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6 KIITOKSET

Kun minut kutsuttiin talvella 2007 Kehitysvammaliittoon tutkimaan vammaisten ih-
misten elinoloja haastattelumenetelmilli, ajattelin joutuneeni vaikean ja haasteelli-
sen tehtivin eteen. Kuinka tutkia laadullisesti elinolosuhteita, joita on totuttu tarkas-
telemaan kvantitatiivisen tutkimusperinteen keinoin?

Onneksi sain vapaat kidet lihestyd tematiikkaa. Aineistoldhtoisend tutkijana
minua kiinnostaa ennen muuta se, minkilaisia menetelmillisia mahdollisuuksia ai-
neisto antaa. Niinpi varsinainen tutkimusongelmakin muotoutui vasta kerittyéni tut-
kimusaineiston.

Haastattelut antoivat paljon tietoa arkieldmisti ja arjen ihmissuhteista. Tami
heriitti kysymyksen vammaisten ihmisten itsemiirddmisoikeudesta, joten kiinnos-
tuinkin tarkastelemaan, milli tavoin vammaisen ihmisen oikeudet p#dttdd omista
asioistaan toteutuvat arjessa ja milli tavoin nditd oikeuksia arjessa rajoitetaan. Ky-
symyksenasettelun myotd tutkimusprojektista muodostui ajankohtainen ja yhteiskun-
tapoliittisesti hyvin tirke.

Kiitin Kehitysvammaliitosta Heikki Seppilid ja Antti Teittistd sekéd asumispal-
velusddtio ASPA :sta Raija Mansikkamiked siité, ettd tutkimus oli mahdollista kiyn-
nistdd. Tutkimusaineiston keruussa auttoi ja haastatteluja litteroi Kirsti Kuusteri. Kii-
tin haastattelujen litteroinnista myos Erika Kyytsost.

Kiitdn ldmpimésti Antti Teittistd, joka luki ja kommentoi tutkimustekstin seki
sparrasi monin tavoin muutenkin. Kiitin myos tutkijaseminaarilaisia ja niit4, jotka
lukivat ja kommentoivat tekstejini eli Marika Ahlsténia, Krista Brandtia, Katariina
Hakalaa, Minna Harjajirvei, Susanna Hintsalaa, Tea Kairia, Aila Kantojirved, Merja
Kinnusta, Kirsti Kuusterii, Malla Miettistd, Sonja Miettistd, Sisko Puustista ja Katja
Vuotia.

Kaikkein lampimimmin kiitin haastateltaviani, erilaisia ihmisid ympéri Suomen,
jotka minulla oli suuri ilo tavata keviilli ja kesilla 2007 seki niitd ihmisid, joiden
avustuksella haastattelujen tekeminen mahdollistui.

Helsingissi elokuussa 2008

Susan Eriksson
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1. EROT, ERILAISUUS JA ELINOLOT — VAMMAIS-
TEN ARKIELAMA JA ITSEMAARAAMINEN

Vammaisten elinolot ovat puhuttaneet viime aikoina paljon ja ihmisoikeusnikékulma
on noussut keskeiseksi niissi julkisissa puheenvuoroissa. Yhteiskunnassamme on par-
haillaan kiynnissi rakenteellisia muutoksia, joiden kautta tihd4tdin myods vammaisten
elinolojen parantamiseen. Esimerkiksi palvelurakenneuudistukseen liittyy vanhakan-
taisen kehitysvammaisten laitoshoitojirjestelmin purkaminen ja uusien palveluasu-
mismuotojen kehittiminen laitosten sijaan ja niiden rinnalle. My6s kehitteilli olevan
vammaispalvelujen tilaaja-tuottaja — mallin myoti tarkoituksena on liséitd vammais-
ten henkildiden itsemasrdadmisoikeutta omissa elinolosuhteissaan, kuten esimerkiksi
henkilokohtaisessa avustajajirjestelmissi. Tarvetta on havaittu myos kehitysvamma-
huollon koulutusjirjestelmiin uudistamiseen, mik# pyritiéin toteuttamaan lihivuosina.
Niiden uusien palvelumuotojen ja rakennemuutosten yhteiseni tavoitteena on ollut
vammaisille taattava oikeus ihmisarvoiseen elimiin ja yhdenvertaiseen kansalaisuu-
teen.

Vammaisten elinolosuhteita parantavista muutospyrkimyksistd huolimatta vam-
maisten asemaa yhteiskunnassamme ja kulttuurissamme mééritelliéin edelleen vah-
vasti asiantuntijatiedossa ja asiantuntijakiytintdjen kautta. Sosiaali- ja terveyspal-
velujirjestelmi hallitsee useita yhteiskunnallisia ja institutionaalisia kiytintoja ja
olosuhteita. Samalla tullaan masritelleeksi vammaisuutta, vammaisten henkildiden
asemaa ja tarpeita ikdin kuin ulkoapiin, viranomaistahoilta kisin.

Téamiéin tutkimuksen pyrkimykseni on tuoda vammaisten henkildiden oma #4ni
sille keskusteluareenalle, jota hallitsevat erilaiset asiantuntijakdytdnnot. Tutkimuk-
sen tavoitteena on tarkastella sitd, miten arki jisentyy vammaiselle itselleen ja miten
vammaisten henkildiden itsem#iridmisoikeus toteutuu heidin elinolosuhteissaan ja
eliminkiytinnoissiin.

Kun vammaisten henkil6iden asemaa punnitaan erilaisissa asiantuntija- ja autta-
misverkostoissa ja niihin kytkeytyvissi viranomaiskiytinnoissi, pyritdin vammaisten
henkildiden eliménlaadun parantamiseen ja itsendiseen ja omaehtoiseen elimiiin tu-
kemiseen (esim. Ala-Nikkola & Valokivi 1997; Salmi 2006). Keskeisini elementteini
vammaisuutta koskevissa asiantuntijadiskursseissa ovat esimerkiksi asumis- ja kun-
toutuspalvelut, palvelujen kehittdmistoiminta, asiakas- ja tarvelihtoisyys ja auttamis-
toimen ammatillisuus. Tutkijoiden mukaan ndmi miirittelykiytinnot saattavat kui-
tenkin toimia myos “disablistisesti” eli ne ovat itsessiin vammauttavia, toiseuttavia,
ulossulkevia tai marginalisoivia (Reinikainen 2004; Juhila 2004). Vammaisen asema
tulee siis usein muotoilluksi avuntarpeen ja sosiaalipoliittisen auttamistoimen kautta.
Namai sosiaalis-kollektiiviset midrittelykiytannot rakentavat vammaiselle subjektiase-
maa huollettavana ja autettavana henkiloni, jolla on vaikeuksia hallita elimiinsa.



8 Yhteison ja yhteiskunnan merkitys vammaisten sosiaalisen aseman méérittelyssi
on tullut havaituksi vammaisia koskevassa tutkimuksessa. Vammaisuus nihd#in yh-
teiskunnallisesti médriytyving, silld vammaisuuden merkitykset ovat sidoksissa yhtei-
sollisiin arvoihin, asenteisiin ja niisti johtuviin toimenpiteisiin. (esim. Lehtio 1987,
106; Vehmas 2006.) Yhteisolliset arvot ja asenteet on nihty vammaisia koskevan eri-
arvoisuuden ja syrjinnin perusteena. Tutkimuksessa vammaiset henkil6t on rinnas-
tettu muihin vihemmistdryhmiin ja heiddn asemaansa valtaviestostid poikkeavina
ryhmin4, joita kohtaan yhteiskunta toimii kontrolloivasti. Kuntoutustoimet nihdiin
jopa keskeisend vammaisiin kohdistuvana sosiaalisen kontrollin muotona. (Lehtio
1987, 5-8.) Tilld nikemyksellid on ldheisid yhtymikohtia keskusteluun biopolitiikasta
ja biovallasta, jonka tavoitteena on tuottaa ruumiillisesti ja sosiaalisesti kompetent-
teja ja siten yhteiskuntakelpoisia yksiloitd. Ihmisen eldminkaari syntymiistid kuole-
maan saakka on ositettu yhteiskunnallisille valvontamekanismeille, jotka ilmenevit
erilaisina biomedikaalisina kontrollin muotoina. (Foucault 1998; Helén 2004, 206-
211; Vihiamiki 1998.) Niidenkin teorioiden valossa vammaisten asema néyttiytyy
yhteiskunnallisesti méiriytyneeni ja vammaisten suhde yhteiskuntaan mirittyy var-
sin ongelmakeskeisesti. Vaikka vammaisten henkildiden aseman paraneminen onkin
sidoksissa asiantuntijajirjestelmien kehittymiseen, jotkut tutkijat nikevit asiantunti-
jakdytintojen jopa aliarvioivan vammaisten suhdetta yhteiskuntaan (kuten Suikka-
nen 1999, 96).

Sosiaalitieteellisessi tutkimuksessa médrittelyvallan ja valtasuhteiden merkitys
asiantuntijajirjestelmissd on tunnustettu ja sitd on tutkittu esimerkiksi sosiaalityon ja
terveydenhuollon konteksteissa. 1990-luvun puolessa vilissd julkisella sektorilla esi-
teltiin uusi julkisjohtamisen oppi New Public Management (NPM), jonka myoti on
pyritty julkisten palvelujirjestelmien toiminnan tehostamiseen, byrokratian vihenti-
miseen ja vanhakantaisten hierarkiasuhteiden purkamiseen. (esim. Julkunen 2004a,
172-173.) Témén uuden hallintaideologian mukaan kisityksen palveluasiakkuudesta
tulisi perustua asiakkuuden ymmirtimiseen siten, ettd yksilé on vastuullisuuteen ky-
kenevi ja valtaistunut yhteiskuntasubjekti. Uusi julkisjohtamisen oppi on virittinyt
runsaasti myos sosiaalitieteellistid tutkimusta. Esimerkiksi sosiaalitoimen asiantunti-
jakdytiantojd koskevassa tutkimuksessa on 1990-luvun lopulta lihtien pyritty purka-
maan asiantuntijan ja asiakkaan vilistd valtasuhdeproblematiikkaa. Tuolloin lansee-
rattiin tutkimuskeskusteluun kisitys “uudesta asiantuntijuudesta”; jossa asiakkaan on
ollut mahdollista osallistua hinti koskevaan paitoksentekoon ja olla mukana réti-
l6imissi hianti koskevia hoito- tai hoivakiytintoji (esim. Mutka 1998). Nykyisin kes-
kustelun painopiste on refleksiivisyydessi eli ajatuksessa siitd, ettid asiantuntemus ja
asiantuntijaverkostot ovat riippuvaisia yhteiskunnasta ja sen jisenisté, silld ne osal-
taan muokkaavat asiantuntemusta uskottavaksi. Asiantuntijuus olisi siten itsefin kor-
jaavaa, silli se on jatkuvassa vuorovaikutuksessa varsinaisten tiedon kohteiden kanssa.
(Erdsaari 2002; 2006.)

Refleksiivisyys sosiaalityodssd merkitsisi sitd, ettd tulisi edistdd horisontaalista
asiantuntijuutta, jossa vuorovaikutussuhde asiantuntijan ja asiakkaan vililli niyttiy-
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tyisi tasaveroisena suhteena eiki valtasuhteena. Etenkin sosiaality® tulisi ymméartii
siten, ettéi asiakkaan oma tieto olisi asiantuntemuksen ydinkorpusta, minki johdosta
asiantuntijuuden ja asiakkuuden rajat himirtyisivit ja asiantuntija olisi ndyrd oman
ammattilaistietonsa suhteen. Lisiksi tihdennetiin sitd, ettd yksittiisten eldiméinpoliit-
tisten projektien tulisi suunnata yksilod koskevaa ammatillista asiantuntemusta. Avun
tarpeessa olevien ryhmien jdsenten omaa nikemysti tilanteestaan, omaa eliménhisto-
riaa ja eliminpolitiikkaa tulisi voida riittévésti punnita padtoksenteon pohjana. Mar-
ginaalisesta paikasta, suoraan asiakkuudesta kisin tuotettu tieto tulisi nihdi kaikkein
tirkeimpéni elementtind asiantuntijuudessa. (Juhila 2006, 106, 115-117, 138-139,
142.)

Refleksiivisessid yhteiskunnassa asiantuntemus ei siten olisi vain ylhailtd alas-
piin suuntautuvia sdintodji ja midriyksid, vaan pikemminkin asiantuntemuksen il-
menemismuodot ndyttiytyisivit yhd useammin erilaisina oppaina, ohjeistuksina ja
suosituksina, joihin asiakas voi halutessaan sitoutua. Horisontaalisen asiantuntijuu-
den lihtokohtina olisivat kansalaisten osallisuus, tiysivaltainen kansalaisuus ja vahva
kansalaisyhteiskunta. Myds tieteen, professioiden ja instituutioiden toiminta muo-
vautuisi refleksiivisessd yhteiskunnassa tarvelihtoisesti, miki ilmenisi esimerkiksi li-
sddntyneenid kommunikaationa ja vuorovaikutuskiytintdini. (Emt., 138-139; Erdsaari
2002; 2006).

New Public Management — opin my6ti erilaiset voimaannuttamisen ja valtais-
tamisen kiytinnot ovat nousseet keskeisiksi uudessa asiantuntijuuskeskustelussa. Asi-
antuntijan tulee lopulta ikién kuin tehdi itsensé tarpeettomaksi, silld tavoitteena on,
ettd asiakkaan tulee voida selviytyi itse. My6s ammattikuntien vilinen kilpailu ja kil-
pailu asiakkaista ovat lisdéintyneet. Asiakkaat ovat entisti vahvempia, vaateliaam-
pia ja kuluttajasuojaa on lisiitty, joten he kykenevit vaatimaan oikeuksiaan eri tavalla
kuin ennen. (esim. Julkunen 2004a, 173-174.)

Vaikka tissd yhteydessi korostetaankin, etti suhde asiantuntijan ja asiakkaan vi-
lill4 tulisi asiakaslihtoisten kidytintdjen myoti tasaveroisemmaksi eiki se ndyttiytyisi
enii epdsymmetriseni valtasuhteena, on ongelmana se, etti ulottuessaan arkielimin
kiytintdjen piiriin asiantuntijavalta levittiytyy sellaisille uusille alueille, joilla sen
merkitys ei ole aiemmin ollut olennainen. (Bauman 1997; Eriksson S. 2002, 171-173.)
Téssa merkityksessd asiantuntijavalta on saanut uusia muotoja siten, ettd asiantunti-
joilla on valtaa vaikuttaa yhi useammilla alueilla ihmisten eliméinkiytinnoissi.

Toinen ongelma asiantuntijuuden refleksiivisyyskeskustelussa tai keskustelussa
uudesta asiantuntijuudesta on se, etti se ottaa huomioon vain ne asiakkaat, joilla on
toimintakykyd ja vaikutusmahdollisuuksia. Ulkopuolelle jadvit ne henkilot, jotka
ovat jatkuvan avun tarpeessa. Mahdollisuudet vaikuttaa itsedin koskeviin auttamis-
kiaytintoihin eivit vilttdmirtti ole realistisia silloin, jos henkilslti puuttuu esimerkiksi
kommunikaation vilineiti. (esim. Haverinen 1999, 77.) Niinp4 arkieldmééin ulottu-
vat sosiaalipoliittiset kiytinnot ovat alttiita erilaisille mikrovallan muodoille, sill4 itse
avuntarve ja sen mukainen auttamiskiytint® muokkaavat asiantuntijan ja asiakkaan
vilistd vuorovaikutussuhdetta jo sinilldin epdsymmetriseksi (Julkunen 2004b, 18).



10 Tit4 taustaa vasten onkin olennaista, etti tutkimuskohteeksi nostetaan vammai-
sen henkilén omakohtaisista positioista kisin tuotettu paikallinen tieto ja hinen se-
lontekonsa eliminkiytinnoistiidn ja yhteiskunnallisesta asemastaan.

VAMMAISTEN ERIARVOINEN ASEMA YHTEISKUNNASSA

Vaikka elinolojen vaikutus eliminlaatuun on sosiaalipoliittisestikin tunnustettu tosi-
asia, vammaisia henkilditi koskeva aikaisempi tutkimustieto osoittaa kuitenkin, etti
elinolosuhteissa saattaa olla paljon eroja muun vieston elinoloihin ja elimintapoihin
nihden. Kehitysvammaisia arvioidaan olevan n. 50 000, joista kaikilla ei ole diagnoo-
sia. Erityispalvelujen kiyttijid on noin 30 000. Nikévammaisia on 80 000, joista val-
taosa on ikddntyneitid. Kuuroja ja kuurosokeita arvellaan Suomessa olevan noin 9 000
henkilod. Viimeisimpien kvantitatiivisten elinolotutkimusten mukaan kehitysvam-
maisten mééird vaihtelee eri puolilla maata ja tyoikiisid kehitysvammaisia arvellaan
olevan t#lla hetkelld noin 23 000. (Haarni 2006.)

Suomalaisessa elinolotutkimuksessa nojaudutaan pitkilti pohjoismaalaiseen tut-
kimusperinteeseen. Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittimiskeskus Stakesilla
julkaistaan joka toinen vuosi suomalaista viestdid koskeva hyvinvointitutkimus, jossa
tarkastellaan artikkelimuotoisesti muun muassa elintason kehitystd, asumismuotoja,
elinolojen alueellista variaatiota sekd hyvinvointia eri ikdryhmissi. Hyvinvoinnin
ulottuvuuksiksi luetaan muun muassa taloudellinen toimeentulo, terveys, koulutus,
asema tyomarkkinoilla, asuminen, perhesuhteet seki muut sosiaaliset suhteet. (Kautto
ym. 2006, 247.) Brittildisessd tutkimusperinteessi elinoloja tarkastellaan deprivaation
kisitteen avulla. Huono-osaisuuden esiintymisti on siten mahdollista tarkastella va-
jeiden kautta erilaisilla hyvinvoinnin osa-alueilla. (Townsend 1979.) Varhaisimpia
suomalaisia vammaisten elinolosuhteita koskevia selvityksii teki Urpo Kuotola 1970-
1980-luvuilla. Tuolloin sosiaalipolititkan ja sosiologian piirissi teoriat sosiaalisesta
deprivaatiosta ja integraatiosta olivat keskeisii ja Kuotola sovelsi niitd vammaisten
elinolosuhteita koskeviin kyselyaineistoihin. Vammaisen henkilén asemaa peilattiin
vallitseviin yhteiskunnallisiin olosuhteisiin lihinni yksilén vamman tai toimintava-
javuuden kautta, jonka katsottiin aiheuttavan yksilélle taloudellista, toiminnallista,
sosiaalista ja yhteiskunnallista deprivaatiota. Deprivaation kisite ymmiirrettiin tilana,
jossa esiintyi vajavuutta tai toimintakyvyn puutetta suhteessa niihin osa-alueisiin.
(Kuotola ym.1983.)

Ajan tutkimuksissa vammaisen henkilén asemaa méiriteltiin ennen kaikkea in-
tegraation vaatimuksessa. Siten vammainen henkil® néyttiytyi ikddn kuin erillisens
yhteisostiin ja yhteiskunnasta. Ajankuva vaati, ettd tutkimustiedon ja sosiaalipoliit-
tisten interventioiden kautta hinet tuli voida integroida yhteiskunnan tasapainoiseksi
jiseneksi. Vammaisten asemaa koskevia parannusehdotuksia luokiteltiin niin ikéén
yhteiskunnallisten osa-alueiden mukaan taloudellisen, toiminnallisen ja sosiaalisen
integraation mukaisiksi toimiksi kohti tdysipainoista kansalaisuutta. (Kuotola 1985.)
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Tutkimusten sosiaalipoliittinen linja on pysynyt samankaltaisena niihin paiviin
saakka, sillda 1980-luvulla koettiin, ettd vammaisten mahdollisuuksia eldi tavallista
elimii pitdd voida tukea. Sosiaalipsykologiset sosiaalisen toiminnan teoriat olivat
tuolloin aikansa paradigmoja ja toiminnallinen integraatio koettiin tirkeiksi kehit-
tid, silld sen kautta pyrittiin vammaisten toimintamahdollisuuksien parantamiseen
yhteiskunnassa. Nykyisin puhutaan ennemminkin osallisuuden kehittimisestd kun
vammaisten toimintamahdollisuuksia pyritdin edistimiin. Osallisuuden kehittdmi-
seen liittyy ajatus valtaistamisesta (empowerment) ja tilli kisitteelld on usein viitattu
sithen, etti yksilon vaikuttamismahdollisuudet paranevat hinti koskevien kiytinto-
jen suunnittelussa ja toimeenpanossa. (esim. Jarvikoski ym. 1999, 109-118.)

Yhteiskunnallista sosiaalipalvelutoimintaa luonnehtii nykyisin keskustelu hyvin-
vointipalveluista, jotka kattavat myos vammaisten henkildiden elinolosuhteita paran-
tavat sosiaaliset kiytinnot ja vilineet. Eriarvoisuus on kuitenkin 2000-luvulla noussut
markkinaliberalistisen ajattelun myotid voimakkaasti julkiseen keskusteluun hyvin-
vointipalveluista ja se on alkanut virittdi myos vammaispolitiikkaa. 1980-luvun huoli
siitd, ettei vammaisen henkilon d4ni padse kuuluviin hinti koskevassa paitoksente-
ossa, on edelleen aiheellinen. Puhutaan ”44nettémistd” tai “vaietuista” ryhmist, joilla
ei vilttimitti ole mahdollisuutta osallistua piitdksentekoon omien elinolojensa suh-
teen (esim. Nouko-Juvonen 1999).

Viimeisimmit vammaisia koskevat elinolotutkimukset ovat olleet kvantitatiivi-
sia. Esimerkiksi Leena Matikan ja Hannu Vesalan tutkimuksessa ikdintyvien vam-
maisten elinoloista (2000) kiy ilmi, etti elinolot ovat suurimmalla osalla ikdintyvisti
vammaisista heikommalla tasolla kuin muulla viestolli. Tyossikiyvii tistd kohdejou-
kosta oli vain viisi prosenttia, kun taas sairaus- tai tydkyvyttomyyselikettd sai suurin
osa. Myoskiin tissd kvantitatiivisessa tutkimustiedossa ei vammaisten henkildiden
oma #ini pddse kuuluviin emmeki me tiedd vield tarpeeksi siitd, miten vammaiset
henkilot itse kokevat elinolosuhteensa oman hyvinvointinsa kannalta. Meilli ei ole
riittdvisti tietoa siitd, minkilaisena he kokevat taloudellisen toimeentulonsa, asumiso-
lonsa ja suhteensa asuinympiristoon. Lisiksi meiltd puuttuu tietimystd vammaisten
henkildiden omista kokemuksista tydelimists, koulutusjirjestelmistd, palvelujirjes-
telmisti ja kuluttamisesta. Tietoa tarvitaan niin ikdin heidén sosiaalisista suhteistaan,
kuten perhesuhteista, ystivyyssuhteista ja tunne-elimisti. Téssd kvalitatiivisessa tut-
kimuksessa annetaan tietoa niilti elinolosuhteiden tai hyvinvoinnin osa-alueilta tar-
kastelemalla vammaisten ihmisten elinpiirejé ja eliminsfiireji sen merkityksenan-
non tasolla, jota vammaiset ihmiset tuottavat haastattelupuheessa.

Vammaisia henkilsiti koskeva aikaisempi tutkimustieto osoittaa, ettd yksiléiden
viililli on paljon eroja sen suhteen, onko mahdollisuutta tyollistymiseen, perheen pe-
rustamiseen tai sen kaltaiseen toimeentuloon, jolla kykenee elittimiin itsensid. Suo-
malaisen tutkimustiedon valossa niyttii siltd, ettd vammaisten vilinen yhdenvertai-
suus ei toimi vieldkaan kaikilla eldaminalueilla eikid kaikkialla Suomessa riittiavésti,
vaan rajoitetusti ja vaihdellen. Vammainen henkil kohtaa elimissiin esteitd, jotka
rajoittavat mahdollisuuksia eldé tiysipainoisesti ja joiden johdosta vammaiset ovat
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vaarassa syrjaytyd. Usein ndmé esteet liittyvit itsemédridmisoikeuden puuttumiseen.
Lisiksi vammaiset henkilot kokevat paljon ennakkoluuloja ja kielteisti suhtautumista
sekd muiden ihmisten taholta etti yhteiskuntarakenteissa (Haarni 2006, 5).

Vammaisia koskevassa tutkimuksessa syrjdytyminen on ollut keskeinen niko-
kulma ja se nihdédn yhteiskunnallisen osallisuuden vastakohtana. Yhteiskunnallista
osallisuutta médrittelee pitkilti palkkatyo seki edellytykset osallistua tydeldmiin, ku-
ten esimerkiksi koulutusaste. Tutkijoiden mukaan modernissa palkkatydyhteiskun-
nassa osallisuutta indikoivat yhi enenevissd miirin myos mahdollisuudet kuluttami-
seen. Syrjiaytymisti koskevien kisitysten painopiste onkin nykyisin huono-osaisuudessa
ja ajatuksessa siitd, ettd yksilo jai syrjddn yhteiskunnassa vallitsevista kulutustavoista
ja hyvinvointinormeista. (Linnakangas ym. 2006, 30.) Syrjidytyminen palkkatyosti ja
perhe-elimiisti koetaan kaikkein perustavimmiksi syrjdytymisen muodoiksi suomalai-
sessa yhteiskunnassa (Sipild 1989). Syrjaytyminen koskee myos vammaisia henkiliti,
silld useilla vammaisilla ei ole mahdollisuuksia tyd- tai perhe-eldmééin.

Syrjaytyminen saattaa kuitenkin olla liian voimakas kisite, kun ajatellaan vam-
maisuutta. Kisite himirtii kokonaan ajatuksen siitd, etté yksilslld voisi olla jollakin
tavalla osallisuutta yhteiskuntaeldmissi. Nykyisin puhutaankin mieluummin margi-
nalisoitumisesta, jonka katsotaan olevan syrjiytymisti tarkemman kisitteen. Keskuk-
sen ja marginaalin kisite-erottelulla on hyva hahmottaa yksiléiden vilisi eroja, jotka
viistimittd ovat olemassa. Yksilo voi esimerkiksi sijaita keskuksessa jollakin yhteis-
kunnallisella osa-alueella, mutta marginaalissa taas jollakin toisella. Niin voi ajatella
vaikkapa tydssikidyvin maahanmuuttajan kohdalla. (Juhila 2004, 20-32; 2006, 104-
112.)

On kuitenkin tirke#i pitid mielessi se seikka, ettd mikili yhteiskunnallisen osal-
lisuuden mittapuut kytketiin kiinteisti talouteen ja sen mukaisiin hyvinvointistan-
dardeihin, vammaisen henkilon riski syrjdytyd on suuri. Tutkimusten mukaan tyolli-
syys- ja tydttdmyysasteella mitattuna vammaisten henkildiden tilanne on heikentynyt
1990-luvun puolivilista alkaen, vaikka tyollistymismahdollisuuksia onkin parannettu
esimerkiksi erilaisin tukitoimin 2000-luvun alusta lihtien. My6s vammaisten tulo-
taso jai vuonna 2002 kahteen kolmasosaan muuhun viestéén verrattuna. (Linnakan-
gas ym. 2006, 77.) Syyni vammaisten henkildiden heikohkoon tyéllisyystilanteeseen
niahdiin useita, joista keskeisimpid ovat heikompi koulutustaso seké tydnantajien
asenteet. Koska tyollisyyden merkitys yhteiskunnallisessa osallisuudessa on suuri ja
tyossidolo merkitsee yksilon identiteettiin ja eliminprojekteihin nihden erittiin pal-
jon, vammaisten henkildiden kohdalla voidaan puhua syrjaytymisriskist.

Paitsi palkkatyén, myos ydinperheen merkitys on ollut perustava modernin yh-
teiskunnan synnylle. Perheen perustaminen on palkkatydyhteiskunnassa mielletty yk-
silon perusoikeudeksi ja perhe on muodostanut yksilolle turvalliset elinpuitteet. Perhe
mielletdin nyky-yhteiskunnassa tirkedksi kulutusyksikoksi, jonka instituutioluon-
netta pyritiin vahvistamaan ja sdilyttimiin muun muassa lainsididiannéllisin teknii-
koin. Perhesuhteet mirittyvit vammaisilla henkil6illd usein lapsuudenkodin siteiden
kautta ja vain harvat vammaiset henkilot tulevat perustaneeksi itse perhetti. Suunta-
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uksena niyttii olevan vieldpi se, ettdi vammainen henkil® perustaa perheen yhi har-
vemmin, miki osaltaan edesauttaa vammaisen henkilén syrjaytymisti yhteiskunnan
perusrakenteista.

Yksi syrjiytymisti aiheuttava keskeinen tekiji vammaisilla henkil6illd on se, etti
yksilolld ei valttimited ole valtaa hinti itsedéin koskevissa asioissa. Vallan ja itseméié-
radmisoikeuden puuttumiseen on olemassa useita syiti. Vaikeavammainen on tissi
suhteessa erityisen hankalassa asemassa, silld eldméssién selviytyikseen hin on riip-
puvainen muiden ihmisten avusta. Samalla hinen eliminkiytintonsi ovat alttiina
erilaisille mikrovallan muodoille eiké itsemiéridmisoikeus vilttdmittd toteudu edes
pienissi arkisissa asioissa, saati sitten suurten elimiin kuuluvien ratkaisujen, kuten
tydeldmiin siirtymisen ja perheen perustamisen suhteen.

Téamin tutkimuksen keskeiseni tavoitteena onkin ottaa huomioon vammaisten
ihmisten osallisuus omissa eldméinkiytinnoissiin, yhteisossi ja yhteiskunnassa. Tyo-
eldmin, koulutuksen ja perheen teemat muodostuvat tutkimuksen kannalta olennai-
siksi ndkokulmiksi. Yhteiskunnallinen eriarvoisuus ei kuitenkaan kytkeydy vain syr-
jiytymiseen tai ajautumiseen niiden perusoikeuksien ulkopuolelle. Eriarvoisuuden ja
syrjdytymisen ilmioitd pitdvit osittain ylli myos erilaiset syrjintimekanismit, jotka liit-
tyvit yhteisollisesti ylldpidettyihin kisityksiin normaaliudesta. Normaalin mittapuita
pidetiin ylli keskeisesti erilaisissa liiketieteen ja psykologian diskursseissa, jotka mé#é-
rittelevit yksilon sairauksia ja vajavuuksia tai vastaavasti toimintakykyi. (esim. Tuo-
mainen & Myllykangas 1994, 43.) Niissd normaalisuutta yllépitivissd kiytinnoissi
vammaisuus ndyttiytyy poikkeavuutena, miki altistaa yhteisollisille syrjintdmekanis-
meille. Tarkastellessa vammaisen henkilén haastattelupuhetta on oltava sensitiivinen
sille, nouseeko puheessa esiin erilaisia yhteisén vammaiseen kohdistamia syrjivii kéy-
tintojd, kuten esimerkiksi kielteisid asenteita. Niiden merkitys voi olla olennainen
sen suhteen, miten vammainen henkil® jisentdi suhdettaan arkieliméinsi ja elinym-
paristdonsa.

Sukupuoli on ulottuvuus, joka on perustava yksilon identiteettikokemuksille
ja jonka varaan rakennetaan sosiaalisia hierarkioita. Vammaistutkimuksen piirissi
Marjo-Riitta Reinikainen on tutkinut sukupuolta tarkastelemalla naispuolisten vam-
maisten henkiléiden omaeldmikerrallisia teksteji. Reinikaisen mukaan koti niyttiy-
tyy vammaiselle naiselle luonnollisena paikkana yhteiskunnassamme. Hin tulee myos
johtopéaitokseen, ettid yhteiskunnassa vammainen henkil® kelpaa edustamaan vam-
maisuutta ja erilaisia vammaiserityisiéi asioita, mutta esimerkiksi vammaiset naiset har-
vemmin edustavat julkisuudessa "tavallisia” asioita tai naisia yleensi. (Reinikainen
2004, 187, 195.) Vammaisia koskevassa ajattelussa esiintyy siis myos sukupuolen mu-
kaisia jakoja, jotka médrittavit heidin yhteiskunnallisia asemiaan ja paikkojaan. Téssi
tutkimuksessa sukupuoli nostetaan esiin silloin, kun se méirittdi eroja vammaisten
elinolosuhteissa muuhun viest6on nihden tai silloin, kun se niyttii midrittivin sel-
keisti vammaisten ihmisten yhteiskunnallista eriarvoisuutta. Vaikka sukupuoli niih-
didin olennaisena ulottuvuutena antamassa merkityksid vammaisuudelle, tissi tutki-
muksessa ei olla siini merkityksessi sukupuolisensitiivisii, ettd kaikkia eliminalueita

13



14 pyrittiisiin tarkastelemaan sukupuolen kannalta tai etté tutkittaisiin sitd, miten su-
kupuolta tai sukupuolijakoja tuotetaan kielenkiytossi ja haastatteluteksteissi. Suku-
puolen merkitys nostetaan sen sijaan esiin niissi konteksteissa, joissa se eksplisiitti-
sesti niyttdd midrittdvin ja tuottavan sukupuolten vilisti eriarvoisuutta vammaisten
henkildiden kohdalla tai miirittii vammaisten kokemaa eriarvoisuutta yhteiskunta-
suhteissa.

KENTTATYO VAMMAISTEN IHMISTEN KANSSA

Etnografiseen kenttitydotteeseen harjaantuneet tutkijat ovat sitd mieltd, ettid tutki-
jan tietimys on monella tavalla fragmentaarista itse tutkimuskohteesta viel4 siini vai-
heessa, kun hakeudutaan kenttitycshon. Tutkija toimii kentilld aina sen hetkisen tie-
tonsa varassa ja parhaaksi katsomallaan tavalla ilman, ettid kykenisi ennakoimaan,
mitd kentilld tapahtuu ja mitd seurauksia hiinen olemassaolollaan on tutkittavalle
yhteisolle. (esim. Lappalainen 2007, 82-84). Vammaisten elinoloja kartoittamaan
lihdettiessd ainoana periaatteena oli pyrkimys antaa arvoa vammaisten henkil6i-
den omalle tiedolle ja omille tavoille jasentid eliminkiytintdjdin. Lisiksi ajattelin
havainnoida haastattelumatkoilla konkreettisia elinympirist6jd kiinnittimalld huo-
miota muun muassa asuntoihin ja niiden yksityiskohtiin. Ajattelin, etti omat koke-
mukseni haastattelumatkoilla tuovat tirkein lisdn tutkimusaineistoon. Kiytdnnossi
tdmi havainnointiin perustuva etnografinen materiaali tuli kerityksi tekemilld muis-
tiinpanoja haastattelutilanteista, tutkittavien lihiymparistosti ja haastattelumatkoilta
sekd laatimalla muistiinpanojen pohjalta matkapéivikirjoja.

Havaintomateriaalia haastattelumatkoilta kertyi muutama liuska paikkakuntaa
kohti. Ndmi kenttipaivikirjat sisiltivit vaikutelmia ja tunnelmia haastattelupaikalla,
kuvauksia siitd, keitd oli paikalla ja miti he tekivit, miti erityistd olin tutkijan roolissa
ajatellut niissi tilanteissa sek lisdksi muistiinpanoja henkilokunnan kanssa kiydyisté
keskusteluista. Kaikilla haastattelupaikoilla minulle liséiksi esiteltiin asuntoloita, oles-
kelutiloja ja asukkaiden huoneita, jolloin otin tiloista ja esineisti valokuvia kinnyk-
kikameralla ja digitaalisella kameralla.

Haastatteluaineisto on tissd tutkimuksessa kuitenkin keskeisint, sill4 siina ta-
voitetaan vammaisen henkilén omia kokemuksia heidin elinolosuhteistaan. Aineis-
toa kerittiin haastattelemalla kehitys-, liilkunta- ja aistivammaisia henkiloitd yhdek-
silld suomalaisella paikkakunnalla. Haastateltavia kertyi 30 ja haastatteluja tehtiin
yhteensi 29, silld kaksi henkildd haastateltiin yhdessi. Haastatteluotos on sopivan hal-
littava tdmén tutkimuksen tarpeisiin, silld tutkimusta tullaan tekemiin mikroanalyyt-
tisella metodilla ihmisten selonteoista omasta arkielimistian.

Aineiston hankinnassa turvauduin eriiseen kehitysvammaisten asumispalveluja
jérjestiviin tahoon ja sen erdin toimitsijan apuun, joka on piillikkdasemassa ja tun-
tee hyvin asiakaskenttinsi. Hianen avustuksellaan laadin eridénlaisen paikkakuntakar-
tan mahdollisista haastateltavista. Seuraavaksi laadin sihképosti-ilmoituksen, jolla
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otin yhteytti asumispalveluyksikdiden henkilokuntaan yhdeksilli eri paikkakunnalla.
[Imoituksessa kerroin tutkimuksesta, pyysin lupaa tulla tekemiin haastatteluja asumis-
palveluyksikk&éon ja pyysin henkilokuntaa hakemaan yksikostiéin vapaaehtoisia haas-
tateltavia. Ainoa evistys, jonka annoin haastateltavien hankintaan, oli eri ikiisten ja
eri sukupuolta edustavien ihmisten kysyminen haastateltaviksi. Lupasin, ettd kaikki
halukkaat haastatellaan.

Tamiin lisiksi otin yhteytti kyseisten paikkakuntien sosiaalitoimeen, jotta kaikki
haastateltavat eivit tulisi hankituksi pelkistiin asumispalveluyksikon piiristd. Jotkut
asumispalveluyksikdiden henkilokunnan edustajista kysyivit haastateltavia puolestani
kuntansa sosiaalitoimen kautta. Kaikilta paikkakunnilta 16ytyi vapaaehtoisia haasta-
teltavia yhteensi 2-4 henkilod. N4illd paikkakunnilla myos kunnan sosiaalitoimi tun-
tee asiakaskuntansa niin hyvin, etti vapaaehtoisten haastateltavien hankinta sujui il-
man suurempia ongelmia. Sosiaalitoimen kautta ei kaikilta paikkakunnilta kuitenkaan
16ytynyt vapaaehtoisia haastateltavia. Yleisesti ottaen haastateltavia loytyi tasapuoli-
sesti molempien sukupuolten edustajista ja eri ikdluokista.

Tutkimusaineisto kerittiin keviin ja keséin aikana vuonna 2007 eri puolilla Suo-
mea. Eteld, pohjoinen, linsi ja itd olivat edustettuina. 17 haastateltavista oli miehii
ja 13 naisia. Haastateltavien iké vaihteli 20:sta ikdvuodesta 60:een ikdvuoteen ja sen
yli. Neljall4 haastateltavista on liikuntavamma joka oli tullut esimerkiksi lihasrappeu-
mataudin tai reuman seurauksena. 15 haastateltavalla on kognitiivis-psyykkinen ke-
hitysvamma, joka on usein saatu sikidaikana tai lapsena sairastetun sairauden, kuten
esimerkiksi aivokuumeen myotid. Kognitiivis-psyykkisen kehitysvamman omaavista
haastateltavista neljilld henkilslld on ADHD :n tapaisia oireita. Kahdella haastatel-
tavista on Down - oireyhtymi. Kolmella haastateltavista on kehitysvamman lisiksi
kuulo- tai nikévamma. Neljilld haastateltavista on CP-vamma. Ainakin nelji haasta-
teltavista sairastaa my®s epilepsiaa, mik# on yleistd monivammaisilla ihmisill4.

Ennen kuin lihdin tekemién varsinaista kenttityotid, toteutin kaksi koehaas-
tattelua. Ensimmiisessi haastattelutilanteessa oli mukana tutkimusavustaja tekeméssi
muistiinpanoja. Avustajasta sovittiin siksi, etti tiedettiin haastateltavalla olevan kom-
munikaatio-ongelmia ja oletimme, ettd kaksi haastattelijaa 16ytié paremmin yhteis-
ymmirryksen haastateltavan kanssa. Némi kaksi koehaastattelua on liitetty mukaan
varsinaiseen tutkimusaineistoon ja niiti analysoidaan samoin kuin muitakin haastat-
teluja.

Haastattelut rakennettiin puolistrukturoiduiksi teemahaastatteluiksi, jolloin k-
siteltdvini olivat tietyt haastatteluteemat, mutta kysymysmuodot saattoivat vaihdella.
Puheenaiheet esiteltiin kysymysmuodossa mutta siten, etti haastateltava sai puhua ai-
heen ympdriltd mahdollisimman vapaasti. Teemahaastattelumetodin katsotaan tavoit-
tavan enemmin ulottuvuuksia suhteessa kisiteltavasan aiheeseen, silld haastateltavan
puhetta ei pyriti rajoittamaan samanlaisella kysymysmuodolla, kuten strukturoidussa
haastatteluissa usein on laita. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 47.) Vammaiseen henkilén
kanssa toteutettu haastattelutilanne asetti kuitenkin tiettyji ehtoja ja rajoitteita itse
vuorovaikutukselle ja sen kululle. Osalla haastateltavista oli kommunikaatiovaikeuk-
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sia, jolloin heidén puheensa oli katkonaista tai muuten episelvid. Puheen sisiltjen
ymmiértidminen saattoi tuottaa vililli vaikeuksia. Kognitiivis-ilyllinen vamma johti
haastattelutilanteessa usein siihen, etti kysymyksiin saattoi tulla vain niukasti vasta-
uksia tai vastaavasti keskustelunaiheissa saattoi olla vaikeaa pysytelld vapaasti ronsyi-
leviin tajunnanvirran kaltaisen puheen takia. Haastattelijan roolilta nimi tilanteet
vaativat paljon sen vuoksi, ettei kaikki vilttdmitti suju niissi tilanteissa niiden odo-
tusten mukaan, joita vuorovaikutustilanteelle yleensi asetetaan. Sosiaaliset odotukset
liittyvitkin yleensi puheenvuorojirjestelmiin ja intersubjektiviteettiin eli yhteisym-
mirrykseen (ks. Garfinkel 1984). Erityisiin kommunikaatiometodeihin harjaantunut
kehitysvamma-alan asiantuntija olisi siis voinut tehdi kokonaan toisenlaisia haastat-
teluja, silld hin olisi ehké kyennyt ottamaan paremmin huomioon poikkeamia vuo-
rovaikutussiinnoissd kehitysvammaisten ihmisten kanssa keskustellessa. Kuitenkin
sosiaalitieteilijin haastattelumetodina on antaa puhujalle paljon vapauksia kertoa eli-
mistiin omalla tavallaan, joten suurinta osaa haastatteluista voinee tissi mielessi pi-
t44 onnistuneina. Valtaosa haastatteluista kesti noin tunnin verran, muut sitd vihem-
man.

Seitsemilld haastateltavalla oli haastattelutilanteessa turvanaan avustaja. Kol-
messa niisti tapauksista avustaja oli oma vanhempi ja neljissi tapauksessa asumispal-
velun henkilékunnan edustaja tai muu avustaja. Koska tutkijana tunsin omat rajoit-
teeni puheen tulkitsemisessa, hain tietoa haastateltavien kommunikointitaidoista jo
sopiessa haastatteluista puhelimessa viranomaisten kanssa. Samalla oli mahdollisuus
sopia avustajan osallistumisesta haastatteluun ennen paikkakunnalle matkustamista.
Minulla oli etukiiteen kisitys siiti, etti liheinen ihminen kykenee tulkitsemaan haas-
tateltavan puhetta tutkimushaastattelijaa paremmin. (ks. esim. Aaltonen 2005, 168-
171.) Nidmi "avustetut” haastattelutilanteet tarjosivat kokonaan uuden ulottuvuuden
tutkimukseen, sill siten tutkittavan arkielimi tuli nikyviksi myds avustajan tai 13-
heisen ihmisen kannalta - onhan haastateltava usein riippuvainen timin henkilén
piivittiisestd avusta. Ndmi haastattelut ovat analyyttisesti rikkaita myos keskuste-
lunanalyysimetodin kannalta, silld niissd vuorovaikutukseen osallistui kolme henki-
164 tai useampi.

Kolmea haastattelua lukuun ottamatta kaikki tutkimushaastattelut nauhoitet-
tiin. Eleill4, ilmeilld ja esimerkiksi naurulla oli keskeistd merkitysti yhteisen ymmér-
ryksen ja onnistuneen vuorovaikutustilanteen syntymisessi. Vammaisten ihmisten ja
heidin liheistensd haastatteluja voinee paremminkin pitdi vapaamuotoisina juttelu-
hetkini kuin institutionaalisina keskusteluina, joiksi tutkimushaastattelut mielletdin
(k. myos emt., 175-180; Hirsjarvi & Hurme 2000, 61-63.)

Haastattelut sovittiin etukiiteen puhelimitse ennen paikkakunnalle matkusta-
mista. Osa haastateltavista oli kieltdytynyt osallistumasta haastatteluun ja muutaman
henkilon osallistumisen kielsiviit heiddn vanhempansa. Yksi haastateltavaksi lupautu-
nut henkild ei ilmaantunut paikalle sovittuna ajankohtana.

Varsinainen haastattelutilanne ja sen ohjaaminen olivat tutkijan varassa. Ken-
tille pidstyi oli tirkesd saada muodostetuksi luottamuksellinen suhde haastateltavien
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kanssa ja tavoitteena on pitii ylli luottamusta loppuun saakka. Alkuvalmistelujen,
kuten nauhurin virittimisen yhteydessi haastateltavalle pyrittiin kertomaan selke#sti
se, ettd tutkija on kiinnostunut haastateltavan omista kertomuksista ja mielipiteista.
Keskustelun teemat liittyiviit 1) toimeentuloon ja asumiseen, 2) arkipdivin kulkuun,
3) tydeldmaiin, tydhistoriaan ja timinhetkiseen tyollisyyteen 4) koulutukseen ja kou-
lutussuunnitelmiin, 5) harrastuksiin ja vapaa-aikaan seki 6) perhesuhteisiin ja mui-
hin ihmissuhteisiin.

Haastattelijan roolissa havaitsin jo ensimmaisessi haastattelussa, ettd vammaisten
ihmisten kanssa keskustellessa luottamusta néyttii heriittivin ja pelkoa ja jannitysti
hilventivin se, ettd pyritdin asettumaan tasaveroisiin keskusteluasemiin haastatelta-
van kanssa. Tasavertaisuuteen pyrkiminen ja empatian osoittaminen haastattelutilan-
teessa heritti luottamusta, vapautti tilanteeseen liittyvii jinnitystd ja antoi tilaa ot-
taa esiin arkaluontoisempiakin keskustelunaiheita. (Ks. myos Tiittula & Ruusuvuori
2005, 41-42; Hirsjiarvi & Hurme 2000, 115.) Haastateltavalle kerrottiin, ettd hinen
nikemyksensi ovat tirkeitd, silli vammaisten henkildiden oma, paikallinen tieto ei
ole vield riittidvisti padssyt esiin vastaavanlaisissa tutkimuksissa. Vammaisten ihmis-
ten omasta paikasta kiisin tuotetun tiedon merkitys on ollut keskeisti heti aineistonke-
ruuvaiheesta lihtien. (Ks. myos Torronen 2005, 21.) Hankkimalla tietoa vammaisten
arkieldmisti ja konkreettisista eliménkiytinnoistd vammaisilta henkiloiltd itseltdin
avautuu mahdollisuus sen hegemonian haastamiseen, joka vallitsee esimerkiksi ke-
hitysvammaisia koskevien asiantuntijatekstien tietimyksessd ja siini tiedossa, joka
muodostuu kehitysvamma-alan institutionaalisissa kiytinnoissi. Haastattelutilanteen
avoimuus vapaalle keskustelulle ja jutustelulle on edesauttanut luottamuksellisen suh-
teen muodostumista ja sen kaltaisen tiedon hankkimista, joka paikantuu vammaisten
ihmisten konkreettisiin eliminkiytintoihin. Siten timi hyvin vapaamuotoisesti to-
teutettu haastattelumetodi tuotti runsasta kokemustietoa eldmisti. Analyyttisesti se
merkitsee mahdollisuuksia kontekstitarkkuuteen seki tilanteiseen herkkyyteen vam-
maisten henkildiden eliminkokemusten suhteen.

Avustajan tai vanhemman ldsniolo muutti usein tilannetta ehki astetta "viral-
lisempaan” tai institutionaalisempaan suuntaan. Avustaja omaksui usein roolin, jossa
hin tiydensi, paikkaili ja korjaili vammaisen osallistujan puhetta. Etnometodologian
tutkijoiden mukaan keskustelutilanteen osapuolet omaksuvat tietyn osallistumiskehi-
kon (participation framework), jonka puitteissa omaksutut toimija-asemat suuntaavat
keskustelua (Goffmann 1981). Tamin aineiston kohdalla niytti4 siltd, ettd vammai-
sen henkil6n ja tutkimushaastattelijan muodostamassa kahdenkeskisessi osallistumis-
kehikossa keskustelu pyrittiin pitiméin juttelunomaisena arkikeskusteluna, kun taas
useamman henkilon osallistuessa puhetilanteeseen osallistumiskehikko sai enemmin
institutionaalisen keskustelun piirteitd. Asiantuntija- tai viranomaisdiskursseja hyo-
dynnettiin muun muassa enemmiin silloin, kun vammaisella henkilolli oli avustaja
mukanaan keskustelutilanteessa. Lisiksi yhdessi tapauksessa varsinaisena haastatelta-
vana toimi vammaisen henkilén iti siksi, etti hinen lapseltaan puuttuu kommunikaa-
tiokykyj4, vaikka hin muutoin oli aktiivisesti mukana haastattelutilanteessa. Hinen
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ditinsd toimii kunnallispolitiikassa ja vammaispolitiikassa ja timi asiantuntija-asema
vammaispoliittisissa kysymyksissi muokkasi paljon keskustelun kulkua.

Erddnlainen hienotunteisuusperiaate toimi tietylld tavalla luontevanakin osana
vuorovaikutusta vammaisen henkilén kanssa. Hienotunteinen lihestyminen ja pyr-
kimys kasvojen siilyttimiseen ovat usein keskeisid eettisid sddnnoksid sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa, joita useimmat tulevat noudattaneeksi ja myos edellyttineeksi
muilta. (Garfinkel 1984.) Tutkijan roolissa minun tuli noudattaa my®s ammatillisia
sdintojd. Taméin tutkimuksen kohdalla se edellytti sité, ettid en korostanut tarpeet-
tomasti vammaisen henkilén vammaa, silli niissd haastatteluissa ei ollut kysymys l#4-
ketieteellisesti, psykologisesta tai terapeuttisesta keskustelusta. Koska viitekehys on
sosiaalitieteellinen, tutkimuksen nikokulma kytkee vammaiset ihmiset yhteiskunnan
jisenyyteen ja tavalliseen kansalaisuuteen eiki heidin vammaisuuteensa.

Muutamat asumispalveluyksikéiden henkilokunnan edustajat juttelivat paljon
tutkijalle. He muun muassa kertoivat yleisii asioita yksikoén toiminnasta, kertoivat yk-
sikon asiakkaista, kuvailivat ammatillisia toimintaperiaatteitaan, kertoivat omasta am-
matti-identiteetistiin seki arvioivat paikkakunnan palvelurakenteen ja esteettdmyys-
periaatteiden toimivuutta. Niitd havainnoinnin lomassa tapahtuvia juttelutuokioita
ihmisten kanssa on mahdollista kutsua etnografisiksi haastatteluiksi. Vaikka tutkijat
ovatkin erimielisi siitd, minkéilaista kommunikaatiotilannetta voi kutsua haastatte-
luksi, etnografisella haastattelulla viitataan niihin vapaamuotoisiin puhetilanteisiin,
joita tapahtuu erilaisina kommunikaation ja informaation vaihtotilanteina tutkimus-
paikoilla (ks. esim. Mietola 2007, 159-161). Jutteluhetket asumispalveluyksikon tyén-
tekijoiden kanssa toimivat kannaltani hyvin myonteisesti haastattelumatkoilla, silld
ne ensinniikin johdattelivat itse aihepiiriin niin, ettd minun oli helpompi suuntautua
ennalta tuntemattomalle alueelle. Lisiksi jutteluhetket valaisivat tyontekijin tai asi-
antuntijan nikokulmaa vammaisten ihmisten eldmiin. T4ma oli hyvin tarpeellista
siltid kannalta, ettd kykenin asettumaan sen kaltaiseen perspektiiviin, josta kisin saat-
toi hahmottaa eldmisen arkea seki tyontekijoiden etti asiakkaiden kannalta.

ARKIELAMK, RUUMIS JA VALTA VAMMAISTEN IHMISTEN KOKEMUKSISSA

Arkielimi4 on totuttu ymmirtimiin tavanomaisina toimina, kiytintdini ja aska-
reina, joiden merkitys on nihty varsin vihiiseksi eliminkokonaisuudessa. Uusim-
massa tutkimuskeskustelussa arkielimi on nostettu poliittisestikin merkittidviksi tut-
kimuskohteeksi. Sosiaalitieteilijit nikevit arjen sellaisena tottumusten ja tapojen
kenttini, joka voi myds muuttaa sosiaalisia kiytintoja. Arkea on tutkittu esimerkiksi
kulutuksen (Ilmonen 2001) tai kotitdiden ja sukupuoliroolien kannalta (esim. Jokinen
E. 2005). Vammaisen henkilén arkea lihestytiin tissi tutkimuksessa ihmisten arkieli-
miille keskeisten teemojen kautta, jotka ovat tydssiakdynti ja mielekis tekeminen, per-
hesuhteet, materiaaliset elinolot sek vapaa-aika ja harrastukset.
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Arkielim4 ja arjen itsestidinselvyydet ovat olleet sosiaalitieteilijditten kiinnos-
tuksen kohteena jo 1950-luvun lopulta lihtien, jolloin Erving Goffman esitteli uraa-
uurtavan lihestymistapansa sosiaaliseen toimintaan (1971). Niin arkieldmi kuin muu-
kin sosiaalinen toiminta alkoi niyttiytyi kiinnostavana, kun siti alettiin tarkastella
mikrososiologisena niyttimoni, jolla toimitaan erilaisten sosiaalisten roolien mukaan
jajoilla pidetiin ylli sosiaalisia kiytantoji ja valtasuhteita. Tami lihestymistapa antoi
suuntaa etnometodologiselle tutkimusotteelle, jolloin ihmisten arkielimin kiytinnot
ja arkikeskustelu nousivat keskeisiksi tutkimuskohteiksi tarkastellessa sosiaalisen to-
dellisuuden rakentumista. Etnometodologisesti suuntautuneet tutkijat kehittivit tar-
kan tutkimusmetodin arkikeskustelun analysoimiseksi, jossa keskustelutilanteen pie-
nimmitkin nyanssit saattavat olla osoituksia esimerkiksi siitd, miten sosiaaliset suhteet
jasentyviit arkieldmissi.

Goffmanilaisen sosiaalisen toiminnan teorian mukaan my®s ndyttimoiden tila-
ratkaisuilla, lavastuksella ja muulla rekvisiitalla on sosiaalista todellisuutta yllipitivii
merkityksid. Kokemukset kodista ja sen merkityksistd niyttiytyvit hyvin toisenlai-
sina niille, jotka ovat sidoksissa kotiin esimerkiksi korkean ikénsi tai liikkuntavam-
man vuoksi kuin taas niille, jotka kykenevit toimimaan julkisella alueella vapaam-
min (Tedre 2005). Sosiaalisen toiminnan jakautuminen julkisiin ja yksityisiin tiloihin
ja eliméinalueisiin ndyttiytyy tirkeinid ihmisten arkieldmii jdsentivini jakona, joka
on tyypillinen varsinkin useimmille tydssikiyville. Myds vammaisten ihmisoikeuksia
koskevassa kirjallisuudessa on esitetty, ettd ihmisen mahdollisuudet vuorovaikutuk-
seen ympiristonsi kanssa on keskeinen lihtokohta tiysivaltaiseen kansalaisuuteen py-
rittdessd (Parkkari 1996; 32 -33). Tilojen ja ympiriston merkitys niyttiytyy siten tir-
kedni vammaisten elinoloja tarkastellessa, silld ne suuntaavat ja jasentivit arkielimin
kulkua ja sen mielekkyytti.

Kulttuurintutkimuksen esiinnousun myoté arkieldiman merkitykset ja jasennysta-
vat ovat nousseet keskeisiksi sosiaalitieteellisessd tutkimuksessa. Kulttuurintutkimuk-
sen piirissd tutkitaan erilaisia eliménpiirejd, kuten esimerkiksi kotona olemista (Joki-
nen E. 2005), harrastuksia ja vapaa-aikaa (esim. Liikkanen 2008, tulossa) seki viime
aikoina myos tyelimii ja tydkulttuureja. Kuten etnometodologiassakin, myos kult-
tuurintutkimuksen viitekehyksessi keskeisié ovat olleet mikrososiologiset kysymyksen-
asettelut, kuten esimerkiksi ihmisten omat selonteot ja merkityksenanto sosiaalisissa ja
kulttuurisissa kiytinnoissd, joiden perusteella on tutkittu ihmisten kiyttiytymisti se-
littdvid normeja ja arvoja. Kulttuurintutkimuksen kaltaisessa ldhestymistavassa katso-
taan paistivin lihelle arkielimi4 ja sen usein kyseenalaistamattomia itsestééinselvyy
ksid.(Gubrium & Holstein 1997; Alasuutari 1995.)

Téssd tutkimuksessa haastattelupuhetta tarkastellaan sen merkityksenannon
kautta, jonka kautta vammaiset ihmiset jdsentivit arkielimiinsi. Tutkimusotteiltaan
se lienee lahimpini kulttuurintutkimuksen kysymyksenasetteluja, silléd siiné kiinni-
tetidn huomiota haastateltavan omaan kokemustietoon. Goffmanilaista nikokulmaa
tutkimus lihenee puolestaan sen kautta, etti siin kiinnitetéiin huomiota arjen tapah-
tumiseen omassa elinympiristdssi siten, kuin se tulee nikyviksi ihmisten selonteoissa.
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Kutsun niiti selonteon alueita keskusteluepisodeiksi, silli haastattelukertomuksissa
ihmiset kuvaavat arkielimiinsi rajaamalla kokemuksiaan tiettyihin alueisiin ja aihe-
piireihin. Niin avautuu mahdollisuus tarkastella elinolosuhteita vammaisten omasta
nikokulmasta ja omasta elinympéristostiian kisin.

Témién tutkimuksen analyyttinen tausta on diskurssiteoriassa ja siind kisityk-
sessi, ettd ihmisten puheet ja merkityksenanto heijastavat ja rakentavat sosiaalista
todellisuutta. Haastattelupuhe ja sen merkitykset kertovat jokapiiviisestd eldmésti
ja sen selviytymisstrategioista. Kuitenkin myos fyysiset ja materiaaliset olosuhteet on
otettava huomioon analyysin aineksina. Sosiaalitieteiden viimeaikaisten metodikes-
kustelujen mukaan timinkaltainen lihestymistapa sosiaaliseen todellisuuteen kyt-
keytyy tieteellisen realismin perinteeseen, koska siini ei pitiydyti ainoastaan ideaan
puheakteista ja diskursseista rakentamassa sosiaalista todellisuutta sininsi. Haastat-
telupuhe rakentaa sosiaalista todellisuutta, mutta ei ilman niitd materiaalisia ehtoja,
joiden sisilld puhe tuotetaan. (esim. Potter & Wetherell 1989.) Tassi tutkimuksessa
vammainen ruumis sanelee niitd materiaalisia ehtoja hyvin pitkille.

Epitiydellisen ruumiin merkityksid on analysoitu esimerkiksi naistutkimuksen
piirissi. Tutkijoille naisen ruumis on edustanut alistamisen vertauskuvaa. Naisen ruu-
mis nihdiidn ulottuvuutena, johon erilaiset sukupuolijirjestykset ja niitd noudatta-
vat kulttuuriset kiytinnot on kirjoitettu. Ruumis esittié sukupuolittuneita kiytintoja,
joiden kautta sukupuolijérjestys ja valtasuhteet ovat tulleet luonnollisiksi. (Butler J.
1990.) Ruumis on nihty seki haavoittuvana kohteena, jonka kautta muokataan sosi-
aalisia suhteita, ettd poliittisena ulottuvuutena, jonka kautta myos sosiaalinen muu-
tos on mahdollista. Naistutkimuksen piirissd on analysoitu myds vammaisen ruumiin
ulottuvuuksia ja kokemuksia ruumiin késitteen avulla. Epitiydellinen ruumis ja sen
toiminnot eivit mahdu niihin sosiaalisiin ja kulttuurisiin normeihin, jota ilmaistaan
tiydellisen ruumiin myytin kautta. Siksi epétiydellinen ruumis on eriéinlainen anoma-
lia ja kyvyton vastaamaan "tavallisen” yhteiskunnan haasteisiin. (esim. Wendell 1996;
Parr & Butler R. 1999, 16; Hargreaves 2000; Reinikainen 2007.)

Tassid tutkimuksessa ruumiin kisitteen ottaminen huomioon on vilttimatonts,
silld arkielimi vaatii ruumiin liikkeitd ja se tuottaa erilaisia ruumiillisia kokemuk-
sia. Ruumis voi olla esteend toiminnalle, mutta ruumiin kautta my6s toiminnalli-
nen mielihyvi ja nautinto tulevat mahdollisiksi. Puhutaan ruumiista, joka mahdollis-
taa inhimillisen kokemisen eli kokemuksellisesta ruumiista (Merleau — Ponty 1962).
Analyyttisella tasolla on mahdollisuus tarkastella haastateltavien mahdollisuuksia ja
rajoituksia ruumiilliseen kokemiseen ja ymmirtii heidin kokemuksiaan ruumiillisina
subjekteina.

Ruumis ja identiteetti ovat kiinteidissi yhteydessi keskeniin. Vaikka kannamme
samaa ruumista koko elimimme emmeki pysty muuttamaan moniakaan sen omi-
naisuuksia, ruumis on kuitenkin altis muutokselle niiden identiteettien tasolla, jotka
muokkaantuvat elimismaailmassamme (Wendell 1996; Hargreaves 2000). Téssi tut-
kimuksessa ruumiin ja identiteetin suhde koetaan vastaavalla sosiologisella tasolla.
Monilla tutkimuksen haastateltavista on sen kaltaisia vikoja ruumiissaan, joita ei voi
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korjata, mutta heidén identiteettinsi ovat useilla erilaisilla tavoilla tyypillisid nyky-
kulttuurillemme, sen vaatimuksille ja mahdollisuuksille. Siiné mielessd ruumis ei ole
rajoite. Tosin vaikka identiteetin rakentamisen mahdollisuudet kulttuurin kautta vai-
kuttavatkin tdssid mielessd loputtomilta, ruumiilliset viat asettavat kuitenkin rajoit-
teita niille tavoille, joiden kautta voimme rakentaa identiteettidmme. Maurice Mer-
leau —Pontyn metaforan mukaan katselemme ruumistamme ja ruumiissamme kuin
kirkon tornin ikkunasta, jossa oma nikoékulmamme torniin itseensd on rajallinen,
vaikka juuri timé nikékulma mahdollistaakin ainutkertaiset kokemuksemme tuossa
tornissa (2005, 52-53). Ruumiillinen kokemus on siten ainutkertainen, rajallinen ja
kontekstuaalinen, silld olemme itse tuon ruumiin kokemuksen subjekti. Mary Doug-
las puolestaan esitti4, ettd ruumiin fyysinen ja sosiaalinen kokemuksellisuus ldpaise-
viit toisensa ja ne ovat toistensa mahdollistajia. Tamén ruumiskisityksen mukaan fyy-
sistd mielihyvin kokemusta suuntaisi siis sosiaalisesti sovitut tavat kokea mielihyvaa.
(Douglas 2005, 78.)

Michel Foucault “ in ajattelussa ruumis puolestaan on sosiaalisen vallan kohde,
miki asetetaankin usein teoreettiseksi lihtokohdaksi yhteiskuntatieteellisessid vam-
maistutkimuksessa. Biovallan kisite on yleinen vammaisuuden ja valtasuhteiden ym-
mirtdmisessd. Poikkeuksellinen ruumis voidaan nihdi valtamekanismien keskiossi
esimerkiksi siind merkityksessd, ettd sitd yritetdin sovittaa niihin sosiaalisiin ilme-
nemismuotoihin, jotka sopivat yhteiskunnan normeihin. On jopa argumentoitu, etti
vammaisen ihmisen koko eldménkulku on ositettu erilaisten biomedikaalisten toi-
menpiteiden niyttimoiksi. (Tremain 2005; Priestley 2003.) On esimerkiksi olemassa
toimia, joiden kautta pyritdin lisidmiin vammaisten henkildiden kyvykkyyttd tyo-
hon. Namai toimet ovat usein medikaalisia, kuten esimerkiksi erilaiset kuntouttamis-
ohjelmat, silli ne kohdistuvat suoraan ruumiiseen. T#ssd merkityksessi ruumis on aina
vallankiyton kohde ja poikkeuksellinen ruumis on siti erityisesti.

Tssi tutkimuksessa ruumis ymmiérretiin kokemuksellisen ruumiin lailla merki-
tyksellisen toiminnan subjektiksi, jonka kautta saavutetaan hyvinvointia ja sosiaalista
kyvykkyytti. Toisin sanoen, ruumis pyritiin ymmirtimiin valtaistumisen subjektina.
Kuitenkin ruumis nihddin myos mikrovallan erilaisten ilmenemismuotojen kohteena
arkieldmiin tasolla.

Vammaisten henkildiden eliméinkiytiantoji tarkastellaan ennen muuta itseméi-
radmisoikeuden kautta, jolloin foucaultlaiset valtasuhteet ja mikrovallan kiytinnot
nousevat tirkeiksi nikokulmiksi vammaisten arkeen. Mikrokonteksteissa tapahtu-
via vallan ilmenemismuotoja kodissa ja arkipdivin eliminkiytinnoissd on tutkittu
melko vihiisessd midrin suomalaisessa sosiologiassa. Myés yhteiskuntatieteellisessi
vammaistutkimuksessa valtasuhteiden on nihty eliminkiytintdjen tasolla toimivan
ennen kaikkea biovallan mekanismeina. Niiden katsotaan viittaavan lihinni yhteis-
kunnalliseen hallinnallisuuteen ja siihen, miten asiantuntijakiytinnot ulottautuvat
yhi useampiin elimintilanteisiin. Jussi Vihidméien mukaan ihmisen eliminvaiheet
on ositettu erilaisiksi biovallan niyttimoiksi aina synnytyslaitokselta vanhainkotiin
saakka, jolloin ihmiseldmai altistuu erilaisille normalisoiville biomedikaalisille kiytin-
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noille. Niiden kiytintdjen kautta luodaan modernia kansalaisuutta. (Vihiméki esim.
2003, 26-28; my6s Priestley 2003.) Vammaisia koskevassa teoreettisessa tutkimuksessa
tukeudutaan paljon myds Michel Foucault” n ajatuksiin hallinnallisuudesta. Foucault
nikee ruumiin sosiaalisen vallan ja hallinnan kohteena. Vaikka biovallan mekanismit
ovatkin keskeinen teoreettinen nikokulma, tissi tutkimuksessa valtasuhteiden tar-
kastelussa pyritdin tavoittamaan jokapiiviisen elimin tapahtumisen ja tavallisen ar-
jen ulottuvuus. Valtasuhteiden merkitys ymmirretiin tissd tutkimuksessa sen kaltai-
sena valtana, joka ilmenee arjen mikroprosessien tasolla ja tapahtumisena arjessa.
Valtasuhteet ilmeneviit siis arjen vuorovaikutuksessa ja eliminkiytinnoissd muo-
dostuvina asiaintiloina, subjektipositioina, episteemeini ja diskursseina seki mahdol-
lisuuksina toimintaan ja toimijuuteen (Helén 1995). Vammaisten arkieliméssi toteu-
tuvaa itseméidridmisoikeutta tarkastellaan sen mukaan, minkilaisia valtasuhteita ja
vallankiyton mekanismeja arkieldmissd muotoutuu ja miten ne edelleen muokkaavat
vammaisen henkilén mahdollisuuksia toimintaan, itseméériimiseen ja osallisuuteen.

MERKITYKSET, DISKURSSIT JA VALTASUHTEET

Perhesuhteiden solmiminen, perheen perustaminen, koulutukseen piiseminen, mah-
dollisuus tyéntekoon ja mielekkiiseen tekemiseen sekid mahdollisuus harrastuksiin ja
vapaa-aikaan ovat niitd elimin ulottuvuuksia, joihin jokaisella tulisi olla oikeus ja
joiden suhteen yksilolli itsellddn tulisi olla suvereeni péaitosvalta. Ndmi seikat muo-
dostavat tutkimuksen kulmakiven ja aineistoa tarkastellaan niiden ulottuvuuksien
kautta. Ndmi eliméinalueet otettiin esiin haastatteluteemoina ja jokainen haastateltu
vammainen henkil® antoi teemoja sivuaviin kysymyksiin erilaisia vastauksia oman
elimintilanteensa puitteissa.

Analyysissa otetaan huomioon haastattelupuheen merkitys elimelliseni osana
sitd sosiaalista todellisuutta, jossa haastateltava eldd. Osaltaan puhe kuvaa objektii-
visia elinolosuhteita mutta osaltaan puhe tuottaa tuota todellisuutta tietynlaiseksi.
Tutkimuksen ontologinen perusta on siis seki kielenkdyton todellisuutta kuvaavassa
ettd sitd rakentavassa luonteessa. (Tiittula & Ruusuvuori 2005, 10-11.) Kun aineistoa
tarkastellaan konstruktionistisesta nikokulmasta, kiinnitetdan huomiota siihen, min-
kilaisiin kulttuurisiin tulkintavarantoihin puheessa tukeudutaan. Kulttuurisen tul-
kintavarannon kisitteelld voi viitata esimerkiksi tapoihin ymmiértis maailmaa, jotka
ilmenevit diskursiivisessa (esim. Gubrium & Holstein 1997). N4iden tulkintavaran-
tojen l6ytdmisen apuna kiytetiin diskurssianalyysin tarjoamia mahdollisuuksia, kuten
vilineiti tutkia puheen retorista vaihtelua.

Haastattelupuheesta avautuu herkisti sen kaltainen taso, joka ilmentii sosiaa-
lisen todellisuuden jdsentidmisen tapoja erilaisten tulkintavarantojen kautta. Samalla
puherepertuaarit kertovat konkreettisesti niisté elinolosuhteista, joiden keskelli haas-
tateltava eldd. Analyysissa tullaan olemaan avoimia myos aineiston tuottamille yll4-
tyksille, silld yllAttidvit havainnot tuovat tutkimuskentille uutta tietoa tai ne voivat
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paljastaa niiti valtamekanismeja, jotka piilevit kulttuuristen itsestiinselvyyksien ta-
kana.

Esimerkiksi sosiaality®ssi tapahtuvia institutionaalisia keskusteluja analysoimalla
on havaittu, etti puhujat tukeutuvat useisiin, vililli toisilleen vastakkaisiinkin puhe-
tai tulkintarepertuaareihin (Jokinen & Juhila & Posé 1995). On huomattava, etti
myos tutkimushaastattelu on institutionaalinen kielenkiyttotilanne ja se muodostuu
tiettyjen rakenteiden ympirille, joiden kautta toimija-asemia muodostetaan.

Keskustelu muuttuu sité rikkaammaksi sisilloltdan, mitd enemmsn siind on osa-
puolia. Tdmin tutkimuksen aineisto koostuu 21 haastatteluista, jossa keskustelun osa-
puolina on kaksi henkili eli haastateltava vammainen henkils seki haastattelija itse.
Yhdessd keskustelussa haastateltavia vammaisia henkiloitd on kaksi. Lisdksi aineis-
toon kuuluu kuusi haastattelua, jossa keskustelun kolmantena osapuolena on vammai-
sen henkilén avustaja tai oma vanhempi. Niiden lisiiksi aineiston joukossa on vield
yksi haastattelu, jossa keskustelussa on mukana kaksi vanhempaa eli osallistujia on yh-
teensi nelja.

Kun pyrkimyksené on tavoittaa marginaalista paikasta kiisin tuotettua tietoa
vammaisten ihmisten omista elinkokemuksista, voitaisiin pitdd hyvin tirkeini sité,
ettid haastattelupuhe on juuri vammaisen henkilén omaa, autenttista puhetta hinen
omista kokemuksistaan. Niitd lihtokohtapremisseji vasten on toki mahdollista aja-
tella, etté niissd haastatteluissa, joissa vammaisen ihmisen puhetta on avustettu tai tul-
kattu avustajan toimesta, elinolosuhteista kerrottu tieto ei ole enii omaa eiké autent-
tista. Viittely siitd, minkilaista toimijuutta muodostuu timinkaltaisessa avustetussa
kommunikaatiossa (facilitated communication) onkin kiyty sosiaalitieteellisessd kes-
kustelussa esimerkiksi autistisista ja kehitysvammaisista ihmisisti (Erevelles 2005, 51-
58; myos Saloviita & Sariola 2003). Téssd debatissa on viitetty kuitenkin myds, etti
autenttisia teksteji tai diskursseja ei ole olemassakaan. Kaikki puhe tai kommunikaa-
tio muodostuu tietyssi sosiaalisessa maailmassa, joka muovautuu erilaisten, niin viral-
listen kuin epévirallistenkin diskurssien, puheiden ja tekstien risteytyksissi. T#tA aja-
tusta mukaillen voi viittd4, ettd vastaavanlainen intertekstuaalisuus on sosiaalisessa
todellisuudessa myos viistimitonti ja sosiaaliset kiytinnot muodostuvat aina tietyssi
diskursiivisessa maailmassa, vaikka sen rajat ovatkin aina avoimet. Niinpd my®s vam-
maisten henkildiden puhe eliminkiytinnoistiin on erilaisten sosiaalisten konventi-
oiden ldpiisemiid. Tatd myotiillen voi edelleen ajatella niin, ettd avustetussa kommu-
nikaatiossa keskustelun osallistujat jakavat tietyn diskursiivisen todellisuuden, joka
tekee vammaisten henkildiden elimiid ymmirrettiviksi heidin muodostamastaan
kollektiivista kisin. Niiden seitsemin, "avustetun” haastattelun tai yhteiskeskustelun
merkitys tille tutkimukselle on ainoastaan myonteinen, silli ne monipuolistavat ja ri-
kastavat analyysia vammaisten henkiltiden itseméidrddmisesti seki valtasuhteista hei-
din arkieldmissdin.

Analyysissa kiytetidin apuna seki keskustelun rakenteeseen etti kielen merki-
tystasoon liittyvid metodeja. Keskustelun rakenne ja puhujien toimija-asemat keskus-
telussa kertovat siitd, minkélainen sosiaalisen suhteen luonne on arkieldmin tasolla
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vammaisen henkilén ja hinen avustajansa tai vanhempansa vililld. Analyysissa kiin-
nitetddn huomiota siihen, minkilaisiin puhuja-asemiin keskustelijat tukeutuvat ja
minkiilaisia valtasuhteita puheessa muodostuu. Koska tutkimuksen tavoite on tarkas-
tella itsemidradmisoikeutta siten, kuin se vammaisten arjessa toteutuu, valtasuhteiden
tarkastelu puheen ja kielen tasolla paljastaa siten niitd sosiaalisia mekanismeja, joiden
varassa toimitaan usein oikeassakin arjessa.

Kriittisen diskurssianalyysin piirissid kiinnitetiénkin huomiota ennen kaikkea
diskurssien sisdisiin ja niiden vilisiin suhteisiin. TAmén lihestymistavan teoreettinen
lihtokohta on Michel Foucault” Ita periisin oleva kisitys valtasuhteiden dynaami-
suudesta ja valtasuhteista toimintaa tuottavana ulottuvuutena (Helén 1995). Puhu-
jan valta-asemaa voi keskustelun rakenteessa osoittaa esimerkiksi puheenvuoron va-
raaminen tai asiantuntijan asemaan asettuminen, miki on yksi keskeisimpii metodeja
tarkastellessa valtasuhteita. Analyysissa kiinnitetiin keskeisesti huomiota sithen, miti
puhetilanteessa sanotaan tai tehdién, mitki ovat toimijoiden viliset suhteet ja min-
kilaisiin asemiin eri toimijoita asemoidaan puhetilanteessa. Valta ei sinilldin kiin-
nity eri yksildiden ominaisuuksiksi, vaan valta-asemat voivat myos muuttua ja horjua.
(Fairclough 1989, 43-47, 62, 74.) Vastaavankaltaiset puheen ulottuvuudet ilmenti-
viit keskeisesti vammaisten henkildiden toimijuutta ja itsemidrdimisoikeutta. Reto-
riikan ja diskurssien ohella tarkastellaan erilaisia puhujapositioita ja toimija-asemia,
joista kisin lausumat tuotetaan. Analyysin apuvilineeni kiytetiin muun muassa grei-
masilaista tulkintakehikkoa pragmaattisista modaliteeteista, jota on sovellettu suoma-
laisessa sosiologiassa diskurssianalyysin kehittelijoiden piirissd (Sulkunen & Torronen
1997). Siini kiinnitetdin huomiota puhujan toimijan asemiin seké toiminnan mah-
dollisuuksiin ja rajoitteisiin. Greimas (1980) erottelee puheesta neljianlaisia pragmaat-
tisia modaliteetteja, jotka ovat 1) haluaminen tai tahtominen, 2) osaaminen, 3) kisky
tai velvoite seki 4) kykeneminen ja sallittu. Niitd ilmenee erilaisissa kielellisissi il-
maisuissa, kuten esimerkiksi lausumissa ”minulla oli mahdollisuus..” tai "minulla ei ol-
lut lupaa”. Modaalisuuden lajit merkitseviit kielen rakenteissa piileviid valtasuhteita
ja vuorovaikutukseen osallistujien erilaisia toimija-asemia (esim. Fowler ym. 1979).
Valtasuhteita paljastavaa lihestymistapaa sovelletaan myos tissd, silld elinoloja kos-
kevassa haastattelupuheessa vammaisten henkildiden toimijuutta ja toimija-asemia
tullaan usein muodostaneeksi juuri ndiden puhekielen pragmaattisten modaliteettien
kautta. Ei ole vammaisen henkilén kannalta yhdentekevii, onko hinen toimijuu-
tensa rajattua arkielimiin sosiaalisissa suhteissa vai onko hinen mahdollista paattis
kokonaan itse tekemisistiin. Haastattelutilanteissa kiyty keskustelu ja sen rakentu-
minen paljastaa piirteiti vammaisen henkilén asemasta omassa elimissiin seki ku-
vaa niitd toimintamahdollisuuksia, joita heilld on jokapéiviisessd arjessaan ja sen eri
osa-alueilla.

Toiseksi haastattelupuhetta analysoidaan diskurssien ja vastadiskurssien tasolla,
jotka tekevit merkitykselliseksi sosiaalisia identiteetteji. Téssd analyysimetodissa Lih-
detiidn liikkeelle siitd nikemyksestd, ettd jokin diskursiivinen maailma tarjoaa ihmi-
selle tietyn identiteetin. Esimerkiksi viranomaisdiskursseissa tarjotaan vammaisille
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ihmisille autettavien ja avuntarvitsijoiden identiteetteji. Vastadiskurssilla viitataan
niihin merkitysjisennyksiin, joiden kautta puhuja pyrkii pois vallitsevista tai tarjoutu-
vista identiteettimérityksistid. Usein niin tehdééin, jos tarjoutuva diskurssi on jollakin
tasolla leimaava. (k. mm. Foucault 1981, 101-102; Juhila 2004.) Téssi tutkimuksessa
hyddynnetidin vastaavanlaisia analyyttisia mahdollisuuksia puheessa tarjoutuvien
identiteettiméiritysten tasolla ja silli tasolla, jolla niisté pyritiéin pois.

Kolmantena tirkedné analyyttisena tytkaluna tutkimuksessa on fokalisaation
niikokulma, joka tarjoaa mahdollisuuksia tarkastella haastattelupuhetta sen kautta,
minkilaisista nikokulmista ja subjektipositioista kiisin sanoma tuotetaan. Fokalisaa-
tiota kutsutaan myds nikokulma-analyysiksi. (Térrénen 2005, 31.) Puheen fokalisaa-
tiota tarkastellessa on mahdollista tarkastella vallankiyttod siind suhteessa, mitéd ni-
kokulmia puhuja nostaa olennaisiksi ja kenen tai minki nikokulmasta toimijuutta
rakennetaan puheenvuorossa.

Niistd metodologisista lahtokohdista kisin tutkimus tuo uutta tietoa vammais-
tutkimuksen kentille. Se tarjoaa uudenlaisen analyyttisen vilineiston tutkia vammais-
ten elinoloja ja tavoittaa arjen mikroprosesseja. Se laajentaa vammaisia ihmisii koske-
vaa ymmiirrysti sithen jokapiiviiseen arkeen, jota vammaiset ihmiset eldvit, silli se
tavoittaa arjen sosiaalisten suhteiden mekanismeja. Niilld vilineilld tuotettujen tutki-
mustulosten yleistettiivyys tulee perustumaan ennen muuta juuri siihen, ett tietyt so-
siaaliset mekanismit ovat tunnistettavissa muidenkin vammaisten arkielimissi. Siten
ovat tietylli tavalla ”olemuksellisesti” yleistettivissi. (Eskola & Suoranta 1996, 38-
39.) Sosiaalisten suhteet ja niiden jérjestyminen arjen mikroprosesseissa ja valtasuh-
teissa tuovat uuden lihestymistavan elinolotutkimukseen, jota tihin mennessi ovat
hallinneet kvantitatiiviset kysymyksenasettelut.

HYVINVOINNIN ULOTTUVUUDET JA TUTKIMUKSEN RAKENNE

Tutkimus koostuu kuudesta (6) analyyttisesta luvusta. Niissi tarkastellaan vammais-
ten arkielimii ja itsemédrddmisoikeutta erilaisten haastatteluteemojen myoti, jotka
liittyvit hyvinvoinnin ulottuvuuksiin. Lukuja voi lukea my®és erillisind tutkimusosi-
oina, silli jokainen niisti sisiltd4 oman kysymyksenasettelunsa. Luvuissa on hyédyn-
netty runsaasti haastattelusitaatteja ja niistd on poistettu tietoja, joiden kautta haasta-
teltava voisi olla tunnistettavissa. Haastateltavien nimet ja paikkakunnat on korvattu
sitaateissa peitenimin. Haastattelusitaattien sisilli joitakin murteellisia ilmauksia on
kidnnetty kirjakielelle luettavuuden parantamiseksi. Haastattelut on litteroitu sana-
sanaisesti, mutta joitakin tilkesanoja on jitetty pois sitaateista. Yhti sitaattia on ly-
hennelty luettavuuden parantamiseksi, miké ilmaistaan sulkumerkeissi tAmin sitaatin
kohdalla. Merkkijono (xxx) tarkoittaa sitaatin sisilli pois jatettyi puhetta, joka ei ole
sitaatin sanoman kannalta releventtia. Aineistositaattien valinnassa on pyritty siihen,
ettd lukija kykenee riittiavilli tasolla eldytymiin haastattelukeskusteluihin. Riittivin
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pitké sitaatti antaa lukijalle mahdollisuuksia kontekstisensitiiviseen tulkintaan haas-
tatteluaineistosta ja se auttaa myos tutkijan tulkintojen ymmértimisessi.

