamisessa kaytet-
tiin paljon toistoja, tukisanoja seka kuvia. Huumorilla ja esimerkeilla oli my&s suuri mer-
Kitys luotaessa luottamuksellista ilmapiirid. Varsinaiseen tutustumiseen osallistujien kes-
ken ei kéytetty aikaa kuin ensimmaisellé kerralla. T&ma johtui siit, ettd henkilot tunsivat

Jo ennestdan toisensa ja uusia ryhméssa olivat vain vetajat.

5.2.2 Ryhman osallisuutta tukeva toiminta

Ryhmalle tuotetussa ohjaavassa, selkedkielisessa ja kuvitetussa materiaalissa huomioitiin
puhetta tukevan ja korvaavan kommunikoinnin lahtokohdat. Kuvituksen tuli olla selkeda
ja tekstin helposti ymmarrettavaa ja ytimekésta. Selkokielen vuorovaikutuksen ohjeis-
tukseen sisaltyy joitakin kohtia, jotka yhdessa tukimateriaalin ja onnistuneen ryhménoh-
jauksen kanssa ovat helppoja kayttaa. Esimerkiksi puhutaan yksi asia kerrallaan. (Leskela
2014, 269- 298; Papunet -sivusto 2017.)

Ryhmaéssé on tarkoituksenmukaista rohkaista puhekumppania ilmaisemaan omia mielipi-
teitd&n. Talloin tulee ottaa huomioon myds henkilon mahdollinen taipumus myontyvyy-
teen, jolloin vaihtoehtojen esittdminen tulee olla tarvittaessa laajaa. Kehitysvammaisten

ihmisten tavallista suurempi taipumus myontyvyyteen on hyvé tiedostaa. Kysymysten
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esittdminen on etenemisen kannalta valttamatontd, mutta kuulustelun omaisuutta on syyta
vélttdd. Ryhmanohjauksessa on tarkeda huomioida ohjauksen lyhytkestoisuus, jotta oh-
jaus ei kay liian pitkaksi ymmartéa ja muistaa. Abstrakteja sanoja on syyta véalttaa tai ne
tulee selittdd ja aukaista ymmarrettaviksi. Aikuisille on puhuttava aikuisten kieltd. Suun-
nittelemalla asioiden esittamisjarjestys helpotetaan muistikuormitusta. Asioista puhutaan
tutuista kokonaisuuksista kohti uutta. Tallgin henkil® voi liittad uuden asian helpommin
tuttuun asiaan. Ohjauksessa kannattaa késitelld yksi kokonaisuus kerrallaan. Vaihtoehto-
jen antaminen kuvin ja mielikuvin seka viittomin saattaa helpottaa vastaamista. VVaarin-
ymmarrykset on hyva korjata, jos niilla on vaikutusta kokonaisuuden kannalta. Kaikkiin
yksityiskohtiin ei kannata puuttua. (Leskeld 2014, 269- 298; Papunet -sivusto 2017.)

Tassa ryhmassé korostui puhetta tukevat ja korvaavat menetelmat, silla puolella osallis-
tujista oli erityisen tuen tarpeita kommunikoinnissa. Kommunikoinnin tukea annettiin
viittomin, selkedlld puheella ja runsaalla kuvien kaytolla. Kysymyksia ja puheen tarken-
nuksia jouduttiin tekemadn paljon. Onnistuimme silti valttdmaan liiallista pakottamista,
tdmé ilmenee aanitetyista keskusteluista. Kysymisessa ja tarkentamisessa on tarkedd &a-
nen painot, tila vastaamiselle ja kuunteleminen. Lisdksi kysymysten asettelussa auttoivat
omaohjaajat, jotka tunsivat osallistujat ja pystyivat paatteleméaéan hyvinkin epaselvasté
puheesta sen tarkoituksen. Omista valokuvista kertominen onnistui hyvin, silla kuvat toi-

mivat muistin tukena sekd avaimina vuorovaikutuskumppanin kysymyksille.

5.2.3 Ryhmatoiminnassa syntyneet rajaukset

Ryhmatydskentelyn aikana monet asiat vaikuttivat siihen, etté rajauksia ryhmatydskente-
lyyn oli syyta tehdad. Rajaamisen syyt olivat paéasiassa osallistujista johtuvia ajankaytol-
lisia ja jaksamiseen liittyvia ratkaisuja. Valokuvia otettiin tutkimusryhmassa paljon. Va-
lokuvien maara ja sen aiheuttama ty0 opinnaytetyon tekijalle oli ajankéytollinen haaste.
Valokuvia oli enimméllaan yhdella henkil6lla yli 500 kappaletta. Opinnaytetyon tekijan
tehtavana oli kdyda kaikki otetut valokuvat lapi ennen tapaamista. Maaran rajaamiseen
kului useampi tunti ennen kokoontumista. Tama oli térkeé tyévaihe, jotta opinndytetyon
tekija péési tutustumaan aineistoon ja valmistautumaan tapaamiseen. Liséksi valokuvien
valitseminen etukéteen oli valttaméatonta kokoontumisen ajankayton kannalta. Puolen-

toista tunnin toteutus oli jaksamisen kannalta otollinen aika, jonka liséksi kaikille osallis-
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tujille jai riittavasti aikaa. Kuvausaiheita oli tapaamisten verran eli kuusi ja valinnat osoit-
tautuivat onnistuneiksi. Onnistumisen kokemus syntyi siitd, ettd ne herattivat keskuste-
luja ja valokuvia otettiin paljon. Aiheita olivat itselle tarkeat asiat, vanha esine tai asia,
ihmiset ja eldimet, ymparist0 sekd kuva, joka jai vield ottamatta.

Y hteisessa tyoskentelyssa todettiin jo melko alussa, ettd ryhmén koko oli liian suuri. Kah-
deksan henkilda ryhmassa olisi voinut toimia, jos tuen ja ohjauksen tarve olisi ollut pie-
nempi. Ratkaisimme asian jakamalla ryhman kahtia, kaikille kahdeksalle henkil6lle ei
olisi muuten riittdnyt tasapuolisesti ryhmdaikaa. Puolitoista tuntia tai kaksi tuntia ovat
keskittymisen ja jaksamisen kannalta optimaalisia. Pidempi aika ei tuota lisdarvoa ja ly-

hyemmaéssa ajassa keskustelulle ei olisi jadnyt tarpeeksi aikaa.

Kevéén aikataulu suunniteltiin 5-6 tapaamisen mittaiseksi, mutta lopputuloksena oli seit-
seman tapaamista. Seitseman tapaamista oli osallistujien oma toive. Viimeiselle kerralle
toivottiin juhlia toiminnan pa&tteeksi. Osallistujat olivat toimintaan tyytyvéisié ja halusi-
vat juhlistaa onnistumista ja yhdessé tekemistd. Ensimmainen kokoontuminen oli tutus-
tumista ja ohjauksellista toimintaa. Sisaltdihin ei siind jaanyt aikaa, koska kameran kaytto
oli kaikille uutta. Kameran kayttoa harjoiteltiin yhdessa ja jokainen sai selkedkieliset ku-
valliset ohjeet kotiin. Viisi teemallista kokoontumiskertaa oli tiivis kokonaisuus, jossa
paastiin alkuun kameran kayton harjoittelussa ja teemojen kasittelyssa. Kokoontumisissa

ei jadnyt aikaa vapaalla keskustelulle tarpeeksi toiveista huolimatta.

5.3 Ryhman tuottaman aineiston synty

Tutkimusaineistoa syntyi melko paljon, koska ryhma oli iso ja ryhmalla oli tarve moni-
puoliselle vuorovaikutusta tukevalla materiaalille. Laaja laadullinen aineisto tyollisti
opinndytetyon tekijaa analyysivaiheessa, mutta antoi kattavan kuvan monipuolisuudel-
laan ryhman toiminnasta. Aineistoksi tulivat valokuvat, tukimateriaalit, tapaamisten aa-

nitteet, tutkijan paivakirja ja palautteet.
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5.3.1 Valokuvaaminen

Kameran kaytto oli uusi kokemus lahes kaikille osallistujille. Kamera laitteena oli tuttu,
mutta se ei ollut aktiivisessa kéyt0ssa kenelldk&én osallistujalla ennen tutkimuksen alkua.
Opinnaytetyon tekijé lainasi Kehitysvammaisten Tukiliitolta kamerat tutkimuksen ajaksi.
Kamerat olivat automaattikameroita ns. pokkareita. Automaattikamera ei soveltunut yh-
delle henkildlle kuvien ottamiseen. Vaihdoimme kameran tablet-laitteeseen, jossa oli tur-
vakaaret. Henkilon oli ndin helpompi pitd4 kiinni laitteesta ja tarkentaa kuvausaluetta.
Osallistujien kuvaustaidot karttuivat kevéan aikana ja se nakyi valokuvien tarkentumi-
sena ja otettujen kuvien méardassd. Ensimmaéiselld tapaamisella yhden kameran kuva-
madaré vaihteli 10-530 kappaleeseen. Viimeiselld tapaamisella otettujen kuvien maara
vaihteli nollasta enimmilladn 163 kuvaan. Valokuvien laatu ja tarkkuus paranivat huo-
mattavasti tutkimuksen aikana. Osalla henkildistd omaohjaajien tuen tarve oli niin iso,

ettd jos tukea ei saanut, valokuvat jaivat ottamatta. Valokuvien aiheiden monipuolisuus

lisdantyi tapaamisten myota.