Ensimmaiinen (1.) luku kisittelee aikaa, jolloin vammainen lapsi syntyy perhee-
seen seki aikaa, jolloin hiin kivi koulua. Luvussa tarkastellaan koulunkiynnin ja kou-
lutuksen lisiksi sitd, minkélaista lahiympériston suhtautuminen on ollut vammaisiin
ihmisiin niiden kokemusten nojalla, joita haastatteluissa tuotiin ilmi lapsuusajoista ja
kouluajoista. Padpaino tissd luvussa on lahiympiriston ja yhteiskunnan asenne- ja ar-
vomaailman tarkastelussa. Aikaisempien elinolotutkimusten mukaan ollaan tietoisia
siitd, ettd ainakin ikéintyvien vammaisten koulutuspohja on huonompi kuin viestolli
keskimadrin, silld vain runsas kolmasosa oli kiiynyt kansa- tai peruskoulun ja erittiin
harvalla on takanaan peruskoulun jilkeisii jatko-opintoja. (Vesala & Matikka 2000.)
Tilanne lienee nykyisin suhteellisesti ottaen erilainen nuoremmalla viestolli tai nuo-
rilla aikuisilla, silld koulutusmahdollisuudet ovat parantuneet 1990 - 2000 — luvuilla.
Ammatillinen peruskoulutusverkko on laajentunut ja vammaisille opiskelijoille on
ollut tarjolla enemmin myds valmentavaa ja kuntouttavaa opetusta. (Haarni 2006.)
Ammatillista koulutusverkkoa pyritén lisiksi jatkuvasti kehittdimiin vammaisille ih-
misille paremmin soveltuvaksi, joten se voi pitemmiilli aikavalilld johtaa my6s parem-
paan tyollistymiseen.

Osittain vammaisten henkildiden koulutustason mataluudesta johtuu se, etti
heidin tulotasonsa on matalampi kuin viestolld keskimiirin. Tulotasoa selittivit
myds vihdisemmit tydllistymismahdollisuudet. Tyollistdmisen tukitoimia on kiytetty
eri puolilla maata eri tavoin ja tyollistimisen tukipolitiikka vaihtelee suuresti. My6s
tydnantajien asenteista kertoo se, etti ammattitaitoisille kehitysvammaisille on tar-
jolla vain vihin tyollistymismahdollisuuksia. (Haarni 2006, 20 - 22.) Toisessa (2.) lu-
vussa tarkastellaan vammaisten ihmisten tydeldmiin osallistumista ja tyodssikidynnin
muotoja sen kautta, miten vammainen henkil® mirittelee kompetenssejaan ja vaja-
vuuksiaan tydeldmissi ja edelleen, minkilaisia sosiaalisia jakoja ja eriarvoista kohtelua
hén on tullut tydeldmissid kohdanneeksi. Lisiksi luvussa pohditaan laajemmin tyoeli-
misyrjinnin vaikutuksia vammaisten ihmisten tyollistymisen kannalta.

Tyon puutetta kompensoivat vammaisten ihmisten elimiissi yleensd harrastuk-
set, joita he vaalivat elimissidin hyvin aktiivisesti. (esim. Vesala & Matikka 2000.)
Kolmannessa (3.) luvussa tarkastellaan elimin mielekkyytti sen kautta, miti haastat-
teluissa kerrotaan mielihyvii tuottavista harrastuksista ja mukavasta tekemisesti. Lu-
vussa pyritdin tavoittamaan arkielimistd eliméntapojen ja eldmintyylien tasoja seki
pohditaan sosiaalisen tuen merkitysta.

Vammaisia koskevissa viimeaikaisissa tutkimuksissa ja kehittimishankkeissa on
tarkasteltu eniten asuinoloja, jotka ovatkin tilld hetkellad yksi keskeisimpid uudista-
misen kohteita. Kehitysvammaisten laitoshoitoa pyritiin hajauttamaan ja muodosta-
maan sen tilalle ja rinnalle uusia asumismuotoja, joissa vammaisten ihmisten tarpeet
itsendiseen elimiin ja omatoimisuuteen kyettiisiin ottamaan huomioon entisti pa-
remmin. Uuden vammaispalvelulain my6td vammaisten asumismuodot ovat jo tihin
mennessi monipuolistuneet. Mahdollisuuksia on muun muassa palvelutaloissa, pii-
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vikeskuksissa ja tuetussa asumisessa. Myos liikuntaesteetén rakentaminen on osal-
taan vaikuttanut vammaisten asumisoloihin. (Haarni 2006, 23; Viitala ym. 2007; Nie-
meld & Brandt 2008.) Vammaisten henkildiden asuminen ja asuntojen varustetaso on
usein parempi kuin muilla, mutta noin 10 % vammaisista henkil®isti asui vield viime
vuosikymmenen lopulla puutteellisesti tai erittdin puutteellisesti varustetussa asun-
nossa. (Vesala & Matikka 2000, 25.) Neljiannessi (4.) luvussa tarkastellaan modernia
asumista uusissa asumispalveluyksikossi ja kysytidn, minkilaisia eldménkiytintoji ja
identiteettejd tAimi uusi asumismuoto muokkaa. Luvun kysymyksenasettelussa kytke-
tidn yhteen turvallisuuden ja kontrollin vilisté dialektiikkaa arkieldimin méaarittdjani
silloin, kun ollaan asumispalveluyksikén asiakkaana.

Valtaosa Suomessa elivisti vammaisista ihmisistd on joidenkin kehitysvamma-
palveluiden ja sosiaalipalveluiden piirissi. Esimerkiksi taloudellinen toimeentulo on
useilla ihmisilld sidoksissa sosiaaliturvaan. (Nouko-Juvonen 1999). Viidennessi (5.)
luvussa ihemmiin tarkastelun kohteena ovat muiden palvelujirjestelmien merkitys
arkieldmin jasentdjani seki taloudellinen toimeentulo ja kuluttaminen materiaalisen
hyvinvoinnin ulottuvuuksina. Lisiksi luvussa tarkastellaan laajemmin taloudellisen
niukkuuden ja kuluttamisen vilisid yhteyksii.

Perhesuhteet vaikuttavat paljon ihmisten taloudelliseen toimeentuloon. Eris
huolestuttava seikka tutkimuksissa on ollut se havainto, etti kehitysvammaisilla hen-
kiloilla parisuhteessa eliminen on harvinaista ja se myos niyttdd kidyvin yhi harvi-
naisemmaksi, mihin viittaavat ikiryhmien viliset erot (Vesala & Matikka 2000, 24;
Matikka 2001). Tami kehityskulku saattaa kertoa siité, ettd elimimme on muuttunut
vaativammaksi myds parinmuodostuksen alueella. Tutkimukset kertovat tosin myos
siitd, ettd vaikka perheen arvostus ja merkitys onkin noussut 2000-luvulla, moniar-
voistuvassa yhteiskunnassa yksin eliminen niyttiytyy sosiaalisesti hyviksyttivim-
pind kuin aikaisemmin. Eldménprojekteja ja identiteettejd on suotavaa muodostaa
monien muidenkin tekijéiden kuin perheen ympiirille. (esim. Jallinoja 2006.) Suku-
puolten vililld oli kuitenkin eroja ikdintyvien vammaisten henkildiden kohdalla ja
niytti siltd, ettd naisten keskuudessa oli avio- ja avoliiton solmineita enemmiin kuin
miesten. My®6s lapsia oli naisilla useammin kuin miehills, mutta kuitenkin vain noin
kymmenelld prosentilla kehitysvammaisista henkilisti. (Vesala & Matikka 2000, 24.)
Kuudennen (6.) luvun tutkimuskohteena ovat vammaisen ihmisen perhesuhteet ja
muut sosiaaliset suhteet, joita tarkastellaan rakkauselimin, perheen perustamisen, ys-
tavyyden ja yksindisyyden kannalta.
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58 2. PERHE, LAPSUUS JA KOULUNKAYNT!

Kun perheeseen syntyy lapsi, mullistuvat kaikki eliminkiytinnot. Vammaisen lap-
sen saamiseen liittyy monenlaisia ristiriitaisia tunnetiloja. Rakkauden ja kiintymyk-
sen tunteiden lisdksi varsinkin #iti voi kokea my6s vihaa, surua, pelkoa ja pettymysti.
Tutkimusten mukaan vammaisen lapsen perhe tarvitsee tavallista enemmin emotio-
naalista tukea vertaisiltaan, sukulaisiltaan ja muilta sosiaalisilta verkostoilta seki yh-
teiskunnan palvelujirjestelmilti.

Arkieldmissi vammaisen lapsen hoitaminen voi viedd paljon energiaa ja van-
hemmat saattavat uupua. Sisarussuhteissa voi ilmeti ristiriitoja eivitké kaikki sukulai-
set saata hyviksyd vammaista suvun jasentd. Muuallakin ympiristossi voidaan osoittaa
kielteisid asenteita vammaista lasta kohtaan. Tdmi heriittdd vanhemmissa usein kiu-
kun ja voimattomuuden tunteita ja perhe voi jopa eristiytyi sosiaalisesta kanssakiy-
misestd muun ympériston kanssa. (esim. Tonttila 2000.)

Paljon hoitoa ja fyysistid koskettamista tarvitseva vammainen lapsi eldd arke-
aan emotionaalisessa symbioosissa vanhempiensa kanssa. Vahva emotionaalinen sidos
muodostaa voimakkaan riippuvuussuhteen vanhemman ja lapsen vilille. Vanhemmalla
emotionaalinen sidos lapseen muodostuu itse vanhemmuudessa ja siini kiinteéssi hoi-
vasuhteessa, jonka lapsen piivittidinen hoidontarve luo heidin vililleen.

Lapsellakin riippuvuussuhteen luonne on emotionaalinen ja se kiinnittyy turval-
lisuudentunteeseen ja luottamukseen siihen, ettd joku hoivaa hinti. Riippuvuus van-
hemmista on luonteeltaan myos sosiaalista, kun oma perhe tarjoaa turvalliset elin-
puitteet ja liheisten ihmissuhteiden verkoston. Lisiksi riippuvuus vanhemmista on
taloudellista usein vield aikuisidllikin. Niistd riippuvuussidoksista johtuen vammai-
sen lapsen itsendistyminen aikuisilld voi olla vaikeaa psykologisesti, sosiaalisesti ja ta-
loudellisesti. Monet vammaiset henkilét asuvatkin lapsuudenkodissaan eldménsi lop-
puun saakka. Uusimpien vammaisten asumista koskevien tutkimusten mukaan lihes
puolet suomalaisista vammaisista henkilisti asuu vanhempiensa kanssa. (Niemeld &
Brandt 2008.)

Témiin elinolotutkimuksen piiriin haastateltujen vammaisten ihmisten lapsuu-
den olot ovat olleet erilaisia eri ikiluokissa. Vanhimmat haastateltavista ovat iiltidin
yli 60-vuotiaita. He tulevat maatiloilta ja pientiloilta ja he elivit lapsuuttaan sota-
ajan jilkeen. Tuohon aikaan Suomessa alettiin toipua sodan rasituksista ja maata ra-
kennettiin uudelleen. Maaseudun sosiaalista ilmapiiris ilmensi uskonnollisuus ja tiivis
yhteisollisyys. Suomen elinkeinorakenteessa painottui vield maatalous ja pifiosin oma
ruokatuotanto elitti perheenjisenet. Perheeseen kuului ihmisié eri sukupolvista ja per-
heet olivat niin sanottuja suurperheiti, jotka saattoivat kisittii myos isovanhempia ja
appivanhempia. Sosiaalisesti timi merkitsi sité, etté jokaisella oli oma paikkansa ko-
tona riippumatta siiti, onko hin aikuinen, lapsi, vanhus tai jo aikuinen lapsi. Kyldyh-
teis® piti jisenistiéin huolta ja naapuriapu oli yleistd niin talon rakentamisessa kuin
eldinten hoidossakin. Vammaisilla lapsilla on siis 1940 - 1950 — luvun maaseudulla
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ollut mahdollisuus eli4 sen kaltaisessa perhe- ja kylidyhteisossi, jossa ihmisten viliset
suhteet ja yhteisollisyys on ollut tirked voimavara.

Ideologisesti yhteiskunnallinen ilmapiiri oli tuohon aikaan vammaisia henkil6iti
kohtaan varsin tyly. Vaikka maailmansota lisisi vammaisten ihmisten mééirii radi-
kaalisti myds Suomessa ja tdmi johti asennemuutoksiin vammaisia kohtaan, tuohon
aikaan vammaisuutta kuitenkin vielid méidriteltiin, tulkittiin ja selitettiin eri tavoin.
(Harjula 1996, 108, 110.) Maailmansodan aikana ja heti sen jilkeen omaksuttiin myos
Suomessa eugeniikkaan liittyvisi oppeja, joiden mukaan "vajaakykyiset ja muut epikel-
vot” on suljettava laitoksiin, heilti on kiellettivi avioliitto ja heidit on steriloitava'.
Naiihin aikoihin yhteisé kohdisti vammaisiin ihmisiinsi syvii ennakkoluuloja ja ylen-
katsetta. Vammaisen lapsen vanhemmuus on ollut sosiaalisesti direttomin vaikeaa
aina maaseutukaupungeissakin vield 1950-luvulla, jolloin lapsen tuominen ihmisten
ilmoille vaikkapa juna-asemalle tai maantielle saatettiin kokea jopa loukkauksena ym-
piiristd kohtaan. Vammaisia ihmisid kohtaan kielteisen yhteiskunnallisen ilmapiirin
takia lasten vanhemmat tottuivat lapsen piilotteluun ja heididn kuulumisiensa salai-
luun. (esim. Kakkuri 1987, 49 — 51; k. myés Harjula 1996, 107-121.)

Vastaavanlaisista kokemuksista heti sota-ajan jilkeen ei timin elinolotutkimuk-
sen haastatteluissa ole esimerkkejd, vaan yli 60-vuotiaat kehitysvammaiset ihmiset
muistivat lapsuudestaan ja lapsuutensa ajan sosiaalisesta ilmapiiristd enéd vihin. Ko-
tona kerrottiin olleen maataloutta, peltotoiti ja eldimii, lehmii ja hevosia. Sisaruksia
oli ollut yleensi paljon ja he olivat useimmilla olleet terveiti (ei-vammaisia). Yksit-
tdiset, miellyttivit lapsuudenmuistot saattoivat liittyd veneretkeen, kauniiseen kesi-
piiviin tai eldimiin. Erikoinen kolmivuotiaan lapsuudenmuisto liittyi itdsuomalai-
sella 60-vuotiaalla Vdinolla hevoseen, joka oli siikihtinyt salamaa niin, ettid hevosen
vetdmin niittokoneen rumpu oli mennyt kived vasten rikki eiki heindn niittiminen
enii tdmin jilkeen onnistunut. Haastattelusta ilmeni muutoinkin, ettd VAinon elimi
maaseudulla on aina ollut sidoksissa maatoihin, luonnonkiertoon ja tiiviiseen perhe-
ja kylayhteyteen. Viino elelee edelleen vanhempien kuoltua lapsuudenkodissaan, pie-
nessi talossa yksin kissansa kanssa ja limmittelee pirttid puilla. Naapuriapu toimii till4
kylilla vield nykyaankin, silld joka kesd haetaan viereiselti tilalta dmpérillinen sie-
menperunoita. Ajoittain mielenterveysongelmista kirsivd Viino eldd niukasti mutta
itselleen melko tyydyttivilli tavalla pienessi talossaan ja kiy paikkakunnan niytel-
miikerhossa. Tuloja hiinelld on kansanelikkeesti ja omasta peltotilkusta, joka on naa-
purilla vuokralla.

Ainakin elinoloaineiston perusteella niyttii yleisesti ottaen siltd, ettd ikidnty-
neet haastateltavat eleleviit 2000-luvun Suomessa niukkaa, mutta suhteellisen tyyty-
viisti ja harmonista eldmid, jota sanelevat erilaiset arjen rutiinit. Takavuosien asen-
teellisesta ilmapiiristi vammaisia ihmisid kohtaan ei ole tidssd aineistossa juurikaan
omakohtaisia muistoja yli 60-vuotiailla ihmisill4, vaan lapsuudenmuistot liiteyvit 14-
hinni omaan perheeseen ja sukulaisiin.

1 Niitd puheenvuoroja on ollut nihtivissd muun muassa sosiaalipoliittisessa Huoltaja-lehdessi

sotavuonna 1943.
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Téssé luvussa tarkastellaan vammaisten henkildiden elimié niiden muistojen
kautta, joita heilld ja heiddn vanhemmillaan on lapsuusajasta. Tavoitteena on selvit-
tid, minkilainen suhde vammaisella henkilslld on ollut omiin vanhempiinsa ja min-
kilainen lapsuuden ajan asenneilmapiiri on ollut niissé sosiaalisissa verkostoissa, joi-
den piiriin lapsi aikoinaan syntyi. Haastatteluja analysoitaessa kiinnitetdin huomiota
ennen muuta niihin diskursseihin ja merkitysjdsennyksiin, joiden varassa vammaiset
henkilot ja heidin vanhempansa luonnehtivat lapsuuden aikaa.

Lapsuuden muistot niyttivit liittyvin kaikissa ikiluokissa ensinnikin elimiin
omassa perheessi didin, isdn, sisarusten ja lemmikkien kanssa. Toiseksi muistot liit-
tyviit kouluaikoihin, opettajiin ja koulutovereihin. Haastattelupuhetta tarkastellessa
kiinnitetdin huomiota lihinni siihen, minkilaisena suhde lahiympiristoon ja yhteis-
kuntaan niyttiytyy perhe-elimii ja kouluaikaa koskevissa muistoissa.

Aiemmissa vammaisen lapsen elimii koskevissa tutkimuksissa on hyddynnetty
esimerkiksi systeemiteoreettista tapaa jisentii yksilon ja ympiristén vuorovaikutusta.
Titd vuorovaikutusta katsotaan voitavan tarkastella nelitasoisena hierarkiana, joka
muodostuu mikro-, meso-, ekso- ja makrotasoista. Perusajatuksena tissd jaottelussa
on se kognitiivispsykologinen kisitys, etti yksilon kehitys tapahtuu vuorovaikutuk-
sessa ympdriston kanssa, jolloin yksilén pyrkimykseni on sopeutua ympiriston oloi-
hin ja samalla vaikuttaa olosuhteisiinsa. (Bronfenbrenner 1979.) Perheen keskinii-
nen vuorovaikutusverkosto voidaan ymmirtii mikrosysteemiksi, joka on tulkittavissa
myds erddnlaiseksi primaarijirjestelmiksi lapsen sosiaalisissa vuorovaikutusverkos-
toissa. Piiviikoti, koulu ja lahiympéristd muodostavat puolestaan mesosysteemin, joka
kuvaa lihinni sitd vilitontia kokemuspiirid, joka vammaisella lapsella on perheen ul-
kopuoliseen ympiristdon. Kolmantena erotellaan eksosysteemi, joka kisittdd vanhem-
pien tyodpaikan, sosiaalisen turvaverkoston seki piiviahoidon ja koulun tukijirjestel-
miit. Ndmi kolme tasoa sisiltyvit neljinteen tasoon eli makrosysteemiin, joka sisaltii
yhteiskunnan arvot ja asenteet, lait ja asetukset seki teoriat ja ideologiat. (Tonttila
2006, 11.)

Tssi luvussa lihdetddn liikkeelle didin ja lapsen tai vanhempien ja lapsen vili-
sestd sosiaalisesta eldménsfidristd. Tahidn eldménsfidriin katsotaan kuitenkin kuulu-
van myds lapsen lihiympiristo eli sisarukset ja muut sukulaiset seki se asenneilmapiiri,
joka heidin kauttaan vaikuttaa vilittomasti lapsen eldmééin ja sosiaalisten suhteiden
luonteeseen. Toisena asiasisilténid luvussa tarkastellaan kouluaikaa sellaisena sosiaa-
listen suhteiden tasona, joka liittyy lapsen vilittémiin kokemuspiiriin perheen ja su-
kulaisten ulkopuolisesta ympiéristosta.

Sosiologisessa viitekehyksessid ymmirretiéin yleisesti niin, ettd institutionaaliset
ja yhteiskunnalliset ulottuvuudet ldpiisevit kaikkia eldméinsfiirejd ja ne ilmeneviit
eri tavoin mikro- ja makrokonteksteissa. Téssd tutkimuksessa lihdetiin siitd, etti eri-
laisiin sosiaalisiin suhteisiin vaikuttavat ne yhteiskunnallisten asenteet ja ideologiat,
jotka ilmenevit apriorisesti my6s kasvatus- ja koulutusjirjestelmissi ja joissa ilmenee
ikiluokkien mukaisia eroja. (k. myos Teittinen 2008.) Ympiriston arvoihin ja asen-
teisiin liittyvén ilmapiirin ulottuvuus tuodaan siis mukaan my®s mikrotason tarkaste-
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luun, silld ndmai erilaiset asenteet ja ideologiat ilmentivit jokapiiviisen elimin pro-
sesseja ja ne tulevat siellid nikyviksi.

RAKKAAN AIDIN ROOLI JA ARKIELAMA

Vammaisten ihmisten haastatteluissa ilmenee, ettd omilla vanhemmilla ja etenkin i-
dill4d on ollut tirkein rooli kaikista ympiristén ihmisistd. Riippuvuus #idin rakkau-
desta ja hoivasta on lapsella hyvin suurta. Vaikka tutkimusten mukaan vammaista
lasta kohtaan tunnetaan hyvin ristiriitaisia tunteita, vanhempi muodostaa usein lap-
seensa kiinteiin suhteen ja lapsen hoivaaminen voi muodostua jopa didin tirkeim-
maksi eliméntehtaviksi (ks. Tonttila 2006, 216). Aidin ensisijainen rooli rakkauden
ja hoivan lihteeni ja muiden ihmissuhteiden perustana korostuu myés elinoloaineis-
tossa eiki tissd ilmennyt myoskiin ikiluokkien vilisid eroja.

Monen haastatellun yli 50-vuotiaan vammaisen henkilén vanhemmat olivat jo
kuolleet, mutta heidin muistelemisensa aiheutti tunteenpurkauksia haastattelutilan-
teessa. Esimerkiksi itdsuomalainen Riitta, jolla on Down - syndrooma, muisti vield hy-
vin jo edesmenneen ditinsi ja itki mainitessaan hiinen poismenostaan. Riitta oli muut-
tanut #itinsd sairastumisen jilkeen ikidintyneille kehitysvammaisille suunnattuun
asumispalveluyksikkoon ja tuntui viihtyvin sielld hyvin. Seuraavassa itdsuomalainen
23-vuotias Jaakko, joka on hiljattain muuttanut asumaan asumispalveluyksikkéon ri-
vitalon yksioon, ottaa esiin ditinsd tirkedn roolin vield haastattelun loppuvaiheessa

(H = haastattelija, ] = Jaakko).

H: Just joo, okei. No miten sitten onko vieli jotain semmosta kauheen tirkeeti sun
eldmiille josta ei tissd kohtaa ole puhuttu?

J: Hnmm... No oma &iti.

H: Hmmm. Ettd hiin on sulle hirveen tirkee?

J: Joo on on, se on minua auttanut, minua auttanut aika paljon ja tilleen niin.
H: S# pystyt didin kanssa juttelemaan kaikista asioista?

J: Joo onhan se, oon mie sen kanssa jutellu kaikista asioista.

H: Joo ja te ootte hyvii ystivii oikein?

J: No onhan se pakko olla. Naurahtaa.

H: Okei. Milloin si niet #itid seuraavan kerran?

J: Varmaan viikonloppuna.

H: Niin etti si oot viikonloput sitten yleensi aina kotona?

J: Tai mie siis kiiyn sielld kotona. (9.5.2007)

Aidin olennainen rooli Jaakon eldmissi tulee ilmi siind, ettd hin ottaa itse i-
tinsd puheenaiheeksi vieli silloin, kun haastattelua ollaan jo lopettelemassa. Haas-
tattelun kuluessa Jaakko kertoo kiyvinsi joka viikonloppu #itinsd luona pesemissi
pyykkii ja rupattelemassa. Asuminen asumispalveluyksikon rivitaloyksiossi ja itsendi-
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nen arkielimi tuntui sujuvan Jaakolta melko hyvin. Jaakko etsi parhaillaan kesitoiti
avoimilta tydmarkkinoilta ja odotti tydvoimatoimikunnan péitosta tydmarkkinatu-
esta. Tyollistymisnikymii hinelld oli muutamasta yrityksesti ja seurakunnalta, jonne
hin tiesi varmasti padsevinsi toihin, mikili missdin muussa paikassa ei olla kiinnos-
tuneita. Piivit kuluivat kotona pelaillen, kahvia keitellen ja kavereiden kanssa seu-
rustellen.

Aidin voimakas rooli poikansa tukijana tulee ilmi Jaakon lausumassa no onhan se
pakko olla, kun haastattelija kysyy, ovatko Jaakko ja hinen ditinsi hyvii ystivii keske-
niin. Lausuman voi tulkita ilmentivin emotionaalista sidosta itiin seké hinen tar-
joamaansa tukeen ja muuhun apuun. Onhan se pakko olla voi tissd yhteydessi tulkita
kuitenkin my®s ironisena lausumana siiti, ettd ystivyyssuhde didin kanssa on sen kal-
tainen itsestidinselvyys, ettei sitd kannata erikseen pohdiskellakaan. Vaikka Jaakko
viihtyykin hyvin yksitssdin ja haluaa asua siin itseniisesti, didin apu ja tuki on edel-
leen niin tirkeis, ettid kotona kiydiin lihes joka viikonloppu.

Asuminen kotona vanhempien luona voi olla vammaiselta henkil6lti tietoinen
valinta, vaikka héin tietdisikin kykeneviinsi asumaan my®6s itseniisesti. Moniin perhei-
siin ovat muodostuneet omat totunnaiset kiytintonsi ja rutiininsa, jotka tuovat tur-
vallisuutta niin lapselle kuin vanhemmallekin eiki titi jérjestelyd haluta vilttdmictd
muuttaa. Aidin kanssa halutaan asua edelleen, silld hinti on totuttu auttamaan erilai-
sissa kotiaskareissa, kuten 33-vuotias kehitysvammainen linsisuomalainen Liisa esit-
tid seuraavassa keskustelussa (H = haastattelija, L = Liisa).

H: Ooksi sitte harkinnu yksin muuttamista asumaan (Asumispalveluyksikkoon) tai
jonnekki?

L: Muahan on yritetty (Kaupungin) asuntolahan ja kaikkiin, mut mi oon sanonut, et
alakaa kuvitelkokkaa — ettd diteelld lonkkavika ollu niin, sitte kun sil on tekonivel ni
se ei parjaa tissi yksin.

H: Nii justiin. Et se ei pérjéi tissd yksin.

L: T4 on sen verran iso talous yksin asuttavaksi periaatteessa.

H: Mm.

L: Sitten kun mi oon ikkunoita pessyt ja sitten ton mansikkamaan, kun ei se piise
kontillensa, kun kaikki kiertoliikkeet on kiellettyja.

H: Mm.

L: Niin se vihi rajoittaa siti, et se vihi rajoittaa siti, et silli on ollut oma rajoittei-
suus.

H: Mm.

L: Niin ettd me sitten autetahan toinen toistamme.

H: Niin just.

L: Henkisen# tukena toinen toisillensa etti tuota.

H: Eli si et oo halunnu muuttaa.

L: Een. Mi sanoin etti tid on vield toistaiseksi pelannut ihan hyvin ettd — no joskus
tulee jotain erimielisyyksii, mutta niinhin ne on kaikissa perheissd melkein.
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H: On.

L: Tuloo vihi erimielisyyksii ja sanotahan vihi niin pahasti, ettd niin olikohan tuokin
nyt pakko sanua. Mutta sitten vaan helepottaa kun saa sanottua, mité ajatteloo.

H: Mm.

L: Sill4 lailla. (31.5.2007)

Liisan puheesta kiy ilmi, ettd vaikka hinellekin on suositeltu kaupungin viran-
omaisten taholta muuttamista asuntolaan, hinelld on monenlaisia perusteluja didin
kanssa asumiselle. Kiytiannossi perustelut liittyvit kotona vallitsevaan emotionaali-
seen perheyhteyteen seki kotoa saatavaan henkiseen ja sosiaaliseen tukeen. Aidin
auttaminen kotitdissi hinen lonkkasairautensa takia ja henkiseni tukena oleminen
niyttiytyvit tissid puheenvuorossa eriinlaisena moraalisena perusteluna kotona asu-
miselle — Liisa kokee olevansa hyddyksi #idilleen ja asuu siksi kotona, vaikka onkin jo
aikuinen.

Liisan puheenvuorossa yhdessi didin kanssa asuminen vield aikuisiéllikin niyt-
tiaytyy hyvin luonnollisena asiantilana ja heidin yhteiseliminsi kuvaus vastaa taval-
lisen perhe-eldmin kuvausta. Riitoja tulee viililld yhti lailla kuin muissakin perheissa,
mutta ne kuuluvat asiaan ja puhdistavat ilmaa. Hyvin ehdottomaksi Liisan halun jaada
kotiin asumaan tekee lausuma dlkiici kuvitelkokaan, jonka hin oli osoittanut kaupungin
viranomaistaholle sen ehdotettua Liisalle muuta asumismuotoa.

Perhetutkijoiden mukaan perheen kisite tulisikin ymmirtii nykyisin laajasti ja
sen tulisi koskea my®s muita kuin isén, didin ja pienten lasten muodostamia ydinper-
heiti. Esimerkiksi kaupungistumisen ja lisdéintyneiden avioerojen myoti perheraken-
teet ovat muuttuneet ja perheet ovat moninaistuneet viime vuosikymmenini. (esim.
Ronki & Kinnunen 2002, 5.) Vaikka vanhemman ja aikuisen lapsen keskenééin muo-
dostama perhe ei nidyttiydy ydinperheen normatiivisessa ideologiassa kovin tavalli-
sena perheeni, keskustelussa perheesti tulisi ottaa huomioon my®s se, etti didin ja hi-
nen aikuisen lapsensa vilinen kiinted suhde voi edustaa sosiaalisen tuen sen kaltaista
vilitdéntd muotoa, miti ei perheen jisenten taholta haluta vilttimitti vaarantaa. Per-
heenjisenen taholta saatava sosiaalinen tuki on varsinkin vammaiselle ihmiselle hy-
vin tirkedd. Téstd syystd keskustelussa perherakenteesta tulee myos ottaa huomioon
ihmisten vaihtelevat elimintilanteet ja sosiaalisen tuen vaihteleva tarve, jotka Liisan
esimerkin lailla vaikuttavat siihen, etti lapsuudenkodin perheenjisenet haluavat edel-
leen asua keskenéin.

Yksiloltd edellytetdin kulttuurissamme vihitellen itsendistymistd ja aikuistu-
mista. Aikuisuuteen liittyy monenlaisia normatiivisia késityksii ja kulttuurisia kon-
notaatioita, joissa korostuvat irtautuminen lapsuudenkodista, itsendisyys, omatoimi-
suus, itsensi eldttdminen ja omillaan toimeen tuleminen seki lopulta oman perheen
perustaminen. Vanhempiensa kanssa asuvat kehitysvammaiset ihmiset eivit viltti-
miittd sovi tihin normatiiviseen aikuisuuden muottiin. Yksilolle asetetaan yhteiskun-
nassa vaatimuksia, jotka voivat olla vammaisten ihmisten kohdalla vaikeita omaksut-
taviksi.
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Vammaisten ihmisten elinolot ja eldmintilanteet ja siten myos heidin yksilsl-
liset ja sosiaaliset tarpeensa vaihtelevat suuresti. Téssé tutkimusaineistossa on viljalti
esimerkkeji siitd, ettd kiintein suhteen takia lapsen ja vanhemman vililld lapsen ei
vilttamittd halutakaan muuttavan lapsuudenkodistaan niin kauan kuin vanhemmat
kykenevit huolehtimaan lapsesta. Esimerkkejé aineistossa on kuitenkin myos siité,
ettd vanhemmat tiedostavat oman ikéintymisensi ja sen vuoksi aikuista lasta varten
ollaan pikku hiljaa miettiméssd muita asumisratkaisuja.

Monet kehitysvammaisille suunnatut oppilaitokset tarjoavat opiskelijoilleen
mahdollisuutta itsendiseen eliméin valmentautumiseen. Ndmai eliméin valmentavat
opintojaksot sisiltdvit myods valmennusta itsendiseen asumiseen. Lihes kaikki elin-
olotutkimusta varten haastatellut henkilot olivat kidyneet niité kursseja jossakin eli-
minsi vaiheessa. Monille vammaisille henkil@ille irtautuminen lapsuudenkodista voi
olla emotionaalisesti vaikeaa ja kurssien sisilt6jd suunnitellaan niiden erityistarpeiden
mukaan. Haastateltujen joukossa oli kuitenkin muutama nuori henkils, jotka halusi-
vat edelleen asua kotonaan vanhempiaan autellen ilman, ettid kukaan perheen sisill4
koki suurempaa tarvetta muuttaa titi jarjestelya.

Miti tulee itsemédrdamisoikeuteen niiden esimerkkien valossa, Liisan kohdalla
se on toteutunut siin, ettd kotiin jadminen on ollut hiinen oma valintansa siiti huoli-
matta, etti asuntola-asumista oli hinelle joskus suositeltu. Liisa kokee olevansa kotona
tarpeellinen ja avuksi didilleen ja hin on saanut eldi timin paidtdksensid mukaisesti.

VANHEMMUUS, KONFLIKTIKERTOMUS JA PUOLUSTUSASEMAT

Vammaistutkimuksessa kiytetiin keskeisesti eldiminhallinnan kisitetti paitsi kuvaa-
maan aikuisen vammaisen henkilén selviytymisti, myos vammaisen lapsen didin sel-
viytymistd vaativasta arjesta. Eiménhallinnan késitettd on kiytetty sosiaalipsykologi-
sessa viitekehyksessd muun muassa eliminkulkututkimuksissa (esim. Matikka 2001),
yksilén ja ympiriston vilisen vuorovaikutuksen tutkimuksissa seké erilaisissa stressi- ja
selviytymistutkimuksissa (esim. Itdlinna ym.1994; Taanila 1997). Vammaisen lapsen
vanhemmuutta tutkittaessa on huomattu, ettd yksiléilli on hyvin erilaisia selviytymis-
strategioita ja stressinhallintakeinoja eikd vammaisen lapsen vanhemmuus merkitse
kaikille samoja asioita. On muun muassa huomattu, ettd miti enemmin yksilolld on
eldmissidn kompensoivia elementteji, kuten vahva ja toimiva parisuhde tai mielen-
kiintoinen ja vaativa ty®, siti paremmassa tasapainossa ollaan kokonaiseliméintilan-
teessa ja sitd vihemmiin koetaan stressii itse vanhemmuudesta. (esim. Itidlinna 1994.)
Tutkimusten mukaan vammaisten lasten vanhemmilla on kuitenkin eroja eliméinhal-
linnan tasolla. Lapsen vanhemmuuden kokemukset voivat vaihdella erittdin paljon
siitd, ettd lapsi koetaan rikkautena ja haasteena aina siihen tilanteeseen, jossa vam-
mainen lapsi koetaan rasitteena ja lapsen vanhemmuus aiheuttaa masennusta. (Tont-

tila 2006, 164 -167.)
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My®és elinoloaineistossa on erotettavissa erilaisia diskursseja vammaisen lapsen
vanhemmuudessa, joissa vaihtelevat niin visymys ja uupumus kuin riemu ja rakasta-
minenkin. Yhdenmukaisia ndm# vanhemmuutta ilmentivit diskurssit ovat kuitenkin
siind, ettd monessa puheenvuorossa vanhempi asemoitui erdinlaiselle taistelu- tai puo-
lustuskannalle ympiristdd vastaan suhteessa lapseensa ja hiinen elinoloihinsa, oli kysy-
mys kehitysvammapalvelujen saamisesta, kiusaamiskokemuksista naapuruston lasten
taholta kuin sukulaisten nuivasta asennoitumisesta.

Itdsuomalainen 31-vuotias kehitys- ja nikévammainen Jukka haastateltiin yh-
dessi ditinsd kanssa asumispalveluyksikén takkahuoneessa. Jukka asuu kotonaan,
mutta osallistuu sddnnollisesti asumispalveluyksikon kerhotoimintaan. Seuraavassa
Jukan iiti kertoo vanhemmuuden kokemuksestaan silloin, kun Jukka sairastui vau-
vana (H = Haastattelija, A = Jukan diti).

H: Mikis sun nikokulma on Jukan lapsuuteen, kun sulla ittellisikin, tai tarkotan etti
kun sulla oli muitakin lapsia, ett sulla oli iso katras siind ympirilld, niin minkilaisen
viirin Jukka toi siihen?

A: Jukka oli yksi siini joukossa, en m#, mi en koskaan aatellu etti se on kehitysvam-
manen taikka mitddn. M4 oon aatellu, etti silld on erilaiset eliméntavat silleen kui-
tenkin kun meilld muilla, mutta sen kanssa tulee toimeen. Sillonhan se oli paukku kun
se sairastu tietysti mutta...

H: Ettd hin on lapsena sairastunut, jonka johdosta?

A: Neljin ja puolen kuun ikéseni.

H: Joo joo, joo.

A: Ja sitten kun ei Helsingissi se lizkri puhu latinaa niin mé sanoin etti eikd voisi
puhua ihan suomen kielelld, ettd miki tid tarkottaa, ettd mé haluaisin tietdi. Sitten
se sano ettd nimeltiin suomenkieliselld nimelld aivokuume. Ja se oli kaksi viikkoa sen
jilkeen sairaalassa ja vield ja sitten se piisi kotia ja sitten se jutteli mun kanssa se -
kiri. Se sano etti se on kuitenkin mun oma poika ja silleen ettd, ettd menni piivi ker-
rallaan eteenpiiin, etti kylli se siité lihtee. Ja onhan se lihtenyt. Mutta se oli kaikkein,
kaikkein ikivinti siind se, ettd meni sen kanssa mihin vaan niin aina ihmiset tuijotti
ja teki ilkeitd sivuhuomautuksia misté, misti ei siind vaiheessa niinkun ite kestinyt ol-
lenkaan. Sitten mi ajattelin ettd mi meen ja liikun ja jos ihmiset sanoo jotakin se on
niitten oma hépei, ei se mulle kuulu, etti mi en niisti viliti. Sitten aloin vaan ole-
maan ja menemiiin, paljon me ollaan liikuttu, en mi ole koskaan, en mi eni silleen
vilittdnyt kuka sano mitikin. Siindhin niyttid vaan tyhmyytensi, ei mitiin muuta.

(9.5.2007)

Jukan iidille vauvan sairastuminen oli ollut kisinteentekevi kokemus, miki kiy
ilmi lausumassa silloinhan se oli paukku kun se sairastui. Avatessaan titi kokemusta yli
30 vuoden takaa hin kertoo, etti liikiri oli diagnoosia antaessaan puhunut latinaa ja
hin oli joutunut pyytiméin, ettd etkd voisi puhua than suomen kielelld, mitd tdmd tar-
koittaa, ettii mind haluaisin tietédidi. Lausumassa hin tuo ilmi avuttomuuden ja kirsiméit-
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tomyyden tuntemuksiaan Jukan diagnoosin edessi, joita lddkirin munkkilatina ei ol-
lut ainakaan helpottanut.

Kaikkein ikdvinti Jukan #iti kertoi kuitenkin olleen sen, ettd meni sen kanssa mi-
hin vaan niin aina ithmiset tuijotti ja teki ilkeitd sivuhuomautuksia mistd, mistd ei siind vai-
heessa itse kestinyt ollenkaan. Jukka oli perheineen muuttanut Iti-Suomeen Etelid-Suo-
mesta, joten tistd puheenvuorosta voi paitelld, ettd 1970-luvulla asenneilmapiiri ei
siis vield Eteld-Suomessakaan ollut kovin suvaitsevainen. Puheenvuorossa kiy myos
ilmi, ettd lapsen vanhemmuus on ollut erittiin raskasta juuri alkuvaiheessa ja pahat
puheet olivat sattuneet juuri silloin, kun ei ollut vield itsekéén tottunut lapsen sairau-
teen. Erddnlaisen omakohtaisen asennemuutoksen myotd Jukan 4iti oli alkanut liik-
kua Jukan kanssa kuten muidenkin lastensa kanssa ja péittinyt, ettei vilitd ihmisten
puheista.

Lapsen vanhemmuutta kuvaa kuitenkin tissd puheenvuorossa ennen muuta lap-
sen hyviksyminen, miki tulee ilmi Jukan didin ensimmaiisessi puheenvuorossa. Hin
ei ajattele lastaan kehitysvammaisena, vaan hin ajattelee, ettid hinen lapsellaan on
erilaiset eliméntavat kuin muilla. Némé luonnehdinnat kuvaavat sen kaltaista van-
hemmuutta, jossa lapsen erilaisuus muihin lapsiin nihden on hyviksytty osana per-
heen eldméia.

Vammaisen lapsen vanhemmuus aiheuttaa paljon ristiriitaisia tuntemuksia, joista
Jukan didin puheenvuoro on esimerkki. T#ssd puheenvuorossa esiin tullut tuohtumus
muita ihmisisi kohtaan on yleistd muissakin haastatteluissa. Pelko siiti, ettd muut pu-
huvat lapsesta ilkeisti on yksi niisti kielteisistd tuntemuksista, joita vammaisen lapsen
vanhemmuus tuo mukanaan. Vihan ja kiukun tuntemukset ovat yleisiéi niité liheisid
henkilsitd kohtaan, jotka eivit hyviksy vammaista lasta, kuten Jukan didin seuraa-
vassa puheenvuorossa (H = haastattelija, A = Jukan 4iti).

A: Monet ihmiset sanoo ihan suoraan, etti se vaivanen poika ja se ja timi ja niin mi
en, mi sanoinkin yhdelle miehelle etti kuule, etti silld on nimikin, ettd mini en tyk-
ki tolla tavalla kuulla puhuttavan. Ettd kiyttid oikeata nimed. Mutta sekiéin ei sitid
ajatellut.

H: Hmm...

A: Jukkahan menetti kumminsa ja kaikki silleen. Kummi jdi sitten pois. Se ekan ker-
ran sité, sitten se tuli Jukan rippijuhliin kun en kehdannut olla pyytimitti. Mutta sen
jilkeen kun sairastu, niin tuli kiyméin meilld kotona siellid ylikerrassa kun me asut-
tiin (Paikkakunnalla), timmdosen hirveen iso semmonen kilpikonna semmonen muo-
vinen ja sitten se sano, ettid kun Jukan piivi on juhannuksen aikoihin, miti ne on ne
niin sano etti hin toi Jukalle timmdosen lelun, mutta eihiin se tistid mitdin ymmaérri.
M3 niin sillon punasta. Sitten sen jilkeen mi olin puoli vuotta, vaikka samassa ta-
lossa asuttiin, niin mi en keittinyt edes kahviakaan sille kummille enki mitiin, ja
mi olin puoli vuotta ettd mé en puhunut miti#in koko ihmiselle, mé niin paljon louk-
kaannuin.

H: Hmm...

EROT, ERILAISUUS JA ELINOLOT



A: Jasitten me ei olla enéi# tekemisissd oltu, mutta Jukan rippijuhliin tuli. Se vaan ker-
ran tokaisi, ettd hin ei haluu olla vammasen lapsen kummi.

H: Hmm..

A: Ja se kanssa sattu. (9.5.2007)

Tissi kertomuksessa tulevat ilmi ne voimakkaat pettymyksen, surun ja vihan
tunteet, joita tutut ihmiset ja muut ihmiset ylip4insi voivat herittii vammaisen lap-
sen vanhemmassa, jos he ilmaisevat vihittelevii ja syrjivid asenteita lasta kohtaan.
[Imaisut mind ndin pundista, niin paljon mind loukkaannuin ja en keittinyt edes kahvia
kuvaavat loukkaantumisen tunteita Jukan kummia kohtaan. Kummin menettiminen
lapsen sairauden takia oli satuttanut ja tuntunut epdoikeudenmukaiselta. Jukan &i-
din puheenvuoro ilmentii konfliktitilannetta toisen ihmisen kanssa siitd syyst, etti
tdmi ihminen on vihitellyt tai syrjinyt Jukkaa. Lihiympériston asenteita kuvaavat
konfliktikertomukset niyttivit olevan yleisid muidenkin vammaisten ihmisten van-
hempien haastatteluissa. Konfliktikertomukset vanhempien haastattelupuheessa ovat
hyvin yksityiskohtaisia muistikuvia konkreettisista tilanteista, joissa lapseen on koh-
distettu syrjivid asenteita.

Myo6hemmin haastattelussa Jukan #iti kertoo muista ldheisistd, jotka ovat hyvik-
syneet Jukan sellaisena kuin hin on. Esimerkiksi hinen oma #itinsi on aina suhtautu-
nut Jukkaan hyviksyvisti. Jukan erilaisuuteen ei kiinniteti perheessd mitéén erityisti
huomiota, vaan héintd ei nosteta jalustalle eikd héinté sielti pois oteta. Tassd diskurssissa
esiintyy erdinlaisia tasa-arvon elementtejd, joiden perusteella voi paitelld, ettéd lap-
seen suhtautuminen tasa-arvoisena perheenjiseneni on yksi niisti arvoista, jotka kan-
nattelevat vammaisen lapsen vanhemmuudessa.

Vihan ja kiukun tuntemukset néyttivit olevan kuitenkin yleinen reaktio niiti
kohtaan, jotka kiusaavat lasta. Seuraavassa kotona eteldsuomalaisessa pikkukaupun-
gissa asuvan 50-vuotiaan Keijon ikédntyvit vanhemmat kertovat kokemuksistaan ke-
hitysvammaisen Keijon vanhempana (H = haastattelija, K = Keijo, A = Keijon iiti, I
= Keijon is#).

I: Ja sitten sielld oli sekin, etti kun linja-autossakin, hin kulki jonkin aikaa linja-au-
tossakin, niin se oli aina tosta kun hin jii (Paikkakunnalla) linja-autoasemalla pois
ja kiveli, oli se semmoinen puolitoista kaksi kilometrii sinne tydpaikkaan, niin siini
matkalle ne koulukakarat kiusasi siti sitten, ne ajo fillarilla sen péille ja tekivit kaik-
kea tommosta jekkua. Keijo pelki siti sitten...

A: Me ei oikein uskottu sitd kun Keijo selvitti sitd sitten, me ajateltiin ettd me men-
néin itte kattomaan ja vahtimaan. Ajettiin sinne tienvarteen ja Keijo tulee sieltd niin
nitisti kiivelee jalkakiytivilld, ja tidled (Koululta) tulee pyorilla poikia alas, vai oliko
se tytto.

I: Oli siini likkoja seki poikia.

A: Ja ihan siis kurvaavat, etti timén pédlle. No sitd tietdd miké huuto siind sitten tu-
lee. Ja minikin olin niin tyhm, etti aukasin heti meidin auton oven ja lihdin juok-
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semaan kadun yli niitd kohti. Ne kun huomas sen niin nehin lihti karkuun.

I: Ja mini yritin auton kanssa ajaa niiden per#iiin, mutta nehin meni mettiin. En
pédssy auton kanssa sinne. Ja ne oli loppujen lopuksi noita (Paikkakunnan) svensso-
neita, jotka sielld mellasti.

A: Kylli siind kaikenlaista ollu on, ihan tarpeeksi.

H: Niin just. No miten siihen sitten suhtautuu, etti tottuuko siihen jotenkin vai?

A: Ei siihen ikini totu, kylli se joka kerta juu...

H: Aina kiukustuttaa?

A: Joo.

I: Kyll4 jos mi saisin kiinni niin ainakin vetelisin korville niin etti, mutta kun meiki-
ldinen on jo sen verran vanha, etti ei niiti piruja saa kiinni.

A: Ja mi taas jos saisin kiinni, niin mi sanoisin ettd nyt menniéin kuule sun kotias, etti
sanoisin ettid nyt niytit missi asut. Ja menisin mukaan ja selvittiisin siell4.

I: No tonne (Paikkakunnalle) jos lihdet sinne...

A:No se on eri asia, mutta tissd nurkilla. Niin. Yleensd mi oon semmonen etti jos jo-
tain tommosta on, niin mi tahdon etté se selvitetién juurta jaksain.

H: Niin justiin, joo.

A: Ei tissid muuten piérjaikasn. Mut se vaan, ettd oma verenpaine nousee. Naurua

H: Niin. (23.4.2007)

Konfliktikertomuksen osapuolina ovat Keijo ja hinen vanhempansa seki
koulukakarat, jotka olivat kiusanneet Keijoa polkupytrien kanssa timén joka aamuisilla
matkoilla tyétoimintakeskukseen. Vihan tunteet tissi konfliktikertomuksessa Keijoa
kiusanneita koululaisia kohtaan ilmenevit esimerkiksi isin lausumassa jos saisin kiinni,
vetelisin korville ja didin lausumassa oma verenpaine nousee. Vanhempien voimakkaat
reaktiot kiusaamiseen tulevat ilmi siiné, miten Keijoa on haluttu puolustaa heti autosta
ulos nousemalla ja auton kanssa perdin ajamalla. Vanhempien avuttomuutta niiden
koululaislasten edessi osoittavat puolestaan lausumat omasta ikdintymisestd ja sen
myotd koetusta voimattomuudesta yrityksissid puolustaa omaa lasta.

Muualla samassa haastattelussa he kertoivat toisesta kiusaamistapauksesta, jonka
johdosta Keijon vanhemmat olivat puhuttaneet koulun rehtoria ja hinen kerrottiin
kyenneen lopulta puuttumaan asiaan niin, ettei kyseisen koulun koululaisten taholta
tarvinnut enii sietid kiusaamista.

Yllittivid on se, ettd niissd elinolotutkimuksen piiriin tehdyissi haastatteluissa
vammaisen lapsen vanhemmuus ilmenee pitkilti erdinlaisista konfliktiasetelmista ja
puolustautumisasemista kisin, kun kyse on lapsen ja vanhempien suhteesta muuhun
ympiristéon. Harmonista puhetta yhdessi olemisesta, arkipdivin elimisti ja elimin
sujuvuudesta on aineistossa toki paljon esimerkkeji myos suhteessa liheisiin ihmi-
siin, tuttavaperheisiin, ystiviin ja sukulaisiin. Puolustautuminen konfliktitilanteessa
oli kuitenkin varsin yleinen merkityksenannon tapa kertoessa vammaisen lapsen van-
hemmuudesta ja eldmisti lapsen kanssa. Niihin diskursseihin liittyi voimakkaita kiel-
teisid tunneilmaisuja ympiristod kohtaan. Ihmiset ovat niissi kertomuksissa yhtenii-
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nen kategoria, joka tuijottaa, tekee ilkeitd huomautuksia, nimittelee lasta ja kiusaa eri
tavoilla. Pelko, himmennys, viha, kiukku, suru ja loukkaantuminen lapsen puolesta
ovat niiti tunneilmaisuja, joita konfliktikertomuksissa esiintyy toistuvasti.

Niissd perheissd, joissa on vammainen lapsi, ihmissuhteita solmitaan ja ystivyytti
vaalitaan useimmiten vain niiden ihmisten ja perheiden kanssa, jotka ovat osoittau-
tuneet luottamuksen arvoisiksi. Luottamusta mitataan usein sen perusteella, miten ih-
miset suhtautuvat omaan vammaiseen perheenjiseneen. Jos kummi ei halua olla lap-
sen kummi endi timin sairastuttua, hinelle ei enid puhuta. Lasta kohtaan osoitetut
asenteet jakavat lihiympériston ihmiset nopeasti niihin, jotka eivit ansaitse luotta-
musta ja niihin, jotka suhtautuvat lapseen luontevasti ja hyviksyvisti ja ovat siksi
luottamuksen arvoisia.

Sosiologisessa klassikkoteoriassa Georg Simmel (1908) lihti siitd ajatuksesta,
etti on olemassa paljon sen kaltaisia sosiaalisia suhteita, jotka eivit tukeudu ulkoiseen
pakkoon. Sellaiseksi Simmel luokitteli kiitollisuuden sosiaalisen muodon, joka on yh-
teiskunnan vahvinta sidosainetta, eriéinlaista ”sosiaalista kittid” (k. myds Noro 1991).
Niyttidkin silti, ettd vammaisten ihmisten vanhemmilla sosiaaliset kontaktit muihin
ihmisiin muodostetaan sen kiitollisuuden tai luottamuksen kautta, jota he tuntevat
siitd syystd, ettd vammainen lapsi hyviksytidin. Lapsen hyviksyminen toimii perusta-
vana argumenttina yhteyden solmimiselle ja my6s ihmisten raakana jakoperusteena
niihin, jotka ansaitsevat luottamuksen ja taas niihin, jotka eivit siti ansaitse.

Tutkimusten mukaan samankaltaisuus muodostaa yhteenkuuluvaisuuden tun-
netta ihmisten vilille ja se ylipdéinsi on yksi vahvimmista perusteista muodostaa sosiaa-
lisia suhteita (esim. Melkas 2003, 64 — 68). Elinoloaineiston piirissi haastatellut vam-
maisten henkildiden vanhemmat ovat solmineet ystéivyys- ja tuttavuussuhteita paljon
juuri sellaisiin vanhempiin, joilla on vammaisia lapsia itselldinkin. TAma sosiaalinen
yhteenkuuluvuudentunne syntyy samasta kokemuspiiristi, jonka lapsen vanhemmuus
synnyttii, kuten pohjoissuomalaisessa pienessi kunnassa asuvan 36-vuotiaan vaikea-
vammaisen Emilian diti esittdd seuraavassa (H = haastattelija, EA = Emilian iti).

H: Okei. Miten nyt sitten tommonen vapaa-aika sitten, kiytteko te esimerkiksi kylii-
lemissd yhdessid paljon, matkusteletteko?

EA: Ei me yhdessi, me ei oikeastaan pédsti ilman Emiliaa ollenkaan.

H: Niin etti te kiiytinnossd Emilian kanssa?

EA: Emilian kanssa aika vihan kiydiin, ettd se tid pydrituoli on rajoittanut meiti
kylli aika paljon, ettd niin ensin pitdi ruveta miettiméin ettd mihin mennéén, eikun
jaa sinne on niin monta rappusta.

H: Niin justiin joo.

EA: Etti ei, ja kylli se valikoituu todenniikdisesti tdmé ystivipiirikin jo kehitysvam-
maisuuteen. Ainakin mi olen sitd mielti.

H: Ahaa, etti teilld on valikoitunut aivan yhteiseksi semmoiseksi yhteisoksi se sen
myota etta. ..

EA: Joo.
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H: Koetko si etti se on silld tavalla turvallisempi ollut vai onko muilla ihmisill4 ollut
sitten semmosia asenteita?

EA: Ehké kiusalliset tilanteet on jdéinyt pois, ettid ei ehké aivan, aina oo puhuttu sa-
maa kielti eiki niin.

H: Samoista asioista...

EA: Joo.

H: Joo, joo. Okei. Ja se on ollut teiltd ihan semmoinen tietoinen valinta?

EA: Kylld se todennikéisesti on. (22.5.2007)

Emilian #iti esitti4, ettd ystivyyttd pidetidn ylli lihinni niiden perheiden kanssa,
joissa on jasenini kehitysvammaisia henkiloitd. Samankaltaisuutta osoittaa muun mu-
assa se, ettd heidin kanssaan puhutaan samaa kieltd. Tdmi metafora kuvaa osuvasti
sen kaltaista sosiaalista vuorovaikutusta, jossa on perusteellisesti vihkiydytty tiettyi-
hin asioihin niin, ettei synny vairinymmérryksid. Niiden ihmisten kanssa, jotka eivit
tunne kehitysvammaisuutta eiviitki ole sithen perehtyneet, voi syntyi kiusallisia tilan-
teita juuri siitd syystd, ettei samaa kieltd puhuta. Niité tilanteita pyritién vélttdmian
vaikkapa siten, ettei lihempii ystdvyyssuhteita vilttdmétti solmita.

Tiettyjen ihmisten kanssa muodostuu siis erdénlainen turvallisuutta tuottava so-
siaalinen sulkeuma, vaikkei timikiin perhe pyri tietoisesti eristdytyméiin muusta maa-
ilmasta. Pdinvastoin Emilian &iti pyrkii vaikuttamaan ympiristéon ja sen asenteisiin
toimimalla aktiivisesti paikkakuntansa kunnallispolitiikassa ja vammaisjirjestdissi ja
ajamalla sitd kautta vammaisten ihmisten asioita. Kuitenkin tissi puheenvuorossa
esiintyy myos sosiaalista elimii rajoittavia merkityksid. Niitd esiintyy konkreettisten
esteellisyyskysymysten muodossa. Koska Emilia tarvitsee jatkuvaa hoivaa, ilman hinti
ei voida paljoa kyliilla tai matkustella kodin ulkopuolella. Lisiksi pyorituolin tarve
tuntuu rajoittavan Emilian liikkumista, silli ennen lihto4 tiytyy aina erikseen miet-
tid, montako rappusta on missikin paikassa.

Vammaisen lapsen vanhemmuus luo siis useimmille ihmisille oman elinpiirins,
jonka sisille muodostuu tiettyji sosiaalisia sdint6jd. Lasta tai hinen vanhempaansa ei
tule loukata mill4én tasolla vamman tai sairauden vuoksi ja jos niin tapahtuu, luotta-
muksellista suhdetta on mahdotonta muodostaa tihin ihmiseen. Ympiriston kanssa
ollaan konfliktialttiissa tilassa, sillid syrjivit kiytannot ovat edelleen yleisid vammais-
ten ihmisten lihiympiristossi. Niitd voivat olla esimerkiksi tuijottaminen, nimittely,
vihittely, sivuuttaminen tai suoranainen kiusaaminen, miki on tahallista yksityisyy-
den tai koskemattomuuden loukkaamista.

Vammaisen lapsen ja hinen vanhempansa viliset suhteet muokkaantuvat ar-
kieldmissa yksilollisissd eliménkiytinnoissd. Yhteistd tutkimusaineistossa mukana
oleville vanhemmille on se, etti he eldvit vammaisen lapsen kanssa tiiviissi perhe-
yhteydessi, jossa lapsen turvallisuus ja hyvinvointi ovat keskeisid. Suhde muuhun ym-
péristoon muodostuu erdénlaisessa luovimisessa lapsen erilaisuuteen kohdistuvien
syrjivien asenteiden ja ennakkoluulojen kanssa, joiden olemassaolo tiedostetaan ja
jotka on tunnettu omissa nahoissa. Nimi kokemukset tiivistyviit tutkimusaineistossa
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konfliktikertomuksiksi, joissa lapsen kanssa muodostetaan vahva puolustusrintama ja
joissa toisena osapuolena ovat ymmirtimittomit ja ennakkoluuloiset muut ihmiset,
joiden kanssa on ajauduttu konfliktiin. Aineiston kertomuksissa lapsen vanhemmuu-
desta ilmennetiin konfliktialtista tilaa ympéristén kanssa.

Vammaistutkimuksessa poikkeavuutta tai erilaisuutta kuvaamaan on yleisesti
kiytetty stigman kisitettsi, miki merkitsee yhteison erilaisuuteen kohdistuvaa leimaa-
mista ja siitd johtuvaa syrjintdi. Yhden ominaisuuden perusteella stigman saaneeseen
yksiloon attribuoidaan muitakin kielteisii ominaisuuksia ja stigman saanutta syrji-
tidn esimerkiksi epadmalld hineltd sosiaalisia ja juridisia oikeuksia. (Goffman 1963;
k. myos Burns 1992, 210 - 238.) Vammaisten ihmisten ihmisoikeuksiin vaikuttavat
eri kulttuureissa juuri yhteisén taholta vammaisiin ihmisiin kohdistetut leimaavat ki-
sitykset ja ennakkoluulot seké niiden mukaiset syrjiviit kiytinnot (esim. Ustiin ym.
2001). Tamin tutkimuksen haastattelujen perusteella on pitinyt havaita, etti yhtei-
son vammaista yksiléd kohtaan kohdistama syrjintd hinen vammaisuutensa vuoksi
on ylldttavin eksplisiittistd, oli syrjiva osapuoli sitten lapsi tai aikuinen. Ainakaan ti-
min aineiston valossa syrjivit asenteet eivit kilpisty ikédluokkakysymykseksi eivitki
ne riipu myoskiin asuinpaikasta tai elinympéristostd, kun stigma saadaan jo lasten-
vaunuissa.

Témiéin tutkimusaineiston valossa niyttii siltd, ettd vammaisen lapsen #iti on ra-
kastava ja lapselleen tirkes iiti, jonka jaksamisesta on kiinni hyvin paljon. Aiti niyt-
tdytyy ennen muuta vahvana ja voimakkaana, lastaan puolustavana itin, jolla on
vaikutusvaltaa useisiin lasta koskeviin asioihin ja joka taistelee lapselleen oikeuksia.
Ikdintyvien vammaisten ihmisten haastatteluissa iti oli useimmiten jo edesmennyt
iiti, jonka poismeno aiheuttaa vielikin murhetta, vaikka siiti olisi kulunut vuosia.

Rakkaan iidin rooli tulee puheissa enemmiin esille kuin isin rooli, vaikka isin
merkitys olisi yhti keskeinen. Aiemmissa vammaisten lasten vanhemmuutta koske-
vissa tutkimuksissa on todettu, ettd vammaisten lasten isistd on olemassa liian vi-
hin tutkimustietoa ja usein se on seurausta tutkijoiden omista valinnoista ja linjanve-
doista. Isin merkitys vanhempana on alkanut olla paljon esilli julkisessa keskustelussa
ja tutkimuksissa esimerkiksi tyon ja perheen yhteensovittamisesta. (esim. Lammi -
Taskula 2007.) Isyytti on viimeisten vuosien aikana tehty nikyviksi tutkimusaiheena
perhetti ja vanhemmuutta koskevissa kysymyksenasetteluissa (esim. Vuori 2001; Hut-
tunen 2001). Vammaisten lasten vanhemmuudesta puuttuu kuitenkin edelleen sel-
laista sosiaalitieteellistid keskustelua, jossa tulisi tarkastelluksi vanhemmuuden emo-
tionaalisia sisiltdja seka dideilld ettd isilli. Myods vammaisen lapsen hoivaa koskevaa
tyonjakoa perhe-elimiin arkikonteksteissa tulisi tarkastella nykyistd enemmiin yhteis-
kuntatieteellisessi vammaistutkimuksessa, silld sukupuolijérjestys on yhteiskunnas-
samme yksi vahvimmista sosiaalisista ulottuvuuksista, jonka ympirille arkielimi ji-
sentyy (k. my6s Jokinen E. 2005).

Omien vanhempien olennainen merkitys liittyy vammaisilla ihmisill paitsi rak-
kauteen ja hoivaan, myos lasta puolustavaan asenteeseen sosiaalisen elinpiirin eri
sektoreilla, miki ilmenee voimakkaasti useissa haastatteluissa. Konfliktikertomukset
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néyttiytyvit yhtend keskeiseni esimerkkini siitd, miten yhteiskunnan arvot, ideolo-
giat ja asenteet eivit ole arkieldmisti irrallisia ulottuvuuksia, vaan ne tulevat niky-
viksi ihmisten vilisissi kohtaamisissa tavallisessa arjessa. Yhteiskunnallinen ja kult-

tuurinen arvo- ja asennemaailma lipiisee jokapdiviisid sosiaalisia kiytintoji ja tulee
niissd konkreettiseksi.

KOULUNKAYNNIN TARPEELLISUUS JA KOULUTUKSEN LUONNE

Koulunkiynnin ja kouluttautumisen alue on keskeinen viyli aikuisuuteen, omaan eli-
médn ja ammattiin. Kehitysvammaisten yksil6iden kohdalla koulunkiyntis ja amma-
tillista koulutusta on totuttu ajattelemaan siirtymévaiheena nuoruudesta aikuisuuteen.
Eldmiin valmentava koulutus toimii yhtend helpottajana tissi siirtymévaiheessa.
(ks. Minty 2000.) Keskustelua koulutuksesta ja koulunkiynnisti kiytiin vammaisten
henkildiden kanssa jonkun verran niissi tutkimushaastatteluissa. Tutkijana kartoi-
tin haastatteluissa sekd miellyttivii ettid epamiellyttivii koulumuistoja. Keskusteluissa
kivi ilmi se, etteivit monet enéi kehitysvammastaan johtuen muistaneet kouluajoil-
taan kovin paljoa asioita. Muistot saattoivat kiinnittyi yksittiisiin hetkiin tai yleisiin
tunnelmiin, joista kerrottiin melko niukasti vain muutamalla sanalla. Muistot saattoi-
vat olla myos kipeiti eiki niihin haastattelutilanteessa haluttu mielell:éin palata.

Useimmat haastateltavat ovat kiiyneet mukautetun peruskoulun tai harjaantu-
miskoulun kotipaikkakunnallaan. Yksi henkil® on kiynyt steiner-pedagogiikkaa sovel-
tavan yksityiskoulun usean sadan kilometrin piissi kotoaan. Muutama haastateltava
on kidynyt tavallisen peruskoulun. Peruskoulutuksen jilkeen suurin osa haastatelta-
vista on saanut elimiin valmentavaa ja tydelimiin valmentavaa opistokoulutusta
kehitysvammaisille suunnatuissa erityisoppilaitoksissa. Koulutuksen tai kurssien kes-
keyttdminen on niin iki#n yleisti. Kaksi nuorta mieshenkil64 oli kiynyt tavallista am-
mattikoulua, mutta molemmat olivat keskeyttineet sen liian vaativana.

Monet haastatelluista ovat kiyneet Pohjanmaalla sijaitsevalla Lehtim#en opis-
toa, joka on erityisti tukea ja ohjausta tarvitsevien opiskelijoiden aikuisoppilaitos.
Se on vuonna 1971 perustettu erityiskansanopisto, joka saa rahoituksensa valtion-
osuudesta vapaan sivistystyon lain perusteella. Lehtimien opisto tarjoaa opinnollisen
kuntoutuksen mukaisia palveluita, kuten opetusta, kuntoutusta ja internaattikasva-
tusta moni- ja vaikeavammaisille henkil6ille ja heidin sidosryhmilleen. Tavoitteiksi
opistossa médritelldin elinikiisen oppimisen edistiminen, kasvun ja persoonallisuu-
den kehittymisen edistiminen sekid kyky toimia aktiivisena kansalaisena. (ks. http://
koti.mbnet.fifopisto/esittely.htm). Muutamat haastateltavat olivat saaneet koulutusta
Helsingissi liikuntavammaisille lapsille ja nuorille suunnatussa Ruskeasuon koulussa,
joka on valtion erityiskoulu. Sielld tarjotaan peruskoulutasoista opetusta ja oppimis-
valmiuksia parantavaa kuntoutusta. "Ruskiksella” on mahdollisuus myos lyhyisiin
kuntoutusjaksoihin muualta Suomesta tuleville. Eldmiin ja kansalaisuuteen valmen-
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tavia sekd oppimisen edellytyksii parantavia koulutusjaksoja tarjotaan muuallakin
Suomessa useissa erityisammattikouluissa, kuten esimerkiksi Kiipulassa ja Alavudella.

Muutamat haastateltavat ovat saaneet peruskoulun jilkeiseni jatkokoulutukse-
naan ammatillista koulutusta niissi erityisammattikouluissa esimerkiksi keittidapu-
laisen tyohon tai puutarhatyohon. Jotkut haastateltavat toimivatkin keittidapulaisen
tehtivissi joko tuetussa tyossi tai avotyossi esimerkiksi vanhusten palvelukeskuksessa.
Varsinaista ammattiin tihtdivid ammatillista koulutusta ei kuitenkaan ollut kovin
monella haastateltavalla.

Osa haastateltavista ei ole hakeutunut mihinkiin koulutukseen eiké kursseille
peruskoulun jilkeen. Kaikkea kehitysvammaisille tarjottuja opintomahdollisuuksia
ei ole haluttu ottaa vastaan. Etiisyydet kotipaikkakunnan ja opiskelupaikkakunnan
vililld ovat usein niin pitkii, ettei opiskelu ole houkutellut. Sisdoppilaitos- tai in-
ternaattiasumisesta saattoi olla huonoja kokemuksia tai koti-ikivia saatettiin peliti
niin, ettei haluttu matkustaa kauemmas edes muutaman kuukauden mittaisille kurs-
seille. Seuraavassa Pohjois-Suomessa asuva 21-vuotias Petrus kuvailee opiskelumah-
dollisuuksiaan haastattelijalle ja toteaa, ettei kurssitarjonta ole oikein mielekistd (H
= haastattelija, P = Petrus. Haastattelukatkelmaa on lyhennelty).

H: Viihdytké sind kotona?

P: Kyll4d mie viihdyn.

H: Joo. Si et, tuntuuko susta, ettd onko sulla haaveissa joskus vaikka muuttaa muu-
alle tai?

P: Sitten olis, olisi vieli ollu siell4, sielli olisi ollu sillon jouluna joku, tammikuussa
joku kurssi.

H: Okei, sielld Ylitorniossa?

P: Niin. Mie en lihtenyt.

H: Si et lihtenytkiin sinne?

P: Niin. Tokkopa sinne tyhji4 istumaan.

H: Joo. Minkélainen kurssi se olisi ollu?

P: Ei kun mie en lihtenyt kun se oli kaksi, kaksi kuukautta olisi ollu viel.

H: Okei kahden kuukauden mittainen kurssi. Joo.

P: Mie en halunnu. Sanoin etti mie en lihde sinne.

H: Susta on mukavampi olla till4?

P: Niin. Olisin mie lihtenyt mutta laiskuus iski. Iski siini laiskuus.

H: Joo.

P: Ei haluttanut sinne.

H: Oliko se jonkinlainen timmoinen tyollisyyskurssi vai. ..

P: Se olisi olluy, se olisi ollu joku valmentava.

H: Valmentava kurssi?

P: Niin. Ja sielli olisi ollu joku toinenkin, sielli olisi ollut se... se pitdjikin siell4.
Kéaymissi. Se olisi ollu pojille se kurssi, mutta en lihtenyt sitten. Sitten olisi, sitten
olisi vield... naisille on, eikun... niille tytoille oma kurssi.
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H: Okei, etti naisille ja miehille erikseen omat kurssit siell sitten. Justiin.

P: Pojilla ensin ja sitten olisi tytéilli ollu toisella viikolla.

H: Okei. Joo joo. Selvi.

P: Mutta sitten onkin, mutta se on kaukana se, mutta se on kaukana se, no se opisto.
Se on Seinijoella, se on kaukana.

S: Siis tdmi olisi ollut Seindjoella asti tima kurssi?

P: Se olisi ollu se toinen opisto siell.

S: Niin se, olisiko se ollu Lehtiméen opisto misti?

P: Niin olisi ollu. Mutta mie en lihtenyt. No diti néytti siitd koneesta minkilainen
paikka se on sitten.

H: Niin justiin, se niytti internetisti!

P: Niin internetistd. Millainen paikka se olisi. Mie en lihtenyt. Mie tutkin etti mie en

lzhde sinne. (22.5.2007)

Petruksen puheista kdy hyvin ilmi se, ettd kursseilla ei vélttdmittid ole hinelle
mielenkiintoista tarjontaa. Opiskelupaikkakuntakin voi sijaita niin kaukana kotoa, et-
tei koulutukseen haluta hakeutua ollenkaan. Pohjois-Suomessa asuvat vammaiset ih-
miset voivat olla muidenkin vammaispalvelujen suhteen eriarvoisessa asemassa pitkien
etdisyyksien takia. Haastatteluissa kéivi ilmi, etti terveydenhoidon suhteen palvelujir-
jestelmi toimii melko aukottomasti kaikkialla maassa, mutta koulutus- ja kuntoutus-
jirjestelmissd esiintyy ongelmia varsinkin palvelujen saatavuudessa. Pitkiit etidisyydet
ja arkuus liikkua kauemmaksi kotoa saattavat olla vammaiselle nuorelle suuria esteiti
osallistua kuntoutukseen tai koulutukseen.

Petruksen kanssa kiydyssi keskustelussa kiy ilmi hyvin se seikka, ettd hinti ei
ole kotoansa kisin tai yhteiskunnan taholta painostettu osallistumaan koulutuksiin,
mikili hin ei ole itse halunnut niihin osallistua. Petruksen iiti on niyttinyt kotona
internetisti, minkilainen paikka Lehtimien opisto on ja niihin tietoihin perehdytty-
44n Petrus on padttinyt jaada kotiin. Petruksen itsemiidrddmisoikeutta on siis kunni-
oitettu eiki hinti ole painostettu lihtemiin kursseille, vaikka opiston lihistolld Poh-
janmaalla asuisi sukulaisiakin.

Haastattelun perusteella vaikuttaa silti, ettd Petrus eldi tyytyviiseni lapsuuden-
kodissaan Lapissa. Sekd omat vanhemmat etti muut samalla seudulla asuvat muut suku-
laiset ovat hiinelle tirkeiti ja he pitivit keskeniin paljon yhteytti. Haastattelukiyn-
nin perusteella vaikutti siltd, ettd ihmisten viliset yhteydet ovat muutenkin tiiviimpii
tilla pienelld paikkakunnalla Pohjois-Suomessa kuin esimerkiksi Eteld-Suomessa. Ky-
lldiset tuntevat toisensa hyvin ja kyldileminen ihmisten kotona on luontevaa.

Petrus asustelee kotonaan mielelldéin ja pidivit kuluvat kotitoissd. Haastattelu-
ajankohtana hin remontoi isinsi kanssa saunaa ja kuvaili tutkijalle yksityiskohtaisesti
sitd, minkilainen uudesta saunasta on tulossa. Ruuanlaitto ja leipominen ovat Petruk-
sen lempiharrastuksia ja hin kuvaili asiantuntevasti myos siti, ettd siivutuslaite olisi
kaikkein kiytinnollisin kapine pihvilihan leikkaamiseen, koska vain silld laitteella
saadaan pihveisti tarpeeksi ohuita. Monet kiyttdtavarat, kuten siivutuskonekin kiy-
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didin ostamassa Ruotsin puolelta tai sitten ne tilataan sielti. Vaikka Petruksella riittai
kotonaan tyokiireitd, hiin ehtii seurustella myos ystiviensd kanssa. Yhteyttd pidetiin
kinnykalld sukulaisiin ja ystiviin. Parhaimpia vilineiti kylilld liikkkumiseen ovat ke-
silla polkupyori ja talvella potkukelkka. Lapsuudenkodissa asuminen on Petrukselle
luontevaa ja turvallista tissd hyvin tiiviissi perhe- ja sukuyhteydess.

Jatkokoulutuksen tarpeellisuus peruskoulun jilkeen on yhteiskuntapoliittisesti
tunnustettua myos vammaisten henkildiden kohdalla ja tarjonnasta vastaavat lihinni
ammatilliset erityisoppilaitokset. Tutkimusten mukaan ammatillista koulutusta tyos-
eldmii varten tarjoavissa erityisoppilaitoksissa opiskelleet ovat kuitenkin sijoittuneet
tydelimidn vain kohtalaisesti. Kehitysvammaisten ammatillista koulutusta kritisoi-
daan my®os liian kapeasta koulutusalavalikoimasta. Esimerkiksi kotitalouteen ja me-
tallialaan liittyvad koulutusta tarjotaan lihes jokaisessa oppilaitoksessa. Tami koulu-
tustarjonta on kuitenkin perusteltua, koska tutkimusten mukaan juuri niiden alojen
koulutuksen saaneet ovat tyéllistyneet koulutusta vastaaviin tydtehtiviin. (Minty
2000, 177.)

Ammattikoulutuksen tarjonnan tirkeys tuli esiin myos tissid haastatteluaineis-
tossa. Seuraavassa Linsi-Suomessa suurehkossa kaupungissa asuva 24 - vuotias Marita
kertoo saamastaan ammattikoulutuksesta, joka vastaa tiysin hinen tydeldmiintresse-
jadn. Marita kiy osa-aikaisessa tuetussa tyossd vanhusten palvelukeskuksessa ja tekee
sielld keittidapulaisen tehtivid. Lisiksi hianelld on toinen osa-aikainen tydpaikka ms-
tautia sairastavien palvelutalon pyykkihuollossa. (H = haastattelija, M = Marita).

H: Joo, okei. Ja tota sieltd oot kotosin. Ooksi kidyny minkilaisia kouluja?

M: Moon ammattikoulun, tinne tulin ammattikouluun, keittivalalle sillon, kaksvuo-
tinen oli silloin.

H: Joo.

M: Ja sitte oon kiyny sen toimitilahuoltajan...

H: Joo.

M: ...2003 jouluna valmistuin siihen.

H: Joo-joo. Mitis toimitilahuoltaja tekee?

M: Se on niinku laitossiivooja, entine...

H: ...hm!

M: ...se on nykyiin toimitilahuoltaja, muuttu se nimike...

H: Nimike on muuttunu, joo-o. Ja si sitte kaks vuotta sitten kivit sen koulun.

M: Siit on... mi alotin sen sillon 2002 vuonna.

H: Ja se oli kaksivuotinen koulu, joo. Sanoiksi niin?

M: Se keittivala oli kaksvuotinen.

H: Nii justiin. Joo.

M: Ja silloinhan mulla oli siiné, hyviksilukuja sai siini silloin, ku mi menin sille sii-
vouskouluun, niin mi hyppésin suoraan kakkosluokalle silloin siini. ..

H: Joo.

M: ...ammattikoulussa, mulla oli... Vihin yli vuojen vaan kesti se et...
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H: Joo.

M: ...se koulutus sillon.

H: Joo. Miti si tykkisit kiyda sitd koulua?

M: Kyl mi tykkisin silloin, et mi tykkiin siivota ja tehi ruokaakii ja. ..
H: Mh. Mmm. J4 si sait niinku valmiudet sieltd koulusta...

M: Kyll4.

H: ...ja opit siihen hommaan ja... (31.5.2007)

Marita kertoo muualla haastattelussa, ettd hin yritti kiiydi jossakin vaiheessa
myds kokonaan mukautettua ammattikoulua, mutta se osoittautui hinen taidoilleen
liian helpoksi, joten hin vaihtoi tavallisen ammattikoulun keittitlinjalle, silld vaati-
vaakin saa ithan olla. Vammaisille ihmisille mukautettu ammattikoulutus ei siis ole tar-
koituksenmukaista kaikille, vaan laajasta ammatillisesta koulutustarjonnasta on hyvi
voida valita itselleen ja kompetenssilleen sopivimpia koulutusaloja. Maritan kohdalla
toimivinta on ollut mukautettua linjaa vaativamman ammattikoulutuslinjan kiymi-
nen tavallisessa koulussa. Tamikin on osoitus siitd, ettd vammaisten henkiloiden kes-
kuudessa on paljon eroja my®s oppimiskompetenssin suhteen ja ammatillista koulutus-
tarjontaa on hyvi olla olemassa erilaisilla vaativuustasoilla.

KOULUAJAN MUISTOT JA KOULUKIUSAAMINEN

Koulunkiyntiin liitettiin haastattelupuheissa paljon kielteisid muistoja tavalla, joka yl-
litti. Kiusaamisen uhriksi joutuminen kouluaikoina tai lastentarhassa néyttiytyi tissi
haastatteluaineistossa ennemminkin normina kuin poikkeuksena. Monella haastatel-
tavalla epamiellyttivit koulumuistot olivat juuri kiusatuksi joutumisen kokemuksia.
Marita on kiynyt mukautetun peruskoulun ja seuraavassa hiin kertoo miellyttivisti ja
vihemmiin miellyttivistd koulumuistoista peruskoulussa (H = haastattelija, M = Ma-
rita).

H: Joo... okei mites tota, kiivitsi sielld (Paikkakunnalla) sitten normaalin peruskoulun?
M: Mi kivin mukautetun.

H: Mukautetun?

M: Mmm.

H: Joo. Tota minkiilainen olis semmonen kaikkein miellyttivin koulumuisto?
M: No, ei oikeen oo tullu mietittyi niiti ollenkaan etti... [naurahdus]
H: Joo. Se meni silloin siini etti...!

M: Nii.

H: No entis jiiko koulusta taas vastaavasti jotain ikdviid mieleen?

M: Kiusaaminen silloin etti...

H: Mm-h. Joo-o.

M: Mm.
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H: Okei. Eli tota tdi kiusaaminen niin, sehin on aika paljon yleistyny...

M: Kyylla.

H: ...nyt sitte, et sit on ollu aina ja. Joo. Joo-o. Milti susta silloin... minkélaista, olikse
nimittelyi tai...

M: Haukkumista, sillai lihavuuden takia.

H: Aijaa. Joo-o. Okei.

M: Mmm...

H: Joo-o. Selvi. Ja se oli...

M: Ténne ku tultiin, ammattikouluun, niin ei ti4lld mitiéin ollut ongelmia koulussa-
kaan sitten...

H: Niin justiin.

M: Se oli se ala-aste -vaihe vaan. Tiill ei oo kukaan sanonu mitiin.

H: Niin just. Etté tota, ku ihmiset kasvaa, lapset kasvaa ja aikuistuu, niin sitte on fik-
sumpia, ettei sitten enii ruveta nimitteleméiéin. Joo. Okei. No, puututtiinko siihen sit-
ten aikuisten taholta jollakin tavalla silloin?

M: No ei siihen oikeastaan mitenkién sillai etti. ..

H: Nii... Joo.e t ne oli vihin niiti tavallaan etti annettiin menni...

M: Mmm...

S: Joo. Okei. No ei mietiti siti sit sen enempéi. (31.5.2007)

Marita kertoo hyvin harvasanaisesti kiusaamisen uhriksi joutumisen kokemuksis-
taan ja ilmaisi haastattelun aikana, ettei hin halua muistella niiti kovin laveasti. Haas-
tateltavan ilme- ja elekielesti oli paiteltivissd, ettd keskustelunaihe oli kiusallinen,
joten tutkija-haastattelija paittad aihepiirin késittelyn lausumalla no ei mietitd sitd sit-
ten sen enempdici. Maritaan kohdistunut kiusaaminen oli ollut luonteeltaan nimittely4,
joka oli liittynyt hinen ”lihavuuteensa”. Kiusaaminen oli useimpien haastateltavien
mukaan luonteeltaan nimittely4, mutta siihen saattoi liittyd my6s fyysistd vikivaltaa,
kuten lydmisté, potkimista ja omaisuuden vahingoittamista, kuten esimerkiksi silmé-
lasien rikkominen. Kiusaamiskertomukset eivit kaikilla vammaisilla henkil@illi liitty-
neet vain peruskoulun tai ala-asteen aikoihin, vaan vikivaltaista kiusaamista esiintyi
muutaman haastateltavan mukaan myos kehitysvammaisille suunnatuissa oppilaitok-
sissa. Kiusaamisen uhriksi joutuneen kokemusten traumatisoivasta luonteesta kertoi
esimerkiksi se, ettd muistot olivat muutamalla haastateltavalla ainoita haastatteluti-
lanteessa mieleen tulevia koulumuistoja. Muistot olivat kipeitd vield, vaikka koulu-
ajoista oli muutamalla henkilolld kulunut aikaa jo useita vuosikymmenii. Kiusaami-
sen uhriksi joutuneiden kokemukset olivat samankaltaisia riippumatta haastateltavan
idstd, joten ainakaan tdmin elinoloaineiston perusteella ei voida tehdid johtopaitok-
sid siitd, onko vammaisiin ihmisiin kohdistuva kiusaaminen muuttunut kouluissa vuo-
sikymmenten myota.