KUVAT 1-2. Kuvien tarkkuus muuttui kuvauskertojen myoéta. (Kuvat: Osallistujat, ku-

van ottajan nimea ei julkaista tietosuoja syystd).

P

KUVAT 3-5. Kuvien monimuotoisuus lisaantyi kuvauskertojen aikana. (Kuvat: Osallis-
tujat, kuvan ottajan nimeé ei julkaista tietosuoja syysta).
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Tapaamisten valill4 oli noin kaksi viikkoa aikaa osallistujien ottaa valokuvia. Valokuvia
kasiteltiin aina seuraavassa tapaamisessa. Kuvien katsominen ryhmassa toteutettiin tulos-
teina. Kamerat palautettiin tapaamista edeltdvané paivand, jotta valokuvat voitiin tulos-
taa. Kuvia oli niin paljon, ettd opinndytetyon tekija kavi kaikki otetut kuvat lapi ennen
tapaamista ja teki ennakkovalinnan tulostettavista kuvista. Enimmilla&n kuvia oli ryh-
massa katsottavana 27 kappaletta/ henkilo. Ennakkovalinnassa pyrittiin sdilyttdmaan mo-
nipuoliset aiheet ja tulostuksia ei tehty epéatarkoista tai oletettavasti vahingossa otetuista

kuvista.

KUVA 6. Omat valokuvat osallistujat saivat itselleen tulostettuna. (Kuva: Anne Vuoren-

pad)

Tapaamiset alkoivat silla, ettd jokainen osallistuja sai kertoa omista valokuvistaan ja hen-
kilokohtaisista valinnoistaan; miksi kuva oli otettu ja mitd se kertoi. Sopiva tapa ja aika
kuvien katsomiseen selvisi kahden ensimmaisen tapaamisen aikana. Aikaa tuli katsomi-

seen varata noin tunti.

Valokuvaamisen apuna olivat selkedkieliset ja kuvalliset materiaalit kuvausaiheista. Sen
liséksi, osallistujat tarvitsivat omaohjaajan tukea valokuvaamisessa. Omaohjaajille annet-
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tiin ohjeita etukateen kirjallisesti ja tapaamisten aikana keskusteltiin kuvaamisesta ja tut-
kimuksesta. Tuki ja tydskentelytapa olivat tiedossa etukateen. Tanskassa toteutettu tutki-
mus kehitysvammaisten ihmisten tydtoiminnassa antoi tutkimuksen suunnitteluvaiheessa
viitteitd siitd, ettd toteutuksessa tarvitaan paljon oheismateriaalia ja kotitehtaviin tarvitaan
ohjaavan henkilokunnan ja omaisten tukea (Akkerman, Janssen, Keffer & Meiningerm
2014).

5.3.2 Paivakirja ja ryhman kulku

Ryhman kokoontumiset &&nitettiin, jotta opinndytetyon tekija pystyi keskittymaan ryh-
man ohjaamiseen. Kaytossé oli kaksi nauhuria, molemmilla pienryhmilla omansa. En-
simmaistd ja viimeistd tapaamista ei anitetty, silla ensimmaisessa tapaamisella oli selke-
asti ohjauksellinen ja opetuksellinen tilanne ja viimeisessa paitosjuhla. Adnitteiden litte-
roinnin tarkkuus keskittyi keskusteluihin, joissa osallistujat itse tuottivat sanallista tai vii-
tottua kuvailua omista valokuvista tai siihen liittyvista mielleyhtymistd. Litteroituja sivuja
tuli kaikkiaan 159 kappaletta A4 -arkkia, 29 327 sanaa. Aanitetta ei purettu harjoitusten
tekemisen ajoilta. Ryhmien teemat olivat (TAULUKKO 1.) kaltaiset. Jokaisessa tapaa-
misessa oli kuulumisten vaihtoa, valokuvien katsomista ja kerrontaa, tehtévé tai harjoite
ja kotitehtévén esittely ja kameroiden palautus. Osallistujien kommunikoinnin tuen tarve
haastoi kuulijan ymmarrystd. Merkityksia etsittiin yhdesséd. Valtaosassa aineistoa merki-
tyksia tarkennetaan, silti ne ovat tekijén tulkintoja eivétka ole aukottomia. (Laine 2007,
28-45.)

Tapaamisten aikana opinnadytetyon tekija Kirjoitti pdivakirjaa. Paivakirjassa han referoi
kaytyja palautekeskusteluja tydparin kanssa. Liséksi padivakirja toimi muistin tukena huo-
mioista, joita han teki ryhmassd, ryhman jélkeen ja ohjaajien kanssa. llman paivéakirjaa
pohdinta olisi ollut hajanaisempaa. Liséksi paivakirjaan pystyi liittdmaan aineistoja, joille
muuten ei l6ytynyt oikeaa paikkaa, kuten vertaistuki ja ohjaajien antamat palautteet ja
kokemukset. Paivakirjamerkint6ja kertyi kaikkiaan 20 kappaletta A4-arkkia. Paivakirjan
aineisto auttoi opinndytetyon tekijad mukauttamaan tukimateriaaleja osallistujille sopi-

viksi jo tapaamisten aikana.
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5.3.3 Valokuvanayttely

Photovoice-menetelméén kuuluu ryhmdssé tapahtuva keskustelu kuvista seké yhteisten
valintojen tekeminen ryhména. Ryhma valitsi omista valokuvistaan valokuvanayttelyn.
Néayttelyyn valikoitui kahdeksan kuvaa. Kuvien rinnalla nayttelyssa kerrottiin lyhyesti

sanallisesti, mita kuvien kautta halutiin kertoa.

KUVA 7. Valintoja tehtiin d&nestamalla. (Kuva: Anne VVuorenpad)

KUVA 8. Valintoja tehtiin aanestamalld varilapuilla. Adnestyksend tuloksena ympariston

kuviksi valittiin kaksi kuvaa. ( Kuva: Anne Vuorenpad)
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Valokuvanayttely oli esilla ensimmaista kertaa Tampereen ammattikorkeakoulun toteut-
tamassa Summer Shcool 8.6.2017. Nayttelyyn pdaasi tutustumaan tyOpajassa, jossa ai-
heena oli photovoice-menetelman kaytto kehitysvammaisten henkildiden kanssa. Tyopa-
jan toteuttivat ohjaava opettaja Ulla-Maija Koivula ja opinndytetyon tekijé yhdessa kah-
den valokuvasryhmaén osallistuneen ja heidan ohjaajansa kanssa. Tyopajan kieli oli eng-
lanti. Tydpajassa kerroimme yhdessé osallistujien kanssa kevaan tutkimusprosessista ja
sen tuloksena syntyneesta valokuvanayttelystd. Tydpajassa oli mukana osallistujia Y h-
dysvalloista, Isosta Britanniasta ja Suomesta. Osallistujat olivat opiskelijoita ja opettajia

eri sosiaalityon koulutusohjelmista.

KUVA 9. Photovoice tyopaja. (Kuva: Ulla-Maija Koivula)

KUVA 10. Valokuvanayttely osana katukarnevaalia. (Kuva: Anne VVuorenpai)
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Toinen néyttely toteutettiin Tapahtumien yond Tampereella 10.8.2017. Pinninkadulla jar-
jestettiin kehitysvamma-alantoimijoiden organisoima Katukarnevaali, jonka yhtend oh-
jelmana oli valokuvandayttely. Katukarnevaalin osallistui iltapaivén aikana noin 400 vie-
rasta.

5.3.4 Palautteet

Opinnaytetyon tekija pyysi palautetta osallistujilta jokaisella ryhmakerralla suullisesti.
Tama oli tarke&d, jotta tekijé sai tiedon, olivatko tehtdvat liian vaikeita tai miten kameran
kayttd kotona onnistui. Lisaksi keskusteltiin ohjaajien kanssa lisdinformaation tarpeesta
ja osallistujien saamasta tuesta. Tapaamisten lopussa keréttiin kuvallinen palaute mukana
olevilta ohjaajilta ja osallistujilta (LI TE 6 palautelomake). Palautelomakkeen kysymyk-
sisté ja vastuksista ensimmaiset kolme ovat koottuna taulukkoon kaksi (TAULUKKO 2).
Avoimissa kysymyksissid kysyttiin uuden oppimisesta. Osallistujat kirjoittivat ” kamera,
mulla on uudet valokuvat vielékin, kameran kaytto oli kivaa en ollut aikaisemmin kuvan-

nut, kameran kaytto, en, kameran kayttd, vanheneminen, kameran kaytto. ”



TAULUKKO 3. Palautteiden koonti kysymyksista 1-3.
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Osallistujat

Ohjaajat

1. Oliko mielestdsi ryhméan aihe eli ik&antyminen
mielestési

vaikea ok

=00 OO

helppo

3,5 (hajontaa)

3, 33 (hajonta suuri)
Aihe oli vaikea,
mielenkiintoinen.
Halu jatkaa aiheen &arella
kasvoi. Keskustelu ja aika,
joka kaytetdan keskustellen
selvittad varmasti.
Ryhmékoko voisi olla viela
pienempi.

mutta

2. Oliko kameran kayttd mielestési

=0 O—0O
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3,33  (hajonta  suuri)
Motoriikka kasien kéytdssa
haasteellista. Katseen
zoomaus kohteeseen
haasteellista. Kamera
esineend aika vieras, mutta
alkoi onnistua koko ajan
paremmin. pa&osin sujui
hienosti, hyvin etsittiin
vaihtoehtoja.