Kouluissa annettu asennekasvatus ja erilaiset kiusaamisen vastaiset interventio-
projektit ovat vaikuttaneet koulukiusaamista vihentivisti ainakin joissakin maissa,
kuten esimerkiksi Norjassa (ks. Salmivalli 1998). Suomessa ei ole viel4 riittévisti tut-
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kimusta siitd, kuinka koululaiset suhtautuvat vammaisiin luokkatovereihinsa tai esi-
merkiksi maahanmuuttajataustaan tai muihin ominaisuuksiin niin, ett silli olisi vai-
kutusta myos kiusaamisen uhriksi valikoitumiseen.

Viimeisimpien maahanmuuttajatutkimusten mukaan suurin osa maahanmuutta-
jataustan omaavista lapsista on joutunut arkipdivéssiddn erilaisten rasismin muotojen
kohteeksi, miki on ilmennyt my®s kiusaamisena kouluissa ja piivikodeissa (Rastas
2004). Vammaisia lapsia kohtaan kohdistuva kielteinen huomio on epiilemiitti edel-
leen yleisti, vaikka esimerkiksi monet haastateltavista ja heidin vanhemmistaan ovat
sitd mieltd, ettd vuosikymmenten saatossa on alkanut tapahtua myonteisid asenne-
muutoksia my6s suhtautumisessa vammaisiin ihmisiin.

Esimerkit vikivaltaisista kiusaamistapauksista vammaisten haastateltavien koke-
muksissa olivat kuitenkin pysiyttivii ja saivat ajattelemaan niin, etti heidin sosiaa-
liset elinolosuhteensa voivat olla hyvinkin raadollisia vield timén piivin Suomessa.
Kiusaamisen uhriksi joutuminen on tutkijoiden mukaan jopa traumatisoiva kokemus,
jolla voi olla uhrilleen pitkillisii seurauksia. Uhriksi joutuminen voi purkautua esimer-
kiksi itsetunto-ongelmina ja erilaisina mielenterveysongelmina jopa kymmenien vuo-
sien pidsti. Kiusaamisen uhriksi joutuneen kokemukset voivat vaikuttaa perustavasti
hinen identiteettiinsi, omanarvontuntoonsa ja kisitykseen siitd, minkilaisena asian-
omainen kokee muiden nikevin hinet. (esim. Rigby 2001.) Erilaisuuteen perustuva
kiusaamisen uhriksi valikoituminen on kuitenkin asia, josta ei ole viel4 riittivisti tut-
kimustietoa. Koulukiusaamisen tutkiminen on nikokulmiensa puolesta vieli liikaa si-
doksissa kiyttidytymispsykologiseen viitekehykseen, jolloin kiusaajaksi ajautumista tai
kiusatuksi joutumista kisitellddn yksiloiden ongelmakiyttiytymiseni. Kiusatuiksi jou-
tuneiden sanotaan olevan eristiytyvii tai muutoin rohkaisevan kiusatuksi tulemista.
Kiusaamista on tarkasteltu myos ryhmiilmioni (esim. Salmivalli 1998), jolloin kiusaa-
misprosessin katsotaan muodostuvan tavalla tai toisella omalakiseksi sosiaaliseksi pro-
sessiksi. Niissd kiyttaytymispsykologisissa lihestymistavoissa ei vilttdméitti oteta tar-
peeksi huomioon siti, mink#laisena prosessi ndyttiytyy kiusatun nikokulmasta, miten
he jidsentivit suhdettaan kiusaajiinsa ja kiusattuna olemiseen.

Esimerkiksi Marita kertoi luokkatovereiden haukkumisen ala-asteella johtuvan
hinen "lihavuudestaan”. Hin jisentid kiusaamisen uhriksi joutuneen kokemuksiaan
tavalla, joka asemoi kiusaamisen syyn hiineen itseensi. Ndmi jisennystavat, joissa
uhri ikédn kuin oikeuttaa kiusaamisensa olettamalla itselleen leimaavia ominaisuuk-
sia, ovat kyseenalaisia juuri sen takia, etti erilaisuuteen kohdistettu kielteinen huomio
tulee niissi tietylld tavalla oikeutetuksi. Néma erilaisuutta, erilaista kiyttdytymisti tai
poikkeavuutta korostavat jdsennystavat pitdvit ylli niitd kulttuurisia konventioita,
joiden kautta koulukiusaaminen tulee nikyviksi ja joiden kautta sitd kisitteelliste-
tidn. Kulttuuriset konventiot ja totunnaiset puhetavat pitivit ylli erotteluja "normaa-
liin ja ”poikkeavaan”, joiden kautta niin rasistista kiyttiytymisti kuin koulukiusaamis-
takin yritetdin arkijirjelld kisitelld ja verbalisoida (Rastas 2004).

Tassd aineistossa heritti kuitenkin huomiota ennen muuta se, etti kiusaaminen
tuli mainituksi niin monessa haastattelussa ja usein se mainittiin ainoana mieleen tu-
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levana koulumuistona. Sosiologiassa ja yhteiskuntatieteellisessd vammaistutkimuksen
viitekehyksessi stigman kisitteeseen liitetdin keskustelua poikkeavuudesta, jolla vii-
tataan yksilon sosiaalisista normeista poikkeavaan kiiytokseen tai yksilon ruumiillisiin
poikkeaviin ominaisuuksiin. Erontekoja normaalin ja poikkeavan vililli tehdédin am-
matillisiin tarkoitusperiin esimerkiksi sosiaalitytssi ja ladketieteessd, mikd muokkaa
normaaliutta ja normittaa ihmiseliméi. (esim. Moberg 1984; Pirttilid 1994.) Viralli-
sestikin poikkeavaksi luokiteltu kiyttdytyminen tai ominaisuudet voivat olla yksilo#
leimaavia ja ne voivat saada ympéristén taholta paljon kielteistd huomiota. Vammai-
nen ihminen saattaa edelleen joutua kielteisen huomion tai erityishuomion kohteeksi
niistd sosiaalisista prosesseista johtuen, vaikka suomalaisessa sosiaalisessa ja kulttuu-
risessa ilmapiirissd suvaitaan nykyisin enemmén erilaisuutta tai poikkeavuutta kuin
vield 1960-luvulla, kuten 50-vuotias vaikeavammainen pidkaupunkiseudulla asuva
Pirkko luonnehtii seuraavassa (H = haastattelija, P = Pirkko).

H: No miten sitten kun ajattelet titd meidin yhteiskuntaa niin onko tdm4 tasa-arvoi-
nen!

P: Ei.

H: Miten susta silti tuntuu etti ei 00?

P: Joskus aikoinaan kuusikymmentiluvulla jos joku niiki niin meni kadun toiselle puo-
lelle ettei varmasti ota kontaktia. Mutta nykyéin aina kysytiddn rappukiytivissi etti
kivitko kaupassa ja oikein ystivillisesti suhtautuu, mutta sillon oli kuin toisen luokan
kansalainen.

H: Toisen luokan kansalainen. Niin. Niin oletko sitd mielti ettd suhtautuminen on
muuttunut kuusikymmentiluvulta tihin pdiviian?

P: Niin.

H: Ja niet sen kun si oot ihmisten kanssa tekemisissi?

P: Tai naapurit on ihania.

H: Mm ja td4 on sikiili hyva. (12.4.2007)

Pirkon luonnehdinta toisen luokan kansalaisesta kuvaa sitd hyvin eriarvoista ase-
maa, johon vammaiset henkilt ovat kokeneet tulleensa sysityksi vuosikymmenii sit-
ten. Pirkko asettaa itsensd ja muut vammaiset ihmiset ympiriston taholta eriarvoista-
vaan kategoriaan, jota hiin kuvaa ilmaisussa toinen luokka. Kadun puolen vaihtaminen
kontaktin vilttimiseksi vammaisen henkilén kanssa on ollut poyristyttivi tapa an-
taa ymmirtii, ettei vammaisella ihmiselld ole samaa ihmisarvoa kuin muilla. Nyky-
aika ndyttiytyy tissi keskustelussa valoisalta verrattuna 1960-lukuun ja kiy ilmi muun
muassa, ettd Pirkon naapurit kyselevit hineltid kuulumisia rappukéytivissi hinti ta-
vatessaan.

Pirkko asuu asumispalveluyksikossd, joka on perustettu kerrostalon yhteen rap-
puun ja sen kahden eri kerroksen asuntoihin. Vaikeavammainen Pirkko tarvitsee pyo-
rituolia liikkumiseensa, kuten yksikén monet muutkin asukkaat ja siti varten kerros-
talon ulko-oviin on asennettu automaattinen ovenavaus. Pirkko kykenee toimimaan
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50 kisillain sen verran, ettid hin saa mukana kulkevalla kauko-ohjaimella kytkettyi au-
tomaattiavauksen piille ja avatuksi esimerkiksi hissin oven. Naill4 teknisilli paran-
nuksilla kerrostalo on muunnettu osittain myos asuntolaksi vaikeavammaisille henki-
lsille. Yhteiselo talon muiden asukkaiden kanssa on sujunut ainakin Pirkolla melko
hyvin, mitid kuvaa hinen lausumansa naapurit on ihania.

Pirkon mukaan suhtautuminen vammaisiin ihmisiin on nykyaikana ystivillisem-
pid kuin vuosikymmenii sitten, jolloin yhteiskunta oli yhdenmukaisempi ja poikkea-
vuuteen tai erilaisuuteen suhtauduttiin erittdin kielteisesti. Eriiéissd toisessa haastat-
telussa tuli ilmi my®s se, ettd mitd etelimmiiksi ja isompaan kaupunkiin mennéin,
sitd paremmin siedetidin myos erilaisuutta tai poikkeavuutta. TAmi pohjoisessa asuva
haastateltava oli sitd mieltd, ettd mitid pienempi ja sosiaalisesti yhdenmukaisempi ym-
piristd on, sitd kielteisempii voi olla esimerkiksi sosiaaliviranomaisten suhtautumi-
nen. Tosin timikin henkild kertoi kokemuksiensa perusteella, ettid vuosikymmenten
varrella on tapahtunut muutoksia vammaisiin asennoitumisessa ja suhtautuminen on
muuttunut suvaitsevaisemmaksi my®s pohjoisessa, vaikka eroa pidkaupunkiseutuun
nihden tuntuu hiinen kisitystensi mukaan edelleen olevan.

Maailman modernisoituminen on tuonut mukanaan moniarvoisuuden erdin-
laisena toivottavana asenteellisena suuntauksena, minki pitdisi luonnehtia ihmisten
suhtautumista toisiinsa ainakin kaupunkiolosuhteissa. Kun erilaiset kulttuurit ovat se-
koittuneet toisiinsa maailmankaupan vapautumisen ja kasvaneen muuttoliikkeen ja
matkustelun myotd, yksiloiltd edellytetidn selviytymistd moniarvoisessa ympiristossi.
Tami on saattanut vaikuttaa siihen, ettd erilaisuuden tai poikkeavuuden sietokyn-
nys on noussut ja moniarvoisesta ajattelutavasta on tullut modernin ajan yksi tunnus-
piirre.

Moniarvoinen yhteiskunta yrittdi nykyisin tulla vastaan myds vammaisia ihmi-
sid siind mielessd, ettd useat vammaisten erityistarpeet on huomioitu ja niiden puut-
teellinen huomiointi on tunnustettu yhteiskunnalliseksi ongelmaksi. Kuitenkaan suh-
tautuminen vammaisiin ja vammaisia ihmisii koskevat asenteet eivit ainakaan timin
haastatteluaineiston perusteella ole sen kaltaisia, ettd heidin voisi vield nyky-yhteis-
kunnassakaan kokea olevan samanarvoisia muiden kanssa, miti tulee heidan ihmisoi-
keuksiinsa. Kuten olemme niiden esimerkkien perusteella huomanneet, vammaisten
ihmisten ja heidin vanhempiensa haastatteluissa esiintyy runsaasti mainintoja ympé-
riston kielteisistd asenteista, miki kertoo sosiaalisesti eriarvoisesta asemasta.

LAHIYMPARISTON KIELTEISET ASENTEET JA LEIMATTU IDENTITEETTI

Lapsuuden ja aikuisuuden rajat voivat sekoittua vammaisen yksilén elimissi. Lap-
sen syntyessi perheeseen hinen riippuvuutensa hoivasta on suurta, jonka myoti van-
hempiin muodostetaan voimakas sidos. Omat vanhemmat muodostavat vammaisille
ihmisille turvallisen elinpiirin, jonka ympidrille kutoutuvat useat eliminkiytinnot.
Itsendistyminen ei ole kaikkien toivomuksissa ainakaan siini merkityksessi, ettd muu-
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tettaisiin pois kotoa, vaan viliton yhteys vanhempiin halutaan sdilyttid asumisen ja
jokapiiviisen arjen tasolla.

Vammaisen henkilén elimi on hinen lihiympéristossiin jo heti lapsuudesta lih-
tien erilaisen yksilon eldmi4. Erilaisuus tai poikkeavuus ilmentii perustavalla tavalla
hinen suhdettaan sosiaaliseen ympéristdonsi, omaan asuinpaikkakuntaansa ja sen tar-
joamiin palveluihin sek# kulttuuriinsa ja kansalaisuuteensa. Lihiympiriston hiinelle
olettama ja asemoima erilaisuus tai poikkeavuus muokkaa vammaisen yksilon kisitysti
itsestddin ja identiteetistiin.

Sosiaalitieteilijoiden mukaan identiteetti muodostuu sosiaalisissa suhteissa ja
siind peilikuvassa, jonka lihiympériston ihmiset heijastavat takaisin. Vaikka identi-
teetti rakentuu niissd kisityksissd, joita ihmisellid on itsestdéin, tuossa rakentumisessa
on mukana myds muita ihmisis ja heidin késityksidan. (Gubrium & Holstein 2001.)
Siten vammainen yksil6 ilmentii yhteisén omaksumaa asenne- ja arvomaailmaa myos
niissi diskursseissa, joiden kautta hin tekee merkitykselliseksi omaa minuuttaan ja
asemaansa yhteiskunnassa. Puhutaan leimatuista identiteeteisti, joita yhteisén taholta
syrjityksi tulleet yksilot joutuvat omaksumaan ja kantamaan. (esim. Kulmala 2006.)
Lahiympiristd voi kiadntdd vammaiselle yksilolle selkinsid heti hinen ollessaan keh-
toifissi, kun vammaisuus diagnosoidaan. Lapsuuden ajan ihmisyhteisdissd, kuten pii-
vidkodeissa tai kouluissa normipaineet voivat toimia niin, etti vammainen yksil6 jou-
tuu kielteisen huomion kohteeksi.

Niitd kokemuksia analysoidessa on vilttimitontd pidtelld, ettd vammaisten
henkilsiden elinoloissa on suuria ongelmia juuri sosiaalisten suhteiden alueella. Téssd
ei tarkoiteta ihmissuhdeongelmia, vaan sitd, miten vammainen yksilo saa eldd yhtei-
sossddn muiden ihmisten kanssa, minkilaisia sosiaalisia oikeuksia hinelle suodaan ja
minkilaisia oikeuksia hiinelti taas riistetddn. Yhteison tapa toimia poikkeuksellisten
ihmisten kanssa on usein nurkkakuntaista ja yhdenmukauttavaa tai jopa ihmisarvoa
riistavaa.

Varhaisimpia klassikkoteorioita mukaillen voimme soveltaa tihin kontekstiin
ajatusta, ettii toisen maailmansodan ja sen jilkeisen yhteiskunnan sosiaalisessa jirjes-
tyksessi oli pitkilti kysymys vield mekaanisesta solidaarisuudesta, jota kuvaavat sosi-
aalinen kiinteys, voimakkaat normatiiviset paineet ja sosiaalinen yhdenmukaisuus.
(Tonnies 2002; Durkheim 1990.) Poikkeuksellisia yksil6ita kohtaan kohdistuvat kiel-
teiset yhteisolliset normipaineet ovat vuosikymmenten mittaan jonkun verran hellit-
tineet yhteiskunnallisen kehityksen ja sosiaalisen tydnjaon eriytymisen myotd, mutta
haastatteluaineistossa esiintyviit lukuisat konfliktikertomukset ja kiusaamisen uhriksi
joutuneen kokemukset antavat osviittaa siité, etteiviit yhteisélliset mekanismit ole ko-
vin paljoa muuttuneet siind, miten suhtaudutaan poikkeuksellisesti esiintyviin ja kdyt-
tiytyviin yksiléihin.

Monet stigman kanssa luovivat vammaisen henkilén vanhemmat tulevat muo-
dostaneeksi yhteisollisidi siteiti muihin samankaltaisiin perheisiin. TAmi mekanismi
tuottaa turvallisuudentunnetta sosiaalisissa suhteissa ympiriston kanssa. Inklusiivinen
yhteiskunta on yksi nykyaikana kiytetyistid keskeisimmistd sosiaalipoliittisista késit-
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teistd, joka tarkoittaa siti, ettd yhteiskunnan ja yhteisdjen tulisi sulkea keskuuteensa
kaikki ne ihmiset, oliot ja asiat, jotka tarvitsevat oikeutuksen olemassaololleen. Se
voidaan ymmirtii vastakohtana sosiaaliselle ekskluusiolle, joka on tarkoittanut ylei-
sesti yhteiskuntien ja yhteisdjen tendenssii sulkea esimerkiksi ihmisryhmi# ulkopuo-
lelleen siten, ettei heille myénneti samoja oikeuksia kuin valtaviestolld. Vammaisten
ihmisten kohdalla inklusiivisuuden kisite nihdéién toivottavana asiantilana ja inklu-
siivista yhteistd tai yhteiskuntaa kiytetiddn sosiaalipoliittisessa késitteistossi erddnlai-
sessa ideaalimerkityksessi.

Haastattelupuheiden analyysi osoittaa vahvasti tihin mennessi sithen suuntaan,
ettd inklusiivisuus tulisi ymmiirtid kontekstuaalisena terminid. Analyysi on osoittanut,
ettd vammaisuus ja siithen suhtautuminen on merkinnyt historiallisissa konteksteissa
erilaisia asioita ja ihmisyhteisdjen suhtautuminen vammaisiin henkildihin on ollut
erilaista eri aikoina. Aineiston valossa nykyajan yhteiskunnassa suhtautuminen niyt-
tiytyy myonteisempini kuin vield esimerkiksi 1960-luvulla, joten tissi merkityksessi
inklusiivisuus on parantunut. Kaikissa arkielimén konteksteissa tuota viitetti ei voida
kuitenkaan nykyaikanakaan esitti, silld suhtautuminen vammaisiin ihmisiin voi olla
hyvinkin kielteisti ja ihmisarvoa alentavaa. Inklusiivisuus ei siis toteudu kaikissa kon-
teksteissa ja parhaimmillaankin se voi olla vain osittaista. Siten myds ajatus kokonais-
valtaisesta inklusiivisesta yhteiskunnasta, jossa vammaisella ihmiselld on sama ihmis-
arvo kuin muillakin, voi olla vield hyvin kaukana.

Naisti seikoista huolimatta on hyvi pitid mielessi, ettd yhteiskunnallisen tyon-
jaon eriytymisti ja sen mydtd moniarvoisen ajattelun kehittymisté tapahtuu edelleen-
kin, miki vaikuttaa pitemmilli aikavililli myds vammaisiin ihmisiin kohdistuviin
asenteisiin tai arvoihin. Kouluympéristdssi kiusatuksi joutuminen on edelleen suuri
ongelma my6s muiden, kuin vammaisten oppilaiden kohdalla. Niihin sosiaalisiin on-
gelmiin tulee puuttua koulutoimen, opettajien, oppilaiden ja heidin vanhempiensa ta-
holta, silli syrjimisti tai muuta ihmisarvoa alentavaa kiytosti ei tulisi ymmiértid vain
valitettavana, omalakisena ikdluokkaan liittyvinid mekanismina.
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3. TYOELAMAN KOMPETENSSIT,
RAJOITTEET JA ERIARVOISUUS

Tyodeldmiin siirtyminen on osa aikuistumisprosessia ja kuten koulutusta kisittelevissi
jaksossa jo havaitsimme, vammaisilla henkil®illd titd siirtymévaihetta helpottavat
erilaiset kurssit, jotka valmentavat tyotd, tydnhakua ja elimii varten. Kurssitarjonta
vaihtelee laajasti ympiiri maata ja vammainen ihminen voi halutessaan valita, mille
kursseille haluaa osallistua.

Téssi jaksossa tarkastellaan vammaisten ihmisten arkielimii niiden kokemus-
ten nojalla, joita heilli on tydelimaisti. Palkkatydn merkitys eliméintavassa on suoma-
laisilla edelleen keskeinen, vaikka muutkin arvot ovat viime vuosikymmenini otta-
neet tilaa eliminkokonaisuudessa. Tyon merkitys on yhi useille vilineellinen, silli sen
kautta saadaan elanto ja kyetiin elidttdmiin lapsia. Tyosti saatavien tulojen mukaan
yksiloiti sijoitetaan erilaisiin sosioekonomisiin luokituksiin ja asemiin. Tulojen myoti
miédriytyy esimerkiksi yksilon kyvykkyys toimia kuluttamisen markkinoilla ja tulotaso
toimii my6s elinolojen mirittijini (esim. Kautto 2006). Tulojen kautta mitataan so-
siaalisia asemia erilaisissa viranomaisluokituksissa ja ihmisarvoa erilaisilla epdviralli-
silla, yhteisollisilld ulottuvuuksilla. Tyon ja siitd saatavan palkan mukaan muodoste-
taan sosiaalisia hierarkioita, jotka nikyvit esimerkiksi asumisessa, elimintavoissa ja
kuluttamisessa.

Vammaisia henkiloitd toimii tydelimissi erittdin vihin. Vammaisten elinolot
ovat tulokvartiileissa mitattuna heikot, silli heidin toimeentulonsa koostuu yleensi
erilaisista sosiaalietuuksista (ks. myds Niemeld 2004). Palkkatyolla kykenee eldtti-
méin itsensd vain murto-osa niistd, joille on myénnetty invalidivihennys veronalai-
sista tuloista (ks. Linnakangas ym. 2006). Tyoelimiin ja sosioekonomisten asemien
hierarkioissa suurin osa vammaisista henkildisti ei paise kovin korkealle, silli tyon
luonne on useilla vammaisilla henkililld huonosti palkattua avustavaa tyoti, mika si-
joittuu ammattiluokituksissa asteikon alapdihin.

Vaikka palkkatyé on ihmisarvon luokittelijana varsin keskeinen ulottuvuus,
ty6lld on yksilolle toki muitakin merkityksid. Tydeldmin tutkijoiden mukaan suun-
tauksena on ollut jo kauan tyén merkityksen moninaistuminen, jolloin se tarkoittaa
yhi useammalle paitsi elannon hankkimista, my®s itsensi ja persoonallisuutensa to-
teuttamista. Tyo voi olla mukaansatempaava eldméinalue, jonka puitteissa voi toteut-
taa itsedin tai hyvd ammatti, joka antaa mahdollisuuksia uralla kehittymiseen, taito-
jen kartuttamiseen, tietopohjan laajentamiseen ja ammatilliseen koulutukseen seki
tyoskentelyyn sen kaltaisessa tydyhteistssd, johon voi sitoutua sosiaalisesti ja emotio-
naalisesti. Tyo yksilollistyy ja se lipidisee my6s ajallisia ja tilallisia paikkoja ja rajoja.
Sosiologisessa puheessa tydelimin muutoksesta viitataan paljolti nidihin kehityskul-
kuihin. (esim. Julkunen & Nitti & Anttila 2005; Antila 2006; Julkunen 2008.) So-

siologit ovat kuitenkin yhtd mieltd my®os siitd, ettd koska tyd merkitsee monelle mie-
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lekisti tekemistd ja innostusta tuottavaa sitoutumista, tyosti saatavien palkkatulojen
merkityksellisyys on voinut jonkun verran vihentyi. Esimerkiksi vapaaehtoistydsti
haetaan eldmyksii ja kokemuksia tai tydtd halutaan tehdd myos yleishyodyllisiin tar-
koituksiin ilman palkkaa.

Vaikka Suomessa kehitysvammaisista henkildistid vain 200-300 henkilo4 toimii
palkkatydssi, on osoitettu, ettd suuri osa vammaisista ihmisisté haluaisi toimia ja kyke-
nisi toimimaan tyoelimissi (esim. Holm & Hopponen 2007; Nummelin 2008). Sosi-
aalitieteellistd tutkimusta vammaisten ihmisten tydeldmésti ja tydeldmille annetuista
merkityksistid on tehty vasta vihin. Viime vuosikymmenelli on ilmestynyt muutamia
tutkimuksia ja artikkeleita vammaisia koskevasta tydvoimapolitiikasta, tyollistymisen
tuki- ja palvelumuodoista ja niiden kehittdmistarpeesta. Kuitenkaan empiiristi tutki-
musta vammaisten tydelimikokemuksista ei juuri ole tehty. Tydelimikokemuksia tu-
lee jonkin verran esiin vammaisten omaeldmikerrallisia tekstejd hydodyntivissi anto-
logioissa seki tydkokeiluihin ja tuettuun tydhon liittyvissd tutkimusteksteissi (Suokas
1992; Peltonen & Puupponen 2000), mutta systemaattista analyysia vammaisten tyo-
eldmin arjesta ja siitd, miten he sen omakohtaisesti kokevat, on olemassa vasta niu-
kalti.

Téssé luvussa tarkastellaan vammaisten henkildiden haastattelupuhetta koskien
heidan kyvykkyyttdin tyohon, kokemuksiaan tydeldmistid sekd tyon hakemisesta.
Useilla tdmin elinolotutkimuksen piiriin haastatelluilla henkilsilld on kokemuksia
tydeldmisti ainakin jossakin muodossa. Haastattelupuhetta eri eliminalueiden tii-
moilta jisentdvit usein praktiset, arjen kiytintsihin liittyvit merkitykset eri asioiden
tekemisestd seki kyvyistd ja halukkuuksista eri asioiden tekemiseen. Haastatteluissa
puhutaan kuitenkin myds omasta vammasta tai vammaisuudesta rajoittamassa arki-
piivin toimintaa ja siihen liittyvid toiveita ja haluja. Tamén luvun analyysissa kiin-
nitetddn huomiota siihen, miten yhtiiltd merkitykset erilaisista kompetensseista ja
toisaalta rajoitteista asettuvat puheeseen tydelimikokemuksista ja mitd nimi merki-
tykset implikoivat vammaisen henkilén sosiaalisesta asemasta tydmarkkinoilla.

VAMMAISTEN IHMISTEN TYOSSAKAYNTI JA SEN MAARITELMAT

Miti tulee vammaisten henkildiden tydssikiyntiin, olemassa olevat tutkimukset ovat
pidasiassa tyollisyyspoliittisia ja niiden tutkimusdiskurssit ovat varsin prosessi- ja ra-
kennekeskeisid, silld niissi luodataan erilaisia sosiaalipoliittisia mahdollisuuksia ja
potentiaaleja vammaisten tyoéllistymiselle. Tyo ndhdddn useissa tutkimusyhteyksissi
vammaisia kuntouttavana toimintana, jolloin tyd niyttiytyy synonyymina valmen-
nukselle, harjoittelulle, koulutukselle tai terapialle. Ndmé diskurssit saavat paljon mer-
kityksii sosiaalipalveluista, jolloin esimerkiksi erilaiset kuntoutus- ja tydllistymispolut,
tuettu tydllistyminen, sosiaaliset yritykset ja osuuskuntatoiminta on havaittu kehitti-
misen ja laajentamisen arvoisiksi toimiksi vammaisten henkildiden tysllistymisti tu-
ettaessa. (ks. esim. Tychon, eldmiin, tydeldmiin —raportti, Stakes 1998.)
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Haastateltavasta 30 henkilosti kolme henkiload kiy tuetussa tydssd omassa kun-
nassaan. Kaksi henkil®d toimii avotydssi. Seitsemiin henkilod kiy arkipiivini tyotoi-
mintakeskuksessa ja kahdeksan péivitoimintakeskuksessa. Neljilld henkilslli ei ole
arkisin ohjattua toimintaa ja nelji tekee vapaaehtois- tai kotity6ti joko kotonaan van-
hempien luona, sukulaisten luona tai asumispalveluyksikossi. Esimerkiksi sukulaislas-
ten hoitaminen ja saunan remontoiminen kotona lasketaan vapaaehtoistyoksi tissi
tutkimuksessa.

Yksi haastateltu henkilé oli haastatteluhetkelli tyonhaussa ja hinelld oli aikaisem-
paa kokemusta tuetusta tydstd makeispussittajana. Kolmesta tuetussa tyossi kiyvisti
henkilosti yksi toimii vanhusten palvelukeskuksessa, yksi seki vanhusten palvelukes-
kuksessa etti palvelukodin pyykkihuollossa ja yksi kiinteistdalan huoltoyrityksessi toi-
mistoapulaisena. Eriilli pienehkolli eteldsuomalaisella paikkakunnalla asumispalve-
luvastaava kertoi, ettd nykyéin vammaisilla ihmisilld on ainakin tilli paikkakunnalla
enemmin mahdollisuuksia tyollistyd avoimille tyomarkkinoille. Esimerkiksi ”seura-
kunta ja Lemminkiinen tyéllistivit ja ainakin joskus on tyéllistinyt myds Mc Donald”
s” (23.4.2007). Haastattelujen perusteella vaikuttaa silti, etti sosiaaliset suhteet ty®-
paikalla ja tunne siitd, ettd on hyodyksi ja avuksi asiakkaille, kuten esimerkiksi van-
huksille, on erittiin keskeinen tydtyytyviisyyden peruste. Yksikiin niistd tyossikiy-
vistd henkiloisti ei ilmaissut kiiyvinsi tyossd vain palkan vuoksi.

Tuettu tyd koettiin yleisesti ottaen erittiin tyydyttivini tyollisyyden muotona.
Tuettu tyéllistyminen on alun perin tarkoitettu tukimuodoksi vaikeasti vammaisten
henkilsiden tyollistymiselle. Tuettu tydllistyminen mééritelldin tydsuhteiseksi tyoksi
tavallisella tydpaikalla tukitoimien avulla toteutettuna. (esim. Peltonen 2000, 34.)
Palkkaus ei kuitenkaan saa ylittia 588, 64: aa euroa kuukaudessa, silld useat tuetussa
tyossd tydskentelevit saavat myos eliketti eiki elidke-etuutta haluta vaarantaa. Tyo-
aika on paikallisesti sovittavissa. Tuetussa tydssd tyoskentelevilld on tyshon valmen-
taja, joka perehdyttid tydhon ja toimii tydntekijin ja tydpaikan viliseni yhdyshenki-
lona. Tilld hetkelld on vaikeaa midritelld, kuinka monta kehitysvammaista henkiloi
toimii tuetussa tydssi, koska tisti ei ole olemassa valtakunnallista rekisterii. Ajanta-
saista tietoa on vaikeaa saada, koska tytsuhteet voivat olla hyvin lyhyiti. Kehitysvam-
maliiton tutkijat arvioivat, ettd tuetussa tydssi tydskentelee yhteensd 200 - 300 hen-
kilod tdmén paivan Suomessa’.

Olisi suotavaa, etti moniarvoisen ajattelutavan vallatessa alaa avoimet tyo-
markkinat tulisivat entistd "avoimemmiksi” my6s vammaisille henkilsille. Niin ei
vilttimittd kuitenkaan ole esimerkiksi uusimpien vammaisia henkilditd koskevien
tydvoimatutkimusten mukaan, silld esimerkiksi vuonna 2002 kaikista vammaisista
henkiloistid vain 20 % lukeutui tyossikiyviin ja tydvoimaan kuuluvien osuutta vam-
maisista tai pitkdaikaissairaista luonnehditaan mitittomén pieneksi (Linnakangas ym.
20006, 32-33). Tutkimusten mukaan paikkansa tydeldmissi ovat ldytineet vain lievisti
tai keskivaikeasti vammaiset henkilot, sill lieva tai keskivaikea vamma tai sairaus vai-

2 Sosiaali- ja terveysministerion selvityksen Kehitysvammapalvelut vuonna 2004 —mukaan tu-

etussa tyossi tyoskenteli 360 henkil6d vuonna 2004.
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kuttaa tyomarkkinoille pidsyyn vain vihin. Ndiden henkildiden osuus vammaisista
on kuitenkin erittdin pieni, joten se ei juuri nosta vammaisten kokonaistyollisyysas-
tetta (emt., 32-34)°.

Taman elinolotutkimuksen aineistossa on mukana seka lievisti, keskivaikeasti etti
vaikeasti vammaisia henkilditd. Tydtoiminta ja pdivitoiminta lukeutuivat yleisimpiin
arkitoiminnan muotoihin. Tydtoiminnan piiriin  kuuluu aineistossa kuitenkin
my6s henkiloitd, joiden vamma ei vilttimittd rajoittaisi toimimista avoimillakin
tydmarkkinoilla. Vain lievd kehitysvamma ei siis myoskiin automaattisesti takaa
paikkaa tyomarkkinoilla, vaikka esimerkiksi lieviisti vammaisten henkiléiden
tydmarkkina-asema katsotaan tilastollisesti paremmaksi kuin muiden vammaisten
henkildiden. Perhesuhteet, eliminkokemukset, arjen intressit, mielenkiinnon
kohteet ja luonteenpiirteet voivat vaikuttaa tyollistymisen kykyihin ja haluihin,
kuten muunkin viestén kohdalla. Paikkakuntakohtaiset mahdollisuudet tyollistyi
ja eri tydnantajien asenteet ja halut palkata vammaisia henkilditd vaikuttavat
paljon ihmisten eldméintilanteisiin. Lisdksi tychon valmentajista on pulaa useilla
paikkakunnilla eikd heiddn kouluttamiseensa tai tyollistimiseensi ole kuntatasolla
suunnattu riittavasti resursseja.

Tyovoimatutkimuksia vammaisista henkil®isti vaikeuttaa tyollisyyden muotojen
runsas kirjo. Tuetun tyon lisiksi yleistyvd muoto on tydtoiminnan jérjestiminen muu-
alla kuin tydtoimintakeskuksessa, jolloin puhutaan avotyosti. Avotyd ei ole tydsuh-
teista eikd palkallista tyotd. Avotyossi tekijille maksetaan tydosuusrahaa (0-12 euroa
piiviissi), jonka voi rinnastaa erddnlaiseksi motivointirahaksi tydssikdyntiin. Avotyo
lukeutuu tydtoimintaan ja avotydssi toimii tilld hetkelld noin 2 300 henkilo4d. Tutki-
musaineistossa on henkiloiti, jotka ovat katsoneet tydtoiminnan soveltuvan itselleen
paremmin, vaikka he fyysisten kykyjensi ja toimintatarmonsa puolesta soveltuisivat
muuhunkin tydhon. Téssd kohtaa on huomattava myos se tydllistymiseen vaikuttava
seikka, etti avotydhon ottaminen ja tydosuusrahan maksaminen palkan sijasta voi olla
tyénantajalle houkuttelevampi vaihtoehto.

Tyotoimintakeskukset ovat vammaisille henkilsille suunnattuja toimintakeskuk-
sia, joissa pyritddn jirjestimiin vammaisille henkildille heidin kykyjensd mukaisia
toitd. Hallinnollisesti tydtoimintakeskukset kuuluvat kehitysvammapalveluihin. Tyt
on jérjestetty alihankintasopimuksilla yritysten kanssa. Esimerkiksi yritys voi hyddyn-
tii tyotoimintakeskusta tavaran valmistukseen liittyviissd tydprosessissa tietyssi tyo-
vaiheessa. Tydtoiminnassa (vanh. suojatyossi) kidiyminen on vammaisten henkiléiden
keskuudessa yleisin arkitoiminnan muoto ja siini toimii noin 7 700 henkiloi. Haastat-
teluissa mainittiin tydtoimintana muun muassa lelun osien kiinnittiminen toisiinsa,
tuotetietoja sisiltivin kortin lisidminen hiusviripakkauksiin ja paperin kdriminen.
Useimmat tydtoimintakeskuksessa toimivista henkildistd kertoivat, etti tyd soveltuu

3 Téssd Ritva Linnakankaan, Asko Suikkasen, Victor Savtschenkon ja Lauri Virran tutkimuk-
sessa aineistona on ollut rekisteriaineistot ja kohdejoukkona ne henkilt, joille on mydnnetty invali-
divihennys veronalaisista tuloista. Invalidivihennys myonnetiin henkilélle silloin, jos on toimitettu

laskarintodistus vihintian 30 % haitasta, vammasta tai sairaudesta.
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heille hyvin. Tyotoimintakeskusten ohjaajia pidettiin asiantuntevina, avuliaina ja ys-
tiavillisind. Kuusituntinen tyopiivi ja perjantain lyhennetty tyoaika koettiin sopi-
vaksi. Muutama tyotoimintakeskuksessa kiyvi henkil® luonnehti tydtidn kuitenkin
yksitoikkoiseksi ja mainitsi, ettd se tarjoaa liian vihin virikkeita.

Piivitoiminta on vaikeavammaisille ihmisille usein hoidollista toimintaa. Toi-
minnassa painotetaan kommunikointia, vuorovaikutusta ja elimyksellisyytti, joita to-
teutetaan muun muassa askarteluohjauksen kautta. Piivitoiminta vaatii paikoitellen
paljonkin kidentaitoja. Piivitoimintakeskuksissa tehdiin esimerkiksi matkamuistoja
ja kasitoitd, vaatteita, Tyijyjd ja mattoja seki keittiovilineiti. Jotkut paiviitoiminnassa
kiyvit haastateltavat mieltivit kiyvinsi tdissd. Haastateltavien kohdalla on merkil-
lepantavaa se, etti tydtoiminnassa tai pdivitoiminnassa kiyvit henkilot katsovat kiy-
vinsi toissd ja saavansa siitd palkkaa, vaikka kysymys olisi vain tydosuusrahasta. Tyo-
toimintaty6 ja piivitoimintatyd ovat heille siis merkityksiltdin tavallista tyoti, jota
he tekevit muiden kansalaisten lailla.

Vammaisten henkildviden kohdalla on kuitenkin tavattoman tirkeda se, ettd
tyohon halukkaille henkilsille 16ytyy hinen terveydentilaansa ja kykyihinsi sopivaa
tyoti. Useilla haastatelluilla on kokemuksia monenlaisista tdistd, mutta tydti tai tyo-
muotoa on voitu vaihtaa siksi, ettd se on katsottu soveltumisen ja jaksamisen kannalta
parhaaksi. Sopivamman ja mieluisamman tyén l6ytyminen on osoittautunut monen

henkilon kohdalla hyviksi ratkaisuksi.

TYON TEKEMISEN MIELIHYVA

Mielihyvian merkitys on keskeistd yksilon kannalta. Joidenkin tutkijoiden mukaan
kaikissa organisaatiokulttuureissa ei ole vielidkiin sallittua ilmaista mielihyvin tunte-
muksia tai tydn ilon tuntemuksia, miki johtuu puritanistisesta suhtautumisesta tydel-
miin. Rationaalinen jirkeily on yksi perustavimpia tydeldméssi toimimisen eetoksia
ja mielihyvin kokemusten ilmaiseminen ei kuulu tihin eetokseen. (esim. Heikkild &
Heikkila 2005, 54 -70.) Mielihyvin kokemukset tydssd ovat kuitenkin keskeisid tyo-
tyytyviisyyden, tydhyvinvoinnin ja tydvireen kannalta (Czikszentmihalyi 1991). Mie-
lihyvin kokemusten myo6ti voidaan saavuttaa parempia tyon tuloksiakin.

Vammaisten henkil6iden tydelimikokemuksia tuntuvat jisentdvin myds mieli-
hyvin kokemukset, jotka nousevat ennen kaikkea tyon osaamisesta ja siitd, etti on yl-
pei osaamisestaan. Esimerkiksi Itd-Suomessa asuvan kehitys- ja nikévammaisen Jukan
ja hidnen ditinsd haastattelussa tulee ilmi, etti tydtoiminnassa kiyville Jukalle tirkeiti
mielihyvin lihteitd ovat muun muassa se, ettd tydtoimintakeskuksessa on loydetty hi-
nelle sopiva tyd ja my&s se, ettd hin osaa tyénsd hyvin. Lisiksi hin tuntee kokevansa
myods sosiaalista arvostusta tydyhteisossiin, silli hinelle on annettu yliméirdisti vas-
tuuta toimia autonkuljettajan apurina, jotta tydtoverit pidsevit turvallisesti kotiin (H
= haastattelija, ] = Jukka, A = Jukan iti).

H: Okei. Ootko si koko ajan tehnyt samaa hommaa siell4?
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58 J: Sielld kaikennikostd, pikkusta.
A: Paperihommia tehnyt mun mielesti tilla.
H: Paperihommia?
A: Joo.
H: Minkilaisia?
J: Kukkakauppa vaan pitii olla.
A: Se on kun sanomalehti avataan niin etti tid on niinkun semmonen hoitopoyti,
niinkun lastenhoitopoyti tehty malliksi, niin se aukee oikeeseen paikkaan aina lehti.
Sitten joku rullaa ne ja paperit on tehty. Mi en tiedd onko se muuta yrittéinyt.
J: Muuhun ei kannata yritti4, kun mé en...
A: Ruuvia se kai on yrittinyt, ne ei kai onnistunut, mi en ole ihan varma siiti.
J: Ja nyt uutena projektina niin ne on aika hankalia.
A: Etti paperihommat on ainakin ollu semmosia Jukalle mieluisia mitké se hallitsee.
H: Joo joo.
J: Onhan sielli ollu joskus tilkkutyotikin.
A: Niin. Oon kiynyt omaisten péivini, oon nihnyt kun se tekee niité.
J: Olet sinikin kokeillut lehtii, ei onnistu.
A: Joo olen kokeillut.
J: Ei onnistu.
A: Etti tiedéin, minkilaista tydtd se on. Hmm...
H: Si tykkait tyosta?
J: Se on ihan hyvi.
H: Onko sulla ihan normaali tyopiivi, semmonen seitsemin tunnin pitunen?
J: Kaikki menee saman tien.
A: Se haetaan kotoa puoli yhdeksin ja se on niinkun kolmeen.
H: Kuutisen tuntia, kuusi ja puoli.
J: Ja sitten joutuu ajamaan vield noita lenkkeji tossa vilissi.
A: Ja perjantaisin on vaan lyhyempi, perjantaisin pasiseviit yhdelt jo, perjantai on ly-
hyt piivi kaikille.
H: Just joo.
J: Ja sitten joutuu niitd lenkkeji vield ajelemaan tossa. Noi heittii kotia.
A: Talon autolla ja Jukka on siiné apurina.
J: Pitdd niilld joku apuri olla.
H: Okei. Joo. Ja si tykkiit siitd hommasta?
J: Juu kun ainakin paisevit perille saakka.

H: Naurahtaa. (9.5.2007)

Keskustelussa Jukan tydtoiminnasta tulee ilmi, ettd mielihyvi tydn osaamisesta ja
erddnlainen ammattiylpeys ovat keskeisimpid merkityksi, jotka jasentivit Jukan suh-
tautumista tyohon. Jukka tuntee ylpeytti tydnsi osaamisesta ja muista kompetensseis-
taan. TAmai ilmenee esimerkiksi keskustelunkatkelmassa, jossa hin muistuttaa ditidin
siitd, ettei tiltd onnistunut lehtien kiddriminen oikeaan muotoon, kun timai oli sita
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kerran kokeillut. Keskustelu osoittaa, ettid Jukka tuntee ylpeytti siiti, ettid osaa kidrid
lehtis, silld se ei sentédsn onnistu ihan kaikilta.

Jukan ylimiirdinen vastuu autonkuljettajan apurina on toinen ylpeyden aihetta
tuottava tehtivi. On tirkedd, ettd kotiinkuljetustilanteessa on olemassa apuri, silli
sen myoti tydtoverit pédsevdt ainakin perille saakka. Nami ammattiylpeyden merkityk-
set sekid merkitykset omasta korvaamattomuudesta osoittavat, etti osaamiseen ja kom-
petenssiin liittyy omanarvontunnon kokemuksia seki tunnetta siiti, ettd oma tyd on
merkityksellisti.

Keskusteluepisodissa on nihtivilld myds tydnteon rajoitteisiin liittyvid merki-
tyksid, jotka ilmenevit kykenemittdmyyteni tiettyihin tydtehtiviin. Ruuvien kanssa
tyoskentely ei ollut onnistunut Jukalta ja hin luonnehtii tyoskentely-yritystddn han-
kalaksi. Sopivan tydtehtivin 1oytyminen on kuitenkin ollut Jukalle keskeisti. Jukan
arkieldmaissi tyossikiynti on tirkedi ja diti tiedostaa sen ja kannustaa poikaansa hi-
nen pyrkimyksissdin.

Mielihyvin merkitykset ovat esilld my6s 50-vuotiaan tydtoiminnassa kiyvin ete-
ldsuomalaisen Keijon haastattelussa, jossa kiy ilmi se, ettd mielekis tekeminen, amma-
tin osaaminen ja ammatillinen kompetenssi on keskeinen omanarvontunnon lihde ja
identiteetin rakentaja (H = haastattelija, K = Keijo, A = Keijon iiti, | = Keijon is#).

H: Joo, okei. No mites sitten... se tydpaikalla sitten yleensi, miti si teet sielld toissd?
A: Miti toiti teet?

K: A4...

A: Joo, se on tuolla koneella laittaa akseleihin, leikkiauton akseleihin pyorit kiinni.
Etti se on oikein, hiinelld on semmoset suojalasit ja hin on tirkee henkil olevinaan.
Nauvrua

H: Okei. Ja se on siis tehdas vai?

I: Se on suojatyopaikka.

A: Se on suojatydpaikka.

H: Okei. Joo.

A: Ja ihanat ohjaajat, just Keijon osastolla.

I: Ja ne on sitten niinkun alihankkijoina, ne tekee kaikenlaista miti nyt saavat.

A: Liikkeille...

H: Niin, nidinhin se meneekin. Kyll4. Joo. Oletko viihtyn...

[: Ja toi on viel4 siitd niin tarkka, etti sitd konetta ei kukaan muut kiyti kuin hin.
A Ei, kukaan muu ei sais menni siihen, se on hinen kone.

H: Just. Si oot sit ammattiylpee, ootko si?

A: Nawrua. Onko se hyvi kone?

K: Joo... Joo...

H: Pitd4 olla ammattiylpeyttd aina. Ootko siné viihtynyt sielld hyvin?

A: Onko sielli kiva olla toissi?

K: Oon...

A: Joo. (23.4.2007)
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Keijon tyotehtivini on kiinnittdé pyorit leikkiautoihin ja hin tekee tyotiin
koneellisesti. Koneen kiyttdmisen hallitseminen on hinelle keskeinen taito oman-
arvontunnon kannalta ja héin on ylped osaamisestaan niin, ettei héin antaisi muiden
tyotovereiden kiyttii konetta. Keijo kiy mielelldsin ja tunnollisesti tydtoiminnassa ja
hinelld olikin jo pieni kiire toihin suoraan haastattelusta, joka tehtiin maanantaina
aamupéivalli.

Jukan ja Keijon haastatteluissa kidy ilmi, ettdi vammainen henkil® tuntee ylpeytti
osaamisestaan ja kyvykkyydestiin, vaikka tyo olisikin tydtoimintaa, josta maksetaan
ainoastaan tydosuusrahaa. Ammatillinen omanarvontunto nousee siis samoista teki-
joistd kuin muillakin tyossiakdyvilld ja ammatissa toimivilla, silli osaamisen ja kom-
petenssin kokemukset ovat keskeisii ammatti-identiteetin muodostumisessa ja sen
yllapitimisessd (ks. Eriksson-Piela 2003). Haastatelluilla tydssikiyvilld tyd on myos
olennainen arjen rytmittiji, se tekee tavallista arkea merkitykselliseksi ja pitii keskei-
sesti ylli eldméin mielekkyyttd. Palkkaus tai sen puute ei nouse Jukan tai Keijon haas-
tatteluissa lainkaan esiin. Haastatteluista voisi olla siten tulkittavissa, ettei rahallisen
korvauksen merkitys niyttiydy niin keskeiseni ammatillisen omanarvontunnon kan-
nalta kuin esimerkiksi mielekk#éin tekemisen.

TUETTU TYO, TYOYHTEISO JA SOSIAALISET SUHTEET

Tuetussa tyossi toimivat haastatellut vammaiset henkilét ovat niin ikéin ylpeitd tyo-
paikastaan. Lisiksi he ovat tyytyviisid myos palkkaukseensa. Ammattikoulutusta
koskevien tutkimusten mukaan vammaisten ihmisten saaman ammattikoulutuksen
tybaloista tyollistivit eniten laitoshuolto (100% tyollistavi ala), keittiotys (85%),
kiinteistdtyd (79%) ja kudonta (73%). (Mianty 2000, 137.) Tuettu tyd on oikeaa tyoti
oikeilla tyopaikoilla, vaikka monet haastatellut eiviit tee tuota merkityserottelua tyo-
toiminnankaan kohdalla. Kaksi aineiston haastateltavista henkiloisti eri paikkakun-
nilla kiiy tuetussa tyodssd vanhusten palvelukeskuksessa ja yksi kiinteistdalan huolto-
yrityksessi toimistoapulaisena. Vanhusten palvelutoiminnassa avustaviin tehtiviin ja
seuran pitimiseen tarvitaan ihmisii, silld hoitohenkilokunnalta ei vilttimitti aina lii-
kene aikaa kiireettdméin jutteluun tai oleiluun vanhusten kanssa.

Vanhusten palvelukeskuksessa toimiminen on hyvin pitkille sosiaaliseen vuo-
rovaikutukseen perustuvaa tyotd. Vanhusten asioiden toimittaminen ja heidin seu-
ranaan oleminen kuuluukin esimerkiksi itdsuomalaisen Tommin toimenkuvaan (H =
haastattelija, T = Tommi).

H: Missi s oot toissi?

T: Tuolla (Palvelukeskuksessa) miki on (Paikkakunnalla). Miehiin oon nyt ollu jo 12
vuotta sielli.

H: Parikymppisesti lihtien?

T: Niin niin ja oisinko mi ollu jotain 20, 19 vuotiaana mi menin jo sinne. Vuonna 93
ko se oli vai 94-vuonnahan mi menin, ja nyt ois 13 vuosi jo tii nyt tulossa ensi kuussa
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nyt tiyteen. Olikohan se 30.6. menin sillon sinne. Se on kauhean pitki aika kyll4. En 61
mie sieltd mihinkiin j4a.

H: Ai si tykkéie hirveesti olla?

T: Joo tykkidn. Asukkaat on mukavia henkilokunta ja. Mutta onhan tissi semmo-
sia aamuja etti ei milliddn jaksaisi nousta tuolta sidngystd ylés. Mutta pakkohan se on
nousta.

(xxxxx)

H: Naurahtaa. Joo. S oot kauheesti tykinny olla sielld kumminkin?

T: Oon mie joo etti siellid on niin hyvi henki niitten kanssa sitten.

H: Joo, vanhukset on kivoja.

T: On, nehiin tykkid ihan minusta kauheesti.

H: No varmasti, mi uskon sen kyllid. Miten sitten tota miti si teet sielld sitten, si pi-
dit seuraa vanhuksille ja?

T: Oon mie joskus jos mulla on semmosta sopivaa aikaa etté ei oo mitidin tekemisti,
niin sillon mini niiden kanssa, niitten jotka pystyy vield haastelemaan, niin niitten
kanssa juttelen sitten sielld. Sitten paivilli tapahtumista oon puhunut niitten kanssa.
Ja sittenhin mulla on sielli postinjako osastolle ja sapuskoiden jakamista osastoittain
ja roskien vientii sitten.

H: Niin sulla on sitten semmosia tehtiivii sielld miti s teet joka piivi sitten?

T: Joo paitsi en mie viikonloppusin tee.

H: Niin just sillon et 0o?

T: Niin.

H: S# oot piivitdissi ihan?

T: Niin oon joo.

H: Tuleeko siiti palkkaa?

T: Joo kylld min4 siiti saan niinkun palkan sitten. Tulee siitid 600 euroa.

H: Jaa.

T: Ne maksaa sitten. Mutta se on minusta ihan semmonen sopiva summahan se on.

(9.5.2007)

Haastatteluepisodissa kiy ilmi, ettid 36-vuotias Tommi on vanhainkodilla kon-
kari ja tyburaa sielli on ehtinyt kertyi vuosissa jo mittavasti. Hian viihtyy vanhus-
ten kanssa ja vanhukset pitivit Tommista paljon. Téssid kohtaa Tommin puheesta
on tulkittavissa ammatillisen mielihyvin elementtejd, minki perusteella voi piitella,
ettd vanhusten parissa tydskentely on yksi tirkeistd tydn mielekkyyden lihteisti. Pu-
heenvuorossaan Tommi kiyttdi enimmikseen kiytdnnollistd repertuaaria muun mu-
assa toimenkuvaansa eritellen.

Paitsi vanhusten, my6s tydyhteison merkitys on tirked, miki ilmenee siini, ettd
asukkaat on mukavia ja henkilokunta ja etti sielld on niin hyvd henki niitten kanssa sitten.
Hyvin tydilmapiirin merkitys tyossi viihtymiselle on kiistaton tosiasia, josta tydeld-
mitutkijat ovat yhti mieltd. Etenkin vammaisten henkildiden kohdalla timi merki-
tys korostuu, silli tydilmapiirin ja tydyhteison ongelmat voivat olla syyni siihenkin,
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jos vammaisia henkiloiti ei tydpaikalla suvaita lainkaan, kuten myshemmin tulemme
huomaamaan.

Tyoelimin tutkimuksessa on muutamia vuosia puhuttu monimuotoisuudesta tyd-
paikalla (diversity), miké tarkoittaa henkilostolle kuuluvia pysyvii erilaisia ominai-
suuksia, kuten esimerkiksi sukupuolen, iéin, etnisen tai kulttuurisen taustan, toiminta-
kyvyn/vammaisuuden ja seksuaalisen suuntautumisen. Monimuotoisella tydyhteisolld
viitataan tutkimusyhteyksissi myds yhdenvertaisuuden toteutumiseen niiden omi-
naisuuksien suhteen. (esim. Moisio E. & Martikainen 2006; Haapanen 2007, 128.)
Tutkija Ari Haapasen barometritutkimuksen mukaan noin 70 — 80 % kyselyyn vas-
tanneista tydnantajien edustajista on sitd mieltd, etti vammaisuuden merkitys tyo-
paikalla pysyy ennallaan tulevaisuudessa. Tyopaikoilla vammaisten ihmisten tyollisti-
misti pidetidn tirkedni, mutta vain harva organisaatio pyrkii aktiivisesti vammaisten
tai vajaakuntoisten henkildiden tytllistimiseen. Tutkimuksen eriéin tyonantajahaas-
tattelun mukaan vajaakuntoisten henkildiden tulisi olla pitevii tekemiin tyotd, jotta
heihin suunnatut tydnantajakustannukset voitaisiin kattaa. Saman haastattelun mu-
kaan vaatimus kustannusten kattamisesta tyokyvykkyyden ja tydtehon kautta aiheut-
taa vaikeavammaisten ihmisten kohdalla jo sen, etti jonkun muun tahon tulisi maksaa
tyollistiminen. (Haapanen 2007, 130-131, 139-140%) Vammaisten henkilsiden tyol-
listiminen niyttiytyy siis joidenkin tydnantajien nikokulmasta ennen muuta riskini
ja kustannuskysymyksen.

Sellaisessa tydyhteisossi, jossa toteutetaan yhdenvertaisuuden periaatetta, jokai-
sen ammattirooli on selkei ja hinen tydpanostaan arvostetaan. Ennen muuta tyopai-
kan johtamiskulttuurissa tulisi tukea titd periaatetta. (Savileppd 2007.) Esimerkiksi
Tommin pitki tydura vanhusten palvelukeskuksessa ja hinen viihtymisensi siellid on
osoitus siitd, ettd Tommilla on oma, tirked paikkansa osastolla ja sen avustavissa teh-
tivissd. Vaikuttaakin siltd, ettd Tommi soveltuu tydhdnsid mainiosti, silld hinen seu-
ransa ja juttelutuokionsa ovat vanhuksille tirkeita.

Tyohon soveltuvuus on epiilemittd yksi olennainen kriteeri siind, minkilaiset
tydnantajat voivat ajatella palkkaavansa vammaisia henkil6iti. Esimerkiksi Mc Do-
nald” s — ravintolassa vammaisia henkil6iti toimii tuetussa tydssi ainakin salityonte-
kijoin4 ja heidin toimenkuvaansa kuuluu esimerkiksi pdytien pyyhkiminen, lattioiden
lakaiseminen ja ulkoalueiden siistiminen (Koskela 2000, 89). Niytti siis siltd, ettd so-
pivien tyotehtivien 16ytyminen on tydn mielekkyyden kannalta erittdin tirkedi tue-
tussa tydssi, kuten oli tydtoimintakeskuksessakin esimerkiksi Jukan laita.

Tyopaikan saaminen voi olla kiinni my®&s siitd, ettid vammaiselle henkilolle on
osoittaa tydhon valmentaja tai muu tukihenkil®, joka perehdyttii tydntekijin tydhon,
silld varsinaisilla tyontekijoilli ei sithen vilttdmittd 16ydy aikaa siind mittakaavassa,
mitd vammainen henkil6 tarvitsisi. Téssidkin mielessd vammaisen henkilon merki-
tys tavallisella tyopaikalla néyttiytyy tietylld tavalla yhteen sovittamattomalta tyopai-

4 Téssd monimuotoisuusbarometritutkimuksessa on kiytetty aineistona verkkokyselyé julkisen
ja yksityisen sektorin henkiléstéjohdolle (n = 1500). Vastausprosentti on n. 30, joten tuloksia voi pitdd

enintdin suuntaa antavina.
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kan tulostavoitteiden kanssa, mikili vammaisen henkilén perehdyttimisen katsotaan
vain hiiritsevin kiireisti tyontekoa. Vammaisen henkilén integroituminen tydyhtei-
s6On ei tissd tuetun tydn mallissa vilttimittd tapahdu suoraan sen jédsenten toimesta,
kuten se yleensi tapahtuu. Talloin tietyt ulkopuolisuuden merkitykset sdilyvit suh-
teessa vammaisen henkild6n ja hinen rooliinsa tydyhteisossi, vaikka yhdenvertaisuu-
teen tulisikin pyrkid ja my®s siihen, ettd monimuotoisuus nihtiisiin tydyhteiso4 rikas-
tavana arvona.

Toki useiden vammaisten henkildiden kohdalla tydeldmin arki on verrattain
tasa-arvoista suhteessa muihin tydyhteisén jiseniin. Seuraavassa keskusteluepisodissa
33-vuotias linsisuomalainen Liisa kertoo kokemuksistaan kiinteistdalan huoltoyrityk-
sessd, jossa hidn toimii osa-aikaisena toimistoapulaisena. Hinen toimenkuvansa yri-
tyksessd on monipuolinen, silli siihen kuuluu muun muassa atk-tehtivii, paperei-
den mapittamista ja niiden mitAtdimisti seki siistijin tehtivid. Kokemusta Liisalla on
muistakin tydpaikoista ja lisiksi hiin toimii vapaaehtoistyontekijini erisissd vammais-
jirjestdssd. Seuraavassa verbaalisesti erittiin lahjakas Liisa kertoo tydyhteisskokemuk-
sistaan huoltoyrityksessi ja hiinen tarinansa antaa hyvin kuvan erilaisuutta sietivisti
- tai vaihtoehtoisesti - monimuotoisuutta tukevasta tydyhteisostd. (H = haastattelija,

L = Liisa).

H: Mm. Miki noista tydpaikoista on ollu kaikista mukavin ja misti syysti?

L: No (Huoltoyrityksessihin) muuttu aluksi ihan tiysin, kun mi menin sinne, niin
tyostin koko systeemin — nehi kirooli paljo ja kéytti rumia sanoja. Mii sanoi, ettei tuo
hyodyti ollenkaa, noi voimasanat ollenkaa etti, ei auta, kun te ootte asiakaspalave-
lussa, ettd rupee vaan entistd enemmiin ottamaa padhi, ku saratatta (sadattelette) puhe-
limee, etti ei se helepota yhtdd millii lailla. Nii se muuttu, et ne on tullu hirviin ys-
tiavillisemmiks. Ne osaa kylld suhtautua, etti ku siel ei oo kukaan oikeen niinku terve
tavallaan. Eiki ne vaadi mitdin tiydellisyytti ainakaan.

H: Nii. (31.5.2007)

Kertomuksessaan Liisa kuvailee rempseiis miesvaltaista tydyhteisod ja sinne tyol-
listyttysin hin on alkanut opettaa kiytodstapoja. Liisan mukaan ne osaa kylld suhtautua,
ettd kun sielld ei kukaan ole otkein terve tavallaan. Tamé lausuma kuvaa todennikoisesti
sitd totunnaista kisitysti tai sanontaa, jonka mukaan kaikki ovat omalla tavallaan eri-
laisia eikd "kukaan ole terve”. Tydyhteisossi kiytettyni tuo sanonta tekee ymméirretti-
vitksi tasavertaisuutta tukevaa tySkulttuuria tai sitd, ettd siihen pyritidn. Yksilo hyvik-
sytidn tydyhteisoon epitiydellisend. Tasa-arvoisessa tydyhteistssi sosiaaliset suhteet
voivat vammaisilla henkilsilld olla keskeisid myos ystdvyyden kannalta. Esimerkiksi
Jukka on loytinyt tydyhteisostidn toimintakeskuksesta my6s tyttdystdvin, jonka mer-
kitys on Jukalle tirked. Jukka ja hinen tyttdystivinsi ovat paljon tekemisissd myos
vapaa-aikoinaan ja heidin vanhempansa ovat tuttavia keskeniin niin, ettd on kiyty
yhteisilld lomareissuillakin. Tyttdystdvin myoti tydstid on tullut elintirked osa Jukan
eliminkokonaisuutta.
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Sosiaalisten suhteiden merkitys tydeldmissi on tutkijoiden mukaan korostunut
viime vuosikymmenten aikana. Tydyhteis6 voi monelle jopa korvata oman perheen
tai ystavépiirin. Tyoyhteison yhteisollisyytta pidetdin ylli aktiivisesti esimerkiksi tyo-
paikkajuhlia pitdmalli ja yhteistd harrastustoimintaa jérjestimilld. Tyoyhteison yh-
teisollisyyden merkitykset ovat tydviihtyvyyden kannalta monella tavalla keskeisii.
Vammaisten henkildiden kohdalla tydpaikan ilmapiiri on erittdin tirked siind koke-
muksessa, ettd on vammastaan huolimatta tasaveroisessa asemassa muiden tyonteki-
joiden kanssa.

TYONTEON RAJOITTEET YKSILOTASOLLA — TYOSSA JAKSAMISEN JA
TYOTERVEYDEN ONGELMAT

Tommin kanssa kiydyssi keskusteluepisodissa tuli esiin my©s tydssi jaksamiseen liit-
tyvid merkityksid, silli Tommi kertoi, ettd aina ei tahtoisi jaksaa heriti aamuisin toi-
hin vanhainkodille. Tyossd jaksamisen ja varsinaisen tydkyvykkyyden merkityksii oli
esilld useassa haastattelussa ja ndiden merkitysten kautta vammainen henkil6 tekee
ymmiirrettiviksi mahdollisuuksiaan toimia oikeassa tydeldmissi.

Kun tihidn mennessi on tarkasteltu vammaisten henkildiden tydssikdynnin
myonteisid merkityksii ja kompetensseja, tissi jaksossa on keskityttivi tydnteon ra-
joitteisiin seké yksilolliselld ettd yhteisolliselld tasolla. Ensinniikin kiinnitetiddn huo-
miota niihin lausumiin, jotka liittyvit henkilon tyodterveyteen tai ruumiilliseen ja
henkiseen tyokyvykkyyteen. Kun haastatteluissa puhuttiin omasta terveydesti tai ruu-
miiseen liittyvistd seikoista, puhe liittyi useimmiten juuri tydnteon rajoitteisiin. Seu-
raavassa haastatteluepisodissa Liisa kertoo tydpdivinsi kulusta ja samalla hin tulee
kuvanneeksi tyokyvykkyyttién ja terveydellistd kapasiteettiaan toimia niissd tyoteh-
tivissi ja yleensi tydeldmin arjessa (H = haastattelija, L = Liisa).

L: Ne osaa kylli suhtautua, etti ku siel ei oo kukaan oikeen niinku terve tavallaan.
Eiki ne vaadi mitdin tiydellisyyttd ainakaan.

H: Nii.

L: Niinku ei tos (jirjestossikiin), kun tota nopeutta sais olla kylld vihd enemmiin,
mutta ku johtuu taudista tua, ettd nopeus on tua, miké on...

H: Mm.

L: ...sit ei voi muuksi muuttaa nii, ei ne sitte voi vaatiakaan ja kun emma kellostakaan
ymmiirrd, ku digitaalisesta kellosta paljonko kello on, nii se sitten niinku vaikuttaa etti
voi olla sydmiis paljo kauemma ku muut ja.

H: Mm.

L: Ei ymmiirri niinku ajan menoa ollenkaa, etti pitiis niinku kotiaki lihtee, etti vi-
listd oon (huoltoyrityksessikin) ylitdis. Huomaan sitte, etti kello on ollu jo aikaa sitte
tasan, ja mi vaan oon vield kiinni, teen duunia, vaikka mun pitiis lihtei kotia. Sitte
vilistd diti aina soittaa, ettd ooksid siis tulos vai et — méé sano, ettd oon ma tulos. Tai
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sitte mi oon jo rapus ku se soittaa et niin ooksi tulos, méi sano et moon justihi tulos

rappuja alas. Silli lailla. (31.5.2007)

Liisan mukaan hinen vammansa aiheuttaa sen, etti hin tekee tyotiin hiukan
hitaammin kuin muut. Kehitysvamma vaikuttaa my6s ajan kulun tajuamiseen tai kel-
lonkiynnin ymmértimiseen. Keskustelusta voi kuitenkin myos piitelld, etteiviit nimi
kuriositeetit vaikuta hinen asemaansa tydyhteisdssi tai jérjestdtoiminnassa, silli muut
yhteison jdsenet ovat hyviksyneet ne niin, ettei Liisalta ruvetakaan vaatimaan liikoja.
Liisan asema tissd tydyhteisdssd ja vammaisjirjestdtoiminnassa tuntuu olevan tasa-
arvoinen ainakin haastattelupuheiden perusteella. Liisa antaa ymmiirtii toisaallakin
haastatteluissa, etti kiinteistdalan huoltoyrityksessd hinet on hyviksytty tasavertai-
seksi tydyhteison jaseneksi vammasta huolimatta. Kukaan tyoyhteisossi ei ole alkanut
pitid hinelle "piinapenkkii” sen suhteen, kuinka nopeasti saa toitiin aikaiseksi, vaan
jos on ollut aihetta kritiikkiin, se on sanottu ystivillisesti ja asiallisesti.

Yksilolliset terveydelliset rajoitteet voivat kuitenkin vaikuttaa tydeldméissi myos
erittidin epidedullisesti, kuten 29-vuotiaan Valtterin kohdalla. Hin kertoi kokemuksis-
taan tyoharjoittelussa isossa itdsuomalaisessa kaupungissa. Valtterin kokemukset ovat
syystikin hyvin riipaisevia, silli hin on joskus joutunut toimimaan varastotytnteki-
jani isolla kauppaliikkeen keskusvarastolla, vaikka hin sairastaa lihassairautta eiki
hin fyysiseltd kyvykkyydeltiin viletimited sovellu niin raskaaseen tydhon. Hian on
parhaillaan tyokyvyttomyyselikkeelld ja luopunut kokonaan tyénhausta. (H = haas-
tattelija, V = Valtteri).

H: Mites sitte ku si puhuit niisti tyollistymisen esteisti, ni mitkd ne sinun mielesti oli?
Oliko ne tydnantajan asenteet vai mitki ne oli sitte?

V: Asenteet, mun selki, timmone ku min4 oon, tésti sairaudesta haittavaikutukset ni,
mitd mind ny sanosi. Mind hengistyn tosi dkkii. Sil ei oo mittdi tekemistd minun yli-
painon kans. Ja ja se kuuluu tihin minun sairauteen.

H: Mm.

V: Joku, minus on on joku tuntematon lihassairaus. Kukaan ei oo osannu diagnosoija
sitd tarkemmin.

H: Minki tyyppisti tyoti si olisit halunnu teh?

V: Semmosta varastotyoti.

H: Nii sitd missi olit silloi harjottelussaki.

V: Kylla.

H: Niin si koit et se sun lihassairaus ei ollu esteeni sielld sulle ku si olit sielld?

V: No viililld olin, kouluaikaan mini olin (Kauppaliikkeessi) sielld keskusvarastolla
(Paikkakunnalla) tysharjottelussa yhen p#ivin. Minun piti olla monta viikkoo, siis
monena viikkona pari pdiviid viikossa, mut siel oli nii helekkarinmoinen kiire, etti
mulla turtu ndmi ket ihan kokonaa, sipileind suurin piirtein. Mini en meinannu
piéstd ylos seuraavana aamuna sidngysti. Selekd nii kippeeni ja...

H: Nii et se oli niin kovatahtinen siell4 se.
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V: Mulla meni voimat jo iltapiivilla niistd kisistd. Mul on semmone lihassairaus, etti
se niinku, mini en ossaa selittiii sitd, mutta se ei niinku palaudu nii nopeesti ku muilla
nid. Mu oli pakko jittid se yhen piivi jilikee syrjii, eisiit ois tullu yhtidd mittdd. Mind
puhalsin pelin poikki siini vaiheessa.

H: No et si sitte ajatellu, et joku vihin kevyempi tyd ois ollu sulle?

V: Se on siti varastotyoti periaatteessa. Mindhin en saa raskaita nostaa, enki saa nos-
tettuakaan.

H: Niin justiin.

V: Enpi sitd, ruokakaupassa ois ollu mukava tehi t6ité kylld. Sielld ei ois ollu nii ras-
kasta. Siellid (Kauppaliikkeessi), miki keskusvarasto, ni siel oli kaikkee painavaa, kaik-
kee muuta ku ruokaa.

H: Mm.

V: En ees tiid miti kaikkee. Puutarhavehkeiti ja timmosid.

H: Nii et se oli kauheen raskas paikka sitte.
V: Kylla. (5.7.2007)

Valtteri kokee, etti lihassairaus on ollut hinen tyollistymisensi pédasiallinen
este, vaikka osansa on ollut myds tydnantajan asenteilla. Varastotyot olisivat olleet
hinelle kaikkein mieluisimpia, mutta kouluaikana tytharjoittelussa kauppaliikkeen
keskusvarastolla hin oli havainnut, etti varastoty® voi olla niin raskasta, ettei hin
terveytensi puolesta pysty sithen. Yrityksistiéin huolimatta Valtteri ei ole enii saa-
nut missdin mahdollisuutta kevyempiin varastotython. Muualla haastattelussa Valt-
teri kertoo, ettii timi on aiheuttanut hiinelle muitakin terveysongelmia, kuten masen-
nusta, joka diagnosoitiin Invalidiliiton tyoklinikalla.

Vammaisten tyokykyid koskevan tuoreen tutkimuksen (Holm & Hopponen
2007°) mukaan vammaisista 30 %:lla on erinomainen tai hyvi tyokyky, mutta vam-
maisista 70 % kokee tydkykynsd olevan kohtalaisen tai huonon. Tutkimuksessa on
tultu siihen johtop#itdkseen, ettd vammaisten piirissd on kuitenkin noin 20 000 hen-
kilon kiyttdmiton tydvoimareservi ja implikoidaan, ettd he voisivat olla osa ratkaisua
tyodikdisen vieston viihenemiseen ja tydvoimapulaan lihitulevaisuudessa.

Kuten esimerkiksi Valtterin tapauksesta huomataan, vammaisten henkildiden
piirissi on olemassa useita syiti sille, miksi aktiivisesta tydnhausta on haluttu luo-
pua. Tyollistyminen avoimille tydmarkkinoille ei vilttdmétti tyollistymishaluistakaan
huolimatta onnistu, silli sielld voidaan vaatia sellaista tehokkuutta, johon tyénanta-
jaosapuoli ei katso vammaisen henkilén kykenevin (vrt. Haapanen 2007; Saloviita
2000). Valtterin kohdalla on epiilemitta kdynyt niin, ettéd tyoharjoittelupaikka on
tyénantajan taholta myonnetty siksi, ettd Valtteri on itse tyshon halunnut, vaikka
hinelli ei ole vilttamitti ollut tarkkaa kisitystd siitd, kuinka raskasta ty® keskusva-
rastolla voi olla. Téssé tapauksessa tydhalujen ja tydhon soveltuvuuden vililld on ol-
lut epdsuhta. Valtterin varsinaiset kyvyt ja kompetenssit seki tyollistymisen mahdol-

5 Tutkimuksessa aineistona on ollut vammaisille henkildille vammaisjirjestdjen kautta lihe-

tetty kysely ja vastausprosentti on ollut 36 (n = 1 047).
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lisuudet kokonaan toisen tyyppisiin téihin ovat voineet jiiddi kartoittamatta, vaikkei
sitid kdy haastattelussa ilmi.

Vaikka tydvoimareservid olisikin olemassa vammaisten henkildiden piirissi,
tyénantajapuolen asennoituminen vammaisiin henkil6ihin, sen valmiudet muokata
ja riitiloidd toimenkuvia, kartoittaa tydkyvykkyyttd ja soveltuvuutta sekd mahdol-
lisuudet poistaa tydpaikan infrastruktuurin esteellisyyksii ovat edellytyksii vammais-
ten tyollistymiselle. Esimerkkeji tyollistymisongelmista tehokkuusvaatimusten takia
l6ytyy myos elinoloaineistosta. Eteldsuomalainen 36-vuotias Saija, jolla on Down —
syndrooma, kertoi joutuneensa pois koulun keittioltd, koska hinet oli katsottu tyshon
liian hitaaksi. Myéskiin toiminta koululaisten iltapdivikerhossa ei ollut tydnantajan
nikokulmasta sujunut, vaikka lasten tai vanhusten parissa tyoskentely olisi Saijalle
kaikkein kiinnostavinta. Haastattelun tekemisen ajankohtana hin toimi alihankinta-
tydssd tyotoimintakeskuksessa ja tuntui viihtyvin sielldkin hyvin.

Terveydelliset seikat ovat olleet haastateltavilla keskeisini esteiné toiveammat-
tiin hakeutumiseen ja mielekkidimmin mahdollisen tyén 16ytymiseen. Liikuntavam-
mainen ja pyorituolia kiyttivi Pekka kertoi haastattelussaan avoimesti, ettd hinen
toiveammattinsa olisi pikkupojasta asti ollut pelastustyontekiji tai ensihoitaja, mutta
vamman takia niméi haaveet eiviit ole toteutuneet. Edelld esitelty linsisuomalainen
Liisa puolestaan kertoi, ettd sairaanhoitajan ammatti on ollut aina hinen haaveam-
mattinsa, mutta terveytensi puolesta hiin ei soveltuisi tydhon, koska tyd on niin ras-
kasta.

Vammaisten henkildiden haastatteluissa terveydesti, sairaudesta ja vammaisuu-
desta puhutaankin enimmikseen juuri tydntekoa rajoittavassa merkityksessi. Tyoky-
vyn merkitys ndyttidytyy timin aineiston valossa ristiriitaiselta ulottuvuudelta. Aineis-
tossa kiy ilmi ensiksi se, etti vaikka henkilo itse kokisi olevansa kykenevi toimimaan
tietyntyyppisissi tyotehtivissd, se ei vilttimitti ole realistinen kisitys omista kyvyista.
Vamma tai sairaus saattaa suoranaisesti estdi toimimisen sellaisella alalla, jolle hakeu-
tumiselle muutoin olisi kiinnostusta. Toiseksi tydkyky voidaan kokea yleisesti ottaen
kohtalaiseksi tai huonoksi kaikkea tydeldmii varten, vaikka varsinaista kartoitusta so-
veltuvuuksista tai kompetensseista ei olisikaan koskaan tehty asianomaiselle.

Nimé havainnot antavat aihetta olettaa, ettd vammaisten henkildiden tyokyky
ja realistiset mahdollisuudet 16yt4i kykyji vastaavaa tydtd on monisyisempi asiakoko-
naisuus kuin miti tydkykyindeksimittari antaa ymmirtid. Tyollistymiskysymykset kyt-
keytyvit niin yksilollisiin tekijoihin kuin sosiaalisiin mekanismeihinkin, joiden mer-
kitys tyoeldmin arjessa ja tyoeldmirakenteissa on otettava huomioon.

TYOELAMASYRJINTA JA EPATASA-ARVO
Monet sosiaaliset ja yhteisolliset seikat rajoittavat vammaisten henkildiden mahdol-

lisuuksia toimia tydeldmissi. Useilla vammaisilla henkilsilld on kokemuksia suora-
naisesta tydeldmisyrjinnisti, vaikka se on kielletty yhdenvertaisuuslaissa. Suomessa
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tasa-arvoa ja syrjintii tydelimissi on tutkittu lihinni sukupuolen kautta. Myos tyo-
yhteisossid tapahtuvaa syrjintidid on tutkittu sukupuolen nikokulmasta ja sen lisdksi
on tehty muutamia tutkimuksia tydpaikkakiusaamisesta ja esimerkiksi huonon joh-
tamisen vaikutuksista tydhyvinvointiin (esim. Vartia & Perkka-Jortikka 1994). Myos
tydolotutkimuksissa seurataan syrjinnin esiintymisti tyopaikkatasolla (esim. Ylostalo
2007). Laajin empiirinen esitys tydelimisyrjinndn mekanismeista on olemassa Juha
Siltalan tutkimuksessa tydelimin huonontumisesta, jossa kisitelldin asiaa tyonteki-
jantason kokemusten nojalla (2007). Vammaisten kohdalla tydelimaésyrjintid on kisi-
telty kuitenkin vain vihiisessd méirin suomalaisessa tydeldmétutkimuksessa.
Elinoloaineistossa tydeldmisyrjintd vammaisten henkildiden kohdalla on jaotel-
tavissa heididn kokemuksiensa perusteella ensinniikin varsinaisen tyénhaun ja tyollis-
tymisen ongelmiin, toiseksi epitasa-arvoiseen kohteluun tyopaikalla ja tydyhteisossi,
kolmanneksi palkkauksen ongelmiin seki neljanneksi tyosuhdepolitiikkaan, mika il-
menee siini, ettei tydsopimuksia vilttimitta uudisteta pitkityomaiiriayksen jilkeen.
Vaikka olemme havainneet, etti esimerkiksi Liisa viihtyy tyopaikallaan mies-
valtaisessa huoltoyrityksessi ja hin kokee tulevansa tasa-arvoisesti kohdelluksi sielli,
Liisakin on muualla joutunut kohtaamaan tydeldmésyrjintid. Haastattelussaan Liisa
puhuu kolmesta tydpaikasta, jossa hin on ollut ja kertoo, ettei hiinen tydsuhdettaan
ammattioppilaitoksen kahvila-apulaisena jatkettu (H = haastattelija, L = Liisa).

L: Nyt sitte kolomantena tydpaikkana on tidmi (huoltoyritys), mi oon ollu sellanen
toimistoapulaane.

H: Joo joo.

L: Ettd silld nimelld kuljen. M# oon ollu kanttiiniapulaane, sitte mi oon ollu laitosa-
pulaane tuolla (kehitysvammaisten hoitolaitoksessa) sitd ennen, sitte ku se (Kahvila-
tyontekiji) jdi sairaslomalle, sitte mun piti mennd (Ammattioppilaitokseen) ja siel-
lah4 oppilaat sano, ettd tuu kuule takasi, mutta mii sanoi etti ei se oo musta kiinni, se
on siitd kiinni, ettd huolitaanko mua sinne takasi toihi.

H: Nii justii.

L: Ettd emmaid siitd piiti itte, ettd se on oppilaskunta joka sen paattia.

H: Joo.

L: Ettd mi4 en voi vaikuttaa sithen, kun sill4 lailla ettd kiinnostukseni voin sanoa, eli
ettd kiinnostaako. Mitidn muuta mé en voi sithen sanua. Ettd ne niin kovasti olis ha-
lunneet mut siell pitd4, mutta sitten taas timi kanttiinin tyontekiji ei halunnu tyos-
kennelld kehitysvammasen tyontekijin kanssa. Mi oon sitiki nyt joskus jélikeenpiin
aatellu, ettd mikiha siindki rupes mittddmid, ettd ei niinku terve halua tydskennelli
sairaan ihimisen kanssa ja olla niinku tukihenkil sille.

H: Hm.

L: Etti siind on sitte iso porsaanreik jo.

H: Joo joo, et se on ihan niinku tommosta tydeldmisyrjintii.

L: Nii. Ettd niinku pitkityona tehtyi tyotd. Mé kovasti tykkisin olla kanttiinissaki
toissd tota.

H: Joo. (31.5.2007)
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Keskusteluepisodista ei kidy ilmi, kuinka kauan tydsuhde kahvila-apulaisena on
lopulta kestidnyt, mutta syy siihen, ettei sitd oppilaskunnan p#itoksestd huolimatta
voitu jatkaa, vaikuttaa varsin eksplisiittiselti. Oppilaitoksen kahvilan vakinainen
tyontekiji ei ollut halunnut tydskennelld Liisan kanssa siksi, ettd tilld on kehitys-
vamma. Vammaisjérjestoissi aktiivisesti toimiva Liisa tiedostaa, etti siini oli kysymys
vammaisiin kohdistuvasta tydeldméisyrjinnisti, miki ilmenee lausumassa ettd siind on
sitten iso porsaanreikd jo.

Tyohalukkuudella ja omakohtaisella kiinnostuksella ei vilttidmittd ole mitdin
tekemistd sen kanssa, kyetdinkod tydeldmissi toimimaan kovin pitkéin niin kauan,
kun muilla tyontekijoilld on kielteisid asenteita vammaisia henkil6itid kohtaan. Lau-
sumassaan mikdhdn siindkin rupesi mdttimdin, ettd ei terve halua tyoskennelld sairaan ih-
misen kanssa ja olla tukihenkils sille Liisa tuo ilmi ihmettelyiin timin kahvilatyonteki-
jin menettelyn suhteen. Ihmettelyn sisilténi on se moraalinen premissi, etti terveen
ihmisen tulisi pikemminkin olla sairaan tai vammaisen henkilon tukihenkiloni ja aut-
taa eteenpiin tydelimin arjessa kuin etti kieltidytyd kokonaan tyoskentelemisti hi-
nen kanssaan.

Tissi keskustelussa kiy ilmi ainakin kahdenlaisia tydeldmisyrjinnin kiytintoja.
Tyoyhteisotasolla on annettu ymmirtid, ettei ole halukkuutta tyoskennelld vammai-
sen ihmisen kanssa, miki on tulkittavissa tydyhteisosyrjinnin yhteisolliseksi tasoksi.
Toinen syrjinnin taso on tydsuhteiden pituuksiin liittyvi rakenteellinen taso, miki
kytkeytyy tydorganisaation taloustilanteeseen ja lopulta tyémarkkinapolitiikkaan.
Vaikka tyollistyttiisiinkin mielekkiisiin tdihin, ei ole tietoa, kuinka kauan tydssi lo-
pulta saa olla. Liisa kertoo muualla haastattelussa olleensa aina méiriaikaisissa tyo-
suhteissa, mutta nykyisessi tyopaikassaan kiinteistohuoltoyrityksessd hinelle on ker-
rottu, ettd tydsuhdetta tullaan jatkamaan uudella tyésopimuksella aina kun sen aika
koittaa.