3. Saitko apua Kkotitehtdvien tekemiseen ohjaajilta

-0 O—0O

1 kpl En
tarvinnut
apua

3,7 (hajontaa)

3 Informaation jakaminen
oli haasteellista, jotta se
tavoittaisi ”oikeita”
ihmisid. Projektin edetessé

tilanne  helpotti  kylla.
Toimi kylla, kaikki
henkilét mukana. Olisi

ollut hyvé, ettd osallistujille
olisi ollut jokaiselle tuttu

avustaja mukana. Nyt
osalle oli, osalle ei. Olisi
ehkda voinut enemman
jakaa esi-infoa

asumisyksikaille.

Ohjaajien vastauksissa tuli esille se, ettd osallistujat olivat tyytyvéisia toimintaan ja he

halusivat tulla mukaan. Toinen avoin kysymys liittyi toiminnan kehittdmiseen. Osallistu-

jista kaksi vastaajaa jai asiaa pohtimaan, yksi vastaajista toivoi uutta juttua, kahdelle hen-

Kilolle oli riittdvasti kaikkea, yksi vastaajista kertoi, ettd kameran kaytto oli kivaa, yksi

vastaus oli, ettd haluaisi jatkaa yhdessa ja yksi mietti mahdollisuutta saada omaa kameraa.
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6. TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimustuloksia analysoitiin laajasta aineistosta fenomenologisella rakenteella. Tutki-
muksessa selvisi, ettd ”puhuva kuva” toimii hyvin kehitysvammaisten ihmisten ryhman
toimintamenetelmand. Tuki ja oheismateriaalin sek& ohjauksen maara olivat suuria, mutta
se ei ollut este toiminnalle. Riittédva resurssointi ajallisesti ja henkilokuntaméérassa antaa
aaneen heillekin, joilta se vahiten kuuluu. Tutkimuksen tuloksena syntyi kasitys siitd, etta
ikddntymisen ajatukset eroavat inmisilld yleensé ja kehitysvammaisille ihmisilla vain va-
han. Tutkimuksessa selvisi, ettd hyvat sosiaaliset suhteet, jotka pitavat sisalladn omaisten,
l&heisten ja ystavien sek& tutun ammattihenkildston suhteet, ovat merkittavia ikdantyvélle
kehitysvammaiselle henkildlle. Samoin merkitysta on turvallisella tutulla ymparistolla ja

silla, ettd padsee osallistumaan ymparistdn toimintaan omien toiveidensa mukaisesti.

6.1 Analyysin tekeminen

Tutkimusaineistoa syntyy laadullisessa tutkimuksessa paljon. Témén tutkimuksen aineis-
ton syntyyn vaikuttivat ryhmén koko ja heidédn tarpeensa erilaiselle tukimateriaaleille.
Aineisto muodostui ryhmakeskusteluista, valokuvista, tutkijan paivékirjasta, palautteista
sekd ryhman tukimateriaaleista. Tdmén tutkimuksen analyysi mukailee fenomenologista
rakennetta, jossa on kokoaikaisesti lasné tutkijan esiymmaérryksen Kriittinen tarkastelu.
Tama on valttamatonté jokaisessa vaiheessa, silld tutkijan vuosien tyokokemus saattaa

estaa tutkimushetken objektiivisen kuvailemisen. (Laine 2007, 44.)

Fenomenologia on joukko filosofisia kysymyksié kuten ihmis- ja tiedonkasitys. Fenome-
nologia on kokemuksen, merkityksellisyyden ja tulkintojen kautta ymmarrysta ja tulkin-
taa. Fenomenologian ensimmaisessa asteessa lahestytdén asioita siten, kuten ne ovat. Toi-
sessa asteessa asioita lahestytaan, kuten niiden kasitetdan oleva. Ei ole olemassa kahta
erilaista maailmaa subjektiivista ja objektiivista, vaan ne sulautuvat yhdeksi koetuksi
maailmaksi. (Laitila, Pietild, Nikkonen 2012, 260.) Kokemus tarkoittaa kokemuksellista
suhdetta omaan todellisuuteen. Ymmartaminen ja kokemusten suhde kehittyvat suhteessa
toisiin thmisiin, kulttuuriin ja luontoon. Merkitykset ovat fenomenologisen tutkimuksen
kohteita ja kokemukset syntyvat todellisuuden merkitysten kautta. Merkitykset syntyvat

suhteessa muihin, kulttuurinen ympéristd maarittdd merkityksiamme. Elamme erilaisissa
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yhteisoissd, jotka vaikuttavat todellisuuteemme. (Laine 2010, 28-45.) Ihmisissa kiinnos-
taa niiden erilaisuus ja samanlaisuus. Fenomenologisessa tutkimuksessa ei ole tarkoitus
I6ytad yleismaailmallisia vastauksia vaan tutkittavan hetken todellisuutta. (Laine 2010,
30.) Fenomenologinen nakdkulma auttaa ymmartdmaan merkityksia ja tekemaan tulkin-
toja. Taman nakdkulman mukaanotto tutkimukseen muistuttaa elinympériston merkityk-
sesté tulkittaessa ihmisten kertomuksia. On siis tiedostettava, ettd miten teemme ratkai-

suja siten mitd ndéemme (Laitila, Pietild, Nikkonen 2012, 260).

Ensimmaisessa vaiheessa analyysia on kdytava lapi koko aineisto. Tassa tutkimuksessa
se tarkoitti, litteroituja ryhmakeskusteluja, péivakirjamerkintoja, palautteita ja henkil6i-
den ottamia valokuvia. Toisessa vaiheessa analyysia litteroidun tekstin viereen tuli Kir-
jaaminen tutkijan mielesta merkityksellisisté esiin nousseita asioista. Tassa tutkimuksessa
huomio oli henkildiden omassa puheessa. Kolmannessa vaiheessa toteutui taulukointi ke-
hitysvammaisten ihmisten puheesta nousseista kokonaisuuksista. Osallistujien keskuste-
lut jakautuivat kertomuksiin omista kuvista, kommenteista muiden ottamiin kuviin seka
tehtdvien tekemisessé tapahtuneeseen keskusteluun. Yksi taulukon sarakkeista koostui
mahdollisista merkityksista ja tarinan kerronnallisista kohdista. Merkityssarakkeesta nou-
sivat teemat, jotka olivat yhdistettavissa tutkimuksen taustaoletukseen kuten voimaantu-
minen ja vuorovaikutus. Analyysin tekemisen jalkeen seuraa kokonaisuuden etsiminen
(synteesi), jossa liitetdan paivékirjahuomiot ja palautteet saatuun kokonaisuuteen (Laine
2007, 44). Tulkintaa syntyi kontekstista, jossa kuvalla on suuri merkitys. Tulkintaa on

ympardinyt dialogi, joka tarkentaa tulkinnan todenperéisyytta. (Laine 2007, 37.)

Aineisto, Puheesta
Tulkinta

litteroitu nousevat
puhe merkitykset

KUVIO 4. Analyysin kulku litteroidun aineiston kasittelyssa.
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Ensimmaisessa vaiheessa opinndytetyon tekijana kavin lapi koko litteroidun aineiston,
paivékirjan, palautteet sekd henkildiden ottamat valokuvat. Toisessa vaiheessa otin litte-
roidun tekstin rinnalle mielesténi merkityksellisiksi nousseita asioita. Tasséd huomiot oli-
vat henkildiden omaa puhetta. Kolmannessa vaiheessa toteutin taulukointia kehitysvam-
maisten ihmisten puheesta. Heidan puheensa jakautui kertomukseen omista kuvista, kom-
menteista muiden ottamiin kuviin seka tehtdvien tekemisessé tapahtuvaan keskusteluun.
Yksi taulukon sarakkeista koostui mahdollisista merkityksista ja tarinan kerronnallisista
kohdista. Merkityssarakkeesta nousivat teemat, jotka olivat yhdistettavissa tutkimuksen
taustaoletukseen kuten voimaantuminen ja vuorovaikutus. (TAULUKKO 4). Tutkimuk-

sen tdma vaihe vaati eniten aikaa.

TAULUKKO 4. Litteroidusta aineistosta esiin nousevat sanat ja huomiot.

Osallis | Tapaaminen Litteroitu keskustelu Keskustel | Mita
-tuja Mihin ussa esiin | kuulen:
struktuurin nousseet | mita
osaan sanat kertoo,
keskustelu miksi
liittyy kertoo
B 3. Tapaaminen, | A Minkéslaisia asioita s& muistat? muistan
harjoitus/tehtdvd | B Sellaisia asioita mistd méa sellaisia
tykkaan. asioita
A Tykkaatkod uusista vai vanhoista mista
asioista? tykkéaan
B Uusista.
A Okei. tykkéaan
uusista
asioista
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Aineistosta nousee esiin henkildille merkitykselliset asiat, joista he pitdvéat. Pidetyt asiat
nousevat jokaisella teemakerralla hieman eri kuvin ja sanoin. Pidettyja asioita ja tarkeita
puheenaiheita ovat ihmiset ja tapahtumat, oman huoneen tarkeét asiat ja esineet sekd ym-
paristd mikd nakyy niin ikkunoista kuin mahdollisuutena liikkua ulos yhdessé ja yksin.

Dialogisuus korostuu tapaamisten edetessa. Sanoista ja asioista padstaan yhdessé yhteis-
ymmarrykseen. Esimerkiksi omasta itsestd oteussa kuvassa, milta nayttaa ja milta tuntuu

ottaa itsesta kuvaa.

TAULUKKO 5. Keskustelu kuvasta paatyy johtopéaatokseen.