Asennetason ongelmat lienevit kuitenkin voimakkain vammaisiin ihmisiin koh-
distuva tydeldmisyrjinndn muoto. Timo Saloviidan mukaan tydnantajan edustajan
halu tyollistid ei vield riitd, silli on olemassa tapauksia, joissa tydsuhde on purettu
siksi, ettei vammaista henkil6# ole lopulta kohdeltu tasavertaisesti tydyhteisossa (2000,
102). Kielteisyytti kuvastuu vammaisista ihmisisti vallitsevissa kisityksissd, peloissa ja
ennakkoluuloissa poikkeavuutta tai erilaisuutta kohtaan. Vammaisten vaikea tyollis-
tyminen on pitkilti kulttuurisen tason ongelma, silli tehokkuutta, rationaalisuutta
ja nopeaa ongelmaratkaisukyky korostavaan tydeldmikulttuuriin ei vilttAmittd sovi
siitd poikkeavia yksiloitd. Nami ennakkoluulot tydelimissi vaikuttavat muun mu-
assa vammaisten ihmisten tydnhaun ja rekrytoinnin ongelmiin. Kiytinnossi ennak-
koluulot ovat tydnantajien ennakkoasenteita esimerkiksi vaikeavammaisen henkilén
heikosta tyén tuottavuudesta, kuten edelli on tullut ilmi. Ennakkoluulot erilaisuutta
kohtaan ja niisté johtuvat eriarvoistavat sosiaaliset kiytdnnot ovat yksi suuri tasa-
arvo-ongelma suomalaisessa tydelAmissi.

24-vuotias linsisuomalainen Marita katsoo tydelimin epitasa-arvon yhdeksi
keskeiseksi tasa-arvo-ongelmaksi vammaisten kohdalla. Hiin itse toimii tuetussa tydssi
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70 vanhusten palvelukeskuksessa osan viikkoa ja toisen osan viikkoa erdin jirjeston ylli-
pitdmin palvelutalon pyykkihuollossa (H = haastattelija, M = Marita).

H: Tommosta mi nyt voisin kysy# vield et tota, mité sulle merkitsee tavallaan ihmis-
ten vilinen tasa-arvo!? Onko suomalainen yhteiskunta tasa-arvoinen sun mielesti? Et
kaikki on yhdenvertasia keskenin.

M: No ei mun mielesti. Et mun mielestd vammaisia syrjitiin enimméikseen.

H: M-h. Mmm.

M: Et niinku tydeldmissi ja joissaki paikoissa sillain etti. ..

H: Mmm.

M: ...tietd4 ettei se oo mikdin semmonen, ei se ossaa tehd mitéi ja...

H: Et sun mielesti timmdsid asenteita on.

M: On.

H: Tyoeldmissi varsinkin ja.

M: Mmm.

H: Joo. Tota mité niille pitiis tehd semmosille asenteille?

M: Niiden pitiis kylla oppia kaikkiin ihimisiinki. ..

H: Mmm. Joo. Ootko si tavallaan omien kokemusten kautta — tuleeko toi sun ha-
vainto vai...

M: Kylla.

H: Joo. Et si niet ympérillis ettd sun kaveria saatetaan syrjid tai... tai jotenki sitte?
M: Mmm.

H: Kuulet puheita ja...

M: Ja itelleki on sattunu tai kiyny sillain etté.

H: Joo. Haluutsi kertoo siité jotain?

M: No en mi sillain etti. ..

H: Joo, et si et haluu menni siihen tapaukseen...

M: En.

H: ...yksityiskohtaisemmin. Joo. Okei. No mitis sitte tavallaan pitiis tehi etti se ta-
vallaan muuttuis se tilanne?

M: Niitten pitiis kylli olla enemmiinki tekemisissi niitten kans sitte etti.

H: Mmm.

M: Ymmartis, ettd neki on ihmisid.

H: Mmm.

M: Eiki niiti voi aina syrjid kaikissa.

H: Et sen pitiiis ldhtee ihan siis [hiljaista puhetta]...

M: Menisiviit tutustumaan johonki hoitolaitokseen nii...

H: Mm. Mmm.

M: Siitd ne oppis sitte.

H: Ettd ku oppii tuntee ihmisti nii. ..

M: Nii-i. (31.5.2007)
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Tietimittomyydesti johtuvat ennakkoluulot ovat Maritan puheen keskeiseni si-
siltoni tissid keskusteluepisodissa. Niitid seikkoja voisi analyyttisesti tarkastella esi-
merkiksi vierauden problematiikan kautta. Vierauden kisitetti on kiytetty tutkittaessa
maahanmuuttajia koskevia asenteita ja ennakkoluuloja (Rastas ym. 2005). Vammai-
nen henkild tydeldmissi on yhti lailla tulkittavissa ikdin kuin vieraaksi valtakulttuu-
rissa. Vammaisuudesta ei ole olemassa tarpeeksi tietoa ja yhteisdn piiriin saavuttuaan
vammainen henkil® saattaa altistua tietimittomyydestd johtuville syrjiville kiytin-
néille. Maritan lausuma menisivét tutustumaan johonkin hoitolaitokseen niin siiti ne op-
pist sitten kuvaa oivallisesti sité sosiaalipsykologista faktaa, ettd mitd enemmiin yksilot
ovat toistensa kanssa tekemisissi ja kartuttavat tietimysti toisistaan, sitd vihemmin
heilld on ennakkoluuloja toisiaan kohtaan. Ratkaisuksi haastattelijan kysymykseen,
miti tulisi tehdi, jotta tydelimin syrjivid kiytintojd saataisiin muuttumaan, Marita
tarjoaa vammaisiin henkil6ihin tutustumista. Vammaisia koskevassa rekrytointipoli-
tiikassa on niin ik#én tultu huomanneeksi, ettd mikili tydorganisaatiossa on jo en-
tuudestaan kokemusta vammaisten henkildiden palkkaamisesta, kynnys palkata heiti
vastakin on matalampi kuin niissi tydorganisaatiossa, joissa titd kokemusta ei ole.
(Haapanen 2007.)

Omista kokemuksistaan syrjinnin kohteena Marita ei ollut haastattelussa halu-
kas puhumaan. Haastateltavilla on kokemuksia vammaisia syrjivisti tydelimikiytin-
ndistd myds kuulopuheiden tasolla. Ndmi vammaisten henkildiden keskuudessa ker-
rotut tarinat saattavat vaikuttaa kielteisesti vammaisten kisityksiin tydelimin arjesta
ja siihen, mitd tyoelimi ylipdénsa on. Lisdksi syrjimisestd kerrotuilla jutuilla ja tari-
noilla voi olla kielteisid vaikutuksia vammaisten kisityksiin omista ja muiden vam-
maisten tydelimikyvyistid. Edelleen muiden syrjintikokemuksilla voi olla vaikutuksia
myos uskallukseen yritti itse tyodllistyé tai tyollistymisen haluihin. Ndmi yleisiin, ar-
kipuheiden tasolla liikkuviin kisityksiin liittyvit sosiaaliset mekanismit ovat epdile-
miittd vihemmiin tunnettuja tutkimuksissa vammaisten tyollistymisestd, vaikka niilld
voi olla merkittiviikin vaikutusta. Asennetason mekanismeihin kuuluvat siten my6s
vammaisten henkil6iden omat ennakkoluulot ja pelot tydeldmikiytintdja kohtaan,
jotka voivat olla yhti voimakkaita kuin tyénantajatason asenteet ja ennakkoluulot
vammaisia kohtaan.

Niiden seikkojen lisiiksi tulee ottaa huomioon se, ettd my6s vammaisen henkilén
lahipiiristé voi loytyd ihmisid, jotka eiviit usko hinen tydeldmikykyihinsi. Esimerkiksi
Kustaa on 55-vuotias puuseppi Itd-Suomesta, joka toimii avotydssi ja tekee ammat-
tiaan vastaavia tehtivii. Kehitysvammansa takia hin on joutunut tekemééin nuoruu-
den valintojaan tiysin vanhempiensa piitosvallan alaisena. Puuseppikouluun hinelld
oli mahdollisuudet péistd vasta vanhempien kuoltua ja koulutuslinjan ohella hin on
opiskellut mieliammattiinsa tydeldmissi. Kustaa on erittiin ylped huonekalujen teke-
misen taidostaan ja hiin esitteli haastattelijalle itse tekemiién lipastoja kotonaan pien-
ryhmikodin rivitaloasunnossa (H = haastattelija, K = Kustaa, A = Kustaan avustaja).

H: Joo. No missi si olitkaan toissi?
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72 K: Tuossa (Tyopaikalla).
H: Aha. Eli minki tyyppinen paikka se on?
K: Puupuolen.
H: Aha! Si teet puutéiti.
K: Oon ollu tuolla (Yrityksessikin) toissd. Siel oon ollu kans ulkopuolella kokeile-
massa sitd tyotd. Puuseppihin mini oon.
H: Aha! Joo.
K: Kone- ja puuseppilinja. Muute miné muistin sitte...
H: [haastattelijan puhe peittyy Kustaan puheen alle]
K: Sitte min asuin vanhempien luona nii sitte hommasin, kato mullon tiflti niinku
(paikkakunnalta) tuon tuon ammattikoulun. Multa jii kesken. J4i kesken multa se am-
mattikoulu.
H: Mitenkis se jii sitte.
K: Viikon olin, kerkesin olla. Ei vanhemmat hyviksynni siihe.
H: Hmh!
K: Mutta sitte min jdin siihe vakituisee asumaa, sitte mii pédsin takasi ammattikou-
luun. Kaks vuotta tinne kone- ja puuseppilinja... Nii on tuolit ja poyit ja singyt mi-
nun tekemii.
H: Nié kaikki ihan sun itse tekemi!
K: Minun tekemii sieltid (Paikkakunnalta)!
H: Jaa katoha vaa!
K: Juu. Puuseppi ollu.
H: Nii justiin.
K: Mm.
H: Ja si nytkin teet edelleen puusepin toiti?
K: Kylla. Kylla tehhaa.
H: Joo. Minkilaista hommaa si just nyt teet?
K: Semmosta mité ny tulloo listoitushommaa ja tuommosta.
H: Mh.
K: Semmosta. Niinkun tuommosta (Tyopaikalla) ja nidmé yhdistynyt. Alihankinta-
tyOta.
H: Alihankintatyoti.
K: Niin semmosta pienti tyoti. Siind oon nyt tiniki pdivini olin.
A: Niin eli (Tyopaikka) on tydohon valmennuskeskus.
H: Okei! (5.7.2007)

Vanhempien tai muiden liheisten ennakkoluuloiset asenteet saattavat olla yksi
keskeinen tekiji, joka vaikuttaa vammaisten ihmisten tyéllistymiseen. Vanhempien
merkitys vammaisten henkildiden eldmissid on erittidin keskeinen useilla eldménalu-
eilla, kuten muuallakin tutkimuksessa tullaan huomaamaan. P#itokset siitd, missa kiy-
dididn koulua, minne hakeudutaan téihin, kenen kanssa seurustellaan ja miten viete-
tiin vapaa-aikaa, ovat usein vammaisen henkilén vanhempien vallankiyton aluetta.
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Vanhemmilla on todennikoisesti omia, vakaita kisityksii lastensa kyvyisti ja kykene-
mittdmyyksistd. Lapsen halukkuutta toimia tietylli alalla ei valttdmittd kannusteta,
mikili se ei tue niitd ennakkokisityksid. Myoskiin lasten soveltuvuutta eri aloille ei
vilttamittd tulla kartoittaneeksi samasta syyst.

55-vuotiaan Kustaan kohdalla tulee ottaa huomioon myos se, ettd hinen van-
hempansa ovat edustaneet sellaista sukupolvea, jolla sosiaaliset syyt ovat vaikuttaneet
paljon niihin valintoihin, joita tehd4in vammaisten lasten suhteen. Lapsen laitta-
minen tavalliseen ammattikouluun ei vilttamitti ole ollut tuohon aikaan yksinker-
taista, silld ympiériston asenteet vammaista lasta kohtaan ovat voineet olla virallisella
tasolla paljon karskimpia kuin nykyéin. Joissakin haastatteluissa kerrottiinkin asen-
teiden muuttuneen paljon suhtautumisessa vammaisiin henkildihin esimerkiksi 1960-
luvulta tihin piiviin.

Yhti kaikki vammaisten henkildiden tyollistymisen esteiné olevista syisti yksi
on ldheisten suhteiden ja vanhempien vaikutusvallan merkitys. Vanhempien tietimys
voi olla riittimétonti erilaisista tyollistymisvaihtoehdoista, kykyjen tai soveltuvuu-
den kartoittamisesta tai muista tydvoimapoliittisista mahdollisuuksista. Tietiméatto-
myys mahdollisuuksista voi olla yksi tekiji, joka estdd vammaisia henkil6itid toimi-
masta mielekkiilld tai heille soveltuvalla alalla. Koska vanhemmat ovat vammaisten
henkildiden elimissi keskeisesti vaikuttamassa myos tyollistymiskysymyksiin, heidéin-
kin tietdmystiin lisddvien toimien tulisi olla sosiaalipoliittisella asialistalla.

VAMMAISTEN IHMISTEN SOSIAALINEN ASEMA JA ITSEMAARAAMINEN
TYOELAMASSA

Tyoeldmissi toimiminen on yksi keskeinen hyvinvoinnin ulottuvuus. Tyé ja hyodyl-
linen tekeminen tuo eldméiin mielekkyytti ja merkityksellisyytti ja se antaa yksilolle
toimeentulon. Mikili tyén tekemisen merkitysti ajatellaan puhtaasti sosioekonomi-
silla mittareilla, ndyttdd yleisesti ottaen siltd, ettd vammaisten henkil6iden sosiaali-
nen asema tyoelimissi on heikko. Erittdin harva vammainen henkilo toimii piitoi-
misessa palkallisessa tydssid. Tuettu tyd ei ole tyén tekemisen mallina vield yleistynyt,
silld tydnantajalla on mahdollisuus ottaa vammainen henkil mys palkattomaan avo-
tyohon, miki tulee kustannuksiltaan edulliseksi. T#hin ilmaisen tydvoiman kiytti-
misen malliin saattavat useat tydnantajat vedota, vaikka tyontekiji olisi miten pitevi
hyvinsi. Tosin tutkijoiden mukaan ilmassa alkaa olla jo merkkeji siitd, ettid avotyén
malli alkaisi olla jo loppuun kiyty tie, silld se estéii vammaisten henkildiden oikean
tyollistymisen, mihin tilld hetkelld yritetddn pyrkid yhi tarmokkaammin muun mu-
assa kuntatasolla.

Palkkaus on edelleen suuri ongelma vammaisten ihmisten tydssikdynnissi. Use-
alle tuetussa tyossi kiyville henkilolle on mydnnetty aiemmin kansaneliketti eiki
elike-etuutta haluta vaarantaa toimeentulon yhteni mahdollistajana, silld tyésuhde
saattaa olla lyhyt. Siksi tuetussa tyossd halutaan pitii tietty palkkausraja. Palkkaus
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pyritiin mukauttamaan henkilon tyokykyihin ja tydpanokseen myos tuetussa tyOssi.
Toimeentulo on kuitenkin riittivid niille vammaisille henkiloille, jotka asuvat van-
hempiensa luona tai asumispalvelujen piirissi seki saavat tuetun tyon ja elikkeen li-
siksi taloudellista tukea sukulaisiltaan esimerkiksi isompiin kotitaloushankintoihin.
Niitid henkiloiti oli haastateltavien joukossa muutamia. Suurin osa vammaisista hen-
kiloistd ei kuitenkaan kiy tyossd ja he ovat toimeentulon alarajalla. Pienituloisten
henkildiden kuluttamismahdollisuudet ovat huonot, silli ldhes kaikki tulot menevit
vilttimittomyyksiin, kuten ruokaan ja asumiseen. Tyossdkiynti parantaisi huomatta-
vasti ndiden vammaisten ihmisten sosioekonomista asemaa.

Niiden rakenteellisten tekijoiden vuoksi vammaisten henkildiden itseméirii-
minen tydeldmin suhteen on minimaalista. Tydeldmissi ei ole vield oikein havaittu
sitd, ettd yritys voi tyollistdd vammaisiakin henkiloitd, mikili heille soveltuvia tyo-
tehtivid vain sielti 16ytyy. Kysynniin ja tarjonnan vilistd kohtaamista miirdd edel-
leen vahvasti kysynniin laki, jolloin yrityksen tyollistimispolitiikkaa ohjaavat vahvasti
ydintoimintojen sujuvuus ja siihen liittyvd kustannustehokas rekrytointi. Painopis-
tettd tulisi muuttaa sithen suuntaan, etté tyohon tarjolla olevan henkiloston kykyjen
mukainen rekrytointi saisi yhti paljon huomiota kuin nykypolitiikka, jonka mukaan
ty6hon rekrytoidaan pelkéstddn monipuolisesti kyvykkéitd ihmisii.

Ydintoimintojen ympirille tarvitaan monenlaisia tukipalveluita, joista kykenee
selviytyméin vihemminkin koulutusta hankkinut henkils. Esimerkiksi laitoskeitti-
dissi, vanhusten palvelukeskuksissa ja piivikodeissa tarvitaan avustavaa henkilékun-
taa, joka puolestaan vapauttaisi varsinaista ammattitydvoimaa ydintehtiviin. Vastaa-
van kaltaisen tydnjaon kautta olisi mahdollista ritiléidd monipuolisia toimenkuvia
my6s vammaisille henkildille, kuten esimerkiksi Tommillekin on jirjestetty vanhus-
ten palvelukeskuksessa.

Tyoelamin rakenteissa sosiaaliset syyt ovat kuitenkin erittdin keskeisid sille,
minki vuoksi vammaisten ihmisten rekrytointi voi olla vaikeaa, vaikka siihen 16ytyi-
sikin yrityksen johtotasolta hyvii tahtoa. Seké téssd aineistossa ettd muissa tutkimuk-
sissa on olemassa esimerkkeji siitd, ettd vammaisen henkilén tydsopimus on pitinyt
purkaa tai jédttdd uudistamatta siksi, etteivit tydtoverit ole hyviksyneet hinti jouk-
koonsa tai ovat suoranaisesti kieltdytyneet tydskentelemistd hinen kanssaan. Tuo-
reimpien tydolotutkimusten mukaan kiusaaminen suomalaisessa tydelimissd on py-
synyt ennallaan tilli vuosikymmenelld, vaikka asiaan on alettu kiinnittié huomiota
yhi enemmiin julkisuudessa (Ylostalo 2007, 42 - 46). Erilaiset syrjiviit ja eriarvoistavat
kiytinnot saattavat istua erittiin syvissi suomalaisissa tydkulttuureissa. Usein ne joh-
tuvat puritanistisesta suhtautumisesta tydtehokkuuteen, simputuksen tai nokkimisen
kiytinnoistd ja lopulta viitsimdttdmyydestd toimia apuna ja tukihenkiléni vammai-
selle ihmiselle, kuten Liisankin haastattelussa nihtiin.

Tyoyhteiso tukee yhteisyyden kokemusta, jolloin samankaltaisuus on yhtené pe-
rusteena yhteen liittoutumille tai koalitioille tyontekijoiden kesken. Erilaisuus tai vie-
raus on anomalia tuossa yhteenkuuluvuuden tunteessa, joten vammainen henkil® jou-
tuu eristyksiin, suoranaisesti kiusatuksi tai huonosti kohdelluksi.
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Tyoeldmin kontekstissa vammaisen henkilon sosiaalisen aseman heikkous on
monellakin tasolla nihtivissi. Paikallistasolta ei ole olemassa viel4 riittidvisti kvalita-
tiivista tietAimysti ja vaatii enemmain tutkimusta, jotta tasa-arvon merkitysti vammais-
ten tydeldmin arjessa voitaisiin selvittii laajemmassa mittakaavassa. Vaikka joiden-
kin tutkimustulosten mukaan voitaisiinkin ajatella, etti jotkut yritysjohtajat kokevat
yrityskuvalle olevan myonteistd merkitysti silld, ettd tunnetaan sosiaalista vastuuta
palkkaamalla vammaisia ihmisid toihin, ei se vield ole merkki paremmasta suunta-
uksesta. Sosiaalitieteissd tulee analysoida entisti systemaattisemmin paikallistason ja
tyoyhteisdtason ulottuvuuksia eli niitd Liisankin mainitsemia ”porsaanreikis”, jotka
toimivat titd hyvii tahtoa vastaan.

Esimerkiksi Yhdysvalloissa ja Isossa-Britanniassa vammaisten tyossidkdyntiaste
on niin ikdin hyvin alhainen. Vammaisiin kohdistuva sosiaalinen ulossulkeminen
nihdiin yhteni keskeiseni syyni alhaiseen tyossiakiyntiasteeseen (esim. Bruyere ym.
2003; Barnes & Mercer 2005). Tyossikiyntiasteen kohottaminen on keskeisti ja se on
edellyttinyt myos sosiaalipoliittisten toimien tehostamista.

Kansainvilisen tutkimuksen tasolla on haluttu kyseenalaistaa perinteisti tyon-
sosiologista ymmirrysti tyostd, silld on havaittu, etteiviit vammaisten ihmisten tyos-
sikdynnin merkitykset sovellu tihin perinteisesti palkkatyostd kehkeytyneeseen teo-
reettiseen ymmirrykseen (Barnes & Mercer 2005). Tyoyhteisoissd ei myoskidn ole
vilttAmétta riittivisti asiantuntemusta vammaisuudesta, miki hilventiisi ennakko-
luuloja vammaisia kohtaan. Tutkimusten mukaan vammaiset ihmiset saattavat avo-
tydsuhteessa kokea yksindisyyttid ja turvattomuutta. Tydelimi voidaan myos kokea
vaatimustasoltaan kovaksi ja kiireiseksi eikd tukea ole riittidvisti saatavilla. (esim.
Mainty 2000, 137-139.) Pelkistidin vammaisuuteen liittyvii henkildstokoulutusta ja
tukitoimia lisddmélli voitaisiin siis parantaa vammaisten mahdollisuuksia integroitua
tyoyhteisdihin.

Ttssi jaksossa on pyritty luotaamaan niitid merkityksié, joita vammaiset henkilot
antavat omalle tyossikdynnilleen. Valitettavaa kuitenkin on, etti erilaiset tyoeldmi-
syrjinnin kiytinnot ovat keskeisid tyossakiynnille annettuja merkityksii heidéin pu-
heessaan. Tuoreimmassa tydolotutkimuksessa on havaittu, etti tydelimisyrjintid tyo-
paikoilla on kokenut vuosina 2001 - 2007 kaikista tyossikiyvistd 15 prosenttia ja sen
alle (Ylostalo 2007, 45). Vammaisiin henkildihin kohdistuvat tydelimisyrjinnén kéiy-
tannot tydpaikoilla tuntuvat suhteettoman suurilta koko tydssikiyviin viestdon nih-
den ainakin niiden kokemusten nojalla, joita vammaisilla ihmisilli on omasta ja mui-
den vammaisten henkil6iden tydelimisti. Syrjivia kiytintoja vallitsee suomalaisessa
tyoeldmaissi niin rakenteellisella kuin kulttuurisellakin tasolla ja niiden kiytintéjen
takia vammaisten henkildiden tyollistiminen on vaikeaa.

Toki tasa-arvoisiakin tydyhteisdjd on olemassa, kuten tissi aineistossa olemme
nihneet. Mielekkiiden ja itselle soveltuvien tydtehtivien loytyminen seki tasa-ar-
voa kunnioittava tydilmapiiri ovat keskeisid vammaisten ihmisten tyéviihtyvyyden
kannalta. Elinoloaineiston analyysissa ennen kaikkea se 16ydos on tirked, ettd mie-
lekkidseen tyohon liittyvit voimakkaasti osaamisen ja kompetenssin kokemukset ja
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76 niilld on ammatillisen omanarvontunnon kannalta suurta merkitystd. Ndmi osaami-
sen tunnetta vahvistavat kokemukset ovat yleisempiikin ammatti-identiteetin muo-
dostumiseen ja sen yllipitimiseen liittyvii mekanismeja. Niitd myonteisid, tyoeli-
méd hyodyttiavid merkityksid tulisikin painottaa vammaisia henkilsiti rekrytoitaessa
ja tyollistymisti tukevissa kiytinnoissi.
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4. VAPAA-AJAN MIELIHYVA — VAMMAISEN
IHMISEN HARRASTAMINEN, IDENTITEETTI JA
NYKYKULTTUURI

Tehokkaassa yhteiskunnassamme palkkatyén merkitys on suuri eliméintavan koko-
naisuudessa. Vapaa-aika ymmirretiin puolestaan jaksona, jonka aikana levitiin tyon
aiheuttamasta rasituksesta. Tyon ja vapaa-ajan suhde muokkaa kulttuurista ymmér-
rystimme tarkoituksenmukaisesta ajankiytosti. Vaikka vapaa-ajan merkitys on alka-
nut korostua suomalaisten arvomaailmassa etenkin nuorten keskuudessa, se edelleen
nihdidn eliminalueiden tirkeydessid vahvasti alisteisena tyolle ja tydmoraalille. (Ks.
esim. Liikkanen 2005, 11.) Téssd normimaailmassa ei ole paljoa tilaa niille, jotka ei-
Vit syysti tai toisesta voi osallistua palkkatyohon, kuten pitkiaikaistyottomiit tai osa
vammaisista henkildistd. Mikiili ajattelemme, ettd niilld yksil6illd on vain runsaasti
vapaa-aikaa tai joutoaikaa, tulemme asettaneeksi heidit marginaaliasemiin tyoyhteis-
kunnan normeissa.

Suurella osalla vammaisista henkiloistd ei ole palkkatyotd, joten vapaa-aika ja
mielekis tekeminen korostuvat elimintavassa. Harrastusten merkitys nihdién olen-
naiseksi elimilaadun osatekijiksi vammaisten kohdalla. Yksiloitid kannustetaan eri-
laisten harrastusten pariin ja heitd rohkaistaan osallistumaan virkistystapahtumiin.
Vammaisten kohdalla mielekis tekeminen voidaan ymmirtii ajankiyttod jisentivini
aktiviteetteina, jotka antavat asianomaiselle mielihyvii ja tunteen hauskasta tekemi-
sestid. Harrastuksiksi ei kuitenkaan tissi jaksossa lueta muita arjen aktiviteetteja, ku-
ten huoneen siivoamista, aterian valmistamista tai vastaavia arjen rutiineja.

Vammaisten henkildiden haastatteluissa harrastukset ja mielekis tekeminen
nousivat keskeiseen asemaan puheenaiheena ja niiden merkitysti korostetaan paljon
arkieldimissi ja elimintavassa. Jos asianomainen ei ole mukana tydeliméssi, harras-
tustoimintaan osallistuminen jisentéii arkea ja muokkaa siihen rutiineja ja tottumuk-
sia. Harrastusten ja mielekkiiden ajanviettomuotojen merkitys korostui siinékin, etti
useat haastateltavat muistivat ulkomuistista myos pitkin ajan pédssi olevia paivimaii-
rid, mikali jokin harrastuspiiri kokoontui noina piivini tai aloitti taas tauon jilkeen
toimintansa.

Haastatteluissa mainittiin useita erilaisia vapaa-ajan viettomuotoja, jotka ovat
musiikin kuuntelu, kitaran soitto, kuorolaulu, popkonserteissa kiyminen, television
katselu, saippuaoopperoiden katselu, urheilun katselu, elokuvien ja videoiden katselu,
videopelien ja PC-pelien pelaaminen, ulkoilu ja kdvely, hiihtiminen, kalastus, metsis-
tys, marjojen poimiminen, puutarhanhoito, shoppailu, pyoriily, ratsastaminen, koirien
vieminen koiraniyttelyyn, museoissa ja niyttelyissi kiyminen, maalaaminen, niytte-
leminen harrastajateatterissa, ulkomaanmatkustelu, kisityot ja puutydt, ruuanlaitto,
saunan remontoiminen seki kirjojen ja lehtien lukeminen. Niiden mainittujen har-
rastusten lisiksi useimmat haastateltavat kokivat tirkeiksi osallistua erilaisten vam-
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maisjirjestdjen, kuten Kehitysvammaisten tukiliitto ry:n jisenjirjestdjen jirjestimille
retkille ja virkistystapahtumiin, kuten teatteriretkille ja iskelmadmusiikkikonserttei-
hin. Namai jirjestetyt retket ja tapahtumat tarjoavat vammaisille henkilsille mahdol-
lisuuden henkiseen virkistymiseen ja sosiaaliseen vuorovaikutukseen.

Huomionarvoista harrastustoiminnan suhteen on haastatteluaineistossa se,
ettd Linsi-Suomessa harrastajateatterin merkitys kehitysvammaisille niyttiytyi erit-
tiin tirkedni. Teatterista tai sen puutteesta paikkakunnalla kerrottiin myos haasta-
teltavien sukulaisten tai muiden liheisten puheissa. Muita erityisii alueellisia eroja
ei harrastustoiminnan suhteen esiintynyt. Pohjois-Suomessa tehdyissd haastatteluissa
luonnon liheisyys korostui siten, ettd vuodenaikojen vaihtelua, sditiloja ja niiden
merkitystd eliméntavassa korostettiin enemmin kuin muualla, mutta luonnossa liik-
kumiseen liittyvid harrastuksia mainittiin kuitenkin yhti lailla muuallakin Suomessa
tehdyissi haastatteluissa.

Isommilla paikkakunnilla asuvilla henkil6illi on enemmin mahdollisuuksia
tehdi valintoja vapaa-ajanviettotapojen suhteen kuin pienemmilld paikkakunnilla
asuvilla. Esimerkiksi mahdollisuudet museo- tai niyttelykdynteihin ovat paremmat
suuremmissa kaupungeissa. Niistd paikkakuntien vilisistd eroista huolimatta niilld
on myds paljon yhtildisyyksid vammaisille suunnatuissa vapaa-ajan aktiviteeteissa.
Esimerkiksi jokaisella haastattelupaikkakunnalla asumispalvelujen yhteydessi jirjes-
tetddn asiakkaille erilaista toimintaa, kuten retkii, tapahtumia ja juhlia. Vammais-
jérjestojen alajirjestoilld on tirked roolinsa yllipitid sosiaalisia kontakteja eri paikka-
kunnilla, mutta toiminnan aktiivisuudessa on eroja eri alajérjestoilla.

Virkistys- ja harrastustoiminnassa sosiaalisella vuorovaikutuksella katsotaan ole-
van merkitysté yksilolle. Esimerkiksi kuorossa laulamisen on katsottu lisdévin terve-
yttd, hyvinvointia ja onnellisuutta sen sosiaalisten vaikutusten takia, kuten ihmis-
ten tapaamisen ja ystdvystymisen seurauksena. Toiminnan yhteiset tavoitteet lisddvit
tunnetta siitd, ettd kuuluu yhteiséon ja niinpi sosiaalisten verkostojen ja yhteiséon
kuulumisen katsotaan lisddvin hyvinvointia. (Uutela 1998; Hyyppi 2002.) Yhteiston
kuulumisella ja sosiaalisilla verkostoilla on merkitysti hyvinvoinnin ja onnellisuuden
tuntemuksissa ja timé heijastuu myos tutkimuskeskusteluun vammaisten henkildiden
eliminlaadusta (esim. Somerkivi 2000). Vammaisten osallisuuspolitiikassa onkin sel-
ke tavoite yhteisollisten siteiden ja sité kautta myds hyvinvoinnin lisdémiseksi.

Joidenkin tutkijoiden mukaan vammaisten vapaa-ajanviettoa koskevissa tutki-
muksissa ei ole hyddynnetty riittivillad tavalla yhteiskuntateoreettista viitekehysta.
Huolimatta siiti, etti tilld kentilli tehdiin paljon poikkitieteellisté tutkimusta, vam-
maistutkimuksen teoriaa ja vapaa-ajan tutkimuksen teoriaa ei ole yhdistetty akateemi-
sesti kypsilla tavalla. (Aitchison 2003, 956.) Suomalaisessa tutkimuksessa vammais-
ten vapaa-ajanviettoa on tarkasteltu kvantitatiivisten elinolotutkimusten yhteydessi
(Vesala & Matikka 2000), mutta aiheesta ei ole tehty vieli laadullista tutkimusta. Va-
paa-aikaa ei ole myoskiiin tarkasteltu vammaisilla henkiloilli arkielimén tai elimén-
politiikan kontekstissa.
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Kansainviliselld tasolla vammaisten henkildiden harrastuksia on tarkasteltu ai-
nakin psykologiassa, sosiaalipsykologiassa ja kiyttiytymistieteissi, kuten esimerkiksi
teinien ja nuorten aikuisten kohdalla (esim. Anderson ym. 1982), ikiintyvien heikko-
lahjaisten kohdalla (Bigby 1992), eliménlaadun ja psyykkisen hyvinvoinnin konteks-
tissa (Brown 1997) seki heikkolahjaisten eldmintyylimieltymysten kohdalla (Neu-
mayer & Bleasdale 1996).

Niisséd tutkimuksissa sosiaalipoliittiset agendat jidvit kuitenkin problematisoi-
matta. Ajatus siitd, ettd harrastustoiminta ehkiisee sosiaalista syrjaytymistd, on yksi
niistd agendoista, jotka esiintyvit tutkimuksissa analyysin lihtokohtana. Viitetiin-
kin, ettd titd tematiikkaa esiintyy ennen muuta sosiaalipoliittisessa retoriikassa eiki
silli ole varsinaista merkitysti vammaisten henkildiden arkieldmissd (Aitchison
2003). On siis tirkesd nihda tissi yhteydessd, ettd vammaistutkimus ja sen analyytti-
set lihtokohdat hyotyvit yhteiskuntateoriasta ja sen nykykeskusteluista, kun ne yhdis-
tetdin perusteelliseen arkielimin analyysiin. Téssd luvussa yritetdin vastata haastee-
seen tuomalla keskustelua sosiaalisista suhteista ja identiteetistd, ruumiin politiikasta,
kulutuksesta ja nykykulttuurista sithen ymmaérrykseen, joka vallitsee vammaisten hen-
kildiden vapaa-ajan viettimisen tavoista.

Téssé esityksessid analysoidaan mielekkiin tekemisen merkityksid haastattelu-
puheessa ja osoitetaan, minkélaisia sosiaalisia funktioita mielekkiilld tekemiselli ja
harrastustoiminnalla on. Artikkelissa tutkitaan, lisdadvitko kaikki sosiaaliset suhteet
yksiulotteisesti vain hyvinvointia vai saattavatko sosiaaliset suhteet my6s rajoittaa
mielekistd tekemistd. Harrastustoiminta antaa hedelmallisen tarkastelumahdollisuu-
den tille kysymykselle siitd syysti, etti harrastuksista ja mielekkiistd tekemisestd pu-
huttiin haastatteluissa paljon huolimatta iist, sukupuolesta tai eliméntyylien eroista.
Vaikuttaa myos silti, ettd haastatteluissa puhe harrastuksista on eldviisempii kuin
puhe muista arjen aktiviteeteista. Esimerkiksi musiikkimaku ja musiikkiharrastus tuot-
tivat puheenaiheina yksityiskohtaisia tarinoita erilaisista tapahtumista.

Vaikka osallisuutta ja yhteisollisyyttd korostetaankin erilaisissa sosiaalipoliitti-
sissa yhteyksissi, erilaisten osallisuutta lisddvien aktiviteettien ja mielekkiin teke-
misen merkityksistd vammaisille henkil@ille itselleen ei ole olemassa sosiaalitieteel-
listd analyysia. Mielekisti tekemisti koskevasta keskustelusta puuttuu avainkisitteita,
jotka syventiisiviit nikokulmaa vammaisten harrastustoimintaan. Kotimaisessa mitta-
kaavassa vapaa-ajasta ja harrastuksista on tehty jonkin verran sosiologista tutkimusta,
mutta tutkimukset kytkeytyvit lihinni kulttuurintutkimuksen viitekehykseen. Esi-
merkiksi ruumiin kisitettd harrastustoiminnan yhteydessi problematisoidaan erit-
tdin vihin, eiki harrastustoimintaa tutkita lainkaan epitiydellisen ruumiin kisitteen
kautta.

Téméin luvun yhteni tavoitteena onkin tuoda suomalaiseen sosiologiseen keskus-
teluun kisite ruumiista ja sen vioista, kun on kysymys vammaisten virkistys- ja harras-
tustoiminnasta.

Téssd luvussa ruumis ymmirretidn kokemuksellisen ruumiin lailla hauskanpi-
don, mielihyvin ja merkityksellisen toiminnan subjektiksi, jonka kautta saavutetaan
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hyvinvointia ja sosiaalista kyvykkyytti. Toisin sanoen, ruumis pyritiin ymmértimiin
valtaistumisen subjektina. Padasiallinen pyrkimys on yhtdilti etsid niitd merkityk-
sid, joiden kautta koetaan mielihyvii ja toisaalta niitd merkityksii, jotka saattavat es-
tid yksilod kokemasta mielekisti eliméd. Vaikka timéinkiin kaltainen ymmirrys ruu-
miista ei vapauta sitd vallan mekanismeista, se antaa mahdollisuuden tunnistaa niiti
kokemuksia, jotka ovat olennaisia yksilén omanarvontunnolle, mielekkiille sosiaali-
selle eldmiille ja keinoille rakentaa sen kaltaisia sosiaalisia identiteetteji, joiden kan-
nalta ruumiilliset viat eiviit ole merkityksellisii. Ennen varsinaista analyysia luodaan
kuitenkin katsaus aikaisempaan sosiologiseen tutkimuskeskusteluun vapaa-ajasta.

VAPAA-AIKA SOSIAALITUTKIMUKSESSA JA SOSIOLOGINEN NYKYKESKUSTELU

Tilastokeskuksen vapaa-aikatutkimusten mukaan vapaa-ajan merkitys on lisdénty-
nyt ja harrastusten merkitys on kasvanut kaikissa ikiluokissa vuosikymmenen aikana
(Liikkanen 2005). Luovien taideharrastusten harrastaminen on kuitenkin vihentynyt
ja ne korvautuvat entisti useammin median kuluttamiseen ja kotitietokoneen kiyt-
toon liittyvilld harrastuksilla. Niiden harrastusten ldpimurto on tapahtunut 1990-lu-
vun kuluessa. (emt.) Sosiologit puhuvat erdinlaisesta elimysyhteiskunnan synnysti
jilkimodernissa ajassa, jolloin median merkitys on kasvava eliménpoliittisissa valin-
noissa (Bauman 1993; k. myos Giddens 1991). Perinteiset luovat harrastukset, kuten
kisityot, musiikin soittaminen ja kirjeenvaihto ovat ainakin nuorissa ikdluokissa me-
nettineet merkitystiin ja osaltaan merkitys on korvautunut media- ja informaatiotek-
nologiaa hyddyntivilld uusilla luovuuden muodoilla, kuten sihképostin ja chat-kana-
vien kiyttimiselli.

Suomalaista tutkimusta harrastuksista on tarkasteltu usein Pierre Bourdieun
kenttiiteorian valossa, jonka hengessi on tutkittu makujen ja kulutustottumusten sek
vapaa-ajan aktiviteettien suhdetta yhteiskuntaluokkaan. Bourdieun (1986) mukaan
on kysymys trickle-down —vaikutuksesta, kun jiljitelldin ylaluokkaa kulutustottumus-
ten ja vapaa-ajan suhteen. Luokkien viililld ei kuitenkaan tule tapahtumaan tiydel-
listi sekoittumista, silld yldluokka pyrkii jatkuvasti erottautumaan muista luokista ja
muokkaamaan sosiaalisia jakoja (social differentation). Aikaa ja ajankiyttod koske-
vissa nykytutkimuksissa on huomattu, etti luokkasidonnaiset vapaa-aikakulttuurit
ovat hividmissi ja korvautumassa yksilollisesti eriytyneilld vapaa-ajan viettimisen
muodoilla (Takala 2004, 18). Yksilollistynyt eldmysyhteiskunta tuottaa siis myos yksi-
lollistyneitd eldaménpolitiikkoja, jotka tulevat nikyviksi erilaisissa vapaa-ajan vietti-
misen tavoissa.

Kulutustutkijoiden mukaan tarvitaan reflektointia sosiaalisen muutoksen meka-
nismeista, silldi monissa eurooppalaisissa yhteiskunnissa on tapahtunut yhdentymisti
yhteiskuntaluokkien vililld esimerkiksi tulotason ja eliméintyylien suhteen (esim. Il-
monen 2007, 217-231). Kuitenkin talouslaman jilkeen 1990-luvulla eri sosiaaliryh-
mien viliset tuloerot ovat syventyneet Suomessa ja sosiologien piirissi keskustelu so-
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siaaliluokista on kidynnistynyt uudelleen. Samaan aikaan kulutustottumukset ovat
eriytyneet ja 2000-luvun talouskasvun myoti tyolliselld viestolld on ollut enemmiin
kulutusresursseja. Ongelma on siini, etteivit vihituloiset ole hydtyneet talouskas-
vusta samassa suhteessa. TAmi antaa viitteitd uudenkaltaisen sosiaalisen rakenteen
syntymiselle, jossa sosiaaliryhmien viliset jaot ovat syventyneet koko viestén keskuu-
dessa. (Julkunen 2005.)

Makubhierarkiateoria ei my&skdin vilttimittd onnistu kattamaan niiti, joiden
tulotaso on matala. Useimmat vammaiset henkilét kuuluvat alimpaan tulokvartiiliin,
koska heilli ei ole mahdollisuutta osallistua palkkatyohon (ks. Niemeld 2004). Var-
sinkin niilld vammaisilla henkil6ill4 on vihiiset mahdollisuudet kuluttamiseen, jotka
elivit itseniisesti ja saavat kuukausittaisen tulonsa elikkeesti ja muista tuista. Toinen
ryhmi ovat vammaiset henkilot, jotka asuvat vanhempiensa luona. Niisti henkiloista,
jotka eivit kiy palkkatydssd, vanhempiensa kanssa asuvat ovat usein paremmassa ta-
loudellisessa asemassa kuin itsendisesti asuvat. Kuitenkin niytti4 siltd, ettd vanhem-
piensa luona asuvat henkilét ovat usein riippuvaisia vanhempiensa kulutustyyleisti ja
eldméntavoista.

Bourdieulainen makuhierarkiateoria kytkeytyykin implisiittisesti niihin yhteis-
kuntaluokkiin, joiden koulutus ja tulostaso ovat korkeita ja mahdollisuudet erilaisiin
kulutus- ja ajanviettotapoihin ovat moninaisia. Téssd tutkimuksessa sosiologinen kes-
kustelu mausta on tarkoituksenmukaista yhdistii teoriaan sosiaalisten identiteettien
rakentumisesta. Yksilo rakentaa identiteettiiin niihin olosuhteisiin ja ulottuvuuk-
siin ndhden, jotka liittyviit hinen kotimaahansa, asuinpaikkakuntaansa, eliméntilan-
teeseensa ja sosiaalisiin suhteisiinsa (esim. Hall 1999). Identiteetti nihdiin edelleen
jopa hedelmilliseni kisitteend, kun se ymmirretddn arjen rutiinien ja niihin liitty-
viin refleksiivisyyden rajapintana (Alasuutari 2007, 174-175). Vastaavanlainen kési-
tys identiteetistd muodostaa timénkin luvun lihtdokohdan. Identiteetteji rakennetaan
ja pidetdin ylli nyky-yhteiskunnan kompleksisuudessa, sen vaatimuksissa ja mahdol-
lisuuksissa, yhti lailla kuin sosiaalisten suhteiden, vallan ja valtaistumisen verkostois-
sakin. Yksilolliselld tasolla identiteetteji rakennetaan eliméintyylien kirjossa; joko
useissa tai vihiisissi valinnan mahdollisuuksissa ja erilaisia mielenkiinnon kohteita ja
piivittiisid rutiineja koskevissa mieltymyksissi.

HARRASTUKSET, SOSIAALISET SUHTEET JA MODAALINEN VAIHTELU

Haastattelupuheissa vapaa-ajan viettotapoja kuvailtiin usein eriinlaisen kiytinnolli-
sen tai arkeen kytkeytyviin repertuaarin kautta, jossa haastattelijalle kerrottiin, min-
kilaisia asioita yleensd tehdddn, mitkd asiat kiinnostavat ja minkilaista oma har-
rastustoiminta on. Useilla haastateltavilla on jonkinasteinen kognitiivis-dlyllinen
kehitysvamma, jolla on voinut olla vaikutusta keskittymiseen ja verbaaliseen ilmai-
sukykyyn haastattelutilanteessa. Vammalla on voinut olla vaikutusta tapaan puhua
harrastustoiminnasta, jolloin koruton kiytidnnoéllinen puhetapa siitd, mitdi yleensd teen
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on yleinen diskurssi haastatteluissa. Ensi alkuun néytti silti, etti se saattaa kapeuttaa
analyysia. Varsin pian tuli huomatuksi, etti mikili haastatteluja luetaan kokonaisval-
taisesti eliméntapojen, vamman luonteen ja elinympériston kautta, analyyttisia niko-
kulmia on mahdollista laajentaa.

Diskurssianalyysin tarjoamat mahdollisuudet ovat liséiksi erittéin rikkaat. Esimer-
kiksi puheen modaalinen astevaihtelu on tirkedi ottaa huomioon, silli sen kaltainen
analyysi paljastaa piirteitd siitd, minkd luonteisesti sosiaaliset suhteet ovat jirjesty-
neet haastateltavan eldmissi. Sellaiset ilmaisut kuten "mind voin”, "minulla on lupa”
tai "minulla ei ole lupaa” kertoo siitd, miten vilttimittomii tai miten rajoittavia jotkut
fyysiset ominaisuudet tai sosiaaliset suhteet voivat olla. Strukturalisti A.]. Greimasin
(1980) ajatuksia soveltaneiden sosiaalitieteilijdiden mukaan (esim. Sulkunen & Tér-
ronen 1997) nimai piirteet puheessa ovat pragmaattisia modaliteetteja, jotka kertovat
tiettyji piirteitd haastateltavan sosiaalisesta asemasta.

Puhe ei ollut kognitiivisesti rajautunutta niilli haastateltavilla, joilla ei ole #lyl-
listd, vaan ainoastaan fyysinen vamma. Ndmi haastateltavat kertoivat eldviisid ja yk-
sityiskohtaisia tarinoita elimistiin ja harrastustoiminnastaan. Tarinat ovat diskurssi-
analyysia ajatellen erittiin rikkaita ja niitd tullaan analysoimaan samalla tavoilla kuin
muutakin haastattelupuhetta eli tarkastelemalla puheessa esiintyviid puherepertuaa-
reja ja pragmaattisia modaliteetteja.

Harrastustoiminta ja mielekids tekeminen muodostaa timén luvun perustan.
Analyysi keskittyy kolmeen osioon. Ensinniikin aktiivista tekemisti ja fyysistd osallis-
tumista edellyttivii aktiviteetteja tutkitaan suhteessa osallisuuteen ja sosiaaliseen tu-
keen, jotka ovat ymmirrettiivissi sosiaalisten suhteiden myénteiseksi funktioksi. Toi-
seksi vapaa-ajan viettoa analysoidaan sen kaltaisissa sosiaalisissa suhteissa, jotka ovat
rajoittavia tai lisddvit riippuvuutta toisista. Luvussa pohditaan my®s riippuvuuden ja
itseniisyyden viilisti kaksinaisuutta vammaisten henkildiden vapaa-ajanvietossa. Kol-
manneksi analysoidaan musiikin kulutusta viihteeni ja sen sosiaalisia ja yksilollisi
vaikutuksia. Viimeisessd pédttivissi kappaleessa pohditaan median roolia virkistystoi-
minnassa ja sen yhteyksid kuluttamiseen. Niiti seikkoja tarkastellaan sosiaalisena toi-
mintana, joka rakentaa sosiaalisia identiteetteja.

LUOVA TOIMINTA JA ELAMAN MIELEKKYYS

Haastateltavista viisi henkil6d kiy tuetussa tydssi tai avotydssd omassa kunnassaan.
Kahdeksan henkilo4 kiy arkipdivini tydtoimintakeskuksessa ja kahdeksan piivitoi-
mintakeskuksessa. Neljilld henkilslli ei ole arkisin ohjattua toimintaa ja nelji tekee
vapaaehtoistyotd. Yksi haastateltu henkil® oli haastatteluhetkelli avoimien tyomark-
kinoiden kiytettivissi ja etsi kesitoitd. Paiviatoimintakeskukset ovat osa yhteiskun-
nan tarjoamia, lihinni vaikeavammaisille suunnattuja kehitysvammapalveluita, joissa
toiminnalla on terapeuttinen ja hoidollinen funktio. Piivitoimintakeskusten henki-
lokuntaa kuvailtiin haastatteluissa ystivillisiksi ja avuliaiksi seké itse toimintakeskuk-

EROT, ERILAISUUS JA ELINOLOT



sia moderneiksi laitteiltaan ja vilineiltdin. Piivitoimintaan osallistuvat haastatelta-
vat kivivit keskuksessa 3-5 piivini viikossa ja viettiviit sielld keskiméirin kuusi tuntia
paivissi. Kisityot, kuten mattojen kutominen, keittiovilineiden valmistus ja koris-
teiden ja kuvien tekeminen eri materiaaleista on tyypillisti pdivitoimintaa. Yhdessi
haastattelussa toimintaa pidettiin monotonisena ja vain vihin virikkeitd antavana.
Muutamat haastatelluista henkildistd osallistuivat piivitoimintaan, jota jéirjestetdin
paikallisessa kehitysvammaisten hoitolaitoksessa tai vanhusten palvelukeskuksessa.
Naiiden toimintamuotojen lisiksi kehitysvammajirjestot jirjestivit useilla paikkakun-
nilla kerho- ja klubitoimintaa esimerkiksi taiteissa tai kisitoissi.

Monet haastateltavat kertoivat, etti toimintakeskuksissa on ollut helppo saada
ystivid, mutta kaikkien kanssa ei tulla toimeen. Aineiston vanhimmat haastatelta-
vat tuntuivat tyytyviisiltd pdivitoimintaa kohtaan. Vanhimmat haastateltavat tun-
tuivat tyytyviisiltd myds asumispalveluihinsa seké eldminsi suhteen yleisesti ottaen.
Haastattelukatkelmassa 62-vuotias Katri, jolla on kognitiivis-dlyllinen kehitysvamma
ja ongelmia kuulon kanssa, kertoo harrastustoiminnastaan (K = Katri, H = haastatte-
lija).

K: Ja sitten mi oon (Paikkakunnan) toimintakeskukses ja ollu Lehtimien opistolla
seitkytkuus ja seitkytseitsemin.

H: Mh.

K: Ja opiskellu montaa lajia.

H: Joo.

K: Ja sit mi oon kiyny niytelméikerhoskin ja olen ollu onnellinen.

H: Joo.

K: Joo-o.

H: Ootteko te tiilta (Paikkakunnalta) kotoisin?

K: No mi oon nyt tehnyt sielli... kun oon ollu sielld, niin meill4 on ollu kotitaloutta
ja sitten kisitoitd ja ulkoilua ja sitten oltu teatterissa ja retkilli monessa monessa pai-
kassa.

H: Ai jaa.

K: Semmosta mukavaa on ollu.

(31.5.2007)

Katrin kehitys- ja kuulovamma vaikuttavat keskusteluun kulkuun. Katri ei esi-
merkiksi reagoi haastattelijan kysymykseen "Oletteko te téltd kotoisin?”, vaan hin jat-
kaa aloittamaansa vapaa-ajan aktiviteettien kuvailua. Hian kiyttii kahdessa puheen-
vuorossa onnellisuutta ja hyvii eldmii kuvaavia ilmaisuja ja niiden myotd kéy ilmi,
ettd harrastustoiminta tuottaa hinelle paljon mielihyvai. Katrin puhe noudattelee
kuvailevaa narratiivia siitd, mitid hin on tehnyt ja minkélaista ohjattua toimintaa hé-
nelld on ollut. Mielekkiiksi toiminta muodostuu onnellisuutta kuvaavien ilmaisujen
kautta. Diskurssi, jossa kuvataan tapoja, tottumuksia ja arkirutiineja on yleinen tissi
haastatteluaineistossa. Katrin kohdalla mielekkiiin tekemisen kuvailu jatkuu kaut-
taaltaan koko haastattelun ajan noudattaen logiikkaa arkipdivin tekemisistid ja hi-
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nelle tyypillisistd ajanviettotavoista. Katrin haastattelu kesti hiukan alle tunnin ja
sen aikana hin vililld kiveli huoneessaan ja etsi kaapeista piivitoimintakeskuksessa
tekemiddn kisitditd, kuten huovutustoditi ja ompelutditi, joita hin esitteli ylpedni
haastattelijalle. Erityiseksi Katrin haastattelun tekivit hinen onnen ilmauksensa ja
myonteinen suhtautuminen eldméén ja eliménkéytintsihin.

Téami episodi on hyvi esimerkki siitd tekemisen ja toiminnan kuvailusta, jota
esiintyy kaikissa aineiston haastatteluissa. Néiissi kuvauksissa vammaisille henki-
lsille tyypillinen arkieldmai piirtyy esiin. Mielihyvin ja innostuksen kokeminen liittyy
useimmiten harrastus- ja vapaa-ajan toimintaan ja vastaavan kaltaiset mielihyvin ja
innostuksen repertuaarit ovat tyypillisii aineistossa.

Puheeseen arjen rutiineista liittyy paljon elementteji sosiaalisista suhteista, jotka
ovat keskeisid henkilon arjessa. "Me”-pronomini kuvaa yhteisollisti tekemisti Katrin
puheessa ja lausuma kuvaa hiinen sosiaalista elinpiiridin. Asumispalvelu tarjoaa Kat-
rille turvalliset elinolosuhteet ja hinelli on mahdollisuus osallistua palvelutoimin-
nan puitteissa myos sosiaalisiin tilaisuuksiin. Muualla haastattelussa hiin kuvasi arki-il-
taa asumispalveluissa, jolloin esimerkiksi pelataan sanapeleji yhteisessi olohuoneessa
muiden asukkaiden kanssa. Niitd hetkié kuvatessaan hin nauroi, minki perusteella
voisi paitelld hinen viihtyvin hyvin muiden talon asukkaiden seurassa.

LUOVUUS, ITSEMAARAAMINEN JA SOSIAALINEN TUKI

Jérjestetty toiminta asumispalveluissa ei toki ole ainoa mahdollisuus sosiaaliseen vuo-
rovaikutukseen vapaa-aikana. Esimerkiksi musiikin soittaminen on luova harrastus,
joka tuntuu tyydyttivin seki yksilollisid ettd sosiaalisia tarpeita. 31-vuotias kehitys-
vammainen ja nikévammainen Jukka kertoo seuraavassa ditinsi kanssa musiikkihar-
rastuksestaan (H = haastattelija, ] = Jukka, A = Jukan 4iti).

H: Okei. Mites sitten jos arvomaailmaa vield vihin katellaan, niin mitis uskonto mer-
kitsee Jukalle, merkitseekd jotain?

A: M en, kylld héin ainakin kuuntelee vililla niiti musta.

J: Joka puolella.

A: Kylld se ainakin tuntuu niistd asioista jonkin verran tietdvinkin koska, ja kirkko-
kuorossa ja noissa jos on kirkossa esiintymassi ollu.

H: Aijaa, ootko si laulanut kuorossa?

A: Joo on sielli...

J: (Biandin) johdolla jotakin tehnyt.

A: (Bandin) johdollahan ne esitti siellikin ja, ettd Jukka on ihan kaikenlaisesta tom-
mosesta kiinnostunut.

H: Se musiikkiharrastus niin se tosiaan ulottuu ihan itte esiintymiseen ja?

A: Niin.

H: Laulamiseen sitten?
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A: Se tykkis esiintyd eiké yhtidn ujostele, se miké siind on niin hienoa on se aitous. 85
Ettid siini ei oo mitdin niinkun semmosta teeskennelty tai mitiin, ettd se on ihan ai-
toa.

H: Niin etti se on ihan.

A Ja miten se nauttii siité.

H: Justiin.

A: Se on ihanaa kattoa.

H: Ootko si kuorossa millon viimeksi laulanut?

J: Ei mun tartte laulaa kun muut solistit sen vetia.

A Ei se 00 niinkun kuorossa, niin niin. Ei se kuorossa silleen 0o, mutta muuten niin
tykkai olla.

J: Ei ne muut laulaa ja me soitetaan.

H: Soitatko si jotain kanssa?

J: Miti nyt ne pistidd millonkin soittamaan.

A: Niin niitd omia soittimia niin. Ei silld mitdin soitinta oo silleen. Mutta kylli se tyk-
ki laulaa vaan. Niin aidosti etti. ..

H: Niin, joo.

A: Jopa niin paljon etti min en voinu kattoa siti esitysti viimeksi kun se esiinty, mé
niin paljon liikutuin kun se niin sai, teki semmosen tunteen. Se esitys. Miten se aidosti
tulee, etti. Ettd siti ei osaa paremmin selittii.

H: Hmm... se on ollu jinniA.

A: Ja miten innostuneesti se sen kaiken tekee. Hmm. ..

J: Nyt tulee vililli muille solisteille kun meilli on vield muutama keikka tiedossa.

H: Ai on vieli keikkoja tiedossa?

J: Kylld meilli muutama keikka olisi.

A: Kylli mi sitten Jukalle sanoin etti olen pahoillani, kun mé en pystynyt katsomaan
sitd esitystd mutta kylli m4 sen kuulin sinne ulos. Semmonen tunne oli kun mi kuu-
lin. Kun se alko laulamaan.

J: Se lihti kivelemiin.

A: Pakko oli ldhted pois koska semmonen tunne tuli. Kyl mé se niin hienosti esiin-
tyy.

J: Kyll4 se kuuluu ulos saakka.

A: Kuulu. Ja se taputusten mééri mikd siind oli.

H: Sait ihan mielettdémiit aploodit sielld?

A: Joo.

J: En mé muuten sitd ryhmii ois padstianyt sieltd lavalta edes veks.

(9.5.2007)

Tissé episodissa puheenvuorot jakautuvat Jukan, hinen #itinsd ja haastattelijan
vililla kiinnostavalla tavalla yhteisymmirryksen hakemiseksi. Jukan iti varaa useita
puheenvuoroja haastattelijan kysymyksen tai palautteen jilkeen. Ensimmaéisen kysy-
myksen uskonnon merkityksesti Jukalle haastattelija osoittaa vanhemmalle ja siiti
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seuraavat kysymykset osoitetaan suoraan Jukalle itselleen. Haastattelijalle on episel-
vid, laulaako Jukka kirkkokuorossa vai bindissid vai soittaako hin bindissi ja nii-
den asioiden tiimoilta tehdiéin tarkentavia kysymyksid. Jukka vastailee itse niihin
kysymyksiin, mutta hiinen ditinsi tekee vastauksiin vield tarkentavia huomautuksia.
Esimerkiksi instrumentit, joita Jukka kertoo soittavansa, ovat #idin mukaan hinen
“omiaan”. Useissa puheenvuoroissa Jukan iiti painottaa voimakkaita tunteellisia re-
aktioitaan Jukan esiintymisti kohtaan ja luonnehtii poikansa aitoutta lavaesiintymi-
sessi. Jukan 4iti puhuu paljon innostuksen repertuaarissa, kuten Katrikin aikaisemmin.
Jukan iiti kiyttdd pragmaattista halun tai tahtomisen modaliteettia (vouloir, Greimas
1980) silloin, kun kontekstina on Jukan musiikkiharrastus, kuten lausumassa mutta
kylléi se tykkéd laulaa vaan. Niin Jukka saa tahtovan ihmisen subjektiposition ja hi-
nen kiinnostuksen kohteitaan ja intressejinsi arvostetaan. Sitd myotd Jukka saa riip-
pumattoman yksilén aseman, jolla on valtaa p#ittii asioistaan itse, kun kyseessd on
harrastustoiminta.

Vastaavan kaltaiset keskusteluasetelmat toistuvat useita kertoja haastattelun ai-
kana. Aiti on valtapositiossa haastattelutilanteessa, sill hin varaa useita Jukalle itsel-
leen osoitettuja puhuja-asemia. Tdmi toteutunut jirjestys kertoo siité, ettd tilannetta
pidetiin virallisena keskusteluasetelmana, koska kysymys on tutkimushaastattelusta.
Siten tilannetta pidetidn kaiketi niin tidrkeini, ettd diti katsoo velvollisuudekseen
puhua paljon poikansa puolesta ja selventiié pojan kommentteja. Asetelma voi kertoa
myds tottumuksesta siihen, etti erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa #idin on tapana aut-
taa poikaansa. Kuitenkaan #iti ei ole suvereenissa valtapositiossa suhteessa Jukkaan,
koska 4iti antaa tilaa Jukan nikemyksille useissa puheenvuoroissaan. Hin ei naura po-
jalleen tai mititoi eikd myoskidn esitd aliarvioivia huomautuksia Jukan musiikki-in-
nostusta kohtaan. Sen sijaan hin osoittaa hellii ja rakastavia tunteita poikaansa koh-
taan ja nauttii saadessaan kertoa Jukan musiikki-innostuksesta. Mielenkiinto pojan
musiikkiharrastusta kohtaan on ilmeisti ja iiti tukee poikaansa hinen harrastukses-
saan.

Mielihyvii ja innostusta koskevat diskurssit ovat tissid haastattelussa selkeitd.
Jukan musikaalisuutta painotetaan usein haastattelun aikana. Jukalla on tapana soit-
taa kasettinauhuriaan hyvin lujaa huoneessaan ja iiti kertoi olevansa tottunut kova-
ddniseen musiikkiin niin, ettei se hiiritse hinti milliin tavalla. Jukan nikévamma ja
kognitiivinen vamma eiviit estd tuntemasta ruumiillista mielihyvii musiikkia kuun-
nellessa, laulaessa tai soittaessa yhtyeessi. Innostus musiikkiin rakentaa hinelle sosi-
aalisesti kompetenttia ja riippumatonta identiteettii ja hinelld on valinnan mahdol-
lisuuksia harrastustoiminnassaan ja vapaa-ajan viettotavoissaan.

Téssé haastatteluepisodissa ei ole lilemmilti kuvauksia Jukan binditovereista.
Haastattelussa ei anneta selontekoja sen sosiaalisen tuen luonteesta, jota binditoverit
antavat, ellemme ota huomioon Jukan viimeisté lausumaa siit, ettei pédstiisi ryhméii
ollenkaan pois lavalta ilman, etti heille taputetaan. Vastaavanlaiset myonteiset lau-
sumat sosiaalisesta vuorovaikutuksesta ja kontakteista harrastuspiireissi tai ystivien
kesken ovat tavallisia nuorimpien haastateltujen keskuudessa. Nuoret aikuiset, joilla
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on kognitiivis-dlyllinen kehitysvamma, kertoivat mielelldéin kavereistaan silloin, kun
puheen kontekstina oli vapaa-aika ja harrastukset. Esimerkiksi 23-vuotias nainen ja
26-vuotias mies antoivat yhteishaastattelun, silli he seurustelevat. Pariskunnalla oli
aikeita muuttaa pian yhteen kaupungin vuokra-asuntoon. Parhaista ystivistiin he pu-
huivat hartaalla tavalla. Arkipdivin vapaa-ajasta kerrottiin kuvaamalla tilanteita ka-
vereiden kanssa hengaillessa tai televisiota katsellessa tai rock-musiikkia kuunnellessa
miehen asunnossa.

Sosiaalisella tuella tai sosiaalisilla kontakteilla on tirke# rooli silloin, kun puhu-
taan vapaa-ajasta, mutta kaikkien kanssa ei luoda liheisid ihmissuhteita. Muutama
haastateltava esitti, ettei pidd muiden asuntolan asukkaiden kanssa seurustelemisesta.
Asuntopalvelun ammattilaiset olivat sitd mieltd, ettd on tirkeidtd antaa yksityisyyttd
asiakkaille silloin, kun he sitid toivovat. Tdmi ajatus on otettu huomioon asumis-
palvelurakennusten arkkitehtuurissakin, silld joissakin uusimmissa rivitalon kaltai-
sissa asuntorakennuksissa on yksityiset ulko-ovet asukkaiden omissa huoneissa ja toi-
set ovet, jotka johtavat huoneista suoraan yhteistiloihin, auloihin ja olohuoneisiin.
Vaikka sosiaalisen tuen katsotaankin edistivin henkistd hyvinvointia, muiden asuk-
kaiden kanssa seurustelu ei vilttamitti edusta kaikille sosiaalisen tuen merkityksel-
lisintd muotoa. Muutamissa haastatteluissa kivi ilmi, ettd esimerkiksi vanhojen ys-
tavien tai sukulaisten seura oli toivottavaa, kun taas kontaktit muiden asiakkaiden
kanssa eiviit ole ollenkaan merkityksellisia.

Sosiaalisen tuen ja sosiaalisen vuorovaikutuksen merkitysti on tutkittu laajalti so-
siaalitieteissd. Niissd tutkimuksissa, joissa painopiste on terveydenhuollossa tai tydeld-
miissé, sosiaalisella tuella ja yhteisollisyydelli katsotaan olevan terveytti ja hyvinvoin-
tia edistéivid vaikutuksia. (esim. Uutela 1998; Hyyppia 2002.) Tassi tutkimusprosessissa
on kiynyt selviksi, ettd muilta ihmisilti saatava tuki arkieliméissd on vammaisilla hen-
kilsilld elintirkedd, koska avuntarve péivittdisissd toiminnoissa on vahva. Piivittii-
nen avuntarve lisd4 riippuvuutta muista ihmisistid. Vaikka sosiaalinen vuorovaikutus
lisdisikin henkistd hyvinvointia, vahva riippuvuus muista saattaa vihentii tunnetta
itsemidridimisoikeudesta ja siitd, ettd on valtaa toimittaa itse asioitaan. T4mi puoles-
taan osoittaa ambivalenssia ldheisten sosiaalisten suhteiden vaikutuksissa seki siing,
minkilaisia myonteisii ja kielteisid merkityksii sosiaalisilla suhteilla on arkieldmssa.

Silti sosiaalisia tarpeita ei vilttidmittd voi tiyttdd esimerkiksi terveydenhoito-
kiyntien yhteydessi tai edes jérjestetyissd retkissi muiden vammaisten henkildiden
kanssa. Esimerkiksi Pete on 50-vuotias elikkeelld oleva ammattimuusikko, joka pai-
notti haastattelussaan, ettd hinen vanhojen binditoveriensa vierailut ovat ainoat ti-
lanteet, joista hin todella nauttii ja nimi toverit ovat ainoita ihmisié joiden kanssa
hinen on mahdollista viettisd mielekisti aikaa. Mydhemmin elimissdin vammau-
tunut Pete rakentaa identiteettiiin edelleen niistd eliminvaiheista, jotka vallitsi-
vat ennen vammautumista, kuten muusikon ammattiuran kautta. Aineiston perus-
teella tuntuukin siltd, etti sosiaalisia identiteetteji rakennetaan niissi aktiviteeteissa
ja mielenkiinnon kohteissa, elimintyyleissi ja sosiaalisissa suhteissa, jotka ovat asian-
omaisille keskeisii ja tirkeiti ja jotka voidaan useiden henkildiden kohdalla tulkita

87



88

tietoisiksi eldménpoliittisiksi valinnoiksi. Lisiksi on huomionarvoista, etti niiden so-
siaalisten suhteiden puitteissa yksil6lli tulisi olla tunne sosiaalisesta kyvykkyydesti ja
kompetenssista, tunne tietystd itsendisyyden asteesta omassa toiminnassa seki tunne
vastavuoroisesta arvostuksesta. Vasta ndmi ulottuvuudet tuottavat mielihyvii ja tyy-
tyviisyytti eri eliménalueilla.

RIIPPUVUUS, VALTA JA VAPAA-AIKA

Ne vammaiset henkilét, jotka asuvat vanhempiensa luona ovat usein riippuvaisia van-
hemmistaan monilla tavoilla. Vamma voi aiheuttaa vahvan riippuvuuden vanhem-
mista, jotka ovat tottuneet auttamaan lastaan jatkuvasti. Esimerkiksi vaikeat ongelmat
kommunikaatiossa ja lilkkumisessa edellyttiviit jatkuvaa apua. Toiseksi taloudellinen
riippuvuus vanhemmista on suurta, jos vammainen henkil® ei kiy tyossd tai hinen
ymmiirryksensi rahasta ei ole riittivi. Kolmanneksi vanhempien ja lasten vililld on
voimakasta emotionaalista riippuvuutta etenkin, jos lapsi on vaikeasti kehitysvam-
mainen.

Niiden riippuvuuden muotojen lisiksi niyttid siltd, etteivit kaikki vanhempi-
ensa luona asuvat vammaiset henkilot ole itseniisid vilttimitti edes niilld eldménalu-
eilla, joilla toimimiselle heidén fyysiset tai henkiset vammansa eivit muodosta estett.
Useissa haastatteluissa esiintyikin kuvauksia siitd, ettd vanhemmat tekevit piitok-
sid lastensa puolesta esimerkiksi sen suhteen, tarvitseeko hin ammattikoulutusta vai
ei. Lisiksi vanhemmat saattavat hallita lastensa elimintapoja, vapaa-aikaa, ulkoni-
ko ja pukeutumista tai jopa midriti sen, minkilainen lapsen parisuhteen luonne on.
T4mai osoittaa valta-asemaa suhteessa lapseen ja lapsen itseméiriimisoikeuden puut-
tumista joko kaikissa tai joissain asioissa. Tietylld tavalla kysymys on lapsen suojele-
misesta, mutta valta-asema eri eliménalueilla voi vihentdi tunnetta itsendisyydesti
ja paitosvallasta omia asioitaan kohtaan. Vanhemman valta-asema niyttiytyy suve-
reenina 50-vuotiaan Keijon didin puheessa. Keijolla on kognitiivis-ilyllinen kehitys-
vamma ja kommunikaatio-ongelmia. Hin asuu ikdéintyvien vanhempiensa luona pie-
nelld paikkakunnalla eteliisessd Suomessa (H = haastattelija, K = Keijo, A = Keijon
aiti, | = Keijon isd).

(1)

H: No kiytko si Keijo asioilla kaupungilla kuinka paljon?
A: Parempi etti mé tuun taas lihelle.

K: H6666006. ..

A: Kiytks si kaupungilla asioilla?

K: Ei

A: Kenen kanssa menet jos mennéin?

K: (Aidin sukunimi)

A: (Toistaa sukunimensi), mi oon (toistaa sukunimensi)
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K: Mamma ei

A: Ei mamma anna yksin lihted. Mua huvittaa kun joku on joskus kysynyt, etti kiyks
hin niinkun ravintolassa. Ei Keijo kiy missiin ravintolassa, ei me itekéin kiydi niin
mit toi sit kiivis.

H: Niin just.

A: Ei hiin tupakoi. No ainut pahe miké on niin saunan péille hén saa yhden kaljapul-
lon juoda. Niin se ei 0o mun mielesti liikaa. Eikd hin enempii haluakaan.

K: Ei anna..

H: Joo.

K: Ei anna..

A: En anna yksin lihted. Ne pummaa sut jos si lihdet sinne (naurua). Kun héin ei ym-
miirrd rahan padlle, se on se.

H: Niinpi joo, sehin se.

(2)

H: Ja sitten illalla katsellaan televisiota?

A: Mitis illalla tehdéan?

K: Mammapi!

A: Nukutaan, Kauniit ja Rohkeet ja sitten tulee Salatut eldmiit, katotaan miti tulee
semmosta katottavaa, ja sitten menniin nukkumaan.

I: Ja kylldhin se yleensd kun se hommista tulee jos on hyvi ilma, niin tekeehiin se len-
kin.

A: Joo, me ollaan opetettu médritty lenkki.

[: Ja se menee yksiniéin sen.

A: Madritty lenkki, mink4 hén tekee, ja mé oon sanonut Keijo, ettd mé naén kellosta
ettd jos si menet pitemmille, niin mi nien sen kellosta. Niin kyllid se melkein uskoo
ja tekee sen méirityn lenkin ja tulee kotia.

H: Joo. Se on hyvi lenkkeilli aina.

A: Juu niin, ja viikonvaihteessa mennéén sitten porukalla. (23.4.2007)

Kun niiti kahta haastatteluepisodia tarkastellaan, niyttid ilmeiseltd, ettid van-
hemmat ovat muokanneet Keijon elimintapoja ja hallitsevat useita kiytintoji Kei-
jon elimissi. Keijon 4iti kiyttdi ainakin kolmessa lausumassaan kiellon modaliteet-
tia (interdiction, Greimas 1980), kun hin kuvailee Keijon vapaa-aikaa. Hin vahvistaa
Keijon lausumaa ei anna omalla lausumallaan en anna yksin lihted. Keijolle rakenne-
taan tissd lausumassa tiettyé lapsenomaisuutta ja siten vahvistetaan valta-asemaa suh-
teessa hiineen.

Nimi episodit osoittavat, ettd Keijon elimié suojellaan voimakkaasti. Ulkoilu-
lenkki tulee suorittaa tietyn ajan kuluessa tietylli reitilli eiké jirjestely salli poikke-
uksia. Ensimmiisessi episodissa kiy ilmi, ettd ravintolassa kiynti ei ole mahdollista,
koska se ei kuulu vanhempien eldmintapoihin. Sen lisiksi 4iti pitié mahdollisena,
ettd muut ravintola-asiakkaat pyytiisivit Keijolta rahaa, koska hiin ei ymmiirri raha-
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asioita. TAmin episodin jilkeen hiin jatkaa kertomalla tarinan siit4, etti useita vuosia
sitten yritettiin tehdi epireilu vaihtokauppa seteleilli Keijon kanssa. Nama suojelua
osoittavat kertomukset ja diskurssit toistuvat useissa haastatteluepisodeissa ja molem-
mat vanhemmat kertovat tarinoita vuosien takaisista kiusaamistapauksista ja muiden
ihmisten epireilusta kiytoksestd. He mys kuvailivat avoimesti vihan tunteitaan niiti
ihmisid kohtaan.

Mainitut esimerkit osoittavat tihin mennessi, ettd vammaisten henkildiden so-
siaalinen identiteetti rakentuu sen mukaan, minkélaiset ovat heidin elinolosuhteensa.
Identiteetti rakentuu elimintavoissa, arjen rutiineissa ja tottumuksissa seki riippu-
vaisuuden ja riippumattomuuden asteessa omista vanhemmista tai muista liheisisti.
Vaikka analyysissa on ilmennyt seki sallivia etti kieltidvid asenteita lihisukulaisten ta-
holta lasten itseniisid harrastuksia ja vapaa-ajan aktiviteetteja kohtaan, nimi seikat
saattavat olla hyvin kompleksisia vammaisten henkil6iden arkieldmassa.

Riippuvuuden ja riippumattomuuden vilinen neuvottelu on melko yleisti haas-
tatteluaineistossa, silloin, kun vanhemmat puhuvat lapsistaan. Vanhempi voi esimer-
kiksi pohdiskella, onko bussimatka turvallinen lapselle yksin tehtiviksi. Vastaavan
kaltaiset arjen neuvottelut ovat tyypillisii my6s ammatillisessa arjessa, kun asumis-
palvelujen tyontekijit miettivit, jattavitko asukkaan selviytymiidn yksin pyykeistdin
vai menevitkod avuksi. Niissd neuvottelua osoittavissa diskursseissa neuvottelun ulot-
tuvuudet liittyvit yleensd vammaisen henkilén fyysiseen tai kognitiiviseen kyvykkyy-
teen selviytyi tietyisti askareista. Riippumatta arjen neuvotteluista niissd puhe-epi-
sodeissa on nihtivissi, ettd vammaisten henkildiden vililld on paljon eroja suhteessa
niihin aktiviteetteihin, joita vanhemmat pitivit lapsilleen sopivina. Kun yhdelle sal-
litaan keinotekoisten instrumenttien soittaminen lavalla yleison edessi tai kovaiini-
sen musiikin kuuntelu vanhemman lisni ollessa, toisen tulee totella kodin sdintoji il-
man mahdollisuuksia improvisaatioon.

Riippuvuuden ja riippumattomuuden vaikutukset vapaa-ajan ja harrastusten
kontekstissa ovat samankaltaisia muillakin eliminalueilla. Jos henkil6lld on valtaa
piidttid, mitd tehdi vapaa-aikana tai miten viettdi aikaa ystivien kanssa, henkil® voi
olla monella tavalla sosiaalisesti kyvykis riippumatta fyysisesti tai henkisesti kapasi-
teetistaan. Jos liheisten sukulaisten tai muiden ihmisten asenteet ovat aliarvioivia, yk-
silolld voi olla vaikeuksia saavuttaa sosiaalista kompetenssia.

MUSIIKKI JA MEDIAN KULUTUS

Tihin mennessd on kisitelty liheisten sosiaalisten suhteiden merkitystd harrastus-
toiminnan ja vapaa-ajan aktiviteettien yhteydessi. Olemme ymmairtineet, etti useat
kognitiivis-dlyllisen kehitysvamman omaavista henkil6istd nauttivat sosiaalisista suh-
teistaan sellaisessa ryhmitoiminnassa, joka vaatii aktiivista osallistumista ja ainakin
jonkinasteista fyysistid kyvykkyyttd, kuten niytteleminen harrastajateatterissa, kisitoi-
den tekeminen piivitoimintakeskuksessa ja laulaminen yhtyeessi. Mielihyvii kuvas-
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tavat diskurssit ovat yleisii harrastustoiminnasta kerrottaessa. Lihisukulaisten asen-
teet voivat olla innostuneita ja sallivia tai ne voivat olla suojelevia ilman lupaa tehd
yksilollisia ratkaisuja tai padtoksid arkieliméssa.

Seuraavaksi keskitytidin kuvaamaan niiti yksilollisii tapoja ja rutiineja vapaa-
ajan vietossa, jolloin intressin on populaarikulttuuri ja musiikin kuuntelu, pop-kon-
serteissa kiiyminen ja levyjen kerdiminen. Perinteisessd ymmirryksessi vapaa-ajan ak-
tiviteeteista on tapana tehdi jako "aktiivisen” ja passiivisen” harrastuksen vilill4.
Tissa kisityksessi laulaminen tai biandissd soittaminen olisi nihtivi "aktiiviseksi” har-
rastamiseksi, kun taas musiikin kuuntelu ja konserteissa kiyminen tulisi ymmaértii
"passiiviseksi” harrastamiseksi. Analyysissa pyritdin osoittamaan, etti vaikka yksilo
pitdd enemmin musiikin kuuntelemisesta kuin laulamisesta, tunne sosiaalisesta osalli-
suudesta ja sosiaalisesta kyvykkyydesti on yhti lailla saavutettavissa.

Teresa on 42-vuotias nainen, jolla on lihaksia rappeuttava sairaus. Hin on kiytti-
nyt pyorituolia 18-vuotiaasta Lihtien ja muuttanut asumaan itseniisesti asumispalve-
luyksikk6én muutama vuosi sitten, jolloin hinen &itinsi oli esittidnyt, ettd itsendinen
asuminen olisi Teresalle parempi vaihtoehto. Haastattelun kuluessa alkoi vaikuttaa
siltd, ettd Teresa on hyvin varovainen henkils, joka ei liiku kotinsa ulkopuolella ko-
vin usein. Teresa ei kiiy tydssi tai tydtoiminnassa eiki hin liioin osallistu paivitoimin-
taan, mutta hinelld ei ole kuitenkaan hankaluuksia viettid aikaansa asunnossaan. Han
kuuntelee iskelmimusiikkia, katselee televisiota ja kuuntelee radiota. Hin on tietoi-
nen maailman tapahtumista, koska hiin seuraa aktiivisesti uutisia. Seuraavassa puhe-
episodissa hin kertoo kiinnostuksestaan edesmennytti iskelmédmuusikko Kirkaa koh-
taan (H = haastattelija, T = Teresa).

H: S# kuuntelet paljon musiikkia nikojain?

T: No jonkin verran juu.

H: Joo. T44lld on ainakin kasettisoitin, onko tissi ceedee sitten?
T: On ja sitten levy.

H: Joo. Mik4 sun mielimusiikkia on?

T: Mielimusiikkia vai?

H: Niin.

T: Kylld mi ihan kaikkea varmaan silli tavalla kuuntelen, mutta, no Kirkan levyt
mulla on varmaan kaikki, etti.

H: Kirkan?

T: Niin.

H: Joo. Kirka lihti keskuudestamme.

T: No niin teki.

H: Kivitko si hianen konsertissa?

T: Kévin kévin, kylld mi hinen perissinsi olin.

H: Aijaa kato vaan.

T: Sama kun toi, noissakin konserteissa olen kiynyt, toi Koriseva.
H: Niin Arja Koriseva?
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T: Niin.

H: Joo.

T: Etti tiytyy sanoa kylli ettd mahtavia ihmisii.

H: Passitko si koskaan juttusille?

T: Juu juu. Kylld Arjan kanssa saa aina jutella. Ja kylld Kirkakin sitten tommottii
ainakin kun Turun konserttitalossa sillon aina niinku oli semmonen aikaa niinkun
sen konsertin jdlkeen, etti he tulee siihen ylitasanteelle niinkun, varmaan kaikkikin
ketka sielld esiintyy, se on varmaan semmonen tapa, etti he tulee siihen kaikki sen
esiintymisen jilkeen. Joo.

H: Niin.

T: Néin on.

H: Sulla on sitten nimikirjoituksia?

T: Joo.

H: Ja valokuvia ja kaikkea?

T: N4in on. (26.4.2007)

Episodi, jossa kuvattiin kiinnostusta iskelmdmuusikoita kohtaan, oli yllittivi
vaihe haastattelun kulussa. Teresan reaktio on nopea ja hiukan kirsimiténkin haas-
tattelijan kysymykseen Kivitks sd héinen konsertissa? Teresa varaa innostuneen fanin
subjektiposition lausumassa Kdwin kévin, kylld mé hinen perdssénsd olin. Lausuman ”olla
jonkun perissd” voi tulkita osoitukseksi faniudesta. Tdmi kertomus muodostaa kiin-
nostavan kontrastin suhteessa aikaisempiin selontekoihin tissi haastattelussa, joissa
Teresa kuvailee hyvin epiilevisti ja varovaisesti omaa fyysistd kyvykkyyttain lihted
huoneensa ulkopuolelle. Niisti aikaisemmista selonteoista huolimatta Teresa omak-
suu aktiivisen ja liikkuvaisen musiikkifanin identiteetin tissi haastatteluepisodissa.
Teresan puheessa ei esiinny kuvauksia ruumiiseen liittyvisti vaikeuksista tai vaikeuk-
sista olla osallisena sosiaalisissa tilanteissa, kun hin kertoo konserttikokemuksistaan
asuinpaikkakuntansa ulkopuolella.

Niyttadkin siltd, ettd fanius edustaa sellaista sosiaalista identiteettidi, jonka
omaksumisessa fyysinen vamma ei ole este. Niissid kokemuksissa, jotka liittyvit musii-
kin kuunteluun, seki ruumiillinen etti emotionaalinen mielihyvi niyttid olevan voi-
makasta. Teresan intohimoinen fanius Kirkaa kohtaan tulee ilmeiseksi haastattelussa
mydhemminkin, kun hin muistelee yksityiskohtaisesti omia reaktioitaan Kirkan kuo-
lemaan toissa talvena.

Samankaltaista intohimoista faniutta on tulkittavissa 38-vuotiaan, Iti-Suomessa
asuvan Pekan pitkissi tarinassa, jossa kuvataan matkaa Helsinkiin ja Hartwall Aree-
nalle, kun Jean-Michel Jarre konsertoi sielld vuosia sitten. Pekka on ollut hinen fa-
ninsa useita vuosia ja hin on keridnnyt Jarren levyji jo kauan. Pekan tarinassa hiinen
lilkkuntavammansa saa monenlaisia merkityksii, mutta ei sitd merkitystd, ettd vamma
olisi vaikuttanut héiritsevisti hinen konserttikokemukseensa. Itse asiassa koko mat-
kaa ei olisi ollut mahdollista tehdi ilman yhté vapaata pyorituolipaikkaa muutoin lop-
puunmyydyssi konsertissa (H = haastattelija, P = Pekka).
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P: Niin tota... ja mie olin muistaakseni, olen ollu jopa, tisti on nyt vuosia, monta
vuotta, niin mini olen ollu ton Jarren konsertissakin jopa.

H: Aijaa. T#illd Suomessako se kivi vai?

P: Niin Suomessa kivi sillon kun tota Hartwalli oli ihan uusi areena niin se kiivi tota
sielld konsertoimassa.

H: Aijaa?

P: Sekin oli ihan yllittien ettéd mie yleensd paisin sinne, kun minun sielld edellisessi
asuinpaikassa niin oli yksi miesavustaja toissd, niin se, en mi tiedd misti se oli nihnyt
etti Jarre konsertoi Suomessa niin sit se niki minut ja kysy tietysti etti haluaisinko
mini ldhted, lihted niin mini kysyin etti mites liput, niin se sano etti sano vaan li-
hetko vai etkd niin min4, hin tilaa sitten ja me sitten soitettiin sinne, sinne misti saa
tilata niiti lippuja, niin sanoivat etti ei niiti taida enéé olla, ettd ne on liput mennyt
jo kaikki ja siitd joku vartin niin se soitti takasin ja sano ettid nyt tiilld on yksi pyo-
rituolipaikkalippu vapaa, ettii otatteko tyo tin. Niin mini sanoin etti ota, niin sit se
juoksi minua vastaan ja sano etti nyt ne soittaa takasin sieltd, etti sielld ois yksi lippu
vapaana otetaanko me se, ja mi olin ett# ota dkkid, menniin niin tota sitten tuli mat-
kaongelma, etti millis myd menniin sinne. No sit mie sanoin ettii en mie nyt oikein
taksii viitsi Helsingiin eestaas maksaa, eikéi varmaan kuntakaan tue siti siini tapauk-
sessa, niin se kysy minulta etti tykkiisitko si huonoa jos hiin isiltidn lainais tota far-
mariautoa, niin saatais tuoli sinne, niin hiin ajaa sen. Niin se sitten lainas isiltiin au-
toa. Niin paistiin kidyméin sielli.

H: Voi vitsi kun hienosti.

P: Mut etti se oli se oli tietysti silleen ikiivi kun kaksi piivid sen jilkeen mie en mei-
nannu kuulla mitiin kun sielld oli niin vahvat noi d4nitehosteet. Olihan mulla noi
tulpatkin korvissa, mutta ei ne tulpat oikein auttanu mitiin. Kaveri vaan sano etti no
kuuletko sie mitién, alkaako kuulo tasaantua. Ja mie ettid kyl mie tissd kuulen. Ettid
kylli se oli semmosta ihan, ihan ikimuistoinen konsertti. Etti vikei sielld oli niin ka-
malasti ettd vaikka siini oli se tauko siiné viilissd, niin ei me mihkéin syomééin lihetty
eikd mihinki#in kun sielld oli porukkaa niin jumalattomasti.

H: Joo, joo joo. (8.5.2007)

Pekka kertoo yksityiskohtaisen tarinan konserttimatkasta ja se sisiltii useita lii-
kuntavammaan liittyvii selontekoja. Pyorituolin my6td matkustaminen vaatii erityis-
jérjestelyjd, mutta matka itse asiassa mahdollistuu vasta sitten kun varmistuu, etti lop-
puunmyydyssi konserttihallissa on vield yksi pyorituolipaikka vapaana. Tarinassa on
erotettavissa elementteji "normaaliuden” varaan rakentuvasta ajattelusta, silli lipun-
myyntivirkailija ei havaitse titd vapaata paikkaa heti tiedostoistaan, vaan hinen pitii
soittaa Pekalle myohemmin uudestaan informoidakseen siiti.

Tarina on esimerkki siité, miten sosiaaliset kiiytinnot rakentuvat erilaisten nor-
maliteettien varaan. Kerrottiinhan Pekalle ensiksi, ettid konsertti on loppuunmyyty,
silld kaikki ”tavalliset” paikat olivat menneet. Kertomus on hyvi esimerkki my®s es-
teellisyydesti ja niistd normeista, jotka ovat muodostuneet vammaisia varten erilai-
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sissa sosiaalipoliittisissa kidytinnoissi. Kunta tukee taksimatkaa, jos kysymys on ter-
veyskeskuskidynnistd, mutta ei valttdmittd huvituksia varten tehtyi pitkidd matkaa.

Haastatteluissa esiintyi useita kertomuksia epévirallisesta avusta, kuten tissi tari-
nassa Pekan avustajan tarjoamasta avusta Helsingin matkaa varten, jolloin tien péille
pidstiin avustajan isdn farmariautolla, johon pyorituoli mahtuu. Silloin kun sosiaali-
poliittiset kiytinnot eivit ole riittidvin kattavia, vammaisten henkildiden tulee tur-
vautua apuun muiden ihmisten taholta, kuten sukulaisten, ystéivien tai avustajien. Pe-
kan kertomus on niin ik#in hyvi esimerkki sosiaalisesta tuesta, jota useat vammaiset
henkil6t tarvitsevat ratkaisemaan arkielimin kiytinnollisid ongelmia. Jotta arkieli-
missd selviydyttiisiin, on vililld miltei vilttimitonti kiyttdd hyviksi sosiaalisia suh-
teita ja erilaisia sosiaalisia verkostoja.

Pekan ja Teresan tapauksissa fanius tarjoaa mahdollisuuden sosiaaliseen iden-
titeettiin, jossa epitidydellinen ruumis ei ole este ruumiillisen mielihyvin kokemi-
seen. Se lisiksi fanius tarjoaa tunteen sosiaalisesta kyvykkyydesti ilman vaatimuksia
ruumiillisista suorituksista. Tdmi seikka on tirked sosiaalisen osallisuuden ymmiirti-
misessd ja sen mahdollisuuksien reflektoimisessa. Yksi syy sille, ettd faniutta ei ole
lilemmalti analysoitu sosiaalitieteissd vammaisten kohdalla lienee se, ettd se yhdiste-
tidn populaarikulttuurin sivuvaikutuksiin tai nuorisokulttuuriin eiké sitid vilttiméitti
nihdi aikuismaisena sosiaalisena toimintana. Tutkijat ovat sitd mielté, ettd fanius tar-
vitsee uudelleenymmirtimisti sosiaalitieteissd ja psykologiassa. Faniuden potentiaalia
rakentaa sosiaalista identiteettid tulisi voida analysoida enemmin erilaisissa yhteyk-
sissd. (esim. Jensen 2005; Nikunen 2005; Mikeld 2007.) Pekan ja Teresan tapauksissa
fanius on tirked elementti heidin arkieldmalleen, silld se rakentaa sen kaltaista iden-
titeettii, joka vahvistaa tunnetta sosiaalisesta osallisuudesta.

Teresalle, joka on aiemmin asunut kauan vanhempiensa luona ja joka on vasta
hiljan alkanut opetella asumista muualla kuin kotonaan, fanius on tarjonnut mah-
dollisuuden osallistua sellaisiin tilaisuuksiin, jotka lisddvit rohkeutta lihted kotoa ja
“pidstd ulos”, silld asunnosta ulos pidseminen voi muodostua ongelmaksi esimerkiksi
vanhuksilla ja liikuntavammaisilla (Tedre 2005, 161-172).

Mahdollisuus menni ja kokea konsertti on sdilynyt Pekan muistoissa suurena
spektaakkelina. Pekka ei kiiy konserteissa niin usein kuin Teresa, mutta hin keri4 le-
vyjd ja kuuntelee paljon seki kotimaisia ettd ulkomaisia artisteja. Hin kuvaili haas-
tattelussaan musiikkimakunsa muutosta nuoruusvuosilta nykypiiviin. Jean-Michel
Jarren musiikista puhuessaan hin omaksui asiantuntijan position. Pekan eriytynyt mu-
siikkimaku ja asiantuntijuus tarjosivat hinelle my®s haastattelukontekstissa mahdolli-
suuden sosiaaliseen kompetenssiin.

Seki Pekka ettd Teresa ovat muodostaneet liheisid ihmissuhteita asumispalve-
luyksikon henkilokuntaan ja molemmat tapaavat sdinnollisesti myods vanhempiaan.
Molemmilla on yksi hyvi ystivi, joka asuu paikkakunnan ulkopuolella. Pekka kertoi
avoimesti halustaan 16yti4 tyttdystivi ja odotti mahdollisuuksiensa paranevan oman
internet-yhteyden myoti. Jos ajatellaan psykologista tulkintakehysti faniudesta, seké
Teresalle ettii Pekalle faniuden merkitys voitaisiin tulkita aitojen sosiaalisten kontak-
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tien korvaamisena. Ajatus faniudesta sosiaalisten suhteiden korvaajana on esiintynyt
tutkimuskirjallisuudessa esimerkiksi TV:n saippuasarjojen kohdalla. TV-sarjojen hen-
kilshahmoihin kohdistuvan kiinnostuksen on ajateltu olevan ”parasosiaalista” (Ar-
gyle 1987, 84). Niissi argumenteissa on sisdéinrakennettuna kisitys siitd, ettéd fanius
tuottaa enintdin mystistd ajattelua eiké se ole sosiaalitieteellisen analyysin arvoista.

Kun Pekan ja Teresan tapauksia tutkitaan timin teorian valossa, liikuntavamma
voisi asemoida heidit eriéinlaiseen "yksiniisten ihmisten” kategoriaan ja vastaavan-
kaltaiset tulkinnat olisivat viistimittomii. Niiden spekulaatioiden sijaan tulisi pai-
nottaa faniuden myonteisié funktioita arkielimissi. Fanius tarjoaa Pekalle ja Teresalle
mahdollisuuden virkistykseen, sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja tunteeseen itsearvos-
tuksesta.

SOSIAALINEN OSALLISUUS, IDENTITEETTI JA KULUTUSYHTEISKUNTA

Analyysi on osoittanut, etti on olemassa useitakin tapoja, joilla vapaa-ajan aktivi-
teetit muodostavat sosiaalisia identiteetteji. Vammaisille henkildille erilaiset vapaa-
ajan aktiviteetit ovat erittiin tirkeitd, silli ne saavat aikaan tunteen merkityksellisest
tekemisestd, itsearvostuksesta ja sosiaalisesta kyvykkyydestd. Harrastusten parissa on
mahdollisuus sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja ystivyyssuhteiden luomiseen. Erilais-
ten harrastusaktiviteettien sosiaaliset vaikutukset péfiasiassa tuntuvat lisdévin yksilon
hyvinvointia. Lihisukulaiset tai muut hoitajat voivat tarjota tukeaan niissi harrastuk-
sissa tai niihin voidaan rohkaista osallistumaan.

Tiamiéin kaltaiset sosiaaliset olosuhteet ovat optimaalisia vammaiselle henkilolle,
jolloin tukea ja hyviksyntid on saatavilla ilman erillisid vaatimuksia siihen. Vapaa-
ajan harrastuksia koskevan puheen analyysissa olemme kuitenkin havainneet myos so-
siaalisten suhteiden vastavaikutuksia. Lihisukulaiset voivat olla suojelevia tai muuten
toimia siten, ettd riippuvuus heistd lisiéintyy, mikd voi vihentid tunnetta itsemaaris-
misesti ja siten ehkiistd mahdollisuuksia tehd4 itseniisid padtoksid oman vapaa-ajan
suhteen. Tésti huolimatta vammaisten henkildiden ja heidin huoltajiensa arjessa on
tapana neuvotella usein siitd rajasta, joka on tuttujen ja turvallisten ratkaisujen seki
sellaisten uusien kiytintdjen vililld, jotka rohkaisevat itsendiseen toimintaan. Tamé
neuvottelu osoittaa riippuvuuden ja riippumattomuuden vilistd ambivalenssia seki
vammaisilla henkil6illi itselldéin ettd heididn huoltajillaankin.

Useissa vammaisten henkil6iden kodeissa sosiaaliset normit ja siinnot muodos-
tuvat tuttujen ja turvallisten kiytintdjen ympirille. Mahdolliset hipein ja epiluot-
tamuksen tunteet muita ihmisii kohtaan, kielteiset kisitykset muista ihmisisti seké
pelko siitd, ettd he vahingoittavat lasta, voivat johtaa ddrimméiiseen varovaisuuteen
eliminkiytinnoissi. Sosiaalisilla normeilla ja omaksutuilla kulttuurisilla kasityksilld
poikkeavuudesta on voimakkaita vaikutuksia siihen, minklaisiksi normit ja kiytin-
ndt muodostuvat eri kodeissa, kuinka lasta kasvatetaan ja minkilainen on luottamuk-
sen aste yhteiskuntaa ja sen instituutioita kohtaan. Nimi kompleksiset kulttuuriset
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ja yhteiskunnalliset vaikutukset nivoutuvat arkieldmin episodeihin, joiden kautta ne
tulevat niikyviksi. Tarkoituksenmukaisuuden ja sopivuuden rajat seki kasitys "hyvisti
elimistd” heijastuvat jokapdiviisissd eliminkiytinnoissd, kuten esimerkiksi siini,
minkilainen vapaa-ajan vietto katsotaan sopivaksi vammaiselle lapselle.

Monet niistd haastatelluista vammaisista henkildists, jotka asuvat itseniisesti
asumispalveluiden piirissi, eivit tunnu olevan niin riippuvaisia vanhemmistaan kuin
vanhempiensa luona asuvat henkilét. Asumispalvelut tarjoavat heille seki sosiaali-
sia kokemuksia ettd mahdollisuuden yksityiseloon. Yksityiselimin puitteissa on mah-
dollista viettié sen kaltaista vapaa-aikaa, joka vastaa mielenkiintoa ja antaa seké yk-
silollistd etté sosiaalista tyydytysti. Fyysinen tai psyykkinen vamma voi asettaa rajoja
siithen, minkilaisia aktiviteetteja voidaan harjoittaa, mutta niitd voidaan kuitenkin
harjoittaa itseniisesti ilman esteitd muiden ihmisten taholta.

Median kulutus tarjoaa useille ihmisille tapoja rakentaa identiteettejd, jolloin
voidaan saavuttaa seki tunne itseniisestd toiminnasta etti tunne sosiaalisesta kyvyk-
kyydesti ja kompetenssista. Sosiologisessa aikalaiskeskustelussa viitetdin, etti me-
dian kulutus ruokkii sellaista sosiaalista muutosta, jossa yksiloilld on lupa vapautua
rationaalisuuden ja tehokkuuden pakotteista ja heilld on lupa hullaantua maailmasta
uudelleen. "Uudelleenhullaantuminen”, kuten postmodernit teoreetikot ilmiota ni-
mittivit, sisiltdd luvan ilmaista inhimillisii tunteita, epdrationaalisuutta ja spontaa-
niutta. Edelleen se valjastaa mystiikkaa, taikuutta ja sentimentaalisuutta kulutushyo-
dykkeiksi. (ks. Bauman 1993; Gabriel 2004.) Kulutusyhteiskunnan piirteeni nihdian
yhtiiltd erityinen yksitoikkoisuuden ja tavallisuuden karkottamiseen tihtiddvi kult-
tuurinen kuvasto, johon liittyy ruumiillisia merkityksii jatkuvasta liikkeests, kauneu-
desta, hoikkuudesta, muodikkuudesta ja hyvikuntoisuudesta (esim. Featherstone 1995,
174). Fanius on vastaavasti tulkittavissa yhdeksi niistd nykykulttuurin ulottuvuuksista,
jotka mahdollistavat hullaantumisen arkielimin skaalassa ilman vaatimuksia ruumiil-
lisesta tiydellisyydestd, mutta jota arkipdivin median kulutus yhti lailla ruokkii. Niin
kulutusyhteiskunta tarjoaa useille ihmisille ainakin jotakin ja mahdollisuudet identi-
teetin ja sosiaalisen kompetenssin rakentamiseen ovat hyvin moninaisia.

Median voimakas vaikutus kulutustottumuksiimme on vienyt syviin sosiaaliseen
muutokseen. Se johdattaa my6s kisityksid faniudesta aikaisemmista, psykologisista se-
litysmalleista kohti sosiologista ymmirrysti nykykulttuurin merkityksestd. Namé kult-
tuurin kiyttimisen tavat tarjoavat enemmin mahdollisuuksia identiteetin rakentami-
seen jane ovat sosiaalisesti legitiimeji kaikille, jotka kykenevit tuntemaan mielihyvéa.
Jotta voisi vilttyd tuottamasta “toiseutta” niissi tutkimusyhteyksissd, joissa tarkastel-
laan vammaisia henkil6ité, tulisi vilttdd myods “parasosiaalisen” kaltaisia kisitteitd ja
jattdd ne muihin tutkimusasetelmiin.

Modernistien keskuudessa on laajasti hyviksytty se tosiasia, etti kuluttaminen on
muuttanut perustavasti eliméntapojamme ja sosiaalisia identiteettejimme. Kulutta-
minen tarjoaa useita mahdollisuuksia identiteettien, eliméntyylien ja sosiaalisten ryh-
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mien muodostumiselle. Kuluttajan identiteetti on mahdollista kytkes median kulutta-
miseen jokapiiviisessd elimissd, miki tarjoaa my6s useita virkistymismahdollisuuksia.

Suomessa on tehty tutkimusta niiden henkildiden kuluttamisesta, jotka kuulu-
vat tulojensa perusteella alhaisimpaan tulokvartiiliin (ks. Niemeld 2004). Tutkijoi-
den mukaan heidin kulutustottumuksensa eiviit kuitenkaan eroa ratkaisevasti niiden
henkildiden tottumuksista, joiden taloudellinen asema on parempi. Niemelin mu-
kaan pienituloiset seki ne, jotka kuuluvat alimpaan tulokvartiiliin, kiyttdvit tulois-
taan suhteellisesti yhti suuren osan vapaa-aikaan kuin nekin, joiden tulotaso on pa-
rempi. Kulutuksen jakautuminen vilttiméittdmien menojen ja vapaa-ajan kulutuksen
viililld eivit siten ole suoraan verrannollisia tulotasoon eikd vammaistenkaan henki-
loiden kohdalta tulisi vetid yksinkertaisia johtop#itoksia.

Kulutustutkijat ovat yksimielisiéi siihen nihden, ettid kuluttaminen on eldméin-
tyylien ja identiteettien omaksumista, silld yhteiskunta tarjoaa paljon mahdollisuuksia
kulutusvalintoihin. Kulutushysdykkeiti on loputtomasti, miti tulee siihen aineetto-
maan merkkien ja symbolien tasoon, joita omaksumme median kautta arkielimiis-
simme. (Paterson 2007.) Nami kulutusyhteiskunnan vaikutukset identiteetteihin
niyttivit olevan ldsnd vammaisten henkildiden haastattelupuheessa. Nykykulttuuri
vaikuttaa vammaisten henkiliden elimintyyleihin muun muassa median kuluttami-
sen tasolla, joka on keskeinen sosiaalisten identiteettien rakentaja.
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5. ASUMINEN, TURVALLISUUS JA KONTROLLI

Haastatelluista vammaisista henkildistd suurin osa on asumispalveluyksikoiden asi-
akkaita. Yksikot ovat useimmiten yhteisasuntoloita, joissa sijaitsee asiakkaiden omia
asuntoja seki yhteistiloja. Pienimmillid haastattelupaikkakunnilla asuntola on perus-
tettu rivitaloon, jonka arkkitehtuurissa on otettu huomioon mahdollisuudet seké yksi-
tyisyyteen ettd yhteisollisyyteen. Rivitaloissa asiakkaan asunnosta johtaa ovi suoraan
ulos seki my®s sisille yhteistiloihin, joten asiakas voi mieltymystensd mukaan kiyttiai
lilkkkumiseensa molempia ovia. Lisiksi taloon on rakennettu keittié-, kylpyhuone- ja
saunatilat seki yhteistiloihin etté yksityisiin asuntoihin. Esteettémyys on otettu huo-
mioon niissi rivitaloissa esimerkiksi niin, ettei huoneissa ei ole tarpeettomia kynnyk-
sid, oviaukot ovat leveiti ja kiytiville on sijoitettu kaiteita helpottamaan kulkemista.
Lisiksi esimerkiksi keittio- ja kylpyhuonetilojen kalusteet on sijoitettu matalalle asi-
oinnin helpottumiseksi.

Suuremmilla paikkakunnilla asumispalveluyksikko on perustettu yleensi uudem-
paan, hissilliseen kerrostaloon. Niihin taloihin on jilkikiteen asennettu turvalait-
teita, kuten hilytysjirjestelmii ja kulkemista helpottavia vilineitd, kuten esimerkiksi
automaattiovia. Itse asuntola sijaitsee kerrostalon muutamassa kerroksessa ja yksi ta-
lon huoneistoista on yleensi remontoitu yhteistiloiksi. PAdpiirteissdin kaikki uudem-
mat asumispalveluyksikét vammaisille ihmisille ovat kuvatun kaltaisia.

Osa asumispalveluyksikdiden asiakkaista ei asu varsinaisessa asuntolassa tai yksi-
kossd, vaan he ovat yksikon satelliittiasiakkaita, miki merkitsee sité, ettd asutaan itse-
néisesti asumispalveluiden vuokraamassa asunnossa, joka saattaa sijaita muualla kau-
pungissa. Niiden itseniisesti asuvien asiakkaiden kohdalla yksikén avustusjérjestelmé
toimii samalla tavalla kuin asuntolan asiakkailla ja apua saatetaan tarvita esimerkiksi
kaupungilla asioimiseen. Kaikilla haastattelupaikkakunnilla satelliittiasiakasjirjestel-
mid ei vield sovelleta, mutta useilla paikkakunnilla sellainen oli kehitteilli asuntola-
asumisen lisdksi.

Asumispalveluyksikossi asuvien médri on aineistossa suurin. Haastatelluista 30
henkilostd yhdeksin ei sijoitu minkiin kehitysvammaisille suunnatun asumispalve-
lun piiriin. Kuusi niistd henkidistd asuu vanhempiensa luona ja kolme kokonaan it-
sendisesti. Vaikka asumismuodot vaihtelevatkin vammaisten ihmisten keskuudessa,
useimmat heistid ovat Suomessa kuitenkin kunnallisen avustamisjérjestelmén piirissi
niin, ettd he saavat esimerkiksi kotipalveluapua piivittiisiin askareisiinsa ja sosiaali-
toimen apua esimerkiksi kuljetuksiinsa (ks. Nouko-Juvonen 1999b). Asumispalvelu-
jirjestelmén kehittdminen nihdiin kuitenkin tilld hetkelld yhtend keskeisimmisti
ajankohtaisista haasteista, silli kehitysvammaisten laitosasumista halutaan vihentii
ja perustaa sijalle muita asumismuotoja. Tédmé on méiritelty lihitulevaisuuden sosiaa-
lipoliittiseksi tavoitteeksi sosiaali- ja terveysministeritssi (ks. Hintsala ym. 2007). So-
siaalitieteellisessi tutkimuskisitteistdssd ilmiotd nimitetidin deinstitutionalisaatioksi,
miki viittaa keskusjohtoisten laitosten purkamiseen ja niiden korvaamiseen uusilla
yhteistydn muodoilla.
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Laitosten purkamisen prosessi kytkeytyy palvelujirjestelmin uudistamiseen ja
suuntaukseen, jossa sosiaali- ja terveyssektoreilla pyritiin kehittimiin entisti jousta-
vampia palvelutarjonnan tapoja. Puhutaan esimerkiksi palvelujen monituottajamal-
lista, jossa sosiaali- ja terveyspalvelujen tuottamista laajennetaan kuntien vastuulta
jirjestoille ja yksityiselle sektorille. (esim. Julkunen 2001; Henriksson & Wrede 2004).
Uusia yhteistydmuotoja edustavat myos kuvatut asumispalvelumuodot, joita on perus-
tettu 1990-luvun lopulta lihtien ja jotka ovat kehitysvamma-alan siitididen ja jérjes-
tojen omistuksessa. Niiden toiminta niveltyy tiiviiseen yhteistyohén kuntien kanssa,
silld yksityistd asumispalvelutoimintaa pidetiin yll4 usein ostopalvelusopimuksin. Li-
siksi kunnan sosiaalitoimi osoittaa asiakkaat asumispalveluyksikoihin.

Suurin osa asumispalvelutyontekijoiden tydsuhteista on méériaikaisia ja tyonte-
kijoini kiytetiddn paljon opiskelijoita ja muita keikkatyoldisia. Tama kévi ilmi kaikilla
yhdeksillid paikkakunnalla, joilla haastatteluja tehtiin. Tydorganisaatio on jérjestynyt
yleensi niin, ettd yksikon esimieheni toimii asumispalveluvastaava ja tyontekijoiti on
5-10 riippuen yksikoén koosta. Yksikoiden koot vaihtelevat paikkakunnittain.

Useimpien pienten kuntien rahatilanne on ollut tiukalla niin, ettd vakinaisten
tyosuhteiden sijaan on jouduttu palkkaamaan ihmisid téihin muun muassa keikka-
tyontekijoiksi. Tyontekijoiden ammattikvalifikaatiot vaihtelevat siten paljon ja am-
mattitaitoisista kehitysvamma-alan tyontekijoistd on tilli hetkelld pulaa varsinkin
pienimmilld paikkakunnilla. Vain osalla henkilokunnasta on kehitysvamma-alaan
erikoistunut ammattitutkinto. Tutkimusaineiston piirissi olevien asumispalveluiden
tyontekijoisti osalla on esimerkiksi lihihoitajan tutkinto ja osalla sosiaalialan ammat-
titutkinto ja heidin ammattinimikkeitid4n ovat muun muassa perushoitaja ja sosiaa-
likasvattaja. Osalla tyontekijoistd on takanaan myos yliopistokoulutusta alanaan esi-
merkiksi kiyttiytymistieteet ja sen erikoistumisalat, kuten erityispedagogiikka. Eris
asumispalveluvastaava mainitsi, ettd koulutustaustojen monipuolisuus ja tydntekijoi-
den erilaiset asiantuntemuksen alueet antavat mahdollisuuden moniammatilliselle yh-
teistyolle, jossa erilaiset osaamisen alueet tiydentivit toisiaan. Tyon jatkuva kehitti-
minen liheisessd yhteistyossi asiakkaiden kanssa nihdiin tirkeind ammattieettiseni
arvona.

Asumispalveluyksikoiden ammatilliset periaatteet liittyvit asiakkaiden itsenii-
sen selviytymisen ja omaehtoisuuden tukemiseen. Pidetdin tirkeina sitd, ettd asiakas
oivaltaa itse ratkaisuja jokap#iviisen arkensa pulmiin ja itsendisté selviytymisti pyri-
tddn tukemaan kaikilla eldiménalueilla. Erds tyontekija mainitsi, ettd asumispalvelu-
jen ammatillisessa arjessa pohditaan paljon sitd, kuinka auttaisi asiakasta selviytymain
omaehtoisesti kotiaskareistaan ja niiden kanssa syntyvisti pulmatilanteista. Kiytin-
nossd asumispalvelutydntekijan tyd on avustamista, opastamista seké asiakkaan itse-
niisen selviytymisen arviointia.

Asumispalveluasumisesta puhuttiin vammaisten henkiléiden haastatteluissa hy-
vin myonteiseen sdvyyn ja monet kokivat, ettd jirjestelmin piiriin pidseminen oli
ollut onnenpotku. Varsinkin ikéintyvit haastateltavat tuntuvat olevan tyytyviisii
asumispalveluihin. Asumisen tasosta kysyttdessi kivi ilmi, ettei huoneissa ja muissa ti-
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loissa tai asuntojen varustelussa koettu olevan puutteita. Padsiintoisesti koettiin myos
niin, etti esteettdmyys on huomioitu asunnoissa ja asuntoloissa riittévilli tavalla.

Asumista koskeva haastattelupuhe ei kuitenkaan sisilld paljoakaan kuvauksia
asunnon toimivuudesta tai liikkumisesta sielld. Asumisen "osaaminen” lienee eriéin-
laista kinesteettisté tietoa, joka liittyy ruumiin liikkeisiin, ruumiin tottumiseen tiet-
tyyn ympiristdon sekd niihin asumiseen liittyviin toiminnallisiin rutiineihin, jotka on
opittu tuossa ympiristossd (Parviainen 2006, 80-95). Ruumiin liikkeisiin liittyvit ru-
tiinit ja tottumukset pelkistyivit haastatteluaineistossa usein varsin yksiselitteisiin to-
teamuksiin siitd, toimivatko yksittdiset tilaratkaisut esimerkiksi esteettémyyden kan-
nalta.

Asumispuheen kontekstissa esiintyy ennemminkin kuvauksia arkipdivin as-
kareista ja erilaisista auttamisen kiytinnoistd asumispalvelutydntekijoiden taholta.
Haastattelupuhe asumisesta sisiltid merkityksii siitd, miten vammaisen henkilén ar-
kipdivé jisentyy erilaisten rutiinien, tapojen ja tottumusten kautta. Viitetiin, ettd yk-
silé muokkaa identiteettiiin muun muassa niissi yksilollisissd ja sosiaalisissa tiloissa,
jossa rutiininomaiset eldminkiytinnot konkretisoituvat (Burkitt 1993). Tissd lu-
vussa tarkastellaankin sitd, minkilaisia identiteetteji muodostuu asumista ja asumis-
palveluja koskevassa haastattelupuheessa ja minkilaisia merkityksii itsemidraimisoi-
keudesta niissi identiteeteissid tehddidn ymmirrettiviksi. Analyysin apuna kiytetdin
erddnlaista fokalisaatio- eli nikokulma-analyysia (ks. Torronen 2005, 26-32), jonka
mukaan puhe tulee merkitykselliseksi sen kautta, minkilaisesta nikokulmasta kisin
sanoma tuotetaan puheessa. TA4ma analyysitapa jdsentid kertojan suhdetta toimijoi-
hin, tapahtumiin ja ympéristdon.

APU, RUTIINI JA TURVALLISUUDENTUNNE

Monet asumispalveluyksikdissi asuvista haastateltavista eivit kidy tydssi tai tydtoimin-
nassa, joten arkea jdsentivit muut rutiinit ja siinnonmukaisuudet yksityiselimissi
ja asumispalvelujen asiakkaana. Haastatteluissa puhuttiin henkildkohtaiseen elimiin
liittyvisti toiminnoista, kuten esimerkiksi hiusten pesusta tiettyini viikonpdivini tai
fysioterapiasta ja jumpasta kuukauden tiettyini piivini. Vastaavat toiminnot tuntuvat
jasentdvin keskeisesti viikko- ja kuukausirytmii. Lisiksi puhuttiin esimerkiksi asumis-
yksikoiden kollektiivisesta arjesta, kuten keittidvuorojen aikatauluista ja muista yhtei-
sesti jarjestetyistd toimista.

Jotta mielekis yhteiselimi muiden asiakkaiden kanssa olisi mahdollista, asumis-
palveluyksikoissi on laadittu erilaisia toimintaan liittyviéi sopimuksia, joista pidetidin
kiinni. Ne tuovat elimiin siannollisyytti ja turvallisuudentunnetta, jonka merkitysti
korostetaan paljon asumispalvelujen toimintaperiaatteissa. Asiakkaiden turvallisuutta
on luonnehdittu jopa yhdeksi keskeisimmisti asumispalvelujen hallinnollisista sié-
doksistd (ks. Hintsala ym. 2007, 7). Useimmissa yksikdissd on ympérivuorokautinen
piivystysvalmius, jolloin voidaan varmistua siitd, ettd apua on saatavilla heti hidin
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kohdatessa. Turvallisuussdinndsten nikyvid muotoja ovat esimerkiksi erilaiset turva-
laitteet ja hilyttimet, joiden kiyttoén asiakas on opastettu. Lisiksi on laadittu asu-
mista ja eldmistd koskevia sddntdja ja midriayksid, kuten esimerkiksi kotiintuloajat.
Naisti sddnnoistd sovitaan yhdessi asiakkaan, hinen vanhempiensa ja henkilékun-
nan kesken.

Koska asumispalvelumuodon perusperiaate on se, ettd vammaisen henkilon tulee
voida eldd mahdollisimman tavallista ja tiysipainoista eldimé4 omassa kodissaan, pyri-
tiddn myos siihen, ettd sddnnoissd on neuvottelunvaraa tilanteen mukaan. Esimerkiksi
juuri kotiintuloaikojen suhteen voidaan sopia erikseen esimerkiksi viikonloppuisin tai
silloin kun tavataan ystivii. PAdsdintd on se, ettd asiakas voi luottaa siihen, etti hi-
nen turvallisuudestaan huolehditaan kaikkina vuorokaudenaikoina.

Sosiaalitieteilijit nikevit turvallisuuden merkityksen yksilon identiteettiin kiin-
tedsti liittyvini kysymyksend. Monet yksilollisistd eliméntapavalinnoista liittyvit pe-
rusturvallisuuden jonkinasteiseen tyydyttimiseen, mutta yleisesti on todettu, etteivit
kaikki valinnat takaa sen toteutumista modernissa yhteiskunnassa. Turvallisuuteen
liittyvit seikat ovat sidoksissa erilaisiin yhteiskuntasopimuksiin ja institutionaalisiin
rakenteisiin, jotka vaihtelevat eri yksildiden vililld, mutta my6s yksilon eri elimén-
vaiheissa. (Lahikainen 2000, 79-81.) Vammaisten yksilditten kohdalla turvallisuuden
merkitystd korostetaan etenkin heidin ldhisuhteissaan ja niissd hoivakiytinnoissa,
jotka ovat keskeisid heiddn arjessaan. Seuraavassa haastatteluepisodissa itdsuomalai-
sen 26-vuotiaan vaikeavammaisen Teijan avustaja ja asumispalveluyksikon tyontekiji
kuvailee asumispalvelujirjestelmin kiytintojd ja arvioi jérjestelmén toimivuutta (H
= Haastattelija, T = Teija, A = Teijan avustaja).

H: Okei. Okei. Onko jotakin semmosta kauhean tirkeetd minki haluaisit mainita
tissi vield?

T: No ei.

H: Tiéssi tuli kaikki sulla?

T: Joo.

H: Tulisiko sulle mieleen jotakin kun si olet tissd Teijaa autellu kanssa?

A: M4 mietin siti, ettid onko tid Teija sun mielestd niinkun oikea paikka, jos ajatte-
lee ettd haluis etti ois silleen niinkun, niinkun etti joku paivystiisi koko aika, vaikka
olisi niinkun henkilskohtainen puolipdividinen avustaja, koska tidihin niinkun perus-
tuu sithen ettéi on itsendiseen asumiseen, apua soitetaan sillon kun sité tarvitaan.

H: Aivan, niin just.

A: Etti tiilli ei ole niinkun... no paljonhan tiilld joutuu tekemiiéin seuraneitini ole-
maan muutenkin, ei siitd niinkun pihtaile jos sithen mahdollisuus on, mutta ti4 ei oo
tarkoitettu sellaiseksi paikaksi etti tuota...

H: Niin ettd sun mielesti té4 ei...

A: Niin etti onko mikiin, oliko té4 sitten ihan loppuun aateltu ti systeemi?

H: Niin ettid niistd on tullu vikisin semmosia hoivayhteistjd niistd asumispalve-
luista?
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102 A: No kun t44 alun perin lihti siitd ettd timé on liikuntavammaisten yksikko niinkun
timi, mutta tidilld on, nyt mi en puhu Teijasta, niinku ei ti4 niinkun silleen oo niin-
kun pelkistiin liikuntaesteisten, etti téilld on niin paljon kaikkea erilaista.

H: Niin te saatte aina kaupungista, nekd ehdottaa teille etti keté tulee?

A: Niin...

T: (xxx)

A: Onko timéi hyvé paikka?

T: On.

H: Si oot tykinny t#illi olla?

T: Joo.

A: Nopeesti, kyllihian tailld apu tulee, tietysti jos nyt jotain sattuu jossa-
kin on joku tilanne piilli niin sitten saattaa menni, mutta aina Teijakin
kun soittaa niin ei siind mee kun minuutti kun tiilld on joku porukasta pai-
kalla, tissd varsinkin kun ti4 on niin lihelld tota toimistoa, ettid kylld Teijaa kiy-
ddsn hirveen usein kattomassa ja vaikka se ei soitakaan, niin kiyddin oven ta-
kana kuuntelemassa silti varalta ettd onko noi hilyttimet tippuneet tai jotain.
H: Niin justiin, joo.

A: Ettd on tii silleen kun just Teijan mutsin kanssa juteltiin niin pitii saada Teijalle
semmonen hyvi ja turvallinen olo, niin siksi on niiti kaikkia muita sen vanhempien
hankkimia hilyttimid sun muita, mutta ei tiilla heitteille jatetéd vaikka ei olisi ihan
normi pelit ja vehkeet, ettd kylli t#illd katotaan, ihan varmasti kiiydiin kattomassa ja
silleen aina. Mutta se tietysti kun tiilld on yksitoista asukasta, ja kaikki asukkaat tar-
vii apua, ja ne jotka tarvii niin ne tarvii sitten pitempiaikasia, niin tulee semmosia ti-
lanteita, etti ei aina oo niinkun mahdollisuus pitii seuraa tai.

H: Niin just ei joka paikkaan ehdi.

A: Niin jos on jossain hommissa niin. Mutta kyll4 tid4 niinkun tAimmosti jos on ves-
sakeikkaa tai muuta, etti kylli se asiat pannaan tirkeysjirjestykseen, etti jos jossakin
on joku homma kesken niin joku lihtee vaikka antamaan nostoapua, etti se laitetaan
sinne vessaan kuitenkin. Jonkun tyon lomassa. Mutta en mi tiedd paljon se sinua,
enemmdn se on noita talon ulkopuolisia reissuja, niin varmaan se henkilokohtainen
avustaja oliskin. Koska onhan sulla paljon hetkii etti si tahdot olla yksin, et si vilit-
tdisikddn ettd tissi olisi koko ajan joku kyttiddmaissi olan yli kun si tietokoneella oot,
siahkopostia kirjoittelet sun muuta. (8.5.2007)

Keskustelun kuluessa pohditaan, kuinka asumispalvelujirjestelmi toimii tdssd
yksikossi sen alkuperdistarkoituksen kannalta. Avustaja kuvailee, minkilaiseksi asu-
mispalvelujen arki on muodostunut asiakkaiden, tydntekijoiden ja infrastruktuurin
kautta. Kyseinen yksikko sijaitsee isommassa kaupungissa kerrostalossa ja asukkaiden
yksityisyys on infrastruktuurin tasolla samankaltaista kuin muidenkin kerrostaloasuk-
kaiden.

Apua tiilld saa soittokellolla, mutta tydnkuvaan kuuluu, etté asiakkaita kiydisn
muutenkin sidnnollisesti katsomassa. Pyorituolia kiyttivid liikuntaesteisti ja kom-
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munikaatiorajoitteista cp-vammaista Teijaa tulee auttaa paljon piivin mittaan. Avus-
taja korostaa puheessaan, ettid Teijan suuren avun tarpeen ja itseniiseen asumiseen
liittyviin toimintaideologian vililld on episuhta. Vaikka alun pitiden yksikko on tarkoi-
tettu liikuntavammaisille, asiakkaiksi on vihitellen tullut monivammaisia henkiloits,
mik# on edelleen lisénnyt avustamisen tarvetta. Koska vilttdméttdmit rutiinit vievit
paljon aikaa, henkil6resurssit eivit vilttAmitta riitd endi seuran pitdmiseen yhdelle-
toista asiakkaalle. Henkilokohtaisille avustajille olisi siten tiillidkin paljon toiti.

Avustajan puhe rakentuu tissi episodissa diskursiivisesti kiinnostavalla tavalla.
Fokalisaatio- tai nikoékulma-analyysin mukaan puhuntapositiot jakautuvat siten, etti
alkuvaiheessa avustaja arvioi jéirjestelmii Teijan tai asiakkaan nikoékulmasta. Episo-
din loppuvaiheessa asumisjirjestelmid arvioidaan omasta tai tyontekijin nikokul-
masta, kunnes aivan viimeisessi lausumassa nikokulma palautuu taas asiakkaan ni-
kokulmaan.

Kun avustaja puhuu tyontekijan nikokulmasta, esilli on paljon velvoitteen-
omaista puhetta. Avustajan ammatillisiksi velvoitteiksi nousevat niissi puheenvuo-
roissa ensinnikin asiakkaan auttaminen arkieldmissi, kuten nostaminen ja avustami-
nen wc:ssi, toiseksi tirkeysjirjestyksen ylldpitiminen auttamistoimien suhteen seki
kolmanneksi turvallisuudentunteen yllipitiminen, jota my®s asiakkaan vanhemmat
saattavat kontrolloida.

Avustajan puheenvuorossa kiy esiin se yhteistyo, jota vanhempien kanssa pyri-
tiin tekemiin, jotta vammainen henkil6 tuntisi olonsa kotonaan mahdollisimman
turvalliseksi. Yliméariisistikin turvalaitteista huolimatta asukkaiden turvallisuuden-
tunteen ylldpitiminen merkitsee tyontekijoille sdinnollistid piivystamistd ja kuulolla
olemista. Kuitenkin on otettava huomioon se, etti asukkaiden yksityisyytti tulee kun-
nioittaa eiké tulisi jatkuvasti olla kyttddmdssd olan yli kun sd tietokoneella oot. Sé-pas-
siivi vaihtaa tissd puheenvuorossa tyontekijan nikokulman asiakkaan niakokulmaksi,
jossa keskeiseksi nousee asiakkaan yksityisyyden suojelu. Turvallisuudentunteen kiéin-
topuolena voisi siis olla tunne liiallisesta valvonnasta ja tydntekijin arjessa se kytkey-
tyy tilannekohtaisiin reflektointeihin ja neuvotteluihin siit4, milloin asiakkaalle olisi
annettava oma rauha ja milloin olisi sopivaa tarjota apua. Asumispalveluavustajalta
vaaditaan paljon tilannekohtaista harkintaa sen suhteen, mikd on reaalinen avusta-
misen ja valvonnan tarve.

Turvallisuudentunteen merkitys ilmenee siis talon toimintaperiaatteissa, jotka
on otettava huomioon tyén arjessa seki tyokiytintdjen ettd tydn moraalisten velvoit-
teiden tasolla. Teijan avustaja painottaa, etti ei tdclld heitteille jitetd ja ettd kylld tdlld
katotaan, ithan varmasti kéydddn kattomassa. Vakuuttelu tdssd asiassa kuvaa sitd, ettd
asiakkaiden turvallisuus on moraalisesti voimakkaasti velvoittava seikka. Turvallisuu-
dentunteen yllipitdminen niyttiytyy siis ammattietiikan kannalta keskeiseni periaat-
teena asumispalveluavustajan tyossi.

Ne henkilot, jotka asuvat asumispalvelujirjestelmin piirissi mutta itsendisesti
omassa yksiossidn, pitdvit yksityisyyttddn erittdin tirkednd. Asuntola-asuminen, joka
on asumispalvelujirjestelmin tyypillisin asumismuoto, ei vilttAdmitti tuntuisi kaikille
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mielekkislts, vaikka monet asukkaat kuvaavatkin titi jirjestelmii myonteisin sa-
noin. 29-vuotias Valtteri asuu vuokrayksiossi isohkossa kaupungissa Itd-Suomessa ja
seuraavassa puhe-episodissa hin kuvailee omaa asumismuotoaan seki pohtii eri asu-
mistapojen eroja (H = haastattelija, V = Valtteri, A = Valtterin avustaja).

H: Ootko si kokenu, etti se on hirveen hyvi timmonen systeemi, tuettu asuminen,
ettd vililld kiy aina joku sitte?

V: On tié parempi.

H: Joo.

V: Mua saattais rupee ahistamaan, jos joku kiivis aina joka piivi tiilla kahtomassa,
ettd menneeko se ny nukkumaan, onko se heridnny.

H: Nii.

V: Kiviko se varmasti hakemassa lehen tai tekemaissi sité tai titi.

H: Nii justii, et iha saa olla omassa rauhassa tilli ja sit tarvittaessa kans tullaan jos
tuntuu silti.

V: Emma tiid minkilaista se, miten kauan mini viihtysin semmosessa laitoshoidossa.
H: Mm.

V: En tiid.

H: T44 sopii sulle hirveen hyvin.

V: Kylla. Niin pitkds kun o vapaa niin se on hyvi. En tiid miké se ihmisessid on, kun
tulee rajotuksia, niin ensin tulee ennakkoluulot, sitten tullee toiset aatteet mieleen ja
sitten sitd vihitellen ruppee vastustammaan ja kunnes sitten antautuu.

H: Niin tarkotat ihmissuhteita tai muita ihmisiéi vai mit si tarkotat?

V: Emmii tiid voiko sitd ihmissuhteeksi sannoo, mutta semmonen yhteishenki
niinku... Voiko siti sannoo ihmissuhteeksi kun toinen tekkee tyoti kuitenkin.

A: Tarkotat etti olosuhteet jos on sellaset, etti aletaan tyontii kaikki valamiiks ja...
V: Kylla.

A: ...sanotaan etti tee niin ja ndin, niin ensi yrittid vastustaa, mutta antautuu lopulta,
tavallaan niinku laitostuu kokonaan.

H: Niin niin.

V: Nii.

H: Etti oisko se sitte silldlailla, ettd sind et tykkiis sellasesta kontrollista, mik# laitok-
sessa vois olla.

V: Nii, kyll4.

H: Tai edes tommosessa pienryhmikodissa niin.

V: Nii. Kylla.

H: Sulle sopii timi paljo paremmin.

V: Juu. (5.7.2007)

Keskustelussa kiy ilmi, ettd Valtteria saattais ruveta ahistamaan, jos joku kévis aina
joka pdivd téclld kahtomassa, ettd menneekd se ny nukkumaan, onko se herdnny. Lausuma
osoittaa, ettd asuntola- tai laitosasumisen kiytinnoissi jotkut auttamistoimet voidaan
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kokea liiallisena kontrollina. Esimerkiksi tarkastaminen, onko asiakas p#éssyt ylos sin-
gysti, voi joidenkin mielesti olla osoitus tarpeettomastakin valvonnasta.

Valtteri painottaa puheenvuorossaan voimakkaasti yksityisyyden merkitysti ja
mahdollisuutta saada apua vain silloin, kun sitd kokee itse tarvitsevansa. Keskusteluti-
lanteessa Valtteri kuvaa laitosasumista eréifinlaisena prosessina, jossa kontrollikéytin-
tojen tai rajoitusten alkaessa yritetidin ensin vastustaa, kunnes yksilé joutuu vihitellen
antautumaan muiden kisiin. Avustaja tekee keskustelussa Valtterille ehdotuksen siiti,
voisiko tilannetta kuvata eriinlaisena laitostumisena tai tottumisena muiden apuun,
jolloin kaikki tehdiin asiakkaan puolesta valmiiksi eikd omatoimisuuteen tai itse-
niiseen eldmiin endi rohkaistakaan. Valtteri myontyy tihén avustajan ehdotukseen,
jolloin he muodostavat puheessa yhteisen nikokulman asiasta. Keskustelussa luotu
skenaario avun saantiin tottuneista, ”laitostuneista” asiakkaista lienee tilanne, jota
asumispalvelujirjestelmin toimintaperiaatteiden mukaan tulisi valttdd, silld avusta-
jien olisi ennen kaikkea rohkaistava asiakkaitaan omaehtoiseen toimintaan.

Keskustelussa kiy ilmi selkeisti se, ettd auttaminen tai hyviit tarkoitusperit saat-
tavat saada kontrolloimisen tai liiallisen valvonnan merkityksii silloin, jos kaikki
normaalielimén toiminnot tulee sopeuttaa joihinkin institutionaalisiin sdintodihin.
Lehden hakeminen aamulla postilaatikosta tai séingystd nouseminen tulisi hoitua yksi-
tyisesti ilman kenenkiin ulkopuolisen valvovaa silméi.

My®os sosiaalitieteilijit ovat puhuneet auttamisen ja siihen liittyvin turvallisuu-
dentunteen seki kontrollin vilisestd kaksinaisuudesta valtiokoneistoissa. Vaikka yh-
teiskunnassa pyrittdisiinkin toimimaan niin, ettd auttamisjirjestelmi tekisi itsensi
lopulta tarpeettomaksi ihmisten autonomian lisdéintyessi, turvallisuudentunne aihe-
uttaa kuitenkin sen, etti riippuvuus tuosta auttamisjérjestelmisti lisiéantyy. (Foucault
1995, 88-92.) Valtteri kuvaa keskustelussa laitostumista prosessina, jossa yksiloé kamp-
pailee aikansa turhaan laitosjérjestelmin voimia ja sen sosiaalisia kiytintojd vastaan.
Vihitellen yksilon antaessa periksi niille voimille hinen vapautensa hividi. Laitostu-
misesta ja laitosten yhdenmukauttavasta vallasta on kerrottu useissa sosiologian klas-
sikoissa, kuten Ervin Goffmanin teoksessa "Minuuden riistidjat” (1969). Goffmanin
mukaan yksilo toimii laitoksessa erddnlaisella moraalisella uralla. Alkuvaiheen vas-
taansanomisen ja kamppailun jilkeen tapahtuu prosessi, jonka aikana laitosasumisen
kiaytinnoistd muodostuu kollektiivisesti velvoittavia normeja ja moraalisia mittapuita.
Oman tahdon merkitys ja itsemiiraaminen hiviivit vihitellen téssi prosessissa, silld
laitos tuottaa sosiaalisena ympiristond myos turvallisuudentunnetta. (Emt., 101-
135.)

Institutionaalisilla kiytannailld on valtaa muissakin merkityksissd. Esimerkiksi
kielenkéyttd on sosiaalista toimintaa, joka rakentaa ja ylldpitéi instituutioiden todelli-
suutta, kuten tydorganisaatioiden tai hoitolaitosten. (ks. esim. Sarangi & Slembrouck
1996.) Myos asuntolassa asuvat vammaiset henkilot kiyttivit sen kaltaista institutio-
naalista kielt#, jota on omaksuttu niissd asumiskiytinnoissd, kuten esimerkiksi 38-
vuotias itdsuomalainen litkuntavammainen Pekka (H = Haastattelija, P = Pekka).
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P: Ja sitten kun henkilékunnalla niinkun jokaisella timmoselld laitoksella, henkils-
kunnalla, seki vakinaisella etti tilli sijaisilla niin niilld on vaitiolovelvollisuus, etti
se koskee ihan jokaista, etti se on tirkei asia yksi.

H: Niinpi, ne ei saa teidin tietoja kertoa mihinkién.

P: Ei saa.

H: Se on vithdn sama asia niinkun meilli kanssa.

P: Koska toi, kun tiillikin toimitaan vaan niin etti esimerkiksi jos asukas soittaa,
esimerkiksi, niin tota tailld ei kiytetd siis toisen asiakkaan nimed, elikki ei kiyteti
muuta kuin asunnon numero, ettd kukaan meisti ei tied4 ettid kuka se on, ettd tuota
muuta kun tietysti henkilokunta, kun tietdi ettd ahaa, se on se, mutta etti niinkun
mihinkd4n ulos ei mene kenenkiin asiakkaan henkilokohtaisia asioita, asioita eika
sellasia... tuu julki. Ellei sitten asiakas itse kerro, kerro se on kuitenkin etti tota joku
miédritynlainen yksityisyys pitidi olla, se on ihan tota niille tyontekijoille ja niille har-
joittelijoille se painotetaan jo haastattelutilanteessa, etti se on ehdoton vaitiolovel-

vollisuus. (8.5.2007)

Pekka kiyttdd tdssd institutionaalisia diskursseja puhuessaan henkilokunnan
edustajista. Pekka esimerkiksi puhuu kaikkia tyontekijoitd ammatillisesti velvoitta-
vasta vaitiolovelvollisuudesta, joka kuuluu heiddn ammattietiikkansa piiriin. Pekka
tuntuu olevan tietoinen timin ammattivelvoitteen yksityiskohdista, miké ilmenee
esimerkiksi lausumassa niille harjoittelijoille se painotetaan jo haastattelutilanteessa. Mie-
lenkiintoista tissid on se, ettd henkilokunnan tai heitd edustavan instituution seké
asukkaan vilinen valtasuhde niyttiytyy ikiédn kuin vastavuoroisena. Pragmaattista
kiellon modaliteettia kuvaava ilmaisu ei saa (vrt. ransk. ilmaisu pouvoir, k. Greimas
1980) siind kontekstissa, jossa puhutaan henkilokuntaa koskevasta kiellosta kertoa
asukkaiden yksityisasioita ulkopuolisille, tekee henkilokunnan aseman ikiin kuin alis-
teiseksi asukkaisiin nihden. Pekka tuntuu olevan hyvin tietoinen henkilékuntaa vel-
voittavista saddoksistd, jotta asukkaiden yksityisyys tulisi turvatuksi ja siten hin raken-
taa puheessaan erdinlaisia kontrolloivia elementteji suhteessa tyontekijoihin. Lisiksi
Pekka tekee henkilokuntaa koskevan luokituksen vakinaisiin tydntekijoihin, sijaisiin
ja harjoittelijoihin, miki edelleen osoittaa valtasuhdetta heihin nihden tissi institu-
tionaalisessa kontekstissa. Pekka rakentaa valtasuhdetta my6s painokkailla ilmaisuilla,
jotka tekevit vaitiolovelvollisuudesta hyvin jyrkin, kuten esimerkiksi lausumassa se on
téirkedi asia yksi seki lausumassa ettd se on ehdoton vaitiolovelvollisuus.

Valtasuhteiden kannalta timéi puhe-episodi on hyvin erilainen verrattuna esi-
merkiksi Valtterin puheeseen laitostumisesta, jossa instituutio néyttiytyy yksilod koh-
taan periinantamattomana ja jossa sen vallankiyttd yksiléon nihden on varsin su-
vereenia. Valtasuhteet eivit ole siis monoliittisia ulottuvuuksia, vaan ne vaihtelevat
tilanteisesti ja kontekstuaalisesti, kuten Michel Foucault on esittinyt (1981). Pekan
puhe-episodi on osoitus siitd, ettei henkilokunta edusta asumispalveluyksikossi suve-
reenia vallankéyttijisd, vaan asukkailla on omat mahdollisuutensa toiminnan valvon-
taan ja kontrolliin. Taminkaltainen moderni asiantuntijainstituutio, kuten asumis-
palveluyksikkokin on, takaa myos niitéd tavalliseen kansalaisuuteen ja asiakkuuteen
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liittyvid oikeuksia, jotka antavat mahdollisuuksia ammattitoiminnan ja asiantuntijuu-
den reflektointiin ja valvontaan (k. myos Erisaari 2002).

Institutionaalinen diskurssi ei kuitenkaan ole vilttadmétta sidoksissa sithen, onko
sen kiyttiji kompetentti vastaavanlaiseen arviointiin tai valvontaan henkilokuntaa
kohtaan. Haastattelupuheessa oli esimerkiksi erotettavissa tietynlainen institutionaa-
linen, asumismuotoon sidoksissa oleva puhetapa my®és silloin, kun jotkut haastatelta-
vat tekivit selkoa esimerkiksi asuntolan tydntekijoiden tydvuoroista, lomille 1ihdoisti
ja paluista seki kuvailivat henkilokunnan edustajien luonteenpiirteiti seki omia miel-
tymyksiddn heiddn suhteensa, pitdmisiiéin ja inhoamisiaan. Ennen kaikkea ndmai in-
stitutionaaliset merkityssysteemit kertovat siit#, ettd yksilé on omaksunut asuntolan
sosiaalisia kiytintdjd sdédntdineen, toimintatapoineen ja totunnaisuuksineen, jotka
muodostavat elimiin rutiineja ja sdinnonmukaisuuksia. Institutionaalinen kielen-
kiytto kuvaa sitd, ettd asuntolan sddnnot muokkaavat eliminkiytintdjd ja muodos-
tavat erddnlaisia institutionalisoituneita identiteettejd. Laitos- tai asuntola-asumisen
valtamekanismit kytkeytyvit siis jokapdiviisen elimin mikroprosesseihin ja yksilén
identiteetti saa niissi erilaisia muotojaan. Turvallisuudentunteen merkitys on suuri
niissd omaksumisprosesseissa, silld sen myoti yksilo kytkee luottavaisesti erilaiset in-
stitutionaaliset kiytinnot osaksi eliméinsi.

AVUSTAMINEN, SAANNOT JA MORAALINEN KONTROLLI

Asuntola-asunnoissa pyritdin viettiméin tavallista kodin arkea aamutoimineen, ruo-
kailuaikoineen, tyossi ja harrastuksissa kiynteineen, saunapiivineen ja iltaohjelmi-
neen. Periaatteena on, etti asuntolan tydntekijit avustavat asiakkaitaan arkieldiméin
kuuluvissa asioissa silloin, kun apua tarvitaan. Yhteistiloihin kuuluvat olohuoneen,
keittién, saunan ja peseytymistilojen seki kerhotilan lisiksi kodinhoitohuone, jossa
asiakkaiden vaatteita pestddn ja kuivataan. Pyykinpesukone, jossa oli pesuohjelma
kdynnissi ja muovikorit tiynni puhtaita, kuivia vaatteita olivat varsin tyypillisid ni-
kyji haastattelupaikoilla kierrellessa.

Ruuan valmistamisessa avustaminen voi tapahtua joko yhteiskeittiossd tai asi-
akkaan omassa keittiossd. Ruuanlaitossa vuorotellaan, koska monet omaavat keittio-
taitoja. Useilla haastatelluilla henkil6illd on takanaan taloustydopintoja kehitysvam-
maisille suunnatuissa kouluissa ja oppilaitoksissa. Keittiotyot tuntuvat padsiadntoisesti
mielekkailti kaikille niille, jotka olivat saaneet oppia siihen. Yleensi ateriat ja kahvi-
leivit pyritddn valmistamaan yhteisesti vuoropdivin ja vuoroviikoin. Mukana on kui-
tenkin aina joku henkilokunnasta, silli esimerkiksi kananmunan sirkeminen tai kah-
vijauhojen mittaaminen voivat olla tehtivii, joissa jonkun tarvitsee auttaa.

Olohuoneen tiloihin kuuluu yleensi ison sohvan lisiksi televisio, lehdenluku-
nurkkauksia, tietokonepéitteitd, tauluja seinilld, jotka ovat usein vammaisten henki-
loiden maalaamia tai piirtdmii ja useissa kodeissa on myos akvaarioita ja terraarioita.
Monet hyddyntivit niitd yhteisid olohuonetiloja aktiivisesti arjessaan ja seurustele-
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vat muiden asukkaiden kanssa. Osa heistéi on tosin sitd mieltd, ettei yhteisollisid kiy-
tintdjd ole tarpeeksi ja ettd liian monet “kiyvit sielld vain syomiissa”. Yleensi asiak-
kaat vaikuttivat tyytyviisiltd asumiseensa ja olivat sitd mielti, ettd timé asumismuoto
sopii heille hyvin.

Avun saantiin oltiin niin ikdin yleisesti ottaen tyytyviisii. Jotkut asukkaat tosin
kokivat, ettei henkilokunnan aika riitd juuri muuhun kuin vilttiméittdmiin avustami-
siin, kuten esimerkiksi wc-kidynneissi auttamiseen. Niissd paikoissa, joissa asiakkaita
on toistakymmenti, aikaa tuntuu olevan vihemmin yhti asiakasta kohti kuin niiti
pienemmissi yksikoissd. Myos asiakkaan terveydentila ja kunto vaikuttavat siihen,
kuinka paljon esimerkiksi juuri nimai vilttimittdmyydet vaativat tyoti.

Avustamisen piiriin kuuluvat erilaiset kaupunkiasiat, kuten vaateostokset, ruo-
kakaupassa kiyminen, pankki- ja raha-asioiden hoitaminen seki esimerkiksi kirjasto-
kdynnit, harrastuksiin viemiset ja muut henkilokohtaiseen virkistymiseen kuuluvat
asiat. Vammaisen henkilon raha-asiat ovat yleensi hinen virallisen edunvalvojansa,
kuten esimerkiksi vanhemman vastuulla. Asumispalvelujen henkilokunta on kuiten-
kin usein valtuutettu edunvalvojan toimesta avustamaan raha-asioiden kiytinnén
hoitamisessa, kuten esimerkiksi laskujen maksamisessa tai pankkiautomaatilla kiymi-
sessa.

Raha-asioissa avustamiseen kuuluu se, ettid henkilon kuluista on pidettivi kirjaa
ja esimerkiksi ostoksista on sdilytettivi kuitit ja merkittivi ne erityiseen menokirjan-
pitoon. Tdmi koetaan usein rasituksena ja vaivalloisena ylimiiriisend byrokratiana.
My6s 50-vuotiaan Keijon vanhemmat kertoivat haastattelussaan, etti koska Keijolle
on annettu ennakkoperint®, tulojen ja menojen kirjanpidon ja siihen liittyvi paperi-
sodan vuoksi tulee vuositasolla nihdi todella paljon ylim#iriistd vaivaa. Koska kysy-
mys on omasta lapsesta, tuntuu erittiin kiusalliselta merkiti joka ikinen hinelle tehty
vaateostoskin erityiseen kirjanpitoon viranomaisten tarkastuksia varten.

Myés itdsuomalainen 36-vuotias Tommi kertoi raha-asioiden hoitamiseen liit-
tyvistd kdytinnoistd ja toi ilmi hdmmennyksensid byrokraattisten kommervenkkien
kanssa. Tissd asumispalveluyksikén avustamiskiytinnoissd sovelletaan periaatetta,
jonka mukaan yksin ostoksiaan hoitava merkitsee ostoksensa erityiselle lapulle (H =
haastattelija, T = Tommi).

H: Joo. Okei okei. Mitis sitten kun si sanoit ettid vililld on henkilokunta mukana
niilli reissuilla ja vililla ei, niin miten ne eroaa ne reissut toisistaan?

T: No sillai niin tota, jos nyt sitten tota jos menniin esimerkiksi semmoseen paik-
kaan ettid ostetaan vaatteita, niin totta kai henkilokunta on sillon mukana sitten.
Joku noista henkildkunnasta, ei ole just se tyéntekija kenen kanssa kuka pitiisi olla.
Nyt esimerkiksi toi (Etunimi) niin se on nyt niinkun till4 hetkelli lomilla, etti ei oo
nyt tdilla. Ois (Sukunimi), mikd on minun henkilékohtanen tyéntekiji. Niin sitten
pitdd ottaa joku toinen noista sitten mukaan, ettid kattoo mikd vaate maksaa niin-
kun mitikin, ettei tule kauhean kalliita vaatteita niinkun hommattua, ostettua sit-
ten. Hmm...
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H: Niin, niinp4. Ettd henkilkunta vihén siind niinkun kattoo?

T: Se on sitten kattomassa ja vihdn makutuomarina sitten ettd miki paita sopii sitten
kenellekin asukkaalle.

H: Niinpi, okei.

T: Mutta nii ruokakauppa-asiat mitd mie tdilld (Paikkakunnalla) teen, niin kylld
mini yksin ne asiat kylli hoitanut ja pankkiasiatkin.

H: Joo. Si hoitelet omat raha-asiatkin itse?

T: Joo, mutta kylld henkilokunta vihin jonkun verran kattoo ettid mihinka siti rahaa
menee. On mulla semmonen paperilappu tuolla lompakossa sitten. Semmonen seu-
rantakaavake johon mini joudun aina kirjoittamaan mihin mini olen pistinyt sité ra-
haa ja mihin en.

H: Se on hyvi olla muistina sitten mukana.

T: Niin justiin joo.

H: Pistia kaikki menot ja tulot siihen.

T: Niinpé.

H: Kaikillehan tommonen kirjanpito olis... Naurahtaa.

T: Vaikka vihin tulee aina ajateltua, ettd miksi ja miksi ja miksi, tulee niinkun aina
kysyttyi joskus, ettid miksi sithen paperilappuun piti4 laittaa taas, ettd mihinki on lait-
tanut rahaa, mutta hyvihin se on etti on semmonen.

H: Hmmm. Etti sua vililld ottaa paihin se ettéd ne vaatii?

T: No niin, mutta sitten vaan pitdd vihin aikaa aatella itekseen, ettid hyviihin ne
vaan vissiin tarkottaa sen paperilapun kanssa. (9.5.2007)

Keskustelu Tommin ja haastattelijan vililld rakentuu fokalisaation kannalta kiin-
toisasti. Vaateostoksilla nikokulma kiinnittyy henkilokunnan avustamiseen, mutta
pankki- ja ruokakauppa-asioiden kohdalla Tommi varaa itseniisen subjektiaseman.
Tésta haastattelija jatkaa Tommin itsendisen subjektiaseman kautta kysymykselldin
s hoitelet omat raha-asiatkin itse? Sen jilkeen Tommi vaihtaakin takaisin henkilokun-
nan nikokulmaan lausumalla mutta kylld henkilskunta vihéin jonkun verran kattoo ettd
mihinkd sitd rahaa menee. Lisdksi hin kertoo seurantakaavakkeesta, johon mind joudun
aina kirjoittamaan mihin mind olen pistinyt siti rahaa ja mihin en, jolloin nikokulma on
jilleen kuluttamista kontrolloivissa kiytinnoissd. Nami kiytdnnot on tulkittavissa
erityisiksi vallan teknologioiksi, joiden kautta pidetiin ylli institutionaalista jirjes-
tysta.

Témiin jilkeen haastattelija palauttaa nikokulman takaisin Tommin itsendiseen
subjektiasemaan ja kolmessa puheenvuorossaan yrittii tulkita seurannan ja kirjanpi-
don merkitystd hyviksi tavaksi pitii silméilld omaa kulutustaan. Tommi ei kuitenkaan
heti ota vastaan titd tulkinnallista tarjousta, vaan kertoo miettineensi usein koko
seurantakaavakkeen tarkoituksenmukaisuutta. Tommin lausumaa ettd miksi ja miksi ja
miksi, tulee aina kysyttyd joskus, ettd miksi sithen paperilappuun pitdd laittaa taas voi jo tul-
kita niin, ettd pakko tiytelld paperilappua tuntuu erittdin hankalalta kontrollikiytin-
noltd. Téssd lausumassa oman itsendisen kuluttajaposition ja henkilékunnan vaati-
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musten vilille rakentuu konflikti. Yhti kaikki velvoitteiden ja pakkojen merkitykset
tissi kertomuksessa ovat osoitus siitd, ettd toiminta ei vilttiméittd niyttiydy Tommille
mielekkédni eikd hinen itsemiiriimisoikeutensa tunnu siiné toteutuvan.

Vammaisten henkildiden mahdollisuus pitd4 itse huolta raha-asioistaan on siis
tulkittavissa jainnitteiseksi asiaksi. Vaateostosten kohdalla Tommi tuntuu ymmaértivin
valvonnan tarpeellisuuden, silli tiytyyhin henkilokunnan olla mukana makutuoma-
rina. Tommi tuntee kuitenkin ylpeytti siitd, ettd kykenee yksin kidymiin ruokakau-
passa ja pankissa. Tdmin takia tuntuukin ikiviltd se, ettd kaikki rahalliset menonsa
on kuitenkin raportoitava henkilokunnalle, jotta rahaa ei tulisi kulutettua liiallisesti.
Itsemédridmisoikeutta omien asioiden hoidossa on vain tiettyyn pisteeseen asti, silli
kulutuspéitoksid kontrolloidaan kirjanpidon kautta.

Niissi seikoissa kiy ilmi selkeisti turvallisuuden ja kontrollin kaksinaisuus. Asuk-
kaan turvallisuutta lisdé toki sekin, etté valvotaan rahankiyttéd. Tami valvonta voi
kuitenkin olla asukkaan kannalta kiusallista, silli se rajoittaa itsendistd pidtodsvaltaa
oman kuluttamisen suhteen. Niissi arkieldmin kiytdnnoissd vammaisen henkilon it-
semédrddmisoikeus niyttiytyy lihinni osittaisena niin, ettei voida viittidd heilld ole-
van lopullista piitdsvaltaa omissa raha-asioissaan. Tommin puheessa kiy ilmi lisiksi
se, ettd hyvin tarkoituksen muodossa my®s tidmi kontrollikiytintd on tullut hyviksy-
tyksi osaksi omaa eldmi ja sen turvallisia puitteita.

Asukkaita yhteisesti velvoittavien sdintdjen katsotaan lisddvin turvallisuutta.
Tavallista arkea pyritidin elimiin mahdollisimman pitkille, mutta asuntolassa on so-
vittu yhteisesti tietyisti siinnoistd, jotta yhteiselimai olisi rauhallista ja toiminta mie-
lekisti. Esimerkiksi alkoholinkiytté ei ole kokonaan kielletty4, mutta kohtuullisuutta
sen kiytossi valvotaan henkilokunnan taholta. My6s kotiintuloajoista pyritdin piti-
médn kiinni varsinkin, jos asuntolassa ei tarvita yovalvontaa. Yovalvonnan tarpee-
seen vaikuttavat eri asumispalveluyksikoissi asiakkaiden terveydentila ja kunto, jonka
mukaan tyéntekijoiden tydvuorot on riitilsity. Esimerkiksi yksikon asukkaiden ol-
lessa lievisti kehitysvammaisia ihmisié yovalvontaa ei katsota tarpeelliseksi itse asun-
tolassa, vaan yovalvonnan suhteen on tehty palvelusopimus paikallisen viranomaisen
kanssa. Jos hiti yllittds diseen aikaan, asukas voi soittaa apua paikalle. Eriilla pie-
nelli paikkakunnalla asumispalveluyksikon talot on rakennettu hyvin lihelle terveys-
keskusta ja vanhusten palvelutaloa, joten apu on sielli lihelli eiki varsinaista yoval-
vontaa tarvita yksikén taholta.

Kotiintuloaikojen merkitys on yovalvontajirjestelméiin kannalta tirkedd. Yksikon
henkildkunnan tulee tietidi asukkaiden menemisisti ja tulemisista, jotta heidén turval-
lisuutensa voitaisiin taata. Tommi kertoi haastattelussaan paloharjoituksista, jotka yk-
sikossi oli pidetty. Samassa yhteydessi kivi ilmi, etti erilaisista sdinnoisté, kuten esi-
merkiksi kotiintuloajoista keskustellaan yksikossi ja niiden merkitysti korostetaan (H
= haastattelija, T = Tommi).

H: Joo. Okei. Paloturvallisuus oli viimeksi semmoinen misti te puhuitte?
T: Niin justiin.
H: Okei.
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T: Ja just néisti, just nditten, tai just néistd siinndistd mitd niissd jokaisessa asunnossa
on, ettd just nditd sddntojd. Niita pitddkin noudattaa. Kotiintuloajatkin, jos jostakin
kyléstd tuut, niin sitten viimeistéin kymmeneksi pitdi tulla takasin. Jos vanhemmille-
kin menee kylidin kidymiin ja jos ei ookaan yoti niin viimeistiin joskus kymmennen
aikaan takas tai yhdeksin jilkeen sitten.

H: Joo etti teilld on kotiintuloajoista. ..

T: On.

H: ... joista on sitten juuri kanssa myos vanhempien kanssa sovittu etti missi ja.

T: Joo niin on.

H: Ja sitten on muitakin sd4ntoji joita pitdd noudattaa.

T: On juu on.

H: Koetko si ettid niiti on riittévisti ja ne tavallaan on hyodyksi teille ne sdinnot, vai
koetko si ettd niitd on litkaa?

T: Riittivésti niitd on sdantoji.

H: Okei.

T: Sopivasti sanotaanko nyt niin sitten. En mie koskaan oo, en ole koskaan kokenut
ettd jotenkin niiti olisi niin kauheasti.

H: Joo, etti on helppo noudattaa ja?

T: Niin on joo.

H: Sit asiat sujuu paremmin?

T: Niin justiin.

H: Okei.

T: Mutta olen minikin pyrkinyt aina sitten sanomaan etti jos mini menen vaikka sit-
ten isdllekin yoksi viikonloppuna etti sielld mind olen sitten yon, ettd tai oon soitta-
nut (Tyontekijillekin) ettd mini jiin iskidn luokse yoksi. Etti siis silloin kun toissé,
ollaan tdissi arkipdivisin niin miné olen aina sanonut ettd minid menen iskille yoksi
niin ei minun tartte sitten soittaa. Muutenhan ti#4 henkilokunta hitiintyy ettd miti
on sattunut kun ei se 0o, ei 00 sitten sanonut mitiin, ettd missd se on niinkun yon.
Kun meidit on niin hyvin kasvatettu, sitten, etti aina pitii sanoa mihin menee, kun
ettd jos jonkun ystdvinkin luokse menee, kaverin luokse, niin aina on sitten sanot-
tava henkilokunnalle.

H: Hmmm... okei. (9.5.2007)

Tommi selostaa yksityiskohtaisesti kotiintuloaikojen kiytintdjd instituution
asettamien velvoitteiden niakokulmasta. Yksikon henkilokunnan tulee tietdd, mikali
jaddian esimerkiksi vanhempien luokse yoksi, joten heille on soitettava ja ilmoitet-
tava yoksi jadnnistdin. Tommi oikeuttaa timin kontrollin kiyttimilld lausumaa mei-
déit on niin hyvin kasvatettu sitten, ettd pitid aina sanoa mihin menee. Tommin puheessa
yksikon sdannot ndyttidytyvit siis opetettuina, opittuina ja hyvin sisdistettyini ja nii-
den merkitys on moraalinen, silli muutenhan tic henkilskunta hétddntyy ettd miti on
sattunut. Kontrollikiytintodjen ja sdintdjen noudattaminen tuntuu siis velvoittavan
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asukkaita my®s moraalisesti ja nimé sddnnot suuntaavat heidin toimintaansa ja kiyt-
tdytymistadn.

Moraalisesti velvoittavat sdinnét edistivit luottamusta siihen, ettd sdéintdjen
mukaan myos toimitaan tissd yhteisdssi. Vammaiset henkilot eivit puhu haastatte-
luissa mahdollisista sanktioista, jos niitd sidntoji jittdd noudattamatta, mutta epii-
lemittd esimerkiksi yhteiset keskustelut siintdjen merkityksesti luovat velvoitteen
noudattaa niiti. Sosiaalisen teorian mukaan yhteisesti omaksuttu moraalijirjestys
pitidd ylla yhteisollistid kiinteyttid ja muovaa yhteiselimid mielekkiiksi. (Durkheim
1990). Kun omasta toiminnasta kerrotaan muille, yksil6illd on taipumusta oikeuttaa
toimintaansa moraalisesti ja esittdi toimintansa moraalisena seki itselleen ettid muille
(ks. Hanninen 1999).

Sosiaalipsykologi Rom Harré miirittelee moraalin itsestidin selvini pidetyiksi
hyvin ja pahan, oikean ja viirin erotteluiksi, joihin liittyy julkisesti osoitettava hy-
viiksynti tai hylkddminen. Moraalijirjestykseen kytkeytyy myos oikeuksien ja velvol-
lisuuksien jakaminen yhteison jasenille. (Harré 1983, 244-246; Ylijoki 2001, 245.)
Niissd haastatteluyhteyksissi on ollut huomattavissa, etti erilaiset institutionaali-
set sd4nnot tuntuvat velvoittavan jokaista asumispalveluyksikon toimijaa. Henkils-
kunnan on pidettivi huolta asukkaiden turvallisuudesta ja varmistettava heille apua
silloin, kun siihen on tarvetta. Lisdksi heitd velvoittavat ammattieettiset saannok-
set, jotka liittyvit omaan ammattialaan ja niiden henkil6iden hyvinvointiin, joiden
kanssa he ovat tyossidin tekemisissi. Tétd moraalijérjestystd myds vammaisen henki-
16n on mahdollista valvoa asumispalveluyksikossi, silld on heidédn turvallisuutensa ja
etujensa mukaista, ettii henkilokunnan edustajat eivit esimerkiksi puhu asukasta kos-
kevia asioita ulkopuolisille.

Useat vammaisista henkildisti ovat tietoisia timéintapaisista ammatillisista siin-
noksistd ja he valvovat niiden kautta ihmisarvonsa kunnioittamista. Asumispalvelu-
yksikoiden sosiaalinen jirjestys antaa siis tilaa vastavallalle asukkaiden taholta siiti
huolimatta, ettd vammaisten asukkaiden eldmis kontrolloidaan eri tavoin. Vaikka
vammaisen henkilén oikeus miiritia henkilokohtaisia arjen asioitaan voi vililli olla
rajallinen, valtasuhteet eiviit ole yksisuuntaisia tai yksipuolisia tissikiin yhteisossi.

RIIPPUVUUS INSTITUUTIOISTA, VANHEMMAT JA VASTAVALLAN
MAHDOLLISUUS

Vaikeavammaisten ihmisten kohdalla institutionaalisten kiytintéjen merkitys koros-
tuu arkielimén onnistumisessa. Vaikeavammainen henkil6ll4 ei ole mahdollisuutta it-
seméidridmisoikeuteen samassa merkityksessi kuin niill4, jotka ovat tai periaatteessa
olisivat kykenevii huolehtimaan asioistaan, jirjestimiin itselleen palveluja ja eld-
méidn arkeaan haluamallaan tavalla. Vaikeavammaisten henkildiden riippuvaisuus
muista ihmisisti ja erilaisista yhteiskunnallisista palveluinstituutioista on suurta. Vai-
keavammaisella henkilslld on edunvalvoja, joka toimii hinen puolestaan oikeushen-
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kiléni ja tekee hinen puolestaan paitoksii tarkoituksenmukaisesta asumisesta. Usein
edunvalvoja on oma vanhempi.

Edelld kuvattiin 26-vuotiaan Teijan asumista asumispalveluyksikossi ja haastat-
telijan, Teijan ja asumispalveluyksikén tyontekijan keskustelussa tuli esille Teijan di-
din vahva rooli. Aiti kiy Teijan luona usein ja lapsi ja vanhempi soittelevat toisilleen
useitakin kertoja paivissd. Aiti on tiiviisti mukana vaikuttamassa Teijaa koskeviin ar-
jen asioihin, hinen turvallisuuteensa ja palvelun tasoon. Vanhemmalla on siten yhti-
ldinen mahdollisuus kontrolloida asumispalvelujen tasoa vammaisen lapsensa puolesta
kuin on niilli asukkailla, jotka kykenevit tekeméiin siti itse.

Seuraavassa episodissa 36-vuotiaan Emilian #iti kertoo yhteiselimistiin vaikea-
vammaisen lapsensa kanssa. Oman lapsen edunvalvonnalle on tyypillisté se, etti vaatii
paljon neuvokkuutta sen kaltaisten palveluiden jirjestdmisessi, joiden taso voi vaih-
della hyvin paljon ympiri maata, kuten esimerkiksi vaikeavammaisen ihmisen kun-
toutus. Arjessa tarvitaan hyvin sisdistettyi tietoa kehitysvammaisuudesta, tietimysti
palveluista ja niiden tasosta seki valppautta sen suhteen, etti tarvittavia palveluja tu-
lee ylip4itiin saaneeksi. Seuraavassa haastattelija pyytdd Emilian #itid ajattelemaan
tulevaisuutta ja aikaa, jolloin vanhemmat eiviit kykene huolehtimaan lapsestaan enii
kotonaan ja pohtimaan Emilian mahdollista asumisratkaisua (H = haastattelija, A =
Emilian 4iti).

H: Okei. No jos aatellaan etti semmosta tilannetta, etti te ootte jo ikddntyneiti, etti
te ette enéd pysty huolehtimaan Emiliasta, niin miké ois semmonen sun toive etti mi-
ten Emilialla olisi sitten asiat, ettd mik4 se tilanne olisi?

A: No kylldhén se tuo (Asumispalveluyksikk), se on tietenkin semmonen, semmo-
nen tuota muoto, etti ydvalvonnan, henkilékohtaisen avustajan kanssa se onnistuisi.
H: Joo.

A: Ettd Emiliahan oli, kaksi vuotta aikaa mé kévin, tihén aikaan vuodesta just olikin,
mé kidvin tuolla Bulgariassa ja Emilia oli sielli. Isinsa oli kylld kotona, mutta. Siini
vaan sitten osoittautui, ettd Emilia, hiin ei myonni ettd hin ikéivoi, mutta nyt hin iké-
v6i, hin ei aikaisemmin, pienempini koskaan ikidvoinytkidn eiki noin, ja se oli vi-
hiin semmonen huono, huono kokeilu, etti tiytyy nyt kattoa ettid miten se tulisi me-
nemiin. Valtavasti sitoi henkilokuntaa mutta, mutta ei, ei kuitenkaan tulos ollu ihan
sitd miti ois... (Asumispalveluvastaavahan) ei varmaan tiidkidn siitd mitddn, hin ei
ollu vieli sillon. Mutta se etti siitd henkilokuntatilanne on nyt parempi kuin miti se
oli silloin alkuunsa, ehdottomasti.

H: Joo.

A Vaikka onkin vt:t (veeteet, eli virkaatekeviit/SE), mutta timi, tima. ..

H: Niin kyllihin se on jotenkin hirveen hieno kun se on aivan uusi se talo siini ja
niilli on hyvit tilat ja hyvit huoneet siellA.

A: On joo, ja just tin tasosille, kun ndd on nimi kehitysvammaset jotka on sielld, jo-
kaisen oma, omalla tavallansa saavat olla sitd mité ovat... Valtavan hyvin viihtyvit.
H: Joo, eli si haluaisit jossain vaiheessa Emilian (Asumispalveluyksikkéén) asumaan?
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A: Kylli etti sais, joo. Ja onhan siindhin on se intervalliasuminen, etti se oli kunnalle
aika kallis ratkaisu kuitenkin piti4 tyhjilliin, koska siihen ei ollu vield halukkaita.
H: Kylla. Mikis se intervalliasuminen sitten?

A: No se on siis tarpeen, etti esimerkiksi kysyn heiltd, ettd sopisiko sillon ja sillon,
ettd Emilia tulisi sinne, henkilokohtaisen avustajan kanssa tai ilman, etté kuitenkin
pitiisi olla yovalvonta.

H: Just, siis sellaista tilapiistd valvontaa, silloin tilloin?

A: Niin, etti se toimisi, toimisi timé niinkun jossain laitoksissa ja vanhainkodeilla on
intervallipaikat, ettd niitd on varattu tietty maari.

H: Niin just, etti siti kutsutaan intervalli. ..

A: Joo, sitd kutsutaan intervalliksi. Ettd meillikin on vanhainkodilla, eikd niitd oo
kolme-nelj4, jotka on ihan viikot, jonkun viikon ja viikon sitten taas kotona.

H: Niin semmonen ei sitten toiminut tissi?

A: Ei se nyt toimi kyll4, etti se on timé asuntohan siind kylld on, ja mi joskus ajatte-
linkin ettd Emilia voisi esimerkiksi timéin (Avustajan) kanssa olla sielli sitten, mutta
siind on nyt kylli joku sano etti kesikuuhun on timi kaveri jolle se on vuokrattu, etti
tiedi sitten minne hin menee sen jilkeen.

H: Just. Hmmm..

A: Kuitenkin. Ettd menisi aamulla kerhoon ja y&, ohjaaja hakisi ja sitten tulisivat
(Asumispalveluyksikkéon) paiviksi ja...

H: Just joo. Etti vield niinkun olisi mahdollista, tavallaan...