Osallistuja | Tapaaminen, mihin | Keskustelu Sana Mita
ryhman struktuurin kuulen
osaan  keskustelu

kuuluu

F 3. tapaaminen omien | A mitds tdalld on ensimmaisessa
kuvassa, onks taélla jotain vanhaa

kuvien esittely
F 00 vanhaa

A kuka vanha siind on

F se on kuva

A kenen kuva

F mun kuva

A sun kuva , oletko s& vanha?

F oo mun kuva olen

A oot vanha oke, joo 0 vanha
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E eee

A Onko se sinun sénky? Sitten sielld
on tyynyt.

Osallis | Tapaaminen Litteroitu keskustelu Keskustel | Mita
-tuja Mihin ussa esiin | kuulen,
struktuurin nousseet mité kertoo
osaan keskustelu sanat ja miksi
liittyy
C 2. Tapaaminen | A Kiitos...saako E katsoo kans, niin | herkku viittomia
itselle tdrked asiat, | annat sen nipun sinne.... kuvia
omien valokuvien | Katoppas C mité sielld oli...otetaan | sisko
esittely taaltds nama. Missd ne herkut taalla
oli? joo o. Sulla ei ollu niistd kuvia. | lompakko
Sielld on herkut. Mika on paras? Oliko kommunikaa
se tdmd vai tdmd vai tdmd. Jotain | rahaa tio
pullia.. Mikd on paras?...Sisko on kansiosta
paras...Sielld on lompakko sielld on | kahvi nayttaa
rahaa. jarjestykses-
02 Kahvia néytti. sénky s
A Onko tdméi sinun...jaa a ...lhanaa | tyynyt kuvia
(edelleen viittomia) Sub...voileivét.
Onko toi hyva paikka? Onko vai | viikkokale
huono...kumpi... nteri

Analyysin jalkeen liitin paivékirjahuomiot ja palautteet saatuun kokonaisuuteen. Tulkinta

syntyi kontekstista, jossa kuvalla oli suuri merkitys. Tulkintaa on ympardinyt dialogi,

joka tarkentaa tulkinnan todenperdisyytta. (Laine 2007,37.) Taulukossa viisi ndkyy hen-

Kilon itsensda ymmarryksen muuttuminen dialogin myota. (TAULUKKO 5.) Yhdistetta-

essa kaikki aineistot sanoista ja kuvista alkaa muodostua suurempi kokonaisuus, jossa

asiat liittyvat osallisuuden kokokemukseen omassa elamassa.
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6.2 Tutkimuskysymys ikaantymisesté

Mita kehitysvammaiset aikuiset ajattelevat vanhenemisestaan? VVanheneminen ei tunnu
ajankohtaiselle osallistujista, mutta siit4 voitiin puhua yhdessa. Vanhenemiselle tarkeéat
kokonaisuudet perustuivat turvalliseen oman huoneeseen ja asumisen ympérille. Turval-
lisen asumisen tunteen osallistujille tuovat omat esineet kuten sanky, piano, viikkokalen-
teri, taulut, muistamiset. Turvallisuutta lisasivat myos kaverit ja tutut ohjaajat. Jokainen
henkil6 otti valokuvia tarkeiksi kokemistaan esineistd, asioista ja tutuista ohjaajista. Oh-
jaajista oli kuvia, joissa he petasivat sénkyd, Kirjoittivat tietokoneella ja poseerasivat yh-
desséd kuvaajan kanssa kameralle. Turvallisuuden tunteen liséksi esiin nousseet asiat ker-

tovat itsemadrddmisen kokemuksen térkeydestd. Omassa huoneessa omien tavaroiden

keskella voin maarittad itse itsensa.

KUVA 11. ”Kenen kanssa haluan asua, kun olen vanha?  Kotitehtdvd numero 4. (Kuva:
Néayttelyn kuva)

Jokainen kuvaaja oli valokuvannut kavereita asumisesta, tydtoiminnasta tai harrastuk-
sista. Ihmissuhteet ja niiden merkitys korostuivat keskusteluissa kuvien rinnalla, sill4 ta-
rinoihin liittyi hyvin usein toisia ihmisid. Luonto oli toinen iso kokonaisuus, joka nékyi
kuvaajien otoksissa. Luonto nayttaytyi kukkina, puina tai elaimina. Elaimet olivat tarkeitd

lahes kaikille. Liikkuminen oli kolmas iso kokonaisuus, joka piti sisallaan pikitien, lenkit,
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kirjaston, kerhot, kirkon, tydmaan ja sukulaisten vierailut. Liikkumisen voi ajatella liitty-
véan suurempana kokonaisuutena osallisuuteen, jossa voi itse valita ympariston jossa olen

mukana.

6.2.1 Tarkeét asiat

Tarkeitd asioita ihmisen elaméssa ovat kaikki asiat, jotka ovat lahella. T&td kertovat kuvat
jotka osallistujat ottivat aiheeseen liittyen.

3N 3 O R \ BTN
R Y

h &

BN

KUVA 12.” Minulle térkeéat asiat”, kotitehtava numero 2. (Kuva: Nayttelyn kuva)

Tarkedksi nousivat omat esineet erityisesti omassa huoneessa. Niitta saattoivat olla niin

huonekalut kuin kuvakommunikaatio taulu viikko-ohjelmasta.

KUVA 13.” Minulle térkeéat asiat ”, kotitehtdva numero 2. (Kuva: Nayttelyn kuva)
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Tarkeita asioita olivat ikkunasta avautuvat nakymat ja pihamaisema. L&hes kaikilla osal-

listujilla oli valokuvia, jossa kuvattiin oman huoneen ikkunan nadkymaa.

6.2.2 Ympéristo

Yksi teemallisista kotitehtavista keskittyi ympéristoon, jossa haluaisi asua, kun vanhenee.

Ymparistoa lahestyttiin yhteiselld tehtavalla, jossa jokainen sai kuvailla omaa haaveym-
paristodan. Haaveympariston rakentamisessa olivat apuna lehdet, vérikynat, tulostetut oh-

jeet jne. Ymparistdstd muodostui kartta.

KUVA 14. ”Ymparistossani asun keltaisessa talossa, jonka ikkunoista ndkee eldaimia. Ka-
tolla istuu lintu ja pihassa on keltainen auto, jolla paasen liikkkumaan ” osallistuja. (Nimea

ei julkaista tietoturvasyista.) (Kuva: Anne VVuorenpad)

Y mpariston kuvauksesta lopullisiin osallistujien nayttely valintoihin tuli kaksi valokuvaa,
jossa toisessa oli kota. Kota -kuvassa kuvailtiin sannallisesti tunnelmaa, rauhallisena lam-
pimana paikkana. Kuvassa odotetaan makkaran, tikkupullan ja letun paistajia, jotka jut-
televat ja laulavat nuotiolaulua.
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KUVA 15. "Téllaisessa ymparistossa haluan asua vanhana” kotitehtdva numero 5.
(Kuva: Nayttelyn kuva)

Toinen ympaéristod kuvaava kuva oli lammin takkamuuri, jonka ympérilla tapahtuu arki-
sia asioita. Arkisiin tehtdviin halutaan osallistua, kuten pyyhkid poydat suihkupullon

kanssa.

KUVA 16. "Tallaisessa ymparistdssa haluan asua vanhana ”, kotitehtdava numero.
(Kuva: Nayttelyn kuva)
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6.3 Vanhuuden mielenmaisema

”Vanheneminen merkitsee tarkoituksen, merkityksen ja mielekkyyden etsimista, luomista

ja ylldpitamistd haavoittuvuuden ehdoilla eldmdnkulun viimeisissd vaiheissa” (Sarvi-
maki 2015,10). Sarviméki kirjoittaa Vanhuuden mieli teoksessa (2015,10), ettd ihminen
asettaa itselleen tavoitteita ja merkityksid oman elamansa suhteen ja sitd kautta luo mie-
lekkyytté ja tarkoituksenmukaisuutta itselleen. Toisaalta ihminen saattaa etsia itsedan
suurempia voimia ymmartadkseen ja luodakseen eldmén ja vanhenemisen tarkoituksen.
Liséksi ihminen voi itse asettaa itselleen elaman tehtévia ja ndin saada elamalleen tarkoi-
tuksen (Sarvimaki 2015,10-11.)

Kehitysvammaisten aikuisten vastauksista ja heidan ottamistaan kuvista muodostuu mie-
likuva, joka voi olla seuraavan kuvion kaltainen (KUVIO 5). Sen keskifdssa on henkild
itse. Turvallisen ympadriston henkilon ympdrille luovat oma huone, sen esineet ja ihmiset
jotka ovat osa hanen itsemaardamistaan. Luonnon tulee olla l&hell&d asumista ja se muo-
dostaa sen ympariston, jossa hén haluaa eldé ja liikkua. Lahteminen omasta huoneesta
ulos, oli kaikille kuvaajille tarkedd. Harrastuksia, tydtoimintaa ja sukulaisia tarvitaan hei-
dan mielestadan myds mielekkaaseen ikaantymiseen. Osallisuuden kokemus monissa eri-
laisissa konteksteissa. Samasta kokonaisuudesta puhuu myos Pelkonen Pro gradututki-
muksessaan haastateltuaan kehitysvammaisia ihmisié heidéan kokemuksestaan ikdantymi-
sesté. Ikaantyvien kehitysvammaisten ihmisten toimintakyky pysyy parhaiten ylla tutussa
ymparist0ssd, jossa saa riittavasti tukea. Liiallinen tuki passivoi ja laskee toimintakykya.
Ikéantyvia tulisi ajatella yleisesti voimavarana, jolla on kokemusta ja tietoa. (Pelkonen,
2015, 4.)
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e Osallisuus
ltsemaaramisoikeus

h lilkkuminen: pikitie, kirjasto,
omdaAtone kerhot, kirkko tydmaa
piano,talut, vessa, sanky,

vikkokalentei lhmissuhteet: kaverit, ohjaajat,

sukulaiset

Ymparisto ja erityisesti luonto, kukat,
kuusipuu, eldgimet

KUVIO 5. Kolme tarkeaa kokonaisuutta omassa vanhenemisessa.

Osallistujista kolme henkiléa halusi asua yksin ja vastaajista kolme halusi asua yhdessa
jonkun toisen kanssa. Opinnaytetyon tekijanad en tarkentanut keskustelussa asumismuo-
toa. Yksin asuminen saattaa tarkoittaa sitd, ettd on oma suljettava huone, johon muilla ei
ole asiaa tai se saattaa tarkoittaa konkreettisesti omaa asuntoa. Kaikki vastaajat olivat
kuitenkin yksimielisia siitd, ettd he tarvitsevat apua ja tukea myds jatkossa muilta ihmi-
siltd. Apua saatettiin tarvita sairauden tai muun rajoitteen vuoksi. Pelkosen Pro gradutut-
kimuksessa kavi ilmi yleinen kehitysvammaisten aikuisten tyytyvéisyys eldmaan. EIaman
tyytyvaisyyteen kuuluivat turvalliset sosiaaliset suhteet ja riittdva toiminta. Heille oli tér-
keda kokea olevansa oman eldménsa subjekti. (Pelkonen 2015, 65.) On eettisesti merki-
tyksellista kartoittaa kaikkien ihmisten kokemuksia. Erityisesti kehitysvammainen ihmi-
nen on tuplasti marginaalissa ollessaan ikaéntyva kehitysvammainen. (Pelkonen 2015,
30-31.)

Erot vammaisten henkildiden ja vammattomien henkildiden ajatuksien vélilla ikdantymi-
sestd, ovat kovin véhdiset (Pelkonen 2015, 65). Pelkosen esiin tuomat tulokset ovat sa-
mansuuntaiset oman opinnéytetutkimukseni kanssa. Sarviméen (2015, 10) kirjoitukseen
nahden useilla kehitysvammaisilla voidaan ajatella olla tyytyvéisyytensa taustalla omat
elaméan merkitykselliseksi tekevat asiat. (Sarviméki 2015,10.) Rantaméden opinndyte-
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tyossa (2017,31) ikaantyvien photovoice-ryhméssa nousivat samat kokonaisuudet ikaan-
tymisen merkityksellisiksi asioiksi kuin vastaavassa omassa tygssani. Rantaméen opin-
naytetydssa nousivat tarkeiksi omat rakkaat asiat kuten harrastukset ja koti, itsenéisyys ja
mahdollisuus péattad edelleen tulevaisuudessa omista asioista unohtamatta merkityksel-
lisid sosiaalisia suhteita. Poikkeuksen omaan tutkimukseeni tekevat fyysisten tekijoiden
esiin nouseminen sekd perinnon jattdminen tuleville sukupolville. (Rantaméki 2017,31.)
Nait4 kehitysvammaiset henkilot eivéat nostaneet esille. Tatd saattaa selittaa se, ettd fyy-
siset tuen tarpeet olivat arkipaivéistyneet jo ja muiden ihmisten tukea he olivat tarvinneet
koko elaméansé ajan. Lisdksi taloudellisen tai henkisen pddoman perinnoksi jattdminen ei
ole kehitysvammaisille henkildille useinkaan mahdollista. Tai sit4 ei ainakaan ole osattu

nostaa esille, silla elamankokemuksen arvostus on meidan kaikkien oikeus.

Itsema&draadmisoikeus on perustuslaillinen oikeutemme. Sitd vahvistettiin Y K:n vammais-
ten oikeuksien ratifioinnilla kesédkuussa 2016. (YK:.n vammaistenoikeuksien julistus.)
Itsemadraédmisoikeus on yksi kolmesta tutkimuksessa esille nousseesta kokonaisuudesta.
Itsemaaraédmisen térkeys nakyy vahvasti osallistujien kuvailemisessa itselleen tarkeissé
ja merkityksellisissa asioissa. Yht& vahva kokonaisuus on osallisuuden kokemus l&hiyh-
teis6ssé niin asumisessa kuin muissa palveluissa ihmissuhteita unohtamatta. Y mpériston
merkitys on valtavan suuri ja se korostuu ikdantymisen myotéd. Se on my6s osa osallisuu-

den kokemusta.

6.4 Kokeilu, miten puhuvaa kuvaa voi kayttda ryhméatoiminnassa

Kuvaaminen ja kuvien kayttd ovat photovoice-menetelmén eli ”puhuvan kuvan” tarkea
osa. Valokuvat kertovat henkildiden omaa tarinaa. Valokuvien kasittelyssa kokeilimme
tietokoneennayttdd valokuvien selaamiseen sekd kuvatulosteita. Osallistujille oli hanka-
laa katsoa valokuvia tietokoneennaytdlta. Kuvatulosteet olivat konkreettisia ja ne sai ké-
sittelyn jalkeen itselleen. Valokuviin pystyttiin myos keskittymaéan paremmin, kun ne oli-
vat konkreettisesti kadessd. Kehitysvammaisten aikuisten ryhmé poikkesi muista kan-
sainvalisista tutkimusryhmisté siind, ettd ohjausta ja tukitoimia oli paljon. Tanskassa ke-
hitysvammaisten ihmisten kanssa toteutettu prosessi oli ohjauksellisesti samankaltainen
(Akkerman, Janssen, Kef, & Meiningerm 2014).
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Ryhméprosessin kulku oli erilainen verrattaessa muihin maailmalla photovoice-menetel-
min toteutettuihin tutkimusryhmiin. Muissa ’puhuvan kuvan” -menetelma ryhmissé pe-
rehdyttiin ensimmaiseksi menetelméan ja aiheeseen, jonka jalkeen tapahtui kuvaaminen
ja valokuvien kautta keskusteleminen. Yleensé osallistujat tydskentelivat hyvin itsendi-
sesti. Lisaksi osallistujat valitsevat itse valmiiksi valokuvat, joita halusivat ryhmassa esi-
telld. (Ohmer & Owens 2013; Hegarty 2016; Rantanen 2017.) Kehitysvammaisten ihmis-
ten kanssa tarvitaan menetelman tueksi paljon kuvallista ja sanallista ohjausta. Tutkimus-
ryhméssé tarvittiin erityisen paljon tukea, koska kuusi kahdeksasta osallistujasta tarvitsi
melko paljon tai paljon ohjausta ja tukea aiheen ymmartdmisessé ja kuvien ottamisessa.
Teema-aiheita ei voitu kasitelld kerralla, koska se olisi ollut liian iso kokonaisuus osallis-
tujille muistettavaksi. Tasta syystad aihe pilkkoutui jokaisen tapaamiseen kasittden vain
yhden teeman kerralla. ”Puhuvan kuvan” onnistunut kokeileminen nékyy ja kuuluu valo-
kuvissa sek& litteroidussa tekstiaineistoissa. Valokuvat avaavat keskusteluja ja luovat
mielikuvia ja tarinoita jaettavaksi yhdessé.

ryhmdldinen: ” traktorin kuva”
vetdjd.: " traktorin kuva, missd sielld on traktorin kuva?”

vetdjd.: "aaa, sielld kassissa on traktorin kuva.”

Valokuvien ottaminen tuo esille mielipiteitd ja asioita, joita ei olisi osattu osallistujilta
muuten kysyd. Valokuvat toivat esille myds tutuille ohjaajille uusia asioita kuvaajista.

Kadonneet ja etsityt sanat voivat 16ytya kuvista.

-

KUVA 17. Kummitédilt4 saatu kello on tarked ja siitd puhuttiin kahdella eri kerralla ryh-
massé. (Kuva: Osallistuja, kuvaaja ei nimeta tietoturvasyista)
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”Puhuvan kuvan”-menetelmassa haasteita luo ajankayttd, tekninen osaaminen ja laittei-
den kayttoon saaminen. Menetelmé&ssa tarvitaan kamera tai kameroita. Lahes kaikki osal-
listujat joutuivat opettelemaan kameran kayton. Kamerat tulee liséksi olla jarjestavalla
taholla, silla harvalla kehitysvammaisella ihmiselld on edelleenk&an kameraa, tietoko-
netta tai &lypuhelinta kaytossaan. Aikaa ja resursseja vie myos kuvien tulostamisen. Tie-
tokoneiden puuttuminen ihmisiltd itseltdén estdd kuvien lataamiseen koneille. Kameran
kayttotuki tulee olla lasnd myos tapaamisten ulkopuolella. Tieto valokuvaamisen tarkoi-
tuksesta ja tavoitteesta tulee olla lahiyhteison tiedossa. Kuvaamiseen tarvittavan tuen
tarve ei tullut yllatyksend opinndytetyon tekijalle tai ohjaajille. Aiheesta kaytiin hyvia
arviointikeskusteluja tuen jarjestamisestd, asenteista ja mahdollisuuksista arjessa. Pohdit-
tavaksi jai, onko kameran oikea paikka asuntolan kansliassa, jos tarkoituksena on henki-

16n itse ottaa valokuvia.