A: Kylli siind on fillaamista viel.

H: Kaikenlaisille semmosille erilaisille, yksilollisille ratkaisuille ikdinkuin, etti niille
olisi vieli tilaa.

A:Joo. (22.5.2007)

Mikili ajattelemme kehitysvammaisten elinolosuhteita kenttini, jossa heidin
lisiikseen toimivat viranomaiset edustamassa institutionaalisia kdytintojd ja vanhem-
mat yhteni tirkedni tahona, niyttii siltd ettd institutionaalisilla kiytinnoilli on eli-
mellistd valtaa vammaisiin ihmisiin nihden, koska he ovat hyvin riippuvaisia pal-
velujen tarjoajista. Vammaisella henkilolld ja heidin vanhemmillaan on kuitenkin
mahdollisuus kontrolloida viranomaistoimintaa ja asettua siten asemaan, jossa riippu-
vuussuhde instituutioista ei enéé néyttiydy niin perustavana, silld kuluttajalla on mah-
dollisuus tehdi nykyisin valintoja niiden suhteen.

Intervalliasuminen on palvelu, jossa asuntoa tai asuntolapaikkaa olisi mahdolli-
suus hyddyntiid asiakkaan tarpeen mukaan osa-aikaisesti tai jaksottaisesti. Intervalli-
paikka paikkakunnan asumispalveluyksikossi olisi hinen ditinsd mukaan Emiliallekin
paras mahdollinen ratkaisu, silli vanhemmat alkavat jo ikééntyd. Asumispalveluissa
olisi mahdollisuus mutkattomasti hyddyntid myos Emilian henkilokohtaisen avusta-
jan tydpanosta. Intervalliasumisen kehittdminen oli kuitenkin hallinnollisesti kesken
tilld paikkakunnalla vield haastattelun tekemisen hetkelld eikd titd asumismuotoa
pystytty vield Emilian kohdalle lupaamaan.
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Emilian 4didin puheenvuoroissa nikokulma kiinnittyy aluksi lapsen psykososiaali-
seen asemaan asumispalveluyksikossd didin ulkomaanmatkan aikana. Koti-ikivin ta-
kia timé kokeilu osoittautui lapsen kannalta huonoksi. Lisiksi se oli sitonut valtavasti
henkilskuntaa ja tissi lausumassa nikokulma vaihtuu henkildkuntaa ymmiértiviksi.
Tuona ajankohtana tilanne henkilokuntaresurssien suhteen oli ollut heikompi kuin
haastatteluajankohtana.

Emilian 4iti haluaisi riétiloidd Emilialle intervalliasumista téissd asumispalvelu-
yksikossid oman henkilokohtaisen avustajan tukiessa ja myos siten, etti sielld olisi tu-
kena yovalvontaa. Nami asumispalveluun liittyvit kuluttajavaateet asettavat Emilian
didin vaatimaan kykenevin asiakkaan asemaan, jossa sekid henkilokohtainen paras
etti sen toteuttamisen tavat ovat tarkoin tiedettyji ja mietittyjé.

Asumispalvelujen tuottaminen pienellid pohjoissuomalaisella paikkakunnalla on
siind mielessd kdytinnollisempii, ettd ainakin yksilollisid asumismuotoja voitaisiin
kehittia helpommin, silld kunnan asukkaiden tilanteet tunnetaan hyvin. Kunnanval-
tuuston jisenen nikokulma kiinnittyy lausumaan se olisi kunnalle aika kallis ratkaisu.
Valtuuston edustajan nikokulmasta kiisin puhuja ymméirtii my6s sen, ettei olisi mie-
lekisti kehittdd intervalliasumista ilman tarpeellista kysyntii siité.

Vaikeavammaisten henkildiden on yhti lailla mahdollisuus asua tuetusti, mikili
ympirilld on riittdvA médri paivittidistd apua. Tamin tutkimusaineiston piirissi olevien
asumispalveluyksikdiden toimintaperiaatteena on itsendiseen asumiseen ja omatoimi-
suuteen tukeminen, miki ei valttdmattd aina toimi vaikeavammaisten henkildiden
kohdalla. Asumispalvelut alkavat muistuttaa suuresti kehitysvammaisten hoiva- tai
erityishuoltoyhteis6jd, mikili asiakaskunta muodostuu monivammaisista ihmisisti
niin, ettéd heiddn itsendinen selviytymisensi on lihinni teoreettista ja heidén riippu-
vuutensa piivittiisestid avusta on suurempaa kuin esimerkiksi lievisti kehitysvammai-
silla ihmisill4.

Asumispalvelujen asukaskunta on kuitenkin yleisesti ottaen erittiin tyytyviinen
asumisensa tasoon ja saamiinsa palveluihin sielld, kuten myos Emilian diti mainitsi.
Monet asiakkaat kykenevit aktiivisesti arvioimaan saamaansa palvelua ja se on yksi
tdmin asumismuodon myonteisistd puolista, silli se edistdi heidin itseméidridmisoi-
keuttaan. Mahdollisuus asiakkaan asemaan on monien asukkaiden ja heidin vanhem-
piensa keino toimia mielekkiisti institutionaalisessa ympiristdssd. Asiakkuus antaa
mahdollisuuksia valtaistumiseen ja yksilolliseen omanarvontuntoon seki tilld tasolla
myds tunteeseen institutionaalisen riippuvuuden vihenemisesti.

MORAALI, VALTA JA YHTEISOLLISYYS ASUMISPALVELUISSA

Kun analysoi vammaisen henkilén ja heididn avustajiensa haastattelupuhetta asumi-
sesta, huomataan, ettd asuminen on erittiin turvallista, institutionaalisten sdintdjen
ja kiytintojen lipdisemid ja paikoin myos hyvin kontrolloitua. Kuten analyysista huo-
mattiin, muutamat vammaisista haastateltavista toivat kuitenkin esiin huolensa va-
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116 pauden tai itsem#dridmisoikeuden sdilymisestd. Institutionaaliset sdinnoét tai insti-
tuution toiminnan oikeuttavat byrokraattiset kiytinnot koetaan vililld kiusallisina,
paikoin uhkaavinakin. Tdmi osoittaa institutionaalisten kiytintdjen valta-asemaa
vammaisten henkildiden eldmissi.

Monet vammaisista haastateltavista ovat tarkoin tietoisia asumispalveluyksikoi-
den sdinnoistd ja niiden velvoittavuudesta seki asukkaita ettid henkilokuntaa koh-
taan. Useat vammaiset henkilét ovat myés hyvin tietoisia ja valppaita siind, miti tulee
heidin sosiaalisen asemansa ja sosiaalisten oikeuksiensa tilaan tai muutoksiin niissi.
Niisti seikoista huolimatta monet haastateltavat pitivit asumispalveluympiriston
mukavana, turvallisena ja viihtyisdnd kodin ympéristoni, jonne on muutettu mie-
lellddn ja jonka sdintdjd on omaksuttu luottavaisesti. Puheessa on kuultavissa insti-
tutionaalisia diskursseja, jotka osoittavat, etti asuntolan kiytinnot on vaivattomasti
omaksuttu osaksi omaa elimii. Yksikoiden sosiaaliset kiytannot muokkaavat siis vam-
maisen henkilon eliminkiytintsji ja muodostavat institutionalisoituneita identiteet-
tejd.

Nayttiikin siltd, ettd "toisen d44ni” muodostuu usein monifénisyydesti niissi eld-
méinkiytinnoissd, joita on omaksuttu. Marginaalisissa asemissa olevien tahojen, kuten
vammaisten henkildiden tieto elimistiéin ja asemastaan on my6s sen kaltaista tietoa,
joka on suodattunut asiantuntijuuden erilaisissa instituutioissa ja kiytannoissa. TAmi
asiantuntijuuteen perustuva tieto on omaksuttu osaksi oman sosiaalisen aseman ja
omien sosiaalisten oikeuksien médrittelyd. Siind on elementteji viranomaistason tie-
dosta vammaisten sosiaalisista oikeuksista. Lisiksi ndyttid siltd, ettd asiantuntijatieto
ei vain luo midrittelykiytintoji tai oikeuta tietoa tai tietdmisen paikkoja, vaan se voi
my&s suodattua sellaiseksi tiedoksi, jonka kautta yksil® voi oikeuttaa toimintaansa mo-
raaliseksi, muokata omia elinolosuhteitaan seka valvoa oikeuksiaan. Vaikka asiantun-
tijatieto ja asiantuntijakdytinnot muovaavat hyvin konkreettisesti ihmisten eldmin-
kiytintojid, niiden kautta on mahdollisuus asettua valta-asemaan monin eri tavoin.

Metodologisessa tutkimuskirjallisuudessa "toiseksi tiedoksi” on madritelty esi-
merkiksi sellainen tieto, joka lihtee marginaalisessa asemassa olevasta henkilosti it-
sestddn. Tdmin tiedon lajin kautta haettaisiin vastakohtaa erilaisille virallisuuksille,
stereotypioille ja luokituksille seki vallitseville mééritelmille. Erdéinlainen ontologi-
sella tasolla autenttisuuteen pyrkivi tieto ei olisi luonteeltaan yhdenmukaistavaa eiki
se niputtaisi yksiloitd ominaisuuksiltaan yhdeksi ja samaksi. (esim. Térronen 2005, 17-
18.) Tama tutkimus osoittaa, ettd vaikka vammaiset henkildt omaavatkin toki asemas-
taan autenttista tietoa, he ovat kuitenkin omaksuneet elementteji hallitsevista insti-
tutionaalisista kdytdnnoisti. Siten heidin tietonsa asemastaan voisi olla eriénlaista
diskursiivista monidénisyyttd, jossa asiantuntijatieto ja institutionaalinen tieto seki
kokemuksellinen ja ruumiillinen tieto vaihtelevat.

Vammaisten henkildiden haastattelupuheessa muodostuvat identiteetit ndyttiy-
tyviit tilannekohtaisina, viliin valtaistuneina, viliin institutionalisoituneina, viliin
oikeuksistaan kiinni pitdvinid mutta niiden puolesta pelkiivini seki viliin myos jir-
jestelmiidn luottavaisina. Tdminkaltaisen monidénisyyksien analyysin kautta on ol-
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lut mahdollista huomata eroja vammaisten henkildiden elimintilanteiden vililli ja
niiden preferenssien viilill4, joiden mukaan he eldvit. Toiset pitivit kiinni yksityisyy-
destiin ja mahdollisuudestaan itsendisyyteen eivitki he antaisi mielellddn "pikkusor-
meaan” jirjestelmin vallalle, jolla he katsovat olevan vaikutusta yksiloon pitkilli ai-
kavililla. Toiset taas kokevat instituution turvalliseksi kodiksi, jossa on mahdollisuus
hyviin elimiin. Jotkut ovat tilanteestaan tietoisia, skeptisesti omien oikeuksiensa
toteutumiseen suhtautuvia, mutta kuitenkin jirjestelméin suhteellisen tyytyviisii.
Téssa diniskaalassa on huomattavissa, etti jirjestelmitason ja yhteiskuntatason mer-
kitykset ja vallitsevat olosuhteet sanelevat elinpuitteita hyvin pitkille, miki kuultaa
selviisti haastattelupuheessa.

Kriittiset &énet ja yleisié ihmisoikeuksia reflektoivat dinet ovat kuitenkin hy-
vin tyypillisii ja niistd kuultavatkin useat merkitykset, jotka osoittavat yksilén olevan
sidoksissa yleiseen modernisaatiokehitykseen. Esimerkiksi modernia, konsumeristista
yhteiskuntaa kuvaava asiakkuuden viitekehys ja asiakaspalvelujirjestelmi saattavat
yksilon sen kaltaiseen valtaistuneeseen asemaan, josta kisin on mahdollista myos val-
voa instituutioiden toimintaa ja sitd, mihin asemaan ne pyrkivit yksilon asettamaan.
Palveluideologia on sen kaltainen hegemoninen miérittelykentti, jolla yksilén asema
néyttiytyy varsin voimakkaana. Vammainenkin henkil® halutaan ideologisella tasolla
pois auttamisjirjestelmin piiristd kohti kuluttajakeskeisti ja valintoihin vapaata pal-
velujirjestelmiin piirid, jossa asiakkuuden identiteetit niyttiytyvit keskeisinid. Niihin
uusliberalistisiin merkityksiin kytkeytyessidin vammainen henkil® saa valta-asemansa
asiakkaan asemasta, josta kiisin hinen on mahdollista kontrolloida saamaansa palve-
lua. (esim. Bauman 2005; Harvey 2008).

Valta-asemien vaihtelu vammaisten henkil6iden keskuudessa kytkeytyy siis ti-
lannekohtaisiin identiteettien vaihteluihin. Valtaistuminen on mahdollista saavuttaa
esimerkiksi moraaliseen jannitteeseen, moraalisiin erotteluihin ja tilanneméérittelyi-
hin tai asiantuntijatietoon kytkeytyvien subjektiasemien kautta. Moraalin merkitys
ihmisyhteistissd on keskeinen, silld sen kautta pidetdin ylld mielekéstd yhteiseldmii
ja sosiaalisten suhteiden ja yhteisén kiinteyttd. Moraalinen jirjestys muodostuu niissi
ammattieettisissd sddnnoksissd, jotka velvoittavat asumispalveluyksikén toimijoita
ammatillisessa merkityksessi. (vrt. Harré 1983.) Niiden tyontekijoitd velvoittavien
tekijoiden seki erdinlaisen hyvin asiakkuuden vilisen jannitteen kautta rakentuu yh-
teisdllinen moraali, jonka sisilld asemat vaihtelevat. Till4 jannitekentilld on mahdol-
lista valvoa toisen osapuolen toimintaa — oli se sitten tydntekijin ammattietiikan val-
vontaa tai asukkaan asumisen valvontaa yhteisesti hyviksyttyjen institutionaalisten
sddntojen ja kiytintdjen mukaan.

Keskusteluun instituutioista kytkeytyy olennaisesti my®s eridéinlainen hallinnalli-
suuden ideologia, jonka sanotaan olevan yksi keskeinen modernia yhteiskuntaa luon-
nehtiva piirre. Hallinnallisuus osittaa, jirjestdi ja muokkaa ihmiseldmii rationaalisin
perustein ja siten se lisi erilaisten instituutioiden valtaa yksilon yli. Tosin instituutioi-
den valtaa on haluttu purkaa esimerkiksi korvaamalla laitoksia sellaisilla kiytinnoilla,
jotka eiviit perustu sosiaaliseen eristimiseen vaan inkluusioon. Niissd inklusiivisissa
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118 kiytinnoissd keskeinen rooli ndyttéd olevan sosiaalisilla verkostoilla, joita esimerkiksi
uusissa palveluideologioissakin korostetaan.

Verkostoituminen on sosiaalinen voimavara, jolla on muuntumiskykyé ja joka on
sosiaalipalvelujen suhteen merkinnyt julkisen palvelutoiminnan tiydentimistd muilla
palvelumuodoilla ja mahdollisuuksilla palvelujen monipuolistamiseen. Vammaissek-
torilla tdminkaltainen verkostoituminen on merkinnyt useimmiten kuntien, vam-
maisjirjestdjen ja yksityisten tahojen vilisid uusia yhteistydmuotoja. (ks. Teittinen
2000, 54.) Uusissa asumispalveluyksikoissi, jotka perustuvat kunnallisen ja jirjestot-
ahon yhteistyolle, eletiiin kuitenkin institutionaalista arkea. Tille institutionaalisille
yhteisollisyydelle on tyypillistd se, ettd arkielimin yksityiskohdat nivoutuvat yhteis-
eldmin pelisdidntoihin. Niissd on elementteji yhteisesti sovituista toimintasainnoisti
seki erilaisista moraalisista jannitteistd, joiden mukaan muodostuu tilannekohtaisia
valta-asemia. Nami yhteisolliset mekanismit ovat ominaisuuksiltaan kytkoksissi yh-
teiskunnan sosiaalisiin ja ideologisiin arvoperusteisiin ja niiden mukaisiin hallinnalli-
siin mekanismeihin. Niilli on valtaa muokata niin kollektiivisia ja institutionaalisia
identiteettejd kuin yksilollisiad eldméankiytiantojikin.
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6. PALVELUT, TOIMEENTULO JA KULUTUS

Asumispalvelut ovat yksi keskeinen kehitysvammapalveluiden muoto, jonka kehit-
tdmiseen panostetaan tilld vuosikymmenelld. Asumispalvelujen merkitys on erittiin
keskeinen monen vammaisen henkiloén eldmissi, kuten edellisessi jaksossa esitettiin.
Asumispalvelukiytintoihin kuuluu my6s avustaminen arkiaskareissa ja arjessa selviy-
tymisessi ja timéin avun merkitys korostuu etenkin niill4, joilla ei ole ollut mahdolli-
suutta saada henkilékohtaista avustajaa tai joilla avustajan hankkiminen on hankalaa,
kuten esimerkiksi joillakin pienissi kunnissa asuvilla henkililla.

Vammaisten henkiléiden oikeus sosiaalipalveluihin on kirjattu vammaispalve-
lulakiin. Vammaispalvelulain mukaisia palveluja ovat vaikeavammaisten kuljetus-
palvelut (saajia v. 2005 yhteensi 80 937), tulkkipalvelut (saajia v. 2005 yht. 3 530),
vaikeavammaisten palveluasuminen (saajia v. 2005 yht. 2 775), asunnon muutostyot
(saajia v. 2005 yht. 7 857) seki henkilokohtainen avustajatoiminta (saajia v. 2005
yht. 4 321). Lisiksi yhteiskunta tarjoaa kehitysvammapalveluja, joita ovat kehitys-
vammalaitokset, kehitysvammaisten autettu asuminen, kehitysvammaisten ohjattu
asuminen, kehitysvammaisten perhehoito seki kehitysvammaisten tyo- ja toiminta-
keskukset. Muita vammaisille suunnattuja palveluja ovat vajaakuntoisten tyokeskuk-
set (saajia v. 2005 yht. 3 018), kodinhoitoapu (saajia vammaiskotitalouksista v. 2005
yht. 5 662) sekd vammaisten omaishoidon tuki (alle 65-vuotiaita asiakkaita v. 2005
yht. 10 4199) .

Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus Stakesin ja Tilastokeskuk-
sen tietojen mukaan vammaisille suunnattu henkilokohtainen avustajatoiminta on
kolminkertaistunut kymmenessi vuodessa tultaessa vuoteen 2005. Vaikka toiminnan
kasvu on ollut tilastollisesti ripeid, elinoloaineistossa henkilékohtainen avustajatoi-
minta katsottiin yleisesti ottaen riittiméittomiksi. Vain kaksi henkilod kaikista haas-
tateltavista nautti henkilokohtaisen avustajan palveluja. Eris vaikeavammainen hen-
kilo pienelli iti -suomalaisella paikkakunnalla ei ole onnistunut saamaan titi palvelua
ja yhdeksi syyksi haastattelussa kerrottiin, ettd paikkakunnalla ei ole omaa sosiaalijoh-
tajaa.

Erddnlaisena henkilokohtaisena avustajana tille vaikeavammaiselle henkilolle
toimii paikallisen paivikeskuksen ohjaaja, vaikka avustajan palvelujen tarjoaminen ei
hinelle ammattinimikkeen puolesta kuuluisi. Piivikeskuksen ohjaajan mukaan toi-
nen syy palvelujen toimimattomuudelle on asiakkaan omatoimisuus. Miti paremmin
asiakkaan katsotaan kykenevin selviytymiin arjesta, siti hankalammin hin saa kun-
nallisia palveluja, vaikka asiakas olisi lainsiidinnon tasolla oikeutettu saamaan niité.
Tarveharkinta pienelld paikkakunnalla voi siis toimia nurinkurisesti ja tarkoitustaan
vastaan.

Palvelujen olennainen merkitys vammaisille ihmisille on tunnustettu valtion
ylimmiin johdonkin tasolla. Peruspalveluministeri Paula Risikko kertoi Stakesilla syys-

6 Tilastotietoja ylldpitid Stakes.
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120 kuussa 2007 jérjestetyssd vammaisten ihmisten henkilokohtaisen avun seminaarissa,
ettd henkilokohtaisen avustusjirjestelmin saattaminen ajan tasalle on valtiopoliitti-
sella tasolla tirkei ja kiireellinen asia ja se toteutetaan osana vammaispalvelulain uu-
distusta jo tilli hallituskaudella (2007-2011).

Vammaispalvelujen riittiméttdmyys ja toimimattomuus tulee kuitenkin esille
monenlaisissa julkisissa yhteyksissi, kuten on todettu my®s tutkimuksissa (esim. Met-
teri 2004). Puhutaan sosiaalisesta luottamuksesta, jonka merkitys horjuu hyvinvointi-
valtion yksilolle antamissa lupauksissa. Byrokraattisten valtiokoneistojen toiminnassa
on nihtivilld useitakin aukkokohtia ja harmaita alueita, jolloin monia yksittiistapa-
uksia on hankalaa sovittaa minkiin sovellutuksen piiriin. Koska niille henkiloille ei
ole annettavissa perustuslain mukaisia palveluja, tapaukset muodostuvat erittiin vai-
keiksi niin, etti tutkimusteksteissd puhutaan jo "kohtuuttomista tapauksista” (emt.).

Luottamuksen horjuminen yhteiskunnan palvelurakenteisiin on vakavassa mie-
lessd seurauksena my6s esimerkiksi sen johdosta, ettd vammaisten kuljetuspalvelut ei-
viit toimi silld arjen tasolla, mitd niiden tarve edellyttiisi. Helsingin Sanomat kertoi
timin vuoden tammikuussa, ettd piadkaupunkiseudulla vammaiset ihmiset saattavat
joutua odottamaan taksia useita tunteja, vaikka taksi olisi tilattu jo edellisen iltana.
Jotkut ovat olleet jopa pakotettuja kulkemaan motorisoidulla pydrituolillaan useiden
kilometrien matkoja siiti syysti, ettei laite mahdu mihink#én kuljetuksiin tarkoitet-
tuun autoon. Voidaan péitelld, ettd vastaavan kaltaisia kohtuuttomia tapauksia on
paljon enemmiin kuin mité julkisuudessa nousee esiin. Vammaispalvelujen kohdalla
on siis kehittdmisen varaa myts palvelujen infrastruktuurissa eli esimerkiksi kuljetus-
laitteistossa ja sen kiytettdvyydessi.

Vaikka palvelujen saanti pitiisi olla turvattu lainsiidinndssd universalismin pe-
riaatteiden mukaan kaikille yleisesti ja yhtiliisesti, useissa palvelujirjestelmin kiy-
tinnoissi toimitaan kuitenkin tarveharkintaan nojautuen. Vammaisten kohdalla pal-
velujen saantia tuntuvat siis ohjaavan enemmén partikularismin kuin universalismin
periaatteet. (ks. myods Niemi 2006.) Kaikki vammaiset eiviit kykene hyédyntimiin
palveluja riittivilld tasolla. Tarve palvelujen ja niiden kiytettivyyden kehittimiselle
on ilmeinen. Téssd tutkimuksen jaksossa kerrotaan, miten palvelujen tarve, saatavuus
ja kiytettivyys kohtaavat vammaisten ihmisten haastattelupuheessa elinoloistaan ja
mitkd palvelujdrjestelmin mekanismit nousevat puheessa keskeisiksi. Téssi jaksossa
pyritéin lisdksi vastaamaan kysymykseen siitd, miten vammaisten henkilsiden itse-
miédridmisoikeus toteutuu yhteiskunnallisessa palvelujirjestelmissi. Kysymys on tissi
kuitenkin muista kuin asumispalveluista, joiden merkityksellisyys nousi esiin edelli-
sessd luvussa.

Palvelujen merkitys on erittidin suuri vammaisten henkildiden eliminlaadun ta-
solla ja vammaisten palvelujirjestelmii on tutkittu sosiaalipoliittisessa viitekehyksessi
useista nikokulmista (esim. Ala-Nikkola & Valokivi 1997; Nouko-Juvonen 1999b;
Matikka 2001; Somerkivi 2000; Salmi 2006). Esimerkiksi Pirjo Somerkivi (2000) on
havainnut tutkimuksessaan, ettd palvelujirjestelmin hyddynnettivyys paranee siti
myotd, mitd enemmin vammaiselle henkilélle on tarjolla muita sosiaalisia verkostoja
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ja sosiaalista tukea tiydentimiin palvelujirjestelmid. Tissd tutkimusaineistossa on
ollut havaittavissa, etti sosiaali- ja terveyspalvelujen tarjonta ja mahdollisuudet hyo-
dyntii niitd nousevat elinolojen kannalta tirke#ksi.

Elinolojen kannalta keskeiseksi ulottuvuudeksi on jo varhaisista elinolotutki-
muksista lihtien noussut kuitenkin taloudellinen toimeentulo. Elinoloja mitataan sen
mukaan, kuinka pitkilti kansalainen kykenee kustantamaan itse asumisensa ja muut
viillttAmittdmiit tarpeensa ja kuinka paljon yksittiisilld yksiloilli tai kotitalouksilla on
rahaa kiytettivissiin. Erilaisilla laskennallisilla perusteilla on selvinnyt muun mu-
assa, ettd vuonna 2004 Suomen suhteellinen kéyhyysaste oli 12 prosenttia (Moisio P.
2006).”

Sosiaalitieteilijoiden mukaan kdyhyyttd on Suomessa mitattu, mutta kdyhyyden
syitd ei juuri ole tutkittu (kuten Niemeld 2007, 585). Sosiaalitutkijoiden mukaan tulo-
koyhyyden tutkimus on ollut meilld vahvassa asemassa, mutta huono-osaisuutta tulo-
koyhyys mittaa vain epésuorasti. Pohjoismaisessa ja eurooppalaisessa elinolotutkimus-
perinteessi huono-osaisuutta on mitattu taloudellisen hyvinvoinnin lisdksi muillakin
hyvinvoinnin ulottuvuuksilla, kuten terveyden, koulutuksen, tydmarkkina-aseman,
asumisen ja sosiaalisten suhteiden ulottuvuuksilla. Deprivaation kisitteen avulla ja
hyvinvoinnin vajeita tutkimalla on niilli ulottuvuuksilla kyetty peruskuvan hahmot-
tamiseen huono-osaisuudesta. (esim. Townsend 1979; Kautto ym. 2006, 247.) Koy-
hyyden ulottuvuuksiin tai syihin ei siis ole pi#syé ainoastaan tulokodyhyytti tarkaste-
lemalla, silld huono-osaisuus on useampien tekijéiden summa. Lisiiksi koyhyys voi olla
kulttuurisesti leimaava ilmaus eivitkd monetkaan todennikdoisesti halua tulla katego-
risoiduiksi koyhiksi, vaikka heidin tulonsa olisivat pienet.

Elinolotutkimusaineistossa suurin osa haastateltavista kuuluu pienituloisten ryh-
miin ja tissd jaksossa tarkastellaan kiytettidvien palveluiden lisdksi niitd hyvinvoin-
nin ulottuvuuksia, jotka liittyviit haastateltavien taloudelliseen toimeentuloon, kulut-
tamiseen ja kuluttamisen tarpeeseen. Pyrkimykseni on tarkastella toimeentuloa paitsi
kiytettivissd olevien resurssien, my6s kuluttamisen ja eliméntapojen nikokulmasta.
Arkielimin nikokulma on tullut tirkeiksi viitekehykseksi sosiologisissa kulutustut-
kimuksissa, jolloin erilaisten kulutushyddykkeiden kiytettivyys ja sosiaaliset merki-
tykset seki erilaisten sosiaalisten ryhmien, ikidryhmien ja kulttuuristen kerrostumien
tottumukset ja elimintavat ovat muodostuneet kuluttamisen parametreiksi (niisti
seikoista keskusteltiin myos luvussa 4, ks. myds Wilska 2002; Ilmonen 2007).

Kuluttaminen on mahdollista nihdi sosiaalisena toimintana, jota ohjaavat paitsi
primaaritarpeet myds sosiaaliset seikat. Kuluttaminen niyttiytyy enemminkin toi-
mintana, jonka mekanismeja siintelevit enemmiin erilaiset kulttuuriset merkityserot-
telut, kuin vilttimiton tarpeentyydytys. Kuluttamiseen ja rahan kiyttéoén tarvitaan
nykytodellisuudessa yhi enemmin erilaista teoreettista ja kiytannollistid tietimysté,
joihin liittyy monenlaista opettelemista ja omaksumista. Esimerkiksi tietotekniikan
kehittymisen myotd rahan kiyttamiselle ja myos rahan kiyton hallinnalle on ilmaan-
tunut uusia tapoja ja kiytintoji. Monet ihmiset omaksuvat vaivatta vaikkapa interne-

7 Eurostatin standardien mukaan laskettuna.
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tin tarjoamat mahdollisuudet kuluttamiseen ja talouden hallintaan. Tésti kehityksesti
huolimatta monet ihmiset hoitavat raha-asioitaan edelleen mieluiten vuorovaikutuk-
sessa pankkivirkailijan kanssa, oli kysymys sitten sidhkolaskun tai vuokran maksami-
sesta. Myos maksuvilinetarjonta on monimutkaistunut ja seteliraha menettinyt mer-
kitystddn uusien pankkipalvelujen myotid. Niami tietoteknologiseen kehitykseen ja
rahamarkkinoiden vapautumiseen kytkeytyneet muutokset ovat tehneet arkielimii
monimutkaisemmaksi ja asettaneet uusia vaatimuksia eliménhallinnalle (ks. my6s Pe-
teri 20006).

Rahan kiyton hallinta ja ostoksilla kiyminen ovat kehitysvammaisilla ihmisill4
osa arjessa selviytymisti ja tavallisen arkieldmin hallintaa. Arkieldméssi selviytymi-
nen ja eliminhallinta ovat olleet hallitsevia nikékulmia keskusteluissa vammaisten
henkilsiden eliménlaadusta (esim. Matikka 2001). Vaikka ongelmat niilli alueilla ja
avun tarpeen merkitys myos raha-asioiden hoitamisessa ja ostoksilla kidymisessd ote-
taan huomioon, tissd tutkimuksessa pyritiin kuitenkin siihen, ettd vammainen hen-
kil6 nihddin myos kuluttamiseen ja elimintapavalintoihin kykeneviini tavallisena
kansalaisena. Pyrkimykseni on tilld asiantuntijadiskurssin tasolla vilttda disablistista
asennoitumista vammaisiin henkiléihin ja nihdi heidit kuluttajina tai kuluttamaan
kykenevini, vaikka pienituloisuus ja huono tydmarkkina-asema tosiasiallisesti rajoit-
tavatkin heidin kuluttamistaan.

Téssi tutkimuksessa nikokulma kuluttamiseen lihenee eliméintapojen tutkimus-
perinnetti, jolloin kuluttamisen tarpeet nousevat esiin arkielimin intressien ja yk-
silollisten elintapojen ja preferenssien kautta eiviitkd niinkéén taloudellisina resurs-
seina. Elinolot saavat timin lihestymistavan kautta uusia merkitysulottuvuuksia,
jolloin eldménkokonaisuus nousee keskeiseksi nikokulmaksi arjen hyvinvointiin. Ter-
veys ja taloudellinen hyvinvointi katsotaan elinolotutkimuksissa erittiin keskeisiksi
hyvinvoinnin ulottuvuuksiksi. Luvussa tarkastellaan ensin sosiaali- ja terveyspalvelu-
jen ja sen jilkeen taloudellisen toimeentulon ja kuluttamisen merkitysti vammaisten
henkilsiden eliméntavassa.

OMAISHOITO, LAITOSHOITO VAI HENKILOKOHTAINEN AVUSTAJA?

Elinolotutkimuksen haastatteluaineistossa on kuusi sellaista vaikeavammaisen hen-
kilon haastattelua, jossa tilanteessa oli mukana haastateltavan lisiksi myos avustaja.
Haastattelutilanteessa avustava henkil6 oli joko vammaisen henkilén oma vanhempi
tai asumispalvelujen edustaja. Lisiksi yhdessd haastattelutilanteessa haastateltavan
avustaja oli piivikeskuksen ohjaaja.

Naissd vaikeavammaisten henkildiden haastatteluissa kiytiin keskustelua vam-
maisten palvelujirjestelmaisti silld tasolla, etti pohdittiin kyseiselle henkilolle sopivia
palvelumuotoja ja — ratkaisuja niin asumispalvelujen, hoidon kuin muidenkin vam-
maispalvelujen suhteen. Asumismuoto ja hoitamisen muoto nousivat niissi haastat-
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telupuheissa keskeisimmiksi keskustelunaiheiksi silloin, kun puhuttiin vammaispalve-
lujen ja muiden palvelujirjestelmien toimivuudesta.

Haastattelupuheissa erilaiset palveluiden muodot niyttivit mahdollisilta sovittaa
yhteen yksil6llisten preferenssien mukaisesti. Monissa keskusteluissa tehtiin kuitenkin
myos selkeitd vastakkainasetteluja erilaisten palvelumuotojen viilille. Yhteisti niille
diskursseille oli se, etti laitoshoito nihtiin ehdottomasti huonompana vaihtoehtona
omalle lapselle tai avustettavalle kuin joko koti- tai omaishoito tai tuettu palveluasu-
minen. Seuraavassa esimerkissi vastaavankaltaisesta vastakkainasettelun diskurssista
50-vuotiaan eteldsuomalaisen Keijon vanhemmat puhuvat tulevaisuudestaan ikéanty-
neind vanhempina ja pohtivat parasta mahdollista hoiva- ja asumismuotoa Keijolle (H
= Haastattelija, K = Keijo, A = Keijon 4iti, | = Keijon isd).

A: Mut tota mini oon aatellu niinkun Keijon kohtaloa aikoinaan jos tullee, niin tota
noin niin joku pieni timménen perhekeskeinen asuntola. Niin hinelle ois kaikista
parhain. Koska hiin on tottunut asumaan tilleen. Sehin on kerta kaikkiaan jos hin
joutuu johonkin isoon laitosjuttuun, niin sehin menee just pyorille padstiin, ei siitd
tuu mittddn.

H: Niin joo ettei ainakaan mihinkéén isoon.

I: Mutta onhan siini vield sekin vaihtoehto sit ettd jos noita tommosia kotihoitajia tai
semmosia henkil®iti..

H: Avustajia?

[: Avustajia rupeis olemaan, niin se pirjiis kylld yksiossi, kerrostaloyksitssé, niin us-
koisin ainakin niin melko hyvin yksiniinkin.

A: Silli tapaa, ettd niinkun mé oon nyt sanonu, etti jos me joskus lihettiis johonkin,
mi oon (Sosiaaliviranomaiselle) sitd puhunu just, niin ensinnikin kun aamusta alkaa,
niin aamulla tulis joku henkil® seittemin aikaan tinne ja herittiis hinet. Laittais aa-
musyomisen. Kattois ettd hiin menee miiriaikaan taksille ja sitten siind on monta tun-
tia vapaata tille henkil6lle olis. Sit hiin tulis vihin ennen kolmea tinne, ottais Keijon
vastaan, antais sille kahvit ja miti se haluu syodikseen. Ja kattois etti se menee pesulle
ja ois sen seurana tiilli sanotaan tonne seitsemiinkin illalla, varsinkin talvella. Niin
Keijohan on sen luontoinen, etti kun tulee pime#, niin sen jilkeen hiin ei edes halua
lahtei ulos. Ettd ennen pimeetd hiin aina tekee sen lenkinkin jos tekee. Niin kylli se
yon pérjad. [han ja sitten aamulla tulis taas se henkils. Mi luulen.

[: T44 on just, ainakin mi olen ollu sitd mieltd, ettd jos me nyt keskustaan pidstiin
muuttamaan, niin se olisi tavallaan valmennusta siti tulevaa yksiossd asumista var-
ten.

H: Niin justiin joo.

A: Mutta sitd ei nyt vield tiedi.

I: Eihin siti tiedd, mutta voi siti...

A: En mini tota laittais mihinkéén yksiéon. Naurua.

[: En mi sitd sanonutkaan ettid nyt, mutta se ois tulevaisuutta silmillipitden se olisi
jonkinnikoistd valmentamista. (23.4.2007)
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Keijon didin ensimmiisessid puheenvuorossa vastakkainasettelu rakennetaan pie-
nen perhekeskeisen asuntolan ja ison laitosjutun vilille. Asuntolan tulisi olla koti, jossa
asutaan perheen tavoin. Iso laitos, jossa on paljon asukkaita, ei niyttiydy tissi pu-
heenvuorossa oikeana paikkana Keijolle, silld hin menisi sielld pyordlle pédstcidn. T#-
miin keskusteluepisodin jilkeen Keijon isd ottaa esiin toisen vaihtoehdon henkilokoh-
taisesta avustajasta ja isin mukaan avustajan tarjoaman avun ja tuen turvin Keijon
olisi mahdollista asua myos kerrostaloyksiossi.

Keskustelussa Keijolle tuotetaan omaehtoista toimijuutta lausumassa Keijohan on
sen luontoinen, etti kun tulee pimed, héin ei edes halua lihted ulos. Avuttomuutta hiinelle
tuotetaan puolestaan lausumassa en mind tota (Keijoa) laittais mihinkddn yksioon. Keijon
itsendinen toimijuus ja selviytyminen seké hankaluudet tuossa toimijuudessa asettu-
vat puheenvuoroissa keskeniiin jinnitteellisiin positioihin, jotka kuvastavat jatkuvaa
arjen neuvottelua omatoimisuuteen ja avuntarpeeseen nihden Keijon kohdalla. T#ss#
haastatteluepisodissa Keijon &idin ja isin vilinen keskustelu niyttid liittyvin hyvin
suoranaisesti siihen arkeen, jota eletiiéin tilannekohtaisten neuvottelujen keskelli sii-
hen nihden, miti tulee Keijon kanssa eléimiseen ja hidnen elédminsi suunnitteluun.

Perhe on muuttamassa lihiaikoina kaupungin keskustaan omakotitaloldhiost,
silld vanhemmat haluavat lihemmiksi kaupungin palveluja. Vaikka iséin mukaan timi
olisi Keijolle valmennusta yksidssi asumiseen, Keijon &iti tuo ilmi lopulta, etti ei kui-
tenkaan pidd ajatuksesta lapsensa yksidasumisesta. Henkilokohtainen avustajatoi-
minta olisi Keijolle ehdoton edellytys itsendiseen asumiseen ja niin kauan kun palve-
lua ei ole saatavilla, itsenéisti asumistakaan ei voi ajatella.

Ttssi keskustelussa palvelujérjestelméi néyttiytyy voimavarana, jota voi hyddyn-
tid vammaisen henkilon yksilollisten preferenssien mukaan. Kuitenkin palvelujen
saatavuus tai esteet niiden saatavuudelle ovat sen kaltaisia rakenteellisia kysymyksis,
jotka tulee ottaa viistimittid huomioon tulevaisuutta suunnitellessa. Yksi ehto Kei-
jon itsendiselle asumiselle on henkilékohtainen avustaja, mutta edellytykseni avus-
tajan saannille on se, ettd jos niitd rupeaisi olemaan. Lausumassa ilmennetiin henkils-
kohtaisen avustajan saantia nimenomaan mahdollisuutena, mutta ei viel4 tosiasiana.
Lausumaan sisiltyy myos se oletus, ettd avustajapalvelujirjestelmii ollaan tilld het-
kelld kehittiméissid ja my6s se oletus, ettd avustajia saattaisi olla saatavilla enemmin
ldhitulevaisuudessa.

Yleisesti ottaen tutkimusaineistossa on ilmennyt, ettd henkilokohtaisessa avus-
tajajirjestelmissid on suuria puutteita, vaikka jirjestelmi on yleistynyt viimeisen vuo-
sikymmenen aikana ja avustajapalveluja hyddyntivien vammaisten ihmisten mé#éri
kolminkertaistunut. Seuraavassa keskustelussa asumispalvelujirjestelmissi satelliitti-
asiakkaana asuva 45-vuotias Piritta puhuu henkilokohtaisen avustajapalvelun koke-
muksestaan (H = haastattelija, P = Piritta, A = Piritan avustaja).

A: Piritta saa itte omaan kiyttoonsi kuukaudessa kiyttorahoja. Piritalla on ruokapal-
velu. Tullee kolome kertaa viikossa ja siivooja kiy kerran kuussa ja. Semmosia. ..
H: Ja sitte (asumispalveluista) kdy kuinka monta kertaa sitte?
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A: Joo kaks kolme kertaa viikossa ja sitte ryhmissi kiy tiistairyhmissi kiy péivisin ja.
No jumpassa si kiyt myos kahdesti viikossa, fysikaalisessa tiistaisin ja torstaisin, et se
on kylla.

P: Mm.

A: Henkilokohtanen avustaja kiiy sulla kahesti viikossa, keskiviikkona ja viikonlop-
puna yleensé.

H: Joo.

A: Hinel on kakskyt tuntia kuussa tunnin avustaja.

H: Okei. Onko se riittivisti sit se 20 tuntia kuussa sit sen avustajan...

P: No emmi tiiéi oikeen ku ei ne saa ot... [avustaja keskeyttidd puheen]

A: Se niin se on ollu pakko riitt#i kun ei se enempi tunteja sielté saa... ei varmaan ois
pahitteeksi, vaikka ois viihd enemméinki.

H: Nii just.

A: Se avustajaetu et ois... Joskus tarvii enempi, joskus parjiid ihan hyvin... niinku esi-
merkiks nyt si lihdet keskiviikkona (Paikkakunnalla) kidyméiin piivireissulla, kesi-
lomareissulla tavallaan niin henkilokohtainen avustaja lihtee sinne mukaan, niin hi-
neltd menee tunteja aika paljo siihen sitten. Yhtiin ei saa yliméérista kylli siihen.
H: Ja sust ois hyvi, ettd olis enemmiin niiti tunteja silld avustajalla?

P: Mm. (5.7.2007)

Keskustelussa kiy ilmi, etti Piritta saa henkilokohtaisen avustajan palveluja tissi
[td-Suomessa sijaitsevassa suurehkossa kaupungissa vain 20 tuntia kuukaudessa, miké
ei valttimittd aina ole tarpeeseen nihden riittivii. Tosin tuntitarve vaihtelee eld-
miéntilanteen mukaan. Haastatteluhetkelld Piritta oli toipumassa leikkauksesta, jossa
hinen akillesjinteitdin oli venytetty, jotta hin kykenisi paremmin liikkumaan rollaat-
torin avulla. Keskustelussa kidy myos ilmi, ettéd pelkistddn tulevalla Piritan kotimaan
lomamatkalla avustaja joutuu kiyttimiin valtaosan tunneistaan, joten sen jilkeiseen
arkeen niitd jid vastaavasti vahemmin, koska ylim#iriisid tunteja ei kerta kaikkiaan
ole mahdollista saada. Piritan avustajalla ei ole aikaa kiytettivissiddn kuin tunti ker-
rallaan kaksi kertaa viikossa. Kehitysvammapalvelujen tila ei ainakaan siis henkils-
kohtaisen avustamisedun kannalta ole mitenkiéin oivallinen. Joko avustajaetua ei ole
ollenkaan mahdollista kiyttad hyvikseen tai vastaavasti mikili se on kunnallisessa
palvelujirjestelmissd mahdollista, avustajan tarjoama tuntimiéri ei ole riittivi.

Haastattelutilanteessa avustajana ollut asumispalvelutydntekiji asemoituu tissi
keskustelussa Piritan puolestapuhujaksi tai eridénlaiseksi d4nitorveksi tuomalla Piritan
puolesta esiin palvelujirjestelmiin hyvii ja heikkoja puolia. Diskurssi on kiytinnolli-
nen ja siini jisennetiin arjen ajankulua palvelujirjestelmiin toiminnan kautta hyo-
dyntien institutionaalista retoriikkaa. Avustajan puheessa kuultavat myos erdinlaiset
"asiakaslihtoiset” puhetavat siind merkityksessd, ettd Piritan toimijan rooli otetaan
huomioon jisentdmilld arjen kulkua Piritan omaksi arjeksi, kuten esimerkiksi lau-
sumissa Piritalla on ruokapalvelu ja henkilskohtainen avustaja kéiy sulla kahdesti vitkossa.
Vastaavankaltainen asiakkaan ja ihmisen huomioonottaminen keskustelussa ja pu-
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heessa on tulkittavissa erdinlaiseksi eettiseksi velvoitteeksi asiakaspalvelulihtoisessi
diskurssijirjestyksessid. Tietylld tavalla nami asiakasldhtoiset puhetavat myés kuvas-
tavat sitd sosiaalitydn professionaalista hegemoniaa, joka perustuu yksilo- ja tarve-
keskeisten kiytintojen korostamiselle. Yksilon tarpeita ja toimijuutta korostaessaan
nidmi puhetavat ikéén kuin pyrkivit miedontamaan professionaalisia valta-asemia ja
vahvistamaan yksiloén asemaa niissi sosiaalisissa kiytdnnéissi, jotka muutoin ovat in-
stitutionaalisten jérjestysten ldpdisemié.

Kuten keskustelusta ilmenee, Piritan viikot tiyttyvit sidnnollisesti erilaisten pal-
velujen hyddyntimisestd. Hin saa ruuan kunnallisesta ruokapalvelusta kolme kertaa
viikossa ja siivous tehd#iin kotipalvelun toimesta kerran kuukaudessa. Sen lisiiksi asu-
mispalveluiden tyontekiji kity muutaman kerran viikossa katsastamassa Piritan tilan-
teen ja avustaa esimerkiksi kaupunkiasioissa, jos on tarvetta. Lisiksi hin kiyttii eri-
laisia kuntoutuspalveluja, kuten fysioterapiaa ja jumppaa.

Kehitysvammapalveluiden jirjestelmédn kuuluvat henkilokohtaiset avustaja-
kdynnit sekd muut palvelut ovat erittdin tirkeitd myos sosiaalisen tuen ja ihmiskon-
taktien kannalta (Somerkivi 2000).

Muualla haastattelussa Piritta ilmaisi potevansa yksindisyyttd kaupunkiyksios-
sdin, vaikka myos hinen ikédédntynyt ditinsi kiy hyvin usein tyttirensi luona. Piritan
arkiviikko vaikuttaa hyvinkin ohjelmoidulta ja sosiaalisia kontakteja on verrattain
useita. Silti nididen kontaktien syvillinen, ihmissuhdetta kompensoiva merkitys voi
jaada vihaisemmiksi. Vaikka palvelujirjestelmé osittain tiyttidkin yksilollisid kuul-
luksi ja kosketetuksi tulemisen tarpeita, se ei kykene korvaamaan ihmissuhteita.

Monet haastatelluista eiviit pitdneet ajatuksesta laitoshoidosta ja halusivat lap-
selleen tai omaiselleen joko avustettua itseniisti asumista, asuntola-asumista tai pien-
ryhmikotiasumista. Ndihin uusiin asumispalvelujirjestelmiin sisiltyy my6s vammais-
ten avustajatoimintaa, vaikka varsinaisista henkilokohtaisista avustajista on edelleen
kova pula. (ks. esim. Salmi 2006; Nouko-Juvonen 1999a.) Piritan tilanne on hyvi esi-
merkki siitd, miten vammaispalvelujen hyddynnetidn palvelukokonaisuuksia rédti-
loimalla. Koska henkilokohtaisella avustajalla on hyvin vihin tunteja, asumispalve-
lujen henkilokunta voi vastaavasti kuljettaa Pirittaa vaikkapa virkistystapahtumiin.
Vammaisten tarvitsemien palvelujen kirjo on lopulta laaja. Paikkakunnasta ja palve-
lujen saatavuudesta riippuen tarjonnasta on mahdollista rédtialoida yksilollisid koko-
naisuuksia.

PALVELUJARJESTELMAN PUUTTEET OMAISHOITAJIEN KOKEMANA

Vammaispalvelujen funktionaalinen merkitys on erittiin suuri vammaiselle henkil6lle
ja kuljetuspalvelut on palvelumuoto, jonka tissi tutkimusaineistossa katsottiin toi-
mivan hyvin. Ilmaisen taksimatkan saa tehdd 18 kertaa kuukaudessa tai vastaavasti
taksia saa kiyttdd yhdeksilld edestakaisella matkalla. Monet hyodyntivit taksimat-
koja esimerkiksi harrastuksissa, virkistystapahtumissa tai ruokaravintolassa kiymiseen.
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Eriissd haastattelussa kerrottiin, ettd varsinkin kesiaikaan tulee liikuttua enemmin ja
matkojen miiri tulee kuukaudessa tiyteen helposti. Kuljetuspalvelut ovat dirimmai-
sen tirkeitd varsinkin syrjiseuduilla asuville ja vihivaraisille henkiloille. Kuljetuspal-
velut ovat osalle vammaisista ihmisisti keskeisimpié palveluja.

Kuten edelld on jo esitetty, palvelujirjestelmin puutteet kytkeytyviit pidasiassa
palvelujen saatavuuteen. Useissa hyvinvointivaltion palvelujirjestelmis koskevissa
tutkimuksissa on havaittu, etti talouslaman jilkeisessid Suomessa hyvinvointipalvelu-
jen saatavuus ja taso on kirsinyt tarpeeseen nihden. Heti laman jilkeen 1990-luvun
alussa myos julkisella sektorilla esiteltiin managerialistinen tulosjohtamisjirjestelma,
New Public Management (NPM), miki oli ideologinen suunnanmuutos palvelujen
kehittiamiselle. Valtion keskusjohtoisuutta purettiin ja vastuuta muun muassa palve-
lujen tarjonnasta siirrettiin yhi enemméin kuntien ja palvelun tarjoajan vastuulle. Ta-
pahtui hallinnollista hajauttamista, jolloin esimerkiksi sairaaloiden osastoista tehtiin
tulosvastuullisia yksikoita.

Toiminnan tuottavuutta ja tehokkuutta ruvettiin valvomaan siis suoraan pai-
kallistasolta kisin. Tissd ideologisessa suunnanmuutoksessa pyrittiin keskusjohtoisen
siddntelypolitiikan vihentimiseen ja valtion roolin pienentimiseen palvelujen tuot-
tamisessa. (ks. Julkunen 2001.) Mitali kidntdpuoli niille ideologisille mekanismeille
on ollut useissa tapauksissa juuri valtiojohtoisen vastuun viheneminen, jolloin vas-
tuun siirtely kunnilta valtiolle ja valtiolta takaisin kunnille on lisdéntynyt monissa
tilanteissa, joissa sosiaalipalveluja ei ole kyetty turvaamaan riittidvilld tavalla. Usko-
taan myos, ettd valtio on NPM: n my6td menettinyt roolinsa yksiloén oikeuksien tur-
vaajana. (Julkunen 2005; Eréisaari L. 2006, 87.) Niiden kehityskulkujen yhteydessi on
alettu puhua hyvinvointipalvelujen romahtamisesta ja hyvinvointivaltion rapautumi-
sesta. Lisiksi ongelmana nihdiin se, ettid hyvinvointipalvelut ovat organisoituneet su-
kupuolittuneille tydeldmisektoreille, joilla palkkaus ja asiantuntemus eivit vastaa toi-
siaan. (esim. Henriksson & Wrede 2004.)

Kuntien tiukka taloustilanne on johtanut siihen, etti palvelujen taso pyritién tur-
vaamaan kunnan asukkaille ulkoistamalla palveluja. Tdmi puolestaan siirtii vastuuta
palvelujen tarjoajalta niiden kuluttajille, jolla on ainakin periaatteellinen mahdolli-
suus valita palvelutarjonnasta sellainen vaihtoehto, joka tyydyttii parhaiten yksilol-
listd tarvetta. Yleisesti ottaen puhutaan eridinlaisesta kuluttajakeskeisesti tai konsu-
meristisesta suuntauksesta palvelujirjestelmin hyddyntidmisessi. Ideologisella tasolla
kuluttajakeskeisyys liittyy palvelujen laadun arviointiin ja valvontaan, jolloin palve-
lujen tarjoaja tulee vastuulliseksi suoraan kuluttajalle toimintansa laadun ja tarkoituk-
senmukaisuuden yllipitimisesti.

Niiden seikkojen on katsottu mydtivaikuttavan asiakkaan valtaistumiseen, silld
asiakastyytyviisyytti valvotaan ja mitataan sdinnollisesti esimerkiksi terveydenhuol-
lon sektoreilla. (esim. Eriksson-Piela 2003, 108 -112.) Asiakkaan harjoittaman val-
vonnan mahdollisuutta ilmennetiin myos seuraavassa, jossa 36-vuotiaan vaikeavam-
maisen Emilian diti pienelld paikkakunnalla Pohjois-Suomessa kertoo kokemuksistaan
Emilian kuntouttamispalveluista. Emilian didin aseman vammaispalvelusektorilla te-
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128 kee voimakkaaksi hianen roolinsa kunnanvaltuutettuna (H = haastattelija, A = Emi-
lian 4iti).

H: Niin just. No miten, kiyk® tuo Emilia sitten muualla kuntoutuksissa, kuinka usein
sanotaan vuodessa’

A: No nyt on tota niin pitki aika siiti, koska nyt tiytyy kylld sanoa, etti koska kehitys-
vammalaitokset on ainoita jotka pystyisi esimerkiksi Emilialle antamaan kuntoutusta,
ja siis tié kehitysvammahan on sen verran este, etti kehitysvammalaitoksissa, sikili
kun heilld nyt endi on paljon henkilékuntaa, mé olenkin sanonut, ettd mi olen itte
liittovaltuustossa panemassa pois henkilokuntaa [naurahtaal], tai kun ollut ti4 suun-
taus ettd laitetaan kentille kaikki, niin heiltd on vihentynyt se henkilokunta kes-
kuslaitoksista aika paljon, ettei ole niin endi. Mutta se on ainoa paikka jossa ollaan,
hin on ollu, kun mi tiytin 60 niin me oltiin Teneriffalla iséin kanssa, Emilia oli silloin
kuntoutuksessa ja sitten hiin oli sitd ennen, siis joo... sitd ennen tuota... hiin oli pari
vuotta takaperin, kylli niitd kahden vuoden vilein olis ollut niitid kuntoutuksia kui-
tenkin. Ni4 pitiisi sitten kanssa suunnitella aika tarkkaan, ja nimi esimerkiksi Inva-
lidisaation kuntoutuslaitokset niin ne ei ndin vaikeavammaiselle, vaikka lakihan sa-
noo, etti pitiisi jérjestdd, niin en, yhden kerran Emilia on ollu semmosessa, enki laita
toista kertaa. Ja nyt heilld on suuria vaikeuksia jirjestdd niitd. Ndin vaikeavammai-
selle kuin Emilia.

H: Miksi sanoit etti et toista kertaa enié laita?

A: (Paikkakunnalla) oli viihéin epéluotettavaa ja hosumista ja heidéin henkilkunnalla
ja sitten ilmeni myéhemmin, mé kyll4 valitin siitd, vaikken mini mikiin ammattina-
risija 0o, niin valitin siiti, siitd sitten ettd timi ei nyt oikein menny niin kuin meni,
olisi, olisi pitinyt, eivitki he enii jirjests, eivit jirjestd timin lain perusteella niiti.
Ne olivat kysyneet (Paikkakunnan) kehitysvammalaitokselta jumpparia sithen mu-
kaan, siis henkilo4 joka osaa kehitysvammaisia puhutella ja kisitelld, ja ollut mukana
pitkd tydura, mutta hinta oli sitten liikaa. Etti eiviit he. Tosin ei, ei 0o, hyvin vaikea
on etti joka kerta kylla esimerkiksi reumalakirit (yliopistollisessa keskussairaalassa)
ja ndin sanovat etti he lihtevit tiedustelemaan, mutta ilman tulosta. Ettei voi. Etti
sitten jos mini olen mukana. Ettd kylldhin niitd on kai niitd semmoisia joissa, perhe-
kuntoutuksia, perhekuntoutuksen nimelld. Mutta sehiin ettd Emilia on, meilli on val-
tavan hyvi suhde Emilian jumppariin. Kaksi kertaa viikossa kiy. Ja hin kiy tuolla toi-
mintakeskuksessa. Heill4d on sielld sitten oma kammari missd he jumppaa ja hin on
oppinut Emilian kielen ja tavat ja oikein hyvi. Hyvin toimiva juttu. Hin on yksityi-
nen jumppatri.

H: Okei, joo. Selvi. Etti tota tavallaan se ammattitaito, siis henkilékunnalla, ei sun
mielesti ole semmonen kuin miti se voisi olla?

EA: Joo ei, kylli siiné toivomisen varaa on, ja paneutumisessa ja timmdisess, etti.
Ettd se vaati oman, omanlaisen nikemyksen ensinnikin ja sisdistimisen siihen kehi-
tysvammaisuuteen. (22.5.2007)
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Emilian didin puheenvuorossa kiy ilmi, ettd kehitysvammalaitosten purkami-
sen myoti on jo tehty henkildstdvihennyksid. Hian asemoituu puheessaan ensinniikin
padttijitasolle kertoessaan olleensa itse liittovaltuustossa osaltaan tekeméissi paatok-
sid henkilokuntavihennyksisti, siis huonontamassa vammaisten asemaa siiné merki-
tyksessi, ettd on ollut edesauttamassa asiantuntemuksen viihenemisti kehitysvamma-
laitoksista. Toiseksi hin asemoituu oman lapsensa edunvalvojaksi, jonka intresseissi
on hankkia omalle lapselleen kuitenkin korkeatasoista kuntoutuspalvelua.

Lainséidinnoén mukaan vammaisille ihmisille on taattava kuntoutuspalveluja
kerran kahdessa vuodessa, mutta monet kuntoutuslaitokset varsinaisia kehitysvamma-
laitoksia lukuun ottamatta eiviit henkilokuntapulan tai osaamiseen puutteen takia ky-
kene tarjoamaan sitid vaikeavammaiselle. Emilian diti on kunnallispoliittisella tasolla
tottunut taistelemaan niin lapsensa kuin muidenkin vammaisten elinolojen paranta-
miseksi tilld pienelld pohjoissuomalaisella paikkakunnalla. Tama kiy ilmi myos siind,
etti hiin kykenee vaatimaan parempaa palvelua kehitysvammahuollon taholta.

Emilian hoito oli timin tietyn kuntoutusjakson kohdalla ollut véihin epéluotetta-
vaa ja hosumista. Emilian iiti kertoo my®os, etté valitin siitd sitten, ettd timd ei nyt oikein
mennyt niin kuin olisi pitinyt. Naill4 lausumillaan Emilian iti asemoi itsensid kompe-
tentiksi arvioimaan kuntoutuslaitoksen henkildstén ammattitaitoa oman asiantunte-
muksensa ja kokemuksensa nojalla. Hin on selkeisti tyttirensi asioiden paras tuntija
ja on sitd mieltd, ettd kehitysvammahuollossa tulisi olla tarpeeksi asiantuntevaa ja pa-
neutuvaa vikei.

Niilld lausumillaan Emilian 4iti asettuu valta-asemaan jérjestelmitason toimi-
joihin nihden. Palvelujen tarjoajan kompetenssin ja asiantuntemuksen arvioiminen
on yksi asiakkaalle tarjoutuva mahdollisuus valvoa viranomaistoimintaa. Sen sano-
taan olevan osoitus refleksiivisestd modernisaatiosta, jonka yhteni piirteeni on se, etti
asiantuntemus on avointa yleisén ja kuluttajien arvioitavaksi ja sen johdosta asiantun-
temus on kaiken aikaa reflektoivaa ja itsedin korjaavaa. (Erdsaari R. 2002.)

Osa sosiaalipolitiikan tutkijoista on kuitenkin sitd mielté, etteivit asiakasta val-
taistavat markkinatalouden mekanismit tai kuluttajuuteen liittyvd valinnan vapaus
ulotu vield hyvinvointipalvelujen piiriin. Suomalaiset joutuvat edelleen useimmiten
valitsemaan niukoista vaihtoehdoista tai heidin tulee tyytyi palveluihin, jotka eiviit
vastaa tarpeita. Valinnan vapautta rajoittaa se, etti paittijitasolla halutaan méiri-
telld, miké on kansalaisille hyviksi. Lisiksi valinnan vapautta rajoittamalla ehkéistdan
palvelujen kustannusten nousua. (Lehto 2007, 147 -148.)

Keskustelussa kiy ilmi, ettei Emilian ollut mahdollista saada asiantuntevaa kun-
toutusta sen takia, etti se olisi tullut palveluntarjoajalle liian kalliiksi.

Vaikeavammaisten henkildiden kohdalla palvelujen laadusta huolehtiminen
vaatii edunvalvojan taholta pitkille menevii tietimysti palvelujen sisallosti. Lisiksi
tarvitaan asiakkaan taholta paljon oma-aloitteisuutta siihen nihden, etti saa tarpeeksi
hyvii palveluja, silli palvelujen hankkiminen vaikeavammaiselle ei ole itsestiin sel-
vid myoskidn lainsdddannollisesti, kuten Emilian diti antaa puheenvuorossaan ym-
mAartda.
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130 Téssd puheenvuorossa tulee selkeisti esiin se merkillepantava seikka vammais-
palvelusektorilla, etti asiakkaalla itselldin on todella paljon vastuuta siihen nihden,
ettd hin osaa etsidi juuri sen kaltaista palvelua, asiantuntemusta tai tietimystid omais-
taan varten kuin timi tarvitsee. Vililli on matkustettava kauaskin kunnollista pal-
velua saadakseen. Muista kiytettivistd palvelujérjestelmists, kuten esimerkiksi ter-
veydenhuoltojirjestelmistd, vammaispalvelut tuntuvat eroavan juuri tésti rariteetista,
viliin jopa sattumanvaraisuudesta johtuvien seikkojen ja vaikeuksien takia.

On jo pitkiin ollut tiedossa, ettd kehitysvammapalveluiden alalta puuttuu pite-
vyyttd ja asiantuntemusta sekd tarkoituksenmukainen koulutusjirjestelmi. Kehitys-
vamma-alalle opiskellaan tilld hetkelld joko opistotasoisessa lihihoitajakoulutuksessa
tai ammattikorkeakoulupohjaisella sosionomin koulutusalalla. Opetusministeritssi on
kidynnistetty kehitysvamma-alan tutkinnonuudistus, jossa opetussisiltdji on tarkoitus
ajanmukaistaa. Opistoissa ja ammattikorkeakouluissa ei nykyiselldin anneta riittivin
paljon teoreettista tai kiytinnollistid oppia kehitysvammaisten auttamiseen. Emilian
didinkin mainitsema asiantuntemuksen puute kytkeytynee tilld hetkelld puutteisiin
koulutusjirjestelmissi, opillisten kokonaisuuksien suppeuteen ja osin my®s siité vilil-
lisesti johtuvaan tydvoimapulaan kehitysvamma-alalla.

Kehitysvammaisen henkilén palvelujen tarpeet ovat moninaisia, silli esimerkiksi
jo yhden vaikeavammaisen yksilén terveyspalvelut voivat koostua useista osa-alueista.
Palvelun tulisi kohdistua yksilotn kokonaisvaltaisesti, silld vaikeavammainen yksilo
ei sairasta vain yhti parannettavaa sairautta. Emilian didin perdimii sisdistettyé op-
pia kehitysvammaisuudesta ei varmaankaan ole henkilslld, joka on koulutukseltaan
ortopedi ja jonka silti tulisi antaa Emilialle kuntoutusta. Vaikeavammaisuuden koko-
naisvaltaisen luonteen vuoksi titi hyvin sisiistettyi tietimysti ei varmaankaan l6ydy
kovin monelta ammattialueelta, joiden puitteissa kehitysvammaisille tarjotaan palve-
luja.

Niiden rakenteellisiin terveydenhuollon erikoistumisalueisiin ja tyénjakoihin
liittyvien seikkojen vuoksi asiakkaalta tai hinen omaiseltaan vaaditaan erittdin pal-
jon tietimysti organisaatioiden toimintaperiaatteista ja ammatillisista sisalloisti seki
perddnantamattomuutta oikeaoppisen palvelusisillén etsimiseen ja loytimiseen.

Palvelukokonaisuuksien riitiloiminen yksilollisesti vaatii paljon omakohtaista
panostusta vammaisen yksilén tukihenkilsiltd, johon liittyy usein myos erilaisten so-
siaalisten verkostojen hyddyntimisti, kuten seuraavassa keskustelussa kiy ilmi (H =
haastattelija, A = Piritan avustaja).

A: ...Ei ainakaan tiill4, kun niilld on niin paljon asiakkaita, niin monenlaisia, etti
siind yks Piritta siiné joukossa niin ei riiti. ..

H: Mm.

A: Ne tirkeet ne maksujen maksamiset ja nimi timmoset niin hoituu, ne raha-asiat
ne jirjestellee siell4, niinku esimerkiks esimerkki ku si sairastit tai siis et sairastannu,
mut ku nuo jalat leikattiin, ni kaikki asiat siithen liittyvit, jatkohoitopaikat piti olla
viikoks kaheks sen jilkeen ympirivuorokautinen paikka niin piti niinkun meidin
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(Asumispalvelujen) kautta, mind sen hommasin, mutta t4illd monet asiat, jotka liittyi
sithen leikkaukseen esimerkiksi, niin piti hoitaa niinkun, ettei ollut ketiin, mikiin
taho oikein, ettd kenellekiin ne ei kuulu sinélldan.

H: Mm.

A: Oli sen paikan hommaaminenkin tistd kaupungista vaikea saada, paikka jossa Pi-
ritta olisi, sitd jo naurettiin, ettd pitdisikohin Piritta ottaa kotiin kahdeksi viikoksi
etta.

H: Joo. Aivan. Etti tavallaan ne eldiméintilanteet mitki on semmoisia yhtikkisii ja tu-
lee niin tavallaan niitten kanssa sitten se...

A: Niin niihin ei oo olemassa mitdin varajirjestelmii tavallaan ettd kuka tilleen
avohoidossa niinkun Pirittakin niin tuota (Asumispalveluthan) siinid mukana...

(5.7.2007)

Palvelujen aukkokohdat eiviit siis liity vain niiden sisilt6ihin, mutta myés siihen,
kuka vastaa palvelujen jirjestimisestd ja niiden saannin valvonnasta. Piritan avus-
taja puhuu tissd sosiaaliviranomaisista vammaisten edunvalvojina, jolloin raha-asi-
oiden hoito on heidin keskeisin tehtivinsi. Terveydenhuollon jérjestiminen ei ole
kuulunut Piritan edunvalvojan toimenkuvaan ja hinelli on muutenkin paljon asiak-
kaita. Niinp4d asumispalveluyksikén tyontekijit ovat joutuneet jirjestimiin Piritalle
muun muassa jatkohoitopaikan jalkaleikkauksen jilkeen. Koska hoitopaikkojen jar-
jestdminen on sek# Piritan edunvalvojalle ettd asumispalvelutyontekijille erdinlaista
harmaata aluetta, josta ei tarkalleen ottaen tiedetd, mink# tahon vastuulle se kuuluu,
asumispalvelutydntekiji on lopulta ottanut asian hoitaakseen. Niiden episelvyyksien
jilkeen ilmeni, ettd ympirivuorokautinen jatkohoitopaikka oli muutenkin kiven alla
tissd kaupungissa, joten pohdittiin jo, etti pitdisikohdn Piritta ottaa kotiin kahdeksi vii-
koksi.

Vammaisia henkilod koskevassa palvelujirjestelmissi tulee siis eteen tilanteita,
jolloin ei ole itsestiin selvid, mikd viranomaistaho ottaa siitd vastuun vai kuuluuko
vastuu millekéén taholle. Virallisella edunvalvojalla voi olla liikaa asiakkaita, van-
hempi voi olla ikiddntynyt ja asumispalvelutyontekijoiden toimenkuvaan kuuluu l4-
hinni avustaminen arkiaskareissa. Silloin, kun henkild ei itse ole kykenevi esimerkiksi
operoimaan paperitasolla terveyspalvelujirjestelméssi ja tukihenkildiden vastuualueet
on selkeiisti médriteltyji, muodostuu vaikkapa jalkaleikkauksen jilkeisen jatkohoito-
paikan hakemisesta ongelma. Tdmi on osoitus seki palvelujirjestelmin tyonjaolli-
sesta luonteesta etti siitd, etti jérjestelma ei ole kattava niiden henkildiden kohdalla,
jotka tarvitsevat kokonaisvaltaista sosiaalista huolenpitoa. Palvelurakenne on vam-
maisen henkilén kannalta liian pirstaleinen, silld se muodostuu niin erillisisté palve-
lumuodoista.

Kokonaisvaltainen lihestymistapa vaatii myos vaihtelevien eldmintilanteiden
huomioonottamista. Universalismin toteutumisen suhteen suomalaisessa sosiaalipo-
litiikassa ollaankin nykyisin sitd mieltd, ettd jotta samanlaiset oikeudet toteutuisivat

131



132

kaikille tarvitseville, tulisi kohtuuttomia tapauksia vilttii esimerkiksi juuri siten, etti
vaihtelevat eliméintilanteet otettaisiin nykyistd paremmin huomioon (Niemi 2006).

Vammaisten ihmisten palvelujirjestelmin aukkokohtia paikkaamaan tarvitaan
kuitenkin jatkuvasti erilaisia tukiverkostoja. Elinoloaineistossa on paljon esimerkkeji
siitd, ettd koska palveluja ei ole saatavilla kaikkiin tilanteisiin tai tarpeisiin, erilaisten
tilapdisten tuki- ja apujoukkojen merkitys korostuu. Voidaan tarvita vaikkapa kulje-
tusapua, jolloin henkiltkohtaisen avustajan vanhempi lainaa tila-autoaan, koska pyo-
rituoli ei mahdu taksiin. Ystivi voi lainata rahaa tai tavaraa, iti saapua seuraksi sil-
loin, kun tuntuu yksinéiselti tai asumispalvelutydntekija kuunnella huolia. Sosiaaliset
verkostot toimivat yleisestikin sosiaalisen tuen lihteini eli erdéinlaisina inhimillisisti
vuorovaikutussuhteista saatavina voimavaroina. Vammaisten henkildiden elimissi
tukiverkostojen rooli korostuu paljon juuri palvelujirjestelmin aukkojen paikkaami-
sessa.

Vammaisten henkildiden palvelujérjestelmissi tulisi painottaa ridtiloityjen, yk-
silollisten kokonaisuuksien merkitystd. Vammainen ihminen itse tai hiinen lihiomai-
sensa, tukihenkilénsi tai huoltajansa tietidé parhaiten, miké hinelle on soveltuvinta
ja parasta. Niilld perusteilla lihdetiin muodostamaan sopivaa palvelukokonaisuutta
ja se laaditaan palvelusuunnitelman muotoon yhdessi sosiaaliviranomaisen kanssa.
Ideaalityyppisesti palvelukokonaisuus koostuu soveltuvasta asumismuodosta, koti- ja
ruokapalvelusta, henkildkohtaisesta avustajasta, kuntoutuksesta, tydtoiminnasta seki
harrastuksista ja terapiasta. Palveluja ei kuitenkaan vilttimittd kohdenneta kaikille
tasapuolisesti — eroja voi olla kuntatasolla, paikkakunnan palvelutarjonnassa sek# pal-
veluntarjoajan asiantuntemuksessa tai kompetenssissa.

Lisiksi palvelujen tarjonta on pitkilti ammattikuntien ja asiantuntemuksen alu-
eiden tasolla erikoistunutta, mutta ei vilttimitti kehitysvammahuollon alueella. Ke-
hitysvamma-alan asiantuntemuksen puute ei vilttdmittd anna mahdollisuuksia siihen
kokonaisvaltaiseen huolenpitoon, miti asiakkaan tarpeet edellyttiisivit. Nimi seikat
osoittavat, etti useat rakenteelliset tekijit palvelujérjestelmiissid voivat toimia asiak-
kaan parhaan vastaisesti. Palvelujen kalleus, kaukainen sijainti, puutteet viranomais-
ten tietdmyksessi, vastuualueiden rajojen ylldpitiminen, sovellettavuusalueitten epi-
médriisyys ja kiire voivat vaikuttaa siihen, etteiviit oikeudenmukaisuuden periaatteet
tunnu toimivan kaikilla palveluja tarvitsevilla ihmisill4.

Asiakkaan itseméiriimisoikeus ei toteudu vilttdmarti tilld palvelujirjestelmin
rakenteellisella tasolla, silli usein kehitysvamma-alan asiantuntijat, sosiaaliviran-
omaiset ja huoltajat osallistuvat suuressa miirin piitdsten tekemiseen siitd, minki-
lainen palvelu on soveltuvin ja paras. Syy on usein se, etti esimerkiksi vaikeavammai-
sella henkilslld voi olla vain vihian kompetenssia miritelld tarpeitaan eiki siten voi
paljoa vaikuttaa niihin asioihin. Kuntoutus, kuten esimerkiksi allasterapia on tirkedi
vaikeavammaisille, joten ne henkilot, jotka kykeneviit tekemiin asiaa koskevia pii-
toksid itse, yleensd saavatkin haluamansa palvelun, mikili Kela tukee palvelun rahoit-
tamista.
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Palvelujen hakemisessa lainsiidintéon vetoaminen ei kuitenkaan vilttiméted
toimi, mikili kunnan sosiaaliviranomainen vetoaa tarveharkintaan. Apuvilineiden,
kuten pyorituolien uusiminen ajanmukaisemmiksi ja helpommiksi kéyttis ei viletd-
miittd ole itsestdin selvid, mikili viranomainen katsoo voivansa kiyttid tarveharkin-
taa. Naissikin merkityksissi valta-asema tuntuu olevan enemmin viranomaisella tai
palvelujirjestelmiin rakenteessa.

Asiakkaalla tai kuluttajalla on kuitenkin mahdollisuuksia uusien ja entisti pa-
rempien ratkaisujen etsimiseen. Palvelun tarjoajan kompetenssia on mahdollisuus ar-
vioida sen asiantuntemuksen nojalla, joka on kertynyt esimerkiksi vammaisen lapsen
vanhempana. Lisiksi palveluja on lupa lihted hakemaan muualta, ellei oma kunta tar-
joa palvelua tai tarjonta on sisillgiltdén puutteellista. Nididen arjen valintojen ja va-
linnanvapauksien kautta on ainakin periaatteellinen mahdollisuus tulla asemastaan
tietoiseksi valtaistuneeksi kuluttajaksi, mikéli esimerkiksi omaishoitajan tai huoltajan
roolissa tuntee siihen kykenevinsi.

ARJEN TOIMEENTULO JA KULUTTAMINEN

Elinoloaineistossa vammaisten henkil6iden taloudellinen toimeentulo on vaihtele-
vaa. Yleisesti ottaen vanhempiensa luona asuvat henkil6t tulevat toimeen parem-
min my6s taloudellisesti, kun taas yksin tai asumispalveluissa asuvien henkil6iden toi-
meentulo on niukempaa.

Elinoloaineistossa haastateltujen henkildistd monelle on mydnnetty kansanelike.
Tuetussa tydssd toimivat haastateltavat henkilot saavat elikkeen lisiksi palkkatuloa
588,64 euroa kuukaudessa. Sen verran rahaa saa enintiién tienata palkkana kuukau-
dessa niin, ettei elike-etuus vaarannu. Kotona vammaista lastaan hoitavat vanhem-
mat saavat alle 16-vuotiaasta lapsestaan lasten hoitotukea (37 400 henkil64 vuonna
2006) ja aikuisen lapsen kohdalla he ovat oikeutettuja omaishoidon tukeen.

[tseniisesti tai palveluasunnossa asuvat aikuiset vammaiset henkil6t ovat oikeu-
tettuja vammaistukeen ja sitd sai vuonna 2006 noin 27 100 ihmisti. Vammaistukeen
sisaltyy myos ruokavaliokorvaus esimerkiksi keliakiaa sairastaville. Ikdintyvd vammai-
nen henkild on elikkeen lisiksi oikeutettu elikkeensaajan hoitotukeen kotona asu-
mista ja sielld tapahtuvaa hoitoa varten. Siti sai vuoden 2006 lopussa 197 500 ihmista.
Kaikki mainitut tuen muodot on porrastettu kolmeen suuruusluokkaan hoidosta koitu-
van rasituksen tai vammaisuuden asteen perusteella ja niiden suuruus vaihtelee enin-
tadan 340 euroon kuussa. (Kelan vammaisetuustilasto 2006, 2007.)

Niiden vammaisetuuksien lisiksi asumiseen saa kunnallista asumistukea. Kela
myds maksaa osan vammaispalveluista, kuten lakisditeisen kuntoutuksen joka toinen
vuosi erillistd hakemusta vastaan seki kuljetuspalvelut taksisetelin muodossa. Lisdksi
Kela tukee tiettyyn rajaan saakka opiskelua kehitysvammaisille suunnatuissa oppilai-
toksissa erillisti hakemusta vastaan.
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Taloudellisen tuen muodoista huolimatta vammaisten ihmisten toimeentulo on
erittdin niukkaa ja niill4, jotka eivit kiy tydssd, raha riittdd valttiméAttomiin tarpei-
siin, kuten ruokaan, vaatteisiin ja asumismenoihin. Ne, jotka kiyvit tyossi kykeneviit
tekemién harkiten muitakin hankintoja. Haastattelujen tekoajankohtana kevéilli ja
kesilld 2007 ajankohtaista oli digiboksin hankkiminen televisioon ja monet ajatteli-
vat sitd ldhitulevaisuuden vilttimittdmini taloushankintana.

Témién elinoloaineiston valossa néyttii siltd, ettd taloudellisesti selvidviit par-
haiten vanhempiensa luona asuvat vammaiset henkil6t. Heidéin kuluttamisensa on si-
doksissa vanhempien elintapoihin ja kulutustottumuksiin. Esimerkiksi 50-vuotias ete-
lasuomalainen Keijo kiy vanhempiensa kanssa joka talvi usean viikon lomamatkalla
Espanjassa. Keijolla on elikkeen ja hoitotuen lisiksi ennakkoperintotuloja. Hian asuu
vanhempiensa kanssa omakotitalossa omassa huoneessaan ja on perheenjisenen ase-
massa. Monet vaikeavammaiset henkilot kykenevit esittimédn arjen raha-asioihin ja
kuluttamiseen liittyvii toiveita vanhemmilleen, mutta itse kulutuspiitoksii tekevit
vanhemmat.

Vammaisten eldmii helpottavien kunnollisten apuvilineiden saanti on usein
kiinni vanhempien taloudellisesta avusta. Esimerkiksi 26-vuotiaan asumispalvelujen
piirissi asuvan Teijan vanhemmat ovat tiiviisti mukana hinen eldmisséén ja he ovat
hankkineet lapselleen useita ajanmukaisia apuvilineiti. Teijalla on esimerkiksi uuden-
aikainen tietokone, jonka diressi hin viettid paljon aikaansa. Koneen ja siihen asen-
nettujen ohjelmien ja lisilaitteiden avulla Teija muun muassa kirjoittaa sihképostia,
soittaa kinnykaill4, pelaa ja vaihtaa television kanavia.

Teijan tilanne on taloudellisesti monella tavalla parempi esimerkiksi verrattuna
50-vuotiaaseen vaikeavammaiseen Pirkkoon pédkaupungissa, jolla itselldéin ei ole va-
raa omiin liikkeisiin ja jotka maksaa hinen ikédntynyt isidnsi. Pirkko on erittiin val-
veutunut ja aktiivinen henkil®, joka harrastaa muun muassa lukemista, elokuvien kat-
selua ja erilaisia taiteita. Hian haluaisi opetella enemmiin tietokoneen kiyttdmisti,
mikili koneeseen olisi liitettévissd isompi néyttd ja erityisndppaimistd, jotka olisivat
tarpeellisia hiinen kisiensd pakkoliikkeiden takia. Erityislaitteiden hankkiminen kui-
tenkin maksaa liikaa eiki Pirkolla ole siihen varaa.

Niukka toimeentulo rajoittaa siis paitsi muuta kuluttamista, myos apuvilineiden
saantia tai mahdollisuuksia vuokrata niiti. Téssd merkityksessd vammaisten ihmisten
elinolot eroavat toisistaan paljon. Kaikilla ei mydskiin ole mahdollisuuksia pysytelld
teknologisen ja tietoteknisen kehityksen perissi, vaikka monella haastatellulla on toi-
veita kehittyi tietotekniikassa ja opetella hyddyntimiin sitid. Koska koneet ovat uu-
sina kalliita, on itdsuomalainen Pekkakin luopunut ajatuksesta uuden koneen hank-
kimisesta ja hin oli hankkimassa kiytettya konetta ilmaiseksi ystivinsi kautta. Pekka
kertoi kevéilla 2007, ettd internetissd liikkuminen sujuu héinelti jo ainakin verkko-
pankissa, jota asumispalvelujen henkilokunta on opettanut kiyttiméiin. Oman ko-
neen hankkimisen myoti hin toivoi 16ytivinsi uusia ulottuvuuksia mys sosiaaliseen
eldmiinsi.
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Vanhempien rooli on monen vammaisen henkilén eldmissi kuitenkin ratkaiseva
sen suhteen, kuinka paljon kykenee hankkimaan itselleen tarpeellista tavaraa. Sosi-
aaliset erot voivat vammaistenkin kohdalla olla huomattavat ja kotona asuvilla ne
ovat sidoksissa vanhempien tuloihin. Mahdollisuus tehd: lomamatkoja ulkomaille on
monella se kuluttamisen muoto, jonka perusteella saattoi tehdi jonkinasteisia paitel-
mid heidin kiytettivissddn olevista tuloista. Osa haastatelluista oli matkustellut erit-
tdin paljon vanhempiensa tai sukulaistensa kanssa, kun taas osalla haastatelluista ei
ollut tulojensa puolesta minkiénlaisia taloudellisia mahdollisuuksia matkustaa Viroa
pidemmille. Suurella osalla vanhempien kanssa eldviltd henkililtid ei puutu mitdin
materiaalisessa mielessd eikid heidin sosioekonominen asemansa siten eroa keskiver-
tokuluttajasta.

KOHTUULLISUUS JA KULUTTAMISEN KOMPETENSSI

Osalla haastatelluista on kuitenkin henkilékohtainen eliminarvo tai periaate olla
hyddyntimétti omia vanhempiaan taloudellisesti ja he pitivit siité kiinni hyvin jimé-
kisti. Esimerkiksi Léansi-Suomessa asuva 42-vuotias pyorituolia kiyttivd Teresa ker-
toi muuttaneensa asumaan asumispalveluyksikossi sijaitsevaan yksioon vanhempiensa
toivomuksesta muutama vuosi sitten. Teresa ei kiiy tydssi, vaan hiin saa kansaneliketti
ja muita tukia. Seuraavassa Teresa kuvaa taloudellista tilannettaan ja kuukausittaisia
menojaan (H = haastattelija, T = Teresa).

H: No miten sitten noi rahat ylip#itiin, niin riittiiko sun rahat elimiseen sun mie-
lestd?

T: No kyll4 jos ajattelee pelkkii elidkettd, niin kylld se siind ja siind on, jos sdhkd ja noi
laskut tulee kaikki samalle kuulle, vuokra ja, tai vuokra on nyt tietysti joka kuukausi.
H: Ja si maksat vuokran ja sihkon siiti elidkkeesti?

T: Ja vesi.

H: Entis ruoka sitten?

T: No tuolta tulee aika paljon syodyksi, ettd silli tavalla sitten.

H: Ja se ei maksa mitiéin sitten?

T: Maksaa.

H: Ai maksaa jotain?

T: Kolme mark... kolme euroo.

H: Ateria?

T: Joo.

H: Okei joo. No jiiké niitten perustoimintojen tai tommosten jilkeen niin mitiin
yliméiriseen sitten rahaa?