6.5 Osallisuuden kokemus

Uskallus ja luottamus tapaamisissa ryhméa kohtaan kasvoi, jolloin jokainen osallistuja
uskalsi tuoda paremmin omia ajatuksiaan esille.

>

vetdjd.: ” minkds takia se on sun paras kuva? miksi sdd tykkddt siitd?”

rvhmdldinen: "kun md on itte tehnyt”

ryhmdldinen: ” no onpa”
vetdjd” eiké vaan. komiasti on ladottu. ...no niin.

ryhmdldinen: “onpa siind puita. tolla kylld paista kylld makkaraa.’

opiskelija: ” tolla mddrdlld paistas vaikka mitd.”

Kuvaajan rooli oli selkeasti voimauttava ja itsetuntoa vahvistava kokemus. Osallistujat
varmistivat jokaisella tapaamisella, ettd he saavat kamerat omaan kéayttéon ja ryhmata-
paamiset jatkuvat. Tarkead oli, ettd valokuvat sai itselleen. Palautetta opeteltiin antamaan
niin omista kuin toisten kuvista. Palaute oli aina positiivista ja kannustavaa osallistujalta

toiselle.

omasta kuvasta:
ryhmdldinen: “valokuvia, hienoja VALOKUVIA”
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vetdjd: “oon hienoja kuvia, hyvd”

toisen kuvasta:

ryhmdldinen: “herranjestas ku hieno kuva”

Ryhménohjauksessa huomioitiin vahvasti tasavertaisuus, toiminnan struktuuri, kannusta-
vuus ja palaute. Ryhmé jaettiin kahteen pienempaan keskusteluryhmaan. Ryhman jaka-
misella ei ollut siséllollisia vaikutuksia vaan ainoastaan merkitysta kuulemisen varmista-
minen ja ajan antaminen Kkaikille tasapuolisesti. Ohjauksessa tarkedd olivat puhetta tuke-
vat materiaalit kuten kuvalliset ohjeet niin vetajalle kuin ryhmalaiselle. (LIITE 3). Ku-

vallisessa ohjeessa oli aina mukana myos teksti, jolloin ohjaava henkild pystyi tarkenta-

maan asian.

KUVA 18. Paivaan voi kuulua harrastuksia, toita, ruokaa, ulkoilua, omia tarkeita tava-

roita. Esimerkki puhetta tukevasta materiaalista (LI TE 4, kuvat www.papunet.net).

Tukiviittomia kéaytettiin kuvien rinnalla kahdella osallistujalla. Koska tutkimusaineis-
tossa ei ole videokuvaa on tukiviittomat mainittu puheenvuoroissa, kun niita kdytetaan.

Tukiviittomat ovat aina puheen rinnalla (www.papunet.net).

Tapaamisten vuorovaikutuksessa korostui dialogisuus, joka nakyy aineistossa positiivi-
sella tavalla. Dialogisuus saa lisapiirteita, kun osallistujat uskaltautuvat keskusteluun,
joka kulkee useamman henkilon valillg, ei vain ohjaaja-ryhméléinen suhteessa. Kehitys-
vammaisten henkildiden kanssa dialogi syntyy tavallisesti vain ohjaajan ja ryhmaldisen
vélille. Tdma johtuu osaksi siitd, ettd olemme vuorovaikutustaidoilta erilaisia. (Leskela
2014.)

ryhmdldinen 1: ” takka”
vetdjd: " no takkahan se on.”

ryhmdldinen 1: " takkamuuri”
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ryhmdldinen 2: ” takka”

ryhmdldinen 1: “takkamuuri”

ryhmdldinen 3: ” takka”

ryhmdldinen 1 "hdkdpelti”

vetdjd: ” ja hdkdpellitkin sieltd loytyy”

ryhmdldinen 3; ” joo o tuolta l6ytyy, tuolla™

vetdja: ” kylla”

ryhmdldinen 1: "auki”

vetdjd: ” pitddko ne olla auki?”

ryhmdldinen 1 :” joskus kuuluu mukavaa vinkumista”™

vetdjd (naurua) “okei”

6.6 Odottamattomia tuloksia

Tutkimusprosessissa saatiin myos tuloksia, joita ei osattu odottaa. Minuuden i&ttomyys
tuli keskusteluissa useamman kerran esille. ”En ole vanha, olen nuori,” naishenkilon
kommentti. On hyva muistaa ja muistuttaa siitd, etta ikaantyminen on henkilékohtainen
kokemus. Ikaantymistd on silti hyva késitelld myds kehitysvammaisten henkildiden
kanssa. Késittely voi auttaa ymmartdmaan ja muistamaan omaa elamanhistoriaa. Ymmar-

ryksen tukeminen on kokemuksen rinnalla tarkeéa.

Valillisia tuloksia olivat ne tapahtumat, joita ei osattu odottaa tapaamisten aikana eika
niité oltu asetettu tavoitteeksi. Haaveymparistoa kuvaavan karttatyoskentelyn avulla 16y-
dettiin osallistujalle harrastus, josta han oli kiinnostunut eikd hdn oman puhevammansa
vuoksi ollut pystynyt sitd ilmaiseen aikaisemmin. Harrastusmahdollisuus pyrittiin jérjes-
tdméan mahdollisimman nopeasti omaohjaan kautta. Kommunikaatiokansion péivitys ja
kayton aktivointi tapahtuivat tapaamisten aikana ja vélilla, kun kansioon saatiin uusia ku-
via. Henkilén oma kiinnostus kommunikaatiokuvia kohtaan lisasi kayttoa ja tarvetta. Ka-
meraharjoittelun innoittamana ty0-ja paivatoimintaan hankittiin yhteiskayttéon kame-
roita. Kameroiden aktiivinen k&yttd sai aikaan valokuvanéyttelyn, joka on ollut esill&

Ylojarven kirjastossa syksylla 2017.
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KUVA 19. Valokuvanayttelyn satoa Mikkolan ty6tuvan néyttelyssa. (Kuva: Anne Vuo-

renpaa)

Ajan késite on kehitysvammaisille ihmisille usein vaikeasti hahmotettava. Tdmé voi osal-
taan selittdd, miksi ik&4 on vaikea hahmottaa. Tata kuvaa hyvin harjoite, jossa ryhmati-
lanteessa asetimme henkildiden omakuvat ikéjanalle. Kahdessa ryhméssa toteutettuna
ikdjanoista tuli kaksi erilaista tulkintaa ja paljon keskustelua. Ohjaaja: ”Me mietittiin, etta
kun meidat on laitettu tuonne vanhempiin, niin johtuuko se siita, ettd on tunnettu kauan.
Ollaan oltu niin kauan heidan elaméssaan ja te ootte nuoria, kun te ootte ollut niin véhan
aikaa.” Vastaus voi olla edellisen pohdinnan kaltainen tai selitys voi olla se, etteivat vuo-
det hahmotu henkil6ille itselleen. Selitys voi mydskin olla se, ettd kehitysvammaiselta
ihmiseltd puuttuvat usein elaman virstanpylvéaat. Thmisen elamaan ajatellaan yhteiskun-
nassamme kuuluvan koulusta valmistuminen, parin muodostaminen, lapset, tyo, lasten
pois muuttaminen, lapsenlapset, elakkeelle siirtyminen. (Saarenheimo, Pietil4, Maunun-
naho, Tiihonen & Pohjalainen 2014, 19.) Virstanpylvaita ei ole tavallisesti nahtavissa ke-
hitysvammaisen ihmisen eldaménkulussa. Henkilon itsendistyminen saattaa viivastya,
muuttaminen kotoa tapahtuu palveluihin siirtymisend, parin muodostaminen ei ole kai-

kille mahdollista ja tydelama ei ole samankaltaista elakkeelle siirtymisineen.

Tyoskentelyn aikana herdsi myos keskustelua siitd, kuinka osallistujien itsemaaraamista
voitaisiin tukea. Kameroiden kéaytossa tarvittiin paljon tukea ja tuen saaminen ei ollut
kaikille helppoa. Henkildiden itsenséd kokemus ei ollut negatiivinen, mutta ajatuksia se
heratti I&hinnd ohjaavassa henkilostossa. Miten omaa aktiivisuutta voidaan jatkossa tuke
ja miten ohjaavaa henkilokuntaa voidaan kannustaa tukemaan uusissa kokeiluissa ja uu-

denlaisessa yhdessa tekemisessa.
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6.7 Opinndytetyon tekijan tyon reflektointia

Opinnaytety6tutkimus oli mielenkiintoista ja haastavaa toteuttaa. Yhteisty6kumppanei-
den kanssa tyoskentely oli antoisaa ja lisési kiinnostusta ikaantymistd ja photovoice-me-
netelman kayttda kohtaan. Tutkimuksen toteuttamisessa haasteellista oli sailyttdéd oma
objektiivisuus ryhmén ohjauksessa. Kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen tukemisessa
saattaa helposti tulkita ennakko oletusten ja ajatusten pohjalta vuorovaikutuskumppanin

ilmaisua.