T: No jos sitten ajattelis etti ostais jotain kivaa, niin kyl se melkeen saat unohtaa. Nau-
rua. Mit4 se sit onkin.

H: Joo. Entis sitten vaatemenot, timmdset?
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T: Hmm... No mi en nyt niin kauheesti oo vaatteita ostanut nyt taas, mutta kylli nii-
tikin sit taas joskus tiytyy ostaa. En mi...

H: Vielidko sun vanhemmat avustaa sua sitten rahallisesti?

T: Ah... Niin mi oon vihin sitid mielti ettd tiytyis omil tuloil tulla toimeen.

H: Niin etti se on sun oma péitds ettd si asut itsendisesti?

T: Niin niin.

H: Oisko sun iiti halunnut, etti si vieli jiisit kotiin asumaan?

T: En, mi en tiedd. Todennikoisesti, ei varmaan. Sekin vanhenee ja...

H: Niin joo.

T: Semmottia, kylli se niin helpompaa. (26.4.2007)

Teresan kuukausituloilla kustannetaan vilttimittdmit menot ja raha riittid eld-
miseen siind ja siind. Hin suhtautuu ironisesti haastattelijan kysymykseen siité, riitti-
viitko rahat myos mukavuuksiin. Teresan mieliharrastuksia ovat musiikin kuuntelu ja
median seuraaminen. Radio ja televisio riittdvit hinelle hyvin pitkille. Iskelmidmu-
siikkia Teresa kuuntelee seki cd-soittimella etté vinyylilevyji soittavilla stereoilla. Uu-
det levyt vieviit jonkun verran rahaa, mutta uusia levyji ei tule ostettua kovin paljoa.

Kaiken kaikkiaan Teresa on hyvin kohtuullinen kuluttaja. Eléimisen vilttiméteo-
myydet, kuten vuokra ja ruoka ovat hinen suurimpia menoeridin. Ylim#driisiin mu-
kavuuksiin raha riittdi harvoin, mutta Teresan elintavoista ei my&skidin muodostu siti
mielikuvaa, ettd yliméiriisia mukavuuksia kaivattaisiin kovin usein. Eliméntavat ovat
hyvin kohtuulliset, silli Teresa ei kily ravintoloissa tai shoppailemassa eikd hin myos-
kian matkustele. Lisiksi kohtuullisuudesta kertoo myés se, ettei hin halua olla enii
vanhempiensa taloudellisen avun varassa, vaan pyrkii tulemaan toimeen omilla pie-
nilld tuloillaan.

Elintapojen kohtuullisuus johtuu paitsi niukoista tuloista my&s joidenkin henki-
ldiden kohdalla siitd, ettd vamma rajoittaa kuluttamisen osaamista ja kuluttamiseen
liittyvii taitoja. Pitkille aikuisikééinsi saakka kotona vanhempiensa luona asunut lii-
kunta- tai kehitysvammainen henkil® ei vilttimittd omista samaa kompetenssia tai
halua kuluttamiselle kuin muut ihmiset. Eldiménhallintaan liittyvien taitojen opettelu
esimerkiksi kehitysvammaisilla ihmisillid kytkeytyy ldhinni arkieldméssi selviytymi-
seen, siihen mikd useimmille meistd on itsestiddn selvéa.

Esimerkiksi ruokakaupassa kiiyminen voi olla monelle kehitysvammaiselle hen-
kilslle ylivoimaista kompetenssin puutteen takia. Seuraavassa 55-vuotias itdsuomalai-
nen Kustaa, joka asuu tuetusti pienryhmikodissa, kertoo asumispalvelun tyontekijille
hiljaa supattaen avun tarpeeseen liittyvisti asioista, jotka kokisi vield tirkeiksi mai-
nita haastattelijalle ennen kuin haastattelu paittyy (H = haastattelija, K = Kustaa, A
= Kustaan avustaja).

H: Oisko jotaki vield semmosta tirkeeti, misti ei oo puhuttu vieli téssi haastattelussa,
mitd si haluaisit tuoda esiin?
K: Nii kyl se ois tota niinku noissa [kuiskausta]
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A: Mitd? Sano vaan #ineen ku mi en kuule. 137
K: Nii ettd mitd ndmé on?

A: ...rahaa, niin no miti rahasta?

K: [mutinaa]

A: Miki? Sano vaan d4neen ku mi en kuule.

K: Se miki oli eilen rahaa ja sitten kauppojen...

A: Nii kyll4 si voit kertoo.

K: Semmosta mini tissi vield, kun en oo piissy niinku hin nidmai ja sitte niinku raha-
asiat.

A: Eli missi si tarviit apua.

K: Apua tarviin raha-asioissa niissi kaupassa ja niissd ihan niinku vaateasioissaki
apua. Etti ei ny ite sitte, ettd mini lihen tistd kauppaan ja ostan semmosta

H: Nii etti si tarvitset sitte semmosen henkilokohtaisen avustajan niihin asioihin.
K: Nii, niin. Ja niinkun ite...

H: Pankissa kiiymiseen ja raha-asioitten hoitamiseen.

K: Mini oon tota ite niinku niin semmosta ja. Ite oon kylli kiyny aina ruokakaupassa,
mutta nimi kahtoo sitte, ettd minki summan nostan ruokaan ja sitte sen verran pan-
kissa asioia ja tota. Se aina helepottaa ku nimi sitte kahtoo.

A: Nii ja sitte ettei tuo aina pullapitkoa sieltd. [naurua] Ku yks kuukausi oli etti toi
aina pullapitkon sielti. ..

K: Nii ettd pullapitkon toi aina sielti. [naurua] Ei mitid muuta mulla ollukkaan sielti.
Siti vaan tuli sanottua, ettd kaikki. Kylld mini ite myonnin ite.

H: Nii!

K: Emming, emmind emmini. Kyll4 ettd tuota... siitd aina tullee.

H: Nii etti siihen tavallaan siihen selvidimiseen ja siihen niinku.

A: Mm. Nii ettid semmosta tukea ja ohjeistusta. Ettd kylld hiin ossaa itekki kiy4 sielld,
mutta vihi niinku sellasta keskustelua, ettd mit4 sieltd oikeesti ettd mink4 takia ei voi
ostaa siti pullapitkoo kuukautta, etté pittdi syyd muutaki.

K: Nii ja emmini ku se on semmosta makeetaki se kaupan pulla, ku semmonen oma-
tekonen pulla.

A: Innokkaasti ootat siiné nytki ettd milloin saa nostaa pullat poytidn!

K: [naurahdus] (5.7.2007)

Kustaa osaa kiydi itse kaupassa ja tehdd ostoksia kassalla, mutta kiytinnossi
esimerkiksi ostosten valikoiminen voi olla ylivoimainen taito, silli siihen tulee liit-
tyd tietynkaltaista arjen ymmirrystd ruuan laitosta ja sen suunnittelusta. Keskuste-
lusta kiy ilmi, ettd tyontekijit ovat kiinnittineet huomiota Kustaan kauppaostoksiin,
jotka ovat olleet varsin yksipuolisia ja he ovat todenneet hiinen avun tarpeensa ostos-
ten teossa ja rahankiytossi. Kustaa tiedostaa ruokaostoksiin ja rahankiyttoon liittyvin
ymmirryksensi puutteelliseksi ja katsoo, ettid avustaminen on tirke#d niissd asioissa,
vaikka hin teknisesti kykeneekin kidymiéin itse kaupassa.



138 Ruokaostoksiin liittyvit arkiset itsestiddnselvyydet tulevat nikyviksi esimerkiksi
juuri tissd Kustaan kaupassakiyntiin liittyvissid keskustelussa. Ostoksilla kiymiseen
liittyy sen kaltaisia taitoja ja kompetensseja, jotka eivit ole itsestiiin selviid kehitys-
vammaiselle henkil6lle ja arjessa avustaminen liittyy juuri niihin itsestéén selviin asi-
oihin. Myos pankkiautomaatilla tulee avustaa, silli kehitysvammaisella henkilolli ei
vilttimitti ole tajua siitd, paljonko rahaa tarvitsee suunnilleen nostaa kertakiyntii
varten ruokakaupassa.

Tami keskusteluepisodi toimii hyvini etnometodologisena esimerkkini arjen it-
sestidnselvyyksistd. Vammaisten henkil6iden tarvitseman avun luonne arjessa selviy-
tymisessd tulee esimerkin myoti hyvin konkreettiseksi niille, joille vastaavanlainen
arjessa selviytyminen on itsestiiéin selvdi ja kyseenalaistamatonta. Arjessa toimimi-
nen koostuu lukuisista pienisti episodeista, joiden kulkua sanelevat erilaiset siinnon-
mukaisuudet, joita emme tule ajatelleeksi. Niistd sdinnonmukaisuuksista muodostuu
sosiaalisia kiytiantojd, joita konstituoivat tietyt toimijaroolit ja jotka ovat erilaisten
normien ja sidntdjen lipdisemii. Harold Garfinkelin sosiaalinen teoria (1984) toimii
tissd yhteydessid hyvini apuna sen oivaltamiseen, minkilaiset arjen itsestdin selviit
kiaytinnot ovat kyseenalaisia kehitysvammaisille henkiloille. Vaikka kauppaan kyke-
nisikin meneméén, pelkin pullapitkon ostaminen joka kerralla ei ole hinen arkieli-
miénsi kannalta pidemmiin péiille mielekistd. Meille muille on itsestién selvid, etti
arjessa syddidin monipuolisempaa ja terveellisempii ruokaa, miki tulee ilmi tydnteki-
jan lausumassa wvéihd niinku sellasta keskustelua, ettd mitd sieltd otkeasti, ettd minkd takia ei
voi ostaa sitd pullapitkoa kuukautta, etté pitéic syédd muutakin.

Kuluttaminen arkieldmissi ei siis niyttiydy pelkkini tulojen ja menojen vili-
seni dialektiikkana monillakaan vammaisilla henkililld, kuten se niyttiytyy kult-
tuuristen itsestiinselvyyksiemme tasolla. Kuluttaminen jdsentyy useilla vammaisilla
osaksi arjen eliminhallintaa ja arkikéytintéjen osaamista. Ostoksilla ja pankkiauto-
maatilla kiyminen on kehitysvammaiselle henkilolle jotain sellaista, miké pitiisi hal-
lita, mutta jossa tarvitaan monesti muiden apua.

Useilla vammaisilla haastateltavilla elimintavat ja sen myotd myos kuluttami-
nen on erittdin jarkiperdisti ja kohtuullista. Teresan kaltaisia henkiliti on aineistossa
paljon ja he pyrkiviit tulemaan toimeen mahdollisimman pienin menoin. Varsinkin
ikiddntyneet haastateltavat eldvit niukasti ja tyytyviisind eldméintapoihinsa. Myos ne
haastatellut henkilét, jotka kiyvit tuetussa tydssi, ovat elimintavoiltaan samankal-
taisia kuin muut eli heidén arkipdivin kuluttamisensa on hyvin kohtuullista.

Yksi henkil® elinoloaineistossa tekee kuitenkin poikkeuksen arkipdivin kulu-
tuksen suhteen, silli 56-vuotias vaikeavammainen Anneli Itid-Suomessa kiyttid ra-
haa my6s osteluun. Hin tekee esimerkiksi vaatehankintoja silléd periaatteella, etté os-
taa sitd, miki sattuu miellyttiméin eiki esimerkiksi pelkistiin tarpeen tai harkinnan
mukaan (H = haastattelija, A = Anneli, AK = Annelin avustaja).

H: Hieno homma. Sehiin se vie eldmissi eteenpdin tuommoinen toimeliaisuus sit-

ten. No mitds uskallanko miné kysyd mitiéin raha-asioista? Etti riittiiko ne sun ra-
hat sulle?
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A: Riittdd. En mini niit4 sillai.

AK: Vaikka on sanottava etti aika reilusti kiyttdi (nauraa) mutta tuota niinhén se pi-
tidkin nauttia eldmisti.

H: Niin. Huvituksiin ja siihen kaikkeen miki on.

AK: Niin kylla.

H: Niin etti riittéd sitten ylimé#ériiseen ettd ei ihan aina tartte pihistelld. No se on
kiva juttu. Okei. No kysytéin sitten semmoinen ihan tohon kulutukseen liittyvi ettd
kuinka usein si esimerkiksi hankit uusia vaatteita vaikka? Sanotaanko vaikka vuoden
sisilld niin montako kertaa kiyt vuodessa vaateostoksilla?

A: (nauraa)

AK: No minun mielesti kyll4 aika usein.

A: No viime kerralla takin ostin ja sitten housut ostin.

AK: No kylld varmalla vois sanoa ettd kymmenii kertoja kdypi aina. Ja ihan enem-
minkin jos tuntuu. Eihén sitd aina Lihetd vaateostoksille vaan siti lihetidin muuten
tuonne vaan, siini kun sattuu sitten joku nitti kohdalle niin.

S: Niin antaa sitten tarttua mukaan sielti.

A: Niin. (10.7.2007)

Annelin kuluttamistottumukset eroavat selkeiisti muiden haastateltavien kulut-
tamisen tavoista, silli hinen kuluttamistaan tuntuvat ohjaavan ennen kaikkea omat
mieltymykset. Annelin kohdalla ostospiitoksii eivit ohjaa vain kiytannéllisen tar-
peen vaatimukset, kuten vaikuttaa olevan muiden aineiston haastateltavien kohdalla.
Eldminilon ilmausten my6ti annetaan ymmérti, etté rahaa kuluu aika reippaasti vuo-
dessa pelkistiin vaateostoksiin. Kun kysymys on vammaisista henkildists, on otettava
huomioon se, ettii kehitysvammaisten kuluttamista voi rajoittaa kompetenssin puute
tai sellaisten taitojen puute, joka tekee kulutus- ja ostop#itoksistd mielekkaitd yksilol-
lisesti tai sosiaalisesti. Annelin esimerkissi nihd#in kuitenkin, ettd myds vammaisten
henkildiden kohdalla on tirke#d puhua kuluttamisen tavoista ja mieltymyksists, oma-
ehtoisista padtoksistd ja valinnanvapaudesta. Keskusteluepisodissa kiy ilmi, ettd An-
neli kykenee nauttimaan eldmistiin myos rahaa kiyttamalla.

Kulutussosiologisessa keskustelussa on kuitenkin annettu ymmértii, ettd rati-
onaalinen paitoksenteko, yksilollinen vapaus valita, tavallisuudesta poikkeavat ku-
lutushyodykkeet seki yksilokohtaisiin identiteetteihin kytkeytyvit valinnat hallitse-
vat liikaa tutkimusta ihmisten kuluttamisesta. Tutkijoiden mukaan olisi kiinnitettivi
huomiota myos kollektiivisen identifioitumisen merkitykseen, tottumuksiin ja rutii-
neihin, yhteisén paineisiin ja tavallisiin ja itsestdinselvyyksini pidettyihin kulutus-
hysdykkeisiin, jotta jokapéiviisti kuluttamista kyettiisiin tavoittamaan tutkimuksel-
lisesti (Gronow & Warde 2001, 4). Rutiinien merkitys onkin yksilon selviytymiselle
moninainen. Arkieldmissi rutiinit auttavat vihentdméin paitdksenteon kompleksi-
suutta ja rutiinien avulla luodaan tuntua turvallisesta ja normaalista elimisti. Lisdksi
rutiinit luovat sosiaalisia odotuksia ja siten edesauttavat ennustettavuutta ja sosiaa-
lista luottamusta. (Ilmonen 2001, 17 -18.) Rutiineilla, tavoilla ja tottumuksilla on si-
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140 ten yksilod suojelevia funktioita arkielimaissd. Rutiinien merkitys varsinkin kulutta-
misen suhteen on tirkei, koska lisddntynyt hyddyketarjonta on aiheuttanut ihmisten
keskuudessa epdvarmuutta eliminhallinnasta. Rutiininomaisten kulutustottumusten
avulla yksilslld on mahdollisuus suojautua epdvarmuuden aiheuttamia uhkia ja vihen-
tid tuntemuksia liiallisesta kompleksisuudesta. Rutiinien merkitys arkipdivin kulutus-
piitoksien suhteen on erittdin suuri (Ilmonen 2007, 194 - 201).

Vammaisten kohdalla ei tule kuitenkaan tarkastella vain arkielimin rutiineja,
pienituloisuutta, tavallisuutta, suojaa ja turvallisuutta. On puhuttava myds elimin-
tapojen ja eldminkulkujen eroavaisuuksista, irtiotoista, erityisisti kiinnostuksen
kohteista, persoonallisista harrastuksista ja luovuudesta. Kuluttamisen tutkiminen
identiteetin ja persoonallisuuden osana on tirked lihestymistapa my6s vammaisten
henkildiden kohdalla eiki identifioituminen yhteisé6n tai rutiinit kulutusp#toksissi
ole vilttamitti sen kanssa ristiriidassa, vaikka ne epiilemiitti ohjaavatkin useimpien
arkikuluttamista.

Vammaisten yksiléiden kuluttamista sanelevat siis ainakin neljinlaiset seikat.
Ensinnikin kuluttaminen on sidoksissa eliméntapaan ja toimeentuloon. Esimerkiksi
kotona vanhempiensa luona asuvat henkilét myotiilevit kulutuksessaan vanhempien
piitoksid. Menniidn kolmeksi viikoksi eteliéin, jos se on perheelld tapana joka talvi,
syodidn sienipiirakkaa, koska #iti on sité leiponut ja asutaan omakotitalossa, koska se
on perheen yhteinen koti. Toiseksi kuluttaminen ja toimeentulo tuntuvat riippuvan
pitkilti yksilon arvomaailmasta. Mikili itsenidisen eliméin perusprinsiippini on se, etti
tullaan toimeen omillaan, sitd periaatetta myos toteutetaan eikd halutakaan hankkia
sitd hyodykettd, mihin ei ole varaa omilla tuloilla. Myés kohtuullinen ja kristillinen
eldméntapa voi vaikuttaa kuluttamisen arvomaailmaan.

Kolmanneksi kulutusta siéintelee sen osaaminen ja kompetenssi esimerkiksi raha-
asioiden hallinnassa ja ostop#itosten tekemisessd. Joku tarvitsee apua joka viikko
pankkiautomaatilla asioimiseen ja sieltd nostetaan sopiva summa, jotta saadaan tiy-
tettd ruokakaappiin. Avustajan on oltava my6s mukana, jos tarvitaan uutta talvitak-
kia. Ostopéitosti sanelee asianmukaisuus ja kalleimpia tuotteita jitetdin ostamatta,
mikili samankaltaista takkia saadaan halvemmallakin. Neljinneksi kuluttaminen voi
sinilldédn olla osa eldmintapaa ja identiteettid. Kaupungilla kdydessd ostetaan vaat-
teita, jos ne sattuvat miellyttiméin silméé, vaihdetaan kampaajalla huvin vuoksi hius-
ten virid tai menniin klassisen musiikin konserttiin.

Vammaisten yksil6iden toimeentulossa ja kuluttamisessa on siis yhti paljon eroja
kuin yksiléiden vililli muutenkin. Tilastollinen tulokéyhyys ei kuvaa heidin eli-
médnsd muutoin kuin epdsuorasti eiki se vilttdmitti kerro mitdin myoskidin heidin
arkikulutuksestaan, sosiaalisten suhteiden ja elimintilanteiden vaikutuksesta kulutus-
valintoihin tai niisti sosiaalisista mikroprosesseista, joiden nojalla toimitaan elimin
arjessa.
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PALVELUTARJONTA, VALINNANVAPAUS JA ELAMANTAPA

Eliméintapatutkimus on suomalaisen sosiologian yksi vahvimmista alueista. Tutkimus-
alue on ollut voimissaan ennen kaikkea 1970 - 1980 — luvuilla, jolloin kaupungistumi-
sen myotd tapahtunut eliméntapojen muutos vaati empiiristé tutkimusta. Sittemmin
tutkimusalue on lohkoutunut muun muassa arkikuluttamisen, tietotekniikan ja me-
dian, urheilun ja harrastusten seké lomailun ja turismin tutkimukseen. Yhteisti niille
tutkimussuuntauksille on kuitenkin se, ettii yksildiden ja ryhmien eliminkokonai-
suuksia haluttiin tutkia laadullisesti eikd ihmisten elinolosuhteita haluttu nihdi enii
ainoastaan tilastollisina jakaumina ja muuttujina (k. my6s Jokinen K. & Saaristo 2006,
150). Tamékin laadullinen elinoloaineisto on tuonut uutta tietoa vammaisten henki-
ldiden kuluttamisesta, vaikka tulokdyhyys vaikuttaa monen elimiin.

Tieddmme nyt, ettid kuluttaminen ei vammaisten henkiléiden kohdalla riipu vain
kiytettivissi olevista tuloista vaan yhti paljon niisti sosiaalisista ja yhteisollisistd me-
kanismeista, jotka vaikuttavat eldiminkiytintdihin. Vammaisen henkilén eliméntapa
on sidoksissa hiinen perhesuhteisiinsa ja palvelurakenteeseen, joka kattaa niin sosi-
aali- kuin terveyspalvelut, asumispalvelut kuin tyétoimintapalvelutkin. Nimi institu-
tionaaliset rakenteet vaikuttavat vammaisen henkilén arkipdivin eldméin ja identi-
teetteihin ja niilld on paljon valtaa yksiloon nihden.

Vaikka eldminkiytinnot muokkautuvatkin néissi rakenteissa, yksilolld on kui-
tenkin mahdollisuus tehdi arkipdivissdin erilaisia valintoja. Kulutusvalinnat ovat
hyvin pitkille riippuvaisia tulotasosta, mutta tutkimuksissa on osoitettu, etti pieni-
tuloisuus ei sinilldin estid tekemistd arkipdivin kulutusvalintoja paljonkin (Wilska
2001, 196 -197). On my®&s yleinen harhaluulo, etti pienituloinen kuluttaa vilttimiit-
tomiin menoihinsa, kuten asumiseen ja ruokaan suhteellisesti suuremman osan tulois-
taan kuin suurempituloinen. Tilastollisen vertailun avulla on osoitettu, etté pienituloi-
nen kuluttaa keskituloisten kanssa suhteellisesti yhti paljon mukavuuksiin. (Niemeli
2004.)

Haastatteluaineisto antaakin aihetta olettaa, etti pienisti tuloistaan huolimatta
vammaisilla henkil@illd on varaa myos kohtuullisiin mukavuuksiin. Mukavuudet voi-
vat olla hyvinkin vaatimattomia, kuten dvd -levy tai Katso -lehti, mutta niiden mer-
kitys piivin kulussa voi olla erittidin suuri. Eldimésti nauttimisen merkityksid kulutta-
misen ja rahan kiyton kautta ei suoranaisesti tullut esiin kuin yhdessi haastattelussa.
Sen sijaan useiden henkildiden haastatteluissa tuli esiin se, etti jokapéiviiselld kulut-
tamisella, kuten musiikin kuuntelulla ja elokuvien katsomisella on suurta merkitysti
elimintavan ja identiteetin kannalta.

Valinnanvapaus ei kuitenkaan toteudu kaikilla vammaisilla henkilsilld siten,
kuin useimmilla keskivertokuluttajilla. Esimerkiksi monet niisti vammaisista henki-
loistd, jotka eldvit vanhempiensa kanssa, eivit itse vilttdmitti tee minkéénlaisia ku-
lutuspiitoksid, vaan niitd tekeviit vanhemmat heidin puolestaan. Lisdksi on otettava
huomioon my®&s se, ettd vammainen henkild kuluttaa esimerkiksi sosiaali- ja terveys-
palveluita erilaisessa arjen mittakaavassa kuin keskivertokuluttaja. Tassd merkityk-
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142 sessd valinnanvapautta rajoittaa pitkilti myos palvelutarjonta. Kaikkialla Suomessa ei
ole mahdollista saada juuri sen kaltaista palvelua kuin lapsi haluaisi, kuten vaikkapa
ratsastusterapiaa. Valinnanvapaus juuri hyvinvointipalvelujen suhteen on edelleen li-
hinni teoreettista, vaikka palvelujen monipuolistamista korostetaankin nykyideolo-
gisessa ilmapiirissd voimakkaasti. Jo maantieteellinen sijainti vaikuttaa palvelutar-
jontaan. Esimerkiksi pienelli pohjoissuomalaisella paikkakunnalla ei ole mahdollista
saada kunnollisia kuntoutuspalveluja, joten on matkustettava muualle niiti saadak-
seen. Vammaispalvelujirjestelmissd kohtuuttomien tapausten méird on liiallinen
juuri siitd syystd, ettéd palveluverkko on pirstaleinen. My6s elinoloaineistossa on esi-
merkkeji palvelujirjestelmin rakoilemisesta ja puutteista jirjestelméin kattavuudessa.

Nyky-yhteiskuntaa ilmentiva refleksiivisen modernisaation suuntaus sisilt4i aja-
tuksen paitsi asiantuntijaorganisaatioista ja - instituutioista itsedin korjaavina jirjes-
telmini my®s ajatuksen yksilon valinnanvapaudesta ja yksilén suvereniteetista kulut-
tamisen tarjonnan, kuten myos asiantuntijajirjestelmien palvelutarjonnan siitelijana.
Jotkut sosiologit mieltivit valinnan vapauden kuitenkin valinnan pakoksi. Pakko va-
lita erilaisten mahdollisuuksien joukosta ilmentii kaikkia yksilollisié eliminvalintoja,
kuten niin arkipdivin kulutusta kuin vaikkapa koulutusta tai ammattiuralle suuntau-
tumista. Suuret valinnan mahdollisuudet voivat mutkistaa eliméi tarpeettomasti. Té-
miéin katsotaan olevan yksi keskeisimmistd modernisaation vaikutuksista identiteettei-
hin ja se palauttaa ajattelun individualismista takaisin sosiaalisiin rakenteisiin ja niiden
pakottaviin vaikutuksiin itse eliménsfiireilld. (Heiskala 2000; Bauman 2002.)

Vammaisten elinoloja koskevien tutkimustulosten my6ti on mahdollista kyseen-
alaistaa kisityksid valinnan vapaudesta, silli heidin kohdallaan elimi on arjen tasolla
monella tavalla riippuvainen auttamisjirjestelmésti. Yksilon valinnanvapaus on toki
nykyisin suurempaa kuin vield 40 vuotta sitten, mutta vammaisten kohdalla tuo va-
linnanvapaus ei ole vieldkiin itsestiin selvid eikd vammaisten henkil6iden itseméi-
rddiminen ylli siind merkityksessi kansalaisoikeuksien tasolle.

Valinnan vapauden ambivalenssi vammaisten kohdalla johtuu piiasiassa kah-
desta seikasta.

Ensinnikin esimerkiksi kehitysvammaisten kompetenssit tai kyvyt valintojen te-
kemiseen jokapdiviisessd eldmissd eivit vilttdmittd ole samanlaisia kuin keskiver-
tokansalaisella. Valinnan vapaus ei vilttimitti ole vapautta niille vammaisille hen-
kilsille, jotka pyrkivit eliminhallintaan ja arjen kompleksisuuden vihentimiseen
vaikkapa juuri rutiininomaisen kuluttamisensa kautta, kuten kappaleessa on tihin
mennessi keskusteltu.

Toiseksi riippuvuus sosiaalipalvelujen tarjonnasta on niin suurta, ettei palvelu-
jirjestelmén edustajien tarvitse kilpailla asiakkaista, vaan esimerkiksi vaihtoehtoisista,
pienisti ja kodinomaisista asumispalveluratkaisuista on pulaa. Palvelujirjestelmisti
riippuvaiset ihmiset joutuvat reagoimaan herkisti palvelujen puutteeseen ja niiden
puutteellisuuksiin. Riippuvuus palveluista muokkaa siten vammaisten ihmisten yh-
teiskunnallista asemaa my6s kidnteisesti sen kautta, mité heille ei ole tarjota.
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Kansalaisjirjestdjen panos on ollut suurta palvelujen kehittimisessi, silld val-
tio ei kykene yksin vastaamaan suureen palvelutarpeeseen. Tésti johtuen vammaisen
henkilon sukulaisille ja tukiverkostoille on asetettu suuria paineita huolehtia heidin
hyvinvoinnistaan. Omaiselle sysitty vastuu nikyy esimerkiksi siini, etti kansalaisak-
tiivisuus vammaisten vanhemmilla on erittiin suurta ja aktiivinen jirjestdtoiminta on
heidin keskuudessaan hyvin tyypillistd, jotta vammaisten ihmisten elinoloihin saatai-
siin parannuksia.

Kuten olemme havainneet, riippuvuus palveluista ldpdisee kauttaaltaan niin
vammaisten ihmisten kuin heidin vanhempiensa eliminkiytintdjd. Materiaaliset
elimintavat ovat useimmilla samankaltaisia kuin keskivertokuluttajillakin, mutta esi-
merkiksi asunnon ostoaikeisiin, ulkomaanmatkoihin ja muihin suunnitelmiin vaikut-
taa aina se, l6ytyyko liheiselle hoitopaikka matkan ajaksi tai onko uusi asunto tar-
peeksi lihelld paikkakunnan terveyspalveluja. Riippuvuus auttamisjérjestelmisti on
tiysin arkipdiviistd, vaikka sosiaalipalvelujen tarkoituksena olisikin ideologisesti se,
ettd jirjestelmiin tulee parantaa asiakkaidensa eliménhallintaa ja tehdi itsensi lopulta
tarpeettomaksi heidin kannaltaan. Vammaisen henkilon itsemiérdimisoikeus on ko-
konaan sidoksissa ndihin palvelurakenteisiin.

Arkipidivin kulutusvalinnat ovat puolestaan aluetta, jossa on enemmin mah-
dollisuuksia yksilolliseen variaatioon. Arjen pienilld valinnoilla on paljon merkitysti
yksilélliselle hyvinvoinnille ja niiden kautta avautuu ainakin periaatteellinen mah-
dollisuus myos sosiaaliseen osallisuuteen, vaikka rahaa ei olisikaan kovin paljon ku-
lutettavaksi. (k. myos Wilska 2001.) Sosiaalitieteilijit ovatkin yleisesti ottaen siti
mieltd, arjen taso ja arjen mikroprosessit ovat monella tavalla merkityksellisis yksilon
identiteettien muodostumiselle. Arki on monin tavoin poliittista, silli arjen tasolla ta-
pahtuu vihitellen muutoksia sosiaalisissa kiytinndissi. (esim. Jokinen E. 2005.)

N4itd muutoksia kuvastavat esimerkiksi yhteison asettamat voimakkaat arkield-
miin kohdistuvat paineet suuntautua tavalla tai toisella tietotekniikkaan, kuten ai-
neiston haastatteluissa kévi ilmi.

Kuluttaminen on enimmikseen arkitasolla ilmenevii tavanmukaisuutta, totun-
naisuutta ja rutiinia, joita muokkaavat laajemmat sosiaaliset muutokset. Niissid mer-
kityksissd muodostuvat myds vammaisten henkildiden arkikdytinnot ja eliméntavat,
jotka ovat monessa suhteessa samankaltaisia kuin muillakin erilaisiin kykyihin ja kom-
petensseihin kohdistuvine paineineen, valintoineen ja rutiininmukaisuuksineen.

Kansalaisoikeuksista puhuttaessa olisi syytd ottaa entistéi laajamerkityksisemmin
huomioon se, ettd ne toteutuvat vammaisten henkildiden kohdalla eri tavoin erilaisilla
arkieldmin sfidreilld. Auttamisjirjestelmiin sidoksissa oleminen lipiisee eliméinkiy-
tannot rakenteellisella ja mikroprosessien tasolla ja néissd kiytinnoissd itsemaAaradmi-
nen on riippuvaista virallisen tahon toimijoista, aikatauluista, infrastruktuurista seki
asiantuntijuudesta. Arkielimiissd itsemiirdiminen on riippuvaista jokapdivéisisté so-
siaalisista suhteista ja valtasuhteista, joiden sisilli oikeuksia toteutetaan. Arkielimin
sosiaalisten suhteiden verkostoissa asetutaan erilaisiin valta-asemiin ja niissd on mah-
dollista kiyda myos kamppailua omista oikeuksista.
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144 Néytedd kuitenkin siltd, ettéd useimmilla haastateltavilla kansalaisoikeudet toteu-
tuvat ainakin niilli arkielimin valintojen ja elimintyylien tasolla, jossa eliméin mie-
lekkyys muodostuu. Jokaisella on mahdollisuus yksil6llisiin, pieniin tai suuriin eld-
méntapavalintoihin, oli sitten kysymys sitkitupakasta, aikakauslehden ostamisesta,
mielisarjan seuraamisesta televisiosta tai Iron Maidenin konserttiin menemisesti.
Nidmi arkielimin valinnat kytkeytyvit monella tavalla yksilollisten identiteettien
ilmenemismuotoihin, joiden toteuttaminen lienee yksi perustavimmista oikeuksis-
tamme.
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7.YSTAVYYS, RAKKAUS JA TOIVE PERHEEN
PERUSTAMISESTA

Oikeus muodostaa ystivyys- ja rakkaussuhteita seki oikeus perheen perustamiseen ovat
keskeisimpid itseméridmisoikeuteemme kuuluvia elimén ulottuvuuksia. Vammaisten
henkilsiden kohdalla ndiden oikeuksien toteutuminen ei kuitenkaan ole itsestén sel-
viid. Haastatelluista henkilistd yhdeksin seurusteli ja nelji henkilo4 ilmaisi kaipaa-
vansa rakkauseldméd. Yksi keski-ikdisistd haastatelluista kertoi seurustelleensa koulu-
aikanaan. Seurusteleville haastateltaville rakkauselimin merkitys niyttiytyy erittiin
suurena eliménkokonaisuudessa.

Suomalaista rakkauseldmid on tutkittu sosiologiassa aina Edvard Westermarckin
ajoista lihtien, joka aloitti suomalaisen perhetutkimuksen pitkin perinteen teoksil-
laan avioliittoinstituutiosta ja moraalista. Westermarckin klassikkoon kuuluu se ha-
vainto, ettid perhe on moraalinen instituutio, jonka hin todensi muun muassa insesti-
kiellon kisitteen avulla. (k. Westermarck 1933.) 1980-luvulta lihtien perhesuhteiden
ja seksuaalisuuden tutkimusta on keskittynyt Viestoliittoon. Tutkijat ovat havain-
neet, ettd individualistisia rakkauden ja yhteenkuuluvaisuuden tarpeita tyydyttivin
parisuhteen merkitys on kasvanut modernisaation myotéd (Jallinoja 2000). Avioliiton
ja rakkauselimin merkitys taloudellisena tai vaihdantaan perustuvana suhteena on
menettinyt vastaavasti merkitystiin perinteisten luokkajakojen madaltumisen ja yh-
teiskunnallisen eriytymisen seurauksena. Modernisaatioteoreetikko Anthony Giddens
(1991) puhuukin parisuhteen merkityksesti erdénlaisena "puhtaana suhteena” mo-
dernissa yhteiskunnassa, jolloin esimerkiksi jirjestettyjen avioliittojen taloudellisista
hyotynikokohdista on kysymys endi yhi harvemmissa parisuhdevalinnoissa. Rakastu-
misen, rakkauden, seksuaalisen tyydytyksen ja kiintymyksen merkitykset ovat nousseet
parivalinnassa kaikkein olennaisimmiksi tekijoiksi.

Modernissa yhteiskunnassa parinvalinta on yksi yksityiselimin suojan piiriin kuu-
luvista perusoikeuksista. Esimerkiksi nuori saa nykyisin varsin vapaasti valita seurus-
telukumppaninsa huolimatta esimerkiksi vanhempiensa yhteiskunnallisesta taustasta
tai sosioekonomisesta asemasta. Moderneihin kasvatusperiaatteisiin kuuluu nuorten
individualistinen valinnanvapaus, joten vanhemmilla ei yleensi ole kovin paljoa vai-
kutusvaltaa sithen nihden, kenen kanssa nuori haluaa alkaa seurustella, mikili poten-
tiaalinen seurustelukumppani on elimintavoiltaan kunnollinen. Vammaisen nuoren
kohdalla valinnan vapaus ei kuitenkaan vilttimitti ole yhti selkei, silli riippuvuus-
suhde vanhemman ja lapsen vililld on erittidin voimakas, kuten aikaisemmin on tul-
lut todetuksi.

Vanhemman ja lapsen vilinen emotionaalinen riippuvuus voi vaikuttaa esimer-
kiksi siihen, ettei vammaisella henkilslli vilttdmittd ole ollut muita kiintymyssuh-
teita kuin vanhempansa tai toinen heistd. Kuten ensimmaéisessi luvussa todettiin,
kiintymyssuhde &itiin voi olla erittidin voimakas eikd muita kiintymyssuhteita, kuten
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146 esimerkiksi seurustelusuhteita, ole vilttdmattd solmittu koko eldmin aikana. Voima-
kas emotionaalinen riippuvuus vanhemmista voi siten kokonaan korvata tarpeen seu-
rustelusuhteen solmimiselle. Tdmi ei kuitenkaan ole yleistettivi seikka vaan emotio-
naaliset kiintymyssuhteet ja muut sosiaaliset suhteet muodostuvat eri tavoin erilaisissa
perheyksikoissi.

Tssé luvussa tarkastellaan sité, minkilainen merkitys parisuhteella ja ystivyys-
suhteilla on vammaisten elinoloissa ja milli tavalla itsemiirdimisoikeus toteutuu suh-
teessa seurusteluasioihin. Voimakas side omiin vanhempiin on vaikuttanut useiden
vammaisten henkildiden eliminkulkuun ja niihin tirkeisiin ratkaisuihin, jotka luovat
elimille suuntaa, kuten esimerkiksi koulutussuunnitelmat ja perheen perustaminen.
Téssd luvussa kiinnitetddn huomiota erityisesti vanhempien vaikutukseen muiden ih-
misten kanssa solmittujen suhteiden luonteeseen.

Laajassa merkityksessi kysymys on valtasuhteiden vaikutuksesta eliménkulkuun.
Vaikka vanhempien rooli on useimmiten tukea lasta hiinen suunnitelmissaan, van-
hemmilla on myés paljon vaikutusvaltaa sen suhteen, minkilaisia padtoksid lapsi te-
kee elimissdin. Yksilolliset mahdollisuudet tehdi valintoja ovat vammaisten ihmis-
ten keskuudessa rajallisemmat kuin muilla ja niihin valintoihin vaikuttavat hyvin
pitkiille omat liheiset.

Témiéin laajan, elimin suunnitelmallisuuteen liittyvin perspektiivin lisiksi on
kiinnitettivd huomiota niihin erityisiin mikrovallan muotoihin, jotka ilmenevit ko-
din arjessa, yksittiisissi arkisissa tilanteissa ja niihin liittyvissi jokapéiviisissi toimija-
rooleissa. Kysymys on identiteetteji ja subjektiasemia tuottavista valtamekanismeista
sosiaalisilla kentills, kuten Michel Foucault (1981) sitd mééritteli. Vammaisten hen-
kildiden ja heiddn liheistensd kohdalla kysymys on pitkilti myos sellaisista biovallan
mekanismien varaan rakentuvista méirittelykiytinnoistd, jotka tuottavat moraalisia
kisityksid normaalista ja sopivasta.

SEURUSTELU JA PERHEEN PERUSTAMISEN TOIVE

Haastatteluaineistossa kerrottiin monenlaisia seurustelutarinoita ja puhuttiin erilai-
sista parisuhteen kiytinnoisti ja kokemuksista. Huomionarvoista on se, ettid yhdek-
sdstd seurustelevasta haastateltavasta viiden henkilén kumppani ei asustele samalla
paikkakunnalla, vaan etiisyyttd saattaa olla jopa useita satoja kilometreji. Yhden
haastateltavan kumppani asuu samassa asumispalveluyksikossi ja toisen kumppani on
tyOssd samassa tyotoimintakeskuksessa. Kaksi haastateltavista seurustelee keskeniin ja
heisti tehtiin yhteishaastattelu.

Muualla asuvan kumppanin kanssa solmittua parisuhdetta voikin luonneh-
tia erdinlaiseksi etidsuhteeksi. Kuitenkin kolmen etisuhteessa seurustelevan henki-
16n kohdalla parisuhde on virallistettu kihloihin menemélld. Muut kaksi etdsuhteen
omaavista henkil6isti niki seurustelukumppaniaan harvoin, joko kerran kuukaudessa
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tai jopa kerran vuodessa. Tissd tutkimuksessa myos etidsuhteet katsotaan seurustelu- 147
suhteiksi, koska asianomainen ilmoitti haastattelussa seurustelevansa.

Samassa asumispalveluyksikéssi asuva seurusteleva pariskunta viettii aikaa tois-
tensa seurassa joka pdivi ja suhteen luonteeseen kuuluu myés yopyminen jommankum-
man huoneessa. Samassa tydtoimintakeskuksessa tydskentelevi pari niikee toisiaan 13-
hes piivittidin ja he ja heidin vanhempansa ovat tekemisissi myds vapaa-aikoinaan.
Yhteishaastattelussa ollut pari oli hakenut kaupungin vuokra-asuntoa ja pariskunta oli
aikeissa muuttaa siihen pian asunnon remontin jilkeen. Seurustelusuhteessa oleville
henkilsille on yhtildistd se, ettd kaikki ovat suhteellisen nuoria. Kaksi seurustelevaa
henkild4 on yli 30 —vuotiaita ja muut ovat idltiin 20-30 —vuotiaita.

Etdsuhteessa olevat henkilot tuntuivat kokevan paljon kaipuuta seurustelukump-
paniaan kohtaan ja he potevat myds ajoittaista yksindisyyttd. Seurustelukumppani
merkitsi erdille henkilolle my6s ainutta ystivid. Etdsuhteelle tyypillistd néytti ole-
van my®ds se, ettd haaveiltiin kumppanin asuinpaikkakunnalle muuttamisesta, kuten
Linsi-Suomessa asuva 24-vuotias Marita (H = Haastattelija, M = Marita).

H: ...mistd tykkiit. Joo... Joo. Okei... Kiytteko te poikakaverin kanssa sitte ulkona
sillai justiin?

M: Joskus kiyiidn syomissi ja.

H: Mm mmm. (Paikkakunnalla) sitte 1ahinna?

M: No kylla tiilliki ollaan joskus kiyty.

H: Mmm. Okei. Asuukse muuten se sun poikakaveri itseniisesti vai kotona?

M: Nyt on vuoden asunu yksin, itseniisesti.

H: M-h!

M: Than hyvin sillon sujunu.

H: Joo. Mut se on niinpiin kuitenki et si niinku haluaisit mielummin muuttaa (Paik-
kakunnalle)...

M: Joo.

H: ...kuin ettd hin tulis tinne etti?

M: Jotenki mi oon ite tihin kylldstyny sillain etté.

H: Nii-in. Nii. Joo.

M: Ku se on paljon pienempi kaupunki se (Paikkakunta) niin...

H: Nii.

M: Varmaan se tekee, ku (Paikkakunta) on vihin pienempi siité niin...

H: Niin.

M: ...varmaan se tekee se sitte.

H: Nii.

M: Haluaa vihin pienempi, nii ja se ois viihin rauhallisempi sitte.

H: Mmm. Nii justiin joo. Joo.

M: Helepompi oppii ajamaan sitte sielld, ettei oo niin iso kaupunki ku timi nii.
H: Mm. No, mites sitte lapset? Onko tulevaisuuden suunnitelmissa?

M: Kylli joskus sitte mydhemmin.

H: Nii, etti on joka tapauksessa...

M: Nii. (31.5.2007)
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Keskustelu seurustelukumppanista on leppoisaa ja vapautunutta ja siitd puut-
tuu tille puheenaiheelle melko ominainen kursailu tai ujostelu. Etdsuhteessa seurus-
televille haastateltaville oli luonteenomaista vertailla omaa ja seurustelukumppanin
asuinpaikkakuntaa. Maria eldi eldméintilanteessa, jossa hin on jo jonkin aikaa asu-
nut asumispalveluyksikon satelliittiasiakkaana eli itsendisesti yksikén vuokraamassa
kerrostalossa noin kilometrin p#éissi varsinaisesta asumispalveluyksikostd. Han tyos-
kentelee tuetussa tydssd vanhusten palvelukeskuksessa neljini piiviani viikossa vuo-
roin keittidapulaisena ja vuoroin pyykkihuollossa. Hinelld on Liheiset vilit ditiinsa,
jota hin tapaa pari kertaa viikossa. Kihlattua poikaystiviinsi Maria tapaa joka toi-
nen viikonloppu ja he ovat seurustelleet nelji vuotta. Maria kertoi haastattelussa aset-
tuneensa seesteiseen eliméintapaan ja pyrkimys muuttaa poikaystivin pienemmille ja
rauhallisemmalle asuinpaikkakunnalle on yksi osoitus hiinen halustaan vakiintua. Li-
sikksi Maria kivi autokoulua tdiden ohessa.

Useilla haastateltavilla perheen perustamisen ja lasten saaminen on tulevaisuu-
den toiveissa. Kuten Mariallakin, lasten saaminen on melko monella my®s realistinen
haave. Seurusteleva ja yhteen muuttamaan aikova nuoripari Eteli-Suomessa haaveili
niin ikdin lasten saannista, mutta puheenaihe aiheutti haastattelutilanteessa leikil-
listé riitelya siitd, riittdiko miehen lemmikkikissa sittenkin yhteiseksi "lapseksi”. Myos
seurustelevan parin iilld niyttid olevan merkitystd sen suhteen, kuinka pitkilld va-
kiintumissuunnitelmissa ja perheen perustamisen suunnitelmissa ollaan.

Kuten Mariankin kohdalla, kaikkien haasteltavien seurustelukumppanit ovat
vammaisia henkil6itd. Ainakaan kukaan haastatelluista ei ainakaan antanut ymmir-
tid seurustelevansa “vammattoman” ihmisen kanssa. Marian poikaystivilld on itse-
ndinen asuminen alkanut sujua hyvin ja siind merkityksessd hin on Marian kanssa
samankaltaisessa elimintilanteessa. Useimpien seurustelukumppanit asuvat edelleen
vanhempiensa luona.

Etisuhde ei vilttdmittd edusta kaikille parisuhdetta siinid merkityksessi, ettid se
vilttimittd perin pohjin tyydyttiisi liheisyyden tarvetta. Eteld-Suomessa asumispal-
veluyksikossd asuvan Saijan tilanne on erilainen suhteessa Marian tilanteeseen si-
kili, ettd 500 kilometrin piissd asuvaa poikaystivid tavataan vain kerran kuukau-
dessa. Haastatteluhetkelld Saijan parisuhteessa oli meneilldén rakastumisvaihe ja hin
oli seurustellut vanhempiensa luona asuvan poikaystiivin kanssa puoli vuotta. Saijan
haastattelussa kivi ilmi, ettd hin kaipasi poikaystivéidnsi erittidin paljon ja vietti ai-
kaansa lukien Tommy Tabermannin runoja ja lainaten kirjastosta rakkausromaaneja.
Kaipaus kaukana asuvaa poikaystivii kohtaan oli suurta senkin takia, etti pariskun-
nalla oli aikomus kihlautua pian ulkomaanmatkalla ja Saija odotti kihloihin menoa
hartaasti. Muutto poikaystidvin asuinpaikkakunnalle koittaa niilld nikymin muuta-
man vuoden kuluttua. Naimisiinmeno oli my6s Saijan tulevaisuuden toiveissa. Lapsia
Saija ei kuitenkaan kertomansa mukaan voi saada.

Seurustelun ja rakkaan ihmisen kanssa jaetun yhteiselon harmonisuudesta ker-
toivat monet pienet yksityiskohdat haastatteluissa. Aikaa seurustelukumppanin kanssa
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vietettiin kiymailld yhdessd sydmissd kaupungilla, kivelyretkilli ja juttelemalla, kuten
itisuomalainen 33-vuotias Tommi kertoo (H = Haastattelija, T = Tommi).

H: Just. Okei. Sa kivitko si koulua Helsingissd vai taalla?

T: (Paikkakunnalla) olen lihtenyt kouluun. Sitten mi kivin ton (Paikkakunnan) am-
mattikoulun ja sitten ton Haminassa kiivin timén kihlatun kanssa timén Pirjon (pei-
tenimi) niin sen kanssa mini kivin sen Haminan kansanopiston. Yksikin vuosi oltiin
sielld, olikohan se vuosi 90 kun oltiin sielld yksi vuosi sielld opiskelemassa. Tai tdm-
mosessi itsendistd asumista, itsendisen niinkun sielli siis kidytiin itsendistymaéssa.

H: Okei. Haminan kansanopisto. Tapasitteko te sielli Pirjon kanssa vai?

T: Eikun me ollaan oltu tuota tavattu tuolla koulussa joka on tuolla (Paikkakun-
nalla).

H: Okei. Oolrait. Ja si oot kihloissa Pirjon kanssa?

T: Oon joo. Kolmetoista vuotta tulisi tiyteen jo saman naisen kanssa kun ollaan oltu.
H: Oho.

T: Se on kauheen pitki aika kyll4.

H: Joo joo. Miti te, miten te vietiitte aikaa yhdessi?

T: No me nyt silli viisiin ettd me katotaan joskus kahestaan niinkun teeveeti ja sitten
viikonloppusin sitten joko mie oon Pirjolla yoti tai se on sitten tissd huoneessa yoti
ettd. Vai ymmirsitko si mitd mie niinkun tarkotin?

H: Kyll4, ymmirsin. Pirjo on sulle tilld hetkelld tirkein ihminen?

T: On joo, se on nyt ykkdsend, ykkossijalla henkild on kylld mun mielestd. Mut sithen
voi niinkun aina tarvittaessa turvautua sitten, tai jos on jotain syddmelli niin kyll4 se
kuuntelee. Mutta enimmiikseen mi henkilokunnan kanssa keskustelen kylli sitten.

(9.5.2007)

Tommin ja Pirjon seurustelusuhteen vakiintuneesta luonteesta kertoo pitki pari-
suhde ja luottamuksellisuus. Asumispalveluyksikko tarjoaa pariskunnan seurustelulle
turvalliset puitteet ja Tommin arjessa on selkeiti rutiineja ja siinnénmukaisuuksia.
Hiin kiy tuetussa tyossd vanhusten palvelukeskuksessa ja pitdi tyostddn erittdin pal-
jon. Puhe-episodissa kiy ilmi, ettd Tommi turvautuu huoltensa kohdalla myos tyttoys-
tidvinsi tukeen, mutta lausuma ”enimmdkseen md henkilékunnan kanssa keskustelen kylli
sitten” osoittaa, ettid henkilokunnan tuki on ensisijaista silloin, kun tarvitaan keskus-
teluapua. Itseniisesti asuviin vammaisiin henkildihin verrattuna Tommin ja Pirjon
elimi on sidoksissa asumispalveluyksikon institutionaalisiin kiytintoihin, jossa myos
henkisti apua ja tukea on saatavilla piivittdin ammattilaisten taholta.

Tyossiakidynnin ohella Tommin arkielimin rutiinit kytkeytyvit muun muassa
vuorotteluun asuntolan keittiossd, ruokailuaikoihin, ulkoiluihin ja muihin tapoihin
ja tottumuksiin. Tommi ja Pirjo ovat sopeutuneet niihin rutiineihin ja asumispalve-
luyksikon arjen sidannénmukaisuuksiin, joiden muodostamissa raameissa he eldvit pa-
risuhteessaan.
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Tommi kertoi toisaalla haastattelussa, ettei asumispalveluyksikén henkilokunta
ole aina mukana, kun he kiyviit Pirjon kanssa esimerkiksi taksilla syomissi lihikau-
pungissa tai muilla asioillaan. Tommi painotti haastattelussaan useita kertoja, etti
asumispalvelujen henkilokunnalta saa kuitenkin apua aina, kun siihen on tarvetta.
Voimakas sidonnaisuus asumispalveluyksikén palvelujirjestelmiin ja sen institutio-
naalisiin kdytintoihin tulee ilmi niissi arkielimin kuvauksissa.

Myoskian Tommin ja Pirjon kohdalla lasten saaminen ei tule kysymykseen. Tom-
min puheista voi kuitenkin p#itelld, ettid perheen perustamisesta ja lasten saamisesta
on haaveiltu, vaikkei se olekaan heille mahdollista.

H: Niin aivan. No oisko sulla niinkun haaveissa my6skin ton Pirjon kanssa perustaa
perhetti?

T: Kyll4 ollaan kylli keskusteltu asiasta aika voimakkaasti, tai siind mielessi aika vaka-
vissaan, mutta kun Pirjolle on tehty joku semmonen operaatio, niin me ei kylli niiti
lapsia saada. Mutta onhan niiti toisten lapsia on kiva, aina kiva kiydi hoitamassa. Pir-
jollakin on sitten veljien lapsia ja siskojen lapsia sitten. Niin niinkun sen siskon ja sit-
ten niinkun veljen lapsia, etti senkin suvussa on niité.

H: Joo. (9.5.2007)

Perheen perustaminen on ollut pariskunnan yhteiseni keskustelunaiheena ilmei-
sesti useita kertoja, mutta lasten hankkimisen haaveista on pitinyt luopua Pirjolle teh-
dyn operaation takia. Sukulaislapset tuovat kuitenkin tissi merkityksessi emotionaa-
lisesti tarpeellista sisiltdd molempien elimiin. Tommi kertoi muualla haastattelussa
hoitavansa mielelldéin veljensi lapsia ja siitd, miten hinté pyydetién usein lapsenvah-
diksi. Sukulaislapset ovat Tommin eldmissi erittiin tirkeiti.

Vastaavanlaisissa kertomuksissa parisuhteen luonteesta on nihtivissi se, ettei it-
semidridmisoikeus parisuhteen, rakkauden ja perheen perustamisen kohdalla toteudu
tdysimiiriisesti vammaisten henkildiden kohdalla. Vaikka tavallisesta perheesti lapsi-
neen haaveillaankin, kaikkien ei ole mahdollista hankkia lapsia. Téssi tutkimusaineis-
tossa ei kuitenkaan ilmene, minkilainen prosessi on johtanut siihen, etti esimerkiksi
sterilisaatio on katsottu parhaimmaksi ehkiisymenetelmiiksi vammaiselle naiselle.

Kansainvilisessd tutkimuskirjallisuudessa ilmenee, ettd niissd juridisissa argu-
menteissa, jotka koskevat vammaisten naisten sterilisaatiop#itoksii, sosiaaliset ja sek-
suaalimoraaliset syyt ovat yleisid, jolloin intellektuaalinen vammaisuus néyttii riit-
tivin sterilisaation perusteeksi. Vaikka lakien ja asetusten tulkinnassa ruumiillinen
koskemattomuus on pidsdintd, vammaisia naisia koskevat sterilisaatioperusteet no-
jautuvat usein kulttuurisiin asennetason késityksiin vammaisten ihmisten sukupuoli-
suudesta seki vammaisten ihmisten sukupuolisuuden kontrolliin.(Savell 2004.)

Kansainviliselld tasolla on olemassa tutkimusta my®s sterilisaatiop#étosten oi-
keudenmukaisuudesta siind suhteessa, ovatko vammainen henkilo tai edes hinen
huoltajansa tdysin késittineet, mihin sterilisaatiossa pyritdin ja miti se aiheuttaa, mi-
kili terveydenhuollon asiantuntijat eiviit sitd selitd. Vammaista henkil64 ei siis vilt-
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tamitti katsota oikeustoimikelpoiseksi siind merkityksessd, ettid hinelle kerrottaisiin
ladketieteellisten toimenpiteiden seurauksista, vaan viranomaiset saattavat perustella
paitostd yksinomaan “parhaaksi katsomisen” argumentein. (ks. Roets et al. 2006.)

Sterilisaatioon intellektuaalis-kognitiivisesti vammaisten naisten kohdalla kyt-
keytyy useita juridisia, sosiaalisia ja moraalisia argumentteja. Niiden vammaisten hen-
kildiden vanhemmat, jotka ovat tehneet piitoksen sterilisaatiosta toimivat todenni-
koisesti voimakkain lastensuojelullisin perustein.

Vammaisen henkilén kannalta nimé perusteet voivat kuitenkin toimia kaksinai-
sesti. Vaikka toimenpide hyviksyttiisiinkin "parhaaksi katsottavana” vaihtoehtona,
tdmi peruste voi olla vastakkainen asianomaisen seksuaalisen itsemiiriimisoikeuden
tai omien toiveiden kanssa. Tommin ja Pirjon tapaus lienee tyypillinen siind merkityk-
sessd, ettd vanhemmat tai viranomaiset kiyttivit omia valtaoikeuksiaan vammaisen
henkilon kohdalla suhteessa hinen seksuaaliseen itsemiiradmisoikeuteensa tai oikeu-
teensa perustaa perhe tai eldd omassa perheessé.

Tommin puhe vakavasta keskustelusta Pirjon kanssa ja lohdullinen ajatus Pir-
jon sukulaislapsista osoittaa vastadiskurssia, jonka avulla asennoidutaan tihin val-
litsevaan asiantilaan suhteellisen valoisasti. On ikddn kuin sopeuduttu siihen dilem-
maan, miki heidédn parisuhteessaan on olemassa perheen perustamisen haaveen ja
lapsettomuuden vilillA.

SEURUSTELU- JA HAAHAAVEET, PARISUHTEEN VAKIINNUTTAMINEN JA
VANHEMPIEN KONTROLLI

Elinoloaineiston haastateltavat saavat muutoin seurustella melko vapaasti ja parisuh-
teen rooli on elimintilanteessa erittidin tirked. Omat vanhemmat ja muut ihmiset
saattavat antaa tukea ja kannustusta myos parisuhteen yllipitdmistd varten eiké asu-
mispalveluyksikoissiakidn tunnu olevan seurustelua rajoittavia kiytintojd, mikili seu-
rustelukumppani on kunnollinen.

Parisuhde on vakiinnutettu monen haastateltavan kohdalla kihloihin menemall.
Haaveet naimisiin menemisesti ja hidjuhlista ovat kuitenkin melko yleisid. Kun pala-
taan Tommiin ja Pirjoon, huomaamme, etti vanhemman vammaista lastaan kohtaan
kohdistama sosiaalinen kontrolli tulee ilmi my®s toiveessa naimisiinmenosta.

T: Niin. Mutta etti henkilokunnaltahan me asukkaat ensimmiisend pyydetdin apua
jos on semmosia kysymyksid mihin me ei itse osata niinkun vastata.

H: Niin ihan totta. Minkélaisista asioista, ihan laidasta laitaan?

T: Niin. Just ja semmosista joskus ihan mukavista asioista mutta joskus vihin ikdvim-
mistiikin asioista sitten.

H: Joo. Anna esimerkki mukavasta asiasta?

T: No se, kun tota, mie en tiedd vaikka mini en sitd saisi sanoa, mutta olihan meill4
Pirjon kanssa pitkiéin pitkdin niin suunniteltu noita kesidhiiti, mutta kun myd sitten
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kysyttiin niinkun vanhemmilta luvat ja henkilokunnalta, niin vanhemmat sano kun
meilld on kummallakin niitd timmdsid sairauksia, niin ne katto parhaimmaksi etti ei
tuu mitddn hiitd, kun siinid on kaikennikoisid kustannuksia sitten taas, niinkun kesi-
hiitten pitimisessd. Mutta se on meidin niinkun unelma. Hmm. Mutta sitten me, sit-
ten me, sitten meidin piti haudata se unelma. Saahan nyt haaveita olla tietenkin. Ja
sittenhéin mulla tota kanssa toissa vuonna vai oliko se toissa syksyni niin mummukin

nukku pois. (9.5.2007)

Tommin kertomuksessa kiy ilmi, miten haave naimisiinmenosta oli pitinyt hau-
data siksi, etteivit vanhemmat antaneet siihen lupaa. Lausuma ”saahan nyt haaveita olla
tietenkin” esiintyy samankaltaisena lohdullisena vastadiskurssina kuin myos puhe suku-
laislapsista edelli. Niiden vastadiskurssien sisiltoni ovat eriddinlaiset mielipahaa lievit-
tivit tai kompensoivat merkitykset. Ne osoittavat, ettd muiden ihmisten taholta tu-
levaan kontrolliin ja vaatimuksiin eliméin sopeuttamisesta niihin ehtoihin tulee vain
mukautua. Riipaiseviksi nimi kertomukset ja d4neen lausutut haaveet hiisti ja lap-
sista tekee kuitenkin se, etti niiden tulisi kuulua kaikkia yhtiliisesti koskettavien so-
siaalisten oikeuksien piiriin.

Avioliiton ja perheen merkitys on pysynyt keskeisend arvona muutoin paljon
muuttuneessa maailmassa. Avioliitto katsotaan yhd useammin rakkauden ja intohi-
moisen tunne-elimin keskukseksi, vaikka avioliittoa vaalitaan my®s itseisarvona ko-
rostaen sen sddntdjd ja turvallisuutta. Lisdksi avioliitto-odotuksiin liittyvit edelleen
keskeisesti lapset. (Jallinoja 2000, 102-105.) Jos peilataan tdmin tutkimuksen haas-
tatteluaineistoa nykysosiologiseen tutkimukseen parisuhteesta ja avioliitosta, niyttii
siltd, ettd perhe ja avioliitto vain siintelevit useiden haaveissa, silli ndmé instituu-
tiot eivit ole kaikkien vammaisten henkildiden saavutettavissa. Avioliitohaaveille
néyttivit olevan ominaisia romanttiset pidiviunelmat kesihiistd, hidpuvuista ja yh-
teen muuttamisesta. Kenenkiin haastatellun henkilén kohdalla kihlautumisen ei aja-
teltu vield aivan realistisesti johtavan naimisiinmenoon. Monet haastatelluista ovat-
kin vield nuoria ja monen kumppani asuu pitkin vilimatkan p#dssd vanhempiensa
luona.

Tulevaisuuteen suuntautunut puhe on kuitenkin yleisti puhe-episodeissa pari-
suhteesta tai seurustelusta. Tulevaisuuteen suuntautumista kuvaavat esimerkiksi haa-
veet poika- tai tyttdystivian nikemisestd seuraavan kerran, tulevasta kihlauksesta,
yhteen muuttamisesta seki haaveeseen naimisiinmenosta. Niissd suunnitelmista, toi-
veista ja haaveista voikin tehdi sen tulkinnan, ettd nykyisti asiantilaa ei vield tulkita
parisuhteen tiyttymykseksi. Haastattelupuheesta voi paitelld, ettd nykyisen seuruste-
lusuhteen muuttaa tyydyttiviksi parisuhteeksi vasta yhteisen katon alle muuttaminen,
suhteen vakiinnuttaminen esimerkiksi sormukset ostamalla tai perustamalla perhe ja
menemilld naimisiin. Monen kohdalla tdmi kuvastaa etidsuhteen luonnetta, jolloin
tavataan vasta harvakseltaan ja saatetaan etiiisyyden takia olla myos huolissaan toisen
tunteista. Pelko siiti, ettd suhde kariutuu tai toinen osapuoli ei tulkitse sitd oikeaksi
parisuhteeksi saattaa olla etdsuhteiden kohdalla yleistsi, mikili tapaamiskerrat rajoit-
tuvat yhteen kertaan kuukaudessa tai jopa vuodessa.
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Huomionarvoista on kuitenkin se, etti erilaisista parisuhdetta lujittavista tai va-
kiinnuttavista toimista haaveiltiin myos lihisuhteissa eli silloin, kun tavataan piivit-
tdin ja kun kumppanin kanssa vietetiin paljon aikaa. Haastatteluaineiston runsas tu-
levaisuuteen ja haavemaailmoihin suuntautuva puhe kuvastaa sité, etti vammaisten
mahdollisuudet perustaa molempia osapuolia tyydyttivi parisuhde voi olla yhteisolli-
selli tasolla hankalampaa kuin muilla ihmisilld. Esimerkiksi asumisyksikoiden institu-
tionaalisten valvontamekanismien, virallisen edunvalvontajirjestelmin tai vanhem-
pien taholta saattaa kohdistua sen kaltaista sosiaalista kontrollia parisuhdetta kohtaan,
ettd ne vaikuttavat perustavasti itse parisuhteen luonteeseen. Parisuhdetta ja seurus-
telua koskevassa haastattelupuheessa esiintyy jaottelu seki maantieteellisen liheisyy-
den ja etiisyyden vililld ettid nykyisyyden ja tulevaisuuden vililli. Ndmi jaottelut tai
jinnitteet ovat osoituksia ambivalenssista siini, missd mé#éirin kumppani koetaan edes
lasni olevaksi tai missi erilaisissa merkityksessi parisuhteesta tai seurustelusta voidaan
nykytilanteessa ylipiinsi puhua.

Vammaisten seksuaalisuutta, parisuhdetta ja avioliittoa koskevassa kansainvili-
sessi tutkimuskirjallisuudessa ollaan hyvin tietoisia kulttuuristen arvojen, asenteiden
ja myyttien vaikutuksesta kisityksiin vammaisista henkil6isti. Seksuaalisten myyttien
ja stereotypioiden tasolla heiti pidetiin joko episeksuaalisina olentoina ilman luon-
nollisia tarpeita tai haluja tai sitten ajatellaan, etti heilld on hankaluuksia kontrol-
loida viettejain (Anderson & Kitchin 2000). Tutkijoiden mukaan ndmi kulttuuriset
stereotypiat vaikuttavat usein myds vammaisten henkil6iden vanhempien, kuntout-
tajien ja sosiaalityontekijoiden kisityksiin, jotka suuntaavat vammaisiin henkildihin
kohdistuvia toimenpiteiti. Useimmat vanhemmat tuntuvat esimerkiksi uskovan, etti
heidén teini-ikiiset tai aikuiset lapsensa ovat edelleen lapsenomaisia tai heisti riippu-
vaisia ja heiti tulisi suojella omalta seksuaalisuudeltaan ja sitd rohkaisevilta sosiaali-
silta tilanteilta. Namai kisitykset puolestaan vaikuttavat siihen, ettd vammaisen lapsen
sosiaaliset taidot eivit kehity riittidvisti. (esim. Chance 2002.)

Téami tutkimusaineisto antaa ymmirtii, ettd vammaisten henkildiden seksuaa-
lisuuden kontrollissa on olemassa vahva sukupuolittunut aspekti. Haastattelupuheen
kertomuksissa lapsettomuudesta on ldsni implisiittisesti sen kaltainen ajattelu, etti
vammaisesta naisesta ei vilttdmittd ole didiksi tai ettd hin ei itse kykene kontrolloi-
maan hedelmillisyyttiin (k. myds Di Giulio 2003 ja Reinikainen 2004, 185-188).
Nam4 asenteelliset seikat muokkaavat myds vammaisen henkilon omia késityksii sek-
suaalisuudestaan ja sukupuoli-identiteetistiiéin. Niisti saattaa tulla itsedin toteuttavia
ennustuksia, mikili ne johtavat vetiytymiseen intiimeistd suhteista ja seksuaalisuu-
desta (Milligan & Neufeldt 2001). Esimerkiksi Tommin kertomus siit, ettd naimisiin
meneminen evittiin “sairauksien” takia ja timén pahaa mielti tuottavan asiantilan
hiljainen hyviksyminen on osoitus siitd, ettd yksiloon kohdistuvat vallan ja kontrollin
muodot muokkaavat identiteetteji. Erilaiset normatiiviset sopivaisuuskisitykset tun-
tuvat oikeuttavan vallankiyttdd vanhempien taholta, jossa sairaus riittdi epadmiin
avioliiton solmimisen.

153



154 YKSINAISYYS JA KUMPPANIN PUUTE

Osalla haastateltavista yksindisyyden tuntemukset olivat yleisié siitikin huolimatta,
ettd jonkinlainen seurustelusuhde oli olemassa. Seuraava katkelma on havaintopii-
viikirjasta haastattelumatkalta pienelld paikkakunnalla Linsi-Suomessa. Katkelmassa
kiy ilmi se, etti vaikka monet nuoret seurustelevat, seurustelusuhteet voivat my6s olla
hyvinkin katkonaisia eivitkid ne vilttimittd anna paljoa mahdollisuuksia ldheisyy-
teen.

"Koskettavaa sinéinsd, joskus tulee Jarille yksiniisid hetkii ja silloin tulee mietit-
tyd asioita, tyttdystivikin on (Paikkakunnalla) ja asuu vield vanhemmillaan. Hinen
kanssaan nihdéin neljian viikon vilein ja on seurusteltu kaksi kuukautta yhteensi.
Nelji viikkoa siksi, ettd pitid vililld vihin miettidi. Jotenkin timikin riipaisee, kaikilla
tihén asti haastattelemillani nuorilla on ainakin yritysti seurustelemiselle ja halua pe-
rustaa perhe tulevaisuudessa, mutta toisilla seurustelu on sitten sellaista pienti, monet
ovat vield kiinni vanhemmissaan. Ollaanko siti silloin oikeasti?”’ (26.4.2007)

Yksiniisyydelle tyypillistid on, ettd se ajoittuu usein tiettyihin eliminvaiheisiin,
kuten esimerkiksi vanhuuteen. Tutkijoiden mukaan yksindisyyden kokemukset ovat
kuitenkin usein sidoksissa my6s asianomaisen luonteenpiirteisiin. Avoin ja ulospdin
suuntautunut saa helpommin ystivii kuin hiljainen ja syrjddnvetiytyvi, silli tietyn-
kaltainen kiytds saa vahvistusta ympiéristostiadn. Yksilolld voi olla my6s tyypillinen
toimintatapa, johon liittyy esimerkiksi korkea riskinottokynnys sosiaalisten kontak-
tien suhteen. (Kangasniemi 2005, 273-275.) On syyti korostaa tissi yhteydessi, etti
vammaisuus ei sinilliin ole syy ystivien tai seurustelukumppanin puutteeseen tai yksi-
néisyyden kokemuksiin. Yksilon toimintatavat sekd ympiristotekijit ja yhteiston liit-
tyvit sidokset vaikuttavat sosiaalisten kontaktien luonteeseen.

Vaikka kumppania etsitddnkin, seurusteluasioista ei kuitenkaan vilttdméttd ha-
luta edes keskustella lihisukulaisten, kuten vanhempien kanssa. Esimerkiksi asumis-
palvelun henkilokunta voi olla tissd suhteessa luottamuksellisempi taho. Piritta on 42-
vuotias liikuntavammainen itdsuomalainen nainen, joka asuu asumispalveluyksikén
satelliittiasiakkaana vuokrayksitssi ja toivoisi 16ytivinsi seurustelukumppanin (H =
Haastattelija, P = Piritta, A = Piritan avustaja).

H: Minkiilaisiin asioihin si tarttisit enemmin sité juttelua... tai jotain toista ihmisti
sithen?

A: Seurusteluasioissa ja timmdsissd varmaan etti.

P: Mm.

A: Ettd Piritallakin on haku paillé tavallaan kumminki.

P: Nii.

A: Silla lailla semmosta jotain liheist.

H: Nii.

A: Piritallakin kun pitiis olla joku jonka kanssa puhua semmosista asioista.

P: Mm.
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A: Ei niisti 4itin kanssa voi jutella.

P: Ei.

A: Eiki ihan kenenki tahansa kanssa.

H: Ootko si tutustunu nettiin tota siin mielessd, ettd oisko sielld jotain semmosia ta-
vallaan?

P: Ei sielld oo, onhan siell4 ollu mutta, mutta mi en oo l6ytiny...

A: On se Piritta pikkusen niitd kattonu.

H: Joo. (5.7.2007)

Episodissa Piritan avustaja ottaa esiin seurustelukumppanin etsimisen. Piritta ei
reagoi tihin puheenaiheeseen kiusaantumalla, vaan antaa avustajalleen paljon myon-
televid minimipalautetta ja vastaa lopussa suoraan haastattelijan kysymykseen inter-
netin tarjoamista mahdollisuuksista kumppanin etsimiseen. TAméin jilkeen avustaja
tekee vield tarkennuksen Piritan vastaukseen. Episodin kulku on siten osoitus luotta-
muksellisista vileistd Piritan ja hinen avustajansa vililld ja osoitus my6s sujuvasta kes-
kusteluyhteydesti heidin vililliin.

Tissi episodissa yksindisyyden merkityksid esiintyy useita ja luotettavan ystavin
puute niyttiytyy ilmeiseni. Yksindisyyden merkitykset ja seurusteluhaaveet vastak-
kaisen sukupuolen kanssa ovat usein rinnakkaisia muissakin aineiston haastatteluissa.
Toive seurustelukumppanin ja luottamuksellisen kumppanin 16ytimisestd oli tyypil-
listd etenkin keski-ikiisten haastateltavien keskuudessa.

Kuitenkin vanhempien rooli vammaisen henkilén elimissi voi vaikuttaa myos
sithen, kuinka herkasti lahdetisn ottamaan kontaktia muihin. Piritta on ditinsd ikd4n-
tyessd muuttanut vuokrayksiton muutamaa vuotta aikaisemmin, mutta muutto lapsuu-
denkodista omaan kotiin ei ole ollut kivuton. Alkuvaiheessa Piritalla oli ollut voimak-
kaita yksindisyyden kokemuksia ja hin oli kertomansa mukaan itkeskellyt paljon.

Yksindisyyden kokemuksia Piritalla on siitd huolimatta, ettd ikiintyva diti kiy
hyvin usein hinen kotonaan, vililli jopa pari kertaa pdivissi. Vaikka didilld on edel-
leen vahva rooli Piritan eldmissi, toistuvat tapaamiset hinen kanssaan eivit tyydyti
siten, kuin esimerkiksi seurustelusuhde tekisi. Haastattelun aikana Piritta otti esiin
kahteen otteeseen, ettd hian haluaisi ottaa tatuoinnin koruksi tai koristeeksi kehoonsa.
Aliti ei ole kuitenkaan antanut siihen lupaa. Téssi merkityksessi voisikin olettaa, ettei
Piritalla itsellidin olisi vaikeuksia suuntautua rohkeasti ja luottavaisesti ympéristdon,
mutta vanhemman miiriivi rooli voi estd sen tai hankaloittaa sitd. Piritan toimin-
tatapa siind, etti pidetdin kumppanin etsiminen vanhemmalta salassa, saattaakin vii-
tata itsendistymispyrkimyksiin vanhemman paitdsvallasta.

Yleisesti ottaen haastattelujen perusteella niyttid siltd, ettd miti vihemmin
vanhemmat puuttuvat kieltivissd mielessd yksilon tekemisiin, sité luottamuksellisem-
min vammaisilla henkil6illd on pédsy myos erilaisille sosiaalisille kentille ottamaan
kontaktia muihin ihmisiin. Luottamuksen aste ympiristéd kohtaan voi olla yksi te-
kiji, joka vaikuttaa vanhempien tekemiin arkipdivin ratkaisuihin vammaisten las-
tensa kanssa. Sosiaalinen luottamus on yleisesti ottaen korkealla tasolla suomalaisessa
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156 yhteiskunnassa ja ainakin periaatteessa meilli pitiisi olla varaa luottaa muiden hy-
vintahtoisuuteen ja esimerkiksi siihen, ettei kielteistd sanktiota seuraa ympériston ta-
holta, vaikka liikkuisi vapaasti vammaisen lapsen kanssa.

Kokemus tai oletus siitd, ettei erilaisuutta vilttAmittd hyviksyttiisi ympiriston
taholta synnyttié kuitenkin epiluottamusta, mikéd on voinut vaikuttaa siihen, etti
eristiytyminen sosiaalisista kontakteista on muodostunut tyypilliseksi toimintatavaksi.
Vahva perheen sisdinen kollektiivisuus suojana muuta maailmaa vastaan on yksi tapa
suuntautua ympéristoon, kuten aiemmin olemme tulleet huomanneeksi.

Tutkimuksessa on havaittu, etti ne, jotka ovat tottuneet luottamaan muihin ih-
misiin ja instituutioihin ja jotka ovat paljon tekemisissi muiden ihmisten kanssa, suh-
tautuvat myonteisesti muihin ja sithen sosiaaliseen ympéristdon, jossa eldvit. Luot-
tamus ihmisten yleiseen hyvintahtoisuuteen ja yhteiskunnallisiin instituutioihin on
erddnlaista annettua luottamusta, jolloin voimme esimerkiksi yleisesti ottaen luottaa
sithen, etti asiantuntijat ja ammattilaiset osaavat toimia roolissaan ja ettd muiden
ihmisten toiminta on ennakoitavissa. Luottamus liittyy siten tapoihin ja tottumuk-
siin seki sosiaalisen vuorovaikutuksen ennustettavuuteen. (Ilmonen 2002, 139-140;
Misztal 1998, 102-119.) Niméi médritelmiit lihenevit Georg Simmelin varhaista mo-
dernin teoriaa vuorovaikutuksen koossapitivisti muodoista, jotka perustuvat vaih-
dantaan ja vastavuoroisuuteen. Luottamus on yksi niisti konstitutiivisista voimista.
(Simmel 1950.) Niin ikiéi4n sosiaalisen padoman kisite liittyy liheisesti luottamuksen
kisitteeseen. Sosiaalinen pidoma on miédritelty padomaksi, joka on luonteeltaan im-
materiaalista ja joka liittyy yksiloiden vilisiin ja yhteisollisiin kiinnikkeisiin. (esim. Il-
monen 2002.)

Sosiaalisen luottamuksen merkitys korostuukin vammaisten henkildiden ja hei-
din omaistensa kohdalla juuri siksi, etté tuota luottamusta on helppo vahingoittaa ym-
piriston taholta. Vamman tai vammaisuuden perusteella tullut sosiaalinen stigma aihe-
uttaa erilaisia syrjimisen muotoja ympéaristossi eiki yksiloiden toiminta myéskiin ole
kovin ennustettavaa siini, miten he suhtautuvat vammaisiin yksil6ihin. Siitd kerto-
vat esimerkiksi haastatteluaineistossa ilmeneviit lukuisat kiusaamiskokemukset, joista
puhuttiin ensimmaéisessd luvussa. Stigman kanssa eldminen voi olla raskasta niin vam-
maiselle ihmisille kuin heididn vanhemmillensakin ja sosiaalisen luottamuksen tasa-
paino niyttii siksi olevan erittidin herkki.

YSTAVAT, ILO JA HAUSKANPITO

Lihes kaikilla haastatelluilla puhe ystivisti ja yhdessdolosta kytkeytyi voimakkaisiin
ilon ja mielihyvin kokemuksiin. Useilla haastatelluilla henkilsilld on ainakin yksi hyvi
ystavd. Tami ystivi saattaa asua muuallakin ja puhelimen merkitys yhteydenpidon
vilineend korostuu, mutta vilimatkasta huolimatta ystivyyden merkitys eldmin
laadun kohottajana oli erittdin suuri. Haastatteluaineiston perusteella niytti siltd, etti
idkkdimmilla ihmisilld ystdviksi ja tirkeiksi sosiaalisiksi kontakteiksi saattavat riittii
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asumispalvelun henkilokunta ja yksikén muut asukkaat. Vanhimmat haastateltavat
eiviat puhuneet kenestikiin henkilokohtaisesti tirkedistd, omasta ystdvisti, vaan
asumispalvelujen muodostama kollektiivi painottui heidin puheessaan. Niyttii
siltd, ettd muodollisen ja epdmuodollisen toiminnan vilinen raja ei ole kovin selkei
asumispalvelujen arjessa, jolloin vuorovaikutus tyéntekijoiden kanssa voidaan tulkita
myos ystavyyssuhteiksi. Vuorovaikutusta tyéntekijoiden ja asiakkaiden vililld voidaan
pitdd voimavarana myos siind suhteessa.

Keski-ikiisilld haastateltavilla hyvi ystivid on kuitenkin yksittidinen ja arvokas
ulkopuolinen henkils, joka on henkisesti tirked tukena ja keskustelukumppanina. Ai-
van nuorimmilla haastateltavilla kaveripiiri tai ystiviverkosto muodostaa hauskuu-
den eldmissd. Nuorten puheessa ystivid luonnehdittiin kollektiivisena kokonaisuu-
tena useammin kuin yksittiisind, hyvini ystavini.

Toisinaan ystivyyden ja seurustelun rajat eivit ole merkityksellisié ylldpidetti-
viksi. Esimerkiksi 31-vuotiaan Jukan ja hiinen #itinsi haastattelussa annetaan ymmiir-
téd, ettd hyvi ystdvd on samalla myos tyttdystivi (H = haastattelija, ] = Jukka, A =
Jukan iiti).

H: Niin justiin. Joo. Onko sulla Jukka paljon semmosia ystivii?

J: Vieldhin niitid on vaikka kuinka paljon.

A: Tyomaalla on, ei silld koskaan niinkun silleen muodostunu, té# on tid Milla, se on
oikein hyvi ystivi, tdd Tompan tyttd. Aallon Milla, niin se on kyll4, heti se jostakin
kumman syysti kun tonne meni tdihin, tonne laitoksen alueelle, niin se tapas sen Mil-
lan. Ja Milla on sielld ompelupuolella. Ja ne on aina kun menniiin matkoille ne aina is-
tuu vierekkiin ja ne on kylli niin hyvii kaveria Millan kanssa, etti se on kaikista niin
kuin ystivi, tai liheisin Jukalle. Mutta kaikki ni4 on tuttuja nié muut kaverit kylla.
Mutta Milla on tirkee. Se kun meni todihin niin alko ensimmaéisesti pdivistd "Milla,
Milla, Milla”. Jatkuvasti Milla tuli esiin ja nyt kun mentiin Lappiinkin niin ne istu vie-
rekkiin ja mennién retkille niin istuu vierekkiin ja ne tykkia. ..

J: Seuraava reissu on...

A: .. hirveesti, ne tulee toimeen tosi hyvin.

H: Just joo.

A: Ja meidan synttirillikdian koskaan ei kiy kuin Aallon Milla vaan kéy. Jukka on tosi
onnellinen kun Milla ky.

J: On siind hyvi naapurikin siin.

A: Milla on ihan kiva tytto.

H: Niinpa. Eli Milla on tirkee ystivi?

A: Milla on tirkee.

H: Mitis te teette yhessi sitten vapaa-aikana?

A: Juttelevat lihinni ja. Diskossa tanssivat ja...

H: Ai katos, etti diskossa.

A: Joo ja ne tilld justiin kun huhtikuuhun saakka diskoja on tossa kerran kuukau-
teen siell4.
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158 J: Ja nyt on ainaskin Lappeenrannassa...
A: Milla on tosi tirkee sille ollu aina. Millahan on tiilld (Kodissa) aina vililld hoi-
dossa.
H: Hmm... Joo, okei. Voiko, uskaltaako Millaa luonnehtia sun tyttdystiaviksi?
J: Sitd ei.
A: Eikohin se, ldhinna siti ole, etti.
H: Joo. Kiva juttu.
J: Siihen...
A: Ja yhessi ollaan pikkujouluisin, aina samassa porukoissa aina ja matkoilla ollaan sa-
moissa porukoissa. (9.5.2007)

Vaikka Jukka hiukan kursaileekin Millan suhteen, puhe-episodissa kiy ilmi, etti
yhti lailla Jukka kuin hinen ditinsi ovat onnellisia hyvin tyttdystivin takia. Millan ja
hiinen perheensi kanssa vietetdin myos vapaa-aikaa, kiydain yhteisilld lomareissuilla
ja pidetdin hauskaa niin merkkipdivind kuin muinakin tirkeini tilaisuuksina ja het-
kini. Merkitykset juttelemisesta, tanssimisesta ja vierekkdin istumisesta kuvaavat Jukan ja
Millan liheisyytti ja Jukan #iti on hyvilldin heiddn ihmissuhteestaan.