Oppimisen tuloksena opinnaytetutkimuksessa syntyi oman tyén kuuleminen ja analy-
sointi. Opinnaytetyon tekijan omassa tydssé on harvoin tilanteita, joissa omaa tyota pys-
tyy katsomaan ja kuulemaan jalkikateen. Tapahtumien reflektointi tyéparin kanssa ja
oman ohjauksen arviointi oli suuri mahdollisuus. T&st4 mahdollisuudesta syntyi oman
ryhmanohjaajamisen taidon kehittdminen. Litteroidusta aineistosta saattoi kuulla, ettd
oma kiireen ja asioiden vaikeus ei kuulunut vetdjan danessa. Ryhméanohjaus sujui luonte-
vasti ja kiireettomasti omasta tunteesta huolimatta. Tata todisti vetdjan danen liséksi osal-
listujien rauhallisuus, vaikka taustadénia ja uusia asioita oli samanaikaisesti paljon. Li-
séksi vetdjaparin tyoskentelyn kuuleminen oman tyon rinnalla vahvisti luottamusta
omaan osaamiseen. Selkeé tyonjako ja yhteinen jaettu ymmarrys tehtévasta kuului ja na-
kyi yhteisessé tekemisessa. Asioiden etukdteen suunnitteleminen ja jalkikateen jakami-

nen vahvisti molempien ryhméanohjaus taitoja.

Taustatutkimuksen toteuttaminen oli mielenkiinoista ja vei usein liiankin syvemmalle ai-
heeseen, aiheuttaen lisdkysymyksid vastausten sijaan. Ikaantyvien kehitysvammaisten
tutkimuksen vahaisyys yllatti. Selkeita syita vahaisyyteen ei l6ytynyt. Raporteissa ja sel-
vityksissa tunnistettiin kehitysvammaisten ik&dantyvien maaran lisdéantyminen, mutta var-
sinaista tutkimustietoa on vahan. Photovoice-menetelman kéayttdé maailmanlaajuisesti
kannusti menetelman laaja-alaisempaan miettimiseen omassa tydssa. Voimauttavan va-
lokuvan kaytt6 Suomessa oli huomattavasti tunnetumpaa kuin photovoice-menetelma.
Haastatteluiden ja kyselyiden tueksi erityisryhmien kohdalla voitaisiin enemmaénkin har-

kita ”puhuvan kuvan” ilmaisua.
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7 POHDINTAA

Elinidnodotteen noususta voimme olla ylpeitd sen koskiessa meita kaikkia myos kehitys-
vammaisia henkil6itd. Nousu johtuu hyvasta terveydenhuollosta ja ravinnosta. Kehitys-
vammaisten ik&&ntyvien huomioiminen on tulevaisuuden iso haaste. Ikd&antyminen on ih-
miselle mahdollisuus oppia pitempadn, mutta haaste se on ainakin terveydenhuollolle,
kun kaikki kuntouttavat toimet kohdentuvat télla hetkellda lapsiin ja nuoriin (Nummela,
Vesala, Ainali & Jarveldinen 2005).

Voimavaralahtoisyys kuten solutogeeninen l&dhestyminen on yksilod voimauttava lahes-
tymistapa myos ikdéntyessa. Ikddntymisen tuomien muutosten kanssa selvidminen on pa-
rasta tutussa ymparistossa. Kehitysvammaisen henkilon palvelutarpeessa ikdéntyessa ei
ole niin suurta muutosta kuin valtavéestolla. 1kdantymisen suhde palveluihin ei ole suo-
raan verrannollinen, koska henkil6t ovat tarvinneet usein palveluja Iapi elaman. Selkeim-
min muutos palveluntarpeessa nékyy heilld, jotka ovat asuneet ikééntyvien vanhempien

kanssa pitk&dan. (Numminen, Vesala, Ainali & Jarveldinen 2005, 16.)

Ihmisen fysiologiset perustarpeet korostuvat ikdantymisen myoté, kuten hengitys, ruoka,
juoma, eritteet, ympariston aistikokemukset ja uni. Vaikeavammaisella henkil611& muutos
on pienempi, koska saavutetut toiminnot eivat ole edenneet kovinkaan pitkalle. Muilla
kehitysvammaisilla henkildilla muutoksia tulee ja saavutettuja taitoja haviaa, kuten meilla
kaikilla. Elintoiminnot hidastuvat ja lilkkkuminen véhenee, joka lisaa ylipainon riskié ja
liilkkumisen edelleen hidastumista. Tama liséé sairastuvuutta kaikilla ikéantyvilla. 1an
tuomia n&on, tunnon ja hajuaistin muutoksia tulee seurata séannéllisella seurannalla, jotta
muutokset voidaan havaita. Kehitysvammaisten ihmisten ikaantymisen haasteena on oi-
reiden ja muutosten tunnistaminen idn tuomiksi, ei vammasta johtuviksi. (Raisanen,
Kaski & Lehmusoja 2007.)

Jokaisella meistd on oikeus henkilokohtaiseen menneisyyteen, nykyhetkeen ja tulevai-
suutteen. Pystydksemme nditd kokonaisuuksia tunnistamaan tarvitsemme ajatuksen siitg,
miten eldma yleisesti ottaen kulkee. Monesti kehitysvammaisen henkilon eldma on eri-
tyisen riippuvainen toisen ihmisen kanssa vuorovaikutuksessa syntyneesta kasityksesta

omasta elamasta.
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Yhteinen késitteleminen ja jakaminen ovat siis erityisen tarkeitd asioita. (Raisdnen &
Kaski & Lehmusoja 2007.) Menneisyydesséa koetut onnistumiset ja voimavarat ovat vé-
hintaankin yhta tarkeité kuin oireet ja rajoitukset. Unelmilla ja havainnoilla on vahvistava
vaikutus myos tahan paivaan. Liialliset haasteet taas saattavat tuoda esteitd selviytymi-
selle. Ammattilaisten on tarkeda néhda asioita myonteisten silmélasien lapi pystyakseen
tukemaan henkil6ita tulevaisuutta kohti. (Raisanen & Kaski & Lehmusoja 2007.) Taté
myonteisten silmélasien katsetta voidaan etsid esim. photovoice-menetelman avulla,
jossa henkild, jonka puheen tuottamisen taidot saattavat olla rajoittuneet, voi kertoa mer-
kityksellisistd asioista visuaalisin keinoin.

Kuoleman laheisyys puhututtaa yleisesti ikdantyvad mutta se, kuinka me sen ymmar-
ramme voi olla vaikeaa selvittdd. Kuolemaan saattaa liittyd pelkoa ja ahdistusta kuten
meilld kaikilla. Asioita tulee kasitella kehitysvammaisen ihmisen kanssa hénelle sopivalla
tavalla. Hanen tulee saada hoitoa kuoleman l&hestyessé ja siita tulee pystya keskustele-
maan. Laheiset ja tutut ymparistot ovat merkittavassa roolissa. (Kaski, Manninen & Pihko
2012, 215; Pelkonen 2015.)

Photovoice-menetelmén vahvuutena on, ettd valokuva voi kertoa sellaista, jota emme
osaa ajatella ja sanoittaa muuten. Valokuvan kautta l6ytyy uusia taitoja ja kykyja. Yh-
dessa tyoskentely vahvistaa niin tyontekijaa kuin osallistujaa. Omaohjaajien lasndolo ta-
paamisilla voi estéé luottamuksellisen suhteen syntymisen tai vastaavasti omaohjaajaan
puuttuessa, ei 10ydy ryhmadssa yhteistd kieltd. Ohjaajien tuki ja innostus vievét asioita
paljon eteenpdin. Kommunikoinnin vahvistuminen, kuten kommunikaatiokansion kayton

aktivoituminen, kuvaaminen ja kuvien itse ottaminen. Asenteella on siis vélia.

Opinnaytetyon tutkimuksen luotettavuutta vahvistaa sen vahva ennakkosuunnittelu seké
selked dokumentointi suunnitelma. Toimintaryhman koon tulisi olla jatkossa maksimis-
saan kuusi henkilda. Koska ryhmé oli nyt kahdeksan henkild, oli tarkeda kéayttaa kahta
vetdjad, jotta kuulluksi tuleminen onnistu tasapuolisesti ja yksilollisesti. Lisaksi pienem-
massd ryhmassa luottamussuhteen rakentaminen oli helpompaa ja vastapuolen kommu-
nikointin keinoon oli helpompi tutustua. Kommunikointikeinoina olivat kuvat, tukiviitto-
mat ja epaselvan puheen tulkitseminen. Koska teimme tyotéd pienryhmissa, ryhmén ko-

koavaan yhteiseen keskusteluun jai vain vahén aikaa.
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Todellisuus on se, ettd emme koskaan pysty aukottomasti tietdmaan kehitysvammaisten
itsensé kokemaa ja ymmartamad. VVoimme siind luotta ainoastaan dokumentointiin, oh-
jaavan henkildston kokemukseen ja tuttuuteen. Todellisuuden kuvaajaksi ”puhuva kuva”
soveltuu mainiosti, erityisesti ryhmilla joiden sanallinen tuottaminen on vaikeaa. Verrat-
taessa toteutumista kansainvalisiin tutkimuksiin Akkerman, Janssen, Kef. & Meiningerm,
voimme hyvalla omalla tunnolla sanoa toimineemme parhaan tietomme ja taitomme mu-
kaan saadaksemme aitoja kokemuksia ja mielipiteitd kuuluviin (Akkerman, Janssen, Kef,
& Meiningerm 2014).

Kehitysvammaisten ik&antymisen esille nostaminen keskusteluissa tulee olemaan jat-
kossa aina vain tarkedmpéaa, kun valtavaestomme ikdantyminen kuluttaa ja puhututtaa
yhteiskuntamme resursseja. Jotta erityisryhmé tulee kuulluksi ja nahdyksi on heidan
omaa &éntansa vahvistettava ja esimerkiksi tdmén kaltaiset menetelmalliset keinot kuten
”puhuva kuva” toimivat ryhman dinen tukena loistavasti. Tampereen ammattikorkea-
koulu on tekemassa aktiivista yhteistyota yhdysvaltalaisen yliopiston kanssa vertailtaessa
ikaantyvien ajatuksia omasta vanhenemisesta. Kédessa oleva opinnédytetyd yhdessa Ran-
taméen opinndytetyon kanssa tulevat osaksi suurempaa kokonaisuutta, jossa selvitetdan

tulevaisuuden kuvaa 84 -vuotiaana. (Koivula & Woodward 2016; Rantamaki 2017.)