Viitetddn, ettd vammaisten henkildiden parisuhdetta koskevissa tutkimuksissa
seksuaalisuuden merkitysti saatetaan jopa ylikorostaa, vaikka parisuhteissa on mo-
nella tavalla kysymys ennen kaikkea ystivyydesti ja muusta intimiteetisti ja liheisyy-
desti. (Shakespeare 2000.) Jukankin kohdalla tyttdystivian kanssa oleminen merkitsee
ennen kaikkea ystidvyytti ja suhteen luonteeseen ei tissd vaiheessa tunnuta kaipaa-
van muuta. Ainakaan hiihaaveita ei kerrota olevan. Jukan diti dominoi keskustelua,
mutta hiin ei esitd kielteisid huomautuksia Jukan seurustelun johdosta ja hin tuntuu
pikemminkin kannustavan poikaansa parisuhteeseen.

Yhteishaastattelussa ollut nuori pariskunta Eteld-Suomessa pitii niin ikéén ysti-
vyyttd ja kaveripiiriddn hyvin tirkeini. Kummankaan vanhemmat eivit ole suhtau-
tuneet kielteisesti aikeisiin muuttaa yhteen kaupungin vuokra-asuntoon sen jilkeen,
kun sielld on saatu remontti valmiiksi. Perheen perustamisen aikomus oli myds ole-
massa, mutta siihen ei katsottu olevan kiiretti vieli vuosiin. Yhteisii hankintoja suun-
niteltiin tulevaan uuteen kotiin, kuten DVD-nauhuri VHS:n rinnalle. N4ill4 nuorilla
suhtautuminen yhteiseen tulevaisuuteen oli valoisa ja luottavainen.

Haastattelusta jdi mielikuva, ettd he kykeneviit luottamaan vanhempiensa ja si-
jaisvanhempiensa tukeen myos parisuhteessaan. Yhteiset ystivit koettiin kuitenkin
kaikkein tirkeimmiksi sosiaalisiksi kontakteiksi. Tydtoimintakeskusty®n sanellessa ar-
kipdivan kulkua yhdessdolo ystivien kanssa oli mukavinta vapaa-ajanvietetti. Ysti-
vien kanssa tehtiin matkoja ja retkid, kuunneltiin musiikkia ja hengailtiin.

Kun ystivistid oli puhetta vammaisten henkildiden haastatteluissa, mielihyvin
ja ilon tuntemukset olivat tyypillisid. Ystivien merkitys on tunnistettu eliménlaadun
kohottajana niin elinolotutkimuksissa, vammaistutkimuksessa kuin sosiaalisen tuen ja
hyvinvoinnin tutkimuksissakin. Esimerkiksi tuoreimmassa nuorisobarometrissi kerro-
taan, ettd ystivid on ilmoitettu olevan lukumiiriisesti enemmiin 15 - 29 — vuotiaiden
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nuorten keskuudessa kuin viisi vuotta sitten. Vastaavasti niiden méird on pudonnut
viidessd vuodessa, jotka ilmoittavat ystivien lukumiiriksi yhdestid kahteen. (Mylly-
niemi 2007, 96-97.) Erilaisten laajojen ystiviverkostojen yllidpitdminen ja tiivis yhte-
ydenpito heihin on yleistynyt kiytintona.

Vammaisista teini-ikiisistd henkiloistd tehdyissa kvantitatiivisissa tutkimuksissa
on havaittu, ettd monet vield koulua kiyvit vammaiset henkilét kokevat useammin
yksindisyyden tuntemuksia kuin muut lapset. Vain 60%:1la vammaisista teini-ik#isisti
henkiloistid on hyvi ystivi, mutta verrokkiryhmissi periiti 80%:lla. Lisiksi tutkimuk-
sen perusteella on havaittu, ettd lievisti kehitysvammaiset ovat harvemmin sosiaali-
sesti eristiytyneitid kuin vaikeasti kehitysvammaiset henkilét. (Anderson & Clarke
1982, 60-87.)

Tissi tutkimusaineistossa vamman luonne ei niyti olevan syyni siihen, kuinka
paljon ja minkilaisia sosiaalisia kontakteja haastatelluilla henkilslld on. Ystdvyyden
médritelmikin tuntuu lopulta hyvin tulkinnanvaraiselta. Useimmilla haastateltavilla
on hyvit suhteet esimerkiksi sosiaalityéntekijoihin tai asumispalvelun henkilokun-
taan ja he pitivit heitd ystivindin. Lisiksi jérjestdjen vuosiretkilli ja vaikkapa sa-
massa kuntoutuskeskuksessa kiyvit henkilot lukeutuvat ystiviin, vaikka nimé asuisi-
vat matkojen péissi eiki heiti tavattaisi kovin usein.

Sosiaaliset suhteet ovat siis laadullisesti hyvin erilaisia ja niitid suhteita pide-
tadn ylld erilaisilla intensiteeteilld. Nayttid myos siltid, ettd ei ole tarkoituksenmu-
kaista mééritelld rajaa ystivyyden ja muun sosiaalisen kontaktin vilill4, mikili tAma
ihmissuhde muutoin tyydyttii sosiaalisen vuorovaikutuksen tarpeita.

KOTI, SOSIAALISET KONTAKTIT JA HENKILOKOHTAISET AVUSTAJAT

Edelli on esitetty, ettd vammaiset ihmiset mieltdvit myds viranomaisia ystivikseen,
mik# on tulkittavissa siten, etti heididn mahdollisuutensa luoda ystivyyssuhteita ovat
muutoin vihiisid. On myos esitetty, ettd erilaiset ystivi- ja vuorovaikutusverkostot
pitdvit ylld luottamusta tiettyihin ihmisiin. Ihmiskontaktien riittivyys on kuitenkin
vammaisten henkildiden keskuudessa seikka, jota yritetdin lievittdd myos palvelu-
rakenteessa esimerkiksi uusia, pienié asumisyksikkojd perustamalla. Perheen sisdisen
yhteisollisyyden kaltaista yhteisollisyyttid tavoitellaan niissd uusissa asumispalvelu-
muodoissa ja sosiaalisten kontaktien tarve pyritiin ottamaan huomioon myds insti-
tutionaalisesti.

Tutkimusten mukaan yksin oleminen on yleistynyt eliminmuotona ja yhi useam-
malla on alkanut olla yksindisyyden kokemuksia. Suomalaisessa yhteiskunnassa nopea
kaupungistuminen ja muuttoliike sekid myds sosiaalinen mobilisaatio ovat vaikutta-
neet perinteisten yhteisollisten siteiden, kuten suurperheiden ja sosiaalisesti kiintei-
den kylidyhteis6jen 16yhtymiseen. Vaikka sosiaalisesti pitkille eriytyneissd kaupunki-
kulttuureissa yksin eliminen ja yksiniisyys eivit enii niyttaydykiin poikkeuksellisina
elinolosuhteina, yksiniisyys aiheuttaa kuitenkin yhi enemmin emotionaalista pa-
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hoinvointia, miki on havaittu esimerkiksi mielenterveystoimistojen asiakasméérien
kasvussa (ks. Jokinen K. 2005, 9). Tdmiin tutkimuksen haastatteluaineistojen suhteen
voi paitell4, ettd sosiaalisten kontaktien méiri ja laatu vaihtelee vammaisilla henki-
loilla.

Yksinolokin voi olla itse valittua ja itse toivottua, eivitki ajoittaiset yksindisyy-
den tuntemukset vilttdmitti aina merkitse henkistd pahoinvointia. Vammaisia hen-
kiloitd koskevissa tutkimuksissa on syytd tihdentidid myos sitd, ettei kritiikittdmésti
oleta yksindisyyden tuntemusten johtuvan yksilén sairaudesta tai vammasta — timén-
kaltaisia oletuksia kutsutaan disablistisiksi eli sinilldin vammauttaviksi oletuksiksi.
Téssi haastattelututkimuksessa yksikiin henkils ei tullut perustelleeksi sosiaalisten
kontaktien puutetta omalla vammallaan tai vammaisuudella. Yksindisyyden tunte-
musten lievittimiseen mainittiin haastatteluissa erilaisia keinoja, kuten esimerkiksi
radiokuunnelmat tai musiikin kuuntelu tai vaikkapa juuri asumispalvelujen henkils-
kunnan kanssa keskusteleminen, kuten itisuomalainen 38-vuotias Pekka kertoo (H =

haastattelija, P = Pekka).

H: Niin. Onko sulla semmoisia tapoja kuitenkin, sano mitki asiat muut, kun elokuvat
ja musiikki tuottaa sulle sitten semmosta niinkun mielihyvii, ettd tykkidcks sd juoda
kahvia tai teeti aina illalla tai jotain tin tyyppisii?

P: No teet, teetd mé juon aika paljon, paljon ja sitten tota yksi miki on aina semmo-
nen piristiivi tuota niin jos on semmonen paha mieli tai joku tuntuu ikévilti tai tuntuu
semmoselta yksinidiseltd on noi radiokuunnelmat, niin niitd mini tykkéin kuunnella
aika paljon. Ettd ne antaa semmosen seurantunteen ja ei tunne itsefinsi yksindiseksi.
H: Joo. Tuleeko sulle semmoisia yksindisyyden tuntemuksia usein sitten?

P: No ei, ei nyt niin kovin usein, mutta, mutta joskus, joskus tulee. Mutta etti mulle
tulee aina joskus semmoisia kausia, ettd mini joudun sanomaan, etti kerkisisiko joku
kdymaiin, ettd minulla on timménen asia, ettd mind haluaisin puhua asioista. Niin sil-
lon mini joudun ihan 4d4neen sanomaan, etti nyt olisi tarvetta, etti kerkedisik® joku.
Ja lahinn4, kun tiilld on kaksi omahoitajaa jokaisella asiakkaalla, niin lihinni niiti
omahoitajia sitten kyselee tai pyytid, ettd ne tulee sitten aina kidyméin jos kerkee. Ja
jos ei kerkee niin sitten, noin niinkun yleensi sielti tulee sitten aina joku, tai joku tu-
lee sanomaan, ettd nyt ei se méritty kerinny, ettd hin sano etti hin tulee huomenna
sitten. Ettd tuota silleen titi tiilld pyritdin sithen mité ollaan sovittu, mutta eihin se
ole aina mahdollista sitten. Kun taillikin muuttuu néi asiat aika nopeasti, niin toisen,
joku asia voi olla toisella tavalla kuin toinen, ja tid muuttuu, parissa kolmessa minuu-
tissa se saattaa koko asia muuttua ihan toisinpéin.

H: Aha... Anna esimerkki siiti?

P: Esimerkiksi joku méiritty tyontekija sanoo mulle esimerkiksi ettd hin tulee nyt vii-
den minuutin péistd kidymiin, ettd oletko sind kotona, niin saattaa yhtikkid menni
puoli tuntia, tunti, se saattaa unohtua, sitten yhtikkis kotona tai jossain huomaa, etti
ai niin mini en ole kiynytkéin tai sitten mind sanon seuraavana piivini, etti etko sie
kerinnytkiin. Et ne voi muuttua niin yllittien ne asiat, ettid ne on ihan sellasia yllit-
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tivii, tosin ikdvii asioita, etti ei niille, ei niille voi miti#n, ettd jos joku avustus menee
pitemmiiksi tai joku tarvii jotain hoidollista toimenpidetti, sairastuu, tarvitsee ambu-
lanssia, tarvii vied4 sairaalaan tai johonkin, niin kaikki tillaiset vihemmain kiirelliset,
niin totta kai ne siirtyy sitten aina.

H: Hmm...

P: Mutta tosin niiti ei kyllid unohdetakaan, ettd mullehan sanotaan aina vililli etti
ei sinua unohdettu, vaikka sielld ei nyt kukaan kiynytkiin. Niin en mini silli lailla
ajattelekaan siti.

H: Niin.

P: Niin totta kai se silld hetkelld tuntuu pahalta, kun huomaa etti se ei nyt kiynyt-
kiin, ettd ei se tullutkaan, mutta kylld mind unohdan sitten ikévit asiat aika dk-
kii. En mini niiti esimerkiksi seuraavana piivini enii muistele sitten sen enempéa.

(8.5.2007)

Pekan kertomus on yksityiskohtainen kuvaus asumispalveluyksikén toimintakiy-
tinnoisti kerrostalossa. Hoitajat kiyvit vilillid katsomassa asiakkaita ja soittokellolla
pyydettiessi on mahdollista saada apua hetikin. Kertomuksessaan Pekka tulee kuvan-
neeksi itsedidn kirsivilliseni asiakkaana, joka ymmirtis hyvin, vaikka henkilskunnan
keskuudessa tapahtuisi inhimillinen unohdus tai keskusteluhetke# lykitiin toisen asi-
akkaan kiireellisemmin avuntarpeen takia. Joka tapauksessa viimeistiéin seuraavana
piivini tullaan kidymiin ja kerrotaan, misti syysti ei ole paidsty Pekan luokse toivot-
tuna ajankohtana.

Kertomus toimii my®s kuvauksena asumispalveluyksikén institutionaalisista kiy-
tinnoist, joissa ilmenevit esimerkiksi avun- tai hoidontarpeen priorisointijérjestelma,
erddnlainen omahoitajajirjestelmi sijaisuuksineen sekd henkilokunnan ajoittainen
aika- ja resurssipula, johon asiakaskunnan tulee sopeutua. Lisiksi Pekan kertomus ku-
vaa tydntekijoiden muuttuvia ammatillisia positioita, jolloin muodollisen ja epimuo-
dollisen seurustelun raja on héilyva.

Kertomuksesta saa konkreettisen kuvan yksiniisyyden tuntemuksista esimerkiksi
lausumassa niin totta kai se silld hetkelld tuntuu pahalta, kun huomaa etté se ei nyt kéynyt-
kéiéin, ettéi ei se tullutkaan. Vieraan tai avustajan odottaminen ja odotuksissa pettyminen
on toisinaan vammaisten henkildiden arkea.

Henkilokunnan roolia keskusteluavun antajana korostetaan useissa muissakin
haastatteluissa. Kuten Pekallakin, myos esimerkiksi itisuomalaisella Tommilla keskus-
teluavun merkitys on hyvin olennaista. Tomminkin puhe-episodeissa on havaittu etti
henkilékunnan keskusteluapuun voi turvautua myos vaikeimmissa asioissa, kuten esi-
merkiksi liheisen menetyksen yhteydessi. Tyttoystivi tai diti ei vilttdmittd olekaan
paras mahdollinen keskustelukumppani, vaan ammattilaisen apu katsotaan parhaim-
maksi vaihtoehdoksi purkamaan yksindisyyden tuntemuksia tai henkisid kriisitilan-
teita.

Kerrostalossa sijaitsevissa asumispalveluyksikoéissd infrastruktuuri toimii kiytin-
nossd siten, ettd sddtid on vuokrannut talosta esimerkiksi kolme kerrosta asiakkail-
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leen. Yksi asunto on remontoitu yhteistilaksi, jossa sijaitsevat keittit, olohuone seki
sauna- ja peseytymistilat. Kerrosten muut asunnot ovat asiakkaiden asuntoja. Osassa
niistd keittiollisistd asunnoista on sauna ja osa asunnoista voi olla soluasuntoja, joissa
on yhteiskeittio.

Etenkin suuremmissa kaupungeissa kerrostaloon perustettu asumispalvelurat-
kaisu on tyypillinen. Yhteisollisyyden rakentaminen ja sosiaalisista kontakteista huo-
lehtiminen niissé kerrostaloratkaisuissa saattaa infrastruktuurin puolesta toimia han-
kalammin kuin rivitaloratkaisuissa, silli kerrostalossa yhteistilojen kiyttiminen on
enemmin kiinni siitd, ettd onnistutaan liikkumisessa, kuten esimerkiksi ovista ja his-
seistd kulkemisessa. My6s niitd haastateltuja henkilditd on enemmiin juuri kerrosta-
loissa, jotka eiviit kertomansa mukaan paljoakaan kiyti yhteistiloja muiden asukkai-
den kanssa seurusteluun.

Sosiaalitieteellisessi tutkimuksessa on kdynyt ilmi, etteivit kodin merkitykset-
kisn aina liity vain myénteisiin seikkoihin kuten onnellisuuteen, perheyhteyteen tai
omaan tilaan ja paikkaan. Koti voi olla ihmiselle myos henkisti ja fyysisti liikkumista
rajoittava tila, johon ollaan sidottuja sairauden tai vamman takia, jos ulos lihteminen
omin jaloin ei ole mahdollista. Kodista ulos pidseminen on tulkittu jopa sosiaaliseksi
ongelmaksi, johon ei tilli hetkelld ole olemassa toimivaa sosiaalipoliittista ratkaisua,
mikaili asianomaisen omat sosiaaliset turvaverkot, kuten sukulaisverkostot eivit toimi.
(Tedre 2005). Henkilokohtaisen avustajan puute on tyypillistd sekid vanhuksilla etti
vammaisilla henkilsilld. Kodista ulos pissemisen ongelmaan liittyviit usein myos yk-
sindisyyden kokemukset, silli niiti lievittiikseen olisi itse kunkin hyvi vililld passti
ihmisten ilmoille.

Yksiniisyyden merkityksii voidaan kytke# kotiin, asuntoon ja tilaan myds vam-
maisten henkiloiden kohdalla, sill4 erilaiset tilaratkaisutkin voivat vaikuttaa sosiaa-
listen kontaktien riittdvyyteen tai niiden puutteeseen. Muutamalla tutkimuksen haas-
tateltavalla ulos lihteminen péivittiin on avustajan puuttuessa hankalampaa, mutta
melko monet kiyttivit kuitenkin reippaasti ja itseniisesti esimerkiksi taksia p#dstik-
seen virkistym#in.

Henkilokohtaisen avustajan puute katsottiin muutamassa haastattelussa olennai-
simpana puutteena arkieldméissi. Kun avustaja kiiy vain harvakseltaan, elimii pitii
aikatauluttaa niiden kdyntikertojen mukaan. Kunnallinen avustajapalvelu toimii vain
harvoilla paikkakunnilla niin, etté se riittiisi kaikkiin vammaisten henkildiden tarpei-
siin. Esimerkiksi itdsuomalaisen Pekan tapauksessa ulkoilemaan péisy oli hinen nih-
didkseen riittimitonti ja kertomansa mukaan hin mielellddn ulkoilisi raittiissa ilmassa
huomattavasti useammin, mikili tarkoitukseen olisi saatavilla enemmiin avustajan ai-
kaa joko asumispalvelujen henkilokunnan tai kunnan puolelta.

Puute henkilokohtaisesta avustajasta ilmeni my®s itdsuomalaisen 55-vuoti-
aan vaikeavammaisen Annelin kohdalla. Annelin kanssa haastattelussa oli mukana
myds piivitoimintakeskuksen toiminnanohjaaja Airi, joka tilli pienelld paikkakun-
nalla ehtii tydnsi ohella seurustelemaan Annelin kanssa enemminkin - vililld jopa
tydaikansa ulkopuolella. Anneli kutsui Airia haastattelutilanteessa omahoitajaksi ja
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henkilokohtaiseksi avustajaksi. Airi joutui kuitenkin korjaamaan, ettei ole virallisesti
Annelin henkilokohtainen avustaja, vaikka joutuukin tekemiin paljon toimenkuvaa
vastaavia tehtidvid Annelin kanssa, kuten esimerkiksi laatimaan palvelusuunnitelmaa
ja tekemidn kuntoutushakemuksia.

Henkilokohtaisen avustajan ammatillinen rooli néytti siis olevan péivitoiminta-
keskuksen ohjaajalla, miki kuvaa pienen ja sosiaalisesti kiintefin paikkakunnan mut-
kattomuutta ja sen toimintakiytintoji. Varsinaisen avustajajirjestelmiin ei katsota
toimivan tiilli lainkaan, koska paikkakunnalla ei ole olemassa omaa sosiaalijohtajaa-
kaan ja kuntayhtymin sosiaalitoimi sijaitsee viilimatkan péssa kaupungissa.

Pienen paikkakunnan sosiaalista mutkattomuutta kuvaa myés se, ettd myos An-
nelin kotona kiyvit kotipalvelun edustajat tulivat tydaikansa ulkopuolella tervehti-
méin Annelia, kun haastattelutilanne oli pédttymissi. Virallisluonteisetkin vuoro-
vaikutusverkostot toimivat siis erilaisella intensiteetilli silloin, kun paikkakunta on
sosiaalisesti kiinted niin, ettd kaikki tuntevat toisensa.

Itse haastattelutilanteelle oli leimallista huumorintaju ja eliminilo. Anneli on
aktiivinen henkil® joka vaatii oikeuksiaan vammaissektorilla. Akuuttia huolta aihe-
utti tosin vastikiin toteutettu kisileikkaus, jossa molempien kiisien sormien nivelié oli
venytetty. Kisiensd kuntoutumisen aikana Anneli tunsi olonsa toimettomaksi, mika
jonkun verran kuulsi myos haastattelussa (H = haastattelija, A = Anneli, AK = An-
nelin avustaja).

A: No kun nimi kidet ei meinaa toimia.

AK: Totta kai viepihiin se viikkoja.

H: Ei ne niin nopeasti, etti se tarvii sen parantumisajan.

AK: Ja hirmu hyvin ja nopeasti on kuntoutunu, jotta rupeskin yksin olemaan ja silleen,
ettd Annelilta 16ytyy sitd sisukkuutta, niin se katsoo etti eiko tdssd parjita.

H: Niin aivan.

AK: Niin se Annelissa on kyll4d hyvi puoli etti se ei jidid kylld paikoilleen. Ja se ottaa
asioista selvii ja tietysti miti ei yksin pysty, niin se pitii olla jonkun tulkin kautta, tai
joku joka pitd4 sitd asiaa ja vie eteenpiin. Tosiaan taksit soittaa tirdyttdd ja tulee ky-
l44n ja menee kirkkoon ja se luottaa siihen etti sielld joku auttaa (naurua)

H: Aivan kyll4, niin sitd kannattaakin se verran sitten aina luottaa ihmisiin etti kyll4
sieltd joku tulee auttamaan. Mutta monethan ei silli lailla uskalla. Ootko térménnyt
itse ihan?

AK: No aika harvassa, etti ei Annelin kaltaisia ole. Ettd ne tosiaan jii sinne kotiin ja
sit ne masentuu sinne ja sit niisti tulee ihan silleen, ettei ne osaa ulkomaailmaan mi-
tdan.

H: Etti tulee semmoinen neuvottomuus semmoiseks yleiseks olotilaksi. Sinussa ei ole
sitd vikaa yhtéin.

AK: Ei. Anneli osaa itsestiin huolen pitii.

H: Hieno homma. Sehiin se vie elidmissi eteenpdin tuommoinen toimeliaisuus sit-
ten. No mitis uskallanko mini kysy4 mitiin raha-asioista? Ett4 riittiiko ne sun rahat

sulle? (10.7.2007)
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164 Sosiaalisen luottamuksen merkitys tulee esille konkreettisesti, kun kerrotaan vai-
keavammaisella Annelilla olevan rohkeutta lihted yksin ulos kodistaan, silli hiin luot-
taa siihen, ettd esimerkiksi kirkossa joku auttaa hinti liikkumaan ja hakemaan istu-
mapaikan. Vastaavanlainen rohkeus ei avustajan mukaan kuitenkaan ole kovin yleisti
vammaisten henkildiden kohdalla. Kotiin jiddminen, masentuminen ja sen myoti han-
kaluus rohjeta ottaa ulkomaailmaan kontaktia niyttiytyy tissd puheenvuorossa var-
sin tavallisena.

Anneli asuu itseniisesti rivitaloasunnossa ilman asumispalveluyksikoisti tulevaa
tukea. Hinti tukevat ne kunnan ammatilliset verkostot, jonka edustajia esimerkiksi
Airi ja kotipalvelutyontekijit ovat. Ruuan tuominen ja siivoaminen on kotipalvelu-
tyontekijoiden vastuulla ja muu avustaminen, kuten Kelalle osoitettavien kuntoutus-
hakemusten laatiminen on piivitoimintaohjaajan vastuulla. Lisiksi Anneli saa tilti
viralliselta taholta paljon epivirallista tukea, jolloin ammatillisen vuorovaikutussuh-
teen ja ystivyyssuhteen rajat hiamirtyvit tai rajoja ei vilttdmitti pidetd ylli arkipii-
viisessi vuorovaikutuksessa. Annelilla kerrottiin my6s olevan paljon ystivia seki péi-
vitoimintakeskuksessa ettd muutoinkin.

Annelin kohdalla aktiivisuus, iloisuus ja toimeliaisuus tekivit vaikutuksen senkin
takia, ettid hin on cp-vammainen henkil®, miki nikyy hinen kommunikaatiokyvys-
sdin ja litkkkumisessaan. Hinen molemmat vanhempansa ovat jo kuolleet, mutta An-
neli on tekemisissi veljiensi ja heididn perheidensi kanssa. Ihmissuhdetta vastakkai-
seen sukupuoleen Anneli ei ole koskaan solminut. Osaltaan tihin ovat vaikuttaneet
vanhemmat, jotka eiviit olleet antaneet Annelin seurustella nuoruudessaan. Haastat-
telutilanteen loppupuolella lasketeltiin kuitenkin huumoria miehen etsimisesti.

Annelin haastattelussa kivikin ilmi, etti pienilld paikkakunnilla sosiaaliset tu-
kiverkostot toimivat erilaisella tasolla kuin suuremmilla. Annelin ajoittaisia yksini-
syyden tuntemuksia lieventiviit useat tuttavat, jotka pistiytyvit pdivin mittaan kyse-
lemiin kuulumisia. Suurissa kaupungeissa yksindisyys ei vilttdmitti lievity ainakaan
tamin tyyppiselld mutkattomalla sosiaalisuuden tasolla. Juttukumppanien tarve liit-
tyy suoranaisesti luotettujen ystivien puutteeseen. Toki muutamien henkildiden koh-
dalla sosiaalisten kontaktien hakemista saattavat hankaloittaa suojelevat liheiset, ku-
ten on tullut todetuksi.

Kukaan haastateltavista ei kuitenkaan kertonut olevansa tiysin yksindinen ilman
yhti ainutta ystiavii. Kaikilla on vihintiin matkojen péissi toisella paikkakunnalla
vanha ystivi, jonka kanssa puhutaan puhelimessa, vaikka ei niin usein tavatakaan.
Monille haastateltaville timi yksi ainoa ystivi ei kuitenkaan riitd vaan useat toivoi-
vat enemmiin sosiaalisia kontakteja ja vuorovaikutusverkostoja.

Vammaisten henkildiden kohdalla piivittiisistd vuorovaikutusverkostoista saa-
tavaa sosiaalista tukea rajoittaa esimerkiksi se, ettd monet heisti eiviit toimi tydeld-
miissi. Tyossikiyva viestd voikin tyydyttdd vuorovaikutuksen tarpeitaan tydyhteisoissi
ja sielld voidaan solmia my®s ystivyyssuhteita. Useimmilla vammaisilla henkilsilli so-
siaalisten vuorovaikutusverkostojen puute liittyy niiden ihmisille tyypillisten sosiaa-
listen verkostojen puutteeseen.
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Haastatteluaineiston perusteella voidaan kuitenkin piételld myos, ettd henkilon
persoonaan ja luonteenpiirteisiin saattaa kytkeytyd monia elementteji, jotka edesaut-
tavat sosiaalisen luottamuksen syntymisti ja sitd, ettd timi luottamus kannattelee
hinti arkipdivissi. Kuitenkin on huomattava, etti sosiaalisen luottamuksen taso voi
olla korkeampi pienemmillid paikkakunnilla, joilla muiden hyvintahtoisuuteen voi
ehki luottaa herkemmin kuin isoissa paikoissa. Alueellinen variaatio lienee tirke#i
ottaa huomioon, kun tarkastellaan sosiaalisen luottamuksen ilmenemismuotoja.

VAMMAISTEN SOSIAALINEN ARKIELAMA, LUOTTAMUS JA KONTROLLI

Sosiaaliset kontaktit ja ystiaviverkostot ovat tirkeitd hyvinvoinnin tukipilareita. Ku-
ten esimerkiksi tuoreimmassa nuorisobarometrissi on havaittu, kontaktiverkostojen
aktiivisella yllipitamiselld ja aktiivisella osallistumisella yhteisolliseen elimiin on
erittiin paljon vaikutusta yleiseen tyytyviisyyteen ja hyvinvointiin. Tutkijoiden mu-
kaan hyvinvoinnilla on myos alueellisia ja kulttuurisia ulottuvuuksia. Tulokset anta-
vat viitteiti esimerkiksi siitd, ettd ruotsinkielisilli nuorilla olisi enemmin ystivid kuin
suomenkielisilli ja ettd he pitivit yhteytti ystiviinsi tiheimmin kuin suomenkieliset.
Lisiksi tulokset osoittavat, etti padkaupunkiseudulla asuvilla nuorilla on enemmin ys-
tivid kuin pohjoisessa asuvilla, mutta etti piaidkaupunkiseudun nuoret pitivit yhteytti
ystiviinsd harvemmin kuin pohjoisessa asuvat nuoret. (Myllyniemi 2007, 96-99.)

Sosiologiassa onkin yleisesti tunnettua, etti perinteisessi kyldyhteistssi yhteison
jasenten keskindinen huolenpito ja sosiaalinen sidonnaisuus ilmenevit voimakkaina.
Yksiniisyyden kokemusten lisidintymiselle onkin esitetty syyksi yhteistllisten siteiden
loyhyyttd kaupunkikulttuureissa. Yksilollistyminen ja sosiaalisten siteiden 16ystymi-
nen nihdiin teollisten yhteiskuntien ja nykyiin etenkin talouskasvun yhteiskuntien
yhteni keskeiseni piirteeni. (Jokinen K. & Saaristo 2006, 243-251.) Alueellinen va-
riaatio olisikin aina otettava huomioon sosiaalista luottamusta kuvaavissa yhteyksissa.
Pienilli paikkakunnilla sosiaaliset verkostot voivat toimia suuremmalla intensiteetill
ja siten vaikuttaa myos sosiaalisen luottamuksen asteeseen.

Vammaisia henkiloitid koskevissa tutkimuksissa on toki jo paljon kritisoitu teo-
rioita sosiaalisten verkostojen ja kontaktien vaikutuksesta yksilén hyvinvointiin. On
viitetty, ettd sosiaalisen tuen teorioissa vuorovaikutusverkostoilla oletetaan olevan
yksipuolisesti vain my&nteisii vaikutuksia. Sosiaalisen tuen tutkimuksissa ei useinkaan
muisteta ottaa huomioon sit#, ettd ihmissuhteet ovat laadullisesti hyvin erilaisia ja etti
esimerkiksi perhesuhteet sisiltivit paljon jannitteitd. (Somerkivi 2000, 63.) Sosiaali-
sen luottamuksen aste onkin yhteni keskeiseni vaikuttajana myos siini, luotetaanko
ihmisiin ja yhteiskunnallisiin instituutioihin siini méérin, etti annetaan vammaisen
lapselle esimerkiksi lupa menni naimisiin rakastamansa ihmisen kanssa. Mitd korke-
ampi luottamuksen aste on, siti luottavaisemmin voi my®s suhtautua siihen, ettd lapsi
selviytyy sosiaalisessa ympiristossiddn. Liika suojelevaisuus tai liian tiukka sosiaalinen
kontrolli voi toimia vammaisen henkilén itseméiridmisoikeutta vastaan.
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166 Eriin haastateltavan kohdalla naimisiinmenon epidmisti oli perusteltu seki hia-
juhlien kustannuksilla etti asianomaisen sairaudella. Perustelut niyttiytyivit vam-
maiselle henkilolle itselleen varsin rationaalisina. Vastaavan kaltaiset perusteet ovat
kuitenkin sidoksissa moraalisiin sopivaisuuskisityksiin, joiden kautta tullaan samalla
miiritelleeksi, mikd on normaalia. Patologisen ja normaalin vilinen rajankiynti on se
keskeistd neuvotellessa ratkaisuista yksittiisié yksilod kohtaan.

Koska vammaisilta ihmisiltd on tultu evinneeksi kaikille kuuluvia sosiaalisia oi-
keuksia ja asianomaiset ovat suostuneet siihen, muokataan heidin identiteettejidin
niiden sopivaisuuskisitysten mukaan, jotka perustuvat vammaisuuden patologisoin-
nille. Tdminkaltaiset prosessit ovat todenniikoisesti melko yleisiéi, ettd vammaisia
henkiloitd kohtaan kiytetddn erdidnlaista suostuttelevaa valtaa silloin kun sen funk-
tiona on heidin sosiaalisten oikeuksiensa ja ruumiillisuutensa kontrolloiminen. Pu-
hutaan eriénlaisesta "piiloagendasta” viranomaiskiytinnoissia. Myos pakkokeinoja
kiytetddn ainakin haastavasti kiyttiytyvien kehitysvammaisten kohdalla, joten ruu-
miillinen kontrolli voi olla my6s fyysistd. Yhti kaikki yksilon yhteiskuntakelpoisuu-
desta varmistutaan kuitenkin asiantuntijoiden valtaoikeuksien kautta, silld uskomme
heidin tietdvin, miki on meille parasta. (k. myos Arnkil & Eriksson E. 1996.)

YK:n kansainvilisten vammaisten yhdenvertaisuutta koskevien yleisohjeiden
mukaan vammaisten henkildiden oikeutta henkilokohtaiseen koskemattomuuteen
tulisi edistdi ja varmistaa, etté valtionsisdinen lainsdddéntd ei syrji vammaisia hen-
kilsitd, kun on kyse seksuaalisuhteista, avioliitosta ja vanhemmuudesta. Liséiksi vam-
maisten ihmisoikeuksia koskevien kansainvilisten YK:n yleisohjeiden pykilidn 9 mu-
kaan yhteiskunnassa vallalla olevia kielteisid asenteita tulee muuttaa, jotka koskevat
vammaisten henkiltiden avioliittoa, seksuaalisuutta ja vanhemmuutta. (ref. Parkkari
1996, 44.) Ohjeistus koskee siis lainsididinnon noudattamista, mutta ei sisilli ohjeita
sen valvomiseksi, milla perusteilla sterilisaatiopéitoksié tehdiin terveydenhuollossa,
vaikka paitoksid niistd tehtiisiinkin paljon juuri seksuaalimoraalisella asennetasolla.
Vaikka lainsidddnnén mukaan toimenpiteiti ei toki saa tehdi vastoin asianomaisen
tahtoa, tuo tahto voi taipua esimerkiksi vammaisen henkilén vanhempien, edunval-
vojan tai viranomaisten suostutteluvaltaan. Kansainviliset ohjeet ovatkin luonteel-
taan vain suosituksia ottaa huomioon itsem#éridmisoikeuden nikokulma eiké niiden
avulla esimerkiksi pystytd valvomaan sitd, miten ihmisoikeudet tai itsemédriamisoi-
keus toteutuu esimerkiksi tilanteessa, jossa vanhemmat paittivit niistd asioista vam-
maisen henkilén puolesta.

Kuitenkin on muistettava, ettd vammaisten henkildiden vanhemmat toimivat
ennen kaikkea lastensa suojelemisen nikokulmasta ja pyrkivit toimillaan varmista-
maan lastensa turvallisuuden. ”Parhaaksi katsominen” voi olla hyvinkin rationaalista
juridisilta, emotionaalisilta ja moraalisilta perusteiltaan. Nami nikokohdat tekeviit
vammaisten henkildiden seksuaaliseen itsemiirddmisoikeuteen ja lasten hankintaan
liittyvit seikat erittdin mutkikkaiksi ja hankaliksi esimerkiksi viranomaisten vaikut-
taa, vaikka esimerkiksi sosiaalityontekijalli olisi vankat myonteiset kisitykset henki-
16n kyvykkyydesti tehd itseniisii ratkaisuja eliméssiin.
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Viranomaiset toimivat kuitenkin lainsiidinnén, oman asiantuntemuksensa ja
ammattietiikkansa sekid vammaisten henkildiden omaisten muodostamalla toiminta-
kentilld, jotka suuntaavat heidin ratkaisujaan ja asettavat niille rajoja. Viranomaisten
asema tissd problematiikassa kuvaa hyvin sitd, miten yksilot ovat keskeniin riippu-
vuussuhteissa omilla toimintakentilldin ja myos valtasuhteet muokkaantuvat niiden
riippuvuussuhteitten mukaan (Burkitt 1993, 163-167). Ei ole vilttimittd mahdollista
myotivaikuttaa esimerkiksi asiakkaan aikeisiin hankkia kumppaninsa kanssa lapsia,
mikili vanhempi tai muu edunvalvoja on méérinnyt toisin. Vaikka taas vanhemmat ja
viranomaiset olisivatkin samanmielisii siitd, mikd vammaiselle henkilolle on parasta,
turvallisuuden ja kontrollin vilinen jinnite tekee myos seksuaalisen itsemidridmis-
oikeuden hankalaksi ja monimutkaiseksi asiaksi. Tdm4 jinnite kuvaa useita muitakin
vammaisen henkilon eliméinkiytintojd, kuten esimerkiksi asumispalvelujen asiak-
kuutta. Niyttia siltd, ettd mitd enemmiin pyritdin lisidmiin turvallisuudentunnetta
ja estetdidn yksilod vahingoittumasta, sitd lihempini ollaan holhoamista ja tunnetta
siitd, ettd itsemadrdamisoikeutta kontrolloidaan liikaa.

Haastatteluaineiston perusteella niyttié kuitenkin vahvasti siltd, etti monen
vammaisen henkilén vanhemmat ovat perustavilla tavoilla mukana heidin eldmés-
sdin ja heilld on valtaa médritelld sitd, mikd on normaalia, moraalista tai sopivaa lap-
sensa eldminkiytinnoissi. Vaikka lapsen seurustelukumppani hyviksyttiisiinkin,
vanhemmilla on kuitenkin valtaa muokata seurustelemisen konkreettisia kiytintoja.
Vammaisen lapsen ja hinen kumppaninsa yhdessdolossa voi olla tirkedi esimerkiksi
perhetuttavuuden ylldpitdminen tai muu yhteisollisyys niin, ettid seurustelemisen tur-
vallisuuden valvominen tulee mahdolliseksi. Valvonta ja kontrolli tulevat niin aina
mukaan ikédn kuin turvallisuudentunteen kiintépuolena.

Seurustelusuhteiden ja parisuhteiden seki yleisestikin ihmissuhteiden yllapiti-
misen kannalta itseméiraamisoikeuden toteutumista on hankala todentaa sen takia,
ettd "parhaaksi katsominen” on my6s muualla vammaisten elimiissi erindisten lainsii-
dinnollisten seki viranomaisten asiantuntijuuteen ja vallankiyttéon liittyvien yhteis-
kuntarakenteiden legitimoimaa. Esimerkiksi voidaan ottaa vaikeavammaisen ihmisen
oikeus henkilokohtaiseen avustajaan. Vaikka avustajan viikoittaiseen tuntimiirain
on mahdollista anoa lisdysti, pdivittdisen avustamisen tarpeen kohotessa suureksi ti-
lanne velvoittaa viranomaisia etsiméin vammaiselle henkil6lle jo laitoshoitopaikkaa.
Oman asuinpaikkansa valitsemiseen liittyvin itseméiridmisoikeuden ja legitiimin vi-
ranomaistoiminnan vililli on siten perustavanlaatuinen ristiriita. (k. my6s Kumpu-
vuori 2006.) Konfliktitilanteen osapuolet ovat sidoksissa yhtiilli asiantuntijavallan
oikeuttavaan lainsiidintoon ja kustannustehokkuuden vaatimuksiin viranomaistoi-
minnassa seki toisaalla yhdenvertaisuuslain soveltamiseen kytkeytyviin vaatimuksiin
ja vammaisen henkilén ihmisoikeuksien kunnioittamiseen.

Kuitenkin ”parhaaksi katsominen” voidaan viranomaiskiytinnoissd oikeuttaa
asiakasturvallisuuteen liittyvilld nikokohdilla, oli kysymys sitten henkilékohtaiseen
avustamiseen tai asuinpaikkaan liittyvisti tai seksuaalisuuden kontrollointiin liitty-
visti seikoista. Kiytinnossid nimi kontrollin muodot perustuvat yhteiskunnallisesti le-
gitiimiin viranomaisvaltaan, joka tulee oikeutetuksi asiantuntijatiedon kautta.

167



168

8. ARKIELAMAN ITSEMAARAAMINEN
ELINOLOJEN MAARITTAJANA

Témin tutkimuksen tehtivinasetteluna on ollut vammaisten ihmisten elinolojen kar-
toittaminen siitd nikokulmasta, miten itsemairdadmisoikeus toteutuu heidin arkiels-
miéssddn. Tutkimus on toteutettu kvalitatiivisella teemahaastattelumenetelmélld ta-
voitteena vammaisten yksildiden vapaamuotoinen kerronta omasta eldméntilanteesta
ja elinolosuhteista. Lopputuloksena on monivivahteinen kuva erilaisista ihmisisti ja
heidin eliminkulustaan seki siitd, miki tavallisessa arjessa niyttiytyy tirkedni ja ta-
voittelemisen arvoisena.

Vammaisen henkilon elimin arki on ylldttinyt ja ihmetyttinyt monesta sellai-
sesta nikokulmasta, joita "vammaton” ihminen piti4 itselleen itsestiiiin selvind. Ne
ovat valinnan mahdollisuuksia, vapauksia tai oikeuksia, joita ei ole tullut ajatelleeksi
omaavansa. Ne ovat myos sen kaltaisia arkielimin taitoja, joiden itsestiéinselvyytti
ei tule arjessa ajatelleeksi, saati sitten kyseenalaistaneeksi. Valitettavasti tutkimuksen
kuluessa on kuitenkin joutunut huomaamaan, etti yhteiskuntajirjestelmi on monelta
osin rakentunut nididen "normaalien” ja itsestddn selviltd tuntuvien asioiden, kuten
yksilon kyvykkyyksien ja eldmintaitojen taikka rajattomien valinnan vapauksien va-
raan. Tutkimusprosessin kuluessa on joutunut huomaamaan, ettei vammaisten ihmis-
ten tarpeita vieldkiin oteta hyvinvointiyhteiskunnassamme huomioon riittévilla ta-
valla heidin arkensa sujuvuuden kannalta.

Tutkimusprosessi on ollut jo sinilldéin erilaisten ylldtysten ja kompromissien
summa. Aineiston keruuvaiheessa keviilla 2007 suurimmat ongelmat néyttiviit ole-
van siini, kuinka sosiologin koulutuksen omistava tutkija osaa tulkita riittdvin hyvin
vaikeavammaisen henkilén puhetta, silli olihan tehtivinasetteluna saattaa vammais-
ten ihmisten oma &éni sosiaalitieteellisen tutkimuksen kentiille. Oman dénen merki-
tys muuttuikin prosessin myé6ti hyvin paljon. Usein vammaisen ihmisen omaa dinti
edusti haastateltavalle liheinen ja rakas ihminen, joka tunsi hidnen tapansa yhti hyvin
kuin omansa. Haastateltavan omaa dinti saattoi edustaa myos instituution tai palve-
lujérjestelmin &ini silloin, kun avustajana tutkimustilanteessa oli asumispalveluyksi-
kon tyontekiji tai sosiaaliviranomainen.

Tami aineistonkeruuasetelma muutamine avustettuine haastatteluineen tarkensi
tutkimustehtéiviid huomattavasti, silli haastateltavat tulivat puheellaan kertoneeksi
paljon niisti valtasuhteista ja mikrovallan muodoista, joihin vammainen ihminen on
arkieldmissdin kiinnittynyt ja joita hin joutuu kohtaamaan. Haastattelutilanteessa
kiydyt keskustelut olivat eldviisesti kerrottuja episodeja arkielimiisté, erddnlainen ar-
jen tiivis mikrokosmos vallitsevine sosiaalisine suhteineen, siinnénmukaisuuksineen
seki asenteineen ja arvoineen. Haastatteluaineisto alkoi puhua sosiologista kielti pal-
jastaen mekanismeja, joiden varassa ihmiset toimivat arkieliméssiin.
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[tsemiidrddmisoikeuden merkitys alkoi valottua vammaisten ihmisten kohdalla
arjen tason ulottuvuutena, joka on tavoitettavissa juuri puheessa arjesta ja arjen sat-
tumuksista.

Kertomukset siitd, kuinka joku evii jotakin joltakin tai mahdollistaa jollekin jo-
takin, eivit sosiologien mukaan ole vain tarinoita. Ne ovat ennen kaikkea kuvauk-
sia siitd, minkilaisten oikeuksien ja valinnan vapauksien piiriin yksilé tai ihmisryhmi
kuuluu ja minkélaisia vapauksia tai oikeuksia hinelti taas evitiin. Tdméin metodo-
logisen oivalluksen myéti sosiologi alkoi kuulla paremmin omaansa ja muiden d4nti,
hahmottaa déniskaaloja, erilaisia sdvelkorkeuksia ja erotella myos d4nimaisemia toisis-
taan. Tuli havaituksi, ettd on ennen kaikkea kiinnitettiva huomiota siihen, minkalai-
nen ihmisarvo vammaisille ihmisille mahdollistetaan erilaisissa arkieldmin konteks-
teissa, keskelld konkreettista elinpiiri.

KENEN AANI?

Aineistoa tarkastellessa keskeinen metodologinen ohjenuora on ollut toimijoiden vi-
lisen vuorovaikutuksen ja tissi vuorovaikutuksessa muodostuvien valtasuhteiden ana-
lysoiminen. Haastattelupuhe jakautuu keskusteluissa sekvensseiksi. Joku keskeyttii
toisen, evdd puheenvuoron tai puhuu toisen suulla. Yksittdinen kertoja kertoo tarinan
takavuosilta, jossa on osallisena useita toimijoita. Yksittdinen kertoja fokusoi ja keskit-
tiid sanomaansa, valitsee tai tulee valinneeksi tietyn diskurssin tai nikoékulman. Tut-
kimuksen analyyttisessa vaiheessa nimi kielenkiyton tasot sekoittuvat toisiinsa ja ne
muodostavat tutkijalle kuvaussiintoji, jotka ovat yleistettivissd samanlaisiin arkield-
min konteksteihin.

Suurin poliittinen ja tutkimuksellinen kysymys on kaiken aikaa ollut se, miten
vammaisen oma 44ni kuuluu ja onko se parhaimmillaankin vain jonkun toisen #anta.
Institutionaalinen diskurssi kuultaa kaikkien niiden puheessa, jotka asuvat valvotussa
yksikossd, jossa apu on lihelld tarvittaessa. Toisille ndmai yksikot ovat tydorganisaati-
oita, jossa arki jérjestyy tiettyjen sddntdjen ja ylhidltd piin tulleiden sdénnosten va-
raan. Niin tyontekijit kuin asiakkaatkin muodostavat arkea tietynlaiseksi ja eldviit sitd
samaa arkea, joissa pyritdin elimintaitojen opetteluun, arjen hallintaan ja hallitta-
vaksi tekemiseen. Molemmat osapuolet omaksuvat toistensa diskursseja ja elementteji
hallinnallisesta kielenkéytosti ja sosiaalipalvelujen virkakielesti (ks. myds Heikkinen
ym. 2000). Ndm4 institutionaaliset diskurssit vammaisen henkilén puheessa kertovat
harmonisesta ja turvallisesta arjesta ja eldiménhallinnasta seki siit4, etti kaikki on hy-
vin. Saannot muokkaavat eliméii ja tekeviit sithen helposti omaksuttavia rutiineja, ne
paistavat lipi arjen eliminkiytintdjen ja muokkaavat arkea kiytannoiksi.

Kaikki arki ole kuitenkaan harmonista elimii, vaan konsensuksen ja konfliktin
vilinen alituinen dialektiikka muodostaa toimintakenttid tavalliseen arkeen. Vam-
maisten arkieldmissi institutionaalinen #4ni edustaa myos kontrollivaltaa, joka kyt-
kee arjen hallinnan vaatimukset, biovallan ja sosiaalisen vallan mekanismit yhteen.
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170 Kontrollivallassa ne tulevat nikyviksi yhteni ilmenemismuotonaan hyvin tarkoituk-
sen ja auttamisen merkitykset. Kontrolli niyttiytyy sen turvallisuuden kiintépuolena,
johon vammaiset ihmisetkin joutuvat tukeutumaan. Auttaminen, huolenpito ja har-
moninen yhteiselim# mahdollistuvat vasta sitten, kun yhteisten siintojen merkitys
on sisdistetty.

Vaikka instituutio kontrolloikin yksilé4, ihminen on tietoinen oikeuksistaan ja
voi protestoida. Kun instituution toimintaa valvotaan, yksilo voi olla osa titd valvo-
vaa mekanismia ja kontrolloida, etti sdéintdjen mukaan todella toimitaan. Vallan-
kiyton mahdollisuuden omaaminen erilaisilla arjen tasoilla voi tosin olla vaikeampaa
todentaa kuin vallan puuttuminen niilti. Erityisen monimutkaista turvallisuuden ja
kontrollin vilinen dialektiikka on silloin, kun turvallisuuden tuottajana ja kontrollin
harjoittajana on liheinen ihminen. Liheisen tai rakkaan merkitys elimissid on mo-
nilla vammaisilla ihmisilld myénteinen, mutta usein liheinen ihminen voi harjoittaa
kontrollivaltaa vammaista ihmisti kohtaan niin, ettd muutkin huomaavat sen. Kont-
rollivallan merkitys on keskeistd vammaisten ihmisten eliméinkiytinnoissi, silli se
vaikuttaa perustavalla tavalla arkielimin kulkuun ja voi kaventaa yksilon itsemairaa-
misoikeutta.

Voimme kysyd, missd méirin tietyt sosiaaliset mekanismit ovat yleistettivissi
vammaisten ihmisten arkielimién ja myds muiden ihmisten arkeen, silli itsem#iria-
misoikeuden ongelmat arkieliméssi voivat kohdata muitakin kuin vammaisia henki-
loitd. Esimerkiksi perhevikivaltaa kokevat ihmiset ovat alistetussa asemassa perhe-
suhteissaan, silld vikivallan teot ovat vallan kiyttdd, joka perustuu ruumiilliseen ja
henkiseen kontrolliin. Vikivallan uhrin itsemiridmisoikeus ruumiinsa suhteen on
rajallista, silld siind vahingoitetaan ruumiillisen koskemattomuuden periaatetta. (k.
esim. Husso & Virkki 2008.) Voimme kysyé esimerkiksi myos, missd méérin lapsilla
ja nuorilla on perheissi itsemééridmisoikeutta ja mihin tuon oikeuden raja tulisikaan
vetid. Vanhemmat joutuvat kiyméiin jatkuvaa neuvottelua siitd, toteuttaako lapsen
kaikkia omintakeisia haluja ja toiveita silloin, kun ollaan sidoksissa lapsen kasvatuk-
seen liittyviin moraliteetteihin ja pakotettuja rationaaliseen ajatteluun.

Kuten tissikin tutkimuksessa on tullut esiin, neuvottelu ja sopiminen oikeuk-
sista ja velvollisuuksista on luonteenomaista yhteisdissi. Perheissd kdydidn jatkuvaa
neuvottelua sallitun ja kielletyn rajoista, kun on kysymys lasten kasvattamisesta tai
vammaisen henkilén haluista ja toiveista. Asumispalveluyksikoissd neuvottelu ja so-
piminen yhteisisti sdinnoistid ovat konkreettista arkipdivid mielekkidseen yhteiseli-
méin pyrittiessi. Neuvottelu sallitun ja kielletyn rajoista on moraalisten premissien
lapdisemid. Varsinkin, kun on kysymys esimerkiksi ravintolassa kidymisesti tai down -
syndrooman omaavan naisen toiveista saada lapsi, litkutaan sen kaltaisilla sosiaalisen
elimin alueilla, joihin liittyy paljon moraalisia tabuja. Ravintolassa kidymisen ep#i-
miseen vammaiselta henkil6ltid oman perheen taholta liittyy moraalista pohdintaa al-
koholinkéytosti ja siitd, osaisiko lapsi vetii rajoja kiyttamiselleen. Lisiksi tihin voi
liittyd pelkoja huonoon seuraan joutumisesta ja rahan menetyksesti. Mité tulee lap-
sen hankkimiseen, vanhemmat tai viranomaiset joutuvat pohtimaan, olisiko vastasyn-
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tyneellikin mahdollisesti synnynniinen vamma ja jos ei olisi, kykenisiké vammainen
ihminen huolehtimaan lapsestaan sosiaalisesti ja taloudellisesti.

[tsemédridmisoikeutta ei vilttdmittd siis perheissdkiin aina rajoiteta tai kaven-
neta suoralta kidelt#, vaan siihen voi liittyi tilannekohtaista pohdintaa ja reflektoin-
tia. Padtokset voivat olla usein pitkillisen neuvotteluprosessin tuloksia, jolloin vali-
taan se vihiten huono vaihtoehto, vaikka oltaisiinkin tietoisia siitd, ettd vammaisen
ihmisen mi#riysvalta omien asioidensa suhteen tulee rajoittumaan.

Tissi kohtaa tulee kuitenkin olla kontekstisensitiivinen ja ymmirtiid myos se,
etteivit kaikki vammaisten ihmisten eldminkiytintdjd rajoittavat toimet ole véltti-
miitti rationaalisten p#itosten tai reflektoinnin kohteina. Vallan kiyttimisen ja kont-
rollin oikeuttajina voivat toimia yhti lailla asenteelliset kuin moraaliset nikékohdat,
joiden oikeellisuudesta ollaan vain vakuuttuneita ilman neuvottelun tai pohdinnan
tarvetta. Vammaisen henkilon turvallisuuden takaaminen voi silti olla moraalisen
kontrollin funktiona.

Niiden mikrotason vallankiytén prosessien lisidksi on syytd keskustella raken-
teellisesta kontrollivallasta, joka rajoittaa vammaisten ihmisten eldminkiytintoja.
Turvallisuusnikokohdat oikeuttavat vammaisen henkilon eliminkiytintdjen, itse-
médridmisoikeuden ja ruumiintoimintojen kontrolloimista. Monissa lidketieteelli-
sissi ja sosiaalipoliittisissa kontrollikdytinnoissi on vieli edelleen vallalla sen kaltaisia
asenteita vammaisuuden suhteen, joiden nojalla ihmisoikeus- ja yhdenvertaisuusla-
keja suoranaisesti tulkitaan uudelleen. Se kertoo yhteiskunnasta, jossa viranomaisen
on vieldkin mahdollisuus p#dttia siitd, ketkd saavat tdydet ihmisoikeudet ja kenelti
niitd evitiin. Esimerkiksi vammainen nainen ei aina tiyti tiysivaltaisen kansalaisen
tunnusmerkkeji, vaan hineen kohdistuvat kontrollitoimenpiteet liheneviit ideologi-
sesti ennemminkin eugeniikkaa kuin yhdenvertaisuuslain periaatteita.

Olisi heritettava runsaasti kansalaiskeskustelua siitd, missd médrin kontrollitoi-
met ovat juuri rakenteellisia kontrollitoimia, jotka ulottuvat ihmisten konkreettisiin
eliminsfiireihin. Olisi kysyttivi, missd miirin kielteiset asenteet vammaisia ihmisié
kohtaan tarjoutuvat suoraan yhteiskuntarakenteista? Missi miirin kielteiset asenteet
ovat upotettuja seki viralliseen etté epiviralliseenkin kielenkiyttéon ja diskursseihin?
Missd méirin vammaisuudesta johtuvan stigman painolasti aiheutuu suoraan normaa-
lin odotusten ja normaalina pidetyn varaan rakentuvista kielellisistd ja materiaalisista
kaytinnoisti?

Normaalin varaan rakentuvat yhteiskuntarakenteet médrittivit perustavalla ta-
valla eliminkulkuja. Oletetaan, ettd ihmisen syntyvit, kasvavat ja elidvit elimiinsi
tietyn eldiminkaaren mukaan, johon liittyvit varhaiskasvatus, koulu ja ammattikoulu-
tus, tyossikdynti ja vanheneminen. Sosiaalipoliittinen jirjestelmé on organisoitunut
timin eliminkaariajattelun ja sen konstruoiman “normaalin” perustalle. Kun tissi
tutkimuksessa on tarkasteltu vammaisen ihmisen eléimii aina hinen varhaislapsuu-
destaan lahtien, on huomattu, etti kaikissa eldaminkaaren vaiheissa heidédn eldmanku-
lussaan on poikkeuksia sithen kaareen nihden, minki varassa yksilén odotetaan eli-
vin ja siihen jérjestykseen nihden, miti hinen odotetaan noudattavan. Siini valossa,
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etti yhteiskuntajirjestelmi on rakentunut erilaisten “normaalin” odotusten ja niiden
luomien totunnaisten sosiaalisten jakojen varaan, nikemys vammaisten ihmisten syr-
jaytymisriskistd on varsin ymmérrettivi.

Kun puhutaan syrjdytymisesti tai marginalisoitumisesta, tulee kysyi, minki suh-
teen tuota syrjdytymistid on tapahtunut. On syyti osoittaa kriittisesti elimisen nor-
meja médrittavid ja yksiloitd yhdenmukaistavaa yhteiskuntaa, jossa meiti luokitel-
laan lihinni veronmaksukyvyn mukaan. Voi olla turhaa yrittid ehkéistd vammaisten
ihmisten syrjaytymisti silld, ettd heitd yritettiisiin mahduttaa timén yhteiskunnan
normeihin, silld esimerkiksi monetkaan tyénantajat eivit halua palkata heiti t6ihin
ennakkoluulojensa, tietimittdmyytensd, raa” an talousajattelun tai kohtuuttomien te-
hokkuusvaatimusten takia.

Kun halutaan ehkiisti syrjdytymisti, tulee omaksua ajattelua, jossa sallitaan
vaihtoehtoisia toimintatapoja, vaihtoehtoisia eliméintapoja tai eldiminkulkuja, joiden
ei vilttAmitti tarvitse sijoittua normatiivisten odotusten muokkaamalle janalle. Ti-
min vaihtoehtoja etsiviin, normeista poikkeavan ajattelun tulisi ulottua myds sosi-
aalipoliittiseen jérjestelméién ja kaikkiin niihin tahoihin, jotka jirjestivit ihmisten
elinoloja. Vammaisille ihmisille tulisi jérjestid enemmin mahdollisuuksia osallistua
yhteisolliseen toimintaan erityisen asennemuokkauksen ja sellaisten esteellisyyksien
poistamisen myoti, jotka perustuvat oletetulle normaalille”. Esimerkiksi jirjestotoi-
minta on hyvi tapa osallistua yhteisten asioiden ajamiseen, silld kehitysvamma-alan
jérjestoilli on vaikutusvaltaa konkreettisten elinolosuhteiden muokkaamisessa.

Vallan kiyttiminen vammaisia ihmisid kohtaan ilmenee paitsi mikro- ja makro-
tasoilla toimintaa rajoittavana kontrollivaltana myos niiden diskurssien tasolla, jotka
vallitsevat vammaisuudesta kiydyssi puheessa, keskustelussa ja julkilausumissa. Niissi
puheissa ja diskursseissa vammaiset ihmiset luokitellaan usein yhteniiseksi ryhméiksi
ja apua kaipaavien, heikkojen ja avuttomien kategoriaksi, joilla on paljon erilaisia va-
javuuksia. Vammaa tai vammaisuuden merkitysti yksiloissd eri tavoin ilmenevini ja
eri tavoin yksildihin vaikuttavana ulottuvuutena tai ominaisuutena on vaikeaa hah-
mottaa silloin, kun heidit on virallisestikin niputettu, yhdenmukaistettu ja tasapis-
tetty erilaisten avuttomuutta ja flegmaattisuutta ilmentivien stereotypioiden kautta.

Vammaisen henkilén oma #ini saattaa hiljetd siind asumispalveluyksikon tai
kehitysvammalaitoksen tyéntekijan puheessa, jossa kerrotaan hinen arkielimistidin
pelkkini vessassa kidynteinid. Oma #éni saattaa hiljetd myos didin puheessa, jossa vam-
maisen ihmisen arkielimi niyttidytyy nuhteettomien ja kunnollisten eliméintapojen
yllapitidmiseni. Edelleen vammaisen ihmisen oma #ini ei vilttdmittd kuulu niissi vi-
ranomaisten julkilausumissa, joissa toivotaan inklusiivista yhteiskuntaa, mikili yhteis-
kunnan jisenet tosiasiallisesti sulkevat vammaisen ihmisen ulos esimerkiksi tyoeli-
masta.

Yhteiskuntatieteellisessi metodologiassa moniiinisyydelld tarkoitetaan esimer-
kiksi sellaista diskursiivista moninaisuutta, jossa merkitykset artikuloituvat uudelleen
muiden merkitysten kanssa ja yhté lailla sitd prosessia, jossa omaksumme merkityk-
sid toisiltamme ja kulttuuristamme (esim. Torronen 2005, 26-32). Téssd tutkimuk-
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sessa monifdnisyys niyttiytyy usein kamppailuna valta-asemista. Avustajalla on valtaa
haastattelutilanteessa puhua vammaisen nuoren puolesta, jos timi itse ei kykene kom-
munikoimaan niin, etti sosiologikin sen ymmirtiisi. Jos ajattelemme tilannetta kriit-
tisen diskurssianalyysin nikokulmasta, tydntekijin puheessa ei ole kysymys enéi nuo-
resta, jolla on omia tulevaisuudentoiveita ja haluja, vaan singyn pohjalla makaavasta
anonyymista potilaasta, joka tarvitsee jatkuvaa hoivaa ja huolenpitoa.

Tamai tutkimus on siis tuonut esiin olennaisimmin sen, ettd vammaisten arki-
eldmi on erilaisten valtasuhteiden ja mikrovallan prosessien lipidisemii. Ne ovat rep-
ressiivisid valtasuhteita, jolloin ihmisoikeuksia ja itseméiiridmisoikeutta rajoitetaan
niin tavallisessa kodin arjessa kuin viranomaistahoillakin. Vamma tai vammaisuus te-
kee arkea ongelmalliseksi, sekoittaa normaliteettien varaan rakennettua jirjestysti,
vaatii toimenpiteiti ja kontrollia ja muodostaa epidsymmetrisen valtasuhteen sinne-
kin, minne se ei kuuluisi.

KANSALAINEN, ASIAKAS JA VALTAISTUMINEN

Vallan rajoittava merkitys vammaisten ihmisten arkielimissi ei silti ole koko totuus
siihen nihden, miten vammaiset ihmiset jérjestivit elinolojaan. Téssd tutkimuksessa
on huomattu, ettd vammaisilla henkiloilld on monelta osin samanlaisia mahdollisuuk-
sia vallankéytolle kuin muilla ihmisilld. Esimerkiksi konsumeristisen ideologian tar-
joamat kuluttajuuden ja asiakkuuden positiot tuottavat yksilolle valtaa arkielimin
tasolla. Tdmé tapahtuu ennen kaikkea sen myoti, etti ideologia tulee tarjonneeksi
meille refleksiivisyyden mahdollisuuksia niissi prosesseissa.

Refleksiivisen modernisaation eriiksi tirkeiiksi piirteeksi yksilon oikeuksien kan-
nalta on mainittu se, etti asiantuntijajirjestelmit eiviit enii kykene toimimaan suljet-
tuina, omalakisina jdrjestelmini, jotka vartioivat tarkkaan rajojaan. Asiantuntijuuden
kolmijalka eli tiede, instituutiot ja professiot (Erisaari R. 2002) eivit toimi enéi kai-
kesta muusta yhteiskunnasta riippumattomina totuuden ja tiedon monopoleina, vaan
niille on asetettu erilaisia vaatimuksia kommunikoitavuudesta, hyddynnettivyydesti
ja palvelusta, miki asettaa ne myos jatkuvan arvioinnin kohteeksi. Viime kidessi itse
asiantuntijuuden statuskin on muodostettavissa vasta niissi kollektiivisissa neuvotte-
luprosesseissa.

Refleksiivinen modernisaatio antaa siis rakenteellisella tasolla yksilslle mahdol-
lisuuden oman ja muiden toiminnan reflektointiin ja arviointiin, miki on antanut yk-
silolle sen kaltaisia valtaoikeuksia, joita ei ollut vield vuosikymmenii sitten. Meilli
kaikilla on lupa vaatia asiantuntijoilta palveluja ja kyseenalaistaa asiantuntijoiden
toimintatapoja. Lisiksi asiantuntijatoimintaa, kuten vaikkapa sosiaaliviranomaisen
tyotid, valvotaan ylhéiltd piin esimerkiksi tuottavuuslaskelmien vaatimuksin ja erilai-
sina asiakastyytyviisyyskyselyin.

Kuluttamisen hallitsevuus nykyaikaisessa eliménmenossa on tuonut mukanaan
lisaéd samankaltaisia valtaoikeuksia. Kuluttajuus on antanut vallankiytén mahdolli-
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suuksia tavallisessa arjessa ja jokapiiviisessd elimissi. Vaikea vamma ei vilttimitti
estd tekemistd kulutuspadtoksii tai vaatimasta parempaa palvelua kaupungilla. Reflek-
siivinen modernisaatio on tissi merkityksessd, ennen kaikkea rakenteellisella tasolla
parantanut vammaistenkin ihmisten asemaa, kohottanut heidin ihmisarvoaan ja pa-
rantunut itsemédridmisoikeutta.

Tutkimuksessa tavoitettiin muutamia arkieldméin ulottuvuuksia, joihin timi ref-
leksiivisen modernisaation rakenteellinen taso ulottuu. Asumispalveluyksikon asiakas
on kaikesta eldminsi kontrolloitavuudesta huolimatta asemassa, joka saattaa keikaut-
taa tyontekijian palliltaan. Hinelld on oikeuksia valvoa itseensi kohdistuvaa toimin-
taa, toiminnan korrektiutta ja asianmukaista hoitoa. Useimmilla on lisiksi olemassa
lahiomaisia, jotka valvovat asiantuntijatoimintaa liheisensi puolesta.

Ajatus miltei kaiken yhteiskuntatoiminnan lipiisevisti valtaistuneen asiakkaan
asemasta muuttaa viistimittid myos keskustelua kansalaisuudesta. Kansainvilisessi yh-
teiskuntateoreettisessa vammaistutkimuksessa lihdetiin usein liikkeelle kansalaisuu-
den ja kansalaisoikeuksien toteutumisesta erilaisilla yhteiskunnallisilla ja sosiaalisilla
kentilla. (esim. Oliver 1996.) Kansalaisuuden kisite pohjautuu alun pitien valtioteo-
riaan ja sosiaalitieteissi kansalaisuutta on tutkittu muun muassa vihemmistéryhmien
tai sukupuolen nikokulmasta.

Vammaispoliittisessa tutkimuksessa kansalaisoikeuksien toteutuminen on ha-
vaittu kyseenalaiseksi ennen muuta sosiaalipalvelujen asiakkuuden tasolla. Sosiaali-
palvelujirjestelmiin arjessa on syntynyt paljon sen kaltaisia asiakastilanteita, joissa yk-
silélle ei ole ollut yksinkertaisesti tarjottavissa sitd palvelua, mitd hin lain nojalla
tarvitsisi. Myos tissi tutkimuksessa on havaittu, etti viranomaisen oma tarveharkinta
nousee usein lainkirjaimen yli. (ks. myos Metteri 2004.)

Naissd kansalaisuuskeskusteluissa ja asiakkaan aseman pohdinnoissa ajatus val-
taistuneesta, asiantuntijan toimintaa valvovasta asiakkaasta niyttidd kyseenalaiselta.
Vaikka rakenteellisella tasolla tuota valtaistumista on tapahtunut laajassa mittakaa-
vassa vuosikymmenten ja yhteiskunnallisten muutosten myoté, yksittiisilli arjen mik-
rotasoilla tilanne voi olla tiysin toinen. Palvelujirjestelméin tasolla asiakkaita on pal-
jon, rahaa vihin ja piitoksid on silti tehtidvi. Sosiaalipalvelujen tyontekijitasolla
asiakastilanteet voivat olla eettisesti ristiriitaisia, ne voivat toimia ammattieettisii pe-
riaatteita ja ammatillista kutsumusta vastaan. Voi olla vaikeaa kohdata palveluja tar-
vitsevaa asiakasta, jos méiirdysten nojalla et voi niitd hinelle tarjota. Vallan ja val-
taistumisen merkitys niyttiytyy siis kaksinaisena ulottuvuutena. Tietyt makrotason
rakenteelliset kehityskulut ovat lisinneet vaikuttamisen mahdollisuuksia ja paranta-
neet myds itsemédrddmisoikeutta, mutta arjen prosesseissa mikrotason valtasuhteet
voivat toimia itsemédradmisoikeutta vastaan.

Kansalaisuuskeskustelun on hyvi saada rinnalleen myos keskustelua asiakkuu-
desta ja siti tulisi edelleen kytked keskusteluun kulutusyhteiskunnasta. Asiakkuudesta
tehdyssi sosiaalitieteellisessi tutkimuksessa yhteiskunnan jisenyys saa spesifin ulottu-
vuuden juuri palvelujérjestelmissd, joka tarjoaa yksilolle vaikuttamisen mahdollisuu-
den sen aseman myoti, mitd esimerkiksi palvelujen laadunarviointi ja kulutusp#atok-
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set antavat. Kansalaisoikeudet ja niiden toteutuminen saa uusia ulottuvuuksia, joka
miédrittyvit konsumeristisen ideologian normeissa.

Nimi ajatukset vaativat kuitenkin kontekstisensitiivisyyttd. Esimerkiksi hyvin-
vointitutkijoiden mukaan konsumerismin liiketoiminnalliset periaatteet, jossa kaikki
on ostettavissa, myytivissi tai vaihdettavissa, eivit vield ulotu suomalaisen sosiaalipal-
velujirjestelmiin piiriin eivitki kansalaisten vaikuttamismahdollisuudet ole palvelu-
jarjestelmissi vield kovin merkittivid niukkojen resurssien ja suppean palvelutarjon-
nan vuoksi (esim. Lehto 2007). Naissikin keskusteluissa olisi silti otettava huomioon
valtasuhteiden ulottuvuus kansalaisuuden, asiakkuuden ja kuluttajuuden méérittymi-
sessi. Kaikissa konteksteissa kaikilla ei ole valtaa, mutta kaikissa konteksteissa myos-
kiin vaikeavammainen ihminen ei ole vailla sitd. Vallankiytén, valvonnan ja vai-
kuttamisen mahdollisuuksia on jokaisella, joka hyddyntid asiantuntijapalveluja ja on
kompetentti arvioimaan niiden toimivuutta. Refleksiivinen modernisaatio tarjoaa sen
kaltaisen hegemonian, jossa on lupa sitoutua yksil6llistymisen ja valinnanvapauden
merkityksiin ja valtaistua siti kautta. Kuluttajuuden ja asiakkuuden myétia on mahdol-
lisuus tunteeseen yhteiskunnallisesta osallisuudesta.

SOSIAALINEN OSALLISUUS JA ULOSSULKEMINEN

Keskustelu vammaisten yhteiskunnallisesta asemasta sisiltid merkityksid inkluusion
ja ekskluusion dikotomiasta. Osallisuuden tai inkluusion ja sen vastakohdan, sosiaali-
sen ekskluusion tai ulossulkemisen merkitykset vaihtelevat vammaisten asemaa kos-
kevissa diskursseissa. Sosiaalinen ulossulkemisen kisitettd on kiytetty ainakin profes-
siososiologiassa ja se perustuu niin kutsuttuihin uusweberildisiin tulkintoihin. (esim.
Konttinen 1991.) Se voisi kuvata ihmisryhmien ja yhteistjen tapaa vaatia jaseniltdin
yhdenmukaisuutta toiminnassa, sdintdjen noudattamisessa ja arvomaailmassa ja sank-
tioida niitd, jotka poikkeavat niistd kollektiivisesti sovituista sddnnoistd. Sosiaalista
ulossulkemista tapahtuu myos intentionaalisesti tietyn ryhméin etujen sdilyttimiseksi
ja rajojen varjelemiseksi, kuten esimerkiksi tietyn ammattikuntien edustajilla (esim.
Brante 1988).

Sosiaalisen ulossulkemisen merkitykset erilaisista sosiaalisista ryhmisti ja kollek-
tiiveista, kuten koulukaveripiireisti tai tydyhteisoistd, ovat yleisii vammaisten ihmis-
ten puhuessa elimistiin. Ne ilmeneviit tarinoissa koulukiusaamisesta, sukulaisten ja
naapuruston kalseasta suhtautumisesta, viranomaisten osoittelusta ja tydelidméisyrjin-
nisti. Kielteisten asenteiden, syrjinniin ja kaltoin kohtelun merkitykset erilaisilla so-
siaalisilla sektoreilla ja eliménalueilla ovat vaikuttaneet useiden vammaisten ihmisten
ja heidin liheistensd eliméin ja sosiaalisiin suhteisiin. Ndmi karut tarinat kertovat
vammaisten ihmisten heikosta sosiaalisesta asemasta ja eliméinkuluista, joihin syrjinti
ly® leimansa.

Erilaisuudesta johtuvan stigman vaikutukset elimiin voivat olla kauaskantoisia.
Ne voivat ehkiistd halukkuutta pyrkid tydeldmiin, ne voivat viedid toimintatarmon
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176 ja ymmirryksen omista kompetensseista tai kyvykkyyksisti ja viedd myos rohkeuden
osallistua ihmisryhmien toimintaan. Viime kidessi vammaisten ihmisten osallisuu-
dessa tai inkluusiossa onkin kysymys juuri niisti sosiaalisen identiteetin ulottuvuuk-
sista, joiden tulisi voida kukoistaa vapaasti ilman pelkoja syrjityksi joutumisesta.

Sosiaalinen osallisuus ja inkluusio on my®os tietoinen vammaispoliittinen tavoite,
jossa pyritddn syrjinnin ja ulossulkemisen ehkiisemiseen rakenteellisella ja arkieli-
miin tasolla. Pyrkimystd inklusiivisiin kiytdntoihin ilmennetdin yhteiskuntapolitii-
kassa esimerkiksi siind, ettd vihennetiin laitosasumista ja suunnitellaan ja rakenne-
taan sen kaltaisia asuntoja, joissa vammaiset henkilot kykenevit elimiin ihmisini
muiden joukossa. Kehitysvammapalveluja pyritiin kehittiméiin edelleen tarkoituk-
senmukaisemmiksi, alan tydvoimapulaa halutaan ehkiisti ja asiantuntemusta liséti
uudistamalla alan koulutussisiltoji. Tavoitteena on parantaa vammaisten ihmisten
osallisuutta yhteiskunnassa niiden rakenteellisten muutosten myoti. Myos kansalais-
aktiivisuus ja jarjestdtason toiminta on vilkasta vammaisten ihmisten heikon sosiaali-
sen aseman parantamiseksi.

Arjen mikrotasoilla sosiaalinen osallisuus nikyy ennen muuta siini, kuinka pal-
jon omaehtoista toimijuutta siihen siséltyy. Omaehtoinen toiminta ja itsemiériamisoi-
keus piivin kulkuun ja arjen askareisiin nihden onnellistuttavat vammaisen henkilén
eldimii ja tekevit siitd mielekésti. Taiteiden harrastaminen ja taiteellinen luominen,
viihteen kuluttaminen, luonnossa puuhastelu ja ryhmiissi tekeminen tuottavat onnen
hetkii. Tunne sosiaalisesta kompetenssista muodostuu tunteessa onnistumisesta niissi
tehtivissi ja siind toiminnassa, mitd ihmiset muutenkin tekevit ja harrastavat, oli sit-
ten kyseessd taideharrastukset, tyonteko tai kuluttaminen. Osallisuus tai tunne siiti
muodostuu niissi elementeissi.

Osallisuuden ja ulossulkemisen merkitykset jisentivit arkea ja sen sosiaalisia
suhteita. Inkluusio ja ekskluusio ovat sosiaalista liikett, erilaisten ihmisryhmien ja —
yhteisdjen toiminnan kenttii. Siten niissi tapahtuu myds kamppailua vallasta ja méé-
rittelykéytinnoists, tiedosta ja totuudesta. Michel Foucault 'n mukaan tieto ja totuus
voivat ylipiinsi muodostua ja olla olemassa vain inhimillisten valtasuhteiden verkos-
toissa (2005). Siten my®s vammaisten henkildiden asemaa koskeva tieto ja sen mérit-
telykdytinnot ovat sidoksissa aikakausiinsa ja historiaansa, méérittelykamppailuihin
erilaisissa puhetavoissa, tarinoissa ja diskursseissa, kuten esimerkiksi sosiaalipoliitti-
sissa suosituksissa ja tavoiteohjelmissa. Sosiaalinen inkluusio yhteiskuntarakenteelli-
sena ulottuvuutena, joka mahdollistaa my6s syrjittyjen ihmisryhmien tiysivaltaisen
osallisuuden ja kansalaisuuden, voi olla olemassa tiydelliseni vain niissi julkilausu-
missa. Arjen, jokapiiviisen elimin ja sen yksittiisten ihmisten vilisten kohtaamisten
valtamekanismit tekevit sidroji tuohon ideologiaan.
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VAMMAISTEN ELINOLOT JA SUHTEELLINEN HYVINVOINTI

[tsemiidridmisoikeuden toteutuminen vammaisen henkilén arkieléimissi on ollut tar-
joutuneen aineiston kannalta mielekis tutkimustehtivi. Elinolotutkimusperinteessi
erotellaan toisistaan keskeiset hyvinvoinnin ulottuvuudet, joita ovat terveys, per-
hesuhteet, tydelimissd toimiminen, asuminen ja taloudellinen toimeentulo (esim.
Kautto ym. 2006). Kvalitatiivinen haastatteluaineisto on antanut hyvit mahdollisuu-
det tutkia niitd ulottuvuuksia sen merkitysmaailman tasolla, jonka vammaiset ihmi-
set antavat omalle elimilleen. Kvantitatiivisesta tutkimusperinteesti poiketen elin-
olojen ulottuvuuksia on siis ollut mahdollista tarkastella merkitystasolta eli suoraan
sieltd, missd eldmii on eletty ja missi sité edelleen eletéin.

[tsemidridmisoikeuden tarkasteleminen niilld keskeisilld hyvinvoinnin ulottu-
vuuksilla on osoittanut, etti suurimmat ongelmat vammaisten henkildiden elinoloissa
liittyviit sosiaalisiin suhteisiin. Tami kisitteen merkitys liitetdéin useimmiten sosiaali-
siin suhteisiin ihmisen lahiympéristossi tai jokapdiviisessi elinympiristossd. Sosiaali-
sia suhteita tarkemman ja analyyttisemman késitteen voisi tissi yhteydessi yhtd hyvin
ajatella olevan vaikkapa sosiaalisen sfiirin tai yhteiskunta- tai yhteisdeldmin alueen.
Koska tutkimustehtivini oli tarkastella itsemiirddmisoikeutta sen mukaan, minki-
lainen suhde haastattelupuheessa muodostetaan yhteiséihin ja yhteiskuntaan, erién-
lainen yhteiskunta- tai yhteisdeléimén sfiiri yhtend hyvinvoinnin ulottuvuutena voisi
kuvata titd ongelmakenttid tarkemmin.

Tutkimuksessa on havaittu, etti koyhyys ja toimeentulo-ongelmat rajoittavat
vammaisten ihmisten tdysivaltaista kansalaisuutta, mikili se ymmirretiin kulutusyh-
teiskunnan jisenyyteni. Vammaisten ihmisten kuluttaminen on pienimuotoista sen-
kin takia, ettd tarpeet ovat pienii. Esimerkiksi kenelldkéin timin aineiston haastatel-
tavista ei ollut omaa perhetti eiki lapsia, miké laskennallisesti vihentid kuluttamisen
tarvetta. Lihes kaikki asuvat vanhempiensa luona tai asumispalveluyksikéssi, jolloin
kuluttamisen tarpeet nivoutuvat muiden ruokakunnan edustajien tai yhteisén ihmis-
ten tarpeisiin. Suuria kulutusintresseji ei vilttimitti ole myodskiin sen vuoksi, ettid ku-
luttamiseen ei omata kompetenssia siind merkityksessi kuin kulutusyhteiskunnan jéise-
nyys edellyttii. Laskennallisesta koyhyydesti huolimatta kaikki haastateltavat asuvat
joko erittdin hyvissi tai verrattain hyvissi materiaalisissa oloissa. Uusissa asumispalve-
luyksikoissi kaikki on ajanmukaista, onpa osassa asunnoista parkettilattiatkin.

Haastattelumatkoilla kierrellessi tuli vaistimattd mieleen, ettd elimme edelleen
hyvinvointiyhteiskunnassa, jossa on varaa huolehtia my®s vihiosaisista. Tdmi johdat-
telikin siihen ajatukseen, etti vaikka vammaisten henkil6iden keskuudessa on erittiin
paljon absoluuttista koyhyytti, siti tulee tarkastella my6s suhteellisena eiké vain abso-
luuttisena kisitteeni esimerkiksi kysymiill4, mihin sitten ei ole varaa. Monet haasta-
tellut kertoivat, ettei heillid ole varaa ulkomaanmatkaan. Pienen lapsen ditind voisin
nyt sanoa samaa, vaikka olen juuri ja juuri keskituloinen.

Témi tutkimus ei ole siis tavoittanut ainakaan sen kaltaista koyhyytti, jossa nih-
d#én suoranaista nilkéd. Siind merkityksessi tietomme ihmisten elinoloista ndyttiytyy
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178 tdminkin tutkimuksen valossa vain osittaisina ja niyttid siltd, etti elinolotutkimuk-
sia vammaisten ihmisten keskuudessa on syyti tehdid my6s tulevaisuudessa, mutta toi-
senlaisin aineistoin ja toisenlaisia kysymyksi esittimilli, silld ovathan tuloerot ja siti
mydten my6s koyhyys lisddntynyt Suomessa tuoreimpien tutkimusten mukaan (Moi-
sio P. 2008), eiki esimerkiksi sosiaaliturva ole kohonnut samassa suhteessa kuin palkat
1990-luvun talouslaman jilkeen.

Tima elinolotutkimus antaa ymmirtii, ettd ongelmat vammaisten ihmisten elin-
oloissa ovat ennen kaikkea sosiaalisia. Sosiaalinen ulossulkeminen on kohdannut val-
taosaa vammaisista ihmisisté yhteiskunnassamme lihes totaalisesti kaikilla muilla kuin
palvelujirjestelmiin ulottuvuuksilla. Suuret ongelmat perheen perustamisessa, tydeli-
midn osallistumisessa ja muun yhteiskuntaeldméin tai yhteisteldmin alueella tai nii-
den alueiden suoranainen puuttuminen elimisti vaikuttaa paljon myos taloudelliseen
hyvinvointiin ja sitd myoti yhteiskunnan tiysivaltaiseen jdsenyyteen seki siihen ih-
misarvoon, jonka pitiisi olla meilli kaikilla. Vaikeudet yhteisdeldmiin alueella osoitta-
vat sen, ettd vammaisen henkilén mahdollisuudet tiysivaltaiseen kansalaisuuteen tai
yhteiskunnan jisenyyteen ovat edelleen ongelmallisia. Ne nikyvit sosiaalisena ulos-
sulkemisena sen kaltaisesta toiminnasta, joka meille muille on monilta osin itsestdin
selvdd. Thmisten tietimittdmyys ja ennakkoluulot ja siitid johtuva sosiaalinen ulos-
sulkeminen heijastuu suoraan vammaisten ihmisten eliméinkulkuun aina kouluista ja
piivikodeista alkaen tydeldméin pyrkimiseen saakka.

Hyvinvointiyhteiskunta pyrkii siis edelleen huolehtimaan vihiosaisistaan, mutta
haluaako se pitié heidit vielidkin piilossa, mahdollisuuksien ulottumattomissa?
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