Saatu tutkimusaineisto herétti mielenkiinnon vuorovaikutukselliselle lisdtutkimukselle ja
havainnoinnille. Miten vuorovaikutuksen kulkua olisi hyva tukea kehitysvammaisten
henkiloiden ryhménohjauksessa? Mielenkiintoista olisi myos jatkaa tdmén tutkimusryh-
man kanssa tyoskentelyd, silla valtaosa osallistujista tarvitsi tukea vuorovaikutuksessa ja
sen toteutuminen tai toteutumattomuus oli mielenkiintoinen havainto aineistosta. Mielen-
kiinnon kohteena ovat myds ikaantymisen monet puolet ja niiden huomioiminen hyvassa

hoidossa ja useissa muissa elamanosa-alueissa.

Olemme sopineet jatkotoimista siten, ettéd tuotettua materiaalia hyodynnetaan koulutuk-
sellisesti Kehitysvammaisten Tukiliitossa. Ikédantymiseen liittyvaa aihetta on hyvé nostaa
myos keskusteluun yleiselld tasolla ja erityisesti tdimén hetkisessa Sote-muutoksessa. Li-
séksi on sovittu, ettd alkanut yhteistydmme Yl6jarven kaupungin vammaistyon ja Kehi-
tysvammaisten Palvelusdation kanssa jatkuu vertaistutkimuksena. Vertaistutkimuksen ai-
heena on kehitysvammaisten ihmisten ikd&antyminen. Vertaistutkimusprosessi kaynnistyi

jo syksylla 2017. Opinnaytety6ssé tuli esille osallistujien ajatuksia vanhuuden haaveym-
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paristosta. Toivottavaa on, etté se pystytaan ottamaan huomioon ja kenenké&én ei niin ha-
lutessaan tarvitse siirtyd pois tutusta ymparistosta vanhetessaan. Proaktiivinen ihminen
tekee perusteltuja aktiivisia valintoja tulevaisuutensa suhteen (Rubin 2017). Olkaamme
siis sellaisia. On mielenkiintoista pohtia tulevaisuutta, jossa kehitysvammaiset ihmiset
ovat aktiivisesti vaikuttamassa omaan ja muiden eldmé&an omalla aktiivisuudellaan. OI-

koon tdma tutkimus osa tulevaisuuden ndkyméa, jossa ndin kay.
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LIITTEET

Liite 1 tutkimuslupa

Tutkimuslupa

Tama lupa on tarkoittaa, etta:

Minun kertomiani asioita voi kayttaa lkatutkimuksessa.

Ikatutkimus tehdaan Tampereen ammattikorkeakoululle
opinnaytetyona.

Tutkimusaineistoa kerda opiskelija Sosionomi YAMK
Anne Vuorenpaa.

Tutkimusaineistoa ovat valokuvat ja kertomukset, joita
puhutaan ryhmassa kevaalla 2017.

Tutkimukseen ei tule kenenk&én osallistujien nimia.

Keréatty tieto voidaan antaa eteenpdin jatkotutkimuksia
varten.

Opinnaytetyo julkaistaan theseus-tietokannassa.

Annan luvan kayttaa kertomiani asioita tutkimuksessa.

Paivays

Allekirjoitus
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Liite 2 Valokuvauslupa

Valokuvaaminen ja valokuvien kaytto

Valokuvia ottavat kevaan 2017 aikana Ikaryhmassa mukana olevat henkilGt.
Ryhmassa kaytettavat kuvat valitsee henkild, joka on valokuvat itse ottanut.

Mieti annatko luvan omien valokuvien kayttoon.
Rastita valitsemasi vaihtoehdot.

Annan luvan ottamieni valokuvien kayttoon
Kehitysvammaisten Tukiliiton ja TAMK :n julkaisuissa
(lehti, verkkosivut)

Annan luvan ottamieni valokuvien kayttoon
Kehitysvammaisten Tukiliiton kayttamassa sosiaalisessa mediassa
(facebook ja twitter)

Annan luvan ottamieni valokuvien kayttoon
Valokuvanayttelyssa

En anna lupaa valokuvien kayttoon

Paivays

Allekirjoitus



Liite 3 Ohjaajille

Tietoa ohjaajille
Mika on lkdryhma, joka kokoontuu Mikkolan Ty6tuvalla?

Ryhméa on koottu keskustelemaan ja valokuvaamaan ikaantymista.
Ryhm& on osa Anne Vuorenpaa opinnaytety6ta Sosionomi YAMK
opinnoissa. Anne on Kehitysvammaisten Tukiliiton koulutussuunnittelija
ja ryhma toteutetaan h&nen omana tybnaan. TyOparina on Marjo
Rikkinen, joka tyoskentelee Kehitysvammaisten Palvelusdatiossa
Ikaperhetoiminnassa.

Opinnaytetyon tutkimuskysymykset:
1. Mitkd ovat kehitysvammaisten ihmisten pelot ja toiveet omasta
vanhenemisesta?
2. Miten photovoice menetelmdd voi hyddyntdd voimauttavassa
tydskentelyssa kehitysvammaisten inmisten kanssa?
Tutkimus toteutetaan kehitysvammaisten aikuisten ryhmassa.
Ryhmassa on 6-8 henkilda eri tydtoimintapisteista Ylojarven kaupungin
alueelta. Ryhma kokoontuu tyotoimintapdivien aikana kevaalla 2017
viisi tai kuusi kertaa.

Ryhmén kokoontumisille on alustavat teemat:

Tutustuminen ryhmaan, kameran kayttoon ja prosessiin, Millaisena
koen itseni tandan?

Mitd on vanheneminen? Muuttaako vanheneminen meitd? Millainen
vanhus haluan olla?

Millainen elam&mme on, kun olemme vanhoja? Millainen ymparist6
minulla on silloin?

Missa vietdn vanhuutta? Mitd apua tarvitsen vai tarvitsenko?

Prosessin arviointi ja lopputulos.

Ryhméa kokoontuu Ylojarven Ty6 ja péaivatoiminta Mikolan tuvalla
tiistaisin klo 9.-10.30. Alustavat paivamaarat ovat 14.2, 28.2, 14.3, 21.3,
4.4, ja 18.4.

Ryhmakertojen valilla on osallistujien omaa valokuvaamista. Otettuja
valokuvia kasitelladn seuraavassa tapaamisessa. Ryhmasta saa
kayttoonsa kameran ja ohjeet sen kayttoon. Mietimme viela ryhman
kanssa yhdesséa, miten kuvat toimitetaan Annelle. Tarkoitus on tulostaa
kuvia, jotta niita on helpompi kayttdd. Kuvat kuuluvat photovoice
menetelmaan.

"Photovoice menetelmd antaa puheenvuoron ihmisille, joilla muuten
saattaa olla vaikeaa ilmaista muille nakemyksia ja mielipiteitdan”
(Bjorkman 2007,7). Menetelmd kayttda osallistujien itsensd ottamia
valokuvia ja niiden analysointia. Menetelma auttaa osallistujaa
maarittelemaan ja sanallistamaan omaan elamaansa liittyvia tarkeita
asioita. Turvallisessa ja luotettavassa ympaéristossd se voi olla
voimauttava  kokemus. Ryhma tarvinnee ohjaavaa tukea
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Liite 4 Kotitehtava 1
Ensimmainen kuvaamistehtava.

Ota kuvia siita millainen on oma tavallinen
paivasi.

Paivaan voi kuulua harrastuksia, toita,
ruokaa, ulkoilua, omia tarkeita tavaroita

Ota sellaisia kuvia joista ei voi tunnistaa
iIhmisia.



Liite 5 Kotitehtava 2

Toinen kotitehtava

Ota valokuvia asioista, jotka ovat sinun mielestasi
vanhoja. Ota kuvia 10-20 kappaletta.

Tassa joitakin esimerkkeja
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Liite 6 Kotitehtava 3
Kolmas kotitehtava (10-20 kuvaa)

kenen kanssa haluat olla vahana.

Kuka sinua auttaa?

i)

Kayko sinulla joku kylassa?
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Liite 7 Kotitehtdava 4
Neljas kotitehtava (10-20 kuvaa)

Ota kuva millaisessa ympaéristossa haluat asua
vahana.
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Liite 8 Kotitehtava 5
viides kotitehtava (10-20 kuvaa)

Ota kuvia asioista jotka ehdottomasti viela haluat kuvata ryhmaa

varten.

Ryhman viimeinen kuvakerta on 18.4,

jolloin Anne keraa kamerat.

Vietamme ryhman paattgjaisia 9.5. klo 9-10.30. J»DJ



Liite 9 Mielipide
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huono

varikas ihmetella
ihana sumuinen onnistua

iéﬁcé;

miglikuvitus

miellit;uﬁ
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milta tumtuw




Liite 10 Vanheneminen
VANHENEMINEN
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Kuka on vanha?

Mita tapahtuu, kun
vanhenee?

lholle

liikkumiselle

nukkumiselle

muistille

Mita vanhana voi tehda?

Tarvitaanko apua?

ystavista